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育龄期乳腺癌患者生育信息需求问题提示
清单的构建及可行性评估

杨晓彤1,张玮1,霍全波1,严玄月2,付雅鑫2,阎玲3

摘要:目的
 

构建育龄期乳腺癌患者生育信息需求问题提示清单,为满足患者生育信息需求、保障疾病全周期生殖健康提供辅助

工具。方法
 

通过文献回顾、半结构式访谈、德尔菲专家函询、认知性访谈,构建育龄期乳腺癌患者生育信息需求问题提示清单。

便利抽样法选取25例门诊就诊的育龄期乳腺癌患者进行可行性评估。结果
 

17名专家完成2轮函询。专家积极系数分别为

77.27%、100%,权威系数分别为0.864、0.883,条目重要性的肯德尔和谐系数分别为0.122、0.124(均P<0.05)。最终形成

的问题提示清单包含8个主题,57个二级条目。可行性评估显示,84.00%~100%的患者对清单满意。结论
 

育龄期乳腺癌患

者生育信息需求清单具有临床可行性,可在一定程度上帮助患者主动提出生育话题、沟通生育问题,为患者参与医疗决策提供

信息支持。
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Abstract:Objective

 

To
 

develop
 

and
 

assess
 

the
 

feasibility
 

of
 

a
 

Question
 

Prompt
 

List
 

(QPL)
 

designed
 

to
 

address
 

the
 

fertility
 

informa-
tion

 

needs
 

of
 

breast
 

cancer
 

patients
 

of
 

childbearing
 

age,
 

and
 

to
 

provide
 

a
 

tool
 

to
 

support
 

their
 

reproductive
 

health
 

throughout
 

the
 

disease
 

journey.
 

Methods
 

The
 

QPL
 

was
 

developed
 

through
 

a
 

multi-stage
 

process
 

including
 

a
 

literature
 

review,
 

semi-structured
 

in-
terviews,

 

a
 

two-round
 

Delphi
 

expert
 

consultation,
 

and
 

cognitive
 

interviews.
 

A
 

convenience
 

sample
 

of
 

25
 

outpatient
 

breast
 

cancer
 

patients
 

of
 

childbearing
 

age
 

was
 

then
 

recruited
 

to
 

assess
 

the
 

feasibility
 

of
 

the
 

QPL.
 

Results
 

Seventeen
 

experts
 

completed
 

both
 

rounds
 

of
 

the
 

Delphi
 

consultation.
 

The
 

expert
 

response
 

rates
 

were
 

77.27%
 

and
 

100%,
 

with
 

the
 

authority
 

coefficients
 

of
 

0.864
 

and
 

0.883,
 

respectively.
 

The
 

Kendall's
 

W
 

coefficients
 

for
 

item
 

importance
 

were
 

0.122
 

and
 

0.124
 

(both
 

P<0.05).
 

The
 

final
 

QLP
 

comprises
 

8
 

themes
 

and
 

57
 

specific
 

items.
 

Feasibility
 

assessment
 

showed
 

that
 

84.00%-100%
 

of
 

patients
 

were
 

satisfied
 

with
 

the
 

list.
 

Conclusion
 

The
 

QPL
 

is
 

clinically
 

feasible.
 

It
 

can
 

help
 

patients
 

proactively
 

initiate
 

discussions
 

about
 

fertility,
 

improve
 

commu-
nication

 

of
 

fertility-related
 

concerns,
 

and
 

provide
 

essential
 

information
 

support
 

for
 

shared
 

decision-making.
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  生育是女性的生理功能之一。随着乳腺癌治疗

核心关注目标由生存期延长转变为生活质量的提

升,特殊年龄段的乳腺癌女性生育需求日益增长[1]。
在中位年龄34岁的乳腺癌患者中,约94%的患者

表示希望能在将来生育孩子[2]。指南[3]建议患者面

临癌症诊断时,应被告知癌症治疗对生育的潜在影

响。但实际情况不容乐观,估计有50%的癌症女性

仍不知晓癌症及治疗带来的生殖健康问题[4],位于

未满足的信息需求首位[5-6]。育龄期乳腺癌患者在

面对生育问题时常面临来自疾病本身、家庭、社会等

各方面的压力,加之医疗咨询时间有限、医患双方信

息不对称、自身负性情绪等原因,往往无法全面考

虑、及时将自身困惑传达给医护人员,导致患者生育

信息和支持需求无法得到满足,沟通质量有待改善。
问题提示清单(Question

 

