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移动医疗应用程序在肿瘤患儿及其家庭疾病管理中的应用进展

孟思佳,卢碧瑶,陈朔晖

浙江大学医学院附属儿童医院,浙江杭州 310052

摘 要:随着移动医疗技术的迅猛发展,针对肿瘤患儿及其家庭的疾病管理应用程序正日益成为家庭照护与医疗支持

的重要工具。本文梳理了肿瘤患儿及其家庭对疾病管理移动医疗应用程序的需求、设计及应用情况,并分析了移动医疗应

用程序在应用中的不足与挑战,提出了推动个性化健康设计、优化技术应用、构建家庭与社区融合照护体系的建议,为今后

相关疾病管理应用程序的研发提供理论参考。
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  肿瘤是威胁儿童生命健康和影响儿童生命质

量的重要疾病之一[1]。据报道,我国每年15岁以

下儿童恶性肿瘤发病数约为2.2万例,且发病率以

每年5%的速度攀升[2]。随着综合诊疗水平的不

断提高,肿瘤患儿的长期生存率为60%~70%,在
积极治疗的同时也给患儿及其家庭带来了严重的

心身负担。患儿常因化学治疗(以下简称化疗)或
放射治疗(以下简称放疗)出现恶心、呕吐、脱发等

不良反应,影响生活质量的同时可能引发焦虑、抑
郁等情绪问题[3]。肿瘤患儿照顾者则面临心理压

力,担忧治疗风险、预后和相关费用,疾病治疗还

可能破坏家庭功能,形成恶性循环,进一步加重整

体负担[4]。因此,如何为肿瘤患儿及其家庭提供

科学、全面的疾病管理服务,减轻其疾病负担,成
为亟待解决的重要课题。随着科技的进步,智能

手机逐渐普及,移动医疗应用程序凭借其便携性、
实时性和互动性的优势,逐渐成为提供医疗保健

和相关服务的有效工具,从而促进人们采取健康

行为,并在医疗照护领域得到了广泛应用[5-6]。然

而,在肿瘤患儿及其家庭疾病管理这一细分领域,
相关应用程序的开发与应用尚处于起步阶段,亟
需更多深入探索与总结。因此,本研究系统性地

梳理与分析当前肿瘤患儿及其家庭在疾病管理领

域对移动医疗应用程序的需求、设计及应用情况,
以期为我国进一步开展肿瘤患儿及其家庭的疾病

管理服务提供理论依据。

1 肿瘤患儿及其家庭对移动医疗应用程序
功能的需求

  

移动医疗应用程序需要充分考虑肿瘤患儿及

其家庭的需求,以确保应用程序的功能性和可用

性。功能设置应基于目标用户、使用场景和疾病

特点,满足患儿及其照顾者的个性化需求。有研

究[7]表明,患儿及其家庭在疾病知识、医患沟通、症
状管理等方面有较为迫切的需求。王婧婷[8]指出,
因肿瘤患儿年龄较小、认知能力有限,其照顾者承

担主要的疾病照顾责任,在信息获取、症状管理、
社会支持和情感关怀等方面存在多种移动医疗支

持性照护需求。相关研究[9]表明,超过80%的肿

瘤患儿照顾者有意下载并使用相关应用程序,其
中,61.2%的照顾者希望获取疾病相关的医学知

识,58.6%的照顾者希望通过应用程序与医护人

员沟通,49.1%的照顾者希望应用程序具备症状

管理功能。Liu等[10]对14名化疗患儿的照顾者进

行质性访谈,归纳出信息获取、沟通支持和情感支

持三大需求,并在此基础上开发了肿瘤患儿症状

管理微信小程序“Child
 

Smile”。数据显示,在为期

1个月的试用阶段,信息获取模块总浏览次数895次,
总浏览时长904

 

min。其照顾者最关注的内容包

括治疗过程中的不良反应及照护指导、居家照护

建议以及血常规和骨髓抑制相关知识。访谈结果

进一步表明,其照顾者通过小程序的搜索功能,可
以反复学习专业疾病知识,更好地掌握正确的照

护措施,进而有效地管理患儿的症状。此外,对于

患儿自身,Madi等[11]通过半结构化访谈评估了

12例11~17岁的肿瘤患儿对疼痛管理应用程序
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的接受度,参与者强调了交互功能(即与医护人员

