
36 ．台灣巴金森之友 Taiwan Parkinson  2016/12．37

│本期專題二│醫學資訊

晚期病患的照顧支持系統

根據流行病學調查，台灣罹患巴金森病的

比例約佔1~3%，即大約有20至50萬人患病；

其中約有4、5萬人已有嚴重障礙，需要全職

照顧者協助其生活及行動。由此可見，巴金

森病影響的不只是患者本身，家庭中的每一

份子都與巴金森病共同生活。但隨著病情發

展，即使是患者身邊最親近的人，也難免感

到挫折、孤單及無助。

在關心晚期病患之餘，照顧者也需要心理

及生理的支持；除了尋求其他親友協助，社

會資源或長期照護等第三方的協助，是整個

支持系統裡十分重要的一環。

巴金森病晚期特徵及照顧方式

巴金森病患者的臨床症狀主要表現在肢體

僵硬、運動功能失調，患者的身體功能會慢

慢退化而漸漸失能。巴金森病根據病況的嚴

重程度，可分為五期；而所謂的巴金森病晚

期，通常是指第四期和第五期。

第四期的患者肢體動作障礙變得嚴重，

行走不穩、舉步艱難，除了仰賴照顧者扶助

之外，家中也可增設欄杆、扶手，或調整家

具擺設、保持動線流暢，以便患者生活的自

主；必要時，可尋求職能治療師的協助及諮

詢，以改進家居環境的安全性。此外，照顧

者需多鼓勵患者自行移動，給予其充裕的移

動時間、並適時地從旁協助；而利用輪椅、

助步器等輔具，也是改善的方法之一。

第五期患者多半已無法行走、須完全臥

床，連吞嚥、咳痰、翻身都相當困難，因此

容易產生褥瘡，出現肺炎及營養不良的狀

況。要避免這些狀況發生，照顧者利用安全

帶、升降機或其他輔具來抬起患者；移動患

者時必須注意正確的人體工學，以滾動、轉

動或滑動的方式，從患者身體較強壯的一側

來移動，同時避免自己肌肉拉傷。

巴金森病人越到晚期，越容易併發非動作

障礙的症狀，例如：憂鬱、幻覺、妄想等。

且年紀越大或越到後期的病患，罹患失智症

的比例也越高，大約在出現動作障礙後10~15

年就可能發生。

由以上可知，當巴金森病發展到晚期，照

護者的角色及責任並非減輕，而是加重。

照顧者的心理壓力與日俱增

在巴金森病晚期，照顧者的體力負擔加

大，如果本身還要上班或操持家務，無異是

蠟燭兩頭燒，心理上也會面臨無助和壓力。

面對日漸失能、必須臥床的患者，照顧者很

容易出現負面情緒，可大致分為以下幾種：

憤怒： 對於現況無力改善，或是對於患者病

情變化無法掌控的憤怒感。

悲傷： 面對原本還能走動、生活自理的親

人，變成失能臥床，產生悲傷感。

罪惡感： 對於照顧家人這件事感到力有未

逮，甚至感到厭惡，照顧者自己很

容易產生罪惡感。

孤獨感： 全家人都擔心患者的病況，卻鮮少

關心照顧者的感受，因而產生孤獨

感。

怨恨感： 為什麼是我來承受這個重擔？為什

麼老天這樣折磨我？

無助感： 當我需要別人幫忙時，誰又能來幫

助我？

照顧者要記得照顧自己

在巴金森病的抗病過程中，患者往往是比較

受到重視的一方，照顧者的感受比較容易被忽

視；因此，照顧者學習自我調適情緒是很重要

的，以下是一些處理情緒的建議：　

一、允許自己有負面的情緒

照顧者不是機器，也會有自己的感覺與情

緒；特別是長時間照顧患者的過程中，面對家

人無法改善的病情，產生負面情緒是難免的。

不要逃避或壓抑，更不要因為自己產生這些情

緒而感到罪惡。

二、情緒的傾訴、轉化與釋放

任由負面情緒持續累積是不健康的，建議找

知心好友傾訴，或是向巴金森病病友會吐吐苦

水。這樣不但有「倒掉情緒垃圾」的效果，同

時也能聽聽其他旁觀者的意見，也許能讓心靈

走出死胡同。有時，透過一些簡單的方法，也

能自行釋放負面情緒；例如：感到憤怒時，可

以利用跑步等運動，好好地流一場汗來消除憤

怒感；看一些好笑的影片或表演，轉化心情；

如果感到悲傷，適時地大哭一場，讓哀傷的情

緒宣洩出來，都是很好的釋放方式。

紓壓、喘息、尋求協助

晚期病患的照顧支持系統

隨著病情進展到晚期，巴金森病患者的照護責

任日益沉重，有時不是一個家屬或看護可以獨

力負擔的，需要有完善的支持系統，才能讓照

顧的路走得順利長久。

撰文／編輯小組

諮詢／呂幸樺　臺大醫院神經部護理師

余睿羚　國立成功大學行為醫學研究所助理教授
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三、適時尋求專業的協助

