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【摘要 】　目的　系统评价生命限制性疾病(lifeＧlimitingillness,LLI)患儿父母参与儿科预立医疗照护计划(pediatricadvance
careplanning,pACP)的体验,为pACP的实践提供参考.方法　检索Pubmed、Embase、WebofScience、CochraneLibrary、CIＧ
NAHL、SinoMed、CNKI、维普、万方等数据库中LLI患儿父母参与pACP的相关质性研究,检索时限为建库至２０２４年４月,

采用汇集性整合归纳结果.结果　共纳入１２篇文献,提炼２７个主题,归纳为８个类别,３个整合结果:LLI患儿父母面对

pACP的行为表现;LLI患儿父母感知pACP的有益价值;LLI患儿父母参与pACP的障碍壁垒.结论　关注患儿意愿、满足

父母决策需求、加强儿科安宁疗护和pACP教育,是促进pACP实施的重要内容.
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　　生命限制性疾病(lifeＧlimitingillness,LLI)包
括恶性肿瘤、杜氏肌营养不良等无法治愈的疾病,疾
病轨迹伴随逐渐加重的症状负担和功能障碍,具有

复杂的医疗保健需求[１].儿童罹患LLI会导致家庭

脆弱性增加,存在更为严重的过度医疗和死亡准备

不足等问题.因此,儿科安宁疗护国际标准提倡早

期、全程、全面评估 LLI患儿及其家庭成员的需求,
旨在舒缓患儿病痛,增加疾病控制感和家庭应对能

力[２].儿科预立医疗照护计划(pediatricadvance

careplanning,pACP)作为安宁疗护的重要内容可

帮助患儿家庭重建疾病理解、评估潜在治疗方案、做
出临终决策,以应对疾病不确定性,提高生存质

量[３].而我国pACP实施对患儿父母传统生死观、
家庭伦理和自我概念发起挑战,受阻于医护人员经

验不足、法律制度缺乏等多重障碍[４].目前我国

pACP研究成果匮乏,关于患儿父母pACP体验的

研究亟待补充.因此,本研究对 LLI患儿父母参与

pACP的体验进行 Meta整合,以期为临床pACP的

有效实践提供参考.

１　资料与方法

１．１　 检 索 策 略 　 自 建 库 至 ２０２４ 年 ４ 月,检 索

Pubmed、Embase、WebofScience、CochraneLibrarＧ

􀅰８３􀅰 军事护理　２０２５年１月,４２(１)



y、CINAHL、SinoMed、CNKI、维普、万方数据库,

Google、BASE检索灰色文献.采用主题词结合自

由词相结合的方式,中文检索以中国知网为例,检索

式为(SU＝预立医疗照护＋生前预嘱＋决策)AND
(SU＝儿科＋儿童＋新生儿＋青少年)AND(SU＝
父母＋家庭);英文检索以 Pubmed为例,检索式为

(advancecareplanning[MeSH])OR(advancedirecＧ
tive∗[Title/Abstract])OR(livewilling[Title/AbＧ
stract])AND(pediatric∗[MeSH])OR(child∗[TiＧ
tle/Abstract])OR(adolescent∗[Title/Abstract])

AND(parent∗ [MeSH])OR(family[Title/AbＧ
stract])OR(caregiver∗[Title/Abstract]).

１．２　文献纳入与排除标准　基于澳大利亚乔安娜

布里格斯研究所(JoannaBriggsInstitute,JBI)循证

卫生保健研究中心推荐的PICoS原则(participant,

interestofphenomena,context,studydesign)[５],纳
入标准:(１)研究对象:根据«儿童权利公约»及相关

研究结果[６],选择０~２０岁 LLI患儿的父母;(２)研
究内容:患儿父母对pACP的体验;(３)研究情景:患
儿父母承担日常照护和治疗决策;(４)研究类型:质
性研究及混合研究中可提取的质性研究部分.排除

标准:(１)无法获取全文或质性研究结果无法完整提

取;(２)非中英文发表;(３)重复发表文献.

１．３　 文 献 筛 选 与 资 料 提 取 　由２名研究者借助

EndNote２０,独立阅读文题、摘要和全文完成筛选、
资料提取及交叉核对,遇分歧时由第３者协助判断.
提取资料包括作者、国家、发表年份、研究方法、研究

对象、感兴趣现象及研究结果.

