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专科儿童姑息治疗与支持
本院简介及本院服务
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欢迎 

提到儿童临终关怀医院，您会想到什么？ 
您对我们的工作内容、帮扶家庭的方式以及服务理念可能会感到惊讶。
本刊旨在向您介绍我们提供的各项服务。
我们希望消除人们的常见误区，即儿童临终关怀医院仅提供临终护理。尽管提供卓越的临终护理是我们的职责核心，但 Francis House Children’s Hospice 始终陪伴婴儿、儿童、青少年及其家庭，并给予支持，帮助他们尽可能充实地生活。我们希望让更多人了解我们的多元服务方式，我们通过这些方式帮助那些需要照顾终末期疾病或生命受威胁儿童的家庭。对部分家庭而言，这种关键的护理与支持可持续数年，而对另一些家庭来说，可能会持续数月、数周或数日。
我们的总部设在曼彻斯特南部的迪兹伯里，同时为大曼彻斯特地区的数百个家庭提供支持。 我们的员工不仅在院内工作，还会前往家庭或其他社区场所（包括医院），为有需要的家庭提供服务。 
我们全年 365 天开放，如果没有这支技术精湛的专业员工与志愿者团队，我们将无法完成工作。 本院与 NHS 工作人员及相关服务部门协作，但属于独立慈善机构，经费主要来自社会捐赠。
希望您能通过此文进一步了解本院。 
如需了解转诊流程，或有任何疑问，欢迎随时联系。我们期待您随时询问。


Rachael Taylor，Francis House Children’s Hospice 首席执行官
--------------------------------------------------------------------------------------


医院简介 
本院服务 
本院致力于在家庭护理的各个阶段全程陪伴。 
本院服务旨在满足多样化需求，涵盖生活协助、专科医疗、心理健康及家庭活动。
以下是本院服务概览。 阅读下文了解更多详情。您还可以使用本手册侧面的彩色标签，快速查找您最关注的服务。
获得喘息机会 

居家照护及社区照护


专科医疗

心理支持 

心理治疗

全家支持

辅助疗法


临终关怀

丧亲支持

家庭活动
------------------------------------------------------------------------------------------------------------


我们能帮助哪些人
“Francis House Children’s Hospice 是让全家人放松的温馨港湾，我们在这里给予充分支持和理解。”
针对在大曼彻斯特地区照顾重病婴儿、儿童、青少年或青年患者的家庭，Francis House Children’s Hospice 为他们提供照护与支持。 
接收标准为患儿罹患终末期疾病或危及生命的疾病，预期寿命较短，且在满 16 岁之前转诊并获准接收。 本院也接收 16-18 岁需要临终关怀的青少年。

本院接收后，年轻患者可以根据个人意愿继续接受我们的照护，不设年龄上限。 随着医学进步，许多患有终末期疾病的患儿生存时间比以往明显延长，目前获得支持的群体中包含许多年轻患者。

关于如何为儿童或青少年转诊，请参见封底。
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本院服务方法
“这里能让家长重拾为人父母的感觉，而不只是成天忙于关注医疗干预手段。”
姑息治疗基于全人照护理念，兼顾身体、情感和精神等各方面需求。在 Francis House Children’s Hospice，照护对象不仅是患病儿童或年轻患者，更涵盖其挚爱亲朋与主要照护者。
本院提供专科医疗、心理疏导、生活援助、咨询及陪伴。本院营造温馨舒适的家庭环境，帮助患儿及家属结识处境相似的人群。本院提供咨询、建议，并为父母分担照护压力，提供宝贵的喘息机会。
本院尊重并包容各种信仰及无信仰人群。
医护人员与同行紧密合作，保障医疗连续性，提供综合性照护。
本院全力帮助重症儿童、年轻患者及其家属在病情允许的范围内过上充实的生活，尽最大努力实现其愿望与梦想。
------------------------------------------------------------------------------------------------------


专科医疗 

在 Francis House，家属能够接触到各类医务人员，这些医务人员熟悉并理解患儿及年轻患者。
医生与护士会与医院等机构的其他医疗人员沟通，确保护理延续性。工作人员会及时掌握每个孩子的病情，从而统筹安排照护工作并保障安全性。
护士经过专业培训，能够进行专科临床操作，包括静脉给药、人工通气、气管切开术及胃造口护理。虽然本院并非急诊医院，但是设备完善，能够提供同等水平的服务。
本院帮助家属应对现状，并随着病情进展提前做好规划。
团队成员包括：
· 专科护士与护理人员，为患儿及年轻患者提供一线专业照护，并为家属提供支持
· 医生每周 7 天全天候待命，每日查房统筹护理工作、协助诊断、提供建议并开具处方药
· 心理治疗师为年轻患者及父母提供心理健康支持，帮助其梳理情绪、减轻焦虑并改善其身心健康状况
--------------------------------------------------------------------------------------------------------------


