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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理事长周迎春负责。患者咨询以周报的形式进

⾏提交，⾃2023年1⽉1⽇起⾄2023年12⽉31⽇，已接受咨询患者300余名，平均每⽉近30位患

者前来咨询病情，所有信息均有留存成档。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。此类型情况⽐例最

多。 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. 年纪较⼤甚⾄成年⼈，对修复、⼿术等等的咨询，希望能通过⼿术⼲预来提⾼

⽣活质量。 

1.2. EB患者及家属基因检测 

        2023年度有三⼗多个EB家庭通过中⼼进⾏基因检测，从11⽉起，中⼼开始对基因检测实

施完全免费的政策。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。基因检

测⽬前作为中⼼对EB患者及家庭重要的⽀持项⽬，已为100多户EB家庭提供检测服务，并由

复旦⼤学附属⼉科医院的专业医⽣对检测报告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。中⼼也将继续宣传及⿎励EB患者及患者家属进⾏

基因检测。 

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。2023年共发

放总价值近6万元的EB新⽣⼉护理包。 
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1.4. 免费敷料发放 

        2023年度免费敷料发放主要渠道为 1. 企业捐赠敷料，主要⽤于本年度护理培训班现场对

到场患者进⾏发放。 2. 蝴蝶杯⾜球赛净利润的45%⽤于购买敷料，2023年购买敷料⾦额约为

16万⼈民币，此项敷料购买与发放延⾄2024年1⽉执⾏。敷料发放将于2024年2⽉（阴历春节 

假期之后）。本次敷料购买将与“⾦斯瑞关爱蝴蝶宝贝”以及“⼀平⽅厘⽶的关爱”⽉捐两个项

⽬的2023年捐款合并，三个项⽬合并后敷料购买总额约为34万⼈民币（包含中⼼运营费⽤以

及⼈⼒成本和税费等全部执⾏相关费⽤）。 

1.5. EB患者⼤会 

        中⼼在2023年4⽉开展了EB患者⼤会，此次会议内容包括了患者圆桌论坛，EB分指⼿术

讲座，EB伤⼜护理中的疼痛管理，EB瘙痒治理，EB产前诊断以及患者帮扶项⽬的介绍等。

会议共计有35名医护⼈员及志愿者参加，同时有30位患者前来参加（为了现场秩序于安全考

虑，患者参加⼈数限制位30⼈）。现场为到场患者开展了义诊、体检与基因检测等患者服

务，有27位患者参加体检。EB患者⼤会集结了EB患者、家属、医疗机构、企业、社会⼒量

等等各⽅资源，⽬的是推动国内EB领域科研与医疗的进步从⽽让我们国家的EB患者可以得

到更好的医疗服务和政策帮扶，同时也可以得到更多的社会关注加强EB在社会上的认知度

和关注度。 
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1.6. EB护理培训班 

        2023年11⽉4⽇开展了本年度的 “ EB护理培训班 ” 即 “ 2023 遗传性⼤疱性表⽪松解症 

研究趋势与患者护理培训及实践 ”。本次护理培训班是由蝴蝶宝贝关爱中⼼和复旦⼤学附属

⼉科医院共同合作举办，参与的患者及家属⼈数为90余⼈，参与的医护⼈员共计20⼈。此次

护理培训班是历年来参与⼈数最多的⼀次，参与患者远⾄青海。此次中⼼也通过患者申请，

对24位患者及家庭进⾏了全额报销，通过经济⽀持来⿎励偏远地区和困难家庭参与到专业的

EB护理学习中来。本年度护理培训班由于计划原因，只举办了⼀次，这也是造成此次护理

培训班报名⼈数较多，从⽽也带来了后续⼯作量增加的问题，例如患者对接沟通，材料收集

与整理，费⽤报销等等。2024年将按照计划进⾏春季班和秋季班共两次进⾏活动开展。 
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1.7. EB多学科会诊（EB MDT）团队建⽴ 

