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第一條 為有效管理運用罕見疾病安養照護專款，使符合本會捐助暨組織章程第三條之規定，特訂定本辦法。 

第二條 本會每年應籌措至少新台幣壹佰伍拾萬元之安養照護補助專款專用，作為罕見疾病病患安養照護之用，其來源為本會年度保留款、當年度社會大眾捐款及各種補助款。 

第三條 本辦法所稱「罕見疾病」係指經行政院衛生署「罕見疾病及藥物審議委員會」審議通過之罕見疾病，或經本會認定具有罕見性、遺傳性、治療困難性等性質之相關疾病。 

第四條 本辦法以補助各級政府之社會保險（如全民健保、公保、勞保等）、社會救助或其他福利制度未能給付或給付不足之相關安養照護費用為原則，並以家庭經濟弱勢為優先考量。 

第五條 本安養照護補助項目為生活輔具之購置、居家設備之改良、照護人力之補助、機構安養照護費用、特殊管灌食品及其他相關費用之補助等。
第六條 前條之補助原則如下： 一、「生活輔具購置」、「居家設備改良」之項目參照內政部相關補助要點辦理。 二、「機構安養費用補助」以合作簽約機構為優先考量。 

第七條 本辦法設置審議委員會，其組成如下： 一、董事一人。二、外部專家學者代表二人：由本會邀請本會董監事以外之學者專家參與。 

第八條 每案審議應經一名董事及二名外部專家學者審查，三名審議委員書面或會議之過半同意後，始可辦理補助。審議委員審查之內容及結論應作成書面紀錄並由委員簽名存查。唯補助金額於新台幣參萬元以下且符合本會補助原則者，循本會行政流程進行審查，但應定期向董事會提報個案審查結果。 

第九條 本補助金額多寡以各該病患之疾病失能狀況、家庭功能、病患家庭經濟條件為主要考慮因素，每一病患每年補助金額以不超過參拾萬元為原則。 

第十條 申請案件來源得接受各級政府、醫院、病患團體、相關單位之轉介，隨到隨審，以利病患安養照護所需。 

第十一條 本辦法經本會董事會通過後實施，修正時亦同。

