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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 1-6月财务进展 

 

3.项目收入： 

3,479,533.47 

 

4.支出时间：2025.1.1-2025.6.30 

 

5.执行地点：全国 

 

6.受益人：罕见病患者 232人 

 

7.支出用途： 

援助罕见病患者 232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 232人，共拨付善款 1,968,348.58元 

支出项目个案评估费 173,139.72元 

支出项目执行费 208,087.27元 

支出公募管理费 70487.27元（按 1-6月执行金额 2349575.57的 3%得出） 

共支出 2420062.84元 

 

9.项目反馈摘要： 

2025年 1月-6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 2,420,062.84

元，其中 1,968,348.58元用于为 232名罕见病患者提供直接医疗援助支持，涉及全国 27个

省市自治区，涵盖 41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 吴** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

2 曹** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

3 马** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

4 马** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

5 刘** 遗传性血管性水肿 ￥10,000.00  

6 王* 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

7 徐** 脊髓性肌萎缩症 ￥7,597.00  

8 张** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00 

9 张** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00 

10 高** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00 

11 陈** 短肠综合征 ￥1,846.00  

12 韦** 线粒体脑肌病 ￥10,000.00  

13 程** 天使综合征 ￥3,869.00  

14 吴** 非典型溶血性尿毒综合征 ￥7,025.99  

15 马** 脊髓性肌萎缩症 ￥3,170.00  

16 严** 脊髓性肌萎缩症 ￥2,000.00  

17 杨** 瓜氨酸血症Ⅰ型 ￥10,000.00  

18 魏** 特发性肺动脉高压 ￥10,000.00  

19 陈** 黏多糖贮积症 ￥10,000.00  



 

 

20 侯** 苯丙酮尿症 ￥6,222.00  

21 巩** 系统性硬化症 ￥10,000.00  

22 郭** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

23 谭** 血友病 ￥1,460.00  

24 李** 多发性硬化 ￥3,861.00  

25 王* 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

26 吴** 苯丙酮尿症 ￥2,000.00  

27 史** 脊髓性肌萎缩症 ￥3,250.00  

28 王** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

29 易** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

30 战** 脊髓性肌萎缩症 ￥3,250.00  

31 徐** 脊髓性肌萎缩症 ￥7,597.00  

32 童** 脊髓性肌萎缩症 ￥7,920.00  

33 鲍* 遗传性血管性水肿 ￥2,000.00  

34 郭** 脊髓性肌萎缩症 ￥2,000.00  

35 易** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

36 袁** 地中海贫血（重型） ￥6,687.00  

37 苏** 神经母细胞瘤 ￥5,000.00  

38 蒋** 脊髓性肌萎缩症 ￥7,212.00  

39 孔** 朗格汉斯细胞组织细胞增生症 ￥5,342.00  

40 詹** 脊髓性肌萎缩症 ￥2,000.00  



 

 

41 罗** 苯丙酮尿症 ￥500.00  

42 范** 苯丙酮尿症 ￥500.00  

43 朱** 脊髓性肌萎缩症 ￥2,000.00  

44 何** 法布雷病 ￥2,101.00 

45 邱** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,138.00 

46 蔡** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00 

47 赵** 重症先天性粒细胞缺乏症 ￥836.00 

48 刘** 脊髓性肌萎缩症 ￥5,000.00  

49 杨** 苯丙酮尿症 ￥4,594.00  

50 孙** 脊髓性肌萎缩症 ￥9,720.00  

51 段** 脊髓性肌萎缩症 ￥8,462.00  

52 吴** Prader-Willi 综合征 ￥6,559.00 

53 臧** 血友病 ￥4,262.00  

54 王** 多发性硬化 ￥232.00 

55 周* 脊髓性肌萎缩症 ￥5,000.00  

56 张** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,547.00 

57 刘** 脊髓性肌萎缩症 ￥7,500.00 

58 孙** 原发性轻链型淀粉样变 ￥9,168.00 

59 于** 血友病 ￥24,397.00  

60 孟** 多发性硬化 ￥4,225.00 

61 辛** Prader-Willi 综合征 ￥1,283.00 



 

