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1 机构信息 
蝴蝶宝贝是指遗传性大疱性表皮松解症患者。大疱性表皮松解简称 EB，来自英文

Epidermolysis Bullosa。患者的皮肤和眼睛、口腔、食道、呼吸道等粘膜组织在受到轻

微摩擦后就会发生水疱或血疱，进而创伤溃烂，皮肤"像蝴蝶翅膀一样脆弱"。这种疾病

没有“治愈”的方法，患者的皮肤反复受伤，终生处于巨大的痛苦中。但使用优质的创

伤护理产品（敷料），可以显著提高患者的生活质量。 

上海德博蝴蝶宝贝关爱中心是患者家属和医生举办的公益组织，于 2014 年在上海

市社团局注册。中心的宗旨是：不断改善遗传性大疱性表皮松解症患者及家庭的医疗、

生活、学习、工作和社会交往质量。 

根据发达国家的统计，EB的发病率大约是十万分之五，其中约五分之四是较轻的单

纯型（EBS）患者，五分之一是较严重的交界型（JEB）或营养不良型（DEB）患者。按发

病率推算，中国较严重的 EB患者应该有一万多人。到 2017年年底，在上海德博蝴蝶宝

贝关爱中心登记的患者已超过 700人。 

上海德博蝴蝶宝贝关爱中心是国内迄今为止唯一的EB患者组织。工作的方向包括：

患者支持，推动科研，及科普宣传。 
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2 2017 年主要工作 

2.1 患者支持 

数字一览 

发放优拓敷料 10,0080片，329人次 

护理培训 郑州，30户 EB家庭 

EB患者走访 15户 EB家庭 

患者大会 北京，50户 EB家庭 

蝴蝶宝贝能量包（新生儿护理包） 24名 EB新生儿 

网络义诊 12位患者--400+在线收看 

蝴蝶宝贝安心测（免费基因检测） 2户 EB家庭 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

2.1.1 与法国优格合作，免费为全国 EB 患者分发优拓敷料 

蝴蝶宝贝关爱中心与法国优格公司建立了长期合作的战略合作伙伴关系，优格公司
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的优格基金会致力于为全球的 EB 患儿提供帮助和支持，在中国，优格基金会每年都为

EB患者提供一定数量的免费优拓。 

 

2017 年，我们一共接受了优格公司捐赠的敷料 100080 片。这些敷料在 4 月、8 月

和 12 月分三期发放，申请家庭分别为 118、98 和 111 户，此外我们还向北京大学第一

医院、北京儿童医院和上海复旦儿科医院提供了部分捐赠敷料，以供前来就诊的 EB 患

者使用。蝴蝶宝贝关爱中心留存约 900片为需要紧急救助的患者提供帮助。 
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2.1.2 护理培训班暨 99公益日《蝴蝶爸妈要进修》项目 

 

2016 年的护理培训班广受欢迎，我们在 2016 年的 99 公益日再次在腾讯乐捐平台

与壹基金合作，上线了蝴蝶爸妈想进修项目，向公众募款筹办 2017 年的培训班，最终

圆满完成筹款目标 9万余元。2017年 5月 29 日 ，培训班顺利在河南郑州开班，来自全

国 14个省 27户家庭参加了培训，当天还有来自听到消息，临时加入的三户河南的患者

家庭，共 30户蝴蝶宝贝约 70人济济一堂，认真研习了疾病的基本护理，分指手术的知

识以及 EB 特殊症状的处理等疾病知识，并在下午参加了四位专家的义诊。培训结束后

报名的 27户家庭参加了结业考试并全部通过，领取了结业证。 

 

