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我国病友团体模式比较及发展探索

郑立羽
渊福建医科大学人文学院社会工作系袁福建 福州 猿缘园员园愿冤

摘 要院文章将目前国内的病友团体划分成教育模式与互助模式进行比较研究，两种模式在理

念、组织结构、目标评估三个方面各有不同，在知识技术获得和信念态度形成上各有利弊。经过模

式分析认为，通过以病友为主、组织正规化、工作专业化，由教育模式向互助模式发展是我国病友

团体发展的方向。
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近年来全国各地医院针对不同的长期疾病患者

开展了大量病友团体活动袁成立了病友俱乐部或病
友小组遥 根据近几年的相关文献检索袁病友团体涉
及糖尿病尧高血压等慢性病症自我管理咱员暂袁肝硬化尧乳
腺癌等手术预后改善及癌症 孕陨悦悦自护等多个长期
病种咱员原猿暂袁并在社区护理尧院内健康教育等多个领域进
行遥 除了文献提及的病友小组或病友俱乐部等形式袁
在实际生活中病友团体还以其他形式存在遥最常见的
病友团体是病友在住院期间或社区康复中建立的非

正式团体遥 病友间相互分享治疗或康复经验袁并形成
了较紧密的关系遥 最广泛的病友团体集中在互联网袁
比如国内某知名医学类网站开设的病友论坛已有 员远
个大论坛和 怨圆个子论坛袁点击超百万袁在另一知名搜
索网站上有上百个疾病论坛袁多个论坛内的注册会员
超过万人遥大量的病友以论坛尧匝匝群等形式在网上求
医问药尧分享学习尧相互支持袁并延伸到线下开展病友
活动遥 这类群体尚未进入国内学者的研究视野遥

从目前国内的相关文献来看袁对病友团队的研究
都集中在对某一医院科室单病种的效果评估袁缺乏对
病友团体本身运作的研究袁在学术上无法指导目前日
益壮大的病友团体发展遥本文从社会学的角度尝试分
析病友团体的运作袁为未来病友团体发展提供参考遥

一尧病友团体模式分类

据前所述袁病友团体类型多样袁可根据病种尧活

动载体尧活动类型等标准进行区分遥本文主要借鉴台
湾秦燕教授的分类方法咱源暂袁从团体支持要素上将病
友团体分成教育模式与互助模式遥

渊一冤教育模式
教育模式主要以知识教育为主要目标袁 促进病

友自我管理遥 医护人员运用团体活动帮助病友学习
与自己疾病相关的各类医学知识袁 增加病友在生活
中治疗尧保健的知识和技能袁从而提升病友的自我管
理能力和康复信心遥 目前医院内的病友团体采用的
主要是这种形式袁如派发宣传册袁提高病友对疾病认
知曰 开展讲座进行新疗法的介绍袁 提高病友康复信
心曰通过集中上课尧个别辅导尧示范表演等方式进行
饮食尧运动指导袁纠正病友不健康的生活方式等遥

传统健康宣教单纯以医学知识的讲授为主袁信息
往往是由医生到患者的单向流动袁较少关注病友的个
别化问题和生活化问题袁不关注心理尧家庭等非生理
问题遥 而病友团体的教育模式是以知识教育为载体袁
关注病友在实际生活中的身心问题袁 注重交流互动袁
营造积极氛围袁旨在为病友的生活建立开放的专业支
持系统遥 医护人员不是以疾病治疗者的身份出现袁而
是作为康复的支持者袁为病友答疑解惑袁增强信心遥

渊二冤互助模式
互助模式以建立病友间相互支持为主要目标袁

促进病友自我管理遥 医护人员组织病友通过个人经
验分享尧感情交流尧支持鼓励等方法在团体中形成互
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助袁通过互助获得知识与自信袁共同面对相似的疾病
与处境遥 这种模式是网络病友团体和非正式病友团
体的主要运作模式遥 人际交流是互动的主要内容袁
病友通过个人情绪宣泄袁寻求共鸣袁相互鼓励安慰以
找到归属感并在相互依存中得到情感满足遥

互助模式还有一种特别形式袁即病友自助遥 病
友自助即是由病友或家属自行管理团体袁而不依靠
医护人员遥 在病友间选拔领导者袁自主管理团体成
员袁确定团体活动主题袁寻找专业支持等遥 自助团体
可以由医护人员通过寻找积极病友袁达成共识袁协助
管理等方法推动产生袁也可以由病友自发组织而成遥
互助与自助从本质上都是以病友间支持为主袁不同
的仅是医务人员对于团体管理介入程度的不同遥

