
  一粒藥丸看世界，半生疾病說人情 
「加以域」藥物事件總結 

 
心血會代表：黃遠志                        2017年6月24日 

 

 



事件背景(一) 
 
• 我們是：  
a. 慢性白血病患者 (CML) 
b. 胃腸道基質腫瘤病患者 (GIST) 
 
• 此病有何嚴重？ 
a. 傳統藥物只能暫時壓抑病情且副作用大、骨髓移植不易找

到配對且風險大。若不加以適當治療，一般三至五後轉為
急性，然後半年至一年內死亡。 

b. 主要以外科手術切除，但部份病人切除後仍然復發。 
 
• 因此我們需要：「加以域」 
a.能減少體內有問題的癌細胞，延長生命，且副作用少。 
b.未能根治疾病，但能延長生命，且副作用少 



事件背景(二) 
 
• 怎樣開始？ 
2000年瑪麗醫院試藥計劃 
2002年註冊，自付藥費每粒$160- (每月

$18,000 - $28,000) 
同年6月病人 + 癌協 + 心血會 = 『加以域』
藥物關注小組  



爭取目標 (短期及長期) 
 

• 政府(醫管局) 
提供安全網予有需要的病人 / 列入常規藥物，全
面資助 / 引入非轉專利藥，以合理價錢購藥 
 

• 藥廠 
免費供藥給試藥病人 / 提供藥物資助計劃 / 大幅
減價至合理水平 
 

• 社署 
提供安全網予有需要的病人 / 放寬審查機制  

 



經過 
 

請參考「加以域事件」總結！ 
 



爭取策略 
1. 洞悉各方關係 

2. 掌握知識及資訊 

• 醫管局 vs 藥廠 、醫管局 vs 議會/傳媒  
• 醫管局及藥廠 vs 公眾形象 
• 與醫管局及藥廠關係亦敵亦友，尋找機會，謀求福利 

• 藥物療效、全球其他地區藥費及資助情況 
• 參與國際病人會議，形成聯盟，學習知識及經驗交流 
3. 問題具體、目標清淅 
• 短期目標 vs長期目標 
• 不抗拒小恩小惠，積少成多 
• 要求合理 



爭取策略 
4. 積極尋找支持 

5. 善用事件新聞價值 

• 醫生、議員、傳媒、病人組織、社工、大學講師 

• 病人個案 vs 政策失誤 
 

 6. 組織機動、成員團結 
• 成立核心小組，即時回應傳媒；組員積極參與 
• 整體利益先於個人利益 
• 互相信任，不容分化 





                 
 





 
  
 
CML病人組織 
國際會議 
 
 
 





“Knowledge is no value unless you put it into  
PRACTICE.” – Anton Chekhov 



爭取結果‧‧‧ 
十五年後的今天 

 
• 政府(醫管局) + 社署 
確立加以域為第一線藥物→提供撒瑪利亞基金資
助有需要的病人 (需經濟審查) 
引入非專利藥物，以$10 –價格提供藥物 
 
• 藥廠 
免費提供藥物予試藥的病人→曾減價至每粒$122-，
但其後又恢復回舊價，但已給予舊價的病人不受
影響 
設立藥物優惠計劃，提供拆扣由20%至72% 

 



一粒藥丸看世界 
 
1. 病態社會 
• 社會富庶，但疾病致窮 
• 妻離子散，臨老唔過得世才得資助 
• 短視及怕事的政府 (要”有壓力”才會關注及照

顧需要 ) 
 
2.  扭曲的社會價值觀 
• 公平 VS 公義 (少數病人吃了大部份市民的醫療

資源？生病 = 個人問題？) 
• 社會成本 (無視因病及沉重經濟困境引起的家庭

及社會問題) 
• 生命價值 VS 資源效益 VS 企業利益 

 



一粒藥丸看世界 
 
3. 病人充權的意識及力量 
• 病人權益的缺失 
• 為自己的權益，積極爭取  
• 病人需要→發出聲音→組織→推動及集結力量→
政策倡議→服務監察 (循環不息) 

 
4. 病人組織的功能 
• 發掘需要及聲音，組織及推動病者爭取權利，達
至政策倡議及服務監察的目的 



半生疾病說人情 
 1.眾人小故事，有血有淚 

• 散盡大部份養老金買藥 
• 為求資助，辭去工作、忍痛離婚及離開家
人  

• 寧願停藥留錢給家人，以致失救 
 
2. 點解手牽手：憂戚與共，患難真情 
• 全體利益先於個人利益 
• 互相贈醫施藥、情緒支援  
 
  



革命尚未成功，同志仍須努力 

• 「胃腸道基質腫瘤」病人仍繼續以昂貴價
錢購藥 

• 其他病類病人仍面對貴價及有療效藥物的
經濟沉重壓力 

• 撒瑪利亞基金的審查機制仍然苛刻 
 



           The best way to survive is to keep      
             smiling and sleeping!     

             謝謝各位用心聆聽! 
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