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障礙者家長在不同家庭生命階段針對壓力與支持的觀點 

Parents' perspectives on pressure and supports across lifespan in Taiwan. 
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中文摘要 

在台灣絕大部分的愛奇兒都和父母共同居住在一起，父母也就是他們的主要照顧

者（內政部，2011）。儘管如此，鮮少有人真正去理解愛奇兒父母整個生命週期

的健康福祉。本研究透過質化及量化的研究資料，從愛奇兒父母的壓力及支持的

觀點來做描述。階段一我們使用的是混合方法的研究，以五個焦點團體、兩個深

度個別訪談的資料（共 15 個家庭），透過紮根理論的方式來做資料的編碼及分

析方式。階段二的問卷是根據階段一的訪談資料質性研究的結果發展出來的問卷，

本研究共有 452 位愛奇兒父母參與問卷調查研究，結果發現愛奇兒父母在四個特

殊時間點具有高度的壓力及需求，分別是： (a) 初始診斷期, (b) 進入早期療癒

的階段, (c) 進入國民義務教育系統學習期，以及 (d) 愛奇兒轉換進到成年期. 透

過本量化研究結果，再次確認愛奇兒父母在需求上所認定的一些主題，藉此可提

供適切服務，以便探索愛奇兒父母在整個生命週期中所需滿足的需求以及可以提

供的服務。 

 

 

 

 

關鍵詞: 障礙、家庭、家庭生命週期、壓力、支持 

 

  



 

III 

英文摘要 

The majority of individuals with intellectual and developmental disabilities live at 

home in Taiwan, oftentimes with parents as their caregivers (Ministry of Interior, 

2011). Nevertheless, there is a lack of understanding of parents’ well-being across 

lifespan. This study describes parents’ perspectives of pressure and support with 

qualitative and quantitative data. In phase I of the mixed-method study, the 

researchers adopted grounded theory to code and analyze qualitative data from five 

focus groups and two in-depth interviews (15 families in total). In phase II, the 

researchers developed a questionnaire based on results in phase I and recruited 452 

parents to participate. Findings from Phase I indicated that parents were more likely to 

report high needs and pressure during four specific time: (a) upon diagnosis, (b) at the 

beginning of early intervention services, (c) when their child enter compulsory 

education system, and (d) when the individual transition into adulthood. Quantitative 

analysis on the second wave of data confirms population validity of the identified 

themes. To ensure appropriate service delivery, service providers need to explore 

parent needs across lifespan.  

 

英文關鍵詞: disabilities、family、family lifespan、stress、support 
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壹、 前言 

對於有身心障礙成員的家庭而言，家長往往扮演子女成長發展中的重要角色

(Samuel, Rillotta, & Brown, 2012)。一般的家庭會經歷離家、結婚、年幼子女、青

少年子女、子女離家、以及晚年家庭等六大典型的家庭生命週期(Carter & 

McGoldrick，2005)；而當家庭中有成員因障礙需要較多的協助時，在各個生命

週期所感受到的壓力跟所需的支持便會與一般家庭有所差異 (陳瑋婷，2012；鍾

燕宜、潘雨辰、陳冠蘭、郭煌宗，2012；鍾燕宜、潘雨辰、陳右振、郭煌宗，2010； 

Chiu et al., 2013a)。與一般家庭生命週期以父母為中心不同，Turnbull 等人(2015)

將障礙者家庭生命以障礙者為焦點，分為嬰幼兒、兒童、青少年、成人，進一步

指出在各個階段中以及階段間轉銜可能會有的壓力及所需支持。 

McCubbin & Patterson(1983)提出的雙重 ABCX 模式(Double ABCX model，

見圖 1)便著重描寫家庭調適的動態歷程。Deardorff (1992)以此說明家庭在階段轉

換時的處遇：圖 1 左半部描繪出危機發生之前家庭可能已經有一個存在的壓力源

a(因孩子障礙引起的問題行為)，此時既有的資源 b(家庭優勢、現存資源或來自

周遭的支持)以及家庭成員的觀點 c 都會影響到家庭的現況。然而，在轉銜期間

出現危機 X 將導致這個既有的現況失衡，考驗家庭的適應能力。舉例來說，在

取得診斷之後，接踵而來的手續、早期療育的安排、夫妻關係的緊張都可能造成

累積壓力 aA。在這個同時，家庭能夠使用的資源也會從既有資源擴及新資源

bB(如:良好的溝通、每天作息的規畫安排等)。接著，對於危機 X、累積壓力 aA、

既有及新資源 bB 的觀感(cC)會影響到家庭對於危機後家庭狀況的想法，最後導

致家庭適應 xX 出現良好或不佳的結果。 

在家庭生命中若能獲得適當的情緒、物質、實質、資訊支持，固然能夠確保

較好的家庭生命品質(Kyzar, et al., 2012)；但雙重 ABCX 模式更指出在家庭適應

結果中，同時考量歷程轉換帶來的危機、壓力、支持、以及主觀的觀點是相當重

要的。在美國一篇針對 108 對夫婦的親職壓力追蹤中，即發現雙薪的親職壓力從

早療至學齡時期上升、進入青少年階段會稍微下降(Woodman, 2014)。因此，本

研究將聚焦於台灣家長在不同家庭生命階段主觀認定的壓力以及支持，並進行探

討。 

以我國現況而言，調查報告顯示 92.84%的身心障礙者居住於家中，其中大

多數又是與家人同住（89.88%）（衛生福利部統計處，2014）。這份報告也指出，

在無法獨力生活自理的身心障礙者（42.93%）中，其生活起居照顧者以女性為多

（78.83%）， 大多未滿 55 歲（60.72%），平均每日照顧 14.5 小時。從主要照顧

者身份來看，則以母親（含配偶之母親）以及配偶（或同居人）為主。以需要全

日照顧的障礙者而言，平均每月照顧費用達 21,219 元。從上述資料可知，家中

有身心障礙成員需要照顧時，不論在財務、時間上對家庭來說都可能造成負擔。 

儘管在身心障礙權益保障法（2015）兒童及少年福利與權益保障法（2015）

條中有明文規定地方主管機關應依需求評估結果辦理提高身心障礙者家庭生活
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品質之服務，也有身心障礙者家庭照顧者服務辦法（2015）規劃相關辦法，國內

在實務及研究層面仍以障礙者或家庭在不同生命階段的認識為基礎，較缺乏針對

家人跨生涯階段的全面理解（張淑燕，1997；程婉毓、孫淑柔，2008；陳忻怡，

2009；陳進吉，2004；蔡淑桂，2003；鄭雅莉，2011；Chou, Chiao, & Fu, 2011; Chou, 

Lee, Lin, Kroger, & Chang, 2009）。 [這些比較是引用有強調階段切分的文獻] 

