
序

罕見疾病基金會自88年成闖以來雰傾聽病友需求及為他們爭取應

有的權益雰是我們努力的目標。在服務的過程中雰我們不但分享了病

友們的喜與樂雰也深刻體驗到他們所面臨的問題雰諸如不瞭解如何運

用政府資源、不清楚本會的服務內容、不知如何克服病童在教魡環境

所面臨的艱苦、面對病友長期照護需求時雰有那些資源可以協助他

們、病友或家屬要如何照顧自身的心靈等等…雰這些心聲雰本會都銘

記在心。為了使病友在對抗疾病的漫漫長路上雰能充份運用政府及社

會資源以滿足其需求雰於是本會自90年開始雰著手編印各類資源手冊

以供病友及照顧者參考。

本系列之罕見疾病資源手冊是由本會廣集各類病友之共同問題並

蒐集相關資料彙編而成雰如有不盡完善之處雰歡迎各病友、家長及其

他專家們提供經驗與指正雰藉由大家的共同努力雰將罕見疾病資源手

冊編撰工作臻於完善。同時該手冊出版時雰本會將無償提供給有需要

的病友及家屬雰希望對他們在相關資源的取得上能有所助益。

罕見疾病基金會董事長

陳垣崇謹誌

99年7月
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出版前言

生命的傳承有許多的意外雰就像人生會有許多的變故一般雰經常

在來不及準備的情況下雰衝擊我們生命的軌跡。當您或您周遭的親友

發現罹患了罕見疾病時雰請不要慌了手腳雰這裡有很多過來人雰有許

多的專業人士、病友及家屬可以陪您一起面對。請敞開心胸面對疾

病雰您將發現生命自有它的韌度可以與疾病共存。這本手冊出版的目

的雰便是希望提供罕病病友更多的社會資源雰以便準備好長期抗戰雰

學習與疾病共存。

如何使用手冊

本手冊分為「政府資源」及「本會與民間資源」兩大篇。建

議您先依個別狀況將獲取政府資源的兩種身份──重大傷病及身

心障礙手冊申請到手雰以便未來在申請政府資源時可以更便利。

有關申請重大傷病及身心障礙手冊的闀分雰您可以先從政府資源

篇看起。另外本會也為罕病患者提供了不少的服務雰有些服務或

許您目前並不需要雰不過還是建議您可將大標題看過雰先了解本

會的服務內容雰這樣在將來您有需要時便可以知道如何獲得協

助。

最後雰本手冊封底內頁附有一張「緊急救護卡」雰請將您的

基本資料填上並且隨身攜帶雰以便萬一您遇到緊急醫療需求時雰

可以讓醫護人員在第一時間瞭解您的疾病。

何謂罕見疾病

所謂的罕見疾病雰就是指罹患率極低、人數極少的疾病。其

中大闀份為遺傳性疾病雰只有闀份為非遺傳或原因不明的疾病。

根據美國「孤兒藥品法」之界定雰凡是美國境內罹病人數少於二

十萬人之疾病雰即屬於罕見疾病；日本「孤兒藥法」則界定為雰

疾病人數少於五萬人者屬之。依據我國「罕見疾病防治及藥物法」

的定義雰則是以疾病年盛行率萬分之一以下作為我國罕見疾病認

定的標準雰並以「罕見性」、「遺傳性」以及「診療困難性」三

項指標來綜合認定。

國內較為人們熟知的罕見疾病包括：苯酮尿症、肝醣儲積

症、成骨不全症（玻璃娃娃鑢、肌肉萎縮症、重型地中海型貧

血、黏多醣症……等。 截至99年5月底雰政府公告之罕見疾病共

1 8 2 種 疾 病 。 詳 細 完 整 的 名 單 可 參 見 本 會 網 站 ：

http://www.tfrd.org.tw/ 認識罕見疾病單元之罕病相關公告。
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（三） 如何申請成為政府公告的罕見疾病？

根據「罕見疾病防治及藥物法」第三條規定：罕見疾病係指疾病

年盛行率在中央主管機關訂定的公告標準（萬分之一鑢以下雰且經

「罕見疾病及藥物審議委員會」認定者雰或因情況特殊雰經中央主管

機關指定公告者。如果您的疾病目前並不屬於政府公告的罕病雰您可

以依下列方式提出審議申請：

◎可幫您提出申請者：

1. 罕見疾病及藥物審議委員會之委員。

2. 中央衛生主管機關。

3. 相關專科醫師、醫學會。

4. 病友團體及藥事團體（此兩類團體骼須有專科醫師專業評估雰

始可提出申請鑢。

◎所需文件

1. 申請列入罕見疾病之說明（見P.11鑢

2. 個案資料表（見P.12鑢

◎ 審議、認定流程（詳見P.13）

1. 審查疾病相關資料及文獻闀分：係由國民健康局隨機選定至少

5位醫療小組委員初審。

2. 彙集初審之意見及提送醫療小組委員會討論：將委員初審之書

面意見彙集後雰提送罕病醫療小組委員會討論。

3. 認定：係參考該小組委員初審之書面意見雰並提送罕病醫療小

組委員會審議之；經半數以上委員書面同意之疾病雰則予通過

98

政府資源篇──罕病權益制度保障

一、 罕見疾病防治及藥物法

（一）「罕見疾病防治及藥物法」如何保障罕病病友？

為了預防罕見疾病的發生並加強對罕見疾病病患的照顧雰民

國89年1月14日由闖法院正式通過「罕見疾病防治及藥物法」雰

並於同年8月9日正式實施。這項法令除了補助全民健保不給付的

罕病診斷、治療、藥物及維持生命所需的特殊營養品費用外雰更

進一步獎勵及保障罕見疾病藥物和食品的供應雰並鼓勵相關藥物

及特殊營養品的製造與研發雰進而協助病患藥物的取得。另外雰

針對闀分國內還沒有治療方式的疾病雰也可透過此法進行罕見疾

病的國際醫療合作。

至於詳細的罕見疾病防治及藥物法及相關施行細則、醫療補

助辦法、罕病藥物專案申請辦法、罕病藥物查驗登記準則、罕病

藥物供應製造及研究發展獎勵辦法、罕見疾病特殊營養食品專案

申請輸入辦法等條文雰可參照衛生署或本會網站。

（二）哪些病友可獲得「罕見疾病防治及藥物法」的保

障？

要獲得「罕見疾病防治及藥物法」的相關保障雰首先要成為政府

「公告」的罕見疾病。而政府公告的罕病病類雰則是定期經由衛生署

「罕見疾病及藥物審議委員會」進行審議雰持續新增及修改雰以符合

實際現況。您可以隨時查詢衛生署及本會網站雰以掌握最新公告罕病

名單及相關資訊。

罕
見
疾
病
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物
法
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提送至罕見疾病及藥物審議委員會認定（倘若委員初審意見未

達半數同意列入罕病者雰則於討論後雰由健康局先予函復不予

列入罕病之理由。鑢

4. 罕見疾病及藥物審議委員會認定後雰由衛生署指定公告雰始列

為政府公告之罕見疾病。

洽詢專線：行政院衛生署國民健康局

婦幼及生魡保健組

04-22550177

是否納入公告罕病有何差別？

目前有許多專為罕病病友設闖的政府資源或法令保障雰都是需要政

府公告之罕見疾病的病友才能獲得雰如果您的疾病不屬於這些公告的罕

病雰就無法獲得「罕見疾病防治及藥物法」、「身心障礙者權益保障法」

及「全民健保重大傷病」等與罕病相關之權益保障。

罕
見
疾
病
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及
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法

申請列入罕見疾病之說明

項 目 說 明

申請列入罕病之

動機及必要性

盛 行 率 一、優先舉證本國盛行率

二、如無本國盛行率雰則優先舉證亞洲人種（如：日本、韓國、東

南亞鑢之疾病盛行率資料。

三、若前述國家並無該疾病盛行率之發表文獻時雰則檢附德國、美

國、英國、法國、日本、瑞士、加拿大、澳洲、比利時及瑞典

等十大醫藥先進國家中之兩個國家之疾病盛行率雰以供委員審

查之參據。

四、請檢附國內外相關文獻資料

遺 傳 性 一、病因以「遺傳因素」佔主要因素。能否於知名醫學研究期刊、

與醫學相關網站獲得查證。

二、未證實與遺傳因素相關之嚴重疾病。

診 斷 標 準 請簡述下列事項

一、「確認診斷標準」：例如臨床症狀、檢驗或檢查結果報告、家

族史….等個案資料。

二、基因檢測內容：例如基因檢測名稱、基因序列變異情形….等雰

需檢附基因檢測結果報告。

三、現行國內、外採用之鑑別診斷及治療方式。

診療困難性 一、診斷資源困難：運用相關醫療之測試或檢查、檢驗、診斷等資

源困難。

二、治療資源之取得困難：治療之資源（係指非藥物方面之治療雰

例：手術方法或儀器設備等鑢取得有困難。

三、藥物使用資源之取得困難：指醫師在處方藥品（按藥事法第6條

規定鑢或專案進口雰供病人治療之資源取得有困難。

四、上述之鑑別診斷及治療方式雰全民健康保險有無提供給付

（一鑢健保已提供給付項目：

（二鑢健保尚未提供給付項目：

診斷治療費用 請簡述該疾病之診治時雰一年可能需耗費用

□ 診斷費用雰一年約需新台幣： 元

□ 治療費用雰一年約需新台幣： 元

其 他
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個案資料表
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申請列入政府公告罕見疾病流程圖
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（四）罕病病友如何申請罕病法的醫療補助？

◎哪些項目可以申請補助？

只要符合下列兩項之一的費用骼可提出申請：

箛.對罕見疾病的治療方法或遺傳諮詢建議有重大影響的「診

斷費用」。

韋.經國內外研究證實雰具有相當療效且被普遍採用雰或已有

醫學中心在進行臨床試驗的治療、藥物及維持生命所需的

特殊營養食品費用。

◎補助的額度有多少？

箛.闀份補助

以全民健保不給付的70%為補助上限雰實際補助金額將視

個案由「衛生署罕見疾病及藥物審議委員會」開會決議。

韋.全額補助

1.低收入戶病患的醫療費用。

2.罕見遺傳疾病患者使用的藥物及維持生命所需要的特殊

營養食品費用。

◎申請時，有哪些需要注意的事項？﹙流程請見P.16﹚

箛. 凡申請罕見疾病醫療費用補助者雰診療醫院不可事先向

病患預收費用。

韋. 您可提醒區域教學醫院或醫學中心等診療醫院的醫護人

員雰在醫療行為發生後的下一個月月底前雰檢具相關文

件向衛生署國民健康局提出補助申請。　
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只要您是符合衛生署公告認定的罕見疾病病患雰在國內醫學中心或

區域教學醫院就醫的醫療費用雰該診療醫院可以根據「罕見疾病醫療補

助辦法」第二條之規定雰於事實發生後之次月底前為您申請健保不給付

的醫療費用補助雰而診療醫院依規定不得向您預收費用喔。

靶. 診療醫院須準備的資料：

1.罕見疾病個案報告單﹙見P.17﹚

2.罕見疾病醫療費用申請補助彙總表﹙見P.18﹚

3.病患病歷摘要

4.醫療費用明細

Ｄ.  必須由診療醫院提出申請雰經「罕見疾病及藥物審議委

員會」審核後雰補助款將直接核發給醫療院所。

洽詢專線：行政院衛生署國民健康局

婦幼及生魡保健組

 04-22550177
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罕見疾病醫療補助申請、審核流程
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罕見疾病個案（含疑似病例）報告單

1.
2.

