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摘要:目的

 

梳理国内外公开发表的青少年及成年初期炎症性肠病患者结构化过渡方案,为该群体从儿科向成人医疗系统平稳过

渡提供参考。方法
 

检索PubMed、Web
 

of
 

Science、MEDLINE、Cochrane
 

Library、美国国立指南库(NGC)、CBM、CNKI、万方数据

库,进行文献筛选和数据提取。结果
 

共纳入30篇外文文献,发表时间为2006~2020年。方案来源:指南、文献综述总结、证据总

结、队列研究、专家意见和共识、横断面调查、病例对照研究等。形成的结构化过渡方案:分年龄过渡法、分阶段过渡法、过渡教育、
协调员过渡、过渡门诊等;各方案的应用情况在不同国家有所差异。涉及人群:患者、家属、多学科团队。评价方案效果的指标:过

渡后生活质量、疾病相关临床指标、疾病自我管理行为、过渡满意度、自我效能等。结论
 

目前国外与青少年及成年初期炎症性肠

病患者结构化过渡方案相关的研究稳步增长,国内应重视该领域的研究,建立适合国情的过渡方案并评价方案的有效性,以更好

地推动我国青少年及成年初期炎症性肠病患者的平稳过渡,提高患者生活质量。
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  炎症性肠病(Inflammatory
 

Bowel
 

Disease,IBD)
是肠道慢性非特异性炎症性疾病,主要包括克罗恩病
(CD)和溃疡性结肠炎(UC)。该病病因未明,病程
长,以反复发作的腹痛、腹泻、便血为主要特征,约
25%的IBD患者年龄小于18岁,其中约25%的患儿
在确诊时不满10岁,且儿童发病率不断增加[1]。儿
童期发病的患者病情严重,可导致生长发育不良、焦
虑抑郁等[2]。如何使这些患者从儿科顺利过渡到成
人医疗系统备受关注。在过渡阶段,需要患儿在独立
管理疾病方面承担越来越多的责任,包括疾病自我管
理能力、决策能力、治疗依从性等[3]。不良的过渡会
使青少年和成年初期IBD患者进入成人医疗系统后
自我管理能力不足,手术率、住院率升高[4]。据报道,
结构化过渡(Structured

 

Transition)方案能够使慢性
病患儿更加顺利地过渡,提高临床缓解率[4]。近年
来,越来越多的学者关注到青少年及成年初期IBD患
者平稳过渡的重要性,结构化过渡相关研究明显增
加。为了剖析此类研究,笔者利用Arksey等[5]提出
的范围综述报告框架,对国内外公开发表的青少年及
成年初期IBD患者结构化过渡方案进行梳理,旨在了
解过渡方案的制定方法、主要内容及应用、涉及人群、
评价指标等,以明确需要关注的重点内容,为国内这
一群体更好地过渡提供参考。
1 资料与方法

1.1 确定研究问题 范围综述的方法框架建议采用
多个研究问题[5]。本次范围审查的研究问题是:①青
少年及成年初期IBD患者的结构化过渡方案有哪些?
②这些过渡方案的应用情况如何? 过渡是慢性病患
者有目的有计划地从儿科进入成人医疗系统的过程;

根据 WHO定义,青少年年龄为10~19岁,成年初期
为18~25岁[3]。
1.2 文献纳入标准 纳入标准:①构建或应用结构
化过渡方案;②研究对象为青少年及成年初期IBD患
者;③文献类型包括文献综述、证据总结、随机对照试
验、类实验研究、队列研究、横断面研究、质性研究、专
家意见、个案研究、案例系列报道等;④以中英文发
表。排除标准:①针对出院过渡、转科过渡等与本“过
渡”无关的内容;②无法获取全文的会议摘要;③重复
发表的文献;④目前正在进行的研究。
1.3 文献检索及筛选 英文数据库包括PubMed、
Web

 

of
 

Science、MEDLINE、Cochrane
 

Library、美国
国 立 指 南 库 (National

 

Guideline
 

Clearinghouse,
NGC);中文数据库包括CBM、CNKI、万方数据库,检
索时限均为建库至

 

