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摘　 要　 目的　 构建肝豆状核变性(hepatolenticular
 

degeneration,HLD)患者的护理问题评估表,为护理人

员有效地识别 HLD 患者的护理问题提供评估工具。 方法 在文献回顾、病历分析及德尔菲函询的基础上,结
合奥马哈问题分类系统,归纳 HLD 患者的护理问题。 结果 HLD 患者的护理问题评估内容包括 4 个一级指

标、23 个二级指标和 49 个三级指标。 函询问卷回收率分别为 89%、100%;专家权威系数 0. 897;两轮函询后,
第二轮函询的 Kendall′s

 

W(一、二、
 

三级指标的 Kendall′s
 

W 分别为 0. 276、0. 229、0. 24)高于第一轮(一、二、三
级指标的

 

Kendall′s
 

W 分别为 0. 271、0. 194、0. 218),专家意见逐渐趋于一致。 结论 本研究构建 HLD 患者的

护理问题评估表具有一定的参考价值,可为临床护理人员有效识别 HLD 患者的护理问题,科学合理地制定护

理措施提供参考,进而提高其生活质量。
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Abstract: Objective To
 

construct
 

an
 

assessment
 

form
 

for
 

nursing
 

problems
 

of
 

patients
 

with
 

hepatolenticular
 

degeneration(HLD)
 

providing
 

an
 

assessment
 

tool
 

for
 

caregivers
 

to
 

effectively
 

identify
 

nursing
 

problems. Methods On
 

the
 

basis
 

of
 

literature
 

review, medical
 

record
 

analysis
 

and
 

Delphi
 

correspondence, combined
 

with
 

the
 

classification
 

system
 

of
 

Omaha
 

problems,the
 

nursing
 

problems
 

of
 

patients
 

with
 

HLD
 

were
 

summarized. Results The
 

assessment
 

of
 

nursing
 

problems
 

in
 

patients
 

with
 

HLD
 

includes
 

4
 

primary
 

indicators,23
 

secondary
 

indicators
 

and
 

49
 

tertiary
 

indica-
tors. The

 

recovery
 

rate
 

of
 

the
 

questionnaire
 

was
 

89%
 

and
 

100%
 

respectively;The
 

expert
 

authority
 

coefficient
 

is
 

0. 897;
After

 

two
 

rounds
 

of
 

inquiry,the
 

Kendall′s
 

W
 

in
 

the
 

second
 

round
 

(Kendall′s
 

W
 

for
 

the
 

first-,second-,and
 

third-level
 

indicators
 

were
 

0. 276,0. 229,and
 

0. 24,respectively)
 

was
 

higher
 

than
 

that
 

in
 

the
 

first
 

round
 

(Kendall′s
 

W
 

for
 

the
 

first-,
second-,and

 

third-level
 

indicators
 

were
 

0. 271,0. 194,and
 

0. 218,respectively), indicating
 

that
 

the
 

opinions
 

of
 

the
 

experts
 

were
 

gradually
 

becoming
 

more
 

consistent. Conclusion The
 

nursing
 

problem
 

evaluation
 

form
 

of
 

HLD
 

patients
 

constructed
 

in
 

this
 

study
 

has
 

certain
 

reference
 

value,which
 

can
 

provide
 

reference
 

for
 

clinical
 

nursing
 

staff
 

to
 

effectively
 

identify
 

the
 

nursing
 

problems
 

of
 

HLD
 

patients
 

and
 

formulate
 

nursing
 

measures
 

scientifically
 

and
 

reasonably,so
 

as
 

to
 

improve
 

their
 

quality
 

of
 

life.
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　 　 肝豆状核变性( hepatolenticular
 

degeneration, HLD)是一种由基因突变引起铜代谢异常的可治性

常染色体隐性遗传疾病,其临床表现复杂多样,在
儿童、青少年群体中相对多见[1-2] 。 患者因铜离子

代谢障碍,导致铜元素在豆状核、肝脏等部位异常

沉积,进而引发神经精神症状及肝功能异常。 HLD
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患者若出现神经精神症状,其生活质量将会比正常

