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罕见病医疗援助工程第七次财务报告

执行时间段：2025.1.1——2025.6.30

一、收支说明

罕见病医疗援助工程项目于 2021 年 11 月在字节跳动公益平台上线，截至 2025 年 6 月 30

日，在本平台共计筹款 503,920.34 元，支出 454,680.69 元。

本披露周期（2025.1.1——2025.6.30）筹款 117,787.28 元，支出 123,214.79 元，整体支出情

况如下：

罕见病医疗援助工程——字节跳动公益第七次财务报告

反馈周期：2025.1——2025.6

序号 内容 支出金额（元）

1 援助款 61,210.00

2 多学科诊疗 40,171.17

3 康复评估 12,300.00

4 医务社工购买 3,000.00

5 全人康复专员 3,000.00

6 公募管理费（筹款金额的 3%） 3,533.62

总计 123,214.79

详情报告请见附件，以上数据未经审计，最终以审计数据为准。剩余善款将继续用于本项目

执行，感谢大家的支持和监督！

二、援助款&多学科诊疗援助明细

本项目通过字节跳动公益所筹善款，2025 年 1 月至 2025 年 6 月，共援助 8位罕见病病友，

为 68 位病友提供多学科诊疗费用支持。

1、医疗费用援助明细

援助款受益人名单（2025.1-2025.6）

序号 病友姓名 病种 援助金额

1 肖** 脊髓性肌萎缩症 10,000.00

2 陈** Prader-Willi 综合征 520.00

3 郁** 婴儿严重肌阵挛性癫痫 683.00



4 张** 芳香族 L-氨基酸脱羧酶缺乏症 6,718.00

5 刘** DICER1 突变高级别肉瘤/上皮样肉瘤 10,000.00

6 李** 胚胎型横纹肌肉瘤 10,000.00

7 龚** 毛发肝脏肠道综合征 I 型 18,289.00

8 谢** 氨甲酰磷酸合成酶 1 缺乏症 5,000.00

合计 61,210.00

2、多学科会诊费用支持明细

多学科会诊受益人名单（2025.1-2025.6）

序号 受助人姓名 审批金额

1 李** ￥800.00

2 邓** ￥800.00

3 文** ￥800.00

4 张** ￥600.00

5 黄** ￥800.00

6 冯** ￥800.00

7 杨** ￥800.00

8 贾** ￥800.00

9 黄** ￥800.00

10 王** ￥800.00

11 尹** ￥800.00

12 李* ￥500.00

13 王** ￥700.00

14 王** ￥500.00

15 王** ￥400.00

16 何** ￥800.00

17 李** ￥800.00

18 由** ￥369.60

19 张** ￥800.00

20 陈** ￥418.96

21 任** ￥800.00

22 顾** ￥464.76

23 顾** ￥396.56

24 赵** ￥720.00

25 来** ￥655.20



26 安** ￥794.20

27 程** ￥675.25

28 赵** ￥800.00

29 闫** ￥651.00

30 王** ￥479.00

31 赵** ￥427.61

32 李** ￥417.00

33 郭** ￥624.10

34 何** ￥792.19

35 刘** ￥708.10

36 韩** ￥394.16

37 高** ￥800.00

38 方** ￥300.00

39 黄** ￥800.00

40 尹** ￥800.00

41 张** ￥800.00

42 杜** ￥400.00

43 贾** ￥800.00

44 聂** ￥700.00

45 聂** ￥700.00

46 屈** ￥800.00

47 范** ￥500.00

48 刘** ￥267.00

49 彭** ￥500.00

50 牟** ￥500.00

51 徐** ￥500.00

52 张** ￥133.50

53 邵** ￥465.20

54 武** ￥500.00

55 衣** ￥322.62

56 胡** ￥500.00

57 姚** ￥500.00

58 刘** ￥445.50

59 宗** ￥137.70

60 郑** ￥500.00

61 辛** ￥500.00

62 宋** ￥500.00

63 孙** ￥500.00

64 张** ￥500.00

65 杜** ￥432.96

66 张** ￥379.00

67 王** ￥500.00

68 王** ￥500.00



合计 40,171.17

注：部分需要多学科会诊支持的病友为疑似罕见病，未明确诊断而需要诊疗支持，故多学科会诊受益人名单未披露病种，

如您有疑问或其他需要请随时与我们联系，联系电话 4000408772，邮箱 shixiancun@chinaicf.rog。

