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一、项目介绍
    罕见病，是指发病率很低、很少见的疾病，一般为慢性、严重的疾病，常常危及生命。罕见病并非特指某种疾病，而是对一大类散落在各个疾病系统的罕见疾病的统称。其中，80%的罕见病属于遗传性疾病，导致患者家庭在生育时面临再次出生患儿的高风险。湖南省蔻德罕见病关爱中心为帮助患者家庭实现平等的生育权并生育健康的后代，联合中信湘雅生殖与遗传专科医院和中信湘雅爱心助孕扶贫基金会，设立用于积极阻断遗传性罕见病生殖传递的助孕资助项目。该项目旨在倡导积极有效的方式防治遗传性疾病、呼吁社会关注预防罕见病的发生，改善罕见病患者及其家庭生存状况，帮助深陷困境的患者重拾有希望的、平等的、有尊严的社会生活。

二、资助范围
以下条件需同时具备： 
①夫妇双方至少一人确诊为遗传罕见病患者，或夫妇双方生育遗传罕见病患儿； 
②夫妇双方有采取胚胎植入前遗传学检测技术（PGT）进行试管婴儿技术助孕的自主意愿和需求；
③自本公告发布之日起（2021年2月4日），选择在中信湘雅生殖与遗传专科医院就诊，以及在该院未签约进入“胚胎植入前遗传学检测（PGT）”助孕治疗周期的夫妇。
④患者家庭较贫困，要求年收入不高于十万元。

三、资助形式
获得资助者，在中信湘雅生殖与遗传专科医院完成“胚胎植入前遗传学检测（PGT）”助孕方案后，可获得一个助孕周期40%治疗费用的资助，最高额度不超过3万元（药品+现金形式）。
（本项目一个助孕周期的治疗费是指：单基因PGT预实验费用+签约进入PGT助孕周期后，一个促排卵移植周期内实际发生的费用）。

四、申请材料及流程
申请人需在认真阅读“无罕之路”爱心助孕项目申请说明后完整填写资助申请表，提交给湖南省蔻德罕见病关爱中心。流程如下：
1、登陆罕见病信息网www.raredisease.cn或中信湘雅生殖与遗传专科医院网站爱心助孕板块http://aixin.zxxyyy.cn/，下载填写项目申请表；
2、向湖南省蔻德罕见病关爱中心（通过电子邮箱或当地办公室），提交申请表中以下材料的签字扫描件电子版或复印件（原件备查或后期收取）：知情同意书、基本情况登记表、罕见病患者医疗信息登记表（中信湘雅生殖与遗传专科医院可给患者家庭提供一次免费遗传咨询门诊和家系复查，其余检测费用自理）、患者家庭贫困证明、家庭故事（非必需）。
3、初筛符合条件者，将发放医学评估表，通知至中信湘雅生殖与遗传专科医院门诊，进行医学评估（费用自理）；
4、申请者及时提交医学评估结果至中信湘雅爱心助孕扶贫基金会，若审核通过，将下发正式项目资助通知；
5、受助者夫妇完成单基因病PGT助孕周期后，中信湘雅爱心助孕扶贫基金会一次性提供一个单基因病PGT助孕周期治疗费用40%的资助，最高额度3万元（药品+现金形式）。（本项目一个助孕周期的治疗费是指：单基因PGT预实验费用+签约进入PGT助孕周期后，一个促排卵移植周期内实际发生的费用）。
6、长期接收申请，持续进行审核。2021年首批申请名额为10人，名额用完后，项目相关信息将另行通知。

五、其他条件
①申请者需完整、客观提供项目所需的所有资料，确保资料的真实性和有效性；
②本项目原则上只对单基因罕见遗传病家庭提供资金的资助，不对助孕中的医学评估、PGT技术、医疗方案、医疗收费及风险等任何专业医学环节负责；
③本项目的申请者不受病种、地区、民族等条件的限制，但需要配合主办方进行患者信息注册登记；
④对流程有疑问的申请者，可联系湖南省蔻德罕见病关爱中心咨询；
⑤手续不齐全或不符合要求者将以电话／邮件／当面等形式进行通知。

六、终止条件
以下情况之一者资助自动终止：
· 受助人要求停止辅助生殖技术治疗。
· 受助人提供任何不实，虚假的医学证明或其他相关证明。
· 受助人接受治疗前成功怀孕。
· 受助人将援助出售或转让他人。
· 受助人已经获得其他途径的辅助生殖技术治疗费用报销
· 受助人中途转至他院进行辅助生殖技术治疗。
· 由项目组确定的其他原因。

七、联系方式
湖南省蔻德罕见病关爱中心
项目负责人：林胤岳
办公电话：0731-82355313
移动电话：15802673775
邮箱：hunan-cord@cord.org.cn
地址：湘雅路110号湘雅医学院中心实验楼3楼
微信公众号：hunancord

