上海临终关怀医院现状
地点：闸北区临汾医院安宁病房

采访对象：安宁病房护士长谢老师

病房基本状况
请问现在安宁病房的规模？现有多少病人？

现在有38到40张床位，我们目前有十几个病人。
为什么床位不满呢？
本来想开40张床位，但老病人（其他病房病人）还没有离开，所以40张床位中只有十几位接受的是临终关怀服务。
一般在安宁病房的患者在这里会待多久呢？

基本上是一个多月，不到三个月……就走了。
那安宁病房与一般普通医院病房有什么区别吗？比如治疗方式方面。

我们安宁病房接待的大多数是晚期癌症患者，大多都治不好了，而一般医院的病人都是能治好的。
病人都一直住在病房里吗？他们的家属又是什么态度？

家属很配合，因为他们也知道病人已经没多少时间了，当然医院方面还是希望家属能尽量多来陪着病人。
临终关怀基本状况
是病人自己要求来安宁病房呢，还是家属把病人送来的，或是大医院（即非临终关怀医院）介绍的？

病人做过手术，后又复发，回到医院治疗一方面是身体不能承受进一步化疗，另一方面做手术对病情帮助不大，所以他们就来了我们这儿。大医院介绍了一部分。
大医院为什么要介绍病人到这里来呢？为什么他们不能接受这些病人？

大医院是为病人做检查、CT、化疗的，这些病人及时进行治疗也没有效，占着床位会影响其他病人入住，大医院主要是治疗病人，社区医院主要是接受康复病人，而我们医院在康复病房的基础上增加了临终关怀的内容，专门服务于这些病人。

那是否临终关怀只有社区医院在做呢？

那也不一定，有些社区老年院也有相关服务，但数量相对很少。

也就是说社区对临终关怀服务的需求远远大于供给是吗？会不会出现有病人要来安宁病房但床位不够的情况？
对，这类需求的确很多，但很多病人和家属都不知道有医院有这项服务，大多数是有需求但不知在哪里可以得到满足。这里的“安宁病房”是我们自发创建的，还是我们自己取的名。
家属、医务人员及志愿者的工作

病人家属需要专业指导吗？

需要。因为大多数家属也不知道在这种时期应怎样照顾病人，专业医疗人员给与他们的指导很有必要。

这里的病人接受治疗除了物理治疗肯定还有心理治疗，那护士和志愿者是否要经过相关培训？

是，我们一定要经过培训才能工作。
志愿者工作大致是什么？
一般是聊聊天，如果病人有买东西等要求就帮着做做，喜欢下棋的可以陪他下棋，读报，文艺演出……这都要根据病人的兴趣爱好来安排，有的病人喜欢听京剧，有志愿者就在网上下了京剧片断，用笔记本电脑放给病人看。

病人心态
这里的病人在这里心理都很平静是吗？
可以说是的，因为他们自己也清楚自己的病情，人在这个时期一般都会很害怕、焦虑，但这个时候我们不但能提供身体治疗的服务又从心理上帮他们缓解恐惧的心理，他们大多都感到即使在这个时候仍有很多人在关心自己，那他们走的时候也能很放心。他们由于疾病的原因，像白血球减少都会让他们感到乏力、头痛等症状，仍需要专业医疗护理同时还有专业的心理指导。
安宁病房的经济状况
这里的收费标准与一般医院收费标准有不同吗？

没有不同，医院收费标准是全市统一的，各级医院由各级医院的收费标准，我们属三级医院，就按三级医院的标准收费，不会多收一分钱。而且在这个安宁病房我们是不盈利的，基本是亏本的，这其实也是我们的研究课题，已进行了十年。国外和港台地区这项服务搞得很好，在香港叫缓和医疗，美国叫姑息治疗，他们从很早开始，我们也在国外考察以后才决定自己尝试。

