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  [摘 要] 目的 探讨乳腺癌患者及家庭照顾者电子健康素养对经济毒性的作用。方法 便利选取乳腺

癌患者及家庭照顾者265对作为研究对象,使用电子健康素养量表、患者报告结局的经济毒性综合评分量表及

癌症家庭照顾者经济毒性量表进行调查,构建电子健康素养对经济毒性的主客体互倚模型。结果 乳腺癌患

者及家庭照顾者的电子健康素养得分分别为(29.92±8.00)、(30.63±7.36)分;经济毒性得分分别为(23.24±
7.49)、(53.88±12.11)分。主客体互倚模型显示,乳腺癌患者及家庭照顾者电子健康素养均负向影响自身及

对方的经济毒性(P<0.01),主客体效应显著。结论 乳腺癌患者及家庭照顾者的电子健康素养与经济毒性具

有二元交互作用。医护人员应关注和提高乳腺癌患者及家庭照顾者的电子健康素养,以缓解二者的经济毒性。
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[Abstract] Objective To

 

explore
 

the
 

effects
 

of
 

eHealth
 

literacy
 

on
 

financial
 

toxicity
 

among
 

breast
 

canc-
er

 

patients
 

and
 

their
 

family
 

caregivers.Methods A
 

total
 

of
 

265
 

pairs
 

of
 

breast
 

cancer
 

patients
 

and
 

their
 

family
 

caregivers
 

were
 

conveniently
 

selected
 

and
 

surveyed
 

using
 

the
 

eHealth
 

Literacy
 

Scale,the
 

Comprehensive
 

Score
 

for
 

Financial
 

Toxicity
 

based
 

on
 

Patient-Reported
 

Outcomes,and
 

the
 

Financial
 

Toxicity
 

Scale
 

for
 

Cancer
 

Fami-
ly

 

Caregivers.An
 

actor-partner
 

interdependence
 

model
 

(APIM)
 

was
 

constructed
 

to
 

examine
 

the
 

effects
 

of
 

eHealth
 

literacy
 

on
 

financial
 

toxicity.Results The
 

eHealth
 

literacy
 

scores
 

of
 

breast
 

cancer
 

patients
 

and
 

family
 

caregivers
 

were
 

(29.92±8.00)
 

and
 

(30.63±7.36),respectively.The
 

financial
 

toxicity
 

scores
 

were
 

(23.24±
7.49)

 

for
 

patients
 

and
 

(53.88±12.11)
 

for
 

caregivers.The
 

APIM
 

analysis
 

showed
 

that
 

eHealth
 

literacy
 

in
 

both
 

breast
 

cancer
 

patients
 

and
 

family
 

caregivers
 

negatively
 

affected
 

their
 

own
 

financial
 

toxicity
 

as
 

well
 

as
 

that
 

of
 

the
 

other
 

party
 

(P<0.01),with
 

significant
 

actor
 

and
 

partner
 

effects.Conclusion eHealth
 

literacy
 

and
 

fi-
nancial

 

toxicity
 

exhibit
 

a
 

bidirectional
 

interactive
 

relationship
 

between
 

breast
 

cancer
 

patients
 

and
 

their
 

family
 

caregivers.Healthcare
 

professionals
 

should
 

pay
 

attention
 

to
 

and
 

enhance
 

eHealth
 

literacy
 

in
 

both
 

patients
 

and
 

caregivers
 

in
 

order
 

to
 

alleviate
 

financial
 

toxicity
 

in
 

both
 

groups.
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  在我国,乳腺癌是导致女性恶性肿瘤患者病死率

最高的疾病之一[1]。尽管先进的医疗技术提高了乳

腺癌患者5年生存率,但长期治疗给患者及其家庭带

来了沉重负担。经济毒性是指在治疗过程中因高昂

的经济支出对个体造成经济、心理的困扰,乳腺癌患

者是经济毒性发生率最高的癌症群体[2]。乳腺癌患

者及家庭照顾者作为情绪行为密切相关的二元整体,
经济毒性水平具有相关性,二者经济毒性发生率高达

64.4%[3]及57.4%[4],其不仅会使两者产生焦虑、抑
郁等负性情绪,还会降低双方的生存结局。研究表
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明,电子健康素养是影响癌症患者经济毒性的重要可

