
2025 年终总结 上海德博蝴蝶宝贝关爱中心
坚守丨开拓丨发展



目录

01

患者服务

团队人员扩容

患者数据管理

特殊患者关怀

专属服务平台

患者伙伴参与

02

项目活动

基因检测支持

护理技能培训

EB 调研

专家义诊

03

媒体宣传

团队组建与账号重启

内容策略与品牌调性

内容升级与专业跃迁

04

合作交流

EB 药物

公益赛事

公益画展

特购通道

会议培训

05

捐赠捐助

现金捐赠（月捐）

物资捐赠

服务捐赠

06

总结

回顾

思考

展望



患者服务
脆弱的皮肤 坚韧的爱



团队人员扩容
三位一体的协同模式：战略-运营-传播
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本年度，我们在团队建设上实现了一项重要突破：成功邀请一位我们长期服务的EB 患者

加入，成为中心专职的宣传专员——连佳慧。

在机构当前的发展阶段，我们形成了以项目目标为核心、高度协同的作战单元 。团队成

员在各自侧重领域发挥引领作用，并紧密互补。

在实际工作中，三人根据项目需要灵活补位，共同保障机构核心目标的达成。这种模式

让我们在资源有限的情况下，保持了最大的灵活性与执行力。

宣传专员 连佳慧

主任 孙春阳

主任助理 扎西央宗

负责战略层的规划，对外合作与资源开拓，把握方向。

主任

负责运营层的患者服务、项目执行与内部保障，

确保落地。

主任助理

负责传播层的品牌内容创作与平台运营，放大

声量。

宣传专员

患者服务 共七页

理事长 周迎春

主任助理 扎西央宗 宣传专员 连佳慧

理事长

负责中心工作的总体把控与监督，把握发展航向。



患者数据管理
从规范收集到安全归档，实现全流程标准化、可溯源管理
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收集 整理 记录

我们的数据只有一把钥匙：

- 依托专业的‘ 灵析’ 数据平台

- 采用统一的收集表单

- 专职人员核验

统一采集入口

归档

结构化主数据 个性化个案档案 云盘云端归档

数据整理四步法 ：

- 数据清洗与去重，建立洁净数据池

- 错误数据纠正，确保数据真实准确

- 格式标准化，为分析与整合奠定基础

- 信息分类与标签化，释放数据洞察力

数据记录采用双轨制：

- 核心信息表（ Excel ）：以结构化表格罗列关

键字段，用于快速查询、统计与全览。

- 个案详情文档（Word ）：以图文形式深度记

录个案状态、特征及个性化信息，作为核心表

的补充与注释。

制度化归档保障安全：

实行“ 每月定期归档、

阿里云盘备份、专职

人员全程负责” 的闭

环管理制度。

患者服务 共七页



患者数据分析
数字背后，是每一个生命的故事
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2025年，我们的服务触达 186 位新增EB 患者。至此，全国（除港澳

台）在册患者总数突破 1678 人，患者社群规模进一步增长。

DEB

69%

EBS

20%

JEB

10%

KEB

1%

2025年新增EB 患者类型占比（基于基因检测结果）

0-1岁 24%

1-6岁 23%

7-12岁 6%
13-17岁 9%

18-40岁 29%

41岁及以上  9%

2025年新增EB 患者年龄分布

患者服务 共七页



特殊患者关怀
通过对最脆弱群体的定向支持，构筑起一道坚实的生命防线
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新生儿专项支持 SCC治疗救助 重 症 住 院 救 助 MDT会诊支持

患者服务 共七页



专属服务平台
“一号一群一咨询”集成患者之家·线上社区
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载体建设

累计连接1000+患者家庭

构建统一服务入口

自2024年6月起，我们创新性地构建了基于企业微信的‘患者私域支持体系’ 。

这不仅是沟通工具的迁移，更是服务模式的升级：我们将超过1000个患者家庭

汇聚于一个可触达、可互动、可服务 的专属空间，通过社群运营、朋友圈信息

触达、1对1免费咨询三维一体的方式，打造了一个有温度、有响应、有归属的

线上支持社区。

社群激活 内容触达 咨询服务

建立并运营高活跃度社群

促进互助与信息共享

通过企业微信朋友圈

实现精准温暖的信息传递

开通对内免费1对1咨询

对外客服通道

已成为我们最核心、最敏捷的患者信息载体

与支持枢纽。

患者服务 共七页



患者伙伴参与
从受益者到共建者、倡导者与资源链接者的角色升华
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EB 患者/家属作为项目核心成员，参与项目活动执行支持。

