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儿童癫痫专科护理门诊的构建与运行

喻筱倩1,李承1,胡玲1,代莉1,蒋聪1,桑竹君1,唐业玲1,王海勤2

摘要:目的
 

探索儿童癫痫专科护理门诊的构建及运行效果,提高癫痫患儿护理质量。方法
 

成立儿童癫痫专科护理门诊,组建以

护士为主导的多学科协作团队,制订服务流程、管理制度,通过门诊服务质量评价指标体系评价运行效果。结果
 

儿童癫痫专科护

理门诊运行6个月,门诊就诊量增长5.28%,服务增长15.11%;累计为920例患儿建立病案管理档案,其中神经心理与行为健康

筛查率78.48%,健康教育参与 率92.72%,留 治 率85.00%,失 联 率2.83%,中 断 率7.06%,医 疗 满 意 度 得 到 明 显 提 高(P<
0.05);培养专科护士3名。结论

 

儿童癫痫专科护理门诊的建立符合癫痫患儿需求,可有效提升医疗质量及满意度;有利于医院

高级护理实践人才的培养和科研发展。
关键词:儿童; 癫痫; 专科护理门诊; 专科护士; 医疗满意度
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

construct
 

and
 

explore
 

the
 

operation
 

effect
 

of
 

a
 

pediatric
 

epilepsy
 

nurse
 

specialist
 

clinic,
 

and
 

to
 

improve
 

quali-
ty

 

of
 

nursing
 

care
 

for
 

children
 

with
 

epilepsy.
 

Methods
  

A
 

pediatric
 

epilepsy
 

nurse
 

specialist
 

clinic
 

was
 

built,
 

and
 

a
 

multi-disciplinary
 

team
 

led
 

by
 

nurses
 

was
 

established
 

to
 

jointly
 

develop
 

the
 

service
 

process
 

and
 

management
 

system.
 

The
 

operation
 

effect
 

was
 

evalua-
ted

 

through
 

the
 

evaluation
 

index
 

system
  

for
  

outpatient
 

service
 

quality.
 

Results
 

After
 

6
 

months
 

of
 

operation,
 

the
 

number
 

of
 

outpa-
tient

 

visits
 

increased
 

by
 

5.28%
 

and
 

the
 

number
 

of
 

person-service
 

times
 

increased
 

by
 

15.11%.
 

Patient
 

management
 

file
 

was
 

created
 

for
  

920
 

children,
 

among
 

whom,
 

the
 

screening
 

rate
 

of
 

neuropsychological
 

and
 

behavioral
 

health
 

was
 

78.48%,
 

the
 

participation
 

rate
 

of
 

health
 

education
 

was
 

92.72%,
 

the
 

retention
 

rate
 

was
 

85.00%,
 

the
 

rate
 

of
 

going
 

out
 

of
 

contact
 

was
 

2.83%,
 

the
 

discontinuation
 

rate
 

was
 

7.06%,
 

and
 

patient
 

satisfaction
 

with
 

medical
 

service
 

was
 

significantly
 

improved
  

from
 

before
 

(P<0.05).
 

Three
 

nurse
 

specialist
 

were
 

trained.
 

Conclusion
 

The
 

establishment
 

of
 

pediatric
 

epilepsy
 

nurse
 

specialist
 

clinic
 

is
 

in
 

line
 

with
 

the
 

needs
 

of
 

children
 

with
 

epilepsy,
 

and
 

can
 

effectively
 

improve
 

the
 

quality
 

of
  

medical
 

service
  

and
 

patient
 

satisfaction.
 

It
 

is
 

beneficial
 

to
 

the
 

cultivation
 

of
 

advanced
 

nursing
 

practice
 

talents
 

and
 

the
 

development
 

of
 

scientific
 

research.
Key

 

words:
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  儿 童 癫 痫(Epilepsy
 

in
 

Children,
 

EIC)是 儿 童

0~14岁阶段常见的一种病因复杂、反复发作、阵发

性、暂时性脑功能紊乱所致神经系统综合征[1]。全

球约有1
 

050万癫痫患儿,每1
 

000名儿童中约有7
名EIC患儿,男孩多于女孩。在我国,EIC患病率为

30%~60%,每年以40万速度增长[2]。EIC主要表
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现为运动功能障碍、记忆力障碍、睡眠障碍、精神行

