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缓和医疗
Palliative care

指南

婴幼儿、儿童和青少年终末期医疗照护：NICE指南概要

Guidelines

End of life care for infants, children and young people with life limiting
conditions: summary of NICE guidance
来源：BMJ 2016;355:i6385 doi: 10.1136/bmj.i6385

儿童和青少年会有多种临终状态，有时可

能许多年生活在这种状态下。本指南建议，终

末期医疗照护（又称为临终关怀或姑息治疗）应

作为一个长期行动，在被诊断为已无多日时开

始，并为未来规划。有时可能要在孩子出生前

就开始规划。在现有条件下，它是儿童和青少

年整体关怀的一部分，并且与其他积极治疗并

行 1。总之，它包含那些与死亡相关的临终关怀。

本指南制定的目的是规范处于临终状态下

的婴儿、儿童和青少年的临终关怀，从而促进公

平性和一致性。重要的主题涉及儿童和青少年

以及他们的父母或照护人员如何照护他们，使

得他们在期望的临终场所（很可能是家里）被照

护的更好，并且优化白天和夜间的照护方案。

本文总结了近期英国国家卫生与临床优选研

究所（NICE）有关计划和管理婴幼儿、儿童和青少

年临终关怀的最新指南 2。详细内容请参见图表。

建议

NICE建议基于最佳可用证据的系统性综

述，虽然多是低或充其量中等质量的证据，并明

确考虑成本效益。当最小证据可以采纳时，建

议基于指导委员会（GC）的关于“什么是良好实

践”的经验和意见。

如何制定照护计划
•应当认识到临终状态的儿童和青少年生活以

及他们的父母或照护者在决策制定和照护规

划中具有核心作用。[基于非常低到中等质量

的定性研究证据和GC的经验和意见]

•应当向儿童和青少年以及他们的父母或照护

者解释，他们对照护计划的决策是非常重要

的，但是他们不需要单独做决定，多学科小组

也会参与进来。[基于非常低到中等质量的定

性研究证据和GC的经验和意见]

高级照护计划
•在适当的时间为每一个生命临终状态的儿童

和青少年制定和记录一个兼顾现在和未来的

高级照护计划（见框图 1）。[基于非常低到中

等质量的定性研究证据和GC的经验和意见]
－在某些情况下应当在产前就开始计划。

•与儿童或青少年及他们的父母或照护者（如

适当）分享预先照护计划，并考虑那些涉及个

体儿童或年轻人照护的专业人士和服务，也

应该分享给他们，例如：

－全科医生
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你需要知道

•涉及临终状态的儿童和青少年以及他们

的父母或照护者决策制定和照护规划。

•高级照护计划是儿童或年轻人临终关怀

的核心要素。

•要意识到其他家庭成员，如兄弟姐妹和

祖父母，以及其他人（如朋友、男朋友或

女朋友）可能需要支持。

•指定一位医学专家，负责指导和协调儿

童或年轻人的照护。

•治疗决策应该始终考虑什么是孩子的最

佳利益。



630 英国医学杂志中文版2017年11月第20卷第11期

缓和医疗

－医院顾问

－收容所

－临托中心

－照护服务（社区或专科）

－学校及其他教育服务

－救护车服务。

[基于非常低到中等质量的定性研究证据和GC的经验

与意见]

多学科团队工作
•根据儿童或青少年的需要，多学科小组可能包括：

－初级、次级或三级服务的医护人员

－包括孩子处于潜在临终状态时的专家、临终关怀专业人

士、姑息治疗小组的专家成员（见NICE指南全文的建议

1.5.4）
－社会保健医生

－教育专家

－牧师

－专职医疗人员（如物理治疗师、职业治疗师和心理治疗

师）[根据GC的经验和意见]
•每一个处于临终状态的儿童或青少年都应该有一位指定

的医学专家，负责指导和协调患儿的照护工作。如果有

必要或照护计划需要改变，他们向儿童或青少年及他们

的父母或照护者解释他们所指定的医疗专家可能会改

变。[根据GC的经验和意见]

情感和心理支持
•定期与儿童和青少年及他们的父母或照护者讨论情绪和

心理健康，特别是发生变化的时候，例如：

－当被诊断为临终状态
－如果他们的临床状况恶化

－如果他们的个人情况发生变化

－如果他们的托儿所、中学或大学，或他

们的工作发生了改变

－如果他们的临床照护发生了改变（例

如，如果他们的照护从治疗病情变成了

临终关怀）

[根据GC的经验和意见]

社会实践支持

•要知道其他家庭成员（如祖父母）和对

孩子或青少年重要的人员（如朋友、男

朋友或女朋友）可能需要支持，包括社

会、实践、情感、心理和精神支持。[根
据GC的经验和意见]

