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前 言 

近年来，我国淋巴瘤的诊治取得了长足的进步，成为一种可治愈的癌症，但依然有很大的

提升空间。在淋巴瘤的疾病进程中，多个关键环节影响最终预后，其中淋巴瘤的早期发现、规

范化诊疗、全程化管理是关键。 

我国的淋巴瘤全程化管理还在实践探索阶段，在管理模式、服务团队、管理措施等方面仍

需提高，为此，凝聚国内多位专家的智慧和经验，出具一个指导性文件为临床和疾病管理团队

提供参考，推动我国淋巴瘤全程化患者管理水平的进步，最终改善患者疾病结局和生存质量。 

1. 惰性淋巴瘤治疗现状和疾病管理的必要性 

惰性 B 细胞淋巴瘤是一类生长缓慢的淋巴系统肿瘤，主要包括滤泡性淋巴瘤（follicular 

lymphoma，FL）、慢性淋巴细胞白血病（chronic lymphocytic leukemia，CLL）/小淋巴细胞

淋巴瘤（ small lymphocytic lymphoma ， SLL ）、华氏巨球蛋白血症（ waldenstom 

macroglobulinemia，WM）、边缘区淋巴瘤（marginal zone lymphoma，MZL）以及低度恶性

的套细胞淋巴瘤（low malignant mantle cell lymphoma，MCL）等[1]。 

惰性 B 细胞淋巴瘤发展缓慢，需长期观察和治疗。目前主要治疗方法包括化疗、靶向治

疗、干细胞移植等。近年对其发病机制研究进一步深入，治疗药物和方案也层出不穷，靶向疗

法迅速发展，在惰性 B 细胞淋巴瘤治疗中的临床地位越来越突出[2]。 

惰性 B 细胞淋巴瘤无法治愈，患者发病年龄、首次发病及再次复发时间、并发症等均可影

响治疗疗效。此外，疾病进展缓慢，患者对疾病知识了解不足，在长周期的病程中出现心理松

懈，不能按时复诊，治疗依从性差；治疗中的不良反应不能及时识别或管理，导致治疗不连续

甚至中断治疗；患者的生活方式不利于肿瘤控制；患者不能识别需要开始治疗的指征或者复发

的信号，延误治疗时机，最终疗效不佳，进而疾病进展病情恶化。因此，除了院内的标准治疗，

对惰性 B 细胞淋巴瘤患者还需要系统化、综合性、全程的疾病管理，使患者在院外也能得到很

好的医疗照护，从而促进患者持续治疗并能根据量表结果反馈，评估病情，及时改变治疗方式，

饮食/运动/心理多方面干预，最终提高患者的治疗效果和生命质量。 

2. 惰性淋巴瘤疾病管理模式 

2.1. 以患者为核心、专员为主导的患者导航(Patient Navigation)模式 

“患者导航”起源于 1990s，旨在帮助医疗条件较差的患者消除获得及时医疗保健资源和社

区服务过程中的障碍，此后患者导航得到推广和发展，逐步成为贯穿癌症患者连续照护体系的

医疗服务模式。美国肿瘤护理学会（ONS）将患者导航定义为：为患者、家庭和照顾者提供个
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性化的服务，帮助他们克服医疗制度障碍，促进患者 在预诊后的癌症各阶段及时获得高质量

