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【摘要 】　目的　分析国内外儿童脑卒中生活质量评估工具的特征、维度内容及划分依据,为筛选或制订适用于我国儿童脑卒

中生活质量的评估工具提供依据.方法　采用范围综述研究方法,检索PubMed、WebofScience、Embase、CochraneLibrary、

中国生物医学文献数据库、中国知网、万方数据库、维普等多个数据库,筛选符合纳入标准的文献,提取文献中筛查工具的具

体信息(工具名称、开发国家/机构、评估年龄、评分方式、维度数、条目数、维度名称及信度等).结果　最终纳入符合标准的文

献２３篇,包含９个卒中儿童生活质量评估工具.结论　卒中儿童生活质量评估工具种类较多、总体信效度水平较高,但多为

普适性工具,相关人员需根据工具特点综合选择评估工具.
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　　儿童卒中是发生在出生２８d至１８岁年龄段的

一种急性发作的局灶性脑梗死或出血而引起的神经

学体征或症状,按发病类型可分为出血性脑卒中和

缺血性脑卒中[１].生活质量(qualityoflife,QOL)

是人们对于自身的身体机能、心理功能、社会关系等

多维度的评价,是量化疾病影响、评估疗效及幸福感

的重要指标[２Ｇ３].据统计[４],发达国家中儿童卒中年

发病率为１．３/１０万~１３/１０万,而发展中国家年发

病率是发达国家的２~５倍.虽然儿童卒中发病率

较低,但儿童卒中对社会、家庭以及个人的影响更

大,有５０％以上的患儿生活质量受到了不同程度的

损伤[４].选择合理可靠的工具对卒中患儿生活质量

进行评估是至关重要的.范围综述主要是指通过系
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统的进行文献检索,筛选并综合现有知识来研究某

一研究领域的核心概念、理论、来源等,帮助研究者

明确研究问题的多样性、特征和性质,识别发现研究

空白[５Ｇ６].本文基于 Arksey等[５]提出的范围综述报

告框架(确定问题、识别相关研究 、选择研究、数据

图表化、整理汇总),总结儿童卒中生活质量评估工

具的特点及构建基础 ,以期为相关研究提供依据.

１　资料与方法

１．１　明确研究方法与研究问题　 本文儿童生活质

量定义为在满足安全庇护、保障支持、维持和充满爱

的环境中玩耍、学习、成长[７].主要研究问题:(１)评
估卒中儿童卒中生活质量评估工具有哪些? (２)现
存工具特点如何? 该如何选择和构建?

１．２　制定检索策略　检索国内外８个数据库,分别

是:PubMed、Cochrane Library、Embase、Webof
Science核心集、中国生物医学文献数据库、中国知

网、万方数据库、维普中文科技期刊数据库.采用主

题词和自由词结合的方法进行检索,英文检索式以

PubMed为例:(“stroke”[MeSHTerms]OR“apoＧ
plexy”[Title/Abstract]OR “cerebrovascularacciＧ
dent”[Title/Abstract]OR “cerebralinfarction”
[Title/Abstract]OR“ischemicstroke”[Title/AbＧ
stract]OR “cerebralhemorrhage” [Title/AbＧ
stract])AND (“child”[MeSH Terms]OR “inＧ
fant” [Title/Abstract]OR “kids” [Title/AbＧ
stract]OR “adolescents”[Title/Abstract]OR
“childpreschool”[Title/Abstract]OR “teenager”
[Title/Abstract])AND (“qualityoflife”[MeSH
Terms]OR “lifequality”[Title/Abstract]OR
“healthrelatedqualityoflife”[Title/Abstract])

AND (“tool∗”[Title/Abstract]OR “scale∗”
[Title/Abstract]OR “instrument∗”[Title/AbＧ
stract]OR “index∗”[Title/Abstract]OR “quesＧ
tionnaire∗”[Title/Abstract]);中文检索式以知网

为例:(SU＝ “脑卒中”＋ “中风”＋“脑血管意外”＋
“脑梗死”＋“脑栓塞”＋“脑出血”)AND (SU＝“儿
童”＋“学龄前儿童”＋“学龄期儿童”＋“青少年”＋
“婴儿”＋“幼儿”)AND (SU＝“生命质量”＋“生存

质量”＋“生活质量”)AND (SU＝ “工具”＋“量表”

＋“问卷”).对发表日期没有限制,检索时限为建库

至２０２２年１０月.

１．３　确定文献纳入和排除标准　纳入标准:研究对

象为儿童脑卒中患者;研究主题为脑卒中儿童生活

质量评估工具的应用;研究设计包括观察性研究、试
验性研究等原始研究.排除标准:评估工具的适用

对象是成人、围生期患儿;非中英文文献;会议摘要、

综述类文章;无法获取全文.

