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為探討台灣腎友會對病患行動能力的影響，本研究提出「行動能

力佈署」概念，並追問病患行動能力構成與轉化的議題。本研究在

Michel Foucault與行動者網絡理論啟發下，以佈署觀點探討行動能力
構成。本研究指出台灣腎友會面對透析醫療體制時，所發展的十種行

動類型，對（希望）改變病患處境，呈現協助、補充、轉化、對抗、

創新等策略意涵。這些行動表現對病患個體生存能力、制度性能力、

道德能力、知識與選擇能力的影響。最後，佈署觀點並不是要回答腎

友會「能」或「不能」為病患增能，或病患是否有行動能力的議題，

而是期望更為細緻地探討病患行動能力構成的時空形構、轉化與穩定

過程。除了在此展示的透析病患案例外，行動能力佈署概念也將有助

於理解社會行動者自我轉化的經驗，以及社會體制轉變的實務與理論

思考。
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This paper explores the possibility of theorizing the multitude of
Taiwanese dialysis patients' organizations' actions and various impacts.
Drawing from the deployment perspective of Michel Foucault and Actor-
Network theory, this paper proposes the concept of "deployment of agency"
to articulate the constitution and transformation of patients' agency in these
actions. Following the deployment perspective, the organizations' ten types
of action are specified as "assistive," "supplementary," "transforming,"
"antagonizing," and "innovative" strategies in terms of their relations to the
dialysis regime, which (intend to) interfere with the constitution of patients'
agency in terms of its subsistence, institution, identity, and knowledge
aspects. This paper also argues that agency is more than a "yes or no" or
"enabling or not" issue. The concept of deployment of agency proposes to
portray the temporal and spatial configurations, transformation, and
stabilization of agency. Apart from specifying patients' situations, this
concept might be a plausible candidate for enhancing our practical and
theoretical understandings of the self-transformation of social actors and the
competing deployments of social regimes.
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一、病患團體的多元行動

病患團體是為病患增能(empower)，強化病患行動能力，以促進醫

療場域改革的重要力量之一(Barbot 2006; Beard 2004; Brown and

Zavestoski 2004; Callon 2003; Chesler 1991; Kelleher 1994; Landzelius

and Dumit 2006; Rabeharisoa 2003a; Hogg 1999; Kurtz 1997; Epstein

2008; Foucault 1975)。本研究以佈署觀點，闡述台灣透析病患團體的

策略，藉此增進對病患團體與病患行動研究的理解。

既有文獻中，經常以病患團體造成的重大改變，顯示其重要性。

其中，爭取認同、挑戰制度、知識競逐與行動場域轉變等面向是幾個

研究重點(Bastian 1998; Allsop et al. 2004; Beard 2004)。病患的疾病意

義敘事與認同轉變是醫療社會的核心議題(Frank 1995; Murphy 1987)。

研究顯示，病患團體介入的研究、宣導、公眾爭論，以及科技爭議中

的論述與再現，是爭取病患認同的重要方式(Hardon 2006; Blume 2006;

Blume 1997)。例如，AIDS病患運動早先便是在社群、醫學、社會等

面向上重新定位自身（例如「感染者社群」），擴大社群網絡，以對

抗 污名(Bayer 1985; Barbot 2006; Barbot and Dodier 2002; Epstein

1995b)。這種重新定位，可能以文獻、個別行動或聯盟形式等形成，

例如 Patrick Fox (1989)研究照護者、政府機構、科學家組成的聯盟策

略如何為阿茲海默症正名、Kristin Barker (2002)分析纖維肌痛症候群

(fibromyalgia Syndrome, FMS)病患在閱讀自助團體發行的文獻中的轉

變，都顯示病患如何定位身體病痛，以及自我認同的經驗。相較於對

個別病患的影響，Emily S. Kolker (2004)指出美國乳癌支持團體在爭取

政府資源時，同時對社會大眾進行重新導向認知的構框(framing)的行

動，成功將乳癌由個人疾病，轉化為公眾流行病、性別不平等的制

度，以及因為母親受害而毀壞家庭的公眾議題。

其次，因為認同與醫療的切身需求，病患往往必須挑戰制度。

Judith Allsop等人(2004)觀察英國的疾病自助團體發展，認為病痛與相
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關議題的確足以激起認同需求，而這往往連結到爭取政策資源。Phil

Brown與 Stephen Zavestoski (2004)的文獻整理指出，病患團體對制度

上的挑戰主要針對：競逐疾病與患病經驗、身心障礙的定義、檢討醫

療照護服務的可近性、醫療資源的不平等等面向。而當為求生存與爭

取認同的抗爭持續擴大，這些挑戰都與政策變革相關，例如美國與英

國的透析病患運動的早期發展，都以爭取醫療資源為首要任務(Fox and

Swazey 2002; Halper 1989)。而美國 AIDS患者權益運動是美國醫療改

革史上最為成功的案例，其最終引發的醫療政策與制度變革，包括加

速藥物試驗、調降藥物價格、提高研發經費、特別訂定醫療照護法案

(Ryan White CARE act)等(Hoffman 2003; Epstein 1995a)。

挑戰制度外，病患團體出於切身體驗，更涉入挑戰專業知識的知

識競逐，甚至能提出不同疾病與治療模型。Brown 等人(2004)以病患

運動的切身性，稱病患運動為「賦體化的健康運動」(embodied health

movement)，並以美國的健康運動發展歷程為例，區分出向社會傳達

病患疾病體驗、挑戰既有醫療專業，以及經常與醫療專業及研究者合

作等三大特質。這種挑戰，使醫療運動由認同與資源政治的社會與政

治公民權領域，延伸到知識政治的科技公民權範圍(Elam and Bertilsson

2003; Hess 2004)。而病患對疾病的體認，也從一開始被視為非關知識

的「民俗信仰」(lay belief system)，逐漸轉為能提供不同於醫護專業觀

點的「病患觀點」(patients' point of view)，然後更進一步被視為「常

民專家」(lay expert)或「醫用者」的知識（Prior 2003；成令方

2002）。研究指出，轉化為常民專家的病患團體，不但能提出不同知

識證據挑戰專家知識(Arksey 1994)、介入醫療試驗過程(Epstein

1995a)，更能與專家攜手合作進行研究(Rabeharisoa and Callon 2004)。

上述各面向的行動，往往同時改變醫療場域。Nick Crossley (2006)

分析英國精神病患運動發展歷程提出「競逐場域」(field of

contention)，Chris Ganchoff (2004)以幹細胞研究爭議提出「物質／想

像空間」(material/imagined space)，Patricia Radin (2006)指出在網際網

路創生的新社群空間，使乳癌病患發展出深度信賴與集體智慧，以對
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抗醫療專業的資訊壟斷。這些研究都指出病患行動者介入醫療議題

時，往往伴隨創造新的行動場域（空間），而這些場域變化與創造，

反過來也會改變病患團體與病患、醫療專業等行動者間的關係(Frickel

2004; Joffe et al. 2004; Rabeharisoa 2003, 2006)。

台灣過去對病患行動的研究，大多集中在個別病患的行動上。例

如張苙雲(1998)指出在資訊不對等的醫療環境下，病患採取逛醫院策

略；成令方(2002)以女性在臨床醫療互動展現對醫療體制與專業的挑

戰，提出病患具有積極主動的「醫用者」面向。林文源(1998, 2009)也

探討血液透析與腹模透析病患在長期醫療過程中積極參與、跟隨或挑

戰正統醫療，偷渡另類醫療的行動類型。更系統性地分類病患行動類

型的研究，有吳嘉苓、黃于玲(2002)以順從、偷渡、發聲與出走，歸

類產婦面對醫療體制的行動；曾凡慈(2010)則進一步以遲緩兒家長必

須連結多重資源網絡的案例，補充運籌式行動面向。

在社運風潮後，台灣在九○年代開始有非聯誼會性質的病患組

織，並有日益多元發展的趨勢（蕭新煌 2004；吳嘉苓 2000；鄧宗業、

吳嘉苓 2004）。正如病患原先是因為在知識、制度、社會關係的各種

處境上的劣勢，使其失能；在上述議題中，病患團體藉由改變情感與

認同、知識、制度與場域關係等方式，改變自己的行動能力，有時甚

至能挑戰醫療專業。在這種改變處境進而轉變行動能力的案例中，病

患的行動能力不是來自個人，也不是突然發生，而是來自多種影響之

下，社會處境的逐步變化而產生的轉變。

然而，並非所有行動都是直接挑戰專業體制，轉變病患行動能力

也難一步到位。就作者對台灣腎友會的長期觀察來說，他們的行動具

有多元風貌，包含了家庭訪視、政策遊說、上街抗議、媒體宣傳、臨

床介入等。在經驗上這些行動都對病患有程度不一的影響，但相較於

既有文獻的成功案例，顯然有些行動看似微不足道，對於病患處境的

改變較不顯著。腎友會的這些多元行動是本研究的思考起點。本研究

希望瞭解：這些行動都能對病患增能嗎？還是某些行動較能增能，某

些不是？又或者我們不能只滿足於以能或不能增能的架構來理解這些
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行動？若是這樣，那我們又要以什麼樣的架構來理解這些行動呢？

二、行動能力佈署

在 Michel Foucault 啟發下，本研究以行動者網絡理論(Actor-

Network Theory, ANT)對行動能力構成的闡述，發展「行動能力佈署」

(deployment of agency)概念，理解病患團體的多元行動與效果。本研

究以下先解釋「佈署」觀點的啟發，再指出行動者網絡理論在類似方

向下對行動能力的討論，以釐清透析病患團體的行動與影響。

（一）佈署觀點

本研究的佈署觀點來自 Foucault 的啟發。Foucault 運用軍事佈署

比喻，探討多種形構力量、對主體構成的影響(Agamben 2009: 7; Elden

2001)。Foucault的許多研究都是探討（西歐）人如何在各種體制轉變

中，成為現代人(Elden 2001: 120-150)。1他認為十八、十九世紀時，

在西歐的醫院、監獄、工廠、學校、軍隊等，所發展出的各種操練規

訓、空間安排，與知識分類，是生產新的權力與知識效果的種種機

制。這些機制，不但形成各種新的知識、制度空間，也是人類施加於

自身，以改造自身的重要安排，也就是各種佈署(dispostif, apparatus)。

例如，醫療凝視(medical gaze)是現代臨床醫療場域的新佈署。

Foucault (1975)指出現代意義下的臨床醫學是在特定的「物質—社會空

間」實作佈署中浮現的體制。它是由包括政治論述（法國大革命的平

等政治理想）、制度（醫學教育體制化）、知識實作（病例與經驗蒐

集、分類）、機構（收容所／總醫院體制改革）、政策（政府介入醫

療的身體治理與責任）等佈署所構成，成為集教學、治療與研究為一

的總醫院體制。這種新體制，成為匯聚知識的新認識空間，也生產出

新的身體空間：過去對疾病是以症狀(symptoms)做植物學式的分類，

1 有時 Foucault將這些體制統稱為現代認識形構(modern episteme)。
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轉為以病患身體的病理—解剖空間中，仔細追蹤、定位疾病在個別身

體結構所顯現的徵候(signs)變化(Foucault 1975: 124-172)。Foucault指

出，在醫療凝視佈署中，醫療人員的認識能力，便不是一種素樸的觀

看能力，而是一種浮現於物質、制度、論述空間佈署中的「病理—解

剖」認識能力。在 Foucault 的戲劇性描述中，自從總醫院(general

hospital)體制下的經驗醫學成立，1816 年 Broussais 發表了革命性著

作，解除病症的本體地位，將其定位於臨床解剖經驗的病因關連中，

開啟新的身體視野。Foucault (1975: 192)說：「自從 1816年，醫生的

眼睛開始能夠接觸患病的有機體。這個被預設為明確、非歷史的現代

醫療凝視終於被構成」。

Foucault (1998)亦指出他的系譜學觀點是關於身體佈署，將關於身

體的現象學轉為政治地形學：是歷史、事件佈署決定身體存在的樣態

與形式，身體本體的完整與本質的必然性是歷史的偶然。也就是說在

系譜學中，身體，是一個各種力量、事件交會、爭逐的場域轉變，要

瞭解身體必須對生產身體的各種生產機制進行描述(Foucault 1998:

375-376)。Foucault曾如此釐清佈署概念，他說：

藉此概念，我想指出，首先，一種包含論述、制度、建築、

形式、規範決策、法律、管理、手段、科學陳述，以及哲

學、道德和慈善命題等，徹底異質的聚合體。簡而言之，言

說與非言說之物，這些是佈署的元素。佈署是一種由這些元

素的各種關係構成的系統。其次，我用佈署指涉存在這些異

質元素連結中的本質。……在這些論述或非論述的元素間，

存在一種變異程度很大的位置轉變與功能調整的互動過程。

第三，……佈署……有其主要功能，以因應特定歷史時刻的

急迫需求的形構。因此，佈署有其主要策略性功能。

（底線為原文強調）

據此，佈署是因應急迫需求，由異質元素在關係性連結中組成，以發
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揮策略性功能的聚合體。Gilles Deleuze則以線路交纏，詮釋 Foucault

