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聲合性安宰全人照ii培訓輿宣導推廣計畫（ 106-108 年）

兒童及老人安寧療謹專業人員培訓推廣計畫

臺灣兒童安寧緩和
醫療照護參考手冊



聲明

〈〉本手冊僅作為醫療團隊照顧兒童安寧緩和醫療照護參

考之用。

〈〉本手冊並非醫療照護標準，不是醫療常規，也不是醫

療指引或指南。

＋醫療團隊提供照護前，必須要依照每一個見童與家庭

的個別情況做考量，同時現行醫療進步神遠，無法保

證本手冊永遠是最新資訊與醫療共識，所以在照護病

人之前，一定要再次確定提供最適合的照護方式，並

隨時依病情變化與需求調整成最適當的照護。



署長序

台灣的緩和照護（ Palliative Care ）運動，與全球緩和照護發展一

致，從開始針對癌症末期病人，發展到對非癌症的緩和安寧照謹，近

年更針對兒童與老人的末期照謹，提出不同的照護模式。國民健康署

於 106 年開始委託台灣安寧緩和醫學學會，規劃連續三年的計畫，發

展包括兒童、新生兒、及衰弱老人的緩和安寧照護指引與線上教學課

程，期望藉由政府與專業團體的共同合作，將台灣的緩和安寧療護服

務層次推廣到過去比較少特別注意的族群。

感謝台灣安寧緩和醫學學會、臺大兒童醫院見童胸腔加護醫學科

呂立主任、及本手冊的編輯團隊，整理國外最新的發展及國內專家的

經驗，完成國內第一本兒童緩和安寧照護手冊。大部分的兒童沒有辦

法作自主決定，因此醫療照護計畫應以兒童本身的最佳利益為核心重

點，由於兒童死亡的個案數較少，進行到末期的病因種類複雜，預後

亦較難預測，台灣在兒童緩和安寧照護模式之經驗有限，本手冊能提

供不少的寶貴經驗分享，書中除了臨床實務，岡時論述到相關的法律

與倫理層面，更難得在手冊的附錄，建議許多與兒童進行生死溝通的

參考資源，包括：繪本、電影、視聽多媒體影片、音樂欣賞等，期待

大家能善用本手冊，共間為提升台灣兒童緩和安寧照護品質而努力。

王英偉署長

衛生福利部國民健康署



總前輯序

近三十年台灣各界積極推動安寧緩和療護有成， 2015 年英國經濟學人

智庫死亡品質評比，台灣獲得世界第六（亞洲第一）。但是我們不以此自

滿，譬如在見童及老人部分仍有待努力。本學會從民國 106 年承接衛生福

利部國民健康署的「整合性安寧全人照護培訓與宣導推廣計畫：兒童及老

人安寧療護專業人員培訓推廣計畫」。其中兒童安寧療護專業人員培訓部

分，學會特別邀請台大見童醫院呂立主任擔任召集人，邀請目前投入見童

安寧緩和療護的各職類專家，經過三年辛苦努力的過程，順利完成計畫的

預期目標。這本「台灣兒童安寧緩和醫療照護參考手冊」就是其中重要的

成果之一。本手冊的完成是透過召集人、編輯小組委員及專家作者多次的

會議共識、撰寫及修訂，秘書處李嘉莉總幹事、陳怡蓉專員的編輯，加上

國民健康署長官的指導完成，可說是眾人智慧的結晶。兆勳深表感謝和敬

佩！

本手冊內容豐富 ，包括兒童安寧緩和醫療簡介、見童安寧緩和醫療初

始介入、持續照護、臨終照護的三階段照護、兒童安寧緩和居家照護、兒

童與家庭之社會、心理、靈性照護、專業照顧者的自我照顧等。相信對各

職類醫療人員都很有幫助。畢竟目前文獻資料相當有限，還有賴大家繼續

努力研究。若因付梓倉促而有不當或遺漏之處，敬請不吝指正，以作為未

來更新版本之重要參考。

蔡兆勳醫師

台灣安寧緩和醫學學會理事長

臺大醫院家庭醫學部主任



主編序

畫灣兒童安寧緩和醫療照護參考手冊，是一本透過台灣諸多見科醫療

與安寧緩和醫療照護相關專業人員的智慧結晶。這本手冊是由衛生福利部

國民健康署指導，台灣安寧緩和醫學學會承辦編著，從民國 106 年至 108

年所進行的「整合性安寧全人照護培訓與宣導推廣計畫：兒童及老人安寧

療護專業人員培訓推廣計畫」中所產生。經過專家會議決議，將這個主題

分成兒童與新生兒兩大參考手冊，以方便醫療團隊參考。本手冊就是一本

針對兒童相關的安寧緩和醫療照護議題，提出重要關鍵性的觀念與作法，

作為參考之用。

這本手冊是從專家會議開始，與作者群多次會議，訂主題大綱、分批

撰寫初稿，再透過多次專家會議討論與教材編黨工作坊，編輯、調整、增

修，跟著有多次兒童安寧緩和醫療照護課程之講授，還有國民健康署邀請

計畫案審查專家委員的指教，集眾專家的智慧，逐漸彙集形成。同時，這

也是首次推出台灣的兒童安寧緩和醫療照護模式，給予專業醫療團隊一個

很重要的方向。

這是適合台灣現行醫療環境所推出的手冊，藉此凝摩台灣專家共識，

進一步互相對話與分享很樺的經驗與作法，給所有需要的醫療團隊，一起

為需要安寧緩和醫療照護的兒童與其家庭，人生旅途上給予最適切的協助

興幫忙。

呂立醫師

臺大兒童醫院兒童胸腔加護科主任聾

兒童安寧緩和醫療整合照護小組召集人



手圖，發展國隊

計盟主持人

蔡兆勳 台灣安寧緩和醫學學會理事長、臺大醫院家庭醫學部主任

手冊召集人

自立臺大兒童醫院兒童胸腔加護醫學科主任
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第一篇

兒童安寧緩和醫療
服護備介



‘ 
第一肩兒童安寧鰻和醫療照單簡介

一、一般情況下，大家不會聯想到見童也可能會死亡或生命有限。隨著成人安寧

緩和醫療照護逐漸受到重視，面對不幸罹病的兒童，甚至嬰兒，讓人們了解

到兒童也需要安寧緩和醫療照護，使這個概念逐漸開始受到應有的重視。兒

童安寧緩和醫療照護，自然也希望能落實應用到兒童身上。

三、依攘臺灣的統計，嬰兒期死因最多諒於周產期之病態、先天性畸形、事故傷

害等﹔少年死因最多依次為事故傷害、惡性腫瘤、先天性畸形、心鵬疾病

等﹔青年死因最多依次為事故傷害、自殺、惡性腫瘤、心臟疾病等。疾病與

意外傷害仍然是兒童重要的致死原因。

三、雖然兒童的死亡率不高，但其影響的常常不止侷限於兒童本人，反而更像擴

散漣漪的中心，引起週遭關愛人們的震撼與難過。

四、兒童年齡依聯合國世界衛生組織的定義，是以十八歲以下為原則，但是一些

特殊痕病，如罕見痕病或先天疾病等，常常是由兒童醫療團隊從小照顧，因

此這類病人也會照顧到。

五、此參考手冊強調以兒童病人和家庭為中心來擬定照護計畫 ，並提供整合性的

服務來回應每位兒童與家庭的獨特需求，從高風險診斷之初的情境下開始介

入，持續到整個生命過程，直到臨終，以及後續哀傷的歷程，為其提供最適

合與符合兒童最佳利益的醫療照譚。

先



第一篇見童安寧績和區療照護簡介

第－章兒童安寧縷和眉頭照瞳定義

一、依攘 1998 年聯合國世界衛生組織（WHO ）對兒童安寧緩和醫療照護的定義

提到，見童安寧緩和醫療照護與成人安寧緩和醫療照護密切相關，但有其特

殊性的照護領域。世界衛生組織針對兒童癌症與其他慢性疾病，認為適合兒

童及其家庭的見童安寧緩和醫療照護定義如下：

1. 兒童安寧緩和醫療照護是對兒童生理、心理與靈性的積極完整照顱，也

包括為家庭提供支持。

2. 兒童安寧緩和醫療照護是從疾病診斷時開始，不論兒童是否岡時接受針

對疾病的治癒性治療，都要持續提供照護。

3. 醫事人員必須評估並減輕兒童的生理、心理和社會方面的痛苦。

4. 有效的兒童安寧緩和醫療照護，需要多元的跨專業團隊來提供，照顧對

象也要包含家庭。岡時要結合現有的社會資源，縱使資源有限，也可以

成功提供照護。

5，兒童安寧緩和醫療照謹可以在醫學中心或兒童醫院、社區健康中心等，

甚至也可以在見畫家裡提供居家照護。

二、美國見科學會也提到，見童安寧緩和醫療照護是針對見童與家庭的生理、社

會、情感、和靈性痛苦的緩和與解除。

三、兒童安寧緩和醫療照護的達成，是要透過主動積極與關懷慈悲的照護，讓孩

于與家庭獲得舒適與支持。

海
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第二章兒童安寧躍和眉頭照聾的特性

一、面對兒童的死亡，兒童安寧緩和醫療照護可以提供兒童和家人能得到最適當

的照顧。而與成人相較，兒童的安寧緩和醫療照護有幾項重要的特性 1,2 : 

他

1. 兒童本身的最佳利益：兒童安寧緩和醫療以兒童本身最佳利益為核心重

點概念，這與成人以病人自主決定為重點，有所不同。

2. 死亡人數較少：醫事人員很少遇到見童生命有限或臨終的情形，所以經

驗不易累積，一旦遇到的時候，常常不知如何處理，就算處理也不是很

理想，許多問題常常受到忽視。因此所有照顧兒童的兒科興安寧緩和醫

療照護相關人員，都需要建立兒童安寧緩和醫療照護的基本重要概念。

3. 疾病種類繁多：兒童需要安寧緩和醫療照謹的疾病種類繁多，除了癌症

與加護病房急重症之外，還有許多先天性異常與罕見疾病，使得照顧疾

病的種類相當多，而一些較罕見的疾病，因個案數少，使得醫療人員的

經驗累積困難，也很難從別的疾病模式，移植其經驗。

4. 無法確知病程：許多疾病無法確知病程發展，如許多先天性異常與罕見

疾病，其發病病程不是很確定，也很難估計存活時間。這項重要的不確

定因素，使得何時要介入兒童安寧緩和醫療照謹，不易決定，也因此常

常必須與治癒性治療重壘，而當疾病逐漸惡化時，加重兒童安寧緩和醫

療照護的比重。

5. 治療定位不一定很清楚：有一些治療很難斷然區分是治癒性質還是緩和

支持性質的角色比較重，例如非侵入性呼吸器支持療法。

6. 生長發育的影響：我們需要依撮兒童的生長與認知發展情形，提供適合

的安寧緩和醫療照護，縱使生病，兒童的生長發育還是會繼續。而這個

除了受年齡影響之外，還會受到疾病的干擾，使得有一些孩童還加上發

展遲緩或身心障礙的情形。因此必須根據每位兒童的特質、認知發展、

情感興溝通技能，來提供適合他們本身需求的安寧緩和醫療照護。
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7. 對家庭的整體影響：這些孩子因醫療的需求，常常要到離家很遠的地方

就醫，而離開了孩子與家庭原來的支持體系。對於整個家庭、兒童的就

學、家屬的工作、與其他兄弟姐妹和家庭成員的關係、甚至家庭經濟收

支情況、照顧者的照護負椅需要適時喘息等等，都形成非常嚴苛的挑戰。

8. 兒童是由成人決定醫療決策：孩于因認知發展的不同階段及法律效益限

制等因素，而無法完全自行決定醫療決策。親子及醫病闌係之間的溝通

障礙、罪惡感、不符實際的期望或家屬自己的感覺，都很容易造成家屬

決定想盡辦法延長兒童生命徵象，而忽視了兒童的生活品質或孩童自身

的意願及感受。

9. 很難談論兒童的死亡：兒童死亡是很大的情感負荷，由於大家無法接受

兒童面臨死亡的情境，對於家屬與親友是很大的痛苦，且對於醫事人員

也是很大的負擔挑戰，通常都很難啟齒說明兒童可能會死亡的情況，因

此常拖到不得已才會與家屬討論，這樣常常會錯失兒童及其家庭得到安

寧緩和醫療照護的最佳時機。

10. 生命價值容易被侷限與需求多元：當兒童生命縮短受限時，家庭成員，心

繫於重大疾病的治療，而忽略家人之間如何珍惜有眼時間好好生活，因

此需要更多開創性支持。每位兒童與其家庭的生命經驗、習慣與喜好各

有不同，因此在提供照護時需顧及多元需求、文化特色等，華備多元輔

助支持的照顧。

二、完整的兒童安寧緩和醫療照譚，需要照顧到八大面向：

1. 生理（ Physical)

2. 心理（ Psychological ) 

3. 社會（ Social)

4. 情感（ Emotional ) 

5. 靈性（ Spiritual ) 

6. 發展（ Developmental ) 

7. 學習（ Educational ) 

~ 
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8. 遊戲（ Play)

透過這八個面向來檢視與思索見童與家庭的需求，以及如何給予最適合的安

寧緩和醫療照護方式，自然能做到比較理想的境地。

三、所有可能直接照顧到需要兒童安寧緩和醫療照謹的相關醫事人員，不管是一

般的兒科醫療專科人員，還是專業的安寧緩和醫療照護人員，只要有接觸生

病見畫，都需要瞭解兒童的安寧緩和醫療照護，才能為這些孩子帶來良好的

生命品質。其需要瞭解之重要事項包括：

先

1. 兒童何時需要安寧緩和醫療照護

2. 評估與處理見童的疼痛與症狀控制

3. 評估兒童與家庭的心理、社會、情感與靈性需求

4. 訂定整體醫療照顧計畫（ Adv.祖.ceC紅ePl組血ng），並隨時依照病情與需

求調整

5. 提供兒童與整個家庭的安寧緩和醫療照護

6. 了解何時需要其他專業人員一起來幫忙
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第三軍兒童安寧縷和眉頭照腫的畫灣照顧模式

一、兒童安寧緩和醫療照護的照顧模式，提供兒童安寧緩和醫療照護的整體架

構，幫助我們了解如何同時提供所有需要的照護，以及何時考慮開始進行兒

童安寧緩和醫療照譚。許多兒童的安寧緩和醫療照護之路都是從醫院開始，

隨著適合兒童的整體醫療照護計畫的擬定與執行，從醫院、機構，進入社

區、家中，形成全程的連續性照顧。

二、美國兒科醫學會在提及兒童安寧緩和醫療照護時，特別強調整合式照顧（ In­

tegrated model ），認為見童安寧緩和醫療照護要從高風險診斷建立之後就開

始逐步介入，再依實際病情進展，持續在治療過程中調整安寧緩和醫療照護

所佔的比重，不論最後的預後是死亡或存活，都要能提供最適切的醫療照

顧。兒童在高風險診斷之後的治療和照護計畫，均需要盡早考慮納入安寧緩

和醫療照護的概念與做法，來幫助他們擁有晶質比較好的生活與生命。依每

位見童的狀況不間，安寧緩和醫療照護可以是單獨存在，或者與治癒性治療

並存。必須從高風險診斷就開始逐步讓兒童安寧緩和醫療照護介入的理由，

主要是見童的病程很難判斷存活時間，如果嚴格限制在即將死亡的孩于才介

入，則許多有需求的兒童最後就會來不及接受這方面的照顧。因此，國際問

兒童安寧照護的共識是使用一個比較寬的對象與範圍，讓所有需要的兒童都

能得到合適的照顧。

三、依據兒童病程變化與安寧緩和醫療照護需求，我們發展了適合臺灣環境的兒

童安寧緩和醫療照護的理想照護模式（圖 2 ）。重點分述如下：

1. 兒童成長過程中，有發展、學習與遊戲的照顧需求，這些需求會持續一

直延伸到他的整個生命歷程。

2. 從高風險診斷出現之後，會進行診斷、治療與照顱，治癒性治療與維生

醫療一起進行。如果進行得不順利、無治療效果時，治癒性治療會停止，

只剩維生醫療﹔而當維生醫療也無效果時，也會逐漸停止。依此原則擬

定並視病程演變，修正治癒性治療與維生醫療的需求與治療計畫。

~ 
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3. 在執行前項照護計畫的同時，就要注意以兒童為核心的症狀控制與舒適

照譚，及生活晶質最佳化照護，要繼續評估與提供照護，並需要隨時依不

同階段的需求改變。

4. 更廣的照護方向是兒童與整個家庭、照顧者一起，要注意社會、心理、

靈性、情感照護與溝通面向，還有家庭與手足的支持照護，以及兒童與

家人的心願達成與回憶創造。當病程持續惡化時，要及早注意預期哀傷

與哀傷撫慰的需求與支持。

5. 臨終階段則會面對死亡事件前後的巨大衝擊，以及在面對死亡的時候，

臨終照護應該如何準備與提供。面對死亡時，不論事前準備的如何充份，

仍然會對整個家庭產生很大的衝擊，因此哀傷撫慰、身心靈照護與溝通、

家庭支持等，都需要持續評估需求與提供照譚，進行合宜的臨終照顧與

哀傷撫慰支持。

四、兒童安寧緩和醫療照護的預後與生活品質

預後良好 治癒

預後不好 治癒

團 1 兒童安寧暖和醫療照護的預復與生活品質之關舔

' 
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兒童安寧緩和醫療照護的所有部分，都要有家庭的考量。圖 1 是一個見童安

寧緩和醫療照護的預後與生活品質關係圖。針對高風險診斷的疾病，如癌

症，其中預後比較良好的兒童，治牆的司能性更大（箭頭更粗）﹔而預後比

較不好者，其治癒機會較低（箭頭較細），然而，安寧緩和醫療照謹在兩種

情境中都是不可缺少的（同等租細的箭頭）。兩種不同預後的兒童都可能需

要臨終照護與關懷（分別以更租或更細的箭頭表示）﹔臨終照護關懷與緩和

醫療照護是互相有關連的（雙箭頭）。這個模型圖示建議輝和醫療的概念要

盡早融入兒童和家庭的照顧中，最終的目標，無論是兒童還是青少年的生命

或死亡，都是為了改善生病兒童和家庭的生活品質。

五、整合這樣的概念，形成我們臺灣兒童安寧緩和醫療照護之照顧模式（ Care

model ），並以三維輿線性兩種圖示（圖 2 ），來表現相關議題之間的關聯，

以推動良好的全人整合兒童安寧緩和醫療照譚。

海
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兒童安寧擾和醫療照謹的臺灣照顧模式團 2
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第－章第一階段胡蛤介入

第一節高風險情境出現，告知壞消息與溝通

一、兒童安寧緩和醫療照護在剛開始介入的時機，以及之後的照護，都司以是治

癒性醫療與援和醫療同時進行。

三、見童安寧緩和醫療的照護對象

需要安寧緩和醫療照護的兒童所罹患的疾病，可分為四大類型：

1. 可能治癒，但也很可能治療失敗，無法長期存活的疾病：如預後不良的

嚴重癌症、複雜嚴重的先天或後天心臟病等。

2. 需要長期密集照顱，來維持生命與生活品質的疾病：例如先天免疫不全

疾病、短腸症、無法移植或洗腎的腎衰竭兒童、長期嚴重呼吸衰娟、肌

肉失養萎縮症等。

3. 診斷後病程會逐漸惡化，只能做安寧緩和醫療照護的疾病：某些嚴重先

天代謝性疾病、某些染色體異常（如： 3 對第 13 號染色體Trisomy 13 疾

病）等。

4. 容易有生命危險，卻不會逐漸惡化的疾病：極端早產、多次反覆感染的

嚴重腦性麻痺兒童、缺氧性腦病變、先天腦部嚴重發育異常等。

三、兒童安寧緩和醫療照護的介入時機：

當兒童罹息可能會有生命危險、生命受威脅（ Life－世ea記ning ）、或生命受

限（ Life-limi削）的疾病時，即應考慮進行兒童安寧緩和醫療。

四、常見的兒童高風險疾病

（一）癌症

他2

1. 癌症診斷的告知是最廣被討論的高風險臨床情境，不論兒科門診、急診

或是住院都有機會遇到，但由於兒童癌症的發生率還是較成人低，也因

l均富症診斷之告知，對大部分見科臨床照護人員而言，是一項不小的桃戰。
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2. 父母親面臨到危及生命的高風險嚴重疾病之治療決定，與接收到叮能有

重大身心功能、形象改變或併發症之于術、診斷、處置與用藥的建讀時，

臨床人員必須儘早辨認出父母的焦慮與緊張，並且以有效的溝通方式傳

達正確訊息。追蹤治療中的癌症復發轉移，對家屬是難以接受的噩耗。

對於較大見童已開始逐漸發展邏輯思考與表達能力，要如何告知病人檢

查結果與後續處置，是極大的挑戰。況且面對的是醫療不確定性更大、

複雜更高的嚴重疲病，在多重醫療選擇與預後之間，與見童、家屬之溝

通困難度也相對增加。

3，可以思考罹患癌症兒童在預後良好與預後不好的情境下，都應有緩和治

療介入於身心靈、社會等面向的部分，藉此改善生病見童的生活品質。

而當生病兒童最終需要臨終照顧時，安寧緩和團隊已經與生病兒童及家

屬奠立良好的關係，此時可以讓生病兒童與家庭得到有效的臨終照護闇

懷。（參考圖 1 ) 

（二）嚴重慢性病

需要兒童安寧緩和醫療照護的常見兒童慢性疾病，包括：嚴重腦性麻痺、

難控制之巔捕、慢性肺疾病合併長期嚴重呼吸衰竭、無法治癒之心臟病、

嚴重早產兒併發症、無法移植或洗腎的腎衰竭等。兒童的慢性疾病，通常

需要長期服用藥物，複雜的維生醫療支持，以及環境與生活習慣之改變，

如需要定期鬥診追蹤，急性發作時需要急診治療甚至住院等，對兒童與家

屬都是不小的身心負擔。疾病的控制更需家屬與病人持續的配合治療與自

我照譚，如何能在診斷之初，有效的與家屬及病人溝通，往往對治療效果

影響甚鉅。

（三）罕見疾病

目前臺灣罕見疾病之認定，除以疾病盛行率萬分之一以下為參考基準外，

還須經政府「罕見疾病及藥物審議委員會」審議認定，較為人熟知的罕見

疾病包括：萃闢尿症、重型海洋性貧血、成骨不全症、黏多醋症、脊髓性

小腦萎縮症等。由於個案較少，除了病人原照護團隊外，多數醫護人員對

, 
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其預後為較陌生，也較不易建立穩定的醫病關係，除了初診斷時告知病人

或家屬壞消息的困難外，在病人出現併發症或突發狀況時，往往也是常見

的兒科高風險情境。另外有一群罕見疾病，因尚未診斷、無法診斷，或是

過於罕見，而未被列入政府罕見疾病清單的兒童，則更困難，無法得到政

府以及健保對於罕見疾病與重大傷病的協助興支持，形成弱勢中的弱勢族

群。

（四）急重症

兒童急重症的共同特色是病程進展快遠嚴重，且醫療不確定性很大。常見

的兒童急重症有嬰兒摔死症（威脅生命事件）、休克、敗血症、嚴重感

染、意識昏迷、心臟衰竭、呼吸衰竭、腎臟衰竭、肝臟衰竭等，若疾病情

況非常嚴重，對治療也無效果時，則會有生命危險，可能會隨時死亡。有

時第一線照護的醫護人員與家屬或兒童素昧平生，要告知壞消息或是建議

複雜危險的治療，例如可能有重大身心功能、形象改變或併發症之手術、

診斷、處置與用藥時，往往相當有挑戰性。

五、告知壞消息

（一）在常見的高風險情境中，不論是癌症、慢性病、罕見疾病、急重症等，都

會牽涉到如何告知壞消息。壞消息可以被定義為任何讓病人／家屬嚴重降

低未來期待的新消息，而且無法知道這個消息對他們會造成什麼樣的影

響。如何在醫療事實和病人／家屬情緒兩大議題中取得平衡，進而使用會

乎邏輯的方法來溝通是很重要的挑戰。

（二）當病人／家屬情緒強烈時，要使用同理性回應（ Empathic responses ) 

他4

1. 這可以幫助我們在會談時同時處理，「說明醫療事實」和「病人／家屬

情緒反應」兩大議題。同理性回應可以讓對方知道我們觀察到、也感覺

到他的情緒了。這個回應當然不能解決情緒背後真正的問題，更不表示

我們和對方正在經歷相同的感受，同理性回應是讓對方知道，我們在意

他話語中的情緒，讓他的情緒因為得到了解而緩解，這是在困難溝通情

境中最實用的技巧。
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2. 同理性回應四步驟：

﹒步驟一：辨認出其中的情緒，特別是負面的，如體怕、價怒、失望、

懷疑和否認等。

﹒步螃二：指出造成該情緒的原因，點出造成病人／家屬情緒反應的直

接原因，通常和我們剛才所說的事情相關。

﹒步聽三：給予回應，說出上面所了解到的情緒，例如：「我發現你對

這個情況感到很徬徨」，表現出我們有做到步膀一與二之間

的連結。

﹒步跨四：如果可能，幫他說出落空的期待，例如： 「這麼努力了，覺

得應該會得到最好的結果才對。」

3. 當我們用同理性回應與家屬或病人溝通時，將會很自然地達成三項目標：

．我們合理化對方的情緒：

﹒病人會覺得可以和我們討論這些情緒與感受﹔

．我們轉移了主題：在那個當下，我們不是在討論癌症、慢性病、罕見

疾病或是急重症，而是在討論病人接收到這個訊息以後的感受。

4. 同理性回應並沒有標準說法的字旬，它是一個回應，能告知對方我們注

意到他情緒反應的回應。

（三）與家屬溝通告知壞消息－SPIKES 策略

Robert Bue姐姐醫師所提出的 SPI阻S策略是一個簡單、直接、而不錯的

參考原則。

1. s 設置和開始（ Setting 祖d S個叫血g)

會談要有一個好的開始，團隊需要提供一個具隱密性且舒適的環境，有

助於會談的進行。

2. p 認知（ P叮·cep世on) : 

讓兒童與家屬說出對兒童醫療情況已經有的暸解及疑慮，需要傾聽兒童

與家屬敘述他們對現狀的瞭解、懷疑和想法有哪些。在認知部分上的溝

~t 
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通策略，面對新診斷和面對治療中的策略是有所不同的。

3. I 邀請（ Invita世on) : 

這個步驟的目的是為了要取得兒童與家屬的岡意，代表見童與家屬同意

聽你說明訊息以及壞消息，了解兒童與家屬願意接受訊息的程度。

4. K知識（ Knowledge) : 

在兒童與家屬準備好之後，團隊可以開始說明診斷或與病情相關之訊息。

提供訊息時的指引，包括：

(1）使用兒童與家屬能了解的字彙，亦或使用兒童與家屬用過或是相似程

度的字詞。

(2）把要說明的訊息切割成小片段，不要一次講一長段的話，見童與家屬

可能會恍神，或是因為聽不懂而感到很迷茫。

(3）確認兒童與家屬的瞭解程度，可以問：「你聽得懂嗎？」、『這樣的

說明你可以理解嗎？」、「目前為止講得都還清楚嗎？」

(4）用一般民眾使用的語言，而不是醫療用語。

(5）盡量提供圖片或影片、書面資料，或利用醫病共享決策（ Shared De­

cision Maki嗯， SDM ）的相關方法，來分享資訊與討論。

5. E 情緒（Emo世ons):

回應兒童與家屬的情緒是支持醫病關係的重要關鍵。如果兒童與家屬經

歷了很強烈的情緒起伏，而醫護人員卻沒有發現的話，兒童與家屬會認

為這是一個很冷血、無感的醫護人員。回應兒童與家屬的情緒，最簡單

也最直接的方法就是用上面提過的同理性回應，代為說出情緒與期待的

失落，對安撫情緒很重要。

6. s 策略和總結（ Strategy and Summary ) : 

(1）這是SPIKES策略中最重要的特色，兩個s ，要擺在情緒（ Emotion)

之後。
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(2）如果兒童與家屬正處在強烈的情緒中，他們不可能專心地聽你說接下

來的治療計畫，所以必須與情緒支持交互進行。

(3）要落實醫療策略和治療計畫，背後的都密就是要盡司能地讓兒童與家

屬的情緒「願意買帳」，而要讓家屬接受這個治療計畫，最好的方式

就是提出的方案要盡可能的解決兒童與家屬的情緒最關切的問題。例

如，家屬在針對擔心副作用的情緒之下，如果想要讓家屬同意其子女

使用某項藥物，可以在解釋醫療計畫時提及這件事，如：「我知道你

在擔心藥物造成的副作用，所以我建議我們從這個劑型與劑量開始。

如果用了這個藥之後有什麼問題，我們可以在三天後評估是否要更

換。這樣你可以接受嗎？」

(4）完整地結束會談是非常重要的。結束之前要將前面的知識重點摘耍，

希望離開會談時，留下來的是知識，而不是情緒。

(5）會談有力的總結，應該要包含三大部分：

﹒用幾句話簡單摘要出討論的事項。

. 「目前為止還有其他問題嗎？」

﹒下一次會談的安排，與下一次見面的協議。

（四）與見童溝通告知壞消息

「兒童並非成人的縮影」’和兒童的溝通是非常微妙的，與生病兒童溝通

告知壞消息時，雖然也可以使用上面提過的種種策略，但要注意幾項特殊

原則與技巧。

1. 先與家屬／法定代理人溝通，與兒童溝通時，考慮是否要讓家屬或法定

代理人在場。如果兒童允許的話，盡量讓家屬或法定代理人也在旁邊，

需要時家屬可以提供安撫與支持，如果家屬不在場的話，盡可能和家屬

約時間討論本次的會談內容。

2. 用兒童能夠理解的程度和他們溝通，而不是生理年齡

通常會預期要用和兒童生理年齡相近的理解程度來溝通，但是其實生理

年齡是個不可靠的指標。可能會遇到聰穎、足以瞭解事情全貌的 9歲小

~t 
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孩，或是汁圓 16歲卻不暸解你在說什麼的少年，所以重要的是，盡量使

用符合對方理解程度的溝通方式，如果不是很理解，可以轉換不同的說

法或解釋方法，以讓兒童能理解。

3. 要有再重複說一次的準備

因為理解程度的不同，年紀比較小的兒童常常會需要請你把要傳遞的訊

息重複很多次。兒童時常會要你重種說兩三次才能確定你是認真的，他

們在家常對爸爸媽媽這樣反覆問：「你是真的要我在十一點前上床睡覺

嗎？」如果你不習慣和兒童溝通，請試著比和成人溝通時要更有耐心一

點。花些時間對兒童重復你要傳遞的訊息，同理性的回應對兒童也是非

常有效的。

4. 了解並欣賞兒童的神奇想像力

兒童可能會認為是因為他做了某件事，或是沒做到某件事，甚至只是有

什麼想法，才造成了生病這個事件。例如： 「媽媽叫我去整理玩其，可

是我沒有，所以我現在生病，需要動手術」，我們都明白地知道，小孩

沒有做家事，和他的病情這兩件事一點關係都沒有，但是兒童可能會把

這兩件事情做連箱。因此，我們應該清楚地讓兒童明白會發生這個情況

完全不是他們的錯。

5. 大多數兒童和照顧者想要完全知道他們的醫療處境和處遍，尤其針對個

別見童的醫療狀況，希望訊息是清楚地被解釋、被理解、一致的、最新

的、口頭和書面的。

6. 當跟兒童和照顧者談時，要足夠敏感去注意他們的反應、誠實、合乎現

寶：適當地給予安心保證，討論病情和治療的任何不確定性。警覺見童

或照顧者透露出需要更多訊息或討論的需求的訊號，有些兒童和照顧者

可能會對接收他們狀況的訊息非常焦慮，需要專業人員協助他們維護身

心壓力的平衡與調適。詢問兒童和照顧者他們喜歡怎樣討論末期病情，

如哪些主題他們特別感覺重要，想要知道細節？或哪些主題他們不想要

知道細節？討論他們關心的事。
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7. 如果適合，詢問照顧者，兒童是否知道病情和可能的醫療處置，以及兒

童比較顧意跟哪一位專業人員談。如果適合，詢問照顧者他們怎麼想他

們的兒童應該被告知病情這件事。跟兒童和照顧者討論兒童的病情時他

們有權保有隱私。

8. 定期與兒童和照顧者回顧他們的醫療處境和處過，因為隨著時間，他們

的感受和狀況都可能改變，在不同的時闇點，他們可能需要不同的訊息。

說明兒童和照顧者在預立醫療照顧計畫的角色和參與，他們可以有的照

顧選項，如特定的治療、喜歡的照顧地點、死亡地點、任何符合他們需

求的資源等。

（五）兒童病情確立後，兒童及其家庭的後續反應和情緒需求，需要即刻照顧

到，也希望從專業照顧及家庭的賦能中，展現家庭的優勢和韌性，讓家庭

有更多的機會和時間彼此生活在一起照顧兒童，最終目的是家庭盡可能擁

有最好的生活品質。

（六）見童病人的醫療決策與倫理

1. 生命醫學倫理的的四大原則：行善／利益（ Beneficence ）、避免傷害

(Non- maleficence ）、自主（ Autonomy ）以及公平正義（ Justice ）。自

主原則的要件包括：充分的資訊告知、決定者對告知之資訊能充分瞭解

( Comprehension ）、有心智能力的病人或法定代理人出於自顧的同意。

成人的自主權以及「告知後同意法貝仇，在兒童醫療通常改以「最佳利

益（ Best interest ）」或行善親權（ Beneficial patemalism / p缸entalism)

的原則。

2. 畫灣在民法上規定滿二十歲為成年﹔未滿七歲之未成年人，無行為能力﹔

滿七歲以上之未成年人，有限制行為能力﹔而未成年人若已結婚者，有

行為能力。民法第 6 條更規定人之權利，始於出生，終於死亡。至於刑

法，則規定未滿十四歲人之行為，不罰。十四歲以上未滿十八歲人之行

為，得減輕其刑。所以刑法以十八歲為界。

海
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3. 相對於成人，兒童病人在法律上視為限制行為能力人，因此他們的醫療

知情同意或拒絕都是由父母或法定代理人來決定。

4. 父母親或法定代理人肩負維護兒童最大利益的責任，但當兒科醫療人員

發現父母親或代理人的決定，違背兒童最大利益時，則必須站在兒童的

代言人角度，捍衛其權利。

5. 在臨床上，許多兒童都有不岡程度參與其自身的醫療決策過程能力，兒

童的智能發展與理解力會隨著年齡增長提高，因此在文獻中常常依兒童

不同發展階段來訂定不同策略。部分慮有先天退化性疾病或是嚴重痕病

的兒童若舍併發展遲緩，即使年齡較大仍可能無法理解及表達其醫療決

策。

6. 在法律上父母或法定代理人，有權利做知情同意的決定（ Informed con­

sent ）。為了幫助父母或法定代理人，能扮演生病兒童最佳代言人的角

色，醫療團隊應提供每一個醫療處置利弊的資訊，也必須給他們時間去

思考及提出問題。對於較大的生病兒童，醫療團隊須用他們能理解的方

式去瞭解他自己的疾病、分析治療的合理期待、並評估其理解程度和反

應。

7. 見童醫療並非只要按照法律即可，而是需恩辨倫理考量，在生病見畫、

父母以及醫療團隊的三角關係中，生病兒童必須被擺在三角形的頂點位置。

第二節安寧緩和醫療照單團隊建立與照護網絡

一、兒童安寧緩和醫療照護團隊的形成

像。

1. 美國兒科醫學會在提及兒童安寧緩和醫療照護時特別強調，適當的兒童

安寧緩和醫療照護模式為整合式照護（ Integrated model ），即是從診斷

建立後即開始逐步介入，再依實際病情進展，持續在治療過程中調整安

寧緩和醫療照護所佔之比重，無論最後的預估是死亡或存活，都要能提

供以「兒童為核心、以家庭為中心」最適切而完整的醫療照護。
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2. 參酌我國現行之安寧共同照顧服務方式，由原兒童醫療團隊為主及安寧

