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香港罕見疾病聯盟 

昂貴罕病藥物藥費分擔機制執行情況 

調查撮要及改善建議 
（2021 年 4 月） 

 

2020年初，香港罕見疾病聯盟（下稱「罕盟」）曾就昂貴罕病藥物藥費分擔機制向在 2019年 2月

後申請相關資助計劃人士進行調查，結果反映撒瑪利亞基金和關愛基金醫療援助項目在審批時間，

申請程序、藥物分配及藥費共付等問題有待改善。 

 

為了解 2020年的相關情況，罕盟於今年 2至 3 月期間，訪問在去年成功申請上述藥物資助的申請

者，諮詢用家對申請資格、申請流程、資助金額、各項細節安排的意見，繼續探討改善空間。 

 

本調查使用滾雪球抽樣方式進行，電話採訪了 16 名申請者或其照顧者，個案來自 7 種不同類型

的疾病（非典型溶血性尿毒症候群、陣發性夜間全紅素尿症、再生障礙性貧血、脊髓肌肉萎縮症、

白塞氏病、家族性澱粉樣多發性神經病變、強直性脊椎炎），整體結果如下： 

 

申請人及基金項目未成年（18 歲以下）／成年申請人分別佔 43.7%和 56.3%。申請撒瑪利亞基金

／關愛基金藥物援助各佔 56.2%和 43.8%。其中 18.8%的申請人來自同一直系家庭。 

 

表 1：申請人年齡 
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表 2：申請基金種類 

 

 

表 3：直系家庭多於一人申請 

 

 

申請需時 

 

多數受訪者（43.75%）表示從醫生轉介至醫務社工索取申請表起計直至藥物資助獲批的過程，需時

一至兩個月；其次 31.25%受訪者表示審批需時兩至三星期。另外 19%表示審批需時三個月或以上；

其餘 6%表示需時只要約一星期。 

 

在去年同項（2020年初）調查，69%受訪者表示申請審批需時約兩至三個月、其次 23%表示需時一

個月左右、另有 8%表示只需約一星期。 
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表 4：申請需時 

 

 

申請的主要聯絡方式 

 

受訪者表示，申請均需前往醫務社工辦事處，以及透過電話進行。其中只有 12.5%受訪者表示醫務

社工要求進行家訪（去年同項調查為 38%），全部均為脊髓肌肉萎縮症患者，有接受家訪的受訪者

指職員主要以視察家庭居住環境為主，並無出現去年調查中曾回報的「試探式提問」，認為情況已

有改善。 

 

表 5：家訪要求 
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填寫申請表 

 

填寫申請表對申請人而言有明顯困難。50%受訪者表示填寫過程中有點困難，而超過 12%受訪者反

映填寫申請表對他們而言非常困難，僅 37.5%受訪者表示填寫申請表沒有困難，值得當局倍加注意，

優化申請表設計及加強協助。 

 

表 6：填寫申請表難度 

 
 

收集證明文件 

 

43.75%受訪者表示對收集證明文件的情況一般無意見，但有 25%受訪者對收集文件情況表示不滿

意或非常不滿意，而對收集文件感滿意或非常滿意的受訪者則有 31.25%。 

 

表 7：收集證明文件情況 
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補交文件 
 
68.8%受訪者表示需要補交 2-3次文件，逾 6%受訪者更需要補交 4次文件，只有 18.8%受訪者不需

要補交文件。 

 

表 8：補交文件情況 

 

 

對 2021年 4月新機制改良措施的看法 

 

就撒瑪利亞基金和關愛基金醫療援助項目經濟審查機制，食物及衞生局擬於 2021年推出的改善措

施，改動大體如下： 
 

1. 在計算每年可動用財務資源時，扣除病人已支付上一個療程的藥費開支，方法是把該等開支

納入病人家庭可動用收入的認可扣減項目之中；以及在計算每年可動用財務資源時，只計算

病人家庭可動用收入的 80%。 

 

2. 把 25歲或以下修讀大專課程的全日制學生學費及贍養費開支納入為認可扣減項目；以及雙

糧、年終酬金、花紅及酬金，以及安老按揭／保單逆按每月發放的款項不會被列入為收入計

算。 

 

3. 為了簡化持續申請人申請藥物資助的程序，現建議在病人分擔費用不超出2,000元的情況下，

其首次申請的經濟審查有效期由 12個月延長至 18個月。 

 

