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從社會支持觀點探討愛滋線上匿名諮詢問答

Exploring Anonymous Online AIDS Q&A Services:  
A Social Support Perspective
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摘　要

隨著醫療技術進步，愛滋病逐漸慢性病化，感染者所關心的議題逐漸轉為權益相關；

但因疾病之特殊性，大部分感染者注重其隱私，因而大多使用網際網路取得資訊。本研究

以露德協會線上匿名留言板為研究對象，希望瞭解現今國內愛滋病相關網站所提供的愛滋

病相關資訊是否滿足愛滋病友需求，並透過社會支持觀點分析愛滋匿名留言板之留言與回

覆，探討留言板中的需求與提供之資訊是否相符；希冀能協助社會支持提供者瞭解目前感

染者主要需求資訊。

關鍵字： 社會支持、愛滋病、線上匿名諮詢問答、內容分析

Abstract
Due to medical advancement and innovation, AIDS is gradually becoming a chronic disease. 

The infected people are now more concerned about the patient rights. Nonetheless, because AIDS 
is in some ways a unique disease due to its being concerned with the most intimate and private part 
of a patient’s life, those with AIDS prefer to search for information online because this affords them 
privacy and confidentiality. Therefore, this study aims to explore an anonymous online AIDS question 
and answer (Q&A) service from the social support perspective. The purpose of this study is to find 
out whether the AIDS information provided by the website’s Q&A service in Taiwan satisfy the needs 
of the patients and to discover whether the needs of patients match the information provided from the 
comments on websites. This study provides insights into and understanding of the information needs 
of patients with HIV infection or AIDS from the perspective of social support.
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Extended Abstract

1. Introduction
Due to medical advancement and innovation, 

AIDS is gradually becoming a chronic disease 
like other diseases such as diabetes mellitus and 
arterial hypertension. Individuals with AIDS are 
increasingly concerned about their rights and 
responsibilities. Nonetheless, because AIDS is 
in some ways a unique disease due to its being 
concerned with the most intimate and private 
part of a patient’s life, those with AIDS prefer to 
search for information online because this affords 
them privacy and confidentiality. Therefore, this 
study aims to explore an anonymous online AIDS 
question and answer (Q&A) service from the 
social support perspective. The objectives of this 
research are to investigate whether the information 
provided by a Taiwanese AIDS-related website 
satisfies the needs of patients and to discover 
whether the patients’ needs match the information 
provided through the Q&A consultation. Two 
research questions were formulated to achieve 
these objectives: “What themes can be identified 
in the questions asked on anonymous online 
AIDS Q&A services, and what roles do those 
questions play in relation to an individual with 
HIV infection or AIDS?” (RQ1) and “Does 
the information provided by the answers on 
the anonymous online Q&A service satisfy the 
askers’ needs for social support?” (RQ2). Content 

analysis was used to identify the patterns and 
trends in the questions and answers. Descriptive 
statistical analysis was then employed to explain 
the relationship between the question themes and 
the askers’ roles. This study provides insights 
into and understanding of the information needs 
of patients with HIV infection or AIDS from the 
perspective of social support.

2. Literature Review
The review of the literature is divided into 

three parts. The first part reports the status of 
AIDS and patient support groups and their websites 
in Taiwan. The second part organizes the related 
theories of social support and surveys the related 
social support literature within the medical context. 
The final part constructs a conceptual framework 
based on the HIV/AIDS social support literature.

3. Methods
After examining websites that provide HIV- 

and AIDS-related social Q&A services in Taiwan, 
especially those publically accessible web services 
that operate in Traditional Chinese and are 
moderated by HIV and AIDS service providers 
funded by government or nonprofit organizations, 
the website of the Lourdes Foundation was 
selected as the primary data collection site. The 
question and answer entries posted on the website 

Note. To cite this article in APA format: Wen, Y.-L., & Chiu, M.-H. P. (2018). Exploring anonymous 
online AIDS Q&A services: A social support perspective. Journal of Library and Information 
Studies, 16(2), 135-164. doi: 10.6182/jlis.201812_16(2).135 [Text in Chinese].
To cite this article in Chicago format: Yi-Ling Wen and Ming-Hsin Phoebe Chiu. “Exploring 
anonymous online AIDS Q&A services: A social support perspective.” Journal of Library and 
Information Studies 16, no. 2 (2018): 135-164. doi: 10.6182/jlis.201812_16(2).135 [Text in Chinese].
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were collected for data analysis. A total of 2,240 
Q&A entries were collected from November 1 to 
December 1, 2017. The social Q&A service was 
terminated on March 5, 2018, and replaced with one-
on-one consultation using the Line messaging app.

The analysis framework was inspired by and 
developed on the basis of the literature review. 
Eight themes identified based on literature review 
were pertinent to the posted questions: medical, 
drugs and medications, health care, service 
provider, insurance, legal rights and entitlements, 
and public health, as well as other types of 
information. Social support was divided into 
four types: emotional, functional, information, 
and other types of support. The question askers 
were divided into individuals with HIV infection 
or AIDS, caregivers, those whose role could not 
be identified, and others. The identities of those 
answering questions were divided into foundation 
volunteers, individuals with HIV infection or 
AIDS, those whose role could not be identified, 
and others.

Each collected entry was coded and numbered 
and then recorded in an Excel spreadsheet. Four 
separate worksheets were created for analyzing 
the four types of entries: question entries and 
answer entries posted to the discussion board for 
those with HIV infection or AIDS, and question 
entries and answer entries posted to the discussion 
board for those without HIV infection or AIDS. The 
sentences of each question and answer were broken 
into meaningful units, and each unit was coded into 
the categories outlined in the analysis framework.

4. Findings
The findings suggested that the anonymous 

online Q&A services for discussing HIV and AIDS 

were essential for communicating information on 
AIDS-related issues. Traditional websites provided 
organized information and some interactivity, but 
users could not receive immediate answers. An 
average of 10 questions were posted to the Q&A 
service per month, and the themes of the questions 
were diverse. Therefore, the anonymous Q&A 
service has a critical role in supporting the AIDS 
community of people with AIDS or HIV infection 
and their families and caregivers.

This study also discovered that due to advances 
in medical technology and pharmaceutical 
innovation, people with HIV infection tended to 
seek information on rights and entitlements rather 
than the treatment and care of their illness and 
condition. By contrast, for the users who did not 
have HIV infection or AIDS but still cared about 
AIDS and HIV, information on infection risk, 
infection transmission, and treatment and care 
was the top priority. The stereotypes and beliefs 
associated with AIDS contributed to an increased 
sense of fear and anxiety, leading to repetitive 
questions and voiced concerns on the anonymous 
Q&A service.

The se l f-d i sc losure o f iden t i ty on the 
anonymous online AIDS Q&A services was 
common practice in the data collected in this 
study. More than 80% of the question askers on 
the discussion board for those with HIV infection 
or AIDS self-disclosed their HIV/AIDS status 
publicly. They hoped that by self-disclosing more 
of their health status when seeking help, they 
would receive more tailored and personal advice 
and information.

By investigating the themes of the questions, 
this study discovered that the type of social support 
that question askers needed most was information 
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support. A closer examination of the differences 
between those asking questions who did and did 
not have HIV infection or AIDS confirmed that 
the askers with one of the conditions most needed 
information on rights and entitlements whereas 
those without one of the conditions most needed 
information on health care and medical treatment. 
In addition to understanding the information needs 
of question askers, this study took the further step 
of determining whether the information needs 
were satisfied. The majority of answers were 
found to provide information support, matching 
exactly the priority needs implied by the questions. 
Answerers who had HIV infection or AIDS could 
also provide emotional support through sharing 
their personal experiences and advice. Although 
the askers may not have been directly seeking 
functional support, some answerers still provided 
contact information or other useful information 
in the hope that they could give the questioner 
substantial support. 

5. Conclusion
Implications for practice can be concluded 

on the basis of the study findings: (1) Traditional 
and socia l media websi tes or socia l Q&A 
services should collocate and collaborate to 
ensure that information dissemination is effective 
and reliable. (2) Needs exist for reliable and 
authoritative legal information regarding patients’ 
rights and entitlements and medical information 
regarding treatment and psychological support. 
As HIV/AIDS is becoming a manageable chronic 
disease, infection with HIV leads to AIDS and a 
progressive weakening of the immune system, the 
right to life and the right to work are becoming the 
most critical elements affecting how individuals 

with HIV infection or AIDS can live with their 
illness. (3) There is also need to enhance the 
public awareness of HIV and AIDS and to design 
education campaigns that cut through prejudice and 
promote healthy lifestyles.