2.1.3 爱心上海项目 

2017 年 1 月，我们承接了上海市团市委举办的爱心上海——助力蝴蝶宝贝展翅飞

翔项目，为分布在上海 7个区县的 15户罕见病家庭送去疾病所需特制敷料和护理手册，

并由专业人士指导护理方法和科学饮食。 

项目于 2 月 12 日正式开始实施，历经一个多月，在 3 月 19 日完成所有 15 户家庭

的走访，其中直接受益人数 14 人，儿童患者 12 名，成人患者 2 名，间接受益家庭 14

户，受益人数 70余人。针对项目提供的服务，所有家庭都表示非常需要敷料， 同时也

感到护理的专业指导非常必要；此外正确的就医信息是患者家庭迫切需要知道的，我们

在走访中也发现，几乎所有的患者家庭都有在初诊时遭遇医护人员不了解罕见病的情况，

走了很多弯路，才得到确诊。展望未来，所有的患者家庭都表示还希望能够得到更多的

特制敷料，这已经成为他们生活的必需品；另外如何合理利用医保政策，专业人士的指

导都是患者殷切盼望的。本次项目实施非常成功，为患者家庭带去了实际的帮助，急患

者所急，想患者所想，减轻了一些家庭的经济负担，也为患儿带去社会的爱心和关爱。 
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2.1.4 患者大会 

10 月 29 日，蝴蝶宝贝关爱中心联合法国优格基金会在北京儿童医院顺义妇儿医院

成功举办了“牵手蝴蝶宝贝”——2017 第三届全国 EB 患者大会。这届大会的最大亮点

是我们在首都医科大学附属北京儿童医院、北京儿童医院顺义妇儿医院和北京大学第一

医院设立了国内首批“蝴蝶宝贝”专病门诊，今后这三家医院的皮肤科将建立合作关系，

通过开展临床、科研、患教等，共同为蝴蝶宝贝抚慰“断翅之痛”。 

 

来自上海和台湾的护理专家讲座和现场指导相结合，耐心细致地为患者解答护理和

日常生活方方面面的疑问；此外多学科的医学专家为患者进行了义诊；北京和台湾的研

究人员分别介绍了 EB 基因治疗研究进展和 EB 药物研究进展，让大家看到了 EB 的治疗

希望，并对 EB 的基因治疗和药物研发有了初步了解，患者和家属均表示期待医学进一

步发展，能够早日为蝴蝶宝贝们祛除病痛。会议在心理疏导方面也是殚精竭虑，为年龄

较小的患者准备了魔术表演，为成人患者和家属献上一人一故事的戏剧表演。 

第三届患者大会的成功举办，有利于提升社会各界对于大疱性表皮松解症患者的关

注度，同时也增进了患者家庭之间的交流与互动，帮助患者家属学会了更加科学地护理

方法，同时也极大增强了患者家庭战胜疾病的自信心，鼓舞他们不畏艰难、砥砺前行，

奋斗出属于自己的出彩人生。  
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2.1.5 蝴蝶宝贝能量包 

 

能量包是我们为新生的蝴蝶宝贝家庭特别准备的，这些新生儿父母是最需要帮助的

群体，孩子甫一出生，父母就要面对皮肤缺损，血肉模糊的宝贝，那种惊慌失措和心疼

无助是普通的父母无法想象的。这样的时刻特别需要给新晋升的爸妈们力量和支持，能

量包中的护理视频能教授他们迅速上手护理孩子，一些基本常用的敷料也是他们急需的，

护理手册能够全面向他们介绍疾病的起因，应对和接下来应该着手去做的，为新生儿父

母带去强大的正能量，帮助他们迅速意识到自己面临的现实，勇敢地承担责任，照顾护

理好柔弱的蝴蝶宝贝，呵护宝贝们快乐地成长。 

能量包项目于 2016年 8月开始推出，至当年年底已经为 10位新生儿或出生不久的

EB 患儿家庭提供。2017 年我们继续开展这个项目，为解决了他们的燃眉之急，受到患

者家属一致称赞和欢迎。这一年我们为 24 名蝴蝶宝贝寄去优拓，美皮康和护理指南及

护理视频，虽然整体只花费 12000元，但是对这些家庭度过最初最困难的第一个月作用

是巨大的。 

 

