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摘要 

本文探討為何與障礙者一起做研究是重要的倫理議題，並依據介入研

究典範，發展支持障礙者有意義、充分參與研究的「障礙研究倫理基本原

則與操作指引」（以下簡稱「指引」）。資料蒐集包括：系統性檢視相關文

獻、法規與既有指引，並邀請不同障別的障礙者接受訪談並參與焦點團體

座談，透過分享自身障礙經驗知識，作為發展本指引的重要經驗校準。訪

談資料分析聚焦在脈絡化說明障礙研究倫理的支持須知，提供通用的支持

策略及不同障別所需要的個別化支持。最後，本文建議研究者應積極支持

障礙者參與研究，以呼應「No research about us without us」，同時，希冀

透過本指引的推廣，讓研究者、實務工作者與倫理審查夥伴知道為何支

持、如何支持障礙者充分參與研究，本身即是重要的研究倫理議題。 

關鍵詞： 身心障礙者、經驗知識、障礙研究倫理、積極性支持、貝爾蒙特

報告書 
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壹、前言 

研究倫理作為維護研究參與者權益與福祉的重要守門員，已成為基本

研究素養的一環，然而現今研究倫理規範容易以「保護」之名，限制身心

障礙者（本文以障礙者稱之）直接參與研究的權利。舉例來說，國科會於

2015 年規定從事人類研究者，須經過研究倫理審查，尤其是障礙者與未成

年人、收容人、原住民、孕婦及其他受不當脅迫或無法做自由意願決定者，

均被視為「易受傷害族群」（例如國立臺灣彰化師範大學研究倫理審查委

員會，2022）。然而，障礙類別不但多元（例如舊的障礙鑑定有 16 類以及

當今的障礙鑑定有 8 大類）（周月清、張恒豪，2017），且多與非障礙的成

人一樣能自行決定是否參與研究，但如果只將障礙者簡化視為「易受傷害

族群」，除了有弱化障礙者、忽略其主體性等問題外，也容易因「過於保

護」的倫理審查制度，增加障礙者參與研究的難度，剝奪其為自身權益發

聲的機會（McDonald et al., 2017）。 

呼應障礙運動「沒有我的參與，不要幫我決定」（Nothing about us 

without us）的理念（Charlton, 1998），自 1990 年代起，學者提倡「解放障

礙研究」（emancipatory disability research），主張有關障礙者的研究，應要

有障礙者參與（No research about us without us）（Barnes, 2003）。解放障礙

研究並非強調有障礙者參與的研究就具備解放障礙研究的觀點，因為即使

本身是障礙者的學者從事與自身障礙相關研究時，也可能再製「健全主義」

（ableism）（邱大昕，2023）。相較於主張障礙者「天生」就具備「障礙權

利意識」（紀大偉、張恒豪、邱大昕譯，2021），抑或簡化認為非障礙者就

無法理解障礙者所遭到的不公待遇（邱大昕，2023），「解放障礙研究」強

調透過研究挑戰社會對障礙者的偏見與社會排除，並發展與障礙者彼此對

話、相互學習的夥伴關係（Oliver, 1997）。不同於醫療模式對障礙者的病
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理化想像，Shakespeare（1996）指出障礙研究應重視障礙者的主體經驗，

強調障礙者能參與並決定研究設計、發展與進行方式；障礙研究也應與障

礙運動結合，透過研究解決障礙者的日常困境、提升障礙者的權利意識，

找回障礙者被剝奪的尊嚴。「解放障礙研究」也呼應智能障礙研究提倡的

「共融研究」（inclusive research）（Walmsley, 2001），強調「與障礙者一起

做研究」，希冀透過研究「賦權」（empower）障礙者，並透過研究提升障

礙社群的生活品質、福祉與尊嚴。在此理念下，Barton（2005）提醒學者

從事障礙研究時應反思：我的研究是為了誰？在研究中我有哪些權力？我

優勢的社會位階相對應的責任為何？我的書寫和發言是否再製結構性的

宰制與壓迫？抑或挑戰這些系統性的操控和制度性排除？ 

相對地，台灣研究倫理審查的建制化過程，常忽略障礙研究倫理的重

要性與障礙者的主體性，現有制度也傾向從醫療、健康與社福的專業觀點

出發，缺乏障礙研究與障礙者的觀點。因此，我們認為從「解放障礙研究」

的視角出發，能填補現有（以醫療模式為主）研究倫理知識生產上的缺口。 

「臺灣障礙研究學會」於 2018 年成立，「致力障礙研究知識與專業發

展，促進公共利益為宗旨」，肯認「障礙研究對整個社會，包括障礙者和

非障礙者皆有重要的政治、經濟、社會與文化上的意義」（詳見臺灣障礙

研究學會，2022），因此，於 2021 年學會理監事會議通過，發展「臺灣障

礙研究倫理指引」（Guidelines for Disability Research Ethics），用以解決個

別研究者需額外提供學理支持，說明障礙者直接參與研究的正當性，也讓

倫理審查委員會（以下簡稱「倫審會」）更瞭解障礙研究倫理，不再將障

礙者視為易受傷害族群，取而代之的是思考如何充分支持障礙者參與研究

（Aubrecht et al., 2021），並讓研究成為障礙社群的倡議工具（Walmsley, 

2001）。 

為填補當下在研究倫理議題上缺乏「支持障礙者參與研究」的缺口，

本研究目的在於發展支持障礙者參與研究的「臺灣障礙研究倫理基本原則
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與操作指引」（以下簡稱「指引」）。我們聚焦探討下列議題：為何支持

障礙者參與研究是重要的倫理考量？如何提供障礙者全方位且多元化的

研究參與支持？如何讓心智障礙者可以有意義地參與研究？肢障、視障

與聾人／聽語障夥伴在參與研究過程中常會遭遇到哪些困境及支持須知

為何？ 

我們以解放障礙研究為典範，從障礙者的經驗知識出發，思考為何支

持、如何支持障礙者充分參與研究。我們也立基於「介入研究典範」

（intervention research）（Thomas & Rothman, 1994），以需求及實作為導

向，透過實證取徑，滾動式修正與動態發展障礙研究倫理的基本原則與操

作指引，希冀回應研究社群此時此刻的真實需求。本指引的發展過程如

下：在釐清指引發展的需求後，我們首先回顧相關文獻與重要期刊，初步

概念及操作化「障礙研究倫理」三個原則；其次，透過訪談障礙者本人（障

礙者所組織的團體代表），我們彙整障礙者的經驗知識，脈絡化「障礙研

究倫理」以支持障礙者參與研究；最後，根據上述學理知識與經驗知識的

相互校準與共構對話，我們發展障礙研究倫理基本原則與操作指引（詳見

圖 1 發展流程圖）。 

相較於僵化不變的「最高指導原則」，我們定位「障礙研究倫理指引」

為從事障礙研究時的倫理對話基礎、實作建議以及反思契機。我們也歡迎

剛開始從事與障礙相關（如社工、社福、特教、護理、公衛等領域）且有

興趣瞭解何謂「以障礙者需求為主體」的夥伴，能透過本指引思考如何用

研究賦權障礙者。相較於取代現有的研究倫理規範，本指引希冀邀請相關

倫理審查機構與夥伴思考在審查過程中，加入解放障礙研究的觀點，看見

支持障礙者參與研究如何提升障礙者的生活品質、福祉與尊嚴。本指引也

有助於政策制定者、服務提供者、實務工作者及學生，肯認障礙者的經驗

知識，並支持障礙者參與研究。 
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圖 1 障礙研究倫理指引發展過程 

