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美国晚期老年痴呆症患者放弃维持生命
治疗病例分析

彭美慈　Ladislav V olicer　梁颖琴

　　【摘要】　目的　分析美国老年痴呆症患者放弃维持生命治疗的决策。　方法　对美国某老年痴

呆症专科护理中心(BDSC)的 10 个病例作纵向性研究 , 分析北美文化及医疗照护文化对放弃维持生

命治疗决策的影响。　结果　BDSC 有 2 个放弃维持生命治疗决策的模式:(1) 尊重患者意愿 , 预立

遗嘱放弃维持生命治疗;(2) 考虑患者的生存质量 ,预立遗嘱放弃维持生命治疗。放弃管饲及放弃抗

生素治疗的考虑不同 ,前者基于共识的信念 , 后者是对生存质量的考虑。　结论　BDSC 所倡议的照

护模式得以实践 ,显示对传统医护价值有三方面的转变。一是当老年痴呆症到了晚期 ,接受患者已步

入死亡的事实;二是将传统医护焦点从拯救生命转变至重视生存质量;三是专注临终关怀 , 并竭尽所

能 ,让患者在生命最后的一段日子得到最好的照顾。
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An empirical analysis of the decision-making of forgoing life-sustaining treatments for patients with
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Chian

　　【Abstract】　Objective 　Considerable contro ver sy over the justifications fo r for going life-
sustaining t reatment to patients w ith advanced dementia (AD) exists. Based on an ethnog raphic

study , the decision-making practices fo r for going tube feeding and antibio tic treatment for AD patients

in the U. S is ex amined. 　Methods　P ro spective ca se studies w ere unde rtaken in a dementia special
ca re unit(BDSC) over a pe riod o f six months. Da ta sources included clinical observ ation no tes fr om 10

pa tient s , and inter view no tes fr om their family members and healthcare prov iders. Three strategies

were used to manage the data:event analysis , content analysis and cro ss-case analy sis. The American
Caucasian cultur e and hospice car e culture pro vided the contex t fo r ana ly sis. 　Results　Tw o pa tte rns
of decision-making were practiced in BDSC:(1) advance decision-making w ith respect paid to the

pa tient's wishe s , and (2) advance decision-making fo cused on what is best fo r the patient. Differences
in justifica tions fo r forg oing tube feeding and forg oing antibiotic trea tment were discussed. 　
Conclusions　Fo rgoing life-sustaining trea tment decision is difficult to make w ithin the clinical contex t.
Underpinning these difficulties are the predominant v alues in curr ent medical practice that suppor t the

biolo gical de te rminants of life and medical techno lo gy for enhancing the quality o f life. In resolv ing

the se difficulties , a mo ral paradigm shift in tw o respects is required fo r framing the car e of patients

dying w ith AD. They are a shift fr om the medical pr otrac tion of life and a shift tow ards form s of care

tha t enhance quality o f life within the natural-org anic framew ork of emo tional , rela tional , esthetic and
spiritual w ell-being. In this study , a pa radigm shift of v alues underpinning the practice of fo rgo ing

life-sustaining treatments fo r AD patients w as obser ved in three aspects. First , the emphasis on
progno stication based on biomedical ma rkers in predicting the leng th of surv iv al is shif ted to a focus on

the"diagno sis o f dying". This act facilitates the transition f rom connec ting the choice of t reatment

with the goal of re so lving the eme rgent medical pr oblem to that o f the goal of comfor t care. Second ,
the over riding concern in conventional medical practice with pr eser ving life is shif ting to an over riding

concern o f"w ha t is best fo r the pa tient."Third , in the last day s o f life , the conventional appro ach of
"tr ying to do eve rything for the patient"w as true in BDSC , but the appro ach had shifted fr om a
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technological to a relational one. Pro viding a peaceful and dignified environment in which the pa tient

could die in the last day s ar e the primary concern.

