
肌萎縮側索硬化症就是大家熟知的「漸凍症」，是一種會影響全身運動神經

元的退化性疾病。隨著病程發展，病友常會面臨吞嚥困難、食慾不振、身體

代謝異常變快等挑戰，使得「營養不良」成為一項極為普遍且危險的併發症

，發生率高達16%-53%。 

學研究明確指出，體重減輕與病程惡化速度息息相

關(確診時體重減輕5%，死亡風險即增加30%)。相

反地，透過正確且積極的營養照護，能有效維持身

體機能、改善生活品質，甚至顯著延長生存時間。本文依

2025年營養學期刊『Nutrients』之系統性回顧文章中，針

對漸凍症病友維持或恢復營養狀態的實證建議整理出「六

大關鍵營養原則」：

原則一、定期進行營養評估
    建議穩定期至少每3個月接受一次專業營養師的評估，

隨著病情的進展，評估時間則依個別狀況縮短，並密切追

蹤以下指標：

．體重：記錄體重變化的速度，如果體重快速下降往往是

疾病惡化的警訊。 

．體重下降比率與營養不良風險對照表

醫文 / 許桂瀞
汐止國泰綜合醫院營養師

漸凍症病人
的營養照護原則

評估時間

1 週內

1 個月內

3 個月內

6 個月內

輕度／有營養風險

體重減輕 1%�2%
體重減輕 5%

體重減輕 7.5%

體重減輕 10%

重度／高營養風險

體重減輕 >2%

體重減輕 >5%

體重減輕 >7.5%

體重減輕 >10%
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．體脂肪與肌肉量：若醫療院所具備條件，建議透過雙能

量X光吸收或生物電阻抗分析來檢測肌肉流失狀況。 
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原則二、重視吞嚥困難的問題
當病友開始出現喝水嗆咳、吃一頓飯需要

花很長的時間時，代表「吞嚥困難」已經悄悄

找上門。這不僅會讓進食變成一種負擔，更伴

隨著吸入性肺炎的風險。採用安全的吞嚥姿勢

「低頭、縮下巴」且在餐後保持口腔清潔。

原則三、攝取足夠的熱量
病友即使坐在原地，身體的基礎消耗也可

能比一般人高。因此，攝取足夠熱量，維持體

重很重要： 

．一般無使用呼吸器者：因呼吸肌肉萎縮、肺

活量變差，必須用盡全身的力氣、拼命喘氣

來維持呼吸。所以建議每天每公斤體重給予

30-35大卡的熱量，並透過少量多餐的方式

增加熱量攝取。

．使用非侵入性呼吸器者：如使用雙相型正壓

呼吸器後，病友的呼吸肌肉得到休息，原本

用來「拼命喘氣」所消耗的熱量被省下來，

再加上肢體無力往往也比早期更明顯，日常

的身體活動量，如：站立、走動、翻身也隨

之顯著減少，基礎代謝消耗自然就降低。因

此每日熱量需求反而比「無使用呼吸器」的

病友還要低，建議每天每公斤體重給予約

25-30大卡的熱量。

倘若病友已經開始使用呼吸器且活動量極

低，卻還盲目灌入過多熱量，反而會造成身體

負擔，如：造成過多二氧化碳堆積在體內，增

加呼吸器官的壓力。因此，隨著病程進展與呼

吸器的使用，熱量須「精準適量」，最好由多

科醫療團隊與營養師根據病友當下的體重與呼

吸狀態隨時做動態調整！ 

原則四、適量補充蛋白質
    為了延緩肌肉萎縮與身體消耗，蛋白質的補

充不可或缺。目前臨床上並無單一標準的建議

，一般建議每日蛋白質攝取量為每公斤體重

0.8-1.5克。須由醫師與營養師全面考量病友的

年齡、腎臟功能、疾病進展速度以及身體的代

謝壓力調整。

原則五、適當的使用營養補充劑
許多家屬經常急切詢問是否需要給予高劑

量的維生素或保健品，但比較安全正確做法可以

透過抽血檢驗確認是否有特定營養素缺乏，否則

不建議自行補充昂貴或高劑量的單一保健品。

病友應以達到一般民眾的每日建議攝取量

為原則。當日常飲食無法吃足或確認有缺乏時

，可再考慮使用適當的營養補充品。 

原則六、及早討論並正確認識胃造口
很多病友和家屬聽到要在肚子上開個小洞

放管子(即經皮內視鏡胃造口），都會直覺性地

抗拒。醫療團隊應及早跟病友與家屬，定期

討論胃造口的裝設時機。避免拖延到呼吸功

能嚴重惡化或重度營養不良時才倉促決定。 

．胃造口不是不能吃東西：病友依然可以享受

口腹之欲，由口進食吃自己想吃且安全的食

物；而胃造口則是用來「補足」吃不夠的熱

量、水分等，大大減輕進食壓力。 

．什麼時候該考慮？ 

．當體重較病前減輕超過10%時。 

．嗆咳風險極高、一頓飯要吃超過1個小時、身

心俱疲時。 

．呼吸指標：當用力肺活量下降接近50%時，

即使這時還沒有嚴重的吞嚥困難，也應高度

考慮安排。因為等到呼吸功能太差時，手術

的麻醉與呼吸風險會大幅提高！ 

漸凍症的照護是一場漫長的馬拉松。營養

管理不是等到骨瘦如柴才開始的「補救」，而

是從確診那一刻起就要融入日常的「防禦戰」

。透過多科團隊(包括神經內科醫師、營養師、

語言治療師等)的定期追蹤與及早介入，才能有

充足的能量，陪伴病友走得更穩、更長遠。 
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