貳、文獻探討：概念化障礙研究倫理 

為了厚實指引的學理基礎並提升其應用性，我們系統性回顧相關重要期

刊（包括：The American Journal of Bioethics、American Journal on Intellectual 

and Developmental Disabilities、Disability & Society；搜尋以下關鍵字：research 

ethics、disability、CRPD、empowerment），還匯集整理現有法規與指引，

如：「身心障礙者權利公約」（The Convention on the Rights of Persons with 

Disabilities, CRPD）、美國心理學會障礙者評估與介入指引（American 

Psychological Association, APA Task Force on Guidelines for Assessment and 

Intervention with Persons with Disabilities, 2022）、英國失智症協會研究倫

理操作指引（DEEP, the UK Network of Dementia Voices, 2020）、愛爾蘭

官方障礙研究倫理指引（Ethical Guidance for Research with People with 

Disabilities, National Disability Authority Ireland, 2009）、國際智能障礙科學

研究學會研究倫理聲明（Dalton & McVilly, 2004），以及社會工作倫理守

則。此外，我們也檢閱近期文獻對「貝爾蒙特倫理原則」的修正。 

需求探索： 
‧ 障礙研究者

在研究倫理

的兩難 
‧ 學術單位對

障礙研究的

不瞭解 
‧ 障礙者被標

籤為「易受

傷害者」 

知識整合： 
‧ 倫理守則 
‧ 國際公約及法

規 
‧ 既有文獻 

基本原則： 
‧概念化 
‧操作化 

經驗知識校準：

‧個別訪談 
‧焦點團體 

脈絡化障礙研

究倫理 
‧ 支持障礙者

參與研究 

發展

障礙

研究

基本

原則

及操

作指

引 
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文獻彙整安排如下：首先，透過相關文獻對「貝爾蒙特倫理原則」的

修正與反思，提出「以障礙者需求為主體」的「積極性支持」，說明為何

支持障礙者有意義、充分參與研究，繼而概念化「障礙研究倫理」。 

一、「貝爾蒙特倫原則」的修正與反思 

（一）貝爾蒙特倫理原則：尊重、善益、正義 

「貝爾蒙特報告書」（The Belmont Report, 1979）由美國「全國生物及

行為研究人體受試者保護委員會」（National Commission for the Protection 

of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research）出版，至今已超

過 40 年，是當代重要倫理思辨框架之一，協助我們思考以人作為（觀察、

實驗）對象時，需符合的研究倫理規範（Adashi et al., 2018; Miracle, 

2016）。此報告書的制定是為了回應美國長達 40 年來（1932 至 1972 年），

對健康、經濟弱勢非裔男性實施「塔斯基吉梅毒實驗」（Tuskegee Syphilis 

Study）的醜聞，該委員會從「保護」立場出發，主張社會不該為了知識

發展，犧牲研究參與者的尊嚴與權利（Jonsen, 2003），也應避免為研究需

要而欺騙、剝削與傷害研究參與者（Friesen et al., 2017）。此報告書強調三

個倫理方針：（1）「尊重原則」（respect for the persons）：肯認個人參與研

究的自主性，充分提供相關資訊，由個人自行決定是否參與，並「保護」

無法自決的主體（如心智損傷者）不被迫參與研究。這也說明為何獲得「知

情同意」（informed consent）是重要的研究倫理考量；（2）「善益原則」

（beneficence）：透過風險利益評估，確保研究參與者利益福祉最大化、

風險最小化，並預防因研究受到不必要的傷害；及（3）「正義原則」

（justice）：思考研究對誰帶來好處，誰又需承受研究所帶來的負擔與影

響。一個符合「分配正義」（distributive justice）的研究，必須公平分配研
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究的利弊得失，而非讓特定族群承受所有不／好的結果，意即研究者需說

明研究對象的選取、納入和排除的條件與考量。 

（二） 貝爾蒙特倫理原則（修正一）：跳脫保護主義、

看見社群利益 

貝爾蒙特原則雖是當代研究倫理的重要基石，但隨著社會變遷與知識

演進，該原則需與時俱進，方能充分回應現有學術社群的多元需求。相關

反思包括：（1）修正原則中的保護主義；以及（2）加入對社群利益的重

視。首先，早期「愛滋」（AIDS）權益倡議者主張，相較於保護受試者免

於傷害，對感染者而言，更重要的是能參與人體研究並自行選擇未經核可

的實驗性藥物，且認為保護主義的倫理預設，容易忽略研究對感染者帶來

的（潛在）好處（Beauchamp, 2008）。貝爾蒙特原則也被批評沒有清楚定

義何謂「易受傷害」（vulnerability），以及為何特定族群會被視為易受傷害，

導致該族群因被貼上標籤而遭受家長式管制與偏見再製（Rogers & Lange, 

2013）。其次，就忽視族群利益與傷害而言，以原住民族為例，學者認為

奠基於西方倫理學（強調個人自由意識）的貝爾蒙特原則，忽略原住民因

長期受到的結構性壓迫與文化掠奪而造成對外來研究者的不信任，進而對

知識分享採取保留態度，導致研究無法貼近原住民的需求（Saunkeah et al., 

2021）。該原則也被批評過於強調尊重個人權利卻忽略部落、社群的共同

利益，致使研究在個人層次上雖獲得知情同意，但研究成果卻可能讓社群

利益受損，甚至合理化對特定族群的污名與偏見（Saunkeah et al., 2021）。 

回應貝爾蒙特原則的保護主義與對社群傷害的忽視，學者主張當代研

究倫理應邀請（而非以保護之名排除）社會弱勢族群參與研究（Friesen et 

al., 2022）。所謂「參與研究」不只是把被忽略的對象「加入」研究而已，

而是使其成為研究夥伴，一起決定研究目的與執行方式。透過「共融式參
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與研究」（inclusive and participatory research）（Friesen et al., 2017），研究

者應積極回應邊緣族群想要參與研究的需求，並在不同的研究階段將社群

的考量與利益納入評估（Tsosie et al., 2021），透過研究提升其利益與福址

（Friesen et al., 2022）。 

（三） 貝爾蒙特倫理原則（修正二）：打造夥伴關係、

賦權障礙者 

回到障礙研究倫理的脈絡下，晚近文獻提醒我們支持障礙者充分參與

研究（Walmsley et al., 2018），透過研究賦權障礙者，是障礙研究倫理的重

要考量之一（Cascio et al., 2021）。例如，貝爾蒙特的「尊重原則」強調需

要「保護」無法自決的主體（卻排除心智受損者參與研究的機會），智能

障礙者本人卻認為所謂的尊重是聽見「我們的聲音與需求」，並肯認其參

與研究的權利、能力、貢獻，以及對自身的重要意義；相較於預防潛在風

險，智能障礙者更希望透過個別化的支持，充分參與研究（McDonald, 

2012）。再者，智能障礙者與倫審會對研究的「傷害性」（harmful）也有不

同看法：智能障礙者認為無法參與研究的傷害，遠大於參與研究可能帶來

的（社會心理）傷害；相較於倫審委員（及父母、研究者與服務提供者）

認為向倫審會回報研究中蒐集到的敏感資訊，能避免智能障礙者遭受傷

害，智能障礙者卻認為此舉對自己的傷害更大，因為智能障礙者希望能與

一般人一樣，自主決定如何處理自身遭受到的不當對待，不希望他人以「保

護」之名替自己代言（McDonald et al., 2017）。此外，「共融研究」提醒我

們智能障礙者不是「被研究對象」或被動的「應答者」（Walmsley, 2001），

而是可以一起合作、做研究的重要夥伴（同時參看 Schwartz et al., 2020）。

（非障礙）研究者應肯認智能障礙者個別支持需求，提供機會（Peterson et 

al., 2021）讓其發展參與研究的（潛在）能力（Rojas Pernia & Haya Salmón, 
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2021）；打造障礙者與非障礙者持續對話、一起共學、建立團隊互信的契

