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本研究旨在探究失智症家庭照顧者在照顧失智親人過程中主觀的受苦及因應經驗。採用詮釋現象學

研究方法，邀請四位自願受訪者，以半結構深度訪談蒐集的文本資料來分析。結果：失智症家庭照

顧者之受苦經驗內涵為：對失智症的無知和退化進展束手無策；漫長病程變數多，長期照顧的考驗

層出不窮；無法由失智親人確知其需求，常處在矛盾疑惑和不安自責中；經歷關係失落的痛楚，只

能持續單向地對失智親人付出；照顧者對其他家庭及工作的角色責任感到拉扯虧欠；照顧者常感孤

軍奮鬥，為難於手足支持不夠或照顧意見相左。失智症家庭照顧者之因應經驗內涵為：照顧的動力

來自維持與失智親人的關係連結；照顧互動是依循失智親人的生命脈絡去滿足雙方的需求；照顧的

主控感在於專注此時此刻的陪伴，珍惜當下雙方的相處；照顧過程有賴專業照護系統的支援；照顧

的力量來自於對失智親人不離不棄的意志力，接受承擔照顧責任；照顧的成就在於盡心盡力達成子

女的角色責任，了無遺憾；照顧者從照顧經歷覺察對自己身體的照顧，體悟老化與死亡，學習愛。

研究結果可為失智症家屬提供經驗借鏡，並指引出助人者對待照顧者的視角。

關鍵詞：失智症、因應、受苦、家庭照顧者、照顧經驗。

壹、緒論

一、前言

目前在台灣約每 100人中即有 1人是失智者。失智症人口持續攀升，依據台灣失智症
協會的推估，民國 120年失智人口逾 47萬人，屆時每 100位台灣人有超過 2位失智者，
到民國 149年失智人口逾 89萬人，每 100位台灣人有超過 5位失智者。在未來的 47年中
台灣失智人口數以平均每天增加 38.1人的速度在成長（台灣失智症協會，2015）。目前台
灣的家庭結構以小家庭為主，並多為雙薪家庭，家庭所能提供的照顧功能已愈趨式微。未
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來失智症的長期照護問題，對家庭及社會的衝擊將愈來愈大。然而跟失智症患者得到的注

意相較，照顧者往往是被忽略的群體。

研究者的臨床經驗是家屬帶著失智親人看病時，焦急苦惱的是會表達的家屬們努力把

握時間對醫師陳述患者的近況，因為他們是病人的替身。研究者關切的是失智症家屬的內

心世界是什麼樣貌？他們如何承受親人不再熟悉的事實？漫長的身心煎熬叫人如何自處？

其中多少不足為外人道的苦，要如何承擔呢？另一方面，研究者認為關係議題是諮商心理

的核心議題，由於失智症需要長期的陪病照護，這個病不只奪走病人與家屬間熟悉的互動

方式，更大的挑戰是需要重新形塑一個陪病照顧模式下的連結關係。因此研究者關切家屬

在陪病歷程中如何因應親人的「疾病」和雙方「關係」的變化。

照顧者的各種失落、壓力同時交織在受苦的內涵中。Rodgers 與 Cowles（1997）曾指
出受苦是一種個人化、主觀的且複雜的經驗感受，它是一種心理現象，主要的特徵是在某

種威脅的情況下，對個人的完整性、自主性及人性尊嚴造成強烈的失落感與不滿意感，甚

或引發焦慮、憂鬱、低自尊、困惑、無助感及部分生理症狀（Sherman & Thelen, 1998）。
Schulz等人（2007）提出以受苦－慈悲取向（suffering-compassion approach）的模式來了
解家庭照顧者。慈悲是發生於照顧者與被照顧者兩人間有情感連結、有覺察受苦，這種覺

察對目睹者有痛苦及負面影響，目睹者會想去減少或去除看到的受苦。余德慧、石世明、

夏淑怡和王英偉（2006）指出對家庭照顧者來說，在宿緣關係中，人和人之間有著倫理
的在世關照與操煩，諸如彼此有愛、有怨、有付出、有虧欠，也存在著倫理關係上的責任

或是對彼此的許諾。這些宿緣歷史隨著疾病的進展，加入「照顧者－病人」的關係轉變的

互動，成為陪病的基礎。而且整個照顧陪伴過程最核心的要素就是照顧者對病人需求的接

應。正如林耀盛（2006）所強調的，照顧者和被照顧者的相逢，靠的不是彼此間的不對稱
關係，而是雙方共同呈現著存在上的掛慮。嚴重疾病使患者和家人的關係，以及個人和生

活世界的關係都產生變化。失智症家屬如同長期與失智疾病共處的患者一樣，其個人處境

與生活都被迫改變了。每個照顧細節都與照顧者自身的身心安頓息息相關，因此家庭照顧

者的主體經驗，需要被深度的理解。

對失智症的家庭照顧者重要的不是如何脫離照顧處境，而是如何在照顧處境中生活。

照顧者的因應不只有向外求援的策略運用，也具有向內探尋方法和力量的轉換經驗。我們

看到的疾病故事一方面是獨特性的，一方面又是普同性的。一種敘事就是一種見證存有，

藉由理解失智症家屬的照顧歷程，深入洞悉照顧者的生活經驗，將得以共享對人本的關

懷。這種理解的過程和反思對諮商工作者而言更是需要，因為唯有帶著這種理解來關照失

智症的家屬，才能真正與他們同在。
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綜上所述，本研究目的為：理解失智症家庭照顧者在參與照顧工作期間自身真實的經

驗及感受。根據上述目的，本研究的研究問題如下： 一、失智症家庭照顧者照顧過程中受
苦經驗的內涵為何？二、失智症家庭照顧者照顧過程中因應經驗的內涵為何？

二、文獻探討

失智症（dementia）的定義一般採用病人發生多重智能缺損，包括記憶力和其他智能
障礙（如語言功能、感覺與動作整合、執行功能障礙、整體注意力、社交認知等），而且

這些認知障礙的程度，足以影響到病人的職業、社交和日常生活功能，也必須和以前的能

力相比有落差。根據美國精神醫學會所公布的《DSM-5精神疾病診斷手冊》將它更名為「認
知障礙症（major neurocognitive disorder）」，以減少污名化的情況。「認知障礙症」並非完
全等同「失智症」，而是擴大失智症的診治到疾病更早期（傅中玲，2015）。認知障礙症與
失智症的診斷相似。DSM-5認知障礙症診斷標準包括有根據以下兩種判斷，個案認知功能
與之前相較，在一個或更多認知領域呈現顯著衰退：關心個案的親近者或是臨床工作者、

在標準化測驗或等同的量化臨床評估中，認知表現確實地減損。其認知缺陷已干擾其獨立

性。其認知缺陷並非完全發生在譫妄情況下，且並非導因於其他心理障礙症（張本聖、徐

儷瑜、黃君瑜、古黃守廉、曾幼涵譯，2015/2013）。本研究採用失智症一詞，一方面顧及
通用性，一方面也因研究焦點在於失智後的心理社會缺席的影響，而不是探討特定類型的

失智。失智症的非認知症狀稱為行為精神症狀（Behavior and Psychological Symptoms of 
Dementia, BPSD）可在失智病程中任何時間發生，其類別包括憂鬱症狀、妄想症狀（常見
的是被偷、妒忌、被害妄想）、錯認症狀、幻覺、行為障礙（攻擊行為、迷路、睡眠障礙、

重覆現象、漫遊、飲食改變、病態收集、不適當性行為等）、日落症候群。BPSD不是一個
診斷名稱，是描述失智症的一個重要臨床層面，會在病程中任何時間發生，也是照顧上最

重的負荷來源（黃正平，2006）。以下整理出失智症家庭照顧者的受苦和因應經驗的相關
文獻。

（一）失智症家庭照顧者的受苦經驗

照顧者負荷（caregiver burden）是醫護界對家庭照顧者研究的重點。邱啟潤、許淑敏
和吳瓊滿（2002）曾彙整國內有關家庭照顧者的文獻後發現負荷、壓力常是混為一談的概
念，後來楊嘉玲和孫惠玲（2003）定義照顧者負荷為照顧者因提供照顧工作，對身、心、
社會各層面的改變所感受到的壓力，並針對「照顧者負荷」進行概念分析，歸納如下：（1）
照顧者對被照顧者有照顧的責任，且彼此之間存有親屬或非聘僱的關係（2）照顧者的需
求與可得的資源或支持之間無法平衡，或其間落差超過所能承受的範圍（3）它可被分為
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客觀的照顧事件本身及主觀的感受兩部分（4）它包含了身體、心理、社會等多個層面
（5）它是有個別差異性的。這個定義並沒有特別限定是哪一種疾病的照顧者，但說明了照
顧者的角色、困境的內涵和影響，也強調照顧者經驗的個別性。然而與其他疾病相較，失

智症狀的特性和個別差異會讓其照顧者有不同的經驗。黃斯聖、廖以誠、王文甫和賴德仁

（2012）發現失智症的行為精神症狀與照顧者負荷的相關性最強。
Ankri、Andrieu、Beaufils、Grand 與 Henrard（2005）運用 Zarit Burden Interview針

