
从互助到行动 ： 罕见病患者组织

何以参与政策倡导 ？

吴 洁

［ 内 容提要 ］ 近 年 来 ， 随 着 国 家 对 罕 见 病 群 体 的 重 视 和

关 怀 ， 罕 见 病 患 者 组 织 也 在 不 断 萌 芽 、 发 展 。 这 些 以 互 助

为 基 础 的 患 者 组 织 不 仅 在 群 体 内 部 提 供 信 息 共 享 、 社 会

支 持 ， 他 们 也 越 来 越 多 地 参 与 政 策 倡 导 ， 试 图 影 响 国 家 以

及 地 方 卫 生 政 策 的 制 定 。 然 而 ， 相 关 的 社 会 科 学 研 究 却

付 之 阙 如 。 究 竟 什 么 因 素 促使 患 者 组 织 从 互 助 走 向 政 策

倡 导 ？ 如何解释 患 者 组 织 的 不 同 发 展 路 径 ？ 通 过 ２０２０
—

２０２３ 年 对 ２８ 个 患 者 组 织 的 深 入 访 谈 ， 本 文 发 现 政 策 偏 好

一 致 性 、 组 织 内 部 团 结 、 倡 导 联 盟 的 形 成 对 于 患 者 组 织 参

与 政 策 倡 导 具 有 行 塑 作 用 。 本 文 从 理 论 上 填 补 了 在 中 国

背 景 下 患 者 组 织 参 与 政 策 倡 导 的 机 制 空 白 ； 同 时 亦 对 互 助

组 织 在 中 国 的 发 展 提供 了 有 价值 的 经 验 分 析 。

［关键词 ］ 罕 见 病 ； 患 者 组 织 ； 政 策 倡 导 ； 互 助 组 织

引 言

根据世 界卫生组织的 定义 ， 罕 见病发病 率 约 为 万分之六 ①
， 这
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■ 从 互 助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

意味着罕见病 同一病种患者人数极其微小 。 为 了 避免在茫 茫人海

中成为一座孤 岛 ， 近十年来 ， 以 互助 为 基础 的 患者 组 织蓬勃 发 展 。

患者组织 （又名病友组织 、患者倡导组织等 ） 指 的是病友及其亲 属 、

医生等围绕某种特定疾病而 自 发形成 的 互助组织 。
① 早期 ，患者组

织的产生更多是一种 自 发 的 互 助行为 ；

一些病友通过 网 络 留 言板

（
ＢＢＳ

） 、微信等网络平台
“

发现
”

散落在全国各地的病友 ，发挥信息分享 、

社交和生活互助等功能 。 然而 ，近年来 ，随着国家对于罕见病的持续关

注 ，罕见病患者组织在成员规模不断发展的同时 ，其组织 目标也开始从

内部互助转向对外政策倡导 ；展现了较高的行动力和动员能力 。
？

政策倡导指 的 是社会行动者通过直接 、 间接方式影响 公共政

策 。
③ 近年来 ，作为中 国协商民主的一部分 ，社会 力量参与政策倡导

受到 了国 内外学者的关注 。 然而 ，现有研究关注的对象绝大部分是资

源丰富 、能力完备 、政治嵌入性较高的组织 ， 例如 ，环保类社会组织④ ；
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■ 利 益 的关联 、博弈与公共政策

具有官方背景的社会组织等 ？
， 或者是政府关系 网 络丰富 的行业

商会等 。
？ 对于新兴的且处在萌芽 中 的 患者组织鲜 少研究 ； 有关

其参与政策倡导 的政治社会学分析更是付之阙如 。

事实上 ， 患者组织一直是健康政治中 重要的行动者 ， 在卫生政

策的制定过程 中 发挥重要作 用 。
③ 例如 ， 美 国 乳腺癌 患者 组织 曾

通过一系列 的 游说和媒体策略推动 美国 国 会增 加 乳腺癌研究经

费 、加快药物审批和推广新药临床使 用 。
④ 在我 国 ， 最近的研究也

发现一些罕见病患者组织亦积极通过情感动 员等方式加快孤儿药

的审批 、推动药品进入国家或地方医 保 名 录 。
⑤ 事实上 ， 患者组织

具有较高 的 内 部团 结 、丰富 的横 向 组织 网络和相似的政策需求 ； 这

些组织特性都可以快速转化为动员优势 ，推动 、影响政策变革 。 然

①李 朔严 ： ｛政治关联会影 响 中 国 草根 ＮＧＯ 的政策倡 导 吗 ？

——基于组 织理论

视野的多案例比较 ： 公共管理学报 ＞ ２ ０ １ ７ 年 第 ２ 期 。

② 参见江华 、张建民 、 周莹 ： 《利益契合 ： 转型期 中 国国家与社会关系的
一个分析框

架 》 ， ＜社会学研究 ＞ ２ （ｍ 年 第 ３ 期 ； 黄 冬娅 ： ＜企业家 如何影响地方政策过程
一基 于 国

家 中心的案 例 分 析 和 类型 建构 ＞ ， ＜社会 学 研 究 ＞ ２０ １ ３ 年 第 ５ 期 ；
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■ 从 互 助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

而 ， 我国 患者组织发展仍处在萌芽状态 ， 成熟程度参差不齐 ， 组织

间差距较大 。 仅 有 的 文 献 也 主 要 着 眼 于 对 零 星 患 者 组 织 的 分

析 缺乏对这一类组织 的 整 体性认识 。 我 们不 知 道 患 者组织究

竟有哪些特征 ？ 组织 间差异如何 ？ 又是什么 因 素激励患者组织完

成从互助到倡导的转 向 ？ 本文 旨 在为这
一系列 问题提供答案 。

本文通过对罕见病患者组织这一组织集群跨越三年 的 田 野调

研 ， 分析患者组织参与 政策倡导 的 内 在动 力 机制 。 本文构建 了 罕

见病患者组织数据库 （ 数量 ＝
８ ８

） ， 主要纳入围绕单 一疾病所组成

的罕见病患者组织 。
② 为 了 研究患者组织是否 参 与政策倡 导 ， 通

过对其官 网所公布的组织 目 标进行文本分析 ， 判 断其是 否将政策

倡导纳入其工 作序 列 和 组织 目 标 。 在 此基础上 ，
２ ０２ ０

—

２ ０２３ 年 ，

笔者对 ２８ 家患者组织 负 责 人进行 了 深入访谈 ， 也对其 ５ ０ 余 名 骨

干成员进行两次 以上 的追踪访谈 ， 收集经验材料 。 笔者还收集 了

包括组织联盟 、组织年限 、组织领导人等组织相关数据 ， 以 及 与疾

病 的相关信息 ， 包括是否有 治疗药物 、药企的合作情 况 、病友人数

等信息 。 本文主要 以组织访谈数据为依据 ， 通过比较分析 ， 阐 述患

者组织从互助走 向政策倡导 的 内 部机制 ， 也 为洞察 中 国 罕 见病患

者组织及其政策倡导提供新视角 。

通过深入的访谈 、数据分析 ， 本文发现政策偏好一致性 、组织

内 部团结 、倡导联盟的形成对于患者组织参与政策倡导具有推动

作用 。 同时 ，本文也指 出 患者组织参 与政策倡导 的 制度阻 力 和障

碍 。 现有 的政策参与方式仍然 以非正式为主 ， 缺乏制度化 的 渠道

来对接患者组织的政策需求 ， 这増加 了 行政部 门 的 应对 负担 。 国

①例如 ， 窦婴 、晋军 ： 《非 营 利 组织 的 逐 利 逻辑
一

以 某遗 传 代谢 病 患 者 组 织 为

例 》 ， 《社会学评论 ＞ ２ １ １ ２ ２ 年 第 ６ 期 ； 俞志元 ： 《集 体性抗争 行动 结果 的 影 响 因 素
项

基于三个集体性抗争行动的比较研究 》 ， 《社会学研究 ＞２ ０ １ ２ 年 第 ３ 期 。

② 本文所述主要围绕单一病种形成的 患者组织 ， 不包含罕 见病相关基金会等伞形

组织 。

１ ０３



■ 利益 的关联 、博弈 与公共政策

内学界对于患者组织政策参与 的研究较为薄弱 ， 更鲜 少从 国 家 与

社会视角对其进行学术考察 。 本文从理论上填补 了 中 国 患者组织

参与政策倡导的机制空 白 ； 同 时也对互助组织 的 组织发展提供 了

有价值的经验分析 ， 亦补充 了 从人 文社科 角度分析 患者组织发展

的跨学科视角 。

二 、 社会力量为何参与政策倡导 ？

一个运转高效的 市 民社会可 以有效增加政府的 问责能 力和提

高其治理水平 ， 也是基层 民主的重要基石 。
① 在 中 国 ， 随着社会 力

量不断地发展和专业化 ， 社会组织逐渐开始超越原 有单一 的服务

提供功能 ， 通过政策倡导 的方式积极参 与 基层社会 治理和政策制

定 。 近年来 ， 国 内 外学术界都开始关注社会 力 量如何在 中 国影响

议程设定和政策 ，现有研究主要围绕政治机会 、组织资源和策略三

个学术视角展开 。

第一种研究视角基于社会运动理论 ， 学者 认 为政治机会结构

的开放是社会 力 量参与政策倡导 的 重要原 因 和 前提 。
？ —方面 ，

随着改革开放 ，社会利益表达的多元催生 出 了 一批新生 的社会组

织 ， 试图 与地方政府斡旋以影响地方政策 。
③ 另
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■ 从 互 助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

角 出 发 ， 地 方 治理 绩 效 的 客 观需 求 和 政 府 内 部 分 散 治 理 的 结

构 ①也为社会 力量参与政策倡导创造 了 可能 。

一个典型的例子 即

在环保治理领域 ， 环境社会组织的专业性得到 了 官 方 的 认可和重

视 。 通过建立地方政府 与 社会组织 的 共 生关系 促进这些 组织

的政策意见被吸纳到决策 中来 ，提高地方治理绩效 。 总的来说 ， 过

去的研究主要从纵向分权 、 利益表达 的 多元 以 及实际治理 的 需 求

等 因 素 分 析 了 政 治 机会 结 构 如 何 塑 造 社 会 力 量 参 与 政 策 倡 导

行为 。

第二种研究视角受到 资源动 员理论 启 发 ， 关注社会 力 量 的 不

同 资源对于其参与政策倡导的形塑作用 。 这些研究主要关注社会

组织的政治关系 ？
、财务能 力 ？ 、 组织 自 主性 ⑤等 因 素对于社会组

织参与政策倡导 的影响 。 学者普遍认为 ，
组织资 源能 力 可 以 激励

其参与政策倡导 ， 同时影响其政策倡导 的 渠道选择 。
？ 其 中 ，

组织

的政治资源对于其参与政策倡导的影响 ，学术界结论较为不一致 。
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■ 利 益 的关联 、博弈 与公共政策

