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壹、前言

「不要亂講話」這是心智障礙者性侵

受害轉向各級單位求助時，社會予以當事

人冰冷的回應，不但讓我們看見社會對於

心智障礙者的不友善與不信任，更彰顯出

障礙者亟欲訴說受害經歷，卻被整體社會

噤聲的困境。

由於社會對於障礙者的非人化、

物化以及無性戀化（Codina & Pereda1, 

2021），使得障礙者性侵受害事件層出不

窮，卻鮮少被社會關注。鑑於上述原因，

研究者於2021年至2022年期間，邀請20歲

以上具有性侵受害經驗並且願意訴說其經

歷的身障者，共同參與研究「『不要亂講

話』：敘事身心障礙者性侵受害及求助的

生命故事」。研究過程以身心障礙者為主

體進行口述歷史／生命故事（life story）

質性訪談，目的是經由身心障礙者的訴

說，了解臺灣身心障礙族群性侵受害現

況，並期望藉身障者寶貴經歷的紀實，為

廣大的身心障礙者們提供一個平等發聲的

機會。

雖然此研究議題無論從研究面或實

務面都值得探討，但是研究的啟動總是需

要面對許多難關，其中一關便是倫理審查

委員會（以下簡稱IRB）的審核。本研究

在「身心障礙」及「性侵受害」兩大「被

視為脆弱」的前題下，被IRB核定為具有

高度風險，需經過最為嚴謹的一般審查制

度，由倫理委員組成大會共同審核通過

後，才具有執行研究的資格。換言之，對

於此類「敏感」議題研究的執行，IRB不

僅重視，更設置了重重關卡進行把關，以

求最大程度地保護受試者，善盡守門人之

責。但是，站在研究者的角度，重重「審

核」不僅流程繁複，更會耗掉研究者高昂

的時間成本，以致於部分國內外學者對於

此類研究議題避而遠之，選擇其他較易執

行的議題進行研究，或因IRB不允許此類
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研究的推展而無奈放棄（Allen, 2002）。

最後，便因為IRB視這些難以啟齒的故事

為研究倫理的「敏感」議題，議題的當事

人又被定義為「易受傷害」族群，而演變

成Dostoyevsky（1866）所說的：「世上

許多的不幸，都源於沒有說出口的事」，

即便當事人（障礙者）願意說，也沒有人

願意聽，沒有地方可以說的窘境。

故，本篇文章將就撰文者執行「『不

要亂講話』―敘事身心障礙者性侵受害

及求助的生命故事」（以下統稱本研究）

之研究經驗，圍繞現階段我國IRB中被定

義為「敏感」及「易受傷害」的心智障礙

性侵受害者之訪談進行書寫。

貳、文獻探討

一、 何謂「敏感」議題與「易受傷害」

族群

首先，我們必須就「敏感」及「易

受傷害」兩大議題進行概念的釐清。「敏

感」議題泛指一切與傳統倫理價值觀念相

悖，或者涉及個人隱私的議題（謝淑惠，

2020），範圍小從個人收入、一夜情經驗

（王智立、吳又親，2009）、喪親經驗、

嚴重健康問題、非法藥物使用……等，大

至政治行為與態度或者犯罪活動。「易受

傷害」族群則包含被視為「弱勢」群體的

兒少、高齡者、身心障礙者、生命末期患

者、無家者、受刑人、新住民……等等族

群（臺灣學術倫理教育資源中心，無日

期；Allen, 2002）。

值得一提的是，易受傷害族群的定

義目前在學術上並沒有明確的界定標準，

有些族群因為研究議題「敏感」，所以在

「敏感議題致使個體脆弱」的概念下，

被劃分為易受傷害族群（Alexander et al., 

2018）；有些族群則不論研究議題為何，

皆被認為易受傷害，例如，心智障礙者；

更有學者主張不論研究議題或者族群為

何，研究的參與者都將具有程度不等的易

受傷害特性（Horowitz et al., 2002; Ulrich 

et al., 2002）。

綜上所述，不論使用何種標準，本

文欲探討之「心智障礙者」的「性侵」議

題，皆符合上述關於敏感議題及易受傷害

的認定標準，於是本研究不論在國內或者

國外，都會被IRB判定具有高度風險，必

須於研究執行前召開大會，由IRB的守門

人員進行風險的判定與審核。

二、IRB對於敏感議題與易受傷害之觀點

不論醫學、社會科學或者任何與人體

研究有關的研究人員，皆有責任確保並履

行研究參與者在研究參與期間權益的保障

與保護，包含最小化參與研究所附帶的傷

害與風險，以及最大化參與者能獲得的潛

在利益（Griffin et al., 2003），而IRB便在

其中擔任審查、評估以及監督的角色。

但是，從1990年代起，IRB委員便
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開始強調參與研究相關的風險及劣勢

