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摘 要!$目的% 开发适合中国特色的白血病患者生命质量量表的特异模块& $方法% 采用议题小组和
核心小组的程序化决策方式!通过定性访谈和定量调查分析相结合的方法对条目进行初步筛选'评价
和修改形成初步量表&对

!*--

年
,

月至
-*

月经确诊后收住入院的
!%

例白血病患者进行预调查!并抽
取

!$

名血液科相关医务工作者进行问卷调查和访谈!采用变异度法'因子分析法'相关系数分析法'病
人重要性评分及医生重要性评分法进行分析& $结果% 最终得出包含

!-

个条目的特异模块!这些条目
涵盖了白血病患者的出血症状'感染症状'特殊心理问题及其他特异症状等

%

个方面& $结论% 白血病
生命质量测定量表特异模块严格按程序执行!具有较好的代表性和内容效度&

关键词!白血病"生命质量"量表"特异模块"条目筛选
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我国白血病发病率约为
!0/(\-*

万! 死亡率居

恶性肿瘤第六位(男性#和第八位(女性#!在儿童及

$)

岁以下成人中则居第一位 $

-

%

& 白血病由于发病

急'症状重'预后差等原因!在治疗上临床医生往往

只注重缓解其临床症状和体征!尽量延长患者的生

存时间!而忽略了患者的社会活动'工作能力'心理

变化等生命质量问题& 如何评价白血病患者的治疗

效果及生命质量 (

D]G

# 便成为目前急需解决的问

题!而
D]G

测评的关键问题就是开发适宜的测定量

表& 国内外对实体瘤的
D]G

研究较多!但对血液系

统肿瘤如白血病'淋巴瘤等的研究较少& 我国对血

液系统肿瘤患者
D]G

的研究刚刚起步!大部分都是

借用国外的量表$

!^)

%

!虽然国外有一些关于测量白血

病患者
D]G

的普适性或者特异性量表)如欧洲癌症

研究和治疗组织编制的慢性白血病患者生活质量

测定量表 (

DGD"IGG-(

#"美国癌症治疗功能评价系

统研制的白血病
D]G

评价测定量表(

_1IT"GNQ

#!

但由于
D]G

具有很强的文化依赖性!国外量表往往

缺乏中国文化特色!不适合中国患者& 因此!在经典

测量理论和现代测量理论指导下开发研制具有中国

特色的白血病患者
D]G

量表非常重要!这将为药物

疗效评价'治疗方案筛选提供新的评价指标!有利于

临床工作者及科研工作者对该病的研究! 从而提高

白血病患者的
D]G

&

在此! 我们采用国际通用量表研制的程序化方

法!并借鉴已有的白血病
D]G

量表!参考白血病各

方面症状来研制特异模块! 以便与我们已研制出的

癌症患者
D]G

测定量表体系共性模块(

DG4IJ"XA

(

`-0*

##

$

( ^,

% 结 合 形 成 完 整 的 白 血 病 特 异 量 表

(

DG4IJ" GN

#& 本文主要报道特异模块研制过程中

的第一阶段工作!即条目筛选过程&

-

资料与方法

!"!

研究对象

选择昆明医科大学第一附属医院' 云南省第一

人民医院作为调查点! 研究对象为到该医院就诊并

生命质量 3%
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确诊的有一定文化程度且具备一定理解能力和交流

能力的白血病患者!

本次研究共搜集
!%&&

年
'

月至
&%

月在昆明医

学院第一附属医院和云南省第一人民医院血液科进

行住院治疗的白血病患者
!(

例"其中男性
#$

例"女

性
##

例#年龄
#'!))

岁"平均年龄
$)

岁#已婚
#)

例"未婚
*

例"离异
&

例"丧偶
&

例#小学文化
+

例"

初中文化
'

例" 高中及中专文化
(

例" 大专文化
$

例"本科及以上
$

例#工人
(

例"农民
)

例"教师
$

例"公务员
&

例"学生
(

例"自由职业
!

例"其他职业

$

例!

