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本文件为支付宝公益平台“罕见病医疗援助工程”项目年度报

告，如需查看更多信息，请至“支付宝公益”搜索“罕见病医疗援

助工程”查看更多财务披露和项目进展反馈。 

 

 



 
 

罕见病医疗援助工程项目 财批进展 

 

1.反馈类型：财务进展 

 

2.反馈标题：2025 年 7-12 月财务进展 

 

3.项目收入： 

4,113,444.59 

 

4.支出时间：2025.7.1-2025.12.31 

 

5.执行地点：全国 

 

6.受益人：罕见病患者 158 人 

 

7.支出用途： 

援助罕见病患者 158 人，支出项目个案评估费、支出项目执行费、支出公募管理费。 

 

8.支出金额： 

援助罕见病患者 158 人，共拨付善款 1,388,877.13 元 

支出项目个案评估费 113,300.43 元（含综合服务） 

支出项目执行费 106,354.27 元（含固定资产处置） 

支出公募管理费 48,255.95 元 

共支出 1,656,787.78 元 

 

9.项目反馈摘要： 

2025 年 7 月-12 月，罕见病医疗援助工程项目共支出支付宝公益平台所筹善款

1,656,787.78 元，其中 1,388,877.13 元用于为 158 名罕见病患者提供直接医疗援助支持，

涉及全国 25 个省市自治区，涵盖 39 个病种。 

 



 
 

 

10.项目反馈头图： 

 

11.机构联系方式 

如有疑问您可通过邮箱 muzizhen@chinaicf.org 或电话 4000408772 转 801 联系病痛挑战基

金会“罕见病医疗援助工程”项目组，感谢您的理解与信任。 

 



 

 

一、善款使用明细表 

序号 受益人姓名 病种 援助金额 

1 任** 视神经脊髓炎 ¥10,000.00 

2 张** 视神经脊髓炎 ¥10,000.00 

3 李** 多发性硬化 ¥10,000.00 

4 吴** 结节性硬化症 ¥10,000.00 

5 王** 鸟氨酸氨甲酰基转移酶缺乏症 ¥15,533.00 

6 韩* 朗格汉斯细胞组织细胞增生症 ¥10,000.00 

7 陈** 

慢性炎性脱髓鞘性多发性神经根神

经病 

¥10,000.00 

8 程** 糖原累积病(Ⅰ型) ￥5,420.00  

9 胡** 先天性肾上腺皮质增生症 ￥3,299.00 

10 夏** 尼曼匹克病 ￥11,152.00 

11 乔** 黏多糖贮积症 ￥10,000.00 

12 施** 先天性胆汁酸障碍 ￥7,295.00 

13 陈** 多种酰基辅酶 A 脱氢酶缺乏症 ￥7,598.00 

14 李** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00 

15 丁** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00 

16 崔** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00 

17 孙** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00 

18 顾** 神经母细胞瘤 ￥38,800.00 



 

 

19 李** 神经母细胞瘤 ￥8,800.00 

20 罗* 黑色素瘤 ￥10,000.00 

21 邓** 线粒体脑肌病 ￥5,195.00 

22 刘** 线粒体脑肌病 ￥2,278.00  

23 柴** 糖原累积病(Ⅱ型) ￥1,281.00 

24 洪** 鸟氨酸氨甲酰基转移酶缺乏症 ￥50,000.00  

25 王** 特发性肺动脉高压 ￥5,000.00  

26 林** 脊髓性肌萎缩症 ￥3,235.00  

27 江** 低磷性佝偻病 ￥39,233.00  

28 卢** 脊髓性肌萎缩症 ￥9,510.00  

29 高** 骨肉瘤 ￥10,000.00  

30 文** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

31 姜** 黏多糖贮积症 ￥10,000.00  

32 廖** 范可尼贫血 ￥10,000.00  

33 甘** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00  

34 田** 血友病 ￥6,344.00  

35 郭** 甲基丙二酸血症 ￥3,287.00  

36 许** 脊髓性肌萎缩症 ￥7,911.00  

37 穆** 原发性联合免疫缺陷 ￥10,000.00  

38 李** 湿疹-血小板减少-免疫缺陷综合征 ￥10,000.00  

39 陈* 黏多糖贮积症 ￥10,000.00  



 

 

