
2022年10月19日，台北，Kyrie协助李珮亭喝水。摄：陈焯煇/端传媒
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在成为公民之前，他首先是个“人”：台湾身心障碍者，离自立生活有多
远？

“在美国我是人，在日本我是障碍者，在台湾我是不明生物。”

台湾 深度
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自立生活 身心障碍

那几天，Kyrie请假，没能陪同患有脑性麻痺的李珮亭上课。李珮亭在另一名个人助理协助下，却不慎在便

利商店的下坡处摔倒；尿布也没包妥，她只能憋尿，回到家，因为憋尿导致发烧到39度。她曾多次向该个

人助理反应，却无法得到妥适的协助，“我不敢怪她，只能怪自己，就是我没有能力才会这样；但脑麻协会

的老师告诉我，不是我的错，我已经很努力了。”


<>br>23岁的李珮亭遭遇到的情况并非特例，身心障碍者因身体的障碍，无法靠一己之力完成生活日常

琐事。而在12年前，台湾将障碍者的“自立生活”列入法规中，鼓励障碍者，自己决定如何生活，并透过个

人助理让障碍者完成他们身为公民的社会角色。

<>br>不过，十多年下来，障碍者认为制度仍有窒碍难行之处。李珮亭说自己有时候感觉活得不像一个

人，“活著，却又好像死了”。她认为，政府设有自立生活的制度，但制度是死的，人是活的，“我在自立生

活规划中要维持公民角色，去上课、参加活动，但政府却规定个人助理不能协助完成我生理必须的事情。

她问：“一个人在没办法满足生理之前，谈何公民角色？”

在谈论自立生活时，仍可见到障碍者被社会重重障碍。障碍者需先提交一份自立生活计划书，这份计划书

被障碍者戏称为“圆梦计划”，障碍者需要在计划中赋予生活目标与意义。


<>br>同时，障碍者也要厘清自身符合哪些条件，透过哪个部会局处来申请个人助理（编按：目前个人助

理服务，分别有归属于卫福部的个人助理服务，教育部的身心障碍学生助理，及劳动部的职场人力协助。

要视障碍者符合三项中的哪一项才能申请个人助理）。当障碍者克服前面的难关后，又将面临与个人助理

的磨合，像是双方对于自立生活认知不同，个人助理服务内容的规范跨县市又不一样，这些将导致双方在

合作时产生认知落差。

<>br>2022年下半年，立法院审查《身心障碍者权益保障法》，欲调整照护机构的办法，却缺乏部分障

碍者最迫切期待修法的内容——个人助理有关的立法——这也引起民间团体、学者质疑修法违反《身心障

碍者权利公约》（CRPD）的审查建议“将资源从机构转移到社区与个人协助”。在本会期持续修法同时，

端传媒采访了三对障碍者与他们的协助者，从他们的日常，看见他们的需求。
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2022年10月13日，障碍者刘于济下车时，司机为他打开斜板。摄：陈焯𪸩/端传媒