Three directions of future research are 
indicated. First, an investigation of all possible 
organizat ion websi tes, including those of 
government and profit and nonprofit AIDS 
service organizations, is required to construct 
a complete picture of AIDS service provision. 
Second, an understanding of AIDS support groups 
in European and North American countries 
is necessary to enable comparison of service 
provision among different cultures and countries. 
Third, a survey study on users of anonymous 
online AIDS Q&A services is worth conducting so 
that whether users’ information needs are satisfied 
can be determined.

壹、 研究背景與動機
世界衛生組織（World Health Organization）

將愛滋病列為二十一世紀重要疾病議題，隨著

全球蔓延的趨勢，儼然成為公共衛生及人權議

題的重大挑戰。愛滋病是後天免疫缺乏症候

群（Acquired Immunodeficiency Syndrome，

以下簡稱A I D S）的簡稱，是指因為病患身

體抵抗力降低，導致得到各種疾病的症狀。

愛滋病毒則為人類免疫缺乏病毒（H u m a n 

Immunodeficiency Virus，以下簡稱HIV）的簡

稱，是一種破壞免疫系統的病毒。目前針對愛

滋病毒，並沒有已證實療效的特效藥物，目前

臺灣採用雞尾酒式混合療法藥物，可以有效控

制病情，延緩發病時間，且近年來由於藥物
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的發展進步，原本治療過程產生的副作用也

漸漸改善，不過仍無法根治（衛生福利部，

2017）。現在因為醫療進步，愛滋病幾乎可

視為和糖尿病、高血壓一樣是一種慢性病，

但依然有許多污名無法根除。

2017年聯合國世界愛滋日的口號為Right 

to Health「健康即是權利」，依據其聯合永續

發展目標，將所有議題和愛滋防治扣連在一

起，強調愛滋議題與勞動條件、性別平等等

公共議題密不可分（The Joint United Nations 

Programme on HIV/AIDS, 2017）。根據衛生福

利部2016年的調查，目前我國愛滋疫情的感

染傳播途徑主要是透過不安全性行為，在15

至49歲年齡層中的愛滋盛行率估計為0.2%，

雖然屬於低盛行率的國家，但疫情主要發生

在年輕族群；而我國使用網路比例最高的也

正為15至19歲及35至39歲的民眾（財團法人

臺灣網路資訊中心，2016），由此可以發現

愛滋病感染者族群與習慣使用網路的族群年

齡層相近。因愛滋病汙名而不敢與身邊人談

論等特殊性，讓許多愛滋病感染者承受著心

理壓力，不敢告訴親朋好友也不敢投醫，只

能靠著匿名方式在廣大無邊際的網路世界裡

尋找所需要的資訊。匿名諮詢對於愛滋病感

染者來說，是能夠初步幫助安定心神的重要

服務，相關團體除了在回覆留言時給予基礎

支持與回應之外，也能夠告知另外的服務或

提供轉介資訊。在相關團體所提供的社會支持

下，不但能讓感染者減輕個體壓力並對抗其造

成的不良影響，也可以強化感染者與社會之間

的連結。Cobb（1976）從臨床醫學領域的觀點

來看，認為社會支持能加速疾病康復，以及提

升對治療的遵從性，若能與相關團體配合，相

信能給予更多元且全面的支持。

健康資訊是每個人都需要的重要資訊，

此時透過適當管道傳遞需要且即時的健康

資訊十分重要。蔡春美、吳秀英與林瓊照

（2001）在研究中指出衛生教育媒體是愛滋

病防治宣導最可行的公共衛生政策，民眾獲

得愛滋病相關資訊管道之來源只有4%是來

自學校，2%來自醫療院所；在其他國內相關

文獻中，也同樣指出民眾愛滋病之知識來源

多半為大眾傳播媒體，例如黃淑貞與徐美苓

（1997）的調查結果發現最常獲得愛滋病訊

息管道為電視新聞，占了9 3 %（邱志彥，

1990；晏涵文、林燕卿、劉潔心，1999；

黃淑貞、徐美苓，1997；黃璉華，2000；

潘憶文，1995）。但電視新聞上關於愛滋病

的報導大多是聳動且充滿著刻板印象，相較

起傳統大眾媒體，網路健康資訊比起任何其

他媒體可以提供即時、完整的需求回應與實

現，除此之外網路也有著可匿名之特性，也

就是說，利用網路等電訊傳播提供資訊，相

較起來更有即時性與便利性之優點，足以促

進資訊有較好和較寬廣之可近性（Deering 

& Harris, 1996）。因此對於愛滋病感染者而

言，能夠不需接觸他人且即時取得完整的愛

滋病相關健康資訊是非常重要的。

本研究為瞭解現今國內愛滋相關網站所

提供的愛滋病相關資訊後，透過社會支持觀

點分析愛滋匿名留言板之留言與回覆，並探

討留言板中的需求與提供是否相符，提出兩
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點研究問題：(一)線上愛滋匿名問答諮詢中

討論的主題分類及提問者類型為何？(二)愛

滋病防治機構網站所提供之愛滋相關匿名諮

詢回覆，是否提供足夠之社會支持以滿足提

問者需求？本研究採用內容分析法，首先依

據留言語句將留言內容初步分類，再以質性

研究內容分析法分析問題內容，將提問及回

覆資料以句子為分析單位，個別標示在情緒

性、工具性、資訊性支持與其他四大面向底

下的解釋變數各有何特徵，再將其解釋變數

數量做總和及所佔比例之分析，最後輔以量

化研究的描述性統計分析，進一步探討不同

身分之留言者留言內容差異。期望能讓社會

支持提供者更瞭解感染者需求，準確且即時

幫愛滋感染者及其家屬處理疾病與心理上的

問題及壓力，也希望能對此項服務提出相關

建議，並對有興趣延續此相關之研究者提出

相關研究建議。

貳、 文獻探討
文獻探討分三部分呈現，首先整理現今

愛滋病流行的情況與歸納國內愛滋病相關團

體的網站，其次則對社會支持理論與相關研

究做探討與整理，最後則是針對愛滋病相關

的社會支持研究進行爬梳，作為本研究之文

獻參考。

一、 臺灣愛滋病與支持團體之現況

衛生福利部在 2 0 1 6年的統計報告

（https://goo.gl/waqMT0）提出，目前我國愛

滋疫情主要透過不安全性行為感染而傳播，

估計15至49歲愛滋盛行率為0.2%，屬低盛

行率的國家（衛生福利部，2017）；但疫情

主要發生在年輕族群，且另外在某些特定群

體高度蔓延中，是目前最重要且迫切需要解

決的問題。高心藝與郭洪國雄（2013）則在

《臺灣愛滋防治工作三十年整理與回顧》中

提出，雖然我國三十年來的愛滋防治工作，

相較於在預防感染與求助的觀念和行動上有

明顯進步，但關懷與接納的態度及篩檢的匿

名性教育部分仍然需要加強宣導與教育。隨

著2001年行政院跨部會成立了「愛滋病防治

推動委員會」，以及民間「愛滋服務產業」

的興起與茁壯，愛滋防治從以往由國家單

向主導逐漸演變為全面性合作（黃道明，

2012）。

臺灣的愛滋結社始於1992年的互助者

團體「誼光」義工組織的創立，後來漸漸有

其他的團體相繼設立，雖然規模大小、性質

和主要業務與服務對象並不全然相同，但大

多都有進行愛滋防治教育的工作。起初是以

防治宣導及相互支持照護為集結目的，而在

1995年一份《同性戀者之流行病學研究》

引發同性戀群體的不滿，造成臺灣史上第

一次的同性戀遊行抗議（何春蕤，1995；

黃道明，2012；羅士翔，2010）。1997年

第一個以感染者為主題的團體「愛滋感染者

權益促進會」成立，2011年由八個民間團體

（中華民國臺灣懷愛協會、中華民國愛滋感

染者權益促進會、臺灣同志諮詢熱線協會、

臺灣露德協會、臺灣愛之希望協會、小YG行

動聯盟、世界愛滋快樂聯盟、帕斯堤聯盟）
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成立愛滋行動聯盟，抗議行政院衛生署疾病

