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修訂紀錄 

版本 日期 修改摘要 

V1.0 107.11 初版 

V2.0 108.11 更新功能及資訊 

V3.0 109.11 更新功能及資訊 

V4.0 110.11 更新功能及資訊 

V5.0 111.11 更新功能及資訊 
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1、 系統概述 

系統最低配備 

作業平台：Windows 10 

˙ Pentium II 以上或相容個人電腦 

˙ 螢幕顯示 800   600 16 bit high color 以上 

˙ 記憶體 2 G 以上 

˙ 中文 Win Vista以上作業系統 

˙ 需使用 Office 97(含)以上軟體 

˙ Cable/DSL 網路 

˙ 支援瀏覽器：建議使用 Google Chrome 以取得最佳瀏覽體驗 
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2、 功能作業清單 

子功能別 功能 子功能 
通報管理子系統 通報作業 

健保列印 
物流管理子系統 申請審查作業 申請作業 
費用補助子系統 國內檢驗 

國外檢驗 
營養諮詢 

照護服務子系統 

收案資料維護 
非分派個案申請 
個案分派 
計畫資料維護 機構資料設定 

照護費用核銷 核銷申請 2.0 
核銷進度 2.0 

報表/資料下載 統計報表 
紀錄資料匯出 

後臺管理子系統 權限管理 帳號管理 
 

通報管理子系統提供醫院端線上通報罕見疾病個案資料及委員線上

審查之功能，提升罕病個案通報時效，縮短罕病主管機構資料建檔的作

業時程。 

物流管理子系統管理罕見疾病藥品及營養品出入庫、庫存情形，且

以倉儲為導向管理，並以即期先出為主，入、出庫管理相關處理管控。 

費用補助子系統依「罕見疾病醫療補助辦法」相關規定，提供醫療

院所進行罕見疾病病人之相關醫療補助費用（如：營養諮詢、國內確診

檢驗、國際代行檢驗補助等）線上申請及審核處理作業。 

照護服務子系統供照護服務計畫承作廠商進行個案收案及登錄需求

評估、訪談與結案等服務紀錄。 

後臺管理子系統係提供使用者進行相關資料維護。 
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3、 功能操作說明 

3.1、 系統登入 

3.1.1、 系統首頁 

罕見疾病整合式資訊管理系統網址：https://raredr.hpa.gov.tw/ 
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3.1.2、 帳號申請 

使用時機： 針對無本系統帳號、欲登入使用者 

操作說明： 1. 至系統首頁點選[帳號申請] 

2. 填妥申請資料後點選[申請]、匯出申請單 

3. 申請單經申請人及單位主管核章 

4. 掃描後 Mail至 lululin@hpa.gov.tw，或傳真

至 (04)2227-7595進行做資料審核 

5. 審核通過將收到 E-mail 密碼通知，請以信

件密碼登入系統後，再修改為方便記憶的

密碼 
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3.1.3、 帳號權限異動 

使用時機： 針對已有本系統帳號、欲調整使用權限者 

操作說明： 1. 至系統首頁點選[帳號申請] 

2. 點選頁面上方「權限異動申請表」 

3. 填妥申請資料後經申請人及單位主管核章 

4. 掃描後 Mail至 lululin@hpa.gov.tw，或傳真

至 (04)2227-7595進行做資料審核 
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3.1.4、 系統登入 

使用時機： 欲登入使用本系統者 

操作說明： 1. 至系統首頁 

2. 輸入帳號、密碼及驗證碼後點選[登入] 

3. 系統將依使用者權限顯示可操作之子系統 
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3.1.5、 解除鎖定 

使用時機： 超過 6個月未登入系統或密碼連續錯誤 3次以

上遭停權者 

操作說明： 1. 至系統首頁點選[訪客專區] 

2. 點選[表單下載]，下載「重新啟用或解除

登錄鎖定申請表」 

3. 填妥申請資料後經申請人及單位主管核章 

4. 掃描後 Mail至 lululin@hpa.gov.tw，或傳真

至 (04)2227-7595進行做資料審核 
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3.1.6、 忘記密碼 

