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给申请“钢铁侠计划”项目的病友及家人的一封信 

亲爱的病友及家长： 

您好，当您看到这封信的时候，就说明您正准备申请瓷娃娃罕见病关爱中心“钢

铁侠计划”项目，首先，非常感谢您对于我们工作的支持。 

瓷娃娃医疗救助项目从 2009年开始，致力于支持极其贫困或暂时因病致贫的成骨

不全症患者家庭可以支持患者进行及时、正确的治疗，从一开始的为了一个个案四处

筹款，到后来成立专门的项目进行平台筹款，虽然筹款的效果一直都不太理想，但是

截止到 2013年年底，医疗救助项目已经资助了 600 余名病友接受正确的治疗，然后在

我们与参与这个项目的病友后面接触的过程中，发现大多数患者在手术或药物治疗之

后，由于缺乏及时的康复锻炼甚至常年卧床，导致肌肉力量很弱，骨腔内已经放置的

髓内钉也由于肌肉力量太弱没办法很好地保护骨头，而发生移位或从未愈合的地方穿

出来，为了让病友能得到及时正确的治疗，从 2013 年 8月份开始，项目更名为“钢铁

侠计划”，从手术、药物和康复等方面来综合支持病友进行及时、正确的治疗，提倡“全

人”康复的理念，让病友改变过去过度依赖手术或药物治疗的情况，而是根据自身的

状况，结合必需的药物治疗和手术治疗，通过科学的康复锻炼，增强自身的肌肉力量，

通过早期预防，降低肢体发生骨折、变形的风险，享有好的生活质量，拥有正常的朋

友圈和生活圈，顺利融入社会生活。 

从 2017 年开始，所有申请本项目的病友，必须经过专业的 OI 医学专家团队会诊

评估，然后按照专家团队的方案进行相关治疗，才可以得到资助。申请资助所需的材

料要求详见申报指引。 

由于申请的病友较多，作为一家成骨不全症病友发起的组织，我们能募集的善款

是有限的，所以我们主要支持的是更困难的家庭，而每个申请者终身累计可以获得 3

万元的资助，其中原则上 1.5万元支持髓内钉手术治疗、1万元支持双磷酸盐类药物治

疗、0.5 万元支持康复评估、训练及辅具适配等，手术只支持 18 周岁以下的成骨不全

症患者（含 18周岁）。 

所以，希望通过您和家庭的努力以及瓷娃娃中心的努力，可以让您的身体得到全

面的治疗，尽可能的自立生活及融入社会！ 

 

瓷娃娃罕见病关爱中心全体工作人员 

致上！ 
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成骨不全症患者“钢铁侠计划”项目申请表 

 

患 者 生 活 照 片 粘 贴 处 

基本信息（请完整填写） 

患者姓名  性别  出生年月日  

户籍  婚姻状况  职业 
 

申请人  性别  与患者关系 
 

电话  电邮  

邮编  详细住址  

申请项目 

（在选项上打√，1 中只选一项） 

1、□ 手术治疗      

2、□ 药物治疗 

3、□ 其他（□ 康复锻炼   □辅具） 
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患者医疗信息登记表 

姓名：  性别：  出生日期： 骨折次数： 

确诊医院： 科室： 

主治医生： 联系方式： 

病史（从第一次骨折开始，记录每次骨折时的时间、原因、部位、如何治疗以及其结果） 

目前状况 

1、身高：    厘米，体重：    公斤 

2、肢体有无弯曲，部位、程度： 

3、脊柱有无畸形，程度： 

4、是否蓝巩膜：                牙齿发育情况： 

5、平常能否独自站立行走： 

6、辅助器材： 

7、生活能否自理、靠谁照顾： 

8、半年内是否在用药：       药物名称： 

9、其他： 

治疗经历 

时间 医院 科室 医生 治疗方案 

     

     

     

     

家族史（患者父母、子女、兄弟姐妹以及家族中其他人有无类似患者，若有全部列举并描述：姓名，

出生日期，与本患者关系，骨折状况，行动能力等。） 

 

 

 

 

请附（随本表寄来）： 

1、盖有医院红章的诊断证明原件或病历原件； 

2、X 光片，要求：近一个月内，畸形部位全长正侧位、清晰的 X 片。用数码相机翻拍 X 光片后，

用电子邮件发送至：gangtiexia@chinadolls.org.cn 

翻拍要求：关闭闪关灯，用黑白模式、点测光模式以及微距模式拍摄。每张图片以 X 片的日期命

名（如：姓名+2015-01-01）。 
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患者家庭情况信息表 

