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程馬璦莉
香港黏多醣症暨罕有遺傳病 互助小組 主席

罕有病患者從出生的一天，便過著與平常人不一樣的生活，病痛、覆診、肢體殘障、器官衰退、手
術後再手術，這一切都成為大部分罕有病患者的成長經歷；對他們來說，死亡隨時會降臨，今天的
計劃，明天不一定能夠實踐，他們很多人未到二十歲便離開了人世。

但我們的病友並不悲觀，也不氣餒，生命雖然短暫，但他們仍然努力發亮發光，用自己僅餘的時
間，努力學習，盡心盡力貢獻社會，期望創造不一樣的人生。

我們過去曾推出四本有關罕有病病友的書籍，得到社會大眾熱心的迴響，今年，我們舉辦了「罕有
人情」插圖及漫畫故事創作比賽，希望藉此機會，讓更多年輕人認識我們的同時，也期望這一群在
富裕中成長的新生代，能夠從創作的過程中，被病友在逆境中仍然堅毅不屈地活出精彩人生的拼勁
所啟發，也能夠積極生活、努力裝備自己，讓自己將來成為有學問、富同情心、願承擔的社會棟樑。

很高興是次比賽得到全港大專及中學生熱烈支持，水準之高，出乎我們預料。我們從數百份參賽作
品中，精選出十多份得獎作品，結集成《罕有人情》插圖及漫畫故事創作集，希望這些罕有人情能
感動人心、締造溫暖。
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許鍾妮醫生
本會顧問
威爾斯親王醫院兒科學系 高級醫生

在學習兒科初期已對黏多醣症產生了濃烈的興趣。這興趣源於此
病表現多樣性，絕對是學習代謝綜合症以及其他多器官疾病的一
個好例子。雖然黏多醣症是一個罕見的病症，但它卻又是兒科專
科考試的熱門題目，必需熟讀。後來在工作上開始有機會為這些
病人診治，很快就察覺到醫生確實對這病有點束手無策。除了不
能根治外，有效的舒緩治療也不多。只能看著病人的病情變差，
活動能力逐步下降。只能轉介病人到不同的專科作治療跟進及替
病人填上不同的申請表格，能做的就只是這一點點。

在這十多年，醫學文獻開始記載有關應用骨髓移植來醫治黏多醣
病人，這嶄新的治療方法實在是一個莫大的喜訊，為醫者不再只
能頭痛醫頭、腳痛醫腳提供有限的舒緩治療，因為移植的骨髓能
在病人身上製造所缺的酵素。其後，科學家又發現了可以直接製
造這酵素的藥物，並成功應用到病人身上。但我對這嶄新的治療
方法能否給引進到香港，初期仍是信心不大的。主要原因在於這
些新藥的效用還需時間驗證，並且藥費非常昂貴。感恩是在各方
的支持下，醫院管理局終於同意成立專家小組，作進一步的研
究，審查這酵素注射治療法的可行性和繼續監察其有效的醫學證
據，更感恩的是病人們不斷努力爭取。專家小組成立至今已是五
個年頭，包括其他積聚病的病人在內，現在有十多名病人也受惠

於這新療法，得到不同程度的幫助。作為一個醫生，最大的樂事
莫過於看到病人的病情得以改善，所應用的治療有效。這正正是
推動世界各地的醫護人員和科學家繼續埋頭研究的原動力。但願
在不久的將來有更多、更新、更好、更有效的藥物應用到病人身
上，對病情控制有更大的禆益。

本漫畫冊輯錄了一些黏多醣症病人的生活片斷。各年青漫畫家
用色彩繽紛和生動的畫筆帶出正面信息，讓讀者們認識這群「奮
鬥戰士」和他們的家人。漫畫有著強烈的感染力，作者們透過
畫筆把情感和關愛活現紙上。具體地描繪了病友們努力不懈在
有限的體力下活好每一天。作品各具特色，但每一個作品都貫
徹畫家對病者的了解和關懷，這是情感的交流、生命的互動。
畫家們的內心也給他們繪畫的主角所感動，上了寶貴的一課，
學懂了珍惜身邊的一切，包括健康、行動自如、自由自在上課
學習的機會，等等。

