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阿尔茨海默病患者生前伦理学问题

王金涛 任汝静 王刚

【摘要】 阿尔茨海默病作为一种慢性神经系统退行性病变，以认知功能进行性减退为主要特征，其

高发病率、沉重的社会负担，以及广泛的人群涉及，使得疾病的伦理问题日益突显。本文聚焦阿尔茨海

默病的一些伦理细节，包括疾病诊断告知、负面消息告知、预先指示、临终关怀和舒缓医疗、驾驶权力。

这些问题启示医疗人员应充分了解和尊重患者，充分实现患者及其家属的应有权利，与患者及其家属一

起制定适宜的治疗方案，共同提高治疗与管理水平；同时也应提高对预先指示、临终关怀等理念的宣教，

树立合理的健康治疗管理观念。
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【Abstract】 Alzheimer's disease (AD) is a chronic progressive degenerative disease with gradually
decreasing cognition. Because of the high prevalence, heavy social burden and wide interaction with others,
the ethical issues are increasingly prominent. This article focuses on the details, such as disclosing
diagnosis, breaking bad news, advance directives, hospice care and palliative care, and driving. From these
issues, as a medical staff, we should know and respect our patients and their families sufficiently. We
should make a reasonable treatment with patients and their families for a better outcome. At the same time,
more propaganda about advance directives and hospice care should be taken for a healthier perception.
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·专题综述·

阿尔茨海默病是神经系统的慢性退行性病变，

临床以慢性进行性认知功能下降为特征，病程通常

为 8 ~ 12年，最终进展为植物状态生存直至死亡［1］。

1985-2018年，60岁以上老年人群阿尔茨海默病发

病率约 3.20%，并预计此后 5年可能达到 6.17%［2］。

2015年，阿尔茨海默病人均医疗费用约 19 144.36美
元，总计 1.6774亿美元，并预计 2030年达 25.4亿美

元［3］。随着阿尔茨海默病发病率的日益上升，患者

认知功能逐步下降导致的行为和社交能力的减退，

以及对社会造成的沉重负担，使疾病的治疗和管理

成为一个涉及医学、法律、伦理的社会问题；且由于

其疾病特点以及广泛的人群涉及，伦理问题日益突

显，这些伦理问题涵盖诸多方面，如医疗决定、财产

经济决定、管理个人、独立居住、参与法律程序等。

本文主要聚焦其中一些伦理细节，包括疾病诊断告

知 、负 面 消 息 告 知 、预 先 指 示（ADs）、临 终 关 怀

（hospice care）和舒缓医疗（palliative care）、驾驶权

力，并探讨这些伦理问题给临床医师的启示。

一、疾病诊断的告知

对于患者及其家属而言，阿尔茨海默病是一种
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导致歧视、排斥和社会孤立的绝症［4］，因其不良预后