機（Embregts et al., 2018）；支持障礙者「有意義」參與研究（meaningful 

participation），透過研究賦權障礙者（Cascio et al., 2021）。 

CRPD 提醒我們從事障礙研究時需「肯認障礙者存在之價值，與其對

社區整體福祉及多樣性所做出之潛在貢獻」，強調「障礙者個人自主與自

立之重要性，包括自己選擇之自由」，以及「認為障礙者應有機會積極參

與政策及方案之決策過程」，並應「促進……障礙者之完全參與」（CRPD

前言）。當探討障礙權利議題時，我們需遵循「不歧視」、「尊重差異、接

受障礙者是人類多樣性之一部分」、「尊重（障礙者）固有尊嚴、個人自

主」、強調障礙者與他人一樣應享有「機會均等」，並提供「可及性／無障

礙」等原則，確保障礙者「完整且有效的社會參與及社會融合」（CRPD

第 3 條）。與此同時，我們也應積極確保障礙者「在法律之前獲得平等肯

認……採取適當措施，便利障礙者獲得其於行使法律行為能力時可能需要

之協助」（CRPD 第 12 條）；維護「（障礙者）表達與意見之自由及近用資

訊」的權利，並在與他人平等的基礎上，「採取所有適當措施，確保障礙

者能夠行使自由表達及意見自由之權利」（CRPD 第 21 條）。 

依據 CRPD，障礙研究倫理應先肯認障礙者與一般人一樣有權利、

有能力參與研究，並能自主做決定（包括知情同意與利益風險評估）；研

究者也應肯認障礙者可以對研究帶來重要貢獻，並提供適切的支持方

式，充分協助障礙者參與研究、做決定（Durham et al., 2014）。相較於保

護主義，「障礙研究倫理」更強調：研究是「使能」（enabling）的過程，

希冀透過研究挑戰社會對障礙者的偏見，厚實障礙者與障礙社群自我倡

議與決策的能力，並用研究提升障礙者的權利（意識）、增進其生命福祉

（Arstein-Kerslake et al., 2020）。 
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二、 障礙研究倫理架構：「以障礙者需求為主
體」的「積極性支持」 

彙整 CRPD 與前述障礙研究倫理文獻後，呼應解放障礙研究典範，我

們運用「以障礙者需求為主體」的「積極性支持」（active support）（Stancliffe 

et al., 2008），作為思考「障礙研究倫理」的核心理念。「以障礙者需求為

主體」的定義如下：（1）承繼 CRPD 與「社會模式」（social model）對障

礙的理解（Oliver, 2013），我們反對將障礙者的需求與困境病理化，主張

障礙者參與研究的阻礙（barriers），乃是源自有障礙的社會環境，研究者

應回應障礙者的個別需求，提供充分支持，使障礙者享有參與研究的權

利。（2）呼應障礙權利運動：「沒有我的參與、不要幫我決定」（Nothing about 

us without us），我們主張障礙者是研究團隊的核心夥伴，肯認障礙者的「經

驗知識」（experiential knowledge）能對研究帶來重要貢獻，並用研究賦權

障礙者，也回應障礙社群的（權利）訴求。（3）研究設計與規劃需創造障

礙者與非障礙者團隊合作與互信對話的契機，透過環境打造與資源挹注，

讓障礙者發展參與研究的（潛在）能力，並透過研究支持障礙者追求有意

義、有尊嚴的生活。 

我們提出「積極性支持」的障礙研究倫理，主張：（1）研究者應肯認

障礙者可以、且能夠享有一般人的權利，包括參與研究的權利。（2）研究

目的在於提升障礙者的生活品質、自我決策的能力、賦權障礙者與障礙社

群。（3）研究過程強調平等、尊嚴與賦權，並提供「以障礙者需求為主

體」的支持模式，讓障礙者能成功參與研究。（4）研究作為「使能」的過

程，應提供資源挹注、環境打造，讓障礙者發展自身（潛在）參與研究的

能力。簡言之，積極性支持即指充分支持障礙者有意義地參與研究。積極

性支持的理念圖如圖 2。 
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 圖 2 「積極性支持」理念 
 註：引自陳伯偉，2022。 

 

三、概念化「障礙研究倫理」 

透過「以障礙者需求為主體」的「積極性支持」，與前述文獻針對特

定族群／障礙研究倫理的省思，我們針對貝爾蒙特的三個倫理原則，分別

提出質疑，概念化（generalization）「障礙研究倫理」原則，以及說明操作

方法（practice）。 

（一）貝爾蒙特的「尊重原則」 

1. 質疑 

貝爾蒙特強調應「保護」無法自決的主體（如心智障礙者），並傾向

懷疑障礙者知情同意的能力。 

2. 概念化 

「在充分的支持下，障礙者有能力做出知情同意。」 

3. 操作 

研究者應積極思考「如何充分協助障礙者做出知情同意？」障礙者有
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權利也有能力參與研究，研究者應提供障礙者充分支持，移除研究參與之

阻礙（如提供心智障礙者易讀版訪談大綱、提供聾人手語翻譯服務，以及

個人助理服務等），以確保其完整參與研究之權利（如研究題目的選擇、

資料蒐集與分析方法等各階段意見表達）。 

（二）貝爾蒙特「善益原則」 

1. 質疑 

貝爾蒙特從「專家中心」認定障礙者為「特殊」、「易受傷害族群」，

並傾向放大障礙者參與研究時，可能遭遇到的風險。 

2. 概念化 

「沒有障礙者的參與，就沒有關於障礙者的研究」（No research about 

us without us），障礙者最清楚自己的需求，研究的風險利益評估應有障礙

者的參與。 

3. 操作 

障礙者被排除參與研究導致的傷害，可能遠大於參與研究可能帶來的

傷害，研究者需要與障礙者及其社群共同對話進行風險利益評估。例如，

邀請具備障礙身分的社會公正人士，或由障礙者所組成的團體代表，參與

相關案件倫理審查。 

（三）貝爾蒙特「正義原則」 

1. 質疑 

研究參與者納入與排除的考量過程，貝爾蒙特在面對社會弱勢傾向

「以保護之名」行「排除之實」。 
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2. 概念化 

符合障礙研究倫理的「分配正義」需跳脫「保護主義」，避免弱化障

礙者造成障礙者的社會排除，並將障礙者視為重要的研究夥伴（不僅只是

研究對象），積極邀請障礙者與障礙社群有意義地參與研究。 

3. 操作 

研究者除維護障礙者參與研究的權益，應致力於降低障礙者參與研究

的阻礙（例如研究倫理審查申請書中不需特別說明必須邀請障礙者的理

由、肯認智能障礙者有自行簽署參與同意書的行為能力），積極肯認障礙

者的經驗知識，發展平等、互惠的研究關係，並透過研究賦權障礙者並回

應障礙社群的訴求。 

參、研究方法 

本研究的目的為初步發展指引，依據介入研究典範，及為了提升指引

的信效度與推廣層面，我們經歷需求探索、知識整合、經驗校準，以及初

稿產出等四個階段。細部說明如下： 

階段一：需求探索。我們發現當研究者邀請障礙者參與研究時，不同

倫審單位對類似議題的處理方式並不一致，導致個別研究者需花費額外心

力提供學理支持，說明障礙者直接參與研究的正當性，而研究者在時間及

資源有限的情況下，往往陷入倫審卡關與支持障礙者參與研究的兩難。此

外，國內倫審會也陸續舉辦與障礙研究倫理相關的教育研習，顯示學界對

障礙研究倫理議題的日益重視。 

階段二：知識整合。為了厚實指引的學理依據，我們參考 CRPD、貝

爾蒙特報告書、既有文獻、各大學會官方與民間組織的相關指引、聲明書，
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並透過研究團隊六次的學理校準與編碼檢視，作為本障礙研究倫理守則發

