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優化醫療援助審批機制，完善血友病患醫療保障

血友病是一種凝血因子缺乏導致的終身遺傳性出血性疾病，患者必需長
期規律用藥以預防出血發作。過去受醫療條件所限，不少血友病患者年
幼時未能得到及時和規範的治療，因關節長期反覆出血引致不同程度的
肢體殘疾。隨著近年本澳醫療診斷技術與臨床照護水平持續提升，現時
大多數血友病患者在幼年階段已能獲得精準診治，通過規範的預防性用
藥治療，整體關節嚴重致殘的發生率明顯下降。

從去年底開始，本人辦事處收到有相關病患家庭反映，過往不少病患因
存在不同程度的肢體殘疾，可憑“殘疾評估登記證”在成年後繼續依法享
有免費醫療。現時的病患卻因為病情控制成效顯著，不具備殘疾證申請
資格，成年後隨即脫離免費醫療覆蓋範圍，形成病情控制得越好，反而
將失去長期醫療保障，但如停藥將導致不可逆致殘的制度悖論。由於預
防性用藥屬是患者維持正常生活及生命的終身必需治療，其高昂的費用
為血友病患者及其家庭帶來長期且極為沉重的經濟壓力。

據不少血友病患者及其家庭反映，他們在申請醫療援助過程中面臨諸多
現實阻礙：一是審批與續期耗時較長，存在用藥中斷隱憂。儘管當局設
有服務承諾機制，但實際個案當中，部分需持續用藥的嚴重遺傳病個案，
不論初次審批還是續期的程序耗時偏長，容易出現援助資格銜接不及時
的空窗期，患者需在短期內自行墊付高昂藥費，否則將面臨用藥中斷的
健康風險。二是資格期限有限，重複申請手續繁瑣。血友病屬於伴隨終
身的遺傳缺陷，難以隨年齡增長自癒，然而現行援助資格具有一定期限，
每逢期滿均需重新啟動全流程審查，患者及家屬長年疲於奔波補件，耗
費大量時間與心力成本。

為此，本人提出以下質詢：

針對本澳成年的血友病患者反映，必要的治療用藥與保障制度存在的1.
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銜接矛盾，當局會否研究修訂《訂定澳門居民取得衛生護理的規則及
收費》，評估將血友病等需終身高價用藥的罕見遺傳病增列至“特殊
病患衛生護理證（藍卡）”免費病種清單，或制定專項過渡支援方案，
為成年血友病患者因應實際身體狀況提供持續的用藥費用減免，避免
因年齡劃線導致保障中斷？
針對現行醫療援助機制審批續期耗時、容易出現保障空窗期的問題，2.
當局會否為血友病等需終身持續用藥的罕見慢性病開設醫療援助“綠
色快速通道”，壓縮初次審批及續期流程，確保患者用藥不間斷？
鑑於血友病為終身不可逆的遺傳疾病，需長期甚至終身用藥維持，當3.
局會否延長此類患者醫療援助資格的有效年期，或建立“簡易自動續
期機制”，免除患者每年重複提交繁複資產證明的困擾，讓患者安心
治療，減輕患者及家屬的負擔？
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