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王先生罹患 MSA（多重系統退化症，一種非

典型巴金森病）多年，隨著病情漸趨嚴重，

積極治療的成效已難以期待，王先生與家人

早已心照不宣。

近年來，吞嚥困難常導致他因嗆咳發生吸入

性肺炎，反覆進出醫院；去年 4~5 月間，王

先生再次因吸入性肺炎住院治療期間，毅然

簽署了「DNR 同意書」，希望在臨終之際不

施行心肺復甦術等相關救治行為。同時，他

希望住進醫院的安寧病房；但因為暫無床位，

醫師幫他安排「共同照護」。王先生仍然住

在原來的病房，但醫院啟動「共照系統」，

由「共照師」協助跨科照護，以「緩解症狀，

讓病人舒適」為主要目標。

經過半年共同照護，王先生於 11 月安詳辭

世。臨別前，家人將王先生預先準備好的貼

身用品，眼鏡、手錶、皮夾放置枕邊，陪伴

王先生走上最後一程，沒有人嚎啕大哭，過

程平和而溫馨。身後，家人遵照王先生的遺

願，將腦組織捐給醫院作為研究之用，希望

生命將盡，讓我們從容告別
簽署 DNR，安寧緩和醫療協助病患及家屬溫馨謝幕

整理 ／ 編輯小組

醫學的進步能造福未來的病患。

家人表示，王先生並非「久病厭世」而自我

放棄，而是他的人生觀認為「生命自然到了

盡頭，就該順其自然」。全家人在最後的半

年裡，有足夠的時間慢慢道別，王先生也沒

有多受急救之苦，家人都為此感到十分安慰。

當生命走到盡頭，「善終」是每個人所期盼

的。但由於醫學發達，不少人在生命將盡時，

仍然接受著各種延續生命徵象的非必要治

療，因而錯過了與家人好好道別的機會；在

急救設施與全身管線中，人生的最後一幕，

也因此模糊了。

安寧緩和醫療與DNR同意書

根據 WHO（世界衛生組織）對「安寧緩和

醫療」的定義：當患者的病情已明顯無法「治

癒」，應給予較緩和的「全人照顧」，目標

是在生命將盡這段期間，幫助病人及家屬得

到最好的生活品質。但由於目前選擇「安寧

緩和醫療」者以癌症病患居多，因此一般人

多半把「安寧醫療」與癌症畫上等號，許多

醫院的安寧照護體系都歸屬於腫瘤科。事實

上，這個概念可以適用於任何疾病，包括巴

金森病；以臺大醫院為例，安寧照護乃劃歸

在「家庭醫學科」的「緩和醫療門診」。

上述病例中，王先生接受「安寧緩和醫療」

前，先簽署了「DNR 同意書」。「DNR」全

名為 Do-Not-Resuscitate（不施行心肺復甦

術）；亦即，當病人的傷病嚴重程度經醫師

診斷認為無法治癒，且病程無可避免將進展

至死亡時，病人或家屬同意在臨終前不施行

心肺復甦術（包括：氣管內插管、體外心臟

按壓、急救藥物注射、心臟電擊、心臟人工

調頻、人工呼吸等各種救治行為）。DNR 同

意書的簽署，乃由病人表達意願，經醫師與

家屬見證後加註於健保卡；若病人無法表達，

可由法定代理人（如：配偶、子女）代為簽署。

共同照護系統與居家安寧療護

目前國內的安寧緩和醫療主要包含三種模式：

安寧病房、安寧共同照護、安寧居家照護。

其具體執行方式，各醫院因其組織、資源差

異而略有不同。

其中，除了大家較熟悉的「安寧病房」之外，

「安寧居家照護」是病人選擇返回家中過熟

悉的生活，由醫院的護理師定期前往訪視，

提供必要協助。但目前礙於護理師人力有限，

居家訪視的頻率無法提高，以臺大醫院為例，

每位病患平均每個月只能訪視一次；且有距

離遠近的考量。



人生最後一幕，許多人捨棄管線纏繞，選擇親情圍繞。

