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［摘要］ 　 特发性炎性肌病（ＩＩＭ）是一种慢性近端肌肉炎症，并以肌无力为主要特征的全身性

自身免疫性疾病，可累及多个系统及器官。 由于疾病活动，ＩＩＭ 患者日常生活质量和工作均受到不

同程度的影响，临床缓解是患者追求的现实目标，对 ＩＩＭ 的疾病全面评估和监测可准确反映患者

疾病变化的全貌。 本文结合国际肌炎评估和临床研究小组（ ＩＭＡＣＳ）开发的肌炎疾病活动和器官

损害的评估工具及其他临床常用评估工具，为临床 ＩＩＭ 的疾病活动度评估和监测提供新思路。
［关键词］ 　 特发性炎性肌病；　 疾病活动度；　 评估；　 监测

［中图分类号］ 　 Ｒ５９３　 　 　 　 ［文献标识码］ 　 Ａ

　 　 特发性炎性肌病（ ＩＩＭ）常累及包括骨骼肌、皮肤、
肺、关节等在内的多个器官或系统。 ２０１８ 年提出的

ＩＩＭ 分类包括成人和青少年皮肌炎（ＤＭ）、多发性肌炎

（ＰＭ）、散发性包涵体肌炎（ｓＩＢＭ）、免疫介导的坏死性

肌病（ＩＭＮＭ）和重叠性肌炎（ＯＭ） ［１⁃２］。 ＤＭ 发病高峰

在 ４ ～ １４ 岁和 ４０ ～ ６０ 岁，女性发病率更高［３］，美国

ＤＭ 的发病率为 １ ～ ６ ／ １００ ０００ 人［４］。 由于 ＩＩＭ 病情复

杂，不同亚型的肌炎有不同的临床表现，临床疾病评估

显得尤为重要，通过对患者病情的评估并结合血清肌
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酸激酶等实验室指标可全面掌握患者病情，与此同时

延缓疾病进展，降低并发症的发生并制定个性化诊疗

及护理方案。 国际肌炎评估和临床研究小组（ＩＭＡＣＳ）
和儿童风湿病国际试验组织（ＰＲＩＮＴＯ）制定了一套以

评价患者疾病活动度、生活质量和疾病损害为核心的

ＩＩＭ 疾病活动和器官损害的评估工具及措施，评估内

容包括整体疾病活动性评估、身体功能评估、肌肉力量

评估、皮肤评估、实验室评估和肌外评估［５］。 本文主

要对 ＩＩＭ 的临床疾病评估方法和监测内容进行整合

和介绍。

　 　 一、整体疾病活动性评估

１． 视觉模拟评分（ＶＡＳ）量表

ＶＡＳ 量表即以视觉模拟的形式，由被评估者自主

评估自我疼痛程度。 该评分量表将一段 １０ ｃｍ 的线段

等比平分为 １０ 个单位，代表 ０ ～ １０ 分的划分。 ０ ｃｍ 即

０ 分，代表无痛；１ ～３ ｃｍ 即 １ ～ ３ 分，代表轻度疼痛；４ ～
６ ｃｍ 即 ４ ～ ６ 分，代表中度疼痛；７ ～ １０ ｃｍ 即 ７ ～
１０ 分，代表重度疼痛。 ＶＡＳ 量表评估时间较短，一般

