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将死亡和孩童联系在一起，大抵是世界上最沉重的

话题。

近 10 年来，我国儿童肿瘤发病率以每年 2.8% 的速度在

增加。国家卫生健康委发布的《2022 年我国卫生健康事业

发展统计公报》显示，2022 年，我国 5 岁以下儿童死亡率

6.8‰，婴儿死亡率 4.9‰。另据“雏菊之家”数据显示：在

所有接受安宁疗护服务的患儿中，1 岁以下占比 24%；5 岁

以下占比 59%；10 岁以下占比 92%。

与成人不同，儿童所患的疾病大多为罕见病，从确诊

到生命的凋亡时间在数月到数年不等。“我们要做的是为

其提供全程的照顾。”周翾说。

然而，在尽了最大努力争取却仍无法阻止病情恶化时，

我们还能做什么？周翾常常为此陷入沉思。2013 年，她申

请到了前往美国圣吉德儿童研究中心学习的机会，并

在在那里了解到儿童临终关怀：不延长生命，也不加

速死亡，只是让患儿在有限的生命中减少痛苦，

提升生活质量。

“原来死亡还可以这般平静、温暖。”回

国后 , 她多次尝试，终于在 2017 年成立了我国

唯一的家庭式儿童临终关怀病房：“雏菊之家”。雏菊

之家设计之初，周翾征集了许多家长的建议，她了解到大

多孩子在临终前都不愿去医院。于是，一间间“与众不同”

的病房诞生了，这里的每个房间都有客厅、餐桌、沙发，

最重要的是有一张大大的床。“这样母亲就可以和孩子

依偎在一起，感受彼此的温暖。”周翾衷心地希望为孩子

打造一个像家一样的地方。

同时，每个患儿背后的家庭成员的情绪也需要被顾及。

周翾表示，这些患病孩子的人生还未绽放，本应有无限可能，

每天却被疾病折磨，甚至即将面临死亡。

“当患儿承受疾病的折磨甚至是面临死亡时，作为父

母更是痛苦至极。”周翾表示，有的家长希望不断寻求更

佳的医疗资源治愈孩子；有的家长在面对孩子离世时不愿

接受事实，整日以泪洗面；还有的家长甚至会出现自杀的

念头。

“对于患儿的亲人来说，他们还有很长的人生路，他

们还要继续前行。”周翾介绍，雏菊之家还向家长提供哀

伤辅导，并陪伴他们度过孩子离世的悲伤阶段。

疾病让本就稚嫩的孩子承受了太多疼痛和痛苦，在孩

子最后的日子里能减缓其病痛是对家庭最大的安慰。周翾

说：“当治疗无效时，患儿的生存质量变为我们关注的重点。

我们希望患儿在最后一段生命时光里，不只有病痛，还有

爱、关怀和欢笑。”

从法律性质上看，安宁疗护上门服务是一

种医疗场景转换后的民事医疗服务行为，存在

诸多风险，为避免产生不必要的纠纷，冷和平

给出了以下 7 点建议。

提供上门服务首先面临的第一个问题就是

入户权，建议通过知情同意书或授权书的方式

来取得患儿监护人的明确授权；第二，提供上

门医疗服务在本质上涉及执业地点变更，因此

需与执业机构签订相关协议，或在当地卫健委

进行备案；第三，安宁疗护上门服务

尚缺乏统一标准和服务内容。建议通过制定上

门服务诊疗手册，和签订上门服务免费医疗服

务合同来明确医患双方的权利与义务；第四，

医疗器械的管理和消毒问题；第五，在提供家

庭医疗卫生服务的同时，医护人员会了解到更

多的患者信息，如何保护其隐私、避免信息泄

露同样须形成制度；第六，医护人员的人身安

全问题。建议最少安排两名人员同时出任务；

第七，在脱离医院环境后，药品和器械溯源管

理工作要提前考虑。

“儿童不是缩小版的成

人。与成人相比，儿童舒缓

治疗有其特殊性和复杂性。”

郭艳汝坦言，在疾病病程变

化过程中，患儿的身体，认知

可能处于停滞或滞后状态，无法准确表达诉求，且缺乏

专门为儿童研发的症状控制药物或药物剂型，因此工作

开展尚存困难与挑战。

几个月前，在门诊中郭艳汝接到一位患儿的母

亲的求助 :“孩子患有脑胶质瘤，但目前的状态无法

来院治疗，医院是否能提供上门诊疗服务？”

