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他／她是家庭的一份子－ 

非障礙手足對障礙手足之照顧經驗 

周玉婷 

壹、緒論 

家庭是社會的核心與構成社會系統最

基本的單位，也是孩子身心發展與學習成

長的第一個場所。孩子的誕生是每個家庭

中的大事，每一位父母總是希望自己的孩

子是健康的，當他們確認孩子有障礙，並

且終其一生都無法恢復、而需要特別照護

服務時，父母的難過與挫敗是必然的。與

此同時，深受影響的還有與身心障礙手足

一同成長的非障礙手足。當孩子的身心發

展出現障礙，除了帶來相較於一般新生兒

更艱鉅的養育與照料的挑戰之外，父母雙

方必須花費更多心力與時間照顧，以致忽

略了其他子女也需要被照顧，並且非障礙

手足也常被要求幫忙照顧障礙手足。 
若家有身心障礙手足，對正常手足又

是多大的衝擊。孫淑柔（2009）指出正常

手足為爭取父母的注意會產生更大的競

爭，而且隨著智障者年齡漸長，正常手足

必須面對社交及婚姻的問題以及未來承擔

照顧責任等衝擊。現中華民國智障者家長

總會副秘書長孫一信曾在一篇報導中表

示，智障者手足中有些需求並沒有被滿

足。而為了照顧有身心障礙的兄弟姊妹，

有些手足可能失去一生的幸福，他也提到

照顧的責任其實不應轉嫁到手足身上，手

足並沒有承擔的義務，可是父母本身的觀

念、社會的壓力以及同儕的異樣眼光，使

手足承擔照顧責任同時，在生活與心理各

方面都承受著難以想像的壓力（吳碧芳，

1999）。因此，若身為主要照顧者的父母年

邁，造成照顧能量下降，身心障礙者是否

就成為其非障礙手足之責任呢？ 
回想自己的成長過程，對於處於尷尬

排行的我，羨慕被委以重任的大姊，嫉妒

受寵的小弟，這都是手足彼此間正常的情

緒。在職場上也遇過不少人從事特殊教育

相關工作，都因家有身心障礙者，更曾有

老師直言當上特教老師最主要之目的，即

是讓更多人了解身心障礙者，了解他的哥

哥－一位重度多重障礙者。許多研究與文

獻更是因筆者本身家庭有身心障礙者而產

生（張庭瑋，2008；曾麗華，2010；簡鈺
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軒，2009）。 
因此對於非障礙手足而言，障礙手足

是什麼樣的存在？一同成長的過程中又有

何特殊情感或經驗的產生？須協助或承擔

障礙手足照顧責任的同時，對其人生有何

特殊或正反兩面之影響？當障礙手足從住

宿型機構返家後又對其家庭產生何種影

響？以上是本研究意欲釐清的。 
大學畢業後，筆者便開始在國中擔任

特教代理教師，近年對於特教學生未來的

出路，是留在家庭還是進入機構？能有人

幫忙協助照顧還是只能關在家裡預防走

失？其父母日後對身心障礙者的照顧重擔

都存在著許多體認與疑問等矛盾，不禁深

刻感覺身心障礙者家長若到了老年還要辛

苦照顧程度每況愈下的身障孩子，他們的

處境該有多刻苦！內政部（2011）身心障

礙者生活狀況及各項需求評估調查結果摘

要分析中指出身心障礙者之年齡以「65 歲

以上」及「45~未滿 65 歲」者居多，合計

共占 71.79%。顯示我國身心障礙者多已邁

入中老年階段，若其主要照顧者為父母，

則父母更已邁入老年階段，成為所謂的「雙

老家庭」，其照顧能量下降，照顧品質更是

令人憂心。但現今的社會福利體制又能幫

助他們多少？是否就需要家庭中的非障礙

手足協助或承擔照顧責任呢？ 
在與實習機構督導游主任聊到身障者

之照顧者時，游主任提到目前機構裡已有

許多非障礙手足擔任身心障礙者的照顧

者，並逐漸形成一股趨勢。讓筆者想到兩

年前那位每週三總是拖著沉重的書包來學

校接唐氏症哥哥回家的小五妹妹。小小年

紀的她總是耐心地等待慢吞吞的哥哥，不

厭其煩地聽哥哥分享在學校發生的事，即

使同樣的話可能說了無數遍。她曾堅定的

告訴我，「他是我哥哥，我以後要照顧他！」

這不只是單一個案，其他學生的非障礙手

足也或多或少的照顧他們的身障手足。也

曾看過類似報導，如「照顧重度智障弟，

手足情無限」。47 歲的莊祺祥為了照顧同

母異父的 32 歲重度智能障礙唐氏症弟

弟，力排家族眾議成為家庭主夫已四年（鄭

語謙，2010）。 
過去研究身心障礙者照顧議題多以父

母為主要照顧者觀點進行探討，鮮有以非

障礙手足為主要照顧者之觀點，若有，也

少有探討與住宿型身心障礙機構合作之主

要照顧者之研究。鑒於上述國內研究對非

障礙手足在照顧經驗方面之缺乏，因此，

本研究對於已在機構中接受照顧的身障者

之非障礙手足照顧者而言，其障礙手足是

什麼樣的存在？一同成長的過程中又有何

特殊情感或經驗的產生？須協助或承擔障

礙手足照顧責任的同時，對其人生有何特

殊或正反兩面之影響？障礙手足從住宿型

機構返家後又對其家庭產生何種影響等，

均是本研究意欲探究之重點。 
本研究以承擔身心障礙者照顧責任之

非障礙手足為研究參與者，藉由質性研究

了解非障礙手足對於障礙手足之想法、承

擔障礙手足照顧責任之因素與影響，期望

深入了解非障礙手足在面臨承擔照顧責任

之主觀感受，及影響其承擔照顧責任之因

素，理解非障礙手足之境況，並藉由此引

起社會大眾對非障礙手足處境之重視，冀
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望提供政府相關單位與社福機構建議，以

