
 

 

主辦機構 協辦機構 

「「「「第一屆香港罕有兒童選舉第一屆香港罕有兒童選舉第一屆香港罕有兒童選舉第一屆香港罕有兒童選舉」」」」 

活動詳情活動詳情活動詳情活動詳情 

 

 

主辦機構主辦機構主辦機構主辦機構 香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組 

協辦機構協辦機構協辦機構協辦機構 《藍藍的天》兒童雜誌 

 

 

香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組簡介香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組簡介香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組簡介香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組簡介 

香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組成立於二零零五年，是一個由病友及家屬組成

的政府認可慈善團體，致力推動社會關懷罕有病病人及其家屬，鼓勵他們各展所

長、為大眾帶來正面影響。 

http://www.hk-mps.com 

 

 

國際罕有病日簡介國際罕有病日簡介國際罕有病日簡介國際罕有病日簡介 

「國際罕有病日」定於每年 2月的最後一天，全球各大城市也有不同的活動舉行，

目的為提高世界各地人士對罕有病的認識。由於病例少，罕有病病友和他們的家人

是特別孤立和脆弱的，是政府醫療系統下的孤兒，疾病往往因資料和研究不足，延

誤或沒法確診，讓病友未能獲得適時的照顧，因而縮短壽命，或成為殘疾人，受到

歧視。他們缺乏社區關懷、支持、援助，教育和工作機會亦因而減少或失去，家人

亦承受沈重的壓力。 

 

 

香港罕有兒童香港罕有兒童香港罕有兒童香港罕有兒童選舉目的選舉目的選舉目的選舉目的 

藉着這次選舉，選出具備非凡才能、或對社會及身邊的人帶來正面能量、積極價值

觀的兒童。只要他們能夠跳出局限、發揮潛能、或是以特殊的個人素質、行動，帶

給社會的正面信息，則有機會獲選為罕有兒童。 

 

選舉的目的是透過選出啟發社會的正面價值的罕有兒童，為社會帶來更多正面能量

的同時，亦希望喚醒社會人士對「罕有疾病」的關注，並鼓勵眾人發掘及欣賞自己、

別人的「罕有」長處和技能，為社會建立正面的價值觀。 

 



 

 

主辦機構 協辦機構 

罕有大使資料罕有大使資料罕有大使資料罕有大使資料 

為了讓大眾更了解罕有疾病，每年香港罕有兒童選舉都會邀請一名香港傑出的罕有

病患者出任「罕有大使」。透過「罕有大使」的經歷，鼓勵大眾學習其不屈不撓的

精神，並推動社會關懷罕有病病人及其家屬，為大眾帶來正面影響。 

 

患有罕有病龐貝氏症的賴凱詠為第一屆香港罕有兒童選舉的「罕有大使」。賴凱詠

雖患有罕有疾病，但他並沒有放棄自己，努力學習，現就讀嶺南大學中文文學碩士

課程，亦在香港肌健協會擔任倡議小組及資訊小組的義務工作，鼓勵別人活出一個

積極豐盛的人生。 

 

來源來源來源來源：：：：2010年年年年 12月月月月 04日日日日 頭條日報頭條日報頭條日報頭條日報 港聞港聞港聞港聞 P2  



 

 

主辦機構 協辦機構 

參加辦法參加辦法參加辦法參加辦法 

參選兒童須由現時就讀學校的校長、學校代表或社福組織的幹事成員推薦提名，每

位參賽兒童只需遞交一份提名表格。 

填妥的提名表格可寄回或傳真至： 

香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組秘書處 

香港北角七姊妹道 204號駱氏工業大厦 8樓 

傳真號碼：2527 4811 

截止日期：2011年 1月 21日 

 

獲提名資格獲提名資格獲提名資格獲提名資格 

- 香港居民 

- 年齡為 12歲或以下 

- 有非凡才能，或以特殊的個人素質、行動，啟發其他人及社會，產生正面、積極

意義。例如：在運動、學術或藝術上具有特別才能的兒童，或積極參與社區活動、

關愛弱小社羣等兒童。 

 

評審評審評審評審 

所有提名均經由香港罕有兒童選舉「遴選委員會」進行甄選。委員會成員包括主辦

機構香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組、協辦機構《藍藍的天》兒童雜誌、活動

贊助機構的代表。入圍的兒童將於 2011年 1月 26日或之前獲電話通知，並須於

1月 30日(星期日)參加甄選面試，面試詳情容後公佈。 

 

獎項獎項獎項獎項 

最多選出 5名香港罕有兒童，各可獲得獎學金港幣五千元、證書及精美紀念品乙

份。 

 

頒獎禮資料頒獎禮資料頒獎禮資料頒獎禮資料 

日期：2011年 2月 27日(星期日) 

地點及時間：容後公佈 

 

聯絡方法聯絡方法聯絡方法聯絡方法 

香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組秘書處 

聯絡人：章小姐 

電話：8108 6202 

傳真：2527 4811 

電郵：hkmps@bbluesky.com 

 


