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一、2024年中心工作内容 

1. 患者服务 

1.1. 患者咨询及信息登记 

        中心日常患者咨询及信息登记主要由中心助理扎西央宗负责。患者咨询以周报的形式进

行提交，自2024年1月1日起至2024年10月31日，已接受咨询患者300余名，平均每月30位左右

患者前来咨询病情、护理、就诊资源等问题，所有信息均留存成档。咨询内容常见为三种情

况，1. 新生儿家长不了解EB，来中心咨询是否是EB，新生儿后续保护工作以及相关的医疗

资源。 2. 基因检测以及二胎咨询。此类情况一般为自身是EB患者希望能通过基因检测确定

EB类型或者家中已有EB患者，希望能通过基因检测产前诊断来帮助要二胎，以避免二胎仍

是EB患者。 3. EB患者针对EB并发症的咨询，通常为四肢并指，食道狭窄，眼部及视力影

响，口腔问题等，也有饮食营养，内脏器功能衰退、血液以及心理健康等相关问题的咨询。

4. 关爱支持、捐赠福利等相关问题的咨询。5. 极少部分咨询为疑似EB，前来咨询确认。 

       截止2024年10月，中心登记在册患者人数为1507人。2024年度（截止11月），新增登记

人数137人。 

1.2. EB患者及家属基因检测 

        截止2024年10月，中心已资助EB患者及家庭出具的基因检测报告为300+份，自2017年至

2023年，累计基因检测报告200+份。2024年1月至10月，申请基因检测人数为99人，出具报

告57份。此数据对比以往数量大幅增加，原因应与全免费政策有关。目前患者基因检测仍由

中吉智药生物技术有限公司为中心进行服务捐赠，2024年起，中心已对EB患者及家属开通基

因检测及专家报告解读全免费政策。目前检测报告由复旦大学附属儿科医院的EB专家对其

进行详细的解读最终给到患者及家庭手中。这对EB患者及家属有非常大的指导性作用。2025

年中吉智药生物技术有限公司的基检测捐赠服务将到期，届时需与企业沟通是否继续对患者

群体进行捐赠，如果捐赠终止，将寻找新的企业或检测中心进行捐赠合作。 
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1.3. EB新生儿护理包发放 

        EB新生儿护理包免费发放是中心持续性的患者帮扶项目，主要针对EB新生儿家庭，护 

理包可以帮助此类家庭对EB进行初步的了解，更重要的在于全球通用的EB护理手册以及不 

同类型的敷料可以帮助新生儿家长正确了解EB护理知识以及材料的针对性使用。2024年共发

放总价值约35,000元人民币的EB新生儿护理包。目前统计数字为实际发放23份，每份价值约

为1500元人民币（敷料采购价格有浮动）。 

1.4. 免费敷料发放 

        2024年度免费敷料发放主要渠道为 1. 中心统一采购敷料进行免费申请发放。 2. 企业捐

赠相关爱心护理包免费申请发放。 

1.4.1. 2024年中心统一采购发放敷料总数量为106份，总计金额近36万元人民币，平均每份价

值约为3400元人民币。 

1.4.2. 2024年振德医疗对EB患者进行爱心护理包捐赠，发放数量为196个，每个价值约为800 - 

1000元人民币。 

1.5. EB护理培训班 

        中心于2024年6月开展了线下EB护理培训班活动，本次活动邀请上海复旦大学附属儿科

医院的护理科专家袁浩老师进行培训授课。参与人数约50人，包含EB患者及家属，爱心企

业及志愿者。本次护理培训班根据具体情况，对来参加的所有患者家庭进行了报销，包括住

宿及路费。为了公平起见，住宿费以家庭为单位，每个家庭定额报销，路费以票据为准，报

销标准为高铁二等座及以下，飞机经济舱。个别金额较大的进行了路费60%报销。此次护理

培训班支出约为5.5万元人民币，支出占比最大的为患者报销部分，约为70%左右。本年度只

举办一次护理培训班。 
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1.6.  EB多学科门诊（EB MDT） 