短于 １ 分钟，且能灵敏准确反映被评估者的疼痛程度，
而高度疼痛敏感性与疾病活动度有关［６］。 因此，ＶＡＳ
量表能被运用于临床整体疾病活动性评估，但其主观

性较强，可与其他评估量表结合评估后综合分析，以提

高疾病活动度的判断准确性。
２． 疾病活动度评分（ＤＡＳ）量表

ＤＡＳ 量表一般用于评估 ＤＭ 的疾病活动度［７］，尤
其是对肌肉与皮肤的评估，二者在反映疾病的程度上

同样重要。 ＤＡＳ 量表有 １９ 个条目，总分 ０ ～ ２０ 分，皮
肤分值范围 ０ ～ ９ 分，肌肉分值范围 ０ ～ １１ 分。 分值越

高，提示疾病活动度越高。 ＤＡＳ 量表已被证实可用于

幼年皮肌炎（ＪＤＭ）的治疗研究和疾病活动度评估，在
青少年 ＤＭ 及 ＪＤＭ 的疾病活动度评估中具有较好的

信度和效度，且已得到 ＰＲＩＮＴＯ 的认可。
３． 肌炎活动性评价工具

肌炎活动性评价（ＭＤＡＡＴ）是指对肌肉外的受累

器官进行评估，主要包括肌炎活动视觉模拟评估

（ＭＹＯＡＣＴ）和肌炎目的治疗指数（ＭＩＴＡＸ）两部分，共
涉及 ８ 个项目：一般情况、皮肤黏膜、骨骼关节、胃肠

道、肺脏、心脏、肌肉及疾病总活动评估。 ＭＤＡＡＴ 工具

评估方法：由风湿免疫科医师对患者上述 ８ 个项目、
２６ 个条目的疾病活动性进行评分。 同时根据每 １ 个

项目中包含的多条临床症状、体征或实验室异常结果

综合情况，利用 ＶＡＳ 量表（０ ～ １０ ｃｍ）做标记，评估每

１ 个项目的总活动性。 ０ 代表“无活动”，５ 代表“中度

活动”，１０ 代表“重度活动”。 国内学者经临床验证其

对我国患者同样具有较好信度与区分效度，对 ＰＭ ／ ＤＭ
疾病活动性变化具有较高的区分能力［８］。

　 　 二、身体功能评估

１． 健康评估问卷（ＨＡＱ）量表

ＨＡＱ 量表是最初由斯坦福大学 Ｆｒｉｅｓ 博士于 １９７８
年研发的自评量表，侧重反映身体功能。 最初 ＨＡＱ 量

表有长短二表，由于长表的内容过多，不便受测者自

测，后简化为健康评定问卷。 该量表有 ２４ 个部分，有
９ 个部分属于日常生活功能，更能被受测者接受，是最

常用的身体功能评定工具之一。 此外，健康调查简表

（ＳＦ⁃３６ 量表）也是 ＩＭＡＣＳ 推荐的评估 ＩＩＭ 患者的量表。
ＨＡＱ 量表与 ＳＦ⁃３６ 量表具有中等效度及较好信度［９］。
ＳＦ⁃３６ 量表最初用于健康人群生存质量评估，后逐渐