李朔严通过 比较案例研究认 为 ，政治关联度 与 其政策 倡导行 为呈

现
“

倒 Ｕ 型
”

关系 ①
， 即过多 、过少 的政府关联都会阻碍组织从事政

策倡导 ，

“

若即若离
”

的政府关系才有较为积极的作用 。 相较之下 ，

苏政 、 马 思琪 、张长东通过 ２０ １ ０ 年我国三个省份 的数据发现 ，政府

关系对组织 的 自 主 性会 有 消 极作 用 ， 减 少 其 参 与 政 策 倡 导 的 可

能 。
？ 虽然现有研究对于政治关系之于组织参 与政策 倡导 的影响

较为不
一

， 但是 客观来说 ， 既 有研究主要受 到 资 源 动 员理论影响 ，

关注 的是在经典 的
“

法 团 模式
”

下 强有 力 的社会行动 者 ？ ， 即 那些

具有较为丰富的政治关系 网络和资源的社会 力量 。

第三种研究视角 则较为微观 ，主要关注社会组织 的策略 ， 研究

主要通过案例分析总结归纳社会组织为成功影响政府政策议程 的

因 素 。 其研究主要涉及草根社会组织④
、 专业的社会 组织⑤

、群 团

组织？等 。 学者发现社会 力量可 以通过吸纳社会精英来提高组 织

的合法性 ， 并通过正式制度渠道提 出 自 己 的 意 见 ？
， 利 用媒体策略

来推动政策倡导的开展等 ；其行为方式通常是非对抗性的 。 这部分

研究通过单案例范式为读者丰富地展现 了
“

蚍蜉撼树
”

的成功经验 。

①李朔严 ： Ｃ政洽关联会影响 中 国 草根 ＮＧＯ 的政 策倡导 吗 ？
一基于组织理论

视野的多案例 比较 ＞ ， ＜公共管理学报 ＞ ２ （ Ｈ ７ 年第 １ ４ 期 。
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■ 从 互 助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

以上的文献为我们总结 了 在 中 国的 国 家 与社会互动视角 下社

会 力量如何参与政策倡导 。 然而 ， 既有研究主要经验源 自 以环保组

织为代表 、制度化程度高 的社会组织 。 这些组织随着长期 的 发展 ，

已经获得较高的组织合法性和资源能 力 。 相较之下 ， 资 源羸弱 、缺

乏政治关系 的社会力量则鲜少获得系统关注 ， 患者组织则是其 中一

个典型代表 。 患者组织的成立一般是 由 于成 员 的需求无法被现有

的制度框架所满足 ， 只能通过互助 的 形式对成 员 需求作 出 及时 回

应 。
① 这些 以成员 身份为基石 （

ｍ ｅｍｂｅｒ－ ｂａ ｓ ｅｄ ） 的 互 助 组织制度化

程度低 、代表性弱 ， 缺乏政府资源和关系 ， 但其 以 丰富 的 组织 网 络

和快速的动 员能 力 著称 ， 是重要 的社会行动者？和市 民社会 的 重

要基石 。
？ 由于其参与政策倡导的差异性和独特性 ， 难以通过现有

的政治机会与 资 源依赖的视角解释 。 因此 ，本研究尝试通过对罕见

病患者组织这
一组织集群进行比较分析 ，探索相对弱势的社会力量

参与政策倡导 的 内在机制 ，丰富现有政策倡导理论在 中国的实践 。

与
一般的社会组织相 比 ， 作 为互助 力 量 的 患者组织具 有 如 下

独特性 。 首先 ， 患者组织是 以会员 为基础的互助组织 ， 具有较高 的

内 部团 结 ， 为可能的参与提供 了 必要的粘合剂 。 其次 ， 相较于成熟

的社会组织 ， 患者组织的 组织结构 比较松散 ， 成 员之 间主要 以社会

关系 、道德义务 、情感等为依托 ， 可以随意退 出 ，缺乏实质的 组织 约

束和激励 。 最后 ， 组织的结构较为扁平 ， 通常依赖互联 网等信息技
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利益 的关联 、博弈 与公共政策

术平 台进行 日 常沟通 。 其成 员之 间 身份较 为 平等 ， 决 策过程主要

依靠成员共 同参 与 。 这种松散 、去 中 心化 的 组织结构也使得组织

获得 了较高 的灵活性 ，不仅可 以分化成较小的组织结构 ， 亦培育 了

丰富的组织 间 （ 内 ） 网络 。

本研究将分析 以患者组织为代表的社会 力量如何参 与政策倡

导的 内部机制 ， 特别关注政策偏好一致性 、组织 内 部成 员关系 与 组

织 间联盟等 因 素对患者组织 的影响 ， 分析这股新兴但具有韧劲 的

社会力量如何参与政策倡导 。 新的分析框架更加强调社会 力 量对

于社会政策环境的主动调适 。 本文不仅希望通过考察患者组织参

与政策倡导 ，丰富在 中 国情境下健康政治的学术研究 ；更试图拓展

学界对于患者组织在 内 的互助组织 的 学术理解 ， 分析 当 代 中 国 不

断变迁的 国家与社会关系 。

三 、 患者组织参与政策倡导的分析框架

从欧美的经验看 ， 患者组织是常见的倡导集 团 ，他们通过议员 、

媒体等方式游说政府 ，影响药品批流程及相关医疗卫生政策 。 与欧

美情境下专业化能力强 、组织化程度高的患者倡导组织不 同 ， 中 国

的患者组织依然处于 版本 ， 力量薄 弱 。 绝大部分的 罕见病患

者组织在成立之初主要是以互助为 目 的 。 通过结社抱团 ， 为成 员提

供疾病 治疗 信 息 共 享 和 情 感 互 助 ， 并 不 具 备政 策 目 标 。 然 而 ，

２０ １ ４ 年 ，冰桶挑战将渐冻症为代表的 罕 见病 患者群体展现在公众

面前 ；
２０ １ ８ 年 ， 电影 《我不是药神 》更将患者群体所面临 的 药品 审批

困难 、价格奇高 的 困 境展露 ， 获得 了 时任总理李克强 的 批示 。
？ 罕

① ｛李克强开会讨论的 这 件 民 生 大 事 有 多 重 位 部 长 相继 汇 报 ＞ （
２ ０ １ ９ 年 ２ 月

１ ４日 ） ， 中 国 政 府 网 ，
ｈ ｔ ｔ

ｐ
ｓ

： ／ ／ｗｗｗ ．
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ｙ
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－
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＿
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■ 从 互 助 到 行 动 ： 罕 见病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

见病议题不仅获得 了 公众舆论 的广泛支持 ， 也推动 了 政治精英 的

关注 ？ ， 创造 了 有利 的政治机会推动政策变革 。 在此影响 下 ， 国 家

药监局加快 了 罕见病药品 的进 口 审批 、优化临床试验流程 ， 更推动

了２０ １ ８ 年第一批全国罕见病 名 录的 出 台 ， 使罕见病无论在公众和

政策制定者眼 中 都更加
“

清 晰 化
”

。
② 在此 有 利 的政 治机会结 构

下 ， 患者组织在 数量上 也 不断 发展 ， 从 ２０ １ ０ 年 的 寥 寥 十余个 ， 到

２ ０２０ 年 已达 １ ００ 余家 。
③

然而 ， 罕见病患者组织 内 部 ， 在类似 的政治机会结构 下 ， 组织

的反应不尽相 同 。

一方面 ，

一些患者组织积极参 与政策倡导 。 例

如 ， 窦颖和晋军 ？的研究发现 ，某遗传代谢病 患者组织通过公开倡

导的方式向政府倡议将药品 纳入 当 地医保 名 录 。 相较之下 ，

一些

患者组织仍主要停 留 在互助和 信 息共享 。 例 如 ，

一 免疫相关罕 见

病患者组织 （
Ａ２ ７

） 负 责人表示 ，

“

我们也有想过参 与政策倡 导 ， 但

是病友们都不想抛头露面 ， 要去医保局的话 自 己都不去 ， 希望其他

人代劳 ， 于是也就不 了 了之 了
”

。 （ Ａ２ ７
－

２０２２０ ８ ０８ ） 实 际上 ， 笔者发

现 ， 只有近一半的 患者组织将政策倡导作为 组织 目 标 。 患者组织

参与政策倡导面临较大 的 制度 困境 。

一方 面 ， 由 于政策 的 相关受

益者较少 、经济成本较高 、难以获得较高 的能 见度 （
ｖ ｉ ｓ ｉｂ ｉ ｌ ｉ ｔ

ｙ ） ， 学界

一般认为此类诉求较难 引 发政府 的 回 应 。
⑤ 另 一方 面 ， 研究一般
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２ （ ） ｔ ２ 年 。

③＜ ＜ 中 国罕见病综合 报 告 发布 我 国 注 册罕 见 病 患 者 组 织 已 达 ５ ２ 家 》

（
２ ０ ２ １年３月２ ３日 ） ， 公 益 时 报 ，

ｈ ｔ ｔ
ｐ ： ／ ／ｗｗｗ ．

ｇ
ｏ ｎ ｇｙ ｉ ｓ ｈ ｉ ｂａｏ ． ｃｏｍ ／ｈ ｔｍ ｌ ／ ｙａ ｎ

ｊ
ｉ ｕ ｂａｏ

ｇａｏ／

２ （ １ ２ １ ／０ ３ ／ １ ６９８ ０ ． ｈ ｔｍ ｌ
， 最后浏 览 日 期 ：

２ （ ）２４
年

２月６日 ＝

④ 窦嬰 、晋军 ： 《非营利组织的逐 利逻辑
——

以 某遗传 代谢病患 组 织 为例 》 ， ＜社 会
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■ 利益 的 关联 、博弈 与公共政策

