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儿童癌症幸存者未满足需求研究进展
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摘要:

 

由于癌症的影响、缺乏个性化的照护和支持,儿童癌症幸存者存在多方面的未满足需求,给其带来诸多不利影响。本文通

过介绍儿童癌症幸存者未满足需求的定义、评估工具、未满足需求现状及其影响因素,以期为降低儿童癌症幸存者未满足需求水

平,改善其生存质量以及为未来开展相关研究提供理论依据。
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  据统计,全球每年儿童癌症新病例约38万例,是
全球儿童的主要致死因素[1]。研究显示,超过80%
的儿童恶性肿瘤确诊病例来源于低中等收入国家[2]。
随着医疗卫生领域不断取得发展与进步,儿童癌症5
年生存率已达80%[3],许多患儿得以幸存。但受癌

症的影响,儿童癌症幸存者在后续生存期内,仍有许

多需求未得到满足[4]。需求未得到满足会对其疾病

预后、日常生活、心理健康和社会交往等方面造成诸

多负面影响,不仅会降低幸存者的生存质量,还会加

重医疗和社会的负担。本文对儿童癌症幸存者未满

足需求的定义、评估工具、未满足需求现状及影响因

素进行综述,旨在为降低儿童癌症幸存者未满足需求

水平,改善其生存质量以及未来开展相关研究提供参

考。
1 定义诠释

1.1 癌症幸存者 美国医学学会(Institute
 

of
 

Medi-
cine,IOM)将癌症幸存者界定为“从癌症被诊断之时

至生命终结的全部患者”[5]。在肿瘤研究领域,癌症

幸存者指“已完成癌症常规治疗如手术、放疗或化疗

的癌症患者”[6]。目前,《儿童癌症国际发病率》第3
卷将儿童癌症的目标年龄范围限定为0~19岁[1]。
Tutelman等[7]认为,儿童期包括不同的发育阶段,癌
症可以发生在儿童期的任何阶段,儿童癌症幸存者则

指在儿童期的所有不同发育阶段中被诊断为癌症,并
进入成年期的异质性群体。
1.2 未满足需求 未满足需求指个体为获得最佳健

康状态所必需,但实际未得到的一些可获得的或有价

值的行动和支持[8],是处理个体所确定的健康问题

时,所需要的适当服务与实际得到的服务之间的差异

的量度[9]。

2 儿童癌症幸存者未满足需求的评估工具

2.1 儿童癌症幸存者研究需求评估问卷(The
 

Child-
hood

 

Cancer
 

Survivor
 

Study
 

Needs
 

Assessment
 

Questionnaire,CCSS-NAQ) 由Cox等[10]编制,用
于全面评估儿童癌症成年幸存者的健康相关需求,并
可区分需求水平。该量表包括9个领域:心理情绪需

求、卫生系统问题需求、癌症相关健康信息需求、一般

健康需求、幸存者关怀和支持需求、监测需求、应对需

求、财务问题需求及人际关系需求,共135个条目。
其Cronbach's

 

α系数为0.94~0.97,重测信度为

0.54~0.84。2016年,Cox等[11]将其应用于儿科恶

性肿瘤成年幸存者未满足需求的研究中,探讨了各领

域未满足的发生率和影响因素。此量表特异性针对

儿童癌症幸存者群体,但条目较多,尚无中文版本。
2.2 癌症幸存者未满足需求问卷(Survivors

 

Unmet
 

Needs
 

Survey,SUNS) 由Campbell等[12]编制,可
测量癌症确诊时间1~5年的幸存者未满足需求现

状。此问卷分为情绪健康需求、护理获得和连续性需

求、人际关系需求、财务问题以及信息需求5个维度,
共89个条目。此问卷的Cronbach's

 

α系数为0.990,
具有较好的信效度、可接受性以及心理测量学属性。
SUNS有助于发现癌症幸存者在癌症类型、存活时间

以及一般人口学特征中未满足需求的发生率和预测

因素,但条目较多,易对被试者造成负担,响应率较

低。Park等[4]将SUNS应用于儿童癌症成年幸存者

未满足需求的调查,并探讨未满足需求与癌症诊断时

的发育阶段、认知障碍以及诊断后时间的关系。Hall
等[13]的研究表明,SUNS适用于血液肿瘤患者未满

足需求的评估。目前,SUNS尚无汉化版本。
2.3 癌症幸存者未满足需求简明量表(Short-Form

 

