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巴金人生的守護天使

完成任務，而獲致成就感；或是在活

動安排上提供多種選擇，必要時依病

情輕重「能力分班」，讓障礙程度相

近的人一起活動。比較棘手的是不少

長輩認為，進入養護機構即代表自己

「需要被照顧」而感到沮喪，這要仰

賴家人及治療師比較細膩、深入的溝

通，慢慢引導。

四、爭取社會更廣大的支持

 巴金森專屬日照中心的籌辦問題，也

跟社會上對巴金森病這個疾病認識不

多有關。以失智老人為例，由於長期

透過名人代言、媒體宣導，社會大眾

對失智老人的認識較為清楚，照護者

累積的經驗也頗為豐富，社會善款的

挹注也不虞匱乏。如果能加強宣導，

讓大眾認識巴金森病，也許能凝聚更

多的力量來關注並幫助巴金森日照中

心的籌建。

二、以遠距醫療服務彌補不足

 張詠荃治療師表示，日照中心的設置

應以服務區域的可及性為前提。目前

各地一般養護中心容納人數多半面臨

飽和，而巴友人數卻還不足以支撐一

家專屬中心，因此，在各養護機構的

建構遠距醫療服務系統，加強巴金森

病知識宣導或許更為必要。

三、病友心態的因應

 病友對前往養護機構的排斥心態，也

是日照中心及家屬需要克服的問題。

這方面，聘請專業的治療師則能發揮

其最大的功能。例如，有時病友不喜

歡跟比自己嚴重的人在一起，但是跟

狀況比自己好的病友一起活動又跟不

上進度；有經驗的治療師能了解每個

病友的差異，加以適當的協助或找出

最適合的方法，讓病友順利「自己」
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專業又不失親切的巴金森護理師 

巴金人生的守護天使

走在巴金森的人生道路上，除了醫師與家人，

還有默默看顧著巴友的溫柔天使――巴金森護理師。

專業諮詢／呂幸樺　臺大醫院神經部護理師

採訪／趙瑜玲•姜欣慧  撰文／姜欣慧巴金森病程到了第三、四期，由於症狀日趨嚴重，更
需要長時間的陪伴及照護。這時，妥善的養護機構便
是病友與家屬的另一種選擇。
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巴金森病與其他疾病最大的差異，在於巴