喘息性照护 
“往往是生活小事最为重要。 当您抵达本院时，仿佛卸下了内心的重担。 离开时，所有换洗衣物都已洗净，回家后无需再为此操劳。”
罹患严重疾病、终末期疾病或威胁生命的疾病并非只会影响患儿本人，他们的兄弟姐妹、父母以及照护者也会感同身受。在繁重复杂的医疗护理需求背后，往往伴随着巨大的情感挑战。
为患儿及其家庭提供喘息机会能够产生深远影响，让所有人都感到不再孤单、获得喘息机会，才能更有力量坚持下去。
Francis House 深知，家属需要切实感受到亲人能够获得安全、优质的照护，并为此充满信心。根据实际需求，本院会提供上门探访、日间探访以及短期入住服务。 本院会与家庭建立紧密联系，让每个人都能随着时间推移逐渐熟悉。本院同时为患儿提供舒适的病房，并为家属提供独立的院内住宿，让他们既能陪伴在患儿身旁，又能从繁重的照护中获得喘息。  
来访或入住的家属可以体验到以下服务：
· 温馨如家般的环境，完全不同于普通医院
· 以患者为中心的专业照护，兼顾患儿的身体与心理需求
· 高标准的感染控制与医疗照护
· 涵盖兄弟姐妹在内的全家支持
· 结识其他处境相似家庭的机会
---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------


日间照护、居家照护及社区照护 

“所有患儿均罹患终末期疾病或威胁生命的疾病。 您无法改变这一点，但可以提升他们的生活质量。”
Francis House 在家庭、社区场所、急诊医院以及临终关怀医院为家庭提供支持。照护工作由经验丰富的注册护士和照护人员承担，他们在儿童临终关怀医院工作，通常是患儿经转诊后家庭的首要联系人。
本院提供帮助的方式取决于家庭当下的实际需求，无论是提供建议和设备等实际支持、应对危机，还是仅仅让父母在他人接手照护时抽身休息或处理预约事宜。
本院为每个家庭提供量身定制的支持，包括：
· 临终关怀医院日间照护。患儿可使用感官室或水疗池等设施，或与同龄人一起参加活动和社交小组
· 在急性住院或长期住院期间为儿童、年轻患者及其家庭提供支持
· 由经过专门培训的工作人员上门提供日间照护和临终关怀 
· 出席会议并与其他医务人员协调
· 上门访视，为父母提供建议、支持和未来规划
· 协助处理实际事务并指引家属对接其他服务
-------------------------------------------------------------------------------------------------------------------


疗法与支持小组 
“自从开始按摩治疗以来，我感觉身心健康都有所改善……我非常感激能有机会接受这些出色的治疗和疗法。”
辅助疗法
辅助疗法深受家庭以及本院支持的儿童和年轻患者欢迎。 此类疗法包括按摩、足底反射疗法以及 HEARTS 疗法（触觉、同理心、芳香、放松、质感与声音疗法）。
此类疗法与本院其他服务相辅相成，提供额外支持，用于改善身体健康、心理健康和情绪健康。

情绪支持与小组活动
“许多青春期男孩刚来时信心受挫，如今已经有了巨大的变化。 过去他们甚至不敢直视我们，而现在却能听到他们不时欢笑和聊天。” 
本院为年轻患者及其家庭提供一对一情绪支持，协助他们应对各种困境，无论是对未来的担忧、处境的改变，还是与疾病或护理无关的压力和烦恼。
支持小组会帮助家庭结识处境相似且能感同身受的人，以互诉心声并分享经验。有时会安排活动小组参加涂鸦游戏、感官游戏、手工艺制作或聚餐等活动。
本院提供以下服务：
· 针对儿童、青少年和年轻患者的社交小组，以帮助患者建立自信和友谊
· 包括心理咨询在内的一对一支持
· 同胞小组，让兄弟姐妹有机会了解家有重病同胞所面临的挑战，并结识处境相同的人士
· 家长小组，包括父爱小组和祖父母小组
----------------------------------------------------------------------------------------------------------------


