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癲癇學童父母親壓力知覺與社會支持相關性探討 
 

陳秀蓉 1 康宜靜 2 張明裕 3 楊惠娟 1,4 謝孟蓁 2 

 
摘要：癲癇是台灣地區學齡兒童常見的慢性病之一，長期影響學童的生理及心理發展。本研究為探討癲

癇學童家長的壓力知覺與社會支持間的相關性，及檢視學童及父母親的個人屬性資料在壓力知覺及社會

支持的差異性，並提出臨床照護之建議。研究採描述性相關設計，於中部某醫學中心、小兒神經內科門

診收案，以確立診斷慢性癲癇的 7 至 15 歲學童之一位家長能接受國、台語訪談為對象，獲得家長簽署參

與研究同意書後收集問卷資料。研究工具包括學童及家長個人屬性資料、壓力知覺量表與社會支持量表。

所有問卷均獲得可接受的信度。研究結果共收集 75 份有效問卷，有 56 位母親、19 位父親接受訪談。學

童之平均年齡為 11 歲 4 個月。受訪家長反應其知覺的壓力並不太高；所獲得的社會支持很少，尤其是有

關學童在成長或心理方面的資訊。分析社會支持的來源，比較來自家人、朋友與專業人員三者的支持，

家長反應工具性支持以來自家人最多，資訊性支持以來自專業人員最多，情緒性支持以來自家人最多，

均具顯著性差異。研究結果建議醫療健康照護人員在接觸這些家長時，應主動關懷家長在教養及教育病

童方面的需求，提供所需的資訊。協助家長處理生活中的壓力進而照護好病童。未來可以發展介入措施，

以強化癲癇學童家長尋求社會支持的能力。 

關鍵詞：癲癇學童家長，壓力知覺，社會支持 

(台灣醫學 Formosan J Med 2012;16:350-8) 

 

前 言 

癲癇是腦部不定時放電，有多種不同發作型

態，是學齡期兒童常見的慢性疾病之一。據過去調

查統計，台灣地區每千位學齡兒童約有 6.7 位罹患

癲癇[1]，推估約有三到四萬名癲癇病童[2]。過去

研究指出，因擔心病童不定時發作與疾病控制，家

長感受到很大的照護壓力；爲照顧病童而冷落其他

健康手足，或期望其他手足負擔照顧病童；母親承

受較多病童日常生活的照顧壓力，反應睡眠品質不

好，進而影響身體健康；父親亦需努力尋求家庭外

的資源；長期照護病童也影響夫妻間的互動，理念

不同時衝突增加，甚而離婚率增加[3-4]，可見照護

癲癇兒童對家庭產生許多衝擊。 

國內學者穆佩芬[4]在台北地區，與 10 對家長

深度訪談，瞭解他們在學齡前期小孩初獲癲癇診斷

時家庭的疾病過渡經驗，家長反應爲了照顧病孩，

他們情緒重創與精疲力竭，必須調整自己的親職角

色、協助病童維持正常社會互動及生活型態。國內

邱華慧[5]以中部某醫院的癲癇及氣喘病童家長為

對象，比較兩種疾病家長的〝親職壓力(parenting 

stress)〞，調查發現癲癇病童家長的親職壓力大於氣

喘病童的家長；特別是當病童有適應不良、被歧

視、不可預測的發作及神經功能障礙等方面問題

時。洪與陳[6]的研究結果報告癌症病童母親的社

會支持與健康有顯著正相關，因此建議應加強母親

的社會支持以促進母親的健康。在台灣地區，目前

全台共有 17 個癲癇組織，多數是由醫院之社工與

醫護人員組成，不定期舉辦相關活動，例如有關疾

病治療、藥物認識與發作控制、及心理輔導等衛

教，多是針對成人病患與家屬舉辦活動，亦鼓勵病

童與家長參與，希望藉由活動提供病友及家屬互動

與建立支持網絡[7]。但是針對照顧癲癇病童家長

壓力知覺與其所獲得的社會支持狀況，相關研究則
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甚少。家長在病童罹患癲癇一段時間之後，在照顧

