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519發言

今天非常高興接受到新活力的邀請來這邊當引言人。

我之前住在台南，15歲到彰化讀書出來外面獨自生活到現在，總共24年。

我覺得看完 “三更半夜居然要吃香蕉” 這一部的電影，我非常有感覺，因為我也是肌肉萎縮，我對於他在電影中談論的兩個東西特別有感，

一個是他跟家人的衝突，他用一種所謂的排斥或討厭的心態，然後去拒絕家人的幫忙，在我的過程裡面也遇過相關類似的，但我是用一種報喜不報憂的方式去面對我的家人，也有可能是因為我住在外縣市家人不容易去看我，所以我沒時時面對家人關心的壓力，

另一方面我哥哥也是肌肉萎縮，所以我覺得在這樣的情況下，家人不得不讓我在外面，但他們口頭上還是會說，為什麼不回家？或是好好的去機構之類的。但這種語言一出現我很快就會落入到家人的好意，我到底要不要接受，以及我如何去跟他講我不要，

我覺得這在一般家裡的張力，尤其在重障者家裡特別難講出口，而我可能是因為我15歲離家，在外面人與人的人際關係去琢磨去磨練，所以我當時都跟家人說我在外面把自己照顧好好的，你們就不用擔心，我的家也都無力再負擔我這一個重障者的照顧。

但這不得不的後面，其實討論到的是障礙者自己成為一種在折磨家人的工具，或者我本來就是造成困擾的人，如我不趕快或沒辦法解決就趕快離開家，我覺得在我跟家人的張力裡面，我很難安撫這樣的感覺。

幸運的是，我還有機會離開家，我當時常覺得難道是我要把我家人折磨到死之後，再被丟到安養院裡面，這樣子會比較好嗎？所以我當時是做一個決定，趁著出來讀書的時候，訓練自己在外面獨自生活的能力，

在這過程裡面也有很多朋友幫忙像在彰化的朋友及台北的朋友，我覺得我朋友就像，男主角的志工一樣，我們在相處過程中發生很多的張力，這也是我要談的第二個部分，協助者與被協助者之間，要彼此對待是非常不容易的事情，

因為在陌生不理解的狀況，光是接觸，然後慢慢地可以讓自己跟協助者互相看到彼此的需求，或是我怎麼讓協助者發現到協助的意義，或是讓他協助我這件事情是會讓他有成就感，

我覺得這是在過程中最困難的一個點，我之前都是用志工或是朋友關係，我當時比較是投其所好，或者是我也把自己變成一個協助他的角色者，因為當時協助我的朋友都是輕\中度障礙者，像是講話不清楚，或者是他思考沒有我這麼快速，或是他是人際溝通上有障礙，我有時都會擔任協助的角色，去協助他們，他們來協助我的肢體或生活起居，我覺得這是一種交換。一種互利吧。

可是要跟一般人發展出這種做法時，就是去交換他們所需的如情感訴求或其他相互討論的需求，我發現更困難了，因為一般人的需求，我不太能夠協助到，當我要主動去詢問跟理解的時候，一般人一來很難信任對障礙者會有什麼能力可幫助到他，或者是要把障礙者當作情感傾訴的對象時，對方也會有一種我為何要把這麼私密的事跟你講？

這是我跟一般人相處會有的距離，我的經驗是用時間去做拉近，或者是在過程裡或生活裡面慢慢培養一種互相信任的關係出現，我覺得不容易，很多時候我們太需要協助，太需要頻繁的協助，這照顧壓力會嚇跑很多人，或者很多人會覺得那你為何還要出來造成社會這麼大的困擾，

如果是在沒理解的情形下，對話是無效的，這種狀態很多時候一般人被障礙者這種弱或者是需求壓到喘不過氣來的時候，就會有這樣子的現象出現，除非我們能夠跟他更深入地去理解他背後的想法，

就像我之前跟我的個助有一些的對話，例如對於糞便，對於這種很私密又不得不協助的問題，到底該如何去解決，在過程裡個助會在協助時有厭惡感，我一直覺得，我也知道很臭但這就是我無能為力的地方，我也沒有辦法解決難道我跟他談了之後，就可以不臭了嗎，還是不要他的協助嗎？這協助也不是我願意的，我感覺我跟他討論就得承認，我對自己大便很臭讓你不舒服是無能為力的，所以…我的無能為力產生不願意對話的恐懼在我心中，

但後來在我們小組談話裡面，對方主動談出到這個協助上的困難的時候，我發現到我再也不能逃避，因為我一但在逃避的話，就沒有辦法解決問題，所以當下的我選擇彼此對話，相對在那種面對面的狀況底下，其實是非常的害怕，我這樣子講就是我把自己最柔弱或最沒有能力的地方顯現出來，對方會怎麼看？這也在過程裡面，因為我想要跟對方有一個更深的關係，例如我想要解決他的問題，因為這個問題是我無法不面對的，為何有需要把自己的弱拿出來，是因為跟他一起面對這個問題的時候，協助者才會感受到他被重視有人是在意他的感受的，

