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摘要:目的
 

系统综述数字健康干预在炎症性肠病患儿自我管理中应用现状,确定其技术类型、核心内容及评价指标,为本土化数

字健康干预开发提供参考。方法
 

基于范围综述框架,检索国内外数据库中有关数字健康干预技术在炎症性肠病患儿自我管理中

应用的研究。检索时限为建库至2025年4月30日。对纳入文献进行筛选和归纳总结。结果
 

纳入14篇文献,涵盖应用程序、网
站、远程医疗、虚拟现实技术、无线监测技术、无线远程随访六类技术,干预内容聚焦疾病症状监测、医疗依从性、照顾技能、营养管

理、心理健康五方面。结局指标涉及知识、技能、过渡准备、心理功能、生活质量。结论
 

炎症性肠病患儿数字健康干预技术多样,
但缺乏统一干预要素与评价标准。未来可结合我国医疗体系特点,构建以护士为主导的数字健康管理平台,制订分龄干预与家庭

协同标准,以提升患儿自我管理能力。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

systematically
 

review
 

the
 

application
 

status
 

of
 

digital
 

health
 

interventions
 

in
 

self-management
 

among
 

chil-
dren

 

with
 

inflammatory
 

bowel
 

disease,
 

clarify
 

its
 

technical
 

types,
 

core
 

contents
 

and
 

evaluation
 

indicators,
 

and
 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

the
 

development
 

of
 

localized
 

digital
 

health
 

interventions.Methods
 

Based
 

on
 

the
 

scoping
 

review
 

framework,
 

domestic
 

and
 

interna-
tional

 

databases
 

were
 

searched
 

for
 

studies
 

on
 

the
 

application
 

of
 

digital
 

health
 

intervention
 

technologies
 

in
 

self-management
 

of
 

chil-
dren

 

with
 

inflammatory
 

bowel
 

disease.The
 

retrieval
 

time
 

frame
 

was
 

from
 

the
 

database
 

inception
 

to
 

April
 

30,
 

2025.The
 

included
 

literature
 

were
 

screened,
 

summarized
 

and
 

analyzed.Results
 

A
 

total
 

of
 

14
 

literature
 

were
 

included,
 

covering
 

6
 

types
 

of
 

technologies:

mobile
 

applications,
 

web-based
 

platforms,
 

telemedicine,
 

virtual
 

reality
 

technology,
 

wireless
 

monitoring
 

technology,
 

and
 

wireless
 

remote
 

follow-up.The
 

intervention
 

contents
 

focused
 

on
 

5
 

aspects:disease
 

symptom
 

monitoring,
 

medical
 

adherence,
 

caregiving
 

skills,
 

nutritional
 

management
 

and
 

mental
 

health.The
 

outcome
 

indicators
 

involved
 

knowledge,
 

skills,
 

transition
 

readiness,
 

psy-
chological

 

function
 

and
 

quality
 

of
 

life.Conclusion
 

Digital
 

health
 

intervention
 

technologies
 

for
 

children
 

with
 

inflammatory
 

bowel
 

di-
sease

 

are
 

diverse,
 

but
 

there
 

is
 

a
 

lack
 

of
 

unified
 

intervention
 

elements
 

and
 

evaluation
 

criteria.In
 

the
 

future,
 

combined
 

with
 

the
 

char-
acteristics

 

of
 

China's
 

medical
 

system,
 

we
 

can
 

construct
 

a
 

nurse-led
 

digital
 

health
 

management
 

platform,
 

formulate
 

age-specific
 

in-
tervention

 

and
 

family
 

collaboration
 

standards,
 

so
 

as
 

to
 

improve
 

the
 

self-management
 

ability
 

of
 

children
 

with
 

inflammatory
 

bowel
 

disease.
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  炎症性肠病(Inflammatory
 

Bowel
 

Disease,IBD)
是以肠道慢性炎症为特征的自身免疫性疾病,约
25%发生于儿童青少年时期,儿童发病率约6.3/10
万,在我国其发病率每年以2.8%速度增加[1-2]。随着