病童之日常生活中，若能有足夠的社會支持，將可

以協助病童及家長將疾病對家庭生活之衝擊減至

最低，如此病童所受到的照護品質會更好。為瞭解

癲癇學童家長的壓力感受與社會支持間的相關

性，因此進行本研究，以做為進一步介入性衛教措

施之實證性資料。 

本研究的目的有三，瞭解癲癇學童家長的壓力

知覺程度、了解癲癇學童家長的社會支持現況與需

求、及探討家長的壓力知覺和社會支持間的相關性。 

材料與方法 

本研究為描述性相關研究設計，以立意取樣的

方式，在中部地區一所醫學中心，依收案條件選取

個案進行問卷調查。 

一. 研究對象與場所 

收案條件為：罹患慢性癲癇學童，確立癲癇

診斷 3 個月以上，年滿 7 歲至 15 歲，就讀一般國

小與國中，服用抗癲癇藥物治療，或停藥未超過 3

個月，陪同學童就醫的家長其中一位，可以以國、

台語方式說明問卷題目後作答，在取得家長的同

意後進行問卷調查。停藥若超過 3 個月，則家長

不需密集持續帶病童就醫，對家長的影響會較

少，故不納入收案對象。 

研究進行步驟：於通過收案醫院之倫理委員

會審查後，研究者在兒童神經內科門診，依收案

條件訪談家長。 

二. 研究工具 

研究工具共包括學童及家長個人屬性資料、

壓力知覺量表及社會支持量表等，說明如下。 

(一)學童及家長個人屬性資料表 

包括學童的足齡、性別、癲癇類型、服用抗

癲癇藥物的種類、學童排行、家中子女數、家長

的年齡、教育程度、是否聽過或參加過癲癇團體

等資料。並查閱病歷相關資料如學童的癲癇診斷

類型，再確認服用抗癲癇藥物的種類、未停藥超

過三個月以上等資料。 

(二)壓力知覺量表 

壓力知覺量表(Perceived Stress Scale, PSS)為

Cohen 等研究人員[8]所編製，評估受測者在其所

處的情境中所感受的壓力程度，以了解其是否感

覺缺乏控制力或無法因應生活事件。在國內本量

表已由陳等學者[9]中文化，並建立良好的再測信

度與建構效度。 

中文版壓力知覺量表(Perceived Stress Scale, 

PSS)共有 10 題，主要詢問家長在近一個月中的

生活情形，是否有經驗到情緒壓力、焦慮，與對

自己處理事件的信心。作答方式為 Likert 5 分

法：「未曾如此」、「幾乎未曾」、「有時如此」、「常

常如此」、「總是如此」；計分方式依序為 0~4 分，

其中第 4、5、7、8 等題為反向計分題。最後此量

表採加總計分，得分範圍在 0~40 分，分數愈高表

示壓力愈大。陳等[9]應用在有關產後憂鬱的研

究，有良好的兩週再測信度(r＝0.81)及內在一致性

(Cronbach’s α＝0.85)。近年來有多份研究應用此量

表，曾等[10]比較新生兒母親之育兒信心程度，洪

[11]應用此量表探討學前教育工作者的工作壓

力，周等學者[12]比較懷孕婦女三個孕期噁心嘔吐

症狀等與壓力知覺間的相關性。 

(三)社會支持量表 

爲瞭解家長在孩子確定癲癇診斷、開始接受

治療後、至今，在照顧學童時曾經接受過哪些幫

助與協助，因此參考吳[13]、與王[14]的社會支持

問卷、考量癲癇疾病的特殊性與學童在發展上的

照顧問題、加上研究者的臨床經驗，初步擬出問

卷後，邀請 5 位臨床及學者專家檢視問卷的內容

效度，並參考其意見修改問卷內容。量表包含三

個次面向，各別的操作性定義為如下。 

1. 工具性支持：家長照顧病童的生活中接受到

的實質援助或協助，如提供物質與經濟上的

協助，以及實際照顧病童和協助家事等。 

2. 資訊性支持：提供家長有關病童在疾病治療

或教養方面之訊息，包括給予指導、或建議。 

3. 情緒性支持：指給予家長關心或接受其傾

訴，包括正向情感的表達、與讚賞。 

量表詢問家長在三個次面向所獲得的支持來

源，分為三種來源，分別是(1)家人親戚：包括配

偶、父母、子女、兄弟姐妹及親戚；(2)朋友：包

括其他病童家屬及朋友；(3)專業人員：包括醫師、

護理師。量表採 4 分計分法，分別是：總是得到
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支持(3 分)、經常得到支持(2 分)、偶爾獲得支持(1

