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主題：以敘說創造的歷史：樂生院民的自述、反映與實踐 
講師：巫宛蓉、黃淥、江欣怡（樂生訪調小組成員）  
時間：2020 年 11 月 20 日（五）下午 2:00-4:00 
地點：成功大學博物館二樓大會議室（成功校區）  
主辦單位：成功大學人文社會科學中心．文學院 
 

 

巫宛蓉：我們的題目是：「以敘說創造的歷史——樂生院民的自述、反映與實踐」。首先先
介紹樂生院，樂生院是 1930 年代，日本殖民時代所成立的，唯一的公立漢生病療養所， 採
取強制隔離、終身收容的方式，它的位置是在現在新北新莊，跟桃園市的龜山的這個交 
界。樂生院今年滿 90 年，90 年來慢慢在強制隔離下，變成自給自足、機能完備的聚落。它裡
面有醫療、生活、勞動、運動、休閒、宗教的空間，也有小學校和火葬場，過去院民連過世
都無法離開樂生院。 
 

我聽院民講過，他們年輕的時候進來，還是會想著將來要出院，可是老患者就會跟他們說， 
你要是想要出院的話，就要從後山出去。當時他們還不知道是什麼意思，後來才曉得，是指
過世之後，在後山的火葬場，成為一縷輕煙，才有辦法離開這個地方。這個故事，我後來在
東京的也是國立的癩病療養所全生園，他們也有拍一些類似介紹歷史的影片，也有一個非常
相似的故事。就是年輕的患者逃跑，回來就被揍，老患者就安慰他，又說，不要想要離開這
裡，要成為一縷輕煙才有可能。 

 

樂生院占地有三十公頃，大概就是 67 座房舍，最多的時候曾經住過 1118 人，歷來大概收容 
過三四千人。到 1990 年代，規劃城市捷運的時候，在 1995 年，為了蓋捷運新莊線的機廠， 
也就是捷運車廂的駐車廠跟維修廠，就定案選在樂生療養院，要把所有房舍拆掉。這是他原
先的設計，院民一開始有陳情，但沒有被接受。一直到 2002、2003 年，已經拆除部分，才
引起大家的關注，接下來才有更多的行動。一開始的行動都蠻溫和，就是陳情、公聽會，但
慢慢發現沒有用。之後開始有些遊行，像是六步一跪。2004-2008 年是樂生保留運動，政治
的行動張力不斷升高的時候。在 2007-2008 年來到高峰，到 2008 年決定了保留方案。 
 

我剛才提到 2002-2003 年，第一波已經拆除 30 公頃的院區中的 70%，只剩下 30%。從 2004- 
08 年的過程，除了讓原本全部都要被拆除的樂生，可以保留 30%中的 90%之外，也產生了 
《頂坡角一四五號》這一本口述史跟攝影集。他們是 2004 年以醫學、藥學為主的學生，當
時起初是進來做，台灣公衛醫療史的採集。但也因此面臨到樂生院的現場，正在發生迫遷院
民的情況。他們一方面組織一些行動，一方面累積這些口述。 
 

後來 2008 年以後，樂生算是保住了，不會再被強拆了，然後咧？會有人好奇說，為什麼台南
有些其他的議題，卻要講樂生。或有些人會覺得說，樂生，不是已經沒事了嗎？為什麼還要
動員、宣傳、還要再介紹呢？今天我跟淥淥還有欣怡三個人，會針對 2008 年以後，樂生院
保留以後，在樂生院裡面，院民還有廣泛的支持樂生保留運動的青年，以及院區，發生了什
麼樣的變化，有什麼行動跟活動，來做分享。 
 

首先我們看到剛剛講的那個所謂 530 方案。樂生院最重要的醫療空間部分，是這個所謂綠色
的王字型，這個圖是原本官方當年的計畫，當然在實際上執行還是有調整。這個王字型，他
最後第一間的部分拆掉，所以這個王字型就變成干字型。樂生院 2008 年的時候本來是這
樣，2008-09 年他陸續拆除 14 棟，而且有的沒拆也斷水斷電。所以實際上這個空間還能夠居
住、使用的，大概 10 分之 1 而已。 
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再來，樂生地形是一個丘陵地，坡腳開始開挖以後，對側邊的地基、地質有很大的破壞。所
以從 2002-03 年第一波拆除的時候，就有院民反應說，可能下面一挖，上面的房舍就倒了。
我們在展場中，特別展示了這個台南舍，台南舍並不是第一波拆除的房舍，是因為底下部分
先開挖，上面的門窗變形很厲害。院民就被告知這樣很危險，先搬出來，院民一搬出來，東
西都還沒有收拾，台南舍就一下子被拆掉了。2008-09 年坡腳開挖規模更大以後，樂生院地
質的問題就越來越嚴重了。大概從 2009 年一直到 2012-13 年，我們運動的口號變得有點複
雜，就是從這個樂生院區恢復原形到「反迫遷，定古蹟」，這訴求很容易理解。可是「走 
山」是什麼？還有不太是一個日常能夠理解的詞彙。 
 

因為院區不斷空間推平、衰敗，還有這些斷水斷電的房舍逐漸壞掉，所以我們就開始，寒暑
假的時候，來打掃、刷油漆。剛開始還蠻多人的，像我還記得這一張是 2014 年的時候，我 
們本來定了 26 號到 28 號這個工作坊，後來因颱風取消。可是來參加的人覺得，沒有掃完好
遺憾，後來颱風走了又繼續掃，所以那個暑假就是打掃了八天。刷油漆沒辦法每年都刷，所
以一樣就是用整理空間為主，也就做了一些其他主題。譬如說這個拓繪，在打掃的時候會撿
到很多物件，不管是院民居住的房舍，或者是我們在剛看到的王字型裡面，我們打掃完，會
請院民來跟我們說故事，以前在這個空間裡面、醫療的情境是怎麼樣。 

 

抗爭開始的時候，院民大概四百位左右。他們那時候的平均年齡，大概就已經是 70 歲了。 
現在院民平均年齡到 80 歲以上，目前院民是94位。在搬遷的過程中，從 2005 年中，大樓蓋
好，有些院民陸陸續續搬過去，但這個年紀大的老人家，他們又手腳不方便，又搬到這個很
不習慣的生活空間，有些人可能就凋零得蠻快的。或者說，樂生院作為一個漢生病的療養
所，它本來就不是在一些慢性病，或者是癌症重病的治療上面，品質跟醫療技術很好的醫療
機構，院民需要轉診跟照顧。他們年輕的時候因為手腳不便，會發展一些輔具或者互相照
顧，可是年老了就沒辦法，2008 年後陸陸續續會有這些問題浮現。可是當時在跟官方、院
方，或者是說衛生署衛福部，要來談這件事情的時候，就很需要一些基礎跟他談。 
 

於是我們就辦了這個醫療訪調，問院民每天幾點到幾點要有人來幫忙、需要什麼樣的協助， 
打掃、換藥、轉診等等。不管是生活上還是醫療上，我們去訪談他們的需求情況跟人力的調
查，也陸陸續續去找了一些譬如說巴氏量表，或者是國際上有個測量糖尿病患的 SALSA 量
表，因為糖尿病患者很容易末梢會有些缺損，跟漢生病的後遺症是蠻相似的。而當這些量表
的問題， 都沒辦法滿足院民的情況時，我們就是用訪問的方法去了解，而這個醫療訪調就從 
2012 年持續辦到 2015 年。 

 

我覺得這在訪談的過程中，除了得到原本訪調預設的一些醫療、長照等目標的數據之外，也
聽到院民講很多故事。其實是可能過去在抗爭很激烈的時候，沒有機會說出來的故事，或者
是當時院民選擇沒有說出來的故事。或者是說在抗爭的時候，有很多院民並不是不支持的，
而是他可能沒辦法出門，所以我們還沒有認識這些人。因為醫療訪談會挨家挨戶的，不管是
舊院區或者是新大樓，會去拜訪、去認識很多院民，也聽到很多以前沒聽到的故事。 
 

