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斜视患者自我报告结局信息系统在斜视儿童中的应用

何文婷，卞薇，王宗华，万君丽，谭明琼

(陆军军医大学第一附属医院眼科，重庆 400038)

[摘　要]	 目的：探讨斜视患者自我报告结局系统在斜视儿童中的应用效果。方法：2018年2月至2019年8月

将陆军军医大学第一附属医院眼科就诊的斜视儿童随机分为试验组和对照组，每组65例。试验组

在术后采用自我报告结局系统进行监测及相关知识指导，对照组采用常规的复诊、电话随访和

咨询指导。干预前和干预后6个月，采用患者自我报告结局信息系统(Patient-Repor t Outcomes，

PRO)、斜视儿童生存质量量表(Child Intermittent Exotropia Questionnaire，Child-IXTQ)及医院焦

虑抑郁量表(Hospital Anxiety and Depression Scale，HAD)对患儿进行测评，对比两组在术后症状

阈值事件发生率、生存质量和焦虑抑郁评分的差异。结果：试验组术后主要症状(复视、眼疲劳

和疼痛)阈值事件发生频次明显低于对照组，差异有统计学意义(P<0.05)；试验组干预生存质量评

分(76.54±9.73)明显高于对照组(68.64±10.23)；试验组干预后焦虑评分(4.32±1.21)明显低于对照组

(6.98±0.64)；试验组干预后抑郁评分(5.66±1.07)明显低于对照组(6.53±1.44)，差异有统计学意义

(P<0.05)。结论：应用斜视患者自我报告结局系统对斜视患儿症状及生存质量进行动态监控，不仅

可以降低症状阈值事件发生频次，还能降低焦虑抑郁等负性情绪，进而提高其生存质量。

[关键词]	 患者自我报告结局；信息系统；斜视儿童

Application of patient-reported outcome system in 
strabismus children

HE Wenting, BIAN Wei, WANG Zonghua, WAN Junli, TAN Mingqiong

(Department of Ophthalmology, First Affiliated Hospital, Army Medical University, Chongqing 400038, China)

Abstract Objective: To explore the effect of self-report outcome system in strabismus children. Methods: From February 

2018 to August 2019 in First Affiliated Hospital, Army Medical University, children with strabismus were 

recruited and assigned into an intervention group and a control group with 65 cases in each group. Children in the 

experimental group received dynamic multidimensional intervention based on self-report outcome system after 

operation, while the control group received routine follow-up visits, telephone follow-up and counseling guidance. 

Patient-Report Outcomes (PRO), Child Intermittent Exotropia Questionnaire (Child-IXTQ), Hospital Anxiety 

and Depression Scale (HAD) were used to evaluate before and after 6-month intevention. Infrequency of 

complications, quality of life, anxiety and depression scale were compared between the 2 groups. Results: The 

frequency of main symptoms (diplopia, eye fatigue and pain) threshold events in the experimental group was 
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患者自我报告结局(Patient-Report Outcomes，

