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摘 要
本研究旨在探討智能障礙兒母親之母職經驗。以一位養育智能障礙兒達38年的母親為研究對象，採質性研究之敘說研究蒐集資料。研究工具有自編之訪談大綱、訪談札記、書面的文件檔案、影像資料等。研究結果歸納如下：

1、 智能障礙兒母親的母職經驗與感受 

研究對象的母職歷程隨著不同時期與遭遇事件而產生不同的經驗與感受。 

二、智能障礙兒母親母職經驗中面臨的困難與壓力

研究對象在孩子成長、現在及未來階段的母職經驗中面臨不同的困難，種種困難
都成為教養過程中的壓力來源。 

三、智能障礙兒母親母職壓力調適之影響因素

影響研究對象調適壓力之因素，在個人方面有正向、樂觀的人格特質；在社會方
面則是家人親友的支持、社會資源的提供、家長團體的支持。

    最後研究者根據研究之發現與結論，對智能障礙兒母親、社會福利單位、醫療人員、家長團體、教育單位及未來研究者提出建議。
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壹、緒論
一、研究動機
擁有身心障礙孩子的家庭常常因為來自社會、家庭及障礙兒本身的壓力，而陷入艱困的處境（徐美蓮，2003）。對於身心障礙孩子長期養育、教育、醫療、就業與安置等問題所承擔的責任與壓力，往往感到惶恐而不知所措。

研究者由於所學專長與工作背景之緣故，和智能障礙學生家長互動的機會最多，體會也最深刻。智能障礙是所有身心障礙類別中照顧需求延續最長者。由於早年發生的智能障礙是不可逆的，因此，智能障礙兒的主要照顧者，因長期面對孩子不可治癒的失敗感與羞恥感，而承受極大的壓力，其中的辛苦與心情難以言喻（趙慈慧，2006）。
其中多數的智能障礙者家長往往採取抗拒、消極的拒絕或馬馬虎虎的態度，以致限制了學校教育功能的發揮；只有少數積極合作型的智能障礙者家長，能以正確態度面對問題並與教師適當配合。因此，當在教育現場上偶然與少數能坦然面對「家有智能障礙兒事實」的家長相遇時，特別由衷感到敬佩。
記憶中有一位母親，是研究者任職國小、國中時期的學生家長，長期照顧智能障礙的兒子，對於隨著孩子成長過程不斷出現的難題，總是秉持正向的態度努力克服。這位為了孩子奉獻38年的母親，如何調適心境，克服困難，並且化小愛為大愛，匯集相同遭遇與困境的家庭成立家長團體，為孩子謀福祉，過程中的點點滴滴，在在引發我的好奇，進而加以探討。

期待藉由母職實踐的故事帶給相同境遇的母親一些收穫和啟發，同時促進一般大眾對智能障礙者的了解與尊重，進而給予支持協助，減低智能障礙兒母親之身心負荷，有更多勇氣與力量面對未來漫長而艱辛的日子。
二、研究目的與問題
基於前述研究動機，本研究主要探討智能障礙兒母親的母職經驗與感受，研究目的與研究問題分述如下：
(一)研究目的
1. 探討智能障礙兒母親的母職經驗與感受。

2. 探討智能障礙兒母親母職經驗中面臨的困難與壓力。

3. 探討智能障礙兒母親母職壓力調適之影響因素。 

(二)研究問題
1. 智能障礙兒母親的母職經驗與感受為何？

2. 智能障礙兒母親母職經驗中面臨的困難與壓力為何？

3. 智能障礙兒母親母職壓力調適之影響因素為何？

貳、文獻探討

一、智能障礙的定義、成因與身心特質
智能障礙者是社會中常見的弱勢族群，早期因為對智能障礙缺乏了解，人權與衛生福利未受重視，而經常使用白癡、傻子、低能等含有鄙視、輕蔑意味的詞彙來稱呼智能低下兒童或成人。

依據我國教育部（2013）「身心障礙及資賦優異學生鑑定辦法」之定義，智能障礙係指個人之智能發展較同年齡者明顯遲緩，且在學習及生活適應能力表現上有顯著困難者。其鑑定標準包括：一、心智功能明顯低下或個別智力測驗結果未達平均數負二個標準差；二、在生活自理、動作與行動能力、語言與溝通、社會人際與情緒行為等任一向度及學科（領域）學習之表現較同年齡者有顯著困難情形。

