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摘要 

隨著人權意識的興起，身心障礙者的健康權亦受到關注。身心障礙者

為醫療服務的經常使用者，但在講求標準化的專業醫療體制中，常被視為

是「不標準的病人」而面臨就醫障礙。本研究目的為呈現障礙者於就醫時

所面臨的問題；並以「醫用者」觀點探討障礙者在醫療體系下所展現的主

體性與行動性。本研究以質化研究方法，探討 12 位肢體障礙者與 14 位智

能障礙者及其照顧者的就醫經驗，輔以三位醫療人員的訪談資料，分析障礙

者在醫療體系下的處境。研究發現，障礙者在醫療體制中顯得格格不入，

例如，不適用於某些檢驗設備、有共病症狀問題、不易與醫療人員溝通。

障礙者在面臨就醫困境時，有些可以自身經驗引導醫療人員發展出合作模

式、有些則因處置問題而產生二度傷害、有些則因過多失敗經驗而選擇放

棄醫療或檢查。建議針對標準化醫療設備或流程，能考慮合理調整原則、

醫學教育應強化對於障礙者的認識與知能、政府單位於相關機構評鑑時，

可考量服務使用者的意見。 

關鍵詞：身心障礙、就醫經驗、醫用關係、醫療專業 
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壹、前言 

近年來隨著人權意識的興起，身心障礙者的健康權亦受到相當的關注。

聯合國於 2006 年以人權觀點發表第一份〈身心障礙者權利公約〉（The 

Convention on the Rights of Persons with Disabilities, CRPD），其中第 25 條

即揭櫫障礙者的健康權為「身心障礙者有權享有可達到之最高健康標準，

不因身心障礙而受到歧視」。我國於 2007 年通過的〈身心障礙者權益保障

法〉中，亦列有「保健醫療權益」專章，規定中央衛生主管機關應規劃整

合醫療資源，提供身心障礙者健康維護及生育保健。此外，行政院衛生署

（現稱衛生福利部）於 2009 年公布的《2020 健康國民白皮書》中，首度

將障礙者的健康維護列為國家健康政策的一環（王國羽，2008）。然而，

徒有以上各項政策宣示或政策白皮書，障礙者的健康權保障仍是差強人意，

我國有關障礙者的健康狀況與就醫經驗的實證研究仍極為有限，也因此難

以檢視政策宣示與實際障礙者處境的落差，進而提出具體措施以縮小兩者

間的差距。 

由個人觀點而言，身心障礙者生、心理的屬性，使其在於醫療照顧的

需求與使用更為迫切，也是醫療服務的經常使用者。由結構觀點而言，身

心障礙者在講求標準化的專業醫療體制中，常被視為是「不標準的病人」

而面臨許多就醫障礙。儘管我國中央或地方之定期身心障礙者生活狀況調

查都有就醫方面的題項，但複雜的醫療服務使用經驗與醫病互動關係，往

往不易由量化的結構性問題探究其脈絡。此外，障礙者的異質性高，不同

的障礙類別可能有不同的就醫經驗或就醫需求；即使同屬於某個障別，也

可能因障礙的部位或障礙的程度不同而有不同的就醫經驗。因此，本研究

以質化研究的方式，探討肢體障礙者與智能障礙者的主觀就醫經驗，並由
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其中分析障礙者在醫療體制下的處境為何？如何因應處處講求標準化與

專業化的醫療環境，以及面對具有刻板印象的醫療人員；更如何將自己的

身體經驗置於專業的醫療體制中，以醫用者的角色採取各種不同的行動，

例如，順從、發聲、合作或出走。藉由深入分析障礙者的主觀就醫經驗，

本研究亦試圖提出相關建議，以減少障礙者的就醫障礙，促進其健康權之

落實。 

貳、文獻探討 

本研究主要以醫用關係的角度，分析障礙者在標準化醫療體系的處境

及因應方式，故文獻探討包含三個部分。第一部分為檢視醫療專業體制的

建構，以及醫療專業如何透過專業知識與專業權威，形塑社會大眾對於「正

常的」、「完美的」身體的認知與追求。第二部分以醫用者的觀點，強調病

人於醫療體制中的主體性，由個人身體經驗累積病人知識，以及由醫用互

動中找到因應醫療體制的模式。第三部分則是探討障礙者的健康問題及就

醫障礙，並由障礙研究的理論模式詮釋障礙者的健康議題，以及因應策略。 

一、醫療專業體制的權力建構 

從西方醫療專業發展的角度，醫院的建立取代早期收容窮人、老弱、

障礙者的庇護所，逐漸將病人從家庭移至醫院集中治療，不但改變病人掌

握自身疾病的能力，也使得病人只能在醫護人員的「凝視」下遵循醫師的

指示（Starr, 2008）。二十世紀開始，西方醫學強調醫師的專業技術與知

識，在專業訓練體制下，醫師逐漸將注意力集中在病歷、數據與診斷報告

上，成了只看「病」不看「人」的現象（柯毅文，2010）。此外，西醫也

帶來了醫界內部建立組織、團體的風氣，藉由專業團體保護團體成員的利
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益與權力（雷祥麟，2003）。醫師透過專家身分、專業知識的積累與傳遞、

標準化教育體系的建立、合格證照的取得，來隔絕外者闖入醫界大門；再

加上國家合法的制度保護，更強化醫療專業的知識權威性、專業自主性、

乃至於市場壟斷性（Immergut, 1992; Timmermans & Oh, 2010）。醫院的建

設將病人搬離了家庭而轉入醫院接受治療，這使得病人必須將權力交給醫

院與醫療人員，並被動地接受醫院安排的治療方式；醫學儀器的使用，把

病人與醫師距離拉大，並增強病人對醫師的依賴（雷祥麟，2003）。法律

規定某些藥物或醫療器材必須透過醫師認可才能合法獲得與使用，亦增加

了醫師本身的權力地位（Starr, 2008; Willimas, 1991）。醫師的專業權威亦

延伸至其他領域，舉凡購買私人保險、工作請假、申請福利資格等等，也

通常需要醫師開立的診斷證明作為佐證（Abel-Smith, 1994）。 

專業醫學術語的使用造成病人獲取疾病知識的阻礙，甚至無法閱讀自

身病歷，必須仰賴醫護人員的指示；另一方面，由於病人專業知識的缺乏、

不利溝通，使醫療提供者不願費時費力地向病人說明與解釋，更加劇病人

與醫師間醫療知識的不對稱，也增強病人對於醫師專業知識與判斷的依賴

（許文耀、鍾瑞玫、陳秀卿，1997）。醫療知識的壟斷使得醫療提供者成

為為民眾解釋疾病的專家，甚至進一步主動建構醫療知識與需求，Starr

（1982）將此稱為醫療專業的「文化權威」（cultural authority）（引自

Immergut, 1992）。社會中對於疾病的認定必須透過專家的診斷與國家的認

可才能確立，醫師的診斷也區分了「正常」與「非正常」，劃定了國家體制

控制與干預的疆界（Brown, 2008）。就障礙的界定而言，醫學的介入不僅把

人區分為「正常」與「殘缺」的狀態，重新建構「完美的人」（perfection）

和「非完美的人」（imperfection）的界線，同時也強加障礙者為非全人的

身分，並認為障礙者為必須仰賴他人的依賴者（Beauchamp‐Pryor, 2011; 

Sprague & Hayes, 2000）。 
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二、病人知識與主體性─醫用者的觀點 

我們無法單從個人因素解釋病人的疾病起源與疾病經驗，疾病的產生

會受到病人的種族、性別、階級、社經地位、工作類別等影響，病人對於

疾病本身的感受、認知與就醫選擇，也深受其參考團體或社會環境所影響

（Abel-Smith, 1994）。張苙雲（1998）提出病人反抗醫療專業宰制的能動

性，藉由「逛醫師」、「出走」等複向求醫行為，來說明當病人面臨疾病

無法治癒、醫病關係不良、不願相信診斷結果時的能動性。吳嘉苓及黃于

玲（2002）將 Hirschman（1970）提出的社會體系參與者對於需求不滿所

引發的三種反應類型：出走（exit）、發聲（voice）與忠誠（loyalty），

用於分析臺灣病患的行動，並進一步發展為四種行動類型：順從、偷渡、

發聲與出走。「順從」為臺灣病患的典型行動樣態，例如，「醫生怎麼說，

我們就怎麼做」；「偷渡」可視為是「無聲的聲音」，例如，病患面對醫

師在場時往往表現出順從，但當醫師不在場時則不遵守醫囑；「發聲」為

「有聲的建言」，強調醫用者出聲、希望被聽到的建言；「出走」則是由

體系內出走，例如，不看醫生或換個醫生看。吳嘉苓及黃于玲從一群自主

流醫院生產制度出走，選擇居家分娩的婦女中發現，她們的文化資本、身體

經驗是這群女性發聲、出走的重要資本，使得抵抗專業醫療體制成為可能。 

成令方（2002）認為，「醫用關係」（user-professional relationship）的

思考可以讓我們看到一個比我們熟知的「醫病關係」還更複雜的圖像。她

發現醫療提供者與病人具有廣大的個體差異，雙方間不同的族群、性別、

階級、角色會產生不同的看法與認同，正因為具有「多重認同的主體」

（subject with multiple identities），雙方間在醫療互動與溝通中會受個人

認同的「社會論述」和個人身體經驗累積而得的「隱微知識」（tacit 

knowledge）所影響。病人可透過網際網路、報章雜誌、人際網絡等方式，

建立通俗醫療知識來為自身充權並與醫師進行知識的交流；或在面對醫療



 
臺大社工學刊 第三十八期 105 

 
 

