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壹、摘要 

先天性心臟病因創新手術術式及使用高科技體外維生系統儀器照顧技術之

精進，突破過去心臟手術所需體重及年齡的限制，使病童存活率提升。此次於

2017 年 12 月 28 日至 2018 年 6 月 25 日前後各三個月主要赴英國倫敦 Royal 

Brompton Hospital 及比利時魯汶大學醫院 Gasthuisberg 學習先天性心臟病兒童重症

照護、心臟手術前後照護、過渡期照顧（transition care）及兒童緩和安寧醫療實

務操作，並至比利時魯汶大學進修先天性心臟病相關議題研究。建議短程目標可

將兒童早期警訊系統、自我管理藥物（Self-administration of medication）及經修正

後調整為適合國內臨床實務運用，建立有組織的兒童緩和醫療照護;遠程目標可

放於有整體性照護的兒童至成人期轉渡期照護。 
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貳貳貳貳、、、、本文本文本文本文    

一一一一、、、、進修目的進修目的進修目的進修目的    

隨著醫療科技的進步及密集照護下，慢性病病童存活率逐年提升；而先天

性心臟病由過去存活率 50%提高至 95%以上，主要原因是手術及照護方式的精

進。在醫療方面，本院心血管醫療團隊持續不斷的創新手術術式，挑戰世界少

見的先天性心臟病診斷，突破過去開心手術體重及年齡的限制，但因如此，在

手術過程中，因心肌缺血而使用體外維生系統（包括葉克膜或心室輔助器）的

機會增加，目的是要爭取時間等待心血管循環系統恢復。心臟手術術後即移至

加護病房照護，使護理照護上的複雜性漸增、壓力及照護能力備受挑戰。體外

維生系統在急重症加護單位扮演一個重要角色，不但需要高度的專業與豐富經

驗，更需要大量的人力和成本投入照顧，才能使其發揮最大成效，因此，隨著

醫療的精進，研究兒童急重症照護及體外維生系統的護理照護品質上繼續提升

及改善的必要性是不容小覷的，才能使其高成本的健保支出下，急重症兒童的

存活率及其後續生活品質有其相對的價值。 

但在如此疾病嚴重的狀況下使用體外維生系統，爭取時間來進行積極治療，

對於治療方針都是全力積極維持病童生命徵象為目的。統計 1994 年到 2014 年

院內心臟病術後裝置葉克膜的病童（＜18 歲）平均一年約有 30-40 人次，存活

率約 45%，將近六成的死亡率，放置天數小於 7 天的存活率 47%隨放置天數拉

長到大於 60 天存活率降至 22.2%。除本身心臟疾患外，裝置體外維生系統的時
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間及合併症也影響病童的存活率及其後續健康狀況。目前葉克膜使用期間在照

護病童方面都是給予父母解釋當下的病情狀況，因為無法預期在嚴重且緊急的

情況下病情變化方向會是如何，往往病童裝置葉克膜開始有溶血或血栓情況發

生而頻繁更換葉克膜管路且出現併發症，如：顱內出血、四肢末梢開始缺血壞

死或肝腎衰竭才跟父母談論後續病情可能漸趨下坡，接踵而來一連串病情的噩

耗，延長死亡過程。目前醫療團隊除了對病童在醫療上有處置外，其餘應協助

支持家庭渡過危機的介入甚少。對於無法確定病程走向且目前家庭少子化，父

母面臨將可能會失去一個孩子帶來的衝擊影響家庭整體。住在加護病房期間是

進行積極治療的階段，但何時介入緩和醫療才是適當時機也是應該被重視和關

心的。 

反觀英國是第一個成立兒童安寧緩和的國家，兒童安寧緩和療護並不像成

人是與死亡過程相關，而是在慢性疾病及生命受威脅的疾病診斷初期即給予介

入協助病童及家庭面臨複雜的醫療問題，使病童接受急重症醫療積極治療的同

時也一併給予緩和醫療。此次進修目的：(一)在英國最大兒童心臟專科醫院學

習先天性心臟病童連續性照護及臨床實證研究；(二)學習當生命受威脅的心臟

病童在積極治療情況下如何處理、運用相關的資源等方面來一併進行兒童緩和

醫療；(三)瞭解歐洲國家護理教育、研究發展及如何落實於實際面。將相關概

念帶回本院分享並修正落實在實際臨床照護上。  
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二二二二、、、、進修過程進修過程進修過程進修過程    

（一）NHS Royal Brompton Hospital 概況    

Royal Brompton & Harefield NHS Foundation Trust 包括 Royal Brompton Hospital

位於倫敦市中心及 Royal Harefield Hospital 提供倫敦郊區外成人心、胸手術、移

植及心室輔助器之照護，為知名心臟專科醫院，自歐洲各國前往見習之醫事人

員人數眾多，包括愛爾蘭、德國、西班牙及義大利；倫敦帝國大學（Imperial 

College, London）為其合作大學以進行心肺疾病之國際研究。目前倫敦地區共有

五間被國家醫療服務體系（National Health Service, NHS） England 核可能夠進行

兒童心臟手術，其中，Royal Brompton Hospital 建立於 1847 年，為提供英國國內

及歐洲地區之心、肺疾病治療最大的專科醫療服務，醫療費用及醫材大部分由

NHS 支付，民眾就醫只需付極少的部分負擔。此次進修主題為兒童心臟病照護，

故選擇一年收治 500 位病童的 Royal Brompton Hospital 為主要進修地點。根據見

習目標除至主要進修醫院了解先天性心臟病童急重症照顧之外，負責此次進修

安排的護理教育者（clinical educator）聯絡幾間心臟病兒童照護相關合作醫院進

而了解英國對於心臟病童的全面及連續性照護（如表一）

表一 進修參訪醫院及機構 

日期 地點 目的 

2018/1/15 Broomfield outreach clinic 心臟病童郊區地區門診 

2018/1/29 Queen Charlotte's and Chelsea Hospital 先天性心臟病胎兒門診 

2018/2/5 

2018/3/27 

Great Ormond Street Hospital 兒童心臟移植及 Berlin heart 

照護、兒童緩和醫療團隊會

議 
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2018/3/15 St. Thomas’ Hospital 成 人 心 臟 病 轉 渡 門 診

（Transition process）    

2018/3/28 Shooting star in Hampton 兒童安寧機構 

 

 