譬如說這位可能大家都比較認識，是我們樂生保留自救會榮譽會長李添培阿伯。李阿伯的故
事，對我們在講樂生院民被強制入院、終身隔離的情況上，是非常清楚有力的佐證。他是花
蓮人，考到花蓮中學，人生非常美好。可是因為這個強制入院，他就一輩子以院作家。他父
親是當時花蓮電力公司的工程師，所以家境還蠻不錯的。這是阿伯的照片，他當時考上花中， 
爸爸是很高興的，還訂做卡其制服褲還辦桌。但是因為被抓，人生就大改變。 
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像我剛剛講的這個阿伯，還有在樂生那卡西裡面的院民之歌，有一段就是他的遭遇。但是，
在我們醫療訪調中，有一天聽到阿伯說的話，就很驚訝，他的隔離是從家裡面開始的，並不
是因為被抓來樂生院， 才從此與外界隔離。他就說了他的故事，就是他家境也不錯，爸爸是
工程師，哥哥也是打算做工程師，他自己也希望將來做工程方面的專業人才。也許就是因為
他們家境比較好，又是日治時期所謂的國語家庭、皇民化家庭，所以他哥哥非常接受日本政
府的宣傳。有一天他們在吃飯的時候，他自己平常已經跟家人分開吃，就裝一碗飯菜到旁邊
吃。可是有一天他在裝飯時，哥哥就跟他說，那個添培，你裝飯的時候，飯匙不要碰到碗，
因為你的碗可能會碰到你的口水，會沾到飯匙碰到我。 
 

他就很傷心，把飯碗一摔，不吃就跑出去了。他的媽媽就來安慰他說，「你不要怨你哥哥， 
因為這個病會傳染啊，你要認命。」所以這位阿伯到樂生以後，雖然看到這個「大德曰生、
以院作家」石碑， 心裡非常難過。但他說，說實在的，到了樂生，大家都是患者，不會互相
歧視。而且在治療上，相較於當時在院外，還是相對有資源。這是李阿伯在醫療訪調的時
候，跟我們說的故 事 。 
 

再來是有一個阿嬤，在大樓的五樓，不知道為什麼住了特別多的女性院民，他們蠻多人都很
會縫紉，有一台很好的縫紉機。我們跟他們蠻好的，衣服有破都會拿去給阿嬤縫。這個很會
縫紉的阿 嬤，小時候家裡是住在大稻埕，是大稻埕的藝旦之閣的養女。在戰爭的末期，就
開始出現病 症，所以其實他鄰居的一個阿婆就跟他說，你要是在外面走來走去看到「白長
衫」，就不要逗 留，趕快回家。原來，穿白長衫的可能就是，當時衛生局，或者樂生院來
強制收容作業的 人。但是這個強制收容的作業，到戰爭末期 1944-45 年，其實也是暫停。
所以他們家，是到戰爭結束以後，才帶他去就診，他那時在外觀上面，病症已經蠻明顯，有
長一些結痂什麼 的。 
 

他去看診的時候，診所的醫生遠遠看到他說沒關係，好，你站在那邊就好，你不用進來了，
我知道，你就是要去新莊的樂生院治療。所以他的養母家，當天馬上幫他收好行李，趁半夜
沒人看見的時候，把他送去樂生療養院。這個阿嬤當時大概才 18 歲，他就是在我們剛剛講
的王字型，第一進跟第二進之間的一個指導所，他說他就在那邊等，等到天亮，慢慢有些院
民要來治療了，有職員來，發出聲響，他才醒覺過來，我被帶來這裡，然後開始哭。 
 

後來病症治療後有比較好轉，院區也有比較開放之後，他其實是有回去大稻埕找他養母家親
人。可是他回去的時候，他跟阿嬤說「我轉來矣」，他阿嬤就說「你病還沒有好，你也敢回
來？」他就不敢再上樓，只好眼淚含著，又再回到樂生院。2005-06 年的時候很常聽到，這
種因為生病、隔離而與家人朋友絕緣的故事。可是阿嬤這個故事，因為我們過去沒有接觸到
他，所以都沒有提過。每次阿嬤跟我們講這個故事的時候，其實都有點要哭出來。我們有點
覺得他在講的時候，好像覺得我們是理解他、被我們接住，這樣的感覺。 
 

他有個曾孫女，大概才三四歲，很可愛。有時候去找阿嬤，曾孫女就也在那邊一起喝茶、吃
水果。我跟阿嬤說，你以前入院、來院內學裁縫的這些故事，這些努力過的痕跡，我們把它
寫下來，讓你的曾孫女長大會認識字的時候，就可以讀。阿嬤卻說不要，他不要他的曾孫女
知道他的故事。 
 

再來這位是可能很多人認得的茆阿伯。這張照片，他拿著卡其色的麻將紙，然後畫了很多格
子，要做什麼呢？因為我們在樂生院內，寒暑假掃地，有時侯油漆，有時候拓繪畫地板， 有
時候整理東西。阿伯就在旁邊看我們忙來忙去，也會來跟我們喇咧、聊天。然後他做他的模
型，做好一個新模型就會問：要來看新模型嗎？ 
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可是在某天工作坊要結束時，阿伯就拿著這張，畫了很多格子的麻將紙走進來。原來上面的
格子跟數字是他的年紀，茆阿伯不識字，因為父母早逝，他四處打零工，沒有機會上學。阿
伯就說，這上面寫的數字是他的年齡。他看到我們一天到晚拿著相機、筆記本問院民的故事， 
阿伯說那你們好好來問我的故事、然後要寫，然後還常常問說，那你現在問我，你有沒有錄
音、拍攝，寫好了沒有？ 你要寫成一本書啊。我覺得茆阿伯這樣，我其實覺得蠻感動的。這
是去年茆阿伯的模型，在臺灣歷史博物館，也是在臺南，在社運這個主題展展示，他還蠻高
興的樣子。 
 

黃淥：接下來我也分享，我們在樂生認識的院民的故事，以及這些故事對我的意義與影響。
這個是 2005 年的樂生院，這則是 2011 年的樂生院，它整個坡腳都被挖除了。這個大規模的 
開挖坡腳，其實有蠻多不好的影響。比如說樂生院很多房舍，在 2009 年的時候，出現非常
多裂縫。這些裂縫甚至就像我們在螢幕上看到的，影響整個房舍的結構。後來我們去調閱捷
運局的地質鑑定書，才發現不只是震動影響到龜裂，而是樂生院蓋在一個地質擾動帶，底下
有很多的地下水，所以其實是一個深層的地層滑動。隨著這些地下水上升，影響的範圍非常
大。 
 

我們當時為了監控樂生院的安全，就去「量裂縫」。這上面有很多數字，每個數字底下都有
對應一個小小的黑線，黑線就是一個寬度，我們就在上面做一個記號，這個工具叫做裂縫規，
以裂縫規的刻度去對照底下的裂縫，判斷大小。這是一個還蠻精細的功夫，必須要靠很近才
能看清楚，所以我們量裂縫都要趴在地上量。 
 

而裂縫分佈的範圍其實非常廣，可能會在瓷磚上，也可能是院民的家門口。我們那時候為了
要監測，每個禮拜都要去測量，阿嬤就說：「哪會跔佇咧土腳，遐爾仔垃圾（骯髒）」，而
且是逐禮拜攏跔佇咧土腳，阿嬤就非常不理解。後來我們就跟阿嬤說，是為了看裂縫有沒有
變大，而且有的裂縫已經大到裂縫規沒辦法測量，要用透明的直尺才有辦法去量。而我們每
週去院民家裡，有些裂縫可能在起居室、餐廳，也因此我們就跟很多院民越來越熟了。不只
是院民， 就連貓咪也記得我們，像是這張照片，因為裂縫就剛好在阿媽餵貓那個貓碗旁邊，
我們每次三四點去的時候，都是貓咪放飯的時候，所以貓咪就覺得討厭，在旁邊猶豫要不要
過來吃。所以我覺得測量裂縫，也是我們跟院民還有院區這個空間，慢慢變熟的過程。 
 

在整個樂生院的開挖過程，這個工程是越做，地層就越滑動，它就做了非常多補強措施。像
我跟宛蓉一整年學會很多奇怪的知識，像是這個叫做打排樁，就是你整個邊坡的那種擋土牆
已經擋不住了，就在這邊打了一個很長很長像釘子的東西，把整個地從垂直的方向來把它釘
住。可是打排樁還是沒有辦法很及時地，改善樂生院的滑動。而且打排樁所造成的強烈震 
動，影響了周遭的房舍龜裂。 
 

