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【摘要 】　目的　探讨癌症患儿症状困扰结局自我报告与父母报告的一致性现状及其影响因素,为优化临床症状管理提供参

考.方法　２０２２年１２月至２０２３年７月,采用便利抽样法,选取广州市２所三级甲等医院住院治疗的８~１８岁癌症患儿及其

父母为研究对象,利用一般资料调查表、儿科症状筛查工具(自评版与父母版)、父母疾病进展恐惧量表和认知融合问卷进行

调查.结果　癌症患儿与父母各症状条目的组内相关系数为０．２４０~０．６９６,表明报告一致性介于较差至中等之间.广义线性

模型分析显示,患儿疾病类型、确诊时间、移植状态及父母疾病进展恐惧水平是影响亲子报告一致性的因素(均P＜０．０５).结

论　癌症患儿与父母在症状报告上存在差异.临床实践中需关注这些影响因素,提供个体化医疗信息支持,以提升亲子报告

一致性,优化症状筛查及管理.
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　　据世界卫生组织[１]统计,全球每年新发儿童癌

症病例约为４０万,发病率年均增长０．６％.尽管诊

疗技术的进步使患儿５年生存率达到８０％[２],但在

治疗与康复期间,他们仍遭受多种症状的困扰,严重

影响了治疗依从性和康复效果[３].有效的症状筛查

是优化临床症状管理的关键.然而,高达９０％的患

儿未能主动报告疾病体验,临床评估多依赖父母代

诉[４].鉴于癌症症状的高度异质性,父母并非直接

感知者,其代理报告易受情绪和认知因素的影响而

产生偏倚[５],进而影响症状评估和决策制订,降低患

儿的治疗效果和医疗资源利用率[６].目前,国内研

究尚缺乏对症状报告差异的深入探讨[７].因此,本
研究旨在探究癌症患儿症状困扰结局自我报告与父

母报告的一致性现状及其影响因素,以期为提升症

状筛查的准确性、制订针对性的干预策略提供科学

依据.

１　对象与方法

１．１　研究对象　２０２２年１２月至２０２３年７月,采用

便利抽样法,选取广州市２所三级甲等医院住院治

疗的癌症患儿及其父母一方为研究对象.患儿纳入

标准:(１)经病理学诊断为恶性肿瘤;(２)年龄８~
１８岁;(３)监护人同意其参与.排除标准:病情危重

或存在视听障碍等,无法完成自评.父母纳入标准:
(１)作为主要照顾者,每周照顾时间≥４０h;(２)知情

同意,自愿参与研究.排除标准:(１)存在视听障碍

等,无法填写问卷.根据广义线性模型的要求,样本

含量应为变量数的５至１０倍[８].本研究共有１６个

自变量,考虑到２０％的无效应答率,至少需要２００对

样本,最终纳入２５７对有效问卷.本研究已通过伦

理委员会的审查(南医伦审[２０２３]第１８号).

１．２　方法

１．２．１　调查工具　(１)一般资料调查表:包括患儿性

别、年龄、医疗费用来源、诊断类型、确诊时间、治疗

阶段及移植状态等;同时收集父母性别、年龄、受教

育程度、婚姻状况、工作状况、健康自评和家庭人均

月收入等信息.(２)儿科症状筛查工具(symptom
screeninginpediatricstool,SSPedi)由 Tomlinson
等[９]于２０１４年研制,中文版由课题组[１０]前期翻译

完成,包含患儿自评版(SSPediＧC)和父母代评版

(SSPediＧP),用于评估８~１８岁癌症患儿当天或前

１天的症状困扰程度,单维度共１５个条目.该工具

采用Likert５级评分法,从“没有困扰”到“极度困

扰”分别计０~４分,总分０~６０分,分数越高表示症

状困扰程度越高.若单个条目中患儿与父母报告的

分值相差≥２分,则界定为报告不一致[３].本研究

中该量表的 Cronbach’sα系数为０．９２１,折半信度

系数为０．８９７.(３)父母疾病进展恐惧量表(fearof
progression questionnaireＧparentversion,FoPＧQＧ
SF/PR)由Schepper等[１１]研制、杨祎玲等[１２]汉化,
包括情感反应(６个条目)、家庭生活(４个条目)和学