管制局欲強推的愛滋醫療費用改個人部分負

擔政策（黃道明，2012）；同年八月也在

「臺大醫院失誤移植愛滋病患器官案」引

發的醫療爭議與社會恐慌中，強烈反對健

保IC卡註記愛滋。Nettleton（2006）曾在書

中提到與病人相關的社會組織可分為「個

人層次（individual level）」及「集體層次

（collective level）」，前者是指對病人情

感上的支持，例如在罹患初期協助克服社會

隔離感與孤獨感，以及在護理方面提供實

質的幫助；後者則可能會在政治層面上尋

求變革，會動員關心的成員及群眾參加克

服偏見與歧視的活動。從這個概念來看，

臺灣愛滋相關民間團體因上述事件逐漸從

個人層次提升到了集體層次。露德協會於

2015年臺灣地區愛滋感染者生活現況調查報

告中則發現，感染者對於民間社團照護資

源之需求與重視（43.7%），比例首度大於

知心好友（41.7%）與醫院個案管理師（以

下簡稱個管師）（41.3%），並僅次於父母

（47.6%）。除了表示感染者對於長期在第

一線提供服務的民間服務團體信任感增加；

也代表民間團體所推出之服務符合感染者的

需求（社團法人臺灣露德協會，2015）。

二、 社會支持理論與相關研究 

社會支持（Social Support）是人類基

本的溝通方式，每個人在各自人際網絡內人

們所提供的各種社會支持之下，經歷人生

的大小事（Albrecht, Burleson, & Goldsmith, 

1994）。Lin、Dean與Enael（1986）則將社

會支持分成「社會」與「支持」兩大概念，

強調社會支持包含個人與社會環境的連結。

Cassel（1974）則從傳染病學的角度認為加

強個體的社會支持是預防疾病的最好方法。

社會支持也是促進身心健康調適的重要催

化劑（Flanagan & Holmes, 2000），在巨大

的壓力之下，社會支持網絡可以緩衝壓力

所帶來的負面影響。1970年代社會支持從

社區心理學的研究發端，Caplan、Cassel與

Cobb等人研究發現生活壓力對生理及心理

健康產生影響時，社會支持不但可以減緩壓

力對健康所造成的負面衝擊，還能增進個人

對生活的適應（轉引自Gottlieb, 1983）。社

會支持常會被認為是個人在處理壓力事件與

緊張關係時的一種潛在資源。統整國內外學

者的定義，認為社會支持是為了讓接受者幸

福，覺得受到尊重、關心與協助；接受者

會給予主動的協助、回饋、訊息及社交上

的支持，使其減少壓力、解決問題及增加

個人因應能力。這種支持會在兩個或兩個

以上個體間資源的改變，使得人們互相依

賴以便滿足基本需求。適當的支持與情緒

紓解不但可以幫助提高生活品質，透過良

好身心互動更可以對身體健康產生正面的

影響（劉妙真，2004；鄭素月、賴裕和、 

張利中、吳齊殷，2002；鄭照順，1999；

Brownel l & Shumaker, 1984）。蘇郁歆

（2017）則認為社會支持有三個重點要素：

個人能透過與網路或他人互動獲得；個人須

能從情緒、物質或訊息上獲得或感知到正向
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回饋與支持；此支持能夠協助個體解決困難

或減少壓力感受，並強化個體能力，提升其

福祉。

綜合上述，本研究認為社會支持有以下

幾點重點要素：

(一) 社會支持可以是有形或無形的。

(二) 個體須透過互動與交流彼此間的資源建

立連結，以獲得支持。

(三) 個體在接收到支持時，對於本身的知覺

感受為正向回饋或能減緩負面壓力。

House（1981）將社會支持分為情感性

支持、實質性支持、知識性支持和評價性

支持等四類；Cobb（1976）則從個體的角

度將社會支持分為情緒、尊重與網絡支持；

Cohen與Wills（1985）以互動角度將社會支

持分類為自尊支持、訊息支持、社交的關係

以及工具支持，Robert與Angelo（2001）也

用類似的觀點將社會支持分類為自尊支持、

資訊支持、社會夥伴以及工具支持等四項。

國內學者則大多將社會支持分為五類，例如

邱文彬（2001）就將社會支持分為物質性、

情緒性、尊重性、訊息性以及友伴性等社會

支持。本研究整理國內外關於社會支持的分

類如表一。

本研究將關於情緒上的支持，例如情

緒、自尊、信任感、肯定與認知等非實質且

為精神上之支持類型歸類為情緒性支持；

實質上的支持，例如工具性、物質性及實質

服務與陪伴等能夠實際取得且為物質上支持

類型歸類為工具性支持；提供資訊相關的支

持，例如資訊性、訊息性及回饋評價等為資

訊提供相關的支持類型歸類為資訊性支持，

將社會支持面向歸納成情緒性支持、工具性

支持、資訊性支持及其他等四大面向。在社

會支持相關研究中都能發現，個體在尋求社

會支持的過程中常因時空與人力關係，需求

者通常無法有充分的時間與提供者溝通。現

今因網際網路發達，需求者轉而尋求線上社

會支持，網路的匿名性也讓人更願意分享經

驗與討論（White & Dorman, 2001）。綜合

上述文獻整理及本研究設定之研究範圍為愛

滋匿名留言板，研究場域侷限於網路空間，

在下段探討病友支持相關社會支持與線上社

會支持相關研究文獻。

三、 病友支持與線上社會支持

患病過程中，支持系統可以協助病友

調適疾病並因應狀況，使其降低生存的壓力

（Rendle, 1997）。社會支持需要透過支持網

絡產生，而病友支持團體屬於支持網絡中的

一環（朱怡儒，2010），目前關於病友團體

還沒有一個具共識的定義，通常和互助、自

助團體與支持團體等名詞互為使用。內政部

（2000）給予自助團體（self-help group）的

定義為，由一群因有相似問題者的自發性組

成、具備互助特質的小型團體，專業人員藉

由團體來協助這些相似生活經驗或問題的成

員，彼此關心和幫助，也會採取行動來解決

團體內共同關心的問題。支持團體（support 

group）將有類似健康問題或情緒困擾等問

題的人組織起來，藉由成員間互相關懷、支

持、經驗分享與提供訊息，來減輕個人的
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表一　社會支持的分類

提出者 社會支持分類

Cobb（1976） 1. 情緒支持：讓個體認為是被在意、被關心的。
2. 尊重支持：讓個體認為是有價值的、是被尊重的。
3. 網絡支持：讓個體認為自己是溝通網絡的一份子，彼此瞭解且有責任。

House（1981） 1. 情感性支持：讓個體感受到關愛與信賴，得到情緒上的安慰與鼓勵。
2. 實質性支持：即為用直接援助行動幫助有困難的人，包括實質上（如金
錢和物資）與行動上的支持與協助。

3. 知識性支持：提供有效的訊息，使其能夠應付個體或環境的問題，如忠
告與建議等。

4. 評價性支持：提供評價給個體，如肯定與回饋等。
Cohen & Wills（1985）1. 自尊支持：藉著得到別人的回饋來增加自我自尊。

2. 訊息支持：提供適當建議來增加其應變的能力。
3. 社交的關係：藉由與他人的接觸來滿足社交上的信任需求。
4. 工具支持：提供給他人實質協助（如金錢及物資）或者是提供服務（如
日常生活的協助）。

Robert & Angelo
（2001）

1. 自尊支持：在遭遇任何問題或困難時，能提供接受及尊重的訊息給對方。
2. 資訊支持：在瞭解問題後提供解決與處理問題所需的訊息資訊。
3. 社會夥伴：指在休閒與空閒時間能夠相互陪伴的對象。
4. 工具支持：提供金錢協助、器材資源或必要的服務。

邱文彬（2001） 1. 物質性的支持：工具性支持與幫助。
2. 情緒性的支持：情感上的支持，包含關心與表達。
3. 尊重性的支持：給予肯定，瞭解並支持其價值觀。
4. 訊息性的支持：給予建議與指導，認知支持。
5. 友伴性的支持：正向的社會互動。

張俊一（2008） 1. 情緒性支持：指個體感受被愛、被鼓勵及歸屬感。
2. 工具性支持：提供實質上的資源及金錢協助。
3. 訊息性支持：指提供訊息、看法及建議。
4. 評價性支持：指提供評價與回饋。
5. 社會友伴感：指在互動中產生的友伴感。