（Hadjistavropoulos & Smythe, 2001），

甚至主張禁止針對特定群體研究的執行

（Knudsen, 1992）。當時的IRB委員及部

分研究者認為，參與者會因為特定的敏感

議題（如：創傷）變得脆弱，並且由於此

脆弱的特性而無法承受談論敏感議題所引

起的情緒困擾；另外，即便參與者對於研

究的參與為個人自由的抉擇，各界仍對於

參與者是否有能力於參與研究前，充分預

估自身參與研究所需要承受的痛苦程度感

到擔憂；最後，倘若參與者無法充分預期

風險，是否能解釋為研究者未善盡知情同

意之義務又是另一種嚴重的問題（Mont 

& Stermac, 1996; Templeton, 1993）。再

舉例，IRB認為生命末期患者是易受傷害

族群中特別脆弱的人口，因參與者必須忍

受身心的疼痛、痛苦以及多種情緒困擾，

所以IRB除了擔憂參與者因脅迫而被迫參

與研究外（Bruera, 1994），更擔憂此類

研究所主張的參與益處甚微（Field et al., 

1997）或是根本毫無益處（Emanuel et al., 

2004），卻有可能造成參與者不可預期的

傷害，所以對於此類研究的核准態度保留

（Ceci et al., 1985）。綜上所述，1990年

代的研究氛圍中，對於易受傷害族群是否

有足夠的知情同意能力、自我決定能力、

情緒負擔能力，以及研究的執行態度皆存

在許多質疑，所以希望儘可能的避免易受

傷害族群參與研究（Annas, 1992; Cassel, 

1988; Field & Cassel, 1997），甚至禁止研

究的執行。

2000年後，IRB不再「禁止」易受

傷害與敏感議題相關研究，但是隨著社

會對於人類受試者保護議題關注度的提

升，IRB對於研究之於弱勢群體的潛在

傷害性關注度也隨之升高，並且時常過

度放大人類研究中的受試者潛在風險議

題（Shamoo, 1996）。2009年一項針對

IRB委員的國際調查顯示，65%的IRB委

員對於研究可能增加參與者自殺意念或

自殺行為的風險感到擔憂（Lakeman & 

Fitzgerald, 2009），所以會要求研究者擬

定解決相關問題的方案。

綜上所述，不論是1990年代對於易受

傷害及敏感議題研究的「禁止」還是2000

年代後對於此類研究推行與核准有所保留

的態度，皆顯示出IRB身為人類研究的守

門人，在保護參與者的理念下，不僅擔憂

研究對於參與者毫無益處，更擔憂研究附

帶的潛在風險造成傷害，故不支持此類研

究的執行，進而在面對敏感議題與易受傷

害族群相關研究的申請時，有更高的機率

拒絕研究的執行。

三、研究者對於敏感議題研究之觀點

研究人員與IRB一樣，認為保護參與

者是一種必要的、責無旁貸的義務、責任

與道德守則，因為少了這些倫理的規範，

任何參與者皆有可能承受被剝削的風險，
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而關於弱勢群體的研究，便應該有更加

嚴格的參與者保護機制（Alexander et al., 

2018），不過此處所指的保護機制，不應

與阻止研究混為一談。關於兩者的差異，

學者Kipnis（2001）的論述便十分生動，

Kipnis表示易受傷害的特性不應被視為一

種要求研究人員止步不前的「紅燈」，而

是應該視為一種「警示」，要求研究者予

以適當的保護措施，降低研究的風險，使

參與者免於不必要的傷害。

Kipnis（2001）以象徵禁止前進的

「紅燈」形容過度保護的態度並非毫無

來由，許多研究者認為IRB時常基於刻板

印象或者毫無根據的假設，展現「過度保

護的」與「家長式的」態度，拒絕特定

人口群的研究進行。以自殺為主題的研

究來說，Lakeman與Fitzgerald（2009）、

Cukrowicz等人（2010）及Jorm等人

（2007）皆表示IRB容易過度放大研究的

風險，阻礙研究的進行，甚至「抵制」該

類研究。換而言之，只要IRB認定研究參

與者為易受傷害族群，研究便會遭到否

決，而非討論如何提供額外的參與者保護

措施（Biddle et al., 2013）。

但是，除了參與敏感議題研究會造

成參與者明顯傷害的證據微乎其微外，甚

至有研究證實參與敏感議題的研究可能

具有治療的作用，例如，參與者可以通

過研究的參與獲得宣洩、重塑認知、甚

至自我價值提升等益處（Dyregrov, 2004; 

Hutchinson et al., 1994）；此外，易受

傷害族群往往比為其提供福利服務的專

業工作者，更加願意參與研究（Ross & 

Cornbleet, 2003），所以我們應該要肯定

參與者能夠為自己是否參與研究作出抉擇

的能力，而非因善意的保護而凌駕於參與

者的自主權之上。

綜上所述，研究者（尤其是2000年

代以降的研究者）普遍認為IRB不應僅僅

因為「敏感」及「易受傷害」便帶著有色

眼鏡阻止相關研究的進行，因為參與研

究不僅不一定會帶來傷害，更可能帶給

參與者意想不到的益處（Widom & Czaja, 

2005）；另外，當我們過度保護特定族群

而將避免其參與研究時，不僅同時阻止了

特定族群獲得益處，更使得特定族群被迫

得更加邊緣化、汙名化，並且孤立於整體

社會之中。

四、易受傷害族群參與研究之回應

（一）參與研究的意願

易受傷害族群參與敏感議題研究之意

願至今仍充滿爭議，因為社會及IRB委員

大多認為敏感議題使人脆弱，並且缺乏參

與的動機，進而擔憂參與者受到脅迫而非

自願參與。故，以下列舉各研究招募狀況

進行參與意願之探討。

早在1997年一項針對身體及性暴力受

害女性的長期追蹤研究便顯示，超過四分

之一的女性表示願意參與研究（Walker et 
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al., 1997）；另外，以高度可能具有PTSD

