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南方日報：把中國特色社會主義不斷推向前進

香港文匯報訊（記者 郭若溪 深圳報道）「2017第五屆瓷娃娃全國病

友大會」昨日在深圳舉行，來自全國各地200餘名成骨不全症病友及家

屬齊相聚，分享生命中的苦難和堅守，港台病友組織代表也首次到會。

同時，120名「瓷娃娃」在港大深圳醫院接受義診諮詢。另據香港浸會

大學在會上發佈的調查顯示，受訪的內地適齡入學「瓷娃娃」（脆骨

病）中超過五成曾因病求學被拒；較低的生活質量導致近三成家長對孩

子的未來不太有信心。

調查：逾五成受訪「瓷娃娃」求學被拒
患者及家屬聚深分享經歷 120病友接受義診

該項活動是由「瓷娃娃」罕見病關愛中
心、中國福基會「瓷娃娃」罕見病關

愛基金、病痛挑戰基金會及港大深圳醫院
聯合主辦。
「瓷娃娃」疾病，醫學上稱其為成骨不

全症，是一種由基因缺陷導致的罕見疾
病，患者極易骨折，從青少年時期開始的
骨質疏鬆，容易導致殘障甚至危及生命。
在中國大約有十萬患者，僅廣東省就有近
7,000位患者，醫療費用極其高昂，一個家
庭可能要花上百萬元人民幣。

七成患兒教育滯後
成骨不全症病友平等入學權利一直是
「瓷娃娃」中心所關心的問題。中心工作
人員發現，與同齡孩子上課比較，適齡的
「瓷娃娃」教育滯後、入學受阻情況頻頻
出現，或被學校以「不安全」為理由拒
收，或是強迫家長簽署「免責協議」，甚

至提出需要家長陪讀、孩子不能入學籍等
無理要求。
今年7月，「瓷娃娃」中心與香港浸大

合作進行了《成骨不全症患兒中小學教育
及家庭情況調查》，共收到124份6至19歲
的病友家長填寫的有效調查問卷。結果顯
示，本該接受教育的患兒中，逾兩成完全
沒上學，而實際接受教育的患兒中也出現
明顯的落差，如20歲的病友依然在上初中。
負責該項調查的香港浸大老師董咚表

示，導致此類現象出現的原因與教育機構
對這些孩子拒收和停學有關，調查中54%
的孩子在入學報到時曾被學校拒收，49%
曾被迫中途停學，而既曾被拒收又曾被停
學的佔比22.7%。

家長缺乏社會支援
除親人和病友組織外，「瓷娃娃」家長

獲得社會支持通常很少。家住天津的患兒

彤彤媽說，因為自己是農村戶口，當年為
了讓孩子入學，先找的街道辦事處，答覆
說要找教育局，回覆說不是天津戶口，要
去殘疾普校，還需要去房管局開房屋租賃
合同、勞動合同等五證齊全。在這些「瓷
娃娃」家庭中，逾八成是由母親全職在家
照顧，父親則成為家庭經濟負擔最大的承
受者。較低的生活質量導致近三成家長對
孩子的未來不太有信心，然而仍有七成家
長希望自己的孩子能完成大學教育，家長
對於孩子成績的期待值也隨之呈兩極分化
的現象。

迄今全國規模最大的「瓷娃娃」義診在
港大深圳醫院舉行，來自全國各地的120
名「瓷娃娃」在港大深圳醫院接受義診諮
詢。除了以往常見的骨科和內分泌科之
外，更增加了牙科、脊柱科、康復科、遺
傳科等。
「成骨不全症越早治療越好。對於『瓷

娃娃』來說，從被確診到青春期之前，都
是治療的關鍵期。從小時候鍛煉其骨密
度，就能避免因不能走路而導致肌肉萎
縮。」香港大學深圳醫院助理院長、骨科
顧問醫生杜啟峻說。

香港文匯報訊 昨日出版的《南方日報》
發表評論員文章說，習近平總書記在省部
級主要領導幹部專題研討班上發表的重要
講話，深刻回答了我們黨在新的歷史條件
下舉什麼旗、走什麼路、以什麼樣的精神
狀態、擔負什麼樣的歷史使命、實現什麼
樣的奮鬥目標等重大問題，為黨的十九大

勝利召開奠定了重要的政治基礎、思想基
礎和理論基礎，是我們黨在新的歷史起點
上把中國特色社會主義不斷推向前進的行
動綱領。
文章指出，黨的十八大以來，以習近平

同志為核心的黨中央科學把握當今世界和
當代中國的發展大勢，順應實踐要求和人

民願望，解決了許多長期想解決而沒有解
決的難題，辦成了許多過去想辦而沒有辦
成的大事，推動黨和國家事業發生了歷史
性變革，中國發展站到了新的歷史起點上，
中國特色社會主義進入了新的發展階段。究
其根本，就在於我們黨有以習近平同志為核
心的黨中央的堅強領導，有習近平總書記系

