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摘  要
对大多数人而言，血友爱滋病患是个很陌生的名词，台湾却有五十三名血友病患，因输血感染爱滋病毒。六年前的一次采访，认识了这群血友爱滋病患，他们自组中华浮木济世会，为病友争取应有的医疗照护与福利。本研究之主要目的，是希望以病患主观经验出发，探讨台湾地区血友病患与血友爱滋病患之生病经验。
本研究采质性研究法，针对血友病患与血友爱滋病患进行深入访谈，以访谈内容作为主要分析资料，访谈对象共十二人，包括六名血友病患，以及六名血友爱滋病患。
研究结果发现，血友病患与血友爱滋病患有四个主要共同经验，包括医疗照护与卫教信息不足、医疗费用庞大导致经济窘困，以及送「红包」、「逛」医院寻求「良医」的过程，同时也因疾病造成肢体残障而延误婚期，担心生育子女可能「复制悲剧」。
此外，研究也呈现出血友病患与血友爱滋病患有四个不同的生病经验，包括血友爱滋病患具有传染力，且疾病治疗方式较复杂，病患平均存活年限降低，血友爱滋病患被视为「爱滋病患」，未获妥善医疗照护；血友爱滋病患自觉受到的社会误解与歧视程度，更甚于血友病患。在社会支持方面，血友爱滋病患筹组自助团体，以及专家学者给予专业意见等帮助，有助于提升弱势病患之医疗照护品质。
关键词：血友病、血友爱滋病患、生病经验
Abstract
     HIV-infected hemophilia patients, a rather unfamiliar term for most people. It’s a lifelong nightmare for 53 hemophiliacs infected with HIV due to injection of blood clotting factor. The first time I met HIV-infected hemophilia patients was six years ago during an investigative reporting. They energetically organized “Driftwood club R. O. C.” with a lot of patient friends. Together they made effort to fight for better medical care and welfare. 

     The main purpose of present study is willing to know the subjective experience of hemophilia and HIV-infected hemophilia patients’ illness experiences in Taiwan.
     This is a qualitative analysis study by interviewing Six male hemophilia patients and Six male HIV-infected hemophilia patients. The study, applying qualitative research method, use in depth interviewing and content analysis method of qualitative analysis. Twelve cases are discussed in present study.
     The finding of this study contained four parts of common illness experiences of hemophilia patients and Six male HIV-infected hemophilia patients. First, they don’t have enough medical care and health education information. Second, patients spend a surprising amount to pay medical expenses and put them self into a straitened circumstances. Third, for a better medical care by a good doctor, patients and patients’ family used to prepare a cash gift (red envelope) for doctors and go hospital shopping.
Furthermore, patients’ extremities was deformed by frequently bleeding, they can’t get married as they wish. They also worried about their next generation may be duplicate the same fate of diseases and illness. 

     In addition, the result also shows four different illness experiences. First, HIV is a kind of transmission disease. To diagnose and give proper treatment for HIV-infected hemophilia patients is very complicated and difficult. Second, compare to hemophilia patients, HIV-infected hemophilia patients’ average age was reduced. Third, the HIV-infected hemophilia patients were treated as HIV patients without appropriate treatment and medical care. Furthermore, HIV-infected hemophilia patients’ experienced more misunderstanding and prejudice than hemophilia patients. 

     In the aspect of social support, HIV-infected hemophilia patients organized a self-help organization by themselves. Specialists and scholars provide their opinion and suggestion which contribute to promote the quality of medical treatment and care for discriminated patients.
Key Word： Hemophilia、HIV-infected Hemophilia Patients、illness experience
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第一章  绪论
研究者因从事新闻工作之故，在民国88年首次接触到一群注射未加入凝血因子而感染爱滋病的血友病患，当时其中一名患者以真面目示人，公开上街头抗争、接受媒体采访，并与病友们组成中华浮木济世会，共同争取应有的赔偿与权益，尔后经由长达六年的持续访谈与互动，日渐结识更多血友病患与血友爱滋病患，病患们在经济窘困、病痛折磨的情况下，依然不放弃对生命的热情与期待，引发研究者的关注与好奇心，并进一步了解其生活经历与就医困境。
第一节  背景
台湾地区约有一千名血友病患，在全民健保实施之前，血友病患因没有公保或劳保医疗给付，在昂贵的医疗负担之下，就医治疗频率不高，虽然关节出血变形的状况较严重，但感染爱滋病毒比例较低，尽管如此，在1990年代以前，仍有不少血友病患饱受爱滋病与肝炎病毒续发的肝硬化与肝癌之苦，根据台大医院在1997年统计国内261位A型血友病患结果发现，感染爱滋病毒比例达16.9％（王玉祥，1999）。
血友病患在治疗过程中感染爱滋病毒，也使大幅降低了平均存活年限，早在1961至1970年间，男性血友病患的平均存活年龄为53.8岁，到了1971至1980年，血友病患平均存活年龄延长至60.5岁，但是到了1981至1990年间，血友病患的平均存活年龄大幅降至39.8岁，共减少了20.7岁，主要原因与感染爱滋病毒导致平均寿命骤降有关（Jones PK & Ratnoff OD.，1991），直到1995年之后，才没有血友病患因治疗而感染爱滋病（王玉祥，1999）。血液制剂曾为血友病病患治疗带来一线生机，后来却对患者的生命安全造成重大危害，影响生活品质甚钜。
虽然目前可以最有效率的方式进行血友病预防治疗，不可否认，仍然是一项极为花费的治疗，血友病患每人终生需耗费四千万元新台币（王玉祥，2002）。在爱滋病感染者医药费用支出方面，根据中央健保局在民国89年预估，爱滋病治疗药品费用支出高达新台币五亿元，平均每人医药费用为35万元，是一般民众医疗花费的一百倍，若再加上住院、检验、其它伺机性感染之医疗费用，医药费用支出远高于35万，造成健保财政莫大负担（中央健保局网站，2003）。对于罹患血友病与爱滋病之血友爱滋病患而言，多重疾病带来的就医困扰与医疗支出更加难以承受。
医界在1981年首度发现爱滋病毒，目前全世界的爱滋病毒感染者已累积至三千九百四十万人（UNAIDS，2004）。台湾从1984年发现第一例爱滋病患迄今，到2005年6月30日止，本国籍爱滋病感染者人数已达8,400人（卫生署疾病管制局，2005）。
除了性行为导致传播爱滋病毒快速蔓延之外，早在1980年代，爱滋病毒也透过输血快速蔓延，美国疾病管制局（CDC）在1982年，就已经发现有三名使用未加热血液制剂的血友病患疑似感染爱滋病毒的报告，首度证实有血友病患感染爱滋病（MMWR，1982）。 

