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摘要:目的
 

汉化父母疾病进展恐惧量表,并在癌症患儿父母中检验其信效度。方法
 

通过翻译、回译、文化调适和预试验形成中文

版父母疾病进展恐惧量表,对广州市3所三甲医院癌症患儿父母329人进行问卷调查,以检验中文版量表的信效度。结果
 

中文

版父母疾病进展恐惧量表包括情感反应、家庭生活和学校3个维度共12个条目。量表水平的内容效度指数为0.986,条目水平

的内容效度指数为0.833~1.000;3个公因子累积方差贡献率为66.965%;验证性因子分析显示χ2=116.325,χ2/df=2.281,

RMSEA=0.075,SRMR=0.044,GFI=0.919,TLI=0.934,CFI=0.949,IFI=0.950;总量表Cronbach's
 

α系数为0.893,折半

信度为0.894,重测信度为0.819。结论
 

中文版父母疾病进展恐惧量表具有良好的信效度,可作为我国癌症患儿父母疾病进展恐

惧心理的测评工具。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

translate
 

the
 

Fear
 

of
 

Progression
 

Questionnaire-parent
 

version
 

(FoP-Q-SF/PR)
 

from
 

English
 

to
 

Chinese,
 

and
 

to
 

test
 

the
 

reliability
 

and
 

validity
 

of
 

the
 

Chinese
 

scale
 

in
 

parents
 

of
 

children
 

with
 

cancer.
 

Methods
 

A
 

Chinese
 

version
 

of
 

FoP-Q-
SF/PR

 

was
 

formed
 

through
 

translation,
 

back-translation,
 

cross-cultural
 

adaptation
 

and
 

pilot
 

test,
 

then
 

it
 

was
 

used
 

to
 

investigate
 

329
 

parents
 

of
 

children
 

with
 

cancer
 

from
 

3
 

tertiary
 

hospitals
 

in
 

Guangzhou
 

to
 

test
 

its
 

reliability
 

and
 

validity.
 

Results
 

The
 

Chinese
 

version
 

of
 

FoP-Q-SF/PR
 

was
 

consisted
 

of
 

3
 

dimensions
 

(affective
 

reactions,
 

family
 

and
 

life,
 

and
 

school)
 

and
 

12
 

items.
 

Its
 

scale-
level

 

content
 

validity
 

index
 

was
 

0.986,
 

the
 

item-level
 

content
 

validity
 

indexes
 

were
 

0.833-1.000,
 

and
 

the
 

cumulative
 

variance
 

contribution
 

rate
 

of
 

the
 

3
 

common
 

factors
 

was
 

66.965%.
 

Confirmatory
 

factor
 

analysis
 

showed
 

that:
 

χ2=116.325,
 

χ2/df=
2.281,

 

RMSEA=0.075,
 

SRMR=0.044,
 

GFI=0.919,
 

TLI=0.934,
 

CFI=0.949,
 

IFI=0.950.
 

The
 

Cronbach's
 

α
 

coefficient
 

of
 

the
 

Chinese
 

version
 

scale
 

was
 

0.893,
 

its
 

split-half
 

reliability
 

was
 

0.894,
 

and
 

the
 

test-retest
 

reliability
 

was
 

0.819.
 

Conclusion
 

The
 

Chinese
 

version
 

of
 

FoP-Q-SF/PR
 

has
 

good
 

reliability
 

and
 

validity,
 

and
 

it
 

can
 

be
 

used
 

for
 

assessing
 

parental
 

fear
 

of
 

progression
 

in
 

pediatric
 

oncology.
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  癌症儿童由于本身的病理生理特点,尽管有可用