认为具有高政治权 力 的社会 力 量 （ 例如商会 ） 更 容 易 影 响 政府政

策 。
① 因此 ， 作为社会中 的相对弱势 ， 患者组织 的诉求 也较难进入

政策制定的视野 。

那么 ， 能见度弱 、 力量薄弱的罕见病患者组织为何参 与政策倡

导呢 ？ 特别是在类似的政治机会结构 下 ， 究竟是什 么 原 因 影 响 了

中 国患者组织 （ 不 ） 参 与政策倡导呢 ？ 为 了 回 答如上 问题 ， 本研究

将从政策偏好 的一致性 、 组织 内 部 团 结和组织联盟三个维度来考

察患者组织参与政策倡导 的 差异 。 与 之前强调 组织财政资 源 、 政

府关系 的视角不 同 ， 本分析框架更加适 用于分析相对 弱 势的社会

力量参与政策倡导 的 内在机制 。

（
一

） 政策偏好一致

本文认为 ，如果组织的组织 目 标与政府的政策偏好一致 ， 则更

有可能促进其参与政策倡导 。

一方面 ， 组织的偏好与政府一致 ， 可

以降低社会力量参与影响政策的 阻碍 ，提高其成功可能 ， 从而塑造

成员对政策倡导成本效益的 认知 ； 另
一方面 ， 如若组织 目 标与政府

偏好一致 ，其与政府更容易形成互惠合作关系 、利益契合度越高

从而 满足治理绩效的要求 ， 更容易获得政府的支持 。
③

以罕见病领域为例 ， 由 于资源有限 ，政府的重点主要放在加快

药品进 口 和基本医疗保障两个具 体 的政策领域 。 事实上 ， 患者组

织的 目标却更为多元 。 例如 ， 现有 的 罕见病组织根据其疾病 治疗
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框架——以行业组织政策参与为案例 ＞ ， （社会学研究＞２０ １ １ 年第 ２６ 期 。
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■ 从 互 助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

方式可 以分为
“

无药可医
” “

有药可医
” “

孤儿药
”

三个类别 。 第一类

疾病无相关治疗方式 ， 诉求主要是增加相关科学研究 ， 增进罕见病

人群权益等 ； 而后两者则 集 中 于加快医 药审批和 医保纳入等 具 体

诉求 。 后两者与 各级政府 的政策优先度保持
一 致 ， 但亦有 难度上

的差别 。 由 于孤儿药的高价值 ，政府较难将其纳入基本医保 名 录 。

例如 ， 在国 家医疗保障局 的公开 回 复 中 提到 ，

“

从 基本医 保基金承

受能 力 来看 ，
２０ １ ９ 年城 乡 居 民 医 保 人 均 筹资 仅 ８ ００ 元左右 ， 基本

医保难 以承受一些特别 昂贵的 罕见 病 用 药费用
”

。
① 因 此 ， 社会组

织与政府偏好 的一致性差异 ，
也影响 了 不 同 组织对于

“

成本效 益
”

的认识 ， 塑造 了 参与政策倡导的动机 。

（二 ） 组织 内 部 团 结

组织 内 部团 结对形成一致行动致关重要 ， 是政治参与 形成 和

延续的重要前提 。
？ 本文认为组织 内 部 团 结对于成员 为基础 的 互

助组织来说尤 为 重要 。 组织 内 部 的 团 结度会 阻 碍 或 促进共 同 诉

求 、政策偏好的产生 ， 从 而 影响 其参 与 政 策倡 导 的 动 力 、提供政策

参与的组织基础 。

组织内部 团结在现有研究 中 并没有 受 到 充分 重视 ， 这是 由 于

现有学界研究的行动主体主要是组织 目 标 明 确 的 专业组织 （ 例 如

环保组织 、商会等 ） ， 其政策倡导等行为高度专业化 ，较少受到 成 员

内部关系所影响 。 与高度组织化 、专业化的社会组织不 同 ， 患者组

①（国家医疗保障局对十三 届全国人大三次会议第 １ ３ ５ ２ 号建 议 的 答复 》 （
２ （ ＞ ２ （ ＞ 年
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， 最后浏览 日 期 ：

２ ｌ ） ２ ４ 年 ２ 月 ６ 曰 。

② 例如 ， 盛智明 ： ＜组织动 员 ， 行 动策略 与机会结构 业主集体行 动结 果 的 影响 因 素
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利 益 的关联 、博弈 与公共政 策

织是基于成员 身份建立 的 互助组织 ， 即成 员是直接 的 利益相关者 ，

其个人福扯 与组织的发展息息相关 。 同时 ， 内 部组织比较扁平 ， 成

员 之 间 身 份 较 为 平 等 ， 通 常 需 要 共 同 决 策 才 能 决 定 组 织 的 走

向 。
？ 因此 ， 成员之 间 的关系亲疏对于形成一 致 的 行动决策具有

塑造作用 。 本文提出 ， 患者组织 内部团结度越高 ， 其参与政策倡导

的可能性越大 。 同时 ，
组织者的个人 能 力 、 内 部需 求一致性 、 组织

规模等都造成患者组织 内 部团 结度的差异 。

（ 三 ） 组织 间联盟

现有研究主要关注单个 组织参 与政策 倡 导 的 过程和政治机

会 。 实际上 ， 由 于其影响 力 、资 源有限 ， 单个组 织试图影响政策议

题和进程较为 困 难 。
？ 为 了 加快相关议题被纳入政策序 列 ， 组织

间联盟一直被视为常见策略 。
？ 例 如 ， 在健康政治领域 ， 医 生卫生

专家 、医药企业 、病友等都被视为 常 见 的 利 益相关方 ， 其 组织 间 的

联盟会推动其参与政策倡导 。 笔者认为倡导联盟的形成可 以 整合

不 同 资源 、寻求广泛支持 ， 从而激励患者组织积极参与政策倡导 。

同 时 ， 本文亦进一步 区 分 倡 导联盟 内 部 的 关系 。 在 倡导联盟

内 部的成 员组成亦会影 响 倡导联盟 的 形成 和持续 。 例如 ， 成 员 组

织内 部若为异质性 ， 虽然会为组织网络带来新的资源 ， 但 由 于其 内

部组织架构和组织逻辑 的 不 同 ， 也会增加其协调 的 成本和管理的
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■ 从 互 助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

难度 。
① 本文区分两种不 同 的合作 ， 即 同 质组织间 的合作 （例如患

者组织之间 ） ， 与异质组织的合作 （例如患者组织与医药企业 、医院

的合作 ） 。 本文认为异质 的联盟 同 时也会阻碍政策倡导 的持续性

和成效 。

四 、 数据和 田野

本文使用 的资料数据主要来 自 笔者收集 的 ８ ８ 个罕 见病患者

组织信息和对于 ２８ 家组织负 责人和 ５ １ 名骨干成员 的访谈 。 笔者

通过两个渠道来建立数据库 ： 第
一

， 通过 ２ ０ １ ８ 年国家颁布 的 《第一

批罕见病 名录 》 。 第二 ，通过病痛挑战基金会 、 中 国 罕 见病联盟等

与 罕 见 病 相 关 的 枢 纽 组 织 来寻 找 相关 的 患 者 组 织 ， 从 ２０２０
—

２ ０ ２３ 年共收集 ８ ８ 个 患者 组织 ， 收集 包括其基本信 息 （ 成立年限 、

组织规模 、组织方式等 ）在 内 的相关信息 。 如 图 １ 所 示 ， 超 过 ７２％

的组织是在 ２ ０ １ ２ 年后建立 的 ； 同 时 ，
４９ 家 患者组织 已 完成组织注

册？
， 其 中 ３４ 家 是在 ２ ０ １ ４ 年 以 后 （ 占 比 近 ７ ０ ％ ） 完成 的 。 可 见政

策窗 口 的打开对 中 国罕 见病患者组织的发展和 制度化具有重要推

动作 用 。 为 了考察组织是否将政策倡导纳入其组织 目 标 ， 笔者查

询 了 组织官 网 、论坛信息 ，对公示的组织 目 标进行文本分析 。 特别

是考察组织是否将
“

政策倡导
”

纳入其主要 目 标 。 再者 ， 笔者也通

过访谈等方式来分析组织实 际参 与 政策倡导 的 情 况 。 如表 １ 所

示 ，
４ ５ 家 （

５ １ ％ ） 组织 的 组织 目 标 中 包括病 友服务和 信 息提供 ， 而

另 ４３ 家 （
４９％

 ） 的组织将政策倡导作为组织 目 标 ， 可见 组织之 间 的

①Ｊ
ｕ ｎ ｋＷ ｉ ｅｂ ｋ ｅＭ ａ ｒ ｉ ｅ

，
＊ ＊

Ｗ ｈ ｅｎＤ ｉ ｖ ｅ ｒ ｓ ｉ ｔ
ｙＷｏ ｒｋ ｓ ：Ｔｈ ｅＥ ｆｆｅｃ ｔｓｏ ｆＣｏａ ｌ ｉ ｔ ｉｏｎ

Ｃｏｍ
ｐ
ｏ ｓ ｉ ｔ ｉｏｎｏｎ ｔ ｈ ｅＳｕ ｃｃｅ ｓｓ ｏ ｆ Ｌｏｂｂ

ｙ
ｉ ｎ
ｇ
Ｃｏａ ｌ ｉ ｔ ｉ ｏｎ ｓ

， 

＊ ＇

Ａｍ ｅ ｒ ｉｃａ ｎ
Ｊ

ｏｕ ｒｎａ ｌｏｆ 
Ｐｏ ｌ ｉ ｔ ｉ ｃａ ｌＳｃ ｉ ｅｎ ｃｅ

，

Ｖｏ ｌ ． ６３
，Ｎｏ ． ３ ，２ ０ １ ９

，ｐｐ
． ６６０

－

６ ７４ ．

② 注册形式含商业注册 。

１ １ ３



■ 利 益 的关联 、 博 弈 与公共政 策

差异 。

（组织数量 ）

（年份 ）

图 １ 罕见 病 患 者 组 织 发 展情 况

表 １ 患者 组 织 基 本信 息

注册情 况

已 注册 ４９

未注册 ３ ９

组织年限

２０００
—

２０ １ ０ １ ６

２０ １ １

—

２ ０ １ ４ ４４

２０ １ ５
—

２ ０ ２ ０ ２ ８

参 与政策倡导
参与 ４ ３

不参 与 ４ ５

本文的经验材料主 要来源于对 ２ ８ 个组织 负 责 人 的深入访谈 。

笔者通过邮件 、个人 网络 、滚雪球等方式 ， 访谈 了２ ８ 家 罕 见病组织

的 负 责人 ， 以 及 ５ １ 名 患 者 组织 的 成 员 、骨干 成 员 等 。 作 为课题 的

一部分 ， 受 访者还对地方 医 保部 门 的工作人 员 、 医 药企业 、病 友关

系 负 责人 以 及 医 生 专 业 群 体 等进行 访谈 。 除 此 以 外 ， 在 ２ ０ ２０
—

２Ｕ ２ ２ 年笔者还 对 其 中 ５ 个 罕 见 病 患 者 组 织 进 行 了 长 期 的 观 察 。
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■ 从 互助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