沟通)的需求。这些研究共同表明,患儿及其照顾

者的需求是移动医疗应用程序开发的关键因素,
不仅决定移动医疗应用程序的实用性,还推动其

功能不断完善。总之,肿瘤患儿及其家庭的疾病

管理需求主要集中在疾病知识获取、症状管理、居
家照护指导、医患沟通和情感支持等方面,这些功

能可以有效帮助照顾者管理患儿的症状,并提供

全面的照护支持。

2 移动医疗应用程序的设计特点

2.1 适龄化设计
  

适龄化设计是肿瘤患儿移动医疗应用程序构

建的重点,旨在确保不同年龄段的患儿能够便捷

使用,提高其参与度,帮助其更直观、更主动地表

达健康问题和诉求。这不仅有助于医护人员和照

顾者更好地倾听患儿的声音,还能促进患儿进行

自我管理。研究[12]显示,疾病自我管理应用程序

“CanSelfMan”通过卡通形象猫头鹰和暖色调界面

吸引7岁以上的白血病患儿使用,在3周的使用过

程中共记录了270次症状评估与194条提问,患儿

在用户体验问卷中的吸引力与效率评分分别为

1.96分和1.93分,参与度和使用积极性明显提

高。“Sisom”是一款专为6~12岁肿瘤患儿设计

的互动式评估与沟通应用程序,其应用界面直观,
图标和按钮大而醒目,并嵌入了表情符号反馈系

统;同时“Sisom”为9~12岁患儿提供更多的文字

选项和开放式问题,帮助患儿更准确、更全面地报

告症状,同时赋予其自主选择的权利,如根据其偏

好调整交互方式、选择跳过动画或使用更复杂的

症状描述功能[13]。相关研究[14]结果表明,与对照

组相比,使用“Sisom”后,患儿在表达个人观点、获
得专业建议等方面得到了更好的支持。O'Sullivan
等[15]基于儿科癌症症状筛查工具(Symptom

 

Screening
 

in
 

Pediatrics
 

Tool,SSPedi)开发了专为

8~18岁患儿设计的电子版SSPedi的移动应用程

序,用于症状筛查与自我报告。该应用程序提供

多种功能,包括音频辅助功能,用户可指定内容进

行朗读,帮助年幼或有阅读困难的患儿完成评估;
宠物狗动画引导,为患儿提供操作提示;即时反馈

机制,每完成一个问题后会通过星星和“叮”的声

音激励患儿。结果显示,所有参与者均反馈电子

版SSPedi易于使用和理解。同时,该应用程序也

允许年长患儿根据需要选择是否使用音频辅助功

能,既满足年幼患儿需求,又尊重年长患儿的自主

性。基于适龄化功能,电子版SSPedi能够有效促

进患儿自我报告症状,改善患儿与医疗团队的沟

通,将以患儿为中心的数据直接整合入病历,加速

治疗与预防策略的制定。因此,针对不同年龄段

用户需求进行适龄化设计,对于年幼患儿,界面应

卡通化、颜色鲜明,操作简便,内容通过图片、符号

和语音呈现,互动方式则以直观的表情符号和语

音指导为主;对于年长患儿,界面设计可以更复

杂,提供更多自定义选项和详细的健康信息。移

动医疗应用程序的适龄化设计,不仅能提升患儿

参与感和使用体验,还能有效增强其在疾病管理

中的积极性和主动性。
2.2 游戏元素和奖励机制

  