修订为患者生存质量及临床疗效评估。 该量表由生理

机能、生理职能、身体疼痛、一般健康状况、精力、社会

功能、情感职能及精神健康组成，是 ＩＭＡＣＳ 推荐用于

评估 ＩＩＭ 患者生活质量的量表，也是重要的 ＩＩＭ 核心评

估指标集之一［１０］。 ＳＦ⁃３６ 量表在成人 ＤＭ、ＰＭ 和 ｓＩＢＭ
患者身体功能评估中的结构效度良好，但在幼年 ＩＩＭ
患者评估中的效度较差。

２． 欧洲生活质量量表（ＥｕｒｏＱＯＬ）
ＥｕｒｏＱＯＬ 现已发展为欧洲五维健康量表（ＥＱ⁃５Ｄ），

可多维度分析 ＩＩＭ 患者生活质量，且该量表通俗易懂，
测试时间较短，是国际上常用量表之一。 ＥＱ⁃５Ｄ 包括

５ 个维度：活动能力、自理能力、日常活动、疼痛 ／不舒

适的感知、焦虑 ／抑郁的感知。 该量表分值越高，提示

患者生活质量越好。 通过 ＥＱ⁃５Ｄ 的使用，可知 ＩＩＭ 患

者日常生活质量有不同程度的下降，患者生活质量与

疾病活动程度呈明显相关性，活动度越高则生活质量

越不理想［１１］。

　 　 三、肌肉力量评估

１． 肌力检查

肌力检查作为评估肌炎疾病活动性和损害的核心

指标之一，对患者的疾病活动监测具有重要意义。 目

前常用的肌力评估方法为徒手肌力检查（ＭＭＴ），不借

助任何器材，仅靠检查者徒手对受试者进行肌力测定。
ＭＭＴ 评分通常分为 ０ ～ １０ 分或扩大０ ～ ５ 分两种方式。
由于其耗时较少，检测方便，易被患者接受，简单而明

确的分级标准能较为直观地反映患者肌力情况，其中

ＭＭＴ⁃８ 被认为是广泛用于成人 ＤＭ、ＰＭ 患者的肌力随

访评估工具。 ＭＭＴ⁃８ 包含测量中轴、近端与远端肌肉

共 ８ 个肌肉群的肌力测试，具体包括颈屈肌、腕伸肌、
踝背屈肌、三角肌、肱二头肌、臀大肌、臀中肌和股四头
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肌，总分为 ０ ～ ８０ 分，通常检测右侧肌肉［１２］。 该评估

方法操作性强、成本低，为评估 ＩＩＭ 活动性和肌力损伤

的首选方法。
２． 吞咽功能评估

吞咽功能评估包括仪器评估和临床评估。 仪器评

估主要包括吞咽造影检查、表面肌电检查、ＣＴ 和 ＭＲＩ
等，通过不同的仪器评估技术可从不同方面评估患者

的吞咽功能，其中吞咽造影检查是吞咽功能评估的

“金标准”。 临床评估包括吞咽困难的初步筛查和吞

咽困难程度评定。 简单的测量方法可使用洼田饮水实

验（ＷＳＴ）来快速评估患者的吞咽功能［１３］，让患者保持

端坐，先喝 ２ ～ ３ 茶匙水，若无问题再喝下 ３０ｍｌ 温开

水，观察饮水次数及呛咳情况。 根据饮水时间及呛咳

情况将患者吞咽功能分为 ５ 个等级：１ 级：可顺利 １ 次

咽下 ３０ ｍｌ 温开水；２ 级：分 ２ 次咽下，不发生呛咳；
３ 级：可 １ 次咽下，但有呛咳；４ 级：分 ２ 次以上咽下，但
有呛咳；５ 级：频繁呛咳，无法全部咽下。 吞咽功能障