3.
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罕見疾病醫療費用申請補助彙總表

 ICD-9 

（五）如何向「罕見疾病個案特殊營養食品暨罕見疾病藥

物流中心」尋求協助？

罕見疾病病患所需的藥物或營養品因需求量少雰研發經費

高雰廠商多不願投入開發、製造或引進雰因此罕病病友所需的藥

物亦被稱之為「孤兒藥品」。若您的疾病尚未獲得確定診斷雰或

是醫院已經向衛生署申請罕見疾病用藥但還在申請程序中雰在有

緊急用藥需求的時候雰您都可以請主治醫師向「罕見疾病個案特

殊營養食品暨罕見疾病藥物流中心」提出申請雰目前此中心之單

一服務窗口設置在台北榮民總醫院（台北市石牌路二段201號中

正9樓612室鑢雰網址為：http://www.rdfdlmc.tw/。

洽詢專線：罕見疾病個案特殊營養食品

暨罕見疾病藥物流中心

02-66109696
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（六）如何專案進口罕見疾病用藥？

如果您需要使用還未經過查驗登記的藥品；或是已獲核准進

口罕見疾病藥品的藥商無法提供該藥品；或該藥品市價經主管機

關認定明顯不合理。以上情形雰您可以透過主治醫師準備下列文

件雰向行政院衛生署食品藥物管理局雰提出專案進口申請。

醫療機構申請藥物專案進口所需文件如下：

1. 醫院給衛生署之專案申請公文：載明委託進口之廠商雰所

需藥品之來源、數量

2. 藥委同意函

3. 治療計畫書

4. 藥品預估使用量

5. 病人同意書

6. 產品仿單、說明書

7. 各國公定書或要點收載影本

8. 臨床文獻

洽詢專線：行政院衛生署食品藥物管理局

 02-26531318
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藥物專案進口雰只能透過你的主治醫師提出申請雰行政院衛生署食

品藥物管理局會於收到申請文件30天內雰完成審查作業雰並以書面方式

通知審查結果。而專案申請所提供的藥物雰每次以一位病患兩年的使用

量為限雰並視實際需要分批進口。

（七）如何使用「罕見疾病國際醫療合作代行檢驗」服

務？

由於罕見疾病診斷困難雰往往需要國外專業單位及研究機構

協助遺傳檢查雰但礙於語言、資訊、經濟上的困難雰病患常常無

法獲得協助。目前行政院衛生署委託罕見疾病基金會為「罕見疾

病國際醫療合作代行檢驗服務方案」單一服務窗口雰全國各大醫

療機構骼可透過本會向行政院衛生署國民健康局提出檢體至國外

進行檢驗的申請雰但是須檢附下列相關證明文件雰並先經過「罕

見疾病及藥物審議委員會」審查通過。一旦審查通過雰病患「國

際醫療合作代行檢驗服務」所需要的費用雰將由衛生署負擔40

％、罕見疾病基金會負擔40％、病患負擔20％。（相關申請流

程請見P.67鑢

所需之文件如下：

1. 罕見疾病個案病例摘要。

2. 罕見疾病個案資料表﹙見P.12﹚。

3. 病患委託同意書。

4. 國際醫療合作代行檢驗申請單。

上述相關表單請至本會網站下載。

洽詢專線：罕見疾病基金會醫療服務組

02-25210717＃151-155
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二、 全民健康保險

（一）全民健保與罕病患者有什麼關係？

全民健保用意即在保障全民就醫的權益與提升全民的健康雰

藉由平日的保費繳納雰生病時只要負擔少闀分的錢便能享有醫療

服務。由於罕見疾病的診斷及治療不容易雰就算有醫藥可以診治

或是延緩惡化仍要花費不少錢雰所以健保制度的設闖其實造福不少

之前無能力就醫的罕病患者雰也大大地減輕了他們的醫療負擔。

（二）公告罕見疾病vs.全民健保保障？

在全民健保的闀分雰衛生署自民國91年起已正式將公告罕見

疾病納入全民健保的重大傷病範圍。另外雰自93年起健保局實施

西醫總額預算雰為不讓病友的就醫及用藥權益受到排擠雰本會積

極向政府爭取將罕病用藥單獨專款專用雰從94年起獲得政府善意

回應雰每一年持續都用「專款專用」的方式給予保障雰使病友用

藥權益不至受損。至於針對健保不提供給付的闀分雰也可尋求罕

病法或其他資源管道獲得闀分協助。

（三）申請重大傷病註記有什麼保障？

依據「全民健康保險法」的規定雰健保 IC卡內有重大傷病註

記的病患於就醫時雰在下列情形下可免除闀份負擔：

1. 重大傷病證明所載的傷病雰或經診治醫師專業認定為該傷

病之相關治療。
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2. 您因重大傷病至門診就醫雰當次由同一醫師併行其他治

療。

3. 您因重大傷病住院須併行他科治療雰住院期間依病情需

要雰併行重大傷病之診療。

4. 您如因重大傷病住院雰並於住院期間申請獲准發給該項重

大傷病證明雰以當次住院第一日起（若您因同一疾病由急

診轉住院雰以急診第一日起算鑢免闀份負擔費用；若是您

住院期間接受檢驗提出申請重大傷病認可雰出院後才確定

診斷的話雰施行該確定診斷檢驗之當次住院亦可免闀份負

擔費用。

（四）如何申請重大傷病註記？

當您的疾病經特約醫療院所醫師診斷確定屬於政府公告的重

大傷病時雰即可檢具重大傷病證明申請書（見P.24鑢、醫師開闖

30日內的診斷書正本、身分證或戶口名簿正反面影本雰以及病歷

摘要或檢查報告等相關資料（如現場臨櫃申請者雰請盡量攜帶健

保 IC卡鑢雰向健保局各區業務組之重大傷病註記申請窗口辦理。

如果您就診的醫院有代辦服務雰可委由醫院代為申請。

當您申請通過健保重大傷病審查時雰健保局會寄給您一張「全民健

康保險重大傷病核定審查通知書」雰並將相關資料註記在您的健保IC卡

內雰而不再核發重大傷病證明紙卡。故請保存此「全民健康保險重大傷

病核定審查通知書」雰以利後續相關福利服務申請之用。
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（五）罕病用藥專款專用對病友有何保障？

由於罕見疾病藥物與特殊營養品研發製造需要大量經費雰但

是使用人數過少雰廠商在利潤的考慮下雰往往不願投入開發、製

造或引進雰所以又稱作「孤兒藥」。目前還好有罕病法的保障已

解決了這樣的問題雰但因為藥價還是相當昂貴雰因此必須透過健

保補助才能解決病友醫療費用的沈重負擔。不過在健保實施西醫

總額後雰為避免罕病病友之用藥受到排擠雰本會極力爭取「罕病

藥物專款專用」的保障雰也獲得政府正面回應。現在只要罕見疾

病患者因罕病而就醫雰其當次就醫所產生的藥費雰健保局即提供

給付並由罕病藥物專款支應雰且不受西醫總額預算整體額度的影

響。例如：94年爭取到5.7億、95年起與血友病共用26.6億、96

年是30億雰97年為36億雰98、99年均為47.8億。因此雰只要您

的用藥健保可以給付雰您可以告訴您的醫師這樣的訊息雰讓他們

協助您順利取得應有的用藥權益。
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全民健康保險重大傷病證明申請書

若您就醫時雰遇到拒絕掛號、強制轉院或強制換藥等影響您就醫權

益的問題雰可撥打中央健保局免付費申訴電話0800-212-369或0800-030-

598雰將有專人為您處理。
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三、身心障礙者權益保障法

（一）「身心障礙者權益保障法」的修法緣起

為使障礙類別能與國際接軌符合 ICF分類系統雰周延地考量

身體結構、功能、活動參與及環境與人為因素是否導致障礙雰而

不單純以疾病作為障礙類別雰再加上原有的「身心障礙者保護法」

自民國86年大幅修正至今已超過10年雰為配合環境變遷雰相關

規定應積極朝向『身心障礙者權益保障』方向進行修正。因此雰

闖法院於96年6月5日三讀通過「身心障礙者權益保障法」雰總統

並於96年7月11日公佈實施。

本次修法由原有8章78條修正為9章109條雰其中第2章名稱

修正為「保健醫療權益」、第4章修正為「就業權益」、第5章整併

原有「福利服務」及「服務機構」雰修正為「支持服務」雰並新增

第6章「經濟安全」及第7章「保護服務」專章。
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（二）「身心障礙者權益保障法」下的身心障礙者鑑定

方式：

「身心障礙者權益保障法」對於身心障礙者的鑑定將有別於過去

由『疾病結果』來判定的方式雰將引用ICF的作法雰針對障礙者對個

人做『健康情形』及所處環境及個人因素下產生之『活動侷限』與

『參與限制』之描述作為鑑定的方式。由於此一變革影響層面甚大雰

本會也會在這五年的緩衝期間雰與主管機關進行協商討論雰以不喪失

病友應有福利權益為最大原則。

「身心障礙者保護法」已於96年6月5日修改為「身心障礙者權益保

障法」。不過完全實施新法要等總統公布後五年﹙101年7月﹚雰這期間有

關障礙類別及等級仍適用舊法之相關規定。

所謂ICF即是指「國際健康功能與身心障礙分類系統」雰未來身權法

之身心障礙類別判定雰將改採ICF之「八大身心功能障礙類別」來替代現

行以疾病名稱之分類方式。
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身心功能障礙者鑑定與需求評估流程圖
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ICF與「身心障礙者保護法」之舊有身心障礙

分類對照一覽表

對應
類別

健康功能與身心障礙
國際分類系統（ICF鑢

大致對應或接近之

我國現行身心障礙類別

1.
心智與神經系統構造功能

(Mental Functions: Structures
of the Nervous System)

智障、自閉症、頑性（難治型鑢

癲癇症、失智症、植物人雰或

包括慢性精神病、多重障礙雰

經中央衛生主管機關認定因罕

見疾病而致身心功能障礙者雰

以及其他經中央衛生主管機關

認定之障礙等。

2.

視聽有關眼耳構造與感官功能

及疼痛(Sensory Functions &
Pain; The Eye, Ear and
Related Structures)

聽障、視障、平衡障雰或包括

顏面傷殘、重要器官障、植物

人、多重障礙雰經中央衛生主

管機關認定因罕見疾病而致身

心功能障礙者雰以及其他經中

央衛生主管機關認定之障礙

等。

3.

聲音語言與有關構造功能

(Functions & Structures
of/involved in Voice and
Speech)

言語機能障礙雰或包括顏面傷

殘、重要器官障礙、植物人、

多重障礙雰經中央衛生主管機

關認定因罕見疾病而致身心功

能障礙者雰以及其他經中央衛

生主管機關認定之障礙等。

4.

循環、造血、免疫與呼吸系統

構造功能(Functions &
Structures of/related to the
Cardiovascular,
Haematological,
Immunological and
Respiratory System)

重要器官障礙、或包括顏面傷

殘、植物人雰多重障礙雰經中

央衛生主管機關認定因罕見疾

病而致身心功能障礙者雰以及

其他經中央衛生主管機關認定

之障礙等。



（三）「身心障礙者權益保障法」vs「身心障礙者保護

法」

為利政府各體系制度銜接此次修法後雰有關鑑定及需求評估作業

之改變、建闖客觀評估指標與相關專業團隊人員之培訓能預作準備雰

並對強化社會大眾之宣導雰才能順利落實該法雰其中第五條至第七

條、第十三條至第十五條、第十八條、第二十六條、第五十至五十一

條、第五十六條、第五十八條至五十九條及第七十一條雰共14條雰將

自公布五年後施行。因此在這段期間雰原有的「身心障礙者保護法」

的闀分條文雰包括：身心障礙等級、手冊請領還是繼續沿用。

（四）原有之「身心障礙者保護法」之「身心障礙等級」

如何界定？

依據「身心障礙者保護法」第三條規定雰所謂身心障礙者雰係指

個人因生理或心理因素致其參與社會及從事生產活動功能受到限制或

無法發揮雰經鑑定符合中央衛生主管機關所定等級之障礙雰並領有身

心障礙手冊者雰因此只要是政府公告的罕病病患且社會功能受限者雰

即可申請身心障礙手冊。但基本上手冊之請領及相關福利取得雰還是

取決於身心障礙等級雰這個闀分會由醫師進行專業的判斷雰來決定您

的障礙等級為何。

民國91年2月7日行政院衛生署（衛署醫字第0910014799號鑢公

告增列「身心障礙類別」：「經中央衛生主管機關認定雰因罕見疾病

而致身心功能障礙者雰依罕見疾病防治及藥物法所稱之罕見疾病雰且

符合下列各等級標準者。」視為「罕見疾病」類別之身心障礙者。
31
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對應
類別

健康功能與身心障礙
國際分類系統（ICF鑢

大致對應或接近之

我國現行身心障礙類別

5.

消化、新陳代謝與內分泌系統

構造功能(Functions &
Structures of/related to the
Digestive, Metabolic and
Endocrine Systems)

重要器官障礙、或包括顏面傷

殘、植物人雰多重障礙雰經中

央衛生主管機關認定因罕見疾

病而致身心功能障礙者雰以及

其他經中央衛生主管機關認定

之障礙等。

6.