!"#

研究方法

&,!,#

提出量表条目形成条目池

采取结构化的决策方法" 即通过议题小组和核

心小组的交互工作方式制定量表! 首先" 议题小组

成员复习与白血病相关的最新研究文献" 阅读与白

血病$心理学$社会学等相关的书籍"借鉴国外建立

量表的经验" 并查阅国内外用于评价白血病患者

-./

的普适性量表"分别提出
(

个重要领域"包括

出血症状$感染症状$特殊心理问题及其他"形成
!$

条互不重复的条目"构成最初的备选条目池! 然后"

核心小组会议进行逐条讨论" 对备选条目池进行了

如下修改
0

第
+

条%您有牙龈疼痛吗& '修改为%您有

牙龈肿痛吗& '#第
'

条%您视力模糊吗& '修改为%您

有看不清东西的情况出现吗& '#第
&!

条%您有尿液

或粪便带血的情况吗&'修改为%您有血尿$血便或黑

便吗& '#第
&+

条%您需要长期反复抗生素治疗吗& '

鉴于许多患者并不清楚具体的治疗药物"建议删除#

第
&1

条%您有皮肤指甲变黑的现象吗&'由于皮肤变

黑的情况很少见"建议修改为%您有指甲变黑的现象

吗& '#第
!"

条%您有肛门疼痛或感染吗& '修改为

%您有肛门疼痛吗& '#第
!&

条%血液输入使您感到

不便吗& '修改为%输血治疗使您感到有压力吗& '"

最终形成了包含
!&

个条目的预调查表"各条目的应

答取五点等距评分法(

1

)

!

&,!,!

预调查

调查者以医生的身份作简单的解释和说明后将

预调查表发给
!(

例患者进行
-./

测定及量表条目

的重要性评分"同时对相关医护人员进行访谈"并要

求他们对预调查表中各条目进行重要性评分! 发放

量表
!(

份"回收量表
!(

份"回收率
&"""

"有效
!(

份"有效率
&"""

!

!$

位医务工作者*医生和护士+同

时进行条目重要性评分!

&,!,$

条目再筛选

对初始条目共采用以下
*

种方法(

+

"

1

)进行筛选,

!

变异度法,计算各条目标准差*各条目量纲相同"

直接用标准差反映变异度+ 并删除标准差
2&,%

者#

"

相关系数法, 计算各条目与其维度得分的相关系

数"删除相关系数
2%,*

的条目#

#

因子分析法,按特

征根
3&

提取公因子"经方差最大旋转后"删除在各

因子上载荷系数
2%,+

的条目以及在两个或两个以

上公因子载荷相近的条目#

$

病人重要性评分,计算

各条目平均分并删除分数
2)%

分者#

%

医生重要性

评分,计算各条目平均分并删除分数
2'%

分者!然后

汇总各种方法的筛选结果" 保留至少
(

种方法选中

的条目"组成最终的量表!

!

结 果

在
*

种筛选方法中" 达到相应删除标准的条目

为,变异系数法"删除
+

条
4

编号分别为
*

$

'

$

&!

$

&'

$

&1

$

!"5

#相关系数法"删除
*

条*编号分别为
$

$

+

$

'

$

#$

$

#'

+#因子分析法"删除
$

条*编号分别为
)

$

#(

$

#)

+#病人重要性评分"删除
!

条*编号分别为
*

$

1

+#

医生重要性评分未删除条目! 按照至少
(

种方法均

选中才能最终入选的标准"最终删除条目
(

条*编号

分别为
*

$

'

$

#'

$

#1

+! 将
*

种方法筛选出的结果再一

次请核心小组成员讨论并结合临床实际" 最终被删

除的条目是
#+

$

#1

"入选
!#

个条目*见表
#

+!这些条

目涵盖了白血病患者出血症状$感染症状$特殊心理

问题及其他特异症状等
(

个方面!

$

讨 论

目前"癌症患者的
-./

研究已成为医学领域的

主流之一" 每年有数百篇文章涉及癌症的
-./

测

定"而且正呈方兴未艾之势(

#%

)

!

