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本研究建構在家庭系統理論與家庭壓力理論的基礎，分析罕見疾病家庭所面臨

的壓力來源，並採質化研究中的「焦點團體」及「深入訪談」進行資料收集。研究

發現罕病家庭主要壓力來源包括：（1）來自疾病診療複雜的壓力（2）因為疾病照

顧困難的壓力（3）擔心病童個人發展的壓力（4）面對家庭資源困境的壓力（5）
承受社會排斥的壓力（6）家庭系統改變的新壓力等六項。此外，本研究也發現罕

見疾病家庭的壓力源是一個動態發展的歷程，單一理論無法完整透視罕病家庭的壓

力源，而罕見疾病的差異也使家庭所面對的壓力源有所不同，並使得母親承受較多

來自家庭內部的生活照顧壓力，而父親則面對較多尋求家庭外部資源的壓力。 
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前言 

醫界對於臨床上極少發現的疾病稱之為

罕見疾病，這類疾病多數係由於父母雙方的先

天隱性基因缺損所致，又由於夫妻雙方同時帶

有相同缺損基因的機率極低，也因此臨床上不

易發現這類病人。而對於人數稀少的罕病患者

而言，由於人數極少，也使得其需求的藥物因

缺乏市場與利潤誘因，以致藥商缺乏意願研

發、生產、與引進，而被稱為無人搭理的「孤

兒藥」。雖然罕病患者面臨的困境並非只是藥

物的取得，但是罕病稀少性導致的孤兒藥議題

卻最早得到各國的關注，而各國對於孤兒藥的

定義也較為明確。例如美國於 1983 年通過的

孤兒藥法案，即主要透過允許市場獨占七年的

方式，獎勵藥商投入研發罕見疾病患者所需的

藥物，而只要藥品治療的對象於美國境內少於

「二十萬人」，即符合該項法案獎勵孤兒藥的

資格（葉秀珍、曾敏傑、林志鴻，2002:36-41）。 
相對以疾病人口作為孤兒藥認定標準，各

國對於罕見疾病的認定則較為複雜，也無法以

疾病人口等單一客觀指標加以認定，主要原因

是各國國情、財政、社會發展歷程並不相同（葉

秀珍、曾敏傑、林志鴻，2002:71-72）。我國於

2000 年通過「罕見疾病防治及藥物法」後，在

目前實務上係以疾病盛行率萬分之一以下為參

考指標，並採用「罕見、遺傳性、診治上有困

難」等三項指標聯合認定我國的罕見疾病（行

政院衛生署國民健康局婦幼組，2004:402）。 
雖然我國對於罕病已有立法，但社會大眾

對於罕病的印象則多來自媒體，而學術界也因

罕病案例接觸不易，而無法進行系統性的研

究，但是由於病患於出生起便面臨死亡的威脅

（李明亮，2004:2），同時由於基因或染色體的

缺陷使得多數罕病仍無法有效治癒（參見趙美

琴，2004:371），疾病的複雜性及嚴重性往往也

更甚於一般的身心障礙，如 2002 年時的調查

顯示，約有 34%罕病患者智力有障礙、78%持

有全民健保重大傷病卡（參見林志鴻、曾敏

傑，2004），均使得病患所依賴的「家庭」也

因此承擔重大壓力。由於國內對於罕病家庭的

現況及困境了解有限，而罕病的特殊性也使得

研究者無法僅從身心障礙去推論他們所面臨

的壓力，因而有賴檢視罕病照護者的生活經驗

與感受，如此方能深入理解；本研究因此擬透

過深入訪談及焦點訪問，探索了解罕病家庭面

對的壓力源，以作為未來進一步研究的基礎，

也作為政策與實務上的參考依據。 

理論與文獻回顧 

本研究擬從家庭系統理論（family systems 
theory）與家庭壓力理論（double ABC-X model）
的觀點為架構，用來分析罕病家庭所面臨的壓

力。Brown, Eckman, Sharpe 和 Thompson（1994）
曾指出，當家中有重症病童時，家庭將面臨重

大的危機，因此從家庭系統模型的架構切入，

將有助於了解家人間的相互影響。而 Wood
（1993）則提出生物行為家庭模型（a biobe-
havioral family model）來解釋家有病童所造成

的家庭失調時，也同樣強調家庭互動的機制及

系統的概念。事實上，家庭系統理論源自一般

系統理論（general system theory），而用在解釋

家庭現象時，主要是著重以個人與家庭成員間

的互動來討論家庭動態、組織、及過程（周麗

端、吳明燁、唐先梅、李淑娟，1999）。 
在家庭系統中，這些成員關係密切，也不

停的互動並相互影響，因而形成一個系統。而

家庭中也因角色與互動的特質不同而形成所

謂的「次系統」，如夫妻、親子、手足三種關

係可說是家庭中最常見與重要的次系統。家庭

中的次系統彼此關連、互動，而互動的結果不

僅是影響該次系統，也可能影響到未涉入互動
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的其他次系統（Day, 1995）。例如家人在家務

的安排會因家有長期的病患而有改變（程子

芸，1996），丈夫增加子女的照顧不僅可增加

親子的互動，更可因此減輕妻子的罪惡感

（Clements, Copeland, & Loftus, 1990）。顯見當

家中有一罕病病童時，家庭內的婚姻關係、親

子關係、及手足關係也將產生一些改變、衝

突、與壓力，這也正是本文擬進一步了解之處。 
此外，家庭也是一個「規則」管理的系統，

這些規則中有些是公開的，有些規則是隱藏

的。每個人在家庭中都要學習什麼是被允許

的、被期待的，而什麼是被禁止的、被控制的。

但當家中有一生病子女時，有些規則將可能重

新訂定或給予特例，Feeman 和 Hagen（1990）
即指出父母對子女的感覺與期望會因子女是

否患有長期疾病而不同，而這也可能使其他家

庭成員不滿，甚至增加家庭中的衝突與壓力。

綜合而言，在家庭系統的架構與概念中，家庭

成員與家庭成員間的互動是不可分割的，因而

家中若有某一成員是罕病患者時，其影響的絕

非病患個人，也意味著家庭系統內的互動可能

改變。 
雖然家庭系統理論提供了解家人關係與

互動的完整圖像，但是家庭除了受家庭內的家

庭成員及成員間互動的影響外，也無可避免的

受到整個生態系統（ecosystem）的影響，換句

話說，生態系統中任何一部份的改變，往往給

家庭帶來壓力，甚而產生衝擊與改變。Bernstein
（1997）即指出，從單一觀點來了解家中有長

期病患的影響是不夠的，同時考慮個人、家庭

及社會不同層面的影響與互動性，才能更完整

的了解這些家庭的真正狀況。也因此過去針對

身心障礙的研究中，亦發現當家中有一長期患

者需要照顧時，除了直接影響到照顧者（多為

母親）的心理及生活安排，更影響到其他家人

的關係及與社會關係的互動（Nolan, Grant, & 
Keady, 1996），因此疾病所帶來的影響將不僅

限於家庭中的病患或個別成員，也應同時考慮

病患個人對家庭與社會層面的整體影響（Wood, 
1993）。 

ABC-X 家庭壓力理論中除了提供社會層

面因素的思考，後期的理論更加入時間的脈

絡，提供了另一觀點來直接切入解釋家庭壓力

的事件與來源。家庭壓力模式（Hill, 1958）中，

認為凡會造成家庭系統中界域、結構、目標、

角色、過程、價值等改變的都稱為壓力事件或

壓力源（McKenry & Price, 1994）。Boss（1988）
也強調壓力源事件（stressor event）的發生最

為顯著的影響是引起家庭系統的改變，而“壓
力”則是隨著家庭系統的改變而產生的反應。

McKenry 與 Price（1994）曾指出對於家庭的壓

力事件大致可分成可預期（predictable）與不可

預期（unpredictable）兩種。可預期的家庭壓力

事件多半是來自家庭內部，是家庭發展中生活

的一部份；不可預期的壓力事件則多半來自家

庭外部，非家庭發展的一般歷程，發生非來自

意志的，是突然的、急性的、偶發性的，或是

強烈的，這些不可預期的壓力事件則常給家庭

造成比可預期的壓力事件更大的衝擊，而使得

家庭系統失去平衡狀態（Boss, 1988; McKenry 
& Price, 1994）。而罕見疾病可說是很少發生，

不只一般醫生容易失誤，民眾更無法了解，加

以其遺傳性疾病可以說全是隱性的，因此對於

家人來說是突如其來的，很難被接受（李明

亮，2004:2）；由於罕病的發現多是屬於突然、

非意志、急性、強烈、不常會發生的事件，也

因此得知孩子患有罕見疾病可說是非預期的

壓力事件，對家庭帶來的衝擊也較可預期的壓

力事件來的大。 
在增加了家庭壓力累積的「時間系列」後

的雙 ABC-X 模型中，所強調的是單一的壓力

事件，往往不會對家庭產生致命性傷害，而是

第一次發生的壓力事件，加上一連串的困難，

形成壓力的累積重疊，才會較容易使家庭系統
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失去平衡（McCubbin, Patterson, & Wilson, 
1981）。以罕病患者的家庭而言，疾病本身並

