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【摘要 】　目的　探讨类风湿关节炎(rheumatoidarthritis,RA)患者身体形象障碍的真实感受,为其干预方案的制订提供参考.

方法　采用现象学研究方法,以目的抽样法选取宁夏某三级甲等医院１５例 RA患者进行半结构式访谈,采用 Colaizzi７步分

析法对资料进行分析.结果　共提炼出４个主题:身体外观改变的感知;身体外观改变的负性体验;对未来的担忧;适应接受

并心存希望.结论　医护人员应重视 RA 患者的身体形象障碍问题,并针对其身体外观、肢体功能及遗传担忧等方面进行

干预.
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　　类风湿关节炎(rheumatoidarthritis,RA)是一

种慢性、全身性、致残性自身免疫性病,主要特征为

关节滑膜炎所造成的关节肿胀、僵硬、疼痛及进行性

破坏,发作与缓解相交替;同时,造成患者身体外观

改变与肢体功能丧失,致使其易发生身体形象障碍

(bodyimagedisturbance,BID)[１].BID是指个人对

自己的身体外表、身体功能、身体状态的感知(评价

与主观感受)受到损害而发生异常[２].BID可使 RA

患者对自身身体产生消极的认知、损伤其自尊、加重

其抑郁情绪、损害其躯体功能、降低其生活质量[３].
因此,为了更好地帮助 RA 患者积极应对并接受自

身形象受损,本研究采用现象学研究方法深入理解

其对身体形象的感受和体验,以期为制订干预方案

提供参考.

１　对象与方法

１．１　研究对象　２０２３年８－１１月,采用目的抽样

法,遵循最大差异化原则,根据 RA 患者的性别、年
龄、文化程度、工作状况、病程、BID严重程度等选取

宁夏银川市某三级甲等医院风湿免疫科住院患者为

研究对象.纳入标准:符合２０１０年美国风湿病学会
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与欧洲抗风湿病联盟发布的RA诊断标准[１];RA确

诊时间≥６个月;年龄≥１８岁;BID量表[４]得分≥２１
分;意识清楚,能表达自己的真实感受;知情同意并

自愿参加本研究.排除标准:合并其他自身免疫性

疾病;先天或其他原因导致的残疾畸形;合并精神类

疾病;合并其他危重疾病无法配合访谈者.样本量

以访谈内容重复出现且不再出现新的主题为止,本
研究访谈至第１３名患者时,访谈内容与之前出现较

多重合,继续访谈２名患者后,访谈内容无新主题出

现,提示本研究样本量达到饱和.最终共纳入１５例

RA患者,一般资料见表１.本研究已获得医院伦理

委员会批准(KYLLＧ２０２３Ｇ０４７４).

表１　RA患者的一般资料(n＝１５)

编号 性别
年龄

(岁)

文化

程度

工作

状况

病程

(t/a)
BID量表得分

(分)
N１ 女 ４８ 高中 在职 ８ ２８
N２ 女 ６３ 小学 无业 １４ ２１
N３ 女 ２９ 本科 在职 ３ ５０
N４ 女 ３６ 大专 在职 ８ ５３
N５ 男 ２６ 大专 在职 １ ３０
N６ 女 ５６ 初中 无业 ５ ２５
N７ 男 ３３ 本科 在职 ４ ４２
N８ 男 ５５ 高中 失业 １２ ３８
N９ 女 ４０ 高中 在职 ２ ３５
N１０ 男 ６０ 初中 退休 ６ ５４
N１１ 女 ２６ 本科 在职 １ ４５
N１２ 女 ３２ 本科 在职 ２ ４６
N１３ 女 ５２ 小学 无业 １０ ３９
N１４ 男 ４４ 大专 失业 ９ ４９
N１５ 女 ４２ 本科 失业 ７ ３６

１．２　研究方法

１．２．１　确定访谈提纲　在查阅文献、课题组成员讨

论的基础上初步拟订访谈提纲.选取２名 RA 患者

进行预访谈,根据预访谈结果进行讨论并修订形成

正式访谈提纲:(１)疾病给您的身体形象带来哪些变

化? (２)您对自己现在的身体形象感觉如何? (３)您
如何看待自己现在的身体形象? (４)您现在的身体

形象给您带来了哪些影响?