緩和醫療團隊為輔，設立兒童安寧緩和醫療照護團隊，其安寧團隊成員

之組成則可依各醫院現有之人力、資源與可提供之服務照顧需求，設置

不同層級之兒童安寧照護團隊，並須具備兒童安寧緩和醫療照護之相闡

知識與技能，團隊層級司以分為：

﹒小型團隊：成員以醫師、護理師、社工師為基本配置。

．中型團隊：成員以醫師、護理師、社工師、安寧共照師、心理師、宗

教師為主。

﹒大型團隊：成員以醫師、護理師、藥師、營養師、社工師、安寧共照

師、心理師、宗教師及其他輔助治療師（如：藝術治療

師、音樂治療師、遊戲治療師、舞蹈治療師、戲劇治療

師、小丑醫生、動物輔助治療師、繪本治療師、芳香治療

師等）、床邊教育老師、志工等所組成。

3. 每個家庭都應該在兒童病人診斷確定後，盡快接受多專科、跨專業的評

佑，確認照護上的需求。並且在一段時間後，重新審視評估，調整照護

計畫。為了使病人與家屬能夠獲得必要的協助，應該盡快地針對病人與

家屬，在醫療照護、學習、社交、靈性與文化方面的需求，做一個完整

的評估。評估的過程盡量避免僅以醫療團隊單方面的角度提供治療建詣，

要以生病兒童及家屬的家庭為中心，讓他們關心的事情與期望能被聽見

與理解，同時要避免團隊成員間各自單獨評估沒有溝通，這樣常會使病

人與家屬重複答問、困惑，或甚至產生對醫療團隊的抗拒，因此要成立

跨專業多科創乍的醫療團隊，提供全面性照譚。

t 
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二、跨團隊合作

先2

鱷和療護

及其他專科

國療團隊

其他相關

醫療部門

圖 3 兒童安寧擾和醫療照謹的跨團隊今作

1. 原見童醫療團隊角色

(1）由熟悉生病兒童疾病的原照護團隊負起主要照護責任，同時由瞭解病

人家庭信仰與價值且持續與家屬接觸的臨床醫師擔任主要協調者，負

責安寧療護的啟動，組織多專科的醫療照護團隊，並協助醫療照護團

隊與其他合作人員及機構間溝通協調，讓家屬能充分且清楚知道如何

接觸並運用這些資源。

(2）兒童病房中的醫療團隊，包括：醫師、護理師、社工師、藥師、營養

師、復健治療師等。

(3）原醫療團隊成員需要有基本的安寧緩和療護概念，有高度的敏感性，

可以運用適當的溝通，提供家屬心理與靈性上的基本支持。評估生病

兒童身體情況，提供最適切的醫療與身體照顧，緩解生病兒童臨床上

不舒服的症狀，對於落痛觀察及處置有基本的概念。評估生病兒童的

發展階段，尤其是其認知能力的發展，並讀團隊成員知曉，協助醫療

團隊訊息傳遞。給予父母及其他家屬關於瘓病以及治療選項的正確知

識。對於較大的兒童，也可以藉由適當的語言讓生病兒童自己了解。
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適當的將病情資料傳達給家屬、評估這些訊息對家屬在心理社會層面

的衝擊，並適時提供協助。視生病見童及家人需求，給予傾聽、陪

伴，及遣族追蹤與輔導。

2. 兒童友善醫療團隊成員

兒童友善醫療團隊是兒童醫療的特色，以往對兒童醫療服務模式的規劃，

多是基於對成人醫療的實踐經驗，許多兒童的特殊需求，例如：人格與

心理發展、學習新知、遊戲探索的需求，一直到近年才越來越受到重視。

在兒童病房中，對於較大的生病兒童，尤其是學齡兒童與青少年，因為

接病而需反覆住院治療時，見童醫療輔導師（ Child Life Specialist ）、表

達性藝術治療師、床邊教育老師，與其他兒童輔助醫療專業人員都是愈

來愈重要的角色。例如：兒童醫療輔導師可以協助建立對兒童友善的醫

療環境與流程，改善兒童與家庭對於醫院環境興醫療過程的懼怕、不了

解和擔心等就醫的情緒困擾，讓兒童在就醫過程仍可盡量保有健全的心

理發展。而床邊教師則可以協助需長期住院接受醫療之學齡兒童與青少

年接受適性化、個別化做敵育服務、保障兒童探索求知、學習成長的權益，

協助其獲得良好的生活與學習適應，提供教育資源相闡資訊、對家屬提

供親職教育、家庭諮詢服務等，甚至也可以在臨終關懷扮演一定角色。

3. 安寧緩和醫療照護團隊共同照護服務

(1）當生病兒童有比較複雜的身心症狀、家屬心理壓力需求、倫理上的兩

難或者是種雜的家庭狀況時，可考慮由專業的安寧緩和療護團隊介

入，讓原先照顧團隊知道安寧緩和療護的計畫及建議，但是實際的醫

療作為通常還是由原團隊主治醫師決定。

(2）可以是以成人為主的安寧緩和醫療團隊一起合作，也可以是單獨成立

專屬兒童的安寧緩和醫療團隊。

(3）安寧共同照護的護理師是擔任原團隊與安寧緩和團隊的重要橋棵與對

話窗口，協助整合跨團隊並提供具個別性的照謹，及時且有效地評估

, 



‘ 
和管理生病兒童症狀、監控藥物副作用、生病兒童與家人在社會、心

理及靈性層面上的需求，提供進階的舒適護理照謹、基本的心理及宗

教靈性的照顧、轉介安寧緩和團隊其他成員，確保兒童在醫療照護轉

換間，有及時且明確的交班，以提供醫療照護的連續性（出院計畫或

居家安寧）、出院準備服務，及提供遺族哀傷關懷及追蹤。

(4）多數家屬仍會習慣由原先的醫療團隊照顧，因此安寧緩和療護概念、

基本知識及照護技能是所有醫療人員都應該有的能力。當有比較複雜

的狀況時，可適時會診更專業的安寧緩和團隊共同提供照顧。

(5）由於需要兒童安寧緩和醫療的兒童年齡層分佈甚廣，所需照顧也不

同，原團隊對生病兒童及家屬的熟悉、伴隨治療與成長等因素，讀原

團隊醫病闌係比較緊密，分離可能會造成另一種失落，所以目前醫院

內沒有單獨設置的兒童安寧病房。

(6）少部分兒童與家庭會同意轉至安寧病房繼續照顧，如何讓安寧病房中

的安寧緩和醫療提供適合兒童及其家庭的照譚很重要，可以考慮結合

原團隊的兒童照護資源與專長，諮詢、討論及合作，給予兒童及家庭

最適合的照護。

三、見童安寧緩和醫療照護網絡

先4

1. 見童居家醫療

台灣對於兒童居家醫療的發展仍很有限，以居家護理與居家呼吸治療為

主，提供換管、呼吸照護等醫療專業照顱，視其居家附近有無相關願意

提供服務的居家照護團隊司提供照顧。由於目前都是以成人為主的居家

醫療團隊兼提供兒童居家的狀況，所以對於兒童的專業居家醫療照顧需

求評估與專業照護，還需要更多的努力與專業的提升。

2. 見童長照居家服務

「居家服務」可以說是社區照顧的一環，讓行動失能的生病兒童，除了

去機構或住院外，也可以待在最熟悉的家庭裡，經由居家服務員到宅提
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供一對一的服務與照顱，結合政府的長照福利資源與民間社福機構的力

量，讓生病兒童可以問時享有家人的親情與關懷，進而改善其生活品質，

若生病兒童有身心障礙證明，則可申請居家服務時數補助與服務。居家

服務的內容分成「家務及回常生活照顧服務」及「身體照顧服務」’「家

務及日常生活照顧服務」包含擻洗衣物之洗濯興修補、生活起居空間之

居家環境清潔、家務及文書服務、陪同或代購生活必需用品、陪同就醫

或聯絡醫療機關（構）、其他相闡之居家服務：「身體照顧服務」包含

協助沐浴、穿換衣服、進食、服藥、口腔清潔、如廁、翻身、拍背、肢

體關節活動、上下床、陪同散步、運動、協助使用日常生活輔助器具、

其他相關服務。目前雖然號稱所有有需求的人，不分年齡應該都有提供

長照資源，但實際上，適合兒童使用與願意服務重症兒童的資源，仍然

非常缺乏。

3. 兒童居家安寧醫療照護

居家安寧是指當末期病人身體症狀穩定後，可向原照顧團隊申請安寧居

家療謹，安寧居家療護成員進行說明及評估後，或家屬認同安寧照顧理

念及安寧居家療護模式，簽署「預立選擇安寧緩和醫療意願書」或「不

施行心肺復甦備同意書」及「安寧居家療護岡意書」（必要條件），返

回家中照顧，續由安寧居家團隊提供症狀控制、身體照顧、兒童及家屬

身心社會及靈性照護、死亡準備、遺族哀痛輔導及關懷等，居家安寧團

隊的醫師、護理師、社工師、心理師、志工可到家訪視，依攝健保給付

規範，費用由健保支出，家屬僅需負擔醫護人員的交通費用。目前少數

醫院有提供專屬兒童的居家安寧醫療照護，或是可以依地績考慮，若成

人居家安寧醫療照護團隊，願意提供兒童居家安寧照護，則可在原兒童

醫療團隊諮詢指導協助下提供服務。

t 
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第二章第二階段持續照幢

第一節整體照直計量擬定與追雌

一、制定整體照護計畫（ Advance Care Planning ) 

先6

1. 當孩童的診斷確立之後，兒童安寧緩和醫療團隊便從初始介入，進入到

持續照譚。許多疾病無法確知病程及醫療持續的進步，有些疾病雖易有

生命危險，但仍有治癒的可能，加上有一些治療很難明確區分是治癒性

療法或是支持性療法，使得存活時間的估計較困難，導致這一階段的照

護可能持續幾週、幾個月，也可能持續好幾年，以至於家庭在面臨這樣

的情境時，常會感到困惑，充滿許多不確定性。此時若能儘早納入安寧

緩和醫療照護的概念與做法，以孩童與其家庭為中心，透過謹值的評估

與計畫，可以協助病人與其家人確立照護目標，建立整體醫療照護計畫，

進而在後續照護過程中擁有較佳的生活品質。

2. 整體醫療照護計畫是根攘兒童與家屬對持續照護的期望，針對一些重要

議題與兒童或家屬討論制定而成的書面計畫。通常在疾病診斷初期，「治

癒」會是家屬期望的首要目標，剛開始，家屬可能不顧意或無法談論見

童臨終的論題，此時可藉由與家屬分享他們的價值觀、希望與夢想，談

論甚麼事對他們或兒童來說是重要的，會是比較安全的做法。

3. 整體醫療照護計畫的內容可包含：兒童和家庭的基本資料：疾病的病程、

病情摘要﹔可能發生的情況與處置的方法、急救時會面臨的情況、緊急

處置、包括急救計畫或給予維生醫療、期望後續照顧的場所、與兒童和

照顧者的重要討論要做成紀錄：同意的消療計畫和目標：同意跟兒童和

照顧者溝通醫療訊息，有兒童和照顧者對醫療訊息的認知、情緒和行動

的壓力因應評估和介入方向的建議：教育計畫﹔見童生命願望清單：社

會活動和參與﹔如何讓他們的宗教、靈性、文化信仰和價值納入到照顧

中：喜歡的照顧地點、死亡地點、器官和組織捐贈、特別的願望，如喪

禮安排、身體清潔，可以獲得協助的機構或人員名單與聯絡資訊等。讓



第二篇兒童安寧績和團續介入三階段

他們能有更多時間預作思考與準備。此計畫也可做為與急診或救護轉送

部門的溝通。

4. 討論照護計畫的適當時機，通常是在病人的診斷確立及預後或臨床的狀

況有所改變的時候。隨著兒童對冶療的反應，照護的目標可能會做調整。

治療計畫最好文字化，簡單易懂，要有彈性，計畫可以隨時的青況做修正。

二、評估需求，確立照護目標

在各種治療照護需求評估確認後，每個病人與家屬都應該興醫療照護團隊共

同參與討論，依據彼此的共識，制定出符合需求的照護計畫。

三、建議參考做法：

1. 與家屬會談之前，醫療團隊應該先召開內部會議，針對見童的診斷與預

後，充分討論並取得共識，同時確認與家屬會談所要達成的目標。

2. 選擇合適的時機與家屬討論整體照護計畫。

3. 安排會議討論的議題與時程，選擇安靜、舒適、不易被打擾的空間舉行

會談，並提醒與會人員關閉或靜音電子產品。

4. 參與會議的成員，通常包含：多專科醫療照護團隊基本成員，父母或其

他主要決策者，如祖父母。有時候過多的醫療專業人員參與會談，反而

會使家屬不知所措，此時可由主責醫師先與父母會談，再決定要有那些

成員（生病兒童、其他手足、親戚等）參與。有時父母會希望私下與生

病兒童溝通，或在特定醫療團隊成員協助下告知生病見童相關訊息。

5. 在疾病初期便與家屬談論照護計畫，若生病兒童的年齡與心智發展合適，

也可邀請生病兒童一起參與討論，尊重生病兒童與家屬的意見與期望，

允許他們對於治療照護的選項與環境，能有某些程度上的掌控，如此更

容易培養家屬與生病兒童對醫療團隊的信任，制定計畫的過程會較少衝突

與阻力。

6. 誠實的告知兒童與家屬正確的診斷與實際的情況，避免過於委婉的用語

導致誤解或沒有接取到要表達的訊息。

t 
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先8

7. 確保兒童與家屬在照護計畫裡的角色，制定計畫必須符合兒童的最佳利

益。當父母或主要決策者做出不利於兒童的決定，醫療團隊有責任捍衛

兒童的最佳利益，必要時可以諮詢倫理委員會，同時也要注意是否有兒

童虐待的可能性，可以請社工師或兒少保護小組介入。

8. 討論過程中，提供見童與家屬各種治療照護的選擇，誠實告知各項選擇

所帶來短期與長期的好處與負擔，給予適切的建議討論過程中，避免使

用艱澀的醫學術語或專有名詞。

9. 利用以家庭為中心的醫療共享決策，勿提出沒有助益或會帶來傷害的治

療照護建議。

10. 整體醫療計畫重點內容：

﹒記錄基本資料（性別、年齡、居住地等）、討論的日期、參與討論的

人員姓名、痕病的診斷與基本病史、對治療的期望與選擇、取得共識

的項目、各專業人員的聯絡資訊、建議下次重新審視計畫的日期。

﹒記錄治療過程可能面臨的狀況，包含：面臨急救時的狀況、對於感

染、抽擂等狀況時的處置計畫、機構之間的轉送計畫、飲食與輸液的

給予等。

﹒合適的情況下，鼓勵見童表達出內心的想法，並尊重其意見，讓他們

也可以參與醫療決策。

﹒討論並記錄兒童與父母對於靈性、文化與社交方面的需求。

﹒合適的狀況下，可以討論不施行心肺復甦術的醫囑及過世後的安排。

﹒合適的情況下，可以討論並記錄見童與父母對撤除治療，包括停止給

予藥物、輸液、抽血驗驗、及生理監控儀器等的期望與選擇。

﹒討論並記錄兒童與父母對於照護場所與死亡地點（醫院或家裡）的期

望與選擇。

﹒合適的情況下，可以討論並記錄兒童與父母對於器官捐贈的想法及意

顧。

﹒合適的情況下，可以討論並取得死後大體解剖的同意書。
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11. 會議過程中，司由特定人員協助記錄，讓家屬能專心聆聽，也可以考慮

允許家屬記錄（錄音或錄影）整個會議過程，以便日後種習審視。

12. 定期追雌計畫的執行，並在適當時間重新審視評估病人與家庭的需求，

調整照護計畫

第＝節生理症狀管理與照軍

一、生理症狀管理需求評估

兒童對於症狀的表達，往往不夠精準明確，也不一定會主動表達，醫護人員

在照護過程中，心思要能保持敏銳，及時發覺病人的不適症狀並評估其程

度，給予適當的建議與處置。生病兒童所有不舒服的症狀，都應該予以重視

且認真的對待。醫護團隊在評估症狀需求時，一定要以生病兒童與家屬為中

心去思考，傾聽並重視每刊回需求，不要輕忽任何一個我們以為微不足道的

症狀，因為即使一些症狀不會影響生命危險，但卻可能造成病人人際關係的

干擾與退縮，讓他們面臨不必要的孤單與痛苦。建議參考評估重點：

1. 暸解見童在不同的年齡發展時期，對於症狀的感受與表達會有所不同，

對於死亡的認知與感受也可能不同。

2. 除了注意身體的不適症狀之外，也要從心理（ Psychological ）、靈性

( Spiri個1）、學習（ Educational ）、情感（ Emotional ）、社交（ Social)

等各層面多方評估。

3. 適時尋求不同專科的介入。在顧及隱私及信任的考量下，團隊成員間的

訊息分享，可以對病人的症狀需求，有更完整而深入的掌撞。

4. 對於一些無法表達的病人，例如早產兒、重度腦性麻痺患者等，應重視

長期照顧的家屬對生病見童細微變化的觀察。

5. 事先提供充分的衛教資料，讓家屬可以預先知道可能出現的症狀，讓他

們可以預作準備。

6. 營造舒適的氛圍，讓家屬能夠也願意提間，減少焦慮感。

t 
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二、生理症狀處置計畫

像。

對於症狀的處理，醫護人員要熟悉可能的藥物與非藥物的處置，並能提供專

業且一致的建議，對於症狀出現的時磯、可能的原因與處置的方法，儘可能

詳細的寫在計畫裡，包含藥物與非藥物的處置，如放射線治療、物理治療、

按摩、針灸、藝術治療、音樂治療等。將這些處置計畫寫下來，可以減少家

屬的焦慮與不安，也比較能讓病人與家屬有所遵循。建請參考處置重點：

1. 制定處置計畫時，考量生病兒童及家屬在整體醫療照護計畫中的選擇與

期望。

2. 考量各種處置對兒童帶來的好處與負擔。

3. 考量家庭方面的議題：家庭對臨床照護上的支持：家庭其他成員（手足、

祖父母）的角色﹔宗教信仰與靈性方面的議題與需求﹔文化上的差異﹔

器官捐贈的相闇議題：葬禮的規劃。

4. 考量兒童本身的議題：臨床的現況﹔疼痛與症狀的控制﹔生活的目標﹔

生活品質﹔朋友的角色（是否可以讓朋友來探訪）﹔宗教信仰與靈性方

面的議題與需求﹔文化上的差異﹔器官捐贈的相關議題﹔葬禮的規劃。

5. 考量環境議題：照護的場所、生活與照護上所需的設備（輪椅、製氧機、

復康巴士．．．等）、選擇死亡的地點、死後大體的處理。

6. 對急性症狀的處置計畫 ，讓病人與家屬能夠有所準備。

7. 對預想到的最壞情況做準備，包括司能在幾個小時後會發生的事。

8. 提供可諮詢的人員名單給家屬 ，並隨時確認更新。

9. 評估藥物使用的情況，停掉非必要的藥物。

10. 疼痛與症狀控制計畫 ，包括藥物的可近性，讓病人與家屬方便取得，不

虞短缺。

11. 除了會議說明外，確保家屬有書面的照護計畫 。

12 . 寫下對於症狀處理、治療、身心靈方面的照護目標。
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13. 訂定下次重新審視照護計畫的日期。一般建吉普不超過一年，若兒童的病

情有所變化或已經瀕臨死亡，更要時時反覆審視修正計畫。

三、各種生理症狀控制

（一）疲勞（ Fatigue)

疲勞是兒童末期疾病最常見的症狀之一，可能會表現出身體的疲勞，例如

無力、嗜睡，或是認知下降﹔例如注意力不集中，也可能是情緒問題，比

較抑鬱、缺乏動機等。這些狀況會使得生病見童不想參與有意義的或他喜

好的活動，因而使得生活晶質下降。疲勞的原因常是多重因素造成，必須

仔細地從病史中尋找身體、心理、心靈或睡眠上的問題。而處理原則需解

除這些因素，介入的方法包括：治療憂慮、焦慮或睡眠障礙、運動訓練、

安排適當的休息或頻繁的小睡片刻、或是使用藥物治療。

（二）呼吸困難（ Dyspnea) 

有許多原因會造成生病兒童感受到「呼吸困難」，可能是呼吸系統的疾

病、心血管疾病，也可能是精神情緒因素，例如焦慮、緊張等。所以，一

些呼吸參數，像是呼吸次數、血氧飽和度等，並不能完全反應病人自己覺

得呼吸困難程度。所以處置上需解決可以處理的疾病因素。藥物治療使用

鴉片（ Opioids ）類藥物，可以直接作用在腦幹來降低對呼吸載自的感受，

且劑量只須止痛劑量的25% ，例如使用嗎啡 Morphine ( 0.1 mg/Kg ）。對

於有焦慮問題的生病兒童，可以使用抗焦慮藥物。而非藥物的處置包括：

氧氣、吹涼風（如電風扇、開窗）、重新擺位、催眠或其他放鬆的方式

等。當接近死亡時，有時有呼吸道分秘鬱積，可能產生明顯呼吸雜音，通

常此時生病兒童是無意識的、不會有痛苦，然而此現象有時會讓家屬難

受，建諸需做好溝通與說明，讓家屬了解此時孩子並沒有受苦。

（三）抽措

抽播通常是生病兒童原本疾病的症狀之一，但疾病嚴重時發生的頻率與嚴

重度可能會加重，所以要事先溝通好處置方式，且在抽播發作時要有備好

的抗巔摘藥物以供使用，在家中則可教導家屬由肛門給藥。有些神經退化

t 
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性疾病，神經刺激性會增加，可以適當地使用鎮靜藥物。有些腦瘤的生病

兒童會出現顱內壓增高的狀況，須依個案病情設定處理目標，考慮放射線

治療、手術、類固醇等處置方式。

（四）餵食和水分

這是個複雜的議題，當生病兒童無法經口進食，人工營養支持包括經鼻胃

管或胃造口餵食、靜脈營養或點滴等都是可能還項。評估是否要給予人工

營養支持，必須考慮優缺點以及生病兒童的感受、功能狀況和預後，在可

改善生活品質、讓生病兒童舒服的考量下，才給予人工營養與水分補充。

勉強餵食有時造成腹脹、噁心或嘔吐，此時不宜經腸胃餵食，應以舒適為

前提決定是否進食或給予點滴。在最後的瀕死過程中，給予水分會增加分

泌物與排尿量，也會導致水腫、加重呼吸困難，所以，如果一開始有提供

人主餵食與水分，也要讓家屬了解，在沒有幫助或不舒服時，應該停止。

（五）噁心與嘔吐

噁心嘔吐的原因很多，包括藥物或毒素、腸胃道刺激或腸道阻塞、腦壓增

高、活動、情緒因素等，可以嘗試使用止吐藥物來處理。

（六）便秘

有神經損傷的生病兒童、或是使用會抑制腸道歸動藥物的病人容易有便秘

問題，所以照顧的過程要評估排便的頻率、性質以及排便量，並瞭解飲食

成分。對於規律使用鴉片藥物的生病兒童司以例行給予軟便藥。

（七）腹瀉

腫瀉對家屬及生病兒童都是很困擾的，可以使用藥物來處理 。

（八）貧血和出血

, 

對於有症狀的貧血，例如出現虛弱無力、暈眩、呼吸急促、心跳加遠等症

狀時，可以考慮輸血。血小棍、減少並有出血的現象時可以給予輸注血小

肢。但生命終了前的出血問題，須事先考慮並做好計劃，給予快速作用的

鎮靜藥物。
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（九）睡眠障礙（ Sle叩 disturbance ) 

睡眠問題在末期生病兒童身上，也必須被重視並給予適切地處理，才能提

升生活品質。可以先採取心理或行為上的消療，環境改善也會有所幫忙，

必要時可以給予藥物治療，例如 Mel絢n姐， Antid叩ressants ( eg. Tricyclic 

antidepressants and 甘位odone ) ' Clonidi間，祖d Antipsychotics 等藥物。

（十）厭食和惡病質（ Anorexia and cachexia ) 

厭食和惡質病為死亡過程必然存在的狀況，是無法逆轉的。處理上還是以

治療疾病本身、或某些可以處理的病娃，例如口腔潰揚、口腔惡痛，在初

期食慾不佳或厭食過程，給予熱量／卡路里的支持。可以用來促進食慾的

藥物包括Megestrol acetate ' Cannabinoids and corticost叮oids 等。

（十一）焦慮和憂鬱（ Anxiety祖dd叩ression)

生病兒童在接近生命的終了時，常會出現債怒、躁動不安、哭鬧等現象，

也可能出現譜妄、混淆、幻覺等，此時先要確認生病兒童的安全，避免身

體傷害。排除身體不遍，例如疼痛、低血氧、貧血、脫水、尿滯留、便秘

等狀況，或者有害怕、焦慮、憂鬱等因素，另外也要考慮是否有藥物的不

良影響存在。非藥物的處理方式包括：心理諮商、會談與保證、給予安撫

與擁抱，也可改變環境讀生病兒童感覺更舒服，燈光噪音的控制、溫度調

整、播放音樂等。若使用藥物，可以包括Benzodi位叩坦白類藥物、 Halop­

eridol 或 Levom叩rom缸ine 。在接近生命的終了時，使用較高劑量的鎮靜

藥物也應被考慮，這稱為「Pallia世ve Sedation」’岡時必須與家屬溝通，

這些藥物使用並不會導致生病兒童的死亡，最常用的藥物是 Benzodiaze­

p曲的類藥物。若要快遠鎮靜，可使用 Midazolam 0.5mg / kg 或相當劑量

的 Diazepam 肛門投藥，每 10 分鐘（ For mi也zolam ）或每 20 分鐘（ For

diazepam ）重複投藥直到完全鎮靜。也可以並用 Mo中恤e0.2mg ／旬，

可每 10 分鐘重複給予直到完全鎮靜。

t 
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四、疼痛控制需求評估

疼痛的問題普遍存在需要安寧緩和療護的兒童身上，對於睡眠、活動限制、

恐懼、憂慮及與身旁人事物互動等層面都會有很大的影響。在無法治癒的病

程中，透過各樣的方式緩解病人的疼痛，努力治療到理想的舒適度，更是每

一個病人的基本人權。

（一）分辨痠痛的特質及時間性

首先，可以詢問權痛的位置何在及疼痛的感覺像甚麼。當判斷可能包含神

經痛：諸如感覺麻木、皮膚泠、有螞鸝爬、有針刺等，用費上就要結合比

較多種類的藥物。也要記得詢問這種痛是甚麼時候開始發生，一天之中有

沒有甚麼時候或甚麼動作比較容易引發或是減緩疼痛。臨床上常常遇到

End-o已dose pain ，也就是隨著藥物被代謝到治療濃度以下後產生的觀育，

這種權痛是絕對可以完全控制的。當發現在時序上新出現的惡痛，就必需

重新評估疼痛的特質。

（三）依照兒童的年齡來決定強度評估工具

, 

評估兒童樹高，必須根據年齡、認知能力發展、及疼痛來源來選擇不同的

評估量表。惡痛藥物處理原則常常需要惡痛評估中的強度（ Intensity ) ' 

做為藥物種類及劑量選擇的依據，持續性的觀察樹甫強度是訂立及修改止

痛方針相當重要的依接。一般而言，針對年齡在四歲以下或無法清楚表達

的幼童，多選用 FLACC （見表 1 ) ，要注意如果生病兒童清醒時要觀察

2-5 分鐘﹔若睡著時要觀察 5 分鐘。若為四歲以上或是確定對數字大小／

表情有概念的兒童，則較常使用 FacesPain Scale-Revised ( Hicks, von Bae­

yer, Spafford, van Korl組r, & Goodenough, 2001 ）或是 Oucher scale 讓他們

可以自己表達疼痛的強度。當疼痛超過一個月以上，針對慢性疼痛需要包

含心理層面、社會功能等多方面因素的考量，就可以選擇多象度的評估工

具，簡要的敘述列於表2 。
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賽， FLACCscale

︱叫
﹛3m。－ 7y。，或無法衰鐘書﹜

FACE （面部表情）
偶而面 持續面露痛苦或皺

無異常表情或微笑 露痛苦或皺 眉、下巴顫抖、眉、沉默、冷漠 緊
閉嘴唇

LEGS （雙腳） 姿勢正常或放鬆 無法放輯、不時移 蠍踢屈腿
動、緊繃

AC百VITY （活力）
安靜平躺、姿勢 扭動、轉體、緊繃 軀體如弓、僵硬或
正確、活動自如 抽動

CRY （哭泣） 清醒不哭、安睡
呻吟或曬誼、偶有 持續哭泣、尖叫 、

哭訴 哭訴頻繁

CONSOLABILITY （撫慰） 安穩、放鬆
撫觸、擁抱或言語 無法安撫
可安撫

表2 兒童及胃少年多象廈瘖痛評估主具

F;甘E巨1＇司

-F1-
Adolescent Paeclia肘c Pain Tool (Sav. 

10-16 
包含疼痛位置、強度和特儼 （ Pain qual-

e世a, Holzemer, 11自1前，＆Wilkie, 1993) ity）三個項目。

Paediatric Pain Qu崗位onn祖它 (V缸世，
包含針對最疼痛及當下惡痛的疼痛臉譜、

5-16 位置 、強度和包含46個形容詞圈選四個項
Thompson, & Hans咽， 1987)

目比較適合七歲以下的兒童。

包含七個層面（生長發育社會 、生理、 家

Bath Adolescent Pain Questionnaire 
11-18 

庭功能、憂鬱、一般的焦慮、疼痛造成的

個APQ）但eel闊的n et al., 2005) 焦慮）的評估總共61 項：針對青少年疼痛

被認為有良好的效度和信度。

Pain Experien間。闖世onn甜eσ＇EQ)
包含疼痛嚴重度、 平擾因素 、 情緒、社會

個erm個且， Hohmeis缸， Zohsel，刮目缸， 7-18 
支持四項評估 口

&Flo丸 2008)

Fwictional Disab也.ty Invento可（FDI)
8-18 

包含 15項對日常生活影響的評估，對於慢

(W到ker & Greene, 1991) 性疼痛持續性觀察是簡易常用的方式 。

這是目前較廣被接受的評估方式 。 包含八

PROMIS Paediatric Pain Interf位·ence
8-17 

項針對日常生活的影響評估，跟FDI 最太

Scale (Vi缸ni et al., 2010) 的不同在於並非評估強度（ Intensity ） ，而

是使用明確的頻率 （ Frequency ） 來評估 。

益，
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五、疼痛處置

（一）團隊合作

1. 兒童惡痛的處理在很多方面比成人疼痛來的困難，不僅在於這個族群比

較無法為自己發聲，深被家庭照護者的過往經驗及宗教信仰等所影響，

更要一併考量兒童未來自我認同和成長發育。

2. 處理兒童惡痛至少需要從三個面向評估，即所謂的 3P ：精神（ Psychol­

ogical ）、復健物理治療（ Physical ）、及藥物（ Pharmacological ），不論

評估或治療，一個處於樹甫的兒童應該接受至少這三方專家整合的意見。

3. 基本的見童疼痛照護團隊是整合了多種專業（ Multidisciplinary ），如果

沒有團隊，就容易發生諸如控制了疼痛的強度，但卻無法上學或喪失功

能，或是勉強保持原來的功能，但因為忍受極大痛苦而陷入憂慮害怕。

（二）非藥物疼痛治療

見童的疼痛處理在非藥物的方式中，除了成年人也能使用的針灸、電刺激

等物理治療、催眠方式，臨床上也有一些方便執行又確實有效的方法。嬰

幼兒因著親人的擁抱、輕拍、一些糖水或母乳、甚至吸奶嘴都會產生輕度

止痛的效果（ Shah, Herbozo, Aliwalas, & Shah, 2012 ）﹔兒童或青少年經由

手機、電玩、電視、遊戲、虛擬實境來轉移疼痛感受（ Cr個iton & 

Gruchala, 2012 ）或認知行為的治療（ Pal虹mo, Eccleston, Lewandows.摳， Wil­

liams, & Morley, 2010 ）等，都是可減少不岡種類疼痛及減少使用止痛藥物

之可運用的方式。

（三）輔助性止痛藥物

, 

隨著惡痛的來源不同，輔助藥物治療對於兒童安寧緩和療護嬉痛照顧也是

重要的。疼痛輔助劑包括針對神經痛的 Gabapentin 、 Tricyclic antid叩ress­

值的、及Selective serotonin reuptake inhibitors ：針對肌肉僵硬及撞擊可以使

用肌肉鬆抽劑及Be血odi缸中坦白等。其中常常被用來做兒童侵入性、治療時

短暫入睡止痛的Ketamine ，低劑量（ 50-200ug / kg / hr ）也可以做為慢

性嬉痛的輔助劑。
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1. 依照疼痛強度，考量止痛藥物使用之建議