不一定會對家庭產生最大影響，但從發病、確

診的困難、照顧的經濟困境與人力耗竭，以及

成長過程中就學、就業、就養等不同時間壓力

事件的產生與累積，才使罕病家庭面對極大的

壓力。對罕病家庭而言，這是一連串長期壓力

的歷程，實非單一事件的挑戰所可比擬。 
家庭系統理論建構詳細的家庭成員的組

織、動態與過程的基本概念，用以了解家庭內

部的互動情形；而家庭壓力理論則提供不同層

面的家庭壓力源事件以及時間脈絡下的壓力

累積觀點。本研究在從該兩項理論關照罕病家

庭面對的壓力時，不僅將從個人、家庭、與社

會影響的角度切入，也將包括時間脈絡對壓力

累積的概念，以期更多面向的了解罕病家庭的

壓力來源。 
罕病議題在國內開始獲得重視約開始於

1998 年，主要受媒體報導引發重視，但在研究

上卻因案例接觸不易，而無法深入對罕病病患

與家屬進行學術研究。而國內外探究家中有長

期病患時，家庭所面臨的壓力與困境，也多以

一般身心障礙者為主要對象，關注的焦點大致

可從身心障礙者個人、家庭、及社會支持三個

向度切入。如在身心障礙者個人方面，國內研

究多將重心放在疾病症狀對父母壓力的影響

（如林琦華、蔡芸芳、陳月枝、黃美涓，2005；
陳季員、鍾育志，2006；程子芸、陳月枝，

1998），而對於長期患病的病童對家庭帶來可

能的影響則較少被討論。Cotgreave 和 French
（1999）曾指出，身心障礙者為未成年子女

時，其個人在面對學習及就學過程中，往往遭

遇到較多的困難，對自我的信心也較低；而

Barlow 和 Ellard（2006）也提到身體缺陷的孩

子與正常的孩子相較，不論是在內在焦慮和壓

力，以及外在攻擊或運動行為都較為明顯，同

時也有較低的自信心。究竟病患的特質對家庭

的影響為何？是否會造成家庭的另一種壓

力，也是本文想要深入分析與了解的。 
在身心障礙者家庭方面，家有身心障礙者

的家庭將面對照顧的問題（王天苗，1996；王

慧儀、張志仲，1996；徐畢卿，2002），此外，

尚需面對經濟壓力（周月清，1995；林琦華等

人，2005；嚴嘉楓、林金定、顏慶徽、李志偉、

吳佳玲，2004），以及角色的過度負荷（黃璉

華，1994；穆佩芬、馬鳳岐、顧小明、許洪坤、

黃碧桃，2000；Seligman & Darling, 1989），同

時家人互動也可能因改變而帶來挑戰（利翠

珊，2004；徐畢卿，2002；Lavee & Mey-Dan, 
1997）；這些影響都可能隨著身心障礙家人的

產生，而帶來對家庭不利的影響。罕病在我國

因亦為身心障礙的法定類別之一，因此除了面

對上述的壓力外，罕病更容易因遺傳特質帶來

父母的「愧疚」心理，這應也是罕病家庭不同

於一般身心障礙者家庭所面對的壓力源。 
此外身心障礙者在走出家庭後，將面對的

是社會各種壓力，如就學（Barlow & Ellard, 
2006）、就業（唐先梅，2002），以及就養（趙

明玲、高淑芬、葉健全，1998）等。雖然罕病

家庭同樣也需承受這些壓力，但因疾病的特殊

性及複雜性，使他們多了就醫上的需求與困

境。同時與社會互動也因社會對疾病了解有

限，更增加諸多的阻力，而使病患與病患家人

的身心易再次受創；雖然王慧儀、張志仲

（1996）指出透過社會支持網絡可以減低身心

障礙家庭所承受的壓力，但罕病家庭因其疾病

的特殊性，對社會支持網絡的需求亦有不同的

優先順序，因此本研究在了解這些家庭所面對

的壓力為何後，將有助於規劃所需的協助方案

與政策研擬。 

研究方法 

本研究採立意抽樣的方式，以能提供深度
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與多樣罕病實狀之廣度為標準。選取對象的標

準為家中有 18 歲以下、且確定病因為罕病的

家庭，對於尚未確診、非罕病、以及病患年齡

超過 18 歲者則不在研究之列。目前國內所公

告的罕病種類即有近兩百種，但由於本研究的

主題著重在家庭壓力，因此不擬依照複雜的醫

學分類為標準，而考慮以病患家屬面對壓力的

特性來劃分。研究者過去接觸的病患家庭經驗

中初步發現，不同病類病患的外觀是否正常，

與藥物及特殊奶粉的需要是影響家庭壓力之

重要因素，而胡幼慧與姚美華（1996：148）
也指出，在抽樣上傾向於從以往經驗或理論視

角的理論抽樣（theoretical sampling），是質化

研究為求資訊的豐富內涵的重要的抽樣方法

之一。因而本研究將採理論抽樣法進行之，以

「從外觀可否視出」以及「特殊藥品需求有無」

兩項條件加以交叉分為四大類，分別為：外觀

有異常且有特殊藥品或奶粉需求、外觀有異常

且無特殊藥品或奶粉需求、外觀無異常且有特

殊藥品或奶粉需求、外觀無異常且無特殊藥品

或奶粉需求。 
在研究方法上，本研究將同時採「焦點團

體」及「深入訪談」兩種，此兩種質性研究計

進行七個月完成。Morgan（1988）曾指出焦點

團體法對較新領域的探索，相較於其他質性研

究，是一既省錢又省時的方法，且特別是針對

認知，感受等課題的研究，此一方法具有其優

勢；而胡幼慧（1996：224）也指出，藉由「焦

點團體法」對新領域的了解可發展出較具體的

研究假設，並可深入較感情，認知，及評價面

的意涵；林金定、嚴嘉楓、陳美花（2005：123）
也指出，質性訪談是一種為特殊目的而進行的

談話--研究者與被訪問者，主要著重於受訪者

個人的感受、生活與經驗的陳述，藉著彼此的

對話，研究者得以了解及解釋受訪者個人對於

社會事實的認知。因此對於了解有限的罕病家

庭壓力，透過「焦點團體」及「深入訪談」的

方式，將能從罕病照護者的陳述中呈現家庭壓

力的來源。 
有關本研究焦點團體的進行，首先透過罕

見疾病基金會與研究助理的協助，與居住在不

同地區的病友家庭聯絡，先說明本研究的目

的、焦點團體資料的處理與進行的方式，而在

獲得受訪者的參與同意後，依病類的特質分在

不同的團體。焦點團體共分 6 組（G1~G6），
每組為 4~6 人，共包括了 13 種不同罕見病類

之家庭（參見表一）。 
焦點訪問地點以受訪者方便性為考慮，主

要在罕見疾病基金會、協會地點、以及病患家

中，每組訪談時間約 2~3 小時。同時因考量罕

病家庭的時間安排有限，每一組焦點團體皆作

一次訪談。研究者在主持焦點團體時以半結構

式的訪談大綱作為訪談指引，但訪談進行的順

序將依討論的議題、發展、情境決定，而非訪

談大綱的順序。進行中主持人將以同理與傾聽

的原則，儘量給予受訪者充分表達，但為避免

團體中某些成員的特質易成為團體中的主要

意見領袖，也適度的導引其他成員表達。同時

在討論話題離題太遠的情形下，給予話題的轉

換皆是主持者的角色。 
雖然焦點團體法對於一個新的研究領域

是很好的探索工具，但由於團體的情境可能妨

礙了部分議題的討論或是較內向人格受訪者

的表達，因此所創造出來的集體想法並不一定

與個人「私下」的講法一致（胡幼慧，1996：

226），同時由於焦點團體法主要是以「語言」

來表達訊息，許多非語言的行為則無法由此方

法得知，但「深入訪談」卻可以解決此一問題，

除了一方面可驗證「焦點團體」所得的資料，

並補充因團體情境所缺少的資訊外，同時亦可

從互動中了解罕見病患家人所面臨的壓力、感

受、及真正需求。此外深入訪談比焦點團體對

於有病患行動不方便又需要家人全職照顧的

家庭而言更為適當，因此本研究除了焦點團體
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訪問外，亦補充有深入訪談的內容相互呼應，