照顧者往往會疏於照顧自己，有時候心

理生病了而不自覺，所以當照顧者覺得自己

的情緒超出負荷，甚至出現疑似憂鬱症的徵

兆，請立即尋求專業的協助。

四、給自己喘息的空間

萬一感到身心俱疲，可請別人短暫照顧一

下患者，讓自己出去透透氣，身心紓壓。如

果身邊沒有可以幫忙的人，在確保患者安全

無虞的前提下，專心看看電視劇、讀本喜歡

的書，讓心放飛，也算是另一種心靈喘息。

五、學習正面思考

遇到照顧上的挫折和挑戰時，告訴自己一

定可以渡過，不要專注在「情況有多糟」，

而是專心相信問題會解決，自助或求助，一

定有辦法。

未雨綢繆，事先了解支持系統

事實上，有很多外在資源可以減輕照顧者

的負擔，事先未雨綢繆了解清楚，當狀況來

臨時，才能左右逢源、輕鬆面對。

一、事先了解晚期患者照護的需求

當患者的病程發展到後期，照顧者常常

需要幫助患者起床、翻身和移動。正確利用

人體工學、技巧和設備來移動患者是很重要

的，可以維護患者自尊並且避免患者及自己

受傷。這些技巧需要花些時間學習和演練。

二、動員朋友和家人來幫忙

照顧巴金森病晚期患者並不輕鬆，照顧者

不要把重責大任通通攬在身上，家人也不應

將他視為當然的、唯一的照顧者。透過身邊

親友的協助，哪怕是短短一小時或是半天的

時間，讓照顧者處理一下自己的事，或是出

門透透氣、轉換心情，對主要的照顧者都很

有幫助。照顧者不要不好意思求助，應適時

提出要求，讓親友們知道你需要甚麼樣的幫

助，你會發現，親友的幫助不限於直接照顧

患者，有時候只是簡單的採買或整理家務，

就能讓你輕鬆不少。

三、接受付費式協助

如果沒有家人或親友可支援，可以考慮

雇用居家看護，或是把患者送到日間看護中

心、養護所等提供暫托服務的機構。

四、參加線上的支持團體

如果因為照顧患者無法抽身，可多利用線

上的照護者聊天室或是臉書社團，在這裡找

到抒發心情的管道，或是和其他照護者交換

心得與資訊。

五、留點時間給自己

建議照顧者每天至少要留一小時給自己，

這裡指的不是留時間給自己去處理家務或工

作，而是好好善待自己。此時可短暫地將患

者託付給信任的親友或鐘點看護，讓自己放

鬆心情去看場電影、拜訪朋友、上美容院洗

個頭放鬆一下等，總之，做些喜歡的事獎

勵、寵愛一下辛苦的自己。

尋求社會福利支持

巴金森病的晚期照護是體力、耐力和心靈

上的挑戰。如果家族中沒有適當的人力擔當

此重任，大家也不必覺得有罪惡感，可以考

慮雇用專業看護代勞。專業看護費用各有不

同，可視家庭經濟及病患狀況，選擇合宜、

划算的方式，例如：24小時看護、日間看

護，或是送至日間或長期照護機構。

這些長期的看護費用有時金額可觀，建議

檢視以下社會福利資源，如果資格符合，透

過一些必要的申請及審核程序，便能大大減

輕負擔：

一、申請身心障礙者資格

巴金森病患者如果符合「經藥物適當治

療，並且追蹤至少六個月後，仍遺存足以影

響生活機能之障礙」的條件，並符合相對應

之（巴金森病）等級、量表，便能申請身心

障礙手冊，獲得不少社會福利的協助，包