　　【Key words】　Dementia;　Ethics ,medical;　Pa lliative ca re;　Cro ss-culture comparison

　　在维持生命治疗的决策中 ,人工喂饲及抗生素

是最具争议的 。晚期老年痴呆症 (advanced

dementia , AD)患者与晚期癌症的疾病病程不同 ,

较难利用预后指标(prognostic indicator)去估计其

生存机率
[ 1]
。AD患者的身体功能衰退情况不同 ,

加上有可能感染其他炎症及急性病 ,其严重程度直

接影响患者的生活功能及寿命[ 2-6] 。站在尊重患者

的人文主义立场 ,医疗决策应该以患者的信念 、价

值及意愿为依据 。但当 AD患者的认知能力已不

足以让其表达意向时 ,家属及医护人员便应担当替

代患者决定的角色[ 7-11] 。虽然美国早于 1991 年已

执行 “患者自决法令 (patient self-determination

act)” , 但是大部分患者没有预前设立遗嘱

(advance directiv e)。已失去吞咽能力的 AD 患者

亦多被进行管饲 (tube feeding)[ 12] 。这与香港的

情况类似 ,给予失去认知能力的患者管饲相当普

遍。不同的是香港至今仍未为医疗预前遗嘱立

法[ 13 , 14] 。图 1列出 AD患者病程晚期及维持生命

治疗决定的关键时点 。有学者指出两个关键时刻

决定是否给予 AD患者管饲进食:(1)当患者用口

进食的能力衰退至进食量不足以维持正常体重;

(2)当吞咽能力严重衰退[ 15] 。另一学者亦指出开

始管饲的主要原因多是由于急病并发或其治疗需

要患者有充足的水份供应[ 6] 。另外 ,比较荷兰与美

国的研究结果显示 , AD患者日常生活的自理程度

及急病的严重性皆会影响放弃抗生素治疗的决

定
[ 11]
。我们于 2002 年 12月至 2003 年 5月通过

对 10例 AD患者及其家属和医护人员放弃维持生

命治疗的决策情况作纵向性个案分析 ,现报道如

下。

对象和方法

一 、对象

10例 AD患者均为美国欧裔白种男性 ,年龄

72 ～ 89岁 ,平均 79. 5 岁。医护代理人均为他们

的妻子。按 Reisberg ’ s (1988) 的功能评估

(functional assessment staging measure , FAS T),

病情均达第 7级
[ 16]
。患者失去了大部分的语言能

力 ,每天只能说出数个较清楚的词汇 ,大小便失禁 ,

需别人协助进食。但患者是在非“植物人”的状态

下生活 ,他们透过眼神接触或身体语言与他人沟

通 ,从他们的表情得知其喜恶
[ 17]
。

二 、方法

纵向性个案研究观察时间为 6个月或直至患

者死亡。采用民族志学个案研究法 (ethnog raphic

case study),探讨种族文化及医疗照护文化如何影

响放弃维持生命治疗的决策 。研究获得大学及医

院的伦理委员会审批后 ,在美国一所老年痴呆症专

科护理中心 (bedford dementia special care uni t ,

BDSC)正式执行 。BDSC 致力通过研究及教育改

善服务质素 ,不同于一般老年护理院[ 18 , 19] 。他们

以临终关怀 (hospice care)为中心哲学 ,有制定晚

期患者“照护计划”的标准程序 (表 1)。

　　在得到患者亲属签署的同意书后 ,研究人员定

期到病房进行实地观察 ,记录患者的情况变化 、医

疗决定及有关的治疗及护理。5例在观察期间去

世。为了探讨家属及医护人员对维持生命治疗的

经验及其所起作用 ,研究人员分别与他们进行面

谈 ,并作录音 ,内容逐字译写以作分析 。

　　观察记录及面谈内容作 3层分析:(1)事件分

　　注: 放弃维持生命治疗决定的关键时刻 ,图 2 、3同

　　图 1　AD 患者病程晚期放弃维持生命治疗决定的示意图
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表 1　BDSC 对 AD患者的照护方案

方案 内容

照护方案 1 (1)不给患者体内插管或任何方式的人工喂饲;

(2)并发急性病而不转介到急症医院 ,留在特殊护

理　　　中心治疗;

(3)不作静脉输液 ,只采用口服或注射方式给予抗

　　　生素。

照护方案 2 (1)以患者舒适为治疗的首要选择;

