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立法會兒童權利小組委員會  

 

患病兒童的權利及對香港兒童醫院的期望 

 

2018 年 3 月 20 日 (星期二 )上午 10 時 45 分  

 

立法會綜合大樓會議室  1  

 

香港兒科基金立場書 

 

1  機構簡介 

 

香港兒科基金是一所非牟利的專業團體創立於 1994 年直屬香港兒科學會，成員包括兒科

醫生、醫護人員、兒童工作者及社會賢達。香港兒科基金肩負起推廣兒童健康、爭取兒童

權益和公眾教育的使命。通過舉辦多元活動去推動兒童健康的成長及發展。並以(一) 建立

兒童醫院; (二) 製定香港兒童健康政策; (三) 成立兒童事務專員為目標。 

 

2  患病兒童的權利 

 

根據聯合國《兒童權利公約》，香港兒科基金認為患病兒童應有下列的權利：。 

 

2.1 兒童不論種族、國籍, 性別和宗教都有平等的機會接受治療。 

2.2 患病兒童不論在家，在院舍或在囚, 都應得到適時的醫治 

2.3 患病兒童的生理、心理和精神健康應同樣得到妥善照顧。 

2.4 患病兒童在教育、遊戲和康樂的需要應得到合理的安排。 

2.5 醫院應鼓勵父母全時間陪伴兒童，並盡可能為父母提供留宿設施 

2.6 父母應得到有關孩子病情進展的資料和治療方案，並可參與決定兒童病情有關的治

理。患病兒童亦會得到與其相應年齡及理解能力的解釋。 

2.7 患病兒童的私隱要受到尊重。 

2.8 兒童的病房環境要合適地設計，照顧不同兒童的需要及安全標準，並有適當監管。 
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3 對香港兒童醫院的期望 

 

3.1 醫院管理局屬下的香港兒童醫院即將落成，今年年底開始啓用。這是香港兒科醫療

團隊和病童期待半世紀的夢想, 期望兒科的臨床服務、科研和培訓都有突破。兒童

醫院會聚焦處理複雜的病例和罕病患者，資源運用和人材培訓應該可以發揮得更好

的。其軸輻模式的理念, 以兒童醫院為樞紐， 而其他地區醫院的兒科部門就如輻

條， 各自發揮功效和持性，使車輪轉動，這種嶄新的運作模式，醫院之間的合作

至為重要，亦需耍有高瞻遠觸的領導，發揮各醫院所長。嚴重的病例在病情穩定

後，就耍轉去地區醫院繼續跟進，謄空病床給其他有需要的病童，以充份使用兒童

醫院的資源和技術。 

 

而政府在資源分配上．就要在兒童醫院和其他地區醫院之間平衡分配，讓地區醫院

持續發展。 

 

3.2  罕有病例的照顧 

 

3.2.1  香港兒童醫院應負責整合疑似罕病患者資料，提供具成本效益的系統檢測；

安排 一些未能在香港進行檢測的項目，統籌送到外國檢驗； 建立完善罕見

病遺傳諮詢服務，為受罕見遺傳病影響家庭（或家族）提供 資源和支援。 

 

3.2.2  成立罕見病患者、慢性疾病和特殊護理需要兒童的中央名冊由兒童醫院協調

兩家醫學院及各醫院，選擇若干罕病種類，展開 建立罕病患者名冊的先導

計劃，並透過大數據以制訂長遠防治罕病方針；有效利用電子健康紀錄共享

平台，逐步建立全面的罕病患者名冊。名冊也有助臨床試驗以及其他涉及病

人的研究，為臨床和病人帶來長遠的改善。與此同時，並為所有患有慢性疾

病和特殊護理需要的兒童提供中央名冊，作為未來的跟進和康復服務。 
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4 增強青少年病童的過渡護理安排 

 

加強對罕見疾病患者和長期病患的兒童的「過渡護理」的重視，促進具經驗之兒科

醫生 與成人科醫生之交流，保障「過渡」過程順利，患者不會因銜接問題而無法

取得適切照料。  

 

5 以兒童為本的管理 

 

兒童醫院的管理除了醫療專業、教育、科研管理，更要加入青少年病患、康復者和

家長的意見，使病童在醫院各方面的設施，運作安排和療程都能配合使用者親身的

感受，以提升「病童為本」的服務質素。 

 

6 善用資源及跨專業協作 

 

兒童醫院的啓用是香港醫療服務的新突破和里程碑，社會中有許多私人執業的兒科

專業團隊，非政府組織，義工組織都十分願意以不同的服務形式為患病兒童和家長

服務，促進公私營協作，兒童醫院妥善運用這些社會資源，以能提升社會的良性互

動。 

 

最後，祝願香港兒童醫院的啓用帶來一個醫療歷史新氣象。 