为异常和社会交往障碍等[3]。EIC由于病程长、共
患病复杂、致残率高等特点,2019年被 WHO列为

全球重点防治的5种神经、精神疾病之一[2],而对患

儿及照护者实施科学化管理及规范性治疗能有效地

控制EIC[4-5]。因此,在临床上专业人员提供的整合

性医疗护理服务对于EIC十分必要。专科护理门诊

(Nurse-led
 

Clinics,
 

NLCs)作为一种高级护理实践模

式,是以护士为主导的、在门诊开展的正式有组织的

卫生保健服务提供形式,指导患者掌握专科疾病及

慢性病居家自我护理技能,拓展从住院至门诊、院内

至家庭的连续服务,以满足就诊患者及其家庭的健

康服务需求[6]。2021年9月,我院开设儿童癫痫专

科护理门诊(下称EIC专科护理门诊),旨在有效地

控制患儿癫痫发作频次,改善癫痫患儿及照护者的

生活质量。
1 资料与方法

1.1 一般资料 我院是一所集医疗、教学、科研为一

体的大型三级甲等专科医院;小儿神经内科开放床位

85张,年门诊量5万余例次。EIC专科护理门诊坐诊

护士2人,均为女性,年龄35~47岁。副主任护师1
名、主管护师1名;均为本科学历;N3护士1名,护士

长1名;小儿神经内科专科工作年限为10~11年,平
均10.5年。
1.2 方法

1.2.1 EIC专科护理门诊团队的组建与职责

1.2.1.1 团队组建 组建以EIC专科护士为主导的

多学科协作团队:共11名成员,包括1名副主任护

师,3名神经内科护士,1名神经内科医生,1名神经

外科医生,1名神经电生理医生,1名影像学科医生,1
名药剂师,1名营养师,1名康复治疗师。坐诊护士准

入标准:①具有促进高级护理实践的意愿和解决疑难

复杂护理问题的能力[7];②具有发现和解决本专科领

域患者个体和群体的护理问题的能力[8],并能进行风

险评估及防范;③具有教学和科研能力;④具备良好

的沟通和人际交往能力。专业要求:护理本科及以上

学历,在本专科工作年限≥8年,具有主管护师及以

上资格,N3护士或护理管理岗位层级,并同时具备以

下条件之一:①参与科室质量管理,担任一级质控组

长;②学术刊物发表论文≥1篇或科研成果鉴定证书

前7名,或获得国家实用新型专利证书,或在国家级

学术会议进行大会发言的论文认定第一作者;③癫痫

护理专业进修经历;④专业英文文献阅读能力;⑤通

过≥2个月培训并取得国际、国家、省、市级专科护士

证书者。选拔采用自愿报名及科室推荐相结合的方

式[7,9],最后由护理部根据资质和能力确定最终人选。
1.2.1.2 职责分工 ①护理专家职责[7]。建立EIC
专科护理门诊管理制度、护理风险管理体系,协调人