例如：负责基因检测支持项目、患者需求和生存质量调研定性访谈校对

确保项目真正回应患者最迫切的需求！

内部项目共建：让服务更精准

患者作为机构联合倡导者，共同出席交流活动、接受媒体采访。

例如：上海教育电视台主办的“ 万分之一的遇见” 公益科普视频画展

用亲身经历提升议题能见度与说服力！

对外联合发声：让倡导更有力

患者作为资源链接枢纽，引荐潜在捐赠人、合作伙伴，引荐专业资源。

例如： 100盒莫匹罗星软膏、100盒海得宝润肤礼盒

实现“ 助人自助” 的深层循环！

资源链接反哺：让支持更可持续

患者服务 共七页



小结
我们构建系统，只为缩短关怀抵达的距离
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患者服务 共七页

2025，我们为患者服务的基石

• 团队：构建“战略-运营-传播”铁三角，引进专业人才。

• 数据：系统化管理1678名患者信息，精准分析年度 186名新增患者。

• 关怀：为41名身处特殊困境的患者提供紧急救助与专项支持。

• 平台：连接1000+家庭，打造“一号一群一咨询”的线上家园。

• 伙伴：开启患者从受益者到共建者、倡导者、资源链接者的角色升级。

这一切，只为让每一个生命都被看见、被支持、有希望



项目活动
脆弱的皮肤 坚韧的爱



基因检测支持
破解EB诊疗的“基因密码”
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基因检测是明确诊断、指导治疗与优生优育的关键，但对许多EB 家庭而言，它面临着认知不足、

费用高昂、 解读困难三重门槛，导致许多患者主动放弃。

现状与挑战

为此，我们自2021年起，全力争取并启动了一项为期五年的专项资助计划，为在册患者家庭提供：

• 一次免费的全家系基因检测 ，彻底扫除费用障碍；

• 行业顶尖专家团队出 具的权威报告与明确诊断 ，将晦涩数据转化为一目了然的结论。

我们的破局之道

2025年，本项目圆满收官。今年，我们累计完成了 301个家系 的检测，不仅为这些家庭找到了科

学的答案，也为EB 疾病的研究贡献了宝贵的中国人群数据谱。

基于这301个家系的珍贵数据，我们成功搭建了专属的 EB 患者基因突变数据库 。这不仅是项目成

果的结晶，更意味着对中国EB 诊疗的深远贡献，对全球科研的补充，对未来患者的馈赠。

本项目最深远的回响，在于点燃了患者自身的力量 。其中，一位年轻的EB 患者，在获得清晰的基

因诊断后，历时三年，自主完成了一篇 《蝴蝶宝贝基因报告通俗 化释义》。

我们的感悟：最好的支持，有时不是给出答案，而是提供一把钥匙，激发患者自己寻找答案、乃

至帮助他人的能力。

五年成果与收官

项目活动 共五页



护理技能培训
让专业的护理，离患者再近一点
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自2016年起，我们启动了一项长期的“ 火种计划” ：通过全国巡回培训，系统化地为地方医疗团队赋

能。我们坚信，解锁一位专家、一家医院、一个区域 的诊疗能力，就能让那里的EB 患者告别千里求医

的艰辛。

我们的使命与模式

• 春季天津站： 首次与天津市儿童医院皮肤科团队合作，为华北地区播下新的火种。

• 秋季成都站： 再次奔赴四川大学华西医院李薇教授团队，与“ 老朋友” 共同打磨出一场近乎完美的

标杆性培训。

2025年足迹：深化与拓展

资源最大化： 严格把控成本（天津场5万余元，成都场7万余元），确保每一分赞助都用在“ 刀刃” 上。

公益零门槛：不仅培训免费，更为参会患者家庭报销异地交通与住宿费，实现真正的 “0 成本学习” 。

效果可持续：课程坚持 “ 理论+实操” ，并致力于推动当地医院MDT （多学科诊疗）理念的落地，力

求留下一个“ 带不走的护理团队” 。

核心执行原则：务实与彻底

项目活动 共五页

2025年成果
• 完成第12、 13场全国巡回，累计培训35组患者家庭。

• 新增1家合作医院（天津市儿童医院），深 化1家核心伙伴（华西医院）。

• 切实链接了地域性医疗资源，让更多患者能够 “ 在家门口” 获得科学的诊断与护理指导。



中国EB患者自然病史研究
铸就属于EB患者群体的“证据之剑”
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为填补中国EB 患者群体长期缺乏系统性真实世界数据的空白，我们于2024年启动了 《中国大疱性表皮

松解症（ EB ）患者自然病史的混合方法研究》 。这项研究旨在通过 “ 定性深度访谈 + 定量问卷调研 ” 