使用疼痛藥物在兒童安寧緩和療護止痛是必要及最有效的，跟成人給藥

原則最大的不同在於， WHO建議依照疼痛強度兩階梯（ 2 Steps ）而非三

階梯給藥。針對輕度的觀育， p缸acetamol 、 Ibuprofen 都是可以考量使用

的﹔如果是中度的疼痛，因 Codeine 需體內的CYP2D6 將之轉化成 Mor­

phine才能達到止痛的作用，而在年幼兒童CYP2D6 的活性測不到或不穩

定，所以不可使用 Codeine 止痛﹔其他喝效的嗎啡，如 Tramadol 及

Bupr1閩中恤e ，在十二歲以下兒童身上欠缺藥物動力學的安全性報告，

所以不建議使用。

針對中重度疼痛，直接使用低劑量的強效鴉片類止痛藥如 Mo中h旭e 或

Fentanyl ，再根接效果及副作用評估慢慢增加至最理想止痛劑量。幼兒／

兒童鴉片類止痛藥的劑量需精確使用體重計算（表3 ），當疼痛強度屬於

中度以及針對一歲以內的幼兒，可以考慮使用半量的建議劑量來作為起

始劑量。除了口服與針劑，另外可以使用貼片、皮下注射、或特殊製劑，

如鼻噴霧等。

衰3 幼兒／見量的搗片類止痛藥建議劑量

(-II以下的幼兒須先獨半使用，中度瘖痛也可從半量的建鷗劑量開姐）

Morphine 

Fen個nyl

Afentanyl 

l …m lntermit個ntdose

IV : 50-100 mcg/kg every 2-4h 

PO : 0.15-0.3 mg/kg eve可4h

IV : 0.4-2 mcg/kg 

IV : 10 mcg/kg 

10-40 mcg/kg/h 

1-2 mcg勾起

刮目的的

IV ：靜眼注射﹔ PO ：口服

t 
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2. 投藥期間的觀察

預防性處理可能的藥物副作用，持續觀察處理用藥效果，及相關副作用

的平衡，目標放在止痛效果佳而副作用能最小。

3. 止痛藥常見副作用及注意事項

(1) A切切ninophen ( Paraceta血。1 ）因為經由肝勵，弋甜，投藥前一定要確定

病人是否有肝功能異常，或甚至出現黃痘的狀況時，務必要避免使用。

(2) NSAID 如 Ibuprofen 類的藥物則要確認腸胃道狀況，以及家族或本身

是否有過敏氣喘的病史。如果病人有在使用類固醇或其他容易傷害腸

胃黏膜的藥物，投藥前就要記得預防性給予制酸劑及 PPI o 

(3）兒童使用 Keta血血e 當作止痛輔助劑時，可能會產生輕微嗜睡、做惡

夢、情緒混亂、視覺改變等副作用，當除了嗜睡以外的副作用出現

時，就必須調低劑量或停藥。通常保持在 50-lOOug/kg／尬的劑量

是最理想的。

(4）使用聽片類的止痛藥峙，最常見的副作用是腸胃道攝動不佳導致便

秘，而嗜睡、神智混亂、嘔吐、及最嚴重的呼吸抑制都司能會發生。

在臨床使用時要注意，一旦給予鴉片類止痛藥時務必同時開增進胃腸

蜻動及軟便的藥物。定時監控自發性呼吸次數不可低於原本的百分之

二十，以及確認瞳孔縮小範圍不能超過 lm血，副作用出現時，就須

調低劑量或是換藥（ Opioid rotation ）。但兒童不建議例行做換藥

( Opioid rotation ）的調整。鴉片類的止痛藥在腸胃道可能引起的嘔吐

噁心的感覺通常在一周以內會逐漸好轉，此外，鎮靜或嗜睡也是會逐

漸產生，耐受陸在短時間就會改善。在給藥的初期，直接合併使用止

吐藥五天至一周可以大幅減低嘔吐的副作用。腸胃道蜻動減緩甚至引

發便秘，是不會產生耐受性的﹔所以一且開始給藥就要立刻合併持續

給予軟便藥。鴉片類的藥物會出現的認知障礙或是呼吸抑制，是比較

困難處理的問題，在給藥時從低劑量慢慢增加的方式，添加輔助藥

物，及持續觀察呼吸次數，及對人事時地物的認知評估，有助於調整

到理想的藥量。
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第三節與兒童及家庭談願望與死亡

一、讓見童有機會能夠參與醫療照顧與決策

（一）兒童的表意權（ Children1s opinion ）一兒童有表達自己意見的權利，需定期

的回顧與檢視確認其意見。

見童具有參與治療決策的相關權利，由於病況與情境司能與時推移而有改

變，需與兒童及其家人定期討論並回顧他們對決策參與的意顧，確保能獲

得足夠的資訊，讓其知道參與決策之重要性，且會透過專業團隊協助做決

定（ NICE guidelines ' 2016 ）。醫療照護中兒童意見容易受到漠視和忽

略，醫護人員與父母的溝通通超過生病見童，兒童們的意見通常很少被傾

聽及納入考慮。聯合國兒童權利公約（ UN Convention on the Rights of the 

Child ，簡稱 CRC）第十二條說明了「國家應確保有主見能力的兒童，有

權對影響到其本人的一切事項，自由發表自己的意見，對兒童的意見應按

照其年齡和成熟程度給予適當的看待。」大人必須要適當地予以尊重，保

障兒童發表意見的權利，進而鼓勵其對自己的意見負責及趨於成熟，聆聽

並尊重兒童所陳述的感覺與想法，如同看待大人一般，認真地看待並尊重

見童所表達的意見、想法及感受，加強其控制感。

（二）醫師及家屬負有共同責任為年幼生病兒童做出符舍最佳利益的決定。

美國小兒科學會（American Academy of Pediatrics ）發表聲明並明確指出，

「醫師及家屬負有共同責任為年幼生病兒童做出符合最佳利益的決定」

且「家屬和醫師不應以缺乏具說服力的理由，而排除兒童及青少年參與自

身的醫療決定」（蔡甫昌， 2009 : Singer ' 2003 ）。

（三）尊重孩子的表意權誠實開放溝通，調和所有參與決策者之價值觀，若兒童

明確表達不顧知情或參與決定，宜尊重其決定。

一方面肯定父母負有照顧孩子的責任，且貼近暸解孩子的最佳利益：男一方

面則依照孩子的心智成熟度、罹病與接受治療的經歷，允許他們有機會在適

當程度內做決定（蔡甫昌， 2009: s血g缸， 2003 ）。若兒童明確表達不願

知情或參與決定，宜加以尊重其決定，並瞭解其擔憂（NICE guidelin帥，

2016 ）。

t 
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（四）醫療跨團隊合作運用多元方式協助生病兒童表達意見。

醫護人員可透過父母或照顧過程，初步瞭解兒童對疾病的理解程度，以及

兒童希望與誰談論、希望談論多少（NICE guidelines ' 2016 ）。依其需

要，協同兒童可信賴的老師、靈性關懷師、遊戲治療師、藝術治療師、心

理師或其他擅於和兒童溝通者等醫療團隊成員的協助，透過藝術創作、說

故事、故事接龍、角色扮演等技巧，有助於兒童參與決定，理解其非語言

表達，並有助於語言發展受限之年幼兒童表達想法。

（五）醫療團隊首要盡職對象是生病兒童，需協助處於憂慮、情緒高漲或悲傷的

父母將焦點放在孩子的最佳利益上。

由於孩子可能表達受限難以捍衛自己的的最佳利益，醫師應確保為生病見

童所做的決定是最好的。儘管其他家庭成員的利益也很重要，且具決定性

影響，但孩子的利益應優先於他人之上。醫療團隊需具備敏感度評估有時

父母可能過度沈溺於悲傷、不捨、愧疚與自責等感受，而無法仔細留意孩

子的擔憂與願望，此時宜先同理父母的關切與感受，肯定其對孩子的照護

投注與責任承擔，並適時引導讓其看見孩子的受苦，尊重孩子的心智成熟

度與罹病感受，允許孩子能參與醫療討論。

（六）見童參與自身的醫療決定，不能參照沿用成人的倫理指導原則。

他。

1. 基於兒童知情同意的相關其備特價尚未發展或仍未臻成熟，但也可能是

「成熟而未成年者（Mature minor ）」或超齡成熟者，仍然需要家人與醫

療團隊協助做決定。必須和孩子的家屬及醫療團隊共同合作，給予足夠

的時間作討論（NICE guidelines ' 2016 ），並詳細評估，以決定孩子在醫

療決策上所扮演的適當角色（引自蔡甫昌， 2009 ﹔ S旭g缸， 2003 ）。

2. 無行為能力（ 7歲以下）的兒童，父母或法定法定代理人擁有代理其做決

定的舍法權利，但應做出符合孩子最佳利益的醫療決定。若醫護人員認

為代理人的決定不符合孩子的最佳利益，可訴請兒福機構或法院予以裁

定或糾正。

3. 限制行為能力（ 7-19 歲）的見畫，其法律行為必須獲得父母或法定代理
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人的同意，但應提供適合生病見童可瞭解程度的醫療訊息，並尋求他們

的同意。

4. 當限制行為能力人的年齡越長、心智成熟度越高、病情與于術的影響越

低時，應傾向認定其具醫療上的同意能力﹔反之，則應傾向由父母或法

定代理人替他們表示同意。須就個案特性來認定，依個別病人在瞭解及

傳達相關資訊的能力、能有某種程度的獨立思考和抉擇能力、具有評估

可能的好處、壞處或風險，以及考慮後果和多種選擇的能力，持有一套

相當穩定的價值觀等四方面的表現來決定。

（七）由於做決定必須具備能力，因此需提供生病見童協助。

需考量生病兒童為脆弱族群，加上疾病固困，各方面能力都在自漸衰弱

中，以及可能遭受情緒、擔心家人照顧與經濟負擔、症狀不適與承受治療

負擔等內外在因素影響，可能難以全然地在正常合理的理性認知下決定自

己的行為和做出醫療選擇。因此，必須和孩子的家屬及醫療團隊共開合

作，協助生病兒童參與決定。

（八）倫理行善原則要求選擇對孩子具最佳利益的作法，最佳利益之判準應回歸

考量當事者兒童本身。

因兒童是承受醫療決策後果的當事人，醫療團隊宜有足夠的時間盡最大可

能尊重兒童意願參與醫療照顧決策。

（九）採取「以家庭為中心」的決策模式共罔做出決定，符合生病兒童最佳利

益，並切合文化。

兒童與家人處於相互依賴的闡係，華人文化中家庭具有互惠和同擔責任，

以群體和諧為重，加上作決策的本身是有壓力的，可採取「以家庭為中

心」的決策模式，同時考慮親子關係的複雜性、考量到決策對所有家庭成

員的影響、家人間責任共搶、小孩的依賴性與脆弱、以及孩子日漸發展出

的決定能力。

二、如何與兒童談願望（Wish Fulfillment ) 

希望（ Hope）是存活的根本，且是孩子活下去意顧的重要基礎（ Hin缸，dt 
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20個﹔ K1lbler-Ross ' 1983 ），需瞭解生病兒童的期待並協助完成末了心願。

患有危及生命疾病的孩子圍困於疾病與身心受限而易產生低自尊，覺察到自

己身體變化與異於其他正常兒童，導致孤單與孤立感（ Hynson' Gill函， Col­

lins ' Irving ' & Trethewie ' 2003 ）。需有足夠的照護敏感度，能夠洞察孩子

成長和有機會成真（ Become ）的需求及其意義。

（一）為孩子實現對其有意義的願望，是滿足孩子渴望的一種方式。

實現願望能賦予孩子有未來、有更多司能的感受，為安寧照護與生命末期

照護介入的一種方式，有助於提升生病見童的生活滿足感，減緩孩于與家

庭的受苦與悲傷，幫助孩子實現願望有助於其與家庭的關係更加親近。

（二）善用非語言溝通方式（如：繪畫），來讓孩子分享願望。

繪畫等非言語表達方式，可幫助他人理解孩子終極願望的實現，與其所經

歷的援雜情緒。醫療照護者需提供兒童實現願望前、中、後整體性切合兒

童及其家人需求的照護，除了生理挑戰外，兒童的情緒問題也需要被重視。

（三）手足一間參與實現願望，有助於加深身為家庭的一份子的認同感。

倘若手足有更多機會參與瀕死兒童的照護，有助於更能安詳地接受兒童的

死亡（ Giovan呦， 2005 ）。

（四）孩子對顧望實現的渴望，可以超越複雜現實的存在，有機會作為一個真正

的孩子。

作為一個孩乎的感覺具有深刻意酒，是孩于活下去並成長的方式。在生命

終未前能實現願望，有助於死亡的過渡。研究顯示當兒童的願望被實現，

有些兒童較能表達對治療的意見或是對死亡和自身葬禮安排的想法。

（五）即便時間短暫，實現顧望是一種「活的完整（ To live life fully ）」的絕佳

機會，讓身、心、情緒及靈性得到整合。

他2

藉由傾聽願望，是瞭解兒童及其家庭適應模式與因應技巧的管道（ Wolfe'

2004 ）。醫療照顧者司以協助兒童探索願望，激發兒童創造夢想並使其成

真，有助於孩子在痛苦與無望中找到內在力量。孩子擁有有意義的事物

（計畫），有助於他們能經驗到未來感並保有希望（ Field & Berm妞，
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2003; H區由， 2004 ）。透過實現願望，兒童也可以活躍地參與社群，社

群能夠參與見童的顧望實現，是經驗喜樂的一種途徑，其有深遠影響。

（六）應看重孩子的願望，而不是父母的顧望。

孩子欲實現某些特殊願望時，可能會受到以下困難與阻礙，宜詳細評估考

量：可能危害兒童抵抗力的願望、可能危害兒童健康的不安全物品，如刀

劍或動物、孩子提出的懇求是父母需負擔的醫療費用、父母可能會影響孩

子願望的達成、因資源不足（如地區）而限制兒童願望，應另尋其他資源

協助實現。

三、如何與兒童談死亡

許多息有生命受威脅疾病、生命無可避免地會提早結束、逐漸惡化且無法治

癒的疾病、造成嚴重殘障，不可逆但也不持續惡化的疾病的生病見畫，醫療

團隊須先具備孩子司能死亡的意識感，與兒童溝通其願望，並為兒童的死亡

做準備，將孩子的死亡準備列入照護計劃。

（一）見童、青少年面對死亡之理解與情緒行為反應

1. 面對安寧緩和兒童輿青少年時，醫療團隊成員與輔助治療專業人員了解

生病兒童不同發展階段對於死亡的理解，可以協助整個家庭或生病兒童

與手足在面臨死亡譎題時，提供適當的情緒支持與引導。

2. 當生病見童本身或手足出現對死亡或失落相關議題的疑問或話題時，以

生病兒童或手足能理解的方式，誠實溝通病況的發展和使用合適用詞來

解釋死亡議題，在安寧緩和照護中相當重要。具相關訓練之醫療團隊或

輔助治療專業人員經徵詢家屬同意後，與家屬、末期生病兒童及手足溝

通的過程中，不應排斥使用「死」、「死亡」、『去世」等用詞，採用

「做天使、和菩薩／神明在一起」等隱晦的方式常使生病兒童或手足感

到困惑，也易誤解死亡議題為禁忌話題，他們可能因害怕或顧慮成人的

反應而錯失提問或獲得澄清的機會。在與生病兒童與手足對談過程中，

成人應使用真誠流露（但不情緒失控）且謹慎的態度和情緒來面對與討

論。過度嘻笑正向、不帶情緒、快速轉移話題或掩飾性的對話或表現，

~t 
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容易使孩子感到不知所措或仿效，而再次失去澄清的機會與共同陪伴情

緒謂適的重要過程。

3. 對家屬而言，和自己的孩于談論死亡講題是非常困難的，因此由受過訓

練之輔助治療專業人員興醫護人員協助與陪伴家庭進行這些困難的對話，

有其必要性。

4. 見童、青少年對於死亡的理解可參考其生理年齡，推測其對於死亡的理

解及可能的情緒行為反應，但因每位兒童、青少年的心理發展狀態均不

相同，因此仍需考量個別性、信任闢係的建立等因素才進行相闡議題的

溝通。

~4 兒童與青少年對設死亡的理解與情緒行為反應

m ︱ 兒童與青少年對於死亡的理解與情緒行為反瞳 ︱

1-2 歲

2-4 葳

5-7 歲

﹒對死亡無概念。對於重要他人、熟悉的人事物突然不再出現，感到不安因

而哭鬧。

﹒專注於當下，對於日常飲食作息、時間安排的改變與中斷有所情緒反應。

．開始知道有「死」這件事，但無法理解「永遠」的概念。

﹒死亡被看傲是暫時而且可逆的。

﹒無法分辨幻想和現實， 易受卡迪或故事情節誤解。

．仍可能將死亡看做是暫時而且可逆的。

﹒相信自己的負面想法或感覺導致死亡（ Magical幽幽ng ）。 自我中心思想，

相信環境裡的每事每物都輿自己有關，而且自己可以掌控發生的事情。

．會反覆詢問關於死亡過程或後續安排相關之疑問。

﹒開始知道死亡是一種情況的結束。

品 ﹒有時會將死亡視覺化，像是鬼怪等實體形式。
7-9 揖
用 ．可能將死亡視為一種懲罰口

﹒認為死亡離自己和身邊親愛的人還很遙遠。

10-12 撞﹒試圖了解死亡的過程、生理現象與變化。
的﹒觀察他人情緒表現，容易受他人影響來決定自己情緒表達方式。

13 歲

以上

他4

﹒對死亡的概念與成人近乎相同。

﹒會企圖表現堅強獨立而隱藏內心的憂傷，需要他人細心敏銳的關注與情緒

支持。
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（二）進行步轉：

步驟一、評估兒童對死亡的瞭解程度與想法

1. 需先完整地了解孩子的生命史

2. 透過傾聽、鼓勵發間、開放誠懇的溝通，瞭解兒童想法

先聽再說，重要的不是「要不要談』，而是「如何談」。大多數研究支

持與孩子公開討論死亡，但需要非常謹橫，以免造成傷害。傾聽、鼓勵

發問、誠實、開放誠懇地與末期生病兒童談論死亡是適切的溝通方式。

兒童可經由過去的經驗中學到對死亡的瞭解，對死亡的認知受到家庭及

社會、教育、宗教、大眾傳播及兒童本身的認知發展所影響，公開和誠

實的溝通有助於緩解孩子的苦難（ American Academy of Pedia出cs'

2000 ﹔ Gol1恤姐， Hain ' & Liben ' 2012 ）。

3. 事先評估「暸解多少？」和「想知道多少？」

臨終見童雖未被告知他們將死，他們卻可能了解自己的情形。生病見童

比一般兒童有機會接觸到醫療環境與死亡訊息，孩子可以從大人的種種

言行、自己的身體狀況、機查、治療、及週遭環境中，覺察自己患了可

能會死亡的嚴重疾病，且經引導能表達出來，因此，需先評估「瞭解多

少？」和「想知道多少？」，作為深入溝通之基礎。

4. 輔以非語言方式與年幼兒童溝通評估想法

針對無法豐富語言表達的年幼兒童，可藉由一對一的互動，透過繪畫、

玩具、圖片、繪本、故事接龍、遊戲，幫助其表達感受（ Gol扭扭，

Hain ' & Liben ' 2012 ; NICE guidelines ' 2016 ）。引導表達遊戲與繪畫

中之意義，而非針對小孩的作品加諸解釋或做出評論（ Gol姐姐，

Hain ' & Liben ' 2012 ）。宜配合孩子認知發展的年齡來選擇討論死亡時

的用詞，用兒童所能理解的話與他誠實且開放性溝通（ Goldm姐，

E扭曲，＆ Liben ' 2012 ）。避免使用隱晦影射的詞旬，如：他長眠了、走

了、去遙遠的地方．．．等的說法，會使孩子更混淆。
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5. 讓兒童保持有控制權及自主權，由孩子踩第一步，勿魯莽地與孩子談死亡

孩子想談死亡可能會是件微妙的經驗，與兒童開啟死亡話題的恰當時間

是難以確定的，宜讓孩子領導話題，孩子會選擇合適的時間發間。讓兒

童保持有控制權及自主權決定說與不說，敏銳察覺到孩子何時需要獨處，

何時需要分享，不強迫孩子談論死亡的話題，並評估家人是否支持談論

死亡議題。

6. 辨識容易壓抑情緒表達之兒童

部分兒童常因不想加重父母的情緒負擔或希望保護他所重視的家人，而

壓抑自己真實想法，須特別關注有些小孩會以搞笑、頑皮或叛逆掩飾高

藩的情緒而壓抑表達（ Got.個姐， Hain' &Lib間， 2012 ）。

步驟二、設定照護目標

1. 與孩子溝通的目標是為了回應他的需要

需要高度專業的醫療團隊，協助生病見童和整個家庭成員面對挑戰、渡

過危機。提供生病兒童和家庭成員開放性溝通和相處的機會，彼此分享

害怕與擔憂，敏感並察覺孩宇的心思與反應，回應見童的需要，在孩于

生命的最後階段允許相互支持和個人成長。

步驟三、依據其需要量身訂做照顧計畫及處置

1. 提供以家庭為中心的照顱，注重能為孩子做什麼，而不是無法做什麼

向生病兒童保證會盡量減輕他的痛苦，會持續地照顧他及恆久地愛他、

尊重他的意見，所有的決定都會包括他在內，當他過世時會有人陪著他，

增加其控制感興安全感（ NICE guidelin，間， 2016 ）。

2. 協助兒童找到有意義與有完成的感覺

保證他們的生命對他的家人及社會是重要的、有影響的，協助體認到愛

與被愛的感覺，在愛與關係中療癒並延續連結。

3. 依個別性量身訂做溝通方式，沒有一種方法或原則可以處理所有的情境

需考量社會文化、信仰、價值觀的多元化，以兒童和父母的觀點和其所
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關心的議題為優先考量，沒有一種方法或原則可以處理所有的情境

(NICE guidel恆的， 2016 ）。省恩醫療照護者本身與臨終生病兒童的溝

通，是否受其價值觀、態度、過去經驗、宗教信仰影響，若彼此間有所

衝突，宜嘗試找到互相可接受的照護或溝通方式（ NICE guidelines ' 

2016 ）。當與見童討論死亡時，醫療團隊和孩子的父母可能考慮以下因

素：孩子的疾病經驗和發展程度、孩子對死亡的理解和過去對於死亡的

經驗、家庭對於死亡的宗教、文化信仰、孩子慣常因應痛苦和悲傷的模

式、死亡的預期情況等。

4. 關心見童的情感需要及實際發展上的需要

「孩子就是孩子」（A child is a child ），兒童在不同年齡層有不同的需

求與照謹，根據照護需求提供不同階段的服務。對孩子首先要將他們視

為孩子來看待，其次才是一個臨終病人。「學習」和「遊玩」是孩子認

識世界的兩大重心，瞭解兒童對死亡的想法雖然是照護的一部份，然而，

兒童及其家人所關注的可能是「如何生活」與「該如何活下去」，不要

忽略孩子有學習、遊戲、成長、渴望發展人際關係、教養的需求要被滿

足（ Gol扭扭， Hain ' & Liben ' 2012 ）。儘量維持正常生活一家庭、朋

友、學校、功課、遊戲，協助生病兒童與家庭維持正常生活，並聯繫兒

童學校輔導資源提供協助（ Gol也n組， Hain' &Lib妞， 2012 ）。

s. 肯定孩子有不被剝奪情緒表達的權力

孩子有權利也有自由抒發這些情緒，需鼓勵抒發表達。讓兒童瞭解如果

他悲傷、哭泣、慣怒、恐懼、孤立和內疚感等反應都是正常的。兒童需

被告知，並不是因為其犯錯而導致疾病，且不須為了自己的疾病、或手

足的疾病而自責（Am前ican Academy of Pedia仕ics ' 2000 ; Goldm妞，

Hain ' & Liben ' 2012 ）。

6. 肯定想活和不想受苦之矛盾擺盪是正常的

給予會理的希望是恰當的，如：症狀可被協助緩解。無論大人或小孩，

都可能心存矛盾，一方面認知死亡已近，渴望結束受苦，另一方面希望

能活更久，此為正常的心理狀態，也是面對高張情境之心理因應機制。
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7. 大人如何因應哀傷是孩子情緒表達的示範

醫療團隊應為家屬提供符合兒童發展的適當溝通指導，並鼓勵年齡較大

的兒童、青少年之家屬一起談論他們的感受，並鼓勵分享回憶（A血訂ican

Academy of Pediatrics ' 2000 ）。父母要放手，孩子才敢走，協助生病兒

童向大家說「再見J ’並告知會有人持續幫助他／她最愛的家人渡過他死

亡後的哀傷階段。允許情緒的自然性，在孩子、家人或醫療照顧者面前

抒發情緒是可被接納的（ Gol也1姐， Hai且，＆ Lib妞， 2012 ）。讓見童暸

解悲傷、哭泣、慣怒等反應都是正常的，靜默陪伴而不急著作任何處理

哀傷的措施，一方面可以讓兒童感受到哀傷被接納的安心，一方面照顧

者也提供了接納哀傷與哭泣的示範。從照顧者如何展現接受各種複雜情

緒的他／她，進而協助兒童接受情緒中的自己。然而，也需接納有些家

庭成員亦可能藉由否認來因應失落與哀傷，為能在瀕臨潰堤的處境中撞

得寬慰，並視個別情況提供適切照護。

步聽四、成效評估與後續追蹤

1. 紀錄存檔，以利團隊共同照顧與追蹤

2. 根據見童與家屬的需求，後續追蹤照顧計畫並更新紀錄

3. 篩選高風險情緒困擾見童，轉介專業人員

4. 定期回顧追蹤兒童的想法，保持應變彈性並調整照譚計畫
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第三軍第三階段﹒臨終照暉

第一節臨終照單計量與執行

對於罹患危及生命疾病（ Life－由reatening illness ）且死亡不可避免之瀕死兒

童，醫療專業人員有義務確保提供對兒童福祉超過負擔的醫療科技，並應以生病

兒童及其家庭所關注的需求提供支持，與協助生病兒童善終為照護目標，照護目

標是「為孩子的歲月增添生命，而非為生命增添歲月（ The goal is to add life to the 

child’s years, not simply ye缸S to the child'’s life ）」（ American Academy of Pediat­

rics • 2000 ）。提供生病兒童及其家庭支持增加控制感、與孩子和家庭持續性溝

通，因應生死交關壓力高漲的過渡階段，聚焦於兒童的症狀控制與舒適照謹、預

防惡痛與受苦，以及維護臨終過程生命的晶質，並持續性支持家屬的哀傷歷程。

一、何謂臨終階段

兒童重大疾病繁多複雜，難以確知病程走向，所以難以判定生命末期，且有

時會因突發性重症而遭受立即性危險，對於死亡的發生司能僅幾小時或幾天

的期闇，應以兒童及其家庭所關注的需求為中心，提供瀕死照護與協助見童

善終為照護目標。

二、兒童與家庭面對死亡的挑戰

1. 隨著疾病進展與死亡接近，照護的重點、節奏與目標都可能改變。兒童

的生命最末階段，兒科醫師需要實際評估預後（ A realistic appraisal of 

prognosis ），預測兒童大概的存活時間，以及可能預期的死亡情況，提

早做準備並擬定「生命最後階段照護計畫」（ American Academy of Pedi­

祖cs t 2000 ﹔ Gol恤缸， Hain• &Lib凹， 2012 ）。

2. 身體功能衰退常是兒童進入生命最後階段的重要指標，此階段症狀頻率、

多重性症狀、嚴重程度、以及摯愛所經歷的症狀負荷經常改變，疾病特

定症狀可能更加明顯，先前的治療模式可能已無法滿足此次之症狀控制，

有些症狀會減弱、消失或增強，而新的症狀也可能出現，引起明顯身心

負荷並于擾生活晶質，包括生命最後的時日，整體性審嗔評估所有症狀
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和症狀控制是必要的。並非所有潛在問題都可以被確認或處理，介入措

施應以「緩解不舒服症狀」為目標。幫助生病兒童和家人瞭解預期可獲

得的支持與照顧協助，暸解其想法與需求，對於預期疾病歷程可能發生

的情況提早預作因應準備，提升家庭在此具挑戰性情境中的控制感，並

定期回顧檢視，依其需求，保有應變彈性適時做調整，以及了解孩子死

後司以提供哀傷的專業持續性協助（NICE guideline , 2016 ）。

三、兒童的生命最後階段照護計畫，包含：

1. 預測、評估和監測身體和社心靈情況

2. 備案討論以因應病況惡化而伴隨的症狀多變性

3. 轉換治療目標以「緩解不舒服症狀」為主

4. 將醫療焦點放在孩子的最佳利益上

5. 討論人工營養與水分之利弊是否減量

6. 整體性檢視停止對病人舒適不再有益處之用藥與治療

7. 轉換症狀控制必要用藥的給藥遠徑，因應吞嘸功能逐漸衰退

8. 事先準備預期司能出現的急症與突發症狀

9. 瞭解兒童及其家庭之餘生期待與善終準備

10. 提供兒童及家庭情緒支持

11. 討論生命最後階段的照顧地點與死亡地點

12. 定期回顱，並依其需求改變做調整

13. 保持有叮能快遠改變照顧地點和需求的應變彈性

14. 瀕死症狀評估與遺體護理

15. 持續性提供專業性支持與照顧

四、臨終症狀與惡痛處置

像。

1. 積極控制症狀、減輕身體的不舒服，可以讓生病見童與家屬更能緊焦於

他們認為有意義的事情上，是兒童安寧緩和醫療的重要議眉之一。緩解

症狀的醫療處置原則包括：要建立照顧目標並定期轍視調整，同時要在

症狀發生前設定好處置計畫 ，要依照生病兒童的心智發展規律地評估症
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狀，且對於這些症狀，耍了解其病理生理機轉，建立完整的鑑別診斷。

選擇醫療處置時，常常要考慮併用藥物與非讀物性的處置，藥物治療建

議選擇最不其侵襲性的方式，例如盡量採取口服﹔對持續性的症狀以規

律用藥來處理，對突發或無法控制的症狀則考慮依需要使用臨時劑量，

過程中須規則地再次評估症狀與治療反應，暸解並確認治療的障礙：且

確認是否有心靈上、精神上或情緒上的苦難，也相當重要，因為這些也

會影響身體的痛楚。

2. 疼痛治療計畫面對年幼的見童病程進展到較末期時，在評估疼痛之前要

先考量兩件事：一、家中主要照顧者過往的疼痛經驗，很可能會造成家

屬跟醫護人員產生完全不同的疼痛評估結果。二、注意見童對疼痛的語

言﹔見童不見得會直接說”我好痛！”司能說”我不舒服”或發出一些

聲音（ B. J. Stevens, L. ; Newman, C. ; Ru館， M. '2007 ）。無法治癒的痕

病所造成的疼痛其實不應該單用強度來評估，而需要一再評估疼痛減輕

程度及藥物副作用、生活功能、放心理調適等之間的關係。

五、期待的照顧地點和臨終地點之討論

步聽一、評估期待的照顧地點和臨終地點

1. 應能有足夠時間和機會，與生病兒童及父母或照顧者，討論所期待的照

顧地點和臨終地點，提供選擇各式照顧地點之充分訊息如：居家、安寧

病房或機構，說明在各場所能獲得的照顧支持，以及安全性和實務考量。

2. 考量其願望、宗教、靈性和文化信念、有經驗的醫療照顧者觀點、安全

與實務性考量。如果可能，應確保兒童和青少年能夠在所期待的地點得

到適切照顧和安詳死亡（ NICE guidel凹， 2016 ）。

步聽二、確認影響期待的照顧地點和臨終地點的影響因素

無論是在加護病房、醫院其他單位、其他機構、或是在家裡，死亡的地

點都可能取決於以下因素，需充分了解原因，有助於提供更適切的個別

性照護（ American Academy of Pedia組凶， 2000) : 

t 
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1. 兒童和家庭的願望

2. 身體狀況

3. 照顧環境

4. 轉換地點之訪視

5. 照護人員持續照顧的能力與意願

6. 司運用的照護資源，如：哀傷諮商者和其他安寧療護專業成員之可得性

和可近性影響

7. 信仰與習俗等文化因素

8. 兒童的受苦是否可被緩解

9. 需額外負擔之經濟支出

步驟三、依據期待與需要量身訂做照顧計畫及處置

與生病兒童及家屬有足夠的時間討論死亡前後司能面臨的情況。

1. 當父母選擇停止治療時，應確立生病兒童的舒適、幫助其有尊嚴的死亡

(Gold血姐， H咽，＆ Liben, 2012 ; NICE guideline, 2016) 。

2. 若生病兒童選擇死亡地點於家裡，應事先與家屬共同擬定（NICE guid­

eline ' 2016) 

(1）居家照護計畫輿瀕死照顧計畫

(2）提供相關照顧設備和輔具器材的租質

(3）居家環境評估輿設計

(4）調整家庭適應

(5）改變生活安排

(6）教導照顧技巧

(7）照顧者喘息服務（ Respite c訂·e ）或經濟協助

(8）醫療團隊積極主動照護與配合兒童作息定期訪視

(9）建立持續性照護之聯繫資源，能迅速回應突發狀況
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3. 倘若預估兒童或青少年可能會很快死亡，而且可能無法在他們期待的首

選死亡地點，與他們和他們的父母或照顧者討論，盡可能協助是否可以

快速轉換地點，並符合兒童的最佳利益（NICE g且del帥， 2016 ）。

4. 當規劃快速轉換死亡地點時，宜回顧檢視是否有必要更新其整體醫療照

顧計畫（ Advance Care Planning ）。與兒童或青少年和他們的父母或照顧

者，以及參與轉換地點的醫療照顧者共同討論並記錄（NICEgl且也1回扣

2016) : 

(1）改變照顧的想法和何時發生

(2）生命最後幾小時或幾天的瀕死照顧計畫

(3）如果孩子存活超過預期會發生什麼事

(4）孩子死後的家庭支持

(5）瀕死症狀評估與死後遺體護理

(6）過程中將提供協助的專業人員和其責任

(7）協助死後流程手續安排的專業人員、死亡確認和死診取得方式

(8）葬禮安排

5. 當規劃將孩子快遠轉移到他們首選的地方死亡，須注意生病兒童的狀況

可能是不可預測的，他們司能會比預期提早或延後死亡，宜與孩子與父

母或照顧者討論其狀況，以及疾病變化的不確定性和對照顧者的影響，

並確保死去孩子可得到適切遺體護理（NICE guideline ' 2016 ）。

6. 連結照護資源，轉介專業人員

步驟四、成效評估與後續追蹤

1. 紀錄存檔，以利團隊共同照顧與追回是

2. 根據生病兒童與家屬的需求與照顧計畫，後續追蹤並更新紀錄

3. 生病兒童往生後，提供家屬後續哀傷撫慰

4. 篩出高危險哀傷家屬，並轉介其他社區資源，後續追蹤

t 
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第二節臨終圖讀決策的不予或撤除治療

一、臨終醫療決策與計畫

此為兒童安寧緩和療護的整體醫療照護計畫（Advance Care Planning ）中的

重要內容，在適當情境下提出討論興建立共識。臨終醫療決策要考慮下列議

題，包含：維持現行治療、不施予心肺復甦術（ Do not resuscitate ' DNR ）、

限制使用（ Limitation ）治療、不予（ Wi血hold ）治療、撤除（ Wi也drawal)

治療，以及限時嘗試怡療（ Time Ii血ited trial ' TLT）等做法，並了解其倫理

意義。這個章節所提及的治療，都包含維生醫療。

二、醫療決策倫理原則是以兒童本身最佳利益（ Best intere晦）為優先

依照大家討論的兒童本身最佳利益，來決定做不做這項拾療的後續影響與好

處、壞處。

三、盡量充分討論與理解做與不做各種治療之效果、可能的選項與用法

各種治療要包含體外循環（葉克膜）、呼吸器、氣管內管、強心劑、抗生

素、洗腎、輸血、點滴與經管餵食等，相關的議題都需要逐一討論做與不做

的優缺點跟可能病程變化。透過家庭會議，針對臨終醫療決策，由醫療團隊

與兒童、家屬共同討論、諮詢與達成共識。

四、臨終醫療決策選擇

針對各種治療，臨終醫療決策包含：不予（不施行）、撤除、限時嘗試、限

制使用、維持等治療方式。

（一）不予與撤除治療的不同（表 5 ），在於「不予」是直接不使用，還沒使用

前就明確知道這個維生醫療或治療是無效的，直接不做﹔而「撤除」是在

於已經做了的維生醫療或治療，在某個時間開始，已經看到沒有效果，就

決定停止不再做。有人在心理上會覺得兩者不間，因為「不予』感覺上是

因病情變化死亡﹔而「撤除」感覺上會直接跟死亡相關，因為撤除後才死

亡，感覺心理壓力比較高，但其實兩者都是從某一個時間開始不做某一件

事情，兩者在倫理上的意義是相同的。

學
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表5 不予與擅臨之比較

... 置~－宜還~
意 義 直接不使用 使用後停止

倫 理 二者倫理上相同，都是不使用了

撩 效 預估沒有效用
可以試用

確定沒有效用

心理感受 病情變化死亡 與死亡直接相關

，心理壓力 比較低 比較高

（二）限時嘗試治療（ Time limited 甘ial' TLT ）：近年來出現的新觀念，在不確

定是否為有效或無效治療的情況下，可以先在有限的時間內施行看看有無

效果。如果施行後發覺沒有效果，再予以撤除，這樣的情況下，就不會錯

過任何治療或拯救的機會。這樣對於不確定的預後或是療效的時候，就可

以有更好的方法來進行照顧。

（三）限制使用（ Limi個1tion ）治療：是指維持現有治療內容與強度，如果病情惡

化，並不增加治療內容，但如果病情有改善，還是可以往下降。所以等於

為治療設立一個上限或天花板，不再增加治療內容或強度。理論上，當醫

療團隊評估為無效醫療時，這項治療應該停止，但如果家屬感到困難與哀

傷、或增加罪惡感時，則可以考慮先選擇限制使用治療（ Limitation of 

treatments ），這是→固不得已的權宜之計，主要是在不增加見童更多受苦

情況下，調整治療目標。

（四）維持現行治療：針對醫療團隊評估為有效治療，就應維持現行治療目標，

繼續提供適當的治療。如果與家屬無法達成提供安寧緩和醫療照謹的共

識，也常常會繼續維持現行治療。

（五）建議處理原則：（表 6 ，表 7)

