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 書與電影  

書介《路易氏體的天空，一本你沒看過的書》 

周雅荃1 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

「我抬起頭，發現天空還是一樣不變，不知道你與我眼中的天空是否也一樣

呢？……每個人都有奮鬥、成功、失敗的一面光榮史蹟，有人常掛在嘴邊，有人

藏於內心裡，但無論是掛在嘴上或藏於心中，我們面對每一個人應該給予最高的

致敬。而我只想留下紀錄，告訴人們失智者的故事而已。」（該書 p.33） 

作者 Sean（後文稱恩哥）是一名年輕型失智者，被確診為路易氏體失智症，

也是一名熱愛閱讀的圖書館志工，《路易氏體的天空，一本你沒看過的書》是一

本由失智者親筆撰寫的書籍，讓我們得以由當事人的角度，了解失智者的「天空」

---關於生活、工作、家庭關係，與自己的轉變。 

 
1 圓周綠有限公司專案經理 
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發現失智症的歷程 

作者從自己被公司無預警通知強制退休、太太被診斷癌症階段開始記錄，詳

實的記載被確診為路易氏體失智症的經驗，包含憂鬱、跌下床的意外、與妻子的

爭吵和負面互動，及入院全身健檢，前往精神科、身心科、神經內科，曾被診斷

為帕金森氏症，隔一段時間又被醫學中心要求住院檢查，歷經驗血、Ｘ光、心電

圖、脊椎穿刺、腦部核磁共振、喉部超音波檢查、智力檢查等，結論是「疑似」

初期的路易氏體失智症，漫長的診斷就這樣最後以「疑似」兩字空虛的結束了。 

無論是什麼疾病，迂迴的就診經驗都會導致身心疲憊，我想這一部分的感受

大家能夠理解，但是在一連串的檢查後，得到不確定的結果、且那「疑似」的病

名還是自己從來沒有想過的，我們的感受會如何呢？作者在這一刻的感受錯綜複

雜，包含了驚嚇、生氣、擔憂、懷疑、矛盾，但更多的是不相信。縱使已出書，

但在內文多處仍可看到作者內心深處還是不願意相信自己是一個失智者，且確診

時還不滿 65歲，屬於年輕型失智症，在當時又是更加陌生的詞彙。 

 

重返職場的困境 

年輕型失智者大多是家庭中的經濟來源支柱，當失智了就等於斷送了經濟來

源。我深深的陷入現實面職場的困難，這樣無助的感覺又有誰可以體會呢？或許

就是因為大家對於失智症的了解少之又少，所以我們的容身之地就更加的渺小了

吧。（該書 p.85-86） 

書中廣納了恩哥的生活多元面向，包含家人、旅遊、日常購物、社會參與等，

但最讓人深省的是關於「職場」。目前在台灣談到失智症議題，多為關注失智者

的照顧與家屬的支持，或是近幾年漸興的「失智友善社會」，失智者就業的議題

及需求被談論的機會明顯少之又少。 

因公司營運因素，在擔任主管職時被迫離職的恩哥，並沒有放棄重返職場的

企圖，甚至在疑似為失智症後，主動尋求公部門的就業協助、參加職業訓練…等，

撇除行政作業、來回的轉介流程，就業輔導員對於失智症的不理解而說出口的話，

是失智者在社會參與與互動中常見的窘境…。 
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對方開口就說：『依你的資料來看，你以往的職位不低，應該賺得不少，有需要

工作嗎? 』 ...... 對方繼續接著說：『我看過你的用藥，如果你不按時用藥

會... 』”……服務員說知道我吃什麼藥，情緒會怎麼樣...當下覺得非常的不被尊

重，彷彿內心被攤在陽光下燒著，隱私蕩然無存，我可以理解他們有義務知道我

的狀況，但這樣的說詞，令我非常的不舒服。”（該書 p.81-82） 

上述引文除了提到恩哥求職的困境、讓我們看到台灣對於失智者友善職場的

推動仍有進步空間外，也點出年輕型失智者通常為家中經濟支柱的議題。恩哥的

求職歷程與感受讓人反思年輕型失智者確實肩負著「尷尬」的責任，筆者以「尷

尬」來形容，是因為若在 65 歲前確診為失智症，其夾雜的責任除需對尚未退休

的工作負責外，始終承擔的家庭責任中，多半還需對尚未成家或剛成家的子女提

供為人父母的關愛、需對年邁的父母提供照顧或陪伴…等。 

 

