
 

 

愛奇兒家庭在不同時期的壓力程度與獲得支持程度之調查問卷 

 

親愛的爸爸、媽媽： 

    這份問卷主要是想了解家裡有愛奇兒的爸爸媽媽，在愛奇兒成長過程中，你們所面對的壓力程度、以及你們想獲得支持的程度。希望透過您們

的填答，讓我們更知道在未來發展愛奇兒家庭需求的服務方案時，能真正符合你們的需要，也期待透過問卷結果，讓政府在制訂社會福利政策及措

施上參考。 

    本問卷主要分為三大部分，第壹部分是基本資料，第貳部分想了解您在愛奇兒成長不同時期的需要及承受壓力的程度，第叄部分是想了解不同

時期的需求，期待被支持的程度。請您依照實際的經驗來填答這份問卷，如果您的愛奇兒較年幼，則可試著思考您會有何種的壓力程度以及期待被

如何支持。完成這份問卷大約需要花費 20-30 分鐘的時間，感謝您的填答。 

    本問卷是行政院科技部的研究計劃(103-2410-H-152 -005 -SSS-)，主持人是國立台北教育大學心理與諮商學系教授賴念華，協同主持人是國立臺灣

師範大學特殊教育系副教授胡心慈，相關研究結果僅做學術研究發表、以及天使心家族未來服務規劃、倡議之用，您所填寫的資料皆會予以保密，

未經您的同意不會公開或另做任何用途。如果您有任何問題，可以撥打天使心家族 02-27181165 聯絡關懷人員，也可以隨時撥打國立台灣大學研究

倫理中心 02-33669956。 

 

 

                                                       計劃主持人 / 協同主持人         賴念華/胡心慈 

                                                       天使心家族社會福利基金會執行長  林照程       104.05.15. 

                                                          

 

 

 

 

 



 

 

 

 

壹、 基本資料 

 

我是哪一個服務處的家長：□台北、□桃園、□台中、□台南、□高雄 

我的年齡_____ 歲，性別是□男、□女 

我總共有____個小孩，其中： 

愛奇兒_____位; 1. ________歲 , □男、□女；2. ________歲 , □男、□女；3. ________歲 , □男、□女； 

手  足_____位; 1. ________歲 , □男、□女；2. ________歲 , □男、□女；3. ________歲 , □男、□女； 

我的婚姻狀況：□已婚同住、□已婚分住、□喪偶單親、□離婚單親、□未婚 

我的職業狀況：□全職工作、□兼職工作、□待業中、□家管  ； 職業類別：□自由業、□商、□工、□農、□軍公教、□服務業 

家庭的收入來源：□夫妻雙方的薪資收入、□配偶薪資收入、□自己的薪資收入； 

家庭經濟狀況：□2 萬元/月(含以下)、□2 萬以上~3 萬元/月、□3 萬元以上~4 萬元/月、□4 萬元以上~5 萬元/月、□5 萬元以上~6 萬元/月 

              □6 萬元以上~7 萬元/月、□7 萬元以上/月         

愛奇兒療育支出，平均每月________元 

平均每天照顧愛奇兒的時間：      小時/24 小時（天）；聘外傭人力：□有、□無 

我正經歷的愛奇兒階段： 

    □早療復健時期 (您的孩子目前 6 歲（含）以前，屬於早療階段者，請您只填妥貳、叁部分中標題第一、第二類的題目) 

    □國民教育時期，包含國小、國中、高中 (請您協助填妥貳、叁部分中的標題第一、第二、第三類的題目) 

    □成年愛奇兒的時期 (請您協助回顧孩子成長的每個時期，填妥所有的題目 ) 

 

 

 



 

 

 

 

貳、 我在愛奇兒不同成長時期的需要及承受壓力程度為何? 

請以實際的經驗來填答下列問題，並以愛奇兒在這個時期我所感受到的壓力為填答標準，如此，才能真正知道這時期父母的需要： 

一、 孩子剛被診斷時的衝擊—我的需要與承受壓力的程度是如何？ 
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(一)當我得知孩子有狀況時，