１．２．２　资料收集方法　采用质性研究中的现象学研

究方法,由１名接受过质性研究方法学培训且具有

访谈经历的副主任护师对RA 患者面对面进行半结

构式访谈,整个访谈过程由心理卫生医师陪同.访

谈前,访谈者利用护理治疗和健康教育时间与患者

建立良好关系.当RA患者临床治疗达到缓解即２８
个关 节 疾 病 活 动 度 (diseaseactivityscorein２８
joints,DAS２８)评分＜２．６分时,由心理卫生医师评

估患者心理状态,在其情绪稳定时向受访者说明本

研究的目的,强调保密和自愿参与原则,告知其本次

访谈将进行录音,征得其同意并签署知情同意书后

进行访谈.访谈地点为办公室,以确保访谈环境安

静且私密.访谈过程中,鼓励受访者充分表达内心

的真实想法及感受,并记录其非语言行为,注意情绪

变化,适时使用追问澄清等访谈技巧.若受访者出

现情绪波动时,立即停止访谈,由心理医师给予专业

的心理支持.每次访谈时间为３０~４０min.

１．２．３　资料分析方法　访谈结束后２４h内由访谈

者将访谈内容转录成文字信息,由另１名研究者复

核.再由此２名研究者基于 Colaizzi７步分析法[５]

进行资料分析,对反复出现有意义的观点进行编码

汇总并升华凝练主题,撰写描述,若有不同意见通过

协商或经课题组讨论解决.

２　结果

２．１　身体外观改变的感知

２．１．１　四肢关节的僵硬变形　RA 患者的腕、掌指、
膝、趾关节肿胀、僵硬、畸形是最明显的外形改变.

N１:“你看我的手又肿又僵还变形,膝盖也是,鼓起

来这么大一块.还有你看我的脚趾甲都叠在一起,
像粘在一起了!”在这些变化中,患者尤为在意手部

关节畸形,且有不敢示人的回避行为.N３:“之前我

的手非常漂亮,现在．．．．．．唉．．．．．．就像个鸡爪子,以前

可不是这样的(声音哽咽).”N４:“我现在都怕让别

人看到我的手(手一直放在病号服的兜里).”

２．１．２　体型变胖　肥胖是RA患者另一个明显的外

观改变.N７:“每个人见我都说你怎么胖了!”服用

糖皮质激素治疗使患者出现向心性肥胖.N５:“之
前医生说过激素会有不良反应,本来以为不严重,
唉,现在胖的不成样子了.”患病后体力活动减少是

其肥胖的另一个重要原因.N６:“一天都动不了,只
能躺在床上,肚子上的赘肉越来越多.”

２．２　身体外观改变的负性体验

２．２．１　丧失个人魅力　患病前,女性 RA 患者穿着

裙子和高跟鞋并搭配美甲以展现女性独有的魅力,
而现在因病改变穿衣风格.N３:“没得这个病时,我
每天都会精心打扮自己,穿上高跟鞋和裙子,做美

甲.现在呢,只希望衣服、裤子再长些,遮住我的这

些丑陋!”患者会因上肢活动受限剪掉长发.N４:
“我这胳膊抬不起来,手也拿不了梳子,为了不麻烦

家人,我只能把头发剪短.”而男性 RA 患者表示因

不能参加体育竞技活动,使其不能展现男性魅力.

N７:“身体健康打球时,还常有女同志看,偶尔还会

互加微信(骄傲的神情);但现在手脚变形成这样,根
本打不了球了.”