以及担忧被歧视、排斥等诸多社会因素，患者通常

不愿接受、害怕接受诊断，家属亦不愿告知、不敢告

知病情。但从伦理学角度看，疾病诊断告知体现了

医疗人员对阿尔茨海默病患者的尊重。由于早期

阿尔茨海默病患者保留一定的记忆力和对诊断的

自知力，可发挥一定的主观能动性，故此基础上的

治疗与管理可以给患者及其家属带来更大的获益。

目前，大多数临床医师和医疗中心推荐告知疾病的

诊断实情，且建议告知疾病的性质、预后以及现有

的治疗方法，可减轻患者对自身痴呆症状的焦虑和

疑惑；使患者在失去抉择能力前做出关于医疗、财

产和生命规划的重要决定；给患者独立做出治疗决

定的机会，从而保障其自主权。然而，随着疾病进

展，患者认知功能进一步下降，对疾病认知和治疗

抉择的能力逐渐丧失，给疾病诊断的告知带来挑

战，因此，疾病早期进行诊断告知是较好的选择。

上海交通大学医学院附属瑞金医院神经科对 175例
受访者（平均受教育年限 14.2年）进行调查，157例
受访者希望自身被告知是否诊断为阿尔茨海默病，

160例受访者希望疾病诊断告诉其家人；若家庭成

员罹患阿尔茨海默病，136例受访者希望将诊断结

果告知患者本人［5］。然而临床实践中，疾病诊断的

告知可遇到诸多问题。一项来自德国的 Meta分析

显示，尽管有 73% ~ 75%的受访者认为早期疾病诊

断告知可对病情预测和晚年规划有益，但同时也带

来较大的精神压力（82%）和自我否定感（70%）［6］。

因此，关于阿尔茨海默病的疾病诊断告知，存在较

大的不稳定性和不安全性，需要有良好医患沟通能

力的临床医师指导。对于自知力较好，能够完全承

认和接受自身存在认知功能障碍的患者，推荐告知

疾病诊断；对于自知力一般，能够部分承认自身认

知功能下降，但却强调家属夸大严重程度并认为仅

是衰老表现的患者，可与家属商议后告知疾病诊

断；对于自知力较差，完全否认自身认知功能下降，

敌视陪诊家属和就诊医师，甚至部分表现为激惹的

患者，暂时不告知疾病诊断［7］，由此可见，对于不同

类型患者需根据个体情况考虑不同的处理方式，应

遵循因人而异的原则。

二、负面消息的告知

向阿尔茨海默病患者透露负面消息通常引发

一系列伦理问题。当患者不能理解或接受负面消

息时，是否还应该告知？这是一个两难的选择，一

方面是应该告知患者的道德要求，另一方面则是通

过善意的谎言保护患者不受负面消息影响的需求。

阿尔茨海默病患者接受负面消息后可出现一系列

精神心理问题，如焦虑、抑郁等。业已证实，抑郁是

阿尔茨海默病的危险因素［8］，可进一步加速疾病进

展，不利于治疗与管理，因此，关于阿尔茨海默病负

面消息的告知，同样需要临床医师的帮助。告知

前，临床医师应提前了解患者的认知水平，对其理

解程度以及理解细节能力做出判定，应注意的是，

即使是疾病晚期患者认知功能较差的情况下，也不

应假定其无情绪反应；关于告知的地点和时间，应

保证隐私、保密，且有足够的时间叙述并处理患者

反应。告知时可选择家属在场以获得支持并缓解

痛苦，若预期可能出现创伤反应，应数小时内请心

理科医师会诊并予以进一步的专业心理辅导；应注

意的是，告知的内容包含必要细节，但不做不必要

的过度详细阐述，同时应做好额外准备以回应患者

可能提出的问题，从而更好地安抚患者情绪、解答

患者疑惑。

三、预先指示

预先指示系指拥有决定能力的患者对自身未

来丧失表意能力时接受医疗照料而事先做出的合

理、合法的安排和指示。最早称之为“生前预嘱”，

由美国 Luis K.Due博士于 1969年首次提出［9］，直至

1976年，美国加利福尼亚州通过《自然死亡法案》，

标志首部承认生前预嘱合法的法律出台［10］。我国

尚未对预先指示进行特别立法，《中华人民共和国

老年人权益保障法》［11］规定，具备完全民事行为能

力的老年人，可以在近亲属或者其他与自己关系密

切、愿意承担监护责任的个人、组织中协商确定自

己的监护人。早期阿尔茨海默病患者认知功能相

对保留 ,有足够能力对自身后期的医疗措施进行抉

择，故应该在早期开展预先指示程序。预先指示的

内容包括一份代理声明，指定一名代理人为个体在

他（她）失去能力时做出决定，配偶和成年子女是最

常被指定为代理人的个体，其次是父母、兄弟姊妹

及其他亲属；一份生前遗嘱，指定个体在他（她）缺

乏精神上的决断能力时做出医疗决定的选择，涉及

以下医学问题，如宗教及人生观指导医学决策的意

愿；发生心肺骤停时心肺复苏（CPR）和人工呼吸的

意愿；个体无法进食和饮水时静脉补液和饲管的意

愿；昏迷或持续植物状态时人工生命支持的意愿；

参与研究、捐献器官或组织和尸检的意愿［1，12］。作
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为一种先进的法律思维，预先指示不仅适用于已罹

