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摘要:
 

对国内外开发的幼年特发性关节炎患儿报告结局评估工具进行综述,概述幼年特发性关节炎患儿普适性和特异性自我报

告结局评估工具的主要内容、应用范围、应用效果及局限性,旨在为我国幼年特发性关节炎患儿报告结局评估工具开发、患儿症状

管理、精准评估以及临床决策的实施提供参考。
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Abstract:

  

This
 

paper
 

reviews
 

the
 

assessment
 

tools
 

of
 

patient-reported
 

outcomes
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and
 

internationally
 

for
 

chil-
dren

 

with
 

juvenile
 

idiopathic
 

arthritis
 

(JIA).It
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an
 

overview
 

of
 

the
 

main
 

contents,
 

application
 

scope,
 

effectiveness,
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  幼年特发性关节炎(Juvenile
 

Idiopathic
 

Arthri-
tis,JIA)是儿童时期最常见的风湿性疾病,是指18岁

以前起病,持续6周及以上,并排除其他疾病所致的

一组炎症性疾病[1-2]。在亚洲,JIA患病率约为100/
10万[3],不仅会导致患儿活动受限、多器官受损,影
响生长发育、生活质量、心理社会功能和家庭功能等,
严重者还会导致患儿残疾、失明或死亡[4-5]。研究报

道,47%~57%JIA患儿的生活质量会受到损害[6],
且致残率高达11%~43%[7],改善患儿身体功能和

生活质量是治疗的关键目标。近年来,JIA患儿报告

结局(Patient-reported
 

Outcomes,PROs)评估工具的

研究被引起重视,该工具不仅可以提供全面、系统的

患儿状态概览,还可促进临床决策、指导患儿自我管理

和改善预后[8-9]。目前,国外已经开发多种JIA患儿报

告结局的评估工具[10-12],而国内相关研究仍然处于起

步阶段[13]。本研究综述JIA患儿报告结局评估工具,
以期为患儿症状管理和临床决策实施提供参考。

1 JIA患儿报告结局的概述
患者报告结局是指直接来自患者对自身健康状

况的报告,其中不包括医护人员及其他任何人员的解

释[14]。患者报告结局通常是通过在不同时间点向患

者发放标准化问卷收集,以检测其基本健康状况、功
能状态以及总体幸福感等。儿童作为特殊群体,因为

年龄、健康而无法自我报告时,父母或其他家庭照料

者可为他们提供代理人或观察员报告。2019国际生

活质量研究协会(International
 

Society
 

for
 

Quality
 

of
 

Life
 

Research,ISOQOL)创建了在临床实践中实施

患者报告结局评估的用户指南[14],以帮助临床医护

人员在儿科环境中实施患儿报告结局。将患儿报告

结局纳入JIA患儿的临床常规评估中[8],可反映父母

或患儿对病情和治疗干预措施的真实看法,从而促进

临床决策、指导患儿自我管理、促进以患儿和家庭为

中心的护理发展、加强与患儿和家属的沟通、追踪患

儿疾病进展、提高临床照护水平、改善预后以及促进

患儿结局评估的科学化和规范化[15]。

2 JIA患儿普适性报告结局评估工具

2.1 健康相关生活质量评估工具

2.1.1 风湿病儿童生活质量量表(Paediatric
 

Rheu-
matology

 

Quality
 

of
 

Life
 

Scale,PRQL) PRQL量表

由Filocamo等[16]于2010年开发,用于考察风湿病患

儿过去1个月某一不良情况或症状出现的频率,包括

父母版和患儿版(7岁以上患儿)两种。PRQL量表

包含身体健康和心理健康2个维度各5个条目,采用

4级评分法,总分为0~30分,得分越高表明患儿生

活质量 受 影 响 越 大。该 量 表 完 成 时 间 约5
 

min。
Filocamo等[16]在472例JIA 患 儿 中 测 得 该 量 表

Cronbach's
 

α系数为0.86,内部一致性良好。2017
年冯烨[17]对其进行汉化并在我国JIA患儿验证信效

度,其各分量表及总Cronbach's
 

α系数均在0.7以

上,说明中文版PRQL量表内部一致性良好。该量

表可在临床中快速完成评估,缺点是条目偏少可能不
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足以反映JIA患儿多方面的健康相关生活质量。
2.1.2 儿童生活质量测定量表(Pediatric

