
為了保障罕見疾病病友的醫療權益，健保署自��年起編列了罕見疾病藥費專款，避免照顧
罕病病友的高額醫療費用受到健保醫療費用總額排擠，並致力於新藥之收載及擴增給付範圍之
審核及協議，期望罕見疾病患者都能獲得所需的醫療照護。

經過與醫藥界、付費者代表及病友團體共同努力，評估健保在有限財源支付下，於今年�月
全民健康保險藥物給付項目及支付標準共同擬訂會議（下稱藥物共擬會議）中，通過了「放寬脊
髓性肌肉萎縮症（簡稱SMA）治療藥品給付範圍」及「罕見疾病性聯遺傳型低磷酸鹽佝僂症新增
口服錠劑新藥可供選擇」等方案，增加罕病病友用藥選擇。

照顧民眾及弱勢族群的健康是健保的使命，然而分配健保資源時必須考量各個面向的需求，
感謝各病友團體能基於夥伴關係提出對健保資源最佳運用的建議；同樣重要的是各藥廠基於

社會責任，能儘速與健保署達成共識協議，以使
健保資源給付於最有效益的治療上。未來將
持續與藥物共擬會議代表（含專家、醫界團體、
付費者代表、病友團體及製藥界代表）一起努力，
讓每個藥品的給付均能達到最佳效益。

罕藥照護再進步
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廣告

隨著新醫療科技不斷發展，如何在有限的資源
下，將新藥與新醫材納入給付成為健保重要的課題，
除了需要專業的評估與討論外，參考病友的意見也
讓健保相關決策更能真正反映病人的需求。

為了促進民眾參與新藥、新醫材納入健保給付
的決定，健保署建置了「新藥及新醫材病友意見分
享平台」，讓病友們能夠針對新藥、新醫材或已給付
藥物擴增給付範圍之產品提供意見與使用經驗，讓
政策決定過程中能涵蓋更多不同的觀點，有助於作
出最佳的藥物給付決定。

歡迎透過新藥及新醫材病友意見分享平台
(https://gov.tw/Lpz)，分享您的意見與用藥經驗，
共同建立更優質、更健全的健保醫療照護服務！

法規公告專區
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法規公告資訊

���.��.��-公告新增「amiodarone 注射劑���mg」為不可替代特
殊藥品及異動含amiodarone 成分注射劑藥品Cordarone injection
之支付價格
���.��.��-公告修訂既有功能類別特殊材料「開放性動脈導管關
閉器」給付規定

新藥及新醫材病友意見分享平台

您的聲音，健保想聽！
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顯示產品資訊點選藥品或醫材中文名稱
登入後提供意見點選提供意見分享項目下的
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https://gov.tw/Lpz
https://gov.tw/9AJ