Survivor
 

Unmet
 

Needs
 

Survey,SF-SUNS) 由

Campbell等[14]编制,用于评估癌症确诊后1~5年的

成年癌症幸存者未满足的需求。此量表以SUNS为

基础,将“情绪健康需求”和“人际关系需求”维度进行

合并,其余3个维度不变,共30个条目。Lamore
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等[15]将其用于伴有合并症的儿童急性淋巴细胞白血

病幸存者未满足需求的研究中,并探讨未满足需求的

相关促成因素。2018年,闫婷婷等[16]将其汉化,中文

版量 表 Cronbach's
 

α系 数 为0.894,重 测 信 度 为

0.916,具有较好的信效度,可应用于我国临床中对癌

症幸存者需求未满足状况的评估。
2.4 支持性护理需求调查简表(34

 

Short-form
 

Sup-
portive

 

Care
 

Needs
 

Survey,SCNS-SF34) 由Boyes
等[17]编制,使用34个条目评估癌症患者过去1个月

内需求程度,涉及5个领域:心理需求、生理和日常生

活需求、卫生系统和信息需求、患者护理和支持需求

及性需求。此调查简表各领域Cronbach's
 

α系数为

0.86~0.96。Nicklin等[18]将其用于儿童脑肿瘤长期

幸存者的未满足支持性护理需求的测评,并探讨未满

足需求与生活质量之间的关系。此量表应用广泛,已
在多个国家通过翻译和验证,但并非特异性针对儿童

癌症幸存者,且其在我国癌症患者中的适用性和可被

接受的程度仍有待检验。Au等[19]于2011年将其汉

化为中文版支持性护理需求简明量表(繁体汉字版),
该量表各领域 Cronbach's

 

α系数为0.75~0.92。
Han等[20]于2017年将SCNS-SF34汉化为中文版

本,量表总Cronbach's
 

α系数为0.947,各维度Cron-
bach's

 

α系数为0.854~0.942,信效度良好,更适用

于我国大陆。
2.5 青少年癌症需求量表(The

 

Cancer
 

Needs
 

Ques-
tionnaire-Young

 

