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先天性心臟病是一種出生時就已存在

的結構性缺陷疾病，依嚴重程度的不同可

區分為輕度、中度及重度。這種病患心臟

結構的變異呈現出相當多樣化的症狀，例

如：心室中隔缺損、主動脈跨位、肺動脈

狹窄、右心室肥大所合併出現的法洛氏四

重症等，病童的充氧血與缺氧血混合後會

一起送往全身器官及組織，在單位體積含

氧量減少的狀況下，患者容易有發育不良

或表現出不同程度的發紺現象。

這疾病以亞洲地區發病率最高，大約

每千人中就有 9個病例，在台灣則是每千
人有 13個病例。目前透過電腦斷層、核磁
共振掃描、心臟超音波等技術都可做出精

確的診斷，且 90％患者經外科矯正手術治
療後都能存活至成年。然而在他們從青少

年晚期至成年早期的成長階段，伴隨著他

們的卻不是悠揚奔放的樂章，反而是抑鬱、

焦慮與自卑的音符。

陽明大學護理學系陳紀雯副教授及長

庚大學護理學系姜月桃助理教授在門診收

案中發現，患者在這期間普遍都會經歷懷

孕、兵役、性生活、體適能、工作環境適應、

同儕互動等困擾。此外，這個病雖是一種

看不見的缺陷，但本質上就像一顆不定時

炸彈，使他們的生活與行動受到限制與束

縛，心靈深處也無時無刻籠罩在死亡的恐

懼中。另一方面，在台灣先天性心臟病患

者儘管已成長至青少年、青年、成年，甚

或老年人階段，惟照護模式仍以兒科為主，

照護品質是否完善並未受到積極的關注。

▍郭朝禎

先天性心臟病患者的
健康照護

經由研究訪談確立先天性心臟病青少年至成年早

期，個案的健康照護需求包含八大層面，都需要積

極關注。
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先天性心臟病患者雖已成長至青少年、青年、成年，甚或老年人階段，惟照護模式仍以兒科為主，照護品質

未受到積極的關注。（圖片來源：種子發）

在這些看不見的醫療隱憂下，為發展

適當的介入方式以改善青少年的生活品質，

兩位老師以質性研究的方式剖析了青少年

患者的生活經驗，以及健康照護上的需求，

結果發現患者都對「重大傷病卡」這一名

詞觀感不佳，感覺是被貼上標籤，向大眾

宣告自己不健康、不正常及不完整。甚且

尷尬的是，常會引來同情或刻意關愛的眼

神，讓他們備感壓力。同時家長及師長有

時會在言談間不經意顯現出輕視的態度，

或未經他們同意就向同儕透露病情，也讓

他們在人群中失去自我。

為防止被他人視為「不一樣」、「特

殊」、「弱勢」或「需要被呵護」，他們

轉而隱藏自己的病史，或在親子關係中爭

取「自由」，在同儕及師長中爭取「平等」。

姜老師指出這些共同的心聲都顯示出在人

際溝通上，青少年患者需要的是尊重及同

理心，而非言語上的同情；在健康政策上，

有關單位若能把「重大傷病卡」更名為「福

利卡」或其他較為正面的名稱，或能有效

消除患者的心結，也可提升心理層面的

健康。

除了這些心理感受外，在開刀治療後

的保健措施和後續症狀發展的課題上，這

研究發現青少年患者若能增加關於自己疾

病的知識、掌握自己的健康狀態，以及得

到完善的家庭支持，則能發展出正向的調

適能力與健康促進行為，並延續到成年以

後。為激發青少年患者從事健康促進行為

的頻率，兩位老師研發出 e化的健康行動
照護網，以 App遊戲軟體鼓勵答題，答對
者可領取獎勵品，期能誘發他們的學習動

機於無形，並得到成就感與滿足感。

陳老師強調國內仍須加快腳步多多培

訓護理背景的個案管理師，針對先天性心

臟病患者執行醫療照護需求評估、個案狀

況追蹤及健康照護諮詢與管理，如此才能

落實患者的健康促進行為及生活品質提升。


