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  [摘 要] 该文综述炎症性肠病(IBD)患者饮食相关生活质量(FR-QoL)的影响因素、评估工具及干预措

施,以期提高研究者对IBD患者饮食FR-QoL的关注度,为促进IBD患者的护理发展,提高其生活质量提供

参考。
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[Abstract] This

 

article
 

mainly
 

reviewed
 

the
 

factors
 

influencing
 

food-related
 

quality
 

of
 

life
 

(FR-QoL)
 

in
 

patients
 

with
 

inflammatory
 

bowel
 

disease
 

(IBD),assessment
 

tools
 

and
 

intervention
 

measures,in
 

order
 

to
 

im-
prove

 

the
 

researchers'
 

attention
 

to
 

the
 

FR-QoL
 

of
 

patients
 

with
 

IBD,and
 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

promoting
 

the
 

care
 

of
 

patients
 

with
 

IBD
 

and
 

improving
 

their
 

quality
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life.
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  炎症性肠病(IBD)主要的临床亚型为克罗恩病

(CD)和溃疡性结肠炎(UC)。IBD的相关症状因疾病

部位、严重程度和表型而有很大差异,但通常包括疼

痛、疲劳、腹部不适、食欲下降、大便急迫和血性腹泻

等。这些症状负担会严重影响患者多个领域的健康

相关生活质量(HR-QoL),包括生理、心理、社会、性及

饮食质量等[1]。食物不仅是健康状况的关键因素,也
是包括幸福感在内的生活质量的重要因素。进食不

仅是为了获得生命所需的能量和营养而消耗食物的

行为,同时也是一种社会体验,能唤起舒适和安全感,
并有助于产生普遍的幸福感。饮食相关生活质量

(FR-QoL)被定义为食物、营养、饮食对生活中重要的

社会心理方面的影响,例如,通过饮食维持社交活动、
享受食物获得快乐和获得充足营养,以及在IBD患者

中适应这些活动(如与家人一起吃饭和外出吃饭)如
何影响食物的心理社会方面。近年来,IBD患者的

FR-QoL越来越受到国外研究者的关注,而国内尚缺

乏相关研究报道,因此,本文对IBD患者FR-QoL的

影响因素、评估工具及相关干预措施进行综述,以期

提高国内研究者对IBD患者FR-QoL的关注,为促进

IBD患者的护理,提高其生活质量提供参考。
1 IBD患者FR-QoL的影响因素

1.1 一般人口学因素 年龄是影响FR-QoL的一大

因素,年龄越大,FR-QoL越低,与青年人相比,老年人

的FR-QoL更低[2]。这可能是由于随着年龄的增长,
与获得食物的功能下降和疾病的积累有关。由于身

体机能的下降,老年人渐渐丧失做饭的能力,同时,感
受饮食带来的幸福感知能力也降低,他们更多地感知

到影响他们健康的风险因素,如影响饮食的疾病或健

康问题,同时这些健康问题又与营养不良有关。文献

[2]中报道了几种影响老年人营养状况和FR-QoL的

危险因素,如精神问题、身体残疾、慢性疾病(心血管

疾病、胃肠道疾病、风湿病等)、味觉灵敏度降低、口腔

问题(口干症、缺牙症、吞咽困难等)和药物使用等。
此前的一项研究结果表明,老年人的收入和教育水平

较低时,视力和口腔健康问题随之加重,从而影响

FR-QoL[3]。另一项研究还指出,教育水平低和社会

支持低对老年人的FR-QoL产生了负面影响[4]。另

一方面,良好的家庭关系或社会支持被认为是良好老

龄化的保护因素,也是实现老年人高质量和生活满意

度的重要因素,独自进食与食欲缺乏有关,会影响个

人的食欲,因此独居、独自进食的老年人 FR-QoL
较低[5]。

性别也是影响FR-QoL的重要因素。有研究结

果表明,社会支持较低的女性个体FR-QoL较差[2]。
这一人群营养不良(超重和营养不良)的患病率较高,
其发生营养不良的风险也很高。这可能与不良的饮

食习惯有关,如她们为了减肥而不吃饭,水果和蔬菜
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摄入量低等。而在老年女性中,饮食习惯的改变可能

