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微光心語

這麼多年的經驗下來，發現兒科護理

師如果有學過安寧療護，萬一照護的小

病友真的不敵自然法則需要道再見時，

至少可以多幫到他們和家屬一點點。

十五歲的阿旻，願望是報考慈濟科技

大學護理科原住民專班，未來投入護理

職場當一位照顧病人的護理師。為了鼓

勵她，我、兒科病房的護理長李依蓉、

專科護理師淳吟，三個人開一輛車從花

蓮市往壽豐鄉前進，去參加她的國中畢

業典禮，一方面為她加油打氣，一方面

要以護理界學姊的身分跟她分享如何準

備專班考試。永遠記得，那時阿旻看見

我們這些護理師姊姊們出現在他們校園

時，一臉害羞又高興的模樣。

「那天早上她因為血壓突然變低，主

治醫師擔心敗血症引發休克，建議先轉

到小兒加護病房進行觀察，她還笑著跟

我說再見，說：「我很快就回來（兒科

病房）。」沒想到她就此一去不回⋯⋯」

依蓉口中的「她」就是阿旻，又因為急

性淋巴性白血病復發，在接受化學治療

及造血幹細胞移植後還是止不住病況惡

化，年輕的生命在小兒加護病房劃下句

點。

阿旻的病就是俗稱的血癌，病情復發

住進小兒科病房治療這段期間，由於癌

細胞擴散到骨頭，醫師使用止痛藥物控

制仍然無法有效減緩疼痛，所以我們啟

動「安寧共同照護」，由安寧共照護理

師與醫師來到小兒病房協助症狀處理，

使得阿旻不再那麼疼，能好好睡覺休

息。也因為那時安寧團隊的介入，讓阿

旻的父母對於安寧緩和治療有進一步了

解，不再排斥，當醫師宣布阿旻的病況

無法好轉時，也較能接受安寧療護了。

爸爸回想起那段時間，「那時候阿

旻還很清醒，關於急救，我都有問她的

想法，她說不想插管，不希望會痛，所

以我們跟醫生說只要給升壓劑，不要氣

管插入及壓胸這些急救，捨不得，更不

希望她到最後還在受苦！」護理長依蓉

說：「其實要父母做（DNR不施行心
肺復甦術）這樣的決定是很不容易的。

小生命也安寧
文／鄭雅君  花蓮慈濟醫院護理部督導
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阿旻是個很貼心的孩子，她知道他們會