１．４　文献筛选与资料提取　由２名研究员通过阅

读文章题目和摘要,按照文献纳入和排除标准进行

初筛,对于符合要求的文章将进一步阅读全文后复

筛,最终纳入相关文献.对纳入的文献进行分析,提
取信息包括:工具基本信息(工具名称、国家)、工具

具体内容(评估年龄、评分标准、评估方式、维度、条
目数、维度内容)、工具构建方法及特点(条目构建方

法、信效度、构建基础、特点).信息提取完成后２人

核对,若结果不一致与第３名研究者进行讨论,直至

结果最终达成一致.

２　结果

２．１　文献筛选结果　初检得到文献９２６篇,将检索

到的文献题录导入EndnoteX９软件中,去除重复文

献６７篇、阅读文题和摘要去除８１９篇、无法获取全

文去除１２篇、阅读全文后去除研究内容与目的不符

１２篇、最终纳入１６篇,再采用文献追踪法,追溯参

考文献３篇[１０,８,３０]、手动检索关于工具检验、开发相

关文献４篇[１１,１３,２０,３０]做为补充资料,最终纳入文献

２３篇[８Ｇ３０],确定了９个常用的卒中儿童生活质量评

估工具.文献筛选流程根据 PRISMA 扩展版清单

(PRISMAextensionforscopingreviews,PRISMAＧ
ScR)绘制[３１].

２．２　卒中儿童生活质量评估工具内容汇总

２．２．１　工具基本信息汇总　汇总分析卒中儿童生活

质量评估工具共９个,分别来自于美国(n＝２)、荷兰

(n＝２)、欧洲国家组织(n＝１)、加拿大(n＝１)、德国

(n＝１)、法国(n＝１)[８Ｇ３０].量表汇总信息详见表１.

２．２．２　工具具体内容汇总　评估工具形式均为评估

表,存在他人评估和自我评估两种方式,维度内容均

涉及到身体健康、心理健康、社会健康三个内容.评

估工具的评分标准均采用 Likert分级评分方法,分
数越高,说明生活质量越高.量表汇总信息见表１.

２．２．３　工具构建方法及特点

２．２．３．１　条目构建方法及信度汇总　汇总分析评估

工具的条目构建及信度汇总,有６个工具[１０,２１,２４Ｇ２６,２９]

采用了文献检索、专家评审和患儿或父母访谈的方

法构建条目,３个评估工具[８,１３,２０]则采用了文献检索和

患者访谈的方法构建条目.在工具的信度检验中,每个

评估工具都计算了Cronbach’sα系数,从总体上来看,
多数 评 估 工 具 的 总 体 量 表 信 度 都 处 于 较 高 水

平[８,１０Ｇ１１,１３,２０Ｇ２１,２４Ｇ２６,２９Ｇ３０],量表汇总信息详见表２.

２．２．３．２　工具的构建基础及特点　在９个评估工具

中,PSQLM 工具是基于多伦多大学健康促进中心

(CentreforHealthPromotion ,CHP)生活质量模

型框架确定维度内容,CHP生活质量模型是一个多
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维模型,适用于整个生命周期中的所有人群,与生活

质量定义相似[８],其余评估工具则是基于“生活质

量”定义为构建基础[８Ｇ３０].上述工具维度内容均符

合世界卫生组织生活质量研究组对评定生活质量工

具应至 少 包 括 精 神、身 体、社 会 评 估 的 内 容 要

求[８,１１,２８,３２].工具特点详见表２.

表１　脑卒中儿童生活质量评估工具内容汇总

工具名称 国家
评估年龄

(岁)

评估

方式
评分标准

维度

(n)

条目

(n)
维度项目

儿童卒中生活质量量表(ThePediatricStrokeQualityof 加拿大 ２~１８(A) A、B Likert５级评分 ３ ７５ 存在、归属、未来发展

LifeMeasure,PSQLM)[８] ＞１０(B)
儿童生活质量问卷(TNOＧAZLChildren’sHealth 荷兰

RelatedQualityofLife,TACQOL)[９Ｇ１０]

　家长版(TACQOLＧChildForm,TACQOLＧCF) ６~１５ A Likert４级评分 ７ ５５ 身体疼痛和症状 、自主性、运动、社
会功能、认知、积极、消极情绪

　自我版(TACQOLＧParentForm,TACQOLＧPF) ８~１５ B Likert４级评分 ７ ５３ 同 TACQOLＧPF一致

学龄前儿童生活质量问卷(TheTNOＧAZLPreschool 荷兰 １~６ A Likert３级 １２ ４３ 睡眠、食欲、胃、肺、皮肤、运动功能、

ChildrenQualityofLifeQuestionnaire,TAPQOL)[１１] Likert４级评分 行为、社会功能、认知、积极情绪、消
极情绪、活泼