40 苏** 视神经脊髓炎 ￥6,541.00  

41 段** 视神经脊髓炎 ￥6,139.00  

42 赵** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

43 李** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

44 宫** 结节性硬化症 ￥4,210.00  

45 蔡** 先天性纯红细胞再生障碍性贫血 ￥10,000.00  

46 王* 血友病 ￥10,000.00  

47 张** 多发性硬化 ￥3,814.00  

48 徐** 血友病 ￥10,000.00  

49 沈** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00  

50 吕** X-连锁肾上腺脑白质营养不良 ￥10,000.00  

51 宋** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00  

52 王** 低磷性佝偻病 ￥3,966.00  

53 张** 地中海贫血（重型） ￥2,267.00  

54 杨** 脊髓性肌萎缩症 ￥5,729.00  

55 杨** 血友病 ￥10,000.00  

56 林** 脊髓性肌萎缩症 ￥7,932.00  

57 肖** 脊髓性肌萎缩症 ￥5,884.00  

58 陈* 特发性肺动脉高压 ￥3,707.00  

59 尹** 短肠综合征 ￥10,000.00  

60 李** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00  



 

 

61 张** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00  

62 颉*** X-连锁肾上腺脑白质营养不良 ￥10,000.00  

63 潘** 地中海贫血（重型） ￥7,690.00  

64 杜** 湿疹-血小板减少-免疫缺陷综合征 ￥10,000.00  

65 陈* 原发性联合免疫缺陷 ￥10,000.00  

66 李** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00  

67 王** 脊髓性肌萎缩症 ￥1,225.00  

68 任* X-连锁肾上腺脑白质营养不良 ￥10,000.00  

69 张** 血友病 ￥10,000.00  

70 檀** 黏多糖贮积症 ￥10,000.00  

71 丁* 血友病 ￥6,436.00  

72 邹** 黏多糖贮积症 ￥999.00  

73 张** 鸟氨酸氨甲酰基转移酶缺乏症 ￥10,000.00  

74 刘* 原发性联合免疫缺陷 ￥10,000.00  

75 李** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00  

76 陈** 湿疹-血小板减少-免疫缺陷综合征 ￥10,000.00  

77 林** 湿疹-血小板减少-免疫缺陷综合征 ￥10,000.00  

78 桑** 黏多糖贮积症 ￥10,000.00  

79 吴** 原发性联合免疫缺陷 ￥10,000.00  

80 王** 遗传性痉挛性截瘫 ￥4,449.00  

81 王** 肝豆状核变性 ￥9,222.33  



 

 

82 朱** 脊髓性肌萎缩症 ￥7,101.00  

83 麻** 血友病 ￥9,406.00  

84 徐* 脊髓性肌萎缩症 ￥5,000.00  

85 程** 多发性硬化 ￥10,000.00  

86 李** 多发性硬化 ￥10,000.00  

87 侯** 朗格汉斯细胞组织细胞增生症 ￥10,000.00  

88 韩* 多发性硬化 ￥10,000.00  

89 张* 脊髓性肌萎缩症 ￥5,000.00  

90 金** 鸟氨酸氨甲酰基转移酶缺乏症 ￥14,012.80  

91 李** 非典型溶血性尿毒综合征 ￥10,000.00  

92 王** 甲基丙二酸血症 ￥9,000.00  

93 刘** 视神经脊髓炎 ￥5,000.00  

94 张** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

95 郭** 特发性肺动脉高压 ￥10,000.00  

96 王** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00  

97 袁** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00  

98 贾** X-连锁无丙种球蛋白血症 ￥7,944.00  

99 刘** 地中海贫血（重型） ￥8,492.00  

100 梁** 朗格汉斯细胞组织细胞增生症 ￥4,626.00  

101 宁** 脊髓性肌萎缩症 ￥6,533.00  

102 高** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  



 

 

103 罗* 地中海贫血（重型） ￥10,000.00  

104 马** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00  

105 黄** 地中海贫血（重型） ￥8,856.00  

106 周** 湿疹-血小板减少-免疫缺陷综合征 ￥10,000.00  

107 张** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00  

108 吕** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00  

109 唐** 地中海贫血（重型） ￥5,117.00  

110 熊* 脊髓性肌萎缩症 ￥9,567.00  

111 贾** 朗格汉斯细胞组织细胞增生症 ￥9,020.00  

112 马** Prader-Willi 综合征 ￥10,000.00  

113 杜** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

114 张** 神经母细胞瘤 ￥3,648.00  

115 沈** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

116 彭** 自身免疫性脑炎 ￥2,477.00  

117 阮** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00  

118 刘** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00  

119 杨** 苯丙酮尿症 ￥927.00  

120 李** 脊髓性肌萎缩症 ￥1,508.00  

121 严** 视神经脊髓炎 ￥10,000.00  

122 贺* 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

123 段** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00  



 

 

