
罕病難敵摯愛 母助女歎世界
阿媽20多年貼身照顧「迷你症」少女明知唔會好仍快樂
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香港文匯報訊（記者 文森）「黃牛」成
風，不少市民亦曾一票難求、「硬食」炒
價。民政事務局日前向立法會提交文件，考
慮修訂《公眾娛樂場所條例》，打擊門票轉
售圖利活動。創新及科技局局長楊偉雄昨日
透露，最近曾與康文署合作，透過「抗機械
人」程式技術打擊「黃牛」，效果不俗，冀
可吸引更多初創企業加入。

楊偉雄昨日出席電台節目時說，政府計劃
明年成立「智慧政府創新實驗室」，希望透
過計劃，讓業界更了解政府部門需求，業界
同時可透過創科局的幫助，令產品及服務可
通過測試及認證。
他舉例，局方最近與康文署正研究方案打

擊「黃牛」，曾試用「抗機械人」程式技
術，令市民網上購票時，可以避免黃牛黨捷

足先登購得門票，讓市民更容易購票。
據了解，過去不少「黃牛」會使用自動程
式機械人進入售票網，並創造多個分身大量
購入門票。

楊偉雄盼更多初創企獻策
楊偉雄續說，根據最近數次賣票經驗，

「抗機械人」程式技術成果不俗。他希望可

吸引更多初創企業加入「智慧政府創新實驗
室」，為政府提交建議。
楊偉雄提到，「數碼個人身份」（eID）

預料最快2020年中，可於20項常用政府服
務中使用，包括申請公屋、申請駕駛執照
及交稅等，而 2021 年將增加至 100 項服
務。
他強調，「數碼個人身份」並非電子版身

份證，並不會儲存個人資料，屆時市民可利
用聲紋及指紋等認證加密，認證由政府負
責，「過程安全、可靠及統一」。

遏黃牛黨網上炒飛「抗機械人」App見功

家居維修義工隊 幫到基層好開心
市建局已於今年6月

和8月，分別在九龍城
和深水埗區推行「守望

相助」家居維修先導計劃。其中九龍城區共
招募60名九龍城區居民擔任家居維修大
使，包括6名持有水電工牌的維修師傅，義
工收到申請個案後會進行家訪，評估其家居
潛在的維修和安全問題，再根據需要安排維
修師傅跟進，維修成本全數由市建局支付。
截至今年11月，市建局在九龍城區共接

獲132宗維修個案，當中有122宗已完成維
修，其中65%是獨居長者及長者夫婦，24%屬基層家庭。最
多住戶水喉、洗手盆及廁所水箱出問題，佔整體四成，35%
是電掣、電器、電力及照明裝置，其他包括修補石屎、安裝
扶手及掛架等。

擬推新一輪計劃 為期6個月
市建局表示，有見第一期計劃需求甚殷，將籌備推展新一

輪計劃，為期6個月。
至於在深水埗區，市建局一共收到45宗維修個案，當中

32宗已完成維修，當中七成半是劏房戶，36%是獨居長者；
需要維修的個案類別以水龍頭、水喉及廁所水泵最多，佔
32%，小型電器佔27%，更換門、窗及門鎖佔18%，其他
14%有關維修及更換照明系統。
計劃受助人之一、今年71歲的獨居長者周女士，早前去
旅行手臂受傷，無法更換廚房壞掉的光管，惟坊間裝修公司
聲稱更換項目太少而不願上門。
她對市建局的計劃較有信心，「街邊師傅上樓最少要500

蚊，亦驚佢唔老實報大數，這個計劃由市建局資助，並與區
議員合辦，會安心一點。」 ■香港文匯報記者 岑志剛
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香港文匯報訊（記者 岑志剛）香
港舊區人口老化，不少長者戶缺乏
家居維修保養意識，導致樓宇日久
失修。市區重建局今年 6月推出
「守望相助」家居維修計劃，夥拍
地區居民協會、非政府機構和區議
員，為基層家庭及長者，提供免費
家居維修服務，加強住戶的家居維
修保養意識。

60龍城居民任維修大使
市建局於今年6月和8月，分別在

九龍城和深水埗區推行「守望相
助」家居維修計劃的先導計劃。其
中九龍城區共招募60名九龍城區居
民擔任家居維修大使，包括6名持
有水電工牌的維修師傅，今年69歲
的余悅湛便是其中之一。
在土瓜灣定居45年的余師傅，自
16歲起學習水電維修。他指區內人
口老化，不少舊樓住戶均是長者，
無法親自維修家居，「好多年紀好
大，可能中過風，燈膽都換唔
到。」
為了協助有需要的街坊，早已退
休的余師傅決定重操故業，毅然加