願讀者們都像我一樣給這互動所感染。從作品中明白病友的情
況，他們的困難和需要，並了解他們的樂觀積極、不怨天不尤人
這種熱愛生命的態度。也同時能欣賞到天才橫溢的年青畫家們，
用可貴的愛心和同理心繪畫出的奇妙創作。
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冠軍 梁綺婷 由那年起

亞軍 陳諾思 丹丹、德德與神奇蠟筆

季軍 何巧怡 糖豆夢想日誌

優異獎 文穎怡 願望

王嘉傑 豆豆道路

林冠達 誰明豆豆心

胡新怡 我想長大

陳浩燊 我的位置

陳慧詩 黏豆•夢境

曾韋然 樂豆人生

黃俏欣 來自巴基斯坦的一家 ...

劉芄君 活力小兔子

劉燕儀 但是 ...

蔡寶儀 黏豆夢遊仙境之夜遊人

關詠儀 不一樣的•豆豆

「罕有人情」插圖及漫畫故事
創作比賽得獎名單
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謝謝您們
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香港黏多醣症暨
罕有遺傳病互助小組
我們是一個由病友及家屬組成的互助及自助小組，在「香港
復康會社區復康網絡」協助下，於 2005 年 3 月 23 日成為政
府認可的慈善團體，目的是讓患上黏多醣症及罕有遺傳病的
病友及家人互相支持和鼓勵。

除了黏多醣症外，我們也有患上黏多脂症、肝醣積儲症、多
發性硬化症、高雪氏症、龐貝氏症、遺傳性表皮分解性水皰
症 ( 泡泡龍 )、苯酮尿症、戊二酸血症第一型、兒童巨腦綜合
症尿素循環代謝異常、法布瑞氏症、面生殖發育不全、肌腺
（嘌呤核）苷酸脫氨酶缺乏症及粒線體病的病友，亦歡迎其
他罕有遺傳病病友加入。

本會並未得到政府經常性資助，運作經費主要是來自會員年費
及熱心人士捐助，個別活動則申請慈善基金撥款支持。本會並
未有永久會址，現借用復康會場地作聚會。

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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支持我們
若這本書給你帶來鼓勵，請支持本會！

歡迎閣下捐款以助本會病友推行互助自強，懇請支持。捐款
港幣100元或以上，憑收據可申請扣減稅項。
(稅務局檔案編號：91/8375) 

請選用以下方法捐款:
1 捐款如用支票，抬頭請寫「香港黏多醣症暨罕有遺傳病

互助小組」或
「Hong Kong Mucopolysaccharidoses & Rare Genetic 

Diseases Mutual Aid Group」或
「H K M & R G D Mutual Aid Group」；或

2 直接存入東亞銀行戶口015-246-40-426130或
015-246-10-37986-7；或

3  網上捐款：www.mps.org.hk/donation.html

請將支票或入數紙寄到本會。如需收據，請註明捐款人姓
名、郵寄地址及聯絡電話。

香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組
聯絡電話：2794-3010
聯絡地址：九龍橫頭磡村宏禮樓地下
網址：www.mps.org.hk
電郵：info@mps.org.hk

http://www.mps.org.hk/donation.html
http://www.mps.org.hk
mailto:info%40mps.org.hk?subject=
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語言：繁體中文，簡體中文│頁數：80│
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出版日期：2008年7月（第1版）│出版社：藍藍的天│
語言：繁體中文│頁數：56│
國際書號 (ISBN)：978-988-99703-3-8

本會出版
本會出版的書籍均設有電子版，詳情請參閱本會網站： 
www.mps.org.hk/tc/publish.html

http://www.mps.org.hk/tc/publish.html


《輕舟．重山 一個龐貝氏症患的心路歷程》

作者：賴凱詠│出版日期：2012年4月│出版社：策馬文創│
語言：繁體中文│頁數：191│國際書號 (ISBN)：978-981-25914-4-9│
印刷版售價：港幣68元
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