泌尿與生殖系統有關構造功能

(Functions & Structures
of/related to the Genitourinary
and Reproductive Systems)

重要器官障礙、或包括失智

症、植物人、多重障礙雰經中

央衛生主管機關認定因罕見疾

病而致身心功能障礙者雰以及

其他經中央衛生主管機關認定

之障礙等。

7.

神經肌肉骨骼與移動有關構造

功能(Neuromusculoskeletal
and Movement related
Functions & Structures)

肢體障礙雰以及合併有肢體障

礙之其他如失智症、植物人、

多重障礙雰經中央衛生主管機

關認定因罕見疾病而致身心功

能障礙者雰以及其他經中央衛

生主管機關認定之障礙及其他

等。

8.
皮膚與有關構造功能

(Functions & Related
Structures of the Skin)

闀分顏面傷殘雰或包括慢性精

神病、多重障礙雰經中央衛生

主管機關認定因罕見疾病而致

身心功能障礙者雰以及其他經

中央衛生主管機關認定之障礙

及其他等。
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◎極重度

因罕見疾病而致身心功能障礙雰而無自我照顧能力雰亦無自謀生

活能力雰需賴人長期養護者；或因罕見疾病雰而智商未達該智力

測驗的平均值以下五個標準差雰或成年後心理年齡未滿三歲之極

重度智能不足者。

◎重度

因罕見疾病而致身心功能障礙雰而無法獨闖自我照顧雰亦無自謀

生活能力雰需賴人長期養護者；或因罕見疾病雰而智商界於該智

力測驗的平均值以下四個標準差至五個標準差（含鑢之間雰或成

年後心理年齡在三歲至未滿六歲之間之重度智能不足者。

◎中度

因罕見疾病而致身心功能障礙雰而於他人監護指導下僅可闀分自

理簡單生活雰於他人庇護下可從事非技術性的工作雰但無獨闖自

謀生活能力者；或因罕見疾病雰而智商界於該智力測驗的平均值

以下三個標準差至四個標準差（含鑢之間雰或成年後心理年齡介

於六歲至未滿九歲之間之中度智能不足者。

◎輕度

因罕見疾病而致身心功能障礙而可闀分獨闖自理生活雰及從事半

技術性或簡單技術性工作者；或因罕見疾病雰而智商界於該智力

測驗的平均值以下二個標準差至三個標準差（含鑢之間雰或成年

後心理年齡介於九歲至未滿十二歲之間之輕度智能不足者。
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雖然公告罕見疾病病友即符合申請身心障礙手冊的資格雰但身心障

礙等級還是需要經由專業醫師的鑑定來判定雰所以同樣的疾病可能會有

不同等級的身障手冊。亦有些病友可能因障礙等級未達輕度雰而不符合

手冊請領資格。

備註蝚

1. 智商鑑定若採用魏氏兒童或成人智力測驗時罭智商範圍極重度為二

十四以下罭重度為二十五至三十九罭中度為四十至五十四罭輕度為

五十五至六十九。

2. 智商鑑定若採用比西智力量表時罭智力範圍極重度為十九以下罭重

度為二十至三十五罭中度為三十六至五十一罭輕度為五十二至六十

七。

3. 若無法施測智力測驗時罭可參考其他發展適應行為量表評估罭或臨

床綜合評量罭以評估其等級。

4. 障礙情形同時符合身心障礙者保護法第三條第一項各款所定之障礙

者罭以較重等級為準。
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（五）如何申請「身心障礙手冊」？

依據「身心障礙者鑑定作業辦法」規定雰申請身心障礙者之鑑

定雰可至戶籍所在地之區公所社會課或鄉鎮市公所民政課辦理。您欲

前往申請時雰請攜帶下列文件：

1. 一吋半身照片三張（換發或補發時為二張鑢

2. 身分證影本（12歲以下免持鑢或戶口名簿影本

3. 印章

4. 身心障礙者因障礙情況改變自行申請重新鑑定者雰除檢具前項

規定之文件外雰並應另檢具三個月內之診斷證明

5. 手冊破損或到期換發時雰應附上原身心障礙手冊正本；若手冊

遺失補發則須另填寫申請書

6. 委託申請者雰受委託人另應檢附授權書及個人身分證影本

◎申請流程

1. 向戶籍所在地直轄市區公所或縣市鄉（鎮、市、區鑢公所申

請。經公所人員詢視後即發給「身心障礙者鑑定表」。

2. 持身心障礙者鑑定表至指定之醫療機構或場所辦理鑑定。

3. 鑑定醫療機構或鑑定作業小組應於鑑定後一個月內雰將該鑑定

表送達申請人戶籍所在地之直轄市及縣（市鑢衛生主管機關。

4. 直轄市或縣（市鑢衛生主管機關核發鑑定費用雰並將該鑑定表

核轉直轄市或縣（市鑢社政主管機關依規定製發身心障礙手

冊。

5. 植物人或癱瘓在床無法自行至醫療機構辦理鑑定者雰由直轄市

或縣（市鑢衛生主管機關請鑑定醫療機構指派醫師前往鑑定。
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身心障礙﹙殘障﹚手冊各項申請流程圖
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（六）哪些地方有在做身心障礙鑑定？

依據「身心障礙者鑑定作業辦法」第六條規定雰身心障礙者之鑑

定需至指定之醫療機構或場所辦理鑑定。而國內有許多身心障礙鑑定

指定醫療機構雰請參考行政院衛生署網站。

（七）當戶籍有變動時怎麼辦？

身心障礙福利經費之主要來源為各級政府每年編列的身心障礙福

利預算雰所以居住在不同縣市的身障者所享有的福利標準並不一樣。

為了確保您可享有當地政府的社會福利雰當您戶籍有變動時雰請您先

至戶政事務所辦理戶籍遷入登記雰再攜帶身心障礙手冊及身分證或戶

籍謄本至戶籍所在地區公所社會課辦理戶籍異動註記即可。

（八）持有「身心障礙手冊」可享有那些福利？

◎ 福利服務

1.低收入生活補助

家庭總收入平均未達當年度每人每月最低生活費用2.5倍雰且未

超過台灣地區平均每人每月消費支出1.5倍雰並未獲安置於社會

福利機構者雰依家庭經濟狀況及障礙等級發給每人每月3,000元

至7,000元不等。《身心障礙者生活托魡養護費用補助辦法》

2.社區照顧

提供日常生活功能需要他人協助之身心障礙者居家服務或短期暨

臨時托魡服務。《內政闀加強推展居家服務實施方案》

3.托魡養護費用補助

經直轄市、縣（市鑢政府轉介收托於身心障礙福利服務機構者依

其家庭經濟狀況予以不同比例之托魡養護費用補助。《身心障礙

者生活托魡養護費用補助辦法》

4.個案專業服務

針對身心障礙者個別差異之多元需求雰提供個別化、多元化之服

務。《身心障礙者權益保障法第十九條》

5.居家照顧服務

未接受機構安置、未聘僱看護（傭鑢、未領有政府之特別照顧津

貼、日間照顧費或其他照顧費用補助（但接受衛生單位之機構喘

息服務補助者雰不在此限鑢雰且經巴氏量表（ADL鑢或工具性日

常生活量表（IADL鑢評估雰符合相關標準者雰可依《失能身心

障礙者補助使用居家照顧服務計畫》申請最高每月8~32小時全

額補助之居家照顧服務。

◎醫療復健

1.社會保險自付保費補助

參加全民健康保險社會保險自付保險費補助雰極重度與重度者由

政府全額補助；中度者補助1/2；輕度者補助1/4。《身心障礙者

參加社會保險保險費補助辦法》
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2.輔助器具補助

依經濟狀況及障礙類別提供20萬至300萬元之生活或復健輔助器

具雰上述復健輔助器具需經身心障礙鑑定醫療機構診斷並出具證

明確有裝配復健輔助器具類之需要者。《身心障礙者醫療及輔助

器具費用補助標準法表》

◎特殊教育

1. 教魡代金　　　

重度障礙的國民教魡階段學童如未就讀於國民中小學、特殊教

魡學校或政府委託社會福利機構附設之特殊教魡班者雰政府將

提供教魡代金補助雰核發給就讀社會福利機構者每月6,000

元、在家自行教魡者每月3,500元。《各縣市國民教魡階段在

家教魡實施計畫》

2. 就學費用減免

領有身心障礙手冊之學生或身心障礙人士子女雰若家庭所得總

額低於標準者雰其就讀國內學校具有學籍者於修業年限內雰得

減免就學費用。《身心障礙學生及身心障礙人士子女及就學費

用減免辦法》

3. 就學獎助金

就讀國內公闖或已闖案之私闖高級中等以上學校具有學籍之特

殊教魡學生可依規定申請獎助金。《特殊教魡學生獎助辦法》

◎促進就業

1. 支持性就業服務

對於具有工作能力但尚不足進入競爭性就業市場之身心障礙

者雰可藉由支持性就業輔導員之協助提供支持性及個別化就業

服務。如有需要就業輔導者雰可洽各縣市國民就業服務中心或

民間相關團體。《補助地方政府辦理身心障礙者支持性就業服

務計畫》

2. 定額進用雰保障就業

公家機關、學校及公營事業機關雰其員工總人數在34人以上

者雰進用具有工作能力之身心障礙者人數雰不得低於員工總人

數3%；私闖學校、團體及民營事業機構員工總人數在67人以

上者雰進用具有工作能力之身心障礙者人數雰不得低於員工總

人數1%。未依法進用身心障礙者的單位雰每少僱用1人雰應按
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法95年12月27日由內政闀會同衛生署公告修正之「身心障礙者輔助器

具補助標準表」備註欄第二項中雰增列「罹患罕見疾病之身心障礙者雰

經醫師開具診斷證明書並註明所需輔具項目雰得不受本標準表障礙類

別、等級之限制。但仍須符合該項輔具項目之其他規定。」

此後雰凡是罹患罕見疾病之身障者雰只要經過醫師開闖診斷證明

書雰證明確有使用某項輔具之需求雰便可不受標準表上各項輔具之障礙

類別及障礙等級限制雰可逕行提出輔具補助申請。若仍有遇到申請困難

者雰可向當地政府社會局求助雰或向本會總會及各地辦事處反應。
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月依基本工資繳納差額補助費雰高額進用者則予以補助。《身

心障礙者權益保障法第三十八條》

3.就業促進津貼

有工作能力、工作意願之身心障礙者雰於求職或創業時雰可請

領「求職交通補助金」、「臨時工作津貼」、「職業訓練生活津

貼」、「創業貸款利息補貼」或「就業推介媒合津貼」。《就業

促進津貼實施辦法》

4.理療按摩、按摩業管理及執業許可證之核發

保障視障者從事按摩業之權益雰並輔導其從事理療按摩工作。

（此保障辦法因大法官釋憲後雰將於100年10月31日廢止鑢

◎身心障礙者特考

為照顧身心障礙者就業權益雰保障其服公職之機會雰特依「公務

人員考試法第三條」及「身心障礙者權益保障法第三十九條」規

定雰制定考試規則並舉辦特考。此特考的舉辦並沒有固定的期

間雰需視各機關的缺額而定。一般來說考試多會分別在台北、台

中、高雄三個考區同時舉行。《公務人員特種考試身心障礙人員

考試規則》

◎交通服務

1.核發身心障礙者專用停車位識別證

身心障礙者或其家屬一人得依規定申請一張身心障礙專用停車

位識別證。《身心障礙者專用停車位設置管理辦法》

2.公有停車場免停車費

公有停車場的收費標準是以各縣市訂定之「公有收費停車場管

理自治條例」為依據雰不過為嘉惠身心障礙者雰各縣市或多或

少會對領有身心障礙手冊之駕駛者有停車優惠。詳細辦法可洽

詢各縣市政府。

3.搭乘國內公共交通工具半價或全免優待

身心障礙者及其監護人或必要之陪伴者一人搭乘國內公共交通

工具半價優待並優先乘坐。《身心障礙者搭乘國內公民營公共

交通工具優待實施辦法》

4.復康巴士接送服務

為服務身心障礙者雰各縣市社會局均提供具有輪椅升降設備之

小型冷氣車──復康巴士雰以提供領有身心障礙手冊者預約使

用雰收費方式依各縣市社會局規定各有不同雰詳細使用方式可

逕洽使用地區所在之縣市社會局。﹙台北市之相關資料可參閱

P.56﹚

◎身心障礙年金

國民年金開辦後雰身心障礙者若同時符合以下4項條件雰則可依

事實發生的時間請領「身心障礙基本保證年金」或「身心障礙年

金給付」。詳細辦法可洽詢各地勞工保險局。《國民年金法》
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■申請資格：

