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致 香港立法會衛生事務委員會主席及各委員  

 

要求香港醫院管理局免費提供地中海貧血症 

新一代口服除鐵藥物 Deferasirox 

 

 香港地中海型貧血病協會（本會）一直積極向香港醫院管理局（醫管局）爭取將新

一代的口服除鐵藥物 Deferasirox 納入「通用藥物」類別，免費為香港的地中海貧血（地

貧）病人提供較佳的除鐵治療，免除現有藥物引致嚴重或致命副作用的憂慮。 

 

 本會就上述訴求曾經兩度致函醫管局要求會面洽談，惜未獲回覆。及後於本年四

月至五月期間，先後獲得立法會衛生事務委員會（委員會）主席及多名委員接見，以瞭

解詳情，不勝感激。委員會隨即在五月十九日的會議上，決議將是項請求列入本年六月

二十四日的會議議程中。 

 

地中海貧血症 

 

地貧是全球最常見的基因遺傳疾病。現時，全港約有 374 名重型地貧患者，他們

因嚴重缺乏正常血紅蛋白，以致身體無法自行製造紅血球，必須終身每四星期到醫院接

受輸血，以維持生命。患者同時需要經常進行除鐵治療，以防體內積聚過量鐵質，引致

心臟衰竭、肝炎、肝硬化、腎衰竭等等嚴重疾病。 

 

「通用藥物」— 皮下注射除鐵劑 (DFO) 
 

目前，公立醫院為地貧病人免費提供的除鐵藥是傳統皮下注射除鐵劑(DFO)，患

者每星期要進行五至七次長達八至十二小時的皮下除鐵注射 。 

 

經年累月的長時間皮下注射對病人的身心俱構成重大影響，常見的狀況包括骨

枯、骨質疏鬆、傷疤、硬皮及注射部位長久腫脹；長期睡眠質素欠佳亦嚴重影響學習與

工作能力、日常社交生活等。  

 

「專用藥物」— 傳統口服除鐵藥物 Deferiprone（DFP） 
 

現時，DFP 入於「專用藥物」類別，醫生多選用 DFP 作單一療法或配上 DFO
作混合治療，旨在減少病人注射次數及減輕傳統皮下注射劑的副作用。 

 

但是 DFP 只適用於十歲或以上的病人，並有可能引致嗜中性白血球減少症或粒

性白血球缺乏症。有關藥商早於二零零六年知會全球醫生，指藥物可能引致上述兩種嚴

重情況，規定病人必須每星期抽血檢查白血球的水平，無形中加重醫療負擔。 
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「自費藥物」— 新一代口服除鐵藥物 Deferasirox  

 

香港衛生署於二零零六年八月核准使用新一代的口服除鐵藥物 Deferasirox，新

藥的副作用遠較上述兩類藥物為少，只有短暫及程度輕微的皮疹、腸胃不適及腹痛等。

新藥的服用方法亦非常簡便，每日只須服用一次，並可溶於飲品內，令病人易於遵循醫

生指示，也能大大改善他們的生活素質。  

 

醫管局現時將新藥納入藥物名冊內的「自費藥物」類別，病人必須自行負擔藥費。

可是，全球有接近二十個國家由政府全數承擔 Deferasirox 藥費，包括鄰近的澳門、台

灣、南韓及澳洲。 

 

地貧病人的訴求 

 

我們相信每條生命都是同樣寶貴，不論病者人數多少，均應該得到最佳效益的 治

療；更加不應因為經濟問題，而得不到合適的治療機會。其實香港自八十年代初推行產

前檢查後，每年新增的地貧個案只有數個，病人數目增長有限，是以醫管局在這方面投

放的資源亦不會大幅增加。 

 

本會重申希望醫管局從速將新藥 Deferasirox 納入「通用藥物」類別，免費供給

本港的地貧病人，好讓他們不用再擔心出現嚴重或致命的副作用。我們深信委員會對此

事十分關注，並將會積極跟進醫管局與病人的商討進度。 

 

 現隨函附上下列文件供主席和各委員參考： 

1. 澳門醫生信件 

2. 地中海貧血兒童基金名譽會長楊執庸教授致醫管局的信件 
3. 地中海貧血病人致醫管局的信件 
4. 有關本港地中海貧血症的剪報 

5. 地中海貧血國際聯合會治療指引 

6. 由政府免費提供新藥 Deferasirox 的地方列表 
7. 傳統皮下注射除鐵治療的相片及小冊子 
8. 傳統皮下注射除鐵引致的副作用相片 
9. 病人案例：傳統口服除鐵藥物 DFP 引致的副作用 
10. 病人案例：傳統皮下注射除鐵治療引致的副作用 

 

 委員會對我們的訴求如有任何查詢，請與吳小姐或袁小姐聯絡（電話：2889-8399，

電郵：thal@biznetvigator.com)。  

  

 祝 身體健康，工作愉快!  