捨不得，但也知道自己的狀況，所以主

動跟爸爸談她不希望急救。」 
阿旻離世，兒科團隊成員前往參加她

的告別式，當班的人也另找時間去與她

道別。後續也透過臉書、電話跟阿旻的

家人互動，不論是生活的大小事，或是

在病房發生過的點點滴滴、酸甜苦辣。

阿旻的爸爸在新家蓋好時還特別邀請我

們前往參觀。雖然阿旻走了，我們和她

的家人仍像朋友般互相關心，也見證她

的父母完成長照照顧服務員的訓練，投

入照顧長者的行列。阿旻媽媽很開心的

跟我分享：「我想我以前照顧阿旻的經

驗可以派上用場了，照顧長者跟照顧孩

子一樣，要哄著，要跟他們一起玩啊！

我真的很感謝我的女兒，之前照顧她

的經驗，讓我現在照顧老人更得心應

手。」

我想，阿旻已經無法圓她成為白衣大

士的夢，但她的父母卻接續了她照護他

人的夢想⋯⋯

聽不膩的床邊故事

沙沙亞是又一個血癌復發的男孩，才

五歲。因病情持續惡化入院治療，期間

出現呼吸喘的症狀，因而照會安寧共同

照護協助症狀處理，但沙沙亞的父母以

為接受安寧共照就等於即將失去兒子，

所以安寧共照護理師總是被拒在病房

外，他父母還是希望醫師積極治療。畢

竟是個小小孩，儘管沙沙亞只是躺著呼

吸都費力，但體力稍好，他就會試著在

床上丟球，請我們跟著他玩拋接球的遊

戲，只要護理師姊姊漏接，他就露出爽

朗的笑容。後續體力差了，他只能靜靜

躺在床上，但還是不願意媽媽把他最愛

的棒球收起來。

有一天下午爸爸有事外出，沙沙亞就

一直哭著找爸爸，我進病房陪他，為了

轉移注意力，我問：「你要聽故事嗎？」

他邊哭邊生氣的說不要⋯⋯沒有理會他

的拒絕，我拿起繪本《皮皮放屁屁》念

了起來，「小青蛙皮皮總是停不住要放

參加阿旻國中畢業典禮並留下合影，左起：花

蓮慈院兒科病房劉淳吟專科護理師、李依蓉護

理長、阿旻、鄭雅君督導、阿旻媽媽。
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屁⋯⋯皮皮在池塘放屁，水上就冒出好

多好多氣泡，小朋友都覺得好有趣，但

老師不准皮皮在課堂中放屁屁，因為這

樣會影響其他同學上課，於是皮皮忍住

屁屁，結果肚子愈來愈大，整個身體像

氣球一樣飛起來了，最後還是忍不住

『咘⋯⋯咘⋯⋯』放屁放個不停，在天

空不停翻呀翻⋯⋯」念著念著，沙沙亞

的哭聲漸小，然後停了，故事才說完，

他開口說：「再念一次。」於是把故事

從頭讀了一遍又一遍，偶爾我故意少說

一段，他就糾正：「不是這樣⋯⋯」然

後說出正確版本。聽到青蛙皮皮最後大

肚子在天空邊放屁、不停地翻呀翻時，

沙沙亞總是會哈哈大笑，笑到全身抖

動。這成為了他喜歡的繪本故事。

每年到了沙沙亞的生日或是離世那

天的日子，護理人員都會與父母相約到

墓園探望，大夥兒一起整理墓園一邊回

憶，包括他最愛的事情或他捉弄護理師

的情節。對於小小年紀的沙沙亞，我們

沒有機會讓他父母接受安寧療護，我們

能做的，是用其他方式為沙沙亞減輕身

心不適，後續與家屬間產生重要支持與

連結，協助家屬走過哀傷的過程。

回想陪伴癌末孩童或青少年的經驗雖

阿旻離世後，護理夥伴與阿旻家人仍保持聯繫。圖為花蓮慈院兒科團隊帶著史瓦帝尼代訓的學員去探

望阿旻的父母與他們的新家。
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然不多，但每一次都是不捨卻獨特的經

驗。兒童癌症末期症狀包括：呼吸喘、

疼痛、疲倦、無法進食等，都會使得父

母非常焦慮，甚至有時要求醫師使用鼻

胃管或靜脈注射營養品等侵入性處置。

因為害怕處理自己孩子的末期症狀，父

母也多半害怕出院返家且不願意接受安

寧居家療護。

但從照護阿旻的例子可知，雖然她

最後還是在加護病房往生，但因為接受

了安寧共照，讓她人生最後階段不用接

受傷害性高的急救措施，不用無端受過

多苦。對於兒科護理人員，接受安寧療

護訓練後，等於多學了一道功夫，萬一

無常真的來臨，至少能表現得比家屬鎮

定，不會手足無措。

「治療一段時間以後，我也不怕別人

笑說我沒頭髮，被笑也不會少一塊肉，

就不會去在意別人的眼光，自己也變得

更愛開玩笑。覺得凡事都要樂觀看待，

與其悲傷過一天，不如快樂的過，日子

會過得更開心。」「生病後我很感謝上

帝的安排，我感謝說『好險，不是我身

邊的人生病，好險是我』。因為我爸爸

有幫我們保癌症險，我的保險是全家裡

面最完整的，這是第一個感謝，至少在

生病的時候，家裡不用為了錢的問題煩

惱；第二個感謝，我感謝生病的不是我

哥哥，因為他從小就很膽小，換作他要

面對打針、做骨髓（幹細胞移植）這些

事情，想必會無法忍受。第三個感謝，

是感謝生病的也不是我朋友，因為假如

是他們生病了，我會比我自己生病更難

過。」你相信這是來自兩位青少年在罹

癌後的感受？兒童及青少年的生命復原

力，總是讓我驚豔，也常讓我自省，不

論生命的短長，這些小生命的重量，深

烙在我心中。

愛打棒球的沙沙亞（右）。


