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[摘要]目的:系统评价儿童青少年慢性疾病(慢病)用药自我管理评价工具的现状,为保障儿童青少年慢病患者的治疗效果提

供循证医学证据。 方法:系统检索 PubMed、EMBase、the
 

Cochrane
 

Library、CBM、CNKI、维普和万方等国内外数据库,检索时限为

建库至 2023 年 3 月,纳入儿童慢性疾病用药自我管理评价工具的文献。 采用描述性方法对结果进行分析。 结果:针对疾病类

型共纳入 16 篇文献,43. 75%(7 / 16)为糖尿病自我管理量表、18. 75%(3 / 16)为儿童哮喘自我管理量表、12. 50%(2 / 16)为青少

年通用自我管理量表、6. 25%(1 / 16)为儿童胰岛素治疗自我管理量表、6. 25%(1 / 16)为儿童癫痫用药自我管理量表。 25. 00%
(4 / 16)量表设计有理论依据和中文版。 纳入的量表领域为 1~ 8(3. 69±1. 74)个,量表条目为 14~ 52(27. 81±10. 24)个。 纳入量

表中,用药管理条目缺乏,主要包括遵医嘱用药、调整药物剂量、药物不良反应、服药的方便性和服药责任感等内容。 结论:目前

我国缺乏自主开发的儿童青少年慢性疾病用药管理评价工具,评价工具角度单一,缺乏个人、家庭、医疗系统和社会不同层面的

整合,建议开发与验证适用于我国儿童青少年慢性疾病患者的自我管理评价工具,为临床实施自我管理计划提供参考。
[关键词]癫痫;儿童青少年;自我管理;评价工具;循证评价

[中图分类号]R95　 　 　 　 　 　 [文献标识码]A
 

　 　 　 　 　 　 [文章编号]1672-108X(2024)01-0010-05

·01· 儿科药学杂志 2024 年第 30 卷第 1 期
 

Journal
 

of
 

Pediatric
 

Pharmacy
 

2024,Vol. 30,No. 1



Evidence-Based
 

Evaluation
 

of
 

Self-Management
 

Evaluation
 

Tools
 

for
 

Medication
 

in
 

Children
 

and
 

Adolescents
 

with
 

Chronic
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[Abstract]Objective:
 

To
 

systematically
 

evaluate
 

the
 

current
 

status
 

of
 

self-management
 

evaluation
 

tools
 

for
 

medication
 

in
 

children
 

and
 

adolescents
 

with
 

chronic
 

diseases,
 

so
 

as
 

to
 

provide
 

evidence-based
 

medical
 

evidence
 

to
 

ensure
 

effective
 

treatment
 

outcomes
 

for
 

children
 

and
 

adolescents
 

with
 

chronic
 

diseases.
 

Methods:
 

PubMed,
 

EMBase,
 

the
 

Cochrane
 

Library,
 

CBM,
 

CNKI,
 

VIP,
 

Wanfang
 

and
 

other
 

domestic
 

and
 

foreign
 

databases
 

were
 

systematically
 

retrieved,
 

and
 

the
 

retrieval
 

time
 

was
 

from
 

the
 

establishment
 

of
 

the
 

database
 

to
 

Mar.
 

2023.
 

Literature
 

pertaining
 

to
 

self-management
 

evaluation
 

tools
 

for
 

medication
 

in
 

children
 

with
 

chronic
 

diseases
 

was
 

enrolled
 

and
 

the
 

results
 

were
 

analyzed
 

by
 

descriptive
 

methods.
 

Results:
 

A
 

total
 

of
 

sixteen
 

articles
 

were
 

enrolled
 

according
 

to
 

disease
 

types.
 

The
 

distribution
 

of
 

articles
 

included
 

43. 75%
 

(7 / 16)
 

on
 

diabetes
 

self-management
 

scales,
 

18. 75%
 

(3 / 16)
 

on
 

children’s
 

asthma
 

self-management
 

scales,
 

12. 50%
 

(2 / 16)
 

on
 

adolescents’
 

general
 

self-management
 

scales,
 

6. 25%
 

(1 / 16)
 

on
 

children’ s
 

insulin
 

treatment
 

self-management
 

scales,
 

and
 

6. 25%
 

(1 / 16)
 

on
 

children’s
 

epilepsy
 

medication
 

self-management
 

scales.
 

