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發表於：民國 94 年 5 月 21 日中華民國家庭照顧者關懷總會舉辦的「女性照顧：

國家、社區、家庭研討會」 撰稿：社團法人台北市心生活協會 金林 

 

【精神疾病照顧者的困境】 
 

困境 情況 外界的協助 

缺乏知

識與警

覺 

什麼時候他是這樣一個人？他怎麼

了？說也不聽、勸也沒用、問也不回

答。他怎麼越來越暴躁？怎麼總是心

不在焉？不想再理他、不要再幫他、

讓別人來修理他好了。 

 不斷的爭吵、衝突、失望、灰心、

寒心、放棄 

[無] 

 教育課程中沒有教

過 

 還搞不清楚發生了

什麼事，不知道需要

外界協助 

社會的

污名˙家

屬和病

人難以

接受這

樣的疾

病 

不可能是精神疾病吧？看精神科多

丟臉，去不就等於承認一輩子瘋了、

完了？ 

換個環境應該就會好吧？搬家把過

去的不愉快留在舊地吧。 

聽說精神科開的全是鎮定劑，藥一吃

就一輩子停不了，先試試別的可能性

吧？ 

有這個病一輩子不就完了？ 

眼看沒有別的退路，要帶他去看精神

科，他更加憤怒，完全不能配合。 

終於爆發事件，警察、救護車不能理

解….強迫到院，醫院急診不收……

左鄰右舍要求搬家….. 

[極為稀少] 

 自我的多重掙扎 

 親朋好友加入提供

各種熱心卻無用的

建議 

 最終爆發事件，靠

警消緊急強制送

醫，但仍要由家屬出

面張羅 

 

醫療的

限制 
費九牛二虎之力好不容易讓病人就

醫、或者強制住院，但是： 

 診斷不易（有時候並未對症下藥） 

 藥物的副作用嚴重（把病人的生

[有，但屬於被動且

有限度的提供] 

 以門診的有限資源

為主 

 醫療資源被動服務
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活、對於治療的信心弄得更糟） 

 要求病人持續服藥難度很高 

 穩定服藥後，病情仍有可能惡化 

 服藥雖進步了，但仍有無法理解

的偏差行為 

 醫院的成本考量，藥的處方受到

限制，也缺乏個別化的心理建設、職

能復健 

患者 

 醫療資源並不承

認、告知其協助患者

的能力限制 

 

慢性化

的功能

障礙 

每日生活的面對－ 

家屬感受到病人莫名其妙的情緒波

動、疑心、暴躁易怒、邋遢、不愛乾

淨 

病人感受到失去活力、關愛、友誼、

能力、失去一切 

[有一些，但供需失

調，且既有模式只能

幫助到某些而非全

部的患者] 

 日間留院、社區復

健中心、就業輔導 

 幾乎沒有任何給照

顧者的資源 

家庭關

係產生

變化 

浮現照顧者與被照顧者的階層關係 

患者的事務需要別人處理 vs過渡介

入患者事務 

患者工作上問題衝突增加工作更換

頻繁、失去工作能力，成為經濟上的

仰賴者，羞愧與惱怒 vs 施與受的雙

方緊張 

家庭的作息、家庭的角色，家庭的內

部與外部關係被迫重新調整 

其他家庭成員依照社會模式成長變

化、患者仍在原地，變化帶來更多的

不安和緊張 

[極為稀少] 

 沒有任何給照顧者

的資源 

 少數人主動尋找心

理成長的資源，企圖

減緩衝擊調整身心

壓力 

 醫療體系照顧生理

層次，多數服務未觸

及患者心理與社會

層次的照顧 

 

來自照

顧者的

照顧有

照顧者自顧不暇，無力照顧（年幼的

家屬、照顧者經濟上/生理上/心理上

/人格上的問題） 

[少數的、無奈的最

後選擇] 

 少數康復之家、慢
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時而盡 照顧者年邁，精力與年壽有時而盡 

被照顧者拒絕接受（症狀影響/心理

影響） 

 

