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財團法人罕見疾病基金會

101年度「愛讓罕病看見奇蹟」募得款項使用計畫書

壹、活動目標及目的
  藉由社會大眾的善款募集，協助罕病病友在醫療、生活救助及安養照護上得到必要且妥善之幫助，進而使他們早日脫離疾病所帶來的負擔及苦楚。
貳、工作內容（服務對象、經費用途）
「愛讓罕病看見奇蹟」計畫共分成三大主軸：分別是「罕病病友經濟補助暨福利家園推動」、「罕病病家休閒體驗活動」、「罕見疾病宣導教育推展方案」。分述如下：

一、罕病病友經濟補助暨福利家園推動
面對罕見疾病的重擊，病家幾乎要耗盡所有的積蓄支付醫療費用、購買昂貴醫療器材、甚至必須緊急自國外進口藥物以維繫生命。若家中有人罹患疾病，全家作息便需隨之更動，繁重的經濟負擔逼得病家無法喘息。有鑑於此，為了幫助在生死線上掙扎的病家渡過難關，本會於民國88年起陸續補助罕病家庭醫療及生活等相關費用，民國94年起更增設安養補助費用，以協助更多面臨安養需求之病家。此外，對於仍在就學之病友，本會亦於民國92年開辦罕病獎學金，鼓勵病友透過順利學習來自助而後助人。

1.罕見疾病病友醫療補助

本會於民國88年通過「罕見疾病病友醫療補助」辦法，以期協助病友得到適當的醫療資源及正確的診斷。截至民國101年12月，已補助1,112人次，共27,921,499元。
2.罕病病家生活急難救助

本會於民國90年通過「罕見疾病家庭生活急難救助」辦法，以幫助病家因應生活中之急難狀況，確保病家之穩定與發展。主要補助項目包括：生活急難救助、緊急住院看護費用、喪葬補助、關懷慰問金以及其他有關病友與其家庭之生活扶助相關費用等。截至民國101年12月，已補助1,049人次，共19,471,506元。
3.罕病病友安養照護補助暨福利家園推動
本會於民國93年籌募罕見疾病安養照護基金，並於民國94年開始提供病友照護人力及機構安養照護費用之補助，隨即又陸續與多家安養機構簽約，期使更多病友能入住本會簽約之安養機構，以得到更完善的照顧。並在民國99年著手進行「罕見疾病福利家園」之規劃，以機構兼營休閒農場的形態，讓有意願且有能力的病友在專業協助下，能有個棲身庇護就業之場所。目前已尋覓到合適場地，並將於民國101年著手開始進行硬體規劃及裝置。截至民國101年12月，本會安養照護補助已補助543人次，共35,002,853元。

4.罕病病友獎助學金

為鼓勵病友在學業、才藝、服務等方面能夠精進發展，協助他們在學習的路上發揮所長，或能以自身生命經驗幫助及啟發他人，進而達到自助而後人助的精神，特設置本獎助學金。自民國92年開辦迄今，第1-10屆獲獎的共2,335人次，共頒發獎金15,015,000元。
· 年度罕見疾病獎助學金預計頒發人數以及金額說明：

（實際名額及獎金數目依當年度申請情形有時會略作調整）

	項目
	說明
	數量
	單價
	總計
	備註

	獎金
	清寒助學金
	30名
	10,000
	300,000
	

	
	成績優良獎學金
	國小組
	40名
	5,000
	200,000
	

	
	
	國、高中
	30名
	7,000
	210,000
	

	
	
	大專
	15名
	8,000
	120,000
	

	
	傑出才藝獎學金
	20名
	5,000
	100,000
	

	
	認真負責獎學金
	14名
	5,000
	70,000
	

	
	進修助學金
	15名
	10,000
	150,000
	

	
	友善扶持獎學金
	10名
	6,000
	60,000
	

	
	罕病子女獎學金
	國小組
	20名
	5,000
	100,000
	

	
	
	國中組
	15名
	6,000
	90,000
	

	
	
