尊敬的烟台红十字会领导：
您好！

在我国，随近年来生活节奏加快，重症肌无力发病率节节增高，而世界上目前没有良好的治疗方法，患者可能终生与肌无力相伴，患者及其家庭面临身心和经济的沉重负担。该病发病率不高，很多医生缺乏治疗经验，患者间的经验交流显的尤为重要。但目前国内重症肌无力症并无病友组织,病友也缺乏获得正确可靠医护关怀的信息与通道。
我是一名烟台的重症肌无力患者，2001年发病，至今仍在治疗中。很多病友同我一样，也在寻求各种各样的治疗方法，期待重获健康。过去，病友交流一直通过由病友自发创办的重症肌无力病友网站进行交流，并没有相对正规，有组织的团体。通过网络，全国约200名病友形成了互助，籍此愿意自发性成立大陆首个重症肌无力患者社群——“重症肌无力病友之家”，请求烟台红十字会能够给予相应支持与帮助。
“重症肌无力病友之家”旨在促进病友间的经验交流，使新患者能够得到老病友的治疗经验，找到正确正规的治疗渠道；病友间相互鼓舞支持，获得精神上的支持与慰藉；也在尽可能的条件下，为缺乏治疗费用的儿童病患及特困患者提供经费上的帮助。
台湾的重症肌无力协会成立于1991年，是正式注册的社会法人，基本成员全部是重症肌无力患者，协会为很多病友提供了医护、康复经验和为患者提供精神慰藉。其主要宗旨为提供肌无力患者必要之咨询及协助，唤起社会大众及患者家属对肌无力之认识，进而结合医学界对肌无力症之医疗及学术研究。2006年，即台湾肌无力协会成立15年之际，他们愿意抱病自费无私奉献，将成立15年的心得成果传授给大陆病友，特定于2006年8月18日至25日赴山东与大陆病友进行第一次交流活动。
此次交流活动的首站是青岛（主要内容为台湾著名重症肌无力医师邱彰浩先生为近八十位山东名医讲座重症肌无力，和为到会病患提供医疗咨询。）第二站为烟台。到达烟台的时间为8月20号下午16：30，次日启程。由于时间紧迫，交流会特定在20号下午17时至19时。
交流会主要内容有：红会领导向重症肌无力病友之家社群成立致词；两岸病友代表的治疗体会，康复心路。台湾肌无力协会介绍病友团体成立经验心得，向内地病友赠送会刊及纪念品。内地病友赠送中医治疗经验方、介绍中医治疗手段及方法，等。（具体会议议程待详定）。台湾肌无力协会代表团团长为协会理事长邱彰浩先生，副团长为协会理事、副会长方得时先生。病友共约16人，著名医师一位，随行家属8人。大陆病友代表团团长为山西病友赵栋林先生，副团长为山东病友清昭女士，各地病友代表约10人，随行家属2人。
病友之家的成立暨两岸交流活动，对病友具有相当重要的意义：1，得到肌无力治疗新知2，认识国内肌无力名医3，结识台湾病友,促进治疗信息交流4，以后将此行学到的知识与治疗经验来帮助其它病友；等。而对红会工作也同样具有实质性意义：为肌无力患者提供实质性医疗、与精神帮助；带动各界对重症肌无力病症的社会关怀；增强两岸友谊；极大促进烟台和台湾病友的民间互助。
在此，望红会领导能给予大力支持与协助，同时诚邀红会领导参加，也诚请对台办领导酌情参加此次活动。相信各位领导的支持能够使此次活动顺利并成功进行，能够积极促进并推动末来两岸公益活动往来与发展，体现红十字会的人道主义精神，弘扬公益活动精神。
此致

