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伴兒擊退病魔 奪回快樂童年
慈母全天候照顧子女：我會陪孩子一直走下去
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香港文匯報訊（記者 文森）43歲女病人鄧
桂思上月因急性肝衰竭兩度換肝，疑涉聯合
醫院治療其腎病時出現醫療失誤，院方發現
後約兩周才通報醫管局。
鄧桂思女兒Michelle昨日表示，感到失望
與遺憾，並質疑聯合醫院「好重視」事件的說
法，「卻原來醫生在放假」。但她沒有正面回
應會否投訴，只說希望同類事件不再發生。
聯合醫院於本周二（本月9日）公佈事件時

表示，涉事的兩名醫生均為年資10年的專科
醫生，醫管局前日再指，其中一名涉事醫生
放假至本月7日。
Michelle質疑，醫院是否真的如所說般「好
重視」事件，因原來是有醫生在放假。她並
指，至今仍未知道兩名涉事醫生是誰。
她又質疑，若非她於4月19日向院方查詢

事件，到底院方會否告訴她這次事故：「當初
若非我主動找院方，對方會否給我交代？我
追問院方時，對方亦無正面回應。」

促勿再現同類事件 未提投訴
她表示，上月雖一直應付文憑試，但仍保
持與醫院溝通，院方當時僅表示未決定會否
召開記者會交代事件。直至院方最終召開記
者會前數天，她才收到通知醫院將召開記者
會，更在記者會前數小時才收到院方就事件

的書面回覆。
她坦言，曾向醫院表示自己於5月8日需考

試，但她反問：「是否足以令他們整個4月都
不開記者會交代件事呢？」
被問及會否投訴，Michelle沒有正面回應，
只希望同類事件不再發生，因「不想有更多
家庭可能因這樣而受到折磨」，家人亦未考
慮會否提出民事索償。
同日，醫管局公佈獨立檢討小組的職權範
圍及成員名單，就現行醫療風險警示及重要
風險事件政策進行全面檢討。小組主席為理
工大學醫療及社會科學院院長葉健雄。
食物及衛生局局長高永文在另一場合上指
出，醫管局正循兩方面調查聯合醫院事故，
包括臨床上為何會發生，及有關的通報機
制。
他指出，本港不少病人都會接受跨聯網、
跨醫院的臨床服務，期望不同醫院的臨床隊
伍會有良好溝通，醫管局亦會審視是否要求
醫護人員，「不論與臨床事故是否有關，一
旦察覺，都應在早期事故通報機制內報
告。」
他強調，政府、醫管局及涉事的醫療機構
有責任處理好事故，查找原因，並防止類似
事件重演。他期望事件不會影社會對器官捐
贈的熱心，呼籲市民支持器官捐贈。

鄧桂思女問聯院：若沒問會否交代？

現年6歲的女童晴晴，患有極為罕見
的克斯提洛氏彈性蛋白缺陷症

（Costello syndrome）。這是基因突變引
發的先天疾病，全球僅250宗案例，無藥
可治。患者全身肌肉無力，身體十分敏
感，生長遲緩及智障，又因患者皮膚黑，
此症因而被俗稱「小黑人症」。晴晴出生
後因無法吃奶，每當餵奶便會全部嘔吐出
來，醫院確診她患有「小黑人症」。

「我活着，女兒才能活下去」
晴晴媽媽對香港文匯報記者表示，當初
知道女兒患有罕見病時，終日以淚洗面，
大腦裡只有一個念頭：「女兒無辜，我一
定要好好照顧她，全力幫她。我一定要好
好活下去，我活着，女兒才能活下去。」
由於爸爸要賺錢養家，故從那天起，便是
兩母女與病魔無止期搏鬥的艱難歲月。
晴晴全身肌肉無力，無法進食，身體