	高中組
	5名
	10,000
	50,000
	

	
	金榜題名獎學金
	 10名
	5,000
	50,000
	

	預計224名，總計1,500,000元


· 民國102-103年「罕見疾病病友經濟補助暨福利家園推動」預估金額
	項目
	人數
	說明（平均補助金額*人次）
	小計

	102年

	（一）罕見疾病醫療補助
	10
	25,000元/年*10人次
	250,000

	（二）罕見疾病生活急難救助
	10
	15,000元/年*10人次
	      150,000

	（三）罕見疾病安養照護補助
	10
	72,000元/年*10人次
	    720,000

	（四）罕見疾病福利家園
	1年
	1,000,000
	1,000,000

	（五）罕見疾病獎助學金
	224
	6697
	1,500,000

	103年

	（一）罕見疾病醫療補助
	10
	25,000元/年*10人次
	250,000

	（二）罕見疾病生活急難救助
	10
	15,000元/年*10人次
	      150,000

	（三）罕見疾病安養照護補助
	10
	72,000元/年*10人
	    720,000

	（四）罕見疾病福利家園
	1年
	1,000,000
	1,000,000

	（五）罕見疾病獎助學金
	224
	6697
	1,500,000

	
	
	總計
	7,240,000


＊由於醫療救助、生活急難補助是依單一個案進行補助，根據本會歷年補助成果推估。平均每一病友在醫療救助補助約25,000元/年，生活急難救助則是約15,000元/年
＊由於疾病的不可逆性，需持續的關懷與協助。每一位病友，目前皆以一年為期，進行每月之安養費用補助，平均補助約6,000元/月，一年共72,000元
＊預定於102-103年補助完畢。
二、罕病病家休閒體驗活動
罕見疾病病友因為疾病的關係，受限於醫療照護、體能健康及外在無障礙設施不足，因而走出家門、拓展生活空間的機會並不多。本會顧及病友心靈需求，鼓勵病友接觸人群、培養興趣，本會於是自民國92年開始辦理跨病類病友旅遊，並於日後陸續舉辦暑期體驗營活動，舒展身心、交流感情，獲得病友的熱烈迴響。

罕病跨病類旅遊活動自民國92年起開辦迄今，已邁入第八個年頭，總計已辦理分別十場大型旅遊活動，而體驗活動則是於民國95年開始舉辦，歷年來舉辦過郭元益糕餅博物館搖元宵體驗活動、新竹空軍體驗之旅、伊甸廣播夏令營、大愛電視夏令營、文山農場採茶體驗等活動。許多病友初次體驗揉捏糯米製作元宵的樂趣；第一次近距離觸摸幻象2000戰鬥機，接觸到英勇的空軍健兒，也首次看見電視中傳來自己的影像和聲音。每年透過病旅活動，讓平常難得出門的病友與家屬有機會認識其他病友，互相交流打氣，為有限生命創造更豐盛的體驗！
★民國102-103年「罕病病家休閒體驗活動」需求
	項目
	內容
	單價
	數量
	小計

	102年

	跨病類病友旅遊
	團費（南北各一場）
	3,000
	400人
	1,200,000

	103年

	跨病類病友旅遊
	團費（南北各一場）
	3,000
	400人
	1,200,000

	
	
	
	總計
	2,400,000


（1）罕見疾病病友旅遊分為北區、南區兩場（均為兩天一夜），平均每場各200人參加（含病友、家屬、工作人員）。

（2）本活動委託旅行社代辦，交通費、門票以及住宿等費用均併入團費計算。

三、罕見疾病宣導教育推展方案：
（一）罕見疾病宣導活動：

   罕見疾病病患中有許多是正處於學齡的學生，由於本身患有特殊的疾病，可能導致外觀上或內在器官的嚴重異常，需要特殊的學習環境與生活方式。然而現今大眾對罕見疾病病患的需求尚未完全了解，且在醫療知識不足的情況下，易導致病患受師長或同儕的誤解，或遭排擠。又由於疾病特殊性，可能導致病童與一般學童差異極大，因此病童處於一般就學環境時，亟需專業的醫療照顧，若未注意保健，嚴重者可能有致命之虞。
有鑑於此，推動「罕病校園宣導計畫」是本會極為重要的方案，藉由走入校園對學生、教職員工、醫護人員等推廣罕見疾病教育理念，為罕病學子型塑一個安全、友善的無障礙學習環境。近年來，更延伸到以生命關懷出為發點，透過病友推廣生命教育。全年度預計規劃約30場。其中包含國中小宣導、生命教育宣導及說故事媽媽宣導三種方式。
1.國中小宣導

    宣導活動型態主要以全校性、班級性跟特殊教師研習營為主，以布偶表演及VCD介紹的寓教於樂方式來認識疾病。民國95年除了新加入8個手操偶（小小人兒、肌肉萎縮症、小胖威利症、結節硬化症、泡泡龍、藍眼珠、無汗症以及黏多醣症）之外，還有大型人偶亮亮，組成堅強的宣導團隊。透過專業劇團的演出，更增添戲劇張力與效果。
2.生命教育宣導
生命教育宣導主要以國高中、大專院校宣導、醫學營活動以及社會大眾（如：企業.民間團體等）為主，搭配病友、社工以及家屬現身說法，從認識罕病到病友人生際遇的分享，拉近社會大眾與罕見疾病的交集，讓關懷的種子在全台散播發芽。
3.說故事媽媽宣導