1. 不施予心肺復甦術（ DNR）是要優先討論的核心議題。

t 
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2. 當預期治療結果無效時，應考慮停止。

3. 原先尚未進行的無效治療，就應考慮直接不施行（不予）。

4. 原先已經進行的治療，後來變成無效，則應考慮撤除。決定撤除之前，

要先同意不施予心肺復甦術（DNR）。

5. 萬一不予與撤除治療的決定，令家屬感到非常困難、猶豫或罪惡感而不

顧意採行時，可提出限制使用治療（ Limitation of treatments ）的方式，不

再增加維生治療的項目與強度。這對於不想讓兒童受苦，但又無法決定

的家屬，是個折衷的選擇。

6. 當治療無法確定是否有效時，考慮使用限時嘗試治療（ Time limited 師團

到），若後來病情惡化或未改善時，則可採取撤除治療：若改善，則繼續

進行治療。

7. 醫療處置是由醫療團隊來進行，所以執行撤除時，應由醫療團隊來做，

不應該讓家屬去執行。

表6 臨終回頭決策與國贖團隊對消費預期效果評估之間的關保

m'.l言蹺，

... 三r=m區區圖區圓圈
一
除
頭
一

一
撤
治
一

一
予
買
一

一
補
翻
一意同

除

，

不
撤

，
效
屬

或

效
無

家
予

有
或
但
不

隊
療

果

團
治
效

轍
酬
棚

’
意
L
同
除

轍
眛
撤

不確定

是否有效
無效 無效

寰7 眉頭團隊對治頭預期效果的評估對圖適當團聽眉頭決策的還揮

適當醫療決策
俏未施行 ： 不施予

巴施行：撤除
限時嘗試治療 維持現行治療

先6
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（六）撤除之建議作法：

1. 撤除方式選擇：（表 8)

撤除是停止治療／維生醫療，如果決定要撤除，要看如何進行，相關項

目需要視兒童情況，逐一與家屬討論各種做法的細節與優缺點。

表8 驢生回療撤酷方式

~ I 擻除方式
體外循環（葉克膜） 闇機、移除管路

呼吸器

氣管內管

降低設定weaning 、聞機

拔除

兩種模式為主：

撤除呼吸支持
Terminal extubation ：臨終拔管或直接移除氣管內管輿呼吸器

Tenn旭al weaning ：先降低呼吸器設定，到最後關機，但先不

披除氣管內管﹔或直接聞機，但先不拔除氣管內管

強心劑

抗生素

洗腎

輸血

不加藥、停藥

不加藥、換藥、停藥

有症狀需要才洗、停止

有症狀需要才輸、停止

點滴與經管餵食
停掉 TPN 、停掉靜脈脂肪、改普通點滴、停掉點滴改經管餵

食、停掉經管餵食改為經口餵食、停止餌食

2. 撤除前，維生醫療應先依照一般醫療標準，調降（ Weaning ）至最低輔助

程度，以便正確評估見童實際狀況。

特別提醒是前表所提及的醫療撤除選項，應該是已經照一般醫療標準照

顧都無法調降下來時，才適合用撤除的方式進行。如果仍有一般醫療治

療可以調降之空間，則應該先進行調降，才能正確評估兒童狀態，例如：

呼吸器應該調降至最低能維持呼吸的設定，才能正確判斷呼吸情況，決

定是否可以撤除，以及如何撤除最適當。

t 
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3. 撤除計畫與安排：

針對所共識決定的撤除作法，討論執行細節與計畫，可以從人（誰要參

與，如何參與）、事（決定方法）、時（決定時間，依個人及家屬願

望）、地（決定地點）、物（針對病人不舒服的症狀，使用藥物緩解、

控制，如嗎啡、 Midazolam 等藥物，並確認病人不會因此受到痛苦），

其他還有增加家屬相處的時間、四道人生、有足夠時間說再見、給家屬

擁抱接觸的時間、方法與機會、宗教儀式。尊重每個人面對悲傷輿處理

悲傷的方式不同。在實際執行中，陪伴並努力確保過程寧靜平和沒有受

苦，並針對執行後狀況予以支持。給予兒童與家屬心理準備與支持、陪

伴，並讓家屬了解執行後，死亡時間是由孩子決定，無法精確預估，並

會隨時依照實際情形給予照顧與協助。

4. 撤除步驟與流程：

依照階段進行，從討論、準備、執行與撤除後的部分，可以用一個流程

查核表來確定有進行適當的撤除過程。（表的

表9 撤除步輯與清程學者表

A. 討自由階段

醫療團隊對病人末期狀態之確認

口。1. 主治醫師已於病歷主記錄病人為生命末期，符合不施行心肺復甦術的條件。

口 02. 第三位相關專科醫師判斷生命末期。

醫療團隊與病人或親屬進行溝通（請見參考事項一）

口 03. 召開第一次家庭會講－填寫個案／家屬／跨科部討論會講紀錄。

口。4. 必要時，召開第三次家庭會議－揖寫個案／家屬／跨科部討論會議紀錄。

口的．確定已取得下列適用之意願書、同意書、或醫囑之其中一種：

先8

口 5.1 未成年人由法定代理人蠶署「不施行，心肺復甦術或維生醫療意願書」。

口 5.2 未成年人由法定代理人簽署「末期病人終止或撤除維生醫療說明暨同

意書」。（如果有此同意書）
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口 5.3 無最近親屬之末期病人，照會安寧緩和醫療照護團隊，依病人最大利益

出具醫囑。

口 06. 醫師已開立「執行終止或撤除心肺復甦術或維生醫療」醫囑。

口 07. 有需要時，建議照會安寧援和醫療照護團隊（包含宗教師）。

口 08. 有需要時，建讀照會臨床心理師。

口 09. 有需要時，建議照會社工人員。

口 10. 填寫「善終準備單』。（如果有此表單）

口 11. 有疑慮時，提出臨床倫理諮詢照會。

B. 單個階段

口 01. 確認已記錄病人生命末期，以及將終止或撤除維生醫療。

口 02. 確認正確之意顧書已記錄於病歷中。

口 03. 關心家屬有無重要顧望、告別或宗教儲式等需求。

口 04. 確認即將撤除之維生醫療項目、作法是時間。

撤除維生醫療措施前約 6-24 小時。

口 05. 減少或停止餵食或人工輸液。有鼻胃管者放空、引流或拔除。

口 06. 輸液過多者（ Overhydrated），可考慮給予利尿劑Furosemide IV S翩。

若效果不佳， 30分鐘後，可再給予Furosemide IV infusion ，一小時內注射完畢 。

口 07. 預防按管後陣鳴，可使用 Hydroc叫sone IV stat 。

口 08. 焦慮或激動不舒服時，可用適當鎮靜劑，如 Mi也zolam. 等，目標司設為平靜入

睡樣說或Ramsay scale 4-5 分，並視兒童與家屬的需求與反應做調整。

口 09. 疼痛或呼吸窘迫時，可用藥物Mo中hine 、或 Fentanyl 等，並視兒童與家屬的需

求與反應做調整。

撤除前 30 分鐘。

口 10. 預防死前喉鳴，叮使用 Hyoscine Butylbromide ( Buscopan ) IV stat 。

口 11. 預防拔管後陣鳴，可使用峙的cortisone IV stat 。

口 12. 其他：

t 
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c. 輯行階段

終止或撤除維生醫療之時間：西元 年 月 日 時 分。

口 01. 停止生理監視器或各種儀器之各項曹示聲響，停止不需要的監測。

口 02. 停用透析相關處置：

口血液透析（由） 口腹膜透析（ PD) 口重症透析（ CVVH)

口血漿置換（ Plasma Exchange ) 

口 03. 停用W相關處置：

口停用升壓藥（強心劑） 口停用抗生素口停用W吐uid 口停用靜脈營養

口停用中央靜脈導管（ CVC) 口停用動脈導管口停止抽血檢驗

口。4. 停用心血管循環相關處置：

口ECMO 口，心室輔助器（VAD /LCAD) 口主動脈幫浦（ IABP)

口心律調節器（ Pacem血紅）

口 05. 停用呼吸器相關措施（請見參考事項三）：

口呼吸器設定調降（ Terminal weaning ) 口呼吸器關機

口人工氣道移除（ 11凹凶na1 extubation ) 

D 06. 其他：

D. 擻艙鑑生’，之後

口 01. 焦慮或激動不舒服時，可用適當鎮靜劑，如 Mi1曲zol祖等，目標可設為平靜入

睡樣貌或b血say scale 4-5 分，並視見童與家屬的需求與反應做調整。

D 02. 嬉捕或呼吸窘迫時，可用藥物M呻hine 、或 Fentanyl等，並視兒童與家屬的需

求與反應做調整。

口 03. 確認管路已拔除，傷口適當處理，並予以遺體護理。

口。4. 給予家屬陪伴兒童的選擇（如擁抱、沐浴等）、空間及時間，並進行哀傷撫慰。

＊末期庸人終止或擻眩鱷生回費參考事項＊

一、司於適當情境（如：舉辦家庭會議時）與家屬溝通以下事項：

像。

1. 與家屬討論，對於終止或撤除維生醫療的看法與決定，以及期待如何撤除維生醫

療，並取得共識。

2. 告知終止或撤除維生醫療之目標，是讓兒童不再受無謂的痛音。所以在終止或擻

除後，見童會依自然病程演進，存活時間隨病情而有不間，不一定會立即死亡。
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3. 告知終止或撤除維生醫療後，生理上可能會出現的反應與情形。

4. 告知將從病人身上終止或撤除的醫療處置項目（如血液透析、抗生素、輸血、呼

吸器．．．等）。

5. 告知仍保留於身上的醫療處置項目。

6. 告知終止或撤除維生醫療後，為了減輕兒童不適，會特別施行的照護與處置項目。

7. 告知照護之目的在於讓兒童舒適不受苦。

8. 己提醒與徵詢家屬之需求，並盡量配合處理。

9. 再次確認家屬是否仍同意終止或撤除維生醫療。

10. 討論決定執行終止或擻除維生醫療的時間、地點與方式。

二、在B準備階段，有關第八項適當鎮靜劑，鎖定用藥評估士具Modified Rams可 scale

IG'1m. 
咀
且
為
，

h

弓
3

焦慮、躁動、不安Anxious and agitated or restless 

清醒、可配合、安靜Awake, cooperativ巴， oriented, and tranquil 

只能回應指令Responds to commands only 

對很大聲音或眉間輕敲物理刺激反應正常

Brisk response to light glabellar tap 叮 loudaudi伽y stimulus 

對很大聲音或眉間輕敲反應遲緩

Sluggish response to light glabellar 包p or loud auditory stimulus 

無反應No m叩onse

4 

5 

6 

三、在C執行階段，針對撤除呼吸器相關措施，可選擇：

1. 呼吸器設定調降（ Tern血al we祖祖g) •PEEP降至 5 • Fi02 降至21% 、降低呼吸

次數或PIP 。

2. 呼吸器關機，但保留人工氣道至呼吸停止、宣布死亡後移除。

3. 人工氣道移除（ Ten世nalextuba世on），將氣管內管或氣切管直接移除。移除人工

氣道後，可能易出現嚴重咳嗽、疲多或呼吸窘迫相關症狀。

四、在撤除維生醫療的準備階段與執行之後，應注意觀察兒童可能出現的症狀，如：疼

痛、呼吸窘迫、死前喉鳴、分泌物過多、拔管後障鳴、末期煩躁不安等，並給予適

當處置。

t 
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五、善終照顧計畫（ Gooddea:也）

對於死亡的發生可能僅幾小時或幾天的期間，應以生病見童及其家庭所關注

的需求提供瀕死照護與協助兒童善終為照護目標。兒童瀕死期的評估、計畫

與執行如下（ Goldm妞， Hain' &Lib阻， 2012 : NICE guidelines ' 2016) 

步膀一、往生過程之需求評估

1. 預測兒童可能預期出現的死亡情況提早做準備，如：抽播、意識譜妄、

大出血等
2. 評估嬉痛或其他症狀嚴重程度，持續症狀控制

3. 瀕死症狀評估：

(1）活動量減少、虛弱且回應減弱

(2）嗜睡、意識清醒時間減少、意識混亂或陷入深度昏迷

(3）皮膚或黏膜變蒼白或發甜

(4）皮膚出現斑點雜色外觀

(5）肢體末稍由遠到近端逐漸變冰涼濕泠

(6）出現呼吸吵雜音或臨終團聲（ Death rattle ) 

(7）吞嘸困難或不吃不喝

(8）肌肉張力喪失或不自主身體抽動

(9）尿量減少、尿失禁或尿滯留

(10）呼吸型態及心跳遠率變弱、變慢而且不規則、最後停止

4. 評估臨死覺知（ Death awareness ）的出現對兒童是否帶來平安

5. 瞭解臨終過程希望誰在場、需要哪些物件陪伴

6. 評估臨終過程所需協助、專業資源與支持

7. 暸解所期待的遺體護理與喪葬方式，及其信念、價值觀和相關的宗教儲式

8. 評估手足的關係與需求，決定死亡的一刻是否應在旁陪伴

步聽二、依攘其需求量身訂做臨終照顧計畫及善終準備

1. 允許家人之間有隱密的地方及足夠的時間道別

(1）教導並引導家人與瀕死兒童溝通

先2
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隨著死亡的迫近，兒童注意力短暫和回應變弱，引導家屬以簡短句子

溝通，不強迫兒童回應：倘若病人已經意識不清或無法反應，讓家人

知道兒童仍聽得到，鼓勵家人可用溫和的聲音與病人溝通或播放病人

喜愛的音樂。

(2）引導家屬把握珍貴時刻和兒童道謝、道歉、道愛與道別。

(3）保持房間溫馨氣氛，避免直接在旁討論喪葬細節或大聲爭吵。

(4）跟爐再保證會有人陪伴他／她到最一刻， L汲持續對其摯愛提供支持。

2. 好的遺體護理是哀傷撫慰的關鍵

(1）尊重父母的意願引導一起參與為兒童淨身、更衣、梳頭髮等表達愛與

連結。

(2）事先與家屬共同擬定死後處理的計劃，記錄或保存回憶，如：記憶寶

盒、照片、髮飾或腳印。

(3）家庭獨有機會在孩子死亡前、後，進行重要的家族、宗教或文化儀式。

(4）根據需求在遺體旁放置對兒童有象徵意義的物件，例如：毛毯、玩偶

或禮物等。

3. 引導生病兒童手足一起參與兒童的臨終照顧，有助於手足平靜地接受生

病兒童的死亡（ Goldm妞， Ha血，＆ Lib妞， 2012 ）。

(1）醫療照顧者需敏察生病兒童的手足需要被支持，以因應手足死亡，以

及面對父母和照顧者因哀傷而產生的被忽略與心理衝擊（NICE guid­

elines t 2016 ）。

(2）手足需要被徵詢並尊重其意願是否要一起參與生病兒童的照顧，不應

被排除在死亡和喪禮安排之外，可引導祈禱、唸詩或協助按摩等舒適

護理。

(3）手足應有機會開放地表達情感和問問題。

4. 若兒童有機會司以進行組織或器官捐贈，兒科醫師司協助家庭召開有關

於兒童器官捐贈的解釋會議，了解父母或照顧者的想法，並評估年齡較

大見畫是否顧意參與討論，事先討論器官捐贈之相關程序，以及可能因

, 
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器官捐贈而影響其死亡地點的選擇，有助於撫慰喪親家屬的哀傷（ Ameri­

C祖Academy of Pedia組凶， 2000 ﹔ NICE guideline ' 2016 ）。

5. 適時善用同感心的技巧，支持生病兒童的父母、祖父母、摯親好友等重

要他人經歷兒童死亡當下的急性哀傷反應（ NICE guidel血.es ' 2016 ）。幫

助喪親家屬有機會抒發情緒，協助雙親因應失望、氣憤、罪惡感、悲傷、

與受苦等情緒表達（ Goldm姐， Hain' &Lib妞， 2012 ）。

6. 「經齣甫的本身亦可能是療癒的一部份（ Hurting may be part ofhealing ）」

即便孩子的死亡是可預期的，但當死亡到來的那一刻，仍會有情緒崩潰

的急性哀傷反應（Got扭扭， Hain ' & Liben , 2012）。接納情緒的自然性，

肯定愛有多深，失去就有多痛，在孩子、家人或醫療照顧者面前抒發情

緒是可被接納的，靜默陪伴而不急著作任何處理哀傷的措施，一方面可

以讓喪親家屬感受到哀傷被接納的安心，一方面照顧者也提供了接納哀

傷與哭泣的示範。從照顧者如何展現接受哀傷的他／她，進而協助哀傷

者接受哀傷的自己。

7. 幫助生病兒童和家人瞭解預期可獲得的支持與照顧協助，瞭解其想法與

需求，並定期回顧依其需求改變做調整，以及了解孩子死後可以提供的

哀傷專業持續性協助（NICE仰自1帥， 2016 ）。

步韓三、成效評估與後續追蹤

1. 紀錄存檔，以利團隊持續追蹤

2. 追蹤見童往生過程是否平安

3. 篩選哀傷高危險群，轉介專業人員

4. 提供家屬後續哀傷撫慰

第三節臨終護理

在臨終的過程中，兒童的症狀會出現進行性惡化，在此時最重要目標是幫助

見童維持身體清潔及生活品質直到生命終點。

學
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一、臨終見童常見生理變化

（一）呼吸系統：

呼吸型呈現淺快、不規則，呼吸速度變慢、且費力，有張口呼吸、鼻翼煽

動，及使用呼吸輔助肌，呼吸困難情形，呼吸型態為陳氏呼吸或稱晴嘆式

呼吸，呼吸暫停時間漸增。

（二）心臟血管系統：

血壓下降、心跳慢且弱，不規則（游絲脈），四肢末梢脈樽變弱、且不易

觸診：皮膚濕冷、蒼白、四肢末梢發甜﹔感覺很熱、但身體卻很冰冷。

（三）神經系統：

意識狀態會變差，出現疲倦、嗜睡、之後對於人事物的專注時間縮短、無

法遵從指令，甚至出現日夜顛倒、譜妄，嚴重呈現昏睡無反應或昏迷。

（四）腸胃系統：

食慾下降、無飢餓感、噁心、噁吐、便秘、腹脹：喉嚨肌肉吞嘸無力、嘔

吐反射消失、極易嗆到，發生吸入性肺炎的危險增加﹔水分攝取減少及張

口呼吸造成脫水：出現口腔粘膜乾燥、嘴唇乾裂及輕微發燒﹔因肌肉張力

消失、肛門括約肌鬆強、意識喪失、出現大小便失禁。

（五）泌尿道系統：

尿量變少，經常出現大小便失禁，可能是尿滯留。

（六）肌肉系統：

因肌肉張力消失及全身虛揭無力，身體的活動也變少或無法活動（由下往

上逐漸開始喪失活動力，逐漸往上到連身體也無法動），臉部嘴唇及臉都

肌肉鬆拙，出現嘴角微張、領下陷、眼眶凹陷、眼睛半張，眼神迷茫、呆

滯﹔加上血液供應減少、臉部青灰、嘴唇蒼白。

（七）感覺與知覺：

視力變差，雙眼無法閉合，結膜乾燥、眼睛分泌物增加，眼球上會出現一

層水狀薄膜，覆蓋在鞏膜上稱輯狀膜﹔言語表達能力下降、聲音越來越

小，字句也變得含糊不清﹔觸覺減少，對光很敏感，聽覺最後才消失。

t 
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二、臨終兒童生理上護理

（一）肌肉張力降低：

兒童可能出現喪失大、小便的控制力及吞嘸困難。大小便失禁的護理，目

標在預防感染及維持皮膚完整性，同時須以接納的態度，給予細心照顱，

以減少兒童的不安及難堪。協助使用尿布或看護墊，保持會陰皮膚乾爽與

舒適，並注意床單完整性及協助翻身，避免壓瘡的產生﹔如有尿滯留而留

置導尿管，亦頭提供護理照護，同時也須注意有無感染症狀。

兒童可能發生食慾不好和口渴，可改由少量多餐的方式，提供兒童喜愛的

食物，如冰棒、布丁、果凍代替開水，以蛋糕、起司等高熱量食物做為點

心。若有噁心、嘔吐，可協助採側睡姿勢，以利呼吸道順暢，必要時給予

低壓力抽吸術，清除口腔內的分泌物，或使用海棉牙棒清除口腔內之殘

渣。如生病兒童張口呼吸，需特別注意口腔護理，可視需要以海棉牙棒沾

水或橄欖泊潤濕病人口腔和嘴唇，亦可使用噴霧鈕，減少嗆咳。

對於吞暸困難的兒童不要勉強或喝水，以免發生嗆噎，且減少無必要的口

服藥物，改由其他途徑給藥。對於是否由靜脈輸液注射，來補充身體所需

水分熱量及電解質各有利弊，須視兒童狀況與家屬共同討論來決定。

（二）獲痛：

疾病或種種醫療措施均會造成兒童身體不適及疼痛，由於對疾病皮冶療的

不了解，所產生的焦慮及害怕更加深其威脅，因此，應隨時觀察見童對於

疼痛的反應，評估其原因，並給予適當措施來緩解樹青，如因焦慮所引起，

可針對其焦慮事項給予詳細說明，並提供有趣的活動，來轉移其對痠痛的

注意力。止痛劑為兒童疼痛控制的基本藥物，其中鴉片類藥物是臨終生病

見童緩解崩甫的最佳選擇，不可以給安慰劑。可以口服、皮下注射、或靜

脈注射給予，應視兒童年齡及需要決定，此外如父母陪伴、擁抱、按摩、

玩玩具或聽故事、或音樂等可以解除疼痛及其他放鬆性之非藥物處置。

（三）呼吸困難：

呼吸逐漸由深變淺，出現呼吸困難，應協助維持呼吸道通暢，如抬高床頭
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或採半臥姿勢，將身體前傾靠在床上桌，必要時可使用鼻導管給予氧氣，

若呼吸過快或費力，可以皮下注射或給予 Mo中hine 或給予抗焦慮藥物如

Di缸中m 、 Alprazolom 或 Lorazepam ，有時候可給予支氣管擴張劑或類

固醇製劑。

兒童的動3差、易疲倦，需提供足夠的休息，但適當的活動是不可或缺的，

可以安排較安靜而不賣力遊戲，如擒畫、講故事、拼圖等。出現臨終嘎嘎

聲時，可抬高床頭或側臥，並可依醫囑給予副交感神經抑制劑，如 A佐o­

pine皮下注射或Scopol祖ine貼片，以減少呼吸分誼物及促進平滑肌鬆拙。

（四）意識、感覺與知覺改變

在視覺上應為增加安全感及眼部舒適感，鼓勵家屬陪伴，並在兒童較清醒

時，表達心中想說的話，對於混亂的見童應提供安全舒適環境保護，司以

提供明亮環境，並將兒童熟悉或喜愛的事物圍繞在身邊。隨時可清潔眼部

分泌物，依兒童狀況適時使用人主淚液或眼藥水，來增加滋潤感。在聽覺

方面則以減少焦慮感，如說話必須清楚，且語調適當，盡量避免竊竊私

語，可能的狀況下亦可播兒童喜歡的音樂。

對於意識喪失無法活動的見畫，可提供保暖的措施，並給予適當的按摩，

維持皮膚的清潔與乾燥，並定時翻身及適當擺位，以避免皮膚受損，盡量

減少不必要搬動，在大範圓的移動前可先給止痛劑，以預防疼痛。

三、臨終見童心理護理

與兒童討論死亡，要考慮他的年齡，對死亡了解的程度以及是否有控制的能

力。

（一）符合發展階段的護理措施：

照護臨終兒童的護理重點，滿足其身心靈的需求，幫助維持身體的清潔及

舒適，免除其因生理功能喪失或殘障而需依賴他人的自責與自卑（毛新

春， 2015 ），其中心理方面的照護是重要的一環。

死亡的恐懼，使得兒童及家屬身心都受到相當大壓力，護理人員應與兒童

及家屬建立良好的護病闢係，持續提供關懷了解，並接受見童可能的情緒
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反應，包括其失控的情緒及無禮行為，使兒童司感受到即使不乖，甚至失

控，還是被愛的。可以透過繪畫、遊戲等方式，引導兒童說出死亡觀感及

害怕，並根據其發展年齡，誠實回答問題，澄清對死亡不適當的想法及疑

問。此外各種檢查及治療前，應配合兒童的年齡及對疾病的認知，設計各

種治療性遊戲，說明檢查及治療目的、過程、設備與環境等，盡可能讓父

母在陪伴等候或父母親不在時，護理人員可暫代母親角色，以提供支持。

依艾瑞克森社會心理發展階段分別給予護理措施：

﹒嬰幼兒期：

1. 幫助父母親處理他們能控制情緒

2. 因為孩子很需要父母，應鼓勵父母盡量留下來陪伴孩子

3. 執行全責護理

﹒學齡前期：

1. 幫助父母親了解孩子反應

2. 鼓勵父母盡量陪伴孩于以減輕孩于對分離焦慮

3. 執行全責護理

﹒學齡期：

1. 應幫助父母親能夠控制自己的情緒，尤其是在孩子面前

2. 鼓勵父母盡量陪伴孩子

3. 幫助他們對自己身體的了解，給予獨立自我照顧及自尊

4. 鼓勵說出他們心中的感覺並給予疏導

5. 罔理孩子情緒，他有權可以自由發洩情緒

6. 誠實回答孩子的問題

7. 協助父母親及分擔他們的不幸

8. 鼓勵寫作、福畫和手工的創作

﹒青少年：

1. 誠實回答孩子問題，對待他們就像成熟的個人，尊重他們的隱私和個人

情緒的發洩 （表現）。
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2. 幫助父母親了解孩子對死亡的反應，並協助處理善後的問題。

3. 鼓勵持續與問學的接觸，會促進其歸屬感。

4. 肯定他的一生，協助尋找意義。

（二）居家照護

若父母選擇居家照護，護理人員應教導父母親學習如何照顧兒童，對於突

然發生出血或呼吸困難時，要做那些急救步驟或那些不良狀況需回醫院治

療。事實上居家照護有很多好處，對於兒童來說比較溫馨，在家裡有安全

感，可以與家人、朋友及寵物自然在一起，且比較舒適：對於父母來說，

兒童在家裡可以減少往返醫院、家裡的時間和精力，也可以減少住院費

用﹔對於兒童的兄弟姊妹來說，他們可以參與照顱，明白實際的情形，更

能體諒父母為什麼把注意力都放在兒童身上，進而發揮手足之情，使得全

家共同參與照護計畫。

（三）瀕死護理與遺體護理

臨終與死亡是人生中最重要的時刻，醫療團隊如何協助兒童及家屬善別，

是我們的責任，更是專業工作的意義。

1. 精神面：

(1）聽覺為最後喪失，兒童被宣布死亡後還可能聽得見，此刻要把撞機

會，引導家屬向兒童做四道人生：道歉、道謝、道愛、道別。

(2）仍將遺體視為活人，協助家屬度過最急性傷慟。

(3）可詢問家屬是否願意一起做遺體護理，給家屬最後一次親自照護見童

的機會。

2. 物質面

(1）協助除去病人身上各種管路，如：靜脈注射針頭、尿管、氣切管，但

於遺體謹理完成後，再移除鼻胃管，移去前，先反抽胃內容物。

(2）以溫熱水清潔全身，將可能有分泌物的部位，如：口、鼻、會陰、肛

門口擦洗乾淨，穿上紙尿布，再穿家屬為兒童準備的衣服（或病人喜

愛的衣物）及鞋、襪。若穿衣服時出現肢體僵硬，可用熱毛巾熱敷關

節，並告訴兒童要為他穿衣服。
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(3）若眼睛無法閉舍，司請家屬在病人耳旁告知，請他安心的走，再以手

輕撫病人之眼皮，由上往下，若仍無法閉合可用眼藥膏、凡士林抹下

眼臉，眼睛即可閉舍。

(4）若嘴巴無法閉合，可以毛巾或紗布捲，墊於下巴，同時將頭部稍微墊

高，使下額前傾，嘴巴自然就可合起來。

(5）可與家屬溝通，是否需協助見童之遺容化妝，選擇適當的彩妝顏色。

(6）協助家屬辦理出院手續及準備見童身分證件或戶口名簿，請醫師協助

開立死亡診斷書。

(7）兒童送往太平間前，須辦妥離院手續，備有遺體處理單及死亡通知單。

(8）護理師協助醫師宣告死亡時間，及引導家屬向兒童告別，協助遺體護

理後，辦理死亡出院手續，由醫師開立死亡診斷書。欲離院時，由家

屬自行聯絡贖葬業者至醫院接送遺體，護理師再以電話連絡太平間服

務人員，且協助共同將遺體挪至小推床，並陪同送至電梯處，向往生

兒童及家屬鞠躬致敬。另依家屬意願安排安置地點（如：直接離院、

或是否於太平間停留助念或助禱）。

第四節哀個撫慰支持

一、好的臨終照顧是哀傷撫慰的重要關鍵階段

醫護團隊及家庭建立信任的醫病闡係，在照護過程之中盡可能減少遺憾，每

個醫療決策都是以病人的最大福祉為前提，協助家庭逐漸認知及面對孩子進

入生命末期的現實。注重我們能為孩子做什麼（提供同理心、安慰、溫暖的

感覺、人性化的照顧、平安順利的走完最後一程），而不是無法做什麼（治

癒疾病、防止死亡、讓家屬沒有悲痛），並引導家屬陪伴與擁抱等接觸。家

屬真正希望的是針對情境的同理心與真誠，而不是制式的反應，所以醫護人

員要確認家屬獲得適當支持。

二、辨識哀傷高危險群與易被忽略的哀傷者

（一）在危機期間生者缺乏支持性社會網絡

他
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（二）社會支持網絡並無不足但死亡情境極端創痛

（三）死者有未被滿足的需要

（四）同時出現其他生活危機

（五）家中年幼小孩較多者、社會階層較低者、就業狀況較少者、想念程度較高

者、自責程度較高者

三、最健康的哀傷是完整的經驗哀傷

悲傷與喪慟的反應及過程是悲傷者必須經歷的過程，也是一種成長的經驗。

死亡是人生最難以面對的狀況，兒童的死亡會造成家庭失衡、夫妻溝通障

礙，並讓父母親經歷失落後的悲傷（Momtugny ' Beaudat ' & Dumas ' 

1999 ）。對於助人工作者而言，指導喪親者有關悲傷過程與接受自己的感

覺，了解悲傷反應各階段、影響因素、以及悲傷時間長短是無法預期的，而

尋找個人健康地悲傷方式，對於一個喪慟者來說，是一生的功課，讓他們有

信心繼續為自己的人生努力下去。

失去孩子是父母最大的憂傷，也是永遠無法忘懷的傷痕，適當的支持技巧司

撫慰人心，以下策略可以幫助他們完整的經驗哀傷：

（一）家屬親友的需求常要即時的溝通與支持，隨時掌擅最新資訊，了解生病兒

童的醫療情況。家屬常會反覆詢問相同的醫療問題，如疾病、就醫過程、

診斷、治療、急救與死亡等等，因為他們希望能盡量了解與接受所發生的

嚴重情況，再三確認生病見童沒有經歷太大的痛苦，同時生病兒童知道家

人在旁陪伴支持。

（二）注意隱私，提供單獨討論及休息的空間，方便家屬能自在發問及表達情

緒，並互相支持，最好離洗手間不遠，有面紙、飲用水等。固定熟悉的醫

護人員，可以有延續性的醫療照顧及溝通，能讓家屬的焦慮減少，有助於

他們調適情緒。

（三）傾聽是支持家屬的重要方法，需要有經驗的醫護人員、社工人員、志工等

幫忙，協助家屬增加疾病認知、進行醫療決定與處理現況，提供資訊與回

答問題盡量簡明易懂。
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四、手足之哀傷撫慰

（一）兒童期手足闌係的連結可能比家庭中任何關係都要持久。致命的疾病或無

法預期的死亡，都可能使這一份有意義的家庭關係提早終止，而早夭的生

命留給喪慟手足的是無限的哀悼任務。

（二）專業助人者須確定喪慟手足得到正確且適合年齡的訊息，並協助喪慟家庭

及手足尋找適當支持系統，這些有效的支持系統包括延伸家庭、朋友和社

區中的專業助人工作者。

（三）專業助人者應先了解喪慟手足參與悲傷相關儀式的程度（ Cook & 

Dw叮恤， 1992 ），確定喪慟于足還有多少與逝者死亡相關卻得不到答案

的問題，在大多數的情境中，兒童瘋狂地想像力比實情更為傷人

( Bluebond-Lan伊缸， 1989 ）。

（四）確定兒童是否被告知手足死亡的細節：喪慟手足是否有機會詢問手足死亡

的相關問題？兒童是否能了解回答問題的用詞和語言？是否有些問題仍需

重述？雖然成人不應給予過量的訊息衝擊兒童，但兒童的問題就是一個決

定給予兒童何種訊息的最佳指南。

（五）兒童的哀傷涵蓋三種主題：「死亡是我造成的嗎？』、「這件事也會發生

在我身上嗎？」、「誰來照顧我？」。

（六）家庭氣氛及生活步調的改變、父母親及親屬的關注焦點放在生病兒童身

上，主要照顧者改變或是擔心父母親的情緒等等，都可能使手足產生焦

慮、嫉妒、生氣、害怕等情緒行為反應。

（七）年幼兒童在表達想法和感覺上都受限，專業助人者須考慮使用非語言的溝

通方法，例如：繪畫、繪本等。

（八）支持孩子面對哀傷：了解及接納孩子的哀傷、開放的溝通、了解孩子面對

了甚麼？尊重孩子的步伐、更多的愛護和安全感、更多的體諒和避免苛

責、適當的期望、喪禮的參與與準備、尋求外界的支援。
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（九）建議參考作法：

1. 考量病人手足的年紀以及他們能夠理解的程度，告訴他們發生了什麼事，

盡可能維持生活的規律性及互相陪伴的時間，以緩解手足不適應的情緒

行為反應之強度。

2，讓手足加入共同照顧（或探視）的行程中，讓他們了解不是因為他們自

己的錯所造成。

3. 讓手足加入臨終前陪伴及喪葬事宜儀式中，這些時刻與有形的物品，能

為屬於手足與孩子創造重要獨特的家庭回憶。

五、在愛與關係中療癒一延續愛與關係連結

（一）死亡只是生命的結束並非關係的結束。悲傷像是一個浪潮，有時讓人墜入

黑暗或是將浪滾的情緒丟在不知名的海灘，藉由療癒達到整舍，這些過程

對家人而言，可能感到不自在，但是這是必須經歷的過程，所經歷的情緒

變化是複雜、難過、不規則、非邏輯性與有挑戰的。並沒有「完美」或

「正確」處理失落的一套標準模式，唯有家庭成員間彼此分享，家人才得

以相互安慰和給予精神上的支持而共度悲傷。

（三）以家庭為中心評估其需求，提供具有意義性質的儀式及行動象徵（ Sym­

bols ）。執行儀式可以協助家屬體認死亡事實，讓哀慟者用有條理的方式，

對孩子說再見及表達情感，強化家庭成員的情感連結，賦能彼此共同經歷

悲傷的力量，延續愛與關係連結。

（三）建議參考作法：

1. 參與沐浴及幫忙穿戴衣物。

2. 寫愛的卡片道別、最後的擁抱、親吻、拍照、家人圍繞、引導四道（道

愛、道謝、道歉、道別），以期面對孩子離世時能好好告別。

3. 喪事處理的討論及資訊提供：喪禮作用是連結及分離往生者與家屬﹔喪

親家屬藉由參與喪禮事宜進而接受死亡的事實：喪葬儀式須個人化、有

t 
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意義，對悲慟緩解才有助益，例如為孩子打造棺木、音樂、影片等，尊