人和(或)以肝功能异常为首发症状的 HLD 患者

更低[3] 。 由于此疾病无法治愈且需终生服药、定
期检查的特性,在一定程度上,也影响了患者家庭

的生活质量[4] 。
评估、诊断、计划、实施、评价是护理程序的 5

大要素,是整体护理的基础。 其中护理问题的评估

是对患者实施整体护理的第一步,对护理工作的开

展起着重要作用。 护理评估不准确占据了护理程

序应用问题的较大比例(25. 94%),主要表现在对

患者心理社会资料评估不全面,缺乏发现患者现存

或潜在护理问题的能力,缺乏整体性[5] 。 奥马哈

系统源于美国的社区护理,引入我国后,在临床护

理、社区护理及护理教育等多个领域展现出较好的

应用效果。 Sezgin 等[6] 使用奥马哈问题分类系统

对重症监护室护士的健康问题进行分析时发现,疼
痛、神经肌肉骨骼功能、身体活动是其主要面临的

健康问题。 张亮等[7] 在对产后患者进行护理评估

时,利用奥马哈问题分类系统能够评估患者除主要

问题之外的多个复杂护理问题,且针对性较强,为
建立护理评估流程提供了依据。 基于此,本研究以

奥马哈问题分类系统为理论基础,通过文献回顾、
病历分析及德尔菲法构建 HLD 患者的护理问题评

估表,以达到快速识别患者存在的护理问题的目

的,进而实施个体化的护理措施。

1　 资料与方法

1. 1　 成立研究小组

小组成员包括 1 名研究生导师,2 名神经内科

护士长,2 名护理研究生。 其主要任务是检索文

献、回顾临床病历,在奥马哈问题分类系统的基础

上,经小组讨论初步拟定 HLD 患者的护理问题评

估表并制定专家函询问卷,确定专家的纳入与排除

标准,对专家函询结果进行数据分析。
1. 2　 构建初始护理问题评估表

以“肝豆状核变性 or 肝豆” and“护理问题”、
“肝豆状核变性 or 肝豆” and“症状”、“肝豆状核变

性 or 肝豆”and“体征”为检索式在中国知网、万方

等中文数据库进行检索;以“Wilson
 

disease”
 

and
 

“Nursing
 

problem”、“Wilson
 

disease”
 

and
 

“symptom”、
“Wilson

 

disease”
 

and
 

“ sign”为检索式在 PubMed、
Embase 等英文数据库中检索。 检索时间从 2012
年 1 月 1 日至 2022 年 5 月 1 日。 文献纳入标准:

1)研究对象为 HLD 患者;2)研究内容涉及 HLD 患

者的护理问题、症状或体征等;3)发表文献为中文

或英文。 排除标准:无法获取全文的文献。 同时以

“奥马哈问题分类系统”为理论基础,回顾性分析

HLD 患者的临床病历,总结患者存在的护理问题、
症状及体征[8-9] 。 2 名神经内科护士长进行把关,
初步拟定包含 4 个一级指标,23 个二级指标及 43
个三级指标的护理问题评估表。
1. 3　 德尔菲法专家函询

1. 3. 1　 函询专家的确定　 函询专家一般在 15 ~ 50
名较为合适[10] 。 专家遴选标准需满足以下条件:
1)从事 HLD 治疗或护理工作≥10 年;2)医生为硕

士及以上学历,护士为本科及以上学历,均取得中

级及以上职称;3)自愿参与本研究。
1. 3. 2　 专家函询表的编制　 在文献回顾、病历分

析及小组讨论下,确定第 1 轮专家函询问卷。 专家

函询表包含以下内容:1)致专家信。 介绍本研究

的目的、重要性及对参与专家表示感谢等;2)对奥

马哈系统的简单介绍及列出初步拟定的护理问题

评估表,并附上填写说明,其中包含一、二、三级指

标。 根据李克特五分法,依次描述为 1 = 不重要、
2 =不太重要、3 = 一般重要、4 = 重要及 5 = 很重要,
得分越高,说明指标越重要;3)专家基本信息的填

写及专家对此次函询内容了解程度的调查。
1. 3. 3　 指标的纳入与排除标准　 以 QQ 邮箱或微

信的方式发放函询问卷。 以指标重要性赋值均数

<3. 5 或变异系数>0. 25 作为剔除标准,同时考虑

专家意见,经小组讨论后决定指标的去留[11] 。
1. 4　 统计学方法

采用 Excel
 

2016 和 SPSS
 

23. 0 进行数据分析。
专家基本情况采取描述性分析;函询结果的可靠性

通过专家积极系数、权威程度等具体数值体现。
P<0. 05 为差异有统计学意义。

2　 结果

2. 1　 专家基本情况

最终有 16 位专家参与了此次函询。 专家基本

信息如表 1 所示。
2. 2　 专家积极性与权威程度

两轮函询问卷回收率为 89%、100%,分别有 6
名、1 名专家提出了具体意见。 专家权威系数为

0. 897。
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表 1　 专家一般资料(n = 16)