早在民国73、74年，国内医界就已陆续发现血友病患遭到爱滋病毒感染的病例，最后经由卫生署统计确认，台湾地区有53名血友病患，因注射遭到爱滋病毒污染的凝血因子感染爱滋病，仅占了所有爱滋病感染人数的0.63%，患者全是男性（卫生署，2005），其中也有男性病患的妻子遭受感染，血友病的配偶感染爱滋病毒比例高达15％（王玉祥，1999）。据中华浮木济世会推估，截至94年6月30日止，已有36名血友爱滋病患者死亡。目前全球则有超过四万名血友病患被证实为爱滋带原者（WHF，2004）。
第二节  研究动机
二十年来，许多血友病与血友爱滋病患友相继辞世，迄今仍有许多病友与家属无法释怀，目前还存活的病友也很难好好生活，生病没有办法工作，再加上心理压力沉重，病友与病患家属的心理辅导、生活等后续照护问题都还没有解决（李锦章及周富美，2004）。时至今日，血友病仍绵延不绝的存于世上，带给罹患者终生的痛苦（沉铭镜，2002）。
爱滋病不只是一种疾病，它也是第一个引起世界各界人士重新探讨其所衍生的社会、文化、经济、政治、人权等层面的高度争议性论题（徐美苓，2001）。在爱滋病迅速蔓延、感染者日益增加之际，卫生署将我国的「药害爱滋」事件归因于「科技的不确定性」，台湾血友爱滋事件的真相尚无法厘清，但可以确定的是，这是迄今为止台湾最大的药害事件，也是最大的医疗人权事件（台湾生命社服协会，2002）。
患者的观点是探讨医疗服务品质研究中之重要角度，在国内爱滋病患者人数日渐增加，而医疗专业人员势必将面临激增的患者医疗需求的情境下，医疗人员有必要熟悉患者求医过程中的主观经验以提供患者所需的服务，然而国内缺乏相关的研究（熊秉荃，1999），对于血友病患，以及血友爱滋病患生病经验相关的质性研究也极度匮乏。
血友病患人数不多，血友爱滋病患更是寥寥可数，病患的病情特殊且复杂，需要血液科、感染科等跨科别的专科医师共同照护，必须仰赖大型医疗院所的团队合作治疗，因而提高了患者就医和医师诊治的困难度。然而现今主流医疗体系的医师，注重的是病人身上的疾病（disease），以治愈率作为决定选择的要素，但患者与家属看到的是病患承受的苦痛（illness），在意的是治疗过程的品质（郭丽馨，2002）
血友爱滋事件已超过二十年，病患大多雕零殆尽，在研究主题年代久远、受访者疾病成因复杂、缺乏国内相关研究资料、社会大众对爱滋病患存有误解与歧视、此议题又具有高度敏感性及争议的情况下，研究者藉由在医疗新闻实务工作中培养出的敏锐度与专业知识，以及个人对弱势病患投入关注的人格特质，再加上进入研究所进行医学人文与公共卫生的学习训练过程，克服此研究主题的困难与障碍，对病患之生病经验（illness experiences）进行深入的研究与了解。
第三节  研究目的
研究者长期与血友病患及血友爱滋病患相处，发觉到患者们虽然身处于医疗弱势与经济窘困的环境中，依旧不放弃对生命的希望，尽管疾病导致健康受损、肢体残障，但却努力走完这段坎坷的人生活，还以更积极乐观的态度面对人生，自行筹组病友团体，彼此关怀，互相扶持，珍惜生命中的每一刻，比一般人有更多的生存智能和勇气，期望透过此研究，呈现出受访者丰富、多元、乐观且正向的生病经历。
此研究共访谈了台湾地区六名血友病患与六名血友爱滋病患，十二位受访者经历了长期疾病缠身的失序状态，使得失活与生命历程出现浑沌与未知，在此情况下，研究者希望透过深度访谈的方式，促使生病个体回溯性反思并自我叙述，为失去的生命秩序重新建构一个新的图谱，协助自己重整生活秩序。
为了改善血友病患毕生的生活品质，再加上预防治疗可减少病患门诊、住院甚至手术所耗费的时间与金钱的潜在利益，血友病预防治疗不失为一可行的治疗（王玉祥，2002）。研究者也期望以此前驱性的质性研究，了解病患的生活现况与实际医疗需求，在疾病恶化之前适时给予病患协助，有助于减少日后庞大的医疗费用开支，并进一步建立台湾地区探究血友病患与血友爱滋病患之生病经验的初探性研究，以及有意投入此领域研究者之相关研究资料。
本研究的主要目的为：
一、了解台湾地区血友病患与血友爱滋病患之生病经验。
二、探讨血友病患成为爱滋感染者之生活历程。
三、呈现血友病患与血友爱滋病患的就医现况与实际需求。
第二章  文献探讨
目前台湾地区关于血友病患的硕士论文质性研究报告并不多（李慧贞，1997；温雅茜，2000），主要着重于血友病童母亲的照护经验，以及血友病童的行为困扰与因应策略的比较研究，缺乏对成年血友病患的生病经验、就学、就业与后续照护等议题的相关探讨。至于与爱滋病患生活适应相关的质性研究也相当有限（王世丽，1995；庄苹，1995；施侒均，1998；张丽玉，2002），更没有专门针对血友爱滋病患之生病经验的进行深入探讨的硕士论文，已出版与血友爱滋病患就医与生活经验的相关书籍也寥寥可数（台湾生命社服协会，2002；孙梓评，2004；李锦章及周富美，2004）。
此研究的主要目的，是为了解台湾地区血友病患与血友爱滋病患之生病经验（illness experience），并针对此议题的相关论文进行搜集汇整，内容包括血友病与爱滋病的疾病诊断与治疗、血友病与爱滋病的关系、病患生病经验、就医行为等相关文献之探讨，并针对此研究中的重要名词进行释义。
第1節   疾病诊断与治疗
一、血友病（Hemophilia）
血友病（Hemophilia）是一种先天性凝血障碍，主要是经由X性染色体隐性遗传，绝大部分出现临床症状的患者皆为男性，至于女性则为潜伏带因者，带因女性生育血友病男童的机率为50％，至于男性血友病患生育下一代时，可能会隔代出现凝血功能障碍的第三代男童，另外还有30％的血友病患没有家族病史，主要是因为新的基因突变而罹病（WFH，2004）。
溯及历史，最早在公元前，古老的埃及草纸上首度提及，到了公元前四世纪，犹太教义中即有此记载：「假如一个母亲的两个孩子因为割包皮导致流血致死的话，那个第三个孩子应避免再割。」到了十二世纪，Maimonides观察到「这种病症是由没有症状的母亲遗传得来的」，直至1803年，Otto证明此症的遗传方式（沉铭镜及林孝义，1985）。
根据史籍记载，英国维多利亚女王即是基因突变的血友病带因者，可能与其生父爱德华肯亚公爵，在50多岁高龄才生下维多利亚女王有关，维多利亚女王在1853年生下第八个小孩亚宾尼亚公爵，他是一名血友病患，一生中因多次出血徘徊鬼门关，最后因意外轻微头部外伤导致脑出血，31岁就英年早逝（王玉祥，2000）。亚宾尼亚公爵的姊姊爱莉丝公主与其幺妹碧绿丝公主都是带因者，两人为维多利亚女王产下三名血友病外孙与六名血友病外曾孙，其中外孙菲德瑞与外曾孙亨利，分别在三岁及四岁因出血而死亡。由于欧洲各国皇室贵族之间通婚，使得维多利亚女王的血友病基因遗传远至德国、普鲁士、俄罗斯、西班牙等皇族血统中，影响深远（王玉祥，1999）。
血友病（Hemophilia）源自希腊字，原意是「love of blood」（喜爱血液），这是一种先天性血液凝固异常的出血疾病，原因是血液中缺乏某一种「凝血因子」。血友病是人类最常见的先天性出血性血液凝固异常疾病。其特征是病人由出生到老一旦受伤或开刀,就会血流不止,严重者甚至有生命危险,平常也会无缘无故出血,尤其肌肉关节腔内经常出血而引起肿胀和疼痛;更由于经年累月无法充份治疗和止血,终会造成关节变形僵硬、肌肉萎缩、残废跛行等现象（沉铭镜，2002）。
依照病患缺乏凝血因子种类之不同，临床血友病分为甲（A）型血友病（缺乏第八因子），乙（B）型血友病（缺少第九因子）及丙（C）型血友病（缺乏第十一因子），各类型的血友病只代表不同的基因错失，临床表现皆相同。甲型（A）血友病患人数占所有写有病人数的75％，乙（B）型态约18％，丙（C）型则很罕见，发生率不及甲（A）型的十分之一，较多见于犹太人，带因率为8％（王玉祥，1999）。甲（A）型血友病与乙（B）型血友病均以隐性性连遗传方式传递，（Sex-linked recessive transmission），且全部几乎表现在男性病人身上，其发生率，甲（A）型约为乙（B）型的八至十倍，中国人的血友病发生率和西方国家相差无几（沉铭镜，1985）。
丙（C）型血友病非经由性染色体遗传，而是在第四对体染色体上，因此男女病患参半，临床一因子减少程度分为严重缺乏（severe, 15-20％）与部分缺乏（partial，＞20％），丙（C）型血友病出血现象比甲（A）型与乙（B）型轻微得多（Seligsohn，1993；Maggs，1999）。
目前诊断血友病的主要依据为1. PT（Prothrombin Time）凝血酵素原时间、2. aPTT（Activated Partial Thromboplastin Time）部份凝血活酵素时间、3.因子VIII或IX之活性低，通常小于30%以下，严重者小于1%、4.BT（Bleeding Time）出血时间等项目是否正常（社团法人台湾省关怀血友病协会网站）。
血友病很少见，发生率约为十万分之一（WFH，2004）。台湾目前并无确实血友病患者总数目，但依台湾男孩出生率估计，约有一千六百名甲（A）型病患及四百名乙（B）型患者，需要时常治疗者共有一千人左右（王玉祥，1999）。
如果血友病患缺乏适当的医疗照护，容易产生经常性出血，结果除了医药费用提高之外，病患还会出现肢体残障、心理多重障碍等问题，造成家人及整个社会的损失与负担。虽然血友病主要发生于男性，并不是一种传染性疾病，但目前的医疗技术仍无法治愈，必须终生输注凝血因子治疗（财团法人台湾省关怀血友病协会网站）。
70年代浓缩凝血因子的发明及使用，80年代浓缩凝血因子的各类病毒消毒方法的设计，到了90年代则有基因重组浓缩凝血因子问世，在基因重组凝血因子临床使用前，不断改进的纯化步骤已减少凝血因子被病毒污染的机会。多项临床实验显示，若要避免关节受损，必须长期保持血液中所有凝血因子浓缩达百分之一以上，能够采取每日注射较间日注射或每周三次给予法来得经济有效，所需药量约可节省百分之八十，若能使用连续静脉注射则更能再减少百分之五十的剂量，若依目前非连续静脉注射方式进行预防治疗，一般病人所需剂量约每年每公斤体重三仟单位左右。并宜自孩童两岁时即开始规律治疗，直至廿岁骨胳生长期完成为止（王玉祥，2002）。
二、人类后天免疫缺乏症候群（HIV）
美国疾病管制中心在1981年发行的《疾病感染死亡率周报》（Morbidity and Mortality Weekly Report）中指出，在美国洛杉矶有五名健康、年轻的同性恋者罹患肺囊虫肺炎（PCP），并出现其它免疫失调症状（MMWR，1981），到了1982年，医界将由于免疫力降低引发各种症状的病，称之为后天免疫缺乏症候群（Acquired Immunodeficiency Syndrome, AIDS），俗称为爱滋病（爱滋病学，2002）。此症是由人类免疫缺乏病毒（Human Immunodeficiency Virus, HIV，又名爱滋病毒）感染所引起。感染此病毒后，大约需要经过六至十二周的空窗期才能筛检出来，之后长达五至十年不会出现病征的潜伏期间内，爱滋病毒感染者可能经由性行为、输血或血液接触、母子垂直传染等途径使他人遭受感染（卫生署，2005）。
目前可经由病毒培养、血清诊断、ELISA酵素免疫分析法与PA颗粒凝集反应、西方墨点转渍法（Western blotting）等方式筛检是否感染爱滋病毒，由于爱滋病毒会破坏人类的免疫系统，使人体渐渐失去抵抗力，进而引发各种伺机性感染和肿瘤，当爱滋病毒感染者发病后便成为爱滋病患，医师会施予鸡尾酒疗法(口服三合一药物)治疗爱滋病患，但此疗法无法完全断根除病毒，也不是每个病患都是适用，医界正在积极研发治疗性疫苗和其它免疫疗法（爱滋病学，2002）。
自从美国在1984年发现首例爱滋病例后，同年12月，台湾发现第一个从美国入境的爱滋病患，到了1986年3月，台湾发现的首例爱滋本土病例死亡，爱滋病毒透过输血集血液制剂、性行为、注射毒品、夫妻间、母婴间等传染途径感染的病例陆续出现，近年来开放观光，许多国内男性到大陆及东南亚等地迎娶外籍新娘，日益增加的外籍新娘也成了新兴爱滋病感染源（爱滋病新知，1998）。
根据世界卫生组织（World Health Organization，WHO）和联合国爱滋病规划署（Joint United Nations Programme on  HIV/AIDS，UNAIDS）2004年11月23日发布的《爱滋病调查报告》指出（UNAIDS，2004），2004年全球爱滋病病毒感染者人数约为三千九百四十万人，包括三千七百二十万名成年人（其中有一千七百六十万名妇女，几乎占成年感染者一半之多），以及两百二十万名十五岁以下的儿童。
在2004年爱滋感染者新增人数方面，共增加了四百九十万名爱滋病毒感染者，其中成年人约有四百三十万人，十五岁以下的儿童则有六十四万人，去年爱滋病共夺走了三百一十万人的宝贵生命，与2003年相较之下，2004年的爱滋病感染者新增个案与死亡人数，均创下历年的新高纪录（UNAIDS，2004）。
根据行政院卫生署公布的最新统计资料显示，截至民国94年6月30日止，台湾地区爱滋病感染者人数已达8400人，值得注意的是，卫生署保守推估指出，台湾实际的爱滋感染者人数应比官方数字多出五到十倍之多（卫生署疾病管制局网站，2005）。
第2節   血友爱滋病患与医源病之关系
一、医源病与医疗伤害
西方医学之父希波克拉底（Hippocrates）传下的古老临床治疗准则是：「以不伤害病人为第一要务。」提醒医者注重「全人」的医疗理念，南丁格尔也曾说过：「医院不可增加对病人之伤害」，此话迄今仍被护理界奉为圭臬，成了日常照顾病人的座右铭。对此维护「病人安全」，国际病人联盟（The National Patient Foundation）明确指出，要避免、预防，或感染病患在医疗照护的过程中导致的负面影响或伤害。
但是医疗体系不是只有「生产者」或「生产部门」，在医疗体系扩大、医疗科技日新月益之际，医疗的「消费市场」不只是广大复杂，更因为「生产」还会诱发「消费」，「医疗化」（medicalization）和相关的「医源病」（iatrogenesis）的问题就日益巨大（胡幼慧，2001）。
医源病（iatrogenesis）一词源自于希腊文，iatros是指「医师」，genesis是指「源起」，医源病指的是病患在治疗过程中遭受医疗伤害。伊利希（Ivan）在其著作《医疗刽子手》（Medical Nemesis）一书当中，将「医疗伤害」分成临床医源病（clinical iatrogenesis）、社会医源病（social iatrogenesis）和文化医源病（cultural iatrogenesis）三种，临床医源病是指在医师为病患进行临床治疗的过程中，个人很可能遭遇到侵入性检查伤害、药物伤害、医师失误或院内感染等各种形式的伤害（胡幼慧，2001）。由于医疗失误一直刻意被医界忽略，以致于往往等到患者「死亡」时，才会被当作医疗纠纷个案处理。
利普（Leape）认为，医学教育所传播的信息是「医疗失误」完全是「个人的问题」（如医术不佳、不够谨慎、缺乏道德良心等），而未以集体方式公开讨论失误的环境和风险，以及为从环境上来提供情绪支持及预防措施，这种「专业的沉默」反而使医师倾向逃避、掩饰和不承认的态度来面对「医疗失误」（胡幼慧，2001）。
二、血友病患之「药害爱滋」事件
1982年7月16日，美国疾病管制中心（CDC）在其发行的《疾病感染死亡率周报》（Morbidity and Mortality Weekly Report）中，发表三名使用未加热血液制剂的血友病患疑似感染爱滋病毒的报告，并首度证实有血友病患感染爱滋病，此报告并提出，血友病患经由注射含有爱滋病毒感染爱滋病的可能性（MMWR，1982），隔年美国已怀疑爱滋病毒可能经由血液途径感染。
血友病患因遗传所致，在凝血机转中缺乏某些特殊因子（以第八因子为主），因此长期需要仰赖第八因子以治疗或预防伤害。不幸的是，在医疗科技庆幸能协助延长血友病患者的健康生活与生活品质时，却也同时给了患者世纪性病毒的感染机会。由于供应患者所需的第八因子的制品是收集多位供血者而来，并非如输全血者其供应者较单纯，所以暴露于病毒感染如肝炎等机会更多，在所有感染后天免疫不全病毒（HIV）的高危险人口群中，血友病患是极为特殊的一群，乃经由输血感染医源性感染所致（李宇宙，1994）。
在1980年代末期，医界渐渐明白，只要政府、输血中心、和血液制品药厂当初能更快地采取行动，原本许多因为使用血液或血液制品治疗而感染HIV的事件，其实是可以避免的。媒体、社会大众，以及许多被感染的人，将这种情形视为「惨剧」或是「丑闻」，而这些被感染者则被称为「受害者」（victims）。这些人认为自己受到伤害，因而寻求赔偿、法律判决，以及一份公开声明来解释整个事件的发生（陈宜民译，1999）。