相關心理困擾的越戰老兵為招募對象研究

顯示，由於老兵們大多希望提升社會大

眾對於相關議題的認識，1000名越戰老

兵中，有641人自願參與研究，即超過半

數皆有參與意願（Parslow et al., 2000）；

再舉例，Emanuel等人（2004）以死亡為

探討議題的研究中，1,131名符合條件的

患者有988位願意受訪，而915名照顧者

亦有893位願意參與，故生命末期患者及

其照顧者的研究參與意願分別高達87.4%

及97.6%。值得一提的是，除了上述單一

易受傷害族群的研究外，Widom與Czaja

（2005）更將參與者的經濟、社會、心

理、健康及虐待……等易受傷害程度，與

參與者的參與意願進行研究，結果顯示，

易受傷害的各項指標不僅與參與者選擇再

次參與類似研究的意願沒有顯著相關，更

發現與成人創傷有關的參與者，相對於被

認為較不易受傷害的參與者，表達了更強

烈的參與意願。

最後再以一項針對性侵受害女性為

招募對象的研究為例，該研究於女性性受

害後的72小時內，予以受害者研究同意

書，並於10至39個月後聯繫當初表示願

意參與研究的女性受害者；結果顯示，15

名女性中，有14名的女性表示自己願意參

與研究，卻未被研究人員聯繫而感到懊惱

（Mont & Stermac, 1996）。綜上所述，

目前研究已證實易受傷害族群並不排斥參

與敏感議題研究，其參與意願與易受傷害

指標無顯著相關，且成人創傷者可能相對

於較不脆弱的人口群有更強烈的參與意願

外，其參與意願亦高於專業工作者的預估

（Ross & Cornbleet, 2003），並且會因具

有參與意願卻未獲研究單位的聯繫感到困

擾（Mont & Stermac, 1996）。

（二）參與研究的負面影響

參與研究的潛在風險及負面影響長

久以來皆是IRB關注的一大重點，雖然目

前並沒有研究顯示研究確實對參與者造成

顯著的負面影響，但是談及敏感議題確實

仍非一件令人愉悅的事情，且敏感議題研

究對於易受傷害族群參與研究的壓力及痛

苦，亦隨研究的不同而有所差異。

以Scot t等人（2002）年的研究來

說，沒有任何一個受訪家庭認為參與研究

令其感到不安；Emanuel等人（2004）探

討死亡相關議題之研究結果顯示，88.7%

生命末期患者表示受訪「很少或幾乎沒有

壓力」，而照顧者及喪親者「很少或幾乎

沒有壓力」的比例則為89.7%與73.4%；

最後以Pessin等人（2008）的研究顯示，

75%的絕症患者沒有因為參與研究感到

負擔，19%有點負擔，僅6%感到相當負

擔，且負擔的主要來源為受訪時間過長

（21%），而非敏感議題所致。故，敏感

議題確實可能造成痛苦與壓力，但是占比

並不高。
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確定造成痛苦後，再以痛苦持續

的時間來說，目前針對創傷相關的參與

者、性侵受害者、自殺倖存者之研究皆

顯示，痛苦確實存在但非永久也非壓倒

性的（Gould et al., 2005; Griffin et al.,1997; 

