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【摘要】儿童炎症性肠病（IBD)的诊断及治疗需要多学科参与，且需要专业团队的长期随访管
理。高质量IBD诊疗中心的管理在减少IBD并发症、降低致残率以及维持长期缓解方面起到重要作

用。本共识旨在进一步规范儿童IBD诊疗中心的管理，提高儿童IBD的诊治质量。
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炎症性肠病(inflammatory bowel disease, IBD)
主要包括克罗恩病和溃疡性结肠炎（ulcerative

colitis，UC),其诊断需要综合消化、病理、内镜、影

像等多学科的信息，并需首先排除感染、风湿、免疫

缺陷、肿瘤等疾病。IBD的治疗策略需个体化，因

其慢性病的特点，IBD需要专科医生及其团队的长

程管理，以使患儿获得较好的临床结局。目前国外

已发表多篇评价儿童或成人IBD中心质量控制指

标以及持续质量改进体系的文献[1-5]。中华医学会
消化病学分会IBD学组也先后发表了成人IBD诊

疗中心质量控制的相关共识[68]。由于儿童与成人
IBD的临床特点、治疗及管理不尽相同，成人的共

识无法完全应用于儿童。因此，根据国内儿童IBD
管理的特点，参考国内外成人及儿童IBD诊疗的质
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量控制指标，中华医学会消化病学分会IBD学组儿

科协作组及中华医学会儿科学分会临床营养学组

组织部分儿童IBD（pediatric inflammatorybowel

disease，PIBD)专家、成人IBD专家、IBD专科护师、

临床营养以及方法学专家作为共识专家组，共同制

定了本共识。

本共识采用改良Delphi法，专家组先后经过
1次线上会议及2轮投票。投票分为5个等级：完

全赞成、部分赞成、赞成、不赞成、完全不赞成。根

据得票率，本共识将推荐等级分为：A（强烈推荐），

即完全赞成得票比例为80%及以上；B（推荐），即

完全赞成和部分赞成得票比例相加为80%及以上；
C（建议），即完全赞成、部分赞成及赞成得票比例

相加为80%及以上；未达到C级指标则不予采纳。
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本共识基于“架构-运行-结果”理论模型分为

3部分[9]

一、儿童IBD诊疗中心架构的质量控制标准

（一）PIBD多学科协作团队（multidisciplinary
team,MDT)的组成及制度

时组放刷皮

1. 必须建立MDT(推荐等级A)[10-12] 
2.PIBD-MDT必须以具有高级职称的IBD专业

医生为领导，以亚专业为PIBD的消化内科医师为

骨干（≥2位高年资医生），同时配备专业的病理科

及影像科医生(推荐等级A) [1.10 1214]。
3.必须有PIBD专业护士(推荐等级B)[1,1)
4.必须有营养师或营养专业的医师（推荐等

级B)[1-2.1]
5.具有IBD手术经验的结直肠外科医生以及

针对复杂IBD手术的转诊途径(推荐等级B)[1]。
6.建议配备MDT扩展团队，包括风湿免疫科

医生、心理医生、皮肤科医生、临床药师、干细胞移

植医生及遗传学专家等（推荐等级C）-2]。
7.必须有多学科会诊制度，针对MDT成员的

职责、会诊实施流程、会诊频率、场所以及讨论内容

的记录归档进行说明(推荐等级A)[2.1-12]。
8.建议配备PIBD-MDT诊疗平台，方便MDT成

员查看医院电子信息资料。建议配备可用于展示

课件的多媒体显示屏，以确保顺利进行讨论（推荐

等级B）

（二）PIBD诊治相关的配套设施

1.必须配备胃镜及结肠镜检查技术（推荐等

级A）。
2.必须有专门针对儿童的IBD专病门诊（推荐

等级B）。

3.建议有小肠内镜检查技术（胶囊内镜或小肠

镜）（推荐等级B）。

4.必须有至少2种影像学检查技术（小肠磁共

振水成像、小肠CT水成像或肠管超声）（推荐等
级B）[2]

5.建议消化内镜部门掌握IBD并发症的内镜

治疗技术（如内镜下止血术、肠狭窄扩张术等）（推

荐等级B）1.6]
6.必须具备一定实验室特殊检查条件或途径，

如干扰素释放试验、艰难梭菌检测等（推荐等
级A）6.13]

