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【摘要】 棘球蚴病是一种严重危害人体健康的寄生虫病。棘球蚴病的症状以及不同治疗方式的预后情况,使患者的日

常活动受到不同程度的影响,对患者的生理、心理和社会功能等方面带来创伤,影响患者健康质量。生命质量作为新一

代健康指标和预后研究指标,可以更为全面地评价棘球蚴病患者病情和治疗效果。本文对生命质量概念、棘球蚴病患者

生命质量测量工具的内容和应用、影响因素等方面进行综述,为以后开展棘球蚴病患者生命质量相关研究提供参考。
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【Abstract】 Echinococcosis,a
 

parasitic
 

disease,poses
 

a
 

serious
 

threat
 

to
 

human
 

health.
 

The
 

symptoms
 

of
 

echinococcosis
 

and
 

theprognosis
 

of
 

different
 

treatment
 

approaches
 

can
 

impact
 

patients'
 

daily
 

activities
 

to
 

varying
 

degrees,causing
 

physi-
cal,psychological,and

 

social
 

trauma,and
 

affecting
 

their
 

overall
 

health.
 

Qualityof
 

life,as
 

a
 

progressive
 

indicator
 

of
 

health
 

and
 

prognosis,provides
 

a
 

more
 

comprehensive
 

assessment
 

of
 

the
 

condition
 

and
 

treatment
 

outcomes
 

for
 

patients
 

with
 

echi-
nococcosis.

 

This
 

article
 

provides
 

an
 

overview
 

of
 

the
 

concept
 

of
 

quality
 

of
 

life,the
 

content
 

and
 

application
 

of
 

quality
 

of
 

life
 

measurement
 

tools
 

for
 

patients
 

with
 

echinococcosis,influencing
 

factors,and
 

more,aiming
 

to
 

serve
 

as
 

a
 

reference
 

for
 

future
 

research
 

on
 

the
 

quality
 

of
 

life
 

of
 

patients
 

with
 

echinococcosis.
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***棘球蚴病,俗称包虫病,是由棘球绦虫的幼虫寄生在人或动

物体内引起的人兽共患寄生虫病[1]。我国存在由细粒棘球绦

虫(Echinococcus
 

granulosus)的幼虫寄生引起的细粒棘球蚴病

(cystic
 

echinococcosis,CE)和 多 房 棘 球 绦 虫(E.
 

multilocu-
laris)的幼虫寄生引起的多房棘球蚴病(alveolar

 

echinococco-

sis,AE)的流行[2]。CE病灶生长缓慢,患者对其耐受性良好,

感染初期临床症状不明显,常因晚期引发的各种并发症就

医[3-4]。CE患者5年内的病死率为2.2%,如果防治管理不充

分,CE的死亡率可能会大大提高[5-6]。人类CE主要发生在肝

脏和肺,但也会影响到腹腔、心脏、骨骼、肌肉、神经系统或其他

部位[7]。而AE原发病灶几乎都位于肝脏,没有明确边界,侵

犯周围实质,类似肿瘤,故其难以治愈,未经治疗的AE患者10
年病死率高达94%,又被称为“虫癌”[6-8]。棘球蚴病威胁人类

身体健康,导致患者及其家庭因病致贫、因病返贫,是流行区的

一个重要公共卫生问题[1]。因此,它对患者的生命质量可产生

重大影响。棘球蚴病干预方案的选择及效果评价,不仅要考虑

发病率和死亡率客观指标的大小,还要关注患者生理、心理和

社会功能等方面的变化。生命质量也越来越多地被用于评估

不同治疗方法的效果,同时棘球蚴病患者生命质量的评价正日

益受到重视。

本文从生命质量概述、棘球蚴病患者常用生命质量测量工

具及应用情况、棘球蚴病患者生命质量相关影响因素等进行阐

述,旨在为开展棘球蚴病患者生命质量相关研究提供参考。

1 生命质量概述

生命质量(quality
 

of
 

life,QoL),最初由经济学家Callbraith
于1958年提出,目前尚无统一定义[9]。世界卫生组织将生命
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质量定义为不同的文化和价值体系中的个体对他们的生活目