2.1.6 义诊 

2月 19日，邀请到上海复旦附属儿科医院的叶莹、窦丽敏和陈劼老师，在护理咨询

群为患者义诊，解答疾病和护理的相关知识，义诊当天有 12 位患者获得机会提问，义

诊时长 2小时，当天护理群中有 400多人在线，旁听了义诊相关问题，详细的记录我们

在义诊结束后整理发布在中心的网站上。 

20170219义诊全纪录 

http://www.debra.org.cn/patient/freediag/diag201702/
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2.1.7 蝴蝶宝贝安心测 

大疱性表皮松解症患者可通过基因检测了解疾病的精确分型，为应对各种并发症做

好准备，预测疾病发展的方向，提前做好应对措施；基因检测的结果还可以作为产前诊

断的依据。基因检测是许多 EB 患者的需求，但是一些家庭经济条件不太理想的患者家

庭，支付检测费用有困难。 

在北京大学第一医院皮肤科的大力支持下，中心启动了蝴蝶宝贝安心测项目，可向

部分贫困患者提供帮助，免除一万元基因检测费用，为这些家庭做精确的分型诊断，提

供产前诊断的依据。2017年项目发布后，陆续为 2户家庭（分别来自江西和河南）提供

了免费的基因检测，这一项目还将在 2018年持续接受申请。 

 

2.1.8 与医院合作，建立专病门诊 

 

在去年的工作计划中，我们提到随着科学的进步和网络的发展，目前省级医院医生

对 EB 的诊断基本不成问题，但是仅仅停留在给出正确的判断这一层面，确诊后如何治

疗，如何应对并发症，如何提供正确的护理仍旧悬而未决，许多新生儿家长在初始都走

了很多弯路，花了不少冤枉钱，我们希望能够联合几个大城市的医院皮肤科，建立 EB的

专病门诊或就医绿色通道，提供诊断、治疗、以及远期随诊服务。经由专业的医护人员

一早介入，病患家庭能够及早做好心理准备，学习正确的护理方法，避免不可逆的二次

伤害，提高患儿生活质量。今年这一目标得以在北京的三家医院率先实现，他们是北京

儿童医院，北京顺义妇儿医院，北京大学第一医院。目前这三家医院的皮肤科都能为 EB

患者提供专病服务和诊疗，未来我们还将继续加强与其他省级医院的合作， 增加专病

门诊的数量，拓宽全国 EB患者就诊的渠道。 
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2.2 推动与此疾病相关的科研工作 

 

2.2.1 向国内患者家庭介绍最新科研成果和进展 

作为国内唯一一家服务于大疱性表皮松解症患者的公益机构，向国内患者介绍疾病

的基本知识，医学研究的最新进展和成果，我们责无旁贷。2017年，我们利用微信公众

号这个平台发表多篇文章 

林博 EB专题讲座 阅读量 990 

引以为戒，科学就医 阅读量 454 

遗传性大疱性表皮松解症基因治疗 阅读量 1139 

我们也能换肤吗？阅读量 888 

非病毒载体用于隐性营养不良型大疱性表皮松解症基因治疗 阅读量 592 

 

2.2.2 护理指南改版 

我们在 2017年 6月最终获得优格公司的资助，完成了彩色版护理指南 1000本的印

制工作。新版指南增加了来自患者家庭的护理经验和包扎指示图，也保留了家庭必备用

品清单等内容，非常实用，许多患者家庭情愿自付邮费也要向中心索要新版指南；此外

林博和徐哲主任在皮肤科医生的专业会议上也帮助我们发给专业人士；在 10 月底北京

的患者大会上也面向患者和公众免费发放，半年内发放近 400本。 

 

 

 

http://mp.weixin.qq.com/s/nw4Eqeq7QIQonlFjJSFPHg
http://mp.weixin.qq.com/s/Hxxi3-ztQ4n-rpjRcPSVhg
http://mp.weixin.qq.com/s/3cVjLCknVkovT08tbMAKCQ
http://mp.weixin.qq.com/s/tgJ1FwaA_7oade4zZbVNeQ
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2.3 宣传和普及本疾病的相关知识 

