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中文摘要 

在死亡高度醫療化的脈絡下，人們如何實踐善終？從 1990年代開始，台灣

社會中的多元行動者不斷透過協商去界定什麼是善終，以及如何達到善終。安寧

照護網絡在倡議新型態的善終扮演重要的角色，除了主張避免無效醫療外，並透

過緩和臨終者身心靈受苦的方式，讓末期病人能平靜且自然死亡。安寧照護網絡

所建立理想化且高標準的善終論述，強化病人自主的重要性，強調人們預先做好

醫療抉擇更有機會獲得善終。然而實務上，末期病人要實現理想的善終，需要密

集的照護工作支持。本研究強調從照護實作的觀點，探討醫療專業與常民為了實

踐善終，如何共同進行臨終照護。研究者為了瞭解安寧照護網絡建構的善終論述

內涵，以及行動者如何進行實際照護活動，在台灣北部一間醫學中心的安寧病房

進行一年期的田野觀察（2019 年底至 2020 年底），深度訪談 23 位安寧團隊成

員與 21位病患家屬，並且分析政府、專業組織、民間組織有關於安寧照護主題

的文本。 

研究分析安寧照護網絡建立的過程中，發現安寧團體透過建立照護網絡以及

塑造善終敘事，重新建構什麼是文化性適當的死亡。在 1990年代，多方的行動

者所建立安寧照護網絡，確立安寧照護的法條、規範與制度，例如 2000年立法

通過的《安寧緩和醫療條例》，奠定安寧照護實作的制度基礎。安寧照護網絡是

由多元的行動者組成，定位在解決臨終階段的受苦的問題，而並非對抗死亡。接

著，研究探討相關行動者為了穩固安寧照護網絡的運作，如何塑造善終的文化腳

本，改變民眾對於文化性適當死亡方式的理解與詮釋。研究發現當代台灣社會廣

泛傳播的善終敘事主要有兩種腳本：「受苦腳本」與「安詳腳本」，兩種腳本都

呈現病人從診斷到過世的過程，關鍵差異在於病人是否事先表達生命末期的醫療

抉擇，以及家屬是否實踐病人的意願。善終文化腳本聚焦於病人自主選擇，強調

人們可以透過預先選擇，增加獲得善終可能性。而且理想的善終是由家人照護、

在家發生，透過安寧的專業方式緩解身心靈的受苦，不延長也不縮短生命。然而，

安寧照護網絡塑造的論述與善終敘事，比較少呈現當人們做完醫療決定後，需要

進行很多照護工作，才可能實際達成善終。 

本研究發現安寧照護實作中有許多不易引人注目的隱形工作，包括預期工作、

舒適工作、情感工作，以及困難且複雜的專門技能。由於生命末期照護充滿時間
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的急迫性與不確定性，讓預測未來的預期工作更具有重要性。在安寧病房，安寧

團隊的成員們運用科學知識預測病人的存活時間，並以此與家屬溝通照護計畫，

安排舒適工作與情感工作以緩解末期病人的受苦。臨終照護涉及三種時間框架：

病人的存活期、病人的生命軌跡、醫療組織計劃，各自代表臨床性時間、社會性

時間與組織性時間。安寧團隊協調這三種時間框架，並縮減之間的落差。當病人

出院接受安寧居家照護時，家庭照護者除了安排日常的照護工作之外，常常需要

執行較為困難的專門技能，像是操作複雜的技術物、執行精密動作，或者進行難

以被編碼、時常因情境脈絡變動的的症狀評估。研究發現安寧照護提出的理想善

終提高了照護標準，讓照護工作變得更繁重，同時也增加常民操作專門工作的困

難度。研究建議未來需要重視常民實作專門技能的門檻，以避免過於浪漫化常民

的能動性與自主性。 

本研究的具體貢獻在於四個層面：一、凸顯安寧照護中耗費心力的隱形工作。

二、確立安寧照護的理想原本是貼近照護的邏輯，然而現實中許多制度設計卻依

循選擇的邏輯。如果只重視選擇的行動，將無法了解照護過程中的複雜性。三、

豐富對於預期工作的了解，特別是如何在病情快速變化的狀況下進行預測、溝通

與行動。四、揭露臨終照護對於「家」的預設，善終論述強調家庭與家空間的重

要性，但較少呈現家屋作為照護的物質基礎，還有家戶作為經濟資源再分配的單

位。基於這些發現，本研究最後針對現行的安寧照護實作，提出政策規範的建議。 

關鍵字：安寧照護、死亡醫療化、照護實作、預期工作、專門技能 
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Abstract 
英文摘要 

How do we die well in a highly medicalized death environment in Taiwan? Many 

social groups have continued to redefine what constitutes “a good death” and how to 

achieve it since the 1990s. Within social groups, the hospice care network has played a 

crucial role in promoting an idealized natural death that is less medicalized and 

alleviates the suffering of the terminally ill through professional means. The hospice 

care network emphasizes the significance of patient autonomy in helping people die by 

confirming their advanced healthcare directive at the end-of-life stage. However, 

achieving an idealized death is possible only if the terminally ill receive intensive care 

from medical professionals and family caregivers. From the theoretical perspective of 

care practices, this study analyzes how to have a good death to bolster the efforts of 

medical professionals and family caregivers. Moreover, the researcher conducted a one-

year field observation in the hospice ward of a northern Taiwan medical center, 

interviewing 23 hospice care team members and 21 family caregivers. In addition, the 

researcher examined the documents issued by the government, professional 

organizations, and non-governmental organizations to reveal the characteristics of the 

hospice care network. 

In Chapter 2, this study identified how hospice care groups redefined the concept 

of culturally appropriate deaths by establishing a hospice care network. In the 1990s, 

the hospice care network gradually established norms, cultural cognition, and 

regulations regarding what constitutes a good death and how it should be achieved. 

Chapter 3 investigates the characteristics of narratives about a good death. To 

strengthen the hospice care network, hospice advocators build narratives about how to 

care for the terminally ill to shape the cultural script of a good death. The culture script 

emphasizes the importance of patient autonomy regarding whether or not to use life-

prolonging treatment and resuscitation technologies, suggesting that terminally ill 

patients can indeed achieve a good death through advanced care planning. Cultural 
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scripts reinforce the idealized culturally appropriate death by caring for the families of 

the terminally ill at home with the help of hospice expertise to alleviate pain and distress.  

However, in reality, patients are not guaranteed to receive the same care as outlined in 

the advanced healthcare directive they choose. This study investigated how people 

practice hospice care in hospitals and at home. Additionally, this study identified many 

invisible tasks in hospice care practice, including anticipation work, comfort work, 

sentimental work, and expertise in care work. Predicting illness trajectories due to the 

high uncertainty in end-of-life care is crucial to performing anticipatory work. Chapter 

4 illustrates how the hospice care team uses scientific knowledge to predict patients’ 

survival times, arrange care plans with families, and enact care practices to alleviate 

their physical, psychological, and spiritual suffering.  

In Chapter 5, this study focuses on the challenges family caregivers face when one 

of their family members receives end-of-life care at home. Family caregivers often have 

to adopt professional care practices, such as using complex technical machines, 

completing high-skill care tasks, and anticipating prognostication of unpredictable 

illnesses. Therefore, recognizing the contributions of laypeople who engage in 

professional-level work to maintain the patient’s end-of-life quality at home is essential. 

This study contributes to the literature in four ways. It begins by highlighting the 

various invisible tasks in hospice care to ensure a good death. Second, it reveals the 

discrepancy between hospice care’s aim and reality. If we emphasize patients’ choice 

of end-of-life care too much, we risk ignoring the complexity and uncertainty of care 

practice. Third, the case of hospice care networks enriches our understanding of how 

patients predict the future and act in the present along a trajectory of transient illness. 

Lastly, the study reveals the multiple implications of “home” in end-of-life care. The 

hospice care network emphasizes that the home is the most appropriate place to care 

for terminal patients because of the social significance of home and family. 

Nevertheless, it overlooks the importance of the house as a care infrastructure and the 

household as an economic reproduction and redistribution unit. 
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第一章 導論 
第一節 洗澡機、冰淇淋與佛教掛軸 

2020 年夏天上午在 Z 醫院的安寧病房，我跟著四位的安寧志工，推著活動

式的推床，到 80多歲花阿嬤的病床旁，接她去洗澡。160多歲的女兒花小姐也在

床邊，她跟志工們談媽媽自從上週使用洗澡機之後，就很期待著每週一次的洗澡

行程。平常花小姐用毛巾幫她擦澡時，花阿嬤也會叨念著想沖澡。志工們跟花阿

嬤打招呼，回頭笑著對花小姐說沒問題。花阿嬤不太能用口語回應，但是看著大

家微微點頭。護理師評估阿嬤容易喘，所以建議帶小罐氧氣去洗澡。四位志工調

整病床的角度，使用滑板輕輕地將病人安置在推床，然後推送去安寧病房轉角的

洗澡間。 

兩位志工在洗澡間站定位，旁邊有花小姐、護理師，還有一起幫忙的我，另

外兩位志工則留在病房整理床舖。我們穿上防水圍巾與雨鞋，戴著乳膠手套。志

工們跟阿嬤說要準備脫衣服了，志工們在阿嬤同意後，替阿嬤脫去上衣、褲子、

內衣褲與尿布。志工用家屬準備的小毛巾覆蓋住阿嬤的重點部位，讓阿嬤有些安

全感與隱私。脫完衣服後，開始準備洗澡。志工先用蓮蓬頭沖花阿嬤的腳，問她

溫度還可以嗎？花阿嬤微微地點頭。確認溫度適當後，我們開始幫阿嬤沖澡。花

阿嬤的手可以活動，志工大姊問要不要自己搓搓澡，花阿嬤點頭，志工大姊在花

阿嬤手心中擠一點沐浴乳，讓花阿嬤自己搓洗手臂。我與其他志工洗腿，比較有

經驗的志工大姐一邊洗一邊輕輕按摩。另一位志工招呼花小姐幫忙媽媽一起洗頭，

志工用手護著花阿嬤的眼睛，一邊很小心避免拉扯到阿嬤的鼻導管，女兒負責洗

頭髮。花小姐在一邊按摩花阿嬤的頭皮時，一邊說媽媽從年輕時就很愛漂亮，以

前沒生病時，喜歡去美容院做頭髮。我看到花阿嬤輕輕閉上雙眼，神情很放鬆。

之後志工們讓花阿嬤由正躺轉身成側躺，清洗阿嬤的背後。我在幫忙清洗阿嬤背

部的時候，搓揉出一部分的皮屑；雖然女兒時常替媽媽擦澡，但是臥床時間長，

身體難免會出汗。志工問花小姐，媽媽喜歡聽什麼樣的歌曲？花小姐說媽媽喜歡

                                                
1 為了保障個案與醫院的隱私，全文皆採取匿名。另外，本段開頭場景描述，改寫自我發表在

「科技。人文。涵多路」網站的部落格文章，請見〈安寧病房中的洗澡機：照護中的身體、情

感與技術物〉https://stshandoru.tw/bath_palliative_care/，取用日期：2022年 9月 27日。 
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聽江蕙的歌。志工大姐請我用 iPad播放江蕙的歌單，播到「家後」的時候，花小

姐跟志工大姊們一起歌唱，花阿嬤也跟著旋律輕輕擺頭。 

整體沖洗乾淨後，志工大姐幫花阿嬤吹頭髮，換上乾淨的衣物與尿布。我與

志工們送花阿嬤回病床，推動推床時，可以聞到阿嬤身上沐浴乳的花香味。我們

將花阿嬤移動回病床後，很快就聽到花阿嬤睡著後微微的鼾聲。花小姐說有洗澡

機還有這麼多專業人員幫忙，讓洗澡變得很省力。花小姐講述先前她在家照護媽

媽時，曾經試著讓媽媽在浴室洗澡，但過程很不順利。媽媽在搬動過程中很痛苦，

身體疼痛，呼吸也很喘。花小姐弄得全身大汗，而且很害怕媽媽摔倒。後來花小

姐就改用擦澡的方式清潔身體。結束之後，我跟志工大姊說，感覺剛剛花阿嬤洗

得很舒服，幾乎快睡著了一般。志工大姊說，大多數病人身體肌肉十分緊繃，但

是洗澡時浸泡到熱水，就全身放鬆了，這是擦澡難以達成的。她曾經看過好幾位

病人在洗澡後當天過世，而且表情十分的安詳，這大概也跟身體放鬆有關。 

花阿嬤住在安寧病房的三人病房，志工們送花阿嬤回房時，一起觀察其他兩

位病人需要什麼幫忙。其中一床是一位中年男性病人，女友正在餵他吃冰淇淋，

實習心理師在跟他們會談，關心出院規劃的心理調適。志工大姊打招呼說：「U

VWXYZ[」病人默默地點頭，女友謝謝志工大姊建議她可以吃冰淇淋，她先

前很煩惱男友胃口不好，吃什麼都感到噁心，但是男友吃冰淇淋時很高興。志工

大姊回應：「\]^_`abXcdefgcehijklm>nopqrst

uvwcYxUy>cd\gzc({|}~」。女友說主治醫師早上有跟她談

回家照護的計畫，並請她做好心理準備，男友的存活期大概是三個月。她雖然對

於要嘗試回家照顧有點緊張，但是她會試試看，好好陪伴男友度過這幾個月。 

隨後志工大姊關心另外一床病人，是 70多歲的蔡阿嬤。志工大姊事先從護

理師知道大概「快了」，可能會在這週內過世。病人與家屬都希望在醫院往生，

沒有打算回家。蔡阿嬤身旁的是她的大媳婦，大媳婦跟志工謝謝，指著牆壁上一

幅佛像掛軸，是跟安寧志工借的；掛軸是安寧志工隊的資源，可以借給有宗教信

仰的家屬，安撫心情。前幾天篤信佛教的婆婆還清醒時，看到佛像掛軸覺得心裡

比較安定，祈求早日去西方淨土。志工大姊知道家人都有佛教信仰，便問道：「�

���(�c(��������」媳婦說：「�����(�i��ci��

(������」。然後，志工大姊關心一下媳婦的狀況，談家裡準備狀況如何。 
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這是我在田野工作中尋常的一天，卻也透露出之前鮮少呈現的的安寧照護樣

貌，也就是包含許多的照護實作、預測時間的工作，以及比較專門的照護技能。

這些日常照護工作可能出現在全台灣分布各地的安寧病房。根據台灣安寧緩和醫

學學會 2019年的統計，有 76家醫院設有安寧病房，共有 819床病床（台灣安寧

緩和醫學學會 2019: 68-69）。2至今安寧照護在臺灣施行超過三十年，目前估計

已有接近六萬多人接受照護，癌症病患死亡前一年的安寧照護利用率超過 60%

（衛生福利部 2020）。近年來施行的安寧照護特性，也改變民眾的誤解，在醫

院的臨終病人不是只能急救，還有安寧照護的方式；而且在安寧病房不是等死，

而是像開頭的田野段落中所呈現的，有許多照護實作。 

安寧照護的建立與推行，呼應臺灣社會的臨終社會特性歷經重要變遷，包括

民眾的死亡地點，以及醫療專業人員反思臨終病患使用維生醫療的狀況。首先，

臺灣民眾的主要死亡地點從家中變成醫療機構。根據國家統計，在 1994年有接

近六成的人在家中過世，三成的人在醫院過世（衛生福利部 1994）。然而到 2021

年，在家中過世的人下降到 37%，而 55％的人在醫院過世（內政部 2021）。醫

院已成為臺灣人臨終與死亡的主要地點。隨著死亡地點從家戶轉成醫療機構，提

供臨終照護的群體也從家庭成員擴展成醫療專業人員。接著，是醫療專業人員與

民眾逐漸用不同角度看待搶救生命末期患者的現象。2018 年臺灣安寧照護基金

會委外調查「台灣生命態度及安寧療護認知變遷」，2020年公布調查發現 1068

位受訪民眾中，有近七成的民眾認同「末期病人不急救」。有些醫師也因為過去

行醫的經驗，體會到適時「放手」比較符合病患的利益，於是公開響應安寧照護

的做法，支持《安寧緩和醫療條例》與《病人自主權利法草案》，以保障人們臨

終前拒絕治癒性治療的權利（黃勝堅 2010；陳榮基 2015）。這些態度調查結果

顯示許多醫師與民眾知道，治療與急救不是臨終前唯一的選項，還有安寧照護的

模式可以幫助臨終病人。 

台灣社會臨終樣貌的變遷，揭露出當代死亡的矛盾之處：如果個人想減少受

苦、「自然地」死亡，很難以透過「順其自然」達成，反而需要事先設想死亡，

積極協調醫療處置與照護實作，才可能實現。本研究的主要問題是：在死亡高度

                                                
2 全台灣的安寧資源分佈可以參考安寧照顧基金會的「安寧資源地圖」：

https://www.hospice.org.tw/resource。 

doi:10.6342/NTU202204045



 4 

醫療化的脈絡下，人們如何實踐善終？探討這個議題有助於我們了解當代死亡與

臨終的社會組織特性，以及人們如何創造與維持文化性的理想死亡。 

第二節 文獻評述 
 台灣社會的安寧照護研究大多集中在醫療、護理、社工、臨床心理的領域，

社會科學也逐漸重視安寧的議題。有些研究採用自主（autonomy）的觀點，分析

如何保障末期病人的自主權與醫療選擇權，以讓病人能選擇自己希望的臨終照護

方式，包括選擇安寧照護，或者是拒絕無效的急救措施與維生醫療（楊秀儀 2004；

雷文玫 2014）；這些研究聚焦分析病人自主，這並非本研究的焦點。因為我的

研分析多元行動者照護臨終病人的實作內容，特別是家庭照護者與醫療專業人員，

而不是病人本人如何進行醫療決策。有部分社會學研究最早開始採取死亡醫療化

的觀點，定位安寧照護是新興的醫療權力施展形式，探討醫療專業管理死亡的權

力擴張，揭露出醫療專業如何影響臨終病人的社會處境，死亡變得更加被壓抑。

然而，這些研究較強調醫療專業擴權的視角，較少關注掌握安寧照護中跨專業如

何與常民合作照護，其中的時間特性與專門技能。所以本研究主張凸顯安寧照護

中的照護實作，以及其中的預期工作與專門技能。以下依序回顧死亡醫療化、照

護實作、預期工作，以及專門技能的相關研究。 

一、死亡醫療化 

探討社會如何安排臨終與死亡，是幫助我們瞭解社會變遷的重要透鏡。早期

社會科學研究探討死亡與臨終的社會組織，關注自我（self）在死亡進程中的變

化、社會群體如何處理哀傷（bereavement），以及探討掌控與定義死亡的社會規

範（Riley 1983）。隨著醫療專業的興起，醫療專業人員越來越密集參與個人臨

終過程，這個現象被稱為「死亡醫療化」（Conrad 1992；Karsoho et al. 2016； 

Seymour 1999）。死亡醫療化的研究包括三個主軸：專業主義、改革死亡醫療化，

以及文化性適當死亡，以下接續討論。 

（一）控制死亡的專業主義 

「醫療化」（medicalization）意指原先非醫療性的議題，逐漸被定義為醫療

問題，並由醫療專業介入處理的變化過程（Conrad 2007）。醫療化主要出現在三
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個層面：1.概念層次：使用醫療語言去定義問題。2.制度層次：組織採取醫療方

式治療特定的問題。3.互動層次：醫師給予病患診斷或處方（Conrad 1992）。醫

療專業定義偏差行為與自然生命事件為醫療問題，由此掌握控制的權力，像是注

意力不足過動症、生育，以及死亡。在臨終與死亡的案例，「死亡醫療化」意指

醫療專業把死亡定義為醫療問題，並且由醫療專業人員使用醫療科技照護臨終者

（Karsoho et al. 2016；Seymour 1999）。死亡屬於完全醫療化的議題，醫療專業

掌管死亡的概念、制度與互動的三個層次。醫院逐漸取代過往宗教與家庭，成為

主要負責處理死亡的機構（Conrad 1992）。 

「醫療化」的概念可以幫助我們理解死亡與臨終的社會變遷。從 1950年代

開始，社會科學研究逐漸重視死亡醫療化的議題，並以批判的視角，彰顯死亡醫

療化改變人們處理死亡的方式，產生諸多社會問題。第一種改變是死亡從自然的

生命事件，變成需要壓抑與控制的醫療議題。以歐美社會為例，中世紀的人們認

為死亡是公開的社會事件，家庭與社群共同處理個人的臨終過程（Aries 1981）。

然而，現今社會大眾認為死亡是不文明的事物，所以避諱討論，並以醫療科技抵

抗死亡。 

第二種改變是，死亡醫療化塑造醫療專業主導的臨終模式，並影響醫療專業

人員與臨終者的社會互動方式。許多社會學家觀察，二十世紀以前，歐美社會多

數臨終者在家由親人照護；不過進展到二十世紀，越來越多臨終者被隔離在醫療

機構，由醫療專業控制（Fulton 1964; Illich 1976）。臨終病患進入醫院後，抽離

熟悉的家庭或社會網絡，缺乏原先的人際互動與情感連帶，造成臨終者的孤寂處

境（Elias 1985）。而且，醫療人員否定死亡的態度，使他們傾向把死亡視為醫治

失敗的後果，而迴避與臨終病人討論生命末期的實情（Glaser and Strauss 1965; 

Sudnow 1967; Kübler-Ross 1969）。病患提前面臨社會性的死亡（social death），

也就是病人雖然還未符合臨床或生物性的死亡，卻已經被醫療專業人員當作屍體

的方式對待（Sudnow 1967: 74）。 

社會學觀點指陳死亡醫療化增長醫療專業掌握處理死亡的權力，貶損死亡的

社會意義，並破壞社會連帶。這些批判性的觀點帶動後人關懷臨終者的處境，也

成為歐美社會 1960年代後改革死亡醫療化的重要驅力。 
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（二）改革死亡醫療化 

1960 年代後，英美出現了改革死亡醫療化的社會運動。美國民眾抱怨醫療

專業主義破壞臨終過程，醫療人員用去人性化的方式對待臨終病患，使得病患不

僅受苦且失去尊嚴（Kübler-Ross 1969）。這些不滿的情緒逐漸促成社會運動。在

美國社會關於死亡爭議的兩大運動－安寧運動（hospice movement）與死亡權利

運動（right-to-die）中，社會運動者倡議病人與家屬應該有權利控制自己的臨終

過程，以保有自主權與尊嚴（Hillyard and Dombrink 2002； Stoddard 1978； Walter 

1994）。 

從醫療化的角度來看，安寧運動與病人自主權運動訴求降低死亡醫療化的程

度，以及由專業主導的現象。安寧運動與「去醫療化」有所關聯，不過本研究定

位社會運動者追求的目標並非完全去除醫療，而是改革醫療化。「去醫療化」

（demedicalization）是指一個問題被醫療處置介入時，不再認為是適當的（Conrad 

1992）。新的資訊與科技發展讓人們有能力懷疑醫療專業，市場化趨勢讓民眾有

更多選擇，這些因素都挑戰原先醫療專業的主導位置（Haug 1988; Light 2008）。

像是女性生產者採取去醫療化的策略，挑戰婦產科權威，轉請助產師協助自然生

產（吳嘉苓、黃于玲 2002）。在死亡與臨終的案例，雖然社會運動者挑戰醫療

專業處理死亡的權力，不過因為人們仍需要醫療專業與科技協助控制症狀，人們

追求的並非沒有醫療介入的臨終，而是可以掌握醫療化介入臨終照護的程度。 

為了要改革死亡醫療化，英國與美國的社會運動者建立屬於臨終者的照護模

式——安寧緩和醫療照護（hospice palliative care，以下簡稱安寧照護）。3 1960

年代後期英國醫師 Cicely Saunders發展安寧照護模式，常被稱為是安寧照護的開

端。她指出生命末期病人需要獨特的照護，一般病人期待可以治癒，而生命末期

病人比較需要減緩痛苦，而且此種痛苦不只出現在肉體層面，同時也包含心理與

社會的層面（Saunders and Baines 1983）。她指出，醫療專業人員要給予病人「全

人照護」，除了替病患控制肉體的疼痛，也需要給予心理與社會的支持，以達成

                                                
3 「安寧」一詞具有基督宗教的意涵，意指朝聖者的休息站。後來歐美醫學界發展出不帶宗教色

彩的緩和醫療（palliative medicine），國際學者整合這兩種稱呼為「安寧緩和醫療」（Hospice 

Palliative Medicine）的用語（陳榮基 2000：34）。 
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整體性的照護。之後，英國安寧照護的模式開始被臺灣與其他國家的醫療專業組

織看重。1980 年代臺灣醫療專業團體開始引入安寧的科學知識與照護模式，改

善末期病人受苦的狀況，期望能給予病患更人性化的全人照護（趙可式 2009）。

在醫療專業團體、政府單位與民間團體的共同推動下，臺灣社會逐漸建置安寧照

護制度（陳榮基 2015）。我會在第二章分析安寧照護網絡在台灣的建立過程。 

雖然安寧照護意圖改革醫療專業掌控臨終照護的主導權，不過許多社會科學

研究仍警覺地指出，新興的照護措施可能成為新的社會控制力量。安寧照護重要

的工作之一是「控制」，包含處理疼痛控制、病人對於死亡的情緒感受以及病人

與家屬的社會互動，然而「控制」的概念預設病患是隨時保持理性與自制的狀態

（Walter 1994:144）。此外，疼痛控制可能掩蓋了其他需求的重要性，背離原先

安寧照護的全人照護精神（Bradshaw 1996）。另外一些研究指出美國安寧運動產

生「善終」的意識形態，這些意識形態衍生出對於「好病人」與「壞病人」的社

會分類，並且正常化臨終的行為與選擇（Hart et al. 1998）。台灣社會科學研究也

有近似的發現，部分研究透過參與觀察安寧病房，發現醫療組織著重「症狀控制」

與「疼痛處理」，較忽略癌末病患心理與社會受苦（蔡友月 1996、2004）。而

且醫院組織規範也難以符合病人的需求，例如在林麗雲（1996）的研究就舉例某

位病患期待在安寧病房度過餘生，不過醫師認為這位病患病況控制較好，建議把

床位留給更有急迫需求的人。這些研究反思安寧照護的非意圖後果，可能產生另

外一種控制死亡的醫療專業權力，限縮可以被接受的「善終」形式。批判安寧再

次鞏固醫療專業權威的研究立場，偏向「再醫療化」（remedicalization）的解釋。

再醫療化意指人們原先對於某件事物的了解被去除醫療化之後，再次被以醫療的

方式被認識（Conrad and Angell 2004; Carpenter 2010）。在安寧照護的案例，雖

然安寧照護接受死亡是自然事件，不是醫療問題，以此去除死亡在概念定義層次

的醫療化，但是鞏固醫療專業介入處理臨終照護的權力，以及掌握詮釋與操作善

終的文化權威（Timmermans 2005）。 

不過，本研究主張安寧照護不只是死亡的「再醫療化」。因為安寧照護開放

多元的專業者與常民共同參與，不是只依靠單一專業以及醫療的方式處理，而是

更注重不同的社會群體如何共同實踐照護與操作專門技能。為了掌握多元行動者
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共同實踐安寧照護的特性，本研究主要以照護實作的視角分析；照護實作的理論

取徑將會在下一小節接續闡述。 

（三）文化性適當死亡 

醫療專業介入死亡與臨終過程，也擾動了社會文化對於什麼是「善終」的詮

釋。文化性適當死亡（culturally appropriate deaths）是指社會規範可以接受的臨

終與死亡形式，原先由宗教與家庭定義，然而近期研究指出醫療專業也掌握詮釋

適當死亡的文化權威，定位什麼樣的死亡具有文化意義（Timmermans 2005）。 

文化性適當死亡有三種常見類型，包括：自然死、善終與尊嚴死（Timmermans 

2005）。首先，「自然死」除了沒有醫療介入下的死亡之外，也包含在醫療協助

下模仿「自然」的臨終過程。在過去的研究「自然死」與醫院死亡被視為互斥的

兩個極端，自然死亡是順其自然，醫院死亡則是人為干預（Seymour 1999）。然

而現在醫療專業人員也可以使用藥物與科技，控制臨終的速率。像是在加護病房，

醫療人員替病患減少強心劑、降低氧氣濃度，讓病人的身體機能逐漸衰退到死亡

（Harvey 1997; Seymour 2001: 128, 134; Kaufman 2005）。再者，「善終」的實踐，

有時也涉及安寧緩和醫療的介入：安寧緩和醫療專業人員積極控制症狀，滿足臨

終者的宗教、社會與心理需求，以達成文化性適當死亡（Kübler-Ross 1969；

Saunders 1984）。最後，「尊嚴死」通常指涉醫師協助自殺或安樂死。醫療專業

人員直接或間接給予病患致死的藥物，解除病患的痛苦（Chambliss 1996: 174）。

尊嚴死被視為解除臨終者痛苦並保有個人自主權的方式（Hillyard and Dombrink 

2002；Karsoho et al. 2016）。  

文化性適當死亡光譜中的另一端，便是不符合社會規範與文化價值的死亡形

式。像是在醫院孤立的死亡、過程被延長的死亡、急救無效的死亡（resuscitated 

death）(Glaser and Strauss 1965; Sudnow 1967; Timmermans 1999; Kaufman 2005)。

這些死亡類型讓病患脫離社會連帶，增加病患的痛苦，或是家屬比較難賦予死亡

正向意義。社會科學研究歸納無法獲得理想死亡的障礙，其中包括：醫師之間的

意見不一致、診斷與預後的不確定性與模糊性、預算刪減與失敗的科技、醫療疏

失（Bosk 1979; Anspach 1997; Christakis 1999; Timmermans 1999）。矛盾的是，

醫療專業人員很少被怪罪是造成「歹死」的元凶，「歹死」會被認為是因為醫療
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專業介入的不夠多，如果有醫療協助才能夠避免歹死（Bosk 1979; Timmermans 

2005）。相反的，歹死常常被歸咎於個人或家庭層次，或者是更廣的否定死亡

（denial of death）的社會層次（McNamara et al. 1994）。協調死亡有自我實現（self-

fulfilling）的特性，人們抱持著希望，認為更多的醫療參與會改善死亡過程，自

我增強迴圈加強醫療專業者處理死亡的權威（Timmermans 2005）。 

死亡醫療化的重要性，在於讓人洞察當代死亡樣貌如何受到醫療專業與醫療

機構形塑，凸顯醫療專業使用什麼方式擴張其管轄範圍，即使管轄權被挑戰，醫

療專業仍有策略正當化自身詮釋死亡的文化權威。然而死亡醫療化觀點的限制在

於，著重闡述醫療專業主導，雖然有改革醫療化的方法，但是預設仍由醫療專業

掌控改革做法，而且會再次鞏固醫療權威，強調再醫療化的效應。死亡醫療化的

概念不一定能完全解釋台灣安寧照護的現象，因為安寧照護徵召不同類型的行動

者共同參與，是由專家與常民一起實作照護。所以本研究採用「照護實作」、「預

期工作」、「專門技能」的理論視角，掌握安寧照護的特性。以下接續回顧這三

類文獻。 

二、「善終」的照護實作 

安寧照護強調如何實際進行照護活動，以緩解末期病人的多方面痛苦。如同

第一章開頭的田野側寫，人們需要花心力「做」照護，而且「好照護」需要在行

動中不斷重新協商與修正。以下分別回顧女性主義、科技與社會研究與社會科學

研究，如何探討好照護的實作，還有臨終照護的文化腳本。 

（一）「好照護」的實作 

如何可能促進「好照護」，是社會科學與女性主義研究都關注的議題。女性

主義研究提倡以關係性的方式，重新思考什麼是道德與「好照顧」。1970年代女

性主義發展「照護倫理」（the ethic of care）的理論取徑，批判既有的道德倫理

是以男性中心主義的方式思考，過於強調普遍的標準以及個人自主性，而且把道

德價值與實作加以區分，假定價值必定導向特定的實作（Hamington and Miller 

2006）。為了要補充道德倫理的不足之處，照護倫理以女性的立足點出發，強調

關係性的相互依賴，凸顯照護者如何詮釋道德（Gilligan 1982; Noddings 1984; 
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Tronto 1993; Tronto et al. 2006；蔡甫昌、曾瑾珮 2005）。Tronto（1993）定義「照

護」指涉任何維持、繼續、修護我們所生活的世界，所做的各種努力。照護倫理

學致力於定義「好照護」的本質，並以此評價特定的活動是否符合照護倫理。 

然而，有部分科技與社會研究女性主義學者立基於行動者網絡的理論，強調

關注照護的實作，也就是如何「做」出好照護，而不是用抽象的詞彙評價（Mol 

et al. 2010; Pols 2015）。科技與社會研究女性主義進一步擴展「照護」的定義，

其中裝配許多技術物、情感、與政治（Mol 2008; Puig de la Bellacasa 2017）。本

研究受惠於照護實作的理論視角，以此分析安寧照護如何實踐，其中涉及什麼樣

的醫療科技、照護的情感、權力關係與制度脈絡。 

分析照護實作時，需要注意其中並存不同的邏輯。Annemarie Mol（2008）奠

基於照護倫理學與女性主義政治理論的基礎，提出兩種實作的邏輯：「選擇的邏

輯」（logic of choice）與「照護的邏輯」（logic of care）。如果醫療照護依照「選

擇的邏輯」運作，病患從醫療專業人員獲取許多資訊，從中選擇治療方案，並接

受醫療專業人員提供的照護服務。病患透過做決定實現主體性，他們就像是市場

中的消費者，或者是醫病契約中的公民，在多樣化的方案中選擇他們所要的。選

擇的邏輯強調道德行動彰顯在價值判斷，所以好的價值判斷可以產生好的行動。

乍看之下，病患得以選擇好像是獲得較高的自主性，然而病人自主營造出「好選

擇造就好結果」的幻覺，代表病患要承擔所有做決定的責任，如此會將責任個人

化。在臨終照護的案例中，選擇的邏輯預設，讓人選擇自己想要的臨終方式（dying 

one’s own way）能提升臨終照護的品質。然而選擇的邏輯容易忽略人們都需要依

靠他人協助，特別是在臨終照護，臨終者的生理與心理條件難以自身實踐想要的

臨終方式。而且選擇的邏輯可能把焦點放在醫療選擇，而掩蓋日常生活中照護工

作的重要性。相對的，「照護的邏輯」承認事情常常無法預料，處在變動的狀況，

所以參與者更要聚焦當下，並共同協商如何進行下一步。照護的邏輯把價值與實

作視為一體，人們並非先進行價值判斷再去行動，行動本身就是道德（Mol 2008）。

所以本研究欲進一步分析，安寧照護如何運作，其中有哪些部分彰顯了選擇的邏

輯或者是照護的邏輯。 

在照護過程中，也有許多不容易被紀錄或被他人察覺的「隱形工作」，使得

行動者付出的心力不容易被肯認，而讓這些「隱形工作」被看見是社會科學的重
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要工作之一。Strauss 等人（1985）概念化醫療場域中有多樣的照護工作，像是「舒

適工作」（comfort work），意指透過醫療介入或是降低介入的方式，減輕疾病

產生的不適。「情感工作」（sentimental work）則是指涉照顧病人的情緒感受，

並協助賦予疾病經驗意義（Strauss et al. 1982）。部分社會科學研究以這些概念

分析安寧照護的工作特性，特別是醫療人員如何舒緩病人心理與生理的受苦

（Seale 1991；Bradshaw 1996；Lawton 2000）。Strauss 等人（1985）的討論有助

於我們看到照護工作的內涵，而科技與社會研究以及女性主義視角，可以讓我們

把照護實作安置在更寬廣的脈絡，不限於在醫療場域，而更是在日常的照護活動

中。 

照護實作要得以落實，還需要建立在社會結構的基礎之上。社會科學關注照

護作為一種勞動，探討社會結構如何影響照護的配置，其中可能蘊含什麼樣的權

力衝突與社會不平等議題。其中核心的議題之一是照護私人化（privatization），

主要有四種區隔公／私領域的劃分方式（藍佩嘉 2009）：1.家庭生活。照護被認

為是家庭責任，且應該在私人的家空間進行。2. 女性化。照護是性別化的勞動，

被認為是女性的自然天性與社會責任。3.情緒化。勞動者被期待要能給予情感照

護；像是護理師、空服員，還有家中的無酬勞動（Wharton 2009）。4.市場化或

商品化。人們以市場買賣的照護替代國家福利，像是聘僱外籍看護工進行家庭照

護（Lan 2006）。社會科學研究關注照護中的權力關係，揭露被低估的照護價值，

企圖改善照護中的社會不平等。 

強調照護實作的取向，提醒我們重新看待什麼是「善終」：人們是在行動中

做出「善終」，而不是依照已經規定好的價值再去行動，而且這些行動蘊含許多

隱形工作，並涉及國家與家庭制度、家庭制度、性別分工、情感勞動與市場化的

社會脈絡。本研究透過照護實作理論視角，呈現照護工作不只是個人的理性活動

而已，還有牽涉許多關係性的實作。 

（二）臨終照護的文化腳本 

社會中有許多關於臨終照護的文化腳本，給予人們理解死亡的參照點，賦予

死亡意義。臨終照護的文化腳本讓人們預期在臨終階段該如何行動，像是死亡何

時發生、在什麼地點發生、過程如何進展、有誰會參與（Timmermans 2005）。
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這些文化腳本鑲嵌在特定的文化脈絡當中，涉及社會中的意識形態、價值規範、

風俗慣例及俗民常識，讓行動者得以參照文化腳本以組織日常生活的照護活動

（藍佩嘉 2009）。 

部分社會科學研究假設當代社會共享近似的善終腳本，像是英國社會學家

Clive Seale（1998）分類歐美社會常見的四種善終腳本：1.現代醫療腳本：採取身

心二元的觀點，醫師負責處理疾病與肉體的部分，而家屬處理心理與靈性的部分。

2.復興主義（revivalism）腳本：復興主義腳本反對現代醫療腳本造成對病患的壓

抑，追求病患自我控制與挑戰醫療權威，強調醫療專業要照護心理與靈性需求。

復興主義腳本常見的形式包含安寧緩和醫療與安樂死，強調病人的自主權，以及

對於醫療處置的知情同意（informed consent）。3.反復興主義（anti-revivalism）

腳本：反復興主義不認同復興主義宣稱的「國際標準實作」，認為那些實作標準

通常是以歐美為主，應該要探尋屬於在地脈絡的善終腳本。4.宗教腳本：關注宗

教文化如何影響對於死亡的解釋與處理方式。 

復興主義劇本提供我們分析安寧照護的框架，但難以掌握東亞社會或是台灣

臨終照護文化腳本的特性，於是部分社會科學研究提出集體主義或家庭主義的概

念，以凸顯東亞社會的臨終照護文化腳本中關係性的照護。在死亡還未高度醫療

化的時期，經常是由家庭成員共同負責個人的臨終照護，臨終照護的文化腳本通

常都與家庭密切相關。Arthur Kleinman（1989）描述 1977年時，他關心一位癌

症末期的宋醫師（Dr. Song Mingyuan），詢問這位朋友的治療狀況，不過他沒有

收到宋醫師的正面回應，他只聽到宋醫師回應說家人會負責處理。Kleinman觀察

到家屬雖然都沒有醫學背景，但是替病患做了所有關鍵性的決定。Kleinman詮釋

在台灣社會中，家庭是責任的重心所在，所以宋醫師會認為做決定是家庭的責任，

而不是他自己的。直到近代，臺灣仍有長輩託付子女進行臨終照護的醫療決策的

情形（辛幸珍 2006）。在臨終階段，家屬扮演重要的角色，不僅負責照護病人，

甚至要負責進行關鍵的醫療決策。日本社會也有類似的發現，家庭是個人的延伸，

家庭被假定會做出有利於且保護臨終者的決策，以避免臨終者煩惱（Long 2005）。

有些長輩為了家庭和諧的緣故，傾向由子女或孫子女進行醫療決策（Kimura 1998；

Long 2005）。一般的解釋會歸因於病患能力以及家庭文化，讓病患沒有自主決

定臨終照護的形式。在病患能力方面，病患的意識狀態可能會限制他做決策的能
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力，特別是加護病房的病人（蔡甫昌等 2006）。病患除了生理上的限制之外，

