
 

（北京病痛挑战公益基金会）2020 年度工

作报告 
 

本基金会按照《中华人民共和国慈善法》《基金会管理条例》及相关规定，编制（2020）

年度工作报告。基金会理事会及理事、监事保证年度工作报告内容真实、准确和完整，

并承担由此引起的一切法律责任。 

 

 

                                            法定代表人签字： 

基金会印章： 
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六、履行信息公开义务情况 

 

七、监事意见 

 

八、业务主管单位审查意见 

一、基本信息 

基金会名称 北京病痛挑战公益基金会 

统一社会信用代码  53110000MJ0175993J 

最近一次取得税收

优惠资格的年度和

批次 

是否取得 
取得优惠的时

间 
批准部门 批准文号 

公益性捐赠税前

扣除资格 
⊙是〇否 2020-12-30 

北京市财政局、北

京市税务局、北

京民政局 

京财税〔2020〕2661 号 

非营利组织免税

资格 
⊙是〇否 2019-04-09 

北京市财政局 、

北京市税务局 
京财税〔2019〕611 号 

其他资格 〇是⊙否    

宗旨 帮助各类罕见病家庭、支持罕见病组织发展、传播罕见病知识。 

业务范围 为罕见病患者和团体提供救助和支持，加强社会对病痛群体的认知，推动公众



参与。 

是否登记或认定为 

慈善组织 
⊙是〇否 

登记或认定 

时间 
2016-12-22 

是否取得 

公开募捐资格 
〇是⊙否 取得时间  

成立时间 2016 年 02 月 03 日 原始基金数额 200 万元 

业务主管单位 无 

基金会住所 北京市丰台区南三环东路 6 号嘉业大厦 B 座 603 室 

电子邮箱 bttz@chinaicf.org 传真 无 

邮政编码 100079 网址 http://www.chinaicf.org/ 

秘书长 
姓名 固定电话 移动电话 电子邮箱 

王爽 400-0408772 xxxxxxxxx wangeo@chinaicf.org 

年检年报工作联

系人 

姓名 固定电话 移动电话 电子邮箱 

穆云辉 400-0408772 xxxxxxxxx muyunhui@chinaicf.org 

社会组织 

新闻发言人 

姓名 固定电话 移动电话 电子邮箱 

王爽 400-0408772 xxxxxxxxx wangeo@chinaicf.org 

理事长 鲁丹 
是否兼任其他组

织法定代表人 
否 

本届理事会 

换届时间 
2016-02-29 届期（年） 4 

会计师事务所名称 
北京中廉会计师事务所（普通合

伙） 
审计意见类型 无保留意见 

报告日期 2021-03-05 报告编号 
中廉审字[2021]第 0163

号 

说明：现任国家工作人员按照民函［2004］270号规定执行。 

二、机构建设情况 

 

（一）理事会召开情况 

本年度共召开（2）次理事会 

一、 本基金会于 2019-12-29 召开（一）届（九）次理事会议 

出席理事名单：鲁丹、曲栋、王爽（王奕鸥）、史录文、彭燕妮、刘军帅、于光东 

未出席理事名单：无 

出席监事名单：麦红红、张强 

未出席监事名单：岳屾山 



会议决议：一、 全票通过病痛挑战基金会 2020 年工作及财务报告。 

 

备注：无 

二、 本基金会于 2020-12-29 召开（一）届（十）次理

事会议 

出席理事名单：鲁丹、曲栋、王爽（王奕鸥）、史录文、彭燕妮、刘军帅、于光东 

未出席理事名单：无 

出席监事名单：麦红红、张强 

未出席监事名单：岳屾山 

会议决议：一、 全票审议通过任命马滔为北京病痛挑战公益基金会执行秘书长。 二、 全

票审议通过任命孙荣甲为北京病痛挑战公益基金会副秘书长。 三、 全票审议通过修改章

程以下条款： 第三条  本基金会的宗旨：以开展慈善活动为宗旨，不以营利为目的。帮

助各类罕见病家庭、支持罕见病组织发展、传播罕见病知识。本基金会遵守宪法、法律、

法规和国家政策，践行社会主义核心价值观，遵守社会道德风尚，恪守公益宗旨，积极履

行社会责任，自觉加强诚信自律建设，诚实守信，规范发展，提供社会公信力。负责人遵

纪守法，勤勉尽职，保持良好个人社会信用。 第五条  本基金会坚持中国共产党的全面

领导，根据中国共产党章程的规定，设立中国共产党的组织，开展党的活动，为党组织的

活动提供必要条件。暂不具备单独建立党组织条件的，可以通过建立联合党组织或由上级

党组织选派党建工作指导员等方式，指导开展党的工作。本基金会邀请党组织负责人参加

或列席本单位管理层会议。党组织对本基金会重要事项决策、重要业务活动、大额经费开

支、接收大额捐赠、开展涉外活动等提出意见。 第八条  本基金会由 5-25 名理事组成理

事会。本基金会理事每届任期为 5 年，任期届满，连选可以连任。 第十六条  本基金会

设监事 1-3 名。监事任期与理事任期相同，期满可以连任。3 名以上监事可设监事会。 第

三十四条  本基金会开展重大慈善项目，应当由理事会表决通过，且同意的人数不得低于

到会理事人数的 2/3。本基金会的重大慈善项目包括：（一）捐赠（资助）超过 100 万元

的慈善项目；（二）其它理事会认为重大的公益慈善项目。 第四十条  本基金会的重大

募捐、重大资产变动、重大投资、重大交易及资金往来是指：（一）一次性募集超过 100

万元的活动，属于重大募捐；（二）发生 100 万元以上的资产变动，属于重大资产变动；

（三）一次性投资超过 100 万元的投资活动，属于重大投资；（四）100 万元以上交易及

资金往来，属于重大交易及资金往来；（五）其它理事会认为的重大募捐、重大资产变动、

重大投资、重大交易及资金往来。 第五十七条  本章程经 2020 年 12 月 29 日理事会表

决通过。 

 

备注：无 

 

（二）理事会成员情况 



序

号 

姓

名 

性

别 

出生 

日期 

理

事

会

职

务 

工 作
单 位
及 职
务 

是否专
职 

政
治
面
貌 

本年度在
基金会领
取的报酬
和补贴(人
民币元) 

领取报
酬和补
贴事由 

是否为党
政机关、
国有企事
业单位退
（离）休
干部 

退（离）
休干部
是否办
理备案
手续 

1 鲁

丹 

女 1982-

07-04 

理

事

长 

北 京

病 痛

挑 战

公 益

基 金

会 

是 群

众 

42700 专职 否  

2 曲

栋 

男 1973-

06-04 

副

理

事

长 

广 州

市 恭

明 社

会 组

织 发

展 中

心 

否 中

共

党

员 

0 无 否  

3 王

爽 

女 2016-

03-07 

秘

书

长 

北 京

病 痛

挑 战

公 益

基 金

会 

是 民

主

党

派 

196700 专职 否  

4 彭

艳

妮 

女 1975-

05-25 

理

事 

南 都

公 益

基 金

会 

否 群

众 

0 无 否  

5 史

录

文 

男 1963-

07-14 

理

事 

北 京

大 学

药 学

院 药

事 管

理 与

临 床

药 学

系 

否 中

共

党

员 

0 无 否  

6 刘

军

帅 

男 1965-

06-17 

理

事 

北 京

罕 见

病 诊

疗 与

保 障

学会 

否 中

共

党

员 

0 无 否  

7 于 男 1979- 理 沸 点 否 群 0 无 否  



光

东 

05-15 事 投 资

公司 

众 

 

（三）监事会成员情况 

序号 姓名 性别 出生日

期 

工作

单位

及职

务） 

政治

面貌 

本 年
度 在
基 金
会 领
取 的
报 酬
和 补
贴(人
民 币
元) 

领取报
酬和补
贴事由 

是否为党
政机关、国
有企事业
单 位 退
（离）休干
部 

退（离）休
干部是否
办理备案
手续 

1 岳 屾

山 

男 1978-

04-28 

北京

市岳

成律

师事

务所 

民 主

党派 

0 无 否  

2 张强 男 1974-

10-08 

北京

师范

大学

社会

发展

与公

共政

策学

院 

中 共

党员 

0 无 否  

3 麦 红

红 

女 1968-

07-31 

广州

市缘

爱行

社会

工作

服务

中心 

群众 0 无 否  

 

