
青少年先天性心脏病患者向成人医疗过渡管理科学声明的解读
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摘要：美国心脏协会于２０２２年发布关于先天性心脏病青少年向成年过渡和转入成人管理科学声明，对青少年先天性心脏病患者
向成人过渡的过渡期管理提出详细建议。本文对美国心脏协会声明中的重点内容进行解读，内容包括过渡期管理方案的构建、人
员参与、影响因素及青少年先天性心脏病患者生长发育的特殊需求等，旨在为临床医护人员对青少年先天性心脏病患者过渡期管
理的临床实践提供参考。
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　　先天性心脏病（Ｃｏｎｇｅｎｉｔａｌ　Ｈｅａｒｔ　Ｄｉｓｅａｓｅ，ＣＨＤ）是
新生儿最常见的先天畸形，出生患病率约为９．４‰［１］。
随着医疗水平的不断提升，先天性心脏病患儿的生存
率得到了显著提高，有近９０％的患儿能够存活至成
年［２］。青春期不仅是儿童到成人初期过渡过程中重要
的生命周期改变，同时也是疾病相对较为稳定的时
期［３］，科学有效的过渡期管理可满足先天性心脏病青
少年患者对疾病知识与生活方式管理的需求，提高患
者的自我管理能力和治疗依从性，从而提高长期生存
质量，有效降低社会经济负担［２］。因此，有必要对于患
有先天性心脏病的儿童或青少年进行过渡期管理。美
国心脏协会（Ａｍｅｒｉｃａｎ　Ｈｅａｒｔ　Ａｓｓｏｃｉａｔｉｏｎ，ＡＨＡ）于
２０２２年发布了关于先天性心脏病青少年向成年过渡和
转入成人管理的科学声明［４］（下称 ＡＨＡ声明），是对
２０１１年发布的先天性心脏病过渡期管理最佳实践指
南［５］的更新，总结了有关过渡期的最新证据，系统地对
先天性心脏病青少年患者向成人过渡提出了资源管理

及方案构建与实践要点的相关过渡期管理建议。本文
对ＡＨＡ声明中的重点内容进行解读，以供临床医护人
员对青少年先天性心脏病患者过渡期管理的临床实践

提供参考。

１　过渡期管理概述
美国青少年医学会将“过渡期（Ｔｒａｎｓｉｔｉｏｎ）”定义

为：有目的、有计划地将慢性病青少年从以儿童为中
心的医疗系统转移到以成人为中心的医疗系统中［６］。
先天性心脏病青少年患者向成人过渡管理的目标是

通过过渡期管理，持续改善生活质量，增强独立性，培
养其自我管理能力。通过过渡期管理能够让患儿具
备：自我管理能力（Ｓｅｌｆ－ｍａｎａｇｅｍｅｎｔ）、自我倡导能力
（Ｓｅｌｆ－ａｄｖｏｃａｃｙ）以及自我决策能力 （Ｓｅｌｆ－ｄｅｃｉｓｉｏｎ
Ｍａｋｉｎｇ）［４］，这些能力有助于降低先天性心脏病青少
年患者抑郁风险、减少医疗中断等问题，提高长期生
活质量。

２　过渡期管理方案的构建
尽管过渡期管理模式可根据国情政策与医疗资

源做相应的调整，但标准的结构化过渡期管理方案构
建与个性化实施有利于保证过渡期管理效果。对此，
ＡＨＡ声明对结构化制定过渡期管理方案时的关键原
则、教育课程内容、阶段目标进行了详细的描述。
２．１　结构化过渡期管理的原则　首先，ＡＨＡ声明列
举了构建先天性心脏病保健过渡方案的七大原则［４］，
包括：①强调重视对青少年先天性心脏病患者的自我
管理、自我倡导能力的培养，鼓励青少年参与到过渡期
管理的过程中，同时教育其监护人鼓励患者以共同决
策的方式完成青少年向主人翁角色的转变；②引导青
少年提高医学知识和护理技能，并促进照顾者向支持
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性角色转变，同时理解并认同他们的恐惧和担忧；③帮
助青少年患者了解自身的先天性心脏病诊断亚型，并
且学习每个亚型对应的生活方式以及运动相关的知

识：④评估青少年患者在神经认知发育、智力、心理健
康状况和并发症方面的多样性，为患者和家庭提供来
自医疗护理团队的心理社会和教育支持；⑤强调保证
终生照顾，包括能够在向成人医疗转移前识别或学会
如何识别成人先天性心脏病专家；⑥通过评估健康素
养和社会决定因素，识别一些社会经济地位较低的家
庭，倡导过渡时期的健康公平；⑦对儿童和成人先天性
心脏病团队的成员进行培训，以应对青少年患者的过
渡需求，并向所有先天性心脏病患者，特别是那些有神
经发育缺陷的患者提供特殊的过渡期教育和技能培

