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由于罕见病用药具有高价、需终身服药的特征，

其保障水平对罕见病疾病经济负担具有重要影响[1]。我

国已上市103种罕见病用药，其中73种被纳入国家基
本医疗保险药品目录，罕见病用药的医保覆盖率达到

70%[2]。但研究显示，基本医疗保险下我国罕见病用药

的患者可负担性仍较差，社会希望通过多层次保障体

系进一步提高罕见病用药的保障水平[3]。2020年以来，
普惠型商业医疗保险（以下简称普惠型商保）迅猛发

展，在多层次保障体系中发挥着越来越重要的作用，

商业医疗保险在减少因病致贫方面具有积极作用[4]。然

而，普惠型商保参与罕见病用药保障的程度尚不明

确，已有研究仅总体概述、评价普惠型商保的罕见病

保障条款，或以部分地市为例介绍普惠型商保对罕见

病用药的保障情况 [5-6]。因此，本研究将系统梳理

2021—2022年我国全部省份普惠型商保参与罕见病用
药保障的程度，通过对2021年与2022年的比较厘清普

惠型商保参与罕见病用药保障的变化趋势，进而为政

策发展提供循证参考。

1 资料来源

本研究由普惠型商保官方公众号、小程序等系统

收集2021—2022年全国各省份实施的普惠型商保方案
及其特定药品目录（以下简称特药目录），全面分析罕

见病药物的保障情况。研究对象为民众自愿参保、定

制型的普惠型商保，不包含360城惠保系列、全民普惠
保等全国可保、非城市定制型的保险。同时，同一保

险名称下不同保费的保险产品被作为不同保险方案纳

入分析。本研究以《第一批罕见病目录》作为罕见病

用药判断标准，资料收集截至2022年6月30日。
2 普惠型商保对罕见病用药的保障模式

2021—2022年普惠型商保对罕见病用药的保障主
要包括两种模式：特药目录内保障与罕见病用药单列

保障。特药目录内保障即普惠型商保将罕见病用药列

入特药目录，与抗肿瘤药为主的其他特药打包为同一

保障责任。例如2021版和2022版沪惠保特药目录中包
含艾度硫酸酯酶β、依洛硫酸酯酶α等罕见病用药。罕
见病用药单列保障则指在特药保障外，普惠型商保对

罕见病用药设置单独的保障责任。例如2022版西湖益
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联保在保障责任三中的“特定肿瘤及危重症创新药

品、耗材、诊疗项目医疗保障”外，单设保障责任四

中“罕见病专项药品医疗保障”。本研究将两类模式所

保障的罕见病用药均作为罕见病特药纳入分析。

3 普惠型商保对罕见病用药的保障现状与趋势

3.1 商保参与罕见病用药保障概况及年度变化

纳入本研究的167款2022年度普惠型商保中，有
140款商保方案公布了特药目录，其中83款方案保障罕
见病用药，占该年度商保方案总数的49.70%，占设有
特药保障商保方案的59.29%。而在2021年的140款普
惠型商保中，有112款商保方案设有特药保障，其中66
款方案保障罕见病用药，占当年度商保方案总数的

47.14%，占设有特药保障商保方案的58.93%。2021—
2022年，覆盖罕见病特药的商保方案数量显著增加，
相应比例亦有所提高。

3.2 罕见病特药覆盖数量及年度变化

2022年度，设有罕见病特药保障的商保方案覆盖
1~31种罕见病特药。44款商保方案仅保障1~2种罕见
病用药，占当年有特药保障商保数的31.43%。共28款
商保保障的罕见病特药数大于5种，占比达20%。其
中，三明普惠医联保覆盖的罕见病用药数量最多，共

保障31种罕见病特药。而2021年设有罕见病特药保障
的普惠型商保覆盖1~9种罕见病特药，其中山东省威海
市威你保覆盖的罕见病用药数量最多。2021—2022
年，保障4种及以下罕见病特药的商保数量及占比有所
减少，保障5种以上罕见病特药的商保数量及占比显著
增加，普惠型商保呈现出覆盖更多罕见病特药的趋势

