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引言  

 

本手冊說明如何制訂「腦麻痺青少年的生活質素問卷」 (腦麻痺患者生活質素－

青少年 )。這份調查問卷以 13 至 18 歲腦麻痺青少年為對象，旨在調查他們在特

定條件下的生活質素，是 4 至 12 歲「腦麻痺兒童的生活質素問卷」(腦麻痺患者

生活質素－兒童 )的延伸篇。問卷由臨牀及青少年健康研究人員所組成的跨專業

小組，聯同腦麻痺青少年及其父母合作制訂而成。  

 

我們在制訂「腦麻痺患者生活質素－兒童」後收到不少回應，要求我們設計另

一套工具，以供蒐集腦麻痺青少年患者的生活質素的數據之用。  

 

「腦麻痺患者生活質素－青少年」是量度腦麻痺青少年生活質素的指標，可供

研究人員、臨牀醫生、醫護專業人員和教育工作者量度和評估這些青少年在生

活質素方面的變化之用。本手冊僅提供有關問卷在管理和評分方面的基本資

料。讀者如對背景文獻、問卷的設計和心理測量屬性感興趣，應參考學術刊物。 
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使用條件  

 

 

「腦麻痺患者生活質素－青少年」及其翻譯版本均受版權保護，由「腦麻痺患

者生活質素－青少年」小組保留一切權利。該問卷所有版本 (包括父母／照顧者

代評版本和青少年自評版本 )的版權均屬該小組所有。  

 

研究人員使用「腦麻痺患者生活質素－青少年」時，未獲該小組書面同意，不

得以任何方式或形式修訂、節略、簡縮、修改、重寫或改變該問卷，包括、但

不限於稍為或大幅更動該問卷的字眼或結構。有意使用該問卷的研究人員事前

未經該小組書面同意，不得翻譯該問卷。  

 

研究人員亦不得複製該問卷，惟於認可調查中複製足夠副本作有限用途者則除

外。在任何情況下，研究人員均不得以銷售、出租、租賃、借出或其他方式向

第三方分發該問卷的副本。「腦麻痺患者生活質素－青少年」小組會決定是否對

侵權方提起法律程序。  



 

 
 

腦麻痺患者生活質素－青少年  / 手冊  / 9  

 

第一節：腦麻痺青少年生活質素問卷 (腦麻痺患者生

活質素－青少年 ) 

 

 

「腦麻痺患者生活質素－青少年」是什麼？  

 

這份問卷是量度腦麻痺青少年生活質素的指標，專為患有腦麻痺的青少年而設

計，並在與父母、青少年和醫護專業人員磋商後制訂的。有關背景文獻、發展

和結果的進一步資料，可參考附錄 1 的學術書刊。  

 

「腦麻痺患者生活質素－青少年」為誰而設計？  

 

這份問卷是為腦麻痺青少年而設計，並經他們測試。問卷的調查對象是 13 至 18

歲的青少年，版本共有兩個：  

 

1.  青少年自評版本 (適用於 13 至 18 歲的青少年 )，共 72 個項目；  

2.  家長／照顧者代評版本 (適用於 13 至 18 歲青少年的家長 )，共 88 個項目。  

 

家長／照顧者和青少年對生活質素可能有不同程度的看法，故在可能時，宜同

時使用兩個版本的問卷。在進行統計分析時，應同時使用家長／照顧者代評和

青少年自評問卷所得的分數，並考慮兩者的報告和詮釋。  
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「腦麻痺患者生活質素－青少年」所量度的是什麼？  

 

這份問卷量度青少年以下七方面的生活狀況：  

⚫  一般身心健康和參與活動的狀況  

⚫  與人溝通與身體健康的狀況  

⚫  學校生活健康的狀況  

⚫  社交心理健康的狀況  

⚫  取得服務的機會  

⚫  家庭健康的狀況  

⚫  對身體機能的感受  

 

*取得服務的機會和家庭健康的狀況只收錄在家長／照顧者代評版本的問卷內。  

 

 

何時可使用「腦麻痺患者生活質素－青少年」？  

 