7.建议具备一定特殊病理检查条件或途径，如

抗酸染色、巨细胞病毒免疫组织化学、EB病毒编码

的小RNA原位杂交等，并具备抗肿瘤坏死因子

(tumornecrosis factor,TNF)生物制剂浓度及抗体的

检测技术条件或途径(推荐等级A)1.6.13]。
8.建议具备TPMT及NUDT15基因检测技术条

件或途径(推荐等级A)1.14]
9.建议具备乙型肝炎病毒免疫组织化学条件

或途径（推荐等级B）。

(三）PIBD诊疗中心相关制度及管理

1.建立PIBD数据库，包括病例资料、随访制度

及记录等(推荐等级A)[1314]
2.必须有PIBD诊疗中心的标准操作规程及诊

疗项目清单制度(推荐等级A)1.6.13-14]。
（四）服务
1.设立为随访患儿服务的24h热线电话或咨

询途径,如微信群(推荐等级B)1-2.6 13] 
2.建议开设线上宣教系统，如公众号（推荐等

级B）]。
3.建议建立定期健康宣教讲座制度（推荐等

级B)[1,6, 13]
4.对于重症或急诊IBD患儿，提供优先就诊渠

道及人院渠道（推荐等级A)[2]。
5.对于即将成年的青少年，应有转诊途径（推

荐等级A）
二、儿童IBD诊疗中心运行质量控制标准

(一）诊断和鉴别诊断

1.诊断UC前，必须常规行粪常规及粪培养（推

荐等级A）6]
2.诊断IBD前，必须常规排除艰难梭菌感染及

结核感染，对有结核鉴别困难者行诊断性抗结核治

疗（推荐等级A）[7]
3.诊断IBD前，必须常规进行全消化道检查及

评估(推荐等级B)[15-17]
4.对于有IBD家族史或对常规IBD治疗效果不

佳的患儿,建议行基因检测（推荐等级B)[18]。
5.对于起病年龄<2岁的确诊IBD患儿，建议行

基因检测(推荐等级C)[18]
（二）病情评估

1.对于确诊IBD的患儿，应完整记录疾病累及

部位、疾病活动度、并发症、肛周病变、营养状况、生

长状况(推荐等级A)[2.67.15] 
2.对于确诊IBD患儿，必须进行营养筛查及营

养评估[6.1920。儿童营养筛查问卷可选用营养状况
及生长受损风险筛查量表(screeningtoolforriskof
impaired nutritional status and growth, STRONGkids)
（推荐等级A）。
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3.对于确诊IBD的患儿，若存在生长迟缓，需

进行骨龄检测(推荐等级B)[21]。
4.对于IBD内镜下表现，需有内镜评分来评估

其活动度，一方面有助于内镜的规范化描述，另一

方面可以作为治疗前后黏膜愈合程度对比评估的

相对客观的指标，同时也为临床研究提供相对可靠

的评估依据(推荐等级A)[2]。
5.IBD患儿的结肠镜检查范围必须包括回肠末

端(结肠狭窄者除外)（推荐等级A)[21]。
6.对于疑似或确诊的IBD患儿，结肠镜检查时

必须进行多点活检（包括所有肠段，每个肠段取至

少2块组织)(推荐等级A)[21]。
7.对于疑似IBD的患儿，小肠病变的评估可选

择小肠内镜（胶囊内镜或小肠镜）或影像学检查（小

肠磁共振水成像或小肠CT水成像）（推荐等

级A)[2,22-23]
8.与影像学检查（小肠磁共振水成像或小肠

CT水成像）相比，优先选择小肠内镜（胶囊内镜或

小肠镜）来评估IBD患儿的小肠病变（推荐等级B）。

9.对于确诊IBD患儿，若有中、重度营养不良

或使用糖皮质激素超过3个月，建议监测骨代谢及
双能X线骨密度(推荐等级A)[24]。

10.对于存在营养素缺乏的IBD患儿，必须动

态监测相关营养素水平(推荐等级B)2]
11对于确诊IBD患儿，建议进行IBD生活质量

问卷评估[6.251]。目前国内尚无针对PIBD的生活质
量问卷表，北美针对PIBD设计了IMPACT-Ⅲ问卷

作为儿童生活质量的评估，可作为参考（推荐等
级C[26]