這個是排樁機。而這裡是主恩舍，早期住一些視障、看不見的患者。後來這些患者往生，住
了些外省人，或是病重的人。那我們這次進去的是，李德福阿伯的房間。我們認識他時，他
已經不良於行了，不管是洗澡或者是吃飯，都沒辦法自理，要倚靠他的看護阿姨。這個裂縫
在一些很尷尬的地方，像這個是阿伯的儲藏室、變電箱跟冷氣機。所以我們來的時候，就得
把這些東西移開，才有辦法去量。或者裂縫的位置是在地板的瓷磚上，所以我們也是每個禮
拜都要跔佇咧土腳量裂縫，阿伯就很疑惑，想說你們這些學生到底是來做麼的？阿伯他沒有
辦法下床，而我們每個禮拜都會來跟他打招呼，後來阿伯慢慢搞清楚了，我們不是院方，也
不是捷運局的人，我們是關心他家安全的學生，也慢慢跟我們變 熟，覺得我們跟他是在同
一陣線的，他甚至會偷偷期盼我們的來到。我們量裂縫通常都在禮拜六，有時候會改成禮拜
天，如果周日來，他就會說，恁昨日哪會無來？我佇遮等規晡。 
 
我們跟他慢慢變熟之後，有一天他突然跟我們說了一句話：「我年輕的時候曾經去過海南
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島。」二戰的末期，
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台灣跟海南島到底是什麼樣的關聯性，我那時就覺得奇怪，為什麼是海南島？而且是一個樂
生院民的故事。因為在我印象中的樂生院民，許多都 14 歲 17 歲就入院，不會想像他在入院前
的人生，是有多麽精彩或者是特殊，所以阿伯這個敘述非常讓我震撼。 
 

而且阿伯說他去海南島，是被日本人招募去做木工、去蓋工寮。阿伯就在口述裡面跟我講了
很多像咒語的用語，例如「三亞」、「石碌」、「八所」，我都不知道這些是什麼，有一天
我就帶著海南島的地圖來請教，後來也找到這些地名，原來都是下面括號的舊地名。像是石
碌，是以前日本人在開鐵礦的重要礦 區，八所是當時這些開礦的勞工，上岸的海港。原來
阿伯沒有在唬爛，他的記憶力非常非常好。我也才發現，原來樂生院民他們的經歷是很豐富
的，可以映照東亞二戰的歷史。從這些底層的口述，可以得知二戰期間的這些軍伕，被徵
兵、被招工的這些少年工， 他們的生命軌跡。 
 

阿伯說他是被「西松組」招去海南島。原來「西松組」就是西松建設在二戰期間，惡名昭彰
的一個建商公司。說是招募，其實是強制把一些中國勞工跟香港勞工帶走，然後就在石碌這
個地方開採礦產。甚至到近代，2009 年的時候，有一個中國的勞工曾向西松建設去請求賠償
的法律訴訟，最後是有得到和解跟補償。剛剛阿伯說他是木匠，去海南島蓋工寮的，他蓋
的，其實就是畫面上這些請求賠償的工人的工寮。 
 

所以那時我就發現，不只是樂生院民，而是任何族群。比如說你去訪問一個農民、或者老
師，我們都不該對他的生命，有很先入為主的定調。每個樂生院民，他們從台灣各地來入 
院，身上都背著一個他們原鄉的軌跡，跟原本的生命路徑，我們應該要更尊重他們這些生命
的樣態。 
 

後來慢慢地，資料越查越多。像這個是「臺灣拓殖株式會社」，他們在海南設置的這些經濟
一些機構，包括開礦或其他的工廠。阿伯講起這個在海南島的往事，是非常得意的。他們所
在的石碌礦坑很偏僻，要在深山裡做苦工。他們雖然是木工，不用去挖礦，可是生活非常無
聊，阿伯後來就逃走了。逃走之後，他就去做一些買賣，從海港買很多生活日用品，轉賣給
在做苦工的中國苦力。那時他賺了很多錢，所以提起海南島的這段往事，常常就是意氣風 
發。我們每次如果問說，你在樂生院怎麼樣，他就意興闌珊，可是對海南島的經歷非常得 
意。這些年輕時，光鮮亮麗的往事，我認為這是阿伯希望他自己被認識的樣子，這是阿伯期
待他自己成為的形象。李德福阿伯教會我的一件事情。透過我們去理解他年輕的經驗，阿伯
就跟我們感情越來越好了。 
 

這個是抗爭的時候動員的照片，阿伯就笑呵呵地讓我們拍下這張照片，其實這不是什麼笑呵
呵的事，他本人就是要被迫遷的對象，因為他的房間實在是裂到不行了，院方要把他暫時遷
移到別間房舍，去修繕他現在在住的房間，所以那時候的口號就是「落實安養，拒絕迫 
遷」。阿伯除了讓我們拍照，這個是那時候我們剪輯的動員的影片，影片裡阿伯說：「那個
牆邊裂縫的水泥你知道灌幾包嗎？十六包！」這是有工人來他房間修裂縫的時候，阿伯會幫
我們監工，還會去算說工人灌水泥灌了幾包，灌了十六包還補不好，真的非常嚴重。 
 

我覺得生命的互相看見與理解，他就凝聚了某種力量。排樁就像一個鐵釘釘著，然後這邊是
阿伯的房子，就是裂了，支離破碎這樣。其實院方若要比較簡單的處理，大可直接把阿伯搬
到其他的地方，不要再把他原本的房舍修好再還給他住，可是因為這些抗爭， 經過三四個月
的修繕，阿伯住回他原本的房間了。我覺得這件事情，對整體運動的影響可能不大，可是確
實凝聚了某種力量。 
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這個是我們跟阿伯的合照，阿伯常出來外面曬太陽，現在已經過世了。他是 90 幾歲過世， 
過世之前還蠻清醒的。他就跟看護阿姨說，告別式要多買一點的食物，不要讓學生餓到，他
到最後一刻，還是很掛念跟我們的關係。 
 

我接下來要介紹另外一位阿伯，他叫做吳善國阿伯。這個是吳善國跟他的貓咪，他住在嘉義
舍，他是澎湖人，所以從小就非常喜歡吃魚、做魚的料理。或許因為這樣，他的房子就會聚
集很多貓，他也很喜歡貓。每天下午三四點的時候，會看到阿伯騎著代步車，一面「咪、咪
～」，貓咪就會跟著他走，看起來很威風。 

 

阿伯信奉佛教，很會寫書法，他就是一個很文雅、很開朗的老人家。我們在院內，如果有客
人、同學來參訪的時候，常常就會去拜訪他。他除了是一位很和藹的長者，其實也都會參與
樂生保留運動。只要是重要的遊行、抗議場合，身體狀況允許就會走上街頭。這個是他早期
的抗爭照片，前面戴著墨鏡的這一位。阿伯說幫我們拍照，他就會露出他的招牌笑容，我們
要他拿什麼標語，他就會幫我們拿。所以對我來講，阿伯跟他的貓，還有他跟這個環境的這
個關聯性，是一個很理想的人與環境、自然互動的關係。 
 

因為善國阿伯住在那裡有養貓，沒辦法帶他的貓咪去新大樓，我們就更理直氣壯地說，樂生
院民就是不要搬遷：「你看阿伯養了這些貓，但是搬到新大樓去就不能養貓了。」包括我們
剛才看到的，醫療訪調的這張網宣，就也是阿伯跟著他的貓，好像是意味著某種理想的老年
生活，或是一種人跟環境依存的關係。可是阿伯後來因為糖尿病， 腳就受傷了，而且他有心
臟病。他有一天跌倒，可是舊院區的看護是從上午上班到下午五 點，五點之後，舊院區山
坡上就沒有常駐的醫療人員了。這對行動不便又心臟不好的老人家是非常不方便的。 

 

2015年的時候，阿伯就搬到這個新大樓了。他後來搬到一個四人房，長得像病床的地方。 
2015年我們到醫療訪調的文宣，仍然是放善國阿伯的照片，可是我們這次是講的是醫療資源匱
乏的故事。阿伯跟他的貓感情這麼好，可是因為醫療資源不夠，就被搬到新大樓。我們是不
是也該去調查一下醫療訪調呢？所以在這個過程中，確實有很多無奈。樂生院民因為資源匱
乏，影響他們原本既有的生活空間。不是因為捷運工程、隔離或歧視，而是因為醫療資源的
缺乏。這個是他後來的房間，就是一個病床、床頭櫃，旁邊放些椅子，這個就是他的 家。 
 

