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中文摘要 

本研究採取利益關係人理論的觀點來分析罕見疾病基金會目前的運作型

態與未來的發展目標。研究者依據利益關係人類型的分類標準，「權力」、「急迫

性」及「合法性」三項標準，選取了內部(董事會、員工及志工)、外部(病友、病

友團體)，以及主管單位等三類型利益關係人，共 13位受訪者，進行半結構式深

度訪談。訪談資料的分析方式，則採取了「紮根理論」所建議的步驟與工具，並

輔以 IPO(In-Process-Out)的概念進行結果的呈現。 

研究的結果分成兩大部分，第一部份主要是在提供理論上的貢獻，研究者

依據訪談的質化資料分析結果，推導出七項新命題： 

命題 1：在非營利組織所投入的資源上，當利益關係人的權力性由高權力往低權

力移動時，所關切的資源特性亦從抽象、過去及獲取朝向實務、現在及

互動的屬性移動。 

命題 2：在非營利組織所投入的資源上，當利益關係人的合法性由中度往高度移

動時，其所關切的資源特性則由現在、抽象、獲取往未來、高度互動、

實務移動。 

命題 3：在非營利組織所投入的資源上，當利益關係人的急迫性由中高往低度急

迫性移動時，其資源特性就由中度抽象往高度抽象移動。 

命題 4：在非營利組織的轉換過程上，當利益關係人從高權力、合法往、急迫性

往中等權力、合法性、急迫性移動時，其所關注的轉換特性亦由內部、

現在及彙整朝向外部、未來及分配的屬性移動。 

命題 5：在非營利組織的轉出中，當利益關係人從高權力、高合法往中等權力、

中等合法性移動時，其所關注的產出特性亦由制度、協同合作、社會朝

向個人、付出協助及組織的屬性移動。 

命題 6：在非營利組織的轉出中，當利益關係人從高權力、高合法往低權力、高

合法性移動時，其所關注的產出特性變得高度全面性。 

命題 7：在非營利組織的轉出中，當利益關係人由高急迫性往低急迫性移動時，

其所關注的產出特性將朝向強調制度、協同合作及社會的屬性移動。 

第二部分則是針對罕見疾病基金會目前所遇到的關鍵性議題提出具體的建

議，研究者先以分析工具進行議題分析，最後並提出四項具體的建議。 

關鍵詞：罕見疾病基金會、利益關係人、紮根理論、命題推導 
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第一章    緒論 
 

第一節    研究背景與動機 
 

一、「罕見疾病」的定義及相關議題 

 

所謂的罕見疾病(Rare Disorders或 Rare Diseases)，顧名思義就是罹患率極低 

，相當少見的疾病，依美國孤兒藥品法案(The Orphan Drug Act)的界定，凡於美

國境內病人數少於人口千分之一的疾病皆屬於罕見疾病(葉秀珍、曾敏傑、林志

鴻，2002：14)。「罕見疾病」或是「罕見病患」一詞過去在國內並不存在，民眾

對於「罕見疾病」或是「罕見病患」也缺乏管道認識或接觸，主要因為罕見疾病

的高度稀少性所致(曾敏傑，2002：113)。由於罕見疾病患者的稀少，除了高度

重視人權與人道關懷之已開發國家外，極少受到政府與醫學界的關心及研究，同

時也因為大部分的罕見疾病是屬於 DNA異常的隱性遺傳性疾病，例如：加拿大

罕見疾病組織(Canadian Organization for Rare Disorders；CORD)所屬會員中約有

80%係屬於遺傳性疾病，需要高科技及龐大經費投入才能成功的發現病因並找出

治療的藥品與食品。國內較常見之罕見疾病則包括苯酮尿症、楓糖尿症、黏多醣

症、高血氨症、有機酸血症等，如以美國罕見疾病組織(National Organization for 

Rare Disorders; NORD)列管的罕見疾病種類為例，即有 100種存在(葉秀珍、曾敏

傑、林志鴻，2002：14)。 

 

罕見疾病雖然罕見，但不一定就是「不可救藥」的病，由於全球醫學界的持

續努力，對於許多罕見疾病已尋得對策。譬如國內最常見的苯酮尿症1，如果患

者能持續服用特殊配方之治療奶粉，則可降低苯丙胺基酸的大量堆積，避免患者

腦部傷害而導致重度智障。罕見疾病治療藥物與食品的研發製造需要大量經費，

                                                 
1
資料來源：中國民國苯酮尿症關懷之友協會(http://www.pku.org.tw/)  

苯酮尿症(PKU)為目前國內最常見的先天遺傳代謝疾病之一，目前估計台灣的發生率約為

1/30,000。(其為體隱性遺傳)。其主要起因於人體必需將胺基酸中的苯丙胺酸(Phenylalanine)代謝

成酪胺酸(Tyrosine)的代謝路徑上發了缺陷，而導致苯丙胺酸無法轉換為酪胺酸，使得苯丙胺酸

大量的堆積在體內，而產生許多有毒的代謝產物，而造成病人的腦部傷害。病人如果不早期治療

及嚴格控制苯丙胺酸血中的濃度於治療範圍內，將會產生嚴重的智力障礙。 
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但因使用者人數較少，廠商在利潤的考量下，多不願投入開發與製造。因此罕見

疾病患者常成為現實社會中的孤兒，而他們所需要的治療藥物與維生的特殊食品

便稱之為「孤兒藥品2」(葉秀珍、曾敏傑、林志鴻，2002：14-15)。 

 

有鑑於國內對於罕病的不了解以及不重視，學者曾敏傑(2002：113)針對國

內罕病立法的背景提出看法，他認為由於社會對於罕病認識的不足，復加罕病複

雜的多樣性，而健保制度更疏於照顧罕見病患，因此針對罕病有其立法保障的必

要。而聯合國世界衛生組織人類基因組早在 1997年便於日內瓦召開會議，擬定

醫療遺傳學及基因服務倫理爭議之國家指導綱領，其中在遺傳學的目標與實踐中

即具體指出「幫助遺傳疾病者與其家屬過正常人的生活」；「幫助個人取得相關

的醫療服務：包括診斷、治療、復健與預防，以及社會贊助機構」(吳秀瑾譯，

1998，引自葉秀珍、曾敏傑、林志鴻，2002：15)。反觀國內對於罕見疾病長期

的缺乏重視，罕見疾病患者除了無法檢查得知病因之外，少數得知病因的患者所

需之孤兒藥品，卻因藥品取得與健保給付的障礙，造成不可挽回的悲劇。許多病

患家屬由於承受不了過度沈重的財務與精神壓力，或選擇死亡，或被迫離異，殊

值同情(葉秀珍、曾敏傑、林志鴻，2002：15)。 

 

    目前世界僅有幾個國家對於罕見疾病有不同的政策立法或藥物補助方法，

Thamer等(1998，引自葉秀珍、曾敏傑、林志鴻，2002：36)，針對美國、日本、

加拿大、英國、法國、瑞典以及歐盟進行各國孤兒藥相關政策依孤兒藥立法、孤

兒藥誘因結構之改善、孤兒藥之取得、孤兒藥之藥價管制上之四個層面的比較，

其結果呈現於表 1-1。 

                                                 
2根據美國國家衛生研究院(National Institutes of Health)所屬罕見疾病局(Office of Rare Diseases, 

ORD)之統計數據，目前大約有 6,000 種以上的罕見疾病種類，其中超過八成以上之罕見疾病係

遺傳因素所致。相較於罕見疾病之認定，治療罕見疾病之孤兒藥的認定標準則較不明確，各國認

定標準不一，但最常見的認定標準是，如果一種藥是用來治療一種每百萬人中約 650 人至 1000

人會罹患之疾病，則該藥可被認定為孤兒藥(Baudrihaye,1994)。 
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【表 1-1  主要工業化國家孤兒藥相關政策之跨國比較】 

 

政策內容 實施國家 

孤兒藥立法 

孤兒藥之特定立法 日本(1993)、美國(1983) 

朝向孤兒藥立法方向 歐洲聯盟 

無特定孤兒藥立法，孤兒藥政策納入一般藥物政

策架構內一併考量 

加拿大：第二類有重大療效突破之藥品 

法國：無法替代之藥品 

瑞典：低銷售量之藥品 

英國：有限用途之藥品 

孤兒藥之研發誘因  

市場獨佔 日本(10年)、美國(7年) 

政府提供經費補助藥品研發 日本、美國 

降低管理費與申請費 瑞典、英國 

藥品研發費用抵稅 法國、日本、美國 

降低稅率 日本 

加速藥品核可流程 日本、英國 

放寬藥品安全與藥品效果之標準 英國 

孤兒藥之取得 

全民健保或準全民健保之藥品給付 法國、日本、瑞典、英國 

針對醫療弱勢團體之藥品給付 美國：州政府、醫療救助(Medicaid)、製藥

商之緊急藥品取得方案(Manufacturers Π 

Emergency Access Programs) 

加拿大：省政府 

針對老年人之藥品給付 加拿大、英國 

針對老年人、殘障者之住院藥品給付 美國：社會醫療保險(Medicare) 

針對特定疾病之補充性藥品給付 加拿大：省政府 

法國：免除藥品之部分負擔 

核准與提供緊急救生藥品 

(包括核可與未核可藥品) 

加拿大：緊急藥品核可方案 

(Emergency Drug Release Program) 

法國、瑞典、美國：Treatment IND Program
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孤兒藥之藥價管制 

無政府干預、由市場決定藥價 美國 

依據新孤兒藥第一年銷售額之推估，進行個別藥

品之價格控制，政府有權要求藥商降價，政府鼓

勵生產具突破療效之藥品 

法國 

政府與藥商協商藥價，所定藥價不得高於既有其

他治療藥品之價格 

日本 

政府不干預孤兒藥之價格，但藥品給付之核銷有

嚴格規定 

瑞典 

孤兒藥之價格視其藥品之歸類而定，政府主管當

局如認為藥價過高，得要求藥商降價，政府鼓勵

生產具突破療效之藥品 

加拿大 

政府對於孤兒藥之利潤進行管制，主要當局如認

為藥商利潤過高，得要求其降價 

英國 

資料來源：轉引自葉秀珍等(2002)頁，40-41，Thamer et al(1998) 

 

 

二、「罕見疾病基金會」的成立緣起 

 

    1998 年 5 月，當時任職於成功大學小兒科林秀娟醫師到國外開會，發現好

幾個國家的罕見疾病團體串聯起來一起為他們所面臨的問題尋求解決之道，回國

之後她將帶回來的罕見疾病組織資料寄給陳莉茵女士。 

 

陳莉茵女士的兒子為全世界第四個案例的「高血氨症」3，陳女士又將資料

轉給同為罕病兒家長的曾敏傑教授，曾教授的兒子為「白胺酸代謝異常」4，他

                                                 
3高血氨症：高血氨症是尿素循環代謝異常所引起的先天代謝不良疾病，又名尿素循環代謝異常 

，共分為六種酵素缺乏症。高血氨症無法將蛋白質分解產生的廢物「阿摩尼亞氨」排出體外，治

療以 Buphenyl或 Ucephan降血氨為主及限制蛋白質的攝取，避免血氨急性上升。當急性發作時，

患者血氨高過三百單位(微毫克/百毫升)，必須使用排氨藥物並洗腎，否則將傷害腦部神經(林炫

沛，1999)。 

4
白胺酸代謝異常 (三羥基三甲基戊二酸尿症 )患者由於體內無法合成酵素來分解白胺酸
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們多年來皆為孩子需服用的特殊奶粉與藥品，「孤兒藥品」奔走購買。 

 

經由病患家長陳莉茵及曾敏傑等發起與籌募立案基金，經過一年募得新台幤

壹千萬元後，在無財團、醫院、與企業資助下，由國內廿多種罹患先天遺傳性疾

病、遺傳性器官病變及許多迄今病因仍不明的罕見疾病患者及家屬、醫療專業人

員(醫師、遺傳諮詢師)、社會熱心人士於 1999 年 6 月共同籌組成立財團法人罕

見疾病基金會，該基金會設立的目標為推動醫療人權的提倡、病患權益的爭取、

優生保健的推廣及政策制度的改革。 

 

三、「罕見疾病基金會」功能與業務簡介 

罕見疾病基金會發展初期為節省經費支出，人員以精簡為原則，並盡可能

發展志工制度。創設初期，開發義務職幹部以推動基金會事務，專職人員僅設執

行秘書、會訊主編、社工員及研究專員各 1名，其餘皆為義務職。經過三年的努

力，獲得行政院勞委會職訓局永續就業工程的部份人事費補助，基金會內部組織

擴展為 18 人，共分為行政管理組、活動公關組、病患服務組、醫療服務組、研

究企劃組等 5個組別，每組專職人員（含組長）2至 3名，執行秘書則由活動公

關組組長兼任，會計與執行長皆為義務職。人員配置圖示如下5：  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                                                                                                            

(Leucine)，以致體內堆積有害人體的有機酸，若無法及早診斷病因，給予藥物治療或食物控制，

患者最後將因酸中毒而致智障或死亡。 
5
資料來源：罕見疾病基金會 www.trd.com.tw 
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【圖1：罕見疾病基金會組織圖】 

 

經由罕見疾病基金會的努力奔走與政府相關單位的請願諌言並與立法委員

的折衝協商，該基金會成立七個月後將「罕見疾病防治及藥物法」送入立法院審

議，2000年 1月完成「罕見疾病防治及藥物法」三讀，並於 2001年 8月正式施

行，讓台灣成為全世界繼美國(1983)、日本(1993)、澳洲(1997)、與歐盟(2000)之

後第五個制訂相關法案的國家(葉秀珍，2002)。而除了「罕見疾病防治及藥物法」

的施行之外，基金會也推動罕見疾病醫療、藥品及生活補助及補助孤兒藥品，政

府並陸續公布「罕見疾病防治及藥物法施行細則」、「罕見疾病醫療補助辦法」

「罕見疾病藥物專案申請辦法」、「罕見疾病藥物供應製造及研究發展獎勵辦法」

等相關法則。而目前行政院衛生署已陸續成立「罕見疾病藥物物流中心」、「罕

見疾病特殊配方營養品供應窗口」、「罕見疾病國際醫療合作代行檢驗服務方案」

及在北、中、南、東設置「遺傳諮詢中心」，其功能與目的如表 1-2。 

 

董事會 監事 

董事長 

執行長 

副執行長

執行秘書

行政管理組 活動公關組 研究企劃組 病患服務組 醫療服務組
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【表 1-2 衛生署陸續成立罕見疾病成立物流中心、特殊配方營養品供應窗

口、國際醫療合作代行檢驗服務方案、遺傳諮詢中心之功能表】 

 

成立單位 功能 

罕見疾病藥物物流中心  

 

解決罕見疾病藥物儲備不足的問題，或必須立即供應的緊急

情況，行政院衛生署國民健康局委託中國醫藥學院附設醫

院，設立「罕見疾病藥物物流中心」，規劃特定藥物品項之

儲備。 

罕見疾病特殊配方 

營養品供應窗口  

由行政院衛生署國民健康局委託，設立於台灣大學醫學院附

設醫院、台北榮民總醫院，統籌規劃罕見疾病特殊營養品之

儲備與發放。  

罕見疾病國際醫療合作 

代行檢驗服務方案  

委託罕見疾病基金會為單一窗口，檢驗費用由國民健康局及

罕見疾病基金會分別補助 40%，病患只需自行負擔 20%。 

遺傳諮詢中心  

 

為提供民眾有關遺傳疾病防治、研究及優生保健之醫療諮詢

與服務，衛生署將分別在北、中、南、東設置遺傳諮詢中心，

目前已有台灣大學附設醫院、台北榮民總醫院、長庚紀念醫

院林口分院、台中榮民總醫院、中國醫藥學院附設醫院、成

功大學醫學院附設醫院、高雄醫學大學附設中和紀念醫院、

慈濟綜合醫院等八所醫院通過衛生署認證，未來將扮演國內

罕見疾病防治工作的重要關鍵角色 

資料來源：罕見疾病基金會網站 http://www.tfrd.org.tw/(2004年 5月)    
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在 2001年 10月修正通過「身心障礙保護法」部份條文，也將罕見疾病納

入身心障礙定義範圍，進一步的把罕見疾病納入社會福利制度的保護，2002年 9

月政府公告將罕見疾病全數納入重大傷病之保障範圍，且永不需換卡，此外，基

金會也參與「優生保健法施行細則」的修訂及二代新生兒篩檢計畫6之推展。 

而罕見疾病基金會除了和原已成立的病友組織(如：黏多醣症協會、漸凍人

協會等)保持密切聯繫外，亦透過活動及資源共享等方式共同來推動罕病教育宣

導，同時也育成其他罕病病友團體，包括：結節硬化症病友會、多發性硬化症協

會等組織。至於國內因病患人數過少，未達組織化程度者，如高血氨症、白胺酸

症等，則將列為基金會重點服務對象，以降低其因未組織化導致政府與社會的忽

視，並且與相關的病友組織及其所育成的病友團體之合作，致力於罕見疾病的認

知與了解工作的推廣與宣導，也積極規劃宣導罕病防治大型活動，參與媒體策劃

或政府委製宣導節目，以期讓社會大眾對罕見疾病的正確認知與重視。 

    罕見疾病基金會從創立至今所完成和推動的立法(罕見疾病防治及藥物法、

罕見疾病防治及藥物法施行細則、罕見疾病醫療補助辦法、罕見疾病藥物專案申

請辦法、罕見疾病藥物供應製造及研究發展獎勵辦法)及修法(身心障礙保護法、

優生保健法施行細則)，可以發現經由法則的施行及修正，已完成其基金會創立

之初之目標：推動醫療人權的提倡、病患權益的爭取、優生保健的推廣及政策制

度的改革(如表 1-3)。 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                 
6資料來源：財團法人罕見疾病基金會二代新生兒篩檢先導計劃(2002) 

 「二代新生兒篩檢」乃是利用簡單可靠的濾紙片採血法，在寶寶出生後三到五天，扎腳後跟，

採少量的血液，滴在濾紙後經陰乾，再用Tandem Mass串聯質譜儀來分析人體各種代謝產物，可

發現二十種以上的先天性代謝異常疾病，包括胺基酸、脂肪酸、有機酸等類型 
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【表 1-3  罕見疾病基金會創立目標之達成現況】 

 

基金會創立之目標 已完成之具體事蹟 

推動相關法案之立法 罕見疾病防治及藥物法 

罕見疾病防治法施行細則 

罕見疾病醫療補助辦法 

罕見疾病藥物供應製造及研究發展獎勵辦法 

病患權益的爭取 協助病友孤兒藥品及營養品的取得 

推動將罕病用藥列為專款專用，不受健保總額影響，保障病患就

醫權益 

提供病患生活急難、緊急醫療救助 

2001年協助並補助病患至國外就醫治療 

協助病友就學、就業、就養之需求 

2002年執行「罕見疾病身心障礙者就業需求調查—以台北市為

例」計畫 

建立罕見病患疾病類資料庫 透過建立罕見疾病病患資料庫，以管理追蹤罕病病患個案及建立

罕見疾病人口通報系統。經基金會統計，行政院衛生署公告之罕

見疾病共計129種，全國罕病病患約2,900人；基金會服務之罕

病病類計168種，服務之罕病病患至2004年約1,800人 

罕見疾病防治及大眾宣導 參與媒體策劃或政府委製宣導節目讓社會大眾認識了解罕見疾

病 

罕見疾病專書出版，協助病友及一般社會大眾對罕見疾病資訊之

了解 

2002年進行「大台北地區罕見疾病病童就學改善宣導計畫」 

優生保健的推廣 推動二代新生兒篩檢先導計劃 

設立遺傳諮詢中心 

受行政院衛生署委託成立「罕見疾病國際醫療合作代行檢驗服務

中心」，以協助國內各醫療院所知國際檢驗外送業務 

政策制度的改革 修正部分「身心障礙者保護法條文」將罕病納入身心 

障礙者定義範圍 

罕見疾病全數納入重大傷病之保障範圍，且永不需要換卡 
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參與優生保健法施行細則之修正 

