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“你来人间一趟，你要看看太阳，
和你的心上人一起走在街上”。

这是著名诗人海子广为传颂的佳
句，也是无数人简单的日常。

然而，有这样一些孩子，却来不及
实现这最朴素最寻常的愿望。

他们来去匆匆，倏忽而逝，留给亲
人无尽的伤痛。

幸而还有温暖的爱与抚慰，让病
痛中的孩子不再有痛苦，护送他们平
静地、有尊严地走完短暂人生的最后
一程。

这就是郑州市三院开展的儿童临
终关怀。自2015年8月小儿血液肿
瘤病区与北京儿童医院合作，引进新
阳光儿童舒缓治疗以来，两年多的时
间，医护人员送走了30多个小天使。

就像照顾他们的护士阿姨所说，
“有人说地上每离去一个人，天上就
多了一颗星星，愿路过人间的他们
在星星的世界里一切安好，再无痛
苦忧伤”。
郑报融媒记者 邢进/文 马健/图

“当你离去时，天上又多了一颗星星”
1月 6日，在送走了一名 6个月 20

天大的小天使后，郑州市三院小儿血液
肿瘤病区护士冯倍思难掩心中伤痛，在
自己的微信公众号写下了一篇病房故
事——《天上又多了一颗星星》。

“我的眼睛很大很大，装得下高山，
装得下大海，装得下蓝天，我的眼睛很
小很小，有时候遇到心事，就连两行眼
泪都装不下”。她把 8岁的陈科全小朋
友这首诗作《眼睛》作为故事的引言，文
中还写道：“当你离去时，天上又多了一
颗星星。”此刻，她的眼睛已经装不下夺
眶而出的泪水。

这个6个月20天的宝宝叫然然（化名），
她是在沉睡中离开的，走得宁静又安详。
痛苦万分的亲人，也因此稍觉安慰。

有时候，从天堂堕入地狱，只不过
短短一瞬间。

然然 2个月大的时候，家人还沉浸
在小生命降生的喜悦中，宝宝却开始频
频吐奶。

吐奶原本是婴儿常见的现象，起初
家人还没有太在意，结果情况愈演愈
烈。一个月前，然然不但呈喷射状吐
奶，还哭闹不止，频频拍打头部。

这下家人慌了神，带孩子去医院求
助。检查结果显示，然然脑部有大量积
液，颅压高，全身多处肿瘤转移。家长
带然然辗转多地医院。专家们多方讨
论、会诊，认为孩子患上的是脉络丛
癌。这是脉络丛肿瘤恶性亚型，恶性程
度很高，然然的情况已经发展到终末
期，不适合放化疗，也无法手术。

在这种无法治疗的情况下，医院只
能建议父母带孩子回家。然而随着病
情的不断进展，然然越来越痛苦。剧痛
中的孩子完全无法进食，无时无刻地哭
闹、抓挠，拼命用小手拍打自己的头。

家人万般无奈，哭着抱孩子再次到
当地医院求助。医生推荐他们到郑州
市三院小儿血液肿瘤病区，接受临终关
怀治疗。

“泪水模糊了眼眶，我还是无法面对这样的告别时刻”

小儿血液肿瘤病区副主任王娴静
说，当时，然然的病情已经发展到终末
期，放化疗不但无用，且徒增孩子痛
苦。按照儿童舒缓治疗的原则，一切治
疗以减轻痛苦为目的。

医生给孩子置入引流管，引流脑积
液，减轻颅压，使用舒缓镇定的药物，在
然然烦躁拍头时给予相应的护理措施，
还给他们一间单独的病房以免受其他
病人打扰，家属也可以轮流休息。

就是在这个安静的房间里，然然走
完了生命里的最后一周。

在然然生命的尽头，有医生的关
怀，护士的照料，奶奶和爸爸妈妈轮流
抱着她，好让她在熟悉的怀抱里睡得更
舒服一点。

冯倍思说，作为儿童舒缓治疗的一
部分，医护还要负责给患儿家长做心理
疏导工作。“我安慰孩子的奶奶说，我们
都希望孩子好好的。但如果不能健康
地活着，那我们都希望她没有痛苦。你

们也要照顾好自己的身体，以后妈妈还
会有健康的宝宝，你作为奶奶还会有孙
子孙女，你还要继续照顾孩子呢……”

