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【摘要】　儿童青少年 1型糖尿病（T1DM）患者因认知能力不足、生长发育变化和社会心理影响，

在自我管理过程中面临诸多挑战。目前我国儿童青少年T1DM患者自我管理处于中等水平，与较低

的血糖控制达标率密切相关。为提升 T1DM患者的自我管理能力，建立以患者及家庭为中心的支持

体系，规范其日常照护行为并助力解决糖尿病管理相关问题，内分泌与代谢性疾病国家临床医学研究

中心、中国 1型糖尿病联盟组织相关专家，参考国内外最新研究进展与相关指南，结合我国儿童青少

年 T1DM现状共同撰写《儿童青少年 1型糖尿病自我管理教育与支持专家共识（2026版）》，共识涵盖

儿童青少年T1DM自我管理教育与支持的目标与原则、团队与资质、基本内容、不同阶段的重点、形式

与工具、实施流程及质量评价，旨在为医务人员开展儿童青少年T1DM患者自我管理教育与支持工作

提供系统指导。
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【Abstract】 Children and adolescents with type 1 diabetes mellitus (T1DM) face significant 
challenges in self‑management due to insufficient cognitive abilities, developmental changes, and 
psychosocial impacts. Currently, the self‑management level among children and adolescents with 
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T1DM in China remains moderate, which is closely associated with low rates of glycemic control 
attainment. To enhance the self‑management capabilities of T1DM patients, establish a patient‑and 
family‑centered support system, standardize daily care practices, and help address diabetes 
management‑related issues, National Clinical Research Center for Endocrine and Metabolic Diseases 
and the China Alliance for Type 1 Diabetes organized relevant experts. Drawing upon the latest 
domestic and international research advances and related guidelines, and integrating the current 
status of T1DM among children and adolescents in China, they jointly developed this edition of the 
Expert consensus on self‑management education and support for type 1 diabetes mellitus in children 
and adolescents (2026 edition). The consensus covers the goals and principles, teams and 
qualifications, basic content, stage‑specific priorities, forms and tools, implementation processes, 
and quality evaluation of self‑management education and support for children and adolescents with 
T1DM. It aims to provide systematic guidance for healthcare professionals in conducting 
self‑management education and support for this patient population.

【Key words】 Diabetes mellitus, type 1; Children and adolescents; Self‑management 
education and support; Consensus
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1 型糖尿病（type 1 diabetes mellitus，T1DM）在

儿童期各型糖尿病总数中占比高达80%~90%［1］，对

儿童健康构成了极为严重的威胁。截至 2024年我

国 20岁以下 T1DM患者达 11.7万［2］，其发病率呈快

速上升趋势。美国糖尿病学会提出，对于大多数儿

童青少年 T1DM 患者，糖化血红蛋白（glycated 
hemoglobin A1c，HbA1c）应控制在<7% 的水平［3］。然

而，我国儿童青少年 T1DM 患者的 HbA1c 却高达

8.1%［4］，血糖控制达标率为 39.3%［5］。糖尿病自我

管 理 教 育 与 支 持（diabetes self‑management 
education and support，DSMES）是支持T1DM患者获

得自我管理所需知识、技能和信心的过程，它不仅

是糖尿病管理的核心关键部分，更是实现良好血糖

控制的重中之重［6］。目前我国儿童青少年T1DM患

者自我管理处于中等水平［7］，大部分 T1DM 患者血

糖控制效果欠佳，这可能与其自我管理面临的诸多

挑战及未被满足的需求有关［8‑9］。儿童青少年

T1DM患者的年龄尚小，自我管理能力存在一定不

足，需要照顾者给予协助与指导。因此，内分泌与

代谢性疾病国家临床医学研究中心、中国 1型糖尿

病联盟组织相关专家，依据国内外DSMES在T1DM
患者中的相关证据及实践经验，同时充分结合我国

文化、医疗与教育背景，共同撰写了《儿童青少年

1 型 糖 尿 病 自 我 管 理 教 育 与 支 持 专 家 共 识

（2026版）》，旨在为我国医务人员实施与开展儿童

青少年T1DM相关DSMES提供规范指导，进而助力

患者提升自我管理能力和生活质量。

共识制订方法与流程

一、启动机构与应用人群

本共识由内分泌与代谢性疾病国家临床医学

研究中心与中国 1型糖尿病联盟联合发起，旨在为

国内各级医疗机构内分泌科医师、儿科医师、糖尿

病专科护士、营养师、心理咨询师及其他参与儿童

青少年 T1DM 管理的医疗专业人员提供临床实践

指导，同时为患者家庭、学校及社区支持人员提供

参考依据。

二、共识编写工作组

本共识成立专门的编写工作组，包括（1）学术

指导专家组：由 30 位全国内分泌学、儿科学、糖尿

病护理专家组成，负责共识大纲的制订、核心临床

问题的确定、证据质量评价、共识推荐意见编写与

讨论、推荐意见投票、对共识初稿和终稿进行审阅；

（2）执笔者：由 6位糖尿病护理专家组成，负责文献

检索与梳理、提出关键临床问题，针对关键临床问

题开展系统评价，证据检索、合成及证据质量评价，

协助总结和草拟共识推荐意见、拟定初稿，根据其

他专家组的反馈意见修改初稿。

三、证据检索与评价

1.检索策略：系统检索美国国立医学图书馆数

据库（PubMed）、荷兰医学文摘数据库（Embase）、循

证医学数据库（Cochrane Library）、科学引文数据库

（Web of Science）、中国期刊全文数据库（China 
national knowledge infrastructure，CNKI）、万方数据

库和维普数据库自 2000年 1月至 2024年 6月发表
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的相关文献。英文检索词包括“type 1 diabetes 
mellitus”“diabetes mellitus， insulin‑dependent”

“diabetes mellitus， juvenile‑onset”“children”
“adolescents”“self‑management”“management， self”
“blood glucose”“nutrition therapy”“insulin”
“exercise”“education”“support”“diabetes education”
“psychosocial support”等；中文检索词包括“糖尿

病，1 型”“1 型糖尿病”“Ⅰ型糖尿病”“胰岛素依赖

型糖尿病”“自身免疫型糖尿病”“儿童”“青少年”

“自我管理”“管理”“血糖监测”“营养支持”“胰岛

素”“运动”“健康教育”“教育”“支持”“糖尿病教育”