（三）治疗
1.对确诊IBD的患儿，开始治疗前必须与患儿

及家长充分沟通，使其充分知晓病情及治疗方案的

利弊，以取得患儿及家长的理解和积极配合。在使

用超年龄或超说明书药物前，必须要求家长签署用

药相关知情同意书(推荐等级A)[6.12-14]。
2.对确诊的IBD患儿，在使用糖皮质激素、免

疫抑制剂、生物制剂前均需进行乙型肝炎病毒感染
以及结核感染的筛查，结核感染筛查包括胸X线片

或胸部CT、结核菌素试验及干扰素释放试验（推

荐等级A)[2.6-7]
3.对于急性重度UC患儿，应立即安排住院，并

予足量静脉糖皮质激素治疗(推荐等级A)[6-7]
4.对于急性重度UC患儿，经足量静脉糖皮质

激素治疗无效，应在糖皮质激素开始7d内考虑转

换治疗方案（环孢素、抗TNF生物制剂或手术）（推

荐等级B）[14]
5.对于确诊的IBD患儿，1年之内需要2次或

以上糖皮质激素治疗，应考虑使用免疫抑制剂（硫
唑嘌呤或6-硫基嘌呤或甲氨蝶呤）或抗TNF生物制

剂(推荐等级A)[6,13-14]
6.建议常规进行（主动或被动）治疗药物监测

来优化或监测治疗(推荐等级A)[2]。
7.使用硫唑嘌呤或6-巯基嘌岭或甲氨蝶呤期

间，必须定期监测血常规及进行相关不良反应（推

荐等级A)[6.7.14]
8.使用硫唑嘌呤或6-疏基嘌呤期间，建议监测

6-硫代鸟嘌岭核苷酸及6-甲基巯基嘌呤，以优化或

监测治疗(推荐等级B)[27]。
9.使用甲氨蝶岭期间必须补充叶酸（推荐等

级A）[2.24]
10.对于初诊IBD的患儿，应根据营养评估结

果给予相应的营养治疗(推荐等级A)[24]
11.对于初诊IBD时存在营养素缺乏的患儿，

应及时给予补充营养素（推荐等级A)[24]
12.对于可择期手术的IBD患儿，应进行手术

风险评估，并积极进行相应的围手术期处理（推荐

等级A)[6,28-29]
13.使用糖皮质激素、免疫抑制剂、生物制剂

前，若病情允许，患儿应完成适龄的免疫接种（推荐
等级B）[2]

（四）随访

1.克罗恩病患儿肠切除吻合术后应进行随访

(推荐等级A )[6-7, 28-29] 
2.克罗恩病患儿回结肠吻合术后6~9个月应

进行结肠镜复查(推荐等级A)[7.2,30]。
3.建议对存在复发危险因素的克罗恩病肠切

除术后患儿进行内科治疗[2.7.30。复发危险因素包
括手术时疾病严重度、穿透或狭窄性病变、营养不

良、贫血、早期或围手术期应用糖皮质激素、免疫抑
制剂或抗TNF生物制剂[28-30]。关于克罗恩病患儿
术后内科药物选择，尚无大样本的数据。根据成人

经验，术后抗TNF生物制剂和（或）嘌呤类药物治疗

对预防克罗恩病回结肠切除术后复发有帮助（推荐

等级A）[30]
4.对于确诊IBD患儿，在随访过程中如果出现

腹泻复发或加重，必须常规检测艰难梭菌（推荐等

级A )[2.6,12]
5.对确诊IBD患儿，在随访过程中如果病情反
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复，应行相关检查排除巨细胞病毒及EB病毒感染