（表1）。

3.3 高频罕见病特药分布及年度变化

本研究以该年度被纳入普惠型商保数排名前10的
罕见病用药作为高频罕见病特药。2022年度商保方案
共覆盖31种罕见病特药，其中高频罕见病特药对应的
普惠型商保数范围为17～37款，占2022年提供特药保
障的商保总数的11.89%～25.87%，该比例较2021年的
5.36%～16.96%显著提升。由此可见，2021—2022年，
不同商保罕见病特药种类的集中度提高。

此外，如表2所示，两年间高频罕见病特药的种类
发生一定变化。2021年度高频罕见病特药中3种药物未
进入2022年度高频罕见病特药清单，而2022年高频罕
见病特药中新增注射用拉罗尼酶浓溶液等5种药物。
3.4 特药适应症分布及医保准入情况

2021—2022年高频罕见病特药的适应症均较为分
散，仅肺动脉高压、多发性硬化和脊髓性肌萎缩症重

复出现。高频罕见病特药所覆盖罕见病种类在两年间

总体稳定，2022年覆盖病种数量稍有增加。
由于部分普惠型商保的保障期限包含2020或2021

版基本医疗保险药品目录的生效节点，因此两年的高

种类

0种
1~2种
3~4种
5~6种
7~8种
9~31种

2021年
商保数（款）

46
42
16
5
2
1

占比（%）
41.07
37.50
14.29
4.46
1.79
0.89

2022年
商保数（款）

57
44
11
12
8
8

占比（%）
40.71
31.43
7.86
8.57
5.71
5.71

表1 普惠型商保罕见病特药覆盖数量2021—2022年比较情况

通用名

依洛硫酸酯酶α注射液
艾度硫酸酯酶β注射液
曲前列尼尔注射液

注射用拉罗尼酶浓溶液

诺西那生钠注射液

利司扑兰口服溶液用散

布罗索尤单抗注射液

盐酸沙丙蝶呤片

拉那利尤单抗注射液

注射用阿糖苷酶α
注射用伊米苷酶

吸入用伊洛前列素溶液

盐酸芬戈莫德胶囊

安立生坦片

西尼莫德片

适应症

黏多糖贮积症IVA型
黏多糖贮积症Il型
肺动脉高压

黏多糖贮积症I型
脊髓性肌萎缩症

脊髓性肌萎缩症

X连锁低磷血症
高苯丙氨酸血症

遗传性血管性水肿

庞贝病

戈谢病

原发性肺动脉高压

多发性硬化

肺动脉高压

多发性硬化

2021年度

商保数（款）

6
6
6
—

6
—

—

15
—

—

7
19
18
18
11

比例（%）

5.36
5.36
5.36
—

5.36
—

—

12.50
—

—

6.25
16.96
16.07
16.07
9.82

2022年度

商保数（款）

37
36
24
22
22
22
21
20
18
17
17
17
—

—

—

比例（%）

25.87
25.17
16.78
15.38
15.38
15.38
14.69
13.99
12.59
11.89
11.89
11.89
—

—

—

是否进医保

否

否

是（2022版）
否

是（2021版）
是（2022版）

否

否

是（2022版）
否

否

否

是（2021版）
是（2020版）
是（2020版）

表2 高频罕见病用药适应症及其在2021—2022年度商保医保情况
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频特药中均有部分药物在保险方案运行过程中准入医

