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摘要:目的
 

将学龄期血液肿瘤儿童患病体验及需求的质性研究进行系统评价与整合,为构建以患儿为中心、多学科协作的照护模

式提供参考。方法
 

计算机检索中英文数据库,收集从建库至2025年2月关于学龄期血液肿瘤儿童患病体验及需求的质性研究。
使用JBI质性研究质量评价标准对文献内容进行评价,对结果进行整合。结果

 

共纳入11篇文献,提炼出46个研究结果,9个类

别,归纳为3个整合结果:住院期间多维度的负性体验,患病后的调节和应对,多方面未满足的需求。结论
 

血液肿瘤儿童患者住

院期间的体验与需求亟待关注。未来需整合社会多方资源,包括人力、技术与资金支持,以优化其住院体验,满足患儿多元化需

求,切实提高其生存质量。
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quality
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  肿瘤是导致0~14岁儿童患者(下称患儿)死亡的

主要原因之一[1]。数据显示,全世界每年约有40万名

0~14岁的儿童被诊断为肿瘤疾病[2]。《国家儿童肿瘤

监测年报(2022)》[3]指出,白血病和淋巴瘤是儿童和青

少年发病率较高的两种疾病类型,占所有儿科恶性肿

瘤的40%。近年来,得益于医疗技术水平的不断进步,
儿童肿瘤患者的生存率得到极大提高。但随之产生的

随访管理、药物不良反应、慢性残疾康复、社会心理支

持等方面的需求也日益增加[4]。在护理过程中,了解

儿童的患病体验、确定并满足其需求是实施有效护理

干预的关键。学龄期儿童正处于自我认知构建、性格

塑造的重要阶段。对于患有血液肿瘤的学龄期儿童而

言,他们不仅要承受疾病的生理痛苦,还要面对学习中

断、社交隔离以及身体形象改变等压力,这深刻影响了

他们的自我认同感和社会融合能力。国内外对学龄期

血液肿瘤儿童患病体验的研究多以质性研究为主,但
内容相对分散,缺乏全面性。因此,本研究采用 Meta
整合法,从血液肿瘤儿童自我报告视角出发,对学龄期

血液肿瘤儿童这一特殊群体在患病后的心理、生理及

社会适应层面的真实感受与迫切需求进行深入分析,
为临床个体化护理措施的制订提供依据。

1 资料与方法
1.1 文献检索策略 系统检索 Web

 

of
 

Science、
PubMed、Cochrane

 

Library、Scopus、Medline、中国知

网、万方数据知识服务平台、维普网、中国生物医学文

献服务系统。采用主题词和自由词相结合的方式,系
统检索从建库至2025年2月学龄期血液肿瘤儿童患

病体验及需求的质性研究。中文检索词:血液系统恶

性肿瘤,恶性血液病,白血病,淋巴瘤,造血干细胞移

植,骨髓移植,多发性骨髓瘤,癌症,肿瘤;儿童,学龄
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期儿童,未成年人,儿科;需求,需要,经历,感受,体
验;质性研究,叙事研究,现象学研究,扎根理论研究,

民族志研究,人种学研究,访谈,主题分析。英文检索

词及检索式以PubMed数据库为例,见表1。
表1 PubMed检索式

步骤 检索式

#1 "hematoologic
 

neoplasms"
 

[MeSH
 

Terms]
 

OR
 

"hematologic*
 

malignancy"
 

[Title/Abstract]
 

OR"
 

hematoologic*
 

neoplasm*"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"hematopoietic
 

neoplasm*"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"hematopoietic
 

malignancy*"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"HUST"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"bone
 

marrow
 

transplantation"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"bone
 

mar-
row

 

neoplasms"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"multiple
 

myeloma"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"leukemia"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"
cancer"

 

[Title/Abstract]

#2 "child"
 

[MeSH
 

Terms]
 

OR
 

"school-age
 

children"
 

[MeSH
 

Terms]
 

OR
 

"minors"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"children"
 

[Ti-
tle/Abstract]

 

OR
 

"pediatric"
 

