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肿瘤患者家庭照护者社会孤立感现状及其影响因素分析
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【摘要 】　目的　了解肿瘤患者家庭照护者的社会孤立感现状并分析其影响因素.方法　采用方便抽样,于２０２０年１０月至１２
月,采用一般情况调查表、患者报告结局测量信息系统中的社会健康相关简表和癌症患者报告结局的经济毒性量表对上海

市、杭州市３家三级甲等医院肿瘤内科病房的肿瘤患者家庭照护者进行问卷调查.结果　１１０名肿瘤患者家庭照护者社会孤立

简表总分为(３２．３９±１１．７１)分,３５．５％照护者存在轻度至重度的社会孤立感.多元线性回归分析显示,婚姻状态、经济毒性、社会

参与能力是社会孤立感的影响因素(均P＜０．０５).结论　肿瘤患者照护者的社会孤立感处于轻度至重度之间不等.护理人员

需重点关注未婚、离异或丧偶以及经济毒性较重、社会参与能力较差的照护者,以降低其社会孤立感,促进患者家庭的整体健康.
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【Abstract】　Objective　Toinvestigatethestatusquoofsocialisolationamongcancerpatients’familycareＧ
givers,andanalyzeitsinfluencingfactors．Methods　ConvenientsamplingwasusedtoselectcancerpaＧ
tients’familycaregiversfromtheDepartmentofMedicalOncologyinthreetertiaryhospitalsinShanghai
andHangzhouCityfrom OctobertoDecember,２０２０．Thegeneralinformationquestionnaire,PatientＧReＧ
portedOutcomesMeasurementInformationSystemＧsocialhealthshortforms,andcomprehensivescorefor
financialtoxicitybasedonthepatientＧreportedoutcomemeasureswereadoptedforinvestigation．Results　
Thetotalscoreofsocialisolationshortformamongthe１１０cancerpatients’familycaregiverswas(３２．３９±
１１．７１),and３５．５％ofthecaregiversreportedmildtoseverelevelsofsocialisolation．MultiplelinearregresＧ
sionanalysisshowedthatmaritalstatus,financialtoxicityandsocialparticipationabilityweretheinfluenＧ
cingfactorsofsocialisolation(allP＜０．０５)．Conclusions　Socialisolationofcancerpatients’caregiversisat
themildtoseverelevels．Nursingstaffshouldpayspecialattentiontothosecaregiverswhoareunmarried,

divorcedorwidowed,withheavyfinancialtoxicityandlowabilityofsocialparticipation,soastoreduce
theirlevelofsocialisolationandpromotetheoverallhealthofpatients’family．
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　　恶性肿瘤是严重威胁全球人民生命健康的疾病

之一[１].数据[２]显示,我国恶性肿瘤的整体发病率

为２８５．８３/１０万,新发与死亡例数超过了世界总例

数的２４％和３０％.确诊恶性肿瘤不仅对患者来说

是一个巨大的打击,对其家庭照护者来说也是巨大

的挑战,沉重的照护负担可严重影响其原有的生活

轨迹.调查[３]显示,５％的肿瘤患者照护者会辞去工

作以全身心照顾患者,４１．６％的人需要调整或减少

工作时间,这使其原有的社会角色、社会交往、社会

活动等受限,导致照护者与社会产生不同程度的割
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裂,引起社会孤立感(socialisolation),影响其生活

质量[４Ｇ５].社会孤立感是指被他人回避、排斥、疏远、
脱离或不了解的感觉,是一种个人疏远了原本所在

的集体及社会关系,缺少与他人交往的状况[６].研

究[７Ｇ８]表明,高龄、社会支持、文化程度、子女数、情感

平衡等均可能对社会孤立产生影响.而目前社会孤

立感相关研究多聚焦于肿瘤患者本身,鲜少关注肿

瘤患者家庭照护者,忽视了照护者的社会孤立感对

患者及家庭生活质量的重要影响.为此,本研究以

肿瘤患者的家庭照护者为对象,了解其社会孤立感

现状并探讨可能的影响因素,以期为后续制定针对

性干预措施提供参考,从而促进肿瘤患者、照护者及

其整体家庭的生活质量.

