
#专题 #

应用 ΙΧΦ扩大慢性神经性疾病中健康问题范围的研究
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≈摘要  目的 确定能够显示慢性神经功能障碍k多发性硬化症 !帕金森氏病和神经肌肉疾病l患者有关健康问题的 �≤ ƒ 类目 ∀

方法 采用 ⁄̈ ³̄«¬研究方法 o由三方面与疾病相关的人组成专家小组 o即患者及其代理人 !医疗和非医疗卫生专业人士k± � |{l ∀小

组要求根据5国际功能 o残疾和健康分类6k�≤ ƒl反映有关特定疾病的健康问题 o选择相关类目 ∀小组成员将这些类目与简明残疾记

录量表k � � ⁄l和残疾及其影响量表k⁄�°l两种测量工具中的指标作比较 ∀结果 选择出 y{项 �≤ ƒ 类目相关性最大 o分别属于四个

�≤ ƒ领域 ∀患者r代理人和卫生专业人员两者评价的类目无显著性差异 ∀疾病小组的一致性很高 ∀三个特定疾病小组的选择在

/身体功能和结构0领域存在差异 o但如果扩大纳入标准则可以达成共识 ∀所选择的 �≤ ƒ 项目涵盖了几乎所有测量项目 ∀最大的差

异表现在/参与0和/环境因素0领域选择的类目 ∀结论 与广泛应用于神经学领域的健康状态测量相比 o在研究健康问题时所选择

的 �≤ ƒ类目更为广泛 o特别是涉及 �≤ ƒ的/参与0和/环境因素0领域时 ∀
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范围的研究≈�  q中国康复理论与实践 ouss{ otwktul }ttu{ ) ttvu q