 

Quality
 

of
 

Life
 

Inventory,PedsQL) PedsQL 量 表 由 Varni
等[18]编制,用于测量2~18岁健康儿童和急慢性疾

病患儿的生活质量,包括儿童报告版和父母报告版两

种。该 量 表 分 为 PedsQL4.0普 适 性 核 心 量 表 和

PedsQL3.0具体疾病模块两种类型[12]。PedsQL4.0
普适性核心量表包括生理功能、情感功能、社会功能

和角色功能(学校表现)4个维度共23个条目,每个

条目均为考察近1个月内某一事件发生的频率,采用

4级评分法,计分时条目相应转化为100分、75分、50
分、25分和0分,得分范围0~100分,分数越高表明

生活质量越好。2002年PedsQL3.0风湿病模块被开

发出来用于评估风湿性疾病患儿的生活质量,包括疼

痛、日常活动、治疗、担忧和交流5个维度,其中2~7
岁年龄段共20个条目,8~18岁年龄段共22个条目。
采用Liket

 

5级评分,计分时相应转化为100分、75
分、50分、25分和0分,得分范围0~100分,分数越

高表明生活质量越好。PedsQL量表已被翻译成超过

35种语言,在国外PedsQL4.0普适性核心量表和

PedsQL3.0风湿病模块均已经用于JIA 患儿[19]。
2014年王宁辰[6]对PedsQL3.0量表风湿模块进行汉

化,并探索其在我国风湿性疾病患儿的适用性,测得

儿童报告版和父母报告版各维度Cronbach's
 

α系数

分别为0.76~0.92和0.72~0.92,说明该量表内部

一致性良好。2021年 Wu等[20]使用PedsQL4.0普

适性核心量表和PedsQL3.0风湿病模块调查中国

JIA患儿的生活质量,测得两个量表的Cronbach's
 

α
系数均大于0.7,表明均可用于临床和科学评价。
2.1.3 欧洲生命质量5维度量表-儿童及青少年版

(EuroQol
 

Five-Dimensional
 

Questionnaire-Youth
 

Ver-
sion,EQ-5D-Y) EQ-5D-Y量表是欧洲生命质量学

会专家在欧洲生命质量5维度量表(Euro
 

Qol
 

Five-
Dimensional

 

Questionnaire,EQ-5D)基础上为8~15
岁的儿童和青少年设计[21]。对于16岁及以上青少

年,建议使用成人版EQ-5D,而对于8岁以下儿童建

议使用父母代评版。EQ-5D-Y量表由健康描述系统

(3水平5维度健康量表EQ-5D-3L和5水平5维度

健康量表EQ-5D-5L两种)和EQ视觉模拟量表(EQ-
VAS)两部分组成,包括行动能力、自我照顾能力、日
常活动能力、疼痛/不舒服以及抑郁/焦虑5个维度。
EQ-5D-3L量表每个维度有3个级别(1级=没有问

题、2级=有中度问题和3级=有严重问题),经排列

组合一共可描述243(35)种健康状态;EQ-5D-5L量表

每个维度有5个级别(1级=没有问题、2级=有轻微

问题、3级=有中度问题、4级=有严重问题和5级=
有极严重问题),经排列组合一共可描述3

 

