台灣海洋性貧血協會

推動 106年「您善善意，注入海貧活力」計畫
募得財物使用計畫書

1、 計畫目標
本協會宗旨是協助中/重度海洋性貧血症病友獲得完善的醫療與

照護為主，宣導並推動我國海洋性貧血之預防、研究與治療。中/重度海洋性貧血病患（簡稱海貧病友）需終生定期輸血治療（約每二至四週輸一次紅血球），但因紅血球中含有大量的鐵，人體並無大量的排鐵的機制，導致器官傷害，如內分泌功能受損（甲狀腺機能低下、糖尿病、性腺低能症低下）、骨質疏鬆、肝功能受損、心臟衰竭等；輕者骨折、嚴重者糖尿病昏迷、心肺衰竭，終致死亡。為了解決這個問題，病人需要每天使用排鐵劑治療，來幫助排出體內過多的鐵質，以維持器官健康，延長壽命。如果只是定期輸血卻沒有接受排鐵治療，病患存活的中位年齡是13.5歲，死亡的原因全都肇因鐵質沉積導致心臟衰竭引起。 海貧病友約50％成長在高風險家庭，如單親家庭、隔代教養、低收入戶家庭，病人大部分是青少年，是中輟生或失業，因重症而休學或找不到工作，所以一旦住院，醫療費用常成為家中很大的負擔。

     當高風險家庭海貧病友住院時，本協會將給予部份費用補助：(一)、健保不給付之自費醫療及居家耗材費用：由協會理、監事審核，針對其家庭經濟狀況及募款額度決議補助金額。(二)、住院生活費：因住院接受治療而中斷工作者，每人每天1,000元，每次至多給予五天生活費補助，每次共5,000元。（三）、家中突然遭逢急難而有需求者，由協會理、監事審核，針對其家庭經濟狀況及募款額度決議補助金額。
二、目的

 根據上述中/重度海貧病友之問題及需求，配合本會106年度工作計畫，訂出主要工作目標及目的如下：

（一）協助減輕中/重度海貧病友家庭經濟負擔，使其安心能配合醫師醫療治療照護計畫，以得到適當的治療。
（二）中/重度海貧病友因配合治療時間，時常面臨就學及工作問題，住院所花的時間充滿不確定，往往需要將近3~4週（視病況而定），住院期間沒有收入，生活受到影響，故針對住院期間給予急難補助津貼，使其安心接受治療。
（三）中/重度海貧病友家庭突逢急難而需救助者，使其度過難關。
三、工作內容及服務對象
(一)服務對象：全國中/重度海洋性貧血病友家庭有經濟困難者。
(二)預估106年3月中旬-12月募款(以實際上線募款日期為準)。

(四)經費用途：作為執行本計畫之中、重度海洋性貧血病友醫療經費支應。
(五)預定募款金額：新臺幣叁拾萬元整。
四、預定經費使用期限： 預估107年6月30日前完成

五、經費概算： 

	項目
	次項目
	單位
	數量
	單價(元)
	預算數(元)
	備註

	中/重度海洋性貧血病友
	自費醫療補助費
	每位個案之醫療費用不一，依所募額度及個案所需而決定數量。
	150,000元
	最高補助上限為自費醫療費總額之20-25%。

	
	個案住院生活津貼費
	5,000/次
	5,000元X10人
	5,000元
	50,000元
	依住院日數計，上限5日。

	
	海貧家庭急難救助金
	次
	5,000-10,000元X10-15人
	5,000-10,000元/次
	100,000元
	個案遭遇之急難事件等經評估有需求者。 

	合計
	
	
	
	
	300,000元
	


六、經費使用：依活動經費概算項下專款支付。

七、徵信方式：活動結束後，辦理情形及捐款明細除報請主管機關備查外，另刊登於本會網站(thala.org.tw)公開徵信。
八、預期效益：期望經由急難救助、自費醫療費用之補助，可減輕約30%的海貧家庭的住院經濟負擔，給予海貧病友及其家屬緊急救助、心理支持，讓海貧病友可以無後顧的配合醫院治療計畫並獲得良好的照顧，使病情能有效的控制並延長其存活期間。
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