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［摘要］　儿童舒缓治疗是对患有危及生命疾病的儿童提供身体、心理和精神等全方面的照顾，同时给予

家庭支持，旨在为儿童及其家庭提供最佳的生活质量。我国儿童人口基数庞大，不断增加的舒缓治疗服务需求

与相关服务资源的发展不足是我国儿童舒缓治疗领域面临的两大现实问题。该文就儿童舒缓治疗的实施和发展

现状等进行了综述，为国内开展儿童舒缓治疗相关工作及研究提供参考。
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Abstract: Pediatric palliative care refers to the comprehensive physical, mental, and psychological care provided 
to the children with life-threatening diseases, as well as support for their families, aiming to provide the best quality 
of life for children and their families. In the face of the large population of children in China, the increasing demand 
for	palliative	care	services	and	the	insufficient	development	of	related	service	resources	are	existential	problems	in	the	
field	of	palliative	care	for	children	in	China.	This	article	reviews	the	implementation	and	current	development	status	of	
pediatric palliative care in China.                                                            [Chin J Contemp Pediatr, 2020, 22(6): 662-666]
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儿童舒缓治疗（pediatric palliative care）是对

患有危及生命疾病的儿童提供身体、心理和精神

等全方面的照顾，同时给予家庭支持，旨在为儿

童及其家庭提供最佳的生活质量 [1]。虽然近年来全

球儿童青少年整体健康水平得到持续改善，但每

年仍有一定数量儿童新确诊患上重病，这些儿童

及其家庭面临精神、身体等多方面的痛苦 [2-3]。我

国儿童人口基数庞大，舒缓治疗服务需求不断增

加 [4]，而相关服务资源却发展严重不足。为儿童提

供可获及的高质量的舒缓治疗是我国亟待解决的

健康问题。本文就儿童舒缓治疗的实施、发展现

状等进行了综述，为国内开展儿童舒缓治疗相关

编者按：我国成年人舒缓治疗的临床实践在不断推进，然而，儿童舒缓治疗目前还处于早期发

展阶段。现有的儿童舒缓治疗服务大多设立在癌症医院或肿瘤科，儿童舒缓治疗的培训也是零散存在，

主要由志愿小组或国际工作组组织。目前我国开展儿童舒缓治疗还存在许多障碍，如对于概念的混

淆，缺乏舒缓治疗专业人员和机构，疼痛治疗的药物不可获及，儿童舒缓治疗服务项目未纳入医保等。

我国儿科医疗资源严重短缺，如何在资源有限的情况下有效应对儿童舒缓治疗的需求，是我国儿童

舒缓治疗发展面临的挑战。本文对儿童舒缓治疗的实施、发展现状等进行了综述，为国内开展儿童

舒缓治疗相关工作及研究提供参考。
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工作及研究提供参考。

1　儿童舒缓治疗的定义

1.1　概念区分

我国习惯将舒缓治疗、姑息护理、临终关怀

等统称为安宁疗护，但这 3 个概念不完全相同。

舒缓治疗和姑息护理是英文单词“palliative care”

的两种表达，为消除“姑息护理”可能引起的误

导性联想（如可能被理解为“消极治疗”“放弃

治疗”），本文选用“舒缓治疗”这个术语 [5-6]。

临终关怀（hospice care）是舒缓治疗的特殊形式，

目标人群是临终期的患者（预期生存时间小于 6

个月），旨在让其舒适、平静且有尊严地走完人

生的最后旅程 [7-8]。舒缓治疗起源于临终关怀，但

涉及范围更广。

1.2　世界卫生组织对儿童舒缓治疗的定义

儿童舒缓治疗与成人安宁疗护有着相同的护

理理念，但同时具有自己独特的特色。成人安宁

疗护服务以癌症为主，而儿童舒缓治疗更多的是

针对非恶性的限制生命的情况，具有更广的疾病

谱。世界卫生组织对儿童舒缓治疗的定义如下：

（1）儿童舒缓治疗是对儿童身体、心理、社交

和精神的积极全面照顾，也包括对家庭的支持；

（2）无论儿童是否接受针对疾病的治疗，舒缓治

疗从疾病诊断开始就实施，并持续于整个病程；

（3）舒缓治疗提供者必须评估和减轻儿童的身心

痛苦；（4）有效的舒缓治疗需要跨学科的合作，

包括家庭和利用现有的社区资源；（5）可以在医院、

社区卫生服务中心甚至患儿的家中提供舒缓治疗

服务 [9]。

图 1 是根据世界卫生组织的综合保健模式提

出的舒缓治疗的疾病轨迹模型。从该模型可以看

出，舒缓治疗是以患者和家庭为中心，贯穿患者疾

病的整个过程；在患者死亡后，需要继续为家属

提供丧亲关怀，临终关怀是舒缓治疗的一部分。

图 1　舒缓治疗的疾病轨迹模型 [5]