明确诊断某种慢性神经系统疾病 o如多发性硬化k °∏̄·¬³̄¨

¶¦̄ µ̈²¶¬¶o� ≥l !帕金森病k°¤µ®¬±¶²± §¬¶̈ ¤¶̈ o°⁄l或神经肌肉疾

病k± ∏̈µ²°∏¶¦∏̄¤µ§¬¶̈ ¤¶̈ o�� ⁄l会对个人的健康状况和日常

活动产生各种后果 o如完成一项任务 !参与社会生活 !住房 !工

作和收入等 ∀在过去 us 年的临床实践和研究中 o许多保健措

施得到发展和应用 ∀一些工具应用于不同的慢性疾病的患者

群 ∀例如残疾及影响量表 k ⁄¬¶¤¥¬̄¬·¼ ¤±§ �°³¤¦· °µ²©¬̄¨o

⁄�°l≈t ou 应用于康复医学 ∀有一些工具是针对特定疾病的 o如

简明残疾记录表k �¬±¬°¤̄ � ¦̈²µ§ ²© ⁄¬¶¤¥¬̄¬·¼ o� � ⁄l≈v 用于多

发性硬化症 ∀其他的是单维的和纯粹功能定向的测量 o如 �¤µ2

·«̈ ¯指数≈w  ∀还有的是维度的测量 o涵盖 / 身体功能0 !/ 心理功

能0和/社会功能0 o就像生活质量等工具 o如作为简明 vy 项健

康调查问卷kvy2¬·̈ ° ≥«²µ·2ƒ²µ° � ¤̈̄·« ≥∏µ√ ¼̈ o≥ƒ2vyl≈x  !xw

项多发性硬化症生命质量量表k � ∏̄·¬³̄¨ ≥¦̄ µ̈²¶¬¶ ± ∏¤̄¬·¼ ²©

�¬©̈ 2xw �·̈ °¶o� ≥ ± � �2xwl≈y 或 x|个项目功能评价多发性硬化

生活质量问卷kƒ∏±¦·¬²±¤̄ �¶¶̈ ¶¶° ±̈·²© � ∏̄·¬³̄¨ ≥¦̄ µ̈²¶¬¶2x|

�·̈ °¶oƒ � � ≥2x|l≈z  ∀由于大量开发和使用健康测量 o目前在神

经病学中出现了工具的 / 竞争0 o在与健康有关功能的重要领

作者单位 }t q ⁄̈ ³¤µ·° ±̈·²© �̈ ∏µ²̄ ²ª¼ o �±¬√ µ̈¶¬·¼ � §̈¬¦¤̄ ≤ ±̈·̈µ

�µ²±¬±ª̈ ± o �±¬√ µ̈¶¬·¼ ²© �µ²±¬±ª̈ ± q �µ²±¬±ª̈ ± q × «̈ �̈ ·«̈ µ̄¤±§¶~u q

⁄̈ ³¤µ·° ±̈·²© � ¤̈̄·« ≥¦¬̈±¦̈¶o �±¬√ µ̈¶¬·¼ � §̈¬¦¤̄ ≤ ±̈·̈µ �µ²±¬±ª̈ ± o

�±¬√ µ̈¶¬·¼ ²© �µ²±¬±ª̈ ± q �µ²±¬±ª̈ ± q × «̈ �̈ ·«̈ µ̄¤±§¶~v q ⁄̈ ³¤µ·° ±̈·

²© � ¤±¤ª̈ ° ±̈·�©©¤¬µ¶o �±¬√ µ̈¶¬·¼ � §̈¬¦¤̄ ≤ ±̈·̈µ�µ²±¬±ª̈ ± o �±¬√ µ̈2

¶¬·¼ ²© �µ²±¬±ª̈ ± q �µ²±¬±ª̈ ± q × «̈ �̈ ·«̈ µ̄¤±§¶q译者单位 }天津医科大

学运动康复与健康学系 o天津市 vssszs ∀译者简介 }王朴kt|{t2l o男 o

湖北武汉市人 o硕士 o主要研究方向 }神经系统康复 ∀

域 o这些工具在内容上显示出显著性差异 ∀此外 o就如何测量

这些领域尚未达成共识≈{  o而慢性疾病间的比较也成问题 ∀因

此 o有必要制定一项国际公认的参照系 o以便界定功能 !残疾和

健康≈{ o|  ∀

世界卫生组织的5国际功能 !残疾和健康分类6 k�±·̈µ±¤2

·¬²±¤̄ ≤ ¤̄¶¶¬©¬¦¤·¬²± ²© ƒ∏±¦·¬²±¬±ªo ⁄¬¶¤¥¬̄¬·¼ ¤±§ � ¤̈̄·«o

�≤ ƒl≈ts 系统地描述了作为疾病结果的功能和健康 ∀此分类涵

盖了几乎所有健康方面 o系统地分为有关的 / 身体功能和身体

结构0k即身体结构和功能领域l !/执行任务0 k活动领域l !/ 参

与生活情境0k参与领域l o以及 /影响到所有领域的功能因素0

k环境因素l ∀基于 �≤ ƒ 的测量 o可以为克服这些对照的问题 ∀

但 �≤ ƒ 大约有 t xss 个类目 o难以实施 o缺乏可行性 ∀因此 o

≥·∏¦®¬等≈| ott 建议选择相关类目 o即所谓的核心分类模板 o其中

有些类目是与具体健康状况k如中风l或卫生保健k如亚急性护

理l有关的 ∀

本研究的主要目的为 }≠从一套完整的 �≤ ƒ 类目中选择有

代表性的类目 o能够并适合多发性硬化 !帕金森病和神经肌肉

疾病 o如运动神经元疾病肌肉营养不良等的健康相关问题 ~�

证明核心模板的内容效度 ∀

1 方法

在研究开始需要专家在源自整套 �≤ ƒ 类目中选择的与临

床相关的类目上达成共识 ∀研究采用k书面l ⁄̈ ³̄«¬研究方法 o

因为这是一种将大量来自不同地方的专家的专业知识结合在

一起的有效途径≈tu  ∀专家们需要完成两份评估调查表 ∀没有

面对面的讨论 ∀

1 q1 专家小组  由于针对以下疾病所选的类目是否会出现显

著性差异尚不清楚 o我们分别在各种疾病的专家小组中组织进

行类目选定 }多发性硬化小组 !帕金森病小组和神经肌肉疾病

小组 ∀

由于将患者也视为专家 o各疾病小组成员的三分之一为患

者或代理人 o其余三分之二为代表医学相关或非医学学科的健

康专家 ∀因此 o本研究使用了由三个层次构成的比例分层抽

样 }患者和代理人 !医学专家k神经学家 !康复专家 !全科医师 !

疗养院医生和执业护士l !非医学健康专家k护士和护理专家 !

