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·专家共识·

类风湿关节炎患者的慢病管理专家共识（２０14版）

风湿免疫疾病慢病管理全国护理协作组

RA是一种自身免疫性、系统性的慢性炎症性多关节炎，
目前尚无治愈方法。随着 RA病程的进展，患者会出现关节畸
形、残疾，劳动力丧失，严重影响生活质量，无论对患者本人
还是其家庭都有极大影响，同时也给国家和社会带来巨大的
经济负担。
慢病管理（chronic disease management，CDM）是指组织慢

性病专业医生、护士、药师、康复科医师、精神科医师、营养师
等作为一个医疗团队，为慢性病患者提供全面、连续、主动的
管理，从而达到促进健康、延缓疾病进程和降低伤残率、降低
医药费用的一种科学管理模式[1]。发达国家的 RA慢病管理经
验显示， 以护理专家主导的慢病管理模式在 RA并发症的监
控和管理、指导患者进行病情自我评估方面都具有优势 [２]，慢
病管理门诊被证明对 RA患者的健康结局有益， 且可降低医
疗费用[3]。 近年来我国各地区医院相继开展了风湿免疫疾病
的慢病管理，尝试为患者提供疾病知识、用药指导、生活干
预、康复训练等方面的健康指导，以促进患者的自我管理。 但
由于缺乏规范化和具有循证医学依据的风湿病慢病管理指
导标准， 影响了管理流程的标准化和管理结局的客观评估。
鉴于此，２０14年 1０月全国 35个地区的 8６名护理专家学者
聚集四川成都，发起成立了“风湿免疫疾病慢病管理全国护
理专家协作组”，计划对常见风湿免疫病慢病管理的规范化、
系统化形成“专家共识”，以便指导广大护理人员及健康管理
者更好地进行风湿病慢病管理实践。 与会专家首先拟定了
《类风湿关节炎慢病管理专家共识（２０14版）》，该共识经 4６
名风湿免疫科护理专家讨论修改形成，旨在为我国各地区医
院的 RA慢病管理工作提供指导， 促进我国风湿免疫疾病慢
病管理的发展。
1 方 法
1.1 文献回顾：对 Medline、Web of Science、Embase、中国知
网、 万方和维普数据库中近 1０年的中文和英文文献进行检
索，检索时不限定文献的类型和研究设计。 外文数据库的检
索关键词为“arthritis/musculoskeletal disease”并“disease man-
agement/self management”；中文数据库的检索关键词为“关节
炎”并“慢病管理/疾病管理/自我管理”。文献检索在 ２０14年 9
月进行，除去重复的文献，共检索文献 4２２篇（英文 37２篇，
中文 5０篇）。 首先，由 ２名研究者单独阅读所有文献的题目
和摘要，筛选出可能与 RA患者慢病管理相关的文献，若有争

议，则阅读全文进行讨论后决定。 最后，由 ２名研究者单独阅
读、分析初步筛选后 1２２篇（英文 1０２篇，中文 ２０篇）文献的
全文，排除不包含护士角色、没有 RA相关数据的 8６篇文献，
分别列出 RA慢病管理的要点，与第三名研究者讨论后，结合
慢病管理临床实践经验，查阅所列要点的相关书籍及论文，拟
定专家共识的草稿。
1.２ 形成专家共识：在风湿免疫疾病慢病管理全国护理专家
协作组会议上对专家共识的草稿进行宣读和解释，通过无记
名投票的方式逐条讨论评价，形成专家共识的最终版本。 在
专家评分中，1代表完全不同意，1０代表完全赞同，共回收评
分表 4６份，其中未评分 ２份，有效问卷 44份，专家共识的推
荐强度根据文献的证据级别和专家意见进行分级[4]。
2 结 果
最终版的专家共识包含 1２条建议，建议的推荐强度为 A

