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【摘要 】　目的　对国内外儿童缓和医疗科普实践进行范围综述,为制订科普教育策略提供依据.方法　系统检索４个中英文

数据库及６个专业组织网站,检索时限为２０１３年１月１日至２０２５年９月２０日,梳理并分析儿童缓和医疗科普实践的现状与

特征.结果　共纳入２９篇文献,科普内容主要涵盖基本概念、症状护理、生死教育、沟通技巧、终末与心理护理及伦理７个方

面;受众包括青少年、患儿家庭、原住民、志愿者及普通公众,其中以生命受限患儿家庭最常见.科普形式多样,公众反馈积极,

干预后认知水平与死亡接纳度提高.结论　未来应构建本土化科普框架,关注不同群体的多元需求,创新传播形式以提升效果.
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【Abstract】　Objective　Toconductascopingreviewofpublicsciencepopularizationpracticesinpediatric
palliativecare(PPC)bothdomesticallyandinternationally,providingabasisforformulatingsciencepopuＧ
larizationandeducationstrategies．Methods　Asystematicsearchwasperformedin４ChineseandEnglish
databasesand６professionalorganizationwebsites,withthesearchperiodspanningfromJanuary１,２０１３,

toSeptember２０,２０２５．ThecurrentstatusandcharacteristicsofPPCpublicsciencepopularizationpractices
werecollatedandanalyzed．Results　Atotalof２９articleswereincluded．ThecontentofsciencepopularizaＧ
tionmainlycovered７aspects:basicconcepts,symptomcare,lifeＧandＧdeatheducation,communicationskills,

endＧofＧlifeandpsychologicalcare,andethics．Thetargetaudiencesincludedadolescents,familiesofpediatricpaＧ
tients,Indigenouspeoples,volunteers,andthegeneralpublic,amongwhichfamiliesofchildrenwithlifeＧlimiting
conditionswerethemostcommon．Theformsofsciencepopularizationwerediverse,andpublicfeedbackwasposiＧ
tive,withimprovedcognitivelevelsanddeathacceptanceafterintervention．Conclusions　Inthefuture,alocalized
sciencepopularizationframeworkshouldbeconstructed,attentionshouldbepaidtothediverseneedsofdifferent
groups,andcommunicationformsshouldbeinnovatedtoenhanceeffectiveness．
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　　世界卫生组织将儿童缓和医疗(pediatricpalliaＧ
tivecare,PPC)定义为自诊断生命受限起直至生命

终末后,改善患儿生活质量并为家庭应对挑战提供

支持的照护方法[１].近年来,我国多项调查[２Ｇ３]显

示,目前公众对 PPC的认知普遍有限且存在误解.
这种认知偏差一定程度上影响了患儿及时获得专业

医疗服务,因此亟需提升公 众 对 PPC 理 念 的 理

解[４].PPC科普旨在以通俗易懂的方式传播相关理

念,引导公众正确理解其价值,从而促进服务的接受

度和可及性[５].然而,现有研究[６Ｇ７]多聚焦于专业医

护人员的教育与培训,对社会公众的普及教育关注

不足.本研究采用 Arksey等[８]提出、Levac等[９]改

进的范围综述报告框架对近十年间国内外公开发表

的PPC科普实证研究进行系统梳理,分析其实施情

况与内容特征,为制订系统化、规范化的科普教育提

供参考.

１　资料与方法

１．１　确定研究问题　根据PCC原则[１０]确定研究问

题,研究对象(participants,P)为非医务人员及医学

专业学生在内的社会公众;概念(concept,C)为PPC
科普实践领域中任何旨在提升公众对PPC认知、态
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度与理解为目的的健康教育或科学传播活动;情境

(context,C)为发生于医院、社区、学校等公共场合、
以及公益组织、媒体机构等通过社交平台等非正式

渠道开展的非正式教育.因此,本研究的主要研究

问题为:当前PPC公众科普实践的内容与实施形式

有哪些? 其应用效果如何?