協助非障礙手足擔任照顧身心障礙者之角

色。 

貳、文獻探討 

一、臺灣身心障礙者照顧方式 

臺灣目前身心障礙者之照顧方式依居

住地點可分為家宅照顧、機構照顧與社區

家園三種。 

(一)家宅照顧 

身心障礙者與其家庭成員（通常是父

母）共同居住在家中，由父母擔任主要照

顧者，而福利支持系統則擔負輔助之角

色。依據內政部 100 年身心障礙者生活狀

況及各項需求評估調查綜合報告（2012）
顯示身心障礙者居住「家宅」者為 100 萬

7283 人占 92.84%最多。 

由數據資料顯示目前臺灣身心障礙者

的照顧方式大多是居住在家宅，且家中主

要照顧者多為父母。對照顧者而言，機構

並不能取代家的功能。特別是在照顧的部

分，照顧者相當堅定的表示自己的親人、

孩子有著特殊的需要，機構的照顧人員不

一定能照顧到每個孩子的特殊需求（陳政

智、陳桂英與楊馥宣）。 

(二)機構照顧 

依據內政統計通報之 101 年身心障礙

者福利統計（2013）顯示身心障礙福利機

構計有 271 所，核定可安置 2 萬 4 千人，

實際安置１萬 9 千人，平均使用率逾八

成；按縣市別分，實際安置人數以臺北市

2145 人最多，臺南市 1899 人次之，新北

市 1893 人居第三，使用率則以宜蘭縣 92%
最高，臺北市 89.5%次之，新北市 87.9%
居第三。 

依據內政部 100 年身心障礙者生活狀

況及各項需求評估調查綜合報告（2012）
顯示身心障礙者居住「教養、養護機構」

者為 7 萬 3994 人占 6.82%次之居住家宅

者。居住之機構類別以「養護機構」者占

25.63%最多，其次是「身心障礙福利機構」

占 21.93%，再其次是「護理之家或長期照

護機構」占 20.89%。且居住在教養、養護

機構者父親「已亡故」者占 79.25%或母親

「已亡故」者占 70.81%相對來說較高。 
由以上資料顯示機構照顧是身心障礙

者照顧模式的第二大選擇，而多數（七成）

身心照礙者居住機構是因父或母死亡後才

入住，抑或是因接續照顧責任之照顧者無

力照顧才選擇機構照顧，是筆者所欲探究

的。 

(三)社區家園 

身心障礙者與少數與其狀況相同的人

共同居住在獨立或半獨立的環境，專業工

作者僅提供少部分，甚至是不提供服務。

依據內政部 100 年身心障礙者生活狀況及

各項需求評估調查綜合報告（2012）顯示

身心障礙者居住在「社區家園」者僅占居

住機構類別中的 0.21%。因數量相對較

少，故筆者不加以探究。 
劉佳琪（2009）提到家庭規模逐漸變

小，智障者原生家庭照顧需求越高、照顧
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力下降，亟需家外資源的引進方能協助中

