
罕見疾病醫療照護費用補助辦法 

第一條 本辦法依罕見疾病防治及藥物法(以下稱本法)第三十三條第

一項規定訂定之。 

第二條 本法第三十三條第一項所定依全民健康保險法未能給付之費

用，以罕見疾病診斷、治療、藥物、支持性與緩和性照護及維

持生命所需之特殊營養食品、居家醫療照護器材所生費用者為

限;其補助項目如下: 

一、未收載於全民健康保險醫療服務給付項目及支付標準，或

全民健康保險藥物給付項目及支付標準之醫療服務或藥

物。 

二、全民健康保險法第四十五條規定，定有給付上限，應由保

險對象自付差額之特殊材料。  

三、全民健康保險法第五十一條規定不納入保險給付範圍之

診療服務、藥物及其他項目。 

四、其他依全民健康保險法相關法令不給付，經罕見疾病及藥

物審議會審議認可之項目。 

第三條 罕見疾病之預防、篩檢及符合前條規定之下列費用，得依本

辦法申請補助： 

一、具一定效益之預防及篩檢費用。 

二、對治療或遺傳有重大影響之檢查、檢驗費用。 

三、確診疑似罕見疾病之檢查、檢驗費用。 

四、確診新增罕見疾病所需之檢查、檢驗費用。 

五、具相當療效及安全性之醫療處置費用。 

六、具一定效益與安全性之支持性及緩和性之照護費用。 

七、經中央主管機關公告之罕見疾病藥物及維持生命所需之特

殊營養食品費用。 

八、代謝性罕見疾病之特殊營養諮詢費用。 

九、維持生命所需之居家醫療照護器材費用。 



前項各款之費用，已依其他法令規定申請補助或給付者，不得

依本辦法重複申請補助；重複領取者，廢止本辦法補助處分之

全部或一部，並以書面通知限期返還。 

第四條 前條第一項第一款至第七款之費用，應由醫事服務機構於事

前報中央主管機關審查通過，始得於事實發生後申請補助。但

情況危急者，得於事實發生後十四日內報中央主管機關審查。  

第五條 第三條第一項第九款之費用補助，以罕見疾病病人為申請

人；病人為未成年人、受監護或輔助宣告之人時，為其法定代

理人、監護人或輔助人。 

第三條第一項第一款、第三款、第四款、第六款及第八款之費

用補助，由診治之醫事服務機構為申請人;第二款、第五款及

第七款之費用補助，以經評定為區域級醫院以上之醫事服務機

構為申請人。 

第六條 前條第一項之申請人應檢具相關費用收據及醫事服務機構開

立之診斷證明書；第二項之申請人應檢具載明疾病名稱與各項

費用明細之文件，及第四條所定事前審查通過之通知書影本，

於事實發生後或結帳日後三個月內，向中央主管機關提出申

請。但由中央主管機關直接配送者，依中央主管機關規定程序

辦理。 

第七條 第三條第一項費用之補助基準如下： 

一、第一款預防、篩檢之費用，依中央主管機關認定之項目及

金額補助。 

二、第二款至第六款及第九款之費用，以實際所生費用之百分

之八十為限。  

三、第七款藥物費用之補助如附表；維持生命所需之特殊營養

食品費用，全額補助。 

四、第八款之特殊營養諮詢費用，每人每年以六次為限，每次

補助新臺幣二百五十元。 

前項第三款特殊營養食品，中央主管機關得每年檢討其使用

之必要性。 



第八條 有下列情形之一者，得全額補助，不受前條第一項所定補助

金額及比率之限制: 

一、低收入戶及中低收入戶病人之醫療照護費用。 

二、維持生命所需之緊急醫療照護費用。 

第九條 醫事服務機構依前二條規定申請補助之費用，不得以任何理

由向病人收取。 

醫事服務機構申請補助費用時，有擅立收費項目、費用異常或

其他虛偽不實情事時，中央主管機關得予刪減；所刪減之費

用，不得向病人收取。 

第十條 罕見疾病人體試驗之研究，應依醫療法、藥事法及其相關法

規之規定為之；其所需經費，應於施行前檢具計畫書，向中央

主管機關申請補助。 

第十一條 接受醫療補助之藥物及維持生命所需之特殊營養品，不得

轉讓他人使用。 

第十二條 本辦法自發布日施行。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



附表 

中央主管機關公告

適用罕見疾病防治

及藥物法之日起算

之年期 

申請藥品查驗登記及國內臨

床使用資料繳交狀態 
補助比率 

每月補助上限

（單位:新臺幣

元） 

第一年 

已於「藥品查驗登記審查準

則」所定之醫藥先進國家查驗

登記通過，尚無國內臨床使用

資料 

百分之五十 三十一萬三千 

已申請查驗登記，且定期繳交

國內臨床使用資料 
百分之六十 三十七萬五千 

未申請查驗登記或未依規定繳

交國內臨床使用資料 
百分之四十 二十五萬 

第二年 

已定期繳交第一年之國內臨

床使用資料 
百分之七十 四十三萬八千 

未定期繳交第一年之國內臨

床使用資料 
百分之二十五 十五萬六千 

第三年 

已定期繳交第二年之國內臨

床使用資料 
百分之八十 五十萬 

未定期繳交第二年之國內臨

床使用資料 
百分之十 六萬三千 

 

 