物理治疗师 !作业治疗师及社会福利工作者l ∀
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患者和代理人从本地和全国性的患者协会成员中招募 ∀

为避免信息偏差 o应认为他们的意见反映了协会的共同参考准

则 ∀以特定疾病的专业技能为基础 o从荷兰和比利时知名的神

经疾病专门治疗中心招募专家 ∀潜在的专家小组成员通过包

含有研究目的 !方法和估计所需参加时间等信息的信件取得联

系 o并通过电话随访 ∀在收到同意的通知后 o第一份评估调查

表可以寄出 ∀

1 q2 类目选择  根据 �≤ ƒ o属于以下类目的类目由专家小组的

专家评估 }≠身体功能和结构 }身体功能和身体结构诸方面 ~�

活动 }个体水平的活动和参与 ~≈ 环境因素 }影响其他三个领域

与背景有关的诸方面 ∀

为避免选择偏差未进行类目预选 ∀因此 o专家小组的专家

们需要评价每个来自整套 �≤ ƒ 中的类目 ∀反应选项从 / 不相

关0ks分l到 /高度相关0 kw分l ∀如果专家小组的成员对一项

评估不能做出决定 o他们可以以问号作答 ∀参与者被要求有时

间间隔地完成调查表 o以使参与者根据要求能完成相关工

作≈tu  ∀由于对/身体功能和结构0的类目进行评价需要特有的

医学专业知识 o这些类目只能由/医学专家0评价 ∀

详细说明等级资料以发现偏态分布 !无关项和用集中趋势

衡量时出现极端结果的类目 ∀初次抽样时纳入某个 �≤ ƒ 类目

的准则是 }≠被至少某种疾病小组评价为/高度相关0 k中位数

� w分l的类目 ~� 由/患者和代理人0构成的分层评价为/高度

相关0k中位数 � w分l的类目 ∀

虽然所有专家小组评价为 / 相关0 k中位数 � v 分l的 �≤ ƒ

类目被认为不太重要 o但是它们被纳入初次抽样以检验这项标

准是否会引起错误的类目选择 ∀

这些被纳入到初次抽样样本中 /高度相关0和 / 相关0的类

目将呈递给疾病专家小组进行二次评价 o以/批准0将 / 密切相

关0的样本类目纳入最终选定类目 o或/同意0最终拒绝纳入/相

关0的样本类目 ∀纳入一个类目到最终被选择的标准为内容效

度指数达到 s q{s分≈tu  o显示了对各类目相关性专家评分的较

好的内容效度指数 o即全部专家小组至少有 {s h的成员赞同一

项类目纳入到类目样本中 ∀赞成一项类目纳入的 {s h 的专家

只在一个或者两个次级小组中 o而在全部专家中赞同纳入者低

于 {s h o则由调查者决定最终是否纳入 ∀

1 q3 评判者间一致性  虽然根据纳入标准在二次评价时取得

了普遍的共识 o但在评价程序中不允许进行类似 ≤²«̈ ±j¶ϑ的明

显衡量评判者间可靠性的计算≈tv  ∀所以 o建议指数 ⁄作为衡

量离散度的指标 o以体现偏离中位数的绝对值的平均值k如下

所示l }

∆ =
Ε
ν

ι = t

( Ξι − Μ)