Of
 

the
 

included
 

scales,
 

25. 00%
 

(4 / 16)
 

had
 

a
 

theoretical
 

basis
 

and
 

were
 

available
 

in
 

Chinese.
 

The
 

included
 

scales
 

spanned
 

from
 

1
 

to
 

8
 

(3. 69±1. 74)
 

domains
 

and
 

included
 

from
 

14
 

to
 

52
 

(27. 81±10. 24)
 

items.
 

However,
 

medication
 

management
 

items
 

were
 

found
 

to
 

be
 

lacking,
 

primarily
 

concerning
 

medication
 

compliance,
 

adjustment
 

of
 

medication
 

dosage,
 

adverse
 

drug
 

reactions,
 

convenience
 

of
 

medication,
 

and
 

sense
 

of
 

medication
 

responsibility.
 

Conclusion:
 

Currently,
 

there
 

is
 

a
 

lack
 

of
 

independently
 

developed
 

self-management
 

evaluation
 

tools
 

for
 

medication
 

in
 

children
 

and
 

adolescents
 

with
 

chronic
 

diseases
 

in
 

China.
 

The
 

current
 

evaluation
 

tools
 

have
 

a
 

single
 

perspective
 

and
 

lack
 

the
 

integration
 

of
 

individual,
 

family,
 

healthcare
 

system
 

and
 

society
 

at
 

different
 

levels.
 

It
 

is
 

recommended
 

to
 

develop
 

and
 

validate
 

self-management
 

evaluation
 

tools
 

tailored
 

to
 

children
 

and
 

adolescents
 

with
 

chronic
 

diseases
 

in
 

China,
 

so
 

as
 

to
 

provide
 

valuable
 

insights
 

for
 

the
 

clinical
 

implementation
 

of
 

self-management
 

regimen.
[Keywords]epilepsy;

 

children
 

and
 

adolescents;
 

self-management;
 

evaluation
 

tools;
 

evidence-based
 

evaluation

　 　 慢性疾病(慢病),是指在遗传、生理、环境和行为因
素共同作用下形成的病因不明、病程长且长期危害身体
健康的疾病总称[1] 。 近年来,慢性疾病逐渐年轻化,严
重威胁居民健康,其中儿童的慢性疾病患病率呈上升趋
势[2-3] 。 儿童常见慢性疾病包括哮喘、癫痫、糖尿病、慢
性肾病等。 儿童慢性疾病的主要治疗场所为居家,以药
物治疗为主,常见的用药问题包括药物滥用、药物使用
方法错误、药物储存不当、用药依从性低[4-6] 。

自我管理是指在医务工作人员的支持下,患者通过
自我监测疾病的症状及其发展情况,以缓解疾病对自身
生理、心理和社会等方面的影响,从而维持良好的生命
质量,包括疾病管理、角色管理和情绪管理三方面,旨在
支持患者更主动积极地参与疾病管理[7] 。 慢性疾病用
药管理是疾病管理的重要内容,可延缓慢病进程、减少
并发症、降低伤残率、提高生活质量并降低医药费用[8] 。
自我管理评价工具可用于评价患者的自我管理能力和
自我管理计划的实施效果。 对于患者而言,适用的评价
工具有利于患者正确认识自我管理过程中的自身问题,
从而使其避开自我管理的误区;对于医务工作者而言,
科学的评价工具可为实施自我管理教育提供方向与依
据[9] 。 国内尚无统一的针对儿童慢性疾病自我管理评
估工具的系统评价。 本研究采用循证评价的方法,全面
评价儿童慢性疾病用药自我管理的现状,为儿童慢性疾
病的用药管理提供参考。

1　 资料和方法

1. 1　 纳入标准与排除标准

纳入标准:(1)研究人群为确诊为慢性疾病的儿童
或者青少年;(2)研究内容为开发患者自我管理评价工
具的文献,不限制具体研究类型。 排除标准:信息不全

和资料不能提取的研究。

1. 2　 检索策略

系统检索 PubMed、 EMBase、 the
 

Cochrane
 

Library、
CBM、CNKI、维普和万方等国内外数据库,检索时限为建
库至 2023 年 4 月,同时检索纳入文献的参考文献。 中文
检索词为“量表” “评估工具” “自我管理”,英文检索词
为“scale”“evaluation