自立生活：障碍者掌握、决定自己想过的生活 


在许多国家，按照传统，家庭必须“照顾”障碍成员。这种照顾经验，将障

碍者描绘成一种负担；一旦被视为负担，生命就不会被认为值得，不认为个

人协助是值得提供的。

先试著回想生活中那些平凡的日常：吃饭、上厕所、沐浴、睡觉等日常琐事，却是身心障碍者日日上演的

挑战。“自立生活”便是使身心障碍者得以掌握、决定自己想过的生活。


<>br>1960年代，障碍者自立生活运动崛起，从美国的柏克莱大学（University of California,

Berkeley）的肢体障碍学生发起，倡议自立生活运动：“如同一般公民权益和妇女运动诉求的哲学观，我

们要自主自我的旅程。”从运动过程中，障碍者也将过去被动的“照顾”转变成赋权的“支持”，并开展“个人

协助”。障碍者可以决定谁是他的个人助理，亦可决定协助的内容有哪些。


<>br>“个人协助”目前在许多国家已被法制化，并成为自立生活服务的主流，目前有个人协助服务的国家

有美国、瑞典、挪威、芬兰、日本等；台湾则是在2006年通过CRPD后，2011年在身障法及《身心障碍

者个人照顾服务办法》中纳入自立生活支持服务，各县市政府开始提供个人助理服务。

<>br>端传媒采访台北、新北市政府社会局身心障碍福利科，目前台北市共有11万7千名身心障碍者，有

120人登记使用个人助理，约有100人活跃使用，个人助理人数则约为120，聘雇方式类似“承揽制”；新北

市则有17万名身障者，90人登记在案，但仅有60人活跃使用，个人助理人数仅有27人，聘雇方式为“约聘

制”。

根据CRPD的第二次国家报告统计指出，从2012年国家正式将自立生活支持服务纳入社会福利预算中，从

2016年的2,468万到2020年的6,190万，增长了150%。2015年至2019年，投入服务的个人助理人数自

250人增加至372人，成长49%、使用个人助理服务人数自286人增加至592人，成长107%；使用个人助

理服务总时数自6万2,585小时增加至13万9,780小时，平均每月每人的使用时数则是从18.2增加到19.7



小时。

不过，对比起双北的28万名障碍者中，仅有210人登记使用，个人助理人数不到150个人，看似有巨大的

差距。新北市政府社会局身心障碍科科长杨贵闵指出，身心障碍有八大障别，目前最多申请个人助理的障

别还是“肢体障碍”与“视障”，她认为并不是大家不知道这项服务，而是不一定有需要。

台北市政府身心障碍科科长曾春晖也指出，难以清楚表达意愿的障碍者确实较难申请这项服务，所以必须

由类似障碍别的同侪支持员（编按：障碍者在自立生活中，有一段独立生活时间，可以给予其他障碍者经

验、心理上的支持）来协助，借由亲身的经验来告诉障碍者可能遭遇的状况或困难。

2022年10月19日，台北，Kyrie和李珮亭一起前往捷运站。摄：陈焯𪸩/端传媒

不过，根据监察院的调查报告指出，障碍者困于层层申请关卡导致使用率低落，在自立生活支持服务上的

整体使用比率不到五成，部分县市甚至连三成都不到。各地方政府则表示，身心障碍者确实有服务需求，

但实际服务未必能满足，像是缺乏人力、时数的限制、申请的困难度等等，导致障碍者面临“看得到却吃不

到”的窘境。中央目前仅透过辅导地方政府自行规划“身心障碍照顾服务资源计划”，导致难落实供给需求及

资源分配的平衡。



阳明大学卫生福利研究所教授周月清指出，政府目前用于自立生活的预算来自于一年7,000万新台币的公

益彩券盈余，不过，分配到20个地方政府后，每个县市仅有约100至200万，而全台有约120万名身心障

碍者，相当于一名障碍者一年只分配到58元。预算的窘迫导致个人助理服务缺乏稳定财源，核定时数过

低、限制使用人数、个人助理低薪与低福利，导致人力不足等问题。

周月清表示，CRPD的第19条指出要让障碍者能“自立生活与融入社区”，在两次的国际审查意见中，也指

出要透过“个人协助”服务达到“自立生活与融入社区”的目标，并建议纳入身障法母法当中，并透过国家协

助，让障碍者自聘个人助理。

周月清出示与国际审查委员拉滋卡（Dr. Adolf Ratzka）——亦为美国1960年代参与身心障碍者学生自立

生活运动的成员——与她的通信。拉滋卡为个人协助仍未入法感到难过，更指称目前最大的问题来自文

化：“我看到在许多国家，按照传统，家庭必须‘照顾’障碍成员。这种照顾经验，将障碍者描绘成一种负

担；一旦被视为负担，我们的生命就不会被认为值得，不认为个人协助是值得提供的。”

