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整體預算(億元) 整體申報(億點) 整體核定(億點) 申報點值 核定點值

歷年總預算、核定點數及申報點數

點數及預算資料不含代辦和其他部門(考量其他部門多為政策鼓勵及預備金性質，爰不計）

核定點值：預算/核定點數(綠-) ；申報點值：預算/申報點數(紅-) 

518 594 652 364 -28
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藥費(億點) 診察費(億點) 診療費(含手術費及麻醉費)(億點) 藥事服務費(億點) 特材費(億點) 檢查(驗)費(億點)

診療費
(含手術費及麻醉費)

(2,723億)

藥費
(2,245億)

診察費
(1,304億)

檢查(驗)費
(985億)

特材費
(320億)

藥事服務費
(187億)

歷年醫療分項費用占率

註：診療費(不含檢查(驗)費)在住院案件包含病房費、管灌飲食費、放射線診療費、治療處置費、手術費、復健治療費、血液血漿費、血液透析
費、麻醉費、精神科治療費、注射技術費與嬰兒費…等。
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務求健保資源有效/合理分配
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降低藥費、檢
查驗費用占
率，促進醫療
費用結構正常
化仍是當務之

急



健保對罕病照護
之概況與展望？
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重大傷病罕病領證人數已達12,524人

9,796

10,292

11,077

11,771

12,241

4.97% 5.06%

7.63%
6.27%

3.99%

0%

2%

4%

6%

8%

10%

12%

14%

7,000

7,500

8,000

8,500

9,000

9,500

10,000

10,500

11,000

11,500

12,000

12,500

13,000

106 107 108 109 110

領證人數 成長率

(人)

歷年重大傷病之罕病領證人數 排序 疾病名稱 有效領證數

1 脊髓小腦退化性動作協調障礙 950

2 結節性硬化症 680

3 多發性硬化症 565

4 威爾森氏症 564

5 肌萎縮性側索硬化症 (ALS) 556

6 夏柯-馬利-杜斯氏症 431

7 軟骨發育不全症 414

8 脊髓性肌肉萎縮症 (SMA) 411

9 Fabry氏症 377

10 特發性或遺傳性肺動脈高壓 362

- 其他 7214

總計 12,524

已增至12,524人
(截至111年6月底)

註：1.資料來源：健保署重大傷病領證檔(資料日期：111/7/4) 2.有效領證數：係指實際有效領證數，已排除死亡及註銷案件 6



•自101年起，經衛生福利部公告之罕病名單列為健保重大傷病範圍，
免除健保部分負擔。

免除
部分負擔

•自104年起編列罕見疾病、血友病及愛滋病藥費專款專用項目。
藥費

專款專用

•103年6月17日起，凡經罕見疾病及藥物審議會藥物小組會議認定為罕見疾病用藥，即可

向健保署建議收載，可節省6-8個月等待食藥署罕藥公告時間。

罕藥
加速收載

•罕藥未列入每年例行性藥價調整，以較具彈性之方式（參考其十
國藥價及成本價），每二年檢討一次。

藥價
二年檢討

呼吸器居家照護將下列罕病患者納入收案條件：肌萎縮性脊髓側索硬化症 (ALS)、先天
性肌肉萎縮症 (Congenital Muscular Dystrophy)、脊髓肌肉萎縮症 (SMA)、龐貝氏症。
111年6月起，安寧居家療護增列「罕見疾病或其他預估生命受限者」收案條件。

呼吸器+
安寧居護

罕病~編列專款/加速藥品收載/居家照護
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持續增編專款預算近年支用達九成五以上

罕見疾病治療藥物健保給付概況

• 國健署認定240種罕見疾病，其中53種罕病已
有罕藥治療

• 食藥署已核准125種成分之罕藥
• 健保署已給付85種成分，計117品項
• 尚有14個成分罕藥刻正進行收載審查程序中
（截至111年8月）

備註：
罕見疾病用藥品項(包含罕藥及困難取得)：歷年來統計至111年8月
為止，健保藥品共計收載219個品項，其中103項取消給付，另104

年1月1日新增罕病特材1項。
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預算 實際支用 預算執行率
註：已扣除廠商還款金額