    儘管醫學的進步，人們可以藉由遺傳諮詢與評估，避免遺傳基因造成的智能障礙，或經由懷孕初期的篩檢，如羊膜穿刺術或絨毛取樣等早期診斷，預防智能障礙的產生或減少智能障礙兒的出生。事實上，這些措施仍無法完全避免孩子可能因著基因遺傳缺陷，環境因素（生產前後或生產過程中）遭受某些異常狀況的影響，而造成心智表現的顯著困難。

二、智能障礙對家庭的影響
    孩子的障礙是引發家庭壓力的來源。父母親和家庭成員對障礙的認知與接納程度，會影響家庭對壓力的因應與調適（黃志雄、陳明聰，2009）。家中的障礙成員會對家庭其他成員帶來影響，同時也會使整個家庭的功能產生變化（周月清，2001）。研究指出心智障礙者對家庭帶來的壓力包括照顧工作的負荷、教養工作的考驗、心理情緒的壓抑、經濟收入的減少、未來安置的選擇、社會互動的缺乏（呂錦綸，2010）。

    對家庭而言，智能障礙兒的出生使家庭產生重大危機，除了照顧者的身心負荷沉重外，家庭成員間的互動也會因為受到衝擊，而增加衝突與壓力，因此智能障礙者家庭需求涵蓋了智能障礙者個人及家庭的向度，包括社會支持（陳瑋婷，2012）、親職教育（何志鴻、黃惠璣，2007；孫淑柔，2009；陳思妤，2003）、終身照顧（王國羽，2007；林純真，1999；陳政智、陳桂英、楊馥宣，2013）等需求。

三、智能障礙兒母親之母職壓力與調適
 對智能障礙兒母親來說，教養智能障礙兒是長期的挑戰，在孩子成長的不同時期都會遭遇到不同的問題與壓力。由於社會上對母職角色的期待，使得母親成為孩童的主要照顧者與教養者（黃宛婕、劉世閔，2013）。社會文化對母職概念的建構，對身心障礙兒母親產生極大影響（陳文靜，2005）。尤其是當孩子的障礙成因沒有其他具體理由可以解釋時，他人或母親自己便傾向將孩子的障礙原因歸咎於母親本身（蘇玲慧，2004）。因此，所以如果不幸生下障礙兒，母親通常會感到愧疚與自責。部份身心障礙孩子的母親甚至認為生下特殊兒童完全是自己一人的責任，是自己的錯誤，把孩子帶來世界上受苦，強烈的自我譴責和罪惡感，讓她為了照顧孩子完全犧牲自己而毫無怨尤（趙慈慧，2006）。此種將母親角色視為天職的觀念，形塑了我們對於女人和母職的想法，這樣的現象無形中造成了女性巨大的身心壓力，母職任務成為女性生命中沉重的負擔。
根據統計，國內育有身心障礙兒的家庭約有15萬，天使心家族基金會調查發現，大約有80%以上的身障兒家長有重度憂鬱的傾向，其中更有半數以上，曾有過結束生命的舉動（韓青秀，2007）。
而智能障礙兒母親的壓力感受與個人主觀的認知有關。一般而言，壓力的產生，來自「心理」和「環境」兩大因素，對個人身心健康與家庭有極大的影響力，心理調適越好，挫折容忍力越強，壓力自然越少（黃秀美，2003）。母親的信念會影響其教養障礙兒的態度，積極、正向的態度對母親及障礙兒都有正面的助益（梁偉岳，2004）。無法接受孩子障礙事實之父母，會出現自怨自憐，怨天尤人、幻想、矛盾、厭世、怕人知道、自我懷疑以及不平衡的情緒反應（周月清，1983）。因此母親的人格特質可視為壓力的內在來源。而堅毅的性格與社會支持是影響成功調適的因素（Weiss , 2002）。Oelofsen與Richardson（2006）認為父母的信心將影響他們的生活意義，若認為面臨的挑戰是值得的，父母就會傾向調整自己的看法、積極認識孩子的殘疾和他們的反應，並正面迎向問題。

