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　　据统计,每年全球有近４０万儿童确诊癌症,且
发病率呈逐年上升趋势[１];且据报道[２],我国儿童癌

症发病率每年以２．８％的速度增长.尽管诊疗技术

的进步使患儿５年生存率有了极大的提高,但长期

癌症治疗严重影响了患儿的身心健康和生活质

量[３].随着现代医学模式的发展,倾听患儿声音、从
患儿角度评估其健康结局的理念已逐渐受到国内外

学者的 关 注 和 认 可[４].癌 症 患 儿 自 我 报 告 结 局

(patientＧreportedoutcomes,PROs)是指未经医务

人员或照顾者等他人解释、直接来自患儿对其自身

健康状况和疾病治疗效果的报告,是国际公认的评

估患儿疾病感受的“金标准”[５].为准确、可靠地评

估癌症患儿以指导临床决策和症状管理,国外已开

发出多种特异性自我报告结局评估工具(patientＧ
reportedoutcomemeasures,PROMs),而国内相关

研究尚处于起步阶段.因此,本研究就癌症患儿

PROMs进行综述,以期为国内学者研制及规范应

用相关工具提供借鉴.

１　患儿PROMs的概述

PROs强调患者的主观感受,包括症状、生活质

量、满意度和治疗依从性等信息,可作为临床客观指

标的有效补充[５],为全面评价患者病情变化及治疗

效果提供指导.PROMs可以量化主观感受,是评

估PROs的重要形式或手段.关于PROs的研究始

于２０世纪６０年代,早期研究主要关注成人患者

PROMs的开发和应用,对于儿童患者的关注较少,
临床上针对癌症等疾病的患儿健康评估多采用父母

替代报告的形式[６].随着研究的深入,不少学者发

现癌症患儿自我报告与父母报告之间存在一定差

异[３,６],且９０％的患儿不会主动报告其疾病体验[７].
为了解患儿的真实感受,自２１世纪初不断有学者研

制癌症患儿适用的 PROMs[６].２００６年,美国食品

药品监督管理局发布了患者报告结局在健康医疗结

局中的发展与应用草案[５],规定了在临床疗效评价

及药物试验报告中必须包括患者(包括成人和儿童)
自我报告的健康结局指标.该草案进一步推动了癌

症患儿 PROMs的开发和应用.PROMs按照适用

人群分为普适性 PROMs和特异性 PROMs.现有

研究多采用普适性 PROMs对癌症患儿进行评估,
但其无法识别癌症患儿特有的疾病特征,敏感性较

差;而特异性 PROMs专用于癌症患儿,在评估其

PROs时针对性强、灵敏度高,测评结果更加科学、
准确.

２　癌症患儿自我报告结局评估工具

２．１　生活质量PROMs
２．１．１　儿童生存质量癌症模块量表第３版(pediatＧ
ricqualityoflifeinventoryTM３．０cancermodule,

PedsQLTM３．０)　该量表由 Varni等[８]于２００２年研

制,用于评估５~１８岁癌症患儿近１个月的生活质

量,是国内外测评癌症患儿生活质量最常用的特异

性PROMs.PedsQLTM３．０共有５~７岁、８~１２岁

和１３~１８岁３个版本,根据儿童各年龄段的认知水

平,对同一内容采取不同的方式提问.该量表包含

疼痛和受伤、恶心、操作焦虑、治疗焦虑、担忧、认知、
外貌自我感知、交流 ８ 个维度、２７ 个条目.采用

Likert５级评分法,从“从来没有”到“一直有”分别

计０~４分,得分转化为百分制,总分为各条目得分

的平均分,分数越高表示生活质量越高.各年龄段

版本量表的Cronbach’sα系数平均为０．７２０,区分效度

和结构效度良好.中文版由张洁文[９]于２００９年修

订,在７所医院的２３３名癌症患儿中的验证结果显

示,患儿的反应度高达９９％,３个版本的Cronbach’s
α系数为０．９００~０．９３０,内容效度和结构效度良好.
目前,该量表已被多个国家引进并广泛使用[３,６,１０],
其优点在于对患儿认知发展差异保持敏感的同时,
确保了量表内容和结构的一致性,便于临床医务人

员操作和使用.此外,该量表经检验可用于纵向研

究[６],有利于归纳总结癌症患儿生活质量的普遍

规律.

