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摘　　要

安寧照護做為現代醫學制度的一部分，反思死亡醫療化，發
展出面對死亡的科學知識與照護模式。因應生命末期照顧的不確
定性，安寧團隊如何行動？本文使用「預期工作」，來統整醫事人
員的核心照護活動，涉及科學預測、情感驅力與照護實作。研究
資料包括2019-2020年的安寧病房參與觀察，以及深度訪談23位
安寧團隊成員與21位病患家屬。本文發現：安寧團隊照護末期
病人時，關注病人的存活期、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安
寧團隊的不同工作階段，包括預後評估、醫病溝通與照護實作。
首先，安寧團隊以科學計算的方式，預測病人存活期。其次，
醫病溝通時，安寧團隊呈現預測資訊，釐清病人家屬預想未來的
情感，並規劃當下可行的行動。第三，安寧團隊為了預防病人受
苦，進行身體舒適與情感層面的照護實作。安寧照護協助病人家
屬預想近期之內的死亡，並在當下行動。安寧照護案例在幾個面
向拓展了預期工作的分析範疇：一、社會成員除了寄望新的發
展，也展望完滿的結束，也就是「善終」。二、末期照護進展快速
且充滿不確定性，提升預測、溝通與行動的挑戰性，是所有預期
工作之中最困難的一種。

關鍵詞：預期工作、不確定性、安寧照護、善終、死亡醫療化
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Anticipation Work of Palliative Care: Scientific 
Knowledge, Affective Force, and Care 
Practice

Anne-Chie Wang
Department of Sociology, National Taiwan University

Palliative care in Taiwan is developing new scientific knowledge and new 
care practice standards. This paper uses the concept of “anticipatory work” 
to explore the nature of team-based palliative care work, including scientific 
predictions, affective forces, and care practices. Data were collected from 
interviews with caregivers and medical professionals plus one year of 
medical center participant observations. Three time frames were identified 
as central to palliative care team work: patient survival, medical institution 
regulations, and patient life trajectories, respectively representing clinical, 
institutional and social time frames. Palliative care teams estimate life 
expectancy, communicate predictions with patients and families, and enact 
care practices to minimize suffering, thus providing ways for patients and 
families to anticipate death and act in the present. To demonstrate the 
relevance of anticipatory work, this paper reframes palliative care as one in 
which individuals expect future progress while anticipating completion in the 
form of “good deaths.”

Keywords: anticipatory work, uncertainty, palliative care, good death, 
medicalization of death
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一、前言

社會如何處理死亡，是瞭解社會變遷的重要窗口。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（Illich 1976; Elias 1985）。社會學研究陸續以
批判性的觀點，彰顯「死亡醫療化」的負面後果，包括臨終者的
孤寂處境。在醫院，臨終病患抽離原本的社會網絡，缺乏熟悉的
人際互動與情感連結。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，並使用醫療科技對抗死亡（Glaser and Strauss 1965; 
Sudnow 1967）。然而，臨終病人使用維生醫療或急救措施，可
能承受很多生理與心理的痛苦，甚至造成「無效醫療」（medical 
futility）（Moller 1996; Timmermans 1999）。社會學觀點指出，
死亡醫療化貶損死亡的社會意義，並破壞社會連帶。有鑑於這些
現象，歐美社會逐漸興起倡議改革死亡過度醫療化的聲浪。

自 1960 年 代 起， 英 國 與 美 國 陸 續 發 起 安 寧 緩 和 醫 療 照
護（hospice palliative care，以下簡稱安寧照護）的社會運動，
堪稱反思「死亡醫療化」的新措施。1967 年英國醫師 Cicely 
Saunders 發展安寧照護模式，針對末期病人的需求提供照護。安
寧照護即使仍多在醫療機構進行，但更強調「全人照護」，緩解
病人在生理、心理與靈性的痛苦，以及重視臨終病人與家人的社
會連結（Saunders and Baines 1983; Kübler-Ross 2009[1969]）。
為了因應末期病人多面向的照護需求，安寧照護是由跨專業團隊
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。之後，英國安寧照護的模式開始被其他國家的醫
療專業組織仿效，其中也包括臺灣。為了改善末期病人受苦的狀
況，臺灣醫療專業團體引入安寧的科學知識與照護模式。在醫療
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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）。安寧照護在臺灣已經施行二十
多年，目前估計已有接近六萬多人接受照護，癌症病患死亡前一
年安寧利用率超過 60%（衛生福利部 2020）。