２．２．２　夫妻亲密关系疏离　因自身形象的改变,夫
妻的亲密关系大不如前,且两性生活受到严重影响.
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N４:“以前出门,我老公都是牵着我的手,现在不

了.”N１２:“自打我这样了以后,他就再没和我亲

热过.”

２．２．３　家庭角色功能转变　RA 患者因关节畸形,
不能履行长辈的家庭责任,反而成为被照顾者致使

产生内疚感,该现象对于女性患者尤为严重.N２:
“现在家里又添了个小孙子,上肢畸形加上疼痛使我

根本抱不住孩子,也照顾不了媳妇(面露失望).”

N２:“倒要儿子再腾出手照顾我,真是没用,本该我

照顾他们的!”病情的反复活动使原本的生活计划被

打乱,无法参与原定的家庭活动.N７:“学校组织的

亲子运动会,本来说好我们一起陪他参加,谁知道当

天又一下子疼的不行了,只能让他妈妈去了.”

２．２．４　社会交往圈改变　自身形象受损导致 RA患

者因害怕受到他人目光而避免与人交往或因外出不

便而丧失社交,导致其社会交往圈发生了变化,表现

为原有的朋友圈减少,而病友圈扩大.N１３:“不想

让别人知道我现在的样子.”N１０:“朋友越来越少.”

N５:“没有人能理解我,只有和病友老哥聊天才有一

点点慰藉.”

２．２．５　工作能力受损　因肢体残疾丧失工作能力而

被工作单位辞退,也有因手关节出现畸形而觉得自

己被暴露在一个易引人注目的环境中,严重缺乏安

全感而主动放弃工作;也有因病情反复活动的疼痛

发作面临工作危机.N８:“手脚成这样了,被公司辞

退.”N１４:“自从手变形了以后,同事们有意无意盯

着我的手看,感觉被议论了,”N１４:“这让我非常受

伤,只能辞职了.”N１５:“这个病时好时坏,完全不知

道第二天怎么样,我总是临时请假.”

２．３　对未来的担忧

２．３．１　恐惧肢体功能丧失而成为家庭负担　因剧烈

疼痛和关节僵硬畸形,患者都担忧未来肢体功能完

全丧失的问题,表现为惆怅与恐惧.N２:“现在已经

疼的不敢动弹,又治不好,以后瘫了怎么办.”N９:
“我最害怕的是手腿完全不能用了.”患者肢体活动

严重受限,日常生活需要依赖他人,使其产生了严重

的思想负担,尤其男性患者挫败感较强.N１:“筷子

都拿不住,吃个饭都要家里人喂.”N４:“要是我以后

的身体越来越糟糕,我家老公会不会觉得我是个负

担?”N１０:“孩子们都很孝顺,妻子也很照顾我,但我

就是过不去心里的那道坎,作为男人非常地失败(恼
怒拍打自己的腿)!”

２．３．２　担忧后代患病　除关心自身的病情外,RA
患者还担忧儿女患病问题,且害怕自己的身体形象

影响儿女婚嫁;育龄期患者更是担忧生育问题.

N６:“自从我查出来以后,我很怕我的女儿也是,硬

让她也检查了.”N１３:“我这个样子影响到我女儿处

朋友,男朋友到家里一看到我的变形,也许就不愿意

了.”N１３:“他害怕遗传到下一代.”N１１:“我刚结婚

３个月就被查出得了这个病,根本不敢怀孕,害怕孩

子也是这样(眼眶泛红).”

２．４　适应接受并心存希望

２．４．１　控制疼痛　年长的RA患者表示他们已接受

身体形象的改变,但希望通过达标治疗实现深度缓

解,解决疼痛问题,并强调疼痛是最大的问题.N２:
“我老了,形象也没啥了.”N２:“只要不疼,丑就丑

吧.”N６:“现在女儿给我开导着,我也接受了自己现

在这个鬼样子,就这个疼能给我解决下吗?”

