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摘要

■ 背景

炎症性肠病（inflammatory bowel disease，IBD）是一种病因尚未十分清楚的慢

性非特异性肠道炎症性疾病，包括溃疡性结肠炎（ulcerative colitis，UC）和克罗恩病

（Crohn’s disease，CD）。IBD 起病隐匿，好发于青春期和成年早期，难以完全治

愈且死亡率低。此外，该病症状多样且具有非特异性、病程长、缺乏诊断金标准、初次

明确诊断时间较长且病情容易反复发作的特点，给患者和家属带来极大的负担。

IBD 是北美和欧洲的常见病，我国虽无大规模的普通人群的流行病学资料，但近年

来，我国 IBD 发病率和患病率上升趋势十分明显，报道的病例明显增多，这可能与我国

经济快速发展、城市化进程及环境饮食变化有关。然而，由于该疾病在近 20 年才在我

国逐渐引起重视，基层医生对此类疾病的认识不够充分 ；同时由于 IBD 的临床表现复

杂，内镜表现和病理表现均没有特异性，这使诊断非常困难，从而导致许多病人漏诊误

诊 ；目前，IBD 常用治疗药物包括氨基水杨酸、激素、硫唑嘌呤以及 Infliximab 等生物

制剂 , 选择性白细胞吸附疗法和粪菌移植也有一定的疗效，但迄今为止，仍无治愈 IBD

的药物和方法。依然有很大一部分的患者需要进行一次甚至多次的手术治疗。IBD 患

者需反复多次住院，手术以及药品特别是生物制剂的使用都需要较高的医疗费用，这给

患者带来了极大的经济负担。同时 IBD 病情的迁延反复对患者的身心造成了严重的损

伤，常引起生命质量及工作效率的下降，甚至可出现抑郁等症状。再者 IBD 发病率逐

年增加，据 2014 年中国疾病预防控制中心的数据，中国 2005-2014 年间的 IBD 总

病例数约为 35 万，预计 2025 年达 150 万。由此可见，IBD 已成为我国社会健康的难

题和挑战。

■ 研究方法

在这一背景下，中国红十字基金会和复旦大学公共卫生学院于 2020 年 12 月在全

国开展“免疫疾病患者关爱公益项目——IBD 患者生存质量及疾病影响相关调研。本研

究采用定量与定性相结合的研究方法。定量研究采用横断面调查的方式，通过问卷调查

摘要 Abstract
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了解 IBD 患者的基本情况、生存现状、疾病认知、医患关系认知、治疗需求认知，分析

可能影响疾病发生发展的相关因素 ；评价 IBD 患者生存质量并探讨其相关影响因素。定

性研究通过小组访谈的方式开展，深入的了解 IBD 患者的需求和生存状态，同时为定量

研究提供补充说明。以期为 IBD 患者的健康教育和健康管理提供科学的指导意见和建

议，为我国未来一段时间应对日益增长的 IBD 患者和高昂的医疗负担提供参考。

■ 研究结果

本次共有 257 名患者纳入研究，其中 CD 患者 193 人，UC 患者 64 人。研究对象

的平均年龄为 31 岁，男性稍多于女性。从患病情况而言，经过一定治疗，患者总体情

况有所好转，克罗恩病患者中有 65.8% 处于缓解期，溃疡性结肠炎患者中有 40.8% 处

于缓解期，病情较为稳定。部分患者伴有腹痛、腹泻、便血等症状和肠外并发症。

69.3% 的患者从最开始出现症状到因其就医的时间不超过半年， 60.7% 的患者从第

一次因炎症性肠病症状就诊到初次确诊的时间也不超过半年 ；48.6% 患者在确诊后平均

每月有 1-7 天因为肠道问题而不能工作。IBD 患者接受最多的治疗是生物制剂，CD 患

者接受使用生物制剂、进行手术的比例均高于 UC 患者（P<0.05）。男性患者使用生物

制剂的比例高于女性（P<0.05）。大部分患者在疾病发作时都能够第一时间到医院进行

就诊，同时在疾病缓解时选择定期到医院就诊复查。总的来说，CD 患者的疾病管理情

况要优于 UC 患者。

在本研究中，根据疾病认知调查的结果可知，患者对疾病有一定程度的了解，对于

症状反复性及病情变化等方面体验较多。患者已接受疾病不可逆的现实，并认为疾病对

其各方面均带来了负面影响，同时，疾病为患者也带来了一定的心理压力。但大多数患

者对治疗还是抱持积极的态度。 

探究患者疾病认知与其生命质量之间的关联，结果表明患者察觉到疾病对其生理、

心理造成的影响越大，其生命质量越低（P<0.05）；由于疾病产生的负面情绪越大，生

命质量越低（P<0.05）；对于疾病的理解越少，生命质量越低（P<0.05）。而患者对于

治疗的态度越积极，则生命质量越高（P<0.05）。

疾病给患者生活带来了不便，最令其困扰的症状是大便次数频繁和疲劳乏力。CD

患者对治疗方案的最大需求是快速缓解腹痛、腹泻、便血等症状，而 UC 患者最希望通

过治疗能够快速进入并长期维持在缓解期。

IBD 所造成的经济负担在 CD 患者与 UC 患者中不存在显著性差异。大约 88.1%
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的患者治疗费用可以医保报销，且报销比例大于 20%，36.8% 的人的报销比例在

40%~60% 之间。同时 71.4% 的患者每年因 IBD 住院的次数不超过 5 次，62.4% 的患

者每次住院的天数不超过 3 天。47.5% 的患者平均每年因 IBD 花费 10000~30000 元。

对患者的生命质量进行评价分析，CD 患者和 UC 患者的 IBDQ 总评分分别为

171.23±36.42 和 167.66±34.41。除肠道症状维度 CD 患者得分高于 UC 患者外，

两组评分在其余维度都不存在统计学差异，总评分也不存在统计学差异（P>0.05）。不

同年龄段的患者生命质量存在显著差异（P<0.05），小于 18 岁的 IBD 患者生命质量最

高，大于等于 35 岁的 IBD 患者生命质量最低。CD 患者生命质量的多因素分析发现，

疾病活动度越高者生命质量越低，同时存在食管、胃以及十二指肠病变者比不存在这一

高危因素者的生命质量低。UC 患者生命质量的多因素分析结果表明，女性的生命质量

要高于男性，疾病活动度越高者生命质量越低。综上所述，无论是 CD 患者还是 UC 患

者，疾病活动度都是影响其生命质量的重要因素。

■ 结论

IBD 患者经过一定治疗，总体情况有所好转，UC 和 CD 患者的疾病活动多处于缓

解期。大部分患者依从性较好，主要通过生物制剂来控制病情，以维持正常的学习工作

生活。在长期与疾病斗争的过程中，患者对疾病的急慢性、周期性、后果严重性以及治

疗控制有了一定的认识，但疾患的折磨也使部分患者产生了较为严重的负面情绪和心理

压力。此外，为了控制病情缓解症状，大部分 IBD 患者每年需要承受 10000~30000 元

的医药费，增加了家庭经济负担。IBD 患者的生命质量受到多种因素的影响，如腹泻、

腹痛、便血等导致的疲劳和不同程度的精力下降，症状反复发作与经常就医导致的正常

工作和学习受限，饮食受限和如厕不便，对疾病的烦恼和焦虑造成的心理负担。IBD 病

程长、反复发作对患者的生理健康、心理健康和社会适应度都产生了影响，从而降低了

IBD 患者的生命质量。本研究中，无论是 CD 患者还是 UC 患者，疾病活动度都是影响

其生命质量的重要因素。因此，想要提高 IBD 患者的生命质量，需要关注其疾病活动

状态，采取有效方式控制病情，使其保持在疾病缓解状态 ；同时，对处于疾病活动期的

IBD 患者应加强护理，加强疼痛管理，同时给予心理支持，鼓励病人表达自己的需求及

想法，从而更有效地改善其生命质量。

IBD 作为一项公共卫生挑战，需要全社会的共同努力共同应对。首先，提升公众对

IBD 的认知，对基层医生进行相关培训，减少病人漏诊误诊的发生，对大众进行科普宣

传，产生相关症状后及时就医，避免延误诊治，从而做好 IBD 的早期识别与早期诊断，
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改善疾病的预后 ；其次，在疾病治疗过程中，制定个体化治疗方案，建立和谐的医患关

系，加强患者的疾病相关知识健康教育，合理指导用药，以提高患者用药的依从性，进

而更好的控制 IBD 的病情发展，改善疗效，尽可能将疾病维持在缓解期 ；最后，需要建

立健全各项医疗保障制度和相关政策，改善医疗资源分配不均的状况，加强政府与慈善

组织之间的合作，减少 IBD 患者的经济负担，加强对 IBD 患者的人文关怀，在某些政策

上对其有所倾斜，使每一位患者都能得到最适合自己的治疗，提高生命质量，追求属于

自己的精彩生活。
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前言

（一）研究背景

炎症性肠病（inflammatory bowel disease，IBD）是一种病因尚未十分清楚的慢

性非特异性肠道炎症性疾病。包括溃疡性结肠炎（ulcerative colitis，UC）和克罗恩病

（Crohn’s disease，CD）[1, 2]。UC 是一种慢性非特异性结肠炎症，病变主要累及结

肠黏膜和黏膜下层，范围多自远段结肠开始，可逆行向近段发展，甚至累及全结肠及末

段回肠，呈连续性分布，临床主要表现为腹泻、腹痛和黏液脓血便。CD 为一种慢性肉

芽肿性炎症，病变可累及胃肠道各部位，以末段回肠及其邻近结肠为主，呈穿壁性炎症 ,

多呈节段性、非对称性分布，临床主要表现为腹痛、腹泻、瘘管、肛门病变等。两者均

可合并不同程度的全身症状 [3]。20 世纪上半叶，IBD 主要在西方国家流行，在发展中国

家却相对罕见。但在过去几十年中，随着全球工业化进程的加快，亚洲、南美和中东等

新型工业化国家相继出现 IBD 病例报道，尽管这些新型工业化国家的 IBD 发病率比西方

国家低很多，但其发病率上升速度却远高于西方国家，且呈现持续增高的态势 [4-7]。相

关研究数据显示，截止到 2017 年，全球 IBD 病例数约为 600 万 ~800 万，年龄标化患

病率从 1990 年的 79.5/10 万上升到 2017 年的 84.3/10 万 [8]。亚洲首次大规模人群流

行病学研究显示，IBD 的发病率在 0.60~3.44/10 万，部分国家的 IBD 发病率在近十年

来增加了两到三倍 [6]。由此可见，IBD 已经成为世界范围内的公共卫生挑战。

我国最早于 20 世纪 50 年代开始有 IBD 相关病例的报道，70 年代后期逐渐得到重

视并开始形成 IBD 诊断和治疗的共识意见。尽管如此，由于我国人口基数大，IBD 发

病率相对较低，仍属于少见病，因此相关流行病学资料缺乏。现有流行病学数据表明，

我国 IBD 发病率和患病率均有上升趋势 [4，9-11]。中国疾病预防控制中心 2014 年的一项

统计数据显示，我国 2005-2014 年间 IBD 总病例数约 35 万 [9]，到 2025 年预计中国

IBD 患者将达到 150 万 [4]。相关研究综述了广东中山，湖北武汉，黑龙江大庆，四川

成都和陕西西安这五个城市 2010-2013 年间 IBD 的发病率数据，分别代表了华南、华

中、西北、西南和东北 [4，11-16]。数据显示，IBD 发病率最高的地区是广东中山（年龄标

化发病率为 3.14/10 万），最低的地区是陕西西安（年龄标化发病率为 0.50/10 万）[13]。

然而截止到目前为止，尚缺乏来自华北和华东地区的数据，包括北京和上海两个大城市。

前言 Preface
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IBD 起病隐匿，好发于青春期和成年早期，难以完全治愈且死亡率低，这导致每

年新诊断的 IBD 患者不断扩大流行病例数量，致使患者数量呈指数级增长，给社会经

济和医疗资源服务带来极大负担 [4]。相关研究资料显示，美国 2014 年与 IBD 相关的

直接或间接医疗成本高达 146~316 亿美元 [17] ；欧洲各国每年 IBD 的直接医疗费用为

46~56 亿欧元 [18] ；加拿大 IBD 每年的直接医疗费用超过 12 亿 [19] 美元。尽管随着生物

制剂的使用，IBD 患者的住院费用和手术费用有所降低，但是使用生物制剂的花费每年

约为 1.5~2.5 万美元 / 人 [20]。除此之外，该病症状多样且具有非特异性，病程长，缺乏

诊断金标准，初次明确诊断时间较长且病情容易反复发作，给患者和家属都带来极大的

负担，严重影响患者的生活质量。国内相关研究表明，IBD 患者不仅面临着生活和工作

负担，其心理压力和情绪障碍与 IBD 的发生和发展也有密切联系，包括焦虑、抑郁的发

生率均明显高于正常人群 [21-24]。国外一项纳入 158371 名 IBD 患者的系统综述显示，

IBD 患者焦虑患病率约为 20%，抑郁的患病率约为 15%[25]。此外，对于 IBD 患者的护

理者来说，在护理过程中也受到包括身体、情绪、社会、经济和精神等方面的负面影响。

目前来说，由于该疾病在近 20 年才逐渐引起我国重视，基层医生对此类疾病的认

识不够充分，导致许多病人漏诊误诊 ；同时普通百姓对其认识度也不足，导致延误诊

治 ；再者 IBD 发病率逐年增加，以及随着国家人口老龄化导致的 IBD 患者老龄化，这一

系列问题给我国 IBD 负担带来重大挑战。为此，本研究拟通过现场流行病学调查，对抽

样地区 IBD 患者的基本情况、生存现状、对疾病的认知、医患关系认知、治疗需求认知

进行描述，分析可能影响疾病发生发展的相关因素 ；评价抽样地区 IBD 患者生存质量并

探讨其可能相关影响因素，为 IBD 患者的健康教育和健康管理提供科学的指导意见和建

议，为我国未来一段时间应对日益增长的 IBD 患者和高昂的医疗负担提供参考。

（二）研究设计

1. 研究目的

本调查研究的主要目的有 ：

（1）了解 IBD 患者的基本患病情况、诊疗情况、疾病管理、医患关系、疾病认知、

经济负担及生命质量。 

（2）分析 IBD 患者生命质量的影响因素。

2. 研究对象

本研究的研究对象包括克罗恩病 ( Crohn' s disease，CD) 患者和溃疡性结肠炎
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（ulcerative colitis, UC) 患者。

CD 诊断标准 ：符合 2018 年中华医学会消化病学分会《炎症性肠病诊断与治疗的

共识意见》中的 CD 诊断标准，即根据患者的临床表现、内镜检查、影像学检査和活检

病理组织学检査进行综合分析并排除溃疡性结肠炎、肠结核、肠道淋巴瘤、肠道感染性

疾病等做岀临床诊断 ；对手术切除标本，可根据标准做岀临床确诊 ；对无病理确诊的初

诊病例，随访 6-12 个月以上，根据对治疗的反应及病情变化判断，对于符合 CD 自然

病程者可做出临床确诊。

UC 诊断标准 ：符合 2018 年中华医学会消化病学分会《炎症性肠病诊断与治疗的

共识意见》中的 UC 诊断标准，即根据患者的临床表现、内镜检查、影像学检査和病理

组织学检查进行综合分析并排除克罗恩病、肠道感染性疾病、肠结核等做出临床确诊。

纳入标准 ：①诊断为 CD 和 UC 的患者 ：②愿意参加本调查研究并签署知情同意书。

3. 研究方法

本研究采用定量与定性相结合的研究方法。定量研究采用横断面调查的方式，通过

问卷调查了解 IBD 患者的基本情况、生存现状、疾病认知、医患关系认知、治疗需求认

知，分析可能影响疾病发生发展的相关因素 ；评价 IBD 患者生存质量并探讨其相关影响

因素。定性研究通过小组访谈的方式开展，深入的了解 IBD 患者的需求和生存状态，同

时为定量研究提供补充说明。

（1）定量研究

本研究采用方便抽样法，通过微信公众号平台广泛向社会招募 IBD 患者。由于疫情

原因，本次调查采用线上与线下相结合的方式，分别于 2021 年 5 月 13 日、2021 年

6 月 21 日、2021 年 8 月 15 日、2021 年 9 月 11 日通过直播的方式为线上与线下的

IBD 患者现场同步讲解问卷填写注意事项，并采用问卷星进行问卷收集。在填写问卷的

过程中，如果患者遇到任何问题都可在微信群或直播间提出，由调查员即时解答。

参考国内既往研究资料，以历史研究中 IBDQ 量表得分标准差平均值作为本研

究样本量计算的总体标准差估计值。设定本研究 IBD 生活质量患者评分的标准差 σ

为 30，容许误差 σ 为 4，取 α 为 0.05，根据估计总体均数所需样本含量计算公式

，求得本研究所需最小样本量为 217，考虑 10% 的无效应答，最终确定研
究所需样本量为 250。 
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（2）定性研究