從障礙家庭系統理論而言，雙親的互動以及父母各自對親子的互動皆相當重

要(Turnbull, Summers, & Brotherson, 1984)。但在過去的研究之中，研究參與者多

半為女性主要照顧者(母親)，對於父親的壓力及支持了解並不多（陳進吉，2004；

蔡玉純，2006；張秀玉，2008；Kyzar et al., 2013）。障礙孩子的雙親中因為性別

進行壓力的比較之研究更是相對稀少，過去的國外研究於此議題也呈現不一致的

結果(Woodman, 2014)。。以台灣而言，涂妙如(2007)整理過去十年共 73 篇對父

職參與的研究脈絡，發現最多研究集中探討影響父職角色的因素 ( 46.1%)及討論

父職角色內涵(28.9%)，但其中未收錄到探討身障者父親角色的論文。李茗惠(2015)

是國內少數對障礙者父職壓力的研究，在這篇碩士論文中發現父職壓力與參與呈

負相關，且壓力為中下程度。  

除上述國內在家庭需求方面的研究，Chiu 等人(2013b)也透過與美國、西班

牙、中國、哥倫比亞、土耳其等國的學者、家長、實務工作者合作進行跨國研究，

發展了家庭需求量表(Family Needs Assessment)。填答的家庭代表針對 77 題從質

性訪談及文獻中歸納出的項目，從五個選項中(1-沒有需求 到 5- 極高需求)做出

選擇。在台灣部分，最後採用 401 份有效填答的問卷回函，使用統計法刪除了 4

道題目，並歸納出七大家庭需求領域(障礙相關服務、日常照料、社交、正向期

待、家庭資源、經濟、娛樂)。整體而言，台灣家庭在正向期待、障礙相關服務、

以及經濟的需求較高；相對來說日常照料跟家庭資源這兩個領域的需求較低。儘

管如此，以上的研究都少有針對不同生命階段的家庭需求及支持深入探討。 

有鑑於此，研究團隊獲得科技部兩年計畫補助(NSC 102-2410-H-152 -002 -；)，

以混合型探索性設計(Exploratory mixed methods design)設計進行兩階段研究。由

於篇幅的原因，這份報告僅聚焦於第二階段的量化資料。第二階段的研究目的在

於（一）使用質性資料發展出適用於研究母群的問卷以擴展質性研究發現，（二）

透過描述性統計檢視不同生命階段需求以及支持的模式，(三)探索不同背景變項

填答者之觀點差異。  

本研究的研究問題如下： 

1. 第一階段中質性研究的發現是否能類化到更大的樣本群？ 

2. 照顧者對於不同家庭生命階段認定的壓力及支持為何？ 

3. 不同性別照顧者對於壓力與支持主觀認定是否有差異? 
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貳、 研究目的 