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，像是「醫師，我還有
多少時間？」便是安寧團隊照護末期病人時，常接收到的提問。
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，與近年來有豐富累積的「預期」

（anticipation）文獻呼應。本文使用「預期工作」（anticipatory 
work）1，以臺灣當今安寧病房的田野資料，探索安寧團隊進行安
寧照護的工作特性。

二、文獻回顧

Adams 等人（2009）以「預期」來標示當代社會的一大特
性：著眼未來，但在當下行動。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
想如何應對這些衝擊（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

1　「預期工作」翻譯自 Adele Clarke（2015）提出的理論概念 anticipatory 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.）。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 anticipatory 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。
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（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）。人們在展望未來與組織行動的過程中，進行許多
綿密、隱沒在常態流程中的「看不見的工作」，即為「預期工作」

（Clarke 2015）。這些行動者為了預期而付出的努力，都具有共
同的特色：（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）。行動者可能替未來預先準
備、保持希望，採取最佳化的行動，努力確保最好的未來。（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）。2

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（Conrad and Waggoner 2017）。例如，一
群育有自閉症小孩的美國母親，在懷孕下一胎的過程中，因為預
想自閉症手足罹患自閉症的風險比較高，所以參與一項調查自閉
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

2　 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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腫瘤科研究團隊的臨床試驗，測試實驗性藥物。在臨床試驗期
間，病人定期接受醫療團隊的評估，衡量可以做為合格受試者的
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，對於他們而言這些等於喪失尊嚴，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。3

以上案例顯示，預期工作的重要面向涉及醫療使用者如何感知時
間，以及掌控時間進程。

3　感謝審查人對於預期影響行動者投入醫療化活動的建議。
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預期的活動，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）。4 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，包括規定安寧病房的建議住院天數。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，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）。其中，
臨終軌跡代表多重的生命軌跡逐漸走向終結（Glaser and Strauss 
1968）。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）。相關
研究呈現安寧照護倡議的理想「善終」，也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）。由此
可見，社會群體評價死亡時，與對未來的預期有密切的關係。以

4　感謝兩位審查人對於釐清時間與預期之間關係的建議。
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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。 

我們如何以「預期」與「時間」概念來重新瞭解安寧團隊的
工作？本文以「預期工作」的概念，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？

三、研究方法與資料

我選擇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」預期工作照護思維與實作，
以及經驗上的反思。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。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，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。而安寧居家通常是在預後評估與醫病溝通相對確
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。5

5　關於安寧居家照護的照護地點，如何影響醫療團隊、病人、家屬的照護實作與時間感受，我預計在
另外一篇文章更完整的處理。
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本文主要分析資料是在安寧病房的參與觀察。正式進入田野
之前，我完成蓮花基金會的安寧志工培訓課程，並且參加相關單
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。6 這些課程培養我對於安寧
照護的基礎認識，瞭解醫療專業、護理專業、安寧志工如何評估
存活期，以及如何與病人家屬溝通生命末期議題。從 2019 年 8
月至 2020 年 9 月之間，我申請並通過醫院的研究倫理審查後，
在臺灣北部一個醫學中心 Z 醫院的安寧病房，進行一年的參與觀
察。7 Z 醫院的安寧病房隸屬於家庭醫學部，病床數為 17 床，特
性是癌症病人比例較高，不同於一般地區型的醫院以慢性病病人
為主的狀況。病人特性會影響疾病軌跡預測，目前較多預測工具
針對癌症預後，相對的預測慢性病病程進展比較困難（Glare and 
Sinclair 2008）。安寧團隊成員包括醫師、病房護理師、共同照
護護理師、居家護理師、實習臨床心理師、安寧志工、宗教師。
其他可以透過照會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，每
週在安寧病房二到三天，每天六到八小時。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。其中，家庭會議是團隊與病人、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，以及之後的照護計畫。