極為敏感，稍受刺激便會嘔吐不已，醫生
只好在她胃部開孔插喉餵奶。由於她內臟
肌肉鬆弛，令胃酸經常上湧燒傷食道，醫
生在其胸腹部開了12個孔做手術。

女傷口化膿 反叫媽媽「別怕」
晴晴媽媽不敢想像如此年紀的嬰兒，
如何能忍受那麼多的痛苦，但只要她一抱
起女兒，女兒便會停止哭泣。因肌力弱
小，晴晴兩歲仍不能獨自坐起來，無法走
路、無法進食，但見到母親傷感時，會抓
着母親的手笑着哄母親開心。晴晴腹部開

孔時常化膿流血，媽媽清洗傷口時忍不住
痛心流淚，晴晴會安慰媽媽：「媽媽別
怕，等傷口好了，你帶我去游泳。」
「女兒的堅強與樂觀，是我能堅持下

來的動力。」晴晴媽媽抱着晴晴四處求
醫，兩歲時經醫生轉介至專門協助有特殊
需要學童的福利機構「協康會」。在一群
專業治療師的長期物理治療下，晴晴有很
大進步，逐漸能走會跳，學會說話和咀
嚼，現已摘除胃喉正常進食，由以前拒絕
與媽媽之外的任何人交流，變得愛笑開
朗，喜歡與人聊天，她在學校時亦很喜歡
和媽媽通電話。
有一次，晴晴媽媽在電話裡批評晴晴

講電話聲音太大，晴晴馬上放低音量，用
很溫柔的聲音說：「Sorry，媽媽。」不
知為什麼，女兒這句話令晴晴媽媽無法止
淚。
晴晴媽媽表示，最感謝當時年僅5歲的

兒子。那時為了去醫院照顧女兒，根本沒
時間陪兒子，她抱着兒子說對不起，兒子
像大人一樣拍着媽媽的肩膀安慰道：「媽
媽沒關係，你不用陪我，我也很擔心妹妹
出不了院。」晴晴媽媽說，6年來不是自
己照顧兒子，而是兒子像個小大人一樣竭
力幫助無法分身的自己和病弱的妹妹，令
她愧疚又感動。
現時晴晴活潑可愛與普通女童沒區

別，但仍被評估為輕度智障。晴晴媽媽
說：「沒關係，只要她能健康快樂就好，
我會一直陪着她走下去。」

當孩子遭受苦難時，母親迸

發出來的堅強和付出難以想

像。兩名患有嚴重罕見先天疾

病兒童的母親，多年來拋下工

作和個人生活，用全部的生命

和時間，每日每夜悉心照料受病

痛折磨的子女。她們說自己一定

要堅強地活下去，需全天候照顧

的孩子才能活下去。在與協康會

的治療師們通力合作下，兩名小

朋友漸漸戰勝嚴重疾病，由病魔

手中奪回健康快樂童年。在母親

節來臨之際，還有什麼比這份母

親節禮物更珍貴、更令母親欣

慰？ ■香港文匯報記者 殷翔

今年4歲的男童洛洛，患有
先天羅素西弗氏症（Silver–
Russell syndrome）。此症亦
是基因突變引致的罕見病，
症狀是身材矮小、頭部偏
大、雙腿長短不同、手指有
彎曲、身體發展遲緩、餵食
困難，但智力不受影響。洛

洛媽媽表示，4年來頻頻帶兒子進
出危重病房，日夜照顧兒子，沒法
睡一個完整的覺。然而，她在深切
治療病房目睹一些失去孩子的母親
倒地痛哭，自己的兒子卻一次又一
次堅強地挺過生死關，感覺自己已
經十分幸運。
洛洛媽媽表示，自己婚後6年不
孕，打算放棄辛苦的飲食業工作轉
換環境，生活節奏一放鬆便發覺有
孕，夫妻倆十分興奮。
豈料懷孕14周時照超聲波發現

