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中文摘要

本研究探討雙老家庭中高齡智能障礙者參與家庭照顧之經驗，共

訪談 20位中高齡智能障礙者，了解他們對於照顧父母的看法與實際

照顧經驗，分析其在照顧家人時面臨的困境與挑戰。多數受訪者能認

知父母逐漸衰老的事實，且多有照顧父母的意願。當父母體力退化或

歷經喪偶，照顧關係隨之轉變，父母與智能障礙子女發展出互相照顧

的關係。本研究亦發現中高齡智能障礙者參與多元的家庭照顧工作，

包括家務協助、提供父母生理照顧、情感陪伴，以及家庭經濟支持。

照顧家人時，他們面臨經濟負擔、資訊可及性不足、照顧知能有限及

缺乏支持人力等困境。本研究以智能障礙者視角探討其家庭照顧經

驗，深化雙老家庭照顧樣貌之理解。本研究亦挑戰將智能障礙者視為

「長不大的孩子」之刻板印象，研究顯示智能障礙者也是潛在的家庭

照顧者，需要家庭照顧支持。雙老家庭服務與家庭照顧者支持服務應

正視智能障礙者的照顧意願與需求，提供適切的支持與資源。

關鍵詞：雙老家庭、智能障礙者、家庭照顧者、互相照顧
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壹、前言

臺灣已邁入超高齡社會，智能障礙者亦面臨高齡化挑戰。中高

齡智能障礙者人數逐年攀升，2010年資料顯示 45歲以上者佔總數

約 19%，2019年上升至 25%（衛生福利部，2020）。《110年身心

障礙者生活狀況與需求調查》顯示 95%的智能障礙者與家人同住

（衛生福利部，2023）。此外，智能障礙者出現提早老化現象，唐

氏症患者在 30至 40歲間罹患阿茲海默症的比例高於同齡非障礙者

（Holland, 2000）。國內研究指出 46至 50歲的智能障礙者，日常生

活能力低於其他同齡障礙者（林昭吟、林季平，2004）。因此，當

父母步入老年，智能障礙子女也面臨提早老化，形成父母體能衰退

仍須照顧中高齡子女的「雙重老化家庭」（以下簡稱「雙老家庭」）。

雙老家庭研究關注高齡父母照顧智能障礙子女的困境。研究

發現父母僅在別無選擇時，才會考慮使用正式服務（Bowey and 

McGlaughlin, 2005; Truesdale et al., 2021）。2001年英國衛生部提

出 Valuing People: A New Strategy for Learning Disability for the 

21st Century，針對 70歲以上高齡照顧者提供支持（Department of 

Health, 2001）。國內亦逐漸重視雙老家庭的照顧困境，衛生福利部

2021年推動《心智障礙者雙老家庭支持整合服務計畫》，界定雙老

家庭為「35歲以上智能障礙者、自閉症者、精神障礙者或具多重障

礙者，與 60歲以上主要照顧者共同居住於社區」（衛生福利部社會

及家庭署，2021）。2024年發布《身心障礙雙老家庭未來照顧計畫

指引》，服務對象擴及其他障別，優先協助智能障礙、自閉症、精

神障礙等家庭（衛生福利部社會及家庭署，2024）。

雙老家庭研究常以「照顧者」與「被照顧者」二元觀點理解
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照顧關係，視父母為「永久的父母」（perpetual parent），提供智能

障礙子女終身照顧（Kelly and Kropf, 1995）。此觀點逐漸受到挑

戰，有學者主張照顧關係非單向性，而具有流動性（Rosulescu et 

al., 2014）。在照顧關係發展的過程，父母早期承擔主要責任，隨時

間推移，照顧關係逐漸轉為互相照顧（Perkin and Haley, 2013）。

因此，智能障礙者亦可能成為「隱藏的照顧者」（hidden carers），

照顧角色受到忽視（Truesdale et al., 2021）。國內也出現「反向照

顧」情形，中高齡智能障礙者照顧年邁父母或與父母互相照顧，

服務提供者應正視其照顧角色與需求（衛生福利部社會及家庭署，

2024）。目前雙老家庭研究多以照顧二元視角理解照顧關係，且欠

缺智能障礙者的觀點。本研究探討中高齡智能障礙者對於照顧父母

的態度、認知與家庭照顧經驗，並分析其在照顧過程中面臨的困境

與挑戰，提供國內雙老家庭服務未來發展之參考。

貳、文獻探討

一、照顧關係之轉變：從角色二元到角色流動

照顧關係經常被區分為「照顧者」與「被照顧者」。「照顧」

指照顧者協助缺乏生活自理能力的被照顧者完成日常任務（Knijn 

and Kremer, 1997）。然而，此二元觀點過於聚焦家庭照顧者的處

境，忽視被照顧者的經驗。事實上，被照顧者亦可能承擔照顧責

任，成為「隱形家庭照顧者」（invisible as carers）（Graham and 

Bassett, 2006; Torgé, 2014）。障礙研究學者 Morris（1993）批評照

顧二元論將照顧關係簡化為「照顧者－被照顧者」，削弱障礙者的
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能動性，並預設家庭照顧者皆為身心健全，忽視許多障礙女性也身

兼照顧責任。Shakespeare（2000）認為社會關係中存在互相依賴

（interdependence）的本質，「照顧者」與「被照顧者」難以截然區

分。Neufeld and Harrison（1995）發現照顧關係具相互性與動態性，

例如，照顧重度障礙孩子的家長，仍能從孩子肢體與表情中獲得情

感回饋。Torgé（2014）探討障礙夫婦互相照顧的經驗，發現「照

顧者」與「被照顧者」角色會隨情境轉換。Kuo（2016）發現重度

肢障女性與家人之間互相照顧，家人提供其生理照顧，肢障女性透

過改裝無障礙車輛，也能接送父母就醫。綜上，照顧關係具有流動

性與相互性，照顧者與被照顧者角色會隨情境改變。

二、「你老我也老」：雙老家庭的照顧困境

雙老家庭研究關注高齡照顧者的困境。雙老家庭結構多樣，

單親照顧者承受更大壓力，對外求助意願低，易陷入孤立無援

（Walker and Walker, 1998）。單親照顧者多為母親，健康狀況差、

經濟弱勢，智能障礙孩子被安置的機率偏高（McConkey, 2005）。

近年研究聚焦疫情期間雙老家庭的困境，防疫資訊不足、服務支持

有限，使照顧者感到孤立，影響自身及障礙子女身心健康（Flynn 

et al., 2021; Patel et al., 2021）。另有研究指出，父母很少規劃障礙

子女照顧安排，若無法照顧時，通常由手足接手（Davys and Haigh, 

2008; Kelly and Kropf, 1995）。雙老家庭的父母對專業服務缺乏信

任，僅在不得已時才尋求照顧協助（Ryan et al., 2014），也有父母

因擔心智能障礙孩子被安置而抗拒使用服務（Mahon et al., 2019）。

國內研究亦聚焦照顧者困境與智能障礙子女的照顧安排。臺灣

文化強調家庭責任，雙老家庭父母使用正式資源使用比例偏低（王
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文娟，2011；陳伶珠，2011）。多數雙老家庭傾向以非正式資源為