對失智症家屬所分析出三個層面的負荷為（1）照顧者社交和個人生活的影響（2）心理
負荷及情緒反應（3）內疚感（指應該做得更多更好）。很多研究都指出照顧者不只有照
顧工作的壓力，如接下失智者以前的家庭任務、照顧過程需因應失智者重複的問題和尋求

注意、須不斷協商照顧方式、獨自為失智者做決定，另外也要經歷具有深刻意義關係的人

際失落，以及因投入照顧工作而失去的個人自由、社交、工作、休閒機會、健康和個人認

同，因而有著種種複雜的情緒，如保護、愛、感謝、沒耐心、挫折、憤怒、失望等等（Ad-
ams, 2006; Frank, 2008; Meuser & Marwit, 2001; Noyes et al., 2010; Ott, Sanders, & Kelber, 
2007; Sanders & Corley, 2003; Sanders, Ott, Kelber, & Noonan, 2008）。過去的研究多以照
顧者的憂鬱為焦點（Schoenmakers, Buntinx, & Delepeleire, 2010），最近開始有探究其他
的感受，如 Losada、Marquez-Gonzalez、Penacoba 與 Romero-Moreno（2010）指出內疚
是照顧者重要的感覺，而且是多層面、有特定範圍的經驗。國內蔡佳容、蔡榮順與李佩怡

（2012）呈現失智症家庭照顧者內疚經驗內涵的主題是自覺失智照顧工作做得不夠好、達
不到孝道義務的自我期許、照顧者苦於內心的拉扯煎熬。 
家庭照顧者面臨的與失智症親人的關係失落，是一種界線不明的模糊性失落（ambigu-

ous loss），雖然患者形體上一直存在，心理上卻不再持續一致並存，這是在輕微認知障礙
及早期、中期、晚期病程中照顧者持續會有的經驗（Blieszner, Roberto, Wilcox, Barham, & 
Winston, 2007; Dupuis, 2002; Sanders, Marwit, Meuser, & Harrington, 2007）。由於失智症
的獨特病理，病人的身體活著但是隨著病程進展導致「心理社會上的死亡」（psychosocial 
death），使得親人要提前先經歷失去之前存在的人（Frank, 2008）。這種創傷不像是創傷後
壓力症候群，它的模糊性常持續好幾年。因為沒有社會或宗教的儀式去處理這種失落，人

們就像被困在未知的監獄，在缺乏一般哀傷的支持下繼續生活（Boss, 2010）。儘管這種模
糊性失落帶來哀傷，Adams（2006）指出照顧者的失落哀傷會被其他問題，如保護和關心
失智者的需求、內疚和負向自我評價、莫名的怨恨等掩蓋掉或不表達。由於患者仍然活著

且需要被照顧，所以照顧者的「關係剝奪感」是不被認可的，若他們只注意自己的失落感，

反而會內疚難堪。
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模糊性失落的性質會隨著病程進行而變化。Dupuis（2002）指出失智症病人的子女處
理此這種失落是漫長痛苦的哀傷過程，且被認為是漫長的道別或沒有結束的喪禮。疾病的

進展是關鍵因素，其訪談結果指出模糊性失落的展現及階段為：（1）預期的失落（anticipa-
tory loss）：發生在早期親人仍有很多心理層面出現，仍留在家庭單位內的時期，此時面臨
對未來的不可預測和不確定的困難（2）進行的失落（progressive loss）：看著父母的退化
和衰退的痛苦，在此階段的互動經驗愈來愈困難（3）接納的失落（acknowledged loss）：
接受父母心理上的失落，父母已不存在，即便如此也繼續與父母存在的模糊共存。成年子

女對認知障礙程度的知覺，尤其是父母的心理呈現（psychological presence）的知覺，對
照顧角色的經驗是最重要的。若是家中成員對失智父母有不同的知覺時，就容易有家庭危

機。Sanders與 Corley（2003）指出引起失智症家屬哀傷的失落為：關係品質、角色、控
制感、幸福感、親密感、健康狀態、社交互動、溝通、解決過去問題的機會，有 68%的
照顧者經驗到典型的哀傷症狀。研究證實失智親人過世前的哀傷與過世後的哀傷具有類似

的性質及強度（Meuser, Marwit, & Sanders, 2004; Marwit & Meuser, 2005）。Holley（2009）
認為失智症照顧者的預期性哀傷（anticipatory grief）與死後哀傷的過程類似，與傳統哀傷
歷程相同。

（二）失智症家庭照顧者的因應經驗

照顧者雖然苦於失落，但他們同時進行著哀傷調適，摸索出因應的方式和態度。從

Ablitt, Jones 與 Muers（2009）的文獻整理可知親人失智對「關係」確有影響。照顧時的
關係品質較低者，照顧者的憂鬱、壓力較高。想維持相互關係並延續關係的照顧者，會一

直努力到不可能為止。不再期望與失智親人有互動者，會用之前的關係繼續照顧，以保護

自己不受失落情緒影響。出於責任感的照顧者，會因此產生自我價值感，但也容易有壓力

或把自己累壞。Robinson、Clare與 Evans（2005）統整夫妻失智照顧的經歷和調整所呈現
的模式，類似 Stroebe 與 Schut（1999）提出的哀傷雙軌歷程模式（dual process model），
即有「失落導向」與「復原導向」。雙方慢慢開始接受失智者的改變可能是永久的，這是

一個「循環」的過程，先是否認，再設法將影響層面減到最小，進而漸漸了解失智。這也

是一個「擺盪」在失落與復原的過程，一方面接受失落，同時還是注意個人及夫妻仍然保

留的部分，繼續做夫妻。至於具體的因應之道，在王釧如（2008）的敘說分析裡發現到關
懷與理解、真實陪伴是協助病患與主要照顧者共同面對失智的力量來源。在生命意義的追

尋中，受苦經驗帶來窺見生命曙光的契機，支持照顧者不離不棄。此結果呼應了 Gillies和
Neimeyer（2006）所強調的意義重構才是悲傷調適歷程中的核心要素。
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除了上述對失落的因應之外，在實際照顧工作上，失智症家屬會學習因應病程進展而

變通照顧方式。研究指出病程早期的照顧者大多不願求助，會矛盾遲疑是與此時複雜混合

的情緒有關。因為照顧者心態上希望一切照舊，盡量停在熟悉的常規中，常會否認或低估

失智程度，不願公開親人罹病的事實，不想要額外的協助，不要太快使用長照服務。若

加上覺得自己不適任、對失智者生氣的內疚，可能使他們更難向他人尋求支持（Adams, 
2006）。張慈君、徐亞瑛、陳明岐、邱逸榛和黃惠玲（2012）由文獻探討得知影響照顧者
問題處理能力的因素包括：失智症患者的行為問題、照顧者對照顧工作的感受、家庭支持、

與被照顧者罹病前的關係及來自專業人員的角色學習與衛教。研究發現當家庭照顧者的慢

性疾病數愈少，教育程度愈高以及失智症患者沒有罹患其他慢性疾病時，家庭照顧者的問

題處理能力會愈好。朱育瑩（2005）用質性方法研究照顧者及被照顧者，發現失智症家庭
照顧的互動關係中的核心概念為單向角色微調，照顧者只能單向調整不同的因應方式。盛

秀明（2011）說明成年女兒照顧者會經歷不同時期的角色轉換，在長期的照顧歷程中，宗
教、手足次系統的實質性與情感性支持、男友與貓咪的陪伴、諮商與心靈成長課程、日間

照顧等因素，讓女兒照顧者不致因照顧負荷過重及照顧者角色緊張與角色上的衝突而崩

潰。此結果類似 Sanders 等人（2008）的研究歸納出照顧者所用的因應策略包括：靈性
信仰、社會支持及寵物。

值得注意的是，文化確實與照顧者的適應有關。研究顯示照顧者提供照顧的動機和在

照顧中找到的意義，可以推論到照顧者的幸福感（Quinn, Clare, & Woods, 2010）。此結果
呼應 Levine（1985）曾說到忍受模糊的適應品質，不只要看人格，也包括個人的脈絡文化。
疾病的不同脈絡，加上文化信念和價值、習得的行為、宗教信仰和人格特質，會決定哪個

家人能以最少的矛盾來忍受模糊（Boss & Kaplan, 2004）。Napoles、Chadiha、Eversley 與 
Moreno-John（2010）的文獻回顧，歸納失智症照顧工作的種族差異在亞裔美國人身上最
普遍被發現的差別是對孝道責任的強烈信念以及與失智症有關的錯誤觀念或污名化。Che、
Yeh和Wu （2006）發現失智老人的主要照顧者在自我充能（empower）前，會歷經「孝道
義務感」和「無助失控感」的情感交戰。在孝道和家族主義掛帥之下，送親人到養護機構

的議題對華人照顧者是相當大的挑戰。Shyu等人（2010）研究台灣的失智症家屬，指出「找
平衡點」（finding a balance point），即照顧者試圖在所有需要被照顧者的需求間找到平衡
點，可說是照顧現象中具有文化敏感性的重要變項。



