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愛的花園專訪(99)：中央研究院數學所博士後研

究學者-孫嘉梁博士~多重障礙"腦性麻痺" 

文 / 官網編輯小組 2012-11-16 

 

 

2012年11月15日 星期四 

題目：多重障礙"腦性麻痺" 

主持人：蕭慧英 

來賓：中央研究院數學所博士後研究學者-孫嘉梁博士 

 

訪談大綱： 



1.您去年發表了一個”三十而立的自立宣言”，這宣言是為了什

麼？ 

2.這個心願達成了嗎？ 

3.國外學習時，你覺得他們對身心障礙者的學習與台灣有何不

同？ 

  

4.好像您國二時還特別為了考試的形式作過爭取？可以跟聽眾

分享那個過程嗎？ 

5.人們都以為陪你去學校的(親友)幫你做筆記？但事實呢？因為

高中以上的課程其實是有難度的？ 

6.對於一般的父母您有什麼想跟他們說的？ 

今天週四愛的花園單元進行的是慧英與紀庭共同主持"寶貝花園

"。邀請了重度腦麻的孫嘉梁來到節目中，與聽眾們分享他的生

命故事，並說明他在推動的"生活自主"宣言。 

 

去年才剛過三十的嘉梁，現在是中央研究院數學研究所博士後

研究學者。由於腦麻他並無法順利處理他的生活起居，但卻希望

自己是"獨立生活"。因此需要有個人助理幫他，個人助理並不是

看護，個人助理是聽"主人"的意志來工作，協助"主人"完成他想

做的事。看護則不是聽從病人的意志，而只是依照"生病"的狀況

來照顧病人。 



孫嘉梁說話很慢，初聽的人並不容易聽懂。紀庭堅持應該要讓腦

麻者也能有發聲的機會，這次節目對不清楚緣由的聽眾，可能聽

起來會很吃力，但我想，若大家能像聽"外國來賓"一樣的放輕鬆

，就由紀庭來翻譯，其實聽節目應該還很ok。 

 

過去對腦麻並不瞭解，嘉梁很幸運他的智力並沒有損害，只是行

動與言語不便。他的父母能支持他，讓他在學術上可以發展，功

勞很多。然而更讓在場所有人動容的則是他自己的意志力。 

  

 

<問與答> 

 

您去年發表了一個”三十而立的自立宣言”，這宣言是為了什

麼？ 
 

去年學成回國後不久，便毅然決然地搬離父母的住處，想要嘗試

與探索一個人獨立生活的可能性。但這也才發現到，在人力支持

制度不健全，社會觀念未開的請況下，即便我的經濟能力足以負

膽聘請協助者的費用，仍然時常遭遇無人協助我完成基本生活

所需的窘境，還是需要勞動母親到我的住處來協助我。我無法自

理的生活基本需求主要是洗澡以及出門前的準備工作，若無人

協助我完成這些，則我根本無法在社區中獨立地生存，更遑論以

工作來換取自己想要的生活，展現所謂的自主性。在三十歲生日



前不久的中秋節，正好與父親聊到我計畫當天下午邀朋友一同

去唱KTV、晚上在住處附近的空地開party來慶祝，父親當時隨口

說出：「那早上就去總統府抗議吧！藉此表達你們的不滿。」這裡

的『你們』是指這些推動「障礙者自立生活運動」的我的朋友們。

於是我把現行「居家服務制度」以及即將（在101年7月）實施之

「自立生活支持服務試辦計畫」中，我與朋友們看見的不合理之

處寫下來，打算向民代陳情，並據此規劃生日當天抗議活動。在

與朋友討論之後，他們認為以我的知名度，不需要靠民代幫忙，

就可達到一定的媒體效果；若需要請民代協助向公部門施壓，可

等到活動之後再說。而其中一位朋友葉建宏更進一步建議我，

擴充當時只有兩小段的文稿，除了指出制度的缺失外，最好也點

出障礙者自立生活的必要性，進而提出所謂的「宣言」。於是，拜

我所從事的工作的高度彈性之賜，我花了將近一星期的時間（花

了這麼久的原因，除了我打字較慢且耐力不佳外，還包括我的龜

毛個性），終於在那個星期四傍晚離開辦公室之前，將這一篇宣

言（包含那個星期六要舉行活動的預告），發表在我的臉書網誌

上；因為長時間打字造成手部與肩頸酸疼，我也不想再去研究要

如何發新聞稿，只好很懶惰地請臉書朋友幫忙。最後，有375位

臉書朋友分享了這篇網誌，我猜它應該會成為我一生裡寫的文

章之中，最多人看過的一篇吧！（通常，特定一篇數學學術文章

，徹底讀完的人若超過10個，就已經很難得了。）而生日當天活

動的媒體效果也算成功。 

 



