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　　[摘要]　目的:探究肺动脉高压(PAH)患者社会支持度和相关影响因素,以及社会支持度对患者诊疗依从

性的影响,为提高PAH 患者社会支持、改善患者治疗现状提供参考。方法:课题组自编PAH 患者社会经济现况

调查表,对2019年9月—2020年9月于山东大学齐鲁医院就诊,经右心导管检查确诊且同意接受问卷调查的

PAH 患者通过问卷星平台进行问卷调查。结果:共纳入 PAH 患者239例,来自山东省16个县市,年龄15~78
岁,其中女性患者198例(82.8%)。主要病因为先天性心脏病相关 PAH,共109例(45.6%)。社会支持总得分

(21.09±4.71)分,主观支持分(10.14±2.97)分,客观支持分(4.8±1.39)分,支持利用度(6.15±1.92)分。社会

支持评定量表(SSRS)得分与患者家庭年收入密切相关,其主观支持得分(t=2.420,P=0.016)、客观支持得分(t
=3.518,P=0.001)和社会支持总得分(t=2.481,P=0.014)在不同年收入组差异均具有统计学意义;社会支持

得分与患者诊疗依从性因素非医嘱停药(χ2=10.649,P=0.001)、规律复诊(χ2=5.080,P=0.024)密切相关。
居住地农村组(χ2=8.025,P=0.005)、SSRS低分组(χ2=5.080,P=0.024)患者复诊依从性更差。主观支持得

分(OR=1.093,P=0.005)与居住地(OR=0.417,P=0.005)是患者复诊依从性的独立影响因素,SSRS主观得

分高的患者以及城市患者复诊依从性更好。结论:PAH 患者社会支持受到患者社会经济现状制约,并对患者复

诊依从性造成直接影响。改善患者社会经济情况有助于提高患者社会支持度、提高患者规律复诊的主动性,进而

改善预后。
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Abstract　Objective:Toinvestigatethesocialsupportandrelatedinfluencingfactorsofpatientswithpulmo-
naryhypertension(PAH),aswellastheinfluenceofsocialsupportonpatients'treatmentcompliance,soasto
provideareferenceforimprovingthesocialsupportandtreatmentstatus.Methods:Aquestionnaireonthesocial
andeconomicstatusofPAHpatientswasdesignedbytheresearchgroup.Patientswhowerediagnosedbyright
cardiaccatheterizationandagreedtoacceptthequestionnairefrom September2019toSeptember2020inQilu
HospitalofShandongUniversitywereinvestigatedthroughtheQuestionnaireStarPlatform.Results:Atotalof
239patientswithPAHaged15-78yearsfrom16citiesinShandongProvincewereincludedinthestudy,inclu-
ding198femalepatients(82.8%),and109cases(45.6%)weremainlyduetocongenitalheartdisease.Thetotal
socialsupportscorewas(21.09±4.71),thesubjectivesupportscorewas(10.14±2.97),theobjectivesupport
scorewas(4.8±1.39),andtheutilizationofsupportwas(6.15±1.92).SSRSscoreswerecloselyrelatedtothe
annualfamilyincome.Therewerestatisticallysignificantdifferencesinsubjectivesupportscore(t=2.420,P=
0.016),objectivesupportscore(t=3.518,P=0.001),andtotalsocialsupportscore(t=2.481,P=0.014)a-
monggroupswithdifferentannualincome.Thesocialsupportscoreaffectedmedicationcompliance(χ2=10.649,

P=0.001)andregularfollow-up(χ2=5.080,P=0.024).Patientsintheruralgroup(χ2=8.025,P=0.005)

andthelowSSRSscoregroup(χ2=5.080,P=0.024)hadworsefollow-upcompliance.Thesubjectivesupport
score(OR=1.093,P=0.005)andresidence(OR=0.417,P=0.005)wereindependentinfluencingfactorsfor
follow-upcompliance.PatientswithhighSSRSsubjectivescoresandpatientsincityhadbetterfollow-upcompli-
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ance.Conclusion:ThesocialsupportforpatientswithPAHinShandongProvinceisrestrictedbythesocial-eco-
nomicstatusofpatientsandhasadirectimpactonpatients'activefollow-up.Improvingpatients'social-economic
situationishelpfultoimprovepatients'socialsupportdegreeandinitiativeofregularfollow-up.

