
 

發展障礙研究倫理指引i: 支持障礙者參與研究ii 

 研究倫理作為維護研究參與者權益與福祉的重要守門員，已成為基本研究素

養的一環，然而現今研究倫理規範容易以「保護」之名，限制身心障礙者（本文

以障礙者稱之）直接參與研究的權利。舉例來說，國科會於 2015 年規定從事人
類研究者，須經過研究倫理審查，尤其是障礙者與未成年人、收容人、原住民、

孕婦及其他受不當脅迫或無法做自由意願決定者，均被視為「易受傷害族群」。

然而，障礙類別不但多元，且多與非障礙的成人一樣能自行決定是否參與研究，

但如果只將障礙者簡化視為「易受傷害族群」，除了有弱化障礙者、忽略其主體

性等問題外，也容易因「過於保護」的倫理審查制度，增加障礙者參與研究的難

度，剝奪其為自身權益發聲的機會。  

 呼應障礙運動「沒有我的參與，不要幫我決定」的理念，自 1990 年代起，
學者提倡「解放障礙研究」，主張有關障礙者的研究，應要有障礙者參與。解放

障礙研究並非強調有障礙者參與的研究就具備解放障礙研究的觀點，因為即使 
本身是障礙者的學者從事與自身障礙相關研究時，也可能再製「健全主義」。相

較於主張障礙者「天生」就具備「障礙權 利意識」，抑或簡化認為非障礙者就 
無法理解障礙者所遭到的不公待遇，「解放障礙研究」強調透過研究挑戰社會對

障礙者的偏見與社會排除，並發展與障礙者彼此對話、相互學習的夥伴關係。 

 不同於醫療模式對障礙者的病理化想像，障礙研究應重視障礙者的主體經驗， 
強調障礙者能參與並決定研究設計、發展與進行方式; 障礙研究也應與障礙運動
結合，透過研究解決障礙者的日常困境、提升障礙者的權利意識，找回障礙者被

剝奪的尊嚴。「解放障礙研究」也呼應智能障礙研究提倡的「共融研究」，強調

「與障礙者一起做研究」，希冀透過研究「賦權」障礙者，並透過研究提升障礙

社群的生活品質、福祉與尊嚴。在此理念下，我們提醒學者從事障礙研究時應反

思:我的研究是為了誰?在研究中我有哪些權力?我優勢的社會位階相對應的責任
為何? 我的書寫和發言是否再製結構性的宰制與壓迫? 抑或挑戰這些系統性的
操控和制度性排除？ 

 現有制度也傾向從醫療、健康與社福的專業觀點出發，缺乏障礙研究與障礙

者的觀點。因此，我們認為從「解放障礙研究」 的視角出發，能填補現有(以醫
療模式為主)研究倫理知識生產上的缺口。  

 「臺灣障礙研究學會」於 2018 年成立，「致力障礙研究知識與專業發 展，
促進公共利益為宗旨」，肯認「障礙研究對整個社會，包括障礙者和非障礙者皆

有重要的政治、經濟、社會與文化上的意義」(詳見臺灣障礙 研究學會，2022)，



因此，於 2021年學會理監事會議通過，發展「臺灣障 礙研究倫理指引」，用以
解決個別研究者需額外提供學理支持，說明障礙者直接參與研究的正當性，也讓 
倫理審查委員會(以下簡稱「倫審會」)更瞭解障礙研究倫理，不再將障 礙者視為
易受傷害族群，取而代之的是思考如何充分支持障礙者參與研究，並讓研究成為

障礙社群的倡議工具。  

 我們以解放障礙研究為典範，從障礙者的經驗知識出發，思考為何支 持、
如何支持障礙者充分參與研究。我們也立基於「介入研究典範」，以需求及實作

為導 向，透過實證取徑，滾動式修正與動態發展障礙研究倫理的基本原則與操 
作指引，希冀回應研究社群此時此刻的真實需求。本指引的發展過程如 下:在釐
清指引發展的需求後，我們首先回顧相關文獻與重要期刊，初步概念及操作化「障

礙研究倫理」三個原則;其次，透過訪談障礙者本人(障礙者所組織的團體代表)，
我們彙整障礙者的經驗知識，脈絡化「障礙研 究倫理」以支持障礙者參與研究;
最後，根據上述學理知識與經驗知識的 相互校準與共構對話，我們發展障礙研
究倫理基本原則與操作指引(詳見 圖 1 發展流程圖)。  

 