说明：理事、监事工作单位职务指理事、监事现工作单位及职务，离（退）休的填写

原工作单位及职务；无工作单位的填写“无”。 

 

（四）工作人员情况： 

本机构共有（13）位工作人员 

说明：请填写秘书长及以下工作人员情况，如理事、监事专职在基金会工作，也需填

写。 

 

姓名 性别 
政治面

貌 
出生日期 学历 

是否在基

金会领取

薪酬 



王爽 女 
民主党

派 
1982-01-01 硕士 

是 

张娜 女 群众 1993-04-16 大专 
是 

崔莹 女 群众 1988-03-24 高中 
是 

杨启慧 女 群众 1993-03-26 本科 
是 

苏佳宇 男 群众 1990-09-08 本科 
是 

马滔 女 群众 1992-07-27 本科 
是 

穆云辉 男 群众 1987-11-19 大专 
是 

张娟 女 群众 1991-11-02 大专 
是 

张皓宇 男 
中共党

员 
1988-10-20 硕士 

是 

鲁丹 女 群众 1982-07-04 本科 
是 

孙荣甲 男 
中共党

员 
1992-07-22 硕士 

是 

杨瑞秀 女 群众 1971-08-13 大专 
是 

木子贞 女 群众 1998-04-18 大专 
是 

 

 

工作人员管理 

人事管理制度 ⊙ 有 〇  无 

专职工作人员

签订聘用合同

人数 

13 

专职工作人员

参加社会保险

人数 

失业保险 13 养老保险 
1

3 

医疗

保险 
13 

工伤保险 13 生育保险 13 

财务和资产管理 

人民币开户银

行及账号（列

出全部账号） 

中国建设银行北京展览路支行  

11050161920000000025 招商银行北京分行中关村

支行  110940982210806 

外币开户银行

及账号（列出

全部账号） 

无 

财政登记 ⊙ 有 〇  无 税务登记 ⊙登记〇未登记 



 
□ 行政事业性收费票据 ☑ 捐赠收据 ☑ 税务

发票 □ 其他 

使用票据种类  

财会人员 
序号 姓名 岗位 专业技术资格 

1 张娟 出纳 中级会计资格证 

 

 

（五）、党组织建设情况 

社会组织信息 

社会组织名称 

北京病痛

挑战公益

基金会 

社会组织分类 基金会 
社会组织统一

信用代码 

53110000MJ0175

993J 

从业人员总数 13 负责人姓名 王爽 
负责人联系方

式 
18601026114 

从业人员团员

青年人数 
10 28周岁以下团员人数 3 

  年满 28周岁至 35周岁青年人数 7 

从业人员中民

主党派人数 
1 

从业人员中少数

民族人数 
1 

从业人员中女

性总数 
9 

是否建立工会 否 是否建立团组织 否 是否建立妇联 否 

党建指导员 

是否派驻党建

指导员 
否 

党建指导员  联系电话  联系邮箱  

 

 

党组织信息 

是否建立党组

织 
是 

党组织名称 

中共北京市医疗健康领域基

金会第一联合委员会第四流

动党员联合党支部 

隶属的上级党组织名称 

中共北京市医疗健康

领域基金会第一联合

委员会 

党组织类别 流动党员联合党支部 党组织成立时间 2020-07-01 

党组织书记 张皓宇 联系电话 xxxxxxxxx 联系邮箱 
zhanghaoyu@chinaic

f.org 

党组织联系人 张皓宇 联系电话 xxxxxxxxx 联系邮箱 
zhanghaoyu@chinaic

f.org 

 

 



党员信息 

党员总体情况 

党员

总数 
2 

党员中 

专职人员 
   2 人  

党员中 

兼职人员 

     

0人  

流 动

党 员

数 

2 正式党员 
    2

人  
预备党员 

     

0人  

姓名 
性

别 

民

族 

出生

日期 
学历 

党组织关系

所在支部 

人员

类别 

加入党

组织日

期 

转为正

式党员

日期 

工作

岗位 

党内

职务 

行政

职务 

张皓

宇 
男 

汉

族 

1988-

10-20 

硕士

研究

生 

中共华北石

油管理局华

美综合服务

处委员会科

研社区服务

站居委会党

支部 

正 式

党员 

2010-

05-13 

2011-

05-13 

民办

非企

业管

理岗

位 

党支

部书

记 

一般

工作

人员 

孙荣

甲 
男 

汉

族 

1992-

07-22 

硕士

研究

生 

中共济南市

历下区社会

组织培育发

展中心支部

委员会 

正 式

党员 

2018-

10-28 

2019-

10-28 

民办

非企

业管

理岗

位 

无 
副秘

书长 

 

 

党建活动开展情况 

党组织活动场所 
☑有□

无 

40.00 平

方米 
党组织活动经费 □有☑无  

党组织活动经费

保障情况 
□上级拨付□管理费用列支□自筹□其它  

党组织组建以来 

发展党员情况 

积极分子 0人 发展对象 0人 

预备党员 0人 转正 0人 

年度组织生活 
党员大会 0次 支委会 0次 

组织生活会 1次 党课 1次 

是否开展党建工

作培训 
☑是□否 1次/年 

党建品牌活动 

（简述特色、做

法） 

参与编辑党委工作简报，该简报汇总党委所属基金会的月度工作与党建工作信

息，定期发布，推进党委所属基金会的互相学习交流。北京病痛挑战公益基金

会及所属的医联党委第四流动党员联合党支部的党员，通过参与编辑党委工作

简报，了解了党中央最新的精神、政策和行业动态、伙伴机构最新情况，学习

到了许多经验，有助于更好地在工作中为人民服务，为工作对象服务。 



 

 

填表说明： 

1.从业人员是指在秘书处等内设机构的全职工作人员； 

2.党组织名称、上级党组织名称请严格按照党组织成立批复红头文件填写； 

3.流动党员是指由于就业或居住地变化等原因，在较长的时间内无法正常参加正式组织关系 

所在党组织活动的党员。 

4.党建指导员 

“是否派驻党建指导员”，选“是”须填写党建指导员相关信息，选“否”不用填写。 

5.党组织信息 

“是否建立党组织”，选“是”须填写党组织相关信息，选“否”不用填写； 

6.党员信息 

党员总数=专职党员+兼职党员=正式党员+预备党员，流动党员数应不大于党员总数。 

党员详细信息列表需填写的党员信息行数应与党员总数相等。 

党员详细信息列表中涉及“是”或“否”的选项，选“否”后相关信息不用填写。 

7.党建活动开展情况 

“党组织组建以来发展党员情况”、“年度组织生活”，未建立党组织的不用填写。 

8.从业人员青年人数是指 18-35 周岁的青年人数；28 周岁以下团员人数是指计入共青团，

具 

有团籍的人数；年满 28 周岁至 35 周岁以下团员人数是指加入共青团且保留团籍的党员

（一 

般是专、兼职团干部）。 

（六）人力资源情况 

从

业

人

员 

从业人员总数 全职 13(人)  兼职（0） 人 

13人 专职（13 ）人 借调 离退休 负责人 
工作 

人员 

男 女 负责人 工作人员     

 

社会组织及党组织所获主要荣誉 

时间 所获奖项 获奖原因 颁奖单位 
备

注 

     



4人 
9

人 
2 11人 

0

人 
0人 0人 0人 

户

籍 
京籍 3人 非京籍 10人 

境外人

员 
0人 

学

历

结

构 

博士及以上 0人 

硕士

（含在

职研究

生） 

3人 本科 4人 

大专 5人 中专 0人 
高中及

以下 
1人 

职

称

结

构 

高级

职称 

0

人 

中

级

职

称 

0人 
初级职

称 
0人 无职称 13 人 

其中：高级社工师 0 人 社工师 0 人 
助理社

工师 
2 人 

年

龄

结

构 

35岁（含）及以下 10人 

35岁以

上-60

岁

（含） 

3人 
60岁以

上 
0人 

在

本

单

位

工

作

年

限 

1 年以内（含）的 
1年至 3年（含）

的 
3年至 10年（含）的 10 年以上的 

0 11 2 0 

工

资

薪

酬 

执行工资制度 自定岗位 

年工

资总

额 

1438

025.

48

元 

专职

人员

工资

总额 

135656

1.81 

元 

其他

人员

工资

总额 

814

63.