圖 1 Royal Brompton Hospital 外觀 

Royal Brompton Hospital 有 312 床，超過 1600 位工作人員、五間手術房及四

間心導管室，設有手術室、加護單位、胸腔科、心臟科、兒童病房及兒童加護

病房等六個單位，此外設有心臟型態單位（cardiac morphology）擺設許多先天心

臟疾患之心臟標本並開設一系列心臟型態學課程以提供院內醫事人員學習。此

次進修單位為兒科病房及兒童加護病房。兒科分為病房、兒童 high dependency 

unit (PHDU)及兒童加護病房三部分，專收治 0-16 歲心臟及呼吸疾患之病童，由

一位護理長（Matron）負責管理上述三單位，英國每週工時 37.5 小時，每周工

作為 3-4 天，一班別為 12 小時 07:45-19:45、19:45-07:45，分白班及夜班。設有

護佐（health care assistants）以協助 bedside nurses 處理非直接接觸病人之事務，

包括:整理床旁、廚房及洗手間環境、協助病人家屬點餐、新病人環境介紹、協

助完成入院紀錄、轉床、出院床環境整理、治療車用物整理及維持、治療室環
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境、藥物有無過期之檢查、協助執行血液氣體分析檢查。下列以三個單位分別

描述: 

兒科病房兒科病房兒科病房兒科病房共有 37 床，六人房 1 間、五人房 3 間、四人房 1 間，單人房 6 間、

睡眠檢查室 4 間、觀察室一間共 4 床，設置一位書記，一位專科護理師

（Advance nurse practitioner, ANP ），護理師共 80 人。在照顧心臟疾患病童護病

比為 1:3、照顧呼吸道疾患病童（囊狀纖維化及氣喘等）護病比為 1:4。 

 每班有一位 Nurse in Charge 負責跟查房、追蹤主治醫師查房後醫囑開立及

執行情形、床位協調及協助護理師處理事務；一位 nurse runner 協助 Charge 

Nurse。兒科單位設置一位 bed manager 每日早晨醫師查房完後與兒科病房及加護

病房 Charge Nurse 共同協調進行床位調整。每位病童在入院時皆須留取鼻腔及

鼠蹊部檢體檢驗有無受抗藥性金黃色葡萄球菌感染。 

 
 圖 2 兒科病房護理站                    圖 3 兒科病房治療室 
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圖 4 病人床邊藥物櫃（上鎖）      圖 5 急救車及電擊器（上鎖） 

兒科病房紀錄目前電子上線只有給藥紀錄，其餘護理及醫療紀錄等仍採用

書面方式記錄。Bedside pediatric early warning system (BPEWS)Bedside pediatric early warning system (BPEWS)Bedside pediatric early warning system (BPEWS)Bedside pediatric early warning system (BPEWS)為目前採用紀錄病

童生命徵象之表單提早辨識病童病情惡化之趨勢藉由心跳、收縮壓、呼吸速率、

血氧、使用氧療、呼吸功和微血管充填時間七項臨床指標，分年齡層及以

0,1,2,4 方式計分（a total BPEWS score ranged from 0 to 26）分數越高代表病情變

差，藉由分數指標可以評估醫療人員對病童觀察之頻率，如 Q4H 縮短至

Q15min（如圖六）。目前廣泛在歐洲各國研究並使用其對於第一線醫療人員及

護理師之溝通和及早偵測到病童病情變化（附件一）。 
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圖 6 Bedside pediatric early warning system 經分數換算後介入措施 

品質管理品質管理品質管理品質管理    

在兒童壓瘡評估使用｢Pediatric pressure ulcer risk evaluation tool and action plan｣

與目前本院使用的 Braden 壓瘡評估不同，在此評估中增加 weight、skin、

capillary refill、oxygen saturations、surgery、medication 及 special risks （附件二）。

每班護理師皆須評估有無發生壓瘡、計算總分（total score 10-40）並記錄於病歷

上。如果病童有壓瘡發生則須在護理紀錄上註記及完成 body map，並在每周發

布壓瘡發生率品管報告及進行檢討，每周兩次重新進行壓瘡傷口評估並採取

very high risk action。在預防壓瘡措施上，使用了氣墊床（repose air cushion）、

各種尺寸的 pressure reducing pads 放置在導管與皮膚接觸或骨突易受壓處。經鼻

氣管內管、鼻胃管放置處受壓觸泛紅則使用蜂膠產品預防壓瘡產生或是促進壓

瘡傷口癒合，下圖為預防壓瘡發生之相關醫療用品。 
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圖 7 Cushion 床         圖 8 Pressure reducing pads  圖 9 蜂膠 

給藥方面給藥方面給藥方面給藥方面    

在兒童給藥方面不論口服（furosemide、aldactone 及 esomeprazole 等）或注

射藥，所有給藥皆採兩位護理師共同核對之制度，兩人共同執行三讀五對，在

兒科藥物劑量需要計算方面也採各自獨立計算後再雙人覆核於電腦給藥系統；

與本院部分藥物執行雙人核對有部分差異。本院因經過 JCI 評鑑，在給藥方面

落實｢親視服藥｣並指導用藥方式及食物藥物交互作用注意事項；此次參訪醫院

不論在成人或是兒科病房單位皆推行｢Self-administration of medication｣，目的在

增加照顧者或病人了解自身用藥狀況跟對藥物的認知，進而能對返家後給藥之

能力及對自身健康之責任，不強迫參加，如果選擇參加則簽妥 self-administration 

of medication 同意書，由護理師或藥師進行自行給藥能力之評估並提醒藥物辨識、

用藥目的及可能的副作用等。根據評估將能力區分為三級：Level 1 由護理師將

藥物拿出來但由照顧者執行給藥；Level 2 由護理師提醒給藥時間，由家屬自行

取藥給藥，必要時由護理師在旁進行觀察；Level 3 全權由照顧者進行給藥，給
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藥完畢照顧者在病歷上簽名，能力由住院時間長短可評估做調整，管制藥、需

冷藏、靜脈注射藥等則不在自行給藥的範圍內，只有放在病人床旁藥物櫃內藥

物才適合進行，如照顧者給錯劑量情況發生或照顧者無法擔負給藥任務，則須

立即告知醫療人員處理並由護理師給藥（附件三）。 

管路照管路照管路照管路照顧顧顧顧    

兒科最令護理師感到棘手的是如何評估周邊靜脈管路留置針在何種狀況下

應該拔除。在此見習單位每班使用 Visual Infusion Phlebitis score （VIP）來做為

依據，分數 0-5 分，分數越高代表需要即刻處理。運用此統一量表以測量分級

和嚴重程度讓護理師及家屬之間溝通可有判斷依據（表二）。在執行放置留置

針前，為了讓病童疼痛感減低則使用 local anesthetic spray 或 Emla cream。 

  

圖 10 氣管內管固定 
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表二 Visual Infusion Phlebitis score- (VIP, Jackson 1998) 

Observation Score Action 

Iv site appears healthy  0 No signs of phlebitis->observe cannula 

One of the following is evident: 