训。这七大原则旨在提高青少年先天性心脏病患者结
构化过渡期管理方案实施的质量与效果，强调培养青
少年先天性心脏病患者的自我管理能力与自我倡导能

力，引导青少年患者了解与自身先天性心脏病亚型的
相关疾病知识，掌握不同先天性心脏病亚型的生活方
式和运动相关知识，鼓励青少年先天性心脏病患者及
其照顾者以共同决策的方式更加积极地参与到过渡期

管理中，完成角色的转变、健康责任的转交等任务。同
时，提示医疗护理团队应重视对青少年先天性心脏病
患者进行多方面的评估，包括神经知识发育、智力、心
理、健康素养及健康相关的社会决定因素，及时为青少
年先天性心脏病患者及其家庭提供来自医疗护理团队

的心理社会和教育支持，实现医疗健康公平。其次，

ＡＨＡ声明还提出优化沟通对于提升青少年先天性心
脏病患者的健康结局起到了关键作用。ＡＨＡ声明指
出，青少年患者通常习惯通过他们的监护人与医疗团
队进行沟通，需要得到监护人的允许和鼓励才会主动
与医疗团队交流他们所关心的问题及存在的担忧［４］。

Ｕｚａｒｋ等［７］通过一项前瞻性队列研究发现，学习如何联
系心脏科医生及与医疗团队沟通的知识能够提高青少

年患者的自我效能。在实际临床工作中，青少年先天
性心脏病患者与医疗护理团队的直接沟通可能受到多

种因素的影响，包括繁忙的临床工作、医疗设施和资源
限制，以及青少年患者自身的疾病知识、神经发育水平
以及可能的沟通偏好等。为应对这些可能存在的挑
战，过渡期管理团队可以通过提供针对青少年先天性
心脏病患者及其照顾者的沟通培训、设计更加友好的
就诊环境、创新沟通工具等方式改善医患之间的沟通，
利用现代技术和社交媒体等工具，满足青少年患者的
沟通偏好，使他们更容易与医疗团队取得联系。

２．２　过渡期管理方案的构成内容
２．２．１　过渡期管理模式　ＡＨＡ声明总结并评价了几
种过渡期管理模式，主要包括以护士为主导的教育模
式、多学科过渡门诊及综合过渡期管理项目（包括多次
过渡协调员的访问、设置青少年信息日以及对父母进

行指导）［４］。以护士为主导的教育模式较为容易实施，
能够提供重要的教育与支持，成本较低，但护士可能不
具备多学科过渡门诊或综合过渡期管理项目中的广泛

专业知识。此外，这种模式可能无法满足复杂病例的
需求。多学科过渡门诊及综合过渡管理项目能够提供
来自各种专业领域的专业知识和资源以满足青少年先

天性心脏病患者多样化的需求，后者更能为青少年患
者及其家庭提供更加全面的关怀与支持，但此两种模
式由于涉及到更多的资源，实施成本较高，对于一些患
者和家庭，这种综合性模式可能会令他们感到复杂和
不必要。有研究表明，短期的以护士为主导的临床干
预可有效提高患者知识掌握水平，但对促进青少年疾
病知识、自我管理技能以及疾病复原力的最佳实践方
式目前还未确定［８－９］。目前对各种过渡期管理模式间
的横向比较研究欠缺，有待更直接的证据生成。选择
最合适的模式应该根据患者的需求、资源可用性以及
医疗体系的特点权衡，关键在于确保青少年先天性心
脏病患者能够获得质量高、全面和个性化的过渡期管
理，以提高他们的生活质量和长期健康结局。

２．２．２　过渡期管理的课程设计　过渡期管理中的教
育课程内容应至少包括过渡期介绍、相关疾病知识、
如何与先天性心脏病共存、如何提高自我管理能力及
自我倡导能力５个方面［４］。课程应该由介绍过渡期
的概念和意义开始，阐明为何过渡期管理对于青少年
先天性心脏病患者至关重要以及如何顺利过渡到成

年医疗系统中；引导青少年先天性心脏病患者了解先
天性心脏病诊断，包括了解其病情的特点、可能的并
发症和治疗选项，有助于他们更好地管理自己的疾
病。课程还应该教导青少年先天性心脏病患者如何
适应与先天性心脏病相关的特殊需求，包括药物管
理、医疗预约、体育活动、饮食管理、心理健康，这些技
能有助于他们更好地掌握日常生活。而培养青少年
的自我管理和自我倡导能力能够让患者有意识地学