重家屬想要參與的程度與方式。事後仍然可以繼續追念，如往生週年紀

念、生日、點蠟燭、去墓地拜訪、回憶其生活、寫文章、寫信等。

六、出院後延伸的關心

（一）鼓勵父母親學著調適自己的哀傷，如果能夠慢慢回到日常生活，重拾生活

樂趣，建立新的人際關係，代表哀傷比較撫平。當然仍舊可以思念與回憶

孩子的相處互動。

（三）建議參考作法：

1. 電話關懷：

他4

關心喪葬事宜處理狀況、父母親及祖父母或重要親人之身心狀況、評估

是否有後續需協助事宜。

2. 相關協助：

如果有需求，可以再次病情說明、死因釐清或相關檢驗查詢。

3. 哀傷支持團體：

支持團體提供一個時間及空間，讓父母家屬能夠開放而不是壓抑情緒。

藉由成員彼此的交流分享及互助，得到情感支持，學習面對問題的新觀

點，或得到新的訊息及資源，了解自己並不孤單，這些都將成為轉化哀

傷、重新適應生活、找尋生命意義的力量 。如果醫護人員評估父母親及

親屬尚未準備好開放自己，也需尊重其不參加支持團體的決定。
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第四軍兒童安寧縷和居家照瞳

一、討論與準備期

（一）若見科團隊評估病人狀況，後續可能進行安寧居家訪視時，可由安寧共照

護理師或原團隊社工等專業人員，依下述事項和生病兒童與家屬討論探取

安寧居家的可行性：

1，再次確認、評估家屬對於生病兒童預後的認知與接受程度。

2. 了解家中習俗文化，評估在家善終的可能性。

3. 生病兒童若有基本表達理解能力，評估生病兒童對於回家的意顧。

4. 確認生病兒童返家後的主要照顧者，與出院後突發狀況的了解與處理。

5. 評估生病兒童手足或其它共同居住的親屬，對於生病兒童回家的接受度。

6. 評估其它職類共同介入安寧居家的必要性，如營養師、職能治療師、呼

吸治療師、社工師或心理師、甚至是相關民間社服機構或宗教團體等。

（二）經上述評估，若確認生病兒童適合安寧居家，則可開始進行返家前之準

備，準備細則如下：

1. 居家環境與照顧動線規劃

2. 儲器租借

3. 主要照顧者的照護技巧與床邊帶教

4. 主要照顧者壓力調適

5，手足與其他共同居住家屬的心理預備

6. 突發或緊急狀況的求援管道與連絡方式

二、各階段照顧重點

（一）安寧居家訪視初期

1. 建立闌係：留意生病兒童生命週期與發展任務的需要，生病兒童對陌生

團隊易產生排斥、不易親近，此時不必勉強生病兒童。可先與主要照顧

者如父母親、祖父母等建立互信互動關係，透過主要照顧者當媒介，較

容易取得生病見童信任。
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2. 青春期的生病兒童，較顯早熟，常常會觀察不熟悉的團隊成員，並以沈

默作為表現。可透過青少年喜歡的音樂、明星、動漫等媒介，與之建立

關係與話題，較能引起共鳴。

3. 評估照顧環境。

4. 確認主要照顧者在家的照顧能力。

（二）安寧居家訪視中期

1. 了解生病兒童疾病特性與改善或緩解之方式，提供症狀緩解與個別性的

舒適護理。

2. 若是青春期女孩，提醒父母注意第二性徵出現與初經來潮的處理。

3. 長時間的照顧可能影響生病兒畫家庭經濟負擔，適當評估民間社服機構、

宗教團體或社工師是否需要介入。

4. 若有身體功能維持的必要性，評估是否需要有物理治療師或職能治療師

介入。
5. 了解生病兒童營養需求，評估是否需要有營養師介入。

6. 提供心理靈性照護，評估是否需要心理師介入。

7. 這段時間需要花時間陪伴並理解主要照顧者（父母）心中的難處與各樣

情緒。主作人員不需要強加個人的經驗，或建議自以為合適的照護方式

給主要照讀者，反而易適得其反，影響護病關係。

8. 若生病兒童症狀控制趨向穩定，家屬和兒科團隊關係良好，也可討論是

否轉回原兒童醫療團隊照護追蹤。

9. 若病況已有明顯改變，近期內死亡已不可避免，需要逐步漸進和生病兒

童家屬討論營養需求、維生醫療與不施行心肺復甦術之執行與否及書寫

同意書。

10. 經生病見畫家屬岡意，可適當轉介相關疾病團體或有類似情況之生病見

童，互相成為支持力量。

（三）安寧居家訪視末期

1. 再次評估並確認生病兒童已進入瀕死期。

2. 確認臨終地點與瀕死徵象症狀之瞭解與照護。
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3. 提醒過世時衣物或相關用物之準備。

4. 協助重要他人與生病兒童關係意義的連結，並透過發展性照護創造共同

的記憶：如製作手模、腳模、寫信、錄音錄影、編織、唱歌、繪本．．．等。

5. 評估生病兒童與重要關係人是否有未竟之事須完成。

6. 相關善終事宜之準備，包括：衛教遺體護理、告別式進行、喪葬準備、

死亡診斷書取得方式等。

（四）哀傷輔導

1. 評估重要關係人是否為高風險、高哀傷族群，必要時應轉介相關專業人

員進行後續追蹤輿關懷。

2. 傾聽陪伴，摩焦於重要關係人與逝者的情感和記憶表達，協助興逝者闡

係的連結與意義的重建。

3. 主要照顧者可能長時間因為照顧的角色與社會人際互動漸漸脫離，也忽

略自身的需要，第直當協助日常生活輔臣的枝復興身體功能需要上的滿足。

4. 生命最末階段，理想的症狀控制滿足兒童之生理基本需求為首要，協助

兒童將受苦降到最低且平安善終，有助於家庭因應此艱辛歷程。放手與

不捨（ Le組ng go and holding on ）之矛盾擺盪，為父母或重要他人的正常

心理過渡與重要因應機制。有時父母會期待能為孩子盡其所能做到所有

該做的，一方面同理其對孩子的愛與緊密連結，並岡時需協助憂慮、情

緒高漲或悲傷的父母將焦點放在孩子的最佳利益上，維護兒童福扯。

三、居家止痛之間院準備

（一）在醫院將兒童之急性瘦痛控制穩定後，根據臨床情況及治療目標，會有返

家之可能性。為了達到更好的居家疼痛控制，有以下幾個建議：

1. 出院前簡化藥物，並改為出院後方便給予之劑型，例如貼片或口服。若

有居家團隊之協助，家屬也有能力及意願，也可改以皮下注射或鼻黏膜

給予之方式。泡製皮下注射的藥物濃度，要考量減輕皮下組織被擴張引

起的局部不遍，建議以原本靜脈注射泡藥過度的 2-4 倍配製。

2. 盡量在落痛調整穩定後再出院，且應給予 pm 之止痛藥物，並指導家屬

*t 
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使用之時機與投藥方式。

3. 盡量轉介安寧或挂區居家團隊給予持續性照譚。兒童回家後，可能有管

路更換之需求，原本調整穩定的疼痛也可能隨著病情進展而產生新的疼

痛。如果有專業的居家團隊繼續協助，讓兒童回家後，可以接續陪伴生

病見童及家人面對新的醫療狀況，若有緊急狀況也多了可以諮詢、協助

處置的管道。若無法尋找到可接手之居家團隊，則建議由原本之主責團

隊病房提供狀況變化之諮詢服務。

（二）居家止痛之藥物考量

常用的居家止痛藥物如下：

1. Fen伽yl 皮膚貼片：

Fentanyl貼片之劑型，在畫灣常見者有 12mcg/尬， 25mcg/hr , 50 mcg/hr , 

75mcg/hr ，藉由其特別之經皮穿透設計，該貼片於貼上後 8-12 小時會開

始穩定釋放標示劑量之Fentanyl 。其劑量換算和靜脈注射之Fentnayl為 1:

1 。例如原本以靜脈注射相當於每小時 24mcg/hr之Fen伽yl ，則可更換為

2 片 12mcg/hr 之 Fentanyl 皮膚貼片。

2. M。中恤e 口服液：

目前衛生福利部食品藥物管理署轄下之管制藥品製藥工廠，已經製作

M。中1hine sulfate 口服液，每毫升（ ml) 含2毫克（mg ）之 Morphine sul­

fate ，且可健怖剖寸。相較於一般口服短效型鍵劑一顆即合15毫克（ mg)

之Morphine sul晶。te ，嗎啡口服液更適合兒童使用。例如 20 公斤兒童，面

臨中度癌症疼痛時，司從 0.15mg/kg 減半開始，亦即 0.075mg/kg ’乘以

20公斤，每次可給 1.5mg ，相當於0.75ml 。為了避免打斷生病兒童睡眠，

若是每四小時給藥，可以將半夜之劑型，於睡前一併給予，或者將給藥

間隔拉長為每六小時一次。另外，為了小劑量給藥之精準，建議可以請

生病見童家屬購置 lml 空針，作為抽藥之用。

（三）投藥期間的觀察

預防性處理可能的藥物副作用，持續觀察處理用藥效果，及相關副作用的

平衡，目標放在止痛效果佳而副作用能最小。
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第－章社會需求評估與支持計量

一、社會需求

兒童安寧緩和照顧的社會照顧需整合評估家庭優勢、需求、願望做全面、跨

領域的評估，對象包含兒童及其家庭以及延伸家庭、朋友與社區之間的互動

與溝通。兒童的需求包含教育就學的需求、社交與娛樂活動的需求、喘息服

務﹔父母（或照顧者）的需求包含經濟、家庭照顧環境、父母（照顧者）支

持團體、生病兒童手足支持、喘息服務等。評估過程中需特別注意家庭與社

會獨特文化的影響，例如：信仰、價值觀、醫療系統等。

實質社會層面需求的評估可關注家庭的內外在資源，包含經濟層面、居家環

境、交通與住宿、工作、照顧人力安排、喪葬資源等部分，分述如下：

（一）經濟層面：

全民健保之前經濟上的負擔，一直是重難症兒童家庭所必須克服的，健保

開辦之後，罹患癌症的兒童具有重大傷病的資格，醫療費用上的問題大多

能獲得良好的解決。若有額外自費項目的醫療處置或醫材，醫療費用較會

產生壓力，或家庭因照顧因素，父母暫停工作致面臨生活經濟困境，可尋

求各醫院的社會工作師進行福利諮詢，連結院內外福利資源協助。

（二）居家環境與輔具：

若選擇居家安寧緩和醫療照謹，因病情狀況之需求，返家後仍需使用製氧

機、血氧監測器等儲器可向醫療器材廠商租借﹔出院居家安寧準備過程

中，同時需考量家中是否有合適的空間（包含溫度、空氣流通性與空間大

小）、居家環境安全評估、用物準備與不斷電設備等。

（三）交通與住宿：

像。

瞭解家屬往返醫院所使用之交通工具﹔遇生病兒童狀況不穩定時，會建議

家屬不要距離醫院太遠，以免耗費過多交通時間﹔若醫院或醫院附近能提

供短期住宿資源，可讓家屬有更多時間休息。
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（四）父母工作與照顧人力：

家庭方面的影響包括生活上的改變、家庭功能受限制。遇到照護期拉長

時，有時父母會因無法長期請假被迫離職，在同時面對失業衍生之經濟壓

力與預期性悲傷，將會議家屬情緒謂適更辛苦，若罔時間有其他手足，常

會面臨照顧人力不足問題，或照顧者長期留院照顧而造成婚姻失調或家庭

解體。因此，在面對重難症兒童家庭時，常提醒照顧者對家庭成員生活上

能夠互相關心，甚且能在其功能上強調全家共同抗病的重要性。

（五）心願完成與要莽資源：

死亡，一直是多數父母心中最深的恐懼，因死亡代表的意義是天人永隔的

悲傷、以及臨終期其心理、生理上承受之痛苦，造成父母心理上強烈的苦

痛、掙扎，許多的址會心理問題亦因而產生。生病兒童有限的生命仍有許

多未完成之任務，但若能協助其與父母共同回顧其一生，再次經歷生命中

的悲歡苦樂，五味並陳，是對於生病兒童及父母生命價值的肯定，以及彼

此有機會情感表達（正、負面皆有）也有機會說出彼此心中真正感受。因

不同的信仰，對於喪事的處理亦不相同，父母處理後事時可依其宗教、心

願辦理，讓親友能再一次對他追思，協助遭族哀慟闢懼。

二、社會支持計畫

依照家庭個別的需要，提供適當人力、財源及物資使家屬可以有更多的支持

與資源面對死亡的挑戰。如何提供有用的資源、或訊息，協助他們選擇對自己

處境最有利的行動或決定？常用的方式如下：

（一）家庭會講：

醫療團隊司視情況安排家庭會議進行病情說明溝通，讓家屬有充份瞭解與

發問的機會﹔有時家屬聽到壞消息後，對於醫療資訊的接收能力會明顯減

弱，也會因無法接受事實，重覆間同樣問題，期待有一線希望與生機。此

時醫療團隊除協助說明病情外，同時也需給家屬表達情緒（可能夾雜悲傷

與憤怒）的時間與空間，間理家屬的無助、不捨，適度給予支持。若父母

親已出現適應困難，建議家庭會議可邀請其他重要親友一起參與討論，以

建立其後續因應悲傷情緒支持系統。
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（二）物力方面：

輔具租借除確認兒童居家照顧所需之醫療器材外，可提供合適醫療器材廠

商名單供家屬參考，可先詢問各縣市輔具中心（新北市優先提供安寧居家

病人輔助租借，諮詢時可先告知），或直接向廠商租借或購買，一些民間

團體也有提供二手輔其轉贈，醫療輔具如需購買，有身心障礙證明者可申

請政府補助（非全額），早產兒基金會、兒童心臟病基金會及蓮花基金會

等可提供申請輔具補助

（三）經濟支持：

依家庭需求評估，協助聯結與申請院內外補助，常用的資源有教育部學產

基金、各級學校學生平安保險、各縣市弱勢兒少醫療補助、醫院的社服基

金補助、罕見疾病基金會、兒童心臟病基金會、兒癌基金會、瑞信基金會

．．．等﹔補助項目有醫療費、生活急難救助、交通費、住宿費、營養費、喪

葬費，以資源不重複、不浪費為原則。

（四）喘息服務：

過照顧者因身體不適或照顧負荷過大峙，可經評估後提供住院期間之題期

看護協助，給照顧者短暫身心休息時間：看護費用部分若符合福利資格可

申請政府補助，若資格不符，則可由醫院的社服基金或結合民間資源（如

慈濟基金會）予以協助﹔若居家環境及照顧人力一時無法準備妥當，可協

助尋找社區醫療機構短期安置照顱，也可以連結相關長照或居家照顧服

務，讀照顧者可以受到支持關懷。

（五）靈性關懷服務：

協助生病兒童或家屬提早對死亡預作準備，減少對死亡的恐懼，完成心

顧，以有限的身心做無眼的心性成長，達到善絡。如教會團體、大悲學苑

社區安寧靈性關懷志工、財團法人佛教蓮花基金會、黑筠瀚教育基金會等

團體協助。

（六）心願完成：

喜願協會司協助 3 歲以上、 18 歲以下的重症生病兒童心願完成。

, 
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（七）住宿：

提供偏連地區之就醫家庭短期住宿，如麥當勞叔叔慈善之家、伊甸愛心棧

（瘤症）。

（八）喪葬服務：符合政府福利資格之家庭或經由社工師經濟評估之弱勢家庭，

可轉介喜願愛心協會，申請免費喪葬服務。

（九）特殊疾病家庭之病友關懷及照顧經驗分享：

社團法人臺灣神經母細胞瘤病友關懷協會、中華民國關懷腦瘤兒童協會、

罕見接病基金會等。

（十）遺族悲傷輔導：

手足或家屬面對死亡之強烈悲傷情緒及未竟事宜之遺憾，可尋求協助，如

康泰基金會定期舉辦兒童哀傷撫慰工作坊及成人哀傷撫慰團體。

t 
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第二軍心理需求評估與支持計量

一、心理照護教育訓練課程內容

（一）以全人關懷角度對癌症、慢性病、罕見疾病、急重症見童進行一般心理狀

態及功能、心理發展、社會適應、認知情緒行為偏差與障礙、精神官能

症、精神病或腦部心智功能等之心理衡鑑、心理諮商及心理治療。

（三）偵測兒童何時需要安寧緩和醫療照譚，評估兒童與家庭的心理、社會、情

感與靈性需求。訂定整體醫療照顧計畫，並隨時依照病情與需求調整。

（三）評估與處理兒童的疼痛與症狀控制，提供兒童與整個家庭的安寧緩和醫療

照護。透過真誠一致的尊重、同理、傾聽，以開放的態度與見童／家屬討

論任何他們所關心的議題，包括死亡，增進他們掌控想要的生活品質和自

我照顧效能。

（四）給予兒童／家屬陪伴及支持，從想法、情緒、行動、資源、環境．．．等找出

或強化其正向的力量，並辨識病理性的悲傷，適時轉介資源。

二、家庭成員心理需求評估與支持

（一）兒童診斷確立後，即刻開始提供兒童及家庭完整且全面的發展、想法、情

緒、行動、需求、資源、環境等評估。

, 

1. 當兒童被診斷出罹患易有生命危險或無法長期存活的疾病之後，家庭隨

即面臨強大情緒衝擊和醫療決策，有些疾病雖易有生命危險，但也有治

癒的可能，這使得家庭常感到徬徨失措，一方面擔心兒童生命受到威脅，

不知可以活多久﹔另一方面也擔心治療的副作用，讓兒童受苦。對於未

來要面對的病情進展和醫療情況感受到許多不確定性的心理壓力，有的

家庭詢問親友、上網查詢後選擇配合醫療，有的家庭尋求其他醫院的第

二意見，有的家庭尋求民俗、另類療法等。家庭選擇不同的醫療方式，

司能受到家屬情緒的焦慮不安壓力、想法的分歧、解決問題的習慣、文

化價值、宗教信仰等因素的影響。因此在兒童初診斷到持續照護的不同
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階段，即時展開兒童／家屬對兒童罹患重症的想法、情緒、行動、資源、

環境和需求的心理評估是需要持續且深入的。提供兒童和家屬有機會去

表達他們對生病的想法、情緒、希望、願望和所關心的事務，藉著兒童

和家屬在溝通歷程中的心靈交流，家庭從因應此巨大壓力歷程中增加自

我照顧效能而得到賦能，也因而能在實際的生活上控制他們想要的生活

品質。隨著持續照護的不同階段，可能需要調整醫療團隊和家庭的互動

模式，從初期的醫療導向的照顧模式，變成以家庭為導向的照顧模式。

讓家庭有更多的機會和時間彼此生活在一起照顧兒童。

2，兒童的心理發展評估包括：認知、語言、動作、社會、情緒、氣質等整

體發展狀況與同齡兒童的比較，和家庭的組成、資源、發展狀況，藉以了

解兒童及家庭的優勢和弱勢，再根撞上述評估結果做介入，協助每個家

庭因應兒童罹患重症壓力的獨特需求。

（二）心理評估及介入的分期：（NICE 伊ideline ' 2016 ) 

1. 評估及介入前期

前期的評估應涵蓋全家族，父母親、兒童手足、（外）祖父母、兒童能

講出的家屬等。評估兒童的整體發展和功能狀況及其情緒、行為需求，

以及偵測每一個兒童病程的變動因素是如何對見畫或家庭的生活品質造

成衝擊，並指引出特定的介入服務以滿足家庭的需求。多數的兒童也需

要享受岡儕相伴的正常生活，因此受教育、社交和休閒機會是評估中不

可少的部分。

2，評估及介入中期

中期為持續照護溝通的重要時機：壞消息確立時、回顧和發展預立醫療

照顧計畫時、見童的處境惡化時、見童疾病接近死亡時、召開家庭會議

討論醫療處遇與決策時。血時臨床心理師可以扮演支持以及協助醫病溝

通的角色。此外，許多家屬會對於不知該如何告知兒童病情而感到困擾

或不說，因而產生出兒童及家屬更大的親子互動和壓力調適問題。藉由

對於見童發展以及家庭的評估，臨床心理師可以協助家屬制定適當的病
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情告知計劃。考量兒童的年齡和理解力，適當使用一對一或親子互動情

境，教導家屬溝通技巧，促進親子溝通以及情緒調適之方法，同時視醫

療照顧需求，教導家屬促進兒童遵循醫囑的行為處理技巧。

3. 評估及介入後期

後期是必須即時做出醫療決策或生活改變的重要時刻，提供家庭敏銳、

及時與適切的支持服務，幫助家庭穩定情緒、重新思考、重建控制感（非

藥物的惡痛評估與治療、症狀控制和情緒調節）。這個照顧和支持服務

不僅以兒童為中心，更是以家庭為中心，增強和賦能兒童及其家庭做出

決策，更有效能的使用他們個人和家庭的內外在資源。

4. 喪慟期

家庭無論如何準備，面對可能即將失去見童的壓力，經常讓家屬情緒緊

繃，即時的心理支持，能幫助家屬穩定情緒和體力，照顧好自己，並陪

伴兒童走過充滿愛與情感支持的臨終過程。包含：幫助見童及家屬理解

「生命末期」指的是什麼，在會談中創造開放的氛圍討論彼此的疑慮、

感受與期望，並幫助彼此練習分離。喪慟歷程，對每一個個體都是非常

獨特的。注意評估家屬的可能負向情緒，如害怕、焦慮、無望、憂鬱、

生氣等情緒症狀，同理和接納家屬表達他們複雜的情緒、想法和需求，

運用心理急救、腹式呼吸、或放鬆練習的方法，緩和家屬的情緒，讓他

們可以繼續情緒穩定地陪伴兒童走過臨終過程。若家屬無法藉由上述方

法緩解情緒壓力，應及時照會精神科醫師，適時使用抗焦慮藥物，給予

家屬協助。面對生命以及陪伴生命從來都不容易，在面對疾病或生命的

末期，不管是醫療人員還是病人或家屬，都有著深深的不捨及無助感，

但藉由適當的心理介入以及靈性思考層次的提升，兒童及家屬就算面對

短暫、即將逝去的生命，還可以保有對於彼此的愛、支持與連結，藉由

相互真誠訴說彼此所想、所期望、共同珍惜所擁有的愛與美好，讓生命

的價值延展並圓滿，死亡就不僅僅只剩下悲痛了。
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三、不同年齡層及其家屬心理需求評估與支持

（一）兒童及其家屬心理需求評估與支持

1. ﹛貞測兒童／家屬是否有下列情況：心理的壓力和危機、關係的困難、心

理健康的問題，並即時做預防性介入，以維護見童／家屬的身心健康。

心理介入能幫助他們接納自我的身心狀態，啟動自我誠壓調頻，創造對

自我的肯定，因而促進因應壓力的能力和建立身心調節的韌性。

2. 兒童病情可能快速改變，可能需要緊急介入的臨床心理急救服務，幫助

家屬緩解情緒壓力，可以面對困難的處境，達到兒童和家屬感到安適的

目標。

3. 有學習困難或溝通困難的兒童，更需要注意他們特定的情慚日心理困難，

辨識兒童行為症狀是因原本的困難特質或是病程改變的徵兆，並協助家

屬適當辨識和處理，以緩解兒童的不適和家屬的焦慮。

4. 定期與兒童和家屬討論情緒和心理的幸福感，特別在一些改變的時刻，

如被診斷生命末期、兒童的臨床狀況變差、兒童個人的狀況改變、護理

狀況改變、學校安排改變、照顧人力改變、照顧由環焦治癒性治療改變

成生命末期安寧緩和治療等。每一個家庭都可能在任何時候需要一個回

顧整理，評估可能的需求改變。

（二）青少年特殊心理需求評估與支持

1. 青少年診斷確立後，心理評估包括青少年的疾病認知、語言表達、人際

關係、情緒調節、壓力因應等整體狀況和家庭的組成、資源發康狀況，

藉以了解青少年及家庭的優勢和弱勢，還需考量青少年特定的發展需求，

如：勤奮進取、自我認悶、友愛親密、外觀變化、身體心象、性需求、

獨立需求等。再根據上述評估結果做介入，協助每個家庭因應青少年4罹

患重症壓力的獨特需求。藉著青少年和家屬在溝通歷程中的心靈交流，

協助青少年和家屬在巨大壓力歷程中增加自我照顧效能而得到賦能，也

因而能在實際的生活上控制他們想要的生活品質。
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2. 告知青少年壞消息，需考量他們的挫折忍受力和因應壓力的韌性，可運

用回顧病程、同理心的技巧、悶在而不評價的態度，意焦在他們的想法、

感受上，讓青少年與家屬、醫療團隊共同面對疾病變動造成的衝擊，提

供焦慮、憂鬱的評估和自殺防治的措施，必要時緊急介入臨床心理急救

（安、靜、能、繫、望）的服務。

四、心理照顧和末期病人的溝通技巧

（一）心理照顧：

, 

心理照顧著重壓力與因應的整個過程、高風險診斷的創傷，創傷的核心衝

擊（失去安全、信任、控制、尊重、親密的區辨力與完整性）。

1. 評估可預測病人心理安適之指標：

(1）病前人格

(2）有無創傷經驗

(3）自我效能

(4）符合現實的期望

(5）情緒成熟度

(6）病前的發展、學業功能

(7）社會調適動機

(8）支持系統

2. 壓力的心理照顧：

(1）腦力（認知思考）

(2）心力（情緒）

(3）精力（症狀、體能與生活秩序）

(4）行動力（解決問題）

(5）資源力（環墳的支持）

(6）環境力（調整壓力源、物質環境，創造正向事件）
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3. 心理照顧中有關創傷的特殊考慮：

(1）提供因應方法

(2）對不正常反應的正常化

(3）減少不利於因應的逃避

(4）意義的形成或改變

4. 在面對兒童生命的即將逝去以及安寧照顧上，家屬如何因應哀傷是見童

情緒安適的指引，若家屬不再抗拒病程的改變，從死亡的不可避免，連

結到疾病的意義，將可以幫助兒童與整個家族對於不如預期的病況，予

以接納並獲得安遍。

一般人內心的想法通常是所有主觀事實產生意羲的根源，想法所觸及到

的內涵會賦予我們所看到事實的意義，因此在面對外在世界，一個人可

以透過其想法的轉化把天堂變成地獄，也可以把地獄變成天堂。同理，

家屬對於見童生命的意義可以透過d心理治療來協助轉化其內，心世界的失

落和灌注希望。醫療人員可以幫助家屬在面對兒童生命末期時，不被眼

前的擔憂全然霸估、不被症狀治療一時的效果蒙蔽誤導、不被暫時的挫

折與意外打擊驚嚇，協助家屬有長遠的眼光，整理罹病以來對於生命變

動起伏更重要的目標是什麼。透過談話的過程，減少家屬對於轉變的抗

拒以及轉變可能引發的矛盾衝突，促進想法轉化的機會，幫助家屬在個

人思想與信仰價值的覺醒、誘發內心的寧靜與知是、找到個人與信仰的

智慧與力量，發覺及整理生命中真正重要的目標。當家屬達到情緒安穩、

找到孩童或自己的生命意義，更有機會與孩童一同在生命末期階段達到

雖不捨仍能擁有安適、不受苦、圓融的愛的交流與幸福。

（二）末期病人的溝通技巧：

1. 建立關係的原則：

(1）減低病人的困惑與不安

(2）有限度、合適地自我揭露
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像。

(3）無條件地接納與尊重，並觀察其效果

2. 基本技巧：

(1）專注行為

(2）專注與傾聽

(3）超越專注

(4）非指導性的傾聽

(5）再保證

3. 進階技巧：

(1）使用這些技巧需要溝通者（唔談者）具備對於人際輿臨床的敏感度，

以及基礎的心理病理學知識與診斷技巧。

(2）使用這些技巧是為了在溝通（陪談）情攬中，提供病人指引或方向，

以便~焦於與病人問題相關的重要議題上。包括：指導性的傾聽、問

問題、指導性的行動等。

4. 應避免的溝通（唔談）模式：

(1）過度熱情

(2）緊張、神經質

(3）冷漠、疏離

(4）過度關心或涉入

(5）懶散、不在乎

有些瞎談者可能覺得這些技巧的說明與提醒過於嚴格與謹a暉，甚至認為在

經驗中，即使未完全遵守，也不曾出過狀況，但這樣的態度是相當冒險與

不負責任的。或許，在唔談中未被正確對待的病人，可能從此不顧意，或

沒有機會再與唔談者接觸，或在後續的接觸中，不再說出真正的感受。也

可能，他曾經表達負向的感受與想法，但卻未被陪談者接收到﹔甚至，可
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能只是因為其個人力量與身邊資源的正向功能，高過了這些負面影響，而

未將這些負面情緒表達出來。從事唔談工作會與病人有深入直接的接觸，

故瞎談者應要有謙沖嚴蠶的態度，並認真養成專業純熟的技巧，才能真正

對病人產生助益（鄭逸如， 2016 ）。

五、心理急救

（一）心理急救的概念與目標

1. 當家長或兒童／青少年，因疾病末期極度悲傷或受到情緒淹沒而失去原

有理性認知狀態，平時的談話或心理介入難以有效進行時，可能會需要

使用心理急救的技術。

2. 心理急救（ Psychological first aid ）是一項有實證依攝的組裝式取向，用

以協助經歷災難與恐怖攻擊後的兒童、青少年、成人以及家庭。

3. 心理急救的設計目的是減輕創傷事件引發的初期不適感，促進短期及長

期的適應性功能與因應。

4. 心理急救的原則和技術符合四項基本標準：

(1）符合災難後風險與韌性（ Resilience ）的相關研究證攘

(2）在真實場景中可應用實施

(3）適當考量橫跨生命週期的不同發展階段

(4）文化上合宜適當，可彈性實施

s. 心理急救不認為所有倖存者均會壓生嚴重的心理健康問題，或長期的復

原困難。

6. 心理急救奠基於災難倖存者與其他受這類事件影響者，會經歷廣泛範圍

的初期反應（例如身體、心理、行為、靈性），這些反應中，有些會造

成個體明顯的苦惱，因而干擾適應性因應，因此，透過關懷的災難應變

者支持，可能有助於復原。

t 
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7. 歐美各國的災難創傷專家共識會議（ Hobfoll et al., 2007 ），探討大型災

害與創傷後的主要介入原則。與會專家最終歸納出五項其有實徵基礎的

介入原則，並且提供了公衛、個別與團體層級上的實際作法。

（三）心理急救實做原則：（陳淑惠等， 2007 ：蘇逸人等， 2009)

, 

1. 促進安全感（ Safety) : 

促進安全感可以減輕創傷壓力反應的生理層面，並且能改善妨礙復原的

認知過程，例如世界是全然危險的信念，以及對未來風險的悲慘化／災

難化態度。

2. 促進平靜穩定（ Ca凶且g) : 

促進平靜穩定，能夠減輕可能蔓延至許多場合的創傷焦慮，並且能減輕

強烈的激發、麻木或情緒波動，這些反應會干擾睡眠、飲食、決策、與

生活事務表現。倘若反應持續，會導致恐慌、解離、創傷後壓力症候群

(PTSD ）、憂鬱、焦慮與身體問題。

3. 提升自我與集體效能感（ Personal & Collective e血cacy) : 

提升自我與集體效能感，以改善個人管理困擾事件能力的信念，此目標

主要透過對想法、情緒、與行為的自我管理達成。

4. 促進聯繫（ Connectedness ) : 

創傷後社會支持已證實是極重要的避免 PTSD 的保護因子（ Ozer et 祉，

2003 ）。社會支持與大型創傷後的情緒福祉與復原有關。促進社會聯繫，

有助於個人撞取災難應變資訊，並且提供獲取實際問題解決、情緒暸解

接納、分享創傷經驗、正常化反應與經驗、因應的互相教導等支持層面

之機會。

5. 灌注希望（ Instilling hope ) : 

灌注希望是災後介入的關鍵成分，因為災後顯現正向結果者，通常是維

持樂觀、正向期待、可預期生活與自我的信心、與其他希望性信念的人

(Wi細on, 2008 ）。
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（三）生命末期心理急救目標

1. 以不侵犯且慈悲關懷的態度，建立人性的關係聯繫。

2. 提高立即且持續的安全感，並提供生理及情感上的舒適。

3. 協助情緒淹沒（ Ov前whelmed ）與煩亂的喪慟者平靜適應當前的環境。

4，協助喪慟者具體告知他們當下的需要與關注，在適當時機下收集額外資

訊。

5，提供喪慟者實際的幫助與資訊，協助處理當前的需要與關注。

6. 儘可能迅速讀喪慟者與社會支持網絡建立連結，包括家人、朋友、鄰居

與社區援助資諒。

7. 支持適應性因應、肯定處理的努力與力量、並賦權喪慟者。

8. 鼓勵家屬、兒童與家庭在復原過程中採取主動角色。

9. 提供可能有助於喪慟者有效因應心理衝擊的資訊。

六、放鬆練習：

（一）腹式呼吸放鬆訓練

（二）自我暗示放鬆訓練

（三）漸進式肌肉放鬆訓練

※上述各式訓練請見影片示範，網站資源連結如下：

臺大醫院臨床心理中心網站→心理衛教園地→心理衛教文章→放鬆訓練

t 
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第三軍靈性需求評估與支持計量

一、靈性的概念

（一）靈性是每個人與生俱來的，它整合、激勵、給予力量和影響一個人生活的

每個部分。並藉由「闢係」中獲得意義與價值，可能經驗了自我內在、人

際間與超個人的關係。

（三）歐洲安寧療護協會與 Faull ( 2012 ）亦指出靈性是人生命的動態面向，與

人的表達或尋找意義、目的、超越的經驗有闕，也是人與自己、他人、環

境、有意義者與神聖的關聯。由此可知，即使是兒童，也有他們的靈性。

（三）在面臨重大疾病的診斷、生命的困境或是挑戰的時候，他們與自己的整

合，與他人、環境和上天的關係遭遇了困境，加速了他們對靈性的覺知、

存在的關注運用宗教為他們的應對策略（ Jonhson& Spilka ' 1991 ; Reed' 

1987 ）。

二、靈性四向度

靈性四向度是靈性的架構呈現，分別是：『我與上天」（更高的存有）、

「我與自己」、「我與他人J 、「我與環境」。了解這四向度之間的關係，

並由其中找到生命意義與價值。（ Stoll ' 1989 ﹔趙可式， 1992)

三、見童靈性發展

（一）由於兒童的靈性仍在發展當中，所以在不同時期會因為兒童心理與認知的

發展，靈性評估也會有很大的差異。

（三） Fowl，叮（ 1981 ）提出的兒童與青少年之靈性與信仰發展，司做為醫療人員

依據生病兒童在不同年齡層的靈性與信仰發展，提供適切的靈性評估與支

持。

, 
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第0階段：

未分化時期

新生兒﹒嬰兒期

第一階段：

直覺－投射時期

幼見和學齡前期

第二階段：

神話－宇面時期

學齡期

第三階段：

第三篇 兒童與家庭之社會、心理、靈性與輔助照護

衰 10 見置與青少年的軍性與信仰量最

﹒新生兒仍未建立對錯觀念，還沒有宗教信仰，也沒有引導行為

的準則。

﹒信仰的開始是通過與主要照顧者的關係發展出基本信任而建立

的。

﹒幼見時期主要是模仿他人行為的時期，見童在不理解活動的意

義或重要性的情況下模仿他人的宗教性姿勢和行為。

﹒在學齡前期間，孩子們會接收父母的一些價值觀和信仰，父母

對道德準則和宗教信仰的態度向孩子們傳達了他們認為的好壞

標準，兒童遵循父母的信念作為日常生活的一部分， 而未理解

他們的基本概念。

．在學齡期，靈性發展與認知發展相關聊，並與見童的經歷和社

會互動密切相關。

．在學齡期間，大多數兒童對宗教有過厚的興趣。

﹒接受神的存在，對全能的上天祈求是重要的，並且期望得到回

應。
．相信善有善報、惡有惡報，當孩子不服從時，他們開始會感到

良心不安。

﹒他們對許多思想和事物開始懷有敬畏之心，並且想要表述他們

的信仰﹔他們甚至可能開始質疑其有效性。

﹒隨著孩于們接近青春期 ，他們越來越意識到心靈上的落空 。

﹒認識到祈禱並不總是得到回應。
整合﹒習俗時期

﹒開始推理、質疑一些從父母那襄建構的宗教標準，並放棄／調
青春期早期

整一些宗教的行為目

第四階段：

個別化－反思期
青春期

．這時的青少年變得更加懷疑，並開始將父母的宗教標準與他人

的進行比較。

﹒他們試圖決定採納哪種 ，並將其納入自己建立的價值觀。

．開始將宗教標準與科學觀點進行比較。

．這是一個攘索找尋的時期，而非達成的時間。

﹒青少年對許多宗教觀點不確定，但直到青春期晚期或成年早期

才會撞得深刻的見解。
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四、需要緩和醫療照護見童的靈性需求

