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我国骨肉瘤病人生活质量评价研究现状

侯子伟 1，2 于秀淳 1

【摘要】 骨肉瘤是一种常见的恶性程度极高的骨肿瘤，多发于儿童及青少年，其预后一般较差。近

年来，随着新辅助化疗的应用及保肢手术的迅速发展，骨肉瘤病人的生存率明显提高。伴随着人们对健

康观念的转变，生活质量即病人对其目前生命健康状态的认知和满意程度，已渐渐成为评估身心健康的

重要指标。评价并研究骨肉瘤病人的生活质量对促进其生理及心理上的健康具有重要意义。目前，我

国学者对骨肉瘤病人生活质量的评价研究刚刚开始，其研究内容及评价工具存在着种种不足。因此本

文就国内文献中对骨肉瘤病人生活质量的研究现状及特点进行综述，期望为以后骨肉瘤生活质量研究

及生活质量评价工具的使用提供借鉴。
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骨肉瘤是一种常见的原发性恶性骨肿瘤，恶性程度高，

预后不佳，其发病率约为0.3/万，约占恶性肿瘤的0.2%，原发

骨肿瘤的15%［1］，给病人的家庭和社会带来巨大的心理压力

和经济负担。根据数据统计，近十年来我国骨肉瘤病人的5年
总体生存率平均为 64.0%；5年无瘤生存率平均为 56.0%［2］。

随着辅助化疗的应用及各种保肢手术的发展，骨肉瘤病人的

存活时间显著延长，其生活质量也逐渐受个人及家属的关

注。当前很多研究发现，采用合适的测量工具评估病人的生

活质量，对于提高病人生活质量及验证治疗或干预方法的有

效性具有重要意义。本文旨在对近二十年国内研究报道中

对骨肉瘤病人生活质量的研究内容、生活质量测量工具等方

面进行综述，进一步探讨国内骨肉瘤病人生活质量研究的现

状及存在的一些问题。

一、文献检索策略

以“骨肉瘤”、“生活质量”、“生命质量”、“生存质量”为中

文关键词在知网、万方、维普数据库检索 2001年~2019年的

文献，共检索文献121篇文献。

设定文献的纳入标准：①研究对象为病理诊断确诊的骨

肉瘤病人；②研究内容与骨肉瘤病人生活质量或生存质量评

估、评价相关；③使用测量工具评估研究对象的生活质量；④

国内杂志公开发表的文献；⑤对同一样本群体的多篇重复报

道，选择内容相对详细的文献。文献排除标准为：①理论性、

方法学探讨文献；②使用自创自编问卷评价生活质量的研

究；③多次重复发表、质量低，仅有摘要或内容不全的文献。

最终纳入研究的文献有20篇［3⁃22］（图1）。
二、生活质量的定义

近年来，随着科技与经济的不断发展，“生活质量”这一

概念逐渐被人们所了解。在不同的研究背景下，生活质量的

定义也有所差异。总的来说，生活质量这一概念的提出是人

们开始关注如何提高总体生活条件的体现。世界卫生组织

（World Health Organization, WHO）对生活质量（quality of life,
QOL）的定义为：不同的文化和价值体系中的个体对与他们

生活目标、期望、标准和关注点有关的体验，也称生存质量，

包括个体生理、心理、社会功能及物质状态 4个方面［23］。由

此可见，生活质量是一个多维的概念，在不同领域中具有不

同的含义。在医学领域中，我们更关注的是健康相关生活质

量（health⁃related quality of life, HRQOL），它反映的是疾病状

态或治疗措施对人们健康状况、心理状况和社会行为等生活

中多个方面预期值的影响程度，能够深层次地体现病人的健

康问题，一般可代表临床上的生活质量，且作为评价疗效的

指标。HRQOL概念的出现，体现了现代医学模式正从单纯

的生物医学模式转变为社会-心理-生物-医学多模式发展，

也提醒了广大医护人员要重视社会、心理、生物等各个因素

对健康和疾病的影响。

三、评估生活质量的重要性

在过去，对于疗效的评估一般由临床检查结果及临床表

现所决定，通常依靠体格检查、放射学检查、实验室检查或者

信度较高的评估量表进行评估，这仅仅是从客观上对病人的

健康状态进行评价，却忽视了病人主观感受，不能准确、全面

图1 纳入文献流程图
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地反映疗效。目前，各类疾病尤其是肿瘤疾病将生活质量作

