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前言

　　前言　　每对夫妇都会注意到书中提出了许多照顾儿童的建议。
通常我们按照常规照顾孩子，努力满足孩子身体的需要，比如：吃好、玩好、给予良好的教
育&hellip;&hellip;所有这些，都是为了使孩子健康，培养孩子具有乐观、向上的品格。
　　养育孩子是具有挑战性的工作在养育患慢性疾病的孩子方面，一些家庭需要迎接更多的挑战，他
们也需要帮助他们的孩子发挥最大的潜力，需要承担额外的压力，如专科医生的关注、长期的治疗和
各种创伤性的医疗操作等。
　　照顾一个患慢性疾病的儿童就是极限养育的过程，每一天的生活需求都比正常孩子增加了许多内
容，当烦恼和疾病威胁一起压向我们时，重复进行的单一的工作就成为我们巨大的障碍。
这本书可以为那些在特殊养育中遇到困难的父母提供一些知识和帮助，对于怎样创造家庭的动力以适
应慢性疾病患儿的生活需要提出了建议与支持。
　　极限养育正如极限运动，对于我们是一种挑战，无论在身体上还是精神上，我们要发挥自己的全
部力量。
这种挑战是巨大的，同样也会得到丰厚的回报。
有慢性疾病患儿的家庭都会陷入非正常的混乱状态，他们有每一天的家庭日常需求、工作和儿童保育
内容，他们操心孩子的学校教育、家务琐事、各种人际关系、家庭问题和财务方面的压力等，所有的
问题都需要被很好地解决。
在保证孩子身体、医疗和情感需求的前提下，这些问题都需要时间的保证和各方面的关注。
　　我们都想为孩子做到最好，因此我们必须克服压力、妥善处理所有的事情，努力使生活变得美好
。
热爱每一个孩子，需要做的事情远比满足生存的基本需求多得多，在具有正确的信息、策略和各方面
支持的前提下，这些事情是可以完成的。
　　我们的儿子欧文在2岁时患上了脑室管膜瘤，他经历了9个小时的神经外科手术和16个月强化而又
密集的化学药物治疗，当他的肿瘤复发并转移到脊柱时，他接受了更强烈的化学药物治疗和放射治疗
。
欧文6岁时去世了，尽管他的生命很短暂，但是过得很充实，是他教会了我应该怎样面对疾病，怎样
度过生命中的分分秒秒。
无论遇到怎样的病痛，他都忍受着，他努力活着并成为这个世界的一部分。
他是我的榜样。
在他走后的日子里，也是他激励着我顽强地生活下来。
　　仅在英国，每年就有约13000例新增脑肿瘤患者，其中约5000例患者为原发性脑肿瘤。
此外，在1991～2000年间脑肿瘤的发病率增加约10%。
　　在英国，脑肿瘤是儿童中最常见的实体肿瘤，儿童期癌症是导致儿童死亡的主要原因，位列意外
事故死亡之后，脑肿瘤导致的死亡约占儿童死亡的30%。
我儿子面临的困难对于癌症和他本身来说都是独特的，照料他的经历使我懂得了应该怎样养育长期患
病的孩子。
我的经历可能与你的相似，在养育患慢性疾病的儿童方面，我们可以相互学习、共同提高。
　　生活在社会中，我们要承受来自于慢性疾病等各方面的冲击，对于脑肿瘤来说，手术、化疗、放
疗的副作用是广泛存在的，社会公认在治疗癌症方面确实存在着许多显而易见的困难，而其他方面的
问题却往往被忽视或者未引起人们的重视，对于儿童尤其如此。
例如，某些非直观的残疾，如短期的记忆力丧失、慢性疲劳感、视觉损伤或听力减弱、自尊心受损和
自我形象毁坏等。
　　许多慢性疾病会引起各种各样的问题，在家庭中对儿童和家庭成员产生不同程度的影响，不同的
疾病具有特殊的症状和特有的问题，也需要多样化的、程度不同的药物治疗。
所有的慢性疾病都会带来身体和精神的改变。
例如，疾病可能会影响患儿的智力发展，这就要求学校教育进行相应的改变；健康问题迫使人们要尽
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早提供可移动的家庭康复活动室；疾病的治疗是艰苦而又漫长的，这就要求父母双方或一方与患儿一
起长期在医院中生活；对于慢性疾病，财务危机通常会导致家庭冲突，这种冲突的程度依赖于他们的
社会经济地位。
这些改变将会影响整个家庭，因此，医药卫生专业人员要从整体上以一个家庭单元的形式来认识儿童
疾病，并理解它给家庭中全体成员带来的影响。
　　儿童会患上脑肿瘤和其他的慢性疾病。
普遍认为遗传学因素和环境因素与脑肿瘤的发病有关，迄今为止，仍然没有某种特定的因素被证明与
脑肿瘤密切相关。
慢性疾病具有各自不同的症状、体征及治疗方法，我们照顾患慢性疾病的儿童，需要建立一个共同的
思想基础，那就是：作为父母我们应该如何发挥作用？
如何养育这样的孩子？
虽然我们有着相同的经历，甚至在某些方面有着许多共同点，但也一定要注意到慢性疾病的个体差异
，这个世界上没有一个孩子和家庭是完全相同的。
分享经验和信息可以使我们更好地克服和忍受困难，并能够妥善处理各种问题。
　　当欧文忍受着化学药物治疗带给他的剧烈的恶心和疲劳感时，也被反复的血液学检验和各种扫描
检查困扰着。
他设法保持常态，他仍然是个孩子，喜欢学习和玩耍。
他的行为使我明白：作为一个家庭，我们给欧文的最好的礼物莫过于&ldquo;正常&rdquo;。
当我们被欧文的疾病诊断摧毁时，我们及时地作出决定：我们要尽最大的努力为欧文做任何事情，以
使他感到幸福并享受生命。
这包括始终保持乐观、愉快的状态，尽管我们感到忧愁和痛苦。
我们承认对他来说25%的生存概率是渺茫的，我们接受了这个预测。
这不是放弃，也不是投降，而是现实。
这个预测使我们更加努力，我们尽可能多地与医生交流，研究疾病的状况。
　　我们的目标就是在常规住院期间和化疗引起的免疫系统受损的情况下，使欧文的生命尽可能充实
。
　　慢性疾病成为我们生活的一部分，我们的生活在许多方面受到了限制，但我们学会了克服困难，
尽我们的全部力量保证欧文的生活质量不受疾病的影响。
　　莎伦&middot;德姆西（Sharon Dempsey）
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内容概要