保。遇此情形，普惠型商保一般在新版医保目录生效

日调整其特药目录，如台州利民保、陕西惠秦保。此

外，曲前列尼尔注射液、利司扑兰口服溶液用散和拉

那利尤单抗注射液3种高频特药已准入2023年1月发布
的2022版医保目录。
3.5 罕见病特药保障水平及年度变化

如表3所示，虽然从平均值来看，2021—2022年普
惠型商保罕见病特药的起付线提高，报销比例降低，

封顶线显著减小，保障水平有所降低；但独立样本t检
验结果显示两年间3个指标的平均值差异无统计学意义
（P＞0.1）。由中位数看，两年间普惠型商保罕见病特药
的保障水平不变。同时，2021年仅有4款普惠型商保为
罕见病特药单独设置了起付线、报销比例或封顶线，

2022年针对罕见病用药单设保障水平的商保款数较
2021年大幅增加。

4 讨论与建议

4.1 罕见病用药的普惠型商保保障不断优化，多层次

保障水平提高

2021年至2022年，普惠型商保对罕见病特药保障
的关注度显著提高，保障程度不断优化。两年间，覆

盖罕见病特药的普惠型商保款数显著增加。同时，商

保方案呈现出覆盖更多罕见病特药，并为罕见病特药

单独设置保障水平的趋势。随着医保目录调整工作对

罕见病用药的政策倾斜，以及普惠型商保对罕见病用

药的关注不断增强，罕见病用药的多层次保障水平正

逐步提高。

4.2 不同普惠型商保罕见病特药保障的差异增大，建

议适度考虑罕见病保障普惠

2021年至2022年，不同地区普惠型商保对罕见病
用药的保障差异增大。普惠型商保方案覆盖的罕见病

特药数量范围由0~8种扩大为0~31种，各地普惠型商
保罕见病特药保障的差异愈发显著。自2022年起，基
本医疗保险的谈判准入工作对罕见病用药有所倾斜；

但由于罕见病用药通常价格高昂，在医保基金有限的

背景下，罕见病用药的医保准入仍存在较大难度。而

与此同时，虽然各地普惠型商保的保费水平、参保规

模存在较大差异，使其对罕见病用药的保障能力不

同，但健康市场的特殊性与“普惠”的定义均赋予各

地普惠型商保相似的社会责任与社会期待。因此，本

研究建议各地普惠型商保就罕见病用药保障的重要性

达成共识，尚未纳入罕见病特药保障的商保方案增加

罕见病特药保障责任，进一步提高普惠型商保对罕见

病用药的保障水平。

4.3 进一步解决罕见病用药保障问题需多方共同助力

尽管普惠型商保在罕见病用药保障方面发挥了一

定作用，但罕见病用药保障水平的提高仍需多方共同

助力。2022年数据显示，单独针对罕见病特药设置的
保障水平显著低于普通特药。普惠型商保由商业保险

公司主办，民众自愿参加，其本质为营利性商业产

品，保险公司无动力在相对较低的保费下对费用高昂

的罕见病用药提供高水平保障[7]。参考国际经验可知，

政府应在罕见病保障体系中发挥主导作用，财政资

金、专项基金是罕见病保障的重要筹资来源[8]。因此，

我国一方面需进一步提高普惠型商保对罕见病用药的

保障水平；另一方面需明确，仅依靠商业健康保险无

法有效保障罕见病用药，只有基本医保、政府资助、

专项基金、社会慈善、商业健康保险等多种保障形式

有效协作、形成合力，才能达到较理想的罕见病用药

保障水平。
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年度与方案类型

2021年商保

2022年商保

2022年单设罕见
病特药保障水平

的商保

保障水平

起付线（万元）

报销比例（%）
封顶线（万元）

起付线（万元）

报销比例（%）
封顶线（万元）

起付线（万元）

报销比例（%）
封顶线（万元）

均数

0.99
76.00

106.61
1.05

73.00
90.07
1.57

63.00
32.59

中位数

1
80

100
1

80
100
2

60
30

范围

0~2
20~100
10~300

0~5
40~100
10~300

0~5
40~80

10~100

表3 2021至2022年普惠型商保罕见病特药保障水平
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