這個概念。他說：

什麼是部署呢？首先，它是多線路交纏的聚合體。每條線路

都有不同的性質。在部署當中的線路並不構成或環繞完整的

同質系統，如客體、主體、語言等等，而是各有其個別的特

定指向，不斷打破均衡。有時這些線路會交錯在一起，有時

候又會相互分離。每一條線路都會被打破，而改變方向，產

生分岔與分歧，進行漂移。可見的客體，包括可被闡述的命

題，被施展的力量，就定位的主體就像多維的向量與張量。

這也就是 成功區分的三大向度：知識、權力、主體

性，這些面向的輪廓並非一次可以給定，而是見諸於各系列

相互補充的變數中。 （底線為原文強調）

由此，釐清各種機制佈署的知識、權力、主體性效果，理解人們

如何藉由這些佈署治理成為能知、能行、能感受的主體，是 Foucault

的系譜學的目標(Deleuze 1992)。他曾闡述的重要佈署還包括：理性浮

現於精神醫學的社會政治區隔實作、偏差浮現於全景敞視監禁與社會

體制中的身體規訓、本質化的性(sex)浮現於性佈署(deployment of

sexuality)體制（例如告解、寫日記）等。在這些研究中，Foucault 指

出各時代的規訓體制佈署中，主體如何經由環繞著特定對象所形成的

多種佈署策略，被形構為能以某種方式認識自我、客體，與行動可能

性的行動主體(Bevir 1999)。從這種角度閱讀 Foucault的Discipline and

Punish，可以見到對佈署機制構成主體過程的詳細描寫。他指出，監

獄機構的全景敞視與規訓中，對於受監禁者原本「如泥一般可塑」的

身體，以結合時間、空間、活動、物質的安排，在空間的分配、活動

的編碼、時間的積累、力量的控制等面向，運用制訂圖表、規定活

動、操練、拼組進行操練，使肉體產生單元性、有機性、創生性、組

合性，以使其能審視自我，成為有用的身體(Foucault 1979: 135-228)。
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（二）佈署與行動能力

佈署這個概念，在此被視為一個啟發式(heuristic)概念。例如，

Giorgio Agamben 認為，因為在 Foucault 應用與討論面向相當廣泛，

因此：

我會說任何事物都可以是一個佈署。只要是它有能力在某種

方式上掌握、指向、決定、攔截、模塑、控制或穩定生存物

的姿態、行為、意見或論述。

在這種啟發下，可以由 ANT 的「行動者—網絡」(actor-network)

的網絡化行動能力構成思考，更具體釐清「行動能力佈署」概念。如

同Foucault指出，主體在佈署機制中形成，ANT的基本分析原則是跟

隨著行動者，看行動如何構成網絡，以探討「網絡」如何中介

(mediate)、轉變(translate)「行動者」的存在。因此，有別於個體或結

構基礎，行動者與其行動能力是在多重網絡佈署中介(mediate)的關係

中構成與穩定的。這也是 ANT 以「行動者—網絡」理論自稱的原因

(Latour 2005)。

這種網絡化佈署中介的行動能力，使 ANT以一般對稱性原則 ，

由各種中介事物的變化，思考行動能力構成與轉變。對於 ANT 研究

者來說，歐美現代性想像下的行動能力，被限定在人類相對於非人

(nonhuman)、能知主體與被感知的客體(knowing subject vs. known

object)、社會與自然等三個面向的二元性中的前者(Law 2004:

122-137)。因此，ANT研究者用「行動體」(actant)，突破一般人文主

義傳統下，「行動者」與「行動能力」概念背後隱含的「人類」、

「意圖」、「自由意志」等意涵，探討多重異質事物，如符號、物

質、制度、身體等構成的聚合體關係，對行動能力構成等的影響

(Latour 2005: 63-86 )。因而，例如在科技研究中，科學家與工程師的

行動能力，被概念化為「異質集合體」(hybrid collectif) (Callon and
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Law 1995)、「異質工程師」(heterogeneous engineer) (Law 1987)，與

「計算中心」(centre of calculation) (Latour 1987)。

以ANT的經典研究，巴士德的微生物研究過程與影響為例(Latour

1988)，一開始在衛生學家的瘴癘說中，微生物並不存在，而巴士德也

沒有決定性的影響力。但是，由巴士德的實驗室為中心展開的轉變工

作(translation)，協調或引起眾多其他行動者的興趣(interest)。藉此，

巴士德的實驗室不但成為其「巴士德—微生物」集合體行動能力浮現

的空間，更是重新佈署產業、社會、醫療空間的戰略點。更進一步，

也因為重新佈署的場域，使得各種行動者產生變化，例如衛生學家不

再有說服力；人類對疾病與身體的看法，轉變為以細菌的生命週期以

及對有機體的影響的時間架構為主，而改變行為；甚至，防疫與公共

衛生佈署也產生劇烈轉變。這些佈署變化，改變了微生物與巴士德，

也改變了其他行動者的行動能力。如此，巴士德是在多重既有機制的

作用間，加入新力量，使他的實驗室成為核心策略點，成為「少數能

夠扭轉社會脈絡的地方之一」(Latour 1983: 183)。簡而言之，這是從

多重佈署交錯下，行動能力的關係性構成方向，思考行動能力。

正如台灣腎友會的行動與影響不是 Foucault所討論的那種成為扭

轉整體時代風貌的知識、權力與主體化體制，且病患的行動能力也非

被動地在體制變遷中受到改變。ANT 取徑對本研究的分析有相當助

益。一方面，對稱性視野讓我們能廣泛納入腎友會所運用的各種異質

方式（技術資訊、刊物、集會、臨床爭論、報導）對病患行動能力構

成的論述（符號）、情感、制度、物質面向的影響。儘管本研究主題

為腎友會如何造成轉變，因此以下分析偏重跟隨腎友會行動者進行的

策略的面向，而關於行動能力異質性構成部分，僅作為背景呈現，不

是本研究分析重點。另一方面，ANT追隨行動者的分析取徑，更讓我

們在醫療體制多面向構成與轉變的線索中，找到重心：藉由跟隨腎友

會行動者的行動，分析構成他／她們如何以不同策略轉變自身。這是

由行動者主動面向出發，彰顯行動者對體制的多元介入可能性與促成

變化，而非只是被動地受到改變。
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如此，結合 ANT 的追溯行動網絡與 Foucault 的佈署思考，本研

究提出「行動能力佈署」概念。跟隨 Foucault 與 ANT 的共通思考，

「行動能力佈署」概念中的行動能力，與一般人文主義傳統下，以自

主個體的自我解放、突破限制的自由意志基礎為概念化方向不同。行

動能力佈署，是一種過程式的概念：在持續變化的社會過程中，經由

多方力量連結（病患可能是其中之一），而不斷轉變特定行動者的行

動能力構成。而此特定行動者，自然也能藉此新能力構成，持續參與

自身行動能力構成的變化。

在此概念中，ANT 與 Foucault 的思考有相互補充效果。相較於

ANT帶有平面化、同質化、無邊際意涵的「網絡」一詞(Latour 1999;

Lee and Brown 1994; Strathern 1996)，Foucault以佈署強調策略面與空

間化佈陣，更明確指出一個個不同策略聚合體如何具體安排、構成特

定行動能力。而相較於 Foucault的全稱式、轉變整體時代性知識、權

力、主體形構的研究方法，以及重心放在整體時代佈署轉變下行動者

受到的改變與規訓，ANT的行動者行動導向中介的概念，引導本研究

的分析焦點與討論方向，思考行動者如何以各種策略參與佈署改變，

而轉變自身行動能力。簡而言之，行動能力佈署，希望能讓佈署觀點

由描繪整體體制轉變下行動者被改變，轉為保持體制思考背景，但焦

點為行動者如何介入體制，以轉變自身的過程。

以行動者為焦點的出發點，本研究的行動能力佈署思考，有以下

方向：

一、佈署的場域、空間性面向。如同 Foucault對各種主體規訓機

制的討論，相當關注的場域與空間性問題（例如偏差主體之於全景敞

視、醫療凝視之於總醫院的政治—社會空間等），佈署視野提供一種

空間敏感度，將主體與其行動能力構成定位於特定物理空間、社會空

間或論述空間。下文將指出，佈署關係有助於提醒我們正視這些空間

關係中的不同關係如何改變病患的不同行動能力，例如，透析病患在

不同區域院所獲得不同知識與制度的影響，而病患團體網絡分佈，對

於病患能獲得的協助有直接影響。佈署觀點，讓我們看見病患行動能
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力的構成的地形政治學。

二、佈署觀點追蹤行動者的策略，以非全稱式，也非時代性轉變

的方向思考行動能力構成與轉變。相較於許多指出行動者「能」行

動，或「有」行動能力的成功案例，本研究企圖描寫行動者在各種力

量影響下，其行動能力構成的過程與面向。佈署觀點指出關注各種策

略交會與交錯影響的重要性，這種方式十分有助於思考本案例中所觀

察的病患團體，面對醫療院所、醫護人員、各種制度與社會關係的不

同影響下，其多元行動如何對病患處境與行動能力造成不一的改變。

這種多元佈署力量的觀點，提供一種超越「有」或「沒有」行動能力

的問法，能夠更細緻地思考不同力量交會過程，如何影響病患哪些行

動能力面向的構成。

三、佈署提醒我們不同構成機制的相互影響與關連性。正如

Foucault與ANT指出，各種佈署不是一個總體計畫，而是多重機制／

力量的交互作用。病患面對的多種影響，不是接續出現，也不是能獨

斷影響，更不是彼此獨立的，而是環繞著病患的多方交纏作用。要更

細緻、非全稱式地瞭解行動能力，便要瞭解各種佈署的元素如何交錯

與關連。甚至，如以下討論指出，對於弱勢的病患團體來說，醫療體

制佈署是他們必須面對的重要力量，他們的行動甚至必須協助、挪

用、轉化既有透析醫療體制佈署的知識與資源，才能為病患增能。

（三）病患團體對病患行動能力的佈署

結合佈署與行動能力構成的思考方向，很早就見諸醫療社會學的

批判傳統。醫療化(medicalization)的批判，揭露醫療體制逐漸穩定後

對不同行動者的行動能力改變：醫療專業的能力加強，而一般民眾與

病患卻失能。例如，Irving Zola 以「醫療是一種社會控制機制」，指

出醫療專業如何成為身體、生活形態與道德的主宰，成為控制人們與

社會的體制(Conrad 1992; Conrad and Schneider 1985; Zola 1972)。類似

觀點見諸 David Armstrong (1983, 1995)、Adele E. Clarke等人(2003)延

續 Foucault研究臨床醫學體制的研究，探討二十世紀後的醫療佈署機
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制變化。他們認為當代的公共衛生、預防醫學、分子生物學的擴張，

是 一 種 新 的 監 控 醫 學(surveillance medicine)與 生 命 醫 療 化

(biomedicalization)對於疾病、身體與醫療主體的建構。Nikolas Rose

(2001)更進一步指出在二十世紀晚期形成的生命科學、生物醫學與生

化技術的新體制佈署下，二十一世紀出現風險政治、分子政治、俗民

政治(ethno-politics)的生命治理體制，使人類生存與生理性的連結更為

密切。

除此之外，近年有許多 ANT 取徑的研究，也開始由網絡佈署的

角度，探討醫療體制佈署多重佈署交錯下的行動能力改變過程(Law and

Mol 1995; Law and Moser 1999; Mol and Law 2004; Moser and Law

1999)。例如輪椅使用者的移動能力，是以相關器具、物理空間、制度

形成的「人—輪椅—斜坡」異質佈署為基礎，受到輪椅移動地形是否

平順（有無階梯），是否被佔用（斜坡被加上車檔防止機車進入），

或能否維持通順（大家是否遵守規定、警察執行拖吊）的各種介入所

影響（邱大昕 2008）。而物質性空間與社會論述佈署，更會影響到病

患的自主能力與社交、溝通能力。例如是否能夠讓身障者有能力親自

接待客人或處理私事(Moser and Law 1999)，以及在極度癱瘓患者的狀

況下，發聲輔具便成為患者表達自主意志的關鍵性佈署(Moser and Law

2002)。

病患團體當然是提出另類佈署的重要行動者。例如，Maren

Klawiter (2004)借用Foucault的「實作體制」(regime of practice)概念，

發展「疾病體制」(disease regime)概念。相較於個別探討認同、制度、

知識、場域轉變，疾病體制包含了與疾病相關的制度化實作、社會關

係、集體認同、情感語彙、視覺印象、公共政治與規範。藉此概念，

她指出乳癌疾病體制轉變的影響：七○年代時，是相當個人式的體

制，醫生主宰一切，病患受到孤立、失權(disempowered)、被規範；

大眾對於乳癌與乳房充滿同質化的異性戀性別想像；女性在乳癌的公

眾論述中缺席，以及缺乏集體認同。九○年代時，多元社運造成更多

樣化的乳癌患者認同與參與的創新策略，使體制轉變為：限縮醫生權
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力、醫病之間由對立關係轉為多元關係網絡、病患獲取資訊管道增加