项目 n 项目 n

性别 最高学历

　 男 4 　 本科 9

　 女 12 　 硕士研究生 4

年龄 / 岁 　 博士研究生 3

　 30 ~ 7 职称

　 40 ~ 9 　 中级 6

工作年限 / 年 　 副高级 10

　 10 ~ 9 职务

　 20 ~ 6 　 临床医生 6

　 30 ~ 1 　 临床护士 10

2. 3　 专家意见协调系数

第一轮函询后一、二、三级指标的 Kendall′s
 

W
分别为 0. 271、0. 194、0. 218;第二轮函询一、二、三
级指标的 Kendall′s

 

W 分别为 0. 276、0. 229、0. 242。
经过两轮函询后,第二轮函询的 Kendall′s

 

W 高于

第一轮,表明专家意见逐渐趋于一致。
2. 4　 HLD 患者护理问题评估表的函询结果

2. 4. 1　 第一轮专家函询结果　 根据指标的筛选标

准及小组讨论、专家意见,对护理问题评估表进行

了以下修改:1) 删除了生殖功能和物质滥用等 2
个二级指标及月经型态异常、吸烟 / 使用烟草制品

等 2 个三级指标;2)修改指标传染 / 感染情况为细

菌 / 病毒感染;3) 增加了联络社会资源、产后等 2
个二级指标及低 / 没有收入、语言障碍、皮肤变色、
凝血异常、说话 / 发声能力异常、血便、误吸、母乳喂

养困难等 8 个三级指标。
2. 4. 2　 第二轮专家函询结果　 一级指标重要性赋

值均数为 3. 750 ~ 4. 500, 变异系数为 0. 118 ~
0. 210;二级指标重要性赋值均数为 3. 500 ~ 4. 750,
变异系数为 0. 089 ~ 0. 257;三级指标重要性赋值均

数为 3. 625 ~ 4. 875,变异系数为 0. 065 ~ 0. 284,无
新增、修改、删减条目。 最终确定了 4 个一级指标,
23 个二级指标和 49 个三级指标的 HLD 患者护理

