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國民健康署委託

之專案辦公室檢

視申請資料齊全 

請罕見疾病及藥物審議會醫療

小組 3 位委員線上資料審查 

審查結果採多數決，國民健康

署將審查結果函復申請單位 

申請單位是否

申覆 

專案辦公室進行下列事項： 

1. 請申請單位聯繫個案預約採檢及通知個

案將自付款匯入專案辦公室帳戶。 

2. 準備檢體出口用印文件，以專用證代碼進

行報關。 

3. 請國際快遞至申請單位收取檢體。 

4. 與國外檢驗機構聯繫，及確認檢體寄達。 

國外檢驗機構提供檢驗報告及請款單 

專案辦公室支付檢驗費用及快遞費用，並 

辦理個案自付款多退少補結算 

專案辦公室檢附相關支付證明 

向國民健康署辦理核銷結案 

主治醫師向病患解釋結果及遺傳諮詢，若確

診為罕見疾病，則醫師需至罕病系統進行 

罕病個案通報 

通知申請

單位補件 

審查通過 審查不通過 

主治醫師或醫療院所人員於罕見疾病

整合式資訊管理系統(以下稱罕病系

統)提出申請註 

註：申請單位須檢附申請書、病人同意書、個案資料表、病摘、家族史或檢驗報告及其他證明文件等。 