本研究通过方便抽样的方式按年龄分层招募 IBD 患者，拟招募 10 人。

1）在研究准备阶段，成立访谈小组。访谈小组包括访谈员、转录员、分析员、主

要研究者 ；2）制定访谈提纲并请专家进行修改 ；3）选择合适的无干扰的访谈场所，并

及时通知研究对象访谈地点和时间 ；4）将 10 名研究对象分为两组，每组 5 人进行小组

访谈。在访谈开始前向研究对象说明研究目的及意义，获得知情同意开始进行访谈。每

组访谈时间预计 40 分钟。5）在访谈过程中做好记录工作（包括录音和笔录）。6）随后

将访谈资料进行转录并进行整理、分析。

4. 资料收集

问卷收集资料信息包括 ：

（1） 基 本 信 息 ：姓 名、 性 别、 年 龄、 常 住 地、 工 作 情 况、 受 教 育 程 度、 家

庭收入等。

（2）个人史 ：身高、体重、体质量指数（Body Mass Index，BMI）、吸烟史、饮

酒史、慢性病史等。

（3） 患 病 情 况 ：疾 病 类 型、 病 变 部 位、 活 动 程 度、 是 否 进 行 过 相 关 手 术 及

家族史等。

（4）诊疗情况 ：就诊过程、治疗方式、对日常生活的影响程度、医患关系认知等。

（5） 疾 病 认 知 情 况 ：采 用 修 订 版 疾 病 认 知 问 卷（Illness Perception 

Questionnaire-Revised，IPQ-R）第二部分病情认知内容。病情认知内容包括疾病

急慢性、疾病周期性、疾病后果、个人控制、治疗控制、疾病一致性和情绪表征 7 个维

度，共 38 个条目。

（6）治疗需求情况 ：患者对治疗方案的了解情况、当前治疗方案的效果、药物使

用情况、疾病造成的疾病负担等。

（7） 生 命 质 量 ：炎 症 性 肠 病 生 存 质 量 量 表（Inflammatory Bowel Disease 

Questionnaire, IBDQ），涉及 4 个维度，分别是肠道症状、全身症状、情感功能、

社会功能。
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5. 相关定义

（1）IBD（inflammatory bowel disease）：是一种尚未明确病因的慢性非特异性

肠道炎症性疾病，可分为溃疡性结肠炎（ulcerative colitis, UC) 和克罗恩病 ( Crohn' s 

disease，CD) 两种临床分型。

（2）疾病活动度 ：为便于筛选患者，对 IBD 患者采用国际通用的量化评分标准进

行病情评估。对 CD 患者采用哈维 - 布拉德指数 (Harvey-Bradshaw index) 即简化

CD 活动指数 (Crohn's disease activity index，CDAI) 评估，CDAI 根据患者一般情

况、腹痛、腹泻、腹部肿块、穿孔、肠梗阻、瘘管等并发症进行计分。总分 0-12 分、

得分高代表病情重 ,4 分以下为疾病缓解。在本研究中，克罗恩病患者的疾病活动度评分

采用 Harvey 和 Bradshaw 标准 ( 简化 CDAI) 评分 ：评分≤ 4 分为缓解期 ；评分 5 ～ 8

分为中度活动期 ；评分≥ 9 分为重度活动期。UC 病情分为活动期和缓解期，活动期

的疾病按严重程度分为轻、中、重度。在本研究中，UC 患者的疾病活动度是根据改良

Mayo 评分系统计算获得 ：评分≤ 2 分为缓解 ；3 ～ 5 分为轻度活动期 ；6 ～ 10 分为

中度活动期 ；11 ～ 12 分为重度活动期。

（3）医患关系认知 ：医患关系认知主要包含医患关系量表和患者对就医时其他因

素的满意度调查。医患关系量表参考 PDRQ － 15 量表，共 13 个条目，2 个维度，分

别是患者医生的满意度、医生的平易近人性。各维度分别是 6 个条目、7 个条目。采用

李克特 5 点计分法，每个条目从非常不同意计 1 分到非常同意计 5 分，每个条目得分

相加即为总分，满分 65 分，分数越高表示感受到的医患关系越好。患者对就医时其他

因素的满意度参考历史研究，除去与医患关系量表中重复部分再加以补充而得到，满分

100 分，分数越高代表患者认为这些方面越重要或实际评价越好。

（4）疾病认知 ：疾病认知是病人对疾病的心理表征。本研究采用疾病认知调查问

卷修订版（IPQ-R）评定患者对自身疾病的认知情况。分为疾病急／慢性、疾病周期

性、严重后果、个人控制、治疗控制、疾病相关性和情绪陈述几个维度。

（5）生命质量 ：生命质量又称生存质量、生活质量，以社会经济、文化背景和价

值取向为基础，人们对自己的身体状态、心理功能、社会能力、以及个人整体情形的一

种感觉体验。本研究中采用炎症性肠病生存质量量表（Inflammatory Bowel Disease 

Questionnaire, IBDQ）对患者生命质量进行测量。IBDQ 量表 [26] 包括 4 个维度 32

个条目，分别是肠道症状 (B)bowel symptoms 包括 ：1、5、9、13、17、20、22、

24、26、29 ；全身症状 (S)systemic symptoms 包括 ：2、6、10、14、18 ；情感功
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能 (E)emotional function 包 括 ：3、7、11、15、19、21、23、25、27、30、31、

32 ；社会功能 (SF)social function 包括 ：4、8、12、16、28。每个问题设有 1-7 不

同程度的答案，1 代表程度最重，7 代表程度最轻，依次计 1 分 ~7 分，1 分代表最差，

7 分代表最好，总分 32 分 ~224 分，得分越高，则代表生存质量越好。

6. 统计学处理

符合正态分布的计量资料以均数 ± 标准差表示，组间比较采用 t 检验、方差分析 ；

非正态分布的计量资料以中位数和四分位数范围表示，组间比较采用非参数秩和检验。

计数资料用频数和百分比表示，不同组别的分布比较采用 χ2 检验。通过 logistic 回归

分析 IBD 患者生命质量可能影响因素。

（三）小结

本研究主要采用定量与定性相结合的研究方法了解 IBD 患者基本患病情况、对疾病

的认知、医患关系认知、治疗需求认知等，分析 IBD 患者生命质量及其影响因素，以期

提升公众对 IBD 的认知，引起社会对 IBD 患者的关注，深入探索 IBD 患者需求，加强

对 IBD 患者的人文关怀，为 IBD 患者的健康教育和健康管理提供科学的指导意见和建

议。为政府在社会福利、社会救助、社会服务等方面提供政策性建议，动员社会力量，

改善 IBD 患者的生命质量，鼓励患者去争取属于自己的精彩生活。
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本次共有 257 名患者纳入研究，其中 CD 患者 193 人，UC 患者 64 人。研究对

象的平均年龄为 31 岁，男性患者较女性患者稍多。研究对象的基本特征见表 1，图 1-

图 4，其中 CD 患者与 UC 患者的 BMI 存在统计学差异，CD 患者与 UC 患者中大部

分 BMI 正常，但 CD 患者中偏瘦的比例比 UC 患者更高。除此之外，CD 患者与 UC 患

者的饮酒习惯也存在统计学差异，UC 患者中饮酒的比例更高，UC 患者中现在饮酒的

比例分别为 28.1%，而 CD 患者只有 3.6%。但本研究中 UC 患者现在饮酒的比例低

于 2018 年～ 2020 年西安某医院 UC 患者饮酒史的比例（63.4%）的调查结果 [27]。

CD、UC 患者中现在吸烟的比例分别为 5.7% 和 9.4%，均只占了 IBD 患者中较小一部

分人，可能与患者的疾病认知有关，大部分患者患病后改善了生活习惯。

患者案例

Case ：7 号患者 ：我不知道我得了克罗恩，就不可能戒烟，也不可能戒酒，等于我

回来又折腾了三年。当我知道以后，手术开始，我就戒烟戒酒一直到现在。

表 1 研究对象基本特征

基本特征 CD（%）

N=193

UC（%）

N=64

卡方值 P 值

性别

男 106(54.9) 28(43.8) 2.404 0.1210

女 87(45.1) 36(56.2)

年龄

<18 岁 28(14.5) 5(7.8) 2.2377 0.5246

18 ≤ age<25 岁 35(18.1) 11(17.2)

25 ≤ age<35 岁 58(30.1) 20(31.2)

≥ 35 岁 72(37.3) 28(43.8)

BMI(kg/m2)

<18.5 73(37.8) 10(15.6) 10.9470 0.0042

18.5~23.9 98(50.8) 43(67.2)

第一章  研究对象的基本特征
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≥ 24 22(11.4) 11(17.2)

文化程度

初中及以下 48(24.9) 11(17.2) 1.6117 0.4467

高中 / 中专 / 技校 32(16.6) 12(18.8)

本科 / 大专及以上 113(58.5) 41(64.1)

职业

事业单位人员 21(10.9) 7(10.9) 14.8423 0.0111

学生 55(28.5) 13(20.3)

农民 / 工人 / 个体工商户 29(15.0) 11(17.2)

企业单位人员 44(22.8) 16(25.0)

其他职业 10(5.2) 12(18.8)

无业 34(17.6) 5(7.8)

月收入水平

<5000 元 137(71.0) 39(60.9) 3.0446 0.2182

5000~10000 元 45(23.3) 18(28.1)

>10000 元 11(5.7) 7(10.9)

医疗保险参加情况

城镇职工基本医疗保险 109(56.5) 41(64.1) 3.1579 0.2062

城乡居民基本医疗保险 78(40.4) 19(29.7)

未参加社会医疗保险 6(3.1) 4(6.2)

婚姻状况

未婚 98(50.8) 29(45.3) 0.5750 0.7501

再婚 87(45.1) 32(50.0)

离异 8(4.1) 3(4.7)

截至目前为止吸烟是否超过 100 支

否 168(87.0) 55(85.9) 0.0515 0.8205

是 25(13.0) 9(14.1)

现在是否吸烟

否 182(94.3) 58(90.6) 0.5403 0.4623

是 11(5.7) 6(9.4)

现在是否饮酒

否 186(96.4) 46(71.9) 32.8477 <0.0001

是 7(3.6) 18(28.1)
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图 1 IBD 患者性别分布

图 2 IBD 患者年龄分布
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图 3 IBD 患者文化程度分布情况

图 4 IBD 患者的职业分布
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本次纳入研究的患者的常住地分布见表 2 及图 5- 图 6。有将近一半的患者来源于

上海和江苏地区。

表 2 研究对象常住地

省份 CD 患者数（%）

N=193

UC 患者数（%）

N=64

总人数

上海 58 (30.1) 19 (29.7) 77

江苏 39 (20.2) 6 (9.4) 45

北京 9 (4.7) 13 (20.3) 22

重庆 13 (6.7) 3 (4.7) 16

安徽 12 (6.2) 2 (3.1) 14

浙江 8 (4.1) 3 (4.7) 11

湖南 10 (5.2) 0 (0.0) 10

湖北 9 (4.7) 1 (1.6) 10

河南 1 (0.5) 6 (9.4) 7

四川 6 (3.1) 1 (1.6) 7

河北 2 (1.0) 4 (6.2) 6

广东 6 (3.1) 0 (0.0) 6

吉林 3 (1.6) 2 (3.1) 5

天津 2 (1.0) 2 (3.1) 4

江西 3 (1.6) 0 (0.0) 3

山东 2 (1.0) 1 (1.6) 3

福建 3 (1.6) 0 (0.0) 3

辽宁 2 (1.0) 0 (0.0) 2

广西 2 (1.0) 0 (0.0) 2

陕西 1 (0.5) 0 (0.0) 1

黑龙江 1 (0.5) 0 (0.0) 1

新疆 0 (0.0) 1 (1.6) 1

贵州 1 (0.5) 0 (0.0) 1
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图 5 所有研究对象常住地分布情况

图 6 研究对象中 CD 患者和 UC 患者常住地分布情况
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（一）克罗恩病患者患病情况

在克罗恩患者中，有 48.2% 的患者的病变部位是小肠型，37.3% 的患者病变部位

是结肠型，4.1% 的患者病变部位是上消化道型。除此之外，还有 10.4% 的患者不清楚

具体的病变部位。克罗恩病患者的疾病活动度由 Harvey 和 Brashaw 标准判定疾病活

动指数（CDAI）计算获得。在本次研究中，有 65.8% 的患者处于缓解期，26.9% 的患

者处于中度活动期，7.3% 的患者处于重度活动期。具体情况见表 3，图 7- 图 8。

表 3 克罗恩病患病情况

基本情况 人数 百分比（%）

病变部位

上消化道型 8 4.1

结肠型 72 37.3

小肠型 93 48.2

不清楚具体部位 20 10.4

一般健康状况

良好 108 56.0

稍差 63 32.6

差 12 6.2

不良 8 4.1

极差 2 1.0

腹痛情况

无 76 39.4

轻 89 46.1

中 25 13.0

重 3 1.6)

腹块情况

无 145 75.1

可疑 30 15.5

确定 11 5.7

第二章  炎症性肠病患者的患病情况
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伴触痛 7 3.6

过去一周内平均每日腹泻次数

0 79 40.9

1 36 18.7

≥ 2 78 40.4

目前并发症情况

关节炎或关节痛 32 16.6

虹膜炎或葡萄膜炎 2 1.0

结节性红斑、坏疽性脓皮病或阿弗他性口腔黏膜炎 4 2.1

肛裂、瘘管或脓肿 55 28.5

其他瘘管 10 5.2

上周温度超过 37.8 摄氏度 6 3.1

疾病活动度

缓解期（CDAI ≤ 4 分） 127 65.8

中度活动期（5 分≤ CDAI ≤ 8 分） 52 26.9

重度活动期（CDAI ≥ 9 分） 14 7.3

图 7 CD 患者病变部位情况
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图 8 CD 患者疾病活动度情况

（二）溃疡性结肠炎患者患病情况

在溃疡性结肠炎患者中，有 28.6% 的患者属于广泛结肠型，20.4% 的患者属于直

肠型，14.3% 的患者属于左半结肠型。除此之外，有 36.7% 的患者并不清楚具体病变

部位。溃疡性结肠炎患者的疾病活动度是根据改良 Mayo 评分系统计算获得。在本次研

究中，40.8% 的患者处于缓解期，30.6% 的患者处于轻度活动期，24.5% 的患者处于

中度活动期，4.1% 的患者处于重度活动期。具体情况见表 4，图 9- 图 10。

表 4 溃疡性结肠炎患病情况

基本情况 人数 百分比（%）

病变部位

直肠型 10 20.4

左半结肠型 7 14.3

广泛结肠型 14 28.6

不清楚具体病变部位 18 36.7

排便情况

排便次数正常 22 44.9

比正常次数增加 1-2 次 14 28.6

比正常次数增加 3-4 次 8 16.3

比正常排便次数增加 5 次或以上 5 10.2

便血情况

未见出血 30 61.2

不到一半时间出现便中混血 12 24.5
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大部分时间出现便中混血 5 10.2

一直存在出血 2 4.1

内镜情况

正常或无活动性病变 21 42.9

轻度病变（红斑、血管纹理减少，轻度易脆） 9 18.4

中度病变（明显红斑、血管纹理缺乏、易脆、糜烂） 11 22.4

重度病变（自发性出血、溃疡形成） 8 16.3

医师评价总体情况

正常 18 36.7

轻度病情 15 30.6

中度病情 9 18.4

重度病情 7 14.3

疾病活动度（改良 Mayo 评分）

缓解（≤ 2 分） 20 40.8

轻度活动（3 分 ~5 分） 15 30.6

中度活动（6 分 ~10 分） 12 24.5

重度活动（11 分 ~12 分） 2 4.1

图 9 UC 患者病变部位情况
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图 10 UC 患者疾病活动度情况