展的雛型。我們也參考國內外相關指引，希冀透過多元、跨域的素材，豐

富我們對障礙研究倫理指引的理解。為了看見障礙研究倫理的多樣性與特

殊性，我們也回顧 The American Journal of Bioethics（核心關懷：健康科學

研究倫理）、American Journal on Intellectual and Developmental Disabilities

（核心關懷：智能障礙科學研究），以及 Disability & Society（核心關懷：

社會模式、障礙人權與障礙多樣性）等三個跨領域並深具影響力的重要期

刊，思考障礙研究倫理如何拓邊既有倫理學的關懷，以及倫理學的知識累

積如何協助我們初步發展指引。 

階段三：經驗校準。依循 CRPD（Nothing about us without us）的原則，

我們邀請台灣障礙者進行經驗校準、優化指引，希冀讓本指引能更貼近在

地障礙社群的需求。我們於 2022 年 3 月至 5 月間，個別訪談障礙者，並

以論壇方式（「在易受傷害和參與支持之間：障礙研究倫理論壇」）舉辦焦

點團體座談。個別訪談的參與者為五位不同障礙類別的障礙者（如表 1），

係由障礙者所組成的團體（disabled people’s organization, DPO，詳見 CRPD

第 7 號一般性建議）推薦，包括：肢障、視障、智能障礙者、聾人／聽語

障等，以呈現障礙者的多元性及需求的多樣性。個別訪談（90 至 120 分鐘）

聚焦在不同障別障礙者參與研究的意義、困境，參與研究的支持需求及期

待等，提供我們更脈絡化、深入理解不同障別參與研究所需的支持。焦點

團體除了上述有接受個別訪談的五位障礙者外，還包括一位剛完成智能障

礙者研究的碩班學生，以及研究團隊成員，共九位。焦點團體的重點在於

蒐集障礙者對參與研究的期待，包括如何編列預算、如何邀請成員、如何

支持障礙者全程充分參與研究並成為重要的研究夥伴。焦點團體提供障礙

夥伴（與研究團隊）間相互對話、校準與共學的契機。 
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表 1 參與個別訪談及焦點團體之障礙者基本資料 
稱呼 年齡 生理性別 障礙類別 代表障礙者團體（DPO） 

Vincent 55+ 男 身障輪椅族／小兒麻痺 手天使共同創辦人 
倩如 30+ 女 身障輪椅族／肌肉萎縮 臺灣障礙女性平權連線理事長 
雅雅 30+ 女 智能障礙 臺北市智障者家長協會 

凱帝貓智青社顧問 
家峰 40+ 男 視障者 《礙有為》podcast 製作／主持人 
暄文 40+ 男 聾人 中華民國聾人協會常務理事 

註：五位障礙者皆同意本文呈現其本名或稱呼及其代表的 DPO。 

 

訪談前，研究者先以電話或社群軟體聯繫受訪者，經充分知情同意告

知才完成邀請。訪談錄音前，再次以口頭進行知情同意，並獲得錄音許可。

錄音逐字稿也寄發給受訪者確認修改，才作為資料分析使用。 

質性資料分析過程如下：首先，針對逐字稿，根據研究目的進行閱讀、

歸納與編碼（Strauss & Corbin, 1998）。之後，團隊成員進行編碼校準並達

成共識，相關分類如下：參與研究對障礙者與障礙社群的意義；參與研究

對障礙者與障礙社群的影響；不同障別參與研究的困境與支持須知；對既

有倫理規範的反思與建議。不可否認的是，規劃訪綱時，受到既有文獻的

影響，可能侷限我們的研究面向，然而，在個別訪談與焦點團體過程中，

我們積極尋找田野中的新發現，以突破自身的理論預設與侷限（Timmermans 

& Tavory, 2012）。透過田野跟既有文獻間的相互對話與反思校準，進一步

提出概念編碼，包括：以障礙者需求為主體、障礙者的經驗知識，以及積

極性支持等概念，作為我們發展指引的依據。 

階段四：初稿產出。為了具體化指引的基本原則與操作守則，研究團

隊根據 CRPD 的精神與解放障礙研究的觀點，彙整上述三階段的資料素材

思考：為何支持、如何支持障礙者參與研究。彙整過程，我們進一步決定：

哪些內容可以保留？哪些內容需要刪除？哪些內容需要新增？以及哪些
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內容需要進一步修正（Thomas & Rothman, 1994）？為了回應本研究的核

心關懷，我們從兩個面向規劃指引內容：原則（為何支持）與操作（如何

支持）。原則層次強調障礙研究倫理應積極回應 CRPD 的精神，以及對貝

爾蒙特倫理的修正與再概念化，主張透過支持讓障礙者享有參與研究的權

利。操作層次則依照研究進程提供相關策略，希冀協助研究者知道在什麼

時候、該做什麼、如何做。研究團隊進行三次的知識校準以獲得最終共識。

為確保指引能充分回應障礙者與障礙社群的需求，發展過程全程都有障礙

者及 DPO 代表參與。當指引發展過程涉及翻譯（英翻中）時，研究團隊

成員先各自獨立翻譯，再透過相互校準對翻譯結果達成共識。此外，我們

也請中文系的學者進行編修、提供語言校準。最後，我們進行跨領域的研

究同儕審閱，並邀請各領域倫審會的主委進行對談，釐清本指引的定位與

後續推廣策略。 

我們的專業背景包含社會學、社會福利與社會工作及特殊教育。研究

團隊成員中有一位本身為肢障者，有一位手足為智能障礙者。我們不只是

障礙研究者，也是障礙者平權運動的倡議者。 

肆、脈絡化障礙研究倫理： 
如何支持障礙者充分參與研究 

透過個別訪談與焦點團體論壇的分享，夥伴們提醒從事障礙研究需具

備「以障礙者需求為主體」及「積極性支持」的思維，從規劃初期就讓障

礙者充分參與，並充分考量支持需求。研究應納入障礙者的觀點、符合障

礙者的需求。進行研究時，研究者應支持障礙者充分參與研究，且擁有實

質決策的權利，例如：提供障礙者充分的時間與資訊，說明研究期程、進

度與工作安排。研究進行應符合障礙者的步調並提供相對應的支持，對於
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無法獨立行動的障礙者而言，需搭配周邊的支持才能有尊嚴的參與，因此

應詳盡規劃支持障礙者參與研究的前置作業，包括對其生理、心理狀況的

支持須知，以調整支持人力與工作量。 

此外，參與夥伴也提醒我們：障礙者十分多元、橫跨不同障礙類別，

彼此的支持需求差異性高，因此研究者在邀請障礙者參與研究時，應肯認

障礙者參與研究的支持需求有其多樣性（例如不同障礙類別的差異需求、

單一障別的內部差異，或多重障礙者的多重需求），而提供的支持也應以

研究參與者實際需求為主，並保留彈性調整的空間。 

以下依據個別訪談及焦點團體的訪談資料，我們以兩個面向陳述：（1）

通用支持策略；（2）個別化支持策略，說明如何支持障礙者參與研究。 

一、通用支持策略 

（一）看見障礙多樣性，提供全方位支持 

通用設計不只針對障礙者，而是能支持所有人參與研究（Bigby et al., 

2014）。特殊教育領域中的「全方位設計學習」（universal design for learning），

強調透過多元管道支持不同需求的學生充分參與教育，有助於我們理解通

用設計。換言之，透過全方位設計思考障礙研究倫理時，研究者在研究過

程（包括研究招募、同意書、研究資料蒐集到研究結果發表）應考量參與

者：多元參與的支持需求、多元溝通的支持需求，以及提升參與研究動機

等三方面（Edyburn, 2010）。 

首先，不同參與者使用語言及符號的習慣會有所不同，理解程度與偏

好也會有差異。因此在各個研究階段，同時透過聲音、文字、圖片、有字

幕的影像等多元方式呈現訊息，能確保參與者用最適合自己的方式取得資

訊。以招募研究參與者為例，招募廣告大多以文字或圖片的方式呈現，但
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邀請智能障礙者參與研究時，研究者需思考其多元需求，例如：相較於一

