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常州市儿童青少年恶性肿瘤患者生命质量调查及影响因素分析
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【摘 要】：目的：了解儿童及青少年恶性肿瘤患者生命质量现状及影响因素，为制定针对性的干预措施提供参考。方法：于 2024

年 9月-12月采用儿童生存质量普适性核心量表（PedsQLTM4.0）对常州市儿童青少年恶性肿瘤患者进行调查，运用多元逐步回归

方法探究生命质量在人口学、社会支持等方面的影响因素。结果：116名恶性肿瘤患者生命质量总分为 63.36分，社会功能得分最

高（73.10分），角色（学校表现）功能最低（59.00分）。结疗后康复期患者生命质量总分及生理、情感功能得分显著高于治疗

期（P＜0.05），社会功能与角色功能无显著差异（P＞0.05）。多元回归显示：学校参与、并发症或后遗症、父母担忧复发、家

庭因病负债、幸存年限为独立影响因素（P<0.05）。结论：常州市儿童青少年恶性肿瘤患者生命质量中等偏下，干预应聚焦于并

发症康复、学业重返支持及家庭多维负担解除。
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恶性肿瘤是儿童最主要的死亡原因之一，仅次于意外伤害

[1]。一项最新发表的前瞻性全国队列研究显示，我国 0-19岁儿

童青少年恶性肿瘤患者总体 5年生存率已达 77.2%。[2]得益于

诊疗技术的进步，儿童青少年恶性肿瘤已从急性致死性疾病，

转变为需终身随访、全程健康干预的慢性疾病。与成人肿瘤患

者不同，儿童青少年正处于身心发育、认知成长及社会化的关

键阶段，治疗相关远期不良反应、生长发育受限、心理行为问

题及社会和学生角色功能受损等问题更为突出，对其生命质量

影响深远。[3]目前针对肿瘤患儿生存质量的研究，多数聚焦于

长期幸存的患者，但针对不同治疗阶段肿瘤患者的生命质量变

化和影响因素的研究较少。[4]本研究旨在深入横断面了解常州

市儿童青少年恶性肿瘤患者的生命质量状况，比较治疗期和结

疗后康复期的患者生命质量的变化，分析患者生命质量的相关

影响因素，以期为制定科学有效的干预措施提供参考依据。

1 资料与方法

1.1对象

本研究为横断面调查，依托常州市肿瘤登记系统，以 2024

年 8月 31日为截止日期，将登记在册的全部 0~19岁常州户籍

恶性肿瘤幸存者 247例作为目标人群，逐一联系并邀请参与问

卷调查。调查时间为 2024年 9月至 12月，知情同意并纳入研

究完成有效调查问卷 116人（应答率 47.0%）。

纳入标准：符合恶性肿瘤诊断标准，且经过或正在进行标

准的临床治疗；患儿至今仍幸存；年龄 0-19岁；患儿及其父母

知情同意，自愿加入本研究；常州市户籍居民。

1.2研究方法

本研究以面访的形式，使用自编结构化问卷进行调查。调

查前对调查员进行规范培训，以项目组儿童肿瘤专科医护人员

为调查员，经知情同意开展调查。本研究小于 8岁儿童由家长

代填问卷。调查问卷的内容包括：一般资料问卷，如患者年龄、

性别、患者父母的职业、学历、家庭年收入等；疾病相关资料，

如确诊时间，临床诊断，分期分型，治疗方案等，以及患者生

命质量。生命质量调查采用生存质量普适性核心量表（Peds

QLTM4.0），是广泛用于测量儿童健康相关生命质量的工具，

包括生理功能、情感功能、社会功能和角色（学校表现）功能

4个维度，共 23个条目。量表总分为所有条目的平均分，分数

越高，生命质量越好。PedsQLTM4.0在国外广泛应用，研究采

用卢奕云[5]等汉化的量表，其具有良好的信度和效度。为确保

调查的真实可靠，按 4%的比例对调查问卷进行二次调查以核

实问卷质量。

1.3统计学分析

采用 SPSS 27软件进行统计分析，计量资料以均数±标准

差进行描述性分析，组间差异比较使用ｔ检验或方差分析方

法。在进行单因素分析后，以差异有显著性的因素作为自变量

进行多元线性回归分析。以α＝0.05作为检验水准，P＜0.05则

表示差异具有统计学意义。

2 结果

2.1基本情况

116名研究对象中，男 58人，女 58人；年龄跨度范围 2-18

岁，其中≥8岁占比 56.9%；白血病 65人，淋巴癌 4人，其他
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各类实体肿瘤 37人；71人正常上学，33人休学中，12人未达

