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在香港現行的藥物註冊制度下，

日常用藥要打破壟斷已經十分困

難，癌症和罕見病患者的救命藥更

要「過五關斬六將」才能讓病人受

惠。它們除了要通過註冊制度一

關，還必須通過醫管局審批進入藥

物名冊，醫生才能處方。若要獲得

藥物資助，讓病人用得起，就要再

進入「安全網」，而對十萬火急的

病人而言，這是一種折騰。患有結

節性硬化症的瑤瑤險些成為這僵化

制度下的犧牲品，最後在母親、一

眾罕見病患者和家屬四出奔波下，

終成功將新藥引入「安全網」，從

藥物面世到有需要的病人獲資助用

藥，足足耗時10年，有病人就因

為等不到用藥的一天而離世，「這

是一場以生命為代價的慘勝，如果

沒有病友去世，什麼時候才將該藥

納入名冊和『安全網』呢？」

◆文/圖：香港文匯報專題組
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香港新藥審批制度的門檻高，除了令部分有效藥物無法來港外，也使本港
藥物市場十分封閉，選擇少、競爭低，衍生藥價偏高問題，尤其是治療病危的
處方藥。外國研究的同款抗癌藥物在香港和在內地差價最高達數十倍，例如由英
國阿斯利康研發的第三代肺癌標靶藥奧希替尼（Osimertinib）在內地和香港獲批註
冊時間相差不足一年，香港大部分肺癌患者要自費購買，每月開銷約5萬港元，但在
內地自費買該藥每月只需5,000多元人民幣，兩者相差十倍。
臨床腫瘤科專科醫生區兆基表示，內地本地生產不少同類第三代標靶藥，競爭劇烈

下，令藥價在內地不斷下降，但由於香港藥物審批制度的限制，內地同類標靶藥，以及國
外副廠藥物都未能進入香港註冊，「本地患者不得不捱貴藥。」

內地產藥有競爭 價格不斷下調
以奧希替尼為例，2016年在港註冊。儘管已納入醫管局藥物名冊，但仍屬自費藥物，
每月藥費約5萬元。該藥也在醫管局關愛基金資助範圍內，但申請有條件限制，除家庭
收入須滿足一定上限外，病情亦要惡化到一定程度方可申請使用。區兆基表示，香港
大部分肺癌患者都無法成功申請資助，使用該藥就需要負擔昂貴費用。
在內地，該藥於2017年註冊，起初價格昂貴，超過5萬元人民幣，但由於內地藥廠
的創新研發，已有不少同類藥物面世，內地副廠生產的該配方藥物也獲准上市，因
此正廠藥面對競爭，價格不斷下調。2018年醫保談判，內地憑強大的談判能力，
硬把每盒價格壓至15,300元人民幣，去年再降，即使自費也只需5,580元人
民幣，如果以最高70%的醫保報銷比例計算，患者只需月付1,674元。
區兆基表示：「在香港不少正廠藥無競爭，價格自然高企，惟
有改善藥物審批制度，讓內地同類藥、國內外副廠藥有機會在
港註冊，患者才能以更低的價格買藥，也讓不同患者有更
多選擇。」
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香港、內地部分「病危藥」自費(每月)開銷對比
類別

第一代標靶藥

第二代標靶藥

第三代標靶藥

免疫治療藥(注射)

註：用藥量和價格或因患者體重而不同，價格僅供參考

資料來源：網絡

藥物

厄洛替尼(Erlotinib)

阿法替尼(Afatinib)

奧希替尼(Osimertinib)

匹博利組單抗(Pembrolizumab)

香港(港元/每月)

9,600元

14,000元

約5萬元

8萬元至10萬元

內地(人民幣/每月)