補助病友團體活動 補助各相關醫療團體防治宣導工作及舉辦醫學講座活動 

國際罕病交流 2000年3月推行國際醫療交流合作 

2001年辦理「罕見疾病及孤兒藥國際學術研討會」。 

博碩士論文獎助 自2000年開始碩士論文獎助 

資料來源：罕見疾病基金會網站 http://www.tfrd.org.tw/(2004年 5月)：研究者自行整理 

 

學者葉秀珍指出：「基本上，罕見疾病法相關法案與辦法試圖從罕見疾病預

防治療之上、中、下游環節達到防治之效果，分別從罕見疾病之通報、發現、預

防、治療四大方向進行，包括產前遺傳診斷、新生兒篩檢、遺傳諮詢網之建立、

罕見遺傳性病例之通報系統、罕見疾病之及早診斷與治療、病患用藥與維生食品

之取得、以及全民健保之給付。持平而論，我國罕病法之條文大致已周延涵蓋罕

見疾病防治以及罕疾患者診斷、治療之宗旨，惟在實施上如何彈性落實，觀照罕

病患者之醫療權、生存權仍為未來尋求改進之重要課題」(葉秀珍，2002：73-74)。 

 

四、「罕見疾病基金會」存在的合法性基礎 

 

    罕見疾病雖然少見，但疾病的多樣性卻不斷地被發現與被研究。由此，我們

可以了解罕見疾病是多樣性也「持續性」地存在。一旦，罕見疾病被發現與確認

其病因；甚至於仍無法被了解其病因時，所需要的醫療資源及技術，不僅影響到

病人，也影響到社會的國家資源。 

 

而罕見疾病基金會自民國89年成立至今，除了過去所推動的罕見疾病相關

政策法案的推動與修法外，對於病患的服務亦投入許多，例如：病友就醫時的相

關資源補助；不論是經濟上或檢驗技術的介紹與化驗等，都說明了罕見疾病基金

會不僅在病友與病友團體之間形成支持與輔助的角色，底下的資料亦可說明，此

研究為何選罕見疾病基金會做為其在病友團體中的合法性的地位。 

罕見疾病基金會在89年成立初期是以補助病友團體的活動經費補助為主

(如附錄一)，共補助13件病友團體的活動經費補助，總計652,640元整，其中

補助次數最多的是以中華民國肌肉萎縮症病友協會與中華玻璃娃娃社會關懷協

會為多，各對其協會補助三次。 
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罕見疾病基金會自民國90年除了持續對病友團體的活動經費補助外，新增

了病友生活救助與病患醫療補助，在90年共補助21人，補助金額合計 472,201

元整。 

 

民國91年基金會除了對病友團體的活動經費補助、病友生活救助外，又增

加了對病友之不明或罕見疾病病類的國際醫療合作之代行檢驗與經費補助，例

如：台北榮民總醫院委託罕見疾病基金會將列許－尼罕氏症候群送至澳洲做檢

驗：台大醫院委託罕見疾病基金會將法布瑞氏症送至美國做檢驗，自民國91年

開辦以來一共計28件，總共補助金額為98,078元整，協助病友做疾病的確認與

了解。 

 

民國92年開始，基金會除了對病友的團體活動經費補助、病友生活救助、

病友病類的國際醫療合作之代行檢驗與經費補助外，又增加入了罕見疾病病友之

獎助學金，藉以鼓勵罕見疾病病友在身心疾苦中仍努力於學業、各項學習的奬勵 

！並且對家境清寒之病友給予就學補助，自民國92年開始共計59件。 

 
第二節    研究問題與目的 

 

我們從罕見疾病基金會陸續已完成推動醫療人權的提倡、病患權益的爭取、

優生保健的推廣、政策制度的改革，例如：為使「罕見疾病防治及藥物法」公布

施行後，能真正幫助病患取得醫療資源，滿足其醫療需求，基金會積極協助主管

機關行政院衛生署進行罕見疾病防治教育、法令說明課程及規劃相關之病友座談

會、推動修正「身心障礙者保護法」第三條，於原定領取身心障礙手冊十四類範

圍外，增列第十五類：「經衛生主管單位認定之罕見疾病患者」皆可領取殘障手

冊，以取得相關社福資源。並於2001年10月正式修法通過。可看到該基金會已

完成其當初設立之目的，那麼基金會日後的定位該為何？而面對其他相關的病友

團體與醫療人員間的不同願景和看法，基金會又該如何取決呢？因此，本研究將

以利益關係人(stakeholders)理論的觀點出發，嘗試分析當前罕見疾病基金會之

各利益關係人對未來發展上的相同點與歧異處，並試著從共通點出發提供罕見疾
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病基金會解決歧異的建議。最後，也希望能夠在利益關係人理論的發展上提供一

點貢獻。 

「財團法人罕見疾病基金會」從 1999年 6月成立至今已逾五年，其基金會

的角色亦從初時的病患及病患家屬的聯誼性團體，逐漸發展成為罕見疾病患者爭

取權益，參與並催生社會立法(如：2000年元月順利完成「罕見疾病防治及藥物

法」的立法三讀)，及提供公共衛生政策之建言等多功能角色。例如，在 2002年

7 月與醫療改革基金會合作成立「民間監督健保總額支付聯盟」，加強弱勢病患

就醫權益的照顧，於同年 8月底前獲衛生署公告；將罕見疾病全數納入重大傷病

之列(曾敏傑，2003：220)，當然，其他更細部的附加功能，如協助成立數個病

友團體，強化罕見疾病的宣導與社會教育等工作，亦持續地在進行中。 

 

而隨著罕見疾病基金會從邁入第五年，其基金會創立之初所設立的使命已逐

漸完成，因此，不僅在基金會內部，甚至基金會的各個董事，病友家屬或者其他

合作的病友團體，皆有思索基金會未來發展方向的聲音出現。例如：進行「罕見

疾病防治研究中心」計畫推動初步規劃、成立病友安養中心等問題，不管是基金

會內部已有的初步規劃；或是將部份議題提出來與病友團體討論，皆需要更進一

步來討論，罕見疾病基金會應該思索地，不僅是其所界定的目標與使命，也必須

同時討論因組織使命轉換所對應的功能、組織架構與運作方式轉換等議題。 

 

從非營利組織的觀點來說，組織就像是一個有機體，在歷經時間與環境的改

變下，產生變化是相當自然的一件事。但究竟發展與變革的方向，該如何進行，

或者受何種力量所影響，其實並不容易釐清。然而，以罕見疾病基金會來說，由

於該基金會成立之初，是以病友團體為主，自然所關切的事物與方向都是跟病友

的權益息息相關的，但隨著組織的運作與擴張，更多贊助者、專業人士的加入(例

如，專業醫師與律師)，以及更多的相關資訊匯入(例如，公共衛生政策議題的導

入，社會福利的觀點等)，讓該基金會的發展多了許多複雜的因素。而此現象其

實正如同利益關係人(stakeholders)此概念所強調的，來自不同領域之利益關係人

其立場、觀點與背景的差異，容易對組織灌入活水，增加彈性、創意與社會責任，

但也容易因無法達成共識而造成組織癱瘓。因此，如何在眾多利益關係人之間求

取出一個共識與方向，其實對非營利組織的生存與經營來說更是一個關鍵的議

題。 
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因此，本研究期望由罕見疾病基金會的服務內涵、階段性歷史脈絡、未來發

展建言等資料著手，並經由利益關係人理論來探討該基金會當前管理營運模式，

以及發展契機與方向。 

 

本研究主要的目的在於： 

1. 整理、歸納、並運用利益關係人理論在非營利組織管理上之相關議題。 

2. 瞭解、分析和罕見疾病基金會從事相關工作的病友團體之業務與性質。 

3. 剖析罕見疾病基金會與病友團體的關係，以及它們的認知與期待和影響。 

4. 瞭解、歸納與分析罕見疾病基金會內、外部之利益關係人對基金會之態

度與建議。 

5. 歸納、整理罕見疾病基金會在存異求同的基礎下，可能的具體改善方向。 
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第二章    文獻探討 
 

誰是利益關係人(Stakeholder)呢？簡單的定義是任何關心或應該關心該組織

的人－任何在達成使命過程中有「利益關係」的人。其中亦包括那些必須執行策

略計劃的人、從計劃執行中獲益的人，和那些對實踐過程有莫大幫助或妨礙的

人。內部利益關係人包括董事會和員工(全職和兼職員工，以及義工)。外圍利益

關係人包括案主(目前的、過去的、潛在的)，離職員工及董事會成員、資助者(目

前的、潛在的)、社區領袖、競爭對手、潛在的合作對象，和其他平行或領域相

近的機構。 

 

與「利益關係人」此一概念有關的文章或論述在近幾年來陸續被廣泛的討

論，Donaldson和 Preston(1995，轉引自 Friedman & Miles，200:1)在整理相關利

益關係人概念的文章後，指出至少有超過 100篇以上的文章在近期被討論過。為

何要討論「利益關係人」呢？有學者認為或許是在道德上的反思，另外也是對於

經濟上效益概念的轉變(Ogden & Watson，1999)。如果以早期代理理論的觀點來

說，與組織相關的投資者或所謂的股東(shareholders)透過管理者這個代理人使其

利益最大化，但這樣的觀點並無法完整的將與組織相關的所有利益關係人全部納

入，尤其是在所謂的「經濟上的績效表現(economic performance)」方面，傳統的

代理理論更是無法將「非股東」的利益或觀點完整考慮進去，許多學者將此現象

稱之為「不完整的契約(incomplete contracting)」(Ezzamel & Watson, 1997；Gavey 

& Swan，1994; Hart，1995；Kay & Silberston，1995，引自 Ogden & Watson，

1999:527)。此項概念在非營利組織來說可能更佳的重要，因為非營利組織不像

營利組織，有清楚的股東或者有直接利益衝突的關係人，相對的非營利組織並非

由單一的直接出資者或利益衝突者所控制，而基於此特性出發的組織，我們或許

可以稱所謂的非營利組織為「無主」公司，在非營利組織中，其各式各樣的利益

關係人之組成狀態應該是比營利組織更加複雜的(Pestoff，1998)。因此，底下研

究者將先針對「利益關係人」此項概念做基本的介紹與討論，接著介紹此理論到

目前為止的發展，並進一步討論到為何在非營利組織中，「利益關係人」此項概

念為何更加重要。 
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第一節  　 「利益關係人」此項概念的內涵 
 

對利益關係人此概念較完整論述的文章，應該追溯自 Freeman(1984，引自 

BrØnn & BrØnn，2003：293)的研究，他認為所謂的「利益關係人」是指，「任何

群體或個人能夠對組織想要達成的目標發生影響，或者反過來說，任何被組織想

要達成的目標所影響的群體或個人」都可以稱做利益關係人。更早期的學者，

Mitroff(1983，引自 BrØnn & BrØnn，2003：293)也曾經給利益關係人下了一個簡

潔的定義，利益關係人是一種具體存在的社會實體(social entity)，它依序地影響

了組織的相關活動，行為和政策。因此，以非營利組織來說，利益關係人可以是

財務上的贊助者、專業上的顧問、組織內部的員工、受非營利組織照護的弱勢團

體、病患與病患家屬、合作的廠商、政府部門、社區居民等等。而 Freeman(1984，

引自 BrØnn & BrØnn，2003：293)並且以個案分析的方式做了如下的推論，如果

能夠系統地照顧利益關係人的利益將可使組織成功的機會大增。 

 

從求取利益關係人共同利益所獲致的效能來說，Jones(1995，引自 Krashinsky 

，1997：150)認為組織的存在是因為，對各種利益關係人的團體而言，組織具有

創造價值以及創造可接受產出的能力，而利益關係人即組織中任何對於組織目標

有興趣，曾主張或支持組織該做些什麼，或如何把它做好的人。 

 

Jones(1995)把利益關係人分為：「內部利益關係人(inside stakeholders)」與「外

部利益關係人(outside stakeholders)」。內部利益關係人包括，股東、管理者與員

工，這些人對組織的資源有最直接的主張。外部利益關係人包括，顧客、提供者、

政府、工會、當地社區與一般大眾，這些人不擁有、也不為組織中工作，只是有

一些利益在組織內。 

 

同樣的，類似 Freeman(1984，引自 BrØnn & BrØnn，2003：293))與 Jones(1995)

利益關係人的概念，我們可以看到在 Pestoff(1998)的文章中提出了「多元利益關

係人(Multi-Stakeholders)」的概念，他認為利益關係人可能是許多的個人或是團

體且對於公司有合法性的要求，合法性的建立是透過交換的關係，允許利益關係

人們對公司有要求的權利、投資公司與舉辦相關活動；在這樣的脈絡下可看見公

司的過去、現在與未來。而多元利益關係人包含了股份持有人、債權人、管理人、
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雇員、消費者、提供者、當地社區與政府或是公共資源。但是這些利益關係人之

間可能會有不同的利益衝突與成本考量，例如，雇員想要更高的薪資、消費者要

更低的價格、供應者要以更高的價格賣給可靠的買主、當地的社區居民要求低污

染且高品質的生活環境(詳如表 2-1)，而且以上所有的事情都包含資源的使用，

傳統上組織都是透過經理人員來讓資源達到最大化的效益，並且讓利益關係人之

間的衝突達到一個平衡。但當利益關係人的來源變得多元化且分散開來，或是當

沒有任何團體能夠清楚瞭解組織所擁有的整個資源，或分配組織的整體資源時，

則經理人員與利益關係人之間就會產生了資訊的不對稱，形成管理者擁有了更多

控制組織資源的自由，但相反的，相關的利益關係人卻無法獲得到組織活動之完

整資訊。 

 

所以，與傳統代理理論觀念相反的「多元利益關係人模式」，則是奠基於「組

織是由多種型態的所有者組織而成」的概念，並且透過個人或團體的方式，來行

使對組織的間接或直接影響。這樣的模式徹底改變了利益關係人與管理者之間的

關係，許多組織的外部團體必須思考公司中的內部系統。所以變成有責任的投資

者與利益關係人，他們變成決策的諮詢對象，而不僅僅是以往單純投資者的股東

角色。管理者在利益關係人的組織中主要角色是，發現這些分開的投資者能夠合

作、且能夠解決衝突而非控制或減少成本，使衝突存在於利益關係人之間。因此

管理不再是一個利益的團體可行使於決策制定的過程，獨權與控制已被合作性決

策、協調、參與、包含其中所取代。 
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【表 2-1不同的利益關係人他們的期待與所花的成本】 

 

資料來源：Pestoff(1998) 

 

從另外一種觀點來說，不同利益關係人之間為何會產生衝突呢？利益關係人

之間為何會有不同的觀點，最根本的要素是因為各個利益關係人之間，其心智模

式(mental model)是不同的。何謂「心智模式」呢？心智模式是一套關於事情如

何運作的個人化理論。心智模式是個別的，但是也可以是分享的，是由特定的組

織或特別利益團體所共有。在分享的心智模式上，分享程度的高低是緊密地與組

織文化概念有關的。而且，心智模式的影響力是遍及每一個角落的，它們影響組

織中個體所採用的觀點，包括問題結構，資訊的處理或收集方法，方案的評估，

行為的選擇，行動的完成和學習( BrØnn＆BrØnn，2003)。 

 

利益關係人 期待與資金 成本 

投資者 利潤、最大化的回報 回饋在投資上 

金融專家 依照所定之架構償還給付 資本設備 

工作者 公平的收入與好的工作 勞工與訓練 

供應代理者 資源使用、公平價格、可靠買主 資源與提供 

消費者 商品、服務乃因金錢的提供 廣告與市場 

社區 為全民達到生活品質的豐富 稅收、法律與規範 

社會 依循社會價值與法律 法律與規範 

世界性社區 環境效應與支持性的管理 自然資源 



 18

第二節  　 討論「利益關係人」概念的理論觀點 
 

早期討論利益關係人之間關係的相關理論，大都從兩個角度出發，「利益關

係人的分類」以及「利益關係人的行為」(Rowley & Moldoveanu，2003)。前者

陸續有許多研究者依據幾種重要的因素，將利益關係人分成幾個重要的類別，例

如「自願性 vs. 非自願性(voluntary vs. involuntary)」(Clarkson，1995，引自 Rowley 

& Moldoveanu，2003：206)，「初級與次級(primary and secondary)」(Carroll，1979，

引自 Rowley & Moldoveanu，2003：206)，「策略性的與道德性的(strategic and 

moral)」(Goodpaster，1991，引自 Rowley & Moldoveanu，2003：206)以及針對

「利益關係人-組織」間關係所做的分類，包括「利益、權益及影響力(interest, rights, 

and power)」關係(Carroll，1993；Clarkson， 1995；Donaldson & Preston，1995；

Evan & Freeman，1988； Langtry，1994，引自 Rowley & Moldoveanu，2003：

206)。 

 

在後期討論利益關係人的相關研究中，許多學者開始關切「如何管理某些特

定的利益關係人」以及「利益關係人會如何因應環境的變化」等行為層面的議題，

Rowley 和Moldoveanu(2003)以兩種不同的觀點來討論利益關係人的因應行動，

他們提出所謂的「利益基礎觀點」以及「認同基礎觀點」。在「利益基礎觀點」

的概念中，仍然依循理性的原則，認為影響利益關係人行為的機制，仍是以最大

效用的經濟概念為主，並且依循所謂的自利原則，因此利益關係人的行動原則在

於保護或增加其共同利益(Frooman，1999，引自Rowley & Moldoveanu，2003：

206)。至於，「認同基礎觀點」則是強調利益關係人會覺得有義務去參與所認同

團體的活動(Fireman & Gamson，1979，引自Rowley & Moldoveanu，2003：208)，

而此種活動正是可以表達其所認同團體身份識別的表徵。此項論述其實是立基於

社會心理學的社會認同理論(social identity theory)，此理論認同個體對團體身份

的認同會讓個體在許多行為上受到影響，包括組織的適應(Dutton & Dukerich，

1991，引自Rowley & Moldoveanu，2003：208)，情緒勞務的提供(Ashforth & 

Humphrey，1995，引自Rowley & Moldoveanu，2003：208)，個人人際網路的建

立(Ibarra，1993，引自Rowley & Moldoveanu，2003：208)。 

此外，利益關係人與組織之間關係的分類，亦是過去 10幾年來討論的重要

議題之一，一般來說相關學者從兩個主要的觀點來切入討論，它們分別是「工具
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性與規範性」、「利益關係人與組織之間的關係結構」兩點。底下將分開一一論述： 

 

一、工具性與規範性觀點 

 

延續此種雙向影響的概念，10 年後，在 Donaldson 與 Preston(1995，引自

Friedman & Miles，2002:2)的文章中則提出了兩種觀點，用來分析利益關係人概

念的後續影響效益，它們分別是規範性(normative)及工具性(instrumental)觀點。 

 

