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1、 
 项目介绍
（1） 项目名称：钢铁侠项目
（2） 项目概要：
成骨不全症是以骨脆弱和骨畸形为临床特征的常染色体显性遗传缺陷的结缔组织病，又称脆骨症，具有遗传性，民间形象地称呼该人群为“瓷娃娃”。全人类各种族内男女均有发病，总发病率约为1/10，000—1/15，000，全球估计共有500万名成骨不全症患者，目前中国没有任何研究数据，按照以上的比例，估计目前中国约有10万名患者。
成骨不全症的表现通常为巩膜呈现蓝色、紫色或灰色；严重者在母亲子宫内即并发多处骨折；进行性骨变形，长骨短且弯曲，造成身材极度矮小；脊柱倾向弯曲，牙齿硬而易脆等症状。
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，在中国社会福利教育基金会正式成立的，为成骨不全症等罕见病患者及家庭提供相关医疗生活救助、社会服务工作而设立的专项基金。这是中国第一个专门服务于罕见病群体的专项基金。现阶段，我们重点针对成骨不全症患者进行医疗救助。
成骨不全症患者钢铁侠项目是针对贫困家庭中病情严重、急需医疗援助的成骨不全症患者展开救助，目的是能尽早解除成骨不全症患者身体上和心理上的痛苦。
（3） 项目的必要性：
目前，大部分成骨不全症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，成骨不全症患者的教育、就业状况同样令人担忧。而导致以上问题出现的根本原因是成骨不全症患者难以得到有效的治疗。目前，国内大部分医疗机构缺乏相应的成骨不全症诊治资源，仅有少数医疗机构能够提供正确的诊治，然而相关费用又极其昂贵，加之成骨不全症的治疗，如可延长髓内钉和双磷酸盐药物尚未列入医保体系。这些最终导致大部分患者家庭无力承担治疗费用，而缺乏正确的治疗又引致许多患者终身残疾，甚至危及患者生命。
目前该疾病群体还未引起社会的广泛关注，希望得到政府、民间组织以及爱心人士的重视和帮助。
（4） 项目的意义：
目前，成骨不全症的治疗主要有两种方式：药物治疗和髓内钉内固定手术治疗。而患者除了少量时间在医院，一生的大部分时间都在自己的生活环境中，正确的康复护理知识对每个成骨不全症患者及家人都是必要的。
药物治疗主要提高患者骨密度，减少骨折风险。通常每年的费用高达万元，而很多患者需要长期使用此药物。
髓内钉内固定手术治疗重在改善畸形部位，使患者降低骨折风险、减少痛苦，甚至重获站起来的希望。费用通常一次为1.5~3万元左右，而大部分成骨不全症患者需要多次手术治疗才能够有效改善身体状况。
针对成骨不全症患者面临的具体康复问题，比如不正确的生活习惯和日常姿势导致畸形和对生命不良影响、部分医院不能针对成骨不全症开展正确的手术治疗、缺乏对康复锻炼的正确认识、无法正确使用辅具提高生活质量等问题。包括：康复个案评估、跟进；康复辅具适配、康复信息咨询和心理支持等对肢体康复、心理支持、独立生活能力进行全方位的整体性干预和支持。

2、 救助对象
具有中国国籍并具有髓内钉内固定手术、双磷酸盐药物治疗、康复训练及辅具需求的成骨不全症的贫困家庭患者。其中，髓内钉内固定手术治疗只支持18周岁以下（含18周岁）的患者申请。

3、 救助方式
（1） 针对18周岁（含18周岁）以下的成骨不全症患者骨折、畸形进行的髓内钉内固定手术，针对成骨不全症患者骨密度过低进行的双磷酸盐药物治疗，根据救助原则（详见“救助原则”），申请者提供相关费用票据及其他材料（详见“申请所需材料”），进行经济资助；
（2） 为成骨不全症患者提供改善身体运动功能等方面的康复指导及相关辅具支持；