病患也可能被醫療專業人員認為較無行為決策能力，並視作需要依賴家庭的角色；

這樣的假設造成醫療專業人員優先與家屬協商醫療決策，而忽略探詢病人的意願

（陳民虹、蔡甫昌 1996；蔡友月 2008）。在某些情形下，即使病患意識清楚，

也可能都是由家屬作主是否進行急救與心肺復甦術（郭正典 2006）。有些研究

批判家屬替病患過濾資料與替病患決定，這是「家屬父權主義」，會導致病患沈

默、無法發聲（楊秀儀 2002；楊秀儀 2004；雷文玫 2014）。從復興主義腳本的

角度來看，家屬協助臨終者做決定是一種剝奪病患自主權的行為。當病患的選擇

權與自主權成為生命倫理的主流論述時，家庭主義便可能成為咎責的對象，家庭

共同照護並不符合醫療倫理的文化腳本。 

雖然家庭主義的文化腳本彰顯照護鑲嵌在家庭之中，然而比較多研究彰顯家

庭主義主導病人的照護方式，限制病人表達自主權益，而較少觸及如何實際進行

臨終照護，而且也侷限在家庭的討論。其實安寧照護中的「家」，主要涉及四個

層次：「家戶」（household）是共同生活以及涉及經濟層面的勞動力再生產的經

濟單位，「家庭」（family）是因為情感、法律或生物的連結形成的社會團體，

「家空間」（home）是個體有安全感、親密感及歸屬感的所在，「家屋」（house）

是物理上穩定居住的物質構造（Gieryn 2000; 黃克先 2021）。所以本研究以敘事

分析的方式，歸納大眾文本中呈現的臨終照護文化腳本，期望更具體的呈現故事

中有哪些行動者、事件序列，還有召喚讀者想像什麼樣的未來，以及激發情感，

以及「家」在不同論述與實作中代表的意義。實際的操作方法會在研究方法部分

闡述。 

三、事先準備死亡的預期工作 

（一）預期工作與醫療化活動 

安寧照護的工作特性涉及預測死亡，並且為即將到來的死亡預作準備，設想

未來並在當下行動，呼應社會學概念「預期」（anticipation）的特性。4Adams 等

                                                
4 「預期工作」翻譯自 Adele Clarke（2015）提出的理論概念 anticipation work。依照英文的語
意，anticipation意指預先想像未來並做出行動，或是有盼望未來的意思（Merriam-Webster n.d.）。
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人（2009）定義「預期」是：著眼未來，並在當下行動。5「預期」是當代社會重

視展望未來的一大特性，出現在社會生活的各個領域。有些預期著眼於可能發生

的災難；像是預測氣候變遷對於不同社會群體造成的傷害，以及設想如何應對天

災的衝擊（Klinenberg et al. 2020）；有些預測著眼於罹患疾病的可能性，設想可

以採取哪些預先準備的醫療措施，降低疾病帶來的傷害（Timmermans and 

Buchbinder 2010; Aronowitz 2015）；另外一些預測著眼於科技發展帶來的進步願

景，或是承諾減少科技帶來的潛在風險，以鼓吹民眾接受特定的科技技術（Tutton 

2011; Guston 2014; Wu forthcoming）。 

人們在展望未來與組織行動的過程中，進行許多隱沒在常態流程中的「隱形

工作」，即為「預期工作」（Clarke 2015）。預期工作具有三個特色：（一）展

望未來涉及情感驅力（affective force）：未來會召喚特定情感，像是希望、恐懼、

焦慮，這些情感驅動人們靠近或是遠離某些目標（Ahmed 2014）。（二）展望未

來需要透過科學預測：科學社群建構預測的知識，以此模擬情境、計算機率。行

動者在預測未來時，花費心力參照過去的資訊，提出暫時的可能性，並依照當下

狀況反覆地修正，這個過程稱為來回溯因（abduction）（Clarke 2015）。6（三）

展望未來是一種避免不確定性與措手不及的策略。行動者考量各種時間框架，並

採取行動，努力確保最好的未來。常見消除不確定性的行動是預先準備

（preparedness），意指人們想像著未來可能發生的特定事件或是傷害，而在當下

預作準備；這樣的行動模式與預防（prevention）有所不同，預防意指避免讓事情

發生，而預先準備面對的則是難以迴避的傷害（Adams et al. 2009）。 

相關社會學研究洞察許多醫療使用者因為預期未來，所以積極投入醫療化活

動，諸如參照科學量表與醫學知識、使用醫療科技、與醫療專業合作，以避免未

來的不確定性（Conrad and Waggoner 2017）。例如在美國，一群育有自閉症小孩

的母親，預想未來生產的小孩罹患自閉症的機率較高，所以在懷孕下一胎的過程

                                                
我將此詞翻譯為「預期」，以此指涉預想未來的行動與情感。既有社會科學研究的翻譯還包括：

預測、期望、寄望。我考量「預測」偏向指涉 anticipation work中科學知識的部分，較無包含預

期的情感；「期望」、「寄望」偏向強調期待未來的情感，而難以涵括擔心未來受苦。 
5 預期工作的回顧部分改寫自我已發表的文章（王安琪 2021: 57-61）。 
6 我將 abduction翻譯為「來回溯因」，是為了強調行動者往返追蹤現在與過去的動態歷程。既

有社會人文科學與醫學研究的譯名包括：「溯因推理」、「轉練法」、「模型逆推法」，這些

譯名著重在推論方法，用詞相對靜態。 
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中，所以參與調查自閉症風險因素的前瞻性計畫。這群母親借助醫療團隊的科學

預測，希望及早確立診斷，以準備後續的早期療育（Lappé 2014）。或是，一些

希望生育的美國女性，她們預期生理年齡增長會提高不孕的機率，但是她們不想

要遷就生育因素，而倉促地找尋伴侶或組成家庭。於是她們選擇使用凍卵技術，

讓親密關係軌跡與生育軌跡彼此脫鉤，以爭取尋找理想伴侶的時間（Brown and 

Patrick 2018）。在丹麥，一群癌症病人希望延緩疾病的進展，於是參加腫瘤科研

究團隊的藥物臨床試驗。在臨床試驗期間，病人定期接受醫療團隊的評估，衡量

他們做為合格受試者的時間性。當病人越來越接近生命末期，便會退出研究計畫，

接受安寧照護（Bogicevic and Svendsen 2021）。這些案例都呈現醫療使用者想像

未來的情感驅力、幫助他們預期未來的科學知識，以及他們投身的醫療化活動。 

以預期概念分析醫療化的臨終歷程，是新興且持續發展的領域，目前有少數

的研究累積。例如，荷蘭做為可以合法執行安樂死的國家，有一群失智症患者規

劃執行安樂死。這群失智症患者害怕未來身體功能逐漸退化，會失去自我、控制

與自主決策權力，對於他們而言這等於喪失尊嚴，所以他們決定在意識惡化之前

執行。然而，失智症患者難以預料什麼時候會喪失理智，他們擔心過早或太晚施

行安樂死。所以患者持續與醫療團隊討論，拿捏執行時機（Lemos Dekker 2020）。

另外一個案例是，荷蘭安裝心臟植入式電子裝置的患者，他們預期體內的科技物

可能會干擾自己的臨終過程，像是在臨終時遭受植入式心臟除顫器（internal 

cardioverter defibrillator, ICD）的電擊，或是心律調節器在病人死後持續發出刺耳

的警示音。病患為了避免在臨終時發生這些狀況，造成自己的痛苦或驚嚇家人，

需要持續與醫療團隊討論停用裝置的時機（Oudshoorn 2020）。目前以臨終照護

為主題的文獻，幾乎還沒有使用預期工作概念分析醫療團隊如何進行安寧照護。

安寧照護是瞭解即將來臨的死亡，而在當下進行的活動，也是預期的一環。而且

不同於其他因為預期而加強醫療化的案例，安寧照護的理想是減少醫療介入所造

成的負擔，不以醫療科技延長或縮短病人的預期壽命，進而達成較少遺憾的善終。

安寧照護的案例特性可以深化預期醫療化活動的討論。 

部分社會科學研究沒有直接使用預期的分析概念，但也彰顯預期的精神，闡

述醫療人員與家屬如何在預期死亡將至的狀況下，組織各類照護行動。Stonington

（2020）透過泰國社會的末期照護田野研究，以「編排」（choreographing）的概
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念，分析人們如何讓死亡發生在對的時間與地點，像是依據病人的生命階段，以

及泰國社會的「報恩」與「業力」的文化觀念，安排病人在醫院或是在家中接受

照護。當家人預期病人還未進入末期，家屬為了要向病人報恩，會安排在醫院照

護；但家人預期病人接近臨終、即將死亡，家人為了要讓病人有好的輪迴機會，

會更傾向在家裡照護，因為「家」是被認為充滿神聖祝福的場所，在家裡過世更

有助於病人有好的來世。Buchbinder（2021）以「編劇」（scripting）的概念，分

析美國末期病人如何編排安樂死／醫師協助自殺的歷程，以避免在沒有自主與尊

嚴的狀況下過世，這是病人所害怕的未來。她描述為了實踐安樂死，病人要像導

演一般策劃多樣的活動：組織醫療資源、諮詢醫療專業、請家人親友協助，以及

實際實行、準備藥物、服藥、等待藥效，以及事後親友的悲傷撫慰。病人透過策

劃醫師協助自殺，將混亂、難以預測的死亡變成有明確階段的事件。 

（二）預期的時間框架 

預期工作的重點在於處理時間。時間不僅只是純粹物理性的連續體，社會學

文獻重視時間的社會建構特性，凸顯社會規範與文化價值如何形塑時間框架

（Elias 2007[1984]；鄭作彧 2013）。社會成員參照時間框架，以此感知世界、

組織行動，以及評價適合發生特定事件的時機。死亡就常具體展現時間的社會建

構特性，特別與預期有關。 

安寧照護涉及多種預期死亡的時間框架，我依現有文獻，統整出臨床性時間、

組織性時間、社會性時間。（一）臨床性時間：意指醫療專業依據科學知識，透

過臨床觀察與統計量表的方式，搜集資料（包括年齡、生理狀態、檢驗數據），

預測病人的疾病進展以及存活時間長度（Christakis 1999; Timmermans and Stivers 

2018）。醫療人員預測病人的死亡時間，以此組織他們的照護實作（Glaser and 

Strauss 1965）。（二）組織性時間：意指醫療機構運作的工作時程以及時間規範，

包括規定臨終病人的建議住院天數。住院天數受到醫療機構規範與健康保險制度

所影響，健保制度假定醫療資源有限，講求運作效率與公平分配（Kaufman 2005; 

Livne 2019）。（三）社會性時間：意指病人生命歷程中的生命軌跡，其中可能

包含多重軌道，諸如工作、家庭、親密關係、教育與遷移。生命歷程研究關注生

命軌跡之間連結或分離的機制，像是個人多重軌跡之間如何接合，或是不同人之

間的軌跡的連結（Mills 2000）。社會規範影響人們認知與評價生命歷程的方式，
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預設年齡會對應到特定社會事件，或經歷某些生命軌跡（Hockey and James 2017）。

臨終軌跡代表多重的生命軌跡逐漸走向終結（Glaser and Strauss 1968）。 

社會群體評價死亡時，與對未來的預期有密切的關係。相關研究呈現安寧照

護倡議的理想「善終」，會衡量病人是否在符合社會預期的時間死亡（Weisman 

1988; Hart et al. 1998）。生命軌跡預期之外的死亡，通常是社會成員認為比較不

理想的死亡，例如猝死或過早死亡（Timmermans 1998）。以上三種時間框架有

助於探查，行動者如何在不同的情境，考量特定的時間框架。例如，當臨終病人

在家由家人照護時，人們可能最重視病人獨特的生命軌跡，而比較沒有組織性時

間的限制，不過也缺少科學預測的存活期。相對的，當臨終病人在醫院接受醫療

專業照護時，醫療人員有專業知識可以預測臨床性時間，同時也受到組織性時間

的規範。 

四、安寧照護的專門技能 

 安寧照護的工作中有許多需要特別專門技能的項目，像是第一章開頭中，醫

師與護理師評估病人的存活時間需要預測的專門技能，實習心理師與臨床宗教師

支持病人與家屬的情感需要會談的專門技能，安寧志工協助病人洗澡需要實作的

專門技能，家庭照護者一起參與照護時也需要操作部分的專門技能。安寧團隊成

員與家屬共享專門技能，共同合作照護。分析專門技能的特性幫助我們了解專業

技能如何組成實作的網絡，讓專業者與常民都可以一起實作專門技能。以下分別

回顧專門技能實作特性與網絡，以及常民實作專業技能的特性。 

（一）專門技能實作特性與網絡 

行動者如何學習與實作專門技能？這個現象密切關乎專門技能的實作特性。

Collins與 Evans（2008）定義「專門技能」概念，意指行動者長期社會化特定團

體的的生活形式，並且能夠流暢地實作特定的活動；這樣的取徑被稱為「專門技

能與經驗研究」（Studies in Expertise and Experience, SEE）。SEE觀點將專門技

能視為一項實體，強調分析實作，不同於關係取向的理論，將專門技能視為專業

團體的身分特性（Abbott 1988; Freidson 1988）。所有的專門技能都涉及默會知

識（tacit knowledge），這是一種只能意會但難以言傳的經驗知識。專家的專門技
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能分為五種層次的默會知識，比較低階的默會知識涉及學習表面知識，而不需要

融入進專門社群；例如 1.不需要複雜思考就可以吸收的啤酒杯墊知識（beer-mat 

knowledge），2.從大眾媒體或科普書籍獲得的通俗理解（popular understanding），

3.閱讀科學領域的一手文獻得到的知識（primary source knowledge）。比較高階

的默會知識強調能在專門社群中，進行有意義的互動。像是 4.互動型專門技能

（interactional expertise），意指行動者沒有實作能力，但掌握專門領域的語言，

可以在專門社群中進行溝通；常見的案例像是資深記者、社會學家、人類學家。

5.貢獻型專門技能（contributory expertise），行動者內化技能，能以專門語言溝

通，也能進行專門實作；例如特定領域的科學家。 

在 SEE理論中，專門技能與專業知識（professional knowledge）不一樣。專

業知識意指制度化的知識，被假定符合科學理性，與證照、教育體制息息相關，

更強調專業者與常民之間的區隔（Abbott 1988; Freidson 1988）。本研究選擇使

用「專門技能」，更有利於分析行動者對於特定事物的理解與實作經驗，跳脫專

業認證的限制。例如在科技與社會經典研究案例中，Wynne（1992）研究北英格

蘭地區的牧羊人，以及 Epstein（1995）關注愛滋運動中的行動者，他們雖然都沒

有科學家的文憑或證照，然而他們對於議題的理解卻可以匹敵科學社群。本研究

選擇將 expertise翻譯成「專門技能」，除了根據 SEE 的理論意涵，強調專屬於

特定群體的技術能力，也是根據本研究資料編碼顯示，受訪病患家屬時常說擔心

難以掌握「這麼專門的技能」。 

Collins 等人（1997）將學習專門技能區分為兩種模式：一類是技能可被編

碼成語言或文字傳授給他人，稱為「可編碼專門技能」；像是開車控制排檔與

方向盤的方式，可以編纂成駕駛手冊。另一類是，操作技能時會依據情境脈絡

而變化，需透過社會化歷程累積，較難以明確的語言或文字傳遞，稱為「情境

脈絡專門技能」；像是開車上路，需要判斷各種交通情境。專門技能的實作特

性啟發許多科技與社會研究與社會科學研究，特別是在專門社群內部如何傳遞

技藝，以及如何讓機器模擬人類行為；例如外科醫師如何學習操作手術技巧，

以及人工智慧有哪些能力與侷限（Alač 2009; Prentice 2005）。 

專門技能不只專屬於專業者，常民也可能共同參與實作專門技能。Eyal

（2013）立基於行動者網絡理論，提出「專門技能網絡」（network of expertise）
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的概念，意指為了解決特定的任務，而裝配各類的行動者、技術物、觀念。專業

者把專門知識的概念與實作方式分享給其他專業者或常民，擴大可以參與專業技

能網絡的行動者，以獲取更多協力（Eyal 2013）。相關的研究案例像是台灣的兒

童過動症，不只由精神醫學的醫師主導而已，還納入許多教師、社工、家長共同

監管小孩的發展狀態（曾凡慈 2015）。雖然專業者分享專門技能給常民，但是

常民在實作時可能還是會遭遇門檻，以下回顧專門技能特性如何影響常民實作。 

（二）常民專門技能 

常民如何操作專門技能，是科技與社會領域關注的議題。當許多社會活動逐

漸由專家主導，逐漸變得高度專業化，像是醫療、教育、建築（Gieryn 2000; Ramirez 

and Boli 1987; Starr 1982），然而卻有些社會活動，從專業部門回歸到大眾部門

（Kleinman 1980），像是：居家分娩、居家自體滴精、居家醫療照護、在家自學、

協力造屋、民間造橋（Corbin and Strauss 1985; Lois 2012; Murphy 2012; 吳嘉苓、

黃于玲 2002；吳嘉苓 2015；楊弘任 2010）。科技與社會研究關注這群行動者

是誰，他們做了什麼，他們為什麼選擇費力的行動方式，以及他們如何進行這些

需要專門技能的社會活動。 

常民與專門技能之間的關係，也是科技與社會領域的討論重點之一。二十世

紀晚期，當越來越多常民挑戰專業知識的權威與正當性，這股趨勢興起了對「常

民專家」（lay expert）概念的討論，許多研究探討常民如何在科技爭議中參與貢

獻。「常民專家」的概念引發新的研究議程，不過相關研究挑戰這是個「矛盾修

辭」（oxymoron），因為常民就意指「非專家」（Collins 2010; Prior 2003）。Collins

與 Evans（2008）論述比較適切的說法是「有經驗基礎的專家」，他們分析專門

技能時，更重視經驗與實作，而非知識或證照。 

在科技與社會研究的豐富案例中，經常呈現常民挑戰科學知識，並在科學爭

議中有所貢獻。因為常民經驗的兩個特性：一、常民因長期身處當地而有在地經

驗，這些經驗常能突破專業知識的框架。二、常民關注與追求的議程，可能與專

業者的優先順序不同，甚至被專業團體長期忽略。許多研究探討常民如何組織資

源，挑戰專業權威。例如在健康照護領域，歐美與台灣的產婦不滿醫療專業主導

的生產模式，而從醫院出走，選擇居家生產模式（Klassen 2001; Hazen 2017; 吳

doi:10.6342/NTU202204045



 20 

嘉苓、黃于玲 2002）。在環境議題上，美國的地區居民組織「街頭科學」（street 

science），動員在地調查，釐清許多被政府與學術研究忽略的致病風險因子

（Brown 1987; Corburn 2005）；台灣民間團體不滿意政府對於空氣污染的消極回

應，發起空氣監測實驗計畫（Tu 2019; 杜文苓、施佳良 2019）。在教育領域，

一些家長認為國家主導的教育制度無法符合他們的需求，所以讓子女脫離國民義

務教育，實施在家自學（Stevens 2009; 陳俐淇等 2020）。不同於前述經典文獻

分析常民挑戰主流專業權威的取徑，本研究主要探討常民在照護實作中，進行哪

些與醫療專業工作相似的專門技能。這些民眾如何進行，又可能碰到哪些困境，

這顯示了常民操作專門技能的門檻。 

常民如何實作專門技能，在實務與理論層面都是被看重的議題。在醫療與護

理實務層面，許多研究關注如何有效率地推行安寧照護，如何徵招家庭照護者一

起參與末期照護。這類醫護研究統整家庭照護者進行末期照護的多重困難，包括：

家中缺乏專業人力與專門醫療器具，要在短時間內學習專門的照護技能，以及控

制瀕死病人的急性症狀，這些困難讓家庭照護者承受巨大的心理壓力（Stajduhar 

et al. 2013; 蔡兆勳等 2001；楊美玲等 2002；孫嘉璟等 2019）。醫護研究提出

多樣的改進方案，以增進家庭照護者參與；例如強調醫療團隊應加強 24小時輪

班服務，讓家庭照護者更容易尋求專業後援（江文崇 2000；余尚儒 2016），或

者是優化對於家庭照護者的教育訓練，設計更有效率的衛教指引（莊佩雯等 

2020）。然而這些研究呈現家庭照護者遭遇的障礙，偏向無法調節情感壓力或是

學習成效不彰，所以強調增強醫療專業協助、改進衛教方式。本研究欲凸顯，專

門技能造成常民照護實作的門檻，而且難度時常被專業人員低估。 

相較於醫護研究將家屬定位為醫療服務接收者，許多社會科學研究闡述家庭

照護者作為專業照護網絡中的行動者，操作許多不被醫療標準所注意的隱形工作。

雖然這些社會科學研究不全然聚焦分析專門技能，不過都觸及常民進行照護實作

時，有些類似專業人員的工作；相關的案例像是家人照護患有氣喘、癲癇或需要

早期療育的兒童、嬰幼兒、使用維生醫療的病患、失智症患者。 

本研究統整常民照護實作有三種專門技能：（一）家庭照護者集結各類資源，

以及協調多元的標準作業流程；這通常是醫護人員或個案管理師的專門技能，也

就是連結工作（Timmermans and Freidin 2007; 曾凡慈 2010）。（二）家庭照護
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者進行照護實作時，涉及複雜科技或專門技能；像是控制以藥物控制疾病，或操

作複雜的科技（Allen 2000; McDonald et al. 2017）。此外，由於家庭照護者因為

與被照護對象長時間相處，可以建立被照護對象的專屬個人知識，不論是關於照

護身體的資訊，或是組織個人生命傳記（Hall and Sikes 2020; Sadler et al. 2018; 陳

韻如、劉奕均 2015；洪晨碩 2014）。（三）家庭照護者應對照護中的不確定性，

持續修補照護活動中出錯或超出預期的部分（Mol  2008; Timmermans and 

Freidin 2007; Webster 2019）。 

這些研究案例中的特點是照護軌跡都相對長期，醫療化程度比較低，家庭照

護者有機會透過反覆練習熟能生巧，甚至「久病成良醫」。7相對的，本研究所探

討安寧居家照護的案例中，末期病人的照護軌跡相對短期，而且醫療化程度較高，

更能凸顯常民操作專門技能所面對的困難。 

本研究的主要研究問題是：在死亡高度醫療化的脈絡下，人們如何實踐善

終？安寧照護網絡如何被建立？安寧照護塑造什麼樣的臨終照護文化腳本？在

醫院安寧，安寧團隊與家屬如何預想迫近的死亡，並採取照護實作？當要居家進

行安寧照護時，家庭照護者如何進行照護實作，以及比較需要技巧的專門技能？

探討這個議題有助於我們了解當代死亡與臨終社會組織的特性，人們如何創造與

維持文化性的理想死亡。 

第三節 研究資料與研究方法 
本研究採用透過文本分析、參與觀察、與深度訪談的方式，分析臨終照護制

度的歷史變遷、善終論述，以及闡述臨終照護實作如何進行。 

一、臨終照護的制度與文化腳本變遷 

本研究探討的臨終照護實作變遷包含兩個部分：一是安寧照護網絡的建立，

二是善終文化腳本的變遷。為了掌握安寧照護網絡的特性，本研究使用的分析資

料包括：（一）專業論述：安寧相關學會發表的聲明或出版品，或與安寧照護相

                                                
7 本研究使用「照護軌跡」受啟發於 Corbin與 Strauss（1985）的「疾病軌跡」（illness trajectory）
概念，呈現照護實作隨著時間變化的歷程。然而本研究希望呈現的照護實作，不僅只限於疾病

照護，而是健康照護，所以使用「照護軌跡」（Allen et al. 2004）。 
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關的研究論文。（二）大眾文本：包括新聞媒體、大眾書籍。（三）官方檔案：

立法院公報、關於安寧照護的政策內容，以及涉及死亡或安寧照護的統計資料。

（四）專業組織與民間機構文獻：像是安寧照顧基金會、安寧照顧協會、佛教蓮

花基金會、康泰醫療教育基金會的出版品。 

再來，本研究分析大眾文本如何再現死亡與臨終照護，以此探討臺灣社會的

臨終照護的文化腳本。本研究使用敘事分析（narrative analysis）的方式探討人們

如何評價臨終照護的好壞，並塑造出什麼樣的臨終照護文化腳本。8敘事是一種

社會建構的產物，展現出行動者的目標與意圖，人們利用敘事組織他們的經驗變

成有意義的情節，以此回答事件之間的因果關係（Richardson 1990）。學者們對

於敘事的定義以及包含的元素有不同的解釋，不過多數研究者認同敘事是「�\

����@��@��>�����:���>k�1� ¡」（蕭阿勤 2003），

而且事件之間的次序（sequence）是不可缺少的元素（Riessman 1993）。其他敘

事的元素會依照研究者的取徑而有所差異，像是劇情、場景、事件、角色、聽眾、

敘事者、主題、因果關係、動機、敘事的時間面向、敘事的語言與聲調（Davis 

2008; Riessman 1993）。敘事可以作為強化個人與社群的認同的社會工具，引導

社會行動，用以實現敘事者的利益或是施展權力。像是 Davis（2008）透過分析

國家醫療機構發行的乳癌手冊，發現醫療論述如何建構女性乳癌風險與病患身分；

乳癌敘事凸顯每位女性都有乳癌風險，並強調乳癌的「戰爭」需要女性積極參與

預防與治療。這個案例彰顯國家如何以敘事施展監控權力。 

我採用的分析材料主要包括民眾與醫療專業人員撰寫的大眾書籍。我主要從

兩個面向判斷文本的代表性，並納入分析範圍。第一個判斷標準是文本散播的程

度。故事生產出來後，傳散的程度是不均值的，所以我挑選傳播程度廣的文本分

析。我在台灣書籍平台「博客來」搜集關於死亡與生命末期有關的書籍，參考大

眾文本的傳散程度。「博客來」是一般台灣大眾能夠容易接觸的書商平台，並呈

現書籍銷量的趨勢；雖然銷售不完全等於社會影響力，但是可以反映出版書籍被

關注的程度。我搜尋「心理勵志」的「生死醫病」暢銷榜，從 185本暢銷書中，

                                                
8 敘事分析應用在病患認同與疾病經驗的研究也有深厚的累積（Kleinman 1986; Frank 1995；
蔡友月 2013），不過病患認同比較不是本研究討論的主軸，本研究偏向關注特定行動者如何

塑造敘事，以去動員人們想像未來，以及召喚情緒。 
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篩選出共 38本書籍，出版日期介於 2003年到 2022年之間，均是在《安寧緩和

醫療條例》通過之後出版（暢銷榜擷取日期 2022年 7月 10日）。選擇書籍的條

件是以台灣社會為背景，內容涉及死亡或生命末期照護議題；排除的條件是外語

翻譯書與港澳新馬中文書，主題並非台灣的書籍，伴侶動物的死亡議題，以及殯

葬經驗。 

第二個判斷標準是文本生產者的特性。敘事會因為行動者訴求目的而有不同

的特性，其中政府與特定醫師群體建構的敘事，特別具有鞏固安寧照護網絡的意

旨。為了掌握受國家支持的醫師團體所生產文本的特性，本研究也納入分析衛生

福利部出版的《醫療機構施行安寧緩和醫療作業案例集 第一集》（2014）中 15

篇故事，以及《醫療機構施行安寧緩和醫療作業案例集 第二集》（2016）中 11

篇故事。本研究挑選這些文本，彰顯醫療專業強調什麼是「善終」的要素，反映

醫療專業追求的「善終」價值，這類文本有助於揭露醫療專業倡議的規範與價值。 

在分析敘事時，我編碼敘事者的特性（專家或常民）、敘事中有哪些角色、

發生哪些事件、呈現什麼因果關係。分析的面向包括：台灣社會的臨終與死亡的

敘事再現什麼樣的「善終」？這些敘事生產的脈絡是什麼？這些敘事講述並強調

什麼主題，其中有什麼樣的社會意義？敘事強調的主題可能產生什麼非預期性效

果。分析善終敘事幫助我們了解臨終照護的文化腳本特性，顯示出什麼樣的未來

樣貌與事件序列，並且召喚出什麼情感。 

二、醫療現場的臨終照護實作 

（一）參與觀察 

本研究主要的分析資料是在安寧病房與安寧居家的參與觀察，以此瞭解安寧

團隊如何實際進行照護，以及其中涉及的情感與專門技能。參與觀察是最能直接

觀察到實踐「好照護」的方式，而且也能捕捉到好照護如何在各種不確定因素，

以及不如預期的「出錯」狀況，來回地調整與協商接下來的行動（Mol 2008）；

相對地，文本分析比較難捕捉到照護現場實作的變動性與不確定性，還有視覺之
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外的感官，如同在第一章開頭呈現洗澡場景中的歌聲、水溫、皮膚的觸感與沐浴

乳的氣味。 

正式進入田野之前，我參與蓮花基金會的安寧志工培訓課程，以及參加相關

單位的研討會與繼續教育課程，包括台灣安寧緩和醫學學會、台灣安寧緩和護理

學會、安寧照顧基金會。9這些課程培養我對於安寧照護的基礎認識，以及瞭解

醫療護理專業與安寧志工如何進行照護。從 2019年 8月至 2020年 9月之間，我

申請通過醫院的研究倫理審查後（研究倫理委員會案號 201905039RINB），在 Z

醫院的安寧病房進行一年的參與觀察。10Z 醫院是醫學中心，也是培訓安寧專業

人員的重要醫療機構之一；雖然 Z醫院的案例難以完全類推到區域醫院、地區醫

院以及診所的照護實作，但是 Z 醫院的案例可以凸顯有相對豐沛資源的醫療機

構，其中的安寧病房與安寧居家的實作樣貌。 

Z 醫院的安寧病房隸屬於家庭醫學部，病床數為 17 床。病房特性是癌症病

人比例較高，與一般地區型的醫院以慢性病病人為主的狀況不一樣。安寧團隊成

員包括醫師、病房護理師、共同照顧護理師、居家護理師、實習臨床心理師、安

寧志工、宗教師。其他透過照會可以提供協助的專業人員包括社工師、物理治療

師、營養師。我以臨床研究人員的身分參與安寧病房的活動，平均一週在安寧病

房二到三天，每天為六到八小時。在參與觀察期間，我所參與安寧病房的活動，

包括團隊會議、醫師查房、護理師床邊照顧、安寧志工關懷活動、以及家庭會議。

我從中觀察安寧團隊成員如何評估病人狀態，以及成員如何與病人、家屬溝通的

歷程。其中，家庭會議是團隊與病人及家屬溝通的重要活動，我參與觀察家庭會

議 11 次，從中瞭解醫事人員如何與病人、家屬溝通疾病進展，以幫助病人與家

屬設想可能的未來，規劃未來的照護方向。並參與居家安寧照護家庭訪視 15 次。

我參與安寧居家訪視的期間主要是 2019 年 8 月到 2020 年 2 月。之後因為新冠

肺炎（COVID-19）疫情影響，為了避免增加社區感染風險，醫院方面暫緩安寧

                                                
9 我參與過的課程如下：2018年 3月，我參與了安寧照顧基金會舉辦的「安寧療護志工培訓」，

一共 3.5小時。2019年 4月，我接受財團法人佛教蓮花基金會「安寧療護／臨終關懷」初階課

程，一共 30小時；並於同年 6月參與進階課程，以及「清潔與舒適」課程。 

10我在申請研究倫理審查之前，接受共計 18小時的研究倫理課程訓練，學習進行研究時需要遵

守的倫理規範。 
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居家訪視的教學活動，所以我在田野後期（2020年 3月到 2020年 9月）主要在

安寧病房內部參與觀察。 

（二）深度訪談 

安寧團隊與家屬的訪談也是重要的分析資料來源。本研究總共訪談 44人，

包含 23位安寧團隊成員與 21位病患家屬，受訪者基本資料請見附錄二。安寧團

隊成員主要為 Z 醫院安寧病房服務成員，由安寧病房團隊成員推薦有進行安寧

照護的醫事人員。受訪家屬由安寧團隊成員推薦，或是由我自行邀請，綜合滾雪

球與立意抽樣篩選適合的受訪者；家屬為主要照顧者。我在訪談前都有告知受訪

者研究目的，還有說明確保研究對象隱私權與資料保密性的措施。本研究採用半

結構式的訪談。我在訪談安寧團隊成員時，探問他們照護病人的經驗、如何評估

病人整體狀況，以及與病人家屬溝通的歷程。針對病人家屬的訪談，我特別著重

家屬照顧病人的歷程，以及與安寧團隊互動的經驗。我訪談的家庭照護者中，15

位家庭照護者為女性；大約三分之一的家庭照護者為單身者。家庭照護者與病人

之間的關係，其中 13位是病人的子女，四位是配偶，三位是兄弟，一位是媳婦。

工作性質方面，多數照護者狀態是留職停薪、提早退休、屆齡退休，或從事比較

具有彈性的工作。 

主要訪談地點是安寧病房，或者依照當時情境，選擇在病房、佛堂或交誼廳

進行訪談。訪談時間從 30分鐘到 2小時不等。訪談之後，我將安寧團隊與病人

家屬的錄音檔案整理成逐字稿。為了保障受訪者的隱私資訊，本研究引用資料皆

採取匿名處理。我在整理逐字稿與田野筆記之後，反覆閱讀內容，以此形成核心

編碼主題。 

表 1 受訪安寧團隊成員基本資料 

安寧團隊成

員化名 
身分別 性別 年齡區間 

服務年

數 
訓練背景 照護經驗 

謝主任 家醫部主任 男 50–55 25–30 家庭醫學科 安寧病房、家醫科 

趙主任 安寧病房主任 男 50–55 25–30 家庭醫學科 安寧病房、家醫科 

楊醫師 主治醫師 女 45–50 20–25 家庭醫學科 安寧病房、家醫科 
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許醫師 主治醫師 男 30–35 10–15 家庭醫學科 安寧病房、家醫科 

鄭醫師 主治醫師 女 45–50 15–20 家庭醫學科 安寧病房、家醫科 

游醫師 主治醫師 男 35–40 10–15 內科、血液腫瘤科 

安寧病房、安寧居家、診

所 

蘇醫師 主治醫師 男 65–70 30–35 耳鼻喉科 安寧居家、診所 

周護理長 護理長 女 65–70 40–45 護理專業 安寧病房、家醫科、兒科 

江護理長 護理長 女 40–45 20–25 護理專業 

安寧病房、家醫科、加護

病房 

呂督導 護理督導 女 40–45 20–25 護理專業 安寧病房、加護病房 

何所長 居護所所長 女 45–50 25–30 護理專業 

安寧病房、呼吸加護病

房、急重症病房 

羅護理師 安寧居家護理師 女 40–45 15–20 護理專業 

安寧病房、心臟內科、家

醫科、安寧共照 

潘護理師 安寧病房護理師 女 35–40 20–25 護理專業 安寧病房、家醫科 

簡護理師 共同照護護理師 女 35–40 20–25 護理專業 

安寧病房、家醫科、呼吸

加護病房 

詹護理師 共同照護護理師 女 40–45 20–25 護理專業 

安寧病房、家醫科、外科

病房、加護病房 

高護理師 共同照護護理師 女 35–40 15–20 護理專業 

安寧病房、內科病房、皮

膚科病房、腦中風加護病

房 

彭心理師 實習心理師 男 25–30 1–5 臨床心理師 安寧病房、腫瘤科 

慧安師父 宗教師 女 65–70 15–20 

蓮花基金會臨床宗

教師認證 安寧病房 

慧寧師父 宗教師 女 40–45 1–5 

蓮花基金會臨床宗

教師認證 安寧病房 
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翁社工師 社工師 女 40–45 15–20 社工師 

安寧病房、腫瘤病房、急

診、社會局 

眉香大姐 安寧志工 女 65–70 20–25 

蓮花基金會安寧志

工認證、康泰基金

會 安寧病房 

秋月大姐 安寧志工 女 70–75 20–25 

蓮花基金會安寧志

工認證、康泰基金

會 安寧病房、急診 

雅蘭大姐 安寧志工 女 60–65 15–20 

蓮花基金會安寧志

工認證 安寧病房 

表 2 受訪病人家屬基本資料 

病人

化名 

病人

性別 

病人年

齡 
疾病診斷 病人職業 居住地 

受訪

家屬 

家屬

性別 

家屬

年齡 
家屬職業 

淑卿 女 80–85 肺癌 家管 臺北市 兒子 男 50–55 餐飲業（退休） 

華康 男 80–85 肺癌 公務員（退休） 臺北市 女兒 女 55–60 補習班教師 

淑鈴 女 65–70 鼻咽癌 
報關行政文書

（退休） 
新北市 女兒 女 40–45 電視購物行政 

霏燕 女 60–65 子宮頸癌 出版業（退休） 臺北市 兒子 男 30–35 公務員 

昱智 男 60–65 腦瘤 貿易（退休） 臺北市 女兒 女 35–40 金融業 

美鵑 女 70–75 卵巢癌 服飾業（退休） 新北市 媳婦 女 45–50 家庭企業（服飾） 

力凡 男 90–95 大腸癌 警察（退休） 新北市 女兒 女 45–50 服務業 

信綸 男 90–95 大腸癌 公務員（退休） 臺北市 太太 女 70–75 家管 

弘偉 男 60–65 膽管癌 服務業（退休） 臺北市 太太 女 61–65 貿易產業（退休） 

李蜜 女 90–95 
慢性肺阻

塞 
家管 臺北市 女兒 女 70–75 服務業（退休） 
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國強 男 75–80 食道癌 退休 臺北市 
太太 女 70–75 家管 

女兒 女 50–55 家管 

杰愷 男 50–55 大腸癌 印刷業 新北市 太太 女 45–50 家庭企業（印刷廠） 

勇嘉 男 50–55 膽囊癌 製造業鐵工 新北市 弟弟 男 55–60 製造業 

孟緋 女 55–60 肺癌 家管 臺北市 女兒 女 25–30 服務業 

惠之 女 75–80 淋巴癌 
軍方單位聘僱人

員（退休） 
臺北市 女兒 女 55–60 服務業（退休） 

家豐 男 65–70 大腸癌 
電子工業公司

（退休） 

新北市 

      

弟弟 男 65–70 業務（退休） 

弟弟 男 60–65 旅遊業（退休） 

素媛 女 70–75 
巴金森氏

症 
護理師（退休） 臺北市 兒子 男 40–45 大學教授 

玉鶯 女 75–80 肺癌 家管 臺北市 女兒 女 60–65 服務業（退休） 

志晨 男 80–85 大腸癌 
修車技師（退

休） 
臺北市 兒子 女 60–65 貿易業（退休） 

 

 

第四節 章節安排 
本論文第一章界定研究問題，探討人們如何在死亡高度醫療化的脈絡下實踐

善終，本研究定位這個議題涉及照護實作、預期工作與專門技能。透過文本分析

深度訪談，以及在安寧病房與安寧居家的參與觀察，更能幫助我們了解當代台灣

安寧照護的論述與實作樣貌。接續著，第二章鋪陳安寧照護實作的制度脈絡，分

析安寧照護網絡如何形成，其中關於臨終照護的論述與實作方式產生哪些改變，

在建立的過程中遭遇到哪些挑戰，但又使用什麼策略穩固網絡。安寧照護作為新

興的照護方式，改變一般民眾對於「善終」與「歹死」的詮釋。第三章探討台灣

社會中廣被流傳的善終敘事，大多數是在鞏固安寧照護網絡的脈絡下生產。敘事

主要有安詳的劇本與受苦的劇本：安詳的劇本讓人保持著可以透過「選擇」保障
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善終的希望，受苦的腳本強化沒有事先選擇與溝通可能會造成歹死的恐懼情感。

這些善終敘事影響讀者感知未來的方式，召喚對未來死亡的恐懼或期待，塑造在

當下預先準備的行動急迫性。善終腳本讓人們探索選擇臨終照護方式的可能性，

當行動者確定選擇投入安寧照護後，接續著需要進行許多照護實作，這也是第四

章與第五章討論的重點。第四章進入安寧團隊成員在安寧病房中的工作世界，彰

顯團隊成員如何因應死亡時間的不確定性，進行照護實作。安寧團隊結合科學知

識與床邊觀察，預測病人的存活時間。並依照預測的時間框架，與家屬溝通照護

計畫，讓家屬了解死亡迫近，但仍可以保持讓病人少受苦的希望。安寧團隊成員

也透過許多舒適工作與情感工作，減少病人在生理上與情緒上可能遭遇的預期性

受苦。第五章闡述當末期病人回家接受安寧照護時，需要家庭照護者實作許多類

型的專門技能，才可能實現。像是家庭照護者要連結各類照護資源，操作涉及複

雜科技或困難專門技能的照護工作，安撫病人面對死亡的情感，從瀕死徵象預測

病人可能的存活時間，以及判斷病人症狀的正常或異常以進行照護。第六章總結，

不同行動者透過安寧照護協商並形塑出理想的善終，然而這種善終理想大幅提高

照護的標準，也增加醫療專業與家庭照護者的勞動內容。要能夠實踐善終，需要

醫療專業與民眾如何共同協調照護實作、預期工作與專門技能，這些實作都超越

了選擇。最後呈現本研究的貢獻、限制，以及政策建議。 
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第二章 安寧照護網絡的建立：從對抗

死亡到實踐善終 
第一節 前言——變遷中的「善終」論述與實作 

 