的医疗和社会心理照护的服务[3]。 

在患者导航服务体系中，主导是导航员（疾病管理专员），与医护人员协调合作，为患者、

家庭和照顾者提供个性化的服务，通过患者教育、心理干预等方法帮助他们克服医疗制度障碍，

通过院外的治疗后随访，促进患者依从性，以达到最佳预后疗效效果。 

导航员可通过专门的患者管理系统、医学量表、随访系统等，根据标准工作流程，服务于

患者诊疗过程中各个阶段，例如预防、检测、诊断、治疗和院外照护，即在患者的治疗前、治

疗中以及治疗后进行相应的患者管理。在大量研究中，患者导航模式被证明了其有效性，能提

高癌症患者依从性，促进治疗进程顺利完成，减少再住院风险，延长生存时间，节约治疗费用，

提高患者生命质量和幸福感。 

2.2. 多学科团队综合管理（MDT）模式 

多学科诊疗（Multi-Disciplinary Treatment）简称 MDT，是指以病人为中心，针对特定疾

病，依托多学科团队，由各学科专家共同讨论制定规范化、个体化、连续性的综合治疗方案。

以肿瘤疾病为例，采用 MDT 模式是非常必要的。因为肿瘤治疗不是由一个单一科室就可以完

成的，需要肿瘤外科、内科、放疗、介入科及影像病理检验基础医学等各学科积极参与和评估。 

MDT 模式能明显缩短患者治疗等待时间、增加治疗方案的可选择性、制定最佳治疗手段，

改善预后，提高护理质量，同时避免了转诊、重复检查给患者家庭带来的经济负担和时间成本。 

MDT 对于患者、医生、科室、医院来说是个共赢的模式。MDT 模式下，在会诊中打破学

科之间壁垒的同时，可以有效推进学科建设，实现医生、科室和医院的共同提高，进一步提高

医疗服务质量。同时，患者面对不同科室、不同医院的医生时，往往会遇到医生的意见相左以

及治疗中的一些疑问等情况，这往往让患者无所适从。但如果同时聆听多位专家的意见，患者

对最终治疗方案会更信服，尽可能地避免了医患矛盾的产生。 

2.3. 惰性 B 细胞淋巴瘤疾病管理的核心内容 

对于惰性淋巴瘤的管理，要多学科与患者导航模式相结合，为患者提供个体化最优临床决

策和实施过程控制。惰性 B 细胞淋巴瘤患者管理的核心内容主要包括患者教育、量表评估、数

据维护及分析。英国的麦克米伦癌症支持机构通过 Cancer Voices（经历过癌症或曾经照顾过

癌症患者的一群人）来改进癌症服务和提高照护水平，内容包括患者教育，提供身体和情绪支

持工具，并通过健康数据改进方案。 

教育是患者管理的重要环节，帮助患者了解疾病本身的同时，还能提高患者依从性减轻心
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理负担，其内容主要是：疾病相关知识的普及（MDT 参与）、饮食/运动/心理/经济（医保）、

随访期间的注意事项、再入院须知等。 

量表评估是患者管理贯穿全程的重要评估手段，以此记录患者的日常监测指标，评价疗效

并促进患者积极治疗，得到最佳治疗效果，常用量表包括：患者基本信息采集表、生命质量测

定量表（EORTC QLQ-C30）、五维健康量表（EQ-5D-5L）、药物依从性量表、靶向药物治

疗随访表、治疗回归表等。 

数据维护及分析，可帮助医生更具体了解到患者的病情变化，主要内容包含基本资料、各

种治疗（靶向药、免疫化疗、干细胞移植）不良反应情况、疗效评估、资料留存、专病数据库、

随访小程序或微信端等。 

3. 惰性淋巴瘤疾病管理内容 

3.1. 全程管理路线图（图 1） 

 

图 1 惰性淋巴瘤全程管理路线图 
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3.2. 全程管理的启动 

原则上，患者一旦确诊淋巴瘤，即应开始进行疾病管理，对确诊惰性淋巴瘤患者进行是否

需要立即治疗分类，对不需要立即治疗的患者进入观察等待期间，由导航员进行患者管理；需

要立即治疗的患者安排住院直到出院进入长期随访阶段，导航员要从住院内和院外随访进行长

期跟踪患者病情变化。 

启动全程管理时专员需要完成的工作 

a.协助患者门诊信息登记/出入院办理； 

b. 建立初始患者管理记录； 

c.讲解全程管理内容，邀请患者参与； 

d.添加微信，并将患者拉入主治医生患者群（可选）； 

e.院内后续就医指引。 

 

3.3. 观察等待期间的患者管理(Watch & Wait) 

作为惰性淋巴瘤，有一种非常特殊的治疗模式是“观察和等待”[4,5,6]，这个期间的患者管理

重点在于追踪患者症状和体征的变化，及时发现病情变化，以给予针对性的诊疗措施。 

3.3.1. 观察等待的适用人群特征 

根据《中国慢性淋巴细胞白血病/小淋巴细胞淋巴瘤的诊断与治疗指南（2018 年版）》[7]

所示，观察等待适用患者的主要特征：病情发展比较缓慢，临床上发热、消瘦、盗汗等全身症

状比较少的；患者的淋巴结肿大，多数为分散的，没有粘连，容易活动，而且是多个淋巴，一

般进展比较缓慢。 

3.3.2. 观察等待期间的病情监测 

观察等待期间，若患者出现症状和体征变化，却不能及时发现或转为治疗，就会延误最佳

治疗时间，给患者带来的主要后果包括： 

① 错过最佳治疗时间，影响后期治疗效果; 

② 造成患者预后难度增加，生命质量受到影响; 

③ 需要更多治疗手段和治疗时间，为患者带来经济负担。 

为了避免在有治疗指征的时候延误治疗，疾病管理专员要帮助患者进行密切病情监测[7,8]。 

随访频次 

每 3 个月随访 1 次 
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随访内容 

a. 随访患者症状及体征是否含有以下表现： 

发热、夜间盗汗、体重减轻、乏力、食欲下降、腹痛、皮肤瘙痒、皮疹等； 

b. 随访患者淋巴结情况： 

颈部、腋下、腹股沟淋巴结是否明显较前增大； 

c. 随访嘱患者每 3 个月返院复查，针对检查结果是否存在转为治疗的条件， 

若存在，则及时开始进入治疗阶段； 

 