-./

测评主要采用量表形式"而量表研制过程

中的一个关键环节就是条目筛选和因子结构的确

立! 目前用得较多的癌症患者生命质量测定量表

6.789 -/-

系列量表是在西方文化背景下产生

的"往往不适合中国患者!研制出的癌症患者生命质

生命质量1*
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%&'

条目 变异度法
相关

系数法
因子

分析法
病人重要
性评分

医生重要
性评分

最终入选

#

您有过发热的情况吗!

#'()* +',$* +'-.* -,* .!* *

!

您的皮肤有瘀斑瘀点吗!

#'#+* +'.+* +',-* -!* ,)* *

$

您容易牙龈出血吗!

#'!-* +'/) +',-* -+* ,.* *

(

您容易鼻子出血吗!

#'#$* +',-* +'.)* -!* .!* *

/

您月经过多吗! "女性回答#男性跳过$

+')/ +',!* +'.#* )- ,-*

)

您有牙龈肿痛吗!

#'#+* +'!) +',/* -+* -,* *

-

您有骨痛或关节疼痛吗!

#'/$* +'/.* +'(- -.* ,!* *

,

您有看不清东西的情况出现吗!

+'., +'!( +'.$* -$* ,$*

.

您容易头晕乏力吗!

#'(.* +'))* +'-+* ,#* .+* *

#+

您有咽痛或咳嗽吗!

#'!.* +')+* +',+* -)* ,/* *

##

您觉得腹部不适吗!

#'$!* +'-$* +'-)* -#* ,#* *

#!

您有血尿%血便或黑便吗!

+',$ +',-* +'.)* -#* ,/* *

#$

您夜间出汗吗!

#'+$* +'$/ +'-#* -(* ,#* *

#(

您食欲减退了吗!

#'/.* +',+* 0 ,#* ,(* *

#/

您体重减轻了吗!

#'$.* +',+* +'/- ,+* .+* *

#)

您需要长期反复抗生素治疗吗!

#'$$* +'/)* +',(* -,* ,(* *

#-

您担心被感染吗!

#'(/* +',.* 0 ,(* ,.* *

#,

您身体某些部位有包块吗! "如脖子%腋窝%腹股沟$

+'-, +'#$ +',#* -#* ,(*

#.

您有指甲变黑的现象吗!

+'(# +'/+* +'.+* ). ,!*

!+

您有肛门疼痛吗!

+'., +')#* +'-)* -#* ,$* *

!#

输血治疗使您感到有压力吗!

#'#,* +')(* +',.* --* ,!* *

!!

您担心您的疾病会出现新的症状吗!

#'((* +'.(* +'./* ,,* ,)* *

!$

您担心治疗后复发吗!

#'/-* +'.+* +'.-* ,,* .#* *

量测定量表体系共性模块"

12345!67

$则是基于中

国文化背景研制的 &

##

'

(与我们即将开发的白血病特

异模块两者结合形成该体系中的白血病生命质量测

定量表
12345!28

)

本研究在文献复习%心理学%社会学和白血病临

床知识的基础上( 从
!$

个与白血病
192

有关的条

目中经过讨论%实测%访谈(采用
/

种指标筛选方法

筛选出
!#

个条目(组成白血病患者
12345!28

的特

异模块(以便将来与共性模块*

(#

个条目$结合(为

今后特异量表的研究打下基础) 该模块涵盖了白血

病患者的出血症状+感染症状%特殊心理问题及其他

特异症状等
(

个方面( 较好地反映了白血病
192

的

内涵(层次清晰且通俗易懂(具有较好的内容效度,

192

评价作为不同治疗措施疗效判断的指标

之一(最近几年国内报道较多的仍是
192

与一般人

口学特征关系的研究(如王小钦等 &

(

'用
:;4<!6

对

上海市生存时间
!/

年的
./

例白血病长期生存患

者进行
192

评价(发现大多数病人基本达到正常的

生命质量(其总
192

评分为
,/

分(年龄
=)+

岁和文

盲患者的
192

评分比较高,约
/+>

的患者恢复正常

的全日工作和学习(

?!')>

患者有化疗后继发疾病(

近一半婚变患者对性生活不满意( 提示预防继发疾

病和保护性功能应引起足够的重视, 杨惠云等&

/

'用

121!4$+

探讨白血病患者生命质量变化及影响因

素(评估疾病和治疗对患者生命质量的影响(发现接

受化疗后白血病患者生命质量优于新发和复发患

者( 影响最大的是情绪功能和认知功能及经济困难

等(主要症状是乏力%纳差%恶心呕吐%呼吸困难%疼

痛,白血病患者生命质量受多种因素影响(给予有效

的干预措施对提高生命质量具有重要的意义, 张川

莉等&

?!