[Title/Abstract]

#3
 

"emotion*"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"experience*"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"feeling*"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"need*"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"requirement*"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"demand*"
 

[Title/Abstract]

#4 "qualitative
 

research"
 

[MeSH
 

Terms]
 

OR
 

"qualitative
 

stud*"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"narrative
 

stud*"
 

[Title/Ab-
stract]

 

OR
 

"phenomenology
 

stud*"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"ethnography
 

stud*"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"grounded
 

theory"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"focus
 

groups"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"interview"
 

[Title/Abstract]
 

OR
 

"thematic
 

analy-
sis"

 

[Title/Abstract]

#5
 

#1
 

AND
 

#2
 

AND
 

#3
 

AND
 

#
 

4
 

AND

1.2 文献纳入与排除标准 纳入标准:①研究对象

(Population,P):包含6~14岁罹患血液肿瘤且处于

治疗期的儿童;②感兴趣的现象(Interest
 

of
 

Pheno-
mena,I):患病后在治疗期间的需求、需要、经历、感
受、体验;③研究背景(Context,Co):儿童在罹患血液

肿瘤后的行为、情绪、性格、社交变化经历过程;④研

究类型(Study
 

design,S):质性研究、扎根理论研究、
叙事研究、现象学研究、民族志研究、人种学研究以及

所有混合研究方法中的质性研究部分。排除标准:①
非中英文语言;②无法获取全文或是数据不完整;③
治疗结束后的随访研究;④重复发表。
1.3 文献筛选和资料提取 由2名经过循证护理系