诊疗技术的进步,IBD患儿生存期显著延长,但需终

身应对疾病复发、药物不良反应及生长发育受限等挑

战[3],其自我管理能力成为延长患儿缓解期、改善预

后的关键因素[4]。自我管理是指患者应对慢性病固

有的症状、生理与心理影响以及生活方式变化时的能

力[5],涵盖医疗行为(用药依从性、症状监测等)、角色

适应(家庭、学校和社会关系协调等)及情绪调节(应
对压力等)[6]。而传统干预受限于时空因素,难以满

足患儿动态化、个性化的管理需求。数字健康干预

(Digital
 

Health
 

Interventions,DHIs)通过远程医疗、
应用程序、虚拟现实等技术[7],构建实时反馈的疾病

管理闭环[8-10]。国外研究证实数字健康干预可提升

IBD患儿用药依从性、症状识别准确性、过渡准备能

力[11-12],但国内相关实践尚处探索阶段。本研究基于

Arksey等[13]的范围综述框架,系统梳理IBD患儿数

字健康干预的技术路径、核心干预要素及效果指标,
为我国IBD患儿开展基于数字化健康技术干预的自
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我管理提供依据。

1 资料与方法

1.1 明确研究问题 本研究的主要研究问题包括:
①IBD患儿自我管理的数字健康干预技术种类有哪

些? ②数字健康干预中自我管理内容要素有哪些?
③基于数字健康干预的自我管理评价指标有哪些?
1.2 文献检索 系 统 检 索 PubMed、Embase、CI-
NAHL、Web

 

of
 

Science、Scopus、Cochrane
 

Library、中国

生物医学文献数据库、中国知网、万方数据知识服务平

台和维普数据库。检索时间为建库至2025年4月30
日。采用主题词和自由词相结合的方式进行检索。英

文数据库以CINAHL为例,检索式为:(SU/Ab=e-
health/ehealth/digital

 

health/digital
 

therapeutics/
telemedicine/telehealth/internet-based

 

intervention)
 

AND
 

(SU/Ab=inflammatory
 

bowel
 

disease/IBD/
Crohn's

 

disease/ulcerative
 

colitis)
 

AND
 

(SU/Ab=
child/children/adolescents/teenager/youth/pediat-
ric/paediatric/kids)

 

AND
 

(SU/Ab=self-manage-
ment/self-care/self-regulation/self-monitoring)。中

文数据库以中国知网为例,检索式为:(SU=电子健

康技术/数字技术/数智技术/计算机/虚拟现实/VR/
网络/应用程序)AND(SU=炎症性肠病/克罗恩/溃

疡性结肠炎/IBD)AND(SU=儿童/青少年/患儿/青

年早期)AND(SU=自我管理/自我监测/自我照护)。
1.3 文献纳入和排除标准 纳入标准:研究对象为

IBD患儿;文献类型为干预性研究,包括随机对照试

验和类实验研究;干预类型为应用数字化健康技术的

自我管理干预,包括网站、应用程序、云平台、虚拟现

实技术、无线远程随访等数字化技术。排除标准:无
法获取全文和摘要;重复发表和质量较低的文献;研
究方案、综述及横断面调查类文献。
1.4 文献筛选及数据提取 将检索到的文献导入

EndNoteX20软件去除重复文献,由2名经过循证医

学培训的研究者根据文献纳入与排除标准,通过阅读

文题和摘要独立初筛文献,再阅读全文进行复筛。在

筛选过程汇中,如遇问题或产生分歧,通过与第3名

研究者讨论进行裁决,最终确定是否纳入。由2名研

究者独立对纳入文献进行数据提取,遇到分歧时与第

3名研究者讨论。提取信息包括作者、国家、发表年

份、研究类型、样本量、干预时间、技术类型、干预要

素、结局指标。

2 结果

2.1 文献筛选结果及纳入文献的基本特征 初检共

检索到692文献,追溯参考文献后纳入5篇,剔除重复

文献后剩余105篇。阅读标题、摘要进行复筛,排除91
篇,最终纳入文献14篇[14-27]。其中随机对照试验6
篇[15,18-21,26],自身前后对照试验8篇[14,16-17,22-25,27];研究

对象均为IBD儿童及青少年,年龄8~20岁。数字健

康技术包括应用程序[14-16]、网站[17-21]、远程医疗[22-24]、
虚拟现实技术[25]、无线监测技 术[27]、无 线 远 程 随

访[26]。纳入文献的基本特征见表1。

表1 纳入文献的基本特征

作者
研究

类型

样本量

(T/C)
干预

时间
技术类型 自我管理内容要素 评价指标

Hommel
等[14]

