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│病友照護│

得了巴金森，
該怎麼告訴家人？
不想隱匿病情，卻真的難以說出口 編譯、撰文╱沈沛辰

當自己被醫師告知罹患了巴金森病，有些病友會選擇隱瞞，暫不告訴家人。這不

得已的決定，通常因為一時之間連自己都無法接受，甚至有逃避的念頭；另一方面，

則是不想讓家人擔心。但，隱匿病情反而會使問題變得複雜，而壓力的累積更對

病情不利。因此，如何勇敢說出口，無疑是與心愛家人共同面對巴病的第一步。

然有少數病友會保留一年或是更久才告訴另一

半。雖然每個人的狀況不盡相同，但相同的

是：罹患巴金森不等於跌入絕望的深淵；更不

要把責任歸咎於自己或家人。此時最重要的，

應該是心平氣和，對另一半坦承，才不會衍伸

出更多的問題。

無論最後選擇什麼時候告訴另一半，馬上

會面對的就是他們的反應。伴侶得知病情的當

下，出現恐懼、憂慮、放鬆或支持等任何反

應，都是很正常的。但無論最初的反應為何，

重要的是兩人要能一起學習、共同面對未來。

以下是病友與另一半溝通時的技巧：

一、提問與探索答案

另一半和你一樣，一定會有很多疑問。這

對巴友來說，確診為巴金森病之後，如何

將診斷結果對家人說出口？何時說最恰當？

往往是很大的難題。確診之後，就是天人交

戰的開始，就算暗自決定暫時隱瞞，但是動

作障礙的出現，仍舊會打亂秘而不宣的計

畫。因此，應該早點將病況說出來，一方面

能減輕孤軍奮戰的辛苦，一方面也能夠與親

密的家人攜手找出共同面對的方法。

不過，在說出口之前，還是需要一些心

理準備。選擇適當的時間，安排在自己最安

心的場合，有助於在坦白說出之時，將衝擊

減到最低。從獲知病情到下一次家庭聚會之

間，是你可以靜靜思考的空檔，要如何說出

病況？該透露多少？都可慢慢斟酌。事先作

好準備、預想家人可能的反應，有助於「告

白」當下的應變。

兩人力量大：告訴你的配偶

一般來說，人們大部分的時間都是與配偶

或男／女朋友共度，也因此他們大多是最能了

解你目前身體狀況的人。據統計，大多數的巴

金森病友初診時是由另一半陪同，沒有一起來

的，也通常會在一周內讓伴侶知道病情。但仍

得了巴金森，該怎麼告訴家人？

與家人共同面對疾病、學習抗病之道，是最佳的選擇。
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│病友照護│

•  儘早告知，不要拖延

•  用他們能理解的語言及溝通層次

•  不要突然和盤托出，應讓孩子有心理準備
再說

•  對於孩子的反應、疑問，預做心理準備

如何告知未成年的子女

•  3~6歲的孩子：掌握關鍵字，對話盡量簡
短易懂，不要讓小孩接收太多複雜資訊。

•  6~11歲的孩子：讓訊息簡單化，不需交代
太多細節，清楚明瞭即可。

• 12~18歲的孩子：用平靜、清楚、他們能理
解的方式告訴他們診斷結果。

如何告知成年的子女（18歲以上）

告訴成年子女是最難的，因為他們會擔心更

長遠的照護問題。怎麼說出口才好，建議可以

這麼做：

•  選擇一個大家都有空的時間，直接告知診
斷結果、症狀和藥物治療狀況。

•  讓對話的內容積極正面，讓他們知道巴金
森病絕非死亡的宣判。

•  請他們說出內心的想法和擔憂，並給他們
時間去消化這個訊息。

病情，獨自承受。其實，孩子並非無知，我們

時常低估了他們的觀察力，忽略了他們可能會

有的感受。為了往後的照護問題及心理準備，

告知子女是刻不容緩的，但需要留意溝通的技

巧，讓孩子能理解狀況並且體諒。以下是告知

子女時須注意的地方：

些多半可向醫生尋求解答，或是透過閱讀

及網路找答案。

二、持續對談

一起了解巴金森病對生活的影響是很重要

的。這些很實際的問題像是「會影響退休

計畫嗎？」或「未來計畫還能實現嗎？」

必須靠兩人之間坦承且持續不斷的溝通來

解決。

三、給他／她多一點時間

給你的伴侶多一點時間去思考，讓他／她

慢慢接受，並設法面對。

愛他更要說出來：告訴子女

已為人父母的病友在獲知病況後，通常會先

想到孩子；尤其是子女年幼的病友，更容易陷

入擔憂。也因此，許多病友傾向於向子女隱匿

告知未滿18歲的孩子，請特
別強調這三件事

1. 你罹患巴金森病不是他們的錯

2. 巴金森病不會傳染

3. 巴金森病不會致命

拒絕壓力大悶鍋：一個人也要說出來

對於單身且獨居的病友來說，罹患巴金森病

無異於雪上加霜，除了生活上的各種變化都要

獨自適應以外，在心境上也會更加難熬。在尋

找可以傾訴心聲的對象時，不要給自己太多壓

力，才不會徒增失落與挫折。建議單身的巴友

可以請身邊的好友、同事或治療師陪你作心理

建設和角色扮演，幫助你將病情坦然地告知約

會對象及未來可能的伴侶，同時也讓巴金森病

對生活的影響降到最低。伴侶得知病情後出現任何情緒反應都是正常的，請給他足夠的時間、溫柔的體諒，陪他慢慢去面對。

對年紀較小的孩子說明大人的病情，應盡量簡單化；最重要
的是讓他們知道，這不是他們的錯。

別把面對疾病的壓力都扛在
自己一個人身上。

得了巴金森，該怎麼告訴家人？

參考資料：National Parkinson Foundation-https://www.facebook.com/ShuNing.Chang?fref=nf
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