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壹、前言

根據衛生福利部中央健康保險署（無

日期）之《全民健康保險重大傷病各疾病

別有效領證統計表》，截止至2021年12月

底，思覺失調症領有重大傷病卡總計有

100,658人。在相關的統計資料中發現。

思覺失調症是屬於需要持續醫療介入的

疾病，並有慢性化的狀況出現，需要透過

適當的藥物控制，方可控制精神疾病的復

發，並能緩解身體上的不適。當患者診斷

為思覺失調症，其當下的反應是恐慌與不

知道該如何因應病況下生活狀態的改變，

許多的問題將接踵而來，讓患者與家屬喘

不過氣；尤其照顧者與患者面對各種的壓

力，包含社會上異樣眼光、錯誤觀念等，

都會導致生活品質的下降。思覺失調症患

者發病後伴隨著怪異的行為舉止和出現意

想不到的怪異舉動，這些都會造成家庭生

活作息和功能運作有極大改變。當前對

於思覺失調症的照顧模式包含有醫療、

社區復健模式以及由家屬進行照顧，本

研究的主要照顧者皆為母親，母親對孩

子捨不下的情感，正也是透過陪伴的過

程，學習到與生病的孩子相處之道。陪伴

者如何從怨懟與排斥，到接納與理解，這

段陪伴歷程為本研究想呈現他們的陪伴

歷程。

思覺失調症好發於青少年晚期和成年

前期，發病時不論是家屬或是孩子本身皆

需要承受許多的壓力以及面對疾病產生的

各種生活狀態的改變，不適當的照顧或是

陪伴對孩子本身都無助於病況的穩定；家

屬面對孩子從發病時無助經驗的過程，以

及陪伴者在照顧上的困難，並理解到照顧

者與發病的孩子在病況未明的狀況所遇到

的困境；並從照顧者的陪伴經驗中找出照

顧思覺失調症孩子的復原過程，是如何形

成保護因子，並將此經驗提供給還在照顧

過程的其他家屬的建議。
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文中提到家庭復原力（ F a m i l y 

