
书书书

卫生健康事业发展 !" 年巡礼# 器官移植专栏

肝移植患儿术后 $ 年生活质量的调查

陆晔峰!#王#艳!#万#平!#何#康!#封明轩!#邱必军!#夏#雷

基金项目! 上海市青年科技英才扬帆计划项目"编号!%&'(%)%*!""#

作者单位! *""%*!#上海$上海交通大学医学院附属仁济医院肝脏外科

作者简介! 陆晔峰"%+&$ ,#$男$硕士学位$主管护师$研究方向!小儿肝移植术后随访管理% -./012!345467289:;<%*=>?;/

通讯作者! 夏#雷"%+!& ,#$男$医学硕士$副主任医师$副教授$研究方向!肝癌及肝移植临床和基础研究% -./012!@AB10241<C;9/012>?;/

##夏#雷!*""D 年毕业于第二军医大学临床医学七年制系获硕士学位" 先后任

职于东方肝胆外科医院和上海交大医学院附属仁济医院" 擅长于各类复杂肝胆外

科手术#成人及婴幼儿肝移植术#腹腔镜及达芬奇机器人肝脏手术等!年均主刀完

成各类肝移植术 *"" 余例!肝切除术 D"" 余例" 目前担任中国研究型医院学会数

字医学临床外科专业委员会委员!中国医师协会器官移植医师分会移植器官质量

控制专业委员会委员!上海市肝胆综合治疗专业委员会委员!上海市医学会器官移

植分会青年委员等学术职务" 近年来主持及参与国家自然科学基金项目 * 项!主要

关注肝癌微环境和器官缺血.再灌注损伤的研究!在国内外杂志发表论文 %"余篇"

##!摘要"#目的#调查接受肝移植术后 $ 年患儿的生活质量% 方法#采用儿童生活质量量表"E4@109A1?

F802193;5G154

HI

DJ"$E4@KFG

HI

DJ"#移植模块制定调查问卷$调查在该院肝脏外科接受肝移植手术后 $ 年的患

儿 )" 例% 结果#患儿移植时中位年龄为 %% 月$调查时中位年龄为 +!J$ 月$身高 %*+J$"%%"$%=&#?/$体重

*+JD"%!J"$&&J$#L7$体质量指数"MIN#%$J="%"J!$D%J)#$体重O值 "" ,%J+!$*J%&#$身高O值 "JD&" ,*J)&$

*J$D#$MINO值,"J*=" ,)J)!$DJ%=#% 生活质量总分均数为"!DJ* P%DJ&#分% &对外貌的自我感觉'维度

与随访年数呈中度正相关$&疼痛'维度与身高O值呈中度正相关"!Q"JD$!$"Q"J"*)(!Q"J)+$$"Q"J""%#(

&移植和其他人的关系'维度与MIN及MINO值呈中度负相关"!Q,"JD%!$"Q"J")=(!Q,"JD&)$"Q"J"D*#(

&担忧'维度与体重O值呈中度负相关"!Q,"JD%+$"Q"J")$#% 结论#肝移植术后 $ 年患儿的生活质量尚

可$随访年数)MIN)身高O值)MINO值以及体重O值可能是影响肝移植术后远期生活质量的因素%

##!关键词"#肝移植(#小儿(#生活质量(#调查研究

##!中图分类号"#R=$!JD#!文献标识码"#S#!文章编号"#%=!) ,D&"=#*"%+$%" ,%"$! ,")
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91;6601A4;59C4K8AV43>(;A93Y4@109A1?Y091469K:C;C0@ A4?41V4@ 21V4A9A06KY2069091;6 5;A$ 340AK:4A416V4K917094@>

>#'./('#HC4/4@106 074099C491/4;59A06KY2069091;6 :0K%% /;69CK$ 06@ 9C4/4@106 074099C491/4;59C4K8AV43
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@1/46K1;6 ;5&9A06KY2069167A42091;6KC1YK:19C ;9C4AY4;Y24' :0K/;@4A09423647091V423?;AA42094@ :19C MIN06@ MIN

OV0284"!Q,"JD%!$ "Q"J")=( !Q,"JD&)$ "Q"J"D*#$ 06@ 9C4@1/46K1;6 ;5&:;AA3' :0K/;@4A094236470.

