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退化性疾病的照顧者長期承受身心壓力，需要幫手分擔，適

時喘息。

照顧神經退化疾病比照顧一般疾病更辛苦，特別是身為家人的照顧者，所

承受的身心壓力更是長時間且多面向的。美國西北巴金森病基金會的自然

療法醫師卡琳．鄧肯從小就陪伴因意外失能的父親，深深了解照顧者的心

境。他以自己的經驗，提供照顧者一些未幾鬆綁、保持彈性的觀念與方法。

做個有彈性的照護者
唯有保持彈性才能擁有長期照顧的韌性 文／姜欣慧 

巴金森病是一種需要長期面對的疾病。因

此，不但病患本身要有與病共存的準備，身

為照護者，特別是貼身照顧的家人，也需要

投入大量的時間和精力，心理和生理都將面

臨重大挑戰。

照顧神經退化患者的辛苦

研究指出，照顧神經退化性疾病如阿茲海

默症、巴金森病或是其他失智症的照護者，

面臨的情緒低落和沮喪等心理壓力的比例，

遠高於照顧其他老年人。1 照顧神經退化性疾

病患者的親屬，相較於照顧一般老年人，最

常面臨的挑戰是因為疾病而產生的社交隔離、

對於身心的影響，以及對於睡眠的影響。2

此外，神經退化性疾病的照護者還需要面

臨患者病情惡化的挑戰，所以每隔一段時

間，就需要調整照顧的方式，患者對照顧者

的依賴程度也會越來越高，因此，保持照顧

的彈性，是很重要的。

身為家人的照護者難處更多面向 3

西 北 巴 金 森 病 基 金 會（Northwest 

Parkinsons Foundation）的醫師 - 卡琳鄧肯

（Karin Duncan）在一次網路演講中，以自

身經驗分享照護者如何保持照顧的彈性，兼

顧自己的身心健康。

卡 琳 畢 業 於 巴 斯 蒂 爾 大 學（Bastyr 

University），她獲得自然醫學的醫學博士學

位，主要研究綜合神經病學，特別是巴金森

病和神經腫瘤學。卡琳本身是一位醫生，也

是一位照護者。她 14 歲那年，父親便因意

外而接受多次腦部手術，從此失能，生活無

法自理；她從青春期便開始幫忙照顧父親，

因此她更能體認到照護者的辛苦和無奈。

身為照護者，和醫護人員不同的是，和患

者之間可能還存在著親子、配偶或手足的關

係。因此相較於專業的照護者，更多了些感

情上的羈絆：當患者病情穩定時，開心倍於

常人；同樣的，當患者病情惡化時，照護者

的心靈也承受著比一般照顧者更深的痛苦。

除了照顧患者之外，照護者還有很多生活

上的問題要面對，像是陪伴患者就診、追蹤

藥物服用的情況、管理情緒，更不用說是柴

米油鹽醬醋茶、帳單問題、自身的健康問題，

還要扮演患者的啦啦隊。照護者需要扮演的

角色是很多面向的。而且，除了眼前的問題

之外，還需要考慮患者的未來、家庭的未來

和自己的未來。

失之東隅，收之桑榆

如此看來，身為家人的照顧者所承受的各

種壓力是非常吃重的。如何在長期的照顧壓

力下，找到保持心情的平衡之鑰？找出陪伴

家人的意義，是很值得嘗試的。

卡琳以本身的例子為例，在父親受傷之

前，她很喜歡籃球，父親每天都會和她在後

院練球。父親受傷後，她少了練球的夥伴，

也必須花很多時間照顧父親。雖然她失去了

健康父親的陪伴，卻反而增加了和父親相處

的時間，也因此成為自然療法的醫師。

因此，承認因為疾病所失去的事物，珍惜

因而所獲得的，是為心情尋找出口很重要的

一個歷程。

疾病只是多了挑戰，但並不影響與父親之

間的愛。卡琳回憶起她考上駕照的第一件

事，就是帶著父親去大峽谷，一圓兩人的夢。

當年，因為父親受傷而無法實現的夢想與承

諾，便由成年後的她來履行，雖然時間背景

不同，但是意義更為非凡。

然而，每位照護者都有自己的背景和環
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Karin Duncan 的父親因為癱瘓無法實現帶女兒遊大峽谷的夢