2.3.1 罕见病日宣传 

2 月参加了上海交通广播电台的《公益向前行》国际罕见病日特别节目的录制，此

外还参加了网络节目看看新闻的《叩击》栏目的专题采访，就疾病的基本常识和目前患

者面临的境况向公众介绍。 

 

 

2.3.2 微信公众号的运营 
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除了罕见病日的宣传，我们的公众号在疾病知识普及和公众宣传倡导方面积极运作，

今年 10月最后一周，恰逢国际 EB宣传周，我们陆续推出了《牵手蝴蝶宝贝-2017第三

届 EB全国患者大会欢迎您》，《蝴蝶若彩虹，遇上方知有》，《EB关爱日，蝴蝶宝贝有话

想对您说》等一系列文章，体裁有真人童话故事，公开信和会议邀请函。在患者大会之

后，又发表一系列医学论文解读，为患者家庭介绍全球最新的医学研究进展 

 

2.3.3 国际交流 

今年的国际 DebRA大会在 11月 24日新西兰召开，中心理事长周迎春应邀参加了会

议。在会上了解到全球其他国家蝴蝶宝贝关爱中心的工作内容和方式，也接触了不同的

敷料生产厂家，并且看到来自不同国家的患者现身说法，分享他们的日常生活和护理经

验，周理事长在中心网站详细介绍了每一天的日程安排和所见所闻，收获颇丰。点击参

加 2017年国际 DebRA大会实录可见。 

参加这样的国际会议，有助于我们了解其他国家针对 EB 患者的政策，救助方法，

护理方法，护理用品等各方面情况。比较下来，中国的患者人数最多，登记患者的人数

也不少，但是我们针对 EB 患者的政策并不算友好，患者组织做的事也还远远不够。参

加这样的会议让我们认识到自己的差距，鞭策我们加快步伐，调整工作计划，期待下一

次在这样的大会分享上面中国 DebRA能够有更让人惊艳的表现。 

 

http://mp.weixin.qq.com/s/0Dt5oIPwNJDvaeQaNJ496g
http://mp.weixin.qq.com/s/0Dt5oIPwNJDvaeQaNJ496g
http://mp.weixin.qq.com/s/P_htGQ0hXzBhka_9CDz6Ww
http://mp.weixin.qq.com/s/fkogMdIZOlSKuz-S57g2TQ
http://mp.weixin.qq.com/s/fkogMdIZOlSKuz-S57g2TQ
http://www.debra.org.cn/aboutus/disclosure/2017debra/
http://www.debra.org.cn/aboutus/disclosure/2017debra/
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3 2018 年工作计划 
2018年，我们的工作主要还是分常规工作和新增工作两个部分，主要是已有的项目

