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摘要： 

国际神经内分泌癌症联盟（INCA）是一个全球性的联盟，包含 20 个患者支持和研究小组。它们位于 17

个国家，包括亚洲、亚太地区、欧洲和北美。它的工作重点是支持各国的成员组织，通过这些组织为神

经内分泌癌症患者（及其家庭）提供支持，同时代表他们对改善诊断、关怀和研究发出倡议。 

INCA 进行的评估确认了在诊断期间向患者提供信息、基本服务和多学科关怀、获得创新诊疗以及研究

策略和临床试验中缺少患者参与方面重要的、未被满足的需求。尽管对患有其他种类癌症的患者来说，

部分缺口的存在很正常，但对神经内分泌癌症患者而言，这些缺口确实格外令人烦恼，原因包括： 

• 晚期诊断：如以下提及的，NET 患者一般会连续数年被误诊（并时常无法接受适当的治疗）。

一旦确诊，他们的肿瘤通常已经出现转移，这让治疗更具挑战性，而且限制了治疗选项，加大

了难度。 

• 神经内分泌癌症（NETs）具有很高的异质性。它们会在很多部位发病。它们很不活跃，但也极

具侵略性。  在“相似”患者身上，同样的肿瘤类型和发病部位会出现不同的反应。 

• 尽管最近取得了一些进展，治疗选项仍然有限且无法治愈。尽管对有些患者而言，通过早期侦

测和外科手术移除小型“原发性”NET 是有效果的，但很少有患者能被及早确认并获得专业多

学科团队的适当治疗…… 

• 还有很多其他因素也让 NET 的管理变得颇具挑战性：不同的阶段和等级会影响存活情况，各种

并发症，例如类癌性心脏病和缺血性肠病，不同 NET 类型的相关综合症等。 

鉴于这些情况，在可靠信息、获得 NET 专业人士的意见和最先进的护理以及推动重要研究方面的缺口是

巨大的，而且令人担忧。这些问题中，有些是全球性的，而有些则会根据不同的国家和医疗系统的情况

而有所不同。 

由此造成的护理缺陷会减少对疾病给予有效治疗和管理的机会，对患者预后造成更不必要的影响。研究

中未被满足的需求也会对医疗和科学团体的能力造成负面影响，阻碍他们更好地了解 NETs，不利于实

现拥有更好诊疗选项的未来。   

患者支持和倡导小组的作用很关键。他们会与医疗团体合作，解决这些问题。研究显示各小组对众多关

键需求存在共识，同时也识别患者与医疗专业认识在视角方面的差异，从而照亮了仍需加大合作的领

域。  

该倡议的前提是 NET 患者和医疗专业人士能共享深度承诺，相互支持，更好了解这些未被满足的需求，

合作巩固并改善获取信息、患者关怀和研究的途径。这是所有 NET 患者都理应获得的，无论他们身在何

处。 

 



 