91V423?;AA42094@ :19C 9C4O.V0284;5Z;@3:417C9"!Q,"JD%+$ "Q"J")$#>?+%5/.'$+%#HC4FXG;59C4Y4@109A1?

Y091469K:C;C0V4A4?41V4@ 21V4A9A06KY2069091;6 5;A$ 340AK1K6;A/02>HC4340AK;55;22;:.8Y$ MIN$ C417C9OV0284$

MINOV028406@ :417C9OV0284/03Z49C450?9;AK0554?91679C42;67.94A/FXG0594A21V4A9A06KY2069091;6>

##*@#0 6+43'+#G1V4A9A06KY2069091;6(#[C12@A46(#F802193;52154"FXG#(#\8AV43

##儿童肝移植"Y4@109A1?21V4A9A06KY2069091;6#是所

有实体器官移植中最成功的一个分支$也是治愈终

末期肝病的唯一治疗方式$其长期存活率高达 &"]

以上% 随着长期存活率的提升$对肝移植患儿的关

注点已由短期预后转向长期预后$其中生活质量是

重要的评价指标之一$已有研究*%+报道过该类人群

术后短期的生活质量$研究分析该人群术后远期的生

活质量非常必要% 本研究旨在调查肝移植术后 $年患

儿的生活质量$为儿童肝移植群体的长期纵向的生

活质量的研究扩充数据信息$丰富这一领域的研究

内容%

A8对象与方法

ABA8调查对象8选取 *""=."% *̂"%D."= 在仁济医

院肝脏外科接受肝移植术的儿童受者进行调查$受

者来自各个省份$具有较强的代表性% 纳入标准!

"%#肝移植术后随访时间
!

$ 年$移植肝功能 D 个月

内稳定$且没有药物调整("*#接受肝移植手术时月

龄
"

