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编者按:“健康中国２０３０”战略引领下,癌症防治迈入全周期精细化管理新阶段.«健康中国行动—癌症防治行动实施方案

(２０２３－２０３０年)»将全程护理、生存质量提升纳入核心目标,锚定肿瘤护理发展方向.本专栏直击临床痛点:厘清癌症患儿社

会参与内涵,研发生存者重返工作支持工具,解析照顾者复发恐惧,梳理垂体瘤术后评估现状,总结心血管毒性防治进展.这

些研究紧扣国家战略部署,以循证创新赋能全病程照护,彰显护理学科关键支撑价值.

癌症患儿社会参与的概念分析
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【摘要 】　目的　分析并阐明癌症患儿社会参与的概念内涵.方法　系统检索 CINAHL、PubMed、WebofScience、Embase、

Scopus、PsycINFO、知网、万方等数据库中关于癌症患儿社会参与的相关文献,采用 Walker和 Avant的概念分析法对纳入文

献进行分析.结果　共纳入５８篇文献.癌症患儿社会参与的定义属性为日常活动参与、学业参与、社交连结和疾病管理参

与;前置因素为个人因素、家庭因素和社会因素;社会参与不良的后果为负性心理问题加重、生活质量和社会功能下降等.目

前尚缺乏成熟且广泛应用的癌症患儿社会参与测量工具.结论　通过概念分析明确了癌症患儿社会参与的概念属性,为评估

癌症患儿的社会参与提供了参考.未来研究者可结合社会参与的概念内涵,开发癌症患儿社会参与评估工具,制订针对性的

干预措施,为提升癌症患儿的社会功能提供参考.
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withcancer．Methods　AsystematicsearchwasconductedinCINAHL,PubMed,WebofScience,Embase,

Scopus,PsycINFO,CNKI,and Wanfangdatabasesforliteraturerelatedtosocialparticipationinchildren
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　　随着诊疗技术的进展,癌症患儿生存率大幅提

高,但疾病与治疗带来的身心社会后遗症使其成为

社会参与高风险群体.由于在学校和社区的机会有

限,癌症患儿面临持续缺乏社会参与的风险[１].社

会参与对儿童的发展与福祉至关重要,能提升自我

认同、减轻心理困扰[２Ｇ３],然而学术界对其概念仍存

争议.世界卫生组织将社会参与定义为投入一种生
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活情境,但该定义未明确区分活动与参与,导致其在

研究和测量中存在混用[４].近年来,学界对癌症患

儿社会参与的研究日益增多,但概念的不统一阻碍

了相关研究的开展[５].癌症患儿因治疗隔离、学业

中断及家庭过度保护等面临独特的社会参与挑

战[６].基于此,本研究采用 Walker和Avant概念分

析法[７]对癌症患儿(指０~１８岁)社会参与进行概念

分析,以期为后续相关研究提供参考.

１　资料与方法

１．１　检索策略　检索知网、万方数据知识服务平台、

PubMed、WebofScience、Scopus、CINAHL、PsycINＧ
FO、Embase数据库;检索时间自建库开始至２０２５年

９月１５日;中文检索式(以中国知网为例):(主题:社
会参与＋参与＋参与度＋社会融入＋社会融合)

AND(主题:癌＋肿瘤＋白血病)AND(主题:儿童＋
青少年).英文检索式(以 Pubmed为例):(((social
participation[MeSHTerms])OR(participation[Title/

Abstract]OR“socialengagement”[Title/Abstract]OR
“socialinvolvement”[Title/Abstract]ORengagement
[Title/Abstract]))AND (leukemia∗ [Title/AbＧ
stract]ORlymphoma∗[Title/Abstract]ORtumor∗
[Title/Abstract]ORcancer[Title/Abstract]ORoncolＧ
ogy[Title/Abstract]))AND(child∗[Title/Abstract]

ORadolescent∗[Title/Abstract]ORteenager[Title/

Abstract]).文献的语言限定为英文或中文.纳入标

准为涉及社会参与概念的特征、前因、后果、测量工具

等内容的文献.排除标准为重复、不相关及无法获得

全文文献.

１．２　分析方法　本研究采用 Walker和Avant经典概

念分析法[７]对癌症患儿社会参与进行分析.具体方法

如下:选取概念;确定分析目的;系统检索并筛选文献,
提取文献内涵;通过对文献中反复出现的关键特征进行

归纳、比较与整合,提炼概念定义属性;根据定义属性,
构建模范案例;构建临界和相反案例;系统梳理归纳概

念的前因后果;回顾并评述现有测量工具分析其与定

义属性的对应关系.文献收集与分析由２名研究者独

立进行,结果不一致时由小组讨论进行判断.

２　结果

本研究检索文献去重后得到１４７９３篇文献,最终纳

入相关文献６２篇,其中６篇中文文献,５６篇英文文献.