高齡智障者家庭成員的生活品質。因此是

否家長讓障礙子女入住機構是為了減輕非

障礙子女的負擔？林佳徹（2005）也指出

影響手足照顧意願的因素以其他家人的共

同照顧以及父母對於未來照顧責任的期待

等兩變項為最重要的相關變項。所以對非

障礙子女而言，若有其他家人共同協助，

減輕他的照顧負擔，對其承擔主要照顧責

任是有助力的。筆者猜想家長將障礙孩子

安置於機構，是因為非障礙子女未來會有

自己的工作、家庭與生活，為了不讓非障

礙子女對身障者產生排斥，故先安排障礙

者安置於機構，但也期待非障礙子女在日

後承擔照顧責任。本研究之研究參與者為

其身心障礙手足平日居住於住宿型機構，

而研究參與者需在周末或假期其身障手足

回家時擔任照顧者，並在平時負責與機構

之聯繫責任。因此對於研究參與者之身障

手足因何因素入住機構感到好奇。 

二、手足照顧 

(一)身心障礙者之非障礙手足承擔照顧責

任因素 

國內對於身心障礙者主要照顧者之研

究對象多是屬於身障者父母，但張庭瑋

（2008）指出隨著高齡化時代的到來，智

障者存活到老年的機率越來越高，也相對

影響原先扮演主要照顧者的父母的照顧歷

程無限期的往後延伸，形成典型的「老年

父母照顧中高齡智障子女」的家庭狀況，

但父母照顧總有終止的一天，當其無法繼

續照顧時，家庭必須因應智障家人的照顧

轉銜。當父母健康無法照顧智能障礙者，

在照顧對象的選擇多考慮資源可用性及可

近性，一般成年手足成為適合的接替者（曾

麗華，2010）。簡鈺軒（2009）指出父母是

照護身心障礙子女最重要的角色，然而父

母終會老去，身心障礙者和其手足關係的

延續遠遠超越親子之間，因此正常手足的

壓力與心理適應應是值得被探討的。劉佳

琪（2009）研究指出父母老邁、死亡後，

部分智障者的主要照顧者轉移成手足，也

有智障者家庭因父母、子女均為智障者，

長期由非障礙子女擔負照顧責任。除少數

智障者手足從年輕時開始執行照顧任務，

大部分手足均在父母照顧能量下降或消失

時接手。 
綜合上述可知當身障者主要照顧者為

父母，但當父母邁入老年，父母無法繼續

照顧時，家庭必須因應身障家人的照顧轉

銜，所以大部分身障者的非障礙手足將是

新的主要照顧者。而從陳淑瑜（2001）研

究指出 84%的父母或主要照顧者希望由非

障礙手足擔任智障子女未來的監護人並處

理相關事宜。與林佳徹（2005）研究指出

73.8%的手足當未來父母無法繼續照顧其

障礙手足時，願意擔負照顧責任。可知多

數身障者父母希望非障礙手足能擔負起照

顧身障者之責任，且多數非障礙手足也願

意擔負此責任。 
林佳徹（2005）研究指出手足照顧意

願與智障者之障礙程度、自理能力以及手

足自覺健康狀況、居住安排、家庭照顧資

源以及父母未來期待等變項有顯著相關，
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其中以家庭照顧資源（其他家人的共同照

顧）以及父母對於未來照顧責任的期待為

影響手足照顧意願的最重要因素。劉淑娟

（2013）研究指出一般手足願意承擔照顧

責任的原因歸納為手足關係、華人文化與

其他因素三大類，其中若與障礙者手足關

係佳、較具傳統華人文化觀念、工作時間

較彈性的一般手足，較容易承擔照顧責任。 
綜合上述研究可知一般手足在擔負照

顧責任時均會考量許多不同面向之因素，

如身障者障礙程度、自身健康與能力問

題，也受到華人文化與父母期待等影響。

本次實習為住宿型身心障礙機構，在周一

至周五，機構內的身心障礙學生多是居住

在機構內的宿舍，只有周末或特定假日才

回到家庭，因此，所欲探討的是承擔照顧

責任之非障礙手足，其承接照顧責任的因

素為何？是否與住宿型身心障礙機構協助

照顧其障礙手足，減輕其照顧重擔有相

關？ 

(二)身心障礙者之非障礙手足承擔照顧責

任影響 

劉佳琪（2009）研究指出手足承接智

障者照顧責任時正值青壯年，在工作、家

庭或情感生活上均須經營，會因承接照顧

責任而對原本生活產生衝擊。孫淑柔

（2009）指出正常手足為爭取父母的注意

會產生更大的競爭，而且隨著智障者年齡

漸長，正常手足必須面對社交及婚姻的問

題以及未來承擔照顧責任等衝擊。劉淑娟

（2013）研究指出一般手足承擔照顧責任

的影響分為經濟、婚姻、就業、心理與需

求等五個層面，其中對於照顧的無止盡負

擔所影響的經濟面、挑選對象或與配偶溝

通的婚姻面，擔憂障礙者未來之照顧所影

響的心理面及希望補助提高及滿足現行身

心障礙者住宿式照顧費用補助的需求面，

為其研究中多數一般手足承擔照顧責任的

影響。 
綜合上述可知國內研究一般手足承擔

照顧責任影響多為負面的，但 PowEll and 
GallaghEr（1993）研究發現失能手足的存

在雖使非失能手足的玩伴及社交互動減

少，須承擔額外的家庭及照顧責任，但這

些經歷也帶給他們利益，例如他們較了解

人類的問題、較能接受別人、較少批判與

較能隨遇而安，且家庭成員間彼此是緊密

的、較開放的以及較誠實的（引自吳宇娟，

2004）。由此也可看出一般手足承擔照顧責

任之影響並非都是負面的，而是有利有

弊。因此對於已在住宿型身障福利機構中

接受照顧之身障者其非障礙手足主要照顧

者而言，承擔照顧責任後對其生活各方面

有何影響？對於障礙家人是覺得累贅？寶

貝？有無可供分享的寶貴經驗？是本次研

究中所欲挖掘的。 

參、研究方法 

一、資料蒐集方法 

本研究欲了解對於非障礙手足而言，

障礙手足是什麼樣的存在，探究一同成長

的過程中又有何特殊情感或經驗的產生，

在須協助或承擔障礙手足照顧責任的同

時，對其人生有何特殊或正反兩面之影
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響，另當障礙手足從住宿型機構返家後又