並充分獲得參與醫療決策的權力、有更多供乳癌病患利用的資源與服

務，以及乳癌病患的公共能見度大幅增加，病患的新社會空間浮現

等。

Vololona Rabeharisoa (2006)的研究進一步理論化病患團體介入疾

病體制所造成的轉變。她由 ANT 觀點探討法國肌肉萎縮症病患團體

(Association Francaise centre les Myopathies, AFM)為病患「代言」

(representation)所造成的轉變。她認為在認同、政治角力、知識競逐

上，AFM除了代表病患群體為其利益、認同而奮鬥，更重要的是AFM

逐步由推動議題，改變自身與其他公共（國家、電台）、私人（藥

廠、電視台）、第三部門（志工）團體行動者間的關係，形成各種網

絡，而能對社會提倡不同疾病與病患的集體展示(demonstration)。例

如，以人道論述宣揚病患所承受的污名，或以科學論述提倡以基因重

新定義疾病，而改變社會、政治與論述場域，最後能轉化團體自身、

病患認同與疾病形象。這種網絡化結盟過程，轉化既有佈署，形成病

患與該團體新行動能力構成的基礎(Rabeharisoa 2003; Rabeharisoa and

Callon 2004; Callon and Rabeharisoa 2003, 2004)。

本研究希望能夠藉由發展行動能力佈署概念，進一步細緻地釐清

病患團體的不同策略如何構成不同行動能力以及不同面向的變化。例

如，從佈署觀點來說，Klawiter 指出的九○年代乳癌病患的行動能力

轉變，是來自多元社運的「創新」佈署，開拓出新的乳癌疾病體制與

病患行動能力構成；而Rabeharisoa指出的則是，病患團體如何能在既

有佈署資源中，提出新論述與結盟關係，「轉化」既有體制與病患能

力。

三、資料與蒐集方法

要呈現病患團體參與的多重佈署競逐過程，需要長期與多面向的

資料累積。本研究來自以下長期的研究與參與，包括研究者從 1991年
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起長期接觸透析醫療，並於1996-1998年的碩士論文研究（A研究），

2000、2002-2004年的博士論文研究田野（B研究），2005-2006年的

全台病患團體調查計畫（C 研究），2006-2007 年的透析病患團體發

展專書寫作計畫（D 研究），2007-2008年的腹模透析病患經驗訪談

計畫（E 研究），以及之後持續迄今，數度進行病患與醫護訪談、透

析院所訪查、透析相關醫事單位交流、病患團體訪查、參與透析政策

事務等正式與非正式資料蒐集工作。依資料面向區分如下：

首先，病患經驗的資料，以及病患團體對病患經驗的影響，主要

來自 A、B、C、E研究；腎友會的資料主要來自 B、C、D研究。

其次，在腎友會背景資料建立上，本研究透過電子資料庫、中華

民國腎臟基金會、台灣醫療改革基金會，以及私人管道，蒐集 1975年

迄今為止的透析相關報導。並於 C 研究進行時與 2009年，兩度電話

訪查全面確認腎友會活動狀況與更新資料。

另外，關於腎友會的行動與影響，來自書面資料、訪談與參與觀

察。上述歷次研究陸續蒐集腎友會、醫療院所、醫學會發行的宣傳單

張、雜誌與其他相關印刷品及內部文件。於 B、C、D 研究進行時與

2009年後，正式與非正式面訪或電訪病患協會創立者、曾參與腎友會

的病患與家屬等，訪談以半開放式進行，皆以基本問題出發，然後逐

步釐清細節。對病患的基本問題為：患病經歷與感想、患病過程的各

方面改變、相關期望與建議。對腎友會相關行動者，除了基本問題，

還包括：創立（加入）腎友會的緣由與過程、在腎友會的相關工作、

參與腎友會造成的改變、相關期望與建議等。特定行動者還包括對特

殊事件（例如政策會議參與、與院所衝突的經驗）的訪談。集訪則集

中在協會的發展過程、當前局勢評估，以及個人參與協會的心得。

最後，本研究也包含從B研究起累積「行動中的腎友會」的觀察

資料。作者與研究團隊不但參與腎友會活動，諸如衛教、會員大會及

理監事會議，並且協助活動策劃；亦曾隨腎友會活動者拜訪病患與醫

院。作者從 2005 年起經常參與透析相關團體會議與政策會議，因此
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也累積不少關於腎友會對整體場域影響的觀察。2藉此，本研究亦能

呈現腎友會的行動過程，以及其中微觀的變化。

四、透析醫療體制佈署

Deleuze在闡述佈署觀點時，提到：

在每個案例中，要在社會部署中解開這些線路的糾結，就像

是要畫一張地圖，進行製圖工作，測量未知的地界，而這是

他（按，指 ）所說的，「從基礎做起」。這時我們

必須把自身安置在這些線路之間，這些線路不僅僅組成了社

會部署，同時也穿越、牽扯著社會部署。

因此，在介紹腎友會的介入如何重新安置透析場域的「線路」

（佈署）之前，先簡單描繪病患所處的「透析醫療體制」的「糾

結」。透析醫療體制(dialysis regime)指稱形塑病患處境的各種佈署機

制，在此著重醫療政策與制度、日常生活、社會認同與院所等面向。

首先，在醫療政策，尤其是保險制度面向，早期相較於公務員與

榮民保險涵蓋透析醫療，勞工與農民享有較少保障，而其他身分類屬

的民眾則毫無保障，尤其每個月十餘次、每次約四千元的透析費用，

對當時病患來說是極重的負擔。這種情形直到經由腎友團體爭取，內

政部於 1988年開始補助透析八成費用，而 1995年健保全額給付才終

止。在作者早期的 A、B、C 研究中，訪問到在健保實施前，甚至是

1988 年前就洗腎的病患時，大多數人都有盜用勞保、一個星期只洗

2 作者於 2004年起開始為腎友會策劃活動。2005與 2006年起，分別擔任兩個腎友會的
顧問，並自 2007 年起擔任健保局透析總額執行委員會專家學者執行委員，2006 年且
代表腎友團體參與腎臟醫學會主持之透析醫療院所評鑑提供意見與實地訪查。2006、
2009 年協同中華民國腎友協會籌備全國腎友團體經驗交流會議，並從 2005 年起參與
各腎友會、媒體、醫學會、健保局、基層透析協會舉辦的各種正式與非正式會議及活
動。因此，有近距離觀察這些行動的機會。
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一、兩次因而經常昏倒的經驗。甚至更不幸的，有病患傾家蕩產、自

殺或延誤就醫死亡的案例。因此，醫療政策是早年腎友會的主要努力

目標。這種制度基礎面向的行動能力構成是極端重要的，受訪者 A1

提到他當年籌組腎友會爭取政策補助的急迫感：「推動洗腎福利不能

等，每一分每一秒都有人死掉」，而隨著健保制度建立，這面向逐漸

被淡忘。

其次，在日常生活面向，慢性疾病對病患的影響是全方面的，其

中，自我謀生能力是最重要的一環(Anderson and Bury 1988; Corbin and

Strauss 1988; Gregory 2005)。腎臟醫學會一項 2010年的調查指出，既

有六萬餘病患中，仍有五成有能力工作，但僅有 11.53%全職、7.11%

兼職工作（腎臟醫學會 2010）。這是因為，透析前與透析初期身體狀

況差，病患往往因此中斷工作。另一方面，每週三次、每次長達四小

時以上的治療模式，以及透析後身體上的變化（ 管外觀、臉色黯

沈、體力差），有些病患因此無法勝任規律工作，或自我封閉不願接

觸外界。例如在E研究中，許多病患都提到透析後由於體力、工作時

間限制（要例行到醫院透析）、歧視的影響而失業。有位M先生說，

洗腎後再去求職，只要說到你在洗腎，就不會再聯絡。而K先生則提

到體力與活動限制：

自從洗腎後，原本的生活被打亂，工作也沒有辦法好好做

……以前做工程的（按，冷氣風管），常常要南北跑，住在

那裡，洗腎不行配合……。現在也是洗完頭會暈沒辦法做

事。

而在 2010年，作者接觸過的一位因洗腎離職的工程師T，要再找工作

時，因洗腎時間限制（每週三天必須在六點前下班），到處碰壁。

再者，在社會認同面向，長期病患的處境往往涉及污名、身心障

礙、能力喪失、自我認同與生涯發展受挫，因此，病患行動能力與自

我的道德生涯(moral career)、對於行動正當性的認同，以及情感基礎
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是分不開的(Barker 2002; Frank 1997; Callon and Rabeharisoa 2003; Bury

1982)。對病患來說，開始透析時不但有來自打針、掉血壓、皮膚搔

癢、 管維護等痛苦的生理恐懼，更有來自「洗腎就沒用了，就變成

廢人」等身體失能與社會污名的道德危機與心理恐懼（海力 2006; 佚

名 2003;吳麗月 2007;蕭茂鎮 2001;赭麗娟 2006）。

許多訪談病患都有類似的經驗，在作者 A 研究中的受訪者 L 小

姐，因為洗腎遭到丈夫遺棄，後來在新感情上，也因為人家一旦知道

她洗腎，「便用不一樣的眼光看你」，而屢遭挫折。因此，她總是以

護腕、長袖衣物遮掩前臂的 管，逢人問起便說是打網球扭傷的舊

傷，逃避洗腎污名。另一位透析七年的男士，因為害怕影響升遷，從

未讓公司知道他洗腎。還有一位女士，甚至除了同住的家人外，連父

母手足都不知道她已經透析三年。直到近年，這種社會污名與病患的

恐懼及遮掩持續存在。例如在E研究中，仍有一位女士表示因為擔心

異樣眼光，洗腎五年多以來，除了醫護人員、她先生與子女，和一位

先生也在洗腎的同事外，沒有其他人知道她的身體狀況。

最後，在院所處境面向上，在透析醫療體制的醫療品質不一狀況

下，病患深受院所與合作網絡的局部性醫療佈署所影響。由於交通、

習慣、社交（長期與同一院所病患熟識）與治療考量（病歷累積、瞭

解 管狀況、個人透析問題）等因素，病患大多於單一院所進行治

療，這使病患在治療、知識與心理上都極度依附其院所。早年缺乏資

訊，3在極度依附院所的狀況下，病患藉由各院所參差不一的資訊來

源與醫療安排認識透析醫療，加上因為不良透析品質造成的緩慢衰退

很難察覺，同院所病患狀況的差異往往被歸因為個人因素。例如，下

文「轉化一節」的病患 X、Y便透露院所的處置方式是唯一方法的心

態。而個人若希望改變，便只能由人際網絡，或多方嘗試地逛醫院。

甚至，也因為這種依附狀態，病患往往認同其院所，甚至盡力與

3 直到 2005年起健保局才開始陸續公布整體及個別院所透析服務品質監測指標（行政院
衛生署中央健康保險局 2010）。
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醫護人員維持良好關係（董愛珠 2006）。因此有時有疑問卻不敢提

出，遑論出走。這在剛透析、教育程度較低、年老病患尤其明顯。例

如，在A研究中的一位Z女士儘管已經覺得自己透析狀況不佳，卻因

為自己的長期醫療記錄都在目前的院所，因此既不敢要求也不敢離

開。

但更為普遍的狀況是病患根本不會有疑問。B研究中兩位受訪者

S與 L回憶自己接觸腎友會之前都是「傻傻地洗」，S說：

十五年前，我什麼都不知道……那時候，就像大部分病患一

樣，我不瞭解洗腎……就只是每個禮拜到醫院三次，躺在那

裡睡三、四個小時……然後回家。反正醫生跟護士會幫妳

弄，我只要聽就好了。那時候就傻傻地洗。

因此，如圖一所示，這些院所的區域性佈署，對病患呈現普同性

與決定性的效果，不但構成病患的洗腎世界，也成為病患如此思考、

感受與處理疾病的能力基礎。

五、腎友會的活動

腎友會的行動改變上述的透析醫療體制與病患處境。從 1983 年

迄今為止，台灣共曾出現二十個腎友會。除了 I、L、O、S 團體以及

無法找到負責人與完整紀錄，因此無法確定外，其餘十六個團體的成

立時間如表一。腎友會的活動包括：聘僱社工或營養師進行協助、組

織志工或協會人員進行訪視、急難救助或病患臨終關懷、就業輔導、

發行刊物、辦理慢性腎臟病預防、器官捐贈等宣導活動、辦理旅遊、

舉行衛教醫療講座、拓展團體網絡、介入臨床醫療、以及推動透析相

4 這種情形，直到近年作者在E研究調查中還存在。E研究對 48位透析病患經驗的集體
訪談結果顯示，很多病患仍缺乏獲得資訊的知識能力，高達 27位屬於依附就醫院所，
或是因為跟隨而後來反悔，甚至感到受害的病患（林文源 2009）。
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關政策等。本研究依照活動效果將這些活動歸納為十種類型。由於腎