Resilience），Walsh（2002, 2016）整合

生態系統與發展性的觀點，將家庭復力歸

納出三個重要的範疇，（一）信念系統，

在困難的情境下有正向的觀點，創造優

勢；（二）組織型態，是有彈性能夠改

變，成員間能夠相互的支持；（三）溝通

流程，是開放性的情感分享，以及能夠協

同合作解決問題。當家庭面對發病的孩

子，這是家庭需要面對的困境，而家庭的

信念系統需要朝復原的觀點啟動，透過主

要照顧者正向的陪伴以及尋求外在系統的

支持，產生有效問題解決的策略；是故，

本研究透過四個超過十年的照顧者，試圖

從他們的身上整理出，如何讓照顧者不陷

入負向的循環，以他們的陪伴經驗，找到

有效的因應策略，以協助其他有此情境的

家屬，也能從他們的故事找出關鍵因素，

建構思覺失調症患者在陪伴中保護因子的

建立給予更有效的因應方式。

貳、文獻探討

一、思覺失調症

「思覺失調症」的4 A症狀為自閉

（Autism）、情感障礙（Inappropriate 

Affect）、聯想鬆弛（Losse Associations）、

矛盾現象（Ambivalence）；症狀可能是

突然出現，也可能是漸進式出現，患者在

病程時困難區分現實與非現實的狀態，患

者會表現出扭曲的認知，不適當情感的表

達和行為上的不適宜，雜亂失序的思考以

及理解的紊亂是思覺失調症患者重要的表

徵，在患者發病時無法有效的照顧自己，

不論是生活自理、上學或是工作，皆會出

現不適應的狀況；思覺失調症的病程和預

後難以預測，有研究顯示男性略多於女性

（安克‧克林等人，2014／2017）。

思覺失調的原因，以下從幾個面向加

以說明：（一）生物因素，來自遺傳基因

染色體異常、胚胎期產生的變異狀況或是

母體在孕期中各種的不利因素的影響，有

相關的研究指出思覺失調症個案有高比例

的生產併發症，這些併發症可能導致腦部

氧氣供應減少，造成皮層灰質的缺損，而

經歷生產併發症又有遺傳素質的人，罹患

疾病的風險較高（安克‧克林等人，2014

／2017；楊啟正等人，2021）；（二）心

理因素，包含個別的人格特質以及面對事

件慣常的因應模式，在精神分析學派的觀

點是來自個體本我的衝動，無法透過自

我達到平衡，使個體產生退縮的狀況；

（三）環境因素，家庭的環境包含家庭環

境的壓力，溝通不良或是過度壓抑或嚴厲

的環境，使孩子在成長的過程面對多重的

風險因子等。

思覺失調症包含（一）正性症狀：

妄想和幻覺；（二）負性症狀：貧語、鈍

化的情感或無社會性；（三）解構症狀：

解構的語言和行為的表徵。相關的研究表
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示，正性症狀可使用藥物治療成效較佳，

負性症狀對藥物反應較差；對於患者在發

病前會有些表徵可觀察，包括社會關係退

縮、表現怪異，在患者發病時出現正性症

狀的妄想、幻覺或僵直症（Catatonia）等

行為的障礙；負性症狀，表現貧語及缺乏

動機與社會退縮等狀況。

思覺失調症需透過藥物治療、心理

治療與復健治療的搭配，藥物治療對於思

覺失調症是不可缺少的，而搭配心理治療

的介入，包括運用社交技巧的訓練、認知

行為治療、認知修復治療、家族治療，可

以讓患者的功能有所改善（Lehman et al, 

2004）。此外，因應去機構化的工作模

式，社區性的復健治療模式，讓思覺失調

症患者離開醫院返回社區後，透過專業團

隊的合作，提供社區性的服務，包括提供

職業訓練並協助個案尋找工作或是協助個

案尋找住所等，目前臺灣對於精神障礙患

者在出院後提供的社區照護，包括康復之

家、社區復健中心，不論是不與家人同住

的模式或是以社區復健的概念，皆是希望

提供患者與家屬有不同的選擇方式適應環

境與面對生活。

二、 家庭系統成員對思覺失調患者可產

生保護因子建立的重要性

Bronfenbrenner（1986）提出生態系

統觀點，個體在環環的系統中交互影響，

從微觀擴展至中介系統、外部系統到鉅視

系統；微觀系統是父母次系統、手足次系

統與親子次系統的互動關係，此為家庭

內部的關係，家庭成員的個人的特質對

待事情的觀點與看法，家庭中具備保護因

子與危險因子共同存在，保護因子的內涵

包括有良好的認知能力、嬰幼兒的早期氣

質、自我效能、有效的因應策略、樂觀等

（Murray, 2003）。因此，當家庭面對孩

子的發病，如何透過保護因子的概念，重

新建立起孩子與家庭的正向因子，就顯得

相當重要，保護因子的建構能夠強化患者

和家人面對壓力的情境後，有面對困境的

復原能力，促進孩子和家庭往更理想的狀

態發展。

家人之間彼此之間的互動關係，產

生家庭動力間的互動型態，家庭系統內的

成員為了維持穩定，會有衝突、溝通、解

決問題各種元素的產生，當家中的其中一

個成員發病，個體面對發病後的各種風險

與挑戰，含括著傳統對於精神疾病的患者

及其家庭，因疾病產生的污名化現象。當

思覺失調症的孩子僅能聚焦在負面的訊

息時（如他們具有攻擊性等汙名），家

屬面對孩子發病時的無助，以及對思覺失

調症知能的缺乏，都會讓孩子和家庭承受

莫大的壓力，而導致家庭和社區面對更大

的風險情境。思覺失調症的發病原因，來

自於負向的生物遺傳風險因子、失調的人

格特質以及外在的環境壓力後所交互作用

下的風險因子。當生活中有各種的危機因
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子共同發生時，個體不會因為一個事件而

