
■ 本报记者 李庆

Figures02 数字
２０18．7.10 星期二 责编：王勇 美编：王坚

《2018中国重症肌无力成年患者生存状况调研报告》发布

国内重症肌无力病友生活质量远低于美国病友
6 月 15 日，第三届中国重症

肌无力大会发布了《2018 中国重
症肌无力成年患者生存状况调
研报告》（以下简称《报告》），这
份针对中国成年重症肌无力患
者真实生存状态的调研报告由
北京爱力重症肌无力罕见病关
爱中心（以下简称“爱力关爱中
心”）与香港浸会大学联合开展，
并由香港浸会大学林思齐东西
学术交流研究所研究助理教授
董咚研究发布。

此次调研借鉴美国重症肌
无力基金会患者注册系统的内
容，进行修改、补充以及本土化，
补充了跟中国病友关系密切的
内容，包括中医理疗、中国病友
社会支持、社会视角等方面的问
题，共有 200 多道题，从 2018 年
5 月 2 日凌晨至 6 月 1 日凌晨
通过网络征集， 有效参与人数
848 人，其中有效问卷 817 份。其
中男性患者 267 人， 女性患者
550 人。

调研显示： 从地理分布来
看，中国重症肌无力患者覆盖了
除西藏和台湾以外的所有省、直
辖市、自治区，涵盖了中国绝大
部分地方，以一些人口大省和患
者社群力量比较强的地方为主。

重症肌无力患者男女比例
为 3:7

女性患者 550 人、男性患者
267 人， 男女患者比例是 3：7，和
以往对重症肌无力患者男女比
例的认知基本一致。

从患病年龄来看， 最小患
者 2 岁，最大的患者 81 岁。 50
岁以上的患者占 1/4，80 后患
者占到 1/2 以上。 18 岁以上的
病友占到 95%， 这跟我们对重
症肌无力的认知基本一致，以
中青年发病为主。

20 岁以前出现重症肌无力
症状的患者占 1/4，30 岁以前出
现症状的患者占到 1/2 以上，60
岁以前出现症状的患者占 95%。
约 2/3 的患者在 19~53 岁的黄金
年龄发病，疾病对他们的家庭和
生活带来巨大的影响。

从初始症状发病部位的排

序来看，70%的患者最初症状是
眼睑下垂，依次是复视、手臂无
力、口齿不清、呼吸急促等其他
一些个体不同的症状。 手臂无
力、吞咽困难、呼吸急促和患者
的发病年龄在统计学上显著正
相关，年龄越大，出现这三种症
状的比例越大。

除去 18 岁以下的患者，在
所剩的 775 份成人调研问卷中，
有 247 位男性患者，528 位女性
患者。

成人重症肌无力患者的年
龄分布，基本在 40 岁左右，男性
患者年龄稍大，接近 44 岁，女性
患者平均年龄为 40 岁。

除去 18 岁以下的患者，美
国的成年患者是 1315 人， 男性
患者 488 人，女性患者 827 人。

美国患者较中国患者平均
发病年龄偏大

《报告》显示，参加美国调研
的患者年龄明显偏大，平均年龄
在 50 岁以上，男性患者在 60 岁
以上，女性患者在 50 岁以上，美
国患者的平均年龄比中国患者
的年平均年龄偏大， 背后原因，
我们现在无法呈现答案，需要与
医学专家共同探讨。

从调研问卷来看， 中国患
者的平均发病年龄在 30 岁左
右， 美国患者的平均发病年龄
在 45 岁左右， 比中国大 15 岁
左右。 从发病到确诊的年限，中
国患者的确诊年限是 1.65 年，
美国患者的确诊年限将近 5
年，确诊年限比中国多很多。 与
其他的罕见病调研相比， 中国
的罕见病需要确诊的年限，跟
欧洲、美国差不多，都是 5~8 年
的时间， 但是重症肌无力在中
国的确诊时间远远低于美国，
也会低于其他很多国家。

从调研来看， 中美两国的
患者的患病时间都是 8~9 年。
在抗体水平方面，ACHR 阳性
的比例，中国有 30%，男性稍微
高一些，女性在 25%左右，美国
稍 微 低 一 些 ，25% 左 右 的 人
ACHR 阳性。

中国 Musk 阳性抗体患者占

8%左右，男性高一些，美国 Musk
阳性抗体患者低很多，2%左右。
这两个抗体水平的双阴性，中国
3%左右，美国高一些，约 6~7%。
大部分患者不知道自己的抗体
水平。

中国伴有胸腺增生的患者
远远高于美国

调研显示，中国伴有胸腺增
生的患者远远高于美国， 将近
30%， 美国只有 12%的患者发现
伴有胸腺增生。 男病友中国近
28%，美国是 7%。 女病友中国是
30%，美国是 15%。 由此，我们大
胆地猜测，中国重症肌无力患者
所经历的检测可能比美国多，并
且复杂一些，具体还需要我们进
一步探讨。

