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疾病可以罕見 關顧不能罕見
中大學生義工隊深度訪談撰寫17位病友生命故事

木槿花開，訴說着一份獨特的溫柔

與堅韌。過去數年間，香港中文大學

護理學院學生周鴻揚參與並帶領學生義工隊，

積極支援及服務罕見病患者與家屬。對他來

說，每一名罕見病病友都如同木槿花般，面對

命途上的嚴峻挑戰，依然對生命充滿熱誠和毅

力。然而，一場新冠疫情席捲全球，除進一步

威脅罕見病患者健康，社交限聚亦剝奪了他們

與「同路人」互相扶持的機會。最令周鴻揚唏

噓的，是一名脊髓性肌肉萎縮症（SMA）病友，

加入互助協會三年，還沒有參與過任何聚會便

不幸離世。為讓罕見病患者能夠被看見、被理

解，周鴻揚與義工隊員出心出力，透過深度訪

談書寫一位位病友的生命故事，希望能推動大

眾關心這些「罕有」的有需要人士，達成「社

會不再有人被忽略」的心願。

◆香港文匯報記者 鍾健文

大多數罕見病是由基因突變或遺傳的基因缺陷導致，
患者普遍面對沒有藥物應對只能依賴紓緩治療，或

即使有藥可醫但價格高昂的問題。周鴻揚近日接受香港
文匯報記者訪問，指除了藥物與治療等長期困擾外，持
續疫情亦令罕見病患者的處境雪上加霜。
他表示，由於病友們身體質素相對較差，若不幸中
招，不僅容易引發不同的併發症，感染後的死亡風險亦
較一般人高出數倍；而疫苗方面，病友對副作用的憂慮
也遠較普通人深，一旦未能克服恐懼又未能取得「免針
紙」，出入便大受影響。
對大部分罕見病病友來說，醫藥費已佔日常支出八九成，
「基本上用了整副身家去醫病。」疫情初期防疫物資供應
緊張引致價格高企，也增加他們的經濟負擔。周鴻揚提到，

對罕見病病友而言，「同路人」極為重要，由於一般人很
難理解他們的處境，哪怕如義工服務也只是很短暫的陪伴，
「同路人」才是長期一起互相支持的戰友。

病友入會三年未及參與聚會便離世
然而，疫情使得很多事情都停擺了，包括病友之間的
聚會，在限聚令下，以往藉以維繫和增進病友之間感情
和關係的活動都被取消。早前他更得知，一名患有SMA
病友三年前加入香港肌健協會以來還未有機會參與協會
聚會或活動，便於不久前不幸過身，令他深感唏噓。
罕見病病友的心理健康固然需要關注，周鴻揚強調，他

們的照顧者同樣面對巨大壓力，既要照顧病友日常起居飲
食、大小二便，亦要應付龐大醫療支出，日夜相對但對病
情無能為力，長久容易產生抑鬱和焦慮等精神問題。因此
義工服務隊的其中一個工作重點，就是對照顧者作出適切
的支援。

多問多關心 已經很不同
那麼，社會可以為罕見病病友做什麼？「多些關心、多

些包容、多些理解和多些支持。這些對普羅大眾而言好像
微不足道，但是對他們來說卻有着質的轉變。」周鴻揚

說，社會一般對於罕見病患者的印象是「殘疾者」、「用
好多錢都醫治不好」，但是鮮有認真去理解他們的真正需
要，「多問一句、關心多點，就已經很不同。」
旁人的不理解，甚至歧視是罕見病病友的精神壓力其

中一個主要來源，這也是為什麼周鴻揚所在的中大罕見
病群體學生義工服務隊，組織70名各大專院校學生，把
病友經歷寫成《尋找四葉草─十七位罕見病友的生命故
事》一書出版的原因，「我們希望書本能夠不斷被傳
閱，讓更多人認識，發揮一點點作用。」
放棄很容易，堅持下去才艱難。周鴻揚覺得，每一位罕