列重要講話精神和治國理政新理念新思想新
戰略的科學指引。
文章進一步指出，當代中國正經歷着我國

歷史上最為廣泛而深刻的社會變革，也正在
進行着人類歷史上最為宏大而獨特的實踐創
新。實現中華民族偉大復興的中國夢，需要
一代代人接續奮鬥。中國特色社會主義最本
質的特徵就是堅持中國共產黨的領導。辦好
中國的事情，關鍵在黨。全面從嚴治黨永遠

在路上。
文章最後指出，廣東各級黨組織和廣大黨

員幹部要以習近平總書記「7．26」重要講
話精神為指導，自覺在思想上政治上行動上
同以習近平同志為核心的黨中央保持高度一
致，抓好黨中央各項決策部署的貫徹落實，
增強工作的原則性、系統性、預見性、創造
性，在新的發展階段把中國特色社會主義不
斷推向前進。

對於成骨不全症患者來
說，早期預防更加重要，
而水療就是一種非常有效

的治療手段，可以讓孩子們在無負重狀態下
鍛煉腿的力量。來自福州的10歲男孩亮亮
（化名）從小就因為身體原因沒有上過學，
最容易發生骨折的部位就是大腿和上肢。
「只有在水裡，我才能感受到前所未有的快
樂，我的四肢可以自由伸展，不用擔心是否
會隨時發生骨折。」
「我最喜歡游泳了，第一次下水時我一點

都不害怕，戴着游泳圈，在老師的指導下我
可以隨意活動我的雙手、雙腳，他們不再需
要輪椅，我可以透過水面，看到它們在『跳
舞』。」
據「瓷娃娃」罕見病關愛中心創始人王奕

鷗介紹，最適合「瓷娃娃」的運動就是游
泳，通過舉辦「小魚兒康復成長計劃」親子
康復營，讓更多0至5歲的「瓷娃娃」體驗
水中的自由後，結合後續青少年康復工作坊
中的康復訓練，可以在水療中找到更棒的自
己。 ■香港文匯報記者郭若溪
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「只有在水裡，
我才感快樂」

■■「「第五屆瓷娃娃全國病友大會第五屆瓷娃娃全國病友大會」」在深在深
圳舉行圳舉行，，200200餘名脆骨病病兒及家屬相聚餘名脆骨病病兒及家屬相聚
分享經歷分享經歷。。 香港文匯報記者郭若溪香港文匯報記者郭若溪攝攝

■120名內地「瓷娃娃」接受香港大學深圳醫
院義診。 香港文匯報記者郭若溪攝

台中電廠鍋爐破管 明天恐亮限電紅燈

屏東車禍3亡7傷
女司機逃逸肇禍

香港文匯報訊 綜合中央社及新華社報道，台灣首款無人駕駛巴

士昨日凌晨在台北市公車專用道進行最後一天測試，吸引不少民

眾熬夜圍觀。主辦方表示，試驗結果成功，下一階段將擴大測試

路段，可能在內湖或南港展覽館試辦。

台無人駕駛巴士路測成功
遇障礙自動煞停 擬擴大實測範圍

香港文匯報訊 據中央社報道，台中火
力發電廠繼7號機前日跳機後，台電昨晚
證實1號機因鍋爐破管，需3天時間修
復，日減53萬千瓦供電，明日（7日）周
一上班日備轉容量將低於90萬千瓦，恐
出現供電警戒的紅燈。
據台電官網資料，台中火力發電廠目
前1號機標示狀態為「故障」，台電發

言人林德福表示，經查是 1 號機組其
中鍋爐有破管的狀況，目前評估修
復約需 3 天時間，昨日就減少 53 萬
千瓦的供電。
因為昨日是周末假期，供電警戒燈號
維持在黃燈，用電情勢仍緩，暫無限電
危機。
不過，明日為周一上班日，據台電官

網預測，明日系統淨尖峰供電能力
3,656.4 萬千瓦。原本因為民營和平電
廠輸電線路鐵塔遭颱風「納沙」吹襲
倒塌，已減少130萬千瓦，1號機組供
電量再減少53萬千瓦，備轉容量估約
剩73萬千瓦，可能出現供電警戒的紅
燈。
對於供電問題，林德福表示，將積極

檢討後續供電情勢。

官員倡推夏季制服應對酷熱
為了節約電能，台灣當局要求公營機

關下午1時至3時不開冷氣，為期兩周。
台灣地區衛福部長陳時中昨日表示，夏
天不開冷氣確實蠻辛苦的，建議應研發
夏季制服，因應夏天的炎熱天氣。

台北市政府自8月1日到5日凌晨1
時至4時首度在信義路公車專用

道進行為期 5 天的無人駕駛巴士
「EZ10」上路實驗測試。其中前三天
建置自動駕駛導引所需圖資與路徑規
劃，並針對公車專用道配置及系統契
合度等相關技術進行整合測試，後2
天為社會接受度測試，蒐集使用者試
乘體驗。

