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　　癫痫是由多种原因引起的慢性神经系统疾病,
在儿童和青少年中发病率较高[１].约５０％的儿童

期癫痫发作会伴随至成年[２],这部分患者需逐渐从

儿童过渡至成人医疗机构继续就诊.加拿大安大略

省[３]建议在青少年１２~１５岁时可向其引入过渡的

概念.欧洲儿科学会[４]指出,无计划的过渡将导致

患者的受教育水平下降、就业机会减少、治疗依从性

降低以及住院频率增加.良好的过渡期护理可以提

高患者的疾病控制能力与自我管理能力,防止病情

恶化[５Ｇ７],从而减轻个人和社会的经济负担,最优化

医疗资源的使用.因此,有针对性的过渡护理计划

的实施尤为重要,而制定过渡护理计划与确保护理

连续性的第一步即充分了解患儿在过渡中的需求.
本文通过对过渡的概念及目标、青少年癫痫患儿在

过渡中的主要需求及满足需求的干预方法进行综

述,以期为我国过渡期护理的开展提供参考.

１　过渡的概念及目标

美国青少年医学会[８]将过渡定义为一个有目

的、有计划地将患有慢性疾病的青少年从以儿童为

中心转向以成人为中心的医疗保健系统的过程.其

目标是确保青少年在过渡期间获得持续、协调、适当

且全面的医疗保健服务.它不同于以往研究中从医

院到家庭[９]或从ICU 到普通病房[１０]的过渡.２００２
年,美国儿科学会,美国家庭医师学会和美国医学内

科学会[１１]联合发表的共识声明再次强调从儿童到

成人医疗系统过渡的动态性、长期性及重要性,并指

出过渡的目标是通过提供高质量的医疗保健服务来

最大限度地发挥青少年的潜力,以培养其独立自主

的能力.过渡不仅单纯的指从儿童医疗机构转至成

人医疗机构,还包括以家庭为中心的管理转向以个

人为中心的管理,以及青少年心理、社会、身体的

过渡.

２　青少年癫痫患儿过渡期的主要护理需求

２．１　疾病与药物相关知识的需求　癫痫作为一种

病程较长的慢性神经系统疾病,患者需长期服用抗

癫痫药控制病情,因此,青少年及其父母通常将疾病

与药物相关知识的需求放在首位.此外,青少年癫

痫患儿对疾病的错误认知会加重其病耻感,影响其

生理和心理健康,同时也会影响其服药依从性,进而

影响疾病的控制效果[１２].因此,正确的疾病教育至

关重要.瑞典一项针对５２９名医务人员对过渡态度

的调查[１３]显示,９６％的受访者认为告知患者其自身

的疾病发展状况很重要,并分别有９５％和９４％的受

访者表示指导患者识别寻求医务人员帮助的症状以

及潜在的并发症意义重大.Fegran等[１４]对１９９９－
２０１０年发表的关于慢性病患儿过渡的质性研究进

行综合,结果发现,青少年迫切需要寻求与其疾病及

治疗有关的知识,希望对自身的病情有更清晰的了

解.Crowley等[１５]研究发现,癫痫青少年对药物管

理的相关知识较重视,希望医务人员能提供更多有

关药物的作用与不良反应及处理措施的相关信息.
陈文劲等[１６]对４２８例癫痫青少年的调查发现,青少

年希望获得更多有关治疗、预后和转归等疾病相关

知识.疾病与药物相关知识的支持不足将影响青少

年在过渡中参与自我决策的意愿.因此,医务人员应

多方面了解青少年关于疾病信息相关需求,及时准确

提供合并症的预防、药物的管理等方面的健康宣教.

２．２　了解医疗环境差异的需求　由于儿童和成人

医疗机构诊治的重点对象的不同,因此其医疗环境

的设计、医院文化氛围及医务人员的态度均大不相

同.Fegran等[１４]研究表明,患儿从熟悉的儿科病房

转到不熟悉的成人病房,对不同的环境以及文化差

异有所不适,因此希望能提前接触成人病房,熟悉病

房环境.DwyerＧMatzky等[１７]调查结果显示,５９％
的患者希望了解更多关于成人医疗提供者的信息.
我国学者Cui等[１８]运用奥马哈系统针对８６例癫痫

患儿在过渡初级阶段面临的健康问题进行调查,结
果显示,１０．３％的患儿面临环境问题.因此,在过渡

过程中,充分了解青少年癫痫患儿对成人医疗机构
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及成人医疗资源的具体需求与关注的重点,探索如

何加强儿童与成人医疗机构之间的联络与合作以构

建有效的干预方式,最大化降低青少年的不适感与

陌生感是医务人员面临的一个挑战.