(推荐等级A)[2.6.14]
6.对于IBD随访过程中出现病情反复的患儿，

建议选择生物标志物（如钙卫蛋白）、结肠镜（尤其

是生物标志物可疑阳性或阳性时）、影像学检查指
导治疗决策（推荐等级A）。

7.对于确诊IBD患儿，每次随访应记录其身

高、体重，并在生长曲线上标记（推荐等级A)[7.24]。
8.对于复发时及复发后的IBD患儿，应及时进

行营养评估及营养素（包括铁代谢、维生素D、维生

素B1,、叶酸等)的检测(推荐等级A)[2.24],
9.对于缓解期IBD患儿，应每年进行营养评估

以及营养素（包括铁代谢、维生素D、维生素B12、叶

酸等)的检测(推荐等级A)[24]。
10.对于缓解期IBD患儿，应定期（1~2年）随访

并复查内镜；根据患儿的病情每4~12个月监测疾

病活动度及粪钙卫蛋白(推荐等级A)[21]。
11.使用免疫调节治疗的IBD患儿，不宜接种

活疫苗（推荐等级A)[6.14]
三、儿童IBD诊疗中心结果评估的质量控制

标准
1.全肠内营养治疗患儿的比例（推荐等级A）。

2.肛瘘临床愈合率(推荐等级A)[6)
3.营养不良改善的患儿比例（推荐等级A）。

4.急性重度UC的手术率及病死率（推荐等

级A)[6.13]
5.处于缓解期患儿的比例（推荐等级B）。

6.当前停用糖皮质激素并处于缓解期的患儿

比例（推荐等级B)[2.6]
7.不使用糖皮质激素患儿的比例（推荐等

级B）。
8.IBD患儿人均每年住院天数（推荐等

级B）[2.6]
9.当前存在营养不良风险患儿的比例[6]。可

选择STRONGkids或儿科营养不良评估筛查工具

(screening tool for the assessment of malnatrition in
pediatrics,STAMP)作为筛查量表(推荐等级B)。

10.当前存在营养不良以及生长迟缓的患儿比

例（推荐等级B)[2.6])
11.疑似或确诊IBD患儿自预约住院至人院的

时间（推荐等级B）。

12.每年非计划急诊室就诊率（推荐等级A)[2]。
13.手术（急诊、择期）并发症的发生率及手术

病死率(推荐等级B)[2.6]。

14.IBD肠切除术后的非计划再手术例数（推

荐等级B）[27]
15.当前IBD生活质量问卷正常的患儿比例

(推荐等级B)[2.6]
16.每年IBD患儿的失访率（即6个月以上未

至门诊复诊或住院的新发IBD患儿人数除以当年

总新发患儿数）（推荐等级C)[13]。
针对上述第1~10条，建议以转诊至该中心，并

经该中心治疗4个月后患儿的状况进行评估。
参与制定本共识的专家多来自全国各地三级

甲等医院，由于国内儿科IBD诊治中心建立尚在起

步阶段，本次共识主要针对大的IBD诊治中心，且

本共识参考的文献多数基于国外儿童以及成人
IBD管理的相关数据。随着国内儿童IBD诊治临床

研究的不断积累，本共识将会不断更新完善。

（罗优优 陈洁 执笔）
参与本共识制定的专家名单（按单位及专家的首写拼音排序）：

北京大学第三医院（李在玲）；复旦大学附属儿科医院（黄瑛）；广州

医科大学附属广州市妇女儿童医疗中心（耿岚岚、龚四堂）；河南省

儿童医院（李小芹）；湖南省儿童医院（游洁玉）；吉林大学附属第一

医院（梁英杰）；空军军医大学第一附属医院（吴开春）空军军医大

学唐都医院（王宝西）；南京医科大学附属儿童医院（李玫）；清华大

学附属北京清华长庚医院（徐巍）；上海交通大学医学院附属瑞

金医院（肖园、许春娣）；上海交通大学医学院附属新华医院

（汤庆娅）；深圳市儿童医院（王朝霞）；首都儿科研究所附属儿童医

院（钟雪梅）首都医科大学附属北京儿童医院（吴捷）；四川大学华

西第二医院（万朝敏）；西安交通大学附属儿童医院（方莹）；浙江大

学医学院附属儿童医院（陈洁、陈晓飞、罗优优）；浙江大学医学院

附属邵逸夫医院（周伟）；中国医科大学附属盛京医院（孙梅）；中国

医学科学院北京协和医学院北京协和医院（杨红）；中山大学附属

第一医院（何瑶）
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