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个体化干预模式在儿童肝移植受者

术后随访中的应用

唐　艳　刘　洋　王紫娟　郭泓伶　吴　娟　刘梅华

【摘要】　目的　探讨个体化护理干预对提高儿童肝移植受者社会生活能力的效果。 方法　将
２０１３年１２月至２０１５年６月在本院随访的６４例儿童肝移植受者，随机分为个体化护理干预组（实验组）
和常规药物指导组（对照组）。对照组按原有随访模式仅进行常规药物及对症健康指导，实验组在随访

过程中采用个体化随访干预模式，干预时间１２个月，比较两组干预前后的社会生活能力评分。 结果

干预组社会生活能力各方面有较大提高，在自我管理能力、运动能力、集体活动能力方面均逐步恢复正

常，学习生活能力达到优秀。两组干预前后，社会生活能力各项指标差异有统计学意义（Ｐ＜０．０５）。
结论　有针对性地对儿童肝移植受者在生长发育各阶段中存在的影响社会生活能力的问题，进行个体
化干预，能够有效提高其远期生活质量。
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　　目前，儿童肝移植已从一种试验性治疗手段发
展为儿童终末期肝病的标准治疗方法，手术技术、围

手术期综合管理和短期并发症的防治以及免疫抑制

剂的发展，极大提高了儿童肝移植生存率［１－２］。在

先进的儿童肝移植中心，患儿１年和５年生存率超
过９０％和８５％［３－４］。随着儿童肝移植预后的明显

改善，儿童肝移植受者数量日益增多，而儿童肝移植

受者术后面临生长发育、上学、就业、结婚、生育等问

题［５］。提高儿童肝移植受者术后社会生活能力，帮

助他们更好地适应社会，提高远期生活质量逐渐成

为社会关注的焦点［６－７］。对儿童肝移植受者的随访

工作不能仅仅限于实验室指标和并发症的观察与监

测，应该更加重视其生存质量［８］。目前尚无规范化

的儿童肝移植受者术后生存质量随访制度［９－１０］。

本中心对在本院获随访的儿童肝移植受者进行了为

期１２个月的个体化护理干预，有效提高了患儿社会
生活能力。现报告如下。
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材料与方法

一、临床资料

选取２０１３年１２月至２０１５年６月在重庆医科
大学附属儿童医院门诊随访的儿童肝移植受者作为

研究对象。纳入标准：①依从性高，按期来院随访；
②肝移植术后恢复良好，无严重并发症；③受者或
受者家属具有一定的书写沟通能力；④受者家属无
精神障碍，自愿参与本研究，并签署知情同意书。排

除标准：①肝移植术后合并严重并发症；②受者家
属是文盲或精神障碍；③不愿意参与本研究者。共
入选６４例儿童肝移植受者，平均年龄８３７岁，随机
分为干预组和对照组各 ３２例，干预组平均年龄
８１９岁，对照组平均年龄８５５岁。两组在年龄、性
别、病情、文化程度等方面差异无显著意义 （Ｐ＞
００５），具有可比性。一般资料见表１。