这项工作十分紧迫：被确诊患有 NET 的患者人数似乎正在快速上升。针对神经内分泌肿瘤患者人口分布

的最新研究发现，每年，每 10 万人中就有 7 人被诊断出患有 NETs。该研究还发现，从 1973 年到 2012

年，NETs 的发病率增加了 7 倍
i
。尽管上升的原因尚未被完全知晓，但大多数 NET 专家认为，近年，人

们的认知度有所提高，从而能够做出及早（更好的）诊断，而且这一趋势（而非发病率的突然提升）可

能会起到重要的作用。   

在 INCA 的调研中，48%的患者表示自己在就医 5 次或 5 次以上后才内诊断为患有 NET
ii
。由于误导性的

症状而导致的误诊，超过半数 NET 患者是在疾病已经发展的情况下被确诊的。45%的患者表示在初次就

诊时并未被诊断为患有 NET，而最常见的初次诊断是消化障碍，例如应激性结肠综合征（39%）。  

INCA 的评估目标是： 

• 代表患者、患者小组领袖和医疗专业人士，提高对未被满足的需求的了解。  

• 在未被满足的需求的基础上建立证据，让全球的 NETs 群体能识别行动优先级，改善对患者的关

怀，实现健康结果得到改善的更好前景。   

• 提供与医疗团体讨论的平台，让大家合作应对那些确认的、未被满足的需求。   

• 识别在很多国家常见且具有全球性的、未被满足的需求。  

• 识别团队解决方案，让患者、倡导者和 NET 专家能为全球各地的 NET 患者在生活和前景上带来

不同。 
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方法论 

在 2017 年 2 月 15 日到 2017 年 3 月 1 日期间，我们通过在线调研工具完成了 3 次调研；1 次是面向患

者和家庭，第 2 次面向医疗专业人士，第 3 次面向患者倡导或支持小组的领袖（69%的患者领袖本身就

是 NETs 患者）。调研有 35 个问题，涵盖 4 个关键的调查领域；信息、关怀标准、获得诊疗的途径和研

究。调研使用了首个 2014 年全球 NETs 患者调研中的数据
ii
，以对调研探讨的 未被满足的需求的识别提

供支持。问题的设计使人们可以将它们进行对比。 

调研共获得了 400 名受访者的回复。这可能会对来自发达国家的“有知识的”患者和医疗专业人士造

成选择性偏差，但为了从有知识且参与其中的回答者那里获得观点，这并未被考虑在内。这些患者已经

获得了更多信息且与 NET 群体联系更加紧密，在这个层面来说，由此对“未被满足的需求”进行的评

估可能会被低估了。该调研通过 INCA 成员组织和患者小组领袖被分发到医疗专业人士手中。就现在的

状态来看，参与进来的医疗专业人士可被视为是那些直接参与 NET 治疗的人。调研收到了来自 26 个国

家的回复，情况如下：  

患者倡导/领袖调研——35 条回复  

患者和家庭调研——338 条回复  

医疗专业认识调研——70 条回复（参见以下的专家分布情况） 

Q2: 你有哪些医疗专业知识？ 

回答选项 回复者 

肿瘤学 38.57%                                         

27 

病理学 1.43%                                             

1 

放射学 1.43%                                             

1 

核医学 12.86%                                            

9     

内分泌学 8.57%                                              

6 

外科学 10.00%                                            

7 

肠胃病学 28.57%                                         

20 

护士 10.00%                         

7 

胸腔科医师 0.00%                                              

0 

其他（请注明） 4.29%                                              

3 

回复者人数总计：70  



 

除了在线调研，我们还对 10 名临床领袖和 9 名患者倡导者进行了长达 40 到 90 分钟的深度访谈。我们

将他们挑选出来，作为全球范围内医疗和患者专业知识的一个广阔横截面的代表。这些访谈的结构已被

用来为本白皮书中的讨论部分提供信息。 

参加本次调研的患者共体验过 19 种不同类型的 NET，其中以胰腺肿瘤最为常见。超过 25%的患者被诊断

出患有这种肿瘤。  

2/3 参加调研的患者的年龄都超过 50 岁，约 1/3 的被诊断患有 NETS 的患者，他们的年龄在 50 多岁左

右。  

Q5: 你的年龄是多少？  

回答选项 回复者 

18 岁以下 0.90%                                                          

3 

18-29 3.59%                          

12 

30-39 9.28%                                                        

31 

40-49 17.07%                                                      

57 

50-59 30.54%                                                   

102 

60-69 27.54%                                                      

92 

70 岁及以上 11.08%                                                      

37 

总计                                                                  

334 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



Q6: 在你首次被确诊患有 NET 时，你的年龄是多少？ 
 

回答选项 回复者 

18 岁以下 3.57%                                                        

12 

18-29 7.14%                                                        

24 

30-39 10.71%                                                      

36 

40-49 22.92%                                                      

77 

50-59 33.04%                             

111 

60-69 19.64%                                                      

66 

70 岁及以上 2.98%                                                        

10 

总计                                                                  

336 
 



结果 

 

信息方面未被满足的需求 

在有关医疗条件、治疗选项和医生或多学科团队的核心信息方面，患者在诊断时获得的信息完整度存在

很大变数。  

 

 

 

该调研突出了若干领域，其中患者在诊断时对信息的需求并未得到满足： 

 

• 有关相关临床试验的信息（53%） 

• 有关 NETs 研究的信息（53%） 

• 有关心理关怀的信息（48%） 

• 指向患者协会（44%） 

• 如何管理病情的建议，例如，饮食和锻炼，症状控制（34%） 

 