校(２个条目)３个维度,共１２个条目.该量表采用

Likert５级评分法,从“从不”到“总是”分别计１~
５分,总分１２~６０分,分数越高表明癌症患儿父母

的疾病进展恐惧(fearofprogression,FoP)程度越

严重.本研究中该量表的 Cronbach’sα系数为

０􀆰９３２.(４)认知融合问卷(cognitivefusionquesＧ
tionnaire,CFQ)由 Gillanders等[１３]研 制,张 维 晨

等[１４]汉化,单维度共９个条目.该问卷采用 Likert
７级评分法,从“从未”至“总是”分别计１~７分,总
分９~６３分,分数越高表明认知融合程度越高、个体

负性情绪越重、越偏向心理僵化.本研究中该量表

Cronbach’sα系数为０．９５９.

１．２．２　资料收集方法　调查员在取得知情同意后,
分别向患儿及其父母发放纸质问卷.患儿与父母分

开独立填写,以避免诱导式解答.所有问卷均以匿

名形式收集并当场进行核查,发现漏项时请研究对

象及时补充.共发放问卷２６８对,其中９名患儿因

休息原因退出,２名父母中途拒绝填写,最终回收

２５７对,有效回收率为９５．９０％.

１．２．３　统计学处理　采用SPSS２９．０软件统计.符

合正态分布的计量资料采用􀭺x±s描述,不符合正态

分布的采用 M(P２５,P７５)描述,计数资料则以例数

描述.采用 Wilcoxon符号秩检验比较亲子报告评

分差异;组内相关系数(intraclasscorrelationcoeffiＧ
cient,ICC)检验报告的一致性程度,其中ICC＜０．１
为无一致性,０．１~０．４为较差一致性,０．４~０．６为一

般一致性,０．６~０．８为中等一致性,＞０．８为良好一

致性.此外,采用 MannＧWhitneyU 检验、KruskalＧ
WallisH 检验及Spearman秩相关进行单因素及相

关分析;使用广义线性模型分析影响因素.以P＜
０．０５表示差异有统计学意义.

２　结果

２．１　癌症患儿及其父母的一般资料及其亲子报告

症状困扰结局一致性的单因素分析　本研究共纳入

癌症患儿及其父母２５７对,患儿年龄８~１７岁,平均

(１１．１１±２．２５)岁;父 母 年 龄 ２８~５９ 岁,平 均

(３９．８８±５．１３)岁.不同患儿疾病类型、确诊时间、是
否进行骨髓/干细胞移植及目前治疗阶段的亲子报
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告症状 困 扰 评 分 差 值 具 有 统 计 学 意 义 (均 P ＜
０􀆰０５),详见表１.

表１　癌症患儿与父母亲子报告症状

困扰结局一致性的单因素分析(N＝２５７)

项　　　目
例数

[n(％)]

症状困扰评分差值

[M(P２５,P７５),分]
Z 或H P

患儿

　性别 －０．９９９ ０．３１８
　　男 １５４(５９．９) ２．００(－３．００,７．００)

　　女 １０３(４０．１) ３．００(－１．００,８．００)

　年龄(岁) ０．６０５ ０．７３９
　　８~１０ １１０(４２．８) ３．００(－２．００,８．００)

　　１１~１４ １２７(４９．４) ２．００(－２．００,８．００)

　　１５~１８ ２０(７．８) １．００(－３．５０,５．７５)

　疾病类型 １２．７１２ ０．０１３
　　急性淋巴细胞白血病 １５２(５９．１) ０．００(－３．００,６．７５)

　　其他白血病 ５５(２１．４) ４．００(－１．００,９．００)

　　淋巴瘤 １１(４．３) ２．００(０．００,２０．００)

　　中枢神经系统肿瘤 ２９(１１．３) ６．００(１．５０,１１．００)

　　其他实体瘤 １０(３．９) １．５０(－５．２５,６．２５)

　确诊时间(月) １５．６０１ ０．００１

　　≤１ ６９(２６．８) ２．００(－３．５０,７．００)

　　２~９ ７６(２９．６) ４．００(０．００,１１．００)

　　１０~２４ ７６(２９．６) ３．００(－２．００,７．００)

　　＞２４ ３６(１４．０) ０．００(－４．７５,４．２５)

　目前治疗阶段 １５．５５８ ０．００１
　　诊断初期 ２７(１０．５) ３．００(－１．００,８．００)