与衰老过程相关的变化有关,例如在生物、心理和社

会水平上发生的变化。然而,也有研究结果指出,男
性老年人有较高的FR-QoL,许多男性老年人在妻子

丧失做饭能力或去世,或由于缺乏非正式的支持等阶

段就开始学习并开始做饭,就烹饪技能而言,他们构

成了一个比女性更多样化的群体,男性老年人有较高

的FR-QoL受益于更高水平的自我认知烹饪技能[2]。
目前,国外的研究结果指出,一般人口学因素中

的年龄、性别、社会支持、收入、教育水平等是影响

IBD患者的FR-QoL因素[2-5]。由于我国的人口学因

素与国外有一定的差异,因此,后续需要在我国进行

多中心、大样本的调查研究,以探索我国IBD患者

FR-QoL的影响因素。
1.2 睡眠状况 睡眠是身体的一个重要的生理功

能,同时也是身心健康的一个重要因素。失眠可以定

义为睡眠在开始、维持、持续时间或质量等方面存在

困难,并对白天的生活产生影响。与没有失眠的人群

相比,失眠的患者FR-QoL更差[2]。失眠在老年、女
性人群中常见,并随着年龄的增长而发生率增加,总
体上对生活质量有负面影响。有研究结果表明,约
67.5%的IBD患者存在睡眠障碍,夜间胃肠道症状是

其睡眠质量差的主要原因[6]。睡眠障碍与白细胞介

素-1、肿瘤坏死因子-α和干扰素水平的增加有关,而
炎症细胞因子反过来又对睡眠质量有间接和直接的

影响,IBD与睡眠存在一个重要的双向关系[7]。IBD
患者的睡眠质量差会影响其生活质量,同时对患者的

社会功能产生损害,从而影响心理健康(即增加抑郁

症和疲劳症状)[8]。但目前仍需要更多研究证实IBD
相关的睡眠质量差的程度与FR-QoL的相关性,因
此,今后仍需要进一步的深入研究。

 

1.3 营养状况与限制性饮食 营养物质发挥着许多

基本的生物功能,在IBD患者中,CD患者营养不良的

患病率为65%~75%,UC患者为18%~62%[9]。营

养不良状况(营养不足或营养过剩)及饮食治疗、限制

性饮食等可能影响IBD患者的FR-QoL。饮食发挥

着重要的社会和心理作用,包括作为快乐的来源、应
对机制或属于社会或文化群体的交流,是人们如何与

家人、朋友和同事互动、娱乐和庆祝的焦点。IBD患

者有几种饮食疗法,包括特定的碳水化合物饮食[10],
低发酵性、低聚、二糖、单糖和多元醇(FODMAP)饮
食[11],限 制 性 饮 食 或 特 定 的 营 养 模 式(如 肠 内 营

养)[12]等。由于限制性饮食在疾病发病机制中的作用

尚不清楚,且饮食治疗的证据基础有限,饮食建议往

往相互冲突,不可能确定所有IBD患者均应该避免的

一组特定食物[13-14]。然而,大多数患者认为某些食物

会使IBD相关症状恶化,许多患者会独立或在临床医

生的指导下使用不同的与食物相关的策略(如遵循限

制性饮食,控制进食分量)来控制症状[15]。IBD患者

的限制性饮食行为可能有助于其更好地控制病情,但
同时也可能会因营养摄入受限而产生潜在的后果如

导致营养不良等,加上患者对IBD的饮食知识有限,
限制性饮食会使IBD患者的社交活动受限,导致社会

孤立,进而对FR-QoL产生负面影响。高达75%的患

者反映饮食影响他们的IBD症状,有20%的患者由于

害怕进食了未知的食物会引发IBD症状复发而避免

在餐馆就餐[16]。关于饮食干预功效和食物在IBD发

病和症状恶化中的作用的数据是复杂的,饮食限制越

严格对FR-QoL产生影响的机会就越大[17]。
1.4 心理因素 IBD患者的限制性饮食可能无法完

全反映对FR-QoL的影响,还需考虑饮食以外的心理

因素。饮食焦虑和限制性饮食是IBD患者进行饮食

咨询的重大挑战,饮食带来的快乐和享受等心理社会

质量有可能因焦虑驱动的饮食信念或行为而减少。
有研究结果指出焦虑、抑郁和恐惧等心理障碍与饮食

限制或饮食行为紊乱之间的联系,患有焦虑和(或)抑
郁症的患者更有可能发展为饮食障碍[18]。然 而,
GUADAGNOLI等[17]研究指出,IBD患者的焦虑与

FR-QoL有相关性,但抑郁与FR-QoL无相关性,这
与先前的研究[19]指出焦虑和抑郁与IBD患者的 HR-
QoL具有中度相关性不一致。目前,对IBD患者的心

理健康和FR-QoL之间的相关性尚不明确,仍需要更

多的研究探究两者之间的关联,同时未来的研究应致

力于关注IBD患者饮食相关体验的其他心理因素。
1.5 疾病因素 FR-QoL受损的负担在IBD患者中

普遍存在。有研究结果指出,IBD患者的FR-QoL的

平均得分为80.8分,大大低于非胃肠道慢性疾病如

哮喘或健康志愿者[20-21]。
IBD症状包括疼痛、疲劳、腹部不适、食欲减退、

粪便急症和血性腹泻等,这些症状及手术治疗对FR-
QoL均有直接影响。处于疾病活动期和症状负担较

大的患者FR-QoL较差,IBD症状控制得越好、临床

疾病活动性越低与FR-QoL改善相关[22]。频繁复发

的患者其饮食经历的定期波动可能比孤立的活动性

疾病发作对FR-QoL的影响更大。WHELAN等[21]

