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是心理重建的階段。癲癇是一種慢性病，

是融入於照顧者和病友的生活世界裡。因此，

這個階段主要在於尋找一個最急切的問題，就

是「如何生活，過好癲癇人生。」慢性病往往

讓個人的既有生涯的延續性受到挑戰，而且也

會造成過去與未來的自我概念斷裂的危機。生

涯的瓦解包含一種自我失落感的存在。因此，

如何協病友面對自我的失落，發展新的自己是

照護者心路歷程中最大的挑戰。

第三個階段

是社會關係重建的階段。這個階段是心

理羞恥和社會污名碰撞最激烈的階段。癲癇污

名是最令人無法忍受的問題。事實上，癲癇污

名可以分為感受性污名和經驗性污名。感受性

污名是病友或照護者內心感到羞恥，造成自我

污名化現象。經驗性污名是指出日常生活中他

人或社會給予的污名。特別的是，研究指出，

感受性污名常出現在癲癇疾病初始階段，影響

最大的往往來自癲癇照護者或家庭成員。研究

將照護者內心感受到的愧疚，無法接受癲癇事

實，甚至過度擔憂癲癇身份曝光等現象，稱之

為污名訓練者。生病固然是生理的問題，但感

受性污名往往是自我訓練而成的心理問題。癲

癇病友順理成章地接受這種心理狀態，反而影

響了自我概念和社會關係。例如，有的照護家

長和子女討論會以「這個」來代替癲癇這個名

詞；有的會告誡病友最好保持單身，不要結婚

或生子。

第四個階段

是照護者生活品質的增進。這個階段是

照護者歷經了癲癇照護一個時段後，造成的心

理壓力、體力負荷過重、睡眠品質不好，心力

交瘁，甚至身體健康受到影響。研究曾發現有

的家長過於擔心子女癲癇發作的安危，導致罹

患憂鬱症。因此，照護者的情緒必須找到出口，

沒有適當的解消情緒壓力容易造成心理和生理

的不穩定，連帶地使得生活品質下降。照顧者

積極尋求支持系統的協助，從非正式到正式，

支持系統可以分為親友、同事、宗教、病友團

體、醫療專業機構等，照護者可以依個人的特

質和需求尋求相關幫助。

第五個階段

照護是一種伴隨，
是兩個主體的生命對話。照護者的生活

品質是非常重要的。照護者對於癲癇擁有良好

的價值信念、積極的態度和支持系統的幫忙。

照護者的生命意義會影響著病友的生命重建。

照護者的生命經驗和病友病痛經驗是連動的，

是共鳴的。癲癇的病痛經驗是和生活經驗結合

為一體，而不是一直將癲癇視之為多餘的、破

壞的東西，就像電影情節是環環相扣，才能成

為一部生動的劇情。換言之，癲癇照護者的心

路歷程就是在尋找敘述癲癇人生的故事，就是

在探求一個能夠讓生命故事再次精彩的方法和

途徑。
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