本計劃的研究目的可再細分為兩個部份： 

（1）利用焦點團體、及個別深度訪談，從愛奇兒手足的縱貫性生命歷程，

找出對他們來說特別重要的不同生命時間點以及其間的需求與服務期待；

以及 

（2）在建立這些重要的生命時間點及需求與服務期待後，利用問卷調查，

將這些需求和服務期待加以排序、找出變化趨勢。 

簡言之，研究者期待透過本次國科會計畫，延續先前對於「愛奇兒照顧者在

不同時間點之需求與服務期待」進行的訪談研究（NSC 102-2410-H-152-002 -）、

以及現在正進行的國科會計劃「愛奇兒照顧者在不同時間點之需求與服務期

待之調查研究──以天使心基金會為例」 (103-2410-H-152 -005 -SSS-) ，期

待能進一步針對「愛奇兒手足在不同時間點之需求與服務期待」進行研究，

探究這個擁有非常特殊生命歷程的族群在不同生命時間點的需求與服務期

待之樣貌與可能變化，以增進專業人員與父母對手足需求與期待服務的理

解，並期在未來能配合手足生命的不同時間點，發展出符合這些手足需求

的服務方案，確實服務到身為家庭成員的健康手足；研究者也期待可以進

一步與先前愛奇兒照顧者需求與服務期待的研究成果加以整合，協助政府

及相關機構規劃發展更完整的家庭服務，真正落實「以家庭為中心」的愛奇

兒社會福利理念。進一步方能落實如Turnbull等人所提出的概念，讓愛奇兒

家庭（父母及手足）與專業人員發展出合作關係，能建立跨越權力(through 

power)的關係，也就是專業人員、愛奇兒家父母及手足都能在這合作歷程

中，發揮各自在他們能力上的「權力」，獲得或創造出他們真正想要的資源，

而達到所謂的「協同擴權」（collaborative empowerment） 的概念（王天苗，

2013; Turnbull、Turbiville &Turnbull, 2000; Turnbull &Turnbull, 2011），也唯

有如此才能發展出愛奇兒適切服務方案，並且讓所有參與的人都能從中獲

益、得到改變。 
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參、 文獻探討 

政府為增進社會福利、協助照顧遲緩兒與身心障礙者（以下統稱「愛奇兒」
1）的個人發展、生活權益、社會性融合，於近年陸續修訂相關法規，擴充政策

依據，也從實務面設立各類教育及醫護資源，如資源班、早期療育服務等，更在

民國一○一年七月訂定發布「身心障礙者家庭照顧者服務辦法」，秉持著「以家庭

為中心」（family-centered）的精神，期待從喘息服務、照顧者支持與訓練、家

庭關懷等服務，去促進照顧者的身心健康。 

事實上，愛奇兒家庭中，除了愛奇兒和照顧者需要大量的協助與關懷服務之

外，其他的家庭成員，如愛奇兒之手足也是相當需要關注的對象。曾經育有一名

愛奇兒孩子的特殊教育學者Turnbull教授夫婦，可以說最早倡議愛奇兒家庭次系

統的學者之一。他們從長年協助愛奇兒家庭媒合專業服務的經驗中，提出了「家

庭系統」的概念架構（圖一），認為專業工作者要能夠順利與家庭工作、真正達

到充權，就必須認識其中包含的四大元素：家庭特性（family characteristics）、

家庭互動（family interaction）、家庭功能（family function），以及家庭生命週

期（family life cycle）（A. Turnbull, R. Turnbull, Erwin, Soodak, & Shogren, 2010）。

因為一個家庭，會隨著家庭特性中的家庭成員個別排序、個人特質、家庭文化的

特性、特殊環境等的因素灌注（input），而形塑出各自的家庭互動歷程，進而

影響外界可觀察到的種種家庭功能表現（output），如經濟狀況、社交活動、休

閒娛樂、教育等。在這樣的系統之中，夫妻、親子、手足等家庭次系統都是影響

著家庭凝聚力和適應力的重要脈絡。此外，家庭隨著時間變化，成員們經歷的各

種愛奇兒發展階段和過渡性特殊事件，也是促使這個系統發生改變的重要因素。

換言之，當我們在服務愛奇兒的同時，也需要更深入這些家庭的照顧者、手足等

次系統及家庭生命週期，貼近這些家庭成員的長期生命樣貌，提出相關政策及服

務構念，才能真正系統性地為愛奇兒家庭減輕生活負擔、增進生活品質。 

                                                      
1
 「愛奇兒」一詞源自天使的英文 angel，為天使心基金會首創來描述特殊孩子的用語。在基金會，不論是

發展遲緩兒童或任何種類、程度的身心障礙者，皆為其家長、手足的生命中的天使，故以「愛奇兒」稱之。

由於本研究所關注的對象乃是所有特殊孩子的照顧者，並不特別強調孩子的障礙程度和種類，是以將沿用

基金會對這些特殊孩子的稱呼，本研究計畫將在以下統稱任何發展遲緩兒童或種類、程度的身心障礙者時，

稱「愛奇兒」，而這些愛奇兒的手足，亦即本計畫研究對象，將統稱為「愛奇兒手足」或簡稱「手足」。 
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圖一  家庭系統架構（引自Turnbull et al., 2010, p.5） 

然而，研究者從國內外文獻的閱讀以及個人長期參與手足相關服務時都發現，

我們目前在學術或實務面對於手足這個家庭次系統的理解都不夠充分，繼而能夠

提供的服務或社會資源更是有限。因此，本研究期待延續先前對於「愛奇兒照顧

者在不同時間點之需求與服務期待」進行的訪談研究（NSC 102-2410-H-152 -002 -），

進一步針對「愛奇兒手足在不同時間點之需求與服務期待」，深度了解這個擁有

愛奇兒、而需經歷不同一般家庭生命歷程的手足族群，他們可能會經驗的議題與

需求。研究者更期待透過這次研究，完整探究愛奇兒家庭議題的巨觀與微觀層面，

並將結果與愛奇兒和照顧者的服務方案整合出更完善的家庭服務方案，規劃出真

正以「家庭為中心」的服務方案。 

整理國內外的手足相關文獻可以發現，愛奇兒手足因為愛奇兒的存在而受到

的影響有好、有壞，也可能是正負面交錯的複雜影響。在正向的影響部分，健康

手足表示會對愛奇兒抱持正向情感，並認為自己因為愛奇兒而有相當的成長，成

為更好的人、更富憐憫心、同理、對人關懷（李麗玲，1995；張素貞，1999；Cicirelli, 

1995; Graff et al, 2012; Kaminsky & Dewey, 2002）；也有手足認為，因為愛奇兒讓

家人的連結更加緊密了（張瓊月，1991，引自涂馨尹、陳淑樺、陳靜淑，2007；

Grossman, 1972，引自Powell & Gallagher, 1993）。許多文獻回顧中也顯示，這些

手足對差異更具容忍力，性格更為成熟、有責任感，也比較具自信心（Blacher & 

Begum, 2011; Hodapp, Glidden & Kaiser, 2005; Orsmond & Seltzer, 2007; Seligman & 

Darling, 2007）。作家McHugh（2003）以實紀性文學的方式，從自身出發，搜集

許多愛奇兒手足的經驗，呈現出大部分手足很擅長解決問題、具憐憫心、責任感

和抗壓性，而且往往會有高成就表現。Weisman（2007）則在博士論文中針對大

學階段的手足進行訪談，受訪手足認為自己從愛奇兒身上學到很多東西，他們也

更會珍惜自己所擁有的能力、學會堅持不放棄也不自怨自艾。 
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儘管如此，許多手足仍然因著愛奇兒受到了負面影響。最早嘗試了解手足的

Grossman（1972，引自McHugh, 2003）即已指出，雖然有一半的受訪大學生認為

自己整體上因為愛奇兒獲益，但是還有一半的人則因此感到受傷害。他們一方面

感到自己在成長過程被父母忽略、一方面為自己的健康感到罪惡，同時也會想忽

略愛奇兒的相關感受，並對未來生育子女一事感到不安（Grossman, 1972，引自

Powell & Gallagher, 1993）。後續的國內外研究也都顯示父母在忙於愛奇兒時和

手足疏於溝通所展現的不予關注（inattention），會讓孩子特別感到壓力和困惑，

這種不論是生理或心理上的缺席，可能引發孤立、感到不公平、自責、手足競爭、

怨恨等多種情緒和行為，影響健康手足的自我認同與調適，甚至連帶影響其社交

或同儕關係（吳月娟，1999；張英熙，2002；鄭雅薇，2002；McHale & Gamble, 

1989; Seligman & Darling, 2007）。手足也常常必須要承擔父母的期望，協助照顧

愛奇兒、達到補償性的成就表現，出現「親職化」（parentification）或變得過

於早熟，此一現象在姐姐們的身上更為顯著（李怡君，2011；鄭雅薇，2002；Blacher 

& Begum, 2011; Powell & Gallagher, 1993; Seligman & Darling, 2007）。更微妙的是，

家長雖然可以透過手足協助照顧愛奇兒，但是當手足在過程中經驗到任何困難或

心理議題時，反倒會造成父母的壓力（Baxter, Cummins, & Yiolitis, 2000）。再者，

黃玉瓊和王孟心（2013）透過親子遊戲治療協助愛奇兒家庭關係的研究報告便顯

示，健康子女的情緒和父母是互相連結的，他們會感受到家庭氣氛不和諧，而呈

現出緊張不安，其真實的內在更是害怕、恐懼和不安。這時，夫妻之間若再出現

親密關係上的衝突，更會對健康手足造成負面影響（Yu & Gamble, 2008）。此外，

成年手足為了照顧愛奇兒而改變生涯規劃，更是時有所聞，而且其間的關聯性可

能因愛奇兒的障礙程度更為顯著（王仁音，2013；林佳徹，2005；高玉貞，2005；

賴美秀，2007；劉淑娟，2013; Seligman & Darling, 2007; Turnbull et al., 2010; 