游戏化是在非游戏环境(如移动医疗应用程

序)中引入游戏元素,如故事、挑战、目标设定、反
馈和积分,以提高用户的参与度和积极性,从而促

进健康行为[16]。针对肿瘤患儿的移动医疗应用程

序中,个性化游戏元素和奖励机制可以增加患儿

的乐趣体验,激励患儿定期使用,从而促进其主动

参与疾病管理和调节心理状态。例如,疼痛管理

应用程序“Pain
 

Squad”设定了患儿扮演警察调查

案件的故事线,完成任务可获得虚拟奖励(如进阶

警衔和积分),使疼痛管理变得更有趣;此外,该应

用程序中的每日提醒功能帮助患儿养成记录疼痛

程度的习惯,提升其疼痛报告依从性[17]。另一款

由Linder等[18]开发的“Color
 

Me
 

Healthy”应用程

序,针对学龄期肿瘤患儿症状评估与跟踪,采用游

戏化设计,建立虚拟世界,患儿通过自定义其在虚

拟世界的角色外观、服饰等来建立情感连接,并在

其中通过完成症状管理任务探索新区域,解锁新

角色或场景,使过程更具趣味化和互动性,有效提

升患儿的自我管理能力,改善疾病预后。Semerci
等[19]设计了一款名为“5inD”的应用程序,用于管

理肿瘤患儿因化疗引起的恶心和呕吐,该应用程

序通过呼吸训练、音乐、俄罗斯方块等方式巧妙地

分散患儿注意力,从而减少恶心和呕吐的发生。
其中呼吸训练设置在虚拟森林场景中,应用程序

利用耳机、麦克风实时监测患儿呼吸,虚拟森林场

景中的树叶会随着患儿的呼吸节奏左右摆动,帮
助患儿放松精神,有效减少化疗引起的急性恶心

和呕吐。综上所述,移动医疗应用程序通过引入
·29·
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游戏化元素和奖励机制,不仅增强了患儿的兴趣

和使用频率,还可以提高患儿的依从性,有效促进

其健康行为。

3 移动医疗应用程序的应用

3.1 症状管理

3.1.1 症状监测
  

肿瘤患儿治疗及康复过程漫长,越来越多的

医院鼓励患儿及其家庭主动参与医疗照护。移动

医疗应用程序为患儿及其家庭提供了便捷的症状

报告与监测途径。如在儿科血液与骨髓移植领

域,Vaughn等[20]开发了名为“TRU-PBMT”的移

动医疗应用程序,旨在通过家庭自我报告数据,促
进症状监测与管理。该应用程序主要面向患有癌

症或接受血液与骨髓移植治疗的儿童和青少年

(年龄8~18岁),支持记录与追踪常见症状(如疼

痛、恶心、疲劳等)。患儿可通过视觉模拟量表记

录症状强度、状态及干预措施(如服药或放松活

动)。此外,“TRU-PBMT”还提供情绪追踪功能,
通过表情符号记录情绪变化,并生成个性化的症

状图表,帮助家庭与医疗团队及时掌握症状变化

趋势。测试结果显示,该应用程序在试点研究中

具有良好的可用性,患儿使用率达52%,所有受访

患儿均认为操作简便且有趣,90%的医护人员认

为其能有效捕获临床相关症状信息,为医疗决策

提供实时数据支持[21]。疼痛管理应用程序“Pain
 

Squad”,可以提示患儿记录每日疼痛的强度、持续

时间、位置、对日常功能的影响、使用的药物和疼

痛管理策略等[22]。“Pain
 

Buddy”应用程序的前瞻

性研究[23]表明,使用该应用程序进行远程症状监

测以及疼痛管理技能培训的干预组患儿,在60
 

d
的研究过程中,中重度疼痛发作次数为6次,而对

照组为24次,疼痛发作次数显著减少。由此可

见,症状监测不仅能帮助肿瘤患儿关注和管理症

状,减少回忆偏差,还能有效控制肿瘤相关症状。
同时,医护人员还可通过后台数据获取症状的变

化趋势,深入了解病因,提升症状识别与干预能

力。
3.1.2 症状预警

  

移动医疗应用程序可通过嵌入大数据算法,
更敏锐地识别可能发生危险情况的患儿,及时预

警并提供专业建议。Bradford等[24]为接受全身治

疗的肿瘤患儿开发的RESPONSE症状监测系统,

用于减轻症状负担并提高生活质量。该系统基于

SSPedi测评结果对症状严重程度进行自动分层预

警,采用交通信号灯式的颜色方块在应用主界面

上显示,并配有文字提示。绿色表示无问题,无需

干预;黄色提示需在下次随访时讨论;红色警报则

提示症状严重并即时提醒照顾者联系临床团队。
此外,该应用程序还提供针对不同症状的循证管

理建议,以趋势图形式呈现症状变化轨迹,帮助家

庭和医疗团队实时掌握病情波动,增加早期干预

的机会。Simon等[25]开发的肿瘤患儿居家疼痛管

理系统“KLIK
 

Pain
 

Monitor”也可根据疼痛评分提

供健康教育或紧急医疗援助建议。当疼痛分数在

0~3分时,系统将引导患儿查看心理教育信息,并
提供适用于家庭环境的干预措施;如果疼痛评分

达到或超过4分,系统会线上通知其家长,并提供

专业医护人员的联系方式。根据疼痛评分的不

同,患儿家长将在规定时间内接到系统电话通知,
4~6分时将在2

 

h内反馈,7~10分时需在30
 

min
内反馈。移动医疗应用程序的症状预警功能可以

帮助患儿家庭与医疗团队及时发现严重症状并采

取对应措施,一定程度上克服了传统医疗的时空

局限。
3.2 药物记录与提醒

  