以期呈現較完整的的研究發現。 
在本研究中接受深入訪談的對象多為母

親，亦有全家參與者（參見表二），訪問的時

間約為 2~4 小時，地點多以病患住家為主。訪

談過程中研究者為主要訪問者，研究助理則針

對不清楚之處提出疑問及釐清，以明確了解受

訪者的態度、想法，及表達的意涵。研究者在

進行個別訪談前會先與受訪者聯絡建立互動

的管道，並了解受訪者家庭的一些背景，以為

正式訪問之準備。同時也將說明自身有罕見疾

病子女的情形，以化解受訪者非我群的戒心。

訪談進行前先以家常話暖身，再進入正式的訪

談，並以半結構式的訪談大綱作為指引，但訪

談進行的順序將依受訪者的述說發展決定，而

非訪談大綱的順序。進行中將儘量給予受訪者

充分表達，僅在敘說內容離題太遠的情形下導

引回主題。由於深入訪談的受訪者居住在全省

各地，考量經費與時間的限制，正式的訪談皆

為一次，但為針對所獲得的資訊不清楚、不足

夠的樣本，會透過電話訪問的方式獲得所需的

資訊。因此每位受訪者包括正式訪問及電話訪

問的次數為 2-4 次。 
訪談大綱如下： 
1、從發病到現在印象最深的事是什麼？

或說你最感動的是什麼？ 
2、感到最大的壓力是什麼？為什麼？  
3、孩子（病患本身）對疾病的反應為何？ 
4、孩子在求學時是否會面對不同於一般

孩子的問題？  
5、孩子發病對你家人的影響是什麼？其

他家人的反應是什麼？ 
6、家庭的生活是否有改變（對日常生活

的影響）？改變最大的為何？ 
7、鄰居或朋友是否會因你們家有這樣的

孩子而減少互動，或改變過去交往的方式？ 

不論是焦點團體或個別式的深入訪談，在

訪談結束後，研究者與研究助理將分別記錄受

訪者的居家環境，受訪當時之情境等，並針對

紀錄表內容在每次完成訪談後加以核對，並討

論訪談的經過與情境，針對觀點不同與不清楚

之處，再以電話詢問受訪者，所有訪談錄音帶

均經逐字膳稿，以為分析之用。 
在資料分析上，首先由研究者、研究助

理、及罕見疾病基金會一位專職人員仔細閱讀

訪談逐字稿，再從所閱讀的資料中找尋出重要

的概念加以註記。在完成第一份的逐字稿編碼

後，三人將進行第一次的比對工作，針對概念

編碼不同處或是遺缺處重新討論與界定。隨著

閱讀的訪談逐字稿的增加，除了透過三人對資

料編碼一致性的檢視外，主要概念也因重複出

現在不同的訪談逐字稿中而更明顯的呈現，如

病程發展、疾病確診、家庭經濟影響、照顧者

身心消耗、家人關係的影響等等。最後，在檢

視主要概念後，透過討論與相關文獻整理，將

罕見疾病家庭壓力源主要概念依照不同的歷

程進一步整理為六項副範疇，分別為最早的

「疾病診斷的複雜度」，確定病情後「疾病照

顧的困難」、「病童身心發展的擔心」、「家庭資

源的有限」、「社會的排斥」以及因應這些壓力

時「家庭互動系統改變」等六個範疇。 

研究結果與分析 

研究結果發現罕見疾病家庭的壓力源是

一個發展的歷程，隨著罕見疾病的確診，以及

確定疾病後的家庭照顧，家庭的壓力源是一直

在發展與改變的。而當家庭為了因應這些壓力

所產生的家庭系統改變，又成為家庭壓力的另

一來源。以下將從罕見疾病家庭壓力源的發展

歷程來分析本研究的發現。 
 



罕見疾病家庭的壓力源：一項探索式的質化研究 

 

．53． 

表一  焦點團體分組受訪者基本資料 

組別 分類條件 疾病別 
受訪者與 
患者關係 

病患 
性別 

病患年齡
殘障 
等級 

子女數 

A 父親 女 12 重度 2 

B 母親 男 5 重度 1 

B 母親 男 4 中度 2 

C 母親 男 16 重度 3 

D 父親 女 7 極重度 3 

G1 有藥、外觀異常 

D 母親 女 13 中度 2 

E 母親 男 12 輕度 2 

E 母親 男 9 重度 1 

F 母親 男 6 重度 2 

G 母親 男 13 重度 2 

G2 無藥、外觀異常 

G 母親 女 11 重度 1 

H 母親 男 1 重度 2 

H 父親 男 1 重度 2 

H 父親 男 1 重度 4 
G3 無藥、外觀正常 

I 母親 男 10 重度 4 

J 父親 女 8 重度 2 

J 母親 女 9 重度 2 

K 母親 女 14 重度 1 

K 母親 女 17 重度 2 

L 母親 男 14 重度 2 

G4 有藥、外觀正常 

L 母親 男 3 重度 2 

M 母親 男 10m 極重度 4 

M 母親 女 13 極重度 2 

M 母親 男 1 中度 1 

M 母親 男 11 中度 1 

G5 無藥，外觀異常 

M 母親 女 2 中度 1 

L 母親 男 11 重度 4 

L 母親 女 15 重度 4 

L 母親 女 9 重度 1 

L 父親 男、女 4 重度 2 

G6 有藥，外觀正常 

L 母親 男、女 11 重度 2 

註： 疾病別A（佝僂症）、B（普瑞德威利症候群）、C（高雪氏症）、D（成骨不全症；玻璃娃娃）、E（肝醣

儲積症第一型）、F（瓦登柏格氏症）、G（肌肉萎縮症）、H（楓醣漿尿症）、I（脂質貯積性肌病變）、

J（苯酮尿症）、K（高血氨症）、L（重症地中海型貧血）、M（表皮分解症；泡泡龍）、N（結節性硬化

症）、O（白胺酸代謝異常）、P（進行性肌肉骨化症）。 
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表二  深入訪談樣本分佈情形 

編號 分類條件 疾病別
受訪者與 
患者關係 

病患 
性別 

年 
齡 

殘障 
等級 

子女數 

男 15 重度 3 

男 14 重度  A1 
無藥、 
外觀異常 

G 母親 

男 10 中度  

A2 
無藥、 
外觀正常 

N 母親 
 
男 

 
2 

 
重度 

 
1 

男 8 中度 2 
A3 

無藥、 
外觀正常 

B 母親 
女 5 無  

女 15 無 3 

男 12 無  A4 
有藥及奶粉、

外觀異常 
O 母親 

女 7 極重度  

男 9 無 2 

女 4 重度  A5 
有藥及奶粉、

外觀正常 
E 

母親 
父親 

預產 12 月初（腹中胎兒）  

男 4 無 2 
A6 

有藥及奶粉、

外觀正常 
H 

母親 
父親 男 11 個月 重度  

A7 
有藥、 
外觀異常 

 
M 
 

母親 
父親 
奶奶 

男 6 中度 1 

男 7 重度 2 
A8 

有藥、 
外觀正常 

L 母親 
男 6 無  

女 11 無 3 

女 10 無  A9 
無藥、 
外觀異常 

P 母親 

女 9 重度  

A10 
有藥、 
外觀異常 

 
D 

父親 
母親 

 
女 

 
9 

 
重度 

 
1 

註：疾病別同表一。 

 

（一）來自疾病診斷的壓力源 

1. 疾病的診斷過程是家庭最早的擔憂 
林志鴻與曾敏傑（2004）曾指出國內罕病

患者從發病到確診，平均約需花 2.5 年的時

間，罕病家庭多經歷過漫長的診斷過程，這過

程中的不易診斷、不確定性，正是罕病家庭初

始的壓力來源。Miles, Funk 和 Kasper（1992）
也指出當子女健康產生危機時，父母感受到疾

病的不確定感是影響父母反應的重要因素。兩

位家長即指出診斷過程的不易及擔心： 
「在兩三歲的時候帶去給小兒科醫

生看，醫生都說沒問題…，要找出原

因是不容易，我們也是一個醫生換一

個醫生，找不出原因就擔心，但是找

出原因也有另外的擔心…。」（G1-3） 
「其實孩子應該是在出生時就不對

了，在他剛出生時，開始時候都不
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吃，愛睡，很瘦小，但醫生都說沒有