造成適應不良（Rutter, 1990），因著各種

風險因子的堆疊可能導致孩子發病，疾病

的發生來自各種不利因子的觸發，同樣的

當患者發病後，家庭系統必然受到各面向

上的影響，若僅由單一面向思考發病或是

由家中某位成員進行主要照顧，這樣的狀

況對照顧者本身將產生莫大的壓力以及無

助感（陳姿廷，2013）。因此，當患者發

病後，如何協助孩子走向維持穩定的生

活，實際上對孩子以及家屬而言是相當的

重要。

復原力的理論源自於Werner與Smith

（1982）的研究，因此本文思覺失調症的

個案更要能協助他們建構保護因子，這是

使他們具備使個體產生復原的能力，而照

顧者的陪伴的歷程，是能夠協助發病的孩

子建立起一套屬於自己的保護因子，保護

因子是動態的、是交互作用的，他是對個

體復原力，當面對逆境時能夠產生緩衝的

機制，需要個體有資源面對環境中困境

的因應策略（Garmezy, 1991; Rutter, 1990; 

Rutter, 1999）。因此，協助家屬創造有能

量以及有能力的陪伴，使家屬成為發病孩

子的內在和外在的調節因子，協助孩子與

家屬成員建立保護因子，始能協助思覺失

調症的個案從發病邁向穩定生活的重要復

原力，在不利狀況下而透過資源的建立讓

孩子與家屬有足夠的保護因子因應壓力，

使其平衡負向的因子，改變不利的情境，

重新建立穩定的生活模式與適應環境的

變異。

三、社會支持網絡的重要

當保護因子從個人、家庭和社區三

方面逐步建構，發病後的思覺失調症孩子

能透過家屬的改變進而協助孩子對病況的

穩定，此為復原的重要歷程。因此，白倩

如與曾華源（2022）提到：（一）擁有良

好的友誼且能夠感到情緒的支持；（二）

具備和家庭親戚間的健康關係；（三）可

以參加社區活動，和正式與非正式組織有

好的互動；（四）可以發展出問題解決的

能力。發病者的家屬能穩定且成功的面對

發病後的各種適應，社會支持與社會網絡

對陪伴者可以涵括正式支持系統與非正式

支持系統在面對發病孩子的穩定功能的展

現，社會支持是圍繞在個人周圍的支持，

可以是工具性也可以是情感性的協助，來

自正式的支持系統是政府的或是非營利組

織所提供的實質或情感的支持，非正式的

支持系統可以是家人朋友的有形或無形的

支持。社會網絡（Social Network）則是

人與人之間相互連結之關係的結構組成和

成員的數量（韓意慈，2016），網絡呈現

的是社會互動的結構，是社會支持互動下

之關係的組合，當社會支持網絡的資源系

統越充足，發病的孩子越有能力面對因疾

病所帶來生活上的改變，陪伴者的社會支

持網絡越足夠，越能成為生病孩子的保護
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以從中獲取其他抽樣方法無法得到的訊