Griffin et al., 2003; Cukrowicz et al., 2010），

甚至在Biddle等人（2013）的研究中以

「短暫」痛苦作為形容，而受訪者亦於訪

談中表示「只是把事情帶回來，痛苦但

沒關係」，或是認為談論敏感議題的負

面感受，是一種在「談話」中提及此類

議題的必然痛苦，並進一步表示自己希

望為研究作出貢獻的感受遠超過研究參

與帶來的痛苦。

（三）參與研究的益處

站在IRB及常規的理解角度來說，確

實不認為談論敏感議題可以提供當事者任

何好處，不過如今已有許多研究證實即使

談論敏感議題，也出乎意料的能為參與者

帶來許多不同種類的益處。

以談論死亡、喪親等敏感議題的研

究來說，末期患者、照顧者及喪親者對

於認為研究「非常有幫助」及「有些幫

助」的比例分別為46.5%、53.4%及41.4%

（Emanuel et al., 2004），而最常被提及

的好處分別為社會互動（75%）、貢獻感

（57%）及保持忙碌（47%）；一項探討

性侵受害經驗的研究顯示，雖然參與者

對於談論受害經驗感到困難，但參與者

不僅認為「談話」可以在情緒等面向對

自己有所助益，更發現50%以上的參與

者在研究參與後獲得幸福感的提升，也

就是說談論性侵令人痛苦，但是這份痛

苦在研究的談話過程中轉化成提升幸福

感的力量（Griffin et al., 2003）；其他研

究則證實了參與對於受訪者獲得支持、

重拾意義、自我反省及自我表露等好處

（Hawton et al., 2003; Henry & Greenfield, 

2009）。

關於參與者更加真實的感受則可見於

Biddle 等人（2013）針對自殺議題所執行

的一對一半結構化訪談，研究參與者自述

的研究益處有：

1. 「被傾聽」―參與者表示「它

（說話）實際上對我有幫助」、

「我覺得有人想知道」；

2. 得到出口「宣洩」―受訪者表示

當自己想要談論敏感的議題，身

邊的人便會表示「不要談論它……

考慮未來繼續前進」，所以當研究

者願意傾聽，對於參與者來說便是

「很大的解脫」；

3. 「重述／重塑」―受訪者表示

「反思的過程為他們提供了新的視

角」、「談論它讓我感覺更好……

我認為我談論的越多，我就越能接

受我所做的事情，以及自己是誰」

及「談論過去在情感上是困難的，

但可以轉化為收穫」。
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上述的各種研究參與益處也經由量表

進行前後測，最終顯示各項益處皆帶給參

與者不同程度的情緒提升。

綜上所述，參與敏感議題研究確實

能夠帶給易受傷害族群多種益處，且因為

參與者多數相信自己在研究過程中的揭

露，會由研究團隊予以完善的保密，所

以不僅很開心能夠參與其中（Scott et al., 

2002）、肯定其意義（Widom & Czaja, 

2005），更表示如果能夠重新選擇，自己

除了願意再次參與研究外（Griffin et al., 

2003），更願意推薦相同處境的人參與研

究（Scott et al., 2002）。

參、 「易受傷害者」參與研究

之案例：心智障礙者參與

「性侵受害及求助經驗 
探討之研究參與經驗」

一、 心智障礙者的擔憂與IRB審查委員的

「把關」完全不一樣

本研究進入資料收集訪談心智障礙者

時，發現心智障礙者對參與受訪的擔憂與

IRB針對「易受傷害者」參與本研究把關

的完全不一樣，同時也發現審查委員對現

階段我國第一線執行服務的實務工作的不

熟悉。

我國的社工實務倫理守則明確規範

社工應盡保密原則，條件嚴謹至當事人死

亡後亦須重視其隱私權利不得無故公開

其資料。故，即便研究單位基於避免當

受害者重複敘述受害細節之立場，懇請各

單位提供個案記錄，該單位社工亦「得」

因其檔案具有當事人隱私資訊，拒絕資料

的公開（衛生福利部社會救助及社工司，

2022）。而本研究以各縣市家防中心為參

與者轉介單位，不僅因其為各縣市性侵案

件的最高主管單位，更因其一線工作者皆

為具有高度專業的保護性社會工作人員，

面對任何研究對象的轉介具有高度知能以

及謹慎度，除了以政府單位正式公文作為

轉介憑證，參與者的轉介更需經過各級主

管的確認使得成功參與研究。

但是，IRB非社工專業領域組成，對

於上述社工倫理規範並不了解，所以研究

者須於審查過程中一再強調，家防中心針

對參與者轉介的把關，肯定比研究單位與

IRB更加嚴實。因為不管是洩漏服務對象

個人隱私、未能預防自殺、未能防止其受

到傷害、或者任何未能轉介適當資源給服

務對象的行為，在法律責任上都可以將一

位社工定義為「失職」，而失職不僅可能

令社工面臨罰鍰，嚴重者甚至被迫停業、

撤銷執照（胡中宜，2005）。然而IRB委

員仍擔憂家防中心一不小心就讓不適合接

受訪談的受訪者進入研究，也擔憂研究

團隊以研究之名，無意間傷害到研究參

與者。所以，IRB要求家防中心轉介參與

者除須以公文為證，更需要額外填寫受訪

者轉介評估表單，做為轉介適當性的「擔
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保」。

家防中心雖十分支持且重視心智障

礙者性侵議題的研究，但面對IRB的擔憂

不僅感到「不被信賴」，更認為IRB審查

委員完全不理解一線社工協助研究轉介參