3.3.3. 观察等待转为治疗的条件 

《中国慢性淋巴细胞白血病/小淋巴细胞淋巴瘤的诊断与治疗指南（2018 年版）》[7]指出，

当检查结果显示以下任一条符合则需要开始启动治疗： 

观察等待转为治疗的条件 

a. 进行性骨髓衰竭的证据：表现为血红蛋白和（或）血小板进行性减少； 

b. 巨脾（如左肋缘下＞6 cm）或进行性或有症状的脾肿大； 

c. 巨块型淋巴结肿大（如最长直径＞10 cm）或进行性或有症状的淋巴结肿大 

d. 进行性淋巴细胞增多，如 2 个月内淋巴细胞增多＞50%，或淋巴细胞倍增时间 （LDT）＜ 

6 个月，当初始淋巴细胞＜30×109 /L，不能单凭 LDT 作为治疗指征； 

e. 外周血淋巴细胞计数＞200×109 /L，或存在白细胞淤滞症状； 

f. 自身免疫性溶血性贫血（AIHA）和（或）免疫性血小板减少症（ITP）对皮质类固醇或其

他标准治疗反应不佳； 

g. 至少存在下列一种疾病相关症状： 

①在前 6 个月内无明显原因的体重下降≥10%； 

②严重疲乏（如 ECOG 体能状态≥2 分；不能进行常规活动）； 

③无感染证据，体温＞38.0 ℃，≥2 周； 

④无感染证据，夜间盗汗＞1 个月； 

 

3.3.4. 观察等待期间的随访及患者教育 

“观察和等待”期间除了需要密切监测患者症状，还要注意对患者进行科学有效的健康教育。

《中国慢性淋巴细胞白血病/小淋巴细胞淋巴瘤的诊断与治疗指南（2018 年版）》[7]推荐每 2～
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6 个月随访 1 次，随访内容见上述病情监测。 

根据指南推荐和专家建议，综合推荐导航员通过线上（微信端）+线下（电话）的方式对

患者每 3 个月随访 1 次，随访内容包括临床症状及体征，肝、脾、淋巴结 肿大情况和血常规

等。 

随访频次 

每 3 个月随访 1 次 

患者教育内容 

a. 告知患者该疾病基本知识和目前的治疗现状：惰性淋巴瘤属于非霍奇金淋巴瘤，病程

较长，常用治疗手段包括口服靶向药物、免疫化疗及干细胞移植； 

b. 为患者讲解“密切监测”重要性：从惰性淋巴瘤疾病特征角度，病程发展慢、症状不明

显，密切监测可及时发现自身变化，避免耽误最佳治疗时间； 

c. 针对患者对该疾病的担忧进行心理疏导：为患者分享成功治疗案例，提前告知治疗后

可能发生的副反应，鼓励患者坚持治疗； 

d. 督促患者进行日常监测，每 3 个月返院复诊检查是否需要治疗； 

e. 教育患者为了防止疾病进展要戒烟限酒，较少不良习惯； 

f. 健康饮食，建议低嘌呤食物饮食，可降低疾病恶化； 

 

3.4. 治疗及随访期间的患者管理 

3.4.1. 免疫化疗及维持治疗期间的患者管理 

针对治疗方案，在治疗期间护理人员和专员要对患者进行有效的教育，告知患者与治疗相

关的注意事项，分享治疗成功的经验，提升患者的治疗信心，多与患者沟通，使患者消除焦虑

并保持乐观心态。具体内容见表 1。 

表 1 免疫化疗及维持治疗的管理路线图 

时间 

事项 

治疗 

开始 

治疗后

2 周 

治疗后 

1 个月 

治疗后

2 个月 

治疗后

3 个月 

治疗后 

6 个月 

治疗后 

9 个月 

治疗后 

1 年 

治疗后 

2 年 

... 

收集患者基本信息 √       √ √ √ 

患者教育 √ √ √  √ √ √ √ √ √ 

提醒复诊时间           

依从性评估   √  √ √  √ √ √ 
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疗效评价           

生存质量监测 √     √  √ √ √ 

患者满意度调查      √  √ √ √ 

 

