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儿童哮喘专病库的构建与应用研究

刘芳1,张玉蓉1,李小玲1,顾莺2,黄健隽3,张晓波1

摘要:目的
 

提高患儿哮喘控制率及其家庭自我管理水平。方法
 

成立哮喘专病库管理小组、构建包括诊疗信息与随访评估两大模

块的儿童哮喘专病库,将符合哮喘J45~J46诊断编码的患儿纳入专病库,进行医护协同式全程管理,通过桌面浏览器(限医院内)
和医院公众号进行访问。纳入100例患儿连续管理6个月后评价效果。结果

 

6个月后患儿哮喘控制评分及家庭自我管理评分显

著升高(均P<0.05),哮喘完全控制率随时间的延长而提高(由第1个月的13.0%升至第6个月的82.0%)。结论
 

儿童哮喘专病

库的构建及医护协同式专病管理,可有效提高哮喘患儿疾病管理效能。
关键词:儿童; 哮喘; 专病库; 疾病管理; 延续护理; 信息化护理
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

enhance
 

asthma
 

control
 

in
 

children
 

and
 

their
 

family
 

management
 

level.Methods
 

We
 

built
 

a
 

management
 

team,
 

developed
 

an
 

asthma-specific
 

database
 

comprising
 

two
 

modules
 

of
 

treatment
 

and
 

follow-up,
 

included
 

children
 

with
 

admis-
sions

 

under
 

ICD-10
 

codes
 

J45
 

"Asthma"
 

and
 

J46
 

"acute
 

severe
 

asthma",
 

and
 

provided
 

doctor-nurse
 

collaborative
 

whole-process
 

management.
 

The
 

database
 

could
 

be
 

used
 

through
 

desktop
 

browser
 

(in
 

hospital
 

only)
 

and
 

WeChat
 

public
 

account
 

of
 

the
 

hospital.
The

 

effect
 

was
 

evaluated
 

in
 

100
 

children
 

who
 

had
 

6
 

months
 

of
 

management.Results
 

After
 

6
 

months,
 

the
 

scores
 

of
 

asthma
 

control
 

and
 

family
 

management
 

were
 

significantly
 

increased
 

(both
 

P<0.05),
 

and
 

the
 

rate
 

of
 

complete
 

asthma
 

control
 

increased
 

from
 

13.0%
 

in
 

the
 

first
 

month
 

to
 

82.0%
 

in
 

the
 

sixth
 

month.Conclusion
 

The
 

construction
 

of
 

pediatric
 

asthma-specific
 

database
 

and
 

pro-
vision

 

of
 

doctor-nurse
 

collaborative
 

management
 

can
 

effectively
 

improve
 

disease
 

management
 

in
 

children
 

with
 

asthma.
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  哮喘是儿童最常见的慢性疾病之一,其治疗的目 的是达到有效控制。全球哮喘倡议(Global
 

Initiative
 

for
 

Asthma,GINA)科学委员会指南[1]指出,有效的
哮喘控制需要患者长期的自我管理与监测,包括对过
敏原的识别、正确的用药、哮喘症状的认识及应急处
理等自我管理及评估过程。中国支气管哮喘防治指
南(2020年版)[2]指出,除了规范治疗外,有效的自我
管理是哮喘防治中的重要环节。哮喘控制状况在很

大程度上取决于哮喘患者的管理水平[3]。但有调查
显示,当前国内儿童哮喘控制情况并不理想,60%患
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儿在近1年内有急性发作,48%患儿近1年内曾住院

或看急诊,影响儿童的日常活动,导致家长误工[4]。
为提高儿童哮喘控制水平、规范哮喘管理,有专家提

出了哮喘标准化门诊及哮喘行动计划的理念,开发儿

童哮喘标准化门诊管理数据平台,通过信息化管理,
改善中国儿童哮喘控制水平低的现状[5]。本研究于

2020年12月构建嵌入医院信息系统(Hospital
 

In-
formatic

 

