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	一、 前言
	筆者家庭中接連誕生了兩位身心障礙的孩子，長子於3歲時確診為亞斯伯格症及小女於一歲時持有腦性麻痺中度殘障手冊，悉知子女為不可逆的障礙時，深刻經歷 Mandell 與Fiscus（1981）、 Seligman（1991）以及林寶貴（2008）等眾多專家學者，所提出身心障礙父母心理調適的五階段：「震驚」、「否認」、「拒絕」等情緒，進而「進入接納、面對現實」，最後階段到「尋求資源、解決問題並規劃未來」等歷程。所幸筆者具有樂觀積極人格特質並擁有幼教及學前特教教師資格，能在第一時間覺察問題並進行療育，很快地...

	二、 教養亞斯伯格症及腦性麻痺子女之困境
	了解孩子的個別需求是母親應有的覺察力及敏感度，運用策略打破身心限制之天花板，並善用各種資源及身心支持，陪伴孩子克服障礙邁向獨立自主，是身為家長的終極目標。
	(一) 亞斯伯格症及腦性麻痺症之身心限制
	1981 年英國醫師羅娜吳引（Lorna Wing）在論文中第一次使用亞斯伯格症（Asperger Syndrome, 簡稱A.S），引述主要的症狀如下：(1)學究式的言詞，不能理解語言及非語言等溝通；(2)不懂與人分享，缺乏同理心且難以和他人建立情感；(3)有重複與固著的行為，對特定事務有強烈的興趣；(4)感覺統合不協調、行動笨拙、姿勢怪異。
	腦性麻痺（CEREBRAL PALSY, 簡稱C.P），根據中華民國腦性麻痺協會資料表示C.P是以肢體運動功能障礙為主的多重性障礙，為一種非進行性的腦部病變，所引起的運動機能障礙。大腦皮質損傷導致四肢肌肉張力高，有時傷害也會影響到控制動作以外的其他腦部區域，而小女合併語言溝通及智能與學習發展上的多重障礙。
	(二) 缺乏利他助人精神
	(三) 自我認同的難題
	(四) 「格格不入」的社交障礙
	(五) 相敬如「冰」的手足關係

	三、 教養亞斯伯格症及腦性麻痺子女獨立自主之策略
	林佩蓉 （2003）表示，教養孩子應將其心力投入以下五個重點：體適能發展、責任感養成、建立良好自我概念、發展社會互動技巧及手足關係的經營等能力。筆者認為嬰幼兒期時亞斯兒和腦麻小女有先天肢體不協調及肢體障礙等問題，應把握0~6歲黃金治療期以提升應有的體適能；學齡期時要為未來能獨立自主做準備，應讓特殊孩子建立自我照顧及責任感等能力；而發展開朗的人生觀及良好自我概念，是特殊孩子未來面對真實社會必須具備的人格特質及身心狀態；具備良好社會適應及社交技巧是特殊孩子應習得社交能力；最後筆者認為，父母會衰老而過往...

	(一) 嬰幼兒期提升體適能
	筆者深知0-6歲為特殊需求幼兒積極治療期，因此積極尋求醫療院所進行物理、職能及語言治療、愛智發展中心一對一個別化教育及遠赴臺北永春基金會進行早療，於期間與治療師建立合作關係並使其成為家庭支持體系中，為增進孩子體適能發展運用假日參與親子嬰幼兒游泳班，排滿相關早療課程，療育過程雖艱辛，但現在回想，正是當時的堅持把握黃金治療期，孩子雖有發展上的天花板限制，也盡力追上應有幼兒體適能發展能力。

	(二) 學齡期責任感養成
	趙蕙鈴（2018）認為，自我負責的認知與態度，是能讓孩子受用一生的基礎能力，而《每個孩子都能學好規矩》作者安妮特‧卡斯特尚（Annette‧Kast-Zahn）也建議父母：「關於自己需要什麼，孩子應該逐漸做更多決定，並自己承擔後果。」筆者和丈夫及婆婆溝通後堅持孩子必須學會自我照顧、作息規律、準時上學、培養閱讀習慣、關閉電視讓孩子自己安排活動、實施週末打掃日及明訂明確規範並確實執行等策略，讓孩子學習自我照顧及負責的態度。

	(三) 建立良好的自我概念
	許碧勳（1991）表示，可讓孩子在邁向小學階段面臨學業或交友等關係時，以正面的態度應對，發展開朗的人生觀，較能面對挫折。筆者在孩子學習認知及相關技能時，不以工作成果及品質論斷孩子，這會讓他們相信，自己努力可完成許多事情，並提供資源讓孩子發掘興趣及自我實踐，身為家長的我深知生理上所存在的困難可能無法補救，但能保持樂觀的態度，並主動積極與別人發展正常的社交生活，是孩子未來適應真實社會必須具備的人格特質及身心狀態。

	(四) 習得社會互動技巧
	林佩蓉（2003）指出，要讓孩子未來成為一個具備良好社會能力的人，幼年同儕的經驗不可或缺。筆者了解特殊孩子習得社交技巧的重要性，因此及早讓孩子進入幼兒園就讀，假日參與教會主日學活動或積極參加才藝社團（跆拳道、畫畫班、圍棋…）培養多元興趣，擴大生活圈子，豐富孩子的社交生活。

	(五) 促進手足破冰之策略
	Powell與Ogle（1985）研究顯示，身心障礙兒童成長接近青春期或成年期時，手足出現較沮喪、角色壓力和焦慮的情形。Bagenholm與Gillberg（1991）的研究，則是發現自閉症的手足覺得自己較孤單，易從負面思考陳述手足關係，筆者觀察子女之手足問題符合其相關研究表現，其困境是筆者現階段最大的難題和挑戰，根據Bank與Kahn（1982a）的研究發現手足互動會隨著生命週期而有所不同，而青春期的手足關係演變成情感兩歧（相互對立）；成人期則提供重要的支持或鼓勵；最後到年老期則是提供親感支持的...
	回首這一路教養特殊子女的困境及心路歷程，看似成果豐碩但實際上卻花了許多心力和對策，期許自己能以自身經驗與陪伴特教生的家長分享，若能讓家長們有所鼓舞或啟發，身為基督徒的筆者也驗證了聖經中「苦難背後隱藏著美好的祝福」的美意。
	「天助自助者，自助人恆助之」，筆者深刻體現此道理，只有家長先走出來，才能帶領孩子邁向標竿前進，筆者認為面對特殊孩子不可逆障礙，家長應以愛與全然的接納為首步；家長應有覺察力及敏感度並關心孩子的基礎能力發展；針對身心限制積極進行早療；讓其成為獨立自主的個體，並開發潛能及多元能力以協助孩子穩健邁向社會適應能力；最後家長應成為孩子最堅強溫暖的後盾等教養兩位特殊孩子心得。期盼用自己的生命故事影響他人，也能成為別人的貴人。

	 中華民國腦性麻痺協會（2022）。認識腦性麻痺。取自https://www.cplink.org. tw/whats_cp.php
	 林佩蓉（2003）。從宏觀角度談幼兒要學甚麼、幼兒園要教甚麼？回饋，69，34-38。
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