懷有的可能是「畸胎」，頭大身
小、下體看不清男女。洛洛媽媽當
時又患上妊娠期糖尿病，身心備受
煎熬，一直猶豫是否要墮胎，終究
還是捨不得。

奶袋密密換 母「無覺好瞓」
懷孕35周時，洛洛早產出世只有

1.36磅，需立即送入溫箱，兩個月
後才出院。回家後洛洛生長迅速，
雖然頭大身小、左腿比右腿短一
些，但也很可愛。不過，洛洛只能
晚上通宵掛奶袋，媽媽每隔兩小時
便要爬起來換奶袋，清洗消毒空奶
袋待下次用。這種情況幾乎由洛洛
出生持續到現在，「睡個完整的覺」
成為媽媽多年來無法達成的奢望。
噩夢由洛洛半歲時開始，醫生指

洛洛體重仍偏輕，身體發育異常，
要入院接受治療，洛洛不久更患上
肺炎，無法進食下要由鼻子插管餵
奶。鼻管刺激下，洛洛經常嘔吐，
嚴重肺炎，屢屢出入危重病房。洛
洛媽媽陪伴兒子日夜與死神搏鬥，
身心俱疲，累得「不似人形」。但
幸運的是，洛洛每次都堅強地挺過
生死關。
1歲多時，洛洛體重只有4公

斤，醫生決定為他開胃孔插喉餵
食，豈料禍不單行，醫生不慎刺穿
了洛洛的胃，結果微創手術變「重
創手術」，洛洛小小的身體開了個
長逾10厘米的巨大創口。洛洛媽
媽心痛地流眼淚，堅強的小洛洛卻
對着媽媽笑。
在協康會一群專業治療師訓練

下，小洛洛身體漸漸強健，慢慢能
夠咀嚼食物。洛洛像所有小男孩一
樣頑皮，喜歡的食物能吃挺多，不
喜歡的食物便一口吐出來，還教訓
媽媽，「媽媽我要吐了，別再給我
吃這種東西！」過年收到利是錢，
他提議一半給媽媽拿去買洗衣機，
一半報名畫畫班。洛洛媽媽十分感
動，馬上為洛洛報名了畫畫班。
洛洛身體雖然較同齡瘦小，但是

很有表演慾，立志將來要做個明
星，還要媽媽帶他去參加小明星電
視秀。現時洛洛每天仍要在胃部掛
奶袋餵食16小時，但外表看起來已
與別的小朋友沒太大分別。
接受香港文匯報訪問當天，小洛

洛送給媽媽一朵手工製作的小花作
母親節禮物，還身手矯健地表演攀
岩。兒子如此精靈可愛，洛洛媽媽
笑逐顏開。■香港文匯報記者 殷翔
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聯合醫院醫生涉遺漏
處方藥物致鄧桂思肝衰

竭須換肝，院方拖延半個月通報醫管局，也
延遲公佈事件，理由是要待涉事醫生放假後
才能向他了解過程。醫學會會長蔡堅形容，
醫管局的解釋是製造公關災難，直斥「醫管
局是每年用政府5%GDP嘅機構，因為一個
人放假，而要整個架構停頓下來，係講唔
通，好慚愧嘅事。」
蔡堅昨晨出席電台節目時形容，醫管局的

解釋是「好差嘅公關災難」，認為發生醫療
事故後，主診醫生應第一時間解釋清楚及致
歉，即使醫生放假外遊，但現時通訊發達，
用長途電話、WhatsApp等理應「問咩都應

該問到」。而事件中有兩位醫生曾診治鄧桂
思，他認為不需等待該醫生放假回港，也可
了解事件。
他表示，醫管局可向涉事醫生施以停職、

減薪等懲罰，但不可以停牌，醫委會則可判
定專業失德，作出譴責、停牌、停牌緩刑、
保留執業記錄等懲處。但他指，醫管局屬下
醫院如發生事故，大多由醫管局作內部處
理，甚少轉介予醫委會，「如病人或家屬不
向醫委會投訴，醫委會無權要求醫管局提供
資料作調查，亦不會知道醫管局對涉事醫生
作懲處的過程。」
醫學界立法會議員陳沛然在另一電台節目

上指出，現時醫院的電腦會有視窗彈出，以

示病人病歷及有否對某種藥物敏感，但不會
寫明該病人有否乙型肝炎。他認為視窗警示
有改善空間，因資料都由醫生人手輸入。他
建議醫護人員日後要細心閱讀，以免同類型
事件再出現。