括：賦稅減免、交通工具優惠、輔具補助、

居家服務補助、養護補助等。

二、低收入戶的社會福利資源

符合低收入戶標準的家庭，可獲得生活補

助、健保費補助、醫療補助、臨時看護費用

補助等。

三、中低收入戶的社會福利資源

符合中低收入戶標準的六十五歲以上老

人，可獲得醫療補助、臨時看護費用補助。

四、申請外籍看護

相較於本國籍看護，雇用外籍看護的費

用相對較低，但申請外籍看護需要符合一定

的條件。病患若持有「身心障礙手冊」，且

屬「特定身心障礙項目」重度級以上者，不

需再經醫師診斷，即可由長期照護管理中心

推介媒合聘請外籍看護。

彼此坦誠溝通互相體諒

然而，尋求協助時最困難的往往在心靈

層面。當照顧者必須將患者送交照護機構

時，往往會陷入內心掙扎，除了擔心患者產

生「被遺棄感」，對於照顧之責無法親力親

為，也常感到愧疚。

事實上，陪伴患病的家人從中期走到晚

期，照顧者大多已付出全部的心力，無庸置

疑。當病情發展已超過照顧者所能承擔的極

限，就必須另尋方案，才能讓患者獲得最適

當的照顧，同時避免照顧者成為另一個需要

被照顧的對象。

建議照顧者與患者要彼此坦誠心中感

受，照顧者也試著把自己面臨的照顧瓶頸表

達出來；甚至，最好在疾病的早期或中期，

就先針對未來可能面臨的狀況預做討論。當

狀況來臨，需要做出決定時，彼此才能內心

坦然。

晚期病患的照顧支持系統
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三、適時尋求專業的協助

照顧者往往會疏於照顧自己，有時候心

理生病了而不自覺，所以當照顧者覺得自己

的情緒超出負荷，甚至出現疑似憂鬱症的徵

兆，請立即尋求專業的協助。

四、給自己喘息的空間

萬一感到身心俱疲，可請別人短暫照顧一

下患者，讓自己出去透透氣，身心紓壓。如

果身邊沒有可以幫忙的人，在確保患者安全

無虞的前提下，專心看看電視劇、讀本喜歡

的書，讓心放飛，也算是另一種心靈喘息。

五、學習正面思考

遇到照顧上的挫折和挑戰時，告訴自己一

定可以渡過，不要專注在「情況有多糟」，

而是專心相信問題會解決，自助或求助，一

定有辦法。

未雨綢繆，事先了解支持系統

事實上，有很多外在資源可以減輕照顧者

的負擔，事先未雨綢繆了解清楚，當狀況來

臨時，才能左右逢源、輕鬆面對。

一、事先了解晚期患者照護的需求

當患者的病程發展到後期，照顧者常常

需要幫助患者起床、翻身和移動。正確利用

人體工學、技巧和設備來移動患者是很重要

的，可以維護患者自尊並且避免患者及自己

受傷。這些技巧需要花些時間學習和演練。

二、動員朋友和家人來幫忙

照顧巴金森病晚期患者並不輕鬆，照顧者

不要把重責大任通通攬在身上，家人也不應

將他視為當然的、唯一的照顧者。透過身邊

親友的協助，哪怕是短短一小時或是半天的

時間，讓照顧者處理一下自己的事，或是出

門透透氣、轉換心情，對主要的照顧者都很

有幫助。照顧者不要不好意思求助，應適時

提出要求，讓親友們知道你需要甚麼樣的幫

