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癌症末期病人於家庭照顧關係裡的 

被照顧經驗探索*

鄧文章**

癌末病人因受疾病及死亡影響而需照顧協助。華人照顧文化多依託當事人家庭承攬照顧責任，而須投入

諸多實質付出。對此，接受家庭照顧的癌末病人，其接受照顧的經驗感受可能影響心理狀態。因當前研

究較少觸及此議題，本研究試圖探索癌末病人於被照顧處境的經驗與詮釋。本研究經研究倫理審查後，

共邀請八位癌末病人參與研究，並於深度訪談後，以現象學進行分析。研究結果分別呈現末期病人被照

顧的處境脈絡及置身感受。被照顧的處境脈絡分別為「懼死亡」、「憂死別」及「困無能」，呈現被照

顧現象植基於死亡的不可抗力，及因此而來的困局。奠基此脈絡的置身感受，在面對被照顧方面，存在

「身與心」、「情感與責任」的雙重性，並於「人情互惠詮釋模式」中，呈現「關係與實質資源」及

「於己於人」等纏繞耗損；另一方面，「相即詮釋模式」則協助重新框架被照顧處境。在回應被照顧方

面，末期病人則呈現「降低資源挹注」、「嘗試照顧家人」、「一體面對與承擔」等互動，藉此降低被

照顧處境的負面影響。針對此些處境脈絡及置身感受，研究者提出照顧的應然職責與本然情感之間的錯

置、企盼維護被照顧的主體性與照顧的互為主體性，以及人情互惠與相即詮釋模式的自我定位差異等現

象。最終，據以提出研究與實務之建議。

關鍵詞：末期病人、被照顧、被照顧者、照顧關係。
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壹、緒論

全球罹癌人數預計2040年將攀升至2,800萬，較2020年增加47%（Sung et al., 
2021），而國內每年因癌症就醫人數也超過88萬，且罹癌數年平均成長約3.94%（衛
生福利部，2024）。罹癌病人不僅面對疾病與治療挑戰，也須因應疾病造成的生理衰
退、關係變動而承受身心靈多重壓力，造成憂鬱、焦慮等情緒負荷，影響臨終生命品

質。同時，病人也因而需要倚賴他人照顧；其中，主要照顧者約60%由家人負責
（Feinberg & Levine, 2015），特別在華人文化的孝道精神，更是高度仰賴家庭照顧
（Lai, 2009）。
當家人罹患重大疾病時，家人互動關係往往隨著疾病變化而變動，且家庭照顧者

所承擔的照顧負擔風險也可能影響照顧關係，而造成病人心理困擾（林耀盛、羅愔

愔，2010）。因此，在家庭關係相互牽連及重大疾病影響下，病人將如何看待自身的
處境，以及處境下的自己，此即本研究目的。 
罹患重大疾病的病人需面對各項挑戰，包含生理、心理、關係、現實及靈性等層

面（Hash et al., 2018; Hermosilla-Ávila et al., 2021; Lewis et al., 2019）。生理層面上，
常需面臨疾病造成功能減損，而被迫改變或放棄既有生活，或倚賴他人照顧，同時，

也需長期承受臟器或組織等傷害性疼痛（nociceptive pain），或面對因疾病或治療導
致的外觀變化等；心理層面包含憂鬱與焦慮、心理需求匱乏與失落、喪失生活品質與

尊嚴等；關係方面，家庭可能須承受照顧壓力，或衝突，且面對死亡威脅的病人，可

能面臨無法被他人理解的孤單感等；在現實與行為面則是經濟壓力、失能後的生活適

應、面對病程的因應、嘗試自我照顧行為、高自殺意圖；以及靈性層面的生命意義質

問、死亡焦慮負荷等。在承受多方面的身心靈壓力下，加上失控與失能的處境，將全

面影響其生活品質及存在意義感，因而亟需專業協助。

一、華人文化脈絡的家庭照顧

（一）照顧關係底下的家庭互動

由於家族親緣的社會習俗，使華人的家庭照顧行為受孝道文化影響（L a i , 
2009）。華人孝道文化包含相互性與權威性兩個核心成分（葉光輝，2005），這種雙
元模式也反映在華人的照顧文化。照顧依其屬性可將之分為家務支持、情感關注與金

錢援助等三個面向，分別代表家人運用身體、心理與經濟等照顧行為（陳肇男、林惠

玲，2015；Jeon & Heo, 2019）。其中，情感關注的照顧較近於相互性孝道的「報」
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與「親親」法則，而家務支持與金錢援助則較似於權威性孝道的尊尊法則。雙元模式

的家庭照顧文化使得華人的照顧關係融合了相互性孝道所蘊含的本然情感，或稱真有

之情，與權威性孝道的應然責任，或應有之情（陳小英，2006）。因此，揉合本然情
感與應然責任的照顧情境，在情感關係與社會角色雙方面連結家庭照顧者與病人，令

照顧需同時兼顧現實層面的實質照顧、社會層面的角色規範，以及心理或情感層面的

親情。

（二）家庭照顧關係的循環歷程

照顧意味一段關係的存在，亦即被照顧者—照顧者相互連結的關係，並蘊含多層

次的互動歷程，特別是家庭照顧關係，包含許多次級關係的連結，而相互影響地將病

人的身心狀態蔓延至家庭照顧者，再傳遞予所有家人，形成漣漪作用（ r i p p l e 
effect），同時，家人身心狀態也影響著病人，如同漣漪的相互交涉（Feldman & 
Broussard, 2006）。因此，照顧的給予與接收可以視為是一種循環動態關係（the inter-
relational dynamics）（Lim et al., 2014）。它使得當事人，無論是病人、照顧者或家人
都處於一種「之間」（in between）的狀態，無法明確定位當下的自身與彼此，又必
須同時兼顧多種可能定位的諸多規範（Kenny et al., 2019）。循環動態關係特質所帶
來的關係模糊性，在華人重視關係的文化脈絡下，將更易造成彼此互動的影響。

許多研究顯示（Drabe et al., 2015; Kenny et al., 2019; Kuo et al., 2018; Quinn et al., 
2013），在罹病的照顧情境下，照顧者與被照顧者可能會持續反覆影響彼此的心理狀
態及生理健康，如憂鬱、焦慮、痛苦指數、生活品質及生理功能等，都呈現顯著相關

性（Dorros et al., 2010; Drabe et al., 2015; Hodges et al., 2005; Kershaw et al., 2015; Lim et 
al., 2014）。從相互影響的心理歷程來看，許多研究（林耀盛、羅愔愔，2010；
Feldman & Broussard, 2006; Fife et al., 2013; Lee et al., 2019）也發現病人與家庭照顧者
會出現近乎同步的心理歷程，包含時序相近的憂鬱、起伏相似的希望感等，或彼此的

情緒等內在狀態，均具顯著正相關。在病程的縱貫研究中，隨病人病情變化與病程延

長，使家庭照顧者的照顧負擔為之增加，不僅使其生活品質下降，如上述的同步影

響，病人的生活品質也呈現同樣的下降情形（Dorros et al., 2010; Tang et al., 2008）。
因此，病人與家庭照顧者之間，或因共存於疾病現象場，又或同處親情的情感網絡，

二者的心理狀態與生活感受都息息相關。

進而從Leroy等人（2016）的研究結果，當家庭照顧者感受到自身的照顧負擔
時，病人對於家庭照顧者的照顧負擔的評估，也存在顯著相關，且在心理負擔的困擾
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程度，同樣具顯著相關。換言之，照顧者的感受，病人也會、也能感受。而Lee等人
（2019）在探索病人與其照顧者對照顧現場的經驗時，發現病人會觀察家庭照顧者的
種種反應，評估照顧者的負擔，並因此臆測家庭照顧者可能出現照顧負擔時，隱藏自

身狀態，致使彼此情感交流趨於緊繃。由此可見，病人與照顧者同處於照顧關係，將

相互觀察彼此狀態，不僅病人的疾病與心理狀態將影響照顧者，照顧者的身心狀態也

在此循環動態關係裡影響病人。

（三）循環歷程的家庭照顧關係中，家庭照顧者的挑戰

當家人擔任非正式照顧者（informal caregiver）時，相較於完成訓練並從照顧付
出獲取個人收益的正式照顧者（formal caregiver），需面對更複雜的挑戰，包含家庭
角色與互動需隨病人病程而轉換、隨病程發展或惡化而越發困難的醫療決策、對病人

疾病與應對家人的知能匱乏、照顧知能與技巧的經驗不足、死亡與失落的心理議題，

且需協調醫療團隊、長照機構與家人等多重對象的意見等（de Boer et al., 2012; 
Feinberg & Levine, 2015; Given & Reinhard, 2017; Metzelthin et al., 2017）。在這種背景
下，更需家庭照顧者與病人的合作，以便因應複雜且快速變動的疾病變化。但在互動