團體指通報機制脆弱需改善
出席同一節目的社區組織協會幹事彭鴻昌

直指，醫管局的解釋不能接受。他認為，現
時醫管局的通報機制十分脆弱，加上機制由
2007年實施至今已10年，是時候需作改
善，並批評醫管局解釋延遲公佈事件是因醫
生放假和顧及鄧桂思女兒Michelle考試，
相當荒謬。他認為，醫管局的事故通報機制
不是要懲罰醫護，如果醫院心存僥倖及想保
護名聲而不公開事件，便會錯失改善服務的
機會。 ■香港文匯報記者 文森

醫生放假通報停 醫學會批講唔通
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香港文匯報訊（記者 文森）香港人快樂不
快樂？香港賽馬會慈善信託基金與香港大學
李嘉誠醫學院公共衛生學院攜手合作的「愛+
人：賽馬會和諧社會計劃」，昨日公佈2016香
港人及香港家庭快樂指數，發現香港女性比男
性快樂，長者的快樂程度亦比年輕人高。調查
並發現，家庭收入愈高，快樂指數相對愈高。
如家庭成員多親身見面、以短訊工具或視像通
訊溝通、多聚餐、多分享健康及家庭資訊，家

庭快樂指數與個人的快樂程度亦會較高。
賽馬會「愛+人」計劃委託香港大學民意研

究計劃，於去年以隨機抽樣電話訪問方式，成
功訪問4,038名本港成人。結果發現，女性的
個人及家庭快樂指數分別為5.24（10為滿分）
及7.59，高於男性的5.04及7.46。調查並發
現，65歲或以上長者的個人及家庭快樂指數
分別為5.22及7.7，明顯高於18歲至24歲組別
的4.86及7.01。

家和易開心 未必要講金

根據調查結果，雖然收入高低可影響快樂指
數，惟並非決定性因素。家庭收入在10,000
港元至19,999港元間的人士，快樂程度與家
庭收入低於10,000港元者相若；只要家庭生
活和諧，個人快樂程度便較高。
調查結果亦顯示，家庭成員如能多面對面、
以短訊工具或視像通訊溝通、多一起共進晚餐

及多分享健康及家庭資訊，個人及家庭之快樂
指數均較高。
港大醫學院公共衛生學院社會醫學講座教授
暨賽馬會「愛+人」計劃項目首席調查研究員
羅旭龢表示，有見年輕人快樂指數最低，呼籲
家庭應多關心年輕成員，大家多相聚、多溝
通，可促進年輕家庭成員的個人快樂程度，並
能造成良性循環，提升個人及家庭的快樂程
度，共同促進家庭的健康、快樂及和諧。
馬會慈善事務部主管陳載英表示，希望透過
「愛+人」計劃，對本港各家庭及整個社會，
都能產生正面的影響。

女比男快樂「老友」開心過青年

■治療師為晴晴練習口部
肌肉。 殷翔 攝

■■兩位小朋友兩位小朋友
向偉大媽媽送向偉大媽媽送
上母親節禮上母親節禮
物物。。左方為晴左方為晴
晴與其母晴與其母，，右右
方為洛洛母方為洛洛母
子子。。 殷翔殷翔 攝攝

■晴晴媽媽感觸淚下。
殷翔 攝

■有媽媽的支持，洛洛在人生路上勇往直前。 殷翔 攝

■■高永文指將循兩方面調查高永文指將循兩方面調查。。資料圖片資料圖片 ■■蔡堅批評醫局蔡堅批評醫局「「講唔通講唔通」」。。 資料圖片資料圖片
■■聯合醫院醫生涉遺漏處方藥物致鄧桂思肝衰竭聯合醫院醫生涉遺漏處方藥物致鄧桂思肝衰竭
須換肝須換肝，，院方拖延半個月通報醫管局院方拖延半個月通報醫管局。。 資料圖片資料圖片
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