我的情緒反應… 

1.對於未來感到茫然、許多的未知 5 4 3 2 1  

2.面對孩子的狀況常感到手足無措 5 4 3 2 1  

3.對於孩子有問題會感到自責、有罪惡感 5 4 3 2 1  

4.面對孩子的狀況會感到震驚 5 4 3 2 1  

5.心裡常常覺得悲傷難過 5 4 3 2 1  

6.面對上述的各種情緒，有時也會想壓抑這些情緒 5 4 3 2 1  

(二)醫療環境對於我的影響 

1.醫生告訴我孩子確切診斷時，說話的方式讓我覺得很有距離感/冷漠 5 4 3 2 1  

2.專業人員提供的資訊不充分，而讓我感到難以理解 5 4 3 2 1  

3.面對醫療反覆評估感到疲憊 5 4 3 2 1  

4.得知評估結果，令我害怕面對結果 5 4 3 2 1  

5.診斷過程中，會承受家人的諸多壓力，包括情緒無法獲得支持、甚至可

能被身邊的人責備 
5 4 3 2 1  

6.同意辦身心障礙手冊/證明/發展遲緩證明時，象徵孩子沒有希望 5 4 3 2 1  

7.面對各種療育資訊，初期毫無頭緒、希望有統一窗口 5 4 3 2 1  

(三)經歷家庭文化壓力 
1.當孩子可能有異狀時，想帶孩子去評估，不被配偶支持 5 4 3 2 1  

2.缺乏自己的父母及其他家人的支持  5 4 3 2 1  



 

 

3.缺乏配偶家人(ex.婆家)的支持 5 4 3 2 1  

4.沒有跟我一樣狀況的家庭的陪伴 5 4 3 2 1  

二、 以早療復健為生活重心—我的需要與承受壓力的程度是如何？ 
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(一)家庭分工與職涯的改變 

1.我必須減少或辭

去工作，因為… 

(1)夫妻兩人無法同時兼顧工作與照顧 5 4 3 2 1  

(2)不放心請外傭或他人幫忙 5 4 3 2 1  

(3)需要為孩子排更多時間復健 5 4 3 2 1  

2.家庭須保有較高者的經濟收入，於是我讓自己辭去工作，承受職業生涯

的失落 
5 4 3 2 1  

(二)自己在疲於奔命的復健療

育行程後，內心常會有的感受

與想法… 

1.對孩子與家庭的付出被認為理所當然時，讓我感到不公平 5 4 3 2 1  

2.會感到自己是不被理解，難以和朋友甚或家人互動、心情也很難和人交

流，感覺是與外界隔絕、有孤立感 
5 4 3 2 1  

3.努力付出後的挫

折感： 

(1)不知道自己還可以做些什麼 5 4 3 2 1  

(2)看不到孩子的復健成果，甚至覺得他不會進步了 5 4 3 2 1  

4.照顧一個或多個孩子的力不從心(雖只有一個孩子仍力不從心) 5 4 3 2 1  

三、 進入國民義務教育系統—我的需要與承受壓力的程度是如何？ 
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(一)對於未來的擔憂 

1.當孩子分班時，常常得自己為孩子尋找最合適的班級或安排… 5 4 3 2 1  

2.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 
5 4 3 2 1  



 

 

3. 當教育制度改變時，擔憂是否對愛奇兒更為不利… 5 4 3 2 1  

(二)孩子是否被接納 

1.擔心學校承辦人員或教師的負面回應 5 4 3 2 1  

2.當孩子進入新的班級或學校，我也需要適應新的老師及教學模式 5 4 3 2 1  

3 如果遇到不適任教師而學校不給予回應的時候，我感到的壓力程度 5 4 3 2 1  

4.時常經歷承辦人員或教師無法提供相關訊息 5 4 3 2 1  

5.當另一半對孩子的接納程度與我不同時，會讓我在教養上感到壓力 5 4 3 2 1  

(三) 早期很專注在愛奇兒的療育，好長的時間都忽略手足，而手足也開始出現一些狀況 

    (如果沒有手足，請跳過本題) 
5 4 3 2 1  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

《加油！後面還有題目，我要繼續填答獲得支持的程度喔！》 

 

 

四、 成年愛奇兒的長久性規劃—我的需要與承受壓力的程度是如何？ 
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(一)愛奇兒的未來需要及早開

始規劃 

1.結束國民教育後，不再有清楚的未來，無法找到合適的機構 5 4 3 2 1  

2.擔心孩子的就業問題 5 4 3 2 1  

(二)適配機構 
1.擔心現有機構的數量不多、招收名額不多 5 4 3 2 1  

2.我和機構之間，對孩子狀況的認定不同，或選擇與期待不一致 5 4 3 2 1  

(三)當孩子沒有機構，父母必須

重回全職照顧愛奇兒的時候 

1.如果沒找到適當機構/工作，我需要安排愛奇兒的日常生活，讓我有壓力 5 4 3 2 1  

2.持續訓練孩子的復健及生活自理，是居家愛奇兒的一大問題 5 4 3 2 1  

3.成年愛奇兒沒有機構可去，長時間和愛奇兒相處感到壓力 5 4 3 2 1  

(四) 另一半退休了，夫妻不太知道如何相處 5 4 3 2 1  



 

 

 

 

