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學術專欄Ⅳ

非結核
分枝桿菌肺病
病友會：
問卷調查分析
一、前言

台灣之肺結核防治成果顯著，肺結核

發生率已由2005年每十萬人口72.5例，下

降至2024年每十萬人口26.2例，顯示長期

公共衛生政策與臨床努力已逐步見效。然

而，在結核病逐漸受到控制的同時，非結

核分枝桿菌肺病（NTM-LD, Non-tuber-

culosis mycobacterium lung disease）

之盛行率卻呈現逐年上升趨勢，其臨床重

要性與照護需求亦日益增加。

然國人對NTM-LD的認識不若肺結核

，無論在疾病本質、傳染性、治療必要性

或療程長短等方面，患者於診斷與治療過

程中常伴隨諸多疑慮與不安。為更深入理

解患者在面對NTM-LD時的實際困惑與需

求，台北榮總日前舉辦病友會，透過問卷

與現場交流蒐集病人意見，期望以病人為

中心，傾聽真實聲音。

本文將分析此次病友會之問卷結果，

整理患者對NTM-LD治療相關疑問、以及

其對醫療團隊之期待，期能提供臨床醫師

於診療NTM-LD患者時，除專注疾病控制

外，亦能兼顧病人主觀感受與醫病溝通品

質。

二、病友會及問卷調查方式

(一) 非結核分枝桿菌肺病概況

NTM肺病患者大多有肺結核相似的症

狀，如慢性咳嗽、呼吸困難、咳痰咳血、

體重減輕、盜汗及食欲不佳等。診斷上要

有痰培養持續出現同一種分型的NTM，而

且要有相符合的肺部影像學變化等。依統

計報告，台灣NTM肺病的發生率在2018

年約為每十萬人口約有3.4人[1]，而鄰近南

韓在2016年約為每十萬人口約有4.8人[2]，

南韓於2021年的盛行率報告為每十萬人口

有56.7人患有NTM肺病之譜[3]。台北榮總

每年約有一百多位符合NTM診斷的個案，

雖然NTM肺病不會傳染，但不治療會慢慢

惡化；不過因為治療需多種藥物合併使用

劉祐瑋1, 潘聖衛2,3, 張芝榕2,3, 馮嘉毅2,3

國立陽明交通大學醫學系1, 臺北榮民總醫院胸腔部2, 肺部感染與結核病中心3



32

台灣結核暨肺部疾病醫學會台灣結核暨肺部疾病醫學會結核醫訊 第62期 台灣結核暨肺部疾病醫學會

一年以上，能接受抗生素治療的約佔三四

成。為了更解病患照護需要，台北榮總「

肺部感染與結核病中心」於2025年11月

舉辦該院第一次的NTM病友會，利用一個

週末上午的時間，為病友及家屬介紹NTM

肺病及呼吸道照護方法，同時於會中進行

紙本不計名的回饋性問卷調查(圖一)。

圖一、病友會活動現場及問卷調查單發放

 (二)病友會回饋概況

本次病友會共蒐集22位病友問卷回

饋，其中女性佔77%。參與者橫跨不同疾

病階段，包括診斷評估中、追蹤觀察中，

以及正在或已完成抗生素治療者。菌種分

布方面，鳥型分枝桿菌（Mycobacteri-

um avium complex）佔55%，膿瘍型分

枝桿菌（Mycobacterium abscessus）

佔18%，其餘為其他菌種或有待確認者。

與既往台灣流行病學資料相比，本次樣本

在性別比例與菌種分布上略有差異，因此

本資料無法代表整體族群趨勢，分析重點

將聚焦於病人經驗與照護感受。

三、問卷結果分析

(一)疾病名稱

針對「非結核分枝桿菌」此中文名稱

是否易造成誤解之調查顯示，86.4%的病

友認為文字上可以理解，但仍有68.2%在

聽到名稱時會聯想到「肺結核」。

此現象反映出語意理解與聽覺直覺之

落差，儘管病人知道「非結核」與肺結核

不同，但在實際生活中，家屬或親友容易

與肺結核做非必要聯想，進而產生標籤化

與社會壓力。肺結核作為法定傳染病，已

深植台灣人的記憶，因此當病人被告知罹

患「非結核」分枝桿菌時，第一時間往往

產生「是否會傳染」「是否需要隔離」等

焦慮。

問卷亦調查替代名稱接受度，分別為

「環境分枝桿菌」（27.3%）、「非典型

分枝桿菌」（22.7%）、「結核以外分枝

桿菌」（18.2%）、「非結核分枝桿菌」

（18.2%）、「分枝桿菌」（13.6%），

這五種替代名稱間支持度並沒有太大的差

異。但以「環境分枝桿菌」來說，此名稱

強調病原菌來源於環境，較能降低與肺結

核的連結，對於尚未確認菌種分型的初期

衛教或許具實務便利性。

(二)症狀分析和治療考量

根據NTM-LD病友的回饋，困擾他們

的主要症狀為咳嗽、痰多、咳血、疲倦、

體重減輕，這些症狀對病患生活品質的影

響程度，病患自評多為輕微影響(45.5%)

與中度影響(31.8%)。(圖二)。
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與既往台灣流行病學資料相比，本次樣本
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與社會壓力。肺結核作為法定傳染病，已

深植台灣人的記憶，因此當病人被告知罹

患「非結核」分枝桿菌時，第一時間往往

產生「是否會傳染」「是否需要隔離」等

焦慮。

問卷亦調查替代名稱接受度，分別為

「環境分枝桿菌」（27.3%）、「非典型

分枝桿菌」（22.7%）、「結核以外分枝

桿菌」（18.2%）、「非結核分枝桿菌」

（18.2%）、「分枝桿菌」（13.6%），

這五種替代名稱間支持度並沒有太大的差

異。但以「環境分枝桿菌」來說，此名稱

強調病原菌來源於環境，較能降低與肺結

核的連結，對於尚未確認菌種分型的初期

衛教或許具實務便利性。

(二)症狀分析和治療考量

根據NTM-LD病友的回饋，困擾他們

的主要症狀為咳嗽、痰多、咳血、疲倦、
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與中度影響(31.8%)。(圖二)。

圖二、病友之生活品質及對治療期待的調查結果
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因為符合NTM-LD的診斷標準也不一

