2015年第四届瓷娃娃全国病友大会
18岁以下成骨不全症病友家庭参会申请表【A表】
填表说明
尊敬的各位成骨不全症病友及家属：
你们好！
    瓷娃娃罕见病关爱中心暂定于2015年8月初，在山东济南隆重召开第四届全国瓷娃娃病友大会，在此诚挚邀请您的参加！
本报名表专供18周岁（不含）以下未成年病友家庭填写，18周岁及以上病友请填写B表。若家里有多个病友，只需填写一份申请表。
本表由未成年病友的直系亲属/法定监护人，作为参会申请人填表。每个家庭的参会申请人限填1人，须为病友的法定监护人，未成年病友可随同参会，原则上不鼓励携带非患病儿童参会，建议一名病友由一名监护人随同参会。
●参会资格：
1、 成骨不全症患者的直系亲属/法定监护人，未成年病友可随同参会；
2、 申请病友年龄18周岁（不含）以下；
3、 申请优先原则：
· 未参加过往届瓷娃娃病友大会的病友优先；
· 受教育阶段的病友优先；
· 积极向上、在病友群中活跃的病友优先；
· 对社会有突出贡献且已通过各类媒体报道的病友或者对瓷娃娃公益事业有推动作用的病友优先；
申请人不受性别、地域、民族、贫富、疾病严重程度、文化程度的限制。
●参会说明；
1、申请人必须评估患者的身体状况是否能够远行；
2、提交申请报名表并不等于获得实际参会资格；
3、申请人在报名表审核通过以后，将收到主办方发出的参会确认函；具体日期将在确认获得参会资格后直接通知；
4、会议日期暂定于8月7－10日，最终的具体日期、地点以及详细议程将在参会确认函中通知；
5、原则上每个家庭最多不超过2人参会（包含该未成年病友），建议一名病友由一名亲属陪同参会；
6、申请人必须为参会陪同人员，如有变更请及时联系瓷娃娃中心。
●参会费用说明：
1、 本次会议不向参会者收取任何费用；
2、 会议期间食宿均由主办方提供；
3、 原则上参会家庭的往返交通费自行承担；家庭贫困的参会代表可以申请交通费用补助。
●报名截止日期：2015年5月31日
●报名方式：


请务必认真、客观、完整地填写下面的申请表，并尽快通过以下方式提交电子版或纸质版申请表：
电子版申请表请发送至大会专用邮箱 dahui@chinadolls.org.cn ，邮件标题注明“病友姓名+大会申请表”，申请表命名改为“病友姓名+大会申请表”。
纸质版填写后请邮寄至：北京市丰台区南三环东路27号芳群公寓一号楼C座2404室收件人为“病友大会筹备组”，邮编100078，电话010-63458713-801，请寄挂号信、快递等，截止日期以寄出邮戳、发件的日期为准，切勿平邮，以免遗失；
●联系咨询：
1、电子邮件（E-Mail）：dahui@chinadolls.org.cn

2、大会专线：010-63458713转801/805
3、QQ在线咨询：3057664483 (加好友时请注明病友大会咨询)

（接受咨询的工作时间: 周一至周五 10:00-18:00）
●信息发布网络平台：
1、瓷娃娃罕见病关爱中心官方网站：http://www.chinadolls.org.cn 　
2、瓷娃娃罕见病关爱中心官方新浪微博：@瓷娃娃 ，网址：http://t.sina.com.cn/chinadollscn
3、瓷娃娃罕见病关爱中心官方微信公众号：“chinadollscn” ，中文名“瓷娃娃”，请扫描下方二维码关注：
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有关第四届瓷娃娃全国病人大会的筹备、举办等一切活动信息，广大病友、家属请以上述平台发布的公告为准，有不明之处请及时通过大会专线、QQ咨询。 
2015年第四届瓷娃娃全国病友大会
18岁以下成骨不全症病友家庭参会申请表【A表】
提示：1、请务必仔细阅读本表前的“填表说明”后再填写。
2、填写电子版，勾选方框可用“(”替换。
	申请人家庭基本信息（必填）

	申请人姓名
	
	与患者关系
	
	是否法定监护人
	□是
□否       
	联系
电话
	

	患者姓名
	
	出生日期
	
	性别
	
	户口
	□农村 □城市

	监护人
姓名
	
	职业
	
	受教育
程度
	
	家庭患病人数
	

	联系QQ号
	
	民族
	
	家庭收入
	_____元/月
	邮编
	

	家庭详细地址
	
	是否参加过往届大会
	□无     □2009 

□2011   □2013

	患者出行方式
	□自己走   □轮椅   □拐杖 

□父母抱   □其他         
	陪护人员出行方式
	□自己走   □轮椅          □拐杖     □其他         

	患者及家庭
情况简要介绍
（300字以内）
	患者个人情况（身体情况、治疗过程、上学经历、个人兴趣爱好等）

	
	家庭生活故事

	病友大会相关信息（选填）

	愿意与病友 分享的内容
（可多选）

	□孩子成长故事     □护理、康复经验
□孩子求学经历     □育儿经验      □孩子手工、绘画作品
□文艺表演（请说明）___________ （可以将表演录音或视频发至报名电子邮箱）
□其它（请说明）________________

	有兴趣参与的大会议题
（限选3项）
	医疗：□医保报销问题和民政救助流程   □如何有效的向当地志愿者/媒体等求助
教育：□在家如何学习   □学校“拒收”时怎么办  
就业：□为什么要工作   □求职技巧    □如何成为一个合格的工作者
生活：□婚恋问题       □如何自立，独自在外生活
□其他合法权益的维护方式     
□你特别想了解/讨论的其它内容（请说明）________________                 

	参会原因,

对大会的期望（大会议程、内容等）
	


	患者家庭照片墙（选填）
(照片一般只作为患者材料存档，如果有大会照片展示，您 □是/ □否 愿意将照片用于大会展示)

	 (可将照片随电子版申请表发至报名邮箱或和申请表一起邮寄)


这一届，我们期待一场更能体现病友自我决定、自我主导的大会，你可以参与大会预热环节的“平板支撑”等系列活动，让公众看到瓷娃娃的能量；你可以为大会的主题曲创作歌词，让病友的心声被更多人传唱；你可以向大会说出你对自身群体所面临困境的意见和建议，让我们一起推动“不可能”为“可能”；围绕求医、上学、就业、心理疏导、婚姻家庭、病友交流等话题，大会具体议程的选择，也将由你主导。如果您看到这已经开始迫不及待，千万不要错过我们官方平台或病友群的信息通知，各项活动的参与方式将陆续通过中心官方网站、微信、微博和期刊等平台公布，我们期待您的参与为大会带来一番别样的精彩！
请务必在2015年5月31日之前通过以下任何一种方式递交报名表：
1、电子版申请表请发送至大会专用邮箱 dahui@chinadolls.org.cn ，邮件标题注明“病友姓名+大会申请表”，申请表命名改为“病友姓名+大会申请表”。
2、纸质版填写后请邮寄至：北京市丰台区南三环东路27号芳群公寓一号楼C座2404室，收件人为“病友大会筹备组”，邮编100078，电话010-63458713-801，请寄挂号信、快递等，截止日期以寄出邮戳、发件的日期为准，切勿平邮，以免遗失；
大会专线：13552505215  010-63458713转801/805  QQ在线咨询：3057664483

（工作时间: 周一至周五 10:00-18:00）
瓷娃娃罕见病关爱中心
2015年3月28日