到 D，具有较高水平的专家意见一致性（见表 1）。
２.1 患者一经诊断 RA， 在接受治疗的同时， 应开始慢病管
理：慢病管理应贯穿患者病程的全过程 [5-６]。 早期治疗是改善
RA患者预后的关键，早期 RA（病程<２年）若对治疗反应良
好，则预示着更好的 5年临床和放射学结局 [7]，因此指导患者
正确、规范地用药以保证早期治疗的效果至关重要。在 RA早
期，患者就可出现明显的症状，影响生活的各个方面，慢病管
理的及时介入能帮助患者正确面对疾病，及早采取延缓病情
的健康行为，如适当的体力活动和锻炼有助于患者提高肌力、
维护关节功能、延缓病程进展[8]。建议 RA患者一旦确诊，医生
就将该患者转介给慢病管理护士。 护士配合医生详尽了解患
者的现状，对患者进行疾病、用药、生活、康复等方面的指导，
通过与患者充分沟通，了解患者的需求、目前状态，进行治疗
和并发症的监测 [9]，为患者提供个体化、全面的疾病管理，在
减轻医生负担和减少不良事件发生的同时，提高患者的满意
度和生活质量。
２.２ RA的管理应多学科合作，护士、风湿免疫专科医师、药
师、康复科医师、精神科医师、心理咨询师及营养师等共同参
与管理，护士应在患者的慢病管理中扮演主要角色，并定期
与其他专业的健康工作者沟通：RA 病程长，影响患者的躯
体功能、心理、社会参与程度等各个方面，因此强调疾病的生
理和心理社会方面的多学科参与的疾病管理是最佳的医疗方
案[9]。 一些系统性回顾显示住院 RA患者的多学科团队照护
在降低疾病活动度、提高躯体功能方面比单学科的门诊患者
照护更有效[9]。 有证据表明护士领导的慢病管理项目是有效
而经济的[3，1０-11]，能增加 RA患者的控制感 [1２]、自我效能水平 [13]。
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因此 RA的慢病管理应倡导护士领导的多学科团队合作。 与
相关专业建立共同管理 RA患者的合作关系， 定期培训和交
流，开通 RA患者在不同专业间转诊的绿色通道，提高慢病管
理的效率、促进患者参与自我管理的积极性。
２.3 RA慢病管理的目标是提高患者的自我管理能力， 维护
患者的身体结构和功能， 维持和促进患者的社会参与能力：
慢性病自我管理通过系列健康教育课程教育患者自我管理
所需的知识、技能、信心以及和卫生保健人员交流的技巧，帮
助患者在得到卫生保健人员更有效的支持下，主要靠自己解
决疾病给日常生活带来的各种躯体和情绪方面的问题，强调
患者在管理疾病的责任和潜能，可以有效减少卫生服务的费
用[14]。 自理管理能促进 RA患者采取有利于健康的行为[６]，通
过配合药物治疗、规律的体力活动和康复锻炼、心理调适，延
缓关节破坏、维护躯体功能、预防劳动力丧失。 以提高患者
自我管理能力为目的的关节炎自我管理项目能减轻疼痛、功
能障碍、无助感、抑郁和焦虑，增强患者对疾病的控制感、自
我效能和应对能力[15]。
２.4 RA慢病管理内容应包括自我管理教育、症状管理、药物
管理、并发症管理、心理支持、社会及职业支持、康复锻炼：自
我管理教育应包括疾病相关知识宣教、用药指导、饮食指导、

活动指导、心理调适、康复指导、自我监测教育。患者教育是患
者成功进行自我管理的前提 [６]。 如果患者没有很好地了解疾
病，那么就很难让他们知道什么需要进行“管理”。 首先，要评
估患者对教育的个体需求，除了访谈和使用自制问卷，还可参
考英国学者 Hardware 等 [1６]研制的针对风湿疾病患者的健康
需求评估工具（educational needs assessment tool，ENAT）。 此
外，教育要利用多种媒介、采取多种模式，如借助图片、网络、
音频、视频，组织集体教育、鼓励同伴参与。 症状管理包括疼
痛、疲劳等常见症状的评估、分析和解决。首先，护士对患者的
症状进行评估， 了解其对生活的影响程度以及患者的应对方
式和效果，识别导致症状的潜在因素。告诉患者可能导致和影
响症状的因素，与患者一起讨论解决方案。常用且较方便的评
估工具有视觉模拟量表（visual analogue scale，VAS），干预措
施有心理疏导、物理治疗、认知行为疗法、压力管理等，因此与
其他学科专业人士密切合作对有效的症状管理非常重要。 药
物管理包括评估患者治疗方案和治疗效果，识别不良反应，监
测患者服药依从性，详见 ２.６节之阐述。 RA的并发症管理主
要是指对心血管疾病的预防和早期发现， 重点内容为以健康
促进理论为指导的行为干预， 如制定戒烟和身体活动的个体
化计划，并根据患者的反馈动态调整。 此外，还要重视患者的

