
未成年人罕见病特定药品及特定药械耗材清单 

1.未成年人罕见病特定药品 

序号 商品名 通用名 厂商 适用疾病种类 

1 捷灵亚 盐酸芬戈莫德胶囊 诺华 多发性硬化 

2 特菲达 富马酸二甲酯肠溶胶囊 渤健 多发性硬化 

3 法布赞 注射用阿加糖酶β 赛诺菲 法布里病 

4 瑞普佳 阿加糖酶α注射用浓溶液 武田 法布里病 

5 思而赞 注射用伊米苷酶 Genzyme Europe B.V. 戈谢病 

6 Radicut 依达拉奉氯化钠注射液 田边三菱制药 肌萎缩侧索硬化 

7 Spinraza 诺西那生钠注射液 渤健 脊髓性肌萎缩症 

8 艾满欣 利司扑兰口服溶液用散 罗氏 脊髓性肌萎缩症 

9 喜达诺 乌司奴单抗注射液 杨森 克罗恩病 

10 海芮思 艾度硫酸酯酶β注射液 北海康成 黏多糖贮积症Ⅱ型 



11 唯铭赞 依洛硫酸酯酶α注射液 BioMarin 黏多糖贮积症Ⅳ型 

12 艾而赞 注射用拉罗尼酶浓溶液 赛诺菲 黏多糖贮积症 I 型 

13 科望 沙丙蝶呤片 百傲万里 四氢生物喋呤缺乏症，高苯丙氨酸血症 

14 泽维可 麦格司他胶囊 爱可泰隆 C 型尼曼匹克病 

15 健豪宁 注射用重组人生长激素 Vetter Pharma-Fertigung GmbH & Co.KG Prader-Willi 综合征 

16 万立能 西尼莫德片 诺华 多发性硬化 

17 倍泰龙 注射用重组人干扰素β-1b 拜耳 多发性硬化 

18 力如太 利鲁唑片 Sanofi Pharmaceutical 肌萎缩侧索硬化 

19 万全 利鲁唑片 万特制药(海南)有限公司 肌萎缩侧索硬化 

20 协一力 利鲁唑片 鲁南贝特制药有限公司 肌萎缩侧索硬化 

21 恩华 利鲁唑片 江苏恩华药业股份有限公司 肌萎缩侧索硬化 

22 依必坦 依达拉奉氯化钠注射液 江苏正大丰海制药有限公司 肌萎缩侧索硬化 

23 诺其 注射用重组人凝血因子 VIIa 诺和诺德 严重甲型及乙型血友病 



24 拜科奇 注射用重组人凝血因子 VIII 拜耳 严重甲型及乙型血友病 

25 百因止 注射用重组人凝血因子 VIII 瑞士 Baxalta Manufacturing 严重甲型及乙型血友病 

26 任捷 注射用重组人凝血因子 VIII 辉瑞 严重甲型及乙型血友病 

27 贝赋 注射用重组人凝血因子Ⅸ 辉瑞 严重甲型及乙型血友病 

28 优拓比 司来帕格片 爱可泰隆 严重原发性肺动脉高压 

29 傲朴舒 马昔腾坦片 爱可泰隆 严重原发性肺动脉高压 

30 东维力 左卡尼汀口服溶液 东北制药 原发性肉碱缺乏症 

 
2.未成年人特定器械耗材 

序号 器械耗材名 厂商 适用疾病种类 

1 胰岛素泵 美敦力 I 型糖尿病 


