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摘要:综述儿童和青少年癌症患者灵性的特点、灵性照护的作用、方法,影响因素等,提出应根据儿童和青少年癌症患者的特点制

定针对性的灵性照护方案,建立跨学科灵性照护团队,开发护士专业化灵性照护教育课程等,以更好地满足其灵性照护需求。
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  癌症是最严重的健康问题之一,尽管近年来随着

治疗方法的进展,儿童癌症患者的5年生存率增加至

约80%,但癌症仍然是5~14岁儿童仅次于交通事故

的第二大死亡原因[1-2]。青少年不仅处于发展为成人

的过渡期,也处于身心的脆弱敏感期,尤其是该年龄

段的癌症患者,心理问题已成为影响他们生活质量的

重要因素[3]。灵性照护(spiritual
 

care)可以通过对癌

症患者传达关怀和尊敬来帮助其重拾对生活的信心、
信念、爱与宽恕等[4]。目前国外对灵性照护的研究较

多,而且对儿童和青少年以及老年癌症患者的研究相

对成熟。我国对灵性照护的研究较少,研究对象较单

一,更是缺乏对儿童和青少年癌症患者的关注。本文

对儿童和青少年癌症患者灵性照护的作用、方法、影
响因素等方面进行综述,以期引起国内学者对其灵性

照护的关注及其相关研究提供借鉴。
1 儿童和青少年癌症患者灵性的概述

1.1 灵性和灵性需求 国外学者从不同的角度对灵

性定义进行了阐述。Puchalski等[5]将灵性定义为所有

人寻找和表达生命意义、目的的内在品质以及体验与

自我、他人、自然等相连接的方式。Narayanasamy[6]认
为灵性表现为人从与上帝的关系中获取的力量,且灵

性根植于所有人的自我意识中。Michaelson等[7]对儿

童和青少年灵性的定义认为,儿童的灵性可以被描述

但很难被定义,青少年时期的灵性可以被描述为智慧、
联系、快乐、好奇和同情心等,灵性还贯穿于生命中一

系列从难忘到痛苦的经历中,是儿童遇到神圣事物后

产生的超越自我的能力。灵性需求是指无论是否有宗

教信仰的个人,寻找人生意义、目标和价值观的需求和

信念[8]。儿童和青少年的灵性需求受性别[9]、宗教信

仰[10]、心理健康问题[11]等影响。不同人群和不同疾病

时期的人群对灵性的需求不同。如晚期癌症患者可表

现出对自我缅怀和反思的需求[12]以及对死亡方式的选

择[13]等需求,而儿童和青少年癌症患者多表现为对生

命意义和目的的需求[14]、被宽恕和原谅的需求[15]和爱

与归属感的需求等[16]。
1.2 灵性照护 现今对于灵性照护的定义从多角度

和多维度出发,涵盖内容丰富,没有统一标准。Sex-
son[17]将灵性照护定义为一种直观的、人与人之间

的、无私的和综合的表达。Somaieh等[18]强调个体

性,认为灵性照护是对寻找生命意义的个体的支持。
对于儿童和青少年癌症患者,有研究表明,在压力下,
灵性领域可能是安慰和希望的来源,也可能被孩子视

为对自身的一种惩罚,相对于成人,灵性照护更加适

合作为他们面对压力的一种应对策略[19-20]。Peter-
sen[21]的文献分析得出,对于儿童患者,灵性照护的概

念由评估精神需求、帮助孩子表达情感、引导孩子加

强人际关系、帮助孩子被记住、帮助孩子找到意义、帮
助孩子找到希望这6个方面组成,是整体护理的一个

重要方面。
1.3 儿童和青少年癌症患者灵性的特点 研究表

明,较好的灵性照护与多种指标下癌症患者的心理健

康有密切关系,如紧张、焦虑和失望水平的降低和良

好应对方式的产生[21-22]。首先,随着儿童和青少年的

生理、情感、智力、社会心理、伦理方面不断成熟,他们

开始发展自身灵性,并慢慢接受父母、老师、同龄人以

及大众媒体所传达的信仰和价值观,与成人相比,他
们的灵性发展处于萌芽期,具有不确定性,极易受到

外界的干扰。其次,他们勇于冒险,对同辈压力敏感,
易冲动,当面对癌症这一压力源时,他们可能会采取

消极有害的宗教应对方式,如认为上帝将他们遗弃或

是在惩罚他们[23]。这一时期,他们对灵性的理解还

很浅显,大多局限在宗教范围内,也无法找到可以帮

助自身应对癌症的灵性方法。最后,儿童和青少年癌

症患者对灵性有独特的需求,而且这些灵性需求与他

们危险和不确定的健康状况相比,更容易导致他们产

生心理问题。在青春期阶段,信仰,希望,乐趣,价值

观和意义往往变得个性化,而不能被他人预测[24]。
2 灵性照护对儿童和青少年癌症患者的作用

2.1 建立希望和寻求生命的意义 儿童和青少年癌
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症患者往往承受着疾病重创带来的身心折磨,容易产

