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综述

岁序常易，华章日新。回首过去一年，爱力关爱中心一直秉持着初心与使命，

在公益路上笃定前行，用爱与关怀为重症肌无力及罕见病群体撑起一片温暖天空，

以实际行动诠释和践行着自己的公益理想。

这一年，我们见证了无数感人瞬间，经历了重重挑战，也收获了满满的希望

与成长，在公益事业的征程中留下了坚实而深刻的脚印。

第一部分 患者服务工作

一、爱力家园项目服务

爱力家园是为重症肌无力患者搭建一个互助网络，包括了社群运营、日常咨

询、在线陪伴、暖心关怀的社群基本服务。

1、社群基础服务

2024 年度，爱力关爱中心一线社工伙伴活跃预备全国群、地方群等共 50 多

个微信群，并通过电话、微信等方式为患者提供信息咨询和陪伴。5个病友服务

号日常咨询患者服务累计 108972 人次，服务时长 55860 分钟；发送消息 141231

条。制作和发出每日早签卡 366 张，覆盖了 85%以上的群交流患者及家属。

2024 年，规范了患者的注册流程，为 317 名病友发放爱力家人码。为了激

励病友们的日常康复学习，养成康复习惯， 一线工作伙伴每天早上 6:15 分，为

病友们发送带有鼓励、科普内容的问候早签。从 2021 年元旦当日开始行动的 366

张早签，覆盖了 85%以上的患者及家属，成为病友们们每日的关爱、陪伴。

在社群内开展了多类活动，开展了倡导患者用艺术疗愈疾病的“创艺荟艺术

作品征集活动”，收到 78 名患者的 185 份作品，并开展了社群评选活动，机构

为获奖作者颁发证书和实物的奖励，并在 615 关爱日十周年进行了展示，通过传

播让更多病友看到患病也可以好好生活的可能性。

创建了“爱力星辰艺术团”的合唱团、朗诵团，举办 14 期培训了 156 人次，

并在 615 关爱日活动上进行了表演。

陪伴病友们的还有运动打卡活动，用 21 天、28 天小目标的方式提升病友们

康复自律。这一次小范围探索也收到了不错的效果，77 名病友完成打卡，改善

了运动习惯，打卡也促进了社群活跃度，提升了整体服务的参与度和体验感。
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2、爱力暖心项目

爱力暖心项目是基于扶贫助困理念开展的人道援助类工作。2024 年，以小

额营养与用药资助、梦想有力奖学金、温暖包、家庭探访、灾情援助以多种形式

为困境病友提供慰问关怀。2024 年项目内为 261 人次捐赠总价值 110650 元。其

中资金资助 71600 元，由青春作伴&Hugs 合作捐赠的-爱力“明计划”捐赠 69300

元，完成拔付 46820 元，资助了 18 位病友 51 人次。

捐赠物资 269 件，包括药品、衣服、化妆品、男士沐浴露、米面粮油、电子

手表等折合资金约 35550 元，捐赠图书 259 册。线下探访 13 人，探访物资价值

3500 元。药品通道为困难病友对接资源，咨询服务 1825 人次，帮助 49 人次病

友买到药物。618 京东购物节之际，与京东联合为病友开通“溴吡斯的明”购药

优惠通道，帮 336 名病友申请了 2035 瓶特价药品。甘肃灾区慰问病友 16 名，向

其他组织转介非重症肌无力病友 13 名，个案服务 48 名患者。

以“全人康复”为理念，以帮助患者回归社会生活为目标，课程内容除疾病

的治疗与用药知识，中西医结合内容，还有像发音训练、自我接纳、情绪、法律、

生活等课程。同时，为 339 名患者捐赠康复参考手册、康复日志、慎用药物卡共

计 339 套，合计 6000 册。

二、康复类项目服务

康复支持是爱力核心公益服务，通过传播康复理念、线上线下康复培训，帮

助患者提升疾病认知，提升自我康复管理能力，实现与疾病和平相处。

1、患者康复物资捐赠

2024 年为 291 名患者捐赠康复参考手册、康复日志、慎用药物卡、榜样故

事集、口袋书等共计 291 套，合计 5964 册，各类康复物资 640 件。

2、康复活动开展情况

2024 年，开展“给力中国行”活动 15 场，合作爱心医院 20 家，其中新增

合作医院 7家，联络爱心医护专家 63 人。共计服务重症肌无力患者及家属 21262

人次。康复工作坊的讲题及内容满足了重症肌无力患者及家属等群体的需求，在

很大程度上解决了他们对于疾病、病程管理、家庭护理等方面的困惑，99%的受

益人对于工作坊表示“非常满意、满意”，92%的受益人表示愿意继续参加康复
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学习。