二、研究方法

（一）对照组

对照组严格执行科室随访制度，并给予常规药

物指导及对症健康指导。

１．严格执行随访制度：每例儿童肝移植受者
按照手术日期先后，按序编号建立规范的随访档案，

归档保存。随访工作组将每次随访信息及时录入档

案，全面及时掌握其各项监测指标改善情况、生长发

育情况，并定时做数据分析，为本中心移植质量监控

提供依据。

２．定期随访：建立医生—护士—志愿者（受者家

属或受者）为主体的专职随访工作组，专人负责随

访工作，到期未至门诊随访者则进行电话访谈，记录

生长发育情况等，并指导其在当地进行相关检验项

目监测，检验结果上报本中心后及时给予下一步治

疗意见。

３．积极预防排斥反应：密切监测肝、肾功能和
免疫抑制剂血药浓度。重视肝功能各项指标改变，

免疫抑制剂血药浓度供参考；肝功能异常或各项指

标显著异常者，及时加用激素冲击治疗并调整用药；

免疫抑制剂血药浓度低下者，首先评估其服药各环

节，排除服药方法不当等机体代谢原因以外的对药

物浓度的影响因素，必要时更换免疫抑制剂［１２］。

（二）干预组

干预组在对照组的基础上加用个体化随访模

式，具体如下：

１．多方位监测：参考美国肝病学会儿科肝移

表１　肝移植儿童受者一般资料（ｎ＝６４）

项目
对照组 干预组

人数 百分比 人数 百分比

６～１２个月 １ ３．１ １ ３．１

１～３岁 ５ １５．６ ４ １２．５
受者

年龄
３～７岁 ５ １５．６ ５ １５．６

７～１４岁 １９ ５９．４ １９ ５９．４

＞１４岁 ２ ６．３ ３ ９．４

男 １０ ３１．３ １３ ４０．６受者

性别 女 ２２ ６８．７ １９ ５９．４

居住地
城市 ６ １８．８ ９ ２８．１

农村 ２６ ８１．２ ２３ ７１．９

是 ３１ ９６．９ ３０ ９３．８照护者

是父母 否 １ ３．１ ２ ６．２

行政人员 １ ３．１ ３ ９．４

技术人员 ４ １２．５ ３ ９．４
照护者

职业
打工 １４ ４３．８ １７ ５３．１

务农 １０ ３１．２ ６ １８．７

无业 ３ ９．４ ３ ９．４

小学及以下 １０ ３１．３ １２ ３７．５

初中 １３ ４０．６ ８ ２５．１

高中 ３ ９．４ ７ ２１．９照护者

文化程度 中专 ２ ６．２ １ ３．１

大专 ０ ０ ２ ６．２

大学及以上 ４ １２．５ ２ ６．２

１０００以下 ０ ０ ２ ６．２

１０００～２０００ ２ ６．２ ３ ９．４

２０００～３０００ １２ ３７．５ １５ ４６．９家庭月

收入（元） ３０００～５０００ １４ ４３．９ ７ ２１．９

５０００～８０００ ２ ６．２ ５ １５．６

８０００以上 ２ ６．２ ０ ０

１个 １０ ３１．３ １４ ４３．８

２个 １８ ５６．３ １２ ３７．５家庭

子女数 ３个 ２ ６．２ ６ １８．７

３个以上 ２ ６．２ ０ ０

医疗保险 ２２ ６８．８ ２１ ６５．６医疗

费用来源 自费 １０ ３１．２ １１ ３４．４

有 ３ ９．３ ６ １８．８社会

经济支持 无 ２９ ９０．７ ２６ ８１．２

２０～３０ １ ３．１ ２ ６．２

３０～４０ １６ ５０ １７ ５３．２照护者

年龄（岁） ４０～５０ １０ ３１．２ １２ ３７．５

５０～６０ ５ １５．７ １ ３．１
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植患者长期医学管理实践指南推荐意见［２］，结合本