“心理支持”等。

2. 纳入标准：（1）研究对象为 0~18 岁 T1DM 患

者；（2）研究内容涉及 T1DM自我管理教育与支持；

（3）文献类型包括指南、系统评价、随机对照试验、

队列研究、专家共识及高质量的观察性研究。

3.证据评价：推荐意见的形成综合考虑证据的质

量、干预措施的风险‑获益平衡、患者的价值观和偏好、

资源的投入与可及性这4个核心要素，由专家组在充

分讨论上述4个要素后，通过匿名投票达成共识。推

荐意见的最终形成并不由证据质量单独决定，而是在

综合权衡证据等级与临床适用性的基础上作出价值

判断。当专家组成员对某一推荐意见存在不同意见

时，采用最多三轮匿名投票与讨论，直至达成共识。

推荐意见仅在形成广泛共识（≥75%专家支持同一推

荐等级）时才被采纳，若始终无法达成共识，则标注专

家分歧。鉴于目前国内外针对儿童青少年T1DM相

关DSMES的文献主要以单中心小样本的研究居多，

大型随机对照试验的研究较少，循证证据相对不足，

故本共识仅通过现有证据及专家建议进行阐述并形

成推荐意见（每条推荐意见后附上专家同意率），暂未

列出证据等级。

四、共识编制过程

1. 启动（2024 年 3—5 月）：确定共识主题及工

作组成员，制订详细工作计划。

2. 证据收集（2024 年 6—11 月）：系统检索文

献，筛选、评价并汇总证据。

3.框架制订（2024年 12月）：召开专家研讨会，

讨论并确定共识框架与核心内容。

4. 初稿撰写（2025 年 1—2 月）：编写工作组撰

写初稿，学术指导专家组初步审核。

5.共识达成（2025年 3—9月）：组织多次线上、

线下专家研讨会对共识内容进行详细交流、讨论与

分析，征求意见，修订内容。

6. 定稿（2025 年 10 月）：根据学术指导专家组

专家意见修改完善，经全体编写组成员最终审核通

过，形成共识终稿。

DSMES的目标与原则

一、总体目标

运用DSMES，提升儿童青少年T1DM患者的自

我管理和独立决策能力，并增强其照顾者的共同决

策能力，以改善代谢控制水平。

二、具体目标

1.增强患者的糖尿病相关知识、信念和技能，

提升其自我管理能力。

2.改善患者临床指标与整体健康状态，提高其

治疗依从性、满意度和生活质量。

3.与患者及家庭协作，共同制订符合SMART原

则［具体（Specific）、可测量（Measurable）、可实现

（Attainable）、有 相 关 性（Relevant）、有 时 限 性

（Time‑based）］、助力其养成并维持健康的生活方式。

4.提升患者及家庭的数字化健康素养，掌握持

续葡萄糖监测（continuous glucose monitoring，CGM）

设备、胰岛素泵、自动胰岛素输送（auto‑mated 
insulin delivery，AlD）系统等的操作技能。

5.促进患者形成积极、健康的心理状态，增强

其应对疾病的心理韧性和自我调适能力。

三、实现DSMES目标需遵循的基本原则

1.个体化原则：以患者及家庭为中心，结合其

文化背景和个人特点，由多学科团队成员共同参

与，制订符合患者实际需求的个性化DSMES计划，

并随患者情况变化动态调整，帮助患者有效掌握

T1DM相关知识与技能。

2.动态性原则：应提供持续支持，重视患者在

不同生长发育阶段的管理衔接。建议每 3~6 个月

进行复评，动态监测其自我管理行为并及时给予指

导。课程设计需着力提升患者对 T1DM 的认知水

平，培养规范的血糖监测、胰岛素注射等行为习惯，

提升自我管理能力。

3.循序渐进原则：根据患者及家庭的知识接受

能力和实际需求，优先聚焦开展诊断阶段必备的

“生存技能”教育，在掌握基础内容后，再逐步、分阶

段引入更复杂和深入的管理内容。以此提高患者

及家长对疾病管理知识的接受度和掌握效果，增强

其应对疾病的信心，保障长期规范管理的可持续

实施。
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4.多学科协作原则：整合儿科内分泌、营养、心

理、教育等多学科专业资源，共同应对儿童青少年

T1DM患者在血糖、营养、运动、心理等多维度的复

杂管理需求，并满足各年龄段（如婴幼儿、青春期）

特有的生理和心理挑战，为患者提供全面、精准和

个体化的综合管理方案，以实现更优健康结局。

5.家庭‑学校‑社区整合原则：构建以患者为中心，

联动其核心生活场景（家庭、学校、社区）的支持网络，

充分发挥家庭的核心管理作用，推动学校提供安全和

支持的环境，整合社区资源实现持续可及的社会支持，

从而提升患者的社会适应能力和生活质量，缓解家庭

照护压力，建立稳定、可持续的长期支持体系。

推荐意见 1 DSMES的实施应坚持以T1DM患

者及其家庭为中心，充分满足其个体化需求。建议

每 3~6个月对患者进行复评，并根据评估结果对其

DSMES 方案进行持续优化和动态调整［同意率

100%（30/30）］

DSMES的团队与资质

儿童青少年 T1DM 患者不仅面临生理发育及

心理问题的双重挑战，还需应对从依赖家长管理向

成年期自我管理过渡的多重压力。因此，针对该人

群的DSMES应有别于常规成人教育。根据欧洲糖

尿病研究协会共识，建议儿童青少年 T1DM 的

DSMES 团队应具备多学科背景，核心成员包括儿

科内分泌或糖尿病专科医师、糖尿病专科护士、营

养师、心理咨询师，以及经过系统培训与认证的

T1DM 教育者或儿科专科护士。团队其他成员可

涵盖儿童教育专家、药剂师、运动康复师、学校老

师、经培训的校医、社会工作者和同伴教育者等。

鉴于儿童青少年T1DM患者管理难度大，DSMES
团队核心成员须接受系统的专业培训（建议≥20 h）并
取得相应资格认证、具备丰富的T1DM患者教育与管

理经验。应推行早期干预、家庭主导，学校与医务人

员协同参与的教育模式，制订切实可行的教育方案并

确保其有效执行。尤其需重视青少年向成年期过渡

的自我管理能力培养，引导儿童青少年主动、全程参

与DSMES。同时，应积极调动学校老师参与，提升其

对T1DM学生管理的重视程度，并鼓励基于实际情况

制订个性化在校管理方案。

推荐意见2 DSMES团队除专业医务人员参与

外，应充分发挥主要照顾者、患者本人及学校老师三

大关键角色的协同作用，确保教育方案的有效执行［同

意率100%（30/30）］

DSMES的基本内容

T1DM患者的血糖水平受饮食、运动、情绪、激

素等多种因素影响。对于儿童青少年 T1DM患者，

教育者不仅要教授他们疾病管理知识，还要帮助他

们学会监测生长发育、适应学校环境、进行有效沟

通、主动寻求心理支持，并确保照顾者参与教育过

程。因此，DSMES 应涵盖以下基本内容：（1）协作

与沟通；（2）日常照护行为；（3）问题解决；（4）心理

支持；（5）管理目标。其中，日常照护行为中的胰岛

素剂量调整是教育的核心内容。DSMES应以患者

及其家庭为中心，动态评估患者在不同疾病阶段和

生活场景下的需求，依据患者生理与心理需求及时

提供适宜的教育与支持。儿童青少年 T1DM 患者

的自我管理能力随发育阶段呈现显著分层特征，具

体可分为完全依赖照顾者的婴幼儿期（0~3岁）、高

度依赖照顾者的学龄前期（4~6岁）、部分依赖照顾

者的学龄期（7~12 岁）和青春期（13~18 岁）。儿童

青少年T1DM患者DSMES的基本内容总结见图 1。
一、协作与沟通

儿童青少年T1DM患者需与照顾者、医务人员、

同伴及学校工作人员在自我管理方面开展协作与沟

通，以学习疾病管理知识，提升自我管理能力，实现

血糖达标。良好的沟通有助于患者掌握疾病管理知

识、有效管理血糖，并获得心理社会支持与实践指导，

以应对日常管理挑战。教育内容如下。

（一）照顾者协作与沟通

患者因年龄小且与医疗系统接触有限，需加强

与照顾者的交流，共同学习管理糖尿病。和谐的家

庭环境对患者至关重要，有助于提升其幸福感和生

活质量，促进疾病管理。

1. 疾病管理：包括（1）监督并协助患者进行血

糖监测和胰岛素注射；（2）关注饮食总量和种类，加

餐时注意食物与胰岛素剂量的匹配；（3）监督运动

锻炼的情况；（4）制订低血糖应急方案，明确紧急联

系方式。

2. 日常生活管理：包括（1）提升患者与家庭的

沟通技巧，指导情绪与压力管理并提供支持；（2）关

注患者睡眠质量，减少夜间觉醒次数，以助于减少

血糖波动［10］。

（二）医务人员协作与沟通

医务人员（医生、护士、营养师、心理咨询师等）
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提供的健康教育是儿童青少年 T1DM 患者及照顾

