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项目名称：瓷娃娃彩乐爱心病房 执行周期（月）：12 月

实施地点： 天津市武清区人民医院骨三科

直接受益对象：成骨不全症患者 项目金额（元）：125151.52

是否是新设立项目： □是 ☑否： 该项目已执行：5年

项目领域

□ 助听 □ 助学 □ 助行 □助困 □ 启明 ☑ 其他： 助残服务 动

项目概述

1. 项目简介（包括标点不超过 30 个字符）

为通过为住院成骨不全症患者提供基础关怀服务、病房陪伴服务及心理支持服务，让他们

学会接纳自己，发挥自身潜能，促进他们走出家门融入主流生活。

2. 项目背景（150 字及以内）

瓷娃娃，是成骨不全症的昵称，基因缺陷导致的骨脆弱罕见疾病。万分之一到一万五

千分之一的发病概率，中国约十万瓷娃娃和他们的家庭正承受百分之百的艰辛，患者一生

要经历十几次到上百次的骨折。

生病住院对每个人都可能是沉重的记忆。而这些时常需要在医院治疗的瓷娃娃等罕见

病病友，每次住院他们也面临着在陌生的环境里焦虑无助、生活困难、失学、心理压力大

的情况。因此太阳语立足病房，运用心理学、社工学等专业方法，按照病友和家庭的需

求，从病房关怀、心理支持、教育等方面提供服务。让他们学会接纳自己，发挥自身潜

能，促进他们走出家门融入主流生活。

项目详情

1）项目方案，执行计划及时间节点

2）项目执行预算

3）项目监督机制

可另附表单
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项目执行计划（包含时间、空间、人员、详细项目执行计划,图文配合，800 字以内）

