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做個聰明的失智症家庭照顧者
   郭慈安 中山附醫失智共同照護中心執行長 

失智症的人口每年以一萬人的數字在增

加中，預估這個趨勢至少維持20年。而每增

加一位失智症個案，就代表著這個社會也多

了一個家庭，要共同面對家人一起走入將近

１０年的照顧歷程。另外，隨著失智症被確

診的「年齡」不同，它所影響的個人與家庭

層面也會不同。舉例來說，若有一位個案在

85歲被診斷失智症，他的子女快要進入退休

年齡或是已經退休；另外一位個案若在60歲

被診斷失智症，他的子女正好需要為生活、

事業、家庭而打拼的狀態。雖然類似這兩種

家庭裡，每個人處在不同的人生階段，但是

他們同時都要面對與失智症家人共同渡過5到

20年以上的生活。試想，每位與失智症個案

生活的家人，是否做好成為一位「聰明照顧

者」的準備呢？

每個人成為照顧者的歷程都不一樣

從文獻與臨床的輔導當中，會發現每

一個人成為一位照顧者起始點都不一樣。有

些人的開始是趕去醫院照顧住院的家人；有

些人是協助家人買藥或買午晚餐；有些人是

帶家人看醫師；另外有些人是每天一通電話

關心家人的生活等等。所以平常接觸照顧者

時，每個人都應該有個基本的態度，那就是

沒有一位照顧者的經歷與狀況是一樣的。但

是無論照顧者的開始起點是何時，套句前美

國卡特總統夫人羅瑟琳女士所說：「人的一

生至少會扮演的一種角色：過去是照顧者、

現在是照顧者、未來是照顧者，如果你都很

幸運沒成為照顧者，那未來你可能成為一位

被照顧者」。

而照顧失智症的家屬和照顧其他失智

症的家屬有什麼不一樣嗎? 有一位失智症的

照顧者告訴我，照顧失智症需要同時心腦

並用，時常要繃緊神經不可懈怠。又有一位

失智症家屬告訴我，前半段勞心、後半段勞

力。失智症因為是腦部有生理和功能上的改

變，隨著改變的部位與程度不同，又會產生
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不同的行為與生活狀況，相對的失智症的照