息。本研究的受訪對象為四位大臺北康復

之家個案的家屬，經過單位同意後邀請家

屬對於照顧思覺失調症孩子的照顧經驗進

行訪談與資料的收集，表1為受訪者的基

本資料，四位照顧者都為母親，照顧的時

間皆長達十年以上。

二、研究資料收集

本研究在訪談進行前，先徵求受訪

者的同意，簽訂研究者同意書，確保研究

者與受訪者權益。本研究以半結構式訪談

方法，邀請四位研究者皆進行一對一深度

訪談，訪談大綱依據研究的問題與目的設

計訪談大綱，訪談前先提供訪談大綱讓受

訪者能夠充分準備，訪談地點選擇每週五

的家屬聚會地點進行，訪談過程彈性的依

據情境狀態進行訪談，地點安全性且保密

性高，能讓受訪者感到安心。訪談次數為

一至二次，以90分鐘進行訪談，過程全程

錄音，並轉謄逐字稿，以進行結果的分析

依據（艾倫‧魯賓、厄爾‧巴比，1989／

因子。在正式的社會支持網絡系統，需要

有醫療系統、社福系統、社區系統以及

鉅視系統價值觀念對精神疾病有正確的

認識。

參、研究設計

質性研究的重點，不在探求某種假

設，是在探索意義和現象，強調人與人之

間互動的關係，質性研究不排斥個人的主

觀經驗，本研究是以質性研究的深度訪談

法進行資料的收集以及文本分析，藉由研

究者深入研究對象的場域了解其主觀經

驗，透過訪談大綱的設計將照顧思覺失調

症患者的經歷，透過主題性的方式引導受

訪者將照顧過程所經驗到的困境以及分析

陪伴中的保護因子的建構。以下針對研究

對象、研究工具、研究實施流程與資料分

析分述如下。

一、研究對象與實施方法

本研究採立意取樣選擇特定性的人，

表 1　受訪者基本資料

受訪者代碼 受訪者（照顧者）身分 照顧時間

A 母親 13年

B 母親 10年

C 母親 30年

D 母親 15年

資料來源：作者整理。
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四、資料檢核與研究倫理

（一）資料檢核

研究資料的呈現，為確保質性派典的

品質，以下說明本研究如何做到信賴度與

確切性。

1. 長期觀察，研究者曾於社區精神復

健機構工作三年，與思覺失調症患

者與家屬都有長時間互動的經驗，

因此能掌握陪伴者在陪伴歷程的各

種轉折，面對從障到復元的過程也

曾與他們工作。

2. 三角檢測，訪談文稿以及文中呈現

資料，藉由不同的行動者，包含請

同儕進行校正與資料的檢核，以及

邀請此領域的專家提供建議，此外

針對受訪者本身請他們閱讀研究者

的詮釋並給予建議，為求掌握資料

的信賴度。

2013）。本研究逐字稿由106級台北海洋

科技大學健康照顧社會工作系四位同學協

助，將逐字稿登打轉為文字檔。

三、研究資料分析

逐字稿的內容進行資料的編碼與資

料的分析，研究資料的編碼與分析是依據

研究目的概念進行歸類，找尋類別與次類

別，並思考相關的意義，依據內容統合成

為主題的概念，將受訪者在文本中所呈現

的議題，進行編碼，並切割為可以被探究

的單位，例如，A-1-001，表示是受訪者

A第一次訪談的第一個意義單元。依據研

究架構進行類別的結果加以詮釋，例如，

本研究探究保護因子，其主題內容為醫療

系統對病患家屬產生是信任關係之概念化

的建構；在文本資料中不斷淬取有意義的

概念予以建構，表2為類別與主題分析的

說明。

表 2　類別與主題分析

訪談逐字稿 類別 主題 意義的浮現

困難是很多的，從最開始的驚慌失措，不知

道要找誰，在醫病關係很多的困難是，我們

不知道哪個方向是怎麼樣對我們的孩子比較

好，所以我們也順著醫生說，這個怎樣這個

你要……現在我們在服藥的過程，孩子有可

能更嚴重的狀況，這個過程裡真的是聽醫生

的話，自己不懂，也沒有什麼想法。（D-2-

079）

保護因子 醫療系統 信任關係

資料來源：作者整理。
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3. 以公平的態度，重視不同參與者的

