
Ａ���衞⽣局的回應

問題�在基層�療服�中�不同服�提供者可��何幫助�⾒病患者�其照�者���

�健中⼼可�在其中�演什�⾓⾊�

回��政府正�步在�港⼗��設⽴���健中⼼����健站�從⽽建⽴⼀個�預防

為中⼼的基層�療������健中⼼�預防⼯作為重點�在基層�療層⾯提供預防�

病服��並專注於�⼀��⼆��三層預防�包括健�推�和���健��險評估服

���尿病�⾼⾎�����性�病�理�社���服���提升市⺠對個⼈健��理

和預防�病的意識�

�⾒病⼀�都��專科或�院的治療和⻑期�診��論�物和輔助儀器都��別專⾨�

學知識�理�並�屬基層�療的�圍�儘�����健中⼼作為��基層�療���會

負責協���其�提供社福��療健�服�的社��伴�為���的市⺠提供轉介服

��就�⾒病患者�其照�者⽽⾔��健中⼼可對於合�的社�⽀援作出介紹�

Ｂ��院�理局的回應

問題１��⼀⼤部�的�⾒病患者都��癎症�並經常�抽�的�況��問�

1.1  可否加�和加強引���?

1.2  可否和政府�關部⾨�求引� CBD oil 來�制抽�?

1.3  很��⾒病都是因基因�變�政府未來會加強基因治療 (gene therapy) 嗎?

1.4  得����療偵測⽝�可�出⼈�的�病 (包括抽�) 並做出����可⼤⼤改變照
�者的⽣活質素�因為不⽤ 24 ⼩�看�病患��港�沒�相關服�和⽀援?�沒��會
否考�增加��服�?

回�1.1：

�院�理局 (��局) �常重視為所�病⼈提供�切治療�同�確�����效的⽅式�
⽤�共�源���局設��定�制�定期評估��物和檢討�物�冊����的�助�



圍�評估���實證為本�並考��物的��性�療效�成本效益和其�相關因素�包

括國�間的建議和做法���專�⼈⼠的意⾒���求��平�效的⽅式�⽤�共�

源�讓病⼈得到�切的治療�

��局會繼續密切留意臨床�療和科研實證的��發展���病⼈團�的意⾒和建議�

�期把合�的�物���物�冊和���的�助�圍�並對��的各項建議�開放�

度��便個別病⼈可盡�展開��物療����局會視乎服����相關�廠�⾏�

����討制定個別�物計劃的可⾏性��便�⾏���物����局�物�冊的評估

⼯作�讓個別病⼈�早使⽤���

回�1.2：

政府即�把⼤�⼆�(CBD) �為《危險�物��》下的危險�物�危險�物乃屬�港�
劑�����理局規��疇��⽣會根�專�診斷�病⼈的臨床�況�⽅合�的�物�

回�1.3：

��政府已於 2021 年成⽴�港基因組中⼼�⾃中⼼�⾯�作�來���局�其�相關
�構⼀直�參�合作��推⾏�港基因組計劃��關計劃詳��可瀏��港基因組中⼼

�站 (www.hkgp.org) 。

回�1.4：

動物訓練並��⽴�院服����向其�相關部⾨跟��

問題2�研發�物���廠⽀���問政府�什��助�?

回�2���局⽀�推動臨床試驗發展� �關政府�助不屬��局的事��圍���絡
相關政府部⾨�

問題3����病組織⼰�病⼈�冊,政府會否先��們�絡,�先�理�?

回�3�為加強對不常⾒�病患者的⽀援�政府和��局會�續推⾏⼀��措��當中包
括為個別不常⾒�病建⽴��庫 (⾸�段包括���⾁�縮症和現�初⽣�兒代�病��
計劃��的代�病)��輔助臨床診斷和治療�

 

問題4�⾼�陞�⽣提到未來瑪嘉��院�會�中治療成年不常⾒代�性�病����
助建⽴不常⾒�病��庫�但�部�成⼈�代�性不常⾒�病���於兩所�學�院作

治療���病種會�何被整合於�個不常⾒�病��庫���病種會否被��加��

問題5�成⼈�代�性不常⾒患者�在治療⾯對重重困難��果代�性�病先⾏��代
�性�病患者在什�����被��在��



回�4 & 5：��局已為���⾁�縮症�和「初⽣�兒代�病��計劃」下的25 種�
病建⽴��庫��關��來⾃��局臨床��的現存紀��再經��⼈員核實並�⾏�

析���庫��每種�病的病⼈���年�組別�性別��在世∕��狀況�����

�局亦計劃�照國家�準�採⽤國家�⼀��⾒病⽬���⼀步��不常⾒�病��

庫��加強對其�不常⾒�病患者的⽀援�

  

Question 6: My son is su�ering from "Hypophosphatamic rickets: Medullary 
nephrocalcinosis on vitamin D" for more than 15 years. I know there is a new 
medicine for this kind of illness but the government hospital told me that the 
new medicine will only be provided to children (unfortunately, my son has
reached 20 years old). What can I do in order to help my son get access to the 
new medicine?

Reply to Q6: HA clinicians would prescribe appropriate drug treatments on 
evidence basis and the use of drug is according to patients’ clinical conditions 
and established treatment guidelines.

###