此外，仅有 16%的患者表示，自己在诊断时对治疗选项的信息需求完全得到满足。 

 

寻找额外信息的第一站就是患者协会网站，70%的受访者都在使用它们。通过这些网站，62%的患者感觉

他们的需求全部或几乎得到了满足。医疗专业网站，例如 ENETS（欧洲神经内分泌肿瘤协会）和 NANETS

（北美神经内分泌肿瘤协会）也被广泛使用，49%的受访者表示正在使用这些网站，而只有刚过半数的

患者认为这些资源全部或几乎满足了自己的需求。  

 

 

 

医疗专业人士对提供信息的看法与各类别患者对此的看法有明显不同。例如，几乎 90%的医疗专业人士

受访者认为自己能完全或几乎满足患者有关治疗选项的信息需求（只有超过 36%的患者这样认为）。然

而，这是在诊断的时候，而且人们会看到患者对于在关怀期间提供的信息会做出更积极的回应。 



 

对‘对于病我的病情和治疗选项，我被告知了我所需要的全部信息和解释说明’的响应： 

 

 需求全部得

到满足 

需求几乎得

到满足 

需求有时会

得到满足 

需求时常不会

得到满足 

需 求 完 全 没

有得到满足 

没 有 选

项 

患者领袖 0% 24% 38% 29% 6% 3% 

患者与家庭 16% 34% 26% 12% 9% 3% 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



Q11: 你找到或请求获得的信息是否很好地满足了你的需求？   

 我的需

求完全

得到满

足 

我的需

求几乎

被满足 

我的需

求有时

会得到

满足 

我的需

求时常

未被满

足 

我的需

求完全

未被满

足 

不适用

于我 

总计       加权平均

值 

医疗专业人

士网站（例

如，

ENETS，

NANETS，一

家医院的网

站） 

11.97% 

34 

32.04% 

91 

31.96% 

90 

5.99% 

17 

5.63% 

16 

12.68% 

36 

 

284 

 

0.44 

医疗专业人

士或治疗医

院——印刷

信息 

10.11% 

27 

17.98% 

48 

22.85% 

61 

13.86% 

37 

15.36% 

41 

19.85% 

53 

 

267 

 

-0.08 

患者联盟网

站 

19.44% 

56 

42.01% 

121 

19.79% 

57 

6.60% 

19 

2.43% 

7 

9.72% 

28 

 

288 

 

0.77 

患者联盟—

—印刷信息 

18.36% 

47 

30.86% 

79 

17.19% 

44 

3.13% 

8 

4.69% 

12 

25.78% 

66 

 

256 

 

0.74 

 

 

在关怀标准上未被满足的需求 

当询问患者领袖对如何看待‘我居住地的医疗体系为促进了一个面向患者的适当的关怀标准’时，41%

的受访者同意它基本上或完全满足了患者的需求。然而，23.5%的受访者的回答为‘有时候’，超过

32%的患者领袖认为并未达到面向 NET 患者的适当的关怀标准（21%表示经常无法达到，12%的受访者表

示完全没有满足）。 

在多个重要领域，患者领袖对由医疗提供者向患者提供的支持感到顾虑。最重要的点始终是： 

• 65%的人相信，需要支持，以通过饮食、管理和症状控制来管理病情这一点完全没有被满足

（12%）或经常未被满足（53%）  

• 76%的患者表示，心理关怀上的续期或是经常未被满足（38%），或是完全未被满足（38%）    

• 对被确诊患者的精神健康条件的治疗经常未被满足（44%），或是完全未被满足（27%）  

参加调研的 94%的患者领袖表示在自己感兴趣的区域中存在多学科团队（MDTs），70%的医疗专业人士

表示 MDTs 提供了关怀（另有 20%的人表示有时会提供）。然而，仅有 66%的患者表示自己的关怀得到了

多学科团队的管理。对于那些得到多学科团队管理的患者，患者与 MDT 之间最常见的接触频率为每 6 个

月一次。  



  

Q14: 除了特定的 NET 治疗，你认为在以下需求方面，医疗提供方对患者健康的支持有多好？ 

 需求

完全

得到

满足 

需求几

乎被满

足 

需求有时

会得到满

足 

需求时

常未被

满足 

需求完

全未被

满足 

不知道 总计 加权平均

值 

心理关怀 2.94% 

1 

5.88% 

2 

8.82% 

3 

38.24% 

13 

38.24% 

13 

5.88% 

2 

 

