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罕見疾病防治工作獎勵及補助辦法總說明 

罕見疾病防治及藥物法(以下稱本法)於一百零四年一月十四日第三

次修正公布本法，其中第十條條文增列第二項，明確授權訂定獎勵各級

醫療機構、研究機構及罕見疾病相關團體從事罕見疾病防治工作，補助

相關人力培育、研究及設備所需經費之法規命令。 

另，本法第二十五條業明定主管機關得獎勵罕見疾病藥物或維持生

命所需之特殊營養食品之供應、製造及研究發展，為避免法令間之扞格，

本辦法未將上述事項納入獎勵及補助之範圍與項目，並訂定「罕見疾病防

治工作獎勵及補助辦法」，共計九條，其要點如下: 

一、 本辦法訂定之依據。 (第一條)  

二、 中央主管機關辦理獎勵及補助之作業方式及時機。(第二條)  

三、 得申請獎勵及補助者之資格條件。(第三條)  

四、 本辦法適用之獎勵範圍及方式。(第四條)  

五、 本辦法適用之補助範圍。(第五條) 

六、 本辦法適用補助之項目，及不予補助之規定。(第六條、第七條)  

七、 獎勵及補助金額來源之規定。(第八條)  

八、 本辦法自發布日施行。(第九條)  
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罕見疾病防治工作獎勵及補助辦法 

條文 說明 

第一條 本辦法依罕見疾病防治及藥物法 

(以下稱本法) 第十條第二項規定訂定

之。 

明定本辦法之授權依據。 

第二條 中央主管機關辦理罕見疾病防治

工作之獎勵，及其人力培育、研究與設

備所需經費之補助，應以公開甄選方式

為之。 

前項甄選，由中央主管機關視年度

預算相關經費及實際需要，以每年辦理

一次為原則。 

辦理防治工作之獎勵及補助應以公開甄

選方式為之，較具公平與公正性，並以配

合主管機關年度預算相關經費及實際需

要，每年定期辦理一次為原則。 

第三條 具有下列資格之一者，得在中央

主管機關依前條規定辦理公開甄選時，

申請獎勵或補助: 

一、教學醫院。 

二、大學校院、公立研究機構，或依法

設立、登記，以中央主管機關或教

育部為目的事業主管機關之法人

研究機構。 

三、以促進罕見疾病防治或病人權益為

設立宗旨，依法設立、登記之全國

性社團法人、財團法人或人民團

體。 

一、依本法第十條所定中央主管機關應獎

勵各級醫療機構、研究機構及罕見疾

病相關團體從事罕見疾病防治工作，

考量申請獎勵及補助之醫療及研究

機構，必須具有一定資格與研發量

能。經查醫療法相關規定，經評鑑為

「醫學中心」、「區域醫院」、「地區醫

院」等三類之醫院得申請教學醫院評

鑑，而教學及研究為「教學醫院」必

備基本條件之一，故明定申請獎勵或

補助之醫療機構，須為評鑑通過之教

學醫院。 

二、大學校院指大學、獨立學院、四年制

技術學院及二年制技術學院。 

三、因罕見疾病病人數不多，爰明定申請

獎勵及補助之罕見疾病相關團體，以

促進罕見疾病防治或病人權益為設

立宗旨之全國性社團法人、財團法人

或人民團體為限。 

第四條 前條機構、法人或團體，有下列情

形之一者，得予獎勵: 

一、辦理罕見疾病防治有關之人力培

育、研究或學術交流，顯有成效。 

二、辦理罕見疾病防治宣導及病友關

明確規範辦理獎勵時，得予獎勵之範圍及

方式。 
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懷，績效卓著。 

三、積極協助或照護罕見疾病病人，著

有功績。 

四、其他對罕見疾病之防治工作有重大

貢獻。 

前項獎勵方式，包括獎狀、獎牌或

獎金。 

第五條 第三條機構、法人或團體辦理下

列事項，得予全部或部分之補助;每一

申請單位之補助金額，每年最高不得逾

新臺幣三百萬元: 

一、培育罕見疾病防治有關之研究、診

斷、檢驗、治療所需之必要專業人

力。 

二、進行罕見疾病防治有關之學術研究

及臨床研究。 

三、購置罕見疾病防治有關之研究、診

斷、檢驗、治療所需之專用設備。 

四、進行罕見疾病防治有關之學術交流

及宣導。 

前項第二款臨床研究，其中有關人

體試驗之醫療項目，依罕見疾病醫療補

助辦法規定申請補助。 

同一案件向二個以上機關提出申

請補助，應列明全部經費内容、申請補

助之項目及金額;其有隱匿、虛偽不實

情事者，中央主管機關應撤銷該補助之

核定，並以書面追繳已撥付之補助款。 

一、 明確規範辦理補助時，得予補助之範

圍及金額。 

二、 參照罕見疾病醫療補助辦法第五條

第四項補助金額最高上限，爰訂定補

助金額上限。考量罕見疾病各經費需

求項目，含預防、篩檢、研究及依全

民健康保險法未能給付之罕見疾病

診斷、治療、藥物與維生所需之特殊

營養食品及居家醫療照護器材等費

用之分配衡平性及參考病友團體經

驗，綜合訂定每一申請單位之補助核

定金額，最高上限不得逾新臺幣三百

萬元。 

三、 因「罕見疾病醫療補助辦法」已含人

體試驗之醫療項目，爰於第二項敘明

罕見疾病人體試驗之臨床研究應依

「罕見疾病醫療補助辦法」規定申請

補助，不在本辦法補助範圍內。 

 

第六條 申請補助者，應擬具計畫書，載明

經費項目及金額。 

依本辦法補助之項目如下: 

一、前條第一項第一款及第二款所需之

人事費、業務費及管理費用。 

二、前條第一項第三款罕見疾病防治之

專用設備購置費用。 

三、前條第一項第四款主辦學術交流之

會議場地費、學者專家出席相關費

用及臨時工資之費用。 

申請補助者，於計畫書自應詳列各項經費

預估數；至得予補助之項目，亦應有適度

限制，爰列舉第一款至第四款。 
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四、前條第一項第四款辦理罕見疾病防

治宣導之有關費用。 

第七條 各機構、法人或團體為維持其運

作之人事費、水電費、設備購置費、設

備租金、房租費、通訊費及其他相關支

出，不予補助。 

考量罕見疾病相關預算有限及衡平性，故

就本辦法第五條第一項第一款及第二款:

針對罕見疾病防治有關之研究、診斷、檢

驗、治療所需之必要專業人力，及罕見疾

病防治有關學術研究及臨床研究所需之

人事費、業務費及管理費用給予補助，不

包括機構及團體維持其運作之人事費、水

電費、設備購置費、設備租金、房租費及

通訊費及其他相關常年經費支出，爰為本

條規定。 

第八條 本辦法所定獎勵或補助事項所需

經費，由中央主管機關按年度預算支

應。 

明定獎勵及補助經費來源之規定。 

 

第九條 本辦法自發布日施行。 明定本辦法之施行日期。  
 

 


