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病友團體在醫療體制內的參與管道

健保會
(全民健康保險會)

健保資源的分配
總額協商與訂定

保險給付範圍的審議
健保費率的審議
保險業務之監理

決定何種醫療服務項目、藥品、
醫材納入健保給付及其支付標準

共擬會



健保會的組成



全民健康保險會-二代健保的合議制組織

衛生福利部

爭議審議
委員會

監理
委員會

費用協定
委員會

審議
保險爭議事項

監理保險業務
（側重收入面）

醫療費用協定與分
配（側重支出面）

全民健康
保險會

2013年整併

統合收支面，建立收支
連動機制，讓財務收入
與支出權限集中在同一
組織，由付費者跟醫療
服務提供者共同決定醫
療照護的範圍



保險付費者代表（20名）

被保險人代表 14名

中華民國全國教師協會(公務員和教師)

中華民國全國建築師公會(建築師/會計師/律師)

全國產業總工會
中華民國全國總工會
全國工人總工會
全國勞工聯合總工會
全國產職業總工會
台灣總工會
中華民國農會
中華民國全國漁會
台灣社會福利總盟
中華民國全國職業總工會*
台灣醫療改革基金會*
台灣病友聯盟*
*需為立案之全國性被保險人團體，採公開徵求方
式遴選，由「工會組織」、「病友團體」及「社
會服務與慈善團體及其他」通過審查資格後，抽
籤各選出一席

雇主代表 5名

中華民國全國工業總會
中華民國全國商業總會
中華民國工商協進會(每屆都有一位精算師)
中華民國工業協進會
中華民國工業區廠商聯合總會

行政院主計總處 1名

醫事服務提供者代表（10名）

台灣醫院協會-醫院協會總代表
台灣醫院協會-醫學中心代表
台灣醫院協會-區域醫院代表
台灣醫院協會-地區醫院代表
中華民國醫師公會全國聯合會(西醫基層X 2)
中華民國牙醫師公會全國聯合會
中華民國中醫師公會全國聯合會
中華民國藥師公會全國聯合會
中華民國護理師護士公會全國聯合會

政府機關（2名）

國家發展委員會
衛生福利部-社會保險司

專家學者及公正人士（7名）

學者專家5位
公正人士2位 政府機關（2名）

專家學者及公正人士
（7名）

醫事服務提供者代表
（10名）

保險付費者代表
（20名）

健保會組成 共39名委員

19位付費者代表均為總額協商時的協商代表



健保會各利害關係人
之關注重點



各利害關係人關注重點之觀察

 安全準備餘額 vs 健保費率之調漲/降
由於雇主負擔6成的健保費負擔，當調高健保費率或平均眷口數時，雇主負擔加重，
為避免健保費率調漲，必須儘量壓低總額成長率

 雇主代表共識性強容易整合意見，掌握話語權
具有能力在總額協商時主導談判，擴充對決策的影響力

 政府應將法定需負擔的健保總經費下限36%補足，可不必調漲費率
健保法第3條規定，政府應負擔健保經費扣除法定收入後金額的36 %，惟政府將
在社會福利政策的7項補助併入計算，導致實質負擔不足

雇主代表

勞工代表

關心健保費/部分負擔調漲
認為物價齊漲，唯獨薪資成長停滯，應考量
民眾付費能力，任何調漲對勞工代表們都需
面對背後廣大勞工的壓力



 醫院代表關注支付點數及點值
因受限健保總額的框架，醫事服務提供者的支付

點數未盡合理，且點值長期被稀釋，無法保障點

值每點1元

 對於新藥新科技預算編列採保守態度
醫院代表認為健保會委員在協商次年度的新藥預

算，對於次年預計納入給付的藥品、財務資訊及

成本效益不瞭解

 投資健康應由公務預算支出
健保是針對疾病、傷害、生育、事故給付，屬

於公共衛生、預防保健及配合政策項目不應由健
保支付

醫事服務提供者

各利害關係人關注之重點

醫事服務提供者



各利害關係人關注重點之觀察

「新醫療科技」預算關乎病友的新藥可近性

新藥因財務衝擊太大，病友等待健保給付時
間變長，給付範圍限縮，通常比核准的適應
症小，通常先通過後線或非第一線使用，或
限制給付療程或期程

健保給付之後的適應症放寬，對病友很重要，
因此關注「給付規定範圍改變」的預算編列

病友團體



各利害關係人關注重點之觀察
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病友團體關注健保總額協商之新醫療科技預算走向