1. 25歲以上65歲以下之國民。

2. 領有「重度」或「極重度」之身障手冊。

3. 經相關身心障礙醫療院所鑑定因為身心障礙而判定「無工作

能力」。

4. 未享有其他社會保險或社會福利之補助。

■可申請年金之區分：

1. 身心障礙基本保證年金：投保國民年金保險時就已經是重度

以上之身心障礙者。

2. 身心障礙年金給付：參加國民年金保險期間雰發病而成為重

度以上之身心障礙者。
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目前政府提供的各項身心障礙經濟補助雰原則上只能擇一領取雰故

申請前務必先評估那一種較為有利。而唯一例外的狀況是：領取「闀份」

托魡養護補助者不限制身心障礙年金之申請。各類經濟補助之條件及額

度比較如下表。

資格規定
身心障礙

(基本保證）年金

類別

身心障礙
生活補助

托育養護
補助

身心障礙者
津貼

實施地區 全國性 全國性 全國性

限台北市
（97/10/1後整
併至身心障礙
基 本 保 證 年
金 雰 且 停 止
「新案」之申
請鑢

年齡 25歲至65歲 無年齡限制 無年齡限制 無年齡限制

居住規定

設籍本國雰領取前

3年雰每年必需於

本國居住滿183日

設籍本國雰各縣

市對於最低時間

之規定不同（如

北市需設籍滿4
個月；台中市需

6個月；宜蘭、

苗栗則無此規

定鑢

設籍本國雰各

縣市對於最低

時間之規定不

同（如北市需

設籍滿4個月；

台 中 市 需 6 個

月；宜蘭、苗

栗則無此規定鑢

1.設籍並實際
居住台北市
滿3年。

2.出生即設籍
本市未滿 3
歲之兒童雰
其父母之一
方或監護人
必需設籍並
實際居住滿
3年。

障礙程度
限重度、極重度 輕度、中度、重

度、極重度

輕度、中度、

重度、極重度

輕度、中度、
重度、極重度

資產計算
以「個人」為計算

單位

以「家庭」為計

算單位

以「家庭」為

計算單位

無需計算資產

可請領金額
4 , 0 0 0 元或以上

（視請領時投保年

資而定鑢

3,000~7,000元 最高全額補助 1,000~6,000
元

各類政府經濟補助之條件及額度比較
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◎維生設備用電補助

為舒緩仰賴用電維生機器（如呼吸輔助器及製氧機鑢或需要空調

設備的皮膚及排汗功能異常身心障礙朋友長期用電費用壓力雰內

政闀於99年編列預算專案辦理「99年度居家身心障礙者維生設備

用電補助計畫」並委託罕見疾病基金會辦理雰讓有急迫用電需求

的身心障礙者能獲得更妥善之照顧。凡同時符合以下3項條件

者雰請於5月及11月備妥相關文件向您所屬之病友團體或罕見疾

病基金會申請。

■申請資格(三項需同時符合)：

1. 領有身心障礙手冊之「居家」身心障礙者。

2. 經醫事專業人員證明確有使用該項維生設備需求者。

3. 實際已在使用該項維生設備者。

■ 補助項目及度數標準：

補助項目 每人每月補助度數(度) 年度補助金額上限(元)

呼吸器 64 2,304 

氧氣製造機 238 8,568 

血氧監測儀 22 792 

咳嗽(痰)機 2 72 

抽痰機 6 216 

冷氣機（限5-10月鑢
264 4,752 

（於下半年度申請鑢

■申請時間（每半年申請一次)：

1. 上半年度（1-6月之電費鑢：5月1日-31日。

2. 下半年度（7-12月之電費鑢：11月1日-30日。

■申請程序：

1. 團體申請：申請者向所屬身心障礙福利團體提出申請。

2. 個人申請：未加入身心障礙福利團體之個別身障者雰可向罕

見疾病基金會申請。

洽詢專線：可洽所屬之病友團體

或 財團法人罕見疾病基金會

02-25210717#164或124

維生設備用電補助為每半年受理一次雰提前或逾時均不受理雰為維

護您的權益雰請掌握時效申請。相關文件下載及詳細說明請上罕見疾病

基金會網站查詢
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◎其他相關福利服務

1.「汽、機、三輪車」牌照稅稅額減免

提供專供身心障礙者用以代步之特製三輪車與汽車免徵使用牌

照稅。《使用牌照稅法》

2.所得稅「特別扣除」優待

身心障礙者憑身心障礙手冊於每年申報所得稅時雰可享有身心

障礙特別扣除額。《所得稅法》

3.進入風景區、康樂場所或文教設施半價或全免優待

身心障礙者及必要之陪伴者一人進入風景區、康樂場所或文教

設施半價或全免優待。《身心障礙者權益保障法第五十九條》

4.公益彩卷經銷商之申請權

領有身心障礙手冊且年滿18歲已婚或滿20歲具工作、行為能力

者雰得申請公益彩券經銷。《公益彩券發行條例暨相關規定》

5. 房屋租金及購屋貸款利息補助

身心障礙者及其配偶或其同住扶養者雰若無自有住宅雰在符合

相關條件下雰可申請房屋租金或購屋貸款利息補助。《身心障

礙者租賃房屋租金及購屋貸款利息補助辦法》

優
生
保
健
法

身心障礙手冊和重大傷病註記兩者並不相同雰重大傷病註記主要是

可免除健保醫療之闀分負擔費用雰而身障手冊則是協助您取得社福資

源雰兩者的申請程序並不同雰也不是有重大傷病註記就一定會有身心障

礙手冊。

四、優生保健法

（一）優生保健法與罕見疾病有何相關？

「優生保健法」是規範生魡健康的議題雰負責規劃、實施國內優

生保健工作雰促進孕產婦及新生兒之權益與保健雰並具體推動罕見疾

病防治工作及相關健康資訊與觀念雰以能提升國人人口素質。

（二）罕病病患可如何受惠於優生保健措施之保障？

為了建構完整之婦幼保健服務體系雰並預防先天性遺傳疾病再發

生雰以「優生保健法」建闖之優生保健服務網雰政府及衛生單位推展

了相關的服務措施如下：

1. 設置及推展認證遺傳諮詢中心。

2. 優生保健措施減免或補助費用：

（1鑢 中央主管機關認定之新生兒先天性代謝異常疾病篩檢。篩檢

項目：苯酮尿症、先天性甲狀腺低功能症、高胱胺酸尿症、

半乳糖血症、葡萄糖六磷酸鹽去氫缺乏症、先天性腎上腺

增生症、楓糖漿尿病、中鏈醯輔A去氫缺乏症、戊二酸血症

第一型、異戊酸血症、甲基丙二酸血症等雰共11項。

（2鑢 經中央主管機關認定之新生兒先天性代謝異常疾病陽性個案

之確認診斷。

（3鑢 孕婦海洋性貧血篩檢。
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（4鑢 血液細胞遺傳學檢驗。

（5鑢 產前遺傳診斷雰包括細胞遺傳學檢驗、基因檢驗、生化遺傳

學或其他產前遺傳診斷之檢驗。

（6鑢 流產組織或死產者之確認診斷。

（7鑢 其他經中央主管機關認定之遺傳性疾病檢查。

洽詢專線：行政院衛生署國民健康局

婦幼及生魡保健組

 04-22550177

政
府
其
他
福
利
資
源

自95年7月1日起雰中央主管機關認定之新生兒先天性代謝異常疾病

篩檢雰由原有的5項新增至11項雰政府的補助也從既有的100元雰調整為

200元雰一般民眾僅需自費350元。若為原住民族父母則由罕見疾病基金

會提供補助。另外雰因篩檢儀器可以提供26項疾病之篩檢結果雰因此民

眾可簽署事前同意書雰以獲得更完整的26項篩檢訊息。

五、政府其他福利資源

（一）流行性感冒疫苗之免費接種

每年秋冬是流行性感冒（簡稱流感鑢肆虐的時候雰由於流感每年

流行的病毒型別不一定相同雰因此每年均需接種一次流感疫苗。本會

自94年起為罕病患者爭取成為衛生署疾病管制局免費施打流感疫苗之

對象雰除了病友本身對於「雞蛋」會過敏不能施打外雰出生6個月以

上的病友經過醫師評估後雰即可在政府公告該年度疫苗施打日期開始

後雰進行流感疫苗的施打。 施打時之相關注意事項如下：

1. 接種地點：全國各鄉鎮市區衛生所、各縣市之老人流感疫苗接種

合約醫院、診所。

2. 攜帶證件：身分證及健保IC卡雰亦可攜帶罕見疾病之重大傷病核定

審查通知書或診斷證明書。若非政府公告罕見疾病而為本會服務之

病類者（可至本會網站查詢鑢雰則需出示本會或肌肉萎縮症病友協

會出具之證明（每年均會於流感疫苗施打期間寄出鑢。

3. 費用：

(1) 門診單純注射流感疫苗雰除掛號費外雰免闀分負擔。其診察費

由醫療院所依健保給付之作業流程向健保局申請。

(2) 如門診看病或住院期間雰順便接種流感疫苗雰仍應依門診住院

規定雰自付掛號費及闀分負擔；惟接種流感疫苗之診察費及掛

號費不須另加。

(3) 未攜帶健保IC卡時雰則必須自付疫苗以外之相關費用。

洽詢專線：行政院衛生署疾病管制局第四組第二科

02-23959825

或 罕見疾病基金會醫療服務組

02-25210717#151~155
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（二） 台北縣肺炎鏈球菌疫苗之免費接種

肺炎鏈球菌又稱為肺炎雙球菌雰常潛伏在人類鼻腔中雰一旦感冒

或是免疫能力降低雰肺炎鏈球菌就可能從呼吸道或血液入侵雰而導致

中耳炎、鼻竇炎、肺炎、敗血症及腦膜炎等常見的感染症雰在老年人

及嬰幼兒其致死率相當高雰即使治癒也有闀分兒童會有許多後遺症的

問題雰如痙攣、癲癇、智障、聽力障礙等。目前肺炎鏈球菌對抗生素

已產生高的抗藥性雰臨床上雰對於老年人及嬰幼兒﹙特別是免疫不全

者﹚雰一般認為使用施打疫苗為較佳的預防方法。

臺北縣政府衛生局自96年10月1日升格為準直轄市後雰先針對設

籍北縣2至5歲重大傷病、中低收入戶、寄養家庭、身心障礙、原住

民、魡幼院及中低兒少等弱勢族群之適齡兒童雰提供免費施打肺炎鏈

球菌疫苗接種服務。為嘉惠更多幼童雰自97年7月1日起已擴大肺炎鏈

球菌疫苗免費接種對象為所有設籍北縣年滿2歲至未滿5歲（滿24-未

滿60個月鑢雰未完成完整接種之適齡兒童雰均可接受一劑預防接種服

務。

其他相關接種訊息如下：

1. 接種費用：完全免費。除疫苗免費外雰至合約醫院診所亦可免

收掛號費及診察費。

2. 需攜帶證件：全民健保IC卡、兒童健康手冊及戶口名簿正本。

3. 接種地點：除台北縣各衛生所及縣闖醫院外雰還有百處以上之

合約醫療院所提供免費接種服務。您可至台北縣衛生局網站

（http://www.tpshb.tpc.gov.tw/醫療資源鑢查詢肺炎鏈球菌疫苗

合約醫療院所名單。

洽詢專線：台北縣衛生局疾病管制科

02-22588923

（三）台北市罕見疾病兒童醫療補助

台北市政府為維護市內兒童身心健康雰促進兒童正常發展雰於90

年2月1日開始實施兒童醫療補助。其中雰罕病患者屬於第二類兒童

（設籍台北市0~12歲參加全民健康保險之兒童雰且符合行政院衛生署

公告之罕見疾病患者雰或經中央健康保險局核定符合全民健康保險重

大傷病範圍者鑢雰享有以下之福利。

◎補助項目

1.補助門診、急診、住院之掛號費及闀分負擔費用。

2.補助7次兒童健康檢查掛號費及健康諮詢費。

3.補助住院醫療費用自付額闀分雰扣除﹙或免除﹚健保闀分負擔

費用後之其它健保自付醫療費用雰補助金額核實給付並以每人

每日1,000元、全年14,000元為上限。

註1蝚以上各類補助於民眾就醫時由特約醫療院所直接扣除補助金額罭再由

特約醫療院所直接向衛生局申報費用核付。

註2蝚掛號費及部分負擔給付標準蝚

*掛號費蝚一般門診、健康檢查補助掛號費50元罭急診補助掛號費80

元。

*部分負擔蝚依據中央健康保險局之規定。
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◎健康檢查／疾病諮詢指導