２．１．２　明尼阿波利斯Ｇ曼彻斯特生活质量量表Ｇ青年

版 (MinneapolisＧManchesterquality oflifeＧyouth
form,MMQLＧYF)　由 Bhatia等[１１]于 ２００４ 年编
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制,用 于 评 估 ８~１２ 岁 癌 症 患 儿 的 生 活 质 量.

MMQLＧYF包含生理功能、心理功能、躯体症状和

人生观/家庭活动４个维度、３２个条目.采用Likert
５级评分法,总分为所有条目得分的平均分,分数越

高表示生活质量越高.Bhatia等[１１]纳入１６２名癌

症患儿对 MMQLＧYF进行信效度检验,结果显示,
患儿反应度为９１％,总量表及各维度的Cronbach’s
α系数分别为０．８５０和０．７２０~０．８００,重测信度为

０．７２０,区分效度和结构效度良好.MMQLＧYF已被

翻译为瑞典语[１２]、希腊语[１３]等多个版本,获得了良

好的信效度验证,目前国内尚未引进.与一般量表

相比,MMQLＧYF特别关注到癌症患儿处于当前认

知发展阶段的人生观(如对当前生活、健康状况的看

法和对未来的期待等)以及家庭活动对患儿的影响.
但 MMQLＧYF条目数稍多,不易于患儿完成,在一

定程度上限制了其在临床研究中的应用.

２．１．３　癌症儿童生活质量量表(qualityoflifefor
children withcancer,QOLCC)　２００４ 年,Yeh
等[１４]开发了 QOLCC,用于评估７~１８岁癌症患儿

过去２周的生活质量.为了适应儿童不同年龄段认

知能力的差异,研究者修订了７~１２岁和１３~１８岁

２个版本.QOLCC包括生理功能、心理功能、社会

功能、治疗或疾病相关症状、认知、理解和沟通７个

维度、３４个条目.采用Likert４级评分法,从“从不”
到“总是”分别计０~３分,总分０~１０２分,得分越高

表示生活质量越差.Yeh等[１４]在１０６名癌症患儿

中对 QOLCC进行信效度检验,结果显示,各维度的

Cronbach’sα系数为０．６７０~０．８１０,内容效度和结

构效度良好.QOLCC具有中国特色,文化适应性

强,且评估内容全面、系统.但量表条目较多、耗时

较长,不利于临床高效评估.目前,QOLCC仅在我

国台湾地区得到一定应用[１５Ｇ１６],其适用性与有效性

还需进一步验证.

２．２　症状群PROMs
２．２．１　 儿 童 治 疗 相 关 症 状 清 单 (therapyＧrelated
symptomchecklistforchildren,TRSCＧC)　该清单

由 Williams等[１７]于２０１２年基于成人版TRSC编制

而成,用于评估８~１８岁癌症患儿自上次癌症治疗

后症状的严重程度[１８].TRSCＧC包括营养、心理、口
咽、骨髓毒性/神经病变、皮肤/其他毒性、神经毒性

和呼吸系统７个维度、３０个条目.采用 Likert５级

评分法,从“没有”到“非常多”分别计０~４分,总分

０~１２０分,分数越高表示症状越严重.Williams等[１７]

将 TRSCＧC应用于美国东部、西部、东南部、中部共

５所医院的 ３８５ 名癌症患儿,结果显示,量 表 的

Cronbach’sα系数为０．９１０,校标效度和结构效度良

好.TRSCＧC已被翻译为西班牙语[１９]、泰语[２０]等多

国语言版本,中文版由 Alelayan等[１８]于２０２２年修

订并在１７０名癌症患儿中测评,结果显示,量表的

Cronbach’sα系数为０．８９０,重测信度为０．９７０,内容

效度和结构效度良好.TRSCＧC 所涵盖的症状全

面,且每条目均至少包含两种解释,有利于患儿充分

理解条目内容.但因引进时间较晚,TRSCＧC尚未

在国内广泛应用,未来需开展更多的临床研究.