劉士華（2009） 1. 實質性支持：指當個體遇到困難時，能夠接受到足以支援基本物質生
活，並透過直接提供解決問題的工具讓個體能實際解決問題。

2. 信任支持：當個體遇到困難時，能給予提高個體信念與滿意度的訊息。
3. 尊重支持：個體能從網絡中得到情緒上的支持與鼓勵，使個體感受到尊
重並擁有自我價值感。

4. 社會友伴支持：個體藉由與參與活動滿足與人接觸的需求，並從中獲得
正面情緒來紓解壓力。

5. 認知性質支持：參與團隊活動，並從中接受到團隊成員給予的關心與重
視，以獲得理解。
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壓力與負擔，並增進因應技巧，維持有力

的健康行為，進而提升生活品質（謝素真、

徐畢卿，2004；Gage & Kinney, 1995; Kutash & 

Rivera, 1995; Schopler & Galinsky, 1995）。依據

上述文獻，因病友支持團體所提供之支持原

本就是從病友的需求來發展，本研究認為病

友支持團體對成員之幫助內容與社會支持之

內容有許多相同之處，故病友支持團體也是

個能提供社會支持功能之網絡系統。

國外有許多針對感染者及愛滋病患支

持團體的研究，在這些研究結果中都指出，

支持團體對感染者或愛滋病患在人際關係中

的互動、情緒、社會支持及認知方面等都有

正向的影響（Derlega & Barbee, 1998）；對

愛滋病患而言，支持團體能對他們的疾病

因應與社會互動程度有較好的影響（Frey, 

Query, Flint, & Adelman, 1998）；除此之外，

支持團體也能為年輕的愛滋病患提供社會

心理上的服務和情緒支持上的協助（Grant, 

1988）。在國內的研究中，張麗玉、黃源協

與陳快樂（2009）發現，支持團體的介入不

但能夠顯著地降低感染者與愛滋病患的憂鬱

情況，也能增強感染者與愛滋病患的社會支

持情況。

儘管許多研究結果皆證實社會支持

對愛滋病毒感染者有著正面的影響，但根

據Petrak、Doyle、Smith、Skinner與Hedge

（2001）的研究，愛滋病毒感染者只有在以

下三個情境才會說出病情：期待能夠獲得感

染者團體的支持、因為疾病發作所以不得不

說出病情，以及因為基於倫理考量而認為有

責任說出病情，特別是對伴侶。Yoshilka與 

Schustack（2001）則在研究中指出，感染者

是希望得到情緒上的支持而決定告訴朋友。

在預想到病情被知道之後可能帶來的情況，

除非情不得已，大多數感染者寧願不說出病

情。王作方（1996）則發現有超過78%的感

染者與愛滋病患在意或非常在意保有自己的

隱私權；而超過半數的帶原者不贊成或非常

不贊成讓性伴侶知道自己的帶原狀況。因此

大部分感染者會選擇從網際網路取得所需資

訊，在取得過程中也會接收線上社會支持的

相關訊息。

徐士傑、邱兆民、洪郁雯與陳儷慧

（2013）將線上社會支持定義為：「當個人

面對壓力時，能透過網際網絡的管道與他人

相互交換訊息，並依據個人壓力差異提供適

當幫助，例如運用文字表達關心或提供解決

方式。」當個人擁有滿意的線上社會支持

時，便能較成功地面對壓力。另一方面，網

際網路的使用者多屬於年輕族群，在臺灣，

使用者以15至19歲及35至39歲年齡層半年內

有持續使用網路之比例最高（財團法人臺灣

網路資訊中心，2016），而愛滋病感染者最

多為25至34歲，約佔43.07%（衛生福利部，

2017）。由上述資訊觀察中發現，感染者族

群與網路族群年齡層相近，且由於網路之匿

名特性，若能利用網際網路進行衛生宣導或

相關支持服務，會是一個重要的資訊傳播方

式（蔡春美等人，2001）。

目前社會上對於愛滋病的觀感依然還

是負面、非正常的，對於感染者常抱持著同
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情又害怕的矛盾心態，且社會歧視對於愛

滋感染者的憂鬱情緒與認知有顯著的相關

（田書綸，2016；Herek & Glunt, 1991）。

社會大眾對於愛滋病的恐懼與因被誇大而感

受到的威脅，進而衍生連鎖效應；感染者除

了對抗病魔之外還得面對社會的歧視目光，

不但讓愛滋病毒感染者被貼上道德敗壞者及

罪犯的標籤，使其深受社會觀感所排斥，同

時也影響其就醫權益及阻礙其接受治療，嚴

重甚至會造成傳染病防治控制不彰等公共衛

生議題（Herek, Capitanio, & Widaman, 2002; 

Parker & Aggleton, 2003）。對於注重隱私

的愛滋病毒感染者來說，依靠線上社會支持

似乎比傳統社會支持團體來得自在。和傳統

面對面社會支持完全不同的是，線上社會支

持完全改變了社會支持需求者與提供者之間

的互動關係和溝通的管道（Walther & Park, 

2002）。線上社會支持能夠讓使用者保持匿

名性，讓社會支持的尋求者安心地討論自己

的問題，並毫無顧忌暢所欲言，就算是不方

便在人前討論的敏感議題也能透過文字說明

（Braithwaite, Waldron, & Finn, 1999; Galagher, 

Sproull, & Kiesler, 1998; Wright, 1999）。

參、 研究設計與方法
一、 研究對象

本研究將研究範圍設定為國內網域之網

站，僅限於臺灣地區主要使用繁體中文之網

站，將臺灣衛生福利部疾病管制署專業版之

第三類法定傳染病——人類免疫缺乏病毒感

染網頁，及其相關連結中的同志健康社區服

務中心與民間團體做整理後，因主要探討其

網站所提供的愛滋病相關資訊與服務，排除

Facebook粉絲專頁與並非以愛滋病為主要關

注議題的網站，並從中挑選「社團法人臺灣

露德協會」網站的留言板進行分析。該留言

板分為感染者與非感染者兩個區塊，另因留

言板僅保存各五百筆資料，較舊資料會被刪

除，故僅擷取每個留言板至2017年12月1日

為止存在於留言板之資料，共2,240則留言與

回覆進行分析。該留言板於2018年3月5日關

閉，改透過電話與即時通訊軟體Line提供愛

滋病諮詢，強化一對一的個人服務。然而在

本研究於2017年11月1日至12月1日蒐集資料

期間，該留言板仍為公開的開放性資源。

本研究之限制以及困難包含以下三點：

(1)網路匿名：本研究場域為網路空間，且因

程式設計與尊重民眾隱私權緣故，該留言板

並無設計留言者基本資料欄，因此無法獲得

留言者的人口學特性分配；(2)語言限制：基

於不同國家在網路與支持團體的相關規定可

能有所差異，且部分資訊內容也會因文化而

有不同著重；(3)樣本限制：網站資料依然持

續更新，以人力及研究時程的規劃，並考量

資料的完整度與豐富度，因此僅蒐集2017年

11月30日前的網站資料，以及至2017年12月1

日為止存在於留言板之留言與回覆內容，其餘

資料不在研究範圍內，對於未來繼續更新不做

追蹤，無法瞭解使用行為是否因未來時間發展

而有所差異。另因留言及回覆內容有時會包含

兩種以上的項目，造成歸類困難，本研究在編

碼過程允許同時多種編碼的規則。
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本研究經由瀏覽分析20個國內愛滋相關