 

tool”“self-management”。

1. 3　 文献筛选、数据提取和分析

两名研究者通过独立阅读文献的题目和摘要,初步
筛选和排除不相关的文献,对不确定的文献,通过阅读
全文并参考纳入标准和排除标准进行复筛。 如遇不确
定的文献,与第三人讨论确定。 设计统一的资料提取表
开展资料提取,提取内容包括作者、发表年份、国家、量
表名称、适用对象、理论依据、领域 / 条目、用药管理条目
内容、是否有中文版。 采用描述性方法对结果进行分析。

2　 结果

2. 1　 纳入文献基本特征

共纳入 16 篇文献,研究发表年限 2000-2021 年,患者
年龄 2~18 岁,研究地分别为美国(62. 50%,10 / 16)、中国
(12. 50%,2 / 16)、加拿大(6. 25%,1 / 16)、新西兰(6. 25%,
1 / 16)、土耳其(6. 25%,1 / 16)和日本(6. 25%,1 / 16)。 针
对疾病类型,43. 75% (7 / 16) 为糖尿病自我管理量表、
18. 75%(3 / 16)为儿童哮喘自我管理量表、12. 50%(2 / 16)
为青少年通用自我管理量表、6. 25%(1 / 16)为儿童胰岛素
治疗自我管理量表、6. 25%(1 / 16)为儿童癫痫用药自我管
理量表。 25. 00%(4 / 16)的研究报道了量表的设计有理论
依据,分别参考的理论是自我管理理论、Rasch 测量理论、
社会认知理论和个人和家庭自我管理理论。 仅 25. 00%
(4 / 16)的量表有中文版。 见表 1。
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表 1　 儿童自我管理量表资料提取

作者 / 发表年份 国家 量表名称 适用对象 理论依据 领域 / 条目 用药管理条目内容 中文版

Schilling
 

L
 

S,等[10]

2009

美国 青少年 1 型糖尿病自我管

理量表(SMOD-A)
13~ 21 岁 无 5 个领域,52 个条目:与父母合作 13 条、糖

尿病日常护理活动 15 条、糖尿病相关问题

的解决 7 条、糖尿病相关问题的沟通 10 条

和糖尿病管理目标设定 7 条

6 个条目:(1)父母帮助决定是否使用胰岛素;(2)父母提醒胰岛素;(3)父母检

查胰岛素;(4)自己调整胰岛素;(5)逃避胰岛素;(6)根据数量调整胰岛素

有

徐晶晶,等[11]2018 美国 1 型糖尿病行为评定量表

(DBRS)
8~ 12 岁 无 4 个领域,32 个条目:自我行为调整 8 条、

血糖监测与控制 9 条、日常基础管理 11
条、胰岛素注射 4 条

4 个条目:(1)在规定的时间注射胰岛素;(2)采用正确的胰岛素注射方式;(3)
胰岛素注射部位的轮换;(4)将胰岛素注射剂量记录在日志里

有

Harris
 

M
 

A, 等[12]

2000

美国 糖尿病自我管理概况自我

报告版(DSMP-SR)
6~ 15 岁 无 5 个领域,25 个条目:运动锻炼、低血糖管

理、饮食管理、血糖监测和胰岛素管理

不清楚 无

Lewin
 

A
 

B, 等[13]

2009

美国 糖尿病自我护理量表(SCI) 11~18 岁 无 4 个领域,14 个条目:血糖监测、胰岛素使用、
饮食和运动

不清楚 无

Mehta
 

S
 

N, 等[14]

2015

美国 糖尿病管理问卷( DMQ)
量表

8~ 18 岁 无 5 个领域,20 个条目:运动管理、饮食管理、
低血糖管理、高血糖管理、血糖监测

不清楚 无

Pierce
 

J
 

S, 等[15]

