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易讀運動—
心智障礙者邁向自立生活的第一步

壹、前言

中華民國智障者家長總會（以下簡稱

智總）在 2008 年 2010 年始提出『推展心

智障礙青年自立生活支持服務三年試辦計

畫』。提出該計畫的起源，主要是受到參

與國際融合組織（ ）

的影響，在多次的交流互動經驗中看見自

立生活支持服務較高度發展的國家，其心

智障礙青年無論在參與活動當中都十分積

極嘗試表達自己的意見與想法，又或者是

嘗試參與從未經驗過的活動上，都較我

國心智障礙青年表現的更主動且更有勇

氣及自信。探究其原因，與獨立生活運

動（  ）的推展有關。

瑞典障礙者自立生活學者   

（2005）曾指出，獨立生活（ 

）並非由障礙者自己完成每一件事

情，或是不需要與任何人一起生活、過著

自我隔離般的人生，而是障礙者能同其他

非障礙者一樣，過著有選擇的生活、對生

活有決定的權利。反觀國內，雖然在 2006

年開展的「成年心智障礙者社區居住與生

活服務試辦計畫」中已逐漸啟動服務提供

者對於障礙者生活自主權、選擇權的重

視，另身心障礙機構評鑑指標規範當中，

也開始將隱私權以及申訴管道納為權益維

護的評鑑項目。惟綜觀整體服務的提供內

容，仍無法使服務使用者能充份理解，亦

尚未落實服務使用者對於服務的選擇、自

主決策的精神。當時各項身心障礙服務無

論是居家式或社區式、機構式服務措施，

均未能看見服務的設計對於障礙者自主決

策有積極的回應，目前服務系統建構的主

流趨勢仍是專業主導著對於生活有一定程

度的障礙或限制的心智障礙者們。

智總於 20042006 年結合十個服務心

智障礙者之地方協會、分別於九個縣市進

行為期三年的「心智障礙者家庭支持服務

試辦計畫」中發現，身為心智障礙者的家

長，最在意、最無法放心的癥結在於自己

故去之後，孩子在失去至親的支持與照料

下，往後的人生該如何自處？也在長年與

心智障礙者家長的工作經驗當中發現，家
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長對於孩子的自我照顧信心普遍不足、但