   為讓罕見疾病宣導教育能夠更向下扎根，擴及到幼稚園及小學低年級的學童，本會從民國97年12月起，陸續推展全國的「罕見疾病說故事媽媽宣導方案」，希望藉由淺顯易懂的簡單概念來傳遞罕病的知識，並進而達到互助的效果。
（二）罕見疾病大眾宣導媒介製作與播出

 為廣泛進行大眾宣導，本會透過各種管道，如進行專題演講、推廣文學戲劇、媒體合作、電影製作、製作公益廣告、平面海報、網站、廣播及刊物等，透過多元媒介增進大眾對罕見疾病的了解。歷年來成果以及說明如下：

1. 平面廣告-代言人篇：

   透過名人代言，於捷運燈箱、公車車體或雜誌會訊露出，讓民眾能關注到罕見疾病。（圖例：張泰山）

[image: image1]
2.相關刊物製作

   製作罕見疾病宣導期刊，免費對外發行，每三個月為一期，每期發行量15,000本。
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3.罕見疾病網站製作

  罕見疾病基金會網站系統維護及更新，提供社會大眾一個資訊交流平台。
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4.罕見疾病宣導紀錄片電影製作
  罕見疾病病友家庭電影之推廣及製作

★民國102-103年「罕見疾病宣導教育推廣方案」預估費用

	項目
	單價
	數量
	小計
	備註

	102年

	罕見疾病宣導活動
	5,000
	30場
	150,000
	交通、講師及製作費

	電影製作
	80,000
	1支
	80,000
	製作費

	捷運燈箱製作
	30,000
	4篇
	120,000
	燈片製作

	公車車體廣告製作
	25,000
	4篇
	100,000
	

	罕見會訊刊物製作
	130,000
	2期
	260,000
	編印費用

	基金會網站維護
	2,000
	12個月
	24,000
	維護費用

	
	
	小計
	734,000
	

	103年

	罕見疾病宣導活動
	5,000
	30場
	150,000
	交通、講師及製作費

	海報設計費
	10,000
	8篇
	80,000
	含設計、完稿

	捷運燈箱製作
	30,000
	4篇
	120,000
	燈片製作

	公車車體廣告製作
	25,000
	4篇
	100,000
	

	罕見會訊刊物製作
	130,000
	2期
	260,000
	編印費用

	基金會網站維護
	2,000
	12個月
	24,000
	維護費用

	
	
	小計
	734,000
	

	總計1,468,000元


叁、勸募金額及預定使用計畫說明
※「愛讓罕病看見奇蹟」計劃實際募款所得為2,112,965元，另加利息收入2,254元，共計為2,115,219元，扣除相關成本6,848元之支出，實際可用之金額為2,108,371元。為有效落實病友服務及強化大眾宣導，本計畫預計相關捐款使用分配如下：
	項目
	說明
	預估勸募金額
	預計使用金額

	1、 罕見疾病病友經濟補助暨福利家園推動
	1.病友醫療補助

2.生活急難救助

3.安養照護補助暨福利家園推動
4.病友獎助學金
	7,240,000
	1,440,000

	二、罕病病家休閒體驗活動
	病友家庭休閒旅遊活動
	2,400,000
	0

	三、罕見疾病宣導教育推展方案
	罕病大眾宣導媒介製作及生命教育推廣
	1,468,000
	668,371

	總計
	
	11,108,000
	2,108,371


肆、預定經費使用期限
   民國102年1月1日至民國103年12月底止。
伍、預期效益

一、協助罕病病患及其家庭因應生活中之急難狀況，並保障罕病病友之家  
    庭穩定發展及其生活品質。
二、協助解決罕病病患針對於相關醫療上的檢驗、診斷、治療費用、器材等方面急難情況。

三、協助罕病病友及其家庭獲得社會資源之協助，並能使案家與社會產生連結，進而達到生活重建的目標。使家庭照護者獲得喘息機會，減輕病患以及照護者之壓力。

四、協助罕病相關病友聯誼會運作及減輕病友聯誼會幹部之負擔，並協助其聯誼會運作正常。

五、強化社會大眾對罕見疾病的認識與瞭解，進行協助病友適應社會生活，並讓他們過著有尊嚴的生活。
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