� Slight pain near iv site or 

� Slight redness near iv site 

1 Possible first signs of phlebitis-> 

observe cannula 

Two of the following is evident: 

Pain at iv site、erythema、

swelling 

2 Early stages of phlebitis->resite 

cannula 

All of the following signs are 

evident: 

Pain along the path of the 

cannula、erythema、induration 

3 Medium stages of phlebitis -> resite 

cannula、consider treatment 

All of the following signs are 

evident & extensive: 

Pain along the path of the 

cannula、erythema、induration、

palpable venous cord 

4 Advanced stage of phlebitis or 

thrombophlebitis-> resite cannula、

consider treatment 

All of the following signs are 

evident & extensive: 

Pain along the path of the 

cannula、erythema、induration、

palpable venous cord、pyrexia 

5 Advanced stage of thrombophlebitis-> 

initiate treatment、resite treatment  

PHDU 部分共 8 床，收治長期需要使用非侵入性呼吸器 CPAP、BiPAP 或注

射前列腺素 E1（Prostaglandin E1）、強心劑之病童，護病比為 1:2。觀察進修單

位的臨床護理工作內容大多與本院相似。 

 

圖 11 遊戲室 
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加護病房照顧加護病房照顧加護病房照顧加護病房照顧        

加護病房收治行心胸手術後或從外院轉入病童共 20 床，護理師共 60 人，

病房設置為四人一間共 4 間房，如病童有特殊需求或需要隔離者則入住單人病

房，共 4 間。進行特殊治療包括血液透析、一氧化氮及葉克膜。加護病房護病

比為 1:1，如:病童裝置葉克膜則護病比為 2:1。每間病房內皆備有急救車及電擊

器，在急救車旁皆有掛牌提醒急救時醫療人員角色功能，病人床邊皆貼有急救

藥物建議劑量表。 

 

圖 12 加護病房內關胸骨手術          圖 13 放置葉克膜病童 
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圖 14 葉克膜                                           圖 15 術後加護病房照護 

 

圖 16 小兒集尿袋及胸腔引流瓶            圖 17 提醒急救時醫療人員角色功能 

圖 18 急救藥單及流程 
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此次見習著重於裝置葉克膜後兒童之照護葉克膜後兒童之照護葉克膜後兒童之照護葉克膜後兒童之照護，見習單位由兩位護理師共同照

護，一位為 baby nurse，一位則為 ECMO nurse。Baby nurse 主要負責照顧病嬰及

藥物泡製（包含急救藥物預抽）、以 insulin 控制血糖值須維持在 210mg/dL 

(12mmol/L)以下、每小時 milking chest tube 進行記錄 blood loss > 10ml/kg/hr 則需

要報告，並以血漿製品 ml by ml 方式給予。照顧裝置葉克膜病童護理重點包括: 

維持呼吸道功能及預防院內肺炎、觀察心血管功能、維持皮膚組織完整性、止

痛及意識觀察、對於家屬焦慮之支持、腸胃道功能之維持及凝血功能狀況之觀

察。因心臟術後易有大量出血情況發生，也有血品輸注準則以利護理師參考。

在維持中心靜脈導管及動脈導管通暢及監測予各使用 0.5ml/hr 生理食鹽水 keep 

line。ECMO nurse 為維持 ECMO 正常運轉，包括執行凝血功能時間檢測、依

protocol 調整 Heparin 劑量（附件四）、每小時用手電筒確認動靜脈導管有無血

栓產生、不穩定病人則進行每四小時抽血球生化凝血功能等、每小時執行動靜

脈血液氣體分析及每小時紀錄氧合器系統壓力變化。心臟手術後危急之病童在

監測儀器上，增加 cerebral oximeter 以監測顱內氧合變化。抽痰拍痰由物理治療

師一天兩次至病床邊進行，護理師只在需要時輕柔拍或是抽吸痰液。 

床邊關胸床邊關胸床邊關胸床邊關胸預抽急救藥物包括 Epinephrine, NaHCO3, atropine, voluven 數支，有

兩位手術室護理師負責刷手及流動，麻醉醫師及至少兩位 ICU 護理師在場執行

紀錄部分。Heparin infusion 則是在手術前兩小時停止輸注，手術進行前需要 time 

out 在場人員要一一報自己的名字和職稱，由主護紀錄於 ICIA 系統裡，術後也
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需要更換胸腔引流瓶。加護病房內心臟術後病童的靜脈營養攝取或腸胃道營養

攝取皆有準則可以依循;靜脈營養攝取（全靜脈營養及脂質）需要根據前日總輸

注量及心臟病童手術後初期被限制水分（第一天 60ml/kg、第二天 70ml/kg、第

三天 80ml/kg，之後兒童每日水分攝取量以 100、50、20 計算），運用公式由護

理師來計算當日每小時輸注量，與本院由醫師或專科護理師計算所需熱量後開

立醫囑作法相異。給予鼻胃管灌食也根據年齡層不同有不同的 protocol，與本院

在初始餵食病嬰皆用 20-30ml D5W 餵食兩餐之作法相異（附件五）。 

Clinical Nurse Clinical Nurse Clinical Nurse Clinical Nurse SSSSpecialistpecialistpecialistpecialist    

1. Children’s cardiac care team 

Cardiac care team 由 clinical nurse specialist 組成包括 ：fetal cardiac care、

children’s cardiac care、electrophysiology、transition care。Congenital care team 於

2001 年 2 位 CNS 到至今由一位 leader nurse (1993 年執業於兒科心臟科服務，業

務內容 50%行政 50%兼 fetal cardiac care CNS)帶領 3 位 fetal cardiac care clinical 

nurse specialist、4 位 children’s cardiac care clinical specialist、2 位 transition care 

clinical nurse specialist 及 1 位 kawasaki nurse specialist。Children’s cardiac care 

clinical specialist 在疾病診斷到出院給予孩童及家庭支持，甚至 transition 到成年

期，服務包含醫院、社區，必要時提供家裡及學校訪視，聯絡 health visitor 

(NHS)、校護及社區護理師共同支持這個家庭，並參與 network hospital 心臟科醫

師門診以了解孩童轉診及獲得疾病消息的情形，也扮演專家角色給予地區醫院
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專業諮詢。也是扮演青少年到成人 transition process 的關鍵角色。術前詳細說明