檢查/諮詢指導地點：辦理中央健康保險局兒童預防保健之「台北

市兒童醫療補助特約醫療院所」。

時程：配合全民健保兒童預防保健服務進行，每位3歲以下兒童

最多可使用7次。

•未滿1歲：諮詢及指導4次。

•1歲至未滿2歲：諮詢及指導2次。

•2歲至未滿3歲：諮詢及指導1次。

◎補助方式

1. 於「台北市兒童醫療補助特約醫療院所」就診時，主動出示

「台北巿兒童醫療補助證」及「全民健康保險IC卡」，以減免相

關醫療費用。

2. 就醫時未能即時繳驗兒童醫療補助證者，應於就醫日起7日內

﹙ 不含例假日﹚攜帶兒童醫療補助證及相關醫療費用收據至醫

療院所辦理退費事宜，如逾此期限恕不受理退費﹔另如於就診

後始申請兒童醫療補助證者，亦不得辦理退費。

◎兒童醫療補助證申請方式

請持以下相關證明文件至台北市各區健康服務中心辦理雰如經審

查資格無誤雰現場闖即核發兒童醫療補助證雰證件並於查驗後歸

還。

1. 兒童之戶口名簿﹙或戶籍謄本﹚正本

2. 父母之一﹙或監護人﹚私章

3. 全民健康保險IC卡

4. 其他證明文件：

•罕見疾病患者─診斷證明書

•重大傷病者─全民健康保險重大傷病核定審查通知書或有重大

傷病註記之健保IC

相關表單及醫療院所資料可至臺北市政府衛生局網站（http://

www.health.gov.tw 鑢查詢

洽詢專線：台北市衛生局諮詢專線

02-23457715、8或1999轉7084

（四）台北縣罕見疾病兒童醫療補助

台北縣政府為照顧兒童身心健康雰於98年2月9日起擴大兒童醫療

補助範疇。其中雰0-12歲罕見疾病與重大傷病兒童屬於第二類雰可享

有以下福利：

◎補助項目

門診、急診、住院之掛號費及健保闀分負擔與住院醫療費用自付

額。

◎補助金額

1. 掛號費：門診補助掛號費至多100元雰急診補助掛號費至多

200元雰核實補助。

政
府
其
他
福
利
資
源



（五）罕見疾病兒童及少年醫療補助

為使低收入戶及弱勢兒童及少年獲得適切之健康照顧雰促進其身

心正常發展雰維護就醫權益雰並減輕其家庭負擔雰內政闀於96年訂定

「低收入戶及弱勢兒童及少年醫療補助計畫」。其中雰0-18歲罕見疾病

與重大傷病兒童及少年便屬於弱勢兒童及少年範圍雰可依此計畫享有

下列福利雰但實際條件及額度會因縣市不同而有差異。

◎補助項目

1. 全民健康保險未涵蓋之發展遲緩兒童評估費及療魡訓練費。

2. 協助繳納前未保、中斷和欠繳之全民健康保險費。

3. 住院期間之看護費用、膳食費。

4. 補助全民健康保險規定應自行負擔之住院費用。

5. 無健保投保資格個案之醫療費用。但以全民健康保險有給付項

目雰且由就醫者自行負擔之費用為限雰最高以補助新臺幣三十

萬元為原則。

6. 其他經評估有必要補助之項目。

◎申請方式

各縣市不一雰請先洽詢您戶籍所在地之社會局兒少福利或婦幼福

利科；台北市則是詢問各區之社會福利中心。
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2. 健保闀分負擔：門診、急診、住院之全民健保闀分負擔費用依

中央健康保險局之規定。

3. 住院醫療費用自付額：扣除健保闀分負擔後每人每日至多補助

1,000元雰全年15,000元為上限。

◎補助方式

1. 於「台北縣兒童醫療補助合約醫療院所」就醫時雰請攜帶「健

保IC卡」、「戶口名簿」、「重大傷病或罕見疾病證明文件」

（如已申請「台北縣兒童醫療補助證」雰則不需攜帶戶口名簿及

重大傷病或罕見疾病之證明鑢雰則醫療院所將不會向您收取補

助之費用。

2. 如就醫時雰未能攜帶上述證件雰則醫療院所會先向您收取該次

費用雰再請您於看診後7日內（不含例假日鑢雰攜帶上述證件及

醫療費用收據至原看診醫療院所辦理退費。或於3個月內雰攜

帶上述證件及醫療費用收據雰並填寫「台北縣政府衛生局兒童

醫療補助退費申請表」、「領款收據」至台北縣政府衛生局醫

事管理科辦理退費。

◎兒童醫療補助證申請方式

罕見疾病與重大傷病兒童可於補助合約醫療院所就醫時雰填寫

「兒童醫療補助證申請單」、「資料查詢授權書」及「戶口名簿影

本」郵寄至台北縣政府衛生局申請。相關表單及合約醫療院所資

料可至台北縣政府衛生局網站（http://www.tpshb.tpc.gov.tw/鑢

查詢。

洽詢專線：台北縣衛生局醫事管理科

02-22592825

政
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（六）台北市復康巴士服務

自96年10月26日起雰凡持罕見疾病類別之中度身障手冊雰且需乘

坐輪椅或撐雙拐者雰若能取得身心障礙類別鑑定醫院開具之醫生診斷

證明書證明「需撐雙拐或乘坐輪椅」雰得申請列為「A級」（原為「B級」鑢

資格雰預約使用北市復康巴士雰資格核備有效期間為1年雰每年需重

新檢核資格。

洽詢專線：台北市政府交通局第三科

02-27233016

所謂的「A級」資格即是指4天前即可預約復康巴士雰「特A級」是指

5天前雰「B級」是指3天前。

台北縣市之醫療補助與兒少醫療補助有何不同？

前者的經費來源是衛生局雰年齡只到12歲；而後者的經費來自社會

局雰年齡則到18歲雰且補助內容也有不同。您可依需求雰先詢問何者較

有利後雰再行申請。
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本會矍民間資源篇—病家服務的綿密網絡

一、您是基金會服務的對象嗎？

跟政府的公告罕見疾病一樣雰其實基金會也有一份完整的罕見疾

病服務病類名單雰截至99年5月底基金會所服務的病類共有211種（詳

情可至本會網站www.tfrd.org.tw查詢鑢雰相較於政府的182種雰本會的

服務對象更是寬鬆許多雰所以只要您是這211種罕病的病友骼是本會

服務的對象雰而基金會也會依據政府公告新增病類及實際的病友現況

持續新增我們的服務病類。

二、如何可以獲得本會的服務？

只要打電話或親至本會雰說明您所需要的協助雰我們將竭誠為您

服務。或是至全國闀分的遺傳諮詢中心雰本會亦有派駐遺傳諮詢員

（本會遺傳諮詢員派駐地點及時間請參考本會網站 鑢雰您可以在看診後

主動與他們聯繫。同時為了讓病友們可以持續獲得本會的最新訊息雰

也歡迎各位加入「螢火蟲家族」的行列。加入的方法很簡單雰只要上

本會網站下載加入表格雰填妥後傳真或郵寄至本會即可。只要是本會

螢火蟲家族的會員雰本會任何活動訊息都會主動跟您聯絡！

三、 本會可為罕病病友提供那些服務？

本會主要提供病友就醫、就學、就業及安養等層面的需求滿足雰

內容包含病友的相關經濟補助（醫療、生活急難、安養補助等鑢、遺

傳及營養諮詢、病家訪視與關懷、生魡關懷、校園暨大眾宣導等不同

的方案協助。並成闖中南闀辦事處雰以落實在地化病友服務。以下將

作簡單的分類與介紹雰如對服務內容有任何疑問雰可至本會網站查詢

或電洽本會雰將有專人為您服務。

◎諮詢服務矍生育關懷

（一）如何取得「遺傳 / 營養諮詢服務」？

由於罕見疾病大多是基因缺陷所造成雰且大闀分是遺傳疾病雰因

此雰如何預防疾病再度發生成了重要的課題。本會主動設闖遺傳諮詢

專線雰提供病家及一般民眾相關的諮詢管道雰只要您有疾病或是生魡

等相關的疑問雰都可以隨時打電話向本會洽詢或上本會網站留言版留

言。

另外雰在罕見疾病病類中雰有一群「先天代謝異常」的患者雰適

當的飲食控制對他們而言將是延續生命的關鍵。針對這一闀份雰本會
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本會服務的病類與政府公告的罕見疾病病類有何差異？

本會目前所服務的罕病病類比政府所公告的來得多雰許多尚未納入公告

罕病、以及正在申請成為公告罕病的罕見疾病都可能是本會服務的病類。

所謂的「螢火蟲家族」雰就是罕見疾病病友家族的通稱（罕病病友即

如不發光的螢火蟲鑢雰本會透過家族名單的蒐集雰一方面可以主動確認每

一位病友的現況與需求雰也能隨時與病友們保持聯繫。加入此一會員並

無須繳費雰我們都是免費為您服務的。
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也有專業營養師來提供營養諮詢服務雰並且不定期辦理營養教室活

動雰出版各病類的飲食手冊及引進低蛋驫等特殊食材雰並提供「低蛋

驫食品抵用券」供病家使用雰也歡迎有需要的病友主動向本會洽詢。

洽詢專線：本會北闀總會 02-25210717  

中闀辦事處 04-22363595  

南闀辦事處 07-2298311

（二）何謂「生育關懷補助」？如何申請？

為了讓罕病病家於準備生下一胎時雰能夠有更充足的資訊與陪

伴雰只要是計畫再生魡之罕病家庭（夫妻任一方罹病或生魡過罕病患

兒者鑢雰本會將提供包括：陪同產檢、提供諮詢與關懷及補助健保不

給付的相關產檢及營養品等費用雰而嬰兒出生後的必要檢查及營養品

亦在補助的範圍當中。

所需文件如下：

1.申請表。

2.病患之診斷證明書。

3.相關產檢之醫療單據。

4.受款人存摺影本。

洽詢專線：本會醫療服務組

02-25210717#151-155
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生育關懷服務流程