People,CNQ-YP) 由 Clinton-
McHarg等[21]编制,该量表使用70个条目评估在过

去5年内被诊断为癌症的青少年和青年,涉及6个领

域:治疗环境和护理需求、感情和关系需求、日常生活

需求、信息和活动需求、教育需求以及工作需求。该

量表各维度的Cronbach's
 

α系数均大于0.80,采用

从“不需要”到“非常需要”的5点评分法进行项目评

分。CNQ-YP特异性针对15~30岁的青少年和青年

癌症幸存者,尚无中文版本。
3 儿童癌症幸存者未满足需求现状

3.1 日常生活、学习和工作需求 癌症导致的组织

损伤或治疗并发症与儿童癌症幸存者日常生活状况

密切相关。Gielis等[22]对52例脑肿瘤儿童调查发

现,39%幸存者在日常生活活动中难以自理,如不能

独立完成系鞋带、洗澡等,并限制了其参与体育锻炼

和同伴活动。儿童癌症幸存者在学业和职业发展过

程中面临的持续困难和挑战也常归因于癌症。研究

发现,儿童癌症幸存者存在受教育困难和受教育程度

较低的风险,易出现教育的中断,导致学业延迟[23-24]。
此外,儿童癌症幸存者因疾病或伤残而无法正常工作

的概率比普通人群高出5倍[25]。可见,儿童癌症幸

存者日常生活中的需求得不到满足会影响其生活质

量。因此,应重视其最基本的未被满足的日常生活需

求。

3.2 心理与社会情感支持需求 儿童癌症幸存者会

长期经历焦虑、抑郁、复发恐惧、情绪低落等负性情绪

的困扰,持续痛苦的心理状态会削弱其自我满足的能

力,引发多种需求。研究显示,白血病患儿存在不同

程度的灵性需求[26]。Cox等[11]对1
 

189名儿童癌症

成年幸存者的研究显示,约54%幸存者心理情感需

求未得到满足。目前,儿童心理肿瘤学资源稀缺,幸
存者通常只能在治疗期间获得短暂的心理或社会情

感支持,并不能满足其在随访期间的相关心理支持需

求[27]。并且,在随访过程中保健医生也仅关注幸存

者生理层面的健康状况,无法提供寻求心理支持的方

法和途径,导致幸存者获得心理支持更加困难[28]。
此外,一些幸存者因癌症的影响而对亲朋好友心存内

疚、渴望独立或不善表达而不愿向他人寻求心理支

持[27]。
3.3 信息需求 Vetsch等[29]对485名儿童癌症幸

存者及父母调查发现,75%参与者至少有一项未满足

的信息需求,且未满足的信息需求主要与癌症治疗、
随访或晚期效应及生殖健康等医学主题相关。Giani-
nazzi等[30]对2

 

018名儿童癌症幸存者的研究显示,
40%~60%幸存者未获得癌症诊断和治疗的书面信

息或任何关于迟发效应的信息。Hovén等[31]发现,
52%儿童中枢神经系统肿瘤幸存者在癌症后期影响、
疾病教育、康复和心理支持服务等方面的信息需求未

得到满足,对已获得的信息并不满意或轻度满意,且
51%幸存者希望得到更多信息。然而,也有部分幸存

者认为收到大量信息会造成压力和负担,产生不利影

响[29]。这提示适当的信息提供能更好地控制和管理

癌症、促进健康。因此,医护人员应及时发现和关注

儿童癌症幸存者尚未得到满足的信息需求,并以恰当

的方式提供适当的信息。
3.4 经济与社会保障支持需求 拥有稳定医疗保险

的幸存者,在诊断出癌症的数十年后,后续医疗护理

的费用也可能导致经济负担,并通过物质(如无法支

付高昂的医疗费用)、行为(如因经济困难推迟或放弃

医疗护理)和心理(如对当前及未来经济和保险问题

的担忧)等方式表现[32-33]。Huang等[34]的研究显示,
儿童癌症幸存者经济问题较为普遍,物质困难、行为

经济困难和心理经济困难的发生率分别为22.4%、
33.0%、51.1%。此外,幸存者常面临因披露癌症病

史而难以就业或获得保险[35]、报销费用程序复杂[36]、
缺乏获得社会支持和服务的信息来源[37]等问题,致
使经济来源有限,得不到足够的社会保障支持。通过

改善儿童癌症幸存者社会保障制度,提供更多相关信

息和支持,将有助于缓解其经济压力。
3.5 医疗与健康保健需求 儿童癌症幸存者在临床

和社区医疗环境中未被满足的需求和治疗不足的经

历令人担忧[4]。以教育和筛查为重点的长期、基于风

险的医疗保健可以预防或减轻儿童癌症治疗的晚期
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并发症,但只有不到1/3的幸存者获得这种护理[38]。
Hovén等[31]的研究数据显示,41%儿童癌症幸存者

的医疗保健需求未得到满足,其中以缺乏关于疾病教

育或行为问题的咨询机会为主。此外,从儿科过渡的

过程十分复杂,受卫生保健系统资源和结构的影响以

及不同健康保健提供者、幸存者之间知识的差距,导
致幸 存 者 的 医 疗 保 健 服 务 分 散,缺 乏 充 分 的 支

持[39-40]。这提示提升儿童癌症幸存者自我知识水平

和沟通的有效性可促进医疗保健需求的满足。
3.6 性和生殖健康需求 随着年龄的增长,儿童癌

症幸存者逐渐步入青春期和成人阶段,逐渐意识到癌

症及治疗引发的性和生殖健康问题。Sopfe等[41]的

研究显示,20%~50%儿童癌症幸存者存在性功能障

碍,并将其视为未满足的需求之一。Frederick等[42]

