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罕見疾病等醫療費用成果

◼ 實際成效：
截至112年底公告243種罕見疾病、139種罕見疾病藥物及96項罕見疾
病特殊營養食品，截至112年通報罹患罕病個案2萬916人，提供依健
保法未能給付醫療費用補助。

加強罕見疾病等弱勢族群醫療照護：
➢112年罕病醫療照護補助計3,350人次，包括：維持生命所需之居
家醫療照護器材1,164人次、代謝性罕見疾病營養諮詢費617人次
、國內、外確診檢驗計47人次、健保依法未給付藥費0人次、低蛋
白米麵計39人次、支持性及緩和性照護補助9人次，設置「罕見疾
病個案特殊營養食品暨緊急需用藥物物流中心」，以及全額補助
特殊營養食品暨緊急需用藥物1,474人次。

➢依「罕見疾病防治工作獎勵補助辦法」112年補助10案研究計畫，
依「罕見疾病及罕見遺傳及病缺陷照護服務辦法」委託13家醫院
辦理個案照護服務，112年共照護服務7千餘人。

特殊弱勢族群及全民健康保險尚未給付之醫療補助：
➢新生兒聽力篩檢：101年3月15日起全面補助，112年計篩檢約13萬

3,462人，篩檢率達98.5％。

權責機關:衛生福利部國民健康署 (婦幼健康組)
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