        2023年6⽉，蝴蝶宝贝关爱中⼼发起EB多学科会诊项⽬，与复旦⼤学附属⼉科医院合作

建⽴了EB MDT门诊。截⽌2023年12⽉，EB MDT接诊15位EB患者，涉及护理科、⽪肤科、 

营养科、消化科、分⼦诊断以及整形外科。15位患者均有会诊记录留存，其中5位患者有相

对较为详细的随访记录。同年11⽉，国家发布政策，⼉科医院可以接诊18岁以上35岁以下成

年患者。EB MDT的建⽴是国内EB相关诊疗体系进步的关键要素，是重要的开始。中国因为

地域辽阔⼈⼜众多，EB患者较为分散，所以对于不同区域的EB患者求医，EB MDT起到了

⾄关重要的作⽤。EB MDT是国内EB诊疗体系发展的第⼀步，也是未来建⽴中国EB House的

关键⼀步。开始总是困难重重，但中⼼会坚持将这⼀体系持续推进下去。 

 EB MDT会诊现场 
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2. 合作与宣传 

2.1. 蝴蝶杯⾜球赛 

        2023年蝴蝶杯⾜球赛是中⼼每年规模最⼤的宣传与捐赠合并项⽬，得到了众多国内外知

名企业、社会团体以及院校机构的⽀持。代表企业有法国优格、⼀汽⼤众、彪马、家乐福、

迪卡侬，上海久事集团等，社会团体有法国扶轮社、国峯基⾦等，院校机构有上海美国⼦⼥

学校，上海法国⼦⼥学校等。也有来⾃于社会各个⾏业的企业与个⼈积极参与⽀持。2023年

蝴蝶杯⾜球赛是历年来规模最⼤⼈数最多的⼀次。超过32家企业，1000余⼈以及超过15,000

平⽅⽶专业场地⾯积。蝴蝶杯⾜球赛是链接EB与社会资源的纽带，2023年通过蝴蝶杯⾜球赛

获得现⾦捐款580,000余元⼈民币，获得物资及服务捐赠（⽤于球赛本⾝）660,000余元⼈民

币，最终净收⼊为340,000余元⼈民币。捐款净收⼊将⽤于敷料购买，护理培训，基因检测，

医学研发，科普宣传以及中⼼运营管理等。蝴蝶杯⾜球赛对于蝴蝶宝贝关爱中⼼以及EB患

者来说是意义⾮凡的，它所积累的各项资源都是未来中⼼推动⼯作发展所必不可少的。在刚

刚进⼊2024年之际，中⼼根据实际情况，例如时间成本，⼈⼒成本以及结果转化等，将对本

年度项⽬计划进⾏调整，最终决定中⼼将暂停组织举办蝴蝶杯⾜球赛，并以更聚焦的⽅式去

开展针对性的企业合作与社会宣传，以结果转化为导向，例如提升宣传内容的质量，通过媒

体增强EB的社会声量，从活动性的企业合作转为长期战略性企业合作等。希望通过中⼼合

作与宣传模式的升级让中⼼以及EB群体的社会影响⼒得到提升，从⽽吸引更多优质资源关

注到EB这个群体。 

2.2. 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2023年与中⼼进⾏了多轮沟通，双

⽅达成长期战略合作的意向。从以往的敷料及资⾦⽀持进⼀步发展成为项⽬合作并共同推进

未来战略合作的发展。法国优格作为多个国家Debra组织的合作⽅，在EB相关领域发展上有

丰富的经验，包括EB House的建⽴，组织机构的服务链体系以及EB相关的科研发展与⽀持

等。2023年，由蝴蝶宝贝关爱中⼼主办，法国优格协办的⼉童创⾯多学科管理论坛暨“蝴蝶

宝贝”舒适化关爱研讨会于11⽉在北京举⾏。会议协同⾸都医科⼤学附属北京⼉童医院，北 
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京京都⼉童医院的各位专家针对⼉童创⾯舒适化尤其是蝴蝶宝贝（EB患者）创⾯舒适化展

开讨论。同时现场也有EB患者及家属到场，对会议内容进⾏提问与沟通。 

2.3. 媒体宣传 

        2023年媒体宣传并没有投⼊太多精⼒，主要是缺乏整体的宣传计划以及与媒体充分有效

的沟通。本年度主要媒体宣传均为媒体主动对接进⾏采访，分别是三联⽣活周刊和新华社瞭

望东⽅周刊，其中三联⽣活周刊是2022年发起的采访，但延迟到2023年⽂章发表。以下为两

个线上媒体的流量数据。 

主流媒体的线上平台宣传对于蝴蝶宝贝关爱中⼼的社会认知度有⾮常重要的社会指导性作

⽤，但流量相对于⾃媒体低很多。媒体宣传⼀直是中⼼以往的短板，主要原因是精⼒与⼈⼒

不⾜导致，从⽽没有制定完整的媒体宣传计划并执⾏。这⼀部分在2024年将提上⽇程，将有

规划的去逐步进⾏。媒体宣传核⼼在于优质的宣传内容，所以初步宣传核⼼⼯作将放在内容

策划、制作以及蝴蝶宝贝中⼼品牌化上。 
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2.4. 志愿者-院校机构合作 