使用時機： 忘記系統密碼時 

操作說明： 1. 至系統首頁點選[忘記密碼] 

2. 輸入原申請帳號及 E-mail，點選[確認]  

3. 系統將 E-mail 新密碼通知，請以信件中密

碼登入系統後，再修改為方便記憶的密碼 
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3.2、 通報管理子系統 

使用時機： 欲進行罕見疾病個案通報者 

操作說明： 1. 登入系統後點選[個案通報]→[通報作

業]→[新增] 

2. 依序填妥病患基本資料及病徵資料點選[確

認通報] 

3. 上傳病患與病程相關之病歷紀錄、相關影

像及檢驗報告影本。如為有審查標準之疾

病，請依標準檢附佐證資料 

4. 經審查後之結果將函知通報醫院 
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3.3、 物流管理子系統 

使用時機： 欲申請罕見疾病特殊營養食品暨緊急需用藥

物者 

操作說明： 1. 登入系統後點選[物流管理]→[申請作

業]→[新增] 

2. 填妥寄送資料及申請品項後點選[儲存] 

3. 例行大宗申請量可點選[匯入]，批次上傳

申請資料 
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3.4、 費用補助子系統 

使用時機： 欲申請罕見疾病醫療費用補助者 

目前提供國內確診檢驗、國際醫療合作代行

檢驗及代謝性罕見疾病營養諮詢費用補助申

請 

操作說明： 登入系統後點選[費用補助] 
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3.4.1、 國內確診檢驗 

使用時機： 欲申請國內確診檢驗費用補助者 

操作說明： 1. 登入系統後點選[費用補助]→[國內檢驗] 

2. 點選[新增申請] 

3. 輸入申請資料及擬申請之檢驗項目後，點

選[申請送審] 

4. 點選[相關資料上傳]頁籤，點選[上傳]檢附

個案病歷紀錄及相關報告 

5. 經審查後之結果將函知申請醫院 
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3.4.2、 國際醫療合作代行檢驗 

使用時機： 欲申請國際醫療合作代行檢驗費用補助者 

操作說明： 1. 登入系統後點選[費用補助]→[國際代檢] 

2. 點選[新增申請] 

3. 輸入申請資料及擬申請之檢驗項目後，點

選[申請送審] 

4. 點選[相關資料上傳]頁籤，點選[上傳]檢附

個案病歷紀錄及相關報告 

5. 經審查後之結果將函知申請醫院 
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3.4.3、 代謝性罕見疾病營養諮詢 

使用時機： 欲申請代謝性罕見疾病營養諮詢費用補助者 

操作說明： 1. 登入系統後點選[費用補助]→[營養諮詢] 

2. 點選[新增申請] 

3. 輸入營養諮詢個案資料後，點選[儲存] 

4. 經審查後之結果將函知申請醫院 
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3.5、 照護服務子系統 

使用時機： 進行罕見疾病照護服務之個案收案、需求評

估、訪談及結案等作業。 

操作說明： 登入系統後點選[照護服務]  
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3.5.1、 個案收案 

使用時機： 欲針對已指派之病患進行收案及服務者 

操作說明： 1. 登入系統後點選[照護服務]→[個案分派] 

2. 查詢到欲進行收案的個案資料後，於列表

中點選[新增收案] 

3. 填妥個案資料後，點選[確定收案] 

 
 

 



罕見疾病整合式資訊管理系統                                        醫事機構使用者操作手冊 

  
                                        54              衛生福利部國民健康署 

 

 



罕見疾病整合式資訊管理系統                                        醫事機構使用者操作手冊 

  
                                        55              衛生福利部國民健康署 

 
 

  



罕見疾病整合式資訊管理系統                                        醫事機構使用者操作手冊 

  
                                        56              衛生福利部國民健康署 

3.5.2、 非分派個案申請 

使用時機： 欲針對未指派之病患進行收案及服務者 

操作說明： 1. 登入系統後點選[照護服務]→[非分派個案

申請]→[新增申請] 