的治疗方式,患儿仍可能会发生疾病进展,对患儿疾

病进展的恐惧是引起患儿父母心理痛苦的主要原

因[1]。恐惧疾病进展(Fear
 

of
 

Progression,FoP)是指

恐惧疾病进展所带来的各种生物、心理、社会后果,或
恐惧疾病的再次复发[2]。癌症患儿父母长期和(或)
过度的恐惧疾病进展会使家庭功能受损[3]、父母出现

回避行为(如治疗依从性不足)[4],进一步影响患儿的

行为、社交和情绪调节能力[5],阻碍患儿治疗结束后

重新融入社会生活[6]。但另一方面,适度的恐惧疾病

进展能驱使父母监测患儿病情,为控制疾病进展采取

适应性行为[7]。因此,有必要评估癌症患儿父母的恐

惧疾病进展水平,以便采取针对性干预措施,促进家

庭对患儿疾病的长期适应。目前国内癌症患儿父母

的恐惧疾病进展尚未引起重视,信效度良好的评估工

具可推动相关研究的开展。Schepper等[8]研制了父

母疾病进展恐惧量表(Fear
 

of
 

Progression
 

Question-
naire-parent

 

version,FoP-Q-SF/PR)以评估癌症患

儿父母的恐惧疾病进展水平,该量表具有良好的信效

度[9]。本研究引进FoP-Q-SF/PR,对量表进行翻译

及文化调适后评价其信效度,以期为测评我国癌症患

儿父母恐惧疾病进展水平提供合适的评估工具。
1 对象与方法

1.1 对象 2020年12月至2021年5月,以便利抽

样法选取在南方医科大学南方医院、珠江医院和中山

大学附属肿瘤医院住院治疗的癌症患儿的父亲或母

亲为研究对象。纳入标准:患儿年龄≤18岁,经病理

检查诊断为癌症;患儿父母是主要照顾者,且知情同

意,自愿参加本研究。排除标准:患儿并存其他严重
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疾病或慢性疾病;患儿父母有交流、认知功能障碍。
探索性因子分析和验证性因子分析规范的最小样本