患者案例

Case ：2 号患者 ：我那时候症状很严重了，也开始便血、消瘦，还有肛瘘。

Case ：3 号患者 ：确诊是在 2012 年的 9 月份，那时候发生了肛瘘、肛周脓肿，之

前应该有点便血。

（三）小结

上述数据说明，患者经过一定治疗，总体情况有所好转，克罗恩病患者中超过半数

患者处于缓解期，溃疡性结肠炎患者中接近一半都处于缓解期，病情较为稳定，没有明

显的症状，可以维持正常的学习工作生活，但仍然需要坚持治疗。

部分患者伴有腹痛、腹泻、便血等症状，影响了其生活质量。有些患者患有克罗恩

的同时产生了关节炎、关节痛、肛裂、瘘管、脓肿等并发症，可能与其疾病活动性、病

变部位、临床类型等有关。伴随的肠道症状和肠外并发症降低了其身体机能，又增加了

额外的医疗费。
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（一）疾病诊疗情况

大部分患者从最开始出现症状到因其就医的时间不超过半年，同时从第一次因炎症

性肠病症状就诊到初次确诊的时间也不超过半年 ；但 CD 患者与 UC 患者在确诊时间上

存在显著性差异。绝大部分患者在确诊后平均每月有 1-7 天因为肠道问题而不能工作，

并需要家人请假、留在家里照顾。本次研究中的炎症性肠病患者接受最多的治疗是生物

制剂，其次是传统的药物治疗、抗生素治疗、中药治疗、微生态制剂和手术治疗。大部

分患者在使用生物制剂之后可以正常工作学习，即使使用生物制剂第一次失应答之后，

大部分患者的工作学习也不会被耽误。在使用生物制剂以及手术治疗方面，CD 患者与

UC 患者存在显著差异，CD 患者中有 74.1% 使用生物制剂，而 UC 患者中有 59.4%

并不使用生物制剂。而且 CD 患者接受手术的比例要远远高于 UC 患者。

表 5 不同类型炎症性肠病患者疾病诊疗情况

患病情况 CD 患者 UC 患者 χ2 值 P 值

最开始出现 IBD 症状到因其就医的时间

<6 个月 130(67.4) 48(75.0) 4.9379 0.0847

6 个月 ~12 个月 38(19.7) 14(21.9)

>12 个月 25(13.0) 2(3.1)

从第一次因 IBD 症状就诊到初次确诊的时间

<6 个月 105(54.4) 51(79.7) 15.5701 0.0004

6 个月 ~12 个月 40(20.7) 10(15.6)

>12 个月 48(24.9) 3(4.7)

确诊后平均每月有多少天因为肠道问题而不能

工作

0 天 37(19.2) 16(25.0) 1.8719 0.5994

1-7 天 94(48.7) 31(48.4)

8-14 天 21(10.9) 4(6.2)

≥ 15 天 41(21.2) 13(20.3)

确诊后平均每月有多少天需要家人请假、留在

家里照顾

第三章  炎症性肠病患者的诊疗现状
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0 天 60(31.1) 30(46.9) 5.2695 0.0717

1-7 天 89(46.1) 23(35.9)

>7 天 44(22.8) 11(17.2)

是否接受过以下治疗

传统药物治疗

否 79(40.9) 23(35.9) 0.5010 0.4791

是 114(59.1) 41(64.1)

生物制剂

否 50(25.9) 38(59.4) 23.9093 <0.0001

是 143(74.1) 26(40.6)

微生态制剂

否 137(71.0) 48(75.0) 0.3843 0.5353

是 56(29.0) 16(25.0)

抗生素

否 121(62.7) 44(68.8) 0.7669 0.3812

是 72(37.3) 20(31.2)

中药治疗

否 138(71.5) 38(59.4) 3.2751 0.0703

是 55(28.5) 26(40.6)

手术治疗

否 135(69.9) 59(92.2) 12.8461 0.0003

是 58(30.1) 5(7.8)

使用生物制剂之前平均每月有多少天因为肠道

问题而不能工作

0 天 42(25.9) 16(37.2) 2.1530 0.34077

1-7 天 73(45.1) 16(37.2)

>7 天 47(29.0) 11(25.6)

使用生物制剂缓解之后平均每月有多少天因为

肠道问题而不能工作

0 天 80(51.0) 18(43.9) 2.7006 0.2592

1-7 天 61(38.9) 15(36.6)

>7 天 16(10.2) 8(19.5)

使用生物制剂第一次失应答后平均每月有多少

天因为肠道问题而不能工作

0 天 72(48.3) 17(43.6) 0.3618 0.8345

1-7 天 50(33.6) 15(38.5)

>7 天 27(18.1) 7(17.9)
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将研究对象按性别分层可以发现，除了最开始出现 IBD 症状到因此就医的时间有

显著性差异外，不同性别患者的疾病诊疗情况基本没有差别。仅有 4.9% 的女性患者出

现症状后超过 1 年才因其就诊，而男性则比例更高一些。将研究对象按年龄分层可以发

现，确诊时间、抗生素使用、中药治疗以及手术治疗存在显著性差异。年级轻的患者确

诊时间更短一些，年长的患者确诊时间更长一些。35 岁以上的患者使用抗生素、中药治

疗和手术治疗的比例都是最高的。具体情况见表 6- 表 7 及图 11。

年龄较大的患者使用抗生素、中药治疗和手术治疗的比例相对较高，可能与老年人

炎症性肠病患病者的病情更重，常合并并发症，且常合并肠外表现有关。学者涂金明 [28]

研究发现不同年龄的炎症性肠病患者的临床特征与治疗方式均存在一定的差异性。本研

究纳入的样本量有限，可能会存在一定的偏倚，需要更加规范的深入研究。

表 6 不同性别患者的疾病诊疗情况

患病情况 男性 女性 χ2 值 P 值

最开始出现 IBD 症状到因其就医的时间

<6 个月 89(66.4) 89(72.4) 8.1852 0.0167

6 个月 ~12 个月 24(17.9) 28(22.8)

>12 个月 21(15.7) 6(4.9)

从第一次因 IBD 症状就诊到初次确诊的时间

<6 个月 78(58.2) 78(63.4) 0.7407 0.6905

6 个月 ~12 个月 28(20.9) 22(17.9)

>12 个月 28(20.9) 23(18.7)

确诊后平均每月有多少天因为肠道问题而不能

工作

0 天 25(18.7) 28(22.8) 1.5418 0.6727

1-7 天 70(52.2) 55(44.7)

8-14 天 12(9.0) 13(10.6)

≥ 15 天 27(20.1) 27(22.0)

确诊后平均每月有多少天需要家人请假、留在

家里照顾

0 天 47(35.1) 43(35.0) 0.7649 0.6822

1-7 天 61(45.5) 51(41.5)

>7 天 26(19.4) 29(23.6)

是否接受过以下治疗

传统药物治疗

否 57(42.5) 45(36.6) 0.9491 0.3299

是 77(57.5) 78(63.4)
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生物制剂

否 39(29.1) 49(39.8) 3.2810 0.0701

是 95(70.9) 74(60.2)

微生态制剂

否 101(75.4) 84(68.3) 1.5943 0.2067

是 33(24.6) 39(31.7)

抗生素

否 93(69.4) 72(58.5) 3.2949 0.0695

是 41(30.6) 51(41.5)

中药治疗

否 95(70.9) 81(65.9) 0.7553 0.3848

是 39(29.1) 42(34.1)

手术治疗

否 101(75.4) 93(75.6) 0.0019 0.9649

是 33(24.6) 30(24.4)

使用生物制剂之前平均每月有多少天因为肠道

问题而不能工作

0 天 28(26.2) 30(30.6) 1.6449 0.4394

1-7 天 51(47.7) 38(38.8)

>7 天 28(26.2) 30(30.6)

使用生物制剂缓解之后平均每月有多少天因为

肠道问题而不能工作

0 天 55(53.4) 43(45.3) 1.8158 0.4034

1-7 天 38(36.9) 38(40.0)

>7 天 10(9.7) 14(14.7)

使用生物制剂第一次失应答后平均每月有多少

天因为肠道问题而不能工作

0 天 49(52.7) 40(42.1) 2.7507 0.2528

1-7 天 27(29.0) 38(40.0)

>7 天 17(18.3) 17(17.9)
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图 11 IBD 患者治疗方式基本情况
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在 CD 患者中，不同性别的患者在确诊后平均每月因为肠道问题而不能工作的天数

及生物制剂的使用上存在显著差异。男性使用生物制剂的比例要高于女性。而 UC 患者

不同性别间不存在显著差异。具体情况见表 8- 表 9。

本研究中，男性 CD 患者使用生物制剂的比例要高于女性。体现了男性与女性 IBD

患者在治疗策略的选择上存在一定差异。有研究发现，男性 UC 患者更有可能接受长期

缓解或治愈的治疗，包括维持药物治疗和手术 ；而女性 UC 患者更有可能接受短期症状

控制的治疗 [29]。一项纳入 38 851 例 UC 患者的回顾性队列研究发现，男性 UC 患者

比女性更易接受系统的 IBD 治疗方案，如手术、生物制剂、免疫调节剂和 5- 氨基水杨

酸，而全身糖皮质激素使用和阿片类药物使用在女性 UC 患者中更常见 [30]。一项回顾性

研究也发现女性患者在使用阿达木单克隆抗体前接受免疫调节剂治疗的比例显著低于男

性患者，大部分女性患者只接受了 5- 氨基水杨酸治疗甚至没有接受任何治疗 ；男性更

易因糖皮质激素不耐受而接受生物制剂治疗 [31]。本研究样本量有限，因此并未发现 UC

患者不同性别间在治疗方式上存在显著差异。

表 8 不同性别的 CD 患者的疾病诊疗情况

患病情况 男性 女性 χ2 值 P 值

最开始出现 IBD 症状到因其就医的时间

<6 个月 67(63.2) 63(72.4) 5.1680 0.0755

6 个月 ~12 个月 20(18.9) 18(20.7)

>12 个月 19(17.9) 6(6.9)

从第一次因 IBD 症状就诊到初次确诊的时间

<6 个月 57(53.8) 48(55.2) 0.1356 0.9344

6 个月 ~12 个月 23(21.7) 17(19.5)

>12 个月 26(24.5) 22(25.3)

确诊后平均每月有多少天因为肠道问题而不能

工作

0 天 18(17.0) 19(21.8) 18.3121 0.0011

1-7 天 56(52.8) 38(43.7)

8-14 天 10(9.4) 11(12.6)

≥ 15 天 22(20.8) 19(21.8)

确诊后平均每月有多少天需要家人请假、留在

家里照顾

0 天 34(32.1) 26(29.9) 1.1976 0.5495

1-7 天 51(48.1) 38(43.7)

>7 天 21(19.8) 23(26.4)

是否接受过以下治疗
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传统药物治疗 46(43.4) 33(37.9) 0.5903 0.4423

否 60(56.6) 54(62.1)

是

生物制剂 21(19.8) 29(33.3) 4.5515 0.0329

否 85(80.2) 58(66.7)

是

微生态制剂 80(75.5) 57(65.5) 2.2988 0.1295

否 26(24.5) 30(34.5)

是

抗生素 73(68.9) 48(55.2) 3.8320 0.0503

否 33(31.1) 39(44.8)

是

中药治疗

否 81(76.4) 57(65.5) 2.7850 0.0952

是 25(23.6) 30(34.5)

手术治疗

否 76(71.7) 59(67.8) 0.3426 0.5584

是 30(28.3) 28(32.2)

使用生物制剂之前平均每月有多少天因为肠道

问题而不能工作

0 天 22(23.9) 20(28.6) 1.2816 0.5269

1-7 天 45(48.9) 28(40.0)

>7 天 25(27.2) 22(31.4)

使用生物制剂缓解之后平均每月有多少天因为

肠道问题而不能工作

0 天 49(54.4) 31(46.3) 1.1018 0.5764

1-7 天 32(35.6) 29(43.3)

>7 天 9(10.0) 7(10.4)

使用生物制剂第一次失应答后平均每月有多少

天因为肠道问题而不能工作

0 天 44(53.7) 28(41.8) 3.7292 0.1550

1-7 天 22(26.8) 28(41.8)

>7 天 16(19.5) 11(16.4)
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表 9 不同性别的 UC 患者的疾病诊疗情况

患病情况 男性 女性 χ2 值 P 值

最开始出现 IBD 症状到因其就医的时间

<6 个月 22(78.6) 26(72.2) —— 0.1446

6 个月 ~12 个月 4(14.3) 10(27.8)

>12 个月 2(7.1) 0(0.0)

从第一次因 IBD 症状就诊到初次确诊的时间

<6 个月 21(75.0) 30(83.3) —— 0.6958

6 个月 ~12 个月 5(17.9) 5(13.9)

>12 个月 2(7.1) 1(2.8)

确诊后平均每月有多少天因为肠道问题而不能

工作

0 天 7(25.0) 9(25.0) —— 0.0722

1-7 天 14(50.0) 17(47.2)

8-14 天 2(7.1) 2(5.6)

≥ 15 天 5(17.9) 8(22.2)

确诊后平均每月有多少天需要家人请假、留在

家里照顾

0 天 13(46.4) 17(47.2) 0.01579 0.9921

1-7 天 10(35.7) 13(36.1)

>7 天 5(17.9) 6(16.7)

是否接受过以下治疗

传统药物治疗

否 11(39.3) 12(33.3) 0.2424 0.6225

是 17(60.7) 24(66.7)

生物制剂

否 18(64.3) 20(55.6) 0.4977 0.4805

是 10(35.7) 16(44.4)

微生态制剂

否 21(75.0) 27(75.0) 0 1

是 7(25.0) 9(25.0)

抗生素

否 20(71.4) 24(66.7) 0.1662 0.6835

是 8(28.6) 12(33.3)

中药治疗

否 14(50.0) 24(66.7) 1.8138 0.1781

是 14(50.0) 12(33.3)

手术治疗
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否 25(89.3) 34(94.4) 0.0861 0.7692

是 3(10.7) 2(5.6)

使用生物制剂之前平均每月有多少天因为肠道

问题而不能工作

0 天 6(40.0) 10(35.7) 0.3769 0.8282

1-7 天 6(40.0) 10(35.7)

>7 天 3(20.0) 8(28.6)

使用生物制剂缓解之后平均每月有多少天因为

肠道问题而不能工作

0 天 6(46.2) 12(42.9) —— 0.4274

1-7 天 6(46.2) 9(32.1)

>7 天 1(7.7) 7(25.0)

使用生物制剂第一次失应答后平均每月有多少

天因为肠道问题而不能工作

0 天 5(45.5) 12(42.9) —— 0.8046

1-7 天 5(45.5) 10(35.7)

>7 天 1(9.1) 6(21.4)

将 CD 患者按年龄分层，确诊时间、传统药物治疗、抗生素、中药治疗、手术治疗

存在统计学差异。年龄小的确诊时间偏短，而年龄大的患者接受手术治疗的比例更大。

在 UC 患者中，不同年龄段的患者之间不存在显著的差异。

表 10 不同年龄段的 CD 患者的疾病诊疗情况

患病情况 <18 岁

n(%)

18~24 岁

n(%)

25~34 岁

n(%)

≥ 35 岁

n(%)

χ2 值 P 值

最开始出现 IBD 症状到

因其就医的时间

<6 个月 23(82.1) 28(80.0) 35(60.3) 44(61.1) —— 0.2484

6 个月 ~12 个月 3(10.7) 5(14.3) 13(22.4) 17(23.6)

>12 个月 2(7.1) 2(5.7) 10(17.2) 11(15.3)

从第一次因 IBD 症状就

诊到初次确诊的时间

<6 个月 21(75.0) 21(60.0) 30(51.7) 33(45.8) 12.8710 0.0451

6 个月 ~12 个月 4(14.3) 10(28.6) 12(20.7) 14(19.4)

