
FSUQSA@

&

R

'

'4[AL<LPL<@6@P

!

0+,.

!

0,

"

,

#*

&-5,++'

&

00

'

$;S

D

E=G'8ACbE<<S=L[EPQLF[@<EPQA

2

ZLAPQSC

2

E=

?

;CSUQ

=@SAL

?

@=@PEP

*

D

;A;CE

?

<P

!

D

EQZ;UUP

!

UE<EQ;QEL=P

!

;=C\;UEC;5

QEL=

&

R

'

'8A;E=6@P6@\

!

0++-

!

I.

"

,

#*

,(&50,%'

&

0.

'

>ES:

!

>ESǸ
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不同年龄阶段恶性肿瘤儿童生存质量评价量表及其应用的研究进展$
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近年来!我国儿童恶性肿瘤的病死率逐年上升!占儿童疾 病死亡的第
0

位!仅次于意外伤害$儿童常见恶性肿瘤按其发

.&I%

重庆医学
0+,I

年
,,

月第
%%

卷第
.0

期

$
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病率排列依次为*白血病%中枢神经系统肿瘤%恶性淋巴瘤和各

种实体瘤&

,

'

$随着诊疗技术不断进步%治疗手段不断更新和治

疗方案不断完善!美国儿童恶性肿瘤的
I

年生存率已达到

&+)

&

0

'

!我国也达到
-0)

左右&

.

'

$各种治疗所致的并发症如

骨髓抑制%恶心%呕吐%智力降低%骨骼和生长发育迟缓等!均导

致其生存质量降低&

%

'

$现代肿瘤学者普遍认为生存质量比生

存率%病死率更能准确反映患者的治疗效果和康复状况&

I

'

!然

而评价生存质量的工具是生存质量评价量表$儿童处于生长

发育的特殊时期!评价生存质量时必须考虑其特殊性和复杂

性!我国目前尚无完整的%规范的%适合不同年龄阶段恶性肿瘤

儿童的生存质量评价量表!现有量表也只是通过翻译国外量表

所得!因此迫切需要研究出适合我国国情的恶性肿瘤儿童生存

质量评价量表$

?

!

恶性肿瘤儿童生存质量评价量表的研究现状

?'?

!

国外恶性肿瘤儿童生存质量评价量表的研究现状
!

近几

十年来!健康相关生存质量"

:6̀ T>

#的研究发展迅速并在医

学界得到广泛应用$同时!

M:T

认为儿童作为特殊群体!生

存质量的研究至关重要!急切需要广泛%深入的研究$国外用

于评价恶性肿瘤儿童生存质量的量表已经比较成熟!且取得了

显著进展!形成了许多测定量表!常用量表如下*美国
!;A=E

等&

/

'研制的儿童生存质量测定量表体系"

G@CP̀ >

$"

#!具有较

高的信度和效度$该体系包括普适性核心量表和疾病特异性

量表!普适性核心量表根据各年龄阶段儿童的认知水平和理解

能力!制定了儿童自评和家长代评量表$截至
0+,%

年
(

月
,&

日!该量表已被翻译成
I&

种语言!形成不同文化%不同语言环

境下的多种版本!应用于德国%日本%塞尔维亚%巴基斯坦%匈牙

利等
/-

个国家和地区&

-5,,

'

$疾病特异性量表中
G@CP̀ >

$"

.'+

癌症模块共
0-

个条目!

&

个方面的内容*疼痛和伤害"

0

个条

目#%恶心"

I

个条目#%操作焦虑"

.

个条目#%治疗焦虑"

.

个条

目#%担忧"

.

个条目#%认知问题"

I

个条目#%接受外貌"

.

个条

目#%交流"

.

个条目#$同时已被翻译成
0,

种语言!应用于巴

西%日本等
0%

个国家和地区&

,05,.

