社團法人泡泡龍病友協會合約醫院
泡泡龍居家護理師到宅服務補助試辦計劃
                                                 1031126制訂  1031128修訂
前言：為了彙整先天性表皮鬆懈大皰症(國內俗稱泡泡龍 國外稱蝴蝶泡泡兒)病友居家照護相關資料，建立泡泡龍病友居家照護模式與標準，在全民健保未正式開放病友居家護理給付費用之前，為讓台灣泡泡龍病友居家照護能順利全面實施，亦將持續進行北區合約醫院之相關單位泡泡龍病友居家護理個案管理服務，並進一步拓展南區、中區及東區合約醫院之泡泡龍病友居家護理收案模式宣導與服務。
一、目的：
（1） 針對新生之高危險群泡泡龍病友，延續支持出院後的高危險群泡泡龍父母，提供需特殊傷口照護、營養評估及護理指導之泡泡龍父母持續性之出院後照護。
（2） 針對疾病嚴重之高危險群泡泡龍住院病友(如發生皮膚癌需切除，敗血症或其他疾病嚴重狀態)，提供出院後之延續支持照護，促其可儘早出院恢復正常生活，以協助維持並提升高危險群泡泡龍之生活品質照顧。
（3） 針對殘障等級達中重度之泡泡龍病友，為減少因照護品質不足造成繼發性合併症而造成醫療作業上的額外支出，並減輕病患居家照護的負擔，以協助維持並提升中重度之泡泡龍之生活品質照顧。

2、 補助對象：
自本會合約醫院出院符合泡泡龍病友居家護理服務收案標準之個案。
三、評估方式：
  凡符合以下A、B、C任一項條件，經由合約醫院兒科、皮膚科、基因醫學等醫師轉介及泡泡龍居家護理師評估符合家訪標準之個案。 

A. 新生之高危險群泡泡龍嬰兒
B. 因疾病嚴重之高危險群泡泡龍達需住院病友 + 配合條件任一項
C. 原殘障等級達中重度之泡泡龍病友+ 配合條件任一項
	A新生病友
	新生之高危險群泡泡龍

	B.因疾病嚴重之高危險群泡泡龍達需住院病友
	配合條件及照護部分
	1.敗血症復原後
	協助皮膚傷口照護換藥，避免進一步感染與疾病復發

	
	
	2.皮膚癌切除術後
	協助皮膚傷口照護換藥及切除後之功能復健狀況衛教

	
	
	3. 皮膚傷口面積超過25%合併局部蜂窩性組織炎或壞死性筋膜炎等復原後
	協助皮膚傷口照護換藥，避免進一步感染與疾病復發

	
	
	4.進食問題
	吞嚥困難、半餵半灌、灌食、Feeding Pump、胃造廔管供餵食氣切造廔口、胃管等

	
	
	5.其他特殊情況
	請詳列 以供審查                     

	C針對殘障等級達中重度之泡泡龍病友
	配合條件及照護部分
	1.皮膚傷口面積超過25%
	協助指導皮膚傷口照護換藥，協助監測傷口之狀況，避免進一步感染與疾病復發

	
	
	2.進食問題
	吞嚥困難、半餵半灌、灌食、Feeding Pump、胃造廔管供餵食氣切造廔口、胃管等

	
	
	3.其他特殊情況
	請詳列 以供審查                     


四、補助流程： 
1.合約醫院填寫泡泡龍病友居家護理師服務補助計劃申請表，經本會審查通過得以執行。
2.由合約醫院兒科、皮膚科、基因醫學醫師轉介，泡泡龍居家護理師評估符合家訪補助標準之個案：並填寫居家護理服務補助費申請表、泡泡龍居家護理服務醫囑單、泡泡龍訪視記錄單及泡泡龍家庭問卷向病友協會申請補助。
3.請於家訪後兩星期內（郵戳為憑）以郵寄方式提出申請，審核通過後即撥款至合約醫院或   護理師本人。
五、泡泡龍病友居家護理服務內容及相關表格：如附件
六、泡泡龍居家護理師條件：需具備以下資格---

A.
照護新生之高危險群泡泡龍之護理師
    1.NICU或NBC經驗3年以上，需評定為甲等以上之正式立案合格居家護理所實習5天，並取得實習證明（含實際工作經驗者）。
    2.現任職居家護理師3年以上，需於NICU或NBC實習一個月以上，取得實習證明。
B. 照護因疾病嚴重之高危險群泡泡龍達需住院病友之護理師

    1.現任職居家護理師3年以上，具有外科病房傷口照護經驗之護理師。
C. 經以上A, B資格審查通過後，可為本病友協會泡泡龍居家護理服務補助方案計劃之泡泡龍居家護理師。
七、經費補助：
（1） 補助金額：每次家訪補助1200元。申請服務的病友每次固定支付交通費用300元，由護理師直接向病家收取。護理師鐘點費及不足的交通費由本會負擔。
（2） 補助家訪時間與次數：
A. 新生之高危險群泡泡龍
原則上每周補助兩次，俟照顧者熟悉傷口照護及換藥，嬰兒之情況較為穩定為止，為考量資源有限，最多補助到第十二周，二十四次。 (或初生嬰兒以六個月為限，前三個月每周兩次(二位護理師)，後三個月每週一次(一位護理師)提供衛教及教導包紮技巧。費用由申請服務的病友每次固定支付交通費用300元，由護理師直接向病家收取，護理師鐘點費及不足的交通費由本會負擔。)
B. 因疾病嚴重之高危險群泡泡龍達需住院病友，原則上，單次住院其於出院後最多以三次居家護理照護為原則：
      1. 初次家訪：出院7個工作天內完成。 
2. 第二次家訪：初次家訪後7-14個工作天內完成。
3. 若有特殊需求個案經居家護理師評估需第三次家訪時，則可由居家護理師訪視後檢附相關資料並說明理由，向本會申請補助，經本會審查通過，則另追加補助一次。
C. 針對殘障等級達中重度之泡泡龍病友，以提供長期居家護理師照護為原則(一年為一期，每年屆其三個月前得提出申請)，提供傷口照護的指導並參與協助換藥，補助頻率原則上，每兩周補助一次，若有特殊情形，如病患失去生活自理能力或其他狀況，補助頻率得視病患狀況調整，於審查通過後，依審查意見辦理。

