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缓和医疗

“对你来说这件事并不容易，但是你的孩

子病得非常非常严重。”我已经怀孕 37周，医

生刚发现我们的孩子有严重的扩张型心肌病，

他们认为她可能在数天内就会死去。他建议

给她的心脏注射钾剂，以确保她不会受损严重

地活下来。

当我考虑这件事的时候，她震惊得在肚子

里踢腿和扭动。采取行动没有任何意义。我们

能不能不只简单地让她平静死去？他说这没的

选择。但是后来，也许是由于我问了下，我们在

出院注意事项中发现了临终关怀（又称缓和医

疗）。

临终关怀
于是在接下来的预约中，我们遇到了2位想

要跟我们谈话的儿科医师。他们问我们发生了

什么。我很自然地告诉了他们我们的故事。他

们听得很专心，很久之后我意识到这个问话的

目的，他们想要先对我们有个大致了解。

“你们想要怎样做？”

我流着泪哽咽。我没有告诉过任何人我的

愿望是能够见到我的孩子，在她死去的时候能

够抱着她。他们告诉我，我的愿望是人之常情，

这打开了我一个紧绷的心结。

“你们最害怕什么？”

我害怕这是否会影响我与丈夫之间的关

系。他害怕我们的儿子是否会有同样的心脏

问题。

“你们想知道什么？”

如果她没有活着，当她出生的时候她会是

什么样子。我迫切希望知道所有的细节。

确切的信息
其中一个医生在回答之前向我重复了我的

话。然后他缓慢地、柔和地回答道，她将是肿胀

的，尤其是她的腹部，但是其他方面会像其他婴

儿一样。一旦剪开脐带她可能不会呼吸。她可

能在分娩过程中不会存活。他的话很明确，直

接，没有废话，并且他的音调很柔和，这种组合

与我们迫切想要知道这些事情但又需避免这些

知识所带来的冲击产生了共鸣。

医生们都使用我们孩子的名字娜迪亚来称

呼她，向我们表明他们知道这孩子对于我们来

说是多么真实。
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你的患者在想什么

临终关怀并不仅仅是为临终之人

What your patient is thinking

Palliative care is not just for those who are dying
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安娜·托多洛维奇关于医务工作人员帮助她面对未出生的女儿纳迪娅死亡时事情

的回想。

你需要知道

•记得在死亡即将来临之时，与其他选择

一起，要提供临终关怀，哪怕是对新

生儿。

•确切的阐述与温和的语调比模糊不清的

阐述能更好地缓冲死亡与疾病带来的

冲击。

•当婴儿死去时，要允许悲伤的父母在这

段短暂又宝贵的时间里通过亲密接触来

感受他们的孩子。
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缓和医疗

那位男医生问我是否考虑过早些引产，来增加跟娜迪

亚相处一段时间的可能。我真的很想让她在还活着的时候

出生。

“医生们都使用我们孩子的名字娜迪亚来称呼

她，向我们表明他们知道这孩子对于我们来说是多

么真实。”
——安娜·托多洛维奇

另一位医生说父母与他们疾病末期的婴儿度过短暂的

时光是很有意义并且非常重要的。她解释了娜迪亚将如何

被喂养及如何缓解她的疼痛。再次使用了明确直白的语

言。“让她保持舒适”，是我们在咨询临终关怀时遇到的最常

见的一句话，这对我来说太模糊了。

允许悲伤

医生们没有因我们的眼泪感到不安。在几个小时的时

间里，他们将我们经历的糟糕的事情转变为有意义的事情。

1周之后娜迪亚死了，在她出生之前的几分钟。但是我

撑住了，在她被生出来仍然有体温的时候，我抱着她度过了

这最后的时光。我像其他人了解她一样了解我的女儿，这

对我来说意义重大。
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