标、期望、标准,以及所关心事情有关的生活状态的体验,强调

生命质量中的文化背景、价值观念和个人的主观体验[10]。近

年来已经开发了许多用于测量生命质量的通用工具和专病测

量工具。生命质量评价从生理、心理和社会功能状态等多方面

反映个体疾病或健康状态,也越来越多地用于评估不同临床方

法的治疗效果以及医院和医疗中心的诊疗水准[11]。

起初应用患病率、死亡率、疾病负担和危险因素衡量棘球

蚴病流行情况[12-14],但棘球蚴病造成身体和精神双重负担,上
述指标不能全面评估棘球蚴病给患者生理、心理和社会功能状

态等方面造成的健康影响。伤残调整寿命年(disability
 

adjus-
ted

 

life
 

year,DALY)和质量调整寿命年(quality
 

adjusted
 

life
 

year,QALY)通常用于国家和全球卫生政策关于卫生资源分配

的成本效益分析中,不能评估患者个体情况,于是生命质量测

量工具为评估个体健康状态提供了适当途径,生命质量成为评

价棘球蚴病病情和治疗效果的重要指标[15-16]。

2 棘球蚴病患者生命质量测量工具及应用情况

2.1 常用的生命质量测量工具 国内外虽已开展棘球蚴病患

者生命质量测量研究,但仍缺乏评估棘球蚴病患者健康状况的

专用测量工具,仅有根据我国新疆地域特点制定的棘球蚴病手

术患者生命质量量表[17-18]。目前用于国内外棘球蚴病患者生

命质量测量的常用量表有以下4种。

2.1.1 健康调查简表(36-Item
 

Short
 

Form
 

Health
 

Survey,SF-
36) SF-36由美国波士顿健康研究所在医疗结局研究量表的

基础上开发,包括2个不同的综合测量,即生理健康和心理健

康[19-20]。转换分数=(原始分数-最低可能分数)/可能分数范

围×100,分数越高代表患者总体生命质量越好[21]。中文版于

1991年由浙江大学医学院社会医学教研室翻译完成[22]。刘朝

杰等[23]研究证明,其Cronbach
 

α系数均大于0.7,表明有较好

的信度、效度和适用性,可用于国内人群的生命质量评价。因

SF-36条目数量较多,美国波士顿健康研究所发布了缩减版

SF-36,即SF-12,只需2
 

min便可完成[24-25]。SF-12条目数少,

可能导致在临床研究中获取信息量不足[26-27]。

2.1.2 世界卫生组织生存质量测定量表简表(WHOQOL-

BREF) WHOQOL-BREF是在 WHOQOL-100的基础上简

化用于测定一般人群生命质量的普适性量表,由4个领域构

成,每个问题设有5个不同级别的选项,并赋予每个级别分数,

各条目得分在所属领域所占权重相同,各领域得分通过计算其

包含的所有问题条目的平均分再乘以4得到,分值越高代表生

命质量越好[28]。中山大学公共卫生学院方积乾教授等于2000
年翻译完成中文版[29]。该量表各维度的Cronbach's

 

α系数为

0.523-0.737,CV
 

Ⅰ系数为0.64,信度和效度较好,适用性良

好[30]。

2.1.3 五维健康量表(EQ-5D) EQ-5D由欧洲生命质量学会

开发,有EQ-5D-5L(五水平五维健康量表)、EQ-5D-3L(三水平

五维健康量表)和EQ-5D-Y(三水平五维健康量表青少年版)3
种版本,可以提供简单通用的健康测量方法,描述和评价各个

疾病领域患者的健康状态,同时也常用于一般人群健康的研究

中[31-32]。该问卷由两部分组成[32]:第一部分描述系统,用5个

维度来评估健康,每个维度包含5个水平;第二部分包括一个

视觉模拟标尺(visual
 

analogue
 

scale,VAS),患者将自身感知的

健康水平标在刻度尺上,范围为0(想象中最差的健康状态)到

100(想象中最好的健康状态)。已有研究建立了适合我国人群

的EQ-5D-5L的每一维度每一水平的权重[33]。

2.1.4 棘球蚴病患者生命质量测定量表 郭敏等[17-18]制定开

发我国首个新疆棘球蚴病手术患者生活质量评价指标体系,该
量表为自评量表,包含5个维度21个条目。采用李克特态度

量表法,选项分为非常好、好、一般、不好、非常不好,得分依次

记为5、4、3、2和1分,每个条目的权重相同,各个维度内各条

目得分之和为该维度最终得分,生命质量总分为5个维度得分

总和,得分越高说明患者生命质量越好[34]。郭敏等[34]在此前

设计量表 的 基 础 上,测 得 该 量 表 的 累 积 解 释 变 异 量 为58.
285%,总量表的Cronbach's

 