顧者也必須想出視狀況而投其所好或合宜

的應對。舉例來講，家人一起外出輕旅行，

失智症者可能因為某些情境的刺激，想起了

長期記憶力裡的幸福感或焦慮感而產生了特

別投入或害怕的感覺。曾經有照顧者因此不

小心，在外出休息時上個廁所，才一兩分鐘

失智症的家人就不見了。或是好不容易坐下

來休息一下，失智症的家人坐立不安，吵著

要走、似乎要到哪裡找他相信仍然存在的記

憶、或是做出了不恰當的社會行為。失智症

的家人可能因為長期記憶力與時空現實的混

亂，導致他們對於一起出遊的景點感到特別

陌生或親切(兩種可能性都有)。當照顧者不

知道失智症有可能產生因情境改變而無法

適應的行為，急著解釋或是想多留久一點休

息或享受一下，失智症的家人卻無法配合，

一來一往導致出了門還掃興的經驗。久了之

後照顧者就容易不想出門，因為只要想到要

出門就容易想到因出遊可能產生的不預警狀

況，身體還沒有行動，心裡已經告訴自己不

要出去了。因此，照顧失智症的家屬比照顧

其他長照狀況的家屬容易來的身心疲累，因

為長期處於24小時無預期有狀況都要反應，

而且每次狀況還可能需要想出不同的方式

應對，所以失智症的照顧者容易產生憂鬱、

焦慮、緊張、孤寂感、無力感與睡眠障礙

(Tremont, 2011)。

然而，雖然家庭照顧者要經歷一段不

短的照顧人生，但是這段人生也可以走的穩

當、有希望又能活出自我。因為過去必須照

顧失智症的家人而離職或選擇由自己來承擔

照顧工作的時代已經過去了。隨著社會越來

越多的失智症人口與其家庭，每個人若花一

點時間「超前部屬」，遵照下面的ABC方法，

可以成為一位聰明的失智症家庭照顧者。

Assessment(需求)：照顧者學習基本的

失智症知識、照顧技巧與應對

當一位失智症的照顧者，可以自我評估

一下，我的需求是什麼? 通常我們聽到這樣

的問題，都會直接說，我需要喘息、我需要

睡覺、我需要有人理解我現在照顧失智症者

的挑戰。是的。當一位失智症的照顧者，這

些因照顧而來的負荷壓力一定不少，因為每

天有可能要迎接不同的變化，心情溫度等，

不僅身體疲憊、心理失落、連最親近的親朋

好友也因不理解這個病症帶來的衝擊而不

理會。但是，當一位失智症的照顧者，除了

生理、心理、社會層面的需求，還有什麼需

要注意的呢? 失智症是一項認知上的退化組

合，它的醫療診斷與治療也因科學的進步而

變化，照顧的方式也因人而異，開始居家、

社區、機構式的照顧都有。因此，了解失智

症，與失智共舞，可以從閱讀、網路、教育

性活動開始。而最基本的失智症十大警訊，

可以提供照顧者一個指引，辨識失智症的一

些行為，是否正常。可搜尋1.國民健康署”失

智症十大警訊”。
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範例：林媽媽一直覺得她的東西怎麼都

常常不見，每每告訴自己放在哪裡，到

時候還是會找不到。同時，林媽媽因為

需要去家裡附近的早餐店幫忙，每天需

要一早起來，準備好就去。然而，林

媽媽有幾次需要問路人她的早餐店在哪

裡？幫客人準備早餐時，有時會重複準

備，有時也被客人抱怨早餐的味道和內

容(要加或減些特別的醬料)，與所點餐的

好像不對。林媽媽開始變得焦慮，常常

因此而生氣。若有人提起此事，林媽媽

會積極辯解到底，說沒有這些事發生。

照顧者的因應：林媽媽的現象已經出

現十大警訊的六項: 記憶力減退到影響

生活、無法勝任原本熟悉的事務、對時

間地點感到混淆、東西擺放錯誤甚至喪

失尋找的能力、判斷力變差或減弱、情

緒和個性的改變。林媽媽若是尚未被確

診，可能需要盡早就醫篩檢，然後評估

考慮確診後的選擇。或林媽媽已經確

診，認識失智症的退化階段與每個階段

的變化和行為，隨著變化，每位失智症

個案都有不同的行為和改變的速度。

照顧者對於失智症的階段認識，可從書

本、網路、相關政府與組織的網頁介紹

學習與認識。

在輔導照顧者的過程中，往往有許多照

顧者在初期時，因不了解失智症的病程而怪

罪他們的失智症親人。「她一直在找東西，

是不是在怪我把她的東西藏起來了?」「是她

弄錯還說是我!」「為什麼凡事都要馬上、立

刻，變得這麼急躁?」初期在照顧失智症的家

人時，若有些基本的知識、應對方法，才可

以避免不必要的摩擦，傷到家人的情感。

當失智症進入中期時，重複行為、幻聽

幻覺、疑神疑鬼、執著信念、特別偏好、回

到過去等，可能都是會發生的情況。「每天

吵著要去公園，去了之後不知在看什麼?然

後就說要回家。一天好幾遍，問她到底要看

什麼?她也不說。」「指著我的鼻子罵，是

我偷了她的東西。告訴我搬出去住。」「說

我哥哥就是哪裡好，哪裡值得人愛，我總是

不聽話，託我做件事，拖拖拉拉，很不情願

似的!」中期在照顧失智症的家人時，開始必

須理解，有時無聲勝有聲，轉移話題、拖延

時間，隨著失智症者的情境配合演出，這是

讓照顧者與被照顧者兩者保有情緒平衡的方

法，過度的辯論、爭理，會兩敗俱傷。

當失智症進入後期時，以往的體力、言

語、思考，都可能退化。照顧者的失落其實

遠大於被照顧者，因為眼看著一位家人似乎

在情感上離我而去的感受與失落，需要很多

的關懷與支持。「我帶她去據點參加活動，

她才會笑。但是在家裡，問她什麼給她做什

麼都沒有反應。」「以前她喜歡小孩，現在

都不愛。但是看到公園的花，會一直看著，

好像在欣賞什麼似的!」「偶而她會叫出一位

已經過世的家人，或是有時會把我當成是那

位去世的家人」「她喜歡抓著那件爸爸送她

的圍巾，緊抓著不放!」末期在照顧失智症的

家人時，必須理解這時候的照顧，用言語或
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理性論述比不上一個眼神、聲音、動作。也