即便失智，仍有許多「能」 

    有時候在談話中會突然忘記接下來要說的話，已經在積極的回想，但卻被催

促時的心情真的很氣餒，對方並不知道，我其實很努力的在回想。或者說忘記了，

卻被對方認為在說謊、再找藉口，其實這樣的反應真的會讓失智者感到很受傷，

與其主觀的認為，不如友善的提問，我想這樣的相處才會真的有益於失智者。（該

書 p.50） 

儘管確診為失智症的前後已有許多因症狀本身與社會互動上不好的生活經

歷，但是在恩哥的分享中，更多看見的是失智者的「能」遠遠超過我們想像的「不

能」。比如：他因對圖書的熱愛，進而接受圖書館訓練而成為館內固定志工外，

恩哥也積極參與社區的教育活動，像是運動課程與唱歌課程。 

此外，恩哥也參與「台灣失智症協會」的講座與服務，甚至在協會開始推動

失智者友善職場議題時，便正向迎接挑戰，前往「羊毛與花」擔任店員，後來也

承擔起 Young 咖啡坊（「台灣失智症協會」為了提供年輕型失智者工作機會而成

立的咖啡店)的店長職務。當然，在他實際入職前，有專業人員協助分析，例如：

有職能治療師協助分析該職場對於失智者的工作狀況與安全上應該要注意的事

項。這些經歷，不只是失智者友善就業的案例，同時也是對於接受失智者就業的

該職場員工一項難得的另類教育訓練，讓他們藉以更理解失智者，知道如何合作
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與應對，也有助消除心中對於失智者的偏見。而對於失智者本身而言，被給予工

作、讓其發揮能力，也可以展現個人價值，更能延續其「能」。 

另外，在書中沒有提及，但是從筆者過去與恩哥一起爬山的經驗獲知：他也

是一位植物大師，大部分的花草名，他懂的比我更多，當時還推薦我一個圖像辨

識植物的 APP，並沒有因為這個疾病而停止探索新事物與興趣。 

 

出版花絮 

恩哥寫書，用他的方式闡述失智者的日子；身為該書出版者，我也想用我的

角度與大家分享出版的過程。在出書前，作者提到兩個需求，第一個是匿名，因

為作者是一名失智者，希望在親友間或社會上有所保留，第二個需求，作者告訴

我們說：「我想要讓我的書在圖書館上架」。 

關於圖書館上架的需求，原先我們想的很簡單，認為採取個人或團體贈書給

圖書館的方式讓書籍上架即可。但再仔細想想，直接捐贈書籍給圖書館無法帶起

倡議的效果；後來作者也以他擔任圖書館志工的經驗，提到圖書館網頁上有「民

眾推薦書籍可納入館藏」的功能，如此就可以促使圖書館採購這本書，但是要多

少推薦數量才可以讓該本書順利被採購則是未知數。絞盡腦汁下，終於發想出「群

眾募資」這個可以驅動更多人關注此議題，且同時可以讓書在圖書館上架的做法！ 

我們在募資專案企劃上加入了「知識力量推動」的角色，呼籲大家除了成為

專案贊助者，更邀請可以成為知識力量推動者！募資的其中一個方案是「閱讀控

--買書贈書」，即贊助者若以九百五十元支持這一個方案，除了自己可以得到一

本書，籌備團隊也會幫忙寄送一本到圖書館，讓更多民眾、學生都有機會讀到這

本書！這樣也是用另一種創新法子來達成作者「想上架到圖書館」的心願。當時

想到這個方案的我們很是興奮，透過募資策略，我們可以讓更多人知道這本書，

透過網路上的分享與轉傳，無論有沒有贊助專案，都有更多機會可以讓更多人關

注到失智症議題。 

只要每一個人對於失智症有多一點點的了解，就算我們不是直接與失智者接

觸，在生活中、在各行各業的我們，都有可能在未來某個時機點作出對失智者更

加有愛的行動…！希望未來的你已經讀完一整本書，走入 Sean 的生活與世界。 