3.4.1.1. 在院治疗期间 

重点要收集患者基本信息（附录表 2-1）、进行患者教育，为患者讲解疾病基本知识，预

后分析及影响预后的因素，并告知患者在治疗过程中可能发生的不良反应、嘱患者治疗期间的

日常生活注意事项，提醒患者按时复诊，返院检查评估治疗进程、为患者制定随访计划并告知

注意事项[1,9,10]。 

3.4.1.2. 随访期间 

重点管理患者依从性，跟踪评价管理效果。 

A. 患者依从性管理 

患者及家属教育   为提高患者治疗依从性、使治疗连续不中断，需要进行针对性患者教育，

提高患者对疾病和目前治疗的认知，主要内容：疾病的基本情况、返程治疗时间、告知治疗后

可能发生的反应等[11]。 

导航员通过院外随访收集患者治疗过程中的问题，及时做好整理和反馈，进行打分评估，

必要时立即督促患者返院进行治疗；反馈并为医生提供数据参考，以便及时调整治疗方案如口

服靶向药物进行后续治疗[1]。 

通过治疗回归表随访患者返院继续治疗情况，填写《药物依从性量表》（附录表 3），对

没有按时进行治疗的患者进行加强教育，告知按疗程连续治疗的重要性，是预后效果佳的重要

前提。 

B. 患者管理效果评价 

治疗进程评估   为了及时根据患者病情变化改变治疗方案，导航员通过记录患者的用药

方案和使用周期，嘱患者按时返院复查，每 3 个月一次[7]；鼓励患者坚持服药治疗；填写化疗

回归表（附录表 4）。 

生存质量监测   需对患者进行每 3 个月一次随访，使用生命质量测定量表（EORTC QLQ-

C30）和五维健康量表（EQ-5D-5L）[11,12,13,14]，记录患者目前健康相关的生存质量（附录表 5、

6）。 

患者满意度   每 3 个月进行一次疾病教育讲座或其他活动，进行患者满意度调查，内容包
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括对项目总体的满意度、坚持治疗的信心、与医生的沟通情况、就诊体验等，了解目前患者管

理的效果，也可为后续的继续管理措施提供参考依据。。 

3.4.2. 口服靶向药治疗的患者管理（初治） 

初治患者管理重点在于早期的依从性管理，帮助患者培养治疗行为习惯，即使解决治疗过

程中的各种障碍。通过患者教育，将靶向药物的治疗获益、治疗过程中的注意事项等方面详细

介绍并确保患者充分理解[15,16,17]。具体内容见表 7。 

表 7 初治患者口服靶向药物治疗的管理路线图 

时间 

事项 

治疗 

开始 

治疗后

2 周 

治疗后 

1 个月 

治疗后

2 个月 

治疗后

3 个月 

治疗后 

6 个月 

治疗后 

9 个月 

治疗后 

1 年 

治疗后 

1 年半 

治疗后 

2 年 

…… 

收集患者基本信息 √        

每半年进行一次随访，随

访内容包括患者教育、复

诊提醒、依从性评估、疗

效评价、生存质量、满意

度调查 

患者教育 √ √ √ √ √ √ √ √ 

提醒复诊时间 √ √ √ √ √ √ √ √ 

依从性评估   √  √ √ √ √ 

疗效评价     √ √  √ 

生存质量监测 √     √  √ 

患者满意度调查      √  √ 

 

3.4.2.1. 在院治疗期间 

重点要收集患者基本信息、进行患者教育、复诊时间安排及随访计划制定。 

住院期间的患者管理要点 

a. 根据（附表 2-1）收集患者基本信息； 

b. 为患者讲解疾病知识，解释治疗方法等； 

c. 监督患者根据医生医嘱服药，加强患者教育防止漏服； 

d. 配合患者或家属密切观察服药后的反应，包括出血、感染、心房颤动、腹泻等，一旦发现及

时反馈至医生； 

e. 指导患者饮食，调整生活作息和睡眠； 

f. 告知患者复诊时间安排，嘱患者按时返院复查，不适随诊； 

g. 为患者制定和讲解随访重要性和随访计划。 
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3.4.2.2. 随访期间 

对患者依从性进行管理，评估管理效果，及时反馈调整。 

A. 患者依从性管理 

患者及家属教育   为提高患者靶向治疗依从性，需要进行针对性患者教育[17]，提高患者对

疾病和目前治疗的认知，主要内容： 

患者教育内容 

a. 讲解靶向药物治疗对改善生存时间的重要性； 

b. 告知患者要避免漏服药物，可设置手机闹钟提醒每日用药； 

c. 给患者分享成功治疗案例，告知治疗后可能出现的身体不适，如腹泻、感染等，以及如何

看待和应对，鼓励患者坚持治疗； 

d. 对治疗相关的经济问题，为患者讲解可通过医保或参加相关临床试验等途径减轻负担； 

e. 嘱患者服药期间注意饮食，如低嘌呤饮食为主； 

f. 告知患者合理作息，可进行适量有氧运动； 

g. 嘱患者注意观察身体变化，不适随诊。 

依从性评估  通过《药物依从性量表》[17,18]（附录表 3），评估患者服用药物情况，评分结

果差的患者要加强教育。导航员收集患者治疗过程中提出的问题，及时整理和反馈，必要时立

即督促患者返院治疗；讲患者院外子治疗情况反馈给医生参考，以便及时调整治疗方案。 

心理干预   条件具备时，在医生的帮助下实施心理干预，此前需要经过系统培训，完全掌

握心理干预技巧[19,20]，主要心理干预步骤： 

心理干预步骤 

a. 了解患者病情、病因、病程、年龄、性别等一般资料； 

b. 告知患者日常生活环境尽量不要封闭，屋内保持通风，营造轻松氛围； 

c. 告知患者可能会出现的不适情况，如腹泻、腹痛等，使患者提前做好心理准备； 

d. 告知患者少次的漏服不要过于担心，专员会通过及时随访来协助患者进行改正； 

e. 对于经济问题造成的忧虑，专员告知患者可通过医保或参加相关临床试验解决； 

经济学信息支持   通过随访了解患者是否存在经济原因导致的治疗障碍，如经济条件不能

支持治疗或者院外没有途径购药，可通过口服靶向药物随访表记录（附录表 7）。与患者及家

属沟通目前所用药物的市场情况和医保情况，如何可以，为患者提供合适的临床研究信息，协

助患者寻找入组机会，从而减轻经济负担。 
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B. 患者管理效果评价 