2,268元

5,600元

5,580元

約2.6萬元
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自費肺癌標靶藥
港貴內地十倍

鼻咽癌是中國華南地區和南亞常見癌症，
發病率約比美國高100倍。歐美藥廠甚少投放
資源研發相關藥物，而內地近年致力鑽研新
藥。2018年，上海一間藥廠獨立研發的注射
藥物取得突破性療效，並在不少國際性權威
醫學期刊發表研究成果，重燃本港病人阿強
和無數末期癌症病人的希望，但內地研發的
免疫治療藥物多次到美國FDA闖關均無功而
回，相信在現行制度下亦難進入香港市場，
令患上末期鼻咽癌的阿強失望地放棄所有治
療，等待生命倒數。
香港對鼻咽癌的治療仍只限於傳統療法，包括
放療、化療、外科手術等，尤以晚期復發或轉移
性鼻咽癌的療效最差強人意，化療方案的存活期
中位數為8個月。2018年，上海一間藥廠研發注
射藥物「特瑞普利單抗」（Toripalimab）獲批
在內地上市，配合化療的存活期為11.7個月；化
療方案有63.3%患者存活期超過兩年，若配合該
藥則有87.1%患者存活期超過兩年，國際醫學期
刊也發表了該研究的成果。
40多歲的阿強在2018年被診斷患鼻咽癌，當
時已是第四期（末期），經過初期的化療和放
療治療後，兩年內病情受控，但去年復發，內
地製的「特瑞普利單抗」是他延續生命的曙
光，但由於該藥未在歐美地區註冊，也無法來
港註冊，令阿強再次失望。

像阿強的鼻咽癌患者若想試該藥，唯一
方法是往內地治療，但在修例風波和疫情
影響下，阿強思前想後，最終打消到內
地醫病的念頭。
他的主診醫生臨床腫瘤科專科醫

生區兆基向香港文匯報表示，晚期
復發性鼻咽癌，在化療之外還要配
合免疫治療（包括特瑞普利單抗等
藥物），相比傳統療法能延長患者
存活期，且該藥價格相較不少癌症藥
物並不貴。有資料顯示，全自費的情況
下，3個月費用約為9,900元人民幣。

末期病人緣慳 接受善終服務
區兆基指出，對阿強這樣癌症末期病人來

說，錢以外，還有太多考慮因素，「藥物雖然
不貴，但返內地醫治的其他費用（住宿、療養
等）全部要自掏腰包，並且人生地不熟，病人
和家屬最擔心的還是『客死異鄉』。」最後，
阿強不單放棄前往內地，亦不再積極治療，唯
有接受善終服務。
最新消息指，該藥廠將向美國、英國和歐盟
申請註冊，但區兆基直言：「機會甚微。之前
內地研發的免疫治療藥物，不少已經在著名的
國際醫學會議中發表過研究結果，但所有內地
研發的免疫治療藥物都被美國FDA拒絕。」
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◆上帝並未關上瑤瑤所有的窗戶，罕見病未扼殺
她的作畫天賦。 香港文匯報記者廣濟 攝

不少柔弱女子成為人母後，或會「為母則
強」。任職秘書的香港結節性硬化症協會主

席阮佩玲自從誕下瑤瑤後，就由一名「女人仔」
搖身變成「女戰士」，帶着患結節性硬化症的女
兒、一班罕見病患者和家屬，披荊斬棘挑戰香港
僵化的藥物制度。

女患結節性硬化症 母奔波求藥
香港文匯報記者日前造訪她一家，寓所裏張

貼瑤瑤大大小小的畫作和生活照，增添不少暖
意。24歲的瑤瑤雖然不能像普通人那樣流利地
表達自己，但母女倆的默契心照不宣。記者與
阮佩玲聊着聊着，坐在一旁的瑤瑤若有所思，
阮佩玲馬上意會到，「瑤瑤鍾意飲咖啡，而且
鍾意同媽咪一齊飲。」阮佩玲於是轉位到女兒
身旁，母女倆共享一杯咖啡，頑皮的瑤瑤咕嚕咕嚕大口喝，阮佩玲連聲說：「瑤瑤，
你將媽咪嘅都飲晒啦。」
此情此景，是阮佩玲熬盡苦難、流乾淚水爭取得來的。她的噩夢要從瑤瑤5個月大時說