對其家庭產生何種影響。對非障礙手足來

說，他們的照顧經驗都具有獨特性、不可

替代性與個別性，而照顧者的照顧經驗也

會因個人的情境脈絡不同而具有極大的差

異性，因此，本研究將採取質化研究法，

以探索非障礙手足照顧身障手足經驗的複

雜樣貌。 
為了如實呈現非障礙手足承擔身障手

足照顧責任的因素與影響，筆者採取訪談

蒐集資料，因此本研究挑選較具獨特性、

故事性之研究參與者進行深度訪談。深度

訪談是透過與研究參與者進行有意義及有

目的的對話，期盼藉由訪談能獲取深入且

豐富的資料，讓研究參與者也能藉此進行

深度的自我探索，探究其照顧責任、照顧

經驗、照顧行為並藉此提昇自我認同。研

究過程包括不斷的發問、反思、聚焦、直

觀與分享，讓研究參與者自由且完整的敘

說，減少筆者的干擾，讓研究參與者的經

驗能夠盡可能地呈現其本質。雖然非障礙

手足不是照顧身障者的主要族群，且每一

照顧者均有其獨特的照顧經驗，但藉由個

別研究參與者主體經驗的層層還原，一個

獨特卻又共通的經驗本質才能被大眾認

識。 
因此，本研究欲針對非障礙手足對於

障礙手足的想法、影響其承擔照顧責任之

因素，與承擔照顧責任對其生命故事有何

影響，這是一種主觀的經驗，並無法以量

化的數據來呈現，而質性研究能獲取深

層、豐富的資料，透過深度訪談蒐集資料

較能探究非障礙手足承擔照顧障礙手足經

驗的內涵及其對障礙手足之想法。 
本研究挑選較具獨特性、故事性之非

障礙手足以進行半結構式的深度訪談。採

用半結構式的訪談，可幫助筆者在有限時

間內挖掘相關資訊讓問題聚焦，也可讓研

究參與者清楚訪談的問題為何，使訪談能

切合蒐集資料的目的。因此，為求能有系

統地蒐集研究資料，依研究目的擬定訪談

大綱，以利訪談過程能掌握情境與切合主

題，增加資料蒐集的正確性及有效性。 
本研究以承擔身心障礙手足照顧責任

之非障礙手足為研究參與者，設計之訪談

大綱重點包括：對於非障礙手足而言，障

礙手足是什麼樣的存在，探究一同成長的

過程中又有何特殊情感或經驗的產生，在

須協助或承擔障礙手足照顧責任的同時，

對其人生有何特殊或正反兩面之影響，另

當障礙手足從住宿型機構返家後又對其家

庭產生何種影響等。 

二、研究參與者 

本研究欲瞭解非障礙手足對於非障礙

手足承擔照顧障礙手足經驗的內涵及其對

障礙手足之想法，為了能符合本研究之研

究目的，將採取立意取樣的方式選擇研究

參與者，透過事先設定的標準，選擇符合

條件且資訊豐富的研究參與者進行研究，

以獲取含有大量與研究目的相關的資訊。

為考量研究進行過程的便利性，研究參與

者主要來自新北市某住宿型身心障礙福利

機構。研究參與者須符合下列條件： 
1.研究參與者為身心障礙者之非障礙

手足。 



一般論述 
 

社區發展季刊 154 期 298 中華民國 105 年 6 月  

2.身心障礙者之照顧責任及相關服務

決策責任都由父母轉移給非障礙手足。 
3.非障礙手足主要照顧之身心障礙者

為居住在新北市某住宿型身心障礙福利機

構，可為每日往返機構與住家之身障者或

於週末與連假才返家之身障者。 
研究參與者需具有高度之參與意願，

且能完整表達其想法，願意分享其對承擔

照顧責任之想法，並同意於訪談過程中錄

音。經由實習機構轉介符合本研究受訪

者，符合條件並參與研究之研究參與者為

七人，依序編碼，表 1-1 為研究參與者之

基本資料。 

表 1-1 研究參與者資料一覽表 

參與者／

性別 年齡 工作 婚姻 障礙手足年

齡／關係 
手足數／ 
參與者排行 

障礙手足障礙

類別／程度 
障礙手足

返家型態 
父母 
存歿 

入住機構

（年） 
A／女 52 有 有 40／姊弟 3／1 智／極重 每週 已歿 10 
B／女 38 有 無 41／姊弟 3／2 智／中 每週 已歿 9 
C／男 42 有 有 41／姊弟 4／3 智／中 隔週 已歿 14 
D／男 41 有 有 42／兄弟 5／5 智／極重 隔週 已歿 25 

E／女 46 無 有 33／姊妹 7／1 智／中 每週 母存 
父歿 18 

Ｆ／男 59 有 有 50／兄弟 4／1 智／極重 隔週 已歿 18 
G／女 56 有 有 48／姊妹 5／1 智／重 隔週 已歿 8 

 

肆、研究結果分析 

一、身心障礙者之非障礙手足對於障

礙手足之想法 

研究發現，每位研究參與者對於自己

的障礙手足是自己的家人這點不容置疑，

研究參與者 A、D、Ｆ更認為其障礙並非

是自願造成的。但各研究參與者會以不同

層面，如欠債、結緣、做功課等來解讀自

己與障礙手足間的關係。 
可能是上輩子欠他的吧，下輩子可能

就…最好不要碰到（笑）…下輩子就

不要再來了。（B） 
阿我想法是說…畢竟她是自己親人

嘛，阿她又這樣子，我就…，我的想

法是當作說…可能我上輩子欠她的。

（C） 
有這樣的哥哥其實不是不好，就是…

算是一個我修行的地方。（D） 
另研究參與者面對其障礙手足時在心

態上都有其特殊之轉變歷程，大部分（除

研究參與者 A、Ｆ、G）都由剛開始的難

以接受，透過自己轉念或宗教的協助進而

獲得調適，接受障礙手足的存在。 
有時候會這樣子想，為什麼我…為什

麼我碰到這個問題，就是為什麼碰

到…碰到這個我媽不在以後…就是這

個狀況出現在我們家裡，所以…很難

接受。能不能接受也是自己…怎麼講
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阿…也是自己遇到的阿…。（B） 
不希望那個…讓同儕知道說阿自己有

