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我的生活可以我做主
首届罕见病残障群体自立生活项目研讨会举办

“残疾人的权利”是一个不
能更老的话题， 老到在它还远
未实现的时候， 就已经被大家
司空见惯进而视而不见。 2006
年的《残疾人权利国际公约》希
望确保残疾人享有与健全人相
同的权利， 并以正式公民的身
份生活， 从而在获得同等机会
的情况下， 为社会做出宝贵贡
献。这看起来似乎遥不可及，但
5 月下旬的一场“罕见病残障
群体自立生活项目研讨会”介
绍给了我们一种新的更有效的
方式。

“自立生活”是什么？ 来自
主办方瓷娃娃的郭晓宇介绍，

“自立生活”这个词最早起源于
20 世纪 60 年代的美国伯克利。
它的创始人爱德·罗伯茨，由于
罹患小儿麻痹， 小时候需要靠
电动轮椅代步， 一直生活在教
养院里面， 但他没有因此放弃
求学，经不断努力于 1962 年考
上伯克利大学， 校方竟以轮椅
无法进去学校宿舍， 也没有适
合使用的厕所等为由拒绝了

他。在他不断地争取下，学校做
了一些无障碍改造， 他成功地
上学了，但仍住在教养院里面，
没有办法跟其他大学生一起生
活。他跟学校商量，启动了身心
障碍者援助计划， 其中包括个
人助理的支持方式，有了这些，
他就可以从教养院搬出去，跟
其他学生一起享受美好的大学
生活。

1972 年罗伯茨和其他一些
障碍伙伴共同组织了全世界第
一家“自立生活中心”，中心提供
的服务包括生活技能培训，同辈
突破支持上的经验和心理鼓励，
提供自我倡导。自主决定权是特
别被强调的，身心障碍者只是身
体功能的缺失，不应该剥夺他们
的自主权，没有办法行走的人可
以通过轮椅，没有办法看到的人
可以通过手杖、导盲犬，还有个
人助理的支持，在这些支持下他
们还是同样能够去控制自己的
生活， 选择自己想要的生活方
式，并为这些选择负责。 之后在
全球都逐渐扩展，有很多自立生

活中心。
2014 年 3 月至 11 月，瓷娃

娃在国内举办了第一期自立生
活培训。 8个月中每个周末的学
习被设计为 4 个部分： 自我接
纳；家庭成长；社会互动；自主选
择。希望通过这些课程让大家有
一个积极全面的自我认识，获得
家庭成员的共同成长，促进良好
的社会互动，并且有一个自主行
动的能力，能够自己选择自己的
生活， 并且为这个选择负责任。
在这之后，也希望改变环境。 这
期间，由大学生志愿者作为陪伴
和观察者。

长期以来， 大家对残障群
体的认知包括这个群体对自己
的认知，都是需要被帮助、同情
的弱势群体，或者是身残志坚、
自强不息的榜样， 总之是和普
通生活割裂开来的群体。 自立
生活项目使大家看到另一种生
活的可能。 但第二期培训的招
生还有些困难， 因为自立生活
毕竟不是在直接解决工作和生
活需要。

我出生在台北， 是先天性
成骨不全症患者。 艰难地念完
大学后，发现找工作非常困难。
我去面试的时候， 面试官问的
不是我的专长， 他说你怎么上
厕所，怎么吃饭，怎么工作。

后来我拿到一笔奖学金到
日本进行自立生活的学习。 台
湾有很多朋友与环境的障碍妥
协， 上班的时候不好意思请主
管或者老板改无障碍厕所 ，只
好选择穿尿布。

到了日本我得到三样礼
物， 第一个礼物就是我的电动
轮椅，我突然用脚可以走路了。
第二个是无障碍公寓。 自立生
活体验室，无障碍的公寓，加上
个人助理， 在家里泡澡都是很
轻松的事情， 以前根本无法想

象， 还有更多以前不敢想的事
情，我可以尝试开车、滑雪。 第
三件礼物，就是个人助理。

自立生活强调我们要把过去
的医疗模式改变为社会模式。 我
跟大家一样， 小时候都会去各个
地方看医生。 自立生活有新的观
点， 我们为什么不把这个昂贵的
医药费跟大量的时间， 投入在社
区和环境上， 把所有的介体改变
成让所有人都使用。

有了电动轮椅， 我可以自
己去很多地方， 个人助理可以
帮我做一些力不能及的事情 。
我们在推动自立生活的时候 ，
其实家人也需要自立生活 ，家
人要尝试着放手， 回到自己的
生活轨道。 我妈妈为了我放弃
了老师的工作，对她来讲，这不

是她的人生， 可是因为我是一
个障碍者， 她的人生根本没有
办法规划。 现在我的家人有自
立生活了， 我妈妈虽然没有去
当老师， 可是她在回到社区做
家长服务。

回到台湾后， 我唯一带回
来的是电动轮椅， 但我可以在
台湾开展自立生活。 我们请了
日本的朋友跟台湾想要了解自
立生活的伙伴， 做了很多不同
议题的讨论 ， 筹备了半年 ，在
2007 年开始行动。 以前我们的
倡议以无障碍空间为主， 台湾
在 2011 年的时候已经让自立
生活个人的做法为主了， 个人
助理这样的 PA 制度可以使用，
一个很重要的核心， 旁边的人
都是支持者。