为 了 联系地理分布较为广 泛的 各地病友 ， 患者组织大 多通过微信 、

ＱＱ 群 、 网络论坛等 形式进行联 络 。 笔者 观察并 分 析 了 其 运作 以

及相关媒体互动 、政策倡 导等行 为 。 笔者对所有 的 患者 组织和采

访者均进行 了 匿 名 处理 （ 见 表 ２
） 。 通过深入 访谈 ， 可 以 深入 剖析

患者组织作为 自 发社会 力量 的组织面貌 ， 同 时也可 以 分析其差异 ，

特别是其背后影响其参 与政策倡导 的 内在机制 。

表 ２ 访谈 患者组织 列表

编号 成立时 间 注册情况 发起者
纳入罕见

病 名 录
政策倡导

Ａ １ ２０ １ １ 未注册 患者家属 是 否

Ａ２ ２ ０ １ ７ ２ ０ １ ７ 患者家属 是 是

Ａ３ ２ ０ １ ６ ２ ０ ２ ０ 患者 、医生 是 是

Ａ４ ２０ １ ３ ２ ０ １ ７ 患者 是 否

Ａ ５ ２ ０ １ ７ 未注册 患者 否 是

Ａ６ ２ ０ １ ６ 未注册 患者 是 否

Ａ ７ ２ ０ １ ７ 未注册 患者家属 是 否

Ａ ８ ２ ０ １ ２ 未注册 患者家属 是 是

Ａ９ ２０ １ ６ ２０ １ ８ 患者家属 是 否

Ａ １ ０ ２０ ０９ ２０ １ ３ 患者家属 是 是

Ａ ｌ ｌ ２ ０ １ ２ 未注册 患者家属 是 是

Ａ １ ２ ２０ １ １ 未注册 患者家属 是 是

Ａ １ ３ ２００５ ２０ １ １ 患者 是 是

Ａ １ ４ ２０ １ １ ２０ １ ４ 患者 否 是

Ａ １ ５ ２ ０ １ ２ 未注册 患者 是 是

Ａ １ ６ ２ ０ １ ８ ２０２ ０ 患者 是 是

Ａ １ ７ ２０ １ ３ ２ ０ １ ３ 患者 家属 是 是

Ａ １ ８ ２０ ｔ ）０ ２０ １ ２ 患者 是 是
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■ 利 益 的关联 、博弈 与公共政策

｛ 续表 ）

编 号 成立时 间 注册情况 发起者
纳入罕 见

病 名 录
政策倡导

Ａ １ ９ ２ ０ １ ２ ２ ０ １ ２ 患者家属 是 是

Ａ２ ０ ２ ０ １ ８ 未注册 患者 是 是

Ａ２ １ ２ ０ １ ２ ２ ０ ２０ 患者 是 是

Ａ２２ ２０ １ ６ ２０ １ ６ 患者家属 是 是

Ａ２ ３ ２０ １ ４ ２０ １ ４ 患者家属 是 否

Ａ２４ ２ ０ １ ３ 未注册 患者 是 否

Ａ２ ５ ２ ０ １ ６ ２０ １ ６ 患者 否 否

Ａ２ ６ ２ ０ １ ２ ２０ １ ８ 患者家属 否 是

Ａ２ ７ ２０ １ ３ ２０ １ ３ 患者 是 是

Ａ２ ８ ２ ０ １ ８ 未注册 社工 否 否

五 、 影响患者组织参与政策倡导的 因 素分析

如表 ３ 所示 ， 在 ２ ８ 个访谈 的 组织 内 ， 有 １ ９ 个组织参 与 政 策

倡导 ， 其他 ９ 个组织仍然停 留在互助 的层面 。 现有文献对于政策

倡导 的解释主要集 中 在组织 的政府关系 、财政资源等 角 度 。 从互

助组织发展而来的他们不仅缺乏制度化 的政府关系 ， 亦缺乏长久

的财政保障 。 那 么 ， 相对 弱 势的社会 力 量 如 何参 与 政策 倡 导 呢 ？

本文 以 罕 见病患者组织为例 ， 发现在相 似 的政治机会 结构 下 ， 组

织的政策偏好与政府 的一致程度 、组织 内 部 的 团 结 以及组织 间 的

联盟对其参 与政策倡导有促进作用 ， 以下将结合访谈资料进
一 步

解释 。

１ １ ６



■ 从 互 助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

表 ３ 患者组织参与政策倡 导情况

患者组织 组织数量
参 与政策倡导

组织数量
比例 （ ％ ）

政策偏好一致性

无药可医 １ １ ３ ２７

药品 可及 １ ４ １ ３ ９ ３

孤儿药 ３ ３ １ ００

组织内 部团 结

疾病分型 （ 有 〉
３ １ ３３

疾病分型 （ 无 ）
２ ５ １ ８ ６８

组织 间联盟

有联盟 １ ０ １ ０ １ ００

无联盟 １ ８ ９ ５０

总数 ２ ８ １ ９ ６ ８

（
一

） 政策偏好一致 ： 有 药 可 医

如表 ３ 所示 ， 参 与政策倡导 的 患者 组织 的 政策 目 标主 要集 中

在 （孤儿药 ）

“

药品审批
”

（ 例如 Ａ８
，
Ａ １ ５

，

Ａ２０
） 和

“

医 保可 支付
”

两个

领域 （ 例如 Ａ２
，
Ａ３

，
Ａ １ ６ 等 ） 。 相较之下 ， 对于一些

“

无药可 医
”

（ 暂

无明确治疗方式 ） 的 罕 见病 患者组织 （
Ａ １

，
Ａ４

，
Ａ５

，
Ａ６ 等 ） ， 则 较少

将政策倡导作为 自 己 的组织 目 标 （ 占 比 ２ ７％
） 。 究其原 因 ， 笔者认

为 组织参与政策 倡导 的 动 力 源 于 其组织政策偏好 是 否 与 政府 一

致 。 现有政策空 间主要集 中在加快药品进 口 审批和药品 医保可支

付两个领域 。 对于
“

无药可医
”

的患者组织来说 ，

一方面 ， 他们无法

形成清晰 明确 、针对具体部 门 、可实施的政策诉求 ； 另
一方面 ， 他们

无法利 用现有的叙述框架来提出 自 己 的诉求 ， 参与成本较高 ， 故其

较少参与政策倡导 。
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■ 利益 的关联 、博弈 与公共政策

例如 ， 某眼科相关的 罕 见 病 （
Ａ４

） ， 虽然其在 ２ ０ １ ８ 年被列 入 第

一批罕见病 目 录 ， 但是其 患者组织 的 负 责人表示 ：

加入 罕 见 病 名 录 后 对我 们 没 什 么 影 响 ， 医 保政 策 这

方 面 我 们 做 的 很 少 ， 因 为 我 们 没 有 药 。 这 个 疾 病 是 不 可

逆 的 ， 我 经 常 在 病友群里 面做这些 科普 ， 因 为 总 有 一 些 新

发 的 病 友会轻信 一 些 虚 假 宣 传 ， 说 能 治 好 ， 但 实 际 上 ， 我

们 疾 病 没 有任何 治 疗 方 法也没 有任何延缓 的 方 法 。 这 个

情 况 国 内 外都是一样 的 。 好 消 息 是 最近有 些 基 因 公 司 在

做 临床试验 ， 幸运 的 话 ２ 到 ３ 年 内 我 们 的 药 物 可 能 会上

市 ， 作 为 病友 ， 大 家 都 很激 动 ， 很 感 恩 。 如 果 上 市之后 可

能 再会去 考 虑 改善 医 保政 策 的 事 情 。 （ Ａ４ ２ ０ ２３ ０ ８ ０ ４ ）

由于
“

无药可医
”

， 这些患者组织较难 利 用 现有 的政策 窗 口 在

药品政策中 作 出 改变 。 然 而 ， 这
一类的 患者组织 ， 他们的政策需求

并非没有 ， 而是存在较高的参与 成本和制度阻碍 。 例如 ，

一位 内 分

泌类罕见病患者组织 （
Ａ６

） 负 责 人表 示 ，

“

这个疾 病 发病 率在 十 六

万分之一 ， 而且确诊率很少 ， 现在 国 内 外都没有 有效 的 治疗方式 ，

很多患者都是孩子或者青年 ， 且预期生命较低 。 当 然不是说没有

（政策 ）需求 了 ，只是不知道从哪里努 力 ， 我们 当 然希望能 由 政府来

推动对于 罕 见 病 药 品 的 研 发 ， 但 这 个 我 也 知 道 太 难 了
”

。 （
Ａ６ －

２ ０２３ ０８ １ ０ ）

对于
“

无药可医
”

的 患者组织 ， 其 组织 目 标主要
“

停 留
”

在病友

信息共享 、互助等方面 。 当 患者组织认为政策倡导的机会较少 、成

本较高 、难度较大时 ， 则较少会参与政策倡导 。 正如某医 药企业 的

咨询师在访谈 中提到 ：

１ １ ８
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■ 从 互 助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