近年罕病藥費專款預算及實際支用概況

近年預算
持續增加

專款用於支應
• 既有罕病病友用藥費用成長
• 擴增已收載罕藥的給付範圍
• 收載新的罕藥

總品項數 已有許可證 專案進口

117
(含特材1項)

88
(含特材1項)

29
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平均每人年罕藥藥費達186.6萬元
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平均每人藥費(萬元)

註：1.藥品主檔中罕藥註記為1 (不包括困難取得藥品)之藥品費用
2.以當年度藥品品項使用人數歸人

使用罕藥病人平均每人年罕藥藥費 108至110年前五大罕病藥費排名

排

名
疾病名稱

金額

108年 109年 110年

1 Fabry氏症 20.7億 23.7億 25.3億

2
肝醣儲積症

(龐貝氏症)
10.6億 11.6億 11.7億

3 黏多醣症 8.5億 8.8億 9億

4
特發性或遺傳性

肺動脈高壓
6.1億 6.6億 6.8億

5
陣發性夜間血紅

素尿症
5.6億 6億 5.7億
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健保已收載治療SMA藥品-Spinraza(nusinersen)
~建置登錄系統 持續追蹤效益~

建置SMA個案登錄系統

蒐集

病人資料

追蹤

用藥成效

定期

檢討給付

 病人基本資料
 使用藥品資料
 定期登錄每次臨

床檢測數值
 停止用藥原因

系統登錄畫面

109.7 110.12 111-

納入給付

• 優先給付

出生12個月內發

病確診且

開始治療年齡未

滿7歲

使用概況

• 使用人數39人

申報藥費5.1億元

• 平均每人年藥費

872萬元

（735萬至1,470萬元）

擴增給付?

• 廠商後續申請擴增使用

• 「3歲內發病確診、開始

治療年齡7歲以上，且

RULM≧15之SMA病人」

族群（財務衝擊第一年

約25.4億元）

111年8月份藥品專家諮詢會議建議暫不擴增給付規定：

 藥費太昂貴，若擴增將排擠其他罕藥之收載
 未見具體醫療效益佐證文獻
 財務衝擊超過預算
 評估指標不夠明確
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廠商建議收載治療SMA之基因治療藥物 -
Zolgensma(Onasemnogene abeparvovec)

作用機轉 療程及費用評估 後續辦理

基因療法，靜脈輸
注將帶有正常
SMN基因片段的
腺病毒載體，導入
病人細胞內使其產
生SMN蛋白，達
到治療效果。

一次性靜脈注射

建議給付價格：
62,609,811元/支

1-5年預估使用人數：
11-12人

年度藥費：
7.89-7.23億元

• 爭取預算
• 研擬修訂全民健康

保險藥物給付項目
及支付標準第44條
之1規定

與廠商簽訂以療效或
財務結果為基礎之多
元風險分攤給付協議
(MEA)
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外界關切~治療FAP藥品將再次討論納入給付

FAP

家族性澱粉樣多發性
神經病變
(Familial Amyloidotic Polyneuropathy)

• 染色體異常的顯性遺傳罕見
疾病，以中壯年男性居多，
約在50歲左右時發病。

• 疾病惡化速度相當快，病友
可能在5年內就會手腳無
力、行動不便，甚至出現失
智、癲癇或腦出血等狀況

• 111年8月
− 國健署通報疾病人數151人
− 重大傷病領證人數137人

• 自109年11月起經3次專家會議、1次共擬會議討論

仍建議暫不納入給付，會議結論摘要：

 長期使用之臨床療效與副作用不明

 廠商需提出明確可執行之退場機制

 藥物治療費用高，財務衝擊大

 需有更明確的臨床療效、醫療效益資料

• 預計提111年10月專家會議討論再次討論

廠商建議收載藥物 ONPATTRO(patisiran)