上学年龄；首次确诊时年龄在 0-4岁的 63人，5-8岁的 34人，

＞8岁的 19人；患病幸存年限 2年以上的占 63.8%；治疗后有

并发症或后遗症的 21人；22人因疾病或治疗导致瘢痕或毁容；

52个家庭因疾病诊治在外负债；父母担忧肿瘤复发的 83人；

家庭年收入 10万以下占 50.9%，20万以上占 12.1%。

2.2儿童青少年恶性肿瘤患者生命质量情况

116名儿童青少年恶性肿瘤患者生命质量总分为 63.36分，

各维度得分由高到低为社会功能 73.10分、情感功能 62.16分、

生理功能 61.10分和角色（学校表现）功能 59.00分。4个维度

中得分最高的是社会功能，最低的是角色（学校表现）功能。

就治疗期和结疗后康复期的生命质量比较，生命质量总分和各

维度得分如表 1。结疗后康复期患者生命质量总分及生理、情

感功能得分显著高于治疗期（P＜0.05），而社会功能与角色（学

校表现）功能得分尚无显著差异（P＞0.05）。

表 1 治疗期和结疗后康复期儿童青少年恶性肿瘤患者生

命质量得分比较(  ±s)

维度
治疗期患者生命

质量(n=26)

结疗后康复期患

者生命质量(n=90)
t P

生命质量总分 57.93±11.22 65.08±20.56 2.314 0.023*

生理功能 52.40±11.22 63.61±27.64 2.304 0.025*

情感功能 55.58±13.37 64.06±13.37 2.393 0.019*

社会功能 71.15±16.14 73.67±71.15 0.559 0.577

角色(学校表

现)功能*
55.92±10.05 59.88±55.92 1.323 0.189

2.3儿童青少年恶性肿瘤患者生命质量的人群差异分析

除了治疗期和结疗后康复期两个不同阶段的患者生命质

量存在差异外，单因素分析发现，患病幸存年限、学校参与情

况、父母担忧肿瘤复发、因疾病或治疗导致瘢痕或毁容、肿瘤

治疗后存在并发症或后遗症以及家庭因病负债这些因素在生

命质量总分上具有统计学差异（P＜0.05），具体见表 2。患儿

的性别、目前年龄和确诊时的年龄、肿瘤是否曾复发过、家庭

经济年收入等未见统计学差异（P＞0.05）。

表 2 儿童青少年恶性肿瘤患者生命质量的人口特征分析

特征 生命质量总分(x̄±s) F/t P

患病幸存年限 -3.047 0.003

2年以内 57.03±15.27

2年及以上 67.14±20.11

学校参与情况 4.816 0.000

正常上学 69.40±19.21

休学或未达上学年龄 54.14±14.75

父母担忧肿瘤复发 -3.009 0.003

担忧 60.00±18.93

不担忧 71.43±16.29

因疾病或治疗导致瘢痕或毁容 4.253 0.041

是 56.04±18.15

否 65.22±18.95

存在并发症或后遗症 4.059 0.000

是 49.13±15.91

否 66.65±18.30

家庭因病负债 7.937 0.006

是 58.11±20.31

否 67.85±16.93

2.4儿童青少年恶性肿瘤患者生命质量的影响因素分析

以生命质量总分及各维度得分作为因变量，将单因素分析

中有统计学差异的变量纳入多元线性回归分析，结果如表 3所

示。正常上学、无并发症或后遗症、家庭未因病负债、父母不

担忧肿瘤复发、患病幸存年限长等因素对生命质量总分及部分

维度得分具有独立正向影响（P＜0.05）。

表 3 儿童青少年恶性肿瘤患者生命质量影响因素的分析结果

因变量 自变量 系数
标准

误

标化

系数
t P

生命质

量总分
(常量) 61.582 3.168 19.442 0.000

学校参与情况 11.393 3.270 0.296 3.483 0.001

存在并发症或

后遗症
-12.542 4.121 -0.258 -3.043 0.003

家庭因病负债 -6.866 3.178 -0.181 -2.160 0.033

生理功

能
(常量) 61.235 3.915 15.640 0.000
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存在并发症或