主，正式資源為輔（鄭元棻等，2019）。雙老家庭照顧者經常抱持

「照顧孩子到最後一刻」的信念，隨年齡增長與照顧負荷加劇，對

未來照顧安排感到憂慮（黃千蕙，2024）。部分研究關注手足照顧

議題，周月清等（2018）指出「兩代三老」現象，即老年父母、中

高齡障礙子女與中高齡手足同住，手足生活狀況與父母居住選擇影

響照顧安排。謝孟潔（2023）發現若智能障礙子女行為穩定、手足

支持充足，家庭會傾向使用社區支持服務；反之，則易選擇機構安

置。上述研究顯示，雙老家庭照顧安排受到子女障礙特性、家庭資

源與照顧者狀況交互影響。

多位學者關注雙老家庭中的互相照顧現象（Grant, 1986; Mahon 

et al., 2019; Perkins and Haley, 2013）。當照顧者身體退化或喪偶，

智能障礙子女亦須承擔照顧責任（Grant, 1986; Truesdale et al., 

2021）。雙方角色轉換可能是迅速或漸進，父母通常難以接受由障

礙子女照顧自己（Walmsley, 1993）。然而，智能障礙女子女也未必

願意照顧父母，而是因為無法離家必須承擔起照顧責任（Walmsley, 

1996）。英國智能障礙者組織推動雙老家庭互助照顧計畫（mutual 

caring project），提供智能障礙者照顧父母所需的支持（Magrill, 

2013）。國內學者指出雙老家庭支持服務難以回應互相照顧的需

求，缺乏照顧替代方案，導致智能障礙子女經常被送至機構，與親

人分離（姚奮志等，2021）。

三、智能障礙者參與家庭照顧相關研究

研究發現智能障礙者參與多元家庭照顧工作，包括家務協助、

備餐、陪同父母就醫、提供情感陪伴等（Perkins and Haley, 2013; 
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Williams and Robinson, 2001）。Grant（1986）將智能障礙者從事的

家庭照顧工作分為外顯型與內隱型照顧，外顯型包括家務整理、生

理照顧、協助購物等；內隱型包括情感支持、安全看顧等。Grant

（1986）亦發現部分智能障礙子女提供家庭經濟支持，參與家庭勞

動生產（例如協助務農），經濟困苦的照顧者必須依賴智能障礙孩

子補助金生活。Walmsley（1996）提到有些父母會支配智能障礙孩

子的補助金與薪水，導致孩子失去經濟自主，無法離家。智能障礙

者照顧家人時面臨多重挑戰，例如照顧角色受忽視、社交孤立、缺

乏照顧支持等（Rosulescu et al., 2014）。研究指出專業人員必須覺

察雙老家庭存在互相照顧情況，盡早提供協助，避免照顧危機發生

（Perkins and Haley, 2013）。服務體系應建立支持雙老家庭互相照

顧機制，這是最貼近家庭情感並能降低照顧成本的作法（Truesdale 

et al., 2021）。智能障礙成人服務也應看見中高齡智能障礙者的家庭

照顧需求，協助其從學習自立生活轉為學習如何照顧家人（Grant, 

1986）。

四、臺灣家庭照顧者權利與政策發展

臺灣家庭照顧者政策發展受到 90年代家庭照顧者權利運動影

響，中華民國家庭照顧者關懷總會於 1996年成立，倡議將照顧

責任公共化，透過國家與社會支持，保障照顧者與受照顧者人權

（王增勇，2011）。2015年〈長期照顧服務法〉通過，第 13條明

訂國家應提供資訊轉介、照顧訓練、喘息服務、情緒支持與團體

等家庭照顧支持服務（衛生福利部，2021a）。2016年實施長照服

務 2.0，家庭照顧者支持作為服務重點，包括照顧技巧指導、喘息

服務與心理諮商等（衛生福利部，2016）。國內研究關注家庭照顧
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的多元樣貌，有學者聚焦於兒少照顧者「照顧親職化」現象（吳書

昀，2011；張緡鏐等，2018），亦有研究探討高齡照顧者的「老老

照顧」的困境（林汶靜，2024；黃得修，2024）。衛生福利部提供

「高負荷家庭照顧者」支持，設置篩選指標，其中一項為「照顧者

本身具身心障礙或重大傷病，影響其照顧能力或意願」（衛生福利

部，2021b），顯示政府開始關注身心障礙家庭照顧者的處境與需

求。儘管政策有所觸及，身心障礙家庭照顧者相關研究仍然欠缺，

國內針對智能障礙者擔任家庭照顧者之研究付之闕如。為填補研究

缺口，本文聚焦中高齡智能障礙者參與家庭照顧的經驗，探討其所

面臨的困境與挑戰。

參、研究方法

一、研究歷程

本研究受訪者為「35歲以上，具智能障礙或自閉症身份，且

與 60歲以上主要照顧者共同居住於社區者」。受訪者亦需具備家

庭照顧經驗及口語表達能力。本研究不以障礙證明之等級作為篩選

標準，考量即使重度障礙者，在適當支持下亦能具有表達能力。受

訪者口語表達能力界定，其一為可直接與研究者溝通與表達意見，

其二為可在支持者協助下與研究者溝通。若在支持者協助下仍無法

溝通者，則不納入。本研究通過國立中正大學人類研究倫理中心審

查，資料蒐集期間為 2022年 4月至 2023年 3月。研究者透過網

路與社福單位進行招募，由社工初步評估潛在受訪者的表達能力與

家庭照顧經驗（例如家務協助、生理照顧等）。本研究共訪談 20位
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智能障礙者，其中 16位由社工推薦，另外四位由網路招募，研究

者事先以電話聯繫，確認其具備表達能力與照顧經驗。障礙研究倫

理強調研究者應提供身心障礙研究參與者積極性支持（陳伯偉等，

2023），研究者製作易讀版同意書與訪談大綱，並以淺白方式進行

研究說明，確保知情同意。考量受訪者對陌生情境易感到不安且需

要溝通支持，受訪者可選擇由支持者陪同受訪。有 15位受訪者由

社工或照顧者陪同，五位單獨受訪。每位受訪者訪談一次，約 1.5

小時。

二、研究參與者資料

20位受訪者有 11位女性，九位男性，障礙程度以輕、中度為

多。受訪者年齡介於 36-52歲，主要照顧者年齡介於 61-82歲。教

育程度以高中職居多。受訪者多為未婚，兩位離婚，一位喪偶。八

位受訪者有正職工作，其餘受訪者為無業，多有就業經驗。家庭狀

況方面，六位受訪者與父母、手足同住。五位受訪者單獨與父母

同住。有 10位受訪者為「雙老單親」1家庭，其中一位為「雙老獨

子」2的狀況。四位受訪者為「雙老多障」家庭，家中有多位障礙者

（請參表 1）。

1 父母其中一方已離世。
2 家中只有一個孩子。
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表 1　研究參與者基本資料