剛剛說的這個醫療訪調，他確實是有勾動我們對於善國阿伯，很多新的認識。因為醫療訪 
調，我們要理解的是，一個老人的日常生活。譬如說阿伯剛搬到新大樓的時候，他的食衣住
行，會遇到什麼危險、問題。可是要進行訪調，你總是要先建立基本的關聯性，所以我們就
從很多生命故事開始訪問他，就會知道很多有趣的故事。 
 

善國阿伯年輕的時候，是擔任樂生療養院公炊的伙夫，我們對於樂生療養院應該都會有些基
本的想像，例如國家暴力、政策，隔離、排除、邊緣，或可能會想些比較正面的東西。譬如
說樂生療養院的院民，以院為家，他們是一個互助的集體。大廚房常常被我們說成是，一個
強制隔離的聚落，他們集體生活的象徵，阿伯就在這個象徵集體生活的廚房裡工作。可是阿
伯自己並不是這樣認為，他如何說自己在廚房的工作經驗呢？他說：「我年輕的時候超愛吃
的，一餐可以吃五碗飯，因為吃不飽，所以就想要去公炊上班， 因為在那邊剩飯通通都是我
的，我要吃多少都可以。」 
 

這個故事也是告訴我們，在訪談的時候，要回到他的身體、他的經驗，去理解他的處境。不
能單純把這些集體、互助、邊緣、排除的概念，強加於他的口述中，否則這樣也是一種暴 
力，強制去解釋他人的生命。阿伯講了蠻多活靈活現的故事，就是有一天早上他要煮飯，但 
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鬧鐘沒有響，可是他要煮整個樂生院的飯。所以他只穿一條內褲就跑下去了，對燒煮飯用的
蒸氣的人大喊：你先不要關蒸氣，我還沒有煮飯！一個只穿內褲的人在那邊大吼大叫，這種
敘事非常跳脫我們對樂生的想像，可是要多一點這種敘述，才會出現隙縫，在隙縫是可以讓
一些想像被放進來，可以讓人的生命的多樣性，放進我們對樂生院的認識。 
 

善國阿伯後來還是會定期去餵他的貓，他的貓後來就死掉了，他也慢慢地不再回去舊院區， 
身體也越來越不好。有時候我覺得訪談也是某種程度的陪伴，這些過程中，他幾乎是知無不
言。這個是樂生療養院，每個院民都有細菌記錄卡，每年都會檢驗兩到三次的細菌，以有沒
有帶菌來判斷你是否為漢生病人。我們去訪問阿伯的時候，阿伯一開始跟我們講得蠻開心 
的，他以前去做完檢驗，還會跟檢驗師要求看顯微鏡：「你可不可以讓我看一下細菌？」。
阿伯的敘述很可愛，他 說：「驚死人喔，彼細菌全部攏是毛！」 
 

後來我們知道他跟這個檢驗的經驗與關聯後，就問阿伯能不能把這些東西寫下來。阿伯卻 
說：「恁會使寫，但是我較無歡喜。」為什麼阿伯不喜歡呢？因為這對阿伯來說，得這個病
是很痛苦、很羞恥的事情。他覺得去書寫他的身體藏有細菌、如何被檢驗，是不舒服的經
驗。阿伯其實是一個還蠻好溝通、討論的人，我們說醫學已經證實，這個疾病的傳染力很
弱，台灣已經沒有本土病例。我們更應該要用這些生命的故事來讓大家知道，這個疾病不可
怕呢？ 
 

那天我們跟阿伯有蠻久的討論。阿伯也知道，這個疾病傳染力很弱，他也舉了很多例子來證
明這個疾病真的不太會傳染。可是這個檢驗的經驗，對他來說仍然是羞恥的。他最後同意， 
這些檢驗的過程可以被書寫，可是必須要匿名處理。我們最後跟阿伯說，不好意思問了你這
些經驗，也向他道謝。阿伯說：「怎麼是你們要跟我說謝謝呢？是我要跟你們謝謝，因為你
們追查這種病的病源，讓大家知道為什麼這個病不容易傳染。」我覺得這個過程，其實是讓
慢慢地讓阿伯看到，自己身上的這些污名，可能有什麼辦法，可以透過集體的力量讓污名被
消除，是很珍貴的討論。 
 

而阿伯除了認識自己身上是帶著細菌以外，他是怎麼樣理解這個病？他是虔誠的佛教徒，這
是他留下的一本經書。這種疾病在佛教的解釋是一種「業病」。他說：「我為什麼活下來要
受這些苦、要被隔離，要被輕視呢？就是我上輩子造了一些業，所以這一世才會被人嘲
笑。」阿伯說得非常生動，他說如果是挨打，這個疼痛過一下就散去了。但是被輕視、歧視
卻像一根針往心裡扎。這種深刻的疼痛要怎麼消除呢？在阿伯的心中，他就是投入宗教，宗
教的「因果」解釋他自己痛苦的一種方式。 
 

這是藥師如來的經文，這個經文也是我在一個阿嬤身體很不舒服的時候，特別去找來讀，那
個阿嬤也是佛教徒。經文中提到，藥師如來祂許了很多願，就是祂希望透過自己的修行， 可
以讓這世界的痛苦少一點。所以祂許了第六個願，希望這些疾病消失，可以沒有疾苦。裡面
有這個「白癩」，就是一種癩病。不過我在幫阿嬤唸經文的時候，卻有點卡住，因為我想 
到，我希望癩病從這個世界上消除嗎？因為如果阿嬤沒有得到這個疾病，我就不會和她相
遇。那這個病是完全負面的東西嗎？可是在訪談時，我們又看到他們的痛苦。漢生病對我來
說，到底是什麼？我現在也沒有答案，就只是跟他們相處的時候，我心中會自己有些困惑。 
 

後來善國阿伯身體越來越不好、意識不清醒，可是他還是很喜歡吃魚，我們就會買魚湯去找
他，但他常常在睡覺。他最後是肝硬化、有腫瘤，全身都很痛，得吃止痛消炎的藥物，狀況
很昏沉。有一天我去時，他很清醒，我們就用閩南語一起來唸了「阿彌陀經」。照理講，唸
經應該是蠻療癒，能讓身心很平復，但是唸完經之後，他卻跟我說：「我這一生好孤獨噢、
好痛苦。」阿伯在年輕的時候，曾經有個很喜歡的女孩子，這位女孩也是院民， 一直積極追
求阿伯。可是阿伯後來拒絕這個女生，因為他覺得，漢生病人來這個世界，就是 
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一種業障。我如果跟女孩子結婚、生了小孩，這個小孩也是癩病患者，那我不就是一個造業
的人嗎？阿伯每次講到他拒絕那個女孩子、放棄成家的權利的時候，他都會說到哭泣。他覺
得他的人生，走到最後了，沒有妻子、沒有小孩給他送行，他覺得很痛苦、很孤單。 
 

我當下其實是蠻無力的，就是我跟阿伯已經這麼親密了，也討論很多關於污名與疾病，阿伯
也承認我們在做去污名的工作，可是他的痛苦還是沒辦法消解。我認為，這些在人心深層的
傷痕，其實是有一種結構性的歧視，這種傷痕很難透過個人去完全撫平。我覺得這或許是未
來樂生如果要重建，人權園區可以扮演的角色。或許就是要透過比較大的力量，來將這些阿
伯他們受過的傷痕跟歧視做個轉化和撫平。接下來欣怡會介紹，包括人權園區、包括樂生院
近來年的一些爭議，大家也可以思考，這個人權園區有什麼意義與作用。 
 

江欣怡：我是樂生訪調小組的成員，正在就讀清大社會所。我從大學的時候，去參與樂生的
活動，後來開始一起去做一些訪談。我現在論文的題目，也是在寫樂生人權園區，在今天的
分享中，我主要會說在漢生病醫療人權園區，已經有個計畫出現之後，我們期待這個計畫會
是什麼樣子。 
 

首先，漢生病的議題在臺灣，很多人認識樂生療養院，主要都是從樂生保留運動、院民走上
街頭抗爭開始。我今天想要講的故事，是在更早之前的。「旁觀就是默許，而默許就是加深
對歧視的支持。」這句話是一位日本療養院內的漢生病患者，同時也是作家的島比呂志所說。
1995 年的時候，他寫了一封措辭非常嚴厲的信，寄給日本九州的律師公會。他質問，你們這
些律師、法律界人士，都是講話有話語權、在社會上受到大家敬重的人，可是為什麼你們卻
去漠視，這個社會一直以來對漢生病患者的歧視。 