44 ．台灣巴金森之友

巴金森照護五部曲

│生活照顧│病友照護

Taiwan Parkinson  2018/01．45

王先生罹患 MSA（多重系統退化症，一種非

典型巴金森病）多年，隨著病情漸趨嚴重，

積極治療的成效已難以期待，王先生與家人

早已心照不宣。

近年來，吞嚥困難常導致他因嗆咳發生吸入

性肺炎，反覆進出醫院；去年 4~5 月間，王

先生再次因吸入性肺炎住院治療期間，毅然

簽署了「DNR 同意書」，希望在臨終之際不

施行心肺復甦術等相關救治行為。同時，他

希望住進醫院的安寧病房；但因為暫無床位，

醫師幫他安排「共同照護」。王先生仍然住

在原來的病房，但醫院啟動「共照系統」，

由「共照師」協助跨科照護，以「緩解症狀，

讓病人舒適」為主要目標。

經過半年共同照護，王先生於 11 月安詳辭

世。臨別前，家人將王先生預先準備好的貼

身用品，眼鏡、手錶、皮夾放置枕邊，陪伴

王先生走上最後一程，沒有人嚎啕大哭，過

程平和而溫馨。身後，家人遵照王先生的遺

願，將腦組織捐給醫院作為研究之用，希望

生命將盡，讓我們從容告別
簽署 DNR，安寧緩和醫療協助病患及家屬溫馨謝幕

整理 ／ 編輯小組

醫學的進步能造福未來的病患。

家人表示，王先生並非「久病厭世」而自我

放棄，而是他的人生觀認為「生命自然到了

盡頭，就該順其自然」。全家人在最後的半

年裡，有足夠的時間慢慢道別，王先生也沒

有多受急救之苦，家人都為此感到十分安慰。

當生命走到盡頭，「善終」是每個人所期盼

的。但由於醫學發達，不少人在生命將盡時，

仍然接受著各種延續生命徵象的非必要治

療，因而錯過了與家人好好道別的機會；在

急救設施與全身管線中，人生的最後一幕，

也因此模糊了。

安寧緩和醫療與DNR同意書

根據 WHO（世界衛生組織）對「安寧緩和

醫療」的定義：當患者的病情已明顯無法「治

癒」，應給予較緩和的「全人照顧」，目標

是在生命將盡這段期間，幫助病人及家屬得

到最好的生活品質。但由於目前選擇「安寧

緩和醫療」者以癌症病患居多，因此一般人

多半把「安寧醫療」與癌症畫上等號，許多

醫院的安寧照護體系都歸屬於腫瘤科。事實

上，這個概念可以適用於任何疾病，包括巴

金森病；以臺大醫院為例，安寧照護乃劃歸

在「家庭醫學科」的「緩和醫療門診」。

上述病例中，王先生接受「安寧緩和醫療」

前，先簽署了「DNR 同意書」。「DNR」全

名為 Do-Not-Resuscitate（不施行心肺復甦

術）；亦即，當病人的傷病嚴重程度經醫師

診斷認為無法治癒，且病程無可避免將進展

至死亡時，病人或家屬同意在臨終前不施行

心肺復甦術（包括：氣管內插管、體外心臟

按壓、急救藥物注射、心臟電擊、心臟人工

調頻、人工呼吸等各種救治行為）。DNR 同

意書的簽署，乃由病人表達意願，經醫師與

家屬見證後加註於健保卡；若病人無法表達，

可由法定代理人（如：配偶、子女）代為簽署。

共同照護系統與居家安寧療護

目前國內的安寧緩和醫療主要包含三種模式：

安寧病房、安寧共同照護、安寧居家照護。

其具體執行方式，各醫院因其組織、資源差

異而略有不同。

其中，除了大家較熟悉的「安寧病房」之外，

「安寧居家照護」是病人選擇返回家中過熟

悉的生活，由醫院的護理師定期前往訪視，

提供必要協助。但目前礙於護理師人力有限，

居家訪視的頻率無法提高，以臺大醫院為例，

每位病患平均每個月只能訪視一次；且有距

離遠近的考量。



