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摘要： 随着靶向治疗和免疫治疗的持续发展，血液肿瘤患者的治疗效果得到了显著改善。然而，新药的复杂性

和个体化治疗的需求，导致患者认知负担增加，亟待建立科学且系统的患教策略。本文基于全球实践经验的总结，

探讨了血液肿瘤患者免疫及靶向药物患教策略的构建模式，从精准分层教育、多学科协作、数字化赋能、心理社会

支持及效果评估等方面系统分析了免疫及靶向药物患教策略的设计与实施。优化免疫及靶向药物患教策略不仅

可以提高患者的治疗依从性，帮助患者更好地管理疾病，也将促进医学进步与患者福祉的双重提升。
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Abstract: The continuous advancement of targeted therapy and immunotherapy has significantly improved treatment 
outcomes for patients with hematologic malignancies. However, the complexity of novel agents and the demand for individu⁃
alized treatment have increased patients' cognitive burden, necessitating the establishment of scientific and systematic pa⁃
tient education strategies. Drawing on global practical experience, this article explores models for constructing patient edu⁃
cation strategies for immune and targeted agents in hematologic malignancies. It systematically analyzes the design and im⁃
plementation of these strategies, encompassing precision-stratified education, multidisciplinary collaboration, digital em⁃
powerment, psychosocial support, and outcome evaluation. Optimizing patient education strategies for immune and targeted 
agents can not only enhance treatment adherence and empower patients in disease management but also promote the dual 
enhancement of medical progress and patient well-being.
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0　前言

血液肿瘤（包括白血病、淋巴瘤、多发性骨髓瘤

等）的治疗已迈入靶向治疗与免疫治疗时代，分子

靶向与免疫治疗推动着血液肿瘤精准医疗的发展。

嵌 合 抗 原 受 体 T 细 胞（chimeric antigen receptor 
T-cell， CAR-T）疗法、双特异性抗体（如 CD3/CD19
双抗和CD3/CD20双抗）、抗体偶联药物等新药显著
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提高了血液肿瘤患者的生存率［1-2］。血液靶向及免