l   這個心願達成了嗎？ 
有點可惜的是，因為我不是專職的社會運動人士，再加上當時協

助我的日常生活基本需求的人力時斷時續，影響了我向公部門

抗議的鬥志，對於總統府與內政部給我的敷衍回應，除了失望與

憤怒外，我並沒有再採取行動。在去年底修改並公告的 

「自立生活支持服務試辦計畫」中，補助障礙者聘請個人助理的

時數與時薪，雖有小幅度的增加，卻還是少的可憐。120元的時

薪以及每月最高60小時的補助上限，真不曉得這個計畫要如何

支持重度障礙者在社區自立生活。以我為例，白天在工作場所靠

著同事們的善心或是與我之間的情誼，我生活中的零碎但必要

的需求能夠被滿足，但除此之外，我估計每月還需要160小時，

才能支持我在社區中完全地獨立生活；這個數字當然還不包括

夜間的協助人力，確保我在寒冷的冬夜中，起身下床如廁的便利

性與安全性。這個星期連續兩天，晚上多喝了點水的我，夜裡被

尿意喚醒，扶著家具走到廁所；有一次比較幸運，只是脫下的長

褲被防滑地墊的水弄濕，我便索性不穿長褲回去睡覺；另一次，

身上的衣褲全弄髒了，但慶幸的是，我還能用漱口杯盛水，簡單

地沖洗身體之後，到衣櫥拿乾淨的衣褲來穿。去年冬天，身體情

況比較差，從床上起身比較吃力，是母親每夜來宿舍陪伴我過夜

；今年，我想要用調節晚間飲水量的方式，找出安然度過冬夜的

方法。然而，我的有些朋友，是無法靠「自己的努力」來克服睡眠

中遭遇的困難：他們是肌肉萎縮症的患者，缺乏力量與彈性的背

部肌肉，若長時間與床鋪接觸，所承受的壓力就會造成巨大的疼



痛，而叫醒他們，因此需要有人定時協助他們翻身。由此可知，

現行的支持制度要讓重度障礙者在社區裡獨立生存都是困難的

，而談「自主」更是奢侈。 

目前，週一至週五每天早上6:30~8:00有一位居家服務員會來替

我洗衣，並根據我前夜留下的紙條來準備要帶到辦公室吃的水

果早餐，最後再協助我著裝出門；今天因為我要來接受訪問，所

以她5:50就提早過來。但是她無法把服務時間延後，我也因此喪

失了偶而晚睡晚起的自主性，即使我上班不需要打卡。週日到週

四晚上，我自費聘用一位個人助理2小時，主要是陪同我練習走

路以及幫我洗澡。至於週五和週六，台北大學社會系的張恆豪副

教授，因為正在進行一項使用者與個人助理間關係的研究，所以

請一個學生擔任我的個人助理，並補助七成的服務費；這位學生

會陪伴我過夜，因此服務時間起迄的安排，可以有比較大的彈

性。 

 

至於缺陷重重的「自立生活支持服務試辦計畫」，因為政府行政

流程的延宕，可能要到明年初才能讓障礙者得到實際的補助。 

 