125(55)种
健康状态。若某个维度全部被选1级,则说明处于完

全健康的状态。EQ-VAS是1个视觉刻度尺,分数范

围为0~100分,分数越高表明健康状态越好。EQ-
5D-3L量表重测信度为0.698~0.997,目前有50多

种语言版本,已经在欧美国家广泛用于JIA、哮喘、糖
尿病等慢性疾病[22]。但在中国研究尚少,国内暂将

此量表用于血液肿瘤患儿和残疾儿童健康相关生活

质量的评价[23]。
2.2 身体功能评估工具

2.2.1 儿科结果数据收集工具(Pediatric
 

Outcomes
 

Data
 

Collection
 

Instrument,PODCI) PODCI问卷于

1994年由美国儿科骨科协会[24]开发,并于2005年更

新,用来评估各种肌肉骨骼疾病患儿功能预后的工

具。原始问卷共114个条目,新版PODCI包括86个

条目的家长代评版(用于2~18岁患儿)和83个条目

的青少年自评版(用于11~18岁患儿)两个版本。
PODCI问卷由7个不同领域的核心量表组成,其中

有4个领域评估身体功能(上肢和身体功能、转移和

基本活动能力、运动和身体功能、疼痛/舒适度),3个

领域评估心理健康(幸福感、满意度、期望)。该问卷

每个条目经标准化转换后评分0~5分,每个核心量

表分数范围为0~100分,0分为最差,100分为最高。
PODCI问卷家长代评版和青少年自评版各分量表

Cronbach's
 

α系数为分别介为0.82~0.95和0.76~
0.92,内部一致性均较好。PODCI问卷已被翻译成

韩语、意大利语、塞尔维亚语、西班牙语、荷兰语、波兰

语、土耳其语和葡萄牙语,并进行文化调适[25]。2013
年巴西学者do

 

Monte等[26]使用PODCI问卷与儿童

健 康 评 估 问 卷[27](Childhood
 

Health
 

Assessment
 

Questionnaire,CHAQ)调查JIA患儿,发现3个版本

的PODCI问卷都表现出良好的内部一致性(Cron-
bach's

 

α系数>0.70),且和CHAQ问卷间存在良好

的相关性(Spearman系数相关>0.40,P<0.05)。
PODCI问卷具有良好心理测量特性,大约15

 

min就

能完成,适合临床研究。目前该量表尚无中文版,今
后可以尝试引进并汉化以检验其在我国儿童适用性。
2.2.2 儿童活动量表(Activity

 

Scale
 

for
 

Kids,ASK)
 ASK量表由 Young等[28]在1995年开发,用来评

估5~15岁肌肉骨骼疾病儿童的各种自理能力和体

力活动相关功能,2007年进行修订,2009年验证电子

版ASK的有效性。ASK 量表包括 ASK
 

capability
(ASKc)和ASK

 

performance(ASKp)两个版本,前者

是测量孩子在日常环境中的身体能力,衡量其在前1
周“能做”的事情;后者测量孩子在日常环境中相同活

动的表现,衡量其在前1周“做了什么”。ASK量表

包括个人护理、着装、其他技能、运动、游戏、站立和转

移7个维度共30个条目。两个版本均采用Likert
 

5
级评分,评分不包括不适用的选项,总分转换为0~
100的范围,分数越低表明残疾程度越高。ASK量表

的Cronbach's
 

α系数为0.99,约需要10
 

min完成。
目前被近十个国家翻译,且被广泛用于评估各种肌肉
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骨骼疾病的患儿[29]。2017年 Wu等[30]将中文版ASK
用来评估中国重度男孩血友病的身体功能,在预防治

疗阶段,患儿的身体功能较前改善。ASK量表在其他

疾病领域方面的适用性和科学性仍有待进一步研究。
2.3 身体、心理和社会功能评估工具

2.3.1 患者报告结局测量信息系统(Patient-reported
 

Outcomes
 

Measurement
 

Information
 

System,PROSMIS)
 2004年美国国立卫生研究院编制PROSMIS,旨在

评估过去1周成人和儿童的身体、心理和社会健康,
并将其作为国际标准工具[31-32]。儿童PROSMIS包

括儿童报告和父母报告两个版本,分别用于8~17岁

儿童、青少年和用于5~17岁儿童、青少年。儿童

PROSMIS有简表、特征集和计算机自适应系统三种

形式,每个条目采用Likert
 

5级评分,量表测评得分

均转化为平均分为50、标准差为10的标准分,分数越

高,表明健康状态越好。该量表已广泛应用于儿童慢

性疾病的研究,包括慢性肾病、克罗恩病、自闭症以及

哮喘等[33],也被广泛应用于全球的临床试验和临床

实践。2017年Brandon等[34]首次将PROSMIS工具

用于JIA 患儿PROs评估的研究。2013年刘砚燕

等[35-36]汉化儿童PROSMIS简表,并分别在247例癌

症患儿和260例哮喘患儿中检验其适用性,Cron-
bach's

 

