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本文件为哔哩哔哩公益平台“罕见病医疗援助工程”项目财务进

展公示，如需查看更多信息，请至“哔哩哔哩公益”搜索“罕见病

医疗援助工程”查看更多财务进展和项目执行进展。 



2025 年 1月—2025 年 6月财务进展 

1. 进展类型：善款执行 

2. 进展标题：2025年 1月—2025 年 6月财务进展 

3. 善款金额：260,426.28 

4. 支出时间：2025年 1月 1日至 2025年 6月 30日 

5. 帮扶地区： 安徽、福建、甘肃、广东、海南、河南、黑龙江、湖北、湖南、

吉林、江苏、辽宁、内蒙古、宁夏、山东、陕西、四川、新疆、云南、浙江、

重庆 

6. 帮扶数量：35 

7. 物资发放：不涉及 

8. 进展详情 

 

一、项目收支情况 

2025年 1月 1日至 2025 年 6月 30 日，罕见病医疗援助工程项目通过哔哩哔哩

公益平台共筹集善款 304,724.54 元，支出善款 260,426.28 元，其中 225,156.00

元用于为 35 名罕见病患者提供直接医疗援助支持，涉及全国 21 个省市自治区，

涵盖 15个病种。 

 

二、善款使用明细 

 



剩余善款金额及执行计划：剩余善款将与后续筹款按照项目预算继续执行。 

 

三、票据凭证 

【由于票据过多无法全部展示，以下仅展示部分。若希望了解完整票据详情，请

联系病痛挑战基金会罕见病医疗援助工程项目组，联系方式：4000408772 转

801】。本进展上传票据凭证处也将上传报告截图，如需查阅高清图片，请见本

进展中所上传的 PDF附件。 

 

1、援助款 225,156.00 元，以下展示全部打款回单。 

凭证 1 为病友许**拨付善款 8525 元。 

 

凭证 2 为病友吴**拨付善款 10000 元，收款人为其监护人许**。 

 

 

 

 



 

凭证 3 为病友高**拨付善款 10000 元，收款人为其监护人王**。 

 

凭证 4 为病友张**拨付善款 5229 元。 

 

凭证 5 为病友严**拨付善款 10000 元，收款人为其监护人孙**。 



 

凭证 6 为病友贾**拨付善款 4202 元。 

 

凭证 7 为病友刘**拨付善款 820元。 

 

凭证 8 为病友王**拨付善款 1000 元。 



 

凭证 9 为病友徐**拨付善款 10000 元。 

 

凭证 10 为病友商**拨付善款 6258 元，收款人为其监护人商*。 

 

凭证 11 为病友李**拨付善款 9577 元。 



 

凭证 12 为病友陈**拨付善款 5133 元。 

 

凭证 13 为病友刘**拨付善款 10000 元，收款人为其监护人孔**。 

 

凭证 14 为病友包**拨付善款 5343 元，收款人为其监护人包*。 



 

凭证 15 为病友林*拨付善款 8316 元。 

 

凭证 16 为病友海**拨付善款 1735 元，收款人为其监护人海*。 

 

凭证 17 为病友李**拨付善款 1000 元，收款人为其监护人陈**。 



 

凭证 18 为病友陈**拨付善款 10000 元，收款人为其监护人黄**。 

 

凭证 19 为病友袁**拨付善款 2678 元，收款人为其监护人刘**。 

 

凭证 20 为病友晏**拨付善款 500 元，收款人为其监护人徐**。 



 

凭证 21 为病友周**拨付善款 10000 元，收款人为其监护人周*。 

 

凭证 22 为病友赖**拨付善款 10000 元，收款人为其监护人李*。 

 

凭证 23 为病友唐**拨付善款 8022 元，收款人为其监护人易**。 



 

凭证 24 为病友杨**拨付善款 8754 元，收款人为其监护人陈**。 

 

凭证 25 为病友郑**拨付善款 10000 元，收款人为其监护人钟**。 

 

凭证 26 为病友郭**拨付善款 2059 元，收款人为其监护人迟*。 



 

 

凭证 27 为病友郑**拨付善款 1000 元。 

 

凭证 28 为病友任**拨付善款 625 元。 

 



凭证 29 为病友艾****拨付善款 6720 元。 

 

凭证 30 为病友任**拨付善款 1111 元。 

 

凭证 31 为病友马**拨付善款 10000 元，收款人为其监护人丁**。 



 