１．２　文献检索策略　采用主题词和自由词结合的

方式,系统检索 PubMed、WebofScience、中国知

网、万方等数据库.检索时限为２０１３年１月１日至

２０２５年９月２０日.中文检索词:“儿童/青少年/儿

科”“舒缓疗护/舒缓治疗/缓和医疗/临终关怀/安宁

疗护/姑息”“教育/科普”;英文检索词:“pediatric∗/

pediatric∗/adolescent∗/child∗/youth∗”“palliaＧ
tive care/hospice care/terminal care/endＧofＧlife
care/palliativecare/hospiceandpalliativenursing”
“learning/campaign ∗/outreach/education”. 此

外,补充检索国际儿童舒缓护理组织(International
Children’sPalliativeCareNetwork,ICPCN)、美国

姑息治疗中心(CentertoPalliativeCare,CAPC)、美
国国立卫生研究院(NationalInstituteofNursing
Research,NINR)、美国临终关怀和姑息治疗组织

(National Hospiceand PalliativeCare OrganizaＧ
tion,NHPCO)、儿科姑息治疗联盟(PediatricPalliＧ
ativeCareCoalition,PPCC)、勇敢父母网络(CouraＧ
geousParentsNetwork,CPN)等６个专业组织网

站,以获取灰色文献.

１．３　文献纳入与排除标准　纳入标准:(１)研究对

象为非医务人员及医学专业学生在内的社会公众;
(２)研究主题为 PPC公众科普实践,包括但不限于

在医院、社区、学校等公共场合,以及公益组织、媒体

机构通过社交平台等非正式渠道开展的非正式教

育,需明确描述科普教育的内容、形式或效果.排除

标准:(１)非中英文文献;(２)无法获得全文;(３)综述

类研究、信件或会议摘要.

１．４　数据提取、整合与分析　检索文献导入 EndＧ
note２０去重后,由２名经循证培训的研究者依据纳

入和排除标准独立筛选,遇到分歧通过讨论解决.
最终确定符合标准文献,并提取作者、年份、国家、研
究设计、研究人群、科普内容、形式、时长及评价指标

等信息.研究者反复阅读文献,对特征与结果进行

整合和描述性分析.

２　结果

２．１　文献检索结果　共检索到文献２６２１篇(含灰

色文献１０篇、引文追踪１０篇),去重６０９篇后,排除

不符主题的１８７６篇、不符对象的４３篇、综述及会议

摘要３７篇,无法获取全文２篇.阅读全文后排除内

容或形式不明确的１８篇、非PPC相关的７篇,最终

纳入２９篇[１１Ｇ３９]文献.

２．２　文献基本信息　纳入的２９篇[１１Ｇ３９]文献发表时

间为２０１３－２０２５年,其中美国１７篇[１１,１５,１７,２５Ｇ２７,２９Ｇ３９]、
澳大利亚３篇[１２,１９,２２]、中国２篇[１６,２８]、日本１篇[１３]、
印度２篇[１４,２０]、葡萄牙１篇[１８]、丹麦２篇[２３Ｇ２４]、加拿

大１篇[２１].研究类型包括前后对照研究、试点研

究、行动研究、随机对照研究、混合研究和横断面研

究.纳入文献基本信息详见表１.

２．３　PPC科普实施现状

２．３．１　科普受众　现有实践科普受众包括患病儿童

及其家庭成员、青少年、志愿者等特定文化背景人群

及普通 群 众.患 病 儿 童 (２４．１％)及 其 家 庭 成 员

(５１􀆰７％)是最为常见的科普对象.

２．３．２　科普形式与科普场所　科普形式多样,包括

宣传资料(手册、读本)、课程讲座、互动体验(角色扮

演、案例讨论、幸存者交流)、媒体资源(视频、电影、

DVD)及综合课程(Dying２Learn、LAC、在线模块).
其中,叙事科普作为新兴形式,由专业人员讲述临床

经验或患儿家庭故事,既传递知识,又激发情感共鸣

与思考.线上科普多借助专业网站、短视频和在线

课程,线下则依托学校、社区和医疗机构开展.

２．３．３　科普内容　纳入２９篇文献的科普内容可分为

７大板块,具体分布详见表２.其中,PPC基本概述占

比最高(７５．９％),之后依次是沟通交流(５１．７％)、症状

护理(４４．８％)、生死教育(４１．４％)、终末护理(３１．０％)、
心理护理(１７．２％)和道德伦理(１７．２％).