希望自己故去後，照顧負擔不要落入手足

及其他家屬身上，因此又期待著孩子可以

有學習自我照顧的機會和管道，許多家長

是處於如此地衝突與矛盾當中，對於自立

生活或自我決定的服務總是充滿著期待又

感到害怕。不過，家長透過到宅關懷服務

的過程中，也漸漸看到障礙者的自立生活

及自主能力將影響家庭照顧支持需求的強

弱及支持服務內涵，同時也影響他人參與

心智障礙者生活經驗的機會；也在 2004

年度進行的「心智障礙者家庭支持服務試

辦計畫」結果中發現，若能加強障礙者的

自立能力，亦不失為減輕家庭照顧壓力、

增進社會支持、擴展社會參與的可能。我

們深信在推動社區照顧服務的理念下，建

構出屬於心智障礙者生活居住環境下所需

要的生態支持模式有其迫切性。其次，若

能從家庭參與的支持角度來看，則從社區

日常生活累積出來的自立自主能量，能有

助於讓心智障礙者在熟悉的居住環境下獲

得豐富生活的機會（中華民國智障者家長

總會，2005）。

2007 年國內身心障礙者權益保障法修

法通過後，個人支持服務成為應提供的作

為，於此同時，智總提出『推展心智障礙

青年自立生活支持服務三年試辦計畫』；

於 2008 年甫進行試辦，當時計畫工作小

組為推動後續服務，提出假設：（1）若

自立生活支持服務可以提供給在家受照顧

的心智障礙者，使其有更豐富、有選擇性、

及多元支持的家庭的生活，該家庭是否能

獲得更有品質的生活；（2）若自立生活

支持服務可提供給就業中的心智障礙者，

使其有更多同儕之及人際互動之經驗，障

礙者是否更容易穩定就業；（3）若自立

生活支持服務可提供給長期於機構內接受

照顧的心智障礙者，使其有機會接觸並學

習自我照顧技能，機構化現象是否有可能

減少；（4）若提供與生涯轉換相關的自

立支持服務予即將在教育的最後階段畢業

的心智障礙者，是否能使障礙者及其家長

減低對未來的不確定感、亦能順利過渡到

下一個服務階段（中華民國智障者家長總

會，2008）。

於是從 2008 年之後的三年間，透過

與臺北市智障者家長協會、育成社會福利

基金會、臺南市私立天主教瑞復益智中

心、新竹市私立天主教仁愛啟智中心、心

路社會福利基金會、臺灣智青之友、臺東

縣智障者家長協會共 7 個單位合作，從建

立智青友伴團體開始、一起認識自立生活

精神、學習自立生活能力、並討論日常生

活當中必要的支持為何、如何提供服務。

由此逐漸看見除了支持服務的建構及支持

者的培力之外，更重要的是智青學習自立

生活的需求；也看見智青對拓展和維繫人

際關係之期待，因此發展設立友伴團體、

並維持常態性運作，成為智總往後發展心

智障礙者自立生活相關服務當中相當重要

的任務之一。

貳、萌芽

當時由支持者  助理（社工、教保人

員、家長等）協助智青參與執行團隊會議，
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並建立起「自我倡導者與支持者」共同合