定都需要抗生素治療，臨床醫師需考慮病

人是否有其他共病、嚴重程度、影像學變

化等因素再來決定是否啟動治療。除了醫

生的角度外，病人對於治療的想法也至關

重要，從我們的問卷得知，已經啟動抗生

素治療和尚未治療的病患，對於治療目標

和副作用的擔憂呈現相當大的差異。已經

啟動抗生素治療的病患，較為擔心肝腎功

能受損和視力、聽力的變化，而未治療的

病患更擔憂的是治療相關的腸胃不適；就

治療目標而言，已經治療的病患希望能夠

完全清除病菌以及避免疾病惡化，未治療

的病患則希望改善症狀和生活品質。

 除了上述的擔憂，有54.5%的病人

希望有更多資訊了解各種治療方式、成功

機率及可能的副作用，另外有40.9%的病

人願意積極進行抗生素治療，以減少惡化

的風險。若醫師說明NTM-LD可能需要啟

動抗生素治療，有42.9%的病人希望是一

旦確診NTM-LD就開始治療，但若出現副

作用，希望能和醫師討論是否暫停；還有

38.1%的病人希望醫師先詳細說明治療方

式與病情後，再由病人決定是否治療。

本次病友會也調查了病友們想要獲得

哪些方面的協助，以作為臨床醫師照護時

的參考，NTM-LD病友們希望醫療團隊能

提供的幫助以解惑及衛教為主，但也有部

分病友希望提供營養諮詢、心理支持等(

圖三)。

圖三、病友希望醫療團隊提供幫助的類別比例
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四、討論

(一) 疾病名稱

根據本次病友會的問卷結果，有相當

比例的患者在聽「非結核分枝桿菌肺病

」名稱時會直接聯想到「肺結核」，這

種現象可能使患者在診斷初期產生不必

要的焦慮，例如擔心疾病具有傳染性或

需隔離治療。此外，患者在面對「非結

核」分枝桿菌感染時，仍可能遭遇疾病

標籤化或社會壓力，進而影響其心理感

受與就醫經驗。

然而，從替代名稱的問卷結果來看，

各選項之支持度差異不大，顯示目前在

病友中尚未形成明確共識。未來若欲討

論NTM-LD之中文病名解說方式，需進

一步結合臨床醫師與患者觀點，評估何

種名稱能兼具科學準確性與衛教溝通的

便利性，為臨床的中文病情解說取得較

佳且平衡的立足點。

(二) 治療考量

在NTM-LD的臨床處置上，醫師通常

會依據疾病嚴重程度、影像學變化、共

病情形及疾病進展速度等客觀因素評估

是否啟動抗生素治療。然而，本次問卷

結果顯示，患者自身的治療期待與風險

認知亦在決策過程中扮演重要角色。不

同治療階段的患者對治療目標與副作用

的關注點不同，在治療期待方面，部分

患者希望能完全清除病原菌並避免疾病

惡化，而另一些患者則更重視症狀改善

與生活品質的維持。此外，多數患者表

示希望能獲得更多有關治療方式、成功

率及潛在副作用的資訊，顯示目前在醫

療溝通與衛教資訊上仍存在一定落差。

上述這些觀點，正是臨床醫師和病患

在抗生素治療前需良好溝通的部份，因為

不是每個NTM-LD都要立即啓動抗生素治

療，即使需要治療也不是只有抗生素治療

，更不是把清除病原菌當做唯一的治療目