參、 我在愛奇兒每個成長階段的需要被支持的程度是如何？ 

請以實際的經驗來填答下列問題，並以愛奇兒在這個時期我實際獲得支持的經驗做填答標準，如此，才能真正知道這時期父母的需要： 

一、 診斷衝擊的時期—我的需求獲得支持的程度是如何？ 
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1.家人能夠從行動與態度上支持，可以很自然不刻意的提供我協助 5 4 3 2 1  

2.專業人員或醫療人員能夠引導我，並幫助我獲得各種資訊 5 4 3 2 1  

3.專業人員或醫療人員能以友善、樂於協助的態度回應我 5 4 3 2 1  

4.在超出醫療所能做的時候，我的醫師讓我感受到願意盡力協助我 5 4 3 2 1  

5.當孩子被確診的初期，特別在資源與醫療部份，能有全盤性的引導、有統一提供諮詢的窗口 5 4 3 2 1  

6.當專業人員建議我辦身心障礙手冊/證明/發展遲緩證明時，能夠先理解我需要跨越的心理障礙 5 4 3 2 1  

7.專業人員能夠幫助我理解領手冊/證明時的好處 5 4 3 2 1  

8.能有跟我相同背景的家長陪伴我，安撫心情、資訊交流 5 4 3 2 1  

 

 

 

 

 



 

 

 

二、 以早療復健為生活重心—我的需求獲得支持的程度是如何？ 
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1. 同樣都有愛奇兒的家長或專業工作者，能提供我更完整的資源(早療、復健與醫療等) 5 4 3 2 1  

2. 家人/朋友/鄰居/或工作職場，願意主動替我分擔一些勞務，使我感到被接納與支持 5 4 3 2 1  

3. 我的配偶願意一同參與，並主動理解孩子的真實情況 5 4 3 2 1  

4. 孩子的老師能夠示範教導孩子的方式，給予我正向的回應，幫助我更有信心面對挑戰 5 4 3 2 1  

5. 不只是愛奇兒的教養，在健康手足上的關愛與教養，我也需要被提醒與支持 5 4 3 2 1  

6. 我需要別人協助我，認清自己孩子的能力，接受孩子的狀況 5 4 3 2 1  

三、進入國民義務教育系統—我的需求獲得支持的程度是如何？ 
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1.在愛奇兒每個教育階段，都有專業資訊來協助我和孩子 5 4 3 2 1  

2.當我和學校接洽時，對方能夠讓我感受到接納與親切的態度是重要的 5 4 3 2 1  

3.家人願意和我一起討論或參與這些過程，我會有更完整的評估與選擇 5 4 3 2 1  



 

 

4.家長間能相互分享使用服務的經驗與資訊交流 5 4 3 2 1  

 實際獲得的支持程度 

三、進入國民義務教育系統—我的需求獲得支持的程度是如何？ 
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5.愛奇兒寒暑假有銜接性活動，以幫助孩子適應 5 4 3 2 1  

6.我有機會與老師溝通，並提供資訊協助老師認識愛奇兒狀況 5 4 3 2 1  

7.我有機會參與學校相關事務，讓學校知道對待愛奇兒的方式 5 4 3 2 1  

8.我能充分了解孩子在學校的實際狀況 5 4 3 2 1  

9.隨著孩子的成長，我的另一半能共同參與教養，提升親職教養能力 5 4 3 2 1  

10.隨著孩子的成長，能增進愛奇兒的社交關係 5 4 3 2 1  

11.我有時間和朋友交往互動、與自己相處 5 4 3 2 1  

四、成年愛奇兒的長久性規劃—我的需求獲得支持的程度是如何？ 
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1. 我能清楚認識孩子的程度、善加發揮孩子的特質       

2. 能提早為愛奇兒開始職前準備、生活自理的訓練       



 

 

3. 相同背景的家長能夠彼此資訊分享、預備進入機構的心情       

四、成年愛奇兒的長久性規劃—我的需求與獲得支持的程度是如何？ 
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4.成年愛奇兒能夠有機構/小型作業所，穩定規律的生活 5 4 3 2 1  

5.成年愛奇兒能有穩定的工作 5 4 3 2 1  

6.成年愛奇兒能受到僱主的接納與照顧 5 4 3 2 1  

7.成年愛奇兒可以有自己的社交圈 5 4 3 2 1  

8.夫妻之間需要重新磨合、學習新的夫妻互動模式 5 4 3 2 1  

9.自己開始嘗試一些過去沒機會、沒做過的事情，建立成就感 5 4 3 2 1  

10.當無法照顧成年愛奇兒時，能為愛奇兒找到接替照顧者的角色 5 4 3 2 1  

11.我有足夠資訊來安排成年愛奇兒的財務及法律權益 5 4 3 2 1  

 

 

 

 

《我填完了，給自己拍拍手！》 