１．４　文献质量评价　由２名研究者独立采用２０２４
版JBI证据综合手册的质性研究评价标准[５]进行质

量评价,将文献评为 A、B、C等级,意见分歧时咨询

第３者,进一步获取更多信息并决定纳入或排除,最
终纳入 A、B级文献.

１．５　Meta整合　采用汇集性整合方法,提炼相似

结果汇集成新类别,根据类别间的逻辑关系进行结

果整合.整合过程遵循定性系统评价证据分级工具

(confidenceintheevidencefromreviewsofqualitaＧ
tiveresearch,CERQual)[７],基于方法学局限性、一
致性、数据充分性、相关性４个方面进行评价.

２　结果

２．１　文献检索结果　初检索文献９８７篇,追溯补充

文献５篇,初筛剔除５７５篇,全文复筛及质量评价后

最终纳入１２篇文献[８Ｇ１９].

２．２　纳入文献基本特征与质量评价　纳入文献的

基本特征见表１.本研究共纳入１２篇文献,其中,

４篇[９Ｇ１０,１３,１８]未阐明研究者与研究的相互影响;１２
篇[８Ｇ１９]均未从文化背景、价值观的角度说明研究者

的自身状况,文献质量评价结果均为B级.

表１　纳入文献基本特征(n＝１２)

作者 国家 年份 研究方法 研究对象 感兴趣的现象 研究结果

Bennett等[８] 英国 ２０２３ 扎根理论研究 LLI/LTI患儿父母１３名 患儿父母照顾体验,对pACP ３个主题:认识疾病意义;缓解紧张并参与

的经验和见解 pACP;获得信心和控制感

韩金纳等[９] 中国 ２０２３ 描述性质性研究 肿瘤患儿父母１５名 患儿父母决策意愿、方式和潜 ５个主题:医生主导决策;双方共同决策;自
在影响因素 身影响因素;医疗环境因素;其他外部影响

Carr等[１０] 英国 ２０２２ 解释性质性研究 LLI/LTI患儿父母１７名 患儿父母参与pACP的经验 ３个主题:接受pACP的方法;pACP是反复

的过程;与 HCP相互信任

Daxer等[１１] 德国 ２０２２ 现象学研究 LLI患儿父母２０名 患儿父母开启pACP的挑战 ４个主题:确定并解决期望和目标;制订沟

HCP１３名 和有效沟通策略 通策略;进行pACP;死亡讨论

Bogetz等[１２] 美国 ２０２１ 现象学研究 严重神经功能损害患儿父母 患儿父母医疗决策经历、压 ３个主题:父母的角色和行动;父母的压力

２５名 力、目的及意义 和挑战;父母的意义

Verberne等[１３] 荷兰 ２０２１ 解释性质性研究 LLI患儿父母４２名 患儿父母对儿科安宁疗护的 ３个主题:目标导向对话;预期护理;实施

HCP３５名 看法和思考 指导

Orkin等[１４] 瑞士 ２０２０ 现象学研究 医疗复杂性患儿母亲１４名 患儿父母pACP体验,对定义 ３个主题:整体思维模式;讨论内容;沟通增

HCP１１名 的理解、体验及建议 强剂

Hein等[１５] 德国 ２０２０ 参与式质性研究 LLI患儿父母９名 丧亲父母、医护人员及相关工 ５个主题:决策讨论;文件记录;实施;时间

HCP１４名 作者的pACP需求和关键组分 安排;患儿参与

Lord等[１６] 加拿大 ２０２０ 现象学研究 医疗复杂性患儿父母１３名 丧亲父母应用pACP照顾患 ３个主题:护理结构;pACP流程;临终体验

儿的体验

Fahner等[１７] 荷兰 ２０２０ 解释性质性研究 LLI患儿父母２０名 LLI患儿父母如何思考未来, ４个主题:注重当下;未来、现在和过去的经

在什么情况下讨论pACP 验;从疾病转为基于价值观的方向;没有关

心就没有分享

Mitchell等[１８] 英国 ２０１９ 现象学研究 LLI/LTI患儿父母１７名 丧亲父母关于临终决策的知 ５个主题:家长拥有决策经验;与 HCP的信

识、沟通体验和照护感受 任关系支持父母决策;与 HCP的言语和非

言语沟通影响家庭体验;父母依赖医生的指

导;家庭认可儿科重症监护室的临终关怀

Lotz等[１９] 德国 ２０１７ 描述性质性研究 LLI患儿父母１１名 丧亲父母照护经历,对pACP ３个主题:pACP讨论;个人偏好表达;医院

的需求和实施障碍 基础设施

注:生命威胁性疾病(lifeＧthreateningillness,LTI);医疗卫生专业人员(healthcareprofessional,HCP)
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２．３　Meta整合结果 　共提炼２７个主题,归纳为

８个新类别,综合得出３个整合结果,见图１.