>12 个月 3(10.7) 4(11.4) 16(27.6) 25(34.7)

确诊后平均每月有多少

天因为肠道问题而不能

工作

0 天 10(35.7) 9(25.7) 8(13.8) 10(13.9) 11.5855 0.2377
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1-7 天 9(32.1) 16(45.7) 33(56.9) 36(50.0)

8-14 天 3(10.7) 5(14.3) 4(6.9) 9(12.5)

≥ 15 天 6(21.4) 5(14.3) 13(22.4) 17(23.6)

确诊后平均每月有多少

天需要家人请假、留在

家里照顾

0 天 5(17.9) 14(40.0) 19(32.8) 22(30.6) 5.8303 0.4425

1-7 天 13(46.4) 16(45.7) 27(46.6) 33(45.8)

>7 天 10(35.7) 5(14.3) 12(20.7) 17(23.6)

是否接受过以下治疗

传统药物治疗

否 15(53.6) 22(62.9) 21(36.2) 21(29.2) 13.4667 0.0037

是 13(46.4) 13(37.1) 37(63.8) 51(70.8)

生物制剂

否 6(21.4) 6(17.1) 13(22.4) 25(34.7) 4.9766 0.1735

是 22(78.6) 29(82.9) 45(77.6) 47(65.3)

微生态制剂

否 20(71.4) 30(85.7) 41(70.7) 46(63.9) 5.4521 0.1415

是 8(28.6) 5(14.3) 17(29.3) 26(36.1)

抗生素

否 22(78.6) 31(88.6) 32(55.2) 36(50.0) 19.40234 0.0002

是 6(21.4) 4(11.4) 26(44.8) 36(50.0)

中药治疗

否 23(82.1) 30(85.7) 45(77.6) 40(55.6) 15.0644 0.0018

是 5(17.9) 5(14.3) 13(22.4) 32(44.4)

手术治疗

否 26(92.9) 32(91.4) 37(63.8) 40(55.6) 22.8138 <0.0001

是 2(7.1) 3(8.6) 21(36.2) 32(44.4)

使用生物制剂之前平均

每月有多少天因为肠道

问题而不能工作

0 天 10(43.5) 9(27.3) 11(22.4) 12(21.1) 11.3933 0.0770

1-7 天 8(34.8) 20(60.6) 21(42.9) 24(42.1)

>7 天 5(21.7) 4(12.1) 17(34.7) 21(36.8)

使用生物制剂缓解之后

平均每月有多少天因为

肠道问题而不能工作

0 天 13(61.9) 20(60.6) 25(52.1) 22(40.0) —— 0.3657

1-7 天 7(33.3) 10(30.3) 20(41.7) 24(43.6)
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>7 天 1(4.8) 3(9.1) 3(6.2) 9(16.4)

使用生物制剂第一次失

应答后平均每月有多少

天因为肠道问题而不能

工作

0 天 13(65.0) 18(58.1) 18(40.9) 23(42.6) —— 0.4023

1-7 天 5(25.0) 10(32.3) 17(38.6) 18(33.3)

>7 天 2(10.0) 3(9.7) 9(20.5) 13(24.1)

患者案例

Case ：10 号患者 ：到目前是缓解状态，用的类克（生物制剂）缓解的。

Case ：10 号患者 ：然后现在反正没有什么大的特征，就跟正常人一样生活。就是

偶尔会吃的不舒服的时候会肚子痛，我觉得没有什么，就是有时候不像正常人一样，就

是感到疲倦。

Case ：11 号患者 ：我就去医院看了以后，确诊了克罗恩病。并且进行了半年的鼻

饲治疗，现在在使用乌司奴单抗，然后基本进入了缓解期，没有什么严重的症状。

Case ：3 号患者 ：当时就是用依木兰（硫唑嘌呤片）维持着，我就在等明年，如果

乌司奴进医保的话，那我感觉春天又来了。

Case ：1 号患者 ：最开始的时候，就确诊的时候，医生让我们休学休了半年时

间。因为当时刚刚用类克，然后医生觉得就是说因为刚刚发作比较厉害嘛，就是为了

防止感染。

Case ：2 号患者 ：暑假我开始发烧，不明原因的发烧，然后去 xx 医院，那时候是

发热待查收进去去查的，查了一个多月，当时他们一个消化科的主任有考虑，感觉我像

克罗恩病，但当时那些相关的检查设备都没有，当时只有一个小肠钡灌，做出来也不能

完全确诊，他们也不敢给我上激素，后来就出院了。

Case ：3 号患者 ：误诊，一直到 2012 年 9 月份的时候，做了个肛门指检一查，肛

瘘了，去开刀。开刀以后，医生做肠镜，看到里面回肠比较糜烂、充血，溃疡比较多，

然后怀疑是克罗恩病。

Case ：5 号患者 ：然后就他先开的美沙拉嗪，后来吃了中药因为吐了嘛，然后就不
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去了，不吃中药了，还继续有吃过那个硫唑嘌呤，吃了一段时间。

（二）疾病管理情况

在疾病管理方面，大部分患者在疾病发作时都能够第一时间到医院进行就诊，同时

在疾病缓解时选择定期到医院就诊复查。但 UC 患者中也有一小部分选择在疾病发作时

自己处理，不去看医生。同时 UC 患者中也有更大比例的患者选择在疾病缓解时选择自

行处理或者停药，并且在无法做到坚持用药维持治疗。总体来说，CD 患者的疾病管理

情况要优于 UC 患者。在无法坚持用药进行维持治疗方面，大部分患者都是因为用药不

方便，需要坚持去医院就诊和治疗。具体情况见表 12。

长期坚持使用药物对 IBD 患者的治疗和预后至关重要。不坚持药物治疗不仅会增

加患者疾病活动度、提高复发率，使生物制剂治疗反应丧失，还会导致患者医疗费用增

加、残疾和生活质量降低 [7]。然而，IBD 作为一种需长期服用药物的慢性疾病，患者对

药物的依从性往往较差。药物的无应答、应答丧失和不良反应严重影响患者依从性。在

本研究中，大部分患者依从性较好，但相对于 CD 患者来说，UC 患者的疾病管理情况

还有待改善。因此，有必要加强对患者的健康教育，使其充分了解其治疗方案，树立良

好的健康意识，主动提高依从性，从而改善预后。

表 12 不同者的疾病管理情况

疾病管理 CD n(%) UC n(%) χ2 值 P 值

当疾病发作时，您通常如何处理

第一时间到医院就诊 117(60.6) 40(62.5) —— 0.0002

只在感觉特别糟糕，自己无法处理时才去医院

就诊
76(39.4) 18(28.1)

自己处理，不去看医生 0(0.0) 6(9.4)

当您的疾病缓解时，您通常如何处理

定期到医院就诊复查 179(92.7) 50(78.1) 10.5837 0.0011

自行处理或者停药 14(7.3) 14(21.9)

您对自己的治疗方案的了解程度如何

非常了解 87(45.1) 24(37.5) —— 0.0810

一般了解 93(48.2) 30(46.9)

不是很清楚 13(6.7) 9(14.1)

完全不了解 0(0.0) 1(1.6)

即使您的病情已经进入缓解期，您是否依然够

坚持用药进行维持治疗
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不论病情处于什么阶段都能够依照治疗方案坚

持服药
163(84.5) 44(68.8) —— 0.0090

缓解期之前可以做到坚持服药，缓解期之后无

法做到坚持服药
29(15.0) 17(26.6)

缓解期之前也无法做到坚持服药 1(0.5) 3(4.7)

您认为影响您坚持治疗的因素是什么

认为疾病已经缓解，不需要继续治疗

无 157(81.3) 42(65.6) 6.7985 0.0091

有 36(18.7) 22(34.4)

难以接受药物的不良反应

无 135(69.9) 43(67.2) 0.1721 0.6783

有 58(30.1) 21(32.8)

用药不方便，需要经常去医院就诊和治疗

无 89(46.1) 31(48.4) 0.1042 0.7468

有 104(53.9) 33(51.6)

患者案例

Case ：1 号患者 ：就是经常要去随访去查一些指标什么的，就基本上大人会花掉一

些时间，比如说我刚刚说的，我可就是为了更好的照顾孩子，可能辞掉了以前收入相对

比较好，但是非常忙的工作。

Case ：2 号患者 ：其实我自己觉得吧，我觉得这个毛病在缓解期的话没有什么，对

我来说没有什么太大影响，我也正常吃东西。然后，呃，就，如果是他在发作期的话，

对我的困扰还是蛮大的，因为我需要去请假，需要去看病，然后需要去检查什么的，甚

至可能需要去住院。对，但如果我觉得一旦控制好了进入缓解期的话，我觉得还是没有

什么太大的负担的。

Case ：3 号患者 ：就是说三甲医院床位太少了啊，资源太紧缺的。虽然说生这个

病的基数不是太大，  但是一个医院里面才几十张床位，而且不管是每次生病爆发去看病

还是去复查的，像我们这种每年定期复查的，一住就是一个礼拜，  就说里面看病真的很

难  ，床位真的少。

（三）医患关系情况

在医患关系方面，CD 患者与 UC 患者之间存在显著差异。CD 患者在对医生的满
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意度及医生的平易近人性方面的得分都要高于 UC 患者。具体情况见表 13 及图 12。

Rubin 等人的调查表明 89% 的患者主要信息来源于医生 [32]，Jayasinghe 指出护

士对于提高患者服药依从性有非常重要的作用 [33]。CD 患者在对医生的满意度及医生的

平易近人性方面的得分都要高于 UC 患者，可能是 CD 患者的疾病管理情况总体上优于

UC 患者的一个原因。所以，医务人员应与患者保持有效的沟通，用通俗易懂的语言对

患者进行疾病知识普及，进行正确指导和监督，与此同时，给予患者更多的关怀和精神

上的支持，以慰藉患者疾病的痛苦。

表 13 炎症性肠病患者的医患关系

维度 CD UC W 值 P 值

患者对医生的满意度 25.25±4.07 23.58±4.34 7549 0.0071

医生的平易近人性 28.98±4.79 27.09±5.21 7314 0.0259

医患关系量表总分 54.46±8.89 50.77±8.98 7641.5 0.0043

图 12 医患关系量表不同维度得分情况

患者案例

Case ：3 号患者 ：一个医生可以下班后可以在群里帮你问答，这是他自己时间  ，从

这一点就不容易，  对吧？（医生）真的很好。

（四）小结

本次研究中，大部分患者从最开始出现症状到因其就医的时间不超过半年，同时从
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第一次因炎症性肠病症状就诊到初次确诊的时间也不超过半年。炎症性肠病患者接受最

多的治疗是生物制剂，大部分患者在使用生物制剂之后可以正常工作学习，即使使用生

物制剂第一次失应答之后，大部分患者的工作学习也不会被耽误。CD 患者的医患关系

总体情况比 UC 患者好，CD 患者的疾病管理情况也优于 UC 患者。UC 患者更难以坚

持用药以维持病情。在无法坚持用药进行维持治疗方面，大部分患者都是因为用药不方

便，需要坚持去医院就诊和治疗。

因此，想要改善 IBD 患者的诊疗现状，一方面，需要做好 IBD 的早期识别与早期诊

断，对基层医生进行相关培训，提升其对 IBD 的认识，减少病人漏诊误诊的发生 ；提升

公众对 IBD 的认知，产生相关症状后及时就医，避免延误诊治。另一方面，需要改善患

者的依从性，对患者进行 IBD 相关知识的健康教育，使其认识到 IBD 虽然不可治愈，

但是通过良好的自我管理，包括规律服药及饮食、锻炼等方式，可以缓解症状。医务人

员应该积极与患者沟通交流，向患者及其家属讲解 IBD 的诱发因素、治疗方案、并发症

及预后，反复强调 维持用药的意义，说明不按医嘱服药的后果，使其充分认识到按医

嘱服药的重要性，纠正其错误的态度和信念。尤其是对受教育程度低的患者，重视知识

教育，增强其对疾病的认知，耐心充分地解答患者的疑问。同时应考虑患者的意见，与

患者共同制定最佳用药方案，以强化患者对疾病治疗方案的理解和重视，从而影响患者

的态度，增强治疗信念，使之能积极主动地去接受有关知识并付诸行动，实现知识 - 态

度 - 行为的转变，从而改善疾病的预后。
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（一）炎症性肠病患者的疾病认知情况

将疾病认知的 7 个维度的得分与 3 分比较可以了解患者对疾病及自身的认知及态

度 [34]。患者在疾病急慢性、疾病周期性、严重后果、治疗控制均大于 3 分，表明患者对

疾病有一定程度的了解，对于症状反复性及病情变化等方面体验较多。患者已接受疾病

不可逆的现实，并认为疾病对其各方面均带来了负面影响，但大多数患者对治疗还是抱

持积极的态度。情绪陈述得分较高则表明疾病对患者带来了一定的心理压力。具体情况

见表 14。

表 14 患者疾病认知各维度得分及其与 3 分比较情况

维度 得分（均数 ± 标准差） Z 值 P 值

疾病急慢性 3.14±0.47 15888 <0.0001

疾病周期性 3.10±0.79 13266 0.03671

严重后果 3.11±0.64 15156 0.00361

个人控制 2.99±0.54 10432 0.9791

治疗控制 3.25±0.40 19537 <0.0001

疾病相关性 2.81±0.61 7587 <0.0001

情绪陈述 3.14±0.70 15928 0.00155

CD 患者与 UC 患者除了严重后果外，在疾病认知各维度得分基本没有差别。而在

严重后果方面，CD 患者要显著高于 UC 患者，这表明，在疾病状态下，CD 患者察觉

到疾病对其生理、心理等方面早成的影响更严重。具体情况见表 15，图 13。

表 15 不同 IBD 病种的疾病认知得分情况

维度 CD（均数 ± 标准差） UC（均数 ± 标准差） Z 值 P 值

疾病急慢性 3.15±0.45 3.11±0.52 6751 0.26

疾病周期性 3.07±0.80 3.18±0.78 5659 0.3133

严重后果 3.18±0.61 2.89±0.68 7692 0.0032

个人控制 2.98±0.52 3.02±0.60 5846.5 0.5199

治疗控制 3.26±0.39 3.21±0.43 6309 0.7934

第四章  炎症性肠病患者的疾病认知情况
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疾病相关性 2.82±0.61 2.78±0.63 6416.5 0.6395

情绪陈述 3.17±0.72 3.05±0.66 6708 0.3001

图 13 CD 患者和 UC 患者疾病认知情况

若将研究对象按性别分层，则情绪陈述维度存在显著差异，男性的得分稍高于女

性。若按年龄分层，则疾病急慢性、疾病周期性和疾病相关性存在显著差异。在疾病急

慢性、疾病周期性方面，年龄大的组别得分偏高，而疾病相关性则是年龄小的组别得分

较高。这可能是因为年龄大的患者病程较长，在长期与疾病斗争的过程中，这部分患者

对于症状反复以及病情带来的负面影响有深刻体会，同时对于疾病的理解较年轻患者更

加充分。具体情况见表 16- 表 17。

表 16 不同性别疾病认知各维度得分情况

维度 男（均数 ± 标准差） 女（均数 ± 标准差） Z 值 P 值

疾病急慢性 3.14±0.47 3.14±0.47 8425 0.7554

疾病周期性 3.06±0.79 3.14±0.80 7725 0.3836

严重后果 3.16±0.62 3.04±0.67 9188 0.1104

个人控制 3.06±0.50 2.92±0.56 9311.5 0.0700

治疗控制 3.27±0.41 3.22±0.39 8728 0.4068

疾病相关性 2.83±0.65 2.80±0.58 8332.5 0.8778

情绪陈述 3.23±0.68 3.04±0.72 9447 0.0419
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表 17 不同年龄段患者疾病认知各维度得分情况

维度 <18 岁

n(%)

18~24 岁

n(%)

25~34 岁

n(%)

≥ 35 岁

n(%)