友會活動類型會隨時勢變動，表二呈現 2000 年活動類型最多時，有

超過兩項類型的團體的狀況。

仿效Melinda Goldner (2004)對既有制度下，醫療行動者面對另類

醫療運動時，歸納的迴避、協助、整合、加入、合作、反對的關係類

型分類方式。本研究根據佈署觀點對於場域、機制、效果等面向的啟

發，對十項活動以三項標準作進一步分類：一、該活動作用的場域是

既有透析醫療體制作用場域或是新場域？二、該活動與既有機制的關

連？三、該活動對病患產生哪些不同於既有透析醫療體制佈署之新影

響？藉此，表三將腎友會活動與既有透析醫療體制佈署的關係，區分

為協助、補充、轉化、對抗、創新等五種策略類型。

六、腎友會的佈署策略

為節省篇幅，以下討論這五種策略類型時僅描述事件，關鍵過程

才引用當事人說法與田野筆記。

（一）協助

腎友會活動與既有透析醫療體制的第一種策略關係是協助。這一

類主要有就業輔導、腎病預防與器官捐贈宣導等活動。如圖二，因為

透析醫療知識與技術

院所醫護 院所醫護 院所醫護

院所病患 院所病患 院所病患
逛
醫
院

依附 依附 依附

區
域
性

各
院
所
醫
療
佈
署
的

普
同
性
與
決
定
性

病
患
感
受
各
院
所
的

院所網絡 院所網絡 院所網絡

圖一 病患依附院所，由院所中介獲得不均質的知識與治療
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表一 腎友會代號與成立時間

成立時間
(年)

1983 1993 1994 1996 1997 1998 1999 2000 2002 2006 2008

團體 A M F, J, T D, H, R Q G B,P E K C N

註：本研究將團體與個人以英文代號匿名。以英文字母代表團體，例如 A協會，英文字母
加數字代表該團體的成員，例如 A1。

表二 2000年時，台灣腎友會活動類型
活動

類型

就業

輔導

腎病預防

／

器捐宣導

社工／

營養師

訪視

志工團體／

家庭訪視

急難救助

／

臨終關懷

發行

刊物

旅遊／

醫療講座

拓展

網絡

臨床

介入

政策

推動

A協會 ●／● ● —／● ●

B協會 ●／— —／● ● ●／● ● ● ●

F協會 ● ●／— —／● ●／● ●／● ● ●／●

H協會 ● ●／— ●／— ● ●／● ●

G協會 —／○ ●／— —／● ● ●／● ●

M協會 ● ●／— ●／●

Q協會 ● ●／— —／● ●／● ● ●／●

註：「●」表示該團體主導，或有專職人力的持續性活動；「○」表示非例行性，或該團

體參與其他團體的次要活動；「—」表示沒有。其中，D、J、P協會都只有一項活動，
R、T協會無當時資料。

表三 腎友會活動與既有透析佈署之關係類型

活動

類型

就業

輔導

腎病預

防／器
捐宣導

社工／

營養師
訪視

志工／

家庭訪
視

急難救

助／臨
終關懷

發行

刊物

旅遊／

醫療講
座

臨床

介入

拓展

網絡

政策

推動

新場域 否 否 是 是 是 是 是 否 否／是 是

新機制 否 否 否 否 否 是 是 是 是 是

對病患

之新影

響

否 否 否 否 否 是 是 是 是 是

與既有
佈署之

關係

協助既有佈署之
不足

拓展既有佈署至新場域，
補充其不足

藉由加入新機

制，轉化既有佈
署

針對既有場
域，對抗既
有佈署

創新場域，

改變體制

策略類

型簡稱

協助 補充 轉化 對抗 創新

註：其中「拓展網絡」活動在對抗與創新策略中都有。
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這些行動幾乎都是參與既有的透析醫療體制（例如職訓政策或衛教推

廣政策），在介入場域、機制與對病患的影響上大多重複，因此，稱

之為協助。

政府 腎友會
資源

職
訓
輔
導

職
訓
輔
導

病患

圖二 腎友會協助既有透析醫療體制

以企圖改變病患生計的就業輔導來說，腎友會對病患的協助以申

請政府單位既有的職訓就業服務為主。儘管腎友會在辦理職訓與考取

證照上頗有成效（如表四），但輔導成功就業卻十分有限。一方面，

F協會的總幹事F2認為，儘管職訓不分年齡層，但要真正找到願意雇

用中高齡洗腎者的業者卻不容易。根據該協會在 2005與 2006年呈報

社會局的職訓成果月報表，「輔導參加自辦班次職業訓練人數」，由

零人增加到二十人，「後續追蹤輔導人數」由六人增加到五十五人，

但「推介就業成功人數」在第一年掛零，直到 2006 年二月才有三人

（基隆市腎友協會 2005, 2006）。

另一方面，成效不彰也跟病患意願有關。Q協會總幹事Q1認為，

協助就業輔導往往兩面不是人，「不但雇主會挑員工，腎友也會挑工

作。常常請求雇主給工作機會，但腎友卻嫌累、嫌太遠、錢太少等

表四 F協會 2001到 2005年的職訓成果

職業訓練班別 上課人數 取得證照人數

中餐烹調丙級廚師證照班 54 52

文書排版處理證照培訓班 15 2

雞尾酒調製與飲料製作丙級證照班 30 27

網際網路人才培訓班 15 7

點心烘焙班 62 58
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等，不願意就業。」以該協會 2004與 2005年的活動為例，在包含輔

導就業、救助、資源協助與電話關懷等活動中，總計服務人數與協助

成功就業人數比例懸殊：2004 年為 960 比 26，2005 年為 821 比 10

（高雄腎臟關懷協會 2006）。這些是職訓輔導的普遍問題，但因為腎

友會只是按照既有體制的規劃進行協助，這些問題目前尚未找到出

路。5

（二）補充

第二種策略關係是補充。這一類活動主要有聘任社工或營養師，

或是由志工、腎友會人士進行居家相關輔導或關懷、急難救助，甚至

獨居腎友的臨終關懷等。如圖三，因為這些行動介入的機制與對病患

的影響，都與既有透析醫療體制（例如醫療院所的營養師、護士的業

務）差異不大，但是卻能將既有機制拓展至新場域，例如病患的家

中，因此稱之為補充。

院所 腎友會

病患

院所 日常

院所衛教
日常衛教
與協助

社會
資源

志工

公益團體

圖三 腎友會對既有透析醫療體制的補充

以衛教來說，儘管在既有透析醫療體制中，營養衛教已經是院所

例行活動。但是，對於經濟能力較差，或是理解抽象衛教知識有困難

的病患來說，院所的衛教不但較抽象，也無法兼顧到病患的日常實際

5 M與Q協會都希望往設置庇護工廠的方向努力，希望降低阻礙，以提高就業便利性與
意願。
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飲食。6 F協會營養師 F3相當自覺於既有安排的不足，她說：

因為大部分腎友年紀都很大（按，其會員年齡層在五十歲以

上的占 ），他／她在飲食製備當中是很困難的，家人又

不理睬或怎麼樣的話……。那可能還會遇到一些低收入的腎

友，我們就會去瞭解他／她的困難，在製備的困難或是在飲

食攝取的困難在哪邊……可能需要志工的涉入或介入，需要

一些福利去幫助他／她，藉由衛教去發掘腎友的問題，……

腎友可能經濟狀況不是很好，那我們就會幫他／她辦一些低

收入戶的補助，還有譬如說每個月給他／她半箱的營養品。

在此，F 協會是順三方面佈署之勢以補充既有體制之不足。首先

是順市政府救濟資源之勢，補充病患自我照護安排的不足。其次，因

為該協會與某政黨淵源頗深，因此能夠動員該政黨婦女會為基礎的龐

大志工團，每月對會員進行家訪探視，補充社會照護之不足。最後是

順公益團體之勢，申請計畫聘請營養師，補充院所在居家照護的不

足。相較於協助策略，F 協會同樣以順應既有體制，將多方佈署之力

導引到不足之處，而補充其不足。但是，這些行動對維繫病患生存能

力的影響仍是與既有體制類似的。

從佈署觀點來說，協助與補充兩類策略顯示了，既有透析醫療體

制對病患的協助／增能仍有遺漏與不足：有時如就業輔導，牽涉層面

過廣，腎友會只能順勢協助；有時是實作中留有細節，例如關注病患

的日常生活與其他照護細節，腎友會只能順勢補充。而補充策略進一

步顯示，既有透析醫療體制佈署在實作上是不均質的(uneven

deployment)。血液透析、透析醫學與腎臟醫學會是標準化的治療系

統、知識與組織，但所有標準化系統在實作上總是有所差異(Berg and

6 由於聘請營養師與發放營養品需要大量經費，僅有 F 協會因為獲得市政府經費支持，
才有這項活動，其他腎友會都是在醫療講座或家庭訪視中依據經驗協助病患。
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Mol 1998; Berg 1997)。面對這些院所實作差異、人力素質、甚至病患

特質，所造成的區域性佈署的落差，腎友會的活動則因地、因人制

宜，補充既有體制的不足。

（三）轉化

第三種策略關係是轉化，有發行刊物、舉辦旅遊或醫療講座等活

動。儘管這些行動運用的資源往往都是來自既有醫療體制（如醫療資

訊），但是，因為這些活動創造病患聚集與資訊交流的新場域，在這

些場域中，既有醫療體制中的專業知識經由交流，轉化為新的揭露與

均質化機制，鬆動病患對各自醫療院所的依附（見圖一），因此稱之

為轉化。

醫病的不平等很大部分源自資訊不對等(Allsop 2004; Barbot 2006;

Hoffman 2003; Hoffman 1989; Landzelius and Dumit 2006; Matoba

2002)。如同所有病患團體一樣，提升資訊交流以增強病患的知識能力

(knowledgeability)，是腎友會許多活動的重要目標。這些行動在早期

透析資訊缺乏時，效果相當明顯。

H 協會腎友會創立者 H1當年因為自己 管的問題而看過許多院

所，在瞭解透析品質不一的現象後，他進一步實地到各院所進行透

析，比較各地品質與操作差異。他說：

我發現了品質問題之後，我就想如果我可以把資訊和洗腎知

識給腎友，那腎友就知道怎樣照顧自己，也可以要求院所改

進，這樣狀況就會改變。

早期許多協會的創立者，都說過類似的話。也因此，幾乎所有協會都

會發行刊物，以及辦理醫療講座（由醫護人員主講），甚至 F協會聘

請營養師進行營養衛教，G協會主動接洽醫師拍攝發行衛教光碟。而

B協會在 1999年成立之初，也曾大力推廣在各縣市扶植分會，希望促

成各地透析品質資訊的交流。
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這些行動以重新安排體制內的既有元素，產生新效果。如ANT指

出，腎友會行動者如何改變現狀？他們並未創生新知識，但是，他們

創造新佈署。腎友會同時動員非人與人類行動者：醫療資訊藉著刊

物、光碟，離開各自院所，到達其他病患手上；而病患移動到各自診

所之外的場合，瞭解其他病患與醫生的經驗及知識。藉此，病患團體

轉化體制，讓病患獲得不同能力。如圖四右下，這種轉化策略有兩重

效果：第一重是均質化，如醫療講座、刊物等活動。這些活動，無論

是促成醫病間、病患間，或不同地域間的交流，都是協助將既有透析

資訊與知識，更為均質地傳佈出去。第二重則是揭露，這是均質化效

果的隱性功能，但卻在此達到轉化的效應。因為如 H1看到的，一旦

在活動中產生均質化效果，病患便能體認各地院所的差異與局限，腎

友會藉此運用醫療知識宣稱的普遍性，揭露個別院所的局限性。

刊物、演講、旅遊等不同佈署形式的效果有些許差異。儘管刊

物、醫學講座較為詳細，但病患經常抱怨「醫院都講過了」、「聽不

懂」等等，反而旅遊等病患直接互動的活動有更直接的影響，使得旅

遊成為腎友會主要業務之一（參見表五）。除了如D協會的理事長D1

的心態：「都洗腎了，人生就是要玩，不快享受就沒機會」是不少腎

友的心聲，腎友會幹部依照自身的經驗，認為促成病患間的交流，對

病患的心理調適跟知識交流有很大幫助。所以，腎友會都例行舉辦旅

遊等聚會。

透析醫療知識與技術

院所醫護

院所病患

合作院所網絡

提
供
資
源
．
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問

腎友會

臨床介入
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圖四 腎友會轉化與對抗既有透析醫療體制佈署
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這些休閒場合除了讓「腎友走出來，不要悶在家裡」外，對打破