α系数为0.868,该量表有较高的

信度和效度,可用于棘球蚴病手术患者生命质量的测量。因其

根据新疆地域文化特色制定[17],但其目前运用并不广泛,仅在

新疆[35-39]、青海[36,40]开展的相关研究中应用。

对上述常用生命质量测量工具的适用对象、条目数量、测
量内容及其特点等方面进行汇总,内容详见表1。

表
 

1 棘球蚴病患者常用的生命质量测量工具信息
Table

 

1 Information
 

of
 

commonly
 

used
 

quality
 

of
 

life
 

measurement
 

tools
 

for
 

patients
 

with
 

echinococcosis

测量工具名称
Name

 

of
 

measuring
 

tools

机构/作者
(年份)

Institution/author
(year)

适用对象
Applicable
object

总条目
数量

Total
 

number
of

 

entries

测量内容(条目数量)
Measurement

 

content
(number

 

of
 

items)

测量工具特点
Characteristics

 

of
measuring

 

tools

参考文献
References

SF-36
美国波士顿健康研究所
(1992)

一般人群/患者 36
生理功能(10)、生理职能(4)、社 会 功 能(2)、躯 体 疼 痛
(2)、精神健康(5)、情感职能(3)、精力(4)、一般健康状况
(5)自我评价健康状况(1)

覆盖面广、心理测定精准、条
目数量较多

[19mm,
 

20]

SF-12
美国波士顿健康研究所
(1996)

一般人群/患者 12
生理功能(2)、生理职能(2)、社会功能(1)、躯体疼痛(1)、
精神健康(2)、情感职能(2)、精力(1)和一般健康状况(1)

简单省时、条目数量少 [24-27]

WHOQOL-BREF
世界卫生组织
(1995)

一般人群/患者 26
生理(7)、心理(6)、社会关系(3)、环境(8)自身生命质量
和健康状况主观感受(2)

适用性强、涉 及 社 会 功 能 内
容少

[28]

EQ-5D
欧洲生命质量学会
(1990)

一般人群/患者 5
行动能力(1)、自我照顾(1)、日常活动(1)、疼痛/不舒服
(1)、焦虑/抑郁(1)、VAS评分

条目少,易操作、缺乏患者满
意度评价

[32]

棘球蚴病患者
生命质量测定量表

郭敏等
(2014)