问题评估表。 见表 2。

3　 讨论

3. 1　 HLD 患者护理问题评估表可靠且科学

本研究通过文献回顾、病历回顾性分析,结合

奥马哈问题分类系统的具体内容,采取德尔菲法构

建 HLD 患者的护理问题评估表。 专家遴选标准、

表 2　 肝豆状核变性患者护理问题评估表

指标 均数 标准差 变异系数

1 环境领域 3. 750 0. 789 0. 210

　 1. 1 收入 4. 000 0. 789 0. 197

　 　 1. 1. 1 有 / 无医疗保险 4. 500 0. 527 0. 117

　 　 1. 1. 2 低 / 没有收入 4. 313 0. 527 0. 122

2 心理社会领域 4. 313 0. 823 0. 191

　 2. 1 社交 3. 688 0. 919 0. 249

　 　 2. 1. 1 有限的社交接触 3. 850 0. 919 0. 237

　 2. 2 精神健康 4. 563 0. 516 0. 113

　 　 2. 2. 1 妄想症 4. 438 0. 707 0. 159

　 　 2. 2. 2 企图自杀 4. 563 0. 516 0. 113

　 　 2. 2. 3 抑郁 4. 375 0. 516 0. 118

　 　 2. 2. 4 精神分裂 4. 188 0. 516 0. 123

　 　 2. 2. 5 躁狂 4. 500 0. 516 0. 115

　 　 2. 2. 6 幻觉 4. 125 0. 516 0. 125

　 　 2. 2. 7 焦虑 4. 188 0. 707 0. 169

　 2. 3 疏忽 3. 813 0. 632 0. 166

　 　 2. 3. 1 缺乏情感培养 / 支持 4. 125 0. 516 0. 125

　 2. 4 联络社会资源 3. 500 0. 707 0. 202

　 　 2. 4. 1 语言障碍 4. 063 0. 568 0. 140

3 生理领域 4. 375 0. 516 0. 118

　 3. 1 消化-水合 4. 250 0. 843 0. 198

　 　 3. 1. 1 肝大 4. 688 0. 483 0. 103

　 　 3. 1. 2 腹水 4. 438 0. 699 0. 158

　 　 3. 1. 3 黄疸 4. 688 0. 483 0. 103

　 　 3. 1. 4 吞咽困难 4. 500 0. 483 0. 107

　 　 3. 1. 5 贫血 4. 625 0. 483 0. 104

　 　 3. 1. 6 食欲缺乏 4. 563 0. 483 0. 106

　 　 3. 1. 7 肝脏缩小 4. 438 0. 699 0. 158

　 3. 2 循环 4. 188 0. 949 0. 227

　 　 3. 2. 1 水肿 4. 688 0. 483 0. 103

　 　 3. 2. 2 皮肤变色 4. 500 0. 483 0. 107

　 　 3. 2. 3 凝血异常 4. 625 0. 483 0. 104

　 3. 3 说话和语言 4. 188 0. 843 0. 201

　 　 3. 3. 1 清晰 / 清楚度受限 4. 375 0. 516 0. 118

　 　 3. 3. 2 说话 / 发声能力异常 4. 313 0. 516 0. 120

　 3. 4 神经肌肉骨骼功能 4. 500 0. 707 0. 157

　 　 3. 4. 1 肌张力增强 4. 313 0. 527 0. 122

　 　 3. 4. 2 肌张力减弱 4. 188 0. 516 0. 123

　 　 3. 4. 3 步态行走障碍 4. 375 0. 707 0. 162

　 　 3. 4. 4 肢体抖动 4. 125 0. 483 0. 117

　 　 3. 4. 5 颤动 / 抽搐 4. 375 0. 516 0. 118

　 　 3. 4. 6 关节畸形 4. 438 0. 483 0. 109

　 3. 5 意识 4. 357 0. 843 0. 193

　 　 3. 5. 1 反应迟缓 4. 188 0. 516 0. 123

　 　 3. 5. 2 嗜睡 4. 188 0. 527 0. 126
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表 2　 肝豆状核变性患者护理问题评估表(续表)

