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随着疾病谱的改变以及医疗技术的进步，癌症

患者已成为社会中非常庞大的群体［1-2］。研究发现

癌症患者在疾病过程中有着强烈的健康信息需求，

通过信息搜寻不仅可以增加癌症患者对医疗决策

的参与率和满意度，还能促进患者与医疗保健人员

的良好沟通，提高患者的生活质量［1］。美国国家健

康信息趋势调查（HINTS）显示癌症患者进行健康信

息搜寻的比例已从 2003年的 66.8%增加到 2013年

的80.8%［1］。而网络由于具有信息量大、及时性、匿

名性、互动性等优势［3］，已成为癌症患者获取健康信

息的重要来源［4］。因此，了解癌症患者网络健康信

息搜寻现状、探讨搜寻行为对患者健康的影响，将

有助于为患者提供更好的健康信息服务，改善患者

生活质量。

网络健康信息搜寻行为，又称在线健康信息搜寻

行为、网络健康信息查询行为，是用户在健康信息需

求和思想动机支配下，利用网络工具检索、浏览、评价

和选择与健康相关的知识或信息的活动［5］。国内已

有文献对国外网络健康信息搜寻行为的研究成果进

行了总结［5-6］，且已对青少年［7］、老年人［8］、大学生［9］、门

诊患者［10］等人群展开了实证调查，但未见单独针对

癌症患者的理论和实证研究。本研究通过系统检

索PubMed、EBSCO、ScienceDirect、Web of Science核
心合集、Wiley数据库，从研究对象、研究方法、研究

内容三个方面对国外关于癌症患者网络健康信息

搜寻行为方面的研究成果进行梳理，为我国相关研

究的开展提供理论基础和实践经验。

一、研究进展

（一）研究对象

研究对象的选择决定了研究结果的适用性，也

直接决定了研究成果的水平。现有研究纳入的研

究对象在癌症类别、样本来源、患者特征方面呈现

多样性的特点。在癌症类别上，既包括多种癌症

类型的患者［11-13］，也包括单一类别的患者，如乳腺

癌［14-16］、结直肠癌［17］、前列腺癌［18-19］、皮肤癌［20］患者，

其中针对乳腺癌患者的研究数量最多；在样本来源

上，既有从国家重大项目中筛选出的癌症患者［1，4］，

也包含从特定医疗机构［11-12，21］和网络［14，18］上招募

到的患者；样本来源国家主要包括美国［1，15，18］、西

班牙［11，21］、荷兰［12，22］和英国［19，23］；在患者特征上，包含

不同人口学特征（城乡、种族、年龄等）和疾病特征

（家族史、疾病阶段、治疗方法等）的癌症患者，如

研究对象涉及到农村乳腺癌患者［15］、年轻乳腺癌

患者［16］、老年结直肠癌患者［17］、美籍华人患者［24］、长

期生存患者［25］、接受化疗的患者［26］等。

（二）研究方法

国内已有文献对国外网络健康信息搜寻行为

国外癌症患者网络健康信息搜寻行为研究进展及启示

赵 烨 1，陈 任 2，马 颖 2，秦 侠 2，胡 志 2

1.安徽医科大学图书馆，2.卫生管理学院，安徽 合肥 230032

摘 要：国外癌症患者网络健康信息搜寻行为研究成果颇丰，文章通过文献综述对国外研究进

行梳理，并总结出对我国的启示和未来研究方向。结果发现，研究对象上，国外研究在癌症类别、

样本来源、患者特征三个方面呈现出多样性的特点；研究方法上，既有定量分析，也有定性研究；研

究内容上，广泛且深入，文章从搜寻比例及影响因素、搜寻动机、搜寻主题、搜寻途径、搜寻作用和

搜寻中遇到的障碍六个方面作了详细描述。

关键词：癌症；网络；健康信息；信息搜寻

中图分类号：R-058 文献标志码：A 文章编号：1671-0479（2018）02-136-005
doi：10.7655/NYDXBSS20180212

基金项目：2016年度安徽省高校人文社会科学研究项目“网络时代慢性病患者社会资本与身心健康关系研究”（SK2016A048）
收稿日期：2017-12-15
作者简介：赵烨（1991—），女，安徽五河人，硕士，助理馆员，研究方向为社会资本与慢性病防治、网络健康信息搜寻；胡志

