
‧  別讓愛奇兒家庭只能在家庭、醫院、

學校三地跑

養育愛奇兒的家庭總比一般家庭有更多

的任務，也更心力交瘁，無論是面對醫療需

求，或為愛奇兒尋找一個最適合的教育環

境。但是除了這些，愛奇兒和他的家庭成員

也都需要一些休閒活動，例如：到公園玩、

到百貨公司逛街、到電影院看電影、到動物

園看動物…等。這些必須踏出家門，與社會

大眾互動相處的過程統稱為社會參與，社會

參與的定義為「個人主動參加社會事務、社

團、活動、課程，與他人互動，並融入整體

的生活，達到共享的過程。」

但是愛奇兒家庭在社會參與時總是會比

一般家庭遇到更多困難，例如：他們想去公

園玩遊樂設施，但愛奇兒只能坐在輪椅上；

他們想要到親子館玩，但視障兒童因為太緊

張而無法自在的使用設施；他們想去電影院

看電影，但有自閉症光譜的孩子可能對電影

中的一句話非常地上心，在看電影過程就一

遍又一遍說著重複的電影對話。而這些困難

也一直受到政府及各界愛心人士的重視，我

們可以由新聞中聽到 XXX 為了自閉症光譜患

者包了整個電影場次，也可以看到各地政府

不斷地改善公共遊戲區，建立一個又一個的

共融公園。

‧  愛奇兒家庭好辛苦，只要一點協助，

我們每個人都可以是他們的貴人

我們每一個人的態度及行為對於愛奇兒

家庭是否能夠勇敢地、成功地參與社會各項

活動來說至關重要，但我們常常只將重點放

在特殊孩子身上，卻忽略了他們背後辛苦的

家庭成員或是照顧者。根據統計，有50％的

愛奇兒父母有憂鬱傾向，其中更有30％的比

例有過自殺念頭。以自閉症光譜孩子為例，

美國的 Smith 學者等人在2023年做了一個自

閉症兒童社會參與的相關研究，透過訪談家

長的方式，請家長描述他們在社區中進行活

動的經歷，並引導家長說出當下的感受。此

研究整理出自閉症兒童的家庭在進行社會參

與時的三大主要感受：

1.痛苦的 ( the struggle )

大部分的家長覺得帶自閉症兒童外出需

時刻保持警惕，無論孩子走到哪裡，都需要

盯著及跟著他。最常發生的狀況例如：在買

東西或在餐廳吃飯時，孩子會大聲唱歌或尖

叫、跑來跑去、躺在地上、把東西從架子上

撥下來…等。這些狀況都讓家長感到痛苦、

疲憊、不知所措以及缺乏參與的樂趣。

2.覺得格格不入 ( It's hard to feel like you belong )

家長在社區中常有被孤立感或是缺乏歸

屬感，總覺得他人無法真正理解他們的感

受，在外面有一種被評判的感覺。家長常覺

得人們總是盯著他們，並對孩子發表評論，

覺得他們沒有好好教育孩子。格格不入的感

覺讓家長感到生氣、難過和煩惱，同時也引

起想要道歉以及責備他人的衝動。

3.我們「必須做的」( What we "have to do" )

