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從迷惘到接納：一位自閉症兒母親的教養歷程與反思從迷惘到接納：一位自閉症兒母親的教養歷程與反思
陳鈺欣

國立高雄師範大學特殊教育學系碩士班研究生

一、前言一、前言

在人們的生命歷程中，家庭是孩子最早接觸，也最為長期的支持系統，然

而「家長」更是重要即有深遠影響的關鍵人物，對於特殊需求兒童更是如此。

家庭系統中，特殊需求兒童的父母親或主要照顧者在陪伴孩子成長的過程中，

多少有著顯著且需要承擔的情緒與教養壓力。筆者於職場中遇見數位自閉症學

生，也與其父母親一起工作，在職場與家長合作的過程中，大多皆是與母親合

作，筆者時常聽著母親們當下難以解決的教養困難，也有感他們的疲累與無力，

一路上陪伴著家長與孩子渡過求學階段，筆者發現家長們在這段時間中，家長

在面對、協助孩子的過程中，通常都會經歷一段心理調適的過程。因此，若能

深入理解這段心理調適歷程的面貌與變化，將有助於各實務現場更全面地看見

特殊需求孩子背後的家庭處境與支持需求，亦能作為提供家長協助時的重要參

考依據。

二、文獻探討二、文獻探討

面對自己的特殊需求子女，父母或主要照顧者，可能皆會經歷一連串的心

路轉折歷程。許瑜青（2019）指出，在扶養其自閉症子女的過程中，父母皆會

經過一段心理轉折歷程，而每對父母的轉折歷程階段不盡相同，但多數皆經歷

過「震驚」、「否認」、「接納」等歷程，調適階段的類型、次序和時間也因

人而異。劉毓芬等人（2005）針對一位自閉症兒童母親的心理歷程中也曾提及，

母親的心理歷程有三：探索期、跨越期、分享期，這三段歷程皆表現出了母親

為孩子的狀況感到焦慮，想要立即尋求協助的著急心情，並在醫療人員或教師

能接納自己孩子與提供協助時，逐漸獲得他人理解與情感上的安頓。

除了心理歷程外，家長在教養特殊需求孩子的過程中亦面臨諸多實質壓力。

蔡敏芝等人（2007）、吳怡慧等人（2018）的研究指出自閉症子女父母最大的

親職壓力來源，源自其子女的生活自理能力不足、以及情緒性、功能性及行為

問題等，因此如何面對孩子的情緒行為問題，並教養孩子表現出適切的社會適

應行為，是家長主要的親職壓力挑戰。此外，王婕怡（2023）進一步指出，家

庭的限制、社會大眾的眼光、夫妻關係與教養上的分工等外部因素，也會增加

教養過程中的壓力。除了心理歷程與壓力本身，有研究也指出家長在因應教養

困境時，所展現的內在心理機制，以及因性別與角色差異而展現出的調適方式

也值得關注。戴珊珊（2023）之研究提醒，父母在教養自閉症兒的歷程中，心

理上難免會出現一些防衛機制，而在這歷程裡父母的內在與外在將經歷不同階

段變化的調適歷程，同時基於性別與親職角色的不同，雙方所經歷的內在感受
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也會存有一定的差異。這些研究結果皆顯示，特殊需求孩子的教養歷程並非單