临终关怀 
 “在女儿最艰难的时刻，我们给了她支持，而在我们艰难的时刻，Francis House 也给了我们莫大的支持。”
每个家庭和孩子各不相同，拥有各自的偏好和需求。本院与参与儿童护理的其他专业人员紧密合作，在这段艰难时期为患儿及其家庭提供支持。
临终关怀专注于舒适、尊严和生活质量。本院提供院内临终关怀，并设有家庭住宿场所，供全家人聚在一起，紧邻儿童病房。 本院还可与其他医务人员合作，让家庭可自愿选择将孩子留在家中。
本院提供以下服务：
· 注重舒适感和症状缓解的专科姑息治疗
· 情绪支持
· 纪念品制作——帮助制作符合家庭心意的纪念品，例如手印和足印
· 为各种宗教背景或无宗教信仰者提供宗教与精神支持，包括安排宗教社团拜访或祈福
· 实用帮助与建议
彩虹屋
Francis House 设有三间彩虹屋，专为希望患儿在离世后短暂停留在本院直至葬礼的家庭精心设计。 
家庭可以根据个人喜好，使用患儿最喜欢的玩具、床上用品或照片，对房间进行个性化布置。 
彩虹屋旁设有舒适的休息室，为家庭提供私密空间，并可通往花园和其他设施。 设有供家庭成员休息的独立睡眠区。
家庭成员可以随时探望孩子。 如果家属愿意，可以安排家族成员或朋友前来探访。如有需要，本院可协助筹备葬礼。 
在家中或医院去世的儿童或年轻患者也可以使用彩虹屋，并由 Francis House 持续提供丧亲支持。
-------------------------------------------------------------------------------------------



丧亲支持 
“孩子能够在 Shining Stars 中结识处境相同的孩子……以便畅所欲言地谈论自己的经历。 一些朋友可能失去了过祖父母甚至父母，但很少有儿童会失去自己的兄弟姐妹。”
本院丧亲支持团队在患儿离世后为父母、兄弟姐妹及家族成员提供帮助，让他们能自由倾诉心声及度过悲痛。
本院提供以下服务：
· 私密且内容保密的一对一或双人心理咨询，可在 Francis House 或家中进行 
· 家长互助小组，提供分享经历并结识有类似情况人群的机会
· 由经过培训的心理治疗师为家长开展的心理治疗
· Shining Stars 是本院针对兄弟姐妹的专科丧亲支持项目，另设有 Shooting Stars，该项目将年轻人组织在一起，让他们能持续获得后续支持。 这些项目会帮助儿童及青少年梳理情绪，并找到有意义的方式来缅怀兄弟姐妹
· 儿童心理咨询，由本院丧亲支持团队或专业心理咨询师提供
家属还可以参加年度纪念日活动，届时欢迎曾接受本院照护的患儿家属重返临终关怀医院。这是一种充满关怀且温和的活动方式，用于帮助家属缅怀、反思并结识经历相似的人。许多家庭告诉我们，他们很珍视这个机会，既能纪念孩子，又能分享彼此在这里的美好回忆。
----------------------------------------------------------------------------------------


Jen、Flo 与 Riccardo 的故事
“来这里之前，我认为临终关怀医院只是用来进行临终关怀。其实不然，这里关注当下，在轻松快乐的氛围中创造回忆，并分享经历。他们关心我们所有人，而不只是 Flo。”
Flo 今年 11 岁，性格十分鲜明。也着顽皮的笑容，也很有幽默感。两岁半时，Flo 确诊患有一种名为晚婴型 GM1 的终末期进行性疾病。她无法行走或说话，需要全天候护理。
Flo 确诊后，我们突然陷入这一无尽深渊，并被告知回家，好好和家人创造一些珍贵的回忆。有人向我提起过 Francis House。我一度以为这里到处都是医疗设备，看起来像一家普通医院，其实并非如此。 到了这里，我们马上发现这里就像是另一个家。
Francis House 不仅照顾 Flo，还关爱身为母亲和普通人的我，并悉心照料我的女儿。他们也同样关心 Flo 的兄弟 Riccardo。在这里，我们全家都能换个环境，放松一下。
Flo 和这里每个人都很熟。她可以干很多事情。她会去泡按摩浴缸，并获得很多不同的美好体验，而我在家里没办法给她这些体验。 
他们对 Riccardo 的照顾和对 Flo 一样周到。他在这里得到了许多支持和机会。
Francis House 的很多家庭和我们有着类似的经历。他们对我们的情况感同身受，也能深刻理解。这可以给人喘息放松的机会。
这里对于我们整个家庭来说不可或缺。
--------------------------------------------------------------------------------------------------------------





[image: ]主要联系方式
Francis House Children’s Hospice
390 Parrswood Road, Didsbury, Manchester M20 5NA
临终关怀医院前台：0161 434 4118 
筹款咨询：0161 443 2200
email: ask@francishouse.org.uk
www.francishouse.org.uk


转介
请参阅第 6 页，了解我们能够帮助哪些人。 请联系我们或扫描二维码，详细了解如何申请转介他人使用我们的服务。
francishouse.org.uk/referrals
造访本院  
扫描二维码，了解我们的服务，以及参与支持临终关怀医院的方式。
francishouse.org.uk
本院视频
您还可以观看相关视频，了解我们如何为家庭提供帮助。
francishouse.org.uk/watch-our-video
Francis House Family Trust 是英格兰和威尔士的注册慈善机构（慈善机构注册号 328659），也是一家在英格兰和威尔士注册的担保有限公司（公司注册号 02519173）。
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