 

因為日本是到1996年的時候，才正式廢除了要強制隔離患者的癩預防法等。也就是法律層面一 
直到1996年，還對這個病症很歧視、很負面，所以當時島比呂志就寫了這封信寄給律師。這些日
本律師收到這封信，他們受到很大的震撼，也讓他們開始思考，為何過去日本法學界從未想
過要替這些漢生病患者做些什麼。因此，從1996年開始，九州的律師們開始到處發起講座活
動，招募願意投入協助的人，組成律師團。 
 

到了1998年，他們正式找到了一些願意出面擔任原告的日本患者，並且在同年正式向日本政府
提出國賠訴訟，控告政府過去在對漢生病不了解的情況下，實施強制隔離政策，造成患者們
一生的痛苦與人權侵害。訴訟在2001年由熊本地方法院宣判患者勝訴，時任日本首相的小泉純
一郎 代表國家正式道歉，並承諾日本政府會給予患者應得的賠償。 

 

剛剛講這個是日本的故事，在戰前，許多如台灣與韓國等日本的殖民地、佔領區都曾發生過對漢

生病患者的人權剝奪問題，因此，日本律師團在2004年來到樂生，想找到日治時期入院的患者

當原告，協助他們向日本政府提起國賠訴訟，獲得賠償。這場跨海的官司，在2005年取得勝

訴，日本政府也對台灣的院民道歉並進行賠償。這是張蒼松老師在當時拍的照片，照片很可

愛，有院民、律師當時在日本開心的合照。 
 

當時有一位院民張文賓，因為他日治時期有受過小學教育，日文講得很流利，因此一直協助
日本律師團，協助翻閱院民名冊、尋找日治時期入院的院民，也陪著律師團一起去拜訪院
民、協助他們訪談翻譯等等。張文賓阿伯常常說，日本政府賠償之後，當時的總統陳水扁就
跑到樂生院來，打了金牌，送給每一個日治時期入院的院民。張文賓時常回憶，當時陳水扁 
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握著他的手告訴他：「謝謝你幫忙這個訴訟，現在日本已經承認錯誤，我們台灣也要來 

做。」 
 

陳水扁這樣說，看起來台灣好像也開始重視院民權益與人權回復這件事，但實際上相當諷刺
的是，在同一時間，也就是 2005 年，樂生療養院面臨的問題正式捷運工程即將開始、準備
拆除樂生院。當時官方不斷強調，捷運工程是國家重大發展建設，院民抗爭是在阻礙進步。
時任副總統的呂秀蓮就曾經在會議上公開質問院民：「阻礙國家建設、重大發展，你們賠得
起嗎？」雖然日本官司勝訴之後， 陳水扁承諾要來進行院民的人權回復，實際上，在所謂的
「國家重大發展」的工程面前，院民的人權回復這件事情終究被排到了很後面的順位。 
 

直到 2008 年，樂生還是不斷被拆，2008、2009 年的時候，這個拆遷的狀況已經底定了， 樂
生在這期間還是不斷抗爭。在抗爭之下，催生出了《漢生病病患人權保障及補償條例》。條
例主要在內容提到，國家要補償的是「漢生病患者因為隔離治療政策，而導致社會排除，身
心遭受痛苦，所以我們應該要來撫慰跟補償他們，保障他們的醫療跟安養權益」。但是我們
可以看見說，在 2005至2008 年之間，樂生院民受到的權利被剝奪的狀態，其實不只是隔離政
策造成的社會排除，有部份更包含了強制拆遷所造成身心傷害與撕裂，可是條例裡面，完全
看不見對於這件事情的描述。 
 

這個條例在第八條裡面就說，未來在捷運工程告一段落時，要在樂生療養院做一個「醫療人
權園區」。近年來，工程看似即將完成，雖然至今仍未完工，但行政院仍然在2016 年拍板編
列「國家漢生病醫療人權園區」的硬體修繕經費，當中列有一些目標，例如落實院民長照、
做漢生病的醫療研究中心，保存國家重要醫療文化地景，還有宣揚人權保障等目的，也就將
樂生的議題定調成「醫療人權」的議題。 
 

所以接下我要談的是，在這個人權園區計畫出現之後，樂生現階段到底發生什麼事。人權園
區計畫出現之後，看似由國家主導，院民的人權應該會被回復、國家開始重視了。可是為什
麼到現在，樂生院民還要一直抗爭呢？ 
 

園區計畫一開始說要來重建、修復樂生，就先從硬體跟空間的修繕開始進行。在樂生園區的
硬體修復過程中，有非常多我們希望他可以改善的問題。首先最外顯的一個，就是人權園區
計畫，應該優先討論「樂生如何重建」的問題，樂生因為捷運工程的關係，已經有非常多房
舍遭到拆除，不像大部份的古蹟、歷史建物，只要把既有空間修復好就可以進行營運及展示，
而空間的修繕、復舊／復原都牽涉到了未來人們認識這裡的方式。 
 

大家如果有關注樂生的議題，會發現這幾年持續爭執的是，樂生的大門口到底要修成怎樣。
它其實是源自於園區入口意象的計畫，也就是我們以後從捷運迴龍站走出來，要走到樂生的
人權園區之前，所會看見的景象。這張圖是院民對目前施作的「陸橋案」進行抗議的現場，
可以看到大家背後有一座天橋。而另外這張則是以前樂生院門口的狀況，很多院民講故事時
都會提到，以前樂生的房子就是蓋在山坡上，大家來入院的時候，一路沿著山坡走上去，抵
達樂生入院，原本這裡是一座山坡，而院民們也大多沿著那條斜坡前來。然而，現在在樂生
人權園區的硬體重建當中，並無法恢復過去這樣的緩坡地景，而是以一座大約九米、兩至三
層樓高的懸空陸橋來取代，再蓋一個透明的電梯及以之字形的無障礙坡道來進行重建。這件
事情其實在樂生就造成了一些爭議，因為這跟院民的記憶是不相符的，它是一個現代、新的
東西，所以在門口、入口意象規劃上，就已經產生了非常多爭議。 
 

而在入口意象的規劃上，也召開過一些說明會。說明會上，就出現了很多院民之間的衝突。
像這張照片就是各方一起來開的說明會，我現在拍照的這個角度，沒有拍到騎著代步車來開
會的自救會院民。而照片中坐在我前面這排的人，包含了進行入口意象設計的工程顧問公司
代表、台北市捷運
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局官員等比較偏向官方的角色，以及相關支持方的代表。而我對面的那排人，他們同樣都是
院民，可是除了最右邊的這位，穿粉紅色沒戴口罩、自救會會長藍彩雲阿姨，旁邊的這些院
民，他們平常的態度都是比較偏向，希望不要再有抗爭、能儘速把園區蓋好，讓大家可以用
這個空間。 
 

當園區計畫出現以後，究竟要將樂生變成什麼模樣、要不要繼續為了樂生而抗爭，在院民之
間有著滿強的張力。像剛剛看的照片可以發現，這些事先安排好的座位，就已經在將院民進
行「分類」，分成支持與反對兩個不同的立場，這樣協調、說明會議陸續開了很多次，我自
己也去過兩、三次，往往也都會看見院民之間互相表達不滿。部分院民希望不要再拖延進度，
認為大家年紀大了，若堅持繼續抗爭會導致園區無法儘速重建完成，到時候也沒人能夠使用
這個空間。而自救會的院民當然也會覺得，我們長期爭取保留樂生，好不容易迎來了樂生重
建，當然必須繼續監督、要求妥善重建。所以在會議上，常常會出現院民之間的衝突，然而，
儘管院民看起來是對立的、水火不容的兩種立場，但實際上其實他們都有個共同得目標，那
就是，無論不管贊不贊成抗爭，院民們都同樣盼望這個園區可以快點獲得妥善重建，並且讓
讓大家都能使用。 
 