分)、沒有獲得支持(0 分)。共 11 題，無反向題。

包含：工具性支持(第 1~2 題)、資訊性支持(3~7

題)、與情緒性支持(8~11 題)，計分範圍自 0~198

分(198＝3×6×11)，總分愈高表示家長所獲得的社

會支持愈好。 

三. 統計分析 

所收集到資料，以套裝軟體 SPSS 15.0 版處

理。以百分比、平均值及標準差描述家長、病童

的基本屬性資料及量表各題項的作答情形；以獨

立樣本 t 檢定比較家長不同年齡、教育程度組間

於壓力量表及社會支持量表之差異；以皮爾遜相

關檢定家長壓力量表及社會支持量表間的相關

性。以上分析均以α＝0.05 為檢定之顯著水準。 

結 果 

於收案期間本研究共收集 75 份家長有效資

料，依研究目的及變項特性，進行描述性與推論性

統計分析。 

一. 癲癇學童及家長基本屬性資料 

收案期間共有 89 位家長符合收案條件，但其

中有 8 位家長拒訪、有 6 位以忙碌沒時間填問卷表

示不願意參與研究，共獲得 75 份有效問卷。受訪

家長中有 19 位父親、56 位母親接受訪談；有 40

位(53.3%)母親年齡在 30~39 歲間，有 42 位(57.5%)

父親年齡大於 40 歲；受訪家長教育程度自國中至

研究所均有，家長的學歷為高中/職者佔多數(父親

為 30 位(47.9%)，母親為 40 位(53.3%)。家中子女

數多於 2 名(含)以上的有 56 個家庭(74.6%)。有 44

表一：癲癇家長及學童基本屬性資料(N＝75) 
基本屬性 人數 百分比(%) 基本屬性 人數 百分比(%)
填答者 
    母親 
    父親 

 
56 
19 

 
74.7 
25.3 

性別 
    男孩 
    女孩 

 
41 
34 

 
54.7 
45.3 

父親教育 
    國中 
    高中／職 
    專科 
    大學以上 

 
20 
30 
15 
3 

 
27.4 
47.9 
20.5 
4.1 

兒童年級 
    小一~小六 
    國一~國三 

 
43 
32 

 
53.8 
47.2 

母親教育 
    國中 
    高中／職 
    專科 
    大學以上 

 
20 
40 
7 
8 

 
26.6 
53.3 
9.3 

10.7 

發作頻率 
    去年沒有發作 

去年發作少於 4 次 
今年發作 4~26 次 

    今年發作多於 26 次

 
44 
15 
13 
3 

 
58.7 
20.2 
17.3 

4.0 

聽過癲癇支持團體 
    有 
    無 

 
44 
31 

 
58.7 
41.3 

抗癲癇藥物種類 
    1 種 
    多於 2 種   

 
64 
11 

 
85.3 
14.7 

參加癲癇支持團體 
    有 
    無 

 
3 

72 

 
4.0 

96.0 

發作型態 
  部份發作 
  全身性發作 
  無法歸類 

 
30 
20 
25 

 
40.0 
26.7 
33.3 

家庭子女數 
    1 人 
    2 人 
    3 人 

 
10 
46 
19 

 
13.33 
61.34 
25.33 

兒童排行 
    老大 
    老二 
    老三以上 

 
25 
36 
14 

 
33.33 
48.00 
18.67 
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位(58.7%)家長聽過癲癇病友組織，但是有 72 位

(96.0%)家長至今未曾參加過任何癲癇團體的相關

活動。家長的填卷時間平均為 12 分鐘。 

受訪家長的學童中，男孩有 41 位(54.7%)、女

孩 34 位(45.3%)，年齡自 7 歲 2 個月至 14 歲 9 個

月，平均年齡為 11 歲 4 個月，就讀國小的有 43 位

(57.3%)，就讀國中的有 32 位(42.7%)，有 59 位

(78.9%)學童最近一年發作次數很少(自 0~4 次)，有

64 位(85.3%) 學童只服用 1 種抗癲癇藥物。經醫師

分類學童的發作型態：有 30 位學童(40.0%)是部份

發作、20 位(26.7%)是全身性發作、及 25 位(33.3%)