羅婉榛（2007）指出支持身心障礙兒家長心理調適的因子可分為兩個層面，分別為個人層面，包括1.家長的個性人格，如堅強、樂觀、幽默等特質能使自己在經歷高度壓力事件時，依然保持情緒和心理的健康；2.個人知覺因素，如自發性參與研習活動、擁有宗教信仰、閱讀書籍、積極的信念、社交技巧等方式等。另一為社會層面，如家屬、醫療單位、朋友、學校老師、支持性團體，以及政府單位的支持都是幫助障礙兒童父母心理適應的重要因素。
綜合上述，由於智能障礙兒所具有的身心特質與教養需求的特殊性，幾乎終其一生都需要在他人的照料下生活，因此做為主要照顧者的母親，在這段漫長的歲月裡要面對不同生命週期的困境以及隨之而來的壓力。
由於智能障礙兒對家庭造成的長期壓力與負擔，並非單憑智能障礙兒母親自身的力量就能克服。因此有賴對其相關需求的重視，提供不同階段的親職教育方案，加強社會大眾對智能障礙的認識與接納，建立社會資源與服務系統，方能協助智能障礙兒家庭功能之健全與發揮，減輕照顧者的負擔。本研究即希望透過一位智能障礙兒母親經驗的分享協助相同遭遇的母親，同時促進社會對智能障礙兒及其家庭的接納與支持。     
參、研究方法

    考量研究目的，為獲得研究對象之獨特經驗，採用質性研究之敘說研究方法來探討研究對象之生命經驗與行動。
一、敘說研究
「敘說研究」就是以說故事的方式來呈現敘說者過去、現在、未來的生命經驗，是一種生命經驗再現的研究；這些生命經驗是獨一無二的，由敘說者主觀的將自己的生命歷程加以組織、並為之賦予不同的意義（高淑清，2008；鈕文英，2013）。
研究者在本研究中即依循五個層次，引導研究參與者敘述生命經驗，在研究過程中透過引導敘說、聆聽敘說、記錄敘說、分析敘說的方式，將訪談錄音轉換成文字，最後將片段、零散的記憶和經驗組織成完整的故事加以呈現。
二、研究對象
本研究之研究對象是一位智能障礙兒（以下簡稱S）的母親，目前年約70歲，共育有三子，智能障礙兒是家中的第三個孩子，現已38歲。研究對象婚後即擔負相夫教子之責任，是孩子與家庭的主要照顧者，難能可貴的是其正向、樂觀、開朗、熱心助人的特質，讓她無怨無悔的付出、關愛自己的孩子，更將愛擴及有相同遭遇的家庭，其教養智能障礙兒的經驗與心理歷程足可帶給相同境遇的母親收穫和啟示。

三、研究工具

    本研究採深度訪談方式，經由研究對象的敘說做為蒐集資料的方法，再進行資料分析。自103年3月起進行訪談，共計訪談三次，分別為103年3月21日（9：00─11：30）、103年4月9日（9：00─11：50）、103年4月23日（9：00─11：40）。 
    本研究採用之研究工具包括研究者、訪談大綱、訪談札記、文件檔案（研究對象的筆記、相關相片等）。
四、資料整理與分析

    本研究參照鈕文英（2013）所提質性資料分析的步驟進行資料整理與分析，依序為1.產生文本；2.為文本編碼，找出類別；3.發現主題與趨勢；4.檢視主題與趨勢；5.描繪深入的解釋架構以統整資料。
研究者考量匿名處理避免透露研究對象之姓名及其他隱私，於文本資料中採用代號
來代表研究對象，同時針對資料蒐集方式、資料蒐集時間等設定編碼原則。
    訪談結束後研究者盡快把訪談過程中的語音資料繕打成逐字稿，再從整體的角度檢視研究對象敘說之故事內容，並依整個故事的脈絡來呈現母職的經驗和感受，經由反覆閱讀文本資料，來回檢視，對訪談內容進行篩選。同時劃線標示重要意義的語句，以作為資料分析的編碼類別。

    研究者在所有資料完成編碼後，以研究問題為基本架構，將完整的故事切割成有意義的段落或句子，並歸類到不同的類別裡，反覆閱讀所有分類的概念並加以比較，進而將性質相近的編碼，歸納為主軸概念並予以命名。最後將所有主題統整建構出研究對象敘說的故事，先做描述性的敘說，再做分析與討論，歸納出結果以回答本研究探討之問題。
五、研究信賴度