34 

 

-1.09 

关于如何管理

病情的信息，

例如，饮食、

锻炼、症状控

制 

5.88% 

2 

11.76% 

4 

11.76% 

4 

52.94% 

18 

11.76% 

4 

5.88% 

2 

 

34 

 

-0.56 

诊断精神健康

情况 

2.94% 

1 

0.00% 

0 

11.76% 

4 

41.18% 

14 

35.29% 

12 

8.82% 

3 

 

34 

 

-1.16 

对确诊的精神

情况进行治疗 

2.94% 

1 

2.94% 

1 

8.82% 

3 

44.12% 

15 

26.47% 

9 

14.71% 

5 

 

34 

 

-1.03 

通过持续的工

作和/或教育提

供支持 

3.13% 

1 

12.50% 

4 

12.50% 

4 

34.38% 

11 

25.00% 

8 

12.50% 

4 

 

32 

 

-0.75 

疼痛治疗 5.88% 

2 

41.18% 

14 

32.35% 

11 

8.82% 

3 

0.00% 

0 

11.76% 

4 

 

34 

 

0.50 

个人护理/卫生 2.94% 

1 

5.88% 

2 

32.35% 

11 

29.41% 

10 

0.00% 

0 

29.41% 

10 

 

34 

 

 

-0.25 

姑息护理 5.88% 

2 

35.29% 

12 

17.65% 

6 

23.53% 

8 

0.00% 

0 

17.65% 

6 

 

34 

 

0.29 

 

 

 

 

 

 

 

 



Q19: 你与自己的多学科团队中成员的接触频率是多少？ 

回答选项 回复者 

每周 4.08%                                                   

10 

每月 25.31%                                                 

62 

每 3 个月 22.45%                                                 

55 

每 6 个月 31.84%                            

78 

每年 1 次 11.02%                                                 

27 

不定期 5.31%                                                   

13 

总计 245 

 

在接受多学科团队关怀的患者中，对患者与医疗专业人士之间适当和定期的联系的需求基本上或完全得

到了满足。 

 

 

回答者 需求全部得

到满足 

需求几乎得

到满足 

需 求 有 时 会

得到满足 

需求时常

不会得到

满足 

需求完全

没有得到

满足 

没 有 选

项 

患者领袖 9% 41% 26% 15% 3% 6% 

患者与家庭 28% 38% 16% 8% 6% 4% 

医疗专业人士 20% 53% 9% 15% 3% 0% 

仅有 50%的患者表示，自己的需求，即在涉及关怀的各项决定中，自己与医疗团队成为真正的合作伙

伴，几乎或完全得到了满足。  

 

在获得诊疗方面未被满足的需求 

患者获取创新技术是一个长期的问题。该调研证实了一个想法，即获取途径中最大的挑战之一就是镓-

68-DOTATATE/DOTATOC PET/CT 扫描。  

 

是否无法提供适当的诊断技术？ 

 是 否 不知道 

患者领袖/倡导者 54% 37% 9% 

患者与家庭 24% 44% 32% 

医疗专业人士 59% 35% 6% 



对回答“是”的人，获取途径中的前 3 大挑战是： 

 1 2 3 

患者领袖 镓 -68-Dotatate 

PET/CT 扫描(85%) 

FDG PET (10%) MIBG & CT (10%) 

患者与家庭 镓 -68-Dotatate 

PET/CT 扫描(73%) 

FDG PET (23%) MIBG (18%) 

医疗专业人士 镓 -68-Dotatate 

PET/CT 扫描(86%) 

FDG PET (36%) MIBG (23%) 

 

是否无法提供适当的治疗？ 

 是 否 不知道 

患者领袖 63% 31% 6% 

患者与家庭 24% 44% 32% 

医疗专业人士 65% 32% 3% 

 

对回答“是”的人，获取途径中的前 3 大挑战是： 

 1 2 3 

患者领袖 PRRT (95%) 基因检测/精准用药

（33%） 

移植(10%) 

患者与家庭 PRRT (42%) 基因检测/精准用药

（25%） 

外科手术（19%） 

医疗专业人士 PRRT (77%) 移植(44%) 基因检测/精准用药

（29%） 

 