１　对象及方法

１．１研究对象　２０２０年１０－１２月,方便抽样法招募

来自上海、杭州３家医院肿瘤内科病房的家庭照护

者.纳入标准:年龄≥１８岁;未收取任何照护相关

费用;照护时长≥３个月,且日均照护时长≥６h[９];
知情且自愿参与本次调查者.排除标准:自身有严

重疾病、存在精神障碍性疾病、意识不清、有沟通障

碍或认知障碍者.本研究估计影响因素为１２个,样
本量应为变量个数的５~１０倍[１０],考虑１０％的失访

率,计算样本量为６７~１３３例.

１．２　研究工具　(１)一般情况调查表:由研究者根

据研究目的结合文献及专家咨询自行设计,包括病

人家庭照护者的性别、年龄、婚姻状态、文化程度、照
护时长等共９项内容.(２)患者报告结局测量信息

系统Ｇ社 会 孤 立 简 表 (patientＧreported outcomes
measurementinformation systemＧsocialisolation
shortform,PROMISＧSI):由美国国立卫生研究院

牵头,Hahn等[１１]研制,中文版由课题组前期引进.

PROMIS不受健康状态和病种限制,可用于健康人

群[１２Ｇ１３].PROMISＧSI有１４个条目,采用 Likert５
级评分,总分为１４~７０分,得分越高表明其所感知

的社会孤立感越强[１４].根据PROMIS计分手册,原
始得分经转换后采用标准 T 分(均值为５０,标准差

为１０)进行不同个体间社会孤立感程度的比较,得
分在５５分以下为正常范围内,５６~６０分为轻度,

６１~７０分为中度,７１~８０分为重度[１５].PROMISＧ
SI的Cronbach’sα系数为０．９２０[１４].(３)PROMISＧ
社会支持、担任社会角色与参加社交活动的能力简

表:用于评价社会支持水平和社会参与能力[１６].两

简表均采用Likert５级评分,社会支持简表为１６条

目,总分１６~８０分;担任社会角色与参加社交活动

的能力简表为４条目,总分为４~２０分,得分越高表

明其水平越高.中文版由团队前期翻译引进,简表

的Cronbach’sα系数在０．９０５~０．９５９之间,信效度

良好[１６].(４)癌症患者报告结局的经济毒性量表

(comprehensivescoresforfinancialtoxicitybased
onthepatientＧreportedoutcomemeasures,COSTＧ
PROM):用于评价过去７天内对财务压力和工作相

关的客观和主观问题的感知状况.中文版由于慧会

等[１７]引进,共１１个条目,采用Likert５级评分,总分

０~４４分,得分越低表示经济毒性越严重.量表的

Cronbach’sα系数为 ０．８８９,重测信度为 ０．７７~
０􀆰９８,内容效度指数为０．８３~１．００,信效度良好,可
用于我国肿瘤人群经济毒性的研究[１７].

１．３　资料收集与质量控制　由２名经培训合格的

调研员采用统一的问卷指导语向上海市、杭州市内

３所医院病房内的调查对象介绍调查目的,获知情

同意后通过问卷星网页链接及二维码发放问卷,调
查对象自行独立填写.问卷提交后,由研究人员后

台统一编码并依据填写时间、填写选项比例等进行

质量筛查,对快速作答(填写时间１min以内)、简单

重复作答 的 问 卷 进 行 剔 除.本 研 究 共 发 放 问 卷

１１３份,剔除２份快速作答和１份简单重复作答的问

卷,共回收有效问卷１１０份,有效回收率为９７．３％.

１．４　统计学处理　数据经双人核对后导入 SPSS
２４．０软件.计数资料采用例数、百分比表示,计量资

料以􀭺x±s进行描述.符合正态分布的计量资料采

用t检验或F 检验进行组间比较和Pearson相关分

析;非正态分布资料采用 MannＧWhitneyU 检验,

KruskalＧWallisH 秩和检验及Spearman相关分析.
采用多元线性回归分析影响因素.以P＜０．０５表示

差异有统计学意义.

２　结果

２．１　肿瘤患者家庭照护者的社会孤立感得分情况

　社会孤立量表的标准分总分为(３２．３９±１１．７１)分,
条目均分为(２．３１±０．８４)分.经标准分转化后结果显

示,有３５．５％的肿瘤患者家庭照护者得分超过５５分,
存在轻度至重度的社会孤立感.单因素分析显示,
不同职业状态、照护时长和婚姻状况者的社会孤立

感得分差异有统计学意义(均P＜０．０５),见表１.

