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第⼀部分：引⾔

第⼆部分：焦點討論

第三部分：建議

⽬錄



引⾔（⼀）

罕⾒疾病（簡稱「罕病」）泛指患病率極低的稀罕

病症（現時全球已知超過6,000種，影響著全球約

3億⼈⼝）。

惟現時⾹港尚未就罕⾒疾病確⽴官⽅定義，缺乏針對性政策和措施。市⺠

普遍對罕⾒疾病認識不多。政府在《2019施政報告》宣布加強罕病的公眾

教育，並建議透過醫院管理局轄下「智友站」在內的資訊平台，廣泛提供

與罕⾒疾病有關的資訊，提升醫護專業及公眾對各類疾病的認知和理解。



調查對象、⽅法 資料收集期、招募⼈數

調查對象：

罕病、癌症、⻑期病患及其照顧者

 
調查⽅法：

網上問卷、電話訪問

引⾔（⼆）

資料收集期：

2021年5⽉15⽇⾄6⽉9⽇
 

招募⼈數：

243名（18歲或以上⼈⼠）



受訪者普遍不知道
或不使⽤智友站

調查發現共 65.02% 受訪者在問卷介紹前不知道「智友
站」網⾴，反映「智友站」在病友及照顧者之間的普及

程度不⾼。⽽即使在填寫問卷前已知道「智友站」網⾴

的受訪者中，當中也有 55.29% 未曾瀏覽過網⾴，反映
現階段「智友站」的覆蓋⾯不⾜，難以達到提升公眾對

疾病認知的⽬的。

焦點討論（⼀）



25.97%
24.68%

15.58%

63.16%



受訪者對「智友站」資訊的

真實需求

第⼀位

罕病或特定疾病基本認知

（77.27%）

第⼆位

個別罕⾒病或特定疾病數據

（69.83%）

第三位

社區⽀援消息（69.83%）

第四位

罕病或特定疾病醫療管理知識

（61.98%）

焦點討論（三）

*希望網⾴能提供以下資訊
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第三部分：建議



⼀、增加「智友站」網⾴內容

⼆、改良「智友站」設計

三、與病⼈組織溝通合作，了解受眾需求

四、擴展「智友站」覆蓋⾯

五、定期檢討「智友站」成效，完善不⾜之處

建議
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