的混合方法，绘制出最真实、最完整的中国EB 患者生存图谱。其产出的证据，将成为推动药物研发、

医保谈判、政策倡导无可替代的“ 利剑” 。

项目缘起与战略意义

2024年11月，项目迎来关键曙光：成功获得爱心企业专项资助。我们再次携手资深合作伙伴——香港

中文大学医学院董咚教授 （罕见病真实世界数据实验室负责人）共同牵头。继2019年成功完成641份

样本的问卷调研后，此次合作升级至更深入的混合方法研究，奠定了项目的学术权威性与方法论可靠

性。

关键突破与权威合作

• 团队组建：2月正式成立跨学科项目组，核心成员6人（涵盖社科、医学背景及患者代表），后期在

校对阶段特别增补1名患者成员，确保患者视角深度融入。

• 定性阶段完成： 4月启动后，于4月25日至8月27日期间，高效完成 40人次深度访谈 （覆盖 15名患者、

18名照护者、5名专家、2名企业代表），并于11月11日成功召开调研复盘会。

• 当前进展：项目已顺利完成高质量的定性研究阶段，目前正基于访谈洞察，进行定量问卷的精心设

计。

2025年项目执行与阶段性成果

项目活动 共五页

展望：从数据到改变

本研究不仅是学术探索，更是一场为患者群体争取

未来的证据储备行动 。我们期待这份报告能真正成

为撬动政策、医疗与产业资源向EB 群体倾斜的支点。



线上专家义诊
让屏幕有温度，让距离被治愈
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今年，一项未在年初计划内的活动，因其极其精准地切中了患者、专家与我们三方的共同 需

求，而自发生长为一个明星项目——线上专家义诊。它证明了，最好的服务模式，有时源于对

当下需求的敏锐响应。

缘起：一场源自需求的“惊喜”

• 形式： 通过线上会议，患者与顶级专家 “ 以图为据，面对面 ” 沟通。

• 节奏：自3月起每月一期，形成稳定预期。

• 阵容：汇聚林志淼教授（南方医科大学皮肤病医院）、徐子刚教授（北京儿童医院）、李

薇教授（四川大学华西医院） 组成的顶尖阵容。

• 成果： 2025年累计开展8场，提供 9小时高质量义诊服务，覆盖64人次患者咨询。

模式：高效、精准、可回溯

我们坚信，一次咨询的价值应当被放大。因此，我们在每场义诊后：

• 严谨整理：隐去敏感信息，核对药物名称，确保记录准确。

• 知识开源：将脱敏后的图文版义诊记录公开于官网，转化为可供所有患者复习、学习的公

共知识库。

闭环：从一次咨询到公共知识产品

项目活动 共五页



小结
项目，是我们将初心转化为行动的精密仪器。
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项目活动 共五页

从个体支持到系统建构：2025项目蓝图

我们完成了从 “点”到“面”再到“体”  的战略拼图：

“点”上突破（基因检测）：破解生命密码，奠定科研基石。

“线”上延伸（护理培训）：播撒知识火种，赋能地域医疗。

“面”上扫描（患者调研）：绘制生存图谱，铸造证据之剑。

“体”上连接（专家义诊）：搭建云端桥梁，缩短求医之路。

它们共同构成了我们回应患者复杂需求的立体支持系统。



媒体宣传
脆弱的皮肤 坚韧的爱



团队组建与账号重启
重建发声阵地：专职力量与账号矩阵回归

01

2025年4月，我们以兼职形式，成功招募一名 EB 患者担任宣传专员。这不仅

充实了团队，更将患者视角深度融入品牌传播基因。

关键人事布局

• 4月：规划并启动 小红书 账号从0到1的搭建。

• 5月：完成 微信公众号 的平稳交接与内容重启。

• 9月：实现 微信视频号 与抖音 账号的全面回归（2023年4月停更）。

至此，我们重建了覆盖图文、视频、长短内容的完整新媒体矩阵。

账号矩阵系统性重启

媒体宣传 共四页

关键重启时刻

5月23日 5月26日 9月5日
微信公众号发布首篇交接后内

容：《三、四月工作月报》

小红书以一篇患者故事图文——

他用痛苦雕刻出希望，温柔启程。

视频号与抖音以 “ 患者故事采访视频——从

ICU 到女王大人” 同步回归，宣告全面复苏。



内容策略与品牌调性
讲述我们的故事：阳光、真实、多元的内容宇宙
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我们拒绝悲情叙事，致力于展现EB 群体坚韧、智慧、充满生命力 的真实面貌。