（一）依據兒童的年齡、心靈成熟度和宗教背景、認知能力而有所不同。

（二）一般來說，需要緩和醫療照護兒童的靈性需求，和罹患末期疾病的成人病

人相似，他們也渴望身體的舒適、兔於疼痛，以及擁有安全感，期待在面

臨死亡的那一刻不會孤單。

（三）住院兒童主要的壓力源在於與家人分開、對疼痛以及身體傷害的恐懼，以

及對未知的恐懼。

（四）需要緩和醫療照護兒童的常見情緒反應為：害怕、憂鬱、罪惡感和生氣。

五、靈性評估、計畫與執行

步驟一、收集靈性相闋的主、客觀資料

藉由生病兒童的基本資料、家系圖與罹病史，了解其個性、特質、支持系統

與過去面對困境的應對模式等，收集與生病兒童靈性有關的主客觀資料。

步驟二、評估兒童個別的靈性阻力與靈性助力

由靈性的四個向度來看兒童與天、人、物、我的關係，評估兒童在四個向度

的靈性阻力與助力為何？再看看這四個向度的連結分別是和諧的，亦或是受

阻斷的，並找出其中讀兒童最不安或困擾的向度。

表刊 E性固力與助力

缺乏意義感

覺得自己很沒用
感到絕望

沒有尊嚴

與自己有關 無法原諒自己

, 
罪惡感

覺得一生白活了

害怕面對死亡

自憐

生命有意義、有價值

痛苦有意義

有希望

維持尊嚴

能寬恕自己

平安／安詳

接受生命的限度
認
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不被愛、缺乏愛 被愛的關係

孤立隔絕 家人環繞
心事誰人知 被了解

與他人有關 被忽略、被輕視 被重視與肯定

恩怨未化解 能寬恕、及被寬恕

害怕被遺忘 能表達想法與感受

放不下心愛的人 對家人放心、安心

覺得被神遺棄 感受到上蒼的慈悲

與上天有關
覺得被神處罰 覺得被上天保佑輿看顧

感受不到神的存在 能維持原有的宗教儀式

怨天 相信有死後的生命

與環境有關
在環境中感到被困住、不自在、想逃 在環境中自在、安適

無法體驗到大自然的美與生命力 能與大自然親近

步驟三、找出其靈性需求

評估兒童最主要的靈性需求，依據天、人、物、我四向度分述如下：

意義與目的的需求

希望的需求

表達感受的需求

需要覺得有用

懺悔或被原諒的需求

︱ 與他人有關

被愛與陪伴的需求

被接納的需求

回到原有團體的需求

應對失去所愛的需求

I 典上天有開 ︱
被上蒼祝福、保佑的需求

相信被上天所愛的需求

此時此刻經驗到神的需求

I 與環境有關 ︱

需要在環境中感到歸屬及自在

需要經驗大自然的美與生命力

t 
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步驟四、依撮其靈性需要量身訂做照顧計畫及處置

兒童靈性闡懷的四大原則如下：

1. 間理與接納生病兒童的心情與感受：

﹒無條件的接納生病兒童此時此刻的樣貌與行為表現

．時時同理與真誠陪伴

2. 不斷的評估與澄清：

．了解與持續評估生病見童不同時期與病程的心情與感受

．協助生病兒童釐清自己對疾病、生命與死亡的想法

﹒了解生病兒童的生命意義為何與希望的所在

3. 協助生病兒童由過去找到力量

﹒與生病兒童一起回顧過去生命的意義與豐富性

﹒與生病見童一起找尋過去在困境時的力量與希望的來源、

4. 專注於當下並且展望未來

﹒先把焦點放在生病兒童目前的困擾與不適

．再協助生病兒童完成心願與實現夢想

步驟五、成效評估與後續追蹤

1. 紀錄存檔，以利團隊共同照顧與追蹤

2. 根據生病兒童與家屬的靈性需求與照顧計畫後續追蹤並更新紀錄

3. 篩選靈性困境之生病兒童，轉介專業人員（關懷師、宗教師或心理師、

社工師）

六、兒童靈性關懷與陪伴要點

（一）在靈性關懷時，我們常常很容易陷入想要「給予」生病兒童些什麼的迷

思。其實，在給予之前，更重要的是先「接納」這個孩子現在的模樣，讓

他有機會去表達他自己的想法和感受，維持他原有的生活模式，陪伴他、

認識他、讓他自在的傲自己、被重視、被聽見，反而是更重要的。

, 
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（二）趙司式博士曾於2009 年指出，兒童的靈性陪伴如下：

1. 給予兒童機會去討論或藉由遊戲表達對於自身疾病及死亡的看法

2. 接納兒童的獨特性

3. 接納兒童的脆弱（ Vulnerability ）與不確定性（ Uncertainty ) 

4，接納兒童的情緒反應及退化性行為，例如：尿床等

5. 盡可能地維持其原有的正常生活，例如：遊戲、讀書等

6，陪伴他（ Be垣gwi血）與為他做事（ Doing for）一樣重要

（三）兒童常見的靈性關懷要點如下：

1，徵得父母的同意，將兒童的病況、用藥與所有醫療處置都向兒童簡單、

清楚的解釋，以減少其對未知的恐懂﹔尊重兒童的感受、想法與意見，

讓其有表達的機會，並且可以與醫療團隊和家人討論。

2. 讓兒童能感到自己是有用的，在兒童身體狀況可行的範圍內，依然司以

幫忙家裡簡單的家事、當父母的開心果等。

3. 傾聽兒童的擔憂輿害怕。

4. 同理其價怒、想放棄，或罪惡感與愧疚感等感受。

5. 協助兒童及其家人彼此能自在表達其脆麗與不安。

6. 促進兒童體驗上蒼（上帝、佛祖）的愛與慈悲。

7. 協助兒童及其父母將病房佈置得讓兒童感到安適與自在。

8. 允許及安排可能的外出或請假回家。

（四）兒童靈性關懷重要觀念

1. 視兒童為獨一無三的「人」，而非生病見童。

2. 是孩子的問題，還是家屬或醫療團隊的問題？

3. 重點不是解決「問題」！

4. 真正目的是為了協助、陪伴孩子，一起發掘其本身已經存有的力量與方

向，重新找到自己的意義與希望！

t 
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（五）見童靈性關懷時需注意的不適當作法舉例：

1. 這個孩子怎麼這樣．．．

解釋 ：儘可能不要為孩子貼標籤，試著在他的行為背後找到其原因，而

且每個孩子在不同時期靈性的需求與表達方式也不盡相同，所以試著先

去看到孩子的需要。

2. 他／她好可憐喔，我要為他／她出聲

解釋 ：沒有人希望被認為是可憐的，儘可能創造機會，讓孩子司以自己

表達自己的想法和感受。

3. 你要感謝爸爸、媽媽啊．．．

解釋 ：當我們要求孩子去表達感謝時，其實我們很明顯的就是看到了父

母親的辛勞，而忽略了孩子承擔的壓力和負荷﹔孩子很容易覺得我們是

站在父母那邊，不能理解他們的感受，而難以建立信任關係。

七、對見童父母的「靈性支持」，也是對兒童的靈性關懷很重要的一部分。

（一）孩子與父母或照顧者的依附關係仍然很強，生病又更需要父母的陪伴與情

緒支持，所以若是父母親或照顧者的靈性不平安，表現出煩躁、易怒、泠

漠或是不放手，久而久之，這情緒就會造成身邊孩子的不安全感興恐慌﹔

或是孩子的心情與反應也會學習父母，變得煩躁易怒等。

（二）生病兒童父母親或照顧者的靈性需求，最常碰到的壓力是捨不得孩子受

苦，但又不顧意孩子離開的矛盾心情，這樣的心情包含了對上天的吶喊和

質問、內心的不甘、自責和心中希望與絕望的拉扯。

（三）此時傾聽與接納父母親與照顧者對孩子的心情，引導他們抒發與表達愛意

和擔憂，肯定他們對孩于的付出與愛意，促進家人與孩子之間能彼此溝

通、表達感受與支持，更能協助他們共同面對困境與挑戰。

八、需要援和醫療照護兒童的靈性支持計畫

（一）了解兒童生命史、找到意義和被愛的感覺。

他。。
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（二）依據天、人、物、我四向度分述如下：

1. 與自己有關的靈性支持與關懷：

(1｝準備面對死亡的需求：

見童在生命的最後階段，首要與自己有關的靈性需求是一需要準備面

對死亡。用清楚、不帶隱喻的方式和兒童討論死亡，對死亡的恐懼與

期待，對死後世界的想像，都可以幫助孩子減輕對死亡的恐懼：兒童

對於死亡最常見的害怕的部分是：害怕與家人分離、害怕死後不知道

去哪裡、害怕自己不乖下地獄。學齡兒童相對於死亡的那一刻，更害

怕的是死亡的過程，例如：害怕死的時候經歷到其他親友往生時一樣

的痛苦。而學齡前的兒童則對於死亡容易感到罪惡感，拋下他們的父

母和手足感到過意不去，或覺得自己要為自己的生病負責。把見童納

入瀕死衛教的重點對象，讓兒童清楚明白死亡的過程，以減少其因錯

誤的認識引起的不必要的恐慌和害怕，也讓兒童能有機會提出對死亡

過程的疑問和擔憂，並且進行討論。

(2｝對過去有貢獻的需求：

兒童和成人一樣，面對死亡的臨近，也會開始回顧自己的生命。父母

或是手足可以運用兒童的相簿和影像記錄，和孩子一起分享難忘的回

憶，讓兒童感到自己生命的豐富，也可以讓父母、手足、同學、朋友

們回饋給兒童，讓他知道自己對身邊的人的重要性。

(3）生命意義的需求：

兒童因為年紀小，生病大多要家人照顧，兒童常把父母的辛勞或疲累

看在眼裡，也會覺得造成家人的負擔，再加上這時身體的虛弱，自我

照顧的能力有限，無法維持一般兒童的生活，常會讓兒童找不到生命

的意義，這時，父母親可以坦誠的表達雖然照顧是辛苦的，但是兒童

對他們來說更可貴，例如：可以告訴兒童你是上天賜予的禮物﹔或是

協助見童找尋過去他們生命的重心，盡可能維持其過往的生活模式，

例如：運用視頻網路讓孩子跟朋友互動、請老師來醫院上課、邀好友

來探病，和生病見童一同玩耍。

1t 
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2. 與他人有關的靈性支持與關懷：

(1）被愛與陪伴的需求：

兒童的靈性關懷中，和父母的連結是很重要的一單，如何讓末期的兒

童感到被父母支持尤為重要。運用同理心，讓兒童覺得被了解，雖然

受苦、面臨死亡，但自己不是孤單一個人去面對。鼓勵父母分享自己

對於孩子即將離世的害怕與不安等心情，讓見童也有一個機會分享面

對死亡的心情與感受，也有→圓機會可以軟弱哭涯，不用一直努力假

裝沒事。

(2）被寬恕與和好的需求：

兒童對於要離開父母，看到父母的悲傷與不捨，常會有罪惡感，覺得

是否是自己不聽話或不夠努力才會這樣。所以，明確的讓見童知道，

他面臨死亡不是因為自己沒做好，只是單單時間到了﹔原諒孩子先離

父母和長輩而去，告訴兒童雖然捨不得，但也捨不得他受苦：協助父

母、手足和孩子和好，原諒他過去曾經的調皮或犯錯，可以協助兒童

在此時感到放心與安心。

(3）和重要的人道別的需求：

兒童離世，最大的擔心是放心不下父母與家人，兒童看到家人的哀傷

和對死亡的排拒，常常很難有機會好好的和家人道別，但是，到了生

命末期的時刻，這個靈性需求對兒童尤為重要。醫療工作者盡司能協

助這一家人，有機會彼此道謝、道歉、道愛，然後道別，讓兒童知

道，家人已經準備好了，他離開這個世界是沒有關係的，見童才能平

安的離世。

3. 與上天有闋的靈性支持與關懷：

(1）體驗到上蒼的愛與悶在的需求：

他02

「生病」在兒童的觀念裡常被解讀為“被處罰”，所以兒童會感到不

敢接近給予懲罰的神，或向祂祈求／禱告。這時，可以先了解孩子過

去和上蒼的關係，見童心目中的神的形象為何？然後依接他的宗教信
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仰，運用同理心，把他的擔憂、害怕、疑問和心情，放在祈求或禱告

中，協助兒童和上天重新建立關係。也可以運用比較活潑的佛樂、聖

歌等音樂或適合的繪本故事，讓兒童重新體驗到被上天所愛與眷顧。

也可以從兒童分享過去被上蒼保佑或體驗到上蒼的慈悲和愛的經驗，

讓兒童發覺即使生病、受苦，還是有保佑，上蒼還是愛他的，並且和

他在一起。

4. 與環績有關的靈性支持與關懷：

(1）在環境中感到歸屬與自在的需求：

住院已久的見童，常常會渴望能夠回家，但是因為病況往往父母、家

屬會選擇在醫院比較安心。所以，可以詢問兒童的意願’看他是否想

回家，再依照兒童的狀況去決定是讓兒童請假回家看一看，或是可以

試著做準備讓兒童回家往生。若因病況須在醫院往生，也要試著儘司

能讓兒童感到舒服與自在，例如：減少身上不必要的管路、增加家屬

陪伴和訪視的時間、讓兒童可以佈置自己的病房和選擇想穿的衣服

等。若是兒童在加護單位，限定受訪時間，醫療工作人員能和兒童柔

聲對話、肢體接觸，都能減少見童對環境的不安。

1t 
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第四軍輔助治頭

一、輔助治療定義

（一）在醫療潮流與需求之演化下，世界各國及文化延伸出許多協助病人身、

心、靈的各式輔助性療法。

（三）美國於 1991 年正式成立研究身、心、靈各種療育性處置的研究單位另類

治療辦公室（ O血ce of Alternative Medicine ），在國家層級上開始正式關

注正統西醫系統之外的各類輔助治療。 2014年改名為國家輔助興整合健康

中心（ National Center for Complementary and Integrative Heal曲， NCCIH)

，致力於研究關係到人民身心健康所相關之各類輔助治療。在其定義分類

中，分為健康食品（ Natural products ）及身心健康促進（Mind-Body Medi­

cine / Practice ）兩大類別。

（三）由於兒童和青少年在生、心理的發展尚末成熟，口語表達能力和生心理階

段發展的差異以及個別需求和情緒表現方式不間，因此「輔助治療」運用

在兒童與青少年更加廣泛與多元。

（四）見童友善醫療（ Child－企iendly healthcare ），常用來稱呼以及涵括兒童相關

輔助治療，包含兒童醫療輔導、表達性藝術冶療和其他多元的輔助性療法

或介入模式。廣義上，也包含兒童友善醫療療癒性環境的塑造。

二、兒童醫療輔導（ Child Life Service ) 

（一）北美地區的美國和加拿大的兒童醫療團隙，普遍包含兒童醫療輔導師

( Child Life Specialist ）的專業角色，參與見童醫療照護。而歐洲國家以英

國為主，則有醫院遊戲輔導師（ Hospital Play Specialist ）這樣的角色。這

些針對兒童醫療照護的特殊角色，雖然有各自專業背景與理論，但是都是

來協助兒童及家庭在醫療情境中，獲得身心發展上較理想的全面性照護與

關懷。

（二）兒童醫療輔導（ Child Life S前vice ）之相關配套與執行，在美國及許多醫

吼叫
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療先進國家之兒科醫療領域已近 100 年。美國與加拿大兒童醫院於 1920

至 1930 年開始在醫院內提供遊戲介入方案以協助治療中的兒童健康的身

心發展。目前美國與加拿大半數以上之兒童醫院均提供兒童醫療輔導之服

務或設有相關部門，亞洲的目本、新加坡、香港、菲律賓、中國等，也開

始有兒童醫療輔導師協助生病兒童的各種醫療經驗。

（三）臺灣是從2012 年開始有見童醫療輔導師進行臨床服務，至2019 年共有四

位美國學會認證之兒童醫療輔導師（C叮組ed臼i旭 Life Specialist , CCLS ) 

在臨床提供服務。

（四）美國兒科醫學會於2014年建議兒童醫療輔導（ Child Life間vices ）是兒童

醫療中要提供的重要專業服務之一，依其需求性應於社區醫院、兒科病房

單位、手術、門診、急診、安寧緩和病房、復健單位及部分牙科及一般診

所等單位，提供兒童營造正向的醫療經驗、醫療準備與家庭身心協助興支

持。

（五）見童醫療輔導以見童、青少年為主要對象，由兒童醫療輔導師於醫療環境

中提供醫療準備、理解及社會心理（ Psychosocial ）需求上的幫助，並擴及

服務家庭成員和手足的心理調適與需求，提供以家庭為中心的身心支持為

目標。

（六）兒童醫療輔導師藉由適齡的語言、互動及輔具，協助孩子和家庭在醫療過

程中降低對醫療的恐懼、擁有掌控感、有自信地面對醫療需求，並增加配

合度，因而是醫療人員與生病兒童和家庭溝通的重要橋樑。兒童醫療輔導

師的重要目標為盡力確保兒童和青少年與家庭能不受醫療的種種原因或限

制，而影響心理與生活的常態，讓醫療經驗成為有助於兒童及青少年發展

的正向經驗。

（七）兒童醫療輔導師於醫療團隊中扮演家庭、生病兒童興醫護人員三方溝通合

作的橋樑，協助兒童及家庭將就醫的負面情緒、壓力及焦慮，轉化為正向

的學習及成長經驗。兒童醫療輔導的內涵，主要包含療育性遊戲、心理調

適及準備、落痛控制和因應策略，以及家庭支持。
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1. 療育性遊戲：

許多遊戲與兒童焦慮相關的研究結果顯示，遊戲過程不只是提供兒童發

展性支持的活動以及正常化的經驗，遊戲對於高焦慮或處於調適醫療壓

力當中的生病兒童們而言，具有非常重要的身心調適幫助。對於不同發

展年齡階段的生病兒童，遊戲具有探索、感官刺激、想像力、創造力、

掌控、社交人際互動、成就感等各項發展性及生、心理相關之指標與價

值。兒童醫療輔導師提供生病見童有醫療闢連性的醫療遊戲（ Medical

play ）或適當的發展性遊戲互動，均有協助生病兒童身心調適與發展上的

重要目的。

2. 心理調適及準備：

兒童醫療輔導中非常重要的一單是協助見童各項醫療處置的心理調適輿

準備。兒童及青少年就醫時，對於許多的醫療處置一知半解，因此兒童

醫療輔導師依生病兒童的發展年齡及情緒反應等因素，在醫療前、中、

後提供合適的醫療訊息與準備，協助生病兒童理解與配合醫療過程。兒

童醫療輔導師使用的方式包含醫療遊戲（ Medical play ）、圖片、影片講

解、醫療教具、討論與說明、並用適齡及中性用語等模式達到個別化、

有效的準備與支持性介入。

3. 疼痛控制和國應策略：

兒童醫療輔導師的角色在協助生病兒童使用有效的策略，如分散注意力、

呼吸練習等方式來面對醫療的各種困難情境，透過生病兒童運用因應策

略（ Coping skills ）來處理焦慮及生、心理負面經驗與感受。有效的心理

調適準備以及因應策略的使用，能帶給生病兒童及家庭較為成功正向的

醫療經驗，並且增加身心調適上的速度與效果。經研究，兒童醫療輔導

的疼痛控制和因應策略介入，不只能協助兒童正常的醫療經驗和降低焦

慮，更能降低兒童非必要性麻醉藥的使用或藥量，降低見童醫療相關的

風險以及醫療、藥物、人力負擔。

4. 家庭支持：

兒童醫療輔導師盡可能協助生病兒童獲得適齡的身心發展性活動、社交

他的
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經驗、遊戲時間與空間等生活化的安排，以協助生病兒童與家庭和手足

治療期間發展與調遍上之需求。此外，溝通及安排合適的家屬陪伴過程

或參與部分醫療處置的準備，是兒童醫療輔導中特別強調與團隊以家庭

為中心照護上的支持模式。兒童醫療輔導師鼓勵生病兒童與家屬提問與

參與討論，以確保家屬與生病見童獲得正確的醫療訊息和醫療權益。而

手足的調適情形，也是家庭支持時的評估內容，兒童醫療輔導師提供透

過療育性遊戲和教育性互動或生病見童拜訪的問答與討論，協助手足對

於生病兒童醫療上的理解和手足本身的情緒調適。

（八）兒童醫療輔導師以家庭為中心介入的主要目標有：

1. 評估生病兒童的發展階段、認知能力、情緒表現、因應方式、家庭資源

興醫療需求等資訊，提供合適的個別化支持與互動。

2. 透過醫療遊戲互動、圖片或口語說明生病兒童發展階段，提供合適的醫

療準備及獲得合宜之資訊。

3. 提供生病兒童醫療前、中、後之支持與合適之因應策略，降低及克服生

病兒童醫療上的焦慮及恐懼。

4. 協助不同發展階段之生病兒童理解醫療過程，提高配合度。

5. 提供生病兒童分散或轉移注意力的技巧及工具

6. 協助減少非必要性的麻醉用藥或負面醫療經驗

7. 安排兒童正常發展過程之教育性、發展性、娛樂活動

8. 協助家庭與手足理解並參與醫療討論

9. 提供家庭身心支持所需之協助，降低醫療所造成的可能性社會心理影響。

10. 提供生病兒童、家庭與手足於困難醫療階段（安寧緩和、末期）之情緒

支持與介入。

三、表達性藝術治療（ Expressive Arts Therapies ) 

（一）在美國國家輔助與整舍健康中心（NCCIH ）分類中，「身心健康促進」之

輔助治療內容廣泛，其中以藝術表達的相關形式，如：美術、音樂、舞

蹈、戲劇、寫作、攝影等創造性藝術表達和心理治療結合的方式的輔助治
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療，統稱為表達性藝術治療（ Expressive Arts Therapy ）﹔也就是使用表達

性的藝術創作過程，協助病人在發展、認知、情緒、社交人際、潛意識、

心理與內心情感或身心理狀態的健康為目標。

（二）表達性藝術治療在兒童輔助治療中較為常見，在歐美國家之兒童醫療體系

中，已常見專職表達性藝術治療師（最常見如藝術治療師、音樂治療師

等），協助生病兒童及家庭成員在醫療過程的同時，獲得身心平衡與社會

心理需求（ Psychosocial nee也）支持。

（三）目前臺灣已有數名各類表達惶藝術治療師取得歐美專業證照，於北、中、

南多所醫院以及兒童心智或復健單位，提供兒童身心調適之介入。

（四）視覺（美術）表達性藝術治療（ Art Therapy ) 

1. 視覺（美術）表達性藝術治療在二十世紀末期逐漸在兒童醫療中繁榮發

展，許多表達性藝術之計畫與醫療單位合作協助生病兒童治療期間的身

心照顧。在十八世紀末、十九世紀初許多心理學者，如佛洛伊德，即提

出圖象與心理闌連性的理論，而於 1945 年即有藝術家提出相關的文獻與

研究，記載藝術創作對生理復元上的幫助。

2. 畫灣藝術治療學會定義：藝術治療是一種結合創造性藝術表達和心理治

療的助人專業。藝術媒材的創作與心象表達，反映與統整個人的發展、

能力、人格、興趣、意念、潛意識與內心的情感狀態。在治療闇係中的

表達經驗和作品呈現出來的回饋，其有發展（成長）、預防、診斷和治

療功能。

3. 在醫療場域中，見童與青少年將情緒、問題、潛意識與想法透過有意或

無意的表達性藝術治療創作過程或作品來發掘、表達與處理身、心狀態。

臺灣藝術治療學會提出視覺表達性藝術治療的過程，能幫助個案達致自

我瞭解、調和情緒、改善社會技能、提昇行為管理和問題解決的能力，
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並促進自我轉變與成長、人格統整及潛能發展。目前在多所兒童醫院、

見童癌症病房、日間照護中心、安寧病房、心智及復健中心有視覺表達

↑生薔術治療師提供生病兒童與家庭身心需求的介入。
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（五）音樂治療（ Music Therapy ) 

1. 音樂治療以音樂與神經學、情緒、發展、呼吸、心跳和身體節奏等相關

原理進行介入。

2，音樂治療起源於第二次世界大戰，當時在患有創傷壓力症候群的士兵身

上，發現音樂的效果。根據美國音樂治療協會的調查，美國約有 6000位

音樂治療師，其中 15%於醫療相關單位中執業。

3. 音樂治療於兒童友善醫療領域中的輔助，在近十年來發展相當快速，近

半世紀以來的相關研究成果也顯示音樂治療於特殊教育、臨床醫療、復

健及心理治療等領域皆有顯著成效。

4. 中華民國應用音樂推廣協會定義：音樂治療是治療團隊中的一員，運用

系統化的音樂經驗來幫助生理、心理、認知及社會功能上有需求者。

5，臺灣目前已有多位音樂治療師提供生病兒童與家庭於臨床身心照護適時

之介入。

（六）舞蹈治療（ Crea世ve Dance and Movement Therapy) 

1. 舞蹈治療的發展可追溯至 1942 年，美國一位舞者以舞蹈協助精神疾病患

者抒發情緒、增進互動與身體覺察，此後舞蹈治療獲得醫療領域之注意

而開始相關發展與研究﹔在 1996 年，美國健康保險局給予舞蹈治療心理

健康給付，且於 2000 年舞蹈治療已被美國聯邦政府認定為心理健康

( Mental heal曲）領域的一環， 2000年紐約州政府率先認可舞蹈治療為創

造性藝術、治療之一支，之後各州跟進。

2. 依攘臺灣舞蹈治療研究協會的定義：舞蹈治療是心理治療的一種，使用

人們的身體作為表達的媒介，藉由肢體動作探索內在的心理歷程，促進

個體在生理、認知及情緒上的整合。舞蹈治療應用的範圍很廣，以身體

動作為主對有需要的人們進行情緒、認知社會或生理問題之整合，應用

於醫院、診所、社區中心、教育機構等各種年齡的人們，從事個別或團

體治療，在動態之中達成身心健康。
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3. 舞蹈治療在臺灣生病兒童的臨床身心照護介入較為少見，近年也已有幾

位舞蹈治療師開始提供生病兒童與家庭專業上之身心支持。

（七）兒童表達性藝術治療的介入模式，因其所使用之媒介而各有不同，然而在

醫療場域中均有以身心調適、抒發情緒及以家庭為中心的支持為其主要目

標。表達性藝術治療師在評估生病兒童介入需求後，依其專業，運用美

術、音樂、舞蹈、戲劇等媒介協助生病兒童與家庭的身心支持照譚。

（八）各式表達性藝術治療在兒童醫療場域與安寧緩和醫療照護的運用目標：

1. 評估及了解生病兒童不同階段之生理、心理發展及醫療所可能帶來之心

理影響。

2. 協助生病兒童經由表達性藝術媒介及創作過程來表達和宣洩各種醫療過

程的相關情緒與壓力。

3. 提供正常成長過程的發展性活動，並從中了解生病見童所表達之內心歷

程、潛在心理和身心發展狀態。

4. 營造身心感到安全的療癒性空間、時間，協助生病兒童自發性的創作過

程、自我心理統整獲得正向、安全的表達經驗。

5. 協助生病兒童從互動過程中擁有醫療與生理疾病之外，絕對的自主性與

主控權。

6. 增加生病見童內在力量、自我恢復（ Resiliency ）和身心平衡等能力。

7. 生病見童生理上的復健、功能改善、瘖痛轉移等目的。

8. 引導自我認識、身體形象與自我概念的重建。

9. 評估生病兒童重要身心狀態與潛在訊息，傅達合適內容提供醫療人員或

主要照顧者進一步了解生病兒童需求，並由團隊力量協助生病兒童身心

調適。
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10. 藉由治療團體成員的分享與回應降低生病兒童與家庭的孤力感，鼓勵岡

儕支持：協助生病兒童從共岡醫療經驗中，增進人際關係的正向互動與

社交發展機會與情感支持系統。
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11. 在支持性的陪伴下協助生病兒童、家庭、手足之間坦誠表達情緒與想法，

引導有意義的互動與溝通，營造正向家庭動力與健康的依附關係。

12. 提供生病兒童、家庭和手足末期或困難醫療階段的陪伴與表達﹔引導回

憶建造的共同經驗、支持性過程與創作。

四、其他輔助陸療法（αherComplementary Therapies ) 

其他「身心健康促進」之輔助性療法（ Complementary therapies ）或介入模

式也常見運用在協助見童青少年醫療過程的身心支持，如園藝治療、動物輔

助治療（A血血al assisted therapy ）、遊戲治療、繪本治療、沙遊治療、休憩

治療、小丑醫生等。

（一）小丑醫生（ Clown Doctors ) 

1. 小丑醫生是一群受過專業訓練的小丑專業演員，透過表演藝術、遊戲、

以及音樂等方式，在醫療單位與兒童病房等空間進行互動式的表演﹔透

過散播歡樂，來降低生病兒童、醫護人員與家庭醫療相關的情緒及壓力。

2. 小丑醫生最早的訓練機構起源於 1971 年，由被視為是小丑醫生創立者的

Hunter Doherty Patch Adams 所成立， A也血S認為幽默與歡笑可以在醫療

人員之間，以及與病人及家屬問創造愛與信任的環境。現今全球有許多

小丑醫生相關的組織，包含美國紐約、歐洲、非洲、澳洲、法國等，臺

灣目前有紅鼻子關懷小丑協會，提供臺灣數家見童醫院與小兒科病房小

丑醫生的專業服務。

（二）動物輔助治療（ Animal Assisted Therapy ) 

1. 動物輔助治療或稱為寵物治療（ Pet Therapy ），由受過健康評估及嚴謹

訓練之狗、貓、馬等動物為主，由主人帶領動物到醫院等場所，給予兒

童醫療以外的身心支持與互動。研究指出與寵物互動能協助轉移生病兒

童的疼痛、增進生病見童正向樂觀情緒，並對生活事物與活動保有動力。

2. 運用動物於治療過程中最早可起源於 1790 年代的英國地區，為精神病人

輔助性的心理治療媒介之一，而在美國地區，動物輔助治療起源於 1919
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年﹔到 1960年代，正式命名罷物治療（ Pet Therapy ），而在 1970年代，

首次應用於醫療場域有實徵性量化研究資料，支持此項輔助性療法的發

展。目前歐美地區多數兒童醫院納入志工性質的動物輔助治療於臨床照

謹中，臺灣目前未有兒童醫療院所提供動物輔助治療之服務。

（三）園藝治療（ Horticultural Therapy ) 

1. 園藝治療最早起源於 19世紀，運用於患有精神農息之個案，以及二次世

界大戰後退役士兵之復健照謹，美國亦早在 1973 年設立園藝治療協會

( American Hortic咖ra1 Therapy Associa組on ，組TA），培訓通過專業課

程及實習訓練之園藝治療師（H叫叫個叫Therapi時Registered , HTR ）。

2. 歐美園藝治療發展至今，已被廣泛地應用在復健、職能以及心理健康照

護之範圍﹔園藝治療的過程中，與植物的直接接觸可以引導個案轉移對

壓力的感受，提升個人整體的生活晶質。

3. 臺灣則在 2013 年成立「臺灣園藝輔助治療協會」，針對失智、高齡退

化、自閉兒、腦瘤患者等族群提供園藝治療課程，讓病人透過植物撫平

情緒，得到心靈療癒。目前畫灣尚未有兒童醫療院所提供園藝、治療。

（四）其他輔助治療：

其他更多元的輔助性介入，如遊戲治療、繪本治療、沙遊治療、休憩治

療、瑜珈、芳香、精油、（嬰兒）按摩等，以不同之媒介來提供不同家庭

與生病兒童多元且全面性的人文醫療照顧。這些不同的輔助性醫療照護專

業人員，有多元且長足的發展，協助因各種原因經歷醫療介入的大小生病

兒童，瘦得治療過程中溫暖的陪伴、正向發展的生活經驗與情緒表達過程

等健全身心發展的機會，並且給予生病兒童及家屬與手足共同對醫療挑戰

的生、心理調適力量，實為兒童輔助治療中不可撞缺的重要成員。

五、輔助治療與兒童安寧緩和團隊合作模式與介入要點

（一）兒童輿青少年在安寧緩和醫療中，輔助治療相關專業人員與醫療團隊在專

業分工合作的方式下，以家庭為中心評估家庭之整體需求，適時提供合宜
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多元之情緒支持與身心照護。由於倒回安寧緩和醫療團隊組成不同，因此

合作模式依其組成成員之專業、相關資源之不同而採不同之合作模式。目

前臺灣大部分之輔助治療相關專業人員，經安寧緩和團隊醫護人員轉介，

以兼職方式與生病兒童和家庭進行個別化的介入計畫，並興醫療團隊、家

屬定期討論以提供全面性的照譚，其在介入安排之具體內容，如安排介入

之時間、頻率、媒材工具與家庭、手足支持等，則依輔助治療人員的評估

與專業判斷進行安寧緩和期間之身心支持安排與計畫。

（三）目前臺灣兒童安寧緩和醫療團隊中仍少有正式編制，在資源轉介上有限或

相對不易，若團隊中無輔助治療相關專業人員可提供直接性的介入，安寧

緩和醫療團隊可參考以下輔助性治療安寧緩和介入要點，擬定具體可行之

安寧緩和團隊陪伴模式進行相關支持性之安排，以協助每個安寧緩和家庭

在困難經驗中仍能獲得必要的身心支持輔助力量。

（三）輔助治療安寧緩和介入要點：

1. 時間與空間的安排

(1）保持家庭與生病兒童之隱私，且儘可能提供生病兒童與家庭獨立的身

心調適時間與空間，以利生理休忠、喘息、分散不適之機會、溝通或

表達重要議題、及情感交流上之需要。此時間、空間的安排中，若有

輔助治療專業人員提供介入，醫療團隊成員儘可能限制非必要性的醫

療或人員，降低進出之干擾。

(2）平時生活時間的安排上，許多接受安寧緩和醫療照顧的兒童並非表現

出整天掛心病況的沮喪行為，他們可能如同齡的孩子一樣，表達對學

習、同儕、娛樂活動或遊戲的興趣。許多學齡期孩子仍渴望參與學校

重要活動（如畢業典禮、班遊、競賽或表演），因此儘叮能在社交活

動、認知學習、些息、環墳安排等細節上，鼓勵生病兒童參與討論。

男外，對於青少年而言，探訪時間、隱私、訪客對象、時間安排、舒

適的安排等溝通過程，可賦予他們正常青少年發展期所高度需要的獨

立感興尊重。
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2. 情緒、心情與想法的表達

提供口語或非口語溝通的管道，如表達f生藝術治療的過程提供藝術、音

樂等媒介來引導生病兒童或家庭成員、手足，以團體或個別的方式相互

表達。若非輔助治療專業人員，仍可提供創作媒材供自由創作、心意表

達、卡片繪製、生活分享或與家庭經驗相似之繪本，鼓勵生病兒童與家

人分享與對話。

3. 陪伴家庭度過困難經驗

細膩的評估家庭在陪伴上的需要，包括：陪伴與不陪伴、何時陪伴、陪

伴時間、談話、傾聽或安靜的陪伴、陪伴活動的安排、家庭當下的情形、

家庭需求的表現與隱含等，均為陪伴上需細心考量與察覺的地方。

4. 提供自主性與選擇

生病兒童生活中有所掌控，能提高生病兒童在接受安寧緩和醫療照顧期

間對生活品質的感受。提供生病兒童生活中有所選擇、自主性與決定權

的事物，在安寧緩和階段中特別重要，醫療治療過程中的相關決定，生

病兒童往往不被提供選擇，因此須提供生病兒童在醫療以外說「不」的

權利，在生活安排、互動過程、遊戲或創作上的選擇或反抗的機會，能

給生病兒童心理調適上必要性的掌控感。選擇與自主性的表現與反應，

通常能協助輔助治療人員了解生病兒童與青少年之心理與想法，進而提

供更多身心調適上的協助。

5. 生活經歷與家庭的統整

透過繪本故事、照片或影片、美術創作媒材、音樂選擇或彈奏、肢體戲

劇或舞蹈表現、日記或詩詞等，協助生病兒童、青少年與家庭成員記錄

重要的生活經歷或生活中重要事件。生活經驗的統整往往能自然的凝聚

家庭成員，並引發有意義的新共同經驗與交流，家庭成員的情緒與心情

也能經過此過程而轉移或投射到創作本身與作品之中。

6. 回憶建造

(1）生病見童手模、腳模、編織、留念衣物整理、卡片、家庭照、相本、
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音樂合集、紀念影片等回憶建造物品，常能成為家庭在面對生病兒童