周月清无奈表示，个人助理的服务有两大问题：第一是经费过低，第二是诠释错误。在制度下，造成无数

障碍者难以申请个人助理，或与个人助理产生冲突。她说明，当超过申请时数，障碍者得自付助理的费

用，障碍者便会急于在短时间内希望个人助理完成所有工作，导致双方关系的紧张。

她也提出外国的模式，由国家补助让障碍者自聘个人助理，省去机构的媒合，让障碍者可以自行选择个人

助理。

对自立生活实行后的种种不合拍，卫福部社会及家庭署组长尤诒君也在2月底的一场公听会回应，他们确实

从各地政府的回报中看到服务不一致的问题，已委托学者规划自立生活参考手册及服务指引，希望让服务

趋向一致。也将设计个人助理薪资条件的加成制度，以减少夜间、原住民地区、离岛地区的人力缺口问

题。

不过，在个人助理的劳动权益保障上，她表示承揽制保障确实不足，不过由于个人助理、障碍者与政府的

权利义务关系尚未厘清，因此目前跟金管会讨论如何开发保险机制，对于未来采用聘雇制还是承揽制，中

央与地方政府尚未产生共识。

此外，是否120万人都需要个人助理仍有疑义。尤诒君指出，台湾身心障碍者社区服务投入的资源其实不

少，整体而言约为323亿，她强调并非周月清所指的每人58元。她认为，虽然投入还是不够，但未来仍会

持续努力。
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陶人硕与刘于济。摄：陈焯𪸩/端传媒



刘于济：个人助理时数有限，但障碍不会下班 


“我们的障碍不会到了晚上就可以站起来，障碍不会下班啊。”刘于济笑著

说，一群障碍者的聚会，就是谁都不敢多喝饮料，担心上厕所没人可帮你。

“我想要自由，自由的生活与心灵，我希望政府至少可以好好照顾我，让我能够好好吃个饭、睡觉，我生活

中的难处应该要被看见、理解，希望庭上能够知道我们的困境。”

68岁的玉姐（本名李玟燕）是一名肌肉萎缩症患者，仅有头、颈与手部能够稍微活动，吃饭、生活都无法

一个人完成，连睡觉翻身都是问题。

玉姐在2020年收到新北市政府社会局核定单月60小时的个人助理服务，相当于一天两个小时，时数不

够，难以让她拥有一个“像人的生活”，她因而提起行政救济，屡次遭驳回后，因而对社会局提起行政诉

讼，要求社会局核给每天24小时的个人助理时数。历经两年多的诉讼，在今年2月9日正式辩论终结，将在

3月中进行宣判。

当日，现场来了七、八台电动轮椅塞满了法庭，其中也包含了提起诉讼的刘于济。他因聘有外籍看护而无

法申请个人助理，他直指政府的规范违反身障法，因而对台北市政府社会局提起行政诉讼。



2022年10月13日，障碍者刘于济和个人助理陶人硕(右)在公车车厢。摄：陈焯𪸩/端传媒

目前各县市对于申请个人助理的条件为：18岁以上具自立生活意愿，并领有身心障碍证明者，经需求评估

后需使用个人助理服务。相关限制是未受机构安置、未聘有外籍看护、未领有特别照护津贴者；不过，喘

息服务补助不在此限，只是不能在同时段使用。

现年37岁的刘于济是一名算命师，也是台湾障碍者权益促进会副秘书长。患有肌肉萎缩症的他，虽然可以

自行操作电动轮椅，双手尚能活动，不过大幅度的动作，像是进食、如厕则需要他人协助。

采访这天，刘于济与透过劳工局补助的“职务再设计”职场个人助理陶人硕一同出现，陶人硕先是帮他取出

提款卡领钱，一起到公车站牌搭公车，再转乘捷运进到障权会的办公室。过程中，两人很有默契，买饮

料、掏钱、搭车都在短时间内完成。

由于刘于济雇有外籍看护，按照法规，他不能再透过社会局的补助申请个人助理，在目前可以向向社会

局、劳工局与教育局申请个人协助下，他一年有劳工局核给的500小时可用，不过若是换算成工作天，大

概一天也仅有两个小时。

不过，外籍看护也得休息，每次遇到看护周日休息时，刘于济只得申请长照的喘息服务，碍于服务内容限

制，只能居家使用，刘于济难以进行任何外出的行程。他说：“我没办法找朋友、买东西，甚至买饭，我问

政府为什么只能居家使用，政府说不清原因；我的生活得配合我申请的服务，每一项服务都把我的生活切

割开来”。

目前刘于济与陶人硕约定好一周两天各两小时的合作，如果有额外的需求，像是演讲等，刘于济就要事先

约定好时间。他解释，“以前的服务一定要透过社工，没办法由障碍者直接跟助理约定时间，但现在台北比

较弹性，双方约好时间就可以。”