而所謂的規範性取向，比較是從「受組織目標所影響的利益關係人」的角

度出發，主要是要探討應該如何對待利益關係人，並且強調組織的道德與社會責

任。而工具性取向，則是從「影響組織目標的利益關係人」的角度出發，主要探

討的重點則放在如何增加利益關係人的利益與組織的成功機率。基本上，

Berman，Wicks， Kotha，Jones(1999)雖然想要證明，對營利企業來說兩種模式

應該同時成立，才會有較好的績效出現，但卻只發現利益關係人對企業的影響，

通常還是比較是以工具性關係為主的。但是，對非營利組織來說，似乎尚未有清

楚的實證資料來證明。 

 

二、利益關係人與組織之間的關係結構 

 

此外，在利益關係人的相關論述中，尚有一個重要的議題不斷被討論，那

就是利益關係人與組織之間的關係。在這些文章中，Friedman及Miles(2002)的

分類或許對於分析非營利組織所牽涉的利益關係人之間的關係，是相當有助益

的。他們以「必要性」(necessary)或「權宜性」(contingent)用來區分利益關係人

與組織之間關係是否一定存在，並且以利益關係人所提供意見或資源是否對組織

有幫助來界定「相容性」或「不相容性」，最後他們以此分類將利益關係人分成

四大類，分別是 A類(必要且相容)的股東、高階主管、上下游伙伴，B類(權宜

而相容)為一般大眾、合作機構等，C類(必要卻不相容)為低階員工、相關協會、

政府、顧客、投資者等，以及 D類(權宜且不相容)為反對或抗議團體。 

 

基本上，這些分類的意涵顯現出各種利益關係人在組織營運上各自有其不

同的重要性，其對組織的影響亦不盡相同。同樣的，也有學者指出，利益關係人
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所擁有的權力、法律的權益以及主張的重要性，將對組織的形象與使命產生影響

(Mitchell，Agle，& Wood，1997，引自 Harrison & Freeman，1999：480，Sheppard 

and Tuchinsky，1996，引自 Friedman & Miles，2002:2)。 

 

因此，在組織發展的過程中，釐清出組織相關利益關係人的類型、屬性與

關係其實亦是相當重要的。因為這些利益關係人與組織之間關係的強度、方向與

內涵可能都是影響到組織生存延續，甚至運作模式的重要因素。 

 

【表 2-2合約關係(A.B.C.D)與不同的利益關係人模型】 

 

 必須的 視情況（偶然）的 

可共存的 A（[必要且相容） 

利益關係人 

高階主管 

合夥人 

B（相權而相容） 

一般大眾 

透過一般交易產生關連/開創的公司 

不可共存的 D（權宜且不相容） 

交易工會 

低階受僱者 

政府及其部門 

顧客 

領導者 

供應者及債權人 

某些 NGO 

C（必要卻不相容） 

某些 NGO 

社會大眾中積極參與的成員 

資料來源：Friedman及Miles(2002：8) 

 

A.必須共存的關係:關係主要是建立在高階主管與企業及企業合夥人，清楚 

　且明確的合約是被期待的，制度內的利益關係人（指董事會內的利益關 

　係人）是對公司政策有影響性的。因此，期待建立長遠的管理制度。 

B.視情況可共存的關係﹔是彼此沒有正式合約，也沒有直接關係的關係， 

　但如果彼此間的關係有用合約做進一步的說明清楚，彼此間的共同興趣 

　才有可能長久走下去。這種情況通常是，在有共通的思想或物質需求下 
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　，團體願意被合約限制，像是社區、小型的政治運動。 

 

C.視情況不可共存的關係﹔組織/利益關係人間沒有合約關係，彼此（組織/

利益關係人）間沒有任何社會形式的合約關係，應該有，只是不一定要運

用，一般而言，人們會遵照一些社會規範或義務，但是有些情況是，人們

的共識是那麼樣的不一致，根本不會去遵守社會規範，就像是某些公司與

環保團體間的關係，彼此根本無法忍受對方的存在。 

 

D.必須不可共存的關係﹔合約是存在雙方關係間的，具有拉据性、但一定 

　要存在的，像是工人的工資與雇主的合約、稅務機關與繳稅單位的關係。 

 
第三節 非營利組織的「利益關係人」概念 

 

Weisbrod(1975，引自Krashinsky & Micheal，1997：150)認為，非營利機構是

部分的補足了政府提供的限制。政府回應中間選民，而那些對公共財有高需求的

人會發現，政府無法提供他們所需要的程度。而為了增加他們的效益，這些高需

求的消費者去支持可以滿足他們需求的非營利組織，因此非營利組織的存在是依

賴於異質性需求的存在(引自Krashinsky & Michael，1997：154)。 

 

一、利益關係人概念在非營利組織中的作用 

 

Ben-Ner(1994，引自Krashinsky，1997：154)的理論，Ben-Ner強調消費者與

其他有需求的利益關係人，在建構非營利組織在面對資訊不對稱時產生最大化的

控制力，Ben-Ner觀點的所不同是在於，他強調非營利組織是一種由需求方利益

關係人反向垂直整合(Ben-Ner(1994)backward vertical integration by demand-side 

stakeholders)的型態。他認為非營利組織直接受到消費者控制才是合法的非營利

組織，也用以區分那些由其他團體所控制的非營利組織(引自Krashinsky，1997：

155)。 

 

“利益關係人(Stakeholder)”這個字在近 20年來的公共和非營利管理理論中已

經取得重要的地位，尤其是在近 10年中。這個專有名詞是談論到人們和組織團
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體必須考慮到以某種方法來成為領導者、管理者和前線的幕僚(front-line)。在主

要的研究調查與著作中都指出它是用來促進與提昇了解及意謂著權利的實踐

(John M. Bryson 2004)。 

 

究竟利益關係人對於組織發展的影響，是從那一個層面切入的呢？以比較正

面的角度來說，Harrison與 St John(1996，引自 Harrison & Freeman，1999)認為

利益關係人的管理，可以透過溝通、協商、契約化等方式來獲取彼此之間的最大

福利，而此種獲取彼此最大福利的共識反應成為學術性的概念，有學者認為就是

建立一種關於事物運作或現實世界的共同心智模式(mental model)( BrØnn＆

BrØnn，2003)。 

 

對管理者而言，利益關係人是組織的重要支持者(Clarkson，1995，引自Scott 

& Lane，2000:53)，因為他們會直接影響組織的表現(performance)和生存(Carroll，

1989；Freeman，1984，引自Scott & Lane，2000:53)。然而，組織中的管理者給

予利益關係人，以滿足其需求的信任或價值觀，不見得能夠符合利益關係人本身

的期待與興趣。因此，管理者對於利益關係人的管理，其實是一個相當複雜的歷

程。Oliver (1991，引自Scott & Lane，2000:53)以資源整合的依賴理論(integration 

of resource dependence)和制度理論(institutional theory)的觀點，詳細闡明了組織目

標與管理制度的多變，基本上是來自於因應各利益關係人的順從(acquiesce)或抵

抗(resist)或預應式(proactively)等做為，而衍生出的細部操作。 

 

二、公共領域及非營利組織對利益關係人的定義 

 

典型的利益關係人定義是來自於公共和非營利部門的文獻，包含了底下所述

的差異(Bryson 2004:22)： 

 

˙一群人將被影響或將要影響「組織」策略。 

˙任何人的團體或組織可以在組織的注意力、資源、生產(output)或是被生產所 

影響而有權利地位。 

˙人們或小團體帶有反應、協商以及改變組織未來策略的權力。 

˙個人或團體依靠組織來達成他們特有的目標以及朝向它們的標，依目標次序來 
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依賴組織。 

 

這些簡單的定義是來自於公共和非營利管理的文獻，不同之處是在於怎麼樣

包含它們。對 Eden和 Ackerman來說，利益關係人是只能是人或團體，而他們

有權利直接地影響組織的未來；若缺少權力，他們就不是利益關係人了。他們的

定義和許多商業管理的文獻是相似的(Bryson 2004，引自Mitchell et al. 1997；

Jones and Wicks 1999)，對他們的議題是有意義的，就像他們所寫的商業管理和

公共及非營利管理的讀者有意義。而與 Nutt和 Backoff及 Johnson和 Scholes(他

們也是要滿足主要的商業讀者)和Bryson所極力主張和所考慮的各式各樣的人們 

、團體、組織都如同是利益關係人，包括名義上(nominally)無權力的。雖然這四

個定義沒有明確的滿足常理，Nutt和 Backoff，Johnson和 Scholes及 Bryson的定

義似乎將會和典型的民主及社會正義的定義更為接近和相容，這些名義上無權力

的利益(interests)人必然會產生影響(Bryson 2004)。這個結論對於如何定義利益關

係人理論是重要的，如同它影響誰及有多少重要意義(Mitchell et al. 1997)。而在

公共和非營利管理的個案中，它之所以會看起來像是有智慧的，是源自於每一個

利益關係人認同和分析步驟是符合更多相關的定義。 

 

三、為何利益關係人的分析在非營利組織中是重要的 

 

重要的利益關係人的意見被重視，在公共政策、組織、社區(群)甚至於在全

體國民和文明國家中是相當重要的：至少在最低限度上必須是令各利益關係人滿

意的，不然將會失去作用(Bryson 2004)。因此，利益關係人的分析無疑地是永遠

重要的。例如：Barbara Tuchman(1984)在她的「愚蠢的發展：從特洛伊到越南」

（The March of Folly：From Troy to Vietnam）此重大歷史的敘述中指出，一系列

悲慘的遭遇，是因為缺乏掌握重要的利益關係人訊息。這個故事延伸到Paul Nutt’s 

Why Decisions Fail(2002)(為什麼判斷失敗)，他仔細分析 400個重要判斷。Bryson

發現一半的判斷失敗，只有部分是因為執行不良產生的，為何會產生不幸的結

果，大部分是因為沒有注意於和缺乏掌握重要的利益關係人的利益和訊息

(Bryson 2004)。對於沒去注意到利益關係人的訊息和影響，往往會在思想或行為

上出現顯然的錯誤，甚至徹底的失敗或者甚至於是不幸。 
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至今，由於世界具有越來越相互聯繫的性質，於是利益關係人分析是更重要

的。決定任何的公共問題－經濟發展、貧乏教育的成果、自然資源管理、犯罪行

為、AIDS、世界戰爭、恐怖主義－”這個問題”一直圍繞或影響許多人、團體和

組織。在這個分享權利的世界中，沒有人可以完全地承擔責任；沒有組織可除盡

問題(Bryson 2004，引自 Kettl 2002)。反而有許多個體、團體和組織是複雜的或

被影響的或是對於這些行為有一些局部的責任。理解什麼問題和解決問題的力量

竟然造成部分問題，並且使利益關係人獲得解決問題的重要觀點與根據(Bryson 

2004，引自 Bryson and Crosby 1992;Bardach 1998)。在政策範圍上形成有影響力

的領導與支配管理權，而在大部份管理利益關係人的關係上成為有影響力

(Bryson 2004)。 

 

政治和非營利的跨領域改革也促進更多對利益關係人分析的注意(Bryson 

2004，引自 Peters 1996; Light 1997; Osborne and Plastrik 1997, 2000; Barzelay 2001; 

Kettl 2002)。重視自願參與、彈性和撤銷管制規定(deregulation)，這全部都意味

著對利益關係人需要有更大量且廣泛的專注力(Peters 1996)。這管理的需求關係

已經開始變成上述的一部分和部分統治，Feldman and Khademian (2002)聲稱”管

理即統治(to manage is to govern)”。因此它是努力地臆測有效地管理關係，沒有

利用仔細地處理利益關係人分析。所以，做好利益關係人的分析，對公共議題與

非營利組織的管理是有益的，不僅可以幫助它們的組織立即地有更好的表現，也

可以幫助它們營造出生”授權的環境(authorizing environment)”(Bryson 2004，引自

Moore 1995)，它們間接地改善組織的表現。 

 

另外，在完成策略管理過程中，專注利益關係人的需求也是重要的。因為公

共組織的”成功”（換句話說，存活下去），確實是依賴於主要利益關係人的存在，

也取決於他們認為什麼是重要的，此種價值觀所下的定義(Bryson 1995; 27; 

Moore 1995)。如果在最低限度上，主要的利益關係人覺得需求與意見，沒有被

滿足，則期待在失望之後，通常會造成一些負面的結果。例如：預算將被刪減，

推選或任命的官員將失去他們的工作，新的工作被破壞等諸如此類的事。值得注

意的是，利益關係人也是需要做評估的，如此可增加其在政治上的可行性(Bryson 

2004，引自Meltsner 1972; Eden and Ackermann 1998; van Horn等 2001)，尤其當

利益關係人清楚地完成共同目標與利益時，其合法性與地位將會增加(Bryson 
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2004引自 Campbell and Marshall 2002)。 

 

由於專注於利益關係人是相當重要；因此利益關係人分析也成為重要的！可

以協助公共組織變得更好而完成他們的目的，特別是利益關係人分析可以從事於

策略管理的功能或行為上。所以，一個好的利益關係人應該能夠，「行使職權」、

「達成目標」和「產生公共價值」。而在最低限度上，利益關係人分析可以幫助

公共管理者理解誰是重要的利益關係人，並滿足他們。而分析的後續價值，則在

於揭露如何幫助管理者，滿足這些重要的利益關係人以便產生公共價值和提升公

共利益。 

 

四、利益關係人的分析架構 

 

在眾多針對利益關係人分類的概念中，要數Mitchell, Agle, and Wood(1997)

所提出的架構較為細緻且具實用性，他們認為可以用權力(power)、合法性

(legitimacy)及急迫性(urgency)三個屬性來區分利益關係人，並且可以進一步區別

出三個主類別，及七種次類別的利益關係人(如圖 2)。而此種分類在實用性來說，

則可讓管理者做為是否回應利益關係人的訴求之優先順序標準，例如管理者對於

「潛在利益關係人」(latent stakeholders)(包括『潛伏利益關係人』、『自由利益關

係人』及『索求利益關係人』)的利益與請求，不太需要立即理會的，因為他們

在三個屬性來說，只具有其中一項，甚至管理者可能不太將這些關係者納入其營

運的考量中。而「期待的利益關係人」(expectant stakeholders)(包括『主控利益關

係人』、『依賴性利益關係人』及『危險的利益關係人』)，則是管理者必須重視

的一群，而他們也對於組織有相當程度的「期待」。最後一類，即是「決定性利

益關係人」，他們同時具有三種屬性(權力、合法與急迫性)，則管理者甚至不能

忽視或弄錯其要求，更不能不去努力滿足其利益。 

 

 

上面所討論的利益關係人的分類，屬於利益關係人概念剛萌芽期的討論，主

要是從類型的觀點出發，「利益關係人的分類」，除此之外，還有少部份學者針對

「利益關係人的行為」做歸類與描述(Rowley & Moldoveanu, 2003)。Savage等

(1991)認為管理人必須去瞭解利益關係人影響或威脅組織的能耐與意願，而
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Frooman(1999)依據利益關係人與組織之間的相互依賴程度，對利益關係人對組

織的影響策略做了分類，他認為利益關係人會依據與組織之間關係的權力平衡與

否，來決定保留或有條件的提供資源給組織，藉以影響或者管理組織。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

【圖 2：以三種屬性區別利益關係人（來源：Mitchell, Agle, and Wood, 1997）】 

 

潛在利益關係人 
(Dormant stakeholder）

索求利益關係人 

(Demanding stakeholder）

自由利益關係 
(Discretionary  
stakeholder） 

危險利益關係人 
(Dangerous 
stakeholder） 

決定性利益關係人 
(Definitive stakeholder）

依賴利益關係人

(Dependent 
stakeholder）

主控利益關係人

(Dominant 
stakeholder） 

急迫性（urgency）

合法性（legitimacy）

權力（power）
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第三章    研究方法 
 

基本上，本研究將探討「罕見疾病基金會」的目前的營運模式與未來的發展

方向。該基金會已完成其當初設立之階段性目標，那麼基金會日後的定位該為

何？本研究主要的目的在於用利益關係人觀點來剖析罕見疾病基金會與病友團

體的關係，以及它們對罕見疾病基金會的認知與期待和影響，藉由瞭解、歸納與

分析罕見疾病基金會內、外部之利益關係人面對基金會轉型之看法與建議，而歸

納、建構出罕見疾病基金會運作模式與未來發展的可能方向。 

 

第一節  　 研究設計 
 

在研究設計的規劃上，本研究採用了個案研究取向來探討「罕見疾病基金會」

的營運模式與未來發展方向，資料的蒐集將以次級資料及訪談資料兩種「質化」

類型資料為主。本研究希望藉由質化資料中，深度訪談的深入性，探討來自不同

利益關係人的差異觀點，先瞭解各利益關係人對於罕見疾病基金會目前現況的評

估，並進一步檢核不同利益關係人對於建立一個整合的組織「使命」或「方向」

等重要議題之態度，最後再針對建立協調不同利益關係人之管理措施可能性提出

評估。 

 

至於採用個案研究的理由是因為有許多學者認為，個案研究方法相當適合使

用於探索變動中的組織過程，因為它能夠讓研究者抽取出組織成員的觀點，並且

分析比較豐富的資料(Louis，1981；Poole，Gioia & Gray，1989)。簡單來說，個

案研究可以是一種將注意力集中在單一環境中所有可能發生變化的研究策略

(Eisenhardt，1989)。用個案研究的方式來處理複雜的現象具有下列幾項優點：1. 