67 

元 

负责人年工资标准 15000 元 

部门

负责

人年

工资

标准 

1200

0 元 

工 作

人 员

年 工

资 标

准 

80000

元 

从业

人员

平均

年工

资 

110

617

.34 

元 

社

会

保

障 

签订劳动合同 13 人 参加社会保险 13 人 

参加住房公积金 

1

3 

人 

参

加

补

13 人 

参加商

业保险 13人 



充

医

疗

保

险 

   

志

愿

者

情

况 

志愿者岗位数  5 个  志愿者人数 639 人 

志愿者服务人次数 30人次 志愿服务时间 240 小时 

 

三、公益事业/慈善活动支出和管理费用情况 

（一）接受捐赠情况、大额捐赠收入情况 

        单位：人民币元 

项 目 现金 非现金 合计 

一、本年捐赠收入 9694362.52 0.00 9694362.52 

（一）来自境内的捐赠 9694362.52 0.00 9694362.52 

其中：来自境内自然人

的捐赠 
13800.00 0 13800.00 

来自境内法人或者其他

组织的捐赠 
9680562.52 0 9680562.52 

（二）来自境外的捐赠 0.00 0.00 0.00 

其中：来自境外自然人

的捐赠 
0 0 0.00 

来自境外法人或者其他

组织的捐赠 
0 0 0.00 

二、接受非公益性捐赠

情况 

（对捐赠人构成利益回

报条件的赠与或不符合

公益性目的赠与） 

0 0 0.00 

三、大额捐赠收入情况  

捐赠人 
本年捐赠额 

用途 
现金 非现金 



中华社会救助基金会 

3648000.00 0 

罕见病医疗援

助工程三期项

目 

达索析统（上海）信息

技术有限公司 624000.00 0 

罕见病医疗援

助工程三期项

目 

协和发酵麒麟（中国）

制药有限公司 486200.00 0 

低血磷性佝偻

病患者组织支

持 

合计 4758200.00 0.00  

说明： 

大额捐赠收入中的捐赠人是指本年度累计捐赠超过基金会当年捐赠收入 5%以上或者 500 万

以上的捐赠单位或个人： 

捐赠人如要求不公开姓名、名称的，可以其他代号代替，其他捐赠信息要公开。 

2、慈善组织公开募捐备案情况           

是否在登记的民政部门进行了募捐方案备案   是  否 

募捐方案的活动名称  

备案编号  备案时间  

是否在异地开展募捐  是  否 开展异地募捐

是否向所在地

民政部门报送

了募捐方案 

 是  否 

是否开展互联网募捐  是  否 

开展互联网募捐请填写募

捐平台名称 

 

 

 

未取得公开募捐资格的慈善组织               

单位：人民币元 

项 目 数额 

上年末净资产 3680973.69 

本年度总支出 9164530.77 

本年度用于慈善活动的支出 8692007.28 

管理费用 467577.13 

其他支出 4946.36 

本年度慈善活动支出占上年末净资产的比例

（占前三年年末净资产平均数额的比例） 

236.13%（本年）298.95%（前三年末

净资产） 

本年度管理费用占总支出的比例 5.10% 



说明：本表所称慈善活动、管理费用等应符合《慈善法》、《关于慈善组织开展慈善活动年度支出

和管理费用的规定》的规定。 
 

 

（四）业务活动开展情况 

1、本年度公益慈善项目开展情况 

本年度共开展了（3）项公益慈善项目，具体情况如下： 

项 目 名

称 ： 

罕见病医疗援助工程/罕见病医疗援助工程三期项目 

本年度是否开展了公开

募捐： 

〇 是 ⊙ 否 

开展公开募捐的起始时

间： 

 

本年度是否开展： 
□ 评比表彰 □ 节会 □ 庆典 □ 论坛 ☑ 研讨 □ 

展会 □ 表彰活动 

本年度是否进行了专项

审计： 

⊙ 是 〇 否 

项目本年度收

入： 

人民币 0 元 

项目本年度支

出： 

人民币 2962550.44 元 

运作模式: 〇 资助 ⊙ 运作  〇 混合 

服务对象: 

□ 所有人 □ 儿童 □ 老人 □ 某类特殊人群 □ 少数族裔 □ 残疾人 □ 妇女 

☑ 某种病种人群 □ 其他 

服务领域: 

〇 体育 〇 教育 ⊙ 医疗卫生 〇 文化艺术 〇 社会服务 〇 科学研究 〇 生态

环境 〇 灾害救助 〇 法律与公民权利 〇 政府倡导 〇 公益事业发展 〇 志愿服

务 〇 扶贫及社区发展 〇 其他 

服务地区: 

□ 境外 ☑ 全国 □ 北京市 □ 天津市 □ 河北省 □ 黑龙江 □ 吉林省 □ 辽

宁省 □ 内蒙古自治区 □ 山西省 □ 上海市 □ 江苏省 □ 浙江省 □ 湖北省 

□ 河南省 □ 山东省 □ 江西省 □ 福建省 □ 湖南省 □ 广东省 □ 广西壮族

自治区 □ 云南省 □ 贵州省 □ 四川省 □ 重庆市 □ 海南省 □ 西藏自治区 

□ 陕西省 □ 甘肃省 □ 新疆维吾尔自治区 □ 青海省 □ 宁夏回族自治区 □ 

安徽省 □ 



项 目 介

绍： 

一、项目介绍：罕见病医疗援助工程是由病痛挑战基金会发起的全国性

民间罕见病公益援助项目，由罕见病医疗援助工程全国项目、罕见病医

疗援助工程地方专项（浙江、山西、山东）组成。 二、项目周期：罕见

病医疗援助工程：2019 年 2 月-2020 年 2 月，具体申请截止时间以项目

公告为准；罕见病医疗援助工程三期项目：2020 年 8 月-2021 年 2 月，

具体申请截止时间以项目公告为准 三、项目目标 1.为罕见病群体提供有

针对性的专业医疗援助； 2.探索多方共付的罕见病保障模式，推动医保

政策出台 3.病友组织支持转介服务，提升罕见病病友社会支持度 四、项

目受益方：《关于公布第一批罕见病目录的通知》中所列的 121 个病种

罕见病患者 五、取得的成效：自 2018 年 2 月启动至 2020 年 12 月 31

日，项目累计确认援助对象 729 人，累计援助全国 687 位病友，拨付善

款 9233622.35 元，受益人数逾 3000 人。2020 年，罕见病医疗援助工程

累计援助患者 48 人次，拨付善款 593132.71 元，涉及 17 个省市自治区；

罕见病医疗援助工程三期项目累计援助患者 146 人次，拨付善款

2008596.94 元，涉及 25 个省市自治区。 

项 目 名

称 ： 

NMOSD 阳光 100 项目 

本年度是否开展了公开

募捐： 

〇 是 ⊙ 否 

开展公开募捐的起始时

间： 

 

本年度是否开展： □ 评比表彰 □ 节会 □ 庆典 ☑ 论坛 □ 研讨 □ 展会 □ 

表彰活动 

本年度是否进行了专项

审计： 

〇 是 ⊙ 否 

项目本年度收

入： 

人民币 0 元 

项目本年度支

出： 

人民币 1388074 元 

运作模式: 〇 资助 ⊙ 运作  〇 混合 

服务对象: 

□ 所有人 □ 儿童 □ 老人 □ 某类特殊人群 □ 少数族裔 □ 残疾人 □ 妇女 ☑ 某种

病种人群 □ 其他 

服务领域: 

〇 体育 〇 教育 〇 医疗卫生 〇 文化艺术 ⊙ 社会服务 〇 科学研究 〇 生态环境 

〇 灾害救助 〇 法律与公民权利 〇 政府倡导 〇 公益事业发展 〇 志愿服务 〇 扶

贫及社区发展 〇 其他 

服务地区: 



