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上海市急性白血病长期生存患者

生命质量调查

王小钦 林果为

【摘要】 目的 了解上海市急性白血病（!"）长期生存患者的生命质量。方法 从上海市#$%&
年#月#日至#$$&年#’月(#日从’$家医院发病的#()$例患者中选择生存时间!*年的$*例长

期生存患者为研究对象。用统一的+!,-./量表了解长期生存患者的生命质量。结果 $*例长期

生存的患者中大多数患者基本达到正常的生命质量，其总的生命质量评分为%*分，年龄!01岁和文

盲患者其生命质量评分比较高。近*12患者恢复正常的全日工作和学习，#’302患者在化疗后继发

疾病，已婚患者中近一半人对性生活不满意。结论 !"长期生存患者预防继发疾病和保护性功能应

引起足够的重视，复发和治疗经费是长期生存患者最担心的问题。
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目前生命质量在急性、慢性白血病中主要用于

了解治疗效果、不良反应、选择治疗方案及了解影响

疗效的因素等。国内对血液系统肿瘤如白血病、淋

巴瘤等的研究较少，很少有自己的量表，大部分借用

国外的量表。本研究目的在于制定适合中国国情的

量表，初步评价信度和效度，并用此量表评价上海市

急性白血病（!"）*年长期生存者的生命质量。

材料与方法

#3研究对象：选择上海市白血病协作组#$%&!
#$$&年期间达到长期生存!*年的上海市区!"患

者$*例作为生活质量调查的研究对象。$*例患者

中急性单核细胞性白血病（!O"）*(例（**3%2），急

作者单位：’111&1上海，复旦大学附属华山医院血液科

性淋巴细胞性白血病（!""）&’例（&&3’2），其中

O##例，O’#1例，O(’)例，O&0例，O*)例，O0’
例，"#’1例，"’’1例，"(’例。

根据欧洲肿瘤协作组制定的肿瘤患者一般情况

等级（L:D@8DE76H:9;7;=9D7;56C，QMS）标准评定患者

的一般状况。1级表示可以正常活动；#级有一些症

状，但可以走路，不需卧床；’级表示一天中需要卧

床的时 间"*12；(级表示一天中需要卧床 的 时

间!*12；&级卧床不起。$*例患者中0)例为1
级，#*例为#级，%例为’级，*例为(级，无&级患

者。

’3选 择 制 定 量 表：参 考 ,:>>7等［#］制 定 的

+!,-./量表设计调查表，经过多次测试、修改，并

征询多位血液科医师的意见，制定初稿。选择(1例

!"患者进行预试验，计算条目相关系数和HD86N7H4
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!值，去除相关系数!!"#的条目，最终亚量表和总