關係上，由於重大疾病對於病人與家庭照顧者都帶來龐大的壓力感受，也因疾病造成

病人的功能減損、死亡威脅的心理困擾、治療帶來的家庭分工與經濟負擔等，使彼此

關係很難如同罹病前的習慣而調整，須得重新發展新的互動形態（Dorros et al., 
2010）。在新的互動形態建立前，病人與家庭照顧者將處在模糊而無法確知彼此想
法、情緒的狀態，彼此難以依過往經驗來評估眼前的互動，造成彼此較易處於高度情

緒張力，而可能干擾病人與家庭照顧者間的溝通效能，更易造成誤解與衝突（Lee et 
al., 2019; Leroy et al., 2016）。
於此背景，加上情感關係的影響，長期投入照顧的家庭照顧者，因親情而融入病

人的生活處境，繼而產生情緒共鳴，可能使家庭照顧者承受許多心理壓力（林耀盛、

羅愔愔，2010；洪淑惠等人，2009；劉梅英等人，2015；Kenny et al., 2019），如預
期性哀傷、無法控制或減緩疾病惡化的無助及無能、經濟壓力，及關係衝突的焦慮、

憤怒、悲傷等，其心理痛苦的程度不亞於病人（廖幼婕，2014；Akin-Odanye et al., 
2022），進一步可能導致家庭關係出現負面的互動，甚至衝突或家暴等，使家庭照顧
者的心理狀態逐漸惡化，而損及生活品質（Sivakumar, 2017）。以國內而言，家庭照
顧者對自已於照顧罹病家人的生活品質，僅有35.7%感到滿意（衛生福利部，
2018），顯見照顧者在情感連結的照顧現場，受重大疾病的死亡威脅下，長期照顧負
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擔可能影響其心理健康。

二、家庭照顧的病人處境

（一）關係循環脈絡下的病人

隨病程減損自主照顧，使末期病人越發需他人照顧。於此處境，Brissette等人
（2003）認為病人如主動的問題解決者，將觀察並比較自己或他人行為，以推測自身
情境或疾病狀態，並藉此評估後續決策與行為。因此，在照顧情境中，病人會觀察家

庭照顧者的行為與情緒，賦予詮釋推論，據以調整自己的回應行為。於此，病人在日

常照顧能力衰退時，對自己需依賴他人照顧的處境，常呈現自我價值感低落，甚至以

累贅、負擔等標籤來定義自我，認為自己已成為家庭的累贅負擔（Chang et al., 2022; 
Gill et al., 2023; Hermosilla-Ávila et al., 2021; McPherson et al., 2007; Tang et al., 2017）。

（二）末期疾病阻斷家庭連結

在承受上述負荷下，病人出現較高比例的憂鬱、焦慮等情緒困擾，亦使其生命意

義、尊嚴感滑落等，並擔憂造成家庭壓力或被家庭拋棄（Gudat et al., 2019; Jeon & 
Heo, 2019; Saji et al., 2023; Tang et al., 2016）。同時，也因伴隨死亡議題的禁忌性，讓
病人較難與他人分享心情感受，無論家人、醫療工作者或朋友，使病人得獨自面對死

亡及治療的多數身心壓力。Hill與Frost（2021）發現治療初期，病人往往會獲得較多
社會支持，但隨疾病與治療發展，原有連結將逐漸減少，使病人產生孤獨感，並於罹

病一年後，情感孤獨程度顯著增加。這種無法獲得陪伴，甚至無法被理解的孤獨感，

可能使病人雖更加渴望人際關係，卻更退縮於人際連結（林耀盛、羅愔愔，2010；
Hill & Frost, 2021）。

（三）多重壓力使病人採取負面因應

在身心壓力與人際退縮的交互影響，病人出現較高比例的自殺意圖與行為。Gill
等人（2023）的研究顯示病人的苦難感受與其自殺意念間，受到累贅感知（perceived 
burdensome）與歸屬受挫的中介影響；當病人的累贅感知攀升時，苦難感受將強烈影
響當事人的自殺意念。Rainbow等人（2021）發現高累贅感知的病人具高程度心理困
擾及自殺意念，且顯著影響自殺風險。

同時，在面對照顧者與醫療人員的介入時，病人很可能出現人際推縮、拒絕接受

照顧、拒絕接受醫療介入，藉以緩解「被照顧 求助 無能」的角色框架及心理困擾

（Bigger & Vo, 2022），或即便不認同，仍藉由選擇安寧療護或接受機構照護等，減
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少家庭的照顧負擔（Lee et al., 2015），或即便日漸虛弱，仍獨力自我照顧，而提高意
外風險（Adejumo et al., 2021; Allan et al., 2018; Bodnar-Deren, 2008; Dargahi et al., 2023; 
Gill et al., 2023; Rainbow et al., 2021）。
綜合來說，循環動態關係使病人在面對疾病與死亡時，仍會持續接收家庭照顧關

係的各種身心壓力，從而堆疊影響其心理，更加劇其內在壓力，影響治療進展（劉梅

英等人，2015；Kershaw et al., 2015）。目前，此議題的探索較聚焦於病人的因應樣
態或影響因素，較少納入照顧情境脈絡，特別在病人主動觀測家庭人際互動而採取因

應行為的狀況，即便親如家人，仍可能難以理解病人的想法（林耀盛、羅愔愔，

2010；Winter & Parks, 2012），對醫療專業團隊來說，便更可能誤解病人的心理現象
（Steinhauser et al., 2000）。同時，臺灣於緩和醫療與安寧療護的心理資源尚未有充
足配比，心理專業直到近年才陸續加入安寧團隊（林維君、李佩怡，2015），而尚難
以提供安寧團隊較豐富的心理支援。再加上相關研究較聚焦於照護經驗，或醫療議

題，或專業經驗等，較少著墨於探究家庭關係下的病人主體經驗。而此現象又易隱藏

於文化背景，致使病人難以獲得協助。因此，本研究取徑質性研究進入病人生活世

界，嘗試瞭解病人接受照顧的心理經驗，藉以提供實務與研究之參考。

貳、研究方法

一、研究取徑

現象學認為人類生活經驗乃是匯集當前情境與過往經驗的複雜集合體，深受置身

脈絡的影響，因此，對生活經驗的理解，便需將與之相關既有理論或價值等置入括

號，藉樸實描述人們生活經驗，以獲得現象的再認識或本質的認識（Giorgi, 2010; van 
Manen, 2002）。本研究的目的乃探尋末期病人置身於照顧場域的生活經驗，該些經
驗於過往研究尚未清楚探明，並因華人關係取向及家庭照顧文化可能影響病人內在經

驗，因此，藉現象學以試圖理解病人接受照顧的經驗本質。

二、研究場域與參與者

通過研究倫理審查後，研究者於北部兩所區域醫院進行研究簡介，並取得兩所醫

院的研究審查同意，招募接受安寧療護的末期病人。招募範圍依末期病人療程而包含

安寧共同照護服務的癌症中心，與同時提供安寧居家照護的安寧病房。招募條件為：

接受家人照顧超過六個月且意識清晰的末期病人。研究共計八位病人參與研究，基本
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資料如表1。

表1
研究參與者背景表

代

號

性

別

年

齡

病

名

照

顧

者

照顧

地點

照顧

時間

（年）

訪談

次數

訪談

總時

（時）

A 男 61 直腸癌 弟 照護中心 1 3 2

B 女 68 骨癌 子、媳 自宅

（與兒子家庭同住）

1 1 0.5

C 女 54 肺腺癌 夫 自宅

（與夫同住）

1 3 1.5

D 女 67 胃癌 夫 自宅

（與夫同住）

2 2 2

E 男 59 喉癌 子 自宅

（與子同住）

2 5 4.5

F 女 44 肝癌 母、姊 自宅

（與母同住）

2 4 3

G 女 47 肝癌 父、兄 自宅

（與父、兄家庭同住）

1 3 3

H 女 50 乳癌 父、兄 兄宅

（與父、兄、子同住）

2 4 3.5

三、資料蒐集

本研究採半結構深度訪談，藉訪談大綱為基礎，探詢末期病人接受家人照顧的心

境。訪談大綱包含家人的照顧或分工情形、照顧過程對家人的觀察及對此的感受、面

對家人照顧的經驗、對後續醫療處置與照顧的想法等。

四、資料分析

許多研究者發展獨特的現象學研究分析程序（李維倫、賴憶嫺，2009；高淑清，
2008；Colaizzi, 1978; Giorgi, 1997; Englander, 2016; van Manen, 2002），雖有所不同，
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仍有相近的分析脈絡：（1）整體脈絡形塑：沉浸閱讀於訪談文本世界，以形成參與
者置身脈絡的整體圖像；（2）意義主題匯聚：自文本萃取與參與者相關的意義單
元，並由意義單元的共存特性歸納為主題；（3）現象本質建構：整合主題進行整體
描述，建構現象的本質結構；亦即透過「整體—部分—整體」的迂迴歷程，反覆進入