65失智症家庭照顧者之受苦與因應

貳、研究方法

一、研究取向

因為關注生活經驗真實樣貌的現象學典範與本研究之目的相契合，而且詮釋現象學

主張由詮釋的過程來展現人類「在世存有」或「寓居於世」（being-in-the-world）的存在，
其目標在於與原本的經驗重新接觸，讓意義清楚明確以及尋求意義的普遍性（高淑清，

2008）。因此本研究採用詮釋現象學導向，不僅對失智症家庭照顧者的照顧經驗與處境進
行還原，也從其實際生活的脈絡去尋找這些經驗的理解與意義。

二、研究受訪者

受訪者的招募首先經由養護機構或友人介紹，研究者初步面談說明篩選後，才進一步

邀請進行正式訪談。研究對象排除目前有嚴重家庭衝突、精神疾病等危機狀態的家庭照顧

者。適合成為訪談者必須是其失智親人已經是生活無法自理，完全依賴他人照顧或已經被

安置到養護機構。受訪者本身需要有跟別人分享經驗的習慣，能夠覺察及表達內在感受。

本研究共有四位受訪者，分別化名為 Q、R、S、T，基本資料如表一。其背景簡介如下：
Q：父親的脾氣一向不好，從中學時父母分開後，身為長女的她就一直與父親同住，

侍候生活起居，唯命是從。向來對父親的失控和暴力都逆來順受，讓先生和女兒一起受

害，卻不知道父親的狀況與失智症有關。直到被強制送醫後得知，才送去養護機構，但妹

妹很不認同她的安排，時有衝突。

R：十多年前發現父親開始變得沉靜，具有醫護背景的 R即時得知診斷是失智。父親
一直都是媽媽在照顧，後來雖有外勞協助，沒想到媽媽突然重病過世，之後由 R接手領導
照顧安排。爸爸與哥哥同住，她工作之餘就回娘家陪伴，負責醫護事宜及監督外勞。在家

人悉心照顧下，爸爸竟能有點互動，讓 R非常安慰。
S：母親一開始是憂鬱，後來被診斷為早發的失智。父親獨自照顧到受不了，才向出

嫁的長女 S求助。S先讓母親在自己工作的養護機構日間照護，晚上則與父親合力照顧。
此時 S日夜操勞，身心俱疲。之後母親因水腦開刀，開始長住養護部，並且急速退化。父
親放心不下，自願住到機構的安養部陪伴及協助照顧。現階段的 S很感恩能同時兼顧父母
及工作。

T：身為長女的 T安排失智的父親住到專門照顧失智症的機構，十年來每週奔波探望，
還要費心安撫家中母親的抱怨。爸爸退化到臥床程度才轉到住家附近的機構，母親因中風

了也進去同住，T每天一起探望關照。T及弟弟們都深感照顧工作拖累孩子的無奈和辛酸，
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也很想幫父親解脫卻無能為力。認命照顧之餘，只能期許自己千萬不能倒不去。

表一　受訪者基本資料

化名 Q R S T
初訪時年齡 46 59 40 56
與失智者關係 父女 父女 母女 父女

教育程度 專科 研究所 大學 大學

婚姻狀況 已婚 已婚 已婚 離婚

子女數 1同住 0 4同住 0
工作狀況 家管 有專職 有專職 有專職

居住地區 南部 南部 中部 北部

宗教 佛教 天主教 道教 佛教

初訪時

失智親人年齡

78 86 61 85

估計親人

失智年數

不確定 20 9 12

目前照顧安排 機構

已住兩年

居家

僱外勞

機構

已住四年

機構

已住十年

訪談時間

2011/04/16
2011/04/19
2011/06/09
2012/11/06

2011/06/05
2011/09/20
2013/02/26
2013/06/04

2011/07/26
2013/03/16

2011/08/11
2011/08/18
2013/05/27
2013/06/07

三、研究工具

（一）研究者

研究者為資深的諮商心理師，除修習過醫療諮商、哀傷治療、質性研究等課程外，在

實務上主動赴醫院及養護機構學習，與失智症家屬接觸，參加相關的研習和訓練，並結識

失智症照護的專家及養護機構的從業人員，做為研究請益諮詢的重要資源。再加上文獻的

大量閱讀，為本研究的執行奠立基礎。為了掌握失智症家庭照顧者照顧經驗的整體性，研

究者用「受苦」的視框去貼近受訪者的複雜情緒和處境，以詮釋和討論照顧經驗中帶來負

向情緒或結果的痛苦。在受苦經驗的應對方面，會採用「因應」的視框是認為它比起「與

苦共存」更可以展現照顧者主體的自主掌控性與具備自我效能感的「心態」轉換，而不是

被動地受制於苦或實際改變了現實。本研究的因應指涉的並不只是特定在某一時間點、或
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針對單一困難的解決策略，而是朝向有助於調整整體受苦狀態的內外在作為。

（二）協同研究者

本研究的協同研究者為本文的共同作者和另外兩位具有質性研究經驗的諮商心理學博

士候選人，在研究進行期間固定每兩週一次以視訊進行討論。在資料分析及詮釋上，研究

者與協同分析者討論個別受訪者的文本，力求擴展對文本的理解。在跨個案的統整上，亦

共同反思、檢證，以提高研究品質。

（三）深度訪談

從受訪者照顧經驗的故事出發，使受訪者容易自然地表現內在經驗，特別注意接納受

訪者各種情緒的存在。對於習慣多談事件少談個人感受的受訪者，需要多一些引導以觸發

內在更深的理解和表達，例如將其「目前擔心的事」與傷心難過處做連結，以探問到更深

層的感受。對於「意義」內涵的探詢，則以「從經驗中看到什麼？」「有什麼是對你很重要

的？」來發問。在回溯經驗時，多給受訪者一些時間回顧或沉澱，才能更清楚掌握歷程中

的各種心情起伏。由於訪談的內容是內在深層的經驗，訪談者特別需要費心建立關係，以

得到受訪者的信任，使其感受到受訪是有助益的。研究者對每個受訪者進行至少兩次的正

式錄音訪談，前後間隔一年半以上，加上多次的非正式關懷，才能前後貫通充分理解受訪

者的脈絡及心理狀態的轉折，達成互為主體的境界。

四、資料分析

基於詮釋循環理解為獲取經驗本質意義之重要思維（高淑清，2008），Heidegger理解
的循環性，即在理解的同時也產生了詮釋，在一波波的不斷來回反思對經驗的前理解中形

成詮釋循環（余德慧，2001）。由於理解意義需要深入經驗表象及人們如何建構日常生活
經驗，因此在詮釋意義的過程中研究者必須不斷地在生活經驗的「整體－部分－整體」間

來回檢視，以理解文本中所呈顯的意義，進而透過意義的深層理解發現本質性主題（高淑

清、連雅慧、林月琴譯， 2004/1997）。研究者遵守「整體─部分─整體」的理解架構與貫
徹前理解之詮釋循環概念，進行資料分析的考量與操作，並在文本間進行深度逐層推進的

理解。整體而言，資料分析方式大致可分成四個階段進行，但這些階段並不是以直線方式

進行，而是不斷來回反覆檢視的歷程。

第一階段─反覆閱讀、掌握個別文本脈絡，形成初步整體理解：首先整理研究札記、

各次的訪談逐字稿，註記時間、事件、感受、影響等標題，以釐清照顧脈絡的變化。俟同

一個受訪者的所有訪談資料仔細反覆閱讀、沉澱，掌握個別受訪者的故事脈絡後，以初步
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的整體理解撰寫受訪者的故事。第二階段─由「整體」回到「部分」，進行意義單元的理解：

再次檢視逐字稿文本，依據初步整體理解的脈絡進行逐段的意義單元的理解，進行摘要改

寫。有時同一段話可能包括幾個意義單元。第三階段─由「部分」再次回到「整體」，綜

觀意義單元的資料，力求視域融合深入脈絡，掌握不同經驗的共通意義：研究者以互為主

體的精神，不斷反覆思索、深入感受受訪者的主觀經驗和生活世界，再次探詢「為什麼受

訪者會這樣做？這樣想？」。此時研究者的視域已被受訪者擴充了，研究者利用相互對照、

辯證及自我提問、與協同分析者討論的方法，進一步去理解受訪者未能明說的意涵和整體

經驗的特性。

研究者運用在各段落中的意義單元，去連結出不同經驗潛在的共通意義。亦即每一個

段落的意義會經由一再反思，被層層萃取出來，而且可以分別與其他經驗匯聚融合，互相

補強印證，做為研究者對個別受訪者整體一致性理解的依據。接著將文本中的線索與研究

問題的受苦和因應面向一一連結，群聚類似意義間各個不同的事例經驗，歸結出重要主

題，分別用更周全的意義陳述去說明該經驗主題的內涵。具體的做法包括：（1）依據某段
的意義類推，來幫助理解其他段落所表達的受苦；（2）受苦的主題由前後不同感受的經驗
對照而被確認下來；（3）由受苦映照出因應的內涵。以受苦為線索，檢視受訪者為何願
意繼續受苦，或是使受苦程度鬆動的內外資源所在，可以幫助研究者掌握其因應的內涵所