χ2 值 P 值

疾病急慢性 2.95±0.56 3.21±0.36 3.13±0.44 3.18±0.49 8.6771 0.03391

疾病周期性 2.96±0.84 2.88±0.78 3.05±0.81 3.28±0.75 9.3841 0.0246

严重后果 3.11±0.63 3.09±0.62 3.04±0.66 3.17±0.64 1.6838 0.6405

个人控制 2.99±0.32 3.16±0.56 2.95±0.54 2.95±0.57 3.484 0.3228

治疗控制 3.16±0.29 3.27±0.40 3.22±0.46 3.29±0.38 3.5513 0.3142

疾病相关性 3.07±0.56 2.77±0.72 2.69±0.58 2.84±0.58 9.629 0.022

情绪陈述 3.37±0.60 3.09±0.72 3.06±0.76 3.15±0.68 5.1815 0.159

（二）疾病认知与生命质量关联

使用 Spearman 相关性检验对疾病认知各维度与生命质量进行相关性分析。结果

发现，除了治疗控制维度外，疾病急慢性、疾病周期性、严重后果、个人控制、疾病相

关性、情绪陈述等方面都具有相关性。疾病急慢性、疾病周期性、严重后果、疾病相关

性、情绪陈述维度与生命质量呈负相关，这表明患者察觉到疾病对其生理、心理造成的

影响越大生命质量越低，同时由于疾病产生的负面情绪越大，生命质量越低。对于疾病

的理解越少，生命质量越低。个人控制维度与生命质量呈正相关，这表明患者对于治疗

的态度越积极，则生命质量越高。具体情况见表 18，图 14- 图 15。

表 18 疾病认知各维度与生命质量各维度相关性

疾病认知维度 相关系数 P 值

疾病急慢性 0.899 <0.0001

疾病周期性 -0.405 <0.0001

严重后果 -0.386 <0.0001

个人控制 0.239 0.0001

治疗控制 -0.014 0.826

疾病相关性 -0.254 <0.0001

情绪陈述 -0.482 <0.0001
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图 14 疾病急慢性、疾病周期性、严重后果维度与生命质量的关系散点图

图 15 个人控制、治疗控制、疾病相关性、情绪陈述维度与生命质量关系散点图
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（一）患者因病造成的困扰

不论是 CD 患者还是 UC 患者，最令其困扰的症状都是大便次数频繁和疲劳乏力。

对于 CD 患者来说，第三大令其困扰的症状是便血，而 UC 患者则是腹部绞痛。见下图。

* 每个症状的评分计算方法 ：score= ; 其中 ai 表示一位患者对于某一症
状的困扰程度的逆向计分 ；bi 表示该患者在九项症状中所选择的症状数量 ；Wi 表示权重

（即如此选择的患者的频数）；N 表示患者数量。

（二）患者对治疗方案的需求

对于 CD 患者来说，他们对治疗方案最大的需求是快速缓解腹痛、腹泻、便血等症

状，而对于 UC 患者来说，他们对治疗方案最大的需求则是快速进入缓解期并长期维持

在缓解期。见下图。

第五章  炎症性肠病患者的治疗需求的认知情况

图 16 患者认为目前症状对其造成困扰程度评分 *
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* 计算方法与症状对患者造成的困扰程度相同

（三）患者对治疗方案的评价

CD 患者与 UC 患者对于治疗方案的了解情况及评价基本没有差别。但在目前治疗

方案是否能够快速缓解腹痛、腹泻等症状以及疗效是否稳定方面存在显著性差异。在

UC 患者中，有相比 CD 患者更大比例的患者认为目前的治疗方案无法缓解腹痛、腹泻

等症状，同时也有更大比例的患者认为当前的疗效不稳定，经常复发，增加了就诊的次

数和时间。具体情况见表 19。

表 19 患者对治疗方案的了解情况及评价

条目 CD 患者（%） UC患者（%） 卡方值 P 值

您对自己的治疗方案的了解程度

如何

非常了解 87(45.1) 24(37.5) —— 0.08106

一般了解 93(48.2) 30(46.9)

不是很清楚 13(6.7) 9(14.1)

完全不了解 0(0.0) 1(1.6)

您认为目前的治疗方案是否使您

的病情得到了改善

否 15(7.8) 5(7.8) <0.0001 1

是 178(92.2) 59(92.2)

图 17 患者对治疗方案的需求评分 *
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您对于目前的总体治疗效果的满

意程度

非常满意 53(27.5) 15(23.4) —— 0.7845

满意 120(62.2) 44(68.8)

不满意 19(9.8) 5(7.8)

非常不满意 1(0.5) 0(0.0)

您认为目前的治疗方案的哪些方

面没有达到您的要求

无法快速缓解腹痛、腹泻等症状

否 161(83.4) 43(67.2) 7.7360 0.00541

是 32(16.6) 21(32.8)

疗效不稳定，经常复发，增加了

就诊的次数和时间

否 154(79.8) 42(65.6) 5.3294 0.0210

是 39(20.2) 22(34.4)

治疗副作用大

否 148(76.7) 49(76.6) 0.0004 0.9841

是 45(23.3) 15(23.4)

不能长期维持缓解

否 107(55.4) 39(60.9) 0.5919 0.4417

是 86(44.6) 25(39.1)

（四）患者的经济负担情况

CD 患者与 UC 患者在经济负担方面不存在显著性差异。绝大部分患者的治疗费用

医保可以报销，且报销比例大于 20%，大部分人的报销比例在 40%~60% 之间。同

时，大部分患者每年因 IBD 住院的次数不超过 5 次，每次住院的天数不超过 3 天。大部

分人平均每年因 IBD 花费 10000~30000 元。见表 21。

表 21 患者经济负担情况

条目 CD（%） UC（%） 卡方值 P 值

您是否尝试过购买商业

保险或申请分期贷款来

解决治病的经济压力

否 110(57.0) 37(57.8) 0.0131 0.9088

是 83(43.0) 27(42.2)
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您的治疗费用医保是否

可以报销

否 47(24.4) 17(26.6) 0.1255 0.7231

是 146(75.6) 47(73.4)

若您的治疗费用可以用

医保报销，报销的比例

大概是多少

≤ 20% 16(11.0) 7(14.9) 3.4041 0.3334

21%~40% 42(28.8) 8(17.0)

41%~60% 54(37.0) 17(36.2)

>60% 34(23.3) 15(31.9)

您能接受的治疗炎症性

肠病的医疗费用占家庭

总支出的比例是多少

≤ 10% 83(43.0) 30(46.9) 8.3284 0.0397

11%~20% 54(28.0) 15(23.4)

21%~30% 18(9.3) 13(20.3)

>30% 38(19.7) 6(9.4)

您是否参与过药物援助

项目

否 124(64.2) 54(84.4) 9.1443 0.0025

是 69(35.8) 10(15.6)

截至本次为止，您平均

每年因为 IBD 住院几次

≤ 5 次 131(70.4) 39(75.0) 0.4159 0.5190

>5 次 55(29.6) 13(25.0)

每次住院几天

≤ 3 天 111(60.3) 37(69.8) 1.5787 0.2090

>3 天 73(39.7) 16(30.2)

截至本次调查为止，您

平均每年因为 IBD 花费

大概多少元

≤ 10000 元 16(8.6) 10(18.2) 4.2036 0.1222

10000~30000 元 92(49.2) 23(41.8)

>30000 元 79(42.2) 22(40.0)
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患者案例

Case ：4 号患者 ：我因为在老家退休的嘛，我一个月也只能拿 3000 块，基本上只

够我看病用的，像我之前吃药的话嘛还好一点，嗯因为我们老家有那个门诊慢性病可以

买药，可以报销 50%。

Case ：4 号患者 ：因为还有这个，每次去到门诊去复诊去，那个随诊在门诊上看的

是不报销的，都是自己掏钱的，  只有住院才报，  报也报的少。

Case ：5 号患者 ：主要我是刚开始  得病，然后打类克（生物制剂）的话  ，一次  好像

是 980 ，一共是三次，  三个 980 用掉了。然后，  在后来治疗方面  ，大的话主要是核磁

共振什么东西，然后后面就是，  之前是 18 岁以前，都有那个少儿基金帮我报销，所以

大部分都报了。然后后来，  后来是大学生医保，现在是大学生医保在报销，  然后差不多

2000 多块吧，两个月住一次，  两个月 2000 多块。

Case ：6 号患者 ：就是  我们负担可能稍微轻一点，因为我有工作，然后  因为是外

企，外企的话他有团体险。  只要是进医保的基本上看病是免费的。

Case ：2 号患者 ：就是现在类克进医保了嘛，所以的话就没有什么太大的经济负

担，除非我要用一些更贵更好的自费药，那要自己出钱啊。

将研究对象按年龄分层可以发现，研究对象在对治疗方案的了解情况以及评价方面

基本不存在差别，但认为治疗存在副作用，因此没有达到期望的方面，小于 18 岁的组

别与大于等于 35 岁的组别要比中间的年龄组占比更大一些。见表 22。

表 22 不同年龄患者对治疗方案的了解情况及评价

条目 <18 岁

n(%)

18~24 岁

n(%)

25~34 岁

n(%)

≥ 35 岁

n(%)

χ2 值 P 值

您对自己的治疗方案的了解程

度如何

非常了解 14(42.4) 17(37.0) 34(43.6) 46(46.0) 7.3661 0.5991

一般了解 14(42.4) 27(58.7) 39(50.0) 43(43.0)

不是很清楚 5(15.2) 2(4.3) 5(6.4) 10(10.0)

完全不了解 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0) 1(1.0)

您认为目前的治疗方案是否使

您的病情得到了改善

否 1(3.0) 3(6.5) 4(5.1) 12(12.0) —— 0.2985

是 32(97.0) 43(93.5) 74(94.9) 88(88.0)
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您对于目前的总体治疗效果的

满意程度

非常满意 6(18.2) 17(37.0) 17(21.8) 28(28.0) 9.9394 0.3554

满意 25(75.8) 27(58.7) 54(69.2) 58(58.0)

不满意 2(6.1) 2(4.3) 7(9.0) 13(13.0)

非常不满意 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0) 1(1.0)

您认为目前的治疗方案的哪些

方面没有达到您的要求

无法快速缓解腹痛、腹泻等症

状

否 30(90.9) 36(78.3) 61(78.2) 77(77.0) 3.1266 0.3725

是 3(9.1) 10(21.7) 17(21.8) 23(23.0)

疗效不稳定，经常复发，增加

了就诊的次数和时间

否 29(87.9) 37(80.4) 55(70.5) 75(75.0) 4.9318 0.1769

是 4(12.1) 9(19.6) 23(29.5) 25(25.0)

治疗副作用大

否 23(69.7) 36(78.3) 66(84.6) 72(72.0) 14.4357 0.0024

是 10(30.3) 10(21.7) 12(15.4) 28(28.0)

不能长期维持缓解

否 24(72.7) 32(69.6) 32(41.0) 58(58.0) 14.4357 0.0024

是 9(27.3) 14(30.4) 46(59.0) 42(42.0)

将研究对象按年龄分层后，可以发现不同组别在治疗费用是否可以用医保报销、报

销比例、期望占比、是否参加药物援助项目以及平均每年由 IBD 引起的花销等方面都存

在显著性差异。见表 23。

表 23 不同年龄的经济负担情况

条目 <18 岁

n(%)

18~24 岁

n(%)

25~34 岁

n(%)

≥ 35 岁

n(%)

χ2 值 P 值

您是否尝试过购买商业保险或

申请分期贷款来解决治病的经

济压力

否 14(42.4) 22(47.8) 45(57.7) 66(66.0) 7.7648 0.0511

是 19(57.6) 24(52.2) 33(42.3) 34(34.0)

您的治疗费用医保是否可以报

销

否 6(18.2) 22(47.8) 21(26.9) 15(15.0) 19.1364 0.0003

是 27(81.8) 24(52.2) 57(73.1) 85(85.0)
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若您的治疗费用可以用医保报

销，报销的比例大概是多少

≤ 20% 8(29.6) 6(25.0) 5(8.8) 4(4.7) 33.2841 0.0001

21%~40% 9(33.3) 11(45.8) 14(24.6) 16(18.8)

41%~60% 8(29.6) 4(16.7) 19(33.3) 40(47.1)

>60% 2(7.4) 3(12.5) 19(33.3) 25(29.4)

您能接受的治疗炎症性肠病的

医疗费用占家庭总支出的比例

是多少

≤ 10% 10(30.3) 16(34.8) 46(59.0) 41(41.0) 21.5683 0.0104

11%~20% 7(21.2) 16(34.8) 17(21.8) 29(29.0)

21%~30% 6(18.2) 3(6.5) 5(6.4) 17(17.0)

>30% 10(30.3) 11(23.9) 10(12.8) 13(13.0)

您是否参与过药物援助项目

否 31(93.9) 31(67.4) 44(56.4) 72(72.0) 15.918 0.0012

是 2(6.1) 15(32.6) 34(43.6) 28(28.0)

截至本次为止，您平均每年因

为 IBD 住院几次

≤ 5 次 23(69.7) 33(78.6) 49(70.0) 65(69.9) 1.2760 0.7348

>5 次 10(30.3) 9(21.4) 21(30.0) 28(30.1)

每次住院几天

≤ 3 天 21(63.6) 25(59.5) 43(63.2) 59(62.8) 0.1950 0.9784

>3 天 12(36.4) 17(40.5) 25(36.8) 35(37.2)

截至本次调查为止，您平均每

年因为 IBD 花费大概多少元

≤ 10000 元 3(9.1) 0(0.0) 6(8.5) 17(17.7) 14.4863 0.0247

10000~30000 元 13(39.4) 21(50.0) 32(45.1) 49(51.0)

>30000 元 17(51.5) 21(50.0) 33(46.5) 30(31.2)
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第六章  炎症性肠病患者的生命质量

（一）炎症性肠病患者生命质量现状

在本次研究中，CD 患者与 UC 患者除了肠道症状维度存在差异外，其余维度都不

存在差异。CD 患者的肠道症状维度得分比 UC 患者要高。见表 24、图 18。

表 24 IBD 患者生命质量

维度 CD

（均数±标准差）

UC

（均数 ± 标准差）

t P 值

肠道症状 58.01±11.22 54.61±10.87 2.1485 0.0339

全身症状 25.08±6.63 24.47±5.64 0.7211 0.4722

情感功能 62.94±14 63.25±13.24 -0.1584 0.8744

社会功能 25.2±7.96 25.33±7 -0.1255 0.9004

总体 171.23±36.42 167.66±34.41 0.7091 0.4797

图 18 IBD 患者生命质量各维度得分情况



- 52 -

第六章  炎症性肠病患者的生命质量

不同年龄段的患者生命质量存在显著差异，在肠道症状、全身症状维度都存在显著

差异。年龄小的患者生命质量偏高。<18 岁的 IBD 患者生命质量最高，≥ 35 岁的 IBD

患者生命质量最低，可能与年龄小的患者不用承担太多家庭养老的责任，身体各种功能

较为正常，而中年人患病可能所受的打击和影响最多，不仅给家庭带来了较大的经济负

担，在职场更易遭遇困境，同时“上有老，下有小”，家庭责任较为重大，思想负担较

重，表现出较悲观的心理和行为，故其生命质量相对较低。见表 20、图 20。

表 20 不同年龄段患者生命质量各维度得分情况

维度 年龄（均数 ± 标准差） F P 值

<18 岁 18~24 岁 25~34 ≥ 35 岁

肠道症状 61.82(8.20) 56.98(13.25) 57.96(9.99) 55.08(11.56) 7.562 0.0064

全身症状 27.39(5.30) 25.43(6.75) 24.72(6.05) 24.05(6.67) 6.758 0.0099

情感功能 66.73(10.84) 61.85(15.79) 63.96(12.91) 61.60(14.25) 2.107 0.148

社会功能 25.15(6.84) 27.13(7.80) 25.76(7.33) 23.97(8.12) 2.642 0.105

总体 181.09(26.77) 171.39(41.29) 172.40(32.77) 164.70(37.62) 4.964 0.0268

研究结果表明不同性别的患者的生命质量不存在统计学差异。见表 21、图 19。

表 21 不同性别患者生命质量各维度得分情况

维度 男（均数±标准差） 女（均数±标准差） t P 值

肠道症状 57.16 (11.53) 57.16 (10.90) -0.004 0.9966

全身症状 25.06 (6.42) 24.79 (6.39) 0.339 0.7349

情感功能 62.07 (13.99) 64.06 (13.56) -1.158 0.2481

图 20 不同年龄段患者生命质量比较
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（二）克罗恩病患者生命质量影响因素分析