觀點。

（二）研究倫理

1. 知情同意，針對研究對象以匿名方

式，並在資料的呈現確保不會將

其身分有任何呈現，且在進行研究

前已經充分告知受訪者本研究的目

的，以及會將其訪談資料進行投

稿，也在訪談前提供訪談大綱，讓

受訪者充分知道訪談內容，並可選

擇不願受訪的權利。

2. 保護受訪者不受傷害原則，針對受

訪者在受訪過程，可能產生的情緒

的波動，研究者在訪談後有進行了

解受訪者的狀況，若受訪者有任何

諮商的需求，研究者可提供後續資

源的轉介。

肆、研究發現

一、家屬照顧病患的歷程

（一）發病後的轉變

有三位家屬都表達對於孩子剛開始

的發病狀況並不了解，因此，不論是主

要照顧者或是家庭中的其他成員，對於

患者的發病症狀都表現出相對的慌張和

混亂。

在生病前，當然是一個很活潑開朗

的小孩，當生病時，因為她的症狀都出現

了，孩子呈現很恐懼、很害怕、很緊張，

走路都晃來晃去，當時我們只能不知所措

的在一旁看她走來走去。（A-1-002）

孩子的發病那時候真的是很亂，他可

以到新光三越拿她的信用卡看到什麼東西

刷，看到化妝品，樂高也是；真的是我才

領悟到說躁鬱症那種購買的情緒原來是這

個樣子！（B-1-021）

家人之間對疾病的不認識，因此對發

病的孩子產生許多的誤解，發病初期，家

人關係相對的緊張，主要是對於精神疾病

的不認識而對孩子產生相當大的隔閡與排

斥狀況。

剛開始的時候，我的孩子是不讓我跟

她接觸，甚至溝通，她都拒絕，她覺得我

們不了解她，當時說真的我也不認識這個

疾病，會產生的這些後果，所以她在發病

的時候，跟我們相處是非常拒絕，幾乎不

願意承認我是媽媽，她要離家，不想在家

裡。（D-1-055）

發病時情緒上的自我控制能力差，家

屬對於疾病症狀的表現不了解，也較沒有

能力回應發病者的失控狀態，因此家屬無

法有效的提供合適的照顧方式。

最重要是幻聽影響很多情緒，沒辦法

控制自己，導致跟家庭及手足發生很多衝

突，那時年紀很輕沒什麼力氣，過幾年力

氣變大導致還有暴力行為，摔東西打人，

家裡無法照顧。（C-1-011）
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（二）照顧病患的困境

家屬表達精神疾病在較早的社會環

境，醫療資源與資訊都相對較為薄弱，因

此即便就醫，也都度過一段長時間的混

亂，照顧的資訊不易取得。

一旦發現這種病，那時醫療沒那麼發

達，連醫生都不知道怎麼處理，整個家庭

都很黑暗。（C-2-024）

對家屬而言，孩子在發病後因為症

狀讓孩子有各種與未發病前的表現差別極

大，尤其是孩子的情緒和思緒以及認知的

混亂，都讓家屬慌了以及產生沒辦法接受

的反應。

但當她是症狀時，我們講什麼，她根

本聽不進去，那個時候她的腦袋是亂的，

她根本無法思考，思緒很混亂，那時候的

她，根本不是真正的她。（A-1-057）

生病後他的脾氣，因為思覺失調然

後躁鬱症，整個會幻想、脾氣，都變一個

人，因為他躁嘛！會很容易用他的脾氣去

對家裡，他心裡的不服氣去對家人，我覺

得好像我的孩子變了一個人完全不一樣。

（B-2-039）

（三）從照顧經驗轉化能與其他家屬分享

家屬的支持團體能提供照顧者對疾病

有所認識，學習用正確的方法因對孩子在

疾病下產生的各種情緒以及突發的狀況。

這很難下定論，又沒辦法用秤的，

當然走了一段那麼長的路，十幾年，我是

一直在跟孩子接觸，尤其是我得到幫助，

而我自己也成為助人者，接觸孩子或其他

家屬，慢慢會對思覺失調有一定的了解。

（A-2-124）

從受助者轉變成助人者，照顧者的身

分也透過不斷的學習知能而增長精神疾病

的專業知識，學習如何與孩子相處並能陪

伴有相同情況的家屬，給予合適的陪伴，

讓有相同情況的家屬感到不孤單。

因為我有參加甘草園的家屬團體，從

以前的害怕到現在知道怎麼樣去對孩子，

現在我反而不會害怕，甚至我可以幫助別

人。（B-2-103）

我可能是年紀的關係，我很想說剩

餘的時間，如果我能夠幫助同樣困擾的家

庭，我當然是非常願意，只是說我不知道

我的能力能做什麼，而且是不是正確的能

夠幫助到什麼，所以只要孩子覺得說，我

跟他聊聊天他很開心，那我覺得我也很開

心。（D-2-142）

陪伴聊天、同理且理解照顧者心理

的苦，精神上的支持是照顧者最需要的

良藥。

用自己的經驗互相交流，彼此安慰

受苦的心，其實家屬最需要不是實足的幫

助，因為我們也幫忙不了，最主要是精神

上的支持，聊天過程他自己的心也會慢慢

靜下來並排解。（C-2-079）

擔任志工是家屬B相當重要的經驗，
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理解吃藥後可能有的副作用，並學習到不