为评价指标。既往有研究发现，生活质量的评估能帮助预测

病人生存率［24］，指导治疗方法的选择，以及评价干预治疗的

效果等。因此评估病人的生活质量具有很重要的意义，不仅

可以更直接全面地评价治疗方法及药物的疗效，也可以对病

人的预后分析提供可靠的循证依据。

四、国内骨肉瘤病人常用的评估量表

（一）生活质量量表

目前，国内外用于对生活质量评价的量表可分为普适性

量表和特异性量表两类，由于地域文化及生活习惯的不同，

各个量表在不同地区具有不同的效度和信度。当前国内学

者对骨肉瘤病人所应用的量表有如下几种：

简明健康问卷（the MOS 36⁃item short form health survey,
SF⁃36）［25］是在 1988年 Stewartse研制的医疗结局研究量表

（medical outcomes study⁃short form, MOS⁃SF）的基础上发展而

来。SF⁃36是一种广泛应用于评价各类人群生活质量的量

表，分为8个维度，共有36个条目，当前SF⁃36在临床中应用

范围涉及各种慢性病，包括癌症人群及老年人群，被翻译成

170多种语言［26］。

世界卫生组织生存质量测定量表（WHOQOL）是在WHO
组织下，各个国家和地区根据各自的文化背景所开发的通用

生活质量量表。初始WHOQOL包含100个问题条目，涉及内

容复杂，填写时间较长导致评分结果正确性较低，后来在

WHOQOL⁃100基础上研制出WHOQOL⁃BREF，其包含生理、

心理、社会关系和环境4个领域共26个条目。每个条目采用

5级计分，全部正向计分，即分值越高其领域的生活质量越

高。WHOQOL⁃BREF已经过 12种语言在 14个国家 15个研

究中心进行了研究，它既可以用于评价不同文化下或比较

同一文化下不同亚群之间的生活质量的差异，也可以评价

生活环境改变后时间效应的生活质量变化［27］。现已被翻译

成30种语言版本，具有较好的内容效度和结构效度。

欧洲癌症组织核心量表（EORTC QLQ⁃C30）是欧洲癌症

研究治疗组织（European organization for research and treat⁃
ment of Cancer, EORTC）研制开发的癌症病人生活质量核心

