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愛心齊步走

各界溫暖　造福罕病

▲感謝獅友們對罕病家庭的熱烈關懷。 ▲感謝舒特膚及民眾熱情響應「罕病醫療照護計畫」。

國際獅子會　響應助罕病

文/王嘉正（南部辦事處主任）

一向熱心於社會公益，幫助弱勢的國際獅

子會300-E1區第二專區第四分區，今年分區主

席由黃玲衿女士擔任。自2019年起便長期捐

贈本會各式資源，黃女士連續3年在自身經營

的阿米格文理短期補習班舉辦聖誕節活動，鼓

勵小朋友與家長用自身力量關懷罕病。今年黃

女士擔任分區主席，更是帶領著分區內的愛心

獅子會、愛國獅子會、愛瑪世獅子會共同幫助

罕病家庭。

此次分區聯合例會暨捐贈儀式，於11月

23日（三）在高雄萬豪酒店辦理，同時慷慨

邀請罕病家庭一同參與。活動入場特別安排由

阿米格補習班的小朋友與病友及家屬走紅毯，

並由獅友們獻上玫瑰花，讓罕病家庭感受到獅

子會熱情的歡迎以及真摯的祝福。國際獅子

會300-E1區第二專區第四分區原計捐贈20萬

元，經黃主席的大力號召，各獅子會熱烈響

應，最後總捐贈金額達到32萬元。本會不勝感

激，後續將全數用在病友醫療照護計畫上，再

次謝謝黃主席及獅友們的支持與愛心。

攜手舒特膚　將愛傳遞

文/李云（活動公關組組長）

舒特膚於2022年適逢品牌75周年，特別

攜手本會合作「看得見的愛」公益活動，號召

民眾一同響應「罕病醫療照護計畫」，攜手把

愛傳下去。 

活動於11月正式開跑，透過本會線上信用

卡捐款單筆滿1,500元，即可獲得溫和潔膚乳1

瓶以及長效潤膚乳1瓶，活動已於2022年12月

31日落幕，共募集到848,451元善款，感謝民

眾的溫暖響應。本會將妥善用於罕病病友醫療

照護，包含相關醫療所需手術、藥物、醫療性

食品、特殊或補助營養品、輔具及醫療器材等

費用。舒特膚同時貼心提供200份產品予罕病

家庭，作為獎助學金的得獎禮品，照顧到病家

的日常肌膚保養。

值得一提的是，本次推廣更邀請到龐貝氏

症的插畫家晏捷共襄盛舉，晏捷親手繪製舒特

膚75週年特製暖心插圖，只要響應本次公益活

動，均可獲得一張75週年特製明信片。罕病需

要長期照護，如同舒特膚對肌膚無形的守護與

陪伴，鼓勵罕病病友並發揮關愛，照護他們一

同成長。
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訊息窗口

衛生福利部訂定「罕見疾病審議認定原則」 
2022年10月18日，衛生福利部公告訂定「罕見疾病審議認定原則」，提供「罕見疾病及藥物

審議會」審議認定時之參考，原則有七大項：

(一)罕見性：以疾病之盛行率萬分之一以下。

(二)疾病嚴重度：罹病時間長且嚴重威脅病人生命，倘未獲妥善治療及照顧，最嚴重將造成病人失

能或致死。

(三)診斷、治療之困難性。

(四)遺傳因素與疾病之關聯性。

(五)遺傳諮詢有利於疾病防治。

(六)有下列情形之一者，得不予認定為罕見疾病：

1.人為外在因素所造成之疾病或傷害，如重大交通事故、公害及食品中毒事件等。

2.後天因素所引起之疾病或傷害，如傳染性疾病、後天免疫性疾病及其所引起之相關疾病等。

3.癌症及其所引起之相關疾病等。

(七)其他特殊情形。

衛生福利部公告新增5項罕見疾病 
截至目前為止，政府公告罕病共241種。

衛生福利部於111年5月3日新增公告4種罕見疾病；112年1月17日新增公告1種罕見疾病，說

明見下表：

分類序號 疾病名稱 中文翻譯（僅供參考） ICD－10－CM編碼 生效日

H1-10
Craniometaphyseal

Dysplasia
顱骨幹骺端發育不良 Q78.8 110年2月23日

B1-31
Infantile-Onset Ascending

Hereditary Spastic
Paralysis, IAHSP

嬰兒型上行性遺傳性
痙攣性麻痺

G12.2 110年7月14日

A11-11
Cerebral Creatine

Deficiency
大腦肌酸缺乏症 E72.8 109年2月19日

A11-12
Thiamine Metabolism

Dysfunction Syndromes
硫胺素（維生素B1）代

謝功能障礙症候群
E51.8 110年3月25日

A2-24 Primary Hyperoxaluria 原發性高草酸鹽尿症 E72.53 110年12月1日






