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教局助學生減壓 擬減校本評核

「土瓜灣之後」展 推保育本土文化

香港文匯報訊（記者 趙虹）罹患

罕有疾病患者人數雖不多，但發病

時間長且終生伴隨。6歲的進進因

患有罕有病而「長不大」，更曾因

而被同齡小朋友取笑似「小矮

人」。母親蕭太對兒子小小年紀，

就要面對病魔及同輩的取笑而感心

痛及不捨，亦對醫護缺乏有關疾病

的認知感到無奈。食物及衛生局局

長高永文表示，罕有病患者多因發

育期間，新陳代謝出現問題而被診

斷患病，透露未來數年將會擴展

「初生嬰兒代謝病篩查計劃」至全

港所有公立醫院，有助及早介入治

療。

扶輪社昨日在理工大學舉辦「罕見疾病
研討會」，雲集香港及台灣的資深講

者探討當前罕有病問題，並互相分享復康
技巧。年僅6歲的蕭曉進於三歲半時確診
患有黏多醣症第四A型，是本港7名同類
患者中最年輕的一名。

身高停留90厘米 外出要攙扶
黏多醣症患者因身體缺乏能分解黏多醣

的酵素，導致黏多醣不斷累積，影響細胞
的正常功能，破壞身體多個器官。受疾病
所困，進進「長不大」，身高停留在90厘
米，視力亦受損，手腳生硬且寫字無力，
平日均需使用滑板車或旁人攙扶方可外
出。
蕭太表示，在進進兩歲半時因發現他身

高不長而求診，惟醫院遲遲未能找出病
因，至一年後才確診患病。她指出，因黏
多醣會不斷累積，愈早確診愈早接受治
療，有利減少黏多醣的累積，從而減輕長
大後出現的病痛，直言對醫護缺乏有關疾

病知識感到無奈。
她續說，進進現時每月定期出入醫院，

「最多試過一個月入醫院3、4次」，進進
亦由初時問為什麼要常到醫院，到現時的
習已為常。她又指，因進進較矮小，曾被
同齡小朋友取笑似「小矮人」，坦言對兒
子小小年紀就要面對病魔及同輩的冷言冷
語感到心痛及不捨。

自費買貴藥 每年需付250萬
美國食品與藥物管理局2014年核准使用

針對該類疾病的治療藥物，但該藥至今仍
未列入醫管局藥物名冊內。蕭太指，若自
費購買，每年需支付200萬元至250萬元，
根本無力負擔，冀望該藥可盡快納入名冊
內，根本治療兒子病情。
獲邀出席研討會的高永文致辭時表示，

現時國際間仍未能對罕有疾病達成一個共
識及定義，而多數罕有疾病患者都是年幼
時確診，患病種類多，身體多個器官功能
更會隨着年紀增長而每況愈下，形容有關

患者的生命進程充滿挑戰，需要家屬、社
會及醫療等多方面支援。
他續指，不少罕有病患者因發育期間，

新陳代謝出現問題而被診斷患病，其次為
家族遺傳。衛生署及醫管局2015年底合
作，在伊利沙伯醫院及瑪麗醫院開展為期
18個月的「初生嬰兒代謝病篩查先導計
劃」，只需抽取初生嬰兒腳底的一滴血
液，便能檢查是否罹患罕有病等疾病。
高永文強調，該計劃值得繼續推行，有

助在嬰兒尚未發病時，及早介入治療，即
使未必能全面根治，亦可避免因生活或飲
食習慣，加重病情而不自知。他透露，該
計劃在未來數年內，將會擴展至全港所有
公立醫院，但暫未有推行時間表。
他續說，計劃明年投入服務的香港兒

童醫院會有更好的醫護團體，屆時會集
中接收及處理所有罕有病患者，向一眾
罕有病患者提供全面治療的同時，亦有
利進行醫學研究，找出治療方式及患病
成因。

「長不大」病童 被嘲「小矮人」難熬
初生嬰兒代謝病篩查 擬擴至全港公院早助治療

房委會參觀粵廠
保公屋物料合標準
香港文匯報訊（記者 文森）房委會委
員前日起一連兩日到廣東省參觀生產鋁
窗、升降機及預製件的工廠。房委會主
席、運輸及房屋局局長張炳良表示，房委
會採取多項措施，確保在香港境外生產，
供公營房屋使用的建築部件及物料，其品
質在使用前符合所需標準。
房委會建築小組委員會及投標小組委員

會成員，前日到深圳、中山及佛山，參觀
生產鋁窗、升降機及預製件的工廠，昨日
再到東莞及深圳參觀生產電纜、二極管燈
具及木門的工廠，了解建築部件的生產流
程及品質控制。
房委會大部分公營房屋的建築產品均在

