
做出
決定
父母和他們的護理團隊一起承擔了為孩子做決定和制定護理計畫的艱巨任務。 這些

選擇對於每個孩子來說都是不同的，如果您孩子的病情發生變化，護理計畫就可能

需要調整。建議提前與您的伴侶談談，在孩子情況突然惡化時您想要怎麼做。父母

雙方並不總能夠在想要做的事情上達成一致。如果您和伴侶有不同的看法，建議您

和護理團隊成員聯繫溝通，他們可以解答問題和提供支援。

做出決定和制定護理計畫
雖然有許多事情是我們不能控制的，但對於照顧一

個生命受限的患病孩子來說，在護理上卻有許多重

要的選擇需要做決定。在醫生、護士和其他醫護

人員的協助下，家長雙方共同分擔做決定的艱巨 

任務。

有時候，醫護人員和家長都不確定該如何提出做決

定的問題。向您的孩子的醫生示意，表明您已經準

備好談論疾病及其治療中一些更為困難的問題，這

可以幫助促進開展重要的討論。

提前考慮並討論在孩子情況突然惡化時最佳的處理

方式是什麼，提前準備通常會有幫助。這也被稱為

先導護理計劃 (Advance Care Planning)。

我將被要求做出什麼決定呢？

護理的整體目標是什麼？

當孩子的病無法治癒，或極不可能治療的時候，護

理重點可能會轉移。這可能涉及試圖盡可能延長孩

子的生命，或者確保最後的生命時間能夠盡可能地

過得充實和快樂。 有時候，需要在生命長度和生

活品質之間做出選擇。

當延長生命或尋求治療的情況不太可能發生時，幾

乎總是有利有弊，而且父母會發現自己左右為難。

您會選擇千方百計地尋找治療方法，還是會選擇確

保您的孩子不受苦？這些似乎都是不可能的選擇，

面對相同情況時，不同的家庭也許會做出不同的 

決定。

安寧療護——包括對疼痛和其他症狀的管理——

可以與正在進行的治療相結合，以治療您孩子的疾

病或延長他們的生命，前提是這些治療是被認定是

從兒童本身最大利益角度出發考慮的。

「面對相同情
況時，不同的家
庭也許會做出
不同的決定」。
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哪些治療方法是適合的，哪些是不適合的？ 

可能許多治療方法都可行，但務必要區分哪些是可

以做的，哪些是應該做的。各種治療方法的好處和

負擔是什麼？只有孩子本人或者那些瞭解而且愛護

他們的人會知道具體而言什麼會是負擔，什麼會對

他們有好處。例如，一些孩子在住院時會感到害怕

和哀傷，而另一些孩子則感到安全，甚至可能享受

醫院裡提供的活動。

做出決定的過程
這裡的關鍵字是「過程」。在允許的情況下，花點

時間去尋找資訊，思考，並且和專家、朋友和親戚

交談。

盡可能多地收集資訊

和參與您孩子護理的醫護人員見面，並提出問題。 

您可能需要多次詢問同樣的問題，才能完全理解答

案。查看檢查結果或掃描圖像可能能夠幫助您理解

情況。您也可以讓護理團隊用不同的方式解釋問

題，或者在您遇到不理解的問題時把它們寫下來。

如果您的母語不是英語，請要求使用傳譯員。

詢問自己一些關鍵的問題

›› 	考慮對您和孩子來說，哪些事是最重要的？有時

很難將您想要為孩子做的事和孩子可能想要為

自己做的事區分開來。如果您的孩子非常年幼，

建議您設想一下，如果孩子這時能自己說話，

他們可能會想說些什麼。

›› 如果時間有限，您覺得怎麼做能夠使這段時間

成為最美好的時光？

›› 	詢問孩子一些關鍵的問題。年齡較大的孩子雖

然無法充分地參與做決定，但是他們能夠從自

己本身的角度出發，說出他們患病和治療過程

的體驗。

»» 對他們而言什麼是最重要？

»» 他們的希望是什麼？

»» 他們有哪些憂慮？

作為家長一起討論時，您與伴侶可能不會總是以同

樣的方式看待事物。請尊重彼此的觀點並繼續交

談，這是十分重要的。

從家人、朋友和從您所在的社區尋求支援。您可能

有對您而言有特殊意義的關鍵人物。可以詢問護理

團隊，在進行討論時是否能夠讓這些人士也參與 

其中。

一旦做出決定
一旦做出了重要的決定，必須告知所有參與或可能

參與您的孩子的護理的人。許多醫院和安寧療護服

務中心都有記錄這些決定的文檔。這並不一定意味

著該決定具有法律效力。如果孩子的狀況有變化，

將需要重新考量這些決定和計畫。

關於希望
即使在孩子似乎已經沒有生存希望的情況下，許多

父母會發現自己根本無法接受這個現實。理智上他

們能夠明白，但心中仍然抱有希望。這是可以理解

的，抱樂觀的態度面對但也做好最壞的打算，這可

能是處理這種情況的好方法。也可以把希望轉向放

在如回家、舒適或得到更多的時間等目標上。

家人們可能希望一起做些特別的事來留住記憶。每

個家庭的願望都是獨一無二的，一些常見的要求包

括有：帶孩子回家、一家人渡過一個特別的假期或

出外郊遊，或者一同拍攝全家福合影留念。
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