患疾病的患者，所有个体均应考虑在痴呆发病前或

最迟痴呆早期，在照料者的帮助下执行以下 3种预

防性法律程序：（1）预先指示，个体应准备一份生前

遗嘱并指定一名长期的法律代理人代理医疗决定

和研究参与，他（她）应指示法律代理人遵守生前遗

嘱的方针。（2）财产计划，如果个体处于痴呆早期，

他（她）应准备一份生前遗嘱并考虑包含一份能力

声明（伴随一份录像带）。（3）选择代理人，向家庭成

员告知自身意愿和代理人人选［12］。

然而，由于长期受儒家思想的影响，患者及其

家属缺乏死亡相关知识教育，对预先指示的知晓和

接受程度均较低，大多数仍十分忌讳谈论死亡。此

外，在传统道德伦理和舆论的影响下，患者仅能依

靠医疗器械维持生命时家属仍不会选择放弃治疗。

2019年关于天津地区社区老年居民对预先指示的

调查显示，患者知晓率和接受度分别为 6.47%（11/
170）和 41.18%（70/170），家属为 10.56%（19/180）和

58.89%（106/180），总体水平较低［13］。多项研究证

实，社区老年居民及其家属的文化程度、居住方式

均影响其对预先指示的知晓率和接受度［13⁃15］。因

此，需从法律法规政策、健康宣教、媒体宣传等多方

面采取措施，营造良好的氛围，从而提高预先指示

的知晓率和接受度，提高疾病的治疗与管理能力以

及患者自主权的实现。

四、临终关怀与舒缓医疗

阿尔茨海默病及相关痴呆是导致患者死亡的

主要原因之一，Mitchell等［16］对一美国护理院 323例
痴呆患者进行为期 18 个月的随访发现，54.8%患者

死亡。中国一项死亡与危险因素的系统分析指出，

阿尔茨海默病的死亡负担已从 1990年的第 28位上

升至 2017年的第 8位，成为死亡负担的主要因素之

一［17］。阿尔茨海默病终末期（end of life）即生命的

最后 6 ~ 12 个月，患者丧失交流、行走和吞咽能力，

有规律地进入植物生存状态，最终因感染和营养不

良导致死亡。随着医学技术的巨大进步，各种干预

措施可将该终末期延长数月，随之产生的伦理问题

逐渐突显，许多人质疑当患者处于认知功能极差状

态时，延长临终过程是否有价值、是否增加患者痛

苦；也有一些人相信生命是至高无上的，所有延长

生命的措施都应该被采用，且受到传统道德观念和

社会舆论的影响，家属通常坚持延续患者生命。临

终关怀系指对患病后已进入临终期的患者提供的

护理服务。临终关怀是由多名工作人员组建的护

理团队（包括医护人员、社工、心理医师、志愿者等）

对患者及其家属开展的关怀服务 ,目的为达到减轻

与缓解患者心理压力、身体痛苦，最终保持长时间

平和身心的状态，安宁且有尊严地度过人生的最后

一段时间，同时也帮助家属对患者的死亡做好充足

的心理准备［18］。舒缓医疗系通过早期识别、积极评

估、控制疼痛及其他痛苦症状，包括身体、心理、社

会和精神不适，从而预防和缓解身心痛苦，改善患

者（成人和儿童）及其家属生活质量的方法 ［19］。

2014年，世界卫生大会（WHA）通过一项决议，呼吁

各成员国将舒缓医疗融为综合治疗的一部分，疾病

早期即开始对患者进行舒缓治疗［20］。针对每个阶

段的不同疾病特点和护理需求制定相应的治疗和

管理策略，从而提高阿尔茨海默病患者生活质量。

相比临终关怀，舒缓医疗贯穿诊断至最终死亡的整

个过程，除控制症状和给予患者关爱照护外，还继

续对原发病进行治疗［21］。阿尔茨海默病早期，舒缓

医疗与治疗措施共用，有助于患者积极面对疾病、

更好地接受专科治疗，贯穿疾病的全过程；进入终

末期后，舒缓医疗的核心目标是减轻痛苦和控制不

适症状，提高生活质量。

在临床工作中，由于衰老以及疾病所造成的认

知功能障碍，阿尔茨海默病患者通常会遭遇更多的

医疗问题，对终末期患者而言无疑是雪上加霜，生

活质量无法得到保障，舒缓医疗理念则可更好地指

导临床医师为患者提供适宜的治疗，例如，引起轻

度不适的小问题如咳嗽、小创伤，可以提供确定性

治疗方法；较易处理的较严重急性问题如雾化吸入

