


關於「香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組」

「香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組」是由黏多醣症及罕有遺
傳病的患者與家屬組成，目的是讓病友及家屬互相支持和鼓勵。
小組在「香港復康會社區復康網絡」協助下，於2005年3月23日
成為合法社團。除了黏多醣症外，我們的會員中也有黏多脂症、
肝醣積儲症，多發性硬化症、高雪氏症及第一型戊二酸血症，歡
迎其他罕有遺傳病病友加入。

如欲認識我們及這些罕有遺傳病，請瀏覽我們的網頁
www.mps.org.hk或聯絡我們：info@mps.org.hk。

http://www.mps.org.hk
mailto:info%40mps.org.hk?subject=
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醣 豆 豆               大 夢 想

本書是香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組
推廣及籌款活動之一

藍藍的天關懷項目
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這是醫生在小兒的初步診斷的判語。這樣的一段話，令我望子成龍的美夢碎了。
	
十一年前的資訊沒有今天的發達，互聯網還是一個很奢侈的東西，加上黏多醣症這個罕有的遺傳病，醫生對於它的認識也不太深，何況
我這個平凡的父親。當年縱使有教會的朋友為我找來醫學字典，都只不過是文字上的認識。對於如何面對此症，仍然是十分徬徨。

這樣徨恐地過了一年，直至有天讀到<<明報>>一篇我們一位已故會員陳雯芳的專訪，那一刻如獲至寳。請恕我涼薄，事實上找到同路
人真是興奮。藉此我們互相認識，也通過她雙親的教導，使我們懂得怎樣照顧兒子。及後我們再認識了幾位病友，大家都覺得需要定期
聚會，分享及互相支持。我們的第一次聚會（一九九九年）有五個家庭參與，直至現在會員已增至三十六個家庭，除了黏多醣症外，我
們也歡迎其他罕有的遺傳病病友加入。

罕有遺傳病正因為罕有，大多都沒有藥物根治。縱使有藥，卻動輒每年花逾百萬元。為了讓大眾認識罕有遺傳病及了解我們的處境，我
們特意出版這本書，邀請幾位病友透過他們的經歷，與大家分享他們的心路歷程。由於篇幅所限，一些會員的故事未能刊登，希望第二
本書可火速面世。

我在此衷心多謝幾位創會會員，陳雯芳、黃詠勤、程英儒及周曉燕，會員馬歷生、李尚文、梁嘉寶、詹本立、美美、寶寶、鄧偉文、鄧
偉智、楊得俊及楊曉丹，在書中分享他們的故事 ; 還有香港復康會社區復康網絡的古穎儀小姐、黎詠雅小姐，以及我們的顧問醫生周鎭
邦醫生、許鍾妮醫生、林德深醫生、李誠仁醫生。最後更要向每一位會員致敬 – 你們積極面對頑疾，是每個人的榜樣。

香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組主席 馬安達

「他手腳的關節會逐漸僵硬，甚至乎因而要長期臥床，
                                                          智商可能受損，不能活過20歲。」



我們是一樣的
我們是一樣的。

黏多醣症是一種先天性遺傳的疾病，由於是遺傳的關係，這個
病對患者來說，就像與生俱來的四肢，解不開、除不掉。而
且，身體狀況與日常生活均受到影響。

但，我們是一樣的，因為我們都擁有夢想。正如患者希望生
活如常，別人以平常心看待和關懷。這本書記錄了他們各自
的夢，有些是特別的、有些是有趣的，有些是跟我們一樣
的……。

我們活在同一天空下。因此，我相信並希望你會支持「香港黏
多醣症暨罕有遺傳病互助小組」，讓患者得以夢想成真。

黏多醣症暨罕有遺傳病關懷大使 李逸朗
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他們需要的，你能給他們
這世上，住著很多自怨自憐的人。

有埋怨自己腿不夠長的女人，有埋怨自己錢不夠多的男人，也有埋怨自己不夠聰明
的小孩。

但，他們從沒想到自己擁有的竟是如此的多。

一天，當你行動不便，視力衰退，智力受損，甚至呼吸困難，到了那個時候...... 你
想有的是甚麼？

很感激互助小組給了我這個機會，讓我認識到這一班堅強的小勇士。他們對生命的
熱愛令人感動，看過這書的都會明白，我也不用多說。

我們想得到的，錢不一定能買得到，但是他們需要的，你應該能給他們。

請支持這本用以籌募經費的小書，盡綿力給他們希望。

黏多醣症暨罕有遺傳病關懷大使 蔣雅文
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夏天來了，園子裏的豆豆落到泥土上，