不过，在此之前，刘于济经历了两年的申请空窗期，“我还没能申请到劳务个人助理前，社会局不让我申请

个人助理，就因为我聘有外籍看护；我的家境并不富裕，父母拚了命赚钱自费请看护，政府却好像变相惩

罚我。”



2022年10月13日，个人助理陶人硕为刘于济挡住升降机的门。摄：陈焯𪸩/端传媒

当问到一周四小时是否足够莳，刘于济直接了当地说“当然不够！”他解释，“如果我参与一些演讲活动，从

交通到现场准备等工作，一整天少说要八、九个小时，怎么会够？”他形容时数限制就像灰姑娘的南瓜马

车，时间到了，就要赶快回家。

“我们的障碍不会到了晚上就可以站起来，障碍不会下班啊。”作为倡议身障者权益的一员，他深知障碍者

的困境，“人家说养一个孩子要靠一个村落，支持障碍者也需要整个社会。”他笑著说，一群障碍者的聚

会，就是谁都不敢多喝饮料，担心上厕所没人可帮你。

陶人硕与刘于济合作一年多，作为职场助理，他领的薪资是政府规定的最低时薪台币176元，陶人硕还与

另外四名障碍者有固定合作关系，加上本身的接案剪辑工作，才能达到月入三万台币的收入。他说，自己

在朋友介绍下接触到个人助理工作，也因此改变他对传统照顾服务的思维，“小齐（刘于济暱称）会告诉

我，他想怎么做，这与传统照顾思维模式很不同，就是自己决定、自我负责。个人助理也跟固定上班时间

的居服员不一样，我可以弹性接案。”



2022年10月13日，台北，障碍者刘于济和个人助理陶人硕走在西门的街上。摄：陈焯𪸩/端传媒

在个人助理的工作中，陶人硕因参与了不同障碍者的生活，进而体验到很不一样的人生。他曾协助热爱极

限运动的障碍者去游泳、坐卡丁车，那是他一个人不会主动进行的活动。

陶人硕举例，像是他带著障碍者游泳时，遇到好奇的民众，他便会借此机会向人们介绍什么是“自立生

活”。他也会协助障碍者做菜，“障碍者会告诉我要做什么，像是加多少盐，最后即便难吃也是障碍者的决

定。”他认为，他与障碍者的关系，是在平等的基础上互动。

他也说，“同理心是我在与障碍者一起工作中学到的，不是同情心喔，而是在协助的过程，用对方的角度看

事情，换位思考。当然如果遇到我不愿意做的事，我也可以提出来跟对方讨论。”他认为自立的精神不只用

在障碍者身上，而是所有人。

在障碍者与个人助理之间，普遍认为台北市的服务较具弹性，也未禁止如洗澡、喂饭、上厕所等生理上的

服务，但仍有制度上的限制。就像刘于济聘有外籍看护后，便不得透过社会局申请个人助理、或是普遍存

在的时数不足问题。

“时数不足确实是很大的问题，但这涉及到实际上服务怎么执行，我们会先确认那些认为时数不够的人的计

划目标是什么？如果他需要每天固定完成很多生理工作，那是不是可以重新检视他的‘最终的目标’。我们也

会协助媒合其他的资源，像是居家照顾服务。”曾春晖进一步解释，生理与社会角色的需求难以一刀划分，

“障碍者的日常生活或是自己的身体功能要得到妥善的照顾，才有可能进一步去社交或是完成自己的目



障碍者的日常生活或是自己的身体功能要得到妥善的照顾，才有可能进 步去社交或是完成自己的目

标。”

事实上，对许多障碍者来说，他们殷切期待能让个人助理取代居服员的服务，曾春晖说：“这是基本的人

性，就是希望有一个稳定的人服务，不希望一天或一周的生活，需要接触或是面对很多不同服务提供者。”

障碍者李珮亭。摄：陈焯𪸩/端传媒

李珮亭：障碍者与个人助理是工作上的伙伴关系 


个人助理受过培训，清楚自立生活精神，却在实行上，让我觉得跟居服员没

有差异。但当我反应，承办告诉我：“妳那么挑，没人可以帮妳。”