廣東省製造，房委會主席張炳良表示，在
香港境外生產，供公營房屋使用的建築部
件及物料，其品質保證與現場施工工程的
品質監管同樣重要，房委會採取多項措
施，包括監察稽核、過程中的檢驗、產品
測試、運送時配件核實、承建商表現評分
制的評估及第三方認證，以確保產品的品
質在使用前符合所需標準。

黃大仙宣防騙
點醒青年長者

香港文匯報訊（記者 文森）「猜猜我
是誰」等電話騙案早前曾席捲全城，近年
案件數字有下降趨勢，實有賴各方努力，
除了前線執法外，社區上的宣傳教育工作
亦應記一功。黃大仙區撲滅罪行委員會在
社區團體協助下連續三年推行宣傳防騙計
劃，除了針對年輕一輩的網絡安全意識
外，也有提醒長者要提防電話騙案。
「網上自在遊2016黃大仙預防網上罪行

社區教育計劃」昨日在黃大仙區內安排開篷
巴士巡遊，宣傳提防電話騙案及網上罪行等
防罪訊息，並有約10名青年義工在區內三
個地點，包括樂富邨、龍蟠苑及竹園南邨派
發單張，提醒市民要小心騙徒。
主辦計劃的黃大仙區滅罪會主席黃傑龍

表示，計劃已連續辦了三年，希望每年的
宣傳可以持續提醒區內居民，本年除了因
應罪案數字增強對年輕人宣傳防止網上罪
行外，也因為區內年長居民較多，同時亦
以較傳統的宣傳手法如派發傳單，希望能
提醒較少上網的長者能慎防不法分子，特
別是透過電話索取金錢的騙徒。

網上購物收冒牌貨
協辦計劃的香港遊樂場協會賽馬會竹園

（南）青少年綜合服務中心社工張淑玲則
指，自己接觸的個案很多都是青年在網上
購物時被騙，交易後收到的是冒牌貨，因
此呼籲青年要選用信譽較好的商店，或在
交收時也要仔細檢查商品。
她又表示，青年人在網上也可以是施虐

者，如有學生曾盜用同學的賬號在網上胡亂
發言，更甚者是盜取別人在網上遊戲的道具。
她指出，年輕人在有關方面的意識較為薄弱，
需要加強宣傳，因此本年計劃內容也包括「網
絡欺凌」及「網上言論違反」等主題。
警務處處長盧偉聰上月出席元朗區區議會

會議時曾簡報了全港罪案統計，指去年首
10個月電話騙案方面有6,044宗，雖較前年
少2,141宗及錄得約26%跌幅，不過假冒官
員種類個案上升，單在9至10月已有247宗，
當中70%個案有損失，共涉款約5,800萬元，
受害者主要為新來港人士及留學生。

■黃大仙區撲滅罪行委員會連續三年推行
宣傳防騙計劃。

香港文匯報訊（記者 溫仲綺）「防止學
生自殺委員會」早前發表報告提出多項分
析及建議，立法會教育事務委員會昨日特
別就報告召開近6小時的公聽會，聆聽公
眾人士相關意見。會上有多名家長及學生
指出，其學校的功課及考測安排，令學生
大感壓力及欠缺玩樂時間，認為「教育制
度」是壓力源頭。教育局則表示，會積極
跟進報告多方面的建議，包括檢視教育制
度的有關部分如減少校本評核等，以減輕
學生壓力。

立會辦公聽會納意見
前年底至去年初，香港出現多宗中學生

及大學生自殺個案，引起社會廣泛關注，
防止學生自殺委員會早前就此發表報告，
於精神健康、「守門人」把關等方面提出
多項建議，報告又提到沒證據顯示學生自
殺與教育制度有直接關係，但部分自殺個
案涉及學習壓力，建議當局檢視包括功
課、考評、出路等方面。

在昨日公聽會近70名個人及團體代表
到場就報告內容表達意見，多名家長、
教師和學生不滿「自殺與教育制度沒直
接關係」之說，認為不少學生於小學及
幼稚園已要承受龐大學習壓力，又引述
部分小學功課繁多，令學生欠時間休息
及玩樂。

葉兆輝：學生自殺問題複雜 忌過分簡化
教育局局長吳克儉回應時強調，雖然報

告指自殺不是直接源於教育制度及相關，
但實際上很多方面都互相影響，所以局方
會檢視不同範疇的情況，並不是說「與教
育無關」，希望大家不要誤會。
教育局副秘書長黃邱慧清補充指，會積

極跟進報告有關檢視教育制度的建議，例
如減少校本評核助師生減壓。
防止學生自殺委員會主席葉兆輝則指，
每個學生自殺個案都涉及複雜問題，不應
將之簡單化，如單單將「教育制度」作為
學生自殺的結論，是十分危險和不正確。