① 31 30
 

d IBD自我管理辅

助 和 推 荐 治 疗

应用程序

日记界面:症状和行为报告;治疗界面:治
疗方案、进度提醒;图表界面:症状及行为

可视化;IBD教育界面:心理教育、竞争性

健康挑战

用药依从性

Menze等[15] ② 14/15 24周 KARLOTTA
应用程序

用药管理、营养管理、过渡技能等照顾技

能培训

IBD-KID、KINDL

Opipari-Arri-

gan等[16]

① 92 6个月 Orchestra 移 动

健康应用程序

症状测量库(IBD特异性症状和一 般 健

康)、健康报告、访视计划

自我效能、访视参

与度

Hommel
等[17]

① 22 8周 数 字 化 自 我 管

理网站

13个模块:依从性监测、克服用药障碍因

素、问题解决、药片吞咽、日常行为、学习

挑战、与朋友和家人交流IBD、治疗责任转

介、目标设立、父母支持、自我强化、制订

与使用计划、日常行为习惯

服 用 处 方 药 的 百

分比、PedsQL
 

4.0、

IMPACT-Ⅲ、PMBS、

PHBI

Carlsen等[18] ② 63/26 3年 电 子 健 康 技 术

网站

症状监测、网络查房 门诊就诊频率、用
药依从性、首次临

时就诊时间

Heida等[19] ② 84/86 52周 家 庭 远 程 监 护

网站

在线IBD特异性症状评分、粪便钙卫蛋白

监测、炎症指数分层预测、随访推荐

IMPACT-Ⅲ、EQI

Carlsen等[20] ② 27/26 12周 基 于 症 状 的 网

络监测平台

监测警报症状、IBD特异性症状、粪便钙卫

蛋白监测

IMPACT-Ⅲ、 PU-
CAI、PCDAI、MARS
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续表1 纳入文献的基本特征

作者
研究

类型

样本量

(T/C)
干预

时间
技术类型 自我管理内容要素 评价指标

Carlsen等[21] ② 29/21 12周 基 于 症 状 的 网

络监测平台

动态监测症状、粪便钙卫蛋白监测、总炎

症负荷评分

IFX 水 平 及 治 疗

间隔、IMPACT-Ⅲ
Waschmann
等[22]

① 16 2.5
 

h 虚 拟 化 过 渡 工

作 坊 远 程 网 络

会议

提供生理、心理、社会健康健康相关过渡

准备干预课程

TRAQ、IBD-SES、

PHQ8、GAD7

Gray等[23] ① 36 4~5 个

月

个 性 化 远 程 健

康过渡会议

提供过渡相关知识、依从性、过渡职责、过
渡计划(如创建健康护照、行为契约)结构

化干预课程

TRAQ、CCKNOW、

PGA、APPTR

Hommel
等[24]

① 9 5周 远程行为治疗 线上教育/组织、行为问题矫正、解决问题

技巧及依从性监测、家庭支持

用药依从性、药丸

计数、PUCAI、PC-
DAI

Wren等[25] ① 42 6
 

min 虚 拟 现 实 技 联

合正念疗法

正念引导、虚拟可视化情景 VAS 疼 痛 评 分、

VAS焦虑评分

Akobeng
等[26]

② 44/42 24个月 无线远程随访 疾病问诊及咨询 IMPACT
 

Ⅲ、医疗

费用

Maddux
等[27]

① 12 4周 无 线 电 子 用 药

依 从 性 监 测 药

盒

以1周为单位的电子药盒 用药依从 性、PU-
CAI、PCDAI

  注:①自身前后对照试验;②随机对照试验。Inflammatory
 

Bowel
 

Disease
 

Knowledge
 

Inventory
 

Device(IBD-KID),儿童IBD
知识调查问卷;Kinder

 

Lebensqualität
 

Fragebogen(KIND),德国普适性儿童生存质量量表;Pediatric
 

Quality
 

of
 

Life
 

InventoryTM
 

Version
 

4.0
 

(PedsQL
 

4.0),儿童生活质量量表;Inflammatory
 

Bowel
 

Disease
 

Impact
 

Measure
 

for
 

Children
 

and
 

Adolescents-Ⅲ
(IMPACT-Ⅲ),儿童IBD

 