與者時，必須面對的處遇及社會壓力。舉

例來說，參與者的轉介對於社工不僅沒有

任何益處，更需要擔負個案參與研究後可

能的自殺意念與風險行為。當社工的服務

對象因為研究出現不良的情緒與行為徵象

時，不僅可能使社工在法律上被擴大解釋

為未盡保護與轉介責任，進而擔負相關法

律責任，嚴重者更可能使社工本人及家防

中心皆面臨媒體報導的巨大壓力。所以，

家防中心一定會以最嚴謹的態度慎選轉介

的參與者，以降低轉介的風險。

總體而言，不論IRB還是家防中心，

面對「身心障礙性侵受害者」的研究受訪

者轉介皆抱持十分重視且謹慎的態度，但

是謹慎與擔憂的善意裡，更內隱著對於心

智障礙者是否能夠「理解」研究內容與風

險，以及「出了事情誰負責」的恐懼。但

是實際狀況是，本研究由家防中心成功

轉介的受訪者僅僅一位，根本不存在IRB

所擔憂的社工未經評估隨意轉介參與者

的問題。

不過，這些真的是心智障礙者的擔

憂嗎？以本研究來說，答案是否定的。

心智障礙者的擔憂與IRB審查委員完全不

一樣。

訪談的過程中，一位心智障礙者說

「我願意說，但是我可以說嗎？」、另外

的一位說：「我可以嗎？」、「這樣對

嗎？」，因為這些具有心智障礙的性侵受

害者自第一次求助起，就被外界以「不要

亂講話」敷衍或威嚇，而這些負面的拒絕

及回應，便成了心智障礙者訴說經歷的阻

礙；另外，有心智障礙者表示自己性侵受

害後，曾積極至我國警政司法體系報案，

但是「他們都當我神經病」，承辦人員因

為求助者的心智障礙身分便對其證詞不予

採證，以刻板印象放大障礙者的限制。

殊不知大眾對於心智障礙者的不理

解才是障礙者最大的限制；更嚴重的是，

當心智障礙者的加害人為我國象徵正義

的司法體系專業人員時，當事者即便願

意訴說，也會不斷想起自己被「警告」、

被「壓迫」、被「噤聲」的經歷，而表示

「我不行講，他們叫我不能亂講話」，因

為心智障礙者亟欲訴說求援時，沒有人願

意相信他們，也沒有人願意側耳聆聽他們

聲嘶力竭的悲痛遭遇。

所以，對於心智障礙的性侵受害者而

言，真正的風險不在於IRB審查委員及家

防中心所擔心的重述過往悲傷回憶引起創

傷再現，也不在於溝通理解及表達能力的

限制，而是當心智障礙者願意開口講述經

歷時，我們是否願意相信？是否理解？也

就是他們口中的「你相信我嗎？」及「你

理解我的意思嗎？」心智障礙者需要的是
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人與人之間基本的互信，以及不再使其噤

聲的環境。

二、重述「敏感」事件

重述敏感事件若無適當訪談技巧及專

業知能，便可能對參與者造成傷害，而為

了正視敏感議題研究對於易受傷害族群參

與研究的影響，Alexander等人於2018年

針對易受傷害族群（vulnerable people）

參與敏感議題（sensitive topics）研究之

經驗做出系統性的文獻整理，以下將以

Alexander等人之研究結果作為架構，闡

述本研究之心智障礙者重述敏感議題的經

驗與結果。

（一）研究成為生命經驗宣洩的出口

Alexander等人（2018）第一個研究

結果為“It was worth it”，而要素之一便是

“It was helpful”，相關參與對象包含自殺

及自傷經驗（Biddle et al., 2013）、多重

心理疾患（Boothroyd, 2000）、及絕症患

者（Barnett, 2001），而針對障礙者的研

究亦顯示平常被社會孤立的障礙者可以

透過研究的參與擺脫孤立感受（Gysels et 

al., 2008）。同於上述研究結果，本研究

的障礙者表示性侵受害事件是自己的「秘

密」，因為不忍心看見家人為自己傷心流

淚，所以即便性侵受害也不願意告訴家

人，即便已經痛苦到「很想死」也只能將

傷痛禁錮心中。此時，研究的參與便提供

障礙者傾訴的空間及宣洩的管道，讓障礙

者的情感及故事不再埋藏心中，有了能夠

傾吐的對象與放下心中大石的機會。

所以，本研究障礙者參與研究的感受

如同英國研究中自殺倖存者所述：

它（訪談）幫助我把所有感受發洩

出來……我很開心能夠敞開心扉的與人交

談……從我的胸口被釋放出來。（Rivlin 

et al., 2012）

參與研究對於易受傷害族群不僅無害，更

可以成為生命經驗宣洩的出口。

（二） 願意受訪，因為不想要有其他人

受害

研究參與者願意訴說敏感經歷的第

二種原因為“It’s not just about me”的利他

主義（altruism）。舉例來說，Gysels等

人（2008）在一篇名為I will do it if it will 

help others，針對生命末期患者的研究中

顯示，除少數因為健康狀況不佳無法參與

研究的患者外，多數患者皆表示自己願意

參與研究，因為「這麼做可以幫助到其

人」，或者希望藉由自身經歷「拯救那些

不得不經歷此類經驗的人們」（Gysels et 

al., 2008）。而本研究的心智障礙性侵受

害者亦同，兩位心智障礙者同樣具有此類

利他主義的研究參與動機。

本研究的心智障礙參與者表示，決

定參與的主要動機為「不想要再有人受

害」，希望藉由自己的故事讓大眾看見
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心智障礙者的處境以及性侵受害困境。此

