
瓷娃娃罕见病“一对一资助”项目

申请说明

申请前请务必详细阅读以下说明，并按照要求准备申请材料。

一、项目介绍

瓷娃娃罕见病“一对一资助”项目是瓷娃娃关怀协会（以下简称协会）针对贫困家庭罕见病儿童开展的救助项目。协会通过联系、评估和监督，促成贫困家庭的罕见病儿童（以下称受助人）与爱心人士（以下称资助人）结成一对一的资助关系。资助额度为每月100-200元不等，主要用于改善受助儿童的生活、教育环境。我们鼓励双方同时加强情感沟通。

 “一对一资助”的特点是长期性和小额性，捐助款由资助人直接提供给受助家庭，大大增加了项目的透明度和可信度。

二、受助人条件

1、 受助人为患罕见病的儿童和少年，年龄在1-18岁之间（目前包括以下罕见病：成骨不全症、苯丙酮尿症、多发性硬化、肺动脉高压、淋巴管肌瘤、结节性硬化症、血友病、白化症、黏多糖贮积症、克氏综合症、卡尔曼氏综合症、特纳氏综合症、戈谢病、法布雷病、瑞特氏综合症、软骨发育不全症、马凡氏症、庞贝氏症、朗格汉斯细胞组织细胞增生症、甲基丙二酸尿症等，罕见病种类以后还会不断增加）；

2、 受助人家庭经济状况较为困难；
三、申请所需材料（如果同时提交医疗救助申请，则相同的材料可以只提交一份，并用黑色钢笔或签字笔填写。）

1、 填写完整的“一对一资助”申请表；

2、 由父母（或患者监护人）签字的知情同意书；

3、 受助人（患者）的出生证（如有）复印件、罕见病诊断书复印件；

4、 受助人和父母的户口页（或身份证）复印件以及孩子和家庭环境（如有）的近期照片；

5、 家庭经济状况证明（包括孩子的身体情况、父母的工作情况，家庭的经济来源等，由当地村镇政府出具文字证明）；

6、 详细填写一份家庭故事会有助于申请（如果表格不够可在后面另附页）。
四、“一对一资助”申请的流程

1、 申请人（一般应为患者父母或监护人）向协会提出申请，协会邮寄申请表和知情同意书；

2、 申请人填写申请表和知情同意书，并与相关材料一起邮寄回协会；

3、 协会为受助人联系资助人（在此过程中，协会有可能通过电话向受助人或第三方联系人核实情况）；

4、 联系到合适的资助人后，协会将受助人的相关情况告知资助人，同时通知受助人，资助关系开始；

5、 如果发生非受助人原因导致的资助关系终止，在受助人仍然符合受助条件时，协会将为其联系新的资助人。

以上材料请用挂号信或快递寄至以下地址：

北京市宣武区广安门外大街广华轩1号楼B座2206室
一对一项目（收）

邮编：100055
咨询电话：010-63458713

瓷娃娃罕见病“一对一资助”项目申请表
患儿姓名：
   
性别：     出生日期：     
年    月    日

所患疾病：                   确诊时间：     
年    月    日
确诊医院：                                                  

户口所在地：        省
      市（县）         



   

家庭详细地址：                                              
银行账号：                                                  
开户人：                  开户行名称：                      

第三方联系人：         职务：         电话：                
注：银行开户行名称就是你的银行存折或者银行卡最初办理开户的银行具体名称，例如“XX银行XX分行”或者“XX银行XX支行”。存折的第一页上一般就有开户行名称 (就是写着名字的那一页)。如果是银行卡的话，那可以去银行柜台上请他们帮忙查看一下。也可以咨询银行客服电话，比如工行95588、建行95533、农行95599等等。

第三方联系人可以是当地居委会或村委会工作人员、学校老师等了解家庭和孩子情况的人。
	患儿情况：

1．病史：首次发病时间及发病次数、目前主要症状：

2．治疗：目前采用的治疗方式、手术情况、用药情况，已花费用、每月费用等：

3．教育：生活自理能力、上学（学校/年级）情况：

4．有无残疾证、低保或新农合（如果有请把复印件附后）：

5．爱好、特长及其它：



	家庭情况：

1．家庭其他成员有无相关病史：

2．家庭收入及来源：

3．家里其他人有无残疾证、低保或新农合：

4．其它信息：



	家庭故事：（如果表格不够可在后面另附页）



瓷娃娃罕见病“一对一资助”项目

知情同意书

1. 瓷娃娃罕见病“一对一资助”项目是瓷娃娃关怀协会（以下称协会）针对贫困家庭罕见病儿童开展的救助项目。协会通过联系、评估和监督，促成贫困家庭的罕见病儿童（以下称受助人）与爱心人士（以下称资助人）结成一对一的资助关系。

2. 受助人为患罕见病的未成年人，家庭经济状况较为困难，年龄在18岁以下；

3. 所有申请和得到一对一资助的患儿监护人均有责任和义务为协会提供需要的信息和照片等材料；
4. 所有申请和得到一对一项目资助的患儿监护人均有责任和义务配合协会组织的公益目的的宣传和采访活动，并同意协会使用照片、家庭故事等资料；
5. 如出现以下情况，协会将建议终止资助关系：

a) 受助人已成年，有一定稳定经济收入的；

b) 受助人家庭经济条件明显改善且无需资助；

c) 经证实，受助家庭未按约定将资助款用于指定受助人的；

d) 经证实，申请人提供的患者家庭情况信息为虚假信息的；

6. 申请人必须为法定监护人，并提供申请人本人的银行账号作为接受资助指定账号。
7. 瓷娃娃罕见病“一对一资助”项目由瓷娃娃关怀协会制定并拥有最终解释权。
我确认已经阅读了以上全部条款，并同意所有条款。

患儿监护人签字：            与患儿关系：       
身份证号码：                                   

联系电话：                                     

年    月    日
患儿生活照片粘贴处
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