特异性生存质量调查问卷;Parent
 

and
 

Adolescent
 

Medication
 

Barriers
 

Scales(PMBS),父母和青少年药

物障碍量表;Partial
 

Harvey
 

Bradshaw
 

Index
 

(PHBI),简化版哈维-布拉德肖指数;Visual
 

Analog
 

Scale
 

(VAS),视觉模拟评分;

Transition
 

Readiness
 

Assessment
 

Questionnaire(TRAQ),过渡准备评估问卷;Inflammatory
 

Bowel
 

Disease
 

Self
 

Efficacy
 

Scale
 

(IBD-SES),炎症肠病自我效能量表;Patient
 

Health
 

Questionnaire-8
 

(PHQ-8),患者健康问卷;Generalized
 

Anxiety
 

Disorder
 

Screener-7(GAD-7),广泛性焦虑障碍筛查表;Crohn's
 

and
 

Colitis
 

Knowledge
 

Score
 

(CCKNOW),克罗恩病和结肠炎知识评分;

AYA
 

and
 

Parent
 

Perceived
 

Transfer
 

Readiness
 

(APPTR),家 长 感 知 的 过 渡 准 备 情 况 调 查 表;Emotional
 

Quotient-inventory
 

(EQI),情商量表;Physician
 

Glo-bal
 

Assessment(PGA),医生全面评估;Pediatric
 

Ulcerative
 

Colitis
 

Activity
 

Index
 

(PUCAI),儿童

溃疡性结肠炎活动指数;Pediatric
 

Crohn's
 

Disease
 

Activity
 

Index
 

(PCDAI),儿童克罗恩病疾病活动指数评分;Medication
 

Adhe-
rence

 

Report
 

Scale
 

(MARS),药物依从性报告量表;Infliximab(IFX),英夫利昔单抗。

2.2 数字健康干预的技术种类 ①应用程序。3项

研究[14-16]采用应用程序进行自我管理干预,包括IBD
自我管理辅助和推荐治疗应用程序、数字化教育游戏

应用程序及 Orchestra移动健康应用程序。应用程

序为IBD患儿提供不受空间限制的、随时可及的疾病

知识、症状监测、自我照顾技能培养及随访管理等在

线医疗资源,助力其开展便捷、高效的自我管理。②
网站。5项研究[17-21]采用网站进行自我管理干预,包
括数字化自我管理网站、电子健康技术网站、家庭远

程监护网站、基于症状的网络监测平台等。网站聚焦

症状自我管理、家庭远程监护及远程行为管理,为
IBD患儿提供可视化症状报告系统、基于炎症负荷强

度的智能化就诊推荐、远程治疗依从行为干预,帮助

其识别预警症状、早期就诊,改善自我管理效能。③
远程医疗技术。3项研究[22-24]采用远程医疗技术进

行自我管理干预,包括虚拟化过渡工作坊远程会议、
个性化远程健康过渡会议及远程行为治疗。远程健

康管理主要聚焦过渡期,提供个性化过渡准备能力提

升干预及用药行为干预,利用远程优势,一对一开展

过渡辅导及行为依从性矫正,帮助患儿获得过渡技

能,增强用药行为依从性。④虚拟现实技术。1项研

究[25]采用虚拟现实技术,将正念疗法与虚拟情景相

结合,减轻IBD患儿的焦虑与疼痛水平。⑤无线监测

技术。1项研究[27]采用无线监测技术,通过使用电子

药盒,监测1周内不同时段早上、中午、晚上用药依从

性,为依从性行为监测与矫正提供有力证据。⑥无线

远程随访:1项研究[26]提供了无线远程随访,与面对

面咨询不同,远程无线随访形式更便捷,成本更低。

2.3 基于数字健康干预的IBD患儿自我管理内容要

素 自我管理内容要素涉及5个主题:①症状监测。

6项研究[14,16,18-21]涉及症状监测,包括特异性症状和

一般症状。特异性症状包括预警症状(如大便次数、
便血、腹痛)出现的频率和严重程度、粪便钙卫蛋白含

量、儿童溃疡性结肠炎活动指数、儿童克罗恩病疾病
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活动指数评分。基于粪便钙卫蛋白含量和PUCAI/
PCDAI自动计算疾病发作风险水平,并以红(严重)、
黄(高危,暂观察)、绿(安全)不同颜色显示症状严重