  

香港地中海型貧血病協會主席 

梁家輝謹啟 

 

二零零八年六月十八日 
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附件二﹕地中海貧血兒童基金名譽會長楊執庸教授致醫管局的信件 



c/o Thalassaemia Association of Hong Kong 
Room 201-203, Nurses’ Quarters Block B1 
Queen Mary Hospital 
102 Pokfulam Road 
Hong Kong 
 
April 21, 2008 
 
Mr. Shane Solomon  
Chief Executive  
Hospital Authority 
147B Argyle Street 
Kowloon 
 
 
Request for Better Treatment for Thalassaemia Patients 
 
Dear Mr. Solomon, 
 
We write to ask for your time to kindly review the current treatment options for thalassaemia 
patients at public hospitals, and to consider the feasibility of implementing a Treatment 
Funding Shared Contribution Model (TFSCM) for Exjade in order to ease the financial strain on 
patients.  
 
Almost all of us thalassaemia patients receive a daily, twelve-hour long iron removal infusion 
treatment, deferoxamine (DFO).  Without adequate iron removal, we would die prematurely 
due to the damage excessive iron would cause to our hearts and livers.  
 
This time-consuming regimen poses for us several challenges: 
 
- Scarring, Swelling and Hardening of the Skin: Over the years, the painful infusion 

treatment causes irreversible scarring and hardening of the skin, as well as persistent 
swelling at the injection site.  Due to this side effect, many of us have to intermittently 
skip infusion and this adversely impacts the outcome of the treatment. 

 
- An Inability in Staying Productive:  The infusion requires binding a treatment pump, 

which is like a box (sized 5 cm x 16 cm), that not only limits us from resting fully, but also 
limits our productivity at work or school in the daytime.  A once daily oral chelator can 
give us an equal opportunity to have normal and productive lives. 

 
- A Limitation on our Social Lives: The daily twelve-hour long infusion means that we can 

never participate in night time activities and absolutely must leave work by 6pm, a feat 
that is difficult to achieve in view of the prolonged working hours in this city.  

 
The Hospital Authority does provide an oral medication, L1 (deferiprone) DFP, which has a 
plethora of side effects. Many of us who used DFP experienced a drastic reduction of white 
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blood cells and a weakening of immune systems, resulting in symptoms such as serious mouth 
ulcers and persistent fever. Some of us even required hospitalization in the isolation ward for 
two weeks.  
 
The Department of Health approved a new oral iron chelation therapy called Exjade in 2006. 
Currently it is regarded as a “Self-financed Item” in the drug formulary, and public hospital 
pharmacies are not stocking this medicine.  This means patients are forced to purchase Exjade 
from a commercial pharmacy.  Not only does this pose inconvenience, but also adds to each 
patient’s medical financial burden. 
 
Although Exjade is more expensive than L1 and DFO infusion, it can save treatment costs due 
to its lack of side effects, unlike infusion treatment and L1, and also because patients can better 
comply with their iron chelation treatment, which results in fewer complications from iron 
toxicity leading to reduced medical costs for related health problems, and also to healthier 
patients. 
  
We noted that Hong Kong has been facing the challenge of an increasing financial burden in the 
healthcare sector.  As responsible citizens, we feel obliged to work with the HA in overcoming 
this challenge together. 
 
Providing a seamless healthcare environment, which maximizes healthcare benefits and meets 
community expectations, has always been a vision of the Hospital Authority. We, the 
thalassaemia patients of Hong Kong, appreciate the challenges that the HA is facing and are 
prepared to work hand-in-hand with you to overcome them. 
 
We would be grateful if you could meet with us to discuss our proposition further.  Please 
don’t hesitate to contact Jessis Ng, Coordinator, Children’s Thalassaemia Foundation or Mandy 
Yuen, Officer, The Thalassaemia Association of Hong Kong at 2523 5400. 
 