    本研究以研究參與者檢核及三角檢定等方式增加研究之嚴謹性。研究者將蒐集的資料分類整理後，請研究參與者閱讀並檢核資料編碼，並藉由多方的資料來源以建構事實。本研究以訪談錄音帶、逐字稿、訪談札記、文件檔案等，進行不同資料來源之交互檢核，以增進研究的可信度。

六、研究倫理

    本研究蒐集之資料，由於涉及研究對象個人之內心世界與生命經驗，對於資料整理及結果呈現都需考量其個人或家庭隱私與權益，邀請研究對象參與研究時即說明研究之性質、目的、進行方式及資料保密與匿名報告原則，經其知情且同意後開始進行。

訪談後所得之內容皆經研究對象過目檢核。對於研究對象不願呈現或有可能導致身分辨識或引起家人困擾之內容加以省略、刪除或做適當掩飾與修改。過程中之錄音檔案妥當保管不公開，在研究結束後，依研究參與者意願，隨同研究論文交予研究對象收藏。
肆、研究結論與建議
本研究依據研究問題，提出本研究之結論與建議供相關人士及後續研究之參考。

一、結論

本研究之結論說明如下：
(一)智能障礙兒母親之母職經驗與感受

S是孩子的主要照顧者，隨著智能障礙兒的成長，依孩子的不同生命時期遭遇到的事件，產生不同的經驗與感受，研究所得結果如下：
S媽媽在教養S的過程中，歷經了未如願生女時的失望；發現孩子異常時的難過擔心；得不到進一步醫療和教育資源時的無助；轉換心境面對事實時的接受與適應；遭遇挫折痛苦折磨時的放棄；成立家長團體時的積極面對；在社區、學校、職場遭受歧視時的氣憤；障礙兒與正常子女貼心表現時的欣慰；傑出愛心媽媽表揚時的驕傲；多年規畫的社區家園無法實現時的心灰意冷以及孩子未來生活安排的擔憂等，隨著不同的時期與遭遇而有不同的感受。包括正向及負向感受。
(二)智能障礙兒母親母職經驗之困難與壓力

由於S媽媽長期照顧S，因此面臨到不同階段的困難以及隨之而來的壓力，研究結論依S的成長階段及現在與未來分述如下：
1. 成長階段

S媽媽在S的成長階段，包括初生時、早期療育期、求學時期以及就業時期。遭受到的困難如下：醫療不夠發達，S媽媽帶著孩子多次求醫，卻得不到進一步的治療；早期療育不普遍，S媽媽希望早一點進行教育，卻得不到適當的資訊，只能靠自己摸索；S不被老師、同儕及同學家長接納，讓S的求學路充滿辛酸；特教師資不足，即使S媽媽用心找到學校，卻不能給S適當的教育。上述過程中的種種困難與挫折，都在無形中不斷消耗S媽媽的體力、時間和精神，造成身心重大負荷，成為母親的壓力來源。而支持性性就業因S的情緒問題而失敗，導致S長期在家，更讓S媽媽莫大的照顧壓力不斷延續。

2. 現在與未來階段

隨著年齡越來越大，S媽媽對S目前的照顧漸漸難以負荷，對S的未來安排更加感到擔憂。遭遇到的困難包括教養花費大，經濟負擔重；S擔心自己以後沒有人照顧，渴望結婚的需求；以及S因為缺乏生活常識和自我照顧能力，不能控制情緒、飲食沒有節制和健康照護等問題，都形成沉重的照顧壓力。而對於父母年老後S未來的照顧問題，更是S媽媽目前最大的擔憂。

總之，在教養S的過程中，成長階段遭遇到醫療資源缺乏、早期療育資源缺乏、不被社會接納、特殊教育資源不足、就業不易等困難。現在及未來階段則面臨家庭經濟、生活照顧、婚配需求、健康照護及未來安置等困難。而上述種種困難，都成為教養過程中的壓力來源。

(三)智能障礙兒母親母職壓力調適之影響因素
探討影響S媽媽母職壓力調適因素所得之結論，包括個人方面之因素與社會方
面之因素。
1. 個人方面 
S媽媽正向、樂觀的個人特質，凡事積極面對，是調適情緒度過重重難關的重要因素。
2. 社會方面