作討論的模式，過程中透過「自我決定」

和「自我表達」的方式建立智青的自我角

色肯定、落實以服務使用者為導向的原則

作為討論的核心價值。當智青開始加入方

案規劃、進入服務運作的核心、積極參與

和負責決策的同時，如何協助智青能夠順

利參與其中，順利表達自己的想法與意見，

甚至除了機會給予之外，如何協助智青使

用其可以理解的方式，理解舉辦該會議的

目的、並協助其表達意見、甚至做出決定，

便成為智總推動心智障青年自立生活支持

服務計畫初期所面臨到的挑戰之一。

再者，執行團隊會議當中，所有與

會者共同針對「支持者角色的再釐清」、

「如何協助智青成員從事溝通表達」、「家

長的角色與家人如何提供支持」、「如何

維持團體成員穩定參與」等重要事項加以

討論後，將凝聚出的共識刊載於「臺灣自

我倡導部落格」上，提供未來相關單位運

作友伴團體的參考資料。於此同時，也開

始針對「智青自立生活學習體驗營」進行

籌辦和規劃。從共同規劃學習營的階段，

智青願意學習完成一件具挑戰性的任務、

也願意開始承擔責任，並且從中學習解決

問題，如此過程即回應本計畫一開始設立

的目標：讓智青「發展獨立生活能力，累

積自主自決和解決問題經驗，以達到自我

角色的肯定」。透過此試辦計畫、與智青

和支持者一起開會、一起討論議題、一起

規劃活動的經驗裡，我們發現，與會支持

者需提供及時的協助之外，事前的會議通

知、會中所提供的會議資料、回饋表、會

後的紀錄等書面文件呈現方式必須同步調

整為智青可以理解的形式，如此一來才能

使智青都能完整參與會議、跟進會議內

容、理解會議後續的作業方向。

另一方面，智總辦理試辦計畫的過程

中，開始關注海外具有代表性的心智障礙

自我倡導組織，亦在此時參與國際上所辦

理之類似活動。此時，日本育成會（當時

為：全日本手をつなぐ育成会，現為：全

国手をつなぐ育成会連合会）分享由組織

製作、可供心智障礙者自己閱讀的書籍，

讓我們開始思考，心智障礙者若能透過接

觸各種訊息、對於拓展自己的生命與社會

經驗是否將帶來實質的幫助。於是，透過

這個契機，開始嘗試讓智青學習自己來告

訴支持者，在自己的生活當中，覺得重要

的事情、想知道的事情為何，然後由支持

者協助智青開始學習收集資訊、一起討論

如何理解所收集到的資訊，再學習分享給

其他的智青夥伴。之後，於 2011 年全臺

第一本以心智障礙者為主要閱讀對象、化

自立生活精神為實際行動的學習手冊─智

能挑戰者自立生活學習指南 1《健康與社

交》隨之應運而生。

《健康與社交》一書整合國內智青友

伴社團運作自立支持議題的經驗與策略，

以簡易、明瞭的語句輔以圖片說明的方式

編撰而成，提供心智障礙者及其相關人士

（家長、教師、社工）進行實務操作，增

加家長  相關專業人士支持心智障礙者獨

立生活之信心。編撰過程中，智青自己設

定了目標，首先認識文字的智青可以自己

閱讀；識字能力受限的智青可以透過書中
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的圖片得以理解；如果完全無法閱讀文字

及圖片的智青，可以與身邊的支持者一起

閱讀、學習。

此書的主題源於許多智青表達出自己

會在乎別人對自己看法，有些人在乎自己

的體態、有些人遇上健康的問題、有些人

想要認識新朋友、有些人想讓他人對自己

留下好印象等等，第一本自立生活學習指

南的主題即在此脈絡之下誕生。

編撰《健康與社交》內容的過程當

中，發現參與編撰會議的智青對於人際交

友議題實在面臨諸多的困難與挑戰，也考

量到提供給智青閱讀的讀物篇幅不宜太多

的情況下，人際關係議題的討論經共同決

議後，在 2012 年接續進行，另製作智能

挑戰者自立生活學習指南 2《人際與社交》

一書呈現。此書依照前一本自立生活指南

編撰方法，亦採用智青較能理解的文字用

詞、搭配輔助圖片說明各種人際交往之技

巧、所需注重的界線、並介紹不同生活情

境下，如工作、休閒、運動時適宜的裝扮

方法、如何在不同場合跟別人相處要注意

的事等。參與編撰工作的智青嘗試用各種

不同的方式表達欲傳達的訊息，更親自參

與腳本的設定、拍攝相片及教學 。

出版《健康與社交》、《人際與社

交》之後，再度針對智青就業後面臨的最

重要的課題─理財規劃，啟動第三本智能

挑戰者自立生活學習指南《我的錢到哪裡

去了？》的編撰工作，介紹了用錢、存錢、

記帳、理財的技巧。並提供了過去因為

沒有管道和機會提供給智青認識，許多智

青對於自己生活周遭的親屬、同事、及普

羅大眾使用率高，惟自己沒有在使用的消

費工具僅停留在久聞其名不識其物的階段

當中，因此書中除了提供貼近智青生活經

驗的理財方式的介紹外，也針對現代幾乎

人人都在使用的消費工具、理財工具嘗試

以較貼近智青習慣使用的語言進行簡單說

明，期待智青離開學校、進入職場後，能

與現代社會生活更為融入。亦在該年度，

智總正式接觸了歐盟易讀指標，並完成歐

盟易讀指標（  ）1 之繁

體中文翻譯（高雅郁譯），未來將以此指

標作為後續自立生活指南的編撰參考。

參、成長

聯合國 2006 年 12 月通過身心障礙

者權利公約（以下簡稱身權公約），並於

2008 年 3 月正式生效，其中第 21 條針對

表達與意見之自由及近用資訊中提及，所

有締約國都應採取所有適當措施，確保身

心障礙者能夠行使自由表達及意見自由之

權利，包括在與其他人平等基礎上，通過

自行選擇所有傳播方式（包括語言、字幕、

點字文件、觸覺傳播、放大文件、無障礙

多媒體及書面語言、聽力語言、淺白語言、

報讀員及其他輔助或替代性傳播方法、模

式及格式，包括無障礙資訊及通信技術），

尋求、接收、傳遞資訊與思想之自由。提

供予公眾之資訊須以適於不同身心障礙類

別之無障礙形式與技術，及時提供給身心

障礙者，不另收費；於正式互動中接受及

促進使用手語、點字文件、輔助與替代性

傳播及身心障礙者選用之其他所有無障礙
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傳播方法、模式及格式；敦促提供公眾服

