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 臺灣全民健康保險自民
國84年3月1日實施以來，
普遍去除民眾就醫障礙，
提供病患連續性醫療照
護服務，尤其在保障弱
勢族群醫療權益上，發
揮關鍵守門人的積極功
效。

 全民健保從五大面向保
障弱勢族群醫療權益，
包括納入罕見疾病用藥、
保障血友病用藥、強化
偏遠地區醫療、重大傷
病認定及鼓勵器官移植。

全民健保--五大面向保障弱勢族群
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自94年起，編列
罕見疾病藥費專款



罕見疾病防治及藥物法
 台灣早在民國89年，就已經通過並施行「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，是全世界第5個、
亞洲第1個立法保障罕病的國家。

防治罕見疾病之發生

及早診斷罕見疾病

加強照顧罕見疾病病人

協助病人取得罕見疾病適用藥物

維持生命所需之特殊營養食品

獎勵與保障該藥物及食品之供應、製造與研究發展

獨具特色



資料及圖片來源：衛生福利部國民健康署https://www.hpa.gov.tw/Pages/Detail.aspx?nodeid=596&pid=13994

罕見疾病防治及藥物法
第 4 條 罕見疾病及藥物審議會辦理之事項及其組成

﹝1﹞下列事項由罕見疾病及藥物審議會（以下簡稱審議會）
辦理：
一、罕見疾病認定之審議及防治之諮詢。
二、罕見疾病藥物及維持生命所需之特殊營養食品認

定之審議。
三、罕見疾病藥物查驗登記之審議。
四、罕見疾病藥物與維持生命所需之特殊營養食品補

助及研發之審議。
五、罕見疾病國際醫療合作之審議、協助及諮詢。
六、治療特定疾病之非罕見疾病藥物之審議。
七、其他與罕見疾病有關事項之諮詢。

﹝2﹞前項審議會由中央主管機關邀集政府機關代表、醫事
學者專家及社會公正人士組成，其中委員名額，至少應有
二分之一以上為具罕見疾病臨床治療、照護經驗或研究之
醫事學者專家；單一性別不得少於三分之一。

本法所稱罕見疾病藥物，指依本法提出申請，經第四條所
定審議會審議認定，並經中央主管機關公告，其主要適應
症用於預防、診斷、治療罕見疾病者。



第33條 醫療費用之補助及經費之來源

 ﹝1﹞中央主管機關應編列預算，補助

罕見疾病預防、篩檢、研究之相關經費

及依全民健康保險法未能給付之罕見疾

病診斷、治療、藥物、支持性與緩和性

照護及維持生命所需之特殊營養食品、

居家醫療照護器材費用。其補助方式、

內容及其他相關事項之辦法，由中央主

管機關定之。

 ﹝2﹞前項補助經費，得由菸品健康福

利捐之分配收入支應或接受機構、團體

之捐助。

資料及圖片來源：衛生福利部國民健康署https://www.hpa.gov.tw/Pages/Detail.aspx?nodeid=596&pid=1064&sid=1024
The Economist Group 2022, Connecting the dots: Embedding progress on rare disease into healthcare.

罕藥專款分配
 全球超過7,241種罕見疾病，造成沉重醫療與照護負擔。
 全球人口約3.5%至5.9%，罹患罕見疾病。
 罕見疾病患者的平均醫療費用，約為一般患者的2倍至20倍。

https://www.hpa.gov.tw/Pages/Detail.aspx?nodeid=596&pid=1064&sid=1024


罕藥專款分配

進程

 110年起，「後天免疫缺乏
病毒治療藥費」預算與「罕
見疾病、血友病藥費與罕見
疾病特材」分列。

 目前持續溝通與協商，朝
「罕見疾病、血友病」治療
費用分列。

醫院總額執行情形



罕藥專款分配

進程

 110年起，「後天免疫缺乏病
毒治療藥費」預算與「罕見
疾病、血友病藥費與罕見疾
病特材」分列。

 持續溝通與協商，朝「罕見
疾病、血友病」治療分列。

 110年起，「後天免疫缺乏病毒治療藥費」預算與「罕見
疾病、血友病藥費與罕見疾病特材」分列。

西醫基層總額執行情形

資料來源：中央健康保險署



罕藥專款分配

資料及圖片來源：衛生福利部https://dep.mohw.gov.tw/pro/cp-2731-71132-120.html



罕藥市場的前景潛力

挑戰：

 患者群體小

 缺乏可用的流行病學數據

 對罕病治療缺乏認識

 罕藥研發既困難且昂貴

 罕藥上市的行政流程繁複

 罕藥與罕病治療的成本高

 罕藥的財務可負擔性

資料及圖片來源：Global Market Insights Inc. https://www.gminsights.com/industry-analysis/rare-disease-treatment-market 

Global Market Insights 

機會：

 罕病人數逐漸增加

 政府對罕病提出補助與激勵措施

 罕藥陸續上市

 新療法和新藥的研發活絡
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罕藥市場的前景潛力
臺灣已穩步發展
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資料及圖片來源：The Economist Group 2022, Connecting the dots: Embedding progress on rare disease into healthcare. https://impact.economist.com/perspectives/sites/default/files/economistimpact_takeda_raredisease_final_2.pdf