三、援助款&多学科诊疗打款回单及票据展示

以下为医疗费用援助及多学科诊疗支持费用打款回单及对应票据，如有其他需要请您随时与

我们联系，联系电话 4000408772，邮箱 shixiancun@chinaicf.rog。

1. 援助款打款回单及票据展示

序号 1
为患者肖**拨付援助款项 10000 元（收款人为其监护人王**）。

mailto:%C3%A4%C2%BB%C2%A5%C3%A4%C2%B8%C2%8B%C3%A4%C2%B8%C2%BA%C3%A5%C2%8C%C2%BB%C3%A7%C2%96%C2%97%C3%A8%C2%B4%C2%B9%C3%A7%C2%94%C2%A8%C3%A6%C2%8F%C2%B4%C3%A5%C2%8A%C2%A9%C3%A5%C2%8F%C2%8A%C3%A5%C2%A4%C2%9A%C3%A5%C2%AD%C2%A6%C3%A7%C2%A7%C2%91%C3%A8%C2%AF%C2%8A%C3%A7%C2%96%C2%97%C3%A6%C2%94%C2%AF%C3%A6%C2%8C%C2%81%C3%A8%C2%B4%C2%B9%C3%A7%C2%94%C2%A8%C3%A6%C2%89%C2%93%C3%A6%C2%AC%C2%BE%C3%A5%C2%9B%C2%9E%C3%A5%C2%8D%C2%95%C3%A5%C2%8F%C2%8A%C3%A5%C2%AF%C2%B9%C3%A5%C2%BA%C2%94%C3%A7%C2%A5%C2%A8%C3%A6%C2%8D%C2%AE%C3%AF%C2%BC%C2%8C%C3%A5%C2%A6%C2%82%C3%A6%C2%9C%C2%89%C3%A5%C2%85%C2%B6%C3%A4%C2%BB%C2%96%C3%A9%C2%9C%C2%80%C3%A8%C2%A6%C2%81%C3%A8%C2%AF%C2%B7%C3%A6%C2%82%C2%A8%C3%A9%C2%9A%C2%8F%C3%A6%C2%97%C2%B6%C3%A4%C2%B8%C2%8E%C3%A6%C2%88%C2%91%C3%A4%C2%BB%C2%AC%C3%A8%C2%81%C2%94%C3%A7%C2%B3%C2%BB%C3%AF%C2%BC%C2%8C%C3%A8%C2%81%C2%94%C3%A7%C2%B3%C2%BB%C3%A7%C2%94%C2%B5%C3%A8%C2%AF%C2%9D4000408772%C3%AF%C2%BC%C2%8C%C3%A9%C2%82%C2%AE%C3%A7%C2%AE%C2%B1hanyao@chinaicf.rog%C3%A3%C2%80%C2%82
mailto:%C3%A4%C2%BB%C2%A5%C3%A4%C2%B8%C2%8B%C3%A4%C2%B8%C2%BA%C3%A5%C2%8C%C2%BB%C3%A7%C2%96%C2%97%C3%A8%C2%B4%C2%B9%C3%A7%C2%94%C2%A8%C3%A6%C2%8F%C2%B4%C3%A5%C2%8A%C2%A9%C3%A5%C2%8F%C2%8A%C3%A5%C2%A4%C2%9A%C3%A5%C2%AD%C2%A6%C3%A7%C2%A7%C2%91%C3%A8%C2%AF%C2%8A%C3%A7%C2%96%C2%97%C3%A6%C2%94%C2%AF%C3%A6%C2%8C%C2%81%C3%A8%C2%B4%C2%B9%C3%A7%C2%94%C2%A8%C3%A6%C2%89%C2%93%C3%A6%C2%AC%C2%BE%C3%A5%C2%9B%C2%9E%C3%A5%C2%8D%C2%95%C3%A5%C2%8F%C2%8A%C3%A5%C2%AF%C2%B9%C3%A5%C2%BA%C2%94%C3%A7%C2%A5%C2%A8%C3%A6%C2%8D%C2%AE%C3%AF%C2%BC%C2%8C%C3%A5%C2%A6%C2%82%C3%A6%C2%9C%C2%89%C3%A5%C2%85%C2%B6%C3%A4%C2%BB%C2%96%C3%A9%C2%9C%C2%80%C3%A8%C2%A6%C2%81%C3%A8%C2%AF%C2%B7%C3%A6%C2%82%C2%A8%C3%A9%C2%9A%C2%8F%C3%A6%C2%97%C2%B6%C3%A4%C2%B8%C2%8E%C3%A6%C2%88%C2%91%C3%A4%C2%BB%C2%AC%C3%A8%C2%81%C2%94%C3%A7%C2%B3%C2%BB%C3%AF%C2%BC%C2%8C%C3%A8%C2%81%C2%94%C3%A7%C2%B3%C2%BB%C3%A7%C2%94%C2%B5%C3%A8%C2%AF%C2%9D4000408772%C3%AF%C2%BC%C2%8C%C3%A9%C2%82%C2%AE%C3%A7%C2%AE%C2%B1hanyao@chinaicf.rog%C3%A3%C2%80%C2%82