Weisman, 2007）。林玲伊（2012）在以自閉症者的成人手足為對象進行前趨研

究時還發現，超過七成的受訪手足有高於切分點的憂鬱症狀。家庭之外，健康手

足因為愛奇兒所需承受的他人異樣眼光、汙名與羞恥感，更常常是這些手足的一

大壓力來源，也是影響手足同儕關係或社會互動的一項重要因素（吳慧英，1995；

柯菀榕，2011；鄭雅薇，2002；連婅妢，2012; Atkins, 1989; Cicirelli, 1995; McHugh, 

2003; Seligman & Darling, 2007）。McHugh（2003）在書中寫出手足在面對家庭、

面對愛奇兒時會感受到種種生氣、挫折與憤恨情緒，以及無法像一般孩童獲得充

分的愛與關懷，甚或適當為手足表達悲傷的機會。只是相當弔詭的是，她也發現，

大部分手足都在發展過程中，自認生活中沒有愛奇兒的影子、成長不受愛奇兒左

右，卻在回憶成長歷程時發現，不論從實質或抽象的角度，愛奇兒都持續影響著

他們一輩子的生活。 

在某些研究中顯示愛奇兒手足與一般家庭中的手足並無大異，這些「無顯著

差異」的數字反映出，愛奇兒手足也跟一般手足關係一樣，有其長幼地位、互動

情形等因素所帶出的溫暖、競爭、衝突等面向，但是量化數據仍不能掩蓋掉手足

在父母關愛心有餘而力不足，補償性期待和要求、社會壓力等種種因素下，所體
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驗到的複雜內心感受和生命歷程（Blacher & Begum, 2011; Cicirelli, 1995）。例如：

鄭偉琪（1994）在碩士論文中以「田納西自我概念量表」、「少年人格測驗」、

「父母管教態度測驗」及「自編訪談題綱」調查自閉症兒童與一般兒童之少年手

足在自我概念與生活適應方面並沒有顯著差異，但手足的調適可能因為自閉症兒

童本身的異常行為、手足本人及母親對自閉症兒童的接納態度態而產生不同效應。

張素貞（1999）針對國小兒童所做的類似研究也有相似的發現，但也提到孩子們

在內心深處，仍然希望愛奇兒可以跟平常人或自己一樣，是健康的小孩，而且手

足在得知愛奇兒與自己不同時，大多會難過、可憐、困惑、訝異與丟臉，若是受

到同儕嘲笑更容易出現負面的適應。Seligman和Darling（2007）便認為，手足在

面對愛奇兒時，會分擔父母的失落，父母自身若無法接受障礙子女，會使手足感

到困惑和壓力，再加上孩子在發展階段的敏感度，更會使孩子在表面上似乎比忙

於承擔經濟和照顧責任的父母來得安然，但其實內心更為脆弱。 

對於造成這些影響的因素，我們可以從先前文獻整理出幾大面向，包括：家

庭特性如家庭的大小、社經狀況、信仰、父母的態度和期待、種族和家庭文化背

景；手足本身的特質，如手足的性別、年紀、出生序和年齡差距；愛奇兒本身的

特質，如愛奇兒的障礙類別和程度、愛奇兒的年齡、安置方式；以及手足互動狀

態，如彼此的角色地位關係、手足之間可共同進行的活動、父母是否有差別待遇、

手足的因應模式。此外，成年以後的互動狀況也會對手足有所影響（吳月娟，1999；

吳國盈，2010；李怡君，2011；李芸霈，2009；李麗玲，1995；沈佳儀，2006；

柯菀榕，2011；崔嘉真，2011；張素貞，1999；莊舒婷，2008；連婅妢，2012；

詹珮宜，2001；廖文如，2002；鄭偉琪，1994；鄭雅薇，2002；盧依欣，2006；

蕭仕敏，2003；賴孟足，2003；賴美秀，2007；鍾易錚，1999；劉怡鈴，2011；

Atkins, 1989; Blacher & Begum, 2011; Powell & Gallager, 1993; Weisman, 2007）。 

就這些因素和效應，一些研究開始提出手足心理需求的調查與建議。開啟台

灣手足相關學術研究的梁淑娟（1991）針對高雄市的青少年手足進行的問卷調查，

以自編量表為工具，發現手足對「訊息」及「有效因應策略」之需求為高或中高，

在「自我認同與角色定位」方面的需求則呈現中度，而以「情緒瞭解與疏導」的

需求最弱。其他研究也顯示手足大部分的議題，都與資訊的提供有關，他們非常

需要依照適合其年齡的方式獲得相關資訊，像是瞭解障礙的成因和預後、障礙兒

的感受、需要的服務、他們可以如何幫上忙、他們會有哪些責任等等（吳月娟，

1999；Atkin, 1989; Powell & Gallagher, 1993; Seligman & Darling, 2007）。此外，他

們也會需要學習如何和父母溝通各種議題，包括照顧責任的分配、表達自己的感

受。手足還需要學會如何和朋友說明有關愛奇兒的事情，並且融入同儕團體之中、

避免孤立，獲得社會支持。而手足的成年生活更會需要學會如何安排和監護愛奇

兒的社區生活以及安置等。Turnbull夫婦並進一步從親身經驗出發，將手足要面

對的議題和需要依照愛奇兒的生命週期階段加以整理（表一）。 

表一 

手足在不同愛奇兒生命週期階段可能面對的議題（Turnbull & Turnbull, 1990，引
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自 Powell & Gallagher, 1993） 