治疗进程评估   评估目前患者治疗状态，继续靶向药物治疗或终止治疗，如果终止治

疗，记录原因，可能的原因包括疾病进展、不耐受治疗、治疗费用高生活质量改善不明显

等，并询问调整后的治疗方案。生存质量监测   患者院外长期口服靶向药物，需每 3 个月使

用癌症患者生命质量测定量表（EORTC QLQ-C30）和五维健康量表（EQ-5D-5L）[17]，记

录患者目前健康相关的生存质量（附录表 5、6）。 

患者满意度   每 3 个月进行一次疾病教育讲座或其他活动，进行患者满意度调查，内容包

括对项目总体的满意度、坚持治疗的信心、与医生的沟通情况、就诊体验等，了解目前患者管

理的效果，也可为后续的继续管理措施提供参考依据。 

3.4.3. 口服靶向药治疗的患者管理（复发/难治） 

对于复发/难治患者，在口服靶向药物治疗初期，管理重点在于了解患者既往治疗的情况

和目前的状态，帮助患者重新树立治疗信心；治疗期间，管理重点是密切关注患者身体和心理

的变化，解释、排解治疗过程中的不适和担忧，帮助患者坚持治疗，以充分发挥靶向药物治疗

的疗效。具体内容见表 9。 

表 9 复发难治患者口服靶向药物治疗的管理路线图 

时间 

事项 
治疗 

开始 

治疗后

2 周 

治疗后 

1 个月 

治疗后

2 个月 

治疗后

3 个月 

治疗后 

6 个月 

治疗后 

9 个月 

治疗后 

1 年 

治疗后 

1 年半 

治疗后 

2 年 
…… 

收集患者基本信息 

（包括既往治疗方案，调

整治疗方案的原因如复发

或不耐受等） 

√         

后续每半年进行一次随访；随

访内容包括患者教育、复诊提

醒、依从性评估、疗效评价、

生存质量、满意度调查 

患者教育 √ √ √ √ √ √ √ √ 

提醒复诊时间 √ √ √ √ √ √ √ √ 

依从性评估   √  √ √ √ √ 

疗效评价     √ √  √ 

生存质量监测 √     √  √ 

患者满意度调查      √  √ 

3.4.3.1. 在院治疗期间 

患者住院期间，管理的重要内容是进行医学知识教育，将靶向药物的获益、治疗过程中的

注意事项等详细介绍并确保患者充分理解[15,16,17]，让患者重新树立治疗信心。 
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同时，收集患者基本信息，帮助患者理解和制定复诊及随访计划。 

院内患者管理要点 

a. 根据（附表 2-2）收集患者基本信息（包括目前的生活质量评分）； 

b. 为患者讲解靶向药物的获益、治疗时的注意事项； 

c. 监督患者根据医嘱服药，防止漏服； 

d. 配合患者或家属密切观察服药后的反应，包括出血、感染、心房颤动、腹泻等，一旦发现及

时反馈至医生； 

e. 指导患者饮食，调整生活作息和睡眠； 

f. 告知患者复诊时间安排，嘱患者按时返院复查，不适随诊； 

g. 为患者制定和讲解随访重要性和随访计划。 

 

3.4.3.2. 随访期间 

随访期间，重点对治疗依从性及患者管理效果进行评价。应用口服靶向药物随访表（附录

表 7）、依从性量表（附录表 3）等评估患者治疗状态，应用生活质量量表比较治疗前后生活

质量的变化，再进行相应的患者教育和管理。 

A. 治疗依从性管理 

患者及家属教育   为提高患者靶向治疗依从性，需要进行针对性患者教育，提高患者对疾

病和目前治疗的认知[17]，主要内容： 

患者教育内容 

a. 讲解靶向药物治疗对改善生存时间的重要性； 

b. 告知患者要避免漏服药物，可设置手机闹钟提醒每日用药； 

c. 给患者分享成功治疗案例，告知治疗后可能出现的身体不适，如腹泻、感染等，以及如何

看待和应对，鼓励患者坚持治疗； 

d. 对治疗相关的经济问题，为患者讲解可通过医保或参加相关临床试验等途径减轻负担； 

e. 嘱患者服药期间注意饮食，如低嘌呤饮食为主； 

f. 告知患者合理作息，可进行适量有氧运动； 

g. 嘱患者注意观察身体变化，不适随诊。 

依从性评估  通过《药物依从性量表》[17,18]（附录表 3），评估患者服用药物情况，评分结
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果差的患者要加强教育。导航员收集患者治疗过程中提出的问题，及时整理和反馈，必要时立

