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淋巴瘤幸存者支持性照护需求的混合研究
 

陈靖娴1,闫星宇1,盛智琼2,李书寰1,刘钰文3,丁燕洁3,孙彩霞4

摘要:目的
 

了解淋巴瘤幸存者的支持性照护需求现状和影响因素,为针对性干预提供参考。方法
 

采用聚敛式混合研究,采用癌

症患者支持性照护需求量表对260例患者进行面对面或电话问卷调查;采用质性研究对15例患者进行半结构化访谈。结果
 

淋

巴瘤幸存者的支持性照护需求总分72.63±16.14。多元回归分析显示,婚姻、距离治疗结束时间、家庭月均收入、文化程度是患

者支持性照护需求的主要影响因素(P<0.05)。提炼出信息需求、心理需求、生理需求、照顾与支持需求、社会实际需求5个主

题。结论
 

淋巴瘤幸存者支持性照护需求呈中低水平,支持性照护需求多样。医护人员应针对主要影响因素和患者个性化需求提

供持续性护理支持。
关键词:淋巴瘤; 幸存者; 照护需求; 量性调查; 访谈; 混合研究
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

investigate
 

the
 

supportive
 

care
 

needs
 

and
 

associated
 

factors
 

among
 

lymphoma
 

survivors,
 

and
 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

targeted
 

intervention.
 

Methods
 

A
 

convergent
 

mixed
 

methods
 

design
 

was
 

used.
 

A
 

total
 

of
 

260
 

lymphoma
 

survivors
 

re-
ceived

 

face-to-face
 

or
 

telephone
 

survey
 

to
 

complete
 

the
 

Supportive
 

Care
 

Need
 

Survey.
 

Then
 

semi-structured
 

interviews
 

were
 

con-
ducted

 

among
 

15
 

participants.
 

Results
 

The
 

sample
 

scored
 

72.63±16.14
 

on
 

supportive
 

care
 

needs.
 

Multiple
 

linear
 

regression
 

showed
 

that
 

marriage,
 

duration
 

after
 

treatment
 

completion,average
 

monthly
 

household
 

income
 

and
 

education
 

level
 

were
 

the
 

influencing
 

factors
 

of
 

supportive
 

care
 

needs
 

(all
 

P<0.05).
 

Five
 

themes
 

were
 

extracted
 

from
 

the
 

interview
 

data:
 

information
 

needs,
 

psychological
 

needs,
 

physiological
 

needs,
 

caregiving
 

and
 

support
 

needs,
 

and
 

actual
 

social
 

needs.
 

Conclusion
 

Supportive
 

care
 

needs
 

of
 

lymphoma
 

survivors
 

are
 

at
 

low
 

to
 

moderate
 

level
 

and
 

are
 

diversified.
 

Healthcare
 

workers
 

should
 

provide
 

continuous
 

supportive
 

care
 

based
 

on
 

the
 

main
 

influencing
 

factors
 

and
 

individual
 

needs
 

of
 

patients.
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  淋巴瘤是血液系统最常见的恶性肿瘤之一。随

着医疗技术的提高,淋巴瘤幸存者数量不断增加,国
内通常将癌症幸存者定义为已经完成常规治疗(如手

术、放化疗)进入随访期的患者[1-2]。淋巴瘤患者结束

治疗出院后与医院联系变弱,产生许多生理、信息、心
理等支持性照护需求[3],严重影响患者的心理健康和
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生命质量。支持性照护需求是指除治疗措施外,为促