２．２　肿瘤患者家庭照护者社会孤立感与社会支持、
社会参与能力及经济毒性的相关性分析　肿瘤患者

家庭照护者的社会支持得分为(５２．５１±１３．７６)分,社
会参与能力得分为(１４．１８±３．１０)分,经济毒性得分为

(３２．１９±６．９７)分.相关性分析显示,社会孤立感与经

济毒性呈正相关(r＝０．２５１,P＜０．０５),与社会参与能

力呈负相关(r＝－０．６５８,P＜０．０５),且有统计学意义.

２．３　肿瘤患者家庭照护者社会孤立影响因素的多

因素分析　以社会孤立感总分为因变量,将单因素
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分析和相关性分析中有统计学意义的变量作为自变

量,进行多元线性回归分析.结果显示,婚姻状态、
经济毒性、社会参与能力是社会孤立感水平的影响

因素,见表２.模型调整R２ 为５２．８％.

表１　肿瘤患者家庭照护者社会孤立水平的单因素分析(n＝１１０)

项　目
例数

[n(％)]

社会孤立得分

(􀭺x±s)
t/F/Z P

性别 ０．７５２ ０．４５４
　男 ３６(３２．７)３３．４４±８．６１
　女 ７４(６７．３)３１．８８±１２．９８
年龄(岁) ０．９６８ ０．３８３
　＜４０ ４８(４３．６)３３．５８±１１．０７
　４０~６０ ３９(３５．５)３２．６４±１２．７７
　＞６０ ２３(２０．９)２９．４８±１１．１５
身份 １．６７０ ０．１７９
　配偶 ３８(３４．５)３０．２１±１１．７２
　子女 ２７(２４．５)３３．８１±１０．２６
　父母 １７(１５．５)３７．１８±９．２９
　其他 ２８(２５．５)３１．０７±１３．７３
主要照护人数 ３．９００ ０．０５１
　１人 ５３(４８．２)３０．１３±１２．２８
　＞１人 ５７(５１．８)３４．４９±１０．８６
文化程度 ０．２１７ ０．８０５
　初中及以下 ３４(３０．９)３２．４４±１３．９１
　高中或中专 ２８(２５．５)３３．５４±１１．０２
　大专及以上 ４８(４３．６)３１．６９±１０．５５
职业状态 ３．６０９ ０．０１６
　无职业(或自由职业) ３２(２９．１)３２．３４±１２．７２
　工作时间固定 ３７(３３．６)３５．３５±１１．２８
　工作时间不固定 ２３(２０．９)３３．６１±１０．８２
　退休 １８(１６．４)２４．８３±９．０８
照护时长(自确诊开始) ４．６３２ ０．０１２
　＜１年 ５２(４７．３)２８．９２±１０．４８
　１~３年 ４４(４０) ３５．３２±１１．０６
　＞３年 １４(１２．７)３６．０７±１４．９４
婚姻状况 １０．２０７ ０．０００
　未婚 ２７(２４．５)３７．３７±９．１２
　已婚 ７４(６７．３)２９．２８±１１．７１
　离异/丧偶 ９(８．２)４３．００±６．９８
身体状况 ０．７３４ ０．５３４
　差 ４(３．６)２８．５０±９．４３
　一般 ３８(３４．５)３４．２４±１１．３１
　良好 ５２(４７．３)３２．１５±１１．６９
　很好 １６(１４．５)２９．７５±１３．３９

３　讨论

３．１　肿瘤患者家庭照护者部分存在轻度至重度的

社会孤立感　目前针对肿瘤患者家庭照护者的相关

研究多集中在照护需求、照护体验、心理健康等领

域[１８Ｇ１９],鲜有针对其社会孤独感的研究报道.本研

究结果显示,肿瘤患者照护者的社会孤立量表总分

为(３２．３９±１１．７１)分,虽然均分水平处于社会孤立感

正常水平范围内,但在本研究中仍有３５．５％的肿瘤

患者家庭照护者得分超过５５分,存在轻度至重度的

社会孤立感,这与 Ross等[２０]针对肿瘤患者孤独感

的纵向研究结果等基本一致,提示社会孤立感在部

分肿瘤患者家庭照护者中切实存在且出现的可能性

仍较高,需引起医护人员关注.