2019

美国 儿童 糖 尿 病 常 规 问 卷

(PDRQ-P)量表

5 ~ 17 岁;
患者父母;
12 ~ 17 岁;
青少年

无 2 个领域,24 个条目:日常护理程序、技能 /
情景常规程序

9 个条目:(1)会常规补充糖尿病药物;(2)忘记或故意不注射胰岛素;(3)在每

餐前或者零食前,会常规计算胰岛素剂量;(4)按照常规使用胰岛素(通过注射

或泵推注);(5)按照常规选择或轮换注射或泵的位置;(6)在学校,按照常规使

用糖尿病设备和急救用品;(7)当出现以下情况时,会带上治疗低血糖的急救用

品(如葡萄糖片);(8)在参加课外活动的同时,坚持糖尿病疗法;(9)按照惯例坚

持糖尿病疗法,同时在家和朋友们呆在一起

无

Nakamura
 

N, 等[16]

2018
 

日本 糖尿 病 自 我 管 理 量 表

(R-DSCI)
9~ 18 岁 无 8 个领域,41 个条目:家庭支持和对糖尿病

自我护理的态度 8 条、零食和胰岛素注射

的规律性 6 条、学校支持与糖尿病患者对生

活的感知 8 条、自我监测血糖和日常生活 5
条、独立自理行为 4 条、体育活动 3 条、营养

与血糖控制目标 5 条、与医务人员 / 教师的讨

论 2 条

2 个条目:(1)谁负责您的胰岛素注射或追加;(2)您有固定的胰岛素注射或追

加时间吗

无

胡平,等[17]2010 中国 儿童哮喘自我管理 7~ 17 岁 自我 管 理

理论

3 个领域,34 个条目:日常生活管理、疾病

医学管理、社会心理管理

6 个条目:(1)会随身携带平喘药物,以备急用;(2)会按照医师的指导来调整

(增加或减少)所用药物的剂量;(3)坚持长期使用预防哮喘的药物;(4)采用正

确的方法使用各种吸入类型药物;(5)在使用吸入激素类药物后会自觉漱口;
(6)如果发现药物有不良反应(咽部不适、声音嘶哑)会及时告诉家长

有

于桂玲,等[18]2013 中国 儿童哮喘自我管理 4~ 11 岁 无 3 个领域,39 个条目:日常生活管理、疾病

医学管理、情绪认知管理

5 个条目:(1)遵医嘱用药、调整药物剂量;( 2) 检查药物;( 3) 使用预防哮喘药

物,正确吸入糖皮质激素;(4)药物不良反应;(5)药物吸入技术

有

Bursh
 

B,等[19]1999 美国 儿童哮喘自我管理 7~ 15 岁 社会 认 知

理论

3 个领域,27 个条目:管理哮喘的障碍 9
条、家长哮喘管理自我效能 13 条、父母对

治疗效果信念 5 条

7 个条目:(1)让孩子服药;(2)药物的副作用;(3)药物的长期影响;(4)你有多

大把握能让孩子服药;(5)你有多大把握能正确使用药物;(6)您有多大把握能够

按照说明书给孩子用药;(7)当孩子有严重的呼吸问题时,你有多大把握用哪种药物

无

Klassen
 

A
 

F, 等[20]

2015

加拿大 青少年慢性疾病自我管理

通用量表(TRANSITION-Q)
12~ 18 岁 Rasch 测量

理论

无具体领域,19 个条目 1 个条目:我对需要服用的任何药物负责任 无

Kathleen
 

J
 

S,等[21]

2018

美国 青少年自我管理和独立量

表(AMISⅡ)
12~ 25 岁 个人 和 家

庭自 我 管

理理论

2 个领域,17 个条目:独立技巧 10 条、症状

管理 7 条

2 个条目:(1)在适当的时间以适当的方式服药;(2)了解药物的作用(如名称、
剂量、使用原因、副作用等)

无

Özçelik
 

Ç
 

Ç, 等[22]