儿童健康问卷(ChildHealthQuestionnaire,CHQ)[１２Ｇ１３] 美国

　父母版(CHQＧParentForm５０,CHQＧPF５０) ＞５ A Likert５级评分 １３ ５０ 身体状态、社会功能、一般健康、疼
痛、一般行为、自尊、心理健康、父母

情绪、父母时间、行为、家庭活动、家
庭凝聚力、健康状态

　自我版(CHQＧChildForm８７,CHQＧP８７) ５~１８ B Likert５级评分 １２ ８７ 身体功能、角色行为、角色功能、角色

情绪、疼痛、一般行为、自尊、心理健

康、健康改变、家庭影响、家庭凝聚

力、健康观念

儿童生活质量普适性核心量表４．０版本(ThePediatric 加拿大 ２~１８(A) AB Likert５级评分 ４ ２３ 身体健康、情绪、社交、学习

QualityofLifeInventoryTM Version４．０GenericCore ５~１８(B) Likert３级评分

Scales,PedsQL４．０)[１４Ｇ２０]

神经系统疾病生活质量评估问卷(TheQualityof 美国 ８~１８ B Likert７级评分 ７ １８４ 情感、身体功能、社会功能、疲劳、疼

LifeinNeurologicalDisorders,NeuroＧQoL)[２１] 痛、耻辱感、应用认知

儿童筛查量表(KIDSCREEN)[２２Ｇ２５] 欧洲国家组织

　KIDSCREENＧ５２ ８~１８ A、B Likert５级评分 １０ ５２ 身体健康、心理健康、心情与情绪、自
我感知、自主、父母关系与家庭生活、
财务资源、社会支持与同伴、社会接

纳、学校环境

　KIDSCREENＧ２７ ８~１８ A、B Likert５级评分 ５ ２７ 身体健康、心理健康、父母关系与自

主、社会支持与同伴、学校环境

改良版德国生活质量问卷(TherevisedKINDL 德国 ４~１６ A、B Likert５级评分 ６ ２４ 身体健康、心理健康、自我价值、家庭

questionnaire,KINDLＧR)[２６Ｇ２８] 适应、朋友适应、学校适应

婴幼儿生活质量问卷(QUALIN)[２９Ｇ３０] 法国 ３个月至３岁 A Likert５级评分 ４ ３４ 精神运动发展、家庭环境、身体和心

理健康、社交能力

注:A:他人评估;B:自我评估

３　讨论

３．１　评估工具特点不一,选择工具时应综合考虑　
本研究共检索出９个评估工具,尚无标准化评估工

具.从工具特异性分析,普适性工具(TACQOL、

TAPQOL、CHQ、KIDLＧR、KIDSCREEN、PedsQL
４．０、QUALIN工具)可用于评估不同疾病导致的残

障儿童或健康儿童的生活质量[８Ｇ３６],评估内容可能无

法涵盖对于脑卒中疾病对于儿童的多层面影响,评
估内容不全面.因此,有研究者将标准化工具与普

适性工具结合进行评估,可增加其准确性.特异性

工具(NeuroＧQoL、PSQLM 工具)相对于普适性工具

而言,其内部的纵向变化会更加敏感,即评估内容更

为敏感捕捉脑卒中疾病对生活质量的影响,使评估

结果更准确[８];但从儿童发展的特殊性考虑,NeuroＧ

QoL、PSQLM、PedsQL４．０、KIDSCREEN 工具采用

“一刀切”的评估方式,对于处于不同阶段的儿童,可
能无法有效评估各个阶段儿童的情感、社会变化[７];
此外,从 医 疗 资 源 方 面 考 虑,NeuroＧQoL 工 具、

PSQLM 工具、条目数长、花费时间长,从而导致医疗

资源花费大,在临床上的可实用性还需进一步研

究[８、２１].因此,对于工具的选择不仅需要对工具的特

异性考虑,也需结合医疗资源、研究目的等多方面因

素综合考虑.

３．２　评估工具存在两种评估方式,应尽可能考虑自

我评估的工具　由于儿童年龄较小,评估结果容易

受短期记忆或近期事件的影响、且儿童缺乏充分发

展的长期视角以及与儿童交流存在语言问题等多种

原因,很可能导致出现无效和高度不可靠的结果[１０].
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因此,多数卒中儿童生活质量评估工具中,存在自我

评估与父母评估两种方式[８Ｇ２８].但目前相关研究调

查发现父母报告和自评报告之间的结果一致性存在

差异,对于健康儿童来说,父母报告通常比自我评估

报告出更高的心理健康和幸福感,而对于慢性病儿

童来说,父母报告的生活质量通常低于孩子自我评

估报告[３３].因此,在临床评估前,护理人员应首先对

患儿的认知情况进行简单评估,对于达到一定的认

知能力或处于青少年时期的患儿,应直接征求儿童

患者自己的观点,选择自评量表.但同时对于父母

评估报告也要给予同等的关注和重视.