124 刘** 脊髓性肌萎缩症 ￥1,000.00  

125 马** 视神经脊髓炎 ￥2,204.00  

126 孙** X-连锁肾上腺脑白质营养不良 ￥10,000.00  

127 李** 努南综合征 ￥5,528.00  

128 李* 血友病 ￥10,000.00  

129 梁** 胶质母细胞瘤 ￥10,000.00  

130 邵** Castleman 综合征 ￥10,000.00  

131 贾** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00  

132 张** 原发性联合免疫缺陷 ￥10,000.00  

133 张** X-连锁肾上腺脑白质营养不良 ￥10,000.00  

134 张** X-连锁肾上腺脑白质营养不良 ￥10,000.00  

135 韩** 血友病 ￥10,000.00  

136 徐** X-连锁肾上腺脑白质营养不良 ￥10,000.00  

137 王* 多发性硬化 ￥3,459.00  

138 黄** 苯丙酮尿症 ￥2,652.00  

139 毕** 线粒体脑肌病 ￥10,000.00  

140 刘** 脊髓性肌萎缩症 ￥2,175.00  

141 刘** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

142 文** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00  

143 木** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00  

144 赵** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00  



 

 

145 谢* 神经母细胞瘤 ￥3,143.00  

146 姚** 脊髓性肌萎缩症 ￥864.00  

147 罗* 地中海贫血（重型） ￥10,000.00  

148 李** 黏多糖贮积症 ￥10,000.00  

149 邱** 脊髓性肌萎缩症 ￥8,648.00  

150 龙** 骨肉瘤 ￥10,000.00  

151 刘** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

152 韩** 黏多糖贮积症 ￥10,000.00  

153 袁* 多发性硬化 ￥1,055.00  

154 刘** 脊髓性肌萎缩症 ￥5,710.00  

155 许** 脊髓性肌萎缩症 ￥5,937.00  

156 王** 脊髓性肌萎缩症 ￥4,632.00  

157 史* 马凡综合征 ￥10,000.00  

158 牛** 脊髓性肌萎缩症 ￥7,254.00  

直接援助款 ￥1,388,877.13 

个案评估费 ￥113,300.43 

项目执行费 ￥106,354.27  

公募管理费 ￥48,255.95 

合计 ￥1,656,787.78 

注：下方援助款回单及票据展示部分序号对应该表需要，因票据及凭证较多仅披露部分。 

 

二、票据及签收单 



 

 

由于凭证过多，无法全部展示，以下仅展示部分打款回单、票据及诊断证明。若用户想了

解完整票据详情，请邮件/电话（shixiancun@chinaicf.org/4000408772 转 801）联系病痛挑

战基金会“罕见病医疗援助工程”项目组。 

 

1）援助款回单及票据展示 

1、序号 6 病友韩*医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人韩**。 

 



 

 

 

 

 

 

 



 

 

2、序号 27 病友江**医疗费用援助 39233 元，收款人为其监护人张*。 

 

 

 

3、序号 39 病友陈*医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人陈**。 



 

 

 

 

 

4、序号 51 病友宋**医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人王*。 

 



 

 

 

 

5、序号 70 病友檀**医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人吴**。 

 



 

 

 

6、序号 103 病友罗*医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人何**。 

 



 

 

 

7、序号 121 病友严**医疗费用援助 10000 元。 

 



 

 

 

8、序号 133 病友张**医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人崔**。 

 



 

 

 

9、序号 147 病友罗*医疗费用援助 10000 援助，收款人为其监护人罗*。 

 

 



 

 

 

 



 

 

 

10、序号 157 病友史*医疗费用援助 10000 元。 

 



 

 

 

 

2）个案评估费回单及票据展示 

1、四位项目评估专家劳务费用税前共计 3738.48 元，银行回单金额为代缴税费后实发金

额。 



 

 



 

 

 



 

 



 

 

 

2、三位项目评估专家税前劳务费用共计 6972.06 元，银行回单金额为代缴税费后实发金

额。 



 

 

 



 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

3、三位项目评估实习生费用 1800 元。 

 

 



 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

4、一位项目评估专家税前劳务费用 1060.96 元，银行回单金额为代缴税费后实发金额。 

 

 

 

 

 

3）项目执行费回单及票据展示 

1、项目人员差旅费用报销 1948.8 元。 



 

 



 

 



 

 



 

 



 

 



 

 

 

 

2、项目人员差旅费用报销 653 元。 



 

 



 

 

 

3、项目办公电费分摊 1856.6 元。 



 

 

 

4、项目办公用品采购费用报销 1840.14 元。 



 

 



 

 



 

 

 

 

 

5、项目办公用品采购费用报销 2394.72 元。 



 

 



 

 

 

5、项目办公物料费用报销 447 元。 



 

 

 



 

 

 

4）公募管理费 

2025 年 7 月-12 月通过支付宝公益平台共支出公募管理费 48,255.95 元（为本披露周期

内，项目支出金额的 3%）。 

 

三、机构联系方式 

如有疑问您可通过邮箱 muzizhen@chinaicf.org 或电话 4000408772 转 801 联系病痛挑战基

金会“罕见病医疗援助工程”项目组，感谢您的理解与信任。 


