
“渐冻人暖心护理包”项目完结报告

一、项目名称

“渐冻人暖心护理包”项目

二、项目目标

渐冻人需要 24 小时照护，因而一款暖心的护理包对渐

冻人日常护理尤为重要。为此在 2018 腾讯 99 公益日发起“渐

冻人暖心护理包”项目。项目计划为渐冻人家庭捐赠 ALS 护

理包，包括营养护理包（包括营养粉、半流食/流食加工器、

胃造瘘术后护理用品等）；呼吸护理包（包括吸痰器具、扣

背排痰器、简易呼吸器、呼吸机消毒宝等）；基础护理包（包

括护理手册、护理垫圈、血氧监测仪、防褥疮气床垫/或电

子血压计、呼叫器等），以帮助支持渐冻人从营养、呼吸等

多方面提高抗冻能力；同时，选择 11 个家庭，由专业人员

入户进行营养、呼吸等指导与培训及生活、心理等系列支持

性服务。

三、项目募款情况

该项目由北京东方丝雨渐冻人罕见病关爱中心执行，在

2018 年 99 公益日期间，通过腾讯公益平台进行筹款，在筹



款周期内，共募集善款 322069.79 元，其中 5309.56 元为我

会管理费，316760.23 元用于“渐冻人暖心护理包”项目执

行。

四、项目实施

项目推进主要分为以下几个主要阶段：

2018 年 8 月至 9 月：项目策划、善款筹募；

2018 年 9 月至 11 月：项目启动前的物资、人员筹备；

2018 年 12 月至 2019 年 10 月：结合各项活动，分阶段

开展进行具体实施。

2019 年 11 月至 12 月，按计划完成各项工作,进行资料

整理与项目总结。

截止 2019 年 10 底，项目已全部执行完毕，发放各类护

理包共计 183 套（受助人名单已在相关自媒体予以公示），

其中发放基础包 120 套，营养包 30 套，呼吸包 33 套。基础

包、营养包两项均按计划数量完成发放任务；呼吸包增发 3

套；新增发 17 台渐冻人流食加工器（料理机）。同时，完

成渐冻人入户走访 13 户，比原计划增加 2 户。

需要说明的是项目执行期间，遇营养包中营养粉市场价

格上调，而基础包中血氧仪价格下调，为合理配制项目资金，

经市场调研与综合测算，结合患者需求，决定减少营养粉购



买总量，调整后的资金新增加了 17 台小型流食加工器(料理

机)的购买，以帮助术后渐冻人饮食需要，同时加购了 3 套

呼吸包，已全部发放完毕。具体捐赠名单及善款使用明细见

后附件。

护理包发放的形式，除病友家属直接向项目小组提出申

请，中心审核后以快递的形式发放给患者外，还分别在中国

残联、北京市残联、福建协和医院、浙江第二附属医院、天

津第三中心医院、广州中山医院、二七医院等各类培训交流

活动中进行发放。

五、资金决算表



备注：项目实际筹款为 322069.79 元，超支部分由机构承担。

六、取得成效



各类护理包的配置从患者需求出发，既从横向考虑，尽

量贴近不同患者的多样化需求，也从纵向考虑，照顾到同一

患者不同病程的需求，跟踪深化需求，让服务做到有头有尾。

病友们也都表示护理包既实用又暖心，真是“雪中送炭”，

收到护理包的同时，还有项目专业人员的指导，物质支持的

同时，精神更感温暖，增强了抗冻信心，为项目点赞！在此

节选部分患者表示感谢的微信：

在踏实做好项目的同时，也充分利用每一次活动进行

宣传，让更多人关注渐冻人群体。护理包的发放选择在几

个重要医患交流培训和入户走访活动里，如：2109 年春

节前夕、621 世界渐冻人日、渐冻人关爱基地挂牌等活动

上，普及渐冻人知识的同时，也有效地扩大了项目的宣传，



提升了项目在全国多地的影响力。其中，2019 年春节前

夕, 中残联记者随项目小组一同入户探访，并进行了现场

报道。世界渐冻人日与渐冻人关爱基地挂牌中残联、市残

联、南方都市报等有相关媒体进行了活动报道与宣传。相

关链接如下：

市残联“渐冻人家庭护理”培训班上为患者家属发放渐冻人暖心护理包

七、项目监管

1、该项目由中国残疾人福利基金会监管办公室进行项

目监督管理。

2、项目执行过程中，中国残疾人福利基金会该项目负

责人实时进行追踪检查，指导监督项目执行机构在互联网筹

款平台按时公开项目进展、阶段性财务披露、阶段性报告等



内容。

3、项目完结后，中国残疾人福利基金会该项目负责人

通过微信、电话等方式进行项目回访，核查项目执行机构是

否严格遵循项目管理制度及项目方案执行项目，同时对项目

受助人进行不定期电话回访，确保真正通过该项目获益。

八、项目照片



中国残疾人福利基金会

2019 年 9 月


