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2 月 23 日，在位于广安门大
街一处民宅里的北京瓷娃娃罕
见病关爱中心（以下简称“瓷娃
娃”）办公室内，记者巧遇前来收
租的房屋中介。 每月 7300 元的
房租，房屋中介在瓷娃娃罕见病
关爱基金副主任、瓷娃娃关怀协
会发起人兼项目主管黄如方的
软磨硬泡下打了 7 折。

“太贵了。 ”中介走后，黄如
方抱怨。

“那为什么不搬远一点？ ”记
者问。

“这就是问题， 机构是为谁
服务的？ 我们这是全国各地患者
到北京看病拿药的中转站，机构
的工作人员和志愿者经常去接
站，从这到北京站、北京南站都
方便，患者很容易就找到。 否则
你搬到燕郊去是便宜，那病友就
遭老罪了。 ”黄如方回答道。

这个话题并未持续多久。
除了日常的救助工作，作为

罕见病领域较为知名的公益组
织，“瓷娃娃”另有重任在肩。

2 月 29 日是世界罕见病日。
作为国际罕见病日中国区唯一
的推广伙伴，瓷娃娃将举办“2012
国际罕见病日中国区宣传月活
动， 联合国内近 20 家各类罕见
病组织共同呼吁和倡导社会及
政府对罕见病群体的关注。

幸运儿“瓷娃娃”

罕见病组织走近公众视野
不过是近两年的事，“瓷娃娃”在
关注罕见病的同行们看来无疑
是个幸运儿。

至今为止，从身份上划分，“瓷
娃娃”的发展可分为三个阶段：

2007 年 5 月，身患轻度成骨
不全症的王奕鸥和同为罕见病患
者的黄如方辞去工作， 共同发起
成立了瓷娃娃关怀协会， 并于
2008年 5月正式在北京市工商局
注册， 主要针对成骨不全症等罕
见病患者及其家庭实行救助。 当
时，以工商注册身份运行的“瓷娃
娃”也曾经历艰辛。记者在其 2008
年财务报告中发现，2008 年协会
年度总收入为 37409 元， 支出为
16172元。全年的医疗支出只有一
项： 为家庭极其贫困的黑龙江鹤
岗毕皓天小朋友支付 12 月份矫
形手术的住院费用两千元。

一年半后，2009 年 11 月 7
日，作为中国首个关注罕见病领
域的全国性公募基金，中国社会
福利教育基金会“瓷娃娃罕见病
关爱基金”成立。 瓷娃娃项目利
用这一公募平台， 共募集了约
140 万元善款， 救助了 100 多个
罕见病家庭。

转折始于 2011 年 3 月 10
日，民政部部长李立国与王奕鸥
通过中央电视台连线，探讨“如
何让社会力量参与公益事业”。
随后立即批示民政部有关司局
和北京市民政局到瓷娃娃项目
处了解情况并研究支持措施。

同年 3 月 29 日，北京市民政
局为瓷娃娃颁发了民办非企业
单位登记证书，“瓷娃娃”正式更
名为“北京瓷娃娃罕见病关爱中
心”。 黄如方告诉记者，在获得社
会组织身份的 2011 年，“瓷娃娃”
的年度总收入约为 360 万元，甚

至略高于 2010 年度总收入的两
倍。

作为草根组织中的“幸运
儿”，身份的变更为“瓷娃娃”带
来的好处显而易见，但黄如方却
更倾向于：“这些变化得益于机
构本身工作的开展。 很多机构闹
着要注册，但注不注册并不表示
你工作做得好不好，注册只是一
种身份的认同，上不能作为评价
机构的标准。 ”

而实际上， 与成立之初一
样，“瓷娃娃” 的工作重点仍是
“关怀服务”。 除了促成贫困家庭
的脆骨病儿童与爱心人士结成
一对一的资助关系外，“成骨不
全症患者医疗救助”是“瓷娃娃”
唯一的救助项目。

转型中的“血友之家”

“瓷娃娃”告别工商注册正式
成为社会组织， 让“中国血友之
家”也开始考虑组织身份问题。

“中国血友之家” 最初是一
家网站的名字，注册在其秘书长
关涛名下。 上世纪九十年代初互
联网刚进入中国时，关涛就开始
上网查询有关血友病的信息。 沮
丧的是，他几乎一无所获：“像什
么是血友病，血友病患者日常生

活中的注意事项，这些最基本的
常识都没有。 ”

普及血友病知识，与更多的
患者分享治疗信息———是血友
之家网站成立的初衷。 彼时关涛
获知，根据 1999 年中国医学科学
院血液研究所对国内 24 个省市
37 个地区的调查，全国共有 5000
名血友病患者登记在册。 而按照
血友病的发病率推算，全国则约
应该有 6 万名左右的患者。

