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罕見疾病治療意見調查
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長期終身用藥，最擔心的議題
現調查
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對擴大健保給付條件的期待

政策期待

94.9%認為健保應該擴大給付條件，以使病
患公平的用藥機會

5.1% 認為目前健保給付條件尚合理，不需
要調整



在等待藥物研發過程中，最擔憂的議題
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現況調查



若健保給付僅以QALY或ICER閾值來評估罕藥財務衝
擊，作為決定給付與否條件，是否合理？

2.6%
2.6%

政策期待

不合理，罕藥不適用
76.90%

合理，但應考量
建立台灣合理閾

值範圍
17.90%

合理，可用他國
標準考慮
2.60%

合理，可接受
2.60%



建議HTA評估應採多元評估，下列指標須列入考量政策期待

1 治療對遺傳罕病具有防治的意義與價值

2

患者可自理生活(照顧自己起居)3

治療後可減少其他醫療使用

4 患者可自立生活(透過個人助理員
可獨立生活)

5 改善及穩定家庭關係及
減少照顧壓力

6 患者的生命年限

7 可以就學、就業，
增加社會生產力



病友參與

病友代表參與健保會或共擬會的意願

您或您的團體是否有意願擔任
健保會委員？

71.8%
願意

28.2%
沒有意願

您或您的團體是否有意願擔任
藥物共擬會病友團體代表？

59%
願意

41%
沒有意願



罕病96%為遺傳疾病，生育規劃時的影響因子疾病防治

1 疾病是否獲得治療

2

家庭經濟負擔3

疾病嚴重程度

4 社會福利是否完整

5 社會對病友的接納度

6 基因檢驗費用



若健保願意給付罕藥，是否有
助於生育規劃時進行產前基因
檢驗？

疾病防治

提供有給付的治療對罕病防治的影響

若健保願意給付罕藥，是否有
助於提高高風險家族基因篩檢
的意願？

92.3%
願意

7.7%
沒有意願

89.7%
願意

10.3%
沒有意願