System,HIS)的儿童哮喘专病库,试运行2
个月后于2021年3月正式开始对哮喘患儿及其家长

实施全周期随访管理及精准化健康指导,获得较好效

果,报告如下。
1 资料与方法

1.1 一般资料 本研究通过复旦大学附属儿科医院

伦理委员会审核(复儿伦审[2021]56号)。采用方便

抽样法,选取2021年3~5月在本院哮喘门诊就诊且

纳入哮喘专病库的患儿为研究对象。纳入标准:①诊

断为ICD-10编码中包含哮喘的诊断即J45-J46诊断

编码[6],未行规律治疗;②年龄≥4岁;③患儿及家长

知情,自愿加入专病库。排除标准:①初次诊断为哮

喘;②合并其他急、慢性疾病;③预估无法坚持随访6
个月,如外地居住、联系不方便等;④家属不会使用微

信;⑤无固定照护者。按上述标准纳入患儿100例,
男67例,女33例;年龄4~11(6.8±2.2)岁;身高

98~156(123.5±12.1)cm,体质量14~56(24.9±
7.6)kg;哮喘病程6~72个月,中位数20个月;治疗

按非药物干预结合药物治疗原则,按需或维持使用低

剂量吸入性糖皮质激素(ICS)或联合使用长效吸入β2
受体激动剂(LABA)。均同意加入哮喘专病库并完

成6个月随访。主要照顾者:患儿的父亲36人,母亲

52人,祖父母6人,外祖父母5人,保姆1人。主要照

顾者学历:高中或中专3人,大专及本科95人,硕士、
博士各1人。
1.2 方法

1.2.1 成立哮喘专病库管理小组 由呼吸科主任为

主要负责人,包括4名专科医生、1名护士长、1名呼

吸专科护士、1名哮喘专病护士及2名信息管理部门

工作人员共9名成员。护理团队由护士长负责管理,
主要负责患儿纳入及基线数据收集、护理风险评估、
用药指导、精准个体健康教育等。医生团队负责临床

症状评估、用药调整、门诊随访等。医护合作共同完

成儿童哮喘规范化管理及精准化健康指导。信息管

理部门负责系统开发及运行维护。
1.2.2 哮喘专病库设计与构建

由管理团队成员参照相关文献[1-5]、结合患儿实

情需求,采用头脑风暴法确定儿童哮喘专病库设计的

总体思路:基于“互联网+医疗护理”服务理念,以“线
上+线下”“院内+院外”镶嵌形式为框架,由儿童哮

喘专科医生及哮喘专病护士全程介入跟进,为患儿提

供连续性整合照护的全程闭环管理。在已经使用标

准ICD编码的电子病历系统中,由小儿呼吸专科医生

共同讨论纳入符合哮喘专病库的J45~J46诊断编

码,基于专病库系统对诊断编码的识别,最终形成本

哮喘专病库。哮喘专病库包括诊疗信息与随访评估

两大 模 块,由 专 科 医 生 主 导 设 计 的 病 例 报 告 表

(eCRF)规定其模块内容,专病库以自动任务的形式,
在每日凌晨,根据入库情况,对相应患儿在医院信息

平台进行筛选采集,根据eCRF定义的规则纳入专病

库存储。
1.2.2.1 诊疗信息模块 诊疗信息模块包括患儿基

本信息、症状体征、实验室检查、肺功能检查、影像学

检查、用药记录、住院信息等。所有入库患儿的院内

数据,专病库系统提供简洁的访问途径可以进行数据

调阅。专病库系统运用丰富的数据,支持生成患儿的

临床决策支持图标,在专病库中展示可视化哮喘患儿

全随访周期病情趋势图、运用肺功能异常预警决策支

持生成肺功能重点指标的变化趋图等,便于医生、护
士了解患儿病情变化态势,调整诊疗方案。
1.2.2.2 随访评估模块 随访评估模块包括基线调

查、儿童哮喘控制测试评分表(Child
 

Asthma
 

Control
 

Test,C-ACT)[7]、家庭自我管理量表、哮喘用药依从

性量表、吸入装置使用规范量表等。专病库系统根据

临床随访评估得分制订不同的触发条件,如C-ACT
评分作为不同推送内容的触发条件,评分≤19分时,
系统对应推送哮喘控制不佳,建议就诊,重新评估相

关情况等建议,评分≥20分时,系统对应推送哮喘在

控制之中,建议继续遵医嘱用药并定期随访等建议。
1.2.3 哮喘专病库的构架与运行 专病库系统以

B/S架构布置于医院内部网络,应用服务器和数据库

位于医院内网,院内计算机终端通过桌面浏览器直接

访问哮喘专病库。医患交互平台则需要应用服务器

通过防火墙和前置机实现移动应用通知服务,通过医

院公众号与患者实现数据交换。
1.2.4 哮喘专病库的应用

1.2.4.1 医护人员培训 由信息技术人员负责对哮

喘专病库管理小组成员进行专病库的使用操作培训,
包括入库操作、调阅临床数据、医患交互功能等。培

训周期为2
 

d,并确保每位成员熟练完成实操。②由

科室带头人负责建立微信联络群,成员为哮喘专病全

周期随访管理小组成员,在专病库运行过程中若遇到

系统卡顿、信息错误或丢失等问题及时在群里反馈,
由信息部门负责及时解决问题;定期汇报每月入库情

况、推送随访评估单回收率、随访率等,优化程序以提

高表单回收率及主动随访率。
1.2.4.2 哮喘患儿入库 哮喘患儿到哮喘门诊就

诊,接诊医生书写病历并保存时,系统根据患儿诊断

中是否含有J45-J46诊断编码进行智能筛选后入库。
接诊医生根据系统的主动提示“该患儿符合哮喘专病

队列入库条件,是否现在入库”来决定患儿的入库或

·62· Journal
 

of
 

Nursing
 

Science Oct.
 