圖 1 聯合晚報標題「安寧條例過關 可以自然死 臨終不必再粉身碎骨」 

資料來源：聯合晚報（洪淑惠 2000） 

立法院在 2000年 5月 23日三讀通過《安寧緩和醫療條例》，各大新聞媒體

紛紛以「末期病人可以選擇自然死」為標題，報導末期病人可以簽署意願書拒絕

急救（圖 1）。為什麼台灣社會要花費心力爭取「自然死」的權利呢？安寧立法

凸顯兩個重點：一、在醫療情境下，人們要能夠「自然死」越來越困難；依照《安
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寧緩和醫療條例》的脈絡，「自然死」意指減少維生醫療與急救措施介入，讓病

人因疾病自然進展而死亡。二、安寧照護做為一套新作法，重視病人臨終階段的

生命品質，強調可以透過專業的照護方式，減輕臨終病人受苦。安寧照護也改變

了台灣社會對於臨終的文化認識、社會規範與法律規制，像是什麼是文化認知認

為適當的死亡，對於醫療專業與常民而言什麼樣對待臨終病人的方式符合社會規

範以及法律規制。 

台灣社會變遷中高齡化與家庭結構改變的脈絡，都影響臨終照護的安排以及

人們思考與組織死亡的方式。台灣於 1993年成為高齡化社會，2018年轉變為高

齡社會，預估 2025年將會變成超高齡社會。11照護者高齡化的現象越來越普及，

高齡者的主要照護者大多是由配偶與子女提供照護，或是由兄弟姊妹及其他親友，

相較之下由機構安養的意願與數量都較低（劉千嘉 2018）。社會科學研究推估，

2050 年的台灣社會以核心家庭為主，但主要是由高齡者組成的核心家庭，而不

同於當今以中壯年為主的家戶（楊靜利、董宜禎 2007）。社會結構變遷是臨終

照護組織變化的重要背景。 

本章分析安寧照護作為新建立的照護措施，不同行動者如何協商與詮釋「善

終」的死亡文化意涵，還有安寧照護網絡建立哪些實作的制度基礎。「善終」概

念是社會建構的產物，隱含社會對於適切面對死亡的期待與規範，特別是死亡時

間與死亡地點，以及人們如何處理死亡的形式（Timmermans 2005）。以下依序

闡述民間的善終論述與實作，過度醫療化破壞善終的爭議，多元行動者如何建立

安寧照護網絡，以及如何穩固網絡。 

第二節 民間的善終論述與實作：適時適所、無病痛

的死亡 

民間對於「善終」的文化認知，特別強調什麼是適當的死亡時間與死亡地點。

臺灣文化對於善終常見的說法「壽終正寢」，意指人享盡天年，在家中自然死亡，

                                                
11 國家發展委員會「中華民國人口推估（2022年至 2070年）」 ，2022。https://pop-
proj.ndc.gov.tw/chart.aspx?c=10&uid=66&pid=60，取用日期：2022年 9月 16日。 
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堪稱「善終」的代表性論述。其中「壽終」代表適當的死亡時機，「正寢」代表

適當的死亡地點。 

首先，「壽終」代表生命有一定的長度，而且能夠適當的完結（林道衡 1984）。

「壽終」也指涉個人的一生過得圓滿，能夠完成社會規範期許的事情，例如成家

立業、子孫孝順，與「好命」的觀念相關（林瑋嬪 2000）。12相對的，文化習俗

界定「過早的死亡」是不適當的，像是幼童、年輕人還未完成家庭的傳承任務就

早逝（邱泯科 2006；尉遲淦 2015）。壽終也強調時刻的適當性。台灣文化理想

的死亡時間是在早上，因為人們相信如果臨終者在早餐之前過世，代表把福份留

給子孫，又稱「留三頓」；相對的如果臨終者在晚餐之後過世，代表用盡家中福

份（林道衡 1984）。雖然「善終」很重視死亡發生的時間，然而民眾少有控制

與預測死亡時間的做法，而且民間也相信人無法控制死亡時間；臺灣文化許多俗

諺顯示台灣人的「天命思想」，特別是生死是由天註定，人無法控制死亡時間，

總有些難以逃避的時運，像是「¢£¤\¥¦」、「§I¨¥©ª£c«b¬_

­®ª」代表生死由天注定（陳紹馨 1950）。一般民眾比較能掌握的是執行生

命軌跡中的重要事件，像是在死亡之前完成家庭的傳承任務。 

其次，「正寢」的說法，代表「善終」的適當地點。正寢的「正」，代表三

合院中的正廳，是家宅中正中央供奉神明與祖先的廳堂，「寢」意指躺臥；習俗

認為臨終者如果在正廳過世，比較能妥善地與祖先訣別（楊士賢 2008）。家屬

為了讓臨終者「正寢」，要進行許多工作，包括打掃正廳，也就是「拼廳」（閩

南語的『拼』意指打掃），以及將臨終者挪去正廳，稱之為「徙舖」或「搬舖」

（徐福全 2008）。「正寢」的適當地點蘊含兩個層次：一、死亡發生在家屋中。

如果臨終者在家中過世，被認為可以順利成為祖先，庇蔭子孫。相對的，如果人

在家外過世，會變成危害家庭、具有煞氣的野鬼，因此會被家門口的門神阻擋進

入。有一句台灣俗諺是「冷喪不入庄」，便是意指在外地過世者，不得返回家宅，

需要在家外搭棚治喪；早期台灣社會擔憂往生者帶有外地的傳染病，回到村莊會

傳染給他人（邱泯科 2006；楊士賢 2008）。二、死亡發生在家屋中的正廳，因

為正廳是家中最親近祖先的位置。相對的，台灣習俗忌諱「擔眠床架」的死法，

                                                
12台灣文化常見的祝福語「五福臨門」源自於《書經·洪範》，意指五種福氣：長壽、富貴、康

寧、好德、善終（黃勝堅 2010: 87-88）。 
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意指臨終者在床舖上過世。因為早期台灣人的臥床通常是有立柱與頂棚的「紅眠

床」，習俗相信臨終者在紅眠床過世會被床架籠罩，難以順利升天（林道衡 1984；

楊士賢 2008；徐福全 2008）。 

再者，「壽終正寢」第三個重要的含義是適當的死亡形式，也就是臨終者能

夠沒有疾病與痛苦、平靜安詳地死亡；像是很平靜地斷氣，或是在睡夢中死亡，

相關的形容詞像是「無疾而終」。相對的，不適當的死亡形式包含意外死亡、自

殺、他殺、病逝，這些死亡形式都可能讓臨終者痛苦，而且也可能讓身體變形或

不完整（徐福全 1994、2008）。不適當死亡可能形成「凶死」，含怨而終的往

生者會產生煞氣，影響生者（林瑋嬪 2011）。有台灣諺語像是「¯°±²³´

_」、「µ¶^cµb¶´」，也傳達死亡無法改變與躲脫，民眾即使不接受死

亡的事實，也難以迴避死亡（陳紹馨 1950）。雖然民眾無法改變臨終者的病痛，

但是可以透過一些民間儀式，象徵性地表示往生者已經脫離肉體的病痛；例如往

生者因病過世，民間儀式會替因病過世者施行「摔藥罐」儀式，摔碎昔日往生者

飲藥的容器，並在舉行儀式時說往生者「已經沒有病痛了」，讓家人認為往生者

是安詳過世（李秀娥 2021）。 

台灣民間文化對於「善終」的文化認知，影響人們如何組織臨終與死亡的時

間與空間，以及如何安排多樣的活動與儀式。當民眾察覺臨終者時日不多，會努

力安排臨終者的死亡地點，或是讓臨終者歷經重要的通過儀式，以避免缺憾。相

對的，「醫得病，醫不得命」的天命觀念，也彰顯民眾認為死亡時間是命定，醫

療介入難以改變，因此民眾少有控制死亡時間的行動。這些關於「善終」的觀念

與做法，有一部分遺留至今，像是偏好在家死亡、期望人享高壽，與減少死亡的

受苦（徐福全 2008）。在這個階段，死亡是自然的生命事件，不是醫療問題。

不過，有些觀念與做法在新興醫療科技出現後，產生明顯的轉變，特別是在醫療

專業給予救命承諾的狀況下，民眾對於難以控制死亡的想法，逐漸發生轉變。 

第三節 救命的希望或破壞善終？ 

1960 年代後，台灣醫療專業開始從國外引入新興的急救技術與維生醫療，

像是心肺復甦術、呼吸器、加護病房，主要目的在於爭取醫治病人的機會（胡勝

川 2001）。醫療專業使用新興醫療科技，改變了民眾面對死亡的文化認知，讓
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民眾期待醫療專業可以對抗、延後、避免死亡；死亡從自然現象變成為可以解決

的醫療問題。台灣社會在 1960年代之後，新聞報導出現醫師搶救病患的新聞，

會使用一些修詞形容醫療專業以醫療科技對抗死亡的能力，像是「妙手回春」、

「起死回生」、「從鬼門關前救回」、「與死神戰鬥」，新聞報導描述醫療人員

使用鐵肺、人工心肺、人工呼吸、輸血、手術拯救危急的病人（聯合報 1956、

1964；經濟日報 1968）。這些修辭顯示醫療專業與醫療技術被寄予救命的希望。 

然而，當醫療專業爭取病人存活時間的同時，卻產生可能讓病人難以平靜過

世的矛盾議題。矛盾之處包含兩個層次：一、「無效醫療」的問題。「無效醫療」

（medical futility ）意指某些醫療處置缺乏醫療根據、無法發揮預期效果，或是

無法逆轉病情（王維慶等 2005）。醫療專業的治療與急救可能無效，病人還是

會死亡。在 2012年，監察委員檢討全民健康保險的重點問題之一包括「無效醫

療」現象，報告指出臺灣民眾過度使用呼吸器、洗腎與葉克膜這三種維生醫療（黃

煌雄等 2012）。無效醫療會造成一些不可欲的後果，像是徒增臨終病患身心靈

痛苦，創傷家屬與主要照護者的心理，打擊醫療專業人員士氣，增加醫病之間的

衝突（Kross et al. 2011；Meltzer and Huckabay 2004）。另外，無效醫療也可能增

加國家對於臨終照護的支出，多項研究發現臨終患者使用高比例的醫療資源

（Ginzberg 1980；Scitovsky 1994, 2005）。在臺灣的案例，2008到 2012年之間

臨終者生前最後一年的平均醫療花費是存活者的五倍左右（唐高駿、藍祚運 2014：

6）。其中臨終病患利用急性病房、加護病房與呼吸治療處置佔多數，顯示出臨

終成本較高者接受較多侵襲性的治療處置（劉嘉年等 2001）。 

醫療科技介入死亡議題所帶來的爭議中，心肺復甦術是很典型且重要的案例。

心肺復甦術是一種救助心臟停止跳動病患的急救措施。美國社會科學研究指出，

心肺復甦術提高美國民眾對於拯救猝死的期待，因此美國社會投注很多資源維護

心肺復甦術的網絡，但美國心臟協會的統計資料顯示，接受心肺復甦術的患者可

能只有 1-3%可以活著出院，其實真正能救命的比例很低（Timmermans 1999）。
13另一個爭議是如何界定什麼是急救的「成功」，如果把維持生命跡象當作「成

                                                
13心肺復甦術歷經技術演變，不僅擴大適用的對象範圍，也擴大操作的群體（Timmermans 1999）。
在 1960年代，美國醫學會發現心肺復甦術的技術整合體外心臟按摩、口對口人工呼吸、心外電

擊成為整套流程，明顯提高救治的存活率。由此美國醫學會倡議每個人都可以急救，每一種狀

況的人都可以被急救，結合醫療專業、民間組織、地方教育、急救運輸，鞏固心肺復甦術的救
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功」標準，可能會缺乏考量急救之後生活品質更糟糕的狀況，像是變成植物人或

是身體機能受損（Timmermans 1999）。美國醫學倫理學界也有類似的省思，指

出醫療人員對急救抱持過大的希望，而積極使用醫療介入，可能讓臨終病人難以

安然過世（Ill and Dugdale 2018）。當醫療專業有過高的自我期許，然而面對醫

療無法改變死亡時，醫療團隊往往把死亡視為醫療的失敗（Zimmermann 2012）。 

二、病人承受多重痛苦。在醫療專業承諾更多醫療介入的狀況下，臨終病人

可能遭受多重的痛苦。首先是疾病的痛苦。醫療專業經常優先考量採用治療疾病

的措施，而不是緩解疾病產生的症狀，甚至治療有強烈的副作用；例如胃癌病人

的腫瘤賭塞腸胃時，會造成病人幾乎無法進食，然而治療癌症的化學治療無法減

輕病人無法進食的痛苦，而且治療的副作用可能讓他更想嘔吐。有些癌症病人因

為難以承受症狀痛苦，而選擇自己結束生命（方俊凱等 2006）。其次是救命醫

療措施造成的痛苦。末期病人在臨終階段接受各種急救措施，難以挽救生命，並

可能延長病人的瀕死過程，造成額外的痛苦。這個現象引發醫療人員與一般民眾

思考醫療介入的適當性。像是護理學系教授趙可式（2009）回憶 1980年代時，

她在台北榮總腫瘤病房工作時的觀察： 

·¸¹^_º»¼½¾¿]cÀk¥("ÁÂ�Ã²Ä cÅÆÇÈÉ
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ØkÙ^_[ÚÛ%oÜÜ>ÝÞ^_cßàáâãäcåå>oæÕ
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趙可式的文章呈現許多末期病患接受急救後的痛苦，病人的受苦同時也讓家屬與

醫療人員感到難受。其他醫療文章也曾撰寫類似情景，病人因心臟電擊而燒焦皮

膚、體外心臟按壓造成的肋骨斷裂、使用葉克膜需要截肢、長時間使用氣管內管

                                                
命系統。然而，實際上心肺復甦術救活猝死病患的成功率相當低，研究論述心肺復甦術的文化

意義遠大於它實際救命的功能，心肺復甦術的標準流程幫助猝死成為符合規範的死法。 
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而在拔管時肉與管子沾黏（陳秀丹 2010；黃軒 2015）。這些急救措施都讓病人

承受很大的痛苦，而且這樣的場景與一般文化認知中的「善終」大相徑庭。 

明知無效仍然要急救的現象，與醫療專業的「救命」專業認同以及專業規範

密切相關。在日治時代的台灣社會，醫師普遍有「救命」的專業認同（Lo 2002）。

在救命技術不斷革新的趨勢下，醫師積極救治病人直到生命終止，成為醫療慣例，

即使病人已經步入生命末期，醫師仍會進行急救。台灣社會在 1980年代之後，

醫療專業內部開始有反省的聲音，提出過度醫療介入可能降低生命末期品質的議

題。像是早期引入安寧照護觀念的關鍵人物，在臨床實作上有許多省思，檢討臨

終病人歷經這些痛苦是否適當，以及考量如何權衡醫療介入與人道照護；在安寧

照護的理念，以醫療科技極力抵抗死亡，並不是達成「善終」的合適方法（賴允

亮 2004；趙可式 2009）。雖然部分醫療人員覺察末期病人使用急救醫療的無效

與受苦，但是考量「救命」的專業規範，沒有給予治療會有「見死不救」的道德

疑慮。醫療專業比較少咎責醫師不願意面對病人死亡，比較常呈現醫師「害怕被

家屬告而迫於無奈」，或者是醫師「過度熱心」想要救治病人，不願意輕易放手

（陳秀丹 2010；謝宛婷 2019）。這些現象呼應，雖然部分醫師做出文化層面不

被專家團體認可的行為，不過通常醫師不會怪罪同行，國外研究也有類似發現

（Bosk 1979; Sweet and Giffort 2020）。 

為了保障末期病人的生命品質，醫療人員探索「不救」的可能性，但是「不

救」會牴觸既有的法律，所以部分醫療專業人員要求重新詮釋法律中的救治責任。

1989 年時台大醫院的陳榮基教授以公文去函衛生署，詢問若是病人罹患不治之

病，且經本人或家屬同意不予急救，是否可以放棄急救醫療。當時衛生署署長施

純仁發函回應：「\PQRbSTü^_cÇUV_WX#$YJc"YJZ&c

µ�[\ê]¼^_`aTbcdecßf>¢´gh@iMjk@FGlm@

µ&Ga>^_nopqrAsctçu\bv」（衛署醫字第 986649號），

表示當時的社會風氣還不能接受放棄急救，所以不認可醫師在特殊情形時可以放

棄急救。之後在 1996年，台大醫院再次函請衛生署重新解釋醫療法第 43條，獲

衛生署函謂：「\P:;w=^_Txy<zAs{|:;w=}µw~¡Tkc

C�Þü�BT�7^_cµw_�Ç�6���e��gá^_J)c��x

yµwT:;<=��c�³��µwL�T�P�¥」（衛署醫字第 85058854），
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衛生署表示默許醫師可以尊重癌症末期病人的意見，以不施行心肺復甦術（陳榮

基 2000：34）。衛生署考量到安寧照護的脈絡，釐清不替末期病人施行救治措

施，並不違反救治義務。在早期頒布的《醫療法》與《醫師法》中，醫師有救治

危急病人的義務，原意是要保障病患被救治的權利，監督醫療人員刻意不救治病

況的狀況。14《醫師法》第 21 條規定：「µ�C��ÃT^_c���XE�

Hâ��²SW���K��cb¶³���」。《醫療法》第 43條規定：「µ

*@�-�\�Ã^_c���X ¡��²SW��k¢�K��cb¶³�

��」。15醫師與醫療人員如果不積極搶救病患，可能違反緊急救治義務，甚至

在刑法上可能構成不作為的殺人（王志嘉 2014：177）。然而法律中的「急救義

務」與安寧照護的作法相互牴觸，所以引發部分醫療專業者要求重新解釋法規。

針對醫師急救義務的議題，許多學者表示法律存在預留解釋空間，醫師可以依照

個人的專業判斷決定是否給予急救（楊秀儀 2004；蔡甫昌等人 2006），只是對

於模糊的法律解釋空間，較少醫師願意以身試法，而會優先採取急救措施。 

民眾的道德觀念是知道救治無效但仍施行的另外一個原因。「孝道」觀念是

民眾救治病人的重要考量。如果病人經過急救後才過世，家屬會認為已經盡自己

所能，而比較沒有遺憾，也比較不會被家中長輩苛責（趙可式 1996）。黃麗續

與魏書娥（2013）訪談家屬決定是否急救的經驗時，受訪者也表示：「s£K¢

^>�¤w¥\ka%¦Ìc§¥Ì¨%c©0º»ª±c�>«¯¥\c¬Ö

\­�µcB3À®b¯」。天下雜誌調查臨終醫療態度，發現 1866份問卷中，

有 18%的人回應「不救就是不孝」（黃惠鈴 2014）。民眾認為盡力給予家人照

護，之後比較沒有遺憾，也避免「見死不救」、「謀財害命」的道德疑慮。然而，

許多醫療人員觀察到基於孝道給予病人「最好的照護」，反而可能適得其反，讓

病人承受更多急救的痛苦（黃軒 2015；陳秀丹 2010；謝宛婷 2019）。比較極

端的案例是，旅居國外或較少參與照顧病患歷程的家屬，往往會因為內心愧疚，

                                                
14 《醫療法》出現的脈絡是由於 1980年代的台灣醫療給付逐漸機構化、大型化，國家為了確保

醫事人員的能力資格，以及監督醫療機構（包括醫療機構組織、醫療業務內容、醫療廣告、醫

療人力），所以在 1986年 11月 11日三讀通過，並於同年 11月 24日總統公布施行（立法院

國會圖書館 2014）。 
15 此條文在 2004年時被修正，現行《醫療法》條文 60條「µ*@�-�\�Ã^_c�°�±

·TÃ²c���X_�> ¡Hâ��²SW���K��cb¶³���[」修正後的條

文給予醫師判斷「適當急救」的詮釋空間。 
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而在危急關頭要求積極搶救病患；有些醫師稱呼這種狀況是「天邊孝子症候群」。

16一些醫療人員重新詮釋孝道與善終的關係，像是陳榮基表示：「%¯D%²�

0³´�7#$cµ¶X·¸¹àº^c:»¼¢c:½¾¿À¢[ËÁbz^

_óôÂ´KÃµ�Ä�ÅX>�´Sw」（台灣安寧緩和醫學學會 2013）。

醫療專業透過安寧照護，重新詮釋「孝道」：親人幫助病人「善終」的行動，是

讓病人面對死亡、安穩過世，而不是給予過度的治癒性醫療。17 

民眾不滿醫療專業過度使用醫療介入而破壞善終，引發民眾採取不同的行動。

當人們面對無法改變的缺憾，可能採取的策略是：順從、偷渡、發聲、出走（吳

嘉苓、黃于玲 2002）。有些民眾「順從」，被動接受既有狀況，繼續留在醫院

體制接受治療，直到病人過世。民眾也可能在醫療體制中「偷渡」，以隱微的方

式抵抗西方醫學的治療，採用另類醫療（蔡兆勳等 2008）。18有些民眾會從醫療

體制中「出走」，以「臨終返家」的方式，在臨終時用救護車送回家，以實作善

終。如果病患不想要接受急救，可以「自動出院」，以免除不想要的醫療介入（林

春香 1995）；自動出院同意書代表一種「拒絕醫療權」，解除醫師與醫療人員

在法令上的行善義務（楊秀儀 2004：20-23；蔡甫昌 2007：203）。19以撤除呼

吸器為例，在醫療體制中因為規定而無法拔管的病人，在自動出院後家屬可以自

行拔管，或是請民間救護車公司合作的護理師協助拔管（黃馨葆等 2012）。然

而「自動出院」的出走，很少能產生改變結構的力量。還有一批民眾透過立法委

員「發聲」，反映死亡過度醫療化造成的傷害，訴求改變醫療制度。在「發聲」

的取徑中，民意批判臨終醫療介入，但是他們的訴求不是全然去除醫療，而是改

變醫療制度，讓病人有更多選擇空間。 

                                                
16 陳志金〈用糖治療天邊孝子症候群〉，網址：http://snore123.blogspot.com/2015/07/SUGAR-treats-

Daughter-from-California-Syndrome.html?m=1。「天邊孝子症候群」的概念衍伸字美國的 daughter 
from California概念，意指平常沒有與病人同住，在病人病危時突然出現，通常會要求盡力救

治病人（Molloy et al. 1991）。 
17 醫療專業解釋常民因為缺乏關於醫療照護的知識，所以作出非理性的行動。醫療專業關注增
進民眾的「死亡識能」（death literacy），意指民眾獲得、理解、使用末期及臨終照護相關資

訊的能力與知識（Noonan et al. 2016; 黃喬煜等 2017）。 
18 2002年安寧基金會委託的研究，發現有 83.2%的癌末病人使用另類療法（黃嘉玲等 2002）。 
19 依照《醫療法》第 75條第 2項規定：「µ*C�uÆSÇËKÃñ*T^_c¶KÃ^_W

XL¥ÈG_@ÉÊ@*$WPË_cÌ�¤Íñ*Z」。 
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醫療專業人員與民眾都困擾於積極救治與達成平靜「善終」之間的矛盾，試

圖尋找改變的方式。以下接續闡述多元的行動者如何相互合作，建立新興的安寧

照護網絡，以改善過度醫療化破壞善終的問題。 

第四節 「三教九流」：建立安寧照護網絡 

 由於醫療介入臨終過程造成與「善終」的矛盾，多元行動者試圖建立安寧照

護網絡，以提倡新興的臨終照護實作方式。既有研究討論安寧照護的歷史，大多

數是醫療專業人員為主角，回顧機構發展歷史（杜明勳 1998；陳榮基 2015；賴

允亮 2006；趙可式 2009），或是爬梳《安寧緩和醫療條例》與《病人自主權利

法》的立法變遷（孫效智 2012；鍾宜錚 2016）。部分社會科學研究以文化全球

化的觀點，闡述安寧照護運動如何從英國傳散到國際間，並在台灣發展生根的歷

史（魏書娥 2010）。本章欲以網絡觀點，探討多元的行動者如何共同參與以建

立安寧照護網絡，而且這套安寧照護網絡如何有別於既有的醫療網絡。20 

一、看見不同的照護模式——引入國外安寧觀念 

早期台灣醫療專業人員雖然知道照護末期病人需要特別的照護，然而卻沒有

建立系統性的照護方式。在 1980年代，一些醫療單位會將末期病人集中在特定

的機構中；像是 1982年天主教仁愛修女會設立於台南市的老吾老院（Miraculous 

Medal Hospice）（現稱老吾老養護中心），還有 1984年軍方設立的陸軍 829醫

院，收治各軍醫院轉介的癌症末期病患（杜明勳 1998）。21這些機構缺乏系統性

的末期照護方式，難以實際減輕末期病人的疾病痛苦與心理痛苦。所以同一時期

的臨床工作者，試圖從國外尋找適合照護末期病人的方法。 

台灣的醫療專業者注意到英美的安寧照護模式，認為這可能是緩解末期病人

受苦的實際作為。安寧照護模式的原型，來自英國的 Cicely Saunders。她同時具

有護理師、社工與醫師的背景，這些學科訓練讓她體察臨終病人不同層次的受苦，

因此提出「整體痛」的概念，指出末期病人同時承受生理、心理、靈性的痛苦，

而不只是像醫療專業只看到病人的疾病（Saunders and Baines 1983）。她指出如

                                                
20 建立過程中的重要事件請見附錄一「安寧照護相關的大事記」。 
21 關於老吾老院的歷史，可以參考老吾老養護中心主任謝菊英修女的文章。

https://www.hospice.org.tw/content/1264。取用日期：2022年 8月 1日。 
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果要讓病人獲得善終，那需要給予全人照護，減緩病人的整體痛，提升末期病人

的生命品質，而不只是持續的治療。為了因應末期病人多面向的照護需求，安寧

照護應該是由跨專業團隊組成，基本成員包括醫師、護理師、社工師、心理師、

宗教師、安寧志工等等，共同處理病人在不同層面的受苦。 

安寧照護界定末期病人受苦的問題之後，為了讓病人獲得善終，逐步發展出

解決受苦的照護模式。在生理層面，她指出可以使用嗎啡作為止痛藥物，以及舒

適護理的方式控制生理症狀。在心理層面，她強調照護同時照顧病人與親友面對

死亡的情感壓力。在靈性層面，病人可能在面對死亡時，焦慮自己的存在意義，

以及死後的去所，她認為宗教可以有效地安撫這些焦慮（Saunders and Baines 

1983）。Saunders醫師為了要落實安寧照護的理念，她於 1967年成立聖克里斯

多福安寧醫院（St. Christopher Hospice），這間醫院不同於當時一般的英國醫院，

空間設計讓病人能有「家」的感覺（home from home），讓病人可以進行園藝、

聊天聚會、美容保養，讓親友陪伴病人（Clark 1998）。因為 Saunders醫師信仰

盎格魯宗（Anglicanism），她很重視宗教對於緩和病人心理痛苦的作用，也就是

靈性照護，所以安寧醫院安排牧師處理病人靈性議題（Clark 2001）。 

安寧照護的理念不僅影響英國，也在國際間逐漸得到認同。1970、1980 年

代， Saunders 醫師去不同國家演講，以及開放聖克里斯多福安寧醫院讓別國的

醫療人員參訪。1963年 Saunders醫師去美國演講，傳遞安寧照護概念，影響「美

國安寧之母」Florence Wald與心理學家 Elisabeth Kübler-Ross發展美國的安寧運

動（Kübler-Ross 2009[1969]; Siebold 1992）。Saunders醫師在亞洲地區也發揮影

響力，在她造訪日本之後，啟發「日本安寧之父」柏木哲夫醫師發展安寧照護，

日本 1973年淀川基督教醫院首次提供有系統的安寧照護服務，1981年基督教聖

隸三方原醫院建立日本第一間安寧病房（柏木哲夫 1993）。22早期安寧運動的傳

遞大多是以宗教醫院為主，後來 Saunders醫師讓安寧照護超越宗教照護的範疇，

成為醫療照護的一部分（Clark 2001）。Saunders 醫師的安寧理念影響世界衛生

組織（World Health Organization, WHO），發展跨國際的安寧照護規範，定義「安

                                                
22日本第一間安寧病房 1981年設置在基督教聖隸三方原醫院

（http://www.seirei.or.jp/mikatahara/activity/hospice/index.html），第二間 1984設置在大阪淀川

基督教醫院安寧病房。1991年設置日本安寧緩和醫療學會（日本ホスピス緩和ケア協会）

（柏木哲夫 1993）。 
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寧緩和醫療」是：面對患有危及生命疾病的病人以及他們的家屬，透過預防與緩

解生理、心理、靈性層面的受苦，以改善他們的生命品質（World Health 

Organization 2002）。在世界衛生組織的規範中，不僅建議要以照護的方式，減

緩末期病人的生理與心理、靈性受苦，也進一步建議要避免病人因為治癒性治療

與急救措施而承受的痛苦。 

二、建立實作模式 

早期醫療專業中的關鍵行動者引進國外的安寧概念，並且建立台灣在地的實

作模式。在引進新興照護網絡的過程中，宗教團體與醫療專業扮演重要的角色。

1980 年代，基督教的馬偕醫院引入安寧觀念，並且建立機構與培訓系統。1982

年，基督教馬偕醫院淡水分院院長鍾昌宏醫師，在美國與英國進修學習安寧照護

的模式，並獲得馬偕醫院董事長支持，開始在院內推廣。1988年馬偕醫院成立安

寧籌備小組，1990 年二月正式在馬偕醫院淡水分院創立全台灣第一間安寧病房

（鍾昌宏 1983）。同年年底馬偕紀念事業基金會成立「中華民國安寧照顧基金

會」，以提供病人家庭經濟支持（當時安寧尚未納入全民健保），以及推廣安寧

照護概念。1996年馬偕醫院成立「安寧療護教育示範中心」，期望仿效聖克里斯

多福安寧醫院。 

其中天主教機構的網絡也在引入安寧照護的過程中，發揮重要影響力。信仰

天主教的趙可式教授在 1980 年聽到陳光耀主任在研討會介紹 hospice care 的概

念，開啟她對安寧照護的興趣（趙可式 2009）。此外，在趙可式在榮總腫瘤科擔

任護理師時，曾經經歷八位癌症病人因為痛苦而自殺，震驚之餘讓她持續思索什

麼是適合末期病人的照護。1983 年天主教康泰醫療教育基金會成立癌症末期病

患的居家照護服務，趙可式教授以此為據點服務癌症末期病人。1987 年趙可式

教授去美國念碩士，之後她在美國取得安寧緩和醫療專業博士學位，美國就學期

間多次去英國拜訪 Saunders醫師，見習英國的安寧醫院（趙可式 2007）。231993

年趙可式回台灣之後，與賴允亮醫師、安寧照顧基金會合作建構本土安寧專業人

員教育訓練課程。1994 年趙可式與天主教耕莘醫院的院長陸幼琴修女（同時為

                                                
23 趙可式接受靈醫會和美國在華醫藥促進局資助下進修（趙可式 2007）。 
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乳房外科醫師）理念相通，注意到很多醫院不願意收末期病人，所以共同合作開

辦聖若瑟之家，以提供末期病人照護（趙可式 2007）。 

之後佛教團體與其他醫療機構，也逐漸加入安寧照護的網絡。當時台大醫院

的副院長陳榮基教授身為佛教徒，在服務期間成立「佛教醫事人員聯合會」，之

後想更進一步幫助佛教徒安詳往生，他與佛教團體在 1994年成立「蓮花臨終關

懷基金會」。24同一年，陳榮基受邀參加安寧照護基金會參訪日本安寧醫院。25這

趟參訪啟發陳榮基在台大醫院創辦安寧病房的想法，之後在 1995年台大醫院創

辦安寧緩和醫療病房。1995 年衛生署鼓勵醫療院所設置安寧病房，編列經費補

助，有更多醫院跟進設置安寧病房。1996 年接續成立榮民總醫院的大德病房與

花蓮慈濟醫院的心蓮病房。 

同一時期，政府組織也開始參與安寧照護網絡的建置工作。1995 年衛生署

成立「安寧療護推動小組」，協助教育推廣、制定相關規範，建立整合性的安寧

制度，推廣到各級醫院、社區及居家；包括「安寧居家療護設置規範」、「安寧

住院療護設置規範」、「癌症末期病患疼痛處置參考指引」（趙可式 2007、2009；

陳榮基 2015；衛生福利部 2019）。這些規範與指引確立安寧照護的人員應受到

的訓練、團隊成員的職責、服務項目、安寧病房空間配置、安寧居家照護的轉介

方式，疼痛藥物的處置方式。 

醫療照護的社會經濟組織也是安寧照護網絡重要的制度基礎，特別是健保給

付的常規化。國家為了要控制臨終前無效醫療的全民健康保險支出，採取以安寧

照護控制臨終無效醫療支出的方式，也委託相關研究單位調查安寧照護減少臨終

前全民健康支出的成效（趙可式 2000）。安寧照護逐漸納入全民健康保險的給

付範圍，確立安寧照護是國家認可的照護方式，但也同時受到國家的監管。1996 

年中央全民健康保險局將安寧居家護理納入健保給付試辦計畫，並於 2000 年安

寧住院醫療納入健保按日計酬試辦計畫。試辦計畫逐漸穩定之後，在 2006 年安

寧居家及住院均正式納入健保給付。剛開始的給付對象主要是癌症病人，後來陸

續加入運動神經元萎縮病（漸凍人）及愛滋病病患，於 2009年健保局公告增列

                                                
24 2007年更名為「佛教蓮花基金會」。 
25  台灣安寧照顧基金會，〈【讓愛傳出去】國際參訪交流 累積安寧能量〉。網站連結

https://www.hospice.org.tw/content/3151。取用日期：2022年 7月 15。 
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八大非癌末期安寧療護疾病，納入所有重大器官衰竭的末期病人健保給付（陳榮

基 2015），並於 2022年健保署再增列末期衰弱老人、末期骨髓增生不良症候群、

符合病人自主權利法第十四條第一項第二至五款條件病人、罕見疾病或其他預估

生命受限者（中央健康保險局 2022）。安寧照護會召開家庭會議討論照護方向，

2012年健保局將「緩和醫療家庭諮詢費」納入補助。雖然全民健保補助安寧病房

住院，但並非沒有上限，依照衛生福利部中央健康保險署的公告，「·Î¿VÏ

ÐT^_Ñ*Ò¦%�©Óè�ÒÔcÕÖ×*·TØ<=_¦ÓÙT®Ó�Ò

Ôc�ÚÛÜÝ」，也就是健保署會更詳細審核住院超過三十天的病患，審查不

合乎標準的個案會被核刪健保給付。這些規範顯示，安寧照護的支出也受到國家

嚴格管控。 

醫療團體與民間組織建立培訓系統，以養成多元的安寧照護人員，照護病人

的多重受苦。在醫師方面，1995 年成立「台灣安寧照顧協會」。261999 年成立

「台灣安寧緩和醫學學會」，與衛生署合作進行相關教育訓練，以及評鑑計畫。

2000年台灣安寧緩和醫學會開始進行專科醫師甄試，2001年安寧緩和醫學會制

定「安寧緩和專科醫療醫師甄選辦法」與「繼續教育積分認定要點」，規劃兩年

的緩和醫療專科訓練與認證制度（賴允亮 2006; 台灣安寧緩和醫學學會 2013）。

此外，台灣安寧緩和醫學學會建立本土化安寧照護教育，像是臺灣醫界編纂第一

部本土安寧教科書《安寧緩和醫療——理論與實務》，以符合台灣社會特有的文

化脈絡（台灣安寧緩和醫學學會 2013）。在護理師方面，2005年趙可式聯合多

位安寧照護護理專家，共同成立「台灣安寧緩和護理學會」，以培訓安寧專科護

理師（趙可式 2008: 77）。 

比較特別的是，志工與臨床宗教師在安寧團隊所扮演的角色。在安寧志工方

面，安寧志工的特性在於陪伴病人的心理與靈性層次，以及進行一些身體照護，

安寧志工接受更多培訓，更有能力陪伴病人與家屬面對死亡（Field 1992; 李閏華 

1997）。對比病友團體的志工，主要是培力病人、幫助康復生活，像是乳癌康復

的志工（Klawiter 2004）。台灣主要訓練安寧志工的機構，包含由康泰基金會、

安寧照顧基金會、與蓮花基金會進行培訓。在臨床宗教師方面，馬偕醫院的安寧

照顧教育中心培訓基督教的牧師，以及天主教的修女與神父；財團法人佛教蓮花

                                                
26 2007年更名為「中華民國(台灣)安寧照顧基金會」。 
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基金會、大悲學苑，以及臨床佛教研究協會，訓練臨床佛教宗教師（陳榮基 2018；

陳慶餘 2012）。歐美安寧照護模式的發展與基督教精神關係緊密，許多牧師與

修女會負責安撫臨終病人的靈性問題。部分醫療專業者為了符合台灣人在地宗教

信仰，帶動成立佛教性質的社會團體，把佛教宗教師納入臨終照護。27臺灣社會

把建立臨床佛教宗教師的作法，也影響到其他國家，例如日本的玉置妙憂法師從

2015年開始，與臺灣大悲學苑交流靈性照護，2020年在日本設置大慈學苑（玉

置妙憂 2022）。由此可見台灣醫療團體逐漸形成在地有特色安寧照護的做法，

而且這套模式被其他國家學習。多元的行動者透過教育訓練，以確保每個醫療人

員與安寧團隊成員操作進行安寧照護實作時，符合術語、實作與程序標準化

（Timmermans and Berg 2003）。 

台灣安寧照護網絡是由異質行動者共同構成，這代表著安寧照護更加重視照

護病人多方面的受苦，而且這些受苦需要由不同的行動者共同幫忙。陳榮基教授

曾形容，推動安寧時集結了「三教九流」的力量，才得以促成；「三教」是天主

教、基督教與佛教三宗教，「九流」則是包括三大基金會（安寧照顧基金會、天

主教康泰醫療教育基金會、佛教蓮花基金會）、三大協會（安寧照顧協會、安緩

和醫學學會、安寧緩和護理學會），與三大相關組織（中華民國運動神經元疾病

病友協會、台灣臨床佛學研究協會、台灣大悲佛學會）（台灣安寧緩和醫學學會 

2019）。參與安寧網絡的行動者，包含不同層次的多元性：（一）宗教：主要行

動者有基督教、天主教、佛教的宗教背景。（二）醫療職種：醫師與護理師團體。

（三）醫療專科：醫療專業內部的不同專科，對於安寧照護模式的接受度與疑慮

有所不同。早期與安寧照護比較相關的科別是腫瘤科與家醫科（賴允亮 2004）。
28（四）常民：安寧照護重視常民共同參與，包括有接受過培訓的安寧志工，以

及照護者。 

                                                
27 根據中研院調查台灣宗教分佈的報告，1961位受訪者中民間信仰（38.4%）、佛教（18.4%）、

道教（12.4%）信仰佔多數（傅仰止 2020）。 
28 相對也有其他專科的醫師不認同安寧，陳榮基回憶他要推動成立安寧照護時，受到其他專科

醫師的反對，特別是加護病房，因為這些醫師認為這是「見死不救」，放棄治療病人的可能性

（陳榮基 2019）。 

doi:10.6342/NTU202204045



 45 

第五節 穩固安寧照護網絡 

為了要讓安寧照護網絡更加穩固，相關團體主要進行五種方面的行動：以立

法正當化實作基礎、釐清濫用安寧的可能性、回應實作方式的疑慮、釐清分工界

線，以及知名人物響應。 

一、以立法正當化實作基礎 

安寧團體持續推動立法，試圖以法律保障末期病人的善終。在 1999年到 2000

年之間，許多民間團體透過立法委員推動安寧緩和照護，讓民眾擁有選擇生命末

期醫療處置的權利，也讓醫療專業人員在特定的狀況下免除救治病人的義務。29

立法院在歷經多次協商後，2000年通過《安寧緩和醫療條例》，法規正式保障病

人的預立醫囑，代表末期病患有權利不接受心肺復甦術、維生醫療，以及選擇安

寧照護。 

法規的特性呼應「選擇的邏輯」，強調讓民眾選擇自己想要的末期照護。其

中，「預立安寧緩和醫療暨維生醫療抉擇意願書」（Do-not-resuscitate order, DNR）

是一份確定病人意願的重要法律文件。依照《安寧緩和醫療條例》的規定，病人

可以透過此份文件選擇是否接受安寧緩和醫療、不施行心肺復甦術，以及不施行

維生醫療。醫療人員透過此份法律文件了解病人對於末期照護的偏好，調整給病

人治療與照顧方向。 

如果末期病人沒有簽署意願書且難以表達自己的意思時，家屬可以依據他們

對病人意願的了解，代替簽署同意書，表示是否接受心肺復甦術或維生醫療。依

照《安寧緩和醫療條例》表示，可以由一位最近親屬簽署同意書。但是法規也特

別表示，當最近親屬表達的意見不一致時，須依照第七條第四項各款的最近親屬

的排序，決定同意書生效的優先順序。順序中最優先的親屬是「配偶」，其次依

序是「成年子女與孫子女」、「父母」、「兄弟姊妹」、「祖父母」、「曾祖父

                                                
29 在 1999 年立法院第四屆第二會期第六次會議中，林政則委員等擬具《善終人生選擇權條例

草案》；同期第十五次會議時林政則委員等擬具《安寧照護條例草案》，在此同時行政院也函

請審議《緩和醫療條例草案》。2000 年第四屆第三會期第四次會議時，靳曾珍麗委員等擬具

《末期病人醫療選擇條例草案》。同會期的第十次會議，江綺雯等人擬具《自然死條例草案》。

在立法院協商過後，立委提案將《緩和醫療條例草案》與《安寧照護條例草案》兩個草案，合

併成《安寧緩和醫療條例（陳榮基 2008）。 
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母、曾孫子女或三親等旁系血親」、「一親等直系姻親」。法規確立病人選擇的