棘球蚴病手术患者 21 生理(5)、心理(3)、独立性(5)、社会关系(4)、环境(4)
具有新疆 地 域 文 化 特 色、应
用地区范围受限

[17mm,
 

18]
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2.2 常用量表在棘球蚴病患者中的应用情况

2.2.1 健康调查简表(36-Item
 

Short
 

Form
 

Health
 

Survey,SF-
36) SF-36是普适性量表,目前在国内外棘球蚴病患者生命质

量研究中应用较多。Shan等[41]运用该量表首次测量石渠县棘

球蚴病患者生命质量,结果表明,棘球蚴病患者仅在躯体疼痛

和社会功能平均得分低于健康人群平均得分并有统计学意义

(P<0.05)。但Schmidberger等[11]运用SF-36首次评估德国

AE患者的生命质量,结果显示 AE患者的生理健康与健康人

群相比差异无统计学意义(P>0.05),而心理健康较低(P<
0.05)。棘球蚴病持续时间长,需要长期治疗,患者生理和心理

健康状况受到影响在所难免。Nikendei等[42]采用SF-12第一

次将AE患者心理负担纳入生命质量研究,结果显示 AE患者

生理健康显著降低,并有严重的心理负担。一项评估手术治疗

对CE患者健康的长期影响研究结果显示,CE对生理功能、生
理职能、社会功能、躯体疼痛、精神健康、情感职能、精力及自我

评价健康状况领域均有长期影响,并主要表现在心理健康领

域[43]。新疆肝移植患者术后感觉身体健康状况良好,但心理

及经济压力大[20]。但另有研究[44]表明,患者心理状况与疾病

特征无关。祖丽菲耶·艾则孜[45]运用SF-36得出肝 AE患者

生命质量得分随术后时间延长不断提高并逐渐呈平稳趋势的

结果。哈姆[46]的一项研究表明,对患者进行术前访视和术后

随访的常规护理组棘球蚴病患者术后6个月生命质量评分显

著低于在常规护理基础上的采取微信公众平台的护理延伸服

务组(P<0.05)。因此,上述研究结果支持棘球蚴病会对患者

生活自理能力、劳动能力、心理健康以及家庭成员关系和家庭

休闲娱乐活动产生一定的不良影响的结论[47]。同时,这也表

明棘球蚴病患者在患病期间不仅需要承受较大的躯体痛苦,还
要承担治疗、心理、家庭及社会功能等多方面的综合压力,但患

者治疗后生命质量会得以改善。

2.2.2 世界卫生组织生存质量测定量表简表(WHOQOL-
BREF) 李守兰[48]运用该量表测评棘球蚴病患者术后生命质

量相关指标,将患者分为个案管理组和常规护理组,各60例。

常规护理内容包括住院期间对患者进行围手术期护理,患者术

前及术后指导饮食、带管护理及其他康复训练等。结果显示,

个案管理组生命质量评分总体上优于常规护理组(P<0.05)。
个案管理模式通过健康教育和心理开导为患者提供指导协助,

解决患者实际需求,促进其自我调整,提高生命质量水平。

2.2.3 五维健康量表(EQ-5D) 田添[49]应用EQ-5D+C评价

石渠县棘球蚴病患者生命质量,并分析CE和AE的伤残权重。

结果显示,患者在未接受任何治疗和未手术服药期间的伤残权

重为0.4,院外术后服药期间的伤残权重为0.33,住院期间外

科和内科治疗的伤残权重分别为0.25和0.22,提示住院期间

进行的手术与药物治疗使患者生命质量均有不同程度的提高。

2.2.4 棘球蚴病患者生命质量测定量表 棘球蚴病患者生命

质量测定量表虽是根据新疆地区特色制定,但对青藏高原地区

仍适用。A
 

JD等[40]将进行手术治疗并完成该量表的肝AE患

者分为根治组(n=51)和准根治组(n=53),研究结果显示,反
映生命质量的生理、心理和独立性领域差异无统计学意义(P
>0.05),社会关系和建成环境领域差异有统计学意义(P<
0.05)。郭敏等[35]分析棘球蚴病患者术前和术后不同时间生

命质量得分,结果显示,患者生命质量有随时间变化的趋势,而

且术后1周、3个月、6个月得分与术前比较均具有统计学意义

(P<0.05),术后1周较术前有所降低,术后1个月恢复至术前

水平,术后3个月较术前有所提高,术后6个月较术前明显提

高。李波霖[39]分析两所医院肝CE患者术后6个月的生命质

量,结果显示在除心理和社会关系领域以外的其他三个领域和

量表总分差异有统计学意义(P<0.05)。高晶等[36]探讨护理

延伸服务对肝棘球蚴病患者生命质量的影响,结果表明患者接

受护理延伸服务后1个月、2个月、3个月的生命质量各维度得

分及总得分均明显高于干预前,差异有统计学意义(P<0.05)。

目前对棘球蚴病患者生命质量现状调查多集中在围手术期及

术后6个月,关于棘球蚴病患者的随访时间,尚未达成共识,因

此,需密切关注其短期及长期生命质量状况。棘球蚴病患者生

命质量测定量表针对棘球蚴病患者制定,较普适性量表在疾病

发展过程或治疗不同时期的纵向对比更具优势。但在流行区

横向比较中受到限制,所以,建议开发适用于所有棘球蚴病患

者生命质量的测评量表。

3 棘球蚴病患者生命质量的影响因素

3.1 人口学及社会、心理因素 年龄、文化程度、经济状况等

是棘球蚴病患者生命质量的影响因素。李波霖等[38]测定肝

CE患者术后6个月生命质量,结果表明患者生命质量总分受

年龄、职业和住院费用的影响。李波霖[39]分析两所医院肝CE
患者术后6个月的生命质量影响因素,一院患者生命质量的影

响因素为年龄、职业、住院天数、有无既往手术史和住院费用;