外，心智障礙者及生命末期患者也非唯一

具有利他主義的易受傷害族群，類似的案

例包含針對美國退伍軍人創傷、罕病兒童

研究、創傷倖存者、自殺未遂受刑人……

等研究（Halek et al., 2005），參與者皆顯

示出利他主義的積極研究參與動機。上述

研究參與者所表現出的利他描述包含「喜

歡回饋」、「非常願意提供幫助」、「希

望防止他人自我傷害」、希望藉由研究停

止某些不利情境（舉凡性侵、虐待……

等）的複製，甚至有人表示自己只是「希

望可以幫助到研究人員」、或者自己的分

享可以增加大眾對特定議題的認識，即便

只是增加了研究人員的認識，也對研究的

參與者具有意義（Carlson et al., 2008）。

總結上述易受傷害族群參與敏感議

題研究的動機可以發現，「能夠幫助他

人」對於心智障礙研究參與者具有重要意

義，甚至被證實為「最佳」研究參與要素

（Rivlin et al., 2012），即便當事者認為

研究本身對於自己沒有助益，也希望自己

對研究的參與能夠幫助到必須經歷相同情

境的他人（Carlson et al., 2008）。所以，

面對「易受傷害」的研究參與者，不論是

IRB審查委員或者研究者皆應提醒自己，

參與者不僅僅只是易受傷害，更是一群具

有幫助他人、為他人付出之能動性的積極

個體，研究的參與不僅對於研究者及敏感

議題具有貢獻，對於研究的參與者更有積

極的正向意涵及意義。

（三）即便受傷，依然值得

參與者表示，即便訴說敏感議題不

是一件令人愉悅的事，但是參與研究具有

「幫助他人」的重要意義，並且能夠成

為自身情緒宣洩的出口，所以Alexander

等人（2018）的研究進一步分析參與者

在研究後所受到的影響，結果顯示“It was 

worth it—it hurt ...a bit.”也就是說，訴說敏

感議題確實會使得研究參與者有負面感

受，且後續研究也顯示負面感受在經歷創

傷事件的參與者身上，可能有更頻繁且強

烈的展現，但這並不表示參與者會因為創

傷導致的脆弱而無法參與研究（Griffin et 

al., 2003），相反的，參與者即便內心痛

楚，也依然認肯參與研究的價值。

參與本研究的心智障礙者在參與研

究的過程中曾經出現哭泣、搓手、憤怒控

訴……等負面的情緒及行為表徵，不過

這些心智障礙參與者表示自己的哭泣並

非因為重述敏感經歷，而是對加害者感到

憤怒而流淚，又或者因為自己從來沒有機

會好好的放聲哭泣，所以訴說自我經歷

的過程「哭得很傷心，但，終於說出口

了」。亦即本研究受訪者的反應與Griffin

等人於2003年一項同樣針對性侵受害者之

創傷研究，有同樣發現。該研究結果顯示

當事者即便感到受傷，仍有95%的參與者

表示自己願意再次參與類似的研究，也就
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是Griffin所描述的：即便在過程中經歷痛