 相較於僵化不變的「最高指導原則」，我們定位「障礙研究倫理指引」 為
從事障礙研究時的倫理對話基礎、實作建議以及反思契機。我們也歡迎剛開始從

事與障礙相關(如社工、社福、特教、護理、公衛等領域)且有 興趣瞭解何謂「以
障礙者需求為主體」的夥伴，能透過本指引思考如何用 研究賦權障礙者。相較
於取代現有的研究倫理規範，本指引希冀邀請相關 倫理審查機構與夥伴思考在
審查過程中，加入解放障礙研究的觀點，看見 支持障礙者參與研究如何提升障
礙者的生活品質、福祉與尊嚴。本指引也 有助於政策制定者、服務提供者、實
務工作者及學生，肯認障礙者的經驗 知識，並支持障礙者參與研究。  

 透過彙整 CRPD 與相關研究倫理文獻後，我們運用「以障礙者需求為主體」
的「積極性支持」，作為思考「障礙研究倫理」的核心理念。「以障礙者需求為 
主體」的定義如下: (1) 承繼 CRPD 與「社會模式」對障 礙的理解，我們反對將
障礙者的需求與困境病理化，主張障礙者參與研究的阻礙，乃是源自有障礙的社



會環境，研究者 應回應障礙者的個別需求，提供充分支持，使障礙者享有參與
研究的權 利。(2) 呼應障礙權利運動:「沒有我的參與、不要幫我決定」，我們
主張障礙者是研究團隊的核心夥伴，肯認障礙者的「經驗知識」能對研究帶來重

要貢獻，並用研究賦權 障礙者，也回應障礙社群的 (權利) 訴求。(3) 研究設計
與規劃需創造障 礙者與非障礙者團隊合作與互信對話的契機，透過環境打造與
資源挹注， 讓障礙者發展參與研究的(潛在)能力，並透過研究支持障礙者追求有
意義、有尊嚴的生活。  

 我們提出「積極性支持」的障礙研究倫理，主張: (1) 研究者應肯認 障礙者
可以、且能夠享有一般人的權利，包括參與研究的權利。(2) 研究 目的在於提升
障礙者的生活品質、自我決策的能力、賦權障礙者與障礙社 群。(3) 研究過程強
調平等、尊嚴與賦權，並提供「以障礙者需求為主 體」的支持模式，讓障礙者
能成功參與研究。(4) 研究作為「使能」的過 程，應提供資源挹注、環境打造，
讓障礙者發展自身(潛在)參與研究的 能力。簡言之，積極性支持即指充分支持障
礙者有意義地參與研究。積極性支持的理念圖如圖 2。  

 

 透過「以障礙者需求為主體」的「積極性支持」，我們針對貝爾蒙特的三個

倫理原則，分別提出質疑，概念化 (generalization)「障礙研究倫理」原則，以及
說明操作方法 (practice)。  

(一)貝爾蒙特的「尊重原則」 

 1. 質疑  

貝爾蒙特強調應「保護」無法自決的主體(如心智障礙者)，並傾向 懷疑障礙者知
情同意的能力。  

2. 概念化  



「在充分的支持下，障礙者有能力做出知情同意。」  

3. 操作 

 研究者應積極思考「如何充分協助障礙者做出知情同意?」障礙者有權利也有能
力參與研究，研究者應提供障礙者充分支持，移除研究參與之 阻礙(如提供心智
障礙者易讀版訪談大綱、提供聾人手語翻譯服務，以及 個人助理服務等)，以確

保其完整參與研究之權利(如研究題目的選擇、 資料蒐集與分析方法等各階段意

見表達)。  

(二)貝爾蒙特「善益原則」  

1. 質疑  

貝爾蒙特從「專家中心」認定障礙者為「特殊」、「易受傷害族群」， 並傾向
放大障礙者參與研究時，可能遭遇到的風險。  

2. 概念化  

「沒有障礙者的參與，就沒有關於障礙者的研究」，障礙者最清楚自己的需求，

研究的風險利益評估應有障礙 者的參與。  

3. 操作  

障礙者被排除參與研究導致的傷害，可能遠大於參與研究可能帶來的 傷害，研
究者需要與障礙者及其社群共同對話進行風險利益評估。例如， 邀請具備障礙
身分的社會公正人士，或由障礙者所組成的團體代表，參與 相關案件倫理審查。  

 (三)貝爾蒙特「正義原則」  

1. 質疑  

研究參與者納入與排除的考量過程，貝爾蒙特在面對社會弱勢傾向 「以保護之
名」行「排除之實」。  

2. 概念化  

符合障礙研究倫理的「分配正義」需跳脫「保護主義」，避免弱化障 礙者造成
障礙者的社會排除，並將障礙者視為重要的研究夥伴(不僅只是研究對象)，積極
邀請障礙者與障礙社群有意義地參與研究。  