量分别为100和200[10],再结合本研究量表条目数,
最终确定本研究所需最小样本量为300。本研究获

得南方医科大学生物医学伦理委员会批准(审批号:
南医伦审[2021]第001号)。
1.2 方法

1.2.1 调查工具 ①一般资料调查表。包括父母年

龄、与患儿关系、婚姻状况、居住地、受教育程度、家庭

平均月收入,患儿性别、年龄、疾病诊断、确诊时间、是
否复发或转移等。②父母疾病进展恐惧量表(FoP-Q-
SF/PR)[8]。该量表在单维度疾病进展恐惧简化量表

(Fear
 

of
 

Progression
 

Questionnaire-Short
 

Form,
FoP-Q-SF)[11]基础上研制,主要用于评估癌症患儿父

母的恐惧疾病进展程度。该量表共12个条目,采用

Likert
 

5级评分法,从“从不”到“总是”分别计1~5
分,总分12~60分,得分越高表示恐惧疾病进展程度

越高。量表总体Cronbach's
 

α系数为0.89[9]。
1.2.2 量表的汉化

1.2.2.1 翻译 经量表作者授权后,基于Brislin翻

译模型[12]对英文版FoP-Q-SF/PR进行翻译。由1
名护理专业硕士研究生和1名英语专业硕士研究生

独立翻译,得到2份翻译初稿,经研究小组讨论和调

适后形成翻译稿。再由2名未接触过原量表的有国

外留学经历的双语护理专家分别回译量表,得到2份

回译初稿,对回译初稿和原量表中存在分歧的地方,
由2名专家共同探讨,并对存在的争议重新翻译和回

译,直到意见达成一致,形成量表的回译稿。此外,研
究者将翻译稿、回译稿及有关文件整合后发送给量表

作者审核,针对作者的意见和建议调适后形成FoP-
Q-SF/PR中文版Ⅰ。
1.2.2.2 文化调适 根据量表引进文化调适原

则[13],邀请5名专家(1名英语翻译专家,1名熟悉量

表汉化与编制的专家,1名儿童肿瘤临床护理专家,2
名心理学专家)根据专业理论知识和工作经验,从条

目内容的可理解性、语言表达习惯、文化背景等方面

对FoP-Q-SF/PR中文版Ⅰ、翻译稿、回译稿和原量表

进行评价,根据专家意见修改形成FoP-Q-SF/PR中

文版Ⅱ。将量表中所有条目的“我的孩子”修改为“孩
子”,使条目更简洁;条目6“孩子的疾病会传给他/她

的孩子的可能性使我不安”修改为“想到孩子的疾病

可能会遗传下去,我感到不安”,条目9“我害怕在孩

子的疾病过程中会有重大的治疗”修改为“我害怕在

孩子生病过程中的重大的治疗方式”。
1.2.2.3 预试验 于2020年12月,随机选取在南

方医院儿科住院治疗、符合纳入排除标准的癌症患儿

父母30人,使用FoP-Q-SF/PR中文版Ⅱ进行预调

查,记录测试过程中调查对象的反应。测试结束后对

调查对象进行访谈,以了解调查对象对量表条目的理

解,调查对象均表示条目语义清楚,容易理解。确定

最终的中文版FoP-Q-SF/PR。
1.2.3 量表内容效度评定 邀请6名专家(量表汉

化与编制的方法学专家1名、心理学专家2名、儿童

肿瘤临床护理专家3名)对量表的内容效度进行评

定。计算条目水平内容效度指数(I-CVI)和量表水

平内容效度指数(S-CVI/Ave)。
1.2.4 资料收集方法 在征得医院相关部门及科室

负责人同意后,由经过统一培训的研究组成员根据纳

入、排除标准选择住院治疗的癌症患儿父母,以不记

名形式进行调查。调查前先向调查对象介绍本研究

的目的和意义,征得调查对象同意后发放问卷,同时

告知问卷填写方法和注意事项等,问卷当场发放并收

回。共发放问卷340份,回收有效问卷329份,有效

回收率为96.76%。在调查对象中抽取20人间隔

2~3周再次调查,保证2次测量的条件和方法一致,
以评价量表的重测信度。
1.2.5 统计学方法 采用临界比值法、相关系数法

和Cronbach's
 

α系数法进行项目分析;采用 Cron-
bach's

 

α系数、折半系数评价量表内在一致性信度,
计算组内相关系数(ICC)反映量表重测信度;计算内

容效度指数(CVI)评价量表内容效度,运用探索性因

子分析(n=100)和验证性因子分析(n=229)检验量

表结构效度。检验水准α=0.05。
2 结果

2.1 研究对象一般资料 本研究纳入癌症患儿父母

329人,其中患儿父亲71人,母亲258人;年龄23~
56(35.63±6.01)岁。文化程度:小学及以下24人,
初中116人,高中或中专74人,本科或大专95人,研
究生及以上20人。居住地:农村163人,乡镇67人,
城市99人。婚姻状况:在婚310人,单身(未婚/离

异/丧偶)19人。家庭人均月收入:<1
 

000元62人,
1

 

000~元78人,3
 

000~元102人,5
 

000~元35人,
7

 

000~元21人,≥9
 

000元31人。患儿男195例,
女134例;年龄6个月至17岁,平均(6.57±4.16)
岁。确诊时间:<6个月166例,6~个月88例,13~
个月50例,25~60个月19例,>60个月6例。疾病

类型:急性淋巴细胞白血病202例,其他类型白血病

35例,淋巴瘤20例,中枢神经系统肿瘤22例,神经母

细胞瘤10例,软组织及骨肉瘤31例,生殖细胞瘤6
例,其他实体瘤3例;肿瘤复发或转移30例。
2.2 项目分析 ①临界比值法。将量表各条目得分

由低到高进行排序,总分前27%的样本为低分组,后
27%的样本为高分组,进行独立样本t检验,结果显示

各条目临界比值(CR 值)为5.379~11.114(均P<
0.01),且差值的95%置信区间均不包括0。②相关

系数法。各条目与量表总分的相关系数为0.590~
0.761(均P<0.01),均大于0.400。③Cronbach's

 