中心临床经验，干预组增加营养状况、分阶段监测以

及特殊监测指标，并根据家庭需要及时提供相关咨

询服务，满足儿童肝移植受者在术后生长发育各方

面的医疗保健咨询需求［１１］。术后具体监测指标见

表２。

表２　术后监测指标

类别 监测项目

营养状况＊ 身高、体重 ＢＭＩ
维生素Ｄ水
平

免疫抑制监测 肝功能 肾功能
免疫抑制剂

血药浓度

重点：胆 红 素、

ＡＬＴ、ＡＳＴ、ＧＧＴ
重点：ＧＦＲ

ＦＫ５０６、环孢
素Ａ谷浓度

分阶段监测＊
学龄期：运动发

育水平上学情况

＞５岁：血糖神
经认知功能

术后 １年：听
力疫苗接种况

特殊监测＊ 持续发热／淋巴
结肿大者

存在精神症状者

检测ＥＢＶ载量 精神健康评估

咨询
按需求给予计生

指导

按需求给予医

疗保险咨询

　　注：＊为干预组新增的监测指标

　　２．合理用药，防治并发症：在营养状况方面采
用生长曲线记录身高、体重，监测生长发育，对结果

明显异常者分析原因并给予及时干预；维生素 Ｄ水
平低下者，给予持续补充矿物质及脂溶性维生素；对

神经认知功能异常者，给予特殊教育；运动发育延迟

者，给予康复治疗。

３．优化随访工作，重视个体化干预：①建立医
生—护士—志愿者（受者家属或受者）为主体的随访

工作组，通过随访 ＱＱ群、电话、门诊随访等多种方
式进行随访工作，畅通沟通渠道。②重视儿童肝移
植受者和照护者的心理护理。随访工作组配备专业

心理咨询师，共同关注儿童肝移植受者术后康复过

程中可能遇到的应对并发症、生长发育、喂养、教育

等多方面问题。为受者及家庭提供定期心理评估，

及时发现其存在的心理问题，并给予有针对性的专

业心理辅导，不断提高受者术后随访依从性及照护

者的参与度。③重视照护者健康教育效果评价。建
立医院—家庭—学校三位一体的健康教育护理干预

模式，严格执行培训—评估—再培训的模式，采取发

放随访手册、定期现场培训、电话监督等培训方式开

展健康教育工作。针对受教育程度较低的照护者，

进行个体化健康教育，通过电话进行督促，必要时走

进社区，寻求社区社会工作者的帮助。对学龄期儿

童，增加与教师的沟通，使教师了解儿童肝移植相关

知识，便于学习期间给予受者有针对性的帮助。

４．重视儿童肝移植受者随访干预效果评价。
随访过程中，定期对儿童肝移植受者通过《婴儿一

初中生社会生活能力量表》进行社会生活能力测

评，根据测评结果及时进行个性化干预，促进儿童肝

移植受者社火生活能力的不断提高。

三、评价工具

本研究借鉴《婴儿———初中生社会生活能力量

表》，采用１９９５年张致祥等修订后再标准化的量表
进行社会生活能力评分［１３］，该量表能较好反映儿童

社会生活能力，适合年龄为６个月至１４岁，信度系
数０．９８，效度检验值０．５。全量表共１３２项，分为６
个领域：独立生活能力 （ｓｅｌｆｈｅｌｐ）、运动能力
（１ｏｃｏｍｏｔｉｏｎ）、作业能力（ｏｃｃｕｐａｔｉｏｎ）、交往能力
（ｃｏｍｍｕｎｉｃａｔｉｏｎ）、参加集体活动能力（ｓｏｃｉａｌｉｚａ
ｔｉｏｎ）、自我管理能力（ｓｅｌｆｄｉｒｅｃｔｉｏｎ）。通过专家咨
询、座谈并结合国内实际情况对该量表作了适当的

修改，并按照（６个月至１岁１１个月）、（２岁至３岁
５个月）、（３岁６个月至４岁１１个月）、（５岁至６岁
５个月）、（６岁６个月至８岁５个月）、（８岁６个月
至１０岁５个月）、（１０岁６个月至 １４岁）的年龄分
组分别编制不同年龄组的患儿家长调查问卷，以作

为课题组调查量表。

四、评价指标

采用通过电话、信函随访和访谈患儿家长的方

式，进行问卷调查，共发放调查表共６４份，回收６４
份，回收率１００％，有效率１００％。

在正式评定前由调查人员向主要照护者讲明对

孩子评定社会生活能力的目的和意义，同时讲解具

体填表的方法及注意事项，７岁以下肝移植受体由
主要照护者依具体情况逐项填写。７岁以上由孩子
自己填写，调查的问卷由专人统一评分。

调查表每个条目的回答选项为能（１分）、不能
（０分），按照量表要求将总分与标准分换算，将最终
评定社会生活能力结果共分为 ９个等级，极重度
（≤５分）、重度（６分）、中度（７分）、轻度（８分）、边
缘（９分）、正常（１０分）、高常（１１分）、优秀（１２
分）、非常优秀（１３分），根据总分值由高至低分为
三个级：优秀（≥１１分）正常（８～１０分）异常（≤７
分）。分数越高，社会生活能力越好。