2　儿童舒缓治疗的实施

2.1　舒缓治疗对象

儿童舒缓治疗的服务对象主要有以下四类：

第一类，患有危及生命，可以治疗但是可能会失

败的疾病，例如癌症及不可逆的心脏、肝脏及肾

脏等器官衰竭；第二类，需要长期强化治疗以延

长生命，允许参加正常儿童活动，但是仍可能发

生过早死亡的疾病，例如囊性纤维化、肌营养不良；

第三类，没有治疗方案可以选择，只能进行舒缓

治疗的进展性疾病，通常可持续数年，例如粘多

糖病；第四类，严重神经系统缺陷性疾病导致机

体抵抗力下降，易发生并发症，通常不是进展性

疾病，但其病情恶化是不可预料的，例如严重的

脑性瘫痪 [10-11]。

2.2　舒缓治疗的内容

儿童舒缓治疗的内容包括疼痛及其他症状控

制、舒适照护和对家长的支持等 [12-13]。因为儿童

的生理、心理和其对家庭的影响均有别于成人，

儿童舒缓治疗的设计与实施需要充分考虑该人群

的特点。

2.2.1　疼痛及其他症状控制　　疼痛及其他症状

控制是指及时对症处理因疾病或治疗引起的不舒

服症状，可以用药物或非药物处理。儿童对于疼

痛的敏感程度高于成年人且不易识别，对于儿童

持续性疼痛的药物治疗应遵循世界卫生组织推荐

治愈为目的的治疗

舒缓治疗

临终关怀

居丧

诊断

患者

家庭

疾病进展

预期寿命 6 个月 死亡
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的两步阶梯止痛法。该方法提出，对于儿童轻微