２．３．４　 科 普 体 验 与 效 果 评 价 　 共 有 １６ 项 研

究[１１Ｇ２０,２２Ｇ２６,２８]报告了公众接受PPC科普后的效果体

验.其中,８项研究[１１Ｇ１２,１７Ｇ１９,２２Ｇ２４]评价了科普内容质

量,超过８０％的受众普遍认为资源通俗易懂、内
容丰富实 用.Eswear等[２６]指 出,叙 事 科 普 比 单

纯知识宣讲更能促进理解与传播.由专业人员主

导的经验性叙事因其权威性高、感染力强,更易获得

信 任 与 分 享[１５,３０]. 在 实 践 效 果 方 面,１２ 项 研

究[１２Ｇ１５,１７Ｇ１８,２０,２２,２４Ｇ２６,２８]表明科普可改善公众对 PPC
的认 知 与 接 纳 程 度,干 预 后 知 晓 率 提 升 ９％ ~
６２􀆰８％[１８,２４],超过６０％的参与者表示愿意主动接受

服务(P＜０．０５)[１７,２２,２８].Chandra等[１４]发现科普后

公众对医护人员提供的PPC服务意愿明显增强,但
对社区志愿者的支持性照护接受度仍偏低,这可能

与对志愿者专业资质的担忧有关.此外,死亡恐惧

及应 对 能 力 作 为 较 常 用 的 结 局 指 标,３ 项 研

究[１９,２４,２８]表明科普可降低死亡恐惧(P＜０．０５),５项

研究[１１,１６,１９,２４,２８]显示公众对死亡话题的接受度和应

对能力均有所提升.
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表１　纳入文献的基本特征(n＝２９)

作者 发表年份 国家 科普受众 研究类型 科普场所 科普内容 科普形式 科普时长 评价指标

Beccaro等[１１] ２０１４ 美国 青少年 试点研究 学校 ①⑥⑦ 专业人员支持的体验式互动(丧亲电影 ４．５h abg
«Gracie»观摩＋专家互动讨论)

Xafis等[１２] ２０１５ 澳大利亚 患儿家庭 试点研究 医院 ①⑤⑥ 网络同步纸质宣传资料 － ade
Akiyama等[１３] ２０１６ 日本 癌症家庭公众 前后对照 社区 ①②④ 海报传单、戏剧 DVD、教育手册、讲座 ２年 cd
Chandra等[１４] ２０１６ 印度 公众 前后对照 社区 ①④ 海报传单、角色扮演、互动会议、教育手 ２个月 cd

册、医疗人员互动

Kozlov等[１５] ２０１７ 美国 公众 随机对照 线上 ① ３min视频、教育手册 － c
庄显叶[１６] ２０１８ 中国 晚期恶性肿瘤群体 随机对照 医院 ①②③④⑥⑦ 科普化姑息护理读本 ２周 h
Marston等[１７] ２０１８ 美国 患儿家庭 前后对照 线上 ①②④⑦ ICPCN在线课程 １０h ace
Pereira等[１８] ２０１８ 葡萄牙 青少年 行动研究 社区 ①②⑤ ２次线下教育讨论会议 ５h ac
Tieman等[１９] ２０１８ 澳大利亚 公众 前后对照 社区 ⑥ MOOC在线课程(观看视频、阅读文 ６周 afg

章、情景模拟、小组讨论)

Radhika等[２０] ２０１９ 印度 青少年 前后对照 学校 ①④ 健康讲座、视频、幸存者互动 １周 c
Prince等[２１] ２０１９ 加拿大 加拿大原住民 行动研究 社区 ①②③④⑤⑥⑦ 教育手册、海报、研讨会、视频 － －
Collins等[２２] ２０２０ 澳大利亚 社区居民 随机对照 社区 ① ２min视频或文本叙事的缓和医疗 － ac