2019

土耳其 儿童胰岛素治疗自我管理

量表

8~ 18 岁 无 2 个领域,31 个条目:自我效能 23 条、情感

功能 8 条

15 个条目:(1)在推荐的时间注射胰岛素;(2)按照别人教我那样注射胰岛素;
(3)糖尿病教育对胰岛素治疗非常重要;(4)将胰岛素保存在合适的条件下非常

重要;(5)胰岛素治疗使血糖保持在正常水平;(6)把胰岛素保存在冰箱;( 7)可

以根据血糖结果调整胰岛素剂量、(8)当运动时,会增加或减少的胰岛素剂量;
(9)能够根据血糖结果调整胰岛素剂量非常重要;( 10) 知晓不正确地使用胰

岛素剂量可能会发生什么;(11)知晓注射胰岛素引起的问题(血糖升高、注射

部位肿胀等);(12)知晓必须做什么来防止胰岛素注射引起的低血糖;( 13)知

晓在严重高血糖状态下需要额外使用多少胰岛素;(14)当尿中发现酮时,知晓

需要额外使用多少胰岛素;(15)特别注意在腹部周围使用胰岛素,因为那里吸

收更快

无
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续表 1　 儿童自我管理量表资料提取

作者 / 发表年份 国家 量表名称 适用对象 理论依据 领域 / 条目 用药管理条目内容 中文版

Modi
 

A
 

C, 等[23]

2010

美国 儿童癫痫用药自我管理量

表

2~ 14 岁 无 4 个领域,27 个条目:癫痫治疗知识和期

望、药物治疗依从性和复诊依从性、药物治

疗依从性的障碍、药物疗效的信念

27 个条目:(1)知晓副作用;(2)对癫痫控制的信心;(3)对控制副作用的信心;
(4)很容易联系卫生保健提供者;(5)知道遇到问题时应该联系谁;(6)卫生保健

团队倾听;(7)了解停药的风险;(8)医师 / 护士充分解释诊断;(9)儿童大部分时

间接受药物治疗;(10)按照指导接受治疗对孩子很重要;( 11) 按照处方服药;
(12)带孩子看病的交通工具便利;(13)孩子通常能够遵医嘱;(14)家属认同治

疗方案;(15)确保孩子每天服药很重要;(16)带孩子去复诊没有困难;(17)药物

难以吞咽;(18)用完药物;(19)在别人面前不好意思吃药;(20)难以从药房获得

药物;(21)不喜欢药的味道;(22)活动干扰服药;(23)忘记给药;(24)孩子拒绝

服药;(25)孩子的病情需要药物治疗;(26)选择的药物可控制癫痫发作;(27)药

物适合我们的日常安排

无

Megan
 

L,等[24]2020 美国 儿童镰状细胞病自我管理

技巧清单(SMSC-C)
青少年 无 2 个领域,21 个条目:技巧管理、知识水平 3 个条目:(1)你的孩子能说出所有的药名吗;(2)您的孩子是否按照正确的时间表服

药;(3)你的孩子会自己补充止痛药吗

无

Angharad
 

V-R,等[25]

2021

新西兰 炎症 性 肠 病 自 我 管 理

(IBD-STAR)
10~ 16 岁 无 5 个领域,18 个条目:IBD 症状、就诊预约、

治疗情况、服用药物和营养补充、管理疾病

3 个条目:(1)药物治疗的相关性;(2)有效性;(3)药物治疗的适当性 无

2. 2　 条目内容

纳入的量表领域为 1 ~ 8(3. 69±1. 74)个,量表条目

为 14 ~ 52(27. 81±10. 24)个。 见表 1。
2. 2. 1　 儿童糖尿病自我管理量表　 共有 7 个糖尿病量

表,领域为 2 ~ 5 个,条目为 14 ~ 52 个,其中 100% (7 / 7)
量表都有血糖监测的领域,42. 86%(3 / 7)设有日常基础

管理、胰岛素使用、饮食管理和运动锻炼,14. 29%(1 / 7)
设有技能 / 情景常规程序、自我行为调整、与父母合作、
糖尿病相关问题的解决、糖尿病相关问题的沟通和糖尿

病管理目标设定。 4 个量表涉及了用药相关的条目,条
目为 2 ~ 9 个,主要包括胰岛素的注射剂量、注射方式、注
射时间、注射部位、注射记录等内容。
2. 2. 2　 儿童哮喘自我管理量表　 共有 3 个儿童哮喘量

表,领域均为 3 个,条目为 27 ~ 39 个,其中 66. 67%(2 / 3)
量表设有日常生活管理和疾病医学管理领域,33. 33%
(1 / 3)设有社会心理管理、情绪认知管理、管理哮喘的障