與遠離參與者心理世界，藉此看見被日常所遮蔽的現象本質。因此，本研究的分析程

序亦循此脈絡建構，略分述如下：

（1）沉浸閱讀：透過反覆閱讀逐字稿，讓文字描述逐漸建構具立體性與變動性
的經驗場景，藉以圖像式地想像參與者的生活經驗與脈絡。

（2）浮現意義單元：帶著整體現象圖像重新進入訪談細節，透過劃定意義單
元，將意義從背景脈絡凸顯出來，以期貼近參與者的生活經驗。

（3）構成主題：研究者同時找尋意義單元間可能隱含的連結性，如重複顯現、
構面相近等，從而反覆移動在文句內涵與整體故事的部分與¬¬整體之間，使意義單
元能連結建構為主題。

（4）整體描述：將主題意義共同綜整為具有處境結構的整體經驗描述，重新建
構參與者生活經驗的意義。

（5）現象本質探究：研究者將不同研究參與者的置身結構視為「部分」，以
「整體」的視野再次檢視參與者的結構構面，嘗試深入探索不同置身結構的構面關聯

性，以獲取現象深層的本質性。

肆、研究結果

研究結果將呈現整體描述，先展開被照顧現象場域的處境脈絡，描繪參與者置身

所在，再據此呈現參與者於此現象場的置身感受。

一、被照顧的處境脈絡

參與者都不約而同從生病作為敘事的開始，彷彿可以看見被照顧現象的基底是生

病、是失能，並隱晦又鮮明地指向死亡。從這種陳述的歷程指出被照顧乃是投影於死

亡的背景布幕。

（一）懼死亡

參與者面對的不只是自己已消失的生活功能，也包括自己即將消失的生命。「我

真的不見了」的想法浮現後，參與者很難就這個念頭繼續思考下去，也無法想像後續
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的景象。這個想法本身，似乎就是所有一切的終點。在那之後，等待的是全然漆黑且

莫名的未知，及伴隨而來的恐懼。

「其實，我一直很怕那一天的來臨。對啊，就是當我已經沒辦法的時候，我

覺得很可怕啊（啜泣）。……就是可能那天我已經……對啊，應該終有一天

會這樣子吧，對啊，就是……噢，就是混亂的。……想到自己有可能是那個

樣子。……唉，當你已經沒有……其實就已經跟這個世界告別了這樣，那…

…那個……我就是真的不見了。」（F-01-082）
死亡，是參與者無法能夠預知與想像，也無法運用任何已知的生命經驗可以推測

及準備；換言之，參與者意識到自己即將進入一片全然空白且無從準備、徹底失去所

有可以保護機制的失控處境。

「（台語）唸也是會唸，醫院的師父也是跟我們說要常常唸，到時候才會有

佛祖來接。……啊會怎麼樣喔，唉，我也不會講。……攏沒有遇過，你抹按

怎講？也不知道會發生什麼事，啊……你說啦，是要按怎去準備……啊我們

又都不懂，也不知道可以按怎做？……叫我是要按怎想？沒辦法啊。……就

盡量啦，看有辦法可以讓自己比較平安抹。」（B-01-017）

（二）憂死別

除了對自身死亡的恐懼外，對參與者來說，死亡也像是一把利刃，斬斷所有一

切，包括人們的生命及關係。參與者都陳述死亡切斷所有連結，尤其是與重要他人間

的關係連結。切斷連結帶來離別的悲傷，特別是預知重要他人將受到死別衝擊的不

捨、以及自己無法再承擔既有社會角色責任的歉疚與擔憂。

「他們……他們應該是注定是……白髮人一定是要送黑髮人了啦，對啊，這

是沒有辦法的事情這樣子（啜泣），因為……就是末期啊，然後，……幾乎

是可預見的未來，這是一定會發生的事情。想到那一天父母親的心情，自己

就會有很大很大的衝擊，就是（啜泣）……難過……」（G-01-107） 
這種不捨與擔憂，源於參與者對自己因著關係結束而被迫終止的角色與責任，也

伴隨悲傷，及角色失職的歉疚。

「我最放心不下的，就是我兒子！……一想到我死了之後，他才國中，我就

心痛！我這個做媽媽的，到時候就都沒有辦法保護他，我怎麼有辦法放心死

掉？」（H-02-047）
被照顧似乎如同被壟罩在死亡的威脅陰影，參與者同時憂懼於自己與他人的處
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境：自己的死亡，及自己的死亡將如何影響他人、造成他人的情緒衝擊、角色職責消

逝的實質壓力等。

（三）困無能

除了生理機能衰退，及無法從死亡威脅或社會角色退出的困境脫身之外，被照顧

處境也涉及伴隨照顧而來的經濟現實問題，如H的哥哥、B的子女被照顧經濟負荷所
困，又或是長期照顧帶來的心理負荷，難以解決，如F的母親、G的父親所承受的照
顧壓力。

「他年紀也這麼大了，還要照顧。……唉，之前……他也還有……是要固定

去醫院拿藥，就都自己去啊。……不然，怎麼辦？我現在都這樣子了。……

也知道他辛苦啊，可是，你說你叫他真的放手，怎麼可能放得掉，我是他唯

一的女兒耶。」（G-01-037）
這顯示參與者置身在一個需要投入龐大資源的處境，包含參與者個人所仍能擁有

的生理功能資源，或被照顧而需投入的經濟或人力資源等，而這些資源似乎須由參與

者及其家庭所籌措；一旦無法擁有足夠資源，參與者與其家庭彷若將受困於僵局之

中。家人或可離開此僵局，受縛其中的參與者卻逃無可逃。

綜合上述，照顧現場宛若束縛於不斷剝離、瓦解的歷程。自罹病起，參與者被籠

罩在自身即將全然消失殆盡的死亡陰影，同時也處於即將與世界、他者徹底斷絕連結

的孤獨和哀傷。死亡壟罩，使參與者持續承受疾病的生理疼痛與機能退化；斷絕連

結，不僅讓參與者陷入生離死別的哀傷，並撤出社會網絡的身分角色。而所有一切宛

如牢籠，即便傾盡全身之力，仍無法逆轉。

二、被照顧的置身感受

臨近死亡而漸需仰賴照顧的參與者將如何認識這個照顧處境？又如何自處？以下

將分別說明參與者詮釋的照顧處境及應對之道。

（一）面對被照顧

1. 身與心的雙重需求

鑑於身體狀況，參與者清楚知道需要他人照顧，並隨疾病變化，被照顧的需求將

越發明顯，且被照顧的範疇也日益擴大，包含生活自理功能。

「譬如說有時候，欸……像你化療的時候，那段期間你就根本吃不下啊，你

也沒體力啊，你當然是需要家人弄給你吃啊。齁……欸……幫你做一些，買
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……買一些東西給你啊，你需要……嗯，我……我已經沒有辦法自己搭公車

去啊，……就是……反正就是很多事情你必須要依賴別人來幫你完成。」

（C-01-025）
生理需要被照顧外，對參與者來說，更重要的需求是家人在旁的安心。這種安心

的感受，不只是照顧的人力，就如D說的「有些事情看護也沒有辦法幫我做啊，而
且，退一萬步想，就算說可以啦，他們做起來也真的跟家人不一樣啊。」（D-01-
059）家人的關心與熟悉將能比正式照顧者更關注自己的生理變化，更能提供即時協
助。這是讓病人感到安心的重要基礎。

「當然會希望說有個家裡的人在旁邊，主要是怕，像之前那一種緊急的狀

況，對不對？最怕什麼？最怕家裡人不在，然後身體有情形，第一個時間沒

有人注意到，那很可怕。所以，如果家裡家人可以在旁邊陪著，其實比較

好，我會比較放心啦。」（E-02-054）
同時，家人照顧也意味需求能夠被理解與被接納，參與者也能夠直接表達自身需

求，並相信自身需求能獲得回應，而同樣帶給參與者安心感。

「有家人隨時可以來旁邊，然後，我也比較安心啊。如果說你真的很不舒服

的話，譬如說啊，我都沒有辦法爬起來喝水啊什麼的，那家人總是比較知道

你要什麼，啊也會比較好說話啊。」（C-01-044）
因此，照顧有其生理層面的需求，而對於家人的照顧，與正式照顧者不同之處，

更看重的是心理層面的需求。

2. 情感與責任的兩重關係

家人照顧帶來的安心感源於情感基礎。當過往情感基礎深厚，參與者對被照顧的

處境就顯得較為釋懷，也較能浮現安心的感受，似乎在彼此的關係中，已經儲存足夠

的情感資產，足以於此刻支付照顧的付出。

「就是說……是……他有（照顧），是……那……我……我對他的感激，他

……他也是……他也是感受在心裡。所以，我覺得就是互相。這種感情的這

種東西，沒辦法算，算不完啦。今天如果是一個很……不是很熟，那個……

很親的人，如果說一個不是很……跟你也沒什麼交情，會……會比較有壓

力。」（C-02-030）
相對的，當過往情感並不深厚或衝突時，參與者會依據社會角色規範來解讀照顧

關係，將家人的照顧行為詮釋為照顧者在履行社會角色的應盡責任。
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「就這樣子啊，我也知道我哥哥很辛苦，本來就是人家沒有義務要幫我，那