Ν

  注 }÷¬�专家评分 ~��专家数 ~ � �中位数 ∀

  通过每个类目相关性的专家评分所得的一致性指数k ⁄l具

有易于理解的优势 ∀在目前的研究中 o等级量表从 s到 w ∀最

小的 ⁄值/ s0显示对一个类目全体一致的评价为相关k每个专

家评分 � v ~中位数 � vl或密切相关k每个专家评分 � w ~中位数

� wl ∀当专家在评价一项类目相关性时不一致赞同 o则 ⁄值小

于 s ∀最大 ⁄值只能出现在不大可能的情况 o即一项类目的评

分与中位数极其相反 ∀由于在目前的研究中专家的抽样是同

质的 o预期一致性水平位于 s到 t之间是合理的 ∀

1 q4 会聚效度  为了评价类目末次抽样的内容效度 o选定的类

目将与两个著名的有效可靠的量表内容相比照 o一个是特定疾

病量表 o另一个是通用生活质量量表 ∀这些量表的类目通过两

个独立的具有健康相关功能状况量表 !�≤ ƒ 内容及神经病专业

知识的健康专家与 �≤ ƒ 类目相关联 ∀专家们被要求将属于末

次抽样的每个类目细致地与相应的 �≤ ƒ 类目内容相关联 ∀两

个健康专家在类目配对上达成的共识将被用于决定样本类目

与哪一个 �≤ ƒ类目相关联 ∀为了解决这两位健康专家间的异

议 o需聘请第三位具有相同专业知识的人≈tw  ∀

我们用 � � ⁄ o也称5多发性硬化病精简数据集6 k �¬±¬°¤̄

⁄¤·¤ ≥ ·̈©²µ � ∏̄·¬³̄¨ ≥¦̄ µ̈²¶¬¶l做特殊疾病评估≈v otx  ∀ � � ⁄是

以 �≤ ƒ第一版即5国际残损 !残疾和残障6k�±·̈µ±¤·¬²±¤̄ ≤ ¤̄¶¶¬2

©¬¦¤·¬²± ²© �°³¤¬µ° ±̈·¶o ⁄¬¶¤¥¬̄¬·¬̈¶¤±§ � ¤±§¬¦¤³¶o�≤�⁄� l为

基础的≈ty2t{  ∀ � � ⁄基于三个主要的领域 }≠ / 残损0领域反映

基于5功能系统6kƒ≥l量表的观察资料和全部的5扩展的残疾状

况量表6k∞¬³¤±§̈ § ⁄¬¶¤¥¬̄¬·¼ ≥·¤·∏¶ ≥¦¤̄¨ok ∞l ⁄≥≥l≈t|  ~� / 残

疾0领域反映基于5失能状态量表6k�±¦¤³¤¦¬·¼ ≥·¤·∏¶≥¦¤̄¨o�≥≥l

的自我报告≈us out  ~≈ /残障0领域反映基于5环境状况量表6k∞±2

√¬µ²±° ±̈·¤̄ ≥·¤·∏¶≥¦¤̄¨o∞≥≥l的自我报告≈uu  ∀

� � ⁄的次级量表被广泛地用于实验研究和临床实践 o并

有令人满意的心理测量学的属性≈uv2vv  ∀

⁄�°≈t ou ovw 被用于康复中通用生活质量的评估 ∀这是一个

用于评估残疾的自陈式的筛查工具 p p个体通过衡量与其相

关的重要方面或康复者所认识到的影响进行评估 ∀虽然 ⁄�°

已发展成为一个测量患者个体需要的临床工具 o同时也被用于

特定人群康复生活质量的评定 ∀ ⁄�°包括了症状的问题和其他

x个方面的问题 }活动性 !自理 !交流 !社会活动和心理状态 ∀

2 结果

2 q1 专家小组成员特征  共有 |{名专家参与了此次研究 o其

中 vz名为患者和代理人kv{ h l oyt名为健康专家kyu h lk见表

tl ∀ � ≥次级小组包括 wu 名参与者 ot| 名为患者和代理人

kwx h l ouv名为健康专家kxx h l ~°⁄次级小组由 vt名参与者

构成 o|名为患者和代理人ku| h l ouu 名为健康专家kzt h l ~

�� ⁄次级小组由 ux 名参与者构成 o| 名为患者或代理人

kvy h l oty名为健康专家kyw h l ∀

患者和代理人的比例在全部疾病专家小组中分配不均衡 o

xt h分配于 � ≥小组 ∀但是 o在疾病专家小组之间的这种患者

和代理人分配比例的差异并不存在统计学意义k � ≥ }°⁄ �

ty qu h o|x h置信区间 }2x qh ∗ v{ h ~� ≥ }�� ⁄ � | qu h o|x h

置信区间 }2tx qu h ∗ vv h ~°⁄ }�� ⁄ � z qs h o|x h 置信区间 }2

vu h ∗ t{ h l ∀此外 o在特定疾病专家小组中不存在医学与非

医学专家分配比例上的统计学差异 ∀

2 q2 类目抽样  第一次评价结果 }在 / 患者和代理人0和/ 健康

专家0的分层之间 o或在由疾病次级小组专家所做的属于 �≤ ƒ

/活动0 !/参与0和/环境因素0的类目抽样结果之间无显著性差

异 ∀根据纳入标准 o所产生的类目样本合并为一个由 wy个/密

切相关0和 |y个/相关0的类目组成的样本 o然后提交做第二次

评价 ∀

在疾病次级小组间选自 �≤ ƒ/身体功能和结构0的类目显示

了有显著性差异 ∀依据初次抽样的纳入标准 o身体功能类目的
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数量和所选类目的内容 o与 � ≥ 不符的有 v|项 o与 °⁄不符的

有 u|项 o与 �� ⁄不符的有 u{项 ∀因此 o决定不将来自疾病次

级小组的/身体功能和结构0类目样本纳入二次评价 ∀在二次

评价中 o要求各次级小组对该领域的特定疾病的第一次评价结

果进行再评价 ∀

表 1  全体专家小组成员特征(ν = 98)