（1957—），男，教授，博士生导师，研究方向为社会资本与疾病防治、卫生政策与管理，通信作者。

·· 136



南京医科大学学报（社会科学版）
ACTA UNIVERSITATIS MEDICINALIS NANJING（Social Sciences）

第2期 总第85期
2018年4月

的研究方法进行了分析［5-6］，针对癌症患者的研究所

采用的方法与其类似，既有定量分析，也有定性研

究，具体包括问卷调查法［11-12］、访谈法［18-19，22］、日志分

析法［13］和有声思考法［17］等。

（三）研究内容

1. 搜寻比例及影响因素

Castleton等［27］2007年在美国开展的研究显示癌

症患者网络健康信息搜寻比例为 63%（315/500）；

Rogers 等［23］2010年在英国利物浦一家医院开展的

调查显示有 31%（145/475）的头颈部肿瘤患者使用

过网络搜寻疾病信息；Katz等［28］在加拿大开展的研

究（2011—2012年）显示有44%（99/225）的癌症患者

使用过网络搜寻自身疾病信息。随着网络的普及，

癌症患者使用网络以及利用网络进行健康信息搜

寻的比例均在持续增长。美国国家调查显示，癌症

患者使用网络的比例从 2003 年的 49.4%增长到

2008年的 56.9%［4］；德国的调查显示乳腺癌患者使

用网络搜寻疾病信息的比例从 2007年的 26.96%
（853/3 164）增长到2013年的37.21%（1 485/3 991）［29］。

此外，已有研究发现部分癌症患者虽没有自己利用

网络进行健康信息搜寻，但通过照料者获取网络健

康信息，这类患者称为“网络间接使用者”，据估计

网络间接使用者约占癌症患者的15%~20%［30］。

上述研究中的癌症患者利用网络搜寻健康信

息的比例差异较大，可能的原因包括：①调查开展

的时间和地区存在差异；②不同癌症类型之间存在

差异：有研究显示乳腺癌、肠癌、子宫颈癌、前列腺

癌、睾丸癌患者自己使用网络进行癌症信息搜寻的

比例分别为46%、16%、29%、20%、46%［31］；③调查对

象人口学和疾病特征存在差异：Castleton 等［27］的研

究显示白种人、受教育程度高、较年轻的患者使用

网络搜寻癌症信息的比例更高；Kowalski 等［29］的研

究显示年龄、教育水平、私人保险、居住情况、癌症

分期、母语语种与乳腺癌患者是否使用网络进行健

康信息搜寻有关。

2. 搜寻动机

信息搜寻的动机来源于未满足的信息需求。

众多研究已经证明，癌症患者被确诊后和治疗前有

着强烈的信息需求，患者需要大量信息来了解自己

的疾病情况、治疗方法以及评价医生给予的信息，

并最终帮助自己做出决策和更好地与医生进行交

流［14，27］。癌症患者会通过多种途径搜寻健康信息［30］，目

前网络和健康服务提供者已成为患者最偏爱的信

息来源［4，26］。一方面，由于咨询时间、沟通途径的

限制，健康专家经常没有办法满足患者的信息需