……要不是我爸人還在，……他怎麼樣都算是我哥，不然，……啊你知道，

……因為人家根本也沒有欠我啊，為什麼要一直付出？」（H-03-075）
於此同時，參與者也將依據角色責任來解讀被照顧的自己，就像F認為「我就覺

得這個當一個姊姊角色應該要做的，我認為那個大姊的就是可能在一個家庭的角色

吧！」（F-03-070）讓她在面對被照顧處境時，依據長幼有序的角色責任來看待與評
價自己，並作為手足互動的參照。

因此，家人照顧同時並存兩重的關係，社會規範裡家庭角色的責任關係，以及生

活相處經驗所累積的情感關係。在這兩重關係中，參與者認為在家人照顧的場景中，

較優先考量情感關係，而後才會思量責任關係；如此，顯見在家人照顧情境中，情感

更重於責任。

（二）被家人照顧的詮釋

1. 纏繞與耗損的困局視野

（1）關係與實質資源的雙重耗損

隨治療進程，家庭照顧者需要從事許多醫療協助與生活照顧等實際照顧行為。因

此，對參與者而言，照顧是一種必須實際付出時間、心力、金錢、體能等實質資源的

耗損。

「你說要請家人照顧，我也想啊，可是不可能啊！誰能照顧？這是現實問題

啊！對啊，他們都有家庭啦，他們都要上班啊，誰能照顧我？我爸爸身體又

不好，怎麼可能這樣子一直一直照顧我？」（G-02-019）
照顧除了付出實質資源外，參與者也認為照顧需要照顧者投入彼此過往累積的情

感。若家庭關係的情感較豐厚，參與者較認為家人的照顧是奠基於情感關係的自然舉

動，而較能提出照顧需求並接受照顧。

相較之下，當參與者感受不到照顧者的情感，或感受到情感逐漸消磨殆盡時，可

能就會轉而將照顧行為視為是受到華人文化的倫常角色規範的非自願行為；換言之，

照顧者的照顧行為是為了回應照顧者自己的角色責任，以減少倫理失職的社會評價，

而不是為了回應參與者的需求。因此，當情感關係無法支持實質的照顧行為時，家庭

角色的責任將遞補進入照顧現場，成為照顧行為的基礎。而於此詮釋下，照顧關係將

更加損害彼此情感。

「我跟我妹說，你是在乎別人怎麼看你？還是在乎我真的需要什麼？她就不
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講話。那當然他們為我付出很多，這是不可否認的，這我都懂啊，可是我不

願意負擔這些啊！我能夠處理、我能夠幫的，我都盡量幫；我能夠做的，我

可以能力範圍所能做的，盡量做，就是這樣。因為我真的不知道你們對我的

這個負擔，是怕別人說話？還是真的關心我？」（F-03-034）
這種情感與實際資源的耗損，身處於不同的家庭角色中，參與者也會相對應地出

現不同的樣態，像面對父母照顧者、子女照顧者，或手足照顧者等。

a. 父母照顧子女（上對下關係）

當照顧者與被照顧者為倫理位階的上對下關係時，恰恰契合傳統文化長者照顧幼

者的角色相對位置，參與者對於父母的照顧行為多能接受。但或也因此，父母不遺棄

子女的倫常觀念，似乎也讓參與者較易出現歉疚、自責等情緒，認為自己拖累父母照

顧者。

「我媽就會覺得，不會不會啊！你不會是我的負擔啊！以他們的角色，他們

一定會說不是啊。……他們不希望你認為他，……你是他的兒女啊！誰會去

承認這個是負擔呢？就算是負擔也是甜蜜的負擔啊！對啊！所以當然這個負

擔一定也是負擔嘛！不管是什麼嘛！」（F-02-076）
同時，上對下的照顧關係中，參與者也表達自己不僅無法奉養父母，反而使父母

面臨「其實怎麼說呢（啜泣），……我就覺得其實很對不起父母，對啊，……就是他

們年紀這麼大了，還要……就白髮人送黑髮人。」（G-01-107）的不孝罪咎；似乎對
應與華人文化觀裡「子女孝順長輩」的角色期望。

b. 子女照顧父母（下對上關係）

在倫理位階的下對上關係中，參與者對子女照顧者較能提出需求與接受照顧，一

如長輩接受子女孝順的互動狀態。同時，身為父母的參與者對於子女照顧處境則有較

多的擔憂、操煩等情緒，擔憂自己加重子女負擔、影響子女發展等，並表達無奈與煩

惱，如F說的「你說我能放心嗎？我不能說我放心。」（F-04-059）同時，隨著照顧
時間增長，參與者也擔憂耗損子女的身心與生活將會戕害原有關係，如D與E提及的
「久病無孝子。」（D-01-067、E-03-061）這些情感反應亦呼應其原有的父母角色，
亦即華人文化觀念的「父母照顧子女」角色期望。

c. 手足照顧關係

在手足照顧情境中，參與者A、H與提及手足涉入照顧責任的F、G，其反應差異
較大，包含A與F較以理性思維來面對照顧情境，與手足之間的關係連結顯得較有距
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離；而H與G卻因手足照顧過程衍生的諸多照顧負擔或期待落空，出現憤怒、憂鬱、
自貶等負面情緒，進而與手足呈現高張力的糾結關係。這或許意味在華人文化裡，照

顧本即存在於上下的位階關係之中，而非是水平位階關係的角色職責。是以當手足因

為孝道精神而順從父母進入照顧現場，並步入照顧角色時，參與者似乎較難自在地接

受同屬水平位階關係的手足照顧，或者在手足的照顧關係中，感受到對方的角色責任

更濃於關係情感，就像H所說的「你怎麼知道他是心甘情願的？還是，只是因為我是
妹妹，害他也只好這樣？」（H-04-061）因而可能失落、憤怒，也可能轉而藉由自我
照顧嘗試脫離照顧關係。

「所以我一直很想要就是趕快離開，趕快擺脫，我寧可不是你的家人。或者

說，我寧可不是你姊姊，你就不用去處理這些事情，我就不用造成你的負

擔，你也不用因為我而去滿足我。」（G-02-033）
整體而言，參與者擔憂照顧的現實面將耗損照顧者的實質資源，並耗損彼此關係

情感。而情感面的耗損則又將使參與者轉向以角色責任來解讀照顧行為；一旦偏向責

任關係的解讀後，又將阻擋情感關係。於是，使得這兩重關係在相互纏繞的循環過程

中，相互耗損。

（2）於己於人的雙重困局

在被照顧的處境中，參與者回想罹病前的生活形態，對比此刻處境，彷彿重重摔

下，成了一個連便溺都需要別人攙扶的弱者，而隱含自我的失敗。無能的挫折，始終

存在且無力改變，甚至快速變動得令人措手不及，無法預作心理準備。

「從來沒有想像過自己轉換角色會轉換得那麼大，成為是一個……要怎麼形

容？……成為是一個……好像小嬰兒一樣，隨時都需要有人幫忙的。……

對，就是退化，退化啦，就真的是退化這樣子，什麼都要人照顧。就……要

怎麼說？……無奈啦。不然能怎麼辦？所以，那時候，……其實前面哭的三

個月主要也是因為不甘心。」（D-02-018）
這種感受牽動參與者負面情緒，包含悲傷、憤怒或挫折，再加上益發嚴重的身體

不適與疼痛，或療效的起伏不定等壓力，及可能治癒無望的困境，讓參與者的心情蔓

延在日常生活，逐漸醞釀成憤怒的情緒，而不由自主地將自身情緒宣洩到在旁的照顧

者。

「好像……我那天來住院的時候，有……失控。……就有罵我爸。……對，

就那時候脾氣不太好，就那個自怨自艾的心情跑出來，因為，……對，因為
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我覺得，……其實，……嘖，像我們很多不好伺候就是因為不管什麼都沒有