串文字，智能障礙者或學習障礙者較能輕鬆理解的是語音說明，就像受訪

者雅雅的分享：「文字很多字很麻煩，語音可以直接聽聲音，……語音可

以聽很多次，聽別人敘述在講些什麼，會比較好。」研究者也可以透過拍

影片、上字幕、提供逐字稿等，讓參與者選擇符合偏好的資訊接收方式。

再者，當研究者假設所有參與者都習慣以手機掃描 QR code 作答時，則容

易排除視障者。因此，建議研究者能提供紙本及電子簡單圖說作為指引、

以 email 提供可點擊的電子連結等多元方式，不只顧及不同障礙者的需

求，也能讓更多參與者降低因參與產生的疲勞，或對參與研究的恐懼。 

此外，應有更多替代方式讓參與者分享觀點、表達意見。受限於目前

障礙相關議題的研究設計，多數的資料蒐集方式是問卷調查、口語訪談或

觀察；但這些都應該有多元不同的呈現方式。如問卷可以透過易讀設計讓

障礙者更容易作答，也可以提供繪圖、口語反應、手語、指認等方式，作

為回應問卷問題的選項，並為不習慣填答線上問卷的參與者設立即時通訊

的官方帳號，由小幫手透過視訊或語音提供一對一的協助。在我們的經驗

中，申請多元支持的參與者，並非全是障礙者，可見這樣的設計也會幫助

非障礙者參與研究。 

再者，如何提升研究夥伴的參與動機很重要，這包含研究者應提供具

選擇性、合理具有挑戰性的任務，以及讓夥伴能夠參與研究題目的決定。

因此，相較於研究者單方面決定研究走向，倩如主張：「研究者的研究目

的以及在整個（研究）過程應該要有障礙者參與。」讓障礙者的經驗知識

成為研究者的知識校準。又如雅雅對我們的提醒：「我想探討專家學者在

說什麼？雖然很難，但我想當作自己學習目標、方式之一。」當障礙者不

再只是「研究對象」，而是能提供寶貴障礙經驗知識的研究夥伴時，更有

助於研究者釐清有價值的研究議題、推演研究過程可能的挑戰，並一起討

論解決的方案與作法，因為「障礙者有太多生活細節的經驗，是跟很多人
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不一樣的。這種不一樣，是透過同儕分享給你（障礙者）才會去讓別人（研

究者）理解」（倩如）。換言之，障礙者的參與能讓研究者更理解障礙者的

世界，研究者也應以障礙者的經驗為師。 

值得注意的是，應用多元參與、溝通，以及動機提升等三項策略時，

除了考量不同障別的差異性，也應考量到相同障礙類別障礙者的多樣性，

而研究進行方式、期程應視個別障礙者的需求給予合理調整措施。視障夥

伴家峰便表示每個視障者的需求並不相似，全盲與弱視所需的支持也不

同。研究者在規劃視障者支持時應保留彈性空間、提供個別化的調整，讓

更多視障者可以參與研究，並讓研究成果可以更貼近視障者的需求。最佳

的方式是直接問障礙者本人所需的支持，避免猜測，以及避免幫障礙者代

言。類似的例子，也可以在肢體障礙夥伴的分享中看見。女性身障夥伴倩

如提醒我們，即使是同樣障礙類別的身障者，「障礙女性生理需求，跟男

性會有很大差異，比如說女生會有經期」，參與研究時也會衍生出不同支

持人力需求（如協助更換衛生棉）。此外，倩如雖跟 Vincent 一樣都是輪椅

族，但相較於小兒麻痺的 Vincent 手功能很強，倩如則是手功能較弱的肌

肉萎縮症者。她自嘲說：「如果聊天時，我們兩個剛好都是肌肉萎縮症，

對方在談很傷心的事情，傷心流淚時，我是沒有辦法遞衛生紙給對方。」

因此訪談時會需要有支持人力在旁協助。不過，倩如也提醒我們障礙者的

經驗知識是研究生產重要的知識校準，但不該當作唯一標準；重點是肯認

差異、持續對話，相互學習的反思過程： 

你可能知道有 A、B、C 方案好了，以我的經驗 C 方案可能是最好

的，可是不代表放在別人身上也是最好的，所以很多時候就會看到

這樣的差異性，然後去思考提供資訊給他去嘗試……在過程中去跟

他討論不同方式……讓他找到最適合他的方法……同時我也在這

過程中學到新的知識或不同的觀點。（倩如） 



 
臺大社會工作學刊 特刊 21 

 
 

為了回應障礙者個別化的支持，我們建議研究者在申請計畫補助時，

邀請障礙者一起規劃障礙者參與研究的支持須知，並在編列預算時將相關

經費考量進去；避免因研究經費限制間接排除需要支持的障礙者參與研

究。儘管障礙者本身可能更清楚支持資源在哪裡，但暄文提醒：「實際上，

找這個（手翻、聽打）……應該是研究者提供這服務給我，而不是我自己

準備。」家峰則提醒我們規劃研究經費時，應編列交通與相關支持人力費

用（如計程車費用、工讀生、個人助理）。以視障者而言，當雨天或天氣

不好時行動仍有不便之處，可能會需要搭復康巴士或計程車到指定定點。

因此，我們建議研究支持的費用，可編列個人助理、交通、手語翻譯員／

聽打員等相關費用；更具體的細目也可以預先跟受訪者討論，避免讓參與

研究變相壓縮到障礙者的生活成本，導致障礙者因參與研究而必須付出額

外的「障礙稅」。藉由事前（如編預算時）一起跟障礙者討論適切的支持

方式、提前規劃，我們能提供更多元、也貼近障礙者的支持方式，充分協

助障礙者參與研究。 

全方位設計學習的概念強調：不要因有缺失的設計而把任何人排除在

外（design out），在障礙研究中，研究者應時時自覺研究設計的各個環節

是否存在排除障礙者參與的可能性，並事先提供多元的參與支持。透過與

障礙夥伴對話，研究者不會被自己的角度或經驗侷限，而是更能知道何種

研究有意義、能實際提升障礙者的生活品質，並充分提供障礙者參與研究

所需的支持。針對障礙者不使用文字、口語、圖片或手勢溝通時（例如只

能透過眨眼溝通的障礙者），Perkins（2007）建議，與障礙者有長期共同

生活經驗或頻繁互動的家人、照顧者或支持者，都可以成為理解其經驗的

重要窗口，然而，在研究歷程中，我們應盡可能透過適切的支持來協助障

礙者表達自身的觀點，而非急於幫障礙者代言。 



 
22 陳伯偉、邱春瑜、郭惠瑜、周月清 發展障礙研究倫理指引：支持障礙者參與研究 
 
 

（二） 打造研究者、障礙者與重要關係人之間的夥伴

關係 

如同前述分析的發現，障礙者有非障礙研究者所不具備的障礙經驗知

識，研究者也擁有障礙者所不熟悉的學術知識。借用障礙者自立生活中

「同儕支持」的概念，夥伴提醒研究中的賦權不僅是單向地認為障礙者需

要「被賦權」，而是障礙者與研究者雙方互相學習與滋養的過程。焦點團

體參與者皆認為學界應積極思考透過研究來賦權障礙者，讓研究更貼近障

礙者的需求，提升障礙者分享真正需求與想法的意願。透過參與研究，讓

障礙者覺得自己的生命經驗很重要、值得被理解。倩如提及：「透過同儕

支持的對話，讓障礙者、研究者一起思考社會政策、資源是什麼？研究者

在過程中提供障礙者相關的支持與資源……障礙者在研究過程中也會有

學習，研究過程是互相的狀態。」家峰以先前受邀參加視障藝術創作經驗

為例，提出類似觀點：「他（研究者）參與我的一些障礙活動，我也參與

他的一些藝術課程，在這過程中相互吸收彼此的經驗。」而這種彼此滲透、

相互影響的過程沒有因研究結束而中止，這位研究者在創作中持續置入障

礙議題，家峰也開始關心藝術行動，讓研究過程能拓展彼此的生命視野。

家峰認為障礙者不只是「被研究的對象」，更像是研究者「生活中的夥

伴」，互相探索生活樣貌，交換生活訊息，最後他們從研究者與受訪者的

關係變成朋友關係，參與彼此的生活。Vincent 也認為研究中最重要的就

是建立研究者與障礙者之間的平等關係。研究者必須把障礙者當成夥伴，

協助障礙者辨識自身的權利，不該讓障礙限制障礙者參與研究的機會。換

言之，不同於強調研究者與障礙者之間的涇渭分明，我們應更致力於打造

彼此共學的夥伴關係，並讓障礙者帶領我們認識障礙者的世界。此外，夥

伴關係中的衝突與矛盾應被肯認，尤其研究者可能對障礙者的經驗知識陌

生，而障礙者也不熟悉研究者因受過學術訓練而擁有的視野；因此當障礙
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者與研究者意見相左時，與其由研究者或障礙者單方面下決定，不如掌握