α
系数检验。删除任一条目后总量表的Cronbach's

 

α
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系数均低于删除前总量表的Cronbach's
 

α系数。经

以上3种方法进行项目分析后,保留量表所有条目。
2.3 效度检验

2.3.1 内容效度 中文版FoP-Q-SF/PR的I-CVI
为0.833~1.000,S-CVI/Ave为0.986。
2.3.2 结构效度

2.3.2.1 探索性因子分析 结果显示,KMO 值为

0.836,Bartlett球 形 检 验 χ2 值 为 581.043(P <
0.01),说明样本数据适合进行因子分析。采用主成

分分析和最大方差正交旋转法提取特征值>1的公

因子,各条目因子载荷结果见表1。参考国外FoP-Q
编制[14]因子划分结果,并结合本研究量表条目内涵,
与专家讨论后,将各因子分别命名为情感反应、家庭

生活、学校,3个因子累积方差贡献率为66.965%。
表1 中文版父母疾病进展恐惧量表因子载荷矩阵(n=100)

条 目
情感

反应

家庭

生活
学校

3.我担心孩子会感到疼痛 0.810 0.063 0.089
10.我担心药物会损害孩子的身体 0.788 0.093 0.210
1.想到孩子的疾病可能会进展,我变得焦虑 0.694 0.373 0.047
9.我害怕在孩子生病过程中的重大的治疗方式 0.693 0.243 0.208
2.在预约医生或定期检查前,我感到紧张 0.669 0.411 -0.071
5.我焦虑时会有一些身体反应(如心跳加快, 0.521 0.363 0.067
 胃痛,紧张不安)

7.想到孩子的日常生活可能得依靠陌生人,我感 0.173 0.849 0.107
 到不安

6.想到孩子的疾病可能会遗传下去,我感到不安 0.165 0.798 0.341
8.我担心有一天孩子会因病而不能再继续追求 0.299 0.743 0.225
 他/她的爱好

11.假如孩子发生什么事情,我担心我的家庭会 0.407 0.587 0.142
 变成什么样

12.想到孩子可能会因病而缺课,我感到不安 0.170 0.155 0.893
4.我担心孩子因为生病而影响在学校的学习 0.091 0.283 0.868
 效率

特征值 5.420 1.555 1.061
方差贡献率(%) 45.167 12.959 8.839

2.3.2.2 验证性因子分析 采用最大似然估计法对

探索性因子分析提取的因子结构进行验证性因子分

析。结果显示,模型拟合度指标χ2=116.325,χ2/
df=2.281,RMSEA =0.075,SRMR =0.044,
GFI=0.919,TLI=0.934,CFI=0.949,IFI=
0.950,模型拟合良好。
2.4 信度检验 见表2。

表2 中文版父母疾病进展恐惧量表信度检验结果

项目 Cronbach's
 

α系数 折半信度 重测信度

总量表 0.893 0.894 0.819
情感反应 0.836 0.830 0.629
家庭生活 0.819 0.820 0.808
学校  0.858 0.858 0.860