        2024年蝴蝶宝贝关爱中心与复旦大学附属儿科医院合作的EB MDT门诊正常运行。截止

2024年10月，EB MDT接诊患者人数为30+，本年度内接诊人数为20+。EB MDT团队针对就

诊患者持续进行跟踪随访，并在每月以月报的形式进行情况记录留存。前往EB MDT就诊的 

患者均享受门诊挂号费80%的报销支持，同时中心向EB MDT秘书支付每月800元的劳务补

贴，EB MDT秘书工作由复旦大学护理学院研究生执行，主要工作内容为患者对接，病情沟

通与初步判断以及后期随访和月报记录等。目前EB MDT没有与上海以外的医院和医生合

作，2025年将发展上海以外地区的相关合作。 

2. 合作与宣传 

2.1. 法国优格企业合作 

        法国优格作为蝴蝶宝贝关爱中心的长期合作伙伴，在2024年继续与中心保持紧密联系，

今年依然参与到EB护理培训班的支持中来。并且主动提出希望可以开发更多的合作可能

性。由于法国优格产品与EB患者关联性强，所以希望能通过产品支持和项目参与两种方式

进行。可以根据2025年中心的项目计划进行沟通，以项目支持的方式进行合作。 

        2024年上海进口博览会对中心进行邀请演说，希望让EB有更多的机会进行社会发声，同

时推介可合作的资源。 
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2.2. 振德医疗企业合作 

       2024年中心与振德医疗达成长期战略性合作。合作内容主要针对EB患者关爱以及EB社

会科普宣传。本年度内振德医疗对中心进行了现金及爱心护理包的捐赠，并与中心共同组织

前往云南EB患者家庭进行EB宣传片的拍摄。 

        本年度内，振德医疗还与中心共同发起了EB患者故事征集等各项线上关爱活动及科普

发布，作为战略合作第一年的活动尝试，希望能在过程中寻找更好的合作方式与方向，为之

后的合作发展做基础，可以更好的帮助到EB患者群体以及为他们在社会上发声。 
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2.3.  南京金斯瑞企业宣传活动 

        2024年南京金斯瑞举办了全国大学生接力赛的活动，规模较大。邀请中心进行活动参与

并设置了Debra展台以及爱心捐赠的活动，并在活动后对中心进行了非定向的现金捐赠。金

斯瑞的合作主要挂靠企业本身的活动计划，例如活动邀请和共创等，所以往往金额不大，但

作为企业角度，还是在主动发掘中心的可参与性。2025年可以尝试根据中心的患者关爱项目

及预算主动进行合作沟通。 

www.debra.org.cn debra_china@163.com 第  页7

mailto:debra_china@163.com


DebRA ｜ Love Butterfly Kids 脆弱的皮肤·坚韧的爱

 

2.4. 上海高科企业合作 

        2024年上海高科主动联系到中心希望能进行合作，初步主要以产品捐赠形式。通过沟通

了解，上海高科的口腔清洁类产品相对于市场上常见的口腔清洁产品可能更适合EB患者口

腔情况，主要因为刺激性小的特点。24年上半年达成产品试用及患者反馈调查的第一步合作 

方式，但由于过程中高科内部进行的组织架构调整，所以项目执行延迟。24年10月在企业调

整完成之后，与新的负责人进行了一次沟通会议，产品试用及反馈问卷的项目继续推进，并

且希望以此为基础能开发更多合作的可能性，并且高科希望能参与到关爱并支持蝴蝶宝贝患

者群体的队伍中来。同样可以根据2025年中心的项目计划，以项目支持的方式进行下一步合

作。 

2.5. 志愿者-院校机构合作 

        2024年中心志愿者仍然由国际学校的学生来担任。本年度志愿者服务工作主要由上海美

国学校以及新加入的WLSA上海学校的学生进行参与。除作为志愿者参与到中心的活动中以
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外，同学们还在原有的独立Debra社团的基础上，尝试组建起国际学校Debra联盟，希望能