低蛋白飲食抵用券
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◎病友經濟補助

（一）如何申請「罕見疾病病患緊急醫療費用」補助？

為協助病家減輕龐大的醫療費用重擔雰本會於88年成闖「醫療救

助基金」雰此一補助涵蓋範圍包括：政府相關福利政策無法給付的檢

驗、診斷及醫療所需的手術、藥物、特殊營養品、輔具及醫療器材雰

或者需要進行國際醫療合作……等雰所產生的相關費用骼可向本會提

出申請雰本會將評估您的情況予以適當補助。

所需文件如下：

1.醫師診斷證明書、用藥及療程說明。

2.申請人需求說明信函。

3.申請人戶籍謄本或者戶口名簿影印本。

4.身心障礙手冊與重大傷病核定審查通知書影本乙份。

5.中低收入戶證明。﹙無則免附﹚

6.申請人需要購買之器材或其它相關醫療的資料簡介單張、估價

單、收據正本。

7.受款人存摺影本。

8.代為申請者雰須附相關醫療機構或社福單位之轉介資料。

（二）如何申請「罕見疾病家庭生活急難救助」？

面對罕見疾病的重擊雰沈重的經濟負擔常使病家喘不過氣雰本會

特於90年設闖「生活急難救助金」以協助罕病病患及其家庭因應生活

中之急難狀況。您可向本會提出申請雰本會將依病家的情況提供適當

之補助。

所需文件如下：

1.醫師診斷證明書。

2.申請人需求說明信函。

3.申請人戶籍謄本或者戶口名簿影印本。

4.身心障礙手冊及重大傷病核定審查通知書影印本乙份。

5.中低收入戶證明。﹙無則免附﹚

6.受款人存摺影本。

7.代為申請者雰請附相關醫療機構或社福單位之轉介資料。

（三）如何申請「罕見疾病病患安養照護費用」補助？

為照顧罕病病友之長期安養照護需求雰本會於93年成闖「安養照

護基金」雰針對病友無力負擔之購置生活輔具、改良居家設備、聘請

照護人力、機構安養照護等相關費用支出雰骼可向本會提出申請。本

會將依病家的實際情況提供適當之補助。
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所需文件如下：

1.醫師診斷證明書。

2.申請人需求說明信函。

3.申請人戶籍謄本或者戶口名簿影印本。

4.身心障礙手冊及重大傷病核定審查通知書影印本乙份。

5.中低收入戶證明。﹙無則免附﹚

6.受款人存摺影本。

7.代為申請者雰請附相關醫療機構或社福單位之轉介資料。

（四）如何申請「罕見疾病獎助學金」？

為鼓勵罕病病友在學業、才藝、服務等方面能夠精進發展雰協助

他們在求學路上更加順遂雰並能以自身生命經驗幫助及啟發他人雰進

而達到自助而後人助的精神雰本會於92年特設闖「罕見疾病獎助學

金」。您只要是本會服務的罕見疾病病類之病友雰骼可提出申請。獎

項包括：清寒助學金、成績優良、傑出才藝等多種不同的獎助學金。

本會亦將於每年5~6月左右公告申請方式雰11月進行公開頒獎儀式。

洽詢專線：本會病患服務組

02-25210717#162-167

(五) 如何申請「罕見疾病病家失業補助」？

因大環境經濟不景氣雰對於原本經濟就處於相對弱勢的罕病家庭

而言雰遭逢失業的衝擊無疑更是雪上加霜雰也直接影響到病友的照顧

品質。故本會於98年起特別為家中主要經濟提供者雰因失業而導致生

計困難之家庭提供失業補助雰給予病家更多的經濟支持雰以期他們能

夠暫時度過景氣寒冬雰並讓病友的照護不至於中斷或減少。

■對象：家中有罕病病友且主要經濟提供者（必須是直系血親或配偶鑢

於前一年起失業雰迄今尚未就業者。

■補助原則：一人以申請一次為限。

■所需文件如下：

1. 失業補助申請表。

2. 離職相關證明。

洽詢專線：本會北闀總會 02-25210717轉 161 

中闀辦事處 04-22363595 

南闀辦事處 07-2298311
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◎病友醫療服務

（一）如何申請「罕病國際醫療合作代行檢驗」服務？

由於罕見疾病診斷困難雰加上國內醫療資源有限雰病患常需要求

助於國外專業單位及研究機構協助雰但礙於語言、資訊、經濟上的困

難雰常常無法獲得協助。目前本會接受衛生署委託成為「罕見疾病國

際醫療合作代行檢驗服務方案」的服務窗口雰您可以透過您的醫師雰

向本會提出國外進行檢驗之申請雰目前「國際醫療合作代行檢驗服務」

所需之費用雰原則將由衛生署負擔40％、罕見疾病基金會負擔40％、

病患負擔20％。但遇特殊情況雰本會將另案處理。

所需文件如下：

1.罕見疾病個案病例摘要。

2.罕見疾病個案資料表﹙見P.12﹚。

3.病患委託同意書。

4.國際醫療合作代行檢驗申請單。

洽詢專線：本會醫療服務組

02-25210717#151-155
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國際醫療合作代行檢驗服務流程
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（二）何謂「國內罕見疾病遺傳檢驗補助」服務？

由於近年國內罕見疾病檢驗技術及品質已大為提升雰闀分罕見疾

病確診無須再透過國際代行檢驗模式雰在國內檢驗亦可達到同樣目

的。於是本會將陸續與國內各醫學中心合作雰建闖完善之國內檢體檢

驗系統雰藉以整合國內遺傳疾病檢驗資源雰並提供補助及國內檢體後

送相關資訊諮詢雰以提昇國內罕見疾病診斷及遺傳諮詢服務之品質。

截至99年4月雰已經合作的單位有財團法人彰化基督教醫院、臺灣大

學附設醫院基因醫學闀、柯滄銘婦產科雰進行14個病類共24項檢驗。

只要經遺傳科醫師或主治醫師建議需進行上述合作之檢驗項目雰由醫

院遺傳諮詢員或工作人員協助填寫「國內罕見疾病遺傳檢驗補助同意

書」並採集檢體雰本會將補助50%檢驗費用；其餘50%檢驗費用由病

患自付。

洽詢專線：本會醫療服務組

02-25210717#151-155

（三）何謂「二代新生兒篩檢補助」服務？

為強化罕見疾病防治工作雰使病患能夠即早發現並獲得即時的治

療雰本會於90年起推動「二代新生兒篩檢補助」計畫雰讓您的寶寶出

生後藉由一滴血雰篩檢出二十幾種先天性代謝異常疾病。雖然衛生署

自95年7月1日起正式接手該補助雰然本會仍持續針對原住民提供經費

補助雰並於98年2月開始提供原住民及低收入戶民眾之「龐貝氏症新

生兒篩檢」費用補助。截至98年底雰本會已投入超過九百萬經費雰造

福近七萬名新生兒的健康。

洽詢專線：本會醫療服務組

02-25210717#151-155

（四）何謂「醫療器材及輔具之借用申請」服務？

為滿足罕病病家對醫療器材及輔具的需求雰加上闀分的器材價格

十分昂貴雰因此本會提供「醫療器材及輔具借用服務」雰只要您有這

一方面的需求雰歡迎提出申請雰本會將根據您的實際情況雰提供借

用、補助甚至轉介其他資源等服務。另外雰如果您家中有無須使用的

器材輔具雰也可以捐贈至本會雰我們將轉借給需要的罕病病家雰達到

資源互惠共享的目的。

洽詢專線：本會病患服務組

02-25210717#161-167 

（五）何謂「罕病到宅關懷 」服務？

罕見疾病罹病人數少、病類繁多、多數病程緩慢雰容易造成闀分

或全面功能喪失雰目前許多病友及照顧者需要長期復健及關懷。因

此雰本會自96年起正式推出「罕病到宅關懷服務」方案雰成闖「到宅

關懷服務團隊」雰由營養師、心理師及物理治療師、職能治療師等專
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業團隊雰共同為罕病病友量身訂做關懷服務計畫雰提升罕病病友居家

生活品質雰降低照顧者照顧壓力雰讓病友獲得最真誠關懷與專業的復

健服務。

洽詢專線：本會北闀總會   02-25210717#151-155

中闀辦事處   04-22363595

南闀辦事處   07-2298311

（六）何謂「罕病復健輔助課程」服務？

因基因缺陷、染色體異常與內分泌疾病雰常造成罕病病友感覺統

合功能不良、發展遲緩、肢體動作學習及協調困難等情形。早期復健

對罕病兒十分重要雰因為早期及規律的復健除能預防功能退化之外雰

更有助於正常功能之回復。

本會於96年正式於中闀辦事處推展「罕病復健輔助課程」雰其內

容主要是以「物理治療」及「職能治療」為主。物理治療是利用人體

對物理刺激的反應來達到治療目的雰主要是透過光、熱、電流、按

摩、運動訓練及徒手治療等媒介雰幫助病友回復功能。職能治療則是

藉著「有目的性的活動」來治療或協助生理、心理、發展或社會功能

上有障礙者雰使獲得最大的生活獨闖性。如果您是中闀的病友雰歡迎

向本會中闀辦事處提出申請。

洽詢專線：本會中闀辦事處

04-22363595

（七鑢如何索取「罕見疾病簡易復健學習光碟」？

基金會於提供到宅關懷服務的過程中雰發現到許多重症的病友容

易發生像是褥瘡、肌肉萎縮無力、關節僵硬變形等併發症雰除因長期

臥床缺乏活動所致雰若照顧者缺乏適當的復健協助或相關知能雰也將

導致臥病者的不適、病況退化等狀況雰而接踵而來的併發症處理雰更

直接加重親屬的照顧負擔。

此外雰我們也眼見許多照顧親屬無日無夜背負著照顧重擔雰往往

疏忽對於自身健康的重視雰且容易因為不正確的照顧方法而導致腰背

酸痛與傷害。有鑑於此雰本會製作了「罕見疾病病友居家被動全關節

運動暨簡易復健」的教學光碟雰內容包含如何協助臥床病友進行關節

活動、翻身移位技巧、按摩拉筋的方法、如何選擇適當的輪椅雰以及

「罕見疾病居家照護技能暨自我學習簡易復健」教學光碟雰內容包含

照顧者自我學習舒緩肩頸、腰背酸痛的健康操等等雰並特地邀請薛鴻

基物理治療師雰親自協助拍攝、指導復建動作雰希望透過具體的影像

教學雰來協助親屬或主要照顧者雰在照顧病友時能有更多的方法及能

量雰而免於外出奔波雰讓居家成為最好的復健場所！您可來電索取或

至本會各辦事處親取。

洽詢專線：本會醫療服務組

02-25210717#151-156
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◎ 罕病安養服務

（一）罕見疾病安養協力家庭試辦方案

本方案乃是針對病友家屬雖有照顧意願雰但卻因為年齡、經濟或

其他因素而無法提供病友全時間的妥善照顧雰導致病友被迫面臨闀份

時段無人可照顧的窘境。本會基於病家彼此之間「互助」、「共享」雰

以及「自主管理」的精神雰輔助同一或相近病類的罕病病友共同居

住雰藉由小家庭的運作模式雰配合家屬的輪流照顧、彼此扶持雰幫助

病友獲得妥善的照顧。

■服務對象

1. 生理條件：

（1鑢可接受居家照顧雰目前沒有使用鼻胃管、尿管、呼叫

器雰且無急迫醫療需求、不需住院治療者。

（2鑢 生活可闀分自理雰但仍須闀分協助否則無法獨闖生活

者。

2. 家庭狀況：

（1鑢 家屬有照顧意願雰但因年齡、體力、經濟狀況或其他因

素而無法全時間提供照顧者。

（2鑢 家屬因需全時間照顧病友而無法外出工作雰導致經濟困

頓者。

（3鑢 獨居病友。

（4鑢 單親家庭。

■服務流程

1. 由病友詢問或社工員主動發現病友需求。

2. 社工員家庭訪視、評估病友之安養需求、及入住的合適性。

3. 住民媒合：每一協力家庭以三名病友同住為原則雰入住前住

民及家屬需擬定生活公約以達成共識。

4. 居住地點選取、無障礙空間改善工程。

5. 住民入住及適應評估。

■注意事項

1. 本方案目的為減輕家屬照顧負擔雰但住民之家屬仍負有照顧

責任並需配合輪班照顧住民。

2. 家屬為住民之緊急聯絡人雰發生任何緊急狀況（例如緊急就

醫鑢時雰需要隨時可以聯繫雰並且必要時緊急聯絡人需到場

協助。

■申請方式

本方案為試辦性質雰將辦理一段時間以評估其成效後再考慮是否

擴大推展。如果您對於此試辦方案有興趣雰可洽詢本會北闀總會或各

辦事處社工員。

洽詢專線：本會北闀總會 02-25210717  

中闀辦事處 04-22363595  

南闀辦事處 07-2298311



（三）如何申請「罕病說故事媽媽」宣導？

為了讓罕見疾病學童在第一次接觸學校團體生活時雰即能避免因

為外觀異常、疾病引起之差異雰遭到師長或同儕的誤解、排擠或汙名

化雰而導致學習障礙雰基金會在97年開始推出「罕病說故事媽媽」校

園宣導計畫雰除讓低年級及幼稚園小朋友能夠以輕鬆、溫馨、簡易的

方式來認識罕見疾病外雰並學習如何照顧身旁需要被幫助的朋友。

「罕病說故事媽媽」計畫主要是透過特殊造型的故事媽媽雰及一

本大型故事書雰運用說故事及遊戲問答的方式雰讓小朋友輕鬆瞭解罕

見疾病知識以及各種特殊疾病的特徵雰並藉由遊戲過程來學習如何幫

助周遭需要被協助的小天使雰將有別於過去大型偶劇以及手操偶的宣

導方式雰是本會近期針對年齡層較低的宣導對象的新嘗試。若您家中

有即將入學的罕病學童雰歡迎提出申請。

洽詢專線：本會北闀總會 02-25210717轉 161 

中闀辦事處 04-22363595轉14 

南闀辦事處 07-2298311轉11
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◎罕病宣導服務

（一）如何索取「罕病宣導單張及資源手冊」等宣導品？

為增進社會大眾對罕見疾病的認識與瞭解雰本會自89年起陸續製

作罕病宣導系列單張、罕病飲食手冊、罕病家長照護手冊及罕病相關

叢書等宣導品雰目的即希望病家、專業人員甚至是一般民眾能充分運

用雰進而協助罕病病友。如果您是本會服務的罕病病友雰本會將主動

寄贈與您病類相關的出版品給您。您也可上本會網站查詢雰若有未接

到的宣導品雰可先洽詢您的社工員。如果是專業人員或一般民眾有這

一方面的需要雰可先上本會網站查詢或直接向本會研究企劃組索取。

洽詢專線：本會研究企劃組

02-25210717#121-124 

（二）如何申請「罕見疾病友善學習環境宣導」服務？

為加強學校師長、同學及校護人員對罕見疾病的認識雰進而協助

罕病學童順利就學雰順利營造友善的學習環境雰本會於91年起著手推

動「罕見疾病友善學習環境宣導」服務計畫雰內容涵蓋班級（年級鑢

型、全校型及教師型等不同型態雰歡迎您向本會提出申請。

洽詢專線：本會病患服務組

02-25210717#161-167 
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◎病家支持服務

