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香港干诺道西 160 号 

中央人民政府驻香港特别行政区联络办公室 

郑雁雄主任钧鉴 

 

尊敬的郑主任： 

 

请求为照护回内地就医的罕见病病友的外佣提供签证便利 
 

 香港罕见疾病联盟（下称「罕盟」）成立于 2014 年 12 月，是全港首个由跨类别罕见疾病

患者和亲属组成，并得到有关专家学者支持的病人组织。我们代表患者和照顾者，致力透过

与持份者协作，提升对罕病的认知，共同推动改善罕病政策和服务，令罕病患者的医疗、社

会支持、教育、生活等各项基本权利，与其他所有市民一样得到尊重和保障。 

 

 根据北京协和医院院长  张抒扬教授解述，罕病是一个严重、致残、致死的公共卫生和

社会的问题。估计现时中国约有 6,000 万或以上的罕见病患者，社会影响超过 3 亿人。由于

医学界对罕见病的认知还比较有限，加上研发药物成本高昂，罕见病患者面临诊断难、治疗

难、用药难的三难窘境。近年中央政府实行多部门多措并举，在诊断、治疗、筛查、药物研

发、用药保障等全方位地响应罕病患者的要求，在罕病工作领域短时间内实现了中国特色的

跨越式发展。 

 

 近年越来越多香港病友认识到内地对一些罕见病有独特而有效、且在香港欠缺的治疗方

案。他们有的行动自如，亦有不能自理而需要全天候照顾的。罕盟有一名男会员属于后者，

他的父母要排除万难，千里迢迢送儿子往内地就医，只因生命高于一切。 

 

 据病友的母亲表示，提供照护的外佣纵使与罕病雇主同往内地，获批的签证时限一般很

短，且甚少同时批准超过一名外佣同行。她的儿子所患的罕病（威尔逊氏症，又称肝豆状核

变性）在港医治无效，短短几个月由一位有为的大好青年变为不停严重抽搐的卧床病人，完

全不能自理。在生死边缘，有幸找到专门研究这罕病的安徽中医虊大学神经病学研究所附属

医院，在那里才捡回性命。 

 

 为了全天候照顾病人起居、饮食、康复安排等等，必须请三名男性外佣同行。治疗必须

留院几个星期甚至几个月，然而每次为外佣申请签证，都未能获批足够的有效期，因而要不

停安排外佣逐一轮流回港、办证、再出发。每次为每位外佣递交签证申请时，都要重复提供

信函和证明。以上这些操作，除非是家庭条件比较优越，对于一般罕见病患者家属而言，面

对目前的签证安排，只能望门兴叹，几乎是抹杀了他们把罕病患者送到内地接受有效治疗的

机会。 
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 为此，罕盟恳请你们体恤民情，与相关部门商讨协调，为照护有必要回内地就医的罕见

病病友的外佣提供签证便利。以上述个案为例，内地主治医生已证明病友需要的住院期及特

别照顾，如同行照护的外佣获发足够期限的一次性签证，或容许在当地公安机关办理续期，

不但为到内地就医开方便之门，更彰显国家对香港罕病病友的爱心和关怀。 

 

 专此奉达，敬候示覆。如有查询，请致电 5528 9600 与本人联络。 

 

谨颂春安！ 

 

香港罕见疾病联盟 

会长 

 

 

曾建平谨启 

 

副本抄送： 全国人民代表大会常务委员会委员  李慧琼议员 

   全国政协常务委员  高永文医生 

 

2024 年 2 月 26 日 