問題…，一直到五歲才真正診斷出他

是這種病，也是拖了幾年才知道他真

正的病因。」（A3） 
2. 疾病的証實是家庭重大轉變的開始 

疾病的診斷過程是一種煎熬，但疾病的證

實是更多的驚慌與排斥。程子芸（1994）針對

先天缺陷兒母親所面對的壓力研究中，也指出

“診斷’’病因即是對母親的一大影響。Seligman
和 Darling（1989）也指出先天性身心障礙兒童

家庭的父母，在得知孩子生病事實時，有著驚

嚇、否認、悲傷、焦慮、憤怒，進而調適、並

接受事實的過程。 
(1) 拒絕接收診斷結果是病患父母的第一
反應 

「為什麼是我們！」這是許多罕病病童父

母的第一反應，在無法了解病情或控制病情的

情況下，排斥與無法接受是病童父母常見最直

接的回應。一位育有三位肌肉萎縮症的母親，

當她得知三個孩子皆得病後的反應如下： 
「開始喔會想是醫生弄錯，不可能…

我先生和我都很健康，怎麼會有這種

遺傳病…，很難過，就會想說為什

麼、為什麼是我們…，就好像是阮ㄟ

命哪ㄟ這麼壞，為什麼偏偏給我們遇

到…，慢慢的就會想說，阿孩子就要

跟我們，那怎麼辦…就是盡力這樣。」

（A1） 
(2)父母最終都接受子女得病的事實 
除了最初拒絕接受得病的事實外，這些家

庭也承受著許多的傷心、擔憂、害怕、無助等

反應。由下面焦點團體（G1）的對話，亦可了

解這些父母在得知孩子患有罕病當下的感受

及面對現實的無奈。 
「在知道孩子得到這種病之後，心情

很不好受啦。」（G1-4） 
「不知所措…。」（G1-2） 

「對啊，就是不知道要怎麼辦。那時

候我有跟他（孩子）講過，我們兩個

上輩子互相欠債，不然我們母子吃藥

死一死好了，他說『我不要死』。」

（G1-4） 
「我們那個孩子都說好，如果真的不

行…就一起走了…。」（G1-2） 
「剛開始知道孩子的狀況都不知道

該如何是好，那種難過很難說的，可

是日子還是要過啊，那之後有開始去

接受，小孩子既然跟了我們了對不

對，再怎麼樣我們也要照顧…」

（G1-1） 
(3)家庭運作穩定的支撐 

當家庭得知家有罕見兒時，除了上述的過

程是多數的受訪家庭都經歷外，較為特別的發

現是有些父親在這個歷程中所經歷的將不僅

是自我需要接受子女疾病的事實，還需要撐起

家裡運作的穩定性，並協助妻子接受並面對疾

病的挑戰。Hahn, Schone 和 Schone（1996）曾

指出一位嚴重及長期疾病的孩子，對家中的主

要照顧者－母親，影響最大，且其所承受的壓

力是不同於一般孩子的疾病，來自丈夫的支持

將有助於減緩其沉重的壓力。而兩位受訪的父

親都有說出支持角色的經驗。 
「對孩子生病我也很難過，可是家裡

也不能一團亂阿…那他（太太）知道

孩子生病以後就每天哭ㄟ…真的是

照三餐哭…可是那也不是辦法…我

比較冷靜比較理性，想說如果這樣全

家都倒下去，那整個家怎麼辦，我就

儘量不要讓他在這種氣氛中…不要

都很陰霾的氣氛，想說那可不可以幫

她這樣」（A6） 
「當知道兩個孩子都是得病，我太太

都崩潰了，不吃不睡的，整天哭喔…

可是還有兩個生病的小孩，那我也只
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好小的要顧，老的也要顧，那日子真

的很難熬ㄟ。…」（G1-1） 
(4) 對疾病無知的恐懼 
罕病與身障兒童家庭不同的，除了病因是

遺傳因素外，許多病因是基因的突變、染色體

異常、或原因不明等。不僅家屬對疾病多數無

知，連醫護人員有時也不一定對該疾病有完整

了解，也因此家屬在得知病情後，除了有排

斥、難過、害怕外，更有不知所措的感受及對

未來的擔心與焦慮， Boss（1988） 在說明家

庭壓力事件類型時，就舉出對疾病的不確定與

不清楚即是屬於一種模糊不清的壓力事件。 
「對，恐懼啊，會想說這是什麼病，

阿孩子可不可以平安長大啊，那可不

可以結婚啊，都會很擔心。」（G2-4） 
「我們家的病，連醫生護士都不清

楚，像是可以吃什麼…，那些小診所

的醫生護士都不知道，那我們就更害

怕…，也不知道可不可以…就是照顧

的來、還是…」（G2-1） 
「…怎麼會生下…那這個病聽都沒

有聽過，就很擔心害怕。」（G2-4） 

（二）疾病照顧困難的壓力源 

1. 病症的複雜使罕見家庭面對不同照護的挑戰 
對於罕病家庭而言，由於孩子的疾病多為

終生疾病，因此不論是哪一種病類，都會感受

到長期疾病所造成的壓力，如腦性麻痺病童在

發展上的障礙及復健治療會造成父母的壓力

（林琦華等人，2005），但杜顯型肌肉失常症

病童父母所要面臨的則是生活自理的逐漸喪

失（陳季員、鍾育志，2006）。罕病種類相當

多，對於外觀異常有傷口或容易受傷的罕見疾

病，是否有藥物或食物控制的罕見疾病，都會

造成照顧上極大差異。 
(1) 外觀異常病患常有傷口與活動照顧的
壓力 

許多外觀異常的罕見疾病，多半與疾病影

響有關，有些可能有水泡或是表皮的病變，如

泡泡龍及魚鱗癬症；有些造成是身體發展的問

題，如玻璃娃娃容易骨折，藍眼症的聽力與平

衡問題，這些孩子往往在照顧上需要特別留意

傷口的處理與活動上的安全。一位玻璃娃娃的

父親（G1-5）也指出他們的壓力是來自「子女

活動所帶來的骨折」，因為「我們也沒有辦法

限制孩子說一整天都乖乖的坐在那裡，有時候

只是輕輕的撞一下，那你就聽到卡一聲…那你

就知道完了！又要到醫院」（A7）。而泡泡龍患

者的家長也指出他們最大的壓力就是孩子的

傷口，「傷口越多越大，壓力就愈大」。他們也

提到孩子照顧上的壓力就是水泡傷口：「在學

走路的時候，如果不扶怕他，一摔下去喔，那

個腳上的水泡全部破掉，可是扶他就怕他的身

上我扶到的地方，水泡也會破掉…，每天都是

這邊破那邊破。」（G5-5） 
(2)特殊飲食與用藥的壓力 

罕見疾病中一些需要特殊飲食與用藥的

病類，如有些代謝性的疾病，在照顧上若飲食

的不當或藥物沒有按時給與，將可能造成子女

生命的威脅，使得家長在這方面感受到困難與

壓力，這項壓力也似乎只呈現在需要使用藥物

或有特殊飲食的家庭中： 
「由於大人要記住定時給他吃玉米

粉，那個精神壓力比較重，比較緊

張，必須要注意她的飲食時間…什麼

時間該吃飯，什麼時候該吃玉米

粉，…有時連晚上作夢都會很緊張…

會半夜突然醒來，就會想、糟糕!我剛
剛有沒有起來泡（玉米粉）給她喝？」

（A5） 
「孩子用藥身體會有味道，常常有同

學取笑他，那他就會偷偷的不吃，我

很生氣罵他，他就說都是我把他生成

這樣，他不要吃藥…他要像其他的同
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學一樣…那怎麼辦…我們只有擔心

和難過…」（G4-3） 
「對呀！其實我們都會擔心孩子進

入青少年的叛逆期，故意不吃藥，那

是會要人命的…」（G4-4） 
(3) 民間療法是無藥物可控制的罕病家庭
常尋求的方法 

雖然多數罕病家庭都了解醫療科技在治

療罕病的限制，但仍會想盡各種方式，期待奇

蹟發生，但隨著症狀日漸惡化而一再失望，尤

其是對目前無藥可控制的罕見疾病，總希望

「奇蹟」的出現。在尋求民間治療的過程中，

家人時間、精力、金錢的花費事小，對病童治

癒希望落空卻是另一壓力。一位肝醣儲積症的

母親指出：「前一陣子有流行日本那個什麼『日

健』電磁波，整組那個買起來一百多萬，好多

人都買啊，反正大家都是這樣…都希望對孩子

有幫助。」（G2-5）；而另一位母親也指出：「我

們每個家庭都走了很多冤枉路，花了很多冤枉

錢，所以每一家在金錢的壓力上多多少少都有

啦…，每次新的方法都沒有效果，才是我們最

失望、難過的，可是怎麼辦呢…」（G3-4）。在

這樣的期望與失望的循環中，這些家庭不斷的

重演相同的戲碼，他們雖然知道每一次的嘗

試，成功的機會不大，但就只為了「我們不想

放棄任何一次醫治孩子的機會」（G2-3）。 
2. 病程發展的惡化是罕病家庭的壓力 

由於多數的罕見疾病都沒有藥醫，病情的

發展只有趨向惡化，雖然罕見疾病的家庭都了

解病程的大致發展，卻仍承受很大的壓力。

Eisdorfer（1996）即指出看到自己最親近的人

漸漸的失去知覺與能力，是一種人生極大的壓

力。陳季員、鍾育志（2006）針對杜顯型肌肉

失常症父母面臨壓力的研究中，也發現父母常

會因病童病程的惡化而自責，甚至會抱著奇蹟

幻想，期望醫學的進步可改變病童面臨死亡的

命運。一位育有三位肌肉萎縮症患者的母親，

即沉重的說出孩子病程發展對她的影響： 
「他們的情況就是屬於進行性的，情

形就愈來愈嚴重，如果開始跌倒了，

很容易跌倒，然後跌倒了就爬不起

來…看到他們身體愈來愈不好，心情

就一直往下掉…，什麼都要幫他

們…，晚上睡覺也要起來幫他們翻

身，那現在老二連拿杯子的力氣都有

了，情況是最差的，不知道能拖多

久…（哭泣）」（A1） 

（三）擔心病童個人發展的壓力源 

1. 內向、缺乏信心、善體人意的特質讓父母不捨 
除了疾病的情形，病人的個人特質也是家

庭壓力的主要來源（Eisdorfer, 1996）。Barlow
和 Ellard（2006）也提到身體缺陷的孩子與正

常的孩子相較下，不論是在內在焦慮和壓力，

以及外在攻擊或運動行為都較為明顯，同時也

有較低的自信心。許多罕病病童由於外觀的差

異、發展的遲緩，或是對自我生活的掌控能力

不足，使得在個性上從小即表現出內向、缺乏

信心或退縮的情形，讓父母無奈、不捨及愧疚。 
「其實說這小孩他很乖又很貼

心…，很懂事，那我們就會覺得我們

為什麼會把他生成這樣子？…就會

很心疼這樣子…他在學校其實很內

向，應該是很乖，可是因為個子小又

不會爭，有時會被同學欺負。」（A5） 
「雖然它是個男孩子，但有時候比女

孩子還心思細膩，所以也很容易受

傷，像在學校，同學有些什麼動作，

他都會有特別的感受…只是可能是

生病，對自己很沒有信心，不太說

話，…，所以我們就特別心疼他每天

要承受這麼多的痛苦。」（A7） 
2. 疾病是病童內心的陰影 

(1)病童會隱藏內心的世界 
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疾病對身體可能的影響，可由醫學得知症

