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羅致光主席暨全體關愛基金委員： 

 
促請盡快將治療特發肺纖的藥物納入關愛基金資助範圍 

 

有見罕見疾病的藥物往往難以及時納入醫院管理局藥物名冊，病人無法盡

早獲得適切治療，香港罕見疾病聯盟（下稱「罕盟」）集結呼吸系統科專科醫

生、非牟利社區藥房和藥廠等持份者的力量，策動全港首個由民間發起的特惠

用藥計劃，讓在全港公私營醫院診所就診的特發性肺纖維化（ Idiopathic 

Pulmonary Fibrosis，下稱「特發肺纖」）病人，可盡早以較低廉價錢用藥，並

在用藥二十四個月後免費用藥，直至醫生改變處方為止，令病人有明確的醫療

費用預算。有關計劃內容及向呼吸系統科專科醫生提供的指南詳見附件。 

 

特發肺纖是一種罕見的呼吸系統疾病，據呼吸系統科專科醫生估算，香港

現時約有 350 名患者。病人的肺功能會持續下降，最終因無法輸送氧氣到血

液，令身體器官無法正常運作。特發肺纖病人若沒有得到適切治療，過一段時

間便需要依靠呼吸機輔助呼吸，存活期一般不超過 3 年。病人以往只可接受紓

緩治療，醫學界近年研發出針對性藥物「尼達尼布」(Nintedanib)。該藥兩年前

在港註冊，可惜醫管局至今仍未將藥物納入藥物名冊，令在醫管局求診的病人

失去及早治療的機會。 

 

縱使罕盟與伙伴協作，推出上述特惠用藥計劃，部份無力負擔首 24 個月

藥費的基層病人，依然未有機會得到及時治療。由於藥廠全數承擔用藥後第 25

個月起的藥費，關愛基金只需為符合資助資格的基層病人每人提供首 24 個月

即約 48 萬元資助。全港特發肺纖病人只約三百餘名，不一定所有病人都適用

「尼達尼布」，而適用者亦只有部份可能符合獲得關愛基金資助的資格，資助

金額屈指可數。 

 

罕盟已去信促請醫管局盡快將「尼達尼布」納入安全網(請參閱附件)。按

我們過去的經驗，關愛基金對及時資助有需要病人接受藥物治療態度主動積

極，因此 罕盟期望 羅致光主席暨全體關愛基金委員體恤民情，主動與醫管局就 

 

https://maps.google.com/?q=%E9%A6%99%E6%B8%AF%E7%81%A3%E4%BB%94%E8%BB%92%E5%B0%BC%E8%A9%A9%E9%81%93130%E8%99%9F&entry=gmail&source=g


 

 

 

此事接觸磋商，急病人所急，盡快完成所需程序，讓基層病人及早有機會接受

藥物治療。 

 

專此奉達，盼回覆。如有查詢，請與本人聯絡。 

 

 

 

 

香港罕見疾病聯盟 
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