
 

 

上海德博蝴蝶宝贝关爱中心第三届理事会第一次会议工作

讨论 

1. 未来四年的目标和任务 

上海德博蝴蝶宝贝关爱中心致力于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。 

我们的目标集中在以下方面 

• 为大疱性表皮松解症患者及家庭提供帮助， 

• 向全社会宣传该疾病相关知识， 

• 推动医疗机构为患者提供更好的服务。 

我们需要一方面继续已经开展的常规工作，另一方面开创一些新的领域。 

1.1. 患者服务 

中心的服务体系搭建已经比较完善了。下面几项日常工作继续开展 

⚫ 病友登记 

⚫ 咨询热线 

⚫ 发放捐赠敷料及护理指南 

⚫ 促进敷料和住院费用报销 

⚫ 蝴蝶宝贝能量包 

⚫ 组织网络义诊 

⚫ 学术资料的翻译和整合 

原计划于 2021 年召开的患者大会，因疫情推迟到了 2022 年。未来可考虑至少每届理事会的最

后一年召开一次全国患者大会。 

2022年 11月/12月是否还有可能召开患者大会？ 

==>患者大会是一个很好的患者直接见到医生，得到义诊的机会。只开线上会议，患者的积极

性不高。同时患者们并不太关心医学研究的进展，毕竟多数人听不懂。建议患者大会延期到能现场

见面的时候举行。 

考虑增加“家庭护理指导”，同时拍一些护理视频。和病友登记登记工作一起由周迎春负责。 

1.2. 推动 EB 医学研究 

因为 EB 患者人数少，在全国各地都建立 EB 诊疗中心不现实。诊疗中心的建立依赖于核心医生

的推动。当前及未来几年内，我们仍然致力于与上海的新华医院和儿科医院合作，支持这两个全国

性诊疗中心的提高和发展。 

今年李明和邓丹都离开了新华医院，可能导致新华医院的 EB 多学科诊疗无法开展更多工作，

甚至现有工作变得困难。好在陈付英还在新华医院，仍可为 EB患者住院提供帮助。 

中心的财力可以支持每年 20 万元的科研经费。中心将继续与全国研究 EB 的医生和学生合作，

为科研项目提供资金支持。同时中心也可以安排人力，支持各种患者调研。有合适的项目请提出。 
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因为绝大多数 EB 患者在刚出生后就有皮肤外在的疾病表现，其诊断相对比较容易，特别是表

现比较严重的 EB 患者。妇产医院发现异常后通常会把患者转到市级或省级儿童医院，这些医院的

皮肤科医生有能力辨认出 EB或怀疑 EB。进而患者可以联系到上海德博蝴蝶宝贝关爱中心或 EB医生

专家。 

但不太熟悉 EB 的医护经常会以为 EB 患者都会发展的很严重，实际上有非常多的 EB 患者，刚

出生的时候表现得很严重，但几个月或几年之后会明显减轻。医护不了解这一点会导致患者不了解

这一点，进而给新生儿父母带来沉重的心理负担。 

虽然难以在各省建立 EB 诊疗中心，但仍有一些方法可以提高 EB 患者得到的医疗服务质量，比

如推动医护专家撰写诊疗指南，使接诊 EB 患者但经验不多医生能有据可依，避免对病情的错误处

理或极度悲观预测。 

上海大学廖新化老师在成立公司研究 AAV 治疗 JEB。希望中心以投资方式支持。理事们表示需

要先搞清楚政策是否允许公益机构做股权投资。查中心章程，发现没有提股权投资。查国家政策，

发现 2019 年 1 月 1 日实施的《慈善组织保值增值投资活动管理暂行办法》规定“慈善组织直接进

行股权投资的，被投资方的经营范围应当与慈善组织的宗旨和业务范围相关。”因此投资研究 EB 治

疗的公司原则上可行。 

中心现有有效登记患者 1200 多名，另外有 300 多名患者因去世，失联等各种原因删除。患者

登记数据是疾病自然史研究的基础。李明和陈付英也尝试过做更多患者跟踪，但发现远程获取的患

者数据质量不高，比如肾功能各家医院的检查项目和标准不同。同时有些患者无法出门做检查。 

 