Prompt
 

List,QPL)是一种

促进医患有效沟通的简便且经济的工具,其中格式

化的循证问题可作为沟通的开端,自然激发医患双

方讨论涉及较为敏感的话题,是医患沟通、促进教育

的有益载体[7-9],可使患者有效参与诊疗沟通、减少

信息遗漏。目前尚缺乏能够有效支持乳腺癌患者就

其生育相关问题进行系统梳理、个性化探讨和持续

性沟通的工具。因此,本研究在 QPL构建框架[10]

的指导下,基于生物-心理-社会医学模式,聚焦育龄
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期乳腺癌患者的生育信息需求,构建QPL辅助患者

提问,以满足育龄期乳腺癌患者对生育问题的需求,
改善医患沟通模式。

1 对象与方法

1.1 对象

1.1.1 函询专家 专家遴选条件:①从事医学(肿瘤

医学、生殖医学、内分泌学、医学遗传学)或护理(临床

护理、护理管理、护理教育)工作10年及以上;②具有

肿瘤生殖领域相关实践或研究背景;③硕士及以上学

历;④中级及以上职称;⑤自愿参与本研究并有较高

的积极性。于2024年9-11月对17名专家进行2
轮函询。专家来自天津、北京、重庆、湖南、辽宁、吉
林、山东7个省市。男3人,女14人;年龄35~56
(46.82±6.81)岁;工作年限10~33(22.24±7.64)
年;博士7人,硕士8人,本科2人;从事临床医学领

域工作6人(乳腺肿瘤3人,内分泌科1人,生殖中心

1人,医学遗传学1人),从事护理工作11人(临床护

理6人,护理教育3人,护理管理2人);职称为正高7
人,副高8人,中级2人。
1.1.2 调查对象 采用便利抽样法选取2024年3-
6月尚未进行相关治疗、仍有生育计划的育龄期乳腺

癌患者预测试QPL的临床可行性。育龄期指女性具

备生育能力的年龄阶段,世界卫生组织将育龄期定义

为15~49岁[11]。而鉴于伦理与法律合规性、女性生

理成熟度、卵巢储备功能的自然规律以及生育力保存

技术的适宜年龄[12-13],本研究将育龄期限定于18~
40岁。纳入标准:①首诊乳腺癌,年龄18~40岁;②
有生育意愿/计划;③知晓自身疾病并自愿参与本研

究。排除标准:①合并其他影响生育能力的疾病;②
有认知障碍或精神类疾病或聋哑人等交谈不畅者。
最终纳入25例患者,符合以可行性为目的的预试验

样本量[14]。年龄23~36(30.08±3.84)岁;文化程度

为高中或中专4例,大专及本科20例,硕士1例;未婚

8例,已婚17例;未生育22例,生育1个子女3例。
1.2 方法

1.2.1 成立课题小组 课题组成员共11名,包括研

究生导师1名,负责统筹规划;生殖医学科主任及内

分泌科主任各1名,生殖肿瘤医生2名,共同负责专

业知识指导和专业把控;乳腺肿瘤科护士长2名,负
责临床协调和质性访谈的质控;护理研究生4名,负
责文献查阅、质性访谈、资料收集及数据分析等。
1.2.2 QPL的构建

1.2.2.1 文献回顾 依据证据资源6S模型检索与

乳腺癌患者生育健康信息需求及支持相关的文献。
数据库包括UpToDate、BMJ

 

Best
 

Practice、临床实践

指南 网、医 脉 通、加 拿 大 安 大 略 注 册 护 士 协 会

(RNAO)官网、英国国家卫生与临床优化研究所指南

网
 

(NICE)、JBI循证卫生保健中心数据库、Cochrane
 

Library、PubMed、Web
 

of
 

Science、中国知网、维普

网、万方数据知识服务平台、中国生物医学文献数据

库等,检索时限为建库至2024年8月。中文检索词:
乳腺癌,乳腺肿瘤,乳癌;生育,生殖健康,生育力保

存;教育,信息支持,信息,知识,需求等。英文检索采

用主题词与自由词结合的方式,英文主题词:breast
 

neoplasms;fertility,fertility
 

preservation,
 

reproduc-
tive

 