We are looking forward to your feedback and to meeting with you. 
 
 
 
 
Yours sincerely, 
 
 

 

 

Leung Ka Fai 

Representative 

Thalassaemia Treatment Patient Concerned Group 
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附件五﹕地中海貧血國際聯合會治療指引 

 



 

 



 

 





 
附件六﹕由政府免費提供新藥 Deferasirox 的地方列表 
 

地區 國家 
1. 歐洲 Austria   奧地利 
2. 歐洲 Belgium   比利時 
3. 歐洲 Denmark  丹麥 
4. 歐洲 Finland  芬蘭 
5. 歐洲 France   法國 
6. 歐洲 Germany  德國 
7. 歐洲 Greece  希臘 
8. 歐洲 Iceland   冰島 
9. 歐洲 Ireland  愛爾蘭 
10. 歐洲 Italy   意大利 
11. 歐洲 Netherlands 荷蘭 
12. 歐洲 Norway  挪威 
13. 歐洲 Spain  西班牙 
14. 歐洲 Sweden  瑞典 
15. 歐洲 Switzerland  瑞士 
16. 歐洲 UK   英國 
17. 亞洲 Australia  澳大利亞 
18. 亞洲 Japan  日本 
19. 亞洲 Macau  澳門 
20. 亞洲 Malaysia  馬來西亞 
21. 亞洲 South Korea 南韓 
22. 亞洲 Taiwan  台灣 
23. 亞洲 Turkey   土耳其 
24. 美洲 Canada  加拿大 
25. 美洲 USA  美國 
26. 美洲 Brazil   巴西 
27. 中東 Israel   以色列 
28. 中東 Saudi Arabia 沙烏地阿拉伯 
 



附件七﹕傳統皮下注射除鐵治療的相片及小冊子 





附件八﹕傳統皮下注射除鐵引致的副作用相片 
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附件九﹕病人案例：傳統口服除鐵藥物 DFP 引致的副作用 
 
Anna 
 
我是 Anna，一位地中海貧血重型病患者，在我出生數個月後，已被驗出這個會陪伴着

我終身的病。因為身體未能製造出正常的紅血球，所以要依靠每個月到醫院進行輸血來

維持生命。這個療程由我只有半歲便開始。媽媽告訴我當時我年紀很小，血管很幼，很

難將針打進血管內，常常要打 10 至 20 針才能成功。我更試過因打針而導致面腫，頭腫

及腳腫，但也未能成功把針打進血管內。媽媽不忍看見我痛苦，決定把我抱回家，改天

再回醫院打針。由那時開始，針已成為我這生一位很重要的朋友了。 

 

到了大約五歲，媽媽告訴我長期輸血會帶來很多問題，包括過多的鐵質儲存在身體內，

所以一定要接受除鐵注射以避免造成心臟和肝臟衰竭。媽媽為了讓我可以在晚上睡得好

一點，所以選擇在中午的時候幫我打除鐵注射針，因此令我放棄了不少課外活動及同學

生日會的機會，影響了我的社交生活。長期打針會令肌肉變硬，甚至失去知覺，連針藥

亦無法打進體內。除鐵注射還會令我身上佈滿針孔，導致皮膚敏感。我常因此感到很失

望，但每次想放棄的時候，媽媽都會鼓勵我。現在我已是一位在職人士，由於每天晚上

都要在家裏接受除鐵注射，以至不能留在公司晚一點，阻礙了我在工作上的發揮，表現

未能如其他同事一樣。這也令我錯失了很多可以爭取工作表現及聯誼的機會。 

 

直至 2007 年，我開始服用口服藥 L1，不再需要打針。在服用前，醫生告訴我這藥物有

一定程度的風險，可能會導致中性白血球驟降而出現併發症，甚至有生命危險，所以每

星期都必須到醫院抽驗白血球。有口服藥的消息令我感到很高興，因為我再也不用忍受

每晚打針所帶來的痛苦。 

 