手術及了解病家支持情緒。 

Fetal cardiac care 由 Royal Brompton Hospital 支援倫敦附近有產科門診之醫院，

協助產前被診斷胎兒患有先天性心臟病之孕婦。由胎兒心臟科醫師行超音波診

斷之後告知孕婦，後續如：胎兒診斷疾病的細項、出生後的情況、將進行之治

療手術計畫、嬰兒出生後將會如何被轉送至其他專門治療先天性心臟病醫院、

母乳收集或如何協助嬰兒進食、嬰兒將接受如何的長期追蹤計畫等皆由 fetal 

cardiac CNS 在諮詢室向準父母解釋，並給予指導手冊及 CNS 的聯絡電話（統計

如嬰兒被診斷為左心室發育不全有 60%產婦決定中止妊娠）。2013 年開始舉行

每個月第一個禮拜六將該月預計會生產的準父母集合至嬰兒出生後最終將被轉

至的 Royal Brompton Hospital 進行 PICU、病房、哺乳室、監視器等環境介紹，

並告知家屬嬰兒身上將會有那些傷口、管路及監視器等，提供那些生產後無法

陪同嬰兒的媽媽們知道之後會碰到的情形。除此之外，fetal cardiac CNS 需要請

PICU 備床、告知 PICU 產婦將於何時生產、嬰兒將何時到達。嬰兒出生後業務

轉交給 cardiac care CNS。  
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         圖 19 Royal Brompton Hospital 合作醫院 

Cardiac care clinic nurse specialist 除在門診給予已被診斷病童及家屬之疾病解

釋、術前治療解釋、可能會使用的藥物、長期結果治療及情緒支持之外，在病

童手術返家後再次複診（約 6-8 周）需要追蹤，當病童返校 CNS 則需要至學校

與老師、校護進行會議討論與病童教育及疾病相關計畫，如：運動、血氧監測、

血氧影響腦部智力方面之問題。並在病童可能進行下一次手術前（如：10 歲

TOF 可能會有瓣膜問題等）協助父母與心理師會談，病童則由 play specialist 藉

由遊戲、繪本圖書、圖片或實際用具等，依據年齡使用病童能了解的語言向病

童解釋手術過程、醒來之後身上會有那些管路是要幫助他恢復健康的。 

Transition team 在門診會有 transition clinic 服務對象為 12-25 歲先天性心臟病

病患，目的是要讓本來由父母照顧的病童，因年紀漸長轉渡至青少年及成人，

要讓病患在這段時間了解自己的疾病及健康生活型態之重要性。病患來源皆由

該院心臟科醫師轉至此門診，每位病童在這段轉渡至成人期間會在 transition 

Royal 
Brompton 
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clinic 諮詢三次各一小時，並依據病患返心臟科門診時間來一同安排就醫及諮詢。

病童皆由父母帶至此門診與一位 transition team 中的 clinic nurse specialist 進行會

談，以病童為主體、父母為輔，先了解是由哪位心臟科醫師轉診過來、preferred 

name、最近一次什麼原因看過家庭醫師、有無學習障礙、聽力身體活動失能狀

態、主要照顧者是誰、詢問知道為何被轉至此進行諮詢、未來是否繼續念書或

工作、在學校有興趣的科目、常進行的身體活動、未來想從事的職業、是否了

解自己心臟疾病及曾經進行的手術、有無其他疾病及就醫狀況、目前藥物使用

情形及過敏史、會害怕打針嗎?接受流感疫苗注射之情形、有無抽菸喝酒喝飲料

咖啡因、能量飲料攝取情況、是否擔心自己心臟症狀、有無心悸胸痛、頭痛、

活動喘之情形發生、刷牙次數及預防心內膜炎發生、健康保險旅遊保險討論、

運動三餐飲食情況、生殖遺傳心臟病議題、家族心臟病情形、手足健康情形、

同儕是否知道病童心臟情形、對自己身體心像感覺、目前有無心理健康方面之

問題及告知滿 17 歲之後將轉至青少年先天性心臟病門診。CNS 先用圖片先向病

童說明正常心臟構造及循環，再根據疾病診斷用 cardiac defect 圖片解釋之前手

術之目的，每項問題目的在評估病童對自身的了解，針對每項問題或回答 CNS

皆闡述注意事項的原因及給予目前生活型態調整之建議。每次諮詢診間隔至少

一年，在第二三次皆是圍繞在這些議題，以增強病童的知能，諮詢結果皆會回

覆給心臟科醫師、家庭醫師、health visitor 及學校，當病童已經超過 17 歲被轉

至青少年門診時，transition nurse specialist 亦須至青少年門診甚至成人門診完成



18 

 

此項諮詢（附件六）。 

心臟移植病童照護心臟移植病童照護心臟移植病童照護心臟移植病童照護    

Great Ormond Street Hospital 為英國最大的 400 床兒童醫院（小於 16 歲）成

立於 1852 年，共有 63 個專科及分為 35 病房單位，為負責兒童心臟移植中心之

一。此次一日行程為參觀手術室、心臟科病房及心臟加護病房（Flamingo 

ward），主要是了解兒童心臟移植照顧及 Berlin heart –bridge to transplant。1988

年開始第一例兒童心臟移植，目前由歐洲各地轉院每年有 20-30 例兒童心臟移

植手術個案，在進入移植 waiting list 時移植小組即給予共 116 頁的心臟移植手

冊告知家屬和病童接下來會面臨到的一連串檢查及過程，從接受移植後照顧者

的心路歷程、術前評估、手術方式、照護場所等一連串治療過程到返家及後與

照顧及後遺症等皆有清楚描寫。與本院相異之處為，該院經過心臟手術後病童

在加護病房時期住正壓隔離病房，轉至一般病房則入住單人房。 

  

圖 20 兒童心臟科病房及加護單位 
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圖 21 指紋感應藥庫系統                     圖 22 Clinic educator 替新進護理師上課 

兒童緩和安寧照護兒童緩和安寧照護兒童緩和安寧照護兒童緩和安寧照護    

安寧緩和起源於英國，剛開始發展為提供成人生命末期照護服務，因服務

需求逐漸擴大而擴展於有需求的兒童及青少年族群（0-17 歲），1982 年第一家

children’s hospice 為 Helen house。目前服務範圍包括在醫院、安寧照護機構或

家中提供照護。此次見習兒童緩和安寧醫療場所在 Royal Brompton Hospital（服

務對象針對住院病童）、Great Ormond street hospital (in London)及 Shooting Star 

Chase house Children Hospice (in Hampton)。 

針對左心室發育不全之心臟病童在第一階段手術到完成第二階段手術期間

死亡率約 20%，因此，Royal Brompton Hospital 進行照顧方式是在病嬰完成第二

階段手術後才允准出院，該院病童平均住院天數約三個月，最長到兩年，統計

死亡率為 14%。對於超長住院病童照顧，由兒科護理師組成 complex care team

分三大組，針對病童住院期間大於三周以上會製作一本｢All about me｣放置在病

床旁，紀錄內容包括照顧病童的醫療人員姓名職稱、家屬成員名字聯絡方式、

家庭樹、病童照護計畫、雙方溝通事項及病童的作息（可以書寫病童的習性作

息小名）以方便醫療人員與家屬間的溝通。 
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圖 23 All about me 手冊 