者获取糖尿病知识的重要途径。教育者应指导患

者及照顾者与医务人员有效沟通，以获得最需要且

准确的疾病管理信息。具体包括（1）定期更新病情

和治疗效果（如每 3个月检测 1次 HbA1c）；（2）咨询

胰岛素剂量调整及药物治疗相关问题；（3）讨论营

养需求与饮食计划，适应生长和活动水平变化；

（4）寻求心理支持，解决情绪问题。

（三）同伴支持

同伴支持是儿童青少年 T1DM 患者重要的社

会支持，通过分享疾病经历可获得情感支持，提高

生活质量。具体包括（1）分享糖尿病管理的经验和

技巧；（2）建立互助网络，以便在需要时获得支持和

鼓励；（3）探讨在学校和社交活动中如何管理糖尿

病；（4）促进同伴间的理解和包容。

（四）学校工作人员协作与沟通

儿童青少年T1DM患者每周在校时间可能超过

35 h，患者、照顾者及医务人员需与学校工作人员（老

师、行政人员、校医等）充分沟通，以确保在校期间的

血糖平稳及生命安全。具体包括（1）确保学校了解患

者病情和低血糖等紧急情况的处理需求；（2）协商在

校进行血糖监测和胰岛素注射的安排；（3）制订校内

餐饮计划，包括3次正餐和加餐；（4）共同制订校内运

动计划，涵盖体育课和课间运动；（5）让老师和同学了

解患者可能需要的适应性措施；（6）鼓励师生提供理

解和支持，营造无歧视的学习环境。

二、日常照护行为

儿童青少年 T1DM 患者常需与

照顾者协作完成自我管理，通过

DSMES 与赋权策略，逐步提升患者

自我管理能力，实现血糖达标。教

育内容如下。

（一）血糖监测

血糖监测对评估治疗效果和调

整方案至关重要。教育前需评估患

者当前的监测手段。

1. 监测方式与技术规范：常用

方 式 包 括 自 我 血 糖 监 测

（self‑monitoring of blood glucose，
SMBG）、CGM 和 HbA1c 监测。有条

件者可优先考虑持续使用 CGM。

无论使用何种仪器进行血糖检测，

均应严格遵守操作规范，并依据厂

家说明书按时进行校准，以免使用

过程中出现误差。CGM目前尚不可作为唯一的监

测手段，故在使用过程中仍需与 SMBG 结果比对

验证。

2.控制目标：包括空腹/餐前、餐后 2 h、睡前或

凌晨血糖及 HbA1c目标。使用 CGM 的患者还需了

解葡萄糖在目标范围内时间（time in range，TIR）
（目标范围一般设置为 3.9~10.0 mmol/L）、葡萄糖高

于目标范围时间（time above range，TAR）和葡萄糖

低于目标范围时间（time below range，TBR）等核心

指标的意义。一般而言，大多数儿童青少年 T1DM
的核心控制目标是 TIR>70%、TBR<4%，并且强烈

建议将血糖<3.0 mmol/L 的时间控制在<1% 以下。

但所有目标的设定，必须在避免低血糖的前提下，

需与患者家庭共同商议，以实现个体化治疗。

3. 监测频率：对于采用每日多次胰岛素注射

（multiple daily injections，MDI）或持续皮下胰岛素

输注（continuous subcutaneous insulin infusion，CSII）
者，建议每天至少进行 4~6次毛细血管血糖监测或

使用 CGM，监测时间包括餐前或吃零食前、餐后

2 h、运动前后、睡前、怀疑发生低血糖时及纠正低

血糖后的复测。

4.监测记录：监测记录应统一和便于查阅，可

选用纸质表、电子表格或手机应用。记录内容包括

日期与时间、测量时段（如空腹、餐前、餐后 1 h、餐
后 2 h、睡前、夜间）、血糖值、相关症状（如低血糖）、
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注：T1DM为1型糖尿病；DSMES为糖尿病自我管理教育与支持

图1 儿童青少年T1DM患者DSMES的基本内容
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药物及胰岛素剂量、饮食摄入、运动情况及特殊事

件（如疾病、情绪波动）［11］。

（二）胰岛素治疗

儿童青少年 T1DM 患者需依赖外源性胰岛素

替代治疗，故需通过教育使患者与照顾者理解胰岛

素治疗的必要性，并掌握各类胰岛素的作用特性及

调整方法。

1.治疗方案：推荐所有的儿童青少年 T1DM 患

者采用胰岛素强化治疗方案（MDI 或 CSII）。使用

CSII者还需学习胰岛素泵高级功能（如双波、方波、

临时基础率）。另外，值得注意的是《国际儿童和青

少年糖尿病学会 2024版指南》［12］与《美国糖尿病学

会 2025 版指南》［3］均已将混合闭环系统（hybrid 
closed‑loop system，HCL）/自 动 胰 岛 素 输 注 系 统

（automated insulin delivery，AID，即“人工胰腺”）推

荐为符合适用条件的 T1DM 患者的首选胰岛素治

疗方案。然而，目前在中国大陆地区，此类 AID 系

统尚处于普及初期，患者主要使用途径为自行购买

进口设备或参与AID相关临床试验。

2.胰岛素作用特点：需帮助患者理解胰岛素分

类与作用，熟悉常用胰岛素的起效时间、峰值时间、

作用持续时间及适用年龄（表1）。

3.注射规范：指导患者掌握正确注射技术，了

解不规范注射可能引起的并发症（如皮下脂肪增

生、萎缩、疼痛）及防治方法。若患者出现皮下脂肪

增生应更换注射部位；发生脂肪萎缩需调整胰岛素

剂型、注射部位或改用CSII。减轻注射导致的疼痛

的方法包括使用室温下存放的胰岛素、消毒注射部

位酒精挥发后注射、避开体毛部位、平滑进针、大剂

量分次注射或提高浓度、选用更短更细针头、每次

换新针头或无针注射器等。应定期评估注射部位，

及时处理硬结和增生。

4.胰岛素储存：未开封的胰岛素应在 2~8 ℃冷

藏保存，已开封正在使用的胰岛素在常温避光下保

存即可，两者均需注意保质期。

5.自动胰岛素输注（闭环）系统（AID）的教育与

使用：其核心工作原理是通过 CGM 设备实时感知

血糖水平，并经由智能控制算法（通常搭载于手机

或专用控制器）自动分析并预测血糖趋势，进而动

态调整胰岛素泵的基础输注速率，在尽量减少使用

者干预的情况下，将血糖维持在目标范围内。其中

HCL 是目前主流形式，它能实现基础率的自动调

节，但仍需用户在餐前手动输入碳水化合物估算值

以触发追加剂量。该系统对血糖波动大、频发低血

表1 常见胰岛素及其作用特点

类型

餐时胰岛素

基础胰岛素

预混胰岛素

作用特点

速效

短效

中效

预混

通用名

赖脯胰岛素

门冬胰岛素

谷赖胰岛素

常规胰岛素（人/动物）

NPH
甘精胰岛素U100

地特胰岛素

德谷胰岛素

甘精胰岛素U300
预混赖脯胰岛素25
预混赖脯胰岛素50
预混门冬胰岛素30
预混门冬胰岛素50
预混人胰岛素（30R，70/30）
预混人胰岛素（40R）
预混人胰岛素（50R）
德谷门冬双胰岛素（70/30）

起效时间（h）
0.17~0.25
0.17~0.25
0.17~0.25
0.25~1.00
2.50~3.00
2.00~3.00

3.00~4.00

1.00
6.00
0.25
0.25

0.17~0.33
0.25
0.50
0.50
0.50

0.17~0.25

峰值时间（h）
1.00~1.50
1.00~2.00
1.00~2.00
2.00~4.00
5.00~7.00

无峰

3.00~14.00

无峰

无峰

0.50~1.17
0.50~1.17
1.00~4.00
0.50~1.17
2.00~12.00
2.00~8.00
2.00~3.00

1.20

持续时间（h）
4~5
4~6
4~6
5~8

13~16
30

24

42
36

16~24
16~24
14~24
16~24
14~24

24
10~24

42

适用年龄（国内）

≥12岁

≥2岁

≥18岁

无限制

无限制

≥6岁

≥6岁

仅有成人T2DM适应证

仅有成人T2DM适应证

≥12岁

≥12岁

≥10岁

≥18岁

无限制

≥18岁

无限制

仅有成人T2DM适应证

适用年龄（国外）

≥3岁

≥2岁

≥4岁

无限制

无限制

≥6岁（FDA）
≥2岁（EMA）
≥2岁（FDA）
≥1岁（EMA）

≥1岁

≥6岁

≥3岁

≥3岁

≥2岁

≥2岁

无限制

—

无限制

≥1岁（FDA）
≥2岁（EMA）

注：NPH为中性鱼精蛋白锌胰岛素；T2DM为 2型糖尿病；FDA为美国食品药品监督管理局；EMA为欧洲药品管理局；—表示国外（尤其是

欧美日等主要医药市场）没有预混人胰岛素 40R作为标准制剂广泛使用，故无相关数据
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糖或追求更灵活高质量生活的儿童青少年 T1DM
患者意义重大。完全商业化的 AID 产品虽已陆续