生命週期階段 手足可能要面對的議題  

兒童前期（0-5歲）  父母給手足的時間和精力比需要的

少  

 因為獲得關注較少而感到嫉妒 

 因為誤解特殊性而出現的懼怕 

學齡期（6-12歲）  開始為生理面的照顧需要承擔責任 

 身為長女的手足開始會有風險 

 告知朋友和老師 

 年幼的手足開始超越愛奇兒的

發展 

 對於特殊性需要建立基本的概

念 

 家庭的休閒和娛樂資源開始受

限 

青少年期（12-21歲）  過度認同愛奇兒  

 開始更清楚了解人們的差異性 

 特殊性在職涯選擇上開始產生影響 

 可能要面對污名化和尷尬的議

題 

 開始要參與愛奇兒的訓練課程 

 需要手足支持團體 

成人期（21歲以上）  規劃監護人的可能需求 

 面對適當成人居所的需求 

 對於任何隱含的成人依賴做情緒上

的調適 

 處理在家庭以外享有社交機會

的需求 

 開始生涯規劃或職業課程 

此外，身為手足的作家McHugh（2003）則在其著作Special Siblings: Growing up 

with someone with a disability中依照手足從兒童到成人的各生命階段，順序指出

在兒童時期，手足最需要資訊上理解愛奇兒的症狀和自己是否會發病之外，理解

父母的悲傷、獲得關注、有些成就表現、情緒的覺察和因應都是很重要的；到了

青少年期，青春期的焦慮、面對新朋友的尷尬與融入，追尋自我認同，以及憤怒、

挫折、罪惡感和愛與驕傲等多樣情緒的交錯出現、以及各甚至也要開始學習向外

尋求幫助。進入成年階段，除了應該穩固自己的情緒和社交支持網，也會開始有

親密關係、職涯規劃、自己的生育計畫、愛奇兒的照顧都是需要去面對的。 

相當可惜的是，Turnbull夫婦和McHugh的整理雖然幫助我們從愛奇兒家庭周

期的縱貫性時間變化幫助我們認識手足的議題和需求，但是仍是非常個人化或個

案式的敘述。先前文獻多半採取橫斷式的調查訪問，過去雖有文獻回顧嘗試從手

足在嬰兒期、孩童期、青少年期、成年期等的相關研究片段，去拼湊出手足在長

期生命歷程中的經驗與需求，但是除了因為各項研究所涵蓋的手足年齡區段不一

而難以比較之外（Orsmond & Seltzer, 2007）。手足的需求塑形牽涉複雜的生命經

驗，除了諸多人生階段的變化，也需要考量不同的生命事件，尤其特殊生命事件

如：離婚、災變、事故等等，經過綜合累積會產生非常不同的經驗觀點和態度，

畢竟手足關係是一段經過時間累積、淬煉的複雜互動，也因此會在不同的時間對

健康手足帶來不同程度和效應的影響（Cicirelli, 1995）。  

劉于菁（2008）的論文便幫助我們更細緻地看見愛奇兒手足生命的微妙之處：
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研究者曾在準備論文時，首先訪問了16個家庭的手足，並歸納出四大類的手足關

係：照顧的、衝突的、趨近平等的、疏離的。她並就這四類分別提出一代表性的

受訪個案生命經驗，來呈現手足關係中的種種微妙之處，其中在受訪當時已和愛

奇兒關係變得友善的手足依畫，其實曾經長期和愛奇兒衝突，對愛奇兒充滿不公

平、憤怒、排斥，但在家中變故、和母親互動改變後，則會開始承接部分照顧責

任，並且開始考慮和愛奇兒手足共同生活事宜。另一則故事呈現了一位向來就很

照顧愛奇兒的手足橋兄，即便是和手足互動良好，但仍不免會有因為手足而在婚

姻、工作上出現的心理掙扎。這一篇透過手足整體生命經驗的訪談研究，讓我們

看到，手足間即便量測出中立或正向情感趨勢，但健康手足確實還是會和愛奇兒

有所衝突、要會面對困擾和挑戰；換言之，這些隱藏在溫和情感下的複雜矛盾心

情，可能更是健康手足需要協助之處（沈佳儀，2006；高玉貞，2005；Blacher & 

Begum, 2011; Graff et al, 2012）。 

同樣地，研究者也在長期服務「天使心基金會」，這個以關懷愛奇兒家庭（含

家長及手足）為號召的社會福利團體過程中發現，基金會雖然提出訴求是「父母

先走出來，孩子才有希望」、「手足能被關愛，家庭才有盼望」，也確實持續規

劃手足團體、暑期家庭喘息營活動等活動，但仍是以父母為主要服務對象，特別

為手足提供的服務相當有限、僅是屬於父母相關服務的周邊配套。更重要的是，

研究者在長期參與「愛奇兒家庭暑期喘息營」等等和手足相處的過程中，不斷聽

見健康孩子們身處特殊家庭中的諸多矛盾，譬如：一位手足如此描述自身在愛奇

兒家庭成長帶來的正向影響： 

「我的妹妹是愛奇兒，她不會說話也不會走路，但是她好可愛！

每天我做功課時，她都會默默的坐在門口輪椅上，抱著她的球等

著我，一旦我關上檯燈的那刻，她就會咯咯的笑著，並把手中的

球丟出來，要我陪她玩！妹妹很勇敢，她需要不斷的開刀，每次

開刀前我都告訴她『加油！你要勇敢，哥哥等你出來玩喔！』，

她總是眼睛含著淚水一直點頭！妹妹每次開完刀插滿管著躺在病

床上時，我的出現她就會露出淺淺的笑容看著我，一直點頭，似

乎告訴我她做到了！我在妹妹身上學會好多，所以，我沒有懼怕

的權力，面對困難我更沒有逃避的理由，因為妹妹的勇敢堅韌，

她是我生命的楷模！」。 

但是，也不時聽聞到以下這樣令人心酸的分享： 

「有時我好氣自己為什麼不是愛奇兒！媽媽一天 24 小時都跟哥

哥在一起，媽媽只會對我無止境的要求：『你要幫媽媽的忙、你

要懂事、你要讓你哥哥、你要認真讀書、長大賺錢要照顧你哥、

你交男朋友一定要記得能接受你哥的男孩才是好男孩……』，我

覺得我是多餘的，甚至於我還不能責怪我的父母，我只能默默地

承擔這份不為人理解的苦。」 
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孩子在面對愛奇兒時，常感覺是在毫無選擇的情況下出生在這樣的家庭、被迫接