• 可依「罕見疾病防治及藥物法」及「罕見疾病醫療照護費用補助辦
法」向國健署申請相關補助

健保尚未收載給付前之補助

區域級以上醫院申請 國健署審查
審查通過後

依核定之金額予以補助

12



給付決策過程納入病友意見

104年
105年

106年

108年

110年 -

未來方向

病友意見平台
設立
• 設立「新藥及
新醫材病友意
見分享」平
台。

• 電子耳HTA研
究案收集病友
意見

委託CDE辦理病
友宣導

• 委託CDE辦理
病友團體參與
健保給付決策
過程之宣導活
動

• 建立病友意見
納入HTA機制

病友參與決策

• 發布「全民健
保促進病友參
與藥物納入健
保給付決策作
業要點」，複
審案件邀請病
友團體2位代表
列席擬訂會議

強化病友參與

• 衛福部修訂
「全民健康保
險藥物給付項
目及支付標準
共同擬訂會議
辦法」，新增
病友團體2位代
表列席，全程
參與會議

• 優化病友意見
分享平台

• 調查病友團體
需求

• 舉辦病友團體
溝通會議
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建構健全醫療生
態，許全民健保
一個永續的未來！
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務實健保改革

落實分級醫療

強調使用者付費

調整部分負擔
16



調整部分負擔增加保險收入99.9億元
民眾減少1次就醫可節省378億點

部分負擔調整方案
推估影響金額(億元)

民眾
政府
單位

合計

調整藥品部分負擔(含慢性病
連續處方箋)：
以比率20%採定額收取，並訂
定上限200元、300元

36.6 3.1 39.7

新增檢(查)驗部分負擔：
以10%、20％採定額收取，按
層級、經轉診及未經轉診訂定
不同上限

55.3 3.6 58.9

調整急診部分負擔：
按急診嚴重程度調整定額

1.1 0.05 1.2

合計 93.1 6.8 99.9

減少0.5次 減少1次 減少2次 減少3次

189
378

755

1,133

(單位:億點)

西醫門診每人每年減少就醫次數可節省之金額

註：
1.資料來源：健保三代倉儲，109年西醫門診申報資料
(不含代辦)，110.01.17擷取
2.109年西醫門診平均每人每次醫療費用1,748點

在健保總額制度
下，醫療【點數】
降低，【點值】將
會提升，醫療人員
可得到更合理的醫

療給付。
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聰明選擇商保 實質補位健保

項目

住院
日(定)

額
醫療險

住院
實支實
付醫療
險

癌症健康險

一次金
療程
補助

癌症新藥或治療
(如：標靶藥物、自體
免疫細胞治療、質子

治療…)

X V

彈性用
於癌症
治療

△
(註2)

自費手術或放射治療
(如：達文西、加馬刀、
海扶刀、綠光雷射…)

X

(註1)
V

彈性用於
癌症手術

△
(註2)

自費或自付差額醫材
(如：人工水晶體、塗
藥支架、人工椎間盤、

骨板…)

△
(註2)

V
彈性用於
義肢、義
乳、義齒

△
(註2)

註：1.按保單條款手術範圍採定額給付，不論健保給付或自費項目。

2.詳保單條款(僅少數包含特定項目並採定額給付，多數無含)。

優先選擇實支實付型住院醫療險
 涵蓋自費手術、醫材、住院期間用藥或

治療，可補位健保不足

補充癌症健康險
 一次金給付可彈性用於醫療費用
 加強標靶藥物或免疫治療等保障

定期檢視保單補足保障缺口
 定期檢視保單保障期間、項目或額度等

注意保單條款手術定義範圍
 優先選擇概括式，涵蓋以全民健保之保

險對象身分住院期間所發生之必要手
術，而非侷限特定列舉之手術
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~我的健保管理哲學~

務 實 面 對
立 馬 回 應

提供最好醫療照護為己任
建構合理資源配置為使命
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經驗傳承向世界分享台灣的健保

務實面對台灣醫療問題
治療病人

以病人最大利益為考量

1.0版-108/05出版

2.0版-110/04出版

紙本
購買

電子書
111/8/15

上線
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