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哪怕是终点 也愿孩子更平静
!!!儿童临终关怀领域渴望获得更多重视

本报记者 陆梓华

! ! ! !一年多前!!岁的小宝在复旦大学附属儿科医
院被确诊为联合免疫缺陷"全家人走遍全国寻医问
药!无奈最后小宝仍离开了世界" 从孩子病重期的
慌乱#绝望!到一点点平和#冷静!小宝父母一年多
的路!走得辛苦!却也有那么一丝$幸运%&&&在儿
科医院$生命关怀%项目的支撑下!他们在悲痛中!

多了些面向未来的勇气"

$虽然孩子走了!但我们非常感激您在孩子
最后的生命中做出的努力"如果您有时间就一起
送孩子一程!如果忙就不要过来了"%在为孩子举
行告别仪式前!小宝父母给医护团队发来微信"

世界卫生组织的统计显示! 全球估计 !"""

万以上人口需要临终护理!其中!儿童占 #$" 日
前!由中国生命关怀协会临终关怀社会工作专业
委员会主办!复旦大学附属儿科医院与湖南长沙
蝴蝶之家儿童舒缓护理中心承办的第二届儿童
临终关怀国际论坛在沪举行"如何让孩子走得更
舒适一些'如何让父母的爱不留遗憾'专家强调!

儿童临终关怀服务有待得到更多知晓和重视"

!助力父母
!放弃"也是一种勇敢

对儿童临终关怀，世卫组织定
义如下：这是一种积极的、全方位的
向晚期儿童病人提供的关怀护理，
它涵盖了身体、情感、社会和精神等
诸多因素。临终关怀的重点是提高
这些孩子的生命质量，以及向有这
类孩子的家属提供支持，包括痛苦
和不安症状的处理、对孩子的短期
护理以及让家属得以喘息，帮助他
们面对死亡和丧亲之痛。
“在国内，这项工作只是刚刚起

步，大家都在探索，哪种方式更为合
适，这需要医生、护士、社工、康复专
家等多方面的配合。”上海市儿童医
学中心副院长季庆英是该院舒缓团
队发起人之一。
“父母都希望竭尽所能，挽留孩

子的生命，而当病魔无法战胜时，父
母无论之前付出多少，也会内疚，自
责，觉得自己做得不够。”季庆英坦
言，当医护人员出于病情发展角度
建议家长转入以控制症状为主要目
的“舒缓疗护”时，家长往往会陷于
深深的矛盾———一方面，他们希望
孩子少遭一些罪，另一方面，他们也
担忧“对不起”孩子，更害怕闲言碎
语纷至沓来，指责自己“放弃”了孩
子。季庆英说，临终关怀团队希望，
通过自己的努力，为家长创造一个
了解孩子心愿、向孩子表达爱意的
机会，让每一份爱，都不留遗憾，也
让家长获得更多理解和支持，以及
走下去的勇气。疾病末期的孩子和
家人所需要的，或许已经不再是侵
入性的治疗，而是减轻痛苦，拥有生
命的尊严。
几年前，曾经有一个十几岁的

男孩，白血病复发两次。“病魔为什
么这么强大？”经历了一次次化疗，
孩子痛苦地问爸爸妈妈。当得知男
孩最大的心愿是去一次迪士尼乐园
时，医护团队和父母反复商量，制定

方案，带着急救药品陪那男孩踏上
了飞往香港的航班。回沪后一周不
到，孩子走了，临别时，孩子那句“妈
妈，我觉得很幸福”，让妈妈忽然觉
得，一切似乎都可以释怀了。

在长沙，英国退休护士金林协
同长沙市第一社会福利院，在 !"#"

年创立了全国首家蝴蝶之家儿童
护理中心，住在这里的，都是生命
预计只剩下 $个月左右、被遗弃的
孩子。在这儿，没有冷冰冰的医疗
器械，取而代之的是爱和拥抱。创
办至今，这里接收了 #%& 余个孩
子，尽管奇迹并没有发生在每个孩
子的身上，但很多孩子是在代理妈
妈的怀里，安宁地走完短暂人生。
金林告诉记者，以往，她每年都会
和丈夫来到中国，去福利机构做义
工。一位年轻中国妈妈的来电，让
她萌生了创办“蝴蝶之家”的念头，
并在退休后实现了梦想。“面对病
重的孩子，家长们缺乏家庭护理指
导，有些贫困的家庭因此不得不遗
弃了孩子。”金林告诉记者，面对年
轻妈妈的求助，她凭借 '&多年的
护士经验，通过电话告诉她，应该
如何陪伴孩子度过生命的最后时
光。几个月后，孩子走了，但是，年
轻妈妈给金林发来她日记本的照
片，字里行间从起初的愤懑，渐渐
化成对孩子的嘱托和思念，寒冷被
温暖所取代。
“每一段生命就像蝴蝶的一生，

从小小的卵，成为毛毛虫，再结茧、
破茧重生，经历不同形态。”在金林
眼中，死亡并不是终点，远行的孩
子，就像美丽的蝴蝶一样，进入生命
另一段旅程。

服务前移
将爱送入重症病房

“当孩子即将走到生命终点时
再启动临终关怀，可能还不足以让
父母平静地接受残酷的事实。”复
旦大学附属儿科医院社工部主任傅

丽丽介绍，儿科医院和春晖社工师
事务所从 !&#'年起展开合作，将临
终关怀的服务端口前移，将“生命关
怀”送入病房。
被孩子们称为“慧慧姐姐”的张

灵慧，是这个项目的主要成员之一。
“社工部在接到病房社工助理的转
介后，第一时间进行评估和干预，随
后社工会跟进，开展个案工作。”张
灵慧说，最重要的“辅导”，在于陪伴
和倾听，带着“同理心”走进一户户
危重病患儿家庭。
“面对孩子可能离开的事实以

