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近年来，随着治疗方法的不断完善，恶性肿

瘤患儿的生存率得到了显著提高。恶性肿瘤已经

成为继意外伤害之后国内儿童死亡的最主要原

因［1-2］。在恶性肿瘤长期的治疗过程中，患儿的健

康状况依然面临着严峻的威胁［3］，这对患儿照顾

者的生活质量产生了极其消极的影响。照顾者是

与患者生活在一起并照顾其生活起居，执行大多

数照顾活动并对患者负有主要责任的亲属及为患

者提供免费生活帮助、信息和精神支持的亲戚、

朋友、邻居［4-6］。虽然照顾者在支持和维护患儿

健康中起到了关键性的作用，但这类特殊群体往

往被医护人员所忽视。大部分患儿照顾者出现了

较高的抑郁和焦虑症状，导致其生活质量急剧下

降［7-8］。因此，癌症患儿照顾者也应该受到护理人

员重点关注。本文对癌症患儿照顾者生活质量及

其影响因素的研究现状进行了综述，为施加干预、

改善癌症患儿照顾者的生活质量提供依据。

1　生活质量定义及测量癌症患儿照顾
者生活质量的主要量表

根据世界卫生组织（WHO）的定义，生活质量

是指不同文化和价值体系中的个体对于他们的目

标、期望、标准以及所关心的事情有关的生存状态

的体验［9］。Gill 等［10］提出可以用父母的生活质量描

述患儿的生活质量并将患儿患病期间父母的生活

质量定义为：父母能够感知孩子健康状况及自身生

活状况的一种独特的个体感知。这一概念涵盖了

疾病对患儿父母生理、心理和社会功能的影响。

目前 , 适用于测量癌症患儿照顾者生活质量

的量表包括世界卫生组织生存质量测定量表简表

（The world health organization quality of life brief 

scale，WHOQOL-BREF）和健康相关生活质量量

表（The medical outcomes study 36-item short-

form health survey，SF-36）。WHOQOL-BREF 用

于测量最近两周个体与健康有关的生存质量。共

包含 26 个条目，产生生理、心理、社会关系和环

境 4 个领域的得分，各领域得分按正向计分，得分

越高，生存质量越好［11］。SF-36 是 1988 年由美

国波士顿健康研究所研制的简明健康调查问卷，

是国际上普遍认可的具有代表性的生命质量测评

工具，它从生理、心理及社会等 8 个方面评价健

康相关生命质量。SF-36 量表共 36 个条目，分为

8 个维度，包括生理功能、生理职能、躯体疼痛、总

体健康、活力、社会功能、情感职能、心理健康，得

分越高表明生活质量水平越高［12］。

2　癌症患儿照顾者生活质量研究

2.1　癌症患儿照顾者总体生活质量

Klassen 等［13］应用 SF-36 量表对 411 例癌症

患儿父母健康相关生活质量的研究指出，患儿父

母与健康人群相比，其健康相关生活质量较差。

Litzelman 等［8］应用健康相关生活质量量表（The 

Medical Outcomes Study 12-Item Short-Form Health 
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Survey，SF-12）对 75 例白血病、淋巴瘤、神经系统

