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傳說每十萬株苜蓿草中，只有一株是四葉草，因為其葉片呈心形，找

到了四葉草就找到了幸運。罕見病患者如同四葉草一般稀有特別，

但他們面對的卻是莫大的挑戰，亟需要社會的了解與支持。同

時患上多發性骨骺發育不良及脊髓小腦萎縮症兩種罕見病

的陳蔚斯（Iris），其成長所經歷的困境更是叫人難以

想像：她自3歲至20歲間曾經歷過8次手術，在疾

病纏身近30年才確診，幾率是一億分之一。但

Iris沒有放棄，反而積極克服病魔，追求夢想和

興趣，更在病人組織中發光發熱，以生命影

響生命，向別人分享自己的故事，「要告

訴人們罕見病群體的存在，告訴大家有這

樣一群不幸的有需要的人。」

◆香港文匯報記者 鍾健文

罕見病患者互助罕見病患者互助
以生命影響生命以生命影響生命

受患病影響，Iris現在
再也沒有氣力吹奏單簧
管，但她並沒有因此放棄熱
愛的音樂。身為香港共融樂團
成員之一的她，是一位已考獲5

級資格的豎琴手，更即將挑戰7級考試，「希望有一
天能自己一個人在舞台上，順利演奏完一首歌。」

只要有心 人人可服務社會
Iris向記者表示，雖然彈奏豎琴時仍是會感到辛苦，需要

閉氣「谷力」，但仍然希望追尋夢想，爭取考獲教師資格，
她還覺得自己有一種使命感，希望透過音樂向社會推廣介紹罕見病，令大
眾對罕見病患者有更多關注和關心，「只要有心，人人都可以服務社會。」

試過潛水揚帆 玩過滑翔傘
除了演奏豎琴外，Iris也會不斷嘗試新事物和活動，「試新東西很開心」，她提到，例如自己

曾試過潛水和坐帆船，更玩過滑翔傘，雖然有些活動會讓她感到不適或辛苦，可一不可再，但
她笑言：「起碼有試過，知道是什麼一回事。」 ◆香港文匯報記者 鍾健文
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罕見病患者自身遭受極大痛苦和煎熬，他們的家
屬和照顧者也承受極大的壓力和辛酸。Alstrom症大
中華協會會長朱家豪的女兒是香港首位確診Alstrom

症患者，他昨日分享時表示，作為罕見病患者的家長和照顧者，在為
女兒求醫的過程中都感到十分無助和徬徨，因為每100萬人中只有1
人患有Alstrom症，香港的醫生根本不知道有該種疾病，更遑論治療
的手法，「連樣本化驗都要我們自費送去外國做。」
朱家豪直言，他是基於一個「自私」的動機，才成立Alstrom症大
中華協會：他希望聚集更多相同的患者，形成更大的力量，引起更大
的關注，從而幫助到女兒，希望以生命影響生命。

患者太少難獲社會關注
他形容，罕見病在香港其實是「偽命題」，因為特區政府根
本就沒有定義何謂「罕見病」，因此，他期望政府盡快為罕
見病訂下明確定義，並推出相應的政策和支援措施，同時
可以考慮與內地有關部門、病友及病友組織形成更好的聯繫，以更有效地幫助和治療包括Al-
strom症在內的各種罕見病，令病友們不至於因為人數太少而不獲社會關注，又希望香港
社會不要把罕見病患者看成很特別的群體，而是能像普通人般正常相處和交流。

同樣是罕見病患者家屬，《四葉草》作者之一、明愛專上學院護理系學
生楊令彤期望，社會大眾能多從罕見病患者的角度考慮，對他們給
予更多的關注、護理和愛，同時也鼓勵罕見病患者能夠多
欣賞自己。 ◆香港文匯報記者 鍾健文

患者家屬壓力大
為女求醫無助徬徨

由於罕見病種類極多，至少有7,000至8,000種，令現實中患者在社區並非
這麼「罕見」。目前，在香港每67個病人中，就有1個屬於不同種類的

罕見病患者。不過，有藥物可治療的罕見病只有500至700多種，患病的折磨
與痛苦實不足為外人道。

3歲至20歲經歷8次手術
在昨日香港中文大學罕見病群體學生義工服務隊為罕見病友撰寫的《尋找
四葉草──十七位罕見病友的生命故事》新書發布會上，Iris向出席者分享
細說其抗病經歷。
3歲前，Iris的左腳被診斷出先天性髖關節脫臼，整個童年都在醫院和學
校之間來回奔波，未入學經已接受了兩次手術，不僅留下一道疤痕陪同
成長，更使她成為「長短腳」。
但是，對被病魔盯上的她來說，這只是一個開始，小四時因右腳髖
關節脫臼需要進行重置手術，防止關節進一步磨損，當時年僅11歲
的她，便已經歷了4次手術。
好不容易終於升讀中學，Iris又出現脊椎45度側彎，需要進行
近乎「上帝造人式」的手術，將兩條肋骨抽出補到腰骨以支撐
身體，及後又因各種骨骼問題進行了3次手術，使得身體衰
弱的她，不得不放棄已考獲5級的單簧管興趣，更因而延
遲了兩年多才完成高考課程，入讀大專院校。