•要知道他们的兄弟姐妹也需要支持，以

应付：

－他们兄弟或姐姐的病情和死亡

框图1 临终状态儿童或青少年高级照护计划

的组成部分

•儿童或青少年及其家庭的人口统计学信息

•更新联系信息：

－儿童或青少年的父母或照护者

－参与照护的主要专业人士

•主要决策人的知情同意声明

•临终状况的概要

•与儿童和青少年以及他们的父母或照护者达成共

识的沟通和跟进方法

•儿童和青少年的生活抱负和愿望的概述，例如：

－家庭和其他关系

－社会活动和参与

－教育

－如何将他们的宗教、精神、文化信仰和价值观纳入

他们的关怀

•与儿童或年轻人及其父母或照护者进行重大讨论

的记录

•商定的治疗计划和目标

•相关的教育计划

•已经发生过的任何讨论和决定的记录：

－首选的照护场所和死亡地点

－器官和组织捐赠（见NICE指南 2全文的建议1.1.19）
－管理危及生命的事件，包括复苏或生命支持计划

－具体的愿望，如葬礼安排和遗体处理

•高级照护计划的分配清单

[根据指导委员会（GC）的意见和建议]
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－他们的父母或照护者的悲伤带来的影响

[根据GC的经验和意见]
•注意临终状态的儿童和青少年与他们的父母或照护者有

不同的社会和实践支持的需求，这些需求可能会在临终

进程中改变。他们可能包括：

－财务支持，如住房或适应家庭和设备的家庭药物输注

－实践支持，如获得临终照护

－技术支持，如培训和帮助在家里进行药物输注

－教育支持，如来自医院的学校服务

－经济支持

学以致用

•在适当的时候，为您所照护的处于临终状态的儿童

和青少年预先制定的照护计划是否被改进并记录？

•是否有地方可以为接近生命尽头的儿童和青少年

提供24小时照护服务？

•患者和他们的家庭可以在他们心仪的地点被照

护吗？

•临终状态的儿童和青少年接受症状管理，可以最大

限度地提高他们的生活质量吗？
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[基于非常低到中等质量的定性研究证据和GC的经验

与意见]
接近生命的尽头

•当一名儿童或青少年接近生命的终点时，与他们的父母
或照护者商量有什么会帮助他们，例如：

－重要的仪式
－记录或保存记忆（例如，照片、几缕头发或手印）
－计划社交媒体内容

[基于非常低到中等质量的定性研究证据和GC的经验
与意见]
•商定儿童和青少年及其父母或照护者的首选照护地点和

死亡地点时，应考虑到：
－他们的愿望是个人的、独立的
－他们的宗教、精神和文化价值
－相关的和经验丰富的医疗保健专业人士的意见
－安全性和实用性

[根据GC的经验和意见]
•解释照护地点或死亡地点可能改变，例如:
－如果儿童或青少年、他们的父母或照护者改变他们的想

法或
－临床的原因或
－提供照护服务造成的问题

[基于非常低到中等质量的定性研究证据和GC的经验
与意见]
•对于那些正在接近生命的尽头并在家中被照护的处于临

终状态的儿童和青少年，应提供的服务（需要时）：
－在任何时间（白天和黑夜）儿科姑息治疗咨询顾问的建议
（如通过电话）

－任何时候的儿科照护
－专家儿科姑息治疗团队医疗专业人士的家访（见NICE指

南全文的建议1.5.4），例如，对症状进行管理
－包括氧气、肠内营养、皮下和静脉注射在内的干预措施和

设备
－儿童和年轻人可能出现症状的预先处理方案。

[根据GC的经验和意见]
•如果儿童或青少年在接近生命的尽头时有未解决的痛苦

症状，则需要儿科姑息治疗专家小组会诊。[根据GC的
经验和意见]

•考虑非药物干预疼痛管理，如：

－变化可能有助于他们放松，例如，环境调整（例如减少噪

音）、音乐或身体接触（如触摸、握住或按摩）

－疼痛部位的局部热或冷处理

－安慰措施，如给新生儿蔗糖

[根据GC的经验和意见]
•如果发生突然加重的疼痛，滴定治疗提供连续的基础镇

痛，并规定附加剂量。

•除了基础镇痛，在可预见的时间考虑给予儿童和青少年

预期的镇痛剂量（例如，当改变敷料或移动和处理敷料

时）。在计算所需的每日基础剂量时不包括预期剂量。

[根据GC的经验和意见]
•当一个儿童和青少年接近生命的尽头时，与他们、他们的

父母或照护者和相关的医疗专业人士讨论：

－任何对他们来说具有最佳疗效的可用的侵入性治疗

－他们目前正在接受的任何可能不再符合他们最佳利益的

干预措施

[根据GC的经验和意见]
•对生命有限的儿童和年轻人尝试复苏，除非提前有“不要

尝试复苏”声明。[根据GC的经验和意见]
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患者如何参与本文创作？

患者没有直接参与这篇文章的创作。参与本指

南制定的委员会成员包括 2名患者代表，他们促成了

建议的制定，并总结在这里。临终状态的儿童和青少

年的意见为指南的制定提供了帮助，他们来自重点观

察小组。