        志愿者服务征集与服务⼀直是中⼼各个活动中不可缺少的⼀部分，社会志愿者们给予中

⼼组织与执⾏活动⾮常重要的帮助。2023年的两项重要活动蝴蝶杯⾜球赛与EB护理培训班，

中⼼都采⽤了⼀对⼀招募志愿者的形式，主要志愿者招募合作对象为上海本地国际学校。国

际学校更加注重社团活动以及学⽣的社会实践，这是其中重要原因之⼀。例如上海美国学校

（SAS）的学⽣社团中有学⽣⾃发组织的EB CLUB，他们在校内招募社员，科普EB相关知

识，积极参与中⼼举办的活动。在本年度内的两场重要线下活动中，他们也表现的⾮常出

⾊。学⽣是社会未来的中流砥柱，为这些对公益事业感兴趣的学⽣提供志愿者实践的机会是

⼀个双向收获的过程。对于中⼼、志愿者乃⾄公益事业未来的发展都具有重要的意义。在 

2023年中，中⼼与各个国际学校都开展过多次线上及线下会议，也受邀参加了上海美国学校

的线下招新活动，更近距离的了解到这些孩⼦们对于公益事业的看法和他们正在做什么。在

会议中，中⼼也从学⽣们的表达中学习到了很多新颖且具有创意性的想法。也希望这样的⼀

对⼀志愿者合作⽅式可以侧⾯培养年轻⼀代⼈对公益事业的兴趣，引发年轻⼈对社会责任的

关注与重视。 

3. 中⼼基础⼯作 

        中⼼基础⼯作主要为中⼼管理、中⼼宣传、中⼼财务三⼤部份。 

        中⼼管理⼯作涉及到⽇常信息的更新、整理、留存，⼯作进度与质量的把控，病友委员

会的沟通（2023年度病友委员换届已完成），阶段性召开理事会等。年终涉及到下⼀年⼯作

计划及预算的制定，同时对中⼼各⽅⾯资源的进⾏整合，以配合下⼀年⼯作计划的制定。

2023年度存在的管理问题主要有两点。⼀是与理事会的各位理事沟通不⾜，⼆是⼯作进度把

控不到位。主要原因是在5⽉份更换新的中⼼主任，新⼈对于中⼼⼯作内容以及相关⼈员不

熟悉，从⽽导致⼯作节奏不稳定，⼯作内容出现疏漏的情况。2024年需要对这两点更为重视

并尽快调整。 
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        中⼼宣传⼯作主要是中⼼微信公众号的管理，⽇常科普及倡导等。中⼼⽬前只有微信公