习有效地管理自身健康，表达需求，从而帮助他们与
其照顾者及医疗护理团队更加有效沟通，也有助于他
们在医疗决策中扮演更主动的角色。随着时间推移，
过渡期管理课程推进，推荐通过各种评估工具评价青
少年的过渡期准备情况，如过渡期准备度评估量表
（ＴＲＡＮＳＩＴＩＯＮ－Ｑ）［１０］，测量先天性心脏病知识水平
的工具可选用 Ｌｅｕｖｅｎ先天性心脏病知识问卷［１１］、

ＭｙＨｅａｒｔ量表［１２］或成人快速健康素养评估工具－简
明版（Ｒａｐｉｄ　Ｅｓｔｉｍａｔｅ　ｏｆ　Ａｄｕｌｔ　Ｌｉｔｅｒａｃｙ　ｉｎ　Ｍｅｄｉｃｉｎｅ－
Ｓｈｏｒｔ　Ｆｏｒｍ，ＲＥＡＬＭ）［１３］等。ＡＨＡ声明还建议将沟
通方式、信息资源渠道的设计、如何以家庭为中心进
行干预作为设计过渡方案时应该考虑的要点内容。

２．２．３　过渡期管理的阶段目标　过渡期管理的阶段
目标主要根据年龄大致划分，但由于青少年先天性心
脏病患者神经认识发育及疾病情况，各阶段目标也是
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灵活变化的［４］。通常过渡期管理可分为３个阶段：过
渡前期、过渡期与过渡后期［３］。青少年先天性心脏病
患者可于１２～１４岁进入过渡前期，主要任务是向患
者家长／监护人介绍过渡计划和相关的转移政策，患
者开始逐渐尝试独立就诊，在每次随访时准备１个相
关的问题咨询医生，学会如何联系医生或医疗团队成
员，开始了解自己的诊断以及治疗相关的药物名称；

１４岁可以正式进入过渡期，过渡期的主要任务包括
患儿应成为与医生沟通的主体，学会如何独立预约门
诊随访，了解保险相关的知识，能够自己独立服药，掌
握正确的药物剂量，知道需要重视的医疗紧急症状，
同时过渡管理团队可以与患儿一起制作简要病历；通
常转入以成人为中心的医疗系统的最佳年龄是１８～
１９岁［１４］，但根据患者实际情况，在１６～１７岁时提前
转入也是合适的［１５－１６］。ＡＨＡ声明中将１８～２１岁定
义为过渡后期，此时青少年应该逐渐学会独立预约随
访，并且协调随访后的医疗程序，开始接触成人先天
性心脏病医疗团队，能够向他人解释先天性心脏病诊
断，了解终身随访和健康生活方式的重要性等［４］。将
过渡期管理按阶段划分充分考虑了青少年患者年龄、
神经认知进展和疾病情况的变化，为患者提供了个性
化的支持与指导。

２．３　过渡期管理相关新技术的应用　随着电子病
历以及远程医疗的普及，过渡期管理计划的实施也
应与时俱进。ＡＨＡ指出，移动技术和基于网络的健
康应用程序是促进从儿科护理过渡到成人护理的重

要工具［４］。一项针对先天性心脏病患者的研究表
明，基于电子病历的过渡计划可缩短患者从儿科最
后１次随访与第１次在成人医疗中心随访的时间间
隔［１７］。通过电子化健康信息平台，可以将患者的过
渡期相关信息，如病历、过渡期相关评估量表、过渡
期随访计划表等进行整合，确保过渡期管理的流畅
实施。有证据表明，无论健康素养水平如何，青少年
患者对基于互联网及移动端的慢性病管理项目表现

出兴趣［１８－１９］。因此，可根据青少年先天性心脏病患
者的需求，开发过渡期应用程序。但需要根据特定
的医疗机构条件和患者群体的需求来灵活应用这些

新技术。

３　过渡期管理中的人员参与
３．１　跨学科团队成员　ＡＨＡ声明强调，除了儿科与
成人心脏专科医疗团队外，根据青少年的不同个性化
需求，还需要心理咨询师、社会工作者、物理治疗师、
语言治疗师等专业人员的参与，跨学科团队是必要
的［４］。在一项联合护士、医务社工及志愿者的三位一
体的护理服务模式中，先天性心脏病患者得到了心
理、经济、健康教育等多方面的帮助，提高了就医满意
度［２０］。由此可见，组织多元化过渡团队是青少年患
者过渡期管理未来的发展方向。另外，临床护理人员