量表的!"!"$，最后定稿［#］。

%"调查方法：&&例患者以信访的调查方式完成

调查表，其余’(例患者以面谈的方式完成调查表，

儿童或老年人在医师和家属的帮助下完成。所有调

查表均由同一调查员完成，该调查员为经过临床流

行病学培训的专业人员。

("统计学方法：应用)*+*+$"!软件，方差分析

用于比较计量资料，主成分分析用于证实结构效度。

结 果

一、,-./01量表的信度和效度

&"信度：

（&）重测信度：选择23例中的#!例进行重测信

度检验。在第一次面谈完成调查表后的4"&!天进

行第 二 次 面 谈，计 算 5..（67*8+9:+;;9<88=:+*6<7
9<=>>696=7*）值。总量表的5..值为!"2&，亚量表中

身体健康状况的5..值为!"’%，社会／家庭状况为

!"2#，医患关系为!"2’，心理健康为!"’$，功能健康

状况为!"’2。

（#）条目内部一致性：用98<7?+9@!值来检测。

总量表的98<7?+9@!值为!"’’，亚量表中身体健康

状况 的98<7?+9@!值 为!"2!，社 会／家 庭 状 况 为

!"44，医患关系为!"44，心理健康为!"$’，功能健康

状况为!"$$。

#"效度：

（&）效标效度：比较不同A)B等级的生命质量

（CDE）评分（表&），发现身体健康状况、心理健康状

况和功能健康状况随着A)B状况的恶化而评分下

降，而社会／家庭状况和医患关系变化不大。A)B
主要根据患者体能的状况而评定，所以与身体健康、

功能健康关系密切，说明量表可以区分不同健康状

况的患者。

表! 不同A)B等级-E长期生存患者生命质量

评分的比较（#!F"）

A)B
等级

身体健康 社会／家庭 医患关系 心理健康 功能健康

! #$"2F3"!&’"4F("& 4"’F#"& #’"$F3"’#4"4F$"!
& #("%F3"$&$"#F3"% 4"#F#"2 #$"#F$"!#3"%F("2
# &2"(F3"#&3"&F$"4 4"%F%"& #("’F3"%#!"%F3"4
% &("3F4"%&3"3F3"4 4"%F%"4 #!"#F3"$&3"(F$"2
#值 !!"!3 "!"!3 "!"!3 !!"!3 !!"!3

（#）结构效度：用主成分因子分析和斜旋转来评

价。得出因子数为3个（与亚量表数符合），其对总

方差的累计贡献率为3%"$G。

二、-E长期生存患者的生命质量

&"患者一 般 情 况：23例 患 者 平 均 年 龄%#岁

（&!"4& 岁 ），男 性 (’ 例，女 性 (4 例。(3 例

（(4"(G）恢复原来全日工作或上学，其中儿童、青少

年全部恢复上学，’例（’"(G）为半日工作，#4例

（#’"(G）病休，&3例（&3"’G）退休在家。有#例患

者因患白血病而离婚。

#"不同年龄和性别患者CDE评分的比较：23
例患者总CDE评分为’3分，儿童（!"&(岁）和老

年人（$$!岁）CDE评分较高，但无统计学意义（表

#）。男性CDE评分平均为’#"&分F&4"’分，女性

CDE评分平均为’4"3分F&("&分，差别无统计学意

义（$H&"$(，#"!"!3）。

表" -E长期生存患者不同年龄CDE评分的比较

年龄（岁） 例数 构成比（G） CDE评分（#!F"）

!" ## #%"# ’4"!F##"’
&3" %’ (!"! ’%"$F&’"!
(!" #$ #4"( ’!"!F&4"2
$!" 2 2"( 2’"3F("!

注：方差分析%H!"23，#"!"!3

%"教育程度对CDE评分的影响：文盲患者的

CDE评分最高，3例全部是&!!分。高中或中专文

化水平的患者评分较低（表%）。

表# 不同教育程度CDE评分的比较

文化程度 例数 构成比（G） CDE评分（#!F"）

文盲 3 3"% &!!"!F!"!
小学 #$ #4"( ’4"$F#!"3
初中 %# %%"4 ’%"#F#&"!
高中（中专） #! #&"! 42"#F&3"&
大学以上 &# &#"$ ’$"4F&!"%

注：方差分析%H!"2%，#"!"!3

("身体健康状况：日常生活中绝大部分患者偶

有虚弱或疲劳，偶有感冒，大部分患者没有疼痛，不

需因病而卧床。有&#例因为治疗而继发其他疾病

（心肌炎#例，糖尿病%例，丙型肝炎%例，牛皮癣&
例，听神经损伤&例，高血压#例）。

3"社会／家庭状况：$!G以上的患者与朋友和家

人能很好相处，能够得到朋友和邻居的帮助，家人能

够理 解 和 接 受 患 病 的 事 实。($例 已 婚 患 者 中，

3("%G的患者与配偶关系很好，但对性生活不满意

的却占多数，为(&"%G。

$"医患关系问题：2$"’G的患者非常或比较信

任医生，2!G以上的患者对医生的回答满意。
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!"心理健康状况：#$%以上的患者没有沮丧，没