求［32］，如Chen 等［33］的研究显示有 54%的患者认为

其主治医师和其他健康服务工作者没有给他们提

供足够的信息；另一方面随着信息技术的发展，网

络在获取健康信息方面的优势逐渐凸显，癌症患者

不仅能够通过网络快速、便捷且匿名地获取大量健

康信息，而且还可以自由使用在线交互系统与医生

进行交流［22，34］，与病友进行经验分享并获得社会和

情感支持［13］。因此网络途径在满足癌症患者健康

信息需求方面的作用逐步提升。

3. 搜寻主题

癌症患者的网络健康信息搜寻主题十分广泛，

不仅使用网络搜寻医疗方面的信息，而且利用网络

获取社会和情感支持［14，23］。Alba⁃Ruiz 等［34］调查显

示癌症患者的健康信息搜寻主题与癌症类型相关，

但所有患者都会搜寻疾病治愈的可能性、生存率、

不良反应、治疗的风险方面的信息。Balka等［14］的研

究发现乳腺癌患者主要通过网络搜寻有关疾病的

死亡率、医学治疗（如治疗方法、不良反应、恢复时

间等）及其他与疾病相关的实用信息（如何告知家

属、雇主自己的疾病；如何获取财政支持；如何处理

自己的情绪等）；2010年Zilinski［30］对癌症患者信息

搜寻行为方面的文献进行了总结，结果显示癌症患

者的健康信息搜寻主题与所处疾病阶段相关，但各

个阶段患者都会利用网络中的邮件小组、在线讨论

版、健康网站等获取支持。

4. 搜寻途径

随着互联网技术的不断进步，新媒体技术的快

速入侵，用户可利用的网络健康信息搜寻渠道也越

来越多。目前癌症患者搜寻健康信息的网络途径

主要包括搜索引擎［27，35］、健康网站［36］和社交平台

（Facebook、Twitter、论坛、留言板等）［14，37］。其中，搜

索引擎的使用比例最高，且谷歌是癌症患者最常用

的搜寻引擎［20，35］，患者通过搜寻引擎直接获取信息

或链接到相关健康网站［27］。此外，随着移动网络的

发展和智能手机的普及，已有研究开始关注手机

APP应用对癌症健康信息搜寻行为的影响［38］。

5. 搜寻作用

癌症患者的网络健康信息搜寻行为可以增加

患者疾病相关知识和社会支持，影响其最终的健康

决策［20，35］。Castleton 等［27］研究显示从网络获取的信

息会影响癌症患者对治疗方法和主治医生的选择，

并且会影响患者是否参与临床试验的决定；Nguyen
等［35］调查显示 97%的乳腺癌患者认为网络是非常

有用的信息来源，81%的患者认为从网络获取的信

息增加了其乳腺癌知识，53%的患者认为网络信息

可以帮助其做决定；Fogel 等［39］研究发现乳腺癌患

者利用网络获取疾病相关信息与获得更大的社会

支持、减少孤独感相关。但网络健康信息搜寻也存

在一定负面作用，由于不信任网络信息的质量、信

息过载、缺乏信息素养等原因，信息搜寻反而会增

加患者的压力和困惑［14，31］。
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6. 搜寻中遇到的障碍