程度。一般症状包括体质量、身高,判断有无体质量

减轻和生长发育迟缓/停滞。②医疗依从性干预。3
项研究[17,23-24]涉及医疗依从性干预,包括用药依从性

监测、克服用药障碍因素分析、行为问题矫正、依从性

问题解决、药片吞咽评估、治疗责任转介、目标设立、
父母支持、自我强化等。③照顾技能干预。3项研

究[15,22-23]涉及照顾技能干预,包括自我管理技能、自
我照顾技能、过渡技能。④饮食营养管理。1项研

究[15]涉及营养管理,通过闯关游戏形式训练营养及

饮食管理原则及技巧。⑤心理健康干预。2项研

究[22,25]涉及心理健康干预,包括虚拟现实技术的正念

技术、同伴心理支持。
2.4 基于数字健康干预的IBD患儿自我管理的结局

指标 ①知 识。测 量 工 具 包 括IBD-KID 知 识 问

卷[15]、克罗恩病和结肠炎知识评分[23]。②技能。测

评方法包括医生全面评估[23]、自制访视参与度问

卷[16]、儿童克罗恩病疾病活动指数评分[17]、儿童溃疡

性结肠炎活动指数[20,24,27]、儿童克罗恩病疾病活动指

数评分[20,24,27]、粪便钙卫蛋白监测[19-21]。③依从性。
包括医疗活动依从性和用药依从性评价。医疗活动

依从性评估采用药物依从性报告量表。用药依从性

评价包括自制自我报告用药依从性评估问卷[14,17,27]、
服用处方药的百分比[24]、父母和青少年药物障碍量

表[17]、药物升级的时间(即与体质量增加无关的剂量

增加或更换/添加更强效的药物)[18]、自制电子药盒

可行性和可接受性问卷[27]。④过渡准备。评价工具

包括过渡准备评估问卷[22-23]、自制AYA和家长感知

的过渡准备情况调查表[20,23]。⑤心理功能。评估工

具包括焦虑视觉模拟评分[25]、疼痛 VAS[25]、炎症性

肠病自我效能量表[22]、患者健康问卷抑郁评估[22]、广
泛性焦虑障碍筛查表[22]、慢性病管理自我效能感6
项问卷[16]、情商量表[19]。⑥生存质量评价工具包括