代 號

3
性別 障礙

狀況

年齡 居住地 婚姻

狀況

教育

程度

工作

狀況

家庭成員與同

住者 
（*表同住
者）

主要照顧

者年齡

N1 女 第一類 
/輕度
第七類

/輕度

38 臺北市 未婚 高中職 全職

工作

*父、大姊、
二姊、兄

父（72）

N2 男 第一類 
/輕度

42 臺北市 未婚 高中職 無業 *父母、 
*兄、弟

母（72）

N3 女 第一類 
/輕度

44 新北市 未婚 高中職 全職

工作

*母、弟 母（67）

N4 男 第一類 
/輕度

38 新北市 未婚 大學 
（進修

部）

全職

工作 
*父、*母、*
姊

母（70）

N5 女 第一類 
/輕度

46 新北市 未婚 國中 無業 *父、*母、
*大妹、二妹
（肢體障礙）、 
*弟

母（73）

N6 女 第一類 
/輕度

36 臺北市 未婚 大學 全職

工作

*父、*母、*
姊、弟

母（61）

C1 女 第一類 
/輕度

50 臺中市 未婚 國中 全職

工作

*母、兄、
姊、弟

母（75）

C2 女 第一類 
/輕度

41 臺中市 未婚 高中職 全職

工作

*父、*母、*
弟、妹

母（70）

C3 女 第一類 
/輕度

38 彰化市 未婚 高中職 無業 *母、姊、弟 母（68）

3 受訪者代號 N（North）表示北區（北北基桃苗）、C（Central）為中區（中彰投）、
S（South）為南區（雲嘉南高屏）、E（East）為東區（宜花東）。數字為該地區受訪
順序。例如 N1表示北區第一位受訪者，依序排列。
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代 號

3
性別 障礙

狀況

年齡 居住地 婚姻

狀況

教育

程度

工作

狀況

家庭成員與同

住者 
（*表同住
者）

主要照顧

者年齡

S1 男 第一類 
/輕度

41 高雄市 未婚 高中職 全職

工作

*父、*母、 
*兄（智能障
礙）

母（70）

S2 男 第一類 
/輕度

41 嘉義縣 未婚 高中職 無業 *父、*母、
兄

父（74）

S3 男 第一類 
/中度

52 嘉義市 未婚 國小 無業 *母、兄、
*弟、妹

母（80）

S4 女 第一類 
/中度

43 高雄市 未婚 國小 無業 *母（智能障
礙）、姊、大

妹、二妹

母（72）

S5 女 第一類 
/中度

50 高雄市 喪偶 國小 無業 *母、大姊、
二姊、弟

母（80）

S6 女 第一類 
/中度

51 高雄市 未婚 高中職 無業 *母、*弟、
妹

母（70）

S7 女 第一類 
/輕度

42 嘉義市 離婚 高中職 無業 *母、姊、
弟、妹

母（64）

E1 男 第一類 
/輕度
第七類 
/重度

38 臺東縣 未婚 高中職 無業 *父（聽障）、
*母（聽障）

母（63）

E2 男 第一類 
/輕度

40 臺東縣 離婚 高中職 無業 *父、兄 父（82）

E3 男 第一類 
/輕度

47 臺東縣 未婚 高中職 無業 *父、*母、
妹

母（62）

E4 男 第一類 
/輕度

39 臺東縣 未婚 高中職 全職

工作

*父、*母、*
姊

母（69）
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三、資料分析

本研究使用主題分析法，首先將訪談錄音檔轉為逐字稿，研

究者反覆閱讀逐字稿，熟悉資料全貌。針對研究提問將文本先分以

三大面向作為分析主題：中高齡智能障礙者對照顧父母之看法、從

事家庭照顧的經驗、家庭照顧之挑戰與困境。研究者以「持續性比

較法」進行訪談資料編碼（Glaser and Strauss, 1967），以過去文獻

作為分析視角，發展三大面向次子題，檢視不同主題類別間的關聯

性，進行持續歸納與比較，找出類別之間的關聯性，並且進一步將

其概念化，作為論述發展之基礎。

肆、研究結果

本研究多數受訪者能認知到父母逐漸衰老，並有照顧意願。此

外，雙老家庭中出現「反向照顧」現象，智能障礙子女提供多元家

庭照顧。他們在照顧過程中面臨許多挑戰，需要正式與非正式資源

提供協助。

一、「換我們照顧媽媽」：智能障礙子女對照顧父母之態度與

認知

（一）家庭照顧倫理影響照顧意願

多數受訪者能理解父母逐漸衰老，將來需要被照顧，並表示有

意願提供照顧，或希望能與手足分擔照顧責任。有三位受訪者認為

自己無法照顧父母，認為應由手足提供照顧，或使用長照服務、看

護來照顧父母。受訪者的照顧意願受到孝道文化和家庭照顧倫理影



社會政策與社會工作學刊 2025年 6月　第二十九卷　第一期　65

響。以 N1為例，手足都已離家，母親曾是主要照顧者，後來因病

臥床，N1曾參與照顧，認為照顧母親是回報養育之恩。

從小到大都是爸媽照顧我，爸媽也會老、行動會比較慢，我們

要像以前那樣照顧他們，就是顛倒過來。說辛苦是辛苦，要想

成小時候媽媽照顧我們，現在換我們照顧媽媽，感覺心理上我

有做到想做的。（N1）

同樣地，N5也將照顧父母視為親恩回報，認為照顧父母是孩

子應盡的責任：

從小我媽把我養大，我想說要報答媽媽，大一點也要幫忙洗碗

洗衣服，等於在報答我媽媽一樣。我早上 5點多起來就幫忙洗

衣服，陪我媽去作復健。（N5）

在傳統父權社會的婚姻觀念中，女兒被視為短暫的家庭成員，

出嫁後應該照顧夫家成員（Wolf, 1972）。近期研究也指出子女的

婚姻狀態影響家庭照顧責任的分工，與父母同住的未婚女性，往往

需要承擔更多照顧責任（傅筱婷，2022）。以 N1和 S6皆為未婚女

性，姊姊都已出嫁，兩人都認為未婚子女應該擔起家庭照顧責任。

姊姊他們都有家庭要顧，我就會想說我要幫忙媽媽做家事，姊

姊叫我做什麼，立刻去做就對了。（N1）

因為姊姊他們是有家庭的人啊，然後又要照顧公婆、自己的小
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孩，哪有時間照顧自己的親生媽媽。（S6）