2001 年，“中国血友之家”从
线上发展到线下。 作为由血友病
患者自发成立的自救组织， 机构
没有全职人员，没有办公场地。包
括关涛在内的几位发起人全凭热
情为患者服务， 所有活动经费均
来自于“世界血友联盟”的资助。

2003 年，“世界血友联盟”在
全球启动 GAP（全球团结进步计
划）， 旨在多国建立血友病治疗
和关怀中心。“中国血友之家”是
其在中国唯一认可的针对血友
病救助的民间组织，每年可获得
三到四万元人民币的支持。

机构的主要工作内容是进
行政策倡导以及为各地方的血
友联合会提供经验借鉴。“比如
我在北京，你在安徽，你是病人
或者病人家属，也想在当地做政
策倡导，你跟我联系，我就会告

诉你该怎么做。 包括你去跑哪个
部门，怎么跑，邀请什么样的专
家和医生为你写一个什么样的
说明， 两会时如何递交提案，通
过什么渠道最有效，之后如何跟
进等等。 ”关涛介绍说，多年的经
验让他掌握了一套成熟的与各
部门打交道的方法。

直到 2011 年，有两件事触动
了关涛。 一是北京市民政局降低
了社会组织登记门槛，放宽登记
条件；二是深圳壹基金公益基金
会在战略发布会上发布了“海洋
天堂计划”，“中国血友之家”通
过“瓷娃娃”获得了壹基金针对
血友病患者的资助。

“我才开始考虑组织身份问
题，之前所有的工作都是以患者
身份进行，遇到很多障碍。 其次
以政策倡导为口径对外宣传很
难获得资助。 ”关涛决定开始申
请注册 ， 并扩展机构工作内
容———增加个体救助。

2011年 11月 2日，关涛第一
次踏入北京市民政局的大门。“就
在登记大厅，我跟办事员介绍了机
构十一年来的工作，对方递给我一
堆表格，告诉我哪些填写细节要注
意，还有哪些材料要准备。 ”

除了几次添加资料、修改和
重新审核外，一切都按正常程序
顺利进行。 三个月后，2012 年 2
月 2 日，中国血友之家完成了在
北京市民政局的登记注册———
“北京血友之家罕见病关爱中
心”正式成立。

“期间还有春节假期， 这个
速度算是非常快。 ”关涛坚称是
因为工作做得好，才得到了民政
部门的认可。“我们的业务主管
单位就是北京市民政局，做上级
主管单位在一定程度上是要承
担责任的，局领导来办公室考察
过几次做调查了解， 都很满意。
我们十一年的工作摆在这儿，他
们看在眼里。 ”关涛说。

出路靠政府

目前，“北京血友之家罕见
病关爱中心”已经有 4 名全职人
员，并正在申请加入“首都慈善
公益组织联合会”。 而“政策倡
导”是“中国血友之家”成立伊始
就确定的工作重点。

“这是我深思熟虑后确定的
方向。 因为血友病是有特效药可
以治疗的， 并且治疗效果非常
好，但问题就是价格昂贵。 与那
些没有特效药的罕见病不同，血
友病只要国家给医保政策，国家
承担一部分或者大部分医药费，
那么所有的患者都将有全新的
面貌。 ”关涛认为，民间机构针对
患者个案的救助只能是小善，帮
助一个算一个，而一条政策就能
覆盖所有患者，才是大善。

2011 年 8 月，“中国血友之
家”将全国范围内关于血友病治
疗的优惠政策进行了汇集。 记者
在其办公室看到，上下两大册足
有汉语词典的厚度。“这就是我
们十一年取得的成绩”， 关涛告
诉记者，目前国内罕见病领域在
医保政策上获得支持最多就是
血友病，甚至在某些省市血友病
比常见病的医保政策还要好。

（下转 06 版）

【编者按】
目前，国际确认

的罕见病有六七千
种，约占人类总疾病
的 10%。 据估计，我
国各类罕见病患者
超过 1000万人。 与
之相比，为罕见病患
者提供服务的民间
组织却非常少。有资
料显示，全国范围内
活跃的罕见病组织
不超过 20 家， 它们
大多由罕见病患者
发起，专注于某一个
病种，参与者也以患
者为主， 更像是自
救、互助型组织。 无
专职工作人员、无组
织构架、无资金来源
是目前这个群体面
临的主要问题。

2 月 29 日是国
际罕见病日，我们聚
焦罕见病组织，走近
它们、 解读它们，试
图呈现这一群体当
下的生存状态。

罕见病组织在中国

� � 根据国际流行病学统计，血友病患病率为 10－20 ／10 万人，照此推算中国应有血友病患者大约 10 万
名。 图为在中国血友之家主办的一次血友病儿童夏令营活动中，一个孩子制作的陶娃娃表情悲伤

� � 由于市场需求少、研发成本
高，很少有制药企业关注其治疗
药物的研发，目前我国对于相关
药品的研发仍处于一片空白，国
家对罕见病的治疗费用尚无保
障政策

国际罕见病日特别报道


