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激發家庭復原力

Abstract
The high prevalence and high mortality rate of diabetes not only threaten the life of every individual 

patient but incur high cost to their families and the society. The time lag between the development of 

diabetes in a patient and the time when the patient is diagnosed is approximately 4-7 years, within which 

period the hyperglycemia has already caused great damage to the patient’s health. Therefore diabetes can 

result in irreversible serious complications if not diagnosed and treated as early as possible. Some latest 

advances in the diagnosing, monitoring, and treatment of diabetes will be helpful to the early diagnosis 

and treatment of the disease. Patient education on diabetes can lead diabetes patients to better awareness, 

acknowledgement, and behaviors, thus improving their glucose metabolism. However, it is easier to 

say than to accomplish. Patient education presents significant difference in terms of acknowledgement 

improvement and limited results in respect of behavior change. Therefore, to find out the difficulties in 

exercising diabetes, patient education would be helpful for healthcare professionals to break the bottleneck. 

In the end of the paper, suggestions are proposed for the reform of diabetes patient education from the 

perspectives of healthcare professionals, patients, and policies. It is our hope that these suggestions may 

improve the healthcare results of diabetes.
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由家庭韌力觀點促進罕見疾病病童家庭健康

穆佩芬　楊寶圜＊

摘 要

罕見疾病病童家庭因缺乏足夠的醫療資源與經濟支持而易產生家庭危機。過去專業

團隊，常以問題觀點解析家庭危機失調的機轉，家庭護理介入措施也以解決家庭問題為導

向。Walsh以正向觀點提出家庭韌力可促進家庭健康，故本文以正向的觀點探討家庭韌力

定義及其發展史。本文亦說明Walsh之家庭韌力架構之內涵及影響因素。其架構包含信念

系統、組織模式及溝通過程，並以相關實證說明其與促進家庭健康之關係。此外，亦針對

提升家庭韌力的護理介入方法提出以下建議：(1)強化家庭為逆境創造意義、正面展望及超

越與靈性的家庭信念，(2)強化家庭彈性、情感連接及社會經濟資源，以形塑家庭韌力，(3)

建立家人溝通之清晰性、坦承的情感分享、以愛包容個別差異與負面情緒，並共同解決問

題，以促進家庭健康。

關鍵詞：罕見疾病、家庭韌力、家庭健康。

前　　言

罕見疾病是指疾病盛行率萬分之一以下，

配合以「罕見性」、「遺傳性」以及「診療困

難性」三項指標綜合認定。罹患罕見疾病者雖

少，但因多數屬於DNA異常的隱性遺傳疾病，

故疾病的異質性高且種類繁多，截至2009年07

月止，共公告148項173種罕見疾病（行政院衛

生署國民健保局，2009），於是罕見疾病患者

對於醫療過程的不確定感也相對增加。因此，

罕見疾病病人在醫療及家庭照顧常感到孤立

無援，是易產生家庭危機的弱勢族群（Nereo, 

Fee, & Hinton, 2003；丁，2006）。過去探討

家庭調適時，較著眼於家庭功能運作不良的思

維。近年，Walsh等人認為正面探討家庭優勢

能力即為家庭韌力，重視探求以家庭為本之經

驗，並可使家庭成員認同家庭功能運作方式，

進而促進家庭健康（Walsh, 2002），而家庭優

勢能力是弱勢族群調適過程的保護因子，可促

進家庭健康。

護理應強調個案與家庭的整體性照護，

因此除了照顧個案外，應關懷照護其家庭的健

康。故本文以家庭韌力觀點，討論促進罕見疾

病病童家庭健康之因素，期望本文的分析結果

可提供臨床應用或未來研究的參考。 

罕病家庭的需求與困境

罕見疾病因疾病種類繁多，罹患人數

稀少，致使醫療和資訊服務不普及，且歷經

許多混沌才獲得正確診斷，照顧與治療成效

不易掌握，故疾病除了影響病患身、心健

康，更影響家庭成員的生活品質（Trulsson 

& Klingberg, 2003），家庭凝聚力、經濟和

社會支持（Smith, Oliver, & Innocenti, 2001；

Dellve, Samuelsson, Tallborn, Fasth, & Hallberg, 

2006），甚至使家庭功能失調及婚姻破裂
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