每周三下午兒科病房及加護病房進行 compassion and liaison multidisciplinary 

team meeting（CALM meeting）（包含宗教師、資深護理師、護理長、palliative 

team nurse、心理師、資深 play specialist、職能治療師、社工師但不包含醫師）

十多位成員針對病童治療計畫（包含了解負責治療的 picu 醫師、手術醫師、出

院計畫由哪位 CNS 負責）和目標及每位專業人員與家屬接觸後了解可能需要協

助之部分進行討論。該院 pediatric care team 為 non-designated model 為護理師兼任

兒童緩和醫療照護護理師、緩和醫療照護醫師為 picu 醫師兼任。緩和醫療照護

護理師藉由此會議中了解哪些病童為潛在需要緩和醫療服務的對象，在 picu 

sister 暨兒童緩和醫療照護理師 Anja Kollmann 表示在目前該院納入兒童心臟病診

斷對象包括需要經過單一心室循環手術之左心室發育不全、心衰竭經過換心手

術及放置葉克膜之病童。根據英國國家衛生研究院和卓越保健（National Institute 

for Health and Care Excellence, NICE）準則之 End of life care for infants, children and 

young people with life-limiting conditions: planning and management 為基礎，聯合其

他家醫療院所及社區安寧機構以家庭為中心提供緩和安寧照顧支持病童及其家

庭，強調在生命限制的疾病治療過程中，緩和醫療照顧及治療是呈現變動關係，
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因此也需要 parallel planning 希望在最病情差的狀況有一個最好的計畫｢hope for 

the best but plan for the worst｣，將病童、家屬、手足甚至病童最親密的朋友共同

納入。Anja 表示向家屬提出緩和安寧照護計畫其實很不容易，通常需要醫療團

隊有初步共識，過程中團隊間可能也會有爭執但都需要協調和討論，在家屬困

難決定或不願意談論時，保留時間讓家屬成員進行討論。所有照護計畫皆紀錄

於病歷且不與不急救同意書混淆: 

第一步:先適當告知病情及代表之意義。 

第二步:由一個主要負責醫師或是 palliative care nurse 單一管道，解釋照護需

求或討論病程後續、治療方針、照護地點，討論信仰、價值、看法或感受。準

備未來將面臨的困難處及合併症。 

第三步:將照護計畫分享給相關照顧人員，如:家庭醫師、主治醫師、護理團

隊、安寧機構、學校、喘息照顧服務機構等，並定時更新照護計畫及急救計畫。 

兒童緩和醫療照護團隊目前提供病童及家庭支持、家庭會議、進階照護計

畫（advanced care plan）、生命末期照護（end of life plan）、教育和支持醫療人

員。其中，進階照護計畫內容為整合其他家兒童醫院網路共同製成，包含病童

基本資料、主要照護者、家庭樹、計畫時間及下次審視時間、病童家庭成員及

其他重要關係人期望（希望接受照護地點:醫院、家中或緩和安寧機構;症狀治療;

參與計畫者及靈性文化方面）、病情診斷及主要問題、社交人際問題、特殊治

療計畫、life threatening event 計畫、器官捐贈意願、同意計畫之醫師（lead 
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clinician）及家屬（parental responsibility）、24 小時醫療緊急連絡電話、如果小

孩過世需要連絡之人員、心肺功能停止時採取之計畫（附件七）。照護計畫完

成後副本寄給家屬、相關醫事人員、學校或社福單位，整本即存檔於病歷。對

於哀傷支持（bereavement support）醫院每年十月舉辦茶會，用電話或邀請函方

式邀集前一年過世病童的家屬，家屬可以寫詩歌或音樂、由醫院準備氣球讓家

屬共同施放至天際來懷念病童。 

臨終接受照顧場所包含安寧照護機構，此次參訪 Shooting Star Chase in 

Hampton 照護對象為 0-21 歲病童生命末期照顧至哀傷服務，提供到府、日間照

護、症狀治療及喘息服務（一年 12 晚）數日至數年的情緒支持和照護環境;收

案條件須符合兒童安寧機構協會 the Association for Children with Life- threatening or 

Terminal Conditions and their Families (ACT)四項條件中其中一項。機構在 1995 年

成立，目前已有兩個院區。根據機構統計每年 1/10 支出來至政府部門，其餘由

9/10 由各界募捐（公益活動及慈善商店），在照護支持方面，病童家庭不須付

費。成員包含護理師、護佐、治療師、社工、諮詢師、志工等，由家庭醫師提

供 on call 服務，由三家合作醫院之兒童緩和醫療醫師提供一周兩次到府診視病

童及每周到該機構對於症狀治療需要改變的病童提供諮詢服務，機構尚有針對

病童活動之樂器室、水療室、遊戲室、美術及手工藝室，香療按摩室提供病童

家屬放鬆。見習期間參與了症狀治療門診及跨院區安寧緩和護理師、醫師多人

視訊會議討論收案的病童病況決定是否結案及下次追蹤時間，統計收案時間
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80%超過一年。在機構內過世之病童，房間外草原有一棵樹由喪子父母將星星

掛在樹上，父母可以在每年孩子逝世當日回來懷念。針對孩子過世，需要時機

構提供 cool blanket 讓孩子可以回家與父母待七天，每天由訪視員到家了解返家

後狀況。 

圖 24 Shooting Star hospice 外觀 

 

圖 25 接待處                                             圖 26 安寧照護機構房間-兒童 
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圖 27 走廊                                               圖 28 共用餐廳 

 

圖 29 花園                                                  圖 30 紀念花園（memory garden）    

 

圖 31 青少年遊戲間                                    圖 32 嬰兒 cool blanket 

護理教育與進階制度護理教育與進階制度護理教育與進階制度護理教育與進階制度    

英國護理階級分為 band1-band9，9 個階級，其中，band 8 還分為 band 8a、

band 8b、band 8c 和 band 8d，根據臨床經驗及學歷作為依據。Band3-band4 為
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Nurse assistant 主要協助新病人環境介紹、協助完成入院病人 admission paper work、