２．３　心理和社会支持的需求　癫痫发作时间的不

确定性及发作时口吐白沫、嘴角歪斜、四肢抽搐等严

重影响自我形象的表现,给青少年的自尊心造成极

大的冲击.据报道[１９],１２％~２６％的癫痫儿童存在

抑郁和焦虑,约１６％的癫痫儿童存在情感障碍,而
普通人群仅为４．２％.这提示过渡过程中,不仅要关

注青少年的生理需求,也要关注其心理需求,良好的

心理状 态 是 独 立 回 归 与 融 入 社 会 的 重 要 因 素.

Geerlings等[２０]研究显示,青少年癫痫患儿在过渡中

希望得到心理与情感支持,以降低其因癫痫发作导

致身体形象受损引起的自卑感与病耻感、被同龄人

孤立加重的抑郁感等.崔璀等[２１]的研究显示,处于

过渡中的青少年癫痫患儿存在自卑、焦虑、病耻感等

问题.因此,医务人员应以青少年的需求为中心,成
立多学科过渡团队,为青少年提供专业的心理支持.
家庭支持、同伴支持等社会支持对青少年的情绪、自
信心的提高有极大的积极影响.研究[２２]表明,父母

在过渡中的适当参与及相关支持是推动青少年癫痫

患儿过渡的重要动力.Melita等[２３]的研究发现,针
对特定的过渡时期,青少年癫痫患儿面临着同伴群

体和自我认同的问题,需要与患有相似疾病的同龄

人进行交流,彼此分享经验和自我管理策略.因此,
医务人员可借助网络平台,为青少年及其父母提供

交流的平台,鼓励他们相互沟通交流,彼此支持.

２．４　社会生活与追求独立的需求　癫痫发作影响

青少年生活的多方面,如日常生活指导、运动锻炼、
婚孕等;同时,青少年癫痫患儿对自身社会生活知识

方面的需求也会随着年龄的增长而改变.Lewis
等[２４]对采用混合研究方法调查青少年癫痫患者及

其父母的需求的文献进行系统综述,结果显示,１３~
１９岁的青少年癫痫患者希望获得有关生活方式管

理的实用建议,其中１３~１５岁的青少年希望获得与

目前生活有关的实用建议,如体育活动是否受限、可
以参加哪些活动等;１６~１９岁的青少年希望获得有

关以后教育、就业、婚姻和生育等问题的信息.此

外,由于中国传统文化的影响,父母处于过度保护孩

子的状态.但是随着角色的逐渐变化,青少年希望

自己承担更多责任,对独立的追求更加突出.Coyne
等[２５]对４７例１４~２５岁慢性疾病的患者进行了半

结构式访谈,结果显示,部分患者不希望父母陪同他

们一起去就诊,他们希望获得更多的独立空间以及

自己直接与医疗提供者沟通,并不再作为一个旁观

者,而是参与到自己的医疗决策当中.Lewis等[２４]

的研究显示,青少年癫痫患儿希望可以与父母同等

的了解自己的病情,并共同讨论,希望自己能承担更

多责任以实现自我照顾.因此,为青少年提供社会

生活及自我管理指导十分必要.

３　青少年癫痫患儿过渡需求评估工具

准确评估青少年的过渡护理需求是提高过渡护

理服务质量及制定针对性的过渡干预措施的第一

步,而一个合适的评估工具是准确评估过渡需求的

关键.目前国内外暂无癫痫患儿过渡需求评估工

具,通常使用过渡准备评估工具测评患者的过渡准

备情况.普适性的过渡准备评估工具主要包括过渡

准备评估量表[２６]、自我管理和过渡准备评估量表[２７]

以及美国北卡罗来纳大学转移量表[２８],特异性评估

工具为癫痫患者过渡准备评估量表[２９].以上过渡

准备评估工具对患者的疾病自我管理能力与责任承

担能力较敏感,可为医务人员评估青少年是否可以

转至成人医疗机构提供参考.但过渡准备评估工具

易忽略青少年自身因过渡而产生的一系列需求,如
心理、就业、教育、儿童与成人医疗环境差异等方面

的需求,存在一定不足.因此,仍需特异性的过渡需

求评估工具测评患者的过渡需求.