八、重要说明
1、申请资助的患者须由正规医院医生书面确诊为遗传罕见病；
2、申请人对其提交的所有资料的真实性和完整性负责；
3、本申请表的递交并不代表已经获准得到医疗资助；
4、项目所资助的患者医疗方案及风险，均与湖南省蔻德罕见病关爱中心无关；
5、湖南省蔻德罕见病关爱中心、中信湘雅爱心助孕扶贫基金会、罕见病发展中心将对受助人定期进行抽查，核对个人信息，病历信息及申报状况。如果拒绝接受核查或经核查后发现任何医学或其他条件不符者，将立即停止对该受助人的资助。
6、对申报资料中出现的虚假、伪造或隐瞒等行为，中信湘雅爱心助孕扶贫基金会、湖南省蔻德罕见病关爱中心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；
7、鼓励得到资助的受助人参与湖南省蔻德罕见病关爱中心、中信湘雅爱心助孕扶贫基金会用于公益目的宣传活动。

9、 最终解释权
以上所有条款最终解释权属中信湘雅爱心助孕扶贫基金会、湖南省蔻德罕见病关爱中心。
《“无罕之路”爱心助孕项目申请表》由中信湘雅爱心助孕扶贫基金会和湖南省蔻德罕见病关爱中心制定。

十、填 写 说 明
申请“无罕之路”爱心助孕资助的申请人家庭，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资助。
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，以便核实情况；
2. 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；
3. 请保留所有原件备查和提交。




资助申请表

一、知情同意书
夫妇双方自愿申请“无罕之路”爱心助孕项目，并已经仔细阅读“项目说明”且对以下各项知情同意。
1、 本登记表的递交不代表申请者已经获准得到医疗资助，资助的确认以下发正式资助通知书为准；
2、 该项目仅针对选择在中信湘雅生殖与遗传专科医院接受胚胎植入前遗传学检测技术（PGT）助孕的，有自主意愿和需求的罕见病患者家庭。如患者还患有罕见病之外的其他病症，或在其他医院实施胚胎植入前遗传学诊断技术，则产生的费用不在本项目资助范围；
3、 遗传罕见病患者须由正规医院医生书面确诊为遗传罕见病并附基因检测结果；
4、 申请者家庭经济状况较为困难，家庭收入每年在十万元以下；
5、 本项目为合作医院资金援助项目，仅对受助者提供资金上的援助，如在诊疗过程中出现其它问题，中信湘雅爱心助孕扶贫基金会、湖南省蔻德罕见病关爱中心不会承担由此而产生的经济费用和责任。
6、 鼓励得到资助的受助人参与湖南省蔻德罕见病关爱中心、中信湘雅爱心助孕扶贫基金会用于公益目的宣传活动。
7、 保证提交资料的真实性，对申报资料中出现的虚假、伪造或隐瞒等行为，中信湘雅爱心助孕扶贫基金会、湖南省蔻德罕见病关爱中心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；
8、 申请人提供申请人本人的银行账号，或所在治疗医院的银行帐号信息作为接受资助的指定账号；
9、 本项目的任何信息均以官方渠道正式发布的信息为准，湖南省蔻德罕见病关爱中心不会对误信其他渠道信息产生的任何后果承担责任。
10、 [bookmark: _GoBack]获得本项目的受助者，均需在治疗前自行支付治疗费用。在中信湘雅生殖与遗传专科医院完成“胚胎植入前遗传学检测（PGT）”助孕方案后，可获得一个助孕周期40%治疗费用的资助，最高额度不超过3万元（药品+现金形式），周期结束后，基金会将援助金支付到受助者账户。（本项目一个助孕周期的治疗费是指：单基因PGT预实验费用+签约进入PGT助孕周期后，一个促排卵移植周期内实际发生的费用）
11、 每对受助夫妇只享受本项目一次资助。
12、 作为一位受助人，我已阅读上述内容，知晓项目申请条件，在治疗过程中愿意承担所有责任和义务。我愿意加入湖南省蔻德罕见病关爱中心“无罕之路”助孕公益项目，同意并将严格遵守项目的相关规定，自愿按程序申请，同时参与治疗全过程。并知晓需在治疗前自行支付治疗费用，受助者将在结算时按规定一次性给予相应金额资助。
13、 “无罕之路”爱心助孕项目由中信湘雅爱心助孕扶贫基金会、湖南省蔻德罕见病关爱中心制作并拥有最终解释权。

我确认已经阅读了以上全部条款，并同意所有申报规定。

申请夫妇签字：         
双方签字：                             （男方）                         （女方）