就是說，末期的失智症照護，是感官式的照

護:觸覺、嗅覺、聽覺、味覺、視覺。能夠有

幾種感官的組合，有時可以喚起末期失智症

的家人，多一點的眼神、微笑甚至突來的肢

體親近。例如，要吃飯時，不一定要準備多

複雜或豐富，但準備色、香、味的食物，用

言語輕輕說明，引導其食物的名稱、稱讚其

香味、是人生哪時候最愛的美食等。有時甚

至可以輕撫按摩一下嘴邊的肌肉，發出一些

口腔的聲音(拉拉拉、阿阿阿、啪啪啪、咚咚

咚)可以喚起一些長期記憶裡的提醒，然後開

始吃飯。

無論是輕度、中度、重度時的照顧，生

活上有許多的輔具以及情境引導，這些也都

適合失智症個案使用，只是使用時可能需要

多一點的引導，有時成功，有時不成功，但

是照顧者容易以一次經驗判斷成敗。若是如

此，也可以透過與專業照顧人員的諮詢，或

是職能治療師的討論，對於輔具或情境的引

導，加以練習。另外，照顧者也可從平常的

照顧過程記下自己在照顧時遇到的挑戰，透

過與失智症相關單位、失智共同照護中心，

或是與醫師的對談得到一些資源或應對的技

巧。

Beware(小心、注意):不要忘了照顧者的

角色是一段歷程，不是一時

依照中華民國家庭照顧者關懷總會(家

總)的統計，台灣的家庭照顧者平均照顧9.9

年，每天照顧13.5小時，照顧者以50歲-59歲

最多，60歲以上為次。同時，失智症的病程

雖然因人而異，從極輕度到重度，平均餘命

可能也長達10年以上。家總從過去5年提供照

顧者諮詢專線(0800-50-7272)與全國家庭照

顧者支持服務據點的經驗中，發現全國高風

險照顧者的統計當中，在2019年失智症的照

顧者占全國家庭照顧者的14%，另外由長者

照顧長者的也達15.8%。

因此，每位失智症照顧者可能在照顧

的歷程長達十年之久，而且隨著被照顧者的

狀況改變，照顧者也需要跟上他們的病程改

變以及調整適應或平衡自己的生活與生命

階段。家總把照顧歷程分為五階段:預備照

顧者、新手照顧者、在職照顧者、資深照顧

者、畢業照顧者(圖一)。每個階段都有照顧者

需要準備或覺察的議題，因為不要忘了照顧

者的角色是一段歷程，不是一時。

圖一、照顧者的五個階段歷程

1. �預備照顧者: 當疑似失智的家人開始產生十

大警訊的一些現象，照顧者可能需要開始

注意他每天的行為，也開始覺察何時需要

就醫檢查、診斷。預備照顧者往往不知道

自己慢慢且默默開始進入照顧的歷程。例

如、如果生活中開始幫忙買藥、買菜、買

吃的；固定每天都會擔心、問候、注意家
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人的狀況；幫忙掛號、就醫等，這些事情