苦，參與者仍可以從中獲益，且多數參與

者將研究的參與視為一種願意重複的正面

經驗（Griffin et al., 2003）。

最後，從過往文獻可以發現，除上述

關於性侵受害研究參與者的積極回應外，

其他易受傷害族群亦對於敏感議題研究參

與之價值予以高度肯定。例如越戰老兵

參與PTSD流行病學調查後，認為研究參

與的痛苦是短暫的（short lived），且願

意再次參與研究（Parslow et al., 2000）；

Boothroyd（2000）針對嚴重精神疾患者

的研究顯示，僅4%的參與者對於研究經

驗具有消極感受；Scott等人於2002年針

對被診斷出尤文氏肉瘤的病童家屬進行調

查，結果顯示部分參與者即使必須經歷子

女的死亡，仍有93.8%的參與者表示自己

對於研究的參與感到榮幸。最後，美國一

項針對絕症患者及其照顧者的研究更明確

的指出易受傷害族群參與敏感研究之正面

影響，該研究對988位絕症患者與893位

照顧者，進行關於死亡（death, dying）及

喪親（bereavement）等議題的訪談，結

果顯示16.9%的患者及19.1%的照顧者在

初次訪談時便感到「非常有幫助」（very 

helpful），另外有29.6%的患者及34.3%感

到「有些幫助」（somewhat helpful），

總體研究結論顯示，在結構化訪談中談論

死亡等敏感議題對於患者及照顧者來說是

有益處的，所以接受訪談的參與者大多也

都會願意參與第二次的訪談（Emanuel et 

al., 2004）。

綜上所述，不論是感到受傷（hurt），

還是感到被協助（helpful），大部分易受

傷害的研究參與者，皆願意再度接受類

似的敏感議題研究邀請，就如同Emanuel

等人所建議的，除非有明確證據顯示研

究將對於參與者帶來傷害，否則便不應

因其「易受傷害」的身分而限制研究的參

與（Emanuel et al., 2004），因為這樣的

保護也同時阻止易受傷害族群從研究的

參與中獲得協助與益處（Widom & Czaja, 

2005），進一步印證現今的研究者、第一

線工作者及IRB審查委員應該尊重心智障

礙研究參與者「即便受傷，依然值得」的

參與感受及決定。

（四）負面經驗與積極影響的共存與取代

綜合上述「研究成為生命經驗宣洩的

出口」、「利他主義—不想要有其他人受

害」、「即便受傷，依然值得」及過往文

獻之研究結果（Biddle et al., 2013; Widom 

& Czaja, 2005）後，「負面經驗將經由積

極影響獲得抵消」更是本研究心智障礙參

與的重要參與經驗。

1. 負面經驗與積極影響的共存

負面經驗與積極影響的互動關係，

可分為負面經驗與積極影響的共存，及積

極影響對於負面經驗的抵消。過往研究顯

示，負面經驗與積極影響能夠同時存在的
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其中一個原因為，參與者認為創傷的感

受在研究過程是短暫的（short-lived），

並且對於參與者不會造成永久性的傷害

或者情緒壓力（Griffin, 2003; Parslow et 

al., 2000），所以即便訪談的內容涉及喪

失子女的悲愴經驗，甚至十分痛苦，仍

在參與研究後表示自己「很榮幸接受訪

談」，並且期望自己參與研究的決定，

能夠讓其他孩童免於經歷與自己孩子同

樣的經歷。

回望本研究邀請障者參與分享其受性

侵的經驗，心智障礙者表示敘述性侵受害

的敏感經歷仍會令自己感到無比憤怒、無

助、想哭，但是研究的參與過程可以提醒

自己擁有社會工作者的陪伴，不再只看見

自己受害的事實，讓心中的傷痛與現在擁

有的溫暖平衡內心的憤恨無助，使過往的

負面經歷有辦法藉由對他人正面的影響取

得平衡。

再回顧過往以性侵為主題的敏感議

題研究顯示，性侵或者其他暴力侵害的受

害者大多將研究的參與視為積極的經驗

（Griffin, 2003），即便此類易受傷害族

群在研究的參與過程中，被迫引起身為受

害者強烈的創傷情緒感受，卻也同時因為

自身對於受害及創傷等敏感議題的揭露而

受惠，且這樣負面經驗與積極影響共存的

感受，亦適用於有高度PTSD症狀的研究

參與者（Dyregrov et al., 2004; Parslow et 

al., 2000; Ruzek & Zatzick, 2000）。

2. 積極影響抵消負面經驗

另一種負面經驗與積極影響的互動

關係為，經由積極影響抵消負面經驗。舉

例來說，針對被視為易受傷害的絕症患者

談論敏感的死亡議題，患者得經由訪談獲

得的積極影響抵消談論死亡的負向情緒

感受（Emanuel et al., 2004）；再舉例，

不論針對精神障礙、生命末期患者、受刑

人……等易受傷害族群，參與敏感議題研

究皆使參與者感受到他人的理解、提供表

達感謝的機會（Emanuel et al., 2004）、

學會以不同的方式思考負面的經驗、自我

覺察、甚至發展新的思維邏輯與看待世界

的角度（Carlson et al., 2008; Pessin et al., 

2008）。

而本研究的心智障礙性侵受害者經

由訪談過程中的哭泣、吶喊、或者咒罵

獲得情緒的抒發，透過研究的參與允許

心智障礙者的情緒流動（Alexander et al., 

2018），以積極的宣洩取代消極的內在情

緒負擔。另一位心智障礙的性侵受害者則

表示，講述過往機構性侵的受害過程並非

愉悅的體驗，但是透過研究的訪談認知到

自己已經走出情緒困境，甚至經由說出自

己的故事，讓其他心智障礙族群的困境被

看見，幫助未來有可能遭遇相同情境的人

們，心中便會充滿力量；該位心智障礙者

更從自己向研究者陳述司法流程的敘述

中，再次看見自身的價值，以及看見堅

強的自我，從一個無助的弱勢者視角，
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轉變成與惡抗爭，走出困境充滿力量的