等待發芽。
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醣豆豆和每一粒豆豆一樣，每天努力的吸收養份、曬太陽、做運動，

              夢想著長大。
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可是，

醣豆豆一直沒有長高。
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每晚，他做著同一的夢。



黏多醣症的故事，大都是這樣開始。
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不知道從甚麼時候，過多的黏多醣開始積存在體內，把我們的身體都變得不一樣。短小的手腳讓我們走動不自如、身體

像小不點般不會長高、毛髮硬硬的長在皮膚上，眼睛、耳朵、牙齒、呼吸器官都被損害了、甚至智力也受到嚴重破壞。

醫生說我們活不過二十多歲，但我們總是努力的向前走。



馬歷生，十四歲，黏多醣症第六型。

現就讀普通中學，考獲全級第二名，拿過獎學

金。他的願望是比李嘉誠富有、球技勝過朗拿甸

奴、睡醒後依然活著。可是他沒在球場上踢過

球，只在球場邊為別人打氣。
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「冇所謂啦！」「冇所謂啦！」是我的口頭襌。

在街上常常有人以好奇的眼光看著我，有小孩子扮老虎

在我面前叫吼，也有的突然向我不善意的吐舌。雖然不

習慣，但著實沒有甚麼大不了，「冇所謂啦！」

我沒想過要穿高一點的鞋子，也沒想過每天彈跳多一點

使自己長高些。因為怎樣的高度對我來說，其實都沒有

所謂。

我只有3呎高
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每走一小段路，我都很容易累透。每次爸爸不但陪著我

走，還會抱著我一起走完餘下的路程。

因為我的身材細小，看電視的時候可以獨佔媽媽的大腿

作「人肉椅子」。

我每一刻都感到高興，因為每天都能夠自由自在的呼

吸，我知道自己不能活過二十歲，但我不害怕。

沒有所謂 — 因為我已經擁有很多
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李尚文，十四歲，黏多醣症第四型。

現就讀甘迺迪中心，醫生怕他因腳部彎曲影響活

動能力，故前後給他作了三次手術，但現在已不

能行走，出入需要輪椅輔助。尚文生於單親家

庭，由母親獨力撫養。他的願望是變做超人，為

社會伸張正義。
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我 的 媽 媽
自三歲起我雙腳開始向內彎，不時被人冷眼譏諷，五歲時証實患了黏多醣症。

每次給路人咒罵，我都緊緊地握著媽媽的手，她會趕快拉著我走，我們心裏難

受極了。在學校裏，我常常被「惡霸」搶去新文具、食物，甚至零用錢，因為

我行動緩慢而被罵「阻住條路」的次數，多至數不清。

記得有一次出外活動，媽媽看到我被同學打。她立時走上前來保護我。那「惡

霸」兇巴巴地瞪著媽媽。她那又戰戰兢兢又愛護的表情仍默默地印在我的腦子

裏。
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我最愛看超人卡通和戰鬥劇集，家中的玩具、被

單、毛巾等日用品都印有超人公仔。我的夢想是當

一個打不死的超人，打敗世界上所有壞人，做個正

義使者。

我便可以保護媽媽。

超人夢



周曉燕，十三歲，黏多醣症第四型。

四歲前已做過頸、大腿、盤骨手術，最害怕抽

血。現需要輪椅輔助，但仍不時做義工探訪老

人。她希望可以照顧爸爸媽媽和自己。
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十三歲的曉燕經常出入醫院。她在兩至四歲時做了盤骨、頸和

大腿手術，當時醫生不能立即診斷出曉燕患黏多醣症，所以手

術後她的情況更嚴重，走路時的姿態變得怪相，常常引起別人

的側目。我因受不住旁人的目光，上街時會抱起曉燕，不讓別

人看到她走路的模樣，終日待在家中逃避現實。

小小的曉燕卻對我說:

「媽媽，別人怎樣看我都不重要。」

因她這句話，我頓然變得充滿力量。 

媽媽因你而改變



第一句要說的話是：「多謝他們不離不棄。」

曾有一段時間我每星期要出入醫院三四次，媽媽為了應付昂貴

的醫藥費而要出外工作，很多時要向老闆請假才能帶我去覆

診，我知道她為了我在外面受苦又受氣。

我現在要靠電動輪椅代步，但大部份公共交通工具都不容許上

落輪椅，所以我一直有個願望，就是有一輛汽車。媽媽因為這

緣故而去考車牌，後來車牌拿到了，卻沒有私家車。雖然如

此，我還是要感謝媽媽為我付出一切。

我      要對爸爸媽媽說的話
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梁嘉寶，十七歲，黏多醣症第三型。