当时，郭艳汝正在筹备儿童居家安宁疗护的医

疗项目，但未完全落实。随着越来越多患者找上门来时，

郭艳汝就越发迫切地希望为这类患者提供帮助，于

是不断推进。这一想法也得到了医院领导的支持。

同时，深圳市拾玉儿童公益基金会理事杨红冰告诉郭

艳汝，自己和团队同样想为小患者们提供帮助。

10 月 29 日，“拾光之沧 载孩子回家”儿童

居家安宁疗护项目在沧州市人民医院启动，

旨在积极探索国内儿童血液病、实体瘤

晚期儿童的居家安宁疗护服务模式，为

沧州地区及周边符合条件的肿瘤晚期患

儿提供免费上门的居家式医护团队服务。

日前，刘志静、儿科医生刘方硕、医务社工袁媛为

这名脑胶质瘤小患者完成了第二次上门诊疗服务，期间从居

家医疗、护理，到社会资源对接，医护社团队都一一叮嘱，

收获了患儿家属的认可与感谢。“当疾病无法治愈时，帮助

患者提高生活质量也是我们的使命。”刘志静说。

近年来，国家高度重视安宁疗护事业发展，国家卫健

委先后三次实施安宁疗护试点工作，探索安宁疗护体系建设。

据世界卫生组织数据，儿童安宁疗护仅占整体安宁

疗护需求群体的 6%，但在中国庞大的人口基数下，这个

数字仍然令人咋舌。

“我国儿童临终关怀医院起步较晚，专业人员相对

也少，目前能为患儿提供安宁疗护服务的机构不足20家。”

中国安宁疗护事业发展的先行者、原陆军总医院肿瘤

科主任刘端祺教授指出，我国儿童安宁疗护尚未形

成统一模式和标准，还需加强探索。

清华大学万科公共卫生与健康学院/清华大学

健康中国研究院智库科研主管刘跃华对儿童居家安

宁疗护服务模式表示肯定：“与常规治疗相比，居

家安宁疗护在一定程度上可减轻家庭和社会的经济负

担，但目前亟需制定完善且规范的儿童居家照护体系。”

周翾表示，儿童安宁疗护不应是一项公益服务，

靠情怀难以长远发展。期待未来能出台更多相关利好

政策、整合更多社会力量，让更多人愿意投身这项事

业中来。

居家安宁疗护服务的七点建议

南方科技大学医学院临床医学专业本科生宣誓仪式南方科技大学医学院临床医学专业本科生宣誓仪式

医师报讯 （融媒体记者 张
玉辉）与大多数普通孩子不一样，
他们的童年没有课堂，没有和同
伴的嬉戏打闹，也没有兴趣班，
有的是辗转多地、多家医院的治
疗，是遍布针眼的手臂，是恐惧
与迷茫……

当 2 岁的毛毛（化名）无法
进行治愈性治疗回到家乡时，他出现了严重的疼痛，毛毛妈
妈却发现，在当地很难找到开药的门诊和接收孩子的病房，
加上常年住院，毛毛已经对医院和白大褂异常恐惧，一进医
院大门口就开始哭闹。

通过熟人介绍，毛毛妈妈找到了河北省沧州市人民
医院安宁疗护科郭艳汝主任。住院后，
毛毛的疼痛得

到了控制，脸上也终于浮现出久违的笑容。
在高兴之余，毛毛妈妈无意中一句话引起郭主任深思：

“孩子现在是不疼了，回家后该怎么办？”
据全国肿瘤登记中心的数据显示，我国每年新增 3~4

万名儿童肿瘤患者。其中，最常见的是白血病、淋巴瘤和实
体肿瘤。随着医学的进步，这类患儿中约 80% 都能被治愈，
然而医学并非无所不能，约 20% 的患儿和毛毛一样，每天都
饱受疾病的折磨，遭遇疼痛的困扰。

当所有的治疗方案都无法挽留年幼的生命时，
我们应不应该如何与孩子谈死亡？当孩子承受着
巨大的疼痛时，我们还能为他们做些

什么？带着一系列疑问，《医师报》记者采访了首都医科大
学附属北京儿童医院血液肿瘤中心周翾主任医师、河北省
沧州医学高等专科学校马克思主义学院法学冷和平副教授、
河北省沧州市人民医院安宁疗护科郭艳汝主任、河北省沧州
市人民医院安宁疗护科刘志静护士长。作为医疗、法律领
域的专业人士，他们用不同方式在孩子生命最后的时光里，
为他们带去了爱和温暖，也让家长们能有机会和患儿好好
告别。
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儿童安宁疗护不能靠情怀支撑把安宁疗护带到患儿家里为临终患儿打造一个“家”