然然的家人已经努力接受了现实，
奶奶含着泪说：“虽然然然生病了不能
长大成人，但我们一样精心照顾她。孩
子穿的都是纯棉的衣服，连尿不湿也不
是凑合的。”

1月 6日早上，在安详静谧的睡梦
里，然然悄悄地离开了人世，这或许是
家人唯一的安慰。

送走孩子，家人极力压低声音哭
泣。整理病房物品的冯倍思，鼻子一阵
酸楚，泪水模糊了双眼。“我做护士工作
已经 10年了，见惯生老病死，按说我的
心应该被铜墙铁壁包裹着纹丝不动，可
我还是无法面对这样的告别时刻。”她
说，或许是因为病房里弥漫的悲伤气
氛，或许是因为孩子太小让人心生怜
悯，“又或许只是我假装坚强”，于是，便
有了那篇催泪的病房故事。

“我想让孩子感觉到，自己并非孤立无援”
现代医学发展到今天，有时候无所

不能，而有时候却无能为力。
在中国，平均每 1个小时，就有 4名

儿童被诊断为恶性肿瘤。这其中，最常
见的有白血病、淋巴瘤和实体肿瘤。

儿童白血病中，通常会有 20%的病
童无法治愈，而作为儿童实体肿瘤发病
率第一位的神经母细胞瘤，无法治愈的
概率更高。

到了疾病的终末期，已经无法手术，放
化疗也只是徒增患儿痛苦，这种时候，这些
无法治愈的病童，通常会被劝离医院。

在中国推广新阳光·儿童舒缓治疗
的北京血液肿瘤中心主任周翾说，患儿
和家长真的会非常痛苦，对死亡的恐惧
就不说了，后期实体瘤病人的疼痛是非
常明显的，即使是接受临终关怀，医生

帮助镇痛的患儿，也不是每个镇痛效果
都能做得很好。“何况完全没人去帮助
的孩子，基本是在极度痛苦中离开的，
可以想象对整个家庭打击会有多大。”

郑州市三院小儿血液肿瘤病区副
主任王娴静，曾于 2011～2012年期间，
在北京儿童医院进修，因此结识了周
翾。“儿童舒缓治疗，是周翾主任2013年
在美国学习期间接触到的，2014年她回
国之后，就设立了新阳光·儿童舒缓治
疗专项基金，开始推广这项工作。”2015
年8月，郑州市三院引进儿童舒缓治疗，
挂牌“新阳光·儿童舒缓治疗专项基金
合作中心”，成为基金重点帮扶对象。
“我们也因此开展了儿童临终关怀工
作，让这部分患儿和家长能够感受到，
他们并非孤立无援，没有被社会抛弃。”

“他那一瞬间的笑容，就是我的成就感所在”
疼痛管理和心理疏导是儿童舒缓治疗

中最关键的两个部分，王娴静说：“自从开
展儿童舒缓治疗以来，我们多次接受中华
医学会儿科学分会血液学组儿童舒缓治疗
亚专业组的培训，也与北京儿童医院小儿
血液肿瘤中心建立了密切的合作关系，在
周翾主任的指导和帮扶下开展工作。”

两年多来，有近40例恶性肿瘤终末期患
儿和家长得到了郑州市三院儿童临终关怀的
帮助。“一般来说，来我们这里寻求临终关怀
的孩子，都是基本走到生命的终点，不吃不
喝，痛苦万分，家长手足无措，求助医院”。

对收治入院的孩子，王娴静和她的团
队会亲力亲为，尽最大努力减轻患儿的痛
苦。而对于那些状况相对较好的患儿，“我
们也鼓励在家接受帮助”。王娴静会为在
家的孩子在门诊建立一个“特殊档案”，用
于开一些专门的止痛、镇静类药物，利用微
信远程对家长进行专业指导，让他们正确

地护理和照顾孩子。
对于那些家在外地、不方便来医院的

患儿，鼓励他们就近入住当地医院，由王
娴静及其团队对当地医生进行远程指导。

作为在小儿血液肿瘤病区工作了 10
年的年轻的“老护士”，冯倍思从病区引进
儿童舒缓治疗之后，就开始从事儿童临终
关怀的工作。“也曾经有人问过我，做你这
样的工作，成就感很低吧？”但冯倍思认为，
治愈并非是衡量医护工作者价值的唯一指
标。“每一个学医的人都知道那句名言，有
时去治愈，常常去帮助，总是去安慰，我想
我们在做的，就是帮助和安慰。”