的作用不能忽视，他们虽不直接参与患者转入成人医
疗系统的过程，但他们仍然处于一种独特的地位［２１］，
他们不仅能够为患者提供跨年龄段的护理，还可以通
过监测成人先天性心脏病门诊就诊情况来确保青少

年平稳转移并持续随访。另外，过渡协调员也承担了
相当重要的职能，尽管过渡协调员的专业／教育要求
没有限定，高级实践护士或拥有硕士学历的护理人员
非常适合担任过渡期协调员的角色［２２－２７］，因为这类人
员通常接受过健康访谈、解决心理社会问题和提供健
康教育的培训，并具有一定的组织能力。过渡协调员
还需要接受青少年健康方面的专业培训，以更专业的
视角来承担过渡期协调员这一角色。

３．２　患者的父母（监护人）角色　ＡＨＡ声明指出，以
家庭为中心的过渡方法是过渡期管理的基础，对于青
少年先天性心脏病患者，父母（监护人）是重要的信息
来源，他们在引导鼓励青少年承担管理疾病的责任方
面起到了不可忽视的作用［４］。但由于多数先天性心
脏病患者的父母不了解子女年满１８岁后医疗方面可
能发生的变化，因而不能实施最佳的疾病自我管理。
因此，做好对父母的健康信息支持十分重要，良好的
支持不仅能够减少父母的压力与焦虑，并且还可能为
青少年带来更好的过渡期结局［２６－２７］。张婷等［２８］研究
结果表明，不同照护者角色、文化水平、职业对疾病的
认知程度的先心病患者术后生存质量评分差异有统

计学意义。因此，为父母提供的支持应该个性化，必
须考虑父母的文化背景，准备符合父母文化水平、健
康素养的教育材料才能达到更好的教育效果。同时，
面对一些敏感话题，如性知识、避孕及备孕相关的知
识等，父母可能不太愿意与青少年进行讨论，ＡＨＡ声
明建议最好通过口头或书面的形式，以中立、非评判
的立场与家长及青少年进行沟通，确保家长与青少年
都能获得充分的信息支持［４］。此外还要考虑到家长
及青少年在角色转变、责任转移时可能会经历的焦虑
情绪，医疗团队应该保持同理心，理解变化为家庭所
带来的压力，有助于帮助青少年与父母建立联盟关
系，同时帮助青少年树立独立的自信心。此外，还可
以通过将家庭转介给心理学专家、社会工作者等以获
得更多的过渡期支持。

４　过渡过程中潜在的影响因素
ＡＨＡ声明提出，健康的社会决定因素（Ｓｏｃｉａｌ

Ｄｅｔｅｒｍｉｎａｎｔｓ　ｏｆ　Ｈｅａｌｔｈ，ＳＤＯＨ），即人们生活、学习
和工作环境中的情况，会影响健康和生活质量，包括
环境（与医院的距离等）、医疗保健系统（医疗资源、过
渡期教育、保险等）、社会和社区环境（同伴支持、家庭
支持等）、经济稳定性、教育资源、系统性的不平衡（种
族主义及隐形偏见）及医疗保障政策７个方面，如先
天性心脏病诊治中心与家庭相距较远可能更难实现

定时随访，来自医务人员的隐性偏见可能会为患者带
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来不公平的医疗待遇，从而带来不良的过渡结果［４］。

ＡＨＡ声明建议对先天性心脏病患者进行社会决定因
素筛查，确定高危人群，降低机会成本，最大限度地减
少过渡期管理期间的管理障碍［４］。对于国内医疗工
作者，可以通过开展相关的观察性研究，寻找青少年
先天性心脏病患者随访中断的原因，并针对存在的问
题提供有效解决方案，积极推动先天性心脏病诊治中
心设立卫星诊所或与社区初级医疗机构建立伙伴关

系，持续性地为先天性心脏病青少年提供有效的过渡
期管理。

５　过渡过程中应识别青少年患者生长发育的
特殊需求
随着生理和心理的变化，青少年对社会需求与期

望也逐渐增加，建立个性化身份认同的需求也随之突
显。虽然先天性心脏病青少年的健康发展需求与健
康的同龄人相似，但疾病可能成为满足其自身发展需
求的额外压力。因此，ＡＨＡ声明指出，医疗保健工作
者应该关注存在神经发育问题的先天性心脏病青少