生失落、抑郁、焦虑等负性情绪,甚至产生轻生的念

头。灵性照护可以帮助其在疾病中建立希望并寻找

生命的意义。Meaghann等[25]研究认为,姑息治疗团

队为终末期青少年癌症患者提供的灵性照护被视为

一种可以被治愈的力量,在此背景下青少年可以努力

寻找疾病治疗下的生命意义。Woodgate等[26]指出

灵性照护可以帮助孩子在患癌的悲伤中找寻生命的

意义,保持灵性的活力,度过艰难时刻。由此可知,为
儿童和青少年癌症患者提供灵性照护对于他们寻找

生存的希望和生命的意义不可或缺。
2.2 建立与他人的信任和联系 儿童和青少年时期

的首要任务是了解真实的自我并识别与他人的关系,
因此,通过灵性照护为其建立信任和良好的人际联系

尤为重要。Monterosso等[27]认为灵性照护可以促进

患癌儿童与家人和朋友保持亲密的联系,从而可以感

受到保护、关心和舒适,也可以使沉重的压力在一定

程度上减轻。Meert等[28]指出,即将面临死亡的孩子

如果可以通过灵性照护的指导,从与他人的关系中获

得快乐,则更有可能收获内心的平静。Purow等[29]

认为提高孩子与所爱之人之间的信任度是灵性照护

的重要结局。由此可见,灵性照护可以帮助患癌儿童

和青少年建立与外界的信任和联系。
2.3 形成积极的应对方式 儿童和青少年时期依赖

于抽象思维和假设性推论,灵性照护可以帮助其形成

客观的思考方式和积极的应对方式。研究表明,灵性

照护可以为癌症终末期的儿童带来希望[26],而希望

常被视为可以在生命尽头提供支持的良好应对方式;
灵性照护也可以促使患者通过祈祷和宗教仪式来增

强信仰,这样可以更好地应对癌症所带来的心灵痛

苦,引导其形成正确的思考方式。Rassouli等[30]也特

别强调了青少年十分需要灵性照护作为应对消极情

绪或压力的策略。因此,医护人员对这一人群实施灵

性照护可以作为他们积极应对癌症的方式。
3 灵性照护方法

癌症儿童和青少年的灵性水平经常表现出不同

寻常的成熟,并且可能会比成人更愿意探索一些非传

统的、创造性的灵性照护方法。在对儿童和青少年癌

症患者采取任何形式的灵性照护前,必须考虑到此种

方法是否适合这一人群的灵性发展。
3.1 预立照护 Lyon等[31]对30名儿童和青少年终

末期癌症患者采用一种可行的、易接受的、安全的和

以家庭为中心的预立照护计划,其中包括护士指导患

者写下5个愿望并对其灵性健康进行评估等。Fos-
ter等[32]的研究显示,为了解决患癌儿童去世后想被

他人铭记这一需求,护士鼓励其在生前写下预立遗

嘱,遗嘱内容包括一份特别的礼物、录像带、给心爱之

人的一封信、与他人分享有纪念意义的纪念品等。终

末期儿童和青少年癌症患者还没有具备成年人独立

的思想 意 识 和 人 格 特 征 就 要 被 迫 接 受 死 亡 的 事

实[33],因此预立照护可以通过简单、直观的方式表达

出他们内心的愿望,与家长和护士形成较好的连接,
从而达到被满足和铭记的目的。但是在国内,还没有

建立起成熟的预立医疗体系,也缺乏针对儿童和青少

年癌症患者的预立照护计划,这应成为今后的研究方

向。
3.2 治疗性沟通 治疗性沟通让儿童和青少年癌症

患者有机会表达自己的感受、信念和恐惧,从而为下

一步的灵性干预提供方向。一项对住院儿童及其家

庭的研究结果表明,移情性的倾听和有关灵性旅程的

对话是解决灵性需求最有效的照护方法[34]。但与成

人癌症患者相比,在对儿童和青少年进行治疗性沟通

时的注意事项包括:不带有指向性、谈话内容紧紧围

绕患者、多使用儿童和青少年患者能理解的与灵性有

关的术语、心贴心面对面的交流等[35]。张雪等[36]对

国内急性白血病患儿的灵性干预结果显示,大部分患

儿认可上帝、神或某种神秘的“英雄”存在,渴望自己

的疾病能康复,认可父母的祈祷。因此应针对患儿的

特点,通过谈话的形式了解其心中的“神”或“英雄”及
每日与他们“谈了什么知心话”。虽然儿童和青少年

癌症患者有关灵性的想法不成熟,但应被认可并鼓励

其与医护人员沟通,进而能够指导灵性照护的实施。
由于儿童和青少年癌症患者缺乏疾病相关知识且敏

感脆弱,加之其易受周围环境的影响,治疗性沟通的

质量则显得尤为重要。因此,对儿童和青少年癌症患

者实施治疗性沟通的人员要求比成人更高,常常需要

多学科合作团队合作和受过专业培训的医护人员的

参与。
3.3 音乐疗法 音乐有助于这一人群灵性的发展和

康复,对于不同年龄段的儿童或青少年,音乐疗法的

具体形式、旋律等应不同。对于青少年患者,其在认

知和心理方面相对于儿童更加成熟,因此在进行音乐