□ 境外 ☑ 全国 □ 北京市 □ 天津市 □ 河北省 □ 黑龙江 □ 吉林省 □ 辽宁省 □ 内

蒙古自治区 □ 山西省 □ 上海市 □ 江苏省 □ 浙江省 □ 湖北省 □ 河南省 □ 山东省 

□ 江西省 □ 福建省 □ 湖南省 □ 广东省 □ 广西壮族自治区 □ 云南省 □ 贵州省 □ 

四川省 □ 重庆市 □ 海南省 □ 西藏自治区 □ 陕西省 □ 甘肃省 □ 新疆维吾尔自治区 

□ 青海省 □ 宁夏回族自治区 □ 安徽省 □ 

项 目 介

绍： 

为  NMOSD 患者搭建一系列疾病知识传播及病友交流平台，立足为 

NMOSD 患者发声，推进早诊早治，提高优质医疗资源可及性，并希望通过

引起社会的高度关注，让 NMOSD 患者及其家庭获得更多的支持和帮助。 

项目目标 1、基于 NMO 患者社群，培养 30 名 NMO 传播大使，可在全

国做 NMO 疾病倡导。并同步建立线上疾病管理社群，支持超过 10000 人

次学习线上课程。 2、发起 NMO 国际关爱日，举办大型 NMO 疾病倡导

及线下倡导活动，累计线下影响超过 1000 人次。 3、通过三部 NMO 人物

志纪录片及两部科普漫画，投放于网络平台，带动媒体传播，累计影响超过 

30000 人次。同时，疾病手册的编撰及该手册电子版和印刷版的同步发行最，

大程度地满足患者日常疾病管理的需要。 受益方：NMOSD 患者及家属 项

目成效： 发起了 NMOSD 患者关爱日；两场 NMOSD 线上患教；三部 NMO 

人物志纪录片及两部科普漫画；一套 NMOSD 疾病管理手册；一场 NMOSD

线下医患交流活动。 项目合作方：上海罗氏制药有限公司 

项 目 名

称 ： 

2020 罕见病合作交流会 

本年度是否开展了公开

募捐： 

〇 是 ⊙ 否 

开展公开募捐的起始时

间： 

 

本年度是否开展： □ 评比表彰 □ 节会 □ 庆典 ☑ 论坛 □ 研讨 □ 展会 □ 

表彰活动 

本年度是否进行了专项

审计： 

〇 是 ⊙ 否 

项目本年度收

入： 

人民币 0 元 

项目本年度支

出： 

人民币 812989.3 元 

运作模式: 〇 资助 ⊙ 运作  〇 混合 

服务对象: 

□ 所有人 □ 儿童 □ 老人 ☑ 某类特殊人群 □ 少数族裔 □ 残疾人 □ 妇女 □ 某种

病种人群 □ 其他 

服务领域: 



〇 体育 〇 教育 〇 医疗卫生 〇 文化艺术 〇 社会服务 〇 科学研究 〇 生态环境 

〇 灾害救助 〇 法律与公民权利 〇 政府倡导 ⊙ 公益事业发展 〇 志愿服务 〇 扶

贫及社区发展 〇 其他 

服务地区: 

□ 境外 ☑ 全国 □ 北京市 □ 天津市 □ 河北省 □ 黑龙江 □ 吉林省 □ 辽宁省 □ 内

蒙古自治区 □ 山西省 □ 上海市 □ 江苏省 □ 浙江省 □ 湖北省 □ 河南省 □ 山东省 

□ 江西省 □ 福建省 □ 湖南省 □ 广东省 □ 广西壮族自治区 □ 云南省 □ 贵州省 □ 

四川省 □ 重庆市 □ 海南省 □ 西藏自治区 □ 陕西省 □ 甘肃省 □ 新疆维吾尔自治区 

□ 青海省 □ 宁夏回族自治区 □ 安徽省 □ 

项 目 介

绍： 

  2020 年 8 月 22 日-23 日，2020 第二届罕见病合作交流会在京圆满举办，

大会由病痛挑战基金会主办、中国罕见病联盟任指导单位，超过 100 余家罕

见病组织线上参会，线上观看大会总人次逾 260 万，围绕主题“健康中国，

一个都不能少”，汇聚患者组织、政府、医院、企业、媒体等多方力量，共同

探讨罕见病问题的解决。    患者组织是链接患者、医院、企业、科研、公

众、政府等各方力量的重要枢纽，尤其在国外，有着丰富的参与药物研发、

推动各方合作的经验。大会论坛“罕见病患者组织发展全球经验”，邀请海内

外患者组织代表、研究人员等作为嘉宾，为广大线上参会的病友展示了患者

组织多角度的工作内容与重要作用。  

说明：1、项目介绍应包括项目内容、运行时间、目标、受益方、已经取得或预期成效及

项目合作方等。 

2、上述项目应当包括专项基金开展的公益项目。 

 

三、 本年度扶贫协作和参与脱贫攻坚情况 

单位名称北京病痛挑战公益基金会  扶贫联络人姓名：   联系方式：  

 

2020 年度扶贫协作社会捐赠情况统计表      单位：（万元） 

序号 捐赠日期 捐赠方式 捐赠金额 捐赠

地区 

接收单位

或地区 

（具体到

县、乡、

村） 

内容

描述 现金 物资

折价 

1        

填报说明： 

1.捐赠时间：2020 年 1 月 1 日至 2020 年 12 月 31 日，可填报已经到位的款物。 

2.捐赠范围：现金和实物捐赠。实物折价应该符合有关估价方法的要求，并在内容描述

中说明估价方法。 

3.捐赠方式：资金、物资、民政部认可的网络捐赠平台。 

4.捐赠数据要真实可靠，能提供相关捐赠收据或相关捐赠证明材料（如签订帮扶协议）。 

5.捐赠地区：下拉菜单选项（31 个省级行政区）。 



6.接受单位或地区：需要填报详细到具体现金和物资落实地，如受益对象为个人，具体

到该人所在村级行政区划。 

7.内容描述：对捐赠现金、物资及主要受益人群等进行简要描述，不超过 50 字。 

8.社会组织动员企业会员或个人会员发起的捐赠活动应在内容描述栏中明确表述，并列

出主要会员的名称。 

2019 年北京市社会组织参与脱贫攻坚及精准救助项目表   单位：（万元） 

序号 项目名称 项目地 详细

地点 

项目类别 全年累

计收入 

项目

概述 

1       

填报说明： 

1.项目地到省级，下拉菜单选项（31 个省级行政区）； 

2.详细地点具体到县、乡镇、村； 

3.项目类别：产业扶贫、教育扶贫、健康、科技扶贫、金融扶贫、生活资助、生态扶

贫、基础设施、志愿服务、消费扶贫； 

4.单位：万元； 

5.项目概述：不超过 100 字； 

6.对志愿服务、技能培训、软件、知识产权等非现金物资类的投入按折价填报，并在项

目概述中说明折价办法； 

7.社会组织动员企业会员或个人会员发起的扶贫项目应在项目中明确表述，并列出主

要会员的名称。 

3、涉外活动情况 

 

 

 

（2）在境外设立机构情况                      

（1） 基本信息                      

社会组织名称  登记管理机关  

外籍人员在 

本单位工作情况 

类型 负责人 理事 
分支（代表）机

构负责人 
工作人员 会员 志愿者 

人数       

注：负责人包括理事长（会长）、副理事长（副会长）、秘书长（校长、院长等）。 

本年度参加国际会

议情况 
共计参加次，其中 

主办（联合主

办） 
承办（联合承办） 参与 

次 次 次 

本年度出国（境）

情况 
组织或者参与出访团组共计个，本单位共计人次出访。 



序号 机构名称 

 所在国

家（地

区） 

机构类型 

 
设立时间 工作对象和内容 

外派工作人员

人数 

       

注：1.本栏目统计本单位截止 2020 年底建立的所有境外机构。 

2.机构类型包括：分支机构（代表机构）、法人实体机构、其他。 

 

 

 

 

 

 

注：1.本栏目统计本单位截止 2020 年底仍然有效参加的所有国际组织。 

2.国际组织类型包括非政府间国际组织，政府间国际组织，外国（地区）非政府组织。 

3.职务或资格类型包括：会员、担任国际组织分支机构具体职务、担任国际组织具体职务、获得国

际组织某种资格或认可（如谘商地位、建立正式官方关系）等。 

 

（五）重大公益慈善项目收支明细表 

项目名称 收入 支出 总计 

（3）在境外开展的公益项目 （含分支、代表机构开展的合作项目）  

序号 项目名称 

项目 

形式（独

立/合作） 

实施国家

（地区） 

项目资金 

（人民币

元） 

资金来源 

      

（4）参加国际组织（含分支、代表机构参加的境外组织）            

序号 
国际组织名称 

（中、英文全称） 

国际组织

类型 
参加时间 

缴纳会费

数额（单

位：人民

币元/年） 

担任职务或获得资格情况 

      



直接或委

托其他组

织资助给

受益人的

款物 

 为提供慈

善服务和

实施慈善

项目发生

的人员报

酬、志愿

者补贴和

保险 

使用房

屋、设

备、物资

发生的相

关费用 

为管理慈善项目

发生的差旅、物

流、交通、会

议、培训、审

计、评估等费用 

其他费

用  
 

罕见病医疗援助工

程三期项目 
0 

2008596.9

4 
0 0 277817.00 0 

22864

13.94 

NMOSD阳光 100项目 
0 0 4600.00 

1383474.

