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摘要：全球每年患有不可治愈疾病的儿童数量持续增加，患儿对安宁疗护的需求也随之

增长，但我国目前在儿童安宁疗护领域开展的研究仍然有限，尤其在心理方面的关注度

较低。本文在儿童安宁疗护的定义和疾病范围的基础上，对安宁疗护中患儿的心理变化

特点分三阶段进行分析，并探讨改善患儿心理状态的相关对策。在面对死亡和病痛时，

患儿的心理会承受巨大的压力，医疗过程、生活环境变化、死亡教育及家庭等多方面的

因素都会影响患儿的心理状态，使患儿出现害怕、恐惧、焦虑、悲伤、抑郁等负性情绪。

因此，在儿童安宁疗护中，应建立符合我国现状的本土化儿童安宁疗护服务，加强对患

儿心理状况的关注，提供多样化的心理干预方式，并给予患儿及照护者心理和社会支持，

改善患儿心理状况，提高患儿生活质量，延长生存时间。 
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2016年中共中央国务院印发的《“健康中国 2030”规划纲要》中提到“加强康复、老年

病、长期护理、慢性病管理、安宁疗护等接续性医疗机构建设”，安宁疗护在完善接续性医

疗机构的重要作用
[1]
。安宁疗护（Palliative care）可贯穿于患者治疗的整个过程

[2]
，旨在通过

早期识别、治疗疼痛和其他问题（无论是身体、心理、社会还是精神问题）来预防和减轻痛

苦，从而提高面临危及生命疾病的患者及其家人的生活质量
[3]
。数据显示，全球每年有超过

800 万的患儿有参与儿童安宁疗护的需求
[4]
，癌症逐渐成为儿童死亡的主要原因之一。而我

国癌症患儿数量呈逐年上升的趋势
[5]
，自 2018年 1月 1日至 2020年 12月 31日中国新增患

儿数量估计为 121145 例
[6]
，据此推算，中国每年新增患儿数量约 40382 例，但仅有不超过

两成的患儿接受了安宁疗护
[7]。同时，有研究发现患儿的年龄越小，疾病对其心理功能损伤
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越重
[8]
，而在经历过病重、病危后患儿焦虑、抑郁及恐惧的负性情绪发生率可高达 80%

[9]
。 

虽然近年来安宁疗护已成为科研的热点话题，但我国的儿童安宁疗护研究仍处于初步阶

段
[10]

，以患病儿童为研究对象所开展的相关研究仍然较少
[11]

，尤其在患儿心理方面的关注度

较低。因此，本文将聚焦在患儿的心理状况，分析在不同病程中患儿的心理变化过程，从而

提出相关的干预对策。在儿童安宁疗护中，情绪的变化严重影响着患儿的生活质量
[12,13]

，当

患儿出现抑郁、焦虑等消极心态时，医护人员和家人需及时给予关注并选择恰当的干预方式，

从而改善其心理状态，减轻痛苦，提高患儿的生活质量迫在眉睫。 

一、儿童安宁疗护的定义及疾病范围 

（一）儿童安宁疗护的定义 

世界卫生组织规定儿童安宁疗护的定义为：（1）安宁疗护是对儿童身体、思想和精神方

面积极地提供全面照顾，也包括给予家庭支持；（2）无论儿童是否接受针对疾病的治疗，安

宁疗护应该从诊断出疾病时开始；（3）健康提供者必须评估和减轻儿童的身体、心理和社会

压力；（4）有效的安宁疗护需要广泛的多学科合作，包括家庭和尽可能使用社区资源；（5）

即使资源有限，高等医疗机构、社区健康中心和家庭也都可以提供安宁疗护
[14]

。目前在中国

或其他华人地区很难在社区和家庭为儿童提供安宁疗护与舒缓治疗。 

（二）儿童安宁疗护的疾病范围 

英国儿童安宁医疗学会及英国皇家儿科儿童健康学院联合发表了儿童安宁疗护常见疾

病类型，将参与儿童安宁疗护的疾病范围分为 4级，分别为：（1）可能治愈，但部分患儿无

法治愈的疾病；（2）无法治愈，但针对潜在并发症能延长生命和改善生活质量的疾病；（3）

无法治愈、治疗重点为症状管理的疾病；（4）继发于静态脑病的神经系统疾病
[15]

。 

二、患儿的心理变化特点 

心理是客观事物在大脑中的反映，是人类社会实践的产物，更是为了应对周围环境变化

而产生的。当面对危重的病情、死亡的威胁时，大多数成年患者都会经历否认期、愤怒期、

协议期、忧郁期和接受期这五个心理反应阶段
[16]