另一院患者生命质量的影响因素为年龄、职业、文化程度、家庭

平均年收入、住院天数、有无既往手术史和住院费用。上述两

项研究患者生命质量的影响因素均包含年龄、职业和住院费

用,提示相关部门应做好筛查工作以尽早发现棘球蚴病患者,

对患病高风险人群普及健康教育知识,将国家棘球蚴病免费救

助项目补助落到实处,减轻患者经济负担。另据报道[42],AE
患者有轻度至中度抑郁症,存在对疾病进展的恐惧。廖丽娟

等[50]研究也显示肝棘球蚴病患者对疾病和治疗有心理应激反

应。心理负担会对棘球蚴病患者生存质量造成负面影响,社会

支持可以帮助患者积极应对挑战,引导患者积极面对疾病和治

疗,进而促进健康行为,改善其生命质量。

3.2 疾病相关因素 棘球蚴病的临床表现取决于包囊的占

位、数量、大小和发展状态、受累器官以及感染者的免疫水平

等[51]。当包囊破裂时,囊液会漏入胆管或腹膜腔,引起全身或

局部过敏反应、种植或转移病灶,甚至死亡[51]。受诊治流程和

治疗周期的影响,棘球蚴病患者容易出现并发症。术后并发症

有梗阻性黄疸、肝脓肿、胆管炎、慢性布加氏综合征以及门静脉

高压引起的出血等[52]。目前国内外棘球蚴病患者手术治疗疗

效主要关注病灶复发率。有研究表明,手术最常见的复发部位

是切口边缘,肝AE患者术后的复发与否和术中该区域的切除

范围有关[53]。Santivanez等[43]研究表明新的囊型病变是对患

者一般健康状况维度产生影响的唯一因素。李波霖[39]分析肝

CE患者术后6个月的生命质量,结果显示棘球蚴数量和包囊

平均直径是肝CE手术患者生命质量的影响因素。术后并发症

是影响患者生命质量的重要问题,并进一步加重经济负担,影

响患者生命质量。

3.3 诊疗因素 目前CE治疗方法有手术和阿苯达唑药物治
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疗,但对于符合手术指征的患者,手术仍然是主要的治疗策

略[54-56]。据棘球蚴病诊断与治疗专家共识(2019版)[56],肝CE
手术方式有外囊完整剥除术、外囊次全切除术、内囊摘除术和

肝移植等。尽管近年来手术疗效显著提高,但仍存在因术中囊

壁破裂引发多种术后并发症的风险,从而影响患者生命质

量[57]。AE的治疗方法有手术、药物和手术联合药物治疗,手
术虽是 主 要 的 根 治 性 方 法,但 也 不 能 完 全 防 止 该 病 的 复

发[55-56]。最新研究表明,微波消融[58]、自体肝移植[45,59]较根治

性手术给患者造成的创伤更小,患者有更高的生命质量,为AE
治疗提供了新思路。

表
 

2 常用量表在棘球蚴病患者中的应用情况
Table

 

2 Application
 

of
 

common
 

scales
 

in
 

patients
 

with
 

echinococcosis

量表
Measuring
tools

病例患病
分类

Classification
of

 

cases

病例
例数
Number
of

 

cases

地点
Site

主要结果
Main

 

results
参考文献
References

SF-36

AE 30
德国乌尔姆大学附设医
院

1.与健康人群相比,AE患者生命质量降低。
2.AE患者生理健康生活质量评分较低,与健康人群相比无统
计学意义(P>0.05),而心理健康生活质量得分与健康人群相
比,有统计学意义(P<0.05)。

[11]

未分型 50 石渠县人民医院

1.与健康人群相比,棘球蚴病患者生命质量降低。
2.阿苯达唑服药时间影响生理健康生活质量方面的生理功能、
生理职能、一般健康状况和心理生活质量方面的社会功能、情
感职能。

[41]

CE 163
Dos

 

de
 

Mayo
 

Hospital、
Daniel

 

Alcides
 

Carrion-
Huancayo

 

Hospital

1.除一般健康状况领域外,CE对所有领域都有长期影响。
2.新的囊性病变是一般健康状况维度的唯一影响因素。 [43]

AE 51 新疆某医院
1.术后1、3、6个月各维度总得分差异均有统计学意义(P<
0.001)。
2.肝AE

 