以責備的方法處理孩子的狀況。

我現在在這裡學到很多方法，現在會

接到他的情緒到底是怎麼回事，比較不會

去跟他計較，會用方法，這些高功能的孩

子，你不能去指責他，必須要透過跟他分

享，我現在都有去當志工。（B-2-096）

二、照顧者保護因子建立

（一）醫療系統信賴關係建立

醫病關係的建立是需要透過病人、家

屬與醫生共同努力後方能建立，家屬對於

醫生的用藥過程也從不能理解孩子是被實

驗者的狀態，到逐步的對藥物使用的穩定

性；在症狀最混亂的狀況，適度的住院是

協助家屬認識疾病以及透過與醫療系統維

繫穩定症狀的保護因子之一。

後來是怎麼改善的，那時候知道那是

一種症狀，他發病了那已經是在亂了，所

以必須靠住院調藥，因為他那段時間不吃

藥，後來也是弄到救護車把他強制住院，

要用藥，然後住了兩個月出來這樣子。

（B-2-032）

急性症狀因為住院後由醫療系統的接

手介入與處遇，醫生對病況的掌握，並和

家屬有良好的醫病關係，是有助於家屬與

孩子出院後的互動與照顧。

困難是很多的，從最開始的驚慌失

措，不知道要找誰，在醫病關係很多的困

難是，我們不知道哪個方向是怎麼樣對我

們的孩子比較好，所以我們也順著醫生

說，這個怎樣這個你要……現在我們在服

藥的過程，孩子有可能更嚴重的狀況，這

個過程裡真的是聽醫生的話，自己不懂，

也沒有什麼想法。（D-2-079）

穩下來出院以後跟我們的相處完全不

同，他非常相信我，他覺得，這個過程他

也感受到媽媽這麼照顧他，家裡給他的溫

暖，他的確是改變了，三個月以後回來是

有改善的。（D-2-053）

（二）社區照顧資源的連結

社區的資源對照顧者而言不一定是可

用的支持系統，在家屬一開始面對孩子精

神疾病的症狀，一般性的資源連結或是訊

息的提供，對照顧者而言是相對較沒有溫

度的資訊提供，兩位家屬都曾經與社區機

構進行聯繫，對於實質的幫忙感受不高。

我第一個尋求的是到協會，新北市的

康復協會，那時候我完全對精神疾病完全

不懂，然後我只知道說有一個協會是精神

疾病的協會，所以我直接去找協會，對，

然後協會給我的幫助好像，他只是告訴我

說哪個醫院，過程怎樣怎樣，感覺沒有實

質的幫助，哪個感覺。（D-2-033）

家屬間的交流，可以提供照顧者之間

彼此有情緒的支持，以及經驗上的分享與

交流，對照顧者是相對有幫助且有溫度的

正向支持因子的建立。

兒子住院我剛好碰到，精神障礙的照
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顧者的專線，我打過去，我有看到一個報