（如患者没有父母或父母没有民事行为能力，则填写监护人信息） 

 父 亲（或监护人） 母 亲 

姓名   

身份证号   

民族   

文化程度   

工作单位 

或生活来源 

  

职务/职业   

月收入（元）   

健康状况   

电话   

电子邮件/QQ   

家庭其他信息 

家庭人数  分别是（以患者为中心）  

家庭主要经济来源  

去年家庭年收入 元 最近半年总收入 元 

房  屋 
□自有         □自有，贷款：        元/月  

□ 租房，房租：        元/月       □住亲友处       □其他         

户口类型 □ 农业户口       □ 城镇户口 

是否有低保 □否      □是 _________元/年/家庭 

是否参加医保 

或其他保险 

□否  

□是（□城镇医保 □新农合） 

其他保险 

（具体填写） 

 

近 2年内得到的爱

心救助金额（元） 

政府部门 企业 亲戚/朋友 社会个人 其他 

元 元 元 元 元 

证明人 

证明人 

（亲属除外） （亲笔签名） 
工作单位 

 

与患者关系  电  话  
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患者家庭贫困证明 

 

请详细说明申请人家庭收入情况 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

以上情况属实，特此证明。 

签字： 

电话： 

单位（盖公章）： 

年   月   日     
1. 本页由患者所属单位、乡（镇）政府或街道、村居民委员会填写，必须加盖公章，要求必须有

盖章人的名字和电话，以便核实情况； 

2. 如有低保证明、残疾证（含家庭中其他人）请将复印件一并附上。 
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患者家庭资产情况表 

 

家庭资产情况 

房屋 建筑面积：____平方，市场价值_____元 

家畜（猪、牛、羊、

兔等） 

      头，市场价值

______元 

家禽（鸡、鸭、鹅等）       只，市场价值

______元 

拥有资金 存款 ___元，其他

____元 

田地 

机动车辆 

______亩 

____台， ____元 

家庭负债情况 

银行贷款 ________元 欠个人款项 ________元 

其他 ________元   

家庭年收入情况 

销售粮食收入 ________元 销售畜牧产品收入 ________元 

工资收入 ___元/月，共___元 其他劳务收入 ________元 

家庭年度支出情况 

农业生产支出 ________元 日常生活开支 ________元 

子女就学支出 ________元 医疗费用支出 ________元 

应付银行贷款本息 ________元 其他应付款项 ________元 

年度家庭净资产 ________元 家庭纯收入 ________元 

本人承诺上述家庭资产、收入属实。并且本人报送的资料可以在贵组织留作备查，

以上情况贵组织可以实地调查核实，如有资料不实，愿意承担所有法律责任。 

 

申请人：（签字） 

                                              联系方式： 
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家

家庭故事 

（即申请人需求说明） 

 

患者姓名  填报人  与患者关系  

 

（请说明您需要资助的事由，例如：家庭经济状况、目前所需要的医疗等） 

                                                            

                                                            

                                                            

                                                            

                                                            

                                                            

                                                            

                                                            

                                                            

                                                            

                                                            

                                                            

                                                            

                                                            

                                                            

                                                            

                申请人签名：        日期： 

（详细填写家庭故事有助于您救助申请的通过，如此页不够可另附信纸。）
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申报材料真实性自我保证声明 

 

请在您提供的资料前打√，完整的填写，有助于您申请的审批。 

 

□ 成骨不全症钢铁侠项目协议 

□ 成骨不全症钢铁侠项目申请表 

□ 患者医疗信息登记表 

□ 患者家庭情况表 

□ 身份证明(含：□患者户口本和身份证复印件  □监护人户口本复印件  □监护人

身份证复印件  □其他：       ) 

□ 患者家庭贫困证明 

□ 家庭资产情况表 

□ 家庭故事 

其它资料：                                            

 

银行账号信息（只接受中国银行、中国工商银行、中国建设银行、中国农业银行、中

国交通银行、中国邮政储蓄银行的银行卡） 

户    名： ___________        与患者关系：________________                     

账    号：________________________________________________ 

开户银行：                                                 

*（此处信息如有误，则无法打款，请详细致电银行客服确认。）  

注：开户银行是指你办银行卡的具体银行网点名称，例如“XX银行 XX分行”或者“XX

银行 XX营业所”，也可以去银行柜台上请工作人员帮忙查看。还可咨询银行客服电话，

比如工商银行 95588、建设银行 95533、农业银行 95599、中国银行 95566、交通银行

95559、中国邮政储蓄银行 95580等等。 

 