表 1 RA 慢病管理专家共识（２０14版）

建议 推荐强度 专家评分（x±s）

1. 患者一经诊断 RA，在接受治疗的同时，应开始慢病管理 A 1０.００±０.００

２. RA的管理应多学科合作，护士、风湿免疫专科医师、药师、康复科医师、精神科医师、心理咨
询师及营养师等共同参与管理，护士应在患者的慢病管理中扮演主要角色，并定期与其他
专业的健康工作者沟通

A 9.43±1.4０

3. RA慢病管理的目标是提高患者的自我管理能力，维护患者的身体结构和功能，维持和促进
患者的社会参与

B 9.93±０.33

4. RA慢病管理内容应包括自我管理教育、症状管理、药物管理、并发症管理、心理支持、社会
及职业支持、康复锻炼

C 9.93±０.33

5. RA患者应学会疼痛、疲劳、疾病活动度以及躯体功能的自我评估方法 B 9.5０±1.００

６. 对 RA患者不同疾病时期的药物治疗方案给予科学的用药指导， 使患者正确认识药物的疗
效、不良反应，并使患者知晓不良事件发生时的正确应对方法

C 9.48±1.６8

7. RA患者应戒烟，避免高糖、含有反式脂肪、油炸的食物和过量酒精，在饮食中添加鱼油有助
于改善患者的临床症状和血清中的炎性标记物

D 9.２０±1.49

8. 重视患者的康复锻炼，医护人员与患者共同制定科学的康复计划，指导患者正确选择矫形
器具

C 9.44±1.０1

9. RA慢病管理应个体化，初次接待患者时应评估患者的背景（社会人口学资料）、治疗方案、
自我管理行为、症状、自我效能、疾病活动度、躯体功能、生活质量、焦虑和抑郁、应对方式以
及需求和观点，建立慢病管理档案和患者手册，根据评估内容进行个体化的管理