受特殊手足，即便心裡感到不舒服、不理解也不能說出口；升學時，健康手足需

要配合父母的期望，不能以興趣為選校考量，反而需要以離家近、可分擔家務的

學校為優先考量；當孩子長大開始面臨婚姻的時候，更會茫然不知該如何向適婚

對象說明、對方是否會接受自己的特殊家庭和未來的照顧負擔等等（天使心家族

台北總會諮商中心，2013）。其他坊間社福基金會對於手足的服務也相當有限，

如「中華民國智障者家長總會」底下的「憾福聯誼會」，雖為手足而設，但活動

並不頻繁。而國內從縱貫性生命經驗理解手足的學術研究更是缺乏，即便機構和

政府希望為「以家庭為中心」一併服務手足，但也礙於理論依據的片面橫貫性，

難以有清楚的概念去系統性推展，使得手足又一次被遺忘在家庭繁重的照顧任務

和心理壓力的背後。研究者曾嘗試從現象場對愛奇兒手足做些初步了解，藉由先

前進行的國科會計畫，「愛奇兒照顧者在不同時間點之需求與服務期待」（NSC 

102-2410-H-152-002-），在與愛奇兒照顧者進行訪談時，期待能從照顧者的角度

來了解他們是否對於愛奇兒手足的心理議題、需求與相關期待能有關注與理解，

遺憾的是受訪之照顧者所關注的仍是以愛奇兒子女為焦點，難以顧及家中其他手

足狀態，更遑論這些手足的議題和需求。 

在研究訪談中，有一些發現，有的母親發現自己忽略手足而感到抱歉： 

「到天使心參加喘息營，那次安排親子互動活動，我們所有手足用演戲的

方式來告訴我們父母，他們當愛奇兒手足的感覺，以及希望我們父母能看

到他們的需要，我當場飆淚，我好像忘記自己還有另一個孩子」 

有受訪者提到不知如何去了解他的需要： 

「我聽到手足的心聲時，其實心裡也很難過，覺得對不起他們，但說真我

們其實不知道怎麼去問孩子要什麼？回去問孩子他要什麼，他們也都說

『沒有啦！』，我真的不知道可以做什麼？」 

也發現有的受訪者分享聽得令人糾結，想為愛奇兒手足打抱不平：  

「我真的從來沒有去思考過愛奇兒手足的需要，總認為我已經很累了，他

（手足）理所當然應該要幫助我們父母、一起分擔我們的辛苦，同時，我

也會期待他（手足）要更努力、認真，日後接替我們的角色，要照顧哥哥

（愛奇兒）啊！」 

綜合前述在實務面及學術研究層面的限制，我們可以看到，即便部分手足會

因愛奇兒帶出正向經驗，但更有許多手足確實會在生命歷程中持續暴露在心理議

題和調適需求的高風險之中，因此，完整了解這些愛奇兒手足在生命中各個階段

的需求，並且善用家庭以外的支持與力量去服務這些手足，對於愛奇兒家庭生活

是非常重要的一環，也是本計劃的終極目標。  
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肆、 研究方法 

本研究是混合型探索性研究的第二階段，透過在第一階段的質性訪談所得到

的主題發展問卷，再藉由較大的樣本以量化分析的方式來擴展研究發現(Creswell, 

2013)。本研究之兩階段程序皆由台大研究倫理中心審查核可後進行。 

在第一階段質性訪談階段中，研究者採用個別非結構訪談(n=2)及五次焦點

團體，總數訪談了 15 個家庭以深入瞭解各個生命階段需求變化以及期望得到的

支持。經由逐字稿、摘要成文本、研究參與者檢核、進行編碼之後初步獲得 80

項題目。第二階段則擴增至更大的樣本群(N=451)，發展出一份適用於實務、能

蒐集障礙兒童照顧者長期需求及期待服務資訊之問卷並進行量化分析。以下分別

介紹研究參與者、測量工具、研究分析。 

一、研究參與者 

本研究的研究對象以天使心家族社會福利基金會所服務之家長為主要研究

對象。天使心家族社會福利基金會於 2002 年成立，全臺共有五個服務據點：台

北、桃園、台中、台南與高雄，率先以家有身心障礙者之父母、健康手足為主要

服務對象，依「父母先走出來，孩子才有希望」的服務理念，循著在地化的服務

方式進入社區、著眼於家庭增能、進而發展一系列以「家庭生態系統」為概念的

創新專業整合服務模式，目前全臺共服務障礙者家庭 3 千多人(天使心)。 

    本研究依母群體分配，先進行問卷預試 50 份，正式施測 460 份，共回收 452

份，回收率為 98%；各服務處預試問卷施測分配如表 1 所示。經過初步資料清理

之後，有效樣本共有451份(見表2)。其中研究參與者以母親居多(n= 323，71.6%)，

大部分介於 36-50 歲間(n= 316，70.1%)，與伴侶同住(n= 394，87.4%)。參與家庭

中有兩名以上孩子的占多數(n= 359，79.6%)，每日照顧時間平均多在九小時以上

(n= 292，64.7.6%)，但未雇請外傭的家庭也是占多數(n= 324，71.8%)。以障礙兒

童的年齡區分，則有超過半數為學齡組，正在接受國民教育 (n= 281，62.3%)。 

 

二、測量工具 

第一階段質性資料分析結果所得 80 個題目為四個生命階段（剛被診斷時的

衝擊、早期療育時期、進入國民教育階段、以及成人階段）的壓力以及支持。在

將訪談內容轉化為問卷的過程中，研究者採用了 DeVellis (2012)提供的發展原則，

先透過專家回饋建立內容效度，再用預試資料確認信度。 

首先，研究者為了確保問卷的效度尋求八位專家（四位障礙家庭領域學者、

四位家長）建議。經由團隊討論後，一方面採納專家的建議、一方面參照問卷發

展學者提出的題目設計原則(Dillman, 2009)對題目進行修正。題目的內容效度都

達到內容效度比例(Content validity ratio)值.85 以上，達到 Wilson、Pan、與

Schumsky (2012)建議的標準(N=8，p<.05 時，臨界值為.58）。 

接著，針對 51 名家長進行問卷預試，除了針對參與者提供的建議進行排版

或語詞修正外，也透過收取的有效樣本進行個年齡階段壓力、支持的內部一致性
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分析 。 撇除部分為了解現況而加入因此並非適用於所有家庭的題目(例如與手