 

62 迟** 自身免疫性脑炎 ￥2,379.00  

63 王** 脊髓性肌萎缩症 ￥7,074.00  

64 张** 低磷性佝偻病 ￥2,529.00  

65 张** 脊髓性肌萎缩症 ￥11,421.00 

66 陈** 脊髓性肌萎缩症 ￥4,120.00 

67 李* 糖原累积病(Ⅱ型) ￥6,152.00 

68 刘** 脊髓性肌萎缩症 ￥22,074.00 

69 吴** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00 

70 张** 脊髓性肌萎缩症 ￥14,783.00 

71 栾** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00 

72 刘** 黏多糖贮积症 ￥10,000.00  

73 牛** 脊髓性肌萎缩症 ￥7,008.00  

74 朱** 脊髓性肌萎缩症 ￥2,000.00  

75 马** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

76 艾* 血友病 ￥5,481.00  

77 张*** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

78 李** 进行性肌营养不良 ￥7,254.00 

79 唐** 脊髓性肌萎缩症 ￥2,946.00 

80 费** 天使综合征 ￥10,000.00 

81 唐** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00 

82 崔** 结节性硬化症 ￥10,000.00  



 

 

83 邵** 多发性硬化 ￥2,113.00 

84 唐** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00 

85 李** 自身免疫性脑炎 ￥10,000.00 

86 周** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00  

87 刘** 脊髓性肌萎缩症 ￥6,803.00  

88 王** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00  

89 黄* 脊髓性肌萎缩症 ￥3,542.00  

90 贾* 脊髓性肌萎缩症 ￥3,464.00  

91 张* 多发性硬化 ￥2,705.00  

92 张** 血友病 ￥1,183.00  

93 杨* 法布雷病 ￥3,248.00  

94 杨** 视神经脊髓炎 ￥2,112.22 

95 王** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00 

96 陈** 视网膜母细胞瘤 ￥8,995.00 

97 谢** 视神经脊髓炎 ￥7,316.00 

98 郑** 糖原累积病(Ⅱ型) ￥10,000.00 

99 李** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00 

100 鹿** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00 

101 李** 脊髓性肌萎缩症 ￥8,061.00 

102 张** 脊髓性肌萎缩症 ￥2,193.00 

103 刘** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00 



 

 

104 孟** 结节性硬化症 ￥500.00 

105 王* 地中海贫血（重型） ￥10,000.00 

106 李** 遗传性大疱性表皮松解症 ￥9,720.00 

107 赵** 法布雷病 ￥6,010.28 

108 何** 脊髓性肌萎缩症 ￥4,820.00 

109 赵** 血友病 ￥10,000.00 

110 李* 脊髓性肌萎缩症 ￥4,517.00 

111 谭** 精氨酸酶缺乏症 ￥10,000.00 

112 谭** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00 

113 胥** 脊髓性肌萎缩症 ￥5,513.00 

114 刘** X-连锁肾上腺脑白质营养不良 ￥10,000.00 

115 黄** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00 

116 陈** X-连锁肾上腺脑白质营养不良 ￥10,000.00 

117 陈** X-连锁肾上腺脑白质营养不良 ￥10,000.00 

118 刘** 脊髓性肌萎缩症 ￥3,174.00 

119 陈** 法布雷病 ￥7,414.00  

120 江** 脊髓性肌萎缩症 ￥4,626.00 

121 邓** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00 

122 芮** X-连锁肾上腺脑白质营养不良 ￥10,000.00  

123 田** 特发性肺动脉高压 ￥7,011.00  

124 陈** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00 



 

 

