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立法會衛生事務委員會主席梁家騮議員

尊貴的梁主席鈞鑒：

懇請衛生事務委員會

於會議中就「罕見疾病」提出議程討論

本人是「香港罕見疾病關注組」召集人，關注組於 2012 年成立，致力喚起社會大眾對罕見疾病的關注

及認知，促請政府為罕見疾病訂立定義，與國際並軌，制訂穩定而長遠的政策，建立制度化的醫療及

福利資助與服務，為罕見疾病患者爭取最適切的治療，並讓他們享有基本的人權和尊嚴。

目前已知的罕見疾病約 6,000 種，佔人類疾病種類的 10%左右，這疾病個別病例患者人數極少，是社

會上的弱勢社群，病患者面對不少苦況，包括醫生不足、治療藥物缺乏、醫療費用昂貴、療養照顧的

協助微不足道，一直被社會忽視，生活面對重重困境，政府必須要牽頭推出政策，領導社會一起承擔，

積極介入。

關注組曾經多次去信政府查詢，更有議員質詢當局，有關罕見疾病的政策和方向，但當局一直以國際

間對於罕見疾病並沒有一致的定義，各自的醫療系統和情況有所不同，與及資料或數據亦不足等為理

由 1，遲遲不正視問題。只是以見步行步的方式提供藥物資助，卻完全未有任何政策方向和路線圖。

關注組期望政府：

(一) 政府盡快為罕見疾病訂立定義，制定政策，以世衛的定義為藍圖，融入切合本土的相關政策，為
患者建立制度化的福利服務，撥出資源，資助病患者在醫療上的開支。

(二) 在過渡期內，政府應著實研究措施改善對罕見疾病患者的支援，例如在病人確診後，獲得政府醫
療援助基金的短期支援。在社會服務方面，可考慮增設特殊服務或設施，例如特殊學校、暫托服務等，

以舒緩照顧者的重擔。

在此，關注組懇請衛生事務委員會為罕見疾病制定議程，進行討論，促請政府正視問題，為這班在社

會上的弱勢社群獲得適切的醫療及社會服務的待遇。

如有任何查詢，歡迎隨時與本人聯絡（電話：                 ）。

香港罕見疾病關注組

召集人陳國光

2014 年 3 月 13 日

附件：食物及衛生局給關注組的回信 1 及關注組簡介
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