的疼痛，应首选扑热息痛和布洛芬，对于儿童中度、

重度的疼痛，应考虑使用强阿片类药物 [14]。密切

评估患儿症状和治疗效果，并与家长进行有效的

沟通。

2.2.2　舒适照护　　舒适照护主要是为患儿营造

具有舒适安全这些客观条件的环境，减少不舒服

的症状，不做没必要的检查和治疗；根据儿童每

个阶段的身心发展特点满足其需求，给予儿童学

习、游戏与娱乐的机会。舒适照护的目的是提升

患儿与家人的生活质量。

2.2.3　对家长的支持　　对家长的支持则是儿童

舒缓治疗有别于成年人舒缓治疗的一个重点。要

明白父母面对孩子患重病和可能会死亡所出现的

心理行为的反应和整个家庭因此带来的改变和面

对的巨大冲击，这些都与照顾成人患者有很大的

区别。另外是儿童患者的年龄差距以致儿童会处

于不同的心智发展阶段，怎样与儿童有效沟通成

为一个重大的挑战。保持与家属有效的沟通，明

白每个家庭的不同需要及持续的评估，制订针对

性的护理方案，适当的心理支持和陪伴同行，与

家庭建立互信的关系可减轻家属精神压力。当家

庭和患儿能缓和地接受和面对病情恶化和死别，

最终孩子能够安详离世，减少双方的遗憾都会有

助减低家属日后出现复杂性哀伤的机会 [15]。

2.3　舒缓治疗团队及模式

舒缓治疗在欧洲、美国、加拿大等地开展较

早，其模式也相对成熟。舒缓治疗的服务模式是

以团队形式来提高患儿及家属的生存质量。团队

一般由多专业、跨学科人员构成，包括医护工作

者、家人、朋友、宗教人士、伦理学者、营养师、

社会工作者、丧亲辅导员等 [16]。除了专业的舒缓

治疗团队作为主导，舒缓治疗工作还需要所有的

儿科医护人员知晓及参与。

常见服务提供机构主要来自医院和社区。医

院的服务会有两种形式，一种是以医院为基础的

舒缓治疗小组服务模式，该模式以咨询服务为主。

另外一种是在医院内设立安宁疗护病房，照顾临

终阶段的病人。社区服务主要由有执照的临终关

怀机构提供日间和住院专业服务，内容包括临床

症状舒缓治疗、临终护理、心理支持和灵性关怀，

住院服务可以让不在家离世的病人在临终阶段得

到适当的照顾；而日间照护服务模式则伴有门诊

服务，为病人及家人提供全方位的支持。此外，

还有与社区卫生服务中心合作的入户家庭照护团

队服务模式，为留在家休养的病人及家人提供护

理技术和心理上的支持。目前针对儿童的大部分

临终关怀机构属于慈善事业投资建设的公益性机

构，少量由政府出资建设 [17-18]。

3　儿童舒缓治疗国内外发展现状

Knapp 等 [19] 对儿童舒缓治疗提供情况进行了

系统综述，结果显示全球 65.6% 的国家没有已知

的儿童舒缓治疗服务项目，18.8% 的国家提供了基

本的舒缓治疗服务，9.9% 的国家舒缓治疗服务已

经普及，只有 5.7% 的国家将舒缓治疗服务纳入了

医疗卫生保健系统。在美国，几乎每个城市都会

有一家临终关怀医院，该医院会有针对临终儿童

的专门区域，且舒缓治疗服务已经纳入国民医疗

保险范围。欧洲大多数国家也有较为完善的儿童

舒缓治疗服务体系 [17,20-21]。

我国成年人安宁疗护的临床实践在不断推进，

2019 年第二批国家安宁疗护试点工作正式启动，

然而儿童舒缓治疗却发展十分缓慢。我国儿童舒

缓治疗零星存在于北京、郑州、上海、深圳等地，

服务资源匮乏，治疗模式也相对单一，主要是部

分儿童医院的血液科或肿瘤科附设的舒缓治疗病

床，如上海儿童医学中心、郑州市第三人民医院

等都已经开展了儿童舒缓治疗项目，为患儿提供

舒缓治疗服务。位于长沙市第一社会福利院的“蝴

蝶之家”是我国首个儿童临终关怀中心，位于北

京松堂医院的“雏菊之家”是国内唯一一个家庭

式儿童舒缓治疗中心 [22-23]。我国农村地区的卫生

资源不如城市地区，在规划儿童舒缓治疗实施时，

还应考虑农村和城市地区的文化差异和当地资源

的可用性，包括就医习惯、医疗保险等 [24]。

4　儿童舒缓治疗的主要研究议题

越来越多的研究证明舒缓治疗可以改善生存

和生活质量，节省医疗成本 [25-30]。但作为一个较

新的领域，仍有许多理论及实践问题有待进一步

研究 [31]。有研究根据德尔菲方法确定了目前全球
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儿童舒缓治疗研究优先事项，这些事项主要围绕

心理问题、疼痛管理、干预和护理模式、教育、

政策和制度及伦理等 6 个研究层面展开，具体包括：

儿童对于死亡的理解；当没有吗啡时，儿童的疼

痛管理；儿童舒缓治疗资金支持和成本；儿童舒

缓治疗培训需求；世界卫生组织推荐的儿童两步

阶梯止痛法评估；患慢性危险生命疾病的儿童（非

癌症）的疼痛管理；儿童舒缓治疗干预和护理模式；

儿童舒缓治疗效果评价；将儿童舒缓治疗纳入医

学院校专业教育体系；儿童阿片类药物的使用；

全球儿童舒缓治疗需求；儿童舒缓治疗伦理 [19]。

4.1　心理问题

心理问题方面的研究主要集中在儿童对于死

亡的理解。有研究认为，儿童对于死亡的理解不

仅受年龄、疾病种类、生病时间，是否经历过死

亡教育等多个因素的影响，还与患儿所处的文化

背景有关 [19]。

4.2　疼痛管理

儿童疼痛是全球重大公共卫生问题，儿童舒

缓治疗研究优先事项中 [19] 有 4 个是关于儿童疼痛

管理内容。这方面的研究主要涉及在常规镇痛药

物缺乏的时候怎么改善末期儿童的躯体痛苦，儿

童末期呼吸困难和末期疼痛时吗啡的使用等 [32-34]。

在过去的 10 年中，用于治疗儿童疼痛的止痛药有

了显著的增加，然而关于这些药物的有效性和安

全性的研究证据还十分有限，相关方面的研究非

常重要。

4.3　干预和护理模式

根据世界卫生组织关于儿童舒缓治疗的定义

要求，对于儿童舒缓治疗干预，应该从诊断开始，

贯穿整个治疗过程。但是在舒缓治疗得到广泛认

可的儿科肿瘤领域，晚期才转诊舒缓治疗的模式

持续存在，如何确定开展儿童舒缓治疗的具体临

床实践路径仍是一个挑战 [5,35]。

4.4　教育

教育则包括如何将舒缓治疗相关课程纳入医

学生和护理学课程体系中，如何促成专科体系建

立，医学专业人员对舒缓治疗的认知以估计儿童

舒缓治疗培训需求等 [36-37]。国外研究者的研究提示，

针对医务人员，儿童舒缓治疗培训计划的重点应

包括专业技能培训，发展不同专业学科间的合作

关系，针对儿童舒缓治疗工作中可能遇到的心理

问题进行专业辅导，以及强调以家庭为中心的舒

缓护理原则 [38-39]。

5　小结

发展舒缓治疗既是满足群众多样化、多层次

的客观健康需求，也有利于节约医疗支出，提高

医疗资源使用效率。目前我国开展儿童舒缓治疗

还存在许多障碍，如对于概念的混淆（传统观念

认为只有濒临死亡的病人才需要舒缓治疗，接受

舒缓治疗是不合乎道德的行为），缺乏舒缓治疗

专业人员和机构，疼痛治疗的药物不可获及，以

及儿童舒缓治疗服务项目未纳入医保等。虽然儿

童舒缓治疗在我国已经开始起步，但是距离大规

模提供高质量的舒缓治疗服务的目标还任重道远。

我国迫切需要推进儿童舒缓治疗，以支持患有危

及生命疾病的儿童和家庭的生理、情感、文化、

精神和心理社会需求。
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