患有脑性麻痺的李珮亭坐在电动轮椅上，小心翼翼地询问：“姊姊，待会赶时间吗？我想要自己开（轮

椅）。”她的询问既是请求又害怕被拒绝。个人助理Kyrie吃惊地告诉她：“当然可以，妳本来就要多练习

啊！”



从脑麻协会下课后，李珮亭要到捷运中山站搭捷运再转搭火车回到基隆的家中，六分钟的步行距离，她坐

在电动轮椅上得花费超过20分钟的时间。无论是过斜的坡度、没有斜坡的道路，或是马路上只有30秒的行

人通行时间，她都难以靠个人的力量前进。

上午的课程到一段落后，Kyrie带她到便利商店，她们的选择很有限，没有无障碍设施的餐厅，基本上无法

进场。Kyrie将午餐用食物剪刀剪碎，再一口一口喂入李珮亭的口中。她说：“她（李珮亭）咬合力量不太

够，无法吃太大口的食物，所以请她的家人准备食物剪刀。”Kyrie认为障碍者与个助透过不断地磨合，培

养出合作默契。

31岁的Kyrie有网拍工作，再加上兼职个人助理，她前后曾与七名障碍者合作，将自己视为障碍者手脚的

她，定位自己为被动协助的角色，由障碍者告知需求，并由她来完成。

除了台北市，Kyrie也曾申请担任新北市的个人助理，但在一次因为经痛而迟到后，自此再也没有下文。她

解读，或许因为新北市采取约聘制，所需支持成本较高，审核更加严格。但另方面，令她不解的是，经常

听闻障碍者找不到个人助理而深感痛苦，障碍者只得自掏腰包聘雇助理。“不然该怎么生活？”她问。

障碍者与个人助理间的关系，虽紧密却也时而拉扯，Kyrie曾有过一段不好的合作经验。 


Kyrie回忆道，“对方是名女大生，被家人保护的很好，说不清楚她需要什么，但对我有很多不满。直到她

妈妈投诉我，我们与同侪支持员、学校一起协调。那家人认为他们花钱是大爷，我就是看护，听命行事。”

这段经验，也让Kyrie动了不想再继续服务的念头。



2022年10月19日，台北，个人助理Kyrie和障碍者李珮亭一起前往捷运站。摄：陈焯𪸩/端传媒

大学时，李珮亭透过也是障碍者的学长得知个人助理服务，加上考虑外宿，便开始尝试申请服务。大学就

读高龄照顾科系的她，毕业一年后始终找不到工作，有人告诉她：要训练如厕，才能更好找到工作。她因

而远从基隆到位于台北市的脑麻协会来上复健课程。

训练课程以她能够独立生活为目标，锻炼她的肌力，不过，她的个人助理时数包含基隆加上台北只核给30

小时，没办法每堂课都参与，“老师知道以后，就会陪我，像是协助我到捷运站，这不是老师的工作内容，

可是他们很愿意帮我。”

由于障碍者的身体机能容易衰退，必续积极复健来维持，Kyrie说她也会询问协会的老师，哪些事需要她协

助、哪些则让她自己来。李珮亭认为，她们是工作上的伙伴，而不是照顾者与被照顾者关系。

在与Kyrie合作前，李珮亭有过四个月的空窗期，因为时间漫长、工作内容无趣，没有个人助理愿意协助她

从基隆到台北。在遇到Kyrie前，个人助理在她眼里与居服员相去不远，也不充分具备自立精神，“我跟他

们（个助）说，我学了很多，不动会退化。他们告诉我，时间不够，很危险，不要自己来。”

在障碍者申请个人助理前，除了要接受时数评估，还要递交一份自立生活的计划书，将自己想达成的目标

提交给政府与委办单位。李珮亭说，“不同县市差异很大，基隆规定个人助理不能进入社区，只能协助休闲

娱乐与进修，就是所谓的‘公民角色’，但进行公民角色过程还是有生理必须的事情；连生理都无法满足，怎

么谈上公民角色？”