控因素[5]。电子健康素养是指个体通过互联网获得

应用和评估健康信息的能力,并且使用获得的信息或

知识来解决健康问题[6]。在癌症治疗过程中,患者及

其照顾者在搜索有关治疗和护理费用的信息及理解

所有相关的财务概念时面临挑战,而互联网已成为患

者家庭接收和共享癌症信息的重要媒介[7]。研究发

现,具备较高电子健康素养的患者能够更有效地利用

资源,在疾病治疗中发挥更积极的作用[5]。然而,目
前的研究大多以个体单位关注于乳腺癌患者或家庭

照顾者的电子健康素养和经济毒性,鲜少考虑到二者

在应对疾病时互相依赖、互相作用的复杂关系。主客

体互倚模型(APIM)通过分析二元数据,同时评估二

元关系中双方的作用,处理亲密关系中相互影响的问

题。因此,本研究采用 APIM,从二元水平探讨乳腺

癌患者和家庭照顾者的电子健康素养对各自及对方

的经济毒性的主客体效应,为今后慢性心力衰竭的二

元干预提供理论依据。
1 资料与方法

1.1 调查对象 采用横断面研究设计和目的抽样,
选取2024年9月至2025年1月于重庆市某三甲专科

医院住院治疗的乳腺癌症患者及家庭照顾者作为调

查对象。患者纳入标准:(1)遵循《中国抗癌协会乳腺

癌诊治指南与规范(2021版)》所制定乳腺癌的诊断标

准;(2)年龄≥18岁;(3)意识清晰,无阅读和沟通障

碍。排除标准:(1)生命体征不平稳;(2)伴有其他明

确诊断的重大疾病。家庭照顾者纳入标准:(1)患者

家庭成员;(2)平均每天陪护时间≥4
 

h;(3)阅读能力

与交流沟通能力正常;(4)无严重疾病。排除标准:
(1)存在精神疾病或认知障碍;(2)有偿照顾。采用目

的抽样法,选取重庆市符合条件、同意参加本调查的

癌症患者及其照顾者为研究对象。根据配对设计研

究的样本量估计公式[8]:n=(uα+uβ)2
σ
d
2/δ2,检验水

平α=0.05,检验效能1-β=0.9。本研究以经济毒

性作为主要研究指标,与调查计算得σd=8.025,δ=
1.9,样本量至少为187对。考虑无效问卷率为20%,
预计收集样本数为225对。本研究已通过医院伦理

委员会审批(批号:CZLS2024217-A),所有被调查者

知情同意,自愿参与本研究。
1.2 方法

1.2.1 调查工具

1.2.1.1 一般资料调查表 研究者自主设计的调查

表旨在统计被调查者的社会人口学信息与疾病等相

关数据。社会人口学信息涵盖年龄、性别、婚姻状况、
教育水平等方面;疾病相关数据则包括住院时间、照
护时长、治疗方式等方面。
1.2.1.2 电子健康素养量表(eHEALS) eHEALS
由NORMAN等[9]制作,由郭帅军等[10]翻译成中文,
共包括3个维度:应用在线健康信息和服务的能力(5

项)、信息评估能力(2项)和决策能力(1项),共8个

条目。采用Likert
 

5级计分,1分代表“非常不相符”,
5分代表“非常相符”,总分8~40分,最终分数越低说

明电子健康素养越低,32分以下为不合格。中文版

eHEALS量表Cronbach's
 

α系数为0.958。
1.2.1.3 患者报告结局的经济毒性综合评分量表

(COST-PROM) 该量表由SOUZA等[11]研制,于慧

会等[12]进行汉化和修订。该量表从经济支出、经济资

源、心理社会反应3个维度,11个条目来评估受访者

经济毒性水平。量表采用Likert
 

5级评分法,其中0
分代表“一点也不”,4分代表“非常多”,总分为0~44
分,最终得分越低反映受访者体验到更严重的经济毒

性,<26分定义为阳性。条目1、6、7、11正向计分,其
余条目反向计分。中文版COST-PROM 量表Cron-
bach's

 