2020年6月25日。英文检索词:
adolescent,emerging

 

adult,paediatric,prime
 

adult,
young

 

adult,teen,puberty,pubescen,juvenile,tee-
nager,early

 

adulthood,transition
 

to
 

adult,handover,
transition,health

 

transition,health
 

care
 

transition,
patient

 

transition,patient
 

handover,patient
 

transfer,
transfer,nursing

 

handover,transition
 

care,transition
 

clinic,transition
 

model,IBD,UC,CD,
 

Crohn's
 

disease,ulcerative
 

colitis,inflammatory
 

bowel
 

di-
sease。中文检索词:青少年、青春期少年、青年期、青
春期、成年初期、少年、学龄期、青壮年、过渡期、过渡
护理、过渡、转移、卫生保健转移、转型、转变、IBD,
UC,CD,炎症性肠病、克罗恩病、溃疡性结肠炎。
1.4 文献数据提取 检索的文献导入EndNoteX7
进行整理和去重。由2名受过循证方法培训的研究
者独立依次阅读文献题目、摘要,对可能符合纳入标
准的文献查阅全文,阐明纳入或排除的原因,比较筛
选结果。若意见不一致,则讨论后确定是否纳入。文
献数据提取包括①文献信息:文献题目、发表时间、期
刊名称、作者、地区。②研究内容及方法:研究类型、
研究对象/文献来源、样本量及特征、方案名称、方案
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内容、评价指标。
2 结果

2.1 文献检索结果及基本特征 初检出文献4
 

807
篇,阅读题目和摘要后排除4

 

535篇,利用EndNote
软件去除重复文献后剩109篇。查阅全文后,最终纳
入文献30篇[6-35],均为英文文献,发表时间为2006~
2020年,包括文献综述13篇[6-19]、指南1篇[20]、证据
总结1篇[21]、干预研究7篇[22-28]、队列研究2篇[29-30]、
横断面调查1篇[31]、专家意见1篇[32]、病例对照研究

1篇[33]、混合性研究2篇[34-35]。
2.2 结构化过渡方案的主要内容及应用

2.2.1 分年龄过渡法 指根据年龄增长推进过渡,
将青少年及成年初期IBD患者的年龄阶段划分为

11~13岁,14~16岁,17~19岁,20~23岁[8]。每个

年龄段分别学会相应技能,通过清单监测[8]。此方案

于2006年在美国提出,方案指出应用时考虑患儿的
认知水平[8],但未提出具体方法,可操作性差,未得到

广泛应用。
2.2.2 分阶段过渡法 将患者的过渡期划分为过渡

前阶段、开启过渡阶段、过渡阶段,针对各阶段影响因

素设立问题[9]。过渡前阶段持续12个月,考量其是

否已做好准备;开启过渡阶段评估患儿过渡准备的资

源及能力,据此设立过渡目标;过渡阶段监测患儿的

过渡情况[9]。每个阶段评估患儿是否达标,全部结束
后再次评估是否需重新过渡[9]。该方案于2018年在

英国提出,因为未明确问题由谁评估、如何评估、如何

判断问题已经解决等,易受评估者主观因素影响[16],
未得到广泛应用。
2.2.3 过渡教育 主要通过过渡教育培训班提高患
儿对过渡的认识[19,22]。在连续2

 

d内对患儿进行教

育[19]。培训班由8个模块组成,每个模块持续60~
90

 