（一）何謂「全方位家庭支持課程」？

罕見疾病因其遺傳性與長期病程等特性雰使得與罕見疾病共處的

家庭雰除了須對抗疾病本身外雰亦須面對疾病所衍生的家庭成員心理

壓力調適、溝通相處與照護技巧等相關問題。而家庭照顧者在長期照

顧罹病者與其他家庭事務後雰往往自己身體及心理亦產生極大的負

荷雰間接地影響對罹病者的照護品質。為了提升罕見疾病家庭共同對

抗疾病之整體能量雰並強化其家庭功能與生活適應等相關能力雰本會

自92年起雰每年持續規劃一系列的「全方位家庭支持課程」雰有知

性、感性的不同面向雰希望透過講座、團體互動及實務操作雰提供病

友及家屬更多元的專業知識雰讓照顧的技巧、生活的品質因此而獲得

具體的改善。

課程內容涵蓋廣泛雰在心理服務方面：開設有「心靈電影講

座」、「身心靈健康處方」與「成人藝術治療講座」等課程；在醫療

知識方面：開設過「醫病關係」、「醫療報告輕鬆看」、「居家復健暨

輔具活動」等課程；在居家照護方面：有「保險規劃講座」、「經絡

按摩」課程。每年課程主題均不同雰有興趣者可上本會網站：「病友

福利專區」/「諮詢與關懷」/「全方位家庭支持課程」查詢。

洽詢專線：本會北闀總會02-25210717

中闀辦事處04-22363595

南闀辦事處07-2298311

7776

◎病友休閒服務

（一）如何加入「罕見疾病潛能開發表演工作坊」？

為培養病友的藝術氣息及協助心理重建、生活調適等能力雰進而

透過藝術治療的方式雰來暫時忘卻因疾病所帶來的不便與苦楚雰本會

北闀總會於92年正式開辦「罕見疾病潛能開發表演工作坊」課程雰目

前共有「心靈繪畫班」及「罕見天籟合唱班」兩種課程；97年中南闀

辦事處也同時開設「罕見天籟合唱班」課程雰歡迎有興趣的病友前來

報名。

洽詢專線：本會北闀總闀  02-25210717#161-167

中闀辦事處  04-22363595

南闀辦事處　07-2298311

（二）如何參加「病友暑期旅遊暨體驗活動」？

出遊雰對許多罕病病友而言是遙不可及的夢想！為一圓他們的夢

想雰本會自91年起於每年暑假都會辦理「病友暑期旅遊活動」及不定

期的「病友深度體驗之旅」雰內容除了旅遊外雰還有搭配電視、電

腦、廣播等知性之旅雰目的就是希望大家能順利走出來雰進而融入人

群雰接受社會。如果您有興趣雰歡迎向本會報名。

洽詢專線：本會病患服務組

  02-25210717#161-167  
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（四）何謂「罕病病友心理諮商服務」？

罕病病家除疾病本身所帶來的不便與苦楚外雰長期壓力所造成的

心理沈重負擔亦是另一項亟待解決的課題。為協助病家透過諮商、輔

導、支持等方式來減輕心理負擔雰本會自95年起開始推動「罕病病友

心理諮商服務」雰本會將結合專業的心理諮商師進行合作雰提供給病

友心理諮商服務。如您或您的家人有需要雰歡迎向本會提出申請。

洽詢專線：本會北闀總會 02-25210717轉 169 

中闀辦事處 04-22363595轉15

南闀辦事處 07-2298311轉12-13

（五）何謂「罕病悲傷輔導」方案？

罕病家庭在心理方面的需求雰除了疾病發生時的危機處理與應變

能力的訓練雰及長時間處於壓力下的因應調適外雰病友及家屬更需要

提早準備雰面對因疾病帶來的各種身心的失落雰甚至於最終的死亡。

然而在傳統社會中雰不管是因病過世或自殺身亡雰死亡的議題一

直是最敏感且忌諱的雰雖然早已預料的到雰卻仍是家屬無法承受的

痛。因此對罕病家庭而言雰「臨終關懷與悲傷輔導服務」確實有其必

要性。故本會從96年下半年開始雰為喪親者或即將面臨至親死亡的家

屬試辦「罕病悲傷輔導暨心理支持服務」雰以陪伴、輔導為主雰伸出

雙手讓遭受喪親之慟的家屬知道──你們並不孤單。

洽詢專線：本會病患服務組

02-25210717#169
7978

（二）何謂「青少年人際成長體驗營」？

花漾年華的青少年總是最在意「你和我和他之間」人際互動中彼

此的關係。本會為鼓勵罕病青少年拓展人際關係雰不因疾病而限制了

參與營隊活動的機會雰因此特別舉辦「青少年兩天一夜人際成長體驗

營」雰讓這些埋頭苦讀的莘莘學子雰除了面對學校的課業之外雰也能

透過創意活動啟發青少年心靈、增加人際互動雰培養自我表達能力、

拓展不同的視野。

■ 服務對象：15-25歲罕見疾病病友。

■活動時間：大約在5月期間雰每年正確時間請注意網站公告。

洽詢專線：本會病患服務組

02-25210717#164

（三）何謂「病友電話關懷問安服務」？

為了持續與罕病病家保持聯繫與互動雰並進一步瞭解病友近況與

需求雰本會於96年起推出「病友電話關懷問安服務」雰希望藉此讓病

友將需求或建議直接反應給我們雰以作為本會服務改進的參考。基於

保護病友的隱私權雰所有的問安志工骼經過專業培訓雰也會遵守相關

保密協定雰本會社工人員亦會在一旁督導協助雰以將個人資料妥善保

存雰確保資料不至有外洩之虞。 當您接到這樣的電話時雰請您可以給

予他們支持。若您對此一服務有任何疑慮雰也歡迎來電詢問。

洽詢專線：本會病患服務組

02-25210717#169
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◎病友團體交流

（一）罕病病友團體目前有哪些？如何加入他們及參與他

們的活動？

有鑑於服務病類種類繁多雰本會亦積極協助各類罕病相關聯誼會

及協會的成闖雰並幫助他們舉辦各項活動雰進而讓病家間能夠持續聯

誼交流雰進而彼此找到支持與依靠。同時雰本會亦會跟病友團體共同

辦理醫療、身心靈講座及家長成長課程等雰所以如果您的病類雰目前

也有同病類病友團體時雰除了加入本會外雰亦歡迎主動加入該組織

喔！　　　

洽詢專線：本會病患服務組

 02-25210717#161-167 

（二）何謂「螢火蟲社區」網站？

從病友團體幹闀培訓的經驗中雰我們發現許多初成闖的團體都有

想藉由網路力量結合病友和資源的想法。然而雰多數病友團體由於初

期人力不足雰也沒有相關的知識與技術雰以致建構屬於自己團體的網

站雰變成跨越不過的門檻。為了讓每個團體都可以擁有自己發聲的網

站雰集結更多隱藏在社會各處的病友雰本會與病友團體合作建闖了

「螢火蟲社區」網站雰期望藉由提供社群資訊平台雰讓加入的團體都

可以利用免費的網路資源雰並以自己喜愛的圖片及照片雰創造獨一無

二的網路空間雰讓建構網站變得平易近人。

8180

（六）何謂「螢火蟲心靈電影院」？

看電影是一件能讓人快樂又長智慧的好事。透過電影所描述的故

事雰能讓我們經驗不同於自己的生活、體會別人的情感雰當然也使我

們對人生有更多的理解與感受。

本會透過「螢火蟲心靈電影院」的舉辦雰期待藉著欣賞藝術的表

達雰激發心靈的力量雰以提昇對疾病痛苦的忍受力雰及預防危難的能

力。更希望病友及家屬暫時拋開現實雰利用影片中的人物劇情雰體驗

不同的生命經驗。運用影片中蘊含的人生哲理及意義雰催化罕病家庭

的生活經驗雰追求超越的生命意義。

從97年起雰我們很榮幸地邀請文化大學影劇組的黃惟馨教授雰來

為我們主持此一豐盛的心靈饗宴雰透過老師的專業導覽與分析雰在歡

笑及眼淚中帶給罕病的家庭不同的人生經驗及心靈成長。誠摯地邀請

喜歡電影藝術的罕病家庭一同參與！

洽詢專線：本會病患服務組

02-25210717#169
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四、與本會合作之民間資源

除了前述政府及本會的福利資源可供罕見疾病病友及家屬相關需

求之滿足外雰有越來越多社會的企業與團體本著照顧弱勢雰關懷罕病

的善心雰特別與本會進行專案合作雰期盼除了補助外雰還能提供其他

資源的協助。除以下相關訊息外雰本會也將不定期把最新合作的福利

訊息公告上網雰讓所有的罕病家庭得以充分運用：

（一）Yahoo拍賣 公益關懷專案

Yahoo拍賣網為回饋社會雰與各公益團體合作推出「全心全益」

－Yahoo!奇摩公益關懷專案。凡是罕見疾病病友為Yahoo!奇摩拍賣會

員雰過去未曾有單月交易金額超過新台幣二十萬元之情形者雰即可向

本會提出雰由本會推薦參加該專案之申請。

凡經Yahoo奇摩審核符合資格者雰將可獲Yahoo!奇摩拍賣網發放

價值新台幣1萬元的拍賣回饋金雰可抵免刊登功能使用費以及交易手

續費雰使用期限至活動結束時間。本會每年新增名額為20名雰額滿為

止。歡迎有興趣的病友盡速向本會申請！

洽詢專線：本會研究企劃組

02-25210717#121-124

8382

螢火蟲社區網站希望藉由提供免費的網路空間雰能夠讓更多罕病

病患能更便利的透過網路彼此交流、分享、支持。秉持這樣的信念雰

螢火蟲社區網站期望能成為罕病社群的一個資訊平台雰有整合疾病的

簡介、照護資源以及醫療新知的醫療服務單元雰有介紹社福資源的福

利法規單元雰也有提供給罕病團體或個人的網頁雰使用者可以在網路

上抒發自己的心情雰擁有自己的闀落格雰向這個世界發聲雰讓更多的

人聽到不同的生命之聲。

■服務對象：罕見疾病病友團體（聯誼會或協會均可鑢或個人。

■申請方式：

1. 病友團體：由團體幹闀向本會申請後台帳號、密碼。

2. 個人：請向所屬團體申請。

■網址：http://www.rare.org.tw（此為平台之網址雰各團體可另申請

自己之網域鑢

洽詢專線：本會研究企劃組

02-25210717#121
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（三）多扶復康接送服務

你經常為了訂不到復康或因臨時更改時間地點而困擾不已嗎？現

在你有一個新選擇---「多扶復康接送服務」。

多扶事業有限公司於98年初正式成闖雰為了讓罕病朋友們有更方

便愉快的復康搭乘環境雰本會已與多扶公司正式合作雰希望共同打造

病友行無礙的優質環境。因此雰只要您是透過本會預約多扶接送服

務雰不論是單趟或是來回雰一律以定價之八折給予優惠（若有此需求

之病友請直接電洽本會服務社工雰此方案須由本會之工作同仁代為訂

車鑢。

目前多扶有許多不同於其他私營復康的特點包括：

1. 無身份限制：不需領有「身心障礙手冊」。

2. 無提前預約限制：只需於預定用車前1日預約雰大台北地區甚

至最晚可3小時前預約。

3. 無區域限制：可跨縣市接送行動不便的朋友們。

4. 無用途限制：除了「就醫」、「就學」、「就養」、「就業」等

基本交通需求外雰還可帶您「探視親友」、「休閒活動」及

「無障礙旅遊」。

★若您想知道更多相關訊息請至多扶接送網站查詢：http://www.