PRO)指标是基于“以患者为中心”的理念，评估

与治疗相关症状、躯体功能和生存质量等主观性

指标的标准方法，是促进医/护沟通，提高患者治

疗依从性和满意度，提升患者管理以及照护质量

的有效手段[1]。斜视是儿童极为常见的一类眼科疾

病，是指两眼不能同时注视目标，一眼注视前方，

另一眼向内斜(内斜视)或向外斜(外斜视)的情况。

据文献[2-3]报道：斜视不仅会引起儿童视功能损

害(眼球运动功能受限、复视和弱视等)、躯体症状

(恶心、眩晕和步态不稳)和外观形象紊乱，还会给

患儿带来自卑、抑郁等一系列负性情绪和社会交往

障碍，使患儿生存质量受到严重影响。目前，斜视

手术是矫正眼位及视功能的首选治疗方法，但术

后约一半的患儿仍可能存在残余斜视、视力无法

恢复、眼位不稳定、复弱视及心理社会问题等[4]。

国际权威眼科临床指南(preferred practice pattern，

P P P ) 指 出 除 了 手 术 治 疗 以 外 ， 开 展 斜 视 患 者 定

期随访、合理监测、功能训练和社会心理干预能

使患儿术后眼位长期保持稳定，减少术后发生弱

视、复视和影响立体视觉等症状，并更好融入家

庭和社会生活 [ 5 ]。而术后定期随访和合理监测是

为 患 者 提 供 功 能 训 练 和 社 会 心 理 干 预 的 主 要 依

据。目前，国内仅见对斜视儿童进行手术治疗和

视功能训练干预性研究为主，暂未见采用患者自

我报告系统进行监测预警的相关报道。本项目组 
2018年开发了“斜视患者自我报告结局系统”(软

件著作权：2018SR424790)，实现了对斜视儿童进

行了系统化的随访、动态检测和预警，取得了良

好的成效。

1  对象与方法

1.1  对象

本研究采用整群抽样法，选取 2 0 1 8 年 2 月至

2019年8月在陆军军医大学第一附属医院眼科就诊

的斜视儿童作为研究对象。纳入标准：1)年龄8~17
岁，经医生诊断为斜视的儿童，斜视度数≥15°；

2)患儿眼部及颜面部无外观畸形；3)意识清楚、智

力正常；4)患儿及家属知情同意并自愿接受调查。

排除标准：1)合并眼部其他急性及慢性眼病，如青

光眼、急性结膜炎等；2)合并有全身严重疾病者；

3)具有认知、情感障碍或精神异常者；4)语言沟通

障碍者。所有患儿及家属知情同意并签署知情同意

书，本项目已通过陆军军医大学第一附属医院医学

伦理委员会审查(KY201862)。

本研究共纳入有效样本130例。用随机数字法

分为试验组和对照组，每组65例。实验组流失6例，

对照组流失5例。两组一般资料比较差异无统计学

意义(P>0.05)，具有可比性(表1)。

1.2  方法

1.2.1  试验组干预方法

从 2 0 1 8 年 1 月 开 始 使 用 该 系 统 ， 以 医 疗 专

家、眼科护理专家、医生、护士、心理咨询师和

营养师组成的多学科团队。其中，心理咨询师、

营养师、医生和护士采用斜视患者P RO系统对患

者进行动态多维评估并提供个性化的干预，眼科

护理专家和医疗专家负责处理和反馈干预中出现

的 各 种 问 题 ， 并 对 整 个 环 节 进 行 督 导 。 患 者 手

术 前 ， 由 2 名 研 究 者 对 患 者 及 家 属 系 统 操 作 指 导 
20~25 min，模拟完成预警问卷填写、提交及互动

模块操作，最后观看其单独操作一次。此外，出

院前(术后第1天)，研究者再次确认患者及家属对

系统操作是否掌握，根据其熟练程度，进行强化

训练，直至其能独立流畅操作，确保随访效果。

专 职 管 理 小 组 分 别 于 患 儿 出 院 后 ， 每 周 
1次，持续3个月12个额外时间点(T1~T12)以及术

前(T0)、术后1 d(T1)、术后1周(T2)、术后1个月

(T3)、术后3个月(T4)和术后6个月(T5)共计6个时间

significantly lower than that in the control group (P<0.05); the intervention quality of life score in the experimental 

group (76.54±9.73) was significantly higher than that in the control group (68.64 ± 10.23); the anxiety score in the 

experimental group was (4.32±1.21), which was significantly lower than that in the control group (6.98 ± 0.64); 

the depression score of the experimental group (5.66±1.07) was significantly lower than that in the control group 

(6.53±1.44), the difference was statistically significant (P<0.05). Conclusion: Implementation of strabismus self-

report outcome system among strabismus children can dynamic monitoring of the symptoms and quality of life, 

which can not only reduce the frequency of symptom threshold events, but also reduce negative emotions such as 

anxiety and depression, thus improving the quality of life of strabismus patients.