统学习且通过考核的研究人员独立开展文献筛选和

资料提取工作。当遇到分歧意见无法达成一致时,与
第3名高年资研究者一同讨论后决定。资料提取内

容包括:作者、国家/地区、研究方法、研究对象、感兴

趣的现象、主要研究结果。
1.4 方法学质量评价 本研究采用JBI循证卫生保

健中心发布的2020版质性研究质量评价标准[5],对
文献开展质量评价工作。评价内容共有10项,每个

项目均用“是、否、不清楚、不适用”评价。全部符合评

价标准为A级,部分满足评价标准为B级,完全不符

合评价标准为C级。此过程由2名研究人员独立进

行,意见不统一时与第3名高年资研究者一同讨论后

决定。本研究只纳入评价等级为 A级和B级的文

献。
1.5 资料整合方法 采用汇集性整合方法[6],通过

反复阅读、分析和阐释各研究结果,将相似结果归纳

组合后形成新的类别,并分析类别间的逻辑层次,最
终形成更具有概括性的整合结果。

2 结果

2.1 文献筛选结果 初步检索共获取3
 

633篇文

献,去重后剩余2
 

392篇,经过阅读标题摘要后剩余

42篇,通读全文和文献质量评价后剩余9篇,补充检

索纳 入 相 关 参 考 文 献2篇,最 后 共 纳 入11篇 文

献[7-17]。文献筛选流程见附件1。纳入文献的基本特

征及文献等级评价结果,见表2。
2.2 Meta整合结果

2.2.1 整合结果1:学龄期血液肿瘤儿童住院期间

面临的多维负性体验

2.2.1.1 类别1:复杂的负性心理体验 学龄期儿童

的认知虽得到一定的发展,但是由于疾病尤其是急性

或重大疾病的发生使其生活场所、生活方式、身体外貌

等内外环境发生改变,导致出现复杂的情绪和心理变

化。表现在:患病初期时的疑惑(“不知道会发生什

么”[7],“为什么我会生病呢”[11]),确诊后感到震惊和难

以接受(“当我第一次听到这件事的时候,我感到非常

震惊,我想逃避,不能接受”[14]),逐渐了解后感到害怕

和悲伤(“我很害怕”[17],“我感到悲伤,这是一次非常艰

难的经历”[16]),脾气变得暴躁易怒(“只是小事或者用

化疗药物,这让我很不开心,我尖叫,和妈妈吵架”[17])。
长期反复住院后的疲倦、麻木和沉默(“我累了,想回

家”[11],“除了医生询问我的病情外,我不喜欢与任何人

交谈”[17]),容易受到周围人情绪的影响(“当有人哭泣

或难过时,我也很难过”[11]),存在强烈的心理负担(“我
对周围的事情表现出很感兴趣,尽量不让父母看出我

的伤心”[11]),对未来的不确定性和担忧(“我会死吗?
我不想和父母分开”[16]),长期脱离社会的孤单(“有时

即使周围有人也会感到孤独,想回家”[13])等复杂且强

烈的心理负性体验问题。
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表2 纳入文献的基本特征及文献等级评价结果

作者 国家 研究方法 研究对象 感兴趣的现象 主要研究结果
文献质量

等级

韩静等[7] 中国 现象学研究 29例白血

病儿童

了解白血病儿童住院期

间对护理的需求和对护

士的期望

3个主题:技术支持;情感支持;信
息支持

B

谢安慰等[8] 中国 现象学研究 20例急性白

血病儿童

了 解 白 血 病 儿 童 首 次

PICC置管的真实体验和

感受

3个主题:不适的躯体体验;复杂的

心理体验;强烈的信息需求

B

Cheng等[9] 中国 描述性研究 4例血液

肿瘤儿童

及其父母

从中国血液肿瘤儿童及

其父母的角度探讨未满

足的支持护理需求

4个主题:疾病信息需求;与家人的

沟通需求;情感需求;社区支持需

求

B

Ebrahimpour
等[10]

伊朗 描述性研究 20例 白 血

病儿童

通过利用基于绘画的访

谈技术探索白血病儿童

对生活希望的看法

7个主题:对未来积极向上的态度;
父母的安慰和陪伴;外界的关爱和

善意;保持快乐的生活;对抗疾病

坚韧的决心;宗教和精神寄托;对
康复和回家的期望

B

Juškauskieṅe
等[11]

立陶宛 描述性研究 17例血液

肿瘤儿童

探讨血液肿瘤儿童的精

神生活体验和感知

6个主题:和朋友保持正常的活动;
身体和 外 貌 上 的 差 异;为 他 人 着

想;希望有家人和朋友的关爱和陪

伴;希望能够避免疼痛和症状得到

缓解;宗教和精神寄托

B

Leibring
等[12]

瑞典 描述性研究 13例白血

病儿童

了解急性淋巴细胞白血

病儿童治疗时的恐惧以

及获得宝贵支持的经历

5个主题:父母的情感支持;医疗护

理人员的支持和鼓励;帮助减轻和

缓解疼痛;促进儿童的参与;得到

连续性的照顾

B

Petronio-De-
Fanti等[13]