這樣子的哥哥。那時候就是因為可能

也年紀輕啦！心智上也比較沒那麼成

熟，所以比較會在乎別人的眼光。阿

現在就是因為長大了嘛，然後～比較

有那種…正面的那種能量的話，就比

較不會在意…在意別人怎麼想，就覺

得說阿自己該做的就去做。…這樣的

哥哥也算不錯，畢竟他就是算單純

嘛，也沒有心機，也不會害人怎樣，

阿如果說，總比人家那種會有…會賭

博阿、吃喝嫖賭的哥哥來得好，對不

對？後來這樣子想會覺得比較欣慰多

了，至少說他不會帶來…不會對我們

造成多大的困擾，我想他是比那種會

吃喝嫖賭的哥哥來得好多了，所以後

來這樣想就比較好。（D） 
有時候往回想會覺得說其實也還好，

其實比我們家糟的人太多了，所以後

來…覺得其實你這樣想以後你就會比

較釋懷，反正就把它當作一個正常的

家庭，然後就把她當作反正大家是一

家人嘛，這樣子相處就會比較釋懷。

（E） 
較特別的是研究參與者Ｆ，因其本身

也是障礙者，因此對「障礙」一詞有著獨

特且新穎之解讀。 
心態上我一直都很持平，就是說我對

這種障礙者都是…不會說歧視啦，因

為我自己感同身受，我自己本身也是

障礙者，我到○○去，我的觀念是說

每一個人生理上都會有疾病，只是疾

病呈現的方法不一樣，像我就是呈現

在腳，那我弟弟呈現在腦部，有的人

心臟病有的人要洗腎什麼…，我的觀

念每一個都有病，只是你病呈現的方

式不一樣而已，所以我覺得我是病而

不是障礙，只是說我剛好我得到這個

病，那別人身上一定也有病，只是說

有顯性有隱性，有的人糖尿病高血壓

每天要服藥來控制，然後我雖然是顯

性的，但是我這個病不需要藏起來治

療，就是固定在外面而已…，然後我

這樣想我可以很豁然，既然每個人在

世上都會有一種疾病，只是它呈現出

來的方式不一樣而已。（Ｆ） 

二、身心障礙者之非障礙手足承擔照

顧責任之因素 

多數研究參與者是在父母往生或照顧

能量下降時接手身障手足之照顧責任。 
父母都往生。很自然就由我接手阿。

要那麼多人手忙腳亂的，與其要這樣

子，大不如一家來辛苦就好了。（A） 
是我爸媽過世以後就幫忙。（哥哥）身

體不太好，所以沒辦法照顧他。所以

只有我才有辦法照顧他。（B） 
十五年前我父母過世後，過世後沒有

人可以照顧了，那時候我就把她帶來

我的身邊。（G） 
研究參與者 C 與 E 狀況較為特別，C

從小父母就因病與事故過世，所以小時候

都是阿姨幫忙照顧的。而 E 則是母親為身

心障礙者無照顧功能，遂在父親過世後接

手照顧責任。 



一般論述 
 

社區發展季刊 154 期 300 中華民國 105 年 6 月  

那時候在阿姨那邊我們也是有幫忙照

顧啦。也不能講不得已啦，因為畢竟

從小就沒有父母親了，我的想法啦，

阿…她又是…這樣子，所以我…以我

還有我哥，因為我妹嫁出去嘛，所以

我們不能勉強人家，嫁出…人家像以

前一樣，嫁出去是別人的阿，因為我

大哥也是因為有事，所以他是住在宜

蘭，然後就剩下我而已阿，阿我想法

是說…畢竟她是自己親人嘛，阿她又

這樣子我就…，我的想法是當作說…

可能我上輩子欠她的。其實我自己我

本身身體也不是很好，然後是說…恩

～盡我的力量…去顧她，阿能顧多久

就是跟你賭，看你先走還是我先走，

就是這樣子而已，我的想法就是這樣

子。（C） 
其實因為可能是我爸爸很早生病，那

因為我爸爸生病就沒有辦法工作嘛，

那我很早就出來臺北工作，就是要負

責養家、賺錢養家，那像我弟弟我妹

她們當時都很小，所以我覺得他們就

像我的小孩ㄟ，因為我媽媽她不會照

顧我們，所以我覺得他們就像我的小

孩一樣，就是一定要去照顧他們，可

是到他們現在長大了，我還是覺得他

們還是小孩子，已經就是可能認知就

已經這樣子了吧，可能就覺得他們就

像我的小孩一樣，所以現在他們長大

了，我還是覺得就是好像把他們看作

好像我的小孩一樣。（E） 
研究發現研究參與者多為家中的長女

或長子（七位中有五位），對於在父母照顧

能量下降或消失時接手身障手足的照顧責

任都認為是一件很自然的事。謝志龍

（2009）指出每個人所歸屬的排行位置成