辦法。對，就是什麼都沒有辦法，就還是只能這樣，就像全部都被這個病給

控制住，然後，就會很容易這樣子。」（G-02-138）
參與者很常在這樣的情緒宣洩後，產生內咎、自責或懊悔等情緒。並影響家庭的

互動氛圍。這一切看似都肇因於參與者罹病而需要被照顧的關係，於是，更加劇參與

者的心理壓力。

「不……你知道……家裡有一個病人的時候，每個人都用那個……病容很憔

悴，家裡人沒笑容啦，因為，你給他的負擔……你自己的負擔，你造成你跟

他的不和，家裡人都是，同一個門進進出出，每天都看著你一個臭臉，整個

家氣氛吼，……很難受啦！」（D-01-102）
此外，對比自己尚未罹病之前的社會角色或成就表現，此時此刻，卻因病而被迫

退出這些角色位置，再難從中獲得來自於世界的肯定，也讓參與者對此刻的自身處境

感到不甘心、氣餒、無助。

「我一直撐……我的店還在，因為我一直很想要回去店裡，我一直不想要頂

掉。可是，眼看著可能不行了，……必須要處理了。……其實非常的難，…

…情緒上有點（啜泣）……就是覺得沒有工作，然後，又只能躺在這裡等死

的那種生活，就覺得有點討厭。怎麼自己就是……我們這種還在這邊苟延殘

喘什麼，……對國家也沒貢獻，對社會也沒貢獻，……對什麼也沒有什麼貢

獻，連包括自己要養活自己的能力都沒有的貢獻（啜泣）。」（F-04-052） 
無論是現實或情感面，被照顧幾乎成為麻煩或負擔的同義詞，就像G躺在臥室床

榻激動的說「他們的那個照顧反而……反而變成了一種負擔啊！對自己當然是負擔，

對家人絕對是負擔啊！」（G-02-031）這些狀況讓參與者不免認為自己是造成家人沉
重負擔的罪魁禍首，而自責、自貶。

於此同時，不只是參與者被束縛在無處可逃的牢籠裡，參與者也認為照顧者同樣

被「家庭」的社會角色規範而框限在困局內，即便照顧者再疲憊、再無意願投入照

顧，似乎也被只能被迫繼續扮演好某個家庭角色，完成應盡的照顧責任。

「她們常也有說，『妳說不麻煩我們還是麻煩了』，……這句話我常常聽

到。那……妳……她的意思不是說妳麻煩她，她的意思是，……我們是家

人，不是妳說了妳要麻煩我，或不麻煩我，它就不會發生，……她的意思

是，……妳事情發生了，難道我們會不管妳嗎？誰叫妳是我姊姊！」（F-
03-072）
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「我都覺得我是個麻煩鬼啊！對別人來講，我不想成為人家眼中的麻煩鬼

啊！你看我都造成大家的麻煩啊！家裡要勞師動眾載你啊！不是嗎？這不是

麻煩鬼嗎？」（H-03-054）
對於參與者而言，被家人照顧處境下的自己，受到生理疾病的束縛而無法逃開，

並同時與照顧的家人綑綁在一起，雙雙難以脫離，形成雙重的困局。

2. 融合一體的相即視野

當情感無法支撐起被照顧的處境時，除了社會角色的詮釋外，也有可能從自身內

在的信仰或信念中，發展出另一種重新定位自身處境的詮釋視野：融合一體的相即

（inter-being）視野，如A與C。A借助宗教信仰將死亡融入生命，藉消弭生與死的界
線，得以解釋自己此刻處境的因緣，並賦予此處境及個人的意義，也進一步賦予照顧

與被照顧的意義，而能安然接受彼此的互動；又如C，以夫妻同生死共患難相互扶持
的傳統信念為基礎，讓自己與照顧者融合為一個整體，消弭彼此的角色界線，無有自

他，故而得以從容接受照顧。

「那這樣就是在唸經的過程當中，其實，你就自己知道這些基本道理。……

懂了佛說的道理，死都不覺得死有什麼了，是在怕什麼？啊怎麼會貪圖這世

間什麼的。……啊你沒有我執，那他們有沒有照顧，還是說要怎麼做，啊又

有什麼關係，就都是緣啊！」（A-02-036）
「人家不是都說什麼……夫妻本是同林鳥，啊遇到了就是相互啊，互相啦

（台語）。啊不一起，不然怎麼做夫妻？夫妻相欠債（台語），那個誰照顧

誰噢，講真的，都是一起互相（台語），也沒什麼好計較的。」（C-01-
084）
在融合一體的相即視野中，A與C的情緒並未如其他參與者那般地起伏，也較少

負面情緒。在這個詮釋脈絡下，隨著生死或自他界線的消弭，接受與付出照顧都成為

一種自然的現象，並也使他們並未全然僅聚焦於自身處境，而能拓展視野至周遭他

人。於是，照顧成為一個彼此都能相互協調，或共同合作的狀態，也因而少了累贅、

負擔，甚或是受困的絕望心境。

綜上所述，在被照顧的現象中，家庭的照顧乃是一個奠基在生理與心理層面的雙

重需求，並於情感與責任關係層面付出的照顧行為（如圖1下方所示之現象基礎）。
面對置身於被家人照顧的處境中，多數參與者將採以困局視野來詮釋置身處境（如圖

1右上方），寄希望於情感關係的支援，卻不免仍關注著照顧現實面的耗損，以及因
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此而可能耗損的情感面，於是，耗損情感面的狀況下，只得依賴華人文化的家庭角色

規範來解讀，而反應於垂直與水平軸向的照顧位階關係，如上下及手足照顧關係的不

同感受。而無論何種照顧樣態，都戕害參與者的自我價值並束縛了彼此的關係，而呈

現相互綑綁的雙重困局。於此同時，少部分的參與者或因信念，或宗教等，採取相即

模式來詮釋置身處境（如圖1左上方），藉由消弭自他與生死界線，不再僅聚焦於人
我之間的責任分際，以更高的視野面對死亡與失能，而能較為自在地面對被照顧的處

境與自身。

圖1
照顧現象場

（三）回應被照顧

於被照顧的現象場中，參與者如何從中自處？如何回應他人呢？

1. 降低資源挹注

在困局視野裡，照顧成為家庭的負擔，減輕照顧的重擔儼然成為參與者的共同反

應。因此，參與者多採取不同的方式減少自己帶給家庭的負擔，包括減少表達自身需

求、努力維持自主照顧，或尋求死亡等。

參與者最常以減少表達自身需求來回應照顧負擔的處境。無論是身體的不舒服、

疾病的疼痛，或生活，或交通的需求，只要自己還能夠承擔、忍耐，便都盡可能地控

制下來，不需要再增添照顧者負荷。相對的，也可因而減少自己造成家人負擔的心理

壓力。

「能做我就做啊！能自己來，我就自己來啊！我不會開口麻煩家人！除非除

非……除非是真的需要，我才會真的開口麻煩家人，不然的話……唉，心理
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壓力蠻大的啊。」（H-03-055）
或者，選擇隱藏或淡化自己不舒服的訊息，以減少自己需要被照顧的機會，等若

降低照顧者需付出照顧心力的機會。

「我先生他也不會放心說我一個人在家，那我……我當然……我有時候我就

會……我覺得我能容忍的，我覺……我能……我會表現出說，我沒問題，讓

他安心去做他要做的事這樣子。」（C-02-074）
於此同時，參與者也可能努力地或逞強地要求自己在各個生活層面，維持原來的

自我照顧生活，從而降低照顧者的實質付出。

「你能夠起來自理的話，讓自己的身體能夠活動，就是避免肢體……能夠做

的範圍內，就盡量自己來，對，盡量自己做，自己照顧，除非你真的動不了

了，實在是沒辦法了，要不然你就盡量自己。」（D-01-054）
在諸多降低照顧者負擔的回應中，最極端的便是渴望，或尋求死亡。對於自己帶

給家人負擔，又同時沒有感受到這段照顧歷程的情感時，幾位參與者不禁考慮透過死

亡來讓彼此都能解脫苦難。

「我一直很想要就是趕快離開，那你就不用去處理我的這些照顧的事情，…

…我也不用造成你的負擔，你好好去把你的家庭、你的生活、你的人生過好

就好了，你也不用因為我而去滿足我。」（F-02-025）
如同H曾說：「我覺得它是折磨，……那與其說這樣子累贅，還不如換個健康的

再來就好啦。……多了那些時間要做什麼？……就只是相互折磨啊。」（H-03-031）
來描述這段被照顧期間的生活處境一般，「被照顧」不僅只是接受疾病的照顧，似乎

也成為一種日復一日、反覆輪迴的「折磨」，讓參與者及照顧家人共同受傷。在這種

情境下，死亡似乎反而成為一種解脫，能夠逃離無望的、累贅的處境。

「這些東西就一直跑出來，對啊，……那就是好像……像被關在小房間裡

面。啊沒有辦法，生病都已經這樣子了，它還不給我死。……我常常在想說

睡一睡就死掉，就解脫了。啊你們又沒有藥給我吃，唉。」（E-01-066）
參與者意圖尋求死亡，以避免繼續被照顧的念頭並不少見。一方面可以讓被耗損

的照顧者獲得解脫，另一方面也反映參與者困於被照顧處境下的無能感，無法經驗到

自身存在的價值感、意義感，而成為名符其實的累贅，致使結束生命的念頭浮現。

「我覺得，……像這樣子，我人活著到底有什麼意義？說真的，我不知道！

所以我才一直……想要問醫師說，有沒有那種一打就sayonara的？如果有的
話，就讓我打，……最起碼就讓我一了百了。」（H-04-101）
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參與者自己成為了家庭的累贅，也是家庭苦難的根源，轉而試圖減少自己這個累