health;education,prenatal
 

education,consumer
 

health
 

information,information
 

literacy,health
 

ser-
vices

 

needs
 

and
 

demand等。检 索 获 得 相 关 文 献

1
 

678篇,经筛选及文献质量评价后最终纳入15篇文

献。对纳入文献进行资料提取,采用文献分析法构建

育龄期乳腺癌患者生育信息需求问题清单条目池。
参考相关指南[3,15-17]及专家共识[18-21]中的结构化内

容、核心内容推荐作为QPL的分类和内容构建依据,
在生物-心理-社会医学模式的指导下,课题组成员进

行讨论和分析,归类出7个主题(乳腺癌背景知识,女
性生育力知识,乳腺癌及其治疗对生育的影响,治疗

前生育相关决策内容,性健康与亲密关系,避孕,哺
乳),以及39个二级条目。
1.2.2.2 半结构式访谈 采用目的抽样法,于2024
年8-11月在天津市肿瘤医院的相关科室及门诊选

取育龄期乳腺癌患者以及医护人员进行访谈,从医患

双方视角深入挖掘患者在解决生育问题过程中的已

满足或未满足的信息需求。患者纳入与排除标准同

调查对象。医护人员纳入标准:①具有肿瘤生殖领域

临床实践经历或研究经历;②工作年限≥5年;③对

乳腺癌生育相关知识有较高的认知。访谈对象人数

以访谈资料达到饱和为原则,共访谈15例患者,13
名医护人员。患者年龄24~44(33.40±5.97)岁;未
婚1例,离异1例,已婚13例;未采取生育力保存措

施7例,采取过生育力保存措施8例(均使用过促性

腺激素释放激素类似物,其中2例采取卵母细胞冷

冻,1例采取卵巢组织冷冻)。医护人员中男4名,女
9名;年龄35~56(45.31±6.38)岁;医生6名,护士7
名;正高职称3名,副高6名,中级4名;博士5名,硕
士7名,本科1名。通过访谈,增加“社会心理信息支

持”和“妊娠前后乳腺癌特殊注意事项”2个主题。结

合访谈结果,经课题组讨论形成的 QPL包含9个主

题、52个二级条目。
1.2.2.3 专家函询 通过电子邮件和现场填写纸质

版的方式,向专家发放函询问卷。包括3个部分:①
致专家信,包括研究背景、目的及意义;②专家函询

表,采用Likert
 

5级评分法,对QPL的主题和二级条

目的重要性进行评分,并提出增加、删除及修改的建

议和意见;③专家情况调查表,包括专家基本资料调

查表和专家对函询内容熟悉程度调查表。收回第1
轮专家函询问卷后,参考专家意见进行整合修改,形
成第2轮专家函询问卷。经过2轮专家函询,专家观
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点达成共识。
1.2.2.4 临床调适 为保证QPL的可接受性与可