「我們一起做決定」的契機，利用差異反思自身的立場與偏見，理解彼此

的差異觀點是如何受到早年障礙經驗、知識背景、社會位階、專業訓練

等形塑，並透過持續對話與立場檢視，思考如何「一起做研究」（Skegg, 

2002）。 

除了障礙者跟研究者間的夥伴關係，必要時研究者也需考量其他重要

關係人的參與。障礙者確實容易被身邊重要他人過度保護、過度代言，

Vincent 提到很多家長照顧障礙孩子很辛苦，長期面對社會體制失靈的無

力感，可能會出現「得過且過就好，可以溫飽就好，不要要求太多」的

態度，也以同樣的態度要求障礙孩子不要對政府「要求太多」。研究者必

須理解父母觀點、專業人員觀點與障礙者自身觀點之差異。然而，在台

灣社會脈絡中，家庭是最基礎的單位，研究進行過程很難把家人跟障礙

者完全切開。我們建議研究者將家人視為協助溝通的資源，透過家人支

持進一步理解障礙者的生活脈絡、溝通偏好。若對上述 Vincent 所提到的

過度代言或錯誤解讀有所擔憂，可以透過研究設計來取得平衡。例如，

以只使用單詞表達意思的障礙者為例，研究者可以先進行一次家人跟障

礙者同時在場的訪談，觀察熟悉障礙者的重要他人所採取的溝通策略、

瞭解障礙者的生活經驗；第二次再進行障礙者的個別深度訪談，並透過

比較兩次訪談，釐清障礙者與主要照顧者在觀點上的異同之處。研究者亦

可透過自我提醒、積極尋找自身經歷以外的經驗，並與障礙社群對話確保

研究品質。 

最後，研究者在建構與障礙者平等關係過程中，應檢視自己是否存在

著「慈善觀點」或醫療模式的偏見（Oliver & Sapey, 2012），避免在研究關

係中再製病理化想像或「以愛之名」的慈善觀。就慈善觀點而言，Vincent

解釋：「因為很多障礙者的成長歳月，經常經歷不對等對待，往往被當成

被幫助、被照顧的對象……容易讓障礙者覺得自己低人一等，因此研究者
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平等以待的態度很重要，不然會形成位階上的霸凌。」另外，研究者須避

免把障礙者當成研究的「護身符」，要障礙者為自己研究成果背書。Vincent

提及非障礙研究者與障礙者一起做研究時的矛盾心態，一方面認為障礙者

是脆弱需要受保護的對象，一方面又表現出想向障礙者請益的虛偽與弔

詭；面對這樣的挑戰，我們建議研究者隨時對自身的意識型態與信念保持

反思。 

二、個別化支持策略 

（一）支持心智障礙夥伴參與研究 

邀請心智障礙者參與研究時，研究者應該支持其進行知情同意。研究

者有責任讓研究參與者充分瞭解研究相關資訊後，再決定是否參與研究。

當研究對象有不同的溝通需求時（如心智障礙者），研究者應思考如何提

供適當的資訊形式，以確保研究參與者充分理解研究相關資訊。如同前述

研究夥伴雅雅的分享，她喜歡用語音方式和研究者溝通，而非文字，雅雅

說：「……文字有些太深了，如果要用白話文馬上回答別人，自己要看得

比較久……」。 

易讀服務是將複雜資訊轉化為淺白語言，輔以圖片方式呈現，主要提

供給讀寫困難者使用，主要使用對象為心智障礙者，但認知退化的長者、

非母語使用者亦能受益（郭惠瑜，2022）。易讀服務有助於招募研究參與

者，如提供易讀版訪談研究同意書，由心智障礙服務團體將易讀資訊直接

提供給服務對象，可減少招募過程向服務對象解釋與說明的時間。心智障

礙者接受到清楚的研究資訊後，也會主動向研究者表示參與研究之意願。

訪談之前若使用易讀文件向研究參與者說明研究目的與內容、提供易讀版

本的訪談大綱，可以讓訪談過程更順暢。 
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我們建議在研究案規劃過程，預先思考是否需要提供研究對象易讀資

訊，在擬定研究計畫書時將需要易讀化的研究工具列出，例如研究參與同

意書、訪談同意書、訪談大綱、焦點團體討論大綱等，並將易讀服務所需

要的預算列入，項目包括插畫人力、排版費用，亦可由研究者自行製作，

但易讀文件應邀請心智障礙者協助確認內容。易讀研究工具製作過程概略

分為：（1）將研究中的學術語言轉譯為淺白文字，例如：「本研究主要探

討雙老家庭照顧關係經驗」，其中「雙老家庭」為專業語言，可轉譯為「雙

老家庭是家裡有超過 65 歲的爸媽跟 35 歲以上的心智障礙者一起住，爸媽

越來越老，心智障礙者年紀也越來越大，所以叫做雙老家庭」；（2）放入

符合文字意涵的插圖或照片：特製插畫費用較高，若無充分預算可於網路

上找尋免費圖庫來設計易讀文件；（3）邀請心智障礙者協助確認易讀文件

草稿：該步驟不應跳過，可透過心智障礙團體協助邀請心智障礙青年，確

認該易讀資訊是否清楚，並且支付他們費用。 

研究者不該因研究參與者的生、心理損傷，而忽視其「知」的權利，

反之，心智障礙者需要清楚且充分的研究資訊，協助其做出決定，並能夠

在研究中充分地表達自己的意見。除了易讀版的文字資訊之外，在訪談過

程中，研究者所使用的語言也應轉化為淺白語言，視狀況佐以圖片資訊，

並且提供充分的回應時間。在心智障礙者的訪談過程，亦可徵詢對方是否

需要支持者陪同訪談，支持者可能是家人、朋友、服務單位的社工或個人

助理，有些心智障礙者在有支持者陪同的情況下，可減輕面對陌生人的焦

慮，支持者在訪談過程亦可提供溝通上的協助。 

（二）支持視障夥伴參與研究 

邀請視障者參與研究時，研究者需提供清楚且完整的口述資訊，以及

尊重視障者之隱私。家峰提到視障者「接觸事情都是從『點』開始，無法
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像明眼人『一目了然』，而是一點一滴接收。你給我什麼，我就認識什麼……

從點、線、面的敘述方式去建構畫面」。因此邀請視障者參與研究時，研

究者應透過充分討論、重複告知視障者清楚資訊，例如接下來要做什麼、

這些組合起來會是什麼。尤其第一次參與研究計劃的人不知道怎麼去找資

訊，當研究者提供越充分的資訊，視障者可以尋求的知識就越多。研究後

期視障者因有更多資訊，可以自我擴充對研究的理解。家峰提醒研究者必

須透過頻繁地溝通與核對資訊，與視障者共同建構研究之樣貌。換言之，

研究者需理解視障夥伴資訊接收的習慣與支持需求，避免用明眼人習慣的

傳達方式，造成視障者的資訊落差。研究者應透過主動說明、提供充分資

訊，致力於描繪研究的點、線、面，協助視障者在參與研究前能更充分掌

握研究的樣貌。 

再者，家峰提醒研究者應積極維護視障者參與研究的隱私，視障者在

需要他人協助的狀況下，可能會被迫洩漏自己的隱私，他舉例「視障者出

門常常需要陪同者……有時候參與活動不希望讓家人知道或被他人評

判，每個人都需要保有自己的隱私」。為了保障視障者參與研究的隱私，

家峰建議邀約訪談地點時可以先約在一個特定地點，請研究者來帶，以點

到點方式接送。例如可以先與視障者約在某一個捷運站出口，研究者再將

視障者帶到真正訪談的地點，或跟受訪者約在他熟悉路線的店家。協助視

障者更容易參與研究。另一個相關議題是知情同意的取得。由於視障者需

要熟悉的陪同者確認簽署文件，若研究者當天才提供同意書，會損及參與

研究者的隱私。家峰希望研究者在訪談前就能先把知情同意書寄給他，以

便提前確認。有些視障者無法簽名，知情同意的方式也必須進行調整，研

究者可以將同意書內容錄下來，視障者也可用錄音的方式表達同意參與，

雙方同時錄音以確保彼此權益。 

研究設計方面，線上問卷對視障者相對友善，但問卷題目不宜過長、

且應避免太過相似或模糊不清（如，反向題）的選項；因為即便「視障者
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與明眼人所閱讀的文字內容並没有不同，但明眼人可透過眼睛快速切換觀