能夠處理現象的獨特性，及採用整體的角度保留現象的獨特性。2. 能夠產生「豐

富的」、「厚實的」與「完備的」文字描述。3. 能夠提供讀者具啟示性的理解。

也就是帶領讀者發現新的意義，擴展讀者的經驗及確認已知的事物。4. 歸納出

新概念或假設，發現新關係(Merriam，1988)。 

 

而在個案研究的分析層級面向而言，本研究考慮 Yin(1987)的觀點，因此採
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用「單一個案設計/多重分析單位」(如表 3-1中的類型二)的研究設計，如此似乎

比較適合用於分析單一組織個案，而多重層級的設計，則可以針對各利益關係人

進行多重分析。因為，此類型設計比較適合用來分析獨特的現象，可以對既存理

論或概念加以評論與驗證，以及揭露先前未被發現的現象等。同時此類型的設計

也可讓研究者對個案有更細膩的瞭解。不過，若是過於注重多重分析單位，也容

易造成見樹不見林的現象。 

 

表 3-1：Yin之個案研究設計的類型 

 

 單一個案設計 多重個案設計 

整合設計（單一分析單位） 類型一 類型三 

鑲入設計（多重分析單位） 類型二 類型四 

資料來源：Yin(1987) 

因此，本研究將定位在質化資料為主的個案研究，而在質化資料的收集方

法上，主要將透過「深度訪談」來獲取各利益關係人對罕見疾病基金會過去、現

況與未來的看法。訪談資料之外，也收集了書面的歷史性資料，現有的檔案與文

件。 

第二節  　 資料收集方法 

 

一、訪談大綱 

在研究工具的設計上，研究者自行編製出深度訪談所遵循的大綱。訪談大

綱中的問題是研究者參考利益關係人文獻，並參閱罕見疾病基金會所提供之相關

次級資料，再與指導教授討論過後，所擬訂出來的。訪問大綱大概可以分成各利

益關係人與基金會的淵源，基金會簡單歷史的介紹，目前運作現象，對基金會目

前的評價，對未來的期許等部分。由於，訪談大綱的內容會隨著各利益關係人之

角色的不同而有所調整，因此底下僅列出「董事長的訪談大綱」，其餘各利益關

係人的訪談大綱請見附錄。 
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罕見疾病基金會董事長之訪談大綱： 

 

1. 請問您當初如何加入罕見疾病基金會的成立？ 

2. 當初創立罕見疾病基金會成立的使命、目標為何？ 

3. 您在罕見疾病基金會成立時，曾說過「基金會成立的最終目的，就是要解散

基金會」，前提是：政府能充分地提供罕見疾病病患醫療資源與社會福利制度

的保障，那您認為罕見疾病基金會在這五年裡對於政府、病友、社會大眾等

發揮了什麼作用？ 

4. 罕見疾病基金會基金會五年了，您認為基金會創立的使命和願景至今，您覺

得基金會的業務(使命)中做得最好的是什麼呢？為什麼呢？目前已做好(達成)

的與當初基金會設立時的目標是否一致？ 

5. 您在罕見疾病基金會五周年大會中提及未來貴基金會將朝罕見疾病防治中心

的目標邁進，有四個願景：(1)補罕見疾病病友在就養上之資源不足(2)依不同

病類的病友提供不同的協助(3)提升罕見疾病病友的生活品質(4)給予罕見疾

病病友的人權協助。基金會在過去中是否有相關調整(改變)的討論呢？ 

6. 若貴基金會最近有面臨調整、改變的問題，而您的看法為何？ 

7. 就您的瞭解，基金會其他董事對基金會未來走向的想法是什麼？在基金會裡

有不同的團體，大家的聲音不一樣，那麼您認為這些聲音中差異最大的和差

異最小的是什麼呢？ 

8. 當各個董事對基金會的問題有不同意見時，是如何處理？ 

9. 而在這些不同的聲音中，您認為什麼是可以妥協溝通？而什麼又是無法妥

協？如果有不同的觀點，目前基金會有沒有去做溝通或討論的具體行動？ 
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二、訪談進行程序 

在與罕見疾病基金會聯絡窗口確定名單後，研究者先以電話與名單上的對象

聯絡，說明研究目的、訪談進行所需的時間，並將訪談大綱以電子郵件傳發給予

參考，若受訪對象沒有其他的問題，則約定訪談進行的時間地點。時間上以 40

分鐘至 90分鐘左右，視實際狀況調整配合；在地點的選擇上，則以安靜不受干

打擾為原則，大多是在罕見疾病基金會的會議室或是安靜的咖啡廳中。 

 

在訪談前一日，研究者會再次確定行程和詳細地點，次日依約與受訪者見

面，進行訪談。訪談當日，與受訪者寒暄自我介紹後，研究者會再次說明研究目

的、確認受訪者瞭解訪談的大致方向後，說明有關訪談時間、錄音與保密的問題。 

說明完後，訪談開始，訪談的過程是採取半結構的方式進行，研究者會盡

量請受訪者暢所欲言，並根據其談話內容引導出訪談大綱中的問題，所以每一位

受訪者的問題順序是不同的，並會根據情況有所增刪，同時研究者會就具體的現

象詢問受訪者的觀點與經驗，澄清訪談中對基金會不清楚的描述。 

 

在訪談結束後，研究者除致謝外，會請求受訪者在整理訪談內容後若有疏

失可以再度以電話補遺，在資料不清楚或是有疑義的地方可以向受訪者澄清。 

 

三、資料的整理 

本研究主要的資料來自於訪談內容，因此在前幾次的訪談結束後，先將錄

音帶謄寫出來，對訪談內容進行檢視、思考與反省，在訪談稿空白處寫下自己的

想法，或是和理論的聯繫，找出較為重要的主題，以利後續的訪談工作，訪談稿

盡量採取逐字謄寫的原則，以完整的呈現出訪談的脈絡與意義的連貫，但是與受

訪者的寒暄、或是與研究目的相距太遠的對話則加以刪除。 

 

 

資料蒐集、分析、解釋與文獻的對話，研究者自己的評語與觀點，這些步

驟在研究過程中是交錯或是並行的，不斷的調整研究方向和進行問題的修正，而
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非階段性的截然劃分，但是最重要的分析工作則是在所有訪談稿都謄錄出來之

後。而為了確保能夠獲取高品質、容易閱讀的資料，研究者將依據 Huberman 及

Miles(1994)所建議的，針對所收集到的次級書面資料，訪談資料做進一步的編

輯，包括資料的「格式化(formatting)」、「資料間的連結(linkage)」、「索引化

(indexing)」、「摘要編寫」等動作。 

 

將訪談錄音帶謄寫成訪談稿此過程中，依據 Strauss和 Corbin(1990)認為錄

音帶謄寫的原則，是根據研究的目的和需求而決定謄寫量的多寡，因為研究者畢

竟不是基金會內部成員，對其運作與業務並不熟悉，所以對每一位利益關係人的

資料都詳細謄寫為逐字稿。在此步驟中，盡量不作修整或潤飾工作，在謄寫完後，

研究者在針對其中語意不清或是有疑問處對照筆記或是以電話詢問受訪者，在訪

談稿中加入註解，以求貫串語意。 

 

第三節  　 研究對象 

 

本研究是定位在質化深度訪談為主的個案研究，訪談焦點主要集中在各利

益關係人對罕見疾病基金會過去、現況與未來的看法，研究者希望藉由質化深度

訪談深入性，探討來自不同利益關係人的差異觀點。本研究訪談對象為基金會重

要之內部利益關係人(董事會、員工及志工)、外部利益關係人(病友、病友團體)，

以及罕見疾病基金會的主管單位－國民健康局。本研究之研究對象的特性整理如

表 3-2。 
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【表 3-2：本研究受訪人員一覽表】 

 

訪談編號 訪問日期 訪談地點 角色 參與基金會時間/

關係 

EP1 2004/9/20 罕見疾病基金

會會議室 

正式員工 四年多 

EP2 2004/9/20 罕見疾病基金

會會議室 

正式員工 三年多 

EP3 2004/9/20 台大社科院 離職員工 四年多 

EP5 2004/9/29 罕見疾病基金

會會議室 

志工 五年 

C2 2004/10/01 協會會議室 協會理事長 基金會輔導團體 

EP4 2004/10/04 罕見疾病基金

會會議室 

正式員工 四年多 

BP2 2004/10/11 咖啡館 常務董事 五年 

BP3 2004/10/15 醫院研究室 董事 五年 

C1 2004/10/17 家中 病友 五年 

BP1 2004/10/28 律師事務所 董事長 五年 

C3 2004/10/28 咖啡館 較基金會早

成立之病友

團體 

 

BP4 2004/11/01 罕見疾病基金

會會議室 

代理執行長 執行長出國進修 

代理執行長代理

一年(2004-2005) 

EX1 2004/11/05 醫院研究室 國健局局長 主管單位 

                                        資料來源：研究者自行整理 
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第四節  　 資料分析方法 
 

本研究將採用紮根理論(grounded theory)分析方法做為分析本文的基礎工具 

，採用紮根理論的原因在於，研究者雖然以利益關係人理論做為分析罕見疾病基

金會組織運作現況與未來發展的理論概念，但對於各利益關係人之間究竟會出現

歧異或趨同的情況，並沒有一個定論，也沒有再設定其他的理論做為整合性的架

構基礎。而此種特性正好適合「紮根理論」強調歸納式、詮釋風格以及建構論觀

點的特質 (Henwood & Pidgeon，1995；Strauss & Corbin，1990)。紮根理論被學

者認為適合用在當研究本身沒有先決的假定時，它正可以做為從資料中擷取核心

主題(central themes)並進而從中衍生出模式或初步理論的工具(Swatton & 

O’Callaghan，1999)。因此，提出的學者 Glaser與 Strauss(1967)採用紮根(grounded)

此字彙的原因正在於要強調，必須貼近資料的現實。Strauss & Corbin(1990)則將

紮根理論界定為：「從現象本身所呈現的資料進行歸納的推導，強調針對現象本

身進行密切且有系統的資料收集與分析，並進而產生概念的發現、發展與前瞻式

的確認」。而此種傾向以互動取向(資料—研究者)來形成描述性或解釋性理論的

方法，正符合本研究目前在方法選擇時所需之特質。 

 

Glaser在 1992年強調從研究者所要探討的主題或領域中去引生出新的理論

或見解。但是 Strauss和 Corbin在 1990年則是比較偏好對具體的現象做研究。

所以，換句話說 Glasser的做法則是比較完全強調研究者或者說是主角的主觀知

覺，而 Strauss和 Corbin則允許研究者在進入主題中即事先針對某些已決定的分

析方法(David Douglas 2003)。所以，依照 Strauss和 Corbin的說法，他們其實是

允許研究者有一個結構化或事先即已決定的架構與分析方法來進行研究。所以，

研究者在分析所獲得的訪談資料時，將採用 Strauss和 Corbin的觀點，以 I-P-O

以及Mitchell, Agle, and Wood(1997)對利益關係者的分類架構，來進行紮根理論

式的質化資料分析。 

 

一般來說，紮根理論方法在應用上會經過幾個主要的階段(見表 3-3)，後兩

個階段的「選擇性編碼」及「條件矩陣」，是紮根理論在發展新概念或描述性理

論的重點。前者強調對核心現象的關係敘述，後者強調的是建立起有助於思考的

諸多條件與結果，並研究現象之間關係的分析性圖表。此矩陣並可以提供研究者



 34

區分，及連結條件和結果的各個層次(Strauss & Corbin, 1990)。 

 

【表 3-3 紮根理論應用的主要階段】 

 

階段 各階段的內容 

開放性編碼 收集好質化資料，並在檢視、比較之後初步給予概念的命名，此

過程是一種在質化資料與歸納類別之間不斷比較的互動歷程。 

主軸編碼 做完開放性編碼之後，可藉由系統性的連結，以及因果關係模式

的建立，描述各概念之間的動態關係，並且把各概念類別之間連

結起來，成為又被組合一起的資料。 

選擇性編碼 挑選出可以整合次系統的核心概念類別，以此核心類別有系統地

與其他類別連結，並驗證其間的關係。做完此部分分析將可以建

立起對核心現象的描寫式敘述(descriptive narrative)，此部分分析的

重點是關係，做完故事敘述之後也就是新理論的開展。 

條件矩陣 依據不同的面向，來描述因果關係的次序與互動連結的圖表 

資料來源：<<質性研究概論>>研究者自行整理 

 

至於，依據紮根理論做完分析建立概念之後，究竟如何評估分析的品質，

Glaser 與 Strauss(徐宗國譯，1997，引自 Glaser＆Strauss, pp.237-250,Glaser, 

1978,p3)。提供了四個評估準則： 

1.配適(fit)：理論與其所欲應用的現象範疇中是否有高度的契合呢？ 

2.可被理解程度(understandability)：對該現象領域有興趣的非專業人士，能否理

解此理論？ 

3.可應用程度(generalisability)：此理論在該現象領域中，可被應用的情境範圍有

多大？ 

4.控制(control)：此理論是否能夠讓使用者針對日常情況的歷程或結構，與時俱

進地進行調控？ 
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第五節  研究流程圖 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

【圖 3研究流程圖】

研究動機： 

以利益關係人觀點，提供罕見疾病基金會未來發展方向 

研究目的： 

1.分析罕見疾病基金會內、外部之利益關係人面對基金會運作

模式與未來發展之看法與建議 

2.歸納、建構出罕見疾病基金會未來發展的可能方向 

研究方法 

文獻分析 個案選取

深度訪談

資料分析 

結論、研究建議
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第四章  　 分析結果 
 

在利用了紮根理論的分析概念，先進行開放性編碼、軸向編碼以及類別的

歸置之後，研究者底下將依據Mitchell, Agle,and Wood(1997)對利益關係人的分類

來逐一呈現各利益關係人團體對於罕見疾病基金會目前的運作情況，以及未來的

方向做介紹。在本章最後，研究者也將以歸納與對比的方式，呈現出利益關係人

內部，以及各利益關係人之間的異同。 

 

依據，Mitchell, Agle, and Wood(1997)的概念，研究者將選定其分類中，七

種次類別中的四種作分析。分別是「董事會與執行長」，代表既有權力、又有合

法性及需求急迫性的「決定性利益關係人」；「外部病友以及病友團體」，代表沒

權力，但有合法性且部分需求急迫性的「依賴與索求利益關係人」；「員工與志

工」，代表具有合法性、部分權力的「主控性利益關係人」；以及最後一類「政府

主管機關與學界這些環境監督者」，代表具有權力、部分合法性的「潛浮、危險

利益關係人」。 

 

第一節  　 「決定性利益關係人」對罕見疾病基金會的觀點 

 

而在經過以紮根理論為基礎的軸向編碼與歸類分析之後，研究者認為可以

應用管理理論中的 IPO的系統概念(input-transformation-output system)7做為陳述

的架構。在表 4-1-1中呈現的內容即為針對訪談內容的分析結果(原始訪談內容與

開放性編碼的對應表，請見附錄)，此外在本小節最後研究者也將以選擇性編碼

的分析結果來呈現，IPO系統觀點的橫向邏輯關係。 

 

基本上，罕見疾病基金會的董事會成員大概是由三種角色所構成，具有罕

見疾病相關知識的醫師、罕見疾病的病患家屬，及具法律專業背景的贊助人等。

目前罕見疾病基金會的董事們在默契與共識上，似乎處於相當契合的情況。研究

者推估可能是由於基金會經過五年的運轉，因為共識經驗頗長，彼此已經有相當

                                                 
7 James D. Thompson, 1967. Organizations in Action. New York: McGraw-Hill, 
4-13. 
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的默契存在，而且在董事會成員並未大幅度改組的情況下，才能維繫高共識與凝

聚力的情況。不過，董事們因為角色的不同，對於基金會關注的層面也有差異，

例如：病友團體的董事主要提及資源的獲取，以及未來功能的規劃，醫師董事比

較著重在醫療資源及資訊的轉介，及相關醫療功能的發揮，律師董事關切財物資

源與既定願景的落實。但三者都比較少提及內部管理機制，僅強調整合力量是重

要的。此種既趨同又有細微差異的現象，其實某種程度來說也代表著組織動能的

展現。 

 

一、基金會的投入資源：董事會觀點 

 

在基金會董事的眼中，基金會運作的基礎當然是資源的獲取，因此在 IPO

概念中，投入的部分可以看到董事們關心的三個資源類別分別為：「財務性資源

的獲取與匯集」、「專業資訊資源的獲取、整合與轉介」以及「組織身份的定義與

認同」(見表 4-1-1)。財務性資源當然指的就是資金的募集，罕見疾病基金會的資

金除了一開始成立的大筆捐款外，近年來主要都是靠社會大眾的捐款，佔其主要

收入的一半以上。而此種現象在歷程上，其實是屬於一種因為成果(罕見疾病已

被社會大眾瞭解，基金會已具知名度，表現獲得認可引發回饋作用，所出現的資

源投入。至於，在專業資訊資源上，則包括各種罕見疾病知識與資訊的獲取(早

期主要從國外)，治療方法的引進與介紹，國外相關政策與制度的瞭解與引進等。

此部分對於該基金會來說也是相當關鍵的，畢竟罕見疾病並非是一個容易被瞭

解，相關資訊充裕的病症，因此該基金會在早期即扮演著財務與資訊資源獲取 

、匯集，以及整合的中心平台。但是，在初期要發揮這樣的功能，其實人力的投

入也是相當關鍵的，而且此種投入的人力並不像一般志工團體所需的人力類型，

必須是專業性的人力。因此，該基金會一開始努力獲取醫師的認可、擴大董事會

組成角色的多樣性，甚至在基金會名稱上都有所考量，希望以此來減低資源獲取

的困難度。 
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【表 4-1-1：罕見疾病基金會董事所知覺的投入資源】 

 

開放性編碼 軸向編碼 理論類別 

財務性資源的獲取 

財務資源匯整 

以募款所得進行方案 

財務資源的獲取與匯集 

資訊資源的獲取 

對罕見疾病的了解 

專業資訊傳達 

資訊轉介的協助 

將國外治療方法與藥物引進國內 

資源整合中心 

專業資訊(如對疾病的資

訊、治療方法、相關政

策等)的獲取、整合與轉

介 

以涵蓋範圍較廣的「罕見疾病」來

整合資源 

背景多樣化的董事組合 

獲取醫療專業人員的認可 

組織身份的定義與認同 

強調以做事的成果獲取認同，進而

獲取資源 

獲取認同，進一步獲取募款 

第二階段的資源投入 

(回饋所影響) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

資源的投入： 

董事會的觀點 

資料來源：研究者依訪談內容自行整理 

 

二、基金會資源的轉換過程(transformation process)：董事會觀點 

 

基本上，訪談內容中董事會成員對於基金會的運作歷程談論較少，倒不是

基金會的運作模式簡單或缺乏制度，可能原因在於董事會成員考慮的重心本來就

以鉅觀層次的組織目標、策略方向、組織績效等為重心。因此，僅可以在資料中

分析整理出三個軸向編碼的類別：「確立目標來導引行為」、「內部管理機制凝聚

共識」以及「資源與資訊的彙整與消化」(見表 4-1-2)。董事會成員知覺到在運作

上必須強化內部員工，或相關投入人力的共識與凝聚力，因此他們在有限資源下 

，以訂定階段性目標，來導引員工的方向與行為，並且透過密切的互動，使命的

強化與願景的規劃來凝聚共識，最後他們也希望內部的資源以及資訊，能做有效
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的利用，因此整合意見，以研究所獲得的資訊為基礎，作為運作決策的參考。 

 

【表 4-1-2：罕見疾病基金會董事所知覺的轉換過程】 

 

開放性編碼 軸向編碼 理論類別 

目標、使命及願景的界定 

目標或功能應有優先順序 

下一步是思考病患的需求 

藉由確立目標來導引行

為 

透過組織文化整合共識 

透過角色重新定義進行整合 

透過人際關係與信任進行整合 

藉由內部管理機制來凝

聚共識 

資源整合中心 

廣納意見的董事會 

內部資源分配 

以研究為基礎，推出方案 

資源與資訊的彙整與消

化 

 

 

 

 

轉換過程 

資料來源：研究者依訪談內容自行整理 

 

三、基金會的產出(output)：董事會觀點 

 

在基金會的產出部分，其實是董事會著墨較多較重視的部分，此部分可以

從資料中分析整理出六個軸向編碼類別：「社會影響力的發揮」、「組織形象的建

立與維繫」、「提醒與補足政策上的失衡」、「直接服務的提供」、「資訊整合與媒介

中心的建立」、「外圍組織的輔導與建立」(見表 4-1-3)。不過，在這幾個基金會的

產出中，還有談到董事們對於未來目標的期許上，例如，基金會的國際化、成立

安養中心，以及罕見疾病患者專屬醫院等等。 

其實，在這些基金會目前所發揮的功能(產出)中，最獲得大家共識的部分，

應該是政策的遊說與立法的催生此部分莫屬了，但此部分的成果也是奠基於其社

會影響力的持續存在，例如：讓社會大眾瞭解何謂罕見疾病基金會，利用大眾媒

體建立基金會的形象等。此時組織形象、議題倡導、法案遊說等，其實是二合一

或三合一的事情。在直接服務的提供，以及輔導外圍團體，如：小腦萎縮症協會

等單一病類團體，乃是該基金會較弱的一部份功能，可能因為該基金會在目標優
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先順序上的定義使然。不過，基金會的形象與資源整合平台角色的確立，確實也