我们的内容宗旨：积极、阳光、轻松、真实

• 微信公众号：机构工作月报、项目公告、深度报告的官方发布台。

• 微信视频号 & 抖音：患者故事采访视频连载阵地；抖音增设 《 EB 基因检测通

俗释义》图文专栏（由患者亲撰）。

• 小红书：最多元的内容试验场，融合图文故事、视频采访、文章连载及品牌

合作联动，以更贴近社群的方式互动。

平台差异化内容布局

媒体宣传 共四页



内容升级与专业跃迁
从线上到线下：内容深度的突破与专业质感的锻造
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• 2025年8月，我们实现了关键突破：内容创作从 “ 线上连线采访” 

迈入 “ 实地家庭探访” 。

• 这一转变，让故事拥有了更丰富的细节、更真实的环境、更深厚的

情感张力。

叙事模式的飞跃：从“采访”到“探访”

• 2025年9月，我们购入了专业拍摄设备（如大疆），为视频内容的画

面稳定性、视听品质与创作自由度提供了硬件保障。

• 这标志着我们的媒体运营，从“ 能用” 走向“ 精专” ，开始以专业

影像的标准来记录故事。

制作能力的升级：专业设备赋能

媒体宣传 共四页



小结
故事还在书写，山腰自有风景
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媒体宣传 共四页

深耕真实，不追流量

我们媒体工作的全部哲学，在于做一名专注的耕耘者，而非流量的游客。

• 我们的方法：在实践中持续复盘，在优化中稳步前行。

• 我们的内容：只呈现最真实的故事，只回应最本质的需求。

• 我们的节奏：不贪快，不迎合，一步一个脚印。

因为我们深信，真诚的积累，自有其万钧之力。山就在那里，我们终将登顶。



合作交流
脆弱的皮肤 坚韧的爱



国内EB药物研发与引进，迎来破局之年
我们正站在从“无药可用”到“有药可选”的历史拐点，积极连接前沿科研与患者希望

01

国内基因治疗新药 创新凝胶制剂研究 国际药物成功引进 未来可期
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并肩同行：年度两大公益赛事合作纪实
这是检验合作深度的试金石，更是共创未来、开拓新局的起跑线
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金斯瑞·高校百公里公益跑——从赛道到聚光灯下的深度参与

第六届“蝴蝶杯”公益足球赛 —— 回归初心，重启共赢
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艺术连接生命：2025公益画展纪实
从 “个人捐赠” 到 “商业共创” 再到 “平台发声”，形成立体合作生态
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看见·自己 艺术商业的公益共振 主流媒体平台的集体发声
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特购通道 —— 从创新试点到可持续支持的探索
在通往健康的路上，有一扇专门为他们打开的门，始终虚位以待
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创新试点：振德医疗战略合作新通路 成熟机制：稳健医疗直接支持通道
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在重要的场合发声：2025年行业会议参与回顾
只奔赴那些与我们使命同频、能带来关键信息、或能拓展战略性关系的场合
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小结
共同构建一个更支持EB患者的生态系统
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2025 蝴蝶宝贝关爱中心支持者生态地图（部分）

优格医疗 中吉智药 金斯瑞生物 振德医疗 凯西医药 唯源立康生物

中哲集团 稳健医疗 海得宝 松达 上海扶轮社 豌豆Sir

上海教育电视台 病痛挑战基金会
天使妈妈慈善基金

会
上海市罕见病防治

基金会
SAS Debra 

Club
WLSA Debra 

Club

这些坚实的伙伴关系，是我们信心的基石，也是我们迈向未来的底气。而所有善意的凝聚与行动的支撑，最
终都指向同一个目标——为患者创造切实的改变。

每一次合作，都不止于一次活动或一笔资源，而是共同构建一个更支持EB患者的生态系统。



捐赠捐助
脆弱的皮肤 坚韧的爱



2025年度现金捐赠
每一份信任，都已成为照亮患者前路的光
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优格医疗