二尧病友团体模式比较

渊一冤模式理念
教育模式与互助模式的发展源于两种不同的理

念遥 教育模式延续的是传统治疗理念袁关注问题的
改变遥 与治疗阶段关注生理治疗问题不同袁教育模
式主要关注病友在预后康复期间行为问题的处理袁
如膳食尧用药尧运动尧就诊等具体行为遥 因此教育模
式下的病友团体活动设计多是以行为主义理念为导

向袁以科学的方法原理和结构化的行为强化程序为
基础袁通过知识教育强化病友的具体行为袁通过社会
学习与行为训练等方法提高病友控制自身行为及问

题处理的能力遥 教育模式将病友的行为重建过程看
作是再教育的过程袁通过教育让病友对自身的不良
行为进行觉察和了解袁从而建立新的行动规范遥

互助模式源于 圆园世纪 怨园年代的系统论尧场域理
论等互动理论遥互助模式的理念中并不是单纯将病友
看作是有问题的个人袁 而是将病友看作一个有生理尧
心理和社会的多重需要的人遥因此互助模式关注个人
与环境的互动袁强调病友与团体中其他病友的关系建
设尧相互交流与支持遥 在互助模式中病友的问题行为
被视为扎根在生命历程尧生活环境中个人感知尧行动
和思考的野惯习冶遥个人的野惯习冶需要与环境互动才能
打破固有的模式遥因此互助模式主要集中在病友间积
极尧开放的场域营造袁通过病友野惯习冶与场域的互动袁
促进病友将团体内其他病友作为自己解决问题尧建
立信心的资源袁建立新的健康行为遥

渊二冤组织结构
由于教育模式和互助模式的基本理念中对病友

问题的理解及解决路径不同袁病友团体中的组织结
构尧病友与医护人员角色分工也有明显差异遥

教育模式中医护人员作为知识最主要来源袁在

组织结构中处于顶层袁 病友作为信息的接收者处于
组织下层遥组织结构至上而下袁医护人员在团体中占
据了核心主导地位袁呈现层级化的组织结构遥而互助
模式的组织结构是扁平化的遥 每个病友都是团体中
他人的信息来源袁病友与病友尧病友与医护人员间的
地位是平等袁只存在资源多寡的区别遥医护人员在团
体中不是唯一的知识来源袁 而成为资源网络中的一
个拥有较多专业知识的资源点遥

在不同的组织结构中袁 医护人员所扮演的角色
也不相同遥在教育模式的层级结构中袁医护人员是组
织者尧管理者尧设计者袁也是教育者尧支持者袁是团体
的领导及核心袁在团体中拥有绝对的权威遥但在互助
模式的扁平化结构中袁 医护人员更多只是召集者的
角色袁活动话题由病友自行讨论展开袁在自助团体中
这一特征更加明显遥 同时互助模式中医生的知识权
威也受到挑战院团体中病友现实康复效果的差异袁使
病友带着质疑袁 有选择地理解和运用医生所提出的
知识遥 而团体中康复较好的野榜样冶病友则因提供了
更具操作化的经验和良好效果验证袁 有时比具有抽
象医学知识的医护人员更易成为病友学习的对象遥

渊三冤目标及评估
受到理念的影响袁 两种模式的目标设计截然不

同袁评估方向及方法也大相径庭遥教育模式的目标集
中在工具性指标上袁即在具体行为的改变袁其目标是
明确的尧清晰的尧可测量的遥 团体每次活动都会有明
确的主题及流程控制袁 活动设计是结构化的尧 严谨
的遥 从文献中可见袁在工具目标的引导下袁教育模式
的活动效果评估指标都是以行为测量为主袁比如遵医
嘱行为等咱缘暂遥 而互助模式则集中在情感性目标袁活动
设计注重关系的建设袁以增进互动及体验为主袁话题
开放性较强袁结构松散袁没有具体的尧操作性的目标遥
在文献中可以看到袁互助模式的活动效果评估多采用
焦虑尧抑郁尧惊恐尧人际关系等心理指标咱远暂遥 因为互助
模式缺乏操作性目标及标准袁许多学者将质性研究作
为了互助模式主要的评估手段袁以验证互助模式的有
效性咱苑暂遥 如前所述袁不同模式的评估重点与评估方法
都有所不同袁很难从文献中对比两个模式对病友实际
健康行为促进的有效性遥 但研究表明袁从病友生理指
标如空腹血糖等的前后测量结果上看袁两种模式对病
友实际健康状况都有明显改善并有统计学意义咱员袁愿暂遥