                                          申请人：清昭                                           

二零零六年八月一日

附1：

参照台湾重症肌无力协会在青岛的交流活动，提请红会支持项：
1，交流会相应场地，最好是会议室，至少能容纳50人。备简单茶果，由我方主持会议议程。具体议程待细定。
2，邀请媒体参加活动给予报道，以期引起社会对肌无力病的关注与关怀。最好在活动前一周，能够由烟台主要媒体发出本次活动的通知，以便交流会时烟台当地病友的参与。交流活动媒体可做系列报道。
3，台湾肌无力协会此行，已与青岛旅行社商订住宿、乘车及旅行经费等事宜。均为协会自费负担。根据青岛活动之经验，我方只需尽地主之宜，接待二次晚餐即可。（一次为交流会当晚，第二次是第二天的两岸病友告别仪式的告别餐。）两岸病友人数约合40人。
4，台湾协会向大陆病友及红会赠送肌无力康复会刊，我方回馈礼品中国结和梅花针。（约20元每份，约20份。）
5，21号为两岸病友的自由交流活动，方式为观光烟台和蓬莱（旅行社安排），傍晚两地病友举办小型告别仪式，吃告别餐。
6，由于邱医师事务繁忙，第二天需赶回青岛，请我方派车送回。（其它人员继续留在烟台，且有旅行车，不必费心。）
附件2：台湾肌无力协会代表基本资料
1，许嘉雄，男，62岁。台湾肌无力协会首任理事长。早年经商事业成功，罹患肌无力症20年。近10年来已完全断药，身强体壮宛如常人，发愿为病友服务。由于出钱出力热心感人，配推为首任理事长。
2，方得时，男，50岁。台湾肌无力协会理事，副会长。经商，事业成功。自1993年在山东省青岛市城阳区投资拉链厂，目前每年会往来台北-青岛。罹重症肌无力症6年，目前已缓解。
3，代表团共26人，病友16人，男病友8人，女病友8人。医师1人，家属9人。
4，交流内容与目的提要：1）医疗信息的交流，2）病友病史经验交流，3）两岸情感交流4）日后期望能达到:良医,良院所,良药之提供交流。以使两岸病友共济,急难救助。
附件3：台湾代表团，大陆代表团名册（见附页）
附相关材料：
（一）重症肌无力概述
1，什么是重症肌无力症？
重症肌无力症，医学代码称为MG。这是一种十分难医治的罕见疾病，被我国《基本医疗保险》列为特殊重大疾病。此病以肌肉无力为表现，是一种影响神经肌肉接头传递的自身免疫性疾病。常隐袭起病，难于发现，而确诊时患者病情已经难以控制。病毒入侵、过度疲劳、化学污染、精神压力过重等均可成为本病的诱因。本病属中医“痿证”范畴，主要表现是骨髓肌、平滑肌无力，容易疲劳。
重症肌无力在普通人群中的发病率为 10-20/10 万，尚海地区发病率略高。据有关资料分析，随人们生活节奏加快与生活压力加大，近十几年来，发病率明显增加。10 岁以下儿童、20-30 岁中青年人二大群体发病居总发病人数的 80% 左右，女性多于男性，男女比例为 2 ： 3 。本病如果得不到及时诊断和治疗，会使病人丧失劳动能力，生活不能自理，甚至不能走路、讲话、进食、喝水。严重者累及呼吸肌，危及生命，使患者窒息而亡。此病起病复杂，病因难于确定，治疗十分困难。因而称为“重症”肌无力。
2，对重症肌无力症患者的救助意义？
重症肌无力症虽然难于康复，且容易复发。但与其它肌病，如进行肌营养不良、运动员神经症等相比，尚属于肌病中较轻，能够有康复希望的病症。患者只要能够及时发现病情，了解相关治疗知识，注意日常生活起居，掌握康复经验，就有机会获得健康，且大部分患者能够在药物帮助下进行正常的学习、工作。除容易疲劳和有轻微症状，大多与常人无异。
但需要引起重视的是，重症肌无力患者发病之初往往缺乏经验，难以获得康复信息，长期治疗，反复发作中，容易失去治疗信心。同时，漫长的治疗过程与高额的医药费更为患者带来沉重压力。因而，对重症肌无力症患者的精神关怀和经济救助是具有十分现实与积极的意义。
更多知识请参考肌无力病友自费网站http://www.9b01.net/zzjwl/

3，烟台重症肌无力患者的情况？
据不完全统计，烟台地区目前约有2000多例重症肌无力患者。其中一部分患者来自农村，一部分患者病情较轻，依靠免疫抵制剂维持。其中女性患者居多。大部分患者中西医结合治疗，还有些患者使用土方。多数患者常年在家服用药物，缺少正规治疗指导与康复经验。
 附件（二）台湾肌无力协会介绍
于91年成立了。其基本会员均为重症肌无力患者，是经医生认定且持有重大伤病卡，并在重病之后获得舒缓的患者。协会性质为全公益。属于自立自强进而去关怀其它病友的联谊互助协会。其主要宗旨为提供肌无力患者必要之咨询及协助，唤起社会大众及患者家属对肌无力之认识，进而结合医学界对肌无力症之医疗及学术研究。