幫助罕見疾病患者與家屬在社會階層中掙出一些生存的位置與空間，此基金會的

貢獻或許仍是有其不可抹滅之處。 

 

【表 4-1-3：罕見疾病基金會董事所知覺的產出】 

 

開放性編碼 軸向編碼 理論類別 

教育社會大眾何謂罕見疾病 

拍電視劇教育大眾 

促進「罕見疾病」的定義達成共識 

發揮社會影響力 

維持捐款者對基金會的認同 

維持基金會形象 

專業角色的建立，才能發揮影響力 

組織形象的建立與維繫 

促進醫療體系、福利制度、健保制度

給予幫助 

醫療政策的遊說、立法的催生 

影響醫療保險體系 

扮演監督的角色 

提醒與補足政策上的失衡 

繼續尋求制度上與政策上的保障與合

作 

未來目標：維繫政策上的

保障 

立基現有功能，強化更好服務品質 

滿足病友需求，並提供服務 

直接服務(醫療與安養)的

提供 

滿足病患對安養的需求 

由單一醫院負責單一病類的研究才可

產生規模經濟效果 

未來目標：高品質醫療與

服務的提供 

成為各種疾病之資訊媒介與整合中心

治療方法的改善、引進；藥品的界定

與引進 

醫療資源整合中心 

資訊整合與媒介中心的建

立 

讓基金會成為國際化組織 

成立「亞洲罕見疾病組織」 

未來目標：國際化 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

產出 
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輔導病友團體成立 

與病友團體共享資源 

做好病友團體之資源分配 

理念傳達、形象建立、聽取意見 

與病友團體做對等性溝通 

外圍組織的輔導與建立  

資料來源：研究者依訪談內容自行整理 

 

三、IPO的動態性歷程(IPO process)：董事會觀點 

 

在分別介紹從董事會觀點出發的 IPO各類別要素的內容之後，研究者接著

利用選擇性編碼來抽取出三個要素之間的關連性。首先，我們來看第一段 IPO

的連結歷程：罕見疾病基金會透過財務資源的獲取(Input 1)，並且在管理者的溝

通下，界定其第一階段的目標(Transformation 1)，「教育社會大眾何謂罕見疾病基

金會」，此時相關醫療資訊將透過媒體，活動，並在醫療專業人員的背書下，陸

續傳遞給社會大眾，而在持續的資訊暴露之下，社會大眾開始對罕見疾病有基礎

的瞭解，對基金會形成正面的印象(Output 2)，也因此讓他們願意開始掏出荷包

捐款給基金會，此時基金會又獲取了財務性資源作(new Input 1)為持續運作的基

礎。第二段 IPO的連結歷程，透過醫療專業人員的認可，基金會可以獲取相關

專業資訊(Input 2)，透過醫療專業人員對基金會的投入，基金會可以對國外罕見

疾病的資訊、治療方法、藥物有深入的理解(Transformation 3)，然後基金會可以

以此專業知識為基礎，遊說政府納入健保(Output 3)，提供病友專業諮詢(Output 

5)。第三段 IPO的連結歷程，命名為「罕見疾病基金會」(Input 3)可以廣納各種

類別的罕見疾病，因此將可以廣泛地收納對各類疾病的捐贈、相關資源的支援、

目光焦點、資訊的徵詢(Transformation 3)，並進一步將這些資源分配給其他外圍

的單一病類組織，並協助他們成立基金會(Output 6)。其實，當然還是有其他的

IPO連結歷程，但這樣的敘述是要讓此基金會，呈現出更清楚的動態運作歷程。 
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【圖 4-1：IPO的動態連結歷程：董事會觀點】 

 

第二節　 「主控性利益關係人」對罕見疾病基金會的觀點 

 

罕見疾病基金會組織內部的正式員工編制為 23人，在分工上分為醫療服務

組，5人、病患服務組，5人、研究企劃組，3人、活動公關組，2人、行政管理

組，3人，等五個組別。而本研究挑選了五組中，與病友有直接利害關係的醫療

服務組、病患服務組及研究企劃組之資深(工作年資滿二年以上者)員工及離職員

工各一名，進行訪談。此三組的工作職掌如表 4-2-1。 

 

另外，由於志工所提供的人力在非營利組織的運作中扮演關鍵的角色，故本

研究也將志工的訪談資料納入此部份的分析中。就罕見疾病基金會志工的服務內

容來說，其仍是以補充基金會大型活動之人力為主，尚未對志工做有系統的編制

及相關的志工專業教育。 

 

投入 

 

1.財務資源 

2.資訊資源 

3.組織身份定義 

4.第二階段的資源

投入 

(回饋所影響) 

轉換 

 

1.目標與順序界定

2.內部整合機制 

3.資源與資訊彙

整、消化 

 
 

產出 

 

1.社會影響力 

2.形象建立 

3.政策補足 

4.直接服務提供 

5.媒介中心 

6.輔導外圍組織 
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【表 4-2-1：醫療服務組、病患服務組及研究企劃組各組的工作職掌】 

 

組別 醫療服務組 病患服務組 研究企劃組 

工作職掌 z 罕病遺傳、營養諮詢 

z 孤兒藥物借調 

z 國際檢體外送、國際醫療

合作服務 

z 病友照護需求轉介 

z 罕病法各項補助申請 

z 疾病照護手冊出版 

z 二代新生兒篩檢推廣 

z 罕病衛生教育宣導 

z 病友生活急難救助及病

友團體補助 

z 病友醫療、獎助學金補助

z 病友家庭訪視、電話關懷

z 舉辦家長成長團體、病友

聚會與醫護座談 

z 社會福利資源諮詢與轉

介 

z 病友就業需求轉介 

z 罕見疾病校園宣導 

z 罕病病友團體育成 

z 會訊、電子報發行出版

z 罕病叢書及宣導單張出

版 

z 罕病博碩士論文獎助與

管理 

z 罕病學術計畫委託 

z 政府資源募集 

z 病患權益爭取與議題倡

導 

z 罕病學術研討會舉辦 

z 網站維護與管理 

  資料來源：罕見疾病基金會網站(2004年 5月)：http://www.tfrd.org.tw研究者自行整理 

     

一、基金會的投入資源：員工及志工觀點 

 

在基金會正式員工及志工的看法中，基金會運作的模式是從了解病友需求

開始，以便能夠分配財務資源，專業人力等，來提供病友直接且有效的服務。因

此，以 IPO的概念來架構，投入的部分可以歸納出三種投入資源的類別，分別

為：「獲取病友的資料與需求」、「維繫專業人力的投入」以及「財務性資源的投

入」(見表 4-2-2)。獲取病友的資料與需求指的是罕見疾病基金會為了解病友的需

求，曾寄發問卷給病友，瞭解病友目前的實際情況與需求，再將回收之資料建立

資料庫，藉以做為未來服務病友之參考方向。而維繫專業人力的投入，是指基金

會因為服務方案以及未來的服務目標，需擴增人力來實行，因此組織人力也逐漸

增加，以補組織因員工流動性高及服務方案之所需。而財務性資源的投入是指罕

見疾病基金會每年的募款金額有一半以上皆為社會大眾的小額捐款，極少數才是

向企業募款。但在志工人力的投入上，基金會在今年開始推動「罕病志工培訓及

認證計畫」，可能因為較缺乏有系統的規劃與訓練，目前志願工作者仍屬於單純

提供勞動力的層次，所以在志工的訪談資料中也提及期望未來基金會能夠提供給
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志工更多，也更有系統的專業訓練課程。 

 

【表 4-2-2：罕見疾病基金會員工與志工所知覺的投入資源】 

 

開放性編碼 軸向編碼 理論類別 

Step 1：病友歷史資料 

Step 2：系統性且高品質的

資料(來自於 database) 

知覺病友需求 

獲取病友的資料與需求 

基金會人員的流動性高 

基金會內部做人力、資源的

調整 

維繫專業人力的投入 

基金會的財務來源主要為

小額捐款 

財務性資源的投入 

期望提升志工專業能力 

志工自行提供志工訓練(現

況) 

由志工規劃志工訓練方

案，基金會配合 

具有專業能力之志工人力

的投入(未來的期望) 

 

 

 

 

 

資源的投入： 

員工與志工的觀點 

資料來源：研究者依訪談內容自行整理 

 

二、基金會資源的轉換過程（transformation process）：員工及志工觀點 

 

在訪談過程中，研究者發現基金會內部員工的焦點都著重在未來目標的界

定上。基本上，因為早期員工較少參與基金會未來目標之討論，而是由董事會決

議基金會未來發展的年度目標，定下明確的執行方向，交由員工執行。但近一年

來，研究企劃組對於基金會未來之發展提出研究評估方案，由研究企劃組與執行

長討論年度的未來方案，再由執行長提交董事會討論與裁定。因此，此種由下而

上的組織使命形成過程，也反映在資源的轉換過程裡。研究者在資料中分析整理

出三個軸向編碼的類別：「資源分配與組織目標相互調整」、「資源分配」以及「期

望對志工做有系統的組織與分工」(見表 4-2-3)。第一個類別概念是指，員工知覺
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到在評估擬定基金會未來目標時，必須重視資源分配的問題，因為資源分配的現

況與擬定組織目標時會有相互的影響，也是決定執行組織目標之優先順序。 

 

另外，志工認為基金會對目前志工的角色定位，仍是補足基金會舉行活動

時所需之人力為主，並未提供志工與罕見疾病相關的專業訓練課程。如此，也造

成志工在組織的角色定位不明，僅讓志工成為補足基金會活動時所需之人力支援 

。不過，基金會與志工在今年合力開始推動「罕病志工培訓及認證計畫」，期待

基金會對志工能做有系統的分工與教育，期盼可以成為協助罕見疾病患者的專業

志工。 

 

【表 4-2-3：罕見疾病基金會員工及志工所知覺的轉換過程】 

 

開放性編碼 軸向編碼 理論類別 

界定目標及調整目標 

與病友團體溝通協調組織的目標 

依現有資源決定組織當前目標 

依現有資源訂定服務的優先順序 

經研究後再推出新方案與調整組織

方向 

組織角色的定位 

願景與目標必須與現有資源妥協 

資源分配與組

織目標相互調

整。 

財務資源的分配(對象為病友、病友

團體) 

資源分配。 

期望對志工人力做有組織的分工 

基金會對志工角色定位不清楚 

期望基金會做志工專業培訓 

期望對志工做

有系統的組織

與分工 

 

 

 

 

 

 

轉換過程： 

員工與志工的觀點 

 

 

 

 

資料來源：研究者依訪談內容自行整理 

三、基金會的產出（output）：員工及志工觀點 

 

在基金會的產出部分，員工與志工有了較多的回應，此部分可以從資料中

分析整理出六個軸向編碼類別：「滿足病友需求」、「協助病友獲取資源協助」、「發
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揮社會影響力」、「提醒與補足政策上的失衡」、「組織形象的建立與維繫」、「未來

目標 1：國際化」、「未來目標 2：高品質醫療與服務的提供」(見表 4-2-4)。 

 

基金會在創立時，因無法知道病友在哪裡？需要什麼樣的協助？而且，不

同病類有著極大的差異性需求，故僅能藉由推動「罕見疾病防治及藥物法」之政

策立法讓政府重視病友的存在與需求，並提供罕病病患醫療、生活相關補助，立

即照顧到病友在就醫上所需的龐大經費補助、以及相關制度上的保障。這也就是

「發揮社會影響力」、「提醒與補足政策上的失衡」。 

 

而基金會為了更能實際了解病友需求，寄發問卷了解病友在現實生活中所

臨的問題，並對病友之就醫、就學、就業、就養問題進行「罕病病友就業需求調

查計畫」、「罕病病患就業促進先導計畫」。經由問卷與研究方案，了解病友問題

與需求。基金會在今年開始，擴編社工員，由社工員針對病友在就醫、就學、就

業、就養的問題上提供直接服務，而此也是基金會在成立五年來，開始對病友們

做直接服務。和員工們所知覺的「滿足病友需求」、「協助病友獲取資源協助」相

同。 

 

基金會未來的發展目標，是強化國際罕病相關組織之交流，將基金會推向

國際化，加入國際之罕見疾病組織，其目的是獲取最新的疾病、藥物資訊。 

基金會已申請加入「美國罕見疾病組織」成為團體會員，2001年舉辦「罕

見疾病及孤兒藥國際學術研討會」、2002年參與「第五屆亞洲罕見疾病國際研討

會」，積極向國際發聲，預計在近年內成立亞洲罕見疾病國際組織。因此，基金

會未來的目標是期望可以成為亞洲地區罕見疾病整合組織，以期達成未來目標：

國際化及高品質醫療與服務的提供」。 

 

基金會例年來藉由書籍<<絕地花園 >>、<<小於萬分之一的世界-罕見疾病

患者的尊嚴>>，與公共電視共同製播「絕地花園電視劇」、中央廣播電台製播「不

發光的螢火蟲」介紹罕見疾病宣導節目等，進行罕見疾病大眾宣導，也經由媒體

與舉辦各型活動，讓社會大眾了解罕見疾病，對基金會也有更深的了解與認同，

獲得捐款，「組織形象的建立與維繫」。 
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【表 4-2-4：罕見疾病基金會員工及志工所知覺的產出】 

 

開放性編碼 軸向編碼 理論類別 

滿足病友不同階段的需

求 

建立病友資料庫，做病友

的直接服務 

各地區設立分會以服務

病友 

滿足病友需求 

給予病友團體經費補助 

協助病友申請藥物 

協助病友解決就業問題 

協助其他的病友團體做

事 

為病患爭取權利及制度

性的保障 

幫助病友、家屬，及醫療

等相關人員對疾病的了

解 

目前基金會仍有些專業

的功能是無法被取代的 

協助病友獲取資源協助 

教育社會大眾及協助病

友在醫療上的需求 

做疾病宣導；對病患有正

確的認知 

政策立法與議題倡導讓

病友的需要被重視 

發揮社會影響力 

對政府採主導的角色；對

病友團體採協助的角色 

在病友團體與政府之間

扮演折衝的角色 

提醒與補足政策上的失

衡 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

產出： 

員工與志工的觀點 
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基金會成為國際化組織

及亞洲地區罕見疾病平

台 

未來目標 1：國際化 

公關形象佳，導致財務資

源獲取容易 

組織形象的建立與維繫 

蓋病友專屬醫院，以滿足

病友的治療及安養需求 

派遺傳諮詢員到醫院協

助，進而讓醫院重視而自

行聘任 

期望基金會應把所有的 

罕見疾病病友、病友團體 

納入基金會管理範圍。 

基金會要敦促政府對孤 

兒藥品或食品的研發。 

為病友成立中途之家，對

病友有妥善的照顧及安

養。 

未來目標 2：高品質醫療

與服務的提供 

 

資料來源：研究者依訪談內容自行整理 

 

四、IPO的動態性歷程（IPO process）：員工及志工觀點 

 

在分別介紹從員工及志工觀點出發的 IPO各類別要素的內容之後，研究者

接著利用選擇性編碼來抽取出三個要素之間的關連性。首先，我們來看第一段

IPO的連結歷程：罕見疾病基金會透過獲取病友的資料與需求(Input 1)，做為其

提供服務的基礎，並且透過其資源分配的機制(Transformation 2)，而達成其滿足

病友需求的功能(Output 1)。另外，「專業人力」與「財務資源」的投入(Input 1

＆2)，並在資源考量與目標優先順序的界定後(Transformation 1)，基金會決定先

從事「疾病宣導」、「教育社會大眾何謂罕見疾病」等工作，也因此發揮了其「社

會影響力」及「補足政策失衡」(Output 3＆4)的兩項功能。並且，因為社會影響

力的發揮，也進一步回過頭來影響了基金會繼續獲得「財務性資源」的投入(new 
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Input 3)。如此循環下去，當資源不斷累積，正面組織形象持續維繫，也將能夠

進一步促使基金會達成其「高品質醫療與服務」的未來目標(Output 7)。其實，

此過程中當然還是有其他 IPO連結歷程，但這樣的敘述的目的僅是要讓此基金

會，呈現出更清楚的動態運作歷程。 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

【圖 4-2：IPO的動態連結歷程：員工及志工觀點】 

 

投入 

 

1. 獲取病友的資料

與需求 
2. 維繫專業人力的

投入 

3. 財務性資源的投

入 
4. 具有專業能力之

志工人力的投入

(未來的期望) 
 

 

轉換 

 

1. 資源分配與組

織目標相互調

整 

2. 資源分配 

3. 期望對志工做

有系統的組織

與分工 

 

 
 
 
 

產出 

 

1. 滿足病友需求 

2. 協助病友獲取資

源協助 

3. 發揮社會影響力

4. 提醒與補足政策

上的失衡 

5. 組織形象的建立

與維繫 

6. 未來目標1：國際

化 

7. 未來目標2：高品
質醫療與服務的

提供 
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第三節  　 「依賴與索求利益關係人」對罕見疾病基金會的觀點 

 

罕見疾病基金會除了服務病友外，也協助病友成立病友團體，讓病友可以

在所屬的病友團體得到心裡支持與最直接的服務。因為，基金會在早期由於人力

有限，故所做的是以處理病友的共通性問題，例如：立法、就醫及藥物(營養品)

引進等病友共通性問題，較無法協助單一病友的個別性問題。因此，基金會進而

協助人數較多的病友成立病友團體，若人數較少而無法成立病友團體的，則成立

聯誼性的病友會，以補基金會之不足。目前基金會所輔導的病友團體有：小腦萎

縮症、亨丁症舞蹈症病友聯誼會、小胖威利病友聯誼會、結節性硬化症病友聯誼

會、威爾森氏症病友聯誼會、多發性硬化症協會。 

 

而本訪談中訪問了病友及基金會育成之病友團體，也訪談了較罕見疾病基

金會成立的病友團體，以了解在病友與病友團體對基金會的看法。 

 

一、基金會的投入資源：病友及病友團體觀點 

 

在訪談過程中發現病友及病友團體皆肯定基金會善於結合社會資源為病友

做事，病友團體也期望基金會未來除了可以協助其他的病友團體獲取社會資源，

及了解外部團體之需求，更期望基金會可以成為類似聯合勸募協會，將所募得的

資源，邀請學者專家評估其他相關病友團體之需求給予資源協助。因此，以 IPO

的概念來架構，投入的部分可以歸納出兩種投入資源的類別，分別為：「資源滙

集」及「未來期望：重視外部團體的需求」(見表 4-3-1)。 
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【表 4-3-1：病友及病友團體所知覺的投入資源】 

 

開放性編碼 軸向編碼 理論類別 

期望重視外部團體的意見 

期望基金會重視病友需求 

期望基金會重視病友團體的需

求 

期望基金會了解單一病類之特

殊需求的專業能力 

未來期望：重視外部團體的

需求 

基金會善於結合社會資源為病

友做事 

期望基金會轉變成資源的整合

與分配者，例如：像聯合勸募

協會的角色。 

期望基金會協助外部團體建立

及獲取資源(訊)能力。 

資源匯集 

 

 

資源的投入： 

病友及病友團體

的觀點 

資料來源：研究者依訪談內容自行整理 

 