患者及其家庭、医护人员经验

Bollig等[２３] ２０２１ 丹麦 青少年 混合研究 学校 ①②③④⑥⑦ 最后援助课程(lastaidcourses,LAC) ２~４d a
Bollig等[２４] ２０２１ 丹麦 公众 混合研究 线上 ①②⑤⑥⑦ 在线 LAC ３~４h adf
Johnson等[２５] ２０２２ 美国 志愿者 前后对照 社区 ①②④⑥ 教育手册、案例体验式讨论、讲座 ２周 cd
Eswear等[２６] ２０２３ 美国 公众 横断面 线上 ① 在线视频 － d
GarcíaＧQuintero等[２７] ２０２３ 美国 癌症患儿 混合研究 线上 ①②④⑤ 在线网站资源及出版物 － －
陈昌连等[２８] ２０２５ 中国 晚期恶性肿瘤患者家属 随机对照 医院 ①②③④⑥ 纸质资料、面对面授课、案例讨论、模拟实践 １．５~２h cdh
CAPC[２９] － 美国 患儿家庭 － 线上 ① 在线网站资源 － －
NINR[３０Ｇ３２] － 美国 患儿家庭公众 － 线上 ①②③④⑥ 在线网站资源(视频、图文)、宣传手册 － －
NHPCO[３３Ｇ３７] － 美国 患儿家庭 － 线上 ①②④⑥⑦ 在线网站资源(图文、指南) － －
PPCC[３８] － 美国 患儿家庭 － 线上 ④⑦ 在线网站资源(图文、指南) － －
CPN[３９] － 美国 患儿家庭 － 线上 ①②④ 在线网站资源(图文、视频、指南) － －

①:PPC概述;②:症状护理;③:心理护理;④:沟通交流;⑤:道德伦理观念;⑥:生死教育;⑦:终末护理.a:干预满意度;b:干预参与度;c:PPC认知水平;d:PPC

接纳程度;e:PPC照护能力;f:死亡恐惧水平;g:死亡应对能力;h:死亡态度.

表２　PPC科普内容汇总

科普类别 具体内容 涉及文献总数[n(％)]

基本概述 (１)概念内涵、特点、意义;(２)历史、现状及发展趋势;(３)多学科团队服务模式(服务范畴、人员构成); ２２(７５．９)
(４)常见误解与问题;(５)PPC体验:患儿/家长/专业人员视角

症状护理 (１)疼痛护理:评估、止痛原则、非药物缓解疼痛方法;(２)常见症状护理:发热、恶心呕吐、便秘、疲劳、恶 １３(４４．８)
病质、呼吸困难、吞咽困难;(３)基础护理:皮肤护理、口腔护理、舒适护理、营养护理

心理护理 (１)心理应激:情绪反应、行为反应、常用应对方式;(２)不同人群心理特点:患者、家属的心理特点 ５(１７．２)
沟通交流 (１)有效沟通:非语言沟通、影响交流的因素;(２)沟通对象:与患者的沟通技巧与方法;家属间沟通的方 １５(５１．７)

法与技巧;与医护人员的沟通;(３)社会支持:作用与意义、社会支持机构、社会支持方式、与义工开展合

作;(４)家庭支持:家庭支持的作用与意义、家庭成员间的交流、家庭矛盾的协调;(５)预立医疗照护计

划:内容、益处、辅助工具

道德伦理 (１)道德:与传统观念、宗教信仰、医疗原则的矛盾;(２)法律:知情同意权、治疗自主权、隐私权 ５(１７．２)
生死教育 (１)死亡的概念与类型;(２)正确生死观念及对待死亡的态度;(３)生物学死亡的过程与表现 １２(４１．４)
终末护理 (１)丧亲辅导:身后事的准备与料理(告别仪式、不同类型葬礼);(２)哀伤辅导:悲伤类型、常见情感支持 ９(３１．０)

来源、应对技巧

３　讨论

３．１　需关注不同类别公众的 PPC科普需求　美国

医学研究报告[４０]指出,应加强面向公众的缓和医疗

教育与科普,以提升公众的认知与接受度.本研究

梳理文献发现,不同角色群体在PPC科普中的关注

重点因需求差异而有所不同.对于患儿及其家庭而

言,Zhu等[４１]指出,其生命末期照护需求不断增加,
但由于知识与技能的不足而面临困难,因此更关注

症状管理、心理支持、沟通技巧及终末期家庭护理等

实用指导.普通公众的PPC科普需求则相对基础.