資訊網站的角色與功能，發現有設立匿名留

言板的為「社團法人中華民國愛滋感染者權

益促進會」（以下簡稱權促會）與「社團法

人臺灣露德協會」（以下簡稱露德協會）兩

個網站。兩者較為不同的是其留言板區分，

權促會分為權益板與知識板，露德協會則分

為感染者板與非感染者板。本研究在確認其

留言板皆有持續進行更新後觀察，發現知識

板與權益板之間留言較為相似，如果從提問

者身分出發會是一個更好的觀點。因此挑選

露德協會網站之匿名留言板進行研究。

二、 分析框架

本分析依據研究目的為框架設計編碼

表，並經由文獻探討所得之歸納與發現，進

而發展為本研究的分類項目。提問主題參考

消費者健康資訊及愛滋相關問題留言內容分

析之綜合文獻加以修改成表二之8項編碼項

目（卓玉聰、林千鈺，2004；蔡春美等人，

2001）。社會支持類型與留言者身分則綜合

了文獻探討，分成四大面向及各四種留言者

類型（表三），無表明身分之留言者則歸類

於其他。因本研究參照編碼說明表將留言板

中大量的資料進行系統性編碼，為避免造成

混亂或重疊，每一則訊息皆給編號。編號依

留言時間倒序，分為感染者板留言qa001∼

qa496及回覆ra001∼ra479；非感染者留言板

qb001∼qb526及回覆rb001∼rb526。因非首

則留言多是從首則留言回覆延伸詢問，因

此分類主題以提問的首則留言內容為主，

若一則提問中有數則留言，則依序給予編碼

qa001-1、qa001-2，依此類推。

三、 研究倫理

根據著作權法第52條的條文內容：「為

報導、評論、教學、研究或其他正當目的之

必要，在合理範圍內，得引用已公開發表

之著作。」（全國法規資料庫，2016）。社

團法人臺灣露德協會之討論區與留言板為公

表二　線上愛滋匿名問答諮詢中的主題類型

主　　題 提問主題說明

醫療照護資訊 病徵、治療程序、醫療檢驗過程、診斷證明。

藥物資訊 藥物說明、藥物安全、藥物資訊。

保健資訊 健康常識、預防感染注意事項、疾病知識、保健食品、一般體健。

支援提供及醫療提供者資訊 醫院介紹、醫師專長、門診及住院相關訊息、醫療糾紛等。

保險資訊 一般保險相關、健康保險相關。

權益相關 工作權益、隱私權益等。

公共衛生資訊 衛生所相關、個管師資訊。

其他 個人感想與分享，協會建議與其他活動。

註： 問答主題參考消費者健康資訊及愛滋相關問題留言內容分析之綜合文獻加以修改（卓玉聰、
林千鈺，2004；蔡春美等人，2001）。
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表三　線上愛滋匿名問答諮詢中的社會支持面向與留言者類型

社會支持面向 解釋變數 問題描述情境 回覆描述情境

情緒性支持 情感支持 表達負面情緒 表達同理

表達正向情緒

尋求安慰 表達安撫

自尊支持 尋求肯定 表達肯定

網絡支持 尋求存在 表達存在

感謝 給予鼓勵

工具性支持 實質支持 尋求實質支援 給予 機構聯絡方式／由機構主動聯絡／機構提
供支援

尋求現實服務 建議轉介／給予轉介資訊

資訊性支持 資訊支持 尋求建議 提供建議

尋求資訊 提供相關資訊

描述情況 情況評估

描述病狀 提供額外資訊

個人經驗／想法分享 個人經驗／想法分享

其他

留言者類別 提問留言者 回覆留言者

留言者類別 感染者 協會志工

照護者 其他感染者

第三者 第三者

未表明／無法判斷 從留言文句中無法判斷留言者身分

註： 社會支持類型經由文獻探討歸納而得啟發（邱文彬，2001；張俊一，2008；劉士華，2009；
Cobb, 1976; Cohen & Wills, 1985; House, 1981; Robert & Angelo, 2001）；解釋變數部分則參考 
Mo與Coulson（2012），王國華、劉菊、楊騰飛、鍾聲揚與魏程瑞（2015）等文獻。

開發表之資訊，留言公開前會先經留言板管

理者審核，確認留言在未涉及謾罵、人身攻

擊、隱私揭露的前提下，再予以公開。本研

究使用其諮詢紀錄並發表時已依據板規先註

明資料出處，因此並無侵犯社團法人臺灣露

德協會之著作權，亦審慎處理留言中任何有

可能遭揭露之隱私訊息。另本研究蒐集分析

資料為公開的開放性資源，並應用於非介入

性的內容分析法作為研究方法，但依然需要

注意研究倫理的相關問題。負責任的研究行

為，係指研究者必須遵守以下幾項原則：

誠實（honesty）、正確（accuracy）、效

率（efficiency），以及客觀（objectivity）

等，例如：根據實地蒐集和處理研究資料、
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精確地報告研究發現、適當運用研究資源

並且避免浪費社會成本、致力於使科學事

實能正確呈現、應避免不當的偏差詮釋等

（Steneck, 2007），本研究將遵守以上這幾

項規範。

肆、 研究結果與討論
依據本研究之研究目的與框架進行留言

板提問與回覆內容之分析，以瞭解留言板內

容主題與社會支持類型，並綜合上述對照分

析呈現，再將提問與回覆者身分與內容進行

交叉分析，最後提出綜合討論。

一、 愛滋病線上匿名留言板提問分析

(一) 提問主題

以本研究設計之8項編碼項目，將留言

板之留言逐一針對提問主題進行編碼，結果

依照分析百分比例後，以表四呈現留言板之

統計數據，並描述其情況。

感染者留言板之主題較為分散，

總數為 5 1 0則留言，佔最多數為權益

相關（ 2 5 . 8 8 %）與醫療照護資訊相關

（22.55%）。非感染者留言總數為526則，

主題多集中在保健資訊（73.19%），分析

過程中發現絕大多數的留言皆為「這樣是否

會感染？」或是「被感染的風險多高？」

等內容，例如qb008：「請問，我去攀岩完

後，發現我手指有幾根手指指縫間有裂

傷，但沒有流血，如果裂傷的地方不經意

碰觸到愛滋病患身上的血液，會被感染愛

滋嗎？」。整合後發現較多數量落在保健資

訊，其次則是醫療照護資訊，兩者加起來超

過一半的比例（57.82%）。

(二) 社會支持面向

以本研究設計之四大社會支持面向及

13項編碼項目，將留言板之留言逐一針對留

言內容進行編碼，結果依照分析百分比例

後以表五呈現留言板之統計數據。無論是感

表四　留言之主題類型

主題類型
感染者留言板主題數量

（百分比）
非感染者留言板主題數量

（百分比）
留言板主題數量 
（百分比）

權益相關  132 （25.88）  7 （1.33）  139 （13.42）

醫療照護資訊  115 （22.55）  83 （15.78）  198 （19.11）

藥物資訊  57 （11.18）  19 （3.61）  76 （7.34）

醫療提供者資訊  55 （10.78）  19 （3.61）  74 （7.14）

保健資訊  16 （3.14）  385 （73.19）  401 （38.71）

公共衛生資訊  13 （2.55）  2 （0.38）  15 （1.45）

保險資訊  13 （2.55）  1 （0.19）  14 （1.35）

其他  109 （21.37）  10 （1.90）  119 （11.49）

總計  510 （100.00）  526 （100.00）  1,036 （100.00）
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染者或非感染者留言板，社會支持需求的

