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建立肺纤维化生存质量评价体系方法初探
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摘要 随着肺纤维化发病率的不断提高
，

寻求安全有效的治法

已受到国内外学者的广泛重视
。

鉴于本病病理的难以逆转性
，

临床治疗的主要 目的不应是追求解剖学的复原
，

而应着眼于改

善症状
、

延长寿命
。

在使用中医药治疗本病已成共识的前提下
，

缺乏客观可行的评判标准便是影响发挥中医药潜在优势的瓶

颈
。

本文首先结合临床体会
，

阐述了改善生存质量是中医固有

的优势
。

并进一步对建立肺纤维化生存质量评价体系的方法进

行了初步探讨
，

提出应在中医与西医兼顾
、

敏感性与特异性结

合以及医学
、

社会学
、

心理学及统计学人员相配合的基础上
，
制

定出科学可行
、

具有临床指导意义的评价体系
。

主题词 肺纤维化

肺纤维化属 ��� 所列疑难病之一
。

随着发病率

的不断提高
，
已受到国内外学者的广泛重视

。

然而伴随

研究兴趣的日益浓厚和相关工作的不断深化
，

几乎同

步出现的是愈来愈多的困惑
�

其涉及病种繁多���� 种

以上�
，

多数 �约 “ ��原因未明
，

发病机理不清
，

起病

隐袭难以早期发现
，

大多数一侯发现则呈不可逆转
，

中

西医均缺乏公认有效的治疗方法等等���
。

多数学者已认识到
，
鉴于本病病理的难以逆转性

，

临床治疗的主要 目的不应�也不可能�是追求解剖学的

复原
，

而应着眼于改善症状
、

延长寿命
。

在西药如激素
、

免疫抑制剂等不敏感
、

失效或疗效不确切的情况下
，

应

尝试中医药治疗���
。

目前不少学者已经或正在进行大

量有益的研究并取得了可喜的效果
。

但同时也必须认

识到
，

缺乏中医理论指导的中医治疗如无皮之毛
，

缺乏

客观可行的评判标准更是影响发挥中医药潜在优势的

瓶颈
。

受同道既往研究的有益启示
，

结合近 �年临床摸

索
，

兹就建立有中医特色的肺纤维化患者生存质量评

价体系的有关问题谈一点初步体会
。

� 生存质�适于肺纤维化的评价

生存质量��
������ ������

，

���是个 比较宽泛的概

念
，

包括了影响个体健康的所有相关因素
，

比如对体
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力
、

精神
、

社会活动能力总体状态的评价
。

�� 应用于

医学领域的时间尚短
，

其概念和方法有待进一步探讨
。

随着医学模式与疾病谱的变化
，

人们认识到用传统指

标来表达健康状态或评价防治措施的效果已有相当的

局限性
，

而患者身上的任何细微变化都具有临床价值

和意义
。

换句话说
，

当对某些疾病的治疗保健任务用治

愈率甚至延长生命这类指标衡量失去敏感性
，

而减轻

痛苦
、

限制发展
、

维持或促进某方面功能同样有意义

时
，

就引入了 �� 的概念
。

一般而言
，

�� 最适于衡量

慢性
、

病理上难以逆转
、

影响生活能力并带来身心痛苦

的疾病
。

而肺纤维化�除少数急性型外�正具备这样的

特征
。

� 改善生存质�是中医固有的优势

勿庸讳言
，

不少人对中医有这样那样的误解和偏

见
，

其中最主要的一点就是中医
“
不科学

” 。

其依据是中

医的疗效评价缺乏客观性
，

多是患者的主观感觉
。

临床

常有这样的情形
，

病人
“
觉得好多了

” ，

但通过理化检查

却无变化
。

于是便被认为是
“
主观疗效

”
甚至

“
面子疗

效
” 。

实际上
“
好多了

”
往往意味着其生存质量改善了

，

只是没有客观的衡量工具而缺乏说服力
。

笔者临床曾

治疗一位肺纤维化患者
，

音哑难以出声
，

服用 �个月中

药后能说出话了
，

患者情绪因此明显好起来
，

她自己说

以前与人在一起的自卑感没有了
。

家人也说像换了个

人似的
。

虽然检查咽喉
、

肺部情况均无变化
，

反映本病

的传统指标喘息
、

肺部罗音
、

柞状指等也无改善
，

但其

生存质量的提高却是不争的事实
。

临床类似的例子很多
，

我们或可都曾有过这样的

窘境
�

明明病人 自觉好多了
，

但疗效不能被承认
。

客观

地看
，

中医的疗效是确实存在的
，

而遭遇异议或怀疑也

是可以理解的
。

因为所欠缺的正是适当的衡量与评价

标准
。

什么是中医特色�历来有许多说法
，

比如整体概

念
、

辨证论治
、

重视情志等等
。

在这个问题上笔者赞同

著名老中医焦树德教授的观点
，

临证时焦老经常谆谆

告戒的一句话是
“
中医不是治病的

，

而是治人的
” 。

这话

朴素但寓意深刻
，

可以说是焦老几十年临床经验的总

结和对中医特色的高度凝练
。

笔者体会
，

所谓
“
治人

” ，