發生的頻率越來越頻繁，協助的角色也越

來越固定，不知不覺就開始成為一位照顧

家人的家庭照顧者了。此時，照顧者可以

開始認識正式與非正式的資源，也開始盤

點家裡或是鄰居朋友間有哪些人力可以幫

忙。

2. �新手照顧者: 當疑似失智症的家人被確診

了，開始一條可能長達十年的病程。照顧

者可能要針對照顧的面向、方法，以及其

他家人對於如何照顧的看法有所討論與共

識。例如、認識如何照顧與保障失智症個

案的生活；學習如何應對失智症者生活上

可能產生的行為困擾；家人如何維護失智

症的尊嚴；討論照顧的分工；失智者的財

產安全與保護等。另外，隨著失智症的病

程改變，照顧者又因為要上班或是照顧的

能量不足，社區有許多照顧的資源與模式

可以使用(如、失智症服務據點、日間照護

中心等)。因此，親屬家人們要如何面對失

智症個案的照顧歷程，是一個重要的討論

議題。

3. �在職照顧者: 許多失智症的照顧者平常需要

上班，但又擔憂失智症個案的安全，這個

時候如何平衡照顧、工作、生活，往往成

為上班族照顧者的困擾。例如、失智個案

可能因為常常忘記而開始產生生活上的安

全疑慮，包括忘了關火、忘了關冰箱、出

門忘了鎖門、出門忘了回家的路、重複用

藥、重複買東西等。因此，如何應用長照

服務或是現在科技，提醒或是支持失智症

家人失智個案的生活活動，成為在職照顧

者的一項挑戰或機會。而隨著這樣的人口

需求增加，社會應該要重視照顧者在職場

是否能夠得到友善的資源與工作支援，讓

在職者能夠工作的安心。

4. �資深照顧者: 進入一兩年後的照顧者角色，

可能會因為每天的照顧，開始擔心病情變

得焦慮、為失智症的精神行為影響導致精

神衰弱、生活作息環繞著被照顧者而沒有

自己的時間、其他家人指指點點或不理不

睬、睡眠嚴重不足也沒有替手可以幫忙給

予照顧者一點喘息。資深照顧者因此而產

生心理與情緒上的負面狀況，會有一些憂

鬱、暴力或是負向的念頭。針對這個階段

需要不只照顧技巧的認識，往往需要情緒

與社交的支持。透過加入家庭照顧者支持

團體、LINE群組或是參加舒壓課程，如果

《我親愛的父親》劇照 《我親愛的父親》劇照
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不夠的話也可以考慮心理協談或是就醫。

5. �畢業照顧者: 當心愛的失智症家人的身心

衰弱到一個程度，照顧者可能會面臨一段

複雜的狀況，最後的一段路總是要面對失

智症的家人在生理、心理、人際與家庭關

係產生的挑戰以及其產生的情緒。例如，

失智者最後如何有尊嚴活到老；遇到醫療

決策的問題是否事先想好並能堅持；失

智症家人離開後的生活重心；生涯規畫如

何再出發? 照顧者雖然卸下這多年的照顧

角色，但是一時也不知道生活重心要放在

哪裡? 照顧者的經驗很寶貴，近年來許多

組織都開始重視照顧者以”學姐”或”學

長”的角色，分享並關懷跟他們有類似經

驗的照顧家庭。這或許是多年來照顧者在

生活上的所學，最好應用或貢獻的資產。

Care(照顧不是單向)：先照顧好自己，雙

方才能共好

每當談到上述的照顧者歷程，不禁問

起，每個人成為照顧者之後，如何啟動同時

照顧自己的"警鈴"? 也就是說，大部分的照顧

者不知不覺成為照顧者，或是照顧者因家人

突然生病倒下而不得不成為一位照顧者，這

兩種情形雖然入境不同，但要經歷長達漫長

照顧的歷程卻是一樣的。試想，若一位照顧

者在50多歲時成為照顧者，經歷十年的照顧

之後，他也即將步入老年期的生活。況且，

現在社會已經有許多的老老照顧者，若是夫

妻都在70歲以上，可能輪流生病輪流照顧，

或是一方照顧另一方過著孤獨生活，照顧者

可能從原先還不錯的身體機能，長久下來自

己也倒下或是衰老了。

另外一種例子，發生在被照顧者的子女

或是孫兒女身上。因為人口老化和核心家庭

增加的原因，子女可能因人手不夠，經過協

調或自然形成某為子女承擔主要照顧者的角

色，這位照顧者可能因為照顧久了而離職，

由其他兄弟姊妹提供金援，然後負起照顧父

母的角色。最後，在不久的將來還有另一個

開始在發展的現象，也就是因為單親家庭或

家庭人口稀少的因素，孫子女可能也要開始

負擔起照顧的角色，這也就是全球現在關注

的”年輕照顧者”議題。無論是子女或是孫

子女成為照顧者，因為他們所經歷的人生階

段不同，可能還在上班或就學階段，所要面

對的生活挑戰也更加複雜。

範例：林詠馨是排行老四的女兒，因為

大學畢業後找到工作離家近，因此就跟

父母同住了十年。一開始因為母親身體

不好，她一邊上班也兼顧看顧父母的生

活起居，但當時並不需要太多的分心。

直到母親後來中風，白天父親幫忙看顧

或帶母親去醫院復健，晚上由詠馨陪母

親並照顧她夜間如廁的需求。在詠馨45

歲那年母親走了，以為她與父親都卸下

照顧者的角色，可以喘一口氣過自己的

生活。沒想到父親卻因喪偶憂鬱後來疑

似輕度失智，現在生活開始無法自理。

詠馨為了照顧父親，向公司爭取將原本

全職的工作減薪改成兼職。談到照顧父

親的角色，詠馨說:「整天要照顧所做

的事情很多，從早上準備食物、起床梳

洗穿衣服、吃藥、準備讓父親出門去日

照，自己打點了一下去上班。沒有上班

時就整理家裡、洗衣服、買菜、備餐。

父親每天回家後要沐浴、吃晚餐、看一

《我親愛的父親》劇照
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點電視、刷牙洗臉，準備睡覺。每天都