在；（4）運用個別分析的經驗來加深對其他受訪者文本的理解。具體而言，研究資料主要
來自每位受訪者前後距離約一年半到兩年的訪談。在初訪期，研究者訪談完四位之後，先

做初步個別的資料整理。到後訪期，當完成一位受訪者的後訪，就融合其前後訪得的脈絡

和文本，進行第一階段以初步的整體理解撰寫出該受訪者的故事。接著進行第二、三階段

的分析，來回在部分和整體間做出該位受訪者的個別分析。然後再進行另一位受訪者的後

訪和分析，這樣可以協助研究者更能掌握後續受訪者表達的心意。在一一完成個別受訪者

的分析後，與協同研究者討論每位受訪者的文本，再次回頭檢視並修正先前分析理解的適

切性。

第四階段─理解不同脈絡之照顧經驗的本質：在分別對個別受訪者進行以上三階段的

分析之後，進一步與協同研究者共同反思檢視，探究受訪者不同脈絡經驗中共通的意義內

涵，形成跨個案的綜合詮釋，以形構出失智症家庭照顧者照顧經驗的本質。並透過與文獻

的對話討論，再次詮釋這些研究結果的意義及重要性，達到最後整體的理解及詮釋。

五、研究品質的檢定

為確保質性研究的品質會採用 Lincoln 和 Guba（1999）提出可信性（trustworthiness）
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的四個標準來取代量化研究中的信度及效度，包括用可信賴性（credibility）來代表內在效
度，用可轉換性（transferability）來取代外在效度，用可靠性（dependability）來代表研
究的內在信度，並用可確認性（confirmability）來取代客觀性（引自高淑清，2008）。以
下分別就此四個標準說明本研究在提升品質上的做法：

（一）可信賴性

在這方面具體的做法包括：研究者對此議題的持續探索及長期涉入研究場域中，提供

了理解與詮釋的基礎。確保招募適合的研究對象加入本研究。研究者修習過相關課程，並

具備諮商實務工作經驗，熟悉深度訪談應有的專業知能與態度，引導受訪者進入其內在世

界，營造互為主體之誠信關係。在資料蒐集上，訪談時全程錄音。並將錄音檔轉謄為逐字

稿，內容經研究者仔細核對確認過才進行分析。研究者分析出初步結果後，請受訪者共同

檢核其正確性。研究過程經過協同研究者討論共同審視檢核。

（二）可轉換性

研究者在撰寫時，對蒐集到的資料詳實描述並清楚地交代研究的過程。經由受訪者所

陳述的感受與經驗，能有效地轉換成文字敘述並加以進行厚實的描述（thick description），
對於所有研究過程中涉及的步驟及資料的轉化，盡量達到透明化。

（三）可靠性

研究者從剛開始與研究對象的接觸，即留意於誠信關懷關係的建立。研究者在招募時

先與受訪者充分地溝通，並立下訪談同意書，使受訪者願意分享其生活經驗。研究過程得

到受訪者對本研究的價值及研究者本人的最佳認同。在訪談期間及訪談結束後，研究者持

續適時表達對受訪者及其家人的問候和祝福，並進行受訪者對個別研究結果的檢核。

（四）可確認性

研究者本身在面對資料時不斷地自我反思檢討，努力理解受訪者的本意及視框，以減

少自身的偏誤。在研究之初，將研究者本身的先前理解予以釐清整理，減少對研究進行的

影響，同時研究歷程在合宜的理解及多方檢核下展開。

六、研究倫理

為保障受訪者的權益，研究計畫於 2011年通過國立臺灣師範大學人體試驗暨倫理委
員會審查。受訪者皆在知情同意下參與本研究，且有權拒絕參與或中途退出本研究。在結

果的呈現上，以化名取代受訪者的姓名，以維護個人隱私。
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參、研究結果  

一、失智症家庭照顧者照顧經歷中的受苦經驗

研究者綜合理解在照顧經驗中造成受訪者痛苦的來源或處境，整理成受苦經驗的內

涵，以回答研究問題一。

（一）對失智症的無知和退化進展束手無策

患者及家人對這個疾病的到來沒有招架的能力，由不知道親人何時患病，到面對親人

的退化，照顧者都有束手無策、徒勞無功的窘境，好像再怎麼努力也阻止不了退化的進

行。苦撐到末期會很想幫忙親人解脫，但即使有辦法也做不下去。這種病症的進程根本無

法掌控，照顧者對退化無能為力又無奈之餘，似乎只有投降一途。

Q長期忍受親人的行為精神症狀，從來不知道這跟失智有關。很懊悔過去對失智

症無知。「Q：以前發生一些事情，我們不會把他跟失智連在一起（Q3-001）。送

醫院會很困惑，因為對失智是很陌生的。矛盾的是不能接受爸爸真的生病了，尤

其不知道失智到底是怎樣（Q3-030）？以前我都忍讓他，不了解不知如何應對，

如果早知道是失智，就可以做得更好（Q3-041）。」

無法預料早發性失智加上急速退化，讓 S無法接受。「S：剛開始覺得她怎麼個性

變成這樣，不知道已經有病因在，沒有病識感（S1-042）。⋯媽媽才 50歲而已，

怎麼會失智？我們就覺得沒有辦法去接受（S2-084）。我協助爸爸緊密照顧的半

年，那半年退化很急速，她來我這裡的第一個月還認得我是她的大女兒，第二、

三個月就叫不出我是誰（S1-035）。」

儘管已經退化到臥床程度，T還是無法掌控病程進展的速度。「T：就是頭腦壞掉

而已，你只要有養分供給他，有點像植物人，好好照顧都不會怎樣（T1-012）。⋯

只是在拖。有時或許病人也想早走，可是他沒有辦法。你給他吃，他就吃下去。

每天就是換尿布，在那邊吃喝拉這樣子（T1-016）（T1-046），等他走也沒這麼快

走，就算知道很痛苦⋯你還是要灌、還是要插（鼻胃管）（T2-001）。他就還活著，

你要叫我怎麼辦（T2-063）？」

（二）漫長病程變數多，長期照顧的考驗層出不窮

由於失智症的成因和症狀的多元性，在本研究中可以看到每個患者的病程和症狀都不

盡相同，有長期緩慢退化，也有早發、快速退化，有暴力躁動，也有溫和靜止的樣貌。加

上照顧者本身及所處的環境因素的差異，分別呈現出各種不同的照顧經歷。漫長的病程
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中，同一個患者，在不同的病程，就有不同的需要。患者的身心狀態變動不定，照顧者會

經歷不同應對方式的挑戰。照顧者的心情和生活跟著受制於失智者的身心變化和照顧安排

的變動，似乎總是起起落落，無法放心。照顧者本身的身心不適和力不從心，形成加倍的

壓力。

「Q：你永遠不知道下一秒會發生什麼事情（Q1-024）！」

「S：很怕又出事，我又要兩頭燒、三頭燒。⋯我覺得一件事解決了，另外一件又

來，沒有辦法讓我好好休息（S1-078）。」

「R：包括房子弄好，要重新弄家具等，外勞那陣子又一團混亂（R4-056），⋯那

時也可能跟媽媽過世的悲傷有關，壓力特別大。⋯那時又車禍被撞，腰椎有些骨

折，照顧爸爸就變得很辛苦（R4-059）。」

雖然每個受訪者的境遇不盡相同，不論安排在居家照顧或機構照顧，各個時期都有讓

家庭照顧者辛苦難過的部分。即使送機構之後，照顧者仍繼續扮演輔助性的照顧角色，根

本不可能放下這個責任。如「T：因為那個地方都是外勞，家屬還是要過去看比較好（T2-
012）。」

（三）無法由失智親人確知其需求，時常處在矛盾疑惑和不安自責中

受訪者的痛苦是一直要面對很多模糊不確定和矛盾的狀態。從一開始對生病的疑惑到

照顧方法，會一直處於不確定中。不知道如何與失智者互動，會挫折沮喪。在照顧中同時

充滿矛盾兩難的經驗。一心想為親人好，但是照顧不來很痛苦，送去機構也痛苦！處在各

種心情的反覆起落、糾結不安之中，常讓照顧者無法安頓身心，平靜度日。

「R：不知道他的需求是什麼？不知道我們這樣子做能不能滿足他的需求（R1-023）。

不知道怎樣讓他過得更好（R1-025）？如果你做得太多了，他就會愈來愈嚴重，

那也是個掙扎的點，是不是自己太狠心（R1-030）？」

「S：一路走來，中間蠻多辛酸（S1-010）。如果讓我排列的話，是無奈擺第一個

位置，再來是自責（S1-042）。前一年的時候照顧上很沮喪，我合理的懷疑會不

會得憂鬱症（S2-014）？那個當下衝突感就很重。我到底是要讓她（到護理之家）

有好的環境，但是像犯人一樣呢？還是要讓她有像家裡的感覺，還可以活動？甚

至我會有一些逃避，把她擺在我服務的機構勢必我的責任一定更加重（S1-046）。」

「T：我覺得一直拖下去不好，但是又不能加什麼（毒）給他吃（T1-018）！我去

問廟婆，她們說有一種方法可以讓他趕快走，消除他的業障。⋯如果我這樣做的

話，會不會變成我有罪啊（T2-066）？」
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（四）經歷關係失落的痛楚，只能持續單向地對失智親人付出 