过去血友病患者的冷冻沉淀血浆制品来自捐血者的血液，但这些处理方式，无法完全清除爱滋病毒，因此血液制剂可能含有人类血中存在的诸多病毒，如B型、C型肝炎病毒（HBV、HCV）、后天性免疫不全病毒（HIV）、细胞巨型病毒（CMV）、疱疹病毒（HSV）等，在世界各地皆有血友病患因输入未经加热的血液制剂感染爱滋病毒（卫生署，2001）。
在美国，约有二分之一的血液凝固机能失调者（如：血友病患），因为使用了受到污染的凝血制剂感染了足以致命的爱滋病，美国的血友病患雷瑞奇（Ricky Ray）和他两个弟弟以及全球数以千计的血友病患，都因为使用遭受污染的凝血制剂，因而感染了致命的爱滋病毒（药害爱滋事件纪实，1999），成了「医源病」的受害者。
对此，医药协会(The Institute of Medicine)在1995年的「HIV与血液供应」研究报告中指出，管制血液制品安全的相关机关对血液制剂的血液来源筛检不力、监督不周，亦未对感染爱滋病毒的血友病患善尽告知义务，相关单位在政策及决策过程中难辞其咎（药害爱滋事件纪实，1999）。
1984年，医界首度发表文献确认爱滋病毒是爱滋病的病原，美国食品药物管理局（FDA）并于1984年底建议世界各国采用加热的血液制剂，以避免遭污染的血液因未加热而无法彻底消毒，进入血友病患体内（张耀懋，1998）。
根据1980年代的一份统计显示，丹麦的血友病患因输血感染爱滋病毒者，比例已高达64％（Evatt et al.，1985），美国国家科学院医学研究中心，于1995年发表一份调查报告显示，美国有八千名血友病患，因为使用血液与衍生物导致感染爱滋病毒（Washington, D. C.，1995）。
在美国，约有二分之一的血液凝固机能失调者（如：血友病患），因为使用了受到污染的凝血制剂感染了足以致命的爱滋病，美国的血友病患雷瑞奇（Ricky Ray）和他两个弟弟以及全球数以千计的血友病患，都因为使用遭受污染的凝血制剂，因而感染了致命的爱滋病毒（药害爱滋事件纪实，1999），血友病因注射遭受爱滋病毒污染的血液制剂，因而感染爱滋病毒，成了「医源病」的受害者。
对此，医药协会(The Institute of Medicine)在1995年的「HIV与血液供应」研究报告中指出，管制血液制品安全的相关机关对血液制剂的血液来源筛检不力、监督不周，亦未对感染爱滋病毒的血友病患善尽告知义务，相关单位在政策及决策过程中难辞其咎（药害爱滋事件纪实，1999）。
根据统计数据显示，由于凝血因子的来源是血浆，有传染病毒的危险性，目前纵然有筛选捐血者的各类试验，每输一袋血，被传染C型肝炎的机会是十万分之一，六万分之一机率传染B型肝炎，五十万分之一的可能染上爱滋病毒。九零年代以前，不少血友病患者受害于爱滋病，以及肝炎病毒续发的肝硬化与肝癌（王玉祥，2002）。
在1985年西方墨点试验（ELISA/Western Blot）筛检实行与血液加热处理之前，经输血感染HIV的血友病患比例极高，美国的报告从14％到52％不等，在早期占了爱滋病带原者相当的比例。国内第八因子的供应多仰赖国外进口，因此也遭遇到同样的问题，在血友病医疗中心长期追踪的病患中，约5％至10％左右筛检结果为阳性反应（李宇宙，1994）。
台北荣总发现的第一位爱滋病患，也是一位血友病人，因输进口的第八因子而被感染，可说极为不幸，此实与道德无关，他只是无辜受害者，却因当时民风未开，认为这是遭受天谴，而医护人员亦畏惧面对，只要谈及AIDS即色变，去看病患定要全副武装才能安心（苏逸玲，2002）
对于因为治疗凝血机能失调(如：血友病患)因而感染病毒的病人，世界各国已经有二十六个国家政府制定并实施补偿措施，由于雷瑞奇的遭遇引起社会大众关注，1992年12月13日，十五岁的雷瑞奇因为血友爱滋相关疾病病逝，美国众议院因此以雷瑞奇为名制定了「雷瑞奇法案」，提供救助金给1982年到1987年间，因为注射被污染的血液制剂而感染爱滋病毒的血友病患（药害爱滋事件纪实，1999）。目前全球约有四万名血友病患被证实为爱滋带原者（血液，2000）。
我国卫生署早在1977年，核准美国卡特（Cutter）血液制剂Koate进口来台，隔年（1978年），卫生署又核准Travenol公司（后来被百特Baxter公司购并）进口Hyland血液制剂。1982年，卡特公司在Koate血液制剂包装上标明爱滋警告字样，到了1983年，到台大医院找内科医师沈铭镜看诊的血友病患者，首先成立血友病联谊会，1973年7月，卫生署在台大医院成立「血友病医疗中心」，成为台湾第一个血友病专责机构（李锦章及周富美，2004）。
台大医院血友病医疗中心成立之后，台大医院陆续筛出37名血友病患感染爱滋病毒，到了1985年，拜耳公司停止生产未加热的血液制剂，台湾仍持续进口1680支未加热血液制剂（李锦章、周富美，2004），到了1985年8月成立爱滋病防治小组，1987年3月5日才公告，自1987年3月15日起，凡输入或制造血液类制剂，不得呈现HIV抗体阳性反应，否则依劣药论处（卫生署疾管局爱滋虚拟博物馆，国内爱滋大事纪，2005）。
在1985年以后，使用加热法处理，或利用基因遗传工程的方式来制造血浆制品，可使病毒的感染降至最低。到了二十世纪末，医技的发达并未使得如爱滋病等流行病幸免于难（徐美苓，2001）。
血友病患因输用血液制剂感染爱滋，目前世界上有二十二国订有赔偿办法，其中丹麦、英国、爱尔兰、匈牙利、荷兰、泰国以及加拿大等七国是由政府直接赔偿，澳洲、奥地利、法国、意大利、日本、葡萄牙、西班牙、瑞士等国家，则是由政府和保险公司、药厂、国家血液负责担位等组织共同负责赔偿。另外，保加利亚、芬兰、纽西兰、挪威、瑞典等国家，则是依现行的法律赔偿（陈宜民译，1999）。
三、台湾地区血友爱滋病患之现况
根据中华浮木济世会推估，在国内53名血友爱滋病患中，迄今已有36位病患死亡，目前存活者仅剩16人，其中有1人失联。卫生署「人道补助药害血友病作业说明」中提及，民国75年以前，血友病患因使用未加热血液制剂而感染爱滋病毒，此系由于当时科技水准所造成国际社会之共同不幸事件。政府为贯彻照顾血友爱滋病患之初衷，同意参照「药害救济法」之给付方式及病患家庭实际状况，予以人道补助。补助对象为民国75年以前，在我国使用未加热血液制剂因而感染爱滋病毒的53名血友爱滋病患，与其受感染之配偶，包括病患本人或与病患共同生活的父母、配偶和子女。
给付标准包括基本给付100万元，除此之外，有配偶的病患加给30万，未未满20岁子女者，每一人加给20万，有二人（含）以上者，加给40万，若有同住60岁以上父母者，一人加给15万，二人（含）以上者，加给30万，至于无父母且未满20岁的病患，加给30万，依此给付标准计算，血友爱滋病患最高可以领到新台币200万元的「人道补助金」（卫生署人道补助药害血友病作业说明，1997）。
Beisecker（1990）认为，慢性疾病患者会对诊断、治疗相关信息的需求表达出强烈的渴望，特别是有生命威胁的重症病患。对于终生饱受血友病困扰，以及多重慢性病缠身、笼罩在死亡阴影下的血友爱滋病患而言，更希望及时获得完善的医疗照护和信息。
但是国外学者Roter(1989)发现，在医病互动的过程中，病患发问的比例只占了6%。根据国内社会学研究者郑宝丽（1990）的研究指出，当病患面对医师诊治时，会向医师询问病况者只有13%，台湾医界仍存在着专业主义的傲慢，病患在医疗沟通中，很少有获取信息的机会。目前台湾地区仅存的血友爱滋病患与热心的已逝者家属，重新筹组中华浮木济世会，希望结合众人之力，为病患争取更良好的就医环境与医疗品质。
第三节  血友病患与血友爱滋病患之生病经验
一、家属对血友病患者的期盼—望子「成人」
    血友病患因为从小就经历过关节出血、肿痛难耐的经验，一般父母对下一代都有「望子成龙」的期望，然而对于血友病童的家长而言，只希望孩子们平安健康地长大，这种心情，身为主要照顾者的母亲感触最为深刻，在一篇探讨母亲照顾血友病童的经验感受时，发现血友病童的母亲有母性角色的创伤、孤独的承受、不确定性的焦虑、维持自我的稳定、望子「成人」的希望等心情（李慧贞，1997）。
二、血友爱滋病患之生病经验—为何是我？
在人们的日常生活当中，疾病（disease）是所有生物共有的经验，生病（illness）则是人类独有的特殊经验，一旦身体出现「疾病」症兆，个人的日常行为和生活常轨往往受到连锁影响，尤其是当问题比较严重、比较特殊，或时间拖得比较长时，生理上的症状甚至会改变一个人的自我图像，以及和他人的社会关系（张苙云，1998）。
由于疾病会对身体产生显著的影响（如剧痛、虚弱等），或由于心理社会因素的作用引起某些不甚确定的症状，因此人体就会感到自己生病了，这种感到不舒服的主观体验，就是所谓的生病经验（illness experience）。
当我们提及生病的病人时，讨论的不只是「病」的部分，也应包括「人」的范围，包括生病的个人、家属、与所有社会网络接收到的、共存的、反应的症状和失能的状态，也囊括了个人在观察、监督身体如何应对疾病，或是在期待、认真、必要的整体治疗历程中产生的变化（Kleinman，1988）。
虽然爱滋病毒感染者可能经由性行为、输血或血液接触、母子垂直传染等途径使他人遭受感染（行政院卫生署，1994），但是爱滋病是经由性传染途径，比其它传染途径受到更严厉的批判，爱滋病被理解为不只是性放纵的病，而且是性变态的病，性活跃者被视为高危险感染者，而且爱滋病容易被视为对性活跃者的惩罚（卫生署疾病管制局，2004）。
爱滋病患的心路历程和癌症病患极为类似，但常常多了一份来自家庭、社会和自己的心理压力。病患的忧伤行为可分为否认期、愤怒期、磋商期、忧郁期和接受期等五种时期，大多数人会同时经历几个期，或是在各期行为间变来变去，并非一期一期经历过去，血友爱滋病患的家属也会经历以上五个期别的心路历程（苏逸玲，1994），对血友爱滋病患个人而言，几乎每一个案在被告知阳性反应后，均并发强烈愤怒与挫折感，对医疗处理与社会上非理性关注的愤怒，也重新为自己的家族遗传性感到挫折在这些愤怒与挫折行续缓解或慢性化，颇为常见忧郁症状。由于预期自己病发与死亡，一些规划中的生涯目标追求被迫中断，也因为担心感染亲人与朋友，减少接触而失去亲性，都造成了好发的精神官能性忧郁反应(李宇宙，1994)。
Longo, Spross 和Locke（1990）访谈了34位爱滋病患者之后指出，爱滋病患主要关心的五项主要问题中，「社会的不接受性（Social unacceptability）即烙印」也是其中之一（庄苹，1995），这是爱滋病患者主观感受的生病经验，显示罹患爱滋病使得人际关系受到影响。
至于血友病患者和由输血而得到爱滋病的人，虽然不被认为应为他们的病负责，但可能被受惊的人排斥，并代表一更大威胁，因为血友爱滋病患不像已被污名化者，这些病患不易被辨识出来（Sontag，1990）。由于整个社会刻板将爱滋病与同性恋、不洁、失德等联想，产生排斥与卷标化，带原的血友病患更承担误解与委屈，即使在血友病患团体中，也被动获主动地与其它非带原者区隔，这种巨大的社会压力，可能形成患者和其家庭，实际上在社区中的生活被威胁，而更加退缩（李宇宙，1994）。
血友病患在被告知出现爱滋病毒阳性反应结果后，病患及家属的心理反应与适应障碍，形成另一个血友病患联合照会精神医学服务的问题。HIV医源性的感染，甚至以影响到其它未带原血友病患者，对医疗的信任与接受治疗的顺从性受到影响（李宇宙，1994）。
血友爱滋病患无法接受遭遇医疗伤害的事实，社会大众的歧视更让他们无法面对，血友爱滋病患在不同的生命阶段，会出现不同的社会心理反应，爱滋病患最终仍会面对病况恶化或死亡的阶段，但需要长期不断调适才能接受与面对死亡，然而每个病患的调适时间都不一致，患者也会因为病情突然变化或恶化，重复面对死亡的威胁。
第四节  名词界定
一、血友病（Hemophilia）
    血友病（Hemophilia）是一种先天遗传的出血性疾病，此症患者的血液中，缺乏一种控制出血的凝血因子，血友病大致可分为缺乏第八凝血因子的A型血友病，以及缺乏第九凝血因子的B型血友病，发生率约为十万分之一，其中有30％的血友病患是因为基因突变罹病，血友病通常是遗传性疾病，透过父母的基因传给下一代，不会传染给他人（WFH，2004）。
二、人类后天免疫缺乏症候群（HIV）
人类后天免疫缺乏症候群（Human acquired immunodeficiency syndrome）俗称为爱滋病（AIDS），这是一种导致人体免疫力低落的疾病，进而引起肺囊虫肺炎（PCP）等各种伺机性感染症状（行政院卫生署，1994），主要传染途径为性交、输血或因污染针头而感染爱滋病毒（爱滋病学，2000）。
三、血友爱滋病患（HIV-infected Hemophilia Patients）
血友病是一种先天性血液凝固异常的出血疾病，主要是因为血液中缺乏某一种「凝血因子」，本研究的受访者是缺乏第八凝血因子的血友病患，他在输入被爱滋病毒感染且未加热的血液制剂后，不幸感染爱滋病毒，成为血友爱滋病患（行政院卫生署，1994）。
四、生病经验：（illness experience）
生病经验是指个人对疾病的理解、与他人的互动、疾病对个人认同的影响，以及个人面对处理疾病症状的策略（张苙云，1998），这种有关个人生病的主观经历，称之为生病经验（illness experience）。
第三章  研究方法
第一节  研究方法论
质性研究（Qualitative research）重视深入了解研究对象对事情的诠释，并非直接用结构式的研究框架与假设来套用研究对象，这样的过程是弹性且非结构式的研究方式。依据质性研究的特性，适用于进入一个不熟悉的社会系统、在一个不具控制与正式权威的情境、低度的观念概化和学说建构、需要研究对象的主观理念、定义一个新概念与形成新假设（简春安、邹平仪，1998）。
刘仲冬（1996）指出，质性研究强调透过被研究者的眼睛来看研究主题，以描述方式提供研究事件发生的背景，并着重于被研究者整体网络的了解，以事件组成的完整动态过程为前提，采取弹性的方法与观点形成理论或概念。Denzin & Lincotin（1994）则认为，质性研究是在自然的情境之下，对研究对象的行为或经验收集到第一手资料，强调每个人生活领域中主观世界的重要性。
台湾目前需要时常治疗的血友病患共有一千人左右（王玉祥，1999），而台湾地区早在二十年前因注射凝血因子感染爱滋病的53名血友病患中，仅占了国内所有爱滋病感染者的0.68％（卫生署疾病管制局，2005），血友病患是弱势病患，血友爱滋病患更是弱势中的弱势。
由于目前国内尚存活之血友爱滋病患仅约16人，其中愿意接受访谈者更是寥寥可数，研究对象取样有其困难度，无法像对国内近千名血友病患般进行大规模的量化研究，在此前提下，为了深入了解血友病患与血友爱滋病患等弱势病患的生病经验，研究者采取质性研究法的深入访谈法（depth interview）搜集资料，再佐以研究者依据所得内容进行内容分析（content analysis）研究，具体描绘出国内血友病患与血友爱滋病患的生病经验的主观感受。
第二节  研究对象
一、研究样本之选取
    此研究对象是台湾地区血友病与血友爱滋病患为主，在寻找个案过程中，先采取立意取样的方式，先后与血友爱滋病患组成的「中华浮木济世会」与「希望工作坊」接触，请血友爱滋病患与民间社福团体引荐血友爱滋病患，征询符合研究对象的受访者同意，最后获得六名血友爱病患同意接受访谈。后来因研究所需，再请浮木济世会与三军总医院血友病医疗中心，协助研究者征询符合条件之血友病患，最后亦征得六名血友病患接受研究者邀约，成为此研究之血友病访谈个案。
二、研究样本之描述
研究时间从91年9月至93年12月，六名血友病患受访者是由民间社团为希望工作坊、中华浮木济世会转介，至于六名血友爱滋病患其中三位受访者，是研究者早年进行采访工作而结识，在进行研究期间，再请他们推荐三名血友爱滋病患接受访谈，惟因期间有一名血友爱滋病患受访者身故，研究者另行征得一名血友爱滋病患受访者接受访谈，方能完成此研究。
六名血友病患与六名血友爱滋病患受访者均为男性，他们都是缺乏第八凝血因子之A型血友病患者，其中血友爱滋病患受访个案3在完成访谈后，已于93年1月10日病逝，十二名个案基本资料如下：
（一）、血友病患受访者资料
	编 号
	性 别
	年 龄
	教育程度
	就医地点
	疾病种类
	备注