見病友都能以溫柔的堅持，展示出對生命的熱誠和毅力，
在奮鬥的過程中絕對不容易，部分甚至一度想放棄，但是
最終都能夠堅持下去，「他們每一位都是值得敬佩的勇士
和鬥士！」

勉年輕人投身義工 認識罕見病
他特別鼓勵年輕人可以投身義工行列，讓大眾更加認

識罕見病，「只有先去認識和理解，才能夠明白可以怎
樣給予更多的幫助。」並希望透過自己和義工隊的行
動，推動大家多些關心社會的少數，直至再沒有被忽略
的人。

單一罕見病
往往要每十萬以
至百萬人口以上
才有一人患上，
然而罕見病種類
多達8,000種，

有推算全港各種罕見病患者群體或
達十萬人。周鴻揚認為，由於現時
香港的醫療體制中並未為罕見病設
立集中化治療，致令容易出現「頭
痛醫頭，腳痛醫腳」的專科分散問
題。另外欠缺可負擔的藥物治療，
也令患者相當困擾，他希望特區政
府以及社會各界能提供更多的資助
和支援，不要等到有患者「出
事」，才真正重視他們的需求。
他表示，以結節性硬化症為例，

患者需要接受腎科、內科、外科、
腫瘤科等不同專科的診治，不過，
專科醫生多偏重在自身專業範疇，
未必能為患者作全面且系統化治
療，「就像一架車很多零件壞了，
但是每次都只能夠零散地換換輪胎
或者其他部件，治療效果往往受影
響。」他希望能有更多醫生針對罕
見病進行專業和全面的培訓，以更
好地幫助病友。
藥物方面，周鴻揚提到，真正有
治療藥物的罕見病約只有500種至
700種，其餘多只能針對病徵作紓
緩治療；而由於患者人數較少，藥
廠也欠缺誘因投入研發，即使成功
生產藥費亦很高昂，加上本港藥物
註冊程序需時較長，部分有能力負
擔藥費的患者亦只能向外國購買
「水貨藥」，這些狀況令香港罕見
病患者面對重重困境。

◆香港文匯報記者 鍾健文
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香港文匯報訊（記者 吳健怡）九巴「尋．耆．跡」
計劃，利用全線車隊的信息系統及八達通卡號碼，協
助家屬尋回患有認知障礙症而走失的長者，今年平均
每月接獲15宗尋人求助。九巴傳訊及公共事務部主管
簡學悕表示，今年6月份整個系統再度全面升級，並通
過系統成功尋回兩位長者。其中一名長者更在冬至前
尋回，順利與家人大團圓。

失蹤長者上車「咇咇」響亮紅燈
九巴日前舉行記者會介紹該計劃，簡學悕即場示範

系統運作，當家人透過尋人專線及「App1933」刊登尋
人啟事後，若系統偵測到失蹤長者登上九巴車輛及使
用已登記的八達通卡繳付車資時，不出3秒內車長軚盤
右上方駕駛提示器會發出特別「咇咇」聲響5秒至10
秒，兼亮起紅燈。
九巴車務督察張威廉就在本月協助尋回71歲的曾伯

伯，當時收到通知、偵測到曾伯伯登上往葵涌邨的

40X路線巴士，張威廉憑經驗到綠
楊新邨巴士站登車找曾伯伯，在不
打擾其他乘客情況下，他先安撫及
帶曾伯伯落車，「我那個時候只有
一個想法，馬上冬至了，盡快找回
伯伯，讓他們一家團聚。而我找回
伯伯時候，他是清醒的，但是起初
他不信任我，以為我是壞人，經過
和伯伯幾分鐘的溝通之後，他知道
女兒擔心自己，因此也配合落車，
而其他乘客也體諒我們。」下車後，經張督察通知，
曾伯伯的女兒馬上開車趕到現場接回父親。
九巴車務督察陳嘉濠則曾協助尋回81歲、失蹤3天

的王伯伯。陳嘉濠表示，巴士上裝置發出警號與亮燈
通知車長，讓車長留意到車廂內有失蹤長者，但為免
阻礙其他乘客，車輛繼續前往裕民坊後，才帶王伯伯
到站長室休息，等趕到現場的兒子把王伯伯接走。