二、基金會資源的轉換過程(transformation process)：病友及病友團體觀點 

 

由於，病友及病友團體屬於外部的利益關係人，並不實際參與基金會的

運作，也不具備實質的權力，因此在內部轉換過程的知覺上本來就不足。而

訪談內容也確認了上述的推論，病友及病友團體其實較少參與基金會未來目

標之會議討論，病友團體認為基金會對於未來發展的目標及執行方向，雖曾

針對某一議題邀請相關的病友團體參與會議。但卻讓其感覺僅是參與會議了

解基金會要如何做，並無法給予意見，因而感覺基金會只是找病友團體共同

「背書」，而不是共同參與此一議題的討論與執行。因此，研究者並無法從

訪談的內容抽取出，屬於轉換過程的軸向編碼類別。 

三、基金會的產出(output)：病友及病友團體觀點 

 

在基金會的產出部分，病友及病友團體對基金會提出不少的期望，研究者
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在部分的分析中，可以從資料中抽取出六個軸向編碼類別：「提醒與補足政策上

的失衡」、「發揮社會影響力」、「期待未來的安養中心有新的運作模式」、「建立與

病友團體間協同合作機制」、「協助病友獲取資源協助」、「外圍組織的輔導與建立」

等(見表 4-3-2)。 

 

在這幾個基金會產出的類別中，其實有一半是與之前員工或董事會成員的

觀點，相當一致的部分。例如，社會影響力及補足政策上的失衡等等。病友及病

友團體，基本上肯定基金會在教育社會大眾對罕見疾病的了解以及議題倡導、政

策立法上所引起的關注力與影響力。但是，對於基金會於今年開始欲推動的病友

安養照顧議題，病友團體有了不同的看法，期望基金會能與有相同安養照顧需求

的病友團體一起合作推動，而不是由基金會來主導議題。而基金會目前與病友團

體較少有溝通協調機制，故病友團體也期基金會應與相關的病友團體建立密切的

關係並協助其他的病友團體獲取資源。 

 

【表 4-3-2：罕見疾病基金會病友及病友團體所知覺的產出】 

 

開放性編碼 軸向編碼 理論類別 

為病友爭取在醫療與社會福利等的

公平正義 

基金會對政府具有影響力 

對於基金會的政策立法、修法及藥

物引進給予肯定 

提醒與補足政策上的失

衡 

基金會具有議題倡導及教育社會大

眾之功能 

發揮社會影響力 

對未來擬成立安養中心之運作方式

有不同的看法 

期待金會藉由政策立法推動病友的

安養照顧 

未來目標 1：期待未來的

安養中心有新的運作模

式 

期望基金會是扮演協助病友團體的

角色；而不是主導的角色。 

未來目標 2：外圍組織的

輔導與建立 

 

 

 

 

 

 

產出：病友及

病友團體的觀

點 
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期望基金會與病友團體建立真正的

協調合作機制 

期望由基金會協助訓練外部團體的

員工 

期望基金會與病友團體維繫密切的

關係。 

期望基金會與其他的病友團體在競

爭又合作的關係中，仍讓弱小的病

友團體有生存發展空間。 

未來目標 3：建立與病友

團體間協同合作機制 

基金會可以給予協會媒體與社會資

源上的協助 

協助病友獲取資源協助 

 

資料來源：研究者依訪談內容自行整理 

 

四、IPO的動態性歷程（IPO process）：病友及病友團體觀點 

 

由於，病友及病友團體並非基金會運作過程的直接參與者，因此在缺乏

轉換歷程的軸向編碼類別的情況下，要利用選擇性編碼抽取出要素之間的動

態關連性，並非那麼簡單。因此，底下的關係連結程度可能不是那麼的強烈，

但研究者仍嘗試去釐清可能的關係。 

 

第一階段可能的 I-O連結歷程為，罕見疾病基金會扮演起資源匯集平台的

角色，主要是募集了相當的財務資源之後(Input 1)，透過內部的分配機制，發揮

社會影響力以及補足政府的失能，並且提供病友資源上的協助(Output 1, 2＆3)  

。而第二階段可能的 I-O連結歷程即為，希望未來基金會能夠重視外部團體的聲

音與需求(Input 2)，而他們認為的最迫切的需求與聲音，即是希望罕見疾病基金

會能夠達成「協同合作機制」及「安養中心新的運作模式」等未來期望(Output 4 

＆6)。 
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【圖 4-3：IPO的動態連結歷程：病友及病友團體的觀點】 

 

投入 

 

1. 資源匯集 

2. 未來期望：重視外

部團體的需求 

 
 

轉換 

 

 

產出 

 

1. 社會影響力 

2. 提醒與補足政策上的失衡 

3. 協助病友獲取資源協助 

4. 未來目標1：期待未來的安養中

心有新的運作模式 

5. 未來目標2：外圍組織的輔導與

建立 

6. 未來目標3：建立與病友團體間
協同合作機制 
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第四節　「潛伏危險利益關係人」對罕見疾病的觀點 

 

行政院衛生署國民健康局婦幼及衛生保健組為罕見疾病督責單位。8因此，

本研究訪談了現任國民健康局局長原為成功大學醫學院附設醫院小兒部主治

醫師兼遺傳內分泌科主任。 

 

林秀娟局長，其也曾擔任罕見基金會董事一職。請其就政府主管單位的角色

來談對罕見疾病基金會的看法。基本上，此位機關主管所關切的重心比較屬於從

鉅觀層次的議題，例如組織間關係的協調合作以及環境面的議題，而比較不關切

基金會內部運作的議題。此現象亦相當合理，畢竟此為監督機構的主管，亦是屬

於外部利益關係人的角色，不太可能過份重視內部的運作歷程。也因此，研究者

在原先的 IPO模式中，加入了環境議題此類別。 

 

一、基金會的投入資源：主管單位觀點 

 

林局長到美國參與罕見疾病研討會，了解每一個罕見疾病單一病類，雖都

成立各自的病友團體，但在美國卻有一個罕見疾病的橫向組織－NORD(National 

Organizational For Rare Disorders)來連結各個不同的病友團體，成為一個罕見疾

病的平台。因此，林局長將相關的資料帶回來，交由病友家長參考。陳莉茵女士

與曾敏傑教授欲成立基金會，參考 NORD的資料，成立罕見疾病基金會。而以

IPO的概念來架構，投入的部分可以歸納出一種投入資源的類別，為「資訊資源

的投入」(見表 4-4-1)。 

 

【表 4-4-1：主管單位知覺的投入資源】 

 

開放性編碼 軸向編碼 理論類別 

罕見疾病基金會成立是

借境於美國 NORD 

資訊資源：基金會初期的

角色定位 

資源的投入： 

主管單位的觀點 

資料來源：研究者依訪談內容自行整理 

 

                                                 
8 http://www.bhp.doh.gov.tw/chinese3_1/index.htm 



 56

二、基金會資源的轉換過程(transformation process)：主管單位觀點 

在國民建康局林局長的訪談內容中，無法抽出任何一項屬於轉換歷程的軸

向編碼類別。除了其角色屬於外部利益關係人，不太容易瞭解實際運作情況外，

也可以能因為其為監督機構主管的角色，亦不太適合發表干涉機構家務事的意

見。 

 

三、基金會的產出(output)：主管單位觀點 

 

在產出的功能部分，監督機構單位對罕見疾病基金會有不少的期許，此部

分可以從資料中分析整理出四個軸向編碼類別：「發揮社會影響力」、「未來目標

1：現有功能與目標的維持」、「未來目標 2：資源的匯集與分配」及「未來目標 3：

在組織間（醫院、基金會、各病友團體）扮演中介協調功能」（見表 4-4-2）。 

 

在這幾個軸向編碼中，未來目標佔據了三個，顯示其對基金會未來的發展

目標是持著期許的態度，例如：期望基金會成為醫療單位的資源整合者，以及由

罕見疾病基金會扮演著像聯合勸募協會的角色，將所募得的資源再分配給其他相

關的病友團體。至於，第三項目標則是希望罕見疾病基金會，如同先前其他利益

關係人所談到的，透過「罕見疾病」此項涵納各項疾病的名稱，可以匯集社會大

眾的捐款與資源。而在現況的產出功能上，主管單位對於罕見疾病基金會在議題

倡導及教育社會大眾對罕見疾病的認識，有著極高的肯定！ 
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【表 4-4-2：罕見疾病基金會之主管單位所知覺的產出】 

 

開放性編碼 軸向編碼 理論類別 

基金會具有教育社會大

眾的功能 

發揮社會影響力 

期望基金會維繫願景與

理想性目標 

未來目標 1：現有功能與

目標的維持 

期望基金會扮演匯集病

友團體資源的角色，例

如：聯合勸募協會 

未來目標 2：資源的匯集

與分配 

希望基金會扮演與病友

團體之間協調、整合的角

色 

希望基金會在各醫院間

扮演資源(訊)整合的角色

(Networking) 

未來目標 3：在組織間（醫

院、基金會、各病友團體）

扮演中介協調功能 

 

 

 

產出： 

主管單位的觀點 

資料來源：研究者依訪談內容自行整理 

 

四、基金會所處的環境(Environment)：主管單位觀點 

 

由於，國民健康局不僅是罕見疾病基金會的監督機構，更是政府部門中負

責健康與醫療系統的相關單位，因此不可避免的在其主管的考量上，必定會針對

環境的特性做討論。此環境脈絡部分，可以抽取出兩個軸向編碼的類別：「社會

制度的考量」以及「社會系統中的角色」(見表 4-4-3)。前者討論到基金會扮演了

提供弱勢族群資源補助，以符合社會正義的原則。而為何是基金會來扮演此角色

呢？正是因為在醫療系統中，保險與福利取捨的兩難。而為了要讓基金會運作更

有效能，另一個類別「社會系統中的角色」就更加重要，基金會必須與其他機構

之間維繫伙伴關係才能真正發揮效能，因此是否進入醫療產業，受訪者持有不同

的意見。 
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【表 4-4-3：罕見疾病基金會之主管單位所知覺的環境】 

 

開放性編碼 軸向編碼 理論類別 

從社會正義的觀點在政

策上提供弱勢團體的資

源補助 

政策的兩難－保險與福

利的取捨 

社會制度的考量 

期望政府與基金會及各

民間部門建立夥伴關係 

對於基金會欲成立醫院

持有不同意見 

社會系統中的角色 

 

 

所處的環境脈絡： 

主管單位觀點 

資料來源：研究者依訪談內容自行整理 

 

五、I-O-E的連結關係：主管單位的觀點 

 

在經過上述的軸向編碼之後，研究者接著以選擇性編碼將投入、產出以及

環境的特性之間做類別的抽取與關係的連結。以第一段連結來說，受訪者認為罕

見疾病基金會成立時即以美國 NORD組織為借鏡，扮演起各類罕見疾病的聯繫

與組織平台，因此此項「資訊的投入」(Input 1)也導致受訪者強調期望罕見疾病

未來具有資源匯集與分配的功能(Output 3)及在組織間扮演中介與協調的角色

(Output 4)。第二、三段連結則是產出與環境脈絡之間的關係連結，上述兩項期

望的未來功能(Output 3＆4)也能符合受訪者對於環境脈絡的評估，讓罕見疾病基

金會能夠提供弱勢病友資源補助，彌補社會正義並在保險與福利之間取得平衡

(Environment 1)，也讓罕見疾病基金會繼續扮演整合平台，滿足他對環境脈絡的

另一項評估，基金會「社會系統中的角色」(Environment 2)應該是扮演網路中介

(networking)的角色。 
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【圖 4-4：IOE的連結關係：主管單位的觀點】 

投入 

 

1.資訊資源：基

金會初期的

角色定位 

 
 

轉換

 

 

所處的環境脈絡： 

1.社會制度的考量 

2.社會系統中的角色 
產出 

 

1.社會影響力 

2.未來目標1：現有功能與目標的

維持 

3.未來目標2：資源的匯集與分配

4.未來目標3：在組織間（醫院、

基金會、各病友團體）扮演中

介協調功能 
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第五節  以條件矩陣做整合關聯性分析 
 

在本小節的分析中，研究者先針對「投入」、「轉換」及「產出」三階段的資

料，做分類向度的抽取，以便進行各利益關係人間的關連性分析與比較。從結果

來看，不管是在哪一階段研究者至少都可以抽出三個分類的向度，表示本研究所

獲取的資料深具豐富度，也顯示研究結果在理論上具有一定的貢獻。 

 

一、針對「資源投入」階段所做的條件矩陣分析 

 

首先，針對「投入」資源此階段的資料進行歸納，研究者抽取出「抽象 vs.

實務」，「過去 vs.未來」及「獲取 vs.互動」三個向度(請見圖 4-5)。接著研究者將

各利益關係人依據資料所呈現的特性，在此三個像度上做出定位。在圖中圓圈大

小也代表著該利益關係人對投入資源上，所表達意見的多寡。而大型箭頭代表，

利益關係人之間，依據Mitchell, Agle, 和Wood (1997)的分類架構，在特性上的

改變。 

 

第一個向度是「抽象 vs.實務」。例如：在董事會訪談中曾提到當初罕見疾病

基金會欲成立時，基金會的董事對於要用什麼名稱來成立時有不同的看法，經一

番討論後，才以罕見疾病基金會之名來成立，也就是說由一開始的單一罕見疾病

病類而變成涵蓋所有的罕見疾病類的罕見疾病基金會，以利整合資源。而在實務

面向上，例如：董事會、員工及病友都有提到錢(經費)、人力，都是最實務面的

需求與幫助。 

 

第二個向度「互動 vs.獲取」，這說明了董事會是非常強調要如何募集資金與

資源，以及如何將國外相關的罕見疾病的專業知識(資訊)引進，這也是董事會單

一方向來獲取資源。而員工和志工的部份，他們會比較強調的是基金會不僅僅是

去募得資源與資金，重要的是分配資源與資金，不是把專業的知識獲取、吸收而

已，雖說這些知識都是用來服務病友，但重要的是當在服務病友時，也要聽聽病

友的聲音。在員工的訪談中也提到說，基金會建立病友的資料庫，是希望對病友

們有直接、有效率的服務，也是經由與病友的互動中而實際了解病友的問題與需

求。 
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最後一個向度是「過去 vs.未來」。在這些面向中都有提到時間點，例如：董

事會比較關注在過去，如何獲取及建立資源。而病友是比較關注在未來的發展

上，期望未來不僅僅是資金與人力的投入與協助，而希望的是他的意見可以被採

納。 

從圖 4-5來看，可以發現董事會對投入資源的觀點，是將焦點放在罕見疾病

基金會的成立之初時(過去的階段)，所關切的投入資源類型上，是比較屬於獲取

的。例如，董事會將投入資源聚交在「專業性人力的獲取」，如醫師、學者、律

師及病友家屬等，以及「財務性資源的募集」，罕見疾病相關資訊的募集上。 

 

另外，屬於基金會的外部團體，如：罕見疾病基金會的主管機關－國民健康

局，則同樣對於罕見疾病基金在投入資源上的關切焦點，也放在「抽象、過去及

獲取」的方向。如以國民健康局的觀點來說，他們考量到「初期對於罕見疾病相

關資訊的獲取是重要的，必須參考國外在罕見疾病藥物與治療方法」（此為過去

且抽象），也需要相關的專業人士的投入(獲取)。 

 

至於，員工與志工此類利益關係人，則將焦點放在較偏向「現在、實務且互

動」的方向上。這可能是因為，基金會在資金募集上已具有一定的發展資金，故

也較無一開始的急迫性，進而轉為較為實務的面向，藉由基金會工作人員在服務

病友的實務工作中，增進與病友的互動性；也強調了解病友當前的需求，獲得病

友資料，建立病友資料庫，進而提供病友直接且有效的服務，亦可成為基金會調

整工作目標與研究、發展新的服務方案。隨著基金會所服務的病友持續增加及病

友需求的多樣性，基金會需擴增人力來實行，也可補基金會員工流動性高之問

題。而在服務病友中除了員工外，還有志工的參與，也由於基金會對志工的培養

與訓練仍在開始階段，所以，志工期望基金會可以對其有志工訓練，讓志工朋友

可以解如何更貼切地服務病友，提升志工的專業能力。 

 

最後，對病友來說，罕見疾病基金會提供怎樣的功能，其實最切身的。所以，

可以看到的是病友相當關切自己的需求是否被滿足，意見是否被聽取，而且他們

也提供了許多未來的期望。因此，其在圖中的定位則是以「未來、實務且互動」

的方向為主。 
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整體來說，研究者發現各利益關係人對於投入資源的焦點並非是一致的，所

以再納入「權力、合法性與急迫性」的概念之後，可以看到幾點有趣的關係。 

 

例如：當利益關係人的急迫性下降時(如從「董事會」到「外部利益關係人」)，

其關切的焦點也從實務變得更抽象。當利益關係人的權力下降時(如從「董事會」

到「員工志工」)，其關切的焦點也從抽象、過去及獲取，轉為實務、現在及互

動。還有，當利益關係人的合法性提高時(如從「員工志工」到「病友」)，其關

切的焦點也從現在轉變到未來，從實務更加務實，從中度互動變為強烈互動。 

 

二、針對「轉換過程」階段所做的條件矩陣分析 

 

接著，研究者針對「轉換過程」此階段的資料進行歸納，研究者抽取出「內

部 vs.外部」，「分配 vs.彙整」及「過去 vs.未來」三個向度(請見圖 4-6)。同樣的，

研究者將各利益關係人依據資料所呈現的特性，在此三個像度上做出定位，圖中

圓圈大小也代表著該利益關係人對投入資源上，所表達意見的多寡，而大型箭頭

代表，利益關係人之間，依據Mitchell, Agle, 和Wood(1997)的分類架構，在特性

上的改變。 

 

由於關於「轉換過程」的資料較少，研究者只能分析出董事會與員工志工，

兩種利益關係人的結果。研究者從資料中，發現到他們所關切的向度可能包含了

分配與彙整，尤其是在員工的部份是比較重視資源的分配，而董事會是比較強調

整個資源的匯集。另外，員工比較關心的時間點是在未來，而董事會比較關切的

是現在。而且，因為員工是在第一線工作與病友直接互動，所以員工比較關心的

是外部；即是外部病友的一些反應，董事會比較關心的是基金會內部的運作。但

是，就整個轉換過程所提出的資訊量來說，其實員工的焦點是多於董事會的，因

此，員工的圓圈是較大的。 

董事會成員對於資源轉換過程的觀點，研究者發現董事會成員是將焦點放在

「內部管理的機制」上，如凝聚共識及確立組織目標來引導員工的方向與行為，

或者透過使命的強化與願景的規劃以凝聚董事會及員工的共識等等。所以他們是

比較強調轉換過程中的「內部、現在及彙整」的特性。 
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另外，對於「員工與志工」此利益關係人來說，其對轉換過程的關切，則比

較強調將相關的資源與資訊彙整與消化，整合資源與資訊的意見，成為員工的研

究基礎推出新的服務方案。而志工也對基金會提出期望，希望基金會可以不單只

是把志工看成舉辦活動時的人力補充之角色，而是有系統的對志工做分工與教

育。所以，可以看出此利益關係人對於轉換過程的重點是放在「外部、未來與分

配」等特性的。 

 

同樣的，研究者亦發現各利益關係人對於轉換過程的焦點並非是一致的，所

以再納入「權力、合法性與急迫性」的概念之後，可以看到另一點有趣的關係。 

 