00 
0 0 

13880

74.00 

2020 罕见病合作交

流会 
0 0 240458.75 

545568.9

0 
24552.55 2409.10 

81298

9.30 

罕见病医疗援助工

程 
0 593132.71 0 0 83003.79 0 

67613

6.50 

合    计 0.00 
2601729.6

5 
245058.75 

1929042.

90 
385373.34 2409.10 

51636

13.74 

说明： 

1、重大公益慈善项目名称应与公益项目开展情况表中项目名称一致； 

2、重大公益慈善项目标准由基金会章程规定。如基金会章程没有规定重大慈善项目标准，满足

下列条件的公益慈善项目应填列上表： 

（1）该项目的捐赠收入超过基金会当年捐赠总收入的 20%； 

（2）该项目的支出超过基金会当年总支出的 20%； 

 

（六）重大公益慈善项目大额支付对象 

项目名称 大额支付对象 支付金额 
占基金会年度公益总支出

比例 
用途 

罕见病医疗援助工程三

期项目 

个人救助 2008596.94 

23.11% 

特食、药

物、康复

辅具等费

用 

罕见病医疗援助工程 个人救助 593132.71 

6.82% 

特食、药

物、康复

辅具等费

用 

NMOSD 阳光 100项目 北京灵跃盈熙营销策

划有限责任公司 

292054.12 

3.36% 

活动设计

及报名招

募管理 

NMOSD 阳光 100项目 山东新声聚鲁文化传

播有限公司 

162076.20 

1.86% 

视频直播

服务费、

剪辑费 

2020 罕见病合作交流

会 

人民健康网络有限公

司 

100000.00 
1.15% 

活动传播

费 



合    计  3155859.97 36.30%  

说明：基金会向某交易方支付金额占一个重大公益慈善项目支出 5%以上的，该交易方为该项目

的大额支付对象。 

（七）由基金会作为受托人的慈善信托情况（认定为慈善组织的基金会填写） 

2020 年度共开展了慈善信托，涉及域，金额总计元。 

慈善信托名称 委托方 用途 共同受托方 

    

 

（八）委托投资（是指将财产委托给受金融监督管理部门监管的机构进行投资） 

受托人 受托人法定代

表人 

受托人是否

是受金融监

管管理部门

监管的机构 

委托金额 委托期

限 

收益确定

方式 

当年实际

收益金额 

当年实际收回金

额 

中国建设

银行北京

展览路支

行 

田国立 是 1000000.

00 

无 固 定

期限 

浮动 101975.34 1101975.34 

招商银行

北京分行

中关村支

行 

缪建民 是 4500000.

00 

固 定 期

限 

浮动 6580.82 4506580.82 

合  计 
 5500000.

00 

  108556.16 5608556.16 

说明：是否具有金融机构资质是指由中国人民银行、银监会、保监会、证监会授予的金融机构资

质。 

 

（九）投资收益 

产生投资收益的来源 本年发生额 上年发生额 

委托理财收益 108556.16 0 

合  计 108556.16 0.00 

 

（十）关联方关系及其交易 



关联方 与基金会的关系 

北京瓷娃娃罕见病关爱中心 发起人 

南都公益基金会 发起人 

说明：关联方包括发起人、主要捐赠人、基金会理事主要来源单位、基金会投资的被投

资方、其他与基金会存在控制、共同控制或者重大影响关系的个人或组织。 

 

（1）基金会与关联方交易 

 

关联方 

基金会向关联方出售产品和提供劳务 基金会向关联方采购产品和购买服务 

本年发生额（人民

币元） 

余额（人民币

元） 

本年发生额（人民币

元） 

余额（人民币

元） 

---请选择--- 0 0 0 0 

 

(2)关联方未结算应收项目余额 

关联方名称 年初账面余额 年末账面余额 

---请选择--- 金额 

（人民币元） 

占当年总应收百

分比 

金额 

（人民币元） 

占当年总应收

百分比 

应收账款： 0 0% 0 0% 

合    计     

 

其他应收款： 0 0% 0 0% 

合    计     

 

 

(3)关联方未结算预付项目余额 

关联方名称 年初账面余额 年末账面余额 

---请选择--- 金额 

（人民币元） 

占当年总应收百

分比 

金额 

（人民币元） 

占当年总应收

百分比 

预付账款： 0 0% 0 0% 

合    计     

 

(4)关联方未结算应付项目余额 

关联方名称 年初账面余额 年末账面余额 

---请选择--- 金额 占当年总应收百 金额 占当年总应收



（人民币元） 分比 （人民币元） 百分比 

应付账款： 0 0% 0 0% 

合    计     

 

其他应付款： 0 0% 0 0% 

合    计     

 

 

(5)关联方未结算预收项目余额 

关联方名称 年初账面余额 年末账面余额 

---请选择--- 金额 

（人民币元） 

占当年总应收百

分比 

金额 

（人民币元） 

占当年总应收

百分比 

预付账款： 0 0% 0 0% 

合    计     

 

（十一）应收款项及客户 

(1)、应收款项账龄： 

 

(2)、应收款项客户： 

客户名称 

年初账面余额 年末账面余额 

欠款时间 欠款原因 

账面余额 

占应收账

款总额的

比例 

账面余额 

占应收

账款总

额的比

例 

赛诺菲 492144.34 71.22 353859 50.4 2020 项目款未收

 账   龄  
年初账面余额 年末账面余额 

账面余额 坏账准备 账面价值 账面余额 坏账准备 账面价值 

1年以内 691082.11 0 691082.11 702121.44 0 702121.44 

1-2年 0 0 0 0 0 0 

2-3年 0 0 0 0 0 0 

3年以上 0 0 0 0 0 0 

合  计 691082.11  691082.11 702121.44  702121.44 



（中国）

投资有限

公司上海

分公司 

回 

北京诺华

制药有限

公司 

187937.77 27.19 175875.54 25.05 2020 
项目款未收

回 

博福-益普

生（天

津）制药

有限公司 

0 0 172386.9 24.55 2020 
项目款未收

回 

北京身身

不息文化

交流中心 

11000 1.59 0 0 2019 
项目款未收

回 

合 计 691082.11 ―― 702121.44 ―― ―― ―― 

 

（十二）预付账款及客户  

(1)、预付账款账龄： 

 账   龄  
年初账面余额 年末账面余额 

账面余额 坏账准备 账面价值 账面余额 坏账准备 账面价值 

1年以内 198014 0 198014 71943.08 0 71943.08 

1-2年 0 0 0 0 0 0 

2-3年 44000 0 44000 0 0 0 

3年以上 0 0 0 44000 0 44000 

合  计 242014  242014 115943.08  115943.08 

 

(2)、预付账款客户： 

客户名称 

年初账面余额 年末账面余额 

欠款时间 欠款原因 
账面余额 

占预付账款

总额的比例 
账面余额 

占预付账款

总额的比例 

佳 信 德 润

（北京）科

技有限公司 

17362 7.17 50000 43.12 2020 年 预付项目款 

爱 因 斯 坦

(北京）科技

有限公司 

44000 18.18 44000 37.95 2017 年 预付项目款 

苏州汇嘉人 0 0 20343.08 17.55 2020 年 预付服务费 



力资源有限

公司 

杭州蓝凌叮

当云网络科

技有限公司 

0 0 1600 1.38 2020 年 预付服务费 

济南瓷娃娃

罕见病关爱

中心 

100000 41.32 0 0 2019 年 预付项目款 

北京安德网

讯科技有限

公司 

1300 0.54 0 0 2019 年 预付项目款 

杭州布绒坊

商贸有限公

司 

3172 1.31 0 0 2019 年 预付项目款 

北京潮漫和

平酒店有限

公司 

24040 9.93 0 0 2019 年 预付项目款 

北京中廉会

计师事务所 
7140 2.95 0 0 2019 年 审计费 

北 京 世 纪

（北京）文

化 有 限 公

司） 

45000 18.6 0 0 2019 年 预付项目款 

合 计 242014 ―― 115943.08 ―― ―― ―― 

 

（十三）应付款项  

项目  年初账面余额  本年增加额  本年减少额  年末账面余额 

应付账款 0 28000 0 28000 

其他应付款 4146.79 5383.27 0 9530.06 

合计 4146.79 33383.27  37530.06 

 