疗法时要和这一人群互动,尽可能发挥其自主性,让
其获得参与感,从而更好地建立起与灵性的联系。如

Robb等[37]用治疗性的音乐录像对患癌青少年进行

灵性干预,通过头脑风暴的形式并结合他们所认为重

要的事,让他们选择喜欢的音乐录像,或者写下自己

的原创歌词、在脑海中建构旋律等,结果表明能很大

程度上能减轻身心痛苦。年龄较小的患儿多喜欢听

旋律轻松、乐观的音乐。音乐疗法在实施时相对简

单,且效果显著。应根据儿童和青少年癌症患者不同

的成长特点和文化背景来选择音乐疗法,以达到更好

的干预效果。
3.4 其他 游戏治疗、幽默疗法、讲故事、写日记、祈
祷、引导意象和创造性艺术治疗等灵性照护方法也能

促进患癌儿童的情感表达,满足灵性需求,让患者能

够管理自己的情绪,获得内心平静[38-39]。对于国内处

于早期或急性恢复期的患癌儿童和青少年,可以组织
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其进行汉字听写或默写、成语比赛等低耗能活动,通
过学习知识来提高其自我效能感,进而降低焦虑感,
提高生活质量。
4 灵性照护的影响因素

4.1 护士因素 护士是提供灵性照护的主要实施

者,在很大程度上决定了照护的质量和效果。护士是

否具有个人的灵性意识及是否提供了持续的灵性照

护对于儿童和青少年癌症患者有很大的影响。与成

人患者相比,患癌儿童常难以有效表达或不知道如何

表达其灵性需要和痛苦,转而表现出一种渴望与“护
士姐姐”或“护士阿姨”交流,更渴望获得关爱[36]。对

于青少年患者,提供有关灵性的精神护理可以改善焦

虑情绪,但是停止护理后焦虑情绪会出现一定反弹,
定期、持续性的灵性照护十分有必要[40]。因此,在对

这一特殊人群进行灵性照护时,不仅要求护士产生灵

性照护的行为,也要求其同时具备灵性的意识和照护

意愿,提供高质量、长期的护理。
4.2 患者因素 基于儿童和青少年癌症患者敏感脆

弱的特点,为其提供灵性照护比成人患者更有必要且

效果显著。护士可以对其提供灵性照护,但这一人群

的灵性需求或观点、照护方式和质量极易受到家长及

外界环境的影响。Torabi等[39]对12~18岁患癌人

群的研究表明,这一人群比成人癌症患者的耐受性低

且应对疾病的能力也较低,最终对疾病事件可能会表

现出严重的消极反应。针对这一人群特点,灵性照护

在为其带来内心的平静和减轻压力方面可以起到更

好的作用。Longo等[41]的研究进一步表明儿童和青

少年的宗教信仰和灵性观点与其父母有很大的关系,
那些选择与父母拥有相同信仰的人更容易与父母进

行沟通和交流,护士在为其进行灵性照护时可以此作

为切入点来进行灵性干预,取得的效果也会更好。因

此,应根据这一人群敏感性高、耐受性低等特点,结合

其宗教信仰[42]、与父母合作交流、加入对外部因素的

考虑,为其提供有针对性的灵性照护。
4.3 管理者因素 管理者这一角色在儿童和青少年

癌症患者的灵性照护中起到了间接的作用。缺乏培

训和专业的灵性照护指导会导致护士无法为患癌儿

童提供灵性照护[34]。O'Shea等[43]对41名儿科护士

进行灵性教育课程的干预,结果证明实施灵性教育对

护士提供灵性照护有积极的影响。由于儿童和青少

年癌症患者不成熟、抽象、多变的世界观和灵性态度,
以及表达能力的欠缺,他们常常对所需的照护不明

晰,也无法完全表达出自己的心愿。因此,在进行灵

性干预时,更需要护士具备专业的技能和能熟练沟

通、洞悉内心真实想法等综合能力。因此,管理者应

提高重视,根据这一人群的特点加强护士灵性照护能

力的培养。
4.4 其他 各种各样的评估方法和工具被用来测量

和评估癌症患者的灵性及相关概念,然而,这其中只

有少数是专门为儿童和青少年癌症患者设计。评估

这一人群的宗教信仰和表达生命意义的方式对于提

供灵性照护至关重要[8]。对于儿童和青少年中的患

癌人群来说,可靠的、经过验证的、可以被普遍使用的

评估工具可以指导护士在临床工作中更好地识别他

们的灵性需求,然后选择更有针对性的照护方法[44]。
5 小结

癌症患者的精神、心灵、宗教信仰等方面和对其

如何实施灵性照护已成为全球护理领域的关注热点

和研究方向,而对于儿童和青少年癌症患者这一类特

殊人群,应根据其特点制定针对性的灵性照护方案,
建立跨学科灵性照护团队、开发护士专业化灵性照护

的教育课程、加强与家属的合作交流、关注对儿童和

青少年癌症患者的长期灵性照护、开发特异性的测评

工具等成为今后的研究方向。
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