權利，也制定出家庭關係中誰可以代理表達的權利。 

《安寧緩和醫療條例》通過之後，許多規範引發不同社會團體的辯論，之後

分別在 2002 年、2011 年與 2013 年歷經三次修法。以下接續討論《安寧緩和醫

療條例》中有關於「謀財害命」的辯論。 

二、「謀財害命」？釐清濫用安寧的可能性 

《安寧緩和醫療條例》在修法階段時常被辯論的爭議是，個人是否有可能利

用安寧照護的規範操弄病人的死亡，以此獲得利益，比較常見的說法就是「謀財

害命」。2002年第一次修法之後，家屬在病人無法表示意願的特定條件下，可以

依據病人先前表示的意願，替病人撤除「不施行心肺復甦術」的意願書。30但是

家屬的撤除權利引發部分立委的疑慮，在 2011年第二次修法的過程中，一些立

委反映民眾擔憂「謀財害命」的可能性，他人因為經濟利益而損害病人被救治的

權利： 
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30 第一次修法之前，只能保障一開始就不接受心肺復甦術的病患，但卻沒有給予病患及病患家

屬撤除心肺復甦術的權利。也就是一旦病人接受心肺復甦術，病患與家屬並沒有權利讓醫療人

員終止急救流程。這樣的情形促成第一次的條例修正，希望透過修正涵納上述的情形。 
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這些立法委員的擔憂代表安寧照護另外一個矛盾，就是醫療照護的理念

與民間實作有不同的運作邏輯。醫療照護理念期望保障病人的善終，但是在

民間實作中，病人的死亡或者是生存可能成為獲取經濟利益的手段，例如財

產繼承、生命保險、公務人員月退休金。因為當時病人不施行心肺復甦術的條

件之一，是由一位醫師診斷病人為生命末期。一些立法委員建議要加強醫師

把關末期病人的判定，以及避免他人因經濟利益，而危害病人： 
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因為「謀財害命」的疑慮，在第二次修法時把撤除標準修訂得更嚴格，不僅

要求醫療專業把關，也規範須取得四代親屬的一致同意，以及醫學倫理委員會審

查同意。然而許多立委指出過於嚴格而不易執行，所以在第三次修法刪除了四代

親屬同意與醫學倫理委員會審查同意的規定，修法後改由一位最近親屬簽署同意

書，即可不予心肺復甦術與終止或撤除維生醫療器具。31這些「謀財害命」的辯

論凸顯，民間設想有人為了自己的利益，利用新興的照護方法與法規，操控病人

的死亡，使病人縮短壽命或延長痛苦，不能得到「善終」。「謀財害命」與民間

                                                
31 田秋堇委員質詢許銘能處長從 2012年一月《安寧緩和醫療條例》第二次修法後，有多少人成

功撤除氣管內管？處長回應根據臨床醫師表示應該不會超過 60 案，而台大醫院只有兩個案子

成功。楊玉欣也指出法律規範過於，她調查有三萬人希望撤除維生醫療卻難以達成，讓這群生

命末期病人處於求生不得、求死不能的狀況。 
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的「善終」文化認知產生衝突，因為是以人工的方式操弄生命長度，並不是自然

的「壽終」，而且操縱生命的立意不是要幫助病人，而是為了圖利自身，這種做

法背離社會道德。許多行動者澄清安寧照護作為新興的臨終照護方式，不會違反

以前的追求平靜與壽終的「善終」文化認知，並且修正法律條文中可能被人濫用

的部分。因為立法與修法的討論，揭露出平常被視為禁忌的「不得好死」死亡文

化意涵，讓不同團體公開討論，以及釐清什麼是值得追求的「善終」作法。32 

三、回應實作方式的疑慮  

 從 1990年代發展以來，民眾與其他醫療專業時常對安寧照護表示疑慮，最

常見的疑慮之一，是認為安寧就是「等死」、「放棄治療」、「太平間前站」；

另外一個常見的疑慮是安寧就「安樂死」，醫療人員協助讓病人死亡（趙可式 

2007）。這些疑慮時常在臨床場域與大眾論述中出現。以下論述安寧照護如何釐

清這兩種疑慮，主張安寧是讓民眾獲得「善終」的好方式。 

（一）不是「等死」，是主動照護 

臨床情境與大眾論述中充滿許多安寧病房就是「等死」的說法，但在安寧的

脈絡中「等死」是負面的，意指讓末期病人單純等待死亡，而沒有積極地解決病

人的受苦。國民健康署在 2011年至 2012年的委託調查報告中，調查 2468名癌

症末期病友與 2115名家屬，有 39.3%的病友、28.5%的家屬認為安寧照護是消極

地「等死」。33安寧團體為了改變安寧是在「等死」的印象，以手冊、影片、Podcast

的推廣方式，強調安寧照護是透過安寧團隊與照護的專門技能，積極地舒緩病人

的受苦。例如安寧照護基金會、康泰基金會、國民健康署拍攝一系列推廣安寧的

影片，凸顯安寧團隊緩解病人受苦的方式，像是介紹跨專業團隊如何照護末期病

                                                
32 相關團體推廣《病人自主權利法》，以建立適用更多病人群體，以及能夠選擇更多樣的醫療

處置的法律規範，這代表以法律的力量保障病人追求「善終」時，可以選擇接受哪些類型的醫

療介入與照護。台灣社會於 2015年通過《病人自主權利法》，衛福部表示這是亞洲第一部病

人自主權利法專法，鼓勵一般民眾在還未進入生命末期之前，就先表明自己傾向的醫療決策。

《病人自主權利法》與《安寧緩和醫療條例》有兩大不同之處：一、《病人自主權利法》擴增

更多醫療醫療選項，簽署人可以選擇人工營養及流體餵養，也就是指透過導管或其他侵入性措

施餵養食物與水分。二、《病人自主權利法》擴展適用對象，包括五種臨床情境：末期病人、

不可逆轉的昏迷情況、永久植物人狀態、極重度失智、其他經政府公告之重症；不同於《安寧

緩和醫療條例》僅限定於末期病人（孫效智 2018）。 
33 國民健康署，2015，〈安寧療護助生死兩相安，惟四成病友誤為「等死」〉。連結網址

https://dep.mohw.gov.tw/pro/cp-2731-22907-120.html。取用日期：2022年 9月 20。 
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人的身心靈，一起關懷家屬，以及呈現安寧病房配備的工具與空間，像是自控式

止痛裝置、洗澡機、宗教空間、交誼廳。34另外，醫療專業強調安寧照護的方式

科學進展，經實證醫學驗證，照護的工具與手法更加進步；例如預測存活期的量

表更進步、疼痛控制藥物更長效或副作用低、建立「善終評估量表」（趙可式 2009；

陳榮基 2015）。35 

此外，台灣安寧團體追趕安寧照護的國際標準，爭取國際間的曝光度，以鞏

固安寧照護模式的正當性。台灣死亡品質國際排名，在二十年間，有明顯上升的

趨勢。新加坡連氏基金會 2010年調查全球死亡品質調查，在 40個國家中，台灣

排名第十四名，是亞洲第一。2015年「經濟學人智庫」公布在 80個國家中，台

灣死亡品質全球第六名、亞洲區第一名（The Economist Intelligence Unit 2015）。

Finkelstein 等人（2021）跨國比較死亡品質，統計結果發現台灣全球排名第三名。

在死亡品質的調查變項中，台灣制度的特性符合一些重要標準，讓調查分數較高；

包括安寧照護納入全民健康保險、安寧照護有法律制度規範、安寧照護是國家認

定的醫療專業（The Economist Intelligence Unit 2015; Finkelstein 2021）。36 

（二）不是「安樂死」，不加速病人死亡 

雖然都涉及醫療介入的死亡，台灣醫療專業強調劃分安寧照護與安樂死的差

異。從 2000年《安寧緩和醫療條例》立法初期，立法委員與醫療團體相關行動

者便時常辯論安寧照護與安樂死的差異。當時提案的立委林政則特別區辨安樂死

與自然死的差異，安樂死是為了減少病患的痛苦，由醫師透過人工的方式刻意結

束病患生命，而自然死是指不使用維生醫療拖延瀕死階段，讓病人依照疾病自然

過程死亡。當時立法委員開會時雖然有討論到安樂死的議題，但多數立委表示反

對意見，並指出當時民眾還沒普遍接受安樂死的觀念。 

                                                
34 安寧照護基金會的影片：

https://www.youtube.com/c/%E5%AE%89%E5%AF%A7%E7%85%A7%E9%A1%A7%E5%9F%
BA%E9%87%91%E6%9C%83HFT/featured 

35 1980 年代美國的研究，Weisman（1988）研究團隊界定善終評分項目，包括：臨死覺知

（awareness）、接受（acceptance）、適當性（propriety）、適時性（timeliness）、舒適（comfort）；
台灣醫療團隊參照美國研究，定義本土化善終量表（Cheng et al. 2008; 程劭儀等 1996；邱泰
源 1997）。 

36 台灣作為「後進國家」，時常會學習「先進國家」發展的政策與制度，引用國外的數據，證

明好的績效，這些數據成為權威的來源（Ong and Collier 2008）。 
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醫療專業也會在爭議事件中澄清安樂死與安寧的差異，例如傅達仁事件是一

個引發公眾討論的案例。體育主播傅達仁長年患有胰臟癌，經治療但仍很難維持

生命品質，2017年向瑞士申請醫師協助自殺。37傅達仁在籌劃醫師協助自殺的過

程中，台灣安寧緩和醫學學會於 2017年公開聲明反對安樂死，「安樂死及醫師

協助自殺」立場聲明書寫道： 

V&(b��n:P£yµ�µ¶¤Vr[ÁJ��^_¢´cb0�

«^_óô>X~Lc�Ë[H2^_�Q�6x�óô>�([:;

xyµwbÁJ�xWp�^_£â>Ø�cbY�n:P£rWnµ

�µ¶¤Vr[:;xyµw�cµ�-��>µw<=Hb0ÐÅ

n:P£rWnµ�µ¶¤Vr[ 

安寧照護的立場是「不延長也不縮短生命」，安樂死以醫療介入縮短生命的方式

並不符合安寧照護的規範。 

臺灣社會目前沒有安樂死或醫師協助自殺的法律依據。2016 年一名退休教

師賴台生在公共政策網路平台提案「推動安樂死合法化」，在平台通過成案，讓

衛生福利部在同年年底召開公聽會，回應提案。陳榮基在公聽會回應：「d^_

�£��«^_óôc0��µ&FGcß}µ�0K�=^_>��@S^W

�xóôcÅ&³´^_XX67cB�0µ¢>��[」38醫療人員與政府單

位不認同安樂死是「善終」，因為安樂死以人工的方式操控生命長短，不是自然

地「壽終」（台灣安寧緩和醫學學會 2019）。反對安樂死的立場制衡安樂死的

法規建制。像是 2018年婦產科醫師江盛發起「安樂死合法化」的公投案連署，

在 2019年許毓仁立委提出「尊嚴善終法案」，提倡者主張安樂死可以讓末期病

人追求免於受苦的「善終」，但是提案最後都沒有成功進入修法階段。雖然有推

動安樂死的社會組織匯集民間的聲音，但是這些發聲不被政府與多數醫療專業認

可是合適的「善終」作法。安樂死沒有被正式法制化，以安寧照護而言有助於推

動安寧照護定義的「善終」，不是以人為的方式縮短生命，而是讓生命依照自然

的速率結束。 

                                                
37 2018年傅達仁正式施行醫師協助自殺，並死亡。 
38 報導者，2017，〈生與死的兩難：安樂死在台灣？〉。連結網址：

https://www.twreporter.org/a/euthanasia-taiwan。 

doi:10.6342/NTU202204045



 51 

四、釐清分工界線 

安寧照護作為新作法，其中的工作之一末期病人的臨終關懷，需要與殯葬專

業協商分工。在安寧照護網絡還未建立時，末期病人的臨終關懷大多是由家屬進

行，讓病人與家屬接受死亡。當人過世之後，禮儀師會進行一系列儀式，讓家屬

有心理準備接受死亡，協助家屬處理與往生者的情感與關係斷裂的問題，讓家屬

感覺死亡比較完滿，接近「善終」。在 2002年之後，政府制定《殯喪管理條例》，

正式規範禮儀師要有臨終關懷、悲傷輔導的能力（梁家瑋 2013）。39 

在安寧照護網絡建立之後，一些行動者相互協商安寧照護與殯葬專業可能交

界的工作。像是在 2011年《安寧緩和醫療條例》第二次修法時，立法院委員沈

智慧等人提案，讓殯葬業者給予病患與家屬宗教撫慰，增訂安寧緩和醫療條例第

八條之一： 

�B^_�V!"�üxyµw&c¶KÃ�Å:;xyµwTµw

��Ä�iMÒ>��>�L[ç�iMÒ>� y�Lc�U÷f
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然而，當時的衛生署長李明亮回應，宗教信仰慰藉原本就屬於安寧緩和醫療的一

部分，安寧團隊有臨床宗教師提供宗教的慰藉與引導，殯葬及靈骨塔業務應由「殯

葬管理條例」規範，而不應在「安寧緩和醫療條例」規範。40許多專業團體也向

衛生署反映「�Cª«È'>¤ý¥�Ô�(^Ïc,}(]^�7^_>#$

>b:D¬­cÕ®¥¯¢«��C^_3�iM� D�Lc°D!_±²b

³」。41這些回應顯示，一方面醫療專業認為殯葬業者進入病房，可能讓商業利

益介入，擾亂病人與家屬的心情，這並不符合台灣文化中平靜的「善終」。《殯

葬管理條例》第 63條也有類似的規範：「¢«~��b¶´¤'(µ*µ¶�

�ûÆUµ*W#$YJcb¶·ÿ¸¹」；條例制定的脈絡與過往殯葬服務業

                                                
39 傳統殯葬處理的整個過程包含：臨終、初終、殮、殯、葬、祭，比較常見的儀式像是招魂儀

式、入殮、告別式、做七、對年（尉遲淦 2004） 
40 立法院公報第九十一卷第五十二期委員會紀錄，77-78頁。 
41 相關團體包括安寧照護基金會、佛教蓮花臨終關懷基金會、天主教康泰醫療教育基金會、台

灣安寧照護協會、台灣安寧緩和醫學學會、醫師公會全國聯合會。 
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惡性競爭搶客人有關（梁家瑋 2013）。另外一方面醫療專業強調安寧團隊有專

業人員可以照護臨終病人的悲傷撫慰與宗教引導，不應讓殯葬業者引入病房。最

後這個提案並沒有通過，這個提案並沒有改變原本醫院中安寧照護與殯葬業的生

態，而是更加釐清彼此的分工界線，並且定位安寧也有顧及病人死亡之後的家屬

悲傷撫慰。安寧照護網絡與殯葬業協商工作的分工邊界，安寧照護主要照護臨終

階段，而殯葬專業負責死後的禮儀。 

五、知名人物響應 

有些知名人物會發表對於「善終」的看法，以及他們認為該怎麼做比較能達

到善終，他們的發言也會影響社會大眾思考死亡的方式。例如許多社會知名人物

公開聲明自己的預立遺囑，表示他們希望接受哪些臨終照護，還有如何處理後事。

2013年前衛生署長葉金川在個人部落格寫道： 

��jcºÛ9ÇciÖL»Ø�cbK¼\µ�½¾i¿i�×¶«

r@À¶Á%cbKf�c\%¢f@Âf@`fcCÀ¶èÃû¾¿
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與此近似，在 2016年前立委沈富雄於社交平台發布八項「準遺言」，第一項便

寫道「不插管、不氣切、不電擊、不可成為植物人」。432017年作家瓊瑤在社群

媒體發布自己的聲明： 

k@ b1i¢ÑÕ�á^cbÍ%ýac2i£¶ÓÅáK¿ÌiH?
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42 葉金川部落格，2013，〈如果我沒法醒來，不要串通醫師凌遲我！〉。

https://blog.udn.com/yestaipei/9990995，取用日期：2022年 5月 1日。此篇文章也收錄在《如
果有一天，我們說再見》（台灣安寧照顧基金會 2014）。 

43 前立委沈富雄「準遺言」臉書連結：https://reurl.cc/W1LY59（取用日期：2022年 5月 1日）。 
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瓊瑤公開醫囑，邀請公眾見證她對於子女的叮嚀，因為她表達「¢C­Ñ]íc

¬js�ùwCi>²c^}in¤¸£ârÅ%>îâ」。44社群媒體有一千

四百多則回應，許多網友表示十分認同，並在留言回應他們自己的切身經驗，包

括他們看到他人的「善終」，或因為醫療介入而「不得善終」的案例。 

這些常民代言人公開自己的遺囑，撰寫自己臨終照護的醫療偏好，釐清他們

想追求的「善終」。這些公開遺囑內容有別於過去著重經濟資本或社會資本的再

分配，例如遺產繼承、確立親屬關係，更加強調臨終過程的生命品質。雖然以法

律專業的觀點，這些個人擬定的聲明書並沒有完全的法律效力，不過仍可以從這

些公眾人物的聲明推論，人們注意到醫療介入對於臨終過程的影響力，而且要公

開說明。這些預立遺囑是想在確定末期的狀況下，避免使用維生醫療延長死亡，

這類死亡被認為是延長痛苦且不得安寧，不同於理想「善終」的平靜與沒有受苦。

除了公開遺囑之外，部分知名人物也會撰寫大眾書籍或文章，傳達他們對「善終」

的想法，知名人物塑造的「善終敘事」也會是我在第三章分析的重點。 

第六節 小結 
 既有安寧照護的研究大多以醫療專業團體或制度建立作為研究主軸，分析安

寧照護作為一種有系統的知識體系，如何改變台灣民眾對於「善終」的觀點。本

章強調從網絡的觀點分析，本章論述多元的行動者如何不斷區辨與協商「善終」

                                                
44 瓊瑤臉書：

https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=1254086301326874&id=100001765494957 

（取用日期：2022年 5月 1日）。此篇文章也收錄在瓊瑤（2017）的著作《雪花飄落之

前》。 
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的文化意義與實作模式，讓可能衝突的文化認知、規範與規制有機會相互協商，

並且共同建構安寧照護網絡，並且加以穩固。 

「善終」論述與實作的變遷主要區分三階段。在第一階段，以民間的「壽終

正寢」論述與實作為主，死亡被視為命定的自然生命事件，常民與醫療專業較少

能控制死亡。在第二階段，醫療專業引入新興醫療科技，主導病人的治療，但醫

療專業的介入方式可能無效，而且會造成臨終病人的痛苦，難以達成平靜的死亡。

在第三階段，醫療專業與相關民間團體面對死亡過度醫療化的問題，積極建立新

興的安寧照護網絡，協商相互衝突的民間死亡觀點與醫療實作。安寧照護網絡正

視末期病人難以避免死亡的狀況，強調末期病人的優先需求是減緩受苦；包括舒

緩生理、心理、靈性的受苦。台灣醫療專業與民間團體引入歐美社會的安寧照護

觀念與實作方式，其中宗教網絡扮演重要的引入力量。隨後台灣安寧組織逐步建

立組織機構、訓練制度、證照制度，招募更多元的行動者參與照護。安寧網絡中

「三教九流」的異質群體與安寧著重照護實作的特性有關，而且因為要照護末期

病人的多元需求，所以更需要有不同領域的組織團體加入，包括宗教、醫療、罕

見疾病、教育性質的組織。《安寧緩和醫療條例》以及相關制度提供的照護實作

實作脈絡，特別像是安寧團隊的配置與分工、安寧病房空間規範、全民健保給付

的範圍與點數，這些規範與法規都是對於第三章鋪陳的善終敘事，以及第四章、

第五章論述的照護實作，是重要的實作基礎；參與者的行動受制於這些規範，但

也可能透過行動挑戰規範。 

安寧團體建立安寧照護模式後，透過五種方式穩固安寧照護網絡：一、以立

法正當化實作基礎。相關行動者推動通過《安寧緩和醫療條例》，法規確立安寧

照護實作的法源依據，以病人選擇為主，並排序親屬可以代替表達意願的先後順

序。二、釐清濫用安寧的可能性。在修訂《安寧緩和醫療條例》的過程中，不同

的行動者釐清安寧照護是否可能被惡意利用，控制病人的死亡進程，以謀取個人

利益。立法委員與安寧團體彼此協商，修改法律條文，以確保安寧照護不被濫用

的可能性。三、安寧團體回應民間與醫療專業對於安寧照護的疑慮。常見的疑慮

是認為安寧是消極「等死」，或是加速病人死亡的「安樂死」。安寧團體回應安

寧照護是積極照護的方式，緩解病人的痛苦，然而並不會以人工的方式加速或延

緩死亡。四、釐清分工界線。安寧照護與殯葬專業都負責悲傷輔導的工作，不過
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安寧照護主要緩解病人與家屬的心理受苦，而禮儀師偏向負責往生後的禮儀儀式；

安寧團體協商出負責撫慰末期患者的新興工作範圍。五、知名人物響應。社會知

名人物公開陳述他們希望達成「善終」的做法，其中重要的部分是減少無效醫療

介入造成的痛苦。 

安寧照護網絡結合多元的行動者共同參與，建立組織、確立培訓制度、制定

規範，行動者之間的連結讓安寧照護的網絡更趨穩固，影響台灣社會對於「善終」

的主流想法。2011 年中央研究院的「台灣社會變遷基本調查」，蒐集有效樣本

2155位，其中調查民眾「ï ê�î}³LSÇ>º^�B]cðAñIbIJ

Ìhnê]ò1Swr>JIZ?」有 87.6%的民眾回答「願意」（章英華 2016）。

在這些調查中，彰顯安寧照護網絡的「善終」觀點，逐漸成為台灣民眾的主流，

也代表安寧照護網絡的穩固後果。 

 

doi:10.6342/NTU202204045



 56 

第三章 可預先準備的「善終」：臨終

照護的文化腳本 

第一節 前言 

一日下午我跟隨著安寧居家團隊，一起去拜訪珍儀的家。珍儀的爸爸 90多

歲，患有胰臟癌與阿茲罕默症，還有慢性貧血的症狀。到家時，珍儀迎接我們，

只有她跟爸媽在家，另外一位哥哥出門辦事。住院醫師與居家護理師觀察珍儀爸

爸的生命徵象，大致狀況都穩定，不過爸爸因為慢性貧血所以可能會比較嗜睡。

珍儀聽到沒有其他問題，顯示出鬆一口氣的表情，但是聽到慢性貧血的症狀時，

她好像欲言又止。之後，珍儀邀請我們到客廳，她想談她跟哥哥醫療決策不一致

的狀況。爸爸因為疾病進展的緣故，沒辦法很清楚地表達自己偏好什麼樣的照護。

她跟哥哥平浩都是退休的公務人員，都很盡心照護爸爸，也積極地查詢資料，然

而兩人對於照護方向有很不一樣的見解。平浩認為爸爸還未到末期狀態，比較需

要長照復能；珍儀認為爸爸已經進入末期，需要安寧照護。爸爸有貧血的症狀，

平浩評估輸血可以讓爸爸比較舒適。然而，珍儀對輸血有些顧慮，覺得這項醫療

措施對於爸爸是負擔，她說：「iTçÚó¢£ôõöc÷ø\kù��}Ñ²

^_c%zúòc�c%íðòce[C[」她不希望爸爸狀況這麼慘烈，她也

不覺得爸爸希望有這樣的臨終過程。 

我聽到珍儀的話有點吃驚，因為我也看過那則故事，而且對於故事描述的畫

面有很深刻的印象。那則故事是黃勝堅醫師的《生死謎藏》（2010）中的〈自來

「血」〉，敘述醫療團隊搶救一位因車禍而傷重不治的青少年，爸爸看到少年已

經難以挽救，便請救護車接孩子回家過世。然而過幾天後，爸爸生氣地跑回醫院

質疑醫療人員是否延誤救治，並拍桌哭泣訴說他接孩子回家的狀況： 

5¬j�li~è¹�û#cW¢Õ����……ÕÒÑ²=Ä>Â:c

i��>òcÀÕ/Ò>¸kÙüackýb¾ÉÕþÿ!ñ�ck"

Òc#kýÌ$c²=ÄÒcòk%dk%c'Ñ#FÌ&Òcòë'

$c(^k%)cÉÒ>òc*�+§+b,c+b-⋯⋯8s? 54w	
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接著，故事推論為什麼這名青少年會一直流血的生理機制。 

B./S>0ò1Hç23�4Ñc�ü5ácÌýaØ��c}Ñ6

²cµw78dbî%zúòc_>0ò9:0;;�<>c·¹=5

(cpÒ>òüc/¹÷>0ò��0Ö\?6>còëÀ³L0?c

£K\üa>É~cÀÀ�!ckWb[}@>ð[s? 54w 

持續不斷流血的意象，呼應故事的篇章名稱，血液就像自來水一般不斷湧出。從

珍儀的敘述中，可以推斷她對於故事再現的意象感到震撼，而且也改變她對於一

些醫療處置的理解，特別是關於輸血。雖然住院醫師強調可能也會依照每人身體

狀況而有不同的症狀，不過這則故事讓珍儀意識到，一些醫療處置有可能會造成

她以前沒設想過的未來，而且那個未來是她認為不好的死亡，像是「七孔流血」。

故事召喚珍儀恐懼的情感，害怕爸爸「七孔流血」死亡，也讓她對安寧照護抱持

希望，期待安寧照護可以讓爸爸比較舒適；這些情感驅力推動著她的照護活動。 

當死亡逐漸變得機構化與醫療化，人們實際接觸臨終者的機會降低，大多數

人聽到他人的轉述，或者是從書籍、大眾媒體接觸到死亡的經驗。這些敘事與知

識不均質地流通給大眾，大眾吸取他們覺得有用而且印象深刻的部分（Fissell and 

Cooter 2003）。雖然文章一開頭引用的珍儀案例，她接受到的故事是由醫療人員

敘述，但是敘事的生產者也不一定只有醫療人員，可能是病友、正在經歷或是已

有喪親經驗的家屬、多元的助人工作者、宗教團體，或是與生死學相關的專業學

者。這些社會行動者共同參與建構臨終與死亡的敘事，透過再現特定臨終與死亡

主題，以此強調什麼是台灣社會接受或害怕的死亡形式，進一步呈現「善終」與

「歹死」的樣貌。人們可以透過敘事理解世界，同時也可以利用敘事再現世界，

塑造出一種集體性的道德價值，劃分好與不好的界線（Riessman 1993）。 

我們可以透過分析台灣主要的善終敘事樣貌，了解台灣社會的臨終照護文化

腳本。本章探討的問題是：台灣社會善終敘事生產的脈絡是什麼？這些敘事再現

什麼樣的「善終」腳本？這些敘事強調或簡化什麼主題，其中有什麼樣的社會意

義？敘事強調的主題可能產生什麼非預期性效果？ 

doi:10.6342/NTU202204045



 58 

第二節 多元行動者塑造的善終敘事 

社會不同行動者協商「善終」的內涵與做法，形成很多套敘事方式。這些敘

事可能延續民俗文化，就如同第二章探討的「壽終正寢」，不過這些說法可能在

新興的安寧照護網絡出現後，有更多不同的行動者加入，一起建構善終敘事，改

變一般人對於臨終階段的看法與經驗。創造敘事的行動者像是國家與政府、社會

運動組織、科學家、專業團體、族群、個人，這些行動者依照想要訴求的聽眾，

組織出特定的敘事情節（Riessman 1993）。 

說故事的行動者種類很多元。其中包括一般大眾、專門領域的學者（哲學、

心理學、生死學）、病患／醫療使用者、病人家屬、安寧志工、醫療專業人員。

故事的背景在不同的場域情境，像是日常生活／居家、安寧病房、腫瘤科病房、

加護病房、安養機構、殯葬儀式。醫療專業人員可以再區分成不同職種，像是護

理師、臨床心理師、社工師、臨床宗教師、職能治療師。醫療人員所屬不同專科，

像是家庭醫學科、內科、外科、婦產科、放射腫瘤科、急診醫學科。除了少數文

本偏向專業教科書，大部分文本屬於通俗著作，主要的目標讀者是一般大眾，作

者大多以淺顯的方式書寫，也會特別解釋醫療專有名詞。 

經篩選並分類博客來暢銷榜的 38本書籍，本研究發現文本主要有四種類型，

以下依照比例多寡排序。45一、醫療人員與助人專業的臨床工作經驗（55%）。

主要描述醫療人員與助人專業者如何在工作場域處理與思考死亡議題，例如醫師

（陳秀丹 2010；黃勝堅 2010；謝宛婷 2019）、護理師（汪慧玲等 2020；李春

杏 2020）、社工師（蘇絢慧 2014）、臨床宗教師（釋德嘉等 2016）。二、一

般民眾對死亡的思考、病人的病痛經驗與家庭照護者的照護經驗（18%）。有些

重症病人書寫病痛經驗、治療過程，以及對於生命與死亡的省思（李開復 2019），

也有些家庭照護者陳述照護經驗與喪親經驗（台灣安寧照顧基金會 2014；畢柳

鶯 2022）。三、關於生命與死亡的理論（18%），包括哲學、生死學、心理學、

生命教育，探討死亡對於生命的意義，像是討論臨終病人與家屬的心理輔導（余

德慧 2003；余德慧、石佳儀 2003；余德慧等 2006；羅耀明 2012；林綺雲等 2010），

                                                
45 篩選文本的方式請見論文第一章研究方法。 
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分析《病人自主權利法》的內容（孫效智 2018）。四、生命規劃書或行動指引

（7%）。這類書籍像是實作手冊，引導個人如何自己或替他人準備臨終與死亡

的事務，像是統整照護資源、撰寫預立遺囑、處理悲傷情感、安排喪葬儀式（黃

瀅竹 2018；張曉卉等 2018；楊巧柔等 2020）。這些敘事大多都觸及社會科學

研究中，死亡與臨終的三個主軸：臨終過程與自我（self）、死亡與悲傷與意義，

以及定義與管理死亡的社會結構（Riley 1983）。 

分析生產敘事的脈絡，可以揭露出行動者想透過敘事達成的目標與意圖

（Richardson 1990）。醫療專業生產善終敘事的脈絡，大多數是為了鞏固安寧照

護網絡，並宣導病人可以預先準備生命末期時偏好的醫療照護。因為強化社會政

策而建構的文本，其中典型的例子是《醫療機構施行安寧緩和醫療作業案例集》，

是屬於醫療人員臨床工作經驗類型的文本。46在 2014 年社會福利及衛生環境委

員會議中，衛生福利部部長報告為了提升生命末期照護品質，所以衛生福利部委

託特定專家群體編寫《安寧案例集》，收錄臨床實際案例，以強化臨床醫護人員

對安寧緩和醫療的正確觀念。47兩輯案例集均由台北市立聯合醫院總院長黃勝堅

院長主編，共 14位醫師共同執筆，七位專家擔任編輯委員校閱。撰稿醫師的專

科背景包含家庭醫學科、放射腫瘤科、急診醫學科、神經外科，多數醫師為台灣

安寧緩和醫學學會或台灣安寧照顧協會的成員。其中參與紀錄案例的人員還包含

護理師、心理師、社工師。撰寫案例集的醫療群體在安寧照護網絡中掌握相當的

權力，而且做法也符合國家推動《安寧緩和醫療條例》政策。每篇故事長度大約

6 到 14 頁不等，故事結束後會列出實務問題的討論，學習目標，以及法源倫理

實證依據，透過案例彰顯臨床實務可能遇到的議題。在序文中，案例集說明其目

標讀者是一般民眾以及醫療人員，主要目是強化讀者的安寧緩和醫療知識，改變

病人與家屬的就醫行為，以及醫療人員的照護實作。政府與醫療專業團體建構案

例集，目的在於傳遞醫療與法律的知識，假定接受知識的行動者會改變行為方式。 

在鞏固安寧照護網絡的脈絡下，也塑造出特定的常民敘事。像是台灣安寧照

顧基金會（2014）出版的《如果有一天，我們說再見》，文章節選自基金會在 2013

年舉辦的徵文比賽，匯集一般民眾與醫療專業人員的投稿，從 656篇文章篩選出

                                                
46 為了行文簡明，《醫療機構施行安寧緩和醫療作業案例集》在後面簡稱為《安寧案例集》。 
47 立法院第 103卷第 78期。 
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37 篇刊登。被收錄的文章大多數符合安寧照護價值，像是探討親人歷經安寧照

護的經驗，對於死亡議題的反思，以及預立遺囑的內容或過程。病人自主研究中

心（2022）編纂的《如果還有明天》，也是在倡議《病人自主權利法》的脈絡下

出版，匯集 27位公眾人物對於生命與死亡的見解。 

雖然有些專家或常民著作不一定定位自己與安寧照護相關，但他們的理念與

做法可能有所呼應。像是生死學、心理諮商、宗教領域學者撰寫如何以專業方法，

協助病人或家屬面對死亡，便呼應安寧照護要減輕病人情感受苦的訴求（余德慧

2003；羅耀明 2012；呂芯秦等 2018；聖嚴法師 2018）。一些文學作家也呈現

自己身為家庭照護者的經驗，像是瓊瑤（2017）在照護配偶的過程中，感嘆自己

與繼子女對於「好照護」的觀點差異，特別是他們來回辯論是否使用鼻胃管，以

給予病人營養；瓊瑤認為鼻胃管增加配偶身體的痛苦，所以她不太贊成使用。鍾

文音（2017）照護日漸衰弱的母親，過程中嘗試給母親使用鼻胃管，後來轉用胃

造口，內心掙扎這些照護方式能否減輕母親的病痛。這些文本大多是以接受死亡

無法避免為前提，而使用各種方式減輕病人的受苦。 

在博客來暢銷榜中，只有一本台灣書籍推崇安樂死，提倡以醫療的方式主動

結束生命，可以減輕疾病造成的受苦。在行政院公共政策網站提案「安樂死合法」

的發起人賴台生（2021），為了要推動安樂死，撰寫自己身為一般民眾對於安樂

死的見解，也匯集 20多位民眾對於安樂死的想法。對比之下，在台灣社會推崇

安寧照護的聲音是主流，而支持安樂死的在地立場比較少被系統性地以文本呈現。 

第三節 典型的敘事與照護腳本 

受啟發於 Seale（1998）的善終腳本概念，我依照臨終照護敘事的劇情性質，

區分兩種腳本「罔顧意願的受苦腳本」與「實踐意願的安詳腳本」。以下我會闡

述兩種腳本的典型敘事，以及其中會出現的角色、場景、事件。需要釐清的是，

本研究擷取兩種腳本比較典型的特性，不過兩種腳本並非完全互斥，也可能有所

混合。 
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「罔顧意願的受苦腳本」主要是闡述病人在過世前歷經許多治療，或是維生

醫療；這類腳本大量出現在醫療人員建構的敘事當中。我以陽明交通大學附設醫

院內科加護病房主任陳秀丹（2010）撰寫的故事〈無法承受的愛——再繼續治療，

我就要告你們！〉當作典型敘事的案例（頁 141-145）。 

一位女性患者被診斷出惡性腫瘤併腦轉移，經多次放射治療後沒有效果，

家屬轉尋求其他療法。直到患者因為疾病進展嚴重再次住院，檢查後發現癌細

胞已轉移至腦部肺部。病人清楚自己預後不佳，要求出院回家，子女也清楚媽

媽不希望插管，但是她的先生卻強烈要求醫師插管治療。病人在插管治療期間，

非常不舒服，但無法用口語表達，於是寫字條表示：「bKASwÑcÇcA

ë'SwciK�¬j」。護理人員將病人的紙條轉交給先生，結果先生當場

撕碎紙條。之後病人自行拔管，醫師再度幫她插管，並加強身體約束。每次會

客時間，先生都會替病人打氣，但是病人知道自己的身體每況愈下；病人同時

承受身體病痛，以及不被先生同理的心理痛苦，讓她將這些怨懟轉移到醫療人

員身上。住院期間，醫師與安寧團隊護理長多次與病人家屬討論，希望他們了

解生死有命、難以逆轉死亡，停止讓病人痛苦的治療。不過女兒回應：「ÀB

ÕiCC>J(Ä¿i�CC0D²ÛEE>c�¾b¶EEå�ciHb�

Ú­CC±Ø[¸k�CCKEEAFk�cEEH§Ö\)*J)ci�E

EHb��6CC>÷GÄ¿」。先生表示他也很痛苦，說：「¸èHÒi§

Ì#I5ci¥�Jcib��Qi55」。故事的結尾描述，「s^_wÀ

B3Ìp=^ÏDº»<=^ÏÑÑkÙÿTcÅ&³´K>0º»L@%f

pf@Ý`f@�MNOLf@x$­P@QRNOLf@LÂfcç/SÍ

T.@ú�øùO ÉUÌ^:ÒÀ¢Ñ」。.

