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  [摘 要] 患者报告结局测量信息系统能帮助医生决策,促进护患交流,提高患者依从性而被西方国家广

泛地应用于肺癌临床实践,成为肺癌患者结局指标测评研究中最有应用价值的工具。该文对国内外肺癌患者

应用患者报告结局测量信息系统的现状进行综述,旨在为肺癌临床护理研究提供参考,提高肺癌患者生存质

量。患者报告结局测量信息系统在我国肺癌领域仍有很大的发展潜力,期望有更多的实践探索来促进其在我

国的真正实施和发展。
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[Abstract] The

 

patient-reported
 

outcome
 

measurement
 

information
 

system
 

can
 

help
 

doctors
 

make
 

deci-
sions,promote

 

nursing-patient
 

communication
 

and
 

improve
 

patient
 

compliance,which
 

has
 

been
 

widely
 

used
 

in
 

lung
 

cancer
 

clinical
 

practice
 

in
 

Western
 

countries
 

and
 

has
 

become
 

the
 

most
 

valuable
 

tool
 

for
 

evaluating
 

out-
come

 

indicators
 

in
 

lung
 

cancer
 

patients.This
 

paper
 

reviewed
 

the
 

current
 

status
 

of
 

the
 

application
 

of
 

patient-re-
ported

 

outcome
 

measurement
 

information
 

system
 

for
 

lung
 

cancer
 

patients
 

both
 

domestically
 

and
 

international-
ly,aiming

 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

clinical
 

nursing
 

research
 

and
 

improve
 

the
 

quality
 

of
 

life
 

of
 

lung
 

cancer
 

pa-
tients.The

 

patient-reported
 

outcome
 

measurement
 

information
 

system
 

still
 

has
 

great
 

development
 

potential
 

in
 

the
 

field
 

of
 

lung
 

cancer
 

in
 

China,and
 

it
 

was
 

expected
 

that
 

more
 

practical
 

explorations
 

to
 

promote
 

its
 

true
 

im-
plementation

 

and
 

development
 

in
 

China.
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  肺癌作为恶性肿瘤发病率和死亡率最高的疾

病[1],给我国卫生健康带来极大负担,是我国的重大

公共卫生问题[2]。肺癌患者预后较差,整个疾病治疗

过程中肺癌患者会出现各种不适,包括疼痛、抑郁和

疲劳等[3],这给肺癌患者和照护者带来身体、情感和

经济压力,极易增加肺癌患者预后不良的风险[4],迫
切需要更客观的工具指导临床实践,提高肺癌患者的

生活质量。近年来,“以患者为中心”的服务理念深入

人心,患者的主观感受逐渐影响临床决策,患者报告

结局是指“直接来自患者的主观感受,没有临床医生

或其他任何人对患者反应的干预”[5],患者报告结局

测量信息系统(PROMIS)作为患者报告结局最先进

的电子化应用,由美国国立卫生院(NIH)牵 头 研

制[6],通过遵循患者的个人意愿和价值偏好来建立程

序框架,能有效监测个体,促进临床评估和临床实施,

成为业界公认的测量自我报告结局的标准化工具[7]。
 

PROMIS实践价值重大,使用数字平台可以确保数据

的一致管理、存储和应用。随着电子信息技术不断发

展,PROMIS已成为国内外研究热点。本文就国内外

肺癌患者PROMIS应用现状进行综述,以期为相关

研究者提供参考。
1 肺癌患者PROMIS应用概述

1.1 应用方式 PROMIS可以针对任何患者群体量

身定制,并基于项目反应理论(IRT)来适应患者的特

定症状。通过电子化平台收集患者信息,互联网不断

地发展使其可以链接到各国的大多数电子病历,目前

已作为癌症临床研究中最重要的患者报告工具之

一[8],从而促进多中心研究。
1.1.1 PROMIS癌症项目数据库 PROMIS癌症项

目数据库是基于PROMIS建立的电子化信息系统,
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嵌入了世界卫生组织提出的身体、心理和社会框架,
涵盖成人和儿童,包括45个癌症特异性项目,涵盖焦