無法歸類(表一)。 

二. 各研究量表結果分析 

(一)家長壓力知覺量表結果 

量表得分範圍在 0~40 分，研究結果實際得分

自 5~29 分，平均分數±標準差為 15.59±4.95 分，若

以反應「常常如此(3 分)」、共 10 題、總分 30 分為

「壓力較大」，則本研究受訪家長反應其知覺的壓

力並不太高；作答的母親(平均分數±標準差為

16.07±45.26)反應知覺的壓力高於作答的父親(平

均分數±標準差為 14.29±43.83)，但兩者間未達顯

著性差異。就讀國小或國中的學童、作答的家長中

不同年齡、不同教育程度者之壓力總分也無組間顯

著差異(表二)。於本研究中「壓力知覺量表」之內

在一致性為 0.83。 

家長反應壓力最高的前 3 題為：第 9 題-「我

因為有些事無法控制而發脾氣」、第 5 題-「我覺得

事事都很順利」、以及第 8 題-「我覺得每件事都在

我的控制和掌握之中」，因此雖然量表總分平均值

並未顯示家長有壓力太高的現象，但自家長的回答

中仍可以發現，家長仍感覺到生活中，有些時候非

事事順心及自己可以完全掌控(表三)。 

(二)社會支持量表結果 

社會支持量表的計分範圍為 0~198 分 (198＝

3×6×11)，研究結果實際得分範圍為 0~89 分，平均

分數±標準差為 17.33±17.58 分。本量表的內在一致

性為 0.94。發現此量表的得分情形較低，顯示作答

的家長在照顧癲癇學童的生活中所獲得的社會支

持很少。繼續比較受訪的父、母親社會支持狀況，

母親的得分平均值較高於父親，但兩組間並無顯著

差異。年紀較年輕的母親(<40 歲)反應其獲得的社

會支持較多於年紀較大者，但無顯著差異；教育程

度為專科以上的父親，反應其社會支持顯著高於國

中／小教育程度者(t=2.66，p< .05)；填答的家長有

聽過癲癇團體組織者其社會支持顯著高於沒聽過

者(t=2.73，p< .01)(表二)。 

分析家長填答情形，支持度最高的前三題是：

第 9 題-「當我遇到困難失敗時，有人可以聽聽我

訴苦抱怨」、第 8 題-「當我心情不好時，有人會陪

伴我」、以及第 10 題-「有人可以讓我隨時打電話

求助」；而支持度最差的三題是：第 7 題-「有人提

供給我有關生病孩子成長或心理方面的相關資

料」、第 6 題-「有人告訴我有關如何教養生病孩子

的相關資料」、以及第 5 題-「有人提供給我有關教

育生病小孩的相關訊息」(表四)。分析工具、資訊

及情緒性支持三個面向的來源，比較來自家人、朋

友與專業人員的支持，三者的來源均有顯著差異，

工具性支持以來自家人最多、其次是朋友與專業人

員(F = 62.05，p< .001)；資訊性支持以來自專業人

員最多、其次是朋友與家人(F=23.93，p< .001)；

情緒性支持以來自家人最多、其次是朋友與專業人

員(F=82.08，p< .001)。反應支持度最高的前三題

均為情緒性支持，顯示本研究家長表示他們獲得許

多家人的情緒性支持。而不論何種支持來自其他病

童家屬者均很少，可見受訪的家長與其他病童家屬

認識互動的機會很少，應鼓勵家長多參與病友支持

團體，可以尋求家庭外支持來源。在分析學童病情

處理資訊提供之來源，許多家長指出獲得許多醫師

解釋發作、治療及發作預防之相關訊息。來自護理

人員所提供的症狀處理資訊仍較少。 

(三)家長壓力知覺與社會支持之相關性 

分析家長的壓力知覺與所獲得的社會支持，發

現兩者間無顯著相關(r= .01, p= .96)。以社會支持

量表的平均分數 17 為分界點，低於 16 分者為「低

社會支持組」，大於 17 分者為「高社會支持組」，

比較兩組的家長的壓力知覺，兩組間亦無顯著差異

(t= -.35，p= .73)。 

討 論 

本研究為瞭解癲癇學童家長的壓力知覺與社 
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會支持間的相關性，研究結果發現受訪家長反應其