(2)照护方案 1及放弃抗生素治疗。

析:个案的维持生命治疗决策 ,特别是管饲 、输液 、

及抗生素治疗;(2)分析译写的面谈记录:了解被

访者对不同治疗决策的价值 、信念及考虑;(3)跨

个案分析:探讨个人因素 、人际关系及文化背景的

相互影响在决策过程中所起的作用 。

结　　果

BDSC 有两个放弃维持生命治疗 决策的模

式 ,见图 2 、3 。

图 2预立遗嘱的模式反映了自主概念的实践 。

BDSC 的 10位患者中 ,5位早在认知能力衰退前便

预立遗嘱:在生命晚期放弃急救及管饲 。患者的妻

子认为预立遗嘱是生活责任的一部分。这些夫妇

委托了法定代理人在他们无法表明意愿时 ,替他们

处理医疗护理的事宜。另一原因是他们亲眼目睹

其父母在弥留之际使用有创医疗器材时的伤痛经

验:不愿意同样事件发生在自己身上。

图 3预立遗嘱的模式是基于患者病程的关键

时刻 ,如何决策对患者最有利 。第一个关键时刻是

考虑由家庭照顾转到安养病房作临终的长期照顾 。

从被诊断老年痴呆症至进入专科护理中心需要

3 ～ 12年不等。入院的原因是完全依赖他人照顾

日常生活 ,对配偶造成难以承受的负担 。当其家属

慎重考虑把患者送到中心接受照顾的时候 ,进食问

题往往不是考虑的重点 ,他们最关心是否选错地

点 ,其亲属能否在那里安享余生 。对家属来说 ,决

定将照顾患者的责任交给医护人员是最困难的 。

由于放弃管饲是 BDSC 的照护方案之一 (表 1),故

相对于已有预立遗嘱的患者家人 ,没有预立遗嘱的

家属便要同时作出放弃维持生命治疗的决定 。

　　图 2　尊重患者意愿 ,预立遗嘱放弃维持生命治疗

　　图 3　考虑患者的生存质量 ,预立遗嘱放弃维持生命治疗
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　　5例没有预立遗嘱的患者中 , 3个家庭同意放

弃管饲 ,2个家庭则选择照护方案 2 ,即放弃管饲及

抗生素治疗。研究期间 5位患者去世 ,他们都在弥

留期间放弃抗生素治疗 。放弃管饲及抗生素治疗

所持的原因不尽相同 。放弃管饲的原因:被访者均

认为为延长寿命而给予管饲不代表患者的最佳利

益。他们不接受管饲的原因有 3 个:(1)插管肯定

给患者带来痛楚;(2)AD 患者吞咽能力衰退是疾

病到了生命终末期的自然变化 ,不是可治疗的医疗

问题;(3)相信医护人员处理患者进食问题的方法

是最好的[ 20] 。5例死亡患者在最后的几星期里都

出现进食困难。膳食由碎餐改为流质。照顾人员

尝试用富有创意的方法喂饲患者 ,目的是尽量将食

物放进患者的口里。患者在生命终末期停止进食

的天数因人而异 , 1 ～ 20 d不等 。此时 ,医护人员

给予的心理支持极为重要 ,让家属知道患者虽然不

能进食 ,但医护人员不会放弃照顾患者 。他们按时

评估患者的舒适程度[ 21] ,给予临终关怀及护理 。

家属也尝试给患者做点事 ,例如陪伴床前 ,播放患

者喜爱的音乐 ,紧握着患者的手 、给他们按摩或活

动四肢。放弃抗生素治疗的原因:临床显示患者生

存质量极差 ,或已到濒死。5例中 ,有 2例入院时

已选择放弃抗生素治疗。患者的年龄分别是 89岁

及 84岁。前者有吞咽困难 ,完全依赖别人照顾;后

者则有目睹家人患老年痴呆症至死亡的经历 。另

3例在病情恶化时决定住院期间放弃抗生素治疗 。

他们不能言语 、不认识亲属 ,全依赖他人照顾及反

复感染。家属不愿意其亲人再受病痛之苦或经历

任何医疗副作用 ,选取尽量令患者舒服的照护方案

2 (表 1)。

讨　　论

目前在美国给予 AD 患者管饲仍然普遍 。

BDSC 本着安养服务的宗旨 ,竭力给患者及家属提

供优质护理 ,其中包括 2个层次的照护方案 ,家庭

会议及代理预立遗嘱计划等。

在 20世纪 ,美国医疗科技的的发展 ,使无法逆

转的晚期患者 ,虽然生存质量每况愈下 ,但仍得以

维持生命治疗延长寿命。70年代美国立 “自然死

亡法” ,90年代又推行 “患者自主法令” ,容许患者

预前设立遗嘱 ,记录放弃维持生命治疗的意愿;或

确定医护代理人 ,在其失去自决能力时替患者作决

定。然而 ,法律上容许的并不一定能够在临床中实

行。目前 ,大部分患者没有设立遗嘱 ,原因为:(1)