中国重症肌无力患者胸腺
瘤的发生率占 24.6%左右， 美国
则 9.3%发现有胸腺瘤，在这一点
上，中美两国的差异非常大。

中国重症肌无力患者中，
约有 40%的患者做过胸腺切除
术，美国则为 31%。 中国男性重
症肌无力患者接受胸腺切除手
术的患者约为 46%， 美国则仅
有 18%的男性患者接受过胸腺
切除术， 中国男性患者采用胸
腺切除手术的比例远远高于美
国。 中美两国女性重症肌无力
患者在采用胸腺切除手术方面
比例大致一致。

在中国做胸腺切除术的费
用， 人均费用每次做手术 4.5 万
元人民币左右，人均需要自费承
担 3 万元人民币左右，从全国范
围来看，有 2/3 的患者，其胸腺切
除术的费用需要自己承担。

在胸腺切除术的手术方式
方面，43.8%的女性患者采用开胸
手术摘除胸腺， 男性患者则占
38.6%。 小切口胸腺切除术双方
使用人数都比较少，胸腔镜微创
手术男性高于女性。

从调研分析来看， 患者进
ICU 的次数与采取胸腺切除手
术呈正相关的关系，没有进行胸
腺切除手术，进 ICU 的人均次数
是 1.35 次，做过胸腺切除术后进
ICU 的人均次数是 1 次，从统计

学看具有显著接近性，进一步研
究需要更多数据支持。

中美两国在治疗方法上差
异很大

在中国大概超过 30%的患
者都进过 ICU， 美国患者进
ICU 的比例跟中国差不多，但
是中国的男性进 ICU 的比例更
高一些。

中国有不到 5%的患者使用
喂食管，美国则超过 10%的患者
在使用，显著高于中国。

中国超过 85%的患者在使用
溴比斯地明（抗乙酰胆碱制剂），
美国有 73%的患者在使用该类
药品，少于中国。

中国近 50%的患者在使用激
素（强的松），美国平均有 43%~
50%的患者在使用该类药品。 美
国女性患者停药人数显著超过
中国女性患者，背后的原因需要
进一步研究。

美国有 16%的患者正在使用
静脉注射免疫球蛋白，中国则只
有 1.8%。美国有 3.9%的患者在使
用血浆置换，中国则有 0.3%。 中
美两国在该治疗方法上差异巨
大，很大一部分原因可能跟经济
状况有关，因为相比较而言丙球
冲击和血浆置换是非常昂贵的
治疗方法，对中国患者来说经济
负担非常重。

衡量患者生活状态的两个
重要指标

《报告》根据调研问卷分析
了两个重要指标， 一个是日常
生活能力指标， 一个重症肌无
力生活质量， 衡量重症肌无力
患者生活状态。 前者有一套成
型的系统，在全世界通用，用以
衡量患者在日常生活中饮食、
说话、 站立、 行走各方面的能
力，指数设置从 0~24，分数越
低，表示你的生活能力越强。 美
国的男性患者得分是 5 分，女
性患者得分是 6.72 分。 中国的
男性比美国的男性日常生活能
力稍微弱一些，得分是 5.5 分，
中国女性患者生活能力比美国

要强， 得分是 6.23 分。 虽然中
国男性患者生活能力比美国差
一些， 但是中国女性比美国女
性生活能力要好一点。

重症肌无力生活质量这一
指标，得分设置从 0~100 分，0 分
表示生活质量最高，100 分表示
生活质量最低，美国男性患者平
均得分为 30 分， 女性患者平均
得分是 41 分。 中国男性患者比
美国男性患者明显高很多，得分
接近 50 分， 中国的女性患者得
分超过 50 分， 是生活质量最差
的群体。 为什么中国的女性生活
能力比美国女性要强，而生活质
量要低于美国女性？ 这需要进一
步探讨和研究。

中国患者发病年龄低，确诊
需要的时间少，两个抗体阳性的
比例高于美国病友，双阴性的比
例低一些，胸腺增生、胸腺瘤的
比例高于美国患者，接受胸腺切
除术的比例超过美国患者，服用
溴比斯的明（抗乙酰胆碱酯酶抑
制剂） 的患者高于美国病友，日
常生活能力不弱于美国病友，患
性患者的生活能力比美国女性
患者强，但是生活质量比美国女
病友低。

那么，中国重症肌无力患者
的生活质量与哪些因素有关呢？

调研显示：首先是年龄。 日
常生活是否自理， 现在是否有
工作，家里有多少人在赚钱，社
会互动性合作方面能否获得支
持，是否有良好的人际互动，是
否能走出去聊天购物。 当我们
固定了性别、 病史和其他各种
所有的变量以后， 发现和患者
生活质量相关的因素只有这几
个：越年轻的患者，生活质量越
高。 日常生活能力越强的人，生
活质量越高。 现在在工作的患
者，因为工作上的压力，生活质
量会明显降低。 家里能够赚钱
的人越多，患者生活质量越高，
社会互动性获得的支持越多，
生活质量越高。 这几个因素在
统计学上有明显的显著相关，
这些数据显示了中国重症肌无
力患者的生存状态以及现实需
求， 可以为与重症肌无力相关
的各方提供数据参考。

从患病年龄来看，“80 后”重症肌无力患者占总数半数以上。 爱力关爱中心供图 国内重症肌无力患者的生活质量显著低于美国病友。 爱力关爱中心供图