２．４．２　恢复基本自理能力　RA 患者表示希望通过

积极的医护患合作控制疾病活动度,减缓关节畸形

的发展以恢复基本的自理能力,改变自己是被照顾

者的现状.N１０:“好好吃药,按时复查,好好控制.”

N１０:“不能比当年,但力所能及的事希望自己可以

做.”N９:“盼着自己的身体越来越好,不再麻烦家里

人照顾我.”

３　讨论

３．１　提供规范的抗风湿治疗,减缓身体外观受损进

展以帮助患者重拾自信　本研究结果显示,关节畸

形直接影响其家庭亲密关系和社会交往关系,这与

王凡凡等[６]对骨肉瘤患者的访谈结果一致,这可能

与RA患者自尊受损[７]以及社会交往外在形象的重

要性有关.规范的抗风湿治疗对 RA 患者非常重

要,在疾病早期可有效降低 RA 患者关节畸形的发

生率[８].对于晚期已发生关节畸形的 RA 患者,在
尊重其治疗意愿的前提下,可以选择手术治疗矫正

畸形[９]以改善患者关节外观,帮助患者重建自信.
但需注意的是手术治疗不能抑制疾病进展,仍存在

畸形复发的可能性,还需积极抗风湿治疗.此外,

RA患者还有体型肥胖的形象问题,这与Boyington
等[３]的研究结果一致.联合激素治疗只针对中/高

度活动的RA患者以达到快速控制症状的效果,当
病情活动缓解后,临床医生减量激素至停用.护理

人员应做好宣教工作,告知患者发胖只是暂时的,待
病情达到临床缓解,停用激素、合理饮食、增加体力

活动是可以恢复的.

３．２　帮助患者改善肢体功能,弱化其被照顾者角色

　本研究结果显示,RA 患者因疼痛及骨关节破坏

引起的肢体功能受限导致其成为被照顾者而害怕成

为家庭负担,并殷切盼望能够消灭疼痛并恢复自理

能力,这与 Alleva等[１０]研究结果相似,提示身体功

能对RA患者BID状况的改善至关重要.RA 的致
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残性严重影响患者的家庭劳务能力[１１]和工作能

力[１２],导致家庭角色发生改变、经济负担变重.本

研究发现,疼痛是 RA 患者身体功能受限的主要原

因,这与现有研究[１３]结果一致.有 Meta分析[１４]表

明,在应用药物控制疾病活动的基础上,患者自觉的

运动锻炼可缓解疼痛与晨僵,并可改善其关节功能.
临床医护人员应重视 RA 患者的运动锻炼情况,做
好健康宣教,可参考临床循证实践[１５]指导患者进行

手部运动.同时,要注意患者居家运动的依从性,借
助网络信息通讯技术实施院外延续性护理[１６],以保

证患者居家运动锻炼的质量.

３．３　关注患者遗传担忧,做好围生期管理工作　本

研究结果显示,RA患者存在遗传担忧.RA 虽具有

一定的遗传倾向,但其发病也受多种环境因素共同

作用,其一代亲属的患病率仅为０．６％~１．８％[１７].
对于经济较好的患者亲属,临床可提供基因检测,以
排查免疫性疾病.护理人员在做好家属心理疏导的

同时还要注重家属的健康宣教,指导亲属远离发病

诱因,如保持健康体重、积极锻炼、健康饮食、规律作

息、戒烟、避免感染等[１７],若出现关节的症状,及早

来院进行早筛早治.此外,对育龄女性 RA患者,在
其确诊后,病情会谈中增加患者的生育计划部分,做
好妊娠计划、孕期监测及随访、孕期用药管理、哺乳

及新生儿管理[１８].

４　小结

本研究通过半结构访谈,探讨 RA 患者BID的

真实感受,提示医护人员应重视 RA 患者的BID状

况,并从身体外观、肢体功能及遗传担忧方面进行干

预,以改善其BID水平,从而提高其生活质量.未来

需进一步对RA 患者的BID的干预开展量性研究,
探索有效的干预方案,为疾病管理提供依据.
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