C 9.６1±０.97

1０. RA慢病管理应以患者为中心，强调患者参与，培养患者的自我管理技能，鼓励患者自我表
达与自我分析，主动与医疗卫生服务提供者沟通，参与治疗和慢病管理计划的制订

C 9.91±０.3６

11. RA慢病管理应有反馈和评价，鼓励患者记录自我管理行为，与患者约定时间进行电话随访
和复诊

C 9.7０±０.8２

1２. 重视信息渠道的指导，培养患者辨别信息的能力，鼓励患者从正规渠道搜寻 RA相关信息 C 9.73±０.8２
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主诉，及时识别并发症，根据患者的情况联系相应的学科专
业人员进行进一步评估和干预。 心理支持包括对患者心理状
况的评估和干预，RA患者常见的心理问题为抑郁和焦虑，此
类不良情绪可通过一些临床上易于使用的问卷进行初步筛
查。 社会及职业支持包括评估患者的人际关系、劳动力、就业
和收入情况，根据个体存在的问题给予相应的建议。 康复锻
炼包括根据患者的情况联合康复科医生制订活动计划和运
动处方，指导矫形器具的使用，监测和评价体力活动情况、肌
力、关节功能及躯体功能。
２.5 RA患者应学会疼痛、疲劳、疾病活动度以及躯体功能的
评估方法：症状、疾病活动度、功能是医患双方较为关注的问
题。 其中，疾病活动度是指导 RA患者治疗方案调整的重要
标准[２]。 有研究显示，将基于患者的疾病活动度评估整合进
常规卫生服务中能提高服务的效率和质量 [17]。 RA患者自我
监测症状、疾病活动度和躯体功能有助于与风湿免疫专科
医师及其他专业人员的沟通，提高患者参与治疗的主动性和
依从性，更有利于医师及时、适当地调整治疗方案，达到最佳
治疗效果[２，18]。 常用的评估工具有 VAS（疼痛、疲劳）、DAS２8
（疾病活动度）、8个条目的健康评估问卷（health assessment
questionnaire-disability index，HAQ-DI）（躯体功能）。 在患者来
访时，教会患者这些自评工具的使用方法，使其能独立评估
自己目前的状况并理解评估结果的意义。 移动健康医疗的发
展让 RA患者的自我评估以及医患沟通更为便捷， 可在慢病
管理中充分利用信息技术提高 RA患者的健康结局。
２.６ 对 RA患者不同疾病时期的药物治疗方案给予科学的
用药指导，使患者正确认识药物的疗效、不良反应，并使患者
知晓不良事件发生时的正确应对方法： 甲氨蝶呤是 RA药物
治疗的首选药物[19]，但若不按医嘱服用，可能出现危及生命的
并发症。 甲氨蝶呤用药同时补充低剂量叶酸能降低毒性反应
（黏膜炎症、恶心、血象异常和肝酶升高）的发生而不影响甲
氨蝶呤的药效[２０]，因此应特别强调甲氨蝶呤的服用方法和合
用叶酸的必要性。 对于依从性低的患者，制定详尽的服药日
计划单，具体到每次服药的药名、剂量、时间、注意事项，督促
患者正确遵守治疗方案，达到最佳治疗效果。 对于传统改善
病情抗风湿病药物治疗反应欠佳的患者，可考虑加用生物制
剂[２1]，但生物制剂价格昂贵，同时具有不良反应，可能会引起
患者的焦虑情绪。 对于此类患者，应从生物制剂的效果、安全
性和花费方面进行指导。
２.7 RA患者应戒烟，避免高糖、含有反式脂肪、油炸的食物
和过量酒精，在饮食中添加鱼油可改善患者的临床症状和血
清中的炎性标记物：吸烟会增加 RA患者的疾病风险[２1]，应教
育患者戒烟。 研究表明，在饮食中添加 ω-3脂肪酸可以改善
关节评分，还能减少早期 RA患者的心血管风险因素[２２]。 教育
患者应减少或避免食用的食物有反式脂肪、人造黄油、高糖
产品、动物脂肪、奶酪、油炸食品、加工肉食、精制淀粉食品、
过量的酒精和咖啡，多数饮食应来自全谷物食品、新鲜蔬果、
豆类、种子和坚果。 有证据支持含有抗炎成分的饮食联合鱼
油使用可改善血清的炎性标记物和临床症状 [２3]，抗炎成分包