α系 数 分 别 为0.744~0.906和0.813~
0.916,具有良好的一致性。Wang等[37]开发儿童

PROSMIS简表手机应用软件,作为白血病患儿治疗

结局测量的工具。儿童PROSMIS为临床上患儿治

疗结局的评估提供了科学可靠、标准化的工具,在我

国JIA患儿的应用和其他慢性病领域方面的适用性

和科学性仍有待进一步研究。

3 JIA患儿特异性报告结局评估工具

3.1 儿童健康评估问卷(Childhood
 

Health
 

Assess-
ment

 

Questionnaire,CHAQ) CHAQ问卷是1994年

由Singh等[27]开发,用来评估1~18岁JIA患儿身体

功能和健康功能的自我报告问卷,是风湿领域最常用

和国际儿童风湿病试验组织推荐的金标准问卷[38],
对8岁及以上的患儿由儿童自评,8岁以下由家属代

评。它包括穿衣打扮、起立、进食、行走、卫生、伸展、
握力和外出活动8个维度30个条目。每个条目以4
分制评分,分数越高表明 残 疾 程 度 越 高。该 问 卷

Cronbach's
 

α总系数为0.88~0.96,内部一致性良好。
2009年Geerdink等[39]开发CHAQ的电子版本,虽然

完成电子版CHAQ的平均时间明显长于纸质版,但多

数患儿更喜欢电子版本。因为患儿和父母都发现电子

版字母更大,更容易阅读,且增加颜色和图画,更具吸

引力。2008年李婕[13]将CHAQ问卷初步汉化并应用

于70例JIA患儿,测得Cronbach's
 

α总系数为0.96,内
部一致信度较高。CHAQ问卷现已被30多个国家广

泛使用[40]。2019年El
 

Miedany等[41]将CHAQ问卷设

计成图文版应用于JIA患儿,提高了问卷的可理解性

和可视化。CHAQ在JIA处于活动期时与疾病活动度

具有良好的相关性,但在非活动性期时相关性则较差。
目前国内暂将该问卷用于JIA患儿,未来可在其他慢

性疾病患儿以验证其可行性。
3.2 幼年关节炎生活质量调查问卷(Juvenile

 

Arthri-
tis

 

Quality
 

of
 

Life
 

Questionnaire,JAQQ) JAQQ是

Duffy等[42]于1997年研发,用于评估JIA及JIA患

儿的健康相关生活质量,包括4个维度共74条目:粗
大运动功能(17个条目)、精细运动功能(16个条目)、
心理社会功能(22个条目)和一般症状(19个条目),
还包括1个评估疼痛的VAS评分。JAQQ包含家属

代评版和患儿自评版(9岁以上患儿),每个条目分为

从1分(从未)到7分(持续)7个等级,总分为4个维

度得分的平均值,得分越高,表明患儿的健康相关生

活质量越低。每单个维度完成时间在5
 

min左右。
各维度 Cronbach's

 

α系数分别为:粗大运动功能

0.94、精细运动功能0.97、心理社会功能0.93、一般

症状0.88,问卷总的Cronbach's
 

α系数为0.96,具有

良好的可靠性。目前,国内暂无学者对其进行汉化引

进研究。
3.3 JIA评估报告问卷(Juvenile

 

Arthritis
 

Multidi-
mensional

 