在课题研究过程中有外界财力上的支持吗？

没有，很多经费都是从申报课题得来的，但这仍远远不够。

这些病人都自费的吗？有种说法是临终病人不享受医保，是这么回事吗？
有医保的病人自然可以享受医保，没有医保的只能自费了。我们医院是医保单位。

社会对临终关怀的认识程度
这里的人手是否紧张？志愿者来源大概有哪几类？

志愿者有很多，像你们学校学生，交大，还有社区的志愿者，如有7个退休的社区老人，但大多是老人和学生。

您认为除了社区医院有临终关怀服务，还有其他机构需要配合吗？像社区里弄甚至深入家庭？

社区医院最好设立流动的护士站，上海暂时没有，但国外和香港有，他们每个社区都有一个社区站，里面的护士专门挂钩于社区，居民只要打电话护士就会上门服务。

您认为在像上海这样的大城市需要有护士的上门服务，那社区内有必要进行宣传吗？

现在宣传并非主要问题，即使进行宣传，现在临终关怀也不是想做就能做的，主要是制度还不完善，社区站也不开展，没有制度支持是一个问题，这一领域（即上门服务）仍很空白。

那上门服务与在医院开展有什么区别或优势吗？

这要看情况，有些病人情况还很良好，能在家里进行护理，这样也能减少医院资源的负担。

医院是否需要宣传？

需要，因为大家都不知道。虽然我们办了十年，但仍没有多少人知道这个项目，但国外不需要，因为他们已经变成一种传统型项目，大家都知道这项服务也知道到那里寻求帮助。
对“临终关怀”的认知现状及价值判断的问卷调查

调查说明：

同学您好！该问卷调查是我们本学期《应用伦理学》开展的对“临终关怀”的认知现状及价值判断活动的前期准备工作，旨在了解（1）复旦大学学生对上海市临终关怀事业发展现状的认知状况；（2）复旦大学学生对全社会开展这项事业所持有的态度。

临终关怀事业在中国和上海的发展史约有20年，尚未在理念上为公众广泛接受，公众对这项事业的陌生感甚至排斥感严重制约了它的进一步发展。大学生作为接受新事物、新思想的活跃群体，我们的思想观念具有一定的时代代表意义。

希望同学您能认真阅读，完成该问卷调查。您所贡献的所有信息将作为参考分析资料，我们允诺为您保守秘密，衷心感谢您的配合。

背景知识

“临终关怀”所包含的内容：

1) 缓解临终病人的极端痛苦

2) 对患者及家属提供生理、心理上的照护

3) 维护死亡的尊严，帮助患者走完生命的最后历程

年级：               系别：              宗教信仰：
注：以下题目没有特别标明的，都是单选题。
第一部分：认知现状

1. 您对“临终关怀”的认知，更接近于以下哪一项：（   ）

A． 医疗技能要求不高，医护人员主要负责简单的生活护理工作 

B． 医疗技能要求较高，只适合在专门的医院开展工作

C． 有一定的医疗技能要求，更多需要的是心理学知识，可以在家庭、社区、敬老院综合开展工作

2.  关于临终关怀所提供的服务，您认为应该包括：（                   ）（多选题）

A．对症治疗，缓解症状

B．解决患者的心理问题（如对死亡的恐惧）

C．安慰患者家属，包括患者逝后的密切随访性照顾

D．为家属提供生活护理方面的指导

E．医生提供上门服务，并电话随访，与病患者及家属保持密切联系，为他们排忧解难

F．帮助病患者维持正常的生活状态

3.  关于“临终关怀”和“安乐死”，您认为两者的关系是：（   ）

A．完全相同，都是放弃对不治之症患者的治疗性照顾而选择的一种尊重患者的处理方式

B．“安乐死”是“临终关怀”的一种表现形式，使患者无痛苦地度过死亡的最后阶段

C．完全不同的两种概念，“临终关怀”目的在于确保生命，并能延长生命；“安乐死”的目的却是终止生命

第二部分：价值判断

1. 您认为普及“临终关怀”理念的主要障碍是什么（   ）

A．人们对“临终关怀”有抵触情绪

B．对“临终关怀”事业所涉及的具体内容和意义的宣传力度不足，以致公众了解不多

C．社会对“临终关怀”的需求不多

D．政府尚未有明确的政策支持，相应的提供“临终关怀”的服务机构也未形成制度化

2. 关于“临终关怀”，您的主要感受是（  ）

A． 没有特别感受，像接受一般的新事物

B． 接受，但有点抵触，不想过多地讨论这方面问题

C． 至今不能接受

3. 关于“临终关怀”的相关知识，您认为有必要了解吗？（   ）

A．有        B.  没有

您认为“没有必要”的主要原因是（   ）

A． 有抵触情绪，讳言“死”