　　治疗期 １７５(６８．１) ２．００(－２．００,９．００)

　　复发返院 ２２(８．６) ６．００(２．００,８．００)

　　无治疗随访期 ３３(１２．８) ０．００(－４．５０,１．５０)

　进行骨髓/干细胞移植 －３．３６０＜０．００１
　　是 １７(６．６) ８．００(４．００,１２．５０)

　　否 ２４０(９３．４) ２．００(－３．００,７．００)

　医疗费用来源 ３．２３１ ０．１９９
　　自费 ６９(２６．８) ０．００(－４．００,８．００)

　　城镇医疗保险 ７８(３０．４) ３．００(－１．００,８．２５)

　　农村合作医疗 １１０(４２．８) ３．００(－１．２５,７．００)
父母

　性别 －０．６６５ ０．５０６
　　男 ６７(２６．１) ２．００(－３．００,７．００)

　　女 １９０(７３．９) ２．００(－２．００,８．００)

　年龄(岁) ０．４１８ ０．８１１
　　≤３０ ５(１．９) ５．００(－４．００,１４．５０)

　　３１~４０ １５３(５９．６) ３．００(－２．００,７．５０)

　　＞４０ ９９(３８．５) ２．００(－３．００,８．００)

　婚姻状况 －０．３４７ ０．７２８
　　离异/分居/丧偶 １８(７．０) ３．００(－１．７５,７．２５)

　　已婚 ２３９(９３．０) ２．００(－２．００,８．００)

　学历 ０．９５０ ０．６２２
　　初中及以下 １２６(４９．０) ２．００(－２．００,１０．００)

　　高中/中专 ７５(２９．２) ２．００(－３．００,６．００)

　　大专及以上 ５６(２１．８) ３．００(－１．００,８．００)

　工作状态 １．０７９ ０．５８３
　　全职工作 ６３(２４．５) ２．００(－３．００,７．００)

　　兼职工作 ３４(１３．２) ０．５０(－４．００,８．００)

　　无业 １６０(６２．３) ３．００(－１．７５,８．００)

　家庭人均月收入(元) １．２４８ ０．５３６
　　≤３０００ ９８(３８．１) ３．００(－２．００,１０．００)

　　３００１~７０００ １１８(４５．９) １．５０(－２．２５,７．００)

　　＞７０００ ４１(１６．０) ３．００(－２．００,８．００)

　　全职工作:２４~４０h/周,兼职工作:１~２４h/周

２．２　癌症患儿与父母亲子报告症状困扰结局的一

致性现状　结果显示,父母报告的各项症状得分普

遍高于患儿自身报告的得分.癌症患儿与其父母在

症状困扰总分上的报告结局ICC 为０．６９６,各症状

报告结局上的ICC 为０．２４０~０．６７８,详见表２.

２．３　癌症患儿父母FoP、CFQ 与亲子报告症状困扰

结局一致性的相关性分析　２５７名癌症患儿父母

FoP得分为(３６．２±１１．１２)分,CFQ 得分为(３５．１９±
１３．５２)分.Spearman相关分析显示,父母 FoP 和

CFQ得分与症状评分差值呈正相关(r＝０．４２１,r＝
０．３９３,均P＜０．０５).

２．４　癌症患儿与父母亲子报告症状困扰结局一致

性的多因素分析　以报告评分差值为因变量,以单

因素分析中差异有统计学意义的变量为自变量,构
建广义线性模型.结果显示,患儿确诊为中枢神经

系统肿瘤、确诊时间为２~９个月、进行骨髓/干细胞

移植、以及父母FoP水平是亲子报告症状困扰一致

性的影响因素(均P＜０．０５),详见表３.