的 是 支付 的 问 题 ， 他们 （ 欧 美 ） 考 虑 的 是新 生 儿 筛 查 就 是

预 防性 的 ， 包括终 身 的 社会 支持 等 细 节 的 问 题 。 我 们 要

总 结 的 还是本土 的 经验 。 （ Ｐ １

－

２０ ２００ ２ １ ９ ）

如前所述 ，政治精英的关注使得罕见病 的可见度不断升高 ， 但

相关的政策 窗 口 主 要集 中 在 药 品进 口 和 医 保 可 支付 两 个 领域 。

２０ １ ８ 年的第一批罕见病 名 录发布后 ， 同年 １ ０ 月 ， 国 家 药监局就发

布 了 《关于临床 急需境外新药 审评审批相关事宜 的 公告 》
？

， 旨 在

加速罕 见病药物 的进 口 审批 。 同 时 ， 国家 医 保 局 也开 始试 图 通过

对部分高价值药谈准入谈判 使其进入基本药 品 名 录 ； 对于 一 些没

有纳入医保 的药品 ，地方医 保部 门 也在 自 主范 围 内 探索解决本地

罕见病患者用药 问题 。 然 而 ， 对于一部分无 明 确药物 的疾病及其

患者组织来说 ，他们 的政策需求主要集 中 在加 大罕 见病研发 的投

入 ， 抑或更为完善的社会支持体系 ， 例如就业权利 、社会融入 、反歧

视等 。 这些与权利相关 的 诉求 由 于具 有公共性质 ， 存在 的 制度阻

碍较大？ ， 较难进入政策议程序列 ；
同 时 ， 由 于其诉求牵涉政府 、医

药公司等多部 门 ，政策倡导 的 成本较高 ， 也较难实现 。 基于 此 ， 此

类患者组织较少 以政策倡导为己任 。 当 然 ，
Ａ １ ３ 组织是一个例外 ，

其政策倡导重点在于 为病友提供法律援助和相关 的 反歧视行动 ，

而非传统的 药品领域 。 该组织是第一 批活跃 的 罕 见病 患者组织 ，

与政府部 门 （ 当 地残联 、卫健委等 ） 、媒体保持 了 良好的关系和 紧密

合作 ， 且在 网络上有超过百万的关注者 ， 具有较高社会影响 力 。 这

①《国家药 品监督管理局 国家卫生健康 委 员会关 于临床 急 需境外新 药审 评 审批

相关事宜的公告 （
２ ０ １ ８ 年第 ７ ９ 号 ＞ ＞ （

２０ １ ８ 年 月 ３ （ １ 日 ） ， 国 家药 品 监 督管理 局 官 网 ，
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■ 利益 的关联 、博弈 与公共政策

些都促使 他 们 善 于 通 过 制 度 内 渠 道 以 及 媒 体 去 影 响政 策 制 定

过程 。

相比之下 ，

“

有药可医
”

的 患者组织参 与政策 倡导 的 经验要更

为普遍和有效 。 这一类组织有明确的
“

目标
”

部 门 （ 例如医保部 门 、

药监局 ） ， 可以提出更为具体的政策诉求 的表达 。 例如 ， 某神经 系

统罕见病的病友组织 负 责人 曾 通过信访 、邮件等方式 ， 向 医保 局 、

药监局发送约百余封邮件 ，希望能将其列 为罕见病 ， 同 时加快相关

药品 的进 口 。 对于这一部分患者组织来说 ， 其政策需求主要集 中

在具体的药品审批和药品价格等方面 ， 诉求 明确 。 例如 ， 很多 患者

组织负 责人 （
八２

，
六 １ ２

，
八 １ ５

，
八 １ ６

，
紹０

）都表示
“

这个我们都很熟悉

了 ， 知道去 哪 里 反 映 问 题
”

。 类 似 的 ， 某 代谢相关 的 罕 见 病 组 织

（
Ａ １ ５ ） ，就曾经通过媒体策略来加快药监局对于进 口 药 品 的审批 。

其 负 责人表示 ，

“

自 从我们反映 了 诉求之后 ， （ 药监 ） 负 责 的领导都

特别关怀我们 的 需求 ， 会和我 们保持定 期 的 联 络 ， 询 问我们 的需

求 ， 让我们安心 。 现在药品 已经顺利进 口
， 下
一步主要就是 医保 的

问题 了 ， 毕竟药品还是非常 昂 贵
”

。 （
Ａ １ ５

－

２０２ ００２ １ ９ ）

对于这一部分群体 ，组织 目标与 政府政策一致性扮演 的形塑

作用很大 。 在某罕见病组织写给医 保 负 责人 的 公开信 中 ， 曾 多 次

引 用领导人讲话和
“

健康 中 国
”

的 战略 ， 呼吁地方政府将相关药 品

纳入大病医保 名 录 ， 并 建立地方性 的 罕 见 病 支付 体 系 ， 解决 用 药

难 、 用药贵的 问题 。 通过与政府 目 标保持一致 ， 可 以 帮助患者组织

采取与政府一样的框架叙述 ， 减少参 与政策倡导 的 阻 力 ， 提高成功

的可能 。 在 ２ ８ 个访谈 的 组织 中 ，
１ ６ 个

“

有 药可 医
”

的 组织参 与 过

政策倡导 ， 或将政策倡导明确列 为 自 己 的组织 目 标 。

总的来说 ，在患者组织与政府的互动 中 ， 主要采 用非对抗性 的

方式进行 ，在 国家设定 的政策框架和渠道 内 影 响 国 家和地方 的 医

保政策和药品 审批 。 然而 ， 这也 间 接塑造 了 患者 组织 间 的 差异 。

在国家认可或关注议程设置之外的政策诉求较难进入决策者视

１ ２０



从 互 助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

野 。 例如 ，

一部分无药可医 的 组织较难依靠现有 的政策空 间提 出

自 己 的诉求 ； 同时 ，

一部分非医保可支付等相关的 诉求 ， 例 如病 友

互助 、工作权利等相关的诉求影响政策的成本较高 ， 较难实现 。

（二 ） 组织 内 部 团 结

对于患者组织来说 ， 内 部团结是促进其形成共同政策诉求 ， 乃

至参与政策倡导 的重要一环 。 实际上 ， 加入患者组织的过程对于

病友来说也是一种
“

身份的再造
”

。 在组织 内 部 ， 成 员之间 的称呼

都十分亲昵 ， 经常使用 包括
“

大哥 、某某妈妈 ／爸爸 、妹妹
”

等称呼来

表达亲密的关系 。 成员通过与 病友的 交流 、信 息 的 互 动完成 了 从

“

单独的个体
”

到
“

组 织成 员
”

的 身份过渡 。 然而 ， 不 同 组织 的 内 部

团结仍有区别 。 通过访谈 ， 笔者发现组织 内 部的 团 结主要受到 内

部需求差异 、组织精英因 素的影响 ； 而组织 内 部的 团 结影响 了 其 利

益诉求的表达和参与政策倡导 的动机 。

１ ． 内 部 需 求 差 异

在患者组织 内 部 ， 病友之 间 的 需求并非截 然相 同 。 不 同 的 内

部需求差异阻碍 了 共识的形成 ， 也难 以形成一致的行动 。 例 如 ， 疾

病 的 分型导致疾病进展和严重程度在个体 间 均存在 差 异 ， 从 而影

响共识 的形成 、弱化其参 与 政策倡导 的 可 能 。 以 神 经 内 科相关 的

Ｅ 疾病 为例 ， 该罕见病有七种主要的分型 ， 每一种的临床表现和对

外部表征差距巨大 ，从而导致病友之间需求差异显著 ， 共识较难形

成 ，政策倡导亦难 以开展 。 如表 ３ 所示 ， 相较之下 ， 疾病 的 不 同 分

型会起到成员 的 分化作 用 ， 阻碍一致 意 见 的形成 ， 减 少政策 倡导

行为 。

例如 ，
Ａ５ 组织成立于 ２ ０ １ ７ 年 ，

２０ １ ８ 年该疾病被列入国家罕见

病名录 ， 虽然组织负 责人想推动政策倡导的开展 ，但是组织 内 部利

益需求比较分散 。
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■ 利益 的关联 、博弈 与公共政 策

组 织 内 部 人很 多 ， 但 大 概 有 ５ ０ ％ 的 人 是 永 远 沉 默

的 ， 从不 发 声 ； 另 外 有 ３ ０％ 的 人 不 理 解 我 们 所 要做 的 呼

吁 的 事情 。 我 们 病 友 内 部 病 情其 实 差 别 很 大 的 ， 有 的 能

工作 ， 有 的 完 全丧 失 工 作 能 力 ？ 之 前我 们 希 望 在 某 公益

平 台 上做疾病 的 宣 传推 广 活 动 ， 希 望 能 加 大 对人群 的 关

注 和研 究 投入 ， 寻 求 治 疗 的 突 破 。 但是 ， 也 有 成 员 表 示

说 ， 因 为 这个推 广 ， 自 己 的 病 被 同 事 和 工 作 领 导 知道 了 ，

对 自 己 的 工作有影 响 ， 还 不 如 不 宣 传 。 的 确 ， 大 家 的 需 求

都 不 同 ， 所 以 现 在 我 在 对 待 倡 导 这 块 很 谨 慎 。 （ Ａ５
－

２３０８０７ ）

一方面 ， 由 于病耻感的存在 ， 让病友从幕后走向 幕前参与政策

倡导仍然存在很大 的社会阻力 ； 另
一方面 ， 不 同病友之 间 的 差异性

需求也使得一些组织更多地将注意 力放在
“

病友服务
”

， 平衡不 同

成 员 的需求 ， 而非政策倡导 。 例如 ，
Ａ６ 组织所代表 的疾病也有两

种相关的疾病亚分型 ， 负 责人表示 ，

“

Ａ 类分型 的 药物和心血管 药

物十分类似 ， 已经进入医保 ，大家的 负担也比较少 （ 笔者注 ：

一个 月

几百元 ） ；
Ｂ 类分型病情更重 ， 但人数 比较少 ， 难度更大 。 我们更多

的精 力也是放在对于 Ａ 类病友 的服务 中 ，
Ｂ 类病友更多 的 也主要

是提供个案 帮助 。 彼此之间 的需求 、心态不 同 。 对于 Ａ 类 ， 坚持吃

药就可 以控 制疾病 ， 对于 Ｂ 类 ， 病友家庭存在紧迫感 、无 力感和焦

虑感 。 病友群体 内 部这两类成 员 的共情是 比 较少 的 ， 所 以 也难 以

形成合 力
”