1.3. 传播 

未来持续拍摄疾病和机构的宣传视频，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。 

今年的《看见·蝴蝶宝贝》是一个很好的作用。明年继续拍摄？每年或每两年发布一集？ 

除了专业的宣传片，还需要持续的患者故事。拜访患者家庭时可以提供护理指导，同时对患者

或家属做一个采访做成短视频。需要有一个具有采访和文字、视频编辑能力，同时时间灵活，可以

一起拜访患者的人。 

中心对患者创作的内容支付报酬，标准是每篇文章 500-800元，可能的情况下以敷料抵现金。 

黎小锋老师的纪录片《蝴蝶宝贝》素材拍摄已完成 80%，已经找了制作公司申请出版许可，目

标仍然是通过院线发行。需要资金支持，赞助方可作为联合出品人。 

1.4. 开拓更多的资金来源 

做任何事情都需要资金。上海德博蝴蝶宝贝关爱中心服务于 EB 患者，但并没有向 EB 患者收费，

我们的运营资金来自于企业、基金会和个人的捐赠，很不稳定。2018年以前优格公司的捐赠占我们

收入的很大一部分。2019年以后扶轮社的捐赠占我们收入的很大一部分。 

首先中心需要稳定并尽可能扩大蝴蝶杯足球赛的规模和收入。未来争取在其它城市也能开展足

球赛，并邀请各地优胜球队来上海参加总决赛。 

最近两年和北京天使妈妈慈善基金会合作的月捐项目和限期募款项目给中心和患者带来了稳定

但不多的捐赠收入。希望未来通过我们的宣传视频，可以有更多的翻番的捐赠。 
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除了蝴蝶杯足球赛之外，我们需要开拓其它企业捐赠渠道。争取在 2023 年以后实现每年来自

企业的捐赠达到 50万元以上。 

未来几年的收入目标？ 

1.5. 组织发展 

2022年的一大任务是完成 3A等级评定。随后考虑在 2023年申请慈善组织认定。再进一步，考虑

在 2025年前后申请公募资质。 

没有患者和家属愿意参加理事会或中心专职工作。希望未来 EB病友委员会能多承担一些工作，比

如评选中心资助的受益人，联络本地的患者采访，拜访本地（本市）的新生儿患者家庭。分工的方

向是专职人员找外部资源，控制项目，EB病友委员会联系病友并分发资助。 

中心迫切需要宣传主管。暂时没有合适人选的情况下，能否找到合适的长期志愿者？是否可以宣传

外包？ 

蝴蝶杯足球赛的执行外包？蝴蝶杯足球赛的组织工作今年已经面临困难，因为有些法国人离开了上

海，同时他们举办了 4年活动后有些疲惫。明年如果继续组织球赛的话，只能中心负责。届时考虑

找会务公司或策划公司负责。但具体怎样组织，可能要到年底再决定。 

2023年中心应该有两名专职人员和一些长期志愿者。根据中心的收入和业务情况，可以进一步增

加专职人员和志愿者。人员需要选择和培养，为了保有两名合格的人员，短期内可以多招人试用。 

2023 年应该有一个合适的办公场地。注册地维持青浦.是否有有浦东或交通方便的地方免费和低价的长

期场地？办公面积 45-60 平方。 

 

邓丹建议把中心的工作按项目组织起来，同时用于内部组织和筹款。有的放矢，让有爱心的人找到奉献

爱心的落脚点。每个专项公益都有链接，分队，可以接受人/财/物的资助。 

建议的项目有： 

蝴蝶宝贝拍摄行动、蝴蝶宝贝宣传行动、 

蝴蝶宝贝基因检测包、蝴蝶宝贝临床研究计划、 

蝴蝶宝贝文献翻译工作站、 

蝴蝶宝贝敷料捐赠、蝴蝶宝贝爱心导诊、蝴蝶宝贝补给站 

其中多补给站做了些讨论，上海复旦附属儿科医院已经有爱心房间可供就诊患者和陪护人员短期租住。 


