
從身心障礙者家屬觀點看 ICF 

中華民國發展遲緩兒童早期療育協會、腦性麻痺兒家屬 林美瑗 

    我身為社工專業人、身心障礙者家長、早期療育推手、早療協會秘書長、一

個年過半百的公民等等多重身份的人，以前「ICF」我聽到的是生硬的醫療診斷

的編碼，和更讓社工員苦惱的樹狀組織架構圖！我心裡有意無意躲著 ICF 這個東

西，一直只把它當作是我未來一定要做的「工作」而已。直到今年（2009）五月

全台灣開始分區啟動內政部的五個研究計畫的焦點團體座談，和殘障聯盟與衛生

署 ICF 的幾場說明會之後，我開始用心的去聽。 

6 月上旬我們協會現任理事長廖華芳教授，也將他在美國的學習心得和台灣

的專業人員做了一場報告。所以說，我知道什麼是「ICF」，可是我沒有真的懂

它。一直到 6月中旬我在花蓮聽愛盲基金會的李英琪研究員簡介 ICF 時，當我聽

到「ICF 是反歧視、伸張人權和人人有權利追求幸福感的主張--」這些話語時，

我感動了，當下告訴自己：ICF 和我有關係了，我要為身心障礙者的「幸福感」

付諸行動了！當我進去愛盲基金會網站，我立刻想到要以身心障礙者的家屬觀點

來看 ICF，這也是我聽了李英琪研究員演講後一直很想做的一件事。該是時候

了，身心障礙者的人權也該「天亮了」！ 

昨天（7 月 4 日）午後，我在台灣的公共電視上看了李中旺導演記錄（記錄

觀點第 258 集）莊馥華他們家的故事時，內心很感動也很激動，感動的是馥華媽

媽那份把「為母則強」的堅毅.智慧和耐勞發揮得淋漓盡致！四肢癱瘓智能卻完

好的馥華，如果沒有媽媽苦心學習輔具溝通法，馥華那美麗動人的詩句，世人無

福讀知，只會眨眼睛和上下左右搖頭的身心障礙者-馥華小姐，經由科技和專業

人員改善了溝通的環境，讓她內心世界可以和世人連結，馥華可以寫詩可以去演

講給人聽，這就是 ICF 的精神之一：讓身體功能與構造有障礙的人，其活動與社
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會參與能力和表現，在現行環境處境之下可以無障礙或最少的障礙，讓當事人的

殘存能力得以充分發揮。 

從紀錄片上我看到另一個 ICF 主張的意義：無障礙或最少障礙的環境，當馥

華的媽媽獨自開著旅行車去拜訪那位主動為馥華錄歌曲、生活紀實給她聽，用聲

音豐富馥華生命的那位善心的石姊姊，馥華媽媽推著輪椅，走在為了美觀而鋪了

崎嶇石板路的社區時，馥華媽媽說了一句：「為了美麗而非常吃力的路，你知道

有多辛苦嗎？」我相信「美麗與實用」不必然是衝突的，只是設計和施工者有否

把行動不便的人放在心上而已。6 月 21 日那天，我陪五個重度腦性麻痺兒家庭

去花蓮紅葉村某個知名的溫泉泡湯，那是一個非常美中不足的環境，從停車場到

我們可以把坐輪椅的孩子放到水池中，這短短的 40 公尺路，竟然有 4-5 個高高

低低不同的階梯，我們幾個背著孩子衣物和用品的媽媽，彼此互相幫忙扛坐在輪

椅上的孩子，沒有任何工作人員幫忙，幸好有 1-2 位遊客伸出援手助我們一臂之

力。這是我熟悉的場景，20 年來，我經常汗流浹背的推女兒的輪椅或扛她的輪

椅或輔具出門，心想即便有電動輪椅，台灣這種到處是有障礙的環境，身心障礙

者如何自主自立出門？家長也一樣辛苦。 

13 年前，惠芳和我曾一起去德國參訪他們的機構和公共設施，我看到德國的

巴士設計得讓身心障礙者可以自己坐輪椅上車，看到他們的機構幾乎都有溫水游

泳池，可以讓腦性麻痺者坐著輪椅被吊具輕鬆放入游泳池中的感動和感慨---。

這個月，我們在花蓮也將為腦性麻痺幼兒和不同障礙類別小孩舉辦水中活動，幸

好還有一個公辦民營的小游泳池可以接納我們的孩子去戲水，可是台彎這種以身

心障礙者為前提而規劃的水池，少之又少呀。 

去年 8 月初，我和同事參加日本橫濱市舉辦的一項國際嬰幼兒發展相關的會

議，會議期間，趁機搭他們的巴士自由行，我發現日本的公共設施和公共汽車是

以老人的身體機能為思維的規劃，首先是斯文耐性佳的司機，在公車站排耐性的
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等候老人家上下車，每一台巴士下車門和路邊的台階幾乎是等高的，沒有上下落

差大的間隙。平日非尖峰時段的巴士上，有八成的乘客是銀髮族，他們優雅的.