我剛才說，對面這排院民平常是比較不參與抗爭的，他們也常常被迫與自救會的院民對立起
來，但有位阿姨在會議現場說，他坐在這邊開這個會，其實覺得很心痛，因為大家在樂生都
一起住了好幾十年，有人來了五、六十年，過去一直都是很好的鄰居，常常在院內遇到、一
起生活，彼此都是院民，可是卻總是因為這些計畫與開發案，導致原本關係很好的鄰居，見
面都不說話或者一見面就吵架。那次聽阿姨這樣說，我才發現，在這些計畫出現的過程中，
院民們往往被迫要去踩不同的立場、被迫對立，甚至有時自救會去抗爭的時候，也會收到院
方或官方的回應說，根本只有自救會幾個人在抗爭，其他院民都不支持抗爭的行動、大部分
院民都只希望園區計畫可以趕快進行。 
 

但真的是這樣嗎？大部份的人都覺得抗爭不對或不支持嗎？有次我在說明會之前，去拜訪了
一些院民，我問阿姨會不會去開會，阿姨說會，我們也聊得很開心，可是後來當我們問他，
是否需要幫他推輪椅前往會議現場時，阿姨突然有點緊張地拒絕，他說，等一下被人家看到，
又會問東問西，院方會問說，我們已經有派人通知你來開會，為什麼學生又跑來找你？阿姨
也說，反正，自救會跟院方各說各話，到時候如果要舉手投票，我就都不要投、不要支持任
何一邊，這樣就不會有選邊站的問題。還有另一位阿姨，非常不喜歡大家在會議上吵架，他
也不全然理解自救會與學生一直爭執不休的理由，此外，他也提到院方提醒他一定要去參加
開會，不然到時候又被自救會說，開會都沒找院民。 
 

從這兩位阿姨的說法，其實院民的意見非常多元，除了自救會院民以外，很多人並反對自救
會或全然支持院方，每個人基於各種不同的壓力或條件，有一些想法，可是他們的想法可能
不會在官方的記錄或會議中出現。一個阿姨說，我都不要說我支持哪一邊；另一個阿姨說，
雖然我沒什麼特別的意見，可是人家叫我去，我就去，不然事後會被說話。這些說法，其實
都是一種「沒有意見的意見」。 
 

還有一個例子是，有次我坐在一位阿伯旁邊，阿伯看著大家吵成一團，就對著我傻笑。阿伯
說，他們到底在吵什麼，他也搞不清楚。後來我又去拜訪這位院民，問他對於會議現場的意
見，阿伯說，因為他完全不曉得大家究竟在討論什麼事情，也搞不清楚在吵什麼，於是就先
離開了。之後我跟阿伯說，當時其實在討論，樂生以後重建，到底要不要做一個陸橋，讓大
家走進樂生來，或是該用什麼形式來呈現。阿伯說，大家年紀都這麼大了，現在在樂生這邊
走路散步很好啊，以前他來入院的時候，樂生道路兩旁都是樹，從斜坡走進來，這樣就好
了。這個故事想說的是，儘管阿伯並不清楚究竟說明會上在吵些什麼，但當他知道現在要以
陸橋的方式取代緩坡形式來重建樂生大門，他會感覺這個橋好像有點奇怪、跟他以前記憶中
的樂生不一樣，如果能恢復以前的樣子就很好。然而，像是這樣的意見並不會出現在說明會
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的正式紀錄當中，它是唯有通過我們一一拜訪院民、依照每個人可以理解的方式向他解釋，
才有可能得到的意見。 
 

在說明會中還會有一種狀況是，不少院民在會議之前，常常搞不太清楚為什麼要開這個會，
不知道內容跟議程，就只是被告知明天要開一場重要會議，所以一定要來參加。可是在 
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會議的現場，院民常常遇到的是，今天有Ａ跟Ｂ兩個既定方案，在現場稍微說明後，就馬上
要投票表決。例如，樂生院大門口原本有個保留下來的門柱，在去年卻因捷運工程得需要，
在未經過完整的文資審議過程就被拆除，這個門柱對於樂生大門口意象的重建很重要，所以
自救會一直去抗議，要求將門柱重建回來。因此，後來在入口意象的說明會當中，入口意象
的設計單位針對門柱提出兩個方案。第一個方案是，把柱子放在以後的樂生博物館裡面進行
展示，因為柱子已經年久失修了，放在外面風吹日曬可能又會壞、又得修復，放在博物館裡
就可以保存參觀。方案二則是，把這個柱子放回去它原本的地方並且進行加固，但在說明的
同時，也強調因為柱子很舊、材料無法齊全，就算擺放原位，重建的施作方式也會跟以前不
同。 
 

講完這兩個方案之後，就說要馬上表決。當時我在現場，我大學讀傳播相關科系，過去我們
時常被提醒，在提問時要盡量避免引導性問題，因此當下我就感覺有一些問題其實是引導性
的提問，聽起來他們其實比較想把柱子放進博物館，所以我當下就覺得這個表決非常草率且
不合理。後來自救會與樂青也直接表達抗議，質疑院民原本根本不曉得今天要現場舉手表決、
然後就要強行通過，在各方僵持不下之中，當天會議也並未達成共識。 
 

由上述的例子來看，漢生病醫療人權園區雖然出現了，並且看似是國家和官方要來做點什麼、
恢復院民的權益，可是究竟為什麼樂生保留運動，一直到現在還沒有結束，又為什麼到現在
都還要一直爭取權益？我想要討論的是，院民過去遭受強制隔離，他們確實面臨了醫療人權
待回復與保障的問題，可是事實上，除了醫療人權之外，院民還有很多權利至今仍未被回復。
譬如說剛剛講的，他們在這些會議上面，可能過去樂生要蓋捷運的會議，不會邀請院民出席，
或只邀請幾個代表，但是在抗爭之後，漸漸改變了公部門面對院民的方式、才終於開始覺得
跟樂生相關的發展跟規劃，應該要找院民來出席。通過不斷爭取，促成找院民出席會議的形
式，但這樣就夠了嗎？其實不夠，院民出席了，但他可以表示什麼樣的意見、或他應該被告
知出席這每一場會議的意義，這整個溝通的過程，應該要非常細緻、確保每位院民都真正理
姐會議的議程、討論的內容與自己出席、發表意見的意義，可是到現在我們看到，在這說明
會上面，看起來好像都還不是這樣子。 
 

再者，過去的強制隔離政策，像我剛剛講的 2008 年人權補償條例出現，條例中一直在強調的
就是，我要去補償這些院民被強制隔離造成的傷害，可是在院民遭受的遠不只是因為疾病的
污名、不只是被強制隔離帶來的傷害，還有包含了後來因為捷運工程、國家發展計畫，樂生
院民的權益又一次次地受到剝奪。而這些傷害，也都是伴隨著社會對於漢生病的污名，當時
要蓋捷運工程的時候，很多人覺得說，反正樂生院這邊是住一些恐怖的人，這個疾病很恐
怖、應該要讓它消失，因此就算把這個地方拆掉也無所謂。 
 

另一方則會認為，樂生院民在社會上是弱勢者，弱勢者的權益一直都不受保障，而我認為樂
生院現在面臨的問題，除了強制隔離，這種他們被狹義定義為醫療人權需要受到回復以外，
還包含了後面強拆、對於權益剝奪的整體咎責等等，這些權益的回復都仍然需要繼續去爭取，
就像前面以提到，為什麼大家都還要一直去抗爭？因為，假如院民不再不斷地爭取權益、一
次地表述自己的意見，那麼他們的意見就會再次消失於社會當中。 
 

最一開始提到日本的訴訟，日本漢生病患者人權的議題，最初就是從訴訟、法律的角度切
入，而樂生的漢生病患者運動，則是從反迫遷的保留運動，慢慢長出人權相關的論述。東華
大學的張鑫隆老師，長期陪伴與協助院民及日本律師團進行跨海訴訟，他過去的研究中就已
經有提出這樣的比較觀點，日本從法律訴訟開始出發的人權回復運動，因為有經過法律與審
判的各種詳盡調查，讓患者去述說國家對人權的侵害狀況，這也成為他們後來漢生病患者人
權回復運動中，非常重要的一個資源。 
 