（十四）预收账款 

项目  年初账面余额  本年增加额  本年减少额  年末账面余额 

预收账款 0 601000 0 601000 

合计  601000  601000 

 



 

(十五)工作总结 
 

用文字描述基金会本年度的成绩和不足： 

2020 年，北京病痛挑战公益基金会（以下简称“病痛挑战基金会”）继续专注支持

中国的罕见病群体，致力于通过社群服务、行业支持、公众倡导、信息研究等方面

的工作，解决罕见病群体在医疗康复、社会融入等方面的迫切问题，推进罕见病群

体的制度保障，为广大罕见病病友建设平等、受尊重、有保障的社会环境。  一、

社群服务  1、疫情期间紧急援助  2020 年初，新冠肺炎疫情牵动着每一个国人的

心。罕见病医疗资源本就比较稀缺、集中，受疫情带来的诊疗、交通不便所影响，

许多罕见病病友出现了断药情况，严重者甚至危及生存。2020 年 2 月，中国罕见病

联盟联合病痛挑战基金会，启动“新型冠状病毒防控期间罕见病患者用药援助项

目”，收集患者紧急用药需求，协调各方努力提供用药。  截至 2020 年 4 月 8 日，

项目组收集到来自 29 个省市自治区的 444 条求助申请，涵盖 29 个病种，其中湖北

地区用药申请有 40 条。在多方努力下，已为 382 名病友需求提供解决方案。正如

一位病友所说：“这次援助项目让我看到了希望，如果没有这次援助项目，以我们

个人力量只能在家等着，束手无策的忍受着病痛。”  同时，针对疫情期间罕见病

群体防疫物资短缺和罕见病家庭亲子沟通等问题，病痛挑战基金会联合多方伙伴，

累计为 156 个罕见病家庭和 5 个罕见病患者组织发放口罩 1390 个，向 152 个罕见

病家庭发放帮助家长了解罕见病患儿心理状态的“巴拉度宝贝”亲子桌游。  我们

在做的，不仅仅是为病友提供药物或物资，更重要的，是要让大家都充满希望。  2、

罕见病医疗援助工程  罕见病医疗援助工程，是由病痛挑战基金会联合多方共同发

起的全国性罕见病民间公益援助基金，于 2018 年 2 月起设立。通过响应国家罕见

病保障政策，针对罕见病个案提供医疗资源转介、各地医保信息、最新药物进展、

个案资金援助的全方位支持，希望撬动社会政策改善及多方援助资源介入，提升罕

见病群体生命权、健康权的获得感，提升罕见病医疗保障水平，促进罕见病医疗保

障多方共付模式的建立，为罕见病群体提供有针对性的专业医疗援助。  步入 2020

年，项目聚焦罕见病多方共付机制的搭建，北京病痛挑战公益基金会联合中华社会

救助基金会、水滴公益、浙江省医学会罕见病分会主要专家、浙江省企业权益保护

协会、山西省康健重特大疾病帮扶中心、山东省罕见疾病防治协会、山东第一医科

大学附属省立医院等伙伴先后发起成立罕见病医疗援助工程浙江专项、山西专项、

山东专项等地方专项，希望通过链接各方力量，配合国家和地方罕见病保障政策，

在罕见病多方共付中贡献民间力量。  自 2020 年 8 月罕见病医疗援助工程三期开

放申请，截至 2020 年 12 月 25 日，项目累计援助 163 人次、161 位病友，拨付善款

2169303.21 元，涵盖 26 个省市自治区，其中全国项目累计援助 129 人次，浙江专

项累计援助 11 人次，山西专项累计援助 9 人次，山东专项累计援助 14 人次。  3、

罕见病群体教育支持计划  罕见病群体教育支持计划是由病痛挑战基金会发起的

全国性民间公益教育援助项目，项目自 2020 年 1 月启动第一期，主要是为处于高

中和大学阶段，成绩和道德品质优良的罕见病病友提供 1000 元的奖学金支持。2020

年，共为 21 位申请项目的罕见病病友发放奖学金，病种主要有成骨不全症、血友

病、多发性硬化、进行性肌营养不良、脊髓型肌萎缩症、黏多糖贮积症、庞贝病等。  

4、“声声不息”公益培训计划  病痛挑战基金会联合多方伙伴发起“声声不息”公

益培训计划，作为病痛挑战基金会生而不凡艺术赋能项目的子计划，于 2020 年 9



月启动。本项目希望通过对罕见病、残障人士进行声音播读方面的广泛挖掘和专业

培训，提供持续就业发展机会，支持罕见病、残障群体的个人发展、社会融入，以

“声声不息”，带来生生不息。  2020 年，本项目近 200 名报名病友中海选出 14

位正式学员，包括白化病、成骨不全症、骨纤维异常增殖症、视网膜色素变性、先

天性小眼球、视神经萎缩、先天性脊柱裂、脑瘫、脊髓损伤等罕见病、残障伙伴。

开始进行每周一次的线上培训。项目学员代表曾在 2021 年由病痛挑战基金会主办

的“罕见的骄傲”国际罕见病日音乐会上，进行了声音节目演出。  二、行业支持  

1、第二届罕见病合作交流会  2020 年 8 月 22 日-23 日，由病痛挑战基金会主办、

中国罕见病联盟任指导单位的 2020 第二届罕见病合作交流会在北京圆满举办。大

会通过 8 家平台对外直播，超过 100 余家罕见病组织报名线上参会，线上参会总人

次逾 260 万，围绕主题“健康中国，一个都不能少”，汇聚患者组织、政府、医院、

企业、媒体等多方力量，共同探讨罕见病问题的解决。  今年 3 月，《中共中央、

国务院关于深化医疗保障制度改革的意见》出台，明确提出“探索罕见病用药保障

机制”。本届大会开幕式上，国家卫生健康委员会医政医管局张文宝处长致辞，希

望各界力量携手推动我国罕见病防治事业的快速发展；多位参会嘉宾共同宣告启动

“罕见病医疗援助工程多方共付计划”，旨在助力患者用药“最后一公里”，为更

多罕见病病友带来爱心支持。  本届大会包括 11 个分论坛、一场线上全球益演，

汇集多方嘉宾，探讨罕见病核心议题，包括患者支付层面的多方保障、罕见病药物

的研发、全球罕见病组织的经验、国内罕见病患者组织发展以及罕见病群体的生育、

康复、部分疾病诊疗等内容。8 月 22 日晚，「Rare Live」2020 爱不罕见全球益演，

海内外罕见病病友、嘉宾向关注大会的上百万伙伴，奉献了歌舞、朗诵、乐器演奏、

沙画、皮影戏等精彩演出，传递着温暖与感动，展示着罕见生命的不凡力量。  2、

首届罕见病公益创新大赛  2020 年 4 月 20 日，由病痛挑战基金会主办的首届罕见

病公益创新大赛正式启动。大赛包括“线上系统性学习+线下实战创新创业营+种子

基金支持”三个阶段，希望帮助罕见病组织整体提升运作能力，孵化优质创新项目

并给予资金配套，推进项目惠及广大罕见病病友。 “线上系统性学习”阶段，共有

64 家罕见病组织通过选拔后进入，经过“罕熊小课堂”，大师课和项目设计专业课

三个部分的线上课程，参赛组织对罕见病公益知识、组织运营管理知识、公益项目

设计等方面，有了深度理解。 2020 年 10 月 4 日，线下创业营正式开营，经过选拔

后的 25 家罕见病组织派出组织代表，带着项目创意想法，相约安徽合肥，在三天

集训中，伙伴们从公益项目开发、步骤设计、需求捕捉、项目落地等方面进行了系

统学习和训练，初步形成有效解决方案。 最终，大赛组委会评选出 15 家罕见病组

织的创新项目获奖，提供支持基金，推动这些服务病友的公益创新项目落地。颁奖

典礼上，中国罕见病联盟执行理事长李林康充分肯定了本次大赛在支持罕见病组织

发展、推动罕见病问题创新解决上起到的重要作用。  3、多个罕见病病种支持  

2020 年，病痛挑战基金会在以往的工作基础上，进一步拓展对多个罕见病病种的社

群与组织的支持工作，为脱髓鞘疾病、罕见肿瘤、溶酶体贮积症、罕见骨病等社群，

组织开展了医患交流、公益倡导、病友骨干培训等活动。通过线上医患交流会，邀

请医学专家为广大病友的诊疗、康复答疑解惑；通过线下培训营，积极支持病友骨

干的个人成长，培养大家更好地为病友展开行动，向公众发声；通过讲述病友故事、