金森病是一場長期抗戰，病友往往會與巴金森

病度過超過二十年的時間，無論是患者還是醫

護人員，乃至家屬，都是這場長期抗戰中無法

缺席的角色。臺大醫院巴金森中心的資深護理

師呂幸樺與我們分享了專職巴金森護理師的工

作，以及需要具備的專業條件及心理特質。

十項全能的幕僚：巴金森護理師

巴金森病雖然是一種疾病，但是在病程的

不同階段中，患者會面臨不同的症狀，諸如：

失眠、憂鬱、便祕、腰酸背痛、疲累、情緒障

礙等，可能分別觸及不同科別的醫學領域，

而且有時單獨出現，有時多種並存，十分複雜

多變。因此，巴金森護理師除了須具備基本的

神經科專業知識與臨床照護經驗，也必須對各

類症狀的相關科別有所涉略，並懂得其照護原

則，才足以因應病人各種不同的症狀主訴，

甚至心情傾訴。

末期的巴金森病患者可能長期臥床，

漸漸衍生出鼻胃管進食、排泄方式、

褥瘡等問題，又是另一種狀況，巴金

森護理師也需具備相關的照顧經

驗，才能教導照顧者如何居家

護理。

以陪伴巴友的整個過程

來看，隨著病情演變，巴

金森護理師可說是扮演著

十項全能的幕僚角色。因此，其本身所受專業訓

練與臨床經驗，必須是十分完整而扎實的，最好

有過門診跟診經驗，也有過病房臨床照護經驗。

愛心和耐心最重要

呂幸樺護理師表示，巴金森病的專業知識和

臨床經驗都可以靠時間來培養、學習，但是要成

為優良的巴金森護理師，最重要的還是耐心和愛

心。

每個患者都有其不同的個性和背景，遇上疾病

後的反應也各自不同。有的很體貼醫護人員及照

顧者，有的會因為疾病而變得沮喪或固執；有的

平靜理性，遇上困難只要經過醫護人員解說，便

能豁然開朗；有些則容易在同一個問題裡打轉，

心情找不到出口，而顯得絮絮叨叨或鬱鬱寡歡。

護理師除了提供專業的協助之外，也經常成

為病友傾訴心情的對象，有時難免會承受來

自病人或家屬的情緒。

此時，護理師必須有足夠的EQ，先穩住

自己，不要被對方的情緒所干擾，才能以平

靜的心情去協助、開導對方。其實，護理師

擁有好EQ，背後真正的原因，是對病患有愛

心、耐心，能夠以「視病猶親」的精神，同

理病患及家屬遭遇的困難與心情，讀懂他的

心。

有時候，患者需要的不是具體的、已經

很熟悉的用藥指示、病程說明，而是一句恢

復信心的鼓勵。「阿姨，妳今天好有活力，

看起來好多了。」或是「阿伯，最近有努力

運動喔，看得出來有差喔！」這些溫馨的話

語，尤其是出自於醫護人員口中，對患者的

鼓勵效果有時如同仙丹妙藥呢！

不同階段提供不同的協助

巴金森病的病程依照階段不同，需要給予

患者不同的協助，在這些階段中，護理師所

扮演的角色也不太相同。

當病人剛剛被確診為巴金森病時，護理

師需幫助患者接受患病的事實並開始接受治

療。因為大部分的患者發病時間約莫在五十

歲左右，正值盛年，有事業要拚、有家庭要

顧，有些在職場已位居要職；在這個人生階

段，往往很難接受自己罹患巴金森病，生

活能力終將逐漸衰退的事實，內心裡難免排

斥就醫或用藥。如果是年輕型的巴金森病患

者，人生才起步就患病，其內心衝擊更是旁

人難以想像。此時，護理師需為患者建立對

巴金森病的正確認知，以及接受治療的重要

性，讓患者了解各種藥物的作用及副作用，

以及按時服藥、運動復健對於延緩病情的意

義。

到了中期，患者平衡感漸漸變差，容易跌

護理師不但協助患者配合治療，同時也給予心理上的支持。

巴金人生的守護天使



48 ．台灣巴金森之友 Taiwan Parkinson  2016/12．49

│本期專題二│醫學資訊

巴金森病與其他疾病最大的差異，在於巴