即督促患者返院治疗；将患者院外治疗情况反馈给医生参考，以便及时调整治疗方案。 

心理干预   条件具备时，在医生的帮助下实施心理干预，此前需要经过系统培训，完全掌

握心理干预技巧[19,20]，主要心理干预步骤： 

心理干预步骤 

a. 了解患者病情、病因、病程、年龄、性别等一般资料； 

b. 告知患者日常生活环境尽量不要封闭，屋内保持通风，营造轻松氛围； 

c. 告知患者可能会出现的不适情况，如腹泻、腹痛等，使患者提前做好心理准备； 

d. 告知患者少次的漏服不要过于担心，专员会通过及时随访来协助患者进行改正； 

e. 对于经济问题造成的忧虑，专员告知患者可通过医保或参加相关临床试验解决； 

经济学信息支持   通过随访了解患者是否存在经济原因导致的治疗障碍，如经济条件不能

支持治疗或者院外没有途径购药，可通过口服靶向药物随访表记录（附录表 7）。与患者及家

属沟通目前所用药物的市场情况和医保情况，如何可以，为患者提供合适的临床研究信息，协

助患者寻找入组机会，从而减轻经济负担。 

B. 患者管理效果评价 

治疗进程评估   评估目前患者治疗状态，继续靶向药物治疗或终止治疗，如果终止治疗，

记录原因，可能的原因包括疾病进展、不耐受治疗、治疗费用高生活质量改善不明显等，并询

问调整后的治疗方案。 

生存质量监测   患者院外长期口服靶向药物，需每 3 个月使用癌症患者生命质量测定量表

（EORTC QLQ-C30）和五维健康量表（EQ-5D-5L）[17]，记录患者目前健康相关的生存质量

（附录表 5、6），并与靶向药物治疗前进行比较，提高患者治疗信心。 

患者满意度   每 3 个月进行一次疾病教育讲座或其他活动，进行患者满意度调查，内容包

括对项目总体的满意度、坚持治疗的信心、与医生的沟通情况、就诊体验等，了解目前患者管

理的效果，也可为后续的继续管理措施提供参考依据。 

3.4.4. 干细胞移植治疗管理 

根据《造血干细胞移植治疗淋巴瘤中国专家共识(2018 版)》，干细胞移植后的治疗、随访、

和监测有助于减少复发和治疗失败，提高生存率[21,22,23]。推荐 HSCT 后第 1 年每 3 个月随访

1 次，第 2-3 年每 6 个月随访 1 次，第 4-5 年每年随访 1 次。随访检查内容包括病史和体格检

查、血液学检查［包括血常规、乳酸脱氢酶和主要脏器（如心、肝、肺、肾等） 功能的实验
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室检查］ 和影像学检查。 

导航员可收集造血干细胞移植的信息，包括移植时间，移植类型（自体或异体造血干细胞

移植），移植后结局（是否复发）。 

结语 

惰性淋巴瘤是典型的需要全程管理的淋巴瘤类型，临床上实施淋巴瘤患者管理时，要结合

当地文化、患者对疾病的认知和就诊行为、管理团队能力、实施条件等综合考虑，个体化实施。

在全程管理模式中，充分发挥导航员（患者管理专员）的作用，为患者协调医疗资源，及时了

解患者接受医疗服务的各种障碍和需求，第一时间进行沟通解决；同时，充分了解患者的病情

变化和治疗过程中遇到的问题，为治疗方案提供信息，做到淋巴瘤的免疫化疗、靶向治疗、干

细胞治疗等各种治疗方案及时衔接，为患者提供最优临床治疗方案，改善患者结局，提高生命

质量。 
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附录 

表 2-1：初治患者基本信息登记表 

患者姓名  性别  年龄  医保地  

身份证号  联系方式  患者来源  常驻地  

就诊医院  主治医生  确诊日期  

诊断 

□ 滤泡性淋巴瘤（FL）    □ 慢性淋巴细胞白血病（CLL）/小淋巴细胞淋巴瘤（SLL） 

□ 华氏巨球蛋白血症（WM）         □ 边缘区淋巴瘤（MZL）  

□ 低度恶性的套细胞淋巴瘤（MCL）  □ 其他（填空） 

检查 
☐ 血常规  ☐ 外周血涂片  ☐ 流式细胞术   

☐ 病理    ☐ 影像检查    ☐基因检测      ☐ 其他 （填空） 

治疗方案 

免疫化疗方案：□R-CHOP   □CVP   □FCR   □B-R   

□FC  □苯丁酸氮芥  □苯达莫司汀   □其他：                  

口服靶向药物：□伊布替尼  □其它 BTK 抑制剂 

干细胞移植：□是   □否 

初始 QOL EORTC QLQ-C30：              EQ-5D-5L：         

 