min[22]。该方案于2015年提出,主要在德国、美国

开展,该方案可有效提高患儿对过渡的认知、提高疾

病管理能力[19,22]。通常与其他方案共同应用,如美国

将教育内容制作成教育讲义,在制定过渡方案前由成

人医护团队讲解[33],从而更加有效地指导过渡。
2.2.4 协调员过渡 指由过渡协调员全面负责患者
过渡过程中的各项事宜[24]。过渡协调员可由IBD专

科护士、IBD研究员等担任,借助过渡准备评估问卷

评估过渡准备情况,利用问卷得分设立个性化过渡目

标和方案[24]。每次面谈后3个月内通过电话或短信
随访,以评估 过 渡 目 标 达 成 情 况[19,24]。该 方 案 于

2013年提出,在美国开展较多。协调员过渡法由特

定专业人员对过渡过程进行监督,全面把控过渡过
程[24]。国外IBD专科护士发展成熟,为此方案的广

泛应用奠定了基础。
2.2.5 过渡门诊 是最常见的过渡方案。涉及多学

科团队,由儿科及成人胃肠医生、IBD专科护士、营养

师和心理治疗师组成[14]。18岁前,患者、家属与多学
科团队进行第一次联合会诊[24,35]。在转移到成人医

疗系统前由儿科胃肠医生出诊,检查患者的过渡能

力,且 需 与 医 生 至 少 见 面1次,了 解 成 人 医 疗 系
统[14-15];转移后,儿科医生将医疗总结记录发送给患

者和成人医疗系统团队[27]。无论患者情况如何,在
转移后3~6个月必须预约成人门诊[27,32]。该方案于

2013年提出,由于医疗体系差异,各国对过渡门诊进

行本土化调适。如德国主张第1次会诊时父母不在

场[29];英国和丹麦鼓励患者在转移前开始独自就
诊[19,26],2周1次[19]。西班牙的青少年患者需在转移

前2年进入过渡门诊就诊,并参与至少2次会诊[25]。
以色列则认为转移前需进行至少3次会诊[42]。
2.3 结构化过渡方案的涉及人群 涉及人群主要为

IBD患者、家属及多学科团队。患者对过渡的认知、
过渡能力,家属对患儿过渡能力的锻炼等都被纳入过

渡方案的考虑中[35]。多学科团队为患者的过渡提供
全面指导和帮助[6]。
2.4 评价结构化过渡方案效果的指标 包括过渡后

生活质量、疾病相关临床指标、疾病自我管理行为、过
渡满意度、自我效能等。部分研究结果显示参与过渡

方案 的 患 者 手 术 率 低、住 院 率 低[29],临 床 缓 解 率
高[12,14]。有学者利用过渡后的过渡技能掌握情况评

估方案的有效性[19,22]。若参与过渡方案的患者对过

渡方案满意度高,也可说明该方案有效[25]。
3 讨论

3.1 构建适合我国医疗体系的结构化过渡方案 青

少年和成年初期IBD患者的过渡方案相关研究呈增

长趋势,但目前国内未见相关研究。过渡期患者病情

严重且复杂,同时面临升学、工作等问题,需要额外的
支持[3]。在我国,14岁左右IBD患儿必须进入成人

医疗体系就诊,儿科不再接诊,可能导致患儿进入成

人医疗系统后适应不良,影响后期治疗[36]。因此有

必要建立适合我国医疗体系的结构化过渡方案,帮助

国内青少年及成年初期IBD患者平稳过渡。
3.2 选择合适的方法构建结构化过渡方案 在构建

结构化过渡方案时多数学者采用文献回顾的方法,但
在文献总结基础上发展的过渡方案可能缺少地区特
征,导致过渡方案无法应用[36]。在构建慢性病过渡

方案时需选用合适的方法,越来越多的学者支持使用

混合性研究,必要时基于理论框架指导,例如 McMa-
nus等[37]利用卫生保健过渡的6个核心要素优化了

先前制定的过渡方案;Maddux等[34]运用混合性研

究,深入了解患者、医护人员的过渡诉求和建议。
3.3 基于各个人群的需求构建结构化过渡方案 患

儿、家长、多学科团队在过渡中承担不同任务,有着不

同的需求和观点,在方案构建时应予以考虑。了解医

护人员的态度、能力以及需求有助于解决方案在应用
过程中可能遇到的实际困难[35]。处于不同过渡时期

的患儿、青少年及成年初期患者的过渡需求有所不

同[31],也应予以考虑。
3.4 选择合适的指标评价效果 May等[38]提出评

价过渡方案应包括患者的过渡结局指标和方案在医

疗体系中实施的可能性。为了使结构化过渡方案得
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到更好应用,除了目前常用的过渡准备评估工具[39]

和结局指标外,还应评价其在医疗体系中实施的可能

性,例如使用正常化过程理论[38]预估过渡方案能否

在医疗体系中有效实施,并成为常规医疗保健服务体

系的一部分。
 

4 小结

目前国外青少年及成年初期IBD患者结构化过

渡方案相关的研究稳步增长,国内需引起对这部分患

者过渡期护理的重视,评估各群体对过渡的看法和需

求,建立适合我国医疗体系的过渡方案并评估方案的

有效性,以更好地推动青少年及成年初期IBD患者的

平稳过渡,提高患者的疾病缓解率和生活质量。
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