，而大部分患儿也会出现各种不良的心理状

态和消极的心理情绪
[17]

，例如恐惧、悲伤和无助。但由于患儿仍处在生长发育之中，认知水

平受年龄差异的影响
[18]

，患儿的心理变化会出现区别于成人的特殊表现。患儿心理变化大致

可以分成以下三个阶段： 

第一阶段：诊断时的迷茫、害怕与恐惧 

在疾病早期，症状初现，患儿迷茫地跟随父母辗转于各大医院之间，离开了熟悉的生活
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环境，取而代之的是医院陌生的环境、频繁的医疗检查以及身体上的各种不适感，都会使患

儿感到害怕与恐惧
[19]

。 

第二阶段：治疗中的不安、焦虑与叛逆 

诊断逐渐明确后，患儿的情绪会产生较大波动，出现治疗期间的叛逆期。一方面，患儿

长期住在医院病房内，每天接触相同的人、相同的事，日复一日地承受着疼痛与治疗，这些

都会导致患儿出现明显的焦虑，也容易让患儿厌恶医院，对治疗产生强烈的抵触情绪，导致

患儿对治疗的依从性降低
[19,20]

。同时，由于受到疼痛的影响以及治疗过程带来恶心、脱发等

一系列副作用，患儿会变得哭闹、烦躁不安、易怒。另一方面，确诊后家长不稳定的情绪、

对孩子过分的特殊照顾和迁就，会使敏感的患儿感到不安，患儿也会因为难以接受病情的变

化，产生任性、骄纵的叛逆心理与行为反应
[21]

。 

第三阶段：生命终末期的悲伤、无助与抑郁 

随病情逐渐加重，患儿生理功能和精神状态都日益弱化消沉，使得对他们身体和对任何

时间可能发生的事情的控制都会失去个性。患儿虽然接受了自己生命逐渐流逝的事实，但仍

会由于寿命的缩短和机体功能的下降而产生无尽的痛苦和悲伤
[17]

，甚至出现抑郁的情况。在

看到患同种疾病患儿的遭遇、听到周围病友去世的消息时，他们会感到十分害怕与无助，会

害怕像那些患儿一样经受死亡时的痛苦
[22]

。他们也会因为离开了学校与伙伴，失去了寻常的

社交关系而产生孤独感
[23]
。 

尽管随着年龄增长，患儿对死亡的认知会逐渐清晰，情绪上的应对方式也会随之改变
[24]

。

处于青春期之前的患儿通常会更在意身体上的不适感，而忽略对死亡的恐惧感，但也从而加

重了对疼痛的害怕，使得更加抗拒治疗，变得烦躁不安、易怒。而处于青春期的患儿认知相

对成熟，他们可能会因为知道治疗无效、自己的生命即将结束而抱怨命运不公平，感到愤怒

与无助
[25]

；也可能会因为父母日渐低落地情绪而担心父母，有意识地隐藏自己的感受和反应，

将悲伤、难过的情绪积压在心底
[26]

；也可能会更加愿意去了解疾病和死亡的概念，积极地与

死亡抗争
[27]

，并有意识地提起自己的葬礼，关注自己去世后的家庭关系变化。 

三、安宁疗护改善患儿心理状况的对策分析 

（一）呼吁提供符合我国现状的儿童安宁疗护服务，推行专科化儿童安宁疗护 

国际儿童安宁疗护的相关研究发展迅速，但我国安宁疗护服务仍处于起步阶段，儿童安

宁疗护的关注度更是相对较低
[28]

。我国应借鉴国际儿童安宁疗护的发展经验，在中国传统文

化背景的基础上，尽快形成符合我国现状的儿童安宁疗护服务体系。一方面，国家和政府应
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尽快构建儿童安宁疗护的相关制度，推出适用于我国儿童安宁疗护的本土化政策。建立儿童

安宁疗护专项基金，为患儿家庭提供经济支持，并将其纳入医保的范围内
[29]

，从而减轻患儿

家庭的经济负担，促进儿童安宁疗护的发展。 

另一方面，国家应加大安宁疗护在儿童方面的专项研究力度，推行儿童安宁疗护专科化。

儿童的认知能力尚未完善，情绪也极易受到周围环境的影响而出现波动
[30]

，无论是心智还是

心理的承受能力方面与成人都有着较大的差异。因此，针对疾病终末期的患儿应由专业的儿

童安宁疗护团队进行护理。专科化是儿童安宁疗护未来发展的主要方向
[31]