l   國外學習時，你覺得他們對身心障礙者的學習與台灣有何不

同？ 
我的學校在德州，算是美國較為漠視障礙者權益的地方，加上我

並非美國公民，因此幾乎沒有得到任何制度性的個人化支持服

務。然而，所有的校車與公車都配有升降斜板的可供輪椅使用，



所有的店家入口都是平整的可供輪椅進入，已經令人驚訝！雖

然我沒有從制度裡得個別化的協助，但是美國文化中對於「個

體」的尊重，在我第一次到系上拜訪時，就深深地震撼了我。當

時在幾位朋友與爸媽的陪同下，我順著指示去拜訪系辦秘書，她

跟我們講了一些事（包括提供生活資訊）以後，突然說：『下一件

事，只有Tony能知道』就把其他人都推出辦公室。原來她要跟我

說我當助教的月薪！在東方文化中，一般人可能都難以想像他

的私領域事務被如此尊重，何況是需要受家人照顧的障礙者。我

也相信，其他系上對於我的協助與通融，也是立基於此種「尊重」

：既然收了我這個學生，就要盡力支持與協助我完成學業。例如：

第一學期為了讓我適應環境，而免除我的助教工作，改以「研究

助理」的名義支付月薪給我；而第二學期，我發現助教工作占用

太多時間而可能耽誤到我未來的課業，向系上反應之後，從第二

年開始，給我的工作量便只有其他人的一半。學科資格考方面，

一般人的應試時間為三至四小時，但考慮到我的動作慢且容易

疲勞，而給予我24小時的時間在家作答。我的指導老師發現我在

與他meeting時，無法抄下他在黑板上對我的解說，便使用系上

的經費買了一台小型數位攝影相機，錄下meeting的過程，供我

日後查考。 

 

l   好像您國二時還特別為了考試的形式作過爭取？可以跟聽眾

分享那個過程嗎？ 
 



原先的聯考制度，每一科作答時間僅僅較一般考生延長二十分

鐘，對於需要書寫較多文字的科目而言，這樣的時間對我根本不

夠，我國中一年級的國文老師，在發現我的程度不錯之後，馬上

就向我母親指出此問題，鼓勵我們去向政府陳情。國二時，陳水

扁當選台北市長，首創「與市民有約」，我們就去陳情此事。雖然

時任教育局代局長的陳師孟允諾會交辦研議，但過了約兩個月

仍未收到回音；當我們去見這個案子的承辦人梁姓股長時，他一

開始就敷衍地向我們訴說，之前協助過一個高中裡的身障學生，

轉學至離家較近而學生程度較好的高中，結果造成該生課業跟

不上。意思是說政府曾對於身障生提供許多協助，但未必能幫到

忙。在我們拿出預先準備好的在校成績單與考試卷之後，他的態

度才轉變。另一方面，我們也同時像時任市議員的段宜康、江蓋

世提出陳情，加上透過當時的華視新聞部主編刁明芳去聯絡當

時的李慶安市議員，，這三個市議員便共同出席了為此事而召開

的公聽會。在公聽會的現場，大家實際驗證了我書寫文字的速度

，約為常人的四分之一；我方也提出了延長作答時間的具體方案

，即使不設置專屬圍場，亦能排除洩題之可能性。然而聯招會主

委仍以作業時間來不及做理由，表示當年無法改變。此時，一路

協助我陳情的義工蔡玲玲，便回溯我方陳情之時程，當場拍桌表

達不滿；議員也同時施壓。公聽會結束後不久，聯招會就宣布依

我方提出的方案調整考試時間，並設置圍場，這是我國二的事。

國三時，我又要求專人評閱手功能受損之障礙者之答案卷，以及

用特殊的標準來批改數學科的尺規做圖問題（寫出作法並畫出



草圖即可得分），寫信給當時的教育部長吳英璋，這兩項訴求也

獲准。最後我就在這個「可以接受」的考試制度下應考。（國文科

作答時間仍只延長60分鐘，寫作文還是有點吃虧。） 

 

 

你傾聽過腦性麻痺者的話語嗎? 

你曾經面對面與腦性麻痺這樣多重障礙者的接觸嗎？ 

腦性麻痺者因為言語與身體功能不便，往往與外界需要"翻譯" 

有沒有想過，腦性麻痺者單獨在廣播上發聲，其實應是一種公平

的權利 

孫嘉梁是重度腦性麻痺者，傷及語言與神經，2011得到美國德州

大學數學博士，現為中央研究院數學所博士後研究學者，並推動

重度身障者自力的權利 

這次比較特別的是單一邀請自身為"腦性麻痺"的孫嘉梁博士 

也就是說當天只有孫博士一人來 



教育電台臨時在一樓安排播音現場 

孫博士因為身體不便，往往定時八點才能出門 

這次訪談需提早半小時出門是他的一大克服 

孫博士影片如下 

http://www.youtube.com/watch?v=yYKT9zSXd7E&feature=rela

ted 

  

  

孫博士介紹 
重度腦性麻痺，傷及語言與神經 

78年林惠貞校長的協助下轉進 

82年自河堤國小畢業 

美國德州大學數學博士 

現為中央研究院數學所博士後研究學者 

 

http://www.youtube.com/watch?v=yYKT9zSXd7E&feature=related
http://www.youtube.com/watch?v=yYKT9zSXd7E&feature=related
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