Keywords patient reported outcome; Alert System; strabismus children
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节点，采用P RO监测并记录患儿症状变化情况，

记录并监测患儿的生存质量相关指标。当测评结

果达到预设的预警阈值时，小组成员可通过P RO
系统弹出的警报接受到患者的预警信息，并在6 h
内给予对应的处置反馈。同时针对不同的预警，

管理小组也将动态调整症状管理时间与频次，从

而全面了解患者并发症变化和进展情况。针对未

设置但高频率出现的预警问题，管理小组通过每

周1次的上会讨论，根据需求合理增设预警问卷。

另外，管理小组也会定时推送自制斜视标准化课

件，内容包括治疗、自我保健、运动、并发症护

理等相关知识，方便患者学习。

为确保患者在使用系统过程中能及时查看信

息，系统在发送问卷的同时，也会联网通过短信

提 醒 患 者 及 时 登 录 系 统 查 看 指 导 意 见 。 完 成 6 个

时间节点后，所有数据由系统自动计算分析，再

由研究者本人核查，这大大提高了工作效率和质

量，也为结果评估提供了科学的有效依据。

1.2.2  对照组干预方法

对照组在术后第1天，术后1周、2周、1个月、

3个月和6个月由研究者根据规范化的随访流程对

患者进行门诊随访，每次随访时间20~30 min。在

患者手术后1 d、3个月和6个月由研究者指导填写

纸质版问卷。同时，根据患者门诊随访情况，调

整随访频率和术后干预方案。随访内容：1 )对患

儿术后症状进行评估，及时解答患儿及家属提出

的相关问题，并针对患儿症状发生情况进行个性

化的干预；2 )对患儿术后生存质量和社会心理指

标进行评估，并针对患儿生存质量状况采取对应

的视功能训练和社会心理干预；3 )当患儿发生症

状，立即记录并告知研究者，从而获得相关知识

指导和准确的处置办法；4 )定期举办眼病学校，

促进患者及家属的相互交流。

1.3  效果评价

1.3.1  症状管理指标

采 用 由 眼 科 医 疗 和 护 理 专 家 共 同 制 订 并 设

置的P RO系统症状阈值事件发生频次对患儿术后

症状进行检测和管理，症状模块包含2 4个症状类

型 ( 包 括 疼 痛 和 疼 痛 部 位 、 复 视 、 视 物 疲 劳 、 流

泪 、 畏 光 、 恶 心 和 呕 吐 等 ) ， 每 个 症 状 按 照 1 0 级

等级评分法， 0 分表示完全不存在， 1 0 分表示完

全被干扰。临床专家将中度疼痛、视疲劳和复视

等症状的阈值设定为 5 级 ( 0 ~ 1 0 级 ) ，过多瞬目、

畏 光 流 泪 、 恶 心 和 呕 吐 等 症 状 的 阈 值 设 定 为 3 级 
(0~1级)。

表1 两组一般资料比较(n=65)

Table 1 Comparison of general data between the 2 groups (n=65) 

项目 实验组 对照组 统计量 P

年龄/岁 13.54±0.59 13.08±1.87 1.86 0.067

性别 0.124 0.860

男 36 34

女 29 31

文化程度 0.031 1

小学及以下 31 30

初中及以上 34 35

有无复视 0.352 0.693

有 19 16

无 46 49

有无弱视 1.383 0.327

有 21 20

无 44 45
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1.3.2  斜视患儿生存质量的测定

1.3.2.1  斜视儿童生存质量量表

采用美国教授 H a t t 等 [ 7 ]编制的斜视患儿生存

质 量 量 表 进 行 测 评 ， 本 课 题 组 前 期 已 对 该 量 表

进 行 了 汉 化 调 适 和 信 效 度 检 验 ， 修 定 后 的 斜 视

儿童生存质量量表(Ch i l d  In te r m i tte n t  E x o t ro p i a 
Questionnaire，Child-IXTQ)各项信效度指标显示