进患者身心康复而提供的生理、信息、心理、情感等照

护[4]。以支持性照护需求为导向的照护模式可以有

效缓解患者的负性情绪和身体症状,从而提高患者生

命质量[5]。目前,国内外相关研究大多为横断面或纵

向性对癌症患者支持性照护需求调查及影响因素研

究,缺少对淋巴瘤幸存者需求的深入研究。因此,本
研究将量性和质性研究结果整合,探讨淋巴瘤幸存者

的支持性照护需求满足程度和疾病体验,为构建个性

化的护理方案提供参考。
1 对象与方法

1.1 对象

1.1.1 定量研究对象 采取便利抽样法,选取浙江

省某三级甲等医院2022年1~10月复诊的淋巴瘤幸

存者为研究对象。纳入标准:①经病理确诊为淋巴

瘤[6];②完成常规治疗如手术、放化疗等达到临床治

愈标准,进入随访期[1];③年龄≥18岁;④具有阅读

书写能力和沟通能力,能独立或在研究者指导下正确

填写问卷。排除标准:①患有精神、认知功能障碍等

疾病;②合并其他恶性肿瘤或存在心、肝、肾等重要脏

器功能障碍。共获得有效资料260例,男136例,女
124例;年龄24~82(52.99±12.35)岁;非霍奇金淋

巴瘤249例和霍奇金淋巴瘤11例。
1.1.2 定性研究对象 采用半结构式访谈法,采取

最大差异化目的抽样,选取2022年5~10月在门诊

进行复查随访的淋巴瘤幸存者为访谈对象。纳入标

准:①已经完成常规治疗如手术、放化疗,进入随访期

的淋巴瘤患者;②年龄≥18岁;③能够正常进行沟

通;④愿意接受访谈并签署知情同意书。排除量性研

究对象。排除标准:①患有精神、认知功能障碍等疾

病;②合并其他恶性肿瘤或存在心、肝、肾等重要脏器

功能障碍。样本量以资料饱和、无新信息出现为准。
本研究访谈至15例患者时资料饱和。男6例,女9
例;年龄23~70(47.25±11.35)岁;霍奇金淋巴瘤1
例,非霍奇金淋巴瘤14例(弥漫大B细胞淋巴瘤9
例,滤泡性淋巴瘤2例,边缘区B细胞淋巴瘤1例,
NK-T细胞淋巴瘤2例);访谈时距治疗结束时间4~
49个月,平均23.3个月;已婚14例,未婚1例;在职

8例,无业3例,退休4例;受教育程度为初中及以下

7例,高中4例,大专及以上4例。
1.2 方法

1.2.1 研究设计 采用聚敛式设计,赋予量性、质性

2种方法同等重要性,同时收集定量和定性数据,将
定性和定量数据分析结果汇总以描述淋巴瘤幸存者

的支持性照护需求。
1.2.2 定量研究方法

1.2.2.1 调查工具 ①一般资料调查表。由研究者

自行设计,包括患者年龄、性别、职业、婚姻、文化程

度、经济收入、既往病史等。②癌症患者支持性需求

简 明 问 卷 (Supportive
 

Care
 

Need
 

Survey,SCNS-
SF34):由Boyes等[7]编制,本研究采用中文版SCNS-
SF34[8]。包括生理需求(5个条目)、心理需求(10个

条目)、性需求(3个条目)、照顾与支持需求(5个条

目)、信息需求(11个条目)5个维度共34个条目。采

用
 

Likert
 

5级评分法,1分表示无需求,5分表示高度

需求,总分为34~170分,得分越高表明需求程度越

高。本研究中该量表的Cronbach's
 

α系数为0.865,
各维度Cronbach's

 

α系数为0.850~0.904。
1.2.2.2 调查方法 由经过培训的2名研究者在门

诊或通过电话对复诊患者进行问卷调查,采用统一指

导语向患者说明研究目的,解释问卷条目,收回后由

研究者核查和纠错。面对面发放问卷200份,收回有

效问卷187份,有效回收率93.50%。第3~5年患者

每6个月复查1次,为获取多阶段患者,对未复诊且

距离治疗结束大于3年的患者采用电话调查,共电话

调查 问 卷 80 份,完 成 问 卷 73 份,有 效 回 收 率

91.25%。共获得有效问卷260份。
1.2.3 定性研究方法

    

1.2.3.1 拟定访谈提纲 基于文献回顾、支持性照

护理论、癌症生存者计划图[9],经研究小组讨论,初步

拟定访谈提纲,选取2例患者进行预访谈,再修改形

成正式访谈提纲:①您患病多久了? 您觉得现在的生

活如何? 和以前比有什么变化吗? ②治疗结束后,您
觉得在哪方面遇到了困难(生理、心理、疾病、照顾、社
会实际等)? 您希望获得哪些支持与帮助(如信息、生
活、心理、经济等方面)? ③您期望通过什么方式来获

得帮助? 帮助的方式更倾向于哪些? ④除了这些问

题,您还有什么补充吗?
1.2.3.2 资料收集 采用半结构式访谈法,由经过

培训的研究者在访谈前联系研究对象,介绍本研究的

目的、意义,征得同意后约定访谈时间。选取血液科

示教室为访谈地点。承诺访谈对象本次访谈内容仅

用于研究,保护个人隐私。对患者进行编码,访谈过

程及时记录非语言行为,每次访谈时间30~45
 

min。
访谈结束后24

 

h内将录音资料转换成文字形式,2名

研究者对收集的信息资料进行原始资料转录和整理,
采用内容分析法提炼主题。
1.2.4 统计学方法 采用SPSS23.0软件对数据统

计分析。行描述性分析、t检验、方差分析、多元线性

回归分析。检验水准α=0.05。
2 结果

2.1 定量研究结果

2.1.1 淋巴瘤幸存者支持性照护需求得分 见表

1。
2.1.2 淋巴瘤幸存者支持性照护需求单因素分析 
见表2。
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表1 淋巴瘤幸存者支持性照护需求得分(n=260)
分,x±s

