
每個孩子都是父母心目中的小天使，印
豪亦一樣，唯一不同的是，他患上 「天使綜
合症」，名副其實是 「落入凡間的小天使」
。此罕見病病因是第15條染色體突變，導致
中度至嚴重智障、癲癇、過度活躍及語言障
礙等；患者時常露出天使般的微笑，這個病
因而得名。

智商永留兩三歲
「小天使」是早產嬰兒，幾個月大時，

各方面發展都比同齡孩子遲緩，俗語所說的
「三仆、六坐、九扶籬」，通通不達標。印

豪媽本也不以為意，直至印豪半歲時，見他
仍未懂轉身才驚覺不妥，帶他四處求醫。到
印豪兩歲時，終被轉介到伊利沙伯醫院接受
遺傳科檢驗，證實患上這個罕見病。

「一直以為個仔只係發展遲緩，日後會
改善，當聽到醫生話佢永遠只有兩、三歲智
商嗰陣，我覺得無晒希望。」談到這裏，印
豪媽頓了一頓，換上輕快聲線續道： 「呆咗
幾分鐘，定神後，我又覺得即使個仔係咁，
都無乜大不了，只想知有咩方法可以幫
到佢。」

詎料，小天使的不幸接踵而來。在2015
年2月，農曆大年初四那天，印豪去拜年後
突然食慾不振，又發高燒，服藥後卧床昏睡
；不久，更不停抽搐，口嘔白沫，送醫院檢
查證患H3N2流感。由於抽筋太久，導致右
半邊身缺血性中風，至今仍未完全康復。

猶幸印豪媽樂觀積極，未有被打沉，為
兒子安排連串物理治療。在她衣不解帶的照
料下，印豪慢慢學懂走路。 「佢五歲嗰陣，

成功踏出第一步，雖然只係行咗幾步，我已
經好驚喜。個仔識得行，對我嚟講好重要！
」印豪現時開始牙牙學語，含糊地喚一聲：
「媽媽」，媽媽甜在心。

印豪媽說，天使綜合症雖然屬於無藥可
醫的罕見病，惟接受物理治療仍然有助肢體
發展。 「最想政府可以增加物理治療的撥款
，單靠幾個月一次的物理治療，遠遠唔足夠
。」她深信，可愛的小天使仍然有很大的翱
翔空間；給予最好的資源幫助印豪成長，是
一家人的共同目標。

部分罕見病藥副作用大
罕見病無藥可醫，固然無助，即使部分

罕見病可靠藥物控制病情，但仍可能引致嚴
重副作用；40餘歲的結節性硬化症患者Peter

，曾因此而與死神擦身而過。
「30幾歲嗰陣，一次肚痛入院，發現有

腫瘤爆裂內出血，留院成個月後，發現基
因突變，被確診患上結節性硬化症。
呢個病會令我全身器官失控咁長滿大
小不一嘅腫瘤，仲隨時會爆。」Peter
無奈指出，服用能控制結節性硬化症
的mTOR抑制劑後，身體出現多種難
以抵受的副作用，不服藥，器官會衰
竭，現時只能減藥，暫時控制病情。

「隻藥副作用太厲害，我好驚會
頂唔順。喺今年初腎臟腫瘤爆裂，嗰刻以為
會死。」他稱，結節性硬化症至今仍是不治
之症，他盼望有機會換腎保命，或有生之年
，有藥廠研製出減低藥物副作用的新藥。

醫管局昨日公布
；前日內科病房佔用
率為112%，15間設有
急症內科住院病人服
務的公立醫院，除仁
濟醫院達99%，其餘全
部爆滿，當中伊利沙
伯醫院、將軍澳醫院
、聯合醫院及明愛醫
院的佔用率超過120%
，明愛醫院更達127%
，為同日最高。

急症室續迫爆

智愷造口持續出血

專 題 故 事 大公報記者 劉心（文） 李小榣（圖）

GoGoVan撞壆 跟車女客拋地慘死
【大公報訊】突發組報道：黃大仙昨

晚發生致命車禍！一輛GoGoVan沿龍翔
道往沙田方向行駛，行駛至斧山道交界時
，疑失控撞向石壆，車上一名女乘客被拋
出車外，浴血倒卧路面，地下遺留一條十
米長血路。她被送院搶救證實不治，死者
母親得悉噩耗，哭成淚人，需由親友攙扶
，場面令人心酸。