同樣地，C2認為未婚的女兒應承擔照顧父母的責任。C2下有

弟妹，她與妹妹沒有結婚計劃，表示會與妹妹一起照顧父母：「因

為我妹也不結婚，將來如果爸媽無法照顧自己，我跟我妹會一起照

顧。」相反地，N6有一位交往多年的男友，未來有結婚計劃。因

為姊姊不打算結婚，N6認為應由姊姊負責照顧父母：「我將來可能

會結婚有家庭，我姊姊不打算結婚，可能她會來照顧爸媽吧。」

上述案例以智能障礙女性觀點為主，N4的情況有所不同。N4為男

性，患有自閉症，上有一位姊姊。N4照顧父母的意願並未受到性別

或傳統婚姻觀念影響，認為照顧父母是子女的責任，與性別、結婚

狀態無關。

我覺得照顧不能分性別，姊姊就算出嫁也要照顧，兄弟姐妹應

該一起照顧爸媽啊。我覺得這（性別）沒有影響太多，我跟姊

姊都有責任，不能只有我，不可能全部都在我身上啊。（N4）

研究者詢問受訪者照顧父母的意願時，九位男性受訪者中僅

N4提及照顧與性別角色的關聯。由於僅有單一案例表達此觀點，

本文資料不足以推論智能障礙子女對照顧角色的性別差異，仍需更

多實證研究佐證。

（二）手足照顧能力影響照顧責任轉移

本研究發現手足是否具備照顧能力，影響智能障礙子女對照

顧父母的看法。若非障礙手足有照顧能力，經常成為父母的主要照
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顧者。智能障礙子女雖無法擔負主要照顧責任，仍有參與照顧的意

願。例如，E2與父親、哥哥同住，父親患有失智症，E2表示想分

擔哥哥的照顧工作：「我哥相對付出更多，但我是他（父親）的孩

子⋯⋯多做一點，能幫哥哥一點就多幫一點。」同樣地，N2想要

學習照顧技能，與哥哥一起照顧母親。

假如我能力可以我會願意學習來照顧媽媽啊，媽媽說她不喜歡

吃外面，習慣自己在家裡煮，我可以去學怎麼洗菜、切菜。

（N2）

相反地，若非障礙的手足欠缺照顧能力時，智能障礙的子女則

須擔起照顧責任。N3有穩定工作，與母親同住，由於弟媳與母親關

係不睦，弟弟很少與家人聯繫。N3認為自己身為長女，弟弟無法照

顧母親，她必須擔起照顧責任：「因為我是姊姊啊，從小到現在都

跟我媽一起住。我到從來沒有離開我媽一步，除非我媽哪天走掉或

者是不想跟我住。」同樣地，C2擔任洗車工作，收入穩定，弟弟經

濟狀況不佳，C2除了需要提供弟弟經濟援助，也認為應該承擔照顧

父母的責任：「應該是我照顧吧，弟弟賺錢又養不飽自己，⋯以後

他也要自己照顧自己，他要是結婚的話我也沒有辦法幫他出錢養老

婆啊。」上述案例挑戰過去研究將智能障礙子女視為被照顧者的迷

思，若非障礙手足缺乏照顧能力，照顧父母的責任亦可能轉移給智

能障礙子女。

然而，在「雙親多障」家庭，當手足也是障礙者時，情況則

有所不同。S1的哥哥亦為輕度智能障礙者，S1認為他與哥哥未

來無法照顧父母，希望聘用外籍看護來協助照顧：「如果沒有請外
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勞，像我跟哥哥都沒有這個知識跟常識啊，也不知道怎麼去照顧爸

媽。」此案例凸顯雙老家庭中若有多位智能障礙子女，父母出現照

顧需求時，更需要外部資源協助。本節討論顯示多數受訪者認知父

母將來需要照顧，且多有照顧意願。智能障礙子女照顧父母的態度

與認知，受到家庭照顧倫理和手足照顧能力的影響。服務提供者應

避免將智能障礙子女視為「長不大的孩子」，應正視智能障礙子女

對於照顧父母的意願與期待。

二、中高齡智能障礙者的家庭照顧經驗

（一） 「現在是我比較多在照顧她」：雙老家庭照顧關係之轉

變

過去研究顯示父母早年照顧智能障礙子女，隨著時間推移，父

母與智能障礙子女逐漸發展出互相照顧的關係（Perkin and Haley, 

2013）。尤其主要照顧者生病或喪偶，照顧責任逐漸轉移給智能障

礙子女，雙方需要進行角色調整（Truesdale et al., 2021）。本研究

亦有類似發現，隨著父母體力衰退，照顧關係開始發生變化。以 S5

為例，S5與母親同住，母親近年來因生病體力退化，S5必須參與

更多的家務勞動。

小時候就是她照顧，像 15歲、16歲那時候都媽媽在做。現在

是我比較多在照顧她（媽媽），⋯有時會洗衣服，有時候用手

洗，有時用洗衣機洗。（S5）

同樣地，E2母親已過世，目前與父親、兄嫂同住，父親罹患失

智症，認知與體力退化，E2必須學習家務幫忙照顧父親。
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現在我會幫忙煮菜，之前我不太會煮，那時候都是爸爸煮，那

時候爸爸身體狀況比較好，現在沒辦法。爸爸幾乎不能進廚

房，因為記性不好，更嚴重不會關火，上廁所都不會沖水。

（E2）

上述案例顯示當父母體力衰退，智能障礙子女在照顧關係中的

角色開始鬆動與轉變。下列案例顯示當父母體力衰退，會與智能障

礙子女發展家務協作策略，將日常任務拆解，讓智能障礙孩子可以

參與家務分工。以 S3為例，母親因視力退化，手足白天皆在外工

作，S3成為主要協助者，負責購物、備餐、拿藥與處理帳單。S3

提到母親失去視力後，會請他確認帳單金額，再請他去繳費：「像

電話錢啊、水電錢這種帳單，因為現在媽媽看不到，我要幫她看帳

單有多少錢，說給她聽，她拿錢給我。」同樣地，N2手足皆已離

家，父親已過世。母親受傷後無法提重物，於是將購物步驟拆解，

讓 N2可以分擔家務工作。

媽媽現在有年紀了⋯滑倒受傷要戴護腰，跟之前沒受傷的時候

體力差很多。我有時候會跟她去買菜⋯⋯媽媽先把菜寄放在攤

商，再叫我去市場跟攤商拿。（N2）

本研究亦發現，當主要照顧者需要照顧其他家庭成員時，智

能障礙子女可能被納入照顧分工，承擔部分責任，出現「照顧連

帶」現象。例如，N3的父親已過世，弟弟結婚離家，僅 N3與母親

同住。原本家庭經濟仰賴母親與 N3工作的收入，而後母親因為照

顧生病的外婆辭去工作，N3必須肩負起家務與經濟責任，生活壓
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力加重：「媽媽現在又要照顧外婆趕來趕去的，工作都沒有辦法做

了，現在只有我一個人在做啊。」。當家庭照顧需求增加時，家庭

成員參與照顧方式可分為兩類：其一為補充性照顧，家庭成員維持

就業，利用餘暇時間投入照顧；另一為替代性照顧，家庭成員必須

在工作與照顧之間取捨，放棄工作承擔照顧責任。本研究發現智能

障礙者因工作收入低、就業不穩，且家庭對其經濟貢獻期待較低，

當照顧需求增加時，容易被期待返家協助照顧。以 N5為例，母親

提及家中還有另一位肢體障礙的女兒，任職公務機關，薪資穩定。

相較之下，N5從事清潔工作，薪水較低，且曾因為表現不佳被解

僱。母親表示讓 N5去工作主要目的為累積社會經驗，並不期待她

經濟自立。當祖母生病需要照顧時，母親希望 N5辭職協助照顧

我會泡咖啡、洗衣、洗碗、曬衣服。有時候阿嬤要翻身，我會

幫忙出力，有時後幫忙倒一下尿。（N5）

此案例反映了智能障礙者在家庭照顧勞動配置中，因為處於就

業市場的弱勢位置，以及家人對其經濟貢獻不抱期待，成為被優先

動員的家庭成員。Walmsley（1996）指出智能障礙者未必有意願照

顧父母，而是由於缺乏離家的選擇或自立生活的機會，被迫承接照

顧責任。本研究雖無法判斷 N5辭職參與家庭照顧是否出於個人意

願，然此案例反映，當障礙子女處於經濟弱勢，其參與家庭照顧的

選擇權可能更為受限。

（二）中高齡智能障礙者的多元家庭照顧角色

本研究多數受訪者與父母存在互相照顧情況，受訪者障礙程度
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介於輕度與中度，雖有生活自理能力，仍需要父母提供支持，例如