个人助理Kyrie。摄：陈焯𪸩/端传媒

在第一线的曾春晖确实看到障碍者与个人助理的冲突，“每个人的期待跟理想都不一样，双方对于服务的细

致程度跟客观上的劳动条件还是不容易媒合。”他举例，拖地有不同的方式，障碍者希望按照他们期待的方

式完成，但对个人助理来说，拖地就是一种方式，拖干净就对了。

李珮亭相当清楚自立生活的宗旨，她同时也是同侪支持员。不过，当她做出决定，却遭其他个人助理以麻

烦为由，拒绝她的选择或是不断碎嘴给她压力。曾有一次，她在不熟悉的助理协助下摔倒了，助理认为，

她可以自己站起来，“我就是站不起来，我倒在厕所中大叫救命，直到老师来救我……。”

“我觉得很奇怪，个人助理受过培训，清楚自立生活精神，却在实行上，让我觉得跟居服员没有差异，但当

我反应，承办告诉我：‘妳那么挑，没人可以帮妳’，我也就不敢说什么。”曾因家人生病，李珮亭在高中时

期住过一年的机构，但机构军事化的管理方式，让她深感失去自由、没有人权，不想再住进机构；而那一

年，她的身体机能大幅退化。

周月清解释，社会对于自立生活存在误解，像是要让障碍者自己站起来，不需透过协助。事实上，没有支

持，自立生活是不可能的——自立精神强调的是个人选择，符合个人需求，而非不要协助。



2022年11月3日，新北市，孙嘉梁在电脑前工作。摄：陈焯𪸩/端传媒

孙嘉梁：制度不公，障碍者使用补助却得承担违法风险 


制度性的不公导致承办单位派不出人力满足障碍者的需求，但他们不用负

责，反而是障碍者用其他方法来使用政府补助，却要承担违法风险。

2011年，29岁的孙嘉梁从美国取得博士学位后回台，他在30岁生日时，走上凯达格兰大道，与一群身障

者发表“30而立”自立宣言。他在美国接触自立生活的概念：“不论是多么重度的身心障碍者，都有权利过

著自我选择，自我决定，自我负责的自主生活。”

目前担任中研院资讯科学研究所博士后研究员的孙嘉梁是一名脑性麻痺者，过去他多依靠母亲协助完成日

常生活，直到他30岁，开始使用社区支持服务来协助如厕、备餐、清洁等工作。现在他41岁了，与一名助

理住在永和的租屋处，配合的个人助理与职场助理加总约有九人。

距今超过十年，回想起自立宣言，他直言当时太过天真，因为他的身体状况不断下滑，十年前只需要早上

起床及晚上洗澡两个时段需要协助，现在则是大幅增加到用餐时间与夜间如厕的零碎时间。对他来说，短

时间的个人助理仍是理想的选择。

孙嘉梁并不是没有考虑过外籍看护，但受限于他的口语表达，难以将需求说明清楚，外籍看护并非更好的

选择。

与政府来往十年的时间，他所在的新北市因个人助理人数过少，屡次媒合失败。采访时，孙嘉梁与当时的

个人助理沈宗翰则陷入与新北市社会局、委办单位伊甸基金会的不愉快当中。



2022年11月3日，新北市，个人助理沈宗翰与障碍者孙嘉梁。摄：陈焯𪸩/端传媒

起因在于，新北市的个人助理人数不足，导致孙嘉梁每月60小时的补助难以完全核销，他得透过沈宗翰多

签核服务时数，再将补助给该时段真正提供服务，但未被聘为新北市个人助理的人。他曾向伊甸承办人员

提出解方，也就是聘雇更多的个人助理来媒合。他自聘的助理也曾面试新北市个人助理，却不被录用。

孙嘉梁说，如果不是他拥有一些文化资本，可以厘清症结所在，否则也难与

政府抗争。他淡淡地说：“制度像是死了一样。”

这样的挫折与不满的情绪，就在一次伊甸的家访中正式引爆。 


那次家访，孙嘉梁向伊甸展示了真实的时数服务表，沈宗翰却也因此违反工作规则，被暂停服务，在收到

解雇通知后，愤而申请劳资调解。时隔两天，伊甸在晚间十点无预警家访，让孙嘉梁颇为困扰，“因为制度

性的不公，导致承办单位派不出人力满足障碍者的需求，但他们不用负责，反而是障碍者用其他方法来使

用政府补助，却要承担违法风险。”