%* 月("D#所有儿童受者家长均签署知情同意

书% 排除标准!"%#进行多器官移植或进行二次移

植("*#单亲家庭("D#受者家长教育水平为初中以

下% 本研究经医院伦理委员会审核%

ABC8调查方法8采用电子邮件调查问卷$问卷均由

儿童受者家长填写% 调查前$由研究者致电家长$向

其说明本次调查目的)问卷条目含义及填写方法$保

证问卷质量% 问卷有效性由研究者对问卷填写内容

进行核查后$对可疑条目再次致电家长进行确认$若

存在不能解释的可疑条目则视为无效问卷% 调查问

卷发放时间范围为 *"%&."= 第 % 周$回收时间为同

月的第 D 周% 调查采用电子邮件发送问卷并回收的

方式$发送 )D 份$实际回收 )" 份$回收率为 +DJ"]$

经检查$回收的 )" 份问卷均有效%

ABD8调查工具8采用儿童生活质量量表移植模块

"E4@109A1?F802193;5G154

HI

DJ" HA06KY2069I;@824$

E4@KFG

HI

DJ" HI#

**+

$其由测量儿童生存质量共性

部分的普适性核心量表和测量不同疾病儿童生存质

量的特异性疾病模块构成$内部一致性系数为

"J+D$共有 )= 个条目$评估移植相关的 & 个维度$分

别是服药"+ 个条目#)药物副作用"& 个条目#)移植

和其他人的关系"& 个条目#)疼痛"D 个条目#)担忧

"! 个条目#)对治疗的焦虑") 个条目#)对外貌的自

我感觉"D 个条目#以及交流问题") 个条目#$分数

范围为 " %̂"" 分$分数越高代表生活质量越高% 该

量表已经过语言验证*D+

$由家长填写完成% 结合上

述量表制定问卷$本次研究还增加人口统计学部分$

收集患儿人口统计学资料等基本信息以及其他信息

"包括受者年龄)性别)身高)体质量)血型)原发病

和肝移植术式等#% 同时$还有儿童生活质量量表

的内容$已由中国学者使用过$并证明了该量表适用

于大陆人群*D+

%

ABE8O值的计算#O值是身高)体重以及体质量指

数"MIN#标准化后的数值$正常值为 ,* *̂$ _,*

为营养不良% 应用 `aX提供的 S69CA;>4B4软件$

输入原始数据后能得出按年龄的身高)体重以及

MIN的O值%

AB78统计学方法8应用 \E\\%=J" 统计软件进行数

据分析$计量资料以均数P标准差"

#

FP?#表示$两组

间比较采用成组1检验$多组间比较采用方差分析$

采用 Y40AK;6 相关分析检验两参数的相关性% "_

"J"$ 为差异有统计学意义%

C8结果

CBA8基本信息8性别!男 *D 例"$!J$]#$女 %! 例

")*J$]#% 诊断胆道闭锁 D) 例"&$J"]#$代谢性

肝病 D 例"!J$]#$其他 D 例"!J$]#% 术式!活体

肝移植 DD例"&*J$]#$劈离式肝移植 $ 例"%*J$]#$

人体器官捐献肝移植 *例"$J"]#% 血型!S型 %) 例

"D$J"]#$M型 %%例"*!J$]#$X型 %" 例"*$J"]#$

SM型 $ 例"%*J$]#%

CBC8年龄信息8移植时中位年龄 %%"$$%*%#月$接

受调查时中位年龄 +!J$"==$%&"#月%

CBD8患儿生长发育信息#身高 %*+J$"%%"$%=&#?/$

体重 *+JD"%!J"$&&J$# L7$MIN%$J="%"J!$D%J)#$

体重O值 "" ,%J+!$*J%&#$身高O值 "JD&" ,*J)&$

*J$D#$MINO值,"J*=" ,)J)!$DJ%=#%

CBE8生活质量总分及各维度得分8生活质量总分

均数为 !DJ* 分$&服药'维度得分最高$为 &)J% 分$

&担忧'维度得分最低$为 $!J! 分% 见表 %%

,&$"%,

[C164K4b;8A602;5c4:[2161?02I4@1?164$X?9;Z4A*"%+$d;28/4%*$c8/Z4A%"##



表 %#生活质量总分及各维度得分

#维#度 最小值 最大值 均数 标准差

服药 $"J" %"" &)J% %%J=

药物副作用 )DJ& %"" !!J! %$JD

移植和其他人的关系 D)J) %"" =+J+ %!JD

疼痛 *$J" %"" !*J+ %+J=

担忧 " %"" $!J! *$J)

对治疗的焦虑 " %"" !"J* *$J"

对外貌的自我感觉 " %"" =+J& *)J%

交流问题 $"J" %"" !+J+ %+J$

总分 D!J$ +&J+ !DJ* %DJ&

CB78术式)诊断)性别)受体血型在生活质量总分的

单因素分析#单因素分析结果显示$不同术式)诊

断)性别)受体血型的生活质量总分差异均无统计学

意义""e"J"$#% 见表 *%

表 *#术式!诊断!性别!受体血型在生活质量总分的单因素分析

#条#目 例数 均数P标准差 1GH "

术式 *J==) "J"&D

#劈离式 $ =$J+ P%$J%

#活体 DD !$JD P%*J!