曾经有一名恶性肿瘤患儿，由于严重
的口腔溃疡，整整 60多天不能正常进食，
只能靠面汤维持。“我们通过细致的护理，
让孩子的口腔溃疡得以改善，当他能够正
常吃饭的时候，他那一瞬间的笑容，就是我
的成就感所在。”

“只要患儿的疾病可能无法治
愈，舒缓治疗就该开始了”

临终关怀，只是儿童舒缓治疗的一部分。
王娴静说，实际上，只要一个患儿被确诊为有
可能无法治愈的疾病时，舒缓治疗就应该跟进
了。小儿血液病和恶性肿瘤的治疗是个漫长
的过程，“对于那些可以治愈的病童，我们通过
‘舒缓治疗’提高孩子的病房生活质量，使他们
获得更好的生存状态，而对于最终无法治愈的
孩子，我们也希望通过‘舒缓治疗’尽量减少他
们的痛苦，让他们安静地、有尊严地离开”。

自从儿童舒缓治疗被引进以来，郑州市
三院小儿血液肿瘤病区少了不少孩子痛苦的
哭闹和呻吟，多了一些欢笑和温馨。众所周
知，腰穿和骨穿的痛苦，连成年人都难以忍
受。而一名白血病患者，从住院治疗开始，要
接受 20多次的腰穿和 20多次的骨穿，其痛苦
可想而知。

6岁的小博（化名）是一名急性淋巴细胞白
血病患儿，这种疾病约有 85%的治愈率。然
而，在住院期间，小博对腰穿和骨穿极其恐惧
和抗拒，每到要做的时候，头一天晚上都焦虑
得睡不着觉。幸而郑州市三院小儿血液肿瘤
病区开展了儿童舒缓治疗，在麻醉科的配合
下，实现了无痛腰穿和骨穿。“自从小博的妈妈
认可和接受了无痛腰穿、骨穿之后，孩子再也
没有怕过。”

8岁的甜甜（化名）因为急性淋巴细胞白血
病被迫离开学校和小伙伴，住院治疗长达一
年。其间，孩子产生了心理问题，经常埋怨妈
妈：“为啥你把我哥哥生得那么健康，却把我生
成这样？你为啥不一生下来就把我掐死算了！”
听着女儿的质问和抱怨，甜甜妈心如刀割。

自从引进儿童舒缓治疗以来，小儿血液肿
瘤病区被布置成了充满温馨与童趣的“家”，医
生和护士经常跟甜甜聊天，做心理疏导，鼓励
她在病房里学习、阅读。“我们还有一支志愿者
队伍，定期来医院探访孩子，陪他们玩耍，给他
们补课”，使孩子们不因为疾病而与社会隔绝，
仍然可以学习和社交。经过一年来的治疗，甜
甜已经重返校园，王娴静不无骄傲地说：“这孩
子前阵子在微信上向我报喜，说‘王妈妈，我当
上班长了！’”

“多给孩子一些微笑，或许就
已经算是一个开始”

“我们希望有更多的人投入到这个事业中
来。”王娴静说，北京儿童医院的周翾教授已经
在松堂关怀医院建立了北京第一间儿童临终
关怀病房——雏菊之家，希望通过它去探索出
能够在全国各地进行推广的中国儿童临终关
怀模式。“我在一篇报道中看到，曾有一位参加
儿童舒缓治疗培训的医生对周翾主任说，虽然
中国的儿童舒缓治疗才刚刚开始，‘但如果我
明天一早去病房查房时，多给孩子们一些微
笑，或许就已经算开始这件事了’”。

另外，王娴静说，他们也希望更多的平凡
人能够加入到志愿者的队伍中来，给这些病痛
中的孩子一些温暖和力量。“我们送走的一个
患儿，他的妈妈在住院期间看到了我们开展的
志愿者活动，深受触动，在送走孩子之后，主动
找到我，坚决要求参加志愿者队伍。”

“我们更欢迎从事教育工作的人士加入志
愿者队伍，对于被迫离开校园的孩子们来说，
在治疗期间能够继续学习，是一件非常重要和
有意义的事情。”郑州市三院的儿童舒缓治疗合作中心病房

病重的儿童在无菌仓接受治疗时，护士冯倍思会在无菌仓外隔着玻璃和孩子及护理人员交流

即使你即将远去
也要让你带着温暖和爱离开

郑州儿童舒缓治疗，给可能无法治愈的“小天使”减少病痛，送去关爱和抚慰