2022 Vol.37 No.19



排除。入库当天的患儿视为首诊患儿。入库当日即

生成哮喘患儿的个案,以便日后进行个案跟踪随访,
实现全周期随访管理。

1.2.4.3 哮喘患儿入库管理流程 分为首诊(个案

生成)、复诊、离院管理3个维度,各维度管理者、管理

方式及内容见样表1。
样表1 哮喘专病库患儿全程管理流程与内容

首诊(个案生成)

1.专科医生、患儿及家长:结合病史、症状及

肺功能等检查检验结果确定治疗方案。

2.系统自动推送,由家长/患儿填写:基线调

查表;家庭自我管理量表。

3.哮喘专病护士:指导正确使用药物吸入装

置;日常生活指导;哮喘急性发作的识别及

处理;哮喘家庭自我监测等;确认随访时间。

4.哮喘专病护士:推送上述相关内容科普推

文。

复诊(个案跟踪)(入库后1月、3月、6月定期随访)

1.系统自动推送,由家长/患儿填写:复诊提醒;C-ACT
评分;用药依从性量表;吸入装置使用规范量表;家庭

自我管理量表;记录哮喘发作次数及急诊次数。

2.专科医生:调阅临床专病数据;评估哮喘控制情况;
结合症状、肺功能等检查检验报告;调整治疗方案。

3.专科医生、专病护士协同:根据上述量表评分结果

做进一步指导;确认下次随访时间。

4.专科医生、专病护士协同:据随访评估表得分及检

查检验结果等给予精准化健康教育。

离院管理

1.系统自动推送,由家长/患儿填写:根
据入库及随访时间推送各评估表。

2.家长:线上咨询;上传院外就诊记录。

3.专科医生、专病护士协同:根据线上

咨询内容结合院外就诊记录进行指导

及建议;必要时电话或门诊随访干预。

4.专科医生、专病护士协同:据随访评

估表得分及检查检验结果等给予精准

化健康教育。

1.2.5 评价方法 ①患儿基线资料。由哮喘专科护

士在患儿第1次就诊入库后收集,内容包括患儿基本

信息(姓名、性别、年龄、联系电话等)、哮喘病史及就

诊史、家庭情况等。②C-ACT评分[7]。评价患儿近4
周哮喘控制情况,共7题,第1~4题由患儿或家长协

助回答,第5~7题由家长回答。总分27分,≤19分

代表哮喘未控制,20~22分代表哮喘部分控制,≥23
分代表哮喘完全控制。每个月进行评分。③家庭自

我管理水平。采用于桂玲[8]编制的哮喘儿童家庭自

我管理量表,分为日常生活管理(12个条目)、疾病医

学管理(18个条目)、情绪认知管理(9个条目)共3个

维度39个条目,采用5级评分法,总分39~195分,
得分越高,表明家庭自我管理状况越好。该量表的

Cronbach's
 

α系数为0.92。于随访开始前和随访3
个月、6个月由患儿家长填写。
1.2.6 统计学方法 采用SPSS26.0软件行描述性

分析、Kruskal-Wallis
 

H 检验,检验水准α=0.05。
2 结果

2.1 患儿纳入哮喘专病库管理前后哮喘发作情况 
本组100例哮喘患儿,均完成6个月随访与资料收

集。患儿进入哮喘专病库之前6个月,哮喘发作135
例次,最少为0次,最多4次,中位数0(0,2)次;哮喘

发作急诊就诊12例次。入库后6个月哮喘发作26
例次,最少为0次,最多2次,中位数0(0,1)次。未发

生急诊就医。
2.2 不同时间随访患儿哮喘控制评分及哮喘控制程

度 见表1。
表1 不同时间随访患儿哮喘控制评分及

哮喘控制程度(n=100)

随访时间
哮喘控制评分

(x±s)
哮喘控制程度(例)

完全控制 部分控制 未控制

第1个月 20.20±1.64 13 66 21
第2个月 20.94±1.41 13 80 7
第3个月 23.34±2.40 49 51 0
第4个月 23.08±2.44 48 48 4
第5个月 24.86±1.58 83 17 0
第6个月 25.06±1.93 82 15 3

  注:不同时间点评分比较,Hc=198.021,P<0.001。

2.3 患儿纳入哮喘专病库不同时间家庭自我管理评

分比较 见表2。
表2 患儿纳入哮喘专病库不同时间家庭

自我管理评分比较(n=100) x±s
时间 日常生活管理 疾病医学管理 情绪认知管理 自我管理总分

首诊 43.49±3.82 89.98±4.10 41.67±3.06 175.14±6.73
入库3个月 44.05±3.18 90.91±3.59 42.22±2.59 177.18±5.83
入库6个月 46.58±2.81 95.12±3.03 44.66±0.79 186.36±5.49

