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前　　言

隨著醫療衛生進步，臺灣自1993
年已邁入高齡化社會，也延長了因疾病

所帶來的失能期，再加上少子化影響，

失能者的醫療及長期照護成為一個重要

的議題。因老化而逐漸失能的疾病中，

失智症占了相當大的比例。根據衛生福

利部委託臺灣失智症協會進行之失智症

流行病學調查，以及國家發展委員會於

2016年8月公布的人口推估報告，2016年
失智症人口推估已逾26萬人，到了2061
年將逾85萬人，大約每100人就有近5人
為失智症所苦[1]。失智症造成病人逐漸失

能、臥床，終至死亡的疾病特質，使得

居家醫療扮演了十分重要的角色，再加

上其不可治癒性，也讓失智症的末期安

寧照顧越來越受到重視。

居家醫療照護是由醫療團隊至照護

對象住家提供醫療服務，目的為(1)提升
失能或疾病特性致外出就醫不便患者之

醫療照護可近性，(2)鼓勵醫療機構連
結社區照護網絡，提供住院替代服務，

降低住院日數或減少不必要之社會性住

院，以及(3)改善現行不同類型居家醫療
照護片段式的服務模式，以提供病患整

合性之全人照護[2]。本文藉由家庭醫師照

顧一位末期失智患者之經驗，以敘事醫

學的方式，不僅分享居家照護模式，也

探討過程中所面臨到與末期失智病人相

關之安寧照護議題。
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個案報告

李奶奶，95歲，喪偶多年，育有三
男三女，兒孫分居於海外或台灣。十多

年前，奶奶開始出現認知及行為異常被

診斷為失智，一直固定於某醫學中心治

療。兒女僱用了一位台籍看護二十四小

時照顧，主要醫療決策者為二兒子及小

女兒。

隨著病程進展，奶奶認知及身體功

能逐漸衰退，幾乎終日臥床（臨床失智

評估量表CDR由4分進展到5分；巴氏量
表：0分），完全依賴看護照顧。2015年
底，奶奶因腸阻塞反覆住院，檢查偶然

發現胃和胰臟頭部有兩顆不名來源腫瘤

（大小約2-3公分），因奶奶年事已高加
上重度失智，家屬們討論後拒絕侵入性

檢查或治療，並選擇緩和醫療。出院後

奶奶開始於安寧療護門診追蹤。

二兒子因心疼媽媽就診都大費周章

且無法久坐輪椅候診，輾轉得知有居家

安寧服務時，想尋求離家近的本院接受

照護，於是來門診詢問。當時二兒子表

示協同醫療決定的妹妹出國，可之後再

與她討論。經評估後，本院醫療團隊於

2016年3月11日開始居家訪視。
兩週後，小女兒回國了，團隊與二

兒子、小女兒及看護召開緩和醫療家庭

諮詢會議，溝通過程發現女兒對我們存

有不信任感，她原本傾向在原醫學中心

追蹤，而且雖同意安寧療護，但內心仍

十分不安⋯

「我不想讓媽媽辛苦，我們不要插管急

救，也不要放鼻胃管，那太痛苦了…媽

媽上次腸阻塞被放鼻胃管，一直掙扎一

直拔，看起來很不舒服…」

「肚子裡的腫瘤真的不需要再安排一些

檢查了嗎？」

「我也很掙扎，選擇安寧是不是就放棄

她了…」

我們告訴她「選擇安寧絕不是放棄奶

奶，而是想讓她有好的生活品質，走得

有尊嚴。肚子裡的腫瘤還需再觀察，反

而重度失智後續的感染、進食或其他併

發症才是常會面臨的挑戰…奶奶身體若

有狀況，團隊可以到家評估，減少她就

醫不便，盡量以奶奶舒適為原則。」

會議過後，兒女們決定接受本院居

家安寧照護。私下詢問二兒子得知，小

女兒對奶奶的感情很深且主見很強，最

初她堅持進一步檢查奶奶腹部腫瘤，後

來發現奶奶在檢查室一直躁動哭鬧、住

院中不停拔除鼻胃管，她才意識到這些

醫療行為是讓奶奶痛苦的，所以接受了

安寧療護，但內心仍有很多矛盾。「妹

妹很孝順，但就是很多事還是看不開…

而且有大醫院迷思，認為這樣才能給媽

媽最好的照顧…」

2016年4月中，奶奶因為呼吸喘、發
燒被送往急診，後來診斷為肺炎而於某

醫學中心住院，期間一度瀕臨呼吸衰竭