序号 2
为患者陈**拨付援助款项 520 元。



序号 3
为患者郁**拨付援助款项 683 元（收款人为其监护人刘**）





序号 4
为患者张**拨付援助款项 6718 元（收款人为其监护人张**）



序号 5
为患者刘**拨付援助款项 10000 元（收款人为其监护人李**）





序号 6
为患者李**拨付援助款项 10000 元（收款人为其监护人鲁**）



序号 7
为患者龚**拨付援助款项 18289 元（收款人为其监护人张**）



序号 8
为患者谢**拨付援助款项 5000 元（收款人为其监护人谢**）





2. 多学科诊疗打款回单及票据展示

序号 1

为患者李**拨款 800 元（收款人为其监护人李**）

患者李**医疗支出票据

序号 2

为患者邓**拨款 800 元（收款人为其监护人刘**）



患者邓**医疗支出票据

序号 3

为患者文**拨款 800 元（收款人为其监护人郭**）



患者文**医疗支出票据





序号 4

为患者张**拨款 600 元

患者张**医疗支出票据

序号 5

为患者黄**拨款 800 元（收款人为其监护人黄**）



患者黄**医疗支出票据

序号 6

为患者冯**拨款 800 元（收款人为其监护人冯**）



患者冯**医疗支出票据

序号 7

为患者杨**拨款 800 元（收款人为其监护人詹**）



患者杨**医疗支出票据

序号 8

为患者贾**拨款 800 元（收款人为其监护人林**）



患者贾**医疗支出票据

序号 9

为患者黄**拨款 800 元（收款人为其监护人张**）



患者黄**医疗支出票据

序号 10

为患者王**拨款 800 元



患者王**医疗支出票据

序号 11

为患者尹**拨款 800 元



患者尹**医疗支出票据

序号 12

为患者李*拨款 500 元



患者李*医疗支出票据

序号 13

为患者王**拨款 700 元



患者王**医疗支出票据

序号 14

为患者王**拨款 500 元



患者王**医疗支出票据

序号 15

为患者王**拨款 400 元