患者生命质量随时间变化呈逐渐平稳的趋势。
[45]

未分型 316
阿坝藏族羌族自治州人
民医院

1.护理延伸服务组患者术后6个月生命质量评分显著高于常
规护理组(P<0.05)。
2.护理延伸服务组患者的术后并发症发生率显著低于常规临
床护理组(P<0.05)。

[46]

未分型 83 航空工业三六三医院
腹腔镜组术后1、3、12个月SF-36评分均高于开腹组,比较差
异有统计学意义(P<0.05),两者随访1年内均未见复发。 [60]

AE 60
德国乌尔姆大学附设医
院

1.保守药物治疗患者的身体生活质量与手术治疗组差异无统
计学意义(P>0.05)。
2.保守药物治疗患者和接受手术患者的心理健康生活质量差
异无统计学意义(P>0.05)。接受手术治疗的患者的身体和
心理得分略有优势。

[65]

SF-12 AE 47 University
 

Hospital
 

Hei-
delberg

AE患者心理负担水平显著,有高抑郁和焦虑以及对疾病进展
的恐惧。 [42]

WHOQOL-
BREF

未分型 120 青海大学附属医院
个案管理组生命质量得分高于常规护理组(P<0.05),尤其在
生理、心理、社会关系与环境四个方面。 [48]

EQ-5D CE/AE/
未分型 129/166/71 四川甘孜州

未接受任何治疗和院外未手术服药期间的伤残权重为0.4,院
外术后服药期间的伤残权重为0.33,住院期间外科和内科治疗
的伤残权重分别为0.25和0.22。

[49]

棘球蚴病
患者生命质量

测定量表

CE/AE 99/13 新疆某医院
患者生命质量有随时间变化的趋势,术后

 

1周、3个月、6个月
与手术前比较均具有统计学意义(P<0.05)。

[35]

CE/AE/
混合型 145/107/3

新疆医科大学第一附属
医院、青海大学附属医院

护理延伸服务干预后1、2、3个月患者的生命质量各维度得分
及总得分均明显高于干预前,差异有统计学意义(P<0.01)。

[36]

CE 260
新疆医科大学第一附属
医院

从远期效果来看,外囊完整剥除术组和肝部分切除术组的术后
生命质量要高于外囊次全切除术组(P<0.05),外囊完整剥除
术组和肝部分切除术组相比无统计学意义(P>

 

0.05)。
[37]

CE 115 新疆某医院 CE手术患者量表总分得分影响因素有年龄、职业和住院费用。 [38]

CE 115 新疆某两所医院

1.两所医院CE患者生命质量的共同影响因素为住院天数、有
无既往手术史和住院费用。
2.两所医院生命质量比较结果显示,生理领域、独立性领域、环
境领域和量表总分差异有统计学意义(P<0.05)。

[39]

AE 104 青海省人民医院

1.根治组和准根治组术后生命质量总分比较差异无统计学意
义(P>0.05)。
2.生理领域、心理领域和独立领域差异无统计学意义(P>
0.05),社会关系领域和环境领 域 差 异 有 统 计 学 意 义(P<
0.05)。

[40]
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  现有研究主要关注不同治疗方案及护理模式对患者生命

质量的影响。母齐鸣等[60]研究表明腹腔镜手术与开腹手术治

疗肝棘球蚴病效果相似。有研究证实,根治性手术可有效延长

肝AE患者生存时间,改善其生命质量[61-62]。另有报道,行根

治性手术和准根治性手术的患者生命质量总分差异无统计学

意义(P>0.05)[40],表明准根治性切除的远期疗效值得肯定。

李杰珍[37]的研究表明,从治疗远期效果来看,外囊完整剥除术

和肝部分切除术的术后生命质量要高于外囊次全切除术(P<
0.05),外囊完整剥除术和肝部分切除术相比无统计学意义(P
>0.05)。Schmidberger等[11]研究表明经药物或手术治疗的