，培养多学科团队

协作的专科儿童安宁疗护团队，可加强各学科间合作，创建专科培训机构，培养专科化人才，

更有利于安宁疗护的发展。对安宁疗护工作者积极开展安宁疗护知识的相关教育和培训，提

高其专业水平，能更好地帮助患儿积极面对死亡，从容地度过生命的最后阶段。 

同时，通过借助“互联网+”远程医疗技术，组建多学科的专业儿童安宁疗护团队
[32]

，

为患儿及照护者提供线上心理辅导、健康管理、干预指导等医疗支持，有助于改善患儿和家

长的心理状况，降低医疗费用，减轻家庭经济负担；通过微信、多媒体等信息化平台推广和

传播儿童安宁疗护相关知识，增强公众意识
[33]

，利于儿童安宁疗护的开展，也为安宁疗护工

作者提供相关课程的学习交流平台。 

（二）开展多样化心理干预，重视患儿临终意愿 

经过长期的治疗，患儿不仅承受着生理上的疼痛，心理上也伴随着巨大的应激反应。焦

虑和抑郁情绪是疾病终末期患者常见的情绪，也是影响患者生存质量的主要原因。学者蔡抒

颖
[34]

的研究表明，重视患者情绪变化并对患者心理情况进行干预，可以有效减轻患者焦虑、

抑郁情绪，使患者能更加平稳、乐观地面对死亡。 

不同年龄阶段的儿童对死亡的认识不同。年龄较小的患儿通常认为死亡只是暂时的。在

面对这一阶段的患儿时，医护人员应尽量减少治疗操作的次数，缓解患儿心理和生理上的不

适，使其多与家人接触，让他们和喜爱的玩具在一起，从而满足他们的幸福感和安全感。而

年龄较大的患儿思维逐渐具象化，开始意识到死亡是真实的，也更加了解生命的发展规律。

对于这一阶段的患儿，医护人员应该诚实、详细地告诉他们想知道的事情，允许他们参与自

己的病情讨论，鼓励他们分享自身感受，并尊重他们的想法和意见
[35]

。患儿较早地与照护者

讨论死亡的事情，有利于患儿更加镇定、平静地面对死亡，以更积极的态度对待治疗方案和

护理操作，更加有效地促进安宁疗护的开展与实施。 

此外，通过一些特殊的干预方法能有效地缓解患儿的负性情绪。通过制作有形或无形的
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临终记忆，让患儿和照护者一起共同完成这件特殊的事情，患儿能从中感受到家庭的温暖，

更主动地了解死亡、从容地面对死亡，知道疾病面前自己不是孤军奋战，身后还有父母的支

持和陪伴
[36]

；研究显示，通过宠物陪伴辅助疗法，儿童与动物的相处，接触、抚摸动物可以

明显减轻患儿治疗过程中的不适感，改善焦虑、抑郁、恐惧等负性情绪
[37,38]

，使心情轻松愉

快，变得开放、活泼，不仅弥补了社交上的空缺，还能感受到生活中的温暖，体会到生命力

的美好
[39]

；还可以通过用按摩、香薰、音乐疗法等方式缓解患儿不适感及疼痛，从而减轻患

儿对死亡的恐惧感，提高患儿舒适度。 

（三）给予照顾者心理支持，开展哀伤辅导 

家长作为患儿的主要照顾者，其自身不仅会产生悲伤、自责、内疚等负性情绪
[40]

，大部

分养育者出现不同程度的焦虑及抑郁情况，这些情绪也会直接影响患儿的心理状态及生活质

量。因此，医护人员在进行安宁疗护时不仅需关注患儿的情况，也应注意照顾者的情绪变化，

及时地给予患儿照顾者心理支持。例如，通过多媒体或授课等方式引导患儿照顾者正确面对

死亡、接受死亡，加强其心理承受能力，减轻应激反应，从而避免对患儿心理状态造成影响。

同时，医护人员应与照顾者保持有效交流，谢春芳等
[41]

研究发现指导照顾者进行想象、放松

训练，可以帮助照顾者调整心态并提高心理安全感，鼓励照顾者适当宣泄情绪，并鼓励其参

与医疗决策，共同制定患儿的护理计划，从而减轻照顾者精神压力
[28]

。有时候照顾者可能会

出于本能地保护孩子而避免向患儿流露有关病情的坏消息，但实际上患儿常对自己的疾病和

预后情况有一定的了解。Lichtenthal 等
[42]

研究发现许多患儿父母会因为在临终阶段与患儿缺

乏沟通、没有进行临终讨论而在患儿逝世后感到后悔。也有研究表明，处于临终阶段的患儿

对于一系列临终相关问题具有特定偏好，并具有表达的诉求，患儿可以从谈论他们即将死亡

的相关话题中受益，且与患儿进行死亡的相关讨论并不会影响患儿的心理健康
[42]