務之私人單位，包括通過網際網路提供

服務，以無障礙及身心障礙者可以使用

之模式提供資訊及服務；鼓勵大眾媒體，

包括透過網際網路資訊提供者，使其服

務得為身心障礙者近用；承認及推廣手

語之使用等。

臺灣則於 2014 年通過了國際身心障

礙者權利公約施行法，揭示了我國也將遵

守此一國際共識。智總為推動國內能重視

心智障礙者資訊近用權，特別於當年度辦

理《國際身心障礙者權利公約（）

與易讀運動在臺灣的實踐啟動研討會》，

期望使大眾了解心智障礙者於資訊閱讀上

所面臨的困難，也為了不再使心智障礙者

因認知與理解之限制，損失獲取資訊的機

會；同時為達到心智障礙者擁有更全面的

資訊獲取的可近性和可及性之目標，正式

在臺灣推廣易讀（  ）、具體

落實身權公約精神。研討會後即獲得國立

臺灣歷史博物館（以下簡稱臺史博）的合

作邀約，共同協助將易讀精神落實於該場

館之中。因此，從 2015 年起，智總投入

協助臺史博進行展場資訊易讀化的工作，

向臺史博相關同仁介紹易讀規範，並由智

青代表持續參與臺史博有關簡介、導覽等

資訊工具易讀化的修訂。臺史博於初稿完

成後，更邀請智青團體一行 60 餘名代表

前往現場，協助檢視易讀導覽手冊與實地

體驗館方人員之導覽，並在體驗完畢後，

與館方人員一同坐下來交流易讀導覽手冊

內容之文句是否貼近智青的使用習慣；以

及導覽方式、館內環境、參觀動線是否合

適等意見，許多智青提出了感想和看法，

例如就有智青提及導覽介紹時，能用簡單

的措詞講解「海盜」一詞、希望減少提到

西元年份等等。

2016 年智總將易讀規範原則擴及會內

相關活動的資訊的製作，首次配合原生藝

術展製作「人間─原生藝術展」易讀導覽

手冊。為期待讓心智障礙者不再被藝術帶

有抽象、難以想像的印象給束縛，能夠有

機會直接觸及藝術作品，瞭解作品本身、

和作者在創作當下的心境表現，讓藝術也

能邁向可近性，因此初次嘗試編撰藝術類

型展覽的易讀導覽手冊，以簡短、較為淺

顯的文字表現出作品最主要的特徵與作者

介紹。

肆、茁壯

為使身權公約真正落實成為每一位

身心障礙者及社會大眾都能理解的法律，

2017 年智總辦理心智障礙青年  讀

書會，邀請對身權公約有興趣的智青及

支持者一同參與讀書會。透過思考自己的

日常生活處境來理解每一條公約與自己之

間的連結、公約當中各條文所要強調的重

點，並透過討論，建立智青學習從自己的

角度思考，該如何落實公約。該年除了辦

理讀書會，亦協助衛生福利部編撰完成全

球第一本身權公約繁體中文易讀版，此書

不僅做為讓心智障礙者認識並瞭解身權公

約的藍本，同時也可提供尚未認識障礙

者、及其生活處境的社會大眾，藉由閱讀

易讀版，對身權公約有初步認識。
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今年，由 2017 年參與讀書會且協助