Assessment
 

Report,JAMAR) JAMAR评

估报告问卷是由意大利Filocamo等[43]于2011年开

发,用以评估JIA患儿多维结局报告评估工具。它包

括父母代评报告版(用于2~18岁患儿)、儿童报告版

(用于7~18岁患儿)、成人版3个版本。包括15个

部分,其中包含5个核心子量表:身体功能量表包括

15个条目,总分从0分到45分,分数越高表明残疾程

度越高;疼痛VAS量表,0分表示无痛,10分表示剧

烈疼痛;疾病活动度 VAS量表,0分表示无活动,10
分表示最大活动;健康相关生活质量量表包括生理健

康和心理社会健康子量表(各5个条目),总分范围为

0~30分,分数越高表示生活质量越差;总体幸福感

VAS量表,0分表示非常好,10分表示非常差。该评

估报告表具有良好的信效度,美版JAMAR各分量表

Cronbach's
 

α系数为0.72~0.88。该表在国外应用

广泛,且是一种多维度评估工具,约15
 

min可以完

成[44]。目前尚无中文版。
3.4 JIA 生物心理社会与临床调查问卷(Juvenile

 

Arthritis
 

Biopsychosocial
 

and
 

Clinical
 

Questionnaire,
JAB-Q) JAB-Q

 

2018年由土耳其 Unal等[45]研制,
用于评估6~18岁JIA患儿的生物心理社会方面,该
问卷由3部分组成,包括临床医生量表、儿童量表和

父母量表。临床医生量表包括基本信息、描述性信

息、治疗情况、观察报告、一般状况的总体评价、姿势

评估、步行评估、关节评估以及疾病活动度情况9个

领域;儿童量表包括身体状况最令人担忧的是什么、
疼痛、疾病严重程度、关节情况、日常生活活动和功能

能力、心理社会状况、在学校的表现、疲劳情况以及疲
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劳程度9个领域;父母量表包括对孩子的疾病最关心

的问题是什么、孩子的总体状况、孩子在学校的表现、
对疾病的看法以及心理社会状况5个领域。JAB-Q
按照问卷每个问题后面括号中显示的分值进行计分,
且有部分问题不计分。3个量表得分之和即为JAB-
Q总分,总分0~164分,得分越高,表明患儿的生物

心理社会方面越差。Unal等[45]在50例JIA患儿测

得临床医生量表、儿童量表和家属量表的重测信度

Cronbach's
 

α系数分别为0.952、0.891、0.856,内部

一致性均较好。JAB-Q是符合生物心理社会模型的

多维问卷,由临床医生、儿童和父母分别填写,消除了

父母对儿童评估的影响,所需时间分别为10~20
 

min、10~15
 

min和7~15
 

min。该问卷内容覆盖全

面,但较繁琐。目前暂无汉化版。
3.5 JIA功能评估报告表(Juvenile

 

Arthritis
 

Func-
tional

 

Assessment
 

Report,JAFAR) 由 美 国 Howe
等[46]1991年研发,用于评估7~16岁JIA患儿残疾

程度的测量工具,包括父母代评报告版(JAFAR-P)
和儿童自我报告版(JAFAR-C,用于8岁及以上儿

童)两个版本。该量表共有3个部分,第1部分量表

包括23个条目,用于评估患者在过去1周完成日常

生活活动每项任务的能力。该部分每个条目采用

Likert
 

3级评分(0分表示总是、1分表示有时、2分表

示几乎从不),总分范围0~46分,分数越高表明残疾

越严重;第2部分评估辅助设备或装置,不计分;第3
部分进行疼痛评估,为1条10

 

cm的水平线,刻度0
表示 无 痛,刻 度10表 示 剧 烈 疼 痛。JAFAR-C 的

Cronbach's
 

α系数为0.85,JAFAR-P的Cronbach's
 

α系数为0.93,内部一致性均较好,评估时间5~10
 

min。JAFAR评估耗时短,可以在门诊进行评估使

用,目前国内暂无汉化。

4 小结
JIA患儿报告结局精准测量是评估与干预的重要

基础。目前,国外JIA患儿报告结局的评估工具较成

熟且得到广泛应用,而我国JIA患儿报告结局的评估

工具主要侧重健康相关生活质量研究,且缺乏自行编

制的相关评估工具。今后应多尝试引进汉化或研制符

合我国JIA患儿疾病特点更科学、更灵敏的本土化评

估工具,并积极探索多视角、多领域的患儿报告结局研

究,还应积极开展电子患儿报告结局的探索,提高JIA
患儿的医疗护理服务质量以及改善临床结局。
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