看範圍，一目了然、也可逐句前後比對，而視障者僅能藉由聲音／語音單

一的接收源，逐字慢慢堆砌成句、成段落、成文章」；如果「問題又長又

多，選項又多又長且相似度太高，對須透過語音聽讀的視障者而言，需不

停在每條選項中重覆聆聽，辨別幾個字的差異，最後總覺得每一題題目與

選項好像都長得一樣，自己填得不知所云……」。家峰建議問卷設計至少

要把握兩點，一是題目不宜過多，二是敍述的字句辨識度要明確。在判定

題目是否過多的準則上，最簡單的方法就是將問卷逐字逐句唸讀出聲，計

算所需要花費的時間，若同時有另一人在旁經由朗讀的方式作答，便可以

計算出所需花費的填答時間。 

（三）支持聾人／聽語障夥伴參與研究 

邀請聾人／聽語障夥伴參與研究時，暄文提醒三點：重視手語的專

業性、避免旁人代言、看見結構性問題。首先，研究者不應該忽略手語

溝通的專業性與重要性；唯有提供「以障礙者為主體」的溝通服務，才

能讓研究更貼近聾人／聽語障社群的經驗與需求。聾人夥伴暄文也提

到，參與研究過程很少看見對聾人支持措施，也忽視聾人的溝通需求，

常常欠缺聽打與手語翻譯的支持。舉例來說，會打手語歌，不代表能用

手語訪談：「有人（研究者）說他會手語，可是他的形式是手語歌，不是

手語，他的表達變成讓我看不懂……導致我沒辦法回應」。此外，暄文也

常遇到對方說沒有經費聘請手語翻譯員，要求他用紙筆跟研究者溝通，

彷彿手語溝通可以輕易被紙筆取代。然而，藉由紙筆溝通不但增加障礙

者不必要的時間成本，更忽略「聾人、聽障，雖然會口語（或讀唇語）」，

但對字面意思的理解可能有誤；導致「你（研究者）的問題，我可能會雞

同鴨講回應」。此外，邀請障礙者參與研究時，研究者易再製健全主義的
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偏見，認定聾人參與研究時會自備所需支持。暄文分享：「他們只有問我

會不會說話，問說 『可以跟我用說的嗎?』，沒想到我的溝通需求。變成

我自己要去找手語翻譯員……你要找我做研究，應該你要找資源，而不是

我自己去找」。 

值得注意的是，即使訪談過程已提供手語或聽打服務，也應避免在訪

談時把對話對象轉移到手語翻譯員或者聽打員身上。暄文分享有些研究者

會因為覺得無法跟聾人溝通，當遇到需要釐清的部分時，「不是問我身障

者，而是請手語翻譯員代替我回答……或是直接（跳過障礙者）跟我旁邊

的人溝通……明明我在現場。你做（聾人、聽障）研究，有疑問應該是問

我本人，而不是由我家人或別人回答」。 

最後，即使訪談過程中已有手語或聽打支持解決溝通上的基本阻礙，

研究者容易將聾人／聽語障夥伴在訪談過程中「很愛閒聊」或「回答時文

不對題」，歸因於障礙者「不會」或「沒有能力」回答題目。然而，暄文

提醒我們應結構性思考「學校或教育體系是否有充分的訓練與支持，提供

障礙者練習被聽見自身意見的機會，讓聾人、聽障夥伴可以有自信地講

出自己的需求」。相較於認為障礙者「做不到」與「不需要」參與研究，

我們更應思考如何打造具備充分支持的環境，讓障礙者發展參與研究的

能力。 

（四）支持肢體障礙夥伴參與研究 

相較於心智障礙、視障與聽障夥伴，肢體障礙夥伴最常需要支持的是

知情同意、場地選擇以及支持經費編列三方面。如果障礙者受訪時有支持

人力在旁陪伴，要受訪者簽知情同意時應詢問障礙者本人，就像倩如的分

享：「很重要的是跟當事人溝通，而不是跟他的助理或是陪伴者講這件事

情……要注意個人助理不能代表障礙者本人，需要跟當事人進行溝通，主
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動詢問簽名是否需要協助，如果無法簽名，就會問能不能蓋印章，通常不

會代簽……」，並避免要求支持者代簽知情同意書。對於用手印蓋章的替

代方案，倩如認為「蓋手印還要洗手對障礙者來說很麻煩」，也有其他夥

伴提到「壓手印好像把我當罪犯」。因此，倩如建議可以「提供障礙者選

擇簽名的方式、提醒障礙者可以帶私章，如果研究單位有規定章的形式也

要提前告知」，或是仿照其他障礙者的建議，透過口頭錄音的方式來獲得

知情同意。 

再者，倩如也建議如果跟輪椅族的夥伴約訪，以台北而言有捷運到的

地方固然較為方便，但研究者事前還是應該確認交通動線，「先走一遍那

個路徑，看看輪椅到餐廳或訪談地點到底通不通順？騎樓輪椅可不可以

走？」如果沒有捷運，研究者應主動找尋替代的交通支持、確認訪談地點

是否有無障礙廁所、店家門口是否有台階，或有無提供斜板。如同通則中

對於障礙者多樣性的提醒，即便研究者有訪談身障者的經驗，每位肢障者

的支持需求都不盡相同，應進一步詢問研究參與者的個別需求。 

最後，邀請障礙者參與研究時，不要預設每個身障者的支持需求都一

樣，相反的，研究者應該像倩如所提醒：「希望研究者先提出若我有需要

什麼協助，都可以先跟他說」。倩如也特別指出，需事先與障礙者確認支

持人力的需求，尤其障礙者因接受訪談需外出時，很有可能需要額外人力

或協助。不論障礙者的主要協助是來自家人或是正式服務，其實都會碰到

因參與研究使用掉支持人力的額度，而壓縮到日常生活的情形。 

綜上所述，夥伴提醒我們發展障礙研究倫理操作指引時，需集結障礙

多樣性，肯認障礙者的多元支持需求，並透過打造全方位的倫理思維，讓

更多障礙者可以參與研究。此外，「沒有障礙者參與，不要對障礙者做研

究」，研究者關心的跟障礙者所想的，可能不相同。從事跟障礙者有關的

研究時，我們需跳脫「我是為你好」的代位思考，不要假設研究者比障礙

者更理解其自身的需求；相反的，我們應致力提供以障礙者需求為主體的
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積極性支持，協助障礙者參與研究。如果不知道該如何提供支持時，最簡

單的方式就是直接問障礙者本人，避免幫障礙者代言。最後，障礙者不是

「被研究對象」，而是我們重要的「研究夥伴」。與障礙者一起做研究時，

我們需肯認障礙者的經驗知識，並成為我們的「同儕支持」，帶領研究者

以及倫理審查委員更認識障礙者的世界，也讓研究成為「使能」的一部分，

透過充分支持，讓障礙者能有意義地參與研究，藉由研究回應障礙社群的

權利訴求。 

伍、發展障礙研究倫理 
基本原則與操作指引 

依據前述需求探索、知識整合，以及經驗校準等階段，我們初步發展

「障礙研究倫理基本原則與操作指引」如下。 

一、基本原則 

（一） 研究者應致力於看見自身對障礙者的偏見，挑戰健全主義的觀點與

作法，察覺這些偏見是否會影響其研究立場。 

（二） 研究者應致力於透過研究改變社會，透過打造共融社會，提升障礙

者的生活品質、福祉與尊嚴。 

（三） 研究者應肯認障礙者不只是「研究對象」，更是夥伴與盟友；研究

者應思考如何與障礙者建立平等的合作關係。 

（四） 研究者應肯認障礙身分的多樣性（如心智障礙者、視障者、聽語障、

聾人、肢障者等）、交織性（如性／別、階級、族群、世代差異等

因素）與邊緣化的社會位階如何影響障礙者的生命經驗。 
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（五） 研究者應考量與身心障礙相關的要素，提供合理調整以支持障礙者