金森病是一場長期抗戰，病友往往會與巴金森

病度過超過二十年的時間，無論是患者還是醫

護人員，乃至家屬，都是這場長期抗戰中無法

缺席的角色。臺大醫院巴金森中心的資深護理

師呂幸樺與我們分享了專職巴金森護理師的工

作，以及需要具備的專業條件及心理特質。

十項全能的幕僚：巴金森護理師

巴金森病雖然是一種疾病，但是在病程的

不同階段中，患者會面臨不同的症狀，諸如：

失眠、憂鬱、便祕、腰酸背痛、疲累、情緒障

礙等，可能分別觸及不同科別的醫學領域，

而且有時單獨出現，有時多種並存，十分複雜

多變。因此，巴金森護理師除了須具備基本的

神經科專業知識與臨床照護經驗，也必須對各

類症狀的相關科別有所涉略，並懂得其照護原

則，才足以因應病人各種不同的症狀主訴，

甚至心情傾訴。

末期的巴金森病患者可能長期臥床，

漸漸衍生出鼻胃管進食、排泄方式、

褥瘡等問題，又是另一種狀況，巴金

森護理師也需具備相關的照顧經

驗，才能教導照顧者如何居家

護理。

以陪伴巴友的整個過程

來看，隨著病情演變，巴

金森護理師可說是扮演著

十項全能的幕僚角色。因此，其本身所受專業訓

練與臨床經驗，必須是十分完整而扎實的，最好

有過門診跟診經驗，也有過病房臨床照護經驗。

愛心和耐心最重要

呂幸樺護理師表示，巴金森病的專業知識和

臨床經驗都可以靠時間來培養、學習，但是要成

為優良的巴金森護理師，最重要的還是耐心和愛

心。

每個患者都有其不同的個性和背景，遇上疾病

後的反應也各自不同。有的很體貼醫護人員及照

顧者，有的會因為疾病而變得沮喪或固執；有的

平靜理性，遇上困難只要經過醫護人員解說，便

能豁然開朗；有些則容易在同一個問題裡打轉，

心情找不到出口，而顯得絮絮叨叨或鬱鬱寡歡。

護理師除了提供專業的協助之外，也經常成

為病友傾訴心情的對象，有時難免會承受來

自病人或家屬的情緒。

此時，護理師必須有足夠的EQ，先穩住

自己，不要被對方的情緒所干擾，才能以平

靜的心情去協助、開導對方。其實，護理師

擁有好EQ，背後真正的原因，是對病患有愛

心、耐心，能夠以「視病猶親」的精神，同

理病患及家屬遭遇的困難與心情，讀懂他的

心。

有時候，患者需要的不是具體的、已經

很熟悉的用藥指示、病程說明，而是一句恢

復信心的鼓勵。「阿姨，妳今天好有活力，

看起來好多了。」或是「阿伯，最近有努力

運動喔，看得出來有差喔！」這些溫馨的話

語，尤其是出自於醫護人員口中，對患者的

鼓勵效果有時如同仙丹妙藥呢！

不同階段提供不同的協助

巴金森病的病程依照階段不同，需要給予

患者不同的協助，在這些階段中，護理師所

扮演的角色也不太相同。

當病人剛剛被確診為巴金森病時，護理

師需幫助患者接受患病的事實並開始接受治

療。因為大部分的患者發病時間約莫在五十

歲左右，正值盛年，有事業要拚、有家庭要

顧，有些在職場已位居要職；在這個人生階

段，往往很難接受自己罹患巴金森病，生

活能力終將逐漸衰退的事實，內心裡難免排

斥就醫或用藥。如果是年輕型的巴金森病患

者，人生才起步就患病，其內心衝擊更是旁

人難以想像。此時，護理師需為患者建立對

巴金森病的正確認知，以及接受治療的重要

性，讓患者了解各種藥物的作用及副作用，

以及按時服藥、運動復健對於延緩病情的意

義。

到了中期，患者平衡感漸漸變差，容易跌

護理師不但協助患者配合治療，同時也給予心理上的支持。

巴金人生的守護天使
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倒，或是用藥一段時間之後，藥效波動及副