够尝试发展为多校共创的形式。志愿者学生积极主动策划线上及线下的蝴蝶宝贝关爱活动。

活动涉及到社会科普宣传、儿童患者心理辅导、患者特长（绘画作品）展示，美国与中国

Debra组织的运营情况、患者需求等等的信息收集与整理。WLSA上海学校的学生组建了

Debra社团，尝试进行文创产品的设计与销售，目前正在策划开展EB儿童患者的线上心理疏

导活动。 

2.6.  稳健医疗企业合作 

        2024年稳健医疗依然对EB患者群体开放京东商城旗舰店的特别优惠购买通道，目前是部

分商品（EB患者经常用到的）买一送三，但双十一等促销活动期间不享受这个优惠。下半

年企业方反馈有不少患者因为旗舰店在大促期间没有针对EB患者的优惠活动所以在购买商

品后给予店铺差评，影响到了旗舰店评价数据以及平台流量。就该问题已经进行沟通，企业

方表示会继续支持EB患者的购买优惠，并且也表达如果中心有需要支持的其他项目可以与

其进行沟通。 
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2.7.  北京天使妈妈基金会月捐项目合作 

        天使妈妈基金会是中心一直以来合作月捐项目的机构，主要是资质原因。目前天使妈妈

的管理费扣点是捐款总额的3%。平台显示月捐项目自2024年1月至10月捐款金额为151690.92

元人民币（已扣除管理费）。相对目前市场大环境差，各个企业运营艰难的情况，已经是一

个比较好的数据。2024年已经与该基金会签订了续约合同。 

2.8.  上海NEKODA咖啡品牌联名 

        2024年中心尝试与快消品牌进行品牌公益联名的活动，与NEKODA咖啡进行了文创方

向的产品设计尝试。该品牌希望能通过产品与公益相结合，制造一定的话题性，进行品牌附

加值的打造同时也是EB社会宣传的一种新途径尝试。 

         根据捐赠金额来看，销售数据并不好，不过由于该品牌是刚刚创建的新品牌，愿意做

这样的尝试已经难得，可以看后期品牌发展。2025年如果有机会也可以尝试与更有知名度的

快消品品牌沟通是否可以继续做品牌公益联名的项目。同时可以配合中心自媒体运营内容进

行。 
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2.9.  上海久事体育线下活动合作 

        2023年中心主办的蝴蝶杯足球赛第一次与上海久事体育进行合作，久事体育作为场地方

给予了中心大力的支持与帮助，使得活动完满举行并得到活动参与人员的认可。虽然蝴蝶杯

足球赛得到了各个参赛方的认可，但中心通过活动后复盘，进行了投入产出比的严格计算，

考虑到中心举办的活动初衷应该是以服务患者、社会科普宣传以及位患者群体筹集资金与资

源为主，并且筹集到的资金应至少50%比例用于患者群体，筹集到的资源应以服务患者为出

发点。所以中心于2023年末决定不再以主办方身份参与蝴蝶杯足球赛活动。 

        2024年中心与久事体育达成共识，计划共同发起“关爱蝴蝶宝贝城市跑”活动，开启全新

的活动策划，宣传途径，并且严格制定爱心捐赠使用规划。在通过多次会议沟通，以及该活

动场地确认后，活动执行层面已基本确认。但由于本年度内活动开启的时间较晚（2024年下

半年），活动资金筹集不充分，时间冲突等原因。导致该活动无法在2024年度举行。计划延

迟至2025年开启。针对该活动前期重要工作为资金筹集，企业及社会支持。 
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3. 科研支持 

3.1. 唯源立康EB药物临床试验 

       2023年北京唯源立康生物主动联系中心见面，沟通该企业研发的针对DEB患者的

WG1025-01研究支持工作。 

      初期沟通过程中双方都对合作点比较模糊，中心对于从何支持无从下手。在多次沟通之

后，决定由中心发起定期的EB研究者会议，针对该药物研发及临床试验进行专家研讨，以

加快药物上市的进度。作为国内首款针对EB患者的基因药物，一期临床试验结果喜人，中

心会继续配合支持该药物的上市工作。 

3.2. 上海复旦大学附属儿科医院EB患者采样研究 

       在EB MDT的基础上，就诊EB患者会发现一些不清晰的问题，会涉及到采样化验等与EB

研究相关的工作内容，中心会配合医生针对该类工作进行化验费用报销等支持。此支持属于
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EB MDT范围内的项目内容，同时也是EB科研方向的内容。2025年该部分预算可以同步规划