在全部患者中，近半数（48%）为了接受治疗或向 NETs 专家咨询，他们的出行里程超过了 300 公里/186

英里。有证据显示，遥远的路程对 NET 患者的总体存活情况存在不利影响
iii
。 

 

 

研究方面未被满足的需求 

 

患者与医疗专业人士在研究方面有不同的优先事项。“更早、更准确的诊断”是患者领袖、患者和家

庭的第一要务，但对医疗专业人士而言，这一项被排在第 3 位。为改善当前治疗情况以及测试新疗法的

临床试验是医疗专业人士的第一要务，但这对患者和家庭而言，这仅排在第 5 位。  

所有的小组都高度重视对改善生活质量和控制症状的研究。 

每个小组都被要求对以下研究领域的优先级进行排序，其中 1 是最重要的，7 是最不重要的。 

 

优先研究领域 患者领袖 患者与家庭 医疗专业人士 

对肿瘤的形成与生长原因 

有基本的科学认识，这是发现治

愈方法的道路 

4 2 5 

专注于存活更长时间的基本或转

化研究 

5 4 4 

专注于改善生活质量的研究： 

控制/管理症状 

3 3 2 

准确、微创的疾病监测 7 6 6 

更早、更准确的诊断 1 1 3 

改善现有疗法并测试新疗法的临

床试验 

2 5 1 

发展全国性和国际性的NET患者

登记机构 

6 7 7 

 



人们都认为患者并未充分参与到研究设计中。 

 

患者是否充分参与到研究设计中？ 

 

 是 否 没有选项 

患者领袖 3% 82% 15% 

患者与家庭 10% 53% 37% 

医疗专业人士 23% 57% 20% 

 

向每个小组提问，他们认为患者参与研究的首要领域是什么。  

 

对患者领袖： 

1. 将NET癌症研究与其他主要形式的癌症研究摆在同等地位 

2. 改善现有疗法并测试新疗法的临床试验 

3. 对一项研究倡议的结果做出诠释，确保患者能理解公布的结果 

 

Q30:患者参与到研究的特定方面有多重要？  

 非常重

要 

比较重要 不是很

重要 

完全不

重要 

没有观

点 

总计 加权平

均值 

NETs 领域

的总体策

略和研究

资助方向 

38.24% 

13 

52.94% 

18 

8.82% 

3 

0.00% 

0 

0.00% 

0 

 

34 

 

1.21 

特定研究

倡议的设

计 

35.29% 

12 

50.00% 

17 

14.71% 

5 

0.00% 

0 

0.00% 

0 

 

34 

 

1.06 

对研究倡

议的结果

做出解

释，确保

患者能看

懂公布的

结果 

67.65% 

23 

29.41% 

10 

2.94% 

1 

0.00% 

0 

0.00% 

0 

 

34 

 

1.62 

为研究设

定优先级 

45.45% 

15 

39.39% 

13 

12.12% 

4 

0.00% 

0 

3.03% 

1 

 

33 

 

1.22 

将 NET 癌

症研究与

其他主要

形式的癌

症研究摆

在同等地

位 

73.53% 

25 

26.47% 

9 

0.00% 

0 

0.00% 

0 

0.00% 

0 

 

34 

 

1.74 

进行临床

试验以改

善现有疗

法并测试

新疗法 

73.53% 

25 

26.47% 

9 

0.00% 

0 

0.00% 

0 

0.00% 

0 

 

34 

 

1.74 



 

 

 

对患者和家庭： 

1. 改善现有疗法并测试新疗法的临床试验 

2. 将NET癌症研究与其他主要形式的癌症研究摆在同等地位 

3. 对一项研究倡议的结果做出诠释，确保患者能理解公布的结果 

Q31: 患者参与到研究的特定方面有多重要？ 

 非常重

要 

比较重要 不是很

重要 

完全不

重要 

没有观

点 

总计 加权平

均值 

NETs 领域

的总体策

略和研究

资助方向 

52.57% 

174 

29.91% 

99 

4.83% 

16 

2.11% 

7 

10.57% 

35 

 

331 

 

1.41 

特定研究

倡议的设

计 

46.48% 

152 

34.56% 

113 

7.34% 

24 

0.92% 

3 

10.70% 

35 

 