當利益關係人的權力性、合法性、急迫性皆下降時(如從「董事會」到「員

工與志工」)，其關切的焦點也從「內部、現在及彙整」變成「外部、未來與分

配」。此現象可能是因為，員工與志工在轉換過程中，早期較少參與基金會未來

目標之討論，但近一年來，是由執行長與研究企劃組的員工討論基金會未來一年

的年度方案，逐漸由員工在服務病友過程中，提出基金會要未來的執行方案，變

成將基金會的資源分配與組織目標相互調整。因此，才會出現此一有趣的現象。 

 

三、針對「產出」階段所做的條件矩陣分析 

 

接著，研究者針對「產出」此階段的資料進行歸納，研究者抽取出「制度

vs.個人」，「組織 vs.社會」及「協同合作 vs.付出協助」三個向度(請見圖 4-7)。

同樣的，研究者將各利益關係人依據資料所呈現的特性，在此三個像度上做出定

位，圖中圓圈大小也代表著該利益關係人對投入資源上，所表達意見的多寡，而

大型箭頭代表，利益關係人之間，依據 Mitchell, Agle, 和 Wood(1997)的分類架

構，在特性上的改變。 

研究者從產出階段資料所歸納出的向度，也是三個。在第一個向度中，有偏

向組織面的，例如：罕見疾病患者的安養問題與資源彙整的問題，而也有偏向社

會面的，例如：教育社會大眾對罕見疾病的了解與預防，我們將組織與社會視為

同一個向度。而「個人 vs.制度」則為抽取出的另一個向度，它代表著微視(個人)

與鉅視(制度)面，如個人所強調的是基金會對個別病患的照顧，而制度面則是基

金會在政策面的影響。最後，還有「協同合作 vs.付出協助」此項度，付出協助
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是指直接提供資源與專業知識的支持與協助，例如：病友的就學與病友在疾病上

的資訊取得或檢體外送等協助。而協同合作則是包含了與其他病友的互動與政府

政策的配合。例如：成立病友團體與聯誼會，以及與政府推動新生兒遺傳疾病篩

檢。 

 

在基金會各利益關係人對產出的觀點中，研究者發現董事會此利益關係人所

重視的方向為「制度、社會與協同合作」，例如，董事會期望在社會制度上發揮

較高的影響力；像是提醒與補足政策上的失衡；並且和外部團體產生協同合作的

關係，例如：輔導病友團體的成立，而對於已存在的病友團體則是一起為成立病

友的安養中心、或是罕見疾病患者的專屬醫院等議題採取合作協調的方式。 

 

而員工及志工對產出的觀點中，可以發現其重視的方向是偏向中庸的，也就

是維繫在三個向度中的平衡。例如，研究者雖然發現，員工期望基金會是可以對

社會發揮影響力，例如：提醒與補足政策上的失衡，但是也會著重病友其個人需

求的滿足上，或者協助病友獲取資源協助等，像是說，病友在就業、就業、就醫、

就養、用藥及營養品的需求。 

 

比較有趣的是，「病友及病友團體」對於產出的觀點則相當全面性，不僅重

視「制度」也重視「個人」，不僅重視「組織」也重視「社會」，不僅重視「協同

合作」也重視「付出協助」。這可能是因為，早期大多數的病友是由基金會協助

與付出而獲得在醫療、用藥上的協助，接下來基金會亦協助部份病友成立病友團

體與病友聯誼會，期望病友們可以藉由相同病類的病友們彼此相互了解、扶持。

因此，他們也知覺到，基金會的角色已經從付出逐漸轉變成協助者的角色。然而，

有些罕見疾病的病友團體甚至比罕見疾病基金會更早成立，它們認為基金會未來

還是應該要籌立病友的安養中心，但他們認為此項規劃必須多與病友團體溝通協

調，甚至一起合作來籌立安養中心，而不是由基金會來主導統籌。 

 

同樣的，研究者亦發現各利益關係人對於轉換過程的焦點並非是一致的，所

以再納入「權力、合法性與急迫性」的概念之後，可以看到幾點有趣的關係。也

就是，當利益關係人的權力性、合法性下降時(如從「董事會」到「員工與志工」)，

其關切的焦點也從「制度、社會及協同合作」變成平衡於「制度 vs.個人」，「組
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織 vs.社會」及「協同合作 vs.付出協助」之間。另外，當利益關係人的急迫性下

降時(如從「董事會」到「外部利益關係人」)，其關切的焦點也從稍微偏向「制

度、社會與協同合作」轉變成更加強烈的強調「制度、社會與協同合作」取向。 
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【圖 4-5：條件矩陣的分析結果：各利益關係人在資源投入階段的系統性關係】 

資料來源：研究者依訪談內容自行整理 
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【圖 4-6：條件矩陣的分析結果：各利益關係人在轉換過程中的系統性關係】 

資料來源：研究者依訪談內容自行整理 
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【圖 4-7：條件矩陣的分析結果：各利益關係人在產出階段的系統性關係】 

 

資料來源：研究者依訪談內容自行整理 
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第五章 討論與建議 
 

本章將分成兩大部份來撰寫，第一部份比較具有學術上的理論意涵，希望能

提供利益關係人理論在非營利組織領域應用的價值與貢獻。第二部份則以實務取

向出發，希望能夠提供罕見疾病基金會在解決各利益關係人意見的歧異上，一個

可能的分析工具與方向。因此，在第一部份中，研究者將依據第四章的分析結果，

提出新的命題。而第二部分則透過幾種利益關係人的分析技巧，嘗試提供管理實

務的建議。 

 

第一節  　 由個案分析結果推導出的新命題 
 

研究者依據第四章的分析結果，尤其是從「投入資源階段的條件矩陣」分

析結果中(如圖 4-5)，推導出底下 3個命題： 

 

命題 1：在非營利組織所投入的資源上，當利益關係人的權力性由高權力往低權 

力移動時(如：董事會到員工)，其所關切的資源特性亦從抽象、過去及 

獲取的特徵朝向實務、現在及互動的屬性移動。 

 

命題 2：在非營利組織所投入的資源上，當利益關係人的合法性由中度往中高度 

移動時(如：員工到病友)，其所關切的資源特性則由現在、中度抽象、 

中度獲取往未來、高度互動、高度實務移動。 

 

命題 3：在非營利組織所投入的資源上，當利益關係人的急迫性由中高往低度急 

迫性移動時(如：董事會到外部利益關係人)，其資源特性就由中度抽象 

往高度抽象移動。 

 

接著，研究者經由「轉換過程的條件矩陣」分析結果中(如圖 4-6)，推導出

底下 1個命題： 

 

命題 4：在非營利組織的轉換過程上，當利益關係人從高權力、高合法往、高急 

迫性往中等權力、中等合法性、中等急迫性移動時(如：董事會到員工)， 
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其所關注的轉換特性亦由內部、現在及彙整朝向外部、未來及分配的屬 

性移動。 

 

最後，研究者經由「產出階段的條件矩陣」分析結果中(如圖 4-7)，推導出

底下 3個命題： 

 

命題 5：在非營利組織的轉出中，當利益關係人從高權力、高合法往中等權力、 

中等合法性移動時(如：董事會到員工)，其所關注的產出特性亦由制度、 

協同合作、社會朝向個人、付出協助及組織的屬性移動。 

 

命題 6：在非營利組織的轉出中，當利益關係人從高權力、高合法往低權力、高 

合法性移動時(如：員工到病友)，其所關注的產出特性變得高度全面性 

(如：同時重視制度與個人、社會與組織、協同合作與付出協助)。 

 

命題 7：在非營利組織的轉出中，當利益關係人由高急迫性往低急迫性移動時，

(如：董事會到外部利益關係人)，其所關注的產出特性將朝向強調制度 

、協同合作及社會的屬性移動。 

 

第二節  　 以「議題」為主的利益關係人分析與建議 
 

此小節中研究者將簡單提供幾個概念工具給罕見疾病基金會作參考，因為

除了研究者在內文中所採用的 I-P-O觀點之外，利益關係人的分析與界定也是很

重要的，利益關係人之間歧異的澄清也是不可忽略的。所以，圖 5-1提供的是一

個「利益關係人影響角色」定位工具，圖 5-2是「整合利益關係人的協同行動」

規劃工具，圖 5-3是「利益關係人間歧異與問題」分析工具。底下將針對罕見疾

病基金會在當前面臨的一個關鍵議題，「成立罕見疾病防制中心」此項想法，依

據此三種工具做實務上的分析與建議。 

一、「成立罕見疾病防治中心」此議題上「利益關係人影響角色」之定位 

 

我們可以對圖 5-1之中進行說明罕見疾病基金會，在討論重要議題時，針對

各利益關係人的影響角色做清楚定位，因此當發生意見不一致，甚至衝突對立
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時，可以比較清楚地找出解決的優先順序，並針對其影響力做出因應對策。 

 

由「權力」與「利益」兩向度來說，可以將「董事會」放在右上角的「要角」

(Players)位置；董事們不僅擁有影響力，也有決策權力，是基金會主要的角色；

病友則為「案主」(Subjects)；他們是受基金會輔導的對象，具有合法性的地位。

而國健局則應該是其中脈絡環境中的角色(Context Setters)，志工則比較偏向群眾

(Crowd)。 

 

所以，在此分析當中，「案主」(病友、病友團體)會受到「要角」(董事會)

的影響，但儘管如此，相對的，董事會其實也無法脫離病友而獨立存在。因為，

若社會中不存在罕見疾病的病友，則此組織也沒有合法的立基繼續存活下去。所

以，我們可以由這個圖可以看出董事會可能對病友的影響力比較大。可是，相對

來說，病友應該也會對董事會有些潛在且長期性的影響。但國民健康局則是另一

個有趣的角色，政府主管機關不僅擁有法令上的影響力，還具備資源分配(尤其

是財務性資源)的權力。因此，當我們從訪談結果中發現董事會和病友及病友團

體的意見及態度不太一致，但董事會和主管機構則沒太大的差異時。罕見疾病基

金會的管理者可以在短期間內專注自己的想法與方向，因為有權力的角色(董事

會與政府主管機關)，在意見上還算一致，而意見不同的病友，其影響力是長期

與潛在影響的，他們不具備立即性的影響力。但是，長期來說，研究者還是建議

罕見疾病基金會必須找出與病友及病友團體，進一步改善歧異意見，增進有效溝

通的方法。 
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Power versus interest grids 
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     Low                                             High 
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【圖 5-1：權力與利益的定位表格（Power versus interest grid）】 

資料來源: Eden and Ackermann(1998:122) 
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二、「成立罕見疾病防治中心」此議題之「整合利益關係人的協同行動」規劃 

 

接著，我們繼續利用圖 5-2做協同行動規劃。首先，此概念工具必須要先針

對各利益關係人在執行計畫時，所需要的參與度(Participation)做等級的分類。一

般來說，可以把參與程度分成三個等級，第一個是知會(Inform)、建議，第二個

是開始建立協調與解決問題的聯盟(Coalition)，第三個層次即是實際去執行。 

 

在表格的右上角把利益關係人的參與度分成了 Inform(知會)、Consult(協商 

)、Involve(涉入)、Collaborate(共同合作)、Empower(賦權)，就可以看出在什麼樣

的議題(問題)及利益關係人在這個議題上必須做怎麼樣的定位，這也就可以成為

罕見疾病基金會日後在面對推動不同議題時，要如何與其他相關的利益關係人協

商。例如：罕見疾病基金會要推動成立罕見疾病患者的安養中心與專屬醫院的議

題，就可以做成兩個圖表，例如：要推動這兩個議題時，就必須和病友協商，可

是要和病友協商時，就需要持續的告知病友相關的訊息；也就是知會(Inform)，

並且與病友協商(Consult)以獲取病友的意見，將其意見做為未來決策之參考。 

 

而在 Involve(涉入)的程度上就更深一層了，其實是用來確定其他的利益關係

人的態度與意見及關心點，會在整個決策與具體行動考量上被納入討論。所以，

就等於是一起來執行某個方案或共同來形成決策。由於員工是議題與方案的執行

者，所以員工會 Involve(涉入)議題的推動。 

 

Collaborate(共同合作)比 Involve(涉入)更為密切，不是僅有討論決策；甚至

於是一起協同來成立執行方案的專案團隊，或是執行計劃的小組。 

 

Empower(賦權)是比較單純的；也就是由董事會完全授權給員工來執行方案。 

董事會不是計劃及方案的實際執行者，而是去扮演對策略產生想法並對所規

劃的議題尋找解決問題的方法及資源。 

 

因此，藉由圖 5-2，可以讓罕見疾病在面對比較爭議性的議題時來選取在那

些階段需要那些利益關係人涉入(Involve)，而利益關係人該涉入(Involve)到什麼

程度，也就是說利益關係人是該涉入(Involve)還是只是協商(Consult)。 
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例如：基金會在去年(2004年)成立五週年的大會上宣示募集病友的「罕病養

護基金」，未來成立病友的養護中心，董事會需要去知會(Inform)病友，而病友的

意見可以被接納與協商。甚至於，在未來的某些事情上需由董事會、病友、員工

一起成立一個聯盟(Coalition)，一個在未來所推動的方案企劃書、發展方向以及

所要採納的意見上一起合作。 

 

各利益關係人的涉入與合作方法 所針對的議題 

Inform 

知會 

Consult 

協商 

Involve 

涉入 

Collaborate 

合作 

Empower 

賦權 

組織參與者  董事會 董事會 

 

董事會  

定義問題與形成

解決方案 

 董事會 董事會 董事會  

建立解決與發展

方案的評估聯盟

（一個Winning 

Coalition） 

 

病友 

 

病友 

 

病友 

  

執行、監控與評估

方案成效 

  員工 員工 員工 

圖 5-2：「整合利益關係人的協同行動」規劃( Participation Planning Matrix ) 

資料來源：Adapted from the international Association for Public Participation’s Public Participation 

Spectrum of levels of public participation (http://www.iaps.org/practitionertools/spectrum.html) and 

Bryson’s (1995) Strategy Change Cycle. 

 

三、「成立罕見疾病防治中心」此議題之「利益關係人間歧異與問題」分析工具 

 

而圖 5-3則是用來幫助罕見疾病基金會用來評估未來欲執行的的方案其在

執行上所可能遭遇的一些問題。例如：罕見疾病基金會的董事會裡有人提出欲建

立罕見疾病的防治中心，在經過與其他董事溝通後，董事會成員對此議題有不同

的看法，有的董事認為此項議題目標太遠了；太困難了，甚至於也會影響目前各
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醫院對罕見疾病的醫療資源，還有其他董事認為此一目標可以與現行各醫療院所

做單一病類的專業研究與醫療，也可方便讓病友就近依其病類接受專業的醫療，

亦有董事認為對於創立罕見疾病病友的防治中心此一構想可以在日後評估是否

可行。 

 

因此，我們可以利用底下的表格來做支持者與反對者的分類，所以，底下的

表格分成兩方面，由利益關係人的權力及支持與反對的兩個意見，對於政策的

執行來說的話，利益關係人的權力如果比較高的話，但是是持反對的意見的話

(即表格的右下方)，這時就必須特別去重視。而底下所謂的強勢(Strong)與弱勢

(Weak)則是以其的權力性的強、弱來勢區分。也由於此一議題尚是罕見疾病基

金會董事會內部的討論並無共識，故尚未與病友討論所以無所謂的弱勢支持與

弱勢反對者。 

 

 

 High  

 

 

 

Low 

Low 

 

 

 

High  

            Low            

Stakeholder Power         High 

 

圖 5-3：利益關係人之間問題與歧異分析圖(Problem－Frame Stakeholder map) 

資料來源：Anderson Bryson and Crosby 1999; adapted from Nutt and Backoff 1992 198. 
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第三節  結論與建議 
 

最後，研究者依據訪談分析的結果，嘗試針對罕見疾病基金會的現況，未

來發展等相關議題，在考慮利益關係者的意見之後，提出底下幾點建議。底下將

分成兩部分來討論，第一部份是針對一般性發展的部分，第二部分是針對是否興

建罕見疾病醫院或安養機構的部分。 

 

一、一般性建議 

 

    經由訪談資料中發現，病友團體之外部利益關係人對罕見疾病基金會多持正

面的肯定，認為基金會是真正地在為罕見疾病病患做事，例如：推動政策立法與

修法，使病友在就醫、就業、就學中獲得支持與補助。此外，而基金會也努力地

推動議題倡導與宣導，使得社會大眾逐漸對罕見疾病有正確的認知。 

 

但是，我們也可由第四章的資料分析中看出一個趨勢，就是基金會中具有高

度權力與主導地位的利益關係人，與一些具有高度正當性的利益關係人（例如，

病友及單一病類的病友團體），在許多議題上是存在著相當大的認知差異。有趣

的是，基金會的核心意見反而與政府主管機構之間的差異性是較小的。當然，此

項觀察也可能導因於所選取對象的偏誤，也可能因為主管機構的主事者先前也擔

任過基金會的核心成員。但是，罕見疾病基金會存在的原因，設立的目的，就是

因為社會中存在著罕見疾病的病友，他們是相對弱勢的，他們必須透過集體的力

量來補足其不足之處，因此，基金會與病友在認知的距離上應為較為接近的。所

以，研究者提出幾點建議： 

1.建立常態性的溝通平台 

罕見疾病基金會或許可以考慮與病友團體之間建立起常態性的溝通平台，針

對未來發展、資源共享、排擠效應、醫療協助、協同合作等等議題，做常態性的

溝通。即使溝通不見得都能夠達成共識，但是能讓意見充分表達與彼此瞭解，其

實也是使 NPO組織邁向健全競合模式的可能方式之一。 

2.建立雙軸取向的資訊傳遞與決策過程 

目前罕見疾病基金會似乎比較傾向是以由上往下（Top-down）的方式在處理

基金會的運作事宜，事實上此種模式在度過創立時期開始穩定發展的組織中是常
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見的，具有效率與專注的優勢。但可能會因此忽略了環境的變化，因此，罕見疾

病基金會可以嘗試思考其資訊傳遞與決策的過程，未來可以將部分決策過程轉換

為由下往上（Button-up），因為在這 Button-off的最底下即是相關的病友及病友

團體，而基金會的運作也比較不會脫離其合法性基礎太遠。 

 

這兩點建議的推論，基本上可以回溯到病友團體的訪談資料中，研究者發現

他們對於基金會在與相關的病友團體的溝通上有些看法與建議。例如，病友團體

認為基金會除了給予相關的病友團體在舉辦活動之經費補助外，也期望基金會可

以常與相關的病友團體有定期的直接溝通平台，例如：每三個月定期地與病友團

體開會溝通，讓訊息可以適時且正確地傳達，也可以和基金會為某些病友們的共

同需求，例如：籌設罕見疾病安養中心等需求，一起努力。 

 

二、對興建罕見疾病醫院此議題之建議 

     

在訪談資料中，內部之利益關係人有提起針對罕見疾病基金會未來有願景要

成立罕見疾病醫療中心，雖然，內部的利益關係人與外部的利益關係人中也有人

對此一願景規劃有不同的看法。因此，研究者認為要解決此項議題的歧異，或許

有兩個具體動作可以參考： 

1.舉辦「共識營」的活動 

針對是否要籌設罕見疾病醫療中心之議題，可以先舉辦一個由內而外的共

識討論會，來廣徵其他相關人士之意見。當然共識營的活動要能夠成功，除了參

與者要有高度的意願與熱誠之外，也必須對基金會有高度的認同，與對基金會的

未來有著極大的關心。因此，不僅挑選成員是件重要的工作，澄清共識營所要討

論議題的迫切與關鍵性也是成敗的影響因素。另外，共識營的帶領者能夠營造出

互信與真誠的氣氛又是另一個促進成功的因子。 

 