使用性,采用认知性访谈测试其内容以及探索患者心

仪的使用方法。对15例住院患者进行10~20
 

min
的认知性访谈,收集患者对QPL的问题个数、每个问

题的可读性和必要性以及 QPL使用方法的具体意

见。参考患者意见最终形成终版 QPL,包括使用方

法指导说明、配套QPL手册以及科普二维码。
1.2.2.5 QPL临床可行性评估 提前预约25例育龄

期乳腺癌患者并进行指导,邀请其在候诊区等候就诊

时使用QPL、配套手册及科普二维码。候诊时再次由

责任护士讲解QPL内容、就诊过程中及后续使用方

法。就诊结束后采用 QPL可行性评价表进行评价。
QPL可行性评价表共6个条目,每个条目选项为“完全

不同意”“不太同意”“不确定”“同意”“完全同意”。将

“同意”或“完全同意”视为对该条目满意。各条目满意

率=对该条目满意的患者例数÷总例数×100%。
1.2.3 统计学方法 采用SPSS27.0软件进行数据

分析。专家积极系数以问卷回收率和专家意见提出

率表示,专家权威程度以熟悉程度和判断系数计算,
协调程度以变异系数和肯德尔和谐系数表示,意见集

中程度以各指标重要性均数及满分率表示。计数资

料采用频数、百分比描述,计量资料服从正态分布采

用(􀭺x±s)描述。检验水准α=0.05。

2 结果

2.1 专家函询结果

2.1.1 专家积极系数 第1轮专家函询共发放22
份问卷,回收17份,回收率为77.27%;第2轮专家函

询共发放17份问卷,回收17份,回收率为100%。2
轮意见提出率分别为88.24%和17.65%。
2.1.2 专家权威系数 2轮专家的权威系数分别为

0.864、0.883,其中判断依据分别为0.918、0.933,熟
悉程度分别为0.809、0.833。
2.1.3 专家意见协调程度 第1轮各条目重要性变

异系数为0~0.27,条目满分率为59.09%~100%;
总体肯德尔和谐系数为0.122(χ2=160.731,P<
0.001),主题与二级条目肯德尔和谐系数分别为

0.123(χ2=21.694,P=0.006)、0.132(χ2=15.741,
P=0.028)。第2轮各条目重要性变异系数为0~
0.20,条目满分率为58.82%~100%;总体肯德尔和

谐系数为0.124(χ2=137.029,P<0.001),主题与二

级条目肯德尔和谐系数分别为0.115(χ2=129.016,
P<0.001)、0.122(χ2=117.927,P<0.001)。第2
轮主题与二级条目肯德尔和谐系数略微降低,源于专

家对部分新增条目的重要性看法不一,鉴于其余条目

变异系数趋于稳定且无新增文本意见,表明意见已达

饱和,课题组讨论后决定终止函询。
2.2 QPL条目修改情况 第1轮专家函询中,参考

专家意见以及条目筛选标准,删除主题“哺乳指导”,
其下二级条目归到“妊娠前后乳腺癌特殊注意事项”;
删除2个变异系数>0.25的条目;新增8个条目,修
改10个条目。第2轮专家函询中,删除1个表达意

思相近的条目。最终形成的 QPL包含8个主题,57
个二级条目,具体内容见表1。

表1 育龄期乳腺癌患者生育信息需求QPL

项目
重要性赋值

(分,􀭺x±s)
变异

系数

满分

率(%)

1乳腺癌背景知识 4.71±0.47 0.10 70.59
1.1患乳腺癌的原因有哪些? 4.41±0.87 0.20 58.82
1.2我的疾病病理分型、分期是怎样的? 4.65±0.70 0.15 76.47
1.3适合我的治疗方式有哪些? 4.76±0.44 0.09 76.47
1.4乳腺癌的复发风险有多大? 4.94±0.24 0.05 94.12
1.5怀孕会增加乳腺癌的复发风险吗? 5.00±0.00 0.00100.00
1.6我的疾病会遗传给后代吗? 5.00±0.00 0.00100.00
1.7我应该如何正常监测疾病? 4.47±0.87 0.20 64.71
2女性生育力知识 4.76±0.44 0.09 76.47
2.1女性生育力是什么? 4.88±0.33 0.07 88.24
2.2什么是规律的月经周期? 4.94±0.24 0.05 94.12
2.3月经不调是否表明生育力受损? 4.76±0.56 0.12 82.35
2.4年龄对生育力有什么影响? 4.94±0.24 0.05 94.12
2.5哪些生活方式或环境因素会对

我的生育力产生影响?
4.94±0.24 0.05 94.12

2.6哪些治疗会对我的生育力产生

不良影响?
4.94±0.24 0.05 94.12

3乳腺癌及其治疗对生育的影响 5.00±0.00 0.00100.00
3.1乳腺癌疾病对我的生育力有什

么影响?
4.94±0.24 0.05 94.11

3.2乳腺癌化疗对我的生育力有什

么影响?
5.00±0.00 0.00100.00

3.3乳腺癌化疗对生育力的损伤可

以恢复吗?
4.82±0.53 0.11 88.24

3.4乳腺癌放疗对我的生育力有什

么影响?
4.76±0.56 0.12 82.35

3.5内分泌治疗对我的生育力有什

么影响?
4.94±0.24 0.05 94.12

3.6其他治疗(如靶向、免疫治疗)对
我的生育力有什么影响?