开展临床试验并有国产系统获批上市，但整体仍处

于普及初期，部分患者通过海外渠道自购商业化产

品使用，还有一些技术社群在医师指导下探索使用

开源AID系统。儿童青少年T1DM患者AID教育的

要点包括理解系统工作原理与局限性、学会正确校

准CGM、掌握餐时胰岛素剂量的估算与输入、识别

和处理传感器/泵故障、知晓低血糖时仍需补充碳

水以及防止矫正过度导致高血糖、并保持与医疗团

队的定期数据回顾与参数优化。

（三）胰岛素剂量调整

儿童青少年 T1DM 患者应基于碳水化合物系

数（carbohydrate‑to‑insulin ratio，CIR）及胰岛素敏感

系数（insulin sensitivity factor，ISF）个体化调整餐时

胰岛素剂量，以减缓餐后血糖波动［13］。可通过情景

模拟和现场实践操作，帮助患者及其家长掌握碳水

化合物计数法，该方法适用于使用基础胰岛素联合

餐时胰岛素方案（包括MDI、CSII）的患者。具体内

容如下。

1.碳水化合物总量计算：包括有标签和无标签

食品的碳水化合物估算。（1）对于有标签的包装食

品，应依据其食物营养标签进行计算。首先确认标

签中“碳水化合物”含量所对应的单位（如每

100 克、每 100 毫升或每份），再根据实际摄入量按

比例换算。例如，若营养标签标示“每 100 克含碳

水化合物 56 g”，则摄入 50 g 该食品对应的碳水化

合物摄入量为 28 g。（2）对于无标签的食品，可借助

食物秤与营养查询工具（如“薄荷健康”APP 或“碳

水计数小程序”）进行估算。以苹果为例：先通过营

养查询工具获取其标准营养成分数据，如“100 g苹
果含碳水化合物13.7 g”；再称量实际食用部分的重

量，若苹果重 150 g，则可计算其碳水化合物含量为

13.7 g/100 g×150 g=20.55 g。
2. CIR：CIR指 1 U胰岛素所能覆盖的碳水化合

物克数。碳水化合物计数法适用于使用基础胰岛

素加餐时胰岛素方案（包括MDI、CSII）且血糖控制

相对平稳的患者。精准计算常需 T1DM 教育师进

行指导，步骤包括（1）估算食物中碳水化合物总量；

（2）计算 CIR，计算公式如下，<7 岁：日平均 CIR=
（300~350）/全天胰岛素总剂量，7~13 岁：日平均 CIR=
（350~450）/全天胰岛素总剂量，>13岁：日平均CIR=（450~
500）/全天胰岛素总剂量；（3）再根据碳水化合物总量

计算餐时胰岛素剂量。

3. ISF：ISF 是指 1 U 胰岛素在 2~5 h 内可降低

的血糖值（mmol/L）。ISF 的计算公式：ISF=1 800（或

1 500）/每日总胰岛素剂量/18（速效胰岛素用 1 800，短效胰

岛素用 1 500）。ISF主要用于计算校正剂量，适用于

餐前或餐后血糖水平高于目标值时，用于将血糖降

至目标范围。

4. 剂量计算与调整：根据 CIR 和 ISF 调整胰岛

素剂量，包括餐前血糖正常或异常时的调整，以及

餐后高血糖的校正。新诊断儿童青少年 T1DM 患

者初始胰岛素使用剂量见表 2。随访中儿童青少

年T1DM患者胰岛素剂量调整方案见表 3。
5.膳食调整：高蛋白质和高脂肪膳食可延缓碳

水化合物吸收，导致餐后血糖升高延迟且持久，传

统的碳水计数法未涵盖其所需的胰岛素。因此，需

坚持控制总能量、均衡营养素等糖尿病饮食原则，

以避免不必要的餐后血糖波动。

6.生长发育调整：儿童青少年快速生长期及青

春期因生长激素和性激素水平上升，易产生胰岛素

抵抗，需增加胰岛素用量。

7. 辅助技术：使用包括 CGM 设备、胰岛素泵、

AID 系统等血糖管理设备，通过数据驱动，实现更

安全、更精准、更高效的个体化胰岛素剂量调整。

（四）饮食管理

儿童青少年 T1DM 患者营养治疗旨在通过科

学饮食支持患者生长发育，调控血糖、血脂水平，防

范酮症酸中毒和低血糖发生，减少急慢性并发症，

改善生活质量。

1.饮食方案制订：关注患者喜好食物的优选策

略；理解个性化营养方案、饮食与生长发育的关系、

加餐的原则；注重微量元素摄入；认识食品标签；进

行营养监测（如身高、体重、体重指数及绘制生长

曲线）

2.饮食对血糖的影响：认识血糖指数与血糖负

荷的作用，了解不同食物对胰岛素用量的影响。

（五）运动管理

运动可提升胰岛素敏感性，促进葡萄糖利用，有

助于血糖控制。规律锻炼对儿童青少年T1DM患者

身心健康显著有益。指南［14］推荐儿童青少年T1DM
患者每天进行60 min中等强度体力活动（如快走、跳

舞、跑步、跳绳），包括有氧、阻抗、柔韧及平衡训练。

需注意预防运动相关低血糖，个体化调整胰岛素剂量

（如在运动前减少餐时胰岛素或基础率）和补充碳水

化合物。对于儿童青少年T1DM患者，运动时机的黄

金标准是：以连续的血糖监测数据为指导，确保运动
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开始时血糖处于安全范围内，并准备好应对运动中及

运动后可能发生的血糖波动。鼓励病情稳定的患者

积极运动，但需由医师或教育团队与学校校医、体育

老师等工作人员进行直接沟通与协作，共同制订并确

保运动处方的安全执行。

1.运动处方：明确运动类型、频率、强度、持续

时间、原则及注意事项。评估运动强度的方法分为

主观评估法和客观评估法。主观评估法包含OMNI

表2 新诊断儿童青少年T1DM患者初始胰岛素使用剂量

调整维度

每日总胰岛素剂量

基础胰岛素

餐时胰岛素

参考标准

1.一般范围：0.5~1.0 U·kg-1·d-1

2.3 岁以下：建议 0.5 U·kg-1·d-1 起
始；蜜月期：通常<0.5 U·kg-1·d-1

3.青春期前（部分缓解期外）：0.7~
1.0 U·kg-1·d-1；

4. 青春期：1.0~1.5 U·kg-1·d-1，个
别可达2 U·kg-1·d-1

每日总胰岛素剂量的 30%~50%

每日总胰岛素剂量的 50%~70%
（均分至三餐前）

调整方法

剂量取决于年龄、体重、糖尿病持续时间、营养、体育锻炼
等多种因素

青春期患者因胰岛素抵抗，剂量可能需适当上调

1.胰岛素选择与调整：具体如下。（1）长效胰岛素类似物
（如甘精胰岛素U100、德谷胰岛素、甘精胰岛素U300）：
通常每日 1次注射，起始 0.1~0.2 U·kg-1·d-1；（2）地特胰
岛素：根据个体需求，可每日 1 次或每日 2 次注射；
（3）中效人胰岛素：通常需每日2次注射

2.调整依据：主要根据空腹血糖及夜间血糖进行调整

1.给药原则：于每餐前注射
2. 剂量计算：根据预期的碳水化合物摄入量计算每次

剂量
3.剂量调整：根据需要调整餐前剂量以处理餐前高血糖
（校正剂量）

4.胰岛素类型：具体如下。（1）首选推荐：超速效/速效胰岛
素类似物；（2）特殊考量：对于存在明确“血糖后升”现
象的患者，可考虑使用短效胰岛素以覆盖延长的血糖
吸收

备注

每日总剂量是计算基础
和餐时胰岛素剂量的
基础，后续需根据血糖
监测结果进行个体化
调整

使用 CGM 设备可更精准
识别和调整基础胰岛
素不足或过量导致的
夜间高/低血糖

时胰岛素剂量是基于血糖
数据、进食情况和生活事
件的动态决策结果。
对于儿童青少年而言，家
长和医疗团队共同协作，
在掌握此构成原理的基
础上进行灵活、安全的调
整，是实现良好血糖控制
的关键