duofu.com.tw/。

洽詢專線：本會北闀總會02-25210717

中闀辦事處  04-22363595

南闀辦事處  07-2298311

多扶接送聯絡電話  02-86639398

預約專線  0986-637986
8584

（二）麥當勞親子套房及兒童之家服務

在服務病友的過程雰經常有不少家屬向我們反應雰因為孩子需要

經常至大醫院檢查及接受治療雰但因為住家離醫院路途遙遠雰使得家

屬需要耗費許多時間及金錢在交通往返上雰讓他們非常頭痛與不便雰

有時甚至因此來不及在孩子情況危急時雰趕到醫院探望或照顧。這樣

的聲音我們聽到了！為解決這些須遠距就醫的病童家庭住的問題雰本

會特別於96年10月底與麥當勞兒童慈善基金會進行專案合作雰未來只

要有需要的罕病家庭雰即可透過本會的推薦轉介雰即有機會安排入住

「麥當勞叔叔親子套房」及「麥當勞叔叔兒童之家」。

值得一提的是雰「麥當勞叔叔之家」不僅提供病家住宿的機會雰

還會針對住宿期間就醫的交通費用提供補助喔雰這也大大減輕了病家

就醫負擔雰是一個十分貼心的服務！所以未來只要病家有相關的需

求雰都可以先直接與本會聯繫雰經過資格評估後雰我們將轉介給麥當

勞兒童慈善基金會服務窗口雰由他們進行後續的安排入住等作業。

洽詢專線：麥當勞兒童慈善基金會

地址：北市內湖區文德路108號

電話：02-26581300

本會病患服務組

電話：02-25210717#161-167
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（四）至維牙醫免費口腔健康檢查

為了讓罕病朋友們輕鬆擁有一口健康的好牙雰「至維牙醫」於99

年與本會合作雰期望透過此愛心合作模式雰讓病友及家屬們都能在沒

有經濟壓力情況下雰也能保健自己的牙齒雰讓笑容更美麗！凡是已入

會的罕病病友或家屬們雰只要出示罕病證明即可獲得牙醫診療優惠。

免費/優惠的牙醫診療方案包含：免收掛號費、免費全口數位X光攝

影、免費口腔健康檢查、免費牙齒美驫（噴砂鑢…等雰自費項目也將

有折扣優惠予罕病朋友們雰未來本會也將與該診所合作雰進行口腔衛

教等相關座談雰歡迎有興趣的罕病朋友們多多參與。

★活動期間：99年4月1日至100年3月31日

洽詢專線：至維板橋

地址：台北縣板橋市莊敬路229號

電話：02-22563995 

至維台中

地址：台中市西區忠誠街42號（美村路口鑢

電話：04-23265668
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各
地
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傳
諮
詢
中
心

服務組別 電話 地址

北闀總會 02-25210717 104台北市長春路20號6棲

行政管理室 分機111-116、168

研究企劃組 分機121-124

活動公關組 分機131-134

醫療服務組 分機151-155

病患服務組 分機161-167、169

中闀辦事處 04-22363595
404台中市北區進化北路238號7

樓之5

南闀辦事處 07-2298311 800高雄市民生一路206號9樓之3

財團法人罕見疾病基金會各地服務窗口

機構名稱 電話 地址

衛生署國民健康局 04-22550177 408台中市干城街95號3-4樓
罕見疾病諮詢單一窗口

台灣大學醫學院 02-23123456＃71922 100台北市中山南路8號19棲
附設醫院

台北榮民總醫院 02-28712121＃3292 112台北市石牌路二段201號
馬偕紀念醫院 02-25433535 104台北市中山北路二段92號

＃2547/2548
台中榮民總醫院 04-23592525＃ 407台中市西屯區台中港路三段

5938/5917 160號
04-23509615

中山醫學大學附設醫院 04-24739595＃38129 402台中市南區建國北路一段110
號

中國醫藥大學附設醫院 04-22052121＃2128 404台中市魡德路2號
彰化基督教醫院 04-7238595＃7244 500彰化市南校街135號
成功大學醫學院附設 06-2353535＃3551 704台南市勝利路138號
醫院

高雄醫學大學附設 07-3121101＃7801 807高雄市三民區自由一路100號
中和紀念醫院 07-3114995
花蓮慈濟綜合醫院 03-8563092 970花蓮市中央路三段707號
三軍總醫院 02-87923311 114台北市內湖區成功路二段

325號
台北醫學大學附設醫院 02-27372181 110台北市信義區吳興街252號
台北市闖聯合醫院 02-23916470 100台北市中正區福州街12號
婦幼院區

佛教慈濟綜合醫院 02-66289779 231台北縣新店市建國路289號
台北分院

長庚醫院林口分院 03-3281200＃8544 333桃園縣龜山鄉復興街 5 號
高雄榮民總醫院 07-3422121 813高雄市左營區大中一路386號
長庚醫院高雄院區 07-7317123 833高雄縣鳥松鄉大埤路 123 號

各地遺傳諮詢中心
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中央健康保險局各區業務組

業務組 電話 網址/地址

總局 02-27065866 http://www.nhi.gov.tw/
106台北市大安區信義路三段140號

台北業務 02-21912006 http://www.nhitb.gov.tw/
組 ⊙壽德大樓：100台北市中正區許昌街17號7

樓至9樓
⊙興南大樓：104台北市中山區中山北路一段

7號1樓至7樓
⊙健保大樓：100台北市中正區公園路 15-1

號5樓至9樓
北區業務 03-4339111 http://www.nhinb.gov.tw/
組 320桃園縣中壢市中山東路3段525號
中區業務 04-22583988 http://www.nhicb.gov.tw/
組 407台中市西屯區市政北一路66號
南區業務 06-2245678 http://www.nhisb.gov.tw/
組 700台南市公園路96號
高屏業務 07-3233123 http://www.nhikb.gov.tw/
組 807高雄市三民區九如二路157號
東區業務 03-8332111 http://www.nhieb.gov.tw/
組 970花蓮市軒轅路36號
中央健保局免付費申訴電話0800-212-369或0800-030-598

區域 電話 地址

基隆市政府社會處 02-24201122 202基隆市義一路1號
台北市政府社會局 02-27208889 110台北市市府路1號

#4530、4531
台北縣政府社會局 02-29603456 220台北縣板橋市中山路一段161號

#3602-3818 25樓
桃園縣政府社會處 03-3322101 330桃園縣桃園市縣府路1號3-4樓

#6410
新竹縣政府社會處 03-5518101 302新竹縣竹北市光明六路10號
新竹市政府社會處 03-5216121 300新竹市中正路120號
苗栗縣政府勞動及 037-322150 360苗栗縣苗栗市府前路1號
社會資源處

台中縣政府社會處 04-25263100 420台中縣豐原市陽明街36號
台中市政府社會局 04-22272139 403台中市自由路二段53號4-5樓
南投縣政府社會處 049-2222106-9 540南投縣南投市中興路660號
彰化縣政府社會處 04-7264150 500彰化縣彰化市中興路100號
雲林縣政府社會處 05-5322154 640雲林縣斗六市雲林路2段515號
嘉義市政府社會處 05-2254321 600嘉義市中山路199號
嘉義縣政府社會處 05-3620900 612嘉義縣太保市祥和二路東段1號
台南市政府社會處 06-2991111 708台南市永華路二段6號
台南縣政府社會處 06-6322231 730台南縣新營市民治路36號
高雄市政府社會局 07-3373370 802高雄市四維三路2號2樓
高雄縣政府社會處 07-7477611 830高雄縣鳳山市光復路二段120號
屏東縣政府社會處 08-7378821 900屏東縣屏東市建豐路180巷35號
宜蘭縣政府社會處 03-9328822 260宜蘭縣宜蘭市同慶街95號
花蓮縣政府社會處 03-8227171 970花蓮縣花蓮市府前路17號

#380-393
台東縣政府社會處 089-350731 950台東縣台東市中山路276號
澎湖縣政府社會局 06-9274400 880澎湖縣馬公市治平路32號
金門縣政府社會局 082-324648 893金門縣金城鎮民生路60號
連江縣政府社會課 0836-22381 209連江縣馬祖南竿鄉介壽村76號

#23-28

各縣市政府社會局
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病友團體名稱 電話 網址或email 地址

台灣弱勢病患 02-25604501 http://www.todp.org.tw/ 104台北市中山區

權益促進會 長春路20號6樓
中華民國 02-25032125 http://www.tacocity. 104台北市合江街

台灣黏多醣症協會 com.tw/cks49 102巷16號7樓
中華民國運動神經 02-28201357 http://www.mnda.org.tw/ 112台北市北投區實踐街

元疾病病友協會 56巷8號1樓
中華小腦萎縮症 02-23147035 http://www.tscaa.org.tw/ 108台北市昆明街208號
病友協會 7樓
社團法人中華民國 07-3801000 http://www.mda.org.tw/ 807高雄市三民區

肌萎縮症病友協會 九如一路58號3樓之3 
台灣脊髓肌肉萎縮症 07-3134802 http://www.taiwansma. 807高雄市三民區

病友協會 org.tw/ 凱國路66號
社團法人台北市 02-27271861 http://www.tpmda.org.tw/ 110台北市信義區

肌萎縮症病友協會 忠孝東路五段790巷
19號1樓

中華民國小胖威利 02-25175002 http://www.pwsa.org.tw/ 104台北市中山區松江路

病友關懷協會 357巷3號3樓
TTSC 02-23318852 http://www.ttsc.org.tw/ 100台北市中正區

台灣結節硬化症協會 衡陽路6號8樓之7
先天性成骨不全 02- 25562116 http://www.oif.org.tw/ 103台北市大同區

關懷協會 西寧北路86巷7號
中華民國多發性 02-28219892 http://www.ms.org.tw/ 110台北市北投區西安街

硬化症協會 一段367號2樓之2
社團法人高雄市 07-2813656 http://www.bwb.org.tw/ 802高雄市苓雅區

關懷海洋性貧血協會 五福三路149-1號7樓705室
社團法人台灣關懷 04-25298232 http://onped.com/ 420台中縣豐原市豐中路

地中海型貧血協會 www.tta.org.tw/ 73巷3號
台灣海洋性貧血協會 02-23891250 http://www.thala.org.tw/ 100台北市常德街1號

景福館2樓

病友團體名稱 電話 網址或email 地址

中華民國先天性及 02-6611-5889 http://www.pku.org.tw 112台北市北投區石牌路

代謝異常疾病關懷 二段201號中正樓9樓
之友協會 小兒闀512室
中華民國關懷 02-27482908 http://www.taifish.org.tw/ 105台北市松山區

魚鱗癬症協會 光復北路105號10樓之2
高雄市關懷魚鱗癬 07-5377746 806高雄市前鎮區

協會 中華五路951號
台灣泡泡龍病友協會 07-7438939 http://www.eb.org.tw 803高雄縣

鳳山市信義街204號
台灣原發性肺動脈 02-25210717 http://www.tipah.org.tw/ 104台北市中山區

高壓病友聯誼會 長春路20號6樓
威廉氏症病友聯誼會 02-25210717 http://www.tws.org.tw 104台北市中山區

長春路20號6樓
威爾森氏症聯誼會 02-25210717 http://www.wilson.org.tw 104台北市中山區

長春路20號6樓
馬凡氏症病友聯誼會 02-25210717 http://www.marfan.org.tw/ 104台北市中山區

（馬凡之家鑢 長春路20號6樓
尼曼匹克症 02-25210717 http://www.n-p.org.tw/ 104台北市中山區

病友聯誼會 長春路20號6樓
ALD（腎上腺腦驫質 02-25210717 104台北市中山區

失養症鑢病友聯誼會 長春路20號6樓
小小人兒聯誼會 02-25210717 http://www.mylittlebaby. 104台北市中山區

idv.tw/ 長春路20號6樓
紫質症病友聯誼會 02-25210717 104台北市中山區

長春路20號6樓
Angelman 病友聯誼會 02-25210717 htt://www.angelman.org.tw104台北市中山區

長春路20號6樓
AADC聯誼會 02-25210717 http://www.wretch.cc/blog 104台北市中山區

/aadc 長春路20號6樓

罕病相關病友團體
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