在這段故事中，病人向醫療人員表達自己不願繼續接受治療，但是家屬並沒

有按照病人的意願去實踐。敘述者凸顯故事中每位行動者都承受痛苦。病人因為

無效的治療而承受身體痛苦，而且也因為自己的主張不被先生接受而有心理痛苦。

病人的先生害怕失去配偶的情感，讓他對治療的功效抱持很大的希望，然而最後

並沒有實現他留住太太的心願，過程中的掙扎讓先生有強烈的心理痛苦。醫療人

員也承受道德困境與情感痛苦，他們評估治療病人並沒有辦法逆轉死亡，但是他
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們無法改變先生治好太太的期望，只能繼續治療流程，而且承受病人的怒氣；敘

述者以醫療人員的角度，呈現醫療專業者面對無效醫療的無奈與挫折。 

相對於「罔顧意願的受苦腳本」，另外一種常見的腳本我定位為「實踐意願

的安詳腳本」，意指病人的臨終過程免於過度的治癒性醫療介入，並照護病人生

理心理的痛苦；這套腳本並不限於病人一定要是安寧照護個案，而是病人接受到

的照護實作符合安寧照護的價值。我以在康健雜誌總編輯張曉卉與康健雜誌編輯

部（2018）共同撰寫的故事，作為典型案例。 

一位從小就在住在新北市金山區的 64 歲婦人曹媽媽，被診斷為大腸癌末

期，跟醫師討論後知道預後不佳，所以不繼續進行放射線治療，而採取藥物控

制，躺在家中休養。在一次尿道感染與敗血症狀況下，曹媽媽被送入醫院。兒

子跟醫療人員表示：「EEÅ%>¼I0Z[Ö\óôÉå�cËÕÅ&k¥

Kû#[」醫療人員事先教導家屬回家後的照護方式，像是藥物使用方式、舒

適擺位、身體清潔，預先告知瀕死現象，提醒準備後事，以及申請死亡證明書

的方式。有一天曹媽媽血壓下降、呼吸不穩定，大兒子說：「�çEEÅVW

ç#_Ìk8>]ßcBÙX�iðÑ-\*_ûöYZ#7[[」他想先帶

媽媽回家，讓媽媽可以在家裡多待一陣子。醫療人員儘速幫家屬進行出院準備。

當天晚上曹媽媽在家人的陪伴下過世了。事後兒子告訴主治醫師，媽媽回家後

有一小段比較清醒的時間，家人都把握機會跟她告別，最後她如願在睡夢中往

生。 

 故事裡的曹媽媽事先明確地跟家人表達她的意願，便是不要受苦，而且要在

家中過世。曹媽媽的兒子不僅尊重她的意願，並依照她的意願行動，事先與醫療

人員溝通要回家照護的事情，並且回家之後，還聚集親人團聚。在故事中，曹媽

媽雖然仍有身體的病痛，但是家人與醫療人員使用方法減輕這些生理的受苦，並

且兒子實現她想家人團聚的心願，也減少病人情感上的遺憾。 

在大部分的敘事中，主要有三種主要角色，病患、病患的家屬與醫療專業人

員。多數故事以第三人稱的方式，鋪陳病人臨終照護的歷程。故事發生的場景大

多是在醫院，或者是病人的家中，也可能在醫院與家裡來回。 
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敘事內容涉及不同的時間框架。最常在敘事出現的是社會性時間，也就是病

人與家人的生命軌跡，許多故事中呈現病人或家屬重要的生命事件與社會關係，

如何影響他們後續的照護行動；像是「安詳腳本」中舉例的曹媽媽從小在金山生

活，而且從故事中可以推測與家人關係緊密，這些生命歷程呼應她想在家過世的

心願。相對的，臨床性時間在敘事中比較像是背景，醫療人員會與家屬溝通病人

預期的存活期長度，但是比較少呈現醫療人員如何預測的細節。組織性時間更是

鮮少在故事中直接討論，特別是住院天數的規範。關於在安寧照護中臨床性與組

織性時間的特性，我將會在第四章與第五章詳細分析。 

時間性除了展現在故事內容，也展現在敘事的結構中，大部分臨終照護敘事

有明顯的依照時間順序組成的事件序列，通常包括四類事件：疾病歷史、病情變

化、確定照護方式、臨終過程。大多數敘事起始於病人確定疾病診斷，經過一次

或多次的治療，病人在過程中可能移轉到不同的治療單位。在治療過程中，有些

故事會描述病人受到疾病的影響，產生心理與生理的劇烈痛苦、改變與他人的社

會關係。故事的轉折常發生在病人病情變化，或者是醫療團隊發現治療難以再發

揮效果、並對病人造成過多負擔時，醫療團隊會與病人以及家屬討論適合病患的

照護方式，包括病人在生命末期時是否施行心肺復甦術或使用維持生命治療，以

及確定接受安寧照護的意願。確定照護方式的過程可能會來回討論一次以上，照

護的方式也會影響病人的臨終過程。大部分的故事是以病人逝世作為結尾。 

 在兩則典型敘事中，事件序列大致相同，但是最不一樣的部分是在確定照護

方式與臨終歷程的部分。在眾多故事的事件序列中，最共通的關鍵事件是確認病

人的意願。在大部分的故事中，病人對於生命末期照顧的選擇偏好主要有三種：

一、明確表示自己在生命末期時，不想要接受維持生命治療與心肺復甦術。二、

病人並沒有特別的表示。三、病人明確表示自己要接受維持生命治療與心肺復甦

術，這類情境比較少出現在故事中。在前面舉例的「罔顧意願的受苦腳本」，雖

然病人明確向醫療人員表示不願意治療，但是她的想法並沒有被先生接受，所以

持續進行治療。而在「實踐意願的安詳腳本」中，兒子們都知道曹媽媽不想要太

痛苦、想要回家的心願，並身體力行去執行。在兩個案例中，家屬都愛病人，但

是他們對於好照護的看法，影響他們後續採取的醫療介入或照護行動。 
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其中，除了口頭向病人病人意願，更具體的行動便是簽署本人意願書，或是

最近親屬簽署同意書，這個事件也時常出現在敘事中《安寧案例集》以及醫療人

員建構的敘事中。多數的故事涉及簽署意願書或同意書的過程，並且強調「病人

自主」與「選擇」的重要性，以替未來預先準備。不過，並非所有的「選擇」都

會被讚許。當病人、家屬與醫療人員有共識，共同預期讓末期病人免於不必要的

維持生命治療與急救措施，這種情境通常會被視為善終。相對的，當三方共同預

期要急救或使用維持生命治療時，因為被認為增加病人額外的痛苦，所以並不符

合安寧照護倡議的善終。另外一些狀況是，三方的意願不一致。像是「受苦腳本」

的例子中，病人有意願停止維持生命治療，但是家屬不接受。有些狀況是病人簽

署意願書的時候，有些家屬不願意擔任見證人，或是有些狀況是病人在家屬不知

情的狀況下簽署。 

許多案例集故事與醫療專業塑造的敘事，著重描繪「選擇」的劇情，預設選

擇可以帶來好的照護品質。在醫療場域中，醫療實作可能依照「選擇的邏輯」或

「照護的邏輯」運作，兩種模式對於如何達成「好的照顧」有相異的見解（Mol 

2008）。如果依照「選擇的邏輯」的理路，做決定是最關鍵的活動。病患依照自

己的價值判斷，選擇偏好的健康照顧模式。病患透過做決定實現主體性，並從醫

病關係中獲得主控權。相對的，依據「照護的邏輯」行動的人們，不會只聚焦做

決定那一刻，而是關注細緻且綿延不斷的照顧活動。病患與醫療人員反覆修正健

康照護的策略，讓身體、科技與知識可以彼此協調。在案例集的故事比較多強調

選擇的邏輯，描述生命末期病人簽署意願書後，或者是事先與家屬溝通好自己的

意願，由家屬代理簽署同意書，可以免於接受心肺復甦術與維持生命治療的受苦，

也意指病人做出正確選擇之後會得到好的照顧。 

第四節 影響臨終過程劇情轉折的主題 

本章發現敘事中行動者在確定照護方式時，有四類主題會影響劇情轉折的主

題：對於「好照護」的不同詮釋、鑲嵌在社會群體中的個人自主、家庭中的不對

等權力關係、醫療專業劃分治療界線的差異。劇情轉折常彰顯在病人病況、醫療

決策與照護實作彼此之間有落差，需要相互調和的時候。 
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一、對於「好照護」的不同詮釋 

不同行動者詮釋什麼是對病人而言的「好照護」，有很大的差異，也造成後

續安排照護時，有迥異的行動。在〈醫師的老爸：窮盡醫療極限可能善終？〉這

則案例中 86歲王先生，是一位專業藥理博士，在曾大型醫院服務並退休（衛生

福利部 2014: 77-82）。他與配偶有兩位兒子，大兒子是一名醫生。王先生因為車

禍造成腦傷昏迷，已經住在呼吸照護病房三年，並因腎衰竭接受血液透析。這幾

年王先生因為管路感染，反覆出入醫學中心。因為線路感染還有血管比較脆弱，

王先生到最後幾乎都找不到適合的血管進行洗腎了。大兒子週末時都會在醫院陪

伴父親，並對醫療團隊說他有看到父親做出回應。不過以專業的角度來看，病人

已經無意識而且也沒改善機會。 

醫療團隊評估王先生已進入生命末期，於是試著與家屬溝通在適當時候停止

維持生命治療，減少王先生的受苦。王太太表示自己因為捨不得，無法做決定。

王先生的兩位兒子表達不同的立場，二兒子認同放手的建議。相對的，大兒子認

為應該繼續幫助父親，陪老父奮鬥到最後，他推測父親的意願是會想繼續接受治

療，因為父親受過日本教育，凡事都要堅持到最後。因為大兒子的意見，所以醫

療團隊維持原本的治療方式，然後再找時機持續與家屬溝通停止維持生命治療。 

後來王先生又來回住院好幾次，同時心臟開始出現問題。大兒子因為跟著父

親的病情起起伏伏，也感到疲倦，逐漸考慮醫療團隊的建議。最後一次家庭會議

中，全家人都同意放手，由王太太簽署「不施行心肺復甦術同意書」。之後，王

先生因為腹腔內感染、多重器官衰竭與敗血症送入急診，依據王太太簽署的同意

書，醫療人員替王先生撤除呼吸器與血液透析，最後王先生在醫院往生。 

在王先生的故事中，角色之間詮釋好照護與實作的差異，使得多方之間彼此

抗衡，造成故事中的張力。因為王先生腦傷昏迷，無法表達自己的意願，也沒有

事先溝通，所以家屬需要推測王先生想要獲得什麼樣的照護，是偏向持續治療或

是減少醫療處置。兩位兒子依據對於父親的了解，個別有不同的「好照護」詮釋

方式：一種是持續給予治療直到生命終結，因為大兒子以父親的個性推測，父親

會想堅持到最後；另一種是減少可能無效的醫療措施，二兒子認為父親應該不會
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想要承受這些痛苦，所以同意停止治療。不同角色的詮釋相互衝突，在敘事中形

成劇情的張力，推動劇情的進展。 

二、鑲嵌在社會群體中的個人自主 

醫療腳本的善終敘事中，個人預先選擇是獲得善終的重要要素之一，不過個

人的決定也鑲嵌在集體的同意中。多數故事描繪病人表達自主意願，簽署意願書

之後，仍需要取得家屬的共識與同意，才得以實現病人的決定。 

典型的案例像是〈從呼吸器依賴中解脫：腦瘤青年的最後時光〉中，顯示病

人本人簽署意願書之後，也可能面臨難以執行的狀況（衛生福利部 2014: 71-76）。

36歲的志明是公司的總經理，與太太結婚三年，父母也都健在。有一天，志明因

為頭痛與嘔吐的症狀去醫學中心看診。經醫院檢查後，發現有惡性腦瘤。神經外

科專家預估存活期為一年半。志明接受多次化療與電療，但是治療效果不如預期。

志明完成最後一次化療後，他親口表達想要接受安寧緩和醫療。腫瘤科主治醫師

也評估志明進入生命末期，於是照會安寧團隊。安寧團隊給他「預立安寧緩和醫

療暨維生醫療抉擇意願書」，並安排安寧門診追蹤還有住院的事情。 

出院一週後，志明與母親一起去安寧門診。不過，志明的母親告訴安寧專科

醫生：「i\bIJê]��cJIZ>EV�]V§¯iÒfctçi0b(

^ñB_2�」。隔天，志明因為癲癇發作與呼吸困難，而被送去急診，緊急插

管治療。母親在家屬會議後，重新簽署「不施行心肺復甦術同意書」，不過要求

使用呼吸器與藥物。後來因為志明難以脫離呼吸器，後來進行氣切手術，並轉入

呼吸照顧病房。之後一年之間，志明仍然昏迷而且無法自己呼吸。醫療團隊召開

多次家庭會議，志明的父母仍然對於兒子十分不捨，而志明的太太明確表示：「i

AHb`°¢ë'B3àabÑ[」在一次的家庭會議中，志明的母親說：「J

IZÀêÌi>cN�[ÇcidèdB_JIZ^ñ�c0b0À[�¤¯�

üefº»L>]��」但母親接著說：「[0ig¶h®Ú8�ÀhiÛÑk

3ci­ðÌ¥0bH¹à��0¢´�B>�3」。安寧專科醫師與社工師持

續與母親溝通，一個月後母親終於同意撤除維生設備，並拿出志明簽署的意願書。

志明在撤除呼吸器後 20分鐘，便平靜離世。 
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由此案例可見，個人並不是做完決定之後，就能保證可以實現他的選擇。志

明雖然簽署了意願書，不過因為正本與副本都由母親保管，所以這份法律文件無

法立即生效，一直要到母親交出意願書後才能生效。志明實際撤除維生醫療與簽

署的時間間隔一年多。在這期間，醫療人員沒有不施行心肺復甦術與維生醫療的

依據，所以持續讓志明使用呼吸器。案例集以《安寧緩和醫療條例》的原則，針

對志明的案例提出幾項討論。如果志明簽署完意願書，直接送交意願書給醫院或

是台灣安寧照顧協會，他的意願便會直接至記載在健保卡上，可以由醫療人員讀

取。討論提出另外一個可能性是太太簽署「不施行維生醫療同意書」，便可以撤

除呼吸器，因為配偶的位階高於父母。作者提醒採取此種方法，需要邀請父母與

太太共同溝通，讓父母尊重病人自主的決定與太太代理的決定；這項提醒彰顯出，

太太同意書的做法雖然符合法律，但是可能不符合家庭中的權力關係，會引發家

庭關係衝突以及情感張力。規範假定做決定是個人自主的權利，然而在實際的狀

況個人決定也牽涉到集體的共識，需要多方面的溝通。在志明的案例中，家人害

怕失去病人的情感，是繼續維持生命治療的主要原因，也是安寧團隊在溝通時的

重點。案例中沒有明確寫出醫師與社工師溝通的內容與過程，但是依照本研究在

醫院田野的觀察，可以推測安寧團隊主要在安撫母親即將失去兒子的悲傷情感；

安寧團隊處理情感的工作，我將會在第四章詳細討論。 

而在一些案例中，家屬會因為經濟利益而持續救治病人，而不一定顧及病人

自身的意願。像是黃勝堅（2011）在〈月退俸〉的故事呈現，秀芹在 30多歲離

婚後，便與媽媽、姊姊秀芸同住（頁 103-106）。在媽媽過世之前，秀芹憑藉媽

媽的疼愛，還有以照顧媽媽中風之名，持續領取媽媽的月退休俸，40多歲後便沒

有再出去工作。直到媽媽過世，秀芹轉而仰賴擔任基層公務員的姊姊。然而有一

天姊姊遭遇嚴重的車禍，醫療人員評估傷勢嚴重，即使搶救回來也是植物人。醫

療團隊詢問秀芹簽署「不施行心肺復甦術同意書」的意願，秀芹說：「ijjk

nDc¬j�_blcð¬jk¥K�çâÂcBæÒ£m�ijnkÅ*ci

j��}´ØÒ�c¬jK0obûijjciHbK×」。經過急救之後，姊

姊確實變成植物人。秀芹接姊姊回家照護後沒多久，便盤算要將姊姊送去便宜的

安養院，如此扣掉姊姊每個月的月退俸，她還充裕的生活費可以花用。在這個案

例中，病人維持生命可以讓家屬獲得持續的利益。台灣社會也發生過類似的實際

案例，在 2014年，新聞報導陳秀丹醫師觀察到的個案，一位老校長使用呼吸器
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長達七、八年，子女為了持續領取退休俸，而不積極替父親脫離呼吸器（中央社 

2016），這個事件引發監察院進行調查，探討虐待年長者與無效醫療的爭議（高

鳳仙、江綺雯 2016）。 

另外一些跟財產分配有關的案例，是家屬要分配家產，而不顧病人的意願，

代替病人決定進行醫療處置。陳秀丹（2010）指出曾經有一個案例，一位老先生

知道自己因為癌症進展即將死亡，所以要求不要插管，希望平靜過世。然而女兒

卻強迫醫師，替父親插管，一定救治。老先生因為插管很痛苦，數次自己拔管，

而女兒還是堅持要插管。隔半個月後女兒帶著律師、證人、攝影師，到護理站問：

「iCC�»Ñ��i\pqr�@s�@t_�­i?tciKuGéêþÿ」

（頁 139）。在這個案例中，家屬延續病人的生命，是為了要進行財產的重新分

配。這些案例都彰顯，雖然強調生命末期的決定是個人的自主範疇，但是這些決

定鑲嵌在社會關係之中，可能會受到情感與經濟資源分配影響，而不一定可以實

踐病人最初表達的意願。 

三、家庭中的不對等權力關係 

關於安寧的法律制度設計，試圖保障病人的權利，也可以由其他重要他人共

同確保，就如同第二章呈現可以替病人表達意願的最近親屬範圍。然而，法律中

最近親屬的排序不一定符合家中的權力關係位階。雖然法律中配偶的順序優先於

父母，但公公婆婆與媳婦之間不對等的位階關係，時常出現在故事中。〈最悲慘

的急救：一名醫師的死亡凌遲事件〉一位年輕醫師小羅腦血管破裂，而且病情不

斷加重（安寧照護基金會 2014: 96-103）。小羅的母親相信醫療科技進步，可以

讓小羅再次站起來。幾個月後，小羅因感染引發敗血性休克，被送入加護病房，

所有同事都出動幫忙，但是發現插上葉克膜後小羅心臟停止了，知道沒有希望了。

但是父母堅持要急救到底，於是同事們輪流幫小羅進行心臟按摩，甚至安裝自動

心臟按壓機，被急救至少三個小時，臉與四肢都發黑。太太希望先生可以平靜離

世，但是太太難以改變婆婆的想法，而且還被怪罪沒有好好照護丈夫，太太承受

多重的哀傷。在小羅的案例中，太太了解小羅的臨終照護偏好，她也是排在第一

順位的最近親屬，但是基於家庭中的位階關係，她代理小羅的意見難以凌駕在婆

婆的意願之上，而讓小羅接受漫長、無效且痛苦的急救處置。 
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另外，繼任配偶與繼子女之間也可能有權力位階的張力。像是在《安寧案例

集》中〈既然光陰歲月留不住...〉的故事，阿政的越南籍配偶因為對醫療照顧的

想法不同，而與原配的兒女有所爭執（衛生福利部 2014：21-29）。六十歲的阿

政有兩段婚姻，他與第一任配偶素珠生下一個兒子與兩個女兒。然而素珠患有肝

硬化，不幸於十三年前過世。素珠臨走前歷經辛苦的就醫歷程，像是插管、電擊、

心臟按壓。阿政回想這些景象時，會難過得默默流淚，兒女們看了也很不捨。素

珠過世三年後，阿政與 37歲的阿英結婚。阿英來自越南，在台灣並沒有其他親

屬。平常阿政與阿英同住，兒女各自成家。阿政時常會跟阿英討論治療的決策，

以及他不希望像素珠一樣走得那麼辛苦。有一天阿政被診斷患有血癌，剛開始他

的醫師白醫師鼓勵阿政進行化學治療，因為有治癒的機會，阿英也十分支持。然

而經過三次化學治療之後，白醫師坦白地跟阿政說預後不好，並建議簽署不施行

心肺復甦術的意願書。阿英難過地對醫師說捨不得阿政持續受苦，她也同意不施

行心肺復甦術。然而，阿政的兒子與女兒對治療抱持著希望，而且大兒子強調：

「iC>�c÷K0¯ijÌé«¥cijm>�®¦」。阿英覺得自己無法替

阿政作主，感到很沮喪。家庭會議時，大兒子問醫師是不是等試完醫師之前建議

治療方式後，再討論心肺復甦術的事情。白醫師表示阿政這幾天可能就會出現呼

吸衰竭，而且他提出的治療方式至今沒有適合的配對對象。社工師問道他們是否

了解心肺復甦術，有沒有類似的經驗。小女兒提到媽媽往生的過程，三人哭成一

團。阿英試圖幫阿政爭取不要插管，但是兒女沒有不做心肺復甦術的共識。 

在這些案例中，凸顯最近親屬的法律位階不一定吻合家中的權力關係，意願

表達的對象缺乏決策權力，造成末期照顧時的張力。故事常見在權力關係不對等，

包括病人的父母與配偶之間，病人的兄弟姐妹與子女之間，或是原配的子女與繼

任的配偶之間。配偶與子女可能因為家庭輩份低，所以發言權力也比較弱勢，難

以維護病人的意願。案例集裡有十篇故事提到家屬對於生命末期照護抱持不同看

法。其中常見的衝突情節，是配偶因為長期陪伴病人，所以了解病人對生命末期

照護的想法，但是病人的父母親或是子女在家中更有發言的權利，並且支持要持

續治療，雙方意見不一致造成溝通衝突。家中權力位階不對等的關係彰顯父權的

權力位階，同時交織性別與世代，通常女性或者是輩份低者的聲音會被忽略或壓

抑。 
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四、跨醫療專業劃分治療界線的差異 

醫師之間對於病人治療界線也可能有所不同。醫師可能因為「救命」的專業

認同，而對「生命末期」有不同的判斷。以下舉例原主治醫師與其他專科醫師對

於治療界線的見解差異，〈折翼的癌症治癒性治療——換軌至呼吸照護病房裡的

維生醫療設備撤除〉描述 46 歲的男性葛桑的末期過程（衛生福利部 2016: 25-

39）。葛桑是西藏人，在十歲時隻身來台灣，後來在台灣定居。葛桑成年後並未

結婚，不過他在台灣結識一些摯友，其中一位是小蔡。之後葛桑罹患食道癌，他

接受腫瘤科的王醫師安排的化療與放射性治療。然而他在進行治療的過程中，越

來越難呼吸與進食。有天葛桑突然出現咳血症狀，呼吸更為急促，當天下午停止

呼吸。病房的醫護人員趕緊替他進行氣管內管插管，還有心肺復甦術。葛桑使用

呼吸器後慢慢恢復意識。轉入加護病房後，葛桑也停止原本的癌症治療。 

後續葛桑仍有肺發炎的狀況，隨著病情的變化，最後移住到呼吸照護病房，

由陳醫師接手醫療照護。陳醫師注意到葛桑的體能狀況越來越無法自行下床活動，

心肺功能持續惡化。陳醫師與胸腔外科的趙醫師都評估葛桑已到生命末期。葛桑

住院之後，朋友小蔡每週都來探望他。葛桑用筆談的方式告訴小蔡，他很累、很

喘，好想出院，期待可以平靜地走生命最後一段路。在另一方面，負責化學治療

的王醫師仍然很關心葛桑，每週都到呼吸照護病房探望葛桑，鼓勵他繼續治療。

陳醫師考量葛桑的病況，嘗試與他討論生命末期的照顧安排，包括不施行心肺復

甦術與撤除維生醫療。葛桑想到王醫師給予他的鼓勵，而有所猶豫，最後沒有親

自簽署「預立安寧緩和醫療暨維生醫療抉擇意願書」。 

之後呼吸照護病房的陳醫師召開團隊會議，邀請王醫師以及葛桑的朋友，說

明病人現在處於生命末期，一起討論葛桑後續的照護方向。小蔡表達了葛桑想出

院的想法。腫瘤科的王醫師強調他的治療都遵循美國國家綜合癌症網絡的指引，

因為急性感染而打亂療程，而且葛桑的癌症並非末期階段，他希望呼吸照護病房

要給予病人更積極的治療，像是抗生素與管灌營養。呼吸照護病房的陳醫師回應

他們在前幾週嘗試過這些治療，但是造成病人腹部鼓脹，病人也感到很不舒服。

此時心理師感受到王醫師不悅，趕緊肯定他對病人的努力，轉述葛桑的話語：「¸

ÙÆõ§Ú­Iµ��Ú�cv>e:¼cXwxIµ�[」王醫師聽到後表情
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逐漸緩和下來。最後團隊會議統整病人的期望，兩位醫師確定病人生命末期的狀

況，團隊認同撤除維生醫療符合病人想法，也是對病人比較好的照顧方式。團隊

幫葛桑撤除呼吸器，最後在朋友的陪伴下，平靜往生。 

在臨床工作中，醫師之間對於治療界線的見解差異是常見的事情，案例集中

只有兩篇故事觸及這個議題。特別是關於生命末期的界線，醫生會有不同的判斷。

有些醫師抱持著「救命」的專業認同，會傾向全力救治病人，像是故事中的腫瘤

科醫師便不斷鼓勵葛桑繼續接受治療。相對的，有些醫師意識到醫療的極限，於

是會建議病人降低治療的比例，增加照護；像是故事中的加護病房醫師與胸腔外

科醫師判斷葛桑進入末期，建議病人採取安寧照顧。依據許多敘事呈現，醫師對

於治療界線的判斷，與衡量救命專業認同與病人生命品質的比重有關，以及關乎

於過去治療經驗（有成就感或是愧疚感）；可能與醫師所屬的專科不一定有直接

相關，同一專科醫師的衡量標準也可能有所不同。 

第五節 小結 

本章發現，大多數關於臨終的敘事強調死亡是可以透過選擇與溝通，預期還

未到來的死亡，並預先準備。許多醫療人員與民眾的善終敘事是在鞏固安寧照護

網絡的脈絡下生產，為了讓更多人了解並支持安寧照護。善終敘事凸顯「選擇」

的重要性，呼應選擇的邏輯，假定病人做出正確選擇便可以提升照護品質。政府

與特定醫療專業群體建構的善終敘事傳達，人們透過預先準備可增加獲取善終的

可能性，強化病人自主對於善終的正向關聯。 

本章分析，善終故事主要有兩種腳本，一個是「罔顧意願的受苦腳本」，敘

述末期病人接受治癒性治療與維生醫療，但是沒有治癒效果，並增進病人受苦，

最後病人死亡。另外一個是「實踐意願的安詳腳本」，病人與重要他人接受死亡

不可避免，減少治癒性治療與維生醫療，並用不同方法讓病人在身心靈層面可以

更舒適，最後病人死亡。兩種腳本中，參與角色與事件的序列大致相似，比較不

同的是病人在臨終階段接受的醫療處置或照護。大多數故事會凸顯病人是否有清

楚表明自己的意願，以及身邊家屬是否有按照病人的意願，接續著進行對應的照

護行動。 

doi:10.6342/NTU202204045



 72 

本研究統整四種會影響臨終過程劇情轉折的主題。一、對於好照護的不同詮

釋。有些行動者認為好照護是盡量給予醫療資源，讓病人可以維持生命，另一些

行動者認為是要接受死亡將近的事實，並讓末期病人舒適。對於好照護的不同詮

釋，也會影響行動者如何實作出他們認為的好照護；不同詮釋的行動者會彼此產

生張力。二、鑲嵌在社會群體中的個體。這部分的故事強調病人的決策鑲嵌在家

庭之中，一旦病人選擇之後，選項不會自動完成，需要有人幫忙執行。即使病人

清楚表明自己的偏好，家屬也可能會改變他們的決定，做出不符合病人偏好的行

動。三、家庭中不對等的權力關係。雖然法律規範假定病人是可以自主決定的公

民，並且家屬應該尊重病人的自主權，不過故事也呈現個人決定鑲嵌在社會關係

的狀況。家庭中的權力關係也會影響家人如何替病人做決定。四、跨醫療專業對

於治療界線的見解差異。這類型的故事呈現一部分醫療人員堅持要救治病人，與

另外一些認同安寧照護理念的相衝突。醫療人員堅持救治的動機，主要與專業認

同有關，認為醫療人員的職責是在救命，不能任意放棄救治機會。比較少故事呈

現醫療專業內部的張力，而比較多呈現醫療人員與家屬之間的張力。這個主題也

凸顯不同行動者被再現的比例不一，放大部分行動者的行動，像是難以溝通的家

屬，另一部分的行動者比較被隱藏，特別是醫師之間溝通不順利的場景。 

本章也發現安寧照護在理想與實作的矛盾，雖然理想上安寧照護強調照護的

邏輯，但是在政策操作上十分強調選擇的邏輯，特別是在醫療專業共構的善終敘

事中，更凸顯自主選擇的重要性，推崇從選擇治療轉換成選擇安寧照護。如此重

視選擇邏輯的敘事特性，與敘事被建構的特性有關，主要是政府單位與醫療專業

為了鞏固安寧照護網絡，而塑造以醫療場域為主的善終敘事。這套善終敘事在立

法期望強化安寧觀念的情境被建構，呈現的基礎是讓常民與醫療專業者更了解安

寧照護的論述與實作。政府與醫療專業使用善終敘事，建構文化性適當死亡，也

就是減少醫療介入的平靜死亡，並且不以醫療措施改變病人的生命長度。 

敘事也可能產生非預期效果，像是本研究凸顯醫療專業塑造的善終敘事有分

類與排除效果。一、善終敘事建立「善終」與「歹死」的社會分類。二元的分類

讓有別於「善終」形式的死亡變成是「歹死」的分類，像是所有行動者一致同意

要急救到生命終結，這種狀況不會被認為是善終，因為增加病人額外的生理受苦。

二、善終敘事預設積極參與選擇的行動者，而比較看不見選擇之外的照護，例如
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讓病人減少受苦的一些身體照護工作，或是維持每日運作的日常照護工作。善終

論述中，死亡與臨終的歷程是線性發展，強化選擇的邏輯，相信標準作業流程可

以達到理想效果。然而現實可能更複雜，現實生活中沒有如此井然有序，排除了

照護中混亂、不確定與多人協商的動態歷程，造成一些狀況被苛責，像是不願簽

署同意書的行動者被認為讓病人遭受額外受苦，或是不積極參與協商、表達意見

的行動者。還有故事中著重於減少醫療介入所造成的生理受苦，其實病人的受苦

還有很多層面，而且讓病人可以更加舒適的方式也很多元，但是在故事中被簡化

或省略；像是第一章開頭幫病人洗澡、讓病人吃冰涼的食物，或是讓病人接觸到

能讓他有心靈寄託的事物。溝通與選擇在安寧照護中很重要，然而不是照護的全

貌，照護還包含許多考量時間性以及專門技能的行動，這些都耗費醫療人員與家

屬的心力。照護實作的複雜性會在第四章與第五章接續討論。 
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第四章 安寧團隊的預期工作：科學知

識、情感與照護 
第一節 前言 

「µ�ci¥\ÿ/]�？」是安寧團隊照護末期病人時，常接收到的提問。

我在安寧病房的床邊照護、查房與家庭會議，也時常聽到這個問題。我觀察到大

部分安寧團隊成員回應這個提問時，很少直接給確切的時間，而是關心病人有那

些想完成或牽掛的事情。此時病人或家屬可能會娓娓道來，像是病人想回家，想

處理重要事物，或是跟親朋好友道別。這些看似尋常的醫病對話，不只是交流醫

療資訊而已，而是揭露出安寧照護如何安排照護的時間特性。既有社會科學研究

著重分析安寧照護緩解病人受苦的工作特性，像是醫護人員進行舒適工作與情感

工作，以紓緩病人生理、心理與靈性層面的痛苦（Seale 1991；Bradshaw 1996；

Lawton 2000；蔡友月 2004）。然而，安寧照護另一個重要的工作特性，便是處

理死亡的時間急迫性以及不確定性。當生命末期照護充滿不確定性，安寧團隊如

何應對？此面向的探討，目前社會學文獻十分欠缺。由於安寧照護要處理即將來

臨的死亡，並在當下有所行動，與「預期工作」的特性有所呼應，所以本章使用

「預期工作」的概念，探索安寧團隊進行照護實作時，編排時間的工作特性。本

研究依序探討以下問題：安寧團隊使用哪些知識進行科學計算，預測臨床性時

間？安寧團隊如何向病人家屬傳遞預測資訊，讓病人家屬感受到未來、採取行

動？安寧團隊如何預想病人的受苦，而在當下進行照護實作？ 

安寧照護為了因應末期病人不同階段的需求，而發展出幾種類型的照護模

式，包括安寧共同照護、安寧病房照護與安寧居家照護。本章我聚焦於安寧病房

照護做為主要探討的案例，因為更能凸顯安寧團隊評估預後、醫病溝通與照護實

作的整體實作，以及三種時間框架的特性，以此統整「理想的」預期工作照護實

作。不同的安寧照護模式，影響照護團隊處理時間框架的方式與行動。相較而言，

在安寧病房的病人通常是已經接受安寧選擇的病人，規劃要在醫院或是回家繼續

接受照護，或是過世。安寧共同照護處於醫病溝通的前期，安寧團隊與病人、家

屬協商是否接受安寧照護，以及確立照護方向。安寧居家通常是在預後評估與醫
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病溝通相對確立之後，在居家進行照護，考量組織性時間的方式與在醫院照護的

模式有所差異。 

本章安寧團隊照護末期病人的預期工作，主要包含以下工作階段：預後評估、

醫病溝通與照護實作。本研究依序探討這三個工作任務，安寧團隊如何處理預期，

以及協商臨床性、組織性、社會性時間框架。48 

第二節 預後評估：透過科學知識預測 

準確預測病患還能活多久，或是醫療領域所說的「預後（prognosis）」，是

安寧團隊的重要工作。預後指的是，醫事人員根據病人過去與當下狀況，推估疾

病未來發展與醫療介入效果；在安寧領域特指病人的存活期長度（台灣安寧緩和

醫學學會 2013）。安寧團隊透過預測臨床性時間框架，以此面對病情發展的不

確定性，以及安排後續的照護計畫（Glare and Sinclair 2008）。在田野調查時，

我常見到安寧團隊，搜集各種資訊來預測存活期。以下是典型的預後評估狀況。

某日我見到一位住院醫師，在安寧病房接收新進病人之後，開始查看病歷系統中

的資訊，包括病人的治療過程、出入院紀錄與檢驗報告，還有之前其他科別的主

治醫師所做的預後評估。例如，腫瘤科的主治醫師在兩個月前的紀錄寫著：進行

化學治療之後預後不佳，預計的存活期在六個月之內，並指示需要照會安寧團隊。

住院醫師看完這些資訊之後，使用緩和醫療預後分數（Palliative Prognostic Score, 

PaP score）試算病人的存活期，計算出存活超過一個月的機率是 30–70％，範圍

其實很大。49隨後，住院醫師去床邊看病人，詢問最近睡眠跟飲食的狀況，一邊

進行身體診察。住院醫師登錄個案紀錄時，根據剛剛臨床觀察病人的整體狀況，

修正他的預測，評估病人有一半以上的機率可以存活超過一個月，逐步縮小預測

範圍。團隊會議時，護理師報告病人部分腸阻塞，接著實習心理師陳述病人表示

這兩個月越來越沒有食慾，心情很沮喪。在主治醫師查房時，住院醫師報告，根

據預後分數計算以及臨床觀察，他評估這位病人活超過一個月的機率大約是 50–

                                                
48 本章內容改寫自我已發表的文章（王安琪 2021: 63-87）。 
49  緩和醫療預後分數可以計算出病人存活超過一個月的機率高低。納入計算的變項包括：病

人生理狀況、體能表現、血液檢驗數值（Pirovano et al. 1999）。其中生理年齡也會影響生理

狀態。 
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70%，存活期大約三個月。50他預計控制好腸阻塞造成嘔吐的問題之後，規劃讓

病人出院回家照顧。上述預後評估的典型案例呈現，醫師搜尋病人過去的資訊，

模擬病人未來疾病進展，並隨時根據新的疾病進展修正先前的預測，以此逐漸縮

小預測存活期的範圍，也就是「來回溯因」。來回溯因是處理預後不確定性的關

鍵，醫師以此標示病人存活期大概的範圍。 

對於醫療專業而言，預測臨床性時間在情感與技術層面都是很困難的專門技

能。在情感層面，醫師預估存活期時，意味著面對病人即將死亡的事實。部分醫

學研究指出，當醫師越熟識病人，他們越有可能提出偏長的存活期預測，也就是

預測的樂觀偏誤（Christakis 1999）。在 Z醫院安寧病房，我時常看到主治醫師

問住院醫師對於存活期的預測時，有些年輕住院醫師對於自己的預測感到遲疑、

沒把握，或有些人表示這很像是在定人生死、而感到不自在。有位住院醫師照顧

到跟他年紀相仿的病人，他覺得自己的人生正要開始，但是卻看著病人已經步入

生命尾聲，有所感慨。另外有些研究顯示，醫師因為害怕預測錯誤會被咎責，而

對於預測存活期感到壓力（Christakis and Iwashyna 1998）。我時常看到，有經驗

的主治醫師會鼓勵猶豫的住院醫師進行預測，主治醫師會說明即使不一定準確，

但他們仍需要預測，才能制定之後的照護計畫。 

在技術層面，醫療專業要拿捏預測工具的準確度與適用情境。通常醫師會以

兩種方式預測病人存活期：臨床觀察與量表計算。臨床觀察是醫師依靠臨床經驗

觀察病人，以此預估存活期。量表計算透過個別疾病發展歷程與生命末期的知識，

預測病人平均在特定時間的存活比例。51兩種方式有各自的長處與限制：一方面，

臨床觀察適合形成個人化預測，但是可能會被挑戰容易受到醫師的情感影響，流

於「主觀」或「直覺」。另一方面，量表計算的強項是呈現整體的疾病發展趨勢，

然而難以反映個別化的狀態（Dawes et al. 1989; Glare and Sinclair 2008）。因為

這些預測特性，我觀察到醫師進行預測時，會交互參照兩種資訊，以提升準確度。

                                                
50  預估存活期主要有兩種呈現類型。一種是機率性預測（probabilistic predictions），病人活到
特定長度時間的機率，例如病人活超過一個月的機率是 30%。另外一種是時間性預測（temporal 
predictions），病人預計會活多長的時間，時間計算單位可能是「年」、「月」、「週」、「日」，

或者是「小時」，例如病人預計可以活三個月。 
51 關於癌症的疾病歷程與治療，可以參考美國國家綜合癌症網絡（National Comprehensive 
Cancer Network, NCCN）發行的指南，
https://www.nccn.org/professionals/physician_gls/default.aspx，取用日期：2021年 1月 17日。 
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此外，醫師為了確保專業可信度，透過科學數據建立標準化的臨床實作準則，發

展實證醫學（evidence-based medicine, EBM）（Timmermans and Angell 2001）。

在我參與觀察時，注意到許多主治醫師提醒住院醫師與實習醫師，預測存活期要

有實證醫學的科學根據，不然很像是算命仙在「鐵口直斷」。此外，醫師會依據

存活期時間長度調整預測工具，例如相關臨床研究發現：如果病人的存活期在一

週以上，量表預估比較準確；但如果病人存活期少於七天，有豐富臨床經驗的醫

師判斷比較準確（Hui et al. 2020）。在訪談與參與觀察中，許多醫師也表示他們

從照護個案累積預測經驗，以及從家屬事後的回饋學習，以此驗證自己預測的誤

差。 

估算臨床性時間，按照一位社工師的說法，有如「拼拼圖」：每個專業人員，

都有獨有的貢獻，而不只是醫師的臨床計算。因為在臨床工作，每個人接觸到病

人的時間長度不一，觀察到的面向也相異，所以不同成員透過團隊會議整合資訊，

以拼湊出貼近病人全貌的圖像，醫師也以這些資訊驗證自己提出的預測。像是 Z

醫院安寧團隊每週定期進行團隊會議，討論內容包括新入住病人，以及過世病人

的善終評估。討論新入住病人時，住院醫師報告病人的背景資料，包括年齡、性

別、疾病類型與住院歷程，這次進入安寧病房的主要原因與照顧目標。接著，各

類專業人員報告他們對於病人的臨床觀察，其中包括臨死覺知與瀕死徵象。像是

護理師報告病人狀況是否穩定，或是開始出現瀕死徵象。實習心理師與宗教師陳

述他們與病人家屬會談內容，偶而會觸及臨死覺知。預測存活期也幫助安寧團隊

成員預估，他們還有多少時間可以照護特定的病人。安寧團隊成員除了彼此提供

資訊，他們也會參考醫師提出的存活期，調整照顧方向。像是如果病人準備出院，

護理師、實習心理師、宗教師會關心後續出院銜接的議題，回家照顧有什麼壓力；

如果病人將在醫院臨終，安寧團隊成員會更關注面對死亡的情緒調適議題。 

我從田野觀察注意到，當病人越接近瀕死階段，臨床觀察更顯得重要。這些

臨床觀察不一定有科學證據支持，但對於存活期預測有重要參考價值，而且可以

提升較短存活期的準確度，例如以「天」或「小時」為計算單位。安寧團隊特別

重視兩種臨床觀察，分別是臨死覺知與瀕死徵象。「臨死覺知」意指有些末期病

人會感受到死亡的臨近，並以不同方式展現，像是病人表達想要回家、看到已經

過世的親友，或者很清楚地預告自己的死亡時間（鄭宛宜 1996；釋德嘉等 2016）。
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受訪者呂督導分享，她曾經多次觀察到一些臨終病人會想下床踏地。但因為病人

虛弱，下床時很容易跌倒，甚至受傷。呂督導與其他護理師都很猶疑是否該讓病

人下床。她後來查詢一些生命禮俗資訊，才知道這個舉動被稱為「辭土」，是一

種向土地表達感謝的方式（王智宏 2016）。她向我解釋： 

^_ký���>]íciÀ(Mi>=G�mc¬A�0b0��:�

�[HA��¤H�ª£â[~�À(�KyÌÉÒc�zBÙ%É[

�b0¸kÙ_§(éBÙÍ?[[HC��Ë{cB��n0\Je

>c-��ÀéBÙÍ?[ 

這樣的判斷，除了重新調整照護模式外（評斷要不要讓病人下床），也是預測死

亡的重要憑據。另外，我參與主治醫師查房時，也曾經觀察到類似現象。一位老

太太移動髖關節時會有強烈的神經性疼痛，所以她入住安寧病房期間幾乎都臥床，

很少起來移動。然而入住兩週後，老太太頻繁地要求女兒扶她下床踩地，半夜也

很躁動。主治醫師評估這可能是臨終譫妄，預測這位老太太接近臨終。「瀕死徵

象」有許多表現形式，其中具有代表性的是死亡嘎嘎聲（death rattle），意指臨

終病人上呼吸道分泌物振盪所產生的聲響，類似開水煮沸的聲音（王英偉 2000；

釋德嘉等 2016：183）。Z醫院安寧病房的醫師時常會以此判斷病人剩下較短的

存活期，例如謝主任分享，他觀察到病人出現死亡嘎嘎音之後，存活期通常不超

過三天。他說：「�!^_Ú8�«¯eXc[�XX�¬C|c©0\ death 

rattle&ce}~c]�k­�¥0(À[」當安寧團隊觀察到瀕死徵象後，預估

病人更接近死亡，會預備向病人與家屬解釋存活期預測。 

評估存活期與辨識瀕死徵象屬於情境脈絡專門技能，需要經驗累積才有能力

判斷。安寧團隊為了應對評估存活期時的不確定性，他們會結合醫學知識的量表

計算，以及不同專業成員協力參與回饋臨床觀察，不斷來回觀察驗證，以此形成

臨床性時間框架。預估存活期的重要用途，是為了制定未來的照顧計畫。接下來

討論安寧團隊如何向病人家屬傳達預測，以及瞭解病人家屬面對未來的情感驅力。 
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第三節 醫病溝通：面對未來的情感驅力 