2024 年，在“给力中国行”的工作基础上又策划了“爱力公益百城行”项

目包，以康复资源下沉为目标，在北京、沈阳、上海、济南四地开展了线下康复

活动，延续了爱力在疫情前的全国线下联动模式，分别与协和医院、中国医科大

学附属第一医院、上海中西医结合医院、中国人民解放军联勤保障部队九六〇医

院联合主办了交流活动，邀请了神经内科、胸外科、营养科、肾内科、心理、艺

术疗愈 14 名讲师，线下 99 名患者参加。

三、社群赋能融合类项目

爱力社群关怀员体系，是以“生命影响生命”“命运共同、感同身受”为出

理念，相信“苦难无意义，但如果能帮助到他人，疾病就是有价值的。”培育鼓

励康复病友通过服务他人获得自我成长，成为社群服务的核心力量，2024 年机

构培育关怀员 30 年，累计认证合格关怀员 101 名。

1、社群关怀员体系建设与服务

2024 年机构对关怀员基础培训课程进行了优化升级，形成康复基础课-关怀

员基础课进阶课程 34 节，开展关怀员基础培训 2期，招募患者及家属 55 人，30

人符合结课标准进入实习关怀员队伍，培训合格率 55%。开展关怀员社群互动 30

次，线上赋能培训 12 期，促进了关怀员自我成长，提升了关怀员之间、关怀员

与机构之间的粘性。有 36 名关怀员先后在 615 大会、给力中国行、康复工作坊、

关爱探访等活动中完成 2100 人次的公益服务。

2024 年，机构创新研发了“爱力悦心计划”重症肌无力患者情感支持服务&

社群倾听员培育项目。培育 20 名关怀员成为社群倾听员，为 27 名患者提供了

102 次倾听陪伴服务，完成了社群倾听员倾听陪伴服务模式初步探索。

值得关注的是，由关怀员们发起的新项目“爱成长·演讲力”训练营，从项

目策划到实施执行全部由关怀员自主完成，现已完成 10 期，324 人次病友参加

了演讲力的训练，为病友打开了新的生活大门，形成了关怀员主导项目的共同体

互动项目。

2、助无力女性有力生活项目

重症肌无力是中青年女性高发群体，助无力女性有力生活项目通过线上有力
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生活课程、线下女性病友融合赋能帮助女性病友学习丰富日常生活、学习情绪管