后遗症
-20.852 5.555 -0.307 -3.753 0.000

家庭因病负债 -13.390 4.311 -0.253 -3.106 0.002

患病幸存年限 2.930 .806 0.293 3.636 0.000

情感功

能
(常量) 62.525 4.663 13.410 0.000

学校参与情况 11.123 3.861 0.260 2.881 0.005

父母担忧肿瘤

复发
-10.349 4.204 -0.222 -2.461 0.015

社会功

能
(常量) 68.966 3.112 22.165 0.000

学校参与情况 9.955 3.687 0.243 2.700 0.008

存在并发症或

后遗症
-11.806 4.657 -0.228 -2.535 0.013

角色

（学校

表现）

功能*

(常量) 55.429 3.003 18.459 0.000

学校参与情况 8.415 3.558 0.216 2.365 0.020

存在并发症或

后遗症
-10.494 4.495 -0.213 -2.335 0.021

注：续表 3。

3 讨论

3.1常州市儿童青少年恶性肿瘤患者生命质量现状分析

随着我国儿童肿瘤 5年生存率的持续提升，儿童肿瘤防治

正在经历从“单纯追求疾病治愈”向“治愈与生命质量并重”

的范式转型。《“健康中国 2030”规划纲要》已将全生命周期

的慢性病健康管理确立为战略方向。在此背景下，了解常州市

儿童青少年恶性肿瘤患者的生命质量现状及影响因素，有助于

识别当前支持体系的关键短板，为制定精准化干预策略提供依

据。本研究发现，常州市恶性肿瘤患儿生命质量各维度得分均

处于中等偏下水平[5,6]，与上海同类研究一致[7]，提示该问题在

经济发达地域间具有普遍性，仅依靠治疗技术的提升并不足以

弥合与健康儿童的生命质量差距。

3.2儿童青少年恶性肿瘤患者生命质量的影响因素分析

3.2.1学校参与情况

本研究发现，儿童青少年恶性肿瘤患者学校参与情况对生

命质量总体及情感、社会、角色（学校表现）功能维度均有独

立影响。此结果与董媛媛[5]针对上海市白血病患儿的研究发现

一致，进一步印证了学校参与在儿童肿瘤群体生命质量中的核

心地位。一项纳入北美多中心、针对已完成治疗患儿的研究显

示，重返学校的患儿其社会功能在长期随访中保持良好，而治

疗强度高、长期脱离学校的患儿则面临更高的社会问题风险[8]，

提示学校参与不仅具有即时保护效应，更可能产生远期社会功

能增益。基于此，建议发达地区依托其教育资源充沛的优势，

率先探索“医教结合”的学业连续性保障机制[9-10]，具体可包

括：由医院学校社工与就读学校建立动态学业管理档案，制定

个性化补课与考核方案；探索设置“治疗教育专员”岗位，专

门负责协调患儿治疗期与返校期的学业衔接事务。此类低成

本、高效益的非医疗干预，有望成为提升儿童肿瘤幸存者远期

生命质量的重要支点。

3.2.2肿瘤并发症或后遗症

本研究发现，家长自报的儿童青少年恶性肿瘤并发症或后

遗症的发生率达到了 18.1%，肿瘤并发症或后遗症对儿童青少

年恶性肿瘤患者生命质量总体及生理、社会、角色（学校表现）

功能维度均有独立影响。国内外研究表明，20%~80%儿童肿瘤

患者在成年期均会面临严重或危及生命的并发症等治疗相关

的远期不良反应[11,12]，可见并发症或后遗症对患儿的多维功能

损害具有持续性[13]。建议可重点推进以下举措[13]：一是建立覆

盖治疗期至结疗后全周期的并发症登记与主动监测系统，对接

受蒽环类药物、胸部放疗等高危暴露的患儿实施分级管理；二

是将家长健康教育和远期风险告知纳入常规随访内容，提升家

庭对并发症的识别能力与就医意识；三是依托多学科团队

（MDT），整合儿科肿瘤、心血管、内分泌、神经认知及心理

社会支持等多专业资源，实现从“被动筛查”到“主动干预”

的转型。

3.2.3父母对肿瘤复发的担忧

本研究发现，父母对患儿肿瘤复发的担忧显著影响其生命

质量的情感功能维度。提示对患儿情感功能的干预不能仅针对

患儿本人，更应将患儿家长纳入支持体系。建议医护人员在常

规随访中同步评估家长的心理状态，重点关注其对复发的认知

水平和焦虑程度。具体干预措施可包括：一是开展复发风险的

科普教育，帮助家长建立基于证据的风险认知，减少因信息不

对称导致的非理性恐慌；二是提供结构化的心理支持，如正念

减压训练、认知行为疗法等，帮助家长管理焦虑情绪；三是建

立家长同伴支持网络，通过已结疗家庭的“过来人”经验分享

缓解不确定感。
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