往生後情感上之寄托。

(2）詢問回憶建造物品的意顧與時機，引導與製作的過程，返還或寄送成

品的時機等，均需相關人員細膩的評估家庭的準備度、物品製作上、

收納上的可行性、醫療空間、生病兒童與家庭情況之適宜度等各樣因

素下提出，以避免適得其反，引起家庭之負面情緒或更加深失落之經

驗。此外，對於生病兒童與家庭的創作作品或創作過程照片及影片之

拍攝，均須在用途與處理上說明清楚，徵詢其意願後才進行，並尊重

生病兒童與家庭之意願與決定。

(3）特殊節目（生病兒童生日、忌日、春節、中秋團圓時節等）與回憶建

造物品，若在合適情形與家人有意願下，團隊人員與家庭進行紀念方

式與紀念儀式或物品安排等討論，也能協助部分家庭在後續面對特殊

日子與物品時失落悲傷情緒的調適。

7. 手足支持

(1）接受安寧緩和照謹的兒童，其手足常成為醫療過程中，容易被犧牲與

忽略的重要家庭成員。對於重症病童的家屬而言，處理與決定生病兒

童的各種事宜，常使他們心力交捧而無暇顧及其他手足的感受，亦或

是在保護心態下，考量手足的年齡與可能引發的情緒，而刻意避開話

題，事實上，提供手足適當程度的參與討論、回憶建造和情緒表達機

會同樣重要。安寧援和醫療團隊與輔助性治療專業人員可與家屬共同

討論與評估手足的個別需求，提供適當的介入與支持方式，協助整體

家庭共同度過困難的生命經驗。

(2）安寧緩和照護對於助人工作者需要投入更多的心力，除深入參與家庭

的困難經驗之外，與整個家庭的互動關係非常緊密，理想上輔助治療

相關專業人員，需男有資深經驗之督導來協助工作上之引導與工作倫

理界限上之提醒，以及合適自我照顧需求之覺察，整體而言，督導與

自我照顧上的安排，對於協助安寧緩和療護團隊之所有成員與受助家
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庭均有長遠的助益。

六、輔助治療轉介資源：

輔助治療之介入各有其學術理論和支持技巧上之專業性及訓練過程，以下輔

助治療相關資源提供安寧援和醫療團隊做為提供輔助治療考量轉介之參考，

盼協助醫療團隊成員們分工合作，各司其職，提供專業、完善且整合性的安

寧緩和醫療服務，以照護家庭為中心之支持。臺灣目前與輔助治療相關之團

體包括有：

﹒臺灣藝術治療學會

WWW.位ttherapy.org.tw

﹒中華民國應用音樂推廣協會

http://www.musicth缸apy.o嘻.tw旭chive.h恤

﹒臺灣舞蹈治療研究協會

https://www.吋ta.org/

﹒晝灣戲尉治療資源

http://www.hyes.tyc.edu.tw／.～-sk5/dr阻ia·也erap手h恤

https://www.facebook.com/promoteDTinTW I 

﹒臺灣動物輔助治療專業發展協會

http：／，肺WW.包iwan-pata.。耳.tw/

﹒臺灣園藝輔助治療協會

ht甲：／／血泊，org.tw/

﹒瑞信兒童醫療基金會（兒童醫療輔導師）

www.raising.org. tw 

﹒紅鼻子關懷小丑協會

ht甲：／肺ww.dr－自dnose.tw/
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一、為什麼專業者照顧者也需要自我照顧？

在醫療場域中，專業照顧者時常必須有效率地以各種標準流程「解決」問

題，但是社會心理層面的議題，沒有所謂正確的標準流程與解答，每位生病

兒童與家屬都是獨一無二的案例，每個回應的專業照顧者也都是獨一無二的

個體。專業照顧者本身的生長背景、訓練過程、過去經驗甚至今天的心情，

都可能影響一位專業照顧者對某些情境的起心動念，或是特殊情緒的反應與

回應，談到如何適度放鬆休息，吃喝玩樂、旅遊購物、睡到自然醒、吃美

食、運動流汗，這些的確都是不錯的方式，然而若是帶著消失的熱情、茫

然、厭倦的心的話，依然很快就會感到身心耗竭，形成倦怠的惡性循環。

情緒（ Emotion ）是影響個人身心健康的重要因素，醫療團隊人員每天都要

挑戰極度高頻率、高壓力、工時長的工作環境與內容，比一般人容易產生壓

抑、焦躁、煩悶、失落、疲乏．．．等負面情緒。因此如何啟動自我照顧、調適

籽解身心壓力格外重要。

二、自我照顧「EMOTION 模式』

（一）此模式提供一套磁視系統，幫助醫療團隊人員槍視壓力來源，提昇面臨情

緒危機時的自我處遇與照顧能力。此模式包括：

E : Environment 安全完善的工作環境

M : Mellow out 身心靈的放鬆

O: 0胸前ve 自我觀察

T: Team 團隊的合作與支持

I : Identification 自我角色認同

ON ：啟動

（二）分項描述如下：
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有安全無虞的工作環境以及身處的職場組織有著不小程度的影響個人職

程發展，若沒有→固求新、求進步的組織以及注重專業品質的環境氛圍，
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那麼即使擁有頂尖的能力也是孤掌難鳴、有志難仲，長期下來就有耗竭

或停滯的危機，反之，積極且富有創造性的環墳與組織，長期以來已建

立了團隊相互搭配執行應用以及各職類默契的連作模式，無形中提升了

個人的專業能力與知識的累積。現今環境快速的變動、競爭條件也目益

更新，須選對好的環境才能發揮專業、打造更好的醫療照護品質。

2. 身心靈放鬆（ Mellow Out ) 

長期且持續的處在高度失落悲傷的環墳以及身心靈日積月累的壓力下，

除醫護人員所能展現的工作效能與專業品質受到影響外，也會造成士氣

低落、成效不彰的倒U型反效果（McGrath, 1976 ）。壓力和放鬆都是人

類與生俱來的天賦，實際上，適度的壓力會激發人的潛能，以促進處理

工作中所面臨的挫折與挑戰，同樣的，適時的放鬆、態度認知的調整、

情緒管理、生理方面的因應．．．等，透過放鬆，鬆咱肌肉、神經，可以幫

助我們修復自律神經的天然律動，進而滋養身體、沉澱心情、增加自己

的抗壓力與挫折耐受力，身體和情緒之間有著徵妙的牽動，鬱悶和不適

常常是因為長期的疲累與壓力累積而來的。

3. 自我觀察（ Obs前ve)

在兒童安寧領域土作的醫療團隊人員，每天所要面對的除了生病兒童的

生理照護外，生病兒童與其家人的身心靈陪伴也是非常重要的照護層面，

然而在用心照護與陪伴他們最後的這段路，醫療團隊人員個人對於死亡

因應的過程中，自我觀察就成為自我照顧最貼近內心也是最深層工作價

值感的來源。自我觀察應包含：自我效能的評估、情緒困擾的程度、臨

終關懷的準備，以及失落哀傷的調適等，釐清各因素的關聯性，自我照

顧的品質可以更加提升。

4. 團隊（ Team):

團隊成員間的合作與支持能更使人適應工作環境、提高工作效率並分擔

壓力，這也是自我照顧的重要因素之一。團隊成員間的相互支持，意味

著需要大家互相肯定彼此的存在、彼此感謝對方的成就和付出，透過溝

通討論與合作默契來建立團隊共識，尊重彼此之間的不同、工作分工上
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的專業分配和公平性，對多元職類存在認同及經驗交流，提供生病兒童

及其家人更好的醫療照護晶質。

5. 自我角色認同（ Iden組cation)

安寧的跨專業團隊成員包括：醫師、護理師、藥師、營養師、社工師、

藝術治療師、諮商心理師、闡懷師、芳療師．．．等。為了達到更有效的跨專

業團隊合作，每位團隊成員都應該確立自己角色的要求和期望值，成員

具備照護中的專業度與敏感度，並且了解彼此的定位與工作內容，如此

才不會做重複性的工作或是對彼此有過高或過低的期待，工作中的自我

價值感提升也是自我照顧的重要因素之一。

6. 啟動（ ON) : 

自我照顧的「EMOTION模式」應具備良好完善的環境、身心靈的放鬆、

自我觀察、團隊間的合作與支持以及自我角色認同等多元要素，環環相

扣的重要性更是不可輕忽，然而最重要的還是必賓個人顧意主動開啟這

個模式﹔啟動自我照顧的生命力、傾聽自己的聲音、關注自己的整體狀

態，喚醒自我療癒的本能，如此才能達到自我照顧的效果，議專業品質

更能永續下去。

（三）建議作法

醫護人員以增進病人的最大福祉為使命，隨著病人病況起伏，各階段的照

護工作都有著生死交關的責任與情緒負荷，家屬也充滿情緒糾結，有時候

醫護人員要果斷地做出「放手」的決定並不容易，除了衝擊醫護人員本身

的生死觀及價值觀，也需面臨助人關係的轉變及結束，此時，醫療照顧者

的自我照顧、工作團隊彼此支持是非常重要的。以下統整專業照顧者可以

自我照顧的方向：

1. 依 EMOTION模式，適時調整自己的內心與外在環境，給予支持。

2. 回顧討論：在認知與理智的需求上，大部分醫護人員需要確認他們已經

盡力，正確地做了所有應當傲的事，適時進行簡短、有意義的回顱，而

論聞辦才整個過程則可等適當時機，再由團隊客觀脂才論及回饋比較合宜。
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3. 傾聽自己：心情調適，清空自貴、失落等負面情緒。

4. 休息，並轉搜心情：休假放空，從事興趣嗜好等。

5. 外部資源與團體：持續性及累積性的情緒無法排除時，可以諾詢親友、

同儕、社工師、心理師等，或參加悲傷與失落的同儕團體。

6. 轉換照顧病人族群。

1t 
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第五篇

兒童安寧緩和醫療

臘議之現況與展望



‘ 
第－章兒童安寧躍和眉頭照隨之現況與困難

由於面對見童死亡之困難，兒童疾病之特性，以及過去的醫學教育、制度之

設計上，並非以兒童為主體進行規劃，因此，目前兒童安寧緩和醫療照護之推

動，尚面臨許多困境，茲敘述如下。

一、家屬期望過高、難以接受病況

（一）醫療的進步，讓許多疾病的存活率大幅上升，尤其是癌症、先天性心臟

病、早產兒等等，這都使得許多家屬有過高、不切實際的希望，認為憑目

前醫學的進步，死亡應該可以完全避免。

（三）兒童的死亡相對來說是比較少見的，有許多罕見疾病會導致兒童死亡，有

的甚至病因與病程都不清楚。

（三）就成人來說，尤其是年長者，死亡常常可能是有心理準備而比較可以預期

的，因虹也比較容易接受，有時甚至因為長年罹病，而希望善終﹔相較之

下兒童的死亡，顯得很不自然而且突兀’對家屬與親友來說，是個很大的

衝擊，沒有心理準備、無法預期、也很難接受。所以與家屬談論到兒童的

安寧緩和醫療照護，更顯得困難重重。

二、醫療人員本身的失落調適、對安寧緩和醫療照護的誤解

（一）隨著醫療科技的進步，也使得許多原本會立即死亡的見童存活下來，其中

許多要面臨複雜的新疾病型態，不定時反覆發生威脅生命的病程變化，讓

這一切更具挑戰性，更難預知其存活機率與時間﹔而疾病的複雜程度，常

常需要龐大的醫療團隊的支持，也使得醫療人員互相之間的意見交換與溝

通，更形重要和困難。

（二）而醫護人員有時會不自覺將死亡視做醫療的失敗，忘記嚴重痕病才是造成

死亡的根本原因，使得醫療人員與家屬常常誤把安寧緩和醫療照護視為放

棄治療、束手無策的表示。

（三）醫療人員與家屬常常不管見童的病情經過這些治療有無辦法改善，而繼續
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非常積極努力地治療，但等到真正認知到治療能做的有限，生病兒童已無

法避免死亡，此時常常照會安寧的時機已經很晚了，之前給予了許多不必

要、無效的怡療，增加許多不必要的痛苦。

（四）不同於成人，兒童的死亡在臨床上並不那麼常見，因此在兒科醫師之住院

醫師訓練過程，能接觸到的末期病人非常有限，對兒童死亡的不熟悉，以

及對討論兒童末期議題不自在，侷限了兒科醫師對於告知壞消息，並開啟

緩和醫療之相關對話之熟悉度。

（五）德國的研究顯示，有 36% 生病過世的兒童家屬表示，其醫療團隊並未開

啟生命末期醫療決定的討論，且在生病兒童過世前，雖然接痛及便秘得到

相當的緩解，但疲倦、焦慮等症狀並沒有得到有效的緩解。另一個在美國

針對癌症過世的生病見童研究顯示， 46%生病兒童在過世前一個月有疼痛

問題，其中 47%之疼痛得到成功緩解。 43%及 30%生病兒童有疲倦及食慾

不振的症狀，但只有 18%之疲倦及17%之食慾不振症狀得到成功的治療，

且47%病童在生命末期接受了抗癌治療（ Cancer-directed th叮apy ），但這

些生病兒童相對於僅接受支持性治療的生病兒童，有比較多種的不適症

狀。

三、複雜的法律和倫理議題

（一）許多複雜倫理與法律層面的衝突，也會使縛兒童的情況比一般成人更使

雜。

（二）根據我國法律規定，病人在 20 歲以上或巴結婚，才能視為完全行為能力

人，可以自行簽署各種同意書與法律文件。 7歲至未滿20歲或未結婚，則

視為限制行為能力人，任何法律行為必須獲得法定代理人同意才有效。而

未滿7歲視為無行為能力人，直接由法定代理人代為決定。所以病人在20

歲以下且未結婚者，所有的同意書、意願書或切結書等，必須由法定監護

權人簽署岡意。

（三）常過到的倫理議題包含醫療決策與同意，例如有強烈自主意見的青少年，

要如何尊重？意見不一致的父母的衝突、要不要進行安寧緩和醫療照護、
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生命末期照顧、無效醫療、安寧緩和醫療照護機構的缺乏、與緩和醫療團

隊不太顧意接受兒童病人的情況等等，這些議題更突顯兒童安寧緩和醫療

照護的困難。

（四）在遇到重要倫理議題須討論時，可以考慮醫院倫理諮詢照會機制，藉由倫

理專家的合作介入與討論，提供最佳的可能方案。需語言己所有的醫療決策

都應該以兒童的最大利益為出發點。

四、缺乏專屬之見童安寧團隊

（一）見童的死亡並不頻繁這個現象，不但侷限了兒科醫師之經驗累積，也讓安

寧團隊在照顧兒童的經驗受限。

（二）國外的研究顯示，大多數過世的兒童並沒有接受到安寧緩和醫療照護的益

處。在2002年針對歐洲24個國家的調查顯示，僅有德國、波蘭與英國擁

有超過 10家能提供兒童安寧居家服務的安寧團隊，也僅有英國擁有23 家

獨立的兒童安寧中心，其次是德國有3家獨立的兒童安寧中心，其他國家

近乎闕如。

（三）到目前為止，臺灣並沒有專屬於兒童的安寧病房，而一般安寧病房住院病

人以成人為主，偶見青少年或兒童，但圍於病房軟硬體設備，罕有收治嬰

幼兒。

（四）在亞洲，近年在日本有出現專屬兒童的安寧中心（ Pediatric hospice ），新

加坡與馬來西亞也有相似的基金會與機構。

（五）在實務面，要有效改善兒童在緩和醫療之生活品質，應是透過更早期引入

整合性的緩和醫療照護。文獻顯示，早期的整合性兒童緩和醫療照護，可

以減少生病見童的疼痛，增進生病兒童家屬對疾病的調適，並對臨終的來

臨有更好的預備。

（六）不論是增進兒科團隊對緩和醫療的知識、態度與技能，或者是增進兒科團

隊與安寧緩和醫療照護團隊之對話、合作與整合，都能更有效的補足目前

未能滿足的需求。
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五、保險給付制度的因素

（一）我國的健保制度對安寧共照、居家及病房的給付，一般限定在「近期內死

亡無法避免」之末期病人。例如根據健保署之「安寧居家、社區安寧支付

標準』，安寧居家收案的必要條件為「符合安寧緩和醫療照護條例得接受

安寧緩和醫療照護照護之末期病人J 0 

（二）但是，威脅兒童生命的疾病，從早產兒、嬰幼兒到青少年期，疾病的光譜

也從癌症、非癌症末期疾病、到特殊的代謝痕病及罕見疾病，由於不同診

斷病程的異質性，很多需要接受安寧緩和醫療照謹的生病兒童，未必能夠

符合到「近期內死亡無法避免」或「預期生命小於半年」的框架。

（三）轉介時機難以拿捏，往往太晚或錯過，是保險給付制度造成的第一個問

題。在美國，許多的安寧給付計畫，需要病家同意不再施予維生醫療。

（四）臺灣的健保制度，對安寧病房住院的給付規定，是必須簽署 D悶，這是

保險制度給兒童安寧樹立的第二個障礙。

（五）某些退化性疾病的見章，原本有使用呼吸器，家屬可能漸漸看到了孩子的

受苦而開始有接受安寧緩和醫療照護的想法，但由於戴著呼吸器的生病兒

童往往住不進安軒青房。生病兒童要同時接受呼吸器居家及安寧居家，也

有健保申報制度的重重障礙，這是保險給付造成的第三個障礙，而這些就

是阻礙兒童安寧可近性的制度性原因。

（六）同樣是接受安寧緩和醫療照護的轉介，照顧一位成人病人，與照顧一位兒

童病人，所花費的時間與精力，以及團隊成員面對的壓力，是截然不同的，

但是在安寧共同照護、居家及病房住院的健保給付，對兒童與對成人是完

全相同的，這是兒童安寧，甚至是整體兒童醫療所共同面對的一個困境。

六、缺乏專屬之教育訓練課程

（一）在臺灣，經過二十幾年的發展，安寧緩和醫療照護的概念及各種安寧照護

之模式，包括安寧病房、安寧居家、及安寧共同照謹，已經卓然有成。而

安寧專科醫師的訓練、相關的訓練課程，也都越來越完備。

1t 



‘ 
（二）然而，專門針對見童安寧之教育訓練課程，還是比較侷眼。

（三）如同國外的情形，醫學院基礎的安寧課程，還是以成人及癌症為主。

（四）從臺灣安寧緩和醫學學會的安寧專科醫師名單做統計，兒科醫師取得安寧

緩和醫學專科資格者甚少，這也侷限了在見童醫學之基礎輿臨床教育中，

安寧緩和醫療照護所估的比率。

（五）這幾年，國內雖有引進國外之兒童安寧緩和醫療照護課程，例如 Pedia世c

End-o已Life Nursing Education Consortium ( ELNEC ），但國內還是比較缺

乏常態性的兒童安寧緩和醫療照護相關訓練。

七、缺乏多元之團隊合作整合模式

（一）好的兒童安寧緩和醫療照護服務，需要不同專業團隊成員的介入，而且必

須在不間的照顧場域，都能夠提供多元的服務。

（三）例如兒童在社區時，家屬可能有喘息服務的需求，也可能需要居家照護，

但是目前的制度設計，均是以成人為主體進行思考，以腦性麻痺合併多重

障礙兒童為例，其可能因臥床合併反覆肺炎，而產生安寧緩和醫療照護之

需求，但其可能因沒有導尿管、鼻胃管等管路而無法申請一般社區居家，

而肺炎的發生雖然可能致命，但從肺炎d恢復後，又因無失智、嚴重腦傷等

疾病，也無法以其他非癌症政案進入安寧居家照譚。

（三）如上述說明，故現行制度常無法回應這些兒童之需求。

（四）理想之兒童安寧緩和醫療照護，除醫護團隊外，應有心理師、社工師、宗

教師／靈性關懷師、藝術治療師、復健師之協岡介入與照護。但安寧共岡

照護僅提供醫師及共照護理師之給付，制度上及財務上的限制，讓團隊合

作模式的多元服務，缺乏開展的空間。
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第二章未來廣盟

針對現況的種種困難，未來改善方向與展望如下：

一、早期開展兒車緩和醫療介入：

如同前述，面對兒童罹患重病，甚至將面對死亡之事實，是令人如此難以承

受之重，因此，從疾病之初診斷，緩和醫療之觀念應早期引入，而隨著病情

變化與治療進展，針對不同時期的身、心、靈需求，從兒童及其家庭之需求

出發，相信能更體貼兒童及其親屬之需要，能協助家屬對兒童的死亡，有更

好的準備，減少整個家庭面對的衝擊。

二、提供更多兒童安寧緩和醫療照護之教育訓練：

對見童安寧緩和醫療照護之訓練，可以從幾個面向著手：

1. 在醫學院校之課程，能針對兒童疾病之特性，提供見童安寧緩和醫療照

護之概論課程。

2. 對提供兒童醫療初級照護之不同專業人員，應提供病情告知、同理心與

情緒支持、症狀控制等初級見童安寧緩和醫療照護教育訓練課程。

3. 對安寧緩和醫療照護團隊之不同專業人員，教育訓練應增加兒童安寧緩

和醫療照護之核心課程比例。甚至在醫學會及護理學會之課程，能提供

專屬見畫之教育課程模組。

三、健保支付制度能針對見童醫療之特性量身打造：

如前文所述，不論是居家照護、或安寧共同照護，都是以成人為主體作為設

計之基準，不適用兒童癌症及非癌症病人現行安寧健保收案條件。因此，許

多罕病及神經病變之兒童，往往因診斷別不符合收案條件，或者因前述之收

案條件限制，而無法得到安寧緩和醫療照護之資源。針對兒童，設計專屬之

支付制度，提供整合性居家照顧或在宅醫療，以及能更早提供住院兒車緩和

醫療之照顱，有其必要性。
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四、更多社會的重視與資源導入：

由於兒童的照顧有許多細風之層面，許多健保不給付，但能夠幫助兒童之醫

療照顧方式，如兒童友善醫療、兒童醫療輔導師（ Child life specialist ）、兒

童藝術治療、臨床心理師、寵物治療等，都需要更多社會資源之投入。雖然

目前有些公益財團法人組織投入，例如財團法人中華民國兒童癌症基金會、

財團法人罕病基金會、財團法人瑞信見童醫療基金會等基金會之努力，但資

源上還遠遠不足。見童值得更好的對待，期待有更多的資源與關注投入。
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附錄一、見童及少年福利與權益保障法描錄

兒童及少年福利典禮益保障法

民國 108 年 04 月 24 日修訂

第一章總則

第 1 條為促進兒童及少年身心健全發展，保障其權益，增進其福利，特制定

本法。

第 2 條本法所稱兒童及少年，指未滿十八歲之人﹔所稱兒童，指未滿十二歲

之人﹔所稱少年，指＋二歲以上未滿＋八歲之人。

第 3 條父母或法定代理人對兒童及少年應負保護、教養之責任。對於主管機

閥、目的事業主管機關或兒童及少年福利機構、團體依本法所為之各

項措施，應配合及協助之。

第 4 條政府及公私立機構、團體應協助兒童及少年之父母、法定代理人或其

他實際照顧兒童及少年之人，維護兒童及少年健康，促進其身心健全

發展，對於需要保護、救助、輔導、治療、早期療育、身心障礙重建

及其他特殊協助之兒童及少年，應提供所需服務及措施。

第 5 條政府及公私立機構、團體處理兒童及少年相關事務時，應以兒童及少

年之最佳利益為優先考量，並依其心智成熟程度權衡其意見﹔有關其

保護及救助，並應優先處理。

兒童及少年之權益受到不法侵害時，政府應予適當之協助及保護。

第四章保謹措施

第 49 條任何人對於見童及少年不得有下列行為：

一、遺棄。

三、身心虐待。

三、利用兒童及少年從事有害健康等危害性活動或欺騙之行為。

四、利用身心障礙或特殊形體兒童及少年供人參觀。

五、利用兒童及少年行乞。
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六、剝奪或妨礙兒童及少年接受國民教育之機會。

七、強迫兒童及少年婚嫁。

八、拐騙、綁架、買賣、質押兒童及少年。

九、強迫、引誘、容留或媒介兒童及少年為接褻行為或性交。

十、供應見童及少年刀械、槍砲、彈藥或其他危險物品。

十一、利用兒童及少年拍攝或錄製暴力、血腥、色情、狠褻或其他有

害兒童及少年身心健康之出版品、圖畫、錄影節目帶、影片、

光碟、磁片、電子訊號、遊戲軟體、網際網路內容或其他物

口 a
口口 v

十二、迫使或誘使見童及少年處於對其生命、身體易發生立即危險或

傷害之環墳。

十三、帶領或誘使兒童及少年進入有礙其身心健康之場所。

十四、強迫、引誘、容留或媒介兒童及少年為自殺行為。

十五、其他對兒童及少年或利用兒童及少年犯罪或為不正當之行為。

第 51 條父母、法定代理人或其他實際照顧兒童及少年之人，不得使六歲以下

兒童或需要特別看護之兒童及少年獨處或由不適當之人代為照顧。

第 54 條醫事人員、社會工作人員、教育人員、保育人員、教保服務人員、警

察、司法人員、移民業務人員、戶政人員、村（里）幹事、村（里）

長、公寓大廈管理服務人員及其他執行兒童及少年福利業務人員，於

執行業務時知悉見童及少年家庭遭遇經濟、教養、婚姻、醫療等問

題，致兒童及少年有未獲適當照顧之虞，應通報直轄市、縣（市）主

管機關。

直轄市、縣（市）主管機關於接鐘前項通報後，應對前項家庭進行訪

視評估，並視其需要結合警政、教育、戶政、衛生、財政、金融管

理、勞政、移民或其他相關機關提供生活、醫療、就學、托育及其他

必要之協助。

第 56 條兒童及少年有下列各款情形之一，非立即給予保護、安置或為其他處

置，其生命、身體或自由有立即之危險或有危險之虞者，直轄市、縣
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（市）主管機關應予緊急保護、安置或為其他必要之處置：

一、兒童及少年未受適當之養育或照顧。

三、兒童及少年有立即接受診治之必要，而未就醫。

三、兒童及少年遭遺棄、身心虐待、買賣、質押，被強迫或引誘從事

不正當之行為或工作。

四、兒童及少年遭受其他迫害，非立即安置難以有效保護。

第 57 條直轄市、縣（市）主管機關依前條規定緊急安置時，應即通報當地地

方法院及警察機關，並通知兒童及少年之父母、法定代理人。但其無

父母、法定代理人或通知顯有困難時，得不通知之。

緊急安置不得超過七十二小時，非七十二小時以上之安置不足以保護

兒童及少年者，得聲請法院裁定繼續安置。繼續安置以三個月為限﹔

必要時，得聲請法院裁定延長之，每次得聲請延長三個月。

繼續安置之聲請，得以電訊傳真或其他科技設備為之。

第 70 條直轄市、縣（市）主管機關就本法規定事項，必要時，得自行或委託

兒童及少年福利機構、團體或其他適當之專業人員進行訪視、調查及

處遇。

直轄市、縣（市）主管機關、受其委託之機構、團體或專業人員進行

訪視、調查及處過時，兒童及少年之父母、法定代理人、其他實際照

顧兒童及少年之人、師長、雇主、醫事人員及其他有關之人應予配合

並提供相關資料﹔必要時，該直轄市、縣（市）主管機關並得請求警

政、戶敢、財政、教育或其他相關機關或機構協助，被請求之機關或

機構應予配合。
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附錄二、安寧緩和醫療條例

安寧緩和眉頭條例

中華民國 101 年 12 月 21 日修訂

中華民國 102 年 1 月 9 日公布

第 1 條為尊重末期病人之醫療意願及保障其權益，特制定本條例。

第 2 條本條例所稱主管機關：在中央為行政院衛生署：在直轄市為直轄市政

府﹔在縣（市）為縣（市）政府。

第 3 條本條例專用名詞定義如下：

一、安寧緩和醫療：指為減輕或免除末期病人之生理、心理及靈性痛

苦，施予緩解性、支持性之醫療照護，以增進其生活品質。

二、末期病人：指罹患嚴重傷病，經醫師診斷認為不可治癒，且有醫

學上之證攘，近期內病程進行至死亡已不可避免者。

三、心肺復甦術：指對臨終、瀕死或無生命徵象之病人，施予氣管內

插管、體外心臟按壓、急救藥物注射、心臟電擊、心臟人工調

頻、人工呼吸等標準急救程序或其他緊急救治行為。

四、維生醫療：指用以維持末期病人生命徵象，但無治癒效果，而只

能延長其瀕死過程的醫療措施。

五、維生醫療抉擇：指末期病人對心肺復甦術瑚監生醫療施行之選擇。

六、意願人：指立意願書選擇安寧緩和醫療或作維生醫療抉擇之人。

第 4 條末期病人得立意顧書選擇安寧緩和醫療或作維生醫療抉擇。

他38

前項意願書，至少應載明下列事項，並由意顧人簽署：

一、意願人之姓名、國民身分證統一編號及住所或居所。

二、意願人接受安寧緩和醫療或維生醫療抉擇之意願及其內容。

三、立意願書之日期。

意願書之簽署，應有具完全行為能力者二人以上在場見證。但實施安

寧緩和醫療及執行意願人維生醫療抉擇之醫療機構所屬人員不得為見

證人。
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第 5 條二十歲以上具完全行為能力之人，得預立第四條之意願書。

前項意顧書，意願人得預立醫療委任代理人，並以書面載明委任意

旨，於其無法表達意願時，由代理人代為簽署。

第 6 條意顧人得隨時自行或由其代理人，以書面撤回其意顧之意思表示。

第 6-1 條經第四條第一項或第五條之意顧人或其醫療委任代理人於意願書表示

同意，中央主管機關應將其意願註記於全民健康保險憑證（以下簡稱

健保卡），該意願註記之效力與意願書正本相同。但意顧人或其醫療

委任代理人依前條規定擻回意顧時，應通報中央主管機闇配上該註記。

前項簽署之意願書，應由醫療機構、衛生機關或受中央主管機關委託

之法人以掃描電于檔存記於中央主管機關之資料庫後，始得於健保卡

註記。

經註記於健保卡之意願，與意顧人臨床醫療過程中書面明示之意思表

示不一致時，以意顧人明示之意思表示為準。

第 7 條不施行心肺復甦術或維生醫療，應符合下列規定：

一、應由二位醫師診斷確為末期病人。

二、應有意願人簽署之意願書。但未成年人簽署意願書時，應得其法

定代理人之間意。未成年人無法表達意願時，則應由法定代理人

簽署意願書。

前項第一款之醫師，應具有相關專科醫師資格。

末期病人無簽署第一項第二款之意願書且意識昏迷或無法清楚表達意

願時，由其最近親屬出具同意書代替之。無最近親屬者，應經安寧緩

和醫療照會後，依末期病人最大利益出具醫囑代替之。同意書或醫囑

均不得與末期病人於意識昏迷或無法清楚表達意願前明示之意思表示

相反。

前項最近親屬之範圍如下：

一、配偶。

二、成年子女、孫子女。

三、父母。
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四、兄弟姐妹。

五、祖父母。

六、曾祖父母、曾孫子女或三親等旁系血親。

七、一親等直系姻親。

末期病人符合第一項至第四項規定不施行J心肺復甦術或維生醫療之情

形時，原施予之心肺復甦術或維生醫療，得予終止或撤除。

第三項最近親屬出具同意書，得以一人行之﹔其最近親屬意思表示不

一致時，依第四項各款先後定其順序。後順序者已出具同意書時，先

順序者如有不同之意思表示，應於不施行、終止或撤除心肺復甦術或

維生醫療前以書面為之。

第 8 條醫師應將病情、安寧緩和醫療之治療方針及維生醫療抉擇告知末期病

人或其家屬。但病人有明確意思表示欲知病情及各種醫療選項時，應

予告知。

第 9 條醫師應將第四條至前條規定之事項，詳細記載於病歷﹔意願書或同意

書並應連阿病歷保存。

第 10 條 醫師違反第七條規定者，處新台幣六萬元以上三十萬元以下罰鐘，並

得處一個月以上一年以下停業處分或廢止其執業執照。

第 11 條醫師違反第九條規定者，處新台幣三萬元以上十五萬元以下罰餒。

第 12 條本條例所定之罰鏡、停業及廢止執業執照，由直轄市、縣（市）主管機

關處罰之。

第 13 條 （刪除）

第 14 條本條例施行細則，由中央主管機關定之。

第 15 條本條例自公布日施行。
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附錄三、見童生死溝通參考資源

※類別代碼： 1 ＝爺爺去世﹔ 2 ＝奶奶去世： 3 ＝爸爸去世﹔ 4 ＝媽媽去世：

5 ＝孩子去世﹔ 6 ＝手足去世： 7 ＝朋友去世﹔ 8 ＝動物去世：

9 ＝死亡議題﹔ 10 ＝生命議題﹔ 11 ＝哀傷議題

一、中文繪本書篇

回~ -.111mm111國－
1 風到哪裡去了 夏洛特﹒佐羅托 林真美

2 我永遠愛你 Hans Wilhelm 趙映雪

3 一片葉于落下來 李奧﹒巴斯卡力

4 爺爺有沒有穿西裝？ Amelie Fried 張莉莉

5 毛毛蟲的顧望

6 精彩過一生

7 再見，阿雅！

8 希望的翅膀

9 
安安一和白血病

作戰的男孩

10 再見，薩斑

11 再見了，麥奇

12 爺爺的天使

13 葬禮之後

14 小魯的池塘

M紅yMurphy 

芭貝﹒柯爾

Antonie 

Schneider 

郝廣才、陳盈帆

艾莉莎白
特羅依特

啥莉凱勒

陳芳玲

Ju位aBauer 

J祖E Loretta 
Winsch 

伊芙﹒邦婷

邱孟嫻

賣迺毓

李美華

漢聲雜誌

漢聲雜誌

高王菁

陳芳玲

劉清彥

遠流 1998 10 

上誼文化 1999 8,9 

經典傳訊 1999 9, 10 

格林文化 1999 1, 9 

啟恩、文化 1999 10 

二之二 1999 10 

小牛津
2000 8,9 

國際文化

格林文化 2000 9,10,11 

英文漢聲 2001 7,9,10 

英文漢聲 2001 8,9 

心理 2002 8,9 

→之→ 2002 10 

心理 2002 9 

二之二 2002 7,9 
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15 記憶的項鍊 伊芙﹒邦婷