在EB MDT项目内。 

3.3. EB患者信息调查数据分析报告项目 

       2024年中心筹划发起EB患者信息调查数据分析报告项目，与香港中文大学公共卫生及基

层医疗研究方向的董咚教授进行合作。目前需要资金支持该项研究报告的推进工作，将纳入

2025年项目计划及预算中。 

4. 中心运营 

        因目前中心全职团队仅有两人，所以中心运营主要为日常的运行维护等基础性工作。中

心运营与管理工作涉及到日常信息、患者信息、财务会计相关材料等等的更新、整理、留

存，工作进度与质量的把控等等。年终涉及到次年工作计划及预算的制定，同时对中心各方

面资源进行整合，以配合下规划次年工作计划。2024年已招聘一位新的全职中心主任助理，

主要负责患者服务相关的沟通、收集以及整理工作，中心资料的整理，中心微信公众号的管

理以及协助中心主任等工作，目前工作状态及发展良好。新鲜血液的加入让中心整体运营管

理情况更清晰，有明显收效。同时中心在2024年于市区核心地段租赁了新的办公室，并购置

了电脑资料柜等办公设备，通过本年度的使用反馈，针对合作方来访洽谈，各种会议召开以

及患者线下来访咨询等都给予了更好的便捷性与规范性。 

       中心于2024年4月招聘并入职的中心主任助理扎西央宗，已全面承担患者服务工作。原负

责患者服务工作的周迎春先生自2024年8月起不再从中心领取劳务报酬，但仍然会在中心需

要的时候参与到中心工作中。 

        中心一直以来每月均有月报提交发送至中心所有工作人员、理事会成员以及患者委员会

代表。自2024年5月起，中心针对所有需要提交月报的人员实行先月报后工资/劳务费的形

式，见月报发工资/劳务费。自2024年11月起，中心工作月报在删除保密性信息后，以中英

文双语形式在中心微信公众号上进行公开发布。 

        