OPEN MIND 敞開心扉

│生活照顧│病友照護

Taiwan Parkinson 2018/01．4746 ．台灣巴金森之友

上述案例中，醫生為王先生安排的「共同照

護」乃一種跨科的照護系統，病人雖沒住進

安寧病房，但在「共照師」的介入安排下，

接受各科必要的處置與療護。「共照師」是

經過安寧醫療訓練的護理師，其服務內涵乃

在疾病的後期，以「讓病人舒適」為目標，

為病人安排適當的醫療協助，以改善其不適，

因而也提升病人及家屬的生活品質。

然而，由於社會大眾多將「放棄急救」誤以

為「放棄治療」，給病人一種「被放棄」的

感覺，因而簽署 DNR 的意願仍有待提升；

不少疾病末期病人的最後人生旅程，乃受困

於各種救治動作，無法在安寧緩和醫療的協

助下從容「善終」，十分可惜！

選擇安寧居家照護可以回歸熟悉的居家生活，由護理師定期訪視與協助。

確診後的心情轉折五階段
正向思考，拒絕沮喪來攪局

美國社會心理學家費斯汀格（Festinger）提醒我們：

人生中雖有 10% 無法掌控，但 90% 則掌握在自己手中！

罹患巴金森不是自己能決定的，但我們可透過積極正向的人生態度，

快速度過沮喪期，展開新生活。

文 ／ 余睿羚   國立成功大學行為醫學研究所副教授
國立成功大學健康照護研究所副教授

國立成功大學附設醫院精神科兼任臨床心理師

國立臺灣大學附設醫院神經科兼任助研究員

我們都知道人不可能一輩子無病痛，遲早會

遭遇疾病挑戰；但是當疾病來襲時，卻很難

泰然面對。大部分的健康管理資訊教導我們

如何遠離疾病，卻很少提到該如何面對現

實，與病共處。特別是像巴金森這種必須相

伴一生的退化性疾病，病人面對的是生活型

態的改變，身體狀況不確定能否改善，陷入

情緒低潮在所難免。

巴友心事誰人知？

巴金森病不是無可救藥之症，隨著醫學的進

步，只要診斷正確、醫療處置恰當，症狀幾

乎都可以獲得良好的控制，病患仍然能生活

如常。

然而，大部分病友會經歷一段心情沮喪的過

程。「這是真的嗎？」、「為什麼是我？」、

「我做錯了什麼？」……被醫師告知確定罹

患巴金森的患者，心中難免充滿疑惑、無

助、怨嘆，甚至是絕望。這樣的心情多半來

自對疾病的不了解，以及對未來無法掌控的

擔憂。對於疾病可能帶來的不便、疼痛、失

能，充滿恐懼；對個人角色與形象的改變無

法接受；更擔心自己的病會變成家庭的經

濟、人力、生活、心靈等層面的負擔。

日常生活中我們總難免有情緒起伏變化，但是對巴金森病友來說，因為生

病而帶來的心情轉變，則更包含了憂鬱、焦慮、憤怒及易怒等「非動作症

狀」，這些狀況對生活品質、人際關係的影響，甚至不亞於動作障礙。

本刊特別開闢「OPEN MIND 敞開心扉」這個專欄，探討病友的情緒問題，

包括情緒障礙的成因及因應之道，希望在您遇到情緒問題時能有所幫助，

或是有助於您整理狀況與醫師討論。敞開心扉

附註
WHO 對緩和醫療的定義為：「對明

顯無法治癒的末期病患，給予疼痛

控制及其他症狀的緩解，以及心理、

社會、及靈性層面之照顧，以協助

病患及家屬獲得最佳的生活品質。」

早期僅針對癌末疼痛提供安寧緩和

療護，近期則涵蓋所有嚴重進行性

的疾病。健保局自 98 年 9 月起，也

新增八類非癌末期疾病，納入安寧

療護給付範圍內，末期巴金森患者

適用於安寧新增八類非癌末期疾病

中「其他腦變質」類。
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