·３４·
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五、统计学处理

课题组在实施个体化护理干预前后，由第三方

测评人员对两组儿童肝移植受者进行独立生活能

力、运动能力、作业能力、交往能力、参加集体活动能

力、自我管理能力六大领域的社会生活能力评分。

采集数据录入ＳＰＳＳ１９．０进行统计分析，采用均数±
标准（ｘ±ｓ）等描述，计量资料符合正态分布采用 ｔ
检验，不符合采用非参数检验。分析儿童肝移植受

者在实施个体化护理干预前后社会生活能力各方面

的变化，Ｐ＜０．０５为差异有统计学意义。

结　果

干预组社会生活能力各方面干预后有了较大提

高，在自我管理能力、运动能力、集体活动能力方面

均逐步恢复正常，学习生活能力达到优秀。干预前

后，社会生活能力各项指标差异有统计学意义（Ｐ＜
０．０５）。对照组和干预组干预前社会生活能力变
化，见表３；对照组和干预组干预后社会生活能力变
化见表４。

讨　论

由表３可以看出干预组和对照组儿童肝移植受
者在干预前，两组社会生活能力差异均无统计学意

义（Ｐ＞０．０５）。由表４可以看出经过１２个月个体
化护理干预，干预组和对照组儿童肝移植受者各方

面社会生活能力有明显差异（Ｐ＜０．０５）。通过个体
化护理模式儿童肝移植受者在自我管理能力、运动

能力、集体活动能力方面都逐步恢复正常，学习生活

能力达到了优秀（参照《婴儿一初中生社会生活能

力量表》评分标准）［１４］。

表３　两组干预前社会生活能力分析（ｎ＝３２，ｘ±ｓ）

分组 自我管理能力 集体活动能力 运动能力 自理能力 学习生活能力 人际关系 合计

对照组 　５．４１±１．８３ ７．２８±２．１０ 　５．４７±１．７２ １９．６６±２．３５ 　７．７８±１．９５ １１．０６±２．２４ ５６．６６±４．７４

干预组 　５．５３±１．９７ ７．５３±１．８５ 　５．２８±１．８５ １８．９４±２．７１ 　７．６３±１．６６ １１．２８±２．３０ ５６．１９±５．４６

ｔ值 ０．２６ ０．５１ ０．４２ １．１３ ０．３５ ０．３８ ０．３７

Ｐ值 ０．７９３ ０．６１５ ０．６７７ ０．２６２ ０．７３１ ０．７０２ ０．７１５

表４　两组干预后社会生活能力变化分析（ｎ＝３２，ｘ±ｓ）

项目 自我管理能力 集体活动能力 运动能力 自理能力 学习生活能力 人际关系 合计

对照组 　５．１６±２．１１ 　７．５３±２．０６ 　６．０３±１．５８ １９．０３±２．１３ 　８．３４±１．７５ １０．７２±２．２５ ５６．８１±４．５３

干预组 　８．０９±１．９９ 　９．３４±１．７９ 　９．１９±１．９７ ２３．８４±２．１９ １１．３８±２．０８ １８．８４±２．２６ ８０．６９±５．２８

ｔ值 ５．７３ ３．７５ ７．０７ ８．９１ ６．３１ １４．５７ １９．４３

Ｐ值 ＜０．０１ ＜０．０１ ＜０．０１ ＜０．０１ ＜０．０１ ＜０．０１ ＜０．０１

　　研究发现，受体年龄、照护者受教育程度、医疗
费用来源等是肝移植术后儿童的社会生活能力及生

活质量的主要影响因素。受体年龄越小，对术后药

物服用、按期随访、正确生活护理等方面的重要性知

晓率越低，自身自护能力越弱，生存质量下降的风险

越大；自费者生活质量下降的危险性比享受医疗保