只能吃糊狀食物，起居飲食都由梁太照顧，和其

他黏多醣症三型的病友一樣，嘉寶的情況只會每

況愈下，現餘下一歲智商。
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嘉寶 — 有家中之寶的意思，是爸爸起的名字。

嘉寶今年十七歲，剛剛過了生日，小時候她的發展智力比正常的小孩子

緩慢，外表與其他小朋友沒有太大分別，四歲時才驗出患黏多醣症。現

時她的智商只有一歲，看著她身體情況一天比一天差，我能做到的就是

盡母親的責任守在她身旁。

每次帶她走到街上，她看到什麼都要用手摸，在街市她會抓起魚檔的魚

兒，又會拿走別人的菜。每次我都要向人賠個不是，被大罵「沒有好好

管教孩子」已不下數十次。

這樣子的事件實在令我感到洩氣，然而每當聽到她叫我一聲不大清晰的

「媽」，我又再提起勁兒。

媽媽在你旁



不管怎樣，

就算身邊所有人嫌棄她，

我都會守護嘉寶至最後一刻。
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詹本立 : 我有一張嘴
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「我的肢體一點都不靈活，扭毛巾、穿衣服、開水樽蓋都要別人幫忙，但我還有一張嘴。」

自十八歲開始用電動輪椅代步的詹本立自豪地說。

「我的嘴巴是用來經驗這個世界的。」

詹本立，二十四歲，黏多醣症第四型。（已殁）

黏多醣症影響他的骨骼發展，現以輪椅代步。預科畢業後曾

做過接線生，但他最希望做傳教士傳遞和好的訊息。他覺得

最重要的是聆聽和分享，希望家人接納他的病。



詹本立考上預科一點也不容易，每寫一個字都要花上不少的力氣和時間，

寫得快一點害怕老師看不懂會被扣分，揮發不少汗水和眼淚才能完成預科

課程。

兒時想當醫生，中學因獲校際朗誦比賽亞軍，激發起當唱片騎師(DJ)的念

頭。預科畢業後踏進社會，做DJ的夢想被打消了，只當了幾個月的接線

生，沒有聽眾願意回答問題令他感到非常沮喪。

考預科 找工作
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黏多醣症雖然令他行動不便，不過本立從來沒有埋怨自己患病。性格外向的本

立，一有機會就參加不同組織舉辦的活動，每星期的檔期都排得緊密，要上普通

話課，又要參加義工活動，幫助其他的病友，為他們打打氣。他說：「有次參加

了一次與痙攣病友同樂的活動，見到病情已影響了他們的腦部，心想我有清晰的

意志，已算是很幸運了」。

我算是很幸運
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Mavish (美美)，十一歲，巴基斯坦裔，於香港出

生，黏多醣症第一型。

身材矮小但沒有影響智力發展，能操流利英語。她最想對媽媽說的話: 

「我媽媽是世上最好的。」

Hamza (寶寶)，十歲，黏多醣症第一型。（已殁）

是美美的弟弟，確診患黏多醣症後，爸爸離棄了他們，由媽媽獨力撫養，

寶寶希望自己長大後變得更強壯，可以照顧媽媽和姐姐。



姐姐 Mavish (美美)，弟弟 Hamza (寶寶)是對古靈精怪的活寶貝，

他們懂得聽廣東話卻裝作不曉得的說：「我不知道你說什麼？」

活潑的背後卻有著讓人難過的經歷。

人人都不同
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母親憶述孩子小時候長相與正常的小孩沒多大分別，直至一天早上，美美大叫著:

「媽媽……我全身都不能動，媽媽……」。當時她的父母都感到很害怕，後來發現

孩子們背部和腹部凸出，大約四歲時証實患了黏多醣症。

美美漸漸察覺到自己的身高與同年的朋友有距離，她會問母親：「為甚麼我這麼細

小?其他的小朋友常常瞪著我，我想長高一些。」

做媽媽的當然知道孩子的需要，於是告訴她：「人人都有不同，有些高，有些矮，

有些肥，有些瘦。」這孩子慢慢接受了自己，也懂得說：「我們雖然有點不同，但

同樣可以玩，可以快樂的生活。」
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美美很快的回答：「第一是希望有藥物治療我的病，第二是可以快些回到巴基斯坦