渊四冤优劣
员援 知识技术获取
从知识的可靠性尧 技巧的操作性和知识的易得

性三方面进行比较遥首先从可靠性而言袁由医护人员
主导的教育模式更具优势袁 而互助模式中病友传递
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的信息则良莠不齐遥 特别是网络病友团体中袁许多
不正规的医药推销混杂其中袁没有专业人士的把关袁
病友自身难以识别袁知识可靠度较低遥 其次是操作
性袁许多病友对病友分享的经验乐于尝试袁一是受到
前面所说的野真实榜样冶的影响袁二是互助团体中病
友分享的技巧较专业的医学知识更易学习掌握遥 例
如糖尿病患者的卡路里控制袁在教育模式中医护人
员一般介绍食物的交换分法袁虽然比卡路里计算易
掌握袁但病友对于在实际生活中如何安排食谱仍有
困难遥 在互助模式中病友在饮食控制上更多的是交
流食材购买尧烹饪处理尧菜色搭配等具体的实用经
验袁 这类经验更易模仿学习遥 最后从知识易得性来
看袁相较教育模式中医护人员是唯一信息来源且不
易联系袁互助模式中病友较易向他人求助袁易得到相
对及时的帮助袁特别是网络的便利性使得越来越多
的病友参与到网络互动中遥

圆援 信念态度形成
根据健康行为促进野知信行冶理论袁患者健康行

为的形成袁知识是基础袁信念和态度是改变动力遥 两
种模式在心理层面的作用效果也不尽相同遥 教育模
式中患者受医护人员的态度与情绪的影响较大袁医
护人员对病症控制的信心与专业是病友获得行动信

念的唯一途径遥 由于教育模式中工具性沟通较多袁
医护与病患非直接沟通袁对心理层面的直接影响有
限遥 互助模式中病友在积极的互动环境中袁情绪尧信
念尧态度受病友影响较大遥 身边榜样的病情好转对
病友有明显的示范意义袁可以降低病友对疾病的恐
惧感袁提高改变的信心袁并营造积极的改变情境遥 但
互助模式中负面心理因素的影响也是明显的袁团体
中病友病情的恶化对整个团体的情绪及态度的影响

巨大遥 由于缺乏专业人员的引导袁这种负面影响对
个别病友的信念是毁灭性的袁这类状况在癌症尧白血
病等重大疾病的病友团体中尤其突出遥

三尧病友团体发展探讨

渊一冤以病友为主体
在台湾尧香港病友团体主要采用互助模式袁如香

港的复康协会尧台湾渐冻人协会等遥 目前我国的病
友团体才刚刚开始实践袁与香港尧台湾初期病友团体
一样袁主要由医护人员发起遥 医护人员在本职工作
之余组织开展病友团体是出于责任心与关怀病友袁
但在病友团体发展到一定程度后袁医护人员很难有
充分的精力对团体活动进行维护袁一些病友团体活
动因医护人员的精力不足而被迫中止遥 因此病友团
体在发展之初就应重视病友的参与力量袁引导病友

及家属中的领袖人员参与管理袁促进病友间互动袁形
成病友自主管理遥医生尧护士尧社工尧康复师等专业人
员则协助病友联系资源袁审订相关活动计划遥

渊二冤促进组织正式化
目前我国的病友团体大多是非正式组织袁 仅有

抗癌协会等少数注册为正式组织遥 目前活动经费主
要由科室及药企赞助袁所得经费有限且缺乏监管遥组
织正式化一方面有助于病友团体从政府尧企业尧个人
等多渠道筹集经费袁 另一方面也有利于组织规范化
管理遥 组织正式化也有利于扩大团体规模及社会影
响力遥去年起民政部门进行社会组织登记改革袁简化
了组织登记手续袁降低了登记门槛袁对病友团体的正
规化创造了良好的契机遥

渊三冤加强工作专业化
台湾尧香港的病友组织发展已有十多年袁形成了

规范尧 专业的工作流程袁 工作范围从一般病友的联
谊尧讲座尧培训等交流活动袁扩展到医疗政策游说尧互
助医疗中心建设尧 公益宣传尧 志愿者培训等多个领
域遥通过使用社工等专业人士袁运用行为治疗尧增权尧
社会支持网络尧 生命史撰写等专业手法对病友进行
能力建设遥 这都为我国病友团体的培育与发展提供
了参考袁 以促进我国病友团体由教育模式向互助模
式发展袁更有效地为病友开展服务袁促进健康遥
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