部分皆以資訊性支持之需求量最多（71.9%

與80.73%），感染者留言板以尋求資訊為

最高比例（28.86%），例如qa076：「請問

服藥後會造成臉部漲紅（淡紫斑）或枯黃

嗎？是體質排斥嗎？需換藥嗎？」；非感

染者留言板則是表達負面情緒（12.51%），

例如qb018：「你好，排隊時別人摸到我

的陰莖，如果對方是愛滋病患，或是手

上有含HIV且新鮮的血液或體液，我會否

因此染上愛滋病嗎？很不安⋯⋯」。將

感染者留言板與非感染者留言板之留言內

容分析整合後發現，大多數需求為資訊性

支持（76.61%），其次依序為情緒性支持

（21.03%），雖然許多團體組織提供並整理

了詳細資訊，但對於需求者而言，還是會擔

心自己的狀況與專業資訊中所舉的例子不

同，所以仍然至留言板描述自己情況尋求

資訊；而由於愛滋病的特殊性，就算是匿

名留言板也較少需求者提出實質的工具性

支持需求。

二、 愛滋病線上匿名留言板回覆內容

以本研究設計之四大社會支持面向及13

項編碼項目，將留言板之留言逐一針對留言

回覆內容進行編碼，結果依照分析百分比例

表五　留言板提問內容之社會支持面向分析表

社會 
支持 
面向

解釋 
變數

問題描述 
情境

感染者留言板 非感染者留言板 總計

數量 
（百分比）

總數 
百分比

數量 
（百分比）

總數 
百分比

數量 
（百分比）

總數 
百分比

情緒性
支持

情緒 
支持

表達負面情緒  132 （12.57） 23.90  150 （12.51） 18.52  282 （12.54） 21.03

表達正向情緒  13 （1.24）  5 （0.42）  18 （0.80）

尋求安慰  34 （3.24）  14 （1.17）  48 （2.13）

自尊 
支持

尋求肯定  20 （1.90）  27 （2.25）  47 （2.09）

網絡 
支持

尋求存在  28 （2.67）  2 （0.17）  30 （1.33）

感謝  24 （2.29）  24 （2.00）  48 （2.13）

工具性
支持

實質 
支持

尋求實質支援  13 （1.24） 1.81  0 （0.00） 0.50  13 （0.58） 1.11

尋求現實服務  6 （0.57）  6 （0.50）  12 （0.53）

資訊性
支持

資訊 
支持

尋求建議  125 （11.90） 71.90  97 （8.09） 80.73  222 （9.87） 76.61

尋求資訊  303 （28.86）  482 （40.20）  785 （34.90）

描述情況  134 （12.76）  320 （26.69）  454 （20.19）

描述病狀  114 （10.86）  54 （4.50）  168 （7.47）

個 人 經驗／ 
想法分享

 79 （7.52）  15 （1.25）  94 （4.18）

其他  25 （2.38） 2.38  3 （0.25） 0.25  28 （1.25） 1.25



150

圖書資訊學刊　　第16卷 第2期　（2018.12）

後，以表六呈現留言板之統計數據，並描述

其情況。

感染者留言板中的回覆以資訊性支持

（60.85%）佔最多數，非感染者留言板中

佔最多也是資訊性支持（80.96%），例如

ra037：「會依你的戶籍地做通報列管，除

非有主動和醫院說明目前居住地，不然一

般會以戶籍地做通報，看診或拿藥部分不

分戶籍地或通訊地，只要在指定醫院看診

都可以，因此你也可以選擇在臺中看診，

看診醫院包含臺中醫院、臺中榮總、中國

醫、中山醫等。」與留言分析章節中資訊

性支持的需求佔多數的情況相符。在需求是

以資訊性支持為主的情況下，回覆也變成以

提供資訊性支持為主要。但在工具性支持的

部分會變成主動提供聯絡資訊，希望能夠給

予實質的工具性支持。

三、 留言板提問及回覆者與留言內容交叉分析

以本研究設計之編碼項目將留言者身

分進行編碼，並將提問者與回覆者身分與主

題和社會支持面向之編碼項目比對做分析，

表六　感染者與非感染者留言板回覆內容社會支持面向分析表

社會
支持
面向

解釋
變數

回覆描述情境

感染者留言板 感染者留言板 總計

數量
（百分比）

總數
百分比

數量
（百分比）

總數
百分比

數量
（百分比）

總數
百分比

情
緒
性
支
持

情緒
支持

表達同理  94 （7.01） 24.68  33 （2.94） 11.92  127 （5.15） 18.86

表達安撫  51 （3.80）  83 （7.38）  134 （5.44）

自尊
支持

表達肯定  37 （2.76）  8 （0.71）  45 （1.83）

網絡
支持

表達存在  85 （6.34）  8 （0.71）  93 （3.77）

給予鼓勵  64 （4.77）  2 （0.18）  66 （2.68）

工
具
性
支
持

實質
支持

給 予機構聯絡方
式／由機構主
動聯絡／機構
提供支援

 101 （7.53） 12.68  28 （2.49） 6.76  129 （5.23） 9.98

建 議轉介／ 
給予轉介資訊

 69 （5.15）  48 （4.27）  117 （4.75）

資
訊
性
支
持

資訊
支持

提供建議  275 （20.51） 60.85  162 （14.41） 80.96  437 （17.73） 70.02

提供相關資訊  342 （25.50）  498 （44.31）  840 （34.08）

情況評估  28 （2.09）  241 （21.44）  269 （10.91）

提供額外資訊  32 （2.39）  9 （0.80）  41 （1.66）

個 人經驗／ 
想法分享

 139 （10.37）  0 （0.00）  139 （5.64）

其
他

 24 （1.79） 1.79  4 （0.36） 0.36  28 （1.14） 1.14



151

從社會支持觀點探討愛滋線上匿名諮詢問答

依百分比例分析後以表七與表八呈現，並描

述其情況。然而需特別說明的是，本文先前

已提及因研究場域為網路空間，且露德協會

網站設計之限制與尊重民眾隱私權緣故，該

留言板並無設計留言者基本資料欄，因此無

法獲得留言者的人口學特性資料。然而在本

研究中所採用的提問者「身份」，無需知道

人口學特性，而是以語句分析判斷提問內容

與提問之間的關聯性，可分為本人、照護者

或非屬上述二者之第三者，或是缺乏主詞的

「無法判斷」。以下分別從提問者及回覆者分

項，並從提問主題與社會支持類型做說明。

(一) 提問者分析

1. 主題類型

從表七中可以發現在感染者留言板有表

明身分為感染者本人的提問中，提問主題以

權益相關（29.69%）為最高，其次是醫療照

護資訊（21.38%）；照護者與第三者（例如

qa121：「你好，因有朋友是感染者，最近

出現失智跟類似精神喪失的狀況，想請問

感染或發病到末期，是否會出現失智的狀

況？若感染到腦部是否會有這種狀況呢？

感謝」）則以醫療照護資訊為絕大多數，分

別為40%與60%，其他不表明或無法判斷的

提問者的提問主題則是其他（34.18%）與醫

療照護資訊（25.32%）最多，由於身份不明

因此無法判斷與提問之間的關聯，在情緒發

洩時內文也常以通篇情緒性字詞表達，因此

造成有超過三成此類型提問者所問的問題多

屬於較難歸類的各種情緒抒發或是活動資訊

的其他類。

表七　感染者留言板提問者與主題分析表

主題類型／身分 本人 照護者 第三者 無法判斷

醫療照護資訊  90 （21.38）  2 （40.00）  3 （60.00）  20 （25.32）

藥物資訊  47 （11.16）  1 （20.00）  0 （0.00）  9 （11.39）

保健資訊  13 （3.09）  1 （20.00）  0 （0.00）  2 （2.53）

支援提供及醫療提供者資訊  47 （11.16）  0 （0.00）  0 （0.00）  8 （10.13）

保險資訊  10 （2.38）  0 （0.00）  1 （20.00）  2 （2.53）

權益相關  125 （29.69）  1 （20.00）  1 （20.00）  5 （6.33）

公共衛生資訊  7 （1.66）  0 （0.00）  0 （0.00）  6 （7.59）

其他  82 （19.48）  0 （0.00）  0 （0.00）  27 （34.18）

總計  421 （82.55）  5 （0.98）  5 （0.98）  79 （15.49）

註：數字部分為計數（占總數之百分比）。
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表八　非感染者留言板留言者身分與社會支持面向分析表

社會
支持
面向

解釋變數 問題描述情境 本人 照護者 第三者 無法判斷

情
緒
性
支
持

情緒支持 表達負面情緒  147 （13.55）  2 （9.09）  1 （5.56）  0 （0.00）

表達正向情緒  5 （0.46）  0 （0.00）  0 （0.00）  0 （0.00）

尋求安慰  13 （1.20）  0 （0.00）  1 （5.56）  0 （0.00）

自尊支持 尋求肯定  25 （2.30）  0 （0.00）  0 （0.00）  2 （2.70）

網絡支持 尋求存在  1 （0.09）  0 （0.00）  0 （0.00）  1 （1.35）

感謝  22 （2.03）  0 （0.00）  0 （0.00）  2 （2.70）

工
具
性
支
持

實質支持 尋求實質支援  0 （0.00）  0 （0.00）  0 （0.00）  0 （0.00）

尋求現實服務  5 （0.46）  0 （0.00）  0 （0.00）  1 （1.35）

資
訊
性
支
持

資訊支持 尋求建議  90 （8.29）  2 （9.09）  2 （11.11）  3 （4.05）

尋求資訊  406 （37.42）  8 （36.36）  7 （38.89）  61 （82.43）

描述情況  305 （28.11）  9 （40.91）  5 （27.78）  1 （1.35）

描述病狀  52 （4.79）  0 （0.00）  1 （5.56）  1 （1.35）

個人經驗／想法分享  11 （1.01）  1 （4.55）  1 （5.56）  2 （2.70）

其
他  3 （0.28）  0 （0.00）  0 （0.00）  0 （0.00）

總計  1,085 （90.49）  22 （1.83）  18 （1.50）  74 （6.17）

註：數字部分為計數（占總數之百分比）。

2. 社會支持類型

在表八所示的非感染者留言板中，除了

照護者主要是描述情況（40.91%）以外，本

人、第三者及無表明身分之其他留言者，皆

以尋求資訊為主要目的。本人（28.11%）與

第三者（27.78%）社會支持情境也以描述情

況占第二多數。在社會支持面向上，也都以

資訊性支持為絕大多數。

(二) 回覆者分析

因非感染者留言板僅有協會志工回覆，

因此僅以感染者留言板及兩者綜合後的整理

為分項，將社會支持類型依提問者身分分

類後以表格呈現並說明，分析結果說明如表

九、表十。在感染者留言板的社會支持情境

中，協會志工以提供相關資訊為主要回覆內

容（28.26%），而感染者（56%）、第三者

（47.22%）與無法判斷者（40.37%），則
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表九　感染者留言板回覆者與社會支持類型分析表