疫药物通过精准打击病灶和激活免疫功能，改变了

传统治疗模式，不仅显著提高了患者的生活质量，

也为化疗耐药或高危患者提供了更优的治疗选择。

然而，新药的高度复杂性（如个体化用药方案、

生物标志物依赖性、长期毒性管理等）导致患者认

知负担激增。有研究显示，仅 28%的血液肿瘤患者

能全面理解靶向治疗的潜在风险与获益［3］，这种认

知不足可能导致治疗中断、药物滥用甚至危及生

命，因此构建科学、系统的新药患教策略，已成为优

化治疗结局和改善患者生存质量的关键。

现有循证医学证据充分支持药物患教策略的

临床有效性。一项随机对照试验证实，健康教育可

提高老年患者的药物利用素养，对促进用药安全有

积极意义［4］。一项系统综述分析表明，针对阿片类

药物的专项患者教育能有效降低术后用药剂量并

改善疼痛控制效果［5］。另一项国内研究表明，基于

药物素养的看图对话式健康教育可提高社区老年

高血压患者的用药安全水平，改善用药错误的情

况［6］。新药患教策略以健康信念模型、社会支持理

论和分阶段匹配理论为理论基础，其中健康信念模

型主要强调患者对疾病威胁的感知与行动效能的

关系，通过知识传递改变患者信念，最终促进行为

改变［7］。例如，通过展示“未经治疗的急性髓系白血

病患者中位生存期仅数月”的数据，增强患者对规

范化治疗的依从性。社会支持理论强调环境、个人

认知与行为的动态交互，家庭、社群与医疗团队的

支持可显著缓解患者的心理压力［8］。美国 Dana-
Farber癌症中心的“淋巴瘤患者社群”项目通过线上

论坛使患者的焦虑评分（PHQ-9 量表评分）下降

35%，证实了这一观点。分阶段匹配理论则要求根

据患者的治疗阶段（如诊断期、诱导治疗期、维持

期、生存期等）调整教育内容［9］。分阶段教育使多发

性骨髓瘤患者的 5 年生存期随访率从 45% 提升至

68%。新药患教策略的核心原则在于个体化、全周

期和可及性。因患者年龄、文化水平及疾病分型等

因素存在个体化差异，需动态调整教育内容，以确

保教育对每位患者的针对性和有效性。健康教育

应覆盖患者整个治疗过程，包括诊断、治疗、随访和

生存期等各个阶段，从而提供持续的支持和全周期

干预。同时，健康教育的可及性也不容忽视，需确

保教育资源能全面覆盖到低收入群体、低文化水平

群体、语言障碍者等弱势群体，消除获取障碍，保障

每位患者平等地获得教育支持。本文基于临床实

践经验，根据患者需求，提出从分层教育、多学科协

作、数字化赋能、心理支持等维度共同构建血液肿

瘤免疫及靶向药物患教策略的模式（图1）。

1　血液肿瘤免疫及靶向药物患教策略

1.1　精准分层教育方法

精准分层教育应基于疾病分型进行教育设计。

如急性白血病的治疗应聚焦诱导治疗与巩固治疗

的衔接（如化疗与移植的时机选择），强调感染预

防［10］；淋巴瘤的诊治应着重解释 PET-CT 评估标准

与“观察等待”的适用条件；多发性骨髓瘤应教育患

者识别骨质事件（如病理性骨折）的预警信号［11］；国
际骨髓瘤基金会开发的“骨髓瘤生存者工具包”包

含分阶段教育视频与症状日记模板，有助于提升患

者的自我管理能力。与此同时，应基于患者的特征

进行分层干预。对于老年患者，应简化语言表达并

放大字体，以提高信息的可读性和理解度；同时，可

采用语音播报工具（如智能药盒的语音提醒功能），

帮助其更好地遵循治疗方案。针对青少年患者，可

以开发游戏化的教育程序［例如“CAR-T细胞战士”

虚拟现实（virtual reality， VR）游戏］，通过互动体验

增强其参与感和学习兴趣。针对儿童患者，可设计

卡通角色作为治疗伙伴，贯穿教育材料，随着儿童

血液肿瘤患者 5年生存率的提高，也应强调随访的

重要性及长期管理方法。对于文化水平较低的患

者，建议通过漫画和流程图等直观形式来解释治疗

过程（例如如何应对细胞因子风暴），以确保其能够

更清楚地理解治疗方案，并提高其治疗的依从性。

高危人群应给予特殊关注，对于血液肿瘤基因高危

型患者（如TP53突变、复杂核型），需避免使用“无药

可治”等消极表述，应强调新兴的临床试验和创新

治疗方案（如表观遗传药物联合方案），以增强患者

的治疗信心和对治疗选择的认知。对于经济困难

图1　血液肿瘤患者免疫及靶向药物患教策略

Fig. 1　Patient education strategies for immunotherapy and tar⁃
geted drugs in patients with hematological malignancies 
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的患者，应整合慈善赠药、分期付款及医保报销等