327 

 

1.33 

对研究倡

议的结果

做出解

释，确保

患者能看

懂公布的

结果 

64.85% 

214 

25.45% 

84 

2.12% 

7 

0.30% 

1 

7.27% 

24 

 

330 

 

1.64 

为研究设

定优先级 

50.00% 

164 

34.76% 

114 

5.79% 

19 

0.61% 

2 

8.84% 

29 

 

328 

 

1.40 

将 NET 癌

症研究与

其他主要

形式的癌

症研究摆

在同等地

位 

74.10% 

246 

18.67% 

62 

1.81% 

6 

0.00% 

0 

5.42% 

18 

 

332 

 

1.75 

进行临床

试验以改

善现有疗

法并测试

新疗法 

73.64% 

243 

20.91% 

69 

0.61% 

2 

0.00% 

0 

4.85% 

16 

 

330 

 

1.76 

 

 

对医疗专业人士： 

1. 将NET癌症研究与其他主要形式的癌症研究摆在同等地位 

2. 进行临床试验以改善现有疗法并测试新疗法 

3. NETs领域的总体策略和研究资助方向 

Q25: 患者参与到研究的特定方面有多重要？ 



 非常重

要 

比较重要 不是很

重要 

完全不

重要 

没有观

点 

总计 加权平

均值 

NETs 领域

的总体策

略和研究

资助方向 

34.29% 

24 

55.71% 

39 

7.14% 

5 

0.00% 

0 

2.86% 

2 

 

70 

 

1.21 

特定研究

倡议的设

计 

27.54% 

19 

52.17% 

36 

15.94% 

11 

0.00% 

0 

4.35% 

3 

 

69 

 

0.95 

对研究倡

议的结果

做出解

释，确保

患者能看

懂公布的

结果 

26.09% 

18 

49.28% 

34 

21.74% 

15 

0.00% 

0 

2.90% 

2 

 

69 

 

0.82 

为研究设

定优先级 

27.54% 

19 

56.52% 

39 

11.59% 

8 

0.00% 

0 

4.35% 

0 

 

69 

 

1.05 

将 NET 癌

症研究与

其他主要

形式的癌

症研究摆

在同等地

位 

49.28% 

34 

44.93% 

31 

2.90% 

2 

0.00% 

0 

2.90% 

2 

 

69 

 

1.45 

进行临床

试验以改

善现有疗

法并测试

新疗法 

36.23% 

25 

53.62% 

37 

7.25% 

5 

0.00% 

0 

2.90% 

2 

 

69 

 

1.22 

 



讨论 

 

信息方面未被满足的需求 

 

用当地语言表述的、事实准确且易于理解的优质信息对刚被确诊为患有 NETs 的患者来说尤为重要。获

得充分信息的患者会在关怀中扮演更积极的角色。此外，能更好地理解病情、症状以及可用的治疗选项

以及参与决策能为他们的精神和情绪健康提供更好的支持。  

 

该调研突出了若干领域，其中在诊断时，患者对信息的需求未被满足，例如相关的临床试验、NET 研

究、心理关怀以及如何管理病情的建议。患者发现难以获得以当地语言撰写，且与自己医疗护理体系相

关的可信的信息。对大多数患者而言，患者支持和倡导群体在提供这些信息方面填补了缺口。调研发

现，大多数患者（62%）相信，由患者支持小组提供的信息基本或完全满足了自己的需求。各方应合作

制定各种颁发，以最优的方式提供并确保患者能理解，并保留有关自己病情和关怀的重要信息。INCA

相信应提供政府资助以支持这项工作，要承认患者支持小组正在发挥的重要作用。  

 

尽管对医疗专业人士的调研对患者反应的信息最薄弱的领域普遍表示认同，但他们对于在诊断时满足需

求的方式持有比患者更为积极的态度。医疗专业人士要对这种视角的差异有更多的认识，从而对患者在

此时对信息的需求更加敏感。该调研还表明，医疗专业人士可以做更多工作，将患者推荐到当地能提供

支持的患者组织。  

INCA 和全国性的患者组织会与医疗团体合作，能在列出诊断时那些预期未被满足中发挥重要作用。医

疗专业人士和患者领袖能合作填补这个信息缺口。  

在关怀标准上未被满足的需求 

 