紙也是寫這一塊，我覺得我運氣很好看到

的這一塊，專線那邊的社工打過去，然後

他說甘草園有一個叫甘草園團體。（B-2-

071）

最重要的還是要去參加家屬團體，會

比較直接的聽取其他家屬的照顧方式與經

驗；對於照顧者方式，沒有太大的幫助，

所以還是要去參加家屬團體，才能有效幫

助到孩子。（A-2-046）

他們這種一種的會通報政府機構，

有一次里長碰到我，你們小孩子怎麼了？

我說還好現在比較穩定，因為我們的最基

層社區裡也要穩定，他們會通報里長、警

察局、還有健康服務中心；然後我孩子出

院之後，我自己主動去到衛生所去找護理

師。（B-2-062）

（三）強化照顧知識

專業的照顧知識與知能的建立對思覺

失調症家屬是相當重要的一環，如果只用

疾病看待孩子的病況表徵，家屬內心充滿

無力感及無助，透過不斷的學習，強化家

屬在陪伴的過程，以知識去面對孩子的疾

病，調整家屬對疾病的認知，這些保護因

子需要透過學習後而不斷的積累成為家屬

最強大的照顧能量。

經過溝通與學習，知道精神疾病，應

該如何去處理，才慢慢改善。（A-2-133）

當然還是會去聽聽演講，但只能學習

病情的知識。（A-2-145）

情緒曾經是照顧者面對孩子在發病時

最大的挑戰，透過家屬學習後而產生的保

護因子，讓孩子在失控時也不至於受到太

大的影響，反而能夠有更多的理解面對與

陪伴孩子。

可是當還沒學習前，會覺得很慌亂，

根本沒有辦法接住孩子的情緒，當了解孩

子的狀況與問題時，我們很自然能接住孩

子的情緒，自己也不會慌亂。（A-2-123）

（四）同儕的陪伴勝過千言萬語

同學多年的相伴，對照顧者是相當重

要的正向支持的能量，同儕間不離不棄，

讓孩子不因發病後，而喪失原有的生活以

及友情，正向情感的支援對照顧者是讓自

己也有相對喘息的空間。

藥的部分，我必須透過他的同學，

他有幾個同學很好，孩子跟他們關係都還

不錯，所以那個同學聽到他這個病，嚇一

跳，我的同學怎麼這個樣子，這麼優秀的

人怎麼這個樣子，他們還不錯到現在十

年，不離不棄，一直陪伴他，還有一個黃

同學和幾個同學都對他還不錯，他們會隨

時陪著他禮拜五、禮拜六陪他去吃飯，孩

子這一塊還不錯，還有幾位他的同學們在

陪著他。（B-2-084）

（五）強化患者內在因子建立

孩子需要能夠建立起自身的內在正向
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的力量，個人的保護因子的建立是讓患者

