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脊髓性肌肉萎縮症（SMA）帶因檢驗費用補助即日開始！ 
為加強罕見疾病早期發現、早期因應與規劃，本會針對低收／中低收／清寒身份，或

SMA患者3等血親內之懷孕婦女 （即患者的阿姨或姑姑），即日起至2022年12月9日止 

（註：最晚需於12月9日完成抽血），提供SMA帶因篩檢的檢驗費用補助，歡迎掃右方

QRcode了解詳細資訊～

★洽詢電話：（02）2521-0717轉154黎專員

罕見疾病患者肺炎鏈球菌疫苗接種補助方案 
肺炎鏈球菌潛伏在人類呼吸道裡，當免疫低下時容易造成感染，嚴重會引發侵襲性肺炎

鏈球菌感染症。本會為維護病友的健康，今年持續辦理「罕見疾病患者肺炎鏈球菌疫苗

接種補助方案」，即日起至2022年12月16日（郵戳為憑，僅受理2022年之自費疫苗施

打醫療單據）皆可向本會申請補助。

全台罕病家庭「預立醫療照護諮商」補助，接受報名中 
今年本會持續與病人自主研究中心、台灣弱勢病患權益促進會以及臺北市立聯合醫院、

臺北榮民總醫院、台北慈濟醫院、臺北榮總桃園分院、衛福部桃園醫院、臺中榮民總

醫院、彰化基督教醫院、成大醫院斗六分院、大林慈濟醫院、嘉義基督教醫院、台南成

大醫院、高雄榮民總醫院、高雄醫學大學附設中和紀念醫院、羅東博愛醫院與花蓮慈濟

醫院，共15家合作，提供病友免費的預立醫療照護諮商。只要經評估符合條件之罕見

疾病病友，包含1位病友加2位親友（約值2250~3850元）可免費諮商，還可獲得500元之交通補助

（限病友）。本次合作方案報名至2022年10月31日或額滿截止。

★洽詢電話：（02）2521-0717轉分機170 陳專員。

第24屆罕見疾病博碩士論文獎助， 歡迎在校研究生

申請！ 
為鼓勵國內博碩士生從事罕見疾病相關研究，本會特設立罕見疾病博碩士論文獎助，歡

迎申請。

★申請資格：國內公私立大學院校博、碩士班研究生，論文研究與本會本年度獎助主題相關者，

且於獎助審查結果公告時（約11月底），尚未完成論文者。

★申請日期：即日起至2022年9月16日（五）止（以郵戳為憑）

★洽詢電話：（02）2521-0717轉121～124研究企劃組
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2022中區暑期心靈繪畫課程，歡迎踴躍報名！ 
藝術是陶冶身心方法之一，藉由繪畫可以讓情緒有紓壓管道。今年中區暑期繪畫課程，

七月為線上授課、八月為實體課程，邀請病友一起來玩藝術～

★時間：2022/7/2、7/9、7/23、7/30、8/6、8/13、8/20、8/27，禮拜六14:00～

16:00，共8堂課。

★地點：中部辦事處（台中市北區進化北路238號7樓之5）

2022南區暑期心靈繪畫課程，歡迎參加！ 
畫作雖然不會說話，但潛移默化中，撫慰了不少受創的心靈。透過對「美」的學習與追

求，抒發內心感受，將感情化為細膩的圖案與色彩。南區暑期繪畫課程，誠摯邀請您一

同進入繪畫的世界。

★上課時間 ：2022/7/9、7/16、7/23、7/30、8/6、8/13、8/20、8/27，禮拜六

14:00～16:00，共8堂課。

★上課地點：南部辦事處（高雄市新興區民生一路206號9樓之3）

螢火蟲故事島第四季廣播劇，與您空中相見 
《螢火蟲故事島》罕見疾病系列廣播劇，多年來於愛樂電台播出，帶領大、小朋友們徜

徉在奇幻有趣的童話世界。5月6日起，每周五晚間八點半，主持人邱佩轝―邱姊姊和

守護精靈亮亮，又會帶來什麼樣的故事呢？歡迎準時上愛樂電台收聽《螢火蟲故事島》

第四季，一起認識14種罕見疾病！

★播出時間：2022年5月6日起，每週五晚間20:30～20:55

★播出頻道：愛樂電台（台北FM 99.7）／愛樂APP #樂997

衛生福利部公告新增1項罕見疾病 
截至目前為止，政府公告罕病共236種。

衛生福利部於111年4月13日衛授國字第1110460962號，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

B1-30

Beta-Propeller 
Protein-Associated 
Neurodegeneration

（BPAN）

Beta 螺旋狀蛋白關
聯之神經退化疾病

G23.0 110 年7 月7 日
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