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摘要:目的

 

了解儿童肿瘤长期幸存者的生存质量并分析其影响因素,为制定针对性干预措施提供参考。方法
 

方便抽取广州市3
所三级甲等医院133例儿童肿瘤长期幸存者,采用儿童生存质量普适性核心量表(PedsQLTM4.0)进行调查。结果

 

儿童肿瘤长期

幸存者生存质量总分为(78.82±14.89)分。幸存者年龄、受教育程度、家庭教养方式、家庭关系、母亲年龄、母亲职业、是否在外借

贷是影响其生存质量的主要因素(P<0.05,P<0.01)。结论
 

儿童肿瘤长期幸存者生存质量中等,家庭影响较大;需提供针对性

的干预措施,以提高其生存质量。
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  肿瘤严重危害青少年生命,是15岁以下儿童的

主要死因之一,仅次于意外事故[1]。我国每年15岁

以下儿童恶性肿瘤发病数为2.5万例,且发病率以每

年5%的速度上升[2]。随着医疗技术的发展,我国儿

童肿瘤5年生存率约72%[3],恶性肿瘤已成为多数患

儿一种慢性的生存状况。肿瘤长期幸存者目前还无

统一定义,有研究根据5年生存率将诊断为肿瘤后生

存5年以上的人群定义为长期生存者,也有长期追踪

研究中心纳入治疗结束后和肿瘤诊断后生存1年或2
年以上的人群作为长期生存者[4]。国外研究显示,肿
瘤患儿会出现晚期并发症(如继发性恶性肿瘤、心肺

并发症、神经感觉障碍等)[5]及行为问题,影响未来的

学业、职业发展[6],生存质量也受到损害[7]。国外对

儿童肿瘤幸存者的长期生存率影响因素[8]、晚期并发

症、心理问题[9]、生存质量、婚育状况[10]、教育和职业

成就[11]等方面开展了全面的研究,但国内报道较少。
本研究调查分析儿童肿瘤长期幸存者的生存质量现

状及其影响因素,为制定针对性的延续性护理方案提

供参考。
1 对象与方法

1.1 对象 采用便利抽样法,选择2018年9月至

2019年10月在广州市3所三级甲等医院儿科门诊复

查的肿瘤患儿为研究对象。纳入标准:①符合儿童肿

瘤诊断标准,且经过标准的临床治疗;②年龄2~18
岁;③诊断儿童肿瘤后存活2年以上,调查时已结束治

疗;④有一定认知理解能力和言语表达能力;⑤患儿及

其父母知情同意,自愿加入本研究。排除标准:①合并

其他恶性肿瘤、器质性颅脑综合征和精神性疾病(认知

障碍);②病情危急或不稳定;③肿瘤复发。共有效调

查133例患儿,男90例,女43例;年龄4~17(9.32±
3.42)岁,其中,

 

<8岁53例,≥8岁80例。白血病97

例,淋巴瘤21例,颅内畸胎瘤5例,实体瘤10例;肿瘤

诊断年龄0~8岁89例,9~14岁44例;肿瘤诊断时间

2~年99例,5~13年34例;42例患儿因疾病或治疗留

下瘢痕或残疾;25例患儿调查时伴随其他疾病,如肺部

感染、心脏功能受损等。126例为汉族,90例户籍为广

东省,32例为独生子女;未入学7例、幼儿园22例、小
学75例、初/高中29例。127例患儿的父母婚育状况

为已婚,其他为离异、分居或丧偶;51例患儿家庭人均

月收入≥5
 

000元;54例在外借贷。母亲职业:无36
人,农民17人,工人19人,公务员/事业单位17人,个
体/商企25人,其他(服务业)19人;母亲年龄:20~岁9
人,30~岁84人,40~50岁40人。自评家庭关系:好
108例,一般/差25例;家庭教养方式:权威型103例,
专制型12例,溺爱型18例。
1.2 方法

1.2.1 研究工具

1.2.1.1 一般资料问卷 自行设计,包括以下两个

部分。①社会人口学资料:年龄、性别、民族、文化程

度、母亲职业、户籍、是否独生子女、父母婚姻状况、家
庭人均月收入、家庭教养方式(分为权威型、专制型、
溺爱型,每个选项后进行相应解释,让父母选择)等。
②疾病相关资料:临床诊断,确诊时间,是否因疾病或

治疗导致瘢痕或毁容,治疗结束时间,患儿目前身体

状况等。
1.2.1.2 儿童生存质量普适性核心量表(Pediatric
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Models,
PedsQLTM4.0) 包括生理功能、情感功能、社会功能

和学校功能4个维度,适合于2~18岁儿童的生存质

量测量,共23个条目[12],从来没有100分、几乎没有

75分、偶尔有50分、经常有25分、一直有0分。各维

度得分为所属各条目的平均分,量表总分为所有条目

的平均分,分数越高,生存质量越好。本研究小于8
岁患 儿 由 家 长 代 填 问 卷,≥8 岁 患 儿 自 填 问 卷。
PedsQLTM4.0在国外广泛应用,具有 良 好 的 信 效