自3歲至20歲間經歷過8次手術的Iris，升讀
大專後以為疾病的痛苦都已過去，不料在她

大專最後一年的夏天突然出現吞嚥困
難，連轉身和呼吸都會喘氣及感

到乏力，病情更一直惡
化，令她最終

無法完成大專學業。
發病的第一年，她大部分時間都在床上度過，其間不斷埋怨和不解，「究竟

之前的多次手術是為了什麼？」她甚至出現抑鬱，長期的照顧也令她的母親
「撐不住」，母女二人會不時因雞毛蒜皮的小事出現紛爭，一度因為病情影響
了她和家人之間的關係。

加入病友組織「同病相助」
由於病情罕見資料較匱乏，Iris在對抗病魔過程中一直未能完全弄清患病因
由，直至2015年，她才正式確診同時患上與基因有關的多發性骨骺發育不良
及脊髓小腦萎縮症。過往路上的枷鎖，並沒有阻擋她前進的步伐，反而成為
了她服務病友的動力。約10年前，她透過網誌認識了一對患有肌肉萎縮症
的老夫妻，在他們的幫助下不僅學會了使用電動輪椅，更加入了一個病友
組織，擔任不同職位，希望能藉生命影響生命，改善罕見病友的生活。
不經不覺間，Iris已在病友組織中為病友服務多年，她感恩仍有健全

的頭腦可以工作和與別人分享自己的故事，目標是希望推動更多人認
識、了解及關心罕見病群體，真正達到共融。
Iris期望，政府能為罕見病下清晰定義，並提供相應而明確的醫療
及社福支援，讓病友不至於徬徨無助，「有條路知道怎樣走。」
她又期望，醫護界與藥業界能對病人多加一點心思，以及早識
別罕見病，做到及早用藥，從而幫助很多病人避免一生殘
障；社福界也可多加一點耐性，協調病人及照顧者調適
身心狀態，切實地改善他們的日常生活；最後，希
望社會大眾都能對罕見病群體多加一點同理
心，給予多些的學習、工作和社交機會，
減輕他們的壓力，「造就一個不枉此
生的罕見病患者大家庭。」

為令大眾更明白罕見病人的情
況，中大罕見病群體學生義工服務
隊今年創辦「『罕』真人圖書館」
計劃，招募17組合共68位來自醫
學院或社會科學院的大專生，共為
每組配對1位罕見病患者，透過最

少3次，每次約2.5至3小時的深度訪談，為病友撰寫
及出版一本自傳式生命故事集《尋找四葉草─十七
位罕見病友的生命故事》，希望幫助他們重新理解自
己的生命，聚焦於其生命正面之處。
義工隊主席及計劃創辦人、中大護理學系五年級生

周鴻揚昨日表示，大部分的罕見病患者都面對「有病冇

藥醫，有藥冇錢醫」的難題，而問題的癥結永遠來自
「成本效益」4個字：每個罕見病的患者人口比例都很
少，可能最少數千人才有一個，「因此藥廠往往都不太
願意投入資金研發，就算研發出來藥費都很貴。」

望醫療政策關注罕見病群體
他說，要解決這個問題，不但需要社會醫療政策的
完善，更需要社會大眾關注去促成這件事，「這個都
是創立計劃的初衷，希望病友的故事能夠感動更多的
人，以生命故事的方式呈現在大家的眼前。」
周鴻揚介紹，《尋找四葉草─十七位罕見病友

的生命故事》中有17個不同病友的經歷，再加上

相關的教育文章，令
讀者除了藉閱讀病患
的傳記，設身處地了
解病友的需求外，更
可以透過閱讀相關的
科普文章了解罕見病
背後的病理，加深對
罕見病的認識，從而
提升對罕見病議題的

關注度，同時也希望日後擬定醫療政策時能更細緻
地關注罕見病群體的需求。
為對罕見病患者及參與學生帶來裨益，周鴻揚表示，將

會捐贈19,000本書籍予醫院管理局所有臨床部門、中大醫
學院、港大醫學院及其他機構，價值逾200萬港元，預期
能接觸超過5萬名醫護人員，希望藉着捐贈書本，讓公立
醫院的醫護人員、醫學院的老師和學生，有更多機會熟悉
罕見病議題，建立醫患同行的同理心，開拓他們對罕見病
的了解，體會到病友與其照顧者的處境。
此外，由於現時香港罕見病的學術研究十分匱乏，

普遍集中於實驗室的生物醫學研究，周鴻揚宣布會創
辦一個由學生主導的研究團隊，一方面為同學提供學
術研究經驗，另一方面為社會提供與罕見病有關的科
學數據，並就社會福利及支援、社會標籤及誤解以及
精神健康作研究。 ◆香港文匯報記者 鍾健文

計劃創辦「『罕』真人圖書館」
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堅強女子身患兩種頑疾 不退縮續追夢

◀ 陳蔚斯（左）和病友
出席《尋找四葉草——
十七位罕見病友的生命
故事》新書發布會。

香港文匯報記者 攝

◆義工隊主席及計劃創
辦人、中大護理學系五
年級生周鴻揚。

香港文匯報記者 攝

◆陳蔚斯演奏豎琴。 受訪者供圖
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◆◆陳蔚斯玩滑翔傘陳蔚斯玩滑翔傘。。 受訪者供圖受訪者供圖

▲陳蔚斯嘗試潛水。
受訪者供圖 ◆患者家屬朱家豪（右）和《四葉

草》作者之一楊令彤（左）。
香港文匯報記者 攝

◆新書封面。
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