狀，但對心理的影響則隱藏在病童內心不易了

解。Dolgin, Phipps 和 Harow（1990）即指出健

康狀況、疾病原因、是否能痊癒等，皆會影響

病童長期的心理；但不幸的是對於這些與長期

疾病對抗的病童而言，內心往往表現出較消

極、較負面、較高的壓力（Gil, Williams, & 
Thompson, 1991）。一些家長也指出這些病童常

會將內心的世界藏起來，表面上是很開心，但

內心處卻是很脆弱的： 
「…我一直以為我跟他心理建設的

很完全了，結果他竟然說這句話，我

突然覺得『我應該怎麼辦，我應該怎

麼跟他溝通』…，我覺得我們玻璃娃

娃的外表看起來都很活潑然後很開

朗，但是他心裡面還是會有這一層陰

影在。」（G1-2） 
「他表面上都好好的，可是我知道他

們這種病的孩子心裡都不是很快樂」

（G6-1） 
「我們這個是女生更敏感…我知道

有時她會很難過為什麼得這個病，只

是她不說…什麼都放在心上…我也

知道她會偷偷在房裡面哭，那我們只

有難過…」（G6-2） 
(2)病童對死亡課題有更多的關注 
疾病陰影的影響，使罕病病童經常關注死

亡的相關課題，對於這些自幼經常進出醫院的

病童而言，雖然他們不完全了解死亡，卻非常

恐懼死亡，死亡的陰影也是經常存在的。一位

泡泡龍病患的母親指出這些孩子對生命的課

題是較「早熟的，關切的」（G5-1），除了自己

的女兒會發問這樣的問題外，讓她印象最深切

的是在一次她外訪所借住的病友家中，其他病

童對生命就有著濃切的興趣，她說：「我就睡

在那位病童的房間，那書架上，我就發現放著

是『生死學』、『如何面對死亡』、以及一些佛

教的書籍，他媽媽說這些都是他自己（病童）

要買來讀的」（G5-1）。另一位養育肌肉萎縮症

的母親也提到孩子會經常問：「人死了會到哪

裡？我死了也會到那裡嗎？」（A1）。而一位海

洋性貧血的母親更指出：「我覺得他們這種小

孩很敏感，也比較早熟，像他只有七歲就會問

東問西…有關人死了之後怎樣怎樣…他就是

要那個死了之後的答案就是了。」（A8） 
3. 抗拒得病事實是父母心中的痛 

部分罕病的孩子對自己得病感到難過、不

平、或怨恨，甚至以拒絕用藥等激烈行為來抗

拒，這些態度及行為，也造成父母的不安與壓

力。一位母親亦指出：「他會對自己生病感到

不平的說：『為什麼哥哥正常，把我生得不正

常！』」（G6-5）。抗拒得病事實衍伸出的態度

與行為，更是刺激父母心中無法彌補的傷痕。 
「其實沒有一個父母親不希望自己

的孩子是健康的，…有一次我發現他

在被子裡偷偷的在哭，他問我『媽

媽，為什麼我就要這樣子？為什麼我

就長成這樣子？』心中就好像許多的

刀在割一樣，我也沒有答案啊！」

（G5-1） 

（四）面對家庭資源困境的壓力源 

1. 照顧者身心的耗竭 
(1) 生活照顧的依賴程度 

Canning、Harris 和 Kelleher（1996）指出

當家中有長期需要照顧的病童時，照顧的困難

度將是影響家中照顧者的主要壓力來源，且病

童的生病情形愈嚴重，愈不易自我照顧，家中

照顧者的壓力愈大。而許淑敏和邱啟潤 
（2003）也發現當疾病的照顧工作難度愈高

時，且疾病愈嚴重壓力也越大；程子芸與陳月

枝（1998）也發現先天缺陷兒童發展遲緩愈嚴

重，母親的壓力也越大。幾位受訪母親也都表

達了照顧的壓力與對人生的厭倦： 
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「每個事情我都要幫他們做，上廁

所、吃飯、洗澡、喝水，反正都要我，

小的還好，兩個大的比較嚴重，所以

都不能出去…，家裡又沒有人可以代

替，像是永遠沒有喘息的時候…有時

候我是感覺說…自己的身體無法再

支撐了…」。（A3） 
「每次看病如果聽到要住院的時候

哦，說實在的，我真不知道怎麼辦。

我先生他要去工作，其他孩子還要去

讀書，如果又聽到妹妹（病童）要住

院的時候，整個人就都累了。…其實

長期下來自己都…，可是就是沒有辦

法。所以有時候多少會想帶孩子走了

算了，這樣也不會大人苦小孩也

苦。…」（A4） 
(2) 永無終止的照顧 
這種心力交瘁又沒有希望的累，是很容易

讓照顧者陷入絕境之中，而無法自拔，事實

上，幾乎每個罕病家庭的家人，都會經歷身心

疲憊殆盡的煎熬，除了自責，看到的是孩子的

痛，以及沒有希望的未來。兩位母親即指出： 
「現在這個所有吃喝拉的都要我…

我真的很累，也把店收起來，但是就

是很想休息，那是一種永無終止的感

覺…不只是體力上、精神上、還有各

方面都是…他爸爸有時候都想讓她

隨她的命了，不用治療了…我也想過

帶著她一起走，不然怎麼辦」（A9）。 
「我們這種（孩子）並沒有藥可以治

療…，其實我自己很難過，可是沒地

方讓你去紓解，因為沒有人會了

解…，我說我壓力好大喔！我常常都
快撐不下去了…其實我好希望有人

幫我，當有人跟我講我很偉大，其實

我心裡是快垮了，但在大家面前又要

挺起來…。」（G2-2） 

有一位母親就很直接的說：「人家說孩子

越大越輕鬆，我們是越大越沉重，一直要到他

走的那天…」這也是為何受訪者中有八成的照

顧者，尤其母親，都曾有想要帶著孩子一起自

殺的念頭或行為，其所反映的是罕病家庭所承

受的是一種幾乎令人窒息的沉重壓力。這巨大

的壓力也使得許多照顧罕病病患的母親，需藉

由藥物來維持情緒上的穩定（唐先梅，2002）。 
2. 家庭經濟上的惡化 

(1)醫藥支出增加，收入減少 
對許多罕病的家庭而言，經濟的惡化除了

因為病童的醫藥花費增加外，另外可能因素是

母親必須從職場上退出專心照顧病童，於是在

開源無門又不能節流的情形下，家庭經濟的惡

化在罕病家庭中是常見的現象。而不幸的是

Canning, Harris 和 Kelleher（1996）的研究也發

現，當家中有長期需要照顧的病童時，家庭的

收入愈低，照顧的壓力也愈大。國內的相關研

究也證實家有長期疾病子女，經濟問題都是他

們必須面對的壓力（趙明玲、高淑芬、葉健全，

1998）；而這正也是許多罕病家庭所面臨的問

題。 
「我已五年不曾買衣服了…，為了虎

子，像我就辭去工作後，每個月家庭

的收入少了大約五萬多元，而先生每

個月的收入只有六萬多元…，而且像

這樣的孩子又必須經常上醫院檢

查，這都是需要額外的支出，其實我

們的很多病友在面對經濟上的壓力

都是相當大的」。（A2） 
「其實孩子生病後真的影響很多；像

我本來開家庭美髮的，也有一些收

入，現在都沒有了，先生最近收入又

減少，不景氣，又要去煩腦孩子這

樣；啊沒有工作就沒有飯可以吃，啊

其實問題很多啦…有時我都還是要

回娘家借錢呢…。」（A4） 
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在面對家庭經濟的資源困窘時，丈夫似乎