知覺的壓力並不太高，母親反應知覺的壓力高於父

親，但兩者間差異未達顯著性。家長在照顧癲癇學

童的生活中，所獲得的支持很少，尤其是有關學童

在成長或心理方面的資訊。以下依研究發現與過去

研究進行比較，並提出臨床實務照護之建議。  

表二：家長基本屬性與壓力知覺及社會支持量表之分析(N=75) 

 家長感知壓力 t/F P 家長社會支持 t/F P 
填答者 

母(56) 
父(19) 

 
16.07(5. 26) 
14.29(3.83) 

 
-1.12 .26

 
18.16( 17.61) 
13.63( 17.09) 

 
 

- .99 

 
 
.33 

填答父親年齡分組(19) 
    30-39(7) 
    ≧40(12) 

 
16.25(2.02) 
13.50(4.14) 1.20 .24

 
21.15( 20.41) 
11.41( 14.43) 

 
 

1.17 

 
 
.26 

填答母親年齡分組(56) 
    30-39(35) 
    ≧40(21) 

 
15.68(4.32) 
17.50(8.24) -.74 .46

 
20.14 ( 18.09) 
10.83 ( 15.48) 

 
 

.74 

 
 
.46 

填答父親教育(19) 
    高中/職以下(9) 
    專科/大學以上(10) 

 
14.30(3.07) 
14.25(4.17) .02 .98

 
12.05( 10.89) 
15.77( 17.05) 

 
 

2.66 

 
 
.02* 

填答母親教育(56) 
    高中/職以下(33) 
    專科/大學以上(23)      

 
16.92(5.23) 
13.57(4.86) 1.48 .15

 
10.70( 16.87) 
17.25( 18.66) 

 
 

1.31 

 
 
.19 

填答家長是否聽過癲癇團體 
有(44) 
無(31) 

 
15.20( 4.59) 
16.13( 5.45) -1.34 .18

 
18.86( 5.95) 
12.40( 7.42) 

 
 

2.73 

 
 
.008** 

學童年齡 
    國小(43) 
    國中(32) 

 
15.42( 4.44) 
15.56( 5.63) -.08 .93

 
23.27(27.95) 
34.50(28.80) 

 
 

.95 

 
 
.34 

社會支持總分 
    ≦16 分(32) 
    >17 分(43) 

 
15.89(10.97) 
17.11(17.08) -.35 .73

 
 
 

  

註：*：p< 0.05；**：p< 0.01 

 
表三：家長壓力知覺量表之作答情形(N = 75) 

量表題目 得分

範圍

實際

得分

平均值 
(標準差) 

壓力大小

排序 
1. 我因為意外發生的事而煩惱。  0~4 0~4 1.29 (1.31) 9 
2. 我覺得無法控制生活上的重要事件。 0~4 0~3 0.98( .97) 10 
3. 我覺得緊張有壓力感。 0~4 0~4 1.60(1.08) 4 
4. 我對處理個人問題的能力深具信心。 0~4 0~4 1.55(1.11) 5 
5. 我覺得事事都很順利。 0~4 0~4 1.81( .92) 2 
6. 我發現我無法應付所有我必須去做的事情。 0~4 0~4 1.43( .99) 8 
7. 我有能力控制生活中的煩惱。 0~4 0~4 1.48(1.11) 7 
8. 我覺得每件事都在我的控制和掌握之中。 0~4 0~4 1.75( .79) 3 
9. 我因為有些事無法控制而發脾氣。 0~4 0~4 1.86( .98) 1 
10.我覺得有太多的困難無法克服。 0~4 0~4 1.51 (.94) 6 