３　讨论

３．１　癌症患儿与父母亲子报告症状困扰结局存在

差异　本研究结果显示,癌症患儿与父母在症状困

扰总分上处于中等一致性,高于成磊等[７]报告的弱

一致性,可能与本研究纳入的８~１８岁患儿在感知

体验与语言表达上更为成熟有关.然而,仅“口腔溃

疡”和“与平时相比感觉有点饿”的一致性较高,其余

条目均为一般或较差水平.分析原因可能是口腔问

题为化疗常见并发症,症状外显且发生率高[１５],而
饥饿感常伴随明确的生理信号(如主动觅食),降低

了识别难度.此外,本研究发现心理症状(感到失望

或悲伤、害怕或担心、烦躁或生气)的报告一致性低

于躯体症状,与 Tomlinson等[４]研究结果相似.这

可能与情绪反应的隐蔽性高、主观性强、动态波动及

长回忆期有关[１６].提示临床需关注亲子症状报告

的偏差,重视内隐性症状,并结合行为观察与客观指

标进行多维评估.积极开展症状识别培训,指导患

儿及其父母区分不同疾病的表现.本研究还发现,
父母报告的症状困扰得分高于患儿自评,与林欢

等[１７]的研究结果相似.可能是由于儿童患者群体

的特殊性,使得父母承受更大的压力,从而容易高估

症状的严重性.医护人员应客观判断代理报告的结

果,鼓励患儿主动表达,积极开展以家庭为中心的二

元症状筛查[１８],以促进亲子协同识别症状,避免依

赖单一报告结果.
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表２　癌症患儿与父母亲子报告症状困扰结局的一致性分析[分,M(P２５,P７５)]

项　　目 父母报告分值 患儿报告分值 Z ICC
感到失望或悲伤 １．００(０．００,２．００) ０．００(０．００,１．００) －５．７７９b ０．２７５b

感到害怕或担心 １．００(０．００,２．００) ０．００(０．００,２．００) －５．３４３b ０．２８６b

感觉烦躁或生气 １．００(０．００,２．００) ０．００(０．００,１．００) －４．９６８b ０．３１８b

思维或记忆方面的问题 ０．００(０．００,１．００) ０．００(０．００,１．００) －２．０００a ０．２４０b

身体或外表的变化 １．００(０．００,２．００) ０．００(０．００,１．００) －４．００１b ０．３９３b

感觉疲惫 １．００(０．００,２．５０) １．００(０．００,２．００) －５．８２３b ０．３９６b

口腔溃疡 ０．００(０．００,１．００) ０．００(０．００,１．００) －１．８２３ ０．６７８b

头痛 ０．００(０．００,１．００) ０．００(０．００,１．００) －１．８３３ ０．５２３b

受伤或疼痛(除了头痛) ０．００(０．００,１．００) ０．００(０．００,１．００) －１．５７２ ０．４８８b

手脚刺痛或麻木 ０．００(０．００,１．００) ０．００(０．００,１．００) －２．０６９a ０．２９３b

呕吐或感觉可能会呕吐 ０．００(０．００,１．００) ０．００(０．００,１．００) －０．３８６ ０．５９２b

与平时相比感觉有点饿 ０．００(０．００,１．００) ０．００(０．００,１．００) －０．４５４ ０．６３３b

口味变化 ０．００(０．００,１．００) ０．００(０．００,１．００) －１．３８１ ０．５６９b

便秘(硬便便) ０．００(０．００,１．００) ０．００(０．００,１．００) －１．７１３ ０．４３４b

腹泻(水便便或稀便便) ０．００(０．００,１．００) ０．００(０．００,１．００) －０．２１４ ０．５４４b

症状困扰总分 １０．００(５．００,２１．００) ７．００(３．００,１４．００) －５．５５９b ０．６９６b

　　　　a:P＜０．０５,b:P＜０．００１

表３　报告症状困扰结局

一致性影响因素的广义线性模型结果(n＝２５７)

变　　量 B SE ９５％CI P

患儿疾病类型(以急性淋巴

细胞白血病为参照)

　其他白血病 ０．１０９ １．２２０ －２．２８１~２．４９９ ０．９２９
　淋巴瘤 ３．３２０ ２．３０７ －１．２０１~７．８４２ ０．１５０
　中枢神经系统肿瘤 ３．１０１ １．５７５ ０．０１４~６．１８８ ０．０４９
　其他实体瘤 －４．６０８ ２．５０３ －９．５１３~０．２９８ ０．０６６
患儿确诊时间(以≤１个月

为参照)

　２~９个月 ３．５３９ １．３９５ ０．８０５~６．２７２ ０．０１１
　１０~２４个月 １．３２７ １．５０８ －１．６２８~４．２８２ ０．３７９
　＞２４个月 －０．９０３ ２．１７３ －５．１６２~３．３５６ ０．６７８
患儿目前治疗阶段(以疾病

新发为参照)