入義工行列，義務為街坊進行家居
維修，同時教授長者家居保養知
識，分文不收。

「婆婆有返電視睇 好多謝我哋」
家居維修種類五花八門，由更換

光管和電器插座，到修理水箱和石
屎剝落，均由這六人義工隊一手包
辦。
他憶述，早前超強颱風「山竹」

襲港，一名居住在舊樓婆婆，其電
線天線被強風吹毀，長達一個星期
接收不到電視訊號，只能以收音機
接收外界資訊，需要更換新的「魚
骨天線」，「電視機是好多老人家
唯一娛樂，她有返電視睇，好多謝
我哋。」
不過，並非所有個案都能圓滿修

好，義工隊只能為家居作小型維修，
例如簡單修補石屎剝落，但若涉及大
型工程，仍需交由承建商處理。
余師傅指出，有長者戶家中鐵

製水管使用數十年，水管內部已
「生晒嘢」，流出啡色銹水，但
換喉費用高昂，戶主不願更換，
「我話錢好緊要，但命仔也好緊

要，水是日日飲
用的，為了錢而
失去健康，是否
值得呢？」故希
望政府可資助長
者更換。
他又指，部分

個案銹蝕情況嚴
重，需要更換全
部喉管，加上喉
管設於牆外，需
要搭棚處理，並
非義工隊能力範
圍。
在服務過程中，余師傅亦發現不

少舊樓環境十分惡劣，不宜居住，
「好多唐樓門口無燈，好多時要自
攜電筒上樓。」部分樓宇更是「鹹
水樓」，樓梯牆身和天花已千瘡百
孔，曾有個案因所住樓宇頂樓漏
水，竟要在單位內搭起帳幕遮擋。
他希望市建局盡快重建樓齡大的舊
樓，改善居住環境。

「行十層樓幫到人唔覺攰」
被問到工作最辛苦的部分，余師

傅指出，九龍城區大部分舊樓均沒有
升降機，義工隊要攀上八層、九層樓
梯，才能到達需要維修的單位，在炎
夏中對體力和腳力是一大考驗，「真
係身水身汗，不過幫到人，就算要行
十層樓，都唔覺得攰。」
他並指自己已經退休，錢財並不

重要，只是志在做義工，家人亦十
分支持。同屬義工隊成員的蔣金財
更指，曾在街上偶遇受助住戶向他
道謝，「個女同佢爸爸介紹：『就
係這個叔叔幫我哋』，嗰種開心真
係難以形容。」

■周女士
香港文匯報

記者
岑志剛 攝

■■維修大使出動維修大使出動，，幫助長者維修幫助長者維修
家居家居。。香港文匯報記者岑志剛香港文匯報記者岑志剛 攝攝

博覽會亮燈儀式邀來行政長官林鄭
月娥、創科局局長楊偉雄、食衛

局副局長徐德義等任主禮嘉賓。

「關愛一站通」App助找同路人
香港天使綜合症基金會主席陳陳朝
芸致辭時說，罕見病人與家屬，都在
人生路艱難跋涉，我們有幸得到「創
科生活基金」批出資金建立「關愛一
站通」手機程式，建立一個溝通平
台，讓大家找到同路人，不再孤單。

體型如3歲童 表情開朗平靜
周曉燕今年24歲，患有黏多醣症第
四型，除了頭部，全身幼細扭曲，不
能站立，體型猶如3歲小童，但她表
情開朗平靜：「我現在只希望開心快
樂過每一天。」
黏多醣症是先天性新陳代謝異常疾
病，由於身體缺乏一種酵素，導致身
體多個器官受到破壞，影響骨骼發育
等。全香港大概有30位至40位黏多
醣症患者。
周曉燕出生時與一般兒童無異，性
格恬靜十分可愛。噩夢發生在快4歲
時候，她玩鞦韆時跌斷頸骨，引至高
位癱瘓。
醫生為她做頸椎手術時發現，她的
頸椎發育不善，之後經過系列檢查，
才確認她是黏多醣症患者。由於骨骼
發育不善，之後又做過盆骨、大腿等
矯形手術，以免壓抑內臟、危及生
命。
不過，周曉燕之後拒絕沒完沒了的
手術，「我跟醫生說，我不想做手術
了，太痛苦。」
雖然承受沒完沒了的病痛折磨，但