量表，可适用于所有癌症、肿瘤病人群体的生活质量评价，该

问卷共有 30个条目，每个条目评定为 4个等级，5个功能领

域，功能领域和总健康状况为正向计分，即得分越高生活质量

越好，症状领域为负向计分，即得分越高生活质量越差［28］。

EORTC QLQ⁃C30量表经各个地区大宗样本的测试后表现出

较高的实效性和可信度，能较全面并精准地评价癌症及化疗

对病人生活质量的影响［29］。

（二）体能、功能状态评估量表

Karnofsky功能状态评分标准（KPS）在 1948年由Karnof⁃
sky等提出，将病人的体能情况分成11个等级，从100分的无

病态到 0分的死亡，对病人的体能及功能状态进行评估，近

年来被广泛用于不同病人的全身状态评价，也可勉强用作生

活质量的评估。管床医师通过观察及询问情况客观地对病

人的整体功能状态进行 0~100分之间的描述。该量表具有

较高信度和效度，应用此表可以大致判断病人的身体状态，

同时可预估病人生存期［30］。

世界骨与软组织肿瘤协会评分体系（MSTS）来源于1981
年在美国召开的第一届国际保肢大会，是用来评价应用各种

重建技术和材料进行保肢治疗后肢体功能情况的评估系

统。经过多年的应用及修订，其评估系统的核心已经从最初

的活动能力、力量、稳定性及畸形的分级评估发展至目前的

将四肢及病人作为一个整体来综合评估。MSTS功能评分系

统包括整体影响病人的因素（包括疼痛、活动功能、满意度

等）及影响上肢（如手的位置、手灵活度、上举能力）或下肢的

特殊因素（如是否应有外部辅助器械、行走能力、步态等），共

有六个项目，评分从0~5分。该系统同样可用于截肢或是安

装假肢后的功能评估［31］。

（三）临床症状及心理评估量表

疼痛视觉模拟量表（visual analogue scale, VAS）［32］用于疼

痛的评估。在我国临床使用较为普遍，使用该方法可以简单

快速地评估出病人的疼痛程度，但也因为其评估方法抽象，

对刻度理解把握程度的不同导致结果不同，通常老年人的正

确率较低。

采用阿森斯失眠量表（athens insomnia scale, AIS）［33］评定

睡眠质量。AIS由 8个条目组成，分别针对睡眠情况对病人

进行提问，得分＞4分可判定为有睡眠障碍。

采用 Zung 的抑郁症自评量表（SDS）、焦虑自评量表

（SAS）对病人的抑郁、焦虑情绪进行评分，我国普遍以SDS标
准分≥53分，SAS标准分≥50分为有症状，分值越高，焦虑、抑

郁程度越重。

五、当前我国骨肉瘤病人生活质量研究存在的问题

（一）相关研究数量较少，质量较低

从文献发表时间来看，95.0%的文献发表于 2010年以

后，且每年均有文献发表。研究的发表期刊分散，总体来说

临床类期刊占80.0%，其中护理临床类期刊占30.0%，肿瘤类

占30.0%。非临床类期刊占20.0%。发表于核心期刊的文献

占50.0%，其中仅有1篇属于双核心期刊。近年来，虽然我国

骨肉瘤病人的生活质量研究热度逐年上升，但从中文文献数

据库中仅检索到 20篇文献，文献数量较少不足以说明骨肉

瘤病人生活质量的整体概况，且仅有10篇发表于核心期刊，

文献质量较低，导致研究结论的可信度及说服力不强。

（二）选题范围狭窄，研究内容单一

70.0%的文献通过对生活质量的测量评价干预措施的有

效性，10.0%的文献旨在探讨骨肉病人生活质量的影响因素，

20.0%的文献单纯探讨骨肉瘤病人的生活质量状况。干预性

评价文献中 71.4%通过设立对照组进行评价，28.6%则是综

合采用设立对照组及自身对照两种方式。在干预方式上，

28.6%的文献评价的是临床手术方法和药物效果，71.4%的文

献则探讨的是护理模式、心理疏导等行为方式提高生活质量

的有效性。所有文献研究显示，对骨肉瘤病人给予相关干预

措施后病人的生活质量得到明显改善。

关于骨肉瘤病人生活质量因素的研究文献较少，有研

究［34］发现影响癌症病人生活质量的因素包括：一般人口学因

素、生理因素（疾病因素、治疗因素）、心理因素、社会因素。

本研究所选取的文献中生活质量的影响因素涉及生理因素

（疾病因素、治疗因素）及心理因素（心理压力、应对方式）
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等。沈奕等［5］认为疼痛、负面情绪及睡眠问题是影响骨肉瘤