生活，因為在香港沒有人陪我一起做頑皮的事和談天說地。第三是做一個又美麗又

聰明的女孩。另外，我想當醫生，因為巴基斯坦有很多病人，在香港可以學習醫

術，然後回國醫治他們。」

寶寶的願望時常變動，但有一樣沒有改變的是：「要變得更強壯，因為長大後可以

照顧姐姐和媽媽。」

「你的願望是甚麼?」





47

鄧偉文，四十三歲，近年才知道患了黏多醣症第二型。

家中有四兄弟姊妹，偉文是長子。他常常懷念已去世的父親，他最大

的願望是全家健康、快樂。

鄧偉智，四十歲，近年才証實患了黏多醣症第二型。

偉智是三子，他曾任食品包裝員、信差、保安員。父親逝世後與

哥哥到家中的五金店幫手。從前他最愛的是金錢，今天他最愛

的，和哥哥的一樣 – 是健康。
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哥哥現年四十三歲，弟弟四十歲，五年前兄弟倆証實同樣患上

輕度的黏多醣症二型。他們的性格南轅北轍。哥哥好靜，喜愛

種菜、種瓜、養雞。他的養生之道是做運動、不熬夜、多望綠

色植物，每逢遇到別人投以不友善的目光，他都會處之泰然。

弟弟好動，吸煙、喜愛夜生活、品嚐美酒。旁人不客氣的上下

打量他時，他會理直氣壯地說：「你望完未呀！」

不同的性格，同一的心聲



性格雖然不同，

心聲卻一致：「活到現在四十多歲已經賺多了。」
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我和弟弟生於六十年代，那時醫學界仍未廣泛認識此

病，所以父母只能靠自己的方法照顧我倆。記憶最深

刻的是，兒時因怕被別人譏笑，所以只站在球場邊看

別人打籃球。爸爸嚴厲地說：「你要多做運動，拉鬆

你的關節，身體才會保持健康，不用怕別人用怎樣的

眼光看待你。」每天爸爸下班，無論有多累，都會和

我們一起打籃球，星期天他會帶我們去游泳，我能養

成做運動的習慣，全因父親的鼓勵及扶持。

爸爸、媽媽、弟弟和妹妹的付出
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弟弟在媽媽身上感受到那份不離不棄的關愛，媽媽無論多辛勞，都盡力滿足我倆的要求。雖然收入微

薄，但她從不吝嗇給孩子吃貴一點、穿好一些，務求要把最好的全用於我們身上。

四兄弟姊妹中，二弟和細妹沒有遺傳此病，但他們沒有因此而離棄我們，妹妹更遠赴台灣找尋一切治

療方法，經過多年後才得知是黏多醣症。

我 倆 能 得 到 家 人 的 疼 惜 和 支 持 ， 真 是 上 天 的 寵 兒 。
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楊德俊，十四歲，黏多醣症第六型。

於廣州出生，黏多醣症嚴重影響他的視力，十一歲時已經完全失明，

現需要輪椅協助走動。現就讀特殊學校。德俊一口流利的普通話，為

他贏得生命中第一個獎項 – 全港普通話朗誦比賽季軍。

楊曉丹，十一歲，與哥哥一樣患黏多醣症第六型。（已殁）

應醫生建議，兩年前爸爸為她捐出健康的骨髓，希望能製造她缺乏的

酵素，但情況仍在觀察中。活潑的丹丹嘴角上經常掛著燦爛的笑容，

喜愛把自己的想法表達於畫中。
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哥哥十四歲，妹妹十一歲。

他們在廣州出生、唸書，二○○三年移居香港。

兄妹二人在國內讀書時，常遭旁人咒罵。哥哥憶述一位比他年紀小的朋友一次突然走

過他身旁，一口把唾液吐在他的頭上，還辱罵他作「三眼仔」。當時他只有強忍著怒

氣。妹妹被嘲弄為「大頭妹」，心中當然不是味兒，每次她都匆匆地跑回家向媽媽哭

訴。妹妹不明白地問： 「我明明唔似豬，點解被同學笑我做豬鼻？」

哥哥認為大家都是人，不應該歧視別人，被人歧視是很不愉快的。如果有一天你患了

病，人家歧視你，你一定感到不開心。他相信有一天，他會有機會幫助你。

如果有一天，

你需要我幫助



明明是大白天，為何天空是下雨色?
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哥哥患黏多醣症六型，黏多醣症嚴重影響他的視力，從色彩斑斕的世界漸漸走