虑、抑郁、疲劳、疼痛干扰和身体功能等多方面内容,
并由肿瘤学(由心理学家、护士、医生和药剂师组成)
工作的临床专家多学科小组进行审查,通过计算机辅

助翻译(CAT)。CAT作为目前PROMIS使用最广

泛的形式之一,能进一步增强获取数据信息的灵活

性[9],同时帮助医生检测遗漏的肺部病变[10],整合患

者报告观点,提高医疗保健服务质量。
1.1.2 PROMIS物理功能20a PROMIS物理功能

20a是基于PROMIS物理功能项目库v2.0
 

的通用简

写形式。PROMIS癌症项目库v1.1中的6个项目包

含在物理功能20a简表中,以5分的Likert量表回

答,范围从“完全不做”到“不能做”或“没有任何困难”
到“无法做”,项目领域包括身体健康(包括身体机能、
躯体症状、睡眠功能和性功能)、心理健康(包括情绪

困扰、认知功能和积极的心理功能)、社会健康(社会

功能)、全 球 健 康,并 支 持 CAT 自 适 应 开 发 和 测

试[11],增强数据灵敏度。
1.1.3 电子日记 针对非小细胞肺癌患者,国外有

研究对比使用PROMIS电子日记和常规纸笔来记录

肺癌患者的生活质量,并确定患者对不同收集模式的

偏好,结果表明,大多数患者(60%)表示他们更喜欢

PROMIS电子日记而不是纸和笔,使用PROMIS电

子日记可以使实验数据库与终端连接更准确可靠[12],
进一步提高患者可接受性。
1.2 PROMIS优势

1.2.1 症状评估 PROMIS作为临床纸质资料的补

充,能广泛了解患者健康状况,更准确评估和测量肺

癌患者的症状和功能,进一步减轻肺癌患者症状

负担。
2017年发表在JAMA 上的一项单中心研究表

明,系统的症状监测可以将患者的生存期显著延长

5.2个月[13],使用PROMIS的目的与患者报告结局

一致,主要用于症状评估和健康监测,但PROMIS能

更快捷地监测患者症状,及时反馈患者对治疗干预的

反应,并可作为临床干预的躯体和情绪问题反应的额

外筛查工具[14]。HEIDEN等[15]使用PROMIS收集

患者报告结局,并评估了肺癌患者报告的术后1年的

疼痛、呼吸困难和功能状态,结果显示肺癌患者可能

在术后长达
 

1
 

年内主诉持续性呼吸困难,此外,接受

开胸手术的患者最初报告疼痛症状会更严重,但大多

数患者 表 示 此 症 状 在 术 后
 

6
 

个 月 内 有 所 缓 解。
HORN等[16]通过对比PROMIS简式2.0版本和非

小细胞肺癌(NSCLC)症状评估问卷(NSCLC-SAQ)
来评估肺癌患者症状,结果显示,肺癌患者最常报告

的症状是疲劳(93%)、呼吸急促(82%)、咳嗽(71%)
和体重减轻(68%),此外,94%的参与者认为PRO-
MIS电子化信息量表布局和格式更易于接受。
1.2.2 疗效评价 PROMIS应用于癌症常规可以帮