計算出存活期後的重要工作，便是要與病人與家屬溝通。死亡醫療化的研究

批判醫師迴避與病人討論存活期，造成病人在不知實情的狀況下過世，而讓病人

與家屬留下遺憾的案例。為了改善病人不知情的狀況，1970 年代美國醫界建立

新興醫學倫理，強調保障病人的知情權力，並規範醫療人員確實執行病情告知

（Fox 2000）。然而，醫療人員溝通預後時，需要拿捏溝通的說法，以及考量病

人與家屬面對未來的情緒感受。 

一、溝通臨床預測 

首先，安寧團隊需要考量開啟討論預後的時機。當醫事人員告知病情時，如

果病人家屬還未有心理準備接受，很有可能造成他們劇烈的情緒衝擊，甚至喪失

對未來的希望。像是受訪的何所長，時常看到病人與家屬接受壞消息時，像「被

雷打到」一般，對於未來感到茫然無助。在我觀察的 Z醫院，安寧團隊開啟溝通

的時機，與臨床性時間、組織性時間密切相關。當病人剛入住安寧病房或接近臨

終時，安寧團隊會與病人家屬討論重要醫療決策，並擬定未來的照護方向。另外

一個重要的時間點是：病人的住院期間快要超過健保規範的建議範圍時。根據全

民健康保險的規定，安寧病房屬於急性病房，建議住院天數是 30天。52健保署會

審查病人住院天數，是否符合病人的照護需求；如果審查不通過，可能會核刪健

保給付。Z醫院安寧團隊會依據健保的規定，以及病人存活期，推算出符合組織

規範的住院天數。有時病人家屬不清楚醫師判斷住院天數的標準，覺得「被趕出

院」，而引起一些醫病溝通的緊張與衝突（林麗雲 1996）。安寧團隊確認病人

的臨床性與組織性時間後，便會在溝通時說明這些時間的意義，讓病人與家屬感

知未來。 

                                                
52因為安寧病患有控制急性症狀的需求，所以性質上屬於急性病房。病房特性影響計算健保給

付的方式，依據全民健康保險法第 47條住院費用部分負擔的規定，急性病房的部分負擔比率

高於慢性病房（例如住院 30天內，急性病房部分負擔是 10%，慢性病房是 5%），制度設計
是要讓脫離急性期病患轉入慢性病房，或回家療養。衛生福利部「住院部分負擔」，

https://www.nhi.gov.tw/Content_List.aspx?n=BF9047F07A1FB8E0&topn=5FE8C9FEAE863B46，
取用日期：2022年 9月 27日。 
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存活期只是單純的數字，需要在醫病溝通加以說明，才會讓這些數字具有意

義。例如，本地教科書就曾舉例，如果病人在 11月份的存活時間是「幾個星期

到幾個月」之間，可以轉化爲「[�»Ø��Ð©0­���Ð({|ª±」，

病人與家屬會比較容易瞭解所剩時間，還有如何規劃未來（台灣安寧緩和醫學學

會 2013：47）。我在訪談與觀察中，時常看到家屬得知存活期後，判斷處理事

情的優先順序，並作出對應的行動，例如：安排居家照顧銜接、完成病人的心願、

處理遺產、聯絡殯葬事宜。所以醫師傳達存活期資訊時，需要先瞭解病人想要的

生活品質，然後把數據資訊轉化成對於病人與家屬有意義的時間點（Casarett 

2006）。 

醫師溝通存活期時，採用特別的說法，以應對預後的不確定性。一般來說，

醫師會避免講太明確的存活期，預留彈性空間。我在參與觀察時注意到，大部分

時候醫師自己有具體的預測，不過在醫病溝通時，會選擇比較模糊的說法。例如

醫師評估病人的存活期是一個月，與病人、家屬溝通時會陳述病人的存活期是「以

月計算」，或者以比較樂觀的方式呈現存活期。例如，有次謝主任與實習醫師討

論一位 80多歲肺癌男性病人，實習醫師說病人的女兒有些擔心病情。謝主任示

範他會怎麼說：「BÙ¦×Bb����ckl��0©XcW¡CC>�o{

��¥KXkx[」謝主任解釋他會先講一般性的狀況，然後再聚焦病人的狀況，

並給予家屬一些希望。如果醫師預測比較明確的時間，可能會面臨預測誤差的狀

況。主治醫師楊醫師與我分享她過去溝通預後的尷尬經驗。她曾經觀察到一位病

人的血壓降低到七、八十，她說：「i�#$mÀ0dèÑc¬�Ód#_§ call

�[�c~Ù^_©è&�À[」楊醫師說，之後幾天查房見到病人家屬時，她

都有點尷尬。不過事後家屬說還好楊醫師預先告知，他們才有機會在病人清醒的

時候跟他告別，因為之後病人就陷入昏睡。經過這次經驗，楊醫師說：「-�&

�iÀb�mdèWÔ0Õ�]ícÀ0Kmn¥\kþ]�rcn[HÅ&r

B3[B�X3nkXpr[HHb��cÀm0nÅ&r[�2��X[」 

醫師也會事先告知病人家屬可能的疾病發展，包括因疾病進展而猝死的可能

性，讓病人家屬有心理準備。像是有次查房時，趙主任跟病人家屬說明，病人因

為有腦部轉移，而可能造成腦壓升高，並補充：「ij�À>^_\ß�ã�Ë

Øæ>"�[」有些狀況是醫師給予模糊的存活期，但是病人迅速死亡。我觀察
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到有兩、三次晨會，安寧團隊討論病人比預期早死亡的案例，成員們擔心家屬不

滿。不過事後探詢，多數家屬沒有特別抱怨預測誤差，他們表示醫師有預告可能

的病情發展，幫助他們心理建設。醫師以模糊的方式溝通存活期，一方面是擔心

病人產生負面的自我實現預言（self-fulfilling prophecy），病人知道預測的死亡時

間之後，可能會加速死亡（Christakis 1999）。另一方面醫師以保守溝通的方式面

對臨床不確定性，避免預測錯誤，以此維持醫師的專業權威（成令方 2002）。 

二、預想未來的恐懼與希望情感驅力 

預示即將到來的死亡，可能會召喚病人與家屬恐懼死亡的情感，這也是安寧

團隊溝通時的處理重點。恐懼涉及預期即將來臨的傷害，讓人們在當下就感受到

未來的壓迫感，驅動人們遠離特定事物（Ahmed 2014）。病人可能害怕即將到來

的死亡，而迴避討論未來。例如，有一次我跟著主治醫師與住院醫師去查房，探

訪一位中年女性病患，當時先生在床邊陪伴著她。主治醫師微笑地向病人寒暄幾

句，詢問她之前腫瘤科的主治醫師怎麼說。病人面無表情地看著主治醫師，不發

一語。此時站在病人視線死角的先生向醫師微微搖頭，並用手指頭比出「三」的

手勢。主治醫師注意到先生的暗示，而且病人沒有特別回應，於是轉而關心病人

不舒服的狀況是否改善。主治醫師出來病房後，護理師補充說明，病人從原團隊

的主治醫師得知存活期剩下三週，讓她心裡受到衝擊，時常在倒數自己剩下多少

時間，現在病人與丈夫很避諱直接討論存活期的事情。 

有時病人或家屬把面對死亡的恐懼情感，變成憤怒，投射到安寧團隊成員身

上。例如，羅護理師在剛投入安寧照護時，照護過一位 30多歲的男性病人，因

為疾病進展而下半身癱瘓，每日臥床。病人不甘心自己即將過世，焦急著自己沒

辦法照顧太太、小孩，而感到自怨自艾。死亡前一個月，他持續地罵太太、嫌棄

醫療團隊。羅護理師說當時自己經驗還沒那麼豐富，她照顧這位先生的過程中感

到巨大的壓力。她事後回想，或許可以幫助病人每天有一些目標，讓臥床的生活

變成是有意義的，緩解先生對於無法幫助家人的無力感。另外一個例子是，安寧

志工秋月大姐長期關懷一位年輕的爸爸，他把自己的夢想寄託在兒子身上。但是

兒子罹患了罕見疾病，並剩下較短的存活期。兒子的即將離世，讓爸爸實現夢想

的希望落空，而感到痛苦。每當爸爸看到小孩的病況惡化，就會「k"���c
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½­=Gy�_」，表示他的悲憤。秋月大姐累積的照護經驗是：「¬bH½'

�>n�÷cÇc�Û�Àc~(Ö,ÖÑ[¬À2�W�cA:��[」安寧

團隊需要花時間瞭解病人或家屬產生情緒的癥結點，像是經濟因素、家庭關係、

心理情緒，釐清他們害怕什麼樣的未來傷害。 

有時病人的恐懼情感，可能是擔心自己死亡造成家人的受苦，此時讓病人保

持對未來的希望，是安寧團隊的工作重點。例如，有次我與詹護理師一起去急診

室照會 70多歲的馮伯伯。馮伯伯從事司機行業，診斷肝癌之後持續進行治療。

然而十個多月前肝癌復發，腹膜炎十分嚴重。照會時，他的太太與女兒陪著他。

詹護理師先關心伯伯腹水腫脹的問題，談話到一半，馮伯伯問詹護理師說：「[

�F­ØS��」詹護理師說：「±m�c���¼Õ��n��」馮伯伯說：

「Ö\�c�\Ù��[」之後馮伯伯眼眶漸漸變紅，小聲的說了幾句話。我們

在場的人都聽不太清楚伯伯說什麼，詹護理師站得更靠近伯伯，以肢體動作鼓勵

伯伯繼續說。伯伯提高音量，有點吃力地說：「vZ[Aÿ×tS[」太太跟女

兒聽到伯伯的話，眼眶也變紅了。詹護理師問阿伯：「0b0��æ�kÙ_�」

伯伯點點頭，說：「i0K>�c�çQ §0i¡[」詹護理師肯定伯伯很疼

太太，然後問馮太太現在會不會自己搭公車了。馮太太原本在流淚，後來對伯伯

微笑點頭，代表會搭公車。詹護理師安慰阿伯可以放心太太，而且子女都很孝順，

會照顧媽媽。雖然馮伯伯表面上在詢問存活期的資訊，但實際上也傳達他對於太

太的不捨。伯伯與太太兩人的生命軌跡緊密結合，伯伯擔心他離開之後，太太由

誰照顧。會談中，詹護理師肯定伯伯對於太太的付出，並讓伯伯預想未來，太太

有能力自己打理，而且子女也會幫忙。安寧團隊承接這些對於死亡的恐懼情感驅

力，陪伴他們面對即將到來的痛苦，盡可能轉化成對未來的寄望，並肯定生命末

期這段時間的價值意義。 

安寧團隊幫助病人家屬釐清可以期待的未來，強化寄望未來的情感驅力。病

人家屬常見的期待是讓病人「少受苦」，然而「少受苦」有很多的詮釋空間。有

些病人家屬想像「少受苦」是可以治癒疾病。例如，趙主任分享他遇過一些入住

安寧病房的病人，他們來安寧病房是為了控制疼痛，養足體力之後，繼續接受治

療；這類病人的期待便與安寧團隊的目標有所不同。另外一些病人家屬理解病人

難以避免死亡，所以希望病人在臨終時減輕痛苦，避免延長折磨。例如，70多歲
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罹患肺癌的閔先生剛進安寧病房第三天，安寧團隊召開家庭會議，希望瞭解家人

對接受安寧照顧的期待，閔太太說：「ý¢�mcÇc\"[�ÀciHb(2

°¢�B÷s:;^Ïwc©i�l[�À>"§ÀØÑciÖ\A£�iSw

>Z[Ñ[」接著她敘述先生治療癌症的過程，她跟兒女都不忍心看到病人這樣

受苦，希望先生接受安寧照護之後，可以減緩痛苦。這個場景顯示病人與家屬對

於醫療照護的期待，從之前希望治癒疾病，轉向到希望有好的生命末期品質。這

些家屬長期照顧病人，不忍看到病人再受折磨。在這種狀態，死亡也承載著解脫

痛苦的希望。有些病人與家屬也會以行動展現他們轉換希望方向的過程，例如罹

患肺癌的玉鶯，家人購買價格不菲的標靶藥物，期望她可以治癒。玉鶯確診五年

後，肺癌復發，玉鶯、先生與子女有共識，希望玉鶯有好的生命末期品質，並接

受安寧照護。家人共同討論過後，女兒把剩餘三十多顆標靶藥物委託給腫瘤科的

主治醫師，捐贈給有需要的人。既有的社會科學研究指出，不同照護系統中的「希

望工作」有相異的作用，治癒性治療讓病人寄望治癒疾病；安寧照護則是強調讓

病人減輕痛苦，並保持希望的度過餘生（Perakyla 1991; Kylmä et al. 2009）。 

如果家庭成員對於未來預期有所衝突，安寧團隊要如何處理？家庭會議是彙

整家庭中衝突意見的重要場合。安寧病房的家庭會議討論內容通常包含：解釋病

情、彙整家屬的意見、討論照顧計劃或出院規劃（許煌汶 2008）。進行家庭會

議的時機，通常是照護規劃有重要轉變，需要確認病人的期望與選擇時。家庭會

議主要的參與成員，包括病人、家屬，以及安寧團隊的主治醫師、住院醫師、實

習醫師；主治醫師可能依照情況邀請其他專業人員參與。家庭會議地點的選擇，

原則上是能讓參與者專注對話、保有隱私性的空間。53家庭會議會依據病人的病

情變化、或家屬意見統合程度，而可能召開很多次。 

以下舉例一場典型的家庭會議，呈現安寧團隊統整意見與釐清時間框架的過

程。70 多歲施伯伯患有食道癌，在安寧病房進行疼痛控制。在施伯伯意識清醒

時，他多次向家人表示想要回去山上的家。然而家屬的意見分為兩派，一方面病

人的妹妹與女兒傾向盡快出院，完成伯伯心願。另一方面，太太與兒子希望病人

快過世之前再回家。太太是回家之後的主要照顧者，她擔心病人突然劇痛時不知

                                                
53 實際上的會議地點十分多元，我曾經參與過的家庭會議，在病人床邊、安寧病房的交誼廳、

安寧病房的佛堂、甚至是家庭醫學部教學用的討論室。 
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道怎麼處理。此外，兒子有虔誠的佛教信仰，他想保留體力幫爸爸助念八小時。

護理師在會議之前，已瞭解家屬意見，口頭告知主治醫師。因此，這場家庭會議

的重要目標，是讓家人溝通不同意見。當時施伯伯已經意識不清，參加會議的是

伯伯的太太、兒子、女兒、妹妹。在會議中，兒子主動提問：「\[H¤Ù]�

û#��Hb0mCCÓKbÅ]�ûQc©0[�CCòãÓK 70]Aû#

��」主治醫師回應：「Çcòã­ 70]û#[H(5HÑc\]íòã(O

¥eÓcb6Ç7¦§�¦ã[CC�û#>|c[��Óû#[」主治醫師預

測伯伯的存活期是以週或是以天計算，不會超過一個月。而且，主治醫師評估病

人當下的狀況適合回家，建議家屬可以在家裡事先準備氧氣製造機與抽痰機，避

免臨時回家照顧而措手不及。在會議中，主治醫師平衡病人的意願與家屬的需求，

以尊重病人意願爲優先。主治醫師提供臨床性時間框架，讓家屬瞭解大概有多少

時間可以行動。雖然會議中主治醫師沒有直接討論到組織性時間框架，不過也涉

及住院天數：如果施伯伯的症狀控制穩定，持續住院可能會超過合理的住院天數

範圍。安寧團隊透過家庭會議呈現臨床性時間與組織性時間，讓病人與家屬想像

未來狀況，並提出照護計畫。易言之，安寧團隊提供給病人家屬的照護，並非只

是提供病人許多數據與事實，讓病人選擇一套固定的照顧計劃。安寧團隊花費心

力與病人家屬持續地溝通，澄清病人家屬對於未來死亡的情感，保持對未來的希

望，規劃之後的行動策略。安寧團隊醫病溝通的動態過程，呼應 Mol（2008）提

出的「作伙修補」（shared doctoring），醫事人員與病人、家屬彼此合作，以知

識與技術進行各種嘗試，讓照護中的各類活動協調合拍。以下闡述安寧團隊進行

照護實作，以協助病人家屬面對即將到來的死亡。 

第四節 照護實作：預先準備未來的受苦 

本小節鋪陳安寧團隊如何透過照護實作，讓病人家屬預先準備病人的死亡。

一直以來都有人認為安寧照護是「等死」，預設醫事人員無需進行太多工作。安

寧團隊也時常面對病人與家屬的擔憂：接受安寧照護是不是就像「放棄治療」、

「被醫師拋棄」、「斷水斷電」54？實際上，安寧團隊為了減輕末期病人的痛苦，

進行很多預先準備的照護實作。根據預期而施行的照護實作不同於例行性的照護

                                                
54 「斷水斷電」是譬喻終止或撤除人工營養、流體餵養與維持生命治療。 
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實作，例行性的照護實作主要回應立即性需求；因預期而進行的照護實作是因應

預期受苦，像是緩解病人生理層面的症狀，以及緩和病人心理層面的恐懼，與家

屬的預期性悲傷（anticipatory grief）。以下分別闡述安寧團隊為了減輕未來受苦，

而施行的舒適工作以及情感工作。 

一、舒適工作 

安寧團隊預期病人可能因為疾病或醫療介入而承受生理受苦，所以進行「舒

適工作」以緩解痛苦。舒適工作主要包括：（一）控制身體症狀。像是醫師與護

理師以藥物減輕病人的疼痛或疲倦感受，需要事先考量發揮藥效所需時間，以及

施打藥物的時機與劑量（王英偉 2000；蔡兆勳等 2002）。此外，使用藥物可能

產生副作用，需要一併拿捏。例如嗎啡類藥物可能導致便秘或噁心嘔吐，可以配

合使用促進排便或止吐藥物。 

（二）減少侵入性醫療處置。除了施行照護之外，選擇不施行醫療處置也是

照護實作。例如，安寧志工眉香大姐跟我分享她長期關懷的一位個案，是一位 80

多歲的婆婆，從另一家醫院的安寧病房出院後，轉到 Z醫院安寧病房接受照顧。

眉香大姐給我看兩張強烈對比的照片，都是家屬跟她分享的。第一張照片拍攝於

前一家醫院的安寧病房，畫面中婆婆臉頰浮腫、戴著氧氣面罩，虛弱地躺在病床

上，手上套著約束手套，以避免她自拔管路。第二張照片是婆婆準備從 Z醫院的

安寧病房出院的畫面。婆婆面帶微笑地坐在輪椅上，身上沒有任何的管路，站在

她身後的兒女也展露笑容。眉香大姐補充說明，婆婆要從前一間醫院出院時，護

理師替病人安裝鼻胃管，以確保她可以攝取營養水分。但是護理師安裝三次後才

成功，而且婆婆在插入過程中一直痛苦掙扎，家屬看了於心不忍。轉入 Z醫院安

寧病房後，安寧團隊評估婆婆有能力用口進食。經過慢慢訓練後，婆婆逐漸可以

自行咀嚼食物、享用餐點。家人看到這樣的轉變感到開心。眉香大姐用閩南語形

容這是「Y¨cbY��」，意指雖然很多安寧照護實作看起來很相似，但是進

行的功夫不一樣。安寧團隊訓練婆婆以口進食的能力，一方面減少管路使用與身

體約束，一方面也減少攝取過多造成的水腫；特別是對於高齡者而言，代謝速度

較為緩慢，負擔更加重。醫師與護理師會考量病人的年齡、生理狀態、病情發展，

以減少額外的醫療處置。另外一個例子是，謝主任分享二十多年前他在當住院醫

doi:10.6342/NTU202204045



 86 

師時期，有次他評估病人血壓下降，他想到病人的家屬還沒來見最後一面，於是

他幫病人開立調升血壓的藥物。謝主任說這是當時病房常見的做法，但他現在不

會這麼做了，因為以升壓劑維持病人生命徵象，主要是為了符合讓家屬見面的需

求，而不是為了病人的舒適。謝主任的經驗，反映出醫療專業反思病人權益與照

護實作的轉變，更重視評估使用醫療科技的適當性，平衡家屬的需求以及病人權

益。 

（三）提升病人的舒適感受。像是文章開頭安寧志工們幫花阿嬤洗澡，讓阿

嬤感到舒適，身體清潔工作可以減緩生理的不適，也可以減少病人因為身體形象

「污穢」，造成的社會疏離（Lawton 2000）。或者是護理師時常進行舒適擺位，

調整臥床病人的躺臥姿勢，如此可以避免躺臥時壓力分配不均造成的褥瘡，也可

以讓病人的呼吸比較順暢。 

二、情感工作 

安寧團隊進行「情感工作」，協助病人面對死亡產生的情感，改變他們對於

時間的感受。情感照護屬於情境脈絡專門技能，需要社會化歷程累積，安寧團隊

不同成員都有各自專業的方式，支持病人與家屬的情感。進行情感工作需要投入

密集的時間、勞力與資源，許多醫師與護理師有心投入、但不一定可以挪出時間，

此時安寧志工是重要的補充。安寧志工在情感工作有獨特的貢獻。1960 年代英

國發展安寧照護初期，安寧志工便是醫護專業之外的重要照護人力，協助陪伴病

人與家屬（Field and Johnson 1992; Morris et al. 2013）。臺灣引入安寧照護制度

後，醫院也各自召募訓練安寧志工（李閏華 1997； 蔡美惠 1999）。與一般的

志工相比，栽培安寧志工更加不容易，需要培訓舒適護理與情感陪伴技巧。55安

寧志工讓安寧照護有別於其他科別的醫病關係動態，有些志工會與個案或家屬建

立長期的友誼關係，志工也可以擔任連結病人家屬與醫療團隊之間的溝通橋樑。

Z 醫院的安寧志工大約 50 多人，有相對充足的人力可以協助情感支持與舉辦活

動。預期工作的多面向需要不同的專業一起分工合作，大部分情感工作由社工師、

                                                
55 以我參與過蓮花基金會的安寧志工受訓為例，當時的訓練制度是，通過安寧志工認證需要大

約 400小時的實習與服務。安寧志工進入實際服務的單位後，可能還需要接受半年的培訓，比

一般醫院志工需要更長的培訓時間，因為要學習許多關於舒適工作與情感工作的專門技能。 
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心理師、宗教師與安寧志工合作執行。Z醫院安寧團隊進行的情感工作，用他們

自己的話來說，包括「生命回顧」、「四道人生」、「心願完成」與「哀傷輔導」。

56 

安寧團隊時常替病人進行「生命回顧」，釐清病人生命軌跡中的重要事件，

像是整理病人的成長歷程、家庭背景、工作經驗。病人對於自己生命軌跡的詮釋，

會影響他們對於存活期的感受。有些病人回顧生命很圓滿了，像是在家庭、事業、

自我追求層面有所貢獻或成就，比較不會覺得剩下時間很短。如果病人還有放不

下、不放心的事情，就會覺得時間很緊迫。像是 60多歲的弘偉，在退休後不久

確診膽管癌，接受一系列辛苦的治療療程。然而治療效果不如預期。太太心疼弘

偉受苦，而且想到先前婆婆被急救到最後一刻的痛苦樣貌，所以安排弘偉入住安

寧病房。然而弘偉想繼續接受治療，太太回憶他們對話時的無奈場景：「imi

X30}¬Xcß}BÙ^b[HAXc¬k¥Kh¬EEB3©¬­Å&kª

��~3C/¹b0ªb}~��HÖ�iû«Õ�c£0m�¼÷¥\xb�

¼[」弘偉不甘心沒有享受到退休生活，而且害怕死亡，所以一直緊抓著太太。

安寧團隊嘗試肯定他對工作與家庭的付出，並讓太太喘息。另外一個例子，社工

師分享有位病人比較著急地跟她申請低收入戶補助，病人希望能在去世之前，留

一些費用給太太與兩個小孩。社工師除了儘快完成申請手續之外，安寧團隊也肯

定病人對家人的心意與付出。社工師說他們常做的工作是：「­¶^_¬­¢´

�>­xc®¥±�NO>¯_[」他們沒辦法改變死亡迫近的事實，但是期望

可以透過陪伴，轉化病人賦予死亡與生命的意義。安寧團隊關心病人獨特的生命

軌跡，契合安寧照護「病人為中心」與「重視病人個別差異性」的論述。 

安寧團隊也會促進病人與家屬之間的「四道人生」，包括道謝、道愛、道歉、

道別（趙可式 2015）。例如志工們與社工師會舉辦慶生會與節慶活動，提供病

人家屬四道的契機，讓病人與家屬除了每天的照護工作之外，還有一些共同的美

好回憶。平時安寧團隊也會鼓勵病人家屬進行四道。像是力凡的女兒跟我說，護

理師鼓勵她跟爸爸多說話，說雖然爸爸回應比較不明顯，但是都可以聽見，所以

她下班有空時，就會在床邊陪爸爸說話。在訪談時，女兒訴說爸爸過去辛苦的經

                                                
56 臺灣安寧照護領域累積的照護概念與實作方式，可以參考相關研究（台灣安寧緩和醫學學會 
2013）。Z醫院的安寧團隊也採用這些照護實作。 
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驗，說爸爸 16歲從軍，從中國遷徙來臺灣，歷經顛沛流離的歷程。之後他從事

公職工作，雖然家裡經濟狀況沒有那麼寬裕，不過也用心拉拔兩位兒女長大。兩

週後，護理師在晨會報告，立凡接近臨終時，女兒向他道別，繪畫了熱氣球跟房

子，以此祝福爸爸可以坐著熱氣球高飛到天上，下輩子享有安穩的生活，別再當

「無殼蝸牛」。「四道人生」讓病人與家屬整理彼此生命軌跡的連結。 

雖然病人的生命軌跡中有許多重要事件，但是安寧團隊要拿捏哪些才是影響

病人感受時間的關鍵議題。最典型的例子是「心願完成」，安寧團隊要衡量完成

哪些心願可以幫助病人覺得生命比較圓滿。我曾參與觀察一位年輕先生的心願完

成，是與家人、朋友、同事一起「中秋節團圓」。聚會當天，先生在醫師、護理

師控制好疼痛症狀後，被推入舉辦聚會的交誼廳，現場大約有五十多人探望他，

一些安寧志工支援接待來賓與器材佈置。太太帶著兩位穿著幼兒園制服的龍鳳胎，

向先生告別。媽媽、哥哥與太太的妹妹向他承諾，他走之後會一起照顧太太以及

兩位小孩，請他放心。先生的公司主管也帶了他們部門十幾位同事，向他致意與

道別，說先生對於當下在做的專案貢獻很多，之後他們會繼續承接這些工作。長

期關懷這位先生的簡護理師，知道他除了掛念太太與工作之外，也會擔心小孩未

來喪親的心理調適，所以特別安排有兒童哀傷輔導經驗的護理師跟小孩會談。會

談時，小朋友說爸爸離開之後，會想打電話給爸爸。於是護理師送給小朋友一個

玩具手機，說想念爸爸時，還是可以保持聯繫。對於這位先生而言，他正處於生

命歷程中的壯年時期，在不同軌跡中身負重任，像是工作發展逐漸成熟；家庭部

分要照顧長輩、扶持伴侶、撫養子女。他心中放不下無法繼續參與的生命軌跡。

雖然如此，家人、朋友與同事對他承諾，在他離去之後，幫助他接手家庭與工作

的責任。另外，詹護理師談到以前照顧過一位伯伯，他的心願是回南部老家，在

父母的墳前上香。伯伯在幾位醫護人員的陪同下，搭車去南部。一到墓前，伯伯

便一直哭泣，想說自己 60多歲就即將死亡，內心愧對父母。伯伯抒發內心的愧

疚情感後，心情放鬆許多。在他完成心願後兩週，就過世了。然而，心願完成不

是實現病人願望就好，周護理長跟我分享，她看到一些新聞報導寫著，安寧團隊

協助病人心願完成後，病人說「好想繼續活下去」，這會讓她覺得有些擔心；她

解釋：這樣心願完成沒有幫助病人放心，反而創造許多留戀。易言之，心願完成

最重要的環節，是幫助病人減輕對於未竟之事的惦念，讓他們預期自己的生命軌

跡將會有個寄託，或完整的結束。 
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由於死亡是家庭事件，家屬的「哀傷輔導」也是安寧團隊的重點工作之一。

在病人過世之後，安寧團隊也會幫助家屬詮釋病人死亡時間的意義，讓家屬比較

接受病人的死亡。例如，謝主任分享以前照顧一位 90多歲阿嬤的經驗。阿嬤在

清醒時交代兒子：她的血管比較細，不想要注射太多藥物。阿嬤進來安寧病房後

一直沈睡，她的兒子覺得不能替媽媽做什麼，而感到心煩意亂，自我質疑入住安

寧病房的決定是否適當。有一次兒子喝醉酒後，打電話到護理站罵人。之後謝主

任當面跟兒子會談，引發兒子回顧媽媽的生命軌跡。後來兒子聯想到媽媽有虔誠

的佛教信仰，恍然大悟地說：「i7�®¢Ñ¿°�EE0Ìp±²³´>¢Ò¿」

兒子思考對於媽媽有意義的時間點後，有心情豁然開朗的感覺，便比較安心的陪

伴沈睡的媽媽，一直到媽媽過世。另外一位年輕病人的媽媽，在護理站辦理死亡

證明時，跟護理師道謝在住院期間的照護還有情感支持，並且分享：她覺得兒子

離開的時間有特別意義──兒子選擇在最照顧他的弟弟生日那天離開，兒子以這

種方式表達對弟弟的感謝。雖然家屬仍然會替過世的病人哀傷，但是賦予死亡時

間意義，也能安撫家屬的情感。對於家屬而言，度過特定時間或完成某些事情後，

心裡會覺得比較完滿，減輕預期性悲傷（Young and Hade 2004；葉忻瑜等 2016）。

安寧團隊不僅照護末期病人，也協助家人面對病人的死亡。 

以上分析的舒適工作與情感工作，都與「預先準備」有關。病人、家屬、安

寧團隊都不確定什麼時候死亡會發生，所以預先準備在死亡來臨之前，讓病人減

少受苦。 

三、協調照護實作與臨床性、組織性時間框架 

理想中，安寧團隊投注時間進行照護實作，然而實際上照護實作可能受到臨

床性與組織性時間的限制，壓縮可以行動的時間。安寧團隊常遇到的挑戰是，病

人進入安寧病房時，已經只剩下較短的存活期。一般來說，病人轉入安寧病房後

七天內過世稱為晚期轉介（高以信等 2007）。一位總醫師曾跟我說，安寧團隊

對於接手存活期短的臨終病人，時常感到無力，因為能進行的照護實作很有限，

可能來不及建立信任關係，深入瞭解病人獨特的需求。安寧團隊時常要把握在暫

時確定的存活期內行動。例如，一對住在離島的中年夫妻，太太到臺灣本島進行

治療，因為預後不佳，之後轉入安寧病房。太太的生日在六月中，不過醫師預估
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存活期不到兩週，所以全家人提前在六月初在病房幫太太慶生，與親朋好友團聚。

聚會當天，先生、兒子、女兒跟病人承諾，他們會好好照顧自己，病人也向家人

道別，之後太太在生日前一週過世。志工大姊與社工師跟我分享，他們確認病人

具體的心願後，會盡力在三個工作天內完成；我參與觀察到的幾場心願完成活動，

也幾乎都是在一週以內組織完成。因為他們考量，通常病情變化十分快速，所以

把握在病情還未大幅改變之前行動，以減少病人與家屬的遺憾。而且安寧的理念

是不以侵入性醫療處置延長或縮短病人的存活期，所以安寧團隊比較沒辦法改變

臨床性時間框架，更強調在可以掌握的時間內行動。照護實作另外一個時間限制

是組織性時間，醫療組織考量集體資源分配的公平性，以此制定建議住院天數限

制。許多社會科學研究凸顯安寧團隊人員的內心矛盾：一方面提供末期病人個別

化的照顧，一方面要兼顧組織的時間表。安寧團隊時常需要拿捏照護實作與組織

性的時間規範（Driessen et al. 2021）。 

此外，死亡進展充滿不確定性，照護實作需要來回調整。安寧志工秋月大姐

說進行安寧照護時，需要抓緊時間，因為病人的病情變化很快：「ij^Ï\X

^_v>0�b>cÇc¬b�Ó�uL]cij¤HH(g¶\xí_[\]

í�¬XX>c¥[��¬µc�¬�|c¬A�ÙÆõ�c��U'(¶ëÑ[」

時常病情變化後，病人的存活期變得比醫師原先的預估更短，此時要整體調整照

護計畫。例如，我在參與觀察時注意到嫚芸的案例。30多歲的嫚芸十分投入她從

事的記者工作，受到同事倚重。然而她的乳癌病情進展迅速，被腫瘤科醫師判斷

為末期之後，入住安寧病房進行疼痛控制。安寧團隊瞭解到嫚芸想要回家照護，

她的心願是在家裡跟朋友開派對、好好道別。安寧團隊與嫚芸、家屬多次溝通後，

也準備好出院計畫。然而，嫚芸病情突然惡化。媽媽做為回家後的主要照護者，

看到嫚芸病況惡化而感到情感衝擊，跟女兒抱歉她可能沒辦法在家照護。後來嫚

芸同理媽媽的焦慮，調整成在醫院善終，並在醫院完成與朋友相聚的心願。在住

院天數方面，嫚芸準備出院時，住院天數快要達到 30天，之後因為有症狀控制

需求，所以住院超過 30天。嫚芸的案例彰顯了預後不確定性，安寧團隊依據存

活期的變動，持續調整照護計畫，其中包括組織性時間。安寧團隊如果評估病人

確實有症狀控制的需求，而且有實證醫學根據，可以彈性調整住院天數的合理範

圍。照顧實作時常在確定與不確定之間拉扯與循環，安寧團隊大致估算並保持彈

性，過程中持續的調整與修正。 
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然而，有些狀況下醫療主導的善終跟民眾期待的善終之間彼此有張力，特別

在於不同軌跡的協調。醫療專業有能力預估臨床性時間，也受制於組織性時間，

專業工作要重視社會性時間，理想上要協調這三種時間框架。然而對一般民眾而

言，人們會最優先考量社會性時間，再依據臨床性時間安排要處理的事情，而組

織性時間是最少被考量的因素。組織性時間對於一般民眾與醫療專業而言意義不

同，可能造成溝通的衝突，醫療專業依照組織性時間建議病人出院時，病人與家

屬可能覺得「被趕出院」，沒有接受到完整的照護。此時醫療專業需要與民眾多

次溝通，弭平醫療專業與民眾期待的善終之間存有的落差。 

第五節 小結 

本研究與過去強調醫療專業破壞死亡意義的研究最大的不同，在於分析安寧

團隊如何積極地進行預測、溝通與照護實作，嘗試賦予死亡社會意義。醫療端的

「理想」預後工作特性是：安寧團隊以科學知識預測存活期，轉化成對於病人家

屬有意義的時間框架，並協助他們感知未來、面對死亡恐懼與強化希望情感，並

持續進行照護直到病人生命終結。安寧照護反映出特定社會與醫療組織如何反思

「死亡醫療化」，改善醫病關係與照護實作：醫病關係變得更加動態多元，不再

只是由醫師主導、病人遵從，而是整個安寧團隊與安寧志工關照病人以及家屬共

同編排臨終過程；多樣的預期工作需要由不同專業的工作人員共同完成。照護實

作方面，安寧團隊思考病人的最佳利益，平衡家屬的需求。此外，過去關於安寧

照護的社會科學研究，著重分析緩解病人受苦的舒適工作與情感工作，雖觸及臨

終與死亡的時間性質，然而卻沒有進一步概念化預期未來的社會特性。本研究使

用「預期工作」的概念，更精準地描繪安寧團隊照護末期病人的歷程中，如何幫

助病人家屬預想即將到來的死亡，並在當下行動。
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 本章呈現安寧團隊以預期工作應對末期照護不確定性的過程，並協調三種時

間框架。安寧團隊進行預期工作時，涉及病人的存活期、醫療組織規範與病人的

生命軌跡，分別代表臨床性、組織性與社會性時間。三種時間框架出現在不同的

工作階段中，由不同專業人員實作（見表 1）。（一）醫師以科學方式預測病人

存活期，根據量表計算與團隊成員集體貢獻的臨床觀察，來回地搜集資訊並修正

預測。（二）醫師在醫病溝通的過程中，將預測知識轉化為有意義的資訊，與病

人及家屬溝通存活期與住院天數，讓病人家屬感受到未來，並擬定行動計畫。安

寧團隊重視病人與家屬對於預期死亡而產生的情感驅力，安撫恐懼情感，並試圖

導向對未來抱有希望。（三）安寧團隊預想病人與家屬未來可能遭遇的受苦，而

進行照護實作。在舒適工作方面，醫師與護理師考量末期病人的生命品質，以此

控制或減少醫療介入程度。在情感工作方面，安寧志工、社工師、心理師、宗教

師改變病人與家屬感知時間的方式，協助病人與家屬預先準備死亡。 
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表 3 安寧照護的預期工作與三種時間框架 

 預後評估57 醫病溝通 照護實作 

面對預後 

不確定性的方式 

來回溯因 分辨病人家屬的

情感驅力，並保

持他們對未來的

希望 

以舒適工作與情

感工作，幫助病

人家屬預先準備

未來的受苦 

主要執行工作 

的團隊成員 

醫師、護理師 醫師、護理師、

社工師、心理師 

舒適工作： 

醫師、護理師 

情感工作： 

安寧志工、社工

師、心理師、宗

教師 

時

間

框

架 

臨床性 

（存活期） 

醫師根據量表計

算與臨床觀察，

預估存活期 

醫師以保留彈性

的方式告知病人

家屬預估存活

期，讓病人家屬

預期即將到來的

死亡 

安寧團隊在暫時

確定的存活期內

行動 

組織性 

（住院天數） 
N/A 醫師依照病人預

後，評估合理的

住院天數範圍，

並與病人與家屬

確認 

醫師在符合規範

的住院天數內行

動，或是依據存

活期彈性調整天

數 

社會性 

（生命軌跡） 
N/A 安寧團隊釐清哪

些生命軌跡的重

要事件，會影響

病人對於存活期

的感受 

安寧團隊根據病

人生命軌跡中具

有意義的事件，

改變病人對時間

的感受 

 

 

 

                                                
57 安寧團隊預後評估的過程中，量表計算的設計並沒有納入考量組織性與社會性時間，而臨床

觀察著重病人的生理狀態與行動表現，也比較沒有涉及組織性與社會性時間。 
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第五章 臨終如何居家？常民照護實作

與專門技能 
第一節 前言 

一個夏日午後，我在安寧病房訪談一位病患家屬怡禎。我從護理師那裡得知，

怡禎還在猶豫是否讓爸爸接受居家安寧。當時怡禎坐在陪病床上，她邀請我坐下。

她的父親躺在病床上休息，身上掛著點滴。爸爸 80多歲，五年前診斷為肺癌，

這次因為肺炎入院。怡禎先前已經多次照顧爸爸短暫住院一、兩週，控制感染症

狀。不過她沒有料想到這次住院這麼久，爸爸病情突然惡化，轉眼間住院快一個

月了。怡禎說嗜睡的爸爸清醒時，會用很濃厚的鄉音說想要回家：「CCký�

û#c~0�·¸k¹�>É~[�\](¤Û:;ºmn*�»¼Sb�r[

ij#>:�\»¼c�½�}BÙ;º0»¼sKK¾^:=;wc(kýK

S�[」她說爸爸十多年前眼睛開始看不太清楚，不過他有能力在家裡自己行動，

因為他很熟悉家的動線，可以透過觸摸辨識方位。訪談過程中，病人漸漸清醒，

開始大聲地說話，並用力揮舞右手。怡禎握住他揮舞的手，試圖安撫爸爸，說：

「XXXc(û#[」 

我聽到怡禎說她與她爸爸的對話，以為她確定要回家照護。可是當我問她對

於回家照護的想法，我對於她的回應感到吃驚，她說：「¬0KAÌ#<z��

i[Hb±DÄciðÌ¿û#<zK*�:�§b�lc\eÿÆ�¦[Ú­

CCB3Hb�l(ÿÀcµ¢Hmbk¥c£HCC¤H�]�Ñ[」她覺得

回家有很多不確定性，因為接近臨終的爸爸需要許多特別的照護，她害怕自己沒

能力做到，而讓爸爸受苦。她接著說： 

ij°V�ÁKdCCÚQ:M��cbØ:M��m�jb­ÂSÃ

McMK6Ý`f[©0i��k¥bVWúÒ\ÙÄÅ>c�¿/Ò

\ì�§(kýecsKÛCC>�w�TçýÒ\ì�Æc�kýQ

Çc&�NS­�Òc�{|¤b­[�¿ý;H(kýÈcðÌý;