α系数为0.890。
1.2.1.4 癌症家庭照顾者经济毒性量表(FTSCFC) 
该量表由刘艳玲等[13]研制,包含经济资源、经济支出、
心理社会反应、治疗及生活改变、支持寻求5个维度,
16个条目。采用Likert

 

5级评分法,其中1分表示

“非常不同意”,5分表示“非常同意”,总分16~80分,
总分越高,表明受访者感知更严重的经济毒性。该量

表的Cronbach's
 

α系数为
 

0.841。
1.2.2 资料收集方法 研究者及经过统一培训的

4名调查员通过面对面或线上方式收集问卷数据。在

调查开始前,研究人员向乳腺癌患者及其家庭照顾者

详细说明研究目的和内容,并签署知情同意书;解释

问卷填写方式、注意事项及内容,确保参与者完全理

解填写要求,并能够提供真实准确的信息。每位参与

者完成问卷回答后,研究人员会立即对问卷进行全面

核查。本研究共发放了280对问卷,成功回收有效问

卷265对,有效回收率达94.64%。
1.3 统计学处理 应用SPSS

 

26.0软件统计对数据

进行分析。正态分布的定量资料以x±s表示;定性

资料以频数、百分比表示。组间比较采用配对样本t
检验。相关性分析采用Pearson相关分析。采用 A-
mos

 

26.0软件建立APIM。P<0.05为差异有统计

学意义。
2 结  果

2.1 乳腺癌患者及家庭照顾者一般资料情况 
265例乳 腺 癌 患 者 中,年 龄 为 18~82 岁,平 均

(49.53±12.05)岁;265例家庭照顾者中,年龄16~
76岁,平均(43.00±13.43)岁。见表1。
2.2 乳腺癌患者及家庭照顾者的电子健康素养得

分、经济毒性得分比较 265例乳腺癌患者中,146例

电子健康素养合格,合格率为55.09%;166例经济毒

性阳性,经济毒性发生率为62.64%。265例家庭照

顾者中,158例家庭照顾者电子健康素养合格,合格率

为59.62%。见表2。
2.3 乳腺癌患者及家庭照顾者的电子健康素养与经
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济毒性的相关性 本研究中,乳腺癌患者的电子健康

素养得分与患者自身的经济毒性得分呈正相关(r=
0.587,P<0.001),与家庭照顾者的经济毒性得分呈

负相关(r=-0.273,P<0.001);家庭照顾者的电子

健康素养得分与照顾者自身的经济毒性呈负相关

(r=-0.248,P<0.001),与患者的经济毒性得分呈

正相关(r=0.32,P<0.001)。
表1  乳腺癌患者及家庭照顾者一般资料情况[n(%)]

项目 构成情况患者(n=265)

患者

 性别

  男 12(4.53)

  女 253(95.47)

 文化程度

  小学及以下 68(25.66)

  初中 121(45.66)

  高中及以上 76(28.68)

 婚姻状况

  未婚 20(7.55)

  已婚 222(83.77)

  离异/丧偶 23(8.68)

 住院时间

  ≤1个月 151(56.98)

  >1~≤3个月 102(38.49)

  >3个月 12(4.53)

 治疗方式

  1种治疗 201(75.85)

  2种治疗 47(17.74)

  3种及以上 17(6.42)

 医保类型

  职工医保 117(44.15)

  居民医保/新农合 127(47.92)

  商业保险/其他 21(7.92)

家庭照顾者(n=265)

 性别

  男 131(49.43)

  女 134(50.57)

 文化程度

  小学及以下 35(13.21)

  初中 102(38.49)

  高中及以上 128(48.31)

 照顾时长

  4~<8
 

h/d 14(5.28)

  8~<12
 

h/d 151(56.98)

  ≥12
 

h/d 100(37.74)