性療養院取代照顧

者的角色 

 年邁的家屬要自己

打聽未來病人的可

能性 

 私人信託的風險、

金錢信託的高門

檻；錢可以信託、照

顧責任無從託付 

 

【照顧者如何突破－面對˙想辦法解決】 

照顧者一定要打開僵局的決心，來自於： 患者狀況不佳者：   

 無退路、  企求保命、  沒有人可以依靠、  已經夠慘了反而

有破斧沉舟的決心。  患者狀況漸佳者：  心疼患者受了這麼多

苦希望可以有其他未來。 

照顧者突破困境的摸索路徑： 

第一步 認識疾病（瞭解症狀可以減少誤會，提高與醫護系統溝通的

能力。制度中，家屬與病人首先請教的必然是就醫時的醫護

人員，但多半無法獲得回應，而且感受到權威者不良溝通所

帶來的「卑微」、「無用」、「不必企求什麼」的負面情緒） 

第二步 尋找支持團體（透過支持團體來了解疾病，附帶產生重建社

交活動的機會。但支持團體多數無法直接提供服務，所獲得

的只是有限度的支持） 

第三步 自我的成長與體悟 

在病之外看到生病的「人」，以及與他相處的「自己」。 從

「人」的角度來尋求改善： 

 ˙人是可以改變的。 

 ˙人是可以成長的。 

 ˙人都是需要被尊重、被愛的。 

 ˙看到肇因於重重壓力，反彈而產生的異常與偏差行為。 



從精神疾病患者的家庭照顧者走入權益倡導 
 

第 4 頁，共 7 頁  精神疾病照顧者的困境.doc 

第四步 倡議給與精神族群協助、要求改變現有的資源提供方式與制

度。 
 

【資源配置不足與制度不良的主要因素】 

1. 精神疾病在近半世紀才發展出藥物治療，人類的經驗有限。 

各國的應對經驗都尚不足。需要經歷實驗階段，嘗試需要更多的

金錢與人力，創新需要最大的政治智慧與勇氣，使得多數政府只

是觀望。 

2. 制度的設計與討論，醫療獨尊且缺乏接受檢討與改善的機制。 

醫療很重要，但是主導制度設計的醫療體系，並未開誠佈公的承

認醫藥力所未逮的癥結面向，不能夠謙虛的尋求改善之道。 

醫療體系的服務提供模式，來自於醫治身體疾病的需求，腦部病

變產生行為問題，「心」的疾病用身體疾病的制度，有許多適用上

的問題。（比如：醫師是坐在診間等候病人的、急診與住院一定要

有家屬的陪同、門診的醫師與住院的醫師並不相同、醫師看診時

護士同在現場、不能為病人分裝每餐所需的藥、藥品的更換未通

知家屬與患者、患者與家屬無法在門診以外的時間與醫療團隊事

前溝通………，這些制度在身體疾病可能沒有問題，但用在很難

與人建立信任關係的精神疾病患者身上，都可能是大問題，使得

病人的求診行為中斷） 

3. 社福支持被忽略為邊緣議題。 

因為對於疾病的不瞭解以及醫療獨尊的傳統，社福體系慣常以「不

懂」、「沒有能力」來敷衍拖延對於這類族群民眾的協助。 

疾病慢性化的患者，在醫療只管病不管生活品質的情形下，日常

生活發生障礙的各種問題被忽略。 

幫助病人與家屬成長，讓精神障礙者與其親友的生命好一點、衝

突少一點，是否為國家的責任？ 

4. 服務的設計者、提供者與消費者之間並沒有對等的意見溝通平台。 

制度上，政府制度的負責人、醫者、社福資源提供者與患者沒有
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可以對話的平台，沒有能夠使各方共同為制度改善貢獻智慧的場