4.94±0.24 0.05 94.12

3.7经过规范的肿瘤治疗,我能安全

生育健康的孩子吗?
4.88±0.33 0.07 88.24

4治疗前生育相关决策内容 4.94±0.24 0.05 94.12
4.1我可以选择哪些对性腺损伤小

的化疗方案?
5.00±0.00 0.00100.00

4.2治疗期间有哪些常规措施可以

保护我的生育能力?
4.94±0.24 0.05 94.12

4.3化疗期间使用保护卵巢的针剂

对我的身体有什么影响?
4.82±0.39 0.08 82.35

4.4治疗前可选择哪些方式保护我

的生育力?
5.00±0.00 0.00100.00

4.5适宜我的生育力保存方式各自

的优、缺点是什么?
4.88±0.33 0.07 88.24

4.6生育力保存方式对我来说安全吗? 5.00±0.00 0.00100.00
4.7我做了生育力保存以后,生育的

成功率有多大?
4.94±0.24 0.12 94.12

4.8生育力保存的费用是多少? 4.76±0.56 0.12 82.35
4.9我想多了解生育力保存,可以去

哪些医疗机构?
4.88±0.33 0.07 88.24
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续表1 育龄期乳腺癌患者生育信息需求QPL

项目
重要性赋值

(分,􀭺x±s)
变异

系数

满分

率(%)

5性健康和亲密关系 4.88±0.33 0.07 88.24
5.1如何加强夫妻亲密关系? 4.94±0.24 0.05 94.12
5.2性健康对我的重要意义? 4.82±0.53 0.11 88.24
5.3治疗期间,我可以进行正常的性

生活吗?
4.94±0.24 0.05 94.12

5.4如何自我判定/评估存在性功能

障碍?
4.88±0.33 0.07 88.24

5.5内分泌治疗期会出现哪些生殖

系统症状? 原因是?
4.82±0.53 0.11 88.24

5.6如何改善我的性生活质量? 4.88±0.33 0.07 88.24
5.7有哪些措施可以改善我的阴道

萎缩症状?
4.76±0.56 0.12 82.35

5.8有哪些措施可以改善阴道干涩

和性交痛症状?
4.82±0.39 0.08 82.35

5.9性心理健康咨询的途径/渠道有

哪些?
4.88±0.33 0.07 88.24

6避孕 4.82±0.39 0.08 82.35
6.1为什么要在治疗期间全程避孕? 4.76±0.56 0.12 82.35
6.2意外妊娠对我有什么影响? 4.76±0.56 0.12 82.35
6.3在各种治疗之后多久可以解除避孕?4.76±0.56 0.12 82.35
6.4我可以选用哪些方式避孕? 4.88±0.33 0.07 88.24
7妊娠前后乳腺癌特殊注意事项 4.53±0.72 0.16 64.71
7.1我应该如何科学备孕? 4.88±0.33 0.07 88.24
7.2妊娠期间有哪些需要我特别注

意的?
4.94±0.24 0.05 94.12

7.3妊娠期间我应该如何监测乳腺

癌的发展情况?
5.00±0.00 0.00100.00

7.4我想多了解妊娠前后需要特别

注意的内容,可以有哪些渠道?
5.00±0.00 0.00100.00

7.5接受了这么多治疗,我的乳汁是

安全的吗?
4.65±0.61 0.13 70.59

7.6我能正常给孩子哺乳吗? 4.65±0.70 0.15 76.47
7.7母乳喂养会增加乳腺癌复发风险吗? 5.00±0.00 0.00100.00
7.8我应该如何正确给孩子哺乳? 4.59±0.71 0.16 70.59
8社会心理支持信息 4.47±0.80 0.18 64.71
8.1我能从医务人员那里得到哪些

方面的支持?
4.94±0.24 0.05 94.12

8.2我的伴侣能给予我哪些具体支持? 4.94±0.24 0.05 94.12
8.3亲朋好友等家庭成员能给予我

哪些支持?
4.47±0.72 0.16 58.82

8.4乳腺癌患者成功生育案例有哪些? 5.00±5.00 0.00100.00
8.5减轻治疗和生育力保存等相关医

疗活动经济负担的途径有哪些?
4.94±0.24 0.05 94.12

8.6如何正确面对生育问题? 5.00±0.00 0.00100.00
8.7社会心理健康咨询的途径/渠道

有哪些?
4.94±0.24 0.05 94.12

2.3 临床可行性评估结果 见表2。
表2 QPL临床可行性评估(n=25) 例(%)