安寧團隊與家屬的訪談也是重要的分析資料來源，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

6　在進行研究前，我曾經參與安寧療護的相關培訓活動，以此累積進入田野所需具備的基本知識與能
力。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。這些訓練奠基我對於安寧療護的基礎知識、陪伴病人的
同理技巧，以及協助護理人員為病人洗澡與舒適擺位的方式。

7　研究倫理委員會案號：201905039RINB。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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本資料請見附錄 1 與附錄 2。受訪的安寧團隊成員主要是在 Z 醫
院安寧病房服務，或是由安寧病房團隊成員推薦、在進行安寧照
護的醫事人員。受訪家屬是由安寧團隊成員推薦，為病人的主要
照顧者。我在訪談前都對受訪者清楚告知研究目的，確保研究對
象隱私權與資料保密性的措施。本文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，
我特別著重病人的求醫經驗、接觸安寧照護的過程、照顧病人的
歷程，以及病人與家屬對安寧照護的看法。家屬在敘述照顧過程
中，也會提及安寧團隊如何與他們溝通存活期與照顧目標。主要
訪談地點選擇在安寧病房，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，本文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。專業人員與家屬的訪談，幫助我瞭解行動者的「預期」在照
護工作中的意義。

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。本文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。

四、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
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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。8 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 50-70%，存活期大約
三個月。9 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

8　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。

9　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。
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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
很困難的工作。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。10 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

10　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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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。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，每個人可以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
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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）。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：「病人一直想下來的時候，我就會教我的護理師說，

你問他是不是想下床？他可能預知他自己即將死亡。那他就會

想要站在地上，告別這個大地。並不是每一個人都會做這個動

作。可能對於他而言，這件事情是有意義的，所以他就做這個動

作。」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
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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：「即使病人看起來

精神很好，可以好好跟你對話，但是有 death rattle 後，很奇怪，

時間一到他還是會走。」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。

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，以及不同專業成員的臨床觀察回饋，不斷來
回觀察驗證，評估病人存活期，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。

五、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，便是要與病人及家屬溝通。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
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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。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。

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「可

以度過聖誕節但是到農曆春節會比較困難」，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
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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：「這個存活期

不容易評估，一般平均是三週，或許爸爸的狀況比平均還要好一

點。」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：「我跟家屬說就是今天了，你趕快把家人都 call 來。結果

那個病人三天後才走。」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：「所以後來我就不敢說今天或者

是什麼時候，就是要說『還有一段時間』，『可能最近』這樣。

這種其實『一週內』可能也不敢講，就說是『最近』。越模糊越

好。」此外，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：「我們以往的病人有因腦壓高而過世的

例子。」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
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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
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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「一路蹦蹦蹦，跳到護理站罵人」，表示他的悲
憤。秋月大姐累積的照護經驗是：「你不能跳進他的情緒裡，如

果跟著他走，那會沒完沒了。你就讓他發洩，再安撫他。」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：「可以撐到過年嗎？」詹護理師說：「難說耶，阿

伯擔心什麼事情嗎？」馮伯伯說：「沒有啦，想有個參考。」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：「真希望再多活

兩年。」太太跟女兒聽到伯伯的話，眼眶也變紅了。詹護理師問
阿伯：「是不是毋甘水某一個人？」伯伯點點頭，說：「我是她的

腳，以前去哪都是我載。」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
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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：「直白來說，如果有路可以走，我也不

會讓先生來這裡（安寧病房），但我知道可以走的路都走過了，

我沒有再抱任何治療的希望了。」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）。
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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
顧計畫或出院規劃（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。11 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：「有

