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·专家笔谈·

应重视先心病患儿手术后中远期随访的问题

李守军

　　目前先天性心脏病（以下简称“先心病”）居我
国人口出生缺陷的首位，也是致死率最高的出生缺

陷，每年新增病例约１５～２０万例，绝大多数患者需
要手术治疗。随着诊断技术的发展、外科手术技术

的提高、麻醉和监护水平的进步、以及体外循环与心

肌保护技术的日益成熟，我国先心病手术治疗水平

无论从数量还是质量上都得到了明显提高。据

《２０１４中国心脏外科和体外循环数据白皮书》报道，
２０１４年全国先心病手术量达８２８８２例，连续４年超
过８００００例［１］。慈善基金会曾总结２０１５年全国法
洛四联症矫治术死亡率降至２％以下，接近国际先
进水平［１，２］。随着先心病手术死亡率的逐年下降，

很多先心病患儿手术后可存活至成人，甚至更长时

间，然而这些患者的术后定期随访并没有得到足够

的重视，使得患者手术后中远期生存状况和生活质

量无从了解，甚至因缺乏随访和必要的再干预措施，

而导致患者死亡和生活质量下降。因此，临床应关

注先心病患儿术后生活质量和疾病监测，重视先心

病患儿手术后中远期随访的问题。

一、先心病患儿术后中远期随访的意义

先心病的外科治疗与其他疾病有很大不同，手

术并不是先心病治疗的终点。先心病手术以后还需

要对患儿在较长时间内进行规范化随访。通过随访

一方面了解患儿生长发育情况，监测病情，评估手术

效果，另一方面，可以及早发现一些异常情况，从而

采取早期干预。

目前，随着外科手术技术的提高，一些复杂先心

病手术趋向低龄化低体重化，其根治手术成功率也

逐渐提高。一些过去无法根治的复杂先心病，如合

并远离型室间隔缺损的右室双出口，合并左室流出

道狭窄的心室大动脉连接异常等已能够得到“根

治”［３］。但这样的“根治”手术并不是一劳永逸的，

仅仅是恢复接近正常的心脏结构和血流。其手术常

需应用自体组织或异体组织，如自体心包、牛心包、

带瓣生物管道、人工瓣膜和管道等，这些组织在患儿

生长发育过程中，将不可避免地出现老化和衰败，可

能出现新的瓣膜返流、流出道狭窄、管道衰竭等一系

列并发症，面临未来二次手术，甚至多次手术的风

险。先心病手术后中远期并发症的早期症状常不明

显，需通过心脏超声、心脏 ＣＴ或造影等一系列检查
才能发现。这就提醒临床医生和患者应重视手术后

的规范化随访，及时发现问题，并给予药物甚至手术

治疗等再干预。以最常见的紫绀型先心病法洛四联

症为例，术后肺动脉瓣反流是其最常见的并发

症［４，５］。随着年龄的增加，术后肺动脉瓣反流将逐

渐加重，逐渐出现如右心扩张及功能不全、活动耐量

下降、心律失常，甚至猝死。目前国内外均认为出现

这些严重症状时应积极手术干预，但发现部分患者

即使置换肺动脉瓣消除反流后，受损的心脏结构和

功能等仍不可恢复，因此提倡提早干预，但提前至何

时仍有争议。更多学者倾向于提早到无症状时进行

干预［６，７］。这就需要通过定期的规范化随访进行评

估，如心脏超声、心电图、心脏核磁共振、心肺运动试

验等检查，发现早期征兆，寻找最佳干预时机。

二、建立先心病手术后中远期随访机制迫在眉

睫

就我国目前医疗政策及体制而言，缺乏有针对

性的随访模式及随访系统，是国内医疗体系存在的

显著问题。当前缺乏先心病的系统随访和治疗，以

及大样本长期随访的数据，原因主要有以下几点：

①国内医疗技术水平不均衡，大量患者迁徙性就医；
②医生相对不重视有规律的随访，更多关注手术成
功率和患儿术后早期生存率；③患儿及家属没有意
识到规律随访的重要性，希冀一次手术解决所有问

题，片面认为“根治手术”可达到痊愈，不能遵照医

嘱定期复查，以致发生心衰、危及生命时才寻求治

疗，错过了早期干预时机；④缺乏准确的先心病数
据库，未及时随访并收集相关数据。而随访工作非

常规范的芬兰１９５３—２００９年共１０９６４例先心病患
儿接受外科手术治疗，随访率高达９８％，平均随访
２５年（２～６０年），术后６０年患者生存率为７０％，低
于普通人的生存率（８６％），其中房间隔缺损及动脉
导管未闭等简单畸形患者的远期生存率接近普通
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人，而复杂畸形的远期生存率有别于普通人，术后需

要药物甚至手术等进行再干预，才有望改善术后生

存情况和生活质量［２］。因此，即使在外科医疗水平

高度发展的今天，社会、医生、患者及家属对手术能

否真正治愈简单或复杂先心病应做重新认识，只有

坚持定期规范随访才能切实改善先心病患者的中远

期疗效，建立先心病手术后随访机制迫在眉睫。

三、先心病手术后中远期随访的初步探讨

临床上不仅复杂先心病术后需要规律随访，即

使近期治疗效果非常好的简单先心病，也面临着瓣

膜反流等风险［８］。特别是微创封堵手术的蓬勃发

展，植入的金属封堵器对周围组织如心脏瓣膜、心脏

传导系统、心肌等影响尚未完全了解［９］，这就需要

医生和患者共同重视规律随访，避免或减少封堵器

相关的严重及迟发的并发症，如心脏磨损及压塞、瓣

膜损伤、房室传导阻滞及封堵器脱落等。因此，简单

先心病（室间隔缺损、房间隔缺损、动脉导管未闭

等）即使成年也应给予关注和随访，而复杂先心病

更应根据自身情况和医生的建议进行长期规律随

访。

与此同时，临床应建立起长期有效的随访机制，

并纳入医疗质量管理。规律随访和及时干预应得到

临床医务工作者的重视，并加强对患者及家属的健

康宣传教育。经过过去几十年的努力，目前临床已

经累积了一大批接受过根治术或姑息术的先心病患

者，存活至成人，他们可能合并高血压、糖尿病、冠心

病、甲状腺功能异常以及其他一些成人患者常见的

合并症，育龄期妇女患者可能面临怀孕生育问题等。

临床建立起全面的长期随访机制，形成专业的随访

诊治团队，包含小儿心脏科、内科、外科、超声、ＣＴ、
ＭＲＩ影像学科等多学科合作的医疗团队，为患者提
供专业的随访和医疗服务，定期评估患者状态，及时

发现并发症并干预和解决一系列相关的生理及心理

问题，这样才能切实延长先心病患者寿命和提高患

者生活质量。此外，建立全民医疗档案也是未来先

心病医疗发展的方向，如建立先心病数据库，收集患

者术前、术中、术后的相关资料，对于反映治疗现状，

进行临床医疗质量监控，为规律随访提供平台，为不

同疾病患者制定个性化随访计划，记录检查及治疗

相关数据，根据检查结果及时调整治疗方案和随访

计划，不仅有助于积累临床循证医疗数据，总结经

验，从而反馈和指导临床诊疗，而且也是提高患者及

家属随访依从性、促进患者康复的重要举措。

因此，就先心病治疗而言，外科手术仅仅是治疗

的起点，而不是终点。积极开展规范化的中远期随

访，及时发现问题，适时干预，才能真正提高先心病

的诊疗效果，切实改善患者生存与生活质量，真正实

现先心病诊疗技术水平的提高。
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