助，你會發現，親友的幫助不限於直接照顧

患者，有時候只是簡單的採買或整理家務，

就能讓你輕鬆不少。

三、接受付費式協助

如果沒有家人或親友可支援，可以考慮

雇用居家看護，或是把患者送到日間看護中

心、養護所等提供暫托服務的機構。

四、參加線上的支持團體

如果因為照顧患者無法抽身，可多利用線

上的照護者聊天室或是臉書社團，在這裡找

到抒發心情的管道，或是和其他照護者交換

心得與資訊。

五、留點時間給自己

建議照顧者每天至少要留一小時給自己，

這裡指的不是留時間給自己去處理家務或工

作，而是好好善待自己。此時可短暫地將患

者託付給信任的親友或鐘點看護，讓自己放

鬆心情去看場電影、拜訪朋友、上美容院洗

個頭放鬆一下等，總之，做些喜歡的事獎

勵、寵愛一下辛苦的自己。

尋求社會福利支持

巴金森病的晚期照護是體力、耐力和心靈

上的挑戰。如果家族中沒有適當的人力擔當

此重任，大家也不必覺得有罪惡感，可以考

慮雇用專業看護代勞。專業看護費用各有不

同，可視家庭經濟及病患狀況，選擇合宜、

划算的方式，例如：24小時看護、日間看

護，或是送至日間或長期照護機構。

這些長期的看護費用有時金額可觀，建議

檢視以下社會福利資源，如果資格符合，透

過一些必要的申請及審核程序，便能大大減

輕負擔：

一、申請身心障礙者資格

巴金森病患者如果符合「經藥物適當治

療，並且追蹤至少六個月後，仍遺存足以影

響生活機能之障礙」的條件，並符合相對應

之（巴金森病）等級、量表，便能申請身心

障礙手冊，獲得不少社會福利的協助，包

括：賦稅減免、交通工具優惠、輔具補助、

居家服務補助、養護補助等。

二、低收入戶的社會福利資源

符合低收入戶標準的家庭，可獲得生活補

助、健保費補助、醫療補助、臨時看護費用

補助等。

三、中低收入戶的社會福利資源

符合中低收入戶標準的六十五歲以上老

人，可獲得醫療補助、臨時看護費用補助。

四、申請外籍看護

相較於本國籍看護，雇用外籍看護的費

用相對較低，但申請外籍看護需要符合一定

的條件。病患若持有「身心障礙手冊」，且

屬「特定身心障礙項目」重度級以上者，不

需再經醫師診斷，即可由長期照護管理中心

推介媒合聘請外籍看護。

彼此坦誠溝通互相體諒

然而，尋求協助時最困難的往往在心靈

層面。當照顧者必須將患者送交照護機構

時，往往會陷入內心掙扎，除了擔心患者產

生「被遺棄感」，對於照顧之責無法親力親

為，也常感到愧疚。

事實上，陪伴患病的家人從中期走到晚

期，照顧者大多已付出全部的心力，無庸置

疑。當病情發展已超過照顧者所能承擔的極

限，就必須另尋方案，才能讓患者獲得最適

當的照顧，同時避免照顧者成為另一個需要

被照顧的對象。

建議照顧者與患者要彼此坦誠心中感

受，照顧者也試著把自己面臨的照顧瓶頸表

達出來；甚至，最好在疾病的早期或中期，

就先針對未來可能面臨的狀況預做討論。當

狀況來臨，需要做出決定時，彼此才能內心

坦然。
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