專業權威時產生抗拒、挑戰或逃離的能力。成令方透過「醫用關係」的新

視野，強調病人作為醫療資源使用者，應正視病人自身身體的認識與感受。

林文源（2010）也指出，病人能藉由改變情感與認同、制度與場域等方式，

改變自己的行動能力，甚至於挑戰醫療專業體制。 

在身心障礙領域方面，曾凡慈（2010）訪談 24 位參與早期療育服務

兒童之主要照顧者，發現家長在面對各專業服務鬆散集合而成的早療系統，

被捲入高密度的專業服務網絡，必須扮演「專業管理人」的角色，以統籌

與孩子有關的各項早療服務或方案。麥麗蓉（2012）的研究以脊髓損傷者

處理自身排便的經驗進行分析，她發現醫療模式下所生產的醫療知識對理

解或提供障礙者的需求非常有限，使得許多的專業判斷或協助與障礙者的

生活產生脫節，影響障礙者的權益與生活品質。障礙者雖如一般醫用者，

可能採取順從、發聲、偷渡、出走等策略，但障礙者的健康屬性，使其在

採取行動時，會因某些限制而不易「出走」，例如，具有無障礙設施的基

層院所並不普遍。而障礙群體的殊異性，也使採取的策略會因其障礙特質

的不同而不同，例如，智障者在疾病知識蒐集能力上可能較弱，故其照顧

者在就醫方面也扮演一定的角色，亦可視為是醫用關係的一環。 

三、身心障礙者的健康問題與就醫障礙 

「障礙」與「正常」的疆界是歷史建構的。早期社會並未出現對於「標

準」（normal）的定義，直到十九世紀統計學的運用才使得「正常」、「平

均」的概念進入歐洲，並從原本作為國家決策的用途轉移至人類身體，且

將社會中的每個人區分為「標準」或「不標準」的人。加上優生學興起，

使得殘缺的身體、障礙的概念因此產生；IQ 量表的發明亦促使社會排除

智力分數遠低於平均值的智能障礙者（Davis, 1997）。二十世紀的美國資

本主義社會強調個人主義、夢想與成就，因此健全、強壯、充滿男子氣概
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（masculinity）的身體形象成為社會追求的「正常身體」。相對的，在媒

體中則充斥著對障礙者的偏見與預設，更強化對障礙者的負面刻板印象，

也導致排除的社會現象，Turner（2001）將之稱為「健常主義」（ableism）

的意識型態。其實所謂標準化生物醫學觀點下的「人」，是以白種、成年

男性為想像，而女性、老年或其他族群在生物醫學實驗中容易被忽略，相

關的醫學知識與技術的積累也相對有限（Epstein, 2007）。同樣地，偏離

常模的障礙者也較少成為醫學研究或醫療服務的重點，相關的醫療環境、

設備、儀器、流程、教育訓練等等，也大都以非障礙者作為使用者的角度

來設計。換言之，在處處講究標準作業流程的醫療專業文化，期待病人能

藉由治療恢復健康，以一般人樣態設計的醫療設備或空間動線等等，皆易

使障礙者在醫療體制中被視為「不標準的病人」。 

儘管如此，近年來隨著障礙者權益的立法或公約的訂定、國際組織與

各國政府的重視及投入，關於障礙者的健康議題也有不少研究的累積，對

於障礙者的健康議題亦有一些共識。根據 2011 年世界衛生組織（World 

Health Organization, WHO）的 World Report on Disability（譯為《全球障礙

者處境報告》），障礙者的健康照顧需求可分為一般性健康照顧需求

（general health care needs）與專科健康照顧需求（specialist health care 

needs），前者指障礙者如同非障礙者，會有一般的疾病問題，如感冒、

腸胃不適等；後者指障礙者因其主要損傷如眼、耳或肢體，需要相關專科

的診斷及治療。由於障礙者的身體構造或功能受其主要損傷問題的影響，

故可能會有續發症狀（secondary health conditions）及共病症狀（co-morbid 

conditions）的出現。依據 WHO（2011）的界定，續發症狀通常伴隨著主

要健康問題而來，可由其時間的關連性來看，例如，因主要健康問題而衍

生的泌尿道感染或憂鬱症等。共病症狀則是與主要健康問題沒有明顯相關

的附帶問題，例如，某些常見的疾病，如感冒或牙痛，會因障礙者的身體

構造或行為因素，而使一般疾病對障礙者產生更多的影響。共病症狀通常
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難以偵測，並可能導致對障礙者有害的結果。除了上述提及的健康問題，

障礙者亦較非障礙者面臨更多的健康風險，如提前老化、意外傷害、家庭

暴力，以及不健康的行為，如肥胖、抽菸等等（引自林昭吟，2012）。 

根據相關研究，障礙者通常較非障礙者自覺健康狀況不佳、使用醫療

資源的頻率（如門診次數或住院天數）也較高（Australian Institute of Health 

and Welfare, 2016; Jeon, Kwon, & Kim, 2015; Smith, 2009; Stillman, Bertocci, 

Smalley, Williams, & Frost, 2017）。即使在全民健保完善的加拿大，障礙

者的健康照顧需求未被滿足的比例仍高於非障礙者，主要差異的原因包含

就醫成本高、缺乏所需的服務、對於服務供給量感到不足、交通問題、不

喜歡或害怕醫師等等（McColl, Jarzynowska, & Shortt, 2010）。英國全民保

健服務（National Health Services）於 2004 年委託智能障礙者倡議團體進

行智障者之病人安全論壇，研究結果將智障者經常面臨的就醫困難區分為

12 項，例如，缺乏基層醫療照顧、用藥問題（如過多或不當）、缺少可及性

高的就醫資訊等等（National Patient Safety Agency, 2004）。Scheer、Kroll、

Neri 與 Beatty（2003）將障礙者的就醫障礙區分為環境面、結構面與過程

面；WHO（2011）則區分為財務面、服務輸送面及人力資源面。美國疾

病管制局（Centers for Disease Control and Prevention, 2018）也列舉出七種

障礙者常面對的障礙，包含態度的（attitudinal）、溝通的（communication）、

物理環境的（physical）、政策的（policy）、方案的（programmatic）、

社會的（social），以及交通的（transportation）障礙。上述這些障礙可能

出現在就醫的情境中；有時不止一項，而是多項就醫障礙同時出現。 

臺灣身心障礙者就醫問題有時以量化方式呈現，例如，《2016 年全國

身心障礙者生活狀況及需求調查報告》提到 74.83%的受訪者需要定期就

醫，31.82%曾遭遇過就醫困難，其中前三項均與交通有關，例如，「醫療

院所距離太遠」、「交通不便」、「沒有人可以接送」，亦即偏重於就醫

可及性（accessibility）問題；而智能障礙者與失智症者則在溝通及認知困
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難比例較其他障別為高（衛生福利部，2018）。其實早在 2004 年中華民

國殘障聯盟（中華民國身心障礙聯盟的前身）便曾接受行政院衛生署的委

託，進行身心障礙者之病人安全論壇，以 28 場焦點團體工作坊，蒐集不

同障別的就醫經驗及問題（中華民國殘障聯盟，2004）。在心智障礙組中

偏重於用藥問題與表達困擾造成的就醫問題；肢體障礙組則側重於無障礙

空間的便利性。另外，中華民國身心障礙聯盟（2014）發表《消除對婦女

一切形式歧視公約─身心障礙婦女人權影子報告書》，特別針對第 12 條

「身心障礙婦女的生育保健」提出回應。指出由肢體障礙婦女的懷孕與產

檢經驗，可以發現就醫環境的不友善（如缺乏可測量輪椅使用者的體重計、

可調整高度的檢驗檯或產檯）、缺乏有身心障礙意識的醫護人員（如預設

身心障礙婦女不需要看產科、媽媽教室的活動未考量身心障礙婦女需要）。

若以不同障別來看，目前國內文獻累積較多的是關於智障者的就醫問題，

例如，溝通困難、表達限制、醫療人員的態度、就醫成本過高、缺乏相關

醫療福利資訊或資源等等（林金定、嚴嘉楓、李志偉、吳佳玲，2003a；

林金定、嚴嘉楓、李志偉、吳佳玲、羅慶徽，2002）。此外，游政諺與陳

孝平（2015）以聽障者身分研究聽障者的就醫問題，發現聽障者在就醫過

程中所遭遇的不便經驗多屬於「情報障礙」，亦即「聽障者無法完整陳述

或表達其病痛狀況」、「醫護人員不瞭解聽障者特質和聾人文化」。由上

述研究可以發現，國內障礙者所面臨的就醫障礙亦包括財務面（如就醫次數

或自費項目較多而衍生的財務成本）、服務輸送面（如缺乏無障礙之醫療設

施或設備），以及人力資源面（如醫療人員的態度、與醫療人員的溝通問題）。

然而，不同類別所遭遇的問題性質不盡相同，例如，心智障礙者偏重於表達

與溝通方面，肢體障礙者側重於於交通及移動方面。本研究考量肢障者及智

障者人數較多且問題型態多元，故以此兩障別作為深入研究的對象。 

障礙研究的兩大典範─醫療模式（medical model of disability）與社

會模式（social model of disability），對於「障礙」採取不同的觀點，也對
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於改善障礙者的處境提出不同的對策。醫療模式將「障礙」（disability）