僅四成半能憑八達通號碼尋「耆」
簡學悕透露，今年平均每月接獲15宗要求協助尋找

失蹤長者的求助，只有四成半能獲得家屬提供八達通
卡號碼來協助尋人。九巴呼籲市民要記下家中長者，
特別是患有認知障礙症家人的八達通卡號碼，以便一
旦不幸走失，也能提高尋回的機會。

九巴推「尋．耆．跡」計劃 讓走失翁團圓過冬

◀周鴻揚與他喜愛的中大崇基學院未圓湖
畔。 香港文匯報記者郭木又 攝

▲中大罕見病群體學生義工隊早前出版了
《尋找四葉草—十七位罕見病友的生命故
事》一書。圖為周鴻揚（左）在新書發布會與
病友合照。 資料圖片

◆九巴「尋．耆．跡」計劃，利用全線車隊的信息
系統及八達通卡號碼，協助家屬尋回患有認知障
礙症而走失的長者。 香港文匯報記者吳健怡 攝

▲▶當走失長者上車拍八達通卡
時，車長軚盤前方駕駛提示器會發
出「咇咇」聲響，並亮起紅燈（上
圖）。 香港文匯報記者吳健怡 攝

W
EN

W
EI

ED
IT
O
R
IA
L

社
評

國家衞健委昨深夜宣布，自明年 1
月8日起，取消入境後全員核酸檢測
和集中隔離，意味屆時本港將逐步
達至全面恢復與內地正常通關。香港
與內地復常通關後，可能出現內地人
來港潮，部分人或來港打新冠疫苗、
購買緊缺藥物，有醫護界人士擔心本
港出現藥物搶購、疫苗擠兌。目前新
冠疫苗仍是政府採購，特區政府在確
保港人疫苗接種下，將富餘疫苗通過
私人醫療市場給內地民眾接種，是雙
贏好事，政府要做好監管，防止出現
假疫苗，並做好內地民眾來港接種疫
苗的宣傳工作。至於防止疫情反覆，
政府只要要求內地民眾提供一定時效
的須做核酸即可適度防範，這些未雨
綢繆安排，相信政府通關方案會考
慮。

本港與內地復常通關，對本港經濟
復甦尤其是遭疫情重創的旅遊、飲食
等行業復甦是重大利好。通關即將復
常的消息傳開，本港旅遊、飲食、交
通、酒店等行業即刻開始籌謀、迎接
內地民眾大批來港。旅遊界立法會議
員姚柏良希望，由於業界面對人手不
足及資金鏈問題，提升運力亦需要時
間，希望政府公布與內地正常通關的
更多具體安排，讓航空公司、跨境巴
士、旅行社或酒店業，能提早做好準

備。
有喜亦有憂，對於復常通關後可能

出現內地人來港潮，有聲音擔心，即
使僅其中部分內地人士來港接種疫
苗、購買感冒藥等緊缺藥物，由於基
數大，或令本港出現疫苗和藥物擠兌
問題。如病毒學家、港大生物醫學學
院教授金冬雁昨日提醒政府，需要有
預案應對可能出現的藥物、疫苗擠兌
情況，建議政府可考慮是否向內地來
港人士收費接種新冠疫苗，或增加購
入疫苗數量等。雖然內地同胞爭相來
港接種新冠疫苗的情況不一定出現，
但鑒於過往本港曾出現為內地旅客提
供假疫苗情況，因此，政府還是要加
強監管，防止在私人醫療市場出現假
疫苗，同時做好宣傳，告知內地人士
來港注射新冠疫苗只可到私人醫療市
場，並做好相關安排。

另外，由於內地現時主流病毒株是
Omicron BF.7，與香港不同源，有聲
音擔心與內地復常通關會導致本港出
現新一輪爆發。對此專家建議，本港
可要求內地同胞來港24小時、48小時
或72小時前須做核酸，抵港後連續多
天進行快測即可；另一方面，如何做
好內地人士來港後染疫的隔離治療安
排，也是政府復常通關方案應考慮、
準備的。