 

表 2-2：复发/难治患者基本信息登记表 

患者姓名  性别  年龄  医保地  

身份证号  联系方式  患者来源  常驻地  

就诊医院  主治医生  确诊日期  

诊断 

□ 滤泡性淋巴瘤（FL）    □ 慢性淋巴细胞白血病（CLL）/小淋巴细胞淋巴瘤（SLL） 

□ 华氏巨球蛋白血症（WM）         □ 边缘区淋巴瘤（MZL）  

□ 低度恶性的套细胞淋巴瘤（MCL）  □ 其他（填空） 

检查 
☐ 血常规  ☐ 外周血涂片  ☐ 流式细胞术   

☐ 病理    ☐ 影像检查    ☐基因检测      ☐ 其他 （填空） 
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复发前 

治疗方案 

免疫化疗方案：□R-CHOP   □CVP   □FCR   □B-R   

□FC  □苯丁酸氮芥  □苯达莫司汀   □其他：                  

口服靶向药物：□伊布替尼  □其它 BTK 抑制剂 

一线治疗

疗程数 
         个疗程 复发日期         年    月   日 

进入二线

治疗原因 

 □疾病进展 

 □不耐受前线治疗，原因：□出血   □感染   □恶心呕吐  □其他不适：          

目前 

治疗方案 

免疫化疗方案： □FCR   □B-R  □Clb-R  □来那度胺+R   □其他：             

口服靶向药物： □伊布替尼  □伊布替尼+R  □其它 BTK 抑制剂±R 

QOL 评分 EORTC QLQ-C30：              EQ-5D-5L：         

 

表 3：药物依从性量表 

1.您是否有时忘记服药? □是 □否 

2.在过去的 2 周内，是否有一天或几天您忘记服药? □是 □否 

3.治疗期间，当您觉得症状加重或出现其他症状时，您是否未告知医生而

自行减少药量或停止服药? 
□是 □否 

4.当您外出旅行或长时间离家时，您是否有时忘记随身携带药物? □是 □否 

5.昨天您服药了吗? □是 □否 

6.当您觉得自己的肿瘤已经得到控制时，您是否停止过服药? □是 □否 

7.您是否觉得要坚持治疗计划有困难? □是 □否 

8.您觉得要记住按时按量服药很难吗? 
□从不  □偶尔  □有时  

□经常  □所有时间 

1-7 题的备选答案为"是”、“否”,答“是"记 0 分“否”记 1 分,答,其中 5 题反向计分; 

第 8 题备选答案为“从不”、“偶尔"、“有时”、"经常”、"所有时间”，分别记 1 分、0.75 分、0.50 分、0.25 分和 0 分。 

量表满分为 8 分,得分<6 分为依从性差,得分 6-8 分为依从性中等,得分 8 分为依从性好。 
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表 4：化疗回归表 

治疗方案 治疗周期数 是否进展 备注 

    

    

    

    

 

表 5：癌症患者生命质量测定量表（EORTC QLQ-C30） 

我们想了解有关您和您的健康的一些情况，请您亲自回答下面所有问题，这里的答案并无“对”与“不对”

之分，只要求在最能反映您情况的那个数字上画圈。您所提供的资料我们将会严格保密。 

 没有 有一点 有一些 非常多 

Q1.当您做一些费力的动作，如提沉重的购物袋或行李箱时，您是否感到困

难？ 
1 2 3 4 

Q2.长距离步行时，您是否感到困难？ 1 2 3 4 

Q3.在户外短距离散步时，您是否感到困难？ 1 2 3 4 

Q4.在白天，您是否必须卧床或坐在椅子上？ 1 2 3 4 

Q5.您是否需要别人协助进食、穿衣、洗漱或上厕所？ 1 2 3 4 

在过去的一周中： 没有 有一点 有一些 非常多 

Q6.您的工作或者日常活动是否受到体能限制？ 1 2 3 4 

Q7.您的业余爱好和休闲活动是否受到体能限制？ 1 2 3 4 

Q8.您曾感到气短吗？ 1 2 3 4 

Q9.您有过疼痛吗？ 1 2 3 4 

Q10.您曾需要休息吗？ 1 2 3 4 

Q11.您曾感到睡眠不好吗？ 1 2 3 4 

Q12.您曾感到虚弱吗？ 1 2 3 4 

Q13.您曾感到没有胃口吗？ 1 2 3 4 

Q14.您曾感受到恶心想吐吗？ 1 2 3 4 

Q15.您曾呕吐过吗？ 1 2 3 4 

Q16.您曾有便秘吗？ 1 2 3 4 
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在过去的一周中： 没有 有一点 有一些 非常多 