陪同就醫、管理帳戶、文件簽約等。相對地，智能障礙孩子也以不

同的方式提供父母照顧。Grant（1986）將智能障礙者的照顧經驗

分為「外顯型照顧」與「內隱型照顧」，前者包括家務協助、生理

照顧等；後者包括情感陪伴、安全看顧。過去研究也指出智能障礙

者提供家庭經濟支持（Walmsley, 1996）。本節分析依「外顯型照

顧」、「內隱型照顧」與「家庭經濟支持」面向進行探討，呈現智能

障礙者多元的家庭照顧樣貌。

1. 外顯型照顧

外顯型照顧指實際可見的協助，包括家務工作、生理照顧、

生活支持。多數受訪者提到平時會參與家務，如洗衣、洗碗、煮

飯等。有部分受訪者負擔主要家務工作，N2與母親、弟弟同住，

負責多數家務：「弟弟都沒有做，他比較懶，都是我幫忙比較多

啦！」C2與父母、弟弟同住，家務工作多由她負責。

大部分都我在做，叫他（弟弟）去做也不會做。我有時候會幫

忙洗碗、拖地、曬衣服、買米。我會煮菜，就有什麼菜就煮什

麼菜，爸爸會買幾樣菜，然後我自己煮，最常煮的就是炒高麗

菜。（C2）

S4、N3皆單獨與母親同住，與母親進行家務分工。S4跟母親

共同分擔家務：「我跟我媽兩個交換分工，她煮菜我就洗碗，她拖

地，我就來掃地（笑），兩個人就是互相幫忙。」N3平日要上班，

由母親負責家務，週末換她負責：「就互相照顧啊，我每天下班媽
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媽都會弄飯給我吃、泡咖啡給我喝。我休假會做家事，就拖地、掃

地、洗衣服。」然而，家人能否肯認智能障礙者的照顧能力，亦影

響其參與家務勞動的機會。下列案例顯示家人無法肯認智能障礙子

女的照顧能力，限制他們參與家務勞動的機會。四位受訪者都提到

家人擔心用火安全，控管他們使用廚房。例如，E2的哥哥規定他

只能使用電鍋煮飯，禁止開火：「我是洗米煮飯，煮菜是哥哥，因

為有時候會忘記關，哥哥不讓我碰火。」C3與 N6皆有基本烹飪能

力，卻因家人限制無法下廚。C3曾在學校上過烹飪課，能做簡單料

理，如煮水、煎蛋，母親基於安全考量禁止其使用廚房，三餐全由

母親準備。N6過去能協助煮飯，後來被父親禁止使用廚房，失去下

廚機會。

我爸不讓我碰廚房，怕我把家裡燒了。以前我爸在大陸的時

候，我媽會叫我幫忙煮飯，我會煮啊。我爸就很擔心不讓我弄

廚房，到現在很久了。（N6）

相反地，N1的母親從小教她做家事，母親過世後，N1與父親

同住，能夠提供父親生活照顧。

從小到大都是我，媽媽說我要幫忙做家事，像洗衣服、洗廁

所、拖地，碗盤也都是我洗。有時爸爸還沒下班，我回去要先

洗米煮飯，拖地、吸地，看今天要煮什麼菜。（N1）

有六位受訪者表示父母生病時，曾有照顧父母的經驗，例如：

提醒吃藥、協助行動（如攙扶、推輪椅）、醫院陪病等。N6與 C1
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的父母患有慢性病，平時需提醒父母吃藥。當父母需要密集照顧

時，智能障礙孩子能與其他手足進行照顧協作。S2與父母同住，手

足皆已離家，母親生病後經常跌倒，S2成為父親最主要的照顧助

手。

這半年來比較沒有（跌倒），不然以前房間、客廳、浴室、廚

房常常跌倒。我媽媽很重，我也是把她抬起來，昨天還幫我媽

洗頭髮。（S2）

N1的母親多年前罹患腦瘤入住安養院，N1一起分擔手足的照

顧壓力：

之前媽媽住院，我們 4個兄弟姐妹輪流照顧媽媽。有時我要輪

班，就看姊姊她們的時段，因為她們還要照顧小朋友，看哪一

天有空跟他們講。⋯⋯我會放媽媽喜歡聽的臺語老歌，然後幫

她按摩手腳、按摩身體。（N1）

N1表示能與姊姊們共同討論母親的照顧安排，讓她感到安

心，即使無法提供經濟協助，也能盡一份心力。此案例顯示智能障

礙子女不僅是被照顧者，也有意願參與家庭照顧，想與手足一起參

與父母照顧安排的決策。

姊姊跟我說媽媽要一起照顧，我要幫忙負責一點。我們三個討

論哪一天去照顧媽媽，雖然錢都是姊姊、爸爸出，我幫不太上

忙，想說趁媽媽還在的時候多去看媽媽。⋯⋯如果沒有一起討



74　郭惠瑜
不只是個孩子： 

雙老家庭中高齡智能障礙者家庭照顧經驗之探究

論，要做什麼我都不知道，這樣就可以了解媽媽被換到哪裡。

（N1）

同樣地，C3表示母親住院時，姊姊希望她夠一起照顧。醫院路

線複雜，姊姊陪著 C3練習找到母親的病房，C3也可以分擔照顧工

作。

我走前面，姊姊跟在後面，看媽媽是第幾間、幾樓，換我自己

上去，上去看媽媽在哪一間，會了之後大姐就說我很棒。⋯⋯

我會問媽媽要不要喝水，幫媽媽倒水。（C3）

上述案例顯示當家庭照顧需求增加，家人能否肯認智能障礙子

女的照顧角色並提供適當支持，是影響其能否參與家庭照顧的關鍵

因素。

2. 內隱型照顧

相較於其他手足，智能障礙孩子留在家中的可能性更高，成為

父母主要情感支持來源。研究指出智能障礙子女與父母相處時間較

多，提供父母重要的情感支持（王文娟，2011）。多位受訪者表示

平時會陪父母聊天、散步、旅行，N1的父親擔任貨車司機，經常

需要開夜車，N1週末時會陪父親一起工作。

有時候開夜車，我會拿東西給他吃，問他要不要吃水果，有時

候他要找地圖的時候，我會幫他找，或是轉廣播給他聽，他才

不會想睡覺。（N1）
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有三位受訪者表示會陪父母去看病或旅遊。N1與 N2住在北部