鋪床、整理工作車、維持病人單位的整潔、確認病人藥物起訖時間、協助執行

氣體分析檢查報告等。Band 5-6 為臨床護理師，Band 5（Nurse staff）為有學士

學歷但無兒科/心臟科經驗之新進護理師，在病房期間最少在 6-9 個月完成 Level 

Ι（氧療、身評、BLS、感控、藥物劑量計算等技術）和 Level Ⅱ(照顧 HDU 病

童、心電圖、電擊器等)；band 6（sister nurse）則要有 ICU rotation、整體性評估

及 APLS 等 Level Ⅲ及 Level Ⅳ需要照顧複雜性病人、複雜心電圖判讀處置、不

穩定新生兒照護、病房內協調及專案管理等項目，類似國內目前 N1 到 N4 的進

階制度。Senior nurse Liz Biggart 很熱情的分享醫院內護理師的工作職責及薪資階

級，在工作職責如下表。在薪資規範有如台灣公務人員薪資呈現階梯式方式計

算（Band 5 有八階、Band 6 有九階、Band 7 有九階、Band 8 目前英國境內護理

人員只到 8C）。 

Band 5 大學畢業生、full time、尚無資格輪夜班（可能超過一年）。 

Band 6 

(Nursing 

staff) 

開始輪夜班、參與病房安全維護及專案執行、為 junior 護理師

的導師負責指導臨床教學部分（可擔任 Nurse educator 角色、類

似本院臨床教師角色）。 

Band 7 

(Sisters) 

需 要 高 負 責 度 、 精 通 專 科 業 務 、 領 導 角 色 、 有 碩 士 學 位

（Clinical specialist nurse、senior educators）、替護理師上課

（ cross training 、clinical pathway education 、EBN ）  （ Nurse 

educator 角色類似本院 PGYN 導師角色）。 
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Band 8  分 ABCD 四級，8a（CNS, ANP）;8b（Matron）; 8c 為管理階

級。 

(二)學術進修-KU Leuven university, Belgium  日期 2018.4.1-2018.6.25 

此階段進修地點選擇比利時 KU Leuven 大學，學校位在魯汶是一個綜合大

學城，也是歐洲國家頂尖學府之一，主要語言為荷蘭語但人民使用英文溝通程

度亦高，吸引多國各領域短期進修高階人員學習實驗室實驗方法、統計方法等

學習。此次進修單位為 Department of Public Health and Primary Care, Academic 

Centre for Nursing and Midwifery 主要指導教授為 Philip Moons 教授，具有急診及

心臟加護病房之臨床經驗，主要研究領域為 Congenital heart disease transition care 

from adolescent to adult care。課堂上課內容主要與博士班學生一起參與護理研究

法、統計學及旁聽 seminar 及研討會前口頭報告預演（Transition and transfer: A 

scoping review），同時由 Philip Moons 教授指導學術研究文章之撰寫邏輯、組織

能力及統計方式運用，進一步學習到科學學術文章寫作的思路及架構呈現，如

何在文章中闡述原理（selling point and rationale）如何才能使讀者了解研究文章

之學術價值。在閱讀文獻及撰寫討論過程中引發我對臨床重症護理人員在照顧

病人上的問題研究之興趣，如何以目前有的病歷資料來調查並進行預測因子之

分析，提供目前護理人員在臨床照顧心臟病童上可以提前偵測到手術進行後到

加護病房照顧之兒童可能會面臨 chest re-exploration 的因素而有妥善事前準備，

目前研究計畫｢Factors of predicting within 48 hours urgency re-exploration in children 
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undergoing cardiac surgery｣初步計畫正在撰寫中，期望返國提出具體研究案之申

請。 

 

圖 33 魯汶大學圖書館                            

除了學術上的課程參與外，在教授協助下也參觀了 University Hospitals University Hospitals University Hospitals University Hospitals 

Leuven Leuven Leuven Leuven ----    campus Gasthuisbergcampus Gasthuisbergcampus Gasthuisbergcampus Gasthuisberg，此為大學醫院。在比利時有四個兒童加護病房分

別兩個在布魯塞爾、一個根特及一個在魯汶。本次見習單位為 收治年紀 0-18 歲，

偶爾也收治成人術後病人，與本院相同。有 12 床分別有單人房及雙人房，有

50%為先天性心臟病童，單人房主要住隔離病人。一位護理師照顧兩位病童，

裝置葉克膜病童則為一對一照顧，為三班制 07:00-15:00-23:00，採電子化紀錄。

在見習期間接觸 TAPVR、TGA、Glenn shunt、brain abscess 及胸骨未關之 ECMO

術後病人照顧，Q2H 翻身、晨間護理、每班確認 alarm limit、氧氣、ambu bag、

插管盤及急救藥物單張。在護理照顧方面與本院現行照顧方式並無相異，翻身、

晨間護理、Q8H 換 oxygenator 監測位置。因顧及病人運送安全，進行關胸骨手

術亦在加護病房進行床旁手術並連絡手術房護理師協助當助手，PICU 護理師從

旁協助。照顧葉克膜(Medos)需要每小時檢查管路是否有血栓產生，每四小時
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APTT 須維持在 50-80 秒未進行 ACT 檢驗，此與本院相異。術後心臟病童生命

監測儀器皆使用腦部血氧飽和度監測儀，以監測腦部血氧情形(monitoring of 

cerebral oxygenation)。根據 2009 年 single medical center 針對兒童進行大規模的隨

機控制研究法針對重病孩童血糖之研究結果(Intensive insulin therapy for patients in 

paediatric intensive care: a prospective, randomised controlled study)，目前比利時心臟

病術後病童皆須監測血糖，至 PICU 依第一次 ABG 血糖值來調整 insulin infusion

輸注速度並在術後第一天內進行每小時 ABG 分析、第二天開始每四小時抽

ABG 如病童狀況穩定可以 hold 執行 ABG;小於一歲血糖控制 50-80mg/dl、大於一

歲血糖理想值 70-100mg/dl，術後一星期內只給 D5W 及脂質、第八天才給予

TPN。止痛鎮靜藥物則是使用 Fentanyl、Dormicum 或 Paracetamol。對於拔管病人

狀況評估是否使用 airVO2 flow 2L/kg 協助病童通氣。乳糜胸病童則使用

Lipistart®提供 high medium‐chain triglycerides (MCT) 及 low long‐chain triglycerides 

(LCT)飲食。KCL 靜脈輸注及控制血液中正常濃度範圍對於本院兒童外科加護病

房的新進護理師經常感到困惑，在見習單位提供一個方便計算方式，通常心臟

病童希望維持在 3.5-5mmol/L，最好狀態維持於 4.5 mmol/L。公式:上升血液中

1mmol/L=體重/2-3=所需 KCL mEq/hr/time，例如:4 公斤/2=2mEq/hr/time via cvc。 
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圖 36 消毒溶液 

圖 34 intubation 用物(上鎖) 圖 35 雙人床景 

圖 37 藥櫃（位於護理站內） 

圖 38 手術傷口感染使用 VAC 傷口

 

圖 39 病嬰單位 



30 

 

    