条目 满意

清单可帮助我获取生育相关信息 25(100.00)
清单使我向医护人员提问变得更容易 24(96.00)
清单可帮助我提出生育重要话题 24(96.00)
清单可鼓励我与医护人员沟通交流生育问题 25(100.00)
清单有助于我参与到治疗和生育决策中 21(84.00)
清单我会长期使用 23(92.00)

3 讨论

3.1 构建育龄期乳腺癌患者生育信息需求QPL的

临床意义 乳腺癌具有遗传性、激素敏感性、治疗去

势等特殊性,乳腺癌患者的妊娠率在癌症患者中最

低,比普通人群妊娠率约低70%[22]。目前在乳腺癌

患者的生育信息方面缺乏系统、规范的内容支持,临
床实践与指南仍存在显著差距[23]。分析其原因,一
是系统层面,肿瘤生育发展尚处于起步阶段,存在巨

大的信息缺口。二是主体互动层面,乳腺癌的诊断对

患者是巨大的心理冲击,其关注点聚焦于治疗、康复、
生存等问题,较易忽视生育、性等敏感问题,往往无法

主动提出生育信息需求;患者潜在的生育信息需求无

法得到医护人员的重视,缺乏获得生育信息咨询、生
育力保护教育的机会。研究表明,只有49.5%的医

护人员定期告知育龄癌症患者癌症治疗不孕的风

险[24]。由于医护人员工作繁忙、患者医学知识匮乏、
医患之间信息不对称,医患进行共同决策的时间成本

极高,面对生育问题的有效沟通存在障碍[25]。本研

究聚焦育龄期乳腺癌这一特殊群体,通过前期系统文

献回顾,从医患双方视角探寻育龄期乳腺癌患者生育

信息需求点,结合多方信息来源,使QPL更具有特异

性。借助此工具患者可了解疾病治疗过程中生育相

关问题,主动进行信息沟通,且QPL中清晰明确的主

题分组可解决患者及家属向医护人员获取疾病知识

时提问困难和提问遗漏的情况;其中的问题可作为沟

通开端,自然激发医患双方讨论生育话题,解决患者

的生育信息需求,降低生育忧虑等负性心理,提升生

活质量;同时可在一定程度上引起医护人员对患者生

育问题的重视,推动肿瘤生育学科的发展。
3.2 育龄期乳腺癌患者生育信息需求QPL的主题

内容分析 本研究构建的 QPL包括乳腺癌背景知

识、女性生育力知识、乳腺癌及其治疗对生育的影响、
治疗前生育相关决策内容、性健康和亲密关系、避孕

指导、妊娠前后乳腺癌特殊注意事项和社会心理支持

信息8个主题,涵盖从疾病诊断时起至系统规范治疗

终止的全病程生育信息。此QPL包涵了患者关注的

生育议题和较易忽视的生殖健康问题,可满足育龄期

乳腺癌患者的生育信息需求;尽管患者的生育计划是

动态变化的,但本清单也可满足患者治疗过程中或出

现的生殖系统健康问题,为提前信息干预提供参考,
保障患者全病程的生殖健康。

“乳腺癌背景知识”主题包括患者面对乳腺癌疾

病时必须知晓的疾病知识(疾病病理状况及遗传性问

题等),可在一定程度上影响患者的生育决策。疾病

分期、患者对疾病的认知等会显著影响患者的生育力

保存意愿。一项研究中一半以上的患者因害怕疾病

复发而放弃生育计划[26],易出现决策后悔和生育忧

虑等问题。因此在疾病诊断时了解疾病基本内容、提

·63· Journal
 

of
 

Nursing
 

Science Dec.
 