２．２．２　儿童症状筛查工具(symptomscreeningin
pediatricstool,SSPedi)　 由 Tomlinson 等[２１]于

２０１４年研制,是首个针对癌症患儿的症状筛查工

具,用于评估正在接受治疗的８~１８岁癌症患儿近

２４h症状的困扰程度.SSPedi包含１５个条目,评
估失望或悲伤、疲劳、头痛、腹泻等１５种症状.采用

Likert５级评分法,从“没有一点困扰”到“非常困

扰”分别计０~４分,总分０~６０分,得分越高表明症

状困扰程度越大.Dupuis等[２２]纳入加拿大和美国

共９所医疗中心的５０２名癌症患儿对SSPedi进行

信效度检验,结果显示,量表的 Cronbach’sα系数

为０．８６０,重测信度为０．８８０,结构效度良好.此外,

Dupuis等[２２]已开发出电子版 SSPedi,它具备音频

功能,可大声朗读出每个条目,且各条目下附有同义

词列表,能够帮助患儿更好地理解条目内容.SSPedi
自开发以来已被多个国家翻译和改编[２３Ｇ２４],在国外

应用较为广泛,目前国内尚未引进.鉴于SSPedi条

目简洁,易于理解,且评分方法简单,具有较强的临

床实用性,建议未来研究工作中将其汉化并在我国

癌症患儿中检验其适用性.

２．３　其他PROMs
２．３．１　儿童疲劳量表(childhoodfatiguescale,CFS)

　由 Hockenberry等[２５]于２００３年研制,用于评估

７~１２岁癌症患儿近１周的疲劳情况,分为２个部

分.第１部分评估患儿疲劳的困扰程度,包括缺乏

能量、功能受损和情绪改变３个维度、１４个条目.
首先评估患儿是否发生疲劳,“是”计１分,“否”计

０分.对存在疲劳的患儿进一步评估其困扰程度,
采用Likert５级评分法,从“一点也不”到“很多”分
别计０~４分,得分范围为０~５６分,总分０~７０分,
得分越高表示疲劳困扰程度越大.第２部分不参与

计分,共７个问题,旨在调查导致患儿疲劳的因素.
量表的 Cronbach’sα系数为０．８４０,聚合效度和结

构效度良好.CFS内容简洁、条目较少,在国外应用

较广泛[２６Ｇ２７].２００８年,Chiang等[２８]将其汉化,经验

证中文版 CFS的 Cronbach’sα系数为０．８９０,内容

效度和聚合效度良好,但缺乏能量和功能受损２个

维度高度相关(r＝０．７７０).鉴于地域文化和语言表
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达习 惯 的 差 异,２０１６ 年 Ho 等[２９]修 订 了 粤 语 版

CFS,量表的 Cronbach’sα系数为０．８８０,重测信度

为０．９３０,结构效度良好.但２个汉化量表临床应用

均有限,其适用性有待进一步探究.