須考慮插管治療，家屬當時陷入猶豫，

醫療團隊持續與兒女保持電話聯繫⋯

「媽媽狀況不太好，醫師說如果痰更

多、更喘，就要插管治療了…我不想讓

媽媽辛苦，可是醫師說也許有機會拔

管，這樣到底要不要答應…」

「媽媽被放鼻胃管了，因為一直昏睡，

沒吃東西，可是灌食後她真的氣色比較

好耶…是不是該長期放啊？比較不擔心

營養問題…」

所幸奶奶經治療後平安康復，而

鼻胃管也因奶奶自拔，且可逐漸由口進

食，所以沒有再放置。返家後團隊立即

安排訪視，並再次與家屬討論對於奶奶

病情的想法。兒女表示，如果奶奶又發
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生呼吸衰竭，他們已決定不插管治療，

但女兒開始會詢問是否有長期置放鼻胃

管的必要性。

2016年5月中，奶奶出現反覆發燒、
呼吸喘且血氧下降的現象，兒女們希望

能以居家醫療方式先處理，於是團隊安

排臨訪，幫奶奶進行身體評估、抽血及

單導驗尿檢查，檢查後發現泌尿道感

染，因奶奶明顯嗜睡，與家屬討論後置

放暫時性鼻胃管給予二線口服抗生素並

增加水分給予。經過幾天治療，奶奶意

識較為清醒，開始自拔鼻胃管，雖可慢

慢由口進食，但女兒仍擔心⋯

「還是再放鼻胃管好了，否則媽媽如果

水喝太少、營養不夠又不乖乖吃藥，又

會泌尿道感染，還是放回去好了……」

當時告知她長期鼻胃管放置可能造成的

不適及併發症「奶奶一直去拔管子，代

表她其實是不舒服的…長期鼻胃管灌食

對重度失智患者來說並不會存活比較

久，有些觀察性研究甚至發現管灌餵

食與吸入性肺炎或褥瘡的風險增加有

相關，如果可以從嘴巴慢慢餵是最好

的，只是照顧者比較辛苦，需要耐心陪

伴…」但女兒仍堅持放置鼻胃管，所以

護理師前去重新放置。

一個月後，奶奶又因發燒、呼吸喘

被送往急診，診斷為輕微右下肺肺炎，

因家屬不希望個案住院，於是在急診待

兩天即要求自動出院並由本院團隊接手

後續治療。幾天後，奶奶再次自拔鼻胃

管，女兒又陷入掙扎⋯

「媽媽又拔鼻胃管了，是不是真的很不

舒服……國外好像比較建議胃造廔，還

是要做這手術……」

當時奶奶症狀已好轉，且多次醫訪

後，女兒比較可以溝通，經評估確認奶

奶可由口進食不會嗆咳，在團隊解釋及

陪伴下，女兒可接受暫不放置鼻胃管。

「你們說的我都懂，也知道她沒生

活品質，但我捨不得啊…她意識清楚時

什麼都沒交代，只說以後的事請我幫忙

處理，但從沒人告訴我，要替她做這麼

多困難的決定，讓我覺得在主宰她的生

命…這樣做不知道是對還是不對…」拍

拍她的肩，抬頭看著奶奶沉靜的睡顏，

這問題，是無解了⋯

漸漸地，經由一次次的訪視，女兒

對醫療團隊的笑容變多了，逐漸給予團

隊信任及肯定。目前本院團隊仍持續每

兩週到府評估開藥，若有需要團隊就會

安排時間臨訪，盡量讓奶奶的醫療需求

在居家完成。

討　　論

失智症病人末期常因持續性的中樞

神經退化，造成吞嚥與活動功能逐漸喪

失，進而導致感染、營養不良及失能臥

床等狀況終至死亡。後期醫療處置，常

會糾結在病人、家屬和醫護人員情感與

理性的掙扎中，若在不了解失智症末期

的自然病程下給予很多不必要的醫療，

反而增添患者與家屬的痛苦。

以下討論會依陳炳仁所著〈失智症

安寧緩和醫療照護指引〉[3]為主軸，再輔

以其他文獻，討論團隊在照顧奶奶過程

中，也是照顧末期失智患者很常面臨的

兩個問題：營養與水分給予的方式及預

立醫療決定。

末期失智症患者營養與水分給予方式

吞嚥困難是末期失智症病患常出現

的症狀，有一個研究針對323位住在護理
之家的末期失智病患追蹤18個月發現，
已出現進食問題的病人，6個月的死亡率
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為38.6%，而90%的死亡病人，在臨終的
最後3個月都有進食困難的症狀[4]。當病