病患依附各自院所、拓展病患的透析世界有莫大幫助。因為這種聚會

不需要理解高深理論知識，就可以達成均質化與揭露效果，幾乎只要

病患遇到不同院所的人，就會自然地比較交換經驗，這些經驗會衝擊

對既有院所與自身狀況的想法。例如，B協會的秘書長B3說，WS醫

院的病人出去玩都沒走幾步就喊累，大家就知道那家洗不好。藉由接

觸與活動，病患比較彼此身體的具體狀態，如體力、臉色黯沉程度，

更能直接讓病患警覺自己院所的局限。L 先生回憶起他剛開始參加類

似聚會時：

那時候我對洗腎都不懂。我就想反正機器都一樣，醫生跟護

士還不是都差不多，那怎樣也不會差到哪裡去。我會去參加

衛教和旅遊只是因為無聊，洗腎醫院的朋友叫我去……說實

在的， 和醫生講什麼我都忘了。我不喜歡讀書……不想

表五 B協會 2002到 2005年間接獲電話通聯紀錄

項目 次數 說明或案例

醫療狀況諮詢與抱怨 67 ＊討論移植後狀況，可能傷到移植腎臟

＊生理食鹽水一包加收 30元
＊學生家長請教在校作 CAPD受阻

醫療與社會資源 64 ＊詢問日本洗腎室資料

＊詢問身心障礙購買農地可有優惠

醫事講座 109 場地主講人聯絡

入會捐款 76 詢問如何入會與捐款

腎友雜誌 44 刊物印刷事宜

團體拜訪／洽公 211 ＊與健保局聯絡開會事宜

＊電視台訪問

社交 136 會務人員私人連絡

旅遊 643 旅遊活動接洽與登記

會務、雜事／水電 217 ＊聯絡活動等雜務

＊水電安裝催繳

註：本研究整理自 B協會辦公室來電紀錄。儘管這份資料不能完整反映協會的活動，但也
略可一窺其活動狀態分佈：旅遊通聯占最大宗、其次為醫療資訊（醫事講座與醫療狀

況交流）、政策（團體拜訪）。
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學那些很理論的東西……。有一次我跟去旅遊，遇到一個中

年的也在洗腎。他比我老，也比我洗得久，但是他身體看起

來就比我好。他的臉沒有我黑。……另一次去爬山，有爬一

點坡，……有一些老的腎友可以很輕鬆的走，可是我就很喘

……我就嚇到了。我想我這麼年輕怎麼就這麼弱？我就開始

會比較認真注意洗腎的問題。

從差不多到差很多，這是病患聚會的均質化效果，也是L先生體驗到

的揭露過程。甚至有時病患會進一步比較醫療資訊。2004年作者參加

過的一個病患集會，即生動地顯示這種揭露過程。在B協會的理監事

會議後的聚餐，席間（大家）談Y先生最近的手術。Y是一位新任理

事，因為他的 i-pth8很高有一段時間了，最近接受了副甲狀腺切除手

術，切除過程傷到他的聲帶，所以他吃飯、說話都有點困難。

協會的理事長 為他感到惋惜，說：「你應該先來跟我

談的。手術應該是最不得已才做……為什麼不試試 ？我

們現在正在試一種新的 療法」。

說：「我不知道 啊。我皮膚癢得要死，其他問題一大

堆，很久了。實在忍不下去了。然後上次驗 ……，醫生

跟我說我的副甲狀腺有問題，要我去切掉……那時候我也想

說來問你們，可是我想說會員大會快到了，大家都在忙。所

以就直接去切了……我應該先問。」

說：「醫生一定知道 的啦。只是那個要很長時間，又

要密集做檢驗……他有跟你說切掉以後，長期會發展出很難

7 若洗腎品質不佳，長期毒素沉積容易使皮膚黯沉。
8 I-pth是顯示體內副甲狀腺素濃度的指數。長期洗腎病患通常 i-pth偏高，而副甲狀腺素

濃度與鈣磷平衡有關。三者的關係大約是，當病患血液中鈣濃度過低，副甲狀腺會分
泌，刺激骨髓釋放鈣質，以維持體內鈣磷平衡，而此時，i-pth 指數就會升高。如果這
種情形持續很長一段時間，病患會發生骨質疏鬆、骨骼造血功能差，而引發貧血、虛
弱及皮膚搔癢等問題。這是透析較久才會出現的問題，因此跟 AK（人工腎臟）、流
速、瘻管、皮膚顏色等基本品質議題相比，是「資深」腎友的「進階」議題。
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治的惡性貧血？你實在不應該切的。」

無奈地說：「真的嗎！他沒跟我說。但我就是沒辦法，想

不了那麼多，癢到想自殺啊……啊，切都切了……」。

隔壁桌的 也在聽他們談話，這時，她插嘴說：「你確定

嗎？我六年前也切掉了，我覺得很棒啊。我的醫生是有跟我

說 ……但是他覺得那沒有用。我也不管……我比較喜歡

一刀解決……吃藥太麻煩……。」然後，這兩桌的人開始討

論不同的 療法。

走過來加入談話。他說他自己現在 也高，但是他太

忙沒時間處理。「不過洗腎是還在發展啦，只要有其他選

擇，醫生不應該鼓勵腎友去做沒辦法回復的治療。我自己現

在是在吃 ……但是我聽說有……用打針的方法……，我

改天會去瞭解一下，可能我們明年……可以辦這個衛教」。

原本都沒有說甚麼話，突然說：「歐，一個禮拜前，我才

預約說下個月要去割副甲狀腺……我們的醫生一直跟我說這

是最好的方法。幸好我有來開會，不然我都只聽他的，都不

知道有這麼多方法……，我要去看一下其他醫生怎麼說。這

次我賺到了……」。

這種交流普遍存在病患集會中。唯一的差別只是早期病患討論的

可能是不同AK的效果、日常藥、洗多久和流速等基本議題（表六）。

之後，議題就更複雜，可能深入到當前洗腎最新發展、新材質的AK、

新的消毒方式或併發症等等。儘管議題不同，但其中總有類似過程：

聚會成為轉化既有透析醫療體制的新場域（交流情境）與機制（均質

化與揭露）。

如圖四所示，轉化是一種新佈署：在資訊交流中，比較各地院所

作法，使這些區域性事實與安排的局限性被揭露，因而轉化既有「病

患依附各自院所」的透析醫療體制，並改變病患與透析的關係。對病

患來說，這種新佈署重構其認識院所與透析的知識能力：病患成為能
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表六 K協會比較人工腎臟材質與透析效率的衛教資料（台中市腎友
協會 2002）
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以不同認識方式，介入透析與醫病關係的行動主體。例如，上文描述

原本在既有透析醫療體制下，S 只會「傻傻地洗」、L「什麼都不知

道」、X與Y只知跟隨院所的作法，但參與過類似旅遊與聚會，他／

她們發覺一切都不一樣了。S說：

歐，真的差很多！我從來不知道有這麼多種 （按，人工

腎臟），都不知道打針的角度跟位置有差那麼多……連流速

都有差……一大堆啦。大開眼界……你會懷疑說為什麼我以

前都沒有注意……為什麼我以前這麼笨。從那以後，洗腎就

不是只去睡覺。你就想我要注意這個，要記得問那個……。

慢慢的，我就開始可以知道護士醫生他／她們有沒有好好回

答我的問題，還是只是在唬我。而且因為我知道很多，所以

如果他／她們做得不好，有些問題，我可以想辦法避免。

這種轉化策略，與先前的協助與補充策略，最大的差異在於，轉

化類型將既有透析醫療體制之力，轉化為新的佈署力量，達成原本佈

署無法達成的效果。這種策略對行動能力佈署觀點來說，有三個啟

示：首先，如同補充策略在衛教的案例。因為病患長期依附於特定院

所，因此，不均質的透析醫療體制佈署的區域偶然性，成為病患所面

對的普遍性，而使病患行動能力構成也從屬於區域性佈署的因緣際會

(contingent)，擁有不一的自我照護與知識能力。9

其次，既然既有醫療體制佈署不是均質的，腎友會便藉由轉化既

有佈署，而重新佈署(re-deploy)。透析醫療體制區域佈署的穩定性，

因腎友會的介入而受到改變。腎友會的資源有限，無法「創造」重要

的新知識或資源，因此腎友會平均邀請各院所醫生進行醫療講座，不

但與既有醫療院所保持等距，讓他們鼓勵各自院所腎友參加，而且也

9 「逛醫院」現象，便是個別病患意識醫療體制區域性佈署的不均質問題，採取的自力
救濟（張苙雲 1998）。如下文「對抗」一節，H1 一開始諮詢各院所的自力救濟，便
是這種自我進行的轉化策略。