足相關的題目不適用於僅有一個孩子的家庭)外，各階段壓力及支持分項內部一

致性(r=.81-.93)皆高於.80 的標準(Frey, 2006)。 

最終版本的總題數分為三大部分。第一部分是基本資料，詢問填答者本身的

年齡、性別、婚姻狀況以及家中身心障礙孩子的年齡等。依照身心障礙兒童的年

齡，會有不同的作答指示。孩子在學齡前的家長僅需填答剛被診斷時的衝擊、早

期療育時期兩個家庭生命階段的相關題目，孩子在國民教育階段的家長需多答國

民教育階段相關題目，孩子在成人階段的家長亦需多達國民教育以及成人階段相

關題目。問卷的第二部分是上述四個家庭生命階段的壓力，共 43 題（階段題數

8-17 題），請填答者就每一個項目感受到的壓力程度以五點量表(1-沒有，3-普通，

5-非常強烈)回應。第三部分是四個家庭生命階段的支持程度，共 36 題（階段題

數 6-11題），請填答者在每個項目上獲得的支持程度以五點量表(1-沒有，3-普通，

5-非常充足)回應。由於題數眾多，題目範例請參考表 2，若想進一步取得這份問

卷請與通訊作者聯繫。 

本研究之正式問卷施測主要運用天使心家族各服務處定期辦理的家長講座

時間進行施測。事前透過天使心家族之講座邀請函，從中說明本研究目的、研究

對象與研究邀請；講座現場，施測前先播放 3 分鐘的施測邀請與說明，隨後由基

金會之直接服務人員進行施測(專任心理師、社工師)，家長於講座現場填答問卷

完畢後，直接由工作人員收回並交給研究者。全程於 5 月開始進行施測，8 月完

成所有問卷施測並回收所有問卷填答。 

三、研究分析 

針對研究問題一，研究者以描述性統計(平均數/標準差)來描述參與者對於的

壓力以及支持觀點，檢視各題項平均數/標準差，以印證質性研究資料的效度。

由於障礙兒童的年齡影響填答的題目(僅回答已經歷過的家庭生命階段)，因此在

計算各階段的平均時會有樣本大小的差異。 

針對研究問題二，呈現各組(學前、學齡、成人組)2.5 分以下、4 分以上之題

項。 

針對研究問題三，研究者選取三組中樣本數最充足的學齡組(n=281)為分析

對象。研究者採計此組參與者填寫的前三個生命階段的壓力及支持相關題目平均

為依變項，家長性別為自變項。由於樣本符合無母數分析自變項為兩組獨立類別

(家長性別)且樣本大小有差異(男-n=80，女- n=199)，依變項為連續變數且非常態

分配之假設，因此採取 Mann-Whitney U test 進行分析，並將統計顯著值設定於

p< .05(Tabachnick & Fidell, 2007)。 
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伍、 結果與討論 

研究開始後，正式發出的問卷是 460 份，回收 452 份（回收率 98%）。在進

行資料分析之前，研究者先以 SPSS 軟體檢視資料，確認資料輸入正確、並進行

MCAR 遺漏值分析。確認遺漏值沒有固定模式，移除 1 個遺漏值超過 15%的資

料，並用盒鬚圖確認沒有離群值後，獲得最後有效樣本(N=451)。以下呈現三個

研究問題的分析結果。 

一、質性研究發現之類化 

 整體而言，填答者對於問卷中壓力相關的題目都傾向選擇較高的分數

(M=2.17-4.16)，而在支持則選擇中庸或較低的分數(M=2.05-3.30)。 

表 3 列出較高或較低分題項，以進行討論。壓力部分的 43 題中，平均低於

3 分的僅有 6 題，支持部分的 36 題則有 19 題平均在 3 分之下，高於 3 分的 17

題中平均最大值也僅有 3.30，低於 2.5 分的則有 5 題。顯示應答者針對問卷題項

感受到的壓力高、而獲得的支持少。 

二、照顧者對於不同家庭生命階段認定的壓力及支持 

 進一步針對不同組別平均較高級交低的題項進行分析(見表 4 至 6)。採取同

樣的篩選方式，選出的高低題項顯示隨著年齡增長，各個階段也不一樣的壓力以

及支持。跨越年齡階段的高壓力題項包含: 對孩子的狀況手足無措、對未來感到

茫然及許多未知。進入國民教育階段後可看出學校人員及硬體設備，還有在制度

改變以及轉銜都是家長們較高的壓力來源。成年階段則是以安排作息、找到安置

場所為主要項目。 

以支持來看，三個組別在任一階段都沒有認定較高的支持。在支持度較低的

題向上，以長假(寒暑假)活動安排、成年後規劃(財務、法律權益、主要照顧者、

就業等)為主。 

三、不同性別照顧者對於壓力與支持主觀認定差異 

使用 Mann-Whitney 檢驗發現，學齡組母親(n=199，Mdn=3.76)認定前三家

庭生命階段壓力明顯高於父親(n=80，Mdn=3.27)，U=5153，p< .05。在支持來說，

母親(n=199，Mdn=2.96)則明顯高於父親(n=80，Mdn=3.12)，U=6449.50， p <.05。

值得注意的是，在照顧障礙兒童時間上，母親(n=199，Mdn=14)也是花較父親(n=80，

Mdn=6)多的時間進行照顧，且差異達到統計顯著，U=3085.5，p< .05。 
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陸、 結論 

研究限制:取樣、樣本大小差異導致統計分析方法的限制(無法使用逐步回歸

來或以共變數來控制干擾變項)。因為題項比起測量工具更近似清單，比起研究

工具更適合作為實務工作上的工具，因此沒有使用因素分析或效標參照效度建立

量表的效度，要做為研究工具將有所限制。 

 

美國在 2015 年 8 月透過全國性的會議商討出三個全國性目標，包含詳實了

解家庭結構並提出支持他們的實際方案、增加對家庭在自然環境中獲得支持的知

能、並且整合針對家庭支持的支持方案執行策略以提升家庭成效(Reynolds et al., 

2015)。 
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附表 

 

表 1 預試及正式施測人數分配 

 台北 桃園 台中 台南 高雄 

問卷預試 16 6 13 5 10 

正式施測 150 60 85 50 100 
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表 2 背景變項(N = 451)  
 

背景變項 n 百分比 

家長身分 

父親 123 27.3 

母親 323 71.6 

 

台北 120 26.6 

桃園 69 15.3 

台中 102 22.6 

台南 50 11.1 

高雄 107 23.7 

婚姻狀況 

已婚同住 394 87.4 

已婚分住 18 4.0 

喪偶單親 6 1.3 

離婚單親 28 6.2 

未婚 4 .9 

年齡 

35歲以下 23 5.1 

36-50 316 70.1 

 51歲以上 112 24.8 

職業狀況 

全職工作 175 38.8 

兼職工作 48 10.6 

待業中 9 2.0 

家管 198 43.9 

職業類別 

自由業 22 4.9 

商 24 5.3 

工 33 7.3 

農 2 .4 

軍公教 28 6.2 

服務業 52 11.5 

家庭收入來源   

夫妻雙方的薪資收入 127 28.2 

配偶薪資收入 200 44.3 

自己的薪資收入 101 22.4 

家庭經濟狀況 
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2萬元/月(含以下) 29 6.4 

2萬以上~3萬元/月 65 14.4 

3萬元以上~4萬元/月 60 13.3 

4萬元以上~5萬元/月 66 14.6 

5萬元以上~6萬元/月 68 15.1 

6萬元以上~7萬元/月 52 11.5 

7萬元以上/月 95 21.1 

每月療育支出 

1000元以下 132 29.3 

1001-5000元 134 29.7 

5001-10000元 113 25.1 

10001-20000元 54 12.0 

20001-30000元 14 3.1 

30000元以上 4 .9 

照顧時間 

8 小時以下 159 35.3 

9-18 小時 158 35.0 

18 小時以上 134 29.7 

外傭 

是 22 4.9 

否 324 71.8 

家中孩子數量 

1 位 92 20.4 

2 位 265 58.8 

3 位 80 17.7 

4 位以上 14 3.1 

手足數量 

1 位 250 55.4 

2 位 67 14.9 

3 位 8 1.8 

特殊兒性別 

男 279 61.9 

女 131 29.0 

特殊兒年齡階段 

學前 58 12.9 

學齡 281 62.3 

成人 108 23.9 

註. 因為部分在基本資料填寫時的資料遺漏，部分變數之百分比總和非 100%   
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表 3 問卷較高較低分題項描述性統計 