125 侯** 血友病 ￥10,000.00 

126 王** 黏多糖贮积症 ￥1,000.00 

127 韩** 脊髓性肌萎缩症 ￥2,033.00 

128 张** 特发性肺动脉高压 ￥5,630.00  

129 阮** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00 

130 熊** 脊髓性肌萎缩症 ￥7,542.00 

131 刘** 血友病 ￥4,173.00 

132 李** 脊髓性肌萎缩症 ￥5,815.00 

133 曾** 糖原累积病(Ⅱ型) ￥21,797 

134 曾** 糖原累积病(Ⅱ型) ￥23,235 

135 王** 低磷性佝偻病 ￥35,930 

136 龙** 低磷性佝偻病 ￥49,481 

137 周** 低磷性佝偻病 ￥26,539 

138 李** 视神经脊髓炎 ￥10,000 

139 邓** 鸟氨酸氨甲酰基转移酶缺乏症 ￥1,043.00 

140 陈** 尼曼匹克病 ￥4,367.00 

141 孙** 尼曼匹克病 ￥10,000.00 

142 夏** 先天性软骨发育不全 ￥2,000.00 

143 杨** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00 

144 黄** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00 

145 刘** 自身免疫性脑炎 ￥10,000.00 



 

 

146 韦** 朗格汉斯细胞组织细胞增生症 ￥2,276.00 

147 何** 特发性肺动脉高压 ￥3,109.00 

148 黄** 脊髓性肌萎缩症 ￥7,475.00  

149 耿** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00 

150 钟** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00 

151 丰** 脊髓性肌萎缩症 ￥1,000.00 

152 张* 血友病 ￥3,634.00  

153 李** 脊髓性肌萎缩症 ￥2,639.51 

154 双** X-连锁肾上腺脑白质营养不良 ￥10,000.00 

155 王** 多发性硬化 ￥6,218.00 

156 黄** 地中海贫血（重型） ￥4,913.00  

157 林** 脊髓性肌萎缩症 ￥8,030.00  

158 赵* 多发性硬化 ￥3,617.00  

159 李** 脊髓性肌萎缩症 ￥5,503.00  

160 李** 血友病 ￥10,000.00  

161 周** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00  

162 邰** 脊髓性肌萎缩症 ￥2,122.00  

163 孙** 先天性胆道闭锁 ￥10,000.00  

164 陈** 黏多糖贮积症 ￥10,000.00  

165 熊** X-连锁肾上腺脑白质营养不良 ￥10,000.00  

166 李** 重型地中海贫血 ￥10,000.00  



 

 

167 张** 婴儿痉挛综合征 ￥10,000.00  

168 高** 脊髓性肌萎缩症 ￥7,306.00  

169 李** 脊髓性肌萎缩症 ￥3,787.00  

170 刘** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

171 刘** X-连锁无丙种球蛋白血症 ￥5,796.00  

172 郑** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00  

173 钟** 地中海贫血（重型） ￥2,234.00  

174 蒋** 脊髓性肌萎缩症 ￥6,320.00  

175 罗** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

176 张** 血友病 ￥10,000.00  

177 朱** 结节性硬化症 ￥3,608.00  

178 樊* 视神经脊髓炎 ￥1,197.00  

179 张** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00  

180 陈** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

181 刘** 天使综合征 ￥3,200.00 

182 王** 婴儿严重肌阵挛性癫痫 ￥10,000.00 

183 李** 脊髓性肌萎缩症 ￥8,308.00 

184 孙** 法布雷病 ￥500.00 

185 晏** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00 

186 朱** 脊髓性肌萎缩症 ￥500.00 

187 王** 脊髓性肌萎缩症 ￥500.00 



 

 

188 刘* 视神经脊髓炎 ￥10,000.00 

189 玉** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00 

190 陈** 黏多糖贮积症 ￥10,000.00 

191 葸** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00 

192 张** 地中海贫血（重型） ￥10,000.00 

193 胡** 脊髓性肌萎缩症 ￥9,556.00 

194 常** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00 

195 夏* 特发性肺动脉高压 ￥2,443.00 

196 彭** 视网膜母细胞瘤 ￥3,781.00 

197 刘** 神经母细胞瘤 ￥10,000.00 

198 刘* 糖原累积病(Ⅱ型) ￥1,992.00 

199 刘** 多发性硬化 ￥10,000.00 

200 肖** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00 

201 朱** 神经母细胞瘤 ￥9,805.00 

202 黄** 血友病 ￥1,968.00 

203 刘** 脊髓性肌萎缩症 ￥6,406.00 

204 王** 脊髓性肌萎缩症 ￥2,998.00 

205 王** 原发性免疫缺陷病 ￥6,231.00 

206 周** 法布雷病 ￥9,618.58 

207 马** 天使综合征 ￥10,000.00 

208 刘** 法布雷病 ￥10,000.00 



 