患面臨脫水、營養不良、體重減輕或吸

入性肺炎時，人工營養與水分的給予，

常是家屬與醫護人員所需抉擇的難題。

一、評估與處置

正常吞嚥機轉可分為認知期（利

用感官感覺正要享受的食物）、準備期

（食物進入嘴巴後咀嚼磨碎形成食糰，

幫助吞嚥的加工過程）、口腔期（舌頭

將食糰後送到咽部的過程）、咽部期

（食糰進入咽喉並送入食道的階段，由

吞嚥反射控制）及食道期（食物從食道

被送到胃）共五期，其中任一個環節出

問題皆可能導致吞嚥障礙。而造成末期

失智病患進食障礙的原因主要有四種：

(1)認知期異常，忘記什麼是食物或如
何處理食物，而無法啟動或進行進食動

作、(2)準備期及口腔期異常，導致口腔
部吞嚥困難，食物會殘留口中或是漏出

來、(3)咽部期異常，吞嚥反射出問題
而導致嗆咳，最容易造成吸入性肺炎、

(4)因憂鬱或其他心理因素導致不願意進
食。診斷是哪一類問題之前，需要先思

考並排除急性內科疾病，例如 :感染、
中風、藥物副作用等狀況，某些較明確

與容易處理的問題，例如牙科問題與便

祕，應該要先發現並處理[3,5,6]。

初期可以藉由改變食物質地（盡量

以質地細滑、濕潤但不溢出汁液、容易

形成食糰為原則）、給予隨時可食用的

零食、少量多餐、提供喜愛的食物或使

用營養補充品來改善。另外也可照會專

業團隊來協同評估 [3]。到了後期病患進

食障礙程度加重，甚至不吃不喝時，管

灌飲食常是被用來給予營養與水分的方

法。然而目前許多研究結果及醫學會指

引皆顯示，提供失智末期病患管灌營養

並無法帶來任何預期好處，且影響其舒

適與愉悅度，並增加治療風險 [7-12]。根

據英國國家健康照護專業組織(National 
Institute for Health and Care Excellence, 
NICE)指引與歐盟失智症緩和療護白皮書
的建議[13,14]，在吞嚥困難是暫時現象的階

段，可以考慮使用人工管灌餵食，但對

於因疾病嚴重度惡化導致長期吞嚥困難

或不願進食的失智症晚期病人，管灌餵

食不應視為必要處置，尤其是過去已有

預立醫療決定的病人，更需尊重其自主

權，考量倫理法律規範。

二、 末期失智患者經口進食，餵食者
需學習細心手工餵食(careful hand 
feeding)技巧，如表1所示[3,15]。

三、經口增加水分攝取方法

前面提到，目前多數指引皆建議失

智症晚期的病人，應技巧地由口餵食。

但是水分攝取是一大挑戰，因為水的流

速快，容易造成吞嚥困難病人嗆咳。如

何由口增加水分攝取，除了依循上述的

細心手工餵食技巧，還可用一些方法輔

助，例如用小湯匙慢慢餵、添加增稠劑

來增加水分黏稠度，像是臨床上常用的

快凝寶，或在水中加入麥粉、地瓜粉、

蓮藕粉、太白粉等天然增稠劑，讓水形

成勾芡狀以利吞嚥。但臨床發現，病人

對這種加入增稠劑的水，有時反而會因

為不喜歡喝而造成脫水，所以照顧者需

注意溫度、濃稠度的調配，也可依病人

喜好加些蜂蜜、檸檬汁⋯等調味，或做

一些半流質食物，如小麥粥、馬鈴薯

泥、南瓜濃湯、稠粥⋯等，來增加病人

水分的攝取[3,15,16]。

失智症患者的預立醫療決定(Advance 
decision, AD)