即使被孤立或是困難重重，自閉症孩童

的家長仍會持續為他們的孩子安排各種社會

參與活動，而且他們覺得這是必要的。研究

中的家庭都強調在外出前他們必須有策略地

為孩子仔細規劃，以及評估環境中的危險因

子，或使用關鍵物品例如：孩子最喜歡的玩

具、食物、3C 產品、嬰兒推車…等，盡可

能幫助孩子順利參與活動。

從訪談我們可以發現，這些愛奇兒家庭

的社會參與經驗大多有壓力大、累人和疲憊

的感受，這往往會導致社會孤立感，而這些

孤立感可能會對兒童及他們家人的心理健康

產生潛在的負面影響。

但即便困難重重，研究中所有的家庭都

希望克服困難，希望有更積極的社會參與，

有時雖然無法滿足社會期望，但所有家庭都

具有強烈的社會參與動機。因此，如果在餐

廳吃飯、在公園玩、看電影或逛街時遇到愛

奇兒家庭，我們只需要一點小小的幫忙，就

可以支持愛奇兒家庭繼續在社會中參與活動，

讓「台灣最美的風景就是人」這一句話，每

天都在台灣這片土地上發生。

兒童發展復健中心職能治療師　黃晨茵

有愛無礙
社會多一點友愛，參與少一點障礙

在每一個迎接家庭新成員的時刻，總有些家庭迎來一些特別需要愛

的愛奇兒…

「愛奇兒（Angel）」是天使心家族基金會對身心發展障礙孩子的稱呼，

他們可能是行動不便的腦性麻痺孩童、看不見的視障孩童或是聽不見的

聽障孩童、人際互動有困難的自閉症孩童、蹦蹦跳跳的過動症孩童，或

是罕見疾病兒童等，這些特殊孩子因為先天上的受限，在生活中也會遇

到許多困難。根據統計，台灣平均每100個孩子中就有6~8個是愛奇兒。
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‧  面對愛奇兒家庭我們可以怎麼做呢？

一、 對他們微笑、點頭，讓他們感受被接納。

二、  盡量避免一直盯著他們，以平常心與他

們相處。

三、  盡量避免當眾批判他們的行為，多以

同理心站在家長的立場著想，家長可

能已經很努力了，但孩子還在練習或

還沒學會。

四、  如果您覺得他們可能需要幫忙，您可以

靠近他們並詢問他們的照顧者是否需要

協助，停在遠處或指指點點會帶給他們

更多的壓力。

五、  平時可多了解各種不同障礙類別兒童的

特質，像是腦性麻痺、自閉症、視障、

聽障、妥瑞氏症、過動症……等，在

與他們互動時可提供更適合的協助。

我們給予的支持及友善，可以讓愛奇

兒家庭更勇於踏出家門，並鼓勵他們願意

走到社會各地看看，而這些良好的經驗也

可以幫助愛奇兒發展各類技巧，包含社交

技巧、情感連繫、自尊發展及角色認同，

進而影響兒童的生活品質、心理狀態以及

安適感 (well-being)。

財團法人天使心家族社會福利基金會從

2010年起皆會於每年3月的第3個星期六舉行

「336愛奇兒家庭日」活動，透過熱鬧的嘉年

華遊行踩街、野餐、園遊會、音樂會…等各

樣形式，鼓勵身心障礙孩子的家庭與支持他

們的一般家庭一起走出來，藉著彼此友好的

接納與支持，進一步使更多家長們有信心一

起走出去家門，匯集眾人力量，為身心障礙

孩子的家庭爭取更多面對難關的勇氣。今年

的3月16日在台北、桃園、台中等不同縣市

也有舉辦336愛奇兒家庭日活動，許多豐富好

玩的活動等著大家一起參與！相關資訊可以

參考財團法人天使心家族社會福利基金會網

站 https://www.ah-h.org/，如果那天剛好在路

上遇到愛奇兒家庭，可以跟他們揮揮手打招

呼，或是給予他們一個溫暖的微笑哦！

在成為溫馨協會志工前，也在其他公益團體擔任志工。對我而

言，擔任志工並不是件陌生的事。每每提起自己擔任志工的事，周

遭人的反應是「你好有愛心哦！」、「要花很多時間吧？」…

我既不認為自己特別有愛心，也不認為自己多有空。志工是只

要想做就能投入的事，門檻不高，但持續力很重要，意願也很重要。

第二次罹患乳癌後，更讓我深刻覺得還好自己是志工。

目前會在週日的乳房外科門診值班，還有其他機動的協助。去

年因為年初時，再次被確診乳癌，治療的緣故，投入志工的時間少

了很多。但在治療期間，還是有機會為新病友解惑，這點讓我在不

舒服的治療之外，覺得自己還是有用。

醫療的事，交給醫生，臺安有很傑出的乳癌治療團隊，這點很

令人放心。至於情緒，有時可以尋求志工協助。溫馨協會的志工

多是乳癌病友，大家都走過各自的治療歷程，而且定期接受志工訓

練，可以傾聽，可以陪伴，可以讓病友安心。

還好自己是志工 !
溫馨協會志工　洪雅欣

還好自己是志工。
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