直接視為「損傷」（impairment）的結果，專業的干預在於個人的調整，

其中包含生理的調整，如透過治療與復健計畫，使障礙者盡快回復到正常

狀態；與心理的調整，如透過心理諮商或會談，讓障礙者能接受生理上的

限制（Oliver & Sapey, 1999）。相對地，社會模式則反對將「障礙」視為

個人的問題，轉向關注環境對特定個人或團體的限制，因此，建議應由移

除社會障礙、改變社會環境著手，而不是由個人去適應不合宜的社會安排

（王國羽，2012；Oliver, 2009）。 

然而，近年來障礙研究對社會模式忽略身體損傷的經驗也有所反省。

Shakespeare（2006）就指出，社會模式對於障礙的定義過於狹隘與模糊，

加上忽視障礙者生、心理損傷的事實，故無法有效地運用在真實的社會。

Zola（1989, 1991）雖然肯定社會模式觀點指出障礙者面臨的問題不能單

用醫療觀點、急性疾病解釋，而是社會、醫療、經濟與政治環境交互影響

下的結果。但社會模式仍忽略障礙者身體經驗的重要性，無法確實解決障

礙者於社會中所遭遇的限制、困難。故提出將障礙經驗視為普同經驗，亦

即讓社會大多數人意識到障礙經驗會發生在自己身上，為多數人必經的人

生經驗之一，才能以障礙者的身體經驗重新檢視社會體制與結構，並真正

解決社會對障礙者的歧視與偏見（引自王國羽，2012）。若純粹以「社會

模式」探討障礙者的就醫問題，移除各項就醫障礙或者是促進障礙者就醫

可及性應為重點。然而，個別障礙者在不同情境下（如健診、門診或急診）

仍可能有特別的需求，個人的身體差異也是不容忽視，因此，聯合國 CRPD

所提及的合理調整（reasonable accommodation）原則可加以考量，此為針

對個別身心障礙者在具體個案中遭遇障礙時，應採取合理的調整措施。1 

                                           
1 有關〈身心障礙者權利公約〉之可及性與合理調整原則的意涵及彼此關係，可

參考孫迺翊（2017）的討論。 
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參、研究方法 

一、研究問題 

障礙者就醫面臨到的不只是交通的限制、空間的不友善、社會制度的

阻礙、醫療資源的不足等困難，醫療服務提供者對於障礙者相關知識的缺

乏，也使得障礙者無法獲得妥善照顧（WHO, 2011）。不同障別的障礙者

對於自身身體的認同、疾病的經驗與感受不同，所需要的醫療協助、社會

支持，甚至是衝突的（張恒豪、蘇峰山，2012）。舉例而言，智能障礙者

在醫病互動中需要他人協助溝通，而行動不便的障礙者可以向醫師自述健

康問題，故智障者及肢障者的醫用關係本質便可能大不相同。本研究主要

關心的議題為當不標準的病人遇到標準化的醫療環境、專業用語及意識型

態時，障礙者的主觀感受為何？而自身的障礙知識與疾病經驗，會讓障礙

者與醫師的互動產生何種影響？此外，考量障礙者的身心差異與醫療需求

不同，障礙者也較常與護理師、治療師、檢驗師等醫療專業人員互動，因

此，本研究所探討的醫用關係並不局限於障礙者與醫師的關係或互動，而

是廣泛指涉障礙者與醫師及其他醫療專業人員的關係或互動，以及互動行

為與社會關係背後的意涵。 

二、研究設計 

為了蒐集障礙者的就醫過程、個人感受與就醫經驗等資料，本研究採

用質性、半結構式方法進行資料蒐集，以獲得受訪者個人對於社會事實的

認知。考量障礙者的個體性及身體認同、生活經驗並非「圈外人」（研究

者）能輕易瞭解，故採用深度訪談的方式，期望藉由長時間的接觸與訪談，

建立一個平等與友善的關係來貼近障礙者的世界。 
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本研究於 2013 年 3 月至 11 月以網際網路、機構單位協尋與滾雪球的

方式招募受訪者，最終接受訪問的有：12 位行動不便的障礙者、14 位智

能障礙者及其主要照顧者、2 位具有障礙者身分的醫師，以及 1 位具有 10

年以上護理經驗的前教養機構照護人員，每場訪談時間介於 1.5～2.5 小時

（受訪者的化名及基本資料請參見附錄）。訪談內容為依據過往理論或文

獻，針對不同性質的就醫目的進行受訪者就醫經驗訪談。就醫目的可分為

一般急性醫療需求（如感冒、發燒等）與長期醫療需求（如開立診斷證明、

治療續發症狀或共病症狀等）。訪談過程中輔以錄音，以協助研究者記錄

資料以及整理訪談逐字稿。為了更貼近障礙者的經驗及深入瞭解障礙者、

照顧者與醫師間的互動行為，亦在研究過程中透過陪同就醫的方式進行參

與觀察並記錄陪醫經驗，藉此輔助分析受訪者與醫療服務提供者的互動情

形。2 

三、研究對象 

根據內政部與行政院勞工委員會（2013）於 2011 年所做的身心障礙者

生活狀況調查，我國身心障礙類別占最大比例的為肢體障礙，占 35.58%；

而智能障礙者所占比例為 8.96%，可見在人數上，肢體障礙與智能障礙皆

屬障礙群體中的重要類別。兩者最大的差異在於肢體障礙者的口語表達、

                                           
2 為瞭解障礙者實際就醫情形並蒐集研究素材，研究者陪同四位行動不便障礙者

就醫，其中一位曾陪醫兩次，其餘三位均各一次，陪同之障礙者請見附錄受訪

者名單。研究者在陪醫過程中親身體驗障礙者就醫的困難，例如，必須搭乘有

低底盤但會繞路的公車、經過路面顛簸的人行道、在醫院志工不甚清楚的指引

下抵達診間。又醫療人員常不自覺地漠視障礙者為病患主體，而對於陪同者做

病情說明，以及交付健保卡或相關單據。有時障礙者必須照 X 光，檢驗人員亦

期待陪同者協助移位，作為輔助人力等。藉由陪醫的參與觀察，更能理解障礙

者所描述的就醫困境，以及醫療人員對於障礙者及陪同者的態度。然而，本研

究陪醫經驗僅作為理解醫療脈絡與訪談研究的輔助，又本研究亦缺乏機會陪同

智能障礙受訪者就醫。 
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認知能力較不受障礙限制，唯有身體功能的損傷引起行動的不便，故在就

醫需求方面偏重於物理環境的可及性與人力協助；但智能障礙者在思考能

力上與同年齡相較則明顯遲緩，在溝通、表達上較為困難，需要更多溝通

方面的協助，也需要更多易讀的資訊，故在就醫需求方面偏重於資訊溝通

層面的可及性與人力協助。由於本研究為初探性研究，期望能涵蓋較多數

障礙者的就醫經驗，以及不同性質的就醫障礙，故選擇肢障者（或行動不

便障礙者）與智障者及其照顧者作為主要研究對象。另基於研究方法三角

驗證（triangulation of method）的考量，3本研究也訪談醫療專業人員，以

瞭解其對於障礙者就醫議題的經驗與看法，避免陷入單一障礙者的主體經

驗裡。4 

（一）行動不便障礙者 

內政部於 2012 年 7 月起，將過去只需經由一位醫師鑑定便能取得身

心障礙手冊的制度，更改為除了鑑定尚必須經過需求評估的程序；同時將

過去 16 項身心障礙類別改為參考「國際健康功能與身心障礙分類系統」

（International Classification of Functioning, Disability and Health, ICF），以

身體結構與功能分類的 8 個項目（林萬億、吳慧菁、林珍珍，2011；廖華

芳、嚴嘉楓、黃靄雯、劉燦宏、紀彣宙，2015）。肢體障礙在身心障礙鑑

定新制被歸入「神經、肌肉、骨骼之移動相關構造及其功能」一類，其於

                                           
3 研究方法的三角驗證乃透過不同資料來源進行分析與檢證，以提高資料的信度

與效度（Neuman, 2000）。 
4 本研究所訪問的醫療人員若非本身為障礙者，便是曾與障礙者有相當長時間的

相處經驗，故由個人的就醫經驗或長期對於智障者就醫議題的關心，使他們認

為本研究主題是一個重要議題而願意撥時間接受訪談。誠如成令方（2002）於

其論文中提及醫療人員也是具有多重認同的主體，故此三位屬於或曾在醫療系

統服務的醫療人員可同時提供醫療服務供給端與需求端的觀點，有助於研究資

料的理解與分析。但不容否認，此三位醫療專業人員受訪者的觀點未必能代表

一般（或非障礙者）醫療專業人員的看法，故未來可就此部分做進一步的探討。 



 
臺大社工學刊 第三十八期 113 

 
 