一線性，而是個壓力與調適不停循環著的過程。

三、自閉症兒母親之教養心境歷程三、自閉症兒母親之教養心境歷程

本文將以一位育有一名自閉症兒母親的真實教養心境歷程為主軸，敘述自

己從最初的迷惘與不解，到逐步接納孩子的差異與重新建構自身母職角色的過

程。本研究採質性研究中的個案研究法，以深度訪談收集資料。訪談內容涵蓋

受訪者對於孩子的期待、不適應情形、診斷等方面之想法。訪談資料經轉錄為

逐字稿後，採用主題分析法進行編碼和分析，研究者會先將逐字稿資料切割成

有意義之話題單位，並在反覆閱讀逐字稿後，將單位化資料賦予註解，並將資

料進行話題之分類，再將意義相似之話題集合在一起形成類別，並在連結各類

別之間的關係，歸納出主要主題。此外，研究者為確保本研究之品質，除訪談

資料外，將利用受訪者所提供的相關資料（如：孩子過去就學、就醫之資料，

親師溝通資料，受訪者所提供之諮商紀錄等）進行三角驗證。透過由下而上的

研究方法，期望讓社會大眾與教育工作者能更深入理解家長在面對特殊需求孩

子的掙扎與調適，並思考自身在支持體系中所能扮演的角色。

本文藉由採訪一位母親艾咪（化名），了解艾咪在養育自己的自閉症大兒

子大志（化名）的過程中的種種經歷。大志現年 30 歲，領有輕度身心障礙證明，

目前有穩定的工作。大志看似穩定，但其實過去十五年間艾咪經歷了一段辛苦

的歷程，以下將由「未知與不解」、「了解卻無力」、「矛盾與抗拒」、「現

實與衝擊」、「放下與轉變」以及「接納與尊重」六個分類，來描述艾咪在教

養大志的心理歷程。

（一）未知與不解

在大志的兒時成長階段，艾咪雖然察覺到大志在互動與行為上與他人略有

不同，但由於課業表現優異，這些特質常被忽略或合理化，也使她長期未察覺

孩子可能的特殊性。

在大志國小、國中時，艾咪常從學校老師口中了解到大志在班級中很安靜、

總是一個人行動，偶而會被同學捉弄。但因為大志的課業表現很好，所以在學

校出現一些狀況時，只是單純覺得是課業引起的，並沒有特別為大志做些什麼。

說實在的我那時候並不清楚，因為他從小從幼稚園到國中，都到小學畢業

都是算是，課業上都是算是比較資優的孩子，所以並不會往，並沒有想到說他

是比較屬於自閉症的那個孩子那個方面去，只是覺得他安靜、話不多，所以就…

沒有對這方面多去做深入的了解。（艾咪 -12）

國中的時候，因為課業他讀資優班，老師的嚴厲教導讓他有一點點拒學，
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然後後來他因為課業、功課的沒有達到老師的理想而被老師處罰，之後他就開

始有強迫症的傾向發生，開始一直洗手，然後話變得很少⋯⋯嗯⋯⋯只是覺得

說，他只是因為遭受壓力，所以才會去、去做那些動作。（艾咪 -6）

（二）了解卻無力

進入青春期後，大志與同儕之間的距離越來越明顯，也開始出現固執與強

迫的行為，儘管艾咪透過輔導資源逐漸了解兒子的情況，卻也因此陷入更深的

無力感與挫敗中。

隨著大志進入高中，仍是一個人獨來獨往的情況，問題也無法再忽視。大

志被導師轉介到輔導室。然而艾咪在輔導室的資源協助下，漸漸瞭解到大志的

情況沒那麼單純，大志固執的性個與強迫行為越來越多，艾咪了解到大志與其

他孩子的不同，但因無法有效改變眼前的困境，越來越灰心與無助。

他高一…高一的時候，因為上課的情形老師覺得他…嗯…跟同學同儕之間

完全沒有互動，然後就轉介到學校的輔導室⋯⋯剛開始做心理輔導的時候，那

個醫生輔導很多次，可是他的頑固的狀況，我們才知道他是屬於那種，固執型

的孩子，他並沒有接受醫生的建議、心理師的建議，他都是只有沉默，他並不

會去改變他的固著的狀態…（艾咪 -16）

對課業他就是，開始就是相對的落後，然後因為那時候說實在的，因為我

在教養他的過程，一路陪伴過來，對他漸漸成長還有這種情形曾經一度很灰心、

失望，有一點點放棄他的心態，覺得 .. 好吧這個孩子就讓他…能夠平安度過高

中的時代就好了。（艾咪 -19）

（三）矛盾與抗拒

當艾咪開始接觸更多關於特殊需求的資訊與資源時，內心也產生強烈的掙

扎與抗拒。她一方面想要幫助孩子，一方面又害怕標籤與異樣眼光，希望孩子

能靠自己「回到正常」。

艾咪從輔導室的老師那裡了解特教資源可以幫助大志，但擔心大志被貼標

籤，會對大志不好，想先從其他方法試試看能不能幫助大志。然而，在大志接

受心理諮商的期間，艾咪同樣也接受諮商，艾咪可以了解大志現階段的情況與

痛苦，但自己仍然沒有辦法接受大志的現況，一直很希望大志往正常的方向走。

學校的老師曾經問我說為什麼不去做衡鑑，就是，就是說他這個孩子應該

是拿手冊，對他會比較有幫助的，但是那時候，我是怕他被貼標籤，所以就沒

有去做那個動作，我想說我們去做心理諮商輔導，應該會可以改善他的情形，

如果能夠不要讓他被貼標籤，而改善的話，我覺得這樣子的話是對他是比較好
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的。（艾咪 -23）

