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你不只是病人，我也不只為你而活／精

神疾病照顧者專線 5 週年

Posted on 2020-12-04	 by 葉靜倫	 Leave a comment

這篇不能只有我看到




「我爸媽說不要把姊姊狀況告訴別人，我打來

是不是背叛家人？」


「他們都說我沒教好孩子。孩子把自己關起

來，我也把自己關在家裡。」


「哥哥其實一直想找工作，但政府說沒有身障

證明沒辦法。」


「爸爸今年滿 65 了，康復之家說不能再住，不

知道該讓爸爸去哪裡……」
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（取自「精神疾病照顧者專線」記者會行動

劇）

伊甸基金會活泉之家前（12/2）日召開「精神疾病照

顧者專線」5 週年記者會，強調精障者家庭「不只是治

病，更要過日子」，以行動劇演出 5 年來專線觀察到

的照顧者 3 大困境：不敢求助、不會求助、求助無

門，並提出 2 大訴求：陪伴精障家庭你我一起，以及

使用服務不受限。

「不知」是最深的恐懼，也是惡化病情

的關鍵

活泉之家 5 年前因應精障家庭需求，推動全臺唯一全

國性精神疾病「照顧者專線」，並訓練同為精障家屬

的志工接線，以近似於「同儕支持」的方式承接上萬

通電話，陪伴數千個家庭走過生命中最困苦的一段

路。

照顧者專線的誕生，來自一群長年受苦的精障家屬。

精神障礙者在缺乏病識感、幻聽、幻覺等情況下，經

常無法自主服藥、自理生活、自發就醫，更別提定期

回診，身邊的親友支持網絡因此格外重要。

然而，時代力量立委王婉諭出席記者會時指出，過去

在身心障礙者生活需求調查中，顯示精障照顧的平均

年限是 17 年，幾乎是一個人生命中 1/4 的日子。但活

泉之家主任廖福源說，實務現場看到的遠不只 17 年。

近年媒體放大少數精神疾病患者觸法個案，亦將社會

對精神疾病的恐懼加溫，導致許多精障設施要進入社

區時遇到激烈反彈，精障家庭更加求助無門與噤聲。
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20 年來，無數精障家屬孤軍奮鬥，伊甸活泉之家受到