２．１　概念在文献中的应用　社会参与起源于社会

学,早在２０世纪４０年代就被提出[８].２００７年国际

功能、残疾和健康分类儿童和青少年版[９]将儿童参

与划分学习和应用知识、交流、自理、人际交往等

９个领域.这为理解儿童社会参与提供了一个普适

性的结构框架,确立了其在功能康复中的核心目标.
然而,该框架定义过于宏观,导致概念在测量上存在

明显差异[１０].随着研究发展,学者们认识到社会参

与的多维复杂性.２０１７年Imms等[１１]指出,儿童社

会参与是一个复杂的多维概念,包含客观的参与频

率和主观的参与体验２个维度.Barwalde等[１２]在

此基础上对包括癌症患儿在内的儿童进行了访谈,
将其定义为参与适合其发展阶段的社交活动(即教

育、工作、课外活动以及与朋友相处,包括在线社交

时间),这一定义将抽象概念与儿童(包括患病儿童)
的真实生活场景相结合.Tamboli等[１３]将癌症患儿

社会参与定义为社会交往的频率或质量.国内研究

多聚焦于老年群体,对儿童癌症社会参与的概念阐

述较少.类似概念如社会融入[１４]多强调康复后的

角色回归,未能充分涵盖癌症患儿在治疗期间及之

后对社会参与的持续、动态且特殊的需求.综上所

述,尽管不同研究者对癌症患儿社会参与的描述存

在诸多共同要素,但目前尚未形成统一概念.

２．２　癌症患儿社会参与概念的定义属性

２．２．１　日常活动参与　指癌症患儿参与维持基本生

活与获得个人满足的常规性活动,如个人卫生、简单

的家务、身体活动等.日常生活是参与的重要组成

部分.研究[１５]发现,以身体活动为重点的参与是儿

童治疗期间参与的重要内容.不论儿童的健康状况

或能力水平如何,参与儿童时期的日常生活活动对

所有儿童的健康都是必要的,治疗期间积极参加活

动的儿童报告了更高的社会接受度[１６].

２．２．２　学业参与　指患儿在接受治疗或康复期间与

学校保持联系和/或接受教育支持的程度.学业参

与对于减轻儿童癌症的长期影响、提高社交技能具

有重要意义[１７].对于癌症患儿来说,保持定期学校

参与对幸福和自我价值提升很重要,而有限的学业参

与可能导致个体产生社会孤立感和同伴互动困难[１８].

２．２．３　维持社会互动　指患儿在治疗或康复期间与

他人进行双向交流和联系的过程,包括与同伴、家人

亲戚以及社会其他人员的互动.互动形式包括面对

面和基于社交媒体交流[１９].从儿童的角度来看,进
行社会互动是充分参与的关键因素[１５].通过社会

互动与社会建立连接可以让个体生活满足感增大,
并帮助实现社会价值[２０].

２．２．４　疾病管理参与　指癌症患儿在治疗和康复过

程中围绕疾病与治疗相关问题与他人沟通合作,积
极参与管理自己疾病的互动过程(包括疾病管理、用
药管理及饮食管理等内容).研究[２１]发现,患儿在

疾病管理过程中个人与保健系统合作,掌握和控制

自身相关问题,并参与日常生活的决定,可以提高患
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儿的参与能力.发展患儿自我疾病管理行为也被证

实可改善患儿的参与能力和生活质量[２２].经过文

献分析发现,儿童的社会参与具有鲜明的发展特性,
互动本身就是个体核心驱动力与体验来源.因此,
癌症患儿社会参与核心在于有意义的互动,其定义

属性应体现为互动行为所嵌入的、对其发展至关重

要的关键情境领域.因此,本研究的定义属性提炼

为构成患儿社会生活的四大核心互动情境,它们既

是互动发生的领域,也是概念不可分割的构成元素.
综上,癌症患儿社会参与可被定义为癌症患儿在治疗

或康复期间与他人积极互动,参与个体日常活动、学
业和疾病管理并与他人建立社交连结的过程和程度.

２．３　构建案例

２．３．１　模范案例　小晴,女,８岁,确诊急性淋巴细

胞白血病１年余.住院期间小晴积极配合治疗,与
医生护士沟通良好.每日注射时小晴会积极告知护

士今日该打哪侧手臂,积极配合护士完成护理操作

(疾病管理参与).住院期间每日早起会自己叠被

子,晨间护理时帮助护士收拾自己桌子上的杂物(日
常活动参与).每日会与家里的哥哥打视频电话,聊
天分享生活(社交连结).此外患儿住院期间与学校

老师保持联系,按照学校的课表坚持上课(学业参

与).每日课间操时间在病房散步活动或做广播体

操(日常活动参与).学校老师也经常会组织小晴以

网络视频的方式参加学校的日常活动(学业参与和

社交连结),鼓励小晴早日重返学校.小晴坚信自己

一定能早日克服疾病,重新投入日常生活和学习.

２．３．２　相反案例　小洁,女,１２岁,确诊为急性髓系

白血病９月余.患者确诊白血病后情绪较低落,不
愿与人交流.住院初期因怕疼拒绝打针和输液,自
诉治疗太痛苦,拒绝抽血化验.治疗过程中患儿拒

绝进行日常护理,不刷牙洗脸,每日大小便均由母亲

帮助在床上进行,导致患儿出现严重的口腔颌面感

染.因为抗拒治疗导致化疗期间骨髓抑制明显,有
严重的出血和感染倾向,需一直在层流床中不能外

出,无法同外界交流,也不愿与同病房的患儿交谈.
患儿大部分时间均是躺在床上玩手机或发呆,不愿

意与人沟通.在情况好转时医生鼓励其下床活动,
但患儿以腿不舒服为由拒绝活动.