這份問卷可供研究人員、臨牀醫生、醫護專業人員和教育工作者作各種用途，

包括進行研究，以確定介入措施是否可提升相關青少年的生活質素；以及用作

評估，以了解相關青少年多方面的生活狀況。  
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第二節：運用腦麻痺青少年生活質素問卷 (腦麻痺患

者生活質素－青少年 ) 

 

 

同意填寫「腦麻痺患者生活質素－青少年」  

 

這份問卷的家長／照顧者代評版本適用於 13 至 18 歲腦麻痺青少年的父母／照

顧者，青少年自評版本則適用於 13 至 18 歲的腦麻痺青少年。使用問卷者應考

慮並必須取得這些人士的同意。  

 

評估相關青少年是否有能力自行完成自評版本的問卷至為重要。詢問青少年的

父母或監護人，以確定青少年是否可自行完成問卷。向家長或監護人解釋會向

青少年提出何類問題，以及青少年須如何記錄他們的答覆，誠屬重要。青少年

無須實際填寫問卷，但他們必須有理解問題和選擇答案的能力。  

 

「腦麻痺患者生活質素－青少年」能在兩種運用形式下，供有關青少年進行測

試：  

 

1.  面談；  

2.  郵寄問卷。  

 

兩種形式均可使用，說明如下。  
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面談  

 

無論是家長／照顧者代評版本還是青少年自評版本的問卷，填寫前必須閱讀問

卷首頁的說明。  

 

家長／照顧者代評問卷  

 

「我們想問你一些問題，是關於你認為你的子女／所照顧的青少年對於他的生

活 (例如家庭、朋友、健康和學校等方面 )的感受。每條問題的開首是『你認為你

的子女／所照顧的青少年對於……，覺得怎樣？』。回答你認為你的子女／所照

顧的青少年的感受是什麼，這是十分重要的。有時會很難知道他們的感受，但

也請盡你所能去回答。回答每條問題時，我們想你把最適當的數字圈起來，而

那個數字代表你認為你的子女／所照顧的青少年的感受。你可以選擇 1 (非常不

開心 )至 9 (非常開心 )之間任何一個數字。這份問卷是衡量你的子女／所照顧的

青少年的感受，而不是他能做到什麼。」  

 

青少年自評問卷  

 

「我們想問你一些問題，是關於你的生活的，例如你的家庭、你的朋友、你的

健康和你的學校。每條問題的開首是『你對於……，覺得怎樣？』。回答每條問

題時，我們想你把最適當的數字圈起來，而那個數字代表你的感受。你可以選

擇 1 (非常不開心 )至 9 (非常開心 )之間任何一個數字。這份問卷是衡量你的感

受，而不是你能做到什麼。」  

 

如青少年或家長／照顧者詢問某條問題的含義，面談的人員應請家長／照顧者

或青少年按自己所認為的含義來回答問題。如他們拒絕回答問卷的問題或在開

始後不想完成，他們便無須完成；完成問卷純屬自願。  

 

郵寄問卷  

 

如以郵寄方式進行「腦麻痺患者生活質素－青少年」問卷調查，研究人員應確

保他們已親身或在電話中與家長／照顧者討論有關問卷。這對於確定相關青少

年是否能夠自行完成自評問卷尤為重要。  

 

數據輸入、清理和評分  

 

有關數據輸入、數據清理和評分的資訊載於附錄 2。  
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第三節：聯絡資料  

 

如希望取得更多有關「腦麻痺患者生活質素－青少年」的資料，請瀏覽以下網

站：  

 

www.cpqol.org.au 

 

 

或聯絡：  

 

 

Dr Elise Davis 

Associate Director, The Jack Brockhoff Child Health & Wellbeing Program 

McCaughey VicHealth Centre for Community Wellbeing 

Melbourne School of Population Health 

University of Melbourne 

207 Bouverie Street, Carlton 

Victoria, Australia 3010 

eda@unimelb.edu.au 

 