肿瘤和非神经系统肿瘤患儿父母生活质量的研究

同样指出，与健康人群相比，患儿父母总的生活质

量较差。田艳珍等［14］应用 WHOQOL-BREF 量表

对 238 例急性白血病患儿照顾者生活质量的调查

发现，其生活质量得分低于国内常模。导致癌症

患儿照顾者总体生活质量下降的主要原因是儿童

恶性肿瘤需要长期的治疗和昂贵的费用，患儿的

照顾者需要经历长期的照护负担、筹备巨额治疗

费用以及对患儿治疗副作用和预后的担心，这使

得照顾者无论是在生理、心理，还是经济和时间

上均遭受强烈的应激，最终导致其总体生活质量

降低。

2.2 　癌症患儿照顾者身体方面的生活质量

目前，对于癌症患儿父母身体方面的生活质量

研究方面还没有得到一致的结论。Klassen 等［13］研

究指出，癌症患儿照顾者与健康儿童照顾者相比，

身体方面的生活质量较差。而 Litzelman 等［8］指出，

癌症患儿照顾者与健康人群相比，身体方面的生活

质量无差异。造成这一不同结果的原因可能是这

些研究中的癌症患儿诊断时间较短，诊断时间大部

分在 3 年以内。然而，有学者［15］研究发现，癌症患

儿诊断时间超过 5 年的患儿家长与刚诊断癌症患

儿家长相比，其身体方面的生活质量较差。由此可

见，癌症患儿照顾者身体方面的生活质量的降低是

经历长期照护过程之后才逐渐显现的。

2.3　癌症患儿照顾者心理方面的生活质量

Klassen 等［13］研究发现，癌症患儿照顾者与健

康儿童照顾者相比，癌症患儿照顾者的心理方面

生活质量较差。Allen 等［16］研究指出，癌症患儿父

母会出现绝望、焦虑、抑郁、悲伤、担忧、孤独等心

理问题。Iqbal 等［17］研究也发现，白血病患儿父母

易出现抑郁症状，发生率达 56.7%。造成癌症患儿

照顾者心理方面的生活质量下降的主要原因可能

是癌症患儿照顾者对患儿治疗预后的担心，并且

需要筹备高昂的医疗费用，使其长期处于紧绷甚

至崩溃的精神状态，引发焦虑、抑郁、恐惧等负性

心理，最终导致癌症患儿照顾者心理方面的生活

质量降低。

2.4　癌症患儿照顾者社会方面的生活质量

对于癌症患儿照顾者社会方面的生活质量研

究表明［18］，癌症患儿照顾者社会方面的生活质量

较低。导致这种结果的原因是癌症患儿没有积极

主动参与治疗的能力，这需要患儿照顾者给与更

多的照护和支持，占用了患儿照顾者大量的时间

与精力，从而导致他们的社会交往频率降低，自己

的兴趣爱好也受到了极大地限制。

3　影响癌症患儿照顾者生活质量因素

3.1　照顾者方面

3.1.1　性别　照顾者的性别是影响其生活质量的

一个重要因素。Angst 等［19］研究发现，女性照顾者

和男性照顾者相比，其生理和心理上存在更多的

问题，女性照顾者的生活质量和心理健康水平较

低。Essen 等［20］同样指出，癌症患儿母亲与患儿父

亲相比，患儿母亲的心理健康水平较低，并且更容

易出现抑郁症状。Ozono 等 ［21］研究也指出，癌症

患儿母亲比父亲的健康状况差。这种结果可能是

因为受中国传统文化影响，在绝大部分家庭中，父

亲主要责任是工作、赚钱而未参与或少量参与患

儿的照顾，母亲是患儿的主要照顾者。患儿母亲

处理大量照护工作的同时还要控制自己的情绪，

造成精神紧张，最终导致癌症患儿女性照顾生活

质量降低。

3.1.2　家庭收入　 Klassen 等［13］指出，家庭收

入 对 患 儿 照 顾 者 的 生 活 质 量 产 生 极 大 的 影 响 ：

家 庭 收 入 越 高 ，患 儿 父 母 的 生 活 质 量 越 好 。 刘

可 等［2 2］关 于 白 血 病 患 儿 父 母 的 生 活 质 量 研 究

中 指 出 ，家 庭 收 入 差 、医 疗 费 用 高 的 患 儿 照 顾

者 生 活 质 量 较 低 。 田 艳 珍 等［1 4］关 于 白 血 病 患

儿 照 顾 者 生 活 质 量 的 研 究 中 发 现 ，获 得 捐 赠 或

拥 有 医 疗 保 险 的 患 儿 照 顾 者 的 生 活 质 量 较 高 ，

没有获得捐赠或自费的患儿照顾者生活质量较

低。导致这种结果的原因是在癌症患儿的治疗

过程中，需要花费高昂的医疗费用，一般家庭难

以承受。同时该过程需要照顾者花费大量的时

间 和 精 力 对 患 儿 进 行 照 护 和 支 持 ，使 其 失 去 外

出 工 作 的 机 会 ，直 接 导 致 其 家 庭 生 活 环 境 的 恶

劣、心理负担的加重甚至引发躯体症状。

3.1.3　睡眠质量　Boman 等［23］研究发现，睡眠

状况对癌症患儿照顾者的生活质量产生很大的

影响：存在睡眠问题的癌症患儿照顾者，其生活
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质量通常较差。Klassen 等［13］指出，睡眠质量与