身心障礙鑑定舊制的定義為「由於發育遲緩，中樞或周圍神經系統發生病

變，外傷或其他先天或後天性骨骼肌肉系統之缺損或疾病而形成肢體障礙

致無法或難以修復者」。肢體障礙的損傷部位分為上肢、下肢、軀幹或四

肢；障礙等級亦可區分為輕度、中度、重度與極重度（內政部，2003）5。

本研究考量不同損傷部位、不同等級之肢障者的障礙經驗與身體認知有高度

差異，若逐一分類則樣本數不足也難以歸納出障礙者的經驗與認知。參考國內

研究，目前社會大眾易將輪椅與病人或障礙者聯想在一起（陳燕禎，2011）；

近年來國外也有研究探討輪椅或電動代步車使用者（wheelchair or motorized 

scooter users）的健康狀況與醫療利用情形等（Ellapen, Hammill, Swanepoel, & 

Strydom, 2017; Stillman et al., 2017）。因此，本研究以符合社會「標準障礙

者」形象的行動不便且需輪椅代步的障礙者作為深入研究的對象。 

本研究深度訪談 12 位行動不便的障礙者，其中男性 8 位、女性 4 位；

多數居住於臺北市與新北市，僅有 1 位居住於桃園縣（2014 年改制為桃園

市）。年齡最大者為 56 歲，最小者為 28 歲；教育程度多數為大學或碩士。

造成行動不便、日常生活必須使用輪椅的主要原因，分別為小兒麻痺（5

位）、肌肉萎縮（4 位）、脊髓損傷（2 位）、腦性麻痺（1 位）。 

（二）智能障礙者與其主要照顧者 

依據美國智能障礙學會（American Association on Intellectual and De-

velopmental Disabilities, AAIDD）對於智能障礙者的定義，6智能障礙係指

在發展期間（18 歲以前）智力功能比同年齡之人較明顯遲緩，同時伴隨學

                                           
5 本研究於進行實證資料蒐集時，正值國內身心障礙鑑定新制之發展，尚未穩定；

又本研究之受訪者於受訪當時都領有舊制之身心障礙手冊，故在此以舊制之障

別定義加以說明。 
6 有關美國智能障礙學會對於智能障礙者的定義，可參見網址 https://aaidd.org/ 

intellectual-disability/definition。 
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習、處理日常生活、環境適應方面的明顯限制。依據我國以往身心障礙等

級與分類，智能障礙者係指「成長過程中，心智的發展停滯或不完全發展，

導致認知、能力和社會適應有關之智能技巧的障礙」。障礙等級有輕度、

中度、重度與極重度之分。輕度的智能障礙者成年後心理年齡介於 9 歲至

未滿 12 歲之間，在特殊教育下可部分獨立自理生活；中度的智能障礙者

成年後心理年齡介於 6 歲至未滿 9 歲之間，於他人監護指導下僅可部分自

理簡單生活；重度及極重度的智能障礙者則需長期仰賴他人養護（內政部，

2003）。本研究之主要照顧者設定為智能障礙者日常生活中的主要輔助者，

為最能瞭解智能障礙者需求、身體狀況與行為意義的人。 

本研究深度訪談 14 對智能障礙者及其主要照顧者。智能障礙者部分

包含男性 5 位、女性 9 位；分別居住於臺北市（6 位）、新北市（4 位）、

臺中市（1 位）、雲林縣（3 位）。年齡最大者 47 歲，最小者 19 歲；教育

程度大多為高中職或專科。障礙程度為中度者最多，計 9 位（其中 5 位分

別合併自閉症、精神官能症、重要器官失去功能或癲癇症）；其次為重度，

計 3 位（其中 1 位合併語言機能障礙）；再次為 1 位輕度（合併自閉症與

慢性精神病）與 1 位極重度。在主要照顧者部分，14 位受訪者皆為女性，

其中 1 位為智障者的奶奶，其餘皆為智障者的母親，年齡集中在 55～69

歲；其中 8 位為家庭主婦，3 位已退休，另 3 位仍在就業。由於智能障礙

者口語溝通、表達能力有限，因此研究者只能透過簡單詞句與之對談，以

取得智能障礙者片斷的就醫感受，而具體詳細的就醫經驗與處境則仍需參

照照顧者的口述資料作為深入瞭解的途徑。 

（三）醫療專業人員 

本研究企圖由醫療專業人員角度，探討其對於障礙者就醫的看法，國

外有類似的研究（McColl et al., 2008），但研究者多次試圖尋求醫師參與本
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研究，卻無法獲得醫師的信任而屢遭拒絕。因此，藉由訪談兩位同時具有

障礙者及醫師身分的受訪者，來探討障礙者與醫療體系間可能存在的衝突

與矛盾。訪談的兩位身心障礙醫師，一位為從小罹患小兒麻痺，至今因退

化需輪椅作為輔助的小兒科醫師兼中醫師；另一位則為數年前因意外導致

脊髓損傷的精神科醫師，兩人在受訪當時仍在臺北地區提供醫療服務。此

外，本研究亦邀請一位曾任職於某公立智能教養院達6年的照護人員參與，

試圖藉由其作為機構照護人員與過往 10 年以上護理人員的身分和經驗，

探討智能障礙者與醫師、醫療體系的互動關係及就醫處境。 

四、資料分析策略 

Hesse-Biber 與 Leavy（2006）將質化資料分析及詮釋區分為資料準備

（data preparation）、資料探索（data exploration）、資料化約（data reduction）

與詮釋（interpretation）四個階段，也指出第二與第三階段通常是一個來

回反復的過程。因此，本研究首先將訪談內容與田野觀察整理為文本資料，

如逐字稿與田野筆記。其次詳讀文本資料並就相關訪談段落加以註記及分

類，以界定分析範疇與次範疇；且亦由更多資料的檢視中，對於分析範疇

與次範疇進行補充或修改。在訪談資料的組織、重組與詮釋部分，傾向採

用 Miller 與 Crabtree（1999）的樣板組織模式（template organizing style），

亦即運用分析大綱作為分析文本的依據。7分析大綱通常源自於理論、研

究傳統、既有知識或文本摘記；分析大綱可以是詳盡的也可以是開放的，

隨著文本的發現而進行修正。本研究主要參照既有文獻，將障礙者的就醫

經驗分別依據醫療器具面、程序面、制度面、人力面進行分析，並引用

                                           
7 Miller 與 Crabtree（1999）亦提出編輯組織模式（editing organizing style）與融

入／結晶模式（immersion/crystallization organizing style）；相關說明可參閱潘淑

滿（2003）的介紹。 
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相關的受訪者訪談內容作為說明，以呈現障礙者在醫療體制下的經驗與

感受。 

五、研究倫理 

本研究在進行正式訪談之前，會先準備一式兩份的研究參與同意書供

受訪者參閱，並告知主要研究目的與進行方式，如訪談錄音；其次則說明

訪談資料會被嚴謹地保存，資料分析與撰寫以匿名方式呈現；若受訪過程

中不願被錄音或希望中途退出研究亦可隨時提出。受訪者簽署同意書後，

始得進行訪問。另參考愛爾蘭國家障礙局（National Disability Authority 

[NDA], 2002）出版的《障礙者參與研究守則》（Guidelines for Including 

People with Disabilities in Research），有關障礙者的研究應考量融入原則

（planning for inclusion）、可及性（access）、適當語言（etiquette and lan-

guage），以及障礙／平等意識（disability/equality awareness）。在融入原則

部分，盡量以障礙者的意見為主，並由其決定需要何種協助；可及性部分

又包含溝通（communication）與場所（venues）的可及性。故本研究訪問

人員在與智能障礙者溝通時，盡量運用簡單直接的語句，避免使用專業術

語，並可由主要照顧者協助參與受訪。而關於受訪地點，行動不便障礙者

以其方便抵達的場所為主，智能障礙者則以讓其在安心、舒適的環境下接

受訪問，如家中的客廳。 

肆、研究發現 

目前的醫療體制是以「標準病人」為預設的前提下進行運作，因此，

在知識傳遞、專業訓練上是以培養能照顧「標準病人」的醫療人員為主要

目標，而醫療人員所提供的醫療服務、與病人的互動行為也深受此思維的
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影響。以下分別由器具面、程序面、制度面與人力面探討障礙者如何面對

標準化、專業化的醫療體制，並如何藉由長期對自身身體觀察而形塑的身

體經驗與知識，與醫療專業人員互動，例如，提問、提醒、要求或討論。 

一、當障礙者遇到標準化醫療器材 

由於標準化的醫療器材忽略障礙者身體的差異性，造成行動不便障礙

者經常面臨上下診療檯、使用醫療儀器的不便。有時醫師能藉由過往的臨

床經驗取代儀器的診斷；有時卻只能婉拒障礙者，使其無法接受更精細的

儀器檢查。 

我到檢查室時，裡面的工作人員看到我就呆住，便說：「我們沒辦

法做，因為有個問題是你的兩隻腳不是像一般人正面的，而是反面

翻過來」。他們就說：「你沒辦法做」。還好那醫生有用目測的方

式且稍微檢查一下，覺得應該不是血管栓塞。（受訪者阿茂）（底

線為本文作者所加） 

面對不適當的醫療儀器與設備時，障礙者藉由過往的使用經驗與感受，

拒絕那些不符合自身需求與使用情境的醫療器具。 

因為以前的經驗，所以我就打死不要穿（支架），我擺明一開始就

跟他講我不穿……因為沒有辦法解決我上廁所的問題啊，討論後我

們退到用坐姿擺位系統的方式。（受訪者曉晴）8 

                                           
8 受訪者曉晴的教育程度為碩士，在障礙族群中算是高學歷。從陪醫過程中可以

觀察到曉晴對於障礙相關的知識與法規較他人豐富；透過個人對於自身身體的

瞭解以及多年求醫經驗的累積，他有較充分的能力與醫療人員溝通，對於「穿

支架」採取的是拒絕（亦即「出走」）的態度。 
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當身體化的知識與經驗能夠成為障礙者克服「障礙」的力量，障礙