#人体器官捐献 * $!J% P%+J*

#续表 *

#条#目 例数 均数P标准差 1GH "

诊断 ,"JDD= "J!D+

#胆道闭锁 D) !DJ$ P%)J&

#非胆道闭锁 = !%J$ P=JD#

性别 %J)++ "J%)*

#男 *D !=J" P%%J$

#女 %! =+J$ P%=J"

受体血型 "J!D) "J$D+

#S %) !%J) P%&J)

#M %% !%J* P%DJ"

#X %" !)J" P!J&#

#SM $ &%JD P+J!#

CBF8随访年数)身高)体重)MIN)体重O值)身高O值)

MINO值和生活质量各维度及总分的相关性#&对

外貌的自我感觉'维度与随访年数呈中度正相关$

&疼痛'维度与身高O值呈中度正相关"!Q"JD$!$"Q

"J"*)(!Q"J)+$$"Q"J""%#(&移植和其他人的关系'

维度与MIN及MINO值呈中度负相关"!Q,"JD%!$

"Q"J")=(!Q,"JD&)$"Q"J"D*#(&担忧'维度与

体重O值呈中度负相关"!Q,"JD%+$"Q"J")$#%

见表 D%

表 D#随访年数!身高!体重!MIN!体重O值!身高O值!MINO值和生活质量各维度及总分的相关性

#参#数 服药
药物
副作用

移植和其他人的
关系

疼痛 担忧
对治疗的
焦虑

对外貌的
自我感觉

交流
问题

移植模块量表
总分均值

随访年数 ! "J*$+ "J"+$ "J"$* "J*+$ "J*"* "J*$$ "JD$! "J*%* "J*$$

" "J"%! "J$$+ "J!$* "J"=$ "J*%* "J%%* "J"*) "J%+" "J%%D

身高 ! "J"!+ "J*$% "J%%$ "J*!= ,"J"%D "J%)* "J%D" "J"D! "J%)&

" "J=*! "J%%& "J)&% "J"&$ "J+D= "JD&) "J)*) "J&*% "JD="

体重 ! ,"J"") "J"** ,"J%&" "J*D= ,"J"!) ,"J"D* "J%D" "J"*) ,"J"*)

" "J+&" "J&+% "J*=$ "J%)* "J=$% "J&)) "J)*$ "J&&* "J&&)

MIN ! ,"J%%% ,"J%$% ,"JD%! "J%=" ,"J"&) ,"J%)! "J%*$ "J"&$ ,"J%*!

" "J)+$ "JD$% "J")= "JD*$ "J="$ "JD=! "J))* "J=") "J)DD

体重O值 ! ,"J*+= ,"J%+= ,"J*"+ "J"=% ,"JD%+ ,"JD"& "J""* "J*$" ,"J*D+

" "J"=D "J**$ "J%+= "J!%" "J")$ "J"$D "J+&+ "J%*" "J%D!

身高O值 ! "J"+" "J*$) "J"!% "J)+$ ,"J"&= ,"J")= "J"+D "J%&) "J%D$

" "J$&% "J%%D "J=$* "J""% "J$+& "J!!& "J$=! "J*$= "J)"$

MINO值 ! ,"J**+ ,"J*+) ,"JD&) "J"** ,"J%$= ,"J*D* "J")= "J%$& ,"J*D&

" "J%$= "J"=$ "J"D* "J&+" "JDD$ "J%$" "J!!+ "JDD" "J%D+

D8讨论

DBA8肝移植术后患儿远期生活质量#肝移植是治疗

儿童终末期肝病最有效的治疗手段$生存率不断提升$

然而关注这一人群生活质量的研究很少% 杨等*D+的

研究调查了儿童肝移植术后患者的生活质量$但术

后平均随访时间较短$且所用量表是儿童生存质量

普适性核心量表"E4@KFG)J"#(而沈丛欢等*)+报道

了儿童活体肝移植供体的生活质量% 缺乏针对儿童

肝移植受体的长期随访的生活质量调查% a4等*$+

针对术后 * 年以上的肝移植患儿进行了一项生活质

量调查$研究工具和本研究一致$其研究对象的生活

质量总分为"!$J+ P%$J)#分$而本研究中生活质量

,+$"%,
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总分为"!DJ* P%DJ&#分$说明随着时间的推移$肝