度[13-16]。本研究采用卢奕云等[17]汉化的量表,其具

有良好的信度和效度。
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1.2.2 资料收集方法 通过现场问卷发放和电子问

卷两种方法收集资料,取得患儿及家长同意后请患儿

或家长填写问卷,匿名进行。共发放问卷155份,回
收有效问卷133份,有效回收率85.81%。
1.2.3 统计学方法 采用SPSS20.0软件进行t检

验、单因素方差分析及多元线性回归分析,检验水准

α=0.05。
2 结果

2.1 儿童肿瘤长期幸存者生存质量 133例肿瘤患

儿生存质量总分18.48~100(78.82±14.89),生理

功能18.75~100(81.53±16.08),情感功能10~100
(76.80±19.03),社交功能0~100(83.46±19.13),
学校功能0~100(71.88±19.26)。
2.2 儿童肿瘤长期幸存者生存质量影响因素分析 
不同年龄、受教育程度、家庭教养方式、母亲职业、母
亲年龄、家庭关系、在外借贷的儿童肿瘤长期幸存者

生存质量总分及部分维度得分比较,差异有统计学意

义(P<0.05,P<0.01);以生存质量各维度得分及总

分分别作为因变量,将单因素分析中有统计学差异的

变量为自变量进行多元线性回归分析,α入 =0.05,
α出=0.10。结果显示,患儿年龄(原值赋入),在外借

贷(否=0,是=1),家庭关系(好=0,一般/差=1),家
庭教养方式(以权威型为对照),母亲职业(以无业为

对照),母亲年龄(原值赋入)是患儿生存质量的影响

因素,见表1。
表1 儿童肿瘤长期幸存者生存质量影响因素的

多元线性回归分析结果(n=133)

变量 β SE β' t P

生理功能

 常量 85.284 6.743 - 12.648 0.000
 家庭教养方式(溺爱型)-16.436 3.608 -0.351 -4.555 0.000
 患儿年龄 1.265 0.353 0.269 3.585 0.000
 在外借贷 -5.822 2.472 -0.179 -2.355 0.020
 母亲职业(公务员) 18.533 7.134 0.198 2.598 0.010
情感功能

 常量 64.722 4.402 - 14.701 0.000
 家庭教养方式(溺爱型)-13.516 4.505 -0.244 -3.000 0.003
 患儿年龄 1.692 0.443 0.304 3.817 0.000
 家庭关系 -9.854 3.925 -0.203 -2.510 0.013
社交功能

 常量 67.741 4.431 - 15.288 0.000
 患儿年龄 1.947 0.444 0.348 4.388 0.000
 家庭关系 -12.924 3.871 -0.265 -3.338 0.001
学校功能*

 常量 51.440 12.057 - 4.266 0.000
 家庭教养方式(溺爱型)-13.081 4.628 -0.233 -2.827 0.005
 家庭教养方式(专制型)-11.704 5.556 -0.175 -2.106 0.037
 母亲年龄 0.724 0.319 0.187 2.265 0.025
 在外借贷 -7.830 3.224 -0.200 -2.428 0.017
整体生存质量

 常量 72.551 3.578 - 20.275 0.000
 家庭教养方式(溺爱型)-13.167 3.375 -0.304 -3.902 0.000
 家庭教养方式(专制型) -9.336 4.022 -0.180 -2.321 0.022
 患儿年龄 1.252 0.337 0.288 3.717 0.000
 在外借贷 -6.821 2.338 -0.226 -2.917 0.004

  注:*未入 园 的 儿 童 没 有 填 写 相 关 部 分,以 均 值 代 替。生 理 功 能 R2=

0.326,调整R2=0.294,F=10.151,P=0.000;情感功能 R2=0.191,调整

R2=0.173,F=10.185,P=0.000;社交功能R2=0.183,调整R2=0.170,F=

14.577,P=0.000;学校功能 R2=0.169,调整 R2=0.143,F=6.508,P=

0.000;整体生存质量R2=0.262,调整R2=0.239,F=11.370,P=0.000。

3 讨论

3.1 儿童肿瘤长期幸存者生存质量 卢奕云等[17]