� ≥小组 °⁄小组 �� ⁄小组 所有小组

患者和代理人

患者 tz z z vt

代理人 u u u y

小计 t|kxt qwl |kuw qvl |kuw qvl vzktssl

kwx qul ku| qsl kvy qsl kvz q{l

医学专家

执业护士 t t t v

康复医生 w u u {

神经学家 x w w tv

全科医师 p t p t

疗养院医生 t t p u

小计 ttkws qzl |kvv qvl zkux q|l uzktssl

kuy qul ku| qsl ku{ qsl kuz qyl

非医学专家

护士和护理专家 y y w ty

物理治疗师 v v u {

作业治疗师 u u t x

社会福利工作者 t u u x

小计 tukvx qvl tvkv{ qul |kuy qxl vwktssl

ku{ qyl kwt q|l kvy qsl kvw qzl

总计 wukwu q|l vtkvt qyl uxkux qxl |{ktssl

ktssl ktssl ktssl ktssl

  第二次评价结果 }根据内容效度标准 o在纳入 / 活动0 !/ 参

与0和/环境因素0领域的一个类目时至少需要有 {s h的全体小

组成员表示赞同 ∀因此 o两个类目被从初选的/高度相关0的类

目中移除 o同时 o两个 / 相关0类目被加入 / 高度相关0类目中 ∀

针对/身体功能和结构0领域 o为达成在一个具有代表性的类目

样本上的共识 o纳入标准被拓宽 o即当一个或更多次级小组k非

每个次级小组l o有 {s h成员赞同一个类目纳入时便可纳入 ∀

最终 o属于 �≤ ƒ四个领域的 y{个/高度相关0类目被选中 o

其中身体功能和结构 us项 !活动 ut项 !参与 tz项和环境因素

ts项 ∀

2 q3 评判间一致性  计算最终选定类目的一致性指数 ∀表 u

中的结果显示了疾病次级小组和所有小组的诸多一致性k从 s

到 n t变化l ∀

表 u中 o中位数表示类目相关性 o评判间一致性指数k ⁄l针

对疾病次级小组和所有小组最终选定的 �≤ ƒ类目 ∀

2 q4 会聚效度  属于 � � ⁄的 vt项类目和属于 ⁄�°的 ws项

类目与 �≤ ƒ选定类目相关联 ∀总体上 o来自会聚量表的一项类

目与 �≤ ƒ选定类目中的一项相关联 o用 / t0表示 ∀一个较大的

数值表示健康状况量表中的一项类目与相应的 �≤ ƒ 类目相符 o

或者说 o选定的 �≤ ƒ类目没有过于细致的差异 o因而 o来自量表

中的一些类目可以与相应的 �≤ ƒ 类目相关联 ∀例如 o� � ⁄类

目/大脑k或l精神功能0kƒ≥ zl !/精神活动0k�≥≥ tvl和/情绪和

思维0k�≥≥ twl应与相应 �≤ ƒ 类目 / 思维功能0相关联k¥tysl ∀

由专家小组最新选定的 �≤ ƒ 类目没有与量表相应的类目相关

联则在表中显示为一个破折号k p l ∀

表 2  各疾病小组的中位数和评判间一致性指数

� ≥次级小组 °⁄次级小组 �� ⁄次级小组 所有小组 � ≥次级小组 °⁄次级小组 �� ⁄次级小组 所有小组

中位数 ⁄ 中位数 ⁄ 中位数 ⁄ 中位数 ⁄

身体功能 穿着 w s qws w s qxz w s qy{ w s qxx

能力水平 w s qut w s qxs w s qyz w s qww 吃 w s qxz w s qvz w s qy{ w s qxv

睡眠功能 v s qws w s qvw v s q{z v s qxv 喝 w s qyx w s qws w s qwx w s qxu

注意力功能 v s qz{ v s qys v s qz| v s qzs 照顾个人健康 v s q{x w s qxs w s q{t w s qzx

记忆功能 v s qys v s q|s v s q{x v s qz{ 准备膳食 v s qzs v s qzv v s qxz v s qy{

情感功能 w s qxs v s qz{ w s qyz w s qyy 做家务 v s q{z v s qzv v s qzz v s q{s

思维功能 v s q|s w s qws v s q{v v s qzv 进行身体亲密接触 v s q{u v s qyx v s qzz v s qzx

视功能 w s qxs v s qzs v s qxx v s qx| 娱乐和休闲 v s qyy v s qxz v s qyw v s qyu

痛觉 w s qws w s qzs w s qux w s qwt 参与

构音功能 w s qus v s qzx v s q{| v s qyv 自我照顾 w s qvu w s qwu w s qzt w s qwx

运动耐受功能 w s qws w s qvs w s quz w s qvt 准备膳食 v s qzw w s qxw v s qz| v s qzw