0ÉÌ�Ò[ 
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怡禎身為長女，時常與四位弟妹討論爸爸的照護規劃，他們的共識是盡量減

少侵入性醫療：「ijg¶CCB3eGôcS=H%Ñ[」最後怡禎跟我說她

為了接爸爸回家，要學習施打葡萄糖（緩解呼吸衰竭症狀），還有她打算如何安

排家裡的擺設、要購置電動床，還有要找什麼樣的居家看護。大約一週後，怡禎

協調好安寧居家與家中設備，便幫爸爸辦理出院。我再次得知怡禎的後續，是在

兩週之後的病房晨會。居家護理師報告她在怡禎家的訪視，觀察到病人精神狀況

變好，而且稱讚怡禎很用心學習施打葡萄糖的技巧。怡禎完成爸爸回家的心願後，

心情放鬆不少，她希望讓爸爸在家裡走完最後一程。 

怡禎的案例並不是少數，我訪談的病患家屬大多數也有類似的矛盾心境，一

方面想在家照護病人，另一方面又擔心自己沒能力給予病人有品質的照護。怡禎

案例也彰顯，安寧居家作為一種理想的臨終照護形式，卻有許多實作困難需要克

服。相關研究指出，六成以上末期病人的心願是在家臨終，然而只有大約三成的

病人可以出院回家照護（Tang et al. 2000; Tang et al. 2005; 翁瑞萱等 2013）。醫

療團體與政府單位為了改善末期病人想回家、卻回不去的現象，推動安寧居家計

畫，並在 2000年納入全民健康保險給付（趙可式 2007；陳榮基 2015；孫嘉璟

等 2019）。根據衛生福利部中央健康保險署統計，2020年使用居家安寧服務大

約是一萬多人。58然而安寧居家的照護實作，常民需要進行類似專業者的工作，

其中有許多專門技能的門檻。專門技能的重要性，就是從有些家屬覺得自己做不

到，而可以看出回家照護不只是意願的議題，而涉及很多醫療化高標準的照護實

作。 

本章的研究問題是：為了讓末期病人居家臨終，家庭照護者進行什麼樣照護

實作？政府法規與醫療專業建立什麼樣的安寧居家照護文化腳本？家庭照護者

進行安寧居家照護時，做了什麼以及如何做？有哪些影響因子？本章採用在科技

與社會領域已有豐富研究累積的「專門技能」概念，透過居家安寧照護的案例，

探討常民如何從事照護實作以及其中的專門技能，以此彰顯家庭照護者許多隱而

                                                
58安寧居家的服務對象，是經醫師診斷或轉介之末期癌症病患，或不接受呼吸器處理之末期運動

神經元疾病患者，因疾病已無法勝任日常工作，或八類經醫師專業診斷符合入住安寧療護病房

之重症末期患者。 
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未見的努力。以下接續探討醫療專業建構的安寧居家照護腳本，家庭照護者如何

裝配照護基礎建設，以及家庭照護者所需專門技能的特性。 

第二節 醫療專業的照護腳本 

倡議安寧照護的醫療專業團體建構臨終照護文化腳本，除了第三章分析以病

房安寧為基礎的腳本，其中一部分腳本特別呈現居家安寧照護的特性。像是由財

團法人佛教蓮花基金會策劃編印，行政院衛生署國民健康局指導製作《回家真好！

關於安寧居家療護》（2013）中的一段故事，鋪陳給一般民眾的安寧居家照護腳

本：59 
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這段故事呼應醫療專業的照護腳本中，傳遞的典型訊息。一個是大多數的病人都

想要回家度過餘生，回家意願應被安寧居家團隊與家屬尊重，並盡可能實現（翁

瑞萱等 2013；黃郁珊、黃淑鶴 2017）。大部分安寧敘事會闡述家是舒適、熟悉、

且富有情感的地方，定位「家是最好的病房」（財團法人佛教蓮花基金會 2013；

台灣家庭醫學學會 2017；余尚儒 2017）。 

另一個典型的訊息是家屬需要專門技術支援時，會由醫療專業人員提供協助。

像是編纂給醫師的教科書《家庭醫師臨床手冊》與《安寧緩和醫療–理論與實務》

中，介紹進行安寧居家療護時，醫療人員會提供症狀控制以及協助家屬參與照護

的服務（台灣安寧緩和醫學學會 2013；台灣家庭醫學學會 2017）。如果症狀難

以在居家控制時，醫療人員會安排住院。臺灣醫療專業團體倡導安寧居家的優點：

                                                
59 這本手冊從 2003年出版截至 2013年，已出版六版，廣泛傳布在各醫療院所，可以在衛生福

利部網站下載電子檔案（https://health99.hpa.gov.tw/m3183，取用日期 2021年 12月 13日）。 
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一方面可以降低末期病人住院天數、減少全民健康保險的支出；另一方面可以達

成病人想要回家過世的心願，維持與家人的情感連結（陳榮基 2015）。安寧善

終照護腳本通常會呈現醫療專業人員承諾提供支援，以及安寧居家的好處。 

然而醫療專業的照護腳本主要是以醫療人員觀點書寫，而比較少考量民眾遇

到的專門技能困難。而且安寧善終照護腳本的前提是，家庭照護者必須承擔專門

且多樣的照護工作。安寧居家照護提高了家庭照護的標準，期許家屬成為「多合

一專業照護者」，身兼家人、家務工、健康照護工作者、個案管理師的角色，提

供情感、症狀控制、協助就醫看診的照護。就像是家電提高家務勞動的標準，讓

許多女性成為「三合一太太」——同時為廚師、侍者與女主人（Cowan 1983）；

或是像醫療專業的衛教，讓女性扮演家務工以及業餘護理師（Glazer 1990）。相

關文本呈現家庭照護者需要掌握這些照護技能，像是《回家真好》手冊呈現末期

病人常見的問題與處置方式，每個症狀都有寫「需達成學習目標」以及「處理方

法」；手冊雖然沒直接書寫，不過都是由家庭照護者負責操作。以呼吸困難為例，

家屬應學會評估病人會喘、呼吸費力、痰多不易咳、缺氧症狀，還有突然呼吸困

難的處理方式，包括吃止喘藥物、調高氧氣機的流量、使用支氣管擴張劑。病房

中常見的衛教單張「瀕死照護護理指導」，也顯示家庭照護者應具備控制瀕死症

狀的技能。照護腳本預設一般人有能力學習這些照護技能。而且安寧居家是家庭

化的照護模式，需要家屬或是看護工支持（藍佩嘉 2009）。 

民眾從醫療專業人員得知這些照護腳本之後，評估能否執行看似十分專門的

工作，是決定採取安寧居家的重要考量。醫學研究指出，末期病人不願意接受安

寧居家的原因，大多數希望有醫院的環境或設備，或是因為家中人力不足（黃建

勳等 2005）。然而本研究強調，影響家庭照護者沒有投入安寧居家照護的關鍵

因素，是專門技能的考量。家庭照護者之所以意識到照護需要醫療化高標準，一

方面是他們時常觀察醫療團隊的工作內容；另一方面有些家屬曾經實際操作，知

道實作的困難程度。有些家庭則是家人之間關係惡劣或是疏離，家屬更沒有強烈

動機，去熟悉複雜的照護技能。許多家屬因為考量照護的門檻，會優先轉去安養

機構或其他醫院的安寧病房，由專業組織照護。然而，會採用安寧居家照護的家

庭照護者，不一定是因為具有照護技能。 
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本研究分析，驅動這些家庭參與安寧居家照護的社會力量，主要有三種。一

種是被醫院的組織性時間推動，像是全民健康保險制度影響醫院的住院天數限制。

在 Z醫院，安寧團隊綜合考量組織性與臨床性時間因素，當存活期較長的病人症

狀控制穩定之後，會建議家屬先進行安寧居家，當病人有急性症狀時再住院。一

些家屬遵循著醫療人員的建議回家照顧，像是我跟美吟以及勇澤談到接家人回家

照護的歷程時，他們都說過類似的話：「ijHb5lcÀgáE�>*�m[」

他們覺得自己從事勞動工作，比較不清楚醫療專業知識，他們選擇相信醫療專業

的判斷。此外，他們的經濟狀況沒有那麼寬裕，機構照護的費用幾近於他們每個

月的薪水，所以他們決定在家裡自己照護。這群被醫院推動的家庭照護者，便被

安寧團隊期待在出院要掌握大部分的居家照護技能。 

另一種是病人有強烈動機回家，而且難有在醫院施行的替代方案。例如，診

所所長許醫師觀察到有些個案選擇安寧居家，是因為病人與家屬想要臨終助念八

小時，並且不要觸碰身體，這些事情在醫院執行很困難。60我觀察的 Z醫院安寧

病房也有類似的案例。例如有一次家庭會議時，宗儒很親近的表妹詢問：「�si

àw0eáâãMäc\Ö\[HØæ&bKÍ�cij­�åæ¦�]�」護

理師解釋在醫院不碰遺體以及不移動很困難，因為護理師會進行遺體護理，她解

釋：「ijÑ�ç�¼èÇ­�c(]^�>óô[bØ^_�7][H(ñéc

W0\�êë>!ñ[-�ij(Ì^_Øæ&'Å-¹>�Gc­Â++é@

ì-í+ëcB3¬j¶æ>]íc��-¹Ú8�{|�îcH{|b(\ï

ð」；而且護理師建議家屬移動到往生室，會有更寬敞且具私密性的空間可以弔

念。在 Z醫院，過世的病人不久之後會送到往生室，病人與家屬無法在病房停留

太久，因為安寧團隊需要把病床資源給下一位病人。61醫院組織的運作方式需要

持續讓事情取得進展，不太可能讓臨終病人長時間停留，而沒有醫療照護目標

（Kaufman 2005）。如果行動者沒辦法在醫院達成他們的信念，有些人會選擇在

家照護。 

                                                
60 關於佛教如何看待臨終八小時的研究，可以參考黃培禎、郭正典（2004）的回顧。 
61 在我觀察的案例中，只有少數往生病人會先停留在安寧病房的宗教室，讓家屬進行一些宗

教儀軌，或是讓家屬緩和情緒；大部分過世病人會由禮儀公司接送到別層樓的往生室。 
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最後一種是，家庭照護者評估自身有專門技能，比較願意支持進行安寧照護。

這樣的家庭大多擁有豐沛的社會經濟資源，或者是家庭照護者曾經有進行安寧居

家照顧的經驗；這樣的案例相對少數。以芳玲奶奶為例，她的先生罹癌，過世前

半個月也接受安寧居家照護，芳玲奶奶看到先生在家過世的歷程，也讓她希望在

家過世。芳玲奶奶的家人支持她回家接受照護的心願，一方面是尊重她的意願，

另一方面是她的兒女們因為有照護爸爸的經驗，學習到許多照護的專門技能，像

是住院醫師跟女兒談話時，住院醫師發現女兒很了解臨終病人的徵象與應對方式，

也很了解居家照護需要進行什麼樣的準備工作。 

大多數家庭照護者在投入安寧居家照護時面臨許多掙扎，不同的情感驅力影

響家屬安排照護的方式。其中很重要的情感驅力是「擔心病人受苦」。在有些狀

況醫院與機構的條件不如家中，所以讓家屬想回家照護。例如珍儀與哥哥在家照

顧幾週後，曾經試過在機構照顧爸爸，但他們嘗試過後覺得照護機構設施的空氣

不太流通、採光不佳，機構能提供的照護他們覺得自己也可以做得到；他們在幾

番考量之後，決定再帶爸爸回家照顧。相對的，家人考量家中可以提供的醫療資

源較少，也會讓病人受苦。例如 60多歲的霏燕患有子宮頸癌，患部會不定時出

血。霏燕的主要照護者是 30多歲的小兒子。小兒子說爸爸在幾個月前過世，他

唯一的哥哥已經成家有小孩，他跟其他親戚也往來較少，所以他全權負擔照護媽

媽的責任。小兒子為了照顧媽媽申請公務人員的留職停薪，而且他特別提到，雖

然自己覺得已經到成家的年紀了，但他暫時不敢投入親密關係，因為光是照護媽

媽就花費他大部分的心力，可能要等照護媽媽告一段落才能經營親密關係；小兒

子為了投入照護，暫緩了他在生命軌跡中原先預計的工作與親密關係。訪談時，

小兒子敘述這次入院前，他在家裡目睹媽媽大出血的狀況，血的氣味與顏色都讓

他當下愣住，血腥味非常強烈，回神後他趕快打電話給救護車。他說他的哥哥會

暈血，如果看到當下媽媽的狀況可能會暈倒。小兒子知道媽媽想回家，但他表示

媽媽可能要在醫院比較能接受到好的照護，如果在家裡只有他獨自一人負責，很

難應對媽媽突然的症狀，可能會讓媽媽不舒服。從案例中可以看到家屬的情感掙

扎，知道病人想要回家，但是自己覺得沒有能力可以在家裡獨自應對。這些情感

驅力掙扎可能影響家庭照護者能否繼續在家裡照護病人。以下接續探討家庭照護

者確定參與安寧居家照護後，要如何裝配照護基礎建設。 
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第三節 裝配照護基礎建設 

如果把安寧居家當作病人的選擇或是「心願」時，似乎意指只是照護地點在

醫院或在家裡的差異。不過實際上，病房安寧與居家安寧是兩種不一樣的照護模

式，從本研究開頭怡禎的案例便可見端倪，她為了接爸爸回家，事先進行很多準

備工作：要安排家裡的動線、購置照護器材、招募居家看護，還有學習照護的技

能。在安寧病房，空間、科技物與行動者已經搭配好，醫院是特別設計照護失能

者的空間，有充足的醫療器材，以及無障礙空間（Martin et al. 2015）；而且隨時

有許多專業人員協助，除了醫療團隊，還有資訊科技、文書、工務、清潔打掃的

團隊一起運作。但當照護活動從醫院轉換到居家時，這便需要家庭照護者進行類

似個管師的工作，在家裡建立照護基礎建設（care infrastructures），意指為了施

行好的照護，而組織各種行動者、空間、技術物與標準作業流程（Langstrup 2013; 

Weiner and Will 2018）。而且裝配照護基礎建設受到三個因素影響，包括：家庭

照護者追求醫療標準的程度高低，末期病人照護軌跡的長期或短期，以及家庭社

會經濟資源的充裕程度。以下接續分析常民在家裝配照護基礎建設時，如何納入

進行照護實作的行動者、安排照護空間與技術物，以及統整標準作業流程。 

一、納入進行照護實作的行動者 

安寧居家照護要得以實現，需要有專門技能的照護者。本研究歸納四類一般

家庭會納入具有專門技能的照護者，以下依多數到少數的比例排列。第一類，許

多家庭會聘僱有酬照護工作者；在我訪談的個案中，有七成的受訪家庭有聘僱家

務移工，在參與觀察的過程中，我也時常在家訪與病房看到看護的身影。聘僱工

作者接受家屬或護理師的訓練，學習照護技巧。有兩位受訪者都特別提到，他們

在考量要進行安寧居家之前，先與家務移工討論回家照護的意願；移工同意後家

屬才放心回家。如果是請特聘護理師居家照護，價格相對昂貴（月薪通常要七萬

元以上），只有少數家庭可以負擔。第二類是家庭照護者搜尋學習照護專門技能

的管道，培力自身。受訪一半以上的家屬，都有提及自己會蒐集照護的資訊，或

詢問親朋好友的經驗。其中一個比較特別的案例，是公務人員退休的平浩，為了

更專業地照顧胰臟癌末期的爸爸，特別考取醫學大學的長期照護研究所。平浩的

案例凸顯出，家庭照護者知道照護的困難度，所以主動尋求制度化的訓練方式，
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以培訓自己的專門技能。上述這兩類，比較接近專業照護，聘請具有專業能力的

工作者協助，或者家庭照護者尋求專業的知識與培訓。 

除了專業照護之外，也有家庭照護者應用自身累積的照顧經驗。像是第三類，

家庭照護者個人累積照護經驗。有四位受訪家屬先前都有照顧過末期病人的經驗，

他們談到雖然疾病類型不同，但是末期病人的所需都很相近。或是有兩位家屬提

到，照護末期病人讓他聯想到自己照護嬰幼兒的經驗，像是要換尿布，還有拍背

（但用途是拍痰而非拍嗝）；這些相通的經驗，讓他們比較可以順利掌握照護專

門技能。第四類是家庭照護者挪用自身的社會經驗或工作經驗，進行照護。有些

家屬有醫學或護理背景，曾接受專業培訓，能相對快速掌握照護病人的要點。例

如安寧志工眉香大姐曾受過護理訓練，當她照護末期的爸爸時，便可以快速掌握

照護專門技能。然而有醫護背景的家屬佔少數，而且即使有醫護背景，仍然需要

花時間熟悉照護末期病人的專門技巧。 

二、安排照護空間與技術物 

專門技能需要搭配空間與技術物，才更能夠發揮。除了協調照護人力之外，

家庭照護者改造家裡的配置，裝配成適合照顧末期病人的空間。家屬安排照護空

間的主要面向包括：購買照護技術物、安排家內空間的配置，以及確保家裡與醫

院之間的交通網絡。 

首先，照護者要購置許多照護器材。在安寧病房中，時常看到家庭照護者被

安寧團隊成員關心，出院前是否準備好相關的照護器材，像是電動床、氧氣製造

機、抽痰機。安寧居家手冊《回家真好》中，也有「常用的輔具介紹」，其中的

功能、規格、使用步驟、注意事項、保養機器的方法，預設照護者要習得如何使

用這些技術物。其中，許多家庭照護者認為最具有挑戰的事情，是安排電動床。

電動床是多數醫院的標準配備，可以幫助行動不便的患者調整身體姿勢，還有經

由電梯移動到各樓層；主要由工務室團隊負責維護。在醫療專業的照護腳本中，

預設電動床便可以讓照護更省力。然而常民在家裝配電動床，本身便不是省力的

事情，其中充滿各種門檻。購買電動床便是第一個挑戰。例如在家訪時，家庭照

護者建舜談到他買電動床的曲折過程，他嘗試去藥局訂購但發現超過購買預算，

去輔具中心租借但要兩個月後才能領，排隊等二手病床但被人捷足先登，最後才
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找到合適的購買管道。此外，家中空間是否足夠設置也是常見的問題。像是受訪

的蘇所長給我看他編輯的居家個案影片，片頭畫面是病人躺在客廳的電動床，而

非常見的臥房；蘇所長解釋個案臥房不夠大，不得已只好把電動床放在客廳。而

且裝配安寧居家的技術物有時效性，會受到生命末期的照護軌跡影響，有些末期

病人可能等不及裝配好這些器材，就過世了。例如我們去 80多歲患有巴金森氏

症的秀玲阿嬤家訪視時，印尼籍外籍談到她以前也照護過阿公，秀玲阿嬤現在使

用的電動床，原本是要準備給阿公，但是阿公還沒用到就往生了。再者，購置電

動床後並不代表病人會自動獲得照護，家庭照護要熟練使用電動床。在家訪時，

俐穎示範她會依照不同照護目的，調整電動床的高度與角度，像是平常照護臥床

媽媽時，她會把床調整到她自己腰部的高度，如此她照護時比較省力；當媽媽要

下床時，要把床降低到輪椅的高度，讓媽媽移動到輪椅時比較順暢；當媽媽呼吸

比較不順暢時，她會稍微抬高床頭的角度。這些案例彰顯電動床的技術物腳本，

需要搭配在平面而且寬廣的空間，以及會操作的行動者（Akrich 1992: 208）。 

房屋內的物理性空間特性，也會影響照顧實作。有些家庭擁有較豐富的社會

經濟資源，可以改造家中環境；像是在家裡加裝扶手、弭平地板的高低落差、在

浴室加防滑墊。以逸文為例，50多歲高階管理職退休的她，為了在家照護淋巴癌

末期的媽媽，進行很多「超前部署」的工作，把家裡變成無障礙空間，輪椅可以

順暢地推到家中各處，甚至連浴室都通行無阻。或是，家庭成員為了病人改變原

本家裡的空間安排，例如櫻梅的家是三層樓透天，先生的臥房在三樓，但先生肺

積水容易喘，爬樓梯非常費力。所以先生大多躺在一樓的沙發，櫻梅也把先生的

起居用品逐漸搬到一樓客廳，送醫院時也比較容易把先生搬入救護車。對於社會

經濟資源比較充裕的個案，如果沒辦法改造住屋空間，也會試著讓病人搬遷到比

較合適照護的住所。然而，並非每個家庭都有資源與能力改變家裡環境。有些個

案家裡的地板崎嶇不平，有許多凸起的門檻，都會阻礙病人的移動。像是安寧居

家個案正明阿公，他的家門口與飯廳之間有大約有一階樓梯的高低差，外籍看護

說她要注意預防阿公跌倒。房屋的硬體設施時常造成安寧居家照護的限制，家庭

照護者需要花心力克服。受訪的蘇所長跟我分享，許多人對於安寧照護的印象，

大多是在處理家庭關係；不過他說：「Househ0ñ¹chomeh0ò¹cÔ#<

=]KóztÔ[」他解釋，house意指空間環境友善，home意指家人之間的關
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係；這也代表照護的專門技能，還需要搭配一整套照護基礎建設，才能夠達成照

護的標準。 

最後，家庭照護者確保家裡與醫院的交通網絡是否通暢，以因應末期病人需

要回醫院控制症狀的狀況。許多受訪的家屬都提到，照護沒有行動能力的病人時，

家裡沒有電梯是很大的問題。50 多歲的世偉訴說，媽媽因為肺癌進展以及大腿

骨折，逐漸無法自己行走。而他家住在沒有電梯的公寓五樓，媽媽上下樓都需要

人攙扶著。世偉說：「TçEE¥[�À]cÖô[KbHÀ]c��leõ@

eb~Ü」。有一次世偉的大哥與姪子讓媽媽坐著輪椅，兩人搬她下樓。但是他

們在搬運時踩空跌倒，三人同時跌落樓梯，媽媽跟大哥受傷縫了好幾針，姪子肌

肉拉傷，這個經驗讓媽媽更害怕出門。長期投入安寧居家照護的聯合醫院黃勝堅

總院長，他在專訪文章中形容：「§ö÷>÷ÔcÇc0ÑÌ;ø�ùúcHp

�h0ÑÌûÍ[ß}�ù±@Òùª±ûÀ®n·¸r­Ñù�cHb��ü

­_�ý0」（朱國鳳 2017）。都市民眾住在高樓層公寓缺乏電梯，以及缺乏

適當的接駁交通工具，這些因素讓病人難以迅速地送醫，更加舟車勞頓，偏離家

屬想減輕病人負擔的初衷。 

三、標準作業流程 

一般想像家中照護是任意且個別化的活動，然而在安寧居家的模式中，需要

家庭照護者操作許多標準作業流程。在照護工作中，其中一個重要程序是協調各

種可能衝突矛盾的任務，形成一整套工作流程（Strauss et al. 1985）。在醫院，這

些工作通常是由醫事人員進行；不過在家裡需要由家庭照護者執行，協調許多不

同種類的照護知識與標準作業程序，替病人連結資源與執行照護（Allen 2000; 曾

凡慈 2010）。以下舉俐穎的例子。俐穎退休之前，是私人公司的高階經理人，

辦事十分俐落。她在家裡排行五個兄弟姊妹的么妹，個性活潑幽默，常逗家人開

心。當她在照護 80多歲患有腎衰竭、失智症的媽媽時，她形容像是過去她在職

場處理專案一般，搜集資料、擬定計畫與標準作業程序（standard operating 

procedures, SOP）。她蠻有信心的說：「i§�X SOPÑcX�#_H[�<Û

��'Å[」俐穎把媽媽專屬的 SOP分享資訊給兄弟姐妹，有紙本也有電子檔，

以便於交班輪流照護。俐穎打開手機的通訊軟體，給我們看她在家族群組中的記

事，上面列舉照護媽媽的注意事項，有幾個部分： 
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俐穎說剛開始照護媽媽時她也手忙腳亂，照護工作中有很多任務跟需要注意的細

節。後來她運用自己的工作經驗，成為她組織照護知識的資源，建立照護的「專

案」。俐穎不僅統整醫療的標準作業程序，也結合個人化的照護流程。 

安寧善終照護腳本常常傳達「家是最好的病房」，然而，本研究想要透過以

上案例強調，「家」並不是本質上就是合適照護的空間，而是需要家屬花費許多

功夫裝配照護基礎建設。本研究接續探討家庭照護者實作時，涉及情感照護、身

體照護以及預期死亡軌跡的專門技能。 

第四節 身體照護的專門技能 

 在安寧病房，時常可以見到病人在接受安寧居家服務之前，簽署「安寧居家

病患權利說明書」。這份說明書由衛生福利部發佈，內容呈現病人應享有的權利，

除了安寧居家團隊承諾會給予病人的照護項目，更重要的在於，安寧居家團隊會

協助家庭照護者學習特定的照護技能： 

ìu:;Ô#w=T�������T~�9……KL�µ¶#$956ü

aì7c¬cf@]8a@_Còf=Gca9=Gc:;<G';ûÌ�@

Ì=@(>?Ìû:@cªìÂA@x$Bû»Cc<6�C>DESwG

ÜûWýæÍ>cF|GcH¹×Í>!/I¹cJKã6p^R=G<z

GÜû�KL#$<zÙÛ��ÒF¢×1H-M�LGHc>�KT#ñ

:ç ¡sg¢M3� 2010w[ 

說明書的內容彰顯，家庭照護者除了負責基礎的照護活動之外，還要熟練操作如

此多樣的醫療專門技能，以減輕病人生理層面的不適。本研究分類身體照護專門

技能的困難與複雜程度，依序闡述：操作醫療科技、技術物輔助，以及照護分工。 
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一、操作醫療科技 

一些照護工作需要操作有複雜標準作業流程的醫療科技，提高家屬操作的難

度。以補充營養為例，當病人因為疾病因素，而無法由口或管灌方式獲取足夠營

養時，會從靜脈注射營養元素，此種方法稱為全靜脈營養（total parenteral nutrition, 

TPN）。62在居家操作全靜脈營養，家庭照護者要學習許多標準作業流程。依據

護理指導，節錄其中照護項目包括： 

1. »�NzOP>QD�¢Pp(úë�[  

2. x$f�%>&±R�$¦[  

3. ¹Ò_Còf9»�¢G;Sæ 10mL TULf\V&cAª�XW

%>x$f¹ÒcS�fX&A<-$¦ú¨[C�³!6 pump >

^_cv�^_YZNO(Ç9y8�ð�(O[c\�TøU�ð�

OÓ)c]]TÖx$>ð�[  

4. úë>ªì:kè[H\ÙB�ÒbY>úëcªìç°ªx$fP ĉ

KìÒ>úëÜ(a°�_«`)abcØ��JKcdcab&ªú

ëêÌeøÒc��x$fÜ(&AÉÒx$fcS�R�gc ¥ð

�[  

5. ú¨��&_CòfK°? 10mL >¢G;SæcA¹Ò¨hi[  

6. _CòfLfüaÇ\!jWðéÿ]ck]]ì7[  

7. f"Klz¨J?¥>Ò=cJK^R¤HmÈ4ñ[  

我在參與觀察團隊會議或查房時，常會聽到家屬表示他們遭遇困難的部分，是裝

置注射管路，以及照護輸液管路。裝置管路涉及許多手部精細動作，像是以空針

抽取生理食鹽水，還有更換輸液，都要避免手部碰到無菌面造成污染；然而許多

家屬會因為緊張手抖，而污染管路，可能造成病人感染。而且大多數的家屬要趕

在病人出院之前學會這些專門技能，時間相對緊迫。其中有一位家庭照護者具有

藥師資格，被其他家屬推派負責在居家施打全靜脈營養針，但是即使她有豐富藥

                                                
62 許多狀況下，安寧團隊不太建議末期病人使用全靜脈營養，因為造成的身體負擔可能更勝於

緩解症狀不適。不過有些家庭照護者擔心病人營養攝取不足，會傾向使用全靜脈營養。當病人

出院之後，家庭照護者要學習居家全靜脈營養的使用技巧。這方面的實作，也與照護者偏向照

護醫療化高低的程度有關。 
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學知識，知道混合營養液的原理，但是裝置管路的實作仍讓她感到困難與挫折。

相關護理研究也指出，主要照護者執行居家全靜脈營養照護的正確率低偏低，主

要的困難也在於裝置與更換導管（侯淑英等 2014）。本研究分析，操作居家全

靜脈營養屬於可編碼專門技能，理論上家屬可以依照標準作業流程操作。但是操

作過程需要協調身體精密動作，身體操作的特性造成家庭照護者的操作門檻。 

有些科技物的操作程序相對單純，但很需要操作技巧。以下舉例抽痰的照護

過程。我跟隨著羅護理師與靈性關懷志工，一起去建舜的家。60多歲的建舜照護

患有乳癌的太太，太太有水腦症狀，逐漸呈現木僵的狀態，無法自理。當我們拜

訪時，太太躺在床上，眼睛直盯盯地看著前方，喉部一直發出咕嚕聲。羅護理師

觀察到太太的喉嚨好像有些痰，她提議可以抽取，會比較舒適。羅護理師使用抽

痰機，抽取喉嚨的痰。之後建舜幫忙抽取口部的口水。靈性關懷志工問兩個抽口

水的機器有什麼不同，羅護理師解釋口腔內部比較深層的部分，需要由醫療專業

人員執行，因為操作不恰當的話可能會傷害到病人的口腔黏膜，甚至有窒息的危

險。63建舜抽口水時，說他累積經驗後也有一些實作心得。他剛開始抽取時遭遇

許多挫折，太太不舒服時會咬緊牙關，而且會揮舞手腳抵抗，讓他很難把管線伸

入口腔內。後來，建舜觀察太太因為缺牙而有很大的牙縫。他嘗試從牙縫插入管

線，發現抽取口水的效果還不錯，即使太太因疼痛而咬緊牙關時，也不會阻擋管

線。羅護理師稱讚先生很用心觀察，摸索出照護的好方法。我們可以從抽痰的案

例看到，家庭照護者掌握身體技巧，綜合他們對於病人的長期認識，而形成更適

合病人特性的照顧方式。 

使用醫療科技有困難度與複雜度的差異，也與家庭照護者追求的醫療化照護

程度高低有關。我在 Z醫院觀察的個案，大部分是從其他單位的病房轉到安寧病

房，都是在醫院機構之內，這樣的照護軌跡可能影響家庭照護者，認為出院之後

需要維持像醫療機構的照護標準。然而有少數個案原先就在居家照護，或是像余

                                                
63 以抽痰為例，政府單位有界定專業與常民的分工界線。106 年 8 月 23 日衛部醫字第 

1061665751 號函釋略以：「a9psnopTçwW_C%lfpÙqëT�r@»»Wÿ

fcÆf>µwE�uîcsËÙÛ/¹<z~�cÁ$µw��TÅ}c¶¯Áµ�_�Ð

Å」。 
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尚儒（2017）書中的居家案例，原先接受的照護模式中醫療介入程度低，在居家

安寧時不一定會追求像在醫療機構一般的高度醫療化標準。 

二、技術物輔助 

有些照護活動看似尋常，但是在居家進行時，會提升困難度。特別像是洗澡，

很需要人力與科技輔助。許多家屬表示，在家裡幫病人洗澡很辛苦，因為多數末

期病人難以自己行動，而且移動病人可能會病人更加不適；就如同第一章開頭的

花小姐，在家替媽媽洗澡時遭遇許多挫折。例如受訪者世偉敘述，媽媽先前骨折，

難以自行走路。世偉示範給我看他幫媽媽洗澡累積的竅門。首先，他會半蹲著馬

步，讓媽媽搭著他的肩膀，趁媽媽可以站著的幾分鐘時間，快速的清洗身體。世

偉觀察到，媽媽越放鬆便越容易清洗。當媽媽緊張時，身體緊繃會快速耗盡體力，

更沒辦法自行站立。另外的例子，珍儀照護 90多歲患有胰臟癌爸爸，洗澡時她

會先抱著爸爸坐上便盆椅，跨越浴室的小門檻，然後把他推到浴室洗澡。爸爸大

約四十多公斤，以成年男性而言體型清瘦，但是對於 60多歲的珍儀而言，搬動

還是很費力。珍儀說每次幫爸爸洗澡都要一個小時以上，而且全身大汗淋漓；所

以大部分時間，她還是以擦澡為主。有些個案家會請長照人員進行居家洗澡的服

務，以支援人力與技能的不足。相對的，醫院有更充裕的人力，以及配置專門的

照護器具。例如 Z 醫院安寧病房提供病人每週一次的洗澡服務。在幫病人洗澡

時，會有一到二位安寧志工、一位病房護理師，與一到兩位家屬，有更充足的人

力網絡支持。洗澡間安裝可以升降的專業洗澡機，甚至可以讓病人躺平泡澡。由

洗澡的案例可見，家中缺乏技術物輔助與充足人力，使得照護過程更費力。 

有些類型的照護實作，如果家庭照護者掌握專門技能，便有機會做得比專業

人員更好。像是需要身體性專門技能的照護活動，比較常見的案例是叩背排痰。

例如我訪談病患家屬佳慧，她照護患有腦瘤的父親，因為父親無法自主呼吸，時

常需要拍痰。她照顧一段時間後，學習到比較有效率的拍痰手勢，要讓手掌保持

碗狀，由下往上拍；比起以前用巴掌水平拍打，排痰效果好很多。另外，末期病

人也常有水腫的症狀，可以按摩消腫；家庭照護者學習順著淋巴分布的位置，以

特定方向按摩身體，也可以達成不錯的效果。 
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家庭照護者輔助使用技術物，可以降低照護門檻。像是家庭照護者為了避免

臥床病人產生褥瘡，時常需要替病人翻身擺位。如果是病人睡在一般的臥床，照

護者就需要時常幫忙病人翻身，並使用枕頭或毛巾墊襯，避免身體的壓力分配不

均；有些家庭會購置醫療氣墊床，平均分散臥床者的身體壓力。在床上移動病人

時，醫院的醫療人員會使用移位滑布，減少移動的摩擦力；有些家庭照護者以長

條大毛巾替代，也有近似的效果。照護活動中有許多「可編碼專門技能」，當家

屬知道如何操作並輔助科技物，便可以更省力，而且有機會做得比專業者更好。 

三、照護分工 

在家中，家庭照護者需要與醫療專業者、聘雇工作者一起合作，進行照護。

以下分別闡述照護分工中涉及的專門技能，分析家庭照護者與聘雇工作者、醫療

專業人員的分工。家屬進行許多照護工作時，幾乎都要找人幫忙搭配，最常見的

搭配對象就是聘雇照護者。有些家庭會把需要困難專門技能的照顧工作交給聘雇

工作者，考量到聘雇工作者累積很多工作經驗，照顧起來比較順手。 

此外，家庭照護者也與醫療專業者分工照護，彼此之間的分工界線，除了權

利說明書規定的部分，也會出現模糊、難以分工的狀況。一般來說，安寧居家團

隊中的護理師與醫師主要負責具有侵入性或高風險性的照護工作。不過照護實作

中的常民與專業的分工，很難單純以工作項目區分。例如有些症狀有急迫的時效

性，家庭照護者不一定能立即諮詢醫療人員，所以可能就由家庭照護者即時處理，

或者是直接送往醫院、尋求醫療協助，像是止血、抽取深層的痰。家中的照護工

作雖然有安寧團隊可以分工，不過家庭照護者仍然要承擔許多專業且複雜的照護

活動。 

家庭照護者與醫療專業人員也會使用遠距醫療的方式，進行分工與連結。理

想上，安寧團隊成員透過通訊科技，先判斷狀況，排解家屬的疑惑，可以減少病

人往返醫院的過程（姚建安等 2011）。像是診所許醫師進行安寧居家時，支援

家屬的方式主要分三種：通訊軟體聯繫、電話 24小時、與實際訪視；許醫師說

通訊軟體大概就可以解決 95%的議題。收案後，他會替每位個案建立通訊軟體群

組，讓家屬遇到問題時可以隨時詢問，像是了解病人的進食狀況、呼吸狀態、服

藥狀況。例如許醫師有一位八十多歲、患有大腸癌的安寧居家個案，臀部有傷口。
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許醫師剛接案的前期，為了建立關係，比較頻繁去居家訪視。後來家屬熟悉照顧

方式，而且病人狀況比較穩定後，許醫師就比較常以通訊軟體聯繫。遠距醫療可

協助醫療團隊確認家屬執行例行性照護的效果，以及在病人出現症狀時，讓家屬

諮詢這些症狀是否可以在居家控制。在進行遠距醫療時，家庭照護者也需要掌握

許多專門技術，包括描述症狀、提供相關資訊，以及醫療專業人員溝通（Lupton 

and Maslen 2017）。 

第五節 情感照護的專門技能 

一般而言，社會政策與醫療專業者預設家屬與病人之間富有情感關係，期望

家庭照護者基於對於病人生命歷程的了解，可以給予病人個別化的情感支持，陪

伴病人面對即將死亡的困難議題。確實許多參與觀察與訪談的案例顯示，在熟悉

的家中由家庭照護者看顧，讓病人感到比較自在。然而，有親屬關係不代表自動

有情感的專門技能。以下分析情感照顧時需要的專門技能，以及家庭照護者如何

栽培情感能力與進行情感工作。 

其中，家庭照護者了解病人的生命軌跡，但是不熟悉病人進入末期的症狀與

心理狀況，這樣的落差常讓家庭照護者遭遇情感照護實作困難。首先，情感照護

要奠基在身體照護的基礎之上。家庭照護者通常在病人症狀控制穩定時，才有餘

力進行心靈的陪伴。彩蓉訴說剛開始照護媽媽時手忙腳亂，直到她照護熟練後，

才有空檔可以跟媽媽談心。這是許多照護者會提到的矛盾之處，原先預想回家可

以好好陪伴病人，進行情感照顧，但是在家照護末期病人的身體症狀便是首先要

克服的門檻；一些受訪者提到身體照護就消耗他們大部分的精力，反而壓縮情感

照護的比例。次之，家庭照護者要控制自身情感。當照護不順利時，家庭照護者

會有悲傷或沮喪的情緒，很難去同理病人心裡的痛苦。像是逸文說，她餵食媽媽

但媽媽不願意吃時，她會心疼媽媽營養不良，而對媽媽比較沒耐心；她不想如此，

但是難以壓抑自己的情緒。再來，家庭照護者試圖改變對方的情緒感受。像是櫻

梅希望透過同理的方式，讓末期的先生可以坦然面對死亡迫近的現實。但是先生

心中有很多不甘願。櫻梅覺得她盡力演練同理心，但仍很難讓先生放下生命的執

著。情感照護的前提是：病人病況穩定，家庭照護者可以管理自己與病人的情緒

感受，比較有機會做得好。 
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一般認為末期病人的情感支持，好似有愛心就能做，其實需要很多專業技巧

與專業訓練。醫療專業培訓安寧照護的專業人力，便有許多配套課程。像是台灣

安寧緩和醫學學會的安寧緩和醫學專科醫師訓練核心課程，包括： 

�B^_T¼G'(MÃ@�B^_>¤þMÃ@�B^_T#$><

=>tüuLT�:3�v6@w\GH@£âxy>ü�>bG~¡@

�7>*£>^n��GÜ@E�_�TãâDz{[ 

這些課程讓專業者裝配心理與靈性層面的專門技能。對於新進的醫療專業人員，

面對病人死亡是很具有挑戰的工作，需要特別調適；一般有同儕或前輩可以提供

支持（Trivate et al. 2019）。許多社會科學研究呈現，醫療專業人員經歷專門訓

練，逐漸內化專業的價值以及行為，控制特定情感對於個人影響，以利於他們繼

續投入工作；例如面對不確定性時的恐懼、焦慮，或是壓抑生理性的噁心感受

（Thoits 1989; Cahill 1999; Iedema et al. 2009）。臺灣安寧照護發展出系統性的情

感照護腳本，以安寧領域的術語來說，包含「生命回顧」、「四道人生」（趙可

式 2015；臺灣安寧緩和醫學學會 2013）。例如《回家真好》、Z醫院安寧病房

衛教單都呈現類似的腳本，像是家屬「p|±)º»@}~Wæãc�L^_ê

¢Eø@ò1>�L」，或是「�¥^_k¢�C#ñ@C?@*�>^ÀD�

�c�µ¶^_¬ûÌ^áW¼���]-�Q>¢´JeD��」。腳本中呈

現許多情感照護的專門技能。在病房，主要會由心理師、社工師或受過訓練的安

寧志工施行情感支持活動。 

在病房階段，醫療人員會根據醫療專業標準，篩選可以負擔情感照護的家庭

照護者。我發現安寧居家需要的心理能力是：（一）遇到不確定性時，可以保持

鎮定並採取行動。受訪的楊醫師談到她在安寧居家的觀察：「Çc#$¼Éb�

%�>|cÀ0m\ü��À(e^G>|cX3B3�KÌ�s67w({|

±[」楊醫師提到的「心臟大顆」意指膽子大、不容易被嚇到，在訪談脈絡似乎

在說個人特質。然而，本研究欲強調，「心臟大顆」也是訓練出來的專門技能。

許多受訪醫療專業也說，當家庭照護者認為病人症狀超過自己可以控制的能力時，

大部分的人會因害怕，而尋求機構化的協助；相關研究也有近似發現（Cantwell 

2000; Shepperd et al. 2016）。然而，家屬會送病人去醫院，可能不只是情感上害
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怕而已，而是因為常民照護者具備的專門技能，難以完全應對臨終階段的不確定