贅為家庭所帶來的負擔重量，甚至想過消滅掉這個累贅，讓家庭、也讓彼此能脫離這

場折磨。

2. 嘗試照顧家人

不同於「降低資源挹注」，部分參與者經驗中，特別是上對下的照顧關係裡，呈

現另一種回應被照顧處境的形態：反身照顧照顧者。參與者或以自我照顧，或以接受

照顧，或以教導指引，或以支持照顧者生活，或以協助家庭照顧等來回應被照顧的處

境，並將自己的這些舉措視為是回饋照顧者，從而自困局之中獲得心理意義的平衡。

「不會挑，人家都爛水果都賣給他。他通通包回來（笑）。然後，啊就是就

是，齁，先帶他去，嗯嗯，你該怎麼挑齁，先教他，嗯，把模式固定下來，

把他把他那個齁，固定化，不然，那以後我走了以後，他要怎麼生活？」

（D-02-098）
為了家人的未來著想，參與者盡可能抓緊時間付出自己能夠給出的經驗或資源，

這種被照顧者不再只是單向地接受照顧，而能翻轉位置角色地成為給出照顧的角色，

也重現在F在面對兒子照顧時。F雖然感受到兒子面對疾病照顧、後事處理的壓力，仍
然選擇讓自己接受兒子的照顧。對她而言，在此刻，接受照顧其實是照顧家人，讓家

人可以獲得成長。這種 接受即照顧 的心境，似乎使得他們比較能夠自在地接受家人

的各種反應與照顧行為。

「其實，這我自己可以自己解決，我自己當然知道事情應該來了就知道怎麼

辦，我就是不特別去講出來，我想給我兒子去承受這些。你說我能放心嗎？

我不能說我放心，可是我還要讓他去承受，讓他去練習。他可以承擔這些

了，那他也可以學到東西，也算長大了。」（F-04-059）
照顧照顧者的回應形態讓部分參與者不再視自己為家庭的負擔，轉而成為能夠擁

有承擔力量的另類照顧者，使得照顧呈現一種相互流動的狀態，似乎在原有的困局之

中，撐開一塊小天地，讓參與者得以在其間重新恢復原有的人性價值與意義。

3. 一體面對與承擔

融合一體的相即視野中，A與C在接受照顧的同時，也關注周遭他人。參與者會
隨時自我警醒，讓自己在表達需求、接受照顧時，同步留意他人的狀態或需求，並隨

時看見照顧歷程裡的彼此互動，減少輕忽照顧者為自己的付出，及無視照顧者的狀態

或需求。
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「那你自己……當然你的自己也要有有良心啊，對不對？總不能說都……都

……都是要求人家付出啊，對不對？畢竟夫妻就是怎麼樣，就是同甘共苦

嘛！所以，我就會很注意我們之間的那個付出，那個像是先生的疲勞啊什麼

的，所以就會很努力的提醒自己要注意這樣子。」（C-03-063）
這種態度下，即便參與者採取獨力自我照顧的策略，其立足點並不是認為自己是

累贅，而是能與照顧者共同面對照顧壓力的夥伴。因此，可與照顧者相互扶持、相互

協助，在不同層面上，共同照顧罹病者、一起面對死亡。

「可以做的我就不要說……明明就可以走，自己可以走去上廁所，幹嘛一定

要人家人家把你扶著去呢？對不對啊。嘿，可以的，你就自己做這樣子。這

種也等於是……反過來是照顧先生啦，讓他不會太累，也是一種……對，…

…欸，……互相啦。」（C-03-016）
因為有了可以同時看見自己與他人存在的更高位階詮釋視野，參與者能讓自己在

面對苦痛處境、醫療限制及家人的照顧漏失時，釋懷了可能的不滿或自責。

「這基本道理啦，基本的社會事！我們就說一個人在人間就規定說，欸……

像說要紅綠燈，綠燈就要走，紅燈就要停，這是一個規定，才會讓你知道你

的程序要怎麼走。那我們人在人間的程序就要處理好，啊結果怎麼樣喔，就

是個人因果個人擔啊，就是說，如果別人實在沒辦法改善那個問題，那也是

業果啦，我們也沒有需要去在意啦！」（A-03-024）
在這樣的視野裡，即便照顧的時間持續延長，對參與者而言，整個照顧過程的關

係也不會形成單向的索討，被照顧的自己也不致成為造成苦難的累贅，而不致干擾彼

此即有的關係與生活。

「你就是一個個體嘛，你不能因為你……你需要，然後就把就你……有的人

就占有慾，就是我一定要把你抓的死死的，那因為我生病，我有這個權利，

所以你要配合我。久了，就變成予取予求，變成理所當然。他也會不平衡，

那你也覺得說，你怎麼會變心了這樣。那種關係可能會變得惡劣。」（C-
02-037）
這也讓參與者多了較大的彈性因應空間，得以讓參與者與家人開始發展出不同的

因應模式，開始可以轉變彼此的互動形態，而不受到過往社會角色或應對習慣的限

制，進一步的讓彼此的照顧與被照顧互動更為協調。

「彼此都會習慣齁，然後久了之後就比較沒有那種不自在或是依賴的感覺，

啊就變成一個模式出來啊，另外一個以前的那個模式已經……已經不符合你
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現在的生活需要了，就變成……要發展一個新的生活習慣的感覺……嗯……

嗯……然後也……也……久了就會變成合理了，好像很自然的感覺，對……

對，那種好像要拖累他的那個罪惡感也不會有啦。」（C-02-067）
「我們要做就是說，……既然都是因緣，我們當然也要替別人想，那這樣別

人也會替我們想，啊就一樣意思啦，互相啦！我們要走佛的精神才對，祂一

樣是說這樣緣聚，做人這樣緣聚，那彼此就惜緣，也不用強求什麼。」（A-
02-088）
在相即視野中，照顧不再是自己受苦的一種補償行為，而是彼此相互協助的一個

現象，也因此成為了一種意外收獲的恩典，得之我幸。於是，參與者與照顧者之間的

互動，雖然與過往不同，但仍舊維持著彼此的心理舒適關係。

伍、討論與建議

一、綜合討論

（一）照顧關係是纏繞於應然責任與本然情感間的耗損

從參與者對於「面對被照顧」的詮釋來看，照顧關係是一段相互纏繞的雙重關

係，生理與心理、現實與情感、角色與人性等。這種雙重性的特質與Stone（2000）
對於照顧的概念分析相近。Stone將照顧區分為協助及關懷兩個成分：前者指的是身
體、生理方面照顧服務的提供；後者則代表愛、關注、關係與互惠等心理層面的照

顧。結合陳肇男與林惠玲（2015）、Jeon與Heo（2019）的觀點，家庭照顧的協助，
或家務支持、金錢援助等照顧層面，較涉及角色責任，可能受到應然責任所驅動，而

接近孝道雙元模式的尊尊法則；相對的，關懷或情感關注，較偏向人性連結的情緒情

感，可能蘊含相互性孝道的本然情感，而接近「報」與「親親」法則（陳小英，

2006；葉光輝，2009）。因此，照顧或可以將之劃分為兩個層面：應然職責、本然情
感；前者涉及五倫綱常的角色面，是理性，後者則涉及情緒連結的人性面，是情感。

並且，對應當事人的身體／生理需求與情感／心理需求，再透過現實層面的問題解決

或協助，與關係層面的情感連結，以因應疾病／死亡的威脅。

從「身與心的雙重需求」裡，參與者期盼家人的照顧並非是因為生理需求，而更

多是因為心理層面的情感需求。參與者普遍相信家人將比正式照顧者更熟悉自己，並

因為親情關係，讓自己可以獲得更貼近個人需求的照顧，而非僅是規格化的制式照顧
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工作。就如「情感與責任的兩重關係」的經驗，參與者認為家人照顧關乎彼此的情感