助医疗卫生提供者充分跟踪患者的个体化治疗结果,
检验临床疗效,并确定高质量的随访需求。
PROMIS作为一种评价工具,不仅可以反映肺癌

患者症状变化,还可以预测肺癌患者生活质量,有助

于提升测量肺癌患者个体功能的敏感性,专业化定制

个体患者护理目标[17],电子患者报告结局症状监测可

用于满足癌症患者在化疗、放疗、姑息治疗期间及癌

症存活期间的需求[18]。MODY等[19]在26个社区邀

请118例肺癌患者参加一项电子患者报告结局效果

监测的前瞻性试验,在1年的调查过程中,几乎所有

(97%)患者在参与期间报告了有关(即严重或恶化)
症状。其中,疼痛是最常见和持续时间最长的症状,
超过一半的临床医生对相关症状的警报进行了合理

的干预,大多数人(87%)会推荐对其他肺癌患者使用

电子化患者报告结局监测系统(ePRO),这表明ePRO
是识别肺癌患者可干预症状的有益策略,并提供了优

化该人群健康的机会。107例接受化疗的肺癌门诊患

者被邀请通过计算机家庭访问形式进行自我报告,结
果表明一半以上的患者选择在家中自我报告,最常报

告的症状是疼痛、呼吸急促和厌食症,这说明PRO-
MIS是肺癌患者在化疗期间监测毒性症状的可行性

长期策略,患者是否出现化疗毒性反应可为下一次化

疗时机提供参考[20]。
 

KLINGER等[21]使用PROMIS
获取173例肺移植患者有关慢性疼痛和肺癌术后生

活质量的信息,57.8%的受访者认为切口部位存在持

续性的慢性疼痛,9.4%的受访者认为自己存在中重

度疼痛,更重要的是,此项研究证明了使用PROMIS
来评价肺癌患者术后疼痛结局的可行性。
1.2.3 促进临床决策 PROMIS能帮助医生更好地

了解肺癌患者健康状况的演变,有利于及时发现并发

症,立即采取临床决策,并尽可能地减少再入院率和

死亡率。
最小临床重要变化由JAESCHKE等[22]提出,可

以作为衡量患者报告结局的一个重要指标,能真实反

映患者治疗效果或护理效果的差异,为临床干预提供

重要证据,使多学科团队能够实施早期诊断和最佳治

疗。BROWN等[23]对肺癌肺叶切除术后的25例患者

进行了深入的半结构化访谈,定性分析表明,在身体

健康领域,患者最关心的是一般身体功能(100%)、疼
痛(96%)、疲劳(96%)和呼吸困难(76%),28%的参

与者报告了神经性疼痛,临床医生可根据患者感受来

制定个体治疗决策,这表明在肺癌领域使用ePRO对

癌症患者和卫生服务有明显的好处,能改善肺癌患者

的健康相关生活质量和总生存率。此外,PROMIS可

辅助决策用药,PAZ-ARES等[24]在肺癌患者中开展

随机对照试验,研究结果显示,216例肺癌患者在使用

恩曲替尼后疼痛、胸痛、呼吸困难、食欲减退、疲劳等

肿瘤相关症状有所改善,表明恩曲替尼具有可控且相

对有利的安全性和耐受性,对患者的总体治疗负担最

小,可作为肺癌患者的一线治疗用药。
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2 PROMIS在肺癌患者领域中的应用现状