 

209 程** 法布雷病 ￥2,164.00 

210 韩** 糖原累积病（Ⅱ型） ￥50,000.00  

211 郭** 进行性肌营养不良 ￥12,060.00  

212 赵** 戈谢病 ￥5,408.00  

213 韩** 苯丙酮尿症 ￥32,793.00  

214 张* 脊髓性肌萎缩症 ￥12,247.00  

215 王** 苯丙酮尿症 ￥23,837.00  

216 程* 苯丙酮尿症 ￥22,911.00  

217 杨** 血友病 ￥24,908.00  

218 朱** 多发性硬化 ¥10,000.00 

219 张* 视神经脊髓炎 ¥20,000.00 

220 王** 多发性硬化 ¥6,200.00 

221 李** 多发性硬化 ¥10,000.00 

222 胡** 多发性硬化 ¥10,000.00 

223 刘** 多发性硬化 ¥10,000.00 

224 张** 视神经脊髓炎 ¥10,000.00 

225 任** 重症肌无力 ¥10,000.00 

226 刘** Prader-Willi 综合征 ¥8,240.00 

227 封** Prader-Willi 综合征 ¥3,000.00 

228 蔡** 神经母细胞瘤 ¥10,000.00 

229 何** 获得性血友病 ¥20,000.00 



 

 

230 王** 婴儿痉挛综合征 ¥10,000.00 

231 孟** 脊髓性肌萎缩症 ￥10,000.00  

232 杨** 黏多糖贮积症 ￥46,810.00  

直接援助款 ￥1,968,348.58  

个案评估费 ￥173,139.72  

项目执行费 ￥208,087.27  

公募管理费 ￥70,487.27 

合计 ￥2,420,062.84 

 

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 10病友高**医疗费用援助 10000元，收款人为其监护人高*。 

 



 

 

 

2、序号 35易**医疗费用援助 10000元，收款人为其监护人王**。 

 



 

 

 

 



 

 

 

 

 

3、序号 80病友费**医疗费用援助 10000元，收款人为其监护人王**。 



 

 

 



 

 

 

 

 



 

 

4、序号 100 病友鹿**医疗费用援助 10000 元。 

 

 

5、序号 125 病友侯**医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人李**。 



 

 

 

6、序号 150 病友钟**医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人吴**。 

 



 

 

 

7、序号 170 病友刘**医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人刘*。 

 



 

 

 

8、序号 190 病友陈**医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人杜*。 

 



 

 

 

 

9、序号 200 病友肖**医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人谌*。 



 

 

 

 

10、序号 219 病友张*医疗费用援助 20000 元。 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

2）个案评估费回单及票据展示 

1、项目人员 1 月份薪资费用分摊 17831.41 元。 

 

 

2、项目专家劳务费用分摊 2100 元（含税）。 



 

 

 



 

 

 



 

 

 

3）项目执行费回单及票据展示 

1、项目人员报销活动物料费用 1214.34元。 

 



 

 



 

 

 



 

 

 

 

2、项目人员报销项目办公费用 1016.99 元。 

 



 

 

 



 

 

3、项目人员报销探访物料费用 225.1 元。 

 

 

 
 



 

 

 
 

 

 

4）公募管理费 

2025 年 1 月-6 月通过支付宝公益平台共支出公募管理费 70,487.27 元，（由 2025 年 1 月-

6 月支付宝公益平台所执行善款的 3%计算得出）。 

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。 