图１　纳入文献的整合结果

２．３．１　整合结果１:LLI患儿父母面对pACP的行为

表现

２．３．１．１　类别１:积极应对　持开放态度的父母主动

询问pACP信息(“我想要也需要了解更多”[１０]),代
替患儿表达意愿(“有的孩子没有能力表达,父母必

须找出孩子的意愿”[１５]),接受患儿病情无法逆转的

事实,参与pACP讨论(“以防万一孩子去世,我们必

须制订计划”[１１]).

２．３．１．２　类别２:消极回避　父母在患儿临终阶段经

历的复杂情绪导致了内心冲突和认知失调,过度依赖

医生的权威性(“全程听医生的,医生说怎么治就怎么

治”[９]),拒绝提前决策(“有必要时再讨论这个,我不想

提前做承诺”[１９]),拥有强烈宗教信仰的父母拒绝参与

pACP(“这与圣经的教导不符,我不能计划死亡”[１０]).

２．３．１．３　类别３:踌躇不前　父母认同pACP的意

义,但犹豫于开启对话(“我知道早进行计划是保障,
但再等等􀆺􀆺”[１９]),受阻于父母和决策者两个角色

之间的情感挑战(“医生称我为超级爸爸,但有时我

希望我只是爸爸”[１２]),陷入放弃患儿生命的内疚中,
无法完成决策(“放弃通气她就回不来了,我内心知

道,但不想说也不想承认”[１８]).

２．３．２　整合结果２:LLI患儿父母感知pACP的有益

价值

２．３．２．１　类别４:pACP带来的短期益处　了解疾病

预后,降低不确定感(“讨论了疾病有哪些阶段、做什

么、怎么做,这很有帮助”[１５]),缓解父母决策压力(“护
士会 牵 着 我 的 手 应 对 各 种 事 情,分 担 了 我 的 压

力”[１３]),建立面对未来的信心和控制感(“我完成了

pACP,更有信心去计划生活,充分利用时间”[８]),使患

儿获得 舒 适 与 尊 严(“我 很 感 激 孩 子 能 安 详 的 离

开”[１６]).

２．３．２．２　类别５:pACP带来的长久价值　塑造了患

儿父母的个人成长(“医院的经历、建立的关系和观

念将影响我一生”[１２]),促使父母思考自己的未来

(“无论是未来６个月还是２年,都值得坐下来谈谈

我的希望”[８]).

２．３．３　整合结果３:LLI患儿父母参与pACP的障碍

壁垒

２．３．３．１　类别６:医护人员经验不足降低父母信任感

　儿科医护人员缺乏pACP经验(“第一次谈话时医

生说不知道该怎么做”[１５]),发起pACP的主动性不

足(“肯定应该有人对我们说开始,但没有人说,他们

只是回避”[８]),pACP信息和护理措施的协调度较低

(“面对不同的医生,总是要一遍遍解释[１９]),医护人

员缺乏共识,带给父母不信任感(“医生意见不一致

会损害我们的信任”[１８]).

２．３．３．２　类别７:医生主导医疗决策加剧父母和患儿

无权感　医护人员常忽视父母的阐述,做出主观判

断 (“他 们 没 有 关 注 生 活 现 实,关 注 的 是 刻 板 印

象”[１４]),患儿父母角色边缘化,被忽略在决策过程之

外 (“他 们 应 该 考 虑 我 的 要 求,不 该 对 我 嗤 之 以

鼻”[１２]),医护人员常选择父母进行沟通,在一定程度

上忽视了患儿的理解和表达(“孩子即使无法做出治

疗决定,也应该得到倾听和认真对待”[１９]).