对 CD 患者的生命质量进行单因素分析，可以发现年龄、是否使用生物制剂、疾病

活动度、医患关系、是否存在食管、胃以及十二指肠病变都具有统计学意义。将这些因

素放入线性回归模型中进行多因素分析后发现，疾病活动度越高者生命质量越低。同时

存在食管、胃以及十二指肠病变者比不存在这一高危因素的患者的生命质量要低。可能

与同时存在食管、胃以及十二指肠病变者病情较重、病变难以彻底根治，且患者消化吸

收功能相对较差有关。此外，由于患者病变同时累及食管、胃以及十二指肠，饮食受限

更为严重，外出进餐和休闲活动也收到一定限制，对患者产生了更大的困扰。见表 25、

表 26。表 21 不同性别患者生命质量各维度得分情况

表 25 CD 患者生命质量单因素分析

变量 β 值（95%CI） P 值

性别

男

女 -4.14(-14.48,6.2) 0.4334

年龄

<18 岁

18 ≤ age<25 岁 -4.44(-22.4,13.52) 0.6284

图 19 不同性别患者生命质量比较

社会功能 24.81 (8.02) 25.68 (7.38) -0.905 0.3662

总体 169.10 (36.85) 171.69 (34.93) -0.579 0.5629
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25 ≤ age<35 岁 -12.58(-28.88,3.72) 0.1322

≥ 35 岁 -17.16(-32.94,-1.38) 0.0343

BMI(kg/m2)

<18.5

18.5~23.9 -5.41(-16.43,5.61) 0.3373

≥ 24 -13.57(-30.9,3.77) 0.1267

文化程度

初中及以下

高中 / 中专 / 技校 -3.01(-19.34,13.32) 0.7182

本科 / 大专及以上 4.16(-8.17,16.48) 0.5091

职业

事业单位人员

学生 12.27(-5.67,30.2) 0.1817

农民 / 工人 / 个体工商户 -9.02(-29.06,11.01) 0.3784

企业单位人员 6.51(-12.03,25.06) 0.4921

其他职业 -1.21(-28.08,25.65) 0.9295

无业 -11.63(-31.03,7.78) 0.2418

月收入水平

<5000 元

5000~10000 元 12.21(0.02,24.4) 0.0510

>10000 元 11.55(-10.68,33.78) 0.3098

医疗保险参加情况

未参加社会医疗保险

城镇职工基本医疗保险 -12.07(-41.92,17.78) 0.4292

城乡居民基本医疗保险 -3.19(-33.35,26.97) 0.8359

婚姻状况

未婚

再婚 -6.99(-17.45,3.47) 0.1917

离异 -23.35(-49.45,2.76) 0.0812

是否吸烟

否

是 -11.7(-26.96,3.55) 0.1342

是否饮酒

否

是 -16.1(-43.56,11.36) 0.252

传统药物治疗

否

是 -7.44(-17.86,2.99) 0.1637
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生物制剂

否

是 15.56(4.01,27.11) 0.009

微生态制剂

否

是 -1.88(-13.23,9.47) 0.7456

抗生素

否

是 -3.11(-13.75,7.53) 0.5674

中药治疗

否

是 -0.75(-12.16,10.66) 0.8975

手术治疗

否

是 -4.39(-15.61,6.83) 0.4437

疾病活动度 -6.19(-7.32,-5.05) <0.0001

医患关系 0.76(0.19,1.33) 0.0099

伴肛周病变

否

是 -4.54(-15.75,6.67) 0.4285

广泛性病变

否

是 -16.76(-34.48,0.97) 0.0655

食管、胃、十二指肠病变

否

是 -24.25(-42.79,-5.72) 0.0111

发病年龄轻

否

是 6.8(-4.76,18.36) 0.2505

首次发病即激素治疗

否

是 -7.24(-20.2,5.72) 0.2749
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表 26 CD 患者生命质量多因素分析

变量 β 值（95%CI） P 值

年龄

<18 岁

18 ≤ age<25 岁 -4.06(-18.73,10.61) 0.5883

25 ≤ age<35 岁 -5.42(-18.88,8.03) 0.4304

≥ 35 岁 -9.95(-23.10,3.21) 0.1403

生物制剂

否

是 2.05(-8.18,12.29) 0.6945

疾病活动度 -5.64(-6.88,-4.41) <0.0001

医患关系 0.36(-0.13,0.84) 0.1556

食管、胃、十二指肠病变

否

是 -17.69(-32.72,-2.65) 0.0223

（三）溃疡性结肠炎患者生命质量影响因素分析

对 UC 患者的生命质量进行单因素分析可以发现性别、是否使用传统药物治疗、是

否进行手术治疗以及疾病活动度存在统计学意义。将这些因素放入线性模型中进行多因

素分析，结果表明女性的生命质量要高于男性，疾病活动度越高者生命质量越低。综上

所述，无论是 CD 患者还是 UC 患者，疾病活动度都是影响其生命质量的重要因素。见

表 27、表 28。

表 27 UC 患者生命质量单因素分析

变量 β 值（95%CI） P 值

性别

男

女 24.34(8.32,40.37) 0.0041

年龄

<18 岁

18 ≤ age<25 岁 -23.71(-59.21,11.79) 0.1955

25 ≤ age<35 岁 5.6(-27.31,38.51) 0.7399

≥ 35 岁 -11.01(-42.97,20.94) 0.5019

BMI(kg/m2)

<18.5



- 57 -

第六章  炎症性肠病患者的生命质量

18.5~23.9 -1.98(-26.03,22.07) 0.8724

≥ 24 -4.15(-34.08,25.78) 0.7865

文化程度

初中及以下

高中 / 中专 / 技校 25.69(-1.54,52.92) 0.0693

本科 / 大专及以上 -1.39(-23.54,20.77) 0.9028

职业

事业单位人员

学生 -14.14(-45.49,17.2) 0.3801

农民 / 工人 / 个体工商户 -8.42(-40.74,23.91) 0.6118

企业单位人员 -20.14(-50.44,10.15) 0.1977

其他职业 5.61(-26.19,37.4) 0.7309

无业 -27.94(-67.09,11.2) 0.1671

月收入水平

<5000 元

5000~10000 元 2.02(-17.33,21.38) 0.8385

>10000 元 -13.73(-41.61,14.15) 0.3382

医疗保险参加情况

城镇职工基本医疗保险

城乡居民基本医疗保险 -1.66(-37.52,34.19) 0.9278

未参加社会医疗保险 -5.14(-42.8,32.51) 0.7898

婚姻状况

未婚

再婚 12.88(-3.91,29.66) 0.1379

离异 -30.66(-70.37,9.06) 0.1354

是否吸烟

否

是 9.32(-15.02,33.66) 0.4557

是否饮酒

否

是 -0.53(-19.43,18.37) 0.9566

传统药物治疗

否

是 -22.32(-39.14,-5.5) 0.0116

生物制剂

否

是 -5.9(-23.14,11.34) 0.505

微生态制剂
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否

是 -11.54(-30.96,7.87) 0.2484

抗生素

否

是 -10.05(-28.21,8.12) 0.2826

中药治疗

否

是 -14.06(-31.01,2.89) 0.109

手术治疗

否

是 -34.12(-64.63,-3.62) 0.0321

疾病活动度 -4.88(-7.17,-2.6) 0.0001

医患关系 0.76(-0.17,1.7) 0.1143

伴肛周病变

否

是 -37.32(-85.84,11.2) 0.1383

广泛性病变

否

是 -17.18(-57.89,23.52) 0.4122

食管、胃、十二指肠病变

否

是 -10.73(-60.32,38.85) 0.6733

发病年龄轻

否

是 1.9(-18.48,22.29) 0.8556

首次发病即激素治疗

否

是 1.4(-26.68,29.49) 0.9223

表 28 UC 患者生命质量多因素分析

变量 β 值（95%CI） P 值

性别

男

女 19.416(4.451,34.381) 0.0146

传统药物治疗

否

是 -9.853(-24.817,5.112) 0.2358
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手术治疗

否

是 0.576(-28.441,29.594) 0.9691

疾病活动度 -4.495(-6.980, -2.010) 0.0009

患者案例

Case ：1 号患者 ：比如说你是  正当壮年的时候，你是劳动力嘛，你每年每个月支

出，  就是因为我们刚刚说的这个情况是属于孩子嘛，孩子因为他本身就没有收入，所以

就只是我们大人就像我们大人养着他，所以我们现在体感还不是那么强，我们现在是养

育一个孩子，所以还不是觉得那么吃力。所以说到你这个中年时候，你肯定是会有很明

显的这种感觉了。

Case ：5 号患者 ：第一就是青少年的心理问题，他们从来没有发现过这种病，但一

下子查出来是比较罕见的，而且算有点算大病的。因为他要终身服用药，他一听，我天

我一辈子，  我一辈子都要吃药了，然后他的心理负担是非常大的。

Case ：4 号患者 ：这个毛病对我们生活肯定是有影响的。嗯，我举个例子吧，像我

们老家他们办喜事啊，大家都回去的，像我就不行了，我就不能回去，为什么？因为回

去我不能到酒席上吃啊。还有万一我要上厕所，反正是不方便的。

Case ：3 号患者 ：得病以后，升迁无望还被降职。现在上班的话，怎么说呢，舒服

就行了，钱少就少了，就舒服，舒服就行，就是压力别太大，活别太多，准时上下班，

周末按时休息，请假嘛，我去如果看病的话，请假的话能够通融点，不要对我过度阻

拦，就行了。要求不能太高。

（四）小结

大多数 IBD 患者由于腹泻、腹痛、便血，感觉疲劳和不同程度的精力下降，同时，

由于腹痛和频繁的腹泻而时常于夜间醒来，也影响到患者的睡眠 ；此外，由于症状的

反复发作，患者不得不经常去医院治疗，从而影响其正常的工作和学习 ；由于担心如厕

不方便，减少了原本喜爱的休闲和社交活动 ；由于经常担心自己的疾病而感到烦恼和焦

虑。以上因素相互影响、互为因果，进一步影响到 IBD 患者各个方面的生活状况。这

种长期反复发作的疾病对患者的生理健康、心理健康、社会能力以及他们的人生观方面

都产生影响，从而影响到他们的生存质量。无论是 CD 患者还是 UC 患者，疾病活动度
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都是影响其生命质量的重要因素。在控制了其他因素的情况下，IBD 患者疾病活动指数

与 IBDQ 总分呈负相关，与国外研究结果一致 [35,36]，与国内研究也一致 [37-41]。说明炎

症性肠病患者的疾病活动度与其生存质量密切相关，疾病活动指数越高，其生命质量就

越低。石玲燕等研究发现 [42]，疾病活动指数是影响炎症性肠病病人生存质量的重要因

素。当炎症性肠病病人处于疾病活动期时，其腹痛、腹泻、消化道出血更加严重频繁，

给病人生活、工作、社交造成巨大影响，且更容易发生焦虑、抑郁等负性情绪。因此，

对处于疾病活动期的炎症性肠病病人应加强护理，严格监测病人的生命体征，加强疼痛

管理，同时给予心理支持，鼓励病人表达自己的需求及想法。此外，腹痛作为疾病活动

期 最常见的症状，护理人员可以采取缓解腹痛的措施以帮助病人提高其生存质量 [38]。

同时，社会支持在疾病的康复过程中有十分深远的影响，医护人员应给予患者情绪上的

支持，不仅要与患者多进行沟通，也要与患者家属进行沟通，让他们了解患者的疾病状

况，共同支持患者让其感受到外界的关心和爱护，让他们感受到并不是只有自己在与疾

病斗争，而是有整个家庭在支持着。
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炎症性肠病的发病率近年来逐年增加，已经成为消化内科常见的疾病之一。由于病

情复杂且诊断不易，有许多患者就诊和确诊时机较晚，病情得不到及时有效的控制，造

成沉重的经济和社会负担。随着发病率和患病率的上升，如何实现健康管理的前移，

进行早期识别未病防发，既病防变，愈后防复，改变疾病的临床结局，是亟待解决的

重要问题。

对 IBD 患者进行健康管理，根据其病情和卫生经济学的要求，进行有针对性的三级

预防。一级预防着眼于炎症性肠病的高危人群，采取健康的生活方式以降低疾病发生的

风险 ; 二级预防主要针对炎症性肠病临床前期的患者，主要是及时诊断并加强管理从而

避免疾病进展或复发 ; 三级预防主要对象是已经明确诊断为 IBD 的患者，关注点是减少

疾病的影响，防止并发症加重和复发，提高身体机能，维持并提高生存质量。

一级预防

炎症性肠病虽然病因尚不明确，但是目前认为其与大多数自身免疫性疾病类似，它

的发生与遗传因素、环境因素、免疫失衡以及肠道微生态等密切相关 [43]。下文将针对这

些影响因素进行讨论。

1. 遗传因素

迄今大量研究表明，炎症性肠病的发生与易感基因密切相关 [44]。易感基因是指在适

宜的环境刺激下能够编码遗传性疾病或获得疾病易感性的基因，而携带这种基因类型的

个体要比普通人容易患病。有 IBD 阳性家族史者比无该家族史者的患病风险要高 [45]。

遗传因素在炎症性肠病的发病机制中发挥着十分重要的作用 [46]。近年来，凭借着

全基因组关联研究（genome-wide association studies，GWAS）、全外显子测序

（whole-genome sequencing，WGS）、精细定位（fine-mapping）等技术的发展，

IBD 易感基因研究飞速发展，自第 1 个克罗恩病（Crohn′ s disease，CD）易感基因

NOD2/CARD15 被发现以来，相继有 240 余个基因被证实与 IBD 的易感性相关。这些
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易感基因不仅影响 IBD 患病风险，也与临床亚型、药物治疗反应相关。

NOD2/CARD15 是第一个被发现的 CD 易感基因 [47]，不仅负责编码细胞内模式识

别受体，介导 NF-κB 途径的激活，诱导自噬，也负责分泌抗菌肽，参与 Th17 细胞介

导的免疫防御和肠道黏膜屏障的建立 [48]。携有 NOD2/CARD15 杂合突变的患者发生

CD 的风险较一般人群增加 2 ~ 4 倍，而携有纯合突变的患者的发病风险则上升至 20 ~ 

40 倍 [49]。

全基因组关联研究表明，IL23/Th17 信号途径相关基因（IL23R、JAK2、TYK2、

STAT3、CCR6、TNFSF15）与 IBD 易感性密切相关 [50]。IL23R 基因编码 IL23 受体

（IL23R），IL23 作用于 Th17 细胞上的 IL23 受体，激活 JAK2、TYK2、STAT3 等，

释放 IL17A、IL22、IL21、CCL20 等细胞因子和趋化因子，进而导致持续而剧烈的炎

症反应 [51]。

肠 上 皮 屏 障 具 有 抵 御 病 原 微 生 物、 防 止 毒 素 内 移、 维 持 菌 群 平 衡 等 作 用。

HNF4A、LAMB1、CDH1 及 GNA12 基因被证实与 UC 患者肠上皮屏障完整性破坏

有关。其中，HNF4A 基因编码肝细胞核因子 4α（hepatocyte nuclear factor 4α，

HNF4α），后者参与黏附连接、紧密连接和桥粒的构建。在葡聚糖硫酸钠的诱导下，

HNF4A 基因敲除的小鼠较普通小鼠的结肠炎表现更严重，肠道通透性显著增加。

LAMB1 基因编码层粘连蛋白 β1 链，负责细胞与基底膜的锚定。有研究显示，UC 患

者肠道的 LAMB1 表达减少，LAMB1 rs886774 使得 UC 的患病风险显著增加 [52]。

2. 环境因素

环境因素与 IBD 的发病关系密切 [53]。与遗传因素相比，环境因素（如地理环境、

饮食习惯、经济水平等）的改变对 IBD 的发病率影响更为直观。

发达国家 IBD 的发病率比发展中国家高 [4]，而城镇地区比农村地区高 [54]，这些可

以部分归因为发达国家的卫生保健工作和医疗记录等较发展中国家更完善健全。Elten[55]