根據研究，失智症從診斷到生命結



謝惠婷　林儀蒂　黃伯瑜等

台灣家醫誌

民國107年28卷1期 49

束的時間約6-8年[17]，但確切存活期仍難

以預估，因此患者自主理解與決策能力

喪失的時間，常比其生命末期的時間點

提早許多。若未有預立醫療決定或曾表

達意願，會造成代理人必須做出困難且

煎熬的選擇。根據研究，預立醫療諮商

是最能避免末期失智病人接受不願意或

非必要醫療處置的方法，也可增加病人

與代理人、病人與醫療人員的互動，減

少衝突，增加決定的滿意度[4,18]。因此對

於失智症患者，在病患仍有自主決策表

達能力時先進行預立醫療諮商，相對於

癌症病患更顯得必要且迫切。

一、 預立醫療諮商(Advance care planning, 
ACP)與預立醫療決定
「預立醫療諮商」是指病人與醫療

服務提供者、親屬或其他相關人士所進

行之溝通過程，商討當病人處於特定臨

床條件、意識昏迷或無法清楚表達意願

時，對病人應提供之適當照護方式以及

病人得接受或拒絕之維持生命治療與人

工營養及流體餵養。目的是個人為其將

來可能失去決定能力的情況，在自己仍

具清楚意識及決定能力時，為自身的醫

療處置預做規劃[19]。經過預立醫療諮商

後，意願人將此意願立下書面的文件，

稱之為預立醫療決定[19]，與「預立安寧

緩和醫療暨維生醫療抉擇意願書」意義

不同，其範圍更為廣泛。

二、 失智症患者的預立醫療諮商與預立
醫療決定

失智症患者的預立醫療諮商若能越

早開始愈好，過程中需協助其充分暸解

疾病相關內容、可能的併發症、治療以

表1　末期失智患者餵食細心手工餵食(careful hand feeding)技巧
細心手工餵食技巧

1.   選擇病人喜歡的食物與用餐環境，可與家人或朋友一起用餐，增加用餐的愉悅度
2.    盡量利用感官的刺激（例如視覺、嗅覺、冷熱、味覺⋯等），來刺激病人食慾及吞嚥
能力

3.   在清醒與功能較好時進食
4.   避免分心：手工餵食全程，照顧者要非常專注於病人，不應一心多用
5.   餵食前需做好口腔清潔及潤濕口腔
6.    適當擺位：擺位可因個人而易，但原則上盡量讓病人進食姿勢保持直立，最好約90
度，脖子微微前傾，此姿勢對大部分病人來說較可避免被食物嗆到或吸到肺裡

7.    少量多餐：可減少食物份量，餵食時間縮短，分多次餵食，每一口的大小要小於一茶
匙，盡量定時定量

8.    注意食物的形狀、濃稠度、濕度、軟硬度及沾黏度等，盡可能的均質
9.    可搭配給予較濃縮的高蛋白質、高熱量營養配方，增加營養素及熱量的補充
10.  照顧者需有耐心，避免急迫或強迫性餵食，餵食每一口之前，需確認口腔內已沒有殘
餘食物再餵下一口

11.  餵食者應經常提醒病人吞嚥，吃一口就要吞好幾次，甚至對一些聽得懂指令的失智末
期病人，可請他們憋氣後再吞嚥，並鼓勵吞嚥後輕輕咳嗽

12. 照顧者要留心病人所發出的非語言訊息，以瞭解他是否有吞嚥困難或噎到的情況
13. 使用飲食輔具，例如特殊容器、單向吸管或防滑墊⋯等
14. 餵食後，可將床頭抬高至少30度且至少維持1小時，避免食物或胃酸逆流

資料來源：修改整理自參考文獻3,7,8,15
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及預後，鼓勵病人表達之後想選擇的醫