16 後山的螢火蟲 陳月文、方恩真

17 爸爸的圍巾 阿萬紀美子

18 大煦的最後旅程 Weigelt Udo 

19 毛弟，再見了 蘿此﹒啥

20 小兔子奧布拉 Elzbieta Jouad 

21 天使的花朵 尤塔﹒特萊柏

22 
直到生命的電池耗盡：
見童醫院病童詩畫集 鈴蘭會

23 再見了，我的好朋友李國銘

24 
向悲傷罷工一

Amelie Couture 
小鳥停在愛的手上

25 傷心書 邁克﹒羅森

26 冬冬的落葉 謝明芳

27 想念巴尼 茱蒂威爾斯特

28 跟爺爺說再見 金﹒ 富茲﹒阿肯森

29 阿極再見 李開敏

30 會曾祖父 106 歲 松回素子

31 死亡是什麼？ Etan Boritzer 

32 旅行 林宣

, 2 

鷗 ︱ 出版社 ︱叫
－之－ 2002 9, 11 

鄭明進

朱紅雨

劉清彥

徐素霞

賴雅靜

劉妻君

林穎

林良

jlJ清彥

巨河文化

林文茜

黃奕曦

知本家 2002 10 

三之三 2003 3, 10 

啟恩文化 2003 9 

位讀文化 2004 8,9 

王山社 2004 10 

上人 2004 6 

台灣角川 2004 10 

世界宗教博物館 2004 
發展基銷 7 

格林文化 2004 10, 11 

維京 2004 5, 11 

愛智 2005 10 

東方 2005 8, 10 

巨河文化 2005 1 

中華民國安寧 2005
照顧基金會 2 

小魯文化 2005 1 

佩績的店 2005 9 

羅慧夫顱 2005 
顏基金會

1, 9 
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回~ ~ll:ID:BI固ED
33 豬奶奶說再見 瑪格麗特﹒威爾德 柯倩華 台灣東方 2006 2 

恐龍上天堂：了解與驢瑞﹒克拉斯尼﹒ 遠流小小
遠流 2006 9 面對死亡的最佳指南布朗、馬可﹒布朗 科學館

35 小鳥，再見！ 克莉絲﹒藍布琳 王欣怡 大科學 2006 8, 11 

36 大象再見 羅杭斯﹒布赫基農 方素珍 華一 2006 7,9 

37 留住天空的徵笑 郭洪國雄 高雄復文 2007 10 

38 我的魔法爸爸 崗定麗 明天國際圖書 2007 9 

39 莉莎的星星 Pa組ck Gilson 彭慧雯 大穎文化 2007 7, 10 

40 野日記 近藤薰美子 陳恰如 遠流 2007 8,9,10 

41 孩于也會悲傷 琳達﹒高德曼 劉翠華、紀課芳 斗之二 2007 1,9,11 
馬文華

42 你到哪裡去了？ 羅倫絲﹒艾凡諾 劉清彥 三之三 2008 6 

43 獨自去旅行 Arr世nBeuscher 賴美玲 大穎文化 2008 9 

44 鴨寶寶到哪裡去了？ Leenv扭曲nBerg 孔繁鵬 太穎文化 2009 5, 10 

45 想念奶奶 馬俐、程文 和英 2009 2 

46 想念再見 陳怡靜 兒童福利聯盟 2009 3人11

47 小熊貝兒為什麼惕心？ Rachel Rivett 胡洲賢 大穎文化 2009 2, 11 

48 好好哭吧！ Glenn Ringtved 賴美玲 大穎文化 2009 2,9,11 

49 檸檬的滋味 極翠西直﹒被拉蓮 劉清彥 道聲 2009 10 

50 我還有一隻腳 周大觀 周大觀文 2009 10 教基金會

1t 



‘ 回~ E主EE枷圓圓m
51 李奧的天使

四通敏可Lenain

SergeBioch 
殷麗君

52 照與山貓 湯本香樹實 米雅

53 不死鳥（書-+CD) 如約

54 害怕受傷的，心 Oliver Je宜ers 郭恩惠

55 聽大樹唱歌 黃嘉慈

56 外公 John Burningham 林良

57 最後一片葉于 O'He叮 林良

58 天圓的爸爸 長谷川羲史 米雅

59 天圓的奶奶
安善牟、玉素亭

、明天編譯小組

60 城市狗，鄉下蛙 莫﹒威廉斯 沙永玲

61 大象的背影 秋元康 林真美

62 謝謝你，小花 田中宇佐 艾宇

63 老呼呼 KyleMewbum 幸佳慧

64 愛的旅程（書也D) 簡惠碧

65 國t吧！跳跳 M釘garetWild 王欣愉

66 為什麼貓咪會離開？米歇爾﹒畢克馬 吳愉萱

67 只要快樂不要哭泣， Jurg Schubig1 ~ 
可以嗎？

侯淑玲

68 化為千風 新井滿 張桂娥

, 4 

米奇巴克 2009 9,10,11 

小天下 2010 7 

台灣彩虹愛家 2010 
生命教育誼會 4, 11 

格林文化 2010 10 

靖揖見童安全 2010
文教基金會

6,9 

阿爾發 2010 1,9,10 

格林文化 2011 10 

維京 2011 3 

明天 2011 2 

小魯文化 2011 10 

維京 2011 9, 10 

讀家文化 2011 9, 10 

滿天星 2011 1,9,10 

台灣彩虹愛家 2012
生命教育協會 7, 11 

格林文化 2012 8 

維京 2012 8,9 

大穎文化 2012 9, 11 

小魯文化 2012 9,10,11 



讀書考文獻附錄

回~ ~ll:ID:BI固ED
的 當鴨于遇見死神 Wolf Erlbruch 吳淑玲 大穎文化 2012 9 

70 溫暖的星星 李美華、張鐵榮 巧育文化 2012 4, 11 

71 小島阿依達 林茵、查理宛豬 聯經 2012 8,9,10 

72 最酷的小鳥 釋常燈 法鼓文化 2013 9, 10 

73 晴子的黃色爸爸 王淑慧 情誼 2013 3, 10 

74 小傷疤 Charlotte Moundlic 李旻諭 聯經 2013 4,9 

75 小葦養了一隻小鳥龜高鶯雪 格林文化 2013 8 

76 不論何時都能見到你菊田真理子 蔡鳳儲 大田 2013 8 

77 外婆，你好嗎？ 梅子涵 希望出版社 2013 2丸11

78 紙娃娃手牽手 Julia Donaldson 陳慶祐、劉宜欣水滴文化 2013 10 

79 走進生命花園（二版）西ie叮Lenain 柯曹 米奇巴克 2013 9, 10 

80 如如不在了 Beatrice Gernot 賴羽青 格林文化 2014 7 

81 謝謝你陪伴我這麼久 PimmvanHest 林珊如 大穎文化 2014 8 

82 
淚湯一失去摯愛的 PatSchwieb側， 蔡明穎 舉手網絡 2014 10, 11 
療傷食譜 。mck Deklyen 

83 我想要愛 Cl位re Clement 沙永玲 小魯文化 2014 10 

84 祝你生日快樂 方素珍 國語日報 2014 7, 10 

85 爺爺的手帕 員提﹒ 韋思泰瑞 柯倩華 臺灣麥克 2014 1, 11 

86 大熊校長 今野仁美 周姚萍 小魯文化 2014 10 

1t 
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安徽教育

87 貓咪對小魚的懷念 朱蒂斯﹒庫本斯 李璟
出版社

靖娟兒童安全 2陳春賢、李瑞瞋
文教基金會88 妹妹寄給我的詩

89 天堂裡的好地方

90 永遠的好朋友

91 一個小雞去天國

92 爸爸去哪了？

93 爺爺的搖椅

94 抓到死神了

95 再見，莫格

96 守護爺爺的狼兒

97 奶奶只是想睡覺

98 擁抱

99 花狗

100 小麥熊的心願

101 背影

102 永遠有多遠

103 雪人

104 你書怕什麼 ？

, 6 

布旦谷特﹒米納 齊、遠 海燕 2014 9,10 

vd ＆
由

ea otm Em vudu num

-- 
em y---

YEd 李明淇 東方 2014 7,9 

揚揚、何耘之 信誼 2014 8,9,10 

VJ u 
m
田

曲
恥
，

﹒
訕
訕

MK 
嚴丞偉 韋伯 2015 3 

李尚教 閣林翻譯小組 閣林 2015 

皮特﹒格羅布勒闡林翻譯小組閣林優兒 2015 9 

朱迪斯﹒克爾 任溶溶 接力 2015 8 

Julie Versele 嚴丞偉 韋伯 2015 1, 9 

Melanie Florian 陳怡潔 台灣東方 2015 2 

莊永佳 國語日報 2015 10 

黃郁欽 小魯文化 2015 8, 10 

黃淑華 器官捐贈移 2015 9, 10 
植登錄中心

薪、心瑜 聯經 2015 9, 10 

Kai Luftner & 時翔電子
3, 11 

b甘a Gehrmann 工業出版社 2015

Raymond Briggs 上誼文化 2015 10 

康坦斯﹒呃爾斯
玉芳 希望 2015 9,10 

巴克 ﹒ 尼爾森



讀書考文獻附錄
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105 我的小小朋友 Kitty Crow也.er 高郁茗 聯經 2016 9 

106 頭果樹上的死神（二版）卡特琳﹒莎樂商 劉孟穎 韋伯 2016 9 

107 送給爸爸的小船 Jessixa Bagley 劉清彥 道聲 2016 3 

108 小小紙片星球 Agnes de Les倒也 游智瑩 韋伯 2016 10 

109 活著 谷川俊太郎 游珮芸 步步 2016 10 

110 司以哭，但不要太傷心內田麟太郎 思誼嘉 太好書屋 2016 9, 11 

111 愛，無所不在 Pimm van Hest 呂奕欣 字敵文化 2016 4, 10 

112 獅子與鳥 瑪麗安杜布 賴羽青 格林文化 2016 10 

113 媽媽星 陳欣瑜 國立台灣 2016 
藝術教育館

10 

114 媽媽贊成鬼了！ 信實 蘇懿禎 小熊出版 2016 4,9 

115 再見了 ！變成鬼的媽媽信實 蘇懿禎 小熊出版 2016 4,9 

116 跟小鳥道別 岫耶ret Wise Brown 賴嘉綾 玉山社 2016 8, 9 

117 爺爺的天堂筆記 本吉竹伸介 許婷婷 三采 2016 1,9,10 

118 爺爺的天堂島 Be吋iDavies 李貞慧 采賣文化 2016 1, 10 

119 大象爺爺送來的禮物戴薇 譚俊德 青橄欖 2016 9, 10 

120 想念的滋味 郭玫君 小文房 2016 9 

121 小松鼠與老榕樹 周見信 尖端 2016 10 

122 Life 幸福小舖 楠茂宣 陳涅如 幼獅文化 2016 10 

1t 
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123 小象布布 羅點點

心目月有dro口U2

127 

128 

129 

130 

131 

132 

133 

了爺與婆
來的命外你愛生的從親識愛自最認親

爺死
一亡

死亡是怎麼回事

不要命的死神 1

不要命的死神2

貓咪小茶

價心黑洞

我的星星在哪裡？

風的電話

容卡芳立士口惠陳米朱
P位nilla Stalfelt 

宮西達也

宮西遠也

保坡和志

閔智英

刀根旦衣

井本蓉子

134 雲上的阿里 城井文

135 媽媽我好想妳：給病亞太心理腫瘤
人與家人的關懷手記學交流基金會

136 從今天起， 勇敢高飛小手鞠琉衣

137 親愛的爺爺， 再見 Jellek1巴巴dken

138 生命之河 Michael Roher 

E主EE枷圓圓m
北京生前預 2016 
囑推廣協會 1,9,10 

癌症希望
2016 10 基金會

師友文化 2016 l, 9 

師友文化 2016 2,9 

徐昕 人民文學 2017 9 
出版社

游珮芸 二之二 2017 9, 10 

游珮芸 一二之三 2017 9, 10 

林家羽 大穎文化 2017 9 

蔡幸吟 聯經 2017 8, 11 

玉卉文 青林 2017 10 

米雅 青林 2017 9 

陳盡如 親于天下 2017 5,9,11 

Elias Gasparis 博思智庫 2017 10 

張桂娥 台灣東方 2017 10 

吳其鴻 童夢館 2017 1,9 

劉孟穎 韋伯 2017 10 

139 強強的月亮 Carme Sole Vi間的H 郝廣才 格林文化 2017 9, 10 

140 寧靜又美麗的回憶國度文智娜 陳恩瑋 大穎文化 2017 3,9 

他48
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141 我要勇敢 陶樂蒂 小光點 2017 10 

142 難過時，學會安慰自己 Isabelle Desegher 謝靜雯 大額文化 2017 10, 11 

143 跳揖說再見 Libby Gleeson 謝靜雯 薪展文化 2017 10, 11 

144 外婆住在香水村 Sonja D祖owski 方素珍 遠流 2017 2, 11 

145 
可可夜總會一

美國迪士尼公司 謝靜雯 三采 2017 9, 10 
電影原著繪本

146 媽媽變成鬼了！ 信實 蘇懿禎 小熊出版 2018 4,9 
我要和媽媽結婚

147 小山完與小樹葉 楊子葦
智趣王

2018 9, 10 
數位科技

148 勇敢的光頭幫（二版）陳月文、方恩真 小魯文化 2018 10 

149 一起去動物圍 林柏延 遠流 2018 10 

150 山姆和瓦森：生命的四季 Ghislaine D叫ier 李旻諭 米奇巴克 2018 10 

151 因為我好想念你：和你
談談告別、思念與回憶 艾雪﹒披瑟 賴雅靜 維京 2018 9, 11 

152 也許死亡就像變成 Pimm v祖Hest 謝靜雯 大穎文化 2018 9, 10 
一隻蝴蝶

153 活了 100 萬次的貓 佐野洋子 林真美 步步 2018 9, 10 

154 飛天獅子 佐野洋于 林真美 步步 2018 9, 10 

155 外公，回情要怎麼製造？ Jean Tevelis 吳宣恩 大穎文化 2018 10 

156 最後的告別 貓珊 木棉樹 2018 3,9,11 

157 
制單－妻生制輔推三個﹒生命t:EI
祖輩？生命翩普車？生命但寶貴嗎？！ 細谷亮太 黃郁婷 親子天下 2018 10 

158 走過艱難時刻 Brian Lies 何借 格林文化 2018 9,10,11 

1t 
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160 

161 

162 

163 

164 

165 

166 

167 

168 

~ 
怎麼會這樣？？！

彼德﹒許守
艾維斯的故事（三惜。

紅鼻小孩

親愛的姊姊

禮物

阿爐躲貓貓

永遠愛你：
如何面對失去

恩念之屋

葉道盟與紅鼻于醫生

李貞慧、鄭潔文

釋常燈

高綿憶

Bonnie Zucker & 
Ki血 Fleming

Ross Montgom位y

再見，愛瑪奶奶（三版）大塚敦于

阿婆和小牛 謝佳君

想念 陳致元

169 蜘蛛先生的莽撞 李珊珊

170 我的名字叫甜甜 朱勵雯

171 象爸的背影 秋元康、城井文

172 蟬指南聞，按服那：－些東個械轍設女惜兒與的人華書生 哈莉﹒貝特曼

173 再見書 陶德﹒帕爾

174 
生命教育故事： 吉美幼兒

外婆，我愛你 早教研發組

175 我好想妳，媽媽 Rebecca Cobb 

176 某一天，聽說爺爺走了李笛、金承研

, 0 

E主EE枷圓圓m
林美淇

文辰

吳其鴻

林真美

陳漫如

吳愉萱

謝靜雯

艾可

陳思瑋

小魯文化 2018 8,9,11 

紅鼻子閱價
小丑協會 2018 10 

小光點 2018 8,9 

法鼓文化 2018 9, 10 

遠景 2018 2,9 

化學工業 2018 9, 11 
出版社

維京 2018 10 

和英 2018 2,9 

網訊雲端股 2018 2,9 10 
份有限公司

親子天下 2018 4,9,10 

安徽少年見童 2018 9, 10 

布克文化 2018 2, 9, 11 

親于天下 2019 3,9,10 

三采 2019 4,9,10 

維京 2019 9 

吉林美術
2019 2, 10 

出版社

水滴文化 2019 4,9 

大穎文化 2019 1, 9 
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177 回憶樹 Britta Tecke 吳其鴻 維京 2019 9, 11 

178 別有洞天 Patricia Polacco 徐方璇 道聲 2019 2, 10 

179 擋的禮物（二版） 蘇珊﹒巴曹 林真美 遠流 2019 9, 10 

180 世界上最棒的葬禮 UlfNilsson 李紫蓉 小天下 2019 9, 10 

181 天藍色的復岸 艾歷克斯﹒席勒 趙永芬 小魯文化 2019 9 

182 媽媽是一朵雲海 狗房東、林小杯 巴巴文化 2019 4, 10 

阿公打暗號（本土生命擋
本置插畫作品系列一） 張春美 張啟華文化 2019 1, 10 藝術基金會

令生與東世之間（本土生命
184 繪本置插畫作晶系列二） 陳韋穎 張啟華文化 2019 10 

藝術基金會

185 
再見，頂頭（本土生命搶
本置插畫作品系列三） 黃宜葳 張啟華文化 2019 8,9 

矗術基金會

186 
紅豆牛奶冰棒（本土生命
繪本置描畫作品系列四） 陳燕霖 張啟華文化 2019 2, 10 

藝術基金會

生之論〈本土生命繪本 蔡嘉授、李毓婷
187 噩插畫作品系列五） 楊惠雯

張啟華文化 2019 10 藝術基金會

188 
山魂（本土生命槍本

林依靜
暨插畫作品系列六）

張啟華文化 2019 10 薔術基金會

189 禮物，給我愛的你（本土生 官孟穎
命繪本暨插畫作晶系列七）

強啟華文化 2019 
藝術基金會

1, 11 

190 奶奶去哪見了？ Miry am 、黃析嘉 金蘋果圖書 2019 2,9 

191 我和阿紫出生在同一天信實 蘇懿禎 小熊出版 2019 8, 10 

192 樓上外婆和樓下外婆 Tomie dePaola 孫晴峰 維京 2019 2,9,10 

193 棒子殼裡的死神 埃旦克﹒馬登 談鳳霞 少年兒童 2019 9, 10 

194 小老鼠上天堂 Iva Prochazk:ova 李蕊 二十一世紀 2019 9, 10 

1t 
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195 我不再難過了 Dagmar Geisler 范伊誠 韋伯 2019 2,9,10,11 

196 媽媽是抗癌超級英雄 Jessica Reid Sliwers區 沙永玲 小魯文化 2020 10 

二、英文組本書籍

固－互~ 國m
1 On the W姐gs of a But能rfly:

ASto可About Life and Dea也
Marilyn Pare且也g Press 1992 9, 10 
Maple Inco中ora臼d

2 ~~~viM世：ss;:r ~~~~e~ i也 Cope
When a Special Person Dies 

Janis Fairview Press 
Silverm祖

3 Gentle Willow: 
A Story for Children About Dy旭g

Joyce C. Mills Magina位個
& Cary Pillo Press 

4 What is Death? E個nBori包:er 、＇eronica Lane 
Books 

5 UpinHeaven 
Emma Chiches. Andersen 
terClark 

6 Where 虹e you? 
A Child'’s Book about Loss 

Laura Olivieri 

Wat·位Bugs and Dragonflies: 
7 Expl刮到ng Death to Young Doris Stickney 

Children (a coloring book) 

8 
Water Bugs祖d歐agon血es:
Explaining Death to Young Children D位is Stickney 

9 Love is Forev位 C臨ey Rislov 

10 Heav1妞， Me and You : What H~p- Ashish An由
pens When Someone You Love D s 

τ'he Elephant in the Room: 
11 A Childrens Book for Grief and 

Loss 

Am扭曲

Edwards 

Press Ltd 

Lulu.com 

The Pilgr位n
Press 

The Pilgr垃n
Press 

Casey Rislov 
Books 

Createspace 

~ii~ 
Platform 

Counseling 
12 Sa·抖ng Goodbye : Memo可Book Erainna Winnett with He紅t

他52

1999 9 

2003 9 

2004 9 

2004 8,9 

2007 9, 11 

2009 9, 10 

2010 9, 10 

2013 9,10,11 

2014 6, 9, 11 

2014 9, 11 

2014 9 



回-13 The Flat Rabbit 

14 Life is Like 也e Wind 

15 τ古巴 Goodbye Book 

16 Frog and the Birdsong 

When Someone Dies: A Child-17 
Caregiv前Activity Book 

參考文獻附錄

國ED
BardurO也:arss個 Owlkids 2014 9, 10 

Shona Innes & B.E.S. 2014 9, 10 IriszAgocs Publisl誼ng

Todd Parr Little, Brow祖 2015 9 &Company 

M眼Vel1也吋s 扭曲'Sell Press L“ 2015 9, 10 

National Alliance for N組onal 組liance for 2016 
Grieving Children Griev旭gChildren

9 

18 Som e也ing Very Sad Happened ~；1~！： & 
American Psycholog-
i叫A”ociation 2016 9, 11 

19 Fox & Goldfish Nils Pieters Book Isl＜個dLtd 2016 7,9 

Elisabe也 Hell個d Die Gestalten 
20 Life and I: A Story about D間也 Larsen& Verlag 2016 9, 10 

M缸詛e Schneider 

Anastasia Feminist Press at 
21 Death is Stupid 

血路包botham
The City Univ＇前﹒ 2016 9 
sity of New York 

22 Ida, Always C缸。nLevis, Ill四個﹒ A也eneumBooks 2016 7 9 10 
tedby C旭rles Sant 缸Young Readers ’, 

23 I am Life Elisa be也 Helland Lar- Die Gestalten 2017 10 
sen＆抽血eSchneid前 Verlag

24 
A Memory Box: 

Joanna Rowland 
For虹-ess Press, 

2017 9, 11 A Book about Grief U.S. 

25 Sun Kisses, Moon Hugs Susan Schaefer Inner Flower 2017 10 Bernardo Child Books 

26 Stay: Kate Klise Feiweland 2017 9, 10 A Girl, a Dog, a Bucket List Friends 

The Tree: Tom Goering & 
Createsp品e h . 

27 A S個甜ng Point For Discus- Wayne Wilson dependent Pub- 2018 9, 10 
s旭g Death With C凶ldren lis凶ng Pia:由m

28 Blue Laura Vacc位。 Seeger Roaring Brook 2018 9, 10 

29 The Funeral Matt James Griundwood Books 2018 9, 10 

30 That’s MeLo叫ngYou Amy Krouse Random House 9, 10 
Rosen也.al USA Inc 2018 

31 I Love You Like ... Scott Sutton & ~；~b~~叩且~g 2018 10 Alec Traub 

1益，
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三、生命教育推薦電影

固 ~ m固－
1 期待你長大(Be My Lovely Child Again) 廖慶松 台灣 1987 101 分

2 悲憐上帝的小女見扭one加） Jacques Doillon 法國 1996 97 分

3 家有傑克(J部k) James DeMonaco 美國 1996 113 分

4 天使的約定(M：釘旬，s World) Denis Bardiau 法國 2000 90分

5 尋找夢奇地(Bridge to Terabithia) Gabor Csup6 美國 2007 96分

6 最後 12天的生命之旅（Oscar也d the Lady in P且）必－Emmanuel Sc恤itt 法國 2009 105 分

7 姊姊的守護者(My Sis鯽，s Keeper) Nick Cassavetes 美國 2009 109 分

8 永遠在一起(Ways to Live Forever) Gustavo Ron 西班牙 2010 91 分

9 寫給上帝的信(Le臨閃的 God) David Nixon 美國 2010 110 分

10 愛，讀悲傷終結（Rabbit Hole) JohnC祖師nMi岫.ell 美國 2010 96分

11 愛正好。可ow is Good) OlP訂ker 英國 2012 103 分

12 心靈旅程（Closer to God Jessica‘ s Journey) Jenn Page 美國 2013 91 分

13 幸福E萬分之一（Ta凶g Chances) Nicole van K.ils曲nk: 荷蘭 2013 87 分

14 生命中的美好缺憾口'he Fa叫t in Our Stars) Josh Boone 美國 2014 126分

15 愛在回家時（A Family M祖） Mark Williams 美國 2016 111 分

16 可可夜總會（Coco) LeeUnkrich 美國 2017 109 分

17 生生（Sen Sen) 安邦 台灣 2017 103 分

18 獅子王（The Lion King) Jon Favreau 美國 2019 118 分
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四、視聽多媒體推薦影片

（一）動重影片類

1. 安寧宣導影片四：如何說再見一四道人生（9:32)

h句s://www.youtube.com/watch? v=gVibkiawVCg 

2. 【人生四道】音樂動畫短片（4:42)

https://www.youtube.com/watch? v=A-MOlwuX6kQ 

3. 【專題生命教育 1 】來不及說再見〈青春發言人） (2:42) 
https://www.yo酬be.com/watch? v=Q6V3U62QpNY 

4. 雲上的阿旦：只要曾愛過，溫暖將永遠被記得（4:30)

https://www.you個be.com/watch? v=OXGzvraJePs 

5. 象仿背中一旅立弓日【中文字幕】（7:26)

https://youtu. be.且＿utlb拉KRY

6. 勇敢走下去(Wal屆時 Tour 中文版） (3:32) 
https://www.youtube.com/w泌的v=MQLOPBX3CTk.

7. 【走路痛】〈爺爺的天堂筆記本） (3:29) 
https://www.youtube.com/watch? v=2x8QOWFs04s 

8. 最酷的小鳥（11:27)

h句：／／ddmawakening.blog旬的.com/2013/1O/by.恤凶

9. 鳥兒在唱歌(Frog and the Birdsong) (7:01) 
https://www.you個be.com/watch? v=oVX_mYlq-54 

10. 死神的生命(The Life ofDeath）。：00)
https://www.you個be.com/w馳的V司:fn.CdC8P70g

11. 不論何時都能見到你。：46)

https://youtu.be/PtpuFEMU旭M

12. (Searle吟（Scarlett Contra el C缸即r) (2:50) 
https://www.youtube.com/wa他？ v=JOWiPx5VRUU 

13. 愛不會讓我們陷入絕望前'he Fall : Love nev位let us down）。：49)
https://www.youtube.com/watch? v=zBc7eqXv6sU 

14. 害怕受傷的心（4: 14)

https://www抑1utube.com/watch? v=PIWGkiel8Fg 

15. 外婆住在香水村（1:30)

https://www.you個be.com/watch? v=gUOZi55-zl0 

讀書考文獻附錄
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16. 同理心的力量。：54)

h句s:/i句outu.be/E-AfeaRD_IA 

17. How do you help a grie討ng 金iend? (3:59) 
h仕ps://youtu.be/12zLCCRT-nE

18. 一片葉子落下來（18:26)
https://youtu.be/7INV06ng5Zs 

19. 經典生命教育擋本重新潰繹〈一片葉子落下來） .flv (0:50) 
h呻s://youtu.beNy8q臼SUomk

20. 藝術治療一媽媽的驗。因1月 Face) （兒童安寧動畫片） (14:10) 
https://youtu. be.眉8D4eRu2cmO

21. The Snowman (1982）明也個哥叫Introd叫onο7:19)

h旬s://youtu.be/ZE9KpobX9J8

22. 愛的m程（6:07)

https://youtu.be/lh吋K向ou8

23. 天堂的問候（5:15)

ht恥：／/youtu.be/k:WClcSx6C2k

24. 天使的花朵（的＇2)

https://youtu.be/mwll 5hNplks 

25. 第 8屆見童文學獎得獎繪本〈旅行＞ (7:34) 
h仕”：／／youtu.be/Y9LLIG6bGE8

（二）紀錄片類

他56

1. 【小人物太英雄】 20170710一癌童的笑容專業配方（24:00)

h句s:/i句outu.be/CKfolvgFwDk

2. 從小丑醫生看兒童安寧緩和醫療（3:56)

https://youtu.be/igMrLK72Wao 

3. 【獨立特派員】第396 集一篇愛放手（13:01)

h句s:/i勻outu.be/Ry8臼XLCN尬

4. 三個骨癌的女孩紀錄片（17:26)

h句s://youtu.be/FhzPqaEt7ZM
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（三）兒童與家庭生命故事類

1. 來不及長大！早產兒安寧療護（4:52)

https://www.youtube.com/watch? v吋ZG區司Gaj80

2.99 個氣球（6:09)

https://you1個.be/vZavvZp5-8A

3. 看見彩虹（18:03)

https://youtu.be/DBW4SGDRs7E 

4. Love Life DORA 告別式上感人的影片（9:18)

h句s://youtu.be.句CG15SzKNgU

5. 奕華我們天堂見（6:52)
https://you個.be/A9F-16S可71

6. 公視星星的秘密41 腦袋裡的蟲蟲：兒童腦瘤（ 2004 ) (25 :05) 

h句s://you1個.be/KV-yCwqSFD4

7.93 病房（骨肉癌病童）和陳威明的故事／中天文茜世界過報一夢想驛站

2014.08.16 (15:10) 
https://you1個.beN4tYEkuwJbY

8. 因為愛～〈為生命征戰的勇士！〉有關備備和家人愛的故事（上） (16:44) 

https://youtu.be/b1GgUU8fgyM 

9. 因為愛～〈為生命征戰的勇士！〉有關備備和家人愛的故事（申） (11:08) 

h前ps://you1個.be/CsEsdljAFlI

10. 因為愛～〈為生命征戰的勇士！〉有關偏偏和家人愛的故事（下） (16:4月

https：／，勻。u個.beNdxYbSL09uw

11. 陪癌末的孩子走一段～第一波宣誓（5:57)

h仕”：／／youi個.be/veHSWuIUAn4

12. 陪癌末孩子走一段～第二波宣誓（5:00)

https://youtu.be/GMLV8C5Bmls 

13. 陪癌末的孩子走一段（二〉勛勛和媽媽的故事 (10:33)

https://you1阻.be/Zz也009obKO

14. 我還有一隻腳一周大觀的故事（公共電視人生劇展一口述影像版）（86 分鐘）

ht恥：／句outu.be/c5x02FXJOAI

15. Little Stars-Paedia出cP叫liative C缸e-Charlie’s S切可（10:34)

https://you1個.be/lMTamgMJRkA
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16. Heartbeat Music祖.erapy Helps P紅ents Cope with Loss of Teen (2:45) 

https://youtu.be/jbTrbySS3tu 

17.Re金組世ng Hope: Pediatric Palliative Care (6:08) 
https://youtu.be/IsAuOEwxy _ c 

18. Maddux Achilles Ha臨缸d-OFFICIALNILMDTS VIDEO (4:16) 
https://youtu. be.辰xDya血1Yk.7-M

19. Renee C. Byer A Mother's Journey (9:36) 
h坤s://youtu.be/2cxgf8StQ3Y

20. 迎向陽光一→圖走出癌症陰影的家庭（76 分鐘）

h仕”：／／s忱moe.edu.tw/co_video_co帥nt.php? p=219387 

（四）節目訪談類

1. 【真情映台灣】 20150819-Dora 媽咪（蘇蔥娟） (24:00) 
h旬s://www.youtube.com/watch? v= 1IKqz_ QPyv4 

2. <GOODW好消息電視台】康乃馨不凋零一蘇惠娟（52:21)

https://youtu.be月'yB81722M-A

3. 【真情映台灣】 20150812 沈青青（24:00)

https://youtu.be/FY-tuvYNFzI 

4. 【穿梭在病房間的愛】 20160211 翻轉孩于的未來一楊雅鈞（48:01)

https://youtu.be/4WqlDdslkAQ 

（五） TED Talks 類

他58

1. 來自臨終見童看護中心的故事－Ka也yHull (TEDx) (15:18) 
h旬s://reurl.cc/2oORO

2. 【 TEDx】早衰症山姆的快樂人生哲學

(My philosophy for a happy life: Sam Berns at TEDxMidAtl且也 2013) (12:“) 
h句s://tw.voicetube.com/videos/10925

3. Justin Bak1訂／ What均ing Children Taught Me About Leaning Into Suffering 
任'EDx) {18:01) 
https://youtu.be/bPotVDqk9qM 

4. A video game to cope with grief扭轉絕望的電玩遊戲「癌症似惡龍』
TED 演講－AmyGreen (10:35) 
h句s://youtu.be/vWJwa7lntTs



（穴）音樂欣賞類

1. 化作干風（千風之歌）－ A Thousand W扭曲（inC恤ese) (4:28) 
https://youtu.be/Cx7zHKX5W-k 

2. 愛與勇氣CD3 Grace一化為千風（4:43)

https://you1個.be/uMpcjSZ姻al

3. 愛與勇氣CD3 曲也F我心得安寧（4:50)

https://youtu.be/7Xq~位nuOYNE

4. Proud of you (3:10) 
h訂戶：／／youtu.be/r吼叫Gc30LPI

5. I Can Fly (3:05) 
https://you個.be.別sM190TRSaw

6. 我期待（張雨生 vs. 陶晶瑩） (5:51) 
h句s://you1個.be/8Fwz_wrKc泊在

（七）音樂劇／舞台劇類

1. 最後的月光－2006 年醫學人文公益舞台劇 (1:01:43)

加ps://you1個.be/6Rwv3L9SdWQ

2. 幸福的眼淚－2007 年醫學人文公益舞台劇（30:49)

https://www.you帥e.com/watch? v-守MC田Y_twsg

3. 錄音機裡的秘密－2008 年生命繪本音樂劇（2:48:03)

https://youtu.beNBVnO _ nuNRs 

本附錄為長庚大學護理學系蔡佳玲老師整理 108. 10. 02 
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附錄四、見童安寧緩和醫療照軍相關社會資源

政府資源

﹒衛生福利部

﹒衛生福利部國民健康署

．衛生福利部中央保險署

．衛生福利部社會家庭署

．教育部

民間資源

兒童相關

﹒臺灣見科醫學會

﹒中華民國兒童癌症基金會

．罕見疾病基金會

﹒中華民國心臟病見童基金會

．兒童肝膽疾病防治基金會

﹒中華民國關懷腦瘤見童協會

．瑞信見童醫療基金會

．麥當勞叔叔之家兒童慈善基金會

．中華民國喜顧協會

﹒中華民國生命無價閱價協會

．台灣重症兒童家庭閱價協會

．靖娟見童安全文教基金會

輔助治療相關

﹒紅鼻于關懷小丑協會

．台灣藝術治療學會

他的
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﹒中華民國應用音樂推廣協會

﹒台灣舞騎治療研究協會

﹒台灣遊戲治療學會

﹒台灣沙遊治療學會

﹒畫灣圖書輔助治療協會

﹒台灣動物輔助治療專業發展協會

﹒台灣國際嬰幼見按摩協會

安寧緩和讀護相關

﹒台灣安寧緩和醫學學會

﹒台灣癌症安寧緩和醫學會

﹒台灣安寧緩和護理學會

﹒中華民國（台灣）安寧照顧基金會

﹒台灣安寧照顧協會

﹒天主教康泰醫療教育基金會

﹒佛教蓮花基金會

社福相關

﹒見童福利聯盟文教基金會

﹒周大觀文教基金會

﹒中華民國兒童暨家庭扶助基金會

﹒中華民國發展還種見童基金會

教育相關

﹒中華民國特殊教育學會

﹒全國特殊教育資訊網

1t 
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國際資源

﹒ Interna世onal Children’s Palliative Care Network (ICPCN) 

• Asia Pacific Hospice Palliative Care Network (APHN) 

• Together for Short Lives, UK 

﹒ Childre且，s Pr吋ect on Palliative/Hospice Services (ChiPPS), National Hospice and 

Palliative Care Org姐姐tion (NHPCO), USA 

• Chil世凹，s Hospice International 

• Helen & Douglas House Hospice for Children and Young Adults, UK 

﹒ C凶l世凹，s Hospice, Yodogawa C世istian Hospi凶， Os且已 Japan

• Assisi Hospice, Singapore 

• Association of Child Life Professionals 

• Am血can Art Therapy Association 

• American Music Therapy Associatii個

• American Horticul制ral Therapy Association 

• MISS Foundation 
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