醫院總額-新醫療科技預算

新醫療科技增加金額(億) 藥品及特材給付規定改變增加金額(億) 前項加總

111年之新醫療科技暨給付規定改變預算之金額雖比108、109年略高
但仍低於近四年平均，且新醫療科技預算為近3年最低。 依據各年度健保會年報統計



病友參與「藥物給付項目及支付標
準共擬會」(PBRS)現況



藥物給付項目及支付標準共同擬訂會(PBRS)組成

•病友團體 2人(再建議案可另有2人列席表達意
見)

藥物管理機關, 1

學者專家, 9

被保險人代表, 3

雇主代表, 3
醫院協會, 1醫師公會, 1

中醫師公會, 1
牙醫師公會, 1

列席代表

•藥物提供者3人

藥師公會, 1

各層級醫院, 8

主管機關, 1

12

法定成員共有30人



病友參與醫療科技評估/藥物給付共擬會

14

健保署

專家諮詢會議

共同擬訂會議

公告在網頁上

案件資料

許可證持有者 健保署

醫療科技評估報告

CDE/HTA組

收載決定
通知

同意

病友意見蒐集

收集病友意見
(PBRS前30日截止)

結果/
協議

共擬會前於健保署
網站公開HTA報告
(納入病友意見)

病友意見摘要
納入共擬會議資料

病友意見會前會
1. 病人代表
2. 被保險人代表
3. 提供意見的病
友團體代表



病團參與「藥物給付項目及支付標準共擬會」(PBRS)現況

PBRS會議前

•上新藥新醫材意見分享
平台上填寫病友疾病經
驗、現有治療之經驗、
及對新藥使用經驗或期
待(病友意見收集至
PBRS 前30日截止)

• CDE匯整病友意見，摘
要納入HTA報告，並於
共擬會議前公開上網

• CDE辦理會前會，邀請
健保署代表、病友團體
代表、被保險人代表共
同參與

PBRS會議中

•2名病友團體代
表列席參與

•報告病友呈現
於PBRS會議資
料之意見摘要

•再次審議的案
件，主管單位
邀請提供過意
見的病友團體
代表到會分享
經驗

PBRS會議後

•病友團體代表
當天會後摘要
會議討論結果
於 TAPO會員群
組分享

•健保署公開會
議資料及完整
錄音檔

15
資料來源:藥品查驗中心醫藥科技評估組

2015年設立病友意見網
路收集平台讓病友/病友
團體/照顧者表達意見



新藥給付審議各方代表關注重點：首重財務衝擊

單位：人數 疾病嚴重性 適用對象 藥品價格 財務衝擊 政府政策 台灣數據 輿論壓力 其他 不知

官員 8 1 6 1

醫藥類專家 8 1 2 1 1

非醫藥專家 3 4 3 1 2 3

付費者代表 6 4 3 1 2 3

醫院代表 1 1 4 12 2

• 2013年智庫研究單位曾訪談共擬會各代表，觀察各方對於新藥給付審議之首要考量：

– 官員：重視健保財務衝擊、輿論壓力

– 醫藥類專家：重視疾病嚴重性

– 非醫藥類專家、付費者代表：較無特定偏向

– 醫院代表：重視健保財務衝擊

• 時至今日，與會代表重視健保財務衝擊的程度，更遠勝 2013 年

資料來源：台灣健康保險學會（2013）全民健保資源配置的影響因素研究報告



二代健保後，罕藥被PBRS否決的原因統計

藥名 治療疾病
PBRS

審議日期(次)

未通過理由 (12次，含一次通過但未生效)

藥價/財務因素 療效不明 其他

Soliris aHUS

2014.09(臨時會) 不具合理成本效益

2014.10 (11) 未有藥證

2018.12 (35)
健保正在整頓罕藥藥價，待其他罕

藥調好價再議

Vyndaqel FAP 2015.06 (14) 國內基因突變型態不同

Juxtapid
同合子家族性高膽

固醇血症

2015.06 (14) 不具合理成本效益

2016.12 (23) 不符成本效益 療效實證不足

Vimizim MPS 4A 2016.02 (18) 不符成本效益 療效實證不足

Pheburane
granules

先天性尿素循環障
礙

2016.12 (23) 未有藥證

Uptravi PPH 2017.08 (27) 未有藥證

Brineura CLN2 2021.04 (49) 長期療效不確定
無符合適應症之病人
(台灣醫師無經驗)
有病人時先用恩慈

Takhzyro HAE 2021.08 (50) 已通過但因議價問題尚未生效

Onpattro FAP 2021.12 (53) 財務衝擊大 長期療效與副作用不明

次數 7 5 4

百分比 58.33% 41.67% 33.33%

*二代健保後，共11次未通過，22次通過(其中5次有條件通過，一次尚未生效)