從容的搭巴士參與社區活動或作私人的事，我和同事看得羨慕不已，心想我老的

時候，我們生活的環境也能這樣嗎？ 

從前，我推著女兒去醫院或社區走動，經常被人「側目」，有一次一位婦人

一直盯著我們看，看到他自己受不了了，就來問我：「她怎麼了？好可憐喔！是

不是你懷孕時亂吃藥？」我一時氣結，理都不想理，真是沒知識又沒常識。又有

一次，我搭電梯，看到一位媽媽背著一個約 4-5 歲的孩子，滿身大汗擠在電梯中，

出了電梯後我問她：為什麼不用推車或讓孩子坐輪椅？她答說：「輪椅太大了，

收納不方便！還有，背著出門鄰居才不會一直盯著看！」我問這位媽媽說：「孩

子會長大，你要背到他幾歲？你自己的腰承受得了嗎？」「背到藏不住為止！再

說我們小孩用的特製推車好貴，我也買不起！」這是真的，我心中沈重。 

    由於政府的福利服務是「殘補式」，又因為有些人真的不珍惜有限的政府社

福資源的「防弊」心態，遂造成許多像我們這種只靠一人賺錢、或單純的雙薪家

庭中有身心障礙子女的家庭，為了孩子的輔具而拿不出自籌款，和輔具需要先自

行購買後再備文件向政府申請半價補助的程序中，那筆需要先墊的輔具經費！ 

 

我女兒 22 歲了，她是極重度腦性麻痺兒，這 20 幾年來，我們需要的生活輔

具或學習輔具，只跟政府申請過特製輪椅一張、氣墊床 2張、背架一副而已！其

他的輔具或器具，都是靠家長自理。女兒小時候的站立架是其他家長給的二手

貨，女兒不能用時，我再轉送出去。女兒的輪椅上特製桌面是丈夫自己釘的，椅

背是一位家長幫忙用車床做出來的，我為了每天載送女兒去機構而需要能方便拆

解的輪椅，這張又舊又窄的破輪椅已經不適用了，可是我無能為力改善它！ 

女兒上個月因為脊椎側彎了 51 度，到了非使用背架不可的地步，花蓮門諾醫

院幸好有台北隔週來一次的輔具製作治療師，當我知道這消息時，立刻找到他幫
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忙女兒量身定做一副，兩週以後，背架拿到了，女兒試穿後需要修改，但是還得

再等 2週，才有治療師可以檢視---。試想：我是社工專業人員，我住花蓮市，

我是身心障礙者還算年輕的家長，我的處境和現況尚且如此，那可想而知其他的

家長，住在鄉下的，和離島的身心障礙者---，他們的處境，我閉目都能浮現出

他們那無奈的神情呀--。 

    某些時候我也扮演倡導者和推動福利服務和法案的角色，可是過去大家都把

身心障礙者視為「個人的家務事」，把身心障礙者的需求和困境以「調整或復健」

個人的狀況，來適應這個強勢的主流社會，身心障礙者是少數、是弱勢，社會福

利是慈悲與施捨，專業人員是「助人」工作，是高高在上的，所有的身心障礙者

和家屬心理上是「矮了一截」！這是我多年來的痛！也是我經常在與家長座談時

要苦口婆心激勵家長站起來，找出自己的力量來的原動力！可是這樣「逼迫」家

長來適應這個不友善的大環境，是合理的必要嗎？固然孩子是父母自己生養，親

職責任不能推卸，但是養育身心障礙者難道都只是個人的「家務事」？難道我們

身為身心障礙者的家長只能靠媒體的報導，獲得一時和短暫的同情與敬佩而已

嗎？我根本不想也不希望別人說我身為愛心媽媽很偉大！我只希望當我推女兒

在社區街道上散步時，是一個無障礙的乾淨馬路，是一個別人不會一直側目盯著

看的尷尬身影。我真心期待每位身心障礙者和家長出門或生活起居上，能感受到

「最少限制和障礙」的「幸福感」距離自己不遠！ 

當我聽到李英琪研究員悠悠的說：「ICF 的理想境界，對障礙觀念的翻轉在

台灣要落實，恐怕還得再 30 年」時！心頭痛了一下！果真如此嗎？台灣的社會

福利和 ICF 不是要和世界「接軌」嗎？難道只是說說而已？只是專家學者 5個研

究案和幾場座談會就會擺平了嗎？我們的身心障礙者本人或未來你我都會變

老、身體機能會毀損的「潛在身心障礙者」都冷漠了嗎？還是這只是社工和醫療

專業人員的事？民眾呢？ 
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如果這一波 ICF 的浪潮無法激起更多更多人士的關注和行動，無論是觀念上的認

知改變或行動上的新規劃和設施，不把「人都會老會殘障」這件事實放在心上，

那麼台灣的 ICF 再等 20 年，我想屆時已經 70 好幾的我，會茫然的問「天亮了嗎？

到底天有沒有亮？」！ 