都會區，大眾交通便利，經常陪父母去買菜、看病。S4居住於農村

地區，由於交通不便，很早就學會騎摩托車。母親患有輕度智能障

礙，不會騎車，S4接送平時需要接送母親，偶爾也會帶母親出遊。

顯示當智能障礙子女具有自立生活能力，將更有機會提供家人照

顧。

媽媽現在不敢去啦，因為沒有駕照。我會騎車載媽媽去佛光

山，很遠啦。之前有帶她去我妹那裡。我媽媽說她在家裡太無

聊了，想去那邊走動走動。（S4）

S3、N5則需要提供父母安全看顧。S3表示母親失明後，行動

受限，需要協助母親上樓、去廁所。N5併有輕度肢障，母親這幾年

體力退化，與母親互相照顧。

就是互相照顧啊，媽媽顧到我大，媽媽也會老，我也要顧媽

媽，牽著我媽媽走。我現在走路有時候不太方便，也會牽著我

媽，我媽也會顧我，就一起互相照顧。（N5）

前述案例顯示智能障礙子女與父母發展出緊密的情感連結與互

相依賴的關係。然而，情感關係過於緊密也可能使得障礙子女難以

離家。兩位受訪者表示有意嘗試離家生活，因父母的顧慮而無法實

現。N4患有自閉症，與父母和姊姊同住，他想搬到外縣市生活，但

因父母不放心，只好暫緩計劃。
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在臺北我覺得對我來講壓力很大⋯⋯因為步調很快。所以我想

說可以搬到外縣市去，就因為爸爸媽媽在，我沒辦法，他們一

定不會答應。（N4）

N3則是擔心母親需要照顧而無法離家。N3單獨與母親同住，

她想提早搬入社區家園學習獨立生活，因為不放心母親，只好暫

緩。

我跟我媽講說我想先試著住家園住看看，一個人住看看，她說

我一個人住不放心。⋯⋯我也怕她在家一個人突然怎麼樣啊。

（N3）

上述案例顯示「雙老單親」或「單親獨子」的家庭，父母與智

能障礙孩子關係更緊密，子女離家的難度更高。然而，這些「被留

下來」的智能障礙子女，是否也面對家庭照顧責任與追求自我生活

之間的掙扎，是亟待探究的議題。

3. 提供家庭經濟支持

本研究有八位受訪者有全職工作，主要為清潔人員、洗車員、

超商店員，工作收入穩定。12位受訪者為無業狀態，多有短暫工作

經驗。幾位有穩定收入的受訪者表示薪水必須貼補家用。N3擔任清

潔工，與母親同住，經濟狀況不佳，領有身心障礙生活補助與租屋

補助。主要靠 N3收入維持家計，經濟負擔沈重。

從學校畢業到現在只有我一個人上班，家裡開銷都是我，要付
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房租、水電，水電、瓦斯費這些。房租兩萬一，我有申請生活

補助還有房屋補助，弟弟也會拿一點錢回來。（N3）

N6與家人同住，擔任清潔工，每月收入約兩萬多元。父母要

求她將半數的薪水提供家用，面對沉重的經濟壓力。

我每個月拿一萬五給家裡，沒辦法（苦笑），因為我姊也要

拿，我媽說我住家裡水電瓦斯費加房租費 8000塊。我壓力很

大，我覺得拿太多了吧，每個月大概賺兩萬七到兩萬八，要給

我媽一萬五。（N6）

研究指出有些父母會控管智能障礙孩子的薪資或補助款，其經

濟自主權受到控制（Walmsley, 1993）。本研究亦出現類似狀況，四

位受訪者表示薪水都交給父母，S1的薪資帳戶都由父母管理，在提

供每個月的零用錢。

我的戶頭是他們保管，我發薪水的時候，我媽才領錢給我。像

我 6號發薪水，她就 5號會先給我 5、6000。（S1）

同樣地，C2的薪水也交給父母，扣除必要花費，部分貼補家

用，每個月再給她零用錢。

媽媽用我薪水繳我的保險，有時候給我 1萬塊、有時候給

5000，因為我還要繳手機費用，⋯⋯還要幫家裡的一些費用。

瓦斯我在幫忙付、買米、還有買家裡要用的、買煮菜用的油有
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時都是我在出。（C2）

四位受訪者表示偶爾會打零工來貼補家用，S4與母親同住，生

活費主要靠姐妹援助，S4居住在農村地區，農忙時期會去農家打工

貼補家用。S3則表示偶爾有機會參與地方宗教活動賺取工資，會將

部分收入分給母親：「就推神明轎啊，六個在推的，走整天的。如

果賺錢就會加減（臺語）拿一些給媽媽。」S6與 E3無法提供家人

金錢支持，但也參與了家庭經濟生產，回應 Grant（1986）指出智

能障礙子女可作為家庭勞動人力，參與經濟生產。S6與 E3皆來自

務農家庭，平時會幫忙家中農事。S6家種植火鶴花，她負責除草與

包裝花卉；E3家則種植釋迦與荖葉，E3是父母農忙時的重要助手。

釋迦要幫忙施肥，我會幫媽媽把肥料放到車上。荖葉要幫忙採

葉子，我要把藤蔓拉下來固定，再蓋泥土讓它重新發芽，我負

責蓋泥土、挖泥土土。⋯⋯爸媽叫我做我就會做。（E3）

上述案例挑戰了將智能障礙者視為依賴者的觀點。儘管他們

長期處於勞動市場的弱勢地位，仍以多元方式支持家庭經濟。部分

受訪者雖有穩定收入，卻由父母掌控其薪資，並須負擔部分家庭支

出；而無正職工作的受訪者，則透過打零工或參與勞動生產為家庭

做出經濟貢獻。

（三）中高齡智能障礙者的家庭照顧之困境與挑戰

研究顯示智能障礙者提供家人照顧時面臨挑戰，包括照顧角色

不被肯認、社交孤立、欠缺可及性資訊、缺乏照顧技巧訓練、喘息
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服務等（Rosulescu et al., 2014）。本研究受訪者也對於照顧父母感

到擔憂，在實際照顧過程遭遇多重困難。

1. 難以負擔照顧支出

智能障礙者普遍處於經濟弱勢，五位受訪者對負擔父母照顧費

用感到憂慮，多需仰賴家人分擔或期待政府補貼。N1雖有穩定收

入，仍希望手足能共同負擔父親醫療費：「就是自己要多存錢吧！

譬如說爸爸需要付醫藥費的時候，可以有一些，不要只是姊姊那

邊。」C1與 N3則因經濟拮据，擔心無力聘請外籍看護。C1從事

清潔工作，生活費多由姊姊支應，對母親未來的照顧安排感到焦

慮。

為那個要很多錢，要給他薪水很多喔。因我們沒有什麼錢。妳

看靠那個什麼殘障那個補助沒有多少錢啊，要看我姐，我也不

曉得啊。（C1）

然而，受訪者未必皆有手足可以分擔照顧支出。E1為獨生子，

無固定收入，期盼政府未來能補貼照顧父母的費用：「父母有預備

幫我存一些錢啦，我自己也有存一些，還是希望一些主要費用補助

吧。」此案例顯示，智能障礙者多處於經濟弱勢，難以獨力負擔家

庭照顧開銷。「雙老獨子」家庭缺乏手足網絡系統，更容易陷入照

顧貧窮危機，亟需政府資源介入協助。

2. 缺乏可及性的照顧資訊

多數受訪者對政府照顧服務資訊了解有限，僅少數受訪者聽
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過長照服務或外籍看護工等資訊，但僅為片段認識。N3聽過長照