发现,儿童癌症幸存者性健康的临床支持不足,对影

响亲密关系和性活动的问题如身体形象、性功能、生
育能力等有着强烈的随访需求。但目前的癌症护理

模式并没有常规纳入儿童或青少年癌症患者的生殖

随访,已成为其幸存期间最重要的未满足需求之

一[43]。因此,应尽早将儿童癌症幸存者的生殖随访

纳入癌症护理模式,以缓解性和生殖健康问题带来的

身心困扰。
4 儿童癌症幸存者未满足需求影响因素

4.1 个人因素 Nicklin等[18]的研究显示,女性幸存

者、失业幸存者以及心理上对癌症及治疗有中度或极

端焦虑、恐惧和担心癌症复发的幸存者有更高水平的

未满足需求。女性较男性更易达到严重身心困扰的

标准,经历创伤后应激、焦虑、疼痛和疲劳,常会主动

提出自己的需求。幸存者的职业状况与经济水平密

切相关。幸存者受身体、神经认知和心理上的晚期效

应的影响而难以就业或失业,会导致经济水平低下和

经济困难,因而在经济和社会保障方面未满足需求水

平较高[36]。Vetsch等[29]的研究表明,由于幸存者的

疾病应对和适应能力较差,导致自我感知到的健康状

况较差,对疾病缺乏正确的认知,从而易引发更多未

满足的信息需求。此外,儿童癌症幸存者的未满足需

求水平较高还与较低的文化水平、家庭住址距离癌症

中心或诊所较远有关[4,44]。
4.2 身心社会发展因素 儿童癌症幸存者的成长和

发展不断伴随着身心变化,正常的身心社会发展过程

受到影响将导致许多未满足需求。幼儿期的幸存者

自理能力不足,缺乏对癌症的认知,更易产生与其生

理活动有关的日常生活未满足需求[4,7]。在学龄期和

青春期等发展的关键时期多次或长期住院,是引起发

展问题和相关健康需求的重要风险因素[11]。因严格

的治疗计划和频繁随访,造成幸存者学业、同伴关系

和友谊的中断,导致其性格更加孤僻,引发更多社会

情感支持的未满足需求[4,11,45]。儿童癌症幸存者青

春期社会技能和人际关系发展的中断将引起成年期

的心理社会压力和需求[4]。
4.3 疾病和治疗相关因素 癌症类型、并存疾病数

量以及治疗方式与儿童癌症幸存者未满足需求状况

相关。研究发现,中枢神经系统肿瘤、急性淋巴细胞

白血病和头颈部肿瘤的儿童癌症幸存者易出现认知

障碍,对智力、记忆力、学业以及社交产生影响,导致

其应对能力不足、心理困扰增加,因此存在着更高水

平的信息、心理情绪和社会支持未满足需求[4,11,15]。
Cox等[11]发现,患有多种并存疾病或威胁生命的慢

性病、健康状况较差的幸存者伴随着更高水平的未满

足需求。此外,放化疗在治疗癌症的同时可明显增加

继发性原发肿瘤、内分泌失调及耳毒性的发生率,导
致幸存者健康风险激增,需要更多的医疗保健服务和

社会支持来促进康复[46]。
4.4 家庭及社会环境因素 儿童癌症幸存者在日常

生活、医疗就诊等方面通常都需要家庭成员给予帮

助。因父母的过度保护和癌症造成的家庭经济负担,
儿童癌症幸存者易产生更高水平的信息、经济以及情

感未满足需求[47]。目前,儿童癌症治疗和护理资源

稀缺,成本高昂且缺乏足够的资金支持以及社会保障

体系较为复杂,已成为阻碍幸存者获得社会保障支持

及专业服务的常见因素[36,44]。部分全科医生和初级

保健提供者专业知识有限,无法提供给幸存者足够的

疾病和治疗相关信息[46,48]。此外,儿童癌症幸存者在

从儿科过渡到成人医疗环境时,由于跨学科工作人员

间存在沟通障碍,不同护理环境下的护理工作协调不

足以及医患间缺乏有效沟通等问题,无法充分满足幸

存者的需求[36,49]。
5 小结

儿童癌症幸存者需求未满足的现象较为普遍,并
受到个人、身心社会发展、疾病和治疗以及家庭和社

会环境等因素的影响,导致生活质量不佳。目前,国
外关儿童癌症幸存者未满足需求已有较多研究,但仍

以现况调查为主,评估工具大多为普适性量表。在我

国护理领域,有关儿童癌症幸存者的研究尚处于起步

阶段。未来应结合我国国情和文化背景,深入探究和

把握我国儿童癌症幸存者未满足需求的特点及影响

因素,编制本土化、特异性评估工具。此外,应设计和

制订针对我国儿童癌症幸存者未满足需求的个性化

干预方案,开展跨学科、多中心合作并明确各方任务,
以不断降低儿童癌症幸存者未满足需求水平,为其生

存质量提供保障。
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