者能主動說明自己的狀況並尋求協助。例如，行動不便障礙者能藉由對

自身身體的觀察與瞭解，引導醫療人員做適當的移位方式，以克服因儀

器設計不符合需求而造成的使用困難，同時降低行動不便障礙者移位時

的風險。 

我的狀態我很清楚，我是右邊有力氣、左手是沒力的，你如果拉我

的左手是沒有用的，你只會把我的左手拉走，根本拉不動我的身體。

我就跟他們說：「你們都拉不動我，找一個壯一點的人來從後面、

胳臂部分把我撐起來！」。我還必須交待對方說：「必須把你跟我

的距離靠得越近越好，不然會閃到腰」。（受訪者珮珮） 

但也有醫療人員不正視障礙者的身體經驗，堅持以既定的方式要求障

礙者使用醫療器材，若障礙者採取順從態度，可能使障礙者在就醫過程中

遭遇風險或傷害。 

有一次 X 光師（放射師）就跟我說：「我只要照一張而已，不然能

不能坐在椅子上」。那椅子沒有靠背，我跟他講說：「我坐不了一

定會摔倒，因為我腰部沒有力氣」。他說：「不然你的看護幫你扶

一下」。他就叫她（受訪者的看護）穿鉛衣，然後我就坐在椅子上，

啪！我就摔到地上。（受訪者阿廷） 

目前各大醫療院所中設置的醫療器材與設備是以非障礙者進行設計

與安排，醫療人員在接受醫療訓練時也是在這樣的預設下學習器材操作。

但此可能忽略障礙者身體的差異性，因而使障礙者無法使用醫療器材、或

者以可能導致其受傷的方式操作；障礙者也可能基於過往的失敗經驗，進

而拒絕接受醫療服務。然而，在適當的溝通情況下，障礙者對於自身狀況
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的理解，也可能指引醫療人員如何操作器材或找到更佳的替代方案，得以

對自身進行相關的檢查或檢驗。 

二、當障礙者遇到標準化醫療程序 

在凡事講求臨床診療指引（Clinical Practice Guideline, CPG）、標準

作業程序（Standard Operating Procedures, SOP）的專業醫療體制中，醫

療程序基本上有一套制式化、固定化的流程與處理方式，而這些流程或

處理方式也大都根據一般大眾的狀況設計。但透過本研究受訪者的口述，

可發現有些流程或處理方式疏於對障礙者情況的考量，且可能導致二度

傷害。 

醫生跟我說我必須作肺功能檢查，檢驗師一看到我便問我：「你可

不可以坐起來？」，我說：「我沒辦法」。她就跟我說：「那這樣

子測會不準，如果坐起來的話結果才會明確」。但我沒辦法坐起來

呀，我就跟她說：「這樣會有個問題，我要是推（輪椅的椅背）起

來越高，那我的肺活量就會越低，因為我的脊椎會壓迫，那妳應該

要用我平常的姿勢來測才對，因為這才是我肺活量最好的狀態」。

但是檢測小姐就說：「不行、不行！」，因為她的學識告訴她要坐

著，……她就說一定要這樣子。我就只能硬著作，她才滿意完成檢

查。（受訪者阿茂） 

（受訪者因為急性腹瀉與血便到急診室）……醫生準備安排大腸鏡

檢查，他要我在急診室裡頭喝兩千 cc 的（清腸液）……等我醒過

來，我發現我整個人躺在便便當中……就拉肚子出來，整個地板、

床單都是，因為我沒有辦法自己控制（排便）。……然後我只好到

（醫院的）便盆上瀉肚子……沒想到就在接下來的兩個小時，我竟
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然就在便盆上坐出一個褥瘡來。（受訪者皓諺醫師）9 

醫師竟然說我這個女兒（小芬）是聾子，要我幫她配電子耳朵，結

果是因為她不會表達……因為它（聽力測驗）有作一些聲音是要她

反應的嘛，那我的女兒不知道這個東西要反應或者要幹嘛。（受訪

者小芬媽媽） 

通常醫療專業人員預設病人會乖乖地躺在診療檯上接受檢查或檢驗，但

對於某些障礙者而言並不適用，如此可能造成醫療人員因障礙者無法配合指

示，而拒絕提供服務，或勉強完成醫療程序。有時障礙者或其照顧者必須花

費更多心力與時間尋找可以提供服務的醫療院所，如外縣市的醫療院所。 

小學時好像有一次看牙齒……蛀牙，因為他（小波）不會乖乖的坐，

正常的孩子都會怕了，更何況是他們。我找了好多家都不幫他弄，

他們（牙醫師）沒有辦法安撫他、他們不敢，因為他會怕、會動。

（受訪者小波媽媽） 

我那時候也是……西螺那個牙醫師不接，我帶她（瑋瑋）去看牙醫

但他們都沒有辦法幫她看，因為她們這種小孩子……他（牙醫師）

說他們不敢做，然後就介紹我去北港媽祖醫院找一個醫生，我去找

但那醫生也不接，又跟我介紹臺中一個醫生，後來就為了看牙齒跑

到臺中看。（受訪者瑋瑋媽媽） 

她（曼曼）根本連上去診療檯都不願意，都用硬拉的而且就很麻煩。

他們（醫生、護理人員）也沒有什麼對策，也不會針對像這種身心

                                           
9 受訪者皓諺本身雖然是醫師，具有能與醫療人員溝通的醫學知識，但在訪談前幾

年才因意外成為行動不便障礙者，而當天又處於急診狀態，因而出現令他難忘的

就醫經驗。這個事件讓他認為有時醫生的專業並未顧及到身障朋友的需要。 
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障礙者而有什麼方式處理，然後我就會很挫折，因為去了很多家醫

院情形都這樣。醫生說：「妳不上來我怎麼看……」。後來我就是

用數位相機把她的痔瘡照起來去給醫生看，等於說她開刀之前，完

全沒讓醫生實際看到……，然後手術完兩個禮拜後，我就再拍照去

給他（醫生）看復原的狀況。（受訪者曼曼媽媽） 

在醫療體系中，除了標準作業程序外，對於時間的管控也相當明顯，

此可能與醫療服務量大或醫院管理政策有關。然而，有限的診療時間對於

需要更詳細檢查或說明的障礙者而言並不有利。 

病人也多，一天都一、兩百個，其實能給病人的時間真的很少，所

以怎麼可能有時間和病人好好解釋……。特別在大醫院，你想跟病

人好好解釋的話，護士不能好好下班、藥劑師不能準時下班……他

們都會怪你，所以很難做，不是醫生沒有愛心而是被逼得沒有辦法。

（受訪者昭明醫師） 

面對不友善的醫療環境，障礙者或其照顧者也思索因應的方式。通常

仍是以自身的身體經驗或照顧經驗，找出調整的方式；或者是努力地尋求

或嘗試不同的醫療方式或服務提供者。也有透過同儕團體分享，例如，臉

書等社群媒體，尋求克服問題的方法。 

……後來又發生血便的情況，我就自費買那種量比較少卻可以達到

一樣效果的清腸藥，回家自己處理。因為我肚子痛不曉得、要拉肚

子也不曉得，就改成小罐的然後帶回家喝。我在家裡頭預備，家裡

的便盆椅是我確定很 OK 的，也不會坐出褥瘡……就用自己的方式

調適。（受訪者皓諺醫師） 
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……我不相信啊，又去找了聽力研究中心一個專門作聽力訓練的老