這麼過，看似簡單，但是遇到心情行為

不順時，就要花雙倍或三倍的時間，有

時哄騙，有時拖延，有時耐心等機會說

服。連自已吃飯有時都忘了，哪有自己

的時間?」

另外，照顧者可能因為照顧失智症的家

人，自己產生的正負向的照顧狀況。正向的

包括:與家人共享生活時刻、製造家族的回

憶、展現自己的專長、從照顧得到成就感、

讚賞與貢獻等。相對地，負向的包括身體出

了狀況、心理悶悶不樂、情緒起伏不定、家

人關係疏離、時間都被占滿(沒有給自己的時

間)、經濟拮据、無法工作等。所以，每一位

家庭照顧者，除了照顧失智症家人之外，每

天可能因為以上的照顧狀況產生不同的負荷

與壓力。但是這些狀況往往沒被提起，照顧

者可能因為長久專注於被照顧的家人，也不

常覺察甚至麻痺沒感覺了。

因此，常常聽到照顧者的自我照顧名言: 

要先照顧好自己，才有能量照顧別人。這句

話聽起來容易，做起來可能困難。原因不是

照顧者不要這麼做，而是要這麼做必須克服

許多挑戰:

● �暫時放得下被照顧者的照顧責任，不會擔

心或心神不寧

● 願意給自己一個喘息充電的機會

為了要協助照顧者做到以上兩點，長

照十年計劃2.0的「家庭照顧者支持服務據

點」，提供了照顧者八大項的服務:居家到

宅照顧技巧指導、舒壓與喘息活動、照顧技

巧教育訓練、支持團體、心理協談、到府或

電話關懷、個案管理與替代性照顧人力的補

助。每個縣市政府都有兩個以上的照顧支持

服務據點，每年辦理相當多上述的課程。民

眾可搜尋2.「家庭照顧者支持性服務資源地

圖」，輸入自己的所在地或是被照顧者的所

在地，替自己或照顧的家人尋找給照顧者的

資源。另外，若家人們想要一起討論照顧失

智症家人的分工或是如何分配資源，可搜尋

３.「家庭照顧協議」的線上指引工具。

最後，隨著照顧歷程越來越長久，希望

每位家庭照顧者都能為自己做三件事：

1. 每天是否有自己的時間?

許多家庭照顧者會告訴我，旁人都會勸

她要好好休息、利用時間喘息。但是其實一

般人根本不懂照顧者的心，因為整天照顧根

本沒有自己的時間，如何休息與喘息? 建議

照顧者要為自己「買時間」，也就是規範自

《我親愛的父親》劇照
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己每天一定要為自己留一點時間。從每天五

分鐘開始都沒關係，每週立下那給自己的五

分鐘時間要做什麼? 然後可以慢慢延長，可

以參加舒壓或教育性團體，可以上網學習等

等。這是一項練習，因為這項練習可以幫助

照顧者長達十年之久。

2. 發生困難時知道如何求助嗎?

照顧者需要有幾個緊急求助的管道。針

對失智症的家人，有幾項安全或緊急措施，

如定位或安全看視的工具或系統，諮詢建置

是必要的。平常可能因為接觸失智症的相關

議題，可以記下自己比較信賴或是常用的失

智症相關服務組織有哪些。該組織是否有固

定的電話讓照顧者諮詢，(如：天主教失智老

人基金會02-23320992)。長照2.0也開啟了全

國失智症照護，成立失智共同照護中心與失

智症社區服務據點，可搜尋4.衛福部長照專

區。另外，其他管道如緊急醫療需求(119)、

自殺防治專線(1995)、安心專線(1925)、保

護專線(113)、照顧者支持服務專線(0800-50-

7272)也是照顧者可以記下緊急時可使用的求

助管道。

3. �雙贏(照顧者與被照顧者)的局面從現在開

始。

「先照顧好自己，才能照顧他人」。建

議照顧者可以為自己馬上付出兩個行動:把照

顧留給專業，給自己的健康一個機會。什麼

是把照顧留給專業呢?目前長照2.0提供的服

務，民眾可以打1966申請評估與服務，評估

後可搜尋5.「長照四包錢」，讓受過專業訓練

的長照人員一起來照顧親愛的失智症家人。

然後利用這些資源以及可搜尋6.家庭照顧者

多元的支持性服務，學習自我的健康管理，

讓自己擁有較平衡的健康條件，才能製造雙

贏的局面。

希望不久的將來，是照顧者與被照顧

者，兩人一起共好!
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