 癲癇學童父母親壓力知覺與社會支持相關性 

台灣醫學 2012 年 16 卷 4 期  355 

一. 癲癇學童家長的壓力知覺 

本研究結果中，家長的壓力知覺與其社會支持

間無顯著相關。家長壓力知覺量表的得分呈現受訪

家長反應的壓力知覺並不高，進一步對照學童的發

作頻率及服用抗癲癇藥物種類，發現多數學童病情

屬於非重度，可以呼應家長所反應的壓力程度。近

一步細看家長作答情形，家長反應壓力較高的前 3

題均與家長認為自己無法如意控制事情有關，如

「因有些事無法控制而發脾氣」，參與本研究的家

庭中，有 74.67%的家庭有多於 2 名以上的小孩，

家長忙於工作、生活中，又要兼顧學童的定時就醫

追蹤與日常病情照護，若無法獲得較多實質性支

持，則家長必會有無法事事順心及自己可以掌控生

活的感覺。 

林等研究團隊[15]之研究指出，「教育程度」

變項可以預測患孩母親「來自患孩照護的壓力」，

母親的教育程度越高以及社經階層較高者壓力較

小，教育程度會影響患孩父母親在面對壓力時的感

受。但本研究結果未發現不同教育程度的家長，反

應的壓力知覺有顯著差異。但是整體而言，母親呈

現的壓力亦較高於父親，因多數母親須承擔較多照

護生病兒童的醫療與日常生活等壓力，加上癲癇發

作之不確定性，會更加重母親的照護壓力，因此臨

床醫護人員在接觸這些家長時，應多主動關懷家長

之生活狀況與壓力程度，家長能處理自己的沉重壓

力後[6,15]，才能有餘力給予病童更佳的照護。因

此建議癲癇相關組織或醫院舉辦座談會，每次座談

會訂定符合父母親需求的主題，加強公告及宣傳，

讓對此主題有興趣的父母親或患孩照顧者能多參

加座談會，以獲得相關資訊，進而減少父母親照顧

癲癇兒童的壓力感受。 

二. 癲癇學童家長的社會支持 

本研究以自擬問卷，經過專家內容效度與修改

後使用，問卷獲得不錯之內在一致性(α=0.94)。問

卷僅有 11 題，家長可以在短時間內作答，因此可

以應用於臨床實務，以了解家長的社會支持需求及

狀況。在有關學童病情處理資訊方面，許多家長表

示滿意及感謝得到臨床醫師提供發作、疾病治療及

發作預防之相關訊息。癲癇是一複雜且需耐心調整

藥物的慢性病，兒科醫師在繁忙的門診時間，能耐

心解釋及回答家長之提問以解決疑惑，可以鼓勵及

支持家長們持續照護病童。文獻指出，癌症兒童在

表四：社會支持量表之作答情形(N = 75) 
社會支持量表 得分

範圍

實際得

分範圍

平均值 
(標準差) 

支持度

排序 
1. 當我較忙碌時，有人可以幫忙帶孩子去看醫生。 0~18 0~18 8.88 (2.94) 6 
2. 當我們有經濟上困難時，有人提供經濟(包括金錢

及物質)的協助。 
0~18 0~14 8.21 (2.21) 7 

3. 有人向我解釋(說明)我的孩子發作的症狀與治

療。 
0~18 0~18 9.16 (4.11) 4 

4. 有人告訴我孩子發作的處理與怎麼預防下次發作

的方法。 
0~18 0~18 9.06 (3.87) 5 

5. 有人提供給我有關教育生病小孩的相關訊息。 0~18 0~18 7.60 (3.59) 9 
6. 有人告訴我有關如何教養生病孩子的相關資料。 0~18 0~17 7.47 (3.47) 10 
7. 有人提供給我有關生病孩子成長或心理方面的相

關資料。 
0~18 0~18 7.18 (3.78) 11 

8. 當我心情不好時，有人會陪伴我。 0~18 0~15 9.60 (2.51) 2 
9. 當我遇到困難失敗時，有人可以聽聽我訴苦抱

怨。 
0~18 0~17 10.07 (2.62) 1 

10. 有人可以讓我隨時打電話求助(求救)。 0~18 0~15 9.29 (2.68) 3 
11. 當我完成了不錯的工作時，會有人欣賞及肯定我

所做的事情。 
0~18 0~15 8.02 (2.72) 8 
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初確定診斷時，護理人員若能及早提供家長照顧病