起，當時瑤瑤經常抽筋，四處尋醫才發現其腦部異常，確診為結節性硬化症。此症是一種
基因突變導致的良性腫瘤疾病，全港目前約有300名患者。雖為良性腫瘤，但患者從大腦
開始至全身軟組織、器官，包括腎臟、心臟、肺部等都可能長出腫瘤。隨着腫瘤增大，壓
迫器官和神經，會導致智力下降、器官衰竭等。過去一直未有專門藥物可根治，不少患者
20歲以後便可能由於腫瘤壓力過大而爆裂，大量出血而死。
「以前我經常問自己，女兒還能跟我們一起多久？」阮佩玲憶起當年揪心之痛，眼淚不

由自主從眼眶溢出。眼神與記者交集之際，她馬上轉頭望向正在唱歌的瑤瑤，調適心情。
瑤瑤確診後，阮佩玲辭掉工作白天照顧女兒，晚上挑燈夜讀醫學書籍，無意中得悉美國
透過開頭顱手術，切除部分腫瘤，可令患者恢復部分活動能力。明知是豪賭，但不甘女兒
就此被判「死刑」的阮佩玲決定賭一把，隻身帶女兒在陌生的美國求醫，最後這場賭注她
贏了，手術為瑤瑤換來約十年病情穩定期。
阮佩玲形容，自己當年一心只想「買時間」，希望延緩病情惡化直至醫學昌明。終

於在2009年，瑞士藥廠成功研發全球首款治療該症的專用藥，不久香港也有此藥註
冊，但光是註冊對病人來說未必有用，須通過醫管局審批加入藥物名冊，公院醫生才
能處方。單是「入冊」最少動輒年半至兩年，而「入冊」初期沒有資助，病人每月要
自費兩三萬元服藥。

「若輸在體制上，我不甘心」
藥廠為收集臨床數據，對未「入冊」的藥物推出試用計劃。2014年，瑤瑤在醫生推介

下，參加為期9個月的試藥計劃，其間病情顯著改善，腎臟一顆直徑超過一厘米的腫瘤縮
小一半，抽筋次數也大幅降低至每月僅數次。不過，試藥計劃完結後，瑤瑤再次無藥可
服，阮佩玲說：「無藥，我認命，但現在是有藥無得用 ，如果輸在體制上，我不甘
心。」
翌年，她與5個病友家庭組織該協會，爭取加快把該藥納入名冊。「我哋幾個師奶無資

源、無人脈、無策略，心口掛住勇字不停跑立法會，同藥廠開會，接受傳媒訪問。」

質問若無病友去世 新藥是否無期
2017年，30多歲病友池燕蘭在立法會公聽會上哭求政府，僅僅12天後，她就因腎臟腫

瘤爆裂大量出血不治。池燕蘭離世數月後，醫管局就將該藥納入藥物名冊，並很快納入
「安全網」，由此藥面世到病人獲資助以低廉藥價服藥，歷時足足10年之久。成功爭取後
不少傳媒致電致賀，但阮佩玲無法高興起來，她向記者說：「這是一場以生命為代價的慘
勝，如果沒有病友去世，什麼時候才將該藥納入名冊和『安全網』呢？還有幾多新藥因為
這個制度而未能來港註冊，未入名冊，未能處方予公院病人？」
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▲瑤瑤要服
用抗腦癲癇、控制結
節性硬化症的藥物。

香港文匯報
記者廣濟 攝

◆◆阮佩玲阮佩玲((左左))熬盡多少磨熬盡多少磨
難難，，才能與女兒瑤瑤過着有才能與女兒瑤瑤過着有
明天的生活明天的生活。。

香港文匯報記者廣濟香港文匯報記者廣濟 攝攝
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