師，結果證明我的女兒是健康的、正常的，我女兒的聽力好到不行。

這個聽力訓練師是說：「妳的女兒是因為她不懂聲音的反應要做什

麼，所以她沒有反應。」（受訪者小芬媽媽） 

小時候他（阿松）有熱痙攣，曾經因為他已經熱痙攣了帶去診所，

醫生卻告訴我說：「那沒有關係啦，等一下就好了，妳回家給他吃

藥，等他退下來就好了」。問題是這個時候他（藥）根本吞不下

去，……，或者吃下去又吐掉了，那這樣子吃藥對他一點意義都沒

有。所以過去的經驗告訴我，唯一的方法就是離開診所去掛急診，

然後馬上用點滴讓他退燒退下來，不然的話，一直痙攣對他來講是

一種很大的傷害。（受訪者阿松媽媽） 

物理治療師他（她）們教的當然是比較理論，但不見得每個人都適

用，最後大家可能會摸出一套自己的方式和姿勢。你會發現身體跟

他（她）們在評估時是不一樣的。跟了障友的交友圈之後……就是

像犯人去坐牢只會用十塊錢去開鎖，做完牢之後就會知道用髮簪之

類的……我覺得這種東西就是交流出來的。（受訪者阿廷） 

當障礙者遇到標準化醫療程序時，又再次凸顯其於專業醫療體制的格格

不入；但障礙者所面臨的問題也可作為修正醫療體制的參考。除了因專業化

所講求的標準化醫療程序，某些醫療制度的問題也可能影響障礙者的就醫品

質。例如，因擔心醫療糾紛而採取的防禦性醫療（defensive medicine），

使得醫界需要仰賴更多的檢驗或檢查程序，亦可能排除風險較高的病人，

如障礙者。另由於健保制度的給付與支付方式，民眾就醫方便但也使得醫

療服務量大增，醫療服務提供者也較沒有時間或耐心對障礙者多做病情說

明或解釋。 
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三、當障礙者遇到專業權威及專業分工 

醫師的專業權威來自於其專業知識，然而，在醫學教育或訓練中，仍

是基於對一般人疾病型態的瞭解，較少關注障礙者的健康議題，除了少數

以障礙者為主的科別，如骨科或復健科。一般科別也應對於障礙者的健康

特性有所瞭解，否則可能延誤診斷或治療。 

小兒麻痺可是會影響所有的系統，像脊椎一定是側彎的，脊椎歪掉

的話所有都會受到影響，像壓迫神經、姿勢不對會產生很多其他的

問題，而且年老會出現二度退化，會影響到呼吸系統。障礙者很多

疾病都是障礙引起的，障礙是一個整體，但西醫看的是局部，常常

頭痛醫頭，所以常常惡性循環、治標不治本……還可能因吃藥吃出

問題。（受訪者昭明醫師） 

我被判斷為肌肉萎縮前是墊腳尖走路，我親戚就說去動手術把後面

的腳筋放鬆，我自己也沒什麼概念，醫生也說我還年輕可以開刀手

術……醫院準備幫我開刀，結果打完麻醉我就昏迷了……後來才知

道我們肌萎打麻醉時要格外小心。那時候不知道我是肌肉萎縮，醫

生也以為我是骨頭出問題，應該說某些醫生不太懂這個專業。直到

五年前我因為就業需求去○○（醫學中心）掛門診遇到一個小兒科

醫生，他就說：「這個是肌肉萎縮，你怎麼不早一點來看？」（受

訪者阿泰） 

他（阿輝）不會講，他痛你不知道他是哪裡痛，他只會說：「痛！

痛！」，但也不知道他哪裡痛。像疝氣也是，長在那個位置大家都

沒有注意到，都以為是疝氣。我以為是疝氣就去給醫生看，醫生就

安排開刀，但開刀一開是淋巴瘤……也是這樣子啊！就是會發生這
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種問題啊！（受訪者阿輝媽媽） 

……我想我是一個滿乖的病人。可是這也會出現一個狀況就是我很

乖的聽醫生的話吃藥，但也真的吃出狀況來，……這些藥加在一起

的結果是我後來出現胃炎的情況，……原來我的身體不是那麼承受

得起這樣的醫療「照顧」。（受訪者皓諺醫師） 

醫師的專業權威同樣被其他領域認可，因此，醫師的診斷證明尚可作

為工作證明、保險證明或取得福利身分等非醫療領域之用（Abel-Smith, 

1994），這一點在身心障礙福利領域尤其明顯。10儘管我國目前身心障礙

鑑定已改採 ICF 新制，並由醫師與其他專業人員組成團隊進行評估，但醫

師的角色及功能仍未有明顯的減損。醫師雖具有醫學專業的權威，但在開

立申請福利身分或資源補助的證明方面，障礙者有時比醫師更瞭解相關審

查作業或重點，而能協助醫師開立證明以取得福利服務或補助。 

如果我搞得很懂但醫生不懂，就變成是我主導……，那在這樣的情

況下，例如輔具的東西，因為輔具的改變一直很多，所以醫生也搞不

清楚到底是怎樣，那她就會問說：「妳到底要開什麼？」、「我要怎

麼寫？」。她可能也覺得我都已經搞定了……因為我每次去找她的時

候都是文件拿好（準備好），請她開診斷證明。（受訪者曉晴） 

醫生寫出來就會意思對但沒出現關鍵字，他們不會知道。就是說醫

生可能只能站在他（她）的角度來寫這個東西，雖然意思都一樣，

但關鍵字沒出現就不能申請，所以通常是我要告訴醫生，我要他證

明我什麼。（受訪者小金） 

                                           
10 福利資源的取得可以依照資產調查、診斷、補償、屬性等原則而定，身心障礙

者的福利身分通常藉由專業診斷而判定其有特別需求（林萬億，2010）。 
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障礙者遇到另一個專業醫療體制的問題是分工過細。除了前述缺乏對

於障礙者狀況的認知外，醫師也傾向以其所屬科別的觀點進行診斷或治療，

而較缺少橫向的連繫或轉介。然而，障礙者的健康問題較為複雜，有時需

要會診其他專科，或考量障礙對其疾病的影響情形。醫療體系分工過細，

可能使障礙者必須成為自己的健康管理師，自己去尋找醫療資源、去安排

掛號、或到不同的科別診間就醫。 

A 醫院（心理科）就說青春期沒有開藥要心理治療；B 醫院（身心

障礙門診）就是用憂鬱症、治療躁鬱的藥來控制。B 醫院的專門團

隊（專門作智能障礙性慾問題的研究團隊）倒是問了很多心理方面

的細節，但是從來沒有問到內分泌。可是很奇怪，我回到 C 醫院內

分泌（科）的時候他卻不問你心理、生活問題了……睪固酮高我就

治療你睪固酮這部分，就像感冒就治療感冒、咳嗽就治療咳嗽……

其他什麼都沒有興趣問耶！當初我跟他講要測睪固酮他還反問我：

「為什麼要這麼作？」。我就說：「我已經想到什麼方法都沒有了，

你就得聽我的話幫我抽！」結果一抽他也很震驚。（受訪者小慧媽

媽；A、B、C 為醫院代號） 

弄一個整合門診不要讓我們疲於奔波、跑來跑去、掛號又不方便，

各科都各行其事，……其實很多時候疾病是因為我們的障礙引起的，

很多醫生都看不到這個……。（受訪者昭明醫師） 

我真的覺得……尤其是智能障礙者看病的醫生一定要固定，因為他

比較瞭解智能障礙者用藥過程以及智能障礙者的特性。……智能障

礙者要看全面的而不是說哪裡痛就看哪裡，就像動作越來越慢、吃

飯越來越慢不是他不願意吃而可能是他沒有力氣吃，或者是他整個

身體引起他食慾不好……。（受訪者琦心護理師） 
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在多次嘗試之後，障礙者也由自己的身體經驗發展出屬於自己的病人

知識，知道自己可能適用哪些方法、不適用哪些方法，也會主動告知醫療

專業人員，採取主動發聲的方式。至於無法清楚表達個人健康問題的障礙

者，家屬或照顧者則由照顧經驗中找出可能適合的檢查或治療方法。此外，

透過網路資源與社群媒體，障礙者也可獲得相關的醫療知識，但有些障礙

者不會與醫生分享自己的想法，也不會當場反駁醫生的看法，類似「偷渡」

的醫用關係。 

因為我的身體構造問題、身體歪曲，所以可能有些空氣跑到胃裡去

就變成脹氣。醫生當場用呼吸器給我測試，我有把我之前的經驗跟

他說，所以那天他不敢開太大，然後我們慢慢試，那天測試就沒有

出現不舒服的感覺。（受訪者阿茂） 

我對溫度和濕度會過敏，濕度變高我的痰會變多、溫差變大我會容

易氣喘。後來找到一篇（障友分享的）文章證實我自己的感覺是對

的。但我不會當場反駁醫生，我是自己知道、自己寫筆記就好了，

然後 PO 在 FB 啊，不會給醫生看到。但我自己會更加去注意溫度

和濕度的變化……。（受訪者阿泰） 

醫療專業體系的組織與文化，如強調專業診斷、分工過細，對於障礙

者的就醫皆有某些影響。這些制度面的問題不易由外顯的醫院無障礙環境

察覺，但實際存在於障礙者與醫療體系的互動過程中。藉由前述受訪者的

經驗分享，發現障礙者即使克服就醫的財務障礙與環境障礙，制度障礙仍

然存在，也可能影響醫療服務的品質，故此類過程面的醫療品質，應是未

來更需要關注的。 
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四、當障礙者遇到具刻板印象的醫療人員 