理技巧、建立积极心态、建设同侪支持的社群关系。同时，提供社群服务实践的

机会，支持病障女性在服务中重获自我价值感，提升自我效能感，提升对社会的

认知，获得走出家门、融入社会生活的勇气和信心。

2024 年，项目内开展了 56 场活动，全年期 12 个月不间断地开展了各类服

务。受益 1225 人次患者与家属，其中 5天的线下赋能营从情绪心理个人成长的

维度深度服务了 26 名病友。

第二部分 社会及公众倡导工作

2024 年，为提升公众对重症肌无力的关注与认知，6·15 重症肌无力关爱日

十周年之前，爱力通过媒体合作与自有媒体平台开展了系列倡导活动。

一、传播倡导

2024 年 4-8 月，联合牧鲸集团在重庆王府井、深圳盐田工业大厦、郑州西

元国际广场、重庆、深圳、北京、哈尔滨、海口等地机场大屏、58 家保利影院

广告位的 234 块屏幕发布公益海报和视频 3700 次，约触达人次 360 万+，以提升

公众对重症肌无力的关注度。

机构全年结合 229 国际罕见病日，6·15 重症肌无力关爱日十周年、三八妇

女节、中华慈善日等时间节点，发起线上传播倡导活动。其中，229 国际罕见病

日，联合病痛挑战基金会发起《热辣生命，共享色彩，为重症肌无力患者呐罕》

视频共创活动，42 人参加活动发布了 91 条视频，获得视频挑战第 2名，腾讯公

益推文激励。

615 重症肌无力关爱日十周年之际，依托第六届中国重症肌无力大会，举办

了“爱力冠军一起走——重症肌无力患者社会融合公益徒步”活动，活动由冠军

基金支持、由奥园支持场地，患与家属、医生、爱心公众、志愿者 200 余人共同

同完成了 6.15 公里的爱心之旅，共同打卡了鸟巢、奥运博物馆、水立方等地。

鸟巢也是举办第一届大会发起关爱日的旧地，这次公益徒步再次选择鸟巢，是对

十年前爱心之旅的深情回望和传承。

二、明星 KOL 参与

明星一直是重症肌无力公众倡导工作不可或缺的重要力量，为提升重症肌无
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力认知度做出了显著贡献。2024 年，共有 16 位明星参与了重症肌无力的传播，

包括发布个人倡导视频和公益海报，在微博、视频号、抖音等平台浏览量 24 万+。

重症肌无力公益大使、演员张晓龙、演员张若昀、演员邓萃雯、演员金玉婷、演

员鄢颇、演员朱质冰等公众人物通过录制视频和社交媒体发声；重症肌无力社群

大使“安与骑兵”组合、重症肌无力社群关怀员公益大使、演员“冯聪”、重症

肌无力关爱行动宣传大使、演员颜丹晨、演员孙帅东、导演张学智、演员林京来，

运动冠军苗甜、高芳霞等有影响力人士在活动现场向患者们传递了勇气了力量，

表达了自己身体力行为重症肌无力患者带来的关怀和支持。

三、“最有力量的时刻”线上倡导活动

2024 年是 6·15 重症肌无力关爱日十周年。6·15 重症肌无力关爱日期间，

爱力联合微博罕见病守护计划发起了《最有力量的时刻》倡导活动，在社交媒体

上发布了视频《最有力量的时刻》，单条浏览量 7.3 万。 #最有力量的时刻#话

题微博阅读量 16.7 万。视频倡导公众改变对重症肌无力的传统看法，展现了患

者的勇气和力量，以及康复后的画面，推动社会各界对 MG 群体的关注和支持。

十周年前夕，爱力与微博爱问医生联合开展了在线科普直播《心有余，则力

足—做好情绪心理，提升重症肌无力等自身免疫性疾病的生活质量》，直播观看

16.3 万人次。围绕 615 重症肌无力关爱日议题，腾讯公益公众号推送了《<庆余

年 2>里范闲的“病友们”，如何重新寻找力量？》阅读量 1.6 万人次。

615 重症肌无力关爱日十周年的主视觉以 12 岁重症肌无力患者小朋友遥遥

的《彩虹》为基础进行了延展设计，展现了患者十年来的坚持与生生不息的生命

力。主视觉设计由赞意广告公益捐赠，同时他们还为爱力拍摄了公益短片《一条

需要快进的片子》通过爱力与赞意的自媒体发布，获得 10 万+浏览量，获赞 1200

个，转发 589 次。

第三部分 推动医疗领域合作，提升“重症肌无力”诊疗能力及

药物可及性

医药产业发展是解决重症肌无力患者就诊与治疗的重要保障。爱力在发展的

12 年来深刻体会到医药进步为患者带来的重大进步。2021 年起，机构加强与产
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业相关方的合作，努力参与到重症肌无力新药研发与上市的推动工作中，从真实