凭证 32 为病友乔**拨付善款 9409 元，收款人为其监护人刘*。 

 

凭证 33为病友乔**拨付善款 9409 元，收款人为其监护人刘*。 

 

凭证 34 为病友王*拨付善款 7731 元，收款人为其监护人王**。 



 

凭证 35 为病友杜**拨付善款 10000 元，收款人为其监护人孙**。 

 

 

2. 个案服务费用，共 11,000.00 元，以下展示部分票据。 

项目个案服务人员费用分摊 3375.92 元 



 

 

3、管理费用，产生项目执行费 15,128.54 元和公募管理费 9,141.74 元，以下

展示部分项目执行费票据。 

支出项目执行费人员差旅费用 1453.54 元。 



 

 





 



 



四、机构联系 

谢谢每一位 B站大好人的支持！我们一起为罕见病家庭点亮希望之光！如需了解

更多信息或对进展披露有疑问，可电话联系病痛挑战基金会罕见病医疗援助工程

项目组，联系方式：4000408772 转 801。 



2025 年 7 月—2025 年 12 月财务进展

1. 进展类型：善款执行

2. 进展标题：2025 年 7 月—2025 年 12 月财务进展

3. 善款金额：137,106.86

4. 支出时间：2025 年 7 月 1 日至 2025 年 12 月 31 日

5. 帮扶地区： 江西、山东、河南

6. 帮扶数量： 5

7. 物资发放：不涉及

8. 进展详情

一、项目收支情况

2025 年 7 月 1 日至 2025 年 12 月 31 日，罕见病医疗援助工程项目通过哔哩哔哩

公益平台共筹集善款 86,184.46 元，支出善款 137,106.86 元，其中 42,763 元用

于为 5名罕见病患者提供直接医疗援助支持，涉及全国 3个省份，涵盖 5个病种。

同时为 33 位罕见病病友提供多学科诊疗费用支持，累计支出 21,296.28 元。

二、善款使用明细

本财批周期(2025 年 7 月-2025 年 12 月)支出费用明细

援助款 42,763 为 5 位罕见病病友提供医疗费用援助

多学科义诊 21,296.28
为 33 位罕见病病友提供多学科诊疗费用援

助

个案服务费用 19,889.05

管理费用
项目执行 50,573 按照项目总预算集中分摊

公募管理费 2,585.53

支出合计 137,106.86

本财批周期(2025 年 7 月-2025 年 12 月)援助款支出费用明细

序号 受益人姓名 病种 援助金额 备注

1 王** 视网膜母细胞瘤 10000 凭证 1

2 李** 黏多糖贮积症 10000 凭证 2

3 郑** 血友病 9682 凭证 3

4 李** 四氢生物喋呤缺乏症 4103 凭证 4

5 张** 甲基丙二酸血症 8978 凭证 5

合计 42763



本财批周期(2025 年 7 月-2025 年 12 月)多学科诊疗支出费用明细

序号 受益人姓名 援助金额 备注

1 刘** 700

2 贾** 640

3 万** 500

4 何** 500

5 王** 500

6 燕* 500

7 贾** 500

8 刘** 500

9 谢** 800

10 王** 800

11 李** 800

12 董** 800

13 刘** 800

14 胥** 800

15 焦** 576

16 孟** 800

17 刘** 800

18 冯** 800

19 闫** 800

20 杜** 800

21 张** 800

22 张** 500

23 相** 500

24 李** 500

25 高** 500

26 徐* 500

27 张** 500

28 樊** 500

29 于** 500

30 蔡** 800

31 陈** 800

32 何** 800

33 孔** 380.28

合计 21296.28

注：整个项目的管理费用占比是 10%，本期管理费用较高的原因是：本财批周期内按项目筹

款总预算进行了集中分摊，但未超过项目总预算占比，后续支出计划是：继续严格控制管理

费用支出不超过项目总预算项并保持各财批周期支出金额的平均，如有疑问，您可发送邮件

至 shixiancun@chinaicf.org 咨询。

剩余善款金额及执行计划：剩余善款将与后续筹款按照项目预算继续执行。



三、票据凭证

【由于票据过多无法全部展示，以下仅展示部分。若希望了解完整票据详情，请