较好 [ 8 ]。汉化的量表从心理社会和视觉功能两个

方面，对患儿的生存质量状况进行评价，包含1 2
个条目，35个问题。采用Likert等级评分法，“从

不”记 1 0 0 分、“很少”记 7 5 分，“有时”记 5 0
分，“经常”记25分，“总是”记0分。 所有条目

的平均分为最终得分，分值越高表示斜视患儿生

存质量越好。

1.3.2.2  医院焦虑抑郁量表[9]

医 院 焦 虑 抑 郁 量 表 ( H o s p i t a l  A n x i e t y  a n d 
Depression Scale，HAD)是用于测评患者抑郁和焦

虑状况的专用量表。包含焦虑与抑郁相关自评问

题各7个，每个问题记0~2分，没有焦虑或抑郁，

记分<7，存在焦虑或抑郁，记分>11。焦虑和抑郁

分量表的Cronbach’s α系数分别为0.762和0.787，效

度系数为0.419~0.934。

1.4  资料收集方法

管 理 小 组 分 别 在 干 预 前 和 干 预 后 6 个 月 采 用

PRO系统对患儿进行测评。所有患儿及家属在入组

前告知研究目的、相关事项和具体内容等，最后签

署知情同意书。研究者均采用统一的指导语，当患

儿有疑问或对条目含义不清楚时立即予以解答并指

导填写，且解释内容保持一致不带引导性。

1.5  斜视患者自我报告结局系统设计

1.5.1  模块和亚模块内容的开发

基于眼科P RO系统开发的标准流程和P RO开

发指南[6]，通过条目池的形成、量表心理测量学性

质检验(专家咨询和R asch模型检验)、计算机自适

应测试系统检测、模块中条目的质性评价4个阶段

共1 3个步骤，最终形成症状管理和生存质量测评

两大模块共364个条目。生存质量模块下设儿童焦

虑、抑郁、自卑、愤怒、人格特征、生活能力、

社会交往活动、社会角色适应、应对策略、社会

支 持 和 经 济 情 况 1 1 个 亚 模 块 。 症 状 模 块 下 设 疼

痛、复视、视物疲劳、流泪、畏光、恶心和呕吐

等24个亚模块。

1.5.2  系统平台的设计

1 ) 系 统 开 发 背 景 及 技 术 支 撑 ： 在 医 院 信 息

管 理 系 统 为 基 础 的 背 景 下 ， 以 眼 科 数 字 化 信 息

管 理 平 台 为 媒 介 ， 建 立 受 试 者 测 试 界 面 ， 基 于

Fa s t Te s t  P r o 程 序 获 取 条 目 信 息 函 数 图 ， 建 立 计

算机自适应人机对话程序。2 )医护端设计：主要

由斜视患者自我报告结局测评系统、系统管理和

统 计 相 关 3 大 核 心 模 块 组 成 ， 医 务 人 员 可 根 据 需

要选择使用主模块下的多个子模块。测评系统设

置了精确测评和快速测评以供选择，其中，精确

测评涵盖定量和定性两个模块。定量模块包括症

状管理和生存质量测评两大模块；定性模块主要

以采集的定性资料作为案例，通过辅以人文化的

材料来帮助患者理解题目来更好地做出选择。快

速测评主要用于时间不足无法进行精确测评的患

者，通过最优机器算法在大数据依托下快速测评

患者生存质量，速度优于精确测评，但结果不如

精确测评准确。统计相关部分，主要用于数据统

计及结果精确分析，医务人员可根据喜好，设置

图表或报表等数据输出形式，另外，根据需要可

对界面窗口进行个性化显示和安全设置。3 )患者

端设计：包括个人中心、我的健康管理、问卷管

理 、 互 动 平 台 4 个 模 块 ， 患 者 可 通 过 手 机 登 录 系

统点击模块使用。其中，“个人中心”记录了患

者 基 本 信 息 ， 包 括 姓 名 、 性 别 、 年 龄 、 病 程 记

录；“我的健康管理”主要为患者提供术后症状

对照、症状干预方法、健康教育，方便患者对照