從受訪者的成長背景及與失智親人過去的關係，可以理解照顧者內心的痛苦來自彼此

深厚的情感。因為失智者向來是自己生命中相當重要的人，不得已下決定要將親人安置到

養護機構的衝擊，對照顧者是很大的煎熬。即使是居家照顧，失智退化造成的關係疏離也

是很大的失落。儘管流失與親人心理的互動，照顧者仍然努力地付出情感，希望減緩關係

逝去的速度。

「Q：憑良心講，當下（剛送機構）頓時鬆了一口氣，壓力不見了，我不用再擔

心爸爸發脾氣（Q3-034-2）。後來就有很多情緒⋯（Q3-027）。（哭⋯）會捨不得，

他生病了，我又用這種方式在安排他（Q1-029-1）！⋯只能說是難過，悲傷是死

掉後才會有的，應該是悲哀，深刻的悲哀（Q3-035）﹗」

「S：我情緒很大的時候，我就會去陽台，眼淚一直掉。情緒很大是因為沒辦法

讓她聽話，會想到以前媽媽對我的種種，她為什麼當下是這樣子的（S1-020）？

（決定送機構時）我彷彿是那個推手、劊子手，拆散了父母！我在機構工作會有

一些了解，對我來說，送機構的內疚自責比較少，反而是親情的衝突比較大（S1-

064）。」

「R：已經變成是我們不認識的，他也不認識我們了，所以那種關係會越來越淡，

淡到你都不知道怎麼去接觸他（R3-005）。因為他不會告狀，也不會說什麼，所

以必須要努力觀察，努力揣摩（R1-025）。我們照顧的時候就很小心，會一直跟

他說話（R3-002）。」

（五）照顧者對其他家庭及工作的角色責任感到拉扯虧欠

照顧者除了照顧患者外，同時還要照顧家庭的其他成員，如失智者的配偶、原生家庭

的手足，以及自己婚後組成的家庭，如先生小孩，甚至夫家的長輩。另外也必須擔任工作

者的角色和承擔經濟的壓力。照顧者面臨嚴重的拉扯，想要盡力面面俱到扮演好每個角

色，要是有失職或被抱怨，就特別難過。

「S：我有四個小朋友，經濟壓力蠻大的（S1-060）。爸爸只要想到就來找我。我

上班時沒有辦法專心，會很煩躁（S1-073）。兩個小的功課就沒有前面兩個好，

這是我比較內疚。⋯扮演女兒、媽媽、太太各種角色都在及格邊緣，沒有一個角

色是很突出很好的感覺（S1-075）。我先生還有阿公、阿嬤。公公婆婆他們都 70

幾歲⋯（S1-063）。」

「T：主要的壓力是媽媽，⋯她簡直是不可理喻，我已經一大堆事情，你還要來煩
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我。她現在會氣說，你們都有只有照顧妳爸爸（T1-021）。」

「Q：爸爸發病，我最擔心的是我女兒（Q1-010）。我女兒竟然記得兩歲多，爸爸

在醫院要打我，我抱著她往外跑的畫面，我聽她這樣講，我心都碎了。⋯我很心

疼她很早熟，她每次都要逃難出去（Q1-058）。我對我先生跟女兒比較虧欠（Q1-

063）。」

（六）照顧者常感孤軍奮鬥，為難於手足的支持不夠或照顧意見相左

受訪者在多重壓力之下，有孤軍奮鬥的感覺時，會很期待手足能提供更多的支持，不

只是精神上的分憂，更需要實質上的解勞。這種沉重的愛的勞務，不是一個人能夠負荷得

了。尤其是手足之間沒有共識，意見相反時，主要照顧者會更痛苦。

「S：弟弟妹妹不在這裡，他們可以眼不見為淨。當我需要人拉我一把、挺我一下

的時候，找不到人（S1-047）。」

「R：會氣兄弟姊妹，明明知道我身體不好，我忙的時候，請你們幫忙，你們就那

麼困難。⋯我沒有說照顧一定要公平分配，至少我提出要求的時候，那麼長的時

間我在照顧，我提出要求時，竟然推三阻四（R2-015）！」

「Q：我拒絕妹妹把爸爸帶出機構，她就發飆（Q3-06-3）。我妹不能接受我們用騙

的方式安撫爸爸（Q3-008-1）。她不瞭解失智，把他當正常人，這是我們差別最

大的地方，我很痛苦（Q3-004-3）。」

小結：失智症家庭照顧者的受苦經驗，一方面來自失智這個疾病的特性，每一個患者

的病況不盡相同，照顧者從頭開始就無力掌控失智症的降臨和進展，加上長期照顧過程的

變數層出不窮，照顧者經常處在不確定和矛盾疑惑的狀態，體力和情緒的負荷俱增。照顧

者不只要對失智親人持續單向地付出，另一方面必須同時肩負家庭其他的角色責任的拉

扯，若再加上家庭手足的支持不夠甚至失和，照顧者的處境就更孤獨無助。這種種受苦，

都是長期的折磨煎熬。照顧者不得不忍受疾病不可逆的變化和衝擊，被迫接受退化和關係

的失落，同時承擔照顧的責任和負荷，要求自己為失智親人和家庭竭盡所能地奉獻，不斷

地付出和擔憂。在無奈、無力又孤單無助的處境中，照顧者有滿腹的辛酸。

二、失智症家庭照顧者的因應經驗

以下整理受訪者面對受苦的調適應對之道成為因應經驗的內涵，以回答研究問題二。

（一）照顧的動力來自維持與失智親人的關係連結

「關係的存在」就是最大的支持。照顧者一方面無法放下舊有的情感，另一方面在親
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人退化後的相處時日，家人之間也重新由生活的一點一滴中慢慢建立了一種新的「相依為

命」的關係。

「R：老人家在的地方就是一個家，一個家人情感凝聚的地方。⋯爸爸就是家族的

重心（R2-019）。我也喜歡回去（娘家）的時候，就是他在那裡，即使沒有反應，

看到他就覺得很好，他到機構去，我會很捨不得，我會更難過（R1-020）。我很

擔心失掉他的時候，回去對我來講的意義在哪裡（R2-016）？因著爸爸，兄弟姊

妹比較會聚集在一起，如果爸爸走了，那這份情感的連繫要怎麼過（R3-055）？」

照顧者關注的焦點並不全在自己生活中所失落的部分，或是陷入與失智親人過去關係

失落的悲傷。在患者尚未過世前，照顧者絕大部分的心力是投注在「關係的連結感」上，

也就是努力藉由對親人的生理和心理的照顧，來展現彼此互相連結的事實。如 S照顧到現
在，會說「如果能像這樣子平順的話，對大家都是好（S2-209）」。原先的倫理關係加上後
來發展的照顧關係的連結感，對照顧者本身是很有意義的，尤其是衝突關係得以修復。不

管彼此是否能溝通互動，或是患者是否認得家人，照顧者內心都肯定過去情感的持續存在

以及照顧任務的完成，在照顧角色中，照顧者得到自我認同和價值感。親人永遠是親人！

只要能夠在心理或形體一直保持連結，親情就不會枯竭，照顧者就有繼續付出的能量，讓

彼此的關係能夠一直延續下去，這也是照顧者努力的目標。能夠達成目標，再苦也甘願。

「Q：四十歲時感嘆人生最大的挫敗是⋯不知道怎麼跟爸爸相處（Q2-007）！送機

構後，發現與父親衝突減少，關係反而較好（Q2-003）。」

「R：即使我知道他要走我還是會帶來很大的哀傷，可是跟以前的哀傷就不一樣，

以前會覺得很不甘願，現在覺得，好了，我甘願了，⋯看了爸爸的改變，又重新

有情感的連結，那種你認得我，我認得你，我們知道你是誰。⋯那種經驗是，不

只是他起死回生，而是那種再來的情感的連結，就會覺得還蠻滿足的啦（R3-029）

（R3-033）！」

（二）照顧互動是依循失智親人的生命脈絡去滿足雙方的需求

因為照顧者選擇和失智者的困境同在，兩人是一體的，所以可以跨越身體和語言的隔

閡，對生命的困頓能夠感同身受，對人的身體和心理的感受更直接、更細緻。在互動時，

受訪者放下過去對父母的情緒和期待，用新的眼光看待眼前的親人。理解親人過去和現在

承受的苦難，就變得包容，且能積極地從貼近失智者的成長脈絡去領略其內在需要，這種

互動方式是幽微而深刻的人性交流。

「R：有一次早上要做抽血檢查，平常 7點多就吃飯，那天到了 10點多我問他餓
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不餓？他一點都不會跟你要求，我就很難過（R1-008）。總覺得一個老人家的餘