吞咽 v s qxx v s qus v s qvy v s qvz 在住所内移动 w s qx| w s qyt v s qz| w s qzt

排便功能 w s qvs v s q{s v s qz{ v s qyv 在非住所的建筑物内移动 w s qt| w s qt| w s qvv w s quv

泌尿功能 w s qus v s qzz w s qx{ v s qxt 在住所和其他建筑物外移动 w s qvt w s qu| w s qxw w s qvy

肌肉力量功能 w s qxs w s qws w s quv w s qv| 使用交通工具 w s qvt w s qvv w s qvz w s qvv

随意运动控制功能 w s qxs w s qys w s qwt w s qxu 交谈 w s qvy w s qwx w s qux w s qvy

不随意运动功能 w s qws w s qus v s qv{ v s qvt 使用交流设备 w s qxv w s qxw v s qzx w s qwy

步态功能 w s qys w s qxs v s q{{ v s qyw 家庭人际关系 w s qvu v s qws w s qyz v s qwt

与肌肉和运动功能有关的感觉 v s qzt w s qwz w s qux v s qwx 亲密关系 w s qwz w s qx{ w s q|t w s qyt

活动 非正式社会关系 w s qvy w s qwx v s q{y w s qxs

说 v s q|s v s q{v v s q|x v s q{| 获得住所 v s qyw v s qwx v s qyu v s qxz

交谈 v s q{u w s qx| v s q{t v s q{u 有报酬的就业 w s qw{ v s qwu w s q{z v s qyz

使用交流设备 v s qyu v s qyz v s qzw v s qyz 社区生活 w s qyy v s qz| w s q{v v s q{t

保持一种身体姿势 w s qxz w s qxs w s qyw w s qyt 娱乐和休闲 w s qyu w s qyt v s qyx w s qyx

改变身体的基本姿势 w s qyt w s qwz w s qzz w s qyv 外部因素

移动自身 w s qwx w s qvz w s qzt w s qw{ 个人日常生活用的用品和技术 w s qxt w s qyz w s q{u w s qyw

精巧手的使用 w s qyx w s qwv w s qxs w s qxw 通信用的用品和技术 w s qyz v s qy{ w s qxy v s qzu

手和手臂的使用 w s qxx v s qxv w s qzz w s qyt 移动和运输用的用品和技术 w s qux w s qyw w s quy w s qv{

步行 w s qwx w s qts w s qxs w s qvx 直系亲属家庭 w s qwu w s qw{ w s qx{ w s qw{

利用设备到处移动 w s qxx v s qzy w s qtw w s qxw 个人护理提供者和个人助手 v s qyx v s q{v w s qzv v s qzy

作为一名乘客利用交通工具 w s qxw w s q{u v s q{y w s qzv 交通运输服务 w s qxz v s q|y v s qzx v s qz{

盥洗和擦干自己 w s qwx w s qvz w s qv{ w s qws 社会保障服务 w s qvv w s qzw w s qyt w s qxu

护理身体各部 w s qxs w s qvs w s qxw w s qww 社会保障政策 w s qyw w s qyw w s qxw w s qyt

如厕 w s qvx w s qvz w s qws w s qvy 卫生服务 !体制和政策 w s qv{ w s qvx w s qut w s qvu

  注 }⁄ �评判间一致性指数 o与中位数的平均离散度 ∀

2 q4 q1 特定疾病会聚效度  除了/听0 !/爬楼梯0和/医疗问题0

这三个不明确的类目外 o�≤ ƒ 选定类目涵盖了所有属于 � ≥ 特

定疾病量表 � � ⁄中的类目 ∀但是 o在研究中有 uz项新近选定

的类目与 � � ⁄类目相比较 o专家小组选定的 / 睡眠功能0 !/ 注

意力功能0和/运动耐受力0属于 / 身体功能和结构0领域 ∀有 {

个新类目构成了 / 活动0领域 o分别是 / 交流0 ku 项l !/ 移动0 ku
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项l !/自我照顾0ku项l和/家庭生活0ku项l ∀ /参与0和/环境因

素0领域选定的类目差异最大 ∀所有的 � � ⁄类目都被 �≤ ƒ 类

目样本所涵盖 o但是 �≤ ƒ 专家小组选定的 ty 项类目不属于

� � ⁄ ∀对于/参与0领域 o这些类目是关于参与 / 交流0 ku 项l !