編撰身權公約繁體中文易讀版的 10 名智

青組成「 青年種子宣導大使」，實

際於各場域進行身權公約宣導。每位智青

用自己的語言和習慣的表達方式開始向各

界介紹身權公約的精神、國內積極落實公

約對他們而言的重要性、以及分享透過參

與一整年之讀書會，自未曾聽聞何謂身權

公約，直到理解其精神後、對自身的意義、

對生活的轉變的歷程。直至 9 月底已完成

13 場遍布全臺各地、不同規模的宣導會，

宣導對象包含各類身心障礙者、身心障礙

服務相關人員、政府單位人員、障礙者家

屬、社會工作相關科系師生等。

今年同步進行智能挑戰者自立生活

學習指南 4《如何規劃我的休閒與生活》

的編撰工作，本書主要由智青於編撰會議

中，針對自己常經驗到、最想要從事的休

閒活動、很想從事但是卻還未有機會從事

的休閒活動進行投票表決，選出 6 個主題

後，再選擇自己有興趣的主題，展開資訊

收集及整理工作，在每一次編輯會議中，

依議程規劃程序，彼此輪流進行資料整理

和報告，所有參與的智青及支持者給予修

正意見及回饋，再由負責該主題的智青將

意見帶回補充、修正，如此反覆進行收集、

整理、分享、討論、回饋、整理的循環程

序。過程裡，支持者僅於智青自己提出來

需求來提供協助。

回顧這幾年，除了法條的易讀、展場

資訊的易讀、研討會手冊的易讀之外，歷

史資訊的易讀及文化藝術類資訊的易讀也

逐漸開始發酵。今年即與臺北市文化局進

行市內古蹟易讀導覽合作案，此次合作示

範場所為市定古蹟─新芳春茶行。合作過

程中，如同過去經驗，讓智青擔任實地導

覽和易讀說明書顧問的角色，首先協助檢

視易讀文本並提供意見；之後參與茶行導

覽人員訓練課程，透過實地聽導覽介紹、

與導覽人員及館方工作人員面對面互動的

過程中，提供館方未來接待心智障礙者觀

眾，應如何進行導覽服務的具體建議。

伍、結論

資訊易讀化並非將資料刪減成碎片，

而是將資訊轉化為閱讀對象可以理解的內

容。為了保障心智障礙者獲取資訊和閱讀

的權利，智總從十年前開始投入，一路走

來總是抱持著信念，認為自我決定和自我

選擇，是要有充分足以提供選擇的資訊、

且對於資訊需有完整理解的基礎之下才能

達成。

另方面，支持者在這場促進心智障礙

者資訊平權革命的過程當中，也開始面對

挑戰，支持者需要了解如何將資訊完整的

傳達給心智障礙者；再者，當心智障礙者

吸收資訊後、還要協助其學習表達出所欲

和所需，換言之，心智障礙者在資訊的輸

入與輸出的過程裡，支持者都是當中重要

的角色；因此無論是智青亦或是支持者，

都有屬於自己的挑戰和課題需要面對，在

兩者合作的過程中，累積出來的是拉近彼

此更多的認識、學習與實踐更多的尊重、

以及接納差異的存在。

臺灣近年才開始真正泛起資訊平權運
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動的漣漪，未來仍需有更多投入參與的人

事物，例如無償或是可負擔的圖畫（示）

資源之挹注、更多作品能同意授予版權進

行易讀改寫、公私部門各層面資訊的呈

現，能考量障礙者的多方需求。推動平權

運動並非等待他人有所作為，而是要從自

己開始，期許這場資訊平權柔性小革命能

產生蝴蝶效應，促進臺灣邁向真正平權的

時代。

（本文作者：林惠芳為中華民國智障者家

長總會秘書長、實踐大學社會工作學系、

東吳大學社會工作學系兼任講師；翁亞寧

為中華民國智障者家長總會社工專員；高

雅郁為日本立命館大學先端綜合學術研究

科博士生）

關鍵詞：心智障礙、自立生活、自我倡導、

易讀、聯合國身心障礙者權利公約
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 參考文獻

中華民國智障者家長總會（2005）。心智障礙者家庭支持服務試辦計畫執行成果報告。

中華民國智障者家長總會（2008）。推展心智障礙者自立生活支持服務三年試辦計畫執

行成果報告。

 （2005）     20181023  