童的相關訊息及資源等資訊性社會支持，可以協助

家長渡過疾病適應困境且能維護健康[6]。本研究結

果顯示，家長表示來自專業人員的資訊性支持很

多，因此有助於協助家長處理病童醫療相關事務、

及對疾病之正確認識，進一步提供病童最佳的照護。 

Pal 與其研究小組[16]提出，癲癇兒童的母親對

社會支持的滿意度與家庭適應是顯著正相關，若家

長能獲得更多社會支持，將更有助於其家庭因應，

直接反應的是病童獲得更好的照護。Siklos 及 Kerns 

[17]調查自閉症及唐氏兒家長的需求與所獲得的社

會支持，結果發現，66.6%的家長反應健康服務系

統並未提供足夠、合適的支持，家長認為最沒有符

合的需求有：經濟支援(由政府補助病童的治療)、

協助病童交友、擔心孩子的未來及發展遲緩的病童

也有課後假日的活動等。國內相關的研究指出，自

閉症兒的母親若獲得更多的工具性與情緒性支持

時，母親的心理愈健康，且有助於家庭適應[13]。 

穆[4]的研究亦指出，來自延伸家庭情緒性的

支持、經濟上與家務事分擔等實質的幫助，的確減

輕了母親的壓力，並提出建議醫院、社區、親戚及

其他病童家長可多提供支持，以協助家長減輕照顧

壓力。本研究結果顯示，家長獲得的三種支持雖然

均少，但是來自家人的工具性與情緒性支持仍較

多，可見家庭對慢性病童的家長仍扮演重要的支持

角色。本研究亦建議家長平時應建立更多可能的工

具性支持來源，例如在家長忙碌無法分身時，有他

人可以帶病童就醫追蹤，如此才可以緩解家長在時

間與體力上之疲累與壓力。 

過去在台北地區的研究結果，也指出癲癇兒童

家長需要調整自己的親職角色，以協助病童維持正

常社會互動及生活型態[4]。本研究結果，家長反

應最缺乏有關學童的教養、生病兒童成長或心理方

面的資訊，由於缺乏這方面之資訊，加上隨著學齡

期兒童即將過渡(transition)至青少年，家長在與學

童互動、支持、扮演親職角色上，會有信心不足

[18-19]，因此醫護人員在接觸家長時，可以再加強

這部份的護理指導，以滿足家長的需求。 

另外研究結果發現有 58.7%家長聽過癲癇病

友相關組織，但是高達 96.0%的家長未曾參加過任

何癲癇組織的活動，建議癲癇病友組織與健康照護

人員，可以藉由組織的活動，促進學童家長間的認

識與聯繫，則家長間可以尋求實質之幫忙與分享有

關學童成長上心理層面之教育經驗，以強化家長的

親職教育。 

結論與未來應用 

本研究發現，病童的父親的教育程度較高者、

及有聽過任何癲癇組織者，家長的社會支持顯著較

高，因此臨床醫護人員在接觸到病童家長時，應留

意若是病童的父親教育程度較低、與從未聽過癲癇

組織的家長時，應主動詢問家長所需要的社會支

持，以達到以病童為中心的整體性照護。 

壓力知覺與社會支持此兩份量表對於家長的

作答負荷不大，亦具有良好的信度，可繼續應用於

相關研究，本研究結果亦可提供為研究知識之基礎

與參考。未來研究可以自本土文化的角度深入了解

家長的壓力知覺和社會支持，以提供更適切的護

理。 

研究限制 

本研究只限於中部之某醫學中心收集資料，故

無法推論到所有癲癇兒童的父母親，建議未來可增

加收案地區與個案數，應可獲得更具代表性的資

料。亦可在癲癇相關支持團體舉辦座談會時，進行

問卷訪查。 
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Exploring the Relationships between Perceived 
Pressure and Social Support in Parents of Children 

with Epilepsy 
 

Hsiu-Jung Chen1, I-Ching Kang 2, Ming-Yuh Chang3, Hui-Chuan Yang1,4,  
Meng-Chen Hsieh2 

 

Abstract: The purpose of this quantitative study is to explore the relationship between perceived pressure and 

social support in parents of children with epilepsy. Researchers recruited parents of children with epilepsy at the 

pediatric neurology clinic of Changhua Christian Hospital. Several scales including the demographic data of 

children and their parents, the Perceived Stress Scale, and social support scale were used to collect data. All data 

were encoded into computer, and analyzed with the SPSS 15.0 packaged software. This study recruited fifty-six 

mothers and nineteen fathers. The results revealed that parents’ perceived stress was not high, but parents were 

short of social supports, especially informational support about child development and how to nurture sick 

children. Major sources of social support came from family, friends, and professionals. Instrumental and 

emotional support mostly came from the family, whereas informational support came from professionals. Our 

findings suggested that health care workers should actively explore the needs of parents of child with epilepsy 

and give appropriate information in nursing care. Future study should develop intervention methods to improve 

the ability for seeking social support in parents of children with epilepsy. 
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