险者支付者大。支付不起高额医药费，削弱了患者

服药依从性和门诊随访率，使得患者的症状不能得

到良好的控制，从而降低生活质量；照护者受教育程

度越高，对儿童肝移植受体术后病情随访、生长发

育、喂养知识、情感培养等方面关注较全面，对提高

儿童肝移植受体术后生存质量有着正向的影响作

用。

畅通各种沟通渠道，多方位监测儿童生长发育

各项指标，并给予及时对症处理，同时建立由医生—

护士—志愿者（受者家属和受者）—老师组成肝移植

术后随访工作组，整合医院、社区、学校的健康教育

资源，启用心理咨询师及时评估和干预儿童肝移植

受者及家长的心理状态，及时发现儿童肝移植受者

在术后心理、生理、生长发育、疾病康复等方面存在

的问题，并给予及时个体化有针对的干预，可以有效

促进儿童肝移植受体融入社会，提高其社会生活能

力，进一步提高其远期生活质量。

儿童肝移植受体术后大多会出现自我管理能

力、运动能力，集体活动能力、学习生活能力等方面

与正常儿童之间的距离，定期使用调查量表测评儿

童肝移植受者社会生活能力发展情况，可以全方位

观察患儿，结合个性化干预模式，可以及时帮助其各
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项生活能力得到明显提升。

本研究仍存在一些局限性。儿童肝移植受者术

后社会生活能力影响因素众多，儿童在生长发育各

个阶段面临的问题各不相同。本研究存在未将儿童

肝移植受者术后不同时间进行分组研究，且研究对

象仅来源于一个医疗中心，随访监测指标还有待细

化和改进。
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ｓｅａｒｃｈ，２０１１，２０：９４５—９４９．

１４　ＬｕＹ，ＬｉｎＭ，ＹａｎＴ，ｅｔａｌ．Ｅｆｆｅｃｔｓｏｆｎｕｒｓｉｎｇｉｎｔｅｒｖｅｎｔｉｏｎ
ｍｏｄｅｌｓｏｎｓｏｃｉａｌａｄａｐｔｉｏｎｃａｐａｂｉｌｉｔｙｄｅｖｅｌｏｐｍｅｎｔｉｎｐｒｅ
ｓｃｈｏｏｌｃｈｉｌｄｒｅｎｗｉｔｈｍａｌｉｇｎａｎｔｔｕｍｏｒｓ：ａｒａｎｄｏｍｉｚｅｓｃｏｎ
ｔｒｏｌｔｒｉａｌ［Ｊ］．ＰｓｙｃｈｏＯｎｃｏｌｏｇｙ，２０１４，２３：７０８—７１２．

（收稿日期：２０１５—１１—１３）

（上接第２５页）
９　ＤａｖｅｎｐｏｒｔＭ．Ｂｉｌｉａｒｙａｔｒｅｓｉａ：ｃｌｉｎｉｃａｌａｓｐｅｃｔｓ［Ｊ］．ＳｅｍｉｎＰｅ
ｄｉａｔｒＳｕｒｇ，２０１２，２１（３）：１７５—１８４．

１０　ＺｈａｏＤ，ＬｏｎｇＸＤ，ＱＸｉａ．Ｒｅｃｅｎｔａｄｖａｎｃｅｓｉｎｅｔｉｏｌｏｇｙｏｆ
ｂｉｌｉａｒｙａｔｒｅｓｉａ［Ｊ］．ＣｌｉｎＰｅｄｉａｔｒ（Ｐｈｉｌａ），２０１１，５４（８）：７２３
—７３１．

１１　ＡＺａｎｉＡＱ，ＮＨａｄｚｉｃ′．Ｃｙｔｏｍｅｇａｌｏｖｉｒｕｓａｓｓｏｃｉａｔｅｄｂｉｌｉａｒｙ
ａｔｒｅｓｉａ［Ｊ］．Ａｎａｅｔｉｏｌｏｇｉｃａｌａｎｄｐｒｏｇｎｏｓｔｉｃｓｕｂｇｒｏｕｐ，２０１５，
５０（１０）：１７３９－１７４５．

１２　ＨｉｌｌＲ，ＱｕａｇｌｉａＡ，ＨｕｓｓａｉｎＭ，ｅｔａｌ．Ｔｈ１７ｃｅｌｌｓｉｎｆｉｌｔｒａｔｅ
ｔｈｅｌｉｖｅｒｉｎｈｕｍａｎｂｉｌｉａｒｙａｔｒｅｓｉａａｎｄａｒｅｒｅｌａｔｅｄｔｏｓｕｒｇｉｃａｌ
ｏｕｔｃｏｍｅ［Ｊ］．ＪＰｅｄｉａｔｒＳｕｒｇ，２０１５，５０（８）：１２９７—２３０３．

