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108 年罕見疾病防治工作貢獻獎表揚計畫 

一、 緣起： 

我國為加強照顧罕病病人，於 89年就已通過施行「罕見疾病防治及

藥物法」，作為保障罕見疾病病人基本醫療生存權的法源依據，讓台灣成

為世界第 5個立法保障罕病的國家，立法內容結合了罕病防治與罕藥

法，堪稱世界首見，且為更符合罕病病人需求，至今已歷經 4次修法，

除了協助罕病病人順利取得治療所需的藥物、特殊營養食品及提供相關

醫療補助外，並藉由罕見疾病照護服務計畫提供病人及家屬心理支持、

生育關懷、照護諮詢等服務，另亦從防治層面預防罕見疾病的發生，獎

勵與保障該藥物及食品的供應製造與研發。截至 108年 1月，政府已公

告 223種罕見疾病、105種罕見疾病藥物及 40項的罕見疾病特殊營養食

品，接獲通報確診罕見疾病病人有 1萬 5,500餘人。 

為鼓勵對罕見疾病防治工作長期耕耘及有具體貢獻之機關、單位或

團體，依據罕見疾病防治工作獎勵及補助辦法，特規劃此表揚計畫，以

彰顯罕見疾病防治人員之典範。 

二、 貢獻獎甄審規定： 

(一) 推薦對象： 

1. 教學醫院。 

2. 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。 

3. 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。 

(二) 推薦標準： 

1. 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

者。 

2. 辦理罕見疾病防治宣導及病友關懷，績效卓著者。 

3. 積極協助或照護罕見疾病病人，著有功績者。 

4. 其他對罕見疾病之防治工作有重大貢獻者。 

(三) 推薦程序：由各界依推薦表格（如附表）書明推薦理由及具體事
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蹟，亦可由機關、單位或團體向本署自我推薦，在 108年 7月 31日

前，送交本署。 

(四) 審查方式： 

1. 由本署組成審查小組，審查通過後，陳請本署首長核定，並以署

長名義頒給之。 

2. 審查小組置委員 5人，由署長指派本署高級主管人員及遴聘專

家、學者組成之，並指定一人擔任召集人。委員為無給職，但專

家、學者得酌支出席費。 

3. 審查小組會議開會時應有半數委員出席，以出席委員超過二分之

一同意行之。如有必要，並得指派專人或組成小組前往實地查

核。 

4. 推薦單位經評審委員會審查或訪查後，擇日公布入選名單並舉行

公開頒獎表揚典禮。 

(五) 獎勵方式：頒發獎狀或獎牌。 

(六) 獲獎及表揚： 

本獎之請領，由本署審查通過後，報請署長核定，以公開儀式頒給

之。 
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108年罕見疾病防治工作貢獻獎推薦表 

◎主要貢獻領域（可複選）： 

□防治宣導 □病友關懷 □醫療照護 

□人力培育 □臨床研究 □學術交流 

□政策倡議   

 

◎主要推薦事蹟類別：（可複選）： 

□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。  

□辦理罕見疾病防治宣導及病友關懷，績效卓著。  

□積極協助或照護罕見疾病病人，著有功績。  

□其他對罕見疾病之防治工作有重大貢獻。  

 

◎基本資料及事蹟： 

 

報名單位： 負責人姓名： 

聯絡人姓名： 聯絡人電話： 

單位地址： 聯絡人電子信箱： 

 

單位成立歷史： 

立案（成立）時間： 立案單位：（公務機關不須寫） 

立案號碼：（公務機關不須寫） 團體屬性： 

□公務機關□非營利組織□營利組織 

□其他（                        ） 

宗旨： 

 

 

 



4 

成立歷史簡述： 

 

 

   

其他得獎紀錄 

獲 獎 項 目 名 稱 頒獎單位 年份(民國年) 

1    

2    

推 薦 理 由 及 傑 出 貢 獻 事 蹟  

( 此 項 請 對 應 所 勾 選 之 主 要 貢 獻 領 域 及 主 要 推 薦 事 蹟 類

別 填 寫 。 )  

1  

2  

3  

4  

5  

6  

未來服務計畫 

 

 

 

 

 

 

注  意  事  項 

一、團體係指可獨立行文之機關(或團體)，同一機關(或團體)，統一以機關名義參

選，如以機關(或團體)內部之次部門參選則為無效推薦。 

二、請提供服務照片（或工作照片）及文字相關資料。 
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三、立案等項目請附相關證名文件影印本乙份。 

四、為便利評審委員會審查，請確實填寫主要貢獻領域及主要推薦事蹟類別，並以

中文打字或正楷填寫。表格如不敷使用，請另行填寫。 

五、相關佐證資料，請以附件呈現，5 頁為限。 

 

◎ 佐證資料如附件 ( 5 頁為限 )  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



6 

108 年罕見疾病防治工作貢獻獎評分表 

獎項名稱： 

編  號：○○○ （以本署收件順序編列） 

申請單位：（團體名稱） 

 

評分項目 評審評分參考指標 評分 綜合意見 

推薦事蹟

(45%) 

推薦事蹟與罕見疾病防治工作貢獻

獎精神符合度： 

1.展現的具體作為(30%) 

2.罕見疾病防治工作服務經歷

(15%) 

  

□值得推薦 

 

推薦理由： 

獎勵價值 

(45%) 

1.事蹟對罕見疾病之患者、家屬及

社會影響性與受惠 (25%) 

2.對我國罕見疾病防治工作之貢獻

影響度與不可取代性 (20%) 

 

佐證資料 

(10%) 

1.提供之資料正確性 (5%) 

2.佐證資料之完整性 (5%) 

 

總分(100分)：  

【註】 

1. 請就「推薦事蹟」、「獎勵價值」及「佐證資料」填寫評分。 

2. 80分以上為推薦，請於綜合意見欄勾選值得推薦及填寫推薦理由。 

 

 

 