能夠在未來的日子有能力面對生活當中的

困境，對思覺失調症的孩子而言，有能力

解決自身的困境，是需要透過醫療系統、

社區資源以及家庭的支持後，讓患者有能

力逐步建立自己解決問題的能力。

我希望在這起起伏伏中，他可以培養

一些能力控制自己，看起來目前醫藥對他

的病症沒有什麼幫助，但不服藥是絕對沒

有辦法，服藥幫助雖然不是很明顯，期待

他在這當中培養自己的能力，跟他的問題

相處，這點真的很重要，很多功能都持續

著，但是他有這樣的障礙，能力比較好可

以控制，但相對能力薄弱被問題掩蓋住，

這目前最頭痛的地方。（C-2-101）

獨立且有更多的能力面對往後的生

活，對照顧者來說已經是最好的期待。

我希望他更獨立一點，更穩一點，因

為這種孩子你沒辦法去要求他，我的孩子

我希望他更獨立，他太執著於自己，我希

望他更寬廣一點跟別人接觸，因為苦不是

他一個病，只是你要怎樣去發揮你的價值

這樣子，我希望他是這樣。（B-2-078）

未來的期許我真的是，只能說希望

他好好活著，只希望他的日子越來越好， 

我沒有要孩子將來做什麼，這些我覺得對

孩子來說，真的有他的困難，所以孩子能

做什麼，我承認這個孩子的極限到這裡，

所以我個人的期許，我只要他以後會更

好，有自己的生活，能夠照顧自己，生活

沒有問題，這樣是我最大的願望。（D-2-

101）

伍、研究結論與建議

一、 從受助的照顧者轉化為正向的助

人者

楊連謙與董秀珠（2015）研究結果發

現，照顧者的快樂感與照顧者對疾病的信

念有密切的關係，如果照顧者對照顧不全

然是負面的，而能夠提升照顧者的自尊與

自我實現，這些正向經驗可以減少照顧的

負向負擔；在本文的研究同樣看到在四位

照顧者身上不全然是負向的經驗與感受，

從一開始的混亂經驗，四位照顧者能夠在

照顧的過程找到照顧思覺失調症孩子的意

義與價值，他們學習對思覺失調症疾病的

認識，與醫療系統端從不信任到願意合作

且有好的互動關係。

另外，他們積極的參與思覺失調症

相關的家屬支持性團體，以及學習相關的

知識擔任志工等，當家屬將自己受助者的

經驗轉化助人者的正向態度，對照顧者能

產生賦能感，並提升其自尊，他們運用自

己的經驗與學習後的正確態度，提供給處

在較高照顧張力家屬的身上，這樣陪伴經

驗不僅能對照顧者的孩子，更是透過照顧

者陪伴其他照顧者，讓陪伴思覺失調症孩

子成為照顧者生命中有意義經驗，不再只

是苦差事，透過陪伴的經驗產生生命的韌
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力，透過照顧者賦予自己照顧的經驗，才

能讓這份照顧與陪伴的工作彰顯生命的厚

度，讓照顧者賦予自身的生命意義，使照

顧的路走得更穩更順暢。

二、照顧者其保護因子的建立

當思覺失調症孩子初期發病時，照

顧者最需要從醫療系統中即刻獲得協助，

保護因子在本研究發現到，首要從專業的

醫生透過用藥，讓孩子逐漸獲得病況的控

制，雖然在照顧者求醫經驗中，面對醫生

初期對發病孩子病況不斷調整藥物的使

用，有些許抱怨，但照顧者最終能理解這

過程是為掌握孩子的病況，在思覺失調症

孩子的正性症狀能接受診斷與用藥，是讓

照顧者有能力與孩子在互動中建立保護因

子，患者與照顧者能穩定病況對生活才能

有幫助，排斥用藥與就醫對病況是無益處

的，面對急性期鼓勵孩子暫住醫療復健機

構，讓患者與照顧者都有喘息的空間，此

為照顧者重要的保護因子。

第二階段，由醫院與社區共同提供的

精神衛生教育的推動，藉由照顧者走出家

門並走入社區參與，例如，參與家屬座談

會、家庭照顧者的支持性團體、衛教資訊

以及志工服務的學習等，此保護因子是

為促使照顧者透過各種的連結，藉以抒

發照顧上的壓力，降低孤立感受並減輕

情緒上的壓力與實質照顧的負擔，對疾

病的認識越詳盡，越能減少因疾病產生的

恐慌，學習正確的方式，與孩子有好品質

的相處模式，不再只是說道理，而是正向

的支持與陪伴是為社區系統的保護因子的

建立。

最後在互助的人際網絡上，也是照

顧者的保護因子，尤其生病的孩子不因為

疾病而失去同儕的關懷，同學的相伴與支

持，除了讓思覺失調症的孩子感到被支持

外，照顧者同樣可以運用此項保護因子，

讓自己有喘息的空間，也可以讓孩子如常

人般好好的生活，享受交友，即使照顧者

明白自己的孩子無法如一般孩子般，但少

了對他們的評價，多了理解與陪伴，這是

人際互動下正向的保護因子。

當保護因子建立的越完善，對思覺

失調症孩子與照顧者而言，就越有能力面

對因疾病所帶來的負向與不安感，因為他

們知道從醫療系統到社區系統，都有專業

人員以及重要他人能夠支持他們。Rutter

（1990）認為保護是一種交互的作用，是

故，照顧者與患者正是在以上的因子交互

成正向的支持力量，緩衝負面的衝擊。

（本文作者：張誼方為中國文化大學社會

福利學系助理教授；侯佳惠為長庚科技大

學高齡暨健康照護管理系副教授）

關鍵詞： 思覺失調症、保護因子、復原

力、陪伴者
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