
成骨不全症“钢铁侠计划”项目申请指引

一、申请流程

1.患者填写《钢铁侠计划电子信息登记表》（点击此链接，网上填写

http://lxi.me/j--b5 「瓷娃娃罕见病关爱中心成骨不全症病友信息登记表」）

2. 填写钢铁侠计划申请表（瓷娃娃罕见病关爱中心网站下载）

3. 主治医生或康复师出具《钢铁侠计划医生评估推荐表》（瓷娃娃罕见病关爱中

心网站下载）

4. 将纸质版资料快递至以下地址：

收件人：瓷娃娃罕见病关爱中心

地址：山东省济南市历下区泉城路 270 号彩云大厦 1702 室

电话：（电话同微信号）18518516332
5.符合条件的申请人审核通过后，工作人员沟通救助款拨付以及个案服务方案并开

展相应的个案服务

6.服务结束后申请人填写反馈



二、治疗票据要求

1.手术治疗提供发票情况

（1）医院直接医保结算：需提供医院发票原件和医保结算单原件以及住院首页、

住院清单、出院小结

医院发票原件模板

住院结算单原件



（2）医院全额结算，回当地医保部门报销的情况：需要提供医院发票复印件（加

盖医保部门公章）和医保结算单原件以及住院首页、住院清单、出院小结

医院发票复印件模板（加盖医保部门公章）：

医保结算单原件模板（加盖医保部门公章）：



住院首页模板

住院清单模板



出院记录模板

2.药物治疗提供发票情况

（1）费用全额自付或医保在医院直接结算：提供医院发票原件及骨密度检测报告

单及药物清单

药物治疗医院发票模板



DXA骨密度检测报告单模板

（2）药物治疗之后回当地医保报销的情况：需医院发票复印件（加盖医保部门公

章）和医保结算单原件（模板见上述手术票据模板）

3.康复评估训练费

康复训练费需提供发票以及康复项目明细表



康复评估费发票模板

康复训练费明细表模板



4.辅具费用

辅具发票模板

患者



三、重要说明

1.申请救助的患者须三甲医院医生书面确诊为成骨不全症(或脆骨病)并符合治疗条

件；

2.该项目救助对象为具有中国国籍并具有手术、药物治疗、康复、辅具需求的成骨

不全症的贫困家庭患者。其中，手术治疗只针对 18周岁以下（含 18周岁）的双腿髓

内钉手术患者。药物仅限于双膦酸盐类药物救助;
3.患者的年龄小于 18 周岁的，由其法定监护人（一般为父母）作为申请人。患者

的年龄大于 18 周岁的，由其本人作为申请人。申请人对其提交的所有资料的真实性和

完整性负责;
4.康复训练和辅具配备需在瓷娃娃关爱中心认可的医院或康复机构的专业康复师

的指导下进行，且具有合法发票;
5.所有申请本项目病友发生的相关费用，需经过瓷娃娃罕见病关爱医学网络医生的

评估，并出具《钢铁侠计划医生推荐评估表》签字确认;
6.本申请表的递交并不代表已经获准得到项目的支持；

7.如患者还患有成骨不全症之外的其他病症，则产生的费用不在本救助项目资助范

围；

8.项目所资助的患者医疗方案及风险、所涉及的康复方案、辅具使用可能带来的风

险均与瓷娃娃罕见病关爱中心无关；

9.对申报资料中出现的虚假、伪造或隐瞒等行为，项目团队将追索其所获得的全部

医疗资助，情节严重者将对之采取行政或法律手段进行诉讼；

10.所有得到医疗、康复、辅具等资助，患者及其监护人均有责任和义务为本项目

提供必要的有关患者的反馈信息（照片和故事），用于筹款平台反馈；

11.所有得到手术和药物资助、康复指导和辅具发放的患者及监护人，均有责任和

义务配合瓷娃娃罕见病关爱中心， 用于筹款平台、捐款人反馈、公益目的宣传和采访

活动，并签署《瓷娃娃授权书》同意使用照片、录像等资料，鼓励其他病友积极康复、

生活（照片可以用侧面或正面打码，故事可用化名）；

12.成骨不全症救助申请表由北京瓷娃娃罕见病关爱中心制作，解释权归瓷娃娃罕

见病关爱中心所有；

13.最终解释权

以上所有条款最终解释权，属北京瓷娃娃罕见病关爱中心。《成骨不全症患者“钢

铁侠计划”项目申请表》由北京瓷娃娃罕见病关爱中心制定。



四、填写说明

申请“钢铁侠计划”项目的病友及家长，请按照以下说明填报，若申报资料不符合

要求，将影响项目的审批和资助。

1.以下须由家庭所在地街道居委会、乡镇政府或地方民政机关填报的内容：

患者家庭经济情况证明必须有单位、乡（镇）政府或街道、村居民委员会盖公章方

为有效，并必须填写联系人姓名和联系电话（最好为座机），以便核实情况。

2.以下为患者申请人必须填写并签名的内容：

成骨不全症患者“钢铁侠计划”项目申请表；

授权书

成骨不全症患者“钢铁侠计划”项目协议：申请人在阅读了申请协议所有内容后，

必须签字认可，18 周岁以上本人签字，18周岁以内监护人签字，否则按照无效申请表

处理；

申报材料真实性自我保证声明；

提供的所有身份证和户口的复印件上面，均需要有本人的签名和签字日期。

3. 第三方证明人必须填写并签名的内容：

第三方证明人是亲属除外的人，比如申请人单位领导、邻居、村委领导等。第 14
页患者家庭情况信息表中证明人一栏，必须由第三方证明人填写并签名。

4.医生签名确认

《钢铁侠计划评估推荐表》由瓷娃娃中心医疗网络的医生评估并推荐。

5． 照片要求：

正面免冠近期照片，衣着整齐，以日常生活为背景拍摄为佳，若是未成年人以学习

照为佳，5 寸或 6 寸彩色光面照片即可。

6. 详情咨询电话或微信咨询：010-63458713
（电话同微信号）13241424808；

（电话同微信号）18518516332；

（电话同微信号）18653122684
7. 本申请表请务必用黑色钢笔或者碳素笔（圆珠笔以及铅笔填写无效）、正楷字

体，清晰手写完成（不能留空）.
8.快递至以下地址：

收件人：瓷娃娃罕见病关爱中心

地址：山东省济南市历下区泉城路 270 号彩云大厦 1702 室

电话：（电话同微信号）18518516332
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