有紧张不安，没有记忆力下降，对战胜疾病有信心。

患者最担心的问题是：&’例（&("’%）患者担心复

发，)$例（)*"$%）担 心 没 有 钱 继 续 治 疗，(例

（("’%）担心家庭和孩子。

+"功能健康状况：大部分患者能够享受生活，生

活充实，,$%以上患者有很好的睡眠。

讨 论

-./是患者对自己身体、情感、社会功能的自

我评价和对目前功能的满意度。-./评价的内容

包括三方面：身体状况、社会功能、精神状态。-./
的评价是通过量表而完成的，根据不同的研究目的

和不同的研究对象选用不同的量表。用于评价肿瘤

患者-./的量表非常多，但针对造血系统肿瘤的

量表非常少。本研究利用01223等［*］的450678量

表，考虑到中国国情，稍微做了一些修改，经过预试

验和反复的修改，具有良好的信度和效度。

通过对,(例(年长期生存患者的调查，发现

-./基本达到正常人水平，大部分患者睡眠、体力、

情绪等基本正常，没有经常疲劳感，没有经常感冒，

没有记忆力下降，没有疼痛，与朋友家人可以很好相

处，平均-./评分为+(分。9:32;12:［’］和<3=等［&］

都指出大多数5/患者完全缓解后*年基本能恢复

发病前的生活，生活能自我照顾，恢复原来的工作、

娱乐、业余爱好等，有社会孤独感的比例略大于对照

组。9>?=@3>?1A等［(，#］亦认为经过一段时间化疗后

患者-./明显比治疗初期时提高许多，但认为疲

劳是影响白血病患者-./的一个重要因素，我们

研究的是长期生存患者，且已经停用化疗半年以上，

所以有疲劳感的患者并不多，与其他研究的强化期

患者得出的结论有少许差异。

本研究发现除了正常退休外，近一半的患者恢

复全日工作和上学，青少年全部上学。男性、女性的

-./评分没有差异。老年人-./评分比较高，与

某些研究认为老年人-./较差的结论不同，可能

与研究的对象不同有关，我们研究的均是长期生存

的患者，能够长期生存者一般均为体质较好，并发症

较少者，而且与老年人没有什么家庭负担和社会职

责有关。教育程度与-./评分有关，本研究发现

文盲的患者-./评分很高，(例全部为*$$分，可

能是文盲对生活的期望值比较低的缘故。

因为患白血病而离婚的有)例，在已婚者中对

性生 活 不 满 意 率 较 高，占&*"’%，国 外 8A11BC1AD
等［!］亦报道’’%的患者性生活次数减少，其原因是

多方面的：!与患者的心理状态有关，许多患者认为

性生活会影响白血病的治疗效果，所以害怕性生活，

久之引起性功能减退；"某些治疗影响性功能，如环

磷酰胺等化疗药物，全身放疗（6EF）。6EF对女性

生殖系统的影响较大，经过6EF治疗的患者大多数

停经，而单纯化疗未经6EF治疗的患者+&%恢复正

常月经［!］。在白血病的治疗中保护性功能应得到

足够的重视。

因白 血 病 治 疗 而 继 发 其 他 疾 病 的 患 者 占

*)"#%，主要有丙型肝炎、糖尿病、心肌炎、高血压、

牛皮癣、听神经损伤。如何预防和减少继发疾病的

发生是一个重要的课题。长期生存的5/患者发生

第二肿瘤的可能性较大，发生第二肿瘤的中位时间

是*$年（!个月#)*年），*$年累计第二肿瘤发生

率是+%，)$年累计第二肿瘤发生率是)!%。因为

我们随访的时间尚不够长，所以未发现第二肿瘤的

发生。

目前5/长期生存患者最担心的问题是复发，

其次是担心没有足够的经费继续治疗，所以建立合

适的医疗保险制度应当引起全社会的关注。
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