想，Karin 考上駕照後帶父親同遊，圓了兩個人的夢想。可

以彈性調整的計畫，更有可能實現。

照顧者常因太專注於病人而忘了自己；不要放棄自己喜歡的

事，照顧自己的身心健康，才能照顧家人長長久久。

不要堅持事必躬親，相信旁人也能照顧；自己才有機會喘息。

境，每名患者的情況也都不同。因此，請不

要羨慕別人如何，而是要在自己跟生病家人

情況允許的前提下，在做得到的日常裡，找

到你們心有所感的意義。

保持照護彈性的五種好習慣

卡琳特別強調，照護者應該學會「保持照

護彈性」的五種好習慣，幫助自己釋放壓力。

這不但幫助自己，也能讓被照顧的家人擁有

好心情，對病情也有好處：

一、找出壓力來源並好好處理

卡琳建議照護者可以先找出生活或照顧上的

壓力來源，一一檢視這些壓力，擬定出可以

減輕壓力的辦法，像是：尋求他人協助、尋

求醫療協助，或是由支持團體協助，都可以

多少減輕負擔，讓照護更為順利。

二、找出目標、目的和計畫

對於患者和照護者而言，原本人生的計畫因

為巴金森病被打亂了，像是：原本的退休生

活、原本的旅行計劃等，都因為巴金森病受

到影響。卡琳建議可以重新訂定目標，重新

計畫，在巴金森病的前提下，訂定合理且可

以實行的計畫，同時讓計畫的施行是充滿彈

性的，隨時可以調整。

三、保持樂觀

保持樂觀並不是要求照護者否定因為疾病造

成的遺憾或悲傷，而是在認清現實的前題

下，抱持著樂觀的態度來面對生活大小事。

四、心懷感恩並找出意義

在照顧患者的過程中，體認到值得珍惜的人

事物，並且找出巴金森病對於你和患者的意

義，培養出兩個人的「革命情感」。

五、尋找與其他人的連結和歸屬感

卡琳舉個例子，在新冠肺炎的疫情下，很多

人的生活都受到了影響，唯一不變的是人與

人之間的情感和歸屬感，能減輕疫情對於身

心的衝擊。同樣的，巴金森病也適用，無論

是患者和照護者，透過支持團體尋求與他人

的連結，有助於渡過艱難和辛苦的時刻。

給巴金森病照護者的一些建議 

身為照護者，我能做些什麼？

• 珍惜與患者之間的關係。

• 瞭解巴金森病。

• 學習巴金森病的藥物知識。

• 設定實際可行的目標。

• 保時平靜的心情。

• 鼓勵病人運動。

• 表達自己的情緒。

• 改造家裡的環境。

照護者如何處理自己的情緒？

• 允許自己有負面的感覺。

• 學習用有效的方式，來釋放負面的情緒。

• 將你的感覺轉化成建設性行為。

• 對自己憂鬱感有所認知，並尋求支持團體

或專業的協助。

• 找對象說出自己的感覺。

• 將憤怒發洩在正確的地方。

• 建立「施比受有福」的觀念。

• 在被照顧者還能獨力完成某些日常活動

時，抽空做些自己想做的事。

• 學習放鬆的技巧。

• 練習正面的與自己對話。

• 參與支持團體。

• 不要害怕大笑。

• 留點時間給自己。

• 動員親朋好友來幫忙。

• 接受付費式的協助。

• 調整你的期待。

如何保留照顧的彈性？

• 讓自己有喘口氣的機會。

• 不需要事必躬親。

• 不要怕尋求支持，偶而接受別人的照顧。

• 病患該持續進行他們所喜愛的活動，照護

者也應如此，才能保持健康的心態。

• 雖然生活必須作些改變，但不應該讓生活

停滯。

• 保持健康，留得青山在是很重要的。

• 別忘了，照顧自己也是很重要的。

• 適度的運動，和巴金森病患者一起找出兩

人都喜愛且可以勝任的運動。

• 盡量保持充足的睡眠。

• 照護者也可能陷入沮喪、悲傷、害怕或絕

望的負面情緒中，如果受不了，一定要找

人傾吐，不要一味的隱藏和否認。
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卡琳舉個例子，在新冠肺炎的疫情下，很多

人的生活都受到了影響，唯一不變的是人與

人之間的情感和歸屬感，能減輕疫情對於身

心的衝擊。同樣的，巴金森病也適用，無論

是患者和照護者，透過支持團體尋求與他人

的連結，有助於渡過艱難和辛苦的時刻。

給巴金森病照護者的一些建議 

身為照護者，我能做些什麼？

• 珍惜與患者之間的關係。

• 瞭解巴金森病。

• 學習巴金森病的藥物知識。

• 設定實際可行的目標。

• 保時平靜的心情。

• 鼓勵病人運動。

• 表達自己的情緒。

• 改造家裡的環境。

照護者如何處理自己的情緒？

• 允許自己有負面的感覺。

• 學習用有效的方式，來釋放負面的情緒。

• 將你的感覺轉化成建設性行為。

• 對自己憂鬱感有所認知，並尋求支持團體

或專業的協助。

• 找對象說出自己的感覺。

• 將憤怒發洩在正確的地方。

• 建立「施比受有福」的觀念。

• 在被照顧者還能獨力完成某些日常活動

時，抽空做些自己想做的事。

• 學習放鬆的技巧。

• 練習正面的與自己對話。

• 參與支持團體。

• 不要害怕大笑。

• 留點時間給自己。

• 動員親朋好友來幫忙。

• 接受付費式的協助。

• 調整你的期待。

如何保留照顧的彈性？

• 讓自己有喘口氣的機會。

• 不需要事必躬親。

• 不要怕尋求支持，偶而接受別人的照顧。

• 病患該持續進行他們所喜愛的活動，照護

者也應如此，才能保持健康的心態。

• 雖然生活必須作些改變，但不應該讓生活

停滯。

• 保持健康，留得青山在是很重要的。

• 別忘了，照顧自己也是很重要的。

• 適度的運動，和巴金森病患者一起找出兩

人都喜愛且可以勝任的運動。

• 盡量保持充足的睡眠。

• 照護者也可能陷入沮喪、悲傷、害怕或絕

望的負面情緒中，如果受不了，一定要找

人傾吐，不要一味的隱藏和否認。
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