昨晚八時許，鄭姓司機
（28歲），駕駛GoGoVan
沿龍翔道左轉入斧山道，駛

上大老山隧道時，失控撞石壆後再撞毀一
支燈柱，然後衝前約30米打橫亙路中。客
貨車右邊車門被劏開飛脫，坐於中間座位
的姓謝（32歲）女貨主被拋出車外，吐血
昏迷倒卧路邊，司機受傷被困車廂。

遺下十米血路
消防員到場將司機救出，據悉，涉事

司機一臉驚恐，他通過酒精測試後，被警
方帶走調查。至於女乘客送院搶救，惟返
魂無術。現場遺下一條十米長血路。

據悉，女乘客電召客貨車往馬鞍山，
詎料途中遇意外慘死，她當時坐中排座位
，座位設有安全帶，未知事發時有否佩戴
。消息稱，涉事客貨車車廂遺留一副眼鏡
及一隻波鞋，另一隻波鞋則飛出車外。

GoGoVan發言人表示，涉事貨車司
機近期始與公司合作，意外事發時正載貨
取酬，女死者為跟車乘客，公司暫未能聯
絡司機了解事件。

13個月大的小智愷患罕見心臟病救心續命，引起社會對兒童患嚴重疾病的關注。隨着
香港兒童醫院去年底開幕，罕見病資料庫及數據中心亦隨之啟用，對於治療罕見病進程來
說，不啻是一個好消息。然而，香港每67人中便有一人患上罕見病，不少患者與其家人一
直面對不同困境，部分 「有藥醫」 患者，要面對嚴重副作用。

八歲的羅印豪是暫仍 「無藥可醫」 的患者，他患上 「天使綜合症」 ，心智永遠不會長
大，印豪媽無悔無怨悉心看顧這位「落入凡間的小天使」，終等到兒子喚一聲 「媽媽」 ，感
動得熱淚盈眶。她希望政府增撥資源，讓兒子接受更多物理治療，深信小天使終可翱翔。

罕見病無藥可醫 長不大常掛笑臉
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罕見病人佔本港人
口約1.5%，成為公營醫
療系統要解決的問題。
結節性硬化症協會主席

阮佩玲希望，政府能放寬藥物名冊門
檻，讓每個病患者都可服用mTOR抑
制劑。 「已有數據支持，年紀愈細嘅
患者服用呢隻藥，效用愈大；喺香港
呢個咁富裕文明嘅社會，有藥醫，但
無錢食，完全講唔過去。」

醫院局將推兩資助措施
而香港天使綜合症基金會創辦人

Joson Chan則指出，天使綜合症至今
無藥可醫，但市民可在衣食住行上伸
出援手，改善患者與其家庭的生活質
素。他在去年更設計了手機應用程式
「關愛一站通」，為有特殊需要家庭

提供有用資訊。
醫管局發言人表示，局方會因應

病人的臨床情況和需要，由不同專科
和跨專業的醫護團隊，照顧不常見疾
病患者的治療和護理需要。同時，局
方更計劃在2019年2月中開始，推行
兩項優化病人家庭每年可動用的財務
資源措施，以處理藥物資助的申請個
案。

想進一步了解天使綜合症，可瀏
覽基金會網頁。
網址：www.hkasf.org

團體冀放寬藥物名冊門檻
伸援
手

耗資130億元興建的香港兒童
醫院早前開幕，其中一項突破，就
是集中文大學六個學院專家之長，
成立 「卓越兒童健康研究所」。中

大醫學院院長陳家亮表示，研究所把分
析從兒童醫院收集的資料和數據，鑽
研有關兒童癌症及罕見病等多個範
疇。

該研究所設有全港首個可存放60萬
至70萬個樣本的大型生物資料庫及數據
中心，將會分析兒童癌症、罕見病、心
血管遺傳和基因組學等數據。在明年第
一季更會與內地合作，追蹤約10萬名兩
地新生兒的情況。研究所除有醫學院專
家外，亦有來自文學院、教育學院、工
程學院、理學院及社會科學院的專家，
集思廣益，研究如言語障礙、自閉症、
讀寫障礙及心理發展等常見兒童問題。