/移动0ku 项l !/ 自我照顾0 kx 项l和 / 家庭生活0 kt 项l ∀选自

/环境因素0领域的类目是关于/用品与技术0kw项l !/支持和相

互联系0kt项l和/服务 !体制和政策0kt项l ∀

2 q4 q2 通用会聚效度  除了 / 视力缺陷0 !/ 站立0 !/ 爬楼梯0 !

/听0 !/制定日常活动计划0和 / 达成生活目标0 y项不明确的类

目外 o�≤ ƒ选定类目涵盖了几乎所有的 ⁄�°类目 ∀研究中有 vu

项新近选定类目 ∀专家小组选择了 x项针对/身体功能和结构0

领域的/肌肉和运动功能0类目 ∀针对/ 活动0领域 o专家小组选

择了另外 z个活动类目 o主要是 / 交流0 ku 个类目l !/ 移动0和

/自我照顾0kv个类目l ∀ /参与0和/环境因素0领域选定的类目

差异最大 ∀所有的 ⁄�°类目都被涵盖 o但专家小组选定的 t{项

类目未出现于 ⁄�°中 ∀这些相关的类目分别关于参与 / 交流0

ku项l !/移动0kt项l !/自我照顾0kx项l和/ 社区活动0kt项l o

这 ts项类目都选自 / 环境因素0领域k除了 / 社会保障服务0类

目l ∀

3 讨论

本研究的主要目的是开发一套涵盖 � ≥ !°⁄和 �� ⁄患者

普遍健康问题的全面并且简明的类目 ∀由 |{ 名专家开展的

⁄̈ ³̄«¬研究从 �≤ ƒ 的 w个领域中得出 y{项针对慢性病患者的

具有代表性的临床相关类目 ∀

本研究旨在吸取患者和代理人以及不同专家的经验 o参与

到以患者为中心的类目选择中 ∀所以 o有 v{ h的专家小组成员

为患者或代理人 o其余 yu h则由来自医学和非医学健康学科的

健康专家组成 ∀

统计分析并未显示出/患者和代理人0和两个/健康专家0分

层间存在显著性差异 o而显示了卫生保健专家对所有 �≤ ƒ 领域

内神经性疾病的结果有着可靠和正确的看法 o同时也显示患者

能用超越自身境况的通用观点评判类目的相关性 ∀

关于最终 �≤ ƒ类目组特定疾病的和通用的会聚效度评价

可以得出一个明确的结论 ∀除了 � � ⁄中的 v个类目和 ⁄�°中

的 y个类目 o两个量表中几乎所有的类目分别被 uz项和 vu项

�≤ ƒ选定类目所涵盖 o这些量表的/参与0和 / 环境因素0领域存

在显著性差异 o将这个更宽泛的选定类目应用于临床实践和研

究可能会得到有用的信息 ∀

本研究使用的 ⁄̈ ³̄«¬研究方法被证实是一种从大样本中

选择类目的可靠方式 ∀由于使用了调查问卷 o我们邀请来自荷

兰和比利时的专家小组参与研究 ∀专家小组成员在任何选定时

间都可回答调查问题 ∀虽然需要参加专家小组的成员投入大量

的工作 o但研究中的退出率很低 o履行承诺度很高 ∀这种信函方

法的另一优点是可以避免信息偏倚 o因为有说服力和有威信的

专家不可能过度影响他人的观点k这种情况可以在面对面的情

形下发生 o例如磋商会议≈tu  l ∀采用评判间一致性指数 ⁄可以

进一步证实内容效度指数所得出的结果 ∀这个新指数能更准确

地描述疾病小组和所有小组中达成共识的程度 ∀据 � ¤¬±¨等人

的研究≈vx  o我们纳入了该指数对每个提议的支持强度和一致性

程度进行评价 ∀

对 v个疾病小组的类目进行合并未引起 �≤ ƒ / 活动0 !/ 参

与0和/环境因素0领域的问题 o证实了慢性神经性疾病的结果是

相似的假设 o尽管由慢性神经性疾病所致的残损不同 ∀但是 o次

级小组在/身体功能和结构0类目上达成的共识更加复杂 ∀此发

现支持在身体残损评定时需要特定疾病的应用的建议 ∀

�≤ ƒ被证实是一个有效的选择类目的分类法 o虽然有的专

家小组成员提议省去涵盖患者经验和敷衍方式的类目 o但最终