美国 描述性研究 7例血液

肿瘤儿童

了解血液肿瘤儿童对护

士的需求及护士的沟通

对癌症儿童的影响

5个主题:信息需求;希望和医护人

员交流得到倾听;护士沟通技巧的

重要性;护士的专业能力带来的安

全感;舒适环境的重要性

B

Mant等[14] 英国 现象学研究 6例血液

肿瘤儿童

了解血液肿瘤儿童患病

后的感受

5个主题:感到震惊和害怕;化疗的

影响;信息需求;接受和适应;家人

的陪伴

B

Dinç等[15] 土耳其 描述性研究 17例血液

肿瘤儿童

了解血液肿瘤儿童在医

院课堂的体验,确定其日

常生活和教育的需求

3个主题:参与学习;保持正常的生

活常态;对回归学校的期望

B

França等[16] 巴西 现象学研究 11例血液

肿瘤儿童

了解基于人本主义护理

理论的姑息治疗下血液

肿瘤儿童的体验

2个主题:儿童在面对诊断时负性

心理体验;担心死亡从而引起家庭

分崩离析

B

Han等[17] 中国 描述性研究 29例 白 血

病儿童

描述中国白血病儿童在

医院的经历和感受

3个主题:无法适应住院;被迫接受

住院;逐渐适应住院

B

2.2.1.2 类别2:躯体的不适体验 血液肿瘤的发

病人群年龄普遍较小,一方面,患儿细胞增殖活跃,对
各项治疗更为敏感,治疗后长期生存率显著提高[18];
另一方面,机体耐受性差,不良反应往往比成人更加

剧烈。如置管和穿刺带来的疼痛(“好像肉不断被撕

裂的感觉,让人实在受不了”[8],“每次做检查都需要

抽血,但是真的很痛”[11])。骨髓穿刺后身体受到限

制(“我必须在骨髓抽吸后6小时内躺下,每次都要这

样,我觉得受到了限制”[17])。化疗药物对消化和饮

食的影响(“化疗就会恶心和呕吐”[9]),对外貌造成的

改变(“我没有头发,没有眉毛,没有睫毛”[11]),对体

力活动的影响(化疗的药,像是在拖着我的脚步,让我

不得不停下来,不能去公园[14])等敏感且强烈的反

应。

2.2.1.3 类别3:不良的沟通体验 部分医护人员

缺乏沟通交流意识或人文关怀精神(“有的护士换完

液体就走,不跟我们交流”[7]),被父母和医护人员的

交流排斥在外(“医生从不直接与我交谈”[9]),和医护

人员之间存在沟通障碍(“有时我听不懂医生在说什

么,而且他说话太快了”[12]),家庭成员之间内部沟通
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缺失(“我和我的父母很少谈论我的疾病,没有人和我