及家庭所面临的压力，我们要努力
帮助实现家庭关系的重构，为悲痛
的家长找到心理支撑和活下去的
动力。”为了挽救小宝的生命，全家
人卖房卖车，走遍全国各大医院，
将最后的希望寄托在儿科医院。妈
妈更是茶饭不思，整夜守在小宝的
病床前也没少因为烦躁冲着医务
人员发脾气。一次、两次、三次，张
灵慧一次次来到小宝妈妈身边，让
她渐渐打开了话匣子。得知小宝还
有姐姐月月（化名），月月生日时，
张灵慧准备了贺卡，征集医护人员
和病友的签名和祝福，又拍了弟弟
和妈妈的合影，一起快递给月月，
让对女儿的牵挂，成为对妈妈的一
种鼓励。“或许，你可以想象，孩子
去一个很远的地方读了大学，你依
然会想起他，他也一直没有离开。”
在小宝去世后，张灵慧再给她打电
话时，不再称呼小宝妈妈，而用“月
月妈妈”取而代之。
像这样细节处的关照，在医务

社工们的日常工作中俯拾皆是。
“这是上天的安排”“看看那些比你
更惨的人，你已经算不错了”“时间
可以冲淡一起”“不用再照顾他，对
你来说是一种解脱”“这是上天的
安排”……这些司空见惯的用于安
慰的言语，并不会出现在社工们和
家长交流的语言中。张灵慧说，这些
话不仅起不到作用，甚至可能让人
听得并不那么舒服。在巨大的哀痛

面前，安慰，同样需要“专业素养”。

如诗语言
让孩子不惧怕死亡

在血液肿瘤科病房，“死亡”是
绕不过的话题，相处久了，大一些的
孩子会直截了当地问张灵慧，“死亡
究竟是什么样子。”这时，她总会用
童话般的语言，让孩子对死亡少一
点惧怕，“或许，你可以想象，你将通
过一条长长的隧道，在隧道的尽头，
就是亮光”“可能，你会变成小天使，
生活在一大片像棉花糖一样的云朵
上，再也不会感觉到疼痛。”
在汇集了重症儿童的血液肿瘤

科，一个名为“影像之声”的项目让
孩子的住院生活有了色泽和阳光。
医护人员和社工姐姐们推出了“打
针我们不怕”勇敢小龙人积点卡，同
时鼓励孩子们拿起手机和相机，拍
下他眼中最美的病房一角，聚集成
“生命照相馆”。傅丽丽希望，孩子们
能渐渐懂得，生命的长度可能是有
限的，但是可以过好每一天。于是，
有的孩子笑呵呵拍下了自己的光
头，有的则将镜头瞄准了窗边的小
贴纸。
“化疗掉头发了，我的长头发都

不见了。不过，社工姐姐说了头发
还会再长起来的，据说有的小朋友
头发会变得更黑更硬呢！如果不喜
欢光头的话也可以戴顶漂亮的帽子
啊，其实，微笑的小朋友是最漂亮
的。很多女明星也都留过光头呢，我
现在不那么讨厌我的光头了。”“做
骨穿也挺好的，因为这告诉你，一段
疗程要结束了，快要出院休息一段
时间啦！只要把腰弯成小虾米，就
不会太疼。”照片中，十几岁的女孩
雯雯浅笑盈盈，她曾是病房里的抗
病小勇士，并在照片旁，写下对其他
小伙伴的鼓励。虽然，坚强的雯雯
最终还是告别了她爱的这个世界。
张灵慧觉得，雯雯最后的日子不是
灰暗无光的———当白血病再度复

发，治愈希望渺茫时，雯雯提出要回
家再见一见小伙伴，再吃些好吃的，
大家为她开了一个祝福欢送会，留
在雯雯记忆里的，或许终将永远定
格在那一张张笑脸上。

在儿科医院拍摄的一部微电
影中，孩子稚嫩的声音传来，“社工
姐姐告诉我，每个人都会离开这个
世界，只不过有人早一些，有人晚
一些，生命的意义不在于长短，而
在于是否有信心、盼望和爱。我要
过好每一天，珍惜和爸爸妈妈在一
起的时光。”

医护人员
渴望得到更多理解

“儿子，对不起，爸爸妈妈一直
没有问过你的感受，你现在走了，
再也没有痛苦了。”告别仪式上，
小宝爸爸的一席话让前去参加仪
式的医护人员感慨万千。在儿科医
院重症监护室护士长胡静看来，生
命关怀有助于让家属在理解病情
的情况下，做出选择，避免过度治
疗。提早介入的沟通，也有助于家
属调整情绪，避免非医疗过失的医
患矛盾。
张灵慧说，每月一次，医务社工

也会面向医生展开辅导，帮助他们
做好医患沟通，在给出治疗方案的
同时，学会如何安慰情绪激动的家
长。与此同时，这些天天处于重压之
下、被负面情绪环绕的医生，同样需
要专业力量提供心理支撑。他们参
加“相约星期四减压小组”，通过茶
艺、瑜伽、沟通培训、游戏等活动舒
缓职业压力。

儿童医学中心专家组成员、来
自香港的李志光教授认为，尽管国
内儿童舒缓护理的理念起步较晚，
但近几年有了明显、快速的发展。此
项目的发展不仅需要专业领域的参
与、专家的牵头、政府的支持，更需
要获得全社会的支持，需要全社会
增强对生命的理解和尊重。

" 上海儿童医学中心舒缓病房 图 %&