'

$

G4̀ >5.0

是用于评价恶性

肿瘤儿童生存质量的量表&

,%

'

!评价内容比较全面$量表包括

儿童自评和家长报告量表两部分!共
.0

个条目!内容涵盖疾病

及治疗相关的症状%躯体功能%心理功能%社会功能和认知功能

等
I

个方面!采用
>EW@AQ%

级法进行反向设置!得分越低说明出

现的症状及健康相关问题越少!生存质量越高$该量表语言表

述简单易懂!儿童能较好地理解问卷中的词句!并依据量表评

估自己存在的问题及需求!当儿童无法回答时!父母可使用家

长版的
G4̀ >5.0

代为测评$多项随机临床试验表明该量表信

效度和可行性较高!其结果可以为医护人员评估医疗效果%采

取护理措施及实施延续性护理提供依据!提高恶性肿瘤儿童生

存质量&

,I5,/

'

$儿童健康问卷"

4: 5̀GXI+

#

&

,-

'是用于评估
I

岁

以上儿童生存质量的量表!具有较高的内部一致性!且应用广

泛&

,&

'

$该量表共
I+

个条目!

,.

个方面的内容*躯体功能"

/

个

条目#%社会角色限制"

0

个条目#%一般健康感受"

/

个条目#%疼

痛"

0

个条目#%对父母时间的影响"

.

个条目#%对父母情感的影

响"

.

个条目#%情感行为的影响"

.

个条目#%自尊"

/

个条目#%

心理健康"

I

个条目#%日常行为"

/

个条目#%家庭活动"

/

个条

目#%家庭和睦"

,

个条目#%健康变化"

,

个条目#!每个条目得分

为
+

!

,++

分!得分越高!生存质量越高$

?'@

!

国内恶性肿瘤儿童生存质量评价量表的研究现状
!

我国

恶性肿瘤儿童生存质量研究起步于
0+

世纪
(+

年代!查找已发

表的论文显示!目前关于恶性肿瘤儿童生存质量研究的报道仅

见少量综述或介绍类文章&

,(

'

!

0++&

年中山大学卢奕云等&

0+

'对

G@CP̀ >

$"

%'+

进行了翻译和评价!之后又对
G@CP̀ >

$"

.'+

癌

症模块进行了信效度分析!

0+,+

年有学者运用跨文化调试对

G@CP̀ >

$"

%'+

进行评价&

0,

'

!结果与卢奕云的研究一致$国内

尚无
G4̀ >5.0

汉化版的报道&

00

'

$

0++I

年
K

?

等&

0.

'对
4: 5̀

GXI+

进行了汉化!且中文版的
4: 5̀GXI+

具有较好的信效

度!可用于我国其他地区儿童生存质量的评价$

?'!

!

恶性肿瘤儿童生存质量评价量表存在的不足
!

塞尔维亚

的一项研究结果显示*量表条目设置受文化多样性的影响!应

将心理测量学特性和整体结果与原始量表进行等价检验&

,+

'

)

加拿大
#<E=

等用,罗旭模型与分析-对
G@CP̀ >

$"进行测评!

结果显示*该量表不符合罗旭模型!其结构设置受疾病条目的

无序性%研究地点%寂静水平及儿童认知缺陷的影响!需要进行

调整和再实验&

0%

'

$我国现存量表多是直接翻译国外量表!未

结合我国的文化和生活习惯%经济收入%人种的体质%教育水

平%应对方式%父母关系和亲子关系等!因此!针对性和敏感性

较差!并不能完全反映我国恶性肿瘤儿童的生存质量!且翻译

量表条目专业术语较多!受测者不易理解!造成测量结果的

偏差$

@

!

恶性肿瘤儿童生存质量评价量表的应用现状

@'?

!

国外恶性肿瘤儿童生存质量评价量表的应用现状
!

国外

恶性肿瘤儿童生存质量评价量表较为成熟!已广泛应用于评价

恶性肿瘤儿童的生存质量!日本
M;WE<EcS

等&

0I

'的一项研究表

明!恶性肿瘤儿童在学校家庭生活%合作能力等方面的得分较

低!且存在严重的抑郁倾向$

RL

2

;

等&

0/

'运用
G@CP̀ >

$"量表研

究发现恶性肿瘤儿童在身体%心理%社会和情感方面低于同龄

人和同性别的人$

X;Q<;

等&

0-

'利用
G@CP̀ >

$"

%'+

对
(.

