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基因療法治脊髓肌萎男嬰 全港首例
注射一次新藥即可永久保持活動機能 已納「關愛基金」資助範圍

罕見脊髓肌肉萎縮症患者在發病後會逐漸失去行動、