表２　肿瘤患者家庭照护者

社会孤立水平的多元线性回归分析(n＝１１０)

自变量 b Sb b’ t P

常量 ５５．３１７ ５．７６７ － ９．７４５ ０．０００
职业状态

　固定工作时间 ２．４２４ １．８９９ ０．０９８ １．２７７ ０．２０５
　非固定工作时间 －１．３０１ ２．３７４ －０．０４５ －０．５４８ ０．５８５
　退休 －４．３５５ ２．３３１ －０．１３８ －１．８６８ ０．０６５
照护时长

　１~３年 ２．８９３ １．６８３ ０．１２２ １．７１９ ０．０８９
　３年以上 ４．７８５ ２．６６５ ０．１３７ １．７９６ ０．０７６
婚姻状态

　已婚 －５．０３１ １．８７３ －０．２０２ －２．６８６ ０．００８
　离异/丧偶 ０．４９５ ３．２３３ ０．０１２ ０．１５３ ０．８７９
经济毒性 ０．２７６ ０．１１１ ０．１６４ ２．４９６ ０．０１４
社会参与能力 －２．１２０ ０．２６１ －０．５６０ －８．１２８ ０．０００

　注:R２＝０．５４９,调整后R２＝０．５２８,F＝２５．３４５,P＜０．０５

３．２　肿瘤患者照护者社会孤立感受多种因素影响

３．２．１　婚姻状态影响肿瘤患者照护者的社会孤立感

　本研究结果显示,婚姻状态是影响肿瘤患者家庭

照护者社会孤立感的重要因素之一,未婚者的社会

孤立感显著高于已婚者.已婚状态在多个针对家庭

照护者社会健康的相关研究[９,２０]中被证实为保护因

素.如Ross等[２０]的研究显示对于照护时长超过６个

月的肿瘤患者家庭照护者来说,已婚者的孤立感显著

低于未婚者.分析其原因,可能是已婚的照护者往往

有着稳定的家庭关系及家庭收入,在治疗的过程中,
照护者和患者互相陪伴,满足了一定生理、心理的需

求,从而降低了其社会孤立感,护理人员需要关注患

者及照护者的陪伴情况,帮助照护者减轻心理压力.

３．２．２　经济毒性越重,肿瘤患者照护者的社会孤立

感水平越高　本研究结果显示,经济毒性与肿瘤患

者照护者的社会孤立感呈正相关(P＜０．０５).经济

毒性的概念由Zafar等[２１]于２０１３年提出,特指在癌

症治疗过程中患者所花费的高昂费用对患者及其家

庭带来的负面影响.国内学者经概念分析将其定义

为客观的经济负担和主观的经济困境,其后果为经济

损失、主观幸福感降低、健康相关生活质量受损、治疗

依从性降低和低质量的治疗和护理等[２２].以往研

究[２３]多评估患者视角的经济毒性,然而肿瘤治疗护理

决策的诸多真实案例中,决策往往是以照护者为主导

的.护理人员应承担肿瘤护理领航员的角色,关注照

护者所感知到的经济毒性,帮助照护者与医生沟通治

疗方案,为其提供医疗保健、医疗保险、治疗预期成本

等相关信息.肿瘤患者照护者需要提高财务风险和
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购买医疗保险的意识,增强管理规划家庭财务的能

力,促进患者早诊断、早治疗,从而缓解因就医导致对

经济毒性的应对不足,降低社会孤立感.

３．２．３　社会参与能力越强,社会孤立感水平越低　
本研究结果显示,社会参与能力与社会孤立水平成

负相关.社会角色少、社交能力差的照护者社会关

系往往比较单一,在遇到困难时可利用的支持资源

少,容易感受到无助、失落的负性情绪[２４].医院可

以建立肿瘤家庭互助小组,护理人员可组织照护者

们分享照护经验,互相提供支持,增加社交活动,形
成新的社会关系网,从而提高社会参与能力,降低社

会孤立感.

４　结论

肿瘤患者照护者的社会孤立感处于轻度至重度

之间不等.护理人员需重点关注未婚、离异及丧偶以

及经济负担较重的肿瘤患者照护者,同时可制定相应

的干预方案促进肿瘤患者照护者的社会参与能力,以
降低肿瘤患者照护者的社会孤立感,促进患者家庭的

整体健康.但本研究采取了方便抽样,研究的样本受

限于上海和杭州３家医院肿瘤内科病房的住院患者,
未考虑不同诊断、术前术后是否合并放化疗患者的照

护者其社会孤立感是否会有不同,且样本量较小,使
结论的可推广性存在局限.下一步应扩大研究中心

并丰富样本,以进一步验证本研究的结论,为构建适

合不同类型肿瘤患者照护者特征的社会孤立感干预

方案提供依据,减轻患者及照护者的照护负担,提高

治疗依从性,降低照护者的社会孤立感水平.
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