。 （
Ａ６

－

２０ ２３ ０ ８０７
）

相较之下 ，

一些疾病 由 于发病机 制 相似 、 需求类似 ， 虽 然 组织

人数少 ， 但其行动 的 动 力 较强 。 Ａ３ 组织是 由 于基 因 导致 的 疾病 ，

在患者组织 内 部 ， 最小的病友 ４ 岁 ， 最大 的 已 成年 ； 主要 是病 友 的

家属在为其奔波 。 由于其发病 过程类似 ， 不 同 年龄 阶段都有 具 体

表征 ， 患者组织较 易形成共 同 的 诉求 。 其 中 骨干成 员表 示 ，

“

都是

１ ２ ２



■ 从 互 助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

先抱 团 然后群策群 力 。 比如我们本地患者家长有 ２ ０ 多个吧 ，我就

把城 市 的家长分组参与政策 倡导 ， 自 愿报 名 ， 十 几个 都参 加 ， 大家

都愿 意 为 自 己 孩 子 呼 吁
”

。 （
Ａ２ －

２０２２０８ ０２
） 类 似 地 ， 患 者 组 织

Ａ １ ５ 是 围 绕某代谢 问 题所组成 的 互助 组 织 ， 全 国 病 友极少 ， 约 为

１ 〇 〇 人 ，若不及时治疗会导致肢体残疾和疾病进展 ， 这种共 同 的 紧

迫感也给组织成 员 强大 的 动 力 参 与 影响 医保政策的过程 ， 且更倾

向于直接向 国家 而非地方政府部 门提 出 诉求 。 因 此 ， 该病友组织

从 ２ ０ 〗 ８ 年开始将工作重心转移 到 孤儿药 的 审批过程 中 。 负 责人

坦率说道 ，

“

我也找过地方人 大代表 ， 他 们也 很热情 。 但 是 我 们全

国才一百来人 ， 分摊 到 每 个地方 那人 就很 少 了 ， 每个地方 只 有 一

例 。 所以我们 当 时也是和家 长一起联系 国 家医保局 、药监局 ， 希望

他们赶紧审批药物 ，还收到 了他们 的微信和 电话 回 访 。 很快 ， 两个

月 后 ，这一药品就开始进入受理审批流程 。 我不是 为我 自 己 ， 是都

有
一种使命感吧

”

。 （
Ａ １ ５

－

２０ ２ ０
－

２ １ ９ ）

对于患者组织来说 ， 成 员是构成其组织发展 的基础 ， 客 观上使

得患者组织更倾向 于
“

对患者 负 责
”

。 而 患者组织 内 部需求 的 差异

也使得互助组织将组织 目 标停 留 在大家 的 共识领域 ， 难 以形成一

致的政策需求 ， 也因此较少参与政策倡导 。

２ ． 组 织 精 英

对于任何组织来说 ， 组织负 责人对组织的 发展和 目 标起到很

大的影响作 用 。 虽 然 扁 平 化 的 组 织 结 构 是 互 助 组 织 的 主 要 特

点① ， 但是组织 负 责 人一般来说还是具 有 较高 威望 的 ， 对组织 发

展 、组织 目 标有塑造作用 。 由 于患者组织大多先发端于 网络 ， 很多

负责人都 曾 经是这些 网络平 台 的 发起者 。 在 组织数据库 中 ， 笔者

发现大 约 ９８％ 的患者组织负 责人本 身是 该疾病 的 患者或亲 属 ；仅

①Ｃ ｈ ｅｖ ６ｃ
“

Ｍｕ ｔ ｕ ａ ｌＡ ｉ ｄ ｉ ｎＮｏｒ ｔ ｈＬｏ ｎｄｏｎｄ ｕ ｒ ｉ ｎ
ｇ

ｔ ｈ ｅ Ｃｏｖ ｉ ｄ－ ｉ ｙＰａ ｎ ｄｅｍ ｉ ｃ ， 

”

Ｓ ｏｃ ｉａ ｌＭ ｏ ｖ ｅｍ ｅｎ ｔ Ｓ ｔ ｕｄ ｉ ｅｓ
，Ｖｏ ｌ ． ２ １ ，Ｎｏ ． ４

，２ ０２２ ，ｐｐ ． ４ １ ３
－

４ １ ９ ．
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■ 利益的关联 、 博弈与公共政策

２ ％ 的患者组织负 责人是职业公益人 。 客观来说 ， 组织精英为组织

动员和资源提供 了重要的 组织基础 ：

一方面 ， 组织 负 责人 的 能 力 、

资源的高低一定程度上 了 决定 了 其参 与政策倡导 的 能 力 、 渠道选

择和结果 ； 另
一方面 ， 负 责人与成 员 的亲疏关系也是组织 内 部动 员

的基础 。

一般来说 ， 与成员关系更 为 紧 密 、 号 召 力 更强 、资 源丰富

的组织精英在动 员 中可 以起到更为积极的作用 。

首先 ， 负 责人政治资源 的 强弱可 以决定其参 与 政策倡导 的 渠

道选择和动 力 。 例如 ， 学者发现 ， 负 责人与地方 ／全国人大代表 、政

协委员的联系会为组织提供相关政策倡导 的渠道 ， 减少其参与 阻

力 。
？ 事实上 ， 人大代表或政协委 员亦十分关心罕 见病集群 ， 经常

性地通过提案 、 内 参等方式来为患者群体发声 。 这些资 源主要依

赖组织负 责人与代表的关系和信任 ， 正如某 负 责 人表示 ，

“

打的 交

道多 了 ， 他们 （政协委 员 ）都知道我 ， 了解我会比较柔性地去提 出
一

些建议 。 所以也愿意 帮我们发声
”

。 （
Ａ２ ７ － ２ ０２ ３０８ ０ ９ ） 该组织 自 创

立已有十年 ， 属于 少 数获得 了 民 办非企业 身份 的 注册 组织之
一

。

相比之下 ，更多的组织缺乏这样 的政治资 源 。 某组织 负 责人坦率

地说 我们比较草根 ， 我不认识什 么人 ， 人 大代表 、政协委 员 都不

太认识 。 合作是比较 少 的
”

。 （
Ａ６

－

２ ０２３ ０８ １ ０
） 组织精英个人 的社

会关系 网络会为组织参与政策倡导提供
一些政治空 间和渠道 。

其次 ， 负 责人与 组织 间 的关系也是其 内 部凝聚力 的重要来源 。

笔者发现 ， 个人能 力 、威信都对组织参与政策倡导具有重要促进作

用 。 例如 ， 经常参 与政策倡导 的 某 负 责 人 ， 在 访谈 中 很坦率地表

示 ，

“

我 自 己 的群众基础好 ， 基本上 自 己 说什 么 大家都会听 。 我是

这个组织的创始人 ， 怎么说呢 ， 你也可 以说是一言堂 。 大 家意 见分

化严重的时候 ，是需要有人拍板的 。 需要有人来把控这个决策 ， 凭

① 李朔严 ： 〈政治关联会影响 中 国 草根 ＮＧＯ 的政 策 倡导 吗 ？

——基 于 组织理 论

视野的多案例比较 ＞ ， ＜公共管理学报 ＞２０ １ ７ 年第 １ ４ 期 。
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■ 从 互 助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

经验去做一些判 断
”

。 （ Ａ２７
－

２０２３ ０８ ０９ ） 事 实 上 ， 该组织创 立者 其

本 身也是一名
“

资深患者
”

， 曾 通过媒体 、 政协 、信 访等多种方式 与

相关部 门展开对话 ， 促进疾病药品 的可及性 。 可 以说 ， 他是一 名 非

常具有个人魅力 的组织 负 责 人 。 在组织成立之初 ， 负 责 人就帮助

各地病友寻求专家意见 ， 在病友服务中 累积 了很高的 口 碑和威望 。

这些都促使其具有较高 的号 召 力 ，推动组织成员参与政策倡导 。

类似地 ， 另
一

家 参 与政策倡导 的 组织 Ａ２ 亦是 国 内 最 早开 办

疾病服务 网站的发起人 ，
２０ １ ５ 年 ， 他通过 ＱＱ 群找到 了１ ００ 个病友

家庭 ，并组织病友线下在某医院开展交流会 。 平时 ， 负 责人也会在

网站上定期 发布疾病相关的救助信息 ， 帮助
“

新病友家庭
”

寻求相

关救助和医疗帮助 。 在组织 内 部 ， 成员都亲切地称其为
“

大哥
”

， 累

积 了很高 信任 。 在其组织下 ， 各地病友都通过跑医保 、媒体等方式

来促进地方政策的改善 。

相比较而言 ，在访谈中 ，

一些 患者组织 的 负 责 人则 表示 ， 他们

在组织 内 的话语权有限 ， 有时成 员对其并不信任 。 这些在职业公

益人担任患者组织负 责人 ， 抑或年纪较轻 、组织成立时 间较短 的 患

者组织 中较为常见 。 Ａ６ 组织成立于 ２０２０ 年 ， 暂时未完成注册 ， 负

责人是一位高学历创业女性 ， 本身也是一 名 患者 ， 曾 有 创 业经验 ；

但是在访谈中 ， 她表示 患者组织的管理比 企业管理要更加复杂 ：

群里 有 时候也有一 些猜测 ， 诸如 你 不 获 利 ， 那 你 为 什

么要做这个 。 是不 是你 可 以 使 用 到 一 些 稀缺 的 新 药 ， 还

是说 与 药 企有利 益输送 。 很 多 负 责人 可能都 因 为 这 些 流

言 伤 了 心 ， 气跑 了 。 我现在参加会议 、 差旅都 不 用 组 织 的

钱 ， 不报销 ， 就是一 种 心 理 压 力 吧 。 （ Ａ６
－

２０２３ Ｕ８ １ １ ）

这样的
“

不理解
” “

质疑
”

