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如何協助罕見疾病病童如何協助罕見疾病病童如何協助罕見疾病病童如何協助罕見疾病病童進進進進入融合教育入融合教育入融合教育入融合教育 

仁輔職能治療所 職能治療師蘇文清 

 

特殊學童在進入融合教育班級之前，我常會問家長ㄧ句話「您準備好了

嗎？」，然而家長常會回應「要準備什麼？」確實真的不知該準備什麼，又或者

不曉得該從何準備起，似乎特殊學童在就學這條路上也就只能跟著政府的教育體

制走，但實際上這一路的教育過程又真的這麼順暢嗎？ 

 

什麼是融合教育什麼是融合教育什麼是融合教育什麼是融合教育    

什麼是融合教育？很多人都以為融合教育是由特殊教育專家學者率先倡導

的，事實不然，回溯 1990年聯合國倡導融合教育的初衷與背景，乃是鑒於普通

教育長期以來對人類社會多元性的不夠尊重或歧視，希望藉由融合教育的理念，

來引導普通教育的改革。其後更於 1994年進一步呼籲教育系統必須正視社會的

多元化本質以及每ㄧ位兒童進入普通學校的基本需求(蔡昆瀛，民 89)，因此「融

合教育」是基於「普及所有人的教育」的信念而產生。 

台灣政府多年來針對「融合教育」的努力推動及倡導下，讓每個家庭逐漸

認識到「融合教育」。「融合教育」有什麼樣的好處，為什麼值得大家去推廣？「融

合教育」對普通學生而言，可以在融合的情境中認識及學習到如何與特殊學童相

處，進而避免產生不當的排斥或歧視。對特殊學童而言，則是在融合的教育環境

中，特殊學童可以透過觀察、學習與模仿，進而學習到適當的語言、行為表現以

及社會技巧。 

 

為罕見疾病學童為罕見疾病學童為罕見疾病學童為罕見疾病學童準備準備準備準備融合融合融合融合環境環境環境環境 

罕見疾病之特殊學童其功能上的障礙常導因於某特殊原因，其改善過程需

視原因而定，且許多症狀是進行性或退化性，因此治療上常常是需要多頭進行，

包括特殊藥物或醫療處置、復健治療、環境調整、日常生活照護等。所以罕見疾

病之特殊學童常見的生理特質有身體虛弱、精神不佳、容易疲倦、經常生病、需

要經常到醫院檢查或住院治療、需忍受身體的疼痛、疾病造成的外表傷殘或外貌

改變、缺乏良好的體能參與學習活動等特質。其心理特質則有學生角色與病人角

色的衝突、人格發展受限、易依賴放縱、缺乏信心、孤立退縮、學習動機與成就

動機低落、同儕關係欠佳等特質。而上述的這些特質卻可能引發學校老師及同學

異樣眼光。 

筆者在從事醫療復健多年，常常會碰觸到特殊學童進入融合班就讀所遭遇

到的難題，最常見的就是動作技巧、學業表現、情緒困擾及人際互動等問題，而

這些問題似乎又經常在學校老師一通電話催促下，家長就必須立即放下手邊的工

作，匆匆忙忙趕到學校處理孩子的狀況。又或者是在家依循老師交代的功課或是

依據父母親的期許要求著孩子的表現，殊不知孩子所需要的是什麼樣式的教育服

務。為解決這樣的困境，以下提供一些建議，讓老師、孩童以及家長們都能準備
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好，為罕見疾病學童預備友善的融合環境： 

 

(一一一一)協助老師瞭解學童狀況協助老師瞭解學童狀況協助老師瞭解學童狀況協助老師瞭解學童狀況 

針對老師的部分，我們可先增進老師對疾病的了解，多與老師討論疾病的

病因與病症，並說明疾病的進程與預後，強調提供照顧與協助應注意的事項、以

及校園環境與學習適應上可能發生的問題，以避免老師在教學上產生莫大的挫折

感。例如孩子認知發展不佳，持續要求學業表現對孩子的幫助並不大，所以此時

應著重在其他領域上。除此之外，亦須針對教育過程做出適應性的調整，其中包

括學習策略的改變、學習環境的改變、考試方式的改變、課程內容的重新規劃、

以及教具的特殊安排等。老師準備好，當然學校硬體也要準備好，這時學校就應

提供適當的生活與學習環境，包含輔具的提供、無障礙的學習環境、及環境特殊

的需求等。 

    