　治疗期 －２．２０８ １．７８３ －５．７０２~１．２８６ ０．２１６
　复发返院 －１．１５５ ２．６３８ －６．３２５~４．０１４ ０．６６１
　无治疗随访期 －２．０５３ ２．６２９ －７．２０５~３．０９９ ０．４３５
患儿是否进行骨髓/干细胞

移植(以否为参照)

　是 －５．７９１ １．９５３ １．９６３~９．６１９ ０．００３
FoP总分(以原值进入) ０．２４２ ０．０６７ ０．１１１~０．３７４ ＜０．００１
CFQ总分(以原值进入) ０．００４ ０．０５５ －０．１０４~０．１１３ ０．９４０

３．２　亲子症状困扰报告一致性影响因素分析

３．２．１　疾病类型　确诊中枢神经系统(centralnervＧ
oussystem,CNS)肿瘤是影响亲子症状报告一致性

的重要因素,这一发现与 Weile等[１９]的研究结论相

吻合.CNS肿瘤因病灶区域差异,呈现隐匿且复杂

的症状表现,其占位效应若累及额叶等脑部关键功

能区,易引发注意力分散、语言理解与表达障碍、工
作记忆减退及执行功能下降等多维障碍,影响患儿

准确感知与报告症状[２０].近年来,眼动追踪可视化

工具逐步应用于临床,证实其能有效提升症状管理

和服务效率[２１].建议临床结合相关技术,将儿童癌

症症状转化为动态图像、表情等视觉形式,以辅助患

儿与父母更直观地识别症状.

３．２．２　确诊时间　确诊后的２~９个月是儿童癌症

强化治疗及并发症高发期.此期间,频繁的侵入性

操作(如腰椎穿刺等)极易引发患儿的身心创伤[２２],
导致其回避表达症状;同时,亲子双方对症状的认知

尚处于初步建立阶段,信息过载与决策压力均可能

造成报告偏差.建议临床精准把握这一关键时段,
加强早期健康教育,将干预关口前移;通过定期举行

座谈或利用多媒体资料系统介绍症状表现及应对策

略,以提升医疗信息的透明度,确保报告的一致性.

３．２．３　移植状态　骨髓或干细胞移植所引发的免疫

功能抑制会增加感染、移植物抗宿主病等并发症的

风险.这不仅加重了患儿的生理负担,还可能导致

其身体形象紊乱、自卑等心理痛苦[２３],进而影响患儿

对症状的客观认知.父母可能会因过度紧张移植的

不良反应和疾病复发风险,而高估患儿的症状程度,
导致报告出现偏差.医护人员应在移植术前后加强

知识普及和与病患的沟通,及时识别并缓解移植反

应;同时辅以艺术治疗等措施,缓解患儿的情绪冲

突,促进其自我认知与身体重塑[２４],增强患儿及其父

母的康复信心,从而提高报告的一致性.

３．２．４　父母疾病进展恐惧水平　本研究发现,亲子

症状报告的一致性随着父母 FoP水平的增加而降

低.一方面,父母对疾病进展和治疗效果的持续担

忧会削弱其自身的健康状况和观察能力[２５];另一方

面,根据情绪社会化启发模型,父母的消极情绪会作

用于儿童的情绪表达,并影响其行为[２６].父母持续

过载的FoP情绪可能通过日常互动映射给患儿,加
重其恐惧等消极心理,进而影响患儿对症状的感知.
这提示临床需同步关注父母的情绪与健康需求,依
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托互联网技术实时提供心理支持,以缓解父母的

FoP情绪,提升其角色适应力,从而提高报告的一

致性.

４　小结

癌症患儿与父母在症状报告上存在差异,这一

现象受患儿疾病类型、确诊时间、移植状态及父母恐

惧疾病进展的影响.医护人员需重视这些因素,提
供个性化的医疗信息支持,以家庭为中心提升亲子

间的症状认知,积极推动症状筛查工作的优化与创

新.本研究的局限性在于样本仅来自广州市,存在

地域限制;其次,由于儿童报告的特殊性和伦理敏感

性,纳入的变量较为有限.未来研究有待开展大样

本、多中心的研究,纳入患儿心理状态、家庭功能等

多维变量,并建议采用纵向设计探讨变量间的动态

交互效应,以进一步完善模型的解释力.
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