世界数据研究到医药企业合作到国际组织交流。2024 年，籍 615 重症肌无力关

爱日发起十周年，爱力越来越清晰地为自己进行了行业探索与推动者的身份定位。

一、“力挺生命 关爱未来” 第六届重症肌无力大会成功举办

2024 年 6 月 14-16 日，在 615 重症肌无力关爱日发起十周年之际，爱力如

期召开了第六届中国重症肌无力大会，这也是继疫情后首次回归线下形式。

大会由中国社会福利基金会给予了公募支持、中国罕见病联盟担任指导单位，

由再鼎、UCB、强生、阿斯利康、旭化成、上药集团等医药企业共同资助，会议

举办了开幕式、5场平行论坛、4 个患者学习班，以及嘉年华公益晚会、户外融

合徒步、患者公益咨询、患者写真、各类展览等内容，关注了医学发展、社群赋

能、政策与行业推动、患者诊疗与康复等多角度议题，患者与家属、医生、政策

专家、社会工作专家、媒体、基金会、爱心企业、捐赠人、志愿者等近 500 人线

下参会。是又一次大规模的重症肌无力领域综合型会议。

大会邀请全国各地 110 余位医学与政策专家分享了重症肌无力诊治、康复、

基础研究等前沿知识，如靶向治疗、免疫治疗，梳理临床研究现状，展望未来诊

疗与医药趋势，开展了国际医学合作、医疗保障政策推动等相关议题，为推动重

症肌无力治疗提供了新思路和方法。医保与社会学领域专家，详细介绍了我国罕

见病政策、医保报销政策逻辑等内容，回应了重症肌无力患者普遍的医保报销问

题，为完善罕见病医疗保障政策提供了参考。同时，大会基于爱力过往工作的追

踪研究，发布了三份报告：《十年同行：基于爱力重症肌无力患者登记系统的真

实世界数据研究回顾》、《爱力社群关怀员情感支持能力提升创新探索汇报》、

《愿景成行：重症肌无力日十周年发展历程》，从研究与梳理视角回顾了 615

重症肌无力关爱日发起来爱力的努力与探索成果。

此外，大会特别设置了重症肌无力疾病故事展、重症肌无力患者故事展、

患者艺术作品展、手工作品展，以及为参会病友拍摄了写真，充分展示了患者群

体的生活状态、需求，以及面对疾病顽强的勇气与不屈的力量。

大会传通过媒体与自媒体传播，共发布推文 26 篇、微博 66 条，小视频 56

个累计浏览量 51.4,万次，与新浪健康爱问医生、医脉通等直播平台合作开展线

上活动直播，总浏览人次达 720000+人次。大会期间，累计沟通了 200 名记者，
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41 名记者来到大会现场，发布了 59 篇报道。《南方人物周刊》杂志以封面故事

12 版篇幅报道了重症肌无力群体以及社群互助故事。

六届大会的规模在逐渐变化，无论讲者数、议题、患者人数、合作方都在变

化，本年度的大会，通过汇聚医学专家、政策研究、医药产业、公益慈善、媒体

各届领域人士，已经不再是面对患者的交流活动，而是真正成为重症肌无力的产

学研合作的交流平台，促进了各方资源的整合与协同，共同推动重症肌无力的诊

疗进步、社会保障可及与产业发展。

二、发布诊疗公益地图 1.0 版本

医生的志愿者支持行动是爱力重要的服务资源。爱力成立以来，工作逐渐被

医生所认同，也有更多的医生愿意参与到重症肌无力的临床诊疗工作与科普教育

工作中。截止 2024 年，累计有国内外各学科医护人员 526 位以各种形式联合爱

力共同推动重症肌无力患者教育与行业推动，为爱力逐渐奠定了与神经与免疫学

领域系统性的专家维护和拓展工作模式。2024 年，机构启动建设“重症肌无力

患者多学科就诊公益地图 1.0 版本”，希望用数字化方式改善患者寻找医院、医

生的基本需求，为今后患者求医提供丰富的医学资源与专业的就医指导。就诊地

图 1.0 版本在第六届中国重症肌无力大会开幕式上进行了发布，后续爱力将持续

完善这一地图。

三、重症症肌无力门诊医保盘点工作

2024 年，为推动重症肌无力门诊医保，爱力招募了 34 名高校志愿者对全国

32 个省 261 城市的重症肌无力保障情况进行了盘点，盘清目前其中仅有 94 个城

市将重症肌无力纳入门慢特目录，占比 36%，重症肌无力的医保推动工作任重道

远。

第四部分 机构传播与品牌化工作

公益组织运营的底层逻辑是社会动员，必须通过品牌传播的打造，动员利益

相关方、公众、志愿者、服务对象参与到服务链中。爱力一直努力提升自媒体平

台的传播质量和水平，希望更多的患者通过爱力的传播工作了解认知疾病理念与

知识，让公众通过机构传播了解“重症肌无力”群体面临的疾病及生存困境。

自媒体传播截止目前机构完成小红书、快手、B站等自媒体平台认证 11 个，
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分别根据不同内容受众陆续更新内容。各平台累计发布内容 594 项，含公众号推