的声音并非孤例 。 Ａ５ 组织的 负 责人 ，

２ ０ 岁 出 头 ， 他也 表 示 组 织 内 对 他 的 信 任 欠缺 ， 内 部 团 结 度 较 低 。

１ ２ ５



■ 利益 的关联 、博弈与公共政策

例如 ， 病友登记是患者组织的重要一步 ， 这不仅可 以 帮助政策制 定

者 了解疾病在国 内 的流行程度 ， 也可 以 为后续相关部 门 的政策更

新作 出 重要参考 。 但该组织在推行中 阻力仍不小 ：

病友考 虑 的 事情很 多 吧 。 我这个做病友登记 的 目 的

是什 么 ，会不会和保 险公 司 共享信 息影 响 我投保呢 ， 会 不

会影 响 我 考公务 员 呢 ， 会有 一 些疑 惑 ， 主要还是对我 不 是

很信任 、 怀疑 的 态度 。 （ Ａ５
－

２ ０２３ ０ ８０ ７ ）

另
一种比较罕见 的 情况 ， 即 患者组织 由职业公益人创办 ， 与 其

他的患者组织不 同 ， 组织的发展从一开始就主 要遵循 了 专业 的 路

径 。 例如 ，
Ａ２ ８ 的 负 责 人就是较为 罕 见 的 特例 ， 其本 身并非病友 ，

负 责人谈道 动动嘴皮子可 以 ， 行动就难 了 。

一位病友 阿姨一直

对本地的医保政策颇有微词 ， 因 为医保没有将我们纳入慢性病 ， 整

个报销就差一点 。 但如 果说要去医 保局反映诉求什 么 ， 就马 上退

缩 。 因 为她周 围 的人都不知道她的病 ， 儿子还要 结婚 ， 怕 有歧视 。

怎 么说呢 ， 为大家服务啊都没 问题 ， 但大家都挺保护 自 己 隐私 ， 害

怕其他人知 道 。 和 其他 组 织相 比 ，

‘

人 和
’

还 差 了 一 点
”

。 （ Ａ２ ８
－

２ ０ ２ ２０ ８ ０８
） 由 于组织负 责人并非病友 ， 在政策倡导 中 ， 组 织成 员 认

为其无法理解疾病所带来 的 病 耻 感 ， 较难 动 员 成 员形 成一 致 的

行动 。

本文发现 ， 在政策倡导 中 ， 患者组织的 内 部 团 结和组织精英为

组织提供 了动 员 的基础 。 组织负 责 人需要有丰 富 的社会 、政治 资

源 ， 并且通过创造共识来驱动促成
一致的行动 。 在这个过程 中 ， 有

能力 、有经验的组织负 责人在长期 的病友交流过程 中 积 累 了 组织

内 的威望 ， 同时积累 了 较高 的 内 部团 结 和 信 任 ； 相较之下 ， 组织 成

员 与组织负 责人之 间关系的 弱关系 也阻碍 了 组织参与政策倡导 。

１ ２ ６



从 互 助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

（三 ） 组织 间联盟的 形成

基于西方经验 ，学界普遍认为组织 间 联盟 的 形成可 以 促进政

策倡导 。
？ 倡导联盟的 组成 结构决定 了 倡导联盟 的 资 源 、共识形

成 、合作成本 。 例如 ， 学者通过欧盟立法 的 研究发现 ， 异质 的合作

（例如非政府 组 织 与 商业 组 织 的联盟 ） 更容 易 促进 其提 案 的 吸

纳 。
？ 在 中 国 罕 见病领域 ， 如表 ３ 所示 ， 笔者 发现倡导联盟 的建立

对于政策倡导具有促进作 用 。 正如某罕 见 病基金会 负 责 人所述 ，

“

患者组织 自 己可 以做得太少 了 ； 当 然 ， 病友有很强 的 动 力 去推进

这个事情 （政策倡导 ） ，但是不同 的人的加入也很重要 ， 因 为 你需要

去影响其他的相关方 ， 媒体啊 、医院 、企业等等 ， 有时候关键的决策

人物 、外部的支持很重要的
”

。 （
Ｆ １

－

２０ ２００２２ １ ） 。

在政策倡导 中 ，相似的政策需求 、社会网络和 身份 的确可 以促

进倡导联盟的形成 。 同时 ，不 同 组织间 的合作可 以促进资 源互补 ，

推动信息流动 ， 从而激励参与影响地方政府决策议程 。 但是 ，基于

现有案例数据发现 ， 患者组织倡导联盟的构成较为 同 质 ， 即 以 患者

组织之 间 的合作居多 。

当面临共 同 的外部危机和需求时 ， 患者组织 间 同 质 的 倡导联

盟更容 易 涌现 。 例如 ，某代谢性疾病 间 的 非正式联盟 的 出 现主要

源于一次断药危机 。 自 ２０２２ 年年底开始 ，某药品 的价格上涨 了 十

倍 （从原有 １ 元 ／片的药品上升到 １ ０ 元 ／片 ） ， 有 的地区甚至直接断

货 。 由于病种相似 ， 治疗方法亦有交叉 ，近十个相关病种的 患者组

织 （例如 Ａ２
，
Ａ １ ２

， 
Ａ １ ９

，
Ａ２７ 等 ）通过收集 各 自 病友的需求和地方

① Ｊ
ｕｎｋＷ ｉ ｅ ｂｋ ｅＭ ａ ｒ ｉ ｅ

，
ｕ

Ｗｈ ｅｎＤ ｉｖｅ ｒ ｓ ｉ ｔｙＷｏ ｒｋ ｓ ：Ｔ ｈ ｅＥ ｆｆｅｃ ｔ ｓｏ ｆＣｏａ ｌ ｉ ｔ ｉ ｏｎ

Ｃｏｍ
ｐ
ｏｓ ｉ ｔ ｉｏｎｏｎ ｔｈ ｅＳ ｕ ｃｃｅ ｓｓ ｏ ｆ Ｌｏｂｂ

ｙ
ｉ ｎｇ 

Ｇｏａ ｌ ｉ ｔ ｉｏｎ ｓ
，

”

Ｚｗ ｅ ｒ／Ｖｖｍ ？ ？

／

Ｖｏ ｌ ． ６３
，Ｎｏ ． ３ ，２ ０ １ ９

，ｐｐ
． ６６０

－

６７４ ．

② 例如 ，
ＤｅＢｒｕ ｙ

ｃ ｋ ｅ ｒ Ｉ ｓ ｋ ａｎｄｅ ｒ
，

“

Ｆ ｒａｍ ｉ ｎ
ｇ

ａｎ ｄＡｄｖｏｃａ ｃ
ｙ

：ＡＲ ｅ ｓｅａ ｒ ｃｈＡ
ｇ
ｅｎ ｄ ａｆｏｒ

Ｉ ｎ ｔｅ ｒｅ ｓ ｔ Ｇ ｒｏｕ
ｐ

Ｓ ｔ ｕｄ ｉ ｅ ｓ
，

＂

Ｊｏ ｕ ｒｎ ａ ｌ  ｏｆ 

Ｅ ｕ ｒｏ
ｐ
ｅａ ｎＰｕ ｂ ｌ ｉ ｃ Ｐｏ ｌ ｉｃ

ｙ
，Ｖｏ ｌ ． ２ ４ ，Ｎｏ ． ５ ，２０ １ ７ ，ｐｐ ． ７７ ５

－

７８ ７ 。

１ ２７



■ 利益 的关联 、博弈 与公共政策

价格信息 ， 形成 了 较 为全面 的报告 ； 并通过 与 各地媒 体合作 ， 持续

发声 ， 最后促成 当 地政府介入与药品生产厂商达成协议 ， 保证药 品

供给 。 客观地说 ，在突发的共同 危机面前 ， 组织可以通过形成倡导

联盟来提高政策诉求的优先级 引起政府的 回应 。 但是 当 危机解除

之时 ， 由 于组织间联盟可能带来的风险和制度障碍 ，这
一非正式联

盟也不再存在 。

此外 ， 也存在少数的异质性的倡导联盟 ， 主要分为患者组织与

医院和医药企业的联盟两种 。

一方面 ， 对于患者组织来说 ， 与医院

专家合作可以获得丰富的 包括信息 、 专业知识 、人脉等重要 的
“

无

形资源
”

。 但是 ， 客观地说 ，在我国 ， 包括医生在 内 的 专业团 体 力量

尚 没有形式专业化 的 自 主 力 量？
， 行政为主导 的 管理方式使得医

生更多受到
“

单位人
”

行政身份的影响 ， 较少 以 间接 、直接的方式参

与政策制定 。 同 时 ， 组织之 间 的行政壁垒 也使得合作变得十分 困

难 。 资源稀缺 、行政壁垒 、组织 的 分散性 ， 导致倡导联盟 的形成难

度大 。

例如 ，在罕见病领域 ， 有一句行话 叫 作
“

比 罕见病更罕 见 的是

能识別罕 见病的医生
”

。 在全球范围 内 ，罕见病 的识别难和确诊低

是一个极为普遍的现象 。 这也使得专家 的加入对于疾病的公众倡

导变得非常 重要 。 例如 ，
Ａ２ 组织就 曾 获得 了 多家 医院 专家 的 背

书 ，推动 了 在 当地的医保报销 比例 。 然而 ， 虽然 几乎所有的患者组

织与医院都开展 了
一定形式 的合作 ， 例 如专 家 会面 、病友大会 、公

益 问诊等服务 。 但大多是以
“

外部专家
”

的形式参与 患者组织的 日

常活动 ， 较少与医院直接组成倡导联盟 。 例如 ，
Ａ２ ８ 组织 负 责人直

言不讳在 与 专家交往过程中 的经历 ：

① 姚泽麟 ： ｛近代 以来 中 国医生职业与 国家关 系 的 演变 种职业 社会学 的解

释 》 ， Ｃ社会学研究 》 ２ ０ １ ５ 年 第 ３ 期 。
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■ 从 互 助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

我们 与 一 些 医 生 关 系 还 不 错 ， 但和 医 院 的 关 系 还 是

要比较谨慎 。 这 里 面 门 道也很 多 。 例 如 ， 医 院 不 太 愿 意

和 患 者组 织 直接接触 ， 因 为 患 者组织 有 引 流 的 作 用 ， 如 果

群里 面 有病友去推荐 医 生 、 评价 医 生 ， 其 实他 的 话语权很

大的 。 医 院 也会担心 患 者组织在 这个过程 中 可能 对 医 院

带 来 的 负 面 影 响 。 （ Ａ２８
－

２０ ２２０ ８０ ８ ）

即使与医生开展合作 ， 患者组织也是十分谨慎的 。 Ａ６ 的 负 责

人也谈道 医生和医生之间 ，包括同一个医院 内 部 、不 同 医院之间 ，

关系是很微妙的 ，有的时候也需要先都知晓这些关键信息
”