罕病用藥從通過罕
藥認定，取得食藥
署的查驗登記許可
證，再到納入健保
給付，平均要等上
30個月



罕藥預算歷年執行概況

罕藥預算年年有餘，但罕病病友等著救命新藥

期待主管機關在預算許可情形下積極給付

除醫院總額專款外，另有西醫基層專款可流用及其他部門預算有編列經費支應罕見疾病、血友
病、HIV等不足之經費，同時亦有藥品給付返還之金額挹注。



參與藥物共擬會議的現況與觀察

 2019年6月始有2名病友團體代表列席，照規定不能主動發言
可全程參與，瞭解藥品給付的討論與決策過程，及與會代表所持的
觀點和立場

 財務衝擊為健保給付新藥與否的主要考量
新藥若價格太高，明顯衝擊健保財務，即便該新藥有明確的療效
證據，也不易及時納入健保給付

 病友於意見分享平台上提供的使用經驗與意見，和健保是否決定
給付該新藥，沒有直接相關

 只要在專家會議或共擬會中做成不給付的建議，就難有轉圜的機會

 藥廠簽署 MEA有助於審查與新藥給付速度



病友團體應有的準備與建議



 病友團體僅有一席勢單力薄，政府應設病友團體常設席次
讓病友團體的參與不再靠抽籤取得，落實英國NHS:” No decision about me, without me”
以病人為中心的醫療照護思維

 健保會討論的議題及計畫常有連續性，資深委員的發言頻率較高，具有主導議題的能力
新任委員在會議中無法立即理解狀況參與討論，病友團體除應有常設席次，並
遴選接任代表，參與實務見習

 病友團體應邀請專家學者擔任顧問群，強化參與健保會的專業知能
健保會討論內容涉及醫療、財務、法規及政策面等高度專業議題，病友團體須
有賦能學習，提升以實證為基礎的論述能力，才有可能發揮對決策的影響力

 對於亟需爭取的預算應提供說帖與各利害關係人，做更多的溝通與說明
讓醫療體系中的利害關係人瞭解病友在醫療體系中的困境與需求，進而支持。

病友團體參與應有的準備與建議

健保會的參與



病友團體參與的準備與建議

共擬會的參與

病人的經驗應如何收集與彙整，才能成為實證，為HTA帶來附加價值，
進而成為收載審核的重要參考之一，亟需有專業的指導與訓練

病友團體建議透過明確的制度，瞭解藥品給付優先順序的考量和依據，
確保新藥可近性

 健保受限於資源，財務衝擊成為新藥給付的重要考量，病人證據的

提供恐流於形式，唯有編足預算、開源節流才能提升新藥性可近性



資料來源: 衛生福利部統計處，108年國民醫療保健支出統計表；109 年全民健康保險醫療給付費用總額協商參考指標要覽

國民醫療保健支出 占GDP僅6.5%
OECD 國家為7%-10% 台灣健保則僅占3.8%

我國人民整體醫療保健支出占GDP，2018年來到 6.5 %

醫療費用占GDP比率

https://www.mohw.gov.tw/dl-63513-57405afc-7d33-4c59-9cc1-aaf848be64d2.html


結語

 醫療照護體系強調以病人為中心，病團在醫療體制內的參與是國際趨勢，也是社會進步的象徵

 病友團體在醫療體系中的參與，近幾年已有進展，但是在健保會或共擬會中仍屬相對弱勢

 在國際醫療照護評比中，病友團體是否參與決策，已成為重點項目，呼籲政府應保障病團正式
參與資格

 病友團體需要多的賦能學習(empowerment)與培力，充實在醫學新知、醫療政策、財務面
及法制面的專業知能，才能在HTA流程、共擬會及健保會中發揮應有的角色和功能

 建議可仿效歐美國家由政府提供病友團體培力計畫，建構病友參與應具備之各項知能，讓病團
代表具備跟各利害關係人對話的能力，落實病友團體在醫療體制內的實質參與

 正視健保財源不足問題，適時反映合理的健保費率，加強公務預算效能，以及落實合理的
使用者部分負擔制度