AE患者与健康人群相比,身体疼痛领域评分差异无统计学意

义(P>0.05),表明治疗能够减轻患者身体疼痛感觉,从而影响

身体疼痛领域评分。

已有研究对比手术和药物治疗的疗效,因患者病情、诊治

条件及量表选择等因素可能造成研究结果差异。有文献报道,

肝AE患者行姑息性肝切除术后的5年和10年生存率明显优

于单纯药物治疗[63-64]。另一项研究表明,手术治疗患者的身体

和心理得分较保守药物治疗患者略有优势[65]。因姑息性手术

的治疗效果未能优于阿苯达唑单独治疗,并常出现严重损害患

者生命质量的并发症,所以应尽量避免行姑息性手术,可通过

苯并咪唑类药物治疗延长患者生存期,改善生命质量[66]。Du
等[67]研究表明肝部分切除术较单独使用苯并咪唑类药物治疗

并没有明显的优势。为提升棘球蚴病患者生命质量,进一步研

究应充分全面评估各诊疗措施的实际疗效。

阿苯达唑是首选抗棘球蚴病药物[56]。一位本应接受手术

治疗的肝CE患者在新型冠状病毒肺炎流行期间选择阿苯达

唑药物治疗,根据目前随访情况,该患者有避免手术并治愈的

可能[68]。Shan等[41]根据服用阿苯达唑时间把藏族棘球蚴病

患者按病程分为3组(<1年,1~5年,≥5年),结果显示,阿苯

达唑服药时间影响患者生理功能、生理职能、一般健康状况、社
会功能和情感职能,提示患者生命质量与病程有关。由于藏族

居民信仰佛教,患者虽然有身体疼痛反应,但几乎没有患者主

诉疼痛和抱怨,这意味着棘球蚴病患者比健康人群能承担更大

的心理负担和更高的社会压力。

疾病本身、治疗及其不良反应所导致的生理不适和心理问

题,是降低患者生命质量的重要因素[48]。对棘球蚴病患者建

立健康档案及开展健康教育系列活动[36]、应用基于微信公众

平台的护理延伸服务[46]、实施全程优质护理[69]、采用有效的信

息化护理管理模式[70]等方法可以提高患者对治疗的依从性,

促进患者的术后恢复,降低并发症发生。积极的多模式治疗策

略有助于改善肝棘球蚴病患者的遵医行为,延长棘球蚴病患者

生存期,达到病情好转及提高生命质量的目的[52]。所以临床

工作者应熟练掌握治疗方法,根据患者病情和预期治疗效果选

择最优方案,探索采用互联网技术对患者进行远程健康教育等

护理延伸服务,为患者提供全程延续需求,加强患者关怀,使患

者积极参与自我管理和护理,以有效治疗棘球蚴病[71]。

4 小结

由于早期对该疾病的忽视,国内外棘球蚴病患者生命质量

相关研究报道较少。生命质量测量工具可评估患者治疗效果,

常用量表在棘球蚴病患者中的应用情况见表2。已开展的棘球

蚴病患者生命质量研究存在单中心研究、入选病例少、随访时

间短等不足,而且因为技术限制,一些研究未能明确区分CE和

AE。一些研究因采用中文翻译版量表和调查对象是少数民族

并以少数民族语言为主要语言等因素,在收集信息过程中可能

会产生信息偏倚。

棘球蚴病患者生命质量评估主要采用普适性量表,普适性

量表可对棘球蚴病患者进行横向纵向研究和对比,常反映其生

命质量中的共性问题。建议在此基础上,根据我国流行区特

点,完善量表相关信息,开发符合我国流行区的棘球蚴病患者

生命质量测评工具,以便于全国性的调查研究和比较分析。患

者生命质量受人口学、疾病自身及诊疗等多种因素影响,对棘

球蚴病患者生命质量影响因素研究还不够深入,可从治疗方

案、照护需求、社会心理因素等层面开展细致深入研究,通过人

群队列追踪深入探讨生命质量的影响因素。现阶段,棘球蚴病

治疗方式多样,患者经治疗后改善其生命质量程度不一,但各

治疗方式对生命质量的作用大小尚存在争议,比较各种治疗方

法对患者生命质量影响的循证医学证据有待完善。而且,国内

外研究多倾向于把棘球蚴病患者治疗后的状况与健康人群相

比较,如何更好地评估治疗对患者生命质量的影响,棘球蚴病

患者生命质量的前瞻性干预研究有待进一步加强,为全面评估

棘球蚴病的疾病负担提供参考,为客观评价不同诊疗方式的治

疗效果提供依据,为切实提高棘球蚴病患者的生命质量提供支

持。
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