２．４　癌症患儿社会参与概念的前置因素　前置因素

是一个概念发生之前所需的背景、先决条件或影响因

素[２３].本研究癌症患儿社会参与前置因素如下:

２．４．１　个人因素　(１)生理及疾病因素:诊断时年龄

较小、肿瘤危险程度较高以及复发等是个体社会参

与较差的影响因素[２４].此外疾病和治疗相关的并

发症,如疲劳和神经认知迟发效应等也会严重影响

患儿的身体功能,导致患儿社会参与受限[２５].(２)
心理因素:存在抑郁情绪的癌症患儿更容易出现社

会参与度降低[１４].而个体的自我知觉和创伤后成

长可以促进患儿的社会参与水平[２６].

２．４．２　家庭因素　照顾者情绪负担较重[２７]以及家

庭功能较差[２８]的患儿出现社会参与受限的可能性

更高.而照顾者过度保护是影响患儿社会参与的风

险因素.Li等[２９]的研究提到由于患儿的身体抵抗

力相对较低,许多父母不允许患儿与他人交流,削弱

了患儿社会联系.

２．４．３　社会因素　社会支持有助于减少社会孤立,
改善社会参与水平[２６].尤其值得注意的是,针对癌症

患儿及其家庭的社会支持性资源(如政府或慈善机构

设立的专项救助基金等),不仅提供必要的经济援助

以缓解治疗负担,还常常组织各类社会融入活动(如
线上/线下联谊会等),增加了患儿的社会参与.相

反,患儿在学校活动和社会交往中被他人以不同的眼

光看待和对待,则会显著抑制了患儿的社会交往[３０].

２．５　癌症患儿社会参与概念的后果　通过文献梳理

总结癌症患儿社会参与不足的后果主要包括以下几

点:(１)加剧心理困扰与情绪问题:研究[７,３１]发现．社会

参与受限与心理健康呈负相关.参与受限的经历会

对儿童的情绪健康和整体生活质量产生负面影响[３２].
(２)影响个人发展与康复进程;在治疗期间及治疗后

经历的社会功能不良会导致长期的社会成就不足[３３].
此外,长期社会隔离被报告与个体健康状况不佳以及

医疗负担增加相关[３４].(３)生活质量下降:积极参与

被证实与生活质量呈正相关.Umstattd等[３５]研究也

证实个体社会参与度越低,生活质量就越差.

２．６　癌症患儿社会参与的实证测量指标　实证测

量工具是确定概念主要属性的实证参考依据[７].目

前,尚无信效度较好的癌症患儿社会参与测量工具.
现有在癌症患儿中应用较广泛的测量工具为儿童和

青少年参与量表(childandadolescentscaleofparＧ
ticipation,CASP)以及社会参与问卷(thesocialparＧ
ticipationinventory,SPI).CASP专门评估 (４~２１
岁)后天性脑损伤患儿在家庭、学校和社区生活环境

中的参与和参与受限的程度[３６],包括家庭参与、学
校参与、社区参与以及家庭和社区生活活动４个维

度,分数越高表明参与水平越好.CASP只强调了

客观参与,而忽略了个体参与过程中的感受,且其维

度及条目对于因治疗隔离的癌症患儿而言可能适用

性有限.SPI用于测量１２~１７岁正常或患病青少

年的社会参与[３７],包括参与的频率和参与满意度２
个维度,得分越高表明参与程度越高.SPI是针对

青少年患者社会参与的自评工具,其维度划分未明
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确区分不同的生活领域,因此无法具体评估在学业、
家庭、同伴及健康管理等特定领域的参与情况,且该

问卷目前仅发表了试点版本,量表的信效度仍需进

一步验证.

３　小结

尽管儿童癌症生存率有所提高,但癌症治疗仍

存在许多长期影响,导致癌症患儿面临持续缺乏社

会参与的风险.本研究深入分析了癌症患儿社会参

与概念,确定其定义属性:日常活动参与、学业参与、
社交连结和疾病管理参与.目前针对儿童社会参与

的测评工具多聚焦于社会参与的某些维度或特异人

群,忽略了社会参与的多维概念特性.本概念分析

将有助于研究人员理解癌症患儿社会参与的内涵,
开发符合癌症患儿特点的社会参与多维评估工具,
同时为相关理论发展奠定基础.本研究为癌症患儿

心理社会适应相关研究的拓展和延伸提供新视角,
后续需要在考虑社会参与变化性和多样性的基础上

开展大样本、纵向研究,深入分析社会参与的变化轨

迹及相关影响因素,积极响应国家“一老一小”政策,
探索建立政府主导、社会力量广泛参与的癌症患儿

社会支持体系,保障其公平获得社会参与的机会,是
提升该群体整体福祉的重要方向.
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