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매년 5월 23일,‘희귀질환 극복의 날’을 함께 응원해요
- 진료비, 보조기기구입비, 간병비 등 희귀질환자 의료비 지원 - 

- 진단, 치료, 상담은 희귀질환 권역거점센터(인하대병원) -

인천시가 희귀질환을 겪고 있는 환자와 가족들에게 응원의 메시지를 

전했다.

인천광역시는 5월 23일 ‘희귀질환 극복의 날’을 맞아 ‘희귀질환자 

의료비 지원사업’과 ‘희귀질환자 거점 센터(인하대병원)’를 적극 

이용해 줄 것을 당부했다.

‘희귀질환 극복의 날’은 희귀질환의 이해를 돕고, 질환의 예방과 

관리, 치료 의욕을 높이기 위해 2017년에 지정한 법정 기념일이다. 

인천시는 희귀질환자와 가족이 경제적 부담을 덜 수 있도록 의료비를 

지원하고 있다. 환자 또는 부양의무자의 소득 및 재산 기준 조사를 거쳐 

거주지 관할 보건소에 신청하면 만성신장병, 혈우병, 모야모야병 등 1

천147개 대상질환에 대해 지원받을 수 있다. 
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지원대상으로 선정되면 진료비(요양급여 본인부담금), 보조기기 구입비, 

간병비, 특수식이 구입비 등을 지원받을 수 있으며, 인천시는 작년 한 해 

동안 희귀질환자 1천609명에게 의료비를 지원했다. 

또한, 희귀질환자의 치료 접근성을 높이고 조기진단, 정밀검사를 통한 

정확한 진단과 치료를 위해, 희귀질환 경기서북부권(인천, 김포, 부천, 

김포, 파주, 고양, 시흥) 거점센터로 인하대병원을 지정해 운영하고 있

다. 

희귀질환 거점센터는 진단과 치료 이외에도 희귀질환자와 그 가족들

에게 질환과 관련한 정보를 제공하고 일상생활 지원을 위한 간호상담과 

희귀질환자 가족 자조모임을 지원하는 등 심리적, 정서적 지지를 통한 

올바른 건강관리를 수행하도록 돕고 있다. 

희귀질환에 대한 자세한 상담은 인하대병원 ‘희귀질환자 거점센

터’(☎ 032-890-2000)로 문의하면 된다.

정형섭 시 건강체육국장은 “희귀질환자 의료비 지원과 희귀질환 거점

센터를 적극 활용해 경제적인 지원 뿐만 아니라 심리적 부담을 낮추기 

위한 적절한 도움을 받기를 바란다.”며 “희귀질환자들과 가족들에게 

희망을 드리고, 건강한 일상을 누릴 수 있도록 응원하겠다” 말했다. 

참고  희귀질환 경기서북부권 거점센터 이용절차 1부.
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