但數月後，我發現牙肉腫脹，喉嚨痛和發燒，以為是因為工作壓力大而導致生病。但之

後情況愈來愈嚴重，後來發現中性白血球下降至很低的水平，如有病毒入侵，便會導致

死亡。我需要入住隔籬病房，打入了大量激素和抗生素，與癌症病人所使用的劑量一樣。

血管亦因注入了大量的藥物而嚴重勞損。這次住院，我向公司請了 10 天病假，而我深

信這次一定會影響我將來的晉升機會。 

 

因為L1與我的身體產生嚴重抗衡，我只可接受除鐵注射。數月前，醫生告訴我另一種口

服藥Exjade已在香港註册，但因並未列入藥物名册而要用者自負。這藥物的副作用很少，

比每晚打針方便得多，但藥費十分昂貴，以我的情況每週藥費要5000元，這是我們很多

地中海貧血病患者都不能負擔的藥。在此，我們希望政府能資助我們這藥物，讓我們能

過不用打針的新生活。 

 

 

 

 

 



 

 

附件十﹕病人案例：傳統皮下注射除鐵治療引致的副作用 
 
 

子軒 
 

我叫子軒、今年二十五歲，出世不久便證實患上地中海貧血病。由七個月大開始便需要

接受輸血，每隔四個星期便要到醫院接受輸血治療。由於血液中含有豐富的鐵質，因此

在輸血過程中會吸收了很多的鐵質，而過量的鐵質會為身體帶來很多併發症。隨著自己

長大，身體已積聚了過多的鐵質，所以從六歲開始便需要配合除鐵注射針的治療。除鐵

針是要病人在晚上於家中注射的，而除鐵藥需以打針機用長達八至十二小時慢慢注射入

體內。 

 

因為每晚都需要接受除鐵注射，所以為生活帶來了很多的不便。像我前一份須輪班的工

作，有時會很晚才下班回家，若是第二天需要早起，根本沒有足夠時間注射除鐵針。有

時寧願少打一晚，亦希望不影響我的工作時間。 

 

但由於未能依時接受除鐵注射，所以我三年前得了糖尿病，是因為多餘的鐵質在胰臟積

聚，令身體不能正常地製造胰島素。糖尿病亦需要依靠藥物注射及改變飲食習慣來改

善，又是不能根治的疾病。同年我的心臟亦因為積聚了太多的鐵質導致心衰竭，那一次

更住進了深切治療病房，情況令家人十分擔心，那次之後，我間中也會因心臟問題而進

出醫院好幾次。為了可以維持心臟正常運作，我每天都需要吃六種、多達二十多粒的藥

丸，幸好這些藥的副作用不大。 

 

除了併發症外，長期而密集的除鐵注射在我手臂、肚皮及大腿上留下了無數的針疤。我

自小就喜歡游泳，是因為自己體能可以應付，亦是希望藉著游泳時讓自己的身體曬黑一

點來遮掩那些討厭的針疤。但是三年前身體變差後便不能再游泳了，皮膚亦變白，針疤

亦蓋不住了。到了炎炎的夏天，就算多熱我也不會穿著沒袖子的衣服，因為害怕針疤暴

露於人前。就算和朋友到沙灘遊玩，也不敢換上泳褲，害怕不知情的陌生人向自己投下

奇異的眼光。另外，因為長期在同一位置注射除鐵針，很多時針口會出現紅腫和微燙的

情況，嚴重的更會導致發炎和受細菌感染。 

 

除了身體和精神上的負擔外，治療用的藥物價錢一點也不便宜，令到經濟上負擔變得重

了。若果用新的口服除鐵藥物，平均每個月需要支付多達三萬元的醫療費用，而我的收

入根本負擔不到這麼龐大的費用。就算家人幫忙，也只可能短時間用到新的口服藥，而

且亦會令家人的負擔也一起變得沉重。患上地中海貧血病的我已常常需要家人照顧，亦

經常要他們憂心，在我感到最無助想放棄的時候，家人都會支持和鼓勵我。曾經在病危

的一刻，家人不眠不休的在床邊陪伴著我，令我感受到愛和親情。 

 

我真的很希望政府能提供援助，資助地中海貧血病患者的醫療費用，讓我們能使用更好

的藥物來治療，從而減輕我們經濟上的負擔，讓我們每一個地中海貧血患者及我們的家

人，能夠擁有更美好的生活、更燦爛的人生。 

 



 

 

湘渝 
 

我是一個重型地貧患者，今年１９歲。 

 