社會
支持
面向

解釋變數 回覆描述情境 協會志工 感染者 第三者 無法判斷

情
緒
性
支
持

情緒支持 表達同理  89 （8.52）  2 （2.00）  2 （5.56）  1 （0.62）

表達安撫  47 （4.50）  2 （2.00）  1 （2.78）  1 （0.62）

自尊支持 表達肯定  37 （3.54）  0 （0.00）  0 （0.00）  0 （0.00）

網絡支持 表達存在  82 （7.85）  2 （2.00）  0 （0.00）  1 （0.62）

給予鼓勵  26 （2.49）  15 （15.00）  4 （11.11）  19 （11.80）

工
具
性
支
持

實質支持 給 予機構聯絡方式／
由機構主動聯絡／
機構提供支援

 101 （9.67）  0 （0.00）  0 （0.00）  0 （0.00）

建 議轉介／給予轉介
資訊

 67 （6.42）  1 （1.00）  0 （0.00）  1 （0.62）

資
訊
性
支
持

資訊支持 提供建議  220 （21.07）  12 （12.00）  10 （27.78）  33 （20.50）

提供相關資訊  295 （28.26）  10 （10.00）  2 （5.56）  35 （21.74）

情況評估  26 （2.49）  0 （0.00）  0 （0.00）  2 （1.24）

提供額外資訊  32 （3.07）  0 （0.00）  0 （0.00）  0 （0.00）

個人經驗／想法分享  1 （0.10）  56 （56.00）  17 （47.22）  65 （40.37）

其
他  21 （2.01）  0 （0.00）  0 （0.00）  3 （1.86）

總計  1,044 （77.85）  100 （7.46）  36 （2.68）  161 （12.01）

註：數字部分為計數（占總數之百分比）。

是以個人經驗／想法分享為最多。另外，

就表十的整體分析而言，在社會支持情境

中協會志工以提供相關資訊為主要回覆內

容（36.58%），而感染者（56%）、第三者

（47.22%）與無法判斷者（40.37%），則是

以個人經驗／想法分享為最多。

四、 綜合討論

提問主題分析結果顯示感染者重視權

益與醫療照護，而非感染者則偏重保健資

訊。如同在文獻探討中高心藝與郭洪國雄

（2013）提及，我國雖然在預防感染與求助

的觀念和行動上有明顯進步，在人權議題上

仍需更加重視與推廣。非感染者則集中在保

健資訊，分析過程中發掘多數留言內容為

「這樣是否會感染？」或是「被感染的風險

多高？」本研究認為這表示多數非感染者在

知曉某種行為可能會有潛在感染風險後，因

為對疾病的誤解與焦慮造成恐慌而選擇到留

言板提問。而整體的提問比例最高的主題為
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保健與醫療照護資訊，本研究認為這代表提

問者對於愛滋病相關組織的印象即為能夠協

助取得基本愛滋知識及提供醫療照護資訊，

與大部分組織主要業務為推廣對愛滋防治教

育及感染者醫療照護協助相符。

提問者的身分以本人為大宗，回覆者雖

然因為非感染者留言板審核制度與特性而以

協會志工為最多，但在感染者留言板也有不

少願意表露身分的感染者分享經驗與想法。

在感染者留言板中絕大多數提問者為本人，

也有些提問者選擇以第三者或是無主詞觀點

提問，如同Petrak等人（2001）表示愛滋病

毒感染者期待能夠獲得感染者團體支持的情

況下才可能願意表露身分，線上社會支持讓

使用者保有隱私並安心討論自身問題；另外

也因疾病之特殊性，比起面對面與親朋好友

討論或者直接投醫，多數感染者較可能先以

匿名方式在廣大無邊際的網路世界裡尋找所

需要的初步資訊做決策，再決定下一步該採

取的行動。回覆諮詢留言雖大部分為協會志

表十　留言板回覆者身分與社會支持類型總分析表

社會
支持
面向

解釋
變數

回覆描述情境 協會志工 感染者 第三者 其他

情
緒
性
支
持

情緒
支持

表達同理  122 （5.63）  2 （2.00）  2 （5.56）  1 （0.62）

表達安撫  130 （6.00）  2 （2.00）  1 （2.78）  1 （0.62）

自尊
支持

表達肯定  45 （2.08）  0 （0.00）  0 （0.00）  0 （0.00）

網絡
支持

表達存在  90 （4.15）  2 （2.00）  0 （0.00）  1 （0.62）

給予鼓勵  28 （1.29）  15 （15.00）  4 （11.11）  19 （11.80）

工
具
性
支
持

實質
支持

給 予機構聯絡方式／
由機構主動聯絡／
機構提供支援

 129 （5.95）  0 （0.00）  0 （0.00）  0 （0.00）

建 議轉介／給予轉介
資訊

 115 （5.30）  1 （1.00）  0 （0.00）  1 （0.62）

資
訊
性
支
持

資訊
支持

提供建議  382 （17.62）  12 （12.00）  10 （27.78）  33 （20.50）

提供相關資訊  793 （36.58）  10 （10.00）  2 （5.56）  35 （21.74）

情況評估  267 （12.32）  0 （0.00）  0 （0.00）  2 （1.24）

提供額外資訊  41 （1.89）  0 （0.00）  0 （0.00）  0 （0.00）

個人經驗／想法分享  1 （0.05）  56 （56.00）  17 （47.22）  65 （40.37）

其
他  25 （1.15）  0 （0.00）  0 （0.00）  3 （1.86）

總計  2,168 （87.95）  100 （4.06）  36 （1.46）  161 （6.53）
註：數字部分為計數（占總數之百分比）。
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工，但由其他人回覆的比例仍不算少。一如