和新增加的项目。 

3.1 新项目-医患走访项目 

日常的咨询工作中，我们发现仍旧有不少地方的新增患者找不到知道这个病的医生

和医院，或者是简单的确诊之后，再也得不到医护人员更多的帮助。我们感到迫切需要

加强跟医护人员的沟通，经过检索，发现今年来研究 EB 的医学专家数量在逐年增加，

我们计划去拜访一些发表过 EB 研究论文的医生，需求进一步的合作和沟通，希望能够

拓宽一些患者就医复诊的新渠道。这些地区可能包括并不限于：杭州，深圳，广州， 成

都，西安，沈阳，郑州，武汉，南京。同时我们也想通过这次走访更清晰地了解这些地

区的患者情况。因为我们在 17 年初的上海地区患者走访过程中有很多收获和反思，感

觉虽然有网上沟通交流的平台，但是毕竟涉及动手操作的演示，如果能够面对面亲自看

到患者和创面，可能会更有利于患者家庭对正确护理方法的掌握，同时我们也有机会能

够了解到更多患者真正的需求，为我们今后的工作打开思路。  

3.2 新项目-政策倡导和建议 

国内 EB 患者面临各种各样的困难和痛苦，包括难以得到正确的诊断和医疗指导、

看护者没有掌握和每日践行恰当的护理方法、没有办法免费或低价获得优质敷料、找不

到愿意处理并发症的医院、打预防针、读书、就业有障碍、家庭收入低等等。对比国外

患者的情况，梳理国内患者的问题，目前看来对患者生活质量影响最大的因素就是出于

过重的经济负担，患者无法安心地使用优质敷料。 

长远来看，EB 患者特效的敷料应该经由医保提供，我们计划在 2018 年先在上海提

交一份政策建议，建议按慢病给 EB 患者提供优质敷料，医保覆盖 90%~100%。在上海递

交了政策建议之后，如能获准通过并实施，再复制类似模式到国内其它省份。但政策的

改变周期很长，我们将竭尽全力倡导和呼吁政府部门的支持。 

3.3 已有项目和工作持续推进 

 病友数据库建设 

 咨询热线 

 发放捐赠敷料及护理指南 

 蝴蝶宝贝能量包 

 免费基因检测 

 组织网络义诊 

 国际交流 

 罕见病日宣传活动 

 微信公众号和网站平台的维护 
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如果有多余的资金和可能，我们也希望能够完成下面两件事： 

3.4 拍摄机构宣传片 

每个公益机构都希望被人广为所知，微电影或小视频就是一个很好的传播方式。蝴

蝶宝贝关爱中心是国内唯一一个为 EB 患者服务的公益机构，我们有自己的唯一性和专

业性，我们为患者做了很多，也希望为他们做的更多，我们想要拍摄一个关于本疾病和

本机构的宣传视频，以便在未来的工作中向公众更清楚有效的展示我们做的事和我们做

事的目的。好的创意极难明确估价，我们初步的预算为 3-5万。 

3.5 优惠价购买优质敷料 

发达国家（新加坡除外）的患者和台湾地区患者都可以通过医保免费或以极低的费

用获得疾病所需特制敷料及其它护理用品，从而极大地减轻疾病带来的痛苦，正常参与

社会生活。但中国大陆地区的 EB 患者却没有这种幸运，敷料只在很少的地区和医院进

入医保；即使进入医保，报销比例通常为 50%，患者家庭需要自付 50%，而从医院购买

这些产品的价格非常昂贵，自付的 50%也是一笔不小的费用，EB患者需要长年累月使用

这些敷料，多数家庭无法承受这种经济负担。 

长远来看，EB患者特效的敷料应该经由医保提供，虽然我们竭尽全力倡导和呼吁政

府部门的支持，但政策的改变周期很长，我们无法预期何时会有成果，在近期甚至相当

长的时间内，仍然需要有过渡的措施来帮助 EB 患者。因此中心希望能够与敷料生产公

司洽谈合作，提请在华公司履行企业社会责任，在保证成本的前提下为这一罕见群体奉

献爱心，提供价格补贴，从而让更多患者买得起用得起优质敷料，在无法治愈的无奈现

实中，尽量减轻病痛，提高生活质量。 

3.6 小项目及合作项目 

迄今为止上海德博蝴蝶宝贝关爱中心基本上只关注疾病知识，护理方法和护理产品，

没有太多关注患者心理。我们在 2018 年想要做些尝试，初步计划是组织上海地区的患

者春游。患者和家属自费参加，在外面住一晚。可能是自驾游。具体方案会在 3月份开

始规划。 

上海德博蝴蝶宝贝关爱中心已举办过两次护理培训班，第一次在上海，第二次在郑

州。护理培训班可以帮助患者及护理人快速掌握伤口处理的知识和技巧，对提高患者生

活质量很有帮助。护理培训班在 2018 年会继续举办，但调整为由优格公司负责课程设

置和讲师聘请，上海德博蝴蝶宝贝关爱中心负责参加培训家庭的招生。今年计划在四个

城市召开护理培训班，初步计划除上海外还包括北部、南部、西部各一个城市。 

3.7 组织建设 

2018 年上海德博蝴蝶宝贝关爱中心第一届理事会任期结束。我们会在年底前完成

换届。欢迎有能力有想法的病友及爱心人士自荐或推荐担任理事或监事。推荐别人需要

确认被推荐人同意。另外因为中心注册在上海，理事和监事必须以常驻上海人士为主。 

上海德博蝴蝶宝贝关爱中心长期招聘志愿者和全职员工。具体信息请看网站：
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http://www.debra.org.cn/aboutus/job/ 