联系病痛挑战基金会罕见病医疗援助工程项目组，联系方式：4000408772 转 801】

1、直接援助 42,763 元，票据凭证中展示全部打款回单。

2、33 位病友多学科诊疗费用援助 21,296.28 元，票据凭证中展示全部打款回单。

3、个案服务费用 19,889.05 元，票据凭证中展示部分票据。

4、管理费用，产生项目执行费分摊 50,573 元和公募管理费 2,585.53 元，票据

凭证中展示部分项目执行费票据。

四、机构联系

谢谢每一位 B站大好人的支持！我们一起为罕见病家庭点亮希望之光！如需了解

更多信息或对进展披露有疑问，可电话联系病痛挑战基金会罕见病医疗援助工程

项目组，联系方式：4000408772 转 801。

援助款：

凭证 1 病友王**医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人易**。



凭证 2 病友李**医疗费用援助 10000元，收款人为其监护人王**。

凭证 3 病友郑**医疗费用援助 9682元。

凭证 4 病友李**医疗费用援助 4103元，收款人为其监护人李**。



凭证 5 病友张**医疗费用援助 8978元，收款人为其监护人张**。

多学科诊疗费用:

序号 1 病友刘**多学科诊疗费用援助 700 元，收款人为其监护人刘*。

序号 2 病友贾**多学科诊疗费用援助 640 元。



序号 3 病友万**多学科诊疗费用援助 500 元，收款人为其监护人时**。

序号 4 病友何**多学科诊疗费用援助 500 元。

序号 5 病友王**多学科诊疗费用援助 500 元，收款人为其监护人王**。



序号 6 病友燕*多学科诊疗费用援助 500元。

序号 7 病友贾**多学科诊疗费用援助 500元，收款人为其监护人贾**。

序号 8 病友刘**多学科诊疗费用援助 500元，收款人为其监护人王**。



序号 9 病友谢**多学科诊疗费用支持 800元，收款人为其监护人闫*。

序号 10 病友王**多学科诊疗费用支持 800元，收款人为其监护人秦*。

序号 11 病友李**多学科诊疗费用支持 800元，收款人为其监护人李**。



序号 12 病友董**多学科诊疗费用支持 800元，收款人为其监护人郭**。

序号 13 病友刘**多学科诊疗费用支持 800元，收款人为其监护人曹**。

序号 14 病友胥**多学科诊疗费用支持 800元，收款人为其监护人于**。



序号 15 病友焦**多学科诊疗费用支持 576元，收款人为其监护人陈*。

序号 16 病友孟**多学科诊疗费用支持 800元，收款人为其监护人孟**。

序号 17 病友刘**多学科诊疗费用支持 800元，收款人为其监护人耿**。



序号 18 病友冯**多学科诊疗费用支持 800元，收款人为其监护人杨**。

序号 19 病友闫** 多学科诊疗费用支持 800元，收款人为其监护人王**。

序号 20 病友杜**多学科诊疗费用支持 800元，收款人为其监护人杨**。



序号 21 病友张**多学科诊疗费用支持 800元，收款人为其监护人王**。

序号 22 病友张**多学科诊疗费用支持 500元，收款人为其监护人罗**。

序号 23 病友相**多学科诊疗费用支持 500元，收款人为其监护人刘**。



序号 24 病友李**多学科诊疗费用支持 500元，收款人为其监护人李**。

序号 25 病友高**多学科诊疗费用支持 500元。

序号 26 病友徐*多学科诊疗费用支持 500元，收款人为其监护人于*。

序号 27 病友张**多学科诊疗费用支持 500元，收款人为其监护人张**。



序号 28 病友樊**多学科诊疗费用支持 500元，收款人为其监护人李**。

序号 29 病友于**多学科诊疗费用支持 500元，收款人为其监护人于*。



序号 30 病友蔡**多学科诊疗费用支持 800元，收款人为其监护人陈*。

序号 31 病友陈**多学科诊疗费用支持 800元，收款人为其监护人吴*。

序号 32 病友何**多学科诊疗费用支持 800元。



序号 33 病友孔**多学科诊疗费用支持 380.28 元。



个案及项目执行费用：

（1）2025 年 7 月份本平台分摊项目个案服务人员费用 600 元。

（2）2025 年 12 月份本平台分摊项目个案服务人员费用 5000 元。



（1）2025 年 7 月份本平台分摊项目执行人员费用 5000 元。

（2）2025 年 11 月份本平台分摊项目执行人员费用 15000 元。