'为了解急性白血病化疗后缓解期患者的生命

质量 ( 采用癌症患者生命质量测定量表 "

89@<4

121!4$+

$ 对
$!

例急性白血病化疗缓解期患者与

$/

例无肿瘤及慢性疾病史的正常人分别进行生命

质量测量和评价( 结果显示急性白血病化疗后缓解

期患者在经济状况%心理状态%躯体症状%身体功能%

社会功能及生命质量总分方面均比对照组低( 特别

是在经济状况%心理状态%社会功能等方面存在显著

*

入选

生命质量

!"#$% & '(%) *%$%+(,-. /%*0$(* -. *1%+,2,+ )-30$% -2 40"$,(5 -2 $,2% ,.*(/0)%.( 2-/ $%06%)," 1"(,%.(*

.)
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性差异
% &'()"*+

! 张海苗等"

*$

#为了解急性白血病化

疗患者焦虑$抑郁状况%并探讨其与
,-.

的关系%应

用医院焦虑抑郁量表
/012+

$

3-456 ,.,!6$(

对

#77

例急性白血病化疗患者进行调查% 结果发现急

性白血病患者心理问题严重%焦虑$抑郁发生率高
8

以焦虑为分组因素发现%有焦虑症状的患者
,-.

总

体水平低% 且在生命质量指征的绝大多数方面表现

突出! 彭芳等"

#9

#为了探讨急性白血病化疗患者生命

质量的现状及其影响因素% 采用自编的一般情况问

卷$

3-456 ,.,!6$(

$ 卡氏功能状态量表
/:&;+

对

*<"

例急性白血病化疗患者进行问卷调查% 结果显

示急性白血病化疗患者在认知功能$经济困难$情绪

功能方面的生命质量最差% 生命质量总健康状况与

年龄$

:&;

得分$医护工作满意度有关!

白血病患者
,-.

量表的研制与应用将为我国

白血病临床
,-.

评估提供依据!本研究采用多种方

法%保留在多个方法中均有作用的条目%从而使整个

问卷有效和可靠!这一策略在其他
,-.

量表开发研

究中也有类似报道!最后%由于本研究中的因子分析

是探索性分析%且例数太少%其结果仅作参考而应与

其他几种方法联合使用筛选条目"

*=

#

!

参考文献!

>*? @A 4B

%

.C D@) EFGAHFIJ KALMNMFA>O?P 7GQ ALMGMRF) SAMTMFUV

&ARWJA

&

X OALMNIJ &CYJMXQMFU 0RCXA

%

!ZZ9P7ZZ[7Z*)>

叶任
高% 陆再英

)

内科学
>O? )

第
7

版
)

北京
V

人民卫生出版
社%

!ZZ9 )7ZZ[7Z*)?

>!? DQRC @

%

DQIFU \S

%

BCIF ]0

%

AG IJ) 5QA ^CIJMG_ R` JM`A MF

WIGMAFGX aMGQ INCGA JACbAKMI>\?P6QMFAXA \RCHFIJ R` SAQIc!

MRHIJ OALMNIJ ;NMAFNA

%

!ZZ$

%

*!

'

9

()

9*!P>

周英 %张晋碚 %

关念红%等
P

急性白血病患者生命质量的研究
>\?P

中国行
为医学科学%

!ZZ$

%

*!

'

9

()

9*!P?

>$? 0CIFU D\

%

DAFU dP 5QA IWWJMNIGMRF R` JM`A ^CIJMG_ AcIJCI!

GMRF MF JACbAKMI WIGMAFGX >\?P 6QMFAXA \RCHFIJ R` 6JMFMNIJ

&X_NQRJRU_

%

!ZZZ

%

<

'

!

