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致醫管局總行政經理(聯網運作)楊諦岡醫生： 

 

閣下於 2010年 9月 22日的覆函已經收悉。本會對  閣下再次拒絶公開專家小

組會議紀錄深表遺憾。同時，我們認為 貴局就有關釐定除鐵治療指引所持的理

據和準則極為荒謬，與病人實際情況有嚴重偏差，我們恕難接受。 

 

首先， 閣下在覆函中提及，醫生為地貧病人處方除鐵藥物時，會仔細評估藥物

對病人的「實質療效」。但根據本會較早前進行的病人調查結果顯示，170 名受

訪重型地貧患者中，逾半對除鐵胺治療的依從性不足，且血清鐵蛋白水平超過

3000nm，屬於嚴重鐵質負荷。雖然除鐵胺過往一直被視為除鐵治療的「黃金標

準」藥物，但病人一直對針劑治療依從性低，療效實際上遠低於口服除鐵藥物，

所謂「黃金標準」已非常過時。我們認為，當局制定治療指引時應考慮病人對藥

物的依從性，重視藥物的實質「除鐵療效」。 

 
貴局在覆函中一方面表示會「考慮病人的工作、社交及生活上其他需要，以及

治療對病人生活質素的影響」，但另一方面，又指「注射沒有規定必須在晚間進

行，病人可按自己的作息時間彈性安排注射」。 閣下這種說法未免有點冷血，病

人當然可以在日間安排注射，但要病人於上班或上學時間，在肚皮上插上針機達

8至 12小時四處走動，不僅帶來皮肉痛楚，亦會構成極大不便，除鐵療效成疑，

何來生活質素可言？ 閣下所言，明顯是講一套、做一套，完全感受不到地貧病

人的苦況。 

 

如 閣下所言，除鐵胺面世多年，但社會仍要與時並進。國際地貧組織早於 2007

年已建議將口服藥地拉羅司列為一線藥物，全球多個國家及地區，包括加拿大、

澳洲、台灣及澳門，均已將地拉羅司列為一線藥物。早前國際地貧專家 Maria 

Domenica Cappellini教授接受本地傳媒訪問時，亦建議將地拉羅司列為一線除鐵

藥物，並表示國際社會已廣泛應用地拉羅司作為除鐵的一線藥物。香港作為先進

的國際城市，卻非常落伍，即使新一代口服藥物已經面世，治療指引仍舊三十年

不變，未有按病人實質需要作檢討，漠視病人福祉。 

 

閣下在回函中指地拉羅司「在除鐵療效不優於除鐵胺」，亦指「醫生並不建議

心臟鐵量負荷較重的病人使用」。醫學界早有不少實證和文獻，證實地拉羅司的

除鐵效能和安全性，相對於除鐵胺，地拉羅司更能改善病人的依從性及生活質

素，除鐵效能與針劑藥物相約。此外，Monash University馬來西亞吉隆坡分校藥

劑學系主管及講座教授李烱前早前發表的除鐵藥物成本效益研究亦證實，依據世
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衛標準，地拉羅司用於治療長期接受輸血的重型地貧病人，對本港醫療體系而

言，費用雖然昂貴，但合乎成本效益。再者，我們一直要求當局修訂治療指引，

由醫生因應臨床情況及病人需要，處方最適切藥物及治療方法予病人，而並非要

求為所有病人處方地拉羅司，我們亦從來沒有建議心臟鐵量負荷重的病人使用地

拉羅司，請勿歪曲病人的訴求，混淆視聽。 

 

最後，我們對 閣下指「公開會議紀錄會妨礙專家坦率討論及發表意見」的說法

感到相當震驚， 閣下這個說法是否有徵詢與會者的同意？我們經常接觸的前線

地貧醫生曾表示，他們同意傳統針劑藥物影響病人生活質素，病人依從性低，但

因治療指引規範，及個別醫院的財政問題，即使覺得病人適合處方地拉羅司，也

無能為力。這似乎與當局所引述專家小組的討論及決定相距甚遠。當局和專家們

在作出任何決定前，都應充份考慮病人的利益，作出合理的判斷。公開會議紀錄

能讓病人更清楚了解專家的意見及當局的決定，促進雙方之間的溝通，反映公

開、透明的社會文化，那又何來妨礙專家們的坦率討論？莫非當局及專家們都是

對著病人說一套，背後卻做另一套？當局一再拒絶公開有關文件，實在令人懷疑

當中是有所隱瞞。 

 

本會在此再次促請當局以病人為本，盡快修訂除鐵治療指引，讓重型地貧病人有本會在此再次促請當局以病人為本，盡快修訂除鐵治療指引，讓重型地貧病人有本會在此再次促請當局以病人為本，盡快修訂除鐵治療指引，讓重型地貧病人有本會在此再次促請當局以病人為本，盡快修訂除鐵治療指引，讓重型地貧病人有

機會服用新一代機會服用新一代機會服用新一代機會服用新一代口服除鐵藥，改善病人生活質素，讓他們可以過正常人生活。口服除鐵藥，改善病人生活質素，讓他們可以過正常人生活。口服除鐵藥，改善病人生活質素，讓他們可以過正常人生活。口服除鐵藥，改善病人生活質素，讓他們可以過正常人生活。    
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