全新角色。

綜上所述，被認定為易受傷害族群

的心智障礙者參與敏感議題研究並不僅僅

是一個單向付出、被研究傷害的個體或族

群，而是一個與自我、敏感議題、以及研

究者互動的動態且多向度過程，透過研究

的參與為自己療癒、吶喊、以及倡議，並

且回應Widom與Czaja所說的：

心理脆弱的個體對於參與研究予以更

高程度的肯定，並且透過參與的過程找到

意義的存在……向潛在弱勢的群體提出敏

感議題並不一定是個壞處，因為研究的風

險可能透過參與的其他經驗抵消，或者肯

認參與的價值。（Widom & Czaja, 2005）

價值的顯現，最終指引心智障礙研究參與

者自研究獲得的積極效應，對原有的消極

經驗進行制衡與抵消。

（五）研究的義務─增能復權

經由以上敘述可以知道敏感議題對

於被視為易受傷害族群的心智障礙者來

說，雖然受傷，但是值得且具有意義，

甚至可以透過研究的參與將消極的負面經

歷轉化為積極的正面影響。但是，研究者

又該如何在易受傷害族群參與敏感議題研

究的過程中對心智障礙者付出、支持以

及予以適當引導呢？答案是：增能賦權

（empowerment）。

以本研究為例，研究者並不僅僅是

心智障礙性侵受害者的生命故事傾聽者，

而是負責任的進行田野的調查，賦予障礙

者新的觀點及未知新資訊。舉例來說，本

研究其中一位心智障礙研究參與者為機構

性侵事件的受害者，在司法流程結束之

後，便停止關於加害者及事發機構後續懲

戒事項的追蹤，而此時的研究者便負起田

野資料收集的角色，告知受害者當初發生

集體性侵事件的機構已因為事件的披露而

被迫歇業，參與者心中的煉獄已經消失。

此時研究者與心智障礙者的關係便從心

智障礙者單向提供經驗知識的模式，轉變

成研究者與心智障礙參與者互惠的夥伴關

係。心智障礙者向研究者表示：「機構倒

閉了，我覺得解脫了，一切變得更有意義

了……」，因為研究者新資訊的提供，當

事者往後的生活再也不必擔心受怕，而是

更加肯定自己當初揭露性侵受害，最終成

功藉由媒體之手影響機構存在的決定。

再者，當研究者使用敘事手法進行研

究時，便可以與心智障礙研究參與者共同

建構生命的歷史，於訪談過程中的敘事與

釐清解構再建構生命的意義，同時達到協

助心智障礙研究參與者對創傷的再解脫；

當心智障礙者因為敘述敏感事件而自我汙

名或者自我效能低落時，研究者將藉由訪

談的過程協助其看見那些被自己忽略的價

值，藉由與研究者共同回溯過往的歷程紀

錄被忽略的生命意義，達到接納過去、賦

予全新意義及希冀未來的目的。例如，心
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智障礙者藉由研究再次提醒自己「我知道

我沒有錯，錯的是他們……」。這就是研

究者的職責：看見心智障礙研究參與者未

被看見的價值，並且增能賦權。

肆、結論與建議

執行研究的過程中，研究者看見的並

不僅僅是一位心智障礙性侵受害者，而是

一個個具有高度韌性的生命個體，不僅將

困境轉化為人生的滋養，更願意藉由自身

經歷的貢獻，協助那些未曾謀面，卻可能

面對相同困境的他人。所以，被視為易受

傷害群體的心智障礙者並非只能被動接受

保護與協助的群體，反而是一群有能力成

全自己，更成全他人的完整的生命。

所以，當心智障礙者「願意付出」、

「願意參與」，專業工作者或者IRB卻因

其族群或者議題特殊而設置參與研究的重

重評估關卡時，便忽略了個體的能動性

（agency），間接的因為多餘的擔憂而再

次複製「易受傷害」。特別值得欣喜的

是，此次研究的IRB審查大會，以尊重障

礙者參與研究決定之主體性的立場，邀請

身心障礙代表共同參與會議，與出席IRB

的審查委員及研究團隊共同檢視研究計畫

與參與者保護措施，並不吝提供珍貴的建

議，使得研究團隊及IRB委員會可以彌補

過往僅由非障礙審查委員單方面評估，障

礙者參與研究的「父權式」及權力不對等

倫理審查的不足。此種邀請障礙者參與障

礙研究的審查，並由身為當事人的障礙族

群評估「易受傷害」之程度的做法，促使

障礙者與審查委員的雙向互動式的溝通與

評估，更增強了研究團隊以及IRB對於此

次研究倫理的信心與信任。

所以，本研究再次重申往後所有的研

究皆應該賦予心智障礙者及其他易受傷害

族群參與的權利，也給予不同族群為自己

發聲的尊重，不要讓家長心態的守門員凌

駕於心智障礙者或者任何易受傷害群體的

主權之上，不要讓善意的保護變成心智障

礙者參與研究的一堵高牆！

不過，即便本文高呼使障礙者參與的

重要性，也不代表研究者能就此撇除「保

護」以及「篩選」之責，故本研究參考陳

伯偉等人（2022）未出版之研究〈發展障

礙研究倫理守則與操作指引：支持障礙者

參與研究〉，提出「參與」及「保護」，

皆應視「以障礙者需求為主體」的「積極

性支持」為前提，實踐修正後的貝爾蒙特

倫理原則，將「尊重原則」、「益善原

則」及「正義原則」落實，達到「跳脫保

護主義、看見社群利益」、「打造夥伴關

係、培力障礙者」之理念。

最後，為了兼顧對於心智障礙研究參

與者應有的保護，以及心智障礙者主體決

定的權力／權利，邀請障礙者一起進行研

究吧！以解放學研究典範（emancipatory 

research）所說的“No research about us 
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without us”（周月清，2017）的精神邀請

心智障礙者共同擬定研究方向、訪綱、研

究邀請信函、研究問題、共享研究成果等

研究事項吧！

（本文作者：江家欣為新光吳火獅紀念醫

院精神科社工師；周月清為國立陽明交通

大學衛生福利研究所教授）

關鍵詞： 心智障礙者、性侵、研究倫理、

IRB
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