也在這過程中，我發現到他對於糞便最大的問題其實是氣味，所以這氣味該如何解決？反而當有正式的對話出來的時候，我們就可以有方法去做改善，比如說戴口罩，比如說掛芳香劑，比如說我們可以在空間裡面裝大一點抽風機，這都是改善氣味的方法。後續詢問他感受覺得怎麼樣？他有覺得這樣的改善對他是舒服的，我也是在這對話過程發現到要產生這樣的對話，其實真的是要把自己的感受說清楚，才有辦法有解決的方法出現。

君潔問我，你想活出什麼樣的人生？我想到電影中的男主角，他一直在耍任性，我覺得是強韌的韌性。

他一直不斷去尋求他人的協助，他自己去大學尋找，透過他不斷的一直去要求其他人幫忙，讓其他人看見他的生活處境，他夢想要做一些事情，

而我就是想要推動障礙者自立生活。但我也知道，這都是在挑戰一個所謂的弱者還要多做些什麼的時候，他尋求的這些人倒底有沒有辦法理解他，認為這跟他是有意義的，而當這些對話脈絡沒有出現的時候，就容易落入到這個男主角很自以為是，沒有考慮到別人，但如果經過了對話理解之後，我相信男主角，或者是我以前的經驗裡面，就是把這理解化成一種共同協助的關係，是可以互相對待與尊重的，

我認為這也就是為什麼我們在目前所有的人不管是自立生活或是人與人的關係裡面，透過所謂的交換，除了錢以外的對價外，還是要有一個方式去尊重與對待，才能夠讓彼此的關係能融洽，我也透過這些所謂的對話與方法，才讓自己有一種如何對尊重別人的心態產生，

而這在過程中，不僅我要面對自己的弱，而且還要有勇氣堅持。這次因為2/27原本跟我住在一起的室友—脊損傷友沈大哥因不明原因往生，造成家屋部分毀損，我就面臨到安置問題。而社會局的安置障礙者只有機構住，沒有社區。非常感謝社會局對我這次的安置有些特例，讓我可以不進去機構，

但不代表我被安置在社區生活就可以不必有代價，爽爽的過，因為我選擇了社區生活，在安置的過程中，我就要面臨到我對於環境的熟悉度，要不斷不斷的改變，不斷不斷的讓身體越來越虛弱，不斷的適應新環境，不斷讓身體的累虛弱，這就是我選擇要在社區生活的代價，而要做這樣的選擇其實是不容易的，是需要勇氣的，而你也要想到說，這不是你說要就好了，你還要看的是後面還有許許多多，你必須承擔的後果跟責任，例如你可能沒有一天你可以睡得好覺，例如可能你的病情會加速的萎縮，加速的退化，這個都是我在選擇安置的時候，就必須考慮到的問題，而這絕對不會是說，我堅持要安置就好了。這就是所謂的承擔責任，而這責任絕對不是等待就可以解決的，我還是要透過群體，就像當時我一個人到台北時，靠新活力的夥伴，以及算障團的夥伴，一起把我撐到現在，這也是你自己要願意先踏出第一步後，還要在面對第二第三第一百步的責任，也是需要有團體的支持，跟朋友的協助，才能夠持續 “韌性”的支持下去，

理想要付出代價，我很清楚我的選擇，也知道要付出的代價。但是要能實踐自立生活精神，就是希望障礙者能生活在社區。這要政府的政策配合才可能實現。因為尤其台北要租到合適重障者生活的房子，是非常困難的。就像我們算障團實驗家屋的過程裡，三年我們就花了100多萬了，完全沒有拿政府的補助。因為我們很清楚知道重障者在社區租屋是多大的困難以及不容易。

像我以前在彰化的時候。當時我們的租金非常便宜一整棟房子,有4-5間房間才8000一人也才2-3千。我跟朋友都住在附近，有的跟我一起住，有的離我們住的地方不遠，三不五時就去我家串門子，其中有一位從在學校就一直協助我洗澡或者是比較需要力氣的部分，他今天也有來在現場。

我目前得繼續找房子，也參加北市最近的五合一公宅抽籤。我讓大家知道，台北市在公宅出租申請過程中，有許多公宅荒謬性例如，租金其實不是一般的障礙者負擔的起的，高坪數高價位，其實間接已經把一些弱勢的障礙者排除了，甚至是目前我們有去看屋過，發現很多的格局裡面，其實是不適合輪椅的，例如浴室空間太小無法迴轉，有台階高低差。

我們算障團在2015年曾抗議過北市政府有關聯開宅政策，如今，我也希望能邀請更多障礙者一起為自己居住社區的權力發聲，沒有良好的社區居住環境，我們很難有良好的生活品質，但是這一些到底要如何可以擁有，我覺得不是靠別人施捨，如果你沒有透過自己親身去爭取，然後只是一昧地等待，這些等待絕對不會是憑空從天上掉下來的，

後續我們將會把家屋共住生活的經驗，和支持障礙者社區相關政策的探討─如公宅政策，在後半年度舉辦論壇，邀請大家一起來參與討論，謝謝。