随着口服抗癌药物的使用增多及治疗周期延

长,肿瘤患儿及其家庭需要掌握复杂药物治疗方

案并能灵活管理。同时,治疗方案需根据治疗效

果定期调整药物剂量。移动医疗应用程序通过实

时采集药物信息,有助于降低记忆偏差,协助医生

优化治疗方案。例如,Eliassen等[26]开发了一款

移动医疗应用程序,用于监测0~18岁肿瘤患儿在

化疗期间的恶心和呕吐症状,考虑到实际使用的

止吐药物可能与病历中记录的处方药物不完全一

致,该应用程序专门设计了药物模块,允许家长记

录患儿实际使用的止吐药物名称、给药次数及急

救药物使用情况。这一功能不仅提高了数据的准

确性,还为优化后续化疗周期中的止吐治疗方案

提供了重要依据。但现有其他类似的移动医疗应

用程序多是为成年人设计的。其他如“iCancer-
Health”“CancerAid”“Health

 

Storylines”等应用

程序也具备药物使用跟踪、提醒和预约功能,但这

些应用程序并未针对肿瘤患儿及其家庭的独特需

求进行设计[27]。综上所述,针对肿瘤患儿及其家

庭的药物记录应用程序应具备个性化药物治疗计
·39·
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划、实时药物信息采集、不良反应监测与反馈和家

长支持等功能,这些功能不仅有助于提高药物治

疗依从性,还能够为家长提供教育资源,帮助管理

药物治疗方案,减轻疾病负担。
3.3 信息支持

  

多数患儿及其家庭希望了解疾病及疾病治疗

的知识,并获得多样化的信息支持。移动医疗应

用程序能够打破时间和空间的限制,为患儿及其

家庭提供多样化的信息支持,同时实现个性化推

荐以满足不同照护需求。针对肿瘤患儿家长的信

息支持移动应用程序“KidsCare”包括信息查阅、预
约提醒和症状日记3个功能模块[28]。信息查阅模

块是基于儿童肿瘤学组专家共识,涵盖肿瘤、发热

和预防感染等健康知识。Wang等[29]基于长期照

护需求开发了一款名为“照顾助手”的应用程序,
旨在为白血病患儿照顾者提供居家照护、社会支

持和疾病宣教等健康信息,试点研究显示,家长在

2周内使用该应用程序共2
 

173次,且在健康教育

模块中总共花费了1
 

654
 

min,日均使用8
 

min,提
供了有效的信息支持服务。此外,互动式应用程

序“Sisom”通过卡通动画和简单互动游戏解释疾

病和治疗过程,为患儿提供疾病相关知识,减少其

不安和恐惧感[30]。以上移动医疗应用程序基于临

床知识,提供动画、图片、文字等多种宣教方式,增
强了信息的专业性和可靠性,便于查阅和理解。
这不仅支持患儿及其照顾者获取专业知识,还能

减轻其焦虑等负面情绪,提升健康教育效果,进一

步提高患儿的整体照护质量。
3.4 交互功能

  