项目 总分 条目均分

生理需求 10.44±3.40 2.09±0.68
心理需求 21.79±7.09 2.17±0.71
性需求 3.62±1.63 1.22±0.71
照顾与支持需求 8.99±3.15 1.80±0.62
信息需求 27.69±7.94 2.53±0.71
总分 72.63±16.14 2.14±0.47

表2 淋巴瘤幸存者支持性照护需求单因素分析

项目 例数 得分(x±s) t/F
性别 -0.048
 男 136 72.59±17.85
 女 124 72.69±14.10
年龄(岁) 3.507*

 24~ 76 76.37±17.68
 45~ 107 70.02±15.03
 60~82 77 72.58±15.51
文化程度 9.040**

 小学及以下 97 67.03±12.15
 初中 79 73.27±16.96
 高中/中专 44 76.23±14.94
 大专及以上 40 81.03±17.48
家庭人均月收入(元) 8.244**

 <1000 68 65.88±13.28
 1000~2999 92 72.97±17.31
 3000~4999 70 78.99±15.50
 ≥5000 30 72.10±14.18
职业 0.729
 在职 120 73.32±17.30
 无业 72 73.43±13.87
 退休 68 70.60±16.29
婚姻 -4.403**

 已婚 237 71.31±15.35
 单身/离异/丧偶 23 86.30±18.02
距离疗程结束时间(月) 17.938**

 <6 27 88.96±16.50
 6~ 28 80.82±20.26
 12~ 101 70.87±14.34
 ≥36 104 67.90±12.93
疾病类别 0.056
 霍奇金淋巴瘤 11 73.27±14.33
 弥漫大B细胞淋巴瘤 159 72.33±17.37
 滤泡性淋巴瘤 32 72.72±13.68
 非霍奇金淋巴瘤 58 73.29±14.45
治疗方案 0.245
 化疗 196 72.83±16.82
 放疗 22 72.41±14.40
 手术 29 70.55±14.11
 其他 13 74.77±13.44

  注:*P<0.05,**P<0.01。

2.1.3 淋巴瘤幸存者支持性照护需求多因素分析 
以支持性照护需求总分为因变量,以单因素分析中有

统计学意义的变量为自变量进行多元线性回归分析。
结果显示,文化程度(小学及以下=0,初中=1,高中/
中专=2,大专及以上=3)、婚姻(已婚=0,未婚/离

异/丧偶=1)、家 庭 人 均 月 收 入(<1
 

000元=0,
1

 

000~2
 

999元=1,3
 

000~4
 

999元=2,>5
 

000
元=3)、距离治疗结束时间(<6个月=0,6~个月=
1,12~个月=2,≥36个月=3)是淋巴瘤幸存者支持

性照 护 需 求 的 主 要 影 响 因 素,可 解 释 总 变 异 的

25.2%,见表3。
表3 淋巴瘤幸存者支持性照护需求的多因素分析

变量 β SE β' t P
常数 68.302 5.987 - 11.408 <0.001
婚姻 6.270 2.198 0.159 2.853 0.005
家庭人均月收入 2.449 1.014 0.147 2.415 0.016
距离治疗结束时间 -5.974 0.928 -0.355 -6.436 <0.001
文化程度 3.047 0.996 0.203 3.059 0.002