Keywords　pulmonaryarterialhypertension;socialeconomicsurvey;socialsupport;treatmentcompliance;

follow-up

　　 肺 动 脉 高 压 (pulmonaryarterialhyperten-
sion,PAH)是因肺动脉重构、肺血管阻力进行性增

加,最终导致右心衰竭的进展性致死性心血管疾

病[1]。在缺乏靶向药物的传统治疗时代,以特发性

PAH 为例,其自然预后差,中位生存期仅2.8年,
1、3和5年生存率分别为68%、48%和34%[2]。随

着靶向药物治疗进展,特发性 PAH 预后明显改

善。《中国肺动脉高压诊断与治疗指南(2021版)》
提出应重视随访与管理,根据患者治疗前的基础状

态和短期治疗的临床指标来判断病情和评估预后,
以利于及时调整治疗方案,病情稳定的PAH 患者

建议每3~6个月随访1次[3]。充分的药物联合治

疗、良好的诊疗依从性对PAH 患者至关重要。内

皮素受体拮抗剂和磷酸二酯酶-5抑制剂为最常用

的初始联合治疗方案[4]。但靶向药药价高昂,加上

PAH 患者的生活质量状况往往较差,患者承受着

巨大的经济压力与生活压力[5]。部分患者因经济

原因停用靶向药物,无法规律治疗及复诊,影响了

PAH 患者诊疗依从性,导致患者治疗不充分或治

疗中断。社会支持具有缓冲应激压力、维持良好情

绪体验的作用,与个体的身心健康密切相关[6]。目

前,国内关于 PAH 患者社会支持的研究较少,少
见关于PAH 患者社会支持与患者诊疗依从性的

研究报道。本研究旨在了解影响长期接受靶向药

物治疗的PAH 患者社会支持的相关社会经济因

素,并进一步探讨提高 PAH 患者社会支持、改善

诊疗依从性的方案,从而延缓病情,改善预后。
1　对象与方法

1.1　对象

纳入2019年9月—2020年9月于山东大学齐

鲁医院就诊的经右心导管检查确诊且同意接受问

卷调查的PAH 患者共239例。纳入标准:①经右

心导管检查确诊为毛细血管前性 PAH;②年龄>
14岁;③能够积极配合且具有完成相关问卷的能

力;④拥有家庭依靠而非孤寡老人;⑤长期接受靶

向药物治疗。排除标准:①合并恶性肿瘤等恶性疾

病;②合并脑卒中、肢体瘫痪等仍需要耗费人力、财
力进行治疗的疾病;③家中成员患有相同疾病或排

除标准中疾病;④患有精神疾病;⑤低氧相关及不

明原因所致PAH。
1.2　方法

1.2.1　调查工具　采用课题组自编的PAH 患者

社会经济现况调查表,包括人口学信息、经济现况

(2019年个人总收入、家庭总收入、医药支出)和诊

疗现况。采用社会支持评定量表(SSRS)评估患者

的社会支持水平。该量表包括客观支持、主观支持

和对支持的利用度3个维度,共计10个条目。所

在维度得分越高,表示相应的社会支持水平越高。
量表具有良好的信效度,各条目的一致性系数为

0.72~0.84[7]。
1.2.2　调查方法　在取得调查对象知情同意后,
由经培训合格的调查人员指导(使用统一指导语),
通过问卷星平台进行电子问卷。18岁以下患者在

监护人陪同下填写。
1.3　统计学处理

由小组内数据分析人员将原始资料录入 Epi-
data3.0软件并进行汇总整理,使用SPSS23.0统

计软件进行统计分析。计量资料采用K-S 检验确

定其分布状态,符合正态分布的计量资料以 ■X±S
形式表示,不符合正态分布的计量资料采用 M
(P25,P75)形式表示。两组间差异性比较采用独立

样本t检验,多组间差异性比较采用单因素方差检

验,采用 Bonferroni检验矫正P 值。计数资料用

例(%)表示,组间差异性比较采用χ2 检验。采用

进入法进行一元线性回归分析(α入=0.05,α出=
0.10),确定影响PAH 患者社会支持的因素,采用

二元logistic回归分析确定校正混杂因素后影响患

者能否规律半年至1年复诊1次的因素。所有的

检验均为双侧检验,检验水准α=0.05。
2　结果

2.1　PAH 患者人口学特征与病因分布

本次研究共获得有效问卷239份,患者分布涉

及山东省全部16个地市,年龄(35.85±10.53)(15
~78)岁。PAH 以 第 一 大 类 为 主 (225 例,
94.1%),其中又以先天性心脏病(先心病)相关