治疗哮喘发作，需医疗人员积极处理；骨折、恶性肿

瘤和心肌梗死等需侵入性治疗或手术的更严重问

题时，则需姑息性处理。面对运动障碍时，通常通

过一些非药物手段如限制运动、转移注意力、参与

患者喜爱事物等进行处理［22］。阿尔茨海默病患者

常出现因代谢异常、吞咽障碍等原因导致的体重下

降以及厌食症、恶液质等，从而诱发慢性炎症反应，

导致少肌症、功能下降等不良结局［23］，通过人工营

养或饲管予以营养是可行的措施，对于许多非终末

期患者，管饲可延长生命，甚至在脑卒中或其他无

法进食的疾病康复治疗中提供生存所需的营养支

持；而对于终末期患者而言，并无相关研究显示进

食和人工营养可改善生活质量，经皮内窥镜引导下

胃造口管亦无法延长预期寿命、提高功能或生活质
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量，也无法预防晚期吸入性肺炎［24］。Mitchell等［25］

分析 2000-2014年共 71 251例阿尔茨海默病患者的

饮食情况，提出如果临床医师与家庭之间能够更好

沟通、更加遵守护理目标，并通过家庭烹饪食物进

行妥善喂养，可以更好地改善患者营养情况。

不复苏（DNR）指令是一种法律文书，患者平时

或住院期间预先签署，表明当其面临心跳停止或呼

吸停止状况时，不愿意接受心肺复苏或高级心脏救

命术（ACLS）以延长生命［26］。患者通常为老年人或

长期住院患者，患有预后不良的晚期恶性肿瘤或其

他绝症。不复苏不影响除气管插管和心肺复苏外

的其他抢救手段，患者仍可接受药物化疗、抗生素、

血液透析等治疗方法。心肺复苏对终末期患者无

明显作用，且该抢救手段可能造成潜在不良影响，

损伤大脑或其他器官，导致患者永久性依赖呼吸机

生存，使终末期生活质量进一步下降。因此，部分

患者或其家属可能不希望采取积极的干预措施，而

更倾向于自然死亡［27］。随着大多数家庭希望在患

者生命的最后时间里减轻其痛苦并获得最理想安

慰，临终关怀和舒缓治疗在终末期阿尔茨海默病患

者中扮演越来越重要的角色。

五、驾驶权力

研究显示，阿尔茨海默病患者遭遇机动车车祸

的风险是正常对照人群的 2 ~ 8倍［28］。我国《机动车

驾驶证申领和使用规定》［29］第十二条规定，有器质

性心脏病、癫痫、美尼尔氏症、眩晕症、癔病、震颤麻

痹、精神病、痴呆以及影响肢体活动的神经系统疾

病等妨碍安全驾驶疾病的，不得申请机动车驾驶

证。虽有上述规定，但并未规定医疗机构须上报或

配合进行痴呆患者机动车驾驶证的审核。阿尔茨

海默病是一种慢性进行性疾病，疾病早期患者认知

功能仍较为完善，故不应完全限制其驾驶权力［30］。

大多数研究者和相关机构倾向保留轻度阿尔茨海

默病患者执照驾驶的资格［31］。 Fuermaier等［32］发

现，阿尔茨海默病患者主要在驾驶操作、决策和视

觉方面与正常人群有明显差距，但由于缺乏对其认

知功能的评估，通常无法准确确定终止其驾驶资格

的时间，需采取适宜的方法以评估患者能否安全驾

驶，临床采用的驾驶能力障碍预测因素主要包括短

时记忆力下降和简易智能状态检查量表（MMSE）评

分减少［33］。Piersma等［34⁃35］通过临床访谈、神经心理

学测验和驾驶模拟器骑行等多种方式对阿尔茨海

默病进行评估，联合上述 3种评估方法可以对患者

的驾驶能力做出较好预测，总体准确率为 92.7%。

因此，应该通过多项认知功能测验的综合评估，对

多种认知域进行全面评估，从而获得患者的驾驶表

现［36］，更科学、合理、人性化地做好保障阿尔茨海默

病患者基本权利的工作。

综上所述，随着社会的不断进步，患者及其家

属对生活质量的要求也不断提高，作为医疗人员应

充分了解和尊重患者，充分实现患者及其家属的应

有权利，与患者及其家属一起制定适宜的治疗方

案，共同提高治疗与管理水平；同时也应提高对预

先指示、临终关怀等理念的宣教，树立合理健康的

治疗与管理观念。
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