等人在一项回顾性队列研究发现，在 18 岁以下暴露在污染环境中的儿童或青少年与

IBD 存在相关性，这被认为空气污染暴露可能对肠道、免疫系统或肠道微生物群产生重

要影响，从而可能导致 IBD 的发生。随着工业化进程的加速，我国部分地区，尤其是工

业化程度较高的东南沿海地区环境污染程度较高，这可能是该地区 IBD 发病率较高的一

个影响因素。

此外，一些环境因素在 IBD 的发病过程中起着诱发或保护作用，其中吸烟与发病有
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较大的相关性 [56]。国外资料显示，吸烟人群 UC 发病率、复发率、手术率明显低于非

吸烟人群，表明吸烟对 UC 有明显的保护作用 [56]。吸烟会使 UC 患者病程较轻，且戒

烟可能与导致红斑存在关联 [57]。然而，与不吸烟者相比，吸烟使 CD 的发病风险增加 1

倍，但戒烟后使发病风险略有降低 [58]。有吸烟习惯的 CD 患者病程较为复杂，更容易

合并侵袭性疾病（包括需要进行肠切除），增加手术和再手术后复发等风险 [56,58]。国外

一项研究表明吸烟的 CD 患者病变更易累及回肠，更容易发生肠穿孔和肠梗阻 [59]。儿童

期被动吸烟或产前孕妇吸入香烟烟雾增加了 CD 的发生风险，但未发现与 UC 有相关性
[60,61]。目前吸烟与 IBD 的机制尚不清楚，尤其是对吸烟在 CD 和 UC 中产生相反作用

的问题上。吸烟对 IBD 的影响也被认为涉及肠黏膜屏障完整性丧失和潜在表观遗传易感

性等方面。

饮食也是 IBD 相关的影响因素。近年来 IBD 发病率上升的一个主要驱动力是生活

方式的西方化。过多摄入动物蛋白而减少膳食纤维是西化饮食的主要特征 [62]。饮食对

IBD 的影响，除了影响肠道自身的免疫调节，还能通过干扰肠道菌群的平衡影响了疾病

的发生和发展。吴维等人 [63] 通过全肠内营养、排除性饮食以及半素食饮食等方法，制定

IBD 患者个体化饮食方案，减少肠道对大量食物抗原的暴露，改善 IBD 患者肠道微生物

多样性，进一步改善了患者的肠道黏膜炎症反应。

一项多因素分析表明，饮用管道自来水是 UC 的保护因素 [54]。此外与不饮茶或少饮

茶者相比，大量摄入茶可能对 UC 的病程进展起保护作用 [64]。摄入辛辣的食物、过量糖

摄入以及经常处于应激状态也是 UC 潜在的危险因素 [65]。反式不饱和脂肪酸摄入与 UC

发病率增高有关，而长链 ω-3 脂肪酸的摄入与 UC 发病风险呈负相关 [65,66]。有研究表

明，西方发达国家高蛋白、高脂肪、高糖饮食是诱发 CD 的危险因素 [67]。一些研究发

现饮酒可缓解 UC 的发展，当吸烟与饮酒同时存在可使这种保护作用消失，然而饮酒在

CD 的发展中尚未发现明显相关 [68]。关于咖啡对 UC 的保护作用已经得到越来越多的认

可，但咖啡对 CD 尚未发现显著保护作用 [64]。

现有研究表明围产期几儿童时期多种抗生素以及口服避孕药的使用也是 CD 的危险

因素 [69]。紧张、压力和抑郁等精神心理因素在 IBD 患者中常见 [70-72]，但部分学者认为

精神心理异常更多的是改变疾病的病程而非启动因素。精神心理异常参与 CD 发生和发

展的确切机制尚不明确，但被认为是通过脑 - 肠轴导致神经、内分泌及免疫因素相互作

用产生过激反应的结果 [73,74]。较多的研究表明紧张和压力等精神心理因素与 UC 存在

一定的相关性 [75]，但紧张和压力是 UC 的诱因还是由于 UC 病情反复发作所致尚无明

确的结论。
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3. 免疫系统

虽然 IBD 病因尚不明确，但越来越多的研究证实免疫失调是 IBD 发生与发展的重

要因素之一 [76,77]。而这种持续的异常免疫反应主要是由肠上皮屏障功能障碍和肠黏膜免

疫调节缺陷所致。研究表明 IBD 发生与 Treg 细胞减少或功能异常有关 , 效应 T 细胞因

缺乏 Treg 细胞的免疫抑制调控作用 , 可引发肠道过度免疫反应 , 最终导致肠黏膜损伤
[78]。研究发现，肠道组织中异常激活的 CD4+T 细胞浸润是 IBD 的核心特征，CD4+T

细 胞 主 要 包 括 辅 助 性 T(helper T，Th)1、Th2、Th17 细 胞 和 调 节 性 T(regulatory 

T，Tregs) 细胞 [79]。虽然 CD 和 UC 都是由过度的免疫反应引起，但导致疾病发生的

T 细胞亚群不同。CD 由产生干扰素 (interferon，IFN)-γ 的 Th1 细胞介导，而 UC

与 Th2 细胞介导的免疫应答相关。Th17 细胞可以产生促炎细胞因子，如白细胞介素

(interleukin，IL)- 17、IL-21、肿瘤坏死因子 (tumor necrosis factor，TNF)-α 等，

现已证明 Th17 细胞在 CD 和 UC 的肠道炎症中均发挥关键作用 [80]。

另外，Tregs 细胞也与 IBD 的发病机制密切相关，并且在维持肠道免疫系统稳态

的过程中有重要作用。研究表明 IBD 发生与 Treg 细胞减少或功能异常有关，效应 T 细

胞因缺乏 Treg 细胞的免疫抑制调控作用，可引发肠道过度免疫反应，最终导致肠黏膜

损伤 [78]。TGF-β、IL-2、IL-2R、IL-10 等基因敲除小鼠可因 Treg 细胞减少而引起

自发性结肠炎，其肠道表 现出隐窝破坏、隐窝脓肿、黏膜下炎症细胞浸润等特征。条件

性敲除小鼠 CD4+ T 细胞上的 TGF-β 后，Treg 细胞功能减弱，并引发严重的肠道炎

症。临床研究 [81] 表明 IBD 患者外周血中的 CD4+CD25+Treg 细胞数量和 Foxp3 表达

均明显少于正常人，而肠系膜淋巴结和结肠固有层中 CD4 + CD25 + Treg 细胞浸润 ；

IBD 患者外周血中抑制性细胞因子 ( 如 IL- 10、sFGL2 等 ) 表达水平升高，并在炎症

缓解期逐渐恢复到正常水平，这可能是由 Treg 细胞被招募至炎症部位发挥免疫调控作

用所致。所以，Tregs 细胞与 Th1、Th2 和 Th17 细胞之间的平衡失调会促进炎症的发

展，从而导致黏膜损伤和疾病进展，这也是 IBD 发生发展的关键性因素。

4. 肠道微生态

微 生 态 是 IBD 发 生 发 展 的 重 要 因 素， 多 种 因 素 可 引 起 微 生 态 的 变 化， 诱 发 

IBD[82,83]。肠道菌群与宿主保持共生关系，具有调节宿主代谢、免疫和肠道屏障功能等

重要功能。生理状态下，肠道菌群能促进宿主膳食纤维的消化，为人体提供短链脂肪

酸、维生素等有益的活性代谢产物，并与宿主免疫系统保持动态平衡，宿主免疫系统在

耐受正常肠道菌群存在的同时，可以抑制病原体微生物的增殖与扩张 [84]。肠道菌群紊

乱，会导致宿主免疫系统的过度激活，从而诱发炎症状态，肠道炎症和 IBD 的发生均
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与肠道菌群失调有关 [85,86]。此外，生态失调增加了肠道中有害菌的比例，这些有害菌可

能会释放肠毒素，从而增加肠道的通透性，诱导免疫抑制蛋白的产生，导致免疫功能障

碍，破坏肠道上皮细胞，并影响能量代谢导致肠道炎症 [87]。

关于 IBD 患者人群与健康对照人群菌群差异的研究很多，报道中最一致的变化

是肠道菌群多样性的减少和厚壁菌门细菌丰度的降低，而变形杆菌门和拟杆菌门的丰

度既有增加，也有减少的报道 [82]。在菌种水平，CD 患者人群一种产丁酸盐的细菌 

Faecalibacterium prausnitzii (F.prausnitzii) 的丰度较健康对照人群显著降低，12 个

月内复发的 IBD 患者较无复发的患者其 F.prausnitzii 丰度更低，且随着 IBD 患者病

情的缓解 F.prausnitzii 丰度逐渐回升至接近健康对照组水平 [88]，此外，有研究发现 

F.prausnitzii 丰度升高与回肠型 CD 患者手术后复发的风险降低有关 [89,90]。同为肠杆

菌属的细菌，研究发现黏附性侵袭性大肠杆菌 (Adherent Invasive Escherichia Coli，

AIEC) 与 CD 患者的疾病活动有关，而弥漫性黏附性大肠杆菌 (Diffusely Adherent E. 

Coli，DAEC) 与 UC 患者疾病活动有关 [90]。目前认为干预失调的肠道微生态环境，如

益生元、益生菌和粪菌群移植治疗有利于改善 IBD 患者的菌群失调，是可能的治疗策略

之一 [91]。

因此，对高危环境因素进行筛查与干预，增加保护因素，降低不利因素，避免滥用

药物，保持良好的心理健康，是临床上可行的早期预防方法。饮食习惯的调整在早期预

防中可发挥重要作用。有学者发现，西式饮食习惯可导致微生态紊乱，继而导致肠黏膜

屏障受损、免疫失衡，从而诱发炎症。中式饮食可引起巨噬细胞向 M2 型分化，从而提

高肠道菌群多样性。欧洲肠外肠内营养学会指南认为富含水果和蔬菜、富含 ω-3 脂肪

酸和低 ω-6 脂肪酸的饮食降低 CD 和 UC 的发病风险，予以推荐 [92]。有研究发现，维

生素 D 具有调节先天免疫系统和适应性免疫系统的作用，导致了包括 IBD 在内的多种自

身免疫疾病中的作用及其抗炎作用的研究 ；维生素 D 可通过抗菌、抗炎、修复肠黏膜屏

障诱导和维持 IBD 的缓解，从而改善患者的疾病活跃度和生活质量 [93]。

总之，IBD 高危人群应采取健康的生活方式，对不良的环境因素和饮食习惯进行合

理干预。CD 患者应戒烟，保持良好的心理状态，减少高油脂高糖食物的摄入，提倡母

乳喂养 [94]，适量运动，减少抗生素的使用。

二级预防

二级预防主要是通过实验室炎症生物标志物或内镜、病理等检测手段，进行微生物

抗体、蛋白质组学、多基因风险评分等检测，发现黏膜屏障破坏及亚临床炎症的证据，
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进行临床前筛查和干预，在发病早期及时发现并进行有效治疗，以及对病程较长的患者

进行 IBD 相关肿瘤的早期筛查。研究发现，临床前 IBD 个体存在免疫学的改变，高危人

群的肠道存在一些亚临床炎症和微生态失调。说明高危人群可能在很长一段时间内没有

明显的肠道的病理改变，此时可以通过调节免疫状态、肠道微生态、抑制炎症以降低疾

病发生发展风险。

对疑似早期 IBD 患者进行实验室生物标志物的监测，有利于 IBD 的早期识别。识

别的标志物主要包括全血细胞、炎症标志物、粪微生物 ( 包括艰难梭菌 ) 和钙卫蛋白、

弹性蛋白酶、溶菌酶、乳铁蛋白等指标 [95]。其中临床价值较高的主要是 C 反应蛋白

(C-reactive protein，CRP) 及粪钙卫蛋白。CRP 与 UC 患者的临床活动程度、内镜

和组织学分级有明显的相关性。UC 活动期患者 CRP 水平比缓解期和健康者升高，经

过有效治疗后 CRP 水平下降。CRP 与 CD 也明显相关 [96]。粪钙卫蛋白来源于中性粒

细胞，是 IBD 敏感度较高的肠道炎症生物标志物，与疾病活动内镜指数一致，在首次诊

断、复发诊断、治疗应答中具有重要价值。采用 150μg/g 作为截断值时，诊断 IBD 具

有良好的准确度，可在出现临床症状前即检测到 IBD 复发 [95,97]。对于未知是否为 IBD

的患者，粪钙卫蛋白可根据胃肠道症状，用于筛查 IBD。对于已明确的 IBD 患者，粪钙

卫蛋白可用于监测 IBD 的黏膜愈合情况，监测 CD 肠道切除术后的复发，预测 IBD 的

复发 [97]。

此外，内镜检查在 IBD 早期筛查中具有重要价值。对 CD 患者无症状的一级亲属进

行小肠及结肠镜检查发现，10% 有典型的 CD 内镜和病理特征 ; 30% 有表浅糜烂和损

伤 ;40% 有亚临床炎症 [98]。相对来说，小肠镜及结肠镜是诊断 IBD 最精确的方法，但

均为侵袭性检查方法。胶囊内镜结合了非侵袭性和精确性的优点，可以用于早期 IBD 的

筛查 [99]。

三级预防

三级预防主要是对确诊的 IBD 患者采取措施，积极治疗，防止病情进一步发展、恶

化和防止并发症的发生，提高患者生存质量。IBD 是一种反复发作的慢性炎症性肠病，

由于疾病迁延不愈以及需要长期治疗，大部分患者最终会出现肠道结构和功能障碍，还

有一部分病程较长的患者可能会继发肠道肿瘤 [100]，这些情况均不同程度地导致了 IBD

患者生活质量的下降 [101,102]。因此，针对 IBD 患者的治疗不仅要治疗疾病本身，更重要

的是改善 IBD 患者的生活质量 [103]。同时，如果对高危人群进行长期的跟踪研究，以发

现与疾病进展相关的较特异的遗传基因、微生态及其它危险因素，将更有利于健康管理

的前移和早期干预。
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作为一种目前尚不能治愈的反复发作的慢性疾病，IBD 的诊断成立对大多数患者而

言都是一个重大的打击，尤其是儿童 [104]。大部分人经历 IBD 确诊的时候过往往会表现

出一定程度的不安和消沉。然而，消沉和不安对病情没有帮助，否认或者不接受病情的

时间越长，控制病情治疗所要花费的代价就越大 [105]。于患者而言，最好的方法就是面

对现实、接受诊断、积极主动治疗。对于所患疾病的不满愤怒也是患者很常见的情绪，

生气和不愉快不能对病情的好转有所帮助。所以 IBD 患者与家人、朋友、医生以及其他

IBD 病友的交流非常重要，交流有助于缓解患者的紧张与压力。向合适的对象倾诉，能

够获得他人的理解、关心和支持，使 IBD 患者有勇气、有能力去面对 IBD 的治疗，从而

对治疗和康复作用产生正向影响 [106]。

将患 IBD 的消息告诉家人有利于患者家人采取健康的生活方式更好地进行一级预

防。IBD 虽然不是遗传性疾病，但是如果一个家族中有 IBD 患者，其直系亲属（父母或

兄弟姐妹）的患病概率最大，其次直系亲属（如堂兄弟姊妹或表兄弟姊妹）得病的风险

高于普通人群。告诉家人可以提醒家人采取更健康的生活方式，科学饮食，减少发病的

风险。同时，家人在生活上可以采取更科学地方式照顾患者的起居饮食，给予关怀与支

持。将患有 IBD 的消息告诉真正的朋友，有利于患者开展适宜的社交活动，减少误解并

且有利于监督患者遵循有节制、有规律的生活。

患者在开始治疗后，患者应采取积极的态度，尽早与医生沟通讨论自己担忧的问

题。诸如药物过敏、严重的药物副作用或者经济上无法负担医药费等问题，以免医生误

以为治疗进展得一切顺利。患者向医生描述自己情况的时候，应该做到开诚布公，有利

于医师及时了解 IBD 患者的病情，从而及时制定或调整治疗方案，更重要的是，IBD 患

者能够从医师那里得到及时和充分的指导，包括对治疗方案和生活的指导，有利于减少

IBD 的复发和恶化。

IBD 的治疗方法因人而异 , 因此治疗应兼顾规范化和个性化 [107]。IBD 的治疗不仅是

在医院内，而且更多的是在医院外。若 IBD 患者积极主动学习 IBD 的相关知识，对其饮

食、活动、月经周期、服药经历等进行记录，有助于患者和医生更深入地了解其发病规

律和个人习惯，从而更科学地对 IBD 进行自我管理。

由于 IBD 的发生与饮食密切相关，IBD 又主要累及消化道，而且治疗药物对饮食的

摄入、消化和吸收也会产生不良影响。因此，IBD 应高度重视其日常饮食。当 IBD 处于

活动期，需要对饮食进行调整，而即使过了活动期，某些特定的食物也会刺激肠道，引

起疾病的再次爆发，因此需要避免某些特定种类的食物，养成科学良好的饮食习惯。
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在疾病活动期，IBD 患者要避免吃含高膳食纤维的食物。在缓解期，IBD 患者的日