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就是要重视人的整体功能
�“
不是治病

” ，

不是不能治

病
，

而是不应只盯着具体病灶的变化
，

应着眼于全身状

况的调整
。

一句话
， “
以人为本

”
是最大的中医特色和优

势
，

也是中医重视生存质量的集中体现
。

� 问题与方法初探

如上所述
，
�� 尚无统一的定义与制定程序

。

不同

的研究对象有不同的评价指标及其建立方法
。

仅 �� 世

纪 ��年代后期以来
，

针对某个人群�病种�公开发表的

生存质量测量表就有近百种闭
。

兹结合临床体会谈谈

肺纤维化生存质量评价体系建立的若干个人看法
。

�
�

� 中医与西医兼顾
�

既然治疗方法是中医药
，

所制

定的评价体系就应兼顾时代特征与中医特色
。

时代特

征即是能与国际接轨
，

易为西医理解和接受
，

便于国内

外及中西医之间的交流
。

这就要求设计方法严格遵循

����设计
、

衡量
、

评估的科学方法�原理
，

使结果更具

说服力 �同时
，

还应注意选择反映中医特色的指标
，

其

中软指标的量化将是关键所在
。

如呼吸困难这一肺纤

维化主要症状
，

中医有喘息
、

气短
、

短气
、

喘促
、

动喘
、

喘

脱等多种描述
，

词汇不可谓不丰
，

而它们之间的差异究

竟如何
，

没有人拿出令人信服的解释
。

以文证文的考证

是 没有太大临床价值的
。 “
鼻翼煽动

”
也好

， “
摇肩撷

肚
”
也好

，

再丰富的文字都不如一项每分钟呼吸次数来

得明确
。

又如舌脉是中医辨证的主要依据之一
，

它在证

候界定中起什么样的作用
，

通过多因素分析中如赋值

哑变量
，

联系强度计算即可得出可靠结论
。

�
�

� 敏感性与特异性结合
�

涉及肺纤维化生存质量的

指标很多
，

除上述软指标的科学处理外
，

还应注意硬指

标敏感性与特异性的有机结合问题
。

如临床发现
，

患者

�������
罗音�爆裂音�具有特异性

，

但不敏感
。

而中药

治疗对肺功能
，

特别是一氧化碳弥散量 ������
，

与血

气分析具有一定的敏感性
。

只有兼顾两方面
，

才能提高

衡量工具的反应性
。

�
�

� 医学
、

社会学
、

心理学及统计学人员的配合
�

衡量

工具的效度 ����������如何首先取决于它是否能从多

维综合反映生存质量
。

而其信度往往与所选择的统计

方法有关
。

显而易见
，

这些工作单靠医学专业人员是难

以完成的
。

专业人员的任务是根据临床经验建立假说
，

其结论是否与其他指标如心理和社会相协调
，

其他指

标是否精炼
、

真实
，

则需要社会的支持
。

而这些方面往

往为专业人员忽视
。

临床曾遇到一位在治疗初步有效

的情况下拒绝进一步治疗
，

原因是
“
听说最新研究结论

本病预后类似癌症
” ，

所以想放弃了
。

医生不经意的语

言给患者造成压力并引起微妙的心理变化
。

在制定和

测试心理量表的过程中
，

这一问题得到了解决
。

后来注

意到
，

肺纤维化患者有两种极端情况
，

一是不以为然
，

一是过于担心
。

心理人员的配合不仅保证了研究的科

学性和完整性
，

还有助于提高患者的依从性
。

也使临床

工作者受到启示
，
�� 不仅与疾病本身和医疗水平有

关
，

与医疗态度和测试方法也有密切关系
。

目前关于 ��
切

的研究 已成为医学领域的热点之

一
，

但由于诸多原因
，

便于借鉴
、

发展
、

重复和比较的研

究尚少
。

特别是在中医药治疗肺纤维化方面
，

专业人员

与患者同样期待着新成果的出现
。

参考文献

� 陈颧珠主编
�

实用 内科学
，

第 �� 版
�

北京
�
人民卫生 出版社

，
�����

����一 ����
�

� 中华医学会呼吸病学分会
�

特发性肺纤维化诊断及治疗 �试行方

案�
�

中华结核和呼吸杂志
，
����

，
�������一 ��

� ������� �
，

����
�
���

，
������� ��

，
��

， �� ��
�

������� ������

������������ ����������
�

����
� ��� �����������������

，
����

，
����

一 ���

�上接第 ���页�

中医药理论的核心是宏观辨证
、

整体调控
。

它将

生命和自然分为阴阳两大体系
，

阴阳失衡将导致疾病

的发生
，

中药的调控也就是调节阴阳
。

模型家兔生理
、

生化指标变化情况正好映衬了中药的调控过程
。

可以

认为生理
、

生化指标不仅是衡量中医药药效的标准
，

而

且可以作为其它衡量标准的比较基础
，

将观察生理
、

生

化指标的变化规律作为中医药药效学的研究基础是十

分必要的
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