文、微博消息、视频等。公众号粉丝现有 21229 人，微博粉丝 25945 人，抖音粉

丝 2219 人，视频号粉丝 3426 人。6·15 重症肌无力关爱日活动期间在微博发起

的话题#6·15 重症肌无力关爱日#话题阅读量达 155.3 万，讨论量 8817 次。#最

有力量那个的时刻#阅读量达 16.7 万讨论量 6691；抖音还开展了创作者共创活

动，招募共创作者 20 位，并开展了 3场直播活动，观看人次 6,0000+。

第五部分 党建引领社会组织服务

2024 年，机构高度重视党建工作，由重症肌无力患者组成的机构党组织始

终把“不忘初心，牢记使命 ”作为加强党建工作 的永恒课题，做到初心如磐，

使命在肩，坚持和推动党员工作与机构 运营发展深度融合。党支部书记刘景江

大哥连任两届党支部书以来，积极带领党支部为机构工作导航指南，带领病友党

员参与患者服务。但出于年龄考虑，刘书记于 2024 年辞去党支部工作，新党支

部书记由爱力监事、律师倪乐同志担任。党支部认真学习二十大及三中全会会议

精神，积极开展主题教育活动，认真学习党的路线方针政策，提高自身的政治素

质能力。2024 全年度，以党员刘景江代表的党支部骨干成员带领病友党员和爱

力工作人员开展了 14 次病友探访关怀工作，刘景江大哥个人帮助病友陪诊 20

余次，送去党组织的温暖和关怀，送去生活物资，鼓励病友们乐观积极的配合治

疗，争取早日康复。

第六部分 夯实机构运营管理及内部团队建设

2024 年度，机构完成第四次理事会换届，选举产生了第四届理事会，增补

理事 2人，理事人数增加到 9位，增设副理事长 1人，为理事会聘任了 1位公益

秘书，专门组织理事会会议及各种工作，在新一届理事会的领导下，我们对爱力

章程做了修订，并通过审核，在民政局完成备案。新一届理事会成员除患者、家

属代表，理事们拥有学者、律师、传播、企业运营管理背景。新一届理事会具有

高度的凝聚力，2024 年先后召开 6次理事会，不仅为爱力的整体发展、战略规

划进行了重要的规划和决策，也对服务方向、机构重点项目和重大事件对接了内

外部资源，提出切实可行的操作建议，并亲身参与调研、法务、筹资、传播等工
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作中。

2024 年度，机构的财务与内控严谨有序。年初及时顺利通过 2023 年检，上

半年，机构也接受了来自企业、腾讯平台、基金会的审计抽检，以机构内部的严

谨管理为基础，均顺利通过。为进一步规范财务流程，尤其提升新加入伙伴的财

务协作水平，机构举办了 2期内部财务培训，同时增设了资金周报表，监控资金

余额与流动。财务人员深入研究税收政策，准确申报增值税、企业所得税等各类

税款，全年纳税申报准确率达[100]%。

2024 年度，在筹资压力与服务发展的双重考验下，机构团队发生较大调整，

机构也籍此对组织架构进行了调整更新，部分岗位进行裁撤合并，增设运营总监

岗位，保障机构运营、业务并行前进。2024 年度，机构在团队管理、尤其是人

事管理工作上进行细化，调整岗位结构，修订岗位职责，完善人事管理制度，提

升伙伴的能动性与岗位价值感，在有限的人力成本下机构可以回应当前越来越多

的服务与运营需求中。2024 年度，有力计划-明计划为机构运营专项捐赠 25500

元，用于员工的节目和生日福利，这是较少定向用于支持公益组织工作人员的捐

赠，对机构和团队意义重大，让团队伙伴更多体会到了作为公益人的社会认同价

值感。

2024 年度，机构也迎来了两项荣誉，发起人、主任清昭荣获华夏时报主办

的 2024 年度“华夏十大公益人物”，以及第十届公益节“公益人物”。发起人

的荣誉也代表着全团队的整体付出，所有爱力的支持者对机构的支持奉献。

综上所述，回首 2024，我们欣慰于播下的每一粒公益种子都已生根发芽，

为不止病友群体，也有许多们相遇的人带来希望与改变。这一年的奔波与付出，

化作了病友们的欢笑、困境家庭的希望之光和弱势群体的有力支撑，化作每一位

支持者的理解与认同。我们深知，重症肌无力患者的需求和问题还很复杂，爱力

的公益之路山海遥迢，2025 年愿与各方携手共进，让爱心汇聚成海，温暖更多

角落，探索解决重症肌无力患者全生命周期支持系统的建立，愿爱的力量，改变

你我！
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