该调研发现，在支持治疗的整合、‘呵护式’关怀上存在大量未被满足的需求。特别的，这是心理关

怀以及针对饮食、锻炼和症状控制的一般生活方式建议上的一个顾虑。像这样的缺陷可以通过包容性多

学科团队（MDT）得到成功弥补。 

 

当 MDT 提供关怀时，患者报告了他们关怀中重要方面的多项优势。在一项对 NETs 患者的全球调研中，

改善出现在
iv
： 

• 症状控制 

• 渴望在关怀路径中成为积极的合作伙伴 

• 整体健康 

• 对自己病情的了解 

 

INCA 调研发现，MDTs 广泛‘存在’，但很多患者仍然无法获得他们的治疗，即使在存在 MDTs 的国家

也是如此。关键专业人士，特别是“一线”专家——肠胃病学、肿瘤学和肺病学——对 MDT 关怀的

优势的认知会有助于促进向 MDT 的转诊路径。  

 

一些 NET MDTs 在关怀标准上取得进步，将一名 NET 专科护士纳入其中。该护士能花更多的时间进行讨

论，而且能熟练地向患者解释复杂的医学概念。对 NETs 患者的调研
v
突出了专科护士对精神健康以及在

关怀路径中支持患者的重要性。对于 NETs 专科护士对治疗结果和专注于患者的关怀所带来的价值，人

们还没有给予充分的认识。在那些护士可实现专科化的国家，应通过医疗教育系统和适当预算对 NETs

护士给予鼓励，将他们招募到 MDTs。 

在 MDTs 和 NET 患者支持小组之间显然有实现更多合作的机会。MDTs 应认识到自己本地小组的活动，从

而能将他们“指派”给适当的患者。的确，在社区联络以及相互推荐患者方面，患者支持小组可被视

为 MDT 的延伸。  

 

他们要成为 MDTs 的全国性和全球性的倡导组织，作为向 NETs 患者提供关怀的基本模型。人们已经取得

进步，特别是在欧洲，ENETS 对 NET 卓越中心进行了认证。要真正嵌入治疗路径中，必须在全球的支付

和保险体系中纳入对这种关键概念的认可与支持。根据各个国家和医疗体系，患者的路径也会有所变



化。需要为 NET 构建一个清晰的路径，要由全国性的医疗体系进行指引和支持，从而让所有患者（包括

位于一国边远地区的患者）都能获得专科中心的关怀。 

 

在获得诊疗方面未被满足的需求 

 

可以理解，医疗专业认识和患者都急于获得新的治疗方法，以及刚刚适应 NETs 的疗法。信息的可见性

以及各国医疗专业人士与患者之间的交换让获得治疗上的不平等变得更加明显，因此也更具争议性。 

 

该调研发现，获得诊断的过程中最大的挑战之一就是镓-68-DOTATATE/DOTATOC PET/CT 扫描。目前为

止，肽受体放射性核素治疗（PRRT）被视为最常见的未被满足的治疗需求。在所有开展调研的国家中，

诊断和成像技术以及治疗上未被满足的需求普遍存在，而且所有 NETs 患者能平等或者这些资源也是一

个主要挑战。在那些 PRRT 可及性已经有所进步的国家中，例如日本、澳大利亚和新西兰，患者联盟的

宣传活动一直都十分重要。  

 

在拥有正式医疗技术评估流程的国家，即使患者报告的结果和社会经济数据对这一情况变得更加重要，

人们也没有按照惯例，将咨询患者代表作为该流程的一部分，以决定获得途径和资助。面向创新技术的

评估与批准系统通常要求将新疗法或诊断方法与现有标准进行比较。这更像是一种划分的，而非“全

部关怀”的方法，而且并没有考虑有关关怀的这些决定会如何影响患者的生活质量。从副作用的角度

看，这尤为重要。 

INCA 相信，NETs 患者组织与医疗团体的全球合作会产生更大影响，这对发展一个具有说服力的论据而

言更是如此：技术能为给予关怀提供更好、更有效的支持。患者和医疗领袖需要共同倡导，支持让所有

人都获得适当的治疗。  

研究和临床试验中未被满足的需求 

 