Hc 43.004 107.649 93.001 125.747
P <0.001 <0.001 <0.001 <0.001

3 讨论

3.1 哮喘专病库的应用可改善患儿疾病控制水平 
传统的慢病医疗服务模式,因受时间和空间等多种因

素的限制,难以实现长期、持续、实时管理[9]。而哮喘

病程长、反复发作,需要接受长期的健康管理,根据病

情控制情况,及时给予干预。传统慢病管理中,患者

与医护沟通缺乏互动性,且所接受的宣教具有局限

性、碎片化以及片面性,影响教育效果[10]。建立医患

之间的合作关系是实现有效哮喘管理的首要措施。
近年来随着手机社交软件的发展,微信已逐渐成为人

们联络的主要工具[11]。通过微信公众号建立从院内

到院外延伸的慢病管理的新模式,为慢病管理提供更

丰富灵活的内容和方式。我院通过建立个案专病库,
以医护联合专病管理模式运行于儿童哮喘患儿管理,
自动生成患儿电子健康档案,定期推送调查问卷,可
实时动态监控儿童哮喘控制情况,帮助医护人员更便

捷、更有效地进行监控及指导,根据问卷反馈及时找

出存在问题,并给予干预措施;定期推送儿童哮喘相

关资讯,帮助患儿及家长了解哮喘基本知识及诱发因

素,并能帮助患儿积极避免接触危险因素,以减少哮

喘发作和控制哮喘症状,并通过医患互动平台加强医

患之间交流和沟通,哮喘患儿的急性发作次数及急诊

就诊次数均较管理前明显改善、哮喘控制评分由

(20.20±1.64)分提升到(25.06±1.93)分,这与周佳

丽等[12]研究中,C-ACT评分随着随访月份的增加而

增加相一致。在随访第6个月时患儿哮喘控制水平
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(完全控制率为82.0%,部分控制率为15.0%,未控

制率为3.0%)较规范化管理1个月时(完全控制率为

13.0%,部分控制率为66.0%,未控制率为21.0%)
明显改善,有效提高了哮喘患儿总体控制水平,符合

《支气管哮喘控制的中国专家共识》[13]中提出的可以

通过改进现有的哮喘管理模式,提高哮喘总体控制水

平,较好地体现了现代化、信息化管理的作用。
3.2 哮喘专病库的应用可提高哮喘儿童家庭的自我

管理水平 全球支气管哮喘倡议[1]及我国《儿童支气

管哮喘诊断与防治指南》[14]均指出,哮喘儿童家庭自

我管理是哮喘的控制与治疗的重要部分。而随访是

自我管理干预的一种常见形式,对哮喘儿童而言定期

规律随访十分重要[15]。有调查研究发现,临床对于

哮喘控制率与目标相差较远,其主要因素为患儿和家

属对疾病认知较差,自我管理能力不足导致[10]。《上
海儿童哮喘健康教育专家共识》[16]提到物联网管

理[17]及数字化技术以及微信功能在儿童哮喘教育及

管理中起到事半功倍的效果。我院通过建立信息化

哮喘个案专病库系统来管理哮喘儿童,真正做到院

内、院外一体化,在院内随访及院外日常监测中进行

自我管理干预,重点教会患儿及家长如何制订哮喘行

动计划,指导家长全程参与哮喘患儿照护,使患儿处

于一个良好的控制状态。本次研究中,从首诊开始到

随访3个月、6个月时家庭自我管理水平逐步提高,
且两组比较差异有统计学意义(均P<0.05),说明随

着哮喘专病库在儿童哮喘管理中的应用,哮喘儿童的

自我管理水平提升,与以往的研究结果[18-20]一致。医

护交互管理模式(以患者为中心,由医生和护士组成

医护小组,构建医护患协同、各自发挥优势,达到更好

改善和控制患者病情的工作模式)[21]结合个案专病

库,建立了良好的医护患合作关系,促进有效沟通及

信任感,患儿及其家庭可以获得便捷的长期监测与评

估,接受用药、随访提醒,自觉避免接触变应原等,确
保其在院外的有效自我管理。
4 小结

以医护交互式、信息合作建立的儿童哮喘专病库

的应用有效提高了患儿哮喘控制率,提高了患儿家庭

自我管理水平,有助于提高患儿生活质量和减少家庭

医疗开支。本研究的局限性:采取病例自身对照,存
在时间效应对干预效果的影响。今后将采取平行对

照研究,进一步完善本方案和证实其干预效果,以全

面提高患儿家庭自我管理水平和患儿哮喘控制水平。
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