好好聊过”[9])等各种原因导致的不良的沟通体验和

交流障碍。
2.2.2 整合结果2:学龄期血液肿瘤儿童患病后的

调节和应对

2.2.2.1 类别4:积极主动参与日常活动和自我健

康管理 正常的活动对儿童维持自身发展和减少心

理问题的发生有积极的作用[19]。户外活动对情绪的

调节(“走在大自然中,我会平静下来”[11]),合理的住

院活动对正常生活节奏的维持(“我不会让自己闲着,
我经常会通过手工、绘画和浏览互联网来丰富自己的

生活,我感觉还不错”[17]),同龄人或朋友的社交活动

对个人成长发展和情绪舒缓作用(“和我的朋友一起

骑自行车、玩游戏、听音乐、跳舞等让我感到很快

乐”[11])。其次,主动参与自我健康管理活动获得价

值感(“我当小老师,给别的小朋友讲怎么爱护管道,
别人 向 我 请 教 问 题,我 好 兴 奋,也 觉 得 自 己 很 有

用”[8]),参与医疗决策活动减轻儿童的恐惧和焦虑情

绪增加自我控制感和安全感(“每次抽血前,都会询问

我的意见,首先和我说话,使我不那么害怕[12])。
2.2.2.2 类别5:逐步进行自我心理调适并保持对

生活和未来的期待 血液肿瘤的治疗是未知且痛苦

的,但是通过给自己设立目标、保持积极的态度和信

仰会增加对生活的期待和希望。经过一段时间的治

疗后,儿童明白住院的目的和治疗的意义,慢慢调适

自己的心理和情绪,逐渐适应和接受(“刚开始化疗的

时候并不好,但是当你习惯了之后就好了,我知道我

会被治愈”[14],“我现在不害怕了,反正它是可以治愈

的,我 欣 然 接 受 了 这 种 疾 病,痊 愈 后 我 会 继 续 学

习”[17]),减少或是屏蔽不良情绪的影响(“一切都让

我感觉良好,消极因素现在对我来说如此微不足道,
以至于我没有注意到它”[11]),相信宗教和信仰的力

量(“在我看来,我相信有一位上帝,会让我变得更

好”[11]),表现出对未来的期待和憧憬(“当我好转并

出院时,我希望可以吃冰淇淋”[10],“我心中也有个想

法,我想成为一名教师”[10])。
2.2.2.3 类别6:优良的氛围和环境给予正向引导

 良好的家庭氛围和医院环境能够给予患儿温暖和

力量,增加对抗疾病的信心和勇气。温馨的家庭氛围

(“当全家人聚在一起,欢笑谈论时,我很开心”[11]),
温暖的护理氛围(“护士阿姨她们都是叫我们乖乖、宝
宝,比较亲切,感觉特温暖”[7]),护理人员积极开朗

(“护士阿姨面带微笑让我们觉得心情好,感觉放松,
好像她们的好心情能够传染给我”[7],“我最喜欢小王

阿姨,因为我看见她走路蹦蹦跳跳的,感觉很好玩,很
活泼,她的快乐感染了我”[7]),丰富的娱乐活动环境

(“医院的教室是让我感到快乐的地方,在那里我可以

玩游戏做活动”[15])都给予血液肿瘤儿童情绪上的安

抚和心灵上的治愈,使其以更加乐观的态度面对自己

的病情与治疗。
2.2.3 整合结果3:多方面未满足的需求

2.2.3.1 类别7:信息获取 对血液肿瘤患儿进行

适时的病情告知,是帮助其建立正确疾病认知的必要

前提。但父母观念、儿童认知及医疗文化背景等多方

面因素影响使血液肿瘤患儿信息接收受阻[20]。患儿

对自身治疗信息的渴望(“我希望在查房的时候他们

能帮助我更多地了解我的疾病,比如为什么有些药物

只在饭后使用,为什么我需要血液检查和穿刺”[7])。
但是在住院期间患儿疾病信息知情权未得到满足或

是被剥夺(“我想知道发生了什么,不仅仅是我的父母

知道发生了什么,护士需要告诉我真相”[13]),信息传

达时未考虑到儿童的认知和理解层次(“有时我听不

懂他们说的话”[12]),信息内容告知不够全面(“置好

管道后会有哪些危险,应该注意什么,怎么观察,希望

讲得具体清楚点”[8])等。
2.2.3.2 类别8:以儿童为中心的沟通交流 沟通

是情感表达和建立信任的基础[21]。疾病导致血液肿

瘤患儿的社交范围集中于医院和家庭,所以医护人员

和家人是他们主要的社交和沟通对象,但实际的沟通

质量和效果却未达到期望。患儿怕影响护士工作而

不敢与其交流(“有时候想跟护士阿姨聊天,一看她们

忙我就走了”[7]),希望可以通过沟通得到理解和支持

(“我不希望他们这样做,我希望他们能和我沟通,了
解我的需求和我的偏好”[12])。在沟通过程中处于孤

立状态(“医生和护士只和我父母说话,我渴望沟通并

被理解”[10]),以疾病为重点的沟通内容,忽视了患儿

个体的诉求(“我周围的人只看我的白细胞和血小板

的数量,没有人和我聊过学习和未来的事”[9])。
2.2.3.3 类别9:社会支持 当儿童在承受疾病痛

苦与应对成长困境的双重压力时,社会支持系统显得

尤为关键。血液肿瘤患儿的社会支持需求主要体现

在:对家人的思念(“在医院时我经常想起我的家

人”[16]),朋友或同龄人(“我想回学校,最想念我的同

学,我想和他们在一起”[17]),社区或学校的支持(“我
需要老师们的支持,他们把我当作普通男孩”[9]),满
足自身活动需求的支持(“我希望医院有更加有趣的

游戏,比如射箭、篮球、城堡”[15])等。

3 讨论

3.1 重视负性体验,完善外部关怀与社会支持 研

究表明,乐观积极的情绪状态有助于癌症患者抵御自

我内化症状的困扰,降低心理及情绪问题的发生[22]。
在肿瘤患儿群体中,这种保护尤其依赖于家庭和医疗

环境所提供的情感支持。首先,家人及医护人员所展

现的积极态度、愉悦的氛围,可作为一种无形的力量,
对保持和促进儿童及青少年的心理健康和提升主观

幸福感发挥至关重要的作用[23];其次,医院可通过开

展绘画[24]、阅读[25]、音乐[26]、游戏[27]、儿童心理辅导
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项目[28]等方式转移患儿身体疼痛、恶心、呕吐等生理