政 担

拥有工程背景的沈宗翰一边帮孙嘉梁装设智能窗户，一边讨论著如何因应伊甸的解雇通知。这时情绪上来

的沈宗翰问孙嘉梁：“要不要开记者会？如果不开，我的劳资争议怎么办？”孙嘉梁奋力的挤出“我还在考

虑，要准备”几个字，双方气氛陷入一阵尴尬。

沈宗翰最终在2022年底收到非自愿离职单，调解成功。不过调解中也决议不对外公布内容，沈宗翰悻悻然

地说，“没办法，被下了封口令。”他拥有居服员与台北、新北市个人助理资格，但这几个月间，都没收到

任何派案通知，“时数真的太少了，个人助理只能在有限的时间赶工，这样真的有办法达到自立精神吗？我

希望未来新北市可以改成承揽制，或至少双轨，我仍然希望持续服务。”

障碍者孙嘉梁博士。摄：陈焯𪸩/端传媒

在第一次采访后，沈宗翰也因为长期的忧郁症及其他身心症状申请了个人助理，“一开始我是看到身心症状

成功申请的前例，想试试看，但看到申请个人助理要填写的计划书，我开始有点却步，要填写非常多的内

容，好像⋯⋯要把自己写得很可怜。”最后，在需求评估中心协助下，沈宗翰才完成申请，他也获得20小时

的服务时数，还有八次的心理建设服务，成为极少数申请个人助理的身心症障碍者。

沈宗翰在担任个人助理的这些时间观察到几个困境 许多人不知道这项服务 没人想来担任个人助理 同



沈宗翰在担任个人助理的这些时间观察到几个困境：许多人不知道这项服务、没人想来担任个人助理；同

时，令他纳闷的是，他身边受过训练的居服员，却无法录取新北市的个人助理。

孙嘉梁认为，目前自立生活服务的困境，肇因于不同县市对个人助理的聘雇方式差异所导致。他主张将雇

佣制改为承揽制，或至少双轨并行，让更多人能加入个人助理行列。从去年6月，他不断向新北市社会局与

伊甸反应，得到的说法是“快改制了，所以不聘（新的助理），不然之后很麻烦。”

伊甸副执行长何天元指出，他们是委办单位，只能按照政府的规范办理，难以自行变更。至于稽查，他则

说，个人助理服务是政府的委托案，本应每月进行稽查，但他们可以理解行程变更，“如有临时的修改，只

要事前向社工报备就好。”

何天元说，伊甸自2013年承办至今也发觉制度实行上的问题，当障碍者与个人助理的认知不一致时，就可

能产生纷争与冲突。他强调“个人助理不是自立生活的全部，国家到底要提供怎样的自立生活规划？是否有

合理的预算？我认为在上路十年后应该要重新检视，像是申请时数的规范与其他配套措施。”

2022年11月3日，新北市，孙嘉梁家的墙贴满相片。摄：陈焯𪸩/端传媒

对于改制，新北市社会局身心障碍科科长杨贵闵表示，他们多次讨论承揽制与约聘制的优缺点，一开始希



望能够保障个人助理的权益，像是劳健保，所以才会采取约聘制，但确实媒合不成功，助理的时间一旦被

绑住，就难以接其他工作。“许多县市采承揽没错，如果要满足障碍者的时数问题，可能是比较好的做法；

如果双轨，可能会衍生许多法律、人事的成本。我想一年内会有结果吧。”

即便障碍者们皆认同自立生活的精神，但在障碍者与个助的沟通成本、期待落差、经费不足进而导致的时

数限制与人力困境等，让障碍者又陷入另层的障碍中。

孙嘉梁说，如果不是他拥有一些文化资本，可以厘清症结所在，否则也难与政府抗争。他淡淡地说：“制度

像是死了一样。”

什么是理想的自立生活？孙嘉梁以书面回复，希望可以透过国家挹注，自行聘雇个人助理，才是最理想的

办法——

“唯有让‘自立生活的理念’与不同障碍者生活的真实处境（包括原生家庭的状态）产生碰撞与磨合，进而产

生‘可行’的实践方式，才能让‘自主’的理想，在障碍者生命中生根。这项工程必须耗费庞大的（时间与金

钱）成本。所以总归一句还是‘资源太少’。”