注：T1DM为1型糖尿病；CGM为持续葡萄糖监测

表3 儿童青少年T1DM患者胰岛素剂量调整方案

调整时段

蜜月期

病情稳定时

持续偏离目标血糖水平

具体情景

自身胰岛功能部分恢复，在未增加
进食和运动的情况下，原胰岛素
剂量频繁引发低血糖

基础‑餐时或每日多次注射（MDI）
方案中

早餐前血糖水平升高

餐后血糖水平升高

午餐/晚餐前血糖水平升高

餐前血糖水平高于目标范围

不明原因的低血糖

生活方式的日常变化

调整措施

根据血糖监测结果减少每日胰岛素剂量，预防低血糖发生

根据常规的 SMBG或CGM评估结果进行。此外，在微调和调整胰岛素剂量时，
应考虑每日或每周的血糖模式及CGM的TIR趋势

建议增加晚餐前或睡前的中效/长效胰岛素剂量（建议进行夜间血糖监测，以排
除夜间低血糖风险）

建议增加餐前的超短效/短效/常规胰岛素剂量。若持续升高，需评估并调整胰
岛素与碳水化合物比值。若校正后仍高，应重新评估 ISF

1.分析血糖升高的原因，常见包括（1）基础胰岛素不足；（2）上一餐餐时胰岛素
剂量不足或食物成分影响（如高脂餐致血糖延迟升高）；（3）“黎明现象”或“黄
昏现象”；（4）其他因素（如应激、运动不足等）

2.校正剂量应用：对于午餐或晚餐前出现的偶然性高血糖，首选使用上述餐前
校正剂量进行纠正，将追加的胰岛素与本次餐时胰岛素剂量一并注射

3.剂量调整原则：若某餐前血糖（如午餐前）持续数日高于目标范围，在排除低
血糖后反应性高血糖后，应考虑调整上一餐（如早餐）的餐时胰岛素剂量或日
间的基础胰岛素剂量，而非简单增加本餐剂量

应在餐时胰岛素剂量中添加校正剂量，并进行餐后血糖监测，以评估降糖效果

需要重新评估胰岛素治疗方案和剂量

1.日常变化（如运动、饮食）：可能需每日临时调整剂量
1.生活规律变化（如旅行、假期）：需提前规划并调整胰岛素剂量

注：T1DM为 1型糖尿病；MDI为每日多次胰岛素注射；SMBG为自我血糖监测；CGM为持续葡萄糖监测；TIR为葡萄糖在目标范围内时间；

ISF为胰岛素敏感系数
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主观疲劳感觉量表、儿童体力活动感觉量表

（Children′s Activity Perception Scale，CALER）、幼儿

体 力 活 动 强 度 量 表（Observational System for 
Recording Physical Activity in Children‑Preschool 
Version，OSRAC‑P）等。客观评估法首选心率检测，

推荐以运动中心率评估强度，可通过运动平板试

验、心肺运动试验或公式计算确定靶心率，如中等强

度有氧靶心率（次/min）=（208-0.7×年龄）×（60%~80%）。

2.运动注意事项：加强运动期间血糖监测。根

据运动前血糖水平，必要时补充碳水化合物以防范

低血糖；运动应循序渐进、量力而行，注意防范运动

中、运动后及夜间低血糖。

3. 特殊患者的运动风险评估与个性化运动处

方制订方法。

（1）特殊患者的运动风险评估：在制订运动计

划前，应对患者进行全面的并发症筛查。①对合并

早期糖尿病神经病变者：应避免高冲击性（如剧烈

跑步、跳跃）及易引起足部损伤的运动，推荐游泳、

骑自行车、上肢阻抗训练等低冲击性活动；②对存

在增殖期或严重非增殖期视网膜病变者：禁止可能

导致血压急剧升高或头部剧烈震动的运动（如举

重、拳击、竞技篮球等），宜选择散步、固定自行车等

平稳运动；③对心血管自主神经病变者：必须在医

师严密监测与评估下进行运动，运动试验中需监测

血压与心率反应，并严格避免高强度的运动。

（2）特殊患者的个性化运动处方制订：处方的

制订需要综合评估与个体化调整。运动强度应采

用心率结合自觉疲劳程度进行双重评估，对于存在

并发症或血糖显著不稳定的患者，应从更低强度

（如 40%最大心率）起始。运动时机须依据个体每

日的胰岛素作用峰值、饮食结构与血糖波动模式进

行精准安排。执行中应遵循“从低强度、短时间开

始，逐步增加”的循序渐进原则，以确保机体与血糖

管理平稳适应。

三、问题解决

T1DM 相关问题解决的目标是多维度的，其中

最直接的目标是维持患者血糖水平稳定，其次是预

防和延缓糖尿病并发症的发生和发展，最终改善患

者的生活质量，减轻疾病带来的经济与社会负担。

教育内容如下。

（一）低血糖处理

儿童青少年 T1DM 患者在胰岛素治疗过程中

可能发生低血糖，因此需掌握其预防与处理方法。

教育内容涵盖低血糖的预防、识别和处理，需重点

关注其处理原则及严重低血糖的应对措施。建议

儿童青少年按每千克体重补充 0.3 g快速碳水化合

物（如糖块、含糖饮料等）或高升糖指数碳水化合

物。但对于使用闭环系统的患者，纠正低血糖的碳

水化合物量可能减少（如 10 g甚至更少），以防止反

弹高血糖。

（二）并发症防治

包含急性与慢性并发症的预防和管理。糖尿

病酮症酸中毒（diabetic ketoacidosis，DKA）是儿童

青少年 T1DM患者常见的急性并发症，也是导致死

亡的主要原因之一［15］。急性并发症教育应帮助患

者认识 DKA 的危害并避免其发生，内容包括 DKA
的诱因、预防和治疗，强调不当减量或停用胰岛素

是 DKA 的常见诱因，并指出及时监测血酮对早期

发现DKA至关重要。慢性并发症教育应使患者了

解各类并发症的严重性，内容包括其种类、临床表

现、筛查方法及管理策略，并强调预防重于治疗的

理念。

四、心理支持

儿童青少年 T1DM 患者普遍存在多种心理问

题，如因对疾病认识不足产生的恐惧、悲观、自卑、

病耻感及社交障碍等，其中抑郁症状的发生率高达

22.2%［16］。这些问题不仅影响患者的代谢控制，还

会降低其生活质量。医务人员需关注患者疾病管

理能力与血糖控制情况，评估其情绪认知和应对能

力，并提供个性化心理干预，以减轻疾病痛苦对健

康结局的影响，同时加强对患者隐私的保护。此

外，还应评估家庭支持系统，关注家庭教育理念、亲

子关系及照顾者的心理状况［17］。需特别关注儿童

T1DM患者的照顾者，现有研究表明其糖尿病痛苦

水平显著高于青少年患者的照顾者［18］。针对患者

及照顾者的教育内容如下。

1.识别积极和消极情绪的方法：强调患者及照

顾者定期评估心理状态的重要性，若心理问题超出

一般支持范围，应及时寻求心理医师帮助。

2.情绪对血糖的影响：可通过实际案例说明情

绪波动对血糖水平的影响。

3. 心理调适的方法：（1）帮助患者正确看待疾

病，将疾病管理融入日常生活；（2）可通过小组讨论

或同伴支持提升其自我管理效能与心理韧性，使其

能够在逆境中恢复并成长［19］。同时应关注重大生

活事件或心理创伤等特殊情境下的心理适应。

4. 保护患者隐私的方法：（1）在疾病管理与交

流过程中应尊重患者隐私，避免在公共场合谈论其
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病情和治疗细节；（2）妥善保管病历、血糖记录等个