為影響資源分配與教育成就的因素，它不

僅是個人在手足團體當中的排序，也代表

在家庭裡的身份與地位，更是在家庭內的

結構性位置。筆者的父母都是各自家中的

長子女，母親為了弟弟妹妹的教育資源而

犧牲自己的學業成就，因此只有小學畢業

的學歷；父親在爺爺過世時即擔任一家之

主的角色，奶奶中風時更一肩扛起所有照

顧責任。因此在臺灣社會的傳統文化與潛

規則中，筆者認為長子女更常被賦予責任

與犧牲自身權益。 
其實也沒有什麼特別想法ㄟ，真的！

因為就很自然阿，爸媽不在本來就是

當姐姐的要處理阿，我覺得沒有什麼

捏。其實這個…也許啦…也許當大姊

都會有一點覺得這是應該的啦，所以

也沒有什麼特別想法阿。（A） 

因為就是…父母都沒了…三個弟弟也

沒了，剩我一個而已，我不負起責任

我要將她交代給誰呢？就算說我弟弟

還沒往生，也是都是我的負擔跟責任

阿。（G） 
我覺得他們就像我的小孩一樣，就是

一定要去照顧他們，可是到他們現在

長大了，我還是覺得他們還是小孩

子，已經就是可能認知就已經這樣子

了吧，可能就覺得他們就像我的小孩

一樣，所以現在他們長大了，我還是

覺得就是好像把他們看作好像我的小

孩一樣。（E） 
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研究參與者G更分享了她為了讓障礙

手足與其同住而忍受丈夫的怒氣，顯示她

對其障礙手足之看重。 
剛開始他不能接受，他若喝酒就會講

一些怨氣的話罵我，都眼淚往肚裡

吞，我也不敢回，他怎麼罵我都沒關

係，為了讓妹妹住這裡，我都一直忍

耐對他很好這樣。他剛開始會啦…久

而久之他就接受了，也習慣了。（G） 
另在談及障礙手足的後續照顧責任

中，多數研究參與者考量到自己子女未來

的婚姻與事業，因此較傾向希望由身心障

礙福利機構繼續照顧，研究參與者 G 更希

望自己能與其障礙手足一同入住機構互相

照應。 
之後真的不行的時候，就是學校不是

也可以嗎？我們老了因為…弟弟是沒

有什麼煩惱，沒有什麼…嗯～所以他

的可能會就是身體應該還會不錯，可

是因為當我們年老，我們真的不行的

時候…，是還沒有想到那一塊啦，真

的不行的時候再…再看看有沒有其他

的方法，因為我…我不想！把舅舅責

任帶給我們家三個小孩子，因為他們

畢竟要成家立業。（A） 
這一點我倒是還沒有想到。不過我是

覺得他…就是～可以的話嘛，還是希

望說能夠讓他在…中心…，因為他畢

竟在中心的話～就是整體…整體提供

的照護會比我們來得多啊！阿我們也

比較說能夠放心。而且…因為他跟我

只差一歲，如果…他老了我也～應該

也老了。所以能夠照顧他（笑）…也

是…。（D） 
我兒子如果娶媳婦，我頂多不要跟媳

婦住，我會帶著她搬去別的地方，我

是說不管我先倒還是她先倒，我都要

照顧她，我是有這個決心的…已經沒

有人可以顧了嘛…我是有跟○○說，

如果我顧到沒辦法了，就讓我跟她都

去○○那邊住這樣…。（G） 
但研究參與者Ｆ認為應由子女繼承此

照顧重擔，而研究參與者 E 則認為其障礙

手足是全家人的責任。 
我們是傳統的家庭觀念，就是說你家

裡有長輩，你晚輩的就是…長輩老了

沒有生活能力了，阿就是要照顧他，

跟照顧父母的意思是一樣，叔伯也是

等同是父母的意思是一樣。…我從小

就灌輸這些小孩子說，他是你的叔叔

喔，將來爸爸老了沒辦法動了，沒辦

法照顧他，你們要負責照顧他。（Ｆ） 
可能也不是只有我的責任，可能是我

跟我弟弟妹妹他們大家的責任。（E） 

三、身心障礙者之非障礙手足承擔照

顧責任之影響 

研究參與者認為其障礙手足之障礙程

度與情況不需有特別照顧，在照顧上只要

滿足障礙手足之生理與安全需求即可，因

此對其日常生活無太大影響。以下列出研

究參與者認為承擔障礙手足照顧責任之影

響層面： 

(一)工作 

因承擔照顧責任而無法選擇薪水較高
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但需常加班之工作。 
如果要加班的話，是怕～如果真的是