www.debra.org.cn debra_china@163.com 第  页13

mailto:debra_china@163.com


DebRA ｜ Love Butterfly Kids 脆弱的皮肤·坚韧的爱

5. 分析与总结 

5.1. 财务分析 

5.1.1. 收入 

爱心人士A：100,000元 

爱心人士B：10,000元（购买一副患者画作） 

振德医疗：110,000元 

唯源立康：135,000元（其中需支出专家费90,000元，将计入2025年支出） 

金斯瑞：33,440元 

安波律师事务所：30,000元 

天使妈妈基金会：312,224.12元（其中分为：金斯瑞捐赠98947.76元以及月捐项目213276.36

元） 

NEKODA：6,500元 

总计：737,164.12元 

5.1.2. 支出 

敷料购买：355,350元（合并球赛收入，本年度收入部分没有计算球赛收入，支出中扣除球赛

收益部分：43125.88元）2024年度实际金额等于天使妈妈基金会的312,224.12元。 

护理培训班：57,260元 

支付给员工以及为员工支付的现金(含兼职劳务费)：375,041元 

房租：54,000元 

视频制作：50,000元 

EB MDT门诊费报销及劳务费：15,665元 

基因检测：22,000 

（新生儿护理包的材料费用还没有计算在内、11、12月人力支出未计算） 

总计：886,190.12元（截止10月） 

净收入：-149,026元 
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Tips： 

1. 收入渠道单一，在市场经济大环境下降的情况下，不应该只保守在企业和个人捐赠，需要

增加公益平台的项目申请，并更加重视基金会的项目合作（通过基金会开展新的捐赠项

目）。中心一直以来没有主动联系过企业和基金会等机构，2025年应该进行主动联系沟通 

2. 增加一位员工以及办公室租赁，运营成本增加（全年约198,000）。长远发展考虑，此项是

必要支出。 

3. 敷料采购发放的金额较大，四方角度（中心发展、企业收益转化、科研发展、国家政策推

进），单纯发放敷料对于整体发展都没有很好的转化作用，按照本年度发放的价格3500元左

右/关爱包，大概1-2个月就用完了。2025年患者支持部分会做调整。 

4. 今年活动成本并不高，主要是云南拍摄和护理培训班两项支出较多（其他出差基本都是企

业方掏钱），此项属于必要支出，2025年护理培训班还会增加支出成本。 

5. 目前通过工作内容对应支出来看，主要问题还是在收入渠道上，2025年计划会针对这个问

题根据市场实际情况进行调整。 

二、 2025年中心工作计划及预算 

1. EB患者关爱项目 

        2025年EB患者关爱将作为一个独立的项目进行立项，其中会包含涉及到EB患者关爱与

支持的子项目。中心将所有与EB患者的医疗支持相关的内容整合到该项目下，并进行项目

与预算的规划。 

1.1. EB多学科门诊（以下简称EB MDT） 

        EB MDT作为EB患者就诊的重要途径，需要进行长久的发展，2024年有了一定的基础，

2025年需要进一步的优化。2025年EB MDT项目中已有的支持不变，在此基础上计划扩展EB 
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MDT的区域范围，可以考虑与北京儿童医院及华西医院进行沟通是否有可能针对EB患者开

通MDT门诊挂号，或者EB患者可以直接医院挂号或预约挂号。解决EB患者挂不到号的问

题。 

1.1.1. EB MDT门诊挂号费报销 

        2025年EB MDT门诊挂号费仍然给予就诊EB患者80%的报销福利。EB MDT挂号费报销

政策将不再仅限于上海复旦儿科医院EB MDT门诊，如果其他医院可开通挂号的话，就诊EB

患者也纳入报销政策。 

1.1.2. EB患者手术费用报销 

        2025年将设置针对EB患者并发症需要手术的手术费报销支持。手术项目包含分指、食道

扩张两项。报销额度拟定为手术费用30%。同时可以开放企业一对一帮扶，针对特困患者进

行全额报销支持。（因为有企业表达过一对一支帮扶的意向）。一对一帮扶捐赠，中心仍然

需要收取15%的劳务费。 

1.1.3. EB患者及家属免费基因检测 

         2025年免费基因检测继续开展。需要在一季度内（春节假期后）与中吉智药沟通是否继

续捐赠该项目，如果停止捐赠，需要寻找新的捐赠方。可以直接服务捐赠也可以现金捐赠之

后由中心付费给检测机构。 

 1.1.4. 基于EB MDT就诊患者的相关研究 

        中心将继续支持EB MDT对就诊患者的相关研究，主要为到采样化验费用的报销。（此

项报销并不多，2024年至涉及到两笔，共计不到一万元人民币）。 

1.2. EB护理培训项目 

1.2.1. 线下EB护理培训班 

        2025年将开展春季与秋季两场线下EB护理培训班，目前计划春季其他地区，秋季上海本

地。春季场需要在2025年1月确定城市及参与的护理专家，优先考虑当地有合适的医院进行

合作，最好是场地能在院内，会更便于各项安排与执行。针对EB患者参加培训班的报销政

策，采取申请制，不再进行全员报销，申请通过的患者家庭给予实报实销。 

1.2.2. EB护理视频拍摄 
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        2025年计划与复旦儿科医院护理部共同开展EB护理视频拍这，由振德医疗进行资金支

持，此项是2024年与振德医疗沟通过的支持内容。主要涉及到的工作是与护理专家的沟通协

调。 

1.3. EB疾病相关物资发放 

1.3.1.  EB新生儿护理包发放 

         EB新生儿护理包正常发放。 

1.3.2. 定期免费优质敷料申请 

        优质敷料采购和发放依然继续进行。根据以往物资发放情况，2025年将对EB患者优质敷

料免费发放进行预算比例的调整，将减少采购发放的预算比例。希望能以此优化爱心捐款的

使用转化情况。更多的去关注EB患者急需性的问题（例如手术），EB相关的科研以及社会

宣传等。（调整月捐项目资金使用比例需与天使妈妈基金会进行前期沟通通过后对公募项目

说明进行修改。） 

1.4. 线上及线下患者咨询 

        患者咨询是患者服务中相对碎片化的工作，2025年将更为规范的进行患者咨询内容记录

与整理工作。记录的咨询内容将进行分类，积累整合后可以作为EB患者问卷调查报告的参

考内容之一。也会在患者知情并同意的前提下，每月以患者故事的形式进行公众号文章发

布，每月一篇。（媒体账号内容创作与发布将包含在2025年社会宣传部分。） 

2. 合作与宣传 

2.1. 基金会立项合作 

  目前中心合作的基金会只有北京天使妈妈基金会，项目为“一平方厘米的关爱”月捐项目。

2024年该项目已经续约。目前由于市场经济下滑，企业经营环境相对困难，企业的捐赠支持

力度下降。在这样的形式下，可以增加基金会合作项目（具体项目内容可以在12月8日理事

会上进行讨论，然后更新在最终的年报里。） 
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2.2. 公益平台项目参与 