PAH 例数最多,其次为特发性 PAH、结缔组织病

相关PAH。患者人口学特征和病因分布见表1。
2.2　社会支持得分的影响因素分析

社会支持总得分(21.09±4.71)分,主观支持

分(10.14±2.97)分,客观支持分(4.8±1.39)分,
支持利用度(6.15±1.92)分。患者家庭年收入影

响主观支持得分(t=2.420,P=0.016)、客观支持

得分(t=3.518,P=0.001)和社会支持总得分(t=
2.481,P=0.014),PAH 类型影响主观支持得分

(F=4.361,P=0.014)和社会支持总得分(F=
4.024,P=0.019),个人经济能力影响主观支持得

分(t=2.737,P=0.007)。详见表2。
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2.3　患者诊疗依从性的影响因素分析

根据社会支持得分21.09分将患者为高分组

(≥21.09分)和低分组(<21.09分),诊疗依从性

因素包含专科就诊、联合用药、非医嘱停药、规律复

诊等。社会支持得分与患者诊疗依从性因素χ2 检

验结 果 显 示,非 医 嘱 停 药 (χ2 =10.649,P =
0.001)、规律复诊(χ2=5.080,P=0.024)组间差

异具有统计学意义,表明社会支持水平影响患者诊

疗依从性(表3)。
以能否规律半年到1年复查为分组条件,社会

经济调查各因素组间行χ2 检验显示,居住地农村

组(χ2 =8.025,P=0.005)、SSRS 低分组(χ2 =
5.080,P=0.024)差异具有统计学意义(表4)。

因SSRS量表中的总得分、客观支持得分、主
观支持得分具有共线性,故仅将居住地、去年家庭

总收入、客观支持得分、主观支持得分纳入以能否

规律复查为因变量的二元Logistic回归分析,可知

主观支持得分(OR=1.093,P=0.005)与居住地

(OR=0.417,P=0.005)是其独立影响因素,SSRS
总得分高的患者能够规律复查,而乡镇患者主动复

查的积极较低(表5)。

表1　PAH患者人口学特征与病因分布

Table1　 Demographiccharacteristicsandetiological
distributionofPAHpatients 例(%)

项目 数值
性别

　男 41(17.2)
　女 198(82.8)
年龄

　≤18岁 4(1.7)
　19~59岁 226(94.6)
　≥60岁 9(3.8)
民族

　汉 238(99.6)
　少数民族 1(0.4)
居住地

　城市 91(38.1)
　乡村 148(61.9)
病因

　先心病相关 109(45.6)
　　未矫治 61(25.5)
　　矫治术后 48(20.1)
　特发性 81(33.9)
　结缔组织病相关 35(14.6)
　肺动脉阻塞性疾病相关 11(4.6)
　家族可遗传性 3(1.3)

表2　社会支持得分影响因素

Table2　Influencingfactorsofsocialsupportscores ■X±S

项目 主观支持分 客观支持分 支持利用度 总得分

性别

　男(41例) 10.07±2.93 4.56±1.67 6.12±2.30 20.76±5.25
　女(198例) 10.15±2.98 4.85±1.32 6.15±1.84 21.16±4.61
　t值/F 值 0.145 1.228 0.09 0.494
　P 值 0.878 0.221 0.929 0.621
居住地

　农村(148例) 10.06±3.00 4.70±1.45 6.07±1.93 20.82±4.77
　城市(91例) 10.26±2.92 4.98±1.28 6.27±1.91 21.52±4.62
　t值/F 值 0.513 1.528 0.81 1.103
　P 值 0.608 0.128 0.419 0.271
文化程度

　初中及以下(124例) 9.92±3.21 4.65±1.47 6.03±1.91 20.60±5.06
　高中及以上(115例) 10.37±2.67 4.97±1.28 6.27±1.93 21.620±4.27
　t值/F 值 1.185 1.836 0.955 1.679
　P 值 0.237 0.068 0.34 0.094
家庭年收入

　≤3万(134例) 9.73±3.07 4.53±1.43 6.16±2.03 20.43±4.94
　>3万(105例) 10.66±2.76 5.15±1.25 6.12±1.77 21.93±4.29
　t值/F 值 2.420 3.518 0.161 2.481
　P 值 0.016 0.001 0.872 0.014
个人经济能力

　无收入(154例) 9.75±2.94 4.80±1.31 6.13±1.86 20.68±4.65
　有收入(85例) 10.84±2.91 4.81±1.53 6.18±2.03 21.82±4.77
　t值/F 值 2.737 0.069 0.179 1.801
　P 值 0.007 0.945 0.858 0.073
PAH 类型