生應該這樣過完的嗎？生理的部分滿足後，就想照顧心理那塊（R1-009）。我覺

得照顧爸爸就像在照顧孩子一樣（R4-031）。每次看到他笑得流眼淚，就覺得好

開心喔（R3-041）！」

「Q：當知道他是失智時，就覺得應該原諒他的一切（Q3-001-3）。爸爸從小的狀

況應該是自卑過頭，⋯從小沒有被愛的滿足⋯換個角度想是怕受傷（Q3-022）。

我認為安撫他不讓他生氣，就是最好的照顧（Q3-015-1）。」

另一方面，受訪者學到最好的照顧方式是，根據失智者「當下的身心狀態」，採取「順

應」的溝通方式而不要求患者改變心意。例如 Q知道爸爸明明吃飽了還說沒有吃，就附和
著給他吃水果。如果爸爸吵著要一起回家，她就假裝先下樓去幫忙辦出院手續，一會兒回

來後爸爸就忘了。這樣的順應對彼此都好，可以滿足雙方的需求。

（三）照顧的主控感在於專注此時此刻的陪伴，珍惜當下的相處

能貼近親人需要的一切作為，都是受訪者努力不懈的事，這是在無從抵抗失智侵襲的

無力感中，照顧者抓住的能夠自主掌控的部分。藉著得到此時此刻的掌控感和具體的行

動，讓受訪者覺得自己的照顧作為是有效用的、有意義的。因為失智照顧的時間很長，多

年下來學會主動去適應親人的退化和改變。經歷過抗拒、摸索的階段後，家人都學會用

「平常心」來看待，接受親人現在的狀態，也學習用自己最好的狀態去面對。關心照顧的

對象是「人」，而不是「病」。心裡還是一樣把長輩當成「最親的人」來看待，只是應對的

方式有所調整，實行照顧的方法有所不同，重新建構新的相處方式和關係。

「T：〈以前〉我固定週六去 (機構）看他，吃飯前十一點半會到，確定他咀嚼的

情況怎樣。因為他現在已經不能走了，我力量又不夠，現在我改成拍打的方式幫

助循環（T1-010）。⋯〈現在〉我有時間就會過去看（T2-012）。」

「Q：我釋懷了，我是當一天和尚敲一天鐘，把他接回來，我沒辦法照顧，尤其

是醫療專業部分（Q3-004-1）。我只是珍惜多一些可以跟爸爸在一起的機會（Q3-

015-1）。我的心情沒有快樂，就是很平淡，很接受這樣的事情，再去難過也沒有幫

助，用更健康的心態去面對他。我不會想他生病，我把他當正常人，現在可以做

什麼就去做，能出去吃飯、曬太陽就好（Q3-038）。我會帶女兒老公陪爸爸吃頓

飯，最簡單不過的一頓飯，就是陪他！⋯就是在一頓飯的時間，讓回憶是快樂的

（Q3-040-2）。」

「R：也不知道哪一天（爸爸會走），只是很努力地，也不是故意延長他的壽命，
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而是讓他過得舒服一點（R4-021）。」

（四）照顧過程有賴專業照護系統的支援

剛開始家人都是儘量讓患者居家照顧，但是到後來可以明顯看到心有餘而力不足的現

象！由於失智患者的症狀，病程的發展和因應有很大的個別差異，照顧方式與一般慢性疾

病不盡相同。在人力和能力有限的狀況下，勉強照顧下去，幾乎是兩敗俱傷，後來大都需

要專業的資源介入協助。專業照護機構及社福、社工人員不只服務患者一人，也造福照顧

者，對照顧負荷的減輕有實質的幫助。

「S：我們這邊的一些護理人員、照服員，教我很多專業的東西（S2-019）。」

「T：開始就努力找個好的機構，到處去看，⋯找到以後還是要觀察（T1-026）。」

「Q：很感恩機構的照顧（Q3-027），直到去機構，我的心才慢慢放開，真正在

過自己的生活（Q1-061-2）。基金會給我很好的資訊是照顧長輩要學習忘記（Q1-

028）。」

（五）照顧的力量來自於對失智親人不離不棄的意志力，接受承擔照顧責任

到底受訪者如何在耗竭之時，還能撐得下去呢？當深沉的無奈把人逼到「退到不能退」

的地步之後，就不得不放下無濟於事的憂慮和不安，流完了淚之後，想辦法往自己的內在

探尋出路，此時照顧者的韌力就被提取出來。認清在現實的環境下，沒有人可以代替自己

受苦。逃不掉的逆境，如果不能正面迎向它，就只有全家覆沒的結果。所以決定與其坐以

待斃，不如周旋到底。畢竟是自己的親人，再怎麼樣不堪也無法割捨。

「S：照顧的力量好像 60% 都來自我自己的意志力，真的是這樣子（S2-019）！

我會覺得是自己有那個意志力，是會支撐說爸爸媽媽是自己的，我沒有理由丟下

他們（S2-077）。」

「Q：受不了還是要受！因為一定要住在一起。還是要照單全收，想辦法應付。有

些抱怨的話或逃避的行為，三分鐘就絕望了，因為那也不可能會發生。⋯這是責

任，永遠無法分割的（Q2-038）。⋯只能相信我會活得比他久，最無奈時相信我

總會有出頭的一天（Q2-039）。很沮喪很恨的時候會想，是不是上輩子沒燒好香，

跟你們做一家人。後來覺得可以接受這是我人生的功課（Q3-045-2）。」

這種由谷底陷落到靠自己的力量反彈上升的勇氣，就是照顧者內在韌力的展現。在最

痛苦難捱的時候，照顧者的希望來自相信自己的受苦終究會有解脫的一天，就像「置之死

地而後生」的境遇。認定自己的生活不可能排除照顧這件事，所以就專注在自己的決心和

毅力，努力把自己的裝備弄好，調整心態和生活方式，以從容應付長期抗戰。這種願意受



77失智症家庭照顧者之受苦與因應

苦的主動性，讓照顧者能夠有更大的韌性。

「T：（訪談中掩面哭泣後）⋯每次我都這樣子，哭一哭又開始笑了。沒事，沒事

（T2-019）！我以前還去廟裡去跟地藏王吵架，可不可以讓他減輕困難？你這樣

對我太不公平了吧！那後來想，好啦我知道啦，這個是他們的宿命啦，我不要跟

你吵了，那你就賜我健康吧（T2-065）！就每天走來走去的運動。⋯把自己弄好

一點，狀況不要倒下來，然後樂觀一點啊，就是這樣（T2-049）。你就是要接受

它，去認定它，處理它。要不然怎麼辦？⋯對啊，沒辦法就這樣子阿。明天還是

一樣又必須面對這事實，明天還是一樣要工作（T2-041）。」 

（六）照顧的成就在於盡心盡力達成子女的角色責任，了無遺憾

照顧者對失智親人長期不遺餘力地付出，自信絕對有盡到照顧者的本分，肯定自己真

的是盡全力了，確實完成了自己的角色任務，可以說是仰不愧於天，俯不怍於人，對整個

社會文化的期待可以交代得過去，就不會有內疚或遺憾。這在華人重視角色義務的文化

裡，能夠得到他人認同的自我要求，符合倫理道德的教化信念，對家庭照顧者的自我認同

是有意義的。透過失智親人的好轉及穩定來確定自己的照顧理念及方式是對的，同時也鞏

固家族的連結，就覺得圓滿無憾。照顧者不得不接受無法幫親人提早解脫痛苦的現實後，

體認最好的方法就是順應天命，盡其在我。

「Q：我是老大，天生賦予的責任感（Q1-067）。我自認沒有對不起爸爸（Q3-006-

1）。還好以前該做的、該說的都做了，就沒有遺憾（Q3-029-2）！」

「S：過年爸爸還是堅持要讓媽媽回去。⋯這幾年都是我載她回家的⋯讓她吃個團

圓飯。到今年退化成這樣子，我們還是這樣子做。有時候一下車爸爸不是讓她先

回到家，是推著她四處在我們家附近到處走一走。鄰居有一些會出來關心一下，

爸爸就會很高興（S2-065）。」

「T：我希望他趕快走，⋯並不是說我不孝順，但是一般人會說「你怎麼這樣？」

（T1-015）他就是有這麼久，這是他的宿命，啊我們也不能說結束他（T2-016）。

我就盡力照顧好就好了，如果走就走，沒有的話就是這樣子。妳怎麼可以把他們

丟棄呢！（T2-041）。」

（七）照顧者從照顧經歷中覺察對自己身體的照顧，體悟老化與死亡，學習愛

照顧者長期地自我對話，忠於發自內在最真實的各種情感和想法。愈誠實地面對本真

的我發出的訊息和情緒，就愈坦然接受人性的真實面。如 Q所說「這絕不是耐心、道德、
孝不孝順可以畫上等號的，沒得比較（Q1-024）！」研究者理解她們所想表達的是：受苦
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者的主體經驗，不是人之常情或世俗道德可以簡單直接地闡明的，照顧者彰顯的是個人人