那這之間，他會有很多強迫症的動作，我在這之前我非常沒有辦法忍受他

做那些…我也是沒有辦法忍受他一直有強迫症。那這中間我們曾經，因為畢竟

我是一個母親，我看到他那個動作，就有想要去改掉的那種想法，所以那陣子

間我們衝突很多。雖然心理師有輔導我，畢竟在教養過程中，總是希望他往好

的方向去，會一直想要把他改掉，這個時候就是造成我們雙方其實摩擦很多，

他痛苦，我也很痛苦。（艾咪 -29）

（四）現實與衝擊

當大志取得身心障礙證明的那一刻，艾咪的情緒徹底崩潰。對她而言，這

代表曾被寄予厚望的孩子，如今被正式界定為「不一樣」，帶來極大的衝擊與

對未來的擔憂。

大志在大學剛開學時，主動到了學校輔導室尋求協助，然而經由多次與老

師的討論後，考慮到大志的未來社會適應與生活，決定為大志申請身心障礙證

明。但艾咪在大志拿到身障證明後，絕望與擔憂的情緒一湧而上，覺得為什麼

是大志拿到身障證明。

他拿到手冊的時候，說實在的我哭了一個晚上…（哽咽）我不知道為什麼

我的孩子需要去拿到手冊？他從小就是一個資優生，我曾經以為他會是、是我

最大的榮耀，他的未來是能夠讓我覺得很驕傲的一個孩子。我在高中的時候是

已經有點灰心，但他大一拿到手冊的時候，我的心裡是有一點萬念俱灰的感覺，

我很害怕他的未來要怎麼辦，等我們老了他自己要怎麼去過生活？那一陣子對

我來說，我幾乎每天晚上是哭著入睡的，因為擔心這個孩子的未來，我不知道

他以後會變成什麼樣子，我始終放不下。（艾咪 -37）

（五）放下與轉變

在外界的支持與自我反思之下，艾咪逐漸鬆動了對孩子的高度期待。她開

始學習調整自己的標準，從原本的焦慮與苛求，轉向欣賞孩子已有的能力與穩

定。

艾咪持續接受他人的鼓勵與建議，並開始閱讀相關書籍，偶而看見其他辛

苦的家庭，了解自己遇到的狀況已經算好了，也開始漸漸調整自己的想法，也

因此看見了大志更多不錯的地方。

輔導室的主任一直鼓勵我說，不會，他不會是這樣的，他是有能力照顧自

己的，但是首先媽媽應該要先放下對他的要求，媽媽對他的要求、期待，不可

以這麼高。後來我自己有一直去買心理方面的書來看，看了很多…（艾咪 -38）
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我在街上看到媽媽牽著那種年長的孩子、腦麻的孩子過馬路的時候，我心