家人與親友的支持

    S媽媽在教養過程中明顯感受到家人和親友的支持，是支撐S媽媽度過種種教養困境的最主要力量。這些支持包括先生的陪伴、S正常手足對S的接納照顧、媳婦的安慰、公公的鼓勵、婆婆的肯定、親戚的關心和傑出愛心媽媽表揚等情感支持。另外，教養資訊的提供，也是協助S媽媽轉化心境，度過危機的重要力量。

    社會資源的提供
在S媽媽申請的三項社會資源中，僅取得了身心障礙手冊。近年因為經濟因素申請身心障礙生活補助與創業貸款，但是都因為不符合相關規定而沒有結果。

家長團體的支持
透過成立智障者家長協會，獲得相同遭遇家長的合作，看到孩子與家庭因為協會而獲得幫助是S媽媽持續努力的動力。而成立智障協會期間友人和社會大眾對於協會提供的經濟協助，則是幫助S媽媽落實理想的重要資源，都是陪伴S媽媽一路走來壓力獲得抒解的重要力量。

二、建議

本節將根據研究結果提出個人建議，以提供相關人士及後續研究之參考。

(一)對相關人士之建議

1. 對智能障礙兒母親的建議

母親對孩子的關愛無庸置疑，孩子的智能缺陷的確為母親帶來身心的折磨。根據研結果可發現，早日接受事實，將憂愁轉為協助孩子的動力，才能幫助孩子成長與進步。雖然由於社會文化的影響，母親往往擔負主要照顧者的角色，但是不要忘了，養育智能障礙兒是整個家庭和社會的責任，要主動尋求家人和社會資源的協助，透過各項資源的獲得，抒解教養歷程中遭遇的困難，避免獨自承擔所有壓力。

2. 對社會福利單位的建議


台灣目前的福利制度，大多由有需求的個案提出申請，許多養育智能障礙兒的家庭，亟需經濟援助，申請補助卻因為不符合規定而徒勞。政府應該主動關心相關家庭的需要，設立以家庭為照顧單位的個案管理機制，只要發現有家庭中出現智能障礙者，就主動連繫，並因應不同階段的需求，主動提供資訊與協助。母親不應是障礙兒照顧責任的唯一承擔者，主要照顧者的喘息服務、成年智能障礙者的職業訓練、就業媒合與輔導以及終身的照護機構或人性化的社區家園，都需要政府單位的重視。

3. 對醫療人員的建議


雖然醫學日益發達，但是對於智能障礙兒的出現還是難以完全預防。相關醫療人員通常是第一線的資訊提供者，若在產前、產中或產後發現孩子有異樣時，應主動告知，提醒家長留意孩子的發展。同時相關醫療人員也要熟悉特殊教育輔導資訊或福利措施，發現智能障礙個案時，協助家長尋求資源，並主動通報社會福利單位，提供全面性的服務，將可減輕家長因為缺乏資訊而產生的壓力與無助感。
4.  對家長團體的建議


家長團體對智能障礙父母來說，是重要的支持來源，相關支持包括彼此關心、安慰、鼓勵和合作，可藉由提供教養資訊或提供直接教養服務，共享資源，共度難關。家長團體對孩子的協助應以培養孩子自立為目標，除了重度障礙外，應積極培養孩子自我照顧、工作及融入社會的能力。
5. 對教育單位的建議


接受適性教育是每個孩子應有的權利，教師的責任是協助孩子獲得潛能的充分發展，不論是一般學生或智能障礙學生，都應給予相同的教育機會。現今的特殊教育師資與相關法令、措施雖然已漸趨完善，然而仍有少數教育人員缺乏特教相關知能，因此應持續增進學校教育人員的特教知能，倡導融合教育的理念，減少智能障礙學生遭受不合理對待的機會。

(二)對後續研究之建議

1. 研究對象之選擇

教養智能障礙兒對家庭的影響是全面性的，除了以母親為研究對象外，亦可擴及智能障礙兒的家人，如父親、手足、祖父母等。透過不同角色的觀察，可以全面了解智能障礙兒對家庭的影響，提高對智能障礙者家庭壓力之重視與幫助。
2. 對訪談過程之建議

    每次訪談後應立即進行文字稿之建立，方便於下一次訪談時補足資料。另外，在訪談時應避免智能障礙兒在現場，以免干擾母親的情緒以致於無法專心述說，或是母親會因為擔心談話內容影響孩子的情緒而無法暢所欲言。
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