良好的医患互动不仅能缓解患儿的恐惧情

绪,增加其对治疗的信任与配合,还能提升治疗效

果和生活质量。然而,由于患儿心理与语言发育

尚未成熟,其在描述症状和表达感受时往往面临

困难。借助移动医疗技术,可以帮助患儿更好地

与医疗团队沟通。Carlsson等[31]帮助肿瘤患儿通

过文字、声音、动画和图片向医护人员表达症状。
照顾者也需要专业的辅导和支持,且这一需求贯

穿于疾病诊断、治疗及康复的整个过程。由于住

院时间有限,患儿出院后往往缺乏医护人员的及

时指导。通过移动医疗应用程序,照顾者可以随

时向医生报告患儿病情变化并获得反馈。“Can-
SelfMan”设置了提问模块,允许患儿或照顾者向

医生发送症状报告并获得医疗建议[12]。同样,

“Child
 

Smile”为肿瘤患儿的照顾者提供了一个互

动平台,允许家长向医生咨询问题,在照顾者间分

享照护经验,且医护人员也可以参与交流[10]。这

种双向沟通不仅帮助照顾者获得更多疾病管理知

识,还能有效缓解其焦虑和不确定感。移动医疗

应用程序通过搭建高效的信息互动平台,增强了

医患互动的便捷性和准确性。这不仅促进了患儿

的健康管理,还为照顾者提供了情感支持和专业

指导,从而显著提升了治疗效果和生活质量。

4 不足与对策

4.1 推动个性化疾病管理功能
  

目前,肿瘤患儿移动医疗应用程序中的个性

化需求提供与功能模块设计仍显不足,现有研究

多集中于赋予年长患儿一定的自主选择权,而忽

略了年龄以外的个性化差异和需求,如病情阶段、
心理状态及家庭环境等[32]。这种局限性导致患儿

在不同成长阶段的多样化需求未能被充分考虑。
事实上,疾病管理的内容和形式应根据患儿的发

育水平、病情进展和心理状态进行动态调整[33]。
例如,幼儿更偏向通过寓教于乐的方式获取健康

知识,而青少年则倾向于参与治疗决策并获取更

多关于疾病的信息[34-35]。因此,未来的个性化疾

病管理需要综合考虑不同年龄段和多元需求,设
计出更精准的移动医疗管理方案。在此过程中,
大数据分析和人工智能技术的应用将起到关键作

用。例如,基于患者病情和年龄特征的预测模型

可以帮助深入挖掘个体需求,进而定制更能满足

患儿需求的健康管理方案。这不仅包括个性化的

症状管理,还应覆盖心理支持、社会互动等多方面

内容,从而通过技术手段真正实现个体化与精准

化的疾病管理。
4.2 优化技术应用以降低人力成本

  

尽管移动医疗技术在提高肿瘤患儿疾病管理

效率方面具有显著优势,但当前的技术应用仍存

在人力成本过高的问题,医护人员需投入大量时

间进行数据监测和干预,且在应对突发状况时可

能响应不及时[36]。这限制了移动医疗技术在实际

临床中的广泛应用。为解决这一问题,未来的研

究重点应引入自动评估和智能决策支持系统,减
少医护人员的手工操作[37]。智能决策支持系统可

以自动采集患儿的健康数据,并利用机器学习算

法进行实时分析,生成个性化的风险预警与干预
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·综 述· 护理与康复2025年12月第24卷第12期



建议[38]。可穿戴设备如智能手环的应用,还能够

提供全天候的监测,生成个性化的健康数据图

谱[39]。通过这些技术手段,医护人员的工作负担

亦将减少,医疗资源的使用效率也将得到提升,从
而推动肿瘤患儿疾病管理的创新发展。
4.3 构建家庭与社区融合照护体系

  

当前的移动医疗应用程序在整合家庭与社区

支持方面存在不足,难以形成全面、连续的照护网

络,导致患儿及其家庭在院外常常缺乏有效支持。
这不仅影响患儿的治疗效果,也对其生活质量造

成严重损害[40]。为应对这一挑战,亟需开发能有

效融合家庭和社区力量的移动医疗平台,形成家

庭、社区与医院之间的联动网络。在这个网络中,
家庭成员可获得专业指导与心理支持,积极参与

患儿的日常照护与康复计划;社区则可以发挥地

缘优势,提供就近的康复服务、社交活动及情感支

持;医院则作为专业核心,负责整体方案的制定与

监督,确保疾病管理的科学性与有效性[41]。通过

这种多方协作的方式,不仅可以提升肿瘤患儿的

疾病管理效果,还能显著改善患儿及其家庭的生

活质量与幸福感。

5 结语
  

随着移动技术的普及,移动医疗在肿瘤患儿

及其家庭疾病管理领域中展现出巨大潜力,正逐

步成为个性化、多样化健康管理的新趋势。其跨

越时空限制的特性,为患儿及其家庭带来了适龄

化、趣味化的体验,有效促进症状监测、信息支持、
医患互动以及同伴支持。然而,当前研究侧重于

程序开发和用户体验,而在促进肿瘤患儿健康结

局方面的价值较为局限。未来的研究需开展大规

模多质量的干预性试验,以患儿自我报告和临床

结果为核心评价指标,深入探索并推动移动医疗

在肿瘤患儿疾病管理中的广泛应用与发展。
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