调研发现，人们对于让患者更多地参与NETs研究议程存在争论。  对患者和患者领袖而言，他们确定的

优先领域是： 

• 进行临床试验以改善现有疗法并测试新疗法，  

• 将NET癌症研究与其他主要形式的癌症研究摆在同等地位，  

• 对一项研究倡议的结果做出诠释，确保患者能理解公布的结果。  

• 医疗专业人士还在列表中加上了整体策略与研究资助方向。 

 

这些发现为患者联盟与医疗团体的合作构建了明确的基础，让双方能让患者在个人、策略和倡导层面更

多地参与进来。 

 

在研究优先级和策略方面，提供研究资金的一方（政府或研究机构）或是研究人员都没有按照惯例咨询

患者。参与规划和研究的医疗专业人士之间的讨论就相当复杂了，这要求具备专门的神经内分泌肿瘤医

疗知识。然而，可以通过亲自咨询促成直接的患者参与，特别是在选择研究优先级以及向患者群体介绍

研究进度方面。  

 

在本次调研中，当在不同研究类型之间选择时，患者认为研究需求比及早、准确的 NETs 诊断更重要，

排在后面的是为了解和控制肿瘤的基本研究。另一方面，医疗专业人士认为临床试验是最重要的，接下

来是改善生活质量的研究和控制症状，他们将基本研究排在了更靠后的位置。携手合作，探索这些差异

的原因，以及如何在研究策略中对此加以解决才能更好的满足需求。差异与重叠的部分会成为这些团体

之间丰富的交流资源，从而打造强大的联盟，确定并为能够推动进步和改善全球患者生活的研究议程寻

找支持。 

 

患者乐于了解在潜在参与方面与他们相关的临床试验，也乐于了解未来可能会获得的新的以及改进过的

治疗方法。关于临床试验的信息要比以往都更容易获得，例如在美国（clinicaltrials.gov）和欧盟

（欧盟临床试验登记处），但患者却难以理解这些信息。  

 

INCA 相信，患者更多的参与会获得更多的好处，例如： 

 



- 更好地了解患者的优先事项以及他们对 NETs 研究的预期 

- 思考自己作为一名患者参与到研究中的感受——希望、恐惧、对自己生活的影响 

- 用通俗易懂的语言，改善对研究、临床试验及其结果的宣传和理解 

- 向潜在资助者就资助 NETs 研究需求实现更有效的倡导：政府、非营利组织和个人捐助者 

- 在患者群体中提升大家对重要临床试验的认知，从而提升参与度，确保患者获得正在发展中的

疗法的各种信息。 

患者与临床领袖展开合作，让患者更多地参与到设定研究优先级的过程中，并倡导更多的研究资助，这

十分重要。  

小结与后续步骤 

尽管这份多方面的评估聚焦在一份从信息充分、充分参与的患者和 NET 临床医生中提取的样本上，但它

仍然指向了满足患者信息需求的主要缺口，确保他们能获得最高标准的关怀，促进他们参与到研究中。

对没有直接参与到患者小组和专科 NET 中心的患者和临床医生而言，这些缺口可能会更大。 

即便如此，该评估为患者和、倡导者和临床领袖清楚地指出了重大机遇，让他们携手合作，填补缺口，

改善日益增多的被确诊患有 NETs 的患者的生活和视角。总而言之，要对众多优先事项的需求立即予以

关注并采取协调行动予以解决： 

� 患者小组领袖和 NET 关怀者需要合作，以“填补信息缺口”，这包括相互推荐，以确保及时向

患者及其家庭提供有效、可靠的信息。 

� 需要合作以获得对 NET 研究的更多支持（相较于更为常见的癌症所获得的支持）并让患者参与

到研究优先级/临床试验的倡导与设计中。 

� 要共同倡导一个获得关怀的全球标准，包括面向全球 NET 患者的最新技术和诊断/治疗工具。 

� 需要进行更多全球合作，确保患者了解并参与到临床试验中。 

� 在医疗专业人士中提高认知，进行专科教育，促成有效诊断，实现更好的治疗结果。 

� 要更好地认识到 MDT 关怀在众多关键专业人士中的优势，特别是“一线”专家，还有认识到

NET 护士的角色。  

� 要为患者小组获得资源/资助，以提供支持和信息，这能让患者在治疗过程中成为积极的合作伙

伴。 
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