没有类目被省去 ∀�≤ ƒ 语言太过正式有时难于理解 o但它被证

实在跨学科的背景下有效 o未引起对类目的误解 ∀

为避免选择偏差 o最初呈递给专家小组的 �≤ ƒ 完整版是有

第三和更加细致的第四水平类目的 ∀在 ⁄̈ ³̄«¬研究中 o我们决

定仅按照第三水平细节纳入类目以减少选定类目数至可控制范

围 ∀认为此举是安全的决定有两个原因 }≠ 本研究的目的是选

择能显示问题范围的类目 o所以细致的信息相关性不强 ~� 所有

的问题只有两个 o次级小组以第三和第四描述水平选择类目 o所

以没有相关的类目 o因此决定排除 ∀ ∂ ¤± �¦«·̈µ¥̈ µª等≈vy 和

≥¼®̈ ¶等≈vz 也发现 o在评定工具使用时存在着对第三描述水平

类目的普遍较好 ∀在未来同样目的的类目选择研究中 o仅使用

第三描述水平的类目更加合理 ∀

与 �≤ ƒ核心分类模板课题的巨大贡献和有价值的成果相

比≈tt  o本研究有 v个不同观点 ∀第一 o在类目选择过程中 o患者

和代理人被赋予了意义重大的角色 o而 �≤ ƒ 核心模板课题需要

一个单独的程序去证实 �≤ ƒ 核心模板对患者的有效性≈v{  ∀第

二 o�≤ ƒ核心分类模板课题中磋商会议的应用有冒/一位有说服

力或权威的专家对他人的观点有过度影响0风险的缺陷≈tu  ∀在

本研究中 o采用了 ⁄̈ ³̄«¬信函法使每位小组成员都处于平等地

位 ∀第三 o与 �≤ ƒ 核心分类模板课题的程序相比较 o在类目选

择时未进行文献回顾 ∀可以考虑文献回顾 o但无需实施 o以避免

选择偏差 o并让每一类目都有同等的机会被选中 ∀

本研究存在着潜在的局限 ∀一个局限与专家的选择有关 ∀

所有的专家均来自荷兰和比利时 o所以本研究所得结果在其他

地区未经研究证实时不能推广到其他国家 ∀

本研究开展时正处于 �≤�⁄�2�≤ ƒ 修订过程中 ∀在一期研

究时 o/ �≤�⁄�2u Β2u草案0≈v| 是最新的分类版本并投入了使用 ∀

最终拟稿于 usst年 x月发布 o取名为5国际功能 !残疾和健康分

类6k�≤ ƒl≈ts  ∀在完成本研究后 o我们决定对选定 �≤�⁄�2u进行

重新编码并按最新的 �≤ ƒ 类目和代码编码 ∀每一项 �≤�⁄�2u

类目与相应的 �≤ ƒ类目相关联 ∀ �≤ ƒ 的一个重要改变是将 / 活

动0和/参与0领域整合到一个目录中 ∀在本研究中 o专家小组选

择类目时保持了/活动0与/ 参与0的区别 o再编码过程由 v个独

立的 �≤�⁄�2u和 �≤ ƒ方面的专家细致地实施 ∀因此 o我们使用

了 �≤ ƒ结构中相同的一套类目 o专家们的评价措辞可能偏离了

当前研究的结果 ∀

综上所述 o与现存的工具相比 o�≤ ƒ针对慢性神经性疾病患

者所选的类目涵盖了更广泛的健康问题范围 o尤其对/ 参与0和

/环境因素领域0是对慢性神经失调的研究和临床实践范围的拓

展 ∀
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µ²̄ ²ª¼ ot||x owz }tu| ) tv| q
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¥¬̄¬·¤·¬²± ) �± ¤³³̄¬¦¤·¬²± ²©·«̈ �≤ ƒ °²§̈ ¯¶«̈ ·̈¬̄̄ ∏¶·µ¤·̈§¥¼ ¤¦¤µ̈
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§¬¶¤¥¬̄¬·¼ ¤±§ «¤±§¬¦¤³¬± °∏̄·¬³̄¨¶¦̄ µ̈²¶¬¶}¤ ³²³∏̄¤·¬²±¥¤¶̈ §¶·∏§¼
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