症状学会自我处理方法及相关知识学习；“问卷

管理”由多学科团队通过预警提示发放问卷，患

者通过手机客户端完成测评，提交结果后，系统

会将测评结果及处理建议返回客户端，患者根据

反馈进行并发症及症状的自我处理或选择就医；

“互动平台”为医护患沟通交流的媒介，患者可

将目前存在的不适症状发送至平台上，文字、语

音、图片、视频均可，医护人员将对患者消息进

行 及 时 回 复 及 指 导 ， 且 平 台 会 自 动 保 存 互 动 内

容，以备查询。

1.6  统计学处理

采用SPSS 21.0软件进行数据分析。计量资料

为正态分布时，采用均数±标准差( x± s )表示，采

用独立样本 t检验；计数资料采用频数(百分比)表

示，两两比较采用卡方检验。以P<0.05为差异有统

计学意义。
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2  结果

2.1  斜视患者PRO系统干预组和对照组术后症状阈

值事件发生频次比较

试 验 组 主 要 症 状 ( 复 视 、 眼 疲 劳 和 疼 痛 )
阈 值 事 件 发 生 频 次 明 显 低 于 对 照 组 ( P < 0 . 0 5 ，  
图 1 ~ 3 ) 。

2.2  干预前后两组生存质量和焦虑抑郁得分的对比

干 预 后 两 组 生 活 质 量 总 及 焦 虑 抑 郁 得 分 比

较，差异有统计学意义(P<0.05，表2)。

3  讨论

斜视术后及时有效的症状干预是恢复双眼视

功能、改善并发症状的关键手段。本研究结果显

示 ： 干 预 后 6 个 月 ， 试 验 组 在 复 视 、 眼 疲 劳 和 疼

痛症状阈值事件发生频次方面明显低于对照组，

差异具有统计学意义，与C l e e l a n d等 [ 1 0 ]研究结果

一致。P RO系统实时预警功能，能够对患儿症状

阈值事件频次进行动态监测和预警，患者通过系

统设置症状改善措施缓解术后不适症状，当预警

发生时，管理小组能在第一时间对警报内容进行

核实及判断，并快速回应，给予进一步的处置指

导。同时，支持线上互动，对于设定外的症状阈

值事件，患儿及家属可以选择通过客户端和管理

小组进行实时互动及线上对接，通过语音、文字

或图片视频上报特殊症状，从而解决症状管理相

关问题。另外，对于互动时提出频率高的问题，

管理小组也会通过上会沟通后酌情增设预警解决

方案，以及时解决患者问题。因此，将患者P RO

表2 两组生存质量和焦虑抑郁得分比较(n=65，x±s)

Table 2 Comparison of quality of life and anxiety and 

depression scores between the two groups (n=65, x±s)

组别 生存质量评分 焦虑评分 抑郁评分

试验组

干预前 65.64±7.85 7.82±1.52 7.56±1.41

干预后 76.54±9.73* 4.32±1.21# 5.66±1.07&

t 7.029 14.524 9.563

P <0.01 <0.01 <0.01

对照组

干预前 64.52±9.17 7.32±0.98 7.01±1.43

干预后 68.64±10.23 6.98±0.64 6.53±1.44

t 2.418 2.342 1.907

P <0.01 <0.05 >0.05

干预后，与对照组比较，*t=4.511，P<0.01；#t=15.667，

P<0.01；&t=3.910，P<0.01。

After the intervention, compared with the control group, 

*t=4.511, P<0.01; #t=15.667, P<0.01; &t=3.910, P<0.01.