众号在⽇常运营，但更新频次不多，主要是配合中⼼活动以及重要事件进⾏⽂章撰写与更

新。2024年中⼼⾃有宣传账号会同步合并到2024年媒体宣传⼯作计划中统⼀进⾏。 

        中⼼财务⼯作主要内容有财务记账，季度财务相关材料核对与整理，⼯资及劳务费发

放，⽇常报销，经费使⽤规划与分配，库存整理与记录等。⽬前是中⼼主任配合中⼼财务共

同进⾏此项⼯作。 

       2024年中⼼将招聘⼀位全职员⼯作为主任助理配合中⼼主任⼯作，相信新成员的加⼊会

给中⼼带来新鲜的⾎液和能量，这也是中⼼发展迈出的重要⼀步，让我们共同期待蝴蝶宝贝

关爱中⼼进⼊下⼀个更好的阶段。 

4. 2024年⼯作计划 

4.1. 患者服务 

4.1.1. EB护理培训班： 

线下，春季1场秋季1场 

4.1.2. 专家义诊： 

全年共4次，分别为3⽉、6⽉、9⽉、12⽉。专家义诊使⽤视频录制的形式，两个⽉内线上收

集并整理EB相关的问题，第三个⽉EB专家选取部分具有代表性的问题⼀⼀进⾏解答，以视

频录制的形式进⾏线上发布。 

4.1.3. EB护理视频拍摄： 

将计划拍摄专业性的EB护理视频，视频内容质量要达到可针对专业医院护理⼈员进⾏教学

为准。该视频将配合2024年EB MDT地区服务点的医护⼈员学习使⽤。 

4.1.4. EB新⽣⼉护理包发放：照常 

4.1.5. 基因检测：全额免费 

4.1.6. 敷料购买与发放： 

将根据2024年捐款情况进⾏购买⾦额分配。 

www.debra.org.cn debra_china@163.com 第  ⻚10

mailto:debra_china@163.com


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

4.1.7. EB患者⼼理咨询： 

⽬前没有明确的合作机构或个⼈，但有推荐，可以进场尝试。EB患者及家属的⼼理咨询可

作为长期⼯作进⾏推进，但2024年不会投⼊太多精⼒。 

4.2. 合作与宣传 

4.2.1. EB宣传⽚拍摄： 

        2024年2⽉22⽇中⼼将于拍摄团队前往云南楚雄彝族⾃治区直苴村对⼀家少数民族EB家

庭进⾏为期三天的拍摄。此次拍摄为蝴蝶宝贝关爱中⼼与绍兴振德医疗的合作项⽬。宣传⽚

为3-5分钟，将通过媒体投放进⾏社会传播。2024年度中⼼与绍兴振德医疗达成合作意向，在

共同合作拍摄EB宣传⽚的同时，中⼼也将参与2024年3⽉振德医疗30周年庆活动，活动现场

将设置双⽅合作启动仪式。后续合作将涉及到持续性的物资与善款捐赠，社会宣传与倡导，

品牌IP合作，线下爱⼼活动等。 

        北京唯源⽴康⽣物科技股份有限公司在2023年已与中⼼进⾏过联系与线下见⾯，针对该

公司正在进⾏的EB基因药物研发情况进⾏沟通，以及期望与中⼼进⾏合作。2024年该公司研

发的EB基因药物已经开始投⼊临床试验，中⼼将开始进⼊合作执⾏阶段。 

4.2.2. 媒体资源整合与对接： 

媒体资源整合对接，2024年会开启中⼼⾃媒体账号，⽬前计划开通⼀个⾃媒体平台进⾏运

营，根据年度黄⾦投放期4⽉10⽉作为投放节点，同时配合EB宣传周等EB相关特殊⽇期。 

4.2.3. 蝴蝶宝贝关爱中⼼品牌IP建设： 

中⼼视觉系统统⼀，包括所有对外输出的视觉体系规范，logo使⽤，字体使⽤等。中⼼宣传

相关纸质⽂本的设计与制作，中⼼⼈员名⽚制作等。 

4.2.4. 蝴蝶宝贝IP衍⽣/跨界联名： 

⽬前与振德医疗沟通有意向做⽂创衍⽣品品牌合作，会继续推进。计划谈判企业：PUMA、

法国优格。 

4.2.5. 建⽴企业长期合作： 

2024年度企业长期合作⽬标企业：振德医疗、法国优格，国峯基⾦ 
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4.3. EB科研 

4.3.1. 专家共识： 

2024年计划在11⽉召开EB学术讨论会，此次会议结果转化⽬标是完成EB专家共识并进⾏发

表。 

4.3.2. 患者信息整理与统计： 

2023年EB MDT已有⼀份EB患者信息收集与统计表初稿，2024年将继续推进这份统计数据的

完成。 

4.3.3. EB MDT： 

医院或机构对接，⽬前计划⽬标为三个城市：郑州、⼴州、北京。⽬标是可达成设置接收

EB患者的定点医院门诊，对该定点医院门诊医护⼈员进⾏EB护理培训（可使⽤新的护理视

频）。对患者进⾏EB专家推荐（区域针对性推荐）。⽬前实际情况是此⽬标的达成有⼀定

的困难，但2024年会进⾏尝试根据情况来进⾏阶段性调整。 

4.4. 中⼼运营 

4.4.1. ⼈员招聘：进⾏中（截⽌到2024年3⽉20⽇完成） 

4.4.2. 中⼼办公室租赁：进⾏中（截⽌到2024年2⽉29⽇完成） 

4.4.3. ⽇常基础⼯作：照常 
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5. 2023年财务报告 
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5.1. 财务报告补充说明： 

        2023年年末上海德博蝴蝶宝贝关爱中⼼的净资产⽐年初增加了⽉17万元，需要考虑这些

增减因素： 

a. 盘点中⼼的实际库存敷料，增加存货53,981元。效果等同于应增加2022年年末的净资产。 

b. 因2024年1⽉才收到发票，⼀笔应付款39,000元没有计算在2023年。等同于应减少2023年年

末的净资产。 

c. 员⼯福利应付：10,891.75。等同于应减少2023年年末的净资产。 

d. 蝴蝶杯⾜球赛项⽬净收⼊部分应有约16万元⽤于购买敷料，到年末尚未执⾏。等同于应减

少2023年年末的净资产。 

e. 2023年召开了患者⼤会，项⽬资⾦157,996.72元来⾃于历年来的的预留。等同于应减少2022

年年末的净资产。 

注：如不考虑患者⼤会，DebRA的实际净资产减少了约9万元。 

        如考虑患者⼤会，DebRA的实际净资产增加了约7万元。 

        2023年收到现⾦捐赠919,319.11元，⽐2022年的1,876,314明显减少。主要是因为2022年有

与⾦斯瑞公司合作的项⽬收⼊，同时2023年蝴蝶杯⾜球赛的收⼊有所减少。 

        2023年⼀⽅⾯经济⼤环境不理想，另⼀⽅⾯中⼼主任更换对⼯作的连续性有明显影响。

展望2024年，维持中⼼的捐赠收⼊仍有明显困难，因为我们计划停⽌参与组织蝴蝶杯⾜球

赛，聚焦服务患者，促进医学研究和提⾼公众认识的宗旨上。 

感谢长期对中⼼财务⼯作做出贡献的王顺云，王⽂军。
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