例恶

性肿瘤儿童"其中
I+'I)

为实体瘤#进行调查!结果显示其生

存质量得分明显低于健康儿童$

7

D

@@F[U@

2

等&

0&

'运用
4: 5̀

GXI+

评价中枢神经系统肿瘤儿童的生存质量发现!经过头颅

放射治疗的儿童生存质量最差$

]AE=

等&

0(

'利用
G@CP̀ >

$"跟

踪随访了
,,+

例恶性肿瘤儿童!发现长期生存者的社会地位和

经济状况得到改善!生存质量得到提高$

@'@

!

国内恶性肿瘤儿童生存质量评价量表的应用现状
!

目前

国内恶性肿瘤儿童生存质量评价量表还未建立!仅对国外生存

质量评价量表进行翻译后!用于小样本恶性肿瘤儿童生存质量

的评定$罗西贝等&

.+

'研究指出!年龄%家庭所在地%疾病对家

庭经济影响%患病后能否得到社会帮助和支持等与恶性肿瘤儿

童的生存质量有一定的关系)莫霖等&

.,

'指出家庭支持%教养方

式%家庭关系%患病后父母及儿童的应对方式%主要照护人选择

等也会影响其生存质量)王华荣等&

.0

'研究表明患病时间%年住

院次数%年龄%身体发育及认知发展水平是影响恶性肿瘤儿童

生存质量的主要因素$

@'!

!

恶性肿瘤儿童生存质量评价量表应用中存在的不足
!

国

外各研究者在评价恶性肿瘤儿童生存质量时!系根据各研究目

的%对象%侧重层面的差异采用不同的生存质量评价量表!研究

结果可比性较差)儿童自评和家长代评在某些领域中缺乏一致

性&

..

'

$我国主要运用翻译量表分析恶性肿瘤儿童生存质量的

主要影响因素!且各研究结论存在差异!同时尚未广泛用于治

疗%干预措施和康复方案的选择!不利于提高其生存质量&

,/

'

$

!

!

总结和展望

目前!恶性肿瘤儿童生存质量评价量表在国外已趋于完

善!且应用广泛)国内尚未建立适合我国恶性肿瘤儿童的生存

质量评价量表$由于我国和西方国家价值体系和文化背景的

差异!国外量表不宜直接照搬使用$因此!有必要研制符合我

国国情%可为不同年龄阶段恶性肿瘤儿童生存质量进行有效评

%&I%
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价的量表$我国不同年龄阶段恶性肿瘤儿童生存质量评价量

表可进行如下探索$"

,

#探讨不同年龄阶段恶性肿瘤儿童生存

质量的主要影响因素*恶性肿瘤儿童生存质量的影响因素诸

多!综合国内外研究表明!主要影响因素有*治疗方式%儿童的

认知水平%父母的社会经济地位%教养方式%应对方式%家庭关

系等!结合不同年龄阶段恶性肿瘤儿童生理%心理特征制定我

国不同年龄阶段恶性肿瘤儿童生存质量评价量表$"

0

#找出我

国不同年龄阶段恶性肿瘤儿童生存质量评价指标*通过文献查

阅!参考目前国内外比较流行的生存质量评价量表如健康问卷

"

4:`

#%

G@CP̀ >

$"

%

G4̀ >5.0

%健康调查简表"

7X5./

#等!以

M:T

儿童生存质量评价的
/

个领域为基础!结合我国国情%

经济水平%文化背景及社会价值体系!讨论出我国恶性肿瘤儿

童生存质量评价指标!开展多中心和大样本研究!通过专家函

询和问卷调查!多维度筛选评价指标$"

.