在广州市区用PedsQL4.0中文版调查普通学校儿童

的生理功能、情感功能、社会功能和学校功能4个维

度及生存质量总分分别为88.29分、79.39分、86.94
分、82.71分及84.94分,住院白血病患儿分别为

62.74分、61.31分、72.09分、50.58分及61.27分。
本研究儿童肿瘤长期幸存者的生存质量较住院白血

病患儿高,较正常儿童低。可能因为儿童肿瘤长期生

存者已经出院进入康复阶段,疾病已有所缓解和好

转,治疗带来的伤害和痛苦相对于住院期白血病患儿

有所减轻。但由于疾病和治疗留下的症状仍影响其

生存质量,因此,本研究儿童肿瘤长期生存者的生存

质量得分处于住院白血病患儿和正常儿童之间,符合

疾病的发展规律。
3.2 儿童肿瘤长期幸存者生存质量的影响因素

3.2.1 幸存者年龄 除学校功能外,幸存者年龄对生

存质量整体及其他功能均有影响。部分原因是大部分

生存质量量表所测结果均会有年龄和性别的差异[18],
更重要的是年龄较小的患儿身心发育不完全,机体抵

抗能力差,且对疾病及治疗有着极大的未知和恐惧,随
着年龄的增大,机体抵抗力增强,理解能力增强,更能

理解治疗相关操作对疾病的意义,自身对疾病相关知

识和照护知识更加了解,生存质量也较高[19]。针对儿

童肿瘤幸存者,科室需要定期开展健康教育,增加其自

我照护能力,针对年龄较小的幸存者,出院后予重点随

访和指导,定期进行心理评估,督促其定期体检,鼓励

从小养成健康生活习惯,提升健康状况。在关注其身

体、心理健康状况的同时,关心其社交状况、学业/职业

成就,为其后期康复护理提供支持,促进其提升生存质

量,达成社会成就。
3.2.2 母亲职业和年龄 本研究中112例儿童肿瘤

长期幸存者的主要照顾者为母亲,母亲职业对幸存者

的生理功能有影响,母亲年龄对幸存者的学校功能有

影响,母亲职业为公务员/事业单位的长期幸存者生

存质量较其他幸存者高,且母亲年龄在30岁以下的

长期幸存者学校功能较低。家庭中母亲作为儿童和

青少年的主要照顾者,往往承担着监护人的角色,主
要照顾者的年龄及职业与其照护经验和照护能力相

关,与患儿的生存质量息息相关[20]。为了使照顾者

对幸存者的生存质量产生更多积极影响,科室需要对

患儿及其主要照顾者进行准确评估,再针对性讲解儿

童肿瘤综合护理方法,并要求主要照顾者参与全程护

理;在患儿出院时再次评估主要照顾者护理能力,对
于护理能力较差者,出院后予重点随访和指导,最大

限度为主要照顾者提供有用信息,使接受能力较差的

主要照顾者也能较好地对患儿实施全面护理,降低相

关并发症,提高幸存者生存质量。
3.2.3 家庭教养方式、家庭关系及家庭经济状况 
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家庭教养方式对患儿的生理功能、情感功能、学校功

能及整体生存质量有影响;家庭关系影响患儿的情感

功能、社交功能;家庭是否在外借贷影响患儿的生理

功能、学校功能及整体生存质量。不同的教养方式对

儿童的成长有不同的影响,权威型教养方式注重家长

在孩子面前的权威性,希望自己对孩子做到说一不

二,家长对孩子有更多的理解和尊重,有利于孩子的

成长发育;专制型教养方式更可能使儿童产生焦虑、
退缩等负面情绪;溺爱型教养方式易使儿童自控能力

较差,易形成不良行为习惯[21],都不利于长期幸存者

生存质量的提升。儿童的心理发育不成熟,对家庭有

较强的依赖感,良好的家庭关系氛围能促进儿童身心

健康发育,拥有更完善的社交能力,家庭成员间合理

分工、相互关心可以使儿童习得正确的角色认同感,
在与同伴交往时会谦让,能建立良好的人际关系;不
良的家庭关系、家庭冲突会让儿童感受到威胁、恐惧,
使他们害怕与他人交往,产生社交焦虑,增加他们发

生同伴适应不良的风险[22]。儿童肿瘤治疗往往需要

多次住院化疗、手术治疗等,医疗费用及围绕治病产

生的一系列费用消耗完一个家庭的积蓄,还会催生债

务问题,较大的经济压力会增加照顾者的精神压力,
影响家庭功能,降低幸存者物质方面的需求满足,同
时因为治疗所带来的巨额费用,使得幸存者对家庭经

济压力的感知和自责更加敏感,从而降低其生存质

量。因此,为了提升幸存者后期生存质量,社区可定

期开展家庭教育专题讲座,评估其家庭功能的完整

性,督促父母在日常生活中使用科学的教养方式,关
注儿童肿瘤幸存者的家庭关系氛围,协助照顾者与幸

存者间建立有效的情感支持方式,建立长期的家庭支

持计划,根据幸存者的身体状况及成长阶段,不断调

整家庭支持内容。针对长期幸存者家庭经济状况,国
家层面应增加儿童肿瘤相关疾病的医疗报销力度,减
轻医疗负担,成立基金会,增加儿童肿瘤的救助渠道,
为提升儿童肿瘤幸存者长期生存质量努力。
4 小结

本研究发现,儿童肿瘤长期幸存者生存质量偏

低,其主要影响因素包括幸存者年龄,母亲的年龄与

职业及家庭相关影响因素。开展主题教育、护理讲

座,定期监督随访,增强家庭支持及社会支持,是未来

提升长期幸存者生存质量的努力方向。本研究为横

断面研究,样本来源较为局限,研究结果推广受限。
未来可进一步开展针对儿童恶性肿瘤长期生存者的

纵向研究,追踪长期生存者住院期间及出院后生存质

量的动态变化,探讨不同影响因素对其生存质量变化

的影响。
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