人健康信息，仅在授权范围内共享；（3）教育患者在

社交媒体等平台谨慎分享疾病相关信息，帮助其建

立自我保护意识，学会应对可能的歧视与偏见，并

指导家长和教师在支持患者的同时避免过度关注

造成尴尬或标签化。

5.常见心理问题的识别标准与干预方案：建议

将心理筛查整合到常规随访中，并在诊断初期、青

春期起始等关键节点，综合运用针对抑郁/焦虑症

状、糖尿病相关痛苦/病耻感以及家庭功能/照顾者

负担的标准化心理行为量表进行多维评估，并结合

临床访谈，系统关注患者在情绪、行为、认知及躯体

化方面的警示信号。根据筛查结果和问题的严重

程度，实施基于筛查结果与严重程度的分层干预：

（1）面向心理健康患者及照顾者的普适性教育与预

防支持；（2）针对轻中度问题的定向结构化心理干

预（如认知行为干预、同伴支持及家庭治疗）；（3）对

中度以上复杂问题向专科机构及时转诊。同时整

合多学科团队、数字工具并确保干预的个性化和发

展敏感性。

五、管理目标

儿童青少年 T1DM 患者的血糖控制是一项终

身任务，将血糖控制在目标范围内，不仅有助于改

善患者的生活质量，也能有效预防各类并发症。糖

尿病管理目标教育旨在帮助患者及照顾者理解并

共同努力实现以下目标，使患者明确自身的管理

方向。

1.将血糖控制在目标范围内：空腹与餐前血糖

维持在 4.0~7.0 mmol/L，餐后 2 h血糖<10.0 mmol/L，
HbA1c<7.0%。

2.尽可能避免急性并发症：DKA年发生次数为0，
并最大限度减少低血糖事件。

3.提升低血糖应对能力：患者能准确描述低血

糖的常见症状（如出汗、心慌、饥饿、手抖等），并具

备在家独立处理 1~2级低血糖的能力，如按每千克

体重补充 0.3 g 快速碳水化合物，并于 15 min 后复

测血糖。

4. 特殊合并症的协同管理：针对儿童青少年

T1DM患者合并其他慢性疾病（如哮喘、癫痫、甲状

腺疾病、乳糜泻、过敏性疾患等）的情况，应采取以

患者及家庭为中心、多学科团队协作的一体化协同

管理策略，通过综合评估、治疗协调、监测强化、教

育整合与心理支持，实现疾病的整体控制与生活质

量的改善。

教育内容包括以下方面。

1.平稳控制血糖：通过个体化的胰岛素治疗和

饮食管理，使血糖保持在合理范围内，避免显著波

动，并重点预防低血糖的发生，特别是在活动量较

大的儿童青少年中。

2.保障正常生长发育：在血糖控制良好的基础

上，确保患者获得充足营养，以支持其身体发育。

定期监控患者体重、身高和青春期发育进程。

3.预防急慢性并发症，改善患者及家庭生活质

量：借助糖尿病教育和心理支持，增强患者及其家

庭的疾病管理能力，缓解长期管理过程中的压力，

从而全面改善生活质量。

推荐意见 3 所有儿童青少年T1DM患者及其

照 顾 者 均 需 接 受 由 教 育 团 队 制 订 的 高 质 量

DSMES，内容包括协作与沟通、日常照护行为、问题

解决、心理支持及管理目标［同意率100%（30/30）］
推荐意见 4 DSMES的核心内容是T1DM日常

照护行为中的胰岛素剂量调整和血糖监测［同意率

100%（30/30）］

不同阶段的重点DSMES：婴幼儿时期、

学龄前期、学龄期、青春期

一、婴幼儿时期（0~3岁）

该阶段患者完全依赖于父母等照顾者。由于

患者年龄小且需要特殊医疗照护，父母往往承受较

大心理压力，容易出现内疚、焦虑和恐惧等情绪［20］。

教育内容主要包括如下方面。

1. 鉴别诊断：对于在此阶段（特别是出生 6 个

月内）确诊的患者，需特别注意其病因可能并非典

型 T1DM，应考虑新生儿糖尿病或其他特殊类型糖

尿病，建议结合临床表现及基因检测进行鉴别

诊断［1］。

2.喂养方式：推荐婴儿出生后前 6个月纯母乳

喂养，可延续至第 2 年甚至更长时间，其间逐步添

加热量、蛋白质及微量营养素充足的辅食［21］。

3.照顾者心理支持：应为照顾者提供更多社会

支持与专业心理咨询，帮助其应对照护压力与负性

情绪。

4.低血糖的预防：哺乳前可适当减少胰岛素剂

量或予以加餐，照顾者应加强患者的血糖监测，以

预防低血糖发生。

二、学龄前期（4~6岁）

该阶段患者仍高度依赖照顾者（家长、老师
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等），其成长重点在于增强参与活动的主动性和自

信心。照护者、医护团队与学校之间应保持紧密联

系（附录1）。教育内容如下。

1.家长：（1）配合医疗团队与学校，确保患者日常

血糖监测、饮食与活动安排；（2）在安全范围内逐步培

养患者自我管理能力，并与老师、校医保持沟通。

2. 患者：应积极配合校医与老师完成血糖管

理，如尝试自己测血糖、初步识别常见碳水化合物。

3.校医：指导患者参与适合其年龄和发育水平

的糖尿病照护活动。

4.学校：建议增加内分泌专科医护人员进入幼

儿园开展健康讲座的频率和时长，提供相关教育材

料，并定期对老师进行T1DM照护培训［22］。

5.照护交接：家长与老师做好 T1DM 特殊照护

的交接工作，包括在读期间的血糖监测、特殊情况

应对等。

三、学龄期（7~12岁）

该阶段患者开始接受正规的学校教育，应鼓励

其逐步参与自我血糖管理。教育内容如下。

1.制订书面糖尿病管理计划：配备专业校医持

续管理在校患者，由家庭照护者、医疗团队/教育者

团队和学校共同制订书面管理计划，内容包括血糖

监测频率、胰岛素用量、课间及体育活动安排、

高/低血糖的预防与处理措施［23］等。

2.提供专用注射场所：学校应尽可能为患者提

供专门、隐蔽的胰岛素注射与血糖监测场所，以减

轻其心理负担。

3.体育课注意事项：鼓励病情稳定的患者参加

中等强度、持续时间适中的运动和学校活动［24］。建

议教育者团队及校医为体育老师提供个体化运动

处方，明确运动方式、强度、频率、时间、运动前血糖

标准、加餐标准及终止运动指征等。

4. 在校饮食建议：（1）允许患者自行准备应对

低血糖的零食；（2）怀疑低血糖时可随时进食；

（3）可优先就餐权；（4）不应以纪律为由扣留其食

物；（5）食量突然减少，应及时联系患者家长［24］。

四、青春期（13~18岁）

该阶段患者在校时间较长，应支持其逐步实现

自我血糖管理。教育内容如下。

1.支持良性亲子关系重构：青春期患者易出现

叛逆行为，可能导致家庭冲突增加。医务人员应提

醒照顾者重视亲子沟通，鼓励创造融洽的家庭氛

围，如组织全家出游等活动［25］。

2. 学校制度保障：（1）应允许患者携带糖尿病

专用背包等（内置胰岛素、注射器等），交由专人管

理；（2）患者发生低血糖时允许其在教室进食，血糖

高时允许注射胰岛素，同时学校须配备急救箱［20］。

3.定期会议活动与社群支持：建议社区或医疗

机构每月组织 1次青少年糖尿病小组活动，结合线

上社群，构建线上线下支持体系。活动中患者可分

享忧虑、血糖控制进展与自我管理经验，通过与同

伴交流增强管理信心、心理韧性与实操能力，促进

健康与学习的平衡。

4.关注青春期发育影响：重视激素变化（包括

生长激素及性激素）对患者血糖波动及胰岛素需求

的影响，同时关注心理变化与自我认同发展。

5.14~18 岁过渡期管理：建议儿科和成人内分

泌科医疗团队共同制订过渡期管理计划，包括成人

内分泌科转诊安排、自我管理能力评估表、独立就

诊与药物管理训练、社会适应指导等，保障患者顺

利实现从儿科到成人内分泌科的衔接［26］。

推荐意见5 在DSMES过程中，应系统识别并动

态响应T1DM患者自身、照顾者、学校人员、医疗团队

及社区支持系统等不同层面人群随患者年龄阶段变

化的差异化需求，实施精准化、文化适配的多学科协

作策略，包括婴幼儿期侧重家庭心理支持、学龄前期

强化家校衔接、学龄期推动结构化技能培养、青春期

聚焦心理赋能与过渡管理，以优化教育支持效果并促

进社会适应［同意率100%（30/30）］

DSMES的形式与工具

一、教育形式

DSMES 可采用多种教育形式，包括结构化教

育、数字化教育（如远程教育、健康教育游戏）及同

伴支持（如同伴教育、夏令营）等［27‑28］（表 4［29‑33］）。应

根据患者年龄、文化程度、兴趣爱好及个体需求等

具体情况，灵活选用一种或多种形式相结合的教育

策略［28］。其中，健康教育游戏和夏令营教育效果较

为显著，患者参与主动性较高［34‑35］。

1.健康教育游戏：将游戏元素融入教育过程，

如采用情景模拟类糖尿病自我管理支持系统、健康

教育飞行棋［36］、自我管理教育游戏软件［37‑38］等，这

些方式在提高患者糖尿病知识水平和教育满意度

方面均表现出良好效果。

2.夏令营：通过组织糖尿病主题夏令营，为患
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者提供分享管理经验、交流感受与学习新知识的机