White與Dorman（2001）提及網路匿名性讓

人更願意分享經驗與討論，在線上匿名留言

板這種保有高度隱私權的情況下，不只是提

問者，回覆者也願意公開感染者身分來回饋

與分享。Grant（1988）認為支持團體能為年

輕的愛滋病患提供社會心理上的服務和情緒

支持上的協助，而相較起情緒性支持，大部

分提問者所提問的內容集中在資訊性支持，

尤其是尋求資訊上；回覆內容也以資訊性支

持為主，與提問者之提問內容相符。但另一

方面，這樣的匿名性讓較少提問者對於較需

要一對一溝通或面對面接觸的工具性支持提

出需求，即使許多團體組織提供並整理詳細

資訊在網路上供大家使用，但多數提問者還

是對於資訊性支持仍有相當大的需求，本研

究認為可能是因為對於需求者而言，傾向比

較自己的狀況與專業資訊中所舉例子或情況

的差異，所以仍然至留言板描述自己情況後

進行資訊尋求；且如先前文獻所述，大部分

的感染者注重自身隱私，就算是匿名留言板

也較少提問者對於較需要一對一溝通或面對

面接觸的工具性支持提出需求。

在感染者留言板中，願意表露身分的本

人提問主題以權益相關為最高，而照護者與

第三者則以醫療照護資訊為主。非感染者留

言板中則以保健資訊占了絕大多數，尚未確

定感染的留言者則不分身分集中於是否感染

等問題，而照護者則是描述情況稍多於尋求

資訊。本人所提問之留言內容集中於尋求資

訊、描述情況與表達負面情緒，相較於照護

者和第三者等集中於尋求資訊的情況較為分

散，整體而言還是集中於資訊性支持。而回

覆者以提供相關資訊為主要回覆內容，感染

者、第三者與其他等非志工回覆者，則是以

個人經驗／分享為最多。本研究認為這表示

感染者對於醫療照護資訊已經有一定程度瞭

解，或者在確診時便由醫師或個管師等做過

衛生教育，但我國現今對於感染者之權益相

關法規與說明仍然不足，露德協會於2015年

臺灣地區愛滋感染者生活現況調查報告中，

則發現對於民間社團照護資源之需求與看

重，已高於知心好友與醫院個管師（社團法

人臺灣露德協會，2015），關於權益相關資

訊若能由民間團體來推廣，相信更能符合感

染者需求。除此之外，大部分的宣導皆是以

防治教育為主體，對於感染者相關的權益說

明也須要更多的宣傳。協會志工會依照提問

內容提供相關資訊，留言板之隱私性也會讓

非志工回覆者放心表達其感染者身分後來分

享個人經驗。

伍、 結論與建議
本研究主要目的為瞭解現今國內愛滋

相關網站所提供的愛滋病相關資訊後，透過

社會支持觀點分析愛滋匿名留言板之留言與

回覆，並探討留言板中的需求與提供是否相

符。本章依據研究問題整理撰寫結論並提出

建議，供後續研究者參考。
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一、 結論

(一) 線上匿名留言板依然有存在之必要

本研究對於網站資訊以及留言板資訊皆

進行整理或分析，發現雖然傳統網頁能清楚

明瞭的整理相關資訊，但互動機會少，而經

由設置留言板的功能不僅能提供交流機會，

也能藉由提出的問題做資訊上的更新；又因

愛滋病的社群特殊，較為注重隱私；在蒐集

資料的過程中，本研究也發現無論感染者留

言板或非感染者留言板，每個月至少都有十

篇左右，甚至超過十篇的新增留言，平均每

週有一至兩篇以上的新增留言，提問主題多

元，因此認為線上匿名留言板還是有存在之

必要性。

(二) 感染者的需求逐漸轉為爭取權益，非感

染者則須舒緩焦慮

現今醫療科技發達，還有藥物不斷更

新，感染者重視的議題逐漸從醫療照護轉向

個人的權益。但對於一般民眾來說，對於

是否感染、感染途徑及感染風險等保健資訊

還是有強烈的需求，儘管基本知識已經放在

網站最顯眼的地方，對於疾病的刻板印象與

焦慮造成的恐慌，會讓許多相似問題不斷出

現。相較於感染者，非感染者的提問主題較

為集中且重複，除了審核留言之外，也應針

對非感染者的焦慮與恐慌做對策，像是加強

基本知識宣導或衛生教育，減輕因為刻板印

象引發的焦慮與恐慌。

(三) 匿名情境中的感染者對於身分不多加隱瞞

提問者中本人提問佔多數，除了因為

匿名留言板讓使用者保有隱私並安心討論

自身問題外，也因為疾病傳染的管道及途

徑，讓有提問需求者會選擇使用匿名方式

提問，而非詢問伴侶、家人或朋友。而匿

名方式的安心感，讓回覆諮詢留言裡也有

部分感染者願意主動揭露感染者身分來回

饋與交換經驗。

(四) 提問留言內容多以資訊性支持為主要需求

根據研究結果，提問內容之中以資訊性

支持為主要需求，例如感染者大多會需要權

益與醫療相關之資訊，而非感染者則需要保

健與醫療相關之資訊，可能是因為對於需求

者而言，在找到資訊的同時會去比較自己的

狀況與資訊中的差異，若無法說服，還是會

到留言板描述自己情況後尋求資訊。除此

之外，提問者對於資訊來源是否權威或許

還是有一定的存疑，因此也希望從專業團

體或人員方面得到資訊。再者，本研究推

論提問者習慣到不同留言板提問，做多方

資訊比對，藉此比較得到的資訊來增加安

心感。

(五) 回覆留言內容以資訊性支持為主，與需

求相符

多數的回覆提供了資訊性支持，符合提

問者最大的需求也是資訊性支持的情況。此

外在情緒性支持的部分，匿名留言板也提供

空間讓人能抒發自己的不安與焦慮，同為感

染者的病友可能會依自身經歷給予建議。另

外，在工具性支持的部分，雖然提問者可能

不會主動提出需求，但回覆者依然持續主動

提供聯絡或相關資訊，希望能夠給予實質的

工具性支持。
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二、 建議

(一) 實務建議

1. 傳統網站與社群網站相互搭配，資訊整合

後加速傳播

現今病友團體以社群網站為主流，但因

愛滋病之族群特殊，較注重隱私，無法採取

目前主流社群網站的溝通方式，反倒目前有

諸多非檯面上的「感染者地下社群」串連病

友，彼此互助且互動熱絡，例如「當我們

同在一起」與「感染者網路秘密社群」，

甚至是需透過感染者介紹才得以加入的感

染者專屬Line社群。另外，在研究結果中也

發現，感染者權益、醫療相關資訊以及基

礎保健知識等仍為主流需求，若能使用傳

統網站之特性將資訊做清楚明瞭的整理與

呈現，搭配曝光及傳播率高之社群網站並

間接流入地下社群，相信能夠更快速滿足

需求。

2. 針對感染者提供權益及醫療照護相關資訊

研究結果中發現感染者的資訊需求，

以權益議題和醫療照護資訊為主，而多數

官方愛滋病資源網站或病友聯誼會的資

訊，仍以推廣愛滋防治教育以及健康照護

環境宣導為主。就感染者而言，從感染後

的臨床治療與心理輔導，攸關病患權益的

生存權與工作權等權益議題與處理方式，

甚至臨終前的安置照護以及家屬可以獲得

的喘息服務，才是與疾病為伍一生最迫切

需要的資訊。

3. 對於非感染者留言除了審核，亦可針對其

焦慮與恐慌做對策

研究結果顯示，非感染者對於是否感

染、感染途徑及感染風險等保健資訊有強烈

的需求，儘管現今政府及民間團體都針對一

般民眾推動愛滋防治教育，也將相關基本知

識放在網站最顯眼的地方，但刻板印象與焦

慮還是會讓許多相似問題不斷出現。或許在

審核留言同時，亦可針對非感染者的焦慮與

恐慌做對策，例如多與民間團體配合進而參

與更多公開活動，或是將相關知識編入健康

教育課綱內，讓非感染者在第一時間不會因

為刻板印象而造成焦慮，也能讓民眾知道若

有相關疑慮可至相關單位諮詢。

(二) 後續研究建議

1. 對於各民間組織間的脈絡關係進行分析

如結論所述，本研究在檢視各愛滋相

關網站時發現各網站所屬之團體幾乎都有所

串聯，這讓每個組織雖然各司業務，卻也能

透過互動與合作擴展業務與服務範疇。但因

本研究主要針對其提供資訊與服務對象做探

討，並不會對於相互關係做更深入的瞭解，

建議往後研究可針對民間組織間的脈絡關係

進行探討，藉以瞭解目前我國愛滋相關民間團

體是否能因為合作而提供更全面性的服務。

2. 針對國內外之愛滋民間團體功能與服務對

象進行比較

愛滋病是一個全球急迫需要面對的問

題，歐美等已開發國家對於愛滋病的人權已

在法律上有諸多明文規定，例如聯合國愛滋
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病組織（UNAIDS）之「國際愛滋病與人權

指導方針」保障愛滋病患就學，免於歧視的

基本人權。而在臺灣的情境仍對愛滋病有諸

多錯誤認知，導致感染者處於負面社會氛

圍，間接影響感染者自身的疾病處置以及政

策制定者之法律規範。本研究中因研究對象

僅針對國內愛滋相關民間團體進行整理，無

法瞭解不同文化和國家相關團體之差異。因

此建議未來可針對國內外之愛滋相關民間團

體做更完整之比較與分析，藉此瞭解國內外

愛滋相關團體功能與服務對象之異同。

3. 針對曾使用過線上匿名留言板之使用者進

行問卷調查

基於本研究之研究場域為網路空間，研

究對象是較注重隱私之使用者，研究過程僅

針對留言者與回覆者之留言內容做分析，並

無法直接接觸到使用者或瞭解後續發展，因

此建議可針對曾使用過愛滋相關線上匿名留

言板之使用者做需求滿意之問卷調查，實際

瞭解使用者在提出並接受支持後是否有滿足

原本的需求。
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