德国通用儿童生活质量量表[15]、儿童生活质量量表

(PedsQL
 

4.0)、儿童IBD特异性生存质量调查问

卷[17,19-21,26]、门诊就诊频率[18]、首次临时就诊时间(按
需门诊就诊、急性接触和/或住院)[18]、个体化英夫利

昔单抗抗体水平及治疗间隔[21]、医疗费用[26]。

3 讨论

3.1 IBD患儿自我管理的数字健康干预技术种类多

样,内容要素和结局指标缺乏一致性 在纳入的14
项[14-27]研究中,数字健康干预技术呈多样化特点,包
含应用程序、网站、远程医疗、虚拟现实技术、无线监

测技术、无线远程随访等数字健康干预技术,涵盖5
种内容要素、6类结局评价项目、31种结局指标评价

工具。其中应用程序、网站和远程医疗技术使用最为

广泛,主要聚焦症状监测、医疗依从性及照顾技能干

预。然而,不同技术在干预内容、方式和结局指标上

的显著差异导致研究结果可比性受限。如IBD自我

管理辅助和推荐治疗应用程序[14]以用药依从性为核

心,采用依从性单一指标评估;而虚拟化过渡远程网

络会议[22]则关注患儿过渡准备,综合评估过渡准备

度、自我效能及心理状况。同一类技术的评价维度亦

缺乏统一,如KARLOTTA应用程序[15]通过数字化

教育游戏训练自我管理技能,以自我照顾能力为主要

指标;Orchestra移动健康应用程序[16]则侧重症状监

测与个性化访视,采用访视准备度和参与度评估。更

值得关注的是,同一结局指标的评价工具存在显著差

异(如生存质量评估涉及 KINDL、PedsQL
 

4.0、IM-
PACT-Ⅲ等),反映出缺乏基于循证证据的儿童IBD
数字健康干预评估金标准。目前,基于数字健康技术

的IBD患儿自我管理最佳干预方案尚无统一标准,未
来仍需通过多中心研究明确IBD患儿自我管理数字

健康技术干预的核心内容要素与系统性评价指标,同
时结合我国分级诊疗体系特点,探索适用于不同层级

医疗机构的儿童IBD数字健康干预的规范化指南。
3.2 基于数字健康干预的IBD患儿自我管理的优势

及局限性 数字健康干预为IBD患儿提供了更易获

取、可个性化定制的自我管理资源[9],有效弥补了传

统医疗在时空限制与资源分配上的不足。如远程监

测技术[20-21]可实时追踪病情变化,降低复诊频率;游
戏化设计[15]提升了低龄患儿参与度;联合理论模型

(如生理-心理-社会模型[22]、慢病闭环管理理念[16]、
正念疗法原理[25])的数字健康干预,提供全面、丰富、
在线的资源,帮助IBD患儿进行自我管理。然而,其
应用效果受多重因素制约:①患儿年龄与数字技术接

受度差异。研究未对不同年龄段(如儿童、青少年)的
接受度进行分层分析,而实际中低龄患儿需依赖家长

协助操作,青少年则更倾向自主使用,这种差异直接

影响干预依从性。未来需开发适配不同年龄认知特

征的界面与功能模块。②家长数字素养与协同干预

缺失。IBD患儿自我管理高度依赖家庭支持,但现有

研究多聚焦患儿本身,未纳入家长数字素养评估。在

我国,部分家长(尤其偏远地区)存在技术操作障碍或

对数字干预信任不足,导致协同管理效果打折[28]。
建议未来研究增加家长培训模块,并设计亲子联动功

能(如家长端监督与反馈系统)。③我国医疗体系适

配性挑战。尽管数字技术可缓解医疗资源不均问题,
但当前干预多依赖互联网企业开发,与公立医疗系统

整合不足[29],如部分远程监测数据未能与电子健康

档案互通,限制了医生实时干预。此外,基层医疗机

构缺乏数字干预的运维能力,需政策层面推动“数字

健康+分级诊疗”模式落地[30]。④结局指标可比性

差。主要是缺乏评价金标准,31种评价工具难以横

向对比干预效果。未来可探索基于循证的最佳评价
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指标。
3.3 启示 目前,国外IBD患儿自我管理数字健康

干预研究已取得一定进展,我国仍处于初步探索阶

段,未来需构建以护士主导的儿童IBD数字健康干预

系统,推动数据互通与基层服务整合;制订标准化干

预模块与核心结局指标集,提升研究可比性;开展多

中心随机对照试验,纳入分龄干预与家长数字素养评

估;强化技术伦理与数据安全,实现精准化、规范化、
可及化的全周期管理。

4 小结
基于数字健康的IBD患儿自我管理干预技术呈

现多样化特征,涵盖症状监测、依从性、照护技能、营
养管理及心理支持等维度,评价指标涉及生理、心理

及社会适应层面,体现了个性化护理的优势。然而,
当前研究存在一定局限:①缺乏统一干预框架与评价

标准,结局评价工具缺乏金标准;②家庭协同干预机

制缺失,未充分考虑患儿对家长的依赖性及家长数字

素养差异;③患儿年龄分层护理需求未细化,干预设

计未体现不同发育阶段的技术适配性;④研究证据质

量有限,多以小样本、单中心、自身对照试验为主,缺
乏客观生物指标与多中心验证,偏倚风险较高,且国

内研究未与我国分级诊疗体系下的基层护理场景深

度融合。未来仍需构建本土化数字健康干预系统,整
合区域医疗资源,推动基层护理实践的智能化转型;
制订护理视角的干预要素标准与核心结局指标集,促
进多中心研究同质化;开展高质量随机对照试验,纳
入生物标志物与家庭协同模块;强化护理伦理培训与

数据安全规范,确保技术应用的伦理合规性与可及

性。通过多学科协作,推动数字技术从理论向临床实

践转化,为IBD患儿提供科学的自我管理支持方案,
助力儿科慢病护理高质量发展,满足“健康中国”战略

对儿童健康管理的需求。
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