        以往中心忽视了各大公益平台的项目参与，例如腾讯公益、支付宝公益等，2025年需要

关注此类平台的信息发布，根据具体情况进行项目申请及参与，来增加捐款渠道。项目形式

以长期筹款项目为第一优先级。 

2.3. 企业基于患者关爱项目的合作 

       2025年中心将进行公益项目企业认领的合作形式，既中心规划项目及预算，由企业根据

情况进行项目认领捐赠。这样可以更好的保证全年工作计划的执行。 

（注：2.2与2.3实际为同批项目的不同筹款方式） 

2.4. 关爱蝴蝶宝贝自媒体账号运营   

        2024年中心自媒体账号运营搁置，2025年将全面启动自媒体账号内容的创作及运营，账

号平台为小红书，会针对该账号进行前期的内容方向确定和运营规划，同时所有媒体账号内

容均会同步公募项目的介绍。此项工作将于2024年12月-2025年1月进行并完成。 

2.5. 关爱蝴蝶宝贝城市跑活动 

        关爱蝴蝶宝贝城市跑活动在2024年已经与久事体育进行过多次沟通，已有初步的活动内

容及策划，并且活动场地已确认，但由于资金原因未能在2024年执行。出于社会宣传以及企

业资源支持等角度，考虑2025年尝试继续跟进该活动。活动是否执行的判断标准为支持金额 

需要达到活动执行成本的一倍及以上，若未达到该标准，将不再执行该活动。（活动时间拟

定为2025年5月或10月）。 

       根据2024年该活动的沟通，该活动预算计划在60万人民币（以活动成本以及筹款资金使

用等进行估算）。（机会型） 

机会型合作： 

a. 意大利凯西集团（药物引进及项目支持/调研报告） 

b. 久事体育（关爱蝴蝶宝贝城市跑） 
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c. EB患者调研报告 

3. 科研支持 

3.1. EB专家研讨会 

      2025年将针对EB药物研发以及EB诊疗与生活负担相关的专家研讨会，计划召开时间为

2025年1月-5月，按次进行。会议形式为线上及线下。每次会议将由1-2位EB专家以及1-2位中

心工作人员共同参与，分别代表医疗方及患者群体，根据拟定会议主题展开讨论。 

3.2. EB患者信息调研报告 

         2024年已经计划发起EB患者信息调研报告的工作，与香港中文大学董咚教授进行了线

下沟通，由于资金问题没有继续开展，但前期已做了一部份初级工作，例如调查报告内容的

拟定等，2025年将对其进行立项，并列入企业支持认领项目名单中，进行项目推进。该项目

可作为2025年的储备项目，因为属于典型学术方向项目，所以资金筹集需要机会，会找机会

进行推进。（机会型） 

4. 中心运营 

4.1. 人员招聘 

        目前中心全职人员2人，岗位为中心主任及中心主任助理。2025年增加了媒体运营部分

的工作，根据上半年运营数据来判断是否需要招聘一位专职媒体运营人员。（运营数据主要

参考账号流量及流量转化为捐赠的比例。如果有需要招聘一位专职媒体运营人员，将包含中

心公众号及小红书账号，该职位全职或兼职均可，目前起步阶段可以优先兼职）。可考虑患

者或患者家属，增强患者在中心的参与度。另考虑如何更好的让患者委员会体现其存在的价

值。 

4.2. 办公室管理等基础工作 

中心运营内容没有变化，主要工作内容为日常信息资料的整理，库存管理，人事及会计相关

工作，办公室管理维护等。 
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4.3. 中心合同签署及用章制度 

        2024年中心出于降低风险考虑，与上海安波律师事务所达成合作，聘请该律师事务所作

为中心法律顾问（律师聘请费用已由安波律师事务所作为捐赠款返还给中心）。2025年中心

涉及到的合同类文件均会经过法务审核后进行签署。中心公章财务章法人章的使用均需在中

心企业微信工作台提交用章申请，由中心理事长及财务负责人审批通过后才可使用。 

5. 2025年项目预算表 

（另附） 
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