2. 輸入個案身分證號、姓名、疾病名稱後，

點選[新增查詢]  

3. 填妥個案資料並上傳個案同意書佐證後，

點選[送出申請] 

4. 審核結果將以 E-mail 通知個管師 

 
 

 



罕見疾病整合式資訊管理系統                                        醫事機構使用者操作手冊 

  
                                        57              衛生福利部國民健康署 

 

 



罕見疾病整合式資訊管理系統                                        醫事機構使用者操作手冊 

  
                                        58              衛生福利部國民健康署 

 
 

  



罕見疾病整合式資訊管理系統                                        醫事機構使用者操作手冊 

  
                                        59              衛生福利部國民健康署 

3.5.3、 收案資料維護 

使用時機： 登錄及維護個案基本資料、開案前訪談、需

求評估、訪談及結案等表單資料 

操作說明： 1. 登入系統後點選[照護服務]→[收案資料維

護] 

2. 查詢到欲登錄的個案後，點選個案姓名 

3. 上方可點選欲進行編輯之表單，如：基本

資料、開案前訪談紀錄、需求評估紀錄、

訪談紀錄、結案紀錄等。 

4. 完成資料輸入後，點選[存檔] 
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3.5.4、 照護費用核銷 

使用時機： 欲查詢或匯出特定期間照護費用資料 

操作說明： 1. 登入系統後點選[照護服務]→[照護費用核
銷]→[核銷申請 2.0] 

2. 點選欲查詢的區間後，點選[核銷名單試
算]，將呈現請款個案明細 

3. 如確認資料無誤欲送審，則點選[確定產出
核銷名單]，將產出須用印之核銷文件，並
將名單傳輸至國民健康署審核 

4. 可至[照護費用核銷]→[核銷進度 2.0]確認
進度 
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3.5.5、 報表／資料下載 

使用時機： 欲下載計畫服務成果或服務紀錄 

操作說明： 1. 登入系統後點選[照護服務]→[ 報表/資料

下載]→[ 統計報表]或[紀錄資料匯出]或[工

作報表] 

2. 點選欲下載之表單／紀錄類別、輸入篩選

條件後點選[下載]，即可下載資料 

3. 本功能設有權限控管，如有權限不足無法

使用，可洽管理團隊詢問。 
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3.5.6、 照護機構資料設定 

使用時機： 欲修正計畫承作機構之聯絡資料 

操作說明： 4. 登入系統後點選[照護服務]→[分派機構維

護]→[機構資料設定] 

5. 修改欲更新之資料後，點選[更新]，即完

成資料變更 
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3.6、 後臺管理子系統 

使用時機： 欲更新使用者資料 

操作說明： 1. 登入系統後點選[後臺管理]→[權限管

理]→[個人帳號管理] 

2. 修改欲更新之資料後，點選[確認]，即完

成資料變更 
 

 



罕見疾病整合式資訊管理系統                                        醫事機構使用者操作手冊 

  
                                        73              衛生福利部國民健康署 

 
 

  



罕見疾病整合式資訊管理系統                                        醫事機構使用者操作手冊 

  
                                        74              衛生福利部國民健康署 

4、 客服聯絡資訊 

4.1、 帳號權限審核、解除鎖定 

國民健康署婦幼健康組 

˙ 客服專線：(04)2217-2406   

˙ 傳真號碼：(04)2227-7595 

˙ 客服信箱：lululin@hpa.gov.tw 

4.2、 系統操作、個案通報、罕見疾病醫療補助業務 

罕見疾病醫療補助專案管理辦公室 

˙ 客服專線：(02)2545-9066 

˙ 傳真號碼：(02)2545-9166 

˙ 客服信箱：rare_disease@ iisigroup.com 
     report-RD@iisigroup.com 

˙ 聯絡地址：103 臺北市大同區長安西路 289 號 8F-1 
     「罕見疾病醫療補助專案管理辦公室」收。 

˙ 服務時間：週一至週五 上午 8:30～12:30、下午 1:30～6:00 

4.3、 特殊營養食品暨緊急需用藥物申請 

罕見疾病特殊營養食品暨緊急需用藥物物流中心 

˙ 客服專線：(04)2207-0995   

˙ 傳真號碼：(04)2208-6971(請先電洽告知傳真) 