多种措施，通过多维度干预降低患者治疗相关的经

济压力，保障治疗的连续性和可及性。

1.2　多学科协作方法

血液肿瘤患者在诊疗过程中，合理分工与协作

十分重要。血液科医生主要负责解读治疗方案的

科学依据与预期目标；临床药师应指导药物不良反

应和相互作用的管理，如布鲁顿酪氨酸激酶（Bru⁃
ton’s tyrosine kinase， BTK）抑制剂与抗凝药物之间

的潜在冲突，并根据患者具体情况进行剂量调整；

心理治疗师可缓解治疗过程中患者的焦虑，尤其是

CAR-T治疗前“等待期焦虑”，帮助患者应对情绪波

动［12］；社工则负责对接经济援助资源，减轻患者的

经济负担；康复患者代表通过同伴支持增强患者的

治疗信心。MD安德森癌症中心的多学科团队（mul⁃
tidisciplinary team， MDT）模式使CAR-T治疗相关严

重不良事件（≥3 级细胞因子释放综合征）发生率降

低 40%［13］。除团队构成与分工外，协作工具与流程

优化也是MDT策略中的重要组成，包括采用共享电

子病历同步教育记录，使沟通路径标准化；每周组

织 MDT 讨论会，针对复杂病例制定教育计划，建立

联合查房制度；除此之外，还可定期邀请家属参与

治疗目标沟通，减少信息传递偏差。

1.3　数字化赋能方法

采用智能问答系统，如使用 ChatGPT 提供 24 h
用药咨询与不良反应识别服务。基于电子健康档

案数据预警个体化风险（如感染、心脏毒性）。还可

通过VR与增强现实（augmented reality， AR）进行数

字化赋能，如通过VR演示CAR-T细胞回输过程，降

低患者的恐惧感；采用 AR 技术指导家属完成中心

静脉导管护理，以降低感染风险。斯坦福大学医学

中心应用 VR 教育后，患者对腰椎穿刺的接受度提

升65%［14］。
1.4　心理社会支持

采用交互式平台模拟不同方案的生存率与生

活质量对比；用热力图展示“治疗获益-风险”平衡

以将风险可视化，帮助患者理性选择［15］。在心理社

会支持策略中，除使用决策辅助工具之外，还可实

施同伴支持计划［16］。建立线上社群，提供经验分享

与情感支持，将新诊断患者与康复超过 5年的淋巴

瘤或骨髓瘤患者志愿者进行匹配［17］，帮助新诊断患

者获取治疗经验并获得情感慰藉，从而有效减轻其

孤立感，并提升其心理适应能力。

1.5　效果评估与持续改进

可通过多维度评估指标体系对血液肿瘤免疫

及靶向药物患教策略的效果进行评估，如采用标准

化测试（如Hematology Knowledge Test-15）评估患者

的知识掌握程度；通过电子药盒监测、用药日志完成

率量化患者的用药依从性；使用焦虑量表（GAD-7）、
生活质量量表（EORTC QLQ-C30）评估患者心理社

会结局，从而全面反映其治疗过程中的各项情

况［18-19］。进行效果评估后使用持续质量改进（con⁃
tinuous quality improvement， CQI）机制，采用计划-
执行-检查-行动（plan-do-check-act， PDCA）循环

实施，即试点AR教育工具-分析教育前后患者急诊

就诊率变化-将有效工具纳入标准化流程。国内有

研究显示，通过整合双向式路径化护理与持续质量

改进策略，可显著减少肝癌患者CAR-T治疗相关的

毒性反应，同时提高患者对医疗照护的满意度［20］。

最后，进行真实世界证据驱动的优化，将教育记录

与电子健康档案结合，分析教育强度与患者生存率

之间的相关性；此外，利用社交媒体数据挖掘（如抖

音平台的用户数据），识别患者在教育过程中未被

满足的需求，为进一步优化教育内容和策略提供

依据。

2　总结与展望

近年来，我国医疗保障体系日趋完善，国家和

社会的投入逐渐增加，但资源分配不均的问题依然

存在。与东部沿海地区相比，西部低收入地区在数

字化教育基础设施方面仍显不足。此外，部分患者

对基因检测等技术手段存在伦理或宗教上的抵触

情绪。我国临床试验受试者面临数据隐私和跨境

教育资源共享等法律冲突。

因此，在新药不断涌现的时代，亟待不断推进

医保支付方式改革，将患教服务纳入疾病诊断相关

分组（diagnosis-related groups， DRG）付费体系，以

激励医疗机构投入。同时，要求药企在新药上市时

同步提供患者版药品说明书与教育视频，以确保患

者获得充分的教育与支持。血液肿瘤免疫及靶向

药物患教策略需以患者为中心，整合精准分层、多

学科协作和数字技术，形成“知识传递-行为改变-
结局改善”的闭环。未来需加强成本-效益分析、特

殊人群适应性研究及全球化推广，最终实现医学进

步与患者福祉的协同提升。
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