#建立恶性肿瘤儿童

全面随访及健康教育体系*恶性肿瘤具有病程长%易复发等特

点!可建立恶性肿瘤儿童全面随访及健康教育体系!制定家庭
5

学校
5

社区
5

医院分级多向管理干预模式!成立恶性肿瘤儿童分

级多向管理干预小组!通过家庭访视%电话随访%复诊等方法采

用群体干预和个别干预相结合的方式!首先在试点地区实施!

逐步在全国推广!为临床医疗及护理措施的制定和实施提供良

好的基础!也可为进一步对恶性肿瘤儿童进行个体化综合管理

和干预提供依据$
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#属于胶原蛋白家族成

员!是细胞基底膜"
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为独特的异源三聚体螺旋链结构!由六型
(
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肽链组成$

每条肽链主要由
K

端的
-7

结构%中部富含重复
1U

2

5̂;;5N;;

氨基酸基序的胶原域及
4

端的非成胶结构域
.

部分构成$迄

今已发现
.

种不同类型的
&
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异源三聚体!其表达具有组织

特异性$在肿瘤不同阶段!肿瘤组织上的
&
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组成和分布会

发生明显改变!这一生物学特点对肿瘤诊断%分期具有重要意

义$恶性肿瘤的主要生物学行为是癌细胞可以突破
8"P

!向

邻近或远隔部位侵袭和转移$作为
8"P

的主要成分!
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在

恶性肿瘤侵袭及转移机制和临床诊疗等方面的研究中具有重

要意义$本文就
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在肿瘤领域的研究进展作一综述$
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的结构和生物学功能
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各型肽链的基因两两配对!

,头对头-地分布于
.

条染色体上$合成
(
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肽链的基因

4T>%#,

和
4T>%#0

成对存在人类
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号染色体上$基因

4T>%#.

和
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合成
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肽链!成对存在人类
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号染色

体上$合成
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成对存在
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染色体上&
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端的非成胶结构域"
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端
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结构大约由
0.

个氨基

酸残基组成$肽链中部由胶原域和非胶原构成$肽链中部的

胶原域含有大约
,%++

个氨基酸残基!主要由重复的
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5̂;;5
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胶原序列构成!
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通常为脯氨酸或赖氨酸!

N;;

通常为羟

脯氨酸或羟赖氨酸$在这些重复序列中!有
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个非胶原

序列夹杂其中$每条
(

5

肽链中还包含了
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片段等能与整合素结合的位点&
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肽链
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端

结构大约由
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个氨基酸残基组成$
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条特定的
(

5

肽链相互缠绕!形成具有独特异源三聚体结

构的原体$迄今已发现
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异源三聚体$两个
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原体
4

端和
4

端,头对头-相

接!形成二聚体$此外!原体通过
-7

结构!

K

端对
K

端反向平

行排列!形成四聚体$四聚体最后形成薄层的网络结构!即

8"P

的基本骨架&
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主要存在于
8"P

$
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异源三聚体为
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主要

的结构形式!广泛表达于各种组织
8"P

!而
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和
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异源三聚体的表达则具有组织特异性$在不同生长发育阶段!

同一组织上的
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组成和分布也存在差异$
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构成
8"P

的基本骨架!作为上皮细胞%内皮细胞%神经细胞等生长的依附

和支架$
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能与细胞表面的特异受体相互识别和作用!进

而激活细胞内信号转导通路!参与细胞黏附%迁移%生长%增殖

和分化等重要的生理过程$现已有报道称!
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与细胞相互

作用参与血小板的迁移与聚集%免疫细胞和肝细胞等的迁移及

肾脏胚胎发育&
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$还有研究发现!
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能与癌细胞的整合素

结合!进而激活细胞内信号转导通路!促进癌细胞的增殖%生长

及迁移和抑制癌细胞的凋亡&
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$异源三聚体还可以聚合形成

分子筛!滤过大分子物质!如
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异源三聚体是肾小球滤过

膜的主要成分&
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$研究还发现
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在血管形成中起重要作

用$
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不仅有促进血管生成的作用!还可以抑制血管

生成&
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与恶性肿瘤

!!

恶性肿瘤的异常生长%局部的浸润和转移等都与
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