
 

 

보도 자료 

분류: 공개 

희귀질환 치료제 접근성 개선 
2024년 12월 5일 미디어 문의 

앨버타 주 정부는 주 정부의 포괄적인 의약품 보험을 기반으로 

희귀질환 치료제에 대한 접근성을 확대하고 있습니다. 

현재 캐나다 전역에는 수백 가지의 희귀질환이 존재하며 수많은 앨버타 주민의 삶에 영향을 미치고 

있습니다. 이러한 질환 중 극히 일부만 치료제를 사용할 수 있기 때문에, 희귀질환을 앓고 있는 

앨버타 주민들은 치료 옵션이 제한적이거나 가격이 높은 경우가 많습니다. 

앨버타 주 정부는 가장 효과적이고 접근 가능한 약물 치료제를 제공하는 것이 중요하다는 점을 

인식하고 있으며, 2023~24년에 희귀질환 치료제에 1억 3천만 달러 이상을 지출할 계획입니다. 

이러한 투자를 바탕으로 100개 이상의 의약품을 포함하는 앨버타 주의 포괄적인 희귀질환 보험을 

확대하기 위해서, 앨버타 주 정부는 희귀질환 치료제를 위한 국가 전략에 따라 연방 정부와 양자 간 

협약을 체결했습니다. 

이 협약에 따라 앨버타 주는 신규 및 신종 희귀질환 치료제와 검증된 약품, 그리고 진단 및 검진에 

3년간 매년 약 5천 4백만 달러를 지원받게 됩니다. 

“혁신적인 신약과 오랫동안 입증된 의약품을 모두 이용할 수 있는 것은 희귀질환을 앓고 있는 앨버타 

주민들을 지원하는 중요한 방법입니다. 이 기금은 앨버타 주민들이 주정부의 기존 프로그램을 통해 

잠재적으로 삶을 변화시킬 수 있는 치료법에 대한 접근성을 향상시킬 것입니다.” 

아드리아나 라그랑주(Adriana LaGrange), 앨버타 주 보건부 장관  

앨버타 주에서 최초로 제공될 신약은 피부와 혈액에 영향을 미치는 암의 일종인 세자리 

증후군(Sézary syndrome)을 치료하는 포텔리지오(Poteligeo), 신장 결석과 신장 손상으로 이어질 

수 있는 고옥살산뇨증 1형 치료를 위한 옥슬루모(Oxlumo), 그리고 비장, 간 또는 골수를 포함한 

여러 장기에 영향을 미치는 거대 B세포 림프종 치료를 위한 엡킨리(Epkinly)입니다. 

희귀질환인 세자리 증후군은 연간 약 1천만 명 중 1명, 원발성 고옥살산뇨증 1형은 1백만 명 중 

3명 미만, 그리고 거대 B세포 림프종은 연간 약 10만 명 중 7명꼴로 발병합니다. 이 약품이 목록에 

추가됨에 따라 연간 약 30명의 앨버타 주민이 해당 의약품의 혜택을 받을 수 있게 됩니다. 

이번 협약의 일환으로 기금의 최대 10%는 앨버타 주 신생아 검진 프로그램을 포함하여 앨버타 주의 

희귀질환 검진 및 진단을 개선하는 데 사용될 것입니다. 이 프로그램은 최근 앨버타 주 정부에 의해 

4가지 새로운 질환을 포함하도록 확대되어 유아 검진 대상 질환이 총 22가지로 늘어났습니다. 
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앨버타 주 정부는 신생아 검진 프로그램을 조기에 확대하여 캐나다에서 가장 포괄적인 프로그램 중 

하나로 만들었으며 앨버타 주를 선천성 거대세포 바이러스, 아르기니노숙신산뇨증, 

구아니디노아세테이트 메틸전이효소 결핍증 및 점액다당류증 1형을 검진하는 최초의 주가 

되었습니다. 

간략한 정보 

• 2023년 3월, 캐나다 정부는 희귀질환 치료제를 위한 국가 전략을 발표했습니다. 

• 이 전략을 통해 3년간 최대 14억 달러가 양자 간 협약을 통해 주와 자치령에 제공될 

예정입니다. 

• 희귀질환 치료제를 위한 국가 전략을 통해 향후 3년간 약 1억 6천 2백만 달러를 지원하여 

합의된 목록의 희귀질환 신약, 효과적인 기존 약물 치료, 희귀질환 조기 검진 및 진단에 대한 

접근성을 지원할 것입니다. 

관련 정보 

• 희귀질환 치료제 국가 전략  

• 앨버타 희귀질환 의약품 프로그램 팩트 시트  

 

미디어 문의 
제시 램튼(Jessi Rampton)  

587-357-3729 

보건부 언론 공보관 

https://can01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.canada.ca%2Fen%2Fhealth-canada%2Fservices%2Fhealth-care-systems%2Fnational-pharmacare%2Fstrategy-drugs-rare-diseases.html&data=05%7C02%7CBin.Wu%40gov.ab.ca%7Cbae8ffd61674453dc89208dd16160e08%7C2bb51c06af9b42c58bf53c3b7b10850b%7C0%7C0%7C638691006150459868%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJFbXB0eU1hcGkiOnRydWUsIlYiOiIwLjAuMDAwMCIsIlAiOiJXaW4zMiIsIkFOIjoiTWFpbCIsIldUIjoyfQ%3D%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=9qFJWBzi9gqQEgBTYnNj6XtsPOGLiWC406gVfPUFqXg%3D&reserved=0
https://open.alberta.ca/publications/alberta-rare-diseases-drug-program-fact-sheet
mailto:Jessi.Rampton@gov.ab.ca
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