B． 不感兴趣，与自己的生活内容关系不密切

4. 学校所开展的有关“临终关怀”活动，您参加了（                     ）（多选题）

A．关于“临终关怀”的讲座

B．涉及“临终关怀”理念的课程

C．志愿者活动

D．其他        

E．从未参加

如果从未参加，主要原因是（  ）

A．听说过，但不感兴趣

B．宣传太少，完全不知道有这些活动

7.   

如果您以前从未做过“临终关怀”的志愿者，您将来愿意做吗？（  ）

A. 不会，没有太大兴趣

B. 不会，有恐惧感，可能会产生很大的心理压力

C. 会

8.   您认为有必要在学校开展有关“教人如何正确面对死亡”的相关教育吗？（   ）

A．有必要，必修课 

B．有必要，选修课、讲座之类的就可以了

C．没有太大的必要，大部分学生没有这方面的心理需求 

D．完全没有必要，这些问题都有赖于自己的人生阅历和感悟

本次问卷调查到此结束，十分感谢您的配合！

视频文字稿

腾飞书院青志队队长：其实这活动我觉得是很有必要的。因为像他们里面大多数的病人，家属都不太可能24小时陪伴，所以他们有时候会觉得很孤单很寂寞。

然后，就是具体实施中遇到一些问题，最主要是很多病人的身体都比较虚弱，有时候连我们跟他们谈话都会觉得很吃力。还有就是，他们大多数都是上海人，有些老人不会说普通话，但我们队员里很多是外地同学，于是就产生了一些沟通不便。举个例子吧，那次我们去看望一个50多岁的阿姨，她谈到最后的时候说，其实我们去看她陪她聊天、握着她的手说话他是很开心的，但是我们一去就让她想起我们去的目的——临终关怀。自然的，它就会想起自己的疾病什么的，当时她就失声哭起来了。我们也很手足无措，因为那些“理论型”的话，我们都已经说过了，就会觉得陪他们说说话就是最必要的。

很少有病人可以真正想开，再加上他们身体虚弱只能躺在床上，就很容易使情绪跌到低谷，这时候就需要我们这些人去和他们在一起。

孟恩溢：上学期去做了一次临终关怀，是新华医院的白血病患儿。看完之后，我的心情是很复杂的。那些孩子都比我们小，最大的也只有17、8岁，其中有一些已经挣扎在生命的边缘了。所以说，他们其实已经知道自己的身体状况，无论我们怎么哄他们的脸上依旧没有笑容，使我们本来带着一份很积极的心态想要把笑声带到病房带到他们的身边，最终都不知道该说什么好。那个时候，心中有一种强烈的无力感，感觉就是：就算自己比他们多经历了好几年，但是依旧无法体会到他们心中的那份接近于绝望的痛楚。还有一些病儿相对病情不是很严重，还没有做那种很痛苦的治疗所以说还比较容易沟通。那些小孩和我们一起玩得很开心。总的说来，这样关怀一下他们，收获更多的反而是我们自己，甚至可以说，珍惜现在我们“不应得”的生命。

对于我们现在所做的这一切，我认为那些病儿还是可以体会到我们给他们带去的温暖和爱。但，确实有一些无法改变的东西，使他们不能完全被我们感染或者改变一些看法。只是，在那一小段时间内，我们尽全力给他们的世界带去一些积极的情感。我觉得，对于一个小孩来说，他们应该拥有属于自己的真正的童年。

他们其中有很多是外地的，被父母送到上海来治疗。那些家长看见我们的到来感到欣慰，但，他们的感激显得那样的无奈。因为他们知道，我们带去的只是一时的阳光，接下来他们又将面对失去生命的痛苦之中。