。 （
Ａ６ －

２０２３０８ １ ０ ）相较之下 ，
Ａ２７ 组织是个例外 。 该组织 曾经 与 专 家一起

推动 了疾病的倡导 ，

“

我们之 间合作更多的是依靠信任 。 他其实是

很谨慎的 ，但这么多年我们也是做 出 了 口 碑 ，绝对不会去拿他的 名

号谋私利或者做其他不合规的事情 ，所 以他也很信任我 ， 认 为我做

的事情是很重要的 ，也是需要有人去做的
”

。 （
Ａ２７

－

２Ｕ２２０８０８ ）

另
一方面 ， 患者组织与 药企的 倡导联盟更是面临 组织 目 标冲

突 、合规限制等制度障碍 。 对于医药企业来说 ， 现行的法规 尚 无对

医药企业 与 患者组织之 间合作的规范 ， 仍处于
“

摸索阶段
”

。 窦婴 、

晋军 的研究发现 ， 患者组织逐渐 出 现 了
“

盈 利
”

的趋势 ①
， 例 如 ， 通

过帮助药企背书来影响 医保政策 。 类 似地 ， 笔者在访谈 中 也发现

本土 的药企 ， 或者是一些基因 公司 ， 并没有设立专 门 的病友服务部

门 ， 只能 由 销售部 与病友组织开展合作 ， 这存在很多合规隐患 。

很多 患者组织负 责人也都意识到 了 与 药企合作所带来 的
“

组

织合法性危机
”

。 例如 ，
Ａ２７ 的 负 责人认为 ，

“

我也看到 了
一 些 患者

组织 与 药企 的合作 。 我不是说赚钱这个事情 不好 ， 只 是说 患者组

① 窦婴 、 晋军 ： ＜ 非营利 组织的逐利 逻辑—— 以 某遗传 代 谢病 患 者 组织 为 例 ＞ ， 《社

会学评 论 ＞２ １ ＞２２ 年 第 Ｈ Ｉ 期 。
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■ 利益 的关联 、 博弈 与公共政策

织有底线又 要赚钱是很 困 难的
”

。 （
Ａ２ ７

－

２０２ ２ ０８ ０ ８ ） 类似地 ，
Ａ３ 负

责人谈道 有时候这个药品不止他一家 ， 但药企可能会要求 你签

竞业协议以后 ， 那你就只能宣传他家 的 ， 这个肯定不行 。 如果你要

我只宣传一个药 ， 那肯定不是我们想做的 ， 我们更多 的还是信息共

享 。 所以也拒绝 了 很多 ，很微妙吧
”

。 （ Ａ３
－

２ ０２ ２ ０ ９２０
）

在外部环境不 明确 、规范 尚 未建立的领域 ， 无论是 患者组织 、

医药企业和医院对于联盟都处于谨慎观望 的状态 。 制度约束 的缺

失从某一程度上 也阻碍 了 倡导联盟 的 形成和可 能 的合作 网 络建

立 。 例如 ，
Ａ １ ６ 的 负 责人在 访谈时表示 ，

“

现在处于 一个很分散的

状况 。 政府不知道病人的需求 ， 医生找不到患者 ， 企业不知道如何

维持盈利 。 如果规 则 更 加 清 楚 的 话 ， 我们 可 能 可 以 做 的 更 多
”

。

（
Ａ １ ６

－

２０２３０８２４ ）

综上所述 ， 本文发现患者组可以通过形成倡导联盟 ， 在资 源动

员 中 取得优势地位 ，获取更多 的 资源 、创建共识 ， 从 而推 动相关 的

政策变革 。 其中 ， 不 同 类型组织之 间 的合作可 以弥 补单一组织的

资源 困境 ， 决定倡导 的规模 、 力量 以 及 结果 。
① 但是 ， 这种异质 的

组织合作也经常伴随着价值规范冲突 、 组织 目 标不适应 、制度障碍

等 问题 。

一方面 ，无论是患者组织 、医院还是医药企 业 ， 都运行在

一个规范缺失的环境 中 ， 因此 ， 其不可避免的不确定性会阻碍倡导

联盟的形成 ； 另
一方面 ， 在政策规范缺失 的 情况下 ， 异质 的 倡导联

盟可能带来更多的 冲突 ， 阻碍联盟的存续 。

六 、 结论

作为互助组织的代表 ， 患者组织在健康领域一直扮演着重要

①ＭｃＡｄａｍＤｏｕ
ｇ ，ａｎｄＷ ．Ｒ ｉ ｃｈ ａ ｒｄＳ ｃｏ ｔ ｔ ，

＂

Ｏｒ
ｇａｎ ｉ ｚ ａ ｔ ｉ ｏｎ ｓ  ａ ｎｄＭｏｖ ｅｍ ｅｎ ｔ ｓ

， 

Ｍ

Ｓ ｏｃ ｉａ ｌ

Ｍ ｏ ｖｅｍ ｅｎ ｔｓ ａ ｎｄ Ｏ ｒ
ｇ
ａｎ ｉｚａ ｔ ｉｏ ｔ ｉＴｈ ｅｏ ｒ

ｙ ，Ｖｏ ｌ ． ４
，２００ ５ ，ｐｐ

． ４
－

４０ ．

１ ３０



■ 从 互 助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织何 以 参 与 政 策 倡 导 ？

的 角 色 。 在 中 国 ， 以罕 见病组织为代表的 患者组织获得 了 长足的

发展 ， 其产生和发展与 中 国 医疗改革也密不可分 。 医疗需求 的增

长和对健康的关注都使得病友快速聚集 、发展成组织化 的 力 量 ， 并

参与政策倡导等行动 。 但是 与 西方 的 患者 倡导 团 体不 同 ， 中 国 的

患者组织在参与政策倡导时 ， 更多采用温和 的 制度 内 渠道来影响

政策制定 ， 并不挑战现有 的 制度框架和部 门权威 。 患者组织充 当

相关政府部 门 与 患者之 间 的 桥梁 和 中 介 ， 促进 信 息 收 集和 科学

决策 。

本文的研究正是关注 了 这一批罕 见病 患者组织 ， 分析其参与

政策倡导的 内 在机制 。 本文发现对于相对弱势 的社会 力量来说 ，

政策偏好
一致性 、组织 内 部 团 结 与 组织 间 联盟等 因 素可 以 促进组

织的参与政策倡导行为 。 首先 ， 本研究贡献 了 互助组织相关的研

究 。 从国家 与社会关系 的 角 度看 ， 互助组织无疑也是国 家 与社会

之间 重要的粘合剂 。 互助组织的存在和发展对于基层 民主和社会

治理具有重要 的理论和 实践意义 。 乍看之下 ， 这些组织是非政治

化 、完全 自 发 的互助救助 的 志愿行为 。 然而 ， 实际上 ， 互助 组织 的

生命 力远高于此 。 例如 ， 新冠肺炎疫情期 间存在 的 团 长群 ， 在常态

化管理的 当 下并没有消 失 ， 继续存在并 化 身 为 参 与 基层社 区 治理

的积极志愿力量 。 通过研究互助组织 的 政治参 与 ， 可 以 帮 助理解

互助组织作为社会 力量 的 动 员能 力 和组织结构 ， 为 相关 的社会提

供新的视角 。

其次 ，本文对政策倡导文献进行 了 进一步 的对话 。 现有 的政

策倡导文献更多关注组织 的政府嵌入性 、财政资 源 等对于 其 倡导

机制 的影响 ，研究对象主要集 中 在专业化 的 环境社会组织抑或政

府背景的社会组织 。 本研究将视角转 向 了 相对弱 势 的 患者组织 ，

解释 了 患者组织如何利 用现有 的政治机会结构促进有利 的政策制

定和 实施 ； 同 时将 内 部 团 结转变为 外部行动 力 ，通过联合促进不 同

资源的整合 ，提高行动有效性 。

１ ３ １



■ 利 益的关联 、博弈 与公共政策

最后 ， 本文将患者组织置于政治参与 的 角度下进行分析 ， 对理

解 中 国健康政策 、卫生制度的创新也提供 了 新 的脚注 。 在西方语

境下 ， 患者组织的倡导稀松平常 ，在国 内 的 患者组织仍然在起步阶

段 。 通过对其组织差异性 的分析 ，
可 以加深对我国健康行动者 的

分析 。 本文通过丰富 的调研资料和组织数据 ， 也 帮 助学者 了 解罕

见病患者组织的 基本面貌 ， 后续 的研究可 以进一步分析与 医 药企

业 、医药的合作及其倡导联盟的存续 。

患者组织的诞生促进 了 病友之 间 的社会互 助 ， 促进 了 信息 的

交流和共享 。 他们 的 成长也标志 了 我 国 基 层 互助 网 络 的不 断 发

展 。 这些 内 部紧密的人际和组织网络 ， 促进 了 各地政策共享 ， 并为

动员提供 了 组织制度基础 ， 这些 各地差异化 的政策激励 了 不 同 地

方的成 员共 同影响地方政策 ， 提供 了 行动 的动 力 。 如何看待这一

新生的组织群 ？ 如何促进其 良性 、可持续 、规范运作 ？ 希望能够得

到 学术界和 实 务 界 的 重 视 。

一 方面 ， 现有 的 倡 导 渠 道 欠透 明 ， 因

此 ， 零星 、偶发的政策倡导增加 了 部 门 应对的行政 负 担 ， 也容 易 积

累病友们的不满 。 为 了 应对不断增长 的 患者 组织需求 ， 医保部 门

可 以创立相关的对接平 台 和 部 门 ，
引 导患者组织通过制度 内 渠道

反映诉求 。 另
一方面 ， 也需要进一步提高 患者组织 的 能 力和运行

规范程度 ， 尽快 出 台相关 的政策 ， 促进其有序参 与政策 制 定 ， 为政

策制定提供科学依据 。 后续研究可 以继续从多学科视角探索 中 国

患者组织的行动 力和政策影响力 ， 促进其 良性 、合规发展 。

Ｆ ｒｏｍＭｕ ｔｕａ ｌＡ ｉｄｔｏＰａ ｒ ｔ ｉ ｃ ｉ ｐａｔ ｉ ｏｎ ：Ｒａ ｒｅＤ ｉ ｓｅａｓｅ
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＇
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从 互 助 到 行 动 ： 罕 见 病 患 者 组 织 何 以 参 与 政 策 倡 导 ？
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