4、 救助原则
（1） 量入为出：根据当年预算确定救助金额及数量。
（2） 限额资助：患者申请救助资金总和为3万元，可累计使用，单次救助资金额度不超过1.5万元。
（3） 支持科学治疗方式：
1、手术支持可延长钉、RUSH 钉手术等；不支持对身体有伤害的手术治疗，如钢板、弹性钉手术等。
2、原则上，为鼓励患者接受科学系统的医疗康复，其中手术可申请资金上限为1.5万元，药物可申请资金上限为1万元，康复训练及辅具支持可申请资金上限为5千元（若手术报销金额已达15000元，且发生严重骨折需要进行髓内钉手术的申请者可再次申请手术方面的救助，但药物或康复方面的费用相应减少；药物资助额度达上限且总额不足3万元，而不适应做髓内钉手术或是成年病友且需要长期药物治疗的申请者可以再次申请药物支持）； 
（4） 优先原则：
1、首次申请优先；
2、病情紧急优先（如骨折引发的手术治疗）；
[bookmark: _GoBack]3、学龄阶段患者优先。
（5） 出现下列情形之一者，终止救助：
1. 违规使用救助金；
2. 经审查，故意虚报病情、或隐瞒家庭成员及经济收入者；
3. 由非本人或非法定监护人代报申请的；
4. 其他不属于本救助基金所支付的情形；
5、 申请所需材料
（1） 申请人需在认真阅读并签字确认《成骨不全症钢铁侠项目协议》后完整填写《成骨不全症钢铁侠项目申请表》及附件，一起提交给项目办公室：
1. 成骨不全症钢铁侠项目申请表；
2. 患者诊断证明；
3. 患者和申请人身份证明文件；
4. 患者与患者法定监护人的关系证明文件；
5. 家庭经济状况证明；
6. 孩子生活照片和家庭环境照片（要求3张，证件照无效）；
7. 患者医疗信息登记表；
8. 患者家庭情况信息表；
9. 家庭故事。
（2） 项目办公室工作人员接收到申请表在3个工作日内打电话告知已收到材料，并告知是否进入下一环节，具体审批时间以及审批通过通知事宜；审批不通过的申请者，项目办公室会在项目审批结束3个工作日内将其票据退回或存档；
（3） 申请资料提交有两种方式：
（1）先提交申请表的申请者，治疗按照既有方案完成后，申请人需提交以下材料：
· 病历（入院出院记录、手术记录、住院证、诊断书原件、处方等）；
· 医院收据（原件）。如果收据只有一份，且需回当地医保报销，把医院收据（复印件需加盖医保公章）与报销后医保报销单原件一起寄回；
· 治疗前后照片或视频等资料。
（2）申请表和票据一起提交的申请者，将医院收据（原件）和诊断证明一起邮寄到办公室。如果收据只有一份，且需回当地医保和民政报销，把医院收据（复印件需加盖医保公章）与报销后医保报销单原件一起寄回，若遇到到当地民政报销不提供报销单据的情况，将医保报销单复印件加盖民政公章和民政发放款的银行流水单一起寄来办公室；

（4） 如由实施救治的受理医疗机构提出申请的，医疗机构在对申请人所报的资料进行审核后，在救助申请表上签署意见并加盖公章，连同申请人提交的全部资料一并报送项目办公室。
（5） 审核确定个人实际负担医疗费用时，应剔除下列费用：
1. 医疗单位按规定应减免的费用；
2. 患者家属所在单位为其报销的医疗费用；
3. 相关部门补助的费用；
4. 参加各种商业保险或基本医疗保险赔付的医疗保险金；
5. 参加农村合作医疗按规定领取的合作医疗补助；
6. 其他社会各界给予的救济资金。

6、 申请审批流程
（1） 项目办公室负责所有申报资料的审核和审批工作，成立5人审批委员会，每月倒数第三周周四下午3:00——5:00审批委员会统一审批；
（2） 项目办公室通知申请人审批结果；
（3） 治疗材料提交完整后，由项目办公室最终确认救助金额，以银行转账方式拨付给申请人，原则上不支付给救助患者的医疗机构，如需支付给患者的医疗机构，请医疗机构出示相关证明、银行账户信息等。

7、 重要说明
（1） 申请救助的患者须由正规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）的患者。
（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*（参看第6页备注）。
（4） 项目主办方邀请康复专家对患者进行康复锻炼和辅具指导，主办方不收取任何费用。参与该项目的患者为自愿申请参加，但需申请者自己承担来回食宿。申请人在申请该项目时，必须评估后认为身体能够承受来回康复中心的路程颠簸，并保证往返安全；
（5） 本申请表的递交并不代表已经获准得到医疗救助和免费康复辅具支持；
（6） 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；
（7） 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中国社会福利基金会瓷娃娃罕见病关爱基金和瓷娃娃罕见病关爱中心无关；
（8） 对申报资料中出现的虚假、伪造或隐瞒等行为，项目办公室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；
（9） 所有得到医疗资助、康复指导和辅具发放的患者监护人，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；
（10） 所有得到医疗资助、康复指导和辅具发放的患者监护人，均有责任和义务配合中国福基会瓷娃娃罕见病关爱基金和瓷娃娃罕见病关爱中心， 用于公益目的宣传和采访活动，并同意使用照片、录像等资料，鼓励其他病友积极康复、生活。
（如因特殊原因不方便配合，请在此勾选注明：□ 不同意配合宣传和使用个人影像，我们也将尊重您的个人意愿。）
（11） 成骨不全症救助申请表由中国福基会瓷娃娃罕见病关爱基金和瓷娃娃罕见病关爱中心制作，解释权归中国福基会瓷娃娃罕见病关爱基金和瓷娃娃罕见病关爱中心所有。
8、 最终解释权
以上所有条款最终解释权，属中国福基会瓷娃娃罕见病关爱基金和瓷娃娃罕见病关爱中心。《成骨不全症医疗救助申请表》由中国福基会瓷娃娃罕见病关爱基金和瓷娃娃罕见病关爱中心制定。
9、 救助申请用表（附）
___________________
 * 患者年龄在10到18周岁的，申请人需要询问患者本人意见，并得到患者认可；年龄大于18周岁，但不能独立生活的患者，其扶养人和患者应作为共同申请人（即患者和抚养人同时签字）；患者年龄大于18周岁，但其本人由于身体健康、精神疾病等原因不能作为申请人的，由其抚养人或监护人作为申请人，申请人需要询问患者本人的意见，并得到患者认可。