患儿照顾者的生活质量成正相关，睡眠质量较好

的 患 儿 家 长 ，其 身 体 和 心 理 方 面 的 生 活 质 量 较

高。值得我们重点关注的是由于睡眠习惯是一

种可自我调节的行为，因而改善睡眠质量有希望

成为一种提升癌症患儿照顾者生活质量的捷径。

3.1.4　运动、饮食习惯　Klassen 等［13］研究指出，

运动、饮食习惯与其心理方面生活质量成正相关。

Smith 等［24］发现，饮食和运动习惯在癌症患儿家长

与健康儿童家长中存在着显著的差异，癌症患儿

家长身体活动水平较低，体重有明显的增加，且体

重增加大小与心理压力程度相关。King 等［25］通过

给女性照顾者制订为期 12 个月，以家庭为基础的

中等强度锻炼计划，发现她们的睡眠质量和心理

健康得到显著提高。因而增加锻炼时间和培养良

好的饮食习惯，可以有效地提高和改善患儿照顾

者的生活质量。

3.1.5　应对方式　Goldbeck［26］研究指出，生活质量

与寻求社会支持、宗教信仰等应对方式成正相关：能

够积极寻求社会支持或有宗教信仰的癌症患儿照顾

者较没有寻求社会支持和宗教信仰的照顾者的生活

质量高。所以，积极寻求社会支持和培养照顾者的

宗教信仰能够有效地提高照顾者的生活质量。

3.2　癌症患儿方面

3.2.1　健康状态　Litzelman［8］和 Klassen 等［13］指

出，患儿的健康状态与患儿照顾者的生活质量成

正相关：患儿健康状况越差，患儿家长的生活质量

越低。Barrera 等［27］研究表明，患儿照顾者生活

质量与患儿行为问题、情绪问题和功能损害情况

显著相关：患儿的行为、情绪问题越多，功能损伤

越严重，其照顾者的心理方面的生活质量越低。

Canning 等［28］研究发现，癌症患儿身体功能损伤程

度与家长悲痛感成正相关：患儿功能损伤越严重，

家长的悲痛感越强，其心理健康状况越差。造成

这一结果的原因是当患儿健康状况较差时，不仅

需要患儿照顾者给与更多的照护和支持，而且增

加了患儿照顾者的焦虑与恐惧，导致患儿照顾者

生活质量下降。

3.2.2　活动受限程度　Litzelman 等［8］指出，患儿

活动受限程度与患儿照顾者的心理方面的生活质

量成负相关：患儿活动受限程度越大，患儿照顾

者的心理健康越低。这可能是因为患儿活动受限

时，需要更多的照护和支持，同时照顾者更容易产

生悲观、焦虑等心理问题，因而使得患儿照顾者生

活质量下降。

3.3　 诊断及治疗方面

3.3.1　诊断时间　Klassen 等［13］研究发现，患儿确

诊时间与患儿照顾者的生活质量成正相关：确诊

时间越长，患儿照顾者的生活质量越高。Sawyer

等［29］认为，患儿照顾者的心理问题随着确诊时间

的增加而减少。可能的原因是随着确诊时间的延

长，患儿健康状况得到了好转，照护工作也相应降

低，使得患儿照顾者的生活质量得到了改善。虽

然患儿照顾者的心理问题随着患儿诊断时间的延

长而下降，但 Boman 等［30］研究指出，一些照顾者仍

然具有较高的焦虑、睡眠障碍、抑郁、社会孤立和

长期的情感失控等心理问题。Kazak 等［31］通过长

时间的跟踪调查发现，患儿照顾者的心理问题在

治疗结束几年之后才会逐渐消失。因此，长期的

照护经历会对患儿照顾者的心理健康产生影响。

3.3.2　治疗状态　Essen 等［20］指出，刚刚接受治疗

的患儿父母与结束治疗的患儿父母相比，其心理

和社会方面的健康状况较差，并普遍出现抑郁症

状。研究表明［8］，癌症患儿不同治疗阶段与患儿照

顾者生活质量密切相关：癌症患儿治疗初期和治

疗强化期与治疗结束相比，患儿家长的生活质量

较低。这重要是由于随着治疗的结束，患儿的病

情得到较好的控制，照顾者照护负担和心理压力

随之降低，使的照顾者的生活质量得以改善。

3.3.3　治疗强度　研究表明［13］，治疗强度与患儿

照顾者的生活质量成负相关：患儿的治疗强度越

低，患儿照顾者的生活质量越高。究其原因是当

患儿治疗强度较大时，不仅花费大量的医疗费用，

同时患儿更容易出现更多更严重副作用，患儿的

健康状况受到较大的威胁，增加了照顾者的负担

与焦虑，从而造成照顾者生活质量的降低。

4　小结

综上所述，癌症患儿照顾者的生活质量较差且

受多方面因素影响。提示医护人员在治疗和护理

癌症患儿的同时，应注意评估患儿照顾者的生活质

量，有针对性地采取干预措施，如合理控制医疗费
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用，减轻经济负担；提供良好的睡眠环境，改善其睡

眠质量；帮助其建立良好的运动和饮食习惯；指导

其积极寻求社会支持和培养良好的宗教信仰等。
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