從法引進可載12人
無人駕駛巴士「EZ10」由台灣科技
公司喜門史塔雷克從法國引進，可容納
12名乘客，6個座位加6個站位。巴士
全車有6台光學雷達，提供激光測距和
防撞機制，試驗期間車速為每小時20
公里以下，遇障礙物自動停止。
台北市政府表示，5天的測試非常成
功，不排除擴大路段施行，可能改到
人、車流較多的時間和路段測試，相關
細節在討論中。
台北市府資訊局主任秘書陳慧敏受
訪時表示，測試結果比較順利，仍有
些微狀況待改進，像地政局建置的全
球定位系統是美國規則，無人巴士系

統則是歐洲規則，後續會調整巴士車
內系統。
陳慧敏說，實驗時間僅5天，1天僅3

小時實測，測驗時間過短，導致無人巴
士建置地圖仍受些微影響，業者提及希
望未來可在不同路段和時間測試，會和
相關單位討論細節。
她又表示，無人巴士針對交通燈號

及標誌目前先以攝影偵測紅綠燈號，後
續希望結合無線系統，結合巴士和交通
燈號及標誌系統。

下階段仍在台北測試
喜門史塔雷克公司表示，無人駕駛

巴士下一階段的測試，仍會選在台北市
的半封閉空間，預計一到兩個月內進
行。封閉式場地測試完成後，會在信義
路做更長路段、甚至是白天的試驗，希
望在年內完成。
該款無人駕駛巴士7月曾在台灣大學

水源校區進行為期一周的上路測試和試
乘。據悉，無人駕駛巴士「EZ10」目
前已在世界10多個國家和地區服務超
過8萬名旅客，迄今里程達8萬公里，
無事故記錄。

香港文匯報訊 據中通社報道，台北夜市十大
美食網絡票選結果昨日最新出爐，中華傳統美
食——「聞着臭、吃着香」的臭豆腐高居榜首，
蚵仔煎、雞排則緊隨其後，名列第二、第三。
台北市市場處發佈新聞稿介紹，「2017台北

夜市打牙祭」十大美食票選活動由7月21日開
跑，至日前才結束。結合八大夜市，今年活動包
含民眾可透過網絡票選，從33種夜市美食中，
選出心儀的十大最受歡迎美食。總投票數為1.7
萬票，前三名分別為臭豆腐1,482票、蚵仔煎
1,279票、雞排1,025票，鹽酥雞、珍珠奶茶、地
瓜球、藥燉排骨、豆花、大腸蚵仔麵線、夜市牛
排則排名第四至第十位。

香港文匯報訊 據中通社報道，台灣屏東縣萬
丹鄉前晚發生嚴重車禍，楊姓女司機撞車肇事逃
逸後又撞上兩輛車，釀3死7傷慘劇，3名死者為
陸軍楊姓士官長及其一對兒女。台灣地區防務部
門昨日嚴厲譴責肇事逃逸者。
據屏東縣警局交通隊介紹，36歲任職護士的
楊姓女司機前晚近10時先撞上李姓男子私家車
後逃逸，繼續開了約200米，又攔腰再撞上楊姓
駕駛私家車，致其一家5口3死2傷，並波及行
經的第三輛車，第三輛車上3人也均受輕傷。
肇事逃逸的楊女重傷，也轉醫救治。楊女經酒

測後並沒酒駕，但是否有吸毒須待驗尿結果出
爐。楊女在醫院接受警方初步偵訊，對於肇事原
因只說「都不清楚」、「忘記了」。
該宗車禍中不幸死亡的父親及其一對兒女，已

確認是陸軍楊姓士官長和他的一對兒女。台灣地
區防務部門昨日就此發新聞稿說，陸軍第八軍團
第四地區支援指揮部楊姓士官長休假期間駕車載
妻子及3名子女外出，前晚行經萬丹和平西路段
時，遭楊姓女司機駕車猛烈撞擊。楊姓士官長妻
子輕傷及另一名女兒重傷，目前轉送高雄醫院搶
救中。

台北夜市十美食網選
「臭豆腐」居首

■■屏東萬丹嚴重車禍屏東萬丹嚴重車禍，，造成一家造成一家33口死亡口死亡。。
圖為被撞車輛毀損變形圖為被撞車輛毀損變形。。 中央社中央社

■■台北市政府完成為期五天的無人駕台北市政府完成為期五天的無人駕
駛巴士路測駛巴士路測，，下一階段將擴大實測範下一階段將擴大實測範
圍圍。。圖為台北市副市長林欽榮圖為台北市副市長林欽榮（（左左33））
現場聽取實驗報告現場聽取實驗報告。。 中央社中央社

◀▲無人駕駛巴士可載12人，試驗期
間車速為每小時20公里以下，遇障礙
物自動停止。 中央社