˙ 客服信箱：cmuh.log@msa.hinet.net 

 

mailto:rare_disease@ms.iisigroup.com
mailto:report-RD@iisigroup.com
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修訂紀錄 

版本 日期 修改摘要 

V1.0 107.11 初版 

V2.0 108.11 更新部分功能及資訊 

V3.0 109.11 更新部分功能及資訊 

V4.0 110.11 更新部分功能及資訊 

V5.0 111.11 更新部分功能及資訊 
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1、 系統概述 

系統最低配備 

作業平台：建議Windows 10 

˙ Pentium II 以上或相容個人電腦 

˙ 螢幕顯示 800   600 16 bit high color 以上 

˙ 記憶體 2 G 以上 

˙ 中文 Win Vista以上作業系統 

˙ 需使用 Office 97(含)以上軟體 

˙ Cable/DSL 網路 

˙ 支援瀏覽器：建議使用 Google Chrome 以取得最佳瀏覽體驗 
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2、 功能作業清單 

子功能別 功能類別 功能名稱 
通報管理子系統 通報審查 
物流管理子系統 申請審查 委員審查作業 

費用補助子系統 
國內檢驗 
國外檢驗 
低蛋白米麵 

管理考核子系統 疾病審查 
後臺管理子系統 權限管理 個人帳號管理 

 
通報管理子系統提供醫院端線上通報罕見疾病個案資料及委員線上

審查之功能，提升罕病個案通報時效，縮短罕病主管機構資料建檔的作

業時程。 

物流管理子系統管理罕見疾病藥品及營養品出入庫、庫存情形，且

以倉儲為導向管理，並以即期先出為主，入、出庫管理相關處理管控。 

費用補助子系統依「罕見疾病醫療補助辦法」相關規定，提供醫療

院所進行罕見疾病病人之相關醫療補助費用（如：營養諮詢、國內確診

檢驗、國際代行檢驗補助等）線上申請及審核處理作業。 

照護服務子系統供照護服務計畫承作廠商進行個案收案及登錄需求

評估、訪談與結案等服務紀錄。 

後臺管理子系統係提供使用者進行相關資料維護。 
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3、 功能操作說明 

3.1、 系統登入 

3.1.1、 系統首頁 

罕見疾病整合式資訊管理系統網址：https://raredr.hpa.gov.tw/ 

 
 

  

https://raredr.hpa.gov.tw/


罕見疾病整合式資訊管理系統                                        審查委員使用者操作手冊 

  
                                        8              衛生福利部國民健康署 

3.1.2、 帳號申請 

使用時機： 針對無本系統帳號、欲登入使用者 

操作說明： 1. 至系統首頁點選[帳號申請] 

2. 填妥申請資料後點選[申請]、匯出申請單 

3. 申請單經申請人及單位主管核章 

4. 掃描後 Mail至 chien@hpa.gov.tw，或傳真

至 (04)2227-7595進行做資料審核 

5. 審核通過將收到 E-mail 密碼通知，請以信

件密碼登入系統後，再修改為方便記憶的

密碼 
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3.1.3、 帳號權限異動 

使用時機： 針對已有本系統帳號、欲調整使用權限者 

操作說明： 1. 至系統首頁點選[帳號申請] 

2. 點選頁面上方「權限異動申請表」 

3. 填妥申請資料後經申請人及單位主管核章 

4. 掃描後 Mail至 chien@hpa.gov.tw，或傳真

至 (04)2227-7595進行做資料審核 
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3.1.4、 系統登入 

使用時機： 欲登入使用本系統者 

操作說明： 1. 至系統首頁 

2. 輸入帳號、密碼及驗證碼後點選[登入] 

3. 系統將依使用者權限顯示可操作之子系統 
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3.1.5、 解除鎖定 