基礎，亦即若撇除掉情感，則家人照顧便僅存角色職責的任務意涵，與正式照顧者無

異，也因此無疑將帶來失落及可能的憤怒，因而在「關係與實質資源的雙重耗損」呈

現出彼此的關係衝突。這種現象也見諸於不同照顧者與被照顧者的身分角色。對比

「父母照顧子女（上對下關係）」與「子女照顧父母（下對上關係）」，由於傳統文

化的長幼倫常觀念，或孝道文化的影響，便因倫常角色的位階，或年齡所表徵的社會

期待而呈現出不同的心理現象；而在「手足照顧關係」，本然情感為應然職責所取

代，帶來的情緒反應，更為鮮明。

由上述或可推測，在被照顧的處境中，參與者對於家人的照顧期待著重於本然情

感所衍生的心理、情感面的照顧，而正式照顧者的期待定位則較依賴於應然職責所需

的生理或生活照顧。這顯示參與者在家人照顧時，對於情感關係的重視，遠高於生理

或生活需求，甚至，無論家人能否承擔起應然職責的重擔，就如「關係與實質資源的

雙重耗損」裡，參與者寧可家人卸下角色身分及應然職責，或是逕自採取「降低資源

挹注」的方式，以降低家人的照顧重擔。

同時，參與者重視家人照顧的本然情感高於應然職責，也如Hermosilla-Ávila等人
（2021）的研究結果相近，末期病人對於家庭照顧的期待，主要在於能夠持續擁有深
刻的情感關係，以獲得同理理解，從而達到情感安適的互動關係。但是，從照顧關係

的另一端來看，參與者經驗到家人在照顧方面，往往更重視於生理疾病及生活維持的

協助。也就是說，參與者的經驗中，較多接收到家人於應然職責的照顧，也認為家人

更重視關乎生死的生理層面。於是，參與者期待家人能帶著本然情感，而不是扮演另

一個執行應然職責的正式照顧者，但卻接收到家人努力提供應然職責的照顧；這個現

象彷若照顧與被照顧兩端的彼此，錯置了彼此的重心，讓彼此的期待與付出為對應地

交錯而失落。這種錯位的互動關係，也使得參與者在受困於生理疾病的同時，逐漸困

於應然與本然之間的失落裡，陷入「於人於己的雙重困局」之中。

（二）置身照顧網絡的人情互惠模式與相即模式

從「於人於己的雙重困局」與「關係與實質資源的雙重損耗」的主題，參與者似

乎將疾病、失能或死亡視為外部威脅，而將自身視為受此外部威脅迫害的受害者，因

而努力試圖脫離，或對抗自身此刻的處境，並終因無法逃脫而忿忿不平。換言之，被

照顧所帶來的困局，或許肇因於當事人採取外部威脅觀點來詮釋置身處境之故，尚未

接納自身疾病的變化，亦未依隨自身生理變化而移動心理狀態，致使生理與心理狀態
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的裂解，進而感受到心理失落。Doka（2013）認為人類在面對陌生情境時，往往會
運用過往經驗所建構的價值信念系統，解讀當下狀態與處境，藉此理解自己在此處境

的定位，從而獲得掌控感與安全感，特別是病人在死亡威脅的情境下，更可能會採取

契合此信念系統的詮釋模式來理解此刻的經驗。

本研究中，面對家人的照顧付出，多數參與者會依據華人文化裡的人情義理規範

來詮釋被照顧的處境（如圖2），也是人們日常熟悉的生活或工作關係互動形態：社
會交易（social exchange），或可稱為「人情互惠模式」：照顧成為一種需要透過人
情的支付、償還來完成的人際互動；並且，在需求滿足卻無法償還對方時，便如同違

反了義務與責任的相對性規範，而衍生出人情債，並產生自覺負擔（self-perceived 
burden）的感受，加劇其心理困擾（Kuijer et al., 2004; Lin et al., 2022; McPherson et al., 
2010; Tang et al., 2017）。因此，困局與耗損的現象，便可能是參與者因為失能與死亡
臨近而無法償還照顧的人情債，使之將被照顧視為人情負債狀態，進而轉變為參與者

的心理負荷。

圖2
癌症病人的照顧關係模式

相對之下，在「一體承擔與照顧」的主題中，部分參與者則是藉由更高位階或更



132 中華輔導與諮商學報　第七十三期

大視角的相即模式來解讀此刻的被照顧處境。在相即模式中，參與者並未堅持社會倫

常關係裡的人我界線，也並未如常人將死亡排除在生命經驗之外，而是將自己與他者

視為一體、或將死亡納入生命範疇之內，宛若消弭了自他及生死界線一般，使得失

能、死亡成為生命必然的一環。這種消弭界線而相互融合的視野，如同一行禪師所稱

的相即（inter-being）。相（inter）意指持續地連結，而即（being）則意味著覺察於
當下此刻。因此，有意識地讓自己在當下覺察，而與世界、與生命維持連結，無有自

他二分，便是相即（Thich Nhat Hanh, 2020）。透過相即模式的詮釋，自他與生死融
合的參與者，等若將自己抽離出對抗疾病與死亡威脅迫害的零和困局。

相即模式的浮現，也可藉助李維倫（2020）在討論華人家庭照顧與照顧主體性時
曾提及的觀念。當人們認識到自己的必死性，意識到世代轉換、銜接的生命經驗，便

可能脫離日常循環的生活經驗，而不再聚焦於為了活著的謀生思維，轉而接納生死限

制，並啟動關係的情感性，為己及為人之愛才可能由此重生。從相即模式裡，參與者

認識了失能與死亡的現狀，反而使得參與者能夠看見、能夠愛照顧者，並得以與之共

同攜手經歷這段必然經驗。

（三）被照顧的主體性與照顧的互為主體性

1. 從情感連結恢復被照顧的主體性

正式照顧者是某個角色職位，是給付薪資所交易換取勞務的工作者，與病人之間

僅只職責任務的關係，病人並沒有針對關愛或情感給付薪資，而職責任務之外的範

疇，也並非正式照顧者所需承擔的責任、所需付出的勞務。因此，正式照顧者的照

顧，對病人而言，是基本生理照顧，也是照顧的基礎底線。

非正式照顧者，如家人，病人的期盼則遠不僅於此，不僅是生理照顧，還更多了

情感層面。情感面的關心、疼惜、維護等，並不是正式照顧者的職責任務範疇，也因

為家庭照顧者擁有情感面，而讓病人認為在我之外，或許還有另一個我的代言人會為

自己著想。這個部分即可從「身與心的兩重需求」及「關係與責任的兩重關係」的主

題窺見，也是參與者對家人照顧的安心來源。

或也因此，參與者對於自己無法從家人身上獲得情感面的連結時，便出現這麼多

的負面情緒，如「關係與實質資源的雙重耗損」與「於己於人的雙重困局」的主題所

示。對於家人照顧的情緒反應，似乎也顯示參與者對於情感連結的盼望。或如Cooper
（2008）所述，當助人者為當事人而跨出職責範疇，提供某些關懷或協助的額外之舉
（extra mile），在當事人事後的回溯中，卻是整個心理治療歷程、諮商同盟關係裡，
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最為重要的事件。情感連結的意義，便是因為此刻現存的關係連結，對方將會為了我

而額外付出原有職責任務範疇以外的舉動。並在對方的額外之舉裡，我不再只是一件

任務，而能還原為一個人。

回到非正式照顧者的安心來源。處於被照顧的時刻，參與者的自主、獨立將大幅

削弱，連帶的連生活自理能力都隨之喪失，而需依賴他人。這段削弱與喪失的歷程，

再加上華人傳統醫病情境裡的病情告知與治療決策情況，可能會使得參與者逐漸喪失

自己的身體、疾病，乃至生命等主體性的掌握，而順服於醫療專業，或家庭情感，也

隱隱然地將自己視為是一件任務、一個物件。相對的，若家人能帶著情感面與參與者

連結而帶來安心感時，即便參與者重病而虛弱，卻也如同獲得額外之舉，得以還原為

一個擁有獨立自主的人，讓自己重新擁有主體性。

這種在被照顧處境下，對於主體性的重視與企盼，與Harrefors等人（2009）的研
究結果相仿，反映年長者對於自己年老多病而被照顧的處境，確實擔憂自己沒有被照

顧者視為是獨立的個體，並而逐漸變成無人聞問的軀體。因此，期盼照顧者能夠在照

顧的過程中，認識並維護屬於他們的獨特自我感，而非僅只是將之視為一個被照顧的

物件。由此可見，照顧，除了生理或疾病層面的應然職責之外，對當事人而言，更加

重視的乃是心理或情感層面的本然情感，並藉由後者的關係連結，維持自身的獨特

性，以及重獲主體性。

2. 涵攝彼此而創造照顧的互為主體性

延續前述，若從另一個角度來看，家人似乎就形同一件工具，一個只是為了照顧

病人身體及維護其主體性的物件，那麼，家人的主體性何在？由於研究目的的關係，

研究範疇並未能涵蓋對偶的照顧者心境，但是從C陳述其與先生的互動經驗，對比H
與哥哥、F與母親的互動經驗，或能稍就此討論。
在期待情感面的照顧卻始終未果之際，H與F不約而同對哥哥與母親產生憤怒的