承受更強烈的經濟壓力，尤其當社會仍期望男

性是家庭經濟主要擔負者時，家中因子女生病

所增加的支出，父親似乎對自己的收入有更多

的要求，一位泡泡龍病童的父親（A7）就指出：

「我的感覺就是找錢的壓力…就是要不斷的

賺錢」。 
(2) 嘗試民間偏方使家庭經濟不佳 
對國內的罕病家庭而言，在醫生宣判無藥

可醫的情形下，他們除了期待奇蹟外，剩下的

希望就是其他各種可能的方式，其中包括神壇

的改運去邪氣，各種新的儀器、養生藥品等

等，這些也都使得家庭的經濟更加的窘迫。一

脂質貯積性肌病變病童的母親也指出： 
「每個家庭為了孩子都走了很多冤

枉路，花了很多冤枉錢，所以每一家

在金錢的壓力上多多少少都有啦，像

是到廟裏改運一次就要好幾千，上次

又聽說有一個相命師很厲害可以化

解這些災難，他說要做幾次，每次要

一萬元…，還有上次有人推銷什麼日

本還是德國的藥，說對這個病有幫

助，有實驗報告…那就十幾萬ㄟ…沒

有錢就是借錢買，只要可能有幫助就

會試試看…」。（G3-4） 
(3) 疾病加上貧窮使家庭經濟雪上加霜 
部分罕病家庭面對的是世代的遺傳疾

病，由於上一、兩個世代都已為此病投入很多

的金錢，家庭財務也面臨相當的窘境，在不知

為遺傳疾病的狀況下，疾病再次侵襲這個家庭

時，經濟上的壓力也就變本加厲。一位地中海

型貧血病童的母親指出： 
「其實他（病童）爸爸應該也是這個

病…，很容易生病，聽我婆婆說常常

看病吃藥，還到什麼廟去祭改，家裡

為了他還賣了田…錢都用完了也沒

有用，最後聽說可用沖喜的方式，我

就這樣嫁過來，可是也沒有用…那時

候不知道是這個病，會遺傳…已經沒

有錢還又要常常看病…最後親戚朋

友都躲我，因為我都是在借錢…」

（G6-1） 
3. 家庭資源相關訊息不足 

家庭壓力理論強調家庭資源可以減少家

庭的壓力，但當家庭資源不足時反而是使壓力

增加的另一壓力來源（McKenry & Price, 
1994）。在家庭資源方面除了時間精力與金錢

資源的壓力外，相關訊息資源的取得不易是另

一罕病家庭面臨的問題，有趣的是提出此方面

的壓力多為丈夫，其中包括有疾病資訊、政府

補助資訊等的取得，一位肝醣儲積症病童的父

親（G3-2）就指出對於疾病的相關資訊獲得很

有限，也因此很焦慮：「知道孩子得這種罕見

疾病時，我都傻眼了聽都沒有聽過，也不知道

嚴重性，上網找也沒有什麼訊息只有很焦慮，

很多的資訊都是醫生告訴我們，可是你也知道

醫生都很忙，所以很有限…很害怕出了醫院不

知道要怎麼辦。」另一位楓糖尿症病童的父親

則認為罕見疾病的相關政策及申請手續的不

清楚，使家庭在面對家庭照顧病童的壓力外，

還需很繁瑣的處理一些法規的事務，他說：「另

外的壓力是來自要辦一些手續，你知道嗎要查

一些法規是很不容易的，然後又不是很清楚，

常常浪費很多時間，來回很多次，ㄚ我們還要

照顧孩子ㄟ…可是我們的病友有些還不知道

有這些資源可以用呢」。 

（五）承受社會排斥的壓力源 

1. 與人群互動的傷害 
罕病家庭在承受的許多壓力中，來自社會

的壓力是不可忽視的，尤其是外觀上較為特殊

的罕病病童，在父母帶領外出時，常會受到異

樣的眼光及令人不舒服的語言刺激，造成這些

家庭的另一種傷害。 
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「有一次我們這樣抱出去哦，就有人

口氣不是很好的問我們…，就是很多

種這樣說呀說的，所以到後來我就盡

量不出去社區中庭。…啊如果出去的

時候我就覺得說，為什麼大家那個眼

睛都一直向著我看？嘖！這樣子。我

會很不爽，我心理就會想說妳們是在

看什麼？…所以我會有一個心結的

樣子哦…」。（A4） 
「其實他看起來都還正常，就是眼睛

最明顯…，有時候小孩子會笑他是外

星人，或者說他不是我們的孩子，因

為爸爸媽媽都沒有藍眼睛，他常常都

哭著要回來…」（G2-3） 
「有時候我們帶他出門，那有些小孩

子不懂，就會說好恐怖，有時候去醫

院其他小朋友看到也常常會這樣，我

們小孩子看在眼裡，那當然會難

過…，我們自己都很難過了，更何況

是他們…」。（G5-5） 
2. 學校環境的不友善 

(1)同學與老師接受度有限 
Barlow 和 Ellard（2006）也指出長期疾病

的孩子與同學的互動，會因疾病發作而需就醫

或家照顧，無法正常上課也使得病童與同學的

互動產生限制，進而造成孤單的感受。許多病

童的父母並不要求孩子在學業上有亮麗成

績，反而擔心老師及同學對疾病的不了解，以

及無法接受他們的孩子。兩位病童父母即深切

表示： 
「老師對這種孩子的了解及接受情

形，以及與同學之間的相處都是我們

所擔心的，像有一位病友，唸小學，

但孩子的老師不太能接受，因此常常

被老師處罰或在言語上責罵他，…，

因此我們那位朋友的孩子對上學是

很排斥的」。（A2） 

「我家的孩子為了唸書轉了好幾個

學校，學校都不敢收我們，要我們轉

到有收特殊孩子的學校，就是特教學

校…可是那很遠…」（G2-3） 
(2) 無障礙空間的缺乏 

由於過去許多舊的學校在設計上並沒有

考慮無障礙空間的需求，使得一些行動不便的

病童，在求學的過程中將更加深一層障礙。一

位病童的父親即直接指出：「許多孩子被安排

在一樓上課，這就是學校所能提供的設施，一

些硬體方面的東西都沒有辦法，差就差在這

裡」（G1-1）。而另一位病童的父親更指出：「學

校雖然有電梯，但是他做得不是很完善，A棟
跟 B棟之間他們沒有同時蓋，中間還有兩、三
格的樓梯，你坐輪椅根本就沒辦法…」（A10） 
3. 未來生活缺少完善的保障 

病童父母也很擔心病童不可預知的未

來，如病童身體狀況較差，常需請假進出醫

院，是雇主考慮聘用時很大的阻力（唐先梅，

2002）；趙明玲、高淑芬、葉健全（1998）也

指出多數長期重度慢性疾病兒的父母，都會擔

心自己年老或是逝世後沒有人可以照顧生病

的子女。一位楓糖尿症的父親就擔心孩子未來

無法養活自己，他說：「壓力是精神…都有啦！

像是因為我們老了走了，他們長大了，不曉得

有沒有自己的謀生能力啊，如果身體狀況不是

很好的話，有沒有謀生能力啊，對不對，這種

壓力是存在的」（A6）。部份家長也都對病童未

來的就業與就養提出擔憂： 
「那他漸漸長大以後…，他們要去找

工作，老闆一聽到他有這些病，好，

你明天不要來了，甚至連通知也不通

知了！連跟你考核說你過不過也都

不講，所以說這個最大的問題在這

裡。」（G6-1） 
在現代的社會中，重視對未來的保障，然

而這樣的觀念及制度，卻只能應用在正常的一
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般民眾，也因此一位病童母親感慨的指出：「我

和我老公拼命的賺錢，就是為了存錢給他，要

不然等到我們老了死了，誰來管他，我們只好

不停的工作…」（G2-4） 

（六）家庭系統改變的新壓力源 

1. 夫妻關係的疏離 
當家中有無法飛離巢穴的幼小病童時，留

下的多半是母親承擔著所有的責任與壓力。

Lavee 和 Mey-Dan（1997）針對需要長期照顧

的癌症病童家庭研究中發現，父母在承受孩子

得病的過程中，不論是在確定診斷的過程、治

療的期間、面對孩子生命的威脅，夫妻間的關

係往往會有負面的影響。事實上，不論是門診

的觀察或是實證的研究，皆發現家有長期疾病

的病童對夫妻關係是一大危機（Walker, Manion, 
& Cloutier, 1992）。 

(1) 夫妻溝通減少，婚姻中危機感、不安全
感、衝突增加 

在焦點訪談中問及孩子生病後對夫妻的

影響，許多受訪者皆提到夫妻關係的負面影

響，其中包括面對婚姻危機、不安全感、衝突

增加、溝通減少等：  
「我的婚姻有一些破裂」（G1-5） 
「我們已分居」（G1-3） 
「有不安全感，怕萬一孩子的爸爸不

要我們怎麼辦」（G2-4） 
「常常吵架，一直吵啦」（G3-1） 
「我們都很煩，講話口氣也比較不

好」（G3-4） 
「我們現在話愈來愈少了」（G5-1） 

(2) 夫妻離異，家庭壓力擴大 
Timko, Stovel 和 Moos（1992）曾指出母親

在照顧長期患病的孩子時，來自丈夫的支持將

有助於減緩其沉重的壓力，亦即夫妻間的關係

良好，將有助於他們在因應孩子生病的調適。

而利翠珊（2005）也指出身心障礙兒童家庭中

夫妻的壓力並不全然是負面的，親職的支持與

親職的分工有助於夫妻的恩情的感受。然而許

多的罕病家中，卻是由母親獨立一人來完成照

顧的責任。 
「與他分開，我覺得難過，也是沒有

辦法，反正那已經成為事實了，沒有

辦法去改變，…雖然我父母親可以幫

忙是很好，但是他們不能跟我們一輩

子，所以最好的就是先生的協助。」

（A1） 
「我們現在已經分開了，小孩的照顧

就靠我，壓力當然會增加…就是接

受，那孩子是我生的，不然怎麼辦！」

（G3-1） 
「雖然沒有辦離婚，我們已經分開各

過各的，那對於孩子他當然希望有爸

爸在，可是每次為了孩子看醫生吵架

對孩子也不好，…當然錢方面壓力會

增加，還有就是比較沒人可以幫忙。」

（A8） 
(3) 照顧理念的不同，衝突不斷 

由於罕病的病例太少，在照顧上不僅醫生

未必有一致的看法，對家人在照顧上也缺乏一

定的準則，這也使得在照顧罕病子女時，會因

父母的看法不同產生衝突；底下即是兩件夫妻

因孩子病情處理的意見不合而吵架的案例。 
「我女兒她的病是鈣質過多排不出

來，所以什麼樣的東西只要是有鈣質

的我都排斥它，讓她盡量少接觸，但

他（先生）覺得就是這樣孩子越來越

瘦，所以應該吃營養的…，不聽他的

就會變成吵架…，另外我本來想帶孩

子到美國去醫治，可是婆家不贊成因

為要花很多錢，那他也是站在他們家

那一邊…，所以常常會吵架。」（A9） 
「我先生他們家認為他們家族就是

這樣，不需要治療…，後來就跟我先
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生溝通很久，但是他還是不接受…所
以現在送孩子去輸血跟打排鐵劑都