2025 Vol.40 No.24



及生育议题是必要的,是后续系列决策的基础。
“女性生育力知识”主题包括生殖周期的表现,即

月经和正常生育力等内容,可帮助患者识别异常、理
解自身生育潜力。患者治疗期间易出现月经紊乱及

闭经,且对影响生育力的因素,如人工流产[27]、年龄

和不健康的生活方式等了解不足,因此亟需加强女性

生育力知识支持。
治疗后的生育能力是年轻女性乳腺癌患者的主

要关注点,有必要就年轻患者诊断时的生育问题进行

沟通和教育[26]。专家共识建议在患者诊断即刻和患

者沟通生育问题,沟通效果关系着患者的长期生活质

量,医护人员应充分告知患者各项治疗对卵巢功能的

影响及其带来的不孕风险[19]。此外,化疗诱发的闭

经和治疗后面临的不孕症风险必须与保留生育能力

方法的预期结果和风险相平衡[28]。指南明确指出育

龄期女性确诊乳腺癌之际应得到关于生育力保护和

保存的建议[17],为有需要的患者提供及时有效的转

诊服务。“治疗前生育相关决策内容”这一主题中主

要内容为癌症治疗方案决策内容和生育力保存决策

内容。随着共享决策理念的日益普及,让有生育需求

的患者参与化疗方案制订对其后续生育计划具有特

殊意义。同时这一议题的提出可使患者及时知晓可

行方案并为其提供转诊,由专业的跨学科团队和决策

辅助工具为其辅助决策[17],该主动干预可显著降低

后期心理困扰,提升治疗依从性,增强生活掌控感与

希望。
“性健康和亲密关系”是乳腺癌患者在治疗期间

必然面对的议题,是保障患者生育需求与生殖健康的

重要因素,对患者的生活质量发挥关键作用。乳腺癌

治疗易导致患者性功能障碍。化疗后50%~70%患

者报告性欲下降,年轻乳腺癌患者在内分泌治疗期性

功能障碍的发生率为81.0%[29]。加之化疗、内分泌

治疗及手术后出现的体像障碍直接破坏性生理功能,
心理社会层面因女性气质解构及伴侣关系重构等形

成多重复合压力源,患者的性健康面临极大的威胁和

挑战。但只有不到25%存在性问题的患者从医护人

员那里获得帮助[30]。由于疾病干预机制与生存质量

需求共同决定的生物-心理-社会必然性,癌症诊断和

治疗会显著影响女性的性健康和亲密关系,导致其生

活质量下降[31]。
“避孕”是所有绝经期前乳腺癌患者必须重视的

问题[19]。患者的月经状况与实际生育力无直接关

联,即月经异常期间仍有可能怀孕。因此,全程避孕

至关重要,一是为了胎儿安全与患者健康,治疗药物

潜在的致畸风险以及患者当前的生理状态,可能不适

合妊娠。二是保护生育力,若意外妊娠后选择终止,
人流手术造成的子宫内膜损伤会严重损害生育能力。
此外,鉴于乳腺癌的激素敏感性,指导患者选择科学

且安全的避孕方式尤为关键。

“妊娠前后乳腺癌特殊注意事项”中内容为患者

临床实际信息需求的真实体现。随着生存率的不断

提高,乳腺癌患者的关注焦点逐渐转向生活质量的有

效提升。由于乳腺癌患者的特殊生理,其开始重视妊

娠前、中及妊娠后的注意事项,以确保自身及后代健

康。此主题突破了国内现有研究[32-33]中乳腺癌生育

信息研究的内容,实现了从“生育力保留”到“生育周

期规划”的观念突破。关注妊娠期及产后乳腺癌患者

的独特需求,有希望进一步打破肿瘤学与妇产科学的

学科壁垒,关注全周期的生育信息需求。
“社会心理支持信息”包含医疗、病友、家庭等多

维度社会心理信息支持。有生育需求的乳腺癌患者

常面临疾病与生育的双重压力,其心理社会适应水平

更为严峻[34],对多元化、针对性的社会支持需求也更

为迫切。提供社会心理信息支持,可保证患者在整个

治疗周期中有充足的原动力参与各项治疗和决策,有
利于将冰冷的医学信息转化为有温度的生命信息和

决策支持。

4 结论
本研究基于生物-心理-社会医学模式,构建的育

龄期乳腺癌患者生育信息需求 QPL包含8个主题,
57个二级条目。临床可行性评估显示患者的接受度

较高,能够促进医患双方就生育问题引发自然讨论和

沟通,满足患者的生育信息需求。但临床可行性评估

样本量较少,且未进行临床实施效用验证,未来需进

一步开展随机对照研究验证 QPL在提升知识水平、
改善患者生育忧虑和决策自我效能等方面的潜在价

值。同时,QPL问题内容仍需根据国内外指南实现

同步更新,以最大限度地保证信息的科学性和时效

性;此外,如何利用互联网多源异构数据资源,丰富信

息支持方式,多元化满足患者全病程的生育信息需

求,需要进一步探索。
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