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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。 



2023 年 11 月—2024 年 4 月财务报告

一、筹款情况

截至 2024 年 4 月 30 日，项目累计筹款金额 177247.29 元。

二、支出情况

2023 年 11 月 1 日至 2024 年 4 月 30 日，项目共支出金额 67823.17 元，直接援助

7 位罕见病病友，涵盖 7 个省，涉及 5 个病种；通过项目专业人员为援助患者进

行个案评估。

三、善款使用明细

序

号
实际支出事项 数量 单价

金额

（元）
备注

1 援助款 7 人次

2000

60327 共援助 7 位罕见病病友

8327

10000

10000

10000

10000

10000



2 个案服务费用 / 3100

为罕见病病友提供包

括个案评估等服务所

产生的劳务、差旅等费

用，平均 600 元/援助人

次。本披露周期援助 7

位病友，实际支出该事

项 3100 元，剩余款项将

用于后续执行。

3 项目管理费用 / 1000

因项目执行产生的人

员、交通、食宿费用。

不超过筹款金额的 7%。

4 公募管理费用 / 3396.17
公募管理费用。占筹款

金额的 3%。

支出合计 67823.17

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。

四、项目故事

诺诺是一位患有罕见病苯丙酮尿症（PKU）的女孩，出生三天时通过采足底血进

行遗传代谢病筛查确诊，随后开始在医生指导下进行特殊饮食，现在诺诺已经十

六岁了。

由于苯丙酮尿症需要终身服用特殊医学配方用途食品进行饮食控制治疗，再加上

爷爷奶奶也都患有比较严重的疾病，诺诺妈妈只能在家里照顾孩子和两位老人，



一家人的生活靠诺诺爸爸打零工维持。由于家庭经济能力有限，有时诺诺饮食治

疗方面不得不减少特食的花费，但医生告诉诺诺父母要合理搭配饮食，要求诺诺

还是以特食为主，注意平时检查，如果不能及时治疗而延误病情，将是无法挽回

的。

罕见病医疗援助工程项目的援助，减轻了诺诺家的经济压力，使诺诺能够及时用

上足量的特食。现在诺诺身体比较健康，在班级学习名列前茅。诺诺妈妈说：“感

谢社会的好心人对我女儿的资助，因为有了你们的捐赠使我女儿的疾病可以持续

有效地治疗下去，是你们给了孩子重新拥有生命和美好人生的希望！”

五、票据凭证

【由于票据过多无法全部展示，若用户希望了解完整的票据详情，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】

以下为部分票据凭证：



1、病友熊*医疗费用援助 2000 元。

2、病友侯**医疗费用援助 8327 元，收款人为其监护人王**。



3、病友黄**医疗费用援助 10000 元。

4、病友郭**医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人郝**。



5、病友崔**医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人余*。

6、病友贾**医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人郭**。



7、病友安**医疗费用援助 10000 元，收款人为其监护人廉**。

8、项目个案服务人员费用分摊 856.77 元。



2024 年 5月—2024 年 12月财务进展 

1. 进展类型：善款执行 

2. 进展标题：2024年 5月—2024 年 12月财务进展 

3. 善款金额：79,943.11 

4. 支出时间：2024年 5月 1日至 2024年 12 月 31日 

5. 帮扶地区：安徽、河南、湖南、江苏、辽宁、山东 

6. 帮扶数量：10 

7. 物资发放：不涉及 

8. 进展详情 

 

一、项目收支情况 

2024年 5月 1日至 2024 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 161,838.11 元，支出善款 79,943.11 元，其中 70,428.00

元用于为 10 名罕见病患者提供直接医疗援助支持，涉及全国 6个省市自治区，

涵盖 6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】 

 



1、援助款 

凭证 1 为病友孙**拨付善款 10,000.00 元，收款人为其监护人胡** 

 

凭证 2 为病友凌**拨付善款 5,924.00 元，收款人为其监护人何** 

 

凭证 3 为病友王**拨付善款 9,329.00 元，收款人为其监护人梁** 

 

凭证 4 为病友韩**拨付善款 10,000.00 元，收款人为其监护人韩** 



 

凭证 5 为病友朱**拨付善款 7,529.00 元，收款人为其监护人王** 

 

凭证 6 为病友伍**拨付善款 7,499.00 元，收款人为其监护人伍** 

 

凭证 7 为病友王**拨付善款 1,762.00 元，收款人为其监护人葛** 



 

凭证 8 为病友张*拨付善款 10,000.00 元，收款人为其监护人张** 

 

凭证 9 为病友席*拨付善款 5,955.00 元，收款人为其监护人杨** 

 

凭证 10 为病友徐*拨付善款 2,430.00 元 



 

 

2. 个案服务费用 

项目个案服务人员费用分摊 2,000.00 元 

 

 

四、机构联系 

谢谢每一位 B站大好人的支持！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。 