合。 

有能力的專業者，都被醫事系統網羅，個人都很盡心與忙碌（執

行於看診處方），精神消費團體的呼籲（來自於每日生活無盡的問

題），變成「嚴苛」、「無理」，好人與好人間爭執的鴻溝日益加大。 

5. 精神健康與心理成長是質的變化，難用數量來呈現短期績效。 

復健與心理支持的成效，要經年累月才能呈現，但是政府預算一

年一編，又渴求立竿見影的宣傳效果，經年累月才能見到效果的

工作，難以獲得資源支持。 

6. 與其他身心障礙類別有重大差異。 

精神障礙者最晚納入殘障福利法，又一直缺乏強而有利的代言機

制，也漸少看到全力支持的專家學者，因此在身心障礙領域中，

缺乏發言的機會，各種身心障礙服務，都忽略精神障礙者的特殊

性，難以推行。 
 

【照顧者必須親自倡導的原因】 

1. 服務受錢的影響，變成小眾化。 

只有少數的人，享受到各種服務方案。 

絕大多數，病況較差，還無法自立的患者，缺乏協助資源。 

2. 代言者喪失了代言的功能。 

機構與組織工作人員的薪資，清一色來自於政府的補助款，服務

者公務人員化。守住自己的方案是最重要的目標，沒有需要為方

案以外的事情代言。 

服務提供者多半大學剛畢業，既沒有足夠的社會經驗，也沒有精

神疾病的親身接觸經驗，難以理解患者與家屬的真實處境。 

3. 始終等不到任何的協助。 

4. 在同儕支持團體中，發現問題的一般化與需求解決的急迫性。 

5. 民主時代，會吵才有資源。而非經其事的人，難以理解箇中辛酸，
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必須要現身說法，不斷發出訊息。 
 

【精神疾病族群在倡導之路的先天不利因素】 

1. 重大精神疾病的障礙者，難以自我表達需求。 

受疾病影響，障礙者功能受損，表達能力、溝通能力都不佳，且

自信心低落，而嚴重病人在混亂中，都無法自身向社會強力訴求

什麼。 

2. 疾病好發於青少年，父母多半年老。 

年老的父母，不論體力或經濟能力，都已變差。因此要談到出錢

出力，都遜於其他障別的家屬。 

3. 病人的未來茫然，家屬不敢花錢在公益上。 

4. 家屬無法左右病人的想法。 

家屬即便花了大錢，建立起協助患者的各種設施與服務，但患者

卻很可能毫不領情，心力與錢財只能為別人做嫁，自己很有可能

無法受益。 

5. 普遍的污名化觀念，讓病人和家屬不敢現身。 

精神疾病被強烈質疑為基因問題，家族中有人現身，將影響到所

有家族成員的人際、工作與婚姻關係。 

6. 與疾病搏鬥身心俱疲，無法再付出心力於公益。 
 

【權益倡導的本質】 

權益倡導的本質是溝通，是要放出希望溝通的訊息。 

但，倡導的語言有點急、態度有點強硬、分貝數好像高了一點，

為什麼？因為想要傳遞需求訊息的一方，發現另一方並不想聽，或者

並不想用心理解，甚至於完全不樂意接收訊息，不打算溝通，所以權

益倡導時常夾帶了抗爭的體質。 

如果能夠有效溝通，倡導者就可以「陣亡」「功成身退」了。 
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【權益倡導之路的誘惑與危險】 

 倡導者走在前面，曲高和寡，需要不斷的費心和草根大眾磨合。 

 倡導者自辦方案，最後也折腰於補助款，失去代言的功能，或者

為在經費上分一杯羹，而故意忽視方案之外的其他消費者需求。 

 倡導者獲得權位與名銜，無形中架構了「權威」「不容挑戰」的虛

浮，脫離草根意見的表達。 

 精神疾病種類繁多，每個家庭的需求複雜，為甲類族群代言，可

能會傷及乙類族群的需要。 

 

【精神疾病的家庭照顧者，從混亂無助中，自身痛苦的摸

索，在尋求支持的過程中，看到了同儕反覆面臨的困境，有

其相似性與一般性，更看到了群體力量的可能性，所以走上

倡導之路，希望訴求給有資源的政府和有力量的社會群體知

道，我們需要幫助，而且建立可用的模式，來為受苦的大家

提供幫助是有可能的。看到希望，病人才有心接受治療，親

友才有力量再撐下去。】 

【這樣的倡導之路，不希望是不歸路，我們想要「歸」回到

病前的平凡生活。】 

 

 

 

 