１３　ＷｅｎＪ，ＸｉａｏＹ，ＷａｎｇＪ，ｅｔａｌ．ＬｏｗｄｏｓｅｓｏｆＣＭＶｉｎｄｕｃｅａｕ
ｔｏｉｍｍｕｎｅｍｅｄｉａｔｅｄａｎｄｉｎｆｌａｍｍａｔｏｒｙｒｅｓｐｏｎｓｅｓｉｎｂｉｌｅｄｕｃｔ
ｅｐｉｔｈｅｌｉａｏｆｒｅｇｕｌａｔｏｒｙＴｃｅｌｌｄｅｐｌｅｔｅｄｎｅｏｎａｔａｌｍｉｃｅ［Ｊ］．
ＬａｂＩｎｖｅｓｔ．２０１５，９５（２）：１８０—１９２．

１４　ＥＫＦｅｎｎｅｒＪＢ，ＲＭＴｕｃｋｅｒＲＪＳ．ＨｉｇｈｄｏｓｅＩｇＧｔｈｅｒａｐｙｍｉｔ

ｉｇａｔｅｓｂｉｌｅｄｕｃｔｔａｒｇｅｔｅｄｉｎｆｌａｍｍａｔｉｏｎａｎｄｏｂｓｔｒｕｃｔｉｏｎｉｎａ
ｍｏｕｓｅｍｏｄｅｌｏｆｂｉｌｉａｒｙａｔｒｅｓｉａ［Ｊ］．２０１４，７６（１）：７２—８０．

１５　ＦｉｓｃｈｌｅｒＢ，ＷｏｘｅｎｉｕｓＳ，ＮｅｍｅｔｈＡ，ｅｔａｌ．Ｉｍｍｕｎｏｇｌｏｂｕｌｉｎ
ｄｅｐｏｓｉｔｓｉｎｌｉｖｅｒｔｉｓｓｕｅｆｒｏｍｉｎｆａｎｔｓｗｉｔｈｂｉｌｉａｒｙａｔｒｅｓｉａａｎｄ
ｔｈｅｃｏｒｒｅｌａｔｉｏｎｔｏｃｙｔｏｍｅｇａｌｏｖｉｒｕｓｉｎｆｅｃｔｉｏｎ［Ｊ］．ＪＰｅｄｉａｔｒ
Ｓｕｒｇ，２００５，４０（３）：５４１—５４６．

１６　ＭａｃｋＣＬ．ＷｈａｔＣａｕｓｅｓＢｉｌｉａｒｙＡｔｒｅｓｉａ？ＵｎｉｑｕｅＡｓｐｅｃｔｓｏｆ
ｔｈｅＮｅｏｎａｔａｌＩｍｍｕｎｅＳｙｓｔｅｍ ＰｒｏｖｉｄｅＣｌｕｅｓｔｏＤｉｓｅａｓｅ
Ｐａｔｈｏｇｅｎｅｓｉｓ［Ｊ］．２０１５．１（３）：２６７—２７４．

１７　ＺａｎｉＡ，ＱｕａｇｌｉａＡ，ＨａｄｚｉｃＮ，ｅｔａｌ．Ｃｙｔｏｍｅｇａｌｏｖｉｒｕｓａｓｓｏｃｉ
ａｔｅｄｂｉｌｉａｒｙａｔｒｅｓｉａ：Ａｎａｅｔｉｏｌｏｇｉｃａｌａｎｄｐｒｏｇｎｏｓｔｉｃｓｕｂ
ｇｒｏｕｐ［Ｊ］．ＪＰｅｄｉａｔｒＳｕｒｇ，２０１５，５０（１０）：１７３９—１７４５．

１８　董淳强，杨体泉，董昆．胆道闭锁术后早期胆管炎风险因
素分析［Ｊ］．临床小儿外科杂志，２０１３，１２（５）：３４８—３５３．

（收稿日期：２０１５—１２—２０）

·５４·