家連家、甘草園等家屬團體的感動，也看見家屬陪伴

家屬的重要性，眾人一起從家屬的照顧現場及需求出

發，才自行打造出如今的照顧者專線。5 年來，來電的

精障照顧者最多是父母，其次是手足與子女，其訴說

的精障親屬有 1/3 未經確診或不清楚診斷，連醫療體

系都無法進入。即使是少數穩定服藥、回診的病人，

家屬依然表示不知該如何相處與照顧。

現任新北市康復之友協會、臺灣家連家精神健康教育

協會理事長的黃莉玲，是照顧者專線的創線元老之

一，5 年來她每週一次輪班接線，從未缺席。

圖／瘋靡popularcrazy

黃莉玲在家人生病後多年，才發現家連家有專為家屬

提供的課程，教導家屬認識疾病和藥物、學習和精障

親友溝通、陪伴，以及如何處理緊急狀況、如何照顧

自己，有哪些資源可以運用等。

「精障照顧的長路中，最耗損的就是『不知』。不知

道病的成因、不知道怎麼照顧，不知道未來會如何發

展，當然也不知道有什麼社會資源。」黃莉玲說，20

多年前家人生病時，社會汙名幾乎讓所有家屬都不敢

開口，只能把自己和生病的家人關在家裡。照顧經驗

無法分享、痛苦無人體會，過程中的困難與不知，對

這些孤立無援的家庭來說，無疑是雪上加霜。

「就算後來送去醫院開始吃藥了，在醫療過程中還是

很多事都不敢問。」黃莉玲回憶：「醫生總是很忙

啊。我們常怯生生的問，啊那個，他到底為什麼會生

病呢？醫生就丟一句說『神經傳導物質不平衡』。但

是，到底什麼是『神經傳導物質不平衡』啊？可我不

敢再問第二次……」

「一時想不

開，吞 30 顆

藥」，你知道

你在笑什麼

嗎？

生病的家人不

吃藥了怎麼

辦？如何協助

家人建立病識

感，也緩解自

己的照顧焦

慮？／精神疾
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活在家暴陰影

中，自閉兒母

親王幼玲：

「只要想遠一

點，就不知道

該怎麼辦」

陪伴精神疾病

家人令你痛苦

不安？給精神

疾病照顧者的

6 張處方箋

監院糾正衛福

部長照 10 大

缺失：ABC 級

據點背離初

衷，資源疊加

傾斜、執行效

益低、無稽核

機制、權責分

工不明

臺灣限定的社

會住宅亂象：

最需要的人住

不起，數量少

又扭曲社會混

合意涵

上游供應過

量、業者無效

回收、消費者

錯誤捐贈，讓

舊衣重生打破

快時尚共業／

田野間舊與新

織減廢再造

隱私權與 Cookie：此網站可使用 Cookie。繼續使用此網站即表示你同意使用 Cookie。


若要瞭解更多資訊，包括如何控制 Cookie，請參閱此處：
Cookie 政策

關閉並接受

https://www.facebook.com/familylink.tw/
https://youtu.be/v_DFBSB13ew
http://www.ntcami.org.tw/ap/index.aspx
https://www.facebook.com/familylink.tw/?ref=page_internal
https://www.facebook.com/popularcrazy/photos/a.117514475066711/1867721750045966/
https://dep110.pixnet.net/blog/post/183617161
https://rightplus.org/2020/03/05/swallow-medicine/
https://rightplus.org/2020/09/22/popularcrazy-qa-3/
https://rightplus.org/2022/10/14/asd/
https://rightplus.org/2021/10/27/caregiver/
https://rightplus.org/2020/06/17/long-term-care2-0/
https://rightplus.org/2020/09/08/social-housing/
https://rightplus.org/2019/11/04/eco-tano-redesign-workshop/
https://rightplus.org/2020/03/05/swallow-medicine/
https://rightplus.org/2020/09/22/popularcrazy-qa-3/
https://rightplus.org/2022/10/14/asd/
https://rightplus.org/2021/10/27/caregiver/
https://rightplus.org/2020/06/17/long-term-care2-0/
https://rightplus.org/2020/09/08/social-housing/
https://rightplus.org/2019/11/04/eco-tano-redesign-workshop/
https://automattic.com/cookies/


2022/11/6 下午5:20 你不只是病人，我也不只為你而活／精神疾病照顧者專線 5 週年 | Right Plus

https://rightplus.org/2020/12/04/popularcrazy_care/ 4/10

照顧者的「不知」不僅造成自己身心折磨，也惡化精

神疾病患者的狀況。黃莉玲舉活泉之家 2 年前收集家

屬經驗整理成的繪本《我的孩子》為例：其中一個媽

媽在孩子第一次發病時，便學習了精神疾病的照顧與

陪伴方法，協助孩子在 1、2 年內穩定。即使日後依然

有起伏，也懂得如何承接，孩子自此沒有再嚴重發作

過，如今甚至已可穩定就業。

「我家人發病後，前前後後花了 6 年才穩定，如果我

早知道那些方法和資源，就不用痛苦這麼久了。」黃

莉玲激動強調早期發現早期面對的重要：「病情不反

覆，孩子（精障者）的功能就保得住！」

家連家的創會理事長吳金蓮，同為照顧者專線籌辦元

老，她沉重補充：「我經歷了 30 年沒有任何資源的日

子，幾乎要活不下去。二哥生病後，我們兄弟姐妹加

上我母親，7 個家庭拱著他一個人，輪流休息，搞到自

己也生病。如果連我們這種大家庭都這麼痛苦，何況

是那些沒資源的家庭。」

專線志工透過行動劇呈現五年來所觀察到照顧者的三大困境。圖／伊

甸基金會提供

經驗者與專業者相遇，協力陪伴精障家

庭

照顧者專線因此除了陪伴，也在提供相關資訊與資源

轉介，兩者都是精障家庭最迫切的需求。每個家屬志

工需要先經過 4-6 個月的培訓，其中包括其他家屬與

精神疾病患者的經驗分享、社區工作者如精障家庭關

懷訪視員、資源中心社工課程等，接著是醫療端的精
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神科醫師、心理師、公衛護士等講師，甚至包括聯合

國身心障礙者權利公約（CRPD）概念指引。

受過訓練的專業者補上志工家屬們的知識網與資源地

圖，家屬們則提供了無可替代的陪伴。他們或許無法

替精障家庭解決所有困境，但有人陪著一起想辦法、

提供資訊、感同深受，已是莫大的支持。尤其陪病生

活中的太多處境和感受，都不是專業人員能體會的，

連醫生也未曾經歷過。

「阿姨她們說話的方式、承接情緒的方法真的跟我們

很不同。」廖福源說：「我們受過專業訓練，但我們

沒有真的在家庭現場照顧過、沒有跟精障者日夜生

活，也沒有在尋求專業協助時碰壁、被責難或被刁

難。」

他解釋，家屬能帶給家屬更直接的力量，透過這些力

量，能夠縮短照顧者的摸索期，更重要的是，將這些

照顧經驗持續保留傳承，不但幫助更多家庭，也能讓

更多專業者理解他們的處境，進而在不同的位置上共

同努力。

你不只是病人，我也不只是照顧者

當然，家屬們在接線過程中也可能引發自身創傷。照

顧常是條漫漫長路，並不是每個志工都能等到家庭狀

況完全穩定了再出來接線，那也不是尋求接線志工的

前提。事實上，許多家屬是因為身為志工，有了學

習、相陪與經驗交流，才能反過來檢視自己的照顧角

色，重新尋回相處時的力量與耐心，甚至能在病人與

自我之間建立喘息的界限。

「那些都不再只是道理而已！」吳金蓮說，志工們在

培訓過程中會聽到太多道理，但唯有帶回家「臨床」

操作，才有機會慢慢調整，面對親人的起伏也更能釋

懷，甚至還能因此看到患病的親人「不永遠是病

人」，當病情穩定時，還是能有自己的力量。
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圖／瘋靡popularcrazy