该项目的执行周期预计是在 2019 年 10 月----2020 年 9 月，一年的项目周期，扣除前

期准备和后期结项各一个月时间，实际项目执行时间为 10 个月。

具体执行计划为：

1、生活支持——病房关怀服务

太阳语将通过医务社工、心理学专业方法，为需要服务的家庭搜集资料建立档案，按

照他们的需求提供病房营养计划、生活便利包、图书的借用和捐赠、爱心接送等服务。

2、病房陪伴：太阳语通过培训的志愿者，运用绘本、玩具等物品，为病友提供住院期

间的陪伴服务，以缓解病友住院期间的恐惧、无聊的情绪。

3、心理支持——个案咨询+团体心理辅导

由心理咨询师、社工师为瓷娃娃家庭开展团体、一对一个案心理疏导。

（1）病友家长心理沙龙：家庭中心理压力最大的往往是父母，因此本项目将开设 10

期家属心理成长沙龙，通过线上线下等形式为家属提供心理支持服务，并通过制作罕见病

《健康读本》，让病友家庭阅读，找到共鸣和同行的力量，从而接纳自我与孩子，积极乐

观生活。

（2）瓷娃娃欢乐岛团体心理辅导：瓷娃娃病友的情绪障碍主要表现为焦虑、恐惧、抑

郁等症状，特别是手术前情绪反应更加严重，不及时进行干预，会严重危害孩子的身心健

康。因此通过心灵之声沙龙、沙盘游戏、以及情景剧、绘画等表达性艺术治疗，把内在冲

突投射出来，释放情绪，激活孩子心灵的内在自愈力量，重新建构内心世界。

（3）一对一个案辅导：通过个案心理访谈、儿童医疗游戏辅导，有针对性的对病友和

家属进行心理咨询和辅导。以缓解焦虑、抑郁、恐惧等情绪。

项目预算

A、公众筹款目标：62575.76 元

内容 单价 数量 合计 备注

项目

活动

预算

1病房关怀

1.1 生活便利包 60 15 900.00
为远道而来就医的病友提供洗漱

用品
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1.2 采购病房陪伴物

资

500 元

/月
6 月 3,000.00

采购木偶、玩具、绘本、画册等

用于病房陪伴

1.3 病房陪伴志愿者

补贴

800 元

/人*月

1 人，

8月
6,400.00

志愿者补贴标准为 100 元/天，

每个月累计工作时间为 8天

1.4 病房陪伴图书玩

具更新

500 元

/月

2.5 个

月
1,250.00

2.1 病友家长心理沙

龙

2.11 专家服务费 300

2 学

时，2

期

1,200.00

每期工作坊至少 2个学时。讲课

费（税后）执行以下标准：副高

级技术职称专业人员每学时最高

不超过 500 元，正高级技术职称

专业人员每学时最高不超过 1000

元，院士、全国知名专家每学时

一般不超过 1500 元。

2.12 餐费 2002 期 400.00

2.13 交通费补贴 2003*2 1,200.00
天津市本地病友往返武清人民医

院，3个家庭，6期

2.14 社工人员补助 5002 期 1,000.00做专业的社工访谈，需求调查

2.15 心理专家差旅费 2002 期 400.00

包括交通费、餐费及住宿费。跨

市之间使用公共交通，市内为出

租车或网约车，范围是从北京的

家或办公室，到工作坊地点，实

行实报实销。

2.16 志愿者补助 500
3 人，

2期
3,000.00

现场布置，拍照，协助病友家

属、后期整理资料等工作补贴标

准为 100 元/人/天。主要工作包

括联系天津当第一的家属，统计

病房可参与的家属，安排其他志

愿者照顾病友，给家属喘息服

务，收拾布置活动场地等等。

2.2 瓷娃娃欢乐岛团

体心理辅导
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2.21 专家服务费 300

2 学

时，2

期

1,200.00每期工作坊至少 2个学时，

2.22 餐费 2002 期 400.00

2.23 交通费补贴 2003*2 1,200.00
天津市本地病友往返武清人民医

院，3个家庭，6期

2.24 社工员补助 5002 期 1,000.00做专业的社工访谈，需求调查

2.25 心理专家差旅费 2002 期 400.00

包括交通费、餐费及住宿费。跨

市之间使用公共交通，市内为出

租车或网约车，范围是从北京的

家或办公室，到工作坊地点，实

行实报实销。

2.26 志愿者补助 500
3 人，

2期
3,000.00

现场布置，拍照，协助病友家

属、后期整理资料等工作

2.3 一对一个案辅导
300 元

/学时

10 学

时（5

人

次）

3,000.00

对个别有特殊需要的病友或家属

提供一对一心理咨询服务。每次

一对一咨询至少一个学时，咨询

师都是中级心理咨询师。由于住

院病友还不能确定，所以无法确

定受助人名单。病友住院后，我

们有访谈服务，结合访谈表的内

容、工作坊的表现及平时的观

察，筛选出服务对象。讲课费

（税后）执行以下标准：副高级

技术职称专业人员每学时最高不

超过 500 元，正高级技术职称专

业人员每学时最高不超过 1000

元，院士、全国知名专家每学时

一般不超过 1500 元。
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3.1 项目负责人工资
4000

元/月
6 24,000.00

项目负责人的人力成本补贴，工

资+社保

机构

运营

成本

3 行政成本

3.1 行政及人力成本 15006 个月 9,000.00

机构财务人员工资及社保补贴，

采购墨盒、打印纸、文件框等办

公耗材、制作宣传品的费用。

执行金额合计 61,950.00

基金会管理费 625.76

预算总计 62,575.76

B、配捐使用方向：企业和腾讯配捐部分计划将主要用于_成骨不全症患者及家属的心理辅

导服务_方向。

企业与腾讯配捐部分预算

内容 单价 数量 合计 备注

项目活

动预算

1病房关怀

1.1 生活便利包 60 15 900.00
为远道而来就医的病友提供洗漱

用品

1.2 采购病房陪伴物

资

500 元/

月
6 月 3,000.00

采购木偶、玩具、绘本、画册等

用于病房陪伴
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1.3 病房陪伴志愿者

补贴

800 元/

人*月

1 人，

8月
6,400.00

志愿者补贴标准为 100 元/天，每

个月累计工作时间为 8天

1.4 病房陪伴图书玩

具更新

500 元/

月

2.5 个

月
1,250.00

2.1 病友家长心理沙

龙

2.11 专家服务费 300

2 学

时，2

期

1,200.00

每期工作坊至少 2个学时。讲课

费（税后）执行以下标准：副高

级技术职称专业人员每学时最高

不超过 500 元，正高级技术职称

专业人员每学时最高不超过 1000

元，院士、全国知名专家每学时

一般不超过 1500 元。

2.12 餐费 2002 期 400.00

2.13 交通费补贴 2003*2 1,200.00
天津市本地病友往返武清人民医

院，3个家庭，6期

2.14 社工人员补助 5002 期 1,000.00做专业的社工访谈，需求调查

2.15 心理专家差旅费 2002 期 400.00

包括交通费、餐费及住宿费。跨

市之间使用公共交通，市内为出

租车或网约车，范围是从北京的

家或办公室，到工作坊地点，实

行实报实销。

2.16 志愿者补助 500
3 人，

2期
3,000.00

现场布置，拍照，协助病友家

属、后期整理资料等工作补贴标

准为 100 元/人/天。主要工作包

括联系天津当第一的家属，统计

病房可参与的家属，安排其他志

愿者照顾病友，给家属喘息服

务，收拾布置活动场地等等。

2.2 瓷娃娃欢乐岛团

体心理辅导
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2.21 专家服务费 300

2 学

时，2

期

1,200.00每期工作坊至少 2个学时，

2.22 餐费 2002 期 400.00

2.23 交通费补贴 2003*2 1,200.00
天津市本地病友往返武清人民医

院，3个家庭，6期

2.24 社工员补助 5002 期 1,000.00做专业的社工访谈，需求调查

2.25 心理专家差旅费 2002 期 400.00

包括交通费、餐费及住宿费。跨

市之间使用公共交通，市内为出

租车或网约车，范围是从北京的

家或办公室，到工作坊地点，实

行实报实销。

2.26 志愿者补助 500
3 人，

2期
3,000.00

现场布置，拍照，协助病友家

属、后期整理资料等工作

2.3 一对一个案辅导
300 元/

学时

10 学

时（5

人

次）

3,000.00

对个别有特殊需要的病友或家属

提供一对一心理咨询服务。每次

一对一咨询至少一个学时，咨询

师都是中级心理咨询师。由于住

院病友还不能确定，所以无法确

定受助人名单。病友住院后，我

们有访谈服务，结合访谈表的内

容、工作坊的表现及平时的观

察，筛选出服务对象。讲课费

（税后）执行以下标准：副高级

技术职称专业人员每学时最高不

超过 500 元，正高级技术职称专

业人员每学时最高不超过 1000

元，院士、全国知名专家每学时

一般不超过 1500 元。

3.1 项目负责人工资
4000 元

/月
6 24,000.00

项目负责人的人力成本补贴，工

资+社保
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机构运

营成本
3 行政成本

3.1 行政及人力成本 15006 个月 9,000.00

机构财务人员工资及社保补贴，

采购墨盒、打印纸、文件框等办

公耗材、制作宣传品的费用。

执行金额合计 61,950.00

基金会管理费 625.76

预算总计 62,575.76

项目部门信息
项目部门：公众资源部

项目联系人信息

姓名及职务：康妍 项目官员 电子邮件：2104458859@qq.com

办公电话：85920246 通讯地址：北京市东城区北池子大街 44 号

项目立项时间：2019 年 8 月 15 日