碍判断标准：正常：１ 级，饮水时间 ５ 秒之内；可疑：１ 级，
饮水时间 ５ 秒以上或 ２ 级；异常：３ ～ ５ 级。 根据吞咽

功能障碍及早进行干预和下一步检查。

　 　 四、皮肤评估

肌炎患者存在瘙痒症状，且与患者的生活质量及皮

损范围和严重指数（ＣＤＡＳＩ）活动性评分显著相关［１４］，
主要的评估工具包括瘙痒评估、ＣＤＡＳＩ、皮肤评估工具

（ＣＡＴ）。
１． 瘙痒评估

皮肤瘙痒评估最常用的评估量表有 ＶＡＳ 皮肌炎

的瘙痒评分和 ５Ｄ 瘙痒量表。 ＶＡＳ 皮肌炎的瘙痒评分

常用 １０ ｃｍ（１００ ｍｍ）视觉记录仿真标度，范围为 ０ ～
１００ ｍｍ（０ ｍｍ 表示无瘙痒症状，１００ ｍｍ 表示瘙痒症状

最明显）。 根据 ＶＡＳ 评分将瘙痒程度分为 ４ 个等级，
分别为无瘙痒、轻度瘙痒、中度瘙痒、重度瘙痒。 ５Ｄ 瘙

痒量表是一个动态瘙痒过程评估量表，由５ 个维度组

成，包括瘙痒持续时间、强度、方向、生活受损及部位。
但该量表具有一定局限性，其评估 ＤＭ 和 ＣＡＤＭ 患者

瘙痒的有效性仍需进一步验证。 有研究显示，９０％ 以

上的 ＤＭ 患者伴有瘙痒，其中一半以上患有中度至重

度瘙痒（ＶＡＳ 评分 ＞ ３４ ｍｍ） ［１５］。
２． 皮肌炎 ＣＤＡＳＩ
该量表由多名风湿科及皮肤科专家共同制定，涵

盖了 ＤＭ 的常见皮损，不仅能反映皮损的活动性，还能

体现皮损的损害程度［１６⁃１７］。 适用于成人典型 ＤＭ 和

ＣＡＤＭ 患者。 ＣＤＡＳＩ 总分范围为 ０ ～ １３２ 分，其中活动

性评分范围 ０ ～ １００ 分，损害性评分范围 ０ ～ ３２ 分，活

动性评分包括对 １５ 个解剖部位和３ 个特殊部位的皮

损活动程度评分，分值越大表明皮损活动性和损害程

度越大。 该评估工具能够反映皮损的活动性和损害程

度，且计算方便，较其他评估工具更能反映病情变化。
但其缺少对皮损面积的评估，且不适用于多发性肌炎

患者。
３． ＣＡＴ
ＣＡＴ 由风湿科和皮肤科专家共同制定［１６］，筛选出

最具有代表性的疾病活动性和损害程度的 ２８ 类皮损，
并最终确立 ２１ 个评分项目，完整版 ＣＡＴ 共有 ２１ 项，
其中 １ 项为活动性指标，４ 项为损害性指标。 根据皮

损具体描述，评分者判断每 １ 种皮损的分级，分值依据

每 １ 种皮损的相对重要性和分级确定。 出于使用简

便，将其简化为皮损评分工具最大化法（ＣＡＴ⁃ＭＭ）和
皮损评分工具二元法（ＣＡＴ⁃ＢＭ）。 目前 ＣＡＴ⁃ＢＭ 因耗

时短在临床中应用较为广泛。 ＣＡＴ 优势为覆盖了 ＤＭ
所有皮损，不仅可系统评价皮损情况，还可评价每 １ 种

皮损的严重程度。 同时 ＣＡＴ 被普遍证实能更好地反

映中青年及儿童的皮损特点，但完整版 ＣＡＴ 评分过程

耗时较长，限制了其实际应用。

　 　 五、实验室评估

１． 肌炎抗体

大部分 ＰＭ ／ ＤＭ 患者可检出多种自身抗体，主要

分为肌炎特异性自身抗体和肌炎相关性自身抗体两大

类。 肌炎抗体与临床分型、治疗及预后密切相关。 在

疾病活动性评估过程中，抗 Ｊｏ⁃１、抗 ＥＪ 和抗 ＰＬ⁃７ 抗体

已被证实与肌炎密切相关；抗小泛素样修饰物活化酶

复合物（ＳＡＥ）抗体阳性患者以皮疹起病，后渐现肌炎，
３０％ ～７８％的抗 ＳＡＥ 抗体阳性患者可出现吞咽困难；
抗核基质蛋白 ２ 抗体阳性患者常伴有吞咽困难和肢体

水肿；青少年 ＤＭ 患者主要表现为严重的肌肉病变和

皮肤钙沉着。 因此，患者不同肌群的受累及严重程度

与肌炎抗体密切相关，有助于疾病预后的判断和康复

治疗方案的制定。
２． 血清肌酶

血清中多种肌酶活性与肌肉病变的严重程度大致

平行，较常见为肌酸激酶 （ ＣＫ）、 ＡＳＴ、乳酸脱氢酶

（ＬＤＨ）和醛缩酶等。 这些肌酶数值的高低可反映疾

病活动性。 为评估肌肉病变的分期、演变及疗效，可对

血清肌酶进行定期检测。 受损肌肉的肌酶进入血液循

环导致血清肌酶升高，包括 ＣＫ、ＡＳＴ、ＡＬＴ、ＬＤＨ 和醛

缩酶，这 ５ 种酶可作为任何引起肌溶解疾病的间接标

记物。 血清 ＣＫ 水平升高反映肌肉损伤，在临床实践

中常用作肌肉疾病的筛查和监测，是肌炎活动性的良
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好标记物，但并非 ＩＩＭ 的特异性标记物。 然而，在某些