力资源,监督护理服务质量及科研教学管理,把控专

科发展方向;制定门诊年度工作计划,定期组织团队

工作进展汇报及持续质量改善活动;定期向医院行政

管理部门及医院管理中心提交门诊工作报告。②EIC
专科护士职责。建立EIC管理档案,负责患儿的系统

评估,与患儿及照护者共同讨论制定疾病管理目标与

计划[7,10],按照计划对患儿及照护者进行全程追踪管

理[7,11];协调医疗团队,向患儿及照护者提供适宜的

医疗资源;协助患儿及照护者预约挂号、转诊、转介、
住院,提醒其按时复诊及定期进行并发症筛查;提供

癫痫疾病管理支持;定期举办病友会;对评价指标及

时统计、分析和上报,供医疗团队参考,以提升医疗质

量[11];承担医院EIC专科护理相关继续教育项目的

授课任务,负责专科护士临床实践带教,在领军人物

的带领下开展科研工作。③神经内科医生。负责

EIC治疗方案的制定与调整。④其他人员。营养师

负责EIC营养方案的制定与指导;康复治疗师负责患

儿的定期功能评估及康复训练指导;药剂师负责指导

患儿及照顾者安全用药。
1.2.2 医院支持措施 护理部牵头,医院各部门积

极配合,设立专职EIC护士岗位[11],做到专岗专用,
同时构建有明确的培训、考核和激励机制[8]。医院宣

传科负责品牌推广,多途径宣传和展示该门诊的特色

与亮点,实行预约制服务。在信息化管理建设方面,
设立公众号平台,开展线上家长培训课堂及医疗满意

度调查,督促家长在线记录癫痫日记等。
1.2.3 管理制度 根据医院门诊管理制度建立和完

善EIC各项制度和工作流程,包括EIC专科护理门

诊诊疗服务范围、EIC护理门诊就诊患儿信息管理制

度、EIC护理门诊护士岗位职责、EIC护理门诊出诊

管理制度、突发事件应急预案、不良事件上报制度、教
学培训制度,以及儿童癫痫EIC专科护理门诊从业护

士准入、培训、考核评价制度等。
1.2.4 EIC专科护理门诊的运行

1.2.4.1 就诊流程 医院建立预约挂号系统,患儿

及照护者可通过医院网络信息平台、手机微信、医院

自助挂号机、拨打医院前台服务电话等方式进行预

约。在首次就诊时确定下次就诊时间,并根据患儿病

情安排就诊频次。就诊流程:①由导诊护士引导患儿

及照护者前往EIC专科医生门诊就诊。②专科医生

根据患儿病情开具相应检查,并引导患儿完成检查。
③医生确诊后,引导患儿及照护者前往EIC专科护理

门诊。④EIC专科护士负责首诊,完整录入患儿基本

信息[12]。⑤根据患儿治疗方案制订个体化护理计

划。⑥向患儿及照护者交待治疗期间注意事项。⑦
治疗期间,随时针对患儿情况进行评估,并根据患儿

及照护者实际需求及时调整护理方案或请求他科会

诊。对于年满14周岁的EIC患儿由专科护士指导实
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现转介服务。
1.2.4.2 服务内容 建立患儿档案,EIC专科护士根

据患儿情况进行健康宣教知识推送、线上服务指导和

复诊提醒,提醒患儿及照护者疾病管理和来院复诊。
EIC专科护理门诊服务内容包括:针对患儿进行病情评

估、规范化治疗方法介绍、饮食管理、服药指导、癫痫发

作形式的记录、发作期应急处理指导、专科知识科普、
解答并指导照护者实行科学规范的家庭照护模式、患
儿及其照护者的心理评估及心理疏导等。初诊患儿确

诊后,医疗门诊专科医生根据患儿及照护者需求,引导

患儿转介至EIC专科护理门诊就诊,EIC专科护理门

诊护士根据患儿实际情况制定个体化护理计划,针对

患儿及照护者需求提供相应的健康宣教内容。当复诊

患儿就诊于EIC专科护理门诊时,因病情需要,需开具

相应检查或药物时,EIC专科护士协助患儿及照护者转

介至对应的医疗门诊进行就诊。
1.2.4.3 科普教育与陪伴支持 EIC专科护理门诊

科普教育采用“互联网+专科护理门诊”模式,内容包

括:①结合患儿个体化需求制定相应的科普教育计

划,如EIC常见护理问题、服药指导、发作期紧急处

理、癫痫日记的记录、家庭护理等。②科室微信公众

号定期向关注者推送最新癫痫疾病小知识。③每季

度举办1次活动,包括科普大讲堂、情景演练、疾病经

验分享会、癫痫知识竞赛等,让患儿及照护者多维度

地了解疾病。每年举办1次癫痫患儿病友会,为癫痫

患儿及照护者搭建平台,以利于进行同伴治疗、团队

治疗并能及时与医护进行沟通交流,分享其治疗的心

得体会及经验。
1.2.5 评价方法 ①门诊就诊量;服务人次。②留

治率=留在本院治疗的患儿例数/EIC患儿就诊例

数;失联率=失联患儿例数/EIC患儿就诊例数;中断

率=中断治疗的患儿例数/EIC患儿就诊例数[13]。神

经心理与行为健康筛查率=筛查例数/EIC患儿就诊

例数。健康教育参与率=参与例数/EIC患儿就诊例

数。③癫痫发作频次统计=每月发作次数;医疗服务

满意度。指标测量方法:数据来自于患儿信息管理系

统,患儿的留治率、失联率和中断率均通过EIC专科

护士随访收集并录入系统;根据家长癫痫日记的记录

统计患儿癫痫发作频次。医疗服务满意度采用武汉

儿童医院医疗质量评估量表进行问卷调查。
2 结果

2.1 门诊服务评价 我院 EIC专科护理门诊于

2021年9月正式运行,2021年9月至2022年2月与

2021年3~8月专科数据进行对比,门诊就诊量增长

5.28%(1
 

104例),服务人次增长15.11%(3
 

160人

次);EIC专科护理门诊开设前后护理质量指标比较,
见表1。

表1 EIC专科护理门诊开设前后护理质量指标比较 例(%)

时间  例数 健康筛查 健康教育参与 留治 失联 中断 发作频次下降 满意度

2019年3~8月  635 233(36.7) 521(82.1) 506(79.8) 111(17.6) 138(21.8) 115(18.1) 523(82.4)

2021年9月至2022年2月 920 722(78.5) 853(92.7) 782(85.0) 26(2.8) 65(7.1) 226(24.6) 838(91.1)
χ2/t 112.723 57.213 12.144 25.671 26.942 28.142 3.734
P 0.000 0.016 0.001 0.000 0.000 0.012 0.034