研究结果指出,在多变量分析中,与较差的FR-QoL
最强的相关性是在过去2年中患有更多的疾病。在

疾病复发期间,许多饮食体验会发生变化,患者不确

定在复发期间吃什么事物来减轻症状,或者试图用饮

食来治疗活动性疾病。在单变量分析中,当前的活动

性疾病与FR-QoL显著且密切相关,但在多变量分析

中却没有。此外,接受手术切除的IBD患者有更高的

FR-QoL,可能是由于较低的症状负担,使饮食更自

由。因此,后续研究需要采取措施优化对疾病的管理

和改善症状的控制情况,进而改善患者的FR-QoL。
2 IBD患者FR-QoL的评估工具

  目前,对IBD患者的FR-QoL研究尚处于初步探

索阶段,部分原因是缺乏一种有效的工具来评估这一
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重要现象。HUGHES等[20]于2016年开发了专门针

对IBD患者FR-QoL的问卷(FR-QoL-29),包含29
个问题,由1个维度组成,采用Likert

 

-5级评分法,即
1(完全同意)~5(完全不同意)分。由于4个条目具

有正性表达,因此对这些问题(8、9、24、25个问题)则
按5~1分顺序反向计分。每个条目得分相加,总分

范围为29
 

~145分,得分越高说明FR-QoL越好。
FR-QoL-29在一系列IBD特征上显示出良好的信度

和效度,是识别IBD患者FR-QoL简易、有效的工具,
有助于早期识别患者的饮食相关心理痛苦,有利于及

时采取饮食干预和进行心理疏导,以减少IBD营养相

关并发症发生和改善患者的FR-QoL。目前,该评估

工具在美国[17]、澳大利亚[23]、新西兰[24]及土耳其[25]

等国家中广泛应用。然而,目前尚缺乏我国相关汉化

验证及应用研究该评估工具的报道,今后可将其进行

汉化,使其成为适合我国IBD患者FR-QoL的评估工

具,同时用以评估相关干预措施的效果。
3 IBD患者FR-QoL的干预措施

  随着网络信息技术的迅速发展,“电子医疗”技术

的应用也越来越广泛,包括基于网络或应用程序的远

程患者治疗和监测(远程医疗),远程医疗可以鼓励患

者积极参与其病情决策,增加医患沟通,更好地促进

患者的自我管理,有利于改善疾病症状、心理健康和

促进医疗资源的有效利用[26]。COX等[27]通过设计

一个网站对50例IBD患者进行随机对照干预试验

(干预组30例,对照组20例)。该网站内容由包括概

况介绍、外部内容链接(4个链接包括相关的英国饮食

协会和IBD网页)和临床医护视频(45个视频来自胃

肠病学学者、IBD护士、专业营养师)和患者视频(19
个)。这些资源包括IBD症状、特殊饮食、肠内营养、
益生菌、控制特定胃肠症状及IBD对社交和外出就餐

的影响等主题的教育和支持,该网站均可在任何能上

网的电脑和移动智能手机上访问。对照组仅获得常

规的护理支持,而干预组的患者在常规护理的基础上

还需在12周内定期访问该网站。研究证明了基于网

络的干预措施有效改善了IBD
 

患者FR-QoL。目前,
对IBD患者的FR-QoL的干预性研究较少,同时干预

方式较单一,今后可探索多形式、多举措的、有效的干

预措施,以改善IBD患者的FR-QoL。
4 小  结

  FR-QoL的概念在IBD患者中正获得越来越多

的认可,其是一个与 HR-QoL类似的概念,但其评估

了饮食、饮食行为和与食物相关的心理状况对一个人

HR-QoL的具体影响。然而,在影响因素方面,目前

对IBD患者FR-QoL的研究较为单薄,今后需要采用

更多的研究,更大的维度,才能建立所研究的因素变

量之间的因果关系,同时需要进一步的研究来探索较

差的FR-QoL对患者预后的纵向影响;在评估工具方

面,目前的评估工具虽然具有良好的信效度,但评估

项目较多,在临床应用较为耗时,因此仍需要更多的

探索以开发更简便易行的评估工具;在干预措施方

面,建议在临床和社区等方面规划和设计形式多样的

干预措 施,探 索 更 多 对IBD 患 者 FR-QoL 的 有 效

举措。
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