標[4]。因此，在NTM-LD的治療決策過程

中，除了傳統以疾病指標為導向的醫療評

估外，亦應納入患者對治療風險與效益的

主觀考量。透過充分的醫病溝通與共享決

策（shared decision-making），讓患

者在理解疾病自然史與治療選項的基礎上

參與決策，將有助於提升治療順從性並

改善生活品質等整體照護目標。

五、結論

本次病友會回饋資料顯示，NTM-LD

患者在疾病認知與治療決策上仍存在若

干重要議題。首先，在疾病衛教上面，

雖多數患者能理解「非結核」之字面意

義，但實際上仍容易與肺結核產生聯想

，進而引發對傳染性或社會標籤的擔憂

。其次，在治療層面，不同治療階段的

患者對治療目標與副作用的關注重點並

不相同，且多數患者希望獲得更完整且

清楚的治療資訊。

這些結果顯示，在NTM-LD的臨床照

護中，除了疾病本身的診斷與治療外，

醫療團隊亦需重視病人的認知、疑慮與

資訊需求。透過更完善的衛教內容、風

險溝通及共享決策機制，可協助患者在

充分理解疾病與治療選項後參與決策，

進而提升治療順從性與照護品質。未來

若能持續透過病友會或其他患者參與機

制蒐集回饋，將有助於建立更以病人為

中心的NTM-LD照護模式。
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。其次，在治療層面，不同治療階段的

患者對治療目標與副作用的關注重點並

不相同，且多數患者希望獲得更完整且

清楚的治療資訊。

這些結果顯示，在NTM-LD的臨床照

護中，除了疾病本身的診斷與治療外，

醫療團隊亦需重視病人的認知、疑慮與

資訊需求。透過更完善的衛教內容、風

險溝通及共享決策機制，可協助患者在

充分理解疾病與治療選項後參與決策，

進而提升治療順從性與照護品質。未來

若能持續透過病友會或其他患者參與機

制蒐集回饋，將有助於建立更以病人為

中心的NTM-LD照護模式。
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學術專欄Ⅳ
題目

一、下列何者為診斷非結核分枝桿菌肺病（NTM-LD）時所需的重要條件

之一？

(A) 單次痰液培養檢出任一非結核分枝桿菌即可確診

(B) 痰培養反覆檢出相同NTM菌種並合併符合的影像學變化

(C) 只要胸部X光出現空洞病灶即可診斷

(D) 血液培養檢出NTM即可確診

二、關於非結核分枝桿菌肺病（NTM-LD）的流行病學與感染特性，下列

何者正確？

(A) NTM-LD通常不具人際傳染性

(B)  NTM-LD主要透過飛沫傳染

(C)  NTM-LD只存在於熱帶地區

(D)  NTM-LD的盛行率近年全球普遍下降

三、關於非結核分枝桿菌肺病（NTM-LD）的治療，下列敘述何者正確？

(A) 所有確診患者都必須立即接受抗生素治療

(B) 治療通常只需單一抗生素，療程約2週

(C) 是否治療需依症狀、影像學變化及疾病進展等綜合評估

(D) NTM-LD治療的主要目的是預防傳染給他人