2.0，但對服務內容不清楚：「我有聽到什麼長照 2.0。我家附近有開

一間 2.0，我是有經過可是不知道他們在做什麼。」S1則期待政府

能主動提供照顧資訊，讓智能障礙者了解如何照顧家人。

我覺得政府資訊要告訴智能障礙者如何照顧家人，政府宣導還

有課程，電視可以宣傳怎麼照顧老人，不管是政府還是社區，

里長也可以辦一些活動。（S1）

有三位受訪者曾參與易讀資訊製作經驗，認為智能障礙者需要

易讀版照顧資訊。N6希望醫護人員可以用淺白易懂的方式向她說

明家人的病況：「比如醫生在講我爸媽病情的時候，可以用易讀方

式跟我溝通，醫生專業的東西都很深。」N1、N2皆提到照護資訊、

醫療同意書等文件需要易讀版本。

重要的就是解釋吧，可以容易看得懂字。譬如他們寫的比較看

不懂，像是要是家屬簽字，譬如說要不要開刀。（N1）

我覺得有需要易讀啦，從進醫院到服藥，那種醫療照顧有關的

我也不見會完全懂。（N2）

上述案例顯示現有照顧服務忽視智能障礙者家庭照顧需求，健

康照護與長照單位應重視智能障礙者的資訊需求，提供具有可及性

的照顧資訊。
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3. 難以獲得照顧知能

多數受訪者希望與手足一起照顧父母，當智能障礙者有照顧意

願時，需要提升其照顧知能。S1表示想參加照顧訓練課程，學習如

何照顧父母。

要去學吧，不去學你也不知道，因為我不是專業人士啊，也不

知道要做什麼。老人家的狀況我們也不知道。⋯⋯有時候爸媽

沒跟我們講，我們也不知道怎麼去做。（S1）

照顧家人的場域可能在家裡、醫院或安養機構，不同場域所對

應的照顧能力也有所不同。N1曾在安養院照顧母親，需要護理師向

她解釋如何照顧母親。

像是去照顧媽媽的時候，醫生講要注意哪些事，要看媽媽有什

麼狀況就直接按那個鈴，紅色那個鈴。（N1）

N2有照顧爸媽的意願，也希望有人可以教他簡單的烹飪技巧。

要有人要教我怎麼煮飯啊，需要有人教我學習煮一些簡單料

理，之前有開過烹飪班，我幫忙切菜，讓我可以照顧爸媽⋯⋯

（N2）

本節案例顯示中高齡智能障礙者亟需家庭照顧知能訓練。英國

雙老家庭服務推動到宅照顧支持服務，由專業人員到家中教導智能

障礙者處理家務，建立其照顧家人的能力（Magrill, 2013）。我國身
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心障礙服務與家庭照顧者支持體系亦應正視智能障礙子女的家庭照

顧需求，提供相關訓練，強化其照顧知能。

4. 欠缺照顧人力支持

本研究中有 10位受訪者屬於「雙老單親」家庭，另有一位為

「雙老獨子」，其家庭照顧支持系統薄弱，需照顧人力支援。N3白

天須工作，母親患有慢性病，擔心母親在家無人照料，經常需透過

電話確認其安全：「照顧我媽是很吃力，就怕會累過頭，我又要工

作又要顧她，有時就是打電話過去問才知道啊。」S4同樣面臨照顧

與就業拉扯，其母親有輕度智能障礙，手足皆已離家，母親身體退

化、無人替手協助，S4必須放棄工作：

想找工作，我媽又沒人照顧。她之前血壓很高，我去採紅豆，

她頭暈想上廁所是爬到廁所裡。我姐跟姐夫都去外面工作，兩

個妹妹又在高雄，我想找工作又不行啊。（S4）

若受訪者自身亦有其他障礙，照顧父母更需外援。N1併有肢

體障礙，行動受限，在照顧父親時需要人力協助：

像醫院有志工可以請他們幫忙，看可不可以幫忙爸爸洗背或翻

身。就是一起扶他，兩個人可以一起照顧。譬如說我沒辦法翻

背、推輪椅，因為我自己本身也要被幫忙。（N1）

「雙老獨子」家庭則因缺乏手足支持，更倚賴外部資源。E1

表示若父母未來需照顧，將尋求長照或機構協助：「可能去找長照
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或機構去協助他們吧，不行就送到機構，其他的我就沒辦法想那麼

多。」本節研究呈現少數受訪者在缺乏手足支持的情況下，需獨

自承擔父母照顧責任，面臨工作與照顧的兩難。若本身併有其他障

礙，照顧壓力更形沈重。隨著少子化與高齡化發展，雙老家庭結構

轉變、手足人數減少，照顧支持系統更為脆弱。當主要照顧者需求

升高，正式服務的介入將愈加重要。

伍、討論與建議

一、研究結果討論

（一） 跳脫照顧關係二元框架，正視智能障礙者照顧父母之意

願與期待 
研究顯示智能障礙者對照顧父母態度不一，有些將照顧視為回

饋，有些因無法離家而必須承擔照顧（Walmsley, 1993）。本研究亦

發現受訪者對照顧父母的態度不一，多數有願意照顧，少數則期望

由手足或照顧服務來協助，孝道文化及家庭倫理觀念形塑其照顧角

色認知。過去研究發現父母無法照顧智能障礙子女時，照顧責任會

移轉至手足（Davys and Haigh, 2008; Kelly and Kropf, 1995），這些

研究仍落入照顧二元觀點，預設手足皆為身心健全的照顧者，智能

障礙子女則為被照顧者。本研究發現若手足具有照顧能力，智能障

礙子女可與手足進行照顧協作。反之，當手足欠缺照顧能力，智能

障礙子女認為自己應擔起照顧責任。

雙老家庭已出現反向照顧情況，服務提供者應支持智能障礙

者從事照顧工作（衛生福利部社會及家庭署，2024）。有學者強調
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應將家庭照顧視為人權，照顧或被照顧應為選擇，而非義務（王增

