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• 杰森 - 25岁 

• 瑞恩 - 22岁，从3岁开始的Perthes Disease    佩特兹

氏病（骨骺的骨软骨病）持续的髋部问题，将会
需要进行Hip Replacement  髋部复位（手术） 

• 奥利维亚 - 11岁，自闭症，焦虑，严重的运动性
抽动症 

• 卡西 - 8岁，轻度自闭症（ASD），注意力不足过
度活跃症（ADHD），胎儿生长受限综合征 



挑战 

• 悲伤 

• 接受“新的现实” 

• 财务上的忧虑 

• 应付兄弟姐妹之间的问题 

• 婚姻压力 

• 教育上的忧虑 

• 他人的期望 

• 减低对家庭影响的策略 



悲伤 

• 悲伤的阶段 - 在诞生和/或诊断出一个孩子有特殊需要时，父母往往会
感到悲伤。这些阶段可能不会顺着次序发生, 随着孩子的年龄成长, 不
同的阶段可能会重新出现。 

 

1. 否认- 这不是真的，是医生错了，随着年龄的成长，她会有所改善。
我不应该有一个有特殊需要的孩子。 

2. 愤怒 - 这是不公平的，我不应该有一个有特殊需要的孩子，怨恨拥有
正常孩子的家庭。责备自己或他人 - 如果我在怀孕期间吃得更好，这
都是我丈夫的错，我的孩子在学校不说话是因为教师没有良好的教学
能力。倘若我能早点做些什么。 

3. 讨价还价 - 寻求帮助或尝试妥协以“减轻打击”，如果我多祈祷，我
女儿的自闭症可能会消失。如果我请最好的医生治疗，我儿子髋部的
问题会好转。如果我是一个更好的家长，这一切都会消失。这对长期
的问题找到短期的解决方案。 

 

 

 



4. 沮丧/忧伤- 孤独，惊恐或内疚的感觉;灾难和悲伤的感觉。父母可能
会觉得他们是唯一的父母或家庭经历这一切，没有人能真正明白它
是什么感觉。向他人诉说自己的经历是多么的困难和难以启口？当
你尝试和朋友或家人诉说，他们似乎并不了解真正的情况或真正明
白看着自己孩子挣扎的痛苦和因为孩子而失去所有希望与抱负的感
觉。 

 

5.  接受 - 包括成长，乐观的态度和放弃对自己的限制。你接受与理解你

孩子的特殊需要，明白这是一条曲折的路，但是你深信未来你的孩
子在很多方面也可以成功。你不再拿你的孩子和其他孩子做比较，
你认真审视一切她所具有的优点和她的成就。你知道你是她最佳的
拥护者，同时也最了解她的能力。 



我个人的悲伤 

• 奥利维亚是我所有孩子中最极限的挑战。  

• 在我父母去世后不久，奥利维亚被诊断出患有自闭症。  

• 我对我孩子失去“正常”生活的悲伤大于对我父母的死亡的悲伤。 

• 最重要的是要承认悲伤的过程和有相似情况的人交谈。  

• 面对有特殊需要的孩子，悲伤是正常和自然的一部分 

• 它确实会改善！ 



新的事实 
 

• 要接受一个事实就要渐渐习惯它。 

• 承认你的家庭是正常的- 只是不一样的正常。 

 

 



财务忧虑 

• 医疗保健，治疗，药物，交通费 

• 免费服务 的等候名单 

• 政府的经费不足以应付特殊需要儿童的服务 

• 为了照顾孩子， 家长只好放弃工作 

 

• 补救措施 - 没有简单的解决方案  

• 与有相似情况的家长交谈，分享想法及共享资
源 

• 不要害羞请求协助 



持续的压力-半满的杯子 

• 一位心理学家一边围绕着房间走，一边教导听众压力管理。
当她举起了一杯水，每个人都预期他们会被题问“是半空
或半满”的问题。反而，在她的脸上露出了笑容，她问：
“这杯水究竟有多重？” 