表２　儿童脑卒中生活质量评估工具构建及其信效度

工具名称 构建方法 构建基础 Cronbach’sα系数 特　　　点

PSQLM[８] ①③ CHP生活质量模型 ０．９４~０．９７ (１)特异性工具,用于评估脑卒中患儿;(２)但条目数长、花费时间长,响
应率较低;(３)临床实践性还有待进一步研究

TACQOL ①②③ 生活质量定义

　TACQOLＧPF[１０] ０．７１~０．８９ (１)通用性工具,适用于６~１５岁儿童;(２)可用于不同儿童群体生活质

　TACQOLＧCF[１０] ０．５９~０．８６ 量差异比较

TAPQOL[１１] ①②③ 生活质量定义 ０．４３~０．８４ 通用性工具,主要用于评估学龄前儿童

CHQ ①③ 生活质量定义

　CHQＧCF８７[１３] ０．８~０．９４ (１)通用性工具,不适用于５岁以下的儿童;(２)评估内容主要侧重于评

　CHQＧPF５０[１３] ０．４４~０．８８ 估心理健康、身体健康,缺乏对情绪的考虑;(３)已有汉化版本,但应用较少

PedsQL４．０[２０] ①③ 生活质量定义 ０．７５~０．８８b

０．６８~０．８３a (１)通用性工具,不适用于２岁以下儿童;(２)可用于比较不同年龄段儿

童生活质量差异;(３)已有汉化版本,应用最为广泛

NeuroＧQOL[２１] ①②③ 生活质量定义 ０．９２~０．９８ (１)特异性工具、用于评估患有神经系统疾病的儿童;(２)条目数过长,
花费时间长

KIDSCREEN ①②③ 生活质量定义 通用性工具,不适用于７岁以下的儿童

　KIDSCREENＧ５２[２４] ０．７７~０．８９ 工具条目相对较少,可用作短期筛查工具

　KIDSCREENＧ２７[２５] ０．９０b、０．８０a

KINDLＧR[２６] ①②③ 生活质量定义 ０．８９~０．９３b (１)通用性工具,不适用于４岁以下的儿童;

０．６２~０．８a (２)评估内容缺乏对疾病所致生活质量的具体问题

QUALIN[２９Ｇ３０] ①②③ 生活质量定义 ＞０．７５ 通用性评估工具,适用于婴幼儿时期的儿童

注:① 文献检索;②专家评审 ③ 患者或父母访谈;　a:自我评估版本、b:代理评估版本

３．３　评估工具构建方法及构建基础十分相似,可做

为后续工具构建的参考　上述工具主要均采用常规

的问卷编制方法,编制过程较为科学.构建基础则

是以“生活质量”定义和 CHP 生活质量模型为基

础[８Ｇ３０],都从自身的身体、心理、社会等多维度进行评

价.从内容上来看覆盖较为全面,但忽略了儿童本

身处于动态发展的特殊性,并不能很好适用于儿童

的发展[７Ｇ８].Ow等[７]基于原有的生活质量框架,制
订出一个属于儿童的生活质量框架,该框架主要包

括:思想感情、未来发展、适应、独立性、形象五个主

题,强调了从儿童期到青少年期,身体发育和社会角

色的转变,更适用于儿童这个特殊群体.因此,对于

后续工具构建时,可借鉴上述工具构建方法,结合儿

童生活质量的框架进行构建.

３．４　对未来研究和实践的启示　关于儿童卒中生活

质量评估工具的研究已经取得了初步成效,今后可

从以下几个方面进行深入探究:(１)由于PSQLM 工

具用时长、应用较少[８],需探究该工具在临床上的可

行性.(２)目前尚无标准化评估工具,未来可考虑结

合儿童生活质量框架进行构建标准化评估工具.
(３)由于我国对于脑卒中儿童生活质量的研究尚处

于初级阶段,未来借鉴国外研究方法,结合我国国

情,制定本土化评估工具.

４　小结

本研究依据范围综述框架综述了国内外儿童卒

中生活质量评估工具,共纳入了９个儿童脑卒中生

活质量评估工具.虽然目前卒中儿童生活质量评估

工具种类繁多,但仅有PSQLIM 工具为特异性工具,
但该工具用于临床的可行性尚未报道.未来需进一

步验证PSQLM 工具的可行性或基于儿童生活质量

框架构建出新的标准化、特异性评估工具.
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