三三三三、、、、進修心得進修心得進修心得進修心得    

非常榮幸有這次機會可以到歐洲國家了解臨床實務工作如何與學校研究做

連結並推廣至臨床實務操作面、護理臨床實際照護工作、落實家庭醫師制度、

由下而上的政策制定及醫療院所對先天性心臟病一連串有系統計畫性的照顧。

在心臟病兒童有計畫地照顧方面，一經產科醫師發現胎兒可能有心血管異常即

將孕婦轉介至 fetal cardiology consultation 進行胎兒心臟超音波詳細診斷，確診胎

兒有心臟病後將孕婦轉診至 fetal cardiac CNS 接受護理諮詢或了解胎兒心臟病嚴

重高之後準父母可以選擇 abortions for fetal abnormality。願意產下胎兒者在妊娠

最後一個月，護理師會連絡當月是預產期的準父母們參加 session，一同被帶到

兒童加護病房及病房參觀，因為生產醫院和治療兒童心臟病醫院分屬不同醫院，

圖 40 胸腔引流瓶 圖 41 PICU 走道 
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新生兒在一出生後會被救護車送至治療心臟病的專科醫院進行後續治療與母親

分離，此 session 目的為使準父母預先了解新生兒會面臨到的手術及被治療所處

的環境、手術後的外觀、產後母奶應如何保存才能讓嬰兒在可以進食時喝到母

乳。住院期間學齡期病童學校老師至 hospital school 教導學業美術部分。接受手

術、加護病房及病房照顧，在準備出院當天 CHD CNS 會再次家屬確認返家後

照護事項，由病房護理師將病童病歷摘要等健康資訊以郵寄方式寄給家庭醫師、

Community health nurse、health visitor 或學校，返家六周後再回專科醫院複診。平

時由家庭醫師追蹤病童健康，回專科醫院追蹤時間間格半年至兩年不等，並由

家庭醫師以 mail 方式聯絡 CHD consultation 病童目前健康狀況。專科醫院也定期

派 CHD consultation 及 CHD CNS 共同至郊區兒童醫院駐診，以方便偏遠病童不

用舟車勞頓學校請假至市中心。在病童 12-16 歲期間，CHD transition team CNS

介入指導病童學會照顧自己疾病，目的使其順利轉度至成人的照護模式，病情

需要時並帶至成人心臟科病房參觀，亦在成人時在 adult CHD clinic 就診並接受

優生保健諮詢。當中皆可見護理師的角色在預防、治療及後續追蹤扮演極重要

角色。 

如病童因病情而生命受限之情況下，由 PICU palliative care team 介入照顧。

不只醫事成員的參與，社工與 play specialist 等大量的人員的分工細緻的配置及

詳細的制度才有連續性的照顧計畫，不僅僅是急重症照顧，在教育病童自身保

健及預防疾病造成的合併症在知能上更是完整落實全面性的概念。在兒童緩和
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照顧部分，以 National institute for health and care excellence guideline 2016 (NICE 

guideline 2016)為根據，由緩和醫療小組成員每周共同討論病情、照護方向，服

務對象包含住院、hospice setting 及返家照顧之 life-limiting condition 病童。相較

於國內國情，急重症照護的醫療品質一直是被重視的，此次在倫敦見習時與

PICU 護理師及 palliative care team nurse (PICU senior sister)分享臺大醫院介紹、國

內及本院對於先天性心臟病兒童手術後存活率及裝置葉克膜病童存活率概況介

紹，討論中了解英國統計葉克膜裝置後病童存活率約莫 45%與本院目前統計狀

況差異不大。但對於疾病嚴重度高，如:單一心室循環或面臨生命限制的病童接

受緩和醫療照顧，如何與家屬談論兒童緩和醫療、決定 withdraw 及 withhold 的

時機點對於他們也是困難決定及提出的，因此在 2017 年建立 pediatric advance 

care plan。對於病童的積極救治給予家屬希望並讓病童有生活品質的存活相信是

大家的希望，但是面對生命受限的狀況下，如何讓家屬和病童舒服平和的渡過。

這過程不只我們覺得困難，連第一個實施兒童安寧緩和的英國的 PICU 資深護

理人員也覺得這是一個困難的議題，因此該院目前以問卷方式進行研究先了解

臨床醫療人員（護理師、醫師）對於兒童安寧的看法、對法源的了解、接受安

寧緩和在職教育等是否足夠醫療人員在真實面對緩和照顧議題時可以有自信可

以勝任，並訪談 palliative care team 成員對兒童安寧的看法、共同腦力激盪目前

該院可以先著手改善的方向。討論實施一連串教育訓練、帶領醫院護理師到

hospice setting 機構參觀等。英國因醫療人員分工細緻、除了醫師護理師之外，
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營養師、職能治療師、遊戲治療師、兒童心理師、family liaison (Multidisciplinary 

team)等也每日與病家們也有密切接觸，在共同會議中可以提出自己看法，不僅

僅是重症醫療照顧，更考慮到家庭的需求，給予家屬在每個決策後可能會面對

的問題之心理準備及時間思考，強調“If something happens and you are not 

prepared for it, then it is a disaster and a crisis. If you know what might happen, if you 

have got a plan for how you might manage that, if you have got a plan that will work, and 

if you have also got somebody that you can phone up and speak to immediately and get 

some advice, that can make all of the difference.”這種細膩的全方面的思考是值得學

習的。 

然而，第一天進見習醫院看到環境設備是受衝擊的。在兒科病房就設有門

禁，需要磁條或表明來意後才能進入，開門鈕設置在需要踮起腳尖才按得到的

角落，目的是為了兒童安全，其他成人病房並無此設置。每床病床旁皆備有不

同尺寸的 nasal airway、mask 及 Ambu bag;交接班時確認 alarm limit 及氧氣抽痰設

備功能;每個病房皆備有急救車，且在病危狀況不穩定病童（未關胸、病危或裝

置葉克膜）每日白班護理師須預抽急救藥物數支;急救訓練小組在病房（Q2W）

及 PICU（QW）密集舉辦的急救訓練;體外維生系統的備機;靜脈注射針筒和管

灌空針用不同廠牌顏色區別來避免途徑錯誤情況發生;每種藥物進行雙人覆核;藥

物櫃上鎖，皆都顯示有預防觀點，讓發生緊急狀況時，能夠從容處理將傷害降

至最低。與國內有差異部分在執行醫療照顧過程中，醫療人員並不需要戴口罩
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髮帽，但需要穿圍裙及戴手套、只有正在進行床旁手術或照顧隔離病人時才需