４　满足青少年癫痫患儿过渡期护理需求的干预方法

４．１　多学科形式的癫痫患儿过渡教育计划　为青

少年癫痫患儿制定特定的过渡教育计划,增加青少

年的自信,鼓励其自主地参与到自身的过渡中有利

于青少年成功地从儿童过渡到成人医疗机构.由多

学科小组开发的适用于１６岁以上癫痫患者的模块

式教 育 计 划 (modularservicepackageepilepsy,

MOSES)[３０]旨在提高青少年癫痫患儿的疾病知识,
促使青少年与癫痫疾病友好相处,提升其自我管理

能力有利于青少年成功地从儿童过渡至成人医疗机

构.一项多中心的随机对照研究[３１]表明,MOSES
计划可以提高癫痫患者对相关知识的认知,改善患

者应对癫痫的态度,还可减少癫痫发作.

４．２　多种模式的过渡护理模型　Suzanne等[１５]在

采用质性与量性研究详细了解青少年癫痫患儿及其

父母在过渡中的需求与期望的基础上,开发了 The
TempleStar过渡护理模型,该模型包括周六过渡护

理诊所 (saturdaytransitionalcarereviewclinics,

STARClinics)、过渡和青少年组 (transitionaland
adolescentgroup,TAGSessions)和１对１个人咨询

等三种模式.TheTempleStar过渡护理模型侧重

关注青少年社会生活方面,可与 MOSES计划形成

互补.
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５　对我国开展癫痫患儿过渡护理的建议

５．１　研制我国青少年癫痫患儿过渡需求评估工具

　我国对青少年癫痫患儿从儿童到成人过渡的研究

处于初级探索阶段,尚无青少年癫痫患儿过渡需求

评估工具.可靠的需求评估工具的缺乏将阻碍医务

人员客观地了解青少年过渡需求的内容和程度,影
响过渡护理的实施效果.因此,我国学者可借鉴国

外相关研究,研制适合我国青少年癫痫患儿的高质

量的过渡需求评估工具.

５．２　加强青少年癫痫患儿过渡护理需求研究　过

渡准备社会生态模型(socialＧecologicalmodelofadＧ
olescentsandyoungadults(AYA)readinessfor
transition,SMART)不仅关注过渡过程中患者个人

与过渡相关的特性,还强调患者、父母、医务人员三

者间的相互关系对过渡的影响[３２].这一观点的提

出为过渡护理提供了新的思路.结合 SMART 模

型,未来的研究可不局限于青少年癫痫患儿的过渡

需求,还可通过质性访谈,深入了解青少年父母及医

务人员在过渡中的需求,并探讨父母和医务人员对

青少年需求的影响.同时可以从父母和医务人员角

度了解过渡中应为青少年提供的支持,以制定个性

且全面的过渡干预方案.

５．３　构建护士主导的多学科癫痫过渡团队　青少

年癫痫患儿从儿童到成人医疗机构的过渡是一个复

杂的过程,良好的过渡需多学科专业人员的协作,及
儿童和成人医疗机构的共同支持.护士作为与患者

接触最密切的群体,可在日常护理活动过程中详细

了解患者的健康和心理状况,是促使过渡顺利进行

的重要人员.因此,护理管理者可加强癫痫专科护

理人才的培养,促进护士主导的多学科癫痫过渡团

队的建设,结合青少年的过渡需求共同制定过渡护

理计划;同时,积极联合成人神经专科护士为青少年

提供持续的随访、咨询等服务,从而为其提供全程的

过渡护理.
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要时予负压吸引;术后２４h协助患者下床活动,以
促进引流液的排出,但要注意防止折管、堵管、脱管

等.本观察组有５例患者发生堵管,１例因下床活

动时使用引流夹２h未松开所致,其余４例皆因引

流液中纤维素性物质堵管,均经及时挤压后通畅,拍
片提示肺复张良好,未出现 UEX.
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