  注:排除2020年新型冠状病毒肺炎疫情影响数据。

2.2 门诊建设产出 通过EIC专科护理门诊工作平

台的搭建,在护理部及神经内科的引领下培养了中华

护理学会专科护士3名,选派护士外出进修学习5
名。承办1项市级继续教育项目;累计发表论文2
篇,会议交流2次,提升了我院EIC及其护理专科在

全国的影响力。

3 讨论

3.1 小儿神经内科专科开设护理门诊具有重要意义

 癫痫作为一种慢性疾病,不仅影响患儿,尚增加家

庭和社会负担[14]。由于癫痫发作具有不可预测性,患
儿年龄偏小,常伴有认知缺陷,导致在癫痫发作期缺

乏自我保护能力,存在明显的安全隐患[2]。作为陪伴

患儿的照护者,一方面长期处于监测患儿发病的紧张

状态,另外又高频暴露在患儿癫痫发作状态,极易导

致创伤后压力心理障碍症(Post-traumatic
 

stress
 

di-
sorder,PTSD)或严重焦虑抑郁情绪的发生[2]。在欧

洲,癫痫的直接和间接医疗费用每年超过200亿欧

元[2,15];在美国,每年治疗癫痫的直接和间接费用高

达155亿美元[2,16];在我国,门诊癫痫年度仅药物治疗

花费人均为4
 

316元左右[2,17]。由此可见,癫痫对患

儿及家庭的影响远远超过癫痫发作本身的影响[18]。
目前国内外对 EIC的管理没有统一标准。Bradley
等[19]报道,癫痫专科护士能够提高癫痫患者的疾病相

关知识、治疗依从性和生活质量水平。我国专科护士

正处于起步阶段,2017年在中华护理学会的带动下,
各省纷纷开展儿科专科护士培训,但并未涉及儿科癫

痫的专科护士[2]。在医疗资源分布不均的情况下,如
何能有效地利用现有资源为患儿提供优质、持续、有
循证依据的护理服务[2],满足患儿及照护者需求,一
直是护理专家探讨的问题。

3.2 EIC专科护理门诊符合患儿需求,可有效提升

医疗质量 我院自2021年9月创立EIC专科护理门
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诊以来,不仅有来自本院各科室的大力支持,而且还

得到来自全国儿科神经学专家、护理专家的指导与帮

助,开办仅仅6个月时间,运行已日渐完善。门诊量

及服务例次与开设专科护理门诊前的数据相比较,分
别呈5.28%和15.11%增长。说明EIC专科护理门

诊所提供的服务满足了患儿多元化、多层次的医疗需

求。过程性评价指标显示,2021年9月至2022年2
月累积为920例EIC患儿建立病案管理档案,神经心

理与行为健康筛查率、健康教育参与率、留治率均较

2021年上半年明显提高(P<0.01),失联率、中断率

显著下降,说明患儿及照护者对EIC专科护理的认

可。结果性评价主要体现在月平均癫痫发作频次的

下降(P<0.05),提示在护理专家引领、专科护士主导

下开展EIC的多学科协作,实施信息化平台管理,不
仅能有效提升患儿及照护者依从性和诊疗连续性,保
障EIC的护理质量,更进一步提高医疗服务的满意

度。
3.3 EIC专科护理门诊助力人才培养,带动专科护

理发展 EIC专科护理门诊在满足患儿健康需求的

同时,也为专科护理人才培养、科研创新搭建了良好

的平台,进一步体现护理工作的专业性和独立性,使
护理人员向能力型、研究型、专家型转化,有助于推动

护理学科发展[13]。护理专家除了在专业能力和临床

经验上为专科门诊建设提供技术保障,还在人才培

养、科研引领方面发挥重要作用。基于专业服务需求

驱动下的多学科协作,可为患儿提供最佳个体化诊疗

方案。EIC专科护理门诊运行6个月来,不断加强制

度和流程建设,鼓励团队成员交流学习,培养了专科

护理人才,推动了学科发展。此外,EIC专科护理门

诊的运行模式及EIC专科护士岗位的创新,再次拓宽

了护理人员的执业范围,为其提供了新的职业发展方

向。
3.4 EIC专科护理门诊面临的不足与展望 目前,
我国专科护理门诊的出诊护士尚未被赋予处方权,这
在一定程度上限制了出诊护士的工作范围,工作内容

较为单一,工作以咨询及健康宣教为主,同时还可影

响患儿及照护者的就医体验。下一步将借鉴国内外

EIC专科护理门诊的经验,进一步完善门诊的各项管

理及服务内容,大力培养专科型人才,为专科护理发

展做好人才储备,推动专科护理发展。
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