 

2.聘請客觀第三者進行成本效益評估 

為了避免畫出海市蜃樓般的願景，基金會或許可以考慮聘請外部的專業且

客觀的第三者針對興建罕見疾病醫院做可行性評估，將可能的成本，所需的資

源，潛在的風險，預期的效益等等層面，做周延性的考量，但並不提出既定或具
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體興建與否的結果建議。罕見疾病基金會也可以從內部或由其他之相關團體中遴

選出成員，成立評估委員會來協助此項評估計畫的進行，並且在內部或病友團體

間成立論壇，為是否需要成立罕見疾病醫療中心做全面的可行性的評估討論，例

如：若成立罕見疾病醫療中心是否會對現有的相關資源造成某些影響。 

 

在研究的最後，研究者必須強調的是，雖然嘗試提出這幾點具體的建議，

也為這些建議的推論提出其資料基礎。但資料是有限的，環境是多變的，時間也

是不斷在前進，建議與落實之間，建議與成效之間可能還是有些許的差距需要克

服。 
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【附錄一】 

 

病友團體活動經費補助 病友生活救助 

89年共補助13件，補助金額合計652,640元 90年補助人數共計8位，補助金額合

計248,200 元 

中華民國肌肉萎縮症病友協會 2、8、12月 91年補助人數共計29位，補助金額

合計938,500 元 

中華民國人類遺傳學會 6、12月 92年共計補助39位，補助金額合計

1,110,500元 

社團法人台灣省關懷地中海型貧血協會 5月 93年補助人數共計44位，補 助 金 

額 合 計 1,425,500 元 

社團法人中華民國海洋貧血協會 5月 

中華玻璃娃娃社會關懷協會 6、10、12月

台北市勵殘福利促進協會 7、12月 

伊甸社會福利基金會桃園縣分事務所 11月 

台灣弱勢病患權益促進會 12月 

90年共補助20件，補助金額合計

932,928元 

 

高雄市關懷魚鱗癬症協會 1、4、8月 

中華民國肌肉萎縮症病友協會 3、5、7月 

 

中華玻璃娃娃社會關懷協會 3、12月 

中華小腦萎縮症病友協會 3、10月 

中華民國運動神經元疾病病友協會 4、8月 

台北市勵殘福利促進協會 4、6月 

中華民國海洋性貧血協會 4月 

PWS好吃寶寶病友聯誼會 5月 

社團法人台灣省關懷地中海型貧血協會 5月 

中華民國運動神經元疾病病友協會中區

辦事處 

5月 

 

跨14個病類團體－魔法小巫師電腦訓練

營 

7月   
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91年共補助27件，補助金額合計831,357元   

中華玻璃娃娃社會關懷協會 1、8、9、12

月 

  

中華民國肌肉萎縮症病友協會 1、7月   

社團法人台灣省關懷地中海型貧血協會 1、9、12月   

中華民國運動神經元疾病病友協會 2、4、12月   

肝醣貯積症病友聯誼會 4月   

高血氨症病友聯誼會 4月   

中華民國海洋性貧血協會 5月   

中華小腦萎縮症病友協會 5月   

台北市肌萎縮症病友協會 6月   

跨病類活動－2002音緣際會電腦營 6月   

中華民國先天及代謝異常疾病關懷之友

協會 

7、10月   

高雄市關懷海洋性貧血協會 7月   

中華民國關懷魚鱗癬症協會 8月   

泡泡龍聯誼會 8月   

中華民國多發性硬化症協會 10月   

結節硬化症聯誼會 11、12月   

跨病類活動－大手牽小手園遊會 12月   

92年共補助30件，補助金額合計1,044,502元   

社團法人中華民國肌肉萎縮症病友協會 2月、12   

社團法人中華小腦萎縮症病友協會 3月、8月   

法布瑞氏症病友聯誼 3月   

社團法人台灣海洋性貧血協會 3月、5月、10

月 

  

社團法人台灣省關懷地中海型貧血協會 5月、11月   

高雄市關懷海洋性貧血協會 5月、12月   

中華民國關懷魚鱗癬症協會 7、8、12月   

社團法人中華民國肌萎縮症病友協會 7月   

基隆市關懷皮膚之友協會 7、9、12月   
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台灣弱勢病患權益促進會 8、10月   

中華民國運動神經元疾病病友協會 8、12月   

中華民國先天及代謝疾病關懷之友協會 9月   

威廉氏症病友暨家屬醫護座談會 10月   

結節硬化症聯誼會 11月   

勵殘福利促進協會 12月   

財團法人中華民國發展遲緩兒童基金會 12月   

中華民國多發性硬化症協會 12月   

93年共補助31件，補助金額合計688,947元   

社團法人台灣海洋性貧血協會 1、7月   

社團法人高雄市關懷海洋性貧血協會 1、5、7、8、

10、12月 

  

社團法人中華民國肌萎縮症病友協會 2月、12月   

社團法人中華小腦萎縮症病友協會 2、3、10月   

X脆折症聯誼會 4月   

社團法人台灣關懷地中海型貧血協會 5月   

威廉聯誼會－成立威廉聯誼會籌備會議 6月   

中華民國兒童生長協會 7月   

社團法人中華民國關懷魚鱗癬症協會 8、11月   

基隆市關懷皮膚之友協會 8、12月   

社團法人台北市肌萎縮症病友協會 8月   

原發性肺動脈高壓聯誼會－籌備會議 8月   

小小人兒聯誼會 9月   

小胖威利聯誼會－小胖威利國際組織會

員費用 

10月   

中華民國多發性硬化症協會 10月   

結節性硬化症協會 11、12月   

威爾森氏症病友聯誼會 12月   
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病患醫療補助 國際醫療合作之代行檢驗 92年罕見疾病獎助學金，共計

472,000元 

90年補助人數共計21位，補助

金額合計 472,201元 

91年共計28件，總補助金額

NT$98,078元 

清寒助學金共6名助學金：

60,000元 

91年補助人數共計25位，補助

金額合計 613,489元 

92年共計60件，總補助金額

NT$279,579元 

成績優良獎學金共41名 獎學

金：328,000元 

92年共計補助34位，補助金額

合計1,573,173元 

93年共計67件，總補助金額

為NT$332,485元 

熱心服務獎學金共計4人助學

金：28,000元 

93年補助人數共計55位，補助

金額合計 1,640,195元 

 年才藝優良獎學金共計8名助

學金：56,000元 

  93年罕見疾病獎助學金，共

698,000元 

  清寒助學金共12名 助學金：

240,000元 

  成績優良獎學金國中小學組共

25名助學金：125,000元 

  成績優良獎學金高中職組 共5

名 助學金：25,000元 

  成績優良獎學金 共14名 助學

金：98,000元 

  認真負責獎學金共14名 助學

金：70,000元 

  才藝優良獎學金共20名 助學

金：100,000元 

  進修助學獎學金共2名 助學

金：20,000元 

  友善扶持獎學金共4名 助學

金：20,000元 
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【附錄二】 

以利益關係人角度看罕見疾病基金會改變之訪談大綱 

 

二、董事： 

 

1.請問您目前在基金會是擔任董事職務，在基金會的運作中；扮演什麼角

色？當各個董事對基金會的問題有不同意見時，是如何處理？ 

2.請問您當初為何會接此職位，覺得初始此基金會的使命為何？而基金會的

業務（使命）中做得最好的是什麼呢？為什麼呢？目前已做好（達成）的

與當初基金會設立時的目標是否一致？ 

3.請問基金會創立的使命和願景和您的想法是否一致？貴基金會目前是否

有調整/改變的討論呢？ 

4.若貴基金會最近有面臨調整/改變的問題，而您的看法為何？ 

5.若罕見疾病基金會結束，會有什麼影響？ 

6.如果團體之間有衝突時（例如：基金會和病友團體之間、不同部門之間、

資源的給予與取捨）會如何處理？ 

7.您會如何來形容自己？而會如何形容基金會？ 

8.就您的瞭解基金會其他董事對基金會未來走向的想法是什麼？在基金會

裡有不同的團體，大家的聲音不一樣，那麼你認為這些聲音中差異最大的

和差異最小的是什麼呢？ 

9.而在這些不同的聲音中，您認為什麼是可以妥協溝通？而什麼又是無法妥

協？如果有不同的觀點，目前罕病有沒有去做溝通或討論的具體行動？ 

10.您覺得自己的意見/想法在基金會裡可否充份的表達嗎？而通常是在什麼

狀況下可充份表達？ 
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三、代理執行長： 

 

1.您目前在基金會是擔任執行長的職務，請問您的工作職掌為何？也請您談

談貴金會成立的宗旨。 

2.請問您覺得初始此基金會的使命為何？而基金會的業務（使命）中做得最

好的是什麼呢？為什麼呢？目前已做好（達成）的與當初基金會設立時的

目標是否一致？ 

3.請問基金會在調整、增加新的使命和目標時，在基金會裡是否有很具體的

討論呢？或是由執行長來主導調整方向，而董事會與同仁僅是投票決議

呢？ 

4.若貴基金會最近有面臨調整/改變的問題，而您的看法為何？ 

5.若罕見疾病基金會結束，會有什麼影響？ 

6.如果團體之間有衝突時（例如：基金會和病友團體之間、不同部門之間、

資源的給予與取捨）會如何處理？ 

7.您會如何來形容自己？而會如何來形容基金會？您對自己的想法和對和

貴金會的形容是否相似？若有差異，差異點在哪呢？ 

8.而您的想法是大部分人的想法嗎？在基金會裡有不同的團體，大家的聲音

不一樣，那麼你認為這些聲音中差異最大的和差異最小的是什麼呢？ 

9.而在這些不同的聲音中，您認為什麼是可以妥協溝通？而什麼又是無法妥

協？如果有不同的觀點，目前罕病有沒有去做溝通或討論的具體行動? 

10.您覺得員工或其他人的意見/想法在基金會裡可否充份的表達嗎？而通常

是在什麼狀況下可充份表達？ 



 93

四、員工： 

 

1.請問您目前在基金會是擔任什麼職務，您的工作職掌為何？ 

2.當初如何會接觸到基金會呢？覺得初始此基金會的使命為何？而基金會

的業務（使命）中做得最好的是什麼呢？為什麼呢？目前已做好（達成）

的與當初基金會設立時的目標是否一致？ 

3.請問基金會創立的使命和願景是什麼呢？而使命和您的想法是否一致？

貴基金會目前是否有調整/改變的討論呢？ 

4.若貴基金會最近有面臨調整/改變的問題，而您的看法為何？ 

5.若罕見疾病基金會結束，會有什麼影響？ 

6.如果團體之間有衝突時（例如：基金會和病友團體之間、不同部門之間、

資源的給予與取捨）會如何處理？ 

7.您會如何來形容自己？而會如何來形容基金會？您對自己的想法和對和

貴金會的形容是否相似（若有差異，差異點在哪裡呢？） 

8.而您的想法是大部分人的想法嗎？在基金會裡有不同的團體，大家的聲音

不一樣，那麼你認為這些聲音中差異最大的和差異最小的是什麼呢？ 

9.而在這些不同的聲音中，您認為什麼是可以妥協溝通？而什麼又是無法妥

協？如果有不同的觀點，目前罕病有沒有去做溝通或討論的具體行動？ 

10.覺得自己的意見/想法在基金會裡可否充份的表達嗎？而通常是在什麼狀

況下可充份表達？ 
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五、離職員工 

 

1.請問您之前在基金會是擔任什麼職務，您的工作職掌為何？ 

2.請問您當初如何會接觸基金會呢？覺得初始此基金會的使命為何？而基

金會的業務（使命）中做得最好的是什麼呢？為什麼呢？目前已做好（達

成）的與當初基金會設立時的目標是否一致？ 

3.若罕見疾病基金會最近有面臨調整/改變的問題，而您的看法為何？ 

4.若罕見疾病基金會結束，會有什麼影響？ 

5.過去若團體之間有衝突時（例如：基金會和病友團體之間、不同部門之間、

資源的給予與取捨）會如何處理？ 

6.您會如何來形容自己？而會如何來形容罕見疾病基金會？您對自己的想

法和對和貴金會的形容是否相似？若有差異，差異點在哪呢？ 

7.在過去，您覺得自己的意見/想法在基金會裡可否充份的表達嗎？而通常是

在什麼狀況下可充份表達？ 

8.請問您為何離開罕見疾病基金會？ 
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六、志工： 

1. 當初怎麼會和罕見疾病基金會接觸呢？一開始您對罕病的印象如何？ 

2. 當初為何會加入志工的行列呢？志工團體在基金會中的角色為何？ 

3. 而您目前在志工的工作中投入多少時間？感受如何？您認為未來會不會

投入更多時間呢？為什麼？ 

4. 您會如何來形容自己？如何來形容於罕見疾病基金會？您對自己的想法

和對和貴金會的形容是否相似？若有差異，差異點在哪呢？ 

5. 您覺得自己的意見/想法在罕見疾病基金會裡可否充份的表達嗎？而通

常是在什麼狀況下可充份表達？ 

6. 若罕見疾病基金會最近有面臨調整/改變的問題，而您的看法為何？ 

7. 您知道罕病基金會所揭露的使命嗎？你覺得它有達成它所設定的目標

嗎？如果它調整/改變，您期望它新設定的使命、目標為何？或它主要該

發揮的功能為何？ 

8. 若罕見疾病基金會結束，會有什麼影響？ 
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七、病友： 

1.您目前從事什麼工作(就學)？您在就醫與生活上會碰到哪些困難呢？ 

2.當初怎麼會和罕見疾病基金會接觸呢？一開始您對罕病的印象如何？ 

3.覺得罕見疾病基金會給予您什麼幫助呢？您期望未來罕病基金會提供哪

些不同現在的幫助呢？ 

4.若罕見疾病基金會最近有面臨調整/改變的問題，而您的看法為何？ 

5.若罕見疾病基金會結束，會有什麼影響？ 

6.您會如何來形容自己？而會如何來形容罕見疾病基金會？您對自己的想

法和對和基金會的形容是否相似？若有差異，差異點在哪呢？ 

7.您覺得自己的意見/想法，在罕見疾病基金會裡可否充份的表達嗎？而通

常是在什麼狀況下可充份表達？ 

8.您知道罕病基金會所揭露的使命嗎？你覺得它有達成它所設定的目標

嗎？如果它調整/改變，您期望它新設定的使命、目標為何？或它主要該

發揮的功能為何？ 
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八、病友團體： 

     

1.您目前在病友團體中從事什麼工作？工作職掌為何？ 

2.當初為何會創立病友團體？病友團體在基金會中的角色為何？ 

3.一開始怎麼會和罕見疾病基金會接觸上呢？一開始您對罕病的印象如

何？ 

4.您覺得罕見疾病基金會給予您什麼幫助呢？您期望未來罕病基金會提供

哪些不同現在的幫助呢？ 

5.若罕見疾病基金會最近有面臨調整/改變的問題，而您的看法為何？ 

6.若罕見疾病基金會結束，會有什麼影響？ 

7.您會如何來形容自己？而會如何來形容罕見疾病基金會？您對自己的想

法和對和貴金會的形容是否相似？若有差異，差異點在哪呢？ 

8.您覺得自己的意見/想法在罕建疾病基金會裡可否充份的表達嗎？而通常

是在什麼狀況下可充份表達？ 

9.如果團體之間有衝突時（例如：病友團體和罕見疾病基金會之間、或不

同病友團體之間、資源的給予與取捨）會如何處理？ 

10.您知道罕病基金會所揭露的使命嗎？你覺得它有達成它所設定的目標

嗎？如果它調整/改變，您期望它新設定的使命、目標為何？或它主要該

發揮的功能為何？ 
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九、病友團體(較罕見疾病基金會早成立之病友團體)： 

    1.當初為何會創立病友團體？協會為病友提供哪些服務？貴協會在罕見 

疾病基金會中的角色功能為何？ 

2.一開始怎麼會和罕見疾病基金會接觸上呢？一開始您對該基金會的印象

如何？ 

3.覺得罕見疾病基金會給予您什麼幫助呢？您期望未來罕病基金會提供哪

些不同於現在的幫助呢？ 

4.若罕見疾病基金會最近有面臨調整/改變的問題，而您的看法為何？ 

5.若罕見疾病基金會結束，您認為會有什麼樣的影響？ 

6.您會如何來形容自己？而會如何來形容貴協會與罕見疾病基金會？您認

為貴協會和罕見疾疾基金會的形容是否相似？若有差異，差異點在哪呢？ 

7.如果您和其他的病友團體之間有衝突時（例如：病友團體和罕見疾病基金

會之間、或不同病友團體之間、資源的給予與取捨）會如何處理？ 

8.您知道罕病基金會所揭露的使命嗎？你覺得它有達成它所設定的目標

嗎？如果它調整/改變，您期望它新設定的使命、目標為何？或它主要該

發揮的功能為何？ 
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十、醫界： 

 

1.目前台灣在眾多罕見疾病的現況為何？包括發生率、治療方式及藥物等？ 

2.從醫療的觀點來看，罕見疾病基金會的成立對於罕病患者的照顧或藥物的

提供、醫療技術上有何助益？ 

3.由醫療照顧的觀點來看，罕見疾病基金會未來可以做些什麼？ 

4.若罕見疾病基金會有調整/改變的可能，您有什麼建議和看法？對於罕見疾

病基金會目前的定位您的看法為何？ 

5.若罕見疾病基金會結束，會有什麼影響？ 

6.以您對罕見疾病基金會的瞭解，您認為基金會內部的團體、人，可能會因

立場角色背景的不同而產生不同的意見？ 

7.您覺得自己的意見/想法在罕建疾病基金會裡可否充份的表達嗎？而通常

是在什麼狀況下可充份表達？ 

8.您會如何形容罕見疾病基金會？ 

9.您會如何形容與罕病基金會的關係？在罕病的運作中您扮演怎樣的角

色？ 
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十一、政府單位： 

     

    1.從書中知曉，您將國外罕見疾病相關組織的資料提供給病患家屬，促成國 

內罕見疾病組織的發起，請您談談和罕見疾病基金會的淵源。 

2.目前來說，政府對於「罕見疾病」是持怎樣的態度？有清楚的法律規範？

或具體的規劃方案嗎？ 

3.罕見疾病基金會成立至今五年了，身為督導單位，您對該基金會有何看

法？您認為罕見疾病基金會過去有哪些重要的貢獻？ 

4.若罕見疾病基金會最近有面臨改變的問題，而您的看法(建議)為何？ 

5.若罕見疾病基金會結束，會有什麼樣的影響？ 

6.您對罕見疾病基金會是持什麼樣的督導(管理)方式？而彼此間的關係為

何？ 

7.身為督導單位，您期望罕見疾病基金會還可以再做什麼？而督導單位可以

給予什麼樣的支持與協助呢？ 

8.您會怎麼形容罕見疾病基金會？您會如何形容與罕病基金會的關係？在

罕病的運作中您扮演怎樣的角色？ 

 