反應，並且在彼此的互動經驗中，不時地指責對方沒有為自己著想；換言之，在情感

照顧的期待落空後，參與者便也將對方視為是一件讓自己失望的工具，而憤怒地聚焦

在工具失利之處。或許，在這種處境下，不免也可能加劇了彼此關係的日益惡化或疏

遠。相對之下，C的經驗中，即便被先生照顧得好或不好，仍同時關注先生的興趣、
身體、情緒，並給予先生足夠的時間、心力去照顧他自己。在C的詮釋模式中，不僅
讓自己的主體性得以浮現，而不致成為受病苦與死亡所束縛的受害者，並同時納入了

先生的主體性，取得了彼此擁有自主生活的可能性。這種彼此之間既是照顧者，也是
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被照顧者，而在互動過程呈現相互循環位移的狀態，便如李維倫（2020）所述的照顧
的相互主體性。
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或許，從這些經驗中，較為合宜的照顧互動並非以任何單一對象為主體的互動關

係，而是互為主體的相處。讓彼此都能夠現身在照顧歷程的關係現象場域裡，或許也

可以連結至Park與Schumacher（2014）提及照顧的相互依存（mutuality of caring）觀
點，照顧者與被照顧者透過共享的互動形態，讓彼此能認識彼此於此段變動階段的經

驗與感受，從而相互融合共存，以期讓照顧關係的雙方得以更加深刻的締結，而非僅

止於照顧任務的關係。這種相互照顧的舉止，可以從「嘗試照顧家人」與「相即模

式」的主題看見，參與者不時關注照顧家人的身體、神情、情緒等，藉以猜測照顧家

人的負荷，從而嘗試以其能作出的行為，或降低照顧者負荷，或照顧照顧者，一

如Russell等人（1997）所述保護性的照顧回饋（protective care-receiving），病人或長
者透過直接或間接的照顧行為，嘗試維護照顧者的身心健康，並也因此從這樣的保護

行為中，再次尋覓到關係裡的價值定位。

二、建議

依據研究分析結果與討論，分別提出研究與實務層面之建議。

（一）拓展被照顧者與照顧者的對偶研究

照顧負擔的研究主題裡，已有許多關於照顧者的照顧者負擔、或針對被照顧者的

自覺負擔等研究，但對於照顧關係的對偶研究，相對較為少見。照顧關係涉及照顧者

與被照顧者雙方，而彼此的關係又深受對方身心狀態所影響，並進一步影響自身的心

理健康。因此，若能透過對偶研究以理解照顧關係雙方的互動與經驗，或能釐清二者

於照顧情境的關係動力，及對彼此之影響，也能據此提供照顧實務之發展基礎。

（二）探究詮釋模式與生命經驗、發展階段、關係角色之關聯

不同的生命經驗可能出現不同的詮釋模式，進而影響被照顧者對自身處境的定

位，包含當事人過往的經歷、當下的年齡及其可能連結的社會期待價值、照顧情境的

身分角色等。因此，建議可接續探究當事人過往生命經驗、發展階段、關係角色等，

與其面對困境的詮釋模式之關聯性，以及該詮釋模式於病程變化歷程裡的變化，或能

藉以更深入瞭解內在經驗，提供照顧實務參考。

（三）探索被照顧的理想樣態

照顧是奠基在病人的需求之上，包含可被觀測的生理與疾病需求，以及內在的心

理需求。因此，若能奠基於本研究，進一步探索病人的內在經驗，或可彙整其於被照

顧的經驗中，內在所期盼或經驗的理想照顧樣態，並藉此可提供未來照顧實務之參
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酌。

（四）將主體性維護、生命經驗探索納入照顧訓練架構

被照顧者不僅重視應然職責層面的照顧，更為重視照顧關係裡的本然情感層面，

而此層面的照顧亦延伸至被照顧者的自我價值與主體性維護。因此，照顧訓練的規劃

中，除應然職責層面的訓練架構，如翻身擺位的姿勢移動，或傷口敷料的護理技能

等，若能涵蓋本然情感層面的知能，如照顧倫理、同理心、情感支持、敘說探索等，

或可提升對被照顧者的照護品質。

同時，由於詮釋模式與生命經驗或有關聯，因此，於照顧者訓練或臨床培訓中，

對於病人的照護或心理介入，建議將病人生命經驗探索融入專業訓練，透過生命經驗

的理解，從而降低誤判病人心理狀態，或錯誤建議之可能性。

（五）醫療伴侶或家庭治療可融入照顧的互為主體性之概念

華人社會的重症或長照仍有相當比例為家庭照顧關係，照顧者與被照顧者均同時

面對照顧負荷，而彼此存在不同的視野與互動形態。依本研究結果而言，此種照顧關

係非僅只是單一個體的現象場域，而是揉合二者且互為主體的循環動態現象場；彼此

之間的互動均牽絆彼此的心理與行為。因此，建議於實務層面的醫療伴侶諮商或醫療

家庭治療，能納入照顧的互為主體概念於訓練與實務工作中，期能更接近此種照顧現

象場的需求。
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Patients with terminal cancer require extensive care and support owing to the impact of their illness and the 

inevitability of death. In Chinese caregiving culture, the patient's family primarily assumes the responsibility of 

providing care, requiring substantial physical, emotional, and financial investment. Within this structure, terminal 

cancer patients who depend on their families experience complex emotional and psychological responses that can 

significantly affect their overall mental state. However, the existing research has seldom explored the lived 

experiences and interpretations of patients with terminal cancer regarding their caregiving situations. Therefore, 

this study investigated how patients with terminal cancer perceive and make sense of their caregiving experiences. 

After receiving approval from the research ethics committee, this study included eight patients with terminal 

cancer. Data were collected through in-depth interviews and analyzed using a phenomenological approach. The 

results illustrate the contextual framework of being cared for and patients' subjective experiences within this 

context. The caregiving context is shaped by three central themes: "fear of death," "anxiety over separation," and 

"helplessness due to incapacity," all of which underscores the inescapable reality of death and the dilemmas it 

imposes on both patients and their caregivers. These themes reveal the profound emotional struggles that arise 

when patients face mortality while dependent on others for care. Based on this caregiving context, patients' 

experiences reflect two primary dualities: "body and mind" and "emotion and responsibility." These dualities 

highlight the internal conflicts experienced by patients as they navigate their caregiving journeys. Under the 

"reciprocal human sentiment interpretation model," caregiving is perceived as a cyclical exchange of 

"relationships and tangible resources" and a "mutual depletion of self and others," wherein both patients and 

caregivers endure emotional exhaustion and resource depletion. This ongoing cycle gradually erodes familial 
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emotional bonds and practical resources, making caregiving an increasingly burdensome experience. In contrast, 

under the "inter-being interpretation model," patients reinterpret their caregiving experience in a way that allows 

them to reclaim their subjectivity. This model shifts the perception of caregiving from a dynamic of dependency 

and obligation to one of relational interconnectedness, enabling patients to find new meaning in their interactions 

with caregivers. In responding to caregiving circumstances, the patients exhibited several strategies to mitigate the 

negative effects of being cared for. These include "reducing resource consumption," where patients deliberately 

limit their care needs to lessen the burden on family members. Additionally, "attempting to care for their family," 

refers to patients providing emotional or symbolic support to caregivers to foster a sense of mutual contribution. 

Finally, "facing and bearing the situation together," describes patients actively engaging in shared coping strategies 

with their families to navigate caregiving challenges collectively. Through these interactions, patients attempt to 

maintain a balance between their own needs and the well-being of their caregivers, striving to preserve their 

dignity while minimizing caregiving-related stress. Based on these findings, this study provided several critical 

insights into the caregiving experiences of terminal cancer patients. First, there is a misalignment between the 

expected caregiving duty and authentic emotional experiences of both patients and caregivers, leading to 

emotional strain and psychological distress. Second, there is a need to preserve both the subjectivity of care 

recipients and the intersubjectivity of caregiving, ensuring that patients are not merely passive recipients of care 

but remain active participants in their own experience. Third, the divergent perspectives of the reciprocal human 

sentiment interpretation and inter-being interpretation models shape how patients position themselves within the 

caregiving process, influencing their emotional well-being and coping strategies. Finally, this study highlighted 

the importance of addressing caregiving and receiving care's psychological and emotional dimensions. In clinical 

practice, healthcare professionals should acknowledge the complexity of caregiving dynamics and develop 

interventions supporting the well-being of patients and caregivers. Future research should explore caregiving 

experiences across different cultural contexts and examine ways to help patients reframe their caregiving 

experiences to promote dignity, autonomy, and relational well-being.

Keywords: Being cared for, Caregiving relationship, Caretakers, End-of-life patients.
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