制作公益视频、传播科普漫画、举办摄影大赛、发布创意 H5 等方式，向社会科普

相应的疾病知识，让大家了解这些不为人知的罕见病，呼吁各界支持病友群体。  

三、社会倡导  1、2020 国际罕见病日“三亿个感谢”公益活动  每年 2 月的最后

一天是国际罕见病日，2020 年的国际主题为“We are the 300 million”，据最新研



究，全球约有 3 亿人受罕见病影响。2 月，病痛挑战基金会联合近百家罕见病组织、

多方机构共同发起“三亿个感谢”活动，号召全球罕见病病友和公众，通过文字、

视频等方式，向医护工作者表达感谢，为抗击疫情的医护工作者加油。  活动发起

后，得到广大罕见病病友和爱心人士的踊跃支持，微博话题、抖音视频、腾讯新闻

平台等全网总传播量突破 2000 万。其中，“三亿个感谢”相关所有视频，全网播

放量在 960 万以上，“三亿个感谢”“229 国际罕见病”相关话题全网阅读量在 900

万以上。张泉灵、龚琳娜、姬十三、岳屾山、蒋一侨、冯家妹、张晓龙等爱心明星、

企业家，来自公益界、媒体、企业等行业的伙伴，纷纷送上自己对医生的感谢，并

表达对罕见病群体的支持。  在武汉抗疫前线的医生团队中，中国罕见病联盟副理

事长、北京协和医院党委书记张抒扬表示，这次公益活动是对医护人员最好的激励：

“感谢罕见病患者对医生的支持，让我们一起携手对抗疾病！”  2、罕见病公益影

像  2020 年，病痛挑战基金会继续通过摄制公益宣传片、人物纪实短片等，展示罕

见病病友对抗疾病的不凡风采，向公众科普罕见病知识和罕见病群体的真实面貌，

传递生而不凡的力量，倡导公众支持罕见病群体。具体方面，病痛挑战基金会在 2020

年制作、发布、传播了公益短片 5 部，讲述了法布雷病、黏多糖贮积症、视神经脊

髓炎谱系疾病等罕见病家庭的故事，总播放量约为 236 万人次，并举办了线下观影

活动。  3、罕见病科普漫画  2020 年，病痛挑战基金会联合公众号“豌豆 Sir”继

续“罕见病暖心科普”项目，共发布了 11 期漫画，每期通过病友故事介绍一种罕

见病，并科普相应的疾病知识；同时，2020 年病痛挑战基金会设立了漫画科普栏目

“罕熊说”，每期介绍一种罕见病的病因、症状、诊疗知识等，共发布了 2 期。全

年罕见病科普漫画的总阅读量突破 10 万人次。  四、信息研究  2020 年，病痛挑

战基金会成立信息研究部门并开展相应版块工作：通过提供最新的国内外罕见病行

业动态、政策观察、翻译文献等，为病友提供直接有效的信息服务；结合患者组织

的实际工作需求，翻译和开发了系列工具包和政策数据库；开展多项罕见病领域的

调研、观察等工作并撰写报告；推进病痛挑战基金会与国际罕见病组织的合作，让

全球罕见病领域听到中国罕见病病友的声音，感受中国罕见病公益组织的工作。  

1、搭建溶酶体贮积症溶酶体贮积症保障政策及慈善救助数据库  病痛挑战基金会

开发了“溶酶体贮积症保障政策及慈善救助数据库”。通过检索该数据库，LSDs 病

友能够及时、准确的掌握各个地区的医保政策、救助政策等。作为一站式信息服务

平台，溶酶体贮积症数据库也从各个维度满足不同人群的需求，既有医保专家们感

兴趣的 LSDs 疾病政策信息分类，也有全国以及各地的保障政策汇总，还为有需要

的病友们设置了直接触达的疾病救助申请通道，力求为大家提供全面、高效、便捷

的信息查询服务。  2、行业观察  2020 年全国各地火热的城市“普惠型补充商业

医疗保险”（简称“普惠险”）进行系统研究，推出系列文章“普惠险如何保障罕

见病”。为罕见病病友群体提供最前沿的政策性商业保险资讯，使各地的罕见病病

友能够第一时间通过了解并参保普惠险减轻自身用药负担，推动治疗和药物可及。

未来，信息研究部门将不断推出更多新的罕见病行业观察和动态分析。  3、患者

组织系列工具包开发  2020 年，病痛挑战基金会收集并整理了大量国际组织开发

的关于罕见病病友组织建设的工具包，如志愿者管理、病友会工作文件、接听病友

热线、病友数据库和数据保护工具包、国际罕见病信息的查询和使用、组织注册自

查清单、活动小贴士工具包等。同时，信息研究部门结合国内罕见病病友组织成功

的政策推动实践，开发出了罕见病政策倡导工具包，为病友提供参考。病友们可在

病痛挑战基金会官网下载上述一系列工具包。  4、国际合作与文献翻译  2020 年，

在志愿者的支持下，病痛挑战基金会翻译了多篇国外罕见病文献，方便病友了解最



新的国外罕见病领域研究成果，同时不断推进与国际罕见病组织的合作与协作。

2020 年，病痛挑战基金会成为多家国际罕见病组织的会员单位，如国际罕见病联盟

（RDI）、亚太地区罕见病组织联盟（APARDO）、全球基因（Global Genes）等，

并在国际会议中分享经验，代表中国罕见病病友向全球发声。  五、党建工作  2020

年，北京病痛挑战公益基金会在上级党委中共北京市医疗健康领域基金会第一联合

委员会（以下简称医联党委）的领导下，认真学习贯彻党的十九届四中、五中全会

精神，积极作为，奋发进取，党建工作卓有成效。 2020 年 7 月，本基金会的传播

负责人、党员张皓宇，被上级党委医联党委光荣地任命为下属的第四流动党员联合

党支部书记。此后，张皓宇组织第四流动党员党支部积极展开党建工作，并参与了

医联党委 2020 年第 11 期工作简报的编辑工作。 2020 年 9 月，本基金会的工作人

员朱锦锦，参加了医联党委组织的爱国主义教育观影活动，通过观影与交流、向本

基金会全体工作人员的汇报，进一步增强了全体工作团队爱国爱党的精神，增强了

荣誉感和使命感，并将把这一精神贯彻到为罕见病病友服务的工作中去。 

 

四、财务会计报告 

（一）资产负债表 

编制单位：北京病痛挑战公益基金会                2021年 03月 29日           单

位：人民币元 

资产 行次 年初数 期末数 负债和净资产 行次 年初数 期末数 

流动资产：    流动负债：    

货币资金 1 1614316

.51 

7777616

.44 

短期借款 61 0 0 

短期投资 2 1000000 0 应付款项 62 4146.79 37530.0

6 

应收款项 3 849012.

05 

767507.

54 

应付工资 63 0 0 

预付账款 4 242014 115943.

08 

应交税金 65 23941.9

1 

4269.17 

存  货 8 0 0 预收账款 66 0 601000 

待摊费用 9 0 0 预提费用 71 0 0 

一年内到期的长期债权 15 0 0 预计负债 72 0 0 

其他流动资产 18 0 0 一年内到期的长期负债 74 0 0 

流动资产合计 20 3705342

.56 

8661067

.06 

其他流动负债 78 0 0 

    流动负债合计 80 28088.7

0 

642799.

23 

长期投资：        

长期股权投资 21 0 0 长期负债：    



长期债权投资 24 0 0 长期借款 81 0 0 

长期投资合计 30 0.00 0.00 长期应付款 84 0 0 

    其他长期负债 88 0 0 

固定资产：    长期负债合计 90 0.00 0.00 

固定资产原价 31 4058 4058     

减：累计折旧 32 338.17 1690.81 受托代理负债：    

固定资产净值 33 3719.83 2367.19 受托代理负债 91 0 0 

在建工程 34 0 0     

文物文化资产 35 0 0 负债合计 100 28088.7

0 

642799.