要加班的話，是…就是很不方便。要

照顧我弟，所以…因為這一家是薪水

少，所以才這家，不過換之前那家做

的話，之前那家是每天要加班。（B） 

(二)結婚生子 

有兩位男性研究參與者因家有身心障

礙者須擔負照顧責任而曾在尋找對象時遇

到困難；而也有兩位女性研究參與者則害

怕因遺傳而生下不健康的孩子，而對婚姻

或生子卻步。 
一方面是…怎麼講，一方面是我弟這

裡，考慮我弟這裡，然後又考慮我未

來如果小孩子也是…如果是生下來也

是這樣子，就覺得…所以我不太…不

太想結婚就是這樣。（B） 
一般的邏輯阿，身邊的長輩還有朋友

都覺得我擔子很重，因為有一個老

爸，然後又有這樣子的一個哥哥，變

成說我這樣要成家的機率比一般人要

來的…就是說困難度會來得比較高。

阿雖然說我有想…是也是知道自己這

樣的身份哪，所以要找到另外一半是

比較有困難度的，阿是還好，上輩子

燒了不少好香，娶了一個好老婆

（笑）。所以那時候也不會覺得說是…

也沒有想說是阻力或助力，就覺得說

就隨緣，有就是有，阿沒有的話就…

也就認了這樣，阿不過還好啦，是真

的上輩子真的有做…有做一些善事

啦，所以這輩子就是有遇到，就有娶

到一個好老婆，阿她也不會排斥，然

後可以接受我的家人。因為我們有

接…就是我們有宗教活動，就會已經

大概知道彼此的家庭背景，並沒有排

斥，到後來就有繼續交往這樣，一直

到現在。（D） 
…其實不要說怕會遺傳在她的身上，

其實我也怕！我也怕我生的小孩會有

遺傳，其實我也會怕。所以我跟我先

生討論過…我們不要有小孩，也不敢

試…。（E） 
早期的時候對我的婚姻或許有一些障

礙啦，因為我本身就是障礙者，人家

在婚姻選擇上，第一個我可能就要扣

分了，再來你又要扶養一個重度障礙

的弟弟，那更扣分了。而且當時的農

業社會那個家庭經濟也不是說很好，

那人家想說…所以一直到三十幾歲我

還是…才結婚。我現在的太太是再婚

的，她是越南籍的，那她知道…到越

南去我有跟她講，那她來她對他也很

好，什麼事情有好吃的他回來都會幫

他保留一份弄給他吃這樣子，他對他

嫂嫂也很尊敬阿。（F） 

(三)經濟 

因研究參與者需肩負一家生計與其障

礙手足之費用，因此在經濟上有些許困難。 
因為我們做這種…我現在的行業做這

種騎機車的快遞一個月也賺不了多少

阿，阿家裡水電開銷，其實也負擔蠻

大的，所以那天我跟那個○○老師也

有稍微聊過…。（C） 
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我賺的錢都在醫我弟弟的病…我都捨

不得花，又賺沒有錢，我這一家子還

要我…，我買這棟房子還有貸款四百

萬，還再繳，一個月繳兩萬五，所以

說我的生活不是很好過。（G） 

(四)生活作息：因與家人作息不一致而導

致抱怨產生。 

我是知道說人到了某個那個階段，那

個智力會退化，睡眠會…品質會不

好，而且睡眠的時間會縮短，但是他

那個…對他的小姪女就會造成那個…

干擾，所以她有時候…她們都會抱

怨，叔叔有時候十一二點了都還不

睡，還在客廳發生聲音，人家睡不著

覺…，小姪女他們會抱怨，但是我是

還好還 OK 啦。（F） 
而障礙手足返家後與研究參與者之配

偶或子女相處情況大致良好，惟因心智年

齡之故，常需研究參與者調解兒女與障礙

手足之衝突。 
他們現在這種年紀，小學這種年紀也

比較不知道什麼尊卑的那個…那個情

形，所以有時候還是會爭吵，會跟我

抱怨阿，說叔叔造成我們的困擾這樣

子，我會跟她說他是叔叔喔，你們不

可以這樣喔，他老了以後，爸爸不在

了以後要換你們來照顧他喔。（F） 
研究參與者A更因為是家裡所有成員

一同照顧其障礙手足，所以不覺得照顧障

礙手足有任何辛苦。 
因為我們家裡所有的成員，包括我的

兒女都幫舅舅洗澡，幫舅舅擦屁股。

包括我的先生都幫他洗澡，幫他刮鬍

子，所以全家這樣一起做，所以不覺

得說很辛苦。他們講…我們沒有做也

是要爸爸媽媽做啊，很自然哪。（A） 

四、身心障礙者之非障礙手足對於住

宿型身心障礙機構所提供服務之

看法 

研究參與者對於住宿型身心障礙機構

所提供的服務大致是滿意的，認為減輕了

承擔照顧責任之壓力。而研究參與者 E 與

Ｆ更認為不僅是對自己有幫助，更對其身

障手足有極大助益，雙方都有成長。 
變成說她在○○這裡我們就比較放

心，不用去擔心到她，所以怎麼講…

所以對我本身來講壓力也比較小。

（C） 
因為畢竟那邊有老師阿，而且又有跟

他相近的同學，他在那邊會比在家裡

好。所以那時候我們就覺得有這個機

構對我們來講幫助很大這樣。（D） 
像她現在學裁縫，她會車衣服、車什

麼的，那像她還沒去之前她就不會。

我們也讓她覺得說她去中心很好阿，

學我們不會的東西，然後讓她覺得說

其實她去中心學一些東西，我們不

會，那她比我們棒喔，她就會有那種

心理，她就會有一點點優越感。（E） 
那自從到○○之後，一個就是訓練他

洗臉刷牙洗澡什麼都是自己，還有一

個是○○有體能，每天早上都有那個

訓練他的體能，所以生活作息比較正

常，所以他的身體也比較…那個體能
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各方面都有進步這樣。他到○○去我