直接服务患者的工作任务我们计划更多地让志愿者承担。天道酬勤，自助助人，患

者和家属应该是中心工作的积极参与者而不是单纯的被服务对象。 

http://www.debra.org.cn/aboutus/job/
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4 财务公示 

4.1 2017 年财报 
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2017 年上海德博蝴蝶宝贝关爱中心财务工作的规范化有了提升。此前为了降低税

负，一些收入和支出做了延期确认，导致资产负债表不能反应中心当期完整的财务状况。

因为 2016 年中心申请到了免税资质并且财务负责人对民非组织捐赠收入的记账方式有

了更清楚的了解，2017年全部确认了以前的收入和支出。 

2017年第四季度，按照上海市社团局的统一部署，上海德博蝴蝶宝贝关爱中心参加

了上海市社会组织评估的评级认证工作。尽管最终没有评到 3A 等级，但借此机会我们

进一步规范了财务工作，梳理了相应的流程，做到了每笔收入和支出都有据可查，实现

了“以评促建”的目的。 

另外以前我们帮助其它未注册的罕见病机构做过财务托管，后来发现托管的项目财

务信息有些乱，消耗了我们很多精力，并且不符合我们的宗旨和业务范围，因此在 2017

年全面停止了财务托管。 

2017 年是我们财务工作逐渐走向规范化的过渡期，一些过往的账目完全按新的规

则梳理耗费巨大但所获不多，我们的工作重点是现在及以后的财务信息。相信在 2018年

我们的财务信息会更加清晰。 

感谢对中心 2017年财务工作做出贡献的王顺云，王文军，孙芳。 

中心的定期财务报告可在本链接中查询： 

http://www.debra.org.cn/aboutus/disclosure/ 

4.2 捐赠明细 

蝴蝶宝贝关爱中心是上海市民政局注册成立的非营利性公益组织，我们的收入基本

来自捐赠，我们在网站和微信公众号开通了捐赠渠道，捐赠人可以选择支付宝或者微信

方式奉献爱心和对中心工作的支持，除非特别指明，收到的捐款都会用于维持上海德博

蝴蝶宝贝关爱中心的存在和运转，也会用到一些小的公益项目上，比如为为新生儿患者

发放护理材料包。 

去年的年报我们按照按照季度整理出了捐赠清单，今年限于篇幅，我们不再贴出每

一笔捐赠的明细 ，但是所有的捐赠者都可以捐款后即时在网站查询到您的捐赠情况，

链接如下 

http://www.debra.org.cn/donate/list/?&&tx_payment_pay%5Bpay-time-

start%5D=2017-01-01&tx_payment_pay%5Bpay-time-end%5D=2017-12-31 

您也可以按月查询或者指定日期查询，通过查询明细可以看出，相当一部分捐赠者

本身就来自蝴蝶宝贝患者家庭，这些人接受了中心的帮助，也反过来资助中心去帮助更

多的患者家庭，病友之间的彼此支撑相携，不离不弃也是支持我们中心继续努力的动力。 

 

2017年，我们仍不得不跟水疱君缠斗不休，然而年末的基因治疗技术给我们带来了

新希望。 

2018年，怀着美好的希望，我们呼唤你的加入，你健康平安，我们为你祝福；你深

陷苦痛，我们不离不弃。你要相信，新的一年，总会有新的气象。

http://www.debra.org.cn/aboutus/disclosure/
http://www.debra.org.cn/donate/list/?&&tx_payment_pay%5Bpay-time-start%5D=2017-01-01&tx_payment_pay%5Bpay-time-end%5D=2017-12-31
http://www.debra.org.cn/donate/list/?&&tx_payment_pay%5Bpay-time-start%5D=2017-01-01&tx_payment_pay%5Bpay-time-end%5D=2017-12-31
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