ＤＭ 和 ｓＩＢＭ 患者中，血清 ＣＫ 水平正常或仅有轻微升

高，与肌无力和疾病严重程度无关。

　 　 六、肌炎损伤指数（ＭＤＩ）量表

ＭＤＩ 量表用于 ＩＩＭ 患者肌炎损伤的评定。 各年龄

段 ＭＤＩ 量表的总分范围均不同，儿童为 ０ ～ ３５ 分，青
少年为 ０ ～ ７ 分，成人为 ０ ～ ３８ 分［１７］。 分数越高，提示

疾病损伤程度越大。 ＭＤＩ 量表由肌肉损伤、骨骼损伤、
皮肤黏膜损伤、胃肠道损伤、视觉系统损伤、其他系统

损伤、肿瘤、疾病总损伤、肺脏损伤、内分泌损伤、外周

血管损伤、心血管系统损伤、感染等部分组成［１８］。 在

针对成人 ＰＭ ／ ＤＭ 患者的研究中，除胃肠道损伤和肺

脏损伤外，其信度和效度均良好。

　 　 七、影像学评估

近年来，皮肤镜、高频超声、ＭＲＩ、ＰＥＴ ／ ＣＴ 等影像

学技术广泛开展，可为皮肌炎早期诊断、判断疾病活动

及评估预后提供重要线索［１９］。 通过毛细血管镜和毛

发镜观察甲周微循环改变是 ＤＭ ／ ＣＡＤＭ 的显著特征，
观察甲周毛细血管变化有利于早期诊断，同时为病情

评估提供依据。 ＭＲＩ 还作为咽喉部肌肉病变的可靠

监测工具，可精确评估咽喉部肌肉水肿、炎症等改变。
Ｂ 型超声对肌肉的形态、密度和血流灌注有较好的辨

识力，其较高的空间分辨率易于观察浅层软组织。 电

子鼻咽喉镜作为鼻咽喉部检查的主要手段，可直接观

察鼻咽肌、环咽肌及其他相关肌群结构和功能异常。
肌电图能敏感地评估肌病的病情变化［２０⁃２１］，可用于监

测和鉴别接受治疗患者的医源性糖皮质激素相关肌病

导致的活动期肌炎。

　 　 八、总结

在关于 ＩＩＭ 的临床试验中，ＶＡＳ 量表、ＤＡＳ 量表、
ＭＭＴ⁃８、实验室评估、ＭＤＡＡＴ、ＳＦ⁃３６ 量表、ＭＤＩ 量表等

常用于评估 ＩＩＭ 患者的疾病活动、疾病损害和生活质

量等核心指标，这些评估涵盖疾病整体病情、肌肉力

量、运动能力、肌肉外器官受累等病情所需的最少测量

维度组合。 ＩＩＭ 的评估较复杂，需要不断糅合临床经

验并结合患者现实需求作出修正，ＩＭＡＣＳ 和 ＰＲＩＮＴＯ
提出的肌炎肌病活动性评估工具较既往风湿医疗常用

的评估工具更加全面，不仅考虑了累及的多脏器评估，
也纳入了患者身体质量和生活质量的疗效报告。 最后

需要提及的是，上述多种量表目前主要是英文版本，对
量表的汉化和验证对今后在我国开展 ＩＩＭ 的临床研究

具有重要意义。
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