图3 2组疼痛症状阈值事件发生频次比较

Figure 3 Comparison of frequency of threshold events of pain 

symptoms between the 2 groups

图1 2组复视症状阈值事件发生频次比较

Figure 1 Comparison of frequency of diplopia symptom 

threshold events between the 2 groups
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图2 2组眼疲劳症状阈值事件发生频次比较

Figure 2 Comparison of frequency of threshold events of eye 

fatigue symptoms between the 2 groups
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术后症状监测纳入患者术后护理常规，能帮助患

儿及家属积极有效地应对症状阈值事件，有效提

升其在医疗决策中的参与程度；同时更利于医务

人员发现、识别和管理患者院外疾病管理过程中

出现的各种症状及频率，从而提高症状控制和管

理的有效性[11]。

儿 童 正 处 在 生 理 、 心 理 发 育 的 关 键 时 期 。

有研究 [ 1 2 - 1 3 ]指出：斜视不仅影响患儿的视功能发

育，也会影响患儿的容貌，使其易遭受周围异样

关注、歧视与疏远，引起患儿出现自卑、社交困

难、抑郁等严重的心理问题，严重影响其健康成

长及生存质量。手术虽然可以很大方面纠正其眼

位、改善患儿外观，但术后视功能训练监测和社

会心理干预指导，暂无规范化报道，无法满足患

儿及家属的需求。本研究结果显示：干预后试验

组生存质量评分明显高于对照组，且焦虑抑郁评

分明显低于对照组，差异具有统计学意义。一方

面，斜视患者P RO信息测评系统是基于计算机自

适应技术以及现代测量理论研制的标准化工具系

统，能准确有效测评躯体症状、日常生活功能和

生 存 质 量 ， 识 别 并 预 警 高 危 生 存 质 量 的 风 险 群 
体 [ 1 4 ]。 通 过 预 警 ， 护 士 能 及 时 和 患 儿 及 家 属 进

行沟通和联系，降低了患者由于症状而引发的焦

虑、抑郁情绪带来的心理问题。而斜视患儿术后

生存质量是动态变化的，且处于不同疾病阶段的

患 儿 ， 其 影 响 因 素 也 会 产 生 相 应 的 变 化 [ 1 5 ]。 而

P RO系统通过纵向评估来构建疾病的生存质量动

态 预 测 模 型 ， 有 利 于 全 面 了 解 斜 视 术 后 躯 体 功

能 、 心 理 和 社 会 等 方 面 面 临 的 风 险 ， 从 而 通 过

个 性 化 的 动 态 健 康 管 理 策 略 来 实 现 精 准 护 理 干 
预 [16]。另一方面，PRO系统帮助患儿家属提高了

自我管理意识，丰富了疾病知识，实现了医院、

家庭、个体三员联动数据收集，为临床干预开展

和决策制订提供了科学依据。同时配合多学科团

队，症状管理小组等，采用多学科会诊，多种宣

教模式，实现了线上线下医护患多元联动模式，

为斜视患儿和家属提供知识支撑、情感和社会支

持，减轻焦虑、抑郁等负性情绪，从而提升患儿

的生存质量。

本研究初步对斜视患者进行症状监测，取得

了较好的应用效果，但还存在以下不足：首先，

虽然相较于日常评估系统来说，该系统对患者症

状监测更具实时性、干预更及时、评估更全面、

延续护理更有效，但介于自我测评系统以主观指

标作为测评标准，患者可能会为了获得重视而夸

大自我报告结果，造成报告偏倚，因此，下一步

工作将进一步完善系统，加入客观指标如躯体症

状(恶心、眩晕和步态不稳)等，以提高测评结果的

精确度；其次，斜视患者P RO系统为试验阶段，

在研究设计之初，并未根据亚组进行分类对比，

因此不排除不同亚组之间可能会出现的差异。最

后，本研究对象主要为8~17岁斜视儿童且干预时

间目前仅为术后6个月，其他年龄段的患儿是否适

用，长时间干预是否依然有效，有待进一步扩大

研究对象范围与样本量进行研究。
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