	  A-1.
	    男
    
	    52
	  国中
	台大、三总
	A型
血友病
	本人受访

	  A-2.
	    男
    
	    37
	  国中
	荣总、台大
	A型
血友病
	本人受访

	  A-3.
	    男
    
	    33
	  高中肄
	台大、三总
	A型
血友病
	本人受访

	  A-4.
	    男
    
	    32
	  博士
	台大、荣总
	A型
血友病
	本人受访

	  A-5.
	    男
    
	    25
	  博士生
	台大、三总
	A型
血友病
	本人受访

	A-6.
	    男
    
	    14
	  国一
	台大、荣总三总
	A型
血友病
	本人与母亲受访


（二）、血友爱滋病患受访者资料
	编 号
	性 别
	年 龄
	教育程度
	就医地点
	疾病类别
	备注

	  H-1.
	    男
 
	    48
	  高职
	台大、荣总仁爱、三总
	A型
血友病
	本人受访

	  H-2.
	    男
    
	    47
	  高职
	台大、荣总
三总、
花莲慈济
	A型
血友病
	本人受访

	  H-3
	    男
    
	    45
	  国中
	台大、荣总
彰基、中国
仁爱、三总
	A型
血友病
	本人受访
(93年殁)

	  H-4.
	    男
    
	    42
	  国中
	台大、三总
仁爱、三总
	A型
血友病
	本人受访

	  H-5.
	    男
    
	    26
	  高中
	台大、三总
	A型
血友病
	本人受访


	H-6.
	    男
    
	    26
	  二专
	台大、荣总
罗东博爱
	A型
血友病
	本人受访


第三节  资料收集与分析
一、资料收集方式
由于此研究之血友病患与血友爱滋病患受访者皆为男性，决定撰写此论文题目当时，部分受访者对身为女性的研究者抱持观察与防卫态度，言谈之间始终保持一定的距离，研究者在进行此研究的前三年中，藉由采访机会与私下拜访等方方式，不定时参与血友病患与血友爱滋病患之聚会，在时间许可以及符合卫生安全（公筷母匙）的情况下，也会视时与血友爱滋病患同桌用餐，可降低受访者对研究者之防御心态，提高受访者对研究者之认同感，研究者也不定时透过电话问候、聊天等方式，增加彼此认识的机会。当研究者获悉熟识的受访者因健康状况不佳而情绪低落时，也会视情况给予言语慰问与精神支持。
当血友爱滋病患病重住院时，研究者以电话问候或前往探访，关心其健康状况，遇到血友爱滋病患因病辞世时，就算该病患并非研究者之主要受访对象，研究者也会抽空参加已逝血友爱滋病患病患之丧礼，表达尊重与哀悼之意。在受访者病重住院、逝世后葬礼等重要关键时刻适时参与，陪伴病患走过人生一段路，可与血友病患与血友爱滋病患建立互信关系，逐渐取得受访者之信任，在此情况下，血友爱滋病患受访者也可以放心地说出自己的性经验与性生活等较为敏感、私密议题的话题。在进行正式研究访谈之前，多花一点时间与受访者进行互动，彼此了解，有助于在访谈时更为轻松、完整地获得较深入的访谈资料。
为了避免影响资料搜集结果，在进行访谈时先征询受访者意见，选定研究者认为较适宜的时间与访谈地点，再以半结构式的开放性问句进行访谈，尽可能地让受访者在轻松的情况下回答问题。
在访谈过程中，研究者尽量选择能够让访谈者感觉较自在的场域，有时是到受访者家中，也曾与受访者约定在餐厅一起用餐，并在非正式会话访谈的过程中，初步了解受访者习惯使用的母语是国语或台语，访谈时用受访者较熟悉的语言对话。
因爱滋病带来的社会负面印象，再加上受访者害怕被贴上「爱滋病」的卷标，研究者与血友爱滋病患进行访谈时，为了避免提及令受访者尴尬难堪之语汇，研究者提及爱滋病时，多以HIV取代「爱滋病」三个字，研究者听到受访者以「那个H」替代「HIV」称谓时，就立即顺着个案的说话方式接话，以「那个H」继续进行访谈。
研究者在记录问题与思考提问时，也尽量注意让受访者保持轻松、较无压力的心情，较能流畅说出自己的主观感受，当整理访谈逐字稿时，发现较为模糊或艰涩的方言或俚语，就直接与受访者联系，确定字义与确切语意再行纪录，除了可以藉此减少错误之外，亦可增加研究者与受访者的互动。
本研究主要采取深入访谈的方式收集资料，深度访谈的主要形式主要可分为三种，包括非正式的会谈访问、标准化开放式访谈、一般性引导访谈（吴芝仪、吴奉儒译，1995）。兹分述如下：
1. 非正式会话访谈：这是一种互动的自然情境，访谈过程与时序参与实际工作情境有关。
2. 标准化开放式访谈：以事先拟好的标准化访谈问题，意图让每位受访者经历相同的程序，并以相同的问题询问每一位受访者。
3. 一般性访谈导引：访谈导引只是单纯地作为访谈期间的基本架构，访谈者必须在真实访谈的情境中，因应不同受访者而调整问题顺序，这种访谈方式维持了某种程度的会话性与情境性。
研究者找到合乎研究条件的研究对象之后，先了解研究对象的背景及健康情况，再向其说明研究目的及过程，并取得研究对象同意之后，在不预设立场的情况下进行访谈，研究者以开放的半结构式问题，以及不设访谈时间的方式，让受访个案详细说明自身的罹病过程、生病经验与主观感受，当研究者使用不同访谈方式针对同一问题询问受访者，但受访个案出现重复谈论访谈内容，且收集资料已达饱和程度时，即可适时中止访谈工作。
二、资料收集工具
在研究者进行深入访谈之前，先根据研究概念与目的拟出访谈大纲，在进行访谈过程中，尽量使用录音机将访谈内容全程纪录下来，并于研究过程中纪录下研究参与者语言和非语言的互动资料，以及受访者的情绪、观点、发现等纪录。遇到个案因担心害怕拒绝录音时，则改以笔记方式纪录访谈内容并做成访谈日志。在完成访谈后，依照个案之录音内容与访谈日志，再佐以非正式会话访谈时纪录的心情或笔记，逐一誊写并完成逐字稿，并对以内容分析方式加以整理和诠释。访谈大纲如下：
1、 请问您如何得知自己罹患血友病？家族里是否有其它亲人罹患此症？当时的诊治经过为何？
二、您如何获知自己感染HIV？当时感受如何？
三、在就医方面是否接受适切治疗？
三、当您知道自己是血友病／HIV患者后，对您生活、就学方面产生哪些影响？
四、罹患血友病／HIV之后的就医过程为何？是否获得足够的医疗信息？
五、交过女朋友吗？知道自己罹患血友病／HIV是否会影响结婚意愿？
六、对于未来有什么生活规划，例如工作、进修各方面？
七、您是否接受过心理谘商课程，或参与任何病友协会组织，有什么收获呢？
八、与对政府或病友有什么建议？或是可以分享一下访谈之外想说的话？
三、资料分析与呈现
研究者以重复详细聆听每一次的访谈录音内容的方式，将访谈内容逐步誊写成逐字稿，并加上访谈前后与受访者之互动过程，以及研究者田野笔记中的记载内容，由于过程中并无录像，因此在誊录稿件的同时，亦努力回想受访者当时的情绪反应与肢体动作，同时将研究者理解的分析资料记录在旁，再将访谈内容传递的讯息加以编码、分类，对有关变相进行比较分析作为推论依据（Berelson，1952）。经过重复检核与修改，最后归纳出受访者的访谈内容资料，重新建构出有意义的文字资料。
第四节  信度与效度
为确认质性研究之信度与效度，Sandelowski在1986年提出可以确实性（credibility）、适用性（fittingness）、可审查性（auditability）与可确定性（confirmability）作为参考标准：
1. 确实性（credibility）：又称为内在效度，指的是研究资料内容的真实程度。研究者完成访谈之前，会先向个案做简短的自我介绍，并再次说明研究主题与动机，再导入正题之前，先询问个案的健康状况与生活近况，让对方感受到研究者的关心，并以个案较为熟识的其它受访者作为共同话题，降低个案之陌生感与防御心，在正式访谈过程与访谈后的闲谈时间，不经意地重复提及研究者质疑或无法确定的访谈内容，若察觉个案回答有出入之处，则继续针对细节技巧地询问，让个案仔细回想后再答复，再用逐字稿誊写出脉落清晰的访谈资料，以期增加访谈内容之真实度。
2. 适用性（fittingness）：又称为外在效度，这是指受访者陈述的感受与经验，能够有效地作资料性的描述，并转换成文字。研究者将受访者的内容誊写成逐字稿，重要的访谈内容以深厚描述（thick description）方式呈现之，并谨慎地将受访者以简称或俚语表达的语意进一步提出询问，例如一名血友病个案在医院接受访谈时，以较艰深的台语「普公打道」形容自己的罹病心情时，研究者当场伺机请教其中意涵，他即刻回答表示，就是「泥菩萨过江、自身难保之意」，研究者进行资料确认之后，继续誊写、诠释出最接近受访者想要表达的原意。
3. 可审查性（auditability）：又称为内在信度，指的是研究者的研究方式，是否能收集到最正确的研究资料，即使在不同时间、不同人员审视之下，仍能得到相同的结果。研究者多次来回检视访谈资料内容，确定访谈资料之连贯性与一致性，研究者在访谈大纲中，特地以是否有家族史、疾病确诊过程、生活影响、就医经验、生涯规划等发展过程，依序拟定访谈大纲，引导个案返回生命记忆源头逐一述说，按图索骥回答出脉络清晰的生病经验。
4. 可确定性（confirmability）：研究者反复思索访谈内容之意义，并佐以田野笔记与杂记，将研究者依誊写访谈内容所得之观点，与受访者再次沟通与进行调整，避免资料内容可能出现偏误。
第五节  研究限制
    血友病存在于人类社会长达千年以上，爱滋病毒却是二十世纪的新兴疾病，本论文主要探讨台湾地区血友病与血友爱滋病患之生病经验，但此议题横跨二十年时空，同时触及医学、法律、社会人文与病患人权等各专业知识，国内五十三名血友爱滋病患迄今已雕零殆尽，立意取样访谈之患者人数有限，本研究仅能以探讨血友病与血友爱滋病患之生病经验为主轴，探讨弱势病患之医疗人权。
在研究过程中发现，国内关于血友病患之质性研究与著作寥寥可数，与血友爱滋病患疾病经验之前驱研究资料，以及相关参考书籍更付之阙如，盼以此初探性研究作为日后能够发挥作用，作为更多关注此议题的医疗社会学研究者与专业人员的「垫脚石」，进行更深入的探讨与研究。
第4章 研究结果与讨论
经由整理访谈稿、检视访谈数据、编码、分类整理、诠释分析资料之后，研究者根据十二名血友病患与血友爱滋病患的访谈资料，归类出血友病患与血友爱滋病患之家族病史与确诊过程、就医、就学与生涯规划之生病经验、社会支持网络等三大方向。
血友病与爱滋病，都是一种必须长期接受医疗的慢性病，当血友病患与血友爱滋病患觉察并确知自身疾病之后，将面临终生与疾病共处的长期不确定生活状态中，因每位个案的发病症状与疾病严重度皆不尽相同，在日常生活、医疗照护、工作谋职、心理创伤经验等各方面，由于受创者往往置身于创伤事件「刻意逃避」与「反复介入」的两难局面当中（Joseph, Williams & Yule, 1997），因此容易陷入如何维持自己成为一个「有用的我」的多重纠结情境，此时病患本身主观的生病经验不再只是单一的医疗问题，也是一个重要的生活课题。
本研究共有十二位受访者，其中包括六名血友病患，以及六名血友爱滋病患，在血友病患受访者方面，六位均由本人受访，为求资料完整性，个案6接受访谈期间母亲亦在旁陪伴，适时提醒并确认访谈资料。在血友爱滋病患方面，六位者均由本人受访，其中有一人于民国93年病逝。
在受访病患年龄分布方面，六名血友病患从14岁、25岁、32岁、33岁、37岁与52岁，六名血友爱滋病患年龄分别为26岁、26岁、42岁、45岁（93年殁）、47岁与48岁。以下进行受访者基本资料分述与结果讨论。
一、血友病患之家族病史与确诊过程
（一）血友病患方面
    在个案1至个案6接受访谈的六名血友病患中，有四名受访者有家族病史，包括（个案1、2、4、5），其中年纪较轻的个案4、5两位受访者，是在出生后数天或几个月内，经由医师诊断确定罹患血友病，至于年龄较大的受访者个案1、2两位受访者虽均有家族病史，但并未因此及早被医师确定诊断出罹患血友病，经由回溯记忆访谈后得知，两位受访者均表示，记得是在七、八岁时，因为陆续出现症状，就医诊察之后才确认。
「我记得听妈妈说过，阿公自己有血友病，三个阿姨都有，生的女儿、
儿子都有，属于隐藏性的一族，我第一个大哥生出来也是血友病，一
岁多的时候，不小心撞到头就死掉了，二哥也是血友病，我也是，最
大的特征就是很喜欢流鼻血，我大概是七、八岁的时候在台大医院就
诊断出来。」（个案1）
「我们家有三兄弟，其中两个就有血友病，但是往上找却找不到。我七
岁的时候就知道有这个病（血友病）。」（个案2）
「我听父亲说，我十个月大的时候，就因为身上瘀血一直好不了，到医
院检查才知道，我们家有三兄弟，二弟也有血友病，但三弟没有。」
（个案4）
「听妈妈说，我出生后不久就被诊断出罹患血友病，必须终生注射凝血
因子治疗，我知道舅舅和表哥也是，」（个案5）
另外两位受访者个案3与个案6，经询问后发现均无家族病史，在确诊时间方面，个案3一出生后没多久，就在医学中心经由医师检验确认为血友病患，个案6则是在出生后七个月大的时候，因身体出现紫班、出血等症状送医治疗，经送到医学中心诊断后，经检验确认罹患血友病，。
「我一出生没多久，就在荣总检查发现，是血友病患，后来检查父母
家族都没有。」（个案3）
「我听妈妈说，我刚出生的时候很健康，但是到了六个月大的时候，
有一次撞到受伤身上出现紫斑还出血不止，七个月大的时候，荣总
的医生说我得了血友病，我们家没有其它人有这个病。」（个案6）
    就以上关于血友病患之家族病史与确诊过程访谈资料得知，早在四十六年以前，在疾病信息不充足与医疗资源有限、医学检验技术尚未普及之前，有家族病史的两位血友病受访者（个案1、2），并不会因为家族中有人罹患相同疾病，就及时诊断出罹患血友病，至于无家族病史的两名病患（个案3、6），大多都是在出生后数天内到不满周岁以前，因身体逐渐出现症状，并经过多次就医治疗，才确定诊断出罹患血友病。年纪最小个案6母亲在访谈之前的时间谈天时提及，虽然记忆中家族中并没有血友病史纪录，自己也曾接受医师建议到医院接受抽血检查，但是十多年来始终无法鼓起勇气回到医院看检验报告，隐约流露出一位母亲担心自己成为「疾病制造者」的忧虑心情。
（二）血友爱滋病患方面
1.血友爱滋病患之血友病家族史与确诊过程
分析访谈资料得知，在个案1至个案6共六名血友爱滋病患受访者中，有血友病家族史的三名受访者分别为个案1、4、6，其中个案1与个案4虽然有血友病家族病史，但却因症状较轻微，并未即刻危及生命，因此分别迟至15岁与19岁时，因意外事故送医诊断后才确诊为血友病患，至于同样有血友病家族病史的个案6，是在出生后不久抽血检验血型时，确定罹患血友病。
「我妈妈有带因，我们家三个男的，两个弟弟没有，只有我有，两个妹妹都有带因，大妹的儿子有血友病，小妹的儿子拿掉一个有带因的，女儿有带因。我小时候经常出血，但不知道是血友病，一直到十五岁的时候，因为脚血肿，到荣总检查才确定是血友病，然后去做治疗。」（个案1）
「我们家有四个男孩，我和一个哥哥都有血友病，都是缺第八凝因子
，但是我哥哥三岁就走了，他住院的时候，我爸还有输血给他，但
还是走了，我有一个小妹也在两、三岁的时候过世了，好象也是凝
血功能的问题。我从小经常流血，牙齿也会流血，那时候不知道是
血友病，民国七十一年（19岁）的时候脑出血，送到长庚医院，才
验出来我是血友病。」（个案4）
「我记得爸爸说，刚出生没多久验血型，那时候刺耳朵，结果流血流
不止，就知道是血友病了，我两个舅舅都是血友病患，他们的小孩
都没有血友病，但是我阿姨的儿子有。」（个案6）
没有血友病家族病史的三位受访者分别为个案2、3、5，其中个案2与个案5是在未上小学以前的孩提时代，因身上出现瘀青、出血等症状送医诊治，经检验后确定罹患血友病，但是两位受访者已不记得确诊时间是在几岁，至于个案3的情况较为特殊，因其无家族病史，家乡亦无人罹患此症，因此等到国中毕业离开乡村到都市工作之后，22岁时因受伤流血不止到医学中心就医时，才经由检验确认为血友病患。
    「我小时候就诊断出来了，但是忘记是几岁知道的，反正就是小时候