()

**<[**e">

黄子杰 %曾武
"

生存质
量量表在白血病患者疗效评价中的应用

>\?P

中国临床心
理学杂志%

!ZZZ

%

<

'

!

()

**<[**e"?

>9? dIFU f,

%

.MF BdP 1 XGCL_ RF GQA ^CIJMG_ R` JM`A /,-.+

MF JRFU!GAHK XCHcMcRHX aMGQ INCGA JACbAKMI >\?P6QMFAXA

\RCHFIJ R` &HAcAFGMRF IFL 6RFGHRJ R` 6QHRFMN ]RF!NRK!

KCFMNIYJA 2MXAIXA

%

!ZZ#

%

#Z

'

e

()

!#$[!#=P >

王小钦%林果
为

P

急性白血病长期生存患者生命质量调查
>\?P

中国慢
性病预防与控制%

!ZZ#

%

#Z

'

e

()

!#$[!#=P?

>=? @IFU 0@

%

DQIFU 4.P 3cIJCIGMRF `RH GQA ^CIJMG_ R` JM`A R`

JACbAKMI WIGMAFGX >\?P \RCHFIJ R` ORLAHF -FNRJRU_

%

!ZZg

%

#=

'

#

()

<Z[<!P>

杨惠云%张瑞丽
P

白血病患者生活
质量评价

>\?P

现代肿瘤学%

!ZZg

%

#=

'

#

()

<Z[<!P?

>7? dIF 60

%

OAFU ,

%

.CR \0

%

AG IJP 2AcAJRWKAFG R` GQA

UAFAHIJ KRLCJA R` GQA X_XGAK R` ^CIJMG_ R` JM`A MFXGHCKAFGX

`RH NIFN AH WIGMAFGXV MGAK XAJANGMRF IFL XGHCNGCHA R` GQA

UAFAHIJ KRLCJA >\?P 6QMFAXA \RCHFIJ R` 6IFNAH

%

!ZZg

%

!7

'

!

(

V##$[##gP>

万崇华%孟琼%罗家洪%等
P

癌症患者生命
质量测定量表体系共性模块研制方法'一()条目筛选及
共性模块的形成

>\?P

癌症%

!ZZg

%

!7

'

!

(

V##$[##gP?

>g? dIF 60

%

OAFU ,

%

5IFU f.

%

AG IJP 2AcAJRWKAFG R` GQA

UAFAHIJ KRLCJA R` GQA X_XGAK R` ^CIJMG_ R` JM`A MFXGHCKAFGX

`RH NIFNAH WIGMAFGX V HAJMIYMJMG_ IFL cIJMLMG_ IFIJ_XMX >\?P

6QMFAXA \RCHFIJ R` 6IFNAH

%

!ZZg

%

!7

'

$

(

V!!=[!!eP >

万崇
华%孟琼%汤学良%等

P

癌症患者生命质量测定量表体系
共性模块研制方法 '二() 信度与效度分析

>\?P

癌症%

!ZZg

%

!7

'

$

(

V!!=[!!eP?

><? dIF 60

%

.CR \0

%

@IFU D

%

AG IJP 2AcAJRWKAFG R` GQA UAF!

AHIJ KRLCJA R` GQA X_XGAK R` ^CIJMG_ R` JM`A MFXGHCKAFGX `RH

NIFNAH WIGMAFGXVHAXWRFXMcAFAXX IFIJ_XMX>\?P 6QMFAXA \RCHFIJ

R` 6IFNAH

%

!ZZg

%

!7

'

9

(

V$$g[$9ZP>

万崇华%罗家洪%杨铮%

等
P

癌症患者生命质量测定量表体系共性模块研制方
法'三()反应度分析

>\?P

癌症%

!ZZg

%

!7

'

9

(

V$$g[$9ZP?

>e? dIF 60P OAIXCHAKAFG IFL AcIJCIGMRF KAGQRL `RH ^CIJMG_ R`

JM`A>O?P :CFKMFUV @CFFIF hFMcAHXMG_ &HAXX

%

#eeeP==[g$P>

万
崇华

"

生命质量测定与评价方法
>O?P

昆明
V

云南大学出版
社%

#eeeP==[g$P?