病人生活质量的重要因素。谭媛媛等［7］的研究则表明营养

水平良好、有中药干预、术后辅助化疗次数≥6次、应对方式

积极是骨肉瘤病人生活质量的独立保护因素。

总的来说，检索文献中大部分是通过对生活质量的评价

来反映护理模式、手术方式及药物方面的疗效，缺乏对骨肉

瘤病人的生活质量状况及影响因素的研究。71.4%的文献探

讨的是护理模式、心理疏导等行为方式提高生活质量的有效

性，说明目前仅有护理人员重视骨肉瘤病人的生活质量评

价，而作为临床主导的医生缺乏对骨肉瘤病人生活质量的关

注，忽视了评估病人生活质量的重要性。

（三）研究样本量较小

所有文献的研究对象均涉及接受手术以及化疗的骨肉

瘤病人，各个文献的侧重点不同，其中在手术方式上：50.0%
的文献选取的是接受保肢术以及截肢术的骨肉瘤病人；

20.0%的文献选取接受保肢手术的骨肉瘤病人作为研究对

象；5.0%的文献选取接受截肢术的病人作为研究对象，另外

25.0%的文献的研究对象未明确手术方式的选择。从年龄上

来看，仅有 10.0%的文献把儿童作为研究对象，绝大部分未

划分群体进行研究。检索文献中的骨肉瘤病人样本量从

14~139例不等，其中0~50例的最多（占45.0%），50~100例的

研究占40.0%，大于100例的研究占15.0%。由此可见，大部

分文献样本量多集中在100例以内，对于骨肉瘤病人的生活

质量调查缺乏多中心、大宗样本的研究，这为以后系统分析

骨肉瘤病人的生活质量带来了困难。

六、生活质量测量工具的应用

生活质量的测量工具主要分为两种：普适性量表和特异

性量表，在本次文献检索中，SF⁃36使用频率最高（11/20，
55.0%），其次是EORTC QLQ⁃C30（4/20，20.0%），另外有部分

研究使用KPS评分来测量生活质量（3/20，15.0%），高媛等［16］

则应用WHOQOL量表衡量病人的生活质量。

50.0%的文献采用的是以上工具中某一个测量量表，而

其余文献则用 SAS量表（3篇）、SDS量表（3篇）、VAS评分

（1篇）、AIS量表（1篇）、MSTS功能评判系统（4篇）等工具对

骨肉瘤病人的疼痛、体力、肢体功能、精神状况等内容进行增

补性评估。其中SAS、SDS和MSTS的使用频率较多。

从本次文献检索中发现，50.0%的文献采用两种及以上

的测量工具来全面地评价病人的生活质量，说明骨肉瘤生活

质量评价工具的应用从单一向多元化发展，若干量表的联合

应用，可以全面、详细地反映骨肉瘤病人的生活质量，各种辅

助性量表的应用能补充评估生活质量，也说明骨肉瘤病人疼

痛、失眠、焦虑抑郁等癌症相关症状得到重视。目前，国内

SF⁃36量表、EORTC QLQ⁃C30量表及KPS量表应用较多，但

每个量表都有其优点和缺点，有研究表明SF⁃36量表的问题

条目过于简短，无法涵盖所有内容，如缺少反应认知功能或

痛苦的条目等［35］，对骨肉瘤病人生活质量的评价缺乏特异性

及针对性。EORTC QLQ⁃C30量表作为癌症特异性量表具有

特异性强、应用广泛、多个地区验证可信度高等优点，但也存

在着问题条目过于繁琐、主观性过强的缺陷［36］。另外，骨肉

瘤不同阶段的病人所适用的量表也不一样，SF⁃36量表多被

应用于术后康复或者长期存活的骨肉瘤病人的生活质量评

价，而EORTC QLQ⁃C30量表在骨肉瘤病人化疗阶段应用较

多，这可能与量表的侧重点不同有关，SF⁃36量表测重于日常

生活的影响，而EORTC QLQ⁃C30量表更多的关注癌症病人

的症状影响及心理变化。使用不同量表对骨肉瘤病人的生

活质量进行评价，得到研究结果的可比性不高，这也增加了

进一步系统分析的难度。量表的多样性不仅是国内，而且也

是国际上存在的问题，目前都没有认可的评价“金标准”。

七、展望

目前，我国骨肉瘤病人生活质量研究处于起步阶段，与

国外的研究水平有一定的差距。笔者通过检索国外文献总

结其差距主要有以下几个方面：①国外骨肉瘤生活质量研究

规模庞大。国外对骨肉瘤生活质量的研究呈现单中心、多中

心以及国际合作的形式［37⁃40］，多数研究表明不同国家的骨肉

瘤病人生活质量没有明显的差异，皆处在较低水平，且生活

质量与预后无关。②研究起步早，样本数量大。早在1999年
Eiser等［41］的研究填补了骨肿瘤生存病人生活质量的空白，

2004年Nagarajan等［38］对 528名儿童下肢骨肿瘤的成年长期

幸存者完成了生活质量的调查，2019年Calaminus等［40］对欧

美骨肉瘤研究（EURAMOS⁃1）系统样本容量可达2 260，并证

明了通过国际合作评估和了解儿童、青少年及青年癌症病人

生活质量的可行性。③生活质量评价系统较完善。除

EORTC QLQ⁃C30量表的广泛应用外，国外文献还采用了针

对不同年龄段所设计的生活质量评价量表［38，42］，使其生活质

量的评价更具代表性。

国内骨肉瘤病人生活质量的研究热度近几年逐渐攀升，

医护人员开始关注骨肉瘤病人的生活质量，未来我们应扩大

骨肉瘤病人生活质量的研究规模，这样不仅可以全面评价治

疗及干预方式的效果，也可以精准预测骨肉瘤病人未来的生

存情况。数据库的建立可以让我们全面观察骨肉瘤病人在

不同阶段的身体健康及心理状态，并及时作出相应的干预治

疗。目前有关骨肉瘤病人生活质量评价量表缺乏规范化应

用，且适用于我国骨肉瘤病人的特异性量表尚未开发，未来

我们应制定出骨肉瘤病人生活质量评价工具的统一标准，并

在此基础上联合应用辅助性量表，为以后骨肉瘤病人生活质

量进行系统分析奠定基础。我们相信未来骨肉瘤病人生活

质量的研究应走上“大数据、规范化”的发展道路。

综上所述，从近二十年的文献中可以得出我国骨肉瘤病

人生活质量研究处于起步阶段，存在着研究数量少，研究质

量低、选题范围狭窄，研究内容单一、研究对象范围局限，样

本量较小，对生活质量测量工具的应用缺乏“金标准”等问

题，与国外存在着一定差距。因此，今后相关部门要扩大研

究规模，丰富研究内容，提升研究质量，完善生活质量评价体

系，制定生活质量评价标准，全面精准地评价骨肉瘤病人的

生活质量并及时进行相应的干预，从而进一步提高骨肉瘤病

人的生活质量。
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