同樣的，照顧者也並非「永遠只是個照顧者」，失去

自己的人生。

「我最感動的時候，就是來電者跟我說謝謝。讓我知

道原來我還是有價值的，慢慢才開始有了盼望。」接

線志工李媽媽說，她從懷孕開始，就像在做一個很美

很美的夢，但自從孩子生病後，這個夢就停止了，整

個家庭受到海嘯般的衝擊，「人生不再有色彩，只剩

灰矇矇的暗，無人可傾訴。」即使孩子如今已穩定多

年，李媽媽想起過去的萬般苦楚與無助，依然哽咽到

無法自己。

黃莉玲則百感交集說：「有時候就跟對方一起哭也沒

關係啊，讓他們知道我們也受過苦，可以像好朋友一

樣，不孤單。」她也指出，照顧者專線是以團體戰在

行動，家屬們背後是活泉提供的督導、心理師、社工

師等，真的不行了也會有專業者接手，成為志工們的

堅強後盾。

服務使用不設限：人不應被視為「問

題」切割

關於記者會的第二個訴求「使用服務不設限」，廖福

源指出，大家都會說「早期介入」有多重要，在這個

階段，許多人可能已經開始看精神科、做精神疾病治

療，勉力維持工作與家庭。然而，此時因為情況還未

嚴重到失去生活功能，或出於各種困難（如為了工作

而無法定期回診），因此無法拿到精神障礙手冊認
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定，導致許多就業支持、職業重建、社區居住、機構

活動等服務，連參與都沒辦法。

「難道非得病得夠重，才能得到幫助嗎？」廖福源直

指，沒有手冊就沒有資源，手冊卻在事態已嚴重時才

易取得，使得資源一直無法走到前端，導致嚴重精神

疾病難以預防。

活泉之家主任廖福源籲給予精障家庭足夠支持與服務不應受限資格。

圖／伊甸基金會提供

臺灣的身心障礙手冊核發標準確實遠較國際嚴苛，致

使我國身心障礙人口比例僅占 5%，遠不及世界平均的

15%。國際審查委員早已指出，我國身心障礙比例數

字乍看樂觀，算來占比僅 118 萬人，卻更可能是因為

身心障認定審核根本無法反映現實。（參考：監院

280 頁報告糾正衛福部，列舉臺灣身心障礙支持網 10

大失職）

只是，從國家資源的角度來看，沒有任何服務可以永

無止境的「不設限」，不僅資源本身極其有限，在議

題競爭下也難以說服社會支持。

對此，廖福源解釋，他們並非要求「不設限的發手

冊」，該突破限制的是「服務」本身。「視覺障礙者

只要有醫生診斷，就可以使用職業重建服務，精障者

為什麼非得有手冊才能得到幫助？」他舉例。

此外，服務與資源也應以使用者為導向來統合服務，

而非依政府部門業務僵固劃分，例如衛政（主責精神

障礙的衛福部心口司）、社政（主責社區佈建的衛福
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部社家署）、勞政（協助就業支持、職業重建的勞動

部）等，粗率將一個人面對的整體生活困境，用「問

題歸屬」來硬生生切割，並且各自陷於不同的資格標

準。

廖福源也補充，放寬服務使用資格可以分階段進行。

例如現在很多長期受精神疾病困擾的患者，已經領有

「重大傷病卡」，卻無法取得手冊，或因精神疾病的

汙名而不願領取，這樣的人至少已有數萬人。若能先

開放這群人使用相關服務，協助進行社會參與，將會

是好的開始。

伊甸基金會〈精神疾病照顧者專線〉


電話：02-2230-8830（來電者支付市話通話費用）


服務時間：週一至週五 13：30-20：30


服務對象：精神疾病經驗者的家人或朋友，並提供疾

病相關知識、社會福利資源連結、照顧者課程與講

座、照顧者支持與培力團體、照顧者的政策與權利倡

導。


Facebook 粉絲團「瘋靡」& 部落格

延伸閱讀：


1. 怪怪的家人，不一定是病人／精神疾病照顧

問答


2. 「別人有豐富的履歷，我只有越來越厚的病

歷」帶病人生，我們同病相陪


3. 如何與精神病親友相處？了解精神病，其實

是在了解「人」


4. 精神障礙同儕支持服務，誰才有資格做？切

勿從上到下急躁移植、專業主導


5. Right Plus 身心障礙系列文章：只有障礙的

環境，沒有障礙的人

立即支持更多公益報導
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