((((二二二二))))指導學童建立正向心態指導學童建立正向心態指導學童建立正向心態指導學童建立正向心態    

至於要讓孩子準備好，我們可著重在降低特殊學童日常生活的依賴及增進

人際關係與情緒行為上的調適。在降低生活依賴上，應培養孩子的自我照顧能力

訓練、自我安全管理及健康管理。在增進人際關係與情緒行為的調適部分，可協

助建立學童正確的自我概念，及協助學童掌握自己的活動，例如適度的活動參

與。除此之外，尚須建立學童與老師同學間適當的互動，包含教導學童適當向他

人說明自己的問題、學會適度表達自己的需求、及學會適度的關心他人等，以建

立特殊學童健全的正向心態。 

 

((((三三三三))))提昇家長專業知能提昇家長專業知能提昇家長專業知能提昇家長專業知能以及凝聚力以及凝聚力以及凝聚力以及凝聚力    

除了老師、孩子準備好外，我想最重要的就是家長準備好沒？我認為家長

的態度是非常重要的，家長在「融合教育」的體制下必須化被動為主動，讓自己

在「融合教育」過程中佔有一個極重要的角色，那麼要怎麼從家長準備起？一是

家長的專業知能要增加，二是家長的力量要凝聚。在專業知能提昇方面，首先要

學習及認識到有哪些相關資源可運用，例如了解特殊教育涵蓋的範疇有哪些、有

哪些社會福利可爭取。再來就是要學習接受及認識孩子本身疾病的表現以及孩子

現階段的能力，例如疾病特徵、疾病影響的範疇、孩子動作及認知發展…等。最

後就是確認家長對孩子的期待是否符合現實面。有了這些專業知能後，家長才可

以更精準的提供學校有關孩子的資訊讓老師參考，進而擬出對孩子最有效率的教

學策略。例如孩子本身能力可以識字但無法發展出寫字技巧，那麼家長就必須與

學校老師討論並共同擬出相對應的教學策略，而不是照著父母親或老師的的期待

一昧要求孩子學習寫字。 

就凝聚家長團體力量而言，筆者認為應從在校協助一直延伸到課後協助，

介入的方式可分為二個部分：(1)建立在校志工團體。(2)設置課後安親班。協助

的內容主要是涵蓋學業表現、動作技巧、情緒處理及社會行為表現等。 
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建立在校志工團體方面，可由學校中所有特殊學童家庭共同組成，不分病

類，各家庭分工合作，依序輪流或共同擔任志工以協助該校所有特殊學童，志工

團體成員需定期與學校老師開會及討論。志工團體的建立除了可以減輕各家長時

間上的負擔外，同時亦可增進家長間的心理支持以及凝聚力量。 

在設置課後安親班方面，由於坊間安親班多為普通學生設置，其目的不外乎

以增進普通學生學業表現為主，但是這樣的要求並不適合所有的特殊學童。可是

許多家長往往會以接送方便或手足同時就讀便宜收費為由，犧牲掉特殊學童該考

量的要點。因此建議家長可以集結大家的力量，共同來設置一適合自己孩子的安

親班， 讓特殊孩子的學習可以延伸。 

 

結語結語結語結語    

融合教育是社會多元化的一個產物，強調每ㄧ位兒童進入普通學校的基本

需求及受教權，著重的是多元、平等、及個別差異，所以我們需要的是ㄧ平等互

重的態度。家長與學校老師之間的互動，應建立在對等互重之下，提供學校老師

適當的建議，但不要給予過多的要求，以免無形中賦予老師額外的壓力而造成教

學上的困擾。另外，可適時適量適當與普通學生家長互動，主動告知孩子的狀況

以讓其他家長理解，但不需在關係未建立前完全告知，以免引起普通家長因專業

知識不足而造成恐慌，例如誤以為疾病會傳染。而與普通學生間互動上，應製造

特殊學童與普通學生互動的機會，而不是過度要求普通學生應多幫助特殊學童，

衍生同學間的困擾及不好的觀感。 

以上建議提供即將進入融合教育的家長們參考，期望每個罕見疾病的學童

都能開心上學快樂學習。 