２．３．３．３　类别８:错误的对话时机和方式导致pACP
沟通鸿沟　患儿父母表示在得知恶性消息和克服危

机后不久无法就pACP进行理性沟通(“父母在危机

中很难做出此类决定”[１４]),pACP常发起在疾病晚

期,患儿父母准备不足(最后进行了一次激烈的对

话,内容很多很匆忙[１６]),沟通环境无法保护患者隐

私(“在走廊上,有人走动不太私密”[１４]),命令式通知

让患儿父母感到抗拒(“医生谈论pACP像开银行账

户一样通知,我不想听了”[１５]),父母观察到患儿病情

变化并提出调整,但较少得到反馈(“我说记录需要

改变,但没有被重新审视”[８]).

３　讨论

３．１　方法学质量分析　本文借助JBI质性研究批判

性评价工具,严格遵循 CERQual规范,纳入的１２项

研究设计严谨、方法得当,研究内容与本文研究问题

相关性强,整合结果逻辑一致、数据充分、科学可行.

３．２　促进LLI患儿父母参与pACP的实践建议
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３．２．１　提供疾病与决策信息,引导患儿父母积极行

为　本研究发现父母在患儿临终阶段会经历角色矛

盾、认知失调,陷入放弃患儿生命的内疚情绪中,甚
至逃避决策.研究[２０]显示,处于急危重状态的患儿

父母疾病不确定感较高、风险认知有限,存在内心冲

突、决策胜任力不足的情况,但其迫切希望获取疾病

信息,了解治疗利弊,具有较高的信息需求和决策期

望.这提示医护人员应全面评估患儿家庭的需求,
提供疾病预后、治疗护理及pACP知识的个性化讲

解,引导患儿父母正确认识自我期望和权利,协助其

承担决策角色并产生积极的行为表现.

３．２．２　选择合适时机和沟通方式,维护父母主导权

　LLI患儿的病情复杂危重,pACP的重点常取决于

紧急情况下的治疗决策,如是否接受复苏或机械通

气,这使患儿父母误解pACP为决定生死的选择,这
种情绪性对话阻碍了有效沟通[２１].适宜的pACP对

话应在病情变化前展开,从疾病预后、治疗及需求出

发,以开放和可探索的方式进行共同决策.同时,父
母作为主要照护者,能敏锐发现并有效补充医护人

员与患儿的短期接触内难以捕捉的信息与需求,重
视沟通机会[２０].这提示医护人员要规避医护主导模

式下隐性存在的决策权重偏倚,以患儿家庭为中心,
提供分享个人意愿的沟通机会.

３．２．３　开展安宁疗护教育与pACP培训,提高医护人

员应对能力　具有安宁疗护知识、技能和临床经验的

医护人员能在患者整个疾病过程中发挥教育和赋权方

面的重要作用[２２].这提示研究人员可通过在线视频、
线下授课、案例分析和工作坊等形式建立全范围的安

宁疗护和pACP培训体系[６],内容应包括专业知识、沟
通技巧、负性情绪应对、灵性护理以及跨学科合作与实

践等,培训应重点突出与儿童的亲切沟通和家庭式决

策意识的培养,以满足临床情景适用性.

３．２．４　引入儿科决策能力评估,赋予患儿表达权　儿

童心智不成熟的特殊性常使医护人员选择父母作为沟

通对象,而父母因患儿的情感脆弱和高依赖性常隐瞒

真实病情,忽视了患儿的知情权.儿科安宁疗护国际

标准[２]指出,每项护理措施都应基于儿童、家属和医护

人员的共同决策,要建立在儿童有权对影响自身的所

有事务拥有发言权的原则之上.因此,我国pACP仍

需解决伦理挑战、保密及知情同意等问题,同时引入儿

童及青少年决策能力评估工具,以客观数据修正医护

人员主观判断的偏差,认真倾听无决策能力儿童的愿

望,赋予有决策能力儿童参与感角色.

３．３　局限性与展望　本研究纳入的文献涵盖７个国

家的异质性家庭特征、文化观念、医疗环境,仅１篇发

表于我国,无法展示国内 LLI患儿父母pACP体验

的全貌,可能对本整合结果的诠释产生影响.未来

可基于患儿决策能力评估,满足患儿父母照护需求

与决策期望,形成家庭式pACP沟通策略,助力儿科

安宁疗护的发展.
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