70 台灣社會學第二十期

善用醫生各自的專長，讓病患體認差異。這樣同時獲得院所支持，善

用既有醫療體制，卻能轉化並產生重塑醫療體制的效果。

最後是佈署狀態轉化後，病患的行動能力構成產生改變。病患聚

會的佈署有兩種層次的效果。集體層面上，病友集會成為新的認識場

域，改變腎友會的策略。對腎友會來說，原本旅遊等集會是為了讓腎

友散心，醫療講座是為了增強知識，後來卻發現旅遊聚會對腎友有更

直接影響，甚至達到座談等形式的活動無法達成的衝擊。加上醫療講

座偏向知識性，且仍是醫生主導，令許多病患望之卻步。因此，腎友

會後來常將衛教和旅遊一同舉辦。這顯示腎友會藉由逐步釐清行動的

作用與效果，而改變其策略的過程，也就是說，在這些活動中，腎友

會的行動能力也被重構了。

個人層面上，病患也在這種新佈署中獲得新的行動能力。如同W

先生與R小姐的例子，原本是其院所透析佈署中的客體與能力有限的

認識主體（有副甲狀腺問題的身體，只知各自院所的方式），轉變為

瞭解多種可能性、自身院所局限性，以及實作差異的主體，而有新的

行動能力（X小姐要去問其他醫生）。

甚至，這種行動能力的轉變，成為病患永無止盡地自我轉化的起

點。許多病患像 S過去一樣，將身體交給醫護人員。但在腎友會的活

動中，產生了新佈署，對洗腎的感受與知覺，集中到儀器與操作等細

節。因此，S 面對洗腎的態度與方式開始改變。接觸協會之前，洗腎

就是「去睡四小時」，之後他開始注意到 AK、流速、打針等細節。

過去都被混在「洗腎」這個大名目下的各種操作，開始被 S細分並一

一檢視，而產生新意義與重要性。更進一步，獲得知識後，不但讓他

更瞭解洗腎，也讓他能區分醫護人員是否有能力解答他的問題。也因

此，他才有能力瞭解到他的院所有哪些不足。從「睡四小時」到「檢

視細節」，S 與透析操作的關係已經改變了：他成為一位「能」注意

品質、監督醫護人員，避免危險的行動者。最後，S與 L甚至成為腎

友會的幹部。
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（四）對抗

第四種策略關係是對抗，主要有臨床介入與拓展網絡等活動。這

些活動形成新的機制，積極介入既有的臨床醫療場域，與醫療專業抗

衡，而對病患產生新影響，因此稱之為對抗。

臨床介入指的是腎友會干涉臨床醫療的行動，其中主要分幾種，

一種是以腎友會活動者與醫生的交情，勸說改善醫療方式，這是一般

腎友與多數腎友會的方法，屬於補充類型，在此不討論。另一種是 G

協會，協會負責人 G1在九○年代當地透析儀器落後台北時，便積極

藉由在台北與G市院所輪替透析的方式，以市場競爭的思考建議該院

所醫生提升器材；後來更同樣運用市場競爭機制，促成當地各院所的

競爭，提升當地透析醫療，這是屬於轉化類型。最後一種是H協會挑

戰醫療論述與積極拓展網絡進行病患服務等，具有相當對抗色彩的積

極介入行動。如圖四所示，這是本節討論的主題。

在既有透析醫療體制下，病患依附於特定院所，因此，對於提出

醫療問題往往有所顧慮，包括「覺得醫生護士都很忙，怕浪費他／她

們的時間」，「覺得自己不懂，所以不知道要問什麼」，「如果浪費

醫護人員的時間，尤其是醫生，怕他／她們不高興」等等。這種情形

在早期護理人力不足且院所衛教要求不嚴格時更為嚴重。在這種情形

下，病患對自己的身體與疾病的自我認同是：洗腎相關知識很多、本

來就是很麻煩的事，而且洗腎設備都一樣，為何別人沒事，你就問題

特別多。在這些狀況下，病患往往覺得自己無知、自己的身體「搞

怪」，不能配合統一的儀器，而且既然醫護人員，主要是醫生，比較

懂，那就由醫生做決定，自己不應該干涉醫生的判斷。

H1在 1996年創辦協會時，便認為必須直接介入臨床醫療。他相

當體諒上述病患臨床處境與心理狀態，他說：

雖然我們教育病患，給他／她們洗腎的知識（按，醫療講

座），但是大部分的人就是有問題也不敢問。這種狀況你不

能跟腎友說：「你為什麼不問？」問問題可能對我們很容



72 台灣社會學第二十期

易，可是對有的人就是很難，就算是對他自己的性命這麼重

要，他／她們就是不能。我們要體諒他／她們，不然我們不

是在幫他／她們，而是傷害他／她們。所以，如果有腎友有

問題，我……就去跟醫生溝通，讓那個腎友日子好過一點。

H1 認為太多醫生都只會規避責任，將問題推給病人，他創設腎

友會的目的之一就是要對抗這種劣勢。H協會的作法是，先向醫護人

員討論與協商改善該病患的狀況，若效果不彰再逐漸施壓。

在協商中，H協會發展出三種重新定位病患地位的論述。首先，

他們將病患的「無知」正當化為醫生的義務。H1說：

腎友感覺他／她們不瞭解，而且他／她們害怕講話得罪醫生

……所以，當有腎友有問題，我們去幫忙，我們鼓勵腎友多

問問題。我們告訴腎友：「我們是病人，對不對？所以，我

們當然不太瞭解洗腎，如果我們都瞭解了，那我們就是醫生

了……就是因為我們不懂，所以我們要問醫生……而且醫生

就是因為懂得比我們多，所以他是醫生，所以他／她們應該

知道我們不懂的，而且應該跟我們說。」……對醫生，我會

跟他說：「你們的小姐（按：護士）沒有把這個腎友照顧

好，那他現在有問題了……因為這位腎友對洗腎不是很懂，

需要你多幫忙……你要多盯一下……你可不可以多花點時間

跟他解釋一下？」不然他醫生是當假的。

其次，H協會挑戰定義問題的方式。與其任由醫護人員說洗腎的

身體毛病很多，歸咎於病患，H協會爭論說，解決這些問題本來就是

醫護人員的工作。H1說：

有時候醫生告訴腎友說洗腎本來就很麻煩，還是說講一些五

四三的「為什麼其他人一樣洗就沒事，你就不行」、「不要
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想說洗腎是萬用的，洗腎病人本來就毛病很多」、「你的身

體怪怪的」，好像都是腎友不對。這種狀況，我就不跟他好

來好去，我直接跟他衝。

有幾次，我跟醫生說：「對，就是我們身體有問題，所以我

生病，所以我是病人，所以我需要你醫生、護士跟洗腎。我

知道我們的身體都有不同的問題，這個不需要你再跟我說。

就是因為有毛病，所以我來找你。你……就是告訴我哪裡有

問題，那你可以做什麼……。是你要適應我的問題，不是我

的身體要去適應你的機器……如果你沒辦法，那你就老實說

你沒辦法。不要怪腎友、洗腎，還是什麼東西。不要廢話那

麼多！」

最後，儘管院所樂見協會協助開導病患，但大部分院所都不太樂

意讓協會介入醫療。H1 說，曾有醫生反映：「我們很感激你幫我們

跟腎友溝通，讓我們知道腎友要什麼。可是你可不可就專注在反映腎

友意見？醫療上的決定就留給我們醫生，不要鼓勵病患干涉我們。」

對於這種「專業歸專業」的說法，H1並不讓步。他回應：

醫生啊！你也給我拜託一下！別講笑啊。對啊，你是專業，

可是，是我們在生病。你是比我們知道得多，這個沒有問

題。可是我是病人，我們的命要靠洗腎。這是我們的命啊

……如果我們不管治療，那還要管什麼？你是醫療專業，你

最瞭解，可是我是在洗腎的人，我最關心。這不是懂多少的

問題，是有多關心的問題……不是說我們把醫療專業留給

你，我們不要管，應該倒過來，你應該幫我們……做最好的

決定……。

藉此，H 協會將洗腎的決定權，由「有多瞭解」轉為「有多關

心」來決定。在過去，專業知識、標準的治療設備與程序，以及醫護
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的權威，讓病患害怕，覺得自己無知、毛病多，自己的意見不重要。

但是H協會的新論述給病患輿論、心理與道德上的支持，試圖促成病

患的新地位，其效果呈現在，很多受過 H1協助的，受到啟發與增能

後，日後成為各腎友會理監事，甚至更積極地加入病患服務，也就是

H1口中的「少年仔」，如上文的 S、L。

H協會在臨床介入上發展的這套論述，成為H市病患會員對抗其

院所的一種新論述。這種新佈署與轉化策略類似，都是借用既有佈署

之力。原本的論述中，無知、麻煩的病患是無能的、不能自己做決

定；新的論述中，正因為病患無知，所以醫生要盡義務多解釋，正因

為病患身體問題多，所以需要醫生努力解決，而儘管醫生有知識，但

洗腎卻不是攸關醫生的性命，所以醫生應當協助病患（當事人）做決

定。與轉化不同的是，對抗策略並未另闢場域，而是在透析醫療體制

的核心（臨床醫療）進行對抗，因此，不同於樂於參與轉化策略中的

醫療講座活動（甚至還樂捐演講費），醫生並不樂見H協會的臨床介

入。

事實上，H協會的這種對抗論述，是以協會的另一種活動「拓展

網絡進行腎友服務」為基礎，而更具對抗實力。因為 H1認為病患團

體最重要的就是醫療問題，因此除了對抗式論述外，更採取強硬的介

入立場，也就是所謂的「病患服務」，指協會協助、陪同病患就醫的

服務活動。病患服務更直接改變病患處於依附透析醫療體制的被動處

境，這仰賴多重病患網絡佈署所構成。

首先，是專業醫療網絡。H1 早期不只四處瞭解各個院所，也經

常義務陪同病患到各院所看病。加上上述轉化佈署中，與院所、病患

形成的新連結，例如邀請醫療講座時與友好院所醫護密切互動。長期

累積下來，他不但成為常民透析專家，更與友好院所醫護人員逐漸建

立起合作關係，邀請他／她們當協會顧問。藉此，該協會獲得專業諮

詢與協助。

其次，是通報網絡。該協會會員遍及當地院所，而會員們會通報

各自院所的狀況，尤其是當他們認為病患狀況危急，而院所處置不當
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時。通常協會接到通報後，會立刻先拜訪病患，徵得其同意後跟院所

溝通，如果負責醫生表示要努力的意願，協會的成員接手之後的追

蹤，如果醫生的態度不好，H1 便會為病患安排其他院所。這方面的

組織，也拓展到由D、F、G、H、O、P、T協會共同創設的B協會。

H1任 B 協會第一屆理事長時，積極在台北縣、台中市、台中縣、嘉

義市、雲林縣各地培植地方協會，並嘗試協助高雄市協會恢復運作，

因此病患服務的通報網絡相當廣。10

最後，是動員網絡。該協會有一群義務工作人員，H1口中的「少

年仔」，負責接送病患。這些「少年仔」，多為有能力工作卻失業在

家，許多甚至是受過 H1的協助。這些認同 H協會理念的年輕人全天

候待命，接送病患洗腎或開刀治療，尤其是 管阻塞的緊急治療。他

們最遠曾接送一位高雄旗山的患者到台北市開刀。

「病患服務」佈署，為病患就醫選擇能力提供重要支持。在協會

介入之前，病患仰賴院所解決醫療問題。許多病患因為害怕改變，不

知如何要求醫護人員，甚至也不知從何問起，只能遵循著院所安排，

甚至儘管有時知道有較好的選擇也因為缺乏動力或協助，得過且過。

例如，許多高齡 管阻塞，因為無人協助就醫，都是從一開始的透析

流速變慢、傷口癒合不佳等小問題，拖到 管嚴重發炎、堵塞。

從佈署觀點來說，這種協助之所以重要，是因為病患的就醫選擇

行動，必須由穩定的佈署中產生。就醫選擇，不只關於病患「能」獲

得與判斷資訊，更是關於病患「能」脫離依附與慣性的勇氣，以及實

際「能」到不同醫療院所就醫的能力。一般有能力發聲或出走的病

患，都是已經具有穩定的家庭、經濟或知識等資本網絡的支持，但弱

勢病患沒有（吳嘉苓、黃于玲 2002；林文源 2009）。因此 H協會將

病患帶離院所：從挑戰院所、為病患加強動機，到由協會提供另類建

議，最後提供接送與陪診，都需要相當穩定的人事與物質安排，才能

10 作者訪談H1期間，除了H市（B協會會址所在地）患者，還有從高雄、基隆、雲林、
嘉義親自或來電請求協助者。
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夠完成。

儘管這種對抗式策略最符合一般認知的行動能力的展現，弱勢者

突破限制，有所作為，但維持對抗網絡卻相當不容易。首先，這種正

面衝突的對抗模式需要相當強勢的人格特質。例如，長期跟在 H1身

邊的七、八位年輕男性，是主要服務人力，講話有江湖味、又有領袖

魅力的H1與這群年輕人的組合，不但充滿雄性氣概，更有幫派氣息，

這種組合在工會團體相當常見（何明修 2006）。但在偏向知識為主、

女性參與者為主的醫療自助團體間，包括其他腎友會，則十分少見。

因此，儘管這種介入活動對弱勢腎友有相當幫助，也容易使參與者感

覺振奮，但是根據與其他腎友會的經驗比較，這種佈署模式，相當仰

賴「很衝」的雄性氣概等個人特質，因而難以傳承與制度化。

其次，還有資源問題。病患服務的醫療網絡遍佈全台，但與H協

會穩定配合的院所只有台北與桃園各一家醫院（這些院所可以配合到

只要一通電話，人送到就進開刀房）。因此，南來北往地載送腎友的

服務，是協會沈重的負擔。因此，H1卸任H協會會長後，出於人力、

物力資源與避免掛勾之嫌等考量，理事會決定停止服務。儘管 H1轉

任 B協會會長時持續此活動，但他卸任後也因類似因素中止。

因此，儘管這種劇烈對抗的作為，挑戰既有不均質的透析醫療體

制佈署，但因為缺乏長期資源挹注以維繫，這種佈署只穩定存在 1996

到 2002年的 H與 B協會，之後逐漸減弱。然而，這也並非意味著船

過水無痕。這些介入活動，對參與其中的行動者造成影響，累積為另

類行動能力構成的基礎，尤其是那些「少年仔」，他們在此過程中學

到怎樣跟院所討價還價、怎樣體諒腎友，以及怎樣設身處地去幫助別

人等。在終止病患服務後，他們大多擔任各腎友會的理監事，持續為

改善透析醫療體制努力。

（五）創新

最後一種策略關係是創新。這一類見於政策推動面向，腎友會在

政策推動上的重要介入，包括社會動員、醫療統計與透析醫療品質評
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鑑等。這些行動在台灣各階段的透析醫療體制下，無論在機制、場域

與對病患的影響上，都是相當創新的作為。儘管在後續的發展上，這

些創新佈署因為成功制度化，而被既有醫療體制吸納，成為制度的一

部份。以歷史過程的觀點來看，這些佈署在當時都是相當創新的嘗

試，因此稱之為創新。

台灣腎友會有幾種創新佈署。依照發生年代，首先是 A 協會從

1983年開始的社會整體動員，促成 1988年的各種補助政策；其次是

A 協會藉由院所網絡，1989 年開始進行醫療統計，強化政策遊說能

力；最後是 B 協會在 2004年嘗試藉由病患團體網絡，進行臨床品質

抽查評鑑與公布等三種。為節省篇幅，以下討論以社會動員為例。

台灣第一個腎友會，A 協會，在 1983年成立時，是為了解決自

費與勞保洗腎議題（民生報 1984/5/8）。問題背景是，相較於當時榮

民、軍人、公務員與其眷屬保險全額給付透析治療費用，許多參加勞

保者，卻在發病後遭到勞保局追查加保前腎臟病史，終止保險或者追

回醫療費用。自費洗腎者，也常因醫療耗盡家產而死亡或舉家自殺。

當時估計約五千到七千名洗腎病患中，只有一千七百名能接受較規律

的治療（大華晚報 1984/3/16；民生報 1984/1/2）。如圖五所示，當時

病患分屬於各自不同處境。這種情形，直到 1988 年陸續實施補助自

費病患、洗腎納入農保給付、停止追查勞保洗腎的政策後，才逐漸消

失。
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圖五 1980年初不同病患的各自處境
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然而，上述政策是相當不容易的成果。不但當時台灣的國民所得