據上月初訂立的議程，昨日公聽會原定
進行3小時，而至數天前則因出席人數眾
多而臨時修訂延長至近6小時。教育局指

出，由於吳克儉有其他公務在身，只能出
席首節近3小時的會議，並由其他官員在
第二節繼續聽取意見向其匯報。

香港文匯報訊（記者 文森）將軍
澳醫院為鼓勵慢性病患者和長者了
解恆常健體運動的重要，昨日上午
在清水灣舉行「健康齊起步」健步
活動，共有超過300名病患者和醫護
義工參加。活動主禮嘉賓包括食物
及衛生局局長高永文及醫院管理局
主席梁智仁等，起步前一眾嘉賓在
物理治療師帶領下一起進行毛巾熱
身操，為健步行做好準備。

因應病人體能分三路線
健步行的路線全長約2.5公里，並

因應病人的體能劃分三條不同長度
的步行路線，圍繞清水灣鄉村俱樂
部高爾夫球場，參加者可沿途飽覽
清水灣及高爾夫球場怡人景色。而
為促進建立醫患夥伴關係及確保病
人享受健步行的安全，活動安排醫
護團隊及義工沿途隨行，希望參加
者可一同踏上健康之路。
梁智仁在開步儀式致辭時強調，

醫管局一直
積極與民攜
手、保健安
康，十分重
視慢性病患
者在各方面
所 需 的 支
援；同時亦
密切留意各
地區的醫療
需要，制定合適的服務發展規劃。
例如，將軍澳醫院日間醫療大樓已
於2012年落成，以提升專科門診、
日間手術及日間醫療等服務，回應
社區的服務需求。
將軍澳醫院管治委員會主席陳清

霞在開幕禮上感謝參加者的支持，
又指出將軍澳醫院為九龍東醫院聯
網中的一所社區醫院，積極鼓勵
醫、社合作，為社區的慢性疾病患
者提供完善的自顧及復康支援服
務，以強化醫護服務的效益。

由「藍屋創作室」主辦、香港賽馬會贊助的大
中學生社區文化展，即日起至2月5日於土瓜灣馬
頭角道牛棚藝術村舉行，展出由大中學生記錄香
港特色社區生活的25件展品。主辦方希望藉此鼓
勵各區學校、機構及公眾發掘和保育本土文化。
這次展覽名為「2016社區文化提案─土瓜灣之

後」，由學生創作的展品包括繪畫、相片、錄
影、實物、手工製作等跨界別作品，主題均為復
現香港獨有的社區面貌。計劃透過公開徵集提
案，展現年輕人記錄社區的不同方法及對社區的
想像。
25件作品中的六組優異獎得主共12名大中學
生，已獲邀於去年8月到台北考察當地社區組
織，代表香港分享他們的創作及社區想像。

讓公眾從不同層面認識社區
藍屋創作室計劃經理方韻芝說：「我們一直認

為社區發展及文化保育是香港正面對的重要議題
之一，藍屋創作室希望透過文化保育教育計劃鼓
勵各區學校、機構及公眾關注社區發展的價值可

能性。今次徵集有關社區生活的提案，讓參加者
認識社區，了解人與物之間的活動，有助日後介
入社區，並為社區創造可持續發展的條件。同時
亦希望透過展覽及一系列活動，讓公眾從不同層
面認識『社區』，並進一步關注社區。」
其中一位創作者、香港高等教育科技學院廣告系

學生姜詠芝表示：「透過設計作品《太安樓的真實
記錄》，發現自己平時在太安樓生活，卻不熟悉這
社區。直到參加提案時才開始留意從前被忽略的人
和事。後來我又去九龍城十三街做更多研究，發現
原來香港每個社區都真的很獨特。」■記者 殷翔

■■展覽於土瓜灣牛棚藝術村舉行展覽於土瓜灣牛棚藝術村舉行。。 殷翔殷翔 攝攝

■立法會教育事務委員會討論報告建議期間，「長毛」走到吳克儉座位前搗亂。梁祖彝 攝

■扶輪社昨日舉辦「罕見疾病研討會」。
趙虹 攝

■蕭太(右)對兒子進進小小年紀就要面對病
魔感到心痛。 趙虹 攝

1月7日(第17/003期)攪珠結果

下次攪珠日期：1月10日

頭獎：-
二獎：-
三獎：$152,100 （35注中）
多寶：$15,985,574
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將軍澳醫院勉慢性病患健步
■起步前一
眾嘉賓在物
理治療師帶
領下一起進
行毛巾熱身
操，為健步
行 做 好 準
備。