可是以台灣來講，因為台灣未曾有過患者對國家的訴訟，因此沒有做過詳盡的調查及咎責，
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直到現在，究竟樂生院民的人權或權利被剝奪的實態是什麼，都沒有很明確地被討論清楚。
現在不少人也都會說，樂生院民與樂生療養院的事情，好像都過去了，但這也讓我聯想到
《卡塔莉娜》這 
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本書，一位美國的人類學家到巴西的療養院進行研究，他不斷地訴說與寫作報導人的故事，
因此曾經在一些人類學的學術會議上受過質疑，有人質疑他的研究對象明明都過世了，為什
麼還一直說他的故事、這樣是否是一種消費。他當時回應，這些被社會所遺棄的患者，在療
養院內，看起來彷彿跟社會很斷裂、脫節，可是有些人做了很多事，都是源於他們渴望跟人
產生關係、與社會保有連結，因此，對他而言，讓他的報導人以自己想要的方式被人們所記
住，是他作為人類學家的重要工作。 
 

我覺得這也很像是剛剛黃淥提到李德福阿伯的例子，阿伯他其實會一直講，自己以前的什麼
故事，而這個故事是他希望被別人所認識與記住的樣子。我覺得現在一直在不斷地講述樂生
院民的故事也是這樣，就是我們希望院民留下來的這些東西，它不只是一個過去，而是在未
來，當人們要去做所謂「樂生人權園區」的文化遺產打造裡面，應該是要保留院民的記憶，
有更細緻的處理。有些院民，他們想要用什麼樣的方式被記住或被看見，或者有些人不想被
記住，就像剛才分享中有一位阿嬤說的「不要寫我的故事」，在這整個過程中，我們應該更
加細緻地去討論這些事情，而不只是有個園區的計畫，然後彷彿這樣就能回復院民的人權。 

 

ＱＡ 
 

巫宛蓉：從我的 ppt 提出了一個問題，大家可以回到這個來想，樂生保留了，然後呢？我們
在講，這十幾年以來，樂生保留之後，我們仍然在做的事情，也以院民的敘說作為一個行 
動。當然我們還是面臨了，需要跟公部門拉扯的情況。然後我覺得像是欣怡說的，相較於日
本，我們沒有以司法的途徑來進行調查的話 
 

像我跟黃淥講的這幾個院民的故事，他其實有不太一樣的類型．這種多元，並不是一開始就
預期說，我們會跑去量裂縫，跑去問他們的醫療、長照的需求。或是我們在掃地、刷油漆的
過程，不會預期自己會採集到這樣的生命敘事。可是我覺得一方面這些敘事，對我們來說，  
仍然是認識上的辯證，去認識院民的生命歷程，如何放置回殖民、公共衛生、國家的治理裡
面去理解。但同時我們也看到，個體的、真實的人、跟他的情感，如何在裡面長出抵抗的動
能或是意志，也有可能他覺得他沒有辦法抵抗這個污名跟歧視，或是他的失落吧。可是我覺
得在面對他們這些污名、失落或抵抗時，我會感覺到說，你不是一個他者。 
 

像淥淥剛剛講的那些很細地聽阿伯阿嬤說故事，會更感覺到，院民受到歧視。而國家是加害
者，院民是受害者，那我們是什麼？第三者？我們沒關係？不是這樣的。我覺得這個歧視、
強制隔離，乃至於 90 年代以後，為了發展、開發，這種強迫搬遷、拆除會發生，而且不只
發生在樂生裡面，也發生在2020 年現在這個南鐵。這些事，就是有一定的社會共識或是主
流支持，所以這些偏見或者歧視或者壓迫，其實並不是跟我們個人是沒有關係的。我覺得這
樣的認識，是透過院民的敘事所得到的。 
 

今天所講的，沒辦法串成一個很順暢的主題，不過不順暢這件事，可能還是有意義的。我覺
得這就是我們這幾年、乃至於到現在，都還在面臨的難題吧，但也會想帶著這樣的困難繼續
往前。 
 

觀眾 A：我不會覺得不順暢，因為我覺得他們就是抗爭一環扣著一環，從院民的生命史，直到
整個保留運動，直到也許欣怡現在關心的，整個人權園區的做法，我覺得這就是一環扣著一
環。我現在比較好奇，後續的人權園區，像你們這樣長期投入的人會參與嗎？如果會，你們
對這個人權園區願景是什麼？ 
 

觀眾Ｂ：我很好奇你們所辦的這些活動，這些活動他們打中的人，會是哪一群人？有不只是
學生？可能就是學生比較沒事，會亂走亂看嘛，那通常就是被打到的人。有沒有那種沒有預
期打到的人、突然跑進來，跟你們聊天、認識你們，有沒有那種人？為什麼會突然跑出來，
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如果有的話，蠻好奇這些新的人是，因為什麼關係所以進來，可能是學生無所事事到處關心
嗎？ 
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但是那些，可能有其他牽掛的人就是拋下一些東西，專程拿時間來跟你們「陪綴」（奉

陪）， 

那些可能關心的人是怎麼持續下去、怎麼回流的？樂生行動越走越後面，人會不會漸漸稀

少，又該怎麼辦？變成園區了，會不會好像喪失了一點活力，或是居民好像不再那麼生動了

嗎？就是往後的問題，可能是蠻大的問題。 
 

觀眾Ｃ：人權法律出現之後，有提到人權園區，也提到為什麼有條例跟為何需要修復、保 
存。這很大的目的是，要讓院民能夠在廣大的院區去居住，所以他到底是不是一個人權園 
區？換個問法，我蠻好奇，樂青對於「人權園區」的這個名詞或這個地域的想法。你們做了
這麼多的訪談，院民對於所謂人權園區這個概念，是符合他們的期待，還是說這個園區對他
們來說就是個家而已，他根本不覺得它是一個人權園區？ 
 

黃淥：關於第一個問題，我們怎麼看這個人權園區，希望他未來是怎麼樣？從剛剛欣怡的簡
報中，可以知道，人權園區會出現，是在院民的保留運動當中，不斷地抗爭、爭取，才有補
償條例立法。這立法中提到，未來樂生院的利用，不是一個商業化的利用，不能拿來蓋高樓
大廈，也不能被都更，必須作為一個人權或醫療的園區來使用。所以其實這個園區，是在保
留運動的脈絡底下生成的。 
 

可是我們現在發現，在公部門的規劃底下，它們希望透過這個人權園區、尤其是醫療人權園
區，來去抹除這個保留運動的歷程。如果我們關心的是醫療人權，那保留運動、居住權能放
進去嗎？我們現在希望的，第一個是在這個規劃過程，應該要更尊重院民的意見跟主體性。
欣怡剛才講了很多會議中的亂象，歸結在一起就是，我覺得他們沒有試圖、哪怕是一點點也
好，要去裡解院民的想法。其實這種事，是可以很細緻地做得到的，例如開會時用閩南語發
言，甚至逐一解釋，尤其對重聽、行動不便的人說明清楚， 而不是一上會議室就要他們投票
表決，我們希望這個討論過程更尊重院民。 
 

至於未來，我們希望這個人權園區可以怎樣使用？我們有在設想，如果院民都過世了，這裡
應該變成一個，我們還會記得他們的場所。這個記憶不單純是把他當成患病的人去記住，而
是包括他們在這裡的生活，還有他們後來為了保留家園，所做的這些努力。 
 

剛剛欣怡沒有辦法仔細去講，為什麼我們這個人權園區是這麼地混亂。這個大門口的設計， 
大家看了也覺得很荒謬，為什麼是一個九米高的電梯？因為裡面涉及了很多外包、ＢＯＴ或
者是未來整個營利的考量，我們現在能不能去涉入，也是跟這些外包的機制有關，我覺得現
在對我們來說仍然是複雜、困難的。可是就是有一個好的消息，剛剛說的這個電梯的設計，
我們有去申請一個法院的假處分，目前判定這個電梯設計違背了院民的意願跟程序，所以必
須被撤銷。關於這些，需要大家繼續關注。 
 

巫宛蓉：關於人權園區的概念和願景，是類似的問題。我覺得確實院民可能，不一定會以什
麼園區來認知這件事，他們就覺得說，樂生就是我的家、我的家就是在樂生院。這並不是現
在才突然拿來對應人權園區的概念，而是已經在數十年的過程長出來的，以院作家這種感受，
也才會有保留運動。 
 

至於這個非預期的組織對象，好像我們今天剛好也有一位來到現場。剛剛發問的同學感覺也
是蠻了解社會運動的工作現場。確實這常常是以閒閒沒事的大學生為主要的組織對象，因為
他們比較容易被組織。去年我們有人寫信給我們說，說要帶小孩來認識樂生院，而且他們想
要自己跟小孩講這個故事，我心想：講樂生的故事怎麼講得過我？我就說好啦，你們先來一
次，我們先講一次給大人聽，你們再想想看怎麼講給小孩子 聽。 
 