。因此，医

护人员应鼓励照顾者多与患儿谈论死亡这一话题，减轻患儿对家庭关系的担忧，也能在一定

程度上减少照顾者对孩子离世的遗憾。 

（四）加强死亡教育 

随年龄的增长，儿童对生命与死亡的认知逐渐清晰。研究显示，儿童在 4-5岁就大概知

道了死亡
[43]

，但对死亡的心理感受仍然是充满恐惧和悲伤
[44]

。因受传统文化的影响，我国群

众对“死亡”一词较敏感，常常以回避或消极地心态对待死亡，而家长与孩子的沟通方式和

情感表达也较含蓄，常忌讳与其讨论疾病和死亡的相关话题，从而限制了我国儿童死亡教育

的发展。当儿童对死亡产生好奇与疑惑却没有得到正确指导时，很容易被笼罩在死亡的神秘
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面纱之下，导致儿童对死亡的认知十分有限，深化了死亡的神秘感
[45,46]

。而通过合理科学地

方式引导患儿，可以使其更全面、更深入地理解“生命”、“死亡”这两大概念，树立正确的

生死观，知道死亡是生命的自然过程，从而减轻对死亡的恐惧感，并平静地面对死亡，让死

亡的过程能安顺的度过
[47]

。 

儿童天性淳朴、善良，在儿童的心中有着和成人不一样的世界。当进行生死观念的学习

时，医护人员需要站在儿童的视角上来进行引导，通过关怀性语言沟通交流，与他们成为好

朋友，建立相互信任的关系。儿童通过眼睛来认识世界，可以通过组织儿童观看死亡主题的

动画片、阅读儿童绘本等方式来为其讲述死亡相关的内容，相互讨论，相互交流感受，从而

增加儿童对“死亡”这一概念的理解，进一步提高对死亡的正确认知。例如，死亡教育儿童

绘本以生命终结为故事的主基调，讲述了生命的变化过程，使儿童逐渐明白死亡并不可怕，

它只是生命的一个自然阶段，从而增加儿童对死亡的理性认识、树立正确生命观
[48]

。同时，

积极地与患儿开展预立医疗照护计划，可以了解患儿及其家庭的临终偏好，遵循患儿及家庭

的意愿开展相关照护
[49]

，及时回应患儿的疑问和困扰，疏导患儿的不良情绪，减少患儿的孤

独感和疏离感
[50]

。另外，在癌症儿童中开展同伴教育，可以使患儿之间互相传递知识和观念、

思想和情感，引起认知上的共鸣，缓解对死亡的恐惧
[47]

。 

结语 

我国目前在儿童安宁疗护的心理方面关注仍然较少，发展任重而道远。当病情持续恶化

和受到死亡的威胁时，患儿的心理会承受巨大的压力，医疗过程、生活环境变化、死亡教育

及家庭等多方面的因素都在影响着患儿的心理状态，产生害怕、恐惧、焦虑与无助等负性情

绪。未来应该加强对患儿心理状况的关注，并结合我国国情，提供具有我国特色的本土化儿

童安宁疗护服务，提供恰当、多样化的干预方式，对患儿进行安宁疗护，及时给予患儿及照

护者心理和社会支持，从而改善患儿心理状况，提高患儿生活质量。 
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A Review of Domestic and Foreign Research on Children's 

Psychological Palliative Care Strategies 

Zheng Wan Qian, Yao Zi Ya, Mai Jian Rong 

Guangzhou Xinhua University 

Abstract:  With the number of children suffering from incurable diseases continues to grow every 

year around the world, the demand for palliative care for children has also increased. However, the 

research in the field of children palliative care in China is still limited, especially in the 

psychological aspect. On the basis of the definition and scope of disease of children palliative care, 

this paper analyzes the psychological changes of children in palliative care among three stages, and 

proposes countermeasures to improve the psychological state of children. At the same time, 

children’s psychology will be under great pressure while facing death and illness. Many factors, 

such as medical process, change in living environment, death education and family, will affect 

children’s psychological state, resulting in negative emotions such as fear, fear, anxiety, sadness, 

and depression. Therefore, in children’s palliative care, we should establish localized children’s 

palliative care services with Chinese characteristics, strengthen the attention to children’s 

psychological status, provide diversified psychological intervention methods, and give more 

psychological and social support to children and caregivers, so as to improve children’s 

psychological status, children’s quality of life and prolong their survival time. 

Key words: Palliative care, Children, Psychology 
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