為復常通關及早做好準備
聖誕長假期本港公營醫療系統爆滿，新冠病毒加上

冬季流感高峰期，令醫療需求有增無減，碰上私家醫
生多數放假，一半公院急症室的輪候時間超過 8 小
時。公院急診室在冬季的假期逼爆成為常態，表面直
接原因是私家醫生放長假不開診，而深層原因則是本
港沒有從根本上打開醫護的人力資源大門，私營醫療
市場沒有形成良性競爭。要從根本上解決此一難題，
政府就有必要研究把海外醫護來港執業的門越開越
大，透過完善法律法規來促進私營醫療市場良性競
爭，才能讓市民享受高效便捷的醫療服務。

每年踏入冬季呼吸道傳染病高峰期，公營醫療系統服
務都會變捉襟見肘，節假日更是瀕臨「爆煲」。其實本
港約一半的醫護資源在私營醫療市場，在日前政府公布
的基層醫療健康藍圖中，提出的重點改革方向是建立社
區基層醫療系統，強化一人一家庭醫生概念，務求令市
民不用動輒到醫院求醫，從而形成公立醫療、社區醫療
和私家醫療三個層級的醫療系統；其中社區家庭醫生的
角色，應該是政府提供一定資助讓市民到私家醫生就
診，跟進處理一些基礎疾病。在這個框架下，政府就要
對公私營醫療資源有更強的統籌協調能力。

但現時政府對私營醫療市場缺乏話語權，一到假期
私家醫生停診，病人就全部蜂擁去公立醫院，這種情
況十分不理想。事實上，醫生的本職是治病救人，每
一個醫生固然有權決定自己哪天開診，但私家醫生一
同放假這種局面，顯然沒有考慮患者需求。背後的深
層次矛盾，是本港私營醫護人力市場高度本地封閉，
沒有形成健康、良性的競爭壓力。

試想如果醫療市場的競爭是充分的，按道理不同的
醫生應該互相競逐市場，努力為患者提供優質醫療服

務。假期期間有醫生選擇不開診，但也會有醫生堅持
開診，以便接觸新客戶、擴大市場佔有；在收費上，
私營醫療市場應該既有做富豪生意的貴價市場，也有
爭取較平民生意的基層醫療市場。但本港醫療市場由
於人力資源長期處於封閉局面，私家醫生根本「唔憂
做」，也就「大安旨意」集體停診。

本港現時已容許非本地培養的港人醫生，在經過考
試後來港執業，但醫管局主席范鴻齡日前表示，計劃
進度並不理想，多年來只招聘到50名醫生，收到的
申請中，大部分因並非香港永久居民而不符合條例要
求。這表明現時的容許非本地醫生來港執業制度，門
還是太窄、條件還是太嚴苛，對解決本地醫護人手不
足、促進醫療市場形成良性競爭作用不大。

如果說公立醫療和基層社區醫療是用來保障市民的
基本醫療所需，那麼私營醫療市場則應該利用市場力
量實現充分的競爭，從而形成滿足不同階層、不同需
求的醫療階梯，而政府則應該通過完善法規監管來規
範市場。實現這個目標的前提，是必須從根本上打開
醫護人力資源的大門，不僅要對非本地培養的港人醫
生開放，也應對全球合資格醫生開放。

一直以來，本地醫生都以海外醫生「良莠不齊」為
由拒絕開放市場，但市場的意義就是通過良性競爭來
實現優勝劣汰。只要政府監管到位、市場有序競爭，
庸醫根本不能在港立足。醫療行業尤其是西醫標準化
程度高，各種常見疾病的用藥、治療手法都有規定，
所以學醫的人走到哪都不擔心就業。外國律師可以在
港打官司，外國醫生不能在港治病救人，這豈不奇
怪？只有政府循開放醫護人力資源市場和完善監管的
角度改革，才能從根本上破解香港的醫療困局。

引進醫護完善監管 破解本地醫療困局