們都有一個想法是說他在那邊，第一

個他有很多同學朋友可以玩樂，因為

他在家裡，姪女禮拜一禮拜二都上

課，白天只有我跟他兩個人大眼瞪小

眼的，所以他到那邊去我反而覺得

說，一方面他也有自己的活動空間，

一方面我也不用每天來關心他，看他

要安排他做什麼，像他如果放假回

來，假日我們都會開車出去走一走、

晃一晃這樣，那到○○是我們互相都

有成長啦，他有成長我也有成長啦。

（G） 

伍、結論與建議 

一、身心障礙者之非障礙手足視其障

礙手足為家人與責任 

從訪談中發現，研究參與者對其障礙

手足是自己的家人這點無須置疑，也因研

究參與者認為其障礙手足之障礙並非是自

願性的。因此各研究參與者以不同層面，

如欠債、結緣、做功課等來解讀自己與障

礙手足間的關係。另研究參與者面對其障

礙手足時會發展出不同的心理調適歷程，

大部分研究參與者都由剛開始的難以接

受，透過自己轉念或宗教的協助進而獲得

調適，接受障礙手足的存在。 

二、身心障礙者之非障礙手足多因原

照顧者（父母）過世或照顧能量

下降時接手其障礙手足之照顧責

任 

除因原照顧者過世或照顧能量下降導

致非障礙手足接手照顧責任外，更發現研

究參與者多為家中的長女或長子（七位中

有五位），其對於在父母照顧能量下降或消

失時接手身障手足的照顧責任都認為是一

件很自然且應做的事。 
但對於障礙手足的後續照顧責任，多

數研究參與者因考量到自己子女未來的婚

姻與事業，不想將壓力傳承給下一袋，因

此均較傾向希望由身心障礙福利機構繼續

照顧。七位中只有兩位研究參與者希望自

己的子女或其他手足承擔照顧責任。 

三、非障礙手足承擔障礙手足照顧責

任的影響是多層面的 

研究參與者均認為其障礙手足之障礙

程度布置在生活照顧上造成極大壓力，但

因承擔照顧責任後仍會影響其生活，主要

影響層面有工作、結婚生子、經濟與生活

作息等。研究參與者的家人對於障礙手的

態度多是友善的，有的甚至會一同照顧，

但因障礙手足心智年齡與學齡姪子、姪女

相仿，因此非障礙手足還須擔任家人與其

障礙手足衝突的調解者。 

四、非障礙手足對於住宿型身心障礙

機構所提供服務是正面且讚揚的 

研究參與者對於住宿型身心障礙機構

所提供的服務是滿意的，均認為可以減輕

了承擔照顧責任之壓力。兩位研究參與者

認為不僅是對自己有幫助，更對其身障手

足有極大助益，可以令雙方均獲得成長。 
另提出建議如下： 
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一、從非障礙手足的角度認識獨特及

正向的照顧經驗 

本研究最初目的是認識非障礙手足的

照顧經驗，從研究參與者的訪談中可輕易

的看出他們擔任照顧者角色的壓力源，以

及對未來照顧的不確定性。但單從文字無

法表達筆者在訪談過程中感受到的韌性與

活力，即使生活苦悶，多數研究參與者歷

經了長時間的照顧歷程，雖然遭遇困難與

問題，但長期累積的照顧經驗，也讓他們

發展出一套獨特的照顧知識與問題解決模

式，除了能夠緩和照顧壓力之外，也使他

們有較好的因應與調適。 
而未來有愈來愈多的非障礙手足將面

臨到須承擔其非障礙手足之照顧問題，因

此，後續若能對此有更多正向且獨特的照

顧經驗被探索、挖掘，對非障礙手足勇於

承擔其障礙手足之照顧責任更能有所助

益。 

二、提供合適政策主動提供予非障礙

手足以舒緩其照顧壓力 

手足照顧即有可能成為一股照顧新趨

勢，而這也是政府機關與相關社福單位不

可避免須面對的問題。從七位研究參與者

之照顧經驗來看，對於政府政策的福利與

宣導卻極少提及，顯示目前相關政策的缺

乏。 
且由於身心障礙者老化的人口發展趨

勢仍是一個新興且熱門的議題，政策上對

於身心障礙者之照顧者的支持僅止於賦稅

上的優免，仍欠缺外部政策與服務的支持

與連結，且多數研究參與者對於目前提供

的福利服務，認為「看得到但吃不到」，申

請手續的繁複是令他們卻步的主要原因。

不可否認他們－這群辛苦、勇於承擔障礙

手足照顧責任的非障礙手足們亟需相關單

位為其擬訂減輕期照顧壓力的相關福利政

策。 
本研究因研究參與者均來自新北市某

住宿型身心障礙福利機構，因此有事先經

過討論與篩選出適合且願意配合之非障礙

手足照顧者，對於不願意承擔照顧責任之

非障礙手足則未能了解，因此無法對非障

礙手足承擔其障礙手足照顧責任之原因與

影響進行更深度之探討。 
（本文作者為靜宜大學社會工作與兒童少

年福利學系碩士在職專班研究生） 
關鍵詞：照顧經驗、障礙手足、身心障礙

福利機構 
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