實力（不足四千美元），不足以實施這項補助政策（聯合報

1984/3/25）。從人數上看，儘管到 1989 年時，勞保、農保與自費患

者已占總透析人數 5,049 中 81.7%，但畢竟仍屬少數（聯合報

1987/7/11；中國時報 1989/1/18；聯合報 1989/11/26）。而當時透析院

所少、腎臟醫學會也在 1983 年剛成立，都未成氣候。資料顯示，這

些政策相當仰賴A協會當時的策略。那麼A協會又是如何達成目標的

呢？

A協會的力量來自其創新策略：整合各界力量的新佈署。八○年

代時透析醫療體制初具雛形，簡單來說是分立的保險給付、透析院所

不普遍、救助洗腎者的社會慈善工作、對洗腎缺乏認識與對洗腎者的

嚴重污名共同組成的。當時同樣具有統合透析醫療體制潛力的組織還

有腎臟醫學會與政府，但腎臟醫學會還在推廣透析療法訓練與學術研

討的起步階段，遲至 1993 年才因應健保制度規劃，設立政策協調委

員會積極參與政策議題；而政府的能力，則展現在忙於維繫當時岌岌

可危的分立職業保險制度，甚至為了維繫勞保，還追查、控告帶病投

保的洗腎病患。相較於兩者，當時 A 協會以串連院所、動員民意代

表、媒體造勢等方式，鼓動情勢。結果反而是最弱勢的病患集結的創

新行動發揮了最大力量，提早整合透析醫療體制，並從此改變透析場

域。這個力量同樣是藉由動員非人與人類行動者達成，可分為以下三

面向。

首先，建立院所與資訊網絡。A協會的初期成員皆為病患，有正

遭到勞保局追查者、自費洗腎者，以及當時為某大型財團負責人的

A3。發起人 A1，也是 A協會後來長期擔任總幹事的核心人物表示，

他自己當時從事貿易，加上父親有醫事背景，配偶(A2)有醫院管理經

驗，加上A3熟知政策運作與政治網絡，「一開始就知道事情要搞大，

才有希望」。因此，相較於腎臟醫學會當時的醫療與學術取向，以及

許多病患與勞保局訴訟及陳情的社福取向，A協會一開始就將透析費

用問題定位為政治議題。
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為推動這項政治目標，A協會不但積極蒐集美國、日本當時率先

訂定透析福利政策國家的資訊，也與日本全腎協（日本腎友會總會）

交流，汲取政策動員經驗。A協會成立一年內，即藉由親自拜訪與刊

物發放，並向醫師邀稿，迅速與當時全國所有五十五家透析院所及醫

師建立聯繫管道。藉此網絡，A協會有能力率先進行透析相關統計與

蒐集臨床資料（例如透析成本與品質等），藉此作為向政府請願與政

策討論的根據。

其次，建立病患動員網絡。A協會以院所網絡為基礎積極組織病

患，一開始成立未婚腎友聯誼會，後來辦理北中南慶生會，並且率先

辦理腎友出國旅遊。而A協會的刊物，在經由透析院所網絡發放後，

也收到許多病患響應，這些病患便成為 A 協會在八○年代以連署陳

情、座談會或抗議等形式，推動停止追查勞保、補助自費洗腎議題、

農保透析給付與榮民洗腎等議題的動員基礎（聯合報 1986/12/10,

1988/6/30, 1989/11/26；中央日報 1987/7/10, 1988/6/30；自立晚報

1987/7/9；台灣新生報 1989/11/26；中國時報 1989/1/18；民眾日報

1987/7/10）。

最後，輿論動員網絡。實體的病患與院所外，A協會最重要的力

量來源是積極運作輿論力量，將病患處境藉由報刊、民代再現，傳播

到各界引起注意，對當局形成民意壓力，這是 A1「把事情搞大」的

核心意思。協會第一年內部工作記錄著「報紙刊登本會消息計十二次

以上，間接刊登十一次」，11以及與聯絡民代合作推動透析福利與換

腎的紀錄（洪文棟 1984a, 1984b；紀政 1984；尤清 1989；聯合報

1986/12/10；中華民國腎友會 1983）。

這些輿論凸顯的論述主軸，包括社會正義、國家進步與病患處

境。在社會正義方面，A協會倡議與公保相比，眾多勞保人口遭受追

查帶病投保的不平等待遇（中央日報1988/6/30；中國時報 1984/4/20；

大華晚報 1984/3/29-4/10）。在國家進步方面，呼籲先進國家能我們為

11 反而腎臟醫學會並未對這些議題發言。
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何不能、以美日經驗做對比等（中國時報 1984/4/18；聯合報

1984/8/10, 1984/8/12）。關於病患處境方面，則強調病患的悲慘處境

以及可能的社會復歸與貢獻（大華晚報 1984/3/29-4/10；民生報

1984/1/2）。

A1 表示，這種輿論動員目標，一方面因為需要國家動用經費支

持，因此除了公平問題、國家面子問題，還要強調「洗腎這些人你不

讓他好好洗，就變成家庭跟社會負擔，很多家庭有問題，就變成社會

問題。你讓他好好洗，就可以工作，還是一樣可以納稅……有成就，

有社會貢獻嘛。」另一方面，也可藉此讓病患獲得自信，瞭解洗腎並

非人生終點，而有認同目標。因此，在許多活動上都積極推動這些論

述主題。

例如，A 協會在 1984年「炒作」兩位腎友的婚禮。典禮由立委

主持、應邀來賓有當時腎臟醫學會理事長、行政院顧問、勞保局總經

理及各大醫院醫師。宣傳稿的內容是「熊（先生）、黃（小姐）二人

之婚禮，意味著台灣腎臟醫學的發達，已進入另一新的里程碑。……

相信洗腎患者同樣能回歸社會，享受正常人的婚姻生活」（民生報

1984/11/27）。除了這類活動外，A 協會的刊物從第八期起改為雜誌

形式，陸續以水電工、漁夫、公務員、經理人、上班族、教師等各行

各業患者的工作形象為封面人物。並搭配諸如洗腎幾年，以及「服務

社會是腎友楷模」、「樂在工作」等文字，鼓勵腎友之外，也宣揚病

患的社會貢獻。如圖六的一期強調身為科技公司老闆的洗腎者對國家

外銷的貢獻。

如圖七所示，A協會在院所網絡、病患網絡、輿論網絡的創新佈

署，形成新的病患集體性，中介新的制度能力，成功將透析醫療推上

政策議程：除了改善輿論與社會污名的貢獻外，間接對個別病患的增

能是順利使勞保局停止追查（民眾日報 1989/5/4）、使透析醫療納入

農保給付（台灣新生報 1989/11/26），更爭取到自費透析八成補助

（聯合報 1988/1/26）。

從佈署觀點來看這個案例有幾點啟示。首先，這是催生體制的創
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圖六 A協會刊物「透析通訊」封面
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新佈署。A協會這時期的總體動員策略舉動，不是協助或補充、亦非

轉化或對抗，它事實上催生了透析醫療體制，整合當時分立的透析場

域的新策略。在八○年代鬆散的透析場域中，透析醫療的佈署狀態可

能無法稱之為一個具有社會影響力的醫療體制。儘管從屬於同一的醫

學知識與療法，但各院所是分立的，醫學會也沒有實質的統合力量，

甚至政府的影響力也是分散於各個保險與地方機構（公保局、勞保

局、退輔會及各縣市地方政府與衛生局等）。洗腎病患則依附於各種

保險體制，或獨力求生存。但是因為A協會催生的政策補助，使病患

獲得生存機會。透析人口從1989年起，歷年以34、16、19、23、13、

20比例成長，直到 2002年才首度降到 10%以下。實施政策補助後，

穩定需求大增而院所擴張，引發專科醫師的需求，間接壯大腎臟醫學

會。龐大的透析預算更在台灣健康政策中占有獨特地位，例如是唯一

的病種補助政策，也是 1993 年健保開辦前的重要議題，到健保實施

總額預算時，2003年更成為健保法之外的唯一透析總額。從此開始，

洗腎人口與醫療族群，更經常成為社會與政策焦點（林文源 2011）。

自此開始浮現「一個」透析醫療體制，而透析病患則遠在健保實施

前，因為疾病而成為道德共同體（林國明 2010）。這一切與八○年代

起的A協會整合社會大眾、醫療專業、院所、政治人物、病患與政策

的創新策略密不可分。

其次，是佈署的轉化。A協會的創新力量並非無中生有，而是來

自個人能力的轉化。A1 原本是受勞保局控告「帶病投保」的病患，

他原本擁有的資源與能力是什麼？是他的留日醫生父親（國際與知識

網絡，因此很快與全腎協搭上線）、他的貿易背景、他太太的醫務背

景（院所網絡）、同在洗腎的財團負責人 A3（政治網絡），還有病

患家屬的媒體記者（輿論網絡）等人結識。這些「個人能力」原本在

不同的商業、醫療、社會體制中養成，但集結這些個人能力便形成一

種新的集體能力：使協會本身在當時環境中，成為一種新佈署，使諸

多個人能力轉化為協會的能力，更進一步，協會的這些能力，成為進

一步結合、轉化既有院所與媒體的能力，成為串連院所網絡、病患與
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政治網絡，鼓動社會輿論，而能與勞保局、行政院協商、抗衡的力

量。

最後，是創新佈署的穩定與轉移。除了 1988 年開始成功推動補

助政策外，A協會的醫療統計、強化政策遊說能力，12以及 B協會進

行臨床品質抽查評鑑與公布，13都是台灣腎友會在透析發展史的各種

創新佈署。但是因為這些佈署的影響力與穩定都是在制度層面，也就

是說，當腎友會的行動發生作用，接下來往往是行政機關或其他團體

接手，當創新佈署被透析醫療體制吸納時，也是腎友會功成身退之

時。這些佈署的影響，也就由腎友會的基進挑戰，轉為制度的保障。

補助政策如此，其他兩項也有類似情形。

七、病患行動能力佈署與轉變

如圖一與圖五所示，病患原本依附於各自院所與各自制度分立。

腎友會面對既有透析醫療體制，如圖二、三、四、七所示，發展協

助、補充、轉化、對抗、創新等策略，介入病患生存基礎、制度基

礎、認同與知識處境，（希望）改變病患個體生存能力、制度性能

力、道德能力、知識與選擇能力。這些新佈署，儘管有些效果不彰，

例如就業輔導，但有些的確具有重大成效，例如聚會與臨床介入讓病

患有明顯改變與受益。而政策上的創新介入，甚至讓全體病患受惠。

表七進一步將這些討論做了總整理。

12 A協會從 1989年開始進行透析醫療統計（患者數、醫護人數、機台數等），這些數據
在當時透析政策爭議上，成為 A 協會的重要論述依據。到 1992年，衛生署開始委託
腎臟醫學會執行統計調查計畫。衛生署直到 1995年健保實施後，根據醫療申報才有自
己的數據。而較為詳盡的整合臨床資訊的 HOPE 健保申報系統，則是衛生署委託腎臟
醫學會規劃於 1999年完成，後來也成為總額給付規劃的基礎。

13 A 協會一開始便嘗試以登門拜訪、發送刊物與刊登院所訊息，作為瞭解各地院所透析
狀況的管道，1988年更發起評鑑運動（民生報 1988/4/29）。B協會（中華民國腎友協
會 2001）則在 2001年進行問卷調查，並公布結果，2004年底到東部院所抽查，並對
醫學中心以電話訪問，調查重複使用人工腎臟的情形，並公布結果（中華民國腎友協
會 2004）。但健保局到 2005 年才開始公布整體與個別院所透析品質指標，腎臟醫學
會直到 2006年才開始進行第一次自辦全國透析評鑑。
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表七 腎友會介入病患行動能力構成的各面向影響

面向 既有透析體制 病患原本狀態 腎友會策略 （企圖）改變 行動能力

生存

基礎

＊醫療問題
＊社會救助
＊院所衛教

＊透析影響生活品
質

＊失業
＊營養差
＊孤單

協助：

＊就業輔導
＊腎病預防／器捐宣
導

補充：

＊社工／營養師訪視
＊志工／家庭訪視
＊急難救助／臨終關
懷

＊生理狀況
＊生活品質
＊經濟狀況

個體生存能力：

＊生理
＊生活
＊生計

認同 社會污名 ＊自我孤立
＊無力感、害怕
＊洗腎便是廢人

協助：

＊就業輔導
＊腎病預防／器捐宣
導

補充：

＊志工／家庭訪視
創新：

＊政策推動（社會動
員與新論述）

＊社會參與
＊自我認同
＊透析污名
＊病患能有社會
貢獻

道德能力：

＊情感基礎
＊自我認同
＊社交能力

醫療專業權威 ＊缺乏知識與決定
權：醫生最懂、

醫生決定、個人

化病患的問題

轉化：
＊發行刊物
＊旅遊／醫療講座
對抗：

＊臨床介入（爭論）

＊病患參與決策
＊醫病權利與義
務

知識與選擇能
力：

＊多元資訊
＊品質保障
＊就醫便利
＊臨床醫療

知識 院所中心 ＊以單一院所網絡
知識與技術為主

＊缺乏另類資訊比
較

轉化：

＊發行刊物
＊旅遊／醫療講座

＊病患經驗交流
＊區域資訊流通
＊知的權利

院所安排 ＊依附特定院所 對抗：

＊臨床介入（爭論）
＊拓展網絡（病患服
務）

＊醫療評比
＊就醫協助

制度

基礎

醫療品質：

＊市場競爭
＊院所網絡

＊院所各自標準
＊無從比較

創新：

＊政策推動（抽查評
鑑與公布）

病患資訊網絡：

＊監督醫療品質
＊保障病患權益

醫療財務：
＊不平等制度
＊缺乏醫療補
助

＊無力負擔醫療費
用

＊個人的病痛
＊家庭的負擔

創新：
＊政策推動（社會動
員與新論述）

政策補助：
＊病患能有社會
貢獻

制度性能力：
＊醫療費用
＊醫療資訊

醫療統計：

＊分散的制度
＊分散的資訊

＊仰賴官方資訊
＊個別保險體系資
訊蒐集

創新：

＊政策推動（統計）
政策遊說能力

本研究試圖以腎友會案例探討病患行動能力佈署的構成與轉變。

在此，行動能力不只是關於單一事件或面向的成功或失敗或價值判

準，也非全稱式的有無行動能力的問題，而是關於受多方佈署力量影

響的行動者，嘗試重新佈署以改變自身處境的過程。本研究分析了台

灣腎友會的策略：首先，由補充與協助的類型，佈署觀點下看到透析
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醫療體制對病患行動能力的構成是不均質的，尤其是在醫療體制的普