醫療人員與障礙者的互動除了受到醫療體制的影響，醫療人員本身對

於障礙者的認知也會影響其態度與行為，包含醫療處置行為。醫療人員對

於障礙病人存有某些預設，甚至是偏見，例如，無法獨力就醫而需要他人

陪伴；沒有生產力、沒有工作，不需要高標準的健康狀態；沒有性生活，

不需要避孕、生產或性病等相關衛教（WHO and United Nations Population 

Fund, 2009）。11我們的訪談結果也發現不少類似的預設或偏見，有些與國

外經驗類似，有些則是臺灣特有的醫療現象，如陪病文化。 

後來我自己一個人上醫院的時候，我就可以感覺到別人在對待我時，

有幾個很明顯的特徵。譬如說我去醫院時，不管是門診外面的護士

或者診間的醫生都會問我：「你一個人來嗎？」或是「沒有人跟你

來喔？」。……。還有醫生一看到我，發現沒有人陪我來，他的眉

頭就皺了，就很奇怪啊……。有時候我就會直接講：「我可以啊！

一定要有人陪嗎？」。（受訪者阿茂） 

我的右腳之前骨裂打石膏，後來拆石膏時醫生說有點歪掉，那我就

問：「怎麼辦？要調回來嗎？」。他說：「沒關係啦，反正你這支

腳也沒有在用。」……他就這樣子講話，我接下來就不想和他溝通，

我就直接說：「算了，我也不醫了」，我就走了。（受訪者珮珮） 

我跟醫生講說：「我最近只要吃完（藥）後，我的血氧就會開始往

下掉、呼吸就會困難，為什麼會這樣？」。然後他就會說：「那就

                                           
11 成令方（2002）關於醫用關係的研究中，提到醫療人員依據自己熟悉和認同的

「社會論述」對使用者做出建議或指導，其中一個案例讓受訪的原住民女性感

到種族偏見。同樣地，偏頗的「社會論述」也見諸於障礙社群中，例如，認為

障礙者無法自我表述、無法獨力就醫等等。 
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戴氧氣」。他叫我回家要把氧氣打開，然後把數值調高一點，這就

是醫生的處理方式。……。然後我說：「可是我如果要外出的話很

不方便，我還有一些工作需要外出」。那醫生聽了我這樣講就說：

「你還有什麼工作啊！」……這個就是他想像障礙者的模式。（受

訪者阿茂） 

醫師對於智障者的性慾問題也是以醫療方式處理，例如，開鎮定劑；

忽視年輕智障者與其同齡者同樣有強烈的性期待、性需求，而建議採用其

他的治療方法。 

男孩子到了二、三十歲其實性衝動、性需求很高，那我看醫生還是

開精神科的藥，就是讓他好睡的藥，就是讓他鎮定、安眠……可是

你要想，這個時候是他的需求耶，只是智能障礙者他沒辦法去控制。

（受訪者琦心護理師） 

他（醫生）就說：「妳就是用（精神科）藥來控制嘛，她（小慧）

就是智障的孩子妳能怎麼樣！也只能用藥控制。」醫生直接開鎮定

劑耶！我怎麼可能讓她吃那個。（受訪者小慧媽媽） 

醫療專業人員對於障礙者的認知或刻板印象，也反映出一般社會大眾

的觀點；然而，作為醫療服務提供者，其認知會影響對待病人的方式，以

及提供的診療或處置，進而影響病人的就醫權益與醫療品質。由前述受訪

者的描述，障礙者經常被視為是「依賴者」、「非勞動力者」的就醫經驗

並不愉快，有時是醫療人員一句無心的話，有時是刻意的漠視或過度的關

心。此外，將障礙問題簡化為醫療問題的「醫療模式」也依然存在，例如，

以醫療方式（開藥）處理智障者的性慾問題，壓抑其性衝動。然而，對於

一般青春期少年之性慾問題，或許會先透過心理諮商或行為治療等方式，
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再予以藥物治療。換言之，醫療人員對於障礙者與非障礙者在相同問題的

處遇模式可能不同，但由於本研究僅訪問障礙者及其照顧者，故此議題有

待未來研究進行探討。 

伍、討論與建議 

一、討論 

身心障礙者基本上是醫療服務的經常使用者，然而，在臺灣有關身心

障礙者就醫需求或就醫障礙的研究卻相當有限，或局限於特定的障別，如

智能障礙者（李志偉、嚴嘉楓、羅慶徽、李宗楠、林金定，2005；林金定

等，2003a）；或者是由學者專家角度探討障礙者的醫療問題（林金定等，

2002；林金定、嚴嘉楓、李志偉、吳佳玲、陳美花，2003b；林昭吟，2012；

林恩淇，2016）；抑或者是在政府調查中，由障礙者勾選曾經歷過的就醫

問題或就醫障礙（衛生福利部，2018）。這些研究可能無法推論到其他障

別，或者瞭解障礙者本身的觀點，或者細緻地探討制度面或過程面的就醫

問題與醫病關係。本研究試圖透過行動不便障礙者、智能障礙者與其照顧

者的就醫經驗呈現障礙者在就醫時所面臨的困難與挑戰；以及探討當醫療

人員遭遇與「標準病人」相悖的障礙者時，醫療人員的專業知識與障礙者

的身體經驗會出現什麼樣的互動樣貌，又會呈現何種制度性或關係性的醫

療議題。 

在障礙研究中，醫療模式認為障礙是個人的問題，故障礙者要適應現

有的醫療體制，自行克服就醫的困難。但由社會模式的觀點，障礙者所面

臨的障礙是來自於外在環境的因素，因此要解決外部環境的就醫障礙。然

而，障礙者的異質性高，其主體性或個體性的病人知識與障礙經驗不容忽

視，因此，本研究希望能將障礙者的身體經驗帶入，不僅凸顯其在醫療環
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境中所面臨的障礙，也彰顯障礙病人的行動性。換言之，藉由醫療社會學

的醫用者觀點，可以發現障礙者在醫療環境中的處境，以及採取的因應模

式並非僅是被動地接受醫療體制的安排，也可能因過往不愉快的經驗而放

棄治療，或採取積極的方式與醫療人員溝通，甚至引導醫療人員對自身做

出適當的處置。醫療社會學的醫用者觀點已被用於探討婦女或透析病患的

就醫經驗（成令方，2002；吳嘉苓、黃于玲，2002；林文源，2010），不

僅對於既有醫療體制提出批判，也促進結構性或制度性的改變，如建構婦

女友善的醫療環境。值此身心障礙者健康權被大力提倡之際，建構障礙者

友善的醫療環境也是刻不容緩。 

根據 WHO（2011）的《全球障礙者處境報告》，障礙者經常面臨的就

醫障礙包含財務面、服務輸送面與人力資源面，此與本研究受訪者所提及

的經驗大致相同。由於醫院無障礙施設經常被提及，且已納入醫院評鑑項

目，因此在本文中不再贅述交通或環境面的障礙。財務面的障礙則因全民

健保的實施，使得我國障礙者在此所面臨的困難較少，雖然仍有負擔不輕

的健保部分負擔或自費醫療項目。但由本研究可發現，障礙者在制度面及

人力資源面的就醫障礙仍存在且較少被關注。由本研究中發現，障礙者在

目前講求標準化的專業醫療體制中（含醫學教育、醫療設備、臨床指引、

就醫流程等等）顯得有些格格不入，例如，上不去診療檯接受檢查、障礙

與疾病產生的共病狀態、智障者較難以口語自陳健康問題等等，因此，可

能增加治療的難度，以及耗費更多時間或人力。障礙者在面臨就醫困境時，

有些可以以自身經驗引導醫療人員，發展出好的合作模式；有些則因醫療

人員未能察覺障礙者的差異性而產生二度傷害；有些則因過多的失敗經驗

而選擇放棄醫療或檢查。若此，則對於障礙者的就醫權益或醫療品質有莫

大的影響，也更擴大障礙者與非障礙者間的健康不平等。 

本研究除了探討障礙者面臨不同面向的就醫問題之外，更進一步分析

障礙者所採取的因應策略，例如，順從、出走、發聲或偷渡等醫用關係的
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模式。從本研究中的確可發現障礙者在醫用關係的行動性，但不確定與其

個人背景關連程度如何，例如，性別、年齡、教育程度、障礙意識、障礙

年數等，因本研究並未控制在特定的就醫情境或就醫議題下進行比較，因

此，也難以比較不同的背景對於相同的情境會有何不同的回應。由於本研

究係採網路招募與滾雪球方式招募受訪者，可能導致樣本的同質性偏高；

又由樣本的背景資料可看出，其教育程度較一般障礙者為高。因此，不同

障礙者的屬性及其於醫用關係中所採取的策略，可能需要更多的樣本與資

料來加以驗證。 

二、建議 

WHO（2011）建議為落實 CRPD 第 25 條之健康權，應著重醫療服務

的可近性（accessibility）、可負擔性（affordability）、可用性（availability）

與品質（quality）。據此，本研究依據研究發現，提出以下建議供政府單

位、醫療服務提供者或身心障礙者倡議團體參考。 

（一）針對標準化的醫療設備或醫療流程，可考慮做適當的合理調整

（reasonable adjustment），以促進醫療服務的可用性。CRPD 第 2 條第 4

項提到： 

根據具體需要，於不造成過度或不當負擔之情況下，進行必要及適

當之修改與調整，以確保身心障礙者在與其他人平等基礎上享有或

行使所有人權及基本自由。 

而同條第 3 項後段明文：「基於身心障礙之歧視包括所有形式之歧視，包

括拒絕提供合理調整」。故對照於具體個案中，拒絕針對其需求進行必要

及合適之調整或修改，即構成歧視行為（孫迺翊，2017）。在就醫議題方

面，「可及性」原則可適用於一般醫療環境的改善，例如，在本研究中受
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訪者經常提及進行檢查的困難，如量體重、照 X 光，若醫療院所能有電動