Professor Elizabeth Waters 

Director, The Jack Brockhoff Child Health & Wellbeing Program 

McCaughey VicHealth Centre for Community Wellbeing 

Melbourne School of Population Health 

University of Melbourne 

207 Bouverie Street, Carlton 

Victoria, Australia 3010 

ewaters@unimelb.edu.au 

 

http://www.cpqol.org.au/
mailto:eda@unimelb.edu.au
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附錄 1：  有關「腦麻痺患者生活質素－青少年」和  

「腦麻痺患者生活質素－兒童」的學術書刊  
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5. Davis E, Davies B, Wolfe R, Raadsveld R, Heine B, Thomason P, Dobson F, Graham K. A randomized controlled 

trial of the impact of therapeutic horse riding on the quality of life, health, and function of children with cerebral 

palsy. Developmental Medicine and Child Neurology 2009; 51:111-119. 

 

6. Davis E, Shelly A, Waters E, Reddihough D, Boyd R, Cook K, Casey E. The impact of caring for a child with 

cerebral palsy: Quality of life for mothers and fathers. Submitted to Child: Care, Health and Development, 2009; 

36(1), 63-73. 
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附錄 1：  有關「腦麻痺患者生活質素－青少年」和  
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附錄 2：數據輸入、清理和評分  

 

 

數據清理  

 

在評分之前，須根據預期或可能的回應值檢查每個項目的取值範圍，然後清理

數據集。清理工作會涉及：  

⚫  隨機檢查輸入的數據是否準確 (即每隔 10 份問卷進行檢查 ) 

⚫  發現個別項目的回應值在預期值的適當範圍之外時，予以修正  

⚫  訂定標準化的編碼系統 (例如當受訪者回應時選擇了兩個選項，則每次選取

較高或較低的數值作為「正確」回應 )。  

 

就「腦麻痺患者生活質素－青少年」評分  

 

評分包括兩個步驟：  

 

1. 將項目轉化為一個可能取值範圍為 0 至 100 的量表；  

2.  為每個範疇計算項目值的代數平均值。  

 

1.  將項目轉化為一個可能取值範圍為 0 至 100 的量表。  

 

大部分可以以下公式重新編碼：  

 

如某人得分為 1，則重新編碼為 0 

如某人得分為 2，則重新編碼為 12.5 

如某人得分為 3，則重新編碼為 25 

如某人得分為 4，則重新編碼為 37.5 

如某人得分為 5，則重新編碼為 50 

如某人得分為 6，則重新編碼為 62.5 

如某人得分為 7，則重新編碼為 75 

如某人得分為 8，則重新編碼為 87.5 

如某人得分為 9，則重新編碼為 100 
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附錄 2：數據輸入、清理和評分  

 

有 9 個項目屬例外情況，須予反向編碼。這些例外情況包括：  

 

⚫  對於患有腦麻痺擔心嗎？  

⚫  你／他們有多痛？  

⚫  你／他們經歷的痛楚程度？  

⚫  你／他們感到不舒服的程度？  

⚫  應付痛楚的能力？  

⚫  控制痛楚的能力？  

⚫  痛楚影響你／他們生活的情況？  

⚫  痛楚令你／他們無法自處的情況？  

⚫  痛楚怎樣令你／他們失去日常生活中的樂趣？  

 

對於這些項目：  

 

如某人得分為 1，則重新編碼為 100 

如某人得分為 2，則重新編碼為 87.5 

如某人得分為 3，則重新編碼為 75 

如某人得分為 4，則重新編碼為 62.5 

如某人得分為 5，則重新編碼為 50 

如某人得分為 6，則重新編碼為 37.5 

如某人得分為 7，則重新編碼為 25 

如某人得分為 8，則重新編碼為 12.5 

如某人得分為 9，則重新編碼為 0 

 

2. 計算平均量表分數  

 

表 1 包括家長／照顧者代評問卷各個範疇的項目。  

 

表 2 包括青少年自評問卷各個範疇的項目。  

 

在我們對心理測量屬性的測試中，有 16 個項目的遺漏值超過 30%，因此未有納

入分析中，亦未有納入表 1 或表 2。這些項目在個別層面上或對不同的青少年樣

本進行新的因素分析方面可能仍然有用，因此保留在問卷中。  

 