到漆黑一片的沙漠。哥哥說：「旁人告訴我現在是大白天，但我看到天陰陰

般，好像快下雨了。直至有一天，媽媽叫我起床說天已亮，但我仍在黑暗中，

我知道我再看不到這個世界了。那一刻，我的心中只是失望沒有害怕。」哥哥

立刻吹口琴奏《小星星》，他希望有一天能再看得到天上的星星。

哥哥笑著說：「看不到東西也有好處，一來看不到旁人的冷眼，其次是考試時

我只需要口述，老師代筆寫答案，所以不會寫錯字，分數會比別人高呢。」



願望當畫家

妹妹愛繪畫但沒有機會學習，她畫的全是自己想像出來的情

境。黏多醣症影響她全身的關節，每下一筆都要付出很多力氣

和時間，但妹妹只要想到什麼便用心的畫。

她常說：「我要當畫家。」
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「願望成真基金」實現了我乘搭直昇機的願望。那天，每位乘客

只可攜同一人上機，但負責的職員說可以讓媽媽和哥哥一起乘

搭，真是高興得不得了。我雖然坐在中間沒有看到什麼，但依然

感到很興奮，感覺真棒。



我從沒有試過登山，只是想像出來的。
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讓 他 們 擁 有 夢 想 ， 擁 有 歡 笑 … …
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蔣 雅 文 攝
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長不大的醣豆豆，把他的夢想告訴剛落到泥土上的每一粒小豆豆。
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小豆豆每晚做著同一的夢，夢想著長大。



天氣又漸漸暖和起來了，

園子裏滿是長得高高的豆豆，

努力的親近天空。
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「我希望可以玩，可以談天，可以享受一切。」美美

「我希望家人會明白我。」詹本立

「我希望不再受到歧視。」楊德俊

「我希望快些有藥物可以醫治我的病。」楊曉丹

「我希望全家身體健康。」鄧偉文



甚麼黏多醣貯積症是一種罕有先天性新陳代謝異常的疾病，屬於積聚病。

黏多醣是由類似糖份的分子組成的化學物質，是構成人體組織和器官的主要成份。黏多醣症的成因是身體缺少能分解黏多醣的酵素，導

致黏多醣不斷累積，破壞身體多個器官。

因缺乏的酵素不同，黏多醣症有七種類型（第一至第七型）。

患黏多醣症的人出生時並無異樣。黏多醣日漸累積，患者逐漸出現各種如下症狀：

1. 身材矮小長不高、頭顱變大、濃眉、臉部及身體多毛、鼻樑塌陷、嘴唇厚實、舌頭漲大。

2. 關節變形僵硬、手臂粗短彎曲、爪狀手。

3. 肝脾腫大、腹部凸出、肚臍疝氣、角膜混濁等。

不同類型的黏多醣症會影響不同的器官。以上症狀在大部份的病人身上都可找到，但程度不一。以腦部和智力而言，嚴重的第一、二、

三型病者有嚴重的智力障礙。輕微的第一、二型，智力可能不會有嚴重的影響。而第四和六型病人的智商和正常人一樣。第四型主要影

響骨骼。

是黏多醣症?
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除了第二型外，大部份的黏多醣症都是隱性基因遺傳病。患者父母各帶一個會造成病變的不正常基因，兩個病變基因同時傳到孩子身上

就會發病。第二型屬性聯隱性遺傳方式。病變的基因攜帶在X染色體上，而X染色體是由母親傳給兒子的。因此病只傳給兒子，女兒是

不會發病的。

要有效治療黏多醣症要由缺乏的酵素入手。目前血液幹細胞移植或注射酵素治療法可讓病人重新得到酵素的供應。接受前一種手術的病

人因捐贈者的血液幹細胞從新製造酵素，病情可紓緩。血液幹細胞移植風險比較高，還須有適合的捐贈者方可考慮。酵素注射治療是把

藥廠生產的酵素定期注射到病者體內。目前第一、二和六型的酵素已研製成功，並能用於病人，減輕病情。但注射的酵素不能到達腦

部，對腦部、智能沒有幫助，而且酵素注射必須定時進行，不可間斷，否則無效。

現在香港約有30至40位黏多醣貯積症的病人。雖然數目不多，但他們都極需要社會關注、體諒、支持、接納。他們絕對與其他病者一

樣期盼治療、需要治療。世界各地都有很多不同的研究在進行中。病友、家人和醫者都盼望在不久有較多、較新、較有效的黏多醣症治

療法。

香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組顧問醫生 許鍾妮醫生
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