生態度和內在信念的實踐。愈貼近失智親人的生命處境，就愈接近存在議題。失智帶來的

無常，讓生老病死的人生課題在照顧者面前更鮮明，使他們對自己的生命有更多的覺察與

行動。研究者發現，照顧者的自信來自看到絕望背後的希望！另類希望的升起，在於自己

學會不讓悲劇重演的課題。原來失智親人的愛，透過自己的轉化被延續下去，可以不讓後

代受相同的苦。

「Q：影響是讓我對人老這件事體會更多（Q3-028），人生生老病死是必然的，人

生該怎樣就怎樣，活在當下（Q3-046-2）！真的要學習當父母，我自己不要重複

錯誤（Q1-065）。知道人要自己改變。⋯我一直會去學習愛（Q3-020）。爸爸從小

不知道如何去愛人，我幫孩子及自己找回愛，我找回自己的價值（Q3-032-2）。」

「S：我有潛在的基因，所以我會擔心害怕，我會想要提早去做規劃（S2-056）。

我在 40歲之前好像把所有的眼淚都流光（S2-057），現在會去鼓勵自己不要像媽

媽這樣子，凡事要看開一點（S2-039）！我現在覺得把步調放得緩一點啦，不管

是工作上或是家庭，或是說子女的教育（S2-046）。」

「T：我會跟姪子教育，家裡第三代只有你一個⋯我要是怎麼了，不氣切、不電擊、

不要插管就對了，你不用再花時間。像阿公這樣，我也不要去機構。你泡個東西

給我喝，安樂死就好了（T1-045）！」

小結：照顧者之所以能夠承擔失智親人的退化和實際照顧工作的負荷及失落各層面的

受苦，是得自長期摸索發展出來的因應態度和做法，諸如上述的照顧的動力來自維持與失

智親人的關係連結；照顧的互動是依循失智親人的生命脈絡去滿足雙方的需求；照顧的主

控感在於專注此時此刻的陪伴，珍惜當下的相處；照顧的力量來自於對失智親人不離不棄

的意志力，接受承擔照顧責任。這些向內探求出的內在力量加上外在資源之專業照護系統

支撐，使得照顧者能夠踏實地做照顧工作，同時肯定自己確實完成為人子女的角色責任，

可以坦然無憾地接受天命。他們進一步從照顧經歷中汲取意義，覺察對自己身體的照顧，

體悟老化與死亡，學習愛。不僅轉化了受苦經驗，讓自己、失智親人和家人都得到質地更

深的照顧和愛護。

肆、討論與建議

本研究以質性研究取向探究失智症家庭照顧者的經驗，從受苦及因應經驗分析的結果
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反映出家庭照顧者除了面對失智症疾病特性的挑戰之外，長期的付出和關係品質的改變帶

來的各種失落和衝擊，造成複雜苦惱的困境。照顧者關注的對象不止是失智親人一個，還

要承擔其他家人和生活上的各種責任壓力。他們在承受身心的煎熬之際，仍努力地尋求支

援以維持照顧品質，學習與親人同在的方法，從中肯定投入照顧生涯的意義與自我成長。

整體而言，本研究結果契合 Noyes等人（2010）融合 Pearlin、Mullan、Semple 與 Skaff
（1990）之失智症照顧壓力過程模式（stress-process model）與失智症照顧者失落哀傷相關
的研究所提出的哀傷－壓力模式（grief-stress model）的內涵，亦即失智症家庭照顧者的
經驗分成三個層面：（1）背景和脈絡：照顧者的照顧理念、教育、工作狀況、婚姻、健康、
人格特質、家庭互動、資源等脈絡因素提供照顧安排的架構；（2）主要壓力源：來自兩種
失落 a.模糊性失落：如關係的失落和關係動力的改變，b.角色過度負荷：造成生活中真實
的失落如身心健康和生活安排的變化；（3）結果：不同的壓力源造成不同的結果，關係失
落（呈現寂寞、後悔、困惑、煩躁）比主要因照顧工作上造成的失落，更有可能會哀傷，

而與照顧工作相關的失落較有可能產生壓力感（呈現負荷、社交、工作、角色的束縛）。

哀傷－壓力模式與壓力－過程模式兩者都強調照顧者對壓力源及得到因應資源的主觀評估

的重要性，因為這會帶來負向（如憂鬱、焦慮）和正向（如增加自尊、個人成長和生命

意義）的不同結果（Noyes et al., 2010）。有別於量化研究的結果試圖說明變項間的關聯，
本研究更精緻地詮釋出照顧失智親人時受苦和因應經驗的本質。以下分三點做進一步的討

論。

一、關於受苦經驗內涵的討論

由上述結果可見家庭照顧者的受苦源自失智症本身疾病特性的影響很大，因此呈現

「對失智症的無知和退化進展束手無策；漫長病程變數多，長期照顧的考驗層出不窮；無

法由失智親人確知其需求，時常處在矛盾疑惑和不安自責中；經歷關係失落的痛楚，只

能持續單向地對失智親人付出」的受苦經驗。整體看來，此結果與過去的研究結果相通

（Frank, 2008; Kim, Chang, Rose, & Kim, 2011; Noyes et al., 2010）。與失智親人溝通互動
的困難，不只增加照顧的挑戰，同時帶來關係失落的痛苦。照顧者失落的除了與失智親人

的連結變模糊之外，一路走來持續累積的具體失落，例如個人身心狀態變差、生活方式被

迫調整、社交的改變。還有角色轉變、失去情感的依靠和幸福感、整個家的樣貌跟著病程

改變、被迫選擇與親人分離，以前憧憬的天倫夢想落空！甚至也失去解決過去未竟事務的

機會、造成對信仰和生命意義的懷疑等。種種失落讓他們出現哀傷相關的情緒和行為，如

傷心憂鬱、擔心焦慮、自責內疚、挫折易怒、無法安眠等。這些現象可以呼應文獻上對
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照顧者哀傷的研究結果（Holley & Mast, 2009; Marwit & Meuser, 2005; Meuser, Marwit, & 
Sanders, 2004）。

除了哀傷失落外，如同邱啟潤等（2002）歸納出照顧者的性別、年齡、與病患的關係、
自覺健康狀況、工作的衝突、照顧的知識、態度、照顧時間、是否有人一起分擔照顧工

作、家庭互動與社會支持程度，都是與照顧壓力有關的因素。王思堯和 Davis（2007）特
別關注家屬對機構安置的適應議題。Schoenmakers、Buntinx 和 Delepeleire（2010）則指
出角色模式的轉變、照顧者長期的哀傷過程和疾病的不可控制性，是造成失智病人照顧工

作特別的壓力。其後設分析的結果顯示：女性照顧者比男性更常憂鬱。因為一方面女性常

是照顧生病親人的人，另一方面女性額外的家事負擔常比男性重。就本研究結果之「照顧

者對其他家庭及工作的角色責任感到拉扯虧欠」而言，出嫁女兒的為難之處是必須照顧兩

個家庭，除非是沒有小孩的負擔或是離婚的狀況。家裡有年紀小的孩子和年紀大的長輩，

就需要付出更多的心力，所以會讓照顧者有顧此失彼的困境。此外，就本研究結果之「照

顧者常感孤軍奮鬥，為難於手足的支持不夠或照顧意見相左」來看，手足系統的運作在照

顧父母的任務上是關鍵的一環，本研究的受訪者雖有覺得手足的支持不夠時，但是大都選

擇隱忍而不直接衝突，因而增加受苦的程度。陳秉華和游淑瑜（2001）指出華人重視和
諧的文化，使家庭成員多加克制對其他成員的負面情感，面對家庭衝突往往以否認和逃避

的方式處理。這種手足投入不均、支持不夠的問題無法解決，會與華人的家庭文化特色有

關。

二、關於因應經驗內涵的討論

照顧者針對失智症的進展和與失智親人互動的無力、無奈，所摸索出的因應方法和態

度是上述結果之「照顧的互動是依循失智親人的生命脈絡去滿足雙方的需求；照顧的主控

感在於專注此時此刻的陪伴，珍惜當下的相處；照顧的力量來自於對失智親人不離不棄的

意志力，接受承擔照顧責任」。如受訪者 Q所說：「我不把他當病人看，現在能做什麼就去
做什麼！」當照顧者主動去除人情倫理的期望，調整自己的心態和做法，在甘願付出不求

互惠回饋的關係中，一切以親人的福祉為優先考量，在每一次接觸的當下對親人展現溫柔

慈悲的體貼，才得到掌控感和確切的著力點。若以存在心理學的說法來看，照顧者對失智

親人無所求的愛，可以說是一種「我─汝」關係。這是全然的彼此關係，而且是相互作用

的。每一個「汝」，每一個關係的片刻都會重新創造「我」。這種關係是專注並融入整個存

有才能實現的（易之新譯，2003/1980，頁 498）。照顧者在「對親人無所求的愛」的關係
中，在彼此融入整個存有的當下，能夠不斷感受到新生的安定力量。這種具有創造性的積
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極關係，也成為照顧能量的來源。

從失落哀傷調適的角度來看，照顧者雖然傷心沮喪，同時也學習接受命運的安排，轉

移焦點到還可以為親人做的事，繼續堅持下去。這其中突顯了因應模糊性失落的獨特方

式，並將模糊與矛盾正常化，以及重視當下。只要能繼續掌控可自主的部分，就覺得心安

踏實。研究者理解似乎長期照顧者的哀傷比較接近「慢性悲傷」的經歷，一邊悲傷，一邊

努力照顧。Roos（2002）將慢性悲傷視為移不走的活著的失落，因此是循環的、普遍及持
續的（Patraick-Ott & Ladd, 2010）。不同於憂鬱者的退縮和自我忽視，苦於慢性悲傷的照
顧者會精力旺盛地努力，為病人發聲及協助。這種對任務的忠誠使照顧者被朋友和家人稱