遍性架構下，往往缺乏因地（人）制宜的彈性，因此腎友會的活動可

以／必須進行協助與補充，以增強病患的生存能力。其次，由轉化類

型看到，腎友會的介入不必然來自無中生有，或是直接對抗醫療體

制，藉由腎友聚會的均質化效果，能夠轉化既有醫療資訊、揭露醫療

體制的區域性限制，而增強病患的知識能力。再者，腎友會也以論述

與發展服務網絡對抗院所，改善醫療體制區域性不均質佈署，但這種

對抗策略卻因為難以穩定而消失。最後，迫於生存危機，腎友會在台

灣透析醫療體制變遷史上，數次創新佈署策略，成功地催生相關制度

並移轉為透析醫療體制，更為穩固地保障病患的生存與制度能力。

這個案例的進一步研究與實務意涵如下。首先，相較於本研究一

開頭引用、以成功案例探討病患團體為增能的研究中，呈現較為戲劇

性、英雄主義式的行動能力轉變或突破的概念圖像，本研究的佈署取

徑是另一種嘗試。如同本研究一開頭的觀察與提問，對於大多數腎友

會來說，他們的作用並未如此戲劇性，或如此具突破性，但是我們在

經驗上卻仍能感受到他們對病患的多面向影響，無論是介入臨床醫

療、上街為政策抗爭，或是日常平凡無奇的家訪與就業輔導，都是各

腎友會為轉變病患行動能力所累積的點點滴滴。為此，本研究將台灣

腎友會的所有行動類型進行策略分類，嘗試描繪在行動能力的構成轉

變中，特定力量如何能或不能影響既有安排，以及是否對病患造成影

響。因此，本研究在 Foucault 與 ANT 描繪多方力量交會的佈署思考

啟發下，釐清腎友會如何影響病患的行動能力構成。

其次，本研究受 Foucault 的佈署觀點啟發，進一步藉由 ANT 跟

隨行動者的角度，提出行動能力佈署，描繪特定行動者面對既有體制

時，為轉變其行動能力佈署進行的多種策略。這個分析除了希望讓

Foucault的整體式、無所不包的佈署觀點，能落實為有效的分析方式。

也希望行動能力佈署概念的提出，除了 Foucault以體制變遷為焦點，

探討體制佈署如何規訓行動者與轉變其能力的研究外，能以行動者的

行動為焦點，探討行動者如何介入體制、中介新佈署的過程，以描繪
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行動者在多面向、不同程度上轉變自身行動能力的構成。希望這種概

念化方向能有助於彰顯弱勢行動者的努力與成就。

如此，行動能力不只是關於整體時代性構成的轉變，或是關於病

患「有」或「沒有」行動能力，腎友會「是」或「否」、「能」或

「不能」為病患增能的規範式提問，而是一種關於具體行動能力構成

形勢轉變過程的考察。如同 Klawiter、Rabeharisoa等既有研究指出，

隨著醫療體制轉變與不同議題發展，行動者關係轉變對病患的行動能

力構成形成不同佈署形勢。這種形勢發展是動態的過程，具有空間與

時間面向的意涵。

因此，病患行動能力的構成是關於醫療體制與腎友會網絡的地形

政治學。例如，不但透析醫療體制的佈署有區域性、不均質的差異，

腎友會的行動也是如此。如圖八所示，台灣腎友會主要分佈在都會

區，對其他地區病患的影響往往較為有限。而當B協會在各地推動成

立分會時，在台北縣與台中市成功，但是台中縣、嘉義市、雲林縣卻

失敗。這其中當然有參與者的因素，然而也大致呈現病患行動能力佈

署的區域性差異與累積效果。也就是說，在資源與資訊原本較為豐富

的地區，有助於集結病患成立協會，以及進一步促進改變。

另一方面，時間面向的變化也成為描繪病患行動能力佈署的重

點。除了普遍可見，以醫療專業化、科技發展、政策演變為名所描繪

的透析醫療體制史，病患行動能力也有歷史轉變。前文五種策略，在

透析醫療體制遷移與腎友會轉變下，當前有兩個重要轉變：首先，轉

化類型在當年資訊不普及、區域差異大時，曾發揮重大效果。但是隨

著市場競爭與相關評鑑制度建立，與資訊普及（尤其是網際網路）

後，院所更注重品質提升與衛教。因此，儘管病患聚會對新病患仍有

一定效用，但其均質化與揭露效果已經逐漸降低，逐漸回歸例行休閒

活動的層次。其次，腎友會的創新佈署面臨最為諷刺的結果，當腎友

會推動補助政策、醫療統計、品質評鑑的行動受到承認，往往也是透

析醫療體制將這些行動制度化、納入體制的開始。對大多目前享受這
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些成果的腎友來說，腎友會是吃力不討好的無名英雄。14如表八所示，

當前腎友會只剩下協助、補充、例行化的行動類型，對抗性策略消

失，政策面則以被動參與為主。

在這種佈署觀點下，不只是病患「有」或「沒有」行動能力，而

腎友會的行動也不只是「能」或「不能」為病患增能的問題。要瞭解

病患的行動能力構成，必須跟隨各種實作對病患處境與能力不斷位移

與變形的過程，並且找出之間的關連：病患們或與多種行動者（制

度、組織、知識、物質）一起行動，或作用在它們之上，或回應所受

的作用，或抵抗它們而成為不同病患處境的漂移與變化。在這意義

下，行動能力由某種有無的特質，或規範式判斷，成為一種經驗考

圖八 2009年台灣腎友會分佈圖

註：淺色為已經無法找到聯絡人，或完全停止活動或解散的團體。黑色為仍在運作的團體，
但活動能力不一。

資料來源：整理自 2009年末本研究團隊電訪結果。

14 A 協會在九○年代末期失去統計與社會動員優勢，於是開始轉變策略，更為密切地與
醫界合作，但影響力逐漸下降。更在 2006年 A1去世後，組織轉型失去實質政策影響
力。B協會在 2004年揭露人工腎臟重複使用議題後，斷絕醫界捐款，受到重創而逐漸
沈寂。
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察：追溯行動者是否能促成更多新佈署，使行動者更容易脫離目前處

境，以連結與穩定所期望的處境，而改變既有佈署形勢。簡而言之，

行動能力研究不再是針對行動過程的某個片段或成果作論斷，而是成

為描繪多方作用交纏與分佈過程的「行動能力之舞」(dance of agency)

的軌跡(Cussins 1996; Pickering 1995)。

再者，佈署觀點提醒我們注意行動能力構成的穩定性問題。如上

所示，台灣腎友會發展史中，只有 A、B、H 協會展現轉變體制可能

性的「對抗」與「創新」策略。但這些協會的組成與衰退顯示，病患

組成腎友會是一種重新佈署資源（非人行動者）與個人能力，轉化為

組織行動能力的過程，因此各協會有其特長也有其限制。位於首善之

區的A協會集結參與者的商業、政治、醫療、媒體能力，H協會依靠

表八 2009年台灣腎友會的策略與活動狀況

策略
類型

(原本)

協助
(協助)

補充
(補充)

例行化
(轉化)

消失
(對抗)

被吸納為
制度或被
動參與

(創新)

活動
類型

就業
輔導

腎病預
防／器
捐宣導

社工／
營養師
訪視

志工／
家庭訪
視

急難救
助／臨
終關懷

發行
刊物

旅遊／
醫療講
座

臨床
介入

拓展
網絡

政策
推動

A協會 ○

B協會 ○ ○

C協會 ○ ○

F協會 ● ●／— ●／● ●／● ● ●／●

H協會 ● ●／— ● ●／● ○

G協會 ○ ●／○ ○／— ● ●／●

M協會 ●／●

Q協會 ● ●／— ●／— ●／● ●／● ● ●／●

E協會 ●／●

J協會 ○／●

K協會 ○ ●／●

R協會 ●／●

T協會 ○ ●／●

N協會 ○

註：「●」表示該團體主導，或有專職人力的持續性活動；「○」表示非例行性，或該團
體參與其他團體的次要活動；「—」表示沒有。
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H1的草莽氣概，集結志同道合院所與男性病患的能力，而 B 協會集

結各地協會而取得政策代理地位，這些協會因此有特定能力能在臨

床、動員網絡、政策面向發揮影響。但是，A協會在健保實施後，尤

其是總額預算體制下，政策介入能力逐漸萎縮，更在 A3、A1相繼過

世後，A3集團刪減支持，而大幅衰退。H與B協會的病患服務網絡，

除了龐大人力與物力開銷，H1 難以傳承的個人特質，也使這種行動

難以持續。B協會則是處於希望統合各地協會，但卻缺乏實際資源與

統合能力的尷尬處境。

因此，腎友會的未來發展令人擔憂。台灣腎友會的創新與對抗行

動都是在危機中被激發的能量匯聚而成，但卻未成功發展穩定自身的

佈署基礎，最後不是因為能量耗盡消失，例如 A、B協會因為金援、

活動者衰退而弱化，就是因為局勢轉變，其行動被透析醫療體制吸納

後，便失去著力點。相對地，目前穩定發揮作用的 F、H、G、Q 協

會，除了 F協會仰賴早期創會政治人物聚集的經濟與政黨網絡資源，

Q協會為社福機構轉型有既有資源支持，都是以承辦申請社福單位與

地方政府專案等制度性資源，以「補充」與「配合」策略維繫協會生

存。儘管 B協會曾意識到此問題，也曾經試圖建立各地分會以穩定 B

協會的總會基礎，但結局仍是失敗。簡而言之，過去台灣腎友會的各

種行動並未成功轉化資源，或是發展出獨立於體制的生存佈署基礎，

其後果則如表八呈現，當前的協會多但影響力小的形勢。

八、結論

總而言之，研究行動能力，是為了改善行動者的行動能力，這是

身為社會研究者的期望。本研究提出行動能力佈署概念，重新思考透

析病患團體的多元行動，如何影響病患與腎友會行動者能力構成的可

能性條件與轉變趨勢。行動能力佈署概念的幾項成果與期望為：首

先，經驗上，本研究描繪台灣過去三十年腎友會自我轉變的行動經驗

與策略類型，希望這方面的成果有助於累積對本地病患行動研究的基
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礎。其次，概念上，本研究提出行動能力佈署概念，將行動能力構成

與轉變的考察，落實為連結行動者與體制互動的經驗性研究，希望去

除以病患「有」或「沒有」行動能力，或病患團體「能」或「不能」

為病患增能，或是單純將行動能力定位為成功突破、對抗體制的規範

性提問，希望藉此有助於發展經驗性思考。最後，在理論上，本研究

借重 Foucault 的佈署觀點，但是吸收 ANT 以行動者為中心的分析取

徑，改變 Foucault原本以整體式體制轉變、體制佈署規訓行動者的概

念化方向，改由探討面對體制的行動者如何行動，以介入體制轉化自

身行動能力的「行動能力佈署」思考。相較於 Foucault的全稱式、轉

變整體時代性知識、權力、主體形構的研究方法，以及重心放在整體

時代佈署轉變下行動者受到的改變與規訓，行動能力佈署以 ANT 的

行動者行動導向中介的分析取徑，思考行動者如何參與佈署改變，而

轉變自身行動能力。簡而言之，行動能力佈署，希望能讓佈署觀點由

描繪整體體制轉變下行動者被改變，轉為保持體制思考背景，但焦點

為行動者如何介入體制，以轉變自身的過程。希望這些經驗、概念，

與理論探討，最終有助於匯聚為根植本地經驗的社會轉化與發展史。
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