移植患儿的生活质量并未出现较大变化% 同时$我

们期待队列研究的调查结果$例如本研究中调查对

象在术后 %" 年的生活质量状况$这对全面评价肝移

植的随访质量具有重大作用% 此外$鉴于本次调查

入组的例数较少$故未对本次样本进行年龄分组的

分析$随着儿童肝移植的大力开展$该人群人数将逐

步扩大$这有利于年龄分组分析$完善研究结果% 我

们将本研究中各维度的得分和 a4等*$+研究中各维

度的得分进行比较后发现$&服药')&药物副作用'

以及&交流问题'这三个维度的得分没有较大差异$

分别是 &)J% 分 VK&*J& 分)!!J! 分 VK!$J) 分$以及

!+J+ 分 VK&DJ& 分$这三个维度的得分在两次研究

中均较高% &移植和其他人的关系')&疼痛')&担

忧'以及&对外貌的自我感觉'这四个维度的得分在

两项研究中有较大差异$分别是 =+J+ 分 VK!$J" 分)

!*J+ 分 VK&"J"分)$!J!分 VK=&JD分以及 =+J&分 VK

!$J" 分$本研究项目得分均较低$提示随着术后时

间推移$这四个维度得分有降低的风险$需要密切随

访% 值得注意的是$&担忧'及&对外貌的自我感觉'

这两个维度得分均偏低$本研究中&担忧'维度得分

仅为 $!J! 分$说明这一人群对术后的长期预后及手

术本身对生活的影响充满疑虑$这不利于这一人群

的生活质量$而&对外貌的自我感觉'这一维度得分

也较低$随着患儿的成长$到了青春期$这一得分或

许会更低$随访管理者应提前介入$和心理学家)社工

等密切合作$帮助患儿度过这一特殊时期% M422等*=+

在 *""& 年提出应充分重视肝移植患儿从青少年时

期逐步过渡到成人期的过程中伴随的生理)心理等

变化$需要肝移植团队提供全面系统的辅助%

DBC8肝移植术后患儿远期生活质量的潜在影响因

素8赵东和夏强*!+提出应建立多学科协作机制$完

善对患儿远期生存状况的随访$通过生理和心理的

干预尽可能提高患儿的生活质量% 由此看出$提高

患儿的生活质量的关键在于干预$所以我们有必要

分析患儿生活质量的潜在影响因素% 本研究通过相

关分析发现$&MIN')&MINO值'与&移植和其他人

的关系'维度呈负相关$相关系数分别为 ,"JD%! 和

,"JD&)(&身高O值'与&疼痛'维度呈正相关$相关

系数为 "J)+$(&体重 O值'与&担忧'维度呈负相

关$相关系数为 ,"JD%+% 有研究*&+指出$胆道并发

症)二次肝移植以及肥胖是移植后生活质量的危险

因素% 还有研究*++指出$睡眠质量低下也是移植后

生活质量的危险因素% 结合本研究结果$我们认为

体格发育指标是肝移植后生活质量的影响因素$我

们注意到&体重O值'与&担忧'维度得分呈负相关$

说明将体重控制在合理范围内有利于生活质量的稳

定% 而&随访年数'与&对外貌的自我感觉'这一维

度呈正相关$说明随着肝移植术后时间的推移$患儿

自身会慢慢认同这一事实$更好地融入生活$提升自

我效能$而随访管理人员)父母以及学校老师则是这

一维度的促进因素% 有研究*%"+从社会学角度分析

了肝移植术后患者生活质量的影响因素$指出社会)

经济)伦理)文化等都可能是影响因素$且各个因素

间存在交互作用% 此外$是否有效实施延续性护理

可能也是影响因素之一*%%+

%

综上所述$肝移植术后 $ 年患儿的生活质量尚

可$完善术前的营养支持$可能会改善术后远期生活

质量%
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