2.4 乳腺癌患者及家庭照顾者的电子健康素养与经

济毒性的主客体互倚模型分析 以乳腺癌患者及家

庭照顾者的电子健康素养得分作为预测变量,双方的

经济毒性得分为结果变量,构建主客体互倚模型。结

果表明,最终模型拟合结果为df=1.932,乳腺癌患

者k值为0.364,95%CI:0.148~0.638,提示乳腺癌

患者的成对模式为混合模式。家庭照顾者的k值为

1.085,95%CI:0.314~4.675,提示家庭照顾者的成

对模式为对偶模式。路径分析结果显示:在主体效应

方面,乳腺癌患者及家庭照顾者的电子健康素养均负

向影响自身的经济毒性(β=0.506、-0.313,P<
0.001);在客体效应方面,乳腺癌患者的电子健康素

养负向影响家庭照顾者的经济毒性,而家庭照顾者的

经济毒性受到乳腺癌患者电子健康素养的影响较小

(β=-0.339、0.184,P<0.001)。见图1。
表2  乳腺癌患者及家庭照顾者电子健康素养与经济

  毒性得分比较(n=265,x±s,分)

对象 电子健康素养 经济毒性

患者 29.92±8.00 23.24±7.49

照顾者 30.63±7.36 53.88±12.11

t -1.232 -30.186

P 0.219 <0.001

图1  乳腺癌患者及家庭照顾者电子健康素养与经济

毒性的主客体互倚模型(标准化)

3 讨  论

3.1 乳腺癌患者及家庭照顾者的经济毒性发生率

高、电子健康素养相互影响 本研究结果显示,乳腺

癌患者经济毒性得分为(23.24±7.49)分,处于轻度

水平,发生率为62.64%,发生率较高;家庭照顾者的

经济毒性得分为(53.88±12.11)分,高于量表中值,
处于中等偏上水平,与既往研究结果相似[3,14]。这表

明乳腺癌患者及家庭照顾者均遭受着长期且显著的

经济毒性,这不仅影响了乳腺癌患者家庭的生活质

量,还可能进一步影响其治疗选择,降低身心健康水

平。本研究还发现,乳腺癌患者及家庭照顾者的电子

健康素养合格率相似,均处于中低水平,且呈正相关,
可能与二者在同一家庭中接触到电子健康信息的频

率和渠道相似有关[15]。本研究发现,56.98%的家庭

照顾者每日照顾时长超过8
 

h,二者在日常生活中共

同应对疾病管理、治疗决策等问题,这促使他们共同

应用、评估及决策电子健康信息。此外,家庭成员间

的沟通交流也可能增强了彼此在电子健康素养方面

的相似性。STEGÉ等[16]的研究表明,癌症患者与家

人讨论使用网络获取健康信息的频率越高,其电子健

康素养也相应更高,家庭成员的积极参与可能对于提

升癌症患者的电子健康素养具有积极作用。这提示
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医护人员应从二元角度,加强对乳腺癌患者及家庭照

顾者电子素养的关注。
3.2 乳腺癌患者及家庭照顾者的电子健康素养与经

济毒性具有主体效应 本研究发现,乳腺癌患者及家

庭照顾者的电子健康素养对自身的经济毒性具有负

向预测的主体效应,与XU等[5]研究结果相似。电子

健康素养是预测癌症患者经济毒性的重要可控因

子[5]。由于医护人员对癌症成本管理的认识有限,互
联网已成为患者家庭接触疾病相关信息的重要媒介,
90%的癌症患者通过互联网获取疾病相关信息[17]。
同时,癌症患者希望照顾者获取在线信息后,为其提