2.1 国外肺癌患者PROMIS应用现状

2.1.1 评定整体生活质量 与其他癌症患者相比,
肺癌患者通常由于接受过放射性治疗而导致合并症

负担更高,整体生活质量(QOL)受到影响[25]。肺癌

幸存者(LCS)面临的问题包括身体症状,如呼吸问

题、疲劳、听力损失、神经病变和术后疼痛;心理困扰

包括抑郁、焦虑、经济负担及对恶性肿瘤复发的恐

惧[26]。一项为期7年的纵向研究显示,LCS由于严重

的症状负担,QOL显著下降,需要有针对性的干预措

施来提高LCS的整体生活质量,改善LCS的长期管

理及评估治疗策略[27]。HENSLEY等[28]通过PRO-
MIS-29为LCS量身定制筛查和干预计划,提高了识

别LCS整体生活质量相关问题的规范性和有效性,有
效地改善了患者与医疗卫生保健提供者的价值互动。
2.1.2 应用于沟通体验 随着肺癌治疗格局的变

化,患者面临着新的和不同的挑战,包括处理新的不

良反应和应对预后更大的不确定[29],患有晚期癌症的

寿命更长的患者也在努力解决生存问题,积极与医疗

保健提供者沟通,但不同于其他沟通主题,性讨论通

常面临许多的障碍,如与就诊时沟通时间不足、医生

可能会对这一主题感到尴尬或不舒服等都会导致这

一主题被忽略[30],但与提供者有效的性讨论有利于肺

癌患者减少性功能损害,减轻患癌痛苦感,提高患者

生活质量。FLYNN等[31]通过PROMIS收集性功能

相关数据,表明大多数幸存者(70%)认为与肿瘤学专

业人员讨论性问题很重要,这一问题是肿瘤患者和幸

存者普遍关注的问题,通过PROMIS可以促进医患

沟通,改善沟通体验,促进沟通后治疗决策。
 

2.2 国内肺癌患者PROMIS应用现状 虽然患者

报告结局的理念已在国内传播,但对于PROMIS和

ePRO的相关介绍及其应用较少。2018年,伊普德峰

(北京)健康科技有限公司推出ePROhub[32],该平台

由ePROcell和ePROhub两部分组成,ePROcell用于

患者的ePRO报告和临床医生的ePRO数据管理,通
过微信完全集成,为各类疾病诊断和治疗提供临床决

策;ePROhub作为医院的数据管理中心,收集并整合

真实世界数据和医院电子病历数据到患者症状描述

中,通过其API(应用程序编程接口)和美国专用的数

据通信通道,覆盖患者的治疗全周期,采用标准化格

式分析数据,支持临床探索更准确的临床数据和大数

据分析,形成以“医患交互”为中心的新型动态疾病管

理体系。
2.2.1 门诊ePRO平台 国内一项研究[33]将ePRO
平台插入手机的微信小程序,建立门诊ePRO症状管

理平台,获取院外患者的动态症状轨迹,衡量患者综

合幸福感,结果显示,相比纸质版问卷,电子化信息系

统可以显著提高纵向患者报告结局数据的质量,对临

床工作人员和患者更具成本效益。
2.2.2 PROMIS中国中心信息化管理系统 在我

国,复旦大学袁长蓉教授团队率先引进患者报告结局

理念,并正在积极开展中文版PROMIS测量学检验,
基于测量学检验结果研发适用于本国的

 

PROMIS-
CATs系统,进一步建立PROMIS中国中心(PNC-
China)信息化管理系统,通过系统的量表评估肺癌患

者,将数据进行标准化、信息化管理,这将有助于开展

呼吸健康领域的未来研究计划和告知决策[34-35],推动

我国肺癌PROMIS的相关研究和临床实践。
2.2.3 ePRO症状管理平台 四川省肿瘤医院不断

探索肺癌患者围手术期患者报告结局研究,目前已成

功搭建ePRO症状管理系统,该系统可链接医生端、
患者端口和REDCap数据库的管理系统,核心功能包

括症状监测、症状预警、症状反馈、填写提醒和数据自

动录入REDCap数据库,患者通过微信搜索“ePRO
症状健康”或扫描该小程序的二维码,用手机号码注

册登录后即可进行填写,后台数据将实时传输至医生

端口,数据由医院云平台统一收集和管理,以此保护

患者数据安全[36],保障患者隐私。
 

2.3 PROMIS不足 PROMIS的数据收集方法和经

验不足,这也导致收集数据结局测量指标的可靠性需

要进一步探讨[37]。PROMIS应用需整合到临床工作

流程和电子病历中,这会额外增加临床医护人员的工

作量[38],此外,由于缺乏认识和筛查、延迟就诊和晚期

诊断等因素,肺癌在发展中国家发病率更高[39],许多

临床医生在运用PROMIS时通常只单方面做出治疗

决策,而不是系统地让患者参与共同决策和护理计

划[40],导致肺癌患者未获得有效治疗。相较于国外,
国内的发展主要局限于患者报告结局相关系统的构

建和汉化[41],PROMIS未广泛运用于肺癌专科临床。
3 小结与展望

  随着“关注患者感受、提升患者体验”理念的不断

深入发展,我国对患者报告结局也愈发关注,以此为

基础,PROMIS也不断发展,但PROMIS的真正临床

价值尚未得到有效应用,未来应结合我国肺癌护理现

状,采取医学、护理、信息技术支持和机构政策制定者

的跨界合作研究方式,以调查在实际应 用 中 采 取

PROMIS的挑战和障碍,改善肺癌护理操作路径,同
时增加多种症状和功能结局的测量值,以获取肺癌患

者对其康复轨迹看法的临床获益证据。PROMIS在

我国肺癌领域仍有很大的发展潜力,需要更多的实践

探索来促进其在我国的真正实施和发展。
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