使用時機： 超過 6個月未登入系統或密碼連續錯誤 3次以

上遭停權者 

操作說明： 1. 至系統首頁點選[訪客專區] 

2. 點選[表單下載]，下載「重新啟用或解除

登錄鎖定申請表」 

3. 填妥申請資料後經申請人及單位主管核章 

4. 掃描後 Mail至 chien@hpa.gov.tw，或傳真

至 (04)2227-7595進行做資料審核 
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3.1.6、 忘記密碼 

使用時機： 忘記系統密碼時 

操作說明： 1. 至系統首頁點選[忘記密碼] 

2. 輸入原申請帳號及 E-mail，點選[確認]  

3. 系統將 E-mail 新密碼通知，請以信件中密

碼登入系統後，再修改為方便記憶的密碼 
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3.2、 通報審查 

使用時機： 欲進行罕見疾病通報個案審查 

操作說明： 1. 登入系統後點選[個案通報]→[通報審查] 

2. 選擇列表中欲審查之個案，點選[審核] 

3. 下載並檢視病患之病歷紀錄、相關影像及

檢驗報告影本。 

4. 點選審查結果並輸入審查意見後，點選[確

認]。 

5. 輸入審查密碼後點選[確認審查]，密碼可

洽專案辦公室查詢。 
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3.3、 費用補助審查 

使用時機： 欲審查罕見疾病醫療費用補助案件 

目前提供國內確診檢驗、國際醫療合作代行

檢驗及低蛋白米麵費用補助之審查 

操作說明： 登入系統後點選[補助審查] 
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3.3.1、 國內確診／國際代檢檢驗審查 

使用時機： 欲審查國內確診／國際代檢檢驗費用補助案 

操作說明： 1. 登入系統後點選[補助審查] 

2. 點選待審案件中欲審查之類別 

3. 選擇列表中欲審查之個案，點選[審核] 

4. 下載並檢視病患之病歷紀錄、相關影像及

檢驗報告影本。 

5. 點選審查結果並輸入審查意見後，點選[審

查完成]。 
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3.3.2、 低蛋白米麵補助審查 

使用時機： 欲審查低蛋白米麵補助費用補助者 

操作說明： 1. 登入系統後點選[補助審查] 

2. 點選待審案件中欲審查之類別 

3. 選擇列表中欲審查之個案，點選[審核] 

4. 下載並檢視病患之病歷紀錄、相關影像及

檢驗報告影本。 

5. 點選審查結果並輸入審查意見後，點選[審

查完成]。 
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3.4、 管理考核子系統 

使用時機： 欲審查罕見疾病醫療費用補助案件 

目前提供國內確診檢驗、國際醫療合作代行

檢驗及低蛋白米麵費用補助之審查 

操作說明： 1. 登入系統後點選[疾病審查] 
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3.5、 後臺管理子系統 

使用時機： 欲更新使用者資料 

操作說明： 2. 登入系統後點選[後臺管理]→[權限管

理]→[個人帳號管理] 

3. 修改欲更新之資料後，點選[確認]，即完

成資料變更 

4. 點選[審查委員連結]，可進入委員資料管

理區，更新委員資料，如助理聯絡資訊、

審查密碼等。 
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4、 客服聯絡資訊 

4.1、 帳號權限審核、解除鎖定 

國民健康署婦幼健康組 

˙ 客服專線：(04)2217-2406   

˙ 傳真號碼：(04)2227-7595 

˙ 客服信箱：lululin@hpa.gov.tw 

4.2、 系統操作、個案通報、罕見疾病醫療補助業務 

罕見疾病醫療補助專案管理辦公室 

˙ 客服專線：(02)2545-9066 

˙ 傳真號碼：(02)2545-9166 

˙ 客服信箱：rare_disease@ iisigroup.com 
     report-RD@iisigroup.com 

˙ 聯絡地址：103 臺北市大同區長安西路 289 號 8F-1 
     「罕見疾病醫療補助專案管理辦公室」收。 

˙ 服務時間：週一至週五 上午 8:30～12:30、下午 1:30～6:00 
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