　先心病相关(109例) 9.55±2.78 4.69±1.46 5.93±1.97 20.17±4.70
　特发性(81例) 10.81±3.05 4.94±1.33 6.37±1.95 22.12±4.80
　结缔组织病相关(35例) 9.91±3.14 4.54±1.40 6.57±1.74 21.03±4.50
　t值/F 值 4.361 1.216 2.062 4.024
　P 值 0.014 0.298 0.13 0.019
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表3　社会支持总得分对患者诊疗依从性的影响

Table3　Theeffectoftotalsocialsupportscoreonpatients'treatmentcompliance 例(%)

项目 高分组(108例) 低分组(131例) t/χ2 值 P 值

专科就诊 86(79.6) 97(74.0) 1.029 0.310
联合用药 62(57.4) 67(51.1) 0.177 0.674
非医嘱停药(是否因经济原因停药) 70(64.8) 109(83.2) 10.649 0.001
规律复诊 83(76.9) 83(63.4) 5.080 0.024
基因检测 62(57.4) 73(55.7) 0.068 0.794

表4　复诊影响因素

Table4　Influencingfactorsofreexamination 例(%),■X±S
项目 规律复诊组(166例) 不能规律复诊组(73例) t/F 值 P 值

年龄/岁 35.68±9.542 35.93±10.96 0.164 0.870
女性 138(83.1) 60(82.2) 0.032 0.859
农村 93(56.0) 55(75.3) 8.025 0.005
初中及以下文化程度 80(48.2) 44(60.3) 2.964 0.085
年家庭收入≤3万 88(53.0) 46(63.0) 2.059 1.151
个人无收入 108(65.1) 46(63.0) 0.093 0.761
SSRS低分组 83(50.0) 48(65.8) 5.080 0.024
PAH 类型 154例 71例 4.278 0.118
　先心病相关 70(45.5) 39(54.9)
　特发性 55(35.7) 26(36.6)
　结缔组织病相关 29(18.8) 6(8.5)

表5　以复查情况为因变量的二元logistic回归分析

Table5　Binarylogisticregressionanalysiswithfollow-upasthedependentvariable
因素 B SE Wald P 值 OR(95%CI)
主观支持分 0.089 0.032 7.812 0.005 1.093(1.027~1.164)
居住地区 -0.875 0.313 7.794 0.005 0.417(0.226~0.771)