3. 操作  



研究者除維護障礙者參與研究的權益，應致力於降低障礙者參與研究的阻礙(例
如研究倫理審查申請書中不需特別說明必須邀請障礙者的理由、肯認智能障礙者

有自行簽署參與同意書的行為能力)，積極肯認障礙者的經驗知識，發展平等、互
惠的研究關係，並透過研究賦權障礙者並回應障礙社群的訴求。  

「障礙研究倫理基本原則與操作指引」	

一、基本原則	  

(一)	研究者應致力於看見自身對障礙者的偏見，挑戰健全主義的觀點與作法，察

覺這些偏見是否會影響其研究立場。	  

(二)	研究者應致力於透過研究改變社會，透過打造共融社會，提升障礙者的生活

品質、福祉與尊嚴。	  

(三)	研究者應肯認障礙者不只是「研究對象」，更是夥伴與盟友;	研究者應思考
如何與障礙者建立平等的合作關係。	  

(四)	研究者應肯認障礙身分的多樣性(如心智障礙者、視障者、聽語障、	 聾人、

肢障者等)、交織性(如性/別、階級、族群、世代差異等	因素)與邊緣化的社會位

階如何影響障礙者的生命經驗。	  

(五)	研究者應考量與身心障礙相關的要素，提供合理調整以支持障礙者充分、有

意義的參與研究。	  

(六)	研究者應透過與跨領域、跨專業及重要利益關係人的合作，支持障	礙者享
有自我決策、知情選擇，以及社會融合的權利。	  

(七)	研究者應積極回應身心障礙社群的需求，肯認其經驗知識以及重要貢獻。	  

(八)	研究者應以簡單、易懂、多元的方式呈現研究成果，以便利障礙社群使用相

關成果作為倡議工具，具體落實障礙平權。	  

二、操作指引	  

(一)研究參與	  

1. 研究者在發展研究時，應與障礙者以及身心障礙社群共同討論研究設計，

如研究方向、資料蒐集方法，以及預算編列等。	  



2. 研究者應協助障礙者增進從事及參與障礙研究的知能，與障礙者建立夥伴
關係，一起為障礙知識發展做出貢獻。	  

3. 研究者應尊重障礙者是否需要「照顧者」一同參與研究，但不預設障礙者

都需要幫助;當有共同參與需求時，研究者應提供必要協助。	  
4. 研究者在規劃研究時，盡可能邀請具多元代表性的障礙團體參與研究(如

少數族群、低社經地位、LGBTIQ+等社群的障礙者)，若無	法做到應說明
原因。	  

5. 研究者應提供合理調整以支持障礙者參與研究(如提供手語翻譯、	 聽打、

報讀、易讀資訊、無障礙環境、支持者的協助)。	  

(二)知情同意	  

1. 研究者應盡可能透過簡單、易懂的資訊，支持障礙者充分理解研究內容、

過程、參與研究的優缺點與相關風險，並讓障礙者有充分時間考慮，自行

決定是否參與研究。	  
2. 若障礙者進行知情同意過程需要支持，研究者可與支持者(如家庭成員、

專業人員等)一起協助障礙者實踐知情同意。	  
3. 研究者應提供符合障礙者需求的多元知情同意方式(如口頭錄音、手語或

蓋章等)。	  

(三)資料蒐集	  

1. 研究者應提供研究相關資訊(如研究設計、目的、需求支持方式、研究者
聯絡方式等)，確保研究工具中的題項盡可能以適量、多元方式呈現(如易
讀、語音選項等)，並符合障礙者理解資訊的習慣。	  

2. 研究者設計題項時，應考量能讓障礙者選擇符合自己偏好的方式回應、分

享或答覆(如口說、手語、指認)。	  
3. 研究者進行研究時，應考量空間環境無障礙，溝通方式與參與研究時間的

適切性，並提供充分的心理支持，以及障礙者所需要的支持服務(如個人
助理、手譯員、輔具與交通安排等)。	  

(四)成果推廣	  

1. 研究者應詢問障礙者想以何種方式取得研究成果，並用簡單易懂且符合其

偏好的方式提供研究摘要。	  
2. 研究者呈現研究結果時，應提供障礙者保護隱私的方式(如使用化	名、代

號或只使用姓氏);然而若當事人想要使用本名時，研究者	應充分告知相

關風險才能使用。	  
3. 研究者應將研究結果以簡單、易懂、多元的方式，回饋障礙者;同	時，相
關成果也應回應障礙社群所關心的權利議題。	  



 
 
 
 

 
i「發展障礙研究倫理基本原則與操作指引」全文，以及相關具體做法，請參見臺大社會工作學刊	 2023特

刊：陳伯偉、邱春瑜、郭惠瑜、周月清*	(2023)	發展障礙研究倫理指引:	支持障礙者參與研究，August,	

pp1.-42.	 	
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後，我們感謝參與本研究的受訪夥伴，大家真誠、慷	慨的分享，讓我們再次體會到「障礙者的經驗知
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