碍、家长哮喘管理自我效能和父母对治疗效果信念。
3 个量表涉及了用药相关的条目,条目为 5 ~ 7 个,主要

包括遵医嘱用药、调整药物剂量、药物不良反应、特殊情

况下的药物处理和调整。
2. 2. 3　 青少年通用自我管理量表　 共有 2 个青少年通

用自我管理量表,领域为 1 ~ 2 个,条目为 17 ~ 19 个,具
体领域为独立技巧和症状管理。 2 个量表涉及了用药相

关的条目,条目为 1 ~ 2 个,主要包括在适当的时间以适

当的方式服药、了解药物的作用(名称、剂量、使用原因、
副作用等)和服药责任感。
2. 2. 4　 儿童胰岛素治疗自我管理量表　 共有 1 个儿童

胰岛素治疗自我管理量表,领域为 2 个,31 个条目,包括

自我效能和情感功能。 有 15 个条目涉及用药相关的条

目,包括胰岛素注射的时间、剂量、保存条件、用量调整、
注射部位等内容。
2. 2. 5　 儿童癫痫用药自我管理量表　 共有 1 个儿童癫

痫用药自我管理量表,领域为 4 个,27 个条目,包括癫痫

治疗知识和期望、药物治疗依从性和复诊依从性、药物

治疗依从性的障碍和药物疗效的信念 4 个维度。 有 27 个

条目涉及用药相关的条目,包括药物治疗风险、遵医嘱、
副作用、药物的服用方便性、对治疗的信心。
2. 2. 6　 SMSC-C　 共有 1 个 SMSC-C,领域为 2 个,21 个

条目,包括技巧管理、知识水平 2 个维度。 有 3 个条目涉

及用药相关,包括是否记得药名、正确的药物服用时间

和补充药物。
2. 2. 7　 IBD-STAR　 共有 1 个 IBD-STAR,领域为 5 个,
18 个条目,包括 IBD 症状、就诊预约、治疗情况、服用药

物和营养补充和管理疾病 5 个维度。 有 3 个条目涉及用

药相关,包括药物治疗的相关性、有效性和适当性。

3　 讨论

本研究采用循证评价的方法,经过全面检索,共纳

入 16 篇关于自我管理量表开发的文献,87. 50%(14 / 16)
为疾病特异性量表,其中儿童糖尿病和哮喘自我管理

评估量表较丰富,但存在以下问题,( 1) 内容方面:量
表维度和条目差别较大,儿童慢性疾病自我管理量表

缺乏,仅有 1 项国外开发的儿童癫痫用药自我管理量

表;(2)方法方面:仅 25. 00% ( 4 / 16) 量表开发有理论

依据,评价角度单一,缺乏多角度评价儿童用药自我管

理现状; ( 3) 适用性:75. 00% ( 12 / 16) 量表为国外开

发,适用性较差。
现阶段,我国缺乏自主研发的儿童慢性疾病患者用

药自我管理评价工具。 部分研究将成人量表直接沿用

于儿童[26] ,尚未验证其在儿童患者中的适用性,忽视了

儿童这一特殊群体在心理与生理上和成人的差异;或是

采用自行设计的调查问卷来评估患儿的自我管理行

为[27-28] ,内容质量不一,问卷的信度、效度有待进一步

验证。 此外,缺乏多维度的评价量表,包括从患儿个人

角度、照护者角度、临床医师角度的综合数据。 由此可

见,我国慢性疾病患者的自我管理评价研究仍然存在
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较大缺口。
本研究也存在一定局限性:(1)只检索了中英文数

据库,未纳入除中英文以外的文献,可能存在一定语言

偏倚;(2)只对文献的数据和结果进行了描述性分析,由
于异质性原因,无法进行定量合成;( 3) 资料提取过程

中,仅对文献报道的内容进行了提取,未与原作者进行

核查。 未来研究中应避免这些局限性。
综上所述,目前我国缺乏自主开发的儿童慢性疾病

用药管理评价工具,目前的评价工具角度单一,缺乏个

人、家庭、医疗系统和社会不同层面的整合,建议开发与

验证适用于我国儿童慢性疾病患者的自我管理评价工

具,旨在为临床实施自我管理计划提供参考。
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