不适,帮助发现和消除心理或情绪问题的发生。通过

设立医院教室[15],并邀请跨学科教师团队开展多元

化课程,激发儿童兴趣潜能,支持满足儿童自我发展

需求,增加与同龄人的互动机会;另外,利用数字和移

动服务技术,开发医院内部线上虚拟社交活动服务平

台[29],通过对患者个人信息保护、合理监管,实现不

同疾病的儿童线上外部互助支持。通过关注患儿心

理、身体状态,持续优化与动态调整外部环境,构建全

方位的呵护与支持体系,切实增强抵御疾病的信心和

勇气。
3.2 从儿童利益出发,满足其信息和沟通交流需求

 本研究结果显示,血液肿瘤儿童信息需求未得到满

足,沟通交流体验不佳。而儿童信息获取与沟通需求

的满足程度与知情同意权的实现程度密切相关。尽

管在法律层面,未成年人知情同意权由监护人代为行

使,但儿童不应只是被动接受照顾的对象,而应被视

为积极的参与者,其意见和想法必须得到同等重视与

尊重。因此,有必要开展探索以儿童为中心的护理模

式[30],了解儿童的认知层次和实际能力,完善未成年

患儿最佳利益保护制度[31-33]。同时,加强智能化儿童

信息决策辅助工具的开发[34]、推进专业化儿童医疗

辅助岗位的设置[35]等,结合儿童疾病特征以及认知

发展特点,为儿童提供个性化服务,以此提升儿童及

其家属对治疗方案的认知理解程度,优化信息沟通质

量与效率。此外,医护人员在与患儿沟通时应使用通

俗易懂的语言,减少专业术语的使用,并尊重儿童自

主权,增强其参与感,提升治疗透明度,构建和谐医患

关系。
3.3 探索多元化自我管理方式,实现患儿主动参与、
共同管理 本研究结果表明,明确自我需求、主动参

与治疗和护理的儿童和青少年癌症患者有更多的安

全感、情绪状态更加稳定,这和国外学者的研究[36-37]

相一致。谢安慰等[8]的研究提出让患者成为自我管

理教育的主体,如安排置管儿童当“小老师”的角色,
分享置管过程、感受及后期维护经验,并解答其他儿

童疑问。此过程中,儿童从治疗的被动承受者变为健

康知识主动传播者,既促进了对自我护理重要性的认

识,又使得自我价值得以实现,增强了自信心与自我

认同感;而且,同伴交流形成的积极心理暗示,相对于

医护人员的单向科普更具说服力。有研究显示,虚拟

现实技术通过沉浸式趣味化场景和生物反馈系统引

导呼吸训练和情绪调节,可达到减轻治疗恐惧和疼痛

敏感性的效果,实现心理韧性与自我调节能力的增

强[38-40]。虚拟现实互动性强,可激发儿童内在动机,提
升依从性和参与度,为儿童以及成人患者的主动参与

自我健康管理提供新思路。外部支持是关键,但患儿

自身的心态和行动则是达成积极治疗效果和实现康复

目标的重要动力。因此,未来应改变护理方式,尊重儿

童主体意识,提升患儿自我管理意识和参与能力。

4 小结
本研究通过 Meta整合的方法,深入了解学龄期

血液肿瘤儿童确诊后复杂的生理、心理负性表现,调
整并应对的方法和策略及需要得到改善的未满足的

需求,为提高对血液肿瘤患儿患病体验和住院需求的

关注,探索儿科患者管理模式,提升综合护理质量提

供了参考。然而,本研究所纳入文献以现象学研究和

描述性研究为主,研究类型相对单一,且文献质量均

为B级;其次,文献未从作者自身的文化背景和价值

观的角度说明对本研究的影响,使研究结果存在偏倚

风险。此外,纳入研究多为学龄期血液肿瘤儿童某特

定治疗阶段的调查,缺乏其住院全程身心体验的纵向

研究,难把握其动态心理与核心需求。提示未来应加

强纵向质性研究,为全面提升血液肿瘤儿童生存质量

提供参考。
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