• 答案从8盎司到20盎司之间 

• 她回答说：“真正的重量并不重要，这要看我能拿着它多
久，如果我拿了一分钟，这不是问题，如果我持续拿着它
一个小时，我的手臂会痛。如果我拿着它一天，我的手臂
会发麻和瘫痪。在每一种情况下，这杯水的重量没有变，
但我握着它的时间越长，它就变得越重。”她继续说：
“生活中的压力和烦恼就像这杯水，思考一会儿没有任何
大碍。长时间思考就会造成伤害。如果你日日夜夜的思考
你的问题，你会感到瘫痪并且不能做任何事情” 



半满的杯子 

• 照顾一个特殊儿童好比长久握着那杯水。  

• 这种持续的压力会影响家庭，婚姻，兄弟姐妹
之间的关系，及让身边的人感到疲惫。  

• 若越多的人分担此问题， 压力就会相对的减
轻，但不能对其他的孩子寄予太大期望让他们
分担问题，毕竟他们还是孩子。  

• 父母需要找到一种方法来偶尔“放下手中的
杯”，通过帮助与交谈来寻找喘息的机会。 



纾解压力 

• 通过适当的机构，与朋友
们，家人交谈 

• 冥想，正念 ，活在当下 

• 与志同道合的人交谈  

• 加入一个支持小组或启动
一个支持小组  

• 记住，一路走来不容易 



• 我通过和我的狗在海边散步 来“放下水杯”
（纾解压力） 

 



特殊需要家庭的婚姻困难 

• 特殊孩子的家庭有更高的离婚率 

• 为什么？  

• 疏远 - 新宝宝的诞生对婚姻来说是一种挑战，
但是对一个典型的孩子，他们对父母的需求将会
随着时间渐渐的减少 ;不一定适用于一个特殊需要

儿童的情况。在照顾孩子的当儿，会 冷落了另

一伴而招到另一半的不满。有时父母必须轮流
照顾孩子，而 没时间在一起。  

• 金钱- 或更确切地说它的缺乏。 

 



特殊需要家庭的婚姻困难 

• 失去爱而不是更深爱。随着年龄的增长，
我们期望更接近和拥有共同的生活经历。
很可惜，当加入了一个特殊儿童，夫妻的
态度，需求，意愿，梦想和目标将会改变
。有时其中一方会减弱对另一半的爱。这
有可能因为其中一方在照顾孩子而疏远了
另一半，而且当父母对孩子太关怀和注意
以至他们忘了自己或另一半。因为照顾孩
子而产生的摩擦，在这方面缺乏帮助，和
经济困难都可导致父母忘了当初两个人在
一起的原因。 



特殊需要家庭的婚姻困难 

• 其中一位父母选择逃避。他/她不能应付养育一位特
殊儿童的压力而选择离开家人。虽然这不是常见的
现象，但这可能发生。 
 

• 可能的解决方案  
     - 沟通，沟通，再沟通！ 
     - “约会之夜” 寻找时间， 享受一下二人世界。这
也许对于拥有特殊儿童的家庭有些困难，但对父母
而言，两人在一起的时间是很重要的。如果找不到
人帮忙照顾孩子，约会的地点可以是在家里。约会
时，尝试回顾当初两人在一起的快乐时光，而不是
谈孩子。 



教育上的忧虑 

• 教育一个孩子可以很辛苦 

• 但是，教育特殊儿童更难。  

 

• 找一个合适的学校  

• 教导生活技能 

• 让教师了解你的孩子的特别需求 

• 处理孩子被欺凌的问题 



他人的期望 
 

• 其他人可能凝视，不友善，排斥和歧视你，
你的孩子和你的家人。  

• 在一个完美的世界，这是不会发生的。  

• 在有特殊需求的家庭，拥有坚强的意志是
重要的。  

• 和无条件接受你的人在一起。  

• 因为养育特殊需要的孩子，我失去了与朋
友和家人的联系，但是，也因为养育特殊
需要的孩子我建立了许多可贵的新友谊。 



结论 

• 在养育特殊需求儿童，有很多很多的挑战。  

• 照顾者需要照顾自己和对方。  

• 与其他拥有类似情况的人交谈。  

• 加入一个支持小组，启动一个支持小组 
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