為英雄或聖人，因此無形中支持了繼續自我犧牲的期待，有些照顧者會隱藏痛苦，努力撐

著任務（Rossheim & McAdams, 2010）。
照顧者的處境可說是長期擺盪在「需要關注失智親人」和「需要關注自己」的兩端。

如 Shyu等人（2010）的研究，「找到平衡」是照顧經驗的重點之一。本研究的受訪者透
過專業照護系統的支援，如醫療、社工、長照機構多方協助，減少了對其他家庭及工作角

色責任的拉扯虧欠和孤軍奮鬥的受苦。誠如黃光國（2009）解釋在華人的情感關係中，家
人的互動是用需求法則，即個人要竭盡所能爭取資源以滿足家人的需要。儒家的庶人倫理

要求個人依自己在關係中所佔的位置，盡義務採取合宜的行動。就代間關係而言，孝道是

「無條件的積極義務」，一切以父母利益為優先。所以當能夠了無遺憾地達成子女的角色責

任，對照顧者就是成就和認同的展現。

在這種受苦和因應共存的經驗中，照顧者從照顧經歷中覺察對自己身體的照顧，體悟

老化與死亡，學習愛。對照顧者很有意義的是經歷到「與自我和親人的深刻連結」，進而

轉化成生命韌力。這印證許敏桃、余德慧和李維倫（2005）指出的不同於西方理論中的
貫穿修通強調切斷過往的療癒模式，依華人生活的終極目標「圓滿」，歸結出以「再連結」

為根基的哀悼傷逝。由本研究中可以看出至少有三個層面的再連結經驗：（1）在與自我的
連結方面，就負傷者就是療癒者（He who wounds also heals）的意義而言，負傷與療癒是
並存的，療癒力量由傷口導引出來（李佩怡，2013，p.248）。本研究的受訪者承認自己的
脆弱，與苦同行，以自己整個人投入照顧關係，對失智親人和自己來說，都是療癒者。她

們也透過這樣的經驗肯定自己，安慰受苦受傷的心，覺得自己的生命更趨向完整。當受訪

者領略受苦的意義後，可以說是圓滿了生命原型的意圖，自然地投注能量在自我照顧上，

知道自己的珍貴，這便是自我療癒開展的具體表現。（2）在與失智親人的連結方面，能夠
在失落後再次發現跟失智親人重新連結的方式和感動，對照顧者來說是此生很真實深刻的

收穫，讓照顧者得到很多心靈的撫慰。能夠在苦中伴行，對照顧者是更緊密的同在。（3）
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在與其他親人的連結上，照顧者學到接納手足彼此的差異，看到每個親人對照顧投入的調

整。感受到下一代的貼心和成長，看到親情的培養和延續的空間。對經營家庭親情和子女

的教育重點有清楚的方向，更珍惜可以做家人的緣分，在可以努力的範圍內一起享受天倫

凝聚共識，這種種連結都構成未來的希望。照顧者似乎已經活出了不一樣的自我，在各層

深化的關係中，彰顯了生命的尊嚴與價值。

三、女兒照顧者的特性

女性天生的關懷特質和關係取向，使其更容易認同照顧者的角色。女兒對受苦更敏

感，對關係失落的悲傷會特別明顯。自認是家中照顧功能最強者，自我要求更高壓力更

大。本研究中過去原是被父母照顧的女兒，在父母生病後轉變為照顧父母的人，甚至帶領

家人做照顧工作的領導者。直到照顧不來了，就向外尋找協助資源，一方面做照顧決策一

方面也配合外勞、手足或機構繼續照顧，成為協同照顧者。在抒解照顧負荷之餘再次感受

到家人的愛與支持，照顧到自己關係連結的需要，從被照顧中得到繼續堅持的力量。這顯

示出受訪者在照顧歷程中同時具備被照顧者、照顧領導者、協同照顧者三個角色，也持續

在這些角色間轉換。顯然這些角色的轉換與其受苦和因應經驗相形相生。

Ablitt等人（2009）說明能維持相互感，在生病階段對兩方的經驗是很重要的。相較
於男性，對重視關係層面的女性而言，在照顧經驗中會特別重視情感關係的品質和變化。

Kao 和  Stuifbergen（1999）指出，女兒通常認為對父母的照顧是基於義務、宿命和慈悲
心等理由。其中「宿命」是指一個人曾在過去的生活中因為某些原因而虧欠了另一個人，

那麼他們之間的情義需要在這一世償還。「慈悲心」則是根植於儒家的傳統思想中。它意

味著將一個人的愛心延伸到周圍的人身上，特別是年老、生病、窮苦或虛弱的家人（王思

堯 & Davies，2007）。如同受訪者 Q所說的：「我上輩子大概欠我爸很多，不知道要怎麼
還」？可見「償還以前虧欠的情義」是讓照顧者可以接受照顧任務的理由之一。除了有心

之外，出嫁的女兒特別需要夫家及娘家兩個家庭的認同和支持，娘家長輩的為難及夫家的

觀感，會讓出嫁女兒比起做兒子的盡奉養義務時多了一道顧慮。處在以父子軸為主的華人

文化裡，照顧父母對出嫁的女兒來說，出於情感層面的心意，絕對大過倫理道義的要求。

「應該」照顧和「能夠」照顧是兩件事，兒子有照顧的義務，但是現實中反而是情感愈親

密，有心去關懷的女兒會要求自己全力以赴。誠如吳嘉瑜（2004）指出華人子代夫妻，會
經驗到因兩方家族脈絡因素所導致的代間矛盾經驗，已婚的男性和女性所經驗到的矛盾掙

扎處境不完全相同。女性在夫家的角色地位，與原本在原生家庭的女兒角色是有差異的。

傳統上認為女兒出嫁後是別人家的人，應該照顧夫家勝於娘家。但是不可否認的是女兒對
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娘家的熟悉度比媳婦高，若能給予更多的支持，出嫁的女兒就可以更自在地照顧娘家父

母。

四、對未來研究的建議

上述研究結果的呈現，可提供類似處境的家庭照顧者參考和支持。相對於用量化、橫

斷式探討個別獨立變項間關聯的研究，本研究融合照顧者和諮商心理師的視域來詮釋分

析，此結果一方面突顯了照顧者需要被關懷的重點，另一方面也照見不同類型、病程的失

智症照顧者個別內在經驗的獨到處，足以藉此提醒助人者需要採用「照顧者是專家」的眼

光，重視每一個照顧者和患者的主體性和獨特性，願意虔敬地向他們請教學習。

在研究限制方面，由於本研究的受訪者都是女兒的身分，加上受限於在照顧中得到較

多正向體驗（如受訪時親人和自己的狀況穩定甚至曾經好轉）的照顧者，才有受訪意願的

緣故，勢必造成結果推論的限制。可能在不同的脈絡下，有的照顧者即使有類似的因應經

驗，卻仍然苦不堪言，其中的原委更有探究的價值。建議未來的研究在家庭方面能探究不

同家屬、角色的照顧經驗，特別是挫敗經驗及負向情緒較多、調適困難的照顧者更需要被

了解。同時再補強家庭照顧者和華人社會文化、家庭動力之間關聯的探究。其次，本研究

突顯了家庭照顧者共同經驗中的關係失落的受苦和因應，但對於訪談者受訪時失智親人的

認知功能退化和失能程度並未設定明確的臨床標準，且失智者的照顧安排方式並不一致，

所以難以兼顧獨特境遇的探討。因此建議未來可針對患者特定診斷類型、量化評估的不同

病程或照顧安置轉換的處境來聚焦研究照顧者的身心調適，未來亦需探討照顧者在失智親

人過世後的哀傷現象。
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The purpose of the present study was to make manifest the subjective suffering and coping experiences 

of family caregivers of dementia patients. A hermeneutic phenomenological approach was chosen to 

analyze the essential themes. Data was collected through semi-structured, in-depth interviews from four 

volunteer families of dementia patients. Themes revealed the suffering experiences of dementia family 

caregivers, which included: feeling helpless and having a lack of control with regard to the onset and 

progression of dementia; facing constant challenges during the long-term caregiving process; feeling 

skeptical and uncertain, and blaming oneself due to the inability to fulfill the patient’s needs; experienc-

ing distress from the diminishing relationship and continual offering of one-sided affection to the patient; 

bearing strain and guilt for taking on the responsibility of multiple roles; perceiving difficulties with 

insufficient sibling support or conflict, and feeling isolated while fighting a lonely battle. The themes for 

the coping experiences of family caregivers of dementia patients were: sustaining motivation by main-

taining a relationship bond; maintaining interaction and fulfilling the needs of both sides according to the 

patient’s life context; being autonomous and gaining control by focusing on and cherishing the here and 

now; relying on assistance from professional systems; empowering the self through one’s own willpower 

and actively taking responsibility; fulfilling oneself by doing one’s best to accomplish filial duty without 

regret; gaining self-awareness of one’s health, aging, and death issues through the lessons of love. These 

findings could offer practical information to family caregivers of dementia patients and remind profes-

sional helpers how to communicate with family caregivers.

Keywords: caregiving experience, coping, dementia, family caregiver, suffering.