会。该类活动有助于构建支持性环境，促进患者人

际交往与心理调适，增强其自信与归属感［30］，对丰

富糖尿病知识、提升自我管理能力、促进血糖达标

及改善生活质量等方面成效显著［39］。

二、教育工具

根据教育内容选择合适的教育工具（表 5［40］），

以保证和提升教育效果。

推荐意见 6 DSMES形式多样，其中夏令营和

健康教育游戏应用较为广泛，且效果较为理想［同

意率93%（28/30）］
推荐意见7 科学选用教育工具可增强糖尿病

教育的直观性和效果。应根据教育内容、患者年龄及

实际需求等合理选择，例如婴幼儿阶段以家庭游戏为

主，青少年阶段可结合手机APP等数字化工具，以提

升教育的针对性和有效性［同意率100%（30/30）］
DSMES的实施流程

儿童青少年 T1DM 的 DSMES 是一个以患者及

其家庭为中心的动态管理过程。该流程包含 3 个

核心阶段：教育前评估、自我管理教育与支持实施、

教育后评价，通过定期的再评估与方案调整，实现

对患者全生命周期的动态管理。

1. 教育前评估阶段：是制订个体化 DSMES 方

案的基石。在开展教育前，医疗团队应对 T1DM患

者及其支持系统进行全面的基线调查，为下一阶段

制订个体化自我管理教育与支持提供依据。主要

评估内容包括（1）患者评估：针对首诊及复诊患者，

重点评估代谢指标（如HbA1c、血糖变异性）、营养状

况及生长发育水平。同时，必须筛查患者的心理状

况（如糖尿病痛苦、抑郁焦虑）、运动习惯及认知行

为能力；对于处于青春期或升学阶段的患者，应特

别进行过渡期适应性评估；（2）家庭支持系统评估：

评估主要照顾者的照护能力、家庭结构稳定性以及

家庭功能（包括家庭应对压力的能力、沟通模式及

经济支持情况）；（3）在校管理评估：了解患者在校

期间的血糖监测、胰岛素注射及低血糖处理情况，

评估学校对 T1DM的管理政策及支持环境（如校医

配备、应急预案）。

2. 自 我 管 理 教 育 与 支 持 实 施 阶 段 ：强 调

“医‑家‑校”三位一体的协作模式，核心原则为共同

决策。（1）多方参与：实施过程应纳入T1DM患者、家

表4 儿童青少年T1DM患者DSMES形式的比较

形式

同伴支持

同伴教育

夏令营

数字化教育

远程教育

健康教育游戏

结构化教育

特点

相同或相似疾病经历的患者互相
分享相关信息、观念和行为［29］

患者经验分享与主题讲座/游戏/小
组讨论相结合

依托互联网技术的远程教育

糖尿病知识与游戏相融合

高质量、有计划、分阶段进行的
DSMES［30］

优点

患者间交流心得；为其他患者树立模范作用

互动性强；参与积极性高；患者及其照顾者可
与不同家庭建立联系和友谊

覆盖广；医患交流便捷；形式多样，如糖尿病管
理信息平台等

趣味性强；参与积极性高

课程设计系统、规范，是T1DM患者最有效的教
育形式［30］；应对技能训练［31］可提升患者的
自我效能，改善自我管理水平与生活质量

缺点

对同伴教育者的入选标准有一定要求

标准化的管理流程模式和方案有待
完善［32］

不会操作电子设备者与低龄患者不
适用

电子游戏影响视力；患者沉迷游戏；信
息安全性有待验证

国外针对 11~16 岁的 T1DM 患者的结
构化教育对生活质量的提高有一定
作用，但对血糖控制无明显改善［33］

注：T1DM为1型糖尿病；DSMES为糖尿病自我管理教育与支持

表5 儿童青少年T1DM患者DSMES工具的介绍

教育工具

仿真食物模型与食物餐盘

胰岛素注射与监测相关工具

糖尿病并发症模拟教具［40］

动画短视频

游戏类教育工具

适用教育内容

糖尿病饮食

胰岛素注射与血糖监测

糖尿病并发症

可涵盖所有糖尿病教育内容

可涵盖所有糖尿病教育内容

作用/特点

使患者对食物的重量、数量、体积有直观、清晰的认识

用于胰岛素注射与血糖监测的操作示范

患者可直观、切实感受并发症给身体造成的不适与危害

将糖尿病知识与动画片的表现形式相结合，制作成系列短视频，内容生动形象，
可调动学习积极性和兴趣

如健康教育飞行棋、扑克、游戏软件等，是健康教育游戏开展的必备辅助工具

注：T1DM为1型糖尿病；DSMES为糖尿病自我管理教育与支持
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庭主要照顾者及在校负责人（校医或班主任）；（2）共

同决策与方案制订：医疗团队应依据教育前的综合

评估结果，与患者及家属充分沟通，共同设定切合

实际的个体化健康目标（包括血糖控制目标、行为

改变目标及心理调节目标）；（3）个体化方案落实：

基于既定目标，制订具体的DSMES执行方案，涵盖

饮食处方、运动计划、胰岛素剂量调整规则、急性并

发症处理流程及心理支持策略。

3.教育后评价阶段：旨在验证干预措施的有效性，

并为下一阶段的方案调整提供依据。（1）定期随访与

综合评估：在方案实施一定周期后（建议结合临床复

诊时间），重新对患者进行综合评估；（2）评价指标体

系：从代谢指标、自我管理水平、营养与心理状况、家

庭功能、认知行为及生长发育等方面，综合评价上一

阶段DSMES方案的实施效果；（3）闭环反馈：评价结

果将作为新一轮评估的输入数据。若未达标，需分析

原因（如方案可行性差、家庭支持不足等），并据此调

整教育策略，进入下一个DSMES循环。

儿童青少年 T1DM 患者 DSMES 的实施流程

见图2。
DSMES的质量评价

儿童青少年 T1DM 患者 DSMES 的质量评价是

推动其持续改进的关键环节。应高度重视DSMES

的质量评价，并在以下关键节点及时评价实施效果

并调整方案：（1）当未达到治疗目标时；（2）当出现

复杂的医学、功能和心理社会因素时；（3）当患者的

生活阶段或照护关系发生转变时。相关评价标

准［41‑42］及效果评价指标详见表 6和表 7，心理行为评

估常用工具见表8［43‑56］。

综上所述，我国医务人员应围绕目标与原则、

团队与资质、基本内容、不同阶段重点、形式与工

具、实施流程及质量评价等方面，系统、规范地开展

T1DM相关DSMES工作，以全面提升患者及其照顾

者在知识、技能、心理与数字化素养方面能力为核

心，增强其协作与决策水平，从而切实提升患者的

自我管理能力及生活质量。

执笔者

刘 芳 中南大学湘雅二医院

范 黎 中南大学湘雅二医院

翁惠婷 中南大学湘雅二医院

李 娟 中南大学湘雅二医院

张 艳 中南大学湘雅二医院

徐 蓉 中南大学湘雅二医院

学术指导专家组组长

周智广 中南大学湘雅二医院

洪天配 北京大学第三医院

注：T1DM为 1型糖尿病；DSMES为糖尿病自我管理教育与支持；a营养评估采用中国 0~18岁儿童生长参照标准及生长曲线；b运动评估

采用健康体检和个人的身体活动准备问卷（PAR‑Q+）、分级运动测试/3分钟全力运动试验；c心理评估采用结构式/半结构式访谈或使用

相关问卷或量表

图2 儿童青少年T1DM患者DSMES的实施流程
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学术指导专家组成员（按姓氏拼音排序）