美国是一个多民族的国家 ,不是所有民族接受预立

遗嘱 ,如亚裔认为谈论死亡会引至恶运 ,对是否放

弃维持生命治疗 , 一般所持态度是随遇而安 。到

了疾病晚期 ,他们多依赖家属及医生决定治疗方

案 ,但往往使家属及医护人员陷入困境 。一方面家

属不理解患者意愿 ,另一方面不希望因自己代患者

决定放弃维持生命治疗而加速其死亡;(2)与人工

呼吸机的治疗方法不同 ,管饲是较简单的技术 ,能

给失去吞咽能力的患者提供营养补充。终止管饲

无疑加速患者死亡 ,有违传统医疗的救死扶伤精

神。BDSC 实施前瞻性的照护计划 ,让医护人员及

家属积极地共同参予决策 ,并书面记录协商的照护

方案 ,双方签约确认 。这可减少事后家属控告医院

医疗失误的可能 ,医护人员及家属也可在患者的安

养问题上达到共识 ,给予舒适照护。BDSC 医护人

员及家属定期会商 ,家属也可随时更改决定 。

最近有学者对欧裔及亚裔人对 AD 的态度作

了比较 ,发现在注重理性的美国社会 , AD 被视为

逐步使患者丧失思维能力的疾病 ,而在华人社会

里 ,它却被视为生命退化的过程[ 22-26] 。BDSC 的患

者家属及医护人员亦经常将患者的身体衰退与活

动困难情况理性化 ,解释作“是该疾病把他带走” ;

在华人社会里却约定俗成地认为人老了便会退化 ,

是自然现象。在维持生命治疗上 ,美国人较易接受

失去吞咽能力是 AD患者的症状 ,不必给予医疗处

理措施
[ 15]
。

在华人社会 ,不习惯通过言语或身体语言表达

对亲人的感情 。取而代之的是特别为对方做点事 ,

例如准备对方喜欢的食物。食物在华人文化有双

重意义 ,除了单纯提供温饱 ,亦代表了家庭的爱 ,着

眼点应该是食物所包含的一份心意。在美国 , “甜

心 、蜜糖儿 、亲爱的”等亲昵的称呼经常听到 ,在公

众场合拥抱或接吻更是对挚友亲朋的一种问候方

式。因此 ,当患者进入终末期 ,进食能力与病情恶

化时 ,他们不会因为不能给予患者喂食而不知如何

表达对患者情意。当然 ,医护人员的鼓励和支持是

极为重要的 ,可使家属知道放弃治疗 ,并不是放弃

照顾患者 。

照顾垂危的患者 ,与一系列的医疗措施比较 ,

同情心是最重要的 ,就是与濒死者一起面对死亡 ,

了解他们的感受
[ 26]
。BDSC 的安养服务正好表明

这一点。当老年痴呆症到了晚期 ,接受患者已步入

死亡的事实 ,有助实践以安养为宗旨的照护方案 。

这个垂死判断概念 ,可帮助医护人员及家属决定放
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弃维持生命治疗的同时 ,专注临终关怀 ,并竭尽所

能 ,让患者在生命最后的一段日子得到最好的照

顾 ,乃是本着提高生存质量的观念 ,以用安养的宗

旨去减轻患者的痛楚 ,给患者提供一个宁静和有尊

严的环境度过临终的日子 。

　　编者按

　　本文内容国内很少涉及 ,但又是临床会面临的

实际问题 ,实际操作往往涉及社会道德观念 、伦理 、

法律 、法规等诸多问题 。过去强调生命绝对神圣 ,

只要患者能存活一分钟 ,也要不惜一切代价抢救;

而现代这种观念正在变化 ,更强调生命神圣 、质量

和价值的统一 。因此 ,生命已处于低质量状态 ,积

极治疗应改为临终关怀 。作者对美国一所护理中

心 10例老年痴呆患者放弃维持生命治疗情况进行

了调查分析 ,但我国仍未立法 ,所以刊出本文仅供

参考 。
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