我保证以上提交的材料内容真实、有效，并对申请材料实质内容的真

实性负责。  

申请人签字：                         

                                           年    月   日 
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瓷娃娃罕见病关爱中心 

China-Dolls Center for Rare Disorders 

瓷娃娃罕见病关爱中心是一家为各类成骨不全症人士开展基础支持、能力培养、

社会融入、政策倡导等工作的民间公益组织。其前身为瓷娃娃关怀协会，成立于 2008

年 5月，由成骨不全症患者发起，并于 2011年在北京市民政局注册。多年来，本中心

致力于维护罕见病群体在医疗、生活、教育、就业等方面的平等权益，促进社会和公

众对于罕见病人士的了解和尊重，消除社会对他们的歧视，并推动有利于罕见病群体

的社会保障相关政策出台。 

使命: 携手成骨不全症患者和家庭，通过社群互助、联动多方参与，提升社群意

识和公众认知；推动医疗研究、普及综合治疗、完善医保和教育政策。营造平等、共

融的无障碍社会环境。 

口号: 还好，我们的爱不脆弱。Love is still strong. 

核心价值观: 平等尊重、多元共融、诚信、民主、创新 

核心文化: 每一个生命都有其存在的意义，每一个生命都应该被尊重。 

网址：www.chinadolls.cn      

电话：010-63458713 ； 13241424808 

 

瓷娃娃罕见病关爱基金 

China-Dolls Fund For Rare Disorders 

 

瓷娃娃罕见病关爱基金是 2009 年 8 月由瓷娃娃罕见病关爱中心发起，在中国社会

福利基金会正式成立的，为开展救助成骨不全症等罕见病患者及家庭等相关医疗生活

救助、社会服务工作而设立的专项基金。是中国第一个专门服务于罕见病群体的专项

基金！ 

目前，大部分成骨不全症等罕见病患者的家庭生活极其困苦，因病致贫现象极为

普遍，许多家庭无法负担患者的医疗费用，成骨不全症儿童的教育、就业状况同意令

人担忧。和成骨不全症面临同样问题的还有很多种罕见病，均为发病概率低、诊治困

难、由基因缺陷造成的严重影响生命质量的疾病！但是，目前该疾病群体还未引起社

会的广泛关注！ 

我们身边的每一个家庭，都有可能孕育生命，面临生命的传承。而在生命传承过

程中，面临基因缺陷的风险概率对每个人来说都是一样的。 

生命传承的缺陷，让我们用爱弥补。 

瓷娃娃基金使用方向： 

1. 开展成骨不全症患者及其家庭在教育、医疗、社群互助等方面的救助活动； 

2. 开展成骨不全症疾病知识和公众宣传教育等活动； 

3. 开展成骨不全症领域的医学研究和医疗合作； 

4. 组织开展由医学专家、学者、病友等，开展成骨不全症疾病学术研究和交流活动。 

 

http://www.chinadolls.cn/
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附件一： 

成骨不全症患者“钢铁侠计划”项目协议 

救助方（甲方）：瓷娃娃罕见病关爱中心 

               瓷娃娃罕见病关爱基金 

受助方（乙方）：___________ 

受助方为未成年人（未满 18 周岁），乙方监护人：            

 

鉴于： 

甲方系为成骨不全症等罕见病患者，提供医疗资源、筹集医疗资金等救助工作的

患者救助机构，乙方患有               疾病，因经济困难，需要救助。 

现根据乙方申请以及甲方的设立宗旨，就救助方与受助方进行双磷酸盐药物、髓

内钉内固定手术治疗、康复评估及辅具适配的事宜达成如下共识以共同遵守： 

 

一、甲方在医患关系上的地位和作用 

救助期间，甲方作为公益组织只负责按照承诺救助治疗、康复指导及辅具费用，

并根据甲方的经验提供医疗及康复建议，乙方自行负责与医院、康复机构沟通并确定

医疗及康复方案，并依法承担治疗及康复结果。对于任何由于手术失败、事故、康复

辅具使用或者其他原因引起的病变、损伤、加重病情或者死亡，均由乙方按照有关法

律法规与医院解决，并各自承担责任，与甲方无关。 

 