後來他們也講了一些我講不出來的故事，我覺得蠻厲害的，我們後面就一起合作幾次。我覺
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得他大方向上，都還是在做這個樂生的認識、議題的推廣以及歷史的認識。只是他的對象可
能是小 
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朋友，三歲、五歲、七八歲，要轉換成一個小孩能夠接受的，說故事的內容或是語氣、素 

材。這些是親子共學、自學小孩的媽媽。我自己也覺得蠻受到地方媽媽的照顧，就是在一起

工作的過程中。 

 

為什麼我會說講故事怎麼講得過我，就是有時候會被院民笑說，你怎麼會說「阮樂生」呢？

院民會覺得你不是院民、你沒有病啊。但就是認同上已經高度疊合這樣。 
 

像這個人權園區，有時候會覺得很荒謬就是，院方在那邊講什麼我們阻礙，但要是我們沒有
爭取的話，哪可能有這個計畫、經費，讓你在這邊罵我們阻礙。或是說像我們以前量裂縫，
量了八年多吧，但初期可能會被捷運工程的人拿 sillicone 補裂縫，就會想說：憑什麼補
「我的」裂縫啊。我今天有帶裂縫規來，大家可以帶回家，有一年遊行、六步一跪時，我們
也做了一個道具，有一面就是做成裂縫規。也就是說我們在認識和認同上很靠近樂生院民，
但是地方媽媽、自學的小孩，他們這樣的敘事，有講出一些從地方居民的敘事觀點，我覺得
非常地厲害。 
 

觀眾 D：我們本來是一群媽媽帶小孩自學，想說要帶給小孩什麼樣的學習。我們對於台灣的歷
史很有興趣，就想透過走讀，把我們知道的、想去知道的東西，帶給小孩。樂生就剛好是我
們設計的走讀系列第一場，後來變成一系列。一開始只是想知道樂生，後來覺得這裡故事很
多，可能也是宛蓉他們講故事的方式太吸引人。尤其樂生那裡，有種很舒服的感覺，就一直
帶著小孩去，去認識那些阿伯，甚至在那藝術創作、聽故事、走走看看、洗狗、看貓，都有
種很生活但又在學習的感覺。總之我們會帶著小孩繼續去認識。我覺得他們沒有預期，但對
我們來說，也沒有預期到，一個議題可以走這麼久．我們大概走了快兩年，辦了四五場走讀、
工作坊，去年辦了一次，今年本來要辦但因為疫情，下半年又開始辦藝術工作坊。 
 

觀眾 E：我覺得我應該也算是一個非預期的動員對象。我 2007 年剛接觸的時候，是我表妹跟
我說，樂青有個人做了一首歌，可是他不會樂器，我就幫忙譜出歌，開始參與樂生院。進到
院區以後，2007 年 4 月 15 號的那場遊行，我跟一個性別團體走在一起。那個性別團體之所
以被動員是因為，他們感受那種被國家隔離，或說因為國家在公共衛生上錯誤的政策，造成
歧視更深， 他們深有同感，舉的標語也都是以他們自身處境跟樂生連結。 
 

在這個運動裡面，我觀察每個出來的團體，都有他們自己跟樂生議題所連結的點。我在 4 月 
15 號那場遊行上，發現在台上的那些人，都是我從小就認識的人，我也從活動發現，原來
我的外公外婆，他們也是樂生院民，我是第三代。今天聽完宛蓉跟淥淥在講的故事裡面，有
些東西還蠻打到我的。我們家的第四代剛過兩歲生日，我覺得我自己外公外婆，在面對這些
事情的時候，即便這幾年的運動，讓他們比較願意接受訪談，接受訪談是跟你們喔，他們跟
我們其實不會講這些事情的。所以對我來說，我曾經以為這些事情跟我無關，因為不知道有
關，現在卻得透過這些做運動的人的努力，才有辦法慢慢拼湊我自己家族的故事，或是我的
長輩們他們的這些心路歷程，對我來講也非常珍貴。 
 

這個運動真的相較其他運動、很少人投入，比如說我覺得我上次來參加看電影那次，南鐵黃
家的居然出現在現場，他們說出來的話也讓我覺得很震撼。我記得那天，不論是他們還是宛
蓉有說的其中一句話就是，其實在紀錄片裡面，那個名字只要拿掉，把南鐵黃家放進去，根
本會是一樣的事件。我自己目前也正在把這個主題當成我論文的書寫對象，然後也在思考，
我為什麼要來了解樂生。除了我自己家族的情感以外，這件事情到底跟我們有什麼關係？ 
 

我也在想，為什麼要把這個故事寫下來？對我來說，沒有人是局外人。樂生裡面發生的所有
事情，例如被國家政策的錯誤造成的歧視，那些東西到現在還是存在。它的存在甚至讓他們 
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不想讓後代知道，可是我們真的不用知道嗎？我自己是很想知道，好在我不小心介入了。我
覺得慶幸參與這些，也認為這是迫切的。全台還有 100 多例，正在準備要拆的地方。可是這
些事情，真的跟我們無關嗎？如果以性別的例子來講，你確定身旁沒有跟這個議題有關的人
嗎？有時候只是他們沒有說，樂生全盛時期，一千多人從全台各地被抓來，這裡面沒有你家
族的人、你的鄰居嗎？我看過一篇文章說，得病的比例跟同志的比例差不多吧，大概是 
10%。你身邊有多少同志朋友，可能就有多少跟漢生病有關的人。 
 

巫宛蓉：回過頭來看，樂生保留運動的這個過程，可能可以說有很多奇蹟或是意外吧。我記
得05、06年那時候情緒非常濃厚，一直很怕樂生院被拆，被放火或自燃。院民從房子裡面強
迫搬出來，在同溫層很濃厚的這種擔憂，沒想到最後可以一起保住樂生一部份。而後來這幾
年面對的問題，其實也沒有變簡單。雖然能改變這麼大的公共政策是很不容易的。有時候會
覺得，現在重建的問題本質跟04、05年的工程的霸道是一模一樣的，這個院方跟 15 年前在
分化、離間院民也是一樣的。 
 

但是，園區這件事情或者是保留，也是當初我們的想像，很希望樂生變古蹟，定古蹟就是納
入讓國家認可的文化資產。那個時候講說樂生是古蹟或者文化資產，可能還會有點心虛。但
是後來，不管是我們自己，陸陸續續所謂的外來者，前仆後繼地、不同時段來到樂生，不管
是學生、小孩還是地方媽媽，大家都覺得樂生是很有價值、很寶貴的地方。還是很希望，這
些在人心裡面真正感受到的、真實的情感，和這些情感中生出來的共鳴，可以把樂生這個集
體記憶，變成歷史，讓樂生院這個空間，作為一個記憶所維繫的地方留下來，不管變成園區
還是被建制化。 
 

在這個規劃、重建、守護記憶的過程，一定要面對很多挑戰。我有時候想會覺得很難可能是
因為，在台灣沒什麼可參照的例子，所以我覺得樂生的保留之後，是大家也沒想到可以留下
來，因為樂生之前也沒有。接下來這個園區的規劃，我希望有機會將來可以成為一個正面回
顧的例子。這是我們對園區的願景，或對所謂人權的概念，有很多是實實在在的感受，知道
什麼才是尊重院民、重視歷史，什麼是有看見院民記憶的質地，他們的思想、意志、他們的
苦難這件事情。你很難在政策裡面去講，你一定要做什麼事情才會達到這個，有時候可能只
能說你不要怎樣怎樣，所以如果沒有去跟他拉扯，你盡量做什麼好不好、你盡量不要做什麼
好不好，我覺這一些就會放水流，就會讓它又整個回到國家治理裡面，去盤算這個利益對他
來說是什麼。 
 

在這十幾二十幾年的過程裡面，外力、外人進入樂生院所長出來的能量，就會慢慢地消退，
那就很可惜。在（課程、展覽）這一路的過程中，有人會好奇，到底為什麼我們會做這麼久、
一直在這邊？我覺得也許可以不用想成是樂生這個事情，其實我覺得有很多人都是在自己的
工作崗位上投入、付出，去經營很久，只是剛好我們的位置是在樂生這個議題上，謝謝大家。 

 

(朱英韶整理) 