勇，2011）。英國雙老家庭服務重視智能障礙者的照顧意願，發展

易讀版照顧需求評估工具，並提供資源協助（Magrill, 2013）。本研

究主張雙老家庭服務必須正視智能障礙子女的照顧意願與需求。智

能障礙者不僅有權選擇如何接受照顧，也有權決定如何參與照顧。

雙老家庭服務及照顧者支持服務應肯認智能障礙者為潛在照顧者，

重視其意願並提供適切支持。

（二）覺察雙老家庭照顧關係轉變，建立互相照顧支持機制

過去研究指出照顧關係並非單向，而會隨情境變動，照顧與被

照顧角色可能轉換（Cushing and Lewis, 2002; Torgé, 2014）。當主

要照顧者身體衰退或喪偶，智能障礙子女需承擔照顧責任，形成互

相依賴關係（Mahon et al., 2019; Perkins and Haley, 2013）。本研究

有類似發現，當主要照顧者體力衰退，智能障礙子女將承擔更多家

務與照顧工作。父母將家務工作拆解，讓智能障礙子女可以一起協

作。此外，若主要照顧者需照顧其他家庭成員，智能障礙子女也被

期待加入照顧分工。Walmsley（1996）指出智能障礙者照顧父母未

必出於自願，而是因無法離家被迫承擔照顧責任。本研究則發現，

即使智能障礙者進入勞動市場，仍處於勞動邊緣位置，當家庭照顧

需求升高，容易因經濟效益考量被動員返家照顧。這類似於過去研

究指出女性常因薪資偏低而辭職承擔照顧責任（陳景寧，2016），

智能障礙者同樣處於經濟弱勢處境，其照顧選擇也可能受到薪資結

構影響。研究顯示就業有助於提升智能障礙者的經濟自立與心理福

祉（Cimera et al., 2014; Jahoda et al., 2008），本研究受訪者為輕中

度，仍具高度就業潛力，卻可能因結構限制而被迫退出職場返家照
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顧，加深其對家庭的經濟依賴，阻礙其自立生活。國內家庭照顧政

策主張「照顧不離職」，透過制度與服務支持協助照顧者兼顧工作

與家庭責任（陳景寧，2019），但現行政策論述仍未看見智能障礙

照顧者的特殊處境與需求

本研究顯示雙老家庭出現親子間的相互照顧關係。Rosulescu 

et al.（2014）主張應為此類家庭建立「巢狀依賴」（nested-

dependencies）支持網絡，以主要照顧者與智能障礙子女為核心，

向外串連多元資源，強化家庭內部的互相照顧機制。英國障礙團體

推動「支持圈」（support circle）計畫，結合手足、鄰里、宗教團體

與專業服務，協助智能障礙者參與家庭照顧（Tower, 2010）。本研

究認為國內服務體系應進行整合，提供父母與智能障礙子女更全面

的支持，以穩固相互照顧機制，減少照顧危機與機構化風險，落實

「在地老化」與「在地照顧」的政策目標。

（三）培養智能障礙者參與家庭照顧協作之能力

研究指出智能障礙者在家庭中扮演多元照顧角色，提供父

母實質協助與情感支持（Truesdale et al., 2021; Walmsley, 1996; 

Williams and Robinson, 2001）。本研究亦發現，受訪者參與家務、

生理照顧、情感支持，甚至提供經濟援助。然而，他們在照顧過程

中同樣面臨資訊不足、照顧知能欠缺、缺乏替代資源與人力協助等

困境（Rosulescu et al., 2014）。此外，家人對智能障礙子女照顧角

色的肯認以及照顧能力的期待也影響其參與家庭照顧的可能性。若

父母能有意識地培養其自我照顧與家務能力，將可提升其參與照顧

之機會，此亦呼應 Grant（1986）提出成人智能障礙者服務應涵蓋

照顧他人的能力培養。田野工作期間研究者與社工進行交流，有社
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工表示智能障礙子女因長期被父母過度保護，欠缺發展生活技能的

機會。當父母失能時，照顧責任多由手足或長照服務承接，限縮了

智能障礙子女學習照顧家人的機會，只能持續留在「被照顧者」的

位置。此亦呼應 Morris（1993）的觀點，障礙者若能獲得自立生

活支持，亦能成為照顧提供者。因此，本研究認為服務提供者在協

助雙老家庭擬定照顧計畫時，應將智能障礙子女納入照顧協作的成

員，了解其照顧意願與需求，並協助其發展照顧家人的能力。

二、研究建議

本研究訪談 20位中高齡智能障礙者，障礙程度多為輕度至中

度，研究結果無法概推所有中高齡智能障礙者的家庭照顧經驗，僅

就本研究結果提出服務建議。

（一）肯認智能障礙者的家庭照顧角色並提供照顧支持

雙老家庭已出現反向照顧情況，服務提供者應認知智能障礙

者亦為潛在照顧者，正視其照顧意願與需求，並提供適切協助。例

如，發展易讀版照顧者需求評估工具，提供具可近性照顧資訊與照

顧訓練課程，納入多元替代照顧方案與喘息服務。家庭照顧者服務

可協助智能障礙者發展照顧知能，例如，透過「到宅照顧技巧指導

訓練」，教導其如何協助家人、參與照顧協作。

（二）儘早發覺雙老家庭互相照顧狀況且盡早介入

雙老家庭照顧關係可能發生轉變，社工應保持敏感度，及早察

覺雙老家庭互相照顧的情形。例如，日照中心社工應關注個案缺席

情形，其缺席原因可能是因為需要照顧家人。家庭照顧需求評估不
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應只聚焦於主要照顧者，也須考量智能障礙子女的照顧壓力與支持

需求。社工應整合雙方需求，及早擬定互相照顧支持計畫，確保主

要照顧者與智能障礙子女可以留在社區共同生活。

（三） 看見智能障礙者多重家庭照顧困境，提供跨系統的支持

圈

雙老家庭的複雜需求須仰賴跨系統整合服務，應以主要照顧者

與智能障礙子女為核心，整合非正式與正式服務，包括身心障礙服

務、長照與家庭照顧者體系，建構跨系統支持網絡，成為其照顧過

程中的協力夥伴。服務提供者需特別關注雙老單親、雙老多障、雙

老獨子等家庭型態，此類家庭更需要正式支持系統協助。唯有整合

服務資源，才能有效回應雙老家庭的實際需求，並保障其照顧選擇

權。
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‘Not Just a Kid’: The Caregiving Experiences 
of Middle-Aged and Older Adults with 

Learning Disabilities in Two-Generation 
Elderly Families

Hui-Yu Kuo*

Abstract

The study examines the caregiving experiences of middle-aged and 

older adults with learning disabilities in two-generation elderly families, 

based on qualitative interviews with 20 participants. The findings 

reveal that individuals with learning disabilities recognize their parents’ 

declining health and express a willingness to provide care. As primary 

caregivers age or become widowed, care relationships shift toward mutual 

caregiving. Participants engage in tasks such as household assistance, 

physical care, emotional companionship, and financial support. However, 

they face several challenges including financial strain, lack of accessible 

information, limited caregiving skills, and scarce support. This study 

challenges the stereotype of people with learning disabilities as ‘perpetual 

children’, highlighting their potential as family caregivers. It calls for 

* Assistant Professor, Department of Social Welfare, National Chung Cheng University

Received: 15 April 2025 Accepted: 5 June 2025



100　郭惠瑜
不只是個孩子： 

雙老家庭中高齡智能障礙者家庭照顧經驗之探究

elderly and disability services to recognize their caregiving roles and 

provide appropriate support.

Keywords: two-generation elderly family, people with learning 
disabilities, family caregivers, mutual caring