二、双方权利义务 

1、由于乙方病情的特殊性，乙方在救助过程中发生的身体损伤，须由乙方自行承担后

果，与甲方无关； 

2、乙方需要向甲方、医院及康复机构毫无隐瞒的提供过去和现在的所有医疗情况，如

果因乙方所隐瞒的病情，导致医疗费用增加、病变、损伤、加重病情或者死亡等后果

由乙方自负； 

3、在整个救助过程中乙方应严格遵守医院的各项规章制度，积极配合医院的各项工作，

并保证其他家属遵守前述约定。否则造成的各种问题，由乙方承担，与甲方无关； 

4、乙方应配合甲方救助完成后期回访等工作，并保证所提供的信息真实有效； 

5、按照公益活动公开原则，乙方及乙方家庭情况不可避免地被予以公开，对此，乙方

知晓并同意； 
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6、乙方享有包括肖像权、姓名权等在内的人格权，乙方同意：对已经被甲方救助过并

在指定医院救治的乙方包括乙方在内的家属的资料、照片等，甲方和救治医院可以在

医疗、慈善、宣传等公益范围内合理使用，但不得用于商业用途，亦不得在未征得同

意的情况下提供给其他第三方使用；  

7、乙方在获救助审批的前提下，有及时接收到救助款的权利 

 

三、救助资金 

1、甲方同意救助乙方到________________医院（或机构）进行              （填

写疾病名称）临床治疗及康复指导。 

2、甲方规定本次救助金额的上限为人民币          元，大写金额为：

________________________。其中，救助形式包括髓内钉内固定手术治疗、双

磷酸盐药物治疗、康复指导及辅具发放，治疗费用可累计计算，手术治疗救助

资金累计上限为 1.5 万元，双磷酸盐类药物治疗救助资金累计上限为 1 万元，

康复指导、训练及辅具救助资金累计上限为 5 千元。 

3、甲方具体报销的金额以正规医疗机构及辅具出售厂家所开具的发票金额为准，

且辅具发票抬头需为北京瓷娃娃罕见病关爱中心或中国社会福利基金会，具体要求根

据项目资金来源决定。 

4、乙方需将治疗费用准备充足后再去医院做治疗，甲方在救助资金上不予提前报

销。 

5、乙方在治疗及参加康复指导过程中产生的交通费、食宿费用及其他费用均不包

含在本次救助范围内，须自行承担。 

6、乙方在治疗及康复指导后，需按照甲方的要求提供患者本人姓名的正规医疗机

构及辅具出售厂家所开具的发票。 

7、甲方审批通过乙方的申请后，乙方需在本协议中填写其相关银行卡登记信息。 

 

户    名： ___________        与患者关系：__________                       

账    号：_______________________________________________ 

开户银行名称：                                             

 

四、终止救助的情形 

1、甲方在完成救助金额上限所规定的打款或超出救助时限后，本协议将自动终止
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进行。 

2、因现有的医疗条件限制或乙方病情危重，导致无法完成对乙方的救助。 

3、乙方伪造自己的病情信息，或提供虚假家庭、贫困材料，一经查实，立即终止

本协议。 

4、乙方及家属隐瞒甲方其他病症，导致乙方医疗费用的增加、病变、损伤、加重

病情或者死亡等后果。 

5、乙方及家属不配合医院的医疗工作、不遵守医院的规章制度等，导致乙方医疗

费用的增加、病变、损伤、加重病情或者死亡等后果。 

6、经过治疗前检查，乙方不具备治疗指征。 

7、由于治疗失败、事故、康复辅具使用或者其他原因引起的不可救治的病变、损

伤、加重病情或者死亡的。 

 

五、争议解决 

因本协议发生的争议，双方同意友好协商解决，协商不成，任何一方均有权提交甲

方住所地有管辖权的人民法院诉讼解决。 

 

六、其他 

本协议任何变动须以书面形式进行，并且需要履行与签署本协议相同的审批手续。 

 

 

 

甲方：瓷娃娃罕见病关爱中心      （签字）                年   月   日 

        瓷娃娃罕见病关爱基金     

 

 

乙方：受助方（乙方监护人） （签字）                     年   月   日 
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附件二： 

北京瓷娃娃罕见病关爱中心受益对象确认书 

 

项目单位  

项目名称  

受益人姓名  身份证号  

性别  联系方式  

家庭住址  

受助方式 现金 □          实物 □         

受助现金金额  

资助实物名称  

资助实物数量  

 

受益对象签字：                     签字日期： 

 