签字日期：          

年      月      日





二、基本情况登记表

	患者家庭情况信息（填写完整）

	患者姓名
	
	性别
	
	出生年月日
	

	户籍
	
	婚姻状况
	
	是否就业
	

	所患疾病
	
	身份证号
	

	确诊医院
	
	确诊时间
	

	申请夫妇
	男方
	身份证号
	
	与患者关系
	

	
	女方
	身份证号
	
	与患者关系
	

	联系电话
	

	电子邮箱
	

	户口所在地
	

	家庭地址：
	

	家庭成员人数及情况：
	（家庭直系亲属人数、年龄、受教育程度和身体状况）






	家庭收入情况：
	（家里是否有地，一年的收成是多少？夫妇双方有没有工作？及每月工作收入情况？}






	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）
	

	是否有低保
	□否      □是 _________元/年/家庭

	患者残疾类型
	□无残疾证  □视力残疾  □听力残疾  □言语残疾  
□智力残疾  □肢体残疾  □精神残疾  □多重残疾

	家庭近半年平均每月收入
	□1000元以下          □1000-1999元       
□2000元-2999元       □3000元-3999元 
□4000元-4999元       □5000元-5999元   
□6000元-6999元       □7000元-7999元    
□8000元以上

	证 明 人

	证明人（亲属除外）
	
	工作单位
	

	与患者关系
	
	电话
	



身 份 证 明
	患者户口或身份证明复印件粘贴处；
患者与申请人关系证明复印件粘贴处；
夫妇双方身份证明复印件粘贴处；
申请夫妇双方结婚证复印件粘贴处。                                      



（必填）
  



银行账号信息
·  户    名： ______________        与患者关系：________________                    
账    号：___________________________________________________
开户银行：______________      
______________  市______________  分行______________  支行   
---------------------------------------------------------

三、罕见病患者医疗信息登记表
	接受治疗医院
	
	科室
	

	主治医生
	
	联系方式
	

	家族中是否有类似的患者
	
	若有，与本患者的关系
	

	病史（目前的症状及治疗情况）








	基因检测结果及诊断证明

	患者基因检测结果粘贴处（必填）






正规医院医生诊断证明粘贴处（必填）



四、罕见病患者家庭贫困证明
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；
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。

五、家庭故事
（即申请人需求说明）
	
（选填，说明您申请资助的理由，目前的状况，可附生活、治疗的照片1-2张）
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           
                                                           	



（详细填写家庭故事有助于您资助申请的通过，如此页不够可另附信纸。）

机构简介：
湖南省蔻德罕见病关爱中心
湖南省蔻德罕见病关爱中心于2019年11月18日成立，是由中国生殖工程领域奠基人之一卢光琇教授和罕见病发展中心黄如方先生共同发起成立，湖南省民政厅主管的公益慈善组织，旨在湖南省开展罕见病患者资助、罕见病家庭帮扶及相关科普知识宣传。中心致力于罕见病综合信息平台、就医信息咨询交流平台的建设，定期开展罕见病公益活动，加强社会公众对罕见病的了解，改善患者及其家庭生存状况，帮助深陷困境的患者重拾有希望的、平等的、有尊严的社会生活。微信公众号：

中信湘雅爱心助孕扶贫基金会：
        经湖南省民政厅批准，湖南省中信湘雅爱心助孕扶贫基金会于2015年8月成立，其主要发起人和捐赠方为中信湘雅生殖与遗传专科医院，业务范畴为开展爱心助孕及相关公益项目，传播普及扶贫助困慈善理念。5年来，基金会严格按照《基金会章程》、《湖南省中信湘雅爱心助孕扶贫基金会管理规定》开展爱心助孕工作，共有610余位病友获得爱心援助，其现金及药品总价值达360万元左右。

中信湘雅生殖与遗传专科医院：
      （原中南大学湘雅医学院不孕与遗传专科医院）是现代化大型生殖与遗传专科医院，前身是中南大学湘雅医学院人类生殖工程研究室门诊部。自1980年在我国医学遗传学奠基人卢惠霖教授的指导下，卢光琇教授在国内开展人类辅助生殖技术研究和临床工作以来，先后于1988年被卫生部批准为国家精子库技术指导中心，2007年成为卫生部公布的人类辅助生殖技术和人类精子库技术培训基地，2017年成为国家基因检测技术应用示范中心（湖南孕前诊断分中心）。医院历经30余年的探索和实践，现已经发展成为经卫生部审查批准，拥有湖南地区合格人类冷冻精子库的三级生殖与遗传专科医院。2017年医院生殖中心试管婴儿治疗周期超过4.3万个，截止到2017年6月通过助孕技术累计出生婴儿超过12万例。医院遗传中心建立了细胞遗传学与分子遗传学诊断技术平台，已建立近200种单基因病的PGT技术，现年为1.5万余名患者提供遗传咨询服务，年完成染色体病检测5万多例。医院1981年便建立了人类冷冻精子库，是国家精子库技术指导中心，现精子库存量达15万份以上，累计向全国25个省市60家生殖中心提供精子来源，已建立了大型精子库数据库，精子库管理模式受到卫生部的高度肯定。
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