２．３．２　 复 合 式 癌 症 儿 童 疼 痛 自 我 报 告 评 估 系 统

(painsquadTM)　由Stinson等[３０]于２０１３年开发的

疼痛评估 APP,用于８~１７岁的癌症患儿.量表包

含疼痛感知(９个条目)、疼痛评价(７个条目)和疼痛

情绪(４个条目)３个维度,其中疼痛原因、疼痛部位、
疼痛感受、疼痛外症状、疼痛治疗药物、其他止痛疗

法为事实类问题,不参与计分.在其余１４个条目

中,除疼痛持续时间采用６级评分法,从“几分钟”到
“１０~１２小时”分别计１~６分,其余条目均采用小

儿视觉模拟评分(０~１０分).量表的 Cronbach’sα
系数为０．９６０,聚合效度和结构效度良好.２０１７年

王佳姝等[３１]将其汉化和文化调试,形成疼痛特质

(９个条目)、疼痛干扰(８个条目)和疼痛管理(３个

条目)３个维度,与原量表建构基本相同,量表的

Cronbach’sα系数为０．８５６~０．９３４,内容效度和校

标效度良好.painsquadTM 在国外研究中得到一定

应用[３２],中文版因引进时间较晚,相关应用较少[３３].
该系统内容简洁,从多维度建构,涵盖了各项疼痛重

点评估指标,有利于准确、全面地评估患儿的疼痛.
此外,它可用于纵向追踪患儿的疼痛症状,利于揭示

癌症患儿的疼痛规律.因此,建议推广使用该量表

以进一步验证其适用性.

２．３．３　不良事件通用术语标准儿童自我报告版本

(pediatric patientＧreported outcomes version of
commonterminologycriteriaforadverseevents,

PedＧPROＧCTCAE)　 由 美 国 国 家 癌 症 研 究 所

(NationalCancerInstitute,NCI)于２０１３Ｇ２０２０年开

发的信息化测量系统,用于７~１５岁癌症患儿过去

１周治疗毒性反应的评估[３４].PedＧPROＧCTCAE共

有１３０个条目,包括６２个不良事件(adverseevent,

AE)术语,由１５个核心 AE和４７个发病率较低的

AE组成,涉及 AE的发生、频率、严重程度和困扰程

度４个属性的评估.测量 AE发生的条目按照０＝
“否”,１＝“是”评分,其余条目采用０~３级评分法.
各 AE间相互独立,各条目分数不加和,以描述性形

式如表格或图形呈现.Reeve等[３４]在４８２名癌症患

儿中开展了纵向研究,结果显示,PedＧPROＧCTCAE
的重测信度为０．５４３~０．９３５,校标效度和结构效度

良好.由于该量表刚开发不久,目前尚未被广泛应

用.NCI正全球化推动该量表的翻译和信效度检

验,目前已有中文、英文、意大利文 ３ 个版本[３５].

PedＧPROＧCTCAE从４个属性全面评估癌症患儿在

治疗过程中所经历的毒性反应,且每个条目回答较

为简洁.医务人员可根据患儿情况选择所关注的

AE进行独立评估,提高效率的同时减轻了患儿的

负担.鉴于该量表简 明、高 效,其 应 用 前 景 值 得

期待.

３　小结与展望

近年来,“儿童自我报告”的理念在国内外受到

广泛关注,许多学者对癌症患儿 PROMs的开发和

应用进行了积极探索,但现有的 PROMs仍存在一

些不足:(１)局限于症状和生活质量的评估,缺乏对

患儿满意度、治疗依从性等结局的关注.未来研究

应填补此类PROMs的空白;(２)适用于５~７岁患

儿的PROMs较少.后期应根据该年龄段患儿的认

知水平和理解能力开发相应的PROMs并检验其适

用性;(３)国内相关研究起步较晚,现有的 PROMs
多从国外引进,尚缺乏本土化研制的PROMs.国内

学者未来应规范研制符合我国医疗环境和癌症患儿

特点的PROMs,并进行严格验证.此外,随着信息

化时代的发展,电子版 PROMs将成为未来的医疗

发展趋势.目前,国外已形成多种 PROs电子报告

系统,患儿可通过移动电子端实时报告自己的状况,
便于高效、纵向追踪患儿的健康结局.未来我国可

借鉴国外较为成熟的系统,将 PROMs与癌症患儿

电子病历相结合,促进患儿决策参与,以利于临床决

策和疾病管理,提高癌症患儿照护质量.
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