3　讨论

PAH 是进展性、致死性心血管疾病,特点为肺

血管阻力及肺动脉压力进行性升高[8-9],主要通过

引发右心衰竭而导致死亡,重度PAH 患者的病死

率高达30%~50%[10-11]。目前,国内关于PAH 患

者社会支持的研究较少。参与本次调查的患者以

第一大类PAH 为主,其中先心病相关 PAH 依然

为 主 要 病 因 (45.6%),其 次 为 特 发 性 PAH
(33.9%),与我国其他医学中心报道类似[12-13]。在

靶向药物前时代,美国特发性PAH 患者的中位生

存期仅2.8年[14],我国2007年发表的注册研究显

示特发性 PAH 患者5年生存率只有20.8%[15]。
近年来,对 PAH 的认识和管理取得了实质性进

展。随着靶向药物的治疗进展,特发性PAH 预后

明显改善,2011年我国研究表明,特发性PAH 的1
年生存率为92.1%,3年生存率为75.1%,与发达

国家报道相近[16]。
PAH 临床严重性根据多项指标进行综合评

价,有助于指导治疗。2018年第6届世界肺动脉

高压大会发布了以2015年 ESC/ERSPH 指南中

的危险 分 层 量 表 为 基 础 的 简 化 版 危 险 分 层 量

表[17]。危险分层主要依据 WHO 功能分级、6min

步行试验、生物标志物或右房压及心脏指数或

SvO2 等指标将患者分为低危、中危或高危。低危

患者1年预期病死率<5%,中危为5%~10%,高
危>10%。PAH 患者总体的治疗目标是达到低危

状态,表现为良好的运动耐量、生活质量、右心功能

和低死亡风险。早期联合治疗能够显著降低PAH
临床恶化风险,但患者往往承受着巨大的经济压力

与生活压力,药物的临床-经济-不良反应方面的价

值也引起关注[18-19]。
《中国肺动脉高压诊断与治疗指南(2021版)》

建议患者每3~6个月进行随访评估,随访检查项

目包括 WHO功能分级、血常规、血生化、动脉血氧

饱和度、脑钠肽 (BNP)或氨基末端脑钠肽前体

(NT-proBNP)、6min步行试验、超声心动图等,建
议在调整治疗方案或临床恶化时复查右心导管检

查[3]。国内曾有典型病例报道,患者由于经济方面

的原因,治疗依从性差,造成病情反复,且始终处于

高危状态,如果能够定期随访并及时调整治疗策

略,可以改善患者预后,防止或延缓病情恶化[20]。
本研究发现,山东省PAH 患者存在收入与治疗费

用不匹配、因病致贫、因病返贫现象,由此导致治疗

不充分,主动复诊率较低,影响疾病的进展及预后。
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国外 Tartavoulle等[21]研究表明,社会支持对

PAH 患者生活质量有重要影响,良好的社会支持

是PAH 患者生活质量的保护因素。国内研究显

示,社会支持水平越高,PAH 患者的生活质量越

好[22]。本研究采用的SSRS包括社会支持总分、主
观支持、客观支持及对支持的利用度4个维度,能
更为全面地反映患者的社会支持水平。二元 Lo-
gistic回归结果显示,社会支持的3个维度中,主观

支持是影响患者复诊的独立影响因素。主观支持

是个体在社会中受尊重、被理解和被支持的情感体

验以及相应的满意程度,主观支持得分高的患者更

能做到规律半年至1年复诊1次[6]。客观支持作

为主观感受到的社会支持的基础,其作用也不容忽

视。由于PAH 病程长、病情重,对预后的不确定、
躯体的痛苦和经济的负担,患者需经历一个长期的

慢性疾病过程,心理健康也受到严重影响[23]。因

此,临床工作中同时加强对患者亲属的健康宣教,
提高患者主观支持度,有助于提高患者依从性,改
善预后。

本研究中家庭总收入与主观支持得分、客观支

持得分均呈正相关,低收入患者主动复查率低,难
以做到定期评估病情并调整治疗方案,由此可能影

响疾病进展及预后。Wu等[24]对我国特发性PAH
患者进行社会经济地位研究发现,较低社会经济地

位的患者发生死亡和临床恶化事件的风险显著高

于社会经济地位高的患者,且此风险独立于患者基

线临床特征、血流动力学以及药物治疗。然而,英
国相应研究并未发现社会经济地位与临床预后的

相关性,可能与英国医保靶向药物覆盖率高有

关[25]。因此提高靶向药物医保报销比例、减轻患

者经济负担,可能提高患者依从性。
本研究同时发现,城市患者比乡镇患者主动规

律复查的概率要高。由于患者集中在 PAH 中心

诊治效果更好,专业且有经验的PAH 中心在诊治

效果、节约诊疗成本与获得患者团体支持等方面均

有突出优势[4]。乡镇患者往往距PAH 中心较远,
交通不便,也可对社会支持得分产生影响。这从侧

面衬托出拥有较好医疗资源、较为便利医疗条件的

患者更容易做到复查。因此,提高患者社会经济水

平,进而提升患者的主观支持,改善患者就医条件,
建立并充分发挥医联体、疾病协作网络的作用,提
高患者复诊积极性,促进患者主动定期进行复诊,
有助于临床医务工作及时发现或防止疾病进展。

综上所述,山东省PAH 患者社会支持受到患

者社会经济现状制约,并对患者主动复诊的情况造

成直接影响。改善患者社会经济情况有助于提高

患者社会支持度及提高患者规律复诊的主动性,进
而延缓疾病进展,改善预后。
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　　[摘要]　目的:探讨 KCNE1(D85N)和 KCNE4(E145D)基因单核苷酸多态性与贵州少数民族、汉族心房颤

动(AF)发生的关联性。方法:收集贵州地区少数民族聚居地区 AF患者185例作为病例组,健康成年人192例为

对照组,检测各人群的 KCNE1(D85N)和 KCNE4(E145D)基因型、等位基因分布特点,结合临床资料分析各因素

与 AF的相关性。结果:AF与 KCNE1(D85N)基因多态性无关(P>0.05),但与 KCNE4(E145D)基因多态性有

关(P<0.05),排除相关影响因素行logistic回归分析发现,KCNE4(E145D)基因多态性与贵州少数民族AF发生

有显著关联,携带 GG基因型可能是贵州少数民族人群发生 AF的危险因素,而携带 TT基因型可能是贵州少数

民族和汉族人群发生 AF的保护因素。结论:贵州地区少数民族和汉族 AF发生可能与 KCNE4(E145D)基因多

态性有关。
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