話
你知

兒童醫院設研究所

本港踏入冬季流感高峰期，衛生署
衛生防護中心昨公布，正在調查四宗兒
童感染甲型流感的嚴重個案。

衛生署調查顯示，一名四歲男童自
上月28日起出現發燒、咳嗽帶痰和流鼻
水等病徵，確診為甲型流感併發嚴重肺
炎，現時情況嚴重，該男童已接種今季
季節性流感疫苗。另外，四歲女童自12
月26日起出現發燒、咳嗽、流鼻水、食

慾不振和嘔吐等病徵，確診患甲型流感
併發嚴重肺炎，情況嚴重；六歲女童自
本月1日起發燒、咳嗽和嘔吐等，確診
為甲型流感併發腦炎，情況危殆；七歲
男童自上月29日起出現發燒、咳嗽和流
鼻水等病徵，並於本月3日出現抽搐，
現時情況穩定，三人均沒有接種疫苗。

衛生防護中心發言人表示，由於人
體在接種疫苗後需約兩星期產生抗體，
特別提醒未有接種今季流感疫苗的兒童
、50至64歲人士、長者和長期病患者，
盡早接種流感疫苗，並呼籲市民保持警
覺，做好個人保護措施，預防流感。

四童染甲流 其一危殆
流 感 高 峰
大公報記者林海莹

【大公報訊】九龍醫院一名56歲接受衛生署隔離令的肺
結核病住院男病人，周三（2日）強行離開病房，保安員阻
止無果。醫管局昨日公布該宗事件，指該名男病人因開放性
肺結核病，在九龍醫院胸肺內科病房接受衛生署隔離令住院
，他強行離開後，保安員也在醫院範圍找尋。院方非常重視
事件，已即時聯絡病人家屬及呈報衛生署衛生防護中心胸肺
科，亦會全力配合警方調查。發言人指出，由於該名病人已
留院一個月，並接受肺結核病藥物治療，加上肺結核病需要
長時間緊密接觸才有可能受到感染，故市民受感染的風險較
低。

九龍醫院表示，該名男病人身高約1.64米、瘦身材、黑
色短頭髮，市民若發現，請通知警方或致電醫院熱線3129
7111。

肺癆病人強行離開九龍醫院

▲▼Peter不時要出入醫院覆
診，他指服用mTOR抑制劑
使身體出現多種副作用

▼香港兒童醫院設罕見病資料庫及數據中
心，鑽研治療兒童癌症及罕見病

▲爸爸經常帶印豪出外遊玩，一家的
共同目標是給予最好的資源，幫助印
豪成長

◀印豪每天
穿上物理治
療鞋子上學

􀎠􀎠小天使小天使􀎡􀎡盼獲支援盼獲支援
母信他朝可翱翔母信他朝可翱翔

◀阮佩玲冀
放寬藥物名
冊門檻，讓
每個病患者
都有藥醫

▼印豪在約兩歲時，確診患上
罕見的 「天使綜合症」

▶GoGoVan在黃大仙失控撞壆，女乘
客拋出車外，送院證實不治 網上圖片

▶

智愷跟已去世的哥哥一樣，遺傳了
罕見的限制性心肌病

【大公報訊】患罕見病的13個月大BB許智愷急
需求心續命。據了解，小智愷昨情況仍然危殆，胸
口造口出血情況持續，接受電腦掃描，檢查胸口及
腦部是否有血塊。瑪麗醫院心胸外科部門主管區永

谷早前在記招上曾指， 「如果血塊上腦，就
可能會導致缺血性中風或腦出血」。

患有限制性心肌病的小智愷，去年7月
心臟開始衰竭，12月感冒發燒令病情惡化
，人工心肺機未能幫助心臟復原，現須安
裝 「外置人工雙心室輔助裝置」圖穩定病
情，以換取時間換心延續生命。他現時是
O+血型同等身形輪候首位，亦是香港史
上最年輕求心病人。香港器官捐贈行動
組召集人周嘉歡稱，本港器官捐贈者多
數是中風死亡病人，本港過往也未試過
為如此年輕的病人作器官移植。