3 讨论

3.1 汉化父母疾病进展恐惧量表的意义 国际儿童

肿瘤学指南指出,要尽早和持续地评估癌症患儿照顾

者的心理健康需求,并提供有助于优化父母、患儿和

家庭幸福的合适的干预措施[5,15]。儿童癌症诊断、治
疗以及康复过程漫长、痛苦,且预后不确定,父母往往

承受着巨大的心理压力[16]。父母对患儿的照顾负有

全部责任,患儿确诊后,父母必须应对各种各样的压

力源,持续暴露于因没有或不能采取足够措施保护患

儿免受疾病及其生物、心理、社会后果的威胁,产生对

患儿疾病进展的恐惧[17]。癌症患儿父母的恐惧疾病

进展可能会加重患儿父母的负性情绪(如焦虑、抑郁、
创伤后应激障碍症状),降低其生活质量,甚至阻碍患

儿治疗结束后回归日常生活,影响整个家庭对患儿疾

病的长期适应[9]。为了解国内癌症患儿父母恐惧疾

病进展现状,探索癌症患儿父母恐惧疾病进展的相关

因素,纵向分析癌症患儿父母恐惧疾病进展的变化趋

势并探究其缓解机制,需要信效度良好的评估工具。
本研究通过翻译和文化调适形成中文版FoP-Q-SF/
PR,包含情感反应、家庭生活和学校3个维度,情感

反应维度反映调查对象对生活中各个领域的焦虑、焦
虑的触发因素和焦虑的表现形式,家庭生活维度反映

调查对象对家庭和患儿的未来生活的担忧,学校维度

反映调查对象对患儿入学后的担忧。此量表是对我

国恐惧疾病进展和心理社会肿瘤学研究领域的有益

补充,有利于推动国内开展癌症患儿父母恐惧疾病进

展相关研究。
3.2 量表的效度 中文版FoP-Q-SF/PR的I-CVI
为0.833~1.000,S-CVI/Ave为0.986,表明量表具

有良好的内容效度[18]。探索性因子分析共提取3个

公因子,各条目的因子载荷值均大于0.400,可解释

总变异的66.965%,表明提取的公因子对所属维度

具有较强的解释能力。国外既往研究中,疾病进展恐

惧成人患者版量表、配偶版量表和父母版量表因为因

子特征值较小,成人患者版量表和配偶版量表作者皆

将其归为单因子结构量表[11,19-20],而父母版量表作者

指出,未来研究需同时进行探索性因子分析和验证性

因子分析交叉验证父母版量表的因子结构[8]。本研

究因子分析结果虽与既往研究不同,但与之比较,量
表12个条目在因子归属上更为明确,提取的公因子

更能解释中文版量表的结构内容。究其原因,可能是

由于国内外文化价值观、医疗环境、对疾病的信念及

经济发展水平不同,父母对恐惧疾病进展的理解存在

差异。本研究验证性因子分析结果显示,模型适配度

评价指标均达到了适配的标准[21],表明三因子结构

模型适用于中文版量表的基本内容和结构分析,能反

映中国癌症患儿父母对患儿疾病进展的恐惧心理特

点。
3.3 量表的信度 本研究中,量表总体Cronbach's

 

α系数为0.893,量表各维度 Cronbach's
 

α系数为

0.819~0.858;总量表的折半系数为0.894,各维度

的折半系数为0.820~0.858,表明中文版量表具有

良好的内在一致性信度。中文版量表的重测信度为
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0.819,量表各维度的重测信度为0.629~0.860,说
明量表具有较好的跨时间稳定性。
3.4 研究局限性及未来研究方向 本研究调查对象

仅来源于广州市3所三甲医院,可能存在选择偏倚。
下一步研究可调查不同地区癌症患儿父母恐惧疾病

进展状况,确定癌症患儿父母恐惧疾病进展的临界

值;开展纵向研究,深入探索父母恐惧疾病进展在癌

症患儿疾病转归及诊疗护理过程中的变化,分析其与

病程和生活质量的关系,以加强对高危人群的动态监

测,制订针对性的干预措施。为增加量表的适用性,
也可在其他慢性疾病(如多发性硬化、粘多糖病等)患
儿父母中进行检验。
4 小结

本研究引进国外父母疾病进展恐惧量表,对量表

进行文化调适,形成中文版父母疾病进展恐惧量表,
该量表共12个条目,具有良好的信效度,条目简短、
易于理解,可作为我国癌症患儿父母恐惧疾病进展水

平测评工具,有助于医务人员和心理社会肿瘤学领域

的研究者了解癌症患儿父母的疾病进展恐惧心理,为
及时采取针对性的干预措施提供参考。
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