括纤维（全谷食物、蔬果、大豆和豆类）、异黄酮（大豆和豆类）、
类胡萝卜素（蔬菜、番茄、橘子汁、菠菜、甘蓝）、异黄酮（柑橘类
水果、番茄）、植物激素（豆类、蔬菜）、单不饱和脂肪酸（橄榄
油、菜籽油）、富含益生菌的食品（酸奶）等[２4]。
２.8 重视患者的康复锻炼，与患者共同制定锻炼计划，指导
患者选择矫形器具：RA患者的康复锻炼有助于提高肌力、关
节稳定性和体力[7]，长期规律的身体活动还能预防心血管并发
症的发生[２5]。促进患者的身体活动属于行为干预范畴，要达到
最佳的干预效果， 需要借助行为改变理论的指导并结合患者
本身的条件来制定科学的运动计划。 目前国外常用于指导身
体活动干预的理论主要有社会认知理论、阶段改变理论等[２６]。
首先，要对 RA患者的身体状况和运动能力进行评估和评价，
结合个人兴趣和生活环境指导患者制定运动计划和注意事
项。 锻炼计划包括原则、频率、强度，应具体到不同部位的锻
炼、运动的选择。
２.9 RA慢病管理应个体化， 初次接待患者时应评估患者的
背景（社会人口学资料）、治疗方案、自我管理行为、症状、自我
效能、疾病活动度、躯体功能、生活质量、焦虑和抑郁、应对方
式以及需求和观点，建立慢病管理档案和患者手册，根据评估
内容进行个体化的管理：RA是终身疾病，患者对信息和教育
的需求随着病程和健康状态的变化而不断变化， 因此对患者
的管理应强调不同的时间点和患者需求 [６]。 护士根据患者的
情况与患者一起讨论管理计划、进行自我管理教育。为便于对
患者的长期管理， 建议建立慢病管理档案以及与此对应的患
者手册。 患者手册中包含阶段计划、自我评估和监测内容等，
便于患者进行自我管理。 有条件的医院可搭建慢病管理信息
管理数据库，实现与基层医院的数据共享，对因地域原因就诊
不便的患者实施远程管理[9]。 专人管理患者档案，慢病管理档
案中记录患者每次的评估结果，便于横向和纵向比较，指导慢
病管理模式和方法的改进。患者每次复诊须携带患者手册，先
至慢病管理门诊行阶段评估， 再持记录有本次评估结果的慢
病管理档案至医生门诊，以协助医生调整治疗方案。
２.1０ RA慢病管理应以患者为中心，强调患者参与，培养患
者的自我管理技能，鼓励患者自我表达与自我分析，主动与医
疗卫生服务提供者沟通，参与制订治疗方案和慢病管理计划：
在提倡“以患者为中心”的医疗模式中，医患之间是伙伴关系，
双方的互动对患者的自我效能有巨大的影响[２7]。 患者参与治
疗和慢病管理计划的制订，可以提高患者的自我效能，取得更
好的治疗效果。慢病管理计划短期与长期相结合，设定的目标
应具体、可测量、可达到、具有相关性以及时限性[２8]。短期目标
对患者来说更易达到，由此增加患者自我管理的信心 [２9]。 以
RA患者身体活动计划的制定为例。 首先，评估患者的身体情
况和目前身体活动水平， 使用开放性问题询问患者喜爱的运
动形式、阻碍身体活动的因素以及促进身体活动的因素。根据
评估结果， 筛选出适合患者情况并能被患者接受的运动形式
和强度，与患者共同商议身体活动的频率、时间、目标进度。最
后，护士将具体的运动计划记录到专门的表格上，一份交由患
者夹入患者手册，一份存档。 向患者解释表格的使用方法、运
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动不良反应的预防和处理以及坚持身体活动的重要性，确保
患者能够理解。
２.11 RA慢病管理应有反馈和评价，鼓励患者记录自我管理
行为，与患者约定时间进行电话随访和复诊：在患者首次就
诊时就应与其商定下一次电话随访及复诊的时间，并记录在
患者手册中及慢病管理档案中。 每次慢病管理内容应在档案
中做详细记录，包括制订的目标与计划、目标完成情况、患者
的状态、存在的问题以及给予的干预。 电话随访的目的是督
促患者进行自我管理、解决可能存在的问题、加强医患沟通，
内容包括评估目标达成情况、了解患者存在的问题、提供建
议和支持。 复诊时评价患者的治疗方案、自我管理行为、症状
控制、自我效能、躯体功能、生活质量、焦虑和抑郁、应对方
式，记录评价结果。
２.1２ 重视信息渠道的指导，培养患者辨别信息的能力，鼓励
患者从正规渠道搜寻类风湿关节炎相关信息： 在信息时代，
患者周围充斥了大量的良莠不齐的疾病相关信息，给予患者
信息渠道的指导， 可以帮助患者获取正确的疾病相关知识，提
高自我管理能力和辨别信息真伪的能力， 以免上当受骗、耽
误治疗。 医疗机构也可根据自身情况，借助网页、手机应用、
社交网络等信息技术手段进行 RA患者自我管理的干预[3０]。
3 总 结

RA给患者带来了巨大的疾病负担，然而多数 RA患者尚
没有在正确的时间、正确的地点接收到足够正确的照护。 RA
的慢病管理，需要以护士主导的多学科团队合作，考虑到患
者的文化背景、合并症、精神健康、社会经济地位等因素，实
施个性化的强调生物心理社会因素的管理。
专家共识旨在唤起医护及健康管理专家对 RA患者尽享

适当正确的慢病管理的重视。 部分建议只是基于专家的观点
和临床经验，虽然参考了国内外大量相关的文献，仍需要进
行更多的研究证实循证医学证据。 因此，本“共识”将根据学
术发展定期修改、增补和完善，也希望同行们提出改进意见。
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