既往研究[４２]表明,公众对PPC的认知不足且存在误

解,其主要需求集中在PPC的基本概念、目标人群、
服务模式及常见疑问的澄清.此外,地域文化也深

刻影响公众对 PPC的理解与需求.Racine等[４３]发

现,具有特定信仰背景的人群更关注PPC与文化价

值观的契合,对伦理与文化适配的内容需求尤为突

出.Nelson等[４４]指出,部分原住民群体更重视社区

与社会支持,因此更侧重于基于社区的PPC信息与

资源.由此可见,面向公众的PPC科普应关注不同

角色群体的差异化需求,实施有针对性且文化敏感
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的策略,以提升整体认知与参与度.

３．２　构建本土化PPC公众科普体系

３．２．１　构建本土化 PPC公众科普体系的必要性　
本研究表明,全球范围内PPC公众科普实践的发展

存在不平衡现象,相关研究主要集中于欧美地区.
在纳入的２９篇文献中,仅有２项研究来自我国,且
其受众均为患儿及其家庭照护者,缺乏面向普通公

众的科普实践.科普框架是开展科普实践的基础.

Neilson等[４５]开发的“togetherforshortlivesstandＧ
ardsframework”涵盖了 PPC概念、照护路径、症状

管理、沟通决策、心理支持、文化敏感性与临终照护

等方面,为公众科普提供了标准化指导.我国 PPC
起步较晚,目前尚缺乏统一、标准化的公众科普体

系.鉴于中外文化差异,未来应借鉴其经验,结合本

土文化与实践特征,聚焦关键影响因素,构建适合我

国的科普框架.

３．２．２　立足社会文化与家庭结构特征构建本土化科

普内容　在亚太地区,受“重生忌死”观念影响,公众

对死亡议题多回避或沉默[４６].因此,加强生死教育

以促进正确认知与接纳应成为我国 PPC科普的重

要内容.我国多代同堂的家庭结构使祖辈常参与患

儿的照护与决策,但其对死亡话题的敏感性易引发

代际认知差异及决策冲突.为此,PPC科普需强化

概念澄清与文化敏感引导,提供跨代沟通和家庭决

策支持,并融入实用照护技能教育,以契合我国多代

共居的家庭特征.

３．２．３　优化 PPC科普形式提升传播效果　医学科

普旨在向公众传递科学且易懂的健康理念,但受专

业性限制,传统纸质材料或讲座往往难以取得理想

效果.本综述发现,体验式与互动式形式(如情境模

拟、角色扮演、经验分享等)可增强公众参与度与沉

浸感,从而促进对PPC理念的直观理解.数字化资

源(如在线课程、网站、社交媒体等)可突破时空限

制,提升信息获取的便利性与持续性.此外,信息来

源影响公众的信任度与传播意愿.Eswear等[３６]发

现,公众更倾向于转发医生等专业人员提供的内容,
而非患者或家庭经验叙述,原因在于前者权威性更

强、传播效应更广.因此,PPC科普应以医疗专业人

员作为核心信息提供者,并辅以家庭与患者故事,以
兼顾科学性与感染力.

３．２．４　构建多元化传播渠道,促进可持续科普实践

　本综述显示,学校课程、社区项目和线上平台是

PPC科普的主要渠道.然而,我国PPC及生死教育

主要集中于高等医学院校,仅少数中小学通过模拟

遗书、参观殡仪馆等形式开展相关教育[４７].“死亡咖

啡馆”作为非营利社群活动,为公众提供了一个安全

的讨论死亡话题的空间[４８].该形式在国外已逐渐应

用于PPC科普,但在我国仍处于探索阶段,多由专

业机构发起,受限于人力和资源,活动频率较低、覆
盖范围较窄,公众参与度有限[４８].因此,构建本土化

的PPC科普体系需拓展多元传播渠道,提升公众参

与度,形成广覆盖、可持续的教育模式.
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