我们从 1993 年开始提供
服务，1995年成立第一间美门中
心。2003年我们正式注册为美门
残障关怀基金会。 美门中心就是
一个无障碍的屋子，让残障朋友
可以在里头学习怎么过自立生
活。 之后我们又在全马其他不同
的城市，设立不同的中心。

自立生活不是生活自理，个
人助理系统是非常重要的，可能
当我们再提的时候，会突然觉得
好像跟我所了解的自立生活不
太一样，因为自立生活就是我自
己来，我自己煮饭、自己洗衣服。
当然最能够做的就是完全去做，

但是对最严重的残障朋友他们做
不到的时候， 这样做不到的人他
们能自立吗？ 但是他虽然不能动
手，不能动脚，头也动不了，可是
他还有思想，他还有嘴巴，他还
懂得去告诉别人他想要什么。

个人助理系统在马来西亚
目前还没有办法在政府机构里
面建立起来。 政府认为残障人不
能自理，就都让住进政府的福利
中心，那里有人照顾你。 可是我
们不认为残障人士应该这样生
活，残障人士可以自己有自主权
选择住在社区里面过自立的生
活，我们需要的只是个人助理。

个人助理可以是志工 ，也
可以是兼职或者全职的， 到目
前为止马来西亚还是属于志工
的阶段。 个人助理必须是由自
立生活中心培训。

医疗模式是以前的传统的
观念， 就是用医疗模式来看残
障人，我们永远是病人。 社会模
式没有把缺陷看成是残障 ，社
会模式是把社会的障碍看成是
残障的倒映， 导致我们残障的
原因是社会上的障碍。 社会模
式把问题的焦点放在社区 ，放
在社会，放在有没有资源系统，
放在有没有适合的法律上。

我的然然是自闭症孩子 ，他
已经 19 岁了。 我觉得上这个自立
生活课， 对于这种大龄的自闭症
孩子是很有帮助的。

孤独症的核心是社交状态 ，
这种障碍是伴随出生的， 不可能
用医疗模式来治好的， 作为家长
来说做的事情不是到处求医问
药 ， 而是用一生的时间来陪伴
他 ， 这种陪伴必须是科学的 ，用
我的真心树立自立生活的意识 ，
让他主动融入社会 ， 而不是被
动，让他自己决定过有意义的生
活 。 有爱不孤独这句话是没有
错 ，但是还不够 ，应该是自立生
活不孤独。

我们作为家长来说也不可能
24 小时陪伴， 我希望他达到自立，
自己找一个兴趣， 找一个爱好，而
不是特别孤独地在那里生活，只有
培养他的兴趣、自立的意识，他才
能改变孤独。 我觉得意识的培养比
能力的培养更重要，所以我拿到这
个课程表之后特别高兴。

然然开始不融入课堂， 到后
来的时候能够比较认真地听课 ，
听我说的话了， 互动的环节跟这
些同学互动得特别好。

有一个课是无障碍出行 ，慰
问地铁员工的时候， 我们做了蛋
挞 ，然然就记住一件事 ：送蛋挞 ，
他知道给穿制服的送。 我们一个
组好几个同学， 有一次我没从地
铁下来，他跟着同学下去了，那个
地铁一关门，我有点紧张，我一看
他的眼神也是吓得够呛， 因为从
来没有遇到两个人分开过， 我就
指了指那个同学， 他也看了看同

学， 所以这个也是一个自立的能
力获得意识地成长， 有这些同伴
的帮助 ,知道自己能照顾好自己，
那次分开以后， 我也赶快坐下一
趟地铁回来， 他那会儿跟那些同
学还能够聊得挺好。

然然通过这次出行找到同伴
之间互相支持的感觉。 后来不管上
课还是出行，虽然跟其他同学不是
特别一样，但是然然慢慢地融入到
这个课堂中，特别认真地听。 某一
堂课，然然认真听，他听懂那一句
话，他现在也记得：“没有对错，只有
不同。 ”他认真地把那句话写在黑
板上，志愿者给照下来，我觉得挺
好的。 这个对舒缓他紧张的情绪也
都是特别有帮助的，让他能够理解
人和人之间的不同，也能理解社会
是由不同素质的人构成的，我们应
当做到远离那些歧视咱们的人，亲
近那些亲近咱们的人，因为你不管
怎么做倡导，还是有一小部分的人
会歧视的。

他必须拥抱外部的世界，自立
的意识比他学习掌握某种技巧的
培训更重要，有了这种自信才能自
豪地生活，现在然然有一些初步的
自立意识， 需要家长更多地引导，
我现在凡事跟他商量你看行不行，
他会主动地跟人沟通， 才能够自
立，只有自立了才能不孤独。

自闭症宣传中很多孩子都是
属于高功能的， 跟然然不是在一
个层次上的， 人家属于 80 分的，
然然是 60 分的，这是国家做宣传
的需要， 但是希望社会完善支持
系统， 接纳这些稍微弱一点的孩
子。

从医疗模式改变为社会模式
———台北新活力自立生活协会发起人 林君洁

个人助理系统不可或缺
———马来西亚美门残障关怀基金会 谢秀贞

然然爸爸：自立才能不孤独
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� � （上）“自立生活”培训结业典礼上，学员们自编自导自演着各种精
彩节目。 （下）学员们在志愿者的陪同下学习无障碍出行。