作用可能漸漸出現；此時護理師則需教導患

者如何居家進行平衡訓練，必要時轉介物理

治療師或職能治療師。同時，也要提醒患者

繼續按時服藥，仔細詢問其症狀變化、服藥

效果等，以協助醫師調整用藥。

在後期階段，患者的生活自理能力逐漸

變差，可能需要輔具和居家護理，家屬或照

顧者的角色也更加吃重。此時，護理師需配

合職能治療師幫助患者適時使用輔具並進行

居家環境改造；如果已長時間臥床，又有褥

瘡、感染等問題要協助預防或解決。到了這

個階段，有時連照顧者本身都漸漸有狀況

而需要協助（例如：體力透支、內心無助

等），護理師要關照的對象與問題面向又更

多了。

幫助患者面對恐懼

如果將巴金森病形容為一輛行駛在山谷間

的列車，每一站都有不同的人生風景，而患

者最大的恐懼，就是不知道什麼時候，會駛

向更深沉幽暗的谷底。

在這段長達二十年的旅途中，護理師就彷

彿人生風景的導遊者，可以提醒患者在不同

的站點需要做哪些準備；經過陰暗森林時，

也能引導患者欣賞林間透入的陽光；即使經

過漆黑的山洞，也可點亮燭光安撫患者，出

了山洞，又是新的風景。

除了動作障礙造成生活不便，巴金森病也

為患者帶來一連串心理問題，包括工作、家

庭、婚姻等，都有許多地方需要調整心態或

作出抉擇。此時，經驗豐富的護理師能參考

其他患者的類似經歷，再依據他對患者的了

解，給予有幫助的建議，這些往往是醫師在

匆忙的問診中無法觸及的層面。

不同年齡層的患者對巴金森病的恐懼也不

同。年輕型患者需要面對就業問題、感情問

題；中年患者多半是家中的經濟支柱，是否

要繼續工作，甚至是如何保住原有的工作，

往往最困擾患者；老年患者則擔心拖累子女

或沒人照顧。在這些不同的擔憂中，護理師

可請職能治療師或心理師、社工師幫忙，協

助病患解決這些難題，讓患者安心，家人也

能順利因應。

患者的恐懼往往不是單一層面的，隱藏

在恐懼下，是他們真正擔心的問題，層層疊

疊；護理師需與患者密切溝通，才能協助患

者解開心結、揮別恐懼。

醫生和患者間的溝通橋樑

無論在哪個階段，護理師另一個很重要的

角色，是扮演醫師與病人之間溝通的橋樑。

醫師門診時，往往一個上午或下午需看

五、六十位患者，每位患者能與醫師交談的

時間十分有限；有時則是患者看到醫師就不

由自主緊張起來。因此，病人經常在就診時

什麼都忘了說，一走出診間，又什麼都想起

來了；有些患者很客氣，看到診間滿滿的候

診病人，便不好意思問太多，怕個人佔用太

多時間。

此時，護理師會教導患者於就診前簡單條

列出要問醫師的問題；萬一還是忘了問，或是

病人覺得不好意思說的，都還能問護理師。也

因此，巴金森病門診常見診間外護理師被多位

病患及家屬包圍著問東問西的場景。

   以強大信念支撐自己照顧病人

對護理師而言，每個巴金森病患者都像是一

本書，有封面，也有結尾。護理師每天接觸患

者，就如同翻閱一本本的生命之書；每天都會

讀到新的封面，時而也會翻到最後一頁。雖然

相對於身在疾病中的患者，護理師只是個「旁

觀者」，但，越是用心的護理師，越容易感受

到病人的人生起伏，內心難免會受到影響。

呂幸樺護理師跟所有巴金森護理師分享她的

助人心法：「內心擁有強大的信念」。

她說，堅定的信念，是她面對種種壓力最強

大的支撐力量。對她而言，這個信念是堅定的

宗教信仰；對其他人而言也許是別的，但無論

是什麼，「內心堅強」是很重要的，可以讓自

己常保正向樂觀，自己快樂堅定，才能陪伴患

者安渡每個階段，而不會變得過度悲觀或是感

情麻木。

在陪伴巴金森病人對抗疾病的歷程中，護

理師扮演舉足輕重的角色。雖然這場戰役與每

一個健康人的人生都一樣，最後還是要走向終

點；但如果能協助患者改善生活、開朗面對巴

金人生，延緩疾病進展速度，就是一種勝利。 

病人就診時經常因緊張導致敘述病情不完整，
這時，護理師便是醫師與病人之間重要的溝通橋樑。

巴金人生的守護天使
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倒，或是用藥一段時間之後，藥效波動及副

作用可能漸漸出現；此時護理師則需教導患

者如何居家進行平衡訓練，必要時轉介物理

治療師或職能治療師。同時，也要提醒患者

繼續按時服藥，仔細詢問其症狀變化、服藥

效果等，以協助醫師調整用藥。

在後期階段，患者的生活自理能力逐漸

變差，可能需要輔具和居家護理，家屬或照
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等），護理師要關照的對象與問題面向又更

多了。

幫助患者面對恐懼
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的列車，每一站都有不同的人生風景，而患

者最大的恐懼，就是不知道什麼時候，會駛

向更深沉幽暗的谷底。

在這段長達二十年的旅途中，護理師就彷

彿人生風景的導遊者，可以提醒患者在不同

的站點需要做哪些準備；經過陰暗森林時，

也能引導患者欣賞林間透入的陽光；即使經

過漆黑的山洞，也可點亮燭光安撫患者，出

了山洞，又是新的風景。

除了動作障礙造成生活不便，巴金森病也

為患者帶來一連串心理問題，包括工作、家

庭、婚姻等，都有許多地方需要調整心態或

作出抉擇。此時，經驗豐富的護理師能參考

其他患者的類似經歷，再依據他對患者的了

解，給予有幫助的建議，這些往往是醫師在
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不同年齡層的患者對巴金森病的恐懼也不
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在恐懼下，是他們真正擔心的問題，層層疊

疊；護理師需與患者密切溝通，才能協助患

者解開心結、揮別恐懼。
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情麻木。
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