，还没有上学，我妈妈也有做检查，后来又到台大检查，我是缺乏
第八凝血因子，家里没有人得，我是基因突变的」（个案2）
「小时候家人带我去一家诊所看病，看医师都说我是营养不良或贫血
，告诉家人要给我吃好一点，以前出血痛起来的时候，真的很想把
手脚都砍掉，19岁的时候我因为工作需要到医院做健康检查，医师
用针扎耳朵验血之后，针孔般的小伤口一直流血，后来到台大医院
检查，22岁再回去（台大医院）看病时，医师才告诉我是血友病，
后来我们家人有去检查，没有人有血友病，我是基因突变得到的」
（个案3）
「小时候身上东一块西一块瘀青，到台大医院做检查就检查出来了（
血友病），但是医生没有讲什么，妈妈也不知道严重性，家里好象
没有其它人有，我好象是基因突变的。」（个案5）
就以上关于血友爱滋病患之家族病史与确诊过程访谈资料得知，早年血友爱滋病患尚未因注射遭污染的凝血因子感染爱滋病之前，在血友病家族病史的三位受访者（个案1、4、6）中，虽然同样是缺乏第八因子的血友病患，个案1可能因为出血症状较轻微，迟至15岁出现较严重症状就医时，才确定诊断为血友病患。个案4也因从小出血症状未危及生命，因此拖到19岁出车祸导致脑出血症状严重时，才确定诊断为血友病患。
至于无血友病家族病史的三位受访者中（个案2、3、5），虽然个案3小时候就因出血、疼痛难耐等症状就医，但却因为家族中没有人有血友病家族病史经验，再加医疗信息不发达，多年来就医多次均未获得正确诊断，以致于延宕至22岁才确诊为血友病患，未及时接受正确治疗。
2.血友爱滋病患之爱滋病确诊过程
    在六名血友病患因注射遭污染之凝血因子感染爱滋病毒的疾病确诊过程方面，个案1至个案6受访者表示，早在民国69年底开始，至73、74年间陆续接受注射凝血因子治疗，回溯二十多年前的往事，年代久远，仅能以记忆中最接近的时间点回答。
其中个案1记得很清楚，他是在民国72年底至73年即获知自己罹患爱滋病，个案3也清楚说出在民国73至74年之间台大医院就验出来，个案5在73年初期，先经由护理人员口头暗示，后来也经由医师口头告知感染爱滋病毒的消息，至于个案2、4、6均表示迟至民国80年代，才正式确知感染爱滋病毒。
「我们是69年尾的时候就在做检验了，我还不到70年的时候就打了，
有一次开刀打了一百四十瓶以上，医院靠募款帮我处理，医生告诉我
，我们那一批老（指早年在台大就医的病患）的都知道，我有时候在
台中荣总看病，有人说73年知道是『豪小』（台语），73年是台大确
定。大家都知道，医师真正跟我讲是72年还是73年。」（个案1）
「搬到台北以后，有去台大医院打凝血因子，医师拖到七十四年才有人
知道，他在书中也提到药物一定要做加热处理，卫生署的制度也不好
，到八十几年才全面筛检。其实有很多医师在七十几年就知道，但是
不知道是对种病毒不了解还是怎样，到了民国八十几年，有一次荣总
大抽血的时候才知道，我太太也知道了。」（个案2）
「民国73年底至74年之间，在一次抽血检验当中，检验出爱滋病阳性
反应，后来我到荣总去再验一次，结果确定还是阳性反应，我的爱滋
病毒是因为输血感染的。」（个案3）
「民国八十二年，我PCP（肺囊虫肺炎）第一次发作，那时候一个人
去住院发烧，两只手都吊着点滴，每次起来上厕所只能用仰卧起坐
的方式，后来住院的时候，就验出来是爱滋病。」（个案4）
「我小学三年级的时候（民国78年），医生跟妈妈说，那时候妈妈哭
得很伤心，她有告诉我，吃东西要注意，餐具要分开，后来我忘记
了，直到高二暑假那一年，我跟同学去电子工厂打工，早上空气很
差，上了一个半月之后，开始上学，同学发现我咳很久，常常咳，
我还吃不下，才十多天就从五十多公斤瘦到四十多公斤，那时候喝
水就想吐，妈妈送我去住院，检查出来是PCP（肺囊虫肺炎），才
知道原来是这种病（HIV）。」（个案5）
「有一次就是因为姊姊生小孩，看看女儿有没有带因子，我去罗东博
爱医院遇到沈医师，他就叫我去台大做整体医疗，民国80年的时
候，先打电话到家里跟妈妈讲，妈妈就看告诉我然后一直哭，然后
就告诉我了。」（个案6）
    分析血友爱滋病患的访谈资料得知，个案3、5到医院拿取自己的病历就医注射凝血因子时，也曾有机会看到病历表上标示HIV红色警示字样，但却因对爱滋病缺乏相关医疗信息，个案5虽然在小学三年级就经由母亲告知，但仍迟至高二发病就医之后，才深切感受到爱滋病的严重性。
「当年台大医师可能知道有一种病毒，但是这种病毒对病人的影响是很
模糊的，长庚医师也没有讲要注意结婚等生活细节，后来台大医师有
叫我吃药，但是也没有说是什么药，只是说这个吃了对你们很好，吃
了就不会出血，结果我有吃了两、三次，领回来之后吃了还是痛，根
本就没有用，就放着没有吃，这个药就是AZT。为什么台大和长庚都
『暗盖』起来，后来荣总检查出我是阳性，但是检查不出病毒量，以
前有些病人无缘无故死掉，可能就是这个病（HIV）。」（个案2）
「以前在台大当义工的时候，经常到医院看医疗新知或是相关报导，但
是哪里知道什么是HIV，每次到医院输血打针看到病历表上用红字写
HIV几个大字，根本不知道是什么意思，医师能说的很少，大部分都
是要靠自己去找。我去过很多家医院看病，台大、荣总、仁爱、中国
、彰基、三总。」（个案3）
「以前每次到台大医院输血的时候，都会自己到地下室去拿病历，上
面有用红字写HIV几个大字，但是那时候看不懂英文，也不知道这
是什么意思。」（个案4）
「高二暑假那一年，我跟同学去电子工厂打工，早上空气很差，上了
一个半月之后，开始上学，同学发现我咳很久，常常咳，我还吃不
下，才十多天就从五十多公斤瘦到四十多公斤，那时候喝水就想吐
，妈妈送我去住院，检查出来是PCP（肺囊虫肺炎），才知道原来
是这种病（HIV）。」（个案5）
就以上关于血友病患家族病史与疾病确诊过程访谈经验得知（表一），个案1至个案6除了都曾在台大医院注射凝血因子之外，均有到四家以上的医疗院所接受治疗或检查的就医经验，个案2与个案4曾到长庚医院接受治疗，主要是为了再次确定诊断是否确实感染爱滋病毒，但并未得知明确结果及医疗卫教信息。在共同就诊医院方面，六位血友爱滋病患受访者都曾去过台北荣总、台北市立联合医院仁爱院区与台北三军总医院，其中个案3，曾到六家医疗院所就医，是所有血友爱滋病患受访者中，就诊医院家数最多者。
    血友病患因输血感染爱滋病毒，在治疗原有疾病的过程中，因为「医源病」导致病上加病，在经历疾病淬炼，与死神搏斗的生命历程中，血友爱滋病患体内充满了凝血因子「洗礼」的沸腾热血，患者们历经许多孤寂、误解与歧视的眼光，许多人因此抱憾而终，但仍有许多病患，希望赶在赢弱病体燃烧殆尽之前，协助更多血友病与血友爱滋病患就医，目前仅存的血友爱滋病患及其家属们，仍在争取迟来的公平与正义。
二、血友病患与血友爱滋病患者之生病经验
（一）血友病患之生病经验
    血友病是一种疾病（disease），指的是身体功能无法正常运作的一种医学病理分类名词，生病经验（illness experience）则是较广泛的文化意涵，换言之，就是当个体因为疾病丧失正常运作功能时，可能使得求学、交友、婚姻、社会生存等各人生阶段受到影响，进而展现出治疗疾病，或是与疾病共处的主观生病经验。对于血友病之生病经验，分为三方面讨论，包括生活适应、就医经历与生涯规划。
1.生活适应
a.终生输血，花费庞大
    血友病是一种无法治愈的疾病，患者终生都必须面对出血、疼痛、注射凝血因子等方式治疗，个案一方面经常到医院接受治疗，忍受患体疼痛，一方面也感受到家人筹措庞大医疗费用的担忧，心理压力沉重，个案对自己经历重大创伤的生命历程，以及家人付出劳力辛苦赚钱，甚至变卖房产、捧着现金到医院支付医药费用的过程留下深刻印象，难以忘怀。
「几十年前没有凝血因子，我和哥哥都生病，输血治疗要花很多钱，来妈
妈洗衣服、卖衣服养活我们，后来我们家在车站站牌下面卖奖券、经营
票亭养活一家。」（个案1）
「国小有一次跌倒，耳朵缝了三十七针，还输很多鲜血，国三有一次骑
车出了大车祸，昏睡了一个月，家人卖房子卖地帮我看病，花了大概
两百万，二十多岁时拔一只牙，花了十多万打凝血因子，每次看病，
都是抱一堆钱去医院。」（个案2）
「小时候经常跑医院打针治疗，爸爸开公车赚钱，收入二分之一都花在
我身上，」（个案3）
「听父亲说，小时候打一瓶(凝血因子)是他薪水的一半，但是不能常打
，经济上有困难，小时候平均五到七天打一次。」（个案4）
「我们家里面的经济压力比较大，在健保还没有开始以前，我们父母拼
命赚钱，左手赚钱，右手花钱，打针捧着二、三十万现金到医院，因
为医院不收支票。」（个案5）
「我小时候颅内出血住院，三天两头就要跑医院，那时候没有健保，医
药费不知道花了多少钱，已经没有办法算。有时天气很热，我还是会
穿长袖或外套，把打针、瘀血的地方遮起来。」（个案6）
面对疾病与经济双重压力情况下，病患无法自立，深感无助、不知所措，对自己罹患疾病失去自我照护功能，使得一家人受累也充满歉意，个案1就提及，他对家庭中的主要照顾者，有许多说不出的感恩与愧疚的纠结情绪，心理压力沉重。
「有一段时间我吸毒还离家出走，有时候我没有办法自己去看医生，妈
妈就帮我领药放在家里，等我跑回家拿药，住院的时候都是妈妈在照
顾，她白天要上班，下班还要来看我。」（个案1）
b. 不定时出血，求学受阻且缺乏自信
个案因出血、疼痛导致行动不便，无法正常出席或参加体育、美劳等课程，一方面体会到自己的与众不同，觉得自己「烂」，另一方面也担心自己成为同侪眼中的「异类」、「怪物」或「跛脚」，导致自信心受损。病患因极度缺乏自信，感觉自己没有明天，为了增加认同感，个案3连「坏」朋友都交，甚至因此学会吸毒。
「哥哥和我都是血友病，小时候毛病很多，小学二、三年级去上课的
时候，第一堂脚就痛起来，老师就打电话叫妈妈把我们背回家，我
们这种生命『普公踏道』，没有明天啦。」（个案1）
「其实我不太喜欢告诉别人，隐瞒总比人家把你当『异类』好我小时候
到现在，很怕没有朋友，所以好朋友坏朋友都交，大概八大行业的朋
友都有，我很想认识同学以外的朋友，因为不想让他们觉得我是怪物
，所以来者不拒，后来学会吸毒。不过我从小到大没有上过一堂体育
课，高中的时候半工半读念景文，原本学校还不愿接受。」（个案3）
「国小一年级到三年级，爸妈背来背去上学，有一段时间，妈妈帮我抄
联络簿，我觉得，身体已经这么烂，还不读书能干麻？同学一看就知
道我脚有毛病，国小五、六年级时，小朋友言语嘲笑『跛脚』，国中
时美劳课或工艺课我就没办法拿刀锯木头，所以就六十分，从小也没
上过体育课。」（个案4）
除了疾病使得个案缺乏自信之外，个案5因难以忍受同学说出与疾病相关的讥笑话语，例如「你的血就是不好」等言语，除了个人遭受污辱之外，也连带骂到家中长辈，因此不顾自身安危，愤而与同学大打出手。
「小学的时候，曾因为同学被讥笑﹁你的血就是不好﹂与同学打架，为
了不让妈妈担心，我经常强忍关节出血疼痛不说，勉强撑着拐杖跛足
走到学校上课。」（个案5）
当个案处于出血疼痛与身体部分功能失常的情况下，产生不喜欢自己以及担心外界异样眼光的情绪，再加上因为疾病打乱了原来正常的生活步调，使得家中经济更为拮据，因此个案5即使面对病痛，也会选择自我忍受，沉默以对，以免再让家人担心。
c.因病致残，延误婚期
    由于血友病具有家族遗传特性，患者大多为男性，再加上个案因长年关节出血，导致手部或膝关节变形成为肢体障碍不良于行，因而影响社交生活与人际关系，成了婚姻路上的一大障碍。个案2、3都愿意在结交异性朋友时，先主动告知对方自己罹患血友病，但有个案过了适婚年龄还是孤家寡人，个案1迟至38岁，才由家人帮忙相亲结婚，婚后虽已生儿育女，但仍处于担心「家族遗传」的恐惧中。
「开刀以后有长短脚，三十八岁的时候家人帮我相亲，妈妈带着太太和
岳母一起来看我，看一次而已，我家人告诉我，有人要嫁，你也三十
八岁了，要在爸爸逝世半年内冲喜，当时太太三十一岁，不到半年就
结婚了，现在生了一女一男，我不敢带去检查。」（个案1）
「我有交过女朋友，但事前都会跟她说，先告知，『会合就来，不合麦来
』，要告知比较好，但我周遭有很多病友，结婚以前都不说，有很多都
是「骗」到以后才说，关节变形就骗说是小儿麻痹，一大堆理由，等
到结婚生了小孩之后，才让对方知道，到时候要反悔就来不及了。」
（个案2）
「以前交过一个女朋友，就直接告诉她我的状况，愿意的话就在一起，现
在还没有结婚。」（个案3）
个案4因罹患血友病导致肢体障碍，因此对社交活动产生些微影响，但他也期望与大多数人一样结婚生子，个案5也认为，血友病可能会是婚姻路上的一大障碍，他们都担心，一旦结婚之后，下一代可能会遗传到相同疾病。
「我的手关节变形了，社交方面有一点影响，我也会想结婚，也会害怕遗
传问题，如果以后结婚，我还是很有希望有小孩。」（个案4）
「我没有交过女朋友，因为我比较不会说那些甜言蜜语，个性也必较内向
，现在还没有交，以后不知道，至于结婚以后会不会担心遗传给下一代
，我想，血友病有可能是婚姻路上的一个障碍。」（个案5）
不论是家人散尽家财抢救患者生命、不定时出血影响求学而缺乏自信，或是因为疾病导致肢体残障延误婚期，当个案感到因为血友病使得个体丧失健康、人际关系受限，以及生命饱受威胁时，自然就会顺应时势，采取暂停上课、隐瞒病情、适时告知，随遇而安等行动策略，藉此降低疾病伴随而来的痛苦与困扰，同时将关怀触角延伸至下一代，希望子女日后不要罹患相同的疾病，尽力改善生活品质。
2.就医经历
    随着个案因为生病就医治疗的次数日益增加，她们对医疗机构的仰赖度也相对提升，医护人员为患者诊治的积极目的是为了除去病痛，让个体恢复健康体魄，在全民健保尚未开办之前，血友病患花费庞大医疗费用注射凝血因子只求保命，就算副作用多也要忍耐，医疗照护品质与医病关系并未受到普遍重视，仅靠病患依据自身疾病经验交换心得与经验，彼此互助。
全民健保开办之后，让众多血友病患减轻庞大医疗费用的沉重负担，但个案仍担心健保财务连年亏损，日后可能会影响到病患就医权。
a.因输血打针，潜藏感染疾病风险
血友病患个案接受访谈提及打针经验时，最难受的是在输血或注射凝血因子时，身体立刻出现的一些过敏、起红疹等不适反应，以及可能感染到B型肝炎、C型肝炎、爱滋病等其它疾病的担忧心情。
「我是先打全血、再打血小板，大概是在六十九年开始打凝血因子，那
个时候有三、四百人在台大打，其中有三、四十人『得标』（感染爱
滋病毒）。我知道的时候感觉很害怕，当时马上去验(HIV)，结果没有
。」（个案1）
「最讨厌的就是常打针，总觉得就医很麻烦，刚开始的时候输全血，真
的很煎熬，每次都要打十几袋，打不到一半，过敏反应就出来了，后
来打血浆、再打拜耳的冷冻沉淀品，开始皮肤起疹子，很痒又红肿，
我的肝不好，有B肝和C肝，一打血液制品反应马上就跑出来。」
（个案4）
    个案的就医经验通常随着个人对自我身体健康关心的面向不同，选择不同型态的就医方式，个案5除了知道自己肝功能不佳之外，同时还考量到自己的体重过重问题可能影响健康，因此采取定期回诊的行动策略，加强自我健康照护。
「我一方面体重过重，肝功能不佳，(因为药物快速代谢)，其实对这个
有点担心，要定期回医院做健康检查。」（个案5）
    综上所述，为了求生存，个案长期被动地忍受输血伴随而来的各种不适感，另一方面又希望能夺回一点「主控权」，以定期回诊的方式「掌控」疾病进度。
b.医疗资源不足
    个案长久以来与疾病相处，每一位个案的病程发展与严重度都不尽相同，然而在病患人数众多、医疗资源有限的情况下，个案发现无法仰赖现有的医疗资源提供协助、解决问题时，自然就会依照以往的就医经验，靠病友口耳相传的口碑介绍，四处看诊寻觅良医、塞红包预定住院床位，或是靠自己多听多问争取获得较多的卫教常识，个案5因懂得使用计算机，靠自己上网找医疗相关信息，反而减少与医护人员互动的机会，他的家人选择研读医学相关科系，习得专业技能之后协助个案接受治疗。
「有的时候去看医生，医生很忙，能说的很少，生病的时候，大部分都
是靠自己照顾，我三十二岁的时候开两个膝盖，因为走路会出血而开
刀，开刀之后就长短脚，截肢之后再接上去，那个时候就得了骨髓炎
