
罕見疾病病友及家屬
預約臺北市立聯合醫院
預立醫療照護諮商
報名表填寫說明



方案緣起及各方協力

• 緣起：病人自主研究中心攜手罕見疾病基金會、
弱勢病患權益促進會，希望能走出一條罕病的病
人自主綠色通道。

• 北部共同主辦單位：臺北市立聯合醫院

• 中、南部病友說明會：
台中－7/ 4(六)下午－台中市愛心家園
高雄－7/11(六)下午－高雄市無障礙之家
這兩場不會有直播



預計補助人數及經費來源

• 北、中、南預計補助病友及家屬總共200名。

• 符合執行醫院補助資格者，由醫院補助，其餘諮
商費用由病人自主研究中心補助。

• 罕病基金會定額補助病友交通費。

地區 第五款罕病病友 非第五款罕病病友 總計

北部 35家/70人 15家/30人 50家/100人

中部 15家/30人 10家/20人 25家/50人

南部 15家/30人 10家/20人 25家/50人

總計 65家/130人 35家/70人 100家/200人



預約報名方式

• 請先填寫線上報名表單，我們會依照您的意願幫
忙媒合

• 這次的報名表是為預約臺北市立聯合醫院而設，
中、南部病友請先不要報名。

• 如果病友有意願做諮商，且年滿20歲，或者未滿
20歲但已婚，請填寫「病友預約ACP報名表」

• 如果病友不符合上述條件，但家屬有意願做諮商，
請填寫「家屬預約ACP報名表」



病友報名表單填寫說明-1

• 掃描「病友預約ACP報名
表」QR Code後，會看到
這個畫面

• 本方案補助一位病友+兩
位親友（約值2250~3850元，

北市聯醫與病主中心補助），
還可獲得500元之交通補
助（罕病補助）。本方案
報名至八月底或額滿截
止，敬請把握機會。



病友報名表單填寫說明-2

• 上一頁點”繼續”後會進
入這一頁

• 這邊要填病友的基本資料，
如：姓名、疾病名稱、生
日、身分證字號、電話、
居住地、戶籍地、匯款帳
號、e-mail、被補助身分、
身障等級等。

• 其中匯款帳號是為了匯撥
交通補助費500元使用。



病友報名表單填寫說明-3

• 再往下填，是要問病友的身
體狀況，會問到行動、吞嚥、
呼吸、理解、表達等能力，
這部分比較繁瑣些，但都是
選擇題。

• 接著會問從何處得知此訊息、
是否參加其他病友團體等。

• 當然，也有問到是否參加或
線上觀看這場說明會。有的
話，會優先安排。



病友報名表單填寫說明-4

• 上一頁點”繼續”會進入有
關預立醫療照護諮商的問題。

• 陪同者不是指外勞或看護，
最好是二親等內的家屬，或
是很好的親友。兩位親友一
起來做諮商都可以補助。

• 一起來的親友，需要諮商證
明的才會算在補助的兩位額
度之內，只是來旁聽的不算
額度喔。



病友報名表單填寫說明-5

• 再來是選擇諮商的方式，有
平日白天到醫院諮商、團隊
到宅幫病友諮商、以及揪團
諮商三種。

• 到醫院去是星期一至星期五，
上午9點到12點，或下午1點
半到5點的時間，有七個院區
可以選擇。先選地點，之後
會有社工跟您敲時間。



病友報名表單填寫說明-6

• 團隊到家裡去諮商的條件是
病友住在台北市或新北市，
且符合以下任一狀況者：

1. 全癱無法自行下床

2. 需24小時使用呼吸器或維生
設備

• 到宅諮商因為是團隊到病友
家去進行諮商，病友就沒有
交通補助。



病友報名表單填寫說明-7
• 揪團諮商：如果您有認識且有意願諮商之罕病病友，
最多三家，一起在罕病基金會北部服務中心進行團
體諮商。

• 團體諮商需要比較長的時間，請空出約3小時的時間。

• 只有兩場機會，7/19 & 8/9都是星期日上午9~12點，
先搶先贏。

• 每家均最多補助1位
病友+2位親友，請先
約好，並且每位病友
都要填寫報名表。



病友報名表單填寫說明-8

• 最後一題是詢問您是否願意
在諮商後，由團隊為您拍照，
照片將供罕病基金會或病人
自主中心宣導使用。

• 然後點選”提交”，就完成
報名。

• 最後有一些連結，例如今天
的影片、心願探索手冊電子
檔、更多影片等，都可以在
諮商前先有更多認識。

• 當然，我們也留了詢問窗口，
有任何報名的疑問都可以撥
打2521-0717分機170洽陳琬
宜專員。



家屬報名表單填寫說明-1

• 掃描「家屬預約ACP報名
表」QR Code後，會看到
這個畫面

• 家屬共補助兩位親友同
時諮商（約值2250~3050元，

病主中心補助），不過家
屬就沒有交通補助。報
名也是到八月底或額滿
截止。



家屬報名表單填寫說明-2

• 第一部分要填的是病友的
姓名、疾病名稱以及家屬
要自己報名的原因。

• 由於本方案是針對罕病病
友，所以還是要讓我們知
道是哪位病友的家屬。

• 如果可以以病友報名，請
盡量填寫病友報名表。除
非病友不符合資格或沒有
意願才填這個家屬報名表。



家屬報名表單填寫說明-3

• 第二部分問的是要做諮商
的家屬的基本資料及身體
狀況。

• 如果有兩位家屬，請以具
有身心障礙、重大傷病、
失智等身分的家屬(聯醫補
助，)為主要報名者來填資
料，另一位則用陪同者的
身分。

• 這部分的身體狀況，要填
的是要做諮商的主要家屬
的狀況，不是病友的喔。



家屬報名表單填寫說明-4

• 第三部分問的是預約諮商
相關的訊息，基本上都跟
病友的報名表類似，只是
諮商方式只有提供到院一
種選項，沒有到宅，也沒
有團體諮商。

• 最後也是有一些連結，提
供諮商前先有更多認識。

• 當然，我們也留了詢問窗
口，有疑問可以撥打2521-
0717分機170洽陳琬宜專員。



病友進行諮商流程

病友滿20歲，且有
意願做諮商

與家人溝通並邀請
1-2位親友同行

填寫線上報名表，
有疑問請洽基金會
#170陳琬宜專員

基金會收到報名資
料（必要時會與您
進一步聯繫）

符補助條件且資料
填寫完整者，將其
資料轉給北市聯醫

北市聯醫社工與您
進一步聯繫，並媒

合諮商時間

依照媒合時間，進
行到院、到宅、團

體諮商

完成諮商

（簽署預立醫療決
定書）

基金會匯交通補助
費（到宅及僅家屬
諮商者沒有補助）