裡都會想說，我應該算是幸運的吧，我的孩子他還可以自己去自由行動，他還

知道他自己會做什麼，我應該是、算是很幸運的。我自己一直在對自己做心理

建設，我是幸運的、我是幸運的，大概有將近半年的時間吧，我才能夠漸漸地

放下說，我比一般人還幸運，因為最起碼我的孩子他能夠自理。然後把自己的、

期待他的目標，把他降低以後，你會發現其實他自己還算是不錯，他還可以去

自己去處理一些事情。（艾咪 -39）

（六）接納與尊重

隨著時間推移，艾咪學會尊重大志的生活選擇，也重新建構對大志的期待。

她不再將孩子與他人比較，而是看重他是否能過上自己覺得自在與滿足的生活。

艾咪看著大志喜歡一個人自由自在的生活，也慢慢的接受並尊重他的想法。

而自己也從大志身上學到不去與他人比較、不逃避問題，大志能夠過著自己喜

歡的生活就滿足了。

其實他是一個，他說他喜歡自己一個人，我們曾經問過他，你要不要去交

個朋友、交個女朋友之類的，他說他不想要，他覺得一個人，生活是很快樂的，

對於對於這一點，以前的我可能是沒有辦法接受的。現在的我覺得因為現在的

社會環境也在改變，結婚並不是唯一的，人生必經的一條路，很多人也是很單

純，只要把自己過得好他就好，所以觀念的改變，我也慢慢能夠接受。他想要

一個人，那就一個人吧。（艾咪 -46）

我知道我的孩子永遠比不上我的兄弟姐妹，他們孩子們的成就給他們，帶

給孩子，帶給父母成就的榮譽感。但是我接受他，就只能這個樣子，他這個孩

子他也教育了我，不要去跟人家評比，不要去要求他要跟別人一樣，帶給我很

多光榮、榮耀，他教會了我這件事情，要面對現實，他就是這個樣子。所以他

一個人過得好，他就整個人好，就對了，有一種說法，說一個人飽，全家飽的

那種概念。（艾咪 -52）

四、研究結果與建議四、研究結果與建議

藉由本研究個案的深度訪談，我們看見了一位自閉症兒母親從「未知到不

解」到「接納與尊重」的心路歷程，其間歷經六個階段：從最初的遲疑否認、

面對診斷的無力與矛盾、對標籤的抗拒、現實衝擊上的情緒潰堤，逐步調整期

待、最後接納並尊重。此一歷程反應了母親在面對孩子的特殊需求時，所經歷

的心理調適，也顯示了教育與支持系統介入的重要。

在本研究中，個案母親艾咪認為大志在學業表現上良好，雖發現在人際互

動上有些固執，卻未聯想到是自閉症特質，這反映出當孩子的困難未有立即性
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影響時，家長往往傾向合理化或低估其嚴重性。這呼應了許瑜青（2019）的研

究，自閉症兒童之母親會經歷茫然、抑鬱等階段性的心理調適歷程，在這樣的

過程中，否認與難以接受是常見的現象，特別在孩子一開始表現相對穩定時，

更容易忽略其內在的困難。

除了學生的需求外，家長的心理狀態亦是支持系統中不可忽視的一環。在

本研究中，艾咪曾經因為擔心大志的未來、與自己姊妹子女的相互比較而感到

壓力與疲累，對應了賴念華等人（2020）研究中所指出的，身心障礙者母親常

遇見的困境包含對孩子情況難以言喻的情緒，來自社會、家庭的壓力等，容易

陷入身心疲憊之情形。同時，這段歷程也顯示出，特殊需求兒童的家庭並非僅

是承擔著孩子的學習與照顧，更是承擔著巨大的情緒負荷及傳統家庭、社會觀

感的壓力，母職的角色也因而在這樣的教養脈絡上被強化，出現被孤立的情形，

使照顧孩子的母親感到無所適從。

研究也顯示，學校輔導室主任與心理師的長期陪伴與資源引介，成為艾咪

從挫折走向轉變的關鍵。當教育系統能夠主動連結醫療、心理與社福等資源，

讓家長不再孤立無援，便能有效降低家庭照顧壓力並提升孩子的生活品質。因

此，基於本研究的結果與分析，提出以下三項建議：

（一） 建立對於特殊需求學生早期理解與辨識的敏感度：教師若能增加對於神

經多樣性以及對各障礙類別學生的認識與瞭解，可強化學生在情境中展現出非

典型表現的敏銳度。以表面功能良好，但在人際互動、情緒上有困難的學生為

例，若發現學生在跨情境中的表現不一致或有一定差距，即可進一步深入瞭解

並轉介相關資源進入一同提供協助。

（二） 看見家長背後的心情與需求：在面對特殊需求學生時，教師除了在校針

對學生狀況提供協助，也應主動關心家長是否需要心理支持、教養建議或相關

諮詢。主動了解與共感，能夠與家長建立良好之合作關係。

（三） 整合跨系統的資源去支持家庭：當教師了解學生之需求後，可主動整合

教育、醫療與社福等系統資源，協助家長了解其能獲得的協助，讓家長能根據

孩子的需求與情境進行評估，選擇及獲得適當的協助。

五、結語五、結語

在教育現場中協助孩子的同時，我們也應關注在孩子身後默默協助、支持

著的家長，在協助特殊需求孩子的過程中，家長所承受的心理壓力，經歷的迷

惘、矛盾、堅持與放下，皆是教養這條路上無聲卻真實的重量，卻也不易被看

見。理解，是合作的起點，若教育工作者與各系統專業人員能更了解這樣的教

養處境，在系統的合作上就不僅是行政流程上的配合，而是能真正貼近其需求
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與困境，提供適切的合作與支持。
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