捐赠类型：现金捐赠

捐赠金额：¥80,000 元

关联项目：护理培训

状态备注：到账/已结项

凯西（中国）振德医疗 金斯瑞生物 唯源立康生物

捐赠类型：现金捐赠

捐赠金额：¥100,000 元

关联项目：略

状态备注：到账

捐赠类型：现金捐赠

捐赠金额：¥50,000 元

关联项目：略

状态备注：到账

捐赠类型：现金捐赠

捐赠金额：¥100,000 元

关联项目：专家义诊

状态备注：到账/已结项

捐赠类型：现金捐赠

捐赠金额：¥200,000 元

关联项目：EB 调研

状态备注：到账/执行中
海得宝

捐赠类型：现金捐赠

捐赠金额：¥20,000 元

关联项目：略

状态备注：到账

其他松达 中哲集团 一平方厘米的关爱

捐赠类型：现金捐赠

捐赠金额：¥200,000 元

关联项目：大病救助

状态备注：到账

捐赠类型：现金捐赠

捐赠金额：¥200,000 元

关联项目：略

状态备注：合同签订中

捐赠类型：月捐

捐赠金额：¥300,000 元

关联项目：护理能量包

状态备注：到账

• 公益拍卖 & 义卖

• 爸比读书

• 匿名大额个人捐赠

• 官网通道筹款



2025年度物资与服务捐赠(部分）
每一份信任，都已成为照亮患者前路的光
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振德医疗

捐赠类型：物资捐赠

折合金额：核心支持

关联项目：新生儿专项等

状态备注：持续支持

天津红十字稳健医疗 刘汶姝 睦清

捐赠类型：物资捐赠

折合金额：核心支持

关联项目：京东特购

状态备注：持续支持

捐赠类型：物资捐赠

折合金额：¥40,000 元

关联项目：海得宝礼盒

状态备注：已结项

捐赠类型：物资捐赠

折合金额：¥12,000 元

关联项目：护理培训

状态备注：已结项

捐赠类型：物资捐赠

折合金额：¥2,000 元

关联项目：护理培训

状态备注：已结项
中吉智药

捐赠类型：服务捐赠

折合金额：￥1,354,500 元

关联项目：基因检测专项

状态备注：已结项

其他复旦儿科 上海儿童医学中心 上海新华医院

捐赠类型：服务捐赠

折合金额：核心支持

关联项目：诊疗支持

状态备注：持续支持

捐赠类型：服务捐赠

捐赠金额：核心支持

关联项目：分指/SCC

状态备注：持续支持

捐赠类型：服务捐赠

捐赠金额：核心支持

关联项目：食道/口腔

状态备注：持续支持

• 豌豆Sir

• 上海扶轮社

• SAS Debra Club

• WLSA Debra Club



小结
纸短情长，名单之外，皆是星河
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此页所载，仅是部分。

我们深知，有更多名字未被罗列，有更多支持无法量化。在座的各位，以
及无数默默关注的朋友，才是我们最坚实的后盾。每一份帮助，无论大小，
都早已融入我们前进的每一步，化为了患者脸上更舒展的笑容。数据可以
统计，但爱心随时随地发生。这份情义，我们铭记于心。谨此，鞠躬致谢。

蝴蝶宝贝关爱中心 敬上



总结
脆弱的皮肤 坚韧的爱



我们的答卷
没有宏大的叙事，只有具体的脚步
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• 关于团队：

我们以 “四人核心”  的编制，通过职责划分与协同，达到系统性的患者服务、项目执

行与品牌发声。

但每一次项目落地、每一次危机化解，都证明了这个团队的韧性远超想象。

• 关于执行：资源有限，但解题的方法无限

我们清楚地知道每一分钱、每一份资源的重量。因此，我们像精算师一样规划，像创业

者一样开拓。

从串联基因检测到重启全国培训，从搭建患者平台到回应紧急救助，我们核心的方法论

始终是：在有限的条件下，把每一份能量的效用尽可能的去发挥作用。

• 关于结果：稳定的落地，就是最好的回答

今年，我们没有追逐风口上的概念，只聚焦于最基础的承诺：让该做的事，稳定地发生。

无论是服务1000个家庭，还是完成301份检测，与多家机构和企业共创，这背后是无数次

琐碎、复杂甚至枯燥的细节投入。而稳定，是比任何轰轰烈烈都更难的事。



前行的思考
2025年，我们看到的未来与远方
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在取得进展的同时，我们以最坦诚的态度进行复盘，清晰地看到两个关乎未来可持续发展
的核心课题：

一、资源生态：从“接受馈赠”到“主动共建”
我们意识到，当前的资源来源相对集中，且被动性大于主动性。
• 具体体现：部分重要项目（如护理教学视频）因资金问题受阻。
• 核心思考：我们不能等待资源“找上门”。

二、捐赠人关系：从“合规答谢”到“价值共鸣”
我们反思，现行的捐赠人维护工作停留在合规层面（收据、电子证书），未能充分传达其
善举带来的真实改变。
• 具体体现：捐赠人的付出与项目成果之间的连接感较弱。
• 核心思考：捐赠人不应只是“支持者”，更应是“见证者”与“共创者”。



2026，一起加油！
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感谢聆听 期待您对我们的工作进行批评指正
上海德博蝴蝶宝贝关爱中心

2026.1.9
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