陈 丽 山东大学齐鲁医院

冯珊珊 南昌大学第一附属医院

傅君芬 浙江大学医学院附属儿童医院

高玲玲 中山大学护理学院

顾 愹 江苏省人民医院

郭 佳 中南大学湘雅护理学院

何斌斌 中南大学湘雅二医院

何晓雯 浙江大学医学院附属第二医院

洪天配 北京大学第三医院

黄 金 中南大学湘雅二医院

匡洪宇 哈尔滨医科大学附属第一医院

雷瑞玲 新彊医科大学第一附属医院

李彩宏 清华长庚医院

李 君 北京大学第一医院

李 霞 中南大学湘雅二医院

李秀珍 广州市妇女儿童医疗中心

连丽丽 长治医学院附属和济医院

刘 煜 南京医科大学附属逸夫医院

柳 娜 湖南省儿童医院

罗飞宏 复旦大学附属儿科医院

罗小平 华中科技大学同济医学院附属同济医院

武 超 中南大学湘雅二医院

谢雨婷 中南大学湘雅二医院

徐 蓉 华中科技大学同济医学院附属同济医院

徐晶晶 南京医科大学第一附属医院

严晋华 中山大学附属第三医院

殷琼芝 常州市儿童医院

张明霞 北京大学人民医院

张星星 中南大学湘雅二医院

周智广 中南大学湘雅二医院

利益冲突 所有作者声明无利益冲突

附录1 致学校/老师的一封信

敬爱的老师您好：

*****是 1 型糖尿病，其胰腺无法分泌胰岛素，因此必

须每天注射胰岛素来控制血糖。糖尿病是不会传染的，请

不要担心。除了要按时注射胰岛素和检测血糖外，他/她和

正常的同学并无不同，在学业和运动方面无须特别限制。

为使他/她血糖维持正常，除一日三餐外，可能还须补

充 2~3 次不等的点心（非必须），请您留意其在校是否按时

进食。糖尿病最怕的是发生低血糖，除了要预防外，更需早

期发现，立即处置，否则可能会有危险。下面为您简单介绍

低血糖的防治。

1.容易发生低血糖的时刻：饭前、运动中和运动后，请

在这些时刻多加注意。运动前和运动中每 30分钟，请嘱咐

其进食。

2.低血糖程度判断：如下。（1）轻度：饥饿、头晕眼花、性

格变化、无故哭泣或嗜睡等现象；（2）中度：躁动不安、心悸、

手抖、脸色苍白和冒冷汗；（3）重度：可能会昏迷，甚至抽搐

（抽筋）。

3.应对办法：*****在学校一旦发生低血糖须立即通知

家长和医护人员，可先给他/她吃下随身携带的方糖/葡萄

糖/含糖果汁/饼干等，情况就能迅速改善。若意识不清，可

表6 儿童青少年T1DM患者DSEMS的评价标准

评价标准

内部结构

外部输入

定期评估

项目协调

教辅人员

标准教程

个体化

持续支持

参与者进展

质量改进

内容

构建包含儿童专科医师、糖尿病专科护士、营养师、心理咨询师和儿童教育专家的多学科团队，以适应儿童特有的需求

确保教育项目得到家庭、学校和社会的全面支持，这些因素对患者的糖尿病管理至关重要

定期评估患者的生长发育、血糖控制和并发症风险，以及教育项目的影响

确保教育项目与患者的学校生活及日常活动相协调，以提高依从性和教育效果

教辅人员应接受专门培训，以便更好地理解和支持患者的特定需求

教程应包含适龄的教育内容，如生长发育、心理发展和社交技能，以及糖尿病自我管理技能

教育计划应根据每个患者的具体情况进行个体化调整，包括他们的成长阶段、学习能力和家庭背景

提供持续的医疗和心理支持，以帮助患者和家庭应对长期疾病管理的挑战

跟踪患者在自我管理技能和血糖控制方面的进步，并根据进展调整教育计划

通过定期反馈和评估，迭代优化教育方案，以精准响应患者管理需求的动态变化

注：T1DM为1型糖尿病；DSMES为糖尿病自我管理教育与支持

表7 儿童青少年T1DM患者DSEMS效果的评价指标

评价角度

构建方法

对象与时机

实施效果

评价指标

理论基础、内容设置、教育者培训及资格认定，特别关注适龄和文化敏感性

在儿童青少年关键发展阶段提供，如学龄前、学龄期和青春期

（1）临床指标：生化指标、生理参数，客观、可量化，用于评估医疗干预的直接效果（如HbA1c改善）
（2）患者报告结局：生活质量、自我管理水平、情绪状况、治疗满意度，反映患者主观体验，捕捉临床指标无法衡量的维度（如治

疗负担）
（3）观察性指标：照顾者评价、老师反馈，儿童（尤其<8岁）无法准确自评，需依赖照顾者/老师观察

注：T1DM为1型糖尿病；DSMES为糖尿病自我管理教育与支持；HbA1c为糖化血红蛋白
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沿嘴角先注入糖膏或蜂蜜。

虽然低血糖的症状来势汹汹，但很少发生。上述仅是

让您知晓，万一发生这些情况的应对方法，请您不要担心。

非常感谢您对他/她的关爱与付出，若您有任何疑问，

请随时与我们联系讨论。

家长： 联系电话：

责任医师： 联系电话：
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表8 儿童青少年T1DM患者心理行为评估常用工具介绍

测量变量

行为

自我管理水平

饮食失调

生活质量

心理

自我效能

压力

糖尿病痛苦

抑郁症状

低血糖恐惧

名称

青少年 1 型糖尿病自
我管理量表

简化版青少年 1 型糖
尿病自我管理量表

饮食失调评估问卷

糖尿病特异性生活质
量量表

糖尿病青少年生活品
质量表

糖尿病自我效能量表

糖尿病压力评价量表

青少年糖尿病问题
量表

儿童糖尿病痛苦量表

儿童抑郁障碍自评
量表

儿童抑郁量表

低血糖恐惧量表

具体信息

52个条目；适用于 8~19岁患者自评；由 5个分量表组成：与父母在糖尿病管理
上的协作、糖尿病日常照护行为、与糖尿病相关问题的解决、与糖尿病相关
的沟通、糖尿病管理目标；各分量表可独立计分使用，评估患者的自我管理
水平

23个条目；适用于 10~18岁患者自评；由 5个分量表组成：与父母在糖尿病管理
上的协作、糖尿病日常照护行为、与糖尿病相关问题的解决、与糖尿病相关
的沟通、糖尿病管理目标；可用于评估患者的自我管理水平

16个条目；适用于8岁及以上患者自评；用于快速筛查饮食失调行为

33个条目；适用于 8~19岁患者自评；由 2个分量表组成：糖尿病症状、糖尿病管
理；可用于评估患者的生活质量

25个条目，适用于 9~19岁患者自评，由 3个分量表组成：生活满意度、糖尿病冲
击、对糖尿病的担忧，用于评估患者的生活质量

26个条目［43］；适用于 10~14岁患者自评；可评估患者在急症处理、足部护理、疾
病监测、药物、运动、饮食方面的能力

7个条目；适用于13~18岁患者自评；用于患者对其疾病的压力评价

18个条目，适用于 10~19岁患者自评；用于筛查和评估患者的情绪负担、治疗
方案困扰、人际关系困扰

11个条目，适用于 8~12岁患者自评；用于筛查和评估患者的情感负担、治疗方
案困扰

18 条目；适用于 8~13 岁人群自评；可为临床儿童抑郁障碍的筛查、诊断提供
帮助

27个条目；适用于 8~16岁人群自评；由 5个分量表组成：快感缺乏、负性情绪、
低自尊、低效感、人际问题；用于评估糖尿病患者的抑郁症状

10个条目［44］；适用于12~18岁患者自评；用于评估患者对低血糖的担忧程度

克朗巴赫系数 a

各分量表的系数
为0.71~0.85［45］

各分量表的系数
为0.70~0.88［46］

0.85［47］

分量表的系数分
别 为 0.88 和
0.89［48］

各分量表的系数
为0.77~0.90［49］

0.749［50］

0.731［51］

0.85~0.93［52］

0.91［53］

0.73［54］

0.85［55］

0.91［56］

注：T1DM为1型糖尿病； a克朗巴赫系数指量表应用于T1DM患者时报告的系数
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