>#Z? dIFU @S

%

.M 0fP 1XXAXXKAFG IFL NJMFMNIJ XMUFM`MNIFNA R`

^CIJMG_ R` JM`A MF KIJMUFIFG GCKRH WIGMAFGX>\?P ORLAHF &HA!

cAFGMcA OALMNMFA

%

!ZZe

%

$7 /!+V $<g[$<eP>

王艳滨%李会学
P

恶性肿瘤患者生命质量的评价方法及其临床意义
>\?P

现
代预防医学%

!ZZe

%

$7 /!+V $<g[$<eP?

>##? @IFU D

%

5IFU f.

%

dIF 60

%

AG IJP 2AcAJRWKAFG R` GQA X_X!

GAK R` ^CIJMG_ R` JM`A MFXGHCKAFGX `RH WIGMAFGX aMGQ YHAIXG

NIFNAH /,.E6&!S4+>\?P 6QMFAXA \RCHFIJ R` 6IFNAH

%

!ZZg

%

!7

'

#Z

(

V##!![##!7P>

杨铮%汤学良%万崇华%等
P

癌症患者
生命质量测定量表体系之乳腺癌量表

,.E6&!S4

的研
制
>\?P

癌症%

!ZZg

%

!7

'

#Z

(

V##!![##!7P?

>#!? DQIFU 6.

%

.MC ;DP EFcAXGMUIGMRF IFL AcIJCIGMRF R` ,-. R`

WIGMAFGX HAJMAcMFU `HRK INCGA JACbAKMI>\?PdAXG 6QMFI OAL!

MNIJ \RCHFIJ

%

!ZZ=

%

!Z

'

$

()

=7#[=7!P>

张川莉%刘素珍
P

急性
白血病化疗缓解期患者生活质量调查分析

>\?P

华西医
学%

!ZZ=

%

!Z

'

$

()

=7#[=7!P?

>#$? DQIFU 0O

%

DQIFU \&

%

&AFU i

%

AG IJP ;GIGA R` IFjMAG_ IFL

LAWHAXXMRF R` INCGA JACbAKMI WIGMAFGX GHAIGAL aMGQ

NQAKRGQAHIW_ IFL MGX HAJIGMRF aMGQ ^CIJMG_ R` JM`A >\?P6QM!

FAXA BAFAHIJ &HINGMNA

%

!Z#Z

%

#$

'

#!1

()

$eZ7[$eZ<P>

张海
苗%张静平%彭芳%等

P

急性白血病患者焦虑$抑郁状况及
其与生命质量的关系

>\?P

中国全科医学%

!Z#Z

%

#$

'

#!1

()

$eZ7[$eZ<P?

>#9? &AFU i

%

DQIFU \&

%

.M f@

%

AG IJ" iINGRHX MF`JCAFNMFU GQA

^CIJMG_ R` JM`A R` INCGA JACbAKMI WIGMAFGX HANAMcMFU

NQAKRGQAHIW_ >\?P6QMFAXA BAFAHIJ &HINGMNA

%

!Z#!

%

#= /#S+

)

#$e[#9#P>

彭芳%张静平%李小云%等
P

急性白血病化疗患
者生命质量的影响因素研究

>\?P

中国全科医学%

!Z#!

%

#=

'

#S

()

#$e[#9#P?

>#=? 0C B,

%

0CIFU ,i

%

0CIFU D]

%

AG IJP OAGQRLX GR LAGAH!

KMFA KMFMKIJ NJMFMNIJJ_ MKWRHGIFG LM``AHAFNA >\?P \RCHFIJ R`

6AFGHIJ ;RCGQ hMcAHXMG_ /OALMNIJ ;NMAFNA+

%

!ZZe

%

$9

'

##

()

#Z=<[#Z7#P>

胡国清%黄琼峰%黄镇南%等
P

临床研究中最
小临床意义变化值确定方法

>\?P

中南大学学报%

!ZZe

%

$9

'

##

()

#Z=<[#Z7#P?

生命质量eg