 向度 家庭生命階段 題項 M(SD) 

較

低

題

項 

壓力 診斷 

 

當孩子可能有異狀時，想帶孩子去評估，不被

配偶支持 

2.17 

(1.38) 

支持 國民教育 寒暑假有銜接性活動，以幫助孩子適應 2.45(1.14) 

成年 成年障礙子女有穩定的工作 2.05(1.22) 

成年障礙子女能受到僱主的接納與照顧 2.11(1.23) 

成年障礙子女可以有自己的社交圈 2.12(1.17) 

無法照顧成年障礙子女時，能為子女找到接替

照顧者的角色 

2.21(1.30) 

較

高

題

項 

壓力 診斷 

 

對於未來感到茫然、許多的未知 4.16(.95) 

面對孩子的狀況常感到手足無措 4.14(.94) 

面對各種療育資訊，初期毫無頭緒、希望有統

一窗口 

4.01(1.07) 

國民教育 遇到不適任教師而學校不給予回應 4.11(1.01) 

教育制度改變時，擔憂是否對障礙子女更為不

利 

4.11(1.01) 

學校安全性，包括硬體的設備與軟體(師資/態度

/校園友善等) 

4.09(1.01) 

學校承辦人員或教師的負面回應 4.04(1.04) 

當孩子進入新的班級或學校，對新的老師及教

學模式適應 

4.02(.94) 

成年 孩子的就業問題 4.12(1.28) 

沒找到適當機構/工作，需要安排成年障礙子女

日常生活 

4.08(1.24) 

現有機構的數量不多、招收名額不多 4.07(1.21) 
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表 4 問卷較高較低分題項描述性統計-學前組(n=58) 

 向度 家庭生命階段 題項 M(SD) 

較

低

題

項 

壓力 診斷 當孩子可能有異狀時，想帶孩子去評估，不被

配偶支持 

1.84(1.24) 

較

高

題

項 

壓力 診斷 面對孩子的狀況常感到手足無措 

對於未來感到茫然、許多未知 

面對各種負面情緒，有時也會想壓抑 

面對孩子的狀況感到震驚 

對於孩子有問題會感到自責、有罪惡感 

心裡常常覺得悲傷難過 

4.24(1.01) 

4.17(1.09) 

4.11(1.06) 

4.05(1.10) 

4.02(1.03) 

4.00(1.08) 

 

  



 

23 

表 5 問卷較高較低分題項描述性統計-學齡組(n =281) 

 向度 家庭生命階段 題項 M(SD) 

較

低

題

項 

壓力 診斷 當孩子可能有異狀時，想帶孩子去評估，不被

配偶支持 

2.18(1.38) 

支持 國民教育 孩子寒暑假有銜接性活動，幫助他們適應 2.45(1.15) 

較

高

題

項 

壓力 診斷 面對孩子的狀況常感到手足無措 

對於未來感到茫然、許多未知 

4.15(0.92) 

4.14(0.93) 

國民教育 當教育制度改變時，擔憂是否對孩子更不利 

遇到不適任教師而學校不給予回應 

在意學校是否具有足夠的安全性，包括硬體的

設備與軟體(師資/態度/校園友善等)部分 

當孩子進入新的班級或學校，家長也需要適應

新的老師及教學模式 

學校承辦人員或教師的負面回應 

4.11(1.02) 

4.11(1.05) 

4.10(0.99) 

 

4.03(0.94) 

 

4.01(1.07) 
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表 6 問卷較高較低分題項描述性統計-成人組 (n= 108) 

 向度 家庭生命階段 題項 M(SD) 

較

低

題

項 

支持 診斷 當孩子被確診初期，特別在資源與醫療部分，

能有全盤性的引導及統一提供諮詢的窗口 

2.46(1.10) 

國民教育 孩子寒暑假有銜接性活動，以幫助他們適應 2.41(1.10) 

成年 有足夠資訊來安排成年子女的財務及法律權益 

無法照顧成年子女時，能找到接替的照顧者 

成年子女可以有自己的社交圈 

成年子女能受到雇主的接納與照顧 

成年子女能有穩定的工作 

2.42(1.10) 

2.15(1.34) 

2.09(1.20) 

2.04(1.29) 

2.01(1.32) 

較

高

題

項 

壓力 

 

診斷 

早療 

對於未來感到茫然、許多未知 

面對各種療育資訊，初期毫無頭緒、希望有統

一窗口 

面對孩子的狀況常感到手足無措 

4.22(0.90) 

4.17(0.96) 

 

4.07(0.95) 

國民教育 遇到不適任教師而學校不給予回應 

學校承辦人員或教師的負面回應 

當教育制度改變時，擔憂是否對孩子更不利 

在意學校是否具有足夠的安全性，包括硬體的

設備與軟體(師資/態度/校園友善等)部分 

當孩子進入新的班級或學校，家長也需要適應

新的老師及教學模式 

4.14(0.92) 

4.10(1.00) 

4.09(0.99) 

4.06(1.08) 

 

4.04(0.92) 

成年 擔心孩子的就業問題 

如果沒找到適當機構/工作，需要另行安排成年

子女的日常生活 

現有機構的數量不多、招收名額不多 

持續訓練孩子的復健及生活自理 

4.18(1.31) 

4.13(1.27) 

 

4.12(1.21) 

4.08(1.20) 
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附圖 

 

a
壓力源

b
既有
資源

c
觀點及
看法

x
危機

aA
累積壓力

bB
既有及新
資源

cC
對x+aA+bB的
觀點及看法

Coping
調適

好

適應

X不好
危機前

危機後

時間時間

(Mccubbin & Patterson, 1982)Double ABCX Model

 

圖 1. 雙重 ABCX 模式(改編自 McCubbin & Patterson, 1983) 