可能抓個時間回家嗎？也不是說爸爸快要不行時才回去，但是

可以爸爸血壓快要 70 時再回家嗎？」主治醫師回應：「如果血壓

到 70 時回家可能會太晚了，有時候血壓會變化很快，不用如此

拘泥於數字。爸爸想回家的話，可以趕快回家。」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

11　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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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畫。
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 Annemarie Mol（2008）提出的

「作伙修補」（shared doctoring），醫事人員與病人彼此合作，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。

六、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」12 ？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
例行性的照護實作，例行性的照護實作主要回應立即性需求；因

12　「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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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：
1. 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。2. 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「同款，不同師
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父」，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。

（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。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。13 安寧志工讓安寧照護有別於其他科別的醫病

13　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。
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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。14 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、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」。15

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：「我說我其實是為你好，因為這個病不可能再好，你一定要

像你媽媽這樣滯留到最後一步嗎？那樣對身體不是更不舒服？他

也沒跟我回答什麼，只是說他心裡還有點不甘心。」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

14　感謝審查人建議凸顯不同專業人員與安寧志工進行照護實作時的獨特貢獻。

15　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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心意與付出。社工師說他們常做的工作是：「幫助病人找到生命

中的亮點，淡化難以改變的缺憾。」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，
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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。

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
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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：「我終於明白了！原來媽媽是在等觀音菩薩

的生日！」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。
預先準備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（Adams et al. 2009）。這樣的照護模式與預防
有所不同：預防意指避免讓事情發生，預先準備面對的則是難以
迴避的傷害。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
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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
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：「我們病房有些病人真的是來不及，如果你不趕

快想辦法時，我們自己也會覺得有點遺憾。有時候跟你好好的，

還可以跟你笑，跟你講話，你再下個禮拜來，他已經進入昏迷

了。」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
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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。

七、結論

死亡從自然生命事件，演變成需要介入處置的醫療議題，死
亡醫療化的社會變遷是社會科學重要的研究課題。長久以來，醫
療社會學對於死亡醫療化的批判，著重於醫院機構的設置造成臨
終病人的孤寂處境、醫療人員迴避跟臨終病人討論死亡，以及過
度使用醫療科技為病人帶來的生理與心理傷害。許多經驗研究也
試圖分析安寧照護做為現代醫學的一部分，如何緩解病人與家屬
在生理、心理與靈性層面的受苦。本文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。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
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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，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。本文使用「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。

本文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 1：安寧照護的預期工作與三種時間框架

預後評估16 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

16　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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本文也呈現，安寧照護案例有助於豐富我們對於「預期工
作」的瞭解。首先，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。

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。醫
事人員如何進行有品質的預後評估與溝通？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。然而，這
些綿密的預期工作未必顯現於健保給付項目中。現行的「安寧住
院照護費」、「緩和醫療家庭諮詢費」，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。此種計算
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。此外，施行理想的預期工作需要投注許
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，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
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期病人需求的溝通與照護模式。本文期望彰顯這些隱而未見的預
期工作，讓這些努力被肯認。
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業
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科
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師
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護
理
師
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護
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病
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業
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寧
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教
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–4
5

1–
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寧
病
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工
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社
工
師

安
寧
病
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、
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局

眉
香
大
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安
寧
志
工

女
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蓮
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金
會
安
寧
志
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康
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金
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寧
病
房
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月
大
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安
寧
志
工

女
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5
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蓮
花
基
金
會
安
寧
志

工
認
證
、
康
泰
基
金

會

安
寧
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、
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診

雅
蘭
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寧
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0
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花
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會
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安
寧
病
房
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人
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名
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人

年
齡
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病
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人
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業

居
住
地

受
訪

家
屬

家
屬
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家
屬
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家
屬
職
業

淑
卿

女
80

–8
5
肺
癌

家
管

臺
北
市

兒
子

男
50

–5
5
餐
飲
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