出世後不久，醫生便證實我患上了重型地貧。自 1 歲開始，我便要每月到瑪嘉烈醫院接

受輸血來維持生命。另外，我亦要每星期五晚注射除鐵針，以排除過剩的鐵質，免它們

積聚在身體內導致心衰竭。 

 

可是，這些除鐵針影響了我骨骼的生長，使骨骼變型，身高比常人矮，亦有一個比其他

人闊大的骨架。身高和身型常常令我變得很受注目，使我感到很不自在。這也使我在找

工作時遇上很多困難，常常受到歧視，令我自尊心受創。在當電話接線生前（現時的工

作），我曾應徵超過二十多份工作，當中包括售貨員，而每個接見者都因我奇異的外觀，

拒絕聘用我。有些接見者更會用奇異的目光注視着我，令氣氛變得很尷尬，亦讓我感到

很沮喪而想放棄找工作。 

 

除了在找工作時遇上困難，我在街上也會受到言語的傷害。有一次，有一群小孩嘲笑我

说他們長得比我高，令我感到很自卑和難堪。有時甚至連街上的人都會用奇異的目光望

着我，令我感到很尷尬。 

 

另外，除鐵針亦令我的腳骨變型，出現「Ｏ」型腳的問題，使我在步行時腳骨會互相碰

撞，令我經常跌倒。在小學四年級時，醫生曾替我進行矯正手術，但手術只能改善了少

許彎曲情況，手術後亦常常感到疼痛。 

 

地中海貧血病令我的身高與他人有別，而身高和身型的局限令我在找工時遇到不少困

難，即使我有工作能力，亦未必能受到公平的對待。加上除鐵針要在晚上注射八至十二

小時，故必須定時回家，故下班後又不能跟同事們聯誼，嚴重影響我的社交生活。 

 

我很希望政府能改善重型地貧患者的治療，令我們不用打除鐵針。雖然，我的身型是無

法改變的事實，但我亦希望再沒有病友被長期注射的除鐵針而影響骨骼生長。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

李太的女兒(露璐) 
 

露璐今年已經二十三歲，是一位教師。由於她在三個月大的時候發現患上地中海貧血

病，需要接受很好的照顧，作為一個母親，在考慮辭去工作的時候我並沒有掙扎很久，

因為我希望能在辭職後全心全意把女兒照顧好。 

 

露璐是一個依從醫生吩咐的病人，我從她小時候就讓她知道她需要接受輸血，病才會

好，所以她並沒有抗拒打除鐵針去清除過多的鐵質。她自己亦很想接受除鐵注射以避免

過多的鐵質在身體內積聚，但除鐵副作用導致她骨質疏鬆，一打針就感到腳痛，令注射

也只能由每星期五次縮減至兩次。醫生更說過若她繼續接受除鐵注射就有坐輪椅的可

能，更提議她暫停上學。露璐的膝蓋亦因骨質疏鬆而導致骨碎，需要接受手術才可慢慢

康復。 

 

露璐曾嘗試服用口服藥 L1，但治療效果並不理想。儘管她已服用最高的份量，L1 並未

能有效地發揮作用，降低超標的含鐵量。服用 L1 亦會令白血球數量驟降，令免疫系統

出現問題，抵抗力減弱，令病人很容易受病毒感染，後果可能會很嚴重。所以服用 L1，

便須每星期向公司請病假到醫院抽檢白血球的度數。但露璐因工作關係，不能經常向學

校請假到醫院驗血。而且露璐的身體並不能接受 L1 這種口服藥，所以只能選擇接受除

鐵注射的治療方法。 

 

但露璐接受除鐵注射最令我擔心的是她心臟的情況，因為她現在已不能接受太多的除鐵

注射，因而令她身體內儲存太多的鐵質，怕她心臟負荷不了而衰竭。看見她從小就受地

中海貧血病的困擾多年了，作為一個母親，我真的感到很痛心。我已常常觀察露璐的情

況向醫生報告，不希望有任何遺漏的地方，令她的健康受影響。 

 

新藥 Exjade對露璐的情況是最好的，因為副作用不大，不會對她的身體造成太大的負荷

或影響，亦比每晚打針方便得多，所以我希望政府能幫助地中海貧血病患者，接受更好

的治療，減輕我們在經濟上的負擔。讓露璐等地中海貧血病患者能免除打針之苦，過正

常生活。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