療照護方式、生活型態，以及死亡的議

題，並立下正式書面文件[20]。

輕度失智症患者，仍有相當能力

可以進行互動和溝通。根據研究結果顯

示，早期認知障礙病人參與討論未來的

醫療決策，與沒有認知障礙者有同樣的

結果[21]。對這群病人，需採重點與直接

溝通方式，要把握一個原則「少就是

多」，問題要簡單，讓病人有充分的時

間思考與討論。應安排在認知障礙者精

神較好的白天，減少干擾，討論時可用

情境會比較容易了解[22]。

而中、重度失智症患者，其意思與

行為能力的判定，在醫療場域中，難以

視為全有或全無，除非病人完全昏迷，

否則也可藉由病人最直接的感受，來協

助醫療決策。例如，一個接受鼻胃管灌

食的失智者，幾乎天天將鼻胃管拔除並

說不舒服。那麼，即使他已被鑑定不具

有完全的意思能力，其拒絕行為仍應受

到重視，做為醫療決策的重要考量[3,23]。

醫療人員應尊重失智者在病程惡化

前所表達之意願，並充分考量各式治療

的好處與風險、倫理、以及社會對疾病

負擔和生活品質等領域的共識，以病人-
家屬-專業醫療照護人員共同參與決策的
方式，來做出符合最佳利益與需求的決

定[3,24]。

在台灣，礙於民情忌諱談死亡，

預立醫療諮商並不普遍，往往最後是由

家屬代替醫療決策，臨床常出現衝突與

困境，如家屬意見不同，或是家屬的代

理決策與醫療專業人員建議的處置方向

有極大落差，建議運用「醫療倫理四大

原則」[25]協助思考，並召開家庭會議，

運用同理心溝通技巧來獲得家屬對醫療

決策的共識。若仍無法決定，也可運用

「限時嘗試治療」(time-limited trials)，
一方面可評估療效，一方面也可讓無效

醫療顯現，協助決策，讓醫療人員與家

屬均能安心放心[3]。

結論與反思

末期失智之安寧照護有許多議題受

到關注，本文選擇「營養與水分給予方

式」及「預立醫療決定」來探討，主要

是因為照顧個案後，深深感受到這兩個

議題的重要性。

由上述討論可知，提供失智末期

病患管灌營養並無法帶來任何預期好

處，反而會引起不適及增加風險。個案

其他兒孫都可接受個案不放置鼻胃管，

但小女兒因與個案感情最深，加上個案

未做預立醫療決定，讓小女兒常陷入情

感與理智的拉扯。即便個案不斷自拔鼻

胃管，團隊持續溝通、開家庭會議，教

導經口餵食技巧，對話總是結束在「醫

師，我都懂…但我捨不得…」。詢問過

幾位失智症專家，面對這種情況，也只

能照代理人的意思去做，之後再視情況

調整，因為我們想做到的是「生死兩相

安」，不只讓死者安息，也希望生者無

憾。一路看著小女兒內心的掙扎，更讓

我體會到失智症患者的預立醫療決定有

多麼重要。

此外，從這個案也看到居家照護的

重要性。這段時間，團隊定期到案家評

估、開藥，個案不適時安排臨訪，執行

抽血、驗尿等相關檢查，若個案住院，

也盡速銜接出院照顧，減少了不下數十

次的門診回診及急診就診，也縮短了住

院天數，讓個案可以盡量待在最熟悉的

家裡接受照顧。

總結來說，失智症患者若在意識

清楚時就做好預立醫療諮商，立下預立



謝惠婷　林儀蒂　黃伯瑜等

台灣家醫誌

民國107年28卷1期 51

醫療決定，不只預防病人受苦，還可預

防家屬、醫療團隊受苦，甚至可以預防

社會失能。而居家醫療的照護模式不只

解決病床不足、病人不肯出院的問題，

也解決病人不敢回家的問題。更重要的

是，也可透過居家團隊到病人家裡把急

性病痛解決後，再成功轉銜給未來要承

接的家庭醫學科醫師、社區護理，或是

安寧團隊，也為高齡化社會的長期照護

網路，提供了銜接、舖路，使整個社會

真正做到老有所終[26]。
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The Experience of Home-based Palliative Care for a 
Patient with Advanced Dementia

Hui-Ting Hsieh1, Yi-Di Lin1, Po-Yu Huang2, Jung-Peng Chiu2, Chien-Jung Huang3

and Chung-Hua Hsu2

As the population ages, the prevalence of dementia is rising worldwide. The role of palliative 
care in avoiding unwanted or unnecessary treatments is becoming increasingly important for 
advanced dementia as a non-cancer incurable life-limiting illness covered in Hospice Palliative 
Care Act since 2009.

The article focuses on our experience of providing a 95-year-old women with advanced 
dementia with home-based palliative care based on the Integrated Home Medical Care Project. 
In presenting the experience, we not only share the home-based care model but also discuss two 
common palliative issues of advanced dementia: eating problems and advanced directives.
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