供有效的疾病信息支持。研究发现,家庭照顾者的电

子健康素养与负性情绪具有负相关性,低水平的电子

健康素养最终影响疾病预后[18]。电子健康素养的提

高不仅增强个体的健康信息寻求行为,如疾病知识、
治疗策略的采用等,还可以促进积极的健康行为[19]。
然而,无法批判性地评价所获得的信息会降低二者对

电子 健 康 信 息 的 信 任 度,加 重 负 性 情 绪[20]。VA-
SOUEZ等[21]研究表明,信息渠道是影响癌症患者及

家庭照顾者判断电子健康信息可信性的重要因素。
但遗憾的是,癌症患者及家庭照顾者电子健康素养水

平均不太理想,这影响了他们对治疗成本、疾病预后

等相关信息的判断。因此,医护人员应开展系统化的

电子健康素养提升项目,如开设系统化提升课程、联
合移 动 健 康(M-health)模 式、搭 建 权 威 信 息 平 台

等[22],以增强乳腺癌患者及家庭照顾者获取、理解和

应用电子健康信息的能力,更好地应对疾病带来的

挑战。
3.3 乳腺癌患者及家庭照顾者的电子健康素养与经

济毒性具有客体效应 本研究发现,乳腺癌患者及家

庭照顾者的电子健康素养对对方的经济毒性具有负

向预测的客体效应,与既往研究结果相似[17]。受中国

传统文化的影响,患者治疗期间的费用多由家庭成员

共同承担,经济毒性不仅存在于癌症患者中,还会延

伸到家庭照顾者,影响双方身心健康。研究发现,癌
症患者与照顾者的关系越亲密、家庭关怀程度越高,
二者经济毒性水平越低[23-24]。本研究发现,二元经济

毒性呈正反馈调节,即乳腺癌患者的经济毒性不仅影

响其自身,还会加重家庭照顾者的经济毒性,反之亦

然。高水平经济毒性的患者更容易产生内疚与自责

情绪,对生活失去信心,照顾者负担重,选择低价值的

治疗决策,影响疾病预后[25];高水平经济毒性的家庭

照顾者更容易承担多重复杂的社会角色,被迫改变职

业轨迹,陷入焦虑抑郁的负性情绪,降低生活质量[26]。
家庭系统理论指出,家庭是一个动态系统,成员间的

知识互动具有整体性和反馈性[27]。患者主动获取电

子健康信息的技能,了解疾病成本等相关知识,会触

发家庭照顾者的学习行为,营造良好的家庭关系,进
而缓解其负性情绪和经济毒性;而当家庭照顾者主动

提高电子健康素养时,不仅能提升个人的健康管理能

力,还能为患者提供更全面、科学的治疗决策建议,从
而减轻经济毒性[28]。二者间的积极影响形成了一个

良性循环,有助于降低照顾者负担,缓解负性情绪[29]。
此外,患者与家庭照顾者在电子健康信息上的共享和

交流,还有助于增强家庭成员间的情感联系和支持,
进一步提升了其面对疾病挑战的信心和能力[30]。因

此,医护人员应从二元角度,利用电子健康素养与经

济毒性的客体效应,制定以家庭为中心的电子健康素

养干预策略,促进乳腺癌患者与家庭照顾者之间的知

识互动和情感交流,达成决策共识,以形成良性循环。
同时,采用家庭财务导航模式[31],通过系统化、前瞻性

的财务干预,重塑医疗经济毒性的管理范式,从被动

救济转向主动风险防控,减轻经济毒性对双方身心健

康的影响[32]。此外,医护人员还应关注乳腺癌患者和

家庭照顾者之间的经济毒性传递,开展以家庭为中心

的支持对话[33],增强家庭支持,鼓励其在面对经济毒

性时相互支持、共同应对。
综上所述,本研究发现,乳腺癌患者及家庭照顾

者电子健康素养与经济毒性存在主、客体效应,电子

健康素养负向预测二者的经济毒性水平。医护人员

应从乳腺癌患者及家庭照顾者二元角度,制定以家庭

为中心的电子健康素养干预,以进一步降低双方的经

济毒性。同时应进一步关注患者及照顾者对电子信

息的评价能力,减少伪健康信息对身心健康的负面影

响,进而加重经济毒性。本研究也具有一定的局限

性,本研究仅为横断面调查,未来可考虑开展纵向研

究,探索乳腺癌患者及家庭照顾者电子健康素养与经

济毒性的变化轨迹。
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