配戴口罩或髮帽;在 PICU 家屬被允許 24 小時陪伴但夜間只能留一位家屬、在床

邊可以被允許喝有杯蓋的茶或咖啡、小餅乾，bedside 護理師亦然。 

在見習過程中，在英國 Royal Brompton Hospital 的會議中分享了本院臨床兒

科及兒童加護病房目前現況，與會護理師皆表示對臺灣護病比例感到無法想像，

在整體照護心臟病童之存活率及葉克膜裝置病童存活率卻與英國差異不大感到

驚奇。反思這幾個國家醫院照護上的差異，英國醫院因為醫事人員眾多照顧病

人數少但醫院設備卻不新穎，因此，包括每個病房內至少都要有一位護理師在

病房內監測個病童的情況，單位因為病童、家屬及醫事人員多以致環境吵雜;各

類醫事人員多等待溝通有共識需要花更多時間。病人隱私部分，病房內有公開

大螢幕顯示每床病童姓名、疾病及照顧護理師及醫師，與國內實施差異甚大。

比利時醫院 PICU 成員配置及護理師照護人數與院內現行制度類似。臺灣醫療

人力不似國外的充裕，我們臨床護理人員常常包攬很多超乎護理領域之外的職

責和溝通，似乎可以培養成一個廣泛了解的人員，但可能因為年資和累積經驗

不同，對於臨床照護以外的資訊獲得並不一致，因此對與給予病童和家屬的資

訊也可能有異。光依臺灣現行制度及護病比而言，臺灣急重症護理品質、積極

治療方面，身為急重症護理人員的我認為是可以非常驕傲的。但如果可以更廣

泛的看待健康照護這件事，有對｢人｣個體有更完整、延續性和柔軟的思考，不

僅只著重於眼前疾病積極治療，進一步考慮整個家庭或病童的後續生活品質，
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由進階護理師灌輸慢性病青少年開始學習有自我照顧的概念，用公衛預防的觀

點避免慢性病青少年長至成年期因不良生活型態造成併發症的發生或，或許可

以降低國家健康保險的支出。

四四四四、、、、建議事項建議事項建議事項建議事項    

此次進修經驗並依據臺灣目現行國內的醫療體制，提出下列建議以供實際

兒童醫療照護之參考: 

（一）先天性心臟病童照護方面 

在參訪上述各家醫院兒童單位，發現在醫材方面皆用單次拋棄式醫材，包

含體溫表;完整皮膚消毒及手術傷口換藥方面，針對不同尺寸傷口備有 wound 

care pack、suture remove pack（stitch cutter、laminate sheet、forceps、non-woven 

swabs、dressing towel 及 disposal bag）、chloraprep with tint，雖然醫療廢棄物增加，

但可以減少備物等交互感染之問題。執行侵入性治療時可視情況提供嬰兒少許

糖水以安撫哭泣情況，如:驗血糖、拔管路或放置周邊靜脈血液導管;在放置周邊

靜脈導管時可使用 local anesthetic spray 或 Emla cream 減少病童執行穿刺之疼痛

感。心臟病嬰因住院長期放置氣管內管或因吸吮費力需要放置鼻胃管，新手父

母碰到小孩身上有管路還要返家照顧總會感到焦慮不安，如果需要可以建議家

屬購買簡易型 PH 試紙，在灌食前反抽鼻胃管並用試紙檢測確定管路是否在胃

部，確保灌食安全。在政策執行實施｢Self-administration of medication｣是讓我最

感到驚艷，目的並不是降低護理師給藥的負擔，而是依據照顧者能力進行給藥
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能力評估，藉由此制度讓病患家屬可以參與學習自我健康照顧的重要環節為自

我健康負責，建議此項政策可依據本土國民特性設計適當的配套措施進而提供

可以完善實施於臨床制度。因兒科病房照護人數多，除病房常規測量病童生命

徵象之外，對於病童住病房期間病情漸差，護理師多久探視一次並無可遵循之

依據，在護理教育及臨床照顧方面，將 Bedside pediatric early warning system 引用

於兒科教育及考慮鍵入目前 portal 電腦系統以得分方式提醒醫護人員，提早偵

測到病童病情惡化。 

（二）兒童緩和醫療議題 

兒童安寧緩和醫療議題在見習時接觸的兒科緩和醫療護理師討論皆認為這

是困難開口的過程，在 Royal Brompton Hospital 醫院裡從 2017 年到見習期間使

用 Advanced Care Plan 使用過兩次，期望將此表單翻譯修改成適合本土生命末期

兒童的照護需求計畫。但藉由此次進修了解那些先天性心臟病是需要緩和醫療

介入，在臨床實務方面針對單一心室病童可以將 Little Hearts Matter 翻譯之疾病

治療手冊讓家屬可以知道將面臨哪些階段和會面臨的狀況，提早做心理準備。

兒童緩和安寧在國內推行充滿困難挑戰，此議題在所有的兒科相關醫療人員也

不盡了解，常與不施予急救同意混淆，對於兒童緩和醫療教育需要再提升，經

過醫事人員會議討論，辨識病童病情提早介紹兒童緩和安寧服務，讓家屬知道

有那些選擇可以讓孩童有更好的生活品質，但這些需要醫療團隊合作下才能有

共識推行。病童在生命受威脅或臨終之前提早轉介給院內安寧共照小組中負責
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兒童安寧護理師，讓後續照護方向及家屬哀傷支持可提早做準備，也可進一步

透過研究瞭解國內經急重症照護後喪子的家屬需要那些實際支持是目前緊縮人

力的醫療院所可以提供的服務。  

五五五五、、、、致謝致謝致謝致謝 

此次進修非常感謝臺大醫院提供這次難得的機會，能讓自己在每天繁忙的

重症加護病房工作之外，能到英國及比利時學習先天性心臟病從 fetal 到 adult 連

續性實務照護及研究議題的探討。在得知准許出國並著手準備的五個月期間因

時間因素及與對方醫院、學校教授聯繫流程、文件之準備備感壓力。非常感謝

護理部長官的支持與打氣，尤其感謝黃月嬌副主任、余春娣督導長、吳靜宜督

導長、范圭玲督導長、曾紀瑩督導長及吳美華護理長讓我可以全心準備，李馨

芬護理長在我剛獲知消息毫無頭緒向她求援時，給予打氣及熱情分享出國準備

資料的優先次序、高碧霞副教授的鼓勵和支持、陳紀雯教授的打氣和協助聯繫

國外教授、Royal Brompton Hospital 的 senior nurse Liz Biggart、Lucy Foster、Neil 

West 規劃三個月見習行程及住宿、魯汶大學 Philip Moons 教授像爸爸也像朋友

的溫暖指導，促使這次出國進修的目標及過程才能如此順利達成。從去年八月

開始準備到完成進修計畫的期間不確定是否會因自己疏失而無法順利成行，感

謝多人溫暖熱心的幫忙。 
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