周曉燕最大的煩惱，卻是不能生活自
理，沖涼、上廁所，都需要媽媽貼身
照顧，「我的病不可能好轉，只會愈
來愈差。剩下的日子，我都告訴自
己，一定要開心生活，每一天都要保
持開心。」
周曉燕最開心，是與媽媽一齊去日

本旅行，「想不到我也能坐上飛機，
去別的國家看一看。日本的公廁很乾
淨，無障礙設施很完善。我和媽媽到
處看看，品嚐日本美食，很高興。」
見女兒那麼喜歡旅行，雖然大費周

章，周母仍帶她去日本玩了四次、五
次。
周母說，知道如此可愛的女兒得到

這個不治之症，起初當然很絕望，
「但只能接受現實，前路雖然崎嶇，
只能和女兒堅持走下去，盡量給女兒
最好的照顧。現在看着女兒的身體不
斷變差，是我心中最痛。好在囡囡很
樂觀，人總有一死，我們只能活一
天、算一天。」
小腦萎縮症協會創會主席曹綺雯表

示，父親四十多歲後出現步履不穩，
肢體搖晃的症狀，晚年肢體乏力不能
站立，只能輪椅代步。
她們六兄妹，三個哥哥和一個姐姐

都在四十多歲時出現同樣症狀，這才
確診是患了罕見病「小腦萎縮症」，
這個病是基因突變導致，但有很強遺
傳性，患者子女不分性別有50%患病
機率。
她說：「這個病沒得醫，只能靠復

健治療延緩退化程度。香港大概有
300位小腦萎縮症患者，因此我成立
這個協會，讓大家能互相交流，一齊
努力進行復健訓練。」

香港文匯報訊（記者 殷翔）「香港天使綜合症基金會」昨

日於九龍灣國際展覽中心舉行「罕愛同行」博覽會，30個由不

同罕見病組織及傷健支援機構擺設的攤位，詳列本港各種罕見

病資料，及各界對傷健人士的支援途徑，希望引起公眾對罕見

病的關注。數百罕見病患者及傷健人士入場參觀，相互交流。

有患上黏多醣症、體型猶如3歲小童的24歲少女分享，知道自

己病情不會好轉，但會開心快樂地過每一天，而媽媽20年來亦

不辭勞苦貼身照顧，更多次帶她去日本旅行，見識世界，盡顯

母愛偉大。

續援新藥新療法「燃點希望」

■特首林鄭月娥問候罕見病患者。 香港文匯報記者梁祖彝 攝

香港文匯報訊（記者 殷翔）行政長官林鄭月
娥昨日出席「罕愛同行」博覽會致辭時表示，
這次活動的主題「罕愛同行」，與最新一份施
政報告的主題「堅定前行、燃點希望」不謀而
合。特區政府十分願意成為所有病友和照顧者
同行的夥伴，會繼續與醫管局緊密合作，透過
專業跨部門團隊為罕見病患者提供多方面支
援，包括診斷、治療及復康方面。
林鄭月娥表示，隨着醫療科技的進步，現在

市場出現新的藥物可以治療各種疾病。我們很
明白病人和家屬對引入新藥的期盼，希望我們

能早日於香港使用這些新的藥物治療他們的疾
病，包括罕見病。
醫管局會繼續密切跟進這些新藥物的研發和

醫學實證，透過適當機制，由專家定期評估這
些新藥，不時擴大藥物名冊的涵蓋範圍，並會
與藥商進行磋商，讓更多病人可以盡早獲得安
全和有效的藥物治療。
她說，在政府和醫管局努力下，今年較早前

我們成功為脊髓肌肉萎縮症（SMA）患者引入
一隻新藥，至今已經有6名患者開展療程。她
表示，上星期六邀請了脊髓肌肉萎縮症慈善基

金的患者和家長來到禮賓府，見到一些已開展
療程的患者情況有顯著改善，感到非常安慰。

不能將藥廠「擺上枱」
林鄭月娥並表示，雖然治療罕見病的新藥

物十分昂貴，但希望社會不要過分負面批評
藥廠，因為要發明一種罕見病藥物需要龐大
基金，若要持續研發治療罕見病的新藥，藥
廠便要從市場上賺取回報，因此政府不能將
藥廠「擺上枱」，要求以平價供應藥物。
她續說，為進一步減輕罕見病家庭的經濟負

擔，政府會優化撒瑪利亞基金和關愛基金轄下
的醫療援助經濟審查機制，避免因昂貴藥費而
耗用相關家庭的資產。

■「罕愛同行」博覽會昨日於九龍灣國際展覽中心舉行。
香港文匯報記者梁祖彝 攝

■黏多醣症患者周曉燕和其家人。
香港文匯報記者梁祖彝 攝
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