Q17.您曾有过腹泻？ 1 2 3 4 

Q18.您曾感觉疲乏吗？ 1 2 3 4 

Q19.疼痛妨碍您的日常活动吗？ 1 2 3 4 

Q20.您是否很难集中注意力做事，例如读报或看电视？ 1 2 3 4 

Q21.您曾感到紧张吗？ 1 2 3 4 

Q22.您曾感到担心吗？ 1 2 3 4 

Q23.您曾感到容易动怒吗？ 1 2 3 4 

Q24.您曾感到情绪低落吗？ 1 2 3 4 

Q25.您曾经感到记事困难吗？ 1 2 3 4 

Q26.您的身体状况或治疗过程，妨碍了您的家庭生活吗？ 1 2 3 4 

Q27.您的身体状况或治疗过程，妨碍了您的社交活动吗？ 1 2 3 4 

Q28.您的身体状况或治疗过程，造成了您的经济困难吗？ 1 2 3 4 

以下问题，数字 1-7 代表从“很差”到“很好”的等级，请在 1 至 7 之间选出对您最合适的答案。 

Q29.您如何评定过去一周中您的整体健康状况？ 

1 2 3 4 5 6 7 

很差      很好 

Q30.您如何评定过去一周中您的整体生活质量？ 

1 2 3 4 5 6 7 

很差      很好 

EORTC QLQ-C30 评分方法： 

躯体功能：（Q1+Q2+Q3+Q4+Q5）/5=          分   角色功能：（Q6+Q7）/2=          分 

情绪功能：（Q21+Q22+Q23+Q24）/4=          分  认知功能：（Q20+Q25）/2=          分 

社会功能：（Q26+Q27）/2=          分            总健康状况：（Q29+Q30）/2=          分 

疲倦：（Q10+Q12+Q18）/3=          分           恶心与呕吐：（Q14+Q15）/2=          分 

疼痛：（Q9+Q19）/2=          分   气促：Q8=          分   失眠：Q11=          分      

食欲丧失：Q13=     分   便秘：Q16=     分   腹泻：Q17=     分   经济困难：Q28=     分 
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表 6：五维健康量表（EQ-5D-5L） 

行动能力 

（我四处活动） 

□ 1 没有困难   □ 2 有一点困难   □ 3 有中度困难 

□ 4 有重度困难   □ 5 我无法四处活动 

自我照顾 

（我自己洗澡或穿

衣） 

□ 1 没有困难   □ 2 有一点困难   □ 3 有中度困难 

□ 4 有重度困难   □ 5 我无法照顾自己 

日常活动 

（如工作、学习、家

务、家庭或休闲活

动） 

□ 1 没有困难   □ 2 有一点困难   □ 3 有中度困难 

□ 4 有重度困难   □ 5 我无法进行日常活动 

疼痛或不舒服 
□ 1 没有疼痛或不舒服   □ 2 有一点疼痛或不舒服   □ 3 有中度疼痛或

不舒服   □ 4 有严重疼痛或不舒服   □ 5 有非常严重的疼痛或不舒服 

焦虑或沮丧 
□ 1 没有焦虑或沮丧   □ 2 有一点焦虑或沮丧   □ 3 有中度焦虑或沮丧    

□ 4 有严重焦虑或沮丧   □ 5 有非常严重的焦虑或沮丧 

健康状态评估                （以上五位数代码） 

EQ-5D 描述系统中的五个维度（5D）都被分为 5 个不同的水平（5L），可以分别定义不同的困难

水平∶水平1∶表示没有困难；水平2∶表示有一点困难；水平3∶表示有中度的困难；水平4∶表示有严重

的困难；水平 5∶表示无法进行/有非常严重的困难。 
通过组合五个维度中每一个维度的水平来定义一个唯一的健康状态。每一个健康状态都可以用一

个 5 位数的代码表示。例如，健康状态 12345 表示行动能力没有困难，自我照顾有一点困难，日常活

动有中度的困难，有严重的疼痛或不舒服和有非常严重的焦虑或沮丧；健康状态 1111 表示在五个维

度都没有问题。 

 

表 7：口服靶向药物随访表 

患者姓名  性别  年龄  

主要诊断  治疗起始日期  

当前治疗 

治疗线数：□一线     □二线及以上 

治疗方案： 

口服靶向药物：□伊布替尼  □奥布替尼  □泽布替尼  □维奈克拉 
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  是否联合免疫化疗：□是（并在下方勾选药物）   □否 

□CHOP 

□FCR 

□来那度胺  

□利妥昔单抗 

□其他：           

当前治疗方案为

第几疗程？ 
 

是否继续治疗？ 

☐ 继续治疗   

☐ 中止治疗 

原因：□ 进展  □不耐受  □治疗费用高  □生活质量改善不明显 

调整后的治疗方案：                            

随访日期 随访方式 用药方案 购药途径 是否复诊 未复诊原因 

      

      

      

 