是我自己，他（丈夫）都很少幫忙，

他認為那是我自己找的，就要自己去

處理，為了孩子我也只好這樣了…。」

（A8） 
2. 親子關係因子女是否生病而不同 

(1) 父母對病童更關心、對其它手足更期待 
當罕病家庭中病童不是唯一的孩子時，其

手足關係也不同於一般家庭，由於病童承受較

大的疾病調適壓力（ Cotgreave & French, 
1999），且病童內心的問題與適應外在的困

難，皆比正常的手足來的多（Baldwin et al., 
1993），往往使父母對病童與非病童子女的感

覺與期望也不相同（Feeman & Hagen, 1990）。
黃璉華（1994）也發現將近六成的唐氏症父母

表示會因子女的特殊性而給予較多的關愛。而

罕病子女的父母也相似，除對病童有較多的照

顧與容忍外，甚且還期待正常子女能多一份照

顧生病手足的責任。 
「當然會多照顧他…生病的孩子也

不是他願意的…」（G2-1） 
「我也會要另一個讓他…有時孩子

生病情緒會不好，就要哥哥讓他一

點」（G2-3） 
「對生病的照顧比較多是一定的…

一方面會希望在他有限的生命中都

快樂，一方面也是對他的補償…」

（G3-3） 
「一定會多照顧他們…因為他們自

己要承受很多的苦…」（G4-1） 
「有時我也會跟妹妹說哥哥的情

形，以後長大要照顧哥哥，她可能還

小，不是非常了解，常會問『為什

麼？』或是說『哥哥比我大應該是他

照顧我』。有時我也不知道該怎麼回

答他…」。（A3） 

(2) 正常孩子容易感受父母對待不公平 
過去研究的焦點多以病童狀況為核心，很

少重視手足在得知病情後的感受（ Faux, 
1993），但手足其中一人生病，其所影響的將

不只是病患一人，Sahler 等人（1994）即指出，

家有生病手足的孩子比家無生病手足的孩子

承受較多的壓力。Barlow 和 Ellard（2006）也

發現，正常手足因為受到父母較少時間的照顧

及關注，使他們與生病的手足間易產生負向的

影響。本研究也有相似的發現，一位白胺酸代

謝異常的母親即表示： 
「他們大家都說我偏心，我說我不是

偏心啦，她（病童）不舒服我總是要

關心她啊對不對，啊妳們是正常的要

怎樣就怎麼樣；啊她就是不舒服沒有

那個能力，妳們反而要更乖更聽話要

幫我照顧她才對呀，怎麼可以說我偏

心，她們都比較大了；都正常啊…？

妹妹這樣子，我們總是要多一份心去

照顧她啊。」（A4） 
3. 來自家族的壓力 

(1) 媳婦背負較多原罪的壓力 
上一代父母的態度，也是影響罕病家庭的

壓力因素之一。由於孩子是母親生的，因此在

觀念較傳統的地方，公婆往往會將此一病因歸

諸於媳婦，母親也因而帶著原罪的壓力。幾位

母親就指出： 
「那時我婆婆她就是說我懷孕的時

候，吃太多冰的因素…，其實不是吃

冰，那是鮮奶，鮮奶都是冰的…，都

把責任怪在我身上…，那個壓力真的

是很大，真的是…」。（G3-1） 
「他們（婆家的人）都不曾和她（病

童）打招呼，…只會對她說啊你爸爸

又賺不多，妳又給他這樣，一些不好

的話給她聽啦…，那種感覺很不

好…。他們不在我面前說，可是都在
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背後說都是我不好才生這樣的孩

子，其他的媳婦都沒有什麼的…那種

感覺很不好…後來就很少回去（婆

家）」。（A4） 
(2) 要求放棄病童的壓力 
此外，對於家族不願接受罕病的孩子，而

希望母親能放棄孩子，也是會對家庭造成很大

的壓力與掙扎。兩位母親分別指出： 
「那時孩子日夜二十四小時在哭，哭

兩個小時休息二十分鐘啦，那要怎麼

活呀。那已經是很辛苦了，家裡的人

（夫家）來罵罵就回去了，他來唸

妳，要妳不要養啦，或是我先生不在

的時候打電話來說，不要養啦，妳是

要害死你先生是不是…」（G5-1） 
「我有一個朋友，也是和我們一樣

的，有這種孩子，那時出生的時候，

他的公婆就說這種孩子養不活了，不

要養，讓他在醫院自生自滅，他一直

哭一直哭…，她（母親）最後才決定

帶回家，可是婆家們不高興的…」

（G5-3） 

結論與討論 

本研究結果計有幾項主要的結論：1.罕見

疾病家庭的壓力源是一個發展的歷程，而非固

定不變；2.單一的理論無法清楚分析罕見疾病

家庭的壓力源；3.罕見疾病的差異使家庭所面

對的壓力源亦有所不同；4.母親承受較多來自

家庭內部照顧與家族的壓力，而父親面對較多

尋求家庭外部資源的壓力。茲分別說明與討論

如下： 

（一）罕見疾病家庭的壓力源是一 
個發展的歷程，而非固定不變 

本研究發現罕見疾病的家庭壓力源從診

斷過程開始，到確定疾病後的家庭所承受的壓

力事件，以及在因應壓力時家庭系統改變所產

生的新壓力源，整個壓力源隨著時間與壓力因

應的脈絡一直在發展與改變。由於罕見疾病診

斷不易，診斷歷程的漫長與不確定是罕見疾病

家庭壓力源的開始；雖然 Seligman 和 Darling
（1989）也指出先天性身心障礙兒童家庭的父

母，在得知孩子生病事實時，有著驚嚇、否認、

悲傷、焦慮、憤怒，進而調適、並接受事實的

歷程，但是此一歷程對於罕見疾病家庭而言並

沒有結束。從面對疾病開始，疾病照顧的困

難、疾病對子女發展的影響、家庭資源的有

限、社會的排斥等，皆是家庭中持續不斷的壓

力源。而當家庭為了因應這些壓力所產生的家

庭系統改變時，如夫妻間關係因照顧子女的需

求而減少互動，親子間父母與病童與非病童間

關係與期望的改變，以及手足間因手足中有人

患病而有改變，更都成為家庭壓力的新來源。

而罕見疾病家庭壓力發展的歷程，也呼應了

McCubbin 等人（1981）所提出的 Double ABC-X
模式，強調家庭壓力事件的時間脈絡與累積性

的概念。 

（二）單一理論無法完整透視罕見 
疾病家庭的壓力源 

從家庭壓力理論的觀點而言，凡會造成家

庭系統中界域、結構、目標、角色、過程、價

值等改變的，都稱為壓力事件或壓力源

（McKenry & Price, 1994）。Boss（1988）也強

調壓力源事件的發生最為顯著的影響是引起

家庭系統的改變，而“壓力”則是隨著家庭系統

的改變而產生的反應。本研究發現罕見疾病對

家庭產生壓力並非疾病本身，因為疾病本身是

中性的，疾病對家庭造成壓力乃是疾病發生在

家庭成員身上，於是疾病診斷的複雜過程是疾

病對家庭壓力的開始；確定病因後罕見疾病的

特殊照顧；病童身心發展影響；家庭有限的資



罕見疾病家庭的壓力源：一項探索式的質化研究 

 