指标 均数 标准差 变异系数

　 3. 6 排便功能 4. 000 0. 876 0. 219

　 　 3. 6. 1 大便频率异常 3. 813 0. 738 0. 194

　 　 3. 6. 2 腹胀 4. 063 0. 675 0. 166

　 　 3. 6. 3
 

血便 4. 438 0. 516 0. 116

　 3. 7 细菌 / 病毒感染 4. 000 0. 675 0. 169

　 　 3. 7. 1 发热 4. 313 0. 699 0. 162

　 3. 8 视觉 4. 063 0. 876 0. 216

　 　 3. 8. 1 眼部 K-F 环 4. 063 1. 155 0. 284

　 3. 9 疼痛 3. 938 0. 949 0. 241

　 　 3. 9. 1 关节疼痛 4. 250 0. 516 0. 122

　 3. 10 安全 4. 313 0. 843 0. 196

　 　 3. 10. 1 跌倒 4. 688 0. 483 0. 103

　 　 3. 10. 2 误吸 4. 813 0. 316 0. 066

　 3. 11 认知 4. 188 0. 823 0. 197

　 　 3. 11. 1 专注力受限 3. 813 0. 422 0. 111

　 3. 12 饮食控制 4. 750 0. 422 0. 089

　 　 3. 12. 1 低铜饮食 4. 875 0. 316 0. 065

　 3. 13 妊娠 3. 875 0. 994 0. 257

　 　 3. 13. 1 有妊娠的需求 4. 188 0. 738 0. 176

　 3. 14 产后 4. 063 0. 738 0. 182

　 　 3. 14. 1 母乳喂养困难 3. 625 0. 422 0. 116

4 健康相关行为领域 4. 500 0. 707 0. 157

　 4. 1 睡眠和休息型态 4. 313 0. 823 0. 191

　 　 4. 1. 1 失眠 4. 313 0. 699 0. 162

　 4. 2 个人照顾 4. 250 0. 843 0. 198

　 　 4. 2. 1 不能完成自我照顾的活动 4. 438 0. 527 0. 119

　 4. 3 健康照顾督导 4. 125 0. 699 0. 170

　 　 4. 3. 1 健康照顾来源不足 4. 313 0. 527 0. 122

　 4. 4 药物治疗方案 4. 688 0. 675 0. 144

　 　 4. 4. 1 不遵从推荐的服药剂量 4. 813 0. 316 0. 066

　 　 4. 4. 2 未能得到适当的药物补充 4. 688 0. 316 0. 067

对本研究的积极程度、权威程度及各专家对同一指

标的赋值均数体现了研究结果的可靠与科学。 本

研究纳入的专家均在临床从事治疗或护理工作≥
10 年,拥有丰富的临床经验。 在函询的过程中,专
家积极回答问卷并提出自己的看法。 数据分析结

果显示,专家权威系数较高。 通过两轮函询,专家

意见逐渐一致,表明研究结果较为可信。
3. 2　 HLD 患者护理问题评估表的内容分析

奥马哈问题分类系统包括环境、心理社会、生
理及健康行为 4 领域的内容。 以此为基础,本课题

组对 HLD 患者进行护理问题评估表的构建。 最终

制定了包含 4 个一级指标、23 个二级指标及 49 个

三级指标的护理问题评估表,包含了患者可能存在

的症状及体征。
3. 2. 1　 环境领域　 该领域包括收入 1 个二级指标

和有无医疗保险及收入高低 2 个三级指标。 2003
年,我国开始实施新型农村合作医疗保险(即新农

合),农村居民购买新农合,在一定程度上能够缓

解患者患大病重病时的焦虑感[12] ,然目前我国对

HLD 患者的医疗保障体系尚不完善[13] ,且此病具

有不可治愈、需终身治疗的特点,给患者及其家庭

带来了一定的经济负担[14] 。 对此,医护人员可在

患者就诊时,详细告知患者医保的报销比例,为患

者选择最优的治疗方案,减轻患者的经济压力并适

时地进行心理安慰,缓解患者因需支付长期医疗费

用而产生的焦虑、抑郁情绪。
3. 2. 2　 心理社会领域　 该领域包含社交、疏忽等

4 个二级指标和 10 个三级指标。 铜代谢障碍,大
量铜离子沉积于患者的豆状核,引起患者出现神经

精神症状,如双相情感障碍、幻觉、躁狂等。 同时在

疾病发生发展的过程中,患者可能会出现言语障碍

及认知功能受损,使得患者无法继续学习、工作,给
患者的社会交往带来一定的阻碍。 某种程度上,降
低了患者的生活质量和幸福指数。 当患者在入院

前发生了应激事件(如失恋、求职失败),护理人员

在对此类患者进行护理评估时,需高度注意患者的

精神状态,并对患者及家属做好健康宣教和心理护

理,以防患者陷入焦虑、躁狂的情绪中,进而出现自

伤、伤人的情况。
3. 2. 3　 生理领域　 该领域包含消化水合、循环、说
话和语言、神经肌肉骨骼功能等 14 个二级指标和

32 个三级指标。 铜离子代谢障碍引起患者的肝

脏、脑、骨骼、关节、肾脏等器官发生病变,进而产生

一系列的临床表现。 患者可能会出现食欲缺乏、说
话的清晰度受限、肌张力障碍、眼部 K-F 环等临床

表现,影响了患者的日常生活,给患者的学习、工作

带来极大不便。 当患者的症状体征较为严重且已

无法完成自我照顾的活动时,也给患者家属的生活

质量造成了影响。 针对患者出现的部分症状和体

征,依据现有的医疗水平,可以通过高频重复性经

颅磁刺激改善患者肌张力异常的情况[15] ,通过口

腔感觉运动训练改善患者的吞咽功能[16] ,从而减

轻患者的临床症状,提高其自我照护能力。 在临床

护理过程中,护理人员需根据患者的问题及需要,
宣传健康相关知识,如预防跌倒、低铜饮食、生育保
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健、语言功能训练、肢体功能锻炼等,以达到良好的

护理目标,提高患者及家属的生活质量。
3. 2. 4　 健康相关行为领域 　 该领域包含个人照

顾、健康照顾督导等 4 个二级指标和 5 个三级指

标。 HLD 是一种可治性遗传性疾病,一经确诊,需
终生监测,终生服药。 但通过临床调研发现,部分

HLD 患者的服药依从性并不是很高,可能会因为

学习、工作时间不稳定等因素错过合适的用药时

间,进而导致铜水平升高。 世界卫生组织将依从性

定义为患者的行为(服药、饮食等)与医生所下医

嘱的吻合度。 吻合度越高,患者的依从性则越好。
对 HLD 患者而言,其服药依从性越高、铜水平控制

愈好,临床症状改善越明显。 因此,在临床工作中,
需告知患者定期去医院复查,遵医嘱按时按剂量服

用药物。 同时,告知家属要给予患者关心爱护,在
家庭生活中照顾好患者的情绪与日常生活活动。
在医护人员、患者及家属的共同努力下,更好地改

善患者及其家属的生活质量。

4　 结论

通过文献回顾、临床记录回顾性分析及德尔菲

法,构建了 HLD 患者的护理问题评估表,为临床护

理人员对 HLD 患者实施系统化的护理路径提供了

思路。 护理人员可根据此评估表对患者进行护理

问题评估,进而实施针对性的干预措施。 但本研究

只构建了护理问题评估表,并未形成一套完整的护

理方案,且此护理问题评估表并未在临床应用,适
用性未得到证明。 因此,本课题组下一步将在临床

进行实证研究,检验其信效度,拓宽奥马哈系统在

我国临床护理中的应用范围。
利益冲突:所有作者均申明不存在利益冲突。
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