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時間 2012/11/16時間：2012/11/16
報告人：陳玟如

第一個故事，是這樣說的…
曾聽一個照顧母親多年的感染朋友，感慨的分享：「因為我有愛滋，
其他兄弟姊妹不願我去外面找工作、丟人現眼，當媽媽生病後，理
所當然的就由我照顧了，但七年多過去了，她的飯，由我煮，但我
們還是會分開吃，因為，我媽到現在也還是會怕被我感染…」

這個「不能一起吃頓飯」的遺憾，是愛滋照顧者無法向外人道的辛
苦…
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第二個故事，是這樣說的…
女生說：你要答應我，我老的時候，要有人幫我解決女生說：你要答應我，我老的時候，要有人幫我解決女生說：你要答應我 我老的時候 要有人幫我解決
洗澡的問題喔！
我答：怎麼說？
女生說：因為我再五年就60歲了，我怕到時候身體會
有味道，但是我們這種人，應該沒人敢幫我們洗下面，
可是到時候，如果我不能動了，該怎麼辦？…

女生說：你要答應我 我老的時候 要有人幫我解決
洗澡的問題喔！
我答：怎麼說？
女生說：因為我再五年就60歲了，我怕到時候身體會
有味道，但是我們這種人，應該沒人敢幫我們洗下面，
可是到時候，如果我不能動了，該怎麼辦？…
我答，不出來…
女生又說：不然，你開始幫我們訓練同儕照顧員啦，
自己人洗自己人，比較不會怕…你說對不對…（笑）

我答，不出來…
女生又說：不然，你開始幫我們訓練同儕照顧員啦，
自己人洗自己人，比較不會怕…你說對不對…（笑）

第三個故事，是這樣說的…

我只是在想，每次我幫他
去申請一些補助，人家都

他一直跟我說他死後，我
要再去找一個感染者在一
起，因為我們這種人，就
是要一直跟這種病的人在
一起，才會彼此瞭解…

我照顧他，好久好久了…因為，
我們都沒有家人，也不會有人願
意照顧我們。

去申請 些補助 人家都
會問我是他的誰？…

彼 瞭解
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困境：汙名的副作用
替代性照顧資源
的難以取得，照
顧者難以喘息

傳染風險，成為
「告知與否」的

道德壓力

照顧者的內在的
「邊緣化」，影
響未來治療意願

「連坐」的隱私
曝光擔憂

照顧者的關聯性
「汙名」

我們的多重困境…

• 不在健保體制內的愛滋治療與多重共病治療

• 傳染定罪化、第三級法定傳染疾病法令

• 同志、藥癮、更邊緣與弱勢的雙邊照顧次文化

• 資源不友善、接納度低資源不只有限

• 低接納、照顧少、拒絕多…照顧服務員愛滋知能不足
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我們希望我們希望……
更符合社會正義與公平的照顧服務與對待

去汙名與去標籤的照顧服務 友善照護系統的建構

全面性愛滋感染者「醫療 與「照顧/照護 資源的整合與分工

感染者隱私與照顧權的維護

感染者隱私資料的權限管理 替代性照護資源的補充 落實資源連結的專業分工

去汙名與去標籤的照顧服務 友善照護系統的建構

更多友善照顧資源的加入

未來該努力的方向……

全面性愛滋感染者「醫療」與「照顧/照護」資源的整合與分工

治療、訓練、照顧等財源的獨立與切割 醫療資源的整合與便利
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