年患者的特殊健康需求［４］。这是由于先天性心脏病
患者的生长发育与健康同龄人之间存在一定的差异，
如存在神经发育迟缓、运动异常或迟缓、语言发育迟
缓以及认知功能缺陷等［２９］。Ｐｉｋｅ等［３０］研究发现，与
健康对照组相比，患有先天性心脏病的青少年表现出
明显的语言、注意力和工作记忆缺陷，但视觉记忆方
面没有明显差异。提示过渡期管理过程中应该增加
使用视觉教育材料，帮助他们更好地理解和参与过渡
期管理过程。针对这些特殊需求，过渡期护理团队应
该在过渡期管理的早期阶段为青少年先天性心脏病

患者进行全面评估，包括神经发育、运动功能、语言发
育与认知功能等，有助于识别存在特殊需求的患者；
同时还需根据患者的病情进展和变化进行动态评估，
及时调整过渡期管理计划，以确保过渡期管理计划仍
然满足患者的需求。

６　过渡期管理方案的实践效果
当前少有研究通过试验性或类实验研究验证过

渡期管理的有效性。尽管关于先天性心脏病过渡期
方案的证据有限，但有证据表明短期过渡期管理干预
的效果良好。ＡＨＡ声明中提到，现有的２项关于先
天性心脏病患者过渡期管理效果的研究表明，由护士
主导的１ｈ过渡期干预可以改善青少年先天性心脏
病患者的自我管理能力以及对心脏知识的认识［８］；由
护士主导的间隔２个月的２次辅导在提高患者自我
管理能力与对心脏知识认识的同时，还可以减少延迟
成人门诊随访的发生率［９］。尽管这些研究提供了一
些关于过渡期管理实践的证据，但需注意的是，发展
中国家的医疗环境和资源可用性与发达国家可能存

在差异。因此，在低资源国家或地区中进行实践，寻
找适合这些地区的过渡期干预方案非常必要。通过

研究可以进一步探讨如何在不同医疗保健系统中构

建青少年先天性心脏病患者的过渡期管理计划，如何
提供适时的教育支持和职业选择支持，以及如何特别
关注存在认知或发育障碍的青少年先天性心脏病患

者的自我管理能力培养等问题，为改善青少年先天性
心脏病患者过渡期管理提供更为全面和实际的指导。

７　结论
ＡＨＡ声明描述了先天性心脏病青少年医疗护理

过渡和转移的问题和做法，但其中的具体做法大多建
立在高收入国家的医疗环境；此外，尚缺乏对各种过
渡期管理模式效果优劣比较的研究，无法明确提高患
者疾病知识、自我管理技能等过渡技能的最佳方法。
因此，应结合我国青少年先天性心脏病患者的特点、
家庭功能、我国卫生保健系统服务能力等，探索科学
有效的本土化过渡期管理模式及评价体系，开展过渡
期管理相关教育培训及干预研究，从而促进过渡期管
理在我国的发展，提高青少年先天性心脏病患者的长
期生活质量。
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ｔｈｅ　Ｉｎｔｅｒｎａｔｉｏｎａｌ　Ｓｏｃｉｅｔｙ　ｆｏｒ　Ａｄｕｌｔ　Ｃｏｎｇｅｎｉｔａｌ　Ｈｅａｒｔ　Ｄｉ－
ｓｅａｓｅ（ＩＳＡＣＨＤ）［Ｊ］．Ｉｎｔ　Ｊ　Ｃａｒｄｉｏｌ，２０１７，２２９：１２５－１３１．

［２８］张婷，张莉，周家梅．先天性心脏病患儿术后生存质量及
其影响因素的纵向研究［Ｊ］．护理学杂志，２０２２，３７（１４）：

３２－３６．
［２９］杨晓颜，孙锟，杜青，等．先天性心脏病患儿运动、认知及
言语发育情况［Ｊ］．中华实用儿科临床杂志，２０１５，３０（１）：

２６－２９．
［３０］Ｐｉｋｅ　Ｎ　Ａ，Ｗｏｏ　Ｍ　Ａ，Ｐｏｕｌｓｅｎ　Ｍ　Ｋ，ｅｔ　ａｌ．Ｐｒｅｄｉｃｔｏｒｓ　ｏｆ

ｍｅｍｏｒｙ　ｄｅｆｉｃｉｔｓ　ｉｎ　ａｄｏｌｅｓｃｅｎｔｓ　ａｎｄ　ｙｏｕｎｇ　ａｄｕｌｔｓ　ｗｉｔｈ
ｃｏｎｇｅｎｉｔａｌ　ｈｅａｒｔ　ｄｉｓｅａｓｅ　ｃｏｍｐａｒｅｄ　ｔｏ　ｈｅａｌｔｈｙ　ｃｏｎｔｒｏｌｓ［Ｊ］．
Ｆｒｏｎｔ　Ｐｅｄｉａｔｒ，２０１６，４：１１７．

（本文编辑　李春华）
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