23 

固定资产清理 38 0 0     

固定资产合计 40 3719.83 2367.19     

        

无形资产：        

无形资产 41 0 0 净资产：    

    非限定性净资产 101 1933446

.18 

2051326

.97 

受托代理资产：    限定性净资产 105 1747527

.51 

5969308

.05 

受托代理资产 51 0 0 净资产合计 110 3680973

.69 

8020635

.02 

资产总计 60 3709062

.39 

8663434

.25 

负债和净资产总计 120 3709062

.39 

8663434

.25 

 

 

（二）业务活动表 

编制单位：北京病痛挑战公益基金会              2020 年                    单

位：人民币元 

项  目 行次 
上年数 本年累计数 

非限定性 限定性 合计 非限定性 限定性 合计 

一、收  入        

其中：捐赠收入 
1 

600211.49 8419457.1

2 

901966

8.61 

714514 8979848.5

2 

9694362

.52 

会费收入 2 0 0 0.00 0 0 0.00 



提供服务收入 
3 

2913610.6

1 

0 291361

0.61 

107588.3

3 

3573055.1 3680643

.43 

商品销售收入 4 0 0 0.00 0 0 0.00 

政府补助收入 5 0 0 0.00 0 0 0.00 

投资收益 
6 

0 0 0.00 108556.1

6 

0 108556.

16 

其他收入 
9 

8890.57 0 8890.5

7 

30929.99 0 30929.9

9 

收入合计 
11 

3522712.6

7 

8419457.1

2 

119421

69.79 

961588.4

8 

12552903.

62 

1351449

2.10 

二、费  用        

（一）业务活动成

本 
12 

10895297.

53 

0 108952

97.53 

8692592.

64 

0 8692592

.64 

（二）管理费用 
21 

364454.44 0 364454

.44 

467577.1

3 

0 467577.

13 

（三）筹资费用 
24 

24763 0 24763.

00 

4361 0 4361.00 

（四）其他费用 28 0 0 0.00 0 0 0.00 

费用合计 
35 

11284514.

97 

0.00 112845

14.97 

9164530.

77 

0.00 9164530

.77 

三、限定性净资产

转为非限定性净资

产 

40 

0 0 0.00 7932133.

56 

-

7932133.5

6 

0.00 

四、净资产变动额

（若为净资产减少

额，以“-”号填

列） 

45 

-

7761802.3 

8419457.1

2 

657654

.82 

-

270808.7

3 

4620770.0

6 

4349961

.33 

说明：银行存款利息计入其他收入，业务活动成本包括公益事业支出和其他支出。 

（三）现金流量表 



编制单位：北京病痛挑战公益基金会           2020 年度                     单

位：人民币元 

项  目 行次 金  额 

一、业务活动产生的现金流量：   

      接受捐赠收到的现金 1 9694362.52 

      收取会费收到的现金 2 0 

      提供服务收到的现金 3 3569221.99 

      销售商品收到的现金 4 0 

      政府补助收到的现金 5 0 

      收到的其他与业务活动有关的现金 8 953037.39 

                          现金流入小计   13 14216621.90 

      提供捐赠或者资助支付的现金 14 3285256.03 

      支付给员工以及为员工支付的现金 15 1305123.73 

      购买商品、接受服务支付的现金 16 0 

      支付的其他与业务活动有关的现金 19 4571498.37 

                          现金流出小计 23 9161878.13 

业务活动产生的现金流量净额 24 5054743.77 

二、投资活动产生的现金流量：   

      收回投资所收到的现金  25 5500000 

      取得投资收益所收到的现金 26 108556.16 

      处置固定资产和无形资产所收回的现金 27 0 

      收到的其他与投资活动有关的现金 30 0 

                          现金流入小计 34 5608556.16 

      购建固定资产和无形资产所支付的现金 35 0 

      对外投资所支付的现金 36 4500000 

      支付的其他与投资活动有关的现金 39 0 

                          现金流出小计 43 4500000.00 

投资活动产生的现金流量净额 44 1108556.16 

三、筹资活动产生的现金流量：   

      借款所收到的现金 45 0 

      收到的其他与筹资活动有关的现金 48 0 

                          现金流入小计 50 0.00 

      偿还借款所支付的现金 51 0 

      偿付利息所支付的现金 52 0 

      支付的其他与筹资活动有关的现金 55 0 

                          现金流出小计 58 0.00 

筹资活动产生的现金流量净额 59 0.00 

四、汇率变动对现金的影响额 60 0 



五、现金及现金等价物净增加额 61 6163299.93 

 

五、接受监督管理的情况 

(一)年检年报情况： 

年度 2016 年 2017 年 2018 年 2019 年 

检查结论 合格 登记认定为慈

善组织，履行

了上年度报告

义务 

登记认定为慈

善组织，履行

了上年度报告

义务 

登记认定为慈

善组织，履行

了上年度报告

义务 

（检查结论应填写：“尚未成立”、“合格”、“基本合格”、“不合格”、“未按规定申报”、“未

出结论”，“登记认定为慈善组织，履行了ⅩⅩ年度报告义务”） 

(二)评估情况：  

 A、尚未参加评估  B、评估等级有效期已过 

C、已通过社会组织评估，评估等级为 4A，有效期自 2020 年至 2024 年。 

 

 

 

(三)行政处罚情况： 

本基金是否受到过行政处罚？□ 是 ☑ 否 

如选“是”,请填写下表： 

序号 行政处罚

种类 

行政处罚实施

机关 

行政处罚时

间 

违法行为 

1     

(四)信用信息情况： 

本基金是否被列入活动异常名录或严重违法失信名单？□ 是 ☑ 否 

如选“是”,请填写下表： 

序号 列入时间 列入

事由 

移出时间 移出事由 

1     



 

 

 

 

 

 

 

六、履行信息公开义务情况 

（一）公开基本信息 

（1）章程 公示：⊙ 是 〇 否 公示媒体：慈善中国、北京

病痛挑战公益基金会网站 

（2）理事、监事 公示：⊙ 是 〇 否 公示媒体：慈善中国、北京

病痛挑战公益基金会网站 

（3）重要关联方 公示：⊙  是 〇 否 公示媒体：慈善中国、北京

病痛挑战公益基金会网站 

（4）内部制度（信息公

开制度、项目管理制度、

财务和资产管理制度） 

公示：⊙ 是 〇 否 公示媒体：慈善中国、北京

病痛挑战公益基金会网站 

（5）上一年年度工作报

告全文 

公示：⊙ 是 〇 否 公示媒体：慈善中国、北京

病痛挑战公益基金会网站 

（6）公益慈善项目信息 公示：⊙ 是 〇 否 公示媒体：慈善中国、北京

病痛挑战公益基金会网站 

（7）慈善信托信息 公示：⊙ 是 〇 否 公示媒体：慈善中国、北京

病痛挑战公益基金会网站 

（8）重大资产变动情

况、重大投资情况 

公示：⊙ 是 〇 否 公示媒体：慈善中国、北京

病痛挑战公益基金会网站 

（9）重大交易或者资金

往来情况 

公示：⊙ 是 〇 否 公示媒体：慈善中国、北京

病痛挑战公益基金会网站 

（10）关联交易情况 公示：⊙ 是 〇 否 公示媒体：慈善中国、北京

(五)整改情况： 

登记管理机关在 2017 年度检查和年度报告工作中是否向本基金会发出责令整改通知

书或改进建议书？□ 是 ☑ 否 

如选“是”，请详细说明针对责令整改通知书或改进建议书中提出的问题都采取了哪些

整改措施： 

 

 



病痛挑战公益基金会网站 

（11）其他情况 公示：⊙ 是 〇 否 公示媒体：慈善中国、北京

病痛挑战公益基金会网站 

 

 

七、监事意见（签名由本人手签） 

监事：岳屾山、张强、麦红红 

意见： 2020 年度，病痛挑战基金会在业务活动层面快速发展，在对罕见病群体医疗

援助、推动行业发展以及公众倡导层面均有显著成效，希望今后再接再厉，继续在罕

见病领域为“健康中国，一个都不能少”贡献力量；在内部治理合规层面，秘书处人

员组织架构清晰，项目运作规范，信息公开透明，理事会积极履行职能，按章程规定

定期召开理事会，审议基金会工作报告并对未来工作给予指导建议。党建工作层面，

在上级联合党委带领下，积极展开党建工作，进一步增强工作人员爱国爱党的精神，

增强荣誉感和使命感，并将精神贯彻到为罕见病病友服务的工作中去。 

签名： 岳屾山、张强、麦红红 

日期： 2021-03-31 

 

八、业务主管单位审查意见 

 

业务主管单位名称：  

审查意见： 

 



   (印鉴)                                                       

 