填写说明

申请钢铁侠项目的申请人家庭，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救助。
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：    
       患者家庭贫困证明必须有单位、乡（镇）政府或街道、村居民委员会盖公章方为有效，并必须填写负责人的姓名和联系电话（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：
     成骨不全症钢铁侠项目申请表；
     成骨不全症钢铁侠项目协议：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7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． 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，5寸或6寸彩色光面照片即可。
5. 咨询电话：010-63458713—804
6. 本申请表请务必用黑色钢笔或者碳素笔、正楷字体，清晰手写完成（不能留空）后，快递、挂号信或直接送至以下地址：

地址：北京市丰台区南三环东路27号芳群公寓1号楼C座2404室  邮编：100078



成骨不全症钢铁侠项目协议
救助方（甲方）：中国社会福利基金会
               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；
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：中国社会福利基金会      （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
                                                  
                                                  






成骨不全症钢铁侠项目申请表

	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）



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。
注：若用数码相机翻拍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）。



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
	

	
	
	
	



康复评估及辅具适配申请表
（如有意向进行康复评估请填写该表，不需要的可以省略不填）
	姓名：
	
	性别：
	
	所患疾病： 
	
	出生日期： 
	

	父亲：
	
	年龄：
	
	职业：
	
	学历：
	
	民族：
	

	母亲：
	
	年龄：
	
	职业：
	
	学历：
	
	民族：
	

	身份证号：
	
	残疾证号：
	

	家庭住址：
	
	联系方式：
	

	目前病情描述： 



	行动情况： □不能行走   □可以自行行走   □拄拐可以走路  □需要家人扶着走路  
使用辅具情况：□没有使用辅具  □使用轮椅 □使用助行器  □使用矫形器 其它            
平时常用的姿势： □卧   □坐  □其它                
其他身体情况说明： 



	计划康复时间： 

确认康复时间（不需要填写）：

	注：1、如果我们没有和您联系，请致电010－63458713转804确认；
2、可以通过邮件和邮递两种方式递交申请表：邮件地址：gangtiexia@chinadolls.org.cn; 邮递地址：北京市丰台区南三环东路27号芳群公寓1号楼C—2404  瓷娃娃收
3、因专家出诊时间有限，我们将根据各时间段的报名情况等进行调整，康复时间以最后通知为准。





身份证明
	患者的户口和身份证明粘贴处;



请在本页附A4纸大小户口和身份证明复印件（无需黏贴）

	申请人父母（或监护人）的身份证和户口证明：
 

请在本页附A4纸大小户口和身份证明复印件（无需黏贴）


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
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。

中国社会福利基金会*
受助人申请表
                               申请日期              年     月     日
	姓  名
	
	性  别
	
	民  族
	

	家庭详细地址及联系方式
	

	申请资助理由
	

	申请资助金额
（由瓷娃娃中心填写）
	

	当地政府、民政部门或相关单位
审核意见
	



年    月    日

	专项基金管委会审核意见
	

年    月    日

	项目管理部
审批意见
	

年    月    日




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。）
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(含：□诊断证明  □X光片___张  □病历  □其他：       )
□ 患者家庭情况表
□ 康复评估及辅具适配申请表
□ 身份证明
□ 患者家庭贫困证明
□ 中国社会福利基金会受助人申请表
□ 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

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（前身为瓷娃娃关怀协会）成立于2008年5月，由成骨不全症（又叫脆骨病）等罕见病患者自发成立，本中心是一个从事公益性、非盈利性社会工作的民间公益组织，致力于为脆骨病等其他罕见病群体开展关怀和救助服务，促进社会和公众对于罕见病群体的了解和尊重，消除对他们的歧视，维护该群体在医疗、教育、就业、关怀等方面的平等权益，推动有利于脆骨病等罕见病脆弱群体的社会保障相关政策出台。
宗旨：建立成骨不全症等罕见疾病群体获得尊重、平等的社会环境。
口号：还好，我们的爱不脆弱。Love is still strong.
网址：www.chinadolls.cn
电话：010-63458713  63459745

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. 开展成骨不全症等罕见病患者及其家庭在教育、医疗、心理关怀、就业方面的救助活动；
2. 开展成骨不全症等罕见病知识和反歧视宣传教育等活动；
3. 开展成骨不全症以及罕见病领域的医学研究和医疗合作；
4. 组织开展由医学专家、学者、病人等，开展成骨不全等罕见疾病学术研究和交流活动。
image2.jpeg
<
((*:> CHINA-DOLLS
SO
REETAHXZDL




image1.png
»
CENTER FOR RARE DISORDERS

CH
’ ) CHINA-DOLLS
ZEEFENRXEZERID