  注:R2=0.266,调整R2=0.252;F=18.422,P<0.001。

2.2 质性研究结果

2.2.1 信息需求:生存信息匮乏 信息需求是患者

最为迫切的需求,患者希望持续获取信息支持,有助

于缓解内心不安。患者的生存信息需求主要包括随

访知识、预后与复发知识、健康行为指导。①随访知

识。
 

P6:“如果医生护士几个月能给打电话提醒我一

些注意事项挺好的,做个预警机制那种的最好了。”
P11:“每次复查,医生就给我开查血检查单啊、做B
超,结果好就让我们走了,也没问问我们哪里有困

难。”②预后与复发知识。P13:“这个病到底复发率是

多少,我现在都不知道,医生跟我儿子说了,我儿子就

含糊说,不高的,会好的。”③健康行为指导。P14:“在
家里有时候不舒服,如果有个地方能让我查查这是什

么原因怎么处理就好了。”P10:“现在出院之后不舒服

是正常的吗,怎么处理啊,如果医护人员提早和我们

讲讲,我们也不会很担心了。”P11:“很多时候不知道

有的东西能吃不能吃,医生交代的,我总记不住。”
2.2.2 心理需求:多重负性情绪困扰 淋巴瘤幸存

者因疾病影响存在多重负性情绪,表现为疾病复发恐

惧、社会疏离与尊严受损、焦虑烦躁、失落感。①疾病

复发恐惧。
 

P9:“我现在是挺好的,但还是害怕啊,就
怕哪天复发了。”P10:“只要不复发就行了,这都是没

有办法的事情,我现在可爱惜自己了,早睡早起,每天

走走路,就希望别复发,太遭罪了。”②社会疏离感与

尊严受损。
 

P4:“生病之后就不想出门,每次下楼都会

遇见很多人,他们问我生病的事,我不想跟他们交流,
感觉像个异类。”P8:“感觉我丈夫没有很好地关心我,
没有把我当做一个患者,有种说不出的感觉。”③焦

虑、烦躁。
 

P2:“睡眠不好,心情也不好。”P3:“我吃了
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药皮肤很肿,之前还很痒,现在好点;情绪一直很低

落,睡眠也不好,经常发脾气。”④失落感。P14:“我有

时候晚上躺在床上想到自己就会流泪,感觉没有什么

盼头,我怎么就成这样了(叹气)。”P8:“出院之后和医

院的联系就弱了,有事没办法马上找医生,就容易想

多。”
2.2.3 生理需求:长期化疗不良反应管理 淋巴瘤

患者经历多周期的化疗,对于身体功能影响较大,部
分患者在出院后仍报告存在疲乏、睡眠障碍、生育困

扰等生理问题,希望获取相关症状管理知识。①疲

乏。P2:“体虚,我现在走楼梯都会喘气,在家里也不

敢锻炼,懒死了。”P5:“现在真没用啊,以前每天和老

伴一起照顾孙子,现在生病了,不仅不能接孙子放学,
还要老伴照顾我。”②睡眠障碍。P6:“之前晚上就睡

不好,现在更重了。”③生育困扰。P9:“我现在身体很

虚,我不知道我还能不能有个小孩。”④其他不良反

应。P1:“好几年了,肠胃和关节都不太好。”P5:“我
经常会不舒服,有时候脚能麻一天,吃东西也没有味

道。”
2.2.4 照顾与支持需求:社会支持不足 患者希望

在居家恢复期得到来自家庭的支持和专业人员的持

续照护,以应对疾病的困扰和情绪的低落,但有时很

难满足。①家庭和朋友的情感支持。P3:“现在经常

发脾气,难过,但我丈夫很包容我。”P9:“我生病以前

有很多朋友,但现在听我闺蜜说,有些人不知道怎么

和我沟通,所以有些朋友也不来往了。”②缺乏持续的

专业照护。P14
 

:“复查的时候医生只是问我人怎么

样,如果能问问我最近有哪里需要帮助就更好了。”
P10:“家里离医院很远,有事也不能马上过来,也不知

道能问谁。”
2.2.5 社会实际需求:重返社会受阻,经济负担重 
多数患者身体形象受损、心理负担重,在过渡至正常

生活中存在较多困难。①社会环境不当。P12:“我老

板不知道我生了这么重的病,现在正常上班很累,干
了几天就回来了。”P9:“生病后半年多我爸妈还是什

么都不让我做,每次说起上班这件事就跟我吵架。”②
角色适应不良。P6:“我是个老师,虽然回去上班了,
但很多活都是同事帮我干的,感觉大不如前了,备课

到半夜现在已经不行了。”P10:“以前自己做生意的,
现在身体不好,儿子开跆拳道馆的,只能帮他看看

门。”③经济负担重。P3:“我和我老头子都是乡下的,
家里经济不好,钱都用完了,想干点农活补贴点。”P9:
“刚毕业工作一两年,现在就在家里‘啃老’,也没赚

钱。”
3 讨论

3.1 淋巴瘤幸存者支持性照护需求多样,以信息与

心理需求为主 本研究显示,淋巴瘤幸存者支持性照

护需求得分为72.63±16.14,处于中低水平,与相关

研究[10]相似,可能与患者距离治疗结束时间大多为1
年以上有关。信息需求得分最高,其次是心理需求,
性需求得分最低,与以往研究结果[11]一致。70.38%
的患者存在1个及以上的中/高未满足需求。信息维