受訪者中，18.8%認為改良措施非常有幫助，69 %人認為改動有幫助，兩者合共佔整體 87.5%，只

有 12.5%受訪者認為改動無幫助，反映大部分受訪者對改動措施持正面態度。  
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表 9：對 2021年 4月新機制改良措施的看法 

 

 

藥費資助額 
 
在是次調查的受訪者裡，62.5%表示獲得全額資助（無須共付藥費），37.5%受訪者表示須共付藥費，

共付藥費金額由每年數千元至數十萬元不等。 

 

部分須共付較高金額的年幼患者家庭表示，患者需終生使用藥物治療，若每年維持相同共付比例，

將對其家庭經濟構成沉重壓力，大大影響生活質素，希望當局體恤他們的處境，對長期申請藥費資

助者提供寬減措施。 

 

表 10：藥費資助額 
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除上述諸項數據外，受訪者亦曾提供其他意見及實例，整理如下： 

 

 關於申請表格：不少受訪者反映難以理解收入及資產的正確計算方法，以及申請表格上一些專

用名詞的定義，例如：保險價值的計算。另對部分擁有較多銀行戶口（包括已無餘額的帳戶）

的申請家庭而言，填寫空間並不足夠。而現時基金不設電子表格，到醫務社會服務單位領取實

體表格的過程費時。 

 

 關於長期用藥人士：有受訪者表示家人因為申請手續繁複以及高共付比例的壓力下出現精神

健康問題，並導致家庭不和諧，需要跟進。亦有受訪者表示自己將更多資源用於治療患有罕病

的孩子，變相令他們犧牲其他孩子的生活質素，因而感到愧疚。 

 

 關於資產特殊情況：有受訪者表示可動用財務資源的計算未必反映生活所有情況，其中一個家

庭表示原本擁有 200多呎自住單位，豁免納入可動用資產。唯因子女長大，居住空間不足以收

納所需的醫療器材，故需遷出原居單位並暫時租住另一單位，期間把原居出租以補貼新租住單

位的租金，並積極尋找可購買的新自住單位。但在現行制度下，若該家庭正處於遷出原自住單

位後，成功購買新自住單位前的期間，他們的可動用財務資源便會呈巨額上升現象，變相使其

難以申請基金，或需支付共付比例較高的藥費。 

 

 關於公院電腦系統：有受訪者表示，因醫生處方的藥物劑量較醫院電腦系統的預設值高（例如：

醫生處方每天 7 MG，但電腦系統只能設定每天 6 MG），導致醫務社工在計算一年期資助藥

費上限時，只能依循電腦系統中較低劑量計算，病人所得的資助額只夠購買 10個月藥物。如

是者，醫務社工通知病人 10個月後便要續期，過程引起不便。 

 

 關於取藥安排：有受訪者表示在資助計劃下，即使醫生處方 9-12 周藥物，病人在藥房規定被

強制「分批取藥」，每次只能領取約 4周藥物，與去年調查的情況相約，欠缺人性化處理。然

而在疫情之下，當局終作出恩恤安排，容許受助人一次過領取處方份量，此舉充份反映規定屬

行政舉措多於醫療及實際所需。 
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改善建議： 

 

比較去年同期調查，昂貴藥物藥費分擔機制已取得局部改善，但仍有相當地方強差人意，有待進一

步改善。就申請者反映的問題，罕盟提出以下改善建議，促請有關當局跟進。 

 

一、審批時間：罕盟期望基金審批時間以一個月為目標，情況特殊者容許適當延長。 

 

二、簡化及推出電子化申請表：重新檢視申請表欄目，就專用詞語提供淺白註釋，並培訓前線醫務

社工，主動協助有需要的申請者填寫表格。同時，配合「HA Go」應用程式推出電子化申請表。 

 

三、取藥安排：參照疫情期間的彈性安排，免除不必要的行政程序，讓病人按照醫生處方份量取藥，

方便病人。 

 

四、長期申請安排（經濟審查時限）：根據局方 2021年推出的新措施，部分獲得較高比例資助的

申請人，其經濟審查時限將可由每 12個月一次延長至每 18個月一次。建議運作一段期間後，

再酌情延長，。 

 

五、長期用藥安排（病人共付比率）：有必要為有長期用藥需要的病人降低藥費共付比例，並積極

考慮引入累退式的共付比例機制，按年期遞減病人負擔比率。 

 

 

—完— 