尽管网络已成为癌症患者获取健康信息的重

要途径，但患者在网络使用过程中仍面临许多问

题，甚至有部分患者从未使用过网络进行健康信息

搜寻。根据现有文献癌症患者面临的主要障碍包

括：①网络健康信息质量的不确定性：不仅癌症患

者对网络信息的合法性、可靠性表示担忧［14，30］，患者

家属［40］及医生［41］也对网络健康信息的准确性表示

担忧。近年来国外已有大量研究对网络癌症信息

的质量进行了调查［34］，并提出了改进的意见和提高

患者鉴别能力的措施；②患者健康信息素养水平低

下：网络信息素养能力（信息检索和分析能力、医学

知识、沟通能力）对用户健康信息的获取和利用起

着关键作用［4］。部分癌症患者，特别是年龄较大、受

教育程度较低的患者由于缺乏网络健康素养，在

网络使用过程中会遇到以下困难，一是无法找寻

到自己所需的信息，二是无法读懂相关网站上提

供的信息资源，三是缺乏网络信息质量评价、鉴别

能力［20］。因此，加强癌症患者的健康信息素养教育

和培训十分重要；③网络不可及：由于经济水平、网

络设施等的限制，部分地区的患者没有机会使用网

络进行健康信息搜寻。在一项关于头颈肿瘤患者

未使用网络进行健康信息搜寻的原因调查中，有

37%（121/330）的患者选择网络不可及，有35%的患

者选择对电脑不熟悉或缺乏技巧［23］。

二、研究启示

综上所述，国外对癌症患者网络健康信息搜寻

行为已进行了多层次多角度的深入研究，而我国在

这领域还处于一片空白。为缩小与国外相关研究

的差距，更好发挥网络在促进患者健康方面的作

用，我国应尽早开展关于癌症患者及其他特殊疾病

人群网络健康信息搜寻行为的理论和实证研究。

通过对国外研究的总结和对国内相关研究的分析，

可以得出如下启示。

第一，为全面探讨癌症患者的网络健康信息搜

寻行为，在研究对象的选择上，需充分考虑患者在

人口学特征（民族、经济水平、教育程度、性别、年龄

等）和患病特征（类别、疾病阶段、家族史、治疗方法

等）方面的差异性，注意研究样本的代表性；此外，

通过对国外研究样本来源的分析，在研究层次上，

我们不仅应鼓励对此领域感兴趣的学术研究人员

组建研究小组、开展多角度全方位的理论和实践研

究，更应引起政府和相关卫生机构的关注，将癌症

患者网络健康信息搜寻行为调查纳入国家重大项

目和普查项目中，开展长期大范围的调查，为我国

癌症患者及其他慢性病患者的网络健康信息搜寻

研究提供充足且科学的数据支持。

第二，在研究方法上，应根据研究目标和研究

内容，确定合适的研究方法，不仅要开展定量和定

性的实践研究，还需重视理论研究，全方位探讨我

国癌症患者的网络健康信息搜寻行为。

第三，在研究内容上，不仅需要了解我国癌症

患者网络健康信息搜寻现状（包括健康信息来源偏

好、网络搜寻比例及影响因素、搜寻主题、搜寻途

径、搜寻障碍等），构建癌症患者网络健康信息搜寻

行为模式，还需探讨网络搜寻行为对患者健康产生

的有利和不利影响，并针对存在问题提出合理建

议，以促进癌症患者对网络健康信息的获取与利

用。根据对国内外研究现状的分析，以下研究内容

可成为未来的重点关注方向：①在搜寻比例的研究

中，即要关注网络直接使用者，也要关注网络间接

使用者；②在搜寻途径的研究中，不仅要探讨搜索

引擎、健康网站的使用情况，还应关注本土社交软

件如微信、QQ、微博对癌症患者信息搜寻行为和健

康的影响。此外，随着移动网络的迅速发展，还应

关注智能手机APP及其他交互平台在患者网络信

息搜寻行为中所发挥的作用；③为解决癌症患者在

网络健康信息搜寻中遇到的问题，充分发挥网络在

促进患者健康方面的优势作用，弥补其劣势，一方

面，需要开展对网络健康信息质量的评价研究，构

建我国网络健康信息质量评价体系，推动高质量网

络信息资源的建设；另一方面应开展癌症患者健康

信息素养和网络素养现状调查及培养模式研究，为

医护人员、健康教育人员以及图书馆员更有针对性

地开展信息素养培训提供基础。
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Advances in research of internet health information seeking behavior of
foreign cancer patients and its enlightenment

Zhao Ye1, Chen Ren2, Ma Ying2, Qin Xia2, Hu Zhi2
1.Library ,2.School of Health Administration, Anhui Medical University, Hefei 230032, China

Abstract：Foreign research into internet health information seeking behavior of cancer patients has been
fruitful. The paper tease out foreign studies through literature review method, and summarizes the enlightenment
to our country and future research direction. Results are as follows: The subjects show a diversified feature in
cancer type, sample source and patient characteristics; The methods includes quantitative analysis and
qualitative research; The contents are extensive and in⁃depth, and are detailed from following six aspects in this
paper, including percentages of users and influence factors, seeking motivation, seeking topics, way of seeking,
seeking role, and obstacles.

Key words：cancer; internet; health information; information seeking

·· 140