．65． 

源；以及社會的偏誤等這些家庭壓力源將使家

庭的系統產生改變，進而使家庭感受到更大的

累積壓力。然而罕見疾病家庭的壓力源並非就

此停住，當家庭因應壓力所帶來的家庭系統改

變時，新的家庭壓力源又產生（McKenry & 
Price, 1994）。McCubbin 等人（1981）所提出

的 Double ABC-X 模式強調家庭壓力事件的累

積性，因單一的壓力事件往往不會對家庭產生

嚴重的傷害，但是隨者家庭壓力的累積，家庭

壓力源除了原先未解的壓力事件，還有家庭可

預期的改變，以及家庭因應壓力事件的後果

等。 
由家庭壓力理論可了解家庭壓力的發展

歷程，但無法明確的了解家庭系統在因應壓力

時系統內部是如何改變？而這些改變又如何

成為新的壓力源？家庭系統理論則提供一個

完整清楚架構來了解家庭系統中次系統間的

連結與關係。家庭系統理論強調當家庭中重大

事件發生時，影響的將不僅止於當事人，其他

家庭次系統之間在因應這樣的壓力事件時，次

系統界域、關係、與互動也將隨之改變（Day, 
1995）。本研究也發現當家中有一長期特殊的

罕病病患時，所帶來的影響將改變家庭內部不

同的次系統之間的關係與互動，研究結果中也

發現因應家有罕見疾病子女壓力而改變的夫

妻關係、手足關係、親子關係，以及親屬關係，

彼此間是相互影響。Olson（1993）曾指出家庭

成員間的關係為因應壓力作適當的調整是有

必要的，但過度的緊密糾結或疏離對家庭系統

都是不良的。本研究中也發現有些家庭會因罕

病子女的照顧問題而造成夫妻關係的疏離、手

足關係的僵化緊張、親子關係的過度依附等，

這些改變不僅對家庭是負面的影響，更成為新

的壓力源。換言之，當家庭次系統間無法配

合、妥協、互助、適應，家庭的壓力不但無法

減少，反而將因家庭系統的改變而成為新的壓

力源，而使家庭壓力更加提高。 

家庭壓力理論提供了解家庭壓力的形成

與調適過程，而家庭系統理論則提供更清楚的

概念，以了解壓力源是如何影響家庭系統及家

庭次系統間的互動關係，以及家庭系統改變的

負面影響如何成為新的家庭壓力源。顯然單一

理論對罕見疾病壓力源的解釋皆是有限的，惟

有同時考量兩個理論的觀點，將提供更完整與

清楚的輪廓來透視罕病家庭複雜且互動的壓

力源。 

（三）罕見疾病的差異使家庭所面 
對的壓力源亦有所不同 

Weitzner 和 Knutzen（1998）即指出當家

有一位患有長期及嚴重的疾病的患者時，不論

原有家庭的功能多健全，都將面臨重大壓力與

問題，同時也會因為疾病不同所需的照顧差異

產生不同的壓力。本研究也發現罕見疾病的差

異會使家庭的壓力源有所不同，以外觀有異狀

的罕見疾病兒來說，他們將比外觀沒有異狀的

罕病兒承受更多來自社會的排斥，尤其當他們

試著與社會有互動時，外觀的特殊性使他們面

對較多的拒絕與不友善。由於社會對罕病的不

了解與文化中的因果報應價值觀，使罕病兒的

家庭面臨的不僅是疾病照顧上的壓力，有更多

來自社會所帶來的誤解與排斥。此外一些外觀

有異狀的罕病兒，因疾病所造成的外觀病變也

使照顧者面臨不同照顧上的壓力，如泡泡龍病

患家庭每天必須處理大片皮膚因水泡破裂而

剝離的傷口，這些傷口的處理並不是讓父母感

到最大的壓力，而是每天必須面對子女皮膚剝

離所帶來的疼痛才是最讓父母感到壓力的。 
對於需要有特殊的處方或飲食的罕病

兒，由於這些藥物與飲食往往與罕病兒的病程

發展與生命的延續有著密切的關係，這也使家

庭的照顧者有著龐大的壓力來自藥物的管理

及飲食的控制，長期的照顧使有些家庭的照顧

者甚至也須靠藥物來維繫精神上的穩定，家庭
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所面臨的壓力可想而知。但對於不需要用藥或

特殊飲食照顧的罕病家庭，雖沒有定期給藥與

飲食控制的壓力，期待醫學科技的突破與民間

偏方的奇蹟，則是這些家庭尋求的希望；而嘗

試各種治療方式的歷程中，不僅家人的時間精

力與金錢的耗損，重要的是面對治療失敗後的

失望與生病子女日益萎縮的生命。 

（四）母親承受較多家庭內部的壓 
力，而父親則面對較多家庭
外部的壓力 

因受傳統性別角色觀的影響，「男主外、

女主內」似乎也成為影響罕病家庭中兩性在承

受壓力源上有所不同的重要因素。當家中有罕

病的病童時，母親多半承受較多來自家庭內的

病童照顧壓力與家族不諒解。Hahn, Schone 和

Schone（1996）曾指出一位嚴重及長期疾病的

孩子，對家中的主要照顧者－母親，影響最

大。其原因不外乎是女性在我們的社會中仍扮

演著主要的照顧角色。而母親受到壓力除了來

自長期照顧罕病子女外，也來自母親自身對生

育出罕病兒的原罪與愧疚、家族的不諒解、以

及需獨立撫養子女等。且其所承受的是超乎男

性想像的壓力（Eisdorfer, 1996；Timko, Stovel, 
& Moos, 1992）。然而傳統價值的影響將不僅限

於母親的家庭照顧角色，對父親的養家角色也

深切的影響罕病病童父親的另一層面壓力，當

罕見疾病家庭的母親面對巨大的照顧壓力

時，父親也將承受著較多家庭資源不足的壓

力。而這些壓力似乎都傾向於家庭對外資源的

獲得，這包括當家庭在面對醫藥支出增加的需

求時，父親有更強烈的「找錢」壓力，以及其

他資源如疾病訊息資源的獲得、相關法規的了

解與處理等。同時當母親在無法面對子女生病

事實時，丈夫更擔負起穩定家庭的支柱，傳統

角色的分工似乎在罕病家庭是相當明顯的，也

因此罕見疾病家庭成員父親與母親所面對的

主要壓力也將有所不同。 
由於一些罕見疾病的發展並不穩定，使得

本研究在進行時常有特殊狀況，如焦點團體無

藥外觀正常（G3）與無藥外觀異常（G2）都有

受訪家長子女臨時有狀況而無法參與，亦有約

好深入訪談的案例，卻在前往途中得知病童臨

時過逝或突然生病急需就醫而取消，使得原有

規劃的受訪對象有所調整，進而增加本研究樣

本掌控的困難度。此外受訪者剛開始對訪問者

有一種「你沒有這樣的孩子你不會了解我們所

承受的」心態，但當說明研究者同樣有這樣孩

子時，很明顯可感受到受訪者願意與你分享整

個事件的歷程，但也往往會提出一些政策面或

子女的問題反問研究者，使訪問的主題偏離也

造成時間的增加。同時在本研究中受訪的對象

也多為母親，父親接受訪問較少，但就家庭系

統而言，家中有一子女生病，其影響的將是家

庭中其他的次系統與整個家庭系統的改變，也

因此多增加父親的觀點、家中未生病子女的觀

點，或是其他家人的觀點等，都是未來研究中

可進一步了解之處。 
除了上述研究發現的討論與研究限制

外，本研究也提出幾項罕病家庭值得重視的課

題，同時也期待政府與民間未來能提供有效的

服務方案加以協助，首先對於罕病家庭的協助

應從家庭系統的完整概念出發，單一面向的對

病童或照顧者的協助，抑或是家庭經濟與人力

的支援都是不足的，因家庭在因應家有罕病兒

時，改變的將是整個家庭次系統中的界域、關

係，與相關聯結。同時在提供相關的資源與方

案協助時，應了解罕病的特質及家庭的類型，

以及它們所面臨的不同壓力源，如此在社會資

源有限的情形下，才能針對不同的病類及家庭

的需求，給予更符合需求的實質協助。而如何

改變社會對罕病的觀點是未來可以使力之

處，這些家庭在面對疾病所帶來的種種壓力

時，更需要社會的支持與關懷，透過媒體正確
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報導，社會的價值觀也將因認識而生接納。最

後當家有罕見病童時，往往愈發感受到制度面

的不完整與社會資源的有限，如社會在就醫、

就學、就業、保險、就養制度的規劃上，仍有

許多進步的空間；雖然資源有限，但透過不同

管道如相關政府單位、民間組織、以及病患團

體等，尋求開發並整合對病童及其家庭有助益

的各種資源，將使罕病家庭面對困境時，多一

份社會支持，也減少一份家庭的危機與壓力。 
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ABSTRACT 

This study, based on qualitative data from in-depth focus group interviews, tried to 
analyze the sources of stress for families with children suffering from rare diseases from 
two perspectives; that of family systems theory and that of Double ABC-X model.  The 
study found that the main sources of stress for families with rare diseases include: (1) 
stress in this complicated period during and immediately following the doctor’s diagnosis; 
(2) stress from difficulties in taking care of the patient; (3) worries about the patient’s fu-
ture development; (4) stress from the family’s financial difficulties; (5) stress due to be-
ing excluded from the society; (6) new stress coming from changes in the family system.  
Furthermore, this research also finds that the source of stress for “rare disease families” 
cannot easily explained by a single theory—it may develop in complex and unpredictable 
ways.  Different rare diseases create different sources of stress, and normally the mother 
is more stressed than other members of the family during the period of caring for children 
with rare diseases.  By contrast, the father’s stress mostly comes from financial pres-
sures and the responsibilities of his job. 

 
Keywords: rare diseases, rare disorders, the disabled, sources of stress, family systems 

theory, Double ABC-X model 
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