充分、有意義的參與研究。 

（六） 研究者應透過與跨領域、跨專業及重要利益關係人的合作，支持障

礙者享有自我決策、知情選擇，以及社會融合的權利。 

（七） 研究者應積極回應身心障礙社群的需求，肯認其經驗知識以及重要

貢獻。 

（八） 研究者應以簡單、易懂、多元的方式呈現研究成果，以便利障礙社

群使用相關成果作為倡議工具，具體落實障礙平權。 

二、操作指引 

（一）研究參與 

1. 研究者在發展研究時，應與障礙者以及身心障礙社群共同討論研究

設計，如研究方向、資料蒐集方法，以及預算編列等。 

2. 研究者應協助障礙者增進從事及參與障礙研究的知能，與障礙者建

立夥伴關係，一起為障礙知識發展做出貢獻。 

3. 研究者應尊重障礙者是否需要「照顧者」一同參與研究，但不預設

障礙者都需要幫助；當有共同參與需求時，研究者應提供必要協助。 

4. 研究者在規劃研究時，盡可能邀請具多元代表性的障礙團體參與研

究（如少數族群、低社經地位、LGBTIQ＋等社群的障礙者），若無

法做到應說明原因。 

5. 研究者應提供合理調整以支持障礙者參與研究（如提供手語翻譯、

聽打、報讀、易讀資訊、無障礙環境、支持者的協助）。 
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（二）知情同意 

1. 研究者應盡可能透過簡單、易懂的資訊，支持障礙者充分理解研究

內容、過程、參與研究的優缺點與相關風險，並讓障礙者有充分時

間考慮，自行決定是否參與研究。 

2. 若障礙者進行知情同意過程需要支持，研究者可與支持者（如家庭

成員、專業人員等）一起協助障礙者實踐知情同意。 

3. 研究者應提供符合障礙者需求的多元知情同意方式（如口頭錄音、

手語或蓋章等）。 

（三）資料蒐集 

1. 研究者應提供研究相關資訊（如研究設計、目的、需求支持方式、

研究者聯絡方式等），確保研究工具中的題項盡可能以適量、多元

方式呈現（如易讀、語音選項等），並符合障礙者理解資訊的習慣。 

2. 研究者設計題項時，應考量能讓障礙者選擇符合自己偏好的方式回

應、分享或答覆（如口說、手語、指認）。 

3. 研究者進行研究時，應考量空間環境無障礙，溝通方式與參與研究

時間的適切性，並提供充分的心理支持，以及障礙者所需要的支持

服務（如個人助理、手譯員、輔具與交通安排等）。 

（四）成果推廣 

1. 研究者應詢問障礙者想以何種方式取得研究成果，並用簡單易懂且

符合其偏好的方式提供研究摘要。 

2. 研究者呈現研究結果時，應提供障礙者保護隱私的方式（如使用化

名、代號或只使用姓氏）；然而若當事人想要使用本名時，研究者

應充分告知相關風險才能使用。 



 
臺大社會工作學刊 特刊 33 

 
 

3. 研究者應將研究結果以簡單、易懂、多元的方式，回饋障礙者；同

時，相關成果也應回應障礙社群所關心的權利議題。 

陸、結論 

夥伴在分享中常提醒我們，不該為了發展「指引」而簡化理解障礙者的

生命經驗與社群訴求，而是應致力集結障礙者支持須知的多樣性，確保更

多障礙者能參與研究。相較於僵化不變的「最高指導原則」，本指引希冀提供

研究者從事障礙研究時的倫理對話基礎、實作建議及反思契機。此外，本

文呼應解放障礙研究典範，主張障礙者是現有研究倫理機制的「健檢師」，

障礙者的經驗知識能檢視隱身在既有規範下的「健全主義」，提供更多元、

全方位的倫理思維，以及打造現有倫理制度成為「通用設計」的具體作法，

讓障礙者享有與一般人同等的權利，透過支持、有意義地參與研究。 

然而，本研究仍有以下限制：首先，雖然我們肯認障礙多樣性作為發

展指引的重要提醒，並嘗試在第二階段（知識整合）透過彙整多元素材（包

括現有文獻、法規、國內外指引），盡可能看見障礙社群之間的差異；然

而，第三階段（經驗校準）我們只訪談（需要密集支持的）肢體障礙者、

智能障礙者、視障，以及聾人等 DPO 夥伴。因此，我們建議未來研究進

一步蒐集不同障礙社群夥伴的經驗知識（如顏面損傷者、腦麻、心理社會

障礙者、自閉症及多重障礙者等），並透過理論與經驗的共構對話和相互

校準，持續發展貼近障礙社群多元需求的指引。又，本指引作為對話的基

礎，我們歡迎夥伴未來能就自己的研究或實務領域，提供更多實際案例與

操作策略，一起豐富我們對障礙研究倫理的想像。 

其次，指引作為規範性的方針，發展過程容易被質疑有本質化的風險

（Mills, 2022），忽略即便相同的障別，不同障礙者所需要的支持程度也會
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有所差異。相較於漠視障礙族群內部的差異需求，作為發展指引的階段性

初探，我們採取「策略性本質化」（strategic essentialism）的分析立場（Spivak, 

1996），也就是透過暫時擱置單一障別的內部差異，以便體現障礙社群的

共通處境（Oliver, 2013），用以拆解障礙者參與研究的權利路障與制度性

排除。因此，我們建議未來研究能思考單一障別內部的差異需求，透過蒐

集更多實際案例，由下而上優化本指引的通用性，讓制度為障礙者服務，

並透過「通用倫理設計」支持更多障礙者參與研究。 

最後，我們也意識到有些夥伴（如被判定為永久植物人）就算窮盡已

知的科技與方法，仍可能無法確認知情同意。因此本指引無法說明如何支

持該類型的夥伴參與研究。雖有學者從學理上建議或許個人能在意識清醒

時預立同意書，主張如果自己變成植物人時願意參與研究，進而提升我們

對植物人健康與生活福祉的理解（Wade, 2001）；但相關作法與成效仍有

待投入更多研究，方能思考如何讓最需要支持與協助的社群，獲得應有的

支持。 

持續聆聽障礙者的聲音是障礙研究中最核心的價值。當有一天我們不

再聆聽障礙者的聲音，那就代表我們自以為懂得所有障礙者，而這樣的假

設是非常危險的，這樣的研究不但無法貼近障礙者的需求，研究關係也很

可能再製健全主義對障礙者的壓迫。研究者應透過參與相關倫理訓練，提

升自身障礙權利意識，把障礙者視為研究夥伴，方能讓知識生產裨益整體

人類社群。透過發展障礙研究倫理的基本原則與操作指引，我們希冀拋磚

引玉，協助研究者、重要關係人提升障礙權利意識並掌握具體策略，支持

障礙社群參與研究，並肯認障礙者經驗知識對研究的價值。透過建立雙向

的同盟關係，積極性的多元支持策略，讓障礙研究越來越能實踐「尊重」、

「善益」、「正義」的原則。請銘記「No research about us without us」。 
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Abstract 
The present study explores the reason why supporting disabled people to 

meaningfully participate in research is an important ethical concern; the aim thus 

is to develop Guidelines for Taiwan Disability Research Ethics. Data collection 

includes the systematic review of the existing literature and guideline materials 

as well as in-depth-interviews with disabled people with diverse support needs 

in order to learn from their experiential knowledge in order to conduct ethical 

research. In so doing, we further refine and reconceptualize the primary principles 

of the Belmont Report: respect, beneficence and justice. The interview data 

allow us to better contextualize the Disability Research Ethics, to provide 

support strategies that accommodate diverse needs of disabled people, and to 

develop Guidelines for Disability Research Ethics. “No research about us 

without us” is the dictum and we urge researchers to provide active support 

and promote disabled people’s rights to research. To conclude, Guidelines for  
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Disability Research Ethics are presented in order to better equip researchers 

with the knowledge to carry out research ethically with disabled people. 

Keywords: disabled people, experiential knowledge, guidelines for disability 

research ethics, active support, the Belmont Report 

 

 