性。管理不確定性是醫師每日工作的一部分，需要累積經驗，以便在遇到不確定

狀況時，減少情感波動，鎮定地判斷當下狀況（Fox 2000; Timmermans and Angell 

2001）。（二）有能力應對悲傷情感。醫療人員會篩選一些缺乏面對死亡情感能

力的家屬，挹注更多協助資源。像是安寧團隊成員會依照「緩和醫療病房悲傷高

危險家屬篩選表」，關注「高危險悲傷家屬」的心理調適議題。64常見的案例像

是家屬與病人情感連結強，十分害怕失去病人，或是家屬有身心症狀，這樣的家

屬本身就需要情感的支持，本身難有餘裕再照護病人的心理需求。社工師會瞭解

家屬需要哪些資源支持，安排安寧志工進行關懷。 

大部分的家屬缺乏像是醫療專業人員的情感專業培訓，可能無法輕易面對病

人臨終的種種狀況。一般家屬對於死亡狀況陌生，增加他們照護末期病人情感層

面的困難（Elias 1985）。即便家屬有醫護背景，但仍可能因為自身家屬的身分，

而難以面對病人已進入末期的議題。例如有一位病人家屬茜文，是在地區診所服

務的主治醫師，有十多年的經驗。雖然安寧團隊告訴她媽媽已進入末期，但她仍

然對媽媽的預後感到不確定，時常與團隊討論。家醫部主任側面觀察，說茜文是

有經驗的醫師，應該有專業能力理解媽媽的預後，但此時她的情感反應跟大多數

家屬類似。受訪的安寧志工眉香大姐，接受過護理訓練，也曾經在醫院服務。她

也照顧過自己婆婆與爸爸，直到過世。她說照顧病人與家人是很不一樣的感受，

她自己作為照護者時，還是會很難過，因為是要跟家人告別。這些家屬雖然具有

與死亡相關的專門技能，然而身為專業者與身為家屬的立足點不同，也可能影響

他們在照護實作時，如何使用專門技能。 

第六節 預期死亡軌跡的專門技能 
對於家庭照護者而言，安寧居家照護最大的挑戰之一，便是處理死亡的不確

定性。死亡不確定的面向包括死亡時間軌跡，以及疾病症狀。家庭照護者針對這

些不確定性，要進行各類照護活動，包括監控症狀與應對突發狀況。這些照護活

動呼應第四章所分析的「預期工作」的概念特性，也就是預測未來的走向，並在

                                                
64 評估內容包括：病人發生非預期性的死亡、主要照護者或家屬過去或現在有身心症狀，家屬
過去兩年內有重大悲傷經驗、家屬與病人關係過度緊密、家庭生活功能或社會支持度不足。 
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當下採取相對應的行動（Clarke 2015）。在醫院，安寧團隊根據臨床觀察與量表

數據，預測病人的存活期，並依據臨床性與組織性時間框架，與家屬共同規劃的

照護計畫。不過在家裡照護末期病人時，因為安寧團隊成員不會隨時在家，所以

家庭照護者也要學會進行部分的預期工作，共同承擔預測臨床性時間框架的責任。

以下分析預期工作的預先準備照護實作，以及應對死亡不確定性時如何拿捏行動。 

一、預先準備 

安寧居家重要的工作之一，是進行預先準備，也就是在事情還未發生之前，

就預備應對策略（Adams et al. 2009）。家庭照護者若能預期病人可能有哪些臨

終症狀，他們比較能準備應對流程，或即時尋求醫療協助。通常家庭照護者會從

醫療人員獲知病人的預測存活期，以及可能出現的臨終症狀。有些臨終症狀比較

輕微或短暫，家屬相對容易處理，像是病人逐漸變得嗜睡、平靜的過世；也有些

病人會有激烈的生理症狀，像是大出血、劇烈疼痛、呼吸困難、臨終譫妄與躁動，

此時家庭照護者更需要熟悉多樣的照護專門技能。我在病房參與觀察時，時常看

到主治醫師與病人家屬溝通，接下來在安寧居家，病人可能會出現什麼狀況。例

如有一位肝癌病人準備出院前的家庭會議，主治醫師解釋病人最後可能肝昏迷，

預估病人臨終前不會感到太痛苦，在家裡照顧的困難度不會太高。大多數受訪的

醫療人員，都說他們接到新個案時，時常會預想個案可能的臨終軌跡與死因，以

此預告家屬如何準備相關照護，建立家屬的心理準備。預先準備是為了回應即將

發生的傷害，而不是預防災難發生（Adams et al. 2009）。當末期病人的死亡已經

無法避免，家庭照護者要做的工作是積極準備病人的死亡，緩解可能因症狀承受

的痛苦。 

預先準備的工作包括預測末期病人的臨終時間框架。一般來說，醫療人員可

以藉由觀察生理徵象，判斷病人的存活期長短，尤其是當病人接近瀕死階段時，

會出現特別的生理徵象；例如血壓低、脈搏弱、尿量減少、嗜睡，或出現喟嘆式

呼吸、死亡嘎嘎聲（台灣安寧緩和醫學學會 2013）。在安寧照護相關的教科書

中，瀕死照護是專門的章節，有接近 20頁的篇幅，解釋造成瀕死徵象的生理機

轉，還有緩解症狀的用藥措施。醫療人員為了將這些知識傳遞給常民照護者，精

簡知識內容，製作成衛教單張。像是 Z醫院安寧病房製作一張 A4 雙面「瀕死照
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顧護理指導」衛教單張，醫療人員時常使用這個單張，教導家屬觀察病人的變化。

之後接續解釋如何預測。 

家庭照護者獲知評估瀕死徵象的標準後，便要實際進行觀察與紀錄。家庭照

護者參考醫療標準，每天記錄病人的生命數值，包括血氧濃度、血壓高低、尿量

多寡，評估數值落在正常或異常範圍，以此判斷病人是否接近到瀕死階段。安寧

居家訪視時，我時常會看到家屬向安寧居家團隊呈現他們對於病人的觀察，包括

血壓偏低或變化大，尿量變少、顏色變深，睡眠時間變長，或是譫妄的狀況越來

越明顯。家屬觀察與監控搜集的數據，能夠幫助醫療人員判斷病情；因為安寧團

隊單次家訪只能看到病人的當下狀況，而難以掌握病人的病況變化。預期工作在

展望未來時，會透過科學計算，搜集過去的資訊，進行來回溯因（Clarke 2015）。

家庭照護者參與來回溯因中搜集資料的過程，提供安寧團隊預測存活期的資訊，

也自己進行初步推斷。 

然而，大部分家庭照護者辨識瀕死徵象時常常遭遇困難，因為瀕死徵象十分

多樣，病人會有不同的症狀表現，很難單看衛教單就掌握辨識技能。家屬時常對

於某些生理徵象是否代表進入瀕死階段，而感到不確定。我在訪談的時候，世偉

從牛仔褲的後側口袋拿出「瀕死照顧護理指導」衛教單，他把紙折三折隨時攜帶，

可以看到上面有一些筆記的痕跡。說他會根據這些徵兆觀察媽媽，像是他看到媽

媽比較常閉著眼睛，吞嚥困難；媽媽胃口變得沒那麼好，他說之前都沒注意到，

以為只是暫時性的。俐穎說去年剛開始照顧媽媽的時候，她時常覺得媽媽病況不

穩定，每天看著媽媽的血壓數值上上下下，有時好幾天低於 90以下，但隔天血

壓看起來又恢復正常範圍。她會焦慮地想要不要送媽媽去急診，或是媽媽已經慢

慢進入瀕死階段，需要在家穩定照護。她說即使她現在比較有經驗了，看到數值

波動，還是會覺得猶疑。家庭照護者雖然可以參考醫療專業人員設計的「瀕死照

顧護理指導」單張，但這仍然是困難的照護實作。家庭照護者大多是觀察資訊或

表象，比較難完全了解其中的原理。如同第四章的分析，辨識瀕死徵象屬於情境

脈絡專門技能，需要累積觀察經驗，對於醫療專業而言語具有操作難度。如果家

庭照護者沒有接觸過太多瀕死徵象，他們不一定可以順利辨識出異常徵象，或是

將許多醫學專業認為正常的現象辨識為異常。例如分辨死亡嘎嘎音與痰音便需要

經驗累積，時常有家屬會把死亡嘎嘎音認為是痰音，努力幫病人抽痰但是抽不到；
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或是把痰音當作死亡嘎嘎音，認為病人存活期縮短。就連醫療人員都需要累積經

驗，才比較有能力辨識瀕死徵象。受訪的呂督導說，根據她二十多年的臨床護理

經驗，每個人的瀕死徵象會有很大的差異：「\X_ú(Oßc\X_(O@c

\X_(Gaº»@\Xb(cebk¥」。在 Z醫院安寧病房中，不同位主治

醫師也時常在家庭會議強調，每個人臨終表現都不一樣，建議家屬要注意所有生

理徵象的變化，並強調有或沒有一些症狀都是正常的。 

二、評估瀕死症狀的「正常」或「異常」 

家庭照護者遇到病人發生症狀時，需要拿捏症狀的正常與異常，評估是否能

在居家處理，或者是要送去醫院。像是逸文照顧媽媽時，便時常感到困惑： 

iAµ¢mcÕ�3>noiK�ÓÚû�µ*��À�imcKsE

EwÀ0Þ�>^_[K\]í[HkaCKÀÀÑ[�m95X3C

Þ�^_c¬b6hkl^_\Õ�^Ã>�oc¬À[[±)cK[

HÀ[[ÀB3[¬Ú�µ*ijHb(\kXÕ�ò1>Swcij

HÀ0p�[£0mÌ#÷p�W0Ìµ*p�[8 

醫師向逸文解釋，他們能提供給末期患者的照護有一定限度，他們主要也是等待

與觀察病人病況的變化。家庭照護者在判斷是否要送病人去醫院時，時常覺得很

兩難，因為要考量照護者的判斷力是否足夠應付。判斷力是專門技能的重要特性

之一，評斷什麼是適當的時機與行動方式（Collins and Evans 2008）。末期症狀

發生時間快速，家庭照護者在許多狀況很難自行判斷，或者是完整地諮詢醫療專

業人員的建議。如果送病人就醫，但事後發現其實可以在家控制，家屬會自責讓

病人奔波受苦。而且把病人送醫院的過程，可能增加額外風險。也有一些狀況是

病人可能在送醫路途中過世，或者是病人在醫院候床過程中過世。這些狀況會讓

家屬很內疚。但如果沒送醫院、在家控制，事後卻發現很症狀嚴重，甚至家屬看

到病人臨終狀況不太圓滿，家屬會懊悔自己延後送醫。有些家屬會對居家死亡產

生心理陰影，未來更不傾向安寧居家。面對死亡的不確定性，家庭照護者時常需

拿捏自身的專門技能，是否有能力因應突發狀況。 
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即便病人想居家臨終，末期病人的疾病進程有許多不確定性，可能需要多次

往返醫院，甚至最後在醫院過世。羅護理師說她一年大約收案 90多位安寧居家

個案，實際在家裡過世的個案不到 30位，大多數個案可能送回醫院控制症狀，

後來就在醫院過世。以下舉例芳玲奶奶的狀況，她想在家善終，安寧團隊瞭解奶

奶的想法後，也很想支持她在家接受末期照護。不過，有一天上午羅護理師接到

女兒的電話，說媽媽一直吐血，血壓降到 90以下，女兒覺得很擔心。下午在去

案家的車程中，羅護理師跟我說，她預估芳玲奶奶已經在瀕死階段了，如果奶奶

嗜睡、沒有嚴重呼吸困難，較適合在家往生；如果她劇烈地疼痛、嘔吐、喘的話，

可能需要住院進行症狀控制。羅護理師預估芳玲奶奶可能的臨終過程，是大量吐

血後血壓快速下降，然後離世。她說「這樣走也算順利」，奶奶比較不會因為臨

終過程漫長，而承受更多痛苦。我們到案家，兒女都在床邊陪伴奶奶。家屬說奶

奶很虛弱，吐了好幾袋的咖啡色的嘔吐物，他們看到覺得很擔心，也有點驚嚇。

羅護理師整體評估奶奶的狀況後，建議住院，比較能控制當下的急性症狀。家屬

同意住院，隨後打電話叫救護車送。家訪之後，羅護理師跟我說，她有點愧疚送

奶奶去急診，因為她知道奶奶想在家過世。不過她考量到：「��ký�òH(

b}~cÔ#\>n�Lr{|/cû­^Ï[�µ¶ªÿ[」「武器比較少」

代表病房有一整套措施配套。所以在安寧居家時，即使到家裡的醫護人員具有專

門技能，但他們需要一整套的照護基礎建設配合，才可以施行比較完整的照護。

幾天之後，芳玲奶奶在安寧病房過世。這個案例顯示，「理想的善終」可能會隨

著時間地點的情境而改變，當臨終病人的狀況，進展到家庭照護者的專門技能難

以應對時，在家過世反而變成混亂且受苦的不理想死亡（Stonington 2020）。特

別是對比想像中在家安詳的死亡，在家裡發生症狀激烈的死亡場面，可能會讓家

屬更難以接受；像是第三章開頭提到的珍儀，便很害怕爸爸在「七孔流血」的狀

態下死亡。雖然一開始病人選擇安寧居家模式，但是因為疾病進展的不確定性，

家庭照護者不一定能完全依照病人的選擇，還有很多變數需要來回調整（Mol 

2008）。 
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第七節 小結 

臺灣社會的臨終照護歷經專業化，生命末期的照護大多數是由專業人員在醫

療機構中負責，不過有部分健康照護逐漸從醫療專業部門轉成與大眾部門共同照

護，主要照護地點也從健康照護機構轉移到居家，也就是安寧居家照護。分析家

庭照護者如何進行安寧居家照護，是瞭解常民如何進行照護實作與專門技能的重

要透鏡。 

本章統整常民照護者為了進行安寧居家，施行專門且多樣的照護實作（圖 2）。

常民照護實作主要包含四種面向：一、裝配照護基礎建設，包括具有專門技能的

照護者、照護空間以及技術物，以支持居家中的照護活動。二、情感照護：家庭

照護者須具備面對臨終病人的情感能力，以及安撫病人恐懼死亡的情感。三、身

體照護：家屬操作醫療科技或技術物，以緩解病人的身體症狀。操作科技物的困

難度與複雜度有高低之別。四、預期工作：家庭照護者預想病人的死亡時間框架，

並為病人的死亡預作準備，依照病人的病況變化採取行動。在經驗現象上，照護

者把病人接回家中，並不是被動地「等死」，而是進行許多專門且密集的照護工

作，以支持病人經歷有品質的臨終過程。 

本研究發現，家庭照護者操作照護實作的困難，很多來自專門技能。雖然在

醫療專業塑造安寧居家的照護腳本中，承諾支援家庭照護者照護。然而，這套照

護腳本低估常民操作專門技能時，可能遭遇的門檻。第一個門檻是操作專門技能

需要累積經驗。本研究分析，在時間條件限制下，家庭照護者較難掌握情境脈絡

專門技能，因為此類行動需要較長時間的社會化，以讓行動者可以區辨脈絡；像

是家庭照護者面對死亡不確定性時，時常碰到難以拿捏「正常」或「異常」的狀

況。相對的，執行可編碼專門技能遭遇的困難是，雖然有明確的照護標準作業流

程，但是步驟複雜而且需要精準執行，一般民眾如果缺乏練習，仍然是難以順利

執行；像是身體照護便涉及複雜的科技與程序。當行動者有累積類似經驗時，往

往能縮短掌握專門技能的時間。第二個門檻是施行專門技能需要配套照護基礎設

施。照護基礎設施凸顯專業機構與家的差異，專業機構配置整套照護基礎設施；

相對的，在居家中家庭照護者要自行裝配照護基礎設施。 
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最後，本章統整影響常民照護實作的三個因素：一、家庭照護者預期的醫療

化程度低或高。有些家庭照護者因為有在醫院中心照護的經驗，提高他們預期臨

終照護醫療化的標準，會傾向把居家打造成近似於醫院的環境，或是採取更多醫

療介入。相對有些個案並未進入醫院體系照護，或是使用較少高醫療科技，也影

響他們預期臨終照護的醫療化程度較低。二、照護軌跡的短期或長期，像是存活

期長短、病程變化。三、家庭的社會經濟資源匱乏或豐富程度。這些因素交互影

響家庭照護者的照護實作，呈現多樣的光譜。 
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圖 2常民照護實作與專門技能概念圖 

圖片來源：研究者自行繪製 
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第六章 結論 
安寧照護在台灣已經推動超過三十年，致力於讓臨終病人達成「善終」。台

灣社會多元行動者不斷界定什麼是善終，其中安寧照護網絡提出的善終逐漸成為

主流，提倡人們預先進行生命末期的醫療選擇，並且以專業的方式提升生命末期

品質。然而安寧照護網絡的鞏固造成非預期的效果，便是形塑出特定且高規格的

善終論述，提高照護標準，讓專業者與常民的照護工作更加繁重。本研究主張實

踐善終的安寧照護，在實務層面包含著照護實作、預期工作與專業技術。我們需

要進一步了解安寧照護的特性，並且了解死亡的多樣面貌，才能夠超越選擇，拓

展實踐善終的多元可能性。 

本研究欲回答的問題是：在死亡高度醫療化的脈絡下，人們如何實踐善終？

以此呈現當代台灣社會如何創造與維持文化性理想死亡。本研究回應實踐善終需

要透過建立跨專業與常民合作的安寧照護網絡，進行多樣的照護實作，其中涉及

預期工作與專門技能。安寧照護網絡在台灣建立了新興的文化性理想死亡，也就

是在預期死亡迫近的前提下，以多元的照護實作與專門技能減輕病人的受苦，並

不以醫療介入的方式延長或縮短生命長度。安寧照護網絡也建立臨終照護的文化

腳本，讓人們預期臨終與死亡的樣貌，召喚對於安詳死亡的期待，但也激發對於

受苦死亡的擔憂；文化腳本強化人們可以透過選擇達成好照護與善終。然而，文

化腳本將焦點放在選擇活動的同時，而卻讓人較少注意到做完決策之後，還有綿

延不斷的照護實作，這些照護充滿時間不確定性與情感張力，而且需要操作有困

難度的專門技能。這些照護實作都不保證「成功」，也不保證照做就可以獲得「善

終」，但是參與的多元行動者都是為了讓病人安詳、少受苦，一起作伙修補，以

照護實作、預測知識與專門技能進行各種嘗試，讓照護可以繼續延續，直到病人

生命終結。 

本研究發現安寧照護網絡進行許多複雜的照護實作，不同於死亡醫療化的理

論預設，臨終照護由醫療專業主導與控制，並侷限在醫療場域。如何實踐善終呼

應醫療、護理、臨床心理、社工、臨床宗教領域的共同關懷，醫療專業與助人專

業都期望能減輕病人身心靈的受苦以及照護病人的重要他人，不同專業使用各自

專門的實踐方式，像是藥物處置、舒適護理、溝通同理、引介資源。以下闡述本
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研究在研究議題與理論概念的貢獻。 

首先，本研究重要貢獻在於凸顯安寧照護中較少被彰顯的「隱形工作」。 

（一）預期工作：生命末期照護需要預測未來，才能在當下制定目標，並有

所行動。這些來回搜集資料、進行預測的活動，過去不會被認為是主要的照護活

動，但是本研究主張預測是照護工作中很重要的環節，以編排並協調三種時間框

架，減少時間框架之間的衝突。 

（二）舒適工作：安寧照護網絡中強調照護是讓病人減輕痛苦，維持在舒適

的狀態，然而在專業文本與大眾論述中，比較強調安寧團隊在情感層面的照護，

像是修補與維持社會關係，而且也容易將身體層面的舒適工作化約為以藥物止痛。

本研究凸顯，為了要讓病人舒適，讓病人舒適不只是「不給予或撤除維生醫療」，

而是要主動做很多照護，像是保持清潔、緩解疾病症狀，就如同第一章開頭的田

野側寫，安寧團隊與家庭照護者進行許多綿密的日常照護。 

（三）情感工作：在臨終照護中，照護者不僅需要改變病人對於死亡的情感，

也需要掌控自身對於死亡的情感；安寧團隊的重點工作之一便是讓病人與家屬預

想死亡時，能夠保持對未來的希望，緩解對於死亡的恐懼、憤怒、哀傷。既有安

寧的醫護或助人專業研究常聚焦於處理病人與家屬的情感，本研究強調要對稱性

地看到醫療人員也富含情感，會因為病人死亡或照護不確定性感到沮喪、愧疚。 

（四）照護網絡：這些照護需要整套專業網絡的行動者支持，包括安寧團隊

中的安寧志工、護理師、社工、心理師、宗教師，很難只靠少數醫療人員完成。

家屬不只是被服務者而已，家屬為了要達成讓病人善終的未來，需要學會許多專

門技能。 

此外，本研究發現安寧照護網絡的運作呈現出「選擇的邏輯」與「照護的邏

輯」的矛盾。理想上，安寧照護的實作應該要貼近「照護的邏輯」，然而實務上

許多規範與規制都是以「選擇的邏輯」設計；現行臺灣法規像是《安寧緩和醫療

條例》與《病人自主權利法》。這類「選擇的邏輯」假定病人是精明的消費者，

或者是有道德的公民，會自我照護；這些觀點以個人化的方式思考照護，而缺乏

考量照護的社會群體之中的脈絡。實際在照護過程中，有很多「照護的邏輯」，
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要跟病人、家屬來回溝通，嘗試不同的照護方式。這些照護不一定能「保證善終」，

但都是以善終為目標的行動。在醫療現場，照護的邏輯可能被多種因素壓縮，像

是為了追求績效與效率，無法有那麼多時間可以進行嘗試、溝通，這樣的制度因

素推動醫療專業人員追求選擇的邏輯，促使病人做出明確的選擇，之後可以繼續

按照醫院的流程進行。然而選擇的邏輯可能會造成很多非預期的挫折：對於病人

與家屬，選擇時可能因為資訊不對等、難以吸收，而有決策上的困難，也有焦慮

與愧疚的情感，設想如果自己做了不好的選擇，那會有不好的結果。對於醫療專

業人員，如果知道病人的期望，但沒辦法幫助病人達成時，或者是判斷病人的期

望是「錯誤」的但無法說服他改變時，也會有自責與無力的情感，這些矛盾都是

「選擇的邏輯」造成的後果。所以本研究透過安寧照護網絡的案例，呈現出「選

擇的邏輯」可能會扭曲「照護的邏輯」的現象，不過本研究觀察發現仍有許多實

務工作者努力實行「照護的邏輯」。如果只推廣「選擇」與「溝通」作為預先準

備的方法，會無法看到照護的複雜性。 

本研究的貢獻在於，安寧照護案例更豐富我們對於「預期工作」的瞭解。既

有的預期工作著重於展望未來即將開展的事物。然而，社會群體除了展望新的開

始，也可能寄望完滿的結束。在安寧照護的案例，便是接受死亡、維持社會連結

的善終。當人們面對無法迴避的未來傷害，如何保持希望與預先準備便是重要的

課題。安寧團隊讓病人與家屬預想死亡，確保病人生命末期品質。此外，安寧照

護的特殊性在於，生命末期進展十分快速且充滿不確定性，比起目前預期文獻所

涉及的長期災難與疾病診斷更加急迫，時間緊迫的特性增加預測、溝通與行動的

困難度。末期照護更需要來回溯因增加預測準確度，反覆且彈性的醫病溝通，以

及預先準備迫近的死亡。 

本研究的另一個貢獻是，發現探討台灣社會對於好的臨終照護與「家」之間

的關係的重要性。在社會科學研究中，「家」具有家戶、家庭、家空間與家屋四

種層次的意義（Gieryn 2000; 黃克先 2021）。然而本研究發現家的論述特別強調

家庭與家空間的社會意義，然而淡化了家屋物質條件的前提。其中一種被強調的

特性，既有研究時常強調「家庭主義」、「家父長的溝通模式」，分析病人自主

建立在家族網絡之中，著重討論家人在醫病溝通時產生什麼影響。然而本研究希

望超越只分析溝通模式，更是要分析照護實作，看到專業人員、病人與家屬實際
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做了什麼。另一種被強調的特性是，死亡是家戶資源重新分配的重要事件，所以

在建立安寧照護規範的過程中，許多辯論是關於避免家庭成員因為經濟利益的因

素，而藉由安寧照護規範操弄病人的臨終過程。安寧照護政策與制度提倡論述中

的隱藏性前提是，家庭適合提供臨終照護的社會團體，而家空間在台灣文化中具

有獨特的死亡地點意義，這些照護文化腳本推動病人與家屬的行動，希望在醫院

可以接受到如同在家的照護，或者是在家可以接受到有醫院標準化的照護。然而，

這種預設會讓許多行動者產生實作的矛盾與挑戰，也讓缺乏資源的家庭遭受挫折，

像是雖然家空間被予以豐富的社會意義，但是物質層次的家屋可能是照護的障礙

之一，家庭照護者需要花心力將家屋裝配成符合照護標準的規格。 

再來是本研究認為重要但未處理的議題，是台灣社會引入國外的安寧照護模

式後，如何裝備本土與外來的元素，並影響在地的規範與實作。既有許多關於安

寧建制的研究定位臺灣學習國外醫療與安寧的先進技術，是安寧運動在全球傳散

的一個據點。然而「後進」概念可能會產生思考的盲點，暗示科技後進社會的在

地知識與技術是低度發展的，在地知識的豐富意涵可能會被壓抑，而且產生追隨

者心態（林文源 2012；陳東升 2016）。雖然台灣的安寧照護制度大部分學習自

歐美，但是台灣也處在一個保持開放、不穩定的「中間位置」，動態地重組知識

與技術。台灣安寧照護網絡富有在地創意，而不是只是照單全收外來的照護模式。

所以本研究主張臺灣不只是一個知識技術上的「被殖民地」或「後進國家」，而

是吸收歐美知識技能之後，在地融合，甚至產生的模式與經驗可以向外輸出。台

灣醫療照護的特性有醫療照護系統混用的現象，Kleinman（1980）研究台灣的健

康照顧系統，發現台灣民眾會混合使用民間部門、民俗部門與專業療法。這個現

象與 Kleinman 觀察在北美社會中專業部門壟斷的狀況有所差異，形成台灣健康

照顧系統的特色。此外，台灣醫療專業除了跟歐美學習之外，也參考日本照護模

式的經驗，像是「在宅醫療」，這是比較貼近亞洲地區重視住在家中的特色，而

不同於歐美住在醫療照護機構為主（余尚儒 2015）。台灣醫療專業也在亞洲及

太平洋區安寧療護學會（Asia Pacific Hospice and Palliative Care Network，簡稱

APHN）扮演重要的角色，重視在亞洲社會的文化脈絡中特有的矛盾與挑戰。社

會學與科技與社會研究都關注，發展「後進國家」如何引入國外的制度，裝配外

來與在地的元素，影響本土的規範與實作，倡議者策略性地拼裝不同國家制度，
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或者是採用國際組織的標準（Chen 2011; Tseng 2017;Wu 2012）。台灣的安寧照

護如何有創意地挪用外來知識與實作，組裝成在地安寧照護網絡，有潛力更豐富

外來制度在地發展的辯論；這部分是本研究目前力有未殆之處，期許後續研究繼

續探討。 

本研究另外一個研究限制是，人們如何詮釋有科技介入的「自然死」。安寧

照護網絡中常用以指涉文化性理想死亡的詞語，除了「善終」之外，還有「自然

死」。其中，死亡涉及社會與自然的交界，有許多複雜的辯論。自然可能被是作

為文明的對立面，是社會想要壓抑與馴化的對象；像是一些社會科學研究解釋當

代社會隔離死亡，是因為死亡彰顯人類「自然」且不符合現代性的生物特性

（Giddens 1991; Elias 1985）。相對的，自然也可能作為一種道德權威，正當化

特定的價值觀與常規，影響人們思考什麼是美好、正義、有價值的標準（Daston 

and Vidal 2004）。科學研究傾向將自然與社會視為獨立運作的系統，社會是由人

所創造，相對的自然被認為是中立、無涉道德且具有外在於人類的固定法則。在

這樣的脈絡下，「自然死」被當作比較理想的死亡，人們透過科技操作模擬自然

死的臨終進程。社會科學研究建議要檢視人們如何使用「自然權威」論述，其中

牽涉什麼樣的意識形態。如果我們缺乏看見自然與社會之間的連結，很容易會把

「自然」當作不證自明（Latour 2005）。像是在死亡與臨終的案例，有些論述推

崇「自然死」，認為死亡屬於自然範疇，臨終會依照自然的時序發生，不會牽涉

太多人為因素。然而，界定死亡涉及許多社會層面的活動，而且創新的科技會持

續擾動原先的道德秩序。當醫療科技更加深入影響死亡與生命的界線時，人們如

何決定使用醫療科技的方式變得更加重要。這部分也有待未來研究回應。 

本研究最後提出對於社會與政策上的三點建議。 

一、讓更多元的行動者參與創造臨終照護的文化腳本。本研究發現許多臨終

照護文化腳本是由醫療專業者塑造，故事內容主要呈現醫療的觀點，無法對稱性

的呈現民眾的實際經驗與觀點。而且照護文化腳本提高照護標準，需要搭配複雜

的專門技能，更加深家中照護的標準。在地民間團體經常舉辦討論死亡經驗的活

動，這些活動有很多成果，例如死亡咖啡館、喪親家屬支持活動。然而許多推廣

活動還是聚焦於個人的預立醫囑，個人面對生死，或者是家屬的悲傷輔導，比較
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少呈現實際上臨終照護過程如何操作。本研究建議應該建立讓民眾能交流臨終照

護經驗的平台，集結民眾的經驗成為可以傳播的文本，這些經驗也是值得重視的

專門技能。家屬不僅是需要心理關懷的對象，更可以是提供照護知識與專門技能

的重要行動者。 

民間非營利組織應該積極編纂適合民眾操作的安寧居家工作指引，統整可編

碼的照護技巧。像是 2013 年英國長期照護卓越研究所（Social Care Institute for 

Excellence）推出 Dying Well at Home: The Case for Integrated Working，針對一般

民眾撰寫居家末期照護的操作方式，提醒在家過世的花費與隱性成本（像是照護

者辭掉工作），以及建議身為照護者的一般民眾，如何裝配居家環境、搭配照護

人力。台灣既有的臨終照護腳本，偏向從專業人員的角度撰寫給一般民眾，像是

從上而下單向傳遞知識。本研究建議民眾或民間團體也可以有交流平台，統整民

眾的實作經驗，建立多元的臨終照護腳本，更對稱性地呈現安寧居家的好處與挑

戰。 

二、更重視照護過程中的「隱形實作」。研究建議未來可以更對稱性的探討

實際照護過程，而不僅限於量化評量。生命末期的病程變化快速而且具高度的不

確定，安寧團隊成員以及家庭照護者要積極進行許多準備工作，才可能讓病人能

夠比較有品質的迎接死亡，其中必須進行很多「隱形工作」。這些實作特性無法

像臨床論述或指引般明確或線性，而是有著許多不斷來回的曲折歷程，這些歷程

不一定能透過量化方式進行評量。 

本研究建議政府與社會能夠肯定醫療專業在「隱形工作」的努力，彰顯這些

隱而未見的照護工作。醫事人員的預期工作，是耗費心力且具有挑戰性的專業工

作，特別是幫助生命末期病人與家屬想像與實踐完滿的善終。然而，這些綿密的

照護工作未必顯現於健保給付項目中。例如現行的「安寧住院照護費」與「緩和

醫療家庭諮詢費」，便包含所有安寧團隊的照護費用，以及病人或家屬與主治醫

療團隊諮詢的費用，這種計算方式難以捕捉醫病溝通與照護實作中反覆來回、高

度不確定、時間與勞力密集的特性；即使 2015年有大幅調漲健保點數的計算，
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但也沒辦法掌握到照護中的隱形工作。65此外，施行理想的安寧照護需要投注許

多資源與充沛人力，多數安寧團隊面對組織規範與人力安排的挑戰因素，而不容

易施行。其中全民健保與醫療組織要顧及整體資源分配（林國明 1997），與安

寧照護強調個別化「以病人為中心」的理念有所張力，安寧團隊需要拿捏之間的

平衡。雖然大部分的醫療機構不一定具備多樣且充足的專業人力，但是許多安寧

團隊都共享一項重要的資源，便是向病人與家屬學習並累積經驗，精進、更貼近

末期病人需求的溝通與照護模式。 

本研究建議政府與醫療專業必須正視常民實作專門技能的困難度，許多照護

實作難以透過意願調查與量化統計彰顯。在安寧居家照護時，常民在家照護可能

遭遇許多困難。安寧居家照護需要多元人力與家庭照護者保持連線，提供支援。

像是歐美國家設置有臨終陪伴者（death doula）的專業人員（Rawlings et al. 2019）；

如同許多產婦需要陪產員給予生理、心理的支持，臨終者與家庭照護者可能也需

要相關專業人員的陪伴與支持，輔助專門技能的實作。 

三、多元化「家」的想像。安寧照護現行的政策與組織實作，會預設家庭會

提供病人照護，而家空間是適合照護的場所。許多法規與醫療機構的制度，都要

確保家人同意，顯示出醫療人員害怕家屬產生爭議，甚至引發法律糾紛。然而這

個預設並不適用於每一個人與每一個家庭，對於部分臨終病人，家庭或家空間可

能是另外一種傷害的來源，而不是可以讓人有歸屬感、提供照護的地方。本研究

建議別太快預設有血緣的「家庭」會自動提供照護。本研究認為比較可行的方法

是，確保病人有可以接受照護的「家屋」，而「家屋」不一定要等同於病人的「家

空間」，而可能是既有的機構。在健保制度下，目前醫院設置的安寧病房大多數

屬於「急性病房」，而鮮少是慢性病房；醫療人員擔心佔床、超過住院天數，造

成健康保險點數刪核的問題。民眾經常有在機構照護最後一段時間的需求，但目

前沒有對應的組織，所以時常是家裡與醫院來回奔波。台灣的長期照護與安寧目

前還是分屬不同系統，有些長照單位認為病人死亡會造成額外的麻煩，或是觸霉

頭，通常會把病人再送去醫院急診。本研究的具體建議是，可以推動長期照護機

構施行安寧照護，如此可以讓難以在家屋或是由家人照護的病人得到照護，或是

                                                
65 中央健康保險署，2015，〈加強推動臨終照護服務 健保署加碼調高安寧療護支付點數〉。

https://www.mohw.gov.tw/cp-2641-21123-1.html，取用日期：2022年 9月 22日。 
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建立中介的照護機構，類似專門的安寧醫院。本研究也期許未來台灣有更良性的

照護環境，醫療人員與醫療使用者之間彼此合作，共同實踐有品質的臨終與死亡。 
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附錄一 安寧照護相關的大事記 
年份 政府 醫療專業 民間團體 社會事件 

1943 國民政府公布《醫師

法》 

   

1963 
   

Saunders 醫師去美國

演講，傳遞安寧照護概

念，影響「美國安寧之

母」Florence Wald與心

理 學 家 Elisabeth  

Kübler-Ross 發展美國

的安寧運動 

1967 
   

英國 Cicely Saunders

創立聖克里斯多福安

寧醫院 

1971 成立行政院衛生署 
   

1973    日本淀川基督教醫院

首次提供有系統的安

寧照護服務 

1981 
   

日本基督教聖隸三方

原醫院建立日本第一

間安寧病房 

1982 
  

天主教會於台南市設

立老吾老院，主要照護

孤苦無依、患有重症的

長者 

 

1983 
 

天主教康泰醫療教育

基金會成立癌症末期

病患的居家照護服務 

  

1984 
  

陸軍 829 醫院收治各

軍醫院癌末病人 

 

1986 總統公布施行《醫療

法》 
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1988 
 

馬偕紀念醫院成立安

寧照顧小組 

  

1990 
 

馬偕醫院竹圍分院成

立台灣第一家安寧病

房 

馬偕紀念社會事業基

金會與台灣基督教長

老雙連教會共同發起

成立「中華民國安寧照

顧基金會」（2007年更

名為財團法人中華民

國 (台灣 )安寧照顧基

金會） 

 

1993  趙可式在美國取得安

寧緩和醫療專業博士

學位後，回台灣與賴允

亮醫師、安寧照顧基金

會合作建構本土安寧

專業人員教育訓練課

程 

  

1994 立法院三讀通過《全民

健康保險法》 

天主教耕莘醫院開辦

聖若瑟之家 

成立「蓮花臨終關懷基

金會」（2007年更名為

佛教蓮花基金會） 

 

1995 實施全民健康保險。 

衛生署成立「安寧療護

推動小組」，制定「安

寧居家療護設置規

範」、「安寧住院療護

設置規範」、「癌症末

期病患疼痛處置參考

指引」 

台大醫院創辦 6A安寧

緩和醫療病房 

台灣安寧照顧協會成

立 

蓮花基金會創刊「蓮花

會刊」（2005年改名生

命雙月刊） 

 

1996 衛生署推動安寧居家

療護試辦計畫 

台大醫院請衛生署重

新解釋醫療法第 43

條，衛署醫字 85058854

號函，默許安寧緩和醫

師不施行急救 

台灣安寧照顧協會創

刊《安寧療護雜誌》 
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榮民總醫院創立大德

病房，花蓮慈濟醫院創

立心蓮病房 

1999 
 

台灣安寧緩和醫學學

會成立 

  

2000 立法院三讀通過《安寧

緩和醫療條例》 

衛生署辦理「安寧療護

整合型照顧試辦計劃」 

安寧住院醫療納入健

保按日計酬試辦計畫 

台灣安寧緩和醫學會

開始進行專科醫師甄

試 

  

2001 
 

安寧緩和醫學會制定

「安寧緩和專科醫療

醫師甄選辦法」與「繼

續教育積分認定要

點」，規劃兩年的緩和

醫療專科訓練與認證

制度 

亞洲及太平洋區安寧

療護學會成立，台灣是

創始會員國之一 

  

2002 《安寧緩和醫療條例》

修正案（第一次修法） 

  
WHO提出「緩和醫療」

定義 

2003 公布《癌症防治法》 
   

2004 國健局推動安寧共同

照護試辦計畫 

修正公布《醫療法》第 

60 條條文 

   

2005 健保補助醫院推動癌

症病人共同照護計畫 

台灣安寧緩和護理學

會成立 

  

2009 安寧居家療護與住院

安寧療護納入健保常

態性支付，安寧服務對
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象增列八大非癌症末

期病人 

2010 
   

新加坡連氏基金會公

布在 40 個國家中，台

灣的死亡品質排名 14

名 

2011 全民健保推動安寧共

照試辦計畫 

《安寧緩和醫療條例》

修正案（第二次修法） 

   

2012 《監察院無效醫療調

查報告》 

健保局新增「緩和醫療

家庭諮詢費」納入健保

給付 

   

2013 《安寧緩和醫療條例》

修正案（第三次修法） 

   

2014 唐高駿《無效醫療報告

書》 

   

2015 公佈《病人自主權利

法》 

健保署大幅調升安寧

療護支付點數 

  
「經濟學人智庫」公布

在 80 個國家中，台灣

的死亡品質排名全球

第六名、亞洲區第一名 

2016 高鳳仙、江綺雯調查報

告 

  
2016年，立委沈富雄在

社交平台發布「準遺

言」 

2017 
   

作家瓊瑤在社群媒體

發布「寫給兒子和兒媳

的一封公開信：預約自

己的美好告別」 

2018 
 

婦產科醫師江盛發起

「安樂死合法化」的公

投案連署 

 
傅達仁去瑞士施行醫

師協助自殺 
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2019 《病人自主權利法》正

式施行 

立委許毓仁提出「尊嚴

善終法案」 

   

2020 
   

Finkelstein 等人（2021）

跨國比較死亡品質，台

灣全球排名第三名 
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