，前后十年在台大医院看了多少次，病例上都没有记载，治标不治本
，都没有看出来，后来医师叫我自己去挂整形外科，我改到荣总看，
才查出来是骨髓炎。」（个案1）
「国三出大车祸的时候，我从嘉义送到台北仁爱医院开刀，因为血流不
止，再送台大医院开刀，那个时候没有病床，结果提着水果塞着红包
就进去了，其实有很多都是要自已问医师才会告诉你。」（个案2）
「医学知识听医师说的有50%，朋友讲的50%，没有特别去跟医师问，
但是我通常不去一家医院看病，因为台大以前制度上有问题，虽然有
医疗中心，但是药没有开回家打这回事，但是荣总比台大好很多，很
会替人家想，如果有需要的话，就会开药让你带回家打。」（个案4）
「在医疗信息方面，通常遇到问题的时候，我会自己上网找资料，现在
网络很发达，反而跟医疗人员互动比较少。弟弟从小跟我一起长大，
看我生病打针，从小看很多，后来我弟为了我，大学考上北医医技系
，他说这样以后可以帮我打针。」（个案5）
另一位个案3的「自助」经验采取自我放弃的消极方式面对，他出血疼痛难忍时，就以吸毒的方式来麻痹自己，企图藉此达到「止痛」目的，甚至因自己罹患血友病的特殊性，动辄为「毒友」背黑锅，成为进出看守所的社会边缘人。
「我本来以前很反对吸毒，后来是出血痛的时候，就吸海洛因止痛，我
二十岁开始吸毒，前前后后吸毒吸了快十年，警察知道我有血友病，
不能受伤，不会对我怎样，所以朋友就把毒寄放在我这边，如果被警
察抓的话，就是我去坐牢，或是帮人家顶罪，我在看守所进进出出，
累积了七十八条前科，刑期总共被判了四十八年八个月又十二天，最
长一次被关了一年半。」（个案3）
    个案6则说，早在14年前（他出生于民国80年出生），当时台北荣总诊断出他罹患血友病，但医师却告知家属全台只有四个血友病患，后来个案5的母亲带他到其它医院看诊后才知道，台湾已有数百名血友病患，并非医师告知仅有四人，凸显出医护人员专业知识不足的窘况。
「我七个月大被诊断出是血友病，那时荣总一位医师说，这个病很罕见
，全台湾只有四个血友病患，当时根本不知道台湾已经有好几百个血
友病患，后来是妈妈听其它医院的病友说了才知道。」（个案6）
在血友病个案方面，个案1就医时，感觉医师看诊忙碌，能说的医疗讯息不多，大部分的时间只能自己照顾自己，膝盖开刀后十年之间，反复并发骨髓炎，在台大医院就医只能做症状治疗，医师还叫病患自行挂整形外科就医，个案1是自行到荣总就医，才被诊断出罹患骨髓炎。血友病患个案6于民国80年（七个月大的时候）在台北荣总就医时，虽已确定诊断出罹患血友病，医师当时却告知，全台湾只有四个血友病患，但早在民国74年，台大医院就在《临床医学》期刊中公布资料指出，该院在民国68年至70年间，就发现到102位A型血友病患（沉铭镜，1985），医师提供给病患的医疗信息并不正确。
c.担忧健保总额预算制度影响就医权益
虽然个案在罹病初期因对生活、就医产生诸多不便之影响，对疾病产生自怨自艾的心态，后来在必须终生与之为伍，不得不面对的情况下，逐渐发展出适合自我的生活方式与态度，健保开办之后，患者不必再为了注射凝血因子、住院进行相关医疗照护的庞大医疗费用而苦恼，对政府提供的医疗福利制度表示感谢，感觉政府对个案「还不错」。近三年来有医疗院所成立血友病整体医疗中心，整合并投入医护人员与志工之力，为病患进行跨科诊治医疗照护，减少个案就医时排队挂号、领药之苦，个案也因此提升对全民健保的满意度，个案5甚至还因知悉全民健保每年为病患支付庞大医疗费用之后，产生「亏欠」政府的愧疚心态，因此更加懂得感恩与珍惜，也希望全民健保的德政能够继续施行。
「血友病要长期要注射凝血因子，健保对我们还不错啦，在三总有各科
的协助，不用自己去挂号结帐单，全部都是医师来看你，健保我个人
还好啦，重度残障一百元，劳保免费，看每一科一百，算俗啦。」
（个案1）
「健保给我们很大的优惠，如果没有健保，真的不知道该怎么办，以前
住院治疗，几乎都花了上百万元，要是没有健保，我大概早就没命了
，健保制度对我们很重要，真的没有什么好批评的。」（个案3）
「身为少数团体的身分，应该善用资源，我在学校上过弱势团体与社会
福利课程，看到血友病患一年要花掉八亿，我好象亏欠很多人，跟其
他病友比起来，我算是很幸运，现在有全民健保，对我们这些病友真
的帮助很大，让我们注射药物，接受医疗，希望健保可以继续维持下
去。」（个案5）
    虽然全民健保的立意良善，使得许多身为弱势血友病患的个案受惠，但因健保出现财务亏损问题，健保局祭出总额管制方式管控成本支出，个案4就担心，医疗院所的应因之道就是改变治疗与给药方式，进而影响自身健康与权益。
「从高中开始，有保险（劳保、健保）之后，经济方面就比较有帮助，
但最近听说健保财务吃紧实行总量管制，对我而言，可能会在打针剂
量有影响，因为医师会说，我开你一次，可以开好几个病人，甚至可
能因此不开药。」（个案4）
3.生涯规划
尽管个案皆为男性，但因长期出血导致手部或脚部关节变形，僵直无法如常行走，也无力胜任搬负重物等劳力工作，为了治疗不定时出血等症状必须经常请假就医，无法正常上下班工作，对个案的工作与生涯规划影响甚钜，个案1学习刻印、打钥匙，个案2则提早出社会工作，趁年轻就累积多年工作经验自行创业，选择从事自主性较高，能够自我掌控工作时间的行业。个案5、6也因体认到疾病限制与自我人格特质，较不适宜从事劳力工作，故继续求学深造，从事较不受肢体障碍影响的学术研究工作。
「高中毕业之后当律师助理，但是因为脚的问题没有办法做下去，所以
学刻印，又学打火机、打钥匙。」（个案1）
「血友病唯一的困扰就是不能搬重的东西，我国中就开始上班，做自动
化零件，自己有兴趣啊，从十三岁做到二十三岁，后来二十六岁自己出
来创业，我曾经想过，以后等到时机成熟，可以结合这些病友的力量开
一家公司，善用大家的专长，为血友病患创造就业机会。」（个案2）
「我考虑的跟一般人一样，就是工作是否适任的问题，后来我考虑到因
为不能搬重物，后来就选择研究工作。」（个案4）
「依我的个性分析，以后不是当老师，就是留在研究单位工作，我现在
继续念博士班。」（个案5）
    不过并非个案在生涯规划上都能尽如人愿，个案3的工作经历与生涯规划较为特殊，虽然深知疾病限制无法从事劳力工作，但仍投入水电工、水泥工、电子工厂等必须耗费体力的职业，后来还到工地上班，担任工头开车四处载送、调配工人，甚至有时还要投入搬运重物的工作，虽然个案自身明了自己的疾病不适宜从事此行业，还可能因此影响自身健康，但为糊口别无选择。
「我十六岁有劳保就开始工作，那时候有什么就学什么，电器、水电、
水泥工、贴瓷砖、电子工厂、料理，有些有考过丙级执照，至于工作
时间少则几天，多则两年。出狱戒毒后开始到工地上班，当工头，调
配工人、巡工地，或是开车送工人回去，但是有时候关节或肌肉出血
就要多休息，一星期无法动弹，有时候工地忙不过来，我也要帮忙搬
一些重物。」（个案3）
（二）血友爱滋病患之生病经验
血友病与爱滋病都是一种疾病（disease）名词，前者由遗传或基因突变而产生，后者是在治疗过程中感染而的医源病，两种疾病皆无法治愈。当个案因罹患血友病丧失身体健康，经济陷入困境、日常生活受限，人际关系也受到影响，同时还要面对配合医嘱积极治疗疾病之后，获悉自己感染爱滋病毒的残酷事实，在承受「先天不足，后天失调」双重压力的情况下，血友爱滋病患与疾病共处的主观生病经验（illness experience），充满了恐惧、悲愤的纠结情绪，以及遭受挫败、自我放逐、合作互助与重新振作的循环过程。对于血友爱滋病患个案之生病经验，也如在血友病患生病经验的讨论方式，分为三方面讨论，包括生活适应、就医经历与生涯规划。
1. 生活适应
「为何是我？」，每一位血友爱滋病患的个案生命中都充满一连串问号，却始终没有标准答案，是非公道难断，他们的生活经历偏离社会上大多数健康民众的生活常轨，是社会与医疗体系中的极度虚势病患，他们深知也经历过各种歧视，更不轻易对外人吐露心声，个案在从生到死的人生单行道上隅隅独行，却在行径死荫幽谷的绝处逢生，访谈结果得知，个案也和一般人一样，会想办法为自身的情欲需求找到出口，在他们描述的生病经验中，疏理汇整出平时却又难以窥见的生存法则。
a.双重打击，既怕又怒
    个案1接受访谈时，详实说出当年获悉感染爱滋病毒之际，曾与多名血友爱滋病患产生激烈的报复意图与同归于尽式的「共鸣」心态，希望藉由极端手段把爱滋病毒传播出去，甚至把报复目标锁定在中高阶层的立法委员，让上流社会人士及其家属，以「受害者」同理心的角度体验个案内心感受。个案2也提及，他曾告知医师，确实曾有血友爱滋病患在盛怒的情况下，想要拿刀冲进医院砍杀医护人员，要他们「以命抵命」。个案3看到病友逐一发病死亡，内心深处的恐惧与担忧长期无法宣泄，自己身体稍有不适就成了惊弓之鸟，怕下一个轮到自己。
「人家不问我不会讲自己有血友病，那一种（HIV）的辛酸比较多，我知
道自己是HIV的时候，去哪里都不敢讲，平常有的消遣都不敢去，只
有待在宿舍，工作还是工作。我们也有报复心态，政府对我们漠视，
我们想要怎么样传播，找女人啦，传出去啦，用针头把自己的血抽一
点去扎人，以前很气的时候有这种想法，但是没有做。曾经更疯狂的
是，出资请人用针头找立委注下去，或是找家属注下去，让他们感同
身受，看他们会不会替我们想，如果不是请人钱太多，我们早就做了
。」（个案1）
「我有跟医师说，『两年前有人要拿武士刀杀死你和医疗中心的人』，这
是真的，后来有被挡下来，医师问我『已经对你们很好，为什么有人
恨我？』我觉得医生和病人之间有待加强沟通。」（个案2）
「自从因为注射凝血因子制剂感染爱滋病以来，看到朋友—血友药害受
害者一个个相继病逝，内心哀伤无奈的阴影挥之不去。每当身体稍有
不适，总以为是否为发病的迹象，将近五千个日子活在那种恐惧、害
怕、痛苦的深渊……无人能理解。」（个案3）
「我高二那时候因为肺炎(PCP)住院的时候，有问护士一些奇怪的问题，
我问这种病(HIV)有没有得医治，大概可以活多久？我伤心了至少三、
四天，那时会想去自杀，很低落，为什么身体变这么差？」（个案5）
血友病患注射凝血因子感染爱滋病毒已是二十多年的往事，个案4迄今仍在问「为何是我？」，他觉得生命无价，但也认为自己是一个大悲剧。个案5获知时曾一想不开，跑到山区企图自杀，被家人寻回后因此中断学业，把自己封闭在家中长达一、两年之久，接受访谈时仅重点叙述当年过程，迄今提起仍不愿回想以免伤心。
「我认为自己是一个大悲剧，生命是无价的，为什么是我？」（个案4）
「刚知道那时候我才念国一，我一跑跑到山上去……那时候想自杀。事后
一、两年，关在家里面不想去想，上学之后比较快乐，过一天算一天，
关于那段时间，我不想再提，想到会伤心。」（个案6）
b.求学交友受挫、饱受误解与歧视。
提起疾病造成的生活困扰时，个案5与个案6的求学过程与人际关系均受到影响。个案5提及小一时原本成绩还不错，但因为血友病出血不适，加上心情不佳，因此对念书渐渐不感兴趣，他获知自己感染爱滋病之后，一直不敢告诉家人与亲友，担心会被误会是因为「乱来」才会得到爱滋病。个案6也因血友病经常出血不止，幼年时期无法顺利进入一般小学就读，直到家长一一向老师请托，最后才勉强接受，但仍迟至十岁才进入国小一年级就读。
「一年级的时候成绩还不错，但是后来可能因为出血再加上心情不好，
所以就不太爱念书了，感染HIV之后，我没有那个勇气告诉别人，只
有妈妈和我知道，连妹妹都不知道，朋友都以为那种病（HIV）毕竟都
是不当的性行为，几乎都是这样，大家唯一的想法就是你一定乱来，才
会得那种病。」（个案5）
「本来小学还不能念，因为学校不敢收，后来怎么克服，就跟一个老师拜
托，老师才勉强接受，我十岁才上小学。」（个案6）
此外，另外四名个案较少提及血友病带来的生活不便，他们谈论话提大多围绕于感染爱滋病后，对自身疾病产生恐惧、压力煎熬的心路历程，以及被他人歧视、误解的难堪处境。个案1表示，亲友获知他感染爱滋病之后，就像是断线风筝飞得好远。个案2也提及，他主动参加与血友病议题相关的演讲会议时，遭到其它血友病患的排斥与歧视经验，连血友病患都害怕和个案接近，以免被误贴上是「血友爱滋病患」的卷标。个案3也说，血友爱滋病患承受了比其它疾病更多的异样眼光。个案4则因服用治疗爱滋病用药身型消瘦，被员警误认为烟毒贩盘查殴打致伤，身体与心理再度受创，甚至还因此产生创伤后症候群，必须仰赖安眠药才能勉强入睡。
「四面碰壁，人在水池里面漂泊，什么时候沉下去不知道，每个人都很
怕，就是有朋友知道之后，疏散，飞啊、断了线，风筝，找不到人，
啊！这很难讲。」（个案1）
「其实所有的东西都要靠病人自己争取，大家怕得要死，跑离开很远，
有一次我参加血友病患的演讲会，可以明显感觉出来血友病会排斥我
们血友HIV病患，怕大家把他们跟我们联想到一起。」（个案2）
「很多死亡的病人常常就是受不了有形、无形的巨大压力而提早过世，
爱滋病尤其是如此，因为我们遭受到的异样眼光，比其它疾病还要多
的异样眼光！。」（个案3）
「因为太瘦，我曾被警察怀疑是吸毒犯盘询两次，去年八月我在台北车
站等朋友，警察以为我是烟毒犯，他们就用力把我拖回派出所打，我
后来拿出身分证，也有告诉他们我是血友病，不能被打，但是他们还
是照打，当天就被送到台大医院急诊室，到现在一想到就很不甘愿，
没办法安静下来，每天要吃安眠药，到现在想起来还是很害怕，一直
忘不掉。」（个案4）
c.婚姻与性生活
在六名血友爱滋病患个案中，仅有个案2一人结婚，另外五名个案均无意结婚，个案1以认养弟弟女儿的方式延续香火，其中已有3人表示已有性经验，个案1、4、6均表示曾上过「茶店」，个案1与个案4曾花钱召妓解决性事，个案6则是在20岁时与女友发生性关系，有性经验的三名个案都强调，因为知道自己感染爱滋病，有性行为时一定会戴上保险套，个案4坦言，他愿意戴保险套的原因之一，是因为自己已感染多重疾病，不想把爱滋病传染给别人，也不想在寻欢时再被「小姐」传染性病。
「我以前有想要娶，但我父亲说，不要把自己的快乐建筑在别人身上，
或许会毁了人家一辈子幸福，我就不想娶了，那时候知道HIV以后就
不想结婚，但是有交过女朋友，帽子（保险套）戴起来，自己的女朋
友自己用，也有交过别人的某(妻子)，也有找过小姐，我们知道防护就
好了，先保护人家，再保护自己，毕竟这样(性交)是害人的，后来我没
有结婚，弟弟就给我一个小孩，算我的女儿。」（个案1）
「我不会想结婚，但去过茶室，我知道不要害人家得爱滋病，做爱做的事
情一定要带保险套。」（个案3）
「我当处男当了四十几年，以前我朋友带我去茶室点小姐坐台，只是唱唱
歌摸一摸，我去年十一月有去，住在旅社，朋友帮我叫，一次两千，只能
找四十几岁的，如果十九岁的要三千六，太贵了，这是我四十多年来第一
次，后来我半夜两点叫一个，四点又叫一个，连续两个，她们有时候还会
传简讯给我，那时候我有用保险套，小姐自己也有带，用她们的可以省钱
，不然一个(保险套)十五元呢。其实我一定会用保险套，我不想把HIV传
染给别人，但是也怕她们传染性病给我，我传给她们只有一种病，但是我
现在已经有很多病了，肝炎、糖尿病、血友病加爱滋病，她们如果把性病
传染给我，我就又多了一种，这样很累。像我这样不太可能结婚，但是以
后存够了钱可能还会想去（茶室）。」（个案4）
「我第一次是在二十岁的时候，女朋友不知道我有爱滋病，那时候我有带
保险套，不想传染给别人，但是自从我知道自己有血友病之后，就不会
想结婚，现在没有钱也没有闲，更不会想结婚。」（个案6）
目前尚无性经验的个案5表示，自己看到美女图也会眼睛发亮，但因了解自己感染爱滋病毒，若有性行为一定会戴保险套。
「我可能个性问题，没有交女朋友，在外面看到漂亮女生眼睛也会发亮，
美女图我也会看，但是血友病加上HIV，如果真的有（性行为），我就
戴那个（保险套）。」（个案5）
个案2已结婚生子，他认为自己很幸运，太太与小孩均未感染爱滋病毒，虽然未曾与太太正式谈论过性生活的话题，但仍认同戴保险套的重要性。
「我没有跟太太直接讨论过这个（性生活）问题，现在小孩都生了，但是
这种一定要带保险套才会安全，不要传染给别人，我太太现在没有，算
是很幸运了。」（个案2）