移位機，則可協助障礙者受檢，也可減少放射師或照顧者的體力負荷。另

在特定情況下也可考量障礙者的需要做適度的合理調整，例如，智障者的

用藥情形應定期檢視及調整，以減少藥物所帶來的副作用或交互作用。

「合理調整」原則雖較常運用於身心障礙者的教育或勞動領域，但由本

研究發現，在醫療場域中身心障礙者需要「合理調整」的情境亦相當多

元，故期許本研究得以引發醫療專業對於障礙者就醫之合理調整的重視

與關注。 

（二）強化醫學教育中對於身心障礙者的認識與知能，並減少負面刻

板印象與歧視。前述 WHO（2011）所提及的醫療品質策略，即在於確保

醫療人員能提供給障礙者的服務品質如同提供給其他人的一樣。因此，透

過醫學教育與在職訓練，使相關醫療專業人員能瞭解障礙者的特性與需求，

並提供適切的服務。本研究的受訪醫師之一，曾有不佳的就醫經驗，但他

仍認為醫院的各個部門只要願意幫障礙者多設想一些、多去上一些課，便

會有所改善；因為醫療人員很聰明，只是不知道障礙者的特定需求。此外，

由研究中亦發現不同科別對於障礙者的診斷或治療仍偏向於特定單一科

別的觀點，但障礙者的續發症狀或共病症狀較為普遍，因此，專科會診或

成立整合型門診也有助於促進障礙者就醫的品質與便利性。 

（三）未來衛政或社政主管機關進行醫院或機構評鑑時，可考量以服

務使用者的意見進行評量。本研究由服務使用者觀點檢視現行醫療體制，

可發現醫療體制的盲點，以及需要修正改善之處。障礙者就醫經驗的分享，

有助於提升醫療人員對於障礙者需求的認識與服務。隨著我國高齡化問題

日益嚴重，失能者人數逐年增加，建構障礙者友善的醫療環境亦能符合高

齡化社會的需求。 
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三、研究限制與未來研究方向 

（一）本研究採用小樣本立意取樣，故存在樣本推論的有限性，無法

代表所有障礙者的就醫經驗。又本研究著重於肢障者與智障者的就醫經驗，

也無法推論至其他障別的就醫經驗。因此，未來研究可考慮擴充樣本數或

增加樣本屬性的多樣性。 

（二）本研究受訪者較年輕且教育程度較一般障礙者為高，雖有助於

訪談資料蒐集，但無法觀察到年紀較長、教育程度較低之障礙者的就醫經

驗與因應方式。又本研究雖企圖蒐集智障者本人的觀點，但智障者口語表

達能力有限，例如，僅能使用簡單字詞或重複研究者的詞句，若非長期相

處的陪伴者難以理解其意思。 

（三）本研究雖試圖訪問醫療專業人員卻屢遭拒絕，故對於醫療專業

體制的探討限縮於文獻的理解，而醫病互動情形也多來自於障礙者片面的

描述。由於醫療過程中涉及雙方或多方的互動，未來若能探究一般（非障

礙）醫療人員對障礙者就醫的看法與意見，則更能比較醫病雙方對於障礙

者就醫的認知差異。 

（四）關於障礙者的主體性與行動性為本研究的重要發現之一，然

而，不同背景的障礙者是否會傾向不同的因應策略，則是未來可進一步探

討的方向。換言之，目前的研究較傾向將障礙者視為整體，探討其一般的

就醫經驗與因應策略；未來若能連結其個人特質、就醫處境與因應策略，

也許更能確認不同屬性的障礙者會有何種不同的醫用關係。 
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附錄 受訪者基本資料 

行動不便障礙者基本資料 

化名 年齡 性別 障礙類別 
障礙

程度

教育 
程度 

居住地 

小金* 39 男 行動不便障礙者（肌肉萎縮）極重度
高中職

或專科
臺北市 

阿泰* 29 男 行動不便障礙者（肌肉萎縮） 重度 大學 臺北市 
阿廷 30 男 行動不便障礙者（脊髓損傷）極重度 大學 新北市 

阿清 32 男 行動不便障礙者（腦性麻痺） 重度
高中職

或專科
桃園縣 

阿茂 54 男 行動不便障礙者（小兒麻痺） 重度 未曾就學 臺北市 

小紜 36 女 行動不便障礙者（肌肉萎縮）極重度
大學 
未畢業

新北市 

阿諺 45 男 行動不便障礙者（脊髓損傷）極重度 大學 新北市 

珮珮* 45 女 行動不便障礙者（小兒麻痺） 中度
高中職

或專科
新北市 

曉晴* 28 女 行動不便障礙者（肌肉萎縮）極重度 碩士 臺北市 
阿勝 54 男 行動不便障礙者（小兒麻痺） 中度 碩士 新北市 
阿杰 56 男 行動不便障礙者（小兒麻痺） 重度 未曾就學 新北市 
婷婷 53 女 行動不便障礙者（小兒麻痺） 重度 小學 新北市 
昭明醫師 58 男 行動不便的醫生（小兒麻痺） 重度 大學 臺北市 
皓諺醫師 38 男 行動不便的醫生（脊髓損傷） 重度 大學 新北市 

琦心護理師 46 女
曾任智能障礙教養機構照護

人員（非障礙者） 
無 碩士 臺中市 

* 表示有陪同就醫。除受訪者阿泰有兩次陪同就醫，其餘三位均各為一次，分別是小金、珮

珮、曉晴。 
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智能障礙者基本資料 主要照顧者基本資料 

化名 年齡 性別 障礙類別 
障礙

程度

教育 
程度 

居住

地 
化名 年齡

教育

程度
職業 

小羽 44 女 智能障礙 極重度 小學 雲林縣
小羽

媽媽
65 小學 家管 

小波 20 男 智能障礙 重度
高中職

或專科
雲林縣

小波

媽媽
48

高中職

或專科

事務工

作人員 

瑋瑋 24 女
智能障礙併語

言機能障礙 
重度

高中職

或專科
雲林縣

瑋瑋

媽媽
54

高中職

或專科

專業 
人員 

小敏 19 女

智能障礙併自

閉症、慢性精

神病 
輕度

高中職

或專科
臺北市

小敏

奶奶
85 小學 家管 

曼曼 29 女 智能障礙 中度
高中職

或專科
臺北市

曼曼

媽媽
55

高中職

或專科
家管 

莉莉 38 女
智能障礙併癲

癇症 
中度

高中職

或專科
新北市

莉莉

媽媽
67 大學 家管 

小芬 34 女 智能障礙 中度
高中職

或專科
新北市

小芬

媽媽
63 大學 家管 

小翼 39 男 智能障礙 中度
高中職

或專科
臺北市

小翼

媽媽
64

高中職

或專科
家管 

阿松 19 男
智能障礙併自

閉症 
中度

高中職

或專科
臺北市

阿松

媽媽
51

高中職

或專科

非技術

工及 
體力工 

小琦 47 女
智能障礙併精

神官能症 
中度 國中 新北市

小琦

媽媽
69 大學 已退休 

阿輝 42 男 智能障礙 重度
高中職

或專科
臺北市

阿輝

媽媽
68

高中職

或專科
已退休 

阿進 28 男

智能障礙併重

要器官失去功

能（心臟） 
中度

高中職

或專科
臺中市

阿進

媽媽
59 大學 家管 

家家 25 女
智能障礙併癲

癇症 
中度

高中職

及專科
臺北市

家家

媽媽
55 大學 家管 

小慧 26 女 智能障礙 中度
高中職

或專科
新北市

小慧

媽媽
56

高中職

或專科
已退休 
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When “Non-Standard Patients”  
Encounter the Medical Professional 

System: A Qualitative Analysis  
of Medical Experiences among  

People with Disabilities 
Chao-Yin Lin*, Ya-Chih Cheng**, Heng-Hao Chang*** 

Abstract 
Along with the increasing awareness of human rights, the right to health 

of people with disabilities is also receiving considerable attention. People with 

disabilities are regular users of medical services. In the standardized profes-

sional medical system, they are often regarded as “non-standard patients” and 

face many medical barriers. The purpose of this study was to present the prob-

lems faced by disabled people in medical environments, and to explore their 

opinions and actions under the medical system from the perspective of “medi-

cal service users”. This study employed qualitative research methods to ex-

plore the subjective medical experiences of 12 physically disabled persons and 

14 intellectually disabled persons and their caregivers, supplemented with in-

terview data on three medical professionals to analyze the situation of people 

with disabilities in the medical system. This study found that people with disa-

bilities appeared to be out of place in the standardization of the medical system, 
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such as non-applicability to certain testing or inspection equipment, the occur-

rence of secondary or comorbid conditions, and difficulty to communicate with 

medical personnel. In the face of medical difficulties, some people with disa-

bilities could guide the medical staff to develop a cooperative mode; some of 

these patients had secondary injuries due to improper treatments, while others 

chose to give up medical treatment or examinations due to excessive failure 

experiences. The suggestions of this study include reasonably adjusting stand-

ardized medical devices or procedures, strengthening the understanding and 

knowledge regarding disabled persons in medical education, and incorporating 

the voices of medical service users into agency evaluations conducted by the 

central or local governments.  

Keywords: disability, medical experiences, user-professional relationship, 

medical profession  
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