然而，自聘助理的理想，却得面临到“谁来把关”的管理问题。杨贵闵提醒，透过第三方的监督会较具保

障。曾春晖则认为，如果人力市场足够，身心障碍者也有经济能力，自聘当然是最理想的方式，可以找到

最符合他需求或期待的个人助理。

曾春晖指出，若是要由国家挹注资金，将面临如何决定不同障碍者该被补助多少钱的问题。然而，眼前棘

手的问题，还是地方政府预算不足，甚至连提供每日24小时的服务都难以达到。



2022年10月19日，台北，个人助理Kyrie和障碍者李珮亭一起前往捷运站。摄：陈焯𪸩/端传媒

当障碍者无所不在，才是理想的自立生活 


如果障碍者可以无所不在，那才是理想的自立生活。我们可以好好被对待，

可以好好生活，不再只是一句不可以、做不到。

在玉姐的官司中，她急切地想让法官们“看见”她的不容易与迫切需求。而在言词辩论中，台北市社会局委

任律师则反驳：自立生活是协助障碍者有自主决定权，而非让障碍者决定自立内容；台北市专案上限为

100小时，建议玉姐可以申请。市府律师也质疑，玉姐一旦申请24小时服务，将会与她的长照服务重复，

造成“资源浪费”以及政府“财政负担”。甚至，律师直指，24小时的服务就是要政府买单障碍者的所有需

求，社会局预算有限，其他族群也有资源需求。

审判长则针对长照（居服员）与个人助理的替代性提出问题。玉姐的委任律师翁国彦恛覆，两者的目的与

期待并不一样，个人助理是协助障碍者在社区能够自立生活，而居服只能在家服务，两者并不重叠；目前

玉姐最迫切需要的是更长时间的个人助理服务，让她能够好好吃饭、睡觉，活得像个人。

翁国彦表示，为了避免资源重叠，可以区分居服与个人助理的时段，轮流排班，但目前的迫切情况是，晚

上她几乎是一个人生活，一旦摔倒，她得爬到门边，等到天亮她的求救声被邻居发现，才能报警协助。为

了撙节使用时数，她一天只吃一餐。

在提起诉讼后，玉姐遭个人助理传染COVID-19，病情恶化到得住院，当委办单位协调好个人助理愿意入

院照顾，却遭医院拒绝。医院表示只能聘雇院内看护。14天住院期间，玉姐透过民间团体协力募资，支付

14万元看护费。

台湾身心障碍者自立生活联盟理事长林君洁，就是为玉姐筹措资金的其中一员，她也是台湾自立生活的重

要推手，投入自立生活已15年。



2022年10月13日，台北，障碍者刘于济走进捷运站的升降机内。摄：陈焯𪸩/端传媒

患有先天性成骨不全症的林君洁有个人助理、职场助理约五人，她还会仔细写下“林君洁使用说明书”给助

理。她既是服务申请者、也承办过政府委托的自立生活方案，她坦言个人助理是一份很不容易的工作，“不

只是情绪上的劳动，跟我们一起工作时，连带也会变得‘障碍’。”她说搭公车时，有时司机会以时间太赶为

由，拒载障碍者与个助。

“在美国我是人，在日本我是障碍者，在台湾我是不明生物。”林君洁曾获奖学金赴日本研修，后来也到美

国考察。比较了美、日、台对待障碍者的态度以及他们的自立生活制度。她认为，美国较少标示出障碍者

设备，对待障碍者的态度也如一般人；在日本则是无时无刻出现障碍者标示，提醒著她是一名障碍者。至

于在台湾，虽然捷运是三国中最友善障碍者，但社会文化中“不造成别人负担”的思维，让障碍者的障碍不

被看见。

“我从小就有好多想做的事，像是当值日生、打扫，去福利社买东西，但我太容易骨折，这些事我都做不

到。”对林君洁而言，她第一次感到自由，是在日本，“他们告诉我，你可以做到任何事，只是需要一些方

法。”她说：“当他们要我滑雪时，我吓坏了，我告诉他们‘太危险了，我会骨折！’直到我真的做了，我才发

现，我应该要让事情变得可能。”回忆起第一次感到自由的瞬间，她眼里闪耀著光芒。



“如果障碍者可以无所不在，那才是理想的自立生活，我们可以好好被对待，可以好好生活，不再只是一句

不可以、做不到。”林君洁强调，每一个生命的重量都是一样的，只是生活的方法有些不同。