度中“能被告知癌症已控制或缓解”未满足程度最高,
与Sender等[12]研究结果一致。患者最关心未来病情

的发展,混合研究结果显示,患者缺乏生存信息知识,
可能与出院后和医院联系变弱,获取知识的途径和能

力有限,导致需求未得到很好的满足[13]。心理维度

上,患者对“害怕癌症扩散”需求最为强烈,与董筱

倩[14]的研究结果一致。质性研究还从患者消极情绪

角度进一步说明患者存在社会疏离、尊严受损、失落

感等负性情绪。
3.2 淋巴瘤幸存者支持性照护需求的影响因素

3.2.1 婚姻 婚姻是淋巴瘤幸存者支持性照护需求

的影响因素(P<0.05)。单身、离异或丧偶的患者较

已婚的患者需求高,已婚患者其家庭功能和支持系统

较好,良好的社会支持可以减少患者的支持性照护需

求,缓解负性情绪[15],配偶作为社会支持系统的主

体,可以帮助患者获取信息、解决症状困扰和情感支

持[16],而单身、离异或丧偶患者的需求往往得不到满

足。对于这类患者,医护人员不仅应加强专业支持,
也应积极与患者及家属沟通,鼓励其互相支持,提高

家庭支持水平。
3.2.2 文化程度 文化程度是淋巴瘤幸存者支持性

照护需求的影响因素(P<0.05),文化程度越高,其
支持性照护需求越高,与有关研究结果[17]一致。分

析原因,患者的文化程度不同,对于知识获取的方式

期望不一,文化程度高的患者会主动从其他来源寻求

相关信息,对于知识获取的要求和疾病期待值都较

高。因此医护人员面对不同文化水平的患者应采取

针对性干预,对于文化程度高的患者,可以为患者提

供以互联网为基础的多样化指导,最大程度满足患者

需求。
3.2.3 距离治疗结束时间 本研究显示,距离治疗

结束时间是淋巴瘤幸存者支持性照护需求的影响因

素(P<0.05),距离治疗结束时间越近,其支持性照

护需求越高。分析原因为距离治疗结束时间近,其受

治疗副作用影响大,患者随访间距短,对于疾病管理

的需求较多,希望得到更多信息支持来满足自我管

理,与沈梦菲[5]的研究一致。医护人员应关注患者的

动态需求变化,针对性地调整生存护理计划。
3.2.4 家庭人均月收入 本研究显示,家庭人均月

收入是淋巴瘤幸存者支持性照护需求的影响因素,家
庭人均月收入越高的患者,其支持性照护需求越高

(P<0.05),与陈燕[18]的结果一致。淋巴瘤治疗方案

多,收入高的患者有更多选择治疗医院的机会,也更

加关注自身状态的改善,先进的治疗方案可能使患者
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面临更多未知的支持性照护需求。但易红美等[19]则

认为,收入高,经济压力较小,可以较理性地面对疾

病,从而需求也较少。对于高收入患者,我们应帮助

解决患者在生存期应对自身状态的障碍问题,提高生

活质量;对于低收入患者,应鼓励患者表达需求,为其

提供社会保障。
3.3 质性研究是对量性研究的补充 本次的访谈结

果较好地补充了淋巴瘤幸存者在信息、心理、生理、照
顾与支持需求方面深层次的真实体验,立体地证实了

量性研究结果的信息来源。量性研究中患者信息需

求得分最高,质性研究进一步补充患者在治疗结束后

持续护理的需求;量性研究结果表示患者在照顾与支

持需求水平较低,但质性研究引发了关于持续照护的

思考;量性研究中由于问卷的限制,不可能获得患者

较多化疗不良体验,而质性研究则能获得多方面不良

反应体验与生理照护需求。同时,在量性与质性研究

中患者都存在社会实际需求,治疗引起的经济负担严

重、重返社会阻碍因素均困扰患者。因此,医护人员

应提供与患者需求相匹配的干预,满足患者在信息、
心理、生理、社会支持、就业困难等方面的问题,为其

提供持续的支持性照护。
4 小结

整合量性与质性研究结果显示,淋巴瘤幸存者支

持性照护需求多样、层次与程度各异;距离治疗结束

时间、文化程度、家庭人均月收入和婚姻是淋巴瘤幸

存者支持性照护需求的影响因素;大部分淋巴瘤幸存

者表示,十分需求疾病与康复相关信息,希望能获得

持续指导。对此,医护人员应关注其未满足的实际需

求,提供与需求相匹配的护理干预。本研究的局限性

在于样本量较少,仅选择1所三甲医院,建议未来研

究开展多中心、大样本调查,纵向观察淋巴瘤幸存者

的支持性照护需求的变化轨迹。
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