常饮食应避免高脂肪、高糖、高蛋白质食物，采用低脂肪和适量优质蛋白食物。适量优

质蛋白的摄入有利于病变组织的修复。适当摄入膳食纤维有利于恢复肠道正常的菌群，

保持大便通畅，减少了大便中不良成分对消化道黏膜的刺激。IBD 的发生与维生素的缺

乏，尤其是 VD 的缺乏相关，补充维生素有利于 IBD 的缓解。为保证 IBD 患者的营养

均衡，减少饮食对消化道的不良刺激，应给予可口、清淡、易消化的食物。烹饪过程中

可以使用高压锅，将食物煮透、煮烂，从而使肠道更容易接受。

此外，对于 IBD 的并发症应及时防范。根据美国胃肠病学会的标准，需对 UC 和

CD 的并发症风险进行分层管理，以提高管理效能。具有广泛结肠炎、内镜下深溃疡、

年龄 <40 岁、高 C 反应蛋白 / 血沉、激素依赖、住院史、艰难梭菌感染、巨细胞病毒感

染等特点的 UC 为并发症高风险。确诊时年龄 <30 岁、病变范围广泛、肛周和 ( 或 ) 严

重直肠病变、内镜下深溃疡、曾行手术治疗、狭窄或穿透性病变为 CD 并发症高风险的

特征 [108]。并发症高风险患者的后期行手术的风险更大，需要进行更加积极的治疗和严

密的监测。

总之，应当重视 IBD 的优化治疗，尽可能维持患者胃肠道机构和功能，减少患者的

残障率 ；及时考虑手术治疗不仅是必要的，而且是改善患者预后的重要步骤 ；营养治疗

应当收到高度重视 ；及时有效的随访和监测对于提高疗效、改善预后意义重大 ；加强医

患之间、患者之间的互动和沟通 ；重视患者院外治疗和生活管理，指导 IBD 患者有规律

有节制生活，理解日常饮食活动对 IBD 的病程有直接影响 ；建立 IBD 数据库，确保 IBD

患者资料的完整性和连续性 ；IBD 基础和临床研究并进，积累经验和教训，从而更好地

为之后的 IBD 患者提供更优质的诊断和治疗。
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（一）炎症性肠病相关的政策解读

在对炎症性肠病患者生存质量及疾病影响因素相关调研的过程中，有两方面的政策

值得关注，一方面是我国的医疗保障体系的相关政策，另一方面是政府购买公共服务的

相关政策。近些年，党和国家将改善民生问题作为工作的重中之重，在教育、医疗卫

生、住房等一系列关系民生的大事方面做出巨大努力。尤其是在关系居民健康的医疗保

障方面，通过政策试点，逐步建立起覆盖城乡居民的医疗保障体系，不断提高保障水

平，增加大病救助、医疗救助的支持力度，朝着让群众看得起病的方向在努力。

医疗保障制度是民生保障的重要组成部分，是减轻群众就医负担、增进民生福祉、

维护社会和谐稳定的重大制度安排。同时又作为医疗费用的主要支付方，是医药卫生体

系的重要组成部分。我国的医疗保障体系主要由三部分组成 : 基本医疗保障制度、补充

医疗保障制度和医疗救助制度。这个体系以基本医疗保障为主体、其他多种形式补充医

疗保险、医疗救助为补充。基本医疗保障制度包括城镇职工基本医疗保险、城镇居民基

本医疗保险、新型农村合作医疗，分别覆盖城镇就业人口、城镇非就业人口、农村人

口 ；补充医疗保障制度包括企业补充医疗保险、商业保险、职工医疗互助制度、职工大

额医疗费用补助制度、公务员医疗补助制度，除商业保险的对象可以是全民外，其他补

充医疗保障制度的覆盖对象是企业或政府工作人员 ；医疗救助制度主要由两部分组成 ：

城乡医疗救助和公益组织的医疗救助，服务对象一般是城乡困难人群。对于低收入家庭

IBD 患者而言，我国的医疗保障体系对他们最有用的莫过于基本医疗保障中的城镇居民

基本医疗保险、新型农村合作医疗，其次就是补充医疗保障制度中的商业保险和医疗救

助制度的城乡医疗救助和公益组织的医疗救助。 

随着我国社会经济的发展，我国的社会保障机制不断完善。无论是在国家层面，还

是在地方层面，各级政府均对大病保障进行了诸多努力，但对于发病率逐渐升高的 IBD

而言，看病难、看病贵的问题仍未得到全面解决。主要表现为 ：医疗资源的分配不均导

致许多患者需要异地治疗 ；医保和救助不充分，异地治疗保险流程复杂且比例低 ；个人

负担的医疗费用高，基本医保对疾病实际报销比例有限。
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我国城乡之间拥有的卫生机构等级和数量相差很大，三级以上的医院几乎全部分布

在市级以上城市。此外，由于我国医院的经费来源是 30% 来自财政拨付，70% 由医院

自负盈亏，这就使得很多先进的医疗器械、药品只有在大中型医院才能配备。医院资源

的分配不均使得 IBD 在农村卫生机构和中西部欠发达地区无法得到良好、及时的救治，

需要异地就医。异地就医不仅容易延误就诊的最佳时期、治疗延期，也增加了就医成

本、降低了报销比例，且就医程序和报销程序较为复杂。

为了贯彻落实习近平总书记系列重要指示精神，既尽力而为、又量力而行，把提高

社会保障水平建立在经济和财力可持续增长的基础之上。国家医保药品目录调整始终坚

持“保基本”的功能定位，着力更好地满足广大参保人的基本用药需求，继续坚持“突

出重点、补齐短板、优化结构、鼓励创新”的调整思路。发挥体制优势、政策优势、市

场优势，释放改革红利，努力实现药品目录结构更加优化，医保资金使用更加高效，基

本医保药品保障能力和水平更高的目标，助力解决人民群众看病就医的后顾之忧，提升

广大人民群众的获得感。

近几年来，国家医保局逐步将一些用于 IBD 治疗的生物制剂药品纳入医保药品目

录，为治疗提供了更多安全有效的选择。2019 年 12 月，注射用英夫利西单抗被纳入

2019 版《国家基本医疗保险、工伤保险和生育保险药品目录》，目前已经在全国各地

多家医院进院，对于 CD 患者，以及中重度 UC 患者，均可享受乙类医保报销政策。

2020 年 12 月，国家医疗保障局公布了 2020 版《国家基本医疗保险、工伤保险和生育

保险药品目录》，CD 领域生物制剂原研阿达木单抗等成功进入国家医保目录，用药门槛

下降，为广大 CD 患者提供了更加丰富的治疗选择。2021 年 12 月，国家医保局正式

公布了 2021 版《国家基本医疗保险、工伤保险和生育保险药品目录》，共新增 67 种谈

判药品，其中就有治疗克罗恩病（CD）的创新型生物制剂乌司奴单抗。新版医保药品

目录将于 2022 年 1 月 1 日开始执行，2021 年医保目录新增谈判药品价格平均降幅达

61.71%。自 2018 年以来，医保药品在医疗机构药品使用占比逐年上升，主导地位进

一步巩固，临床用药合理性得到改善。常用药价格水平明显下降，重大疾病和特殊人群

用药保障水平明显提高。创新药进入医保速度加快，周期大幅缩短，患者可及性明显提

高。通过集中带量采购和目录准入谈判“组合拳”，显著降低了群众用药负担。

（二）有关炎症性肠病的政策建议及展望

IBD 患者看病难、看病贵问题，是由多种因素导致的，包括医疗费用的快速增长、

医疗资源不足以及不均、政府和民间医疗救助的不充分等。此外，对于 IBD 患者的健康

管理和心理支持相关政策也是需要政府和社会联动加以完善的。因此，需要系统性地设
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计和调整各项医疗制度，形成政府和民间通力合作的良性机制，将政府政策的宏观调控

与慈善救助灵活、快速、及时的特性相结合，才能更有效率地提升 IBD 患者的健康和生

活质量。我们将从以下两方面进行展望。

1. 贯彻执行医保政策，同时拓展政府医疗保障救助体系的政策空间

各地区应该积极响应、紧跟省级规定，贯彻和落实相关的医保政策文件，将其真正

地落到实处，惠及广大群众 ; 提高对医疗保障工作的重视，将其视为保障民生、防止“因

病致贫”、“因病返贫”的关键 ；细化规定，简化流程，增强政策的操作性和实用性 ；加

大投入，提高保障水平，与当地的经济发展相衔接，使得就医群众同样也能享受到改革

发展带来的成果 ; 拓宽保障渠道，引入多方面的保障、救助形式 ；加强研究，了解群众

需要 ; 加大信息公开，加强政策宣传，帮助群众更好地了解医保、救助政策 ; 加强对各

地医保、救助政策的执行监督工作，防止政策仅仅停留在书面的情况出现。

此外，一些基金会成立以来本着弘扬人道、博爱、奉献的精神，致力于改善人的生

存与发展境况，保护人的生命与健康，然而社会捐助资金的有限决定了他们不可能放手

去干。十七大之后，财政部印发《2020 年政府采购工作要点》中指出要在新的一年里

积极开展社会事业等民生项目政府采购工作，更好地服务经济社会发展。在做好通用类

服务项目采购工作的基础上，研究制定推进政府购买公共服务改革的制度措施，创造条

件推进政府购买社会组织等各类服务，促进政府转变职 能和提升服务效能。这对于那些

致力于改善困难群众生存的状况的基 金会而言是一个很好的契机，也意味着会有更多的

资金投入到改善困 难群众生存状况的行动中去。

2016 年 8 月，中国第一个面向 IBD 的公益基金会 - 浙江爱在延长炎症性肠病基金

会（the China Crohn’s & Colitis Foundation, CCCF）成立。基金会在全体理事和

医护、志愿者的共同努力下，致力于通过各种途径提高 IBD 患者的医疗和生活质量，同

时规范各项目管理，树立基金会影响力，向社会宣传 IBD 知识个基金会理念。而基金会

的收入来源于主要是捐赠收入，各种经费设备的缺乏是基金会发展中面临的困难之一。

如果政府对其进行资金投入，扩大其规模，委托民间组织进行具体运作，基金会与政府

形成密切合作，将会受益更多的患者。同时，在政府投入机制逐步健全的一同事，如何

利用慈善救助灵活、快速、及时的特性，尽快确立罕见病的社会支持机制，是我国社会

当前面临的重要课题之一。

2. 优化对病人的管理，建立健全分级诊疗制度

IBD 具有不可治愈、终身复发性及可致残性等特点，患者需长期用药和定期复诊。
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然而，由于大众对 IBD 的认知度较低，患者疾病早期出现的持续腹泻、腹痛、发热、便

血等症状常被忽视，从而延误就诊，直接影响疾病进展。相关健康促进部门联合基金会

组织开展炎症性肠病宣传活动，向居民普及疾病相关知识，提高大众知晓率 ；对乡镇医

生开展 IBD 诊疗培训，减少误诊和延期确诊。

在国家层面，应对 IBD 予以高度重视。建立相关的组织机构，从公共卫生的角度制

定相应的政策和规划，组织人力、物力和财力对 IBD 的基础和临床进行重点研究 ；建立

国家数据库，对每一位 IBD 患者进行登记和管理。基于我国 IBD 流行病学调查制定相应

的国家公共政策，对于减少我国 IBD 的发生有重要意义，尤其要关注我国饮食结构改、

药物滥用和环境恶化的影响。

在我国主要中心城市的顶级医院建立基于多学科协作的 IBD 诊疗中心，对 IBD 进行

综合性的诊断和治疗，确保 ID 患者身心健康。IBD 治疗中心的主要职能应该包括以下

内容 ：首先应有专职的医师和护士，确保 IBD 诊断和治疗的专业性 ；强调多学科协作，

确保 IBD 患者能够得到规范化和系统性诊断和治疗 ；重视早期诊断和优化治疗，尽可能

维持患者胃肠道结构和功能，减少患者的残障率 ；及时考虑并实施手术治疗不仅是必要

的，而且是改善预后甚至是拯救生命的重要步骤 ；营养治疗应受到高度重视，因为营养

治疗不只是纠正营养不良，而且是 IBD 治疗的重要内容之一 ；及时有效的随访和监测对

于提高疗效、改善预后有重要意义 ；加强沟通和互动，不只是医患之间，患者之间的沟

通同样重要 ；重视患者院外治疗和生活管理 ；协助 IBD 患者及其家人认识并接受活动期

的诱导缓解治疗和缓解期的维持缓解治疗同样重要 ；指导 IBD 患者有规律有节制地生

活，理解日常饮食和活动对 IBD 的病程有直接影响 ；建立 IBD 数据库，确保 IBD 患者

资料的完整性和连续性 ；同步开展 IBD 的基础研究和临床研究 ；加强国内外有关 IBD 的

合作与交流 ；建立制度化的培训中心，加强 IBD 基础和临床知识的普及和提高。

IBD 的病程漫长，会伴随患者终身，与很多慢性病有共同之处。我国的分级诊疗制

度建立的指导思想就是，遵循医学科学规律，按照以人为本、群众自愿、统筹城乡、创

新机制的原则，以提高基层医疗服务能力为重点，以常见病、多发病、慢性病分级诊疗

为突破口，完善服务网络、运行机制和激励机制，引导优质医疗资源下沉，形成科学合

理就医秩序，逐步建立符合国情的分级诊疗制度，切实促进基本医疗卫生服务的公平可

及。基于 IBD 具有不可治愈、终身复发性及可致残性的特点，患者需长期用药和定期复

诊。可以在 IBD 的治疗中形成双向转诊、急慢分治、上下联动的分级诊疗模式。双向转

诊，即坚持科学就医、方便群众、提高效率，完善双向转诊程序，建立健全转诊指导目

录，重点畅通慢性期、恢复期患者向下转诊渠道，逐步实现不同级别、不同类别医疗机

构之间的有序转诊。急慢分治，即明确和落实各级各类医疗机构急慢病诊疗服务功能，
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完善治疗—康复—长期护理服务链，为患者提供科学、适宜、连续性的诊疗服务，活动

期或者急性发作患者可以直接到二级以上医院就诊。上下联动，即引导不同级别、不同

类别医疗机构建立目标明确、权责清晰的分工协作机制，以促进优质医疗资源下沉为重

点，推动医疗资源合理配置和纵向流动。明确各级各类医疗机构诊疗服务功能定位。从

而实现城市三级医院主要提供急危重症和疑难复杂疾病的诊疗服务。城市二级医院主要

接收三级医院转诊的急性病恢复期患者、术后恢复期患者及危重症稳定期患者，以满足

患者群众多层次、多样化健康服务需求。

此外，我国应加快推进医疗卫生信息化建设。加快全民健康保障信息化工程建设，

建立区域性医疗卫生信息平台，实现电子健康档案和电子病历的连续记录以及不同级

别、不同类别医疗机构之间的信息共享，对每一位 IBD 患者的资料进行收集、整理、

并及时追踪，确保转诊信息畅通。提升远程医疗服务能力，利用信息化手段促进医疗资

源纵向流动，提高优质医疗资源可及性和医疗服务整体效率，鼓励二、三级医院向基层

医疗卫生机构提供远程会诊、远程病理诊断、远程影像诊断、远程培训等服务，鼓励有

条件的地方探索“基层检查、上级诊断”的有效模式。促进跨地域、跨机构就诊信息共

享。发展基于互联网的医疗卫生服务，充分发挥互联网、大数据等信息技术手段在分级

诊疗中的作用。
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