
做出
决定
父母和他们的护理团队一起承担了为孩子做决定和制定护理计划的艰巨任务。这些选

择对于每个孩子来说都是不同的，如果您孩子的病情发生变化就有可能需要修改。建

议事先与伴侣谈谈当你们的孩子情况突然恶化时您想要怎么办。这些都是艰难的决定，

而父母各自在这个问题上的打算并不总是能达成一致。如果您和伴侣的看法不同，建

议您与护理团队的成员沟通，他们可以帮助回答问题并提供支持。

做决定和制定护理计划

虽然有许多事情是我们不能控制的，但对于一个生
命受疾病限制的孩子而言，在护理上却有许多重要
的选择需要做决定。在医生、护士和其他医护人员
的帮助下，父母双方共同承担抉择的重任。

有时候，医护人员和家长都不确定该如何提出做决
定的问题。向您的孩子的医生示意，表明您已经准
备好谈论疾病及其治疗中一些更为困难的问题，这
可以帮助促进开展重要的讨论。

提前考虑并讨论在孩子的状况突然恶化时最佳的应
对法方式是什么，提前准备通常会有帮助。这也被
称为预先护理计划 Advance Care Planning。

我将被要求做出什么决定呢？

护理的整体目标是什么？

当孩子的病无法治愈，或极不可能治疗的时候，护
理重点可能会转移。这可能涉及试图尽可能延长孩
子的生命，或者确保在剩余的寿命时间里尽可能地
充满生机和幸福。有时候，需要在生命长度和生活
质量之间做出选择。

当延长生命或寻求治疗这种情况不太可能发生时，
几乎总是伴随着利弊，并且父母会发现自己左右为
难。您是选择千方百计地寻找治疗方法，还是选择
让孩子不受苦？ 这些似乎都是不可能的选择，在
面对相同情况时，不同的家庭可能会做出不同的 
决定。

安宁疗护 —— 包括对疼痛和其他症状的管理 ——

可以与正在进行的治疗相结合，以治疗您的孩子的
疾病或延长他们的生命，前提是这些治疗要被认定
是从孩子本身的最大利益角度出发考虑的。

“面对相同情
况时，不同的家
庭也许会做出
不同的决定。”
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哪些治疗方法是适合的，哪些是不适合的？

可能许多治疗方法都可行，但务必要区分哪些是可
以做的，哪些是应该做的。各种治疗方法的好处和
负担是什么？只有孩子本人或者那些了解而且爱护
他们的人会知道具体而言什么会成为负担，什么会
对他们有利。例如，一些孩子在住院时会感到害怕
和哀伤，而另一些孩子则感到安全，甚至可能享受
医院里到那里提供的活动。

做出决定的过程

这里的关键词是 “ 过程 ”。在情况允许下，花点时
间去寻找信息，思考，并且和专家、朋友和亲戚交谈。

尽可能多地收集信息

与参与您孩子护理的医护人员见面，并提出问题。
您可能需要多次询问同样的问题，才能完全理解答
案。查看检查结果或扫描图像可能能够帮助您理解
情况。您也可以让护理团队用不同的方式解释问题，
或者在您遇到不理解的问题时把它们写下来。如果
您的母语不是英语，请要求使用口译员。

询问自己一些关键的问题

›› 	思考对您和孩子来说，哪些事情是最重要的？ 

有时可能很难把您想要为孩子做的事和孩子可
能想要为自己做的事区分开来。如果您的孩子
非常年幼，建议您设想一下，孩子这时如果自
己能说话，他们可能会想说什么。

›› 如果时间有限，您觉得怎么做能够使这段时间
成为最美好的时光？

›› 询问孩子一些关键的问题。年龄较大的孩子即
使可能无法充分地参与做决定，但是他们可以
从自己的角度出发，谈谈他们患病和治疗过程
的体验。

»» 对他们而言什么最重要？

»» 他们的希望是什么？

»» 他们有哪些忧虑？

作为家长应该一起讨论。您与伴侣可能不会总是以
同样的方式看待事物，请尊重彼此的观点并继续交
谈，这是十分重要的。 

从家人、朋友和从您所在的社区寻求支持。您可能
有对您而言有特殊意义的关键人物。可以询问护理
团队，在进行讨论时是否能够让这些人士也参与 
其中。

一旦做出决定

一旦做出了重要的决定，必须告知所有参与或可能
参与孩子的护理的人。许多医院和安宁疗护服务机
构都有记录这些决定的文件。这并不一定意味着该
决定具有法律效力。如果孩子的情况有变化，便需
要重新考虑这些决定和计划。

关于希望

即使在孩子似乎已经没有生存机会的情况下，许多
父母会发现自己根本无法接受这个事实。理智上他
们能够明白，但心中仍然抱有希望。这是可以理解
的，做好最坏打算的情况下仍然抱有乐观的希望可
能是处理这种情况的有效方法。也可以把希望转而
寄托在如回家、舒适或得到更多的时间等目标上。

家人们可能希望一起做些特别的事来留住记忆。每
个家庭的愿望都是独一无二的，一些常见的要求包
括有：带孩子回家、全家一起渡过一个特別的假期
或一起出外郊游，或一起拍摄全家福合影。
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