2. 就医历程
为了治疗疾病，每当个案出血情况严重时，早前家人必须花钱向血牛购买血液，让个案输血保命，所费不眦，后来药厂推出凝血因子制剂之后，个案就改用凝血因子注射止血，为了支付庞大医疗费用，个案家属必须捧着变卖房产的现金，到医院结清医药费。尽管如此，个案仍未获得完善的医疗照护，其中有人为求态度和善的「良医」跑遍各大医院，比较医疗品质与服务态度之后，选择评比与口碑较佳的医院就医。可惜的是，尽管身体的疾病受到医治，患者多年以来的心理创痛却未抚平。
血友爱滋病患病患不只是终生与血友病共存，还要学会面对如何与爱滋病共处，但血友病患在20年前因输血感染爱滋病时，未获医师及时告知，并给予完善的解说与卫教信息，除了六名血友爱滋病患个案访谈内容之外，研究者在一场血友爱滋病患丧礼中的非正式的焦点团体访谈资料还得知，有一名血友爱滋病患因未及时获知自己罹患爱滋病，在性行为过程中，传染给自己的妻子与另一名女性伴侣，这名血友爱滋病患的七旬年迈老母，甚至在其子过世后隔天，在生下「病儿」的愧疚与悲愤难平的情绪下仰药自尽身亡。
a.终生与病共存，医疗费用庞大
个案1、3、4均经历过过输全血、冷冻沉淀品、进口血液制剂的阶段，除了庞大的医疗费用之外，个案仍必须承受许多医疗费用之外的费用，例如个案1曾被护理人员告知，住院要排到病床最好用在水果礼盒中「包红包」，个案2为了分担家计，不顾自身安危，国中就到木材工厂上班，个案4的父亲替他包出租车北上治病，一趟来回九百元，为了救命还卖掉两栋房子筹款，起初还不敢让个案4知道，个案6也说，从他有记忆开始，就知道爸爸经常跑到贸易行，花钱买凝血因子，再请诊所替他打针止血。
「以前刚开始输全血的时候，跟血牛买，一西西五、六块，我曾经买过八
块，现买现打，那时候医院都会讲，有专门的血牛，后来打那个冷冻沉
淀品，那时候一袋一百五，一打就要打二、三十袋，没有钱打就忍，所
以才恶化。我还不到70年的时候就打了凝血因子，一瓶三千七百元，
医生介绍的，从台北运到乡下打，医院再去、机场拿回来，后来一瓶
降到三千块，民国62、63年来台大，那时候开刀要包钱，护士说这个
你没有包红包可能没有病床，排不上，我那时候问他要多少，她说最少
要十万元，叫我用水果或礼盒装，我忍着痛苦回家开刀。」（个案1）
「以前输血治疗要花很多钱，后来改为注射冷冻沉淀品的时候也很贵，
一打就要十多袋，有了国外进口的凝血因子之后很方便，但是也很贵
，一瓶要好几千元，家里帮我治病花了很多钱，也欠了很多钱，我国
中还没毕业就去木头工厂上班，开始赚钱。」（个案3）
「为了治我的病，爸爸每次都包出租车送我到台北看病，一趟来回就是
九百元，花了很多钱，国中那一次脑出血，为了替我治病，爸爸连续
卖掉两栋房子，他怕我心里不舒服，不敢让我知道。」（个案4）
「我们看病就已经没钱了，病患家属还互相叫病人拿钱给医师」（个案6）
「小时候常常去医院，很难搞定，常受伤，躺在家里也会出血，有记忆
从小学就开始打（凝血因子），从天行贸易商直接买回来，再拜托诊
所帮我打，爸爸在我身上花不少。」（个案6）
b.病患「逛」医院寻求较佳医疗照护
    六名个案均曾在台大医院接受治疗，并有跑遍各大医院就诊的经验，个案1感受到连站在第一线救命的医护人员都惧怕爱滋病患，他认为医护人员的执业态度不佳，个案3罹患肺结核之后，配合医嘱努力服药，希望身体恢复健康，但医师看病时的态度却让他感受被排拒，个案2、4、5感受到三总提供的医疗服务品质较佳，病患不用自己强忍病痛排队挂号、候诊、领药，后来都决定转到三总继续接受治疗。
「我去过好多医院，台大、台北荣总、台中荣总、仁爱医院、花莲慈济
、三总，凭自己的良心，我到每个医院都告知有（感染爱滋病），有状
况的话（医护人员）自己负责，台大医院除外，因为台大有『马克』
贴上去，但是我们的卫教失败，甚至连第一线的医生护士都怕。」
（个案1）
「我在台大看病打凝血因子，后来还有到长庚和荣总，但是长庚的医生
检查后也没有告诉我要注意婚姻还有其它生活要注意什么，后来知道
三总成立血友病医疗中心，而且医师服务和口碑都比较好，现在大部
分都是去三总看病。」（个案2）
「我本来就有血友病，输血感染爱滋病，还有B型和C型肝炎，后来发
病（爱滋病），得了带状疱疹，听说仁爱医院的医生比较好，我就去仁
爱医院做检查，前年一直咳，咳很久，去医院看病说我得了肺结核，
吃药（肺结核用药）虽然很辛苦，我还是吃，后来也戒了烟，但我去
看病时，医师怕得要死，叫我不要靠近，站在那里就好。」（个案3）
「从民国82年第一次发病（爱滋病）到现在，我已经住过十多次院，有
人说我是九命怪猫。去年蛀牙痛到不行到台大看病，医师一直拖，不肯
帮我拔牙，后来没有拔干净，出现蜂窝组织炎，我今年五月有到三总拔
牙，医师知道我有高血压、糖尿病、血友病、爱滋病，拔牙很危险，要
住院三天，医师有邀请我去听牧师演讲，扶着我的手帮我祷告，看到我
本来心情不好，还拿一本书给我看，真的好感动。护士小姐有时候会打
手机给我，问我『如果有需要，我请精神科医师来给你看』。我到三总
看了好多次，三总有血友病医疗中心单一窗口挂号批价，拿药有志工帮
你拿，台大挂号就不行，残障者一定要排队，而且只有残障者才可以到
单一窗口结帐，服务差这么多。」（个案4）
「我在台大医院看病，从两、三岁到高一左右，每年都有整体医疗，就是
到骨科、牙科、血液科接受检查，自从爆发HIV事件之后，医院就没
有安排了，想也知道他不想帮你看，还有，我右边髋关节不好，医生说
要开刀，要我们回家等，结果半年都没有消息，我们这种病（血友爱滋
病患），何必自找难看，心里知道就好，我还有很多蛀牙没去看牙医，
牙齿痛的时候就吃止痛药，一年不超过十次。后来我停了很久，直到两
年前才到三总去接受整体医疗，为求完整检查，三总帮我做很多追踪，
现在看血液科、感染科和新陈代谢科，现在每一个月回三总抽一次血，
追踪病情。我去三总已经快两年了，哦，真的觉得台大太差了，再看下
去觉得自己没命，有时候我到台大急诊看病，医师态度奇差，他会让我
等很久，他知道你是血友病，就当作一般人，脚痛叫你站在那边等，因
为有很多人在排队，真的很痛苦，最不想去的就是那边(台大急诊)。三
总就好得没话说，我们去看病的时候，急诊医师都知道，也不会跟你说
那些有的没有的，不会强调你有那种病(HIV)。」（个案5）
精神医学家罗斯曾在1969年出版的《论死亡与临终》（on death and dying）书中提到，一般患者被告知罹患癌症时，会经历先后五期不同的心理反应，包括震惊与否认（on death and dying）、愤怒（anger）、妥协（bargaining）、忧郁（depression）、接受（acceptance），血友病与血友病患的生病经验，都曾经历过这五个阶段，找到抚平伤痛、重置生命阶段的再度出发，但血友爱滋病患受访者曾因突然遭逢偶发的意外事故，如血友爱滋病个案3感染肺结核积极就医时，遭受第一线医师排斥，自觉个人尊严受创影响回诊意愿
c.欠缺心灵支持
    个案表示获悉罹患爱滋病之后痛在心里深处，曾有轻生念头，不只伤病患的心，也伤家属的心，个案3曾因情绪不佳，在就医时告知医师想看精神科，医师却以为他在开玩笑，身体状况不适加上心情不佳，无法「身心健康」，个案4住院时曾目睹同病房患者以撞墙、头包保鲜膜的方式自杀，觉得很不甘心，他希望当初不要获知感染爱滋病的事实，直接「病死」就好了，个案6未曾接受心理辅导课程，他已明显感受到自己有不说话、心事多等忧郁症状。
「我们有些病友是因为忧郁自杀，也有人当着医生的面撞墙或在外面自
杀，那种不要吃药放给他死的比较多，因为没有明天，我也曾经有这
种想法。现在叫我想到当初心酸酸，一把鼻涕一把泪，心酸酸眼泪掉
，你不知道那个痛苦…….。」（个案1）
「心灵慰抚后续很重要，因为有人痛在心里深处，都不敢声张出来，当
这种病患(血友爱滋)一个一个死掉以后，那种恨，永远没办法消失。
恨意这种东西对病患不好，伤病患的心，也伤家人的心，只有用时间
去抹平它，淡淡淡淡….，一直忘记。」（个案2）
「这么多年来，虽然有许多病友接二连三过世了，但还是有很多家属无
法释怀，心中的痛苦不知道要跟谁说，现在还在着的人也很难好好活
着，生病没有办法工作再加上心理压力沉重，如果继续等待，只会让
生命一条一条死去，其实血友爱滋病患的后续医疗很重要，如果有定
期的心理辅导，我愿意接受！但是现在身体状况不太好，根本没办法
『身心健康』，我曾经告诉医师说想要看精神科医师，但是医师以为
我在开玩笑。」（个案3）
「我住院的时候，家人没有来照顾我，天主教露德之家的修女对我不错
，她有来看我，我看过其它病友用头撞墙自杀出血过世，也有人用保
鲜膜包头自杀，我到现在还很不甘愿，如果那时候让我死掉，不要知
道自己得爱滋就好了。」（个案4）
「我现在好象有忧郁症，话比较少，关在房间想事情，想事情，不讲话
，一天当中，最低落的时间在睡觉之前。」（个案6）
    个案5从小接受血友病整体医疗照护时，心理医师曾问他血友病是否会对他产生影响，后来被诊断出感染爱滋病并在病历上加注警语之后，就感受到不会有人想帮他看病。
「我国小参加台大医院整体医疗的时候，心理医师有问我，血友病会不
会有什么影响？大概问过两、三次，那时候是小孩子，当然回答没关
系，那时候各科都有看，后来病历上被人家写那个（HIV），根本就不
会有人想看。」（个案5）
3. 生涯规划
个案因血友病不定期出血疼痛，必须随时回诊就医接受治疗，同时因出血导致关节变形，无法爬高或蹲低，劳动范围受限，此症患者较无法胜任较费力的劳务工作，也无法与大多数上班族一样依时间上下班，而中止掉正常的工作，
个案3靠领取低收入与残障津贴勉强糊口，补助款只能靠打零工，生活经济陷入困境，为了开创工作机会，个案5正计划学习网页设计，在家自行接案赚取生活所需。
「我们血友病患粗重危险的不能做，再来就是经常生病请假老板会不高
兴，我以前在工厂做了十五、六年，后来有做过冲床，你看这个食指
被切掉一点点。」（个案1）
「我们这种肢体障碍的，有很多学作刻印，现在精神压力也很大，工作的
时候一边做一边痛，无时无刻的痛影响很大，精神很坏，最困扰的是不
能正常的工作，忽然之间来个大痛，就中止掉正常的工作，对生活经济
影响很大，长久出血造成残障，要蹲、爬高都很不方便，变成要拜托别人，才能解决部分问题。」（个案2）
「因为血友病造成的行动不便，我一直都不能正常工作，长久以来我也习
惯了，因为我的个性原本就很开朗乐观，莫名其妙生了这个病，并没有
让我怨天尤人，我也一直没有感觉到身为爱滋病带原者，为我的生活带
来什么改变。直到最近几年，那些感染爱滋病的病友们一个一个相继去
世，我才感受到爱滋病的严重性，后来只能靠政府发的残障津贴和低收
入户过日子。」（个案3）
「叫我去工作，心有余而力不足，我骨头都已经那样（关节变形）了，老
板花一样薪水，怎么会请我这种员工，以前朋友开店，我有帮他送两年
便当，给我几千元算油钱，还可以跟他聊天，因为朋友是正常人，他们
活动这么好，我还是没办法。我的目标就是把自己照顾好就好，就这样
平静的过，现在没有工作五年了，我每个月领残障补助四千元，平常就
在家里玩计算机游戏，看电视，有人建议我去职训局，现在我想学网页设计。」（个案5）
个案4与个案6曾以身心障碍者身分到职训局登记辅导就业，个案4被安排尝试劳务吃重的工友一职，无法胜任，个案6则未获就业通知，无法工作造成经济压力，他同时因缺乏经济规划，在短期内把领到的补偿金全部花光，还必须向家人借贷解决部份财务问题。
「国中毕业之后，我一直待在家里没有上班，一直到27岁才出社会，第
一份工作在电子工厂上班，老板知道我的病，对我很好，每次我请假来
台北打针，回去就会加班，第一份工作一做就是五年，后来身体不好，
经常跑医院，我才没有继续做。后来有去职训局登记找工作，我明明填
的是身心障碍，不能搬重物，职训局安排我去面试学校工友，要爬高爬
低还要搬东西，根本没办法做。」（个案4）
「我之前开过店，小吃盐酥鸡，创业成本是一、二十万，做了一两年，但
是没有回本，而且耗在那边一两年，以前二十几岁的时候不懂事，野心
太大想赚很多，玩股票、开轿车，一、两百万，领到的(赔偿金)全赔光
了，还跟家里借钱。去年二专毕业之后找到第一份工作，现在一个月赚
一万多元，工作了六个多月，但是有两个半月没有领到薪水，现在要换
工作也找不到，申请低收入户资格不符合，申请残障津贴要设籍三年以
上才可以，听说残障津贴应该有好几千元，但是我不确定是不是可以领
到，一年多钱有去职训局登记就业辅导，填的是极重度身心障碍，没有
讲HIV，结果一直没有通知，我看大概是骗人的，现在比较担心的是工
作，现在最烦恼的就是经济问题。」（个案6）
三、血友病与血友爱滋病患之社会支持网络
血友病患受访个案认为，他们无法从目前现有的医疗体系中，获得足够的医疗照护与知识，所以他们就自发性的组织病友团体，彼此提供医疗信息与心理支持，甚至有病友开始走出台湾，参与国际血友病相关大会，开拓更广阔的视野，同时也提出应加国际交流信息的合作机会，让国内病友获得更充足的医疗讯息。在血友爱滋病患受访个案方面，他们与血友病患受访者一样，同样感受到国内卫生单位与医护人的照护不足与漠视，但与血友病患受访个案不同的是，血友爱滋病患受访个案认为，他们在医疗过程中遭受到严重的医疗损害与歧视，是医疗体系下被牺牲且被忽视的一群，血友爱滋病患受访在台湾求助无门的情况下，转而寻求于透过跨国诉讼管道，为自己的权益争取公平与正义。
（一）血友病患之社会支持网络
1. 卫教资源不足，病友筹组互助团体。
    有鉴于卫教资源不足，个案均参加病友自行筹组的病友团体，其中个案1、2、3、4、6皆为中华民国血友病协会会员，个案6连家长都一起加入，个案3还加入位于台中的台湾省血友病协会，虽然他住在北部，但感觉中部血友病组织比较会照顾病人，知道病患的实际需求，虽然远从台北南下与会，但却较有收获。个案2是六名病友中最积极的，就算在身体健康不需要就医的情况下，也会到医院与新进病友谈天，彼此交换医疗信息，不让病友再走错冤枉。此外，个案2还积极与药厂保持联络，随时获取最新信息。
「我已经五十二岁了，现在对这个病看得很开，有参加中华民国血友病
协会，但是没有接受过辅导。」（个案1）
「我们病友之间也要常常联络，才能团结起来，不然都变成弱势族群。
我加入中华民国血友病协会，现在每个月都会固定到三军总医院去，
有的时候就算不需要去看病，也会跟那里的病友聊一聊，交换医疗资
讯，感觉比较亲切，这样大家也比较能够凝聚向心力。如果遇到新来
的病友，很多事情不知道的时候，就可以告诉他该去哪里找资源，还
有，也要跟药厂保持良好关系，才有最新信息。」（个案2）
「我有参加中华民国血友病协会、台湾省血友病协会，只要台湾省血友
病协会寄通知单来，我就会下去参加，大概参加过八次了，他们比较
会照顾血友病患，知道病患要的是什么，但是病友彼此也要互相帮助
。」（个案3）
「我不曾接受过辅导课程，但有参加中国民国血友病协会，有些病友只
会约好一起去领药，我就撘便车一起去。」（个案4）
「我们一家三口都加入中华民国血友病协会，妈妈常跟其它病友连络，
也会留意药厂的最新消息。」（个案6）
2.缺乏国际病友交流经验，加强医病沟通互动
    六名个案大多因病影响家中经济，缺乏与国外病友的交流机会与经验，个案2在民国93年曾有机会与病友到泰国曼谷参加世界血友病大会，他走出去之后才知道，原来国外的信息非常发达，国外病友有些比台湾病友还严重，但仍保有一颗开朗的心，同时也很注重病友之间的沟通联络，如果待在国内没有走出去，感觉自己没有希望，但返台后没有机会与医师、病友进一步讨论国外信息，希望日后加强医病沟通与互动，及时获取更新的医疗信息。
「去年（民国93年）十月我到泰国曼谷参加世界血友病大会，走出去
之后才知道，国外的信息实在很多，如果只是在台湾，感觉根本没有
希望，我这次看到国外有很多比我们还严重的，那种开朗的心情，国
外很注重病友之间联络，台湾也有病友和医师来参加，但是回去以后
没有机会在一起讨论整理，分享在国外的经验，真的很可惜。」
（个案2）
（二）血友爱滋病患之社会支持网络
1.病友筹组自助团体，民间社团伸出援手。