　　本书作者以患病孩子母亲的独特视角介绍了慢性病对患儿、父母、兄弟姐妹们乃至整个家庭产生
的广泛影响，以及各种家庭应对疾病的不同方式。
内容涵盖发病初期、诊断公布、治疗和缓解期，以及和孩子一起面对即将来临的死亡等所有阶段，涉
及与医生交流、学校教育等方方面面，值得慢性病患儿的父母阅读借鉴。
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章节摘录

　　父母成为孩子护理团队中的积极参与者是非常重要的。
健康专家认为，在疾病治疗方面他们是专家，但是父母是孩子的专家。
我们需要以家庭为中心，把疾病临床治疗与心理支持治疗、教育和社会支持等方面有机地结合起来形
成一套综合的办法。
　　一些父母亲以控制作为一种应对战略，他们试图获得相关信息、充分的研究病情、找有相同经历
的人谈话，并对医师提出质疑，有时寻求会诊。
这些父母亲采取先发制人的态度，使他们尽可能多的获得有关病情和治疗方面的资料，采取了积极的
应对策略，重点放在行动上，而不是对孩子的病感到不知所措和无能为力。
另外一些父母亲则感觉是进入了一个黑暗时期，他们不能接受不好的预后，他们没有能力去积极而专
心于孩子的健康护理，因此他们的住院经历是消极的，应对治疗也是被动的。
　　领会孩子的恐惧和担心与了解症状和疾病本身一样重要。
父母亲常常是传达孩子利益的发言人和中间人，他们作为医疗团队中的一员意义重大。
父母提供的信息至关重要，也能对治疗结果产生巨大影响。
如何诠释父母的角色以及怎样履行护理义务会对孩子产生巨大影响，同样也会影响医疗团队的工作。
良好的沟通能够传递孩子的需要，也会对医师制订护理和治疗计划产生影响。
　　与此同时，医疗团队依赖父母亲来实施治疗。
治疗常常会延伸至孩子的家庭生活，如果没有父母亲的支持，也就不能正　　患有慢性病的儿童首先
是孩子。
他们的病情可能会限制他们活动或需要治疗，但首先他们是一个孩子，其次才是一个病人。
　　大多数慢性病是不能治愈的，但为了控制疾病，治疗是必需的。
一旦孩子成为医院环境中的一员，他们很容易感觉自己是一个病人。
医师习惯于考虑具体检查、处理症状、疾病诊断和预后，以及开药和治疗方案。
　　症状的背后是一个孩子或青年人。
有时，孩子的声音应高于医疗实践的需要。
家长在医院中的角色往往是一个倡导者，代表自己孩子的需要。
　　诊断阶段的混乱常常被迅速实施的治疗方案和护理计划所取代，甚至可能需要外科手术或进一步
调研。
只有在诊断明确后才能着手了解该疾病或病情。
在这个阶段，很可能有一批新的医务人员开始接触患儿家庭。
当孩子从一个医院转到另一个医院时，连贯的护理也丧失了。
由于诊断和治疗的需要，连贯的护理在一开始常常是必要的。
　　&hellip;&hellip;
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编辑推荐

　　以患儿母亲的独特视角，介绍了　　慢性病对于孩子和整个家庭的影响　　怎样照实和护理患慢
性病的孩子　　如何安排和应付住院和治疗　　怎样与孩子和医生交流　　如何安排家庭生活和学习
　　和孩子一同面对生命的最后阶段
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