早年血友爱滋病患曾共同筹组「药害爱滋自救会」，后来更名为中华浮木济世会，六名受访个案都曾加入中华浮木济世会，但因该会患者均无筹组社团的经验，有时偶发地出血疼痛或身体不适时，又要忙着就医诊治，无法专心参与会务运作，个案2以捐钱的方式表达支持，同时积极争取病友团结起来，共同出钱出力，打造一个有专业社工把凝血制剂送到血友病患家的友善医疗环境。个案4与个案5加入中华浮木济世会，在病友聚会时受到鼓励学会自己打针，个案4在病友建议之下，申请残障手册与慈善团体的社会福利补助款，在多次聚会中打开自我封闭的心门，变得更加乐观。
「我只有参加中华浮木济世会，病友们什么经验都没有，大家忙着治病
忙进忙出，我也只能帮忙捐一些钱，但那不长久。这个病涉及很多科
，但是政府的补助不够，还是要争取补助，希望病人可以团结起来，
大家一起有钱出钱有力出力，自己站出来，以后还要在社会上生存这
么多年，今年如果都不敢积极站出来勇敢去做，以后就很难成功，发
挥群体的力量，才能有所作为，以后希望有足够的经费找到社工，把
药送到病人家。」（个案2）
「我本来个性很内向，不太会说话，是因为认识其它病友，参加浮木济
世会之后，才慢慢开朗起来，个案3还教我办残障手册，教我打针，
慈济也有补助，他是我的贵人。浮木收起来的时候，老汤也很照顾我
们，常叫我到台北来玩，心情不好的时候，我就来这里（台湾生命社
服协会）和大家一起喝酒聊天，散散心。」（个案4）
「第一次打的时候，是参加浮木济世会的开会，那时候大家聊天，问有
谁不会打，后来有人把药（凝血因子）拿出来，我现学现卖，一针就
打上了，很高兴，我居然也会打针，现在需要看病拿药的时候，浮木
的社工会来帮忙。」（个案5）
个案3提及，在阳明医学大学陈宜民教授帮助之下，曾请来国外诊治血友爱滋病患的专业医师来台演讲，带来国外与此疾病有关的最新医疗信息与消息，同时协助召开记者会，让血友病患因使用遭到污染的血液制剂感染爱滋病的医疗伤害事件，形成媒体报导与社会大众关注的公共议题。
血友爱滋病患这个弱势团体，有了社会声望较高的医学专业人士援助，并提供国内、外资源，对于血友爱滋病患而言，无异是雪中送炭，让他们继续有力量抗争下去。如个案3所述：
「几年前我们召开记者会，和病友与成立药害爱滋自救会，以后改成中
华浮木济世会，阳明医学院的教授陈宜民也帮了我们很多忙，他帮我
们找到日本专门看血友病的医师来台湾演讲，让我们知道国外病友的
情况，还帮我们开记者会，记者都有来采访，让大家知道我们的故事
，我还去总统府和药厂抗议，去年也继续和卫生署谈后续赔偿和照顾
的问题。」（个案3）
除了血友爱滋病患自行筹组的浮木济世会与医学专业人士的帮助外，血友爱滋病患受访者也受到了其它民间社福团体伸出援手，如个案1爱滋病发病时，就曾受到「台湾生命社服协会」的协助下，住院接受治疗，个案6也透过台湾生命社服协会的转介，受到慈济社会福利给予生活津贴补助，同时也曾借向该会借款应急，缴纳交通违规罚单，在他们在贫病交迫的情况下，感受到关怀与温暖。
「我有参加浮木济世会，是病友一起成立的，不过后来这个会几乎解散
，三年前我差一点交代（遗言），那时候我（病毒量）十三万多，『破
表』（超过标准），那时候人也是差不多了（病危），到后来给老汤（
台湾生命社服协会负责人）抓来住院吃药才活过来。」（个案1）
「只有舅舅帮我加入台中血友病协会，有寄一些刊物来，我也没有很认
真去看，浮木济世会开会的时候也会叫我去听，外界的帮助也很多，
汤大哥（台湾生命社服协会）介绍慈济补助了几年，还借我六千缴红
单，帮我在台北拿药，心理支持也很多。」（个案6）
2.国内卫生单位漠视，寄望国际诉讼还公道
个案2提及，医院第一线社工人员应主动与病患联系，不该等该会自行寻找，卫生单位横向联系不足也应改善，个案3表示，血友爱滋病患病友团体团体曾向政府申请药害救济，但卫生署并未同意，卫生署和药厂发的救济金用来看病都不够，希望自立筹建血友爱滋病患及家属均可进住安养的「中途之家」，个案5则认为，无论等上三年、四年或十年，都希望有朝一日司法能还他公道。
「医院第一线社工单位就要主动联系，给予病人一点补助，不应该等到
浮木自己去找，但是卫生单位的横向联系做得不够，纽约时报在92年
5月22日有一篇报导，我们有打官司的希望，有些人就跨海打官司，
到当初出口这批凝血因子到台湾的美国告拜耳药厂，得到爱滋病，虽
然有一点不公平，但我不认为对自己影响很大，路还是一样照走，只
是说，人越来越少，将来可以司法归司法，给我们这种弱势团体一个
公平的结果。」（个案2）
「我们以前向政府申请药害救济，但是卫生署一直不肯答应，卫生署和
药厂发的救济金，最多加起来两百多万，用来看病根本就不够用，如
果我有钱，我就要在老家的稻田中盖一做中途之家，没地方去的病友
或家属可以来这里住，不要遭人白眼。希望政府重视这些还活着的人
，过世病友的家属，像年迈的父母或是妻女最好都要有心理辅导或协
助安养等照顾。」（个案3）
「犯错的人明明害了一群人，不承认，还拖拖拉拉，国内无法打官司，
只好到美国打跨国官司，一个多月前听病友说，美国方面希望我们大
家都过去，这样对诉讼比较有利，国外如果有胜算的话，最快也要三
、四年，更久的话，十年也有可能，反正慢慢来，希望能还我公道。」
（个案5）
国内的53名血友爱滋病患人数虽少，经过二十年多来也大多病故辞世，但却有少数尚存的血友爱滋病患，以及已逝病患的家属们，在历经多年沉潜之后，化小爱为大爱，主动积极地重组病友会—中华浮木济世会，除了帮助血友爱滋病患之外，也希望扩大服务范围，协助更多血友病患，争取较佳的就医品质与福利。
第5章 结论与建议
第一节  结论
研究者综合访谈结果，针对台湾地区血友病患与血友爱滋病患之疾病特性处、生病经验、社会支持网络三方面进行比较后做出结论。
一、血友病患与血友爱滋病患之疾病特性
1.依照疾病成因区分：血友爱滋病患因注射血液制剂感染爱滋病毒。
    血友病是经由遗传或基因突变造成的疾病，终生无法治愈，必须定期输血治疗，至于血友爱滋病患是因为注射凝血因子治疗疾病过程中，遭到爱滋病毒感染。
2.依疾病传播特性区分：血友爱滋病患具有传染力。
血友病不具传染力，可与家人一起生活，爱滋病则会透过血液、体液、性交等传染途径而传播，血友爱滋病患具有传染力，患者与家人相处须注意个人卫生，避免他人遭受感染，生活与心理压力极为沉重。
3.依疾病致命程度区分：血友爱滋病患平均存活年龄降低。
只要日常生活照顾得宜，避免受伤出血，血友病患不会有立即致命的危机，对于血友爱滋病患而言，虽然感染爱滋病毒之后也不会立刻死亡，但目前的医学科技还无法治疗爱滋病，患者仍有可能因爱滋病引起的其它免疫系统等相关疾病，使得原本的病体更加孱弱，因而缩短存活年限。
4.依疾病治疗方式与并发症区分：血友爱滋病患之治疗难度较高，并发症较多。
血友病患平时不用服用药物治疗，但在输血治疗过程中，承担了可能感染肝炎、爱滋病等潜在风险，血友爱滋病患却「愈治愈多病」，不但因注射凝血因子感染肝炎、爱滋病毒，还要终生服用抗爱滋病毒的三合一药物，在服药治疗期间，也可能会出现脂肪移位、糖尿病、高血压、贫血、恶心、肝肾功能受损等并发症。
二、血友病与血友爱滋病患之生病经验
（一）血友病患与血友爱滋病患生病经验之相同处
血友病与血友爱滋病患个案的就医共同经验中，包括医疗照护与卫教信息不足，病患「逛」医院寻求较佳医疗照护。
1. 早年医疗费用庞大导致经济窘困。
    在全民健保尚未实施前，血友病患与血友病患都是捧着现金到医院看病，一旦住院动辄花费十数万至数十万元，为了替患者治病，家属除了向亲友借贷之外，甚至不惜变卖土地、房屋筹款，许多受访者长期家境处于经济窘困状态。
2. 送「红包」、「逛」医院寻求「良医」。
卫生署疾病管制局将爱滋病列为法定传染疾病，经由诊断确认之爱滋病感染者，均领有重大伤病卡，即使其为严重棘手的病患，但是在社会责任上，医疗院所有照顾病患的责任与使命，具有全国最完整的医疗团队及先进科技的医疗仪器，更应扛起对于严重疾病病患的照护职责（陈佩瑜，2002）。然而在血友病与血友爱滋病患的就医经验访谈中得知，即使是在台湾医疗技术与专业人才荟萃的台大医院接受治疗，都无法感受到完整而人性的医疗对待。血友病患与血友爱滋病患受访者均提及，早年住院医护人员还会主动提示要「包红包」，才可「预约」到病床，还有病患彼此提醒，要「拿钱」给医师，才能得到比较好的医疗照护。
在医院医疗照护不足的情况下，为获得较理想的照护品质，血友病与血友爱滋病患受访者都曾有过到两家医学中心级以上的医疗院所看诊的经验，所有曾经到台大医院就医的受访者均认为，后来前往三总设立的血友病群体医疗中心，才得到较完善的医疗照护，显示国内医疗龙头的台大医院，在医疗照护方面仍有改善空间。
3.因病致残延误婚期，担心生育子女可能「复制悲剧」。
血友病患与血友爱滋病患受访者均经历出血疼痛、肢体变形的困扰，影响自信心、人际关系与工作能力，导致结婚交友困难，血友病患与血友爱滋病患受访者均期待结婚生子，但也害怕下一代遗传到血友病或成为带因者，血友爱滋病患也担心若结婚生育，会使得配偶及子女感染到爱滋病毒，复制血友病与爱滋病等「双重悲剧」。
（二）血友病患与血友爱滋病患之生病经验相异处
1.血友爱滋病患被视为「爱滋病患」，未获妥善医疗照护。
血友病患不论因何种疾病就医，身分都只是单纯的「血友病患」，但是血友爱滋病患病就医时，却大多被当作「爱滋病患」看待，血友爱滋病患受访者在面临拔牙、外科手术等侵入性治疗时，都曾遭到因延迟治疗而延误病情的困境。血友爱滋病患就医时，也曾感受到第一线医护人员的恐惧与排斥感，也有病患因医师拔牙时处置失当，引发伤口感染导致蜂窝性组织炎，危及生命。
    血友爱滋病患像是游走于生死交界的濒死病患，随时面对疾病带来的生命威胁，医界直到1993年，才注意的濒死病患实际上医师遗忘的一群，传统医师的养成教育中，所有治疗行为皆以改善原有疾病为目标，有些医师认为，无法治愈疾病的治疗，已不属于医疗行为，濒死病患只需要护理及社工人员照顾即可（王玉祥，1999），这些观念使得病程复杂的血友爱滋病患就医更形困难，一旦血友爱滋病患病危时，大多被当作爱滋病患丢进感染科病房等待临终，此时血友爱滋病患的「血友病」已不再是医疗照护的重点。
2.血友爱滋病患自觉受到的社会误解与歧视程度，更甚于血友病患。
血友病患与血友爱滋病患都不希望自己被当成「异类」、「怪胎」血友病患受访者表示自己曾遭到同学嘲讽「你的血就是不好」，不但自己遭到歧视，莲长辈也连带受侮辱，血友爱滋病患深怕外界误认为是自己私生活不检点，在不当的性行为过程中感染到爱滋病，血友爱滋病患受访者自觉，不但遭到专业医护人员排挤，不愿替他们看病，连血友病患都不想与血友爱滋病患有所接触，避免外界误解或被画上等号，血友爱滋病患感觉，自己受到社会误解与歧视的程度远高于血友病患。
Gibbons（1986）研究发现，当个体把自己与弱势社群进行向下比较时，个体比较可能有效地增加生活满意度，减少焦虑感与忧郁感。当血友病患与血友爱滋病患向下比较时，发现自己虽然不像一般人一样健康，但却比血友爱滋病患还「幸运」，未因输血感染爱滋病，得到「比上不足，比下有余」的比较经验，至于承受血友病与爱滋病双重打击的血友爱滋病受访者，在「向上比较」时发现，自己比血友病患遭受更多误解与歧视，「向下比较」时又找不到比较对象，血友爱滋病患受访个案4就认为，自己是个大悲剧。
三、社会支持网络方面
1. 病患自行筹组病友会，民间社团也伸出援手。
    支持团体可以帮助成员加强个案自主与自助能力，进而处理生活压力和人际关系，学习适应生活模式与自我省察能力。血友病患与血友爱滋病患皆因医疗照护资源不足，自行筹组病友自助团体，在血友病患方面，患者大多加入病友自行筹组的「中华民国血友病协会」，至于血友爱滋病患除了参加该协会之外，也另外组成「药害爱滋自救会」，后来更名为「中华浮木济世会」，病患们不因自己的坎坷遭遇而自暴自弃，反而化悲愤为力量，乐观进取地彼此帮助，帮助更弱势的病友。
此外，血友爱滋病患受访者住院接受治疗时候，也曾受到民间社福团体组织的帮忙，例如早年友天主教露德之家的神职人员与社工，定期到医院探访血友爱滋病患，台湾生命社服协会也协助血友爱滋病患就医、转介社会福利资源，并不定时电话问候，让病患感受温暖。
2. 学者专家支持，拓展国际交流视野与空间。
由访谈资料中得之，除了民间团体伸出援手，专业医学人士也提供援助，阳明医学大学陈宜民教授筹组的希望工作坊，曾请来国外诊治血友爱滋病患的专业医师来台演讲，让国内病友获得与自身疾病相关的最新医疗信息，并以专家学者身分召开记者会，让血友病患因使用遭到污染的血液制剂感染爱滋病的医疗伤害事件，形成媒体报导与社会大众关注的公共议题，并进一步与国外团体连结，协助台湾地区的血友爱滋病患及其家属在美国打跨国官司，循司法途径争取迟来的公平对待与司法正义。
每个人都可能面临疾病考验，病友自组团体加上民间社团伸出援手，促使建立社会支持网络，无异是凝结了每个生病脆弱的个体，形成一股不容忽视的力量，为自己发声。
第二节  建议
研究者综合本研究发现，提出以下四点结论：
一、政策教育方面
建议卫生主管机关与具有区域级规模以上之医疗院所，应加强血友病与血友
爱滋病患相关的医疗照护常识与教育训练，鼓励医师透过各种管道加强专业知识训练，针对血友病患加强遗传疾病的卫教宣导，同时拟定策略给予血友爱滋病患及其家属心理支持与医疗照护上之基本需求。
二、医病关系方面
病人是医疗体系中的主角之一，也是医护关系中的重要核心人物，医师不是只有看「病」，而是要把患者当成「病人」诊治，建议台大医院血友病群体医疗中心广征血友病患意见，改善血友病与血友爱滋病患至门诊挂号、就医、候诊、领药等就医动线与流程，有机会接触诊治血友病或血友爱滋病患之医护人员，亦可透过举办病友座谈会、庆生会或意见调查的方式，增加与患者的互动交流的机会，促进医病关系更加和谐。
三、社会支持网络
Kaplan（1989）等学者认为，良好的医病关系是一种「社会支持」，可以增进医病双方的良好互动，并以正面观点审视病患的健康状态，进而影响到病人的健康结果。建议卫生主管机关应逐年编列固定经费，辅助血友病相关之病友团体所须之协助，病友团体也应主动与社福团体保持互动，并增加服务范围之广度，进一步开拓募款财源，以求长久稳健的发展。
四、未来研究方向
    本研究主要是针对台湾地区血友病患与血友爱滋病患之生病经验，所进行的质性研究初探性论文，惟因研究者时间有限，无法将国内血友病患与血友爱滋病患之生病经验，与其它国家之相关文献逐一进行比较，建议日后有兴趣从事此议题之研究者，可考虑针对血友病患与血友爱滋病患之遗传疾病、生活适应、就医满意度、自助或支持团体、卫生教育宣导政策等各相关领域范围，进一步从事更深入的研究与探索工作，促使国内弱势病患之医疗人权与照护品质之提升。
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附录一　　研究访谈同意书
                        研究访谈同意书               编号：________
敬启者您好：
    我是台北医学大学医学研究所人文组研究生周富美，目前正进行「台湾地区血友病与血友爱滋病患之疾病经验」硕士论文研究，希望藉由您的生命经验，反应映出病患们的心路历程，作为病友们日后相关的医疗照护研究的参考资料。对于您热心提供的资料，仅供于学术研究使用并绝对保密，若您同意接受访谈，请于下列表格中填写个人基本资料及研究同意书，藉此显示研究者的尊重，并保障
您的个人权益。  

敬祝：平安健康！ 
           台北医学大学医学研究所研究生 周富美 谨启
联络电话：(02)2736-1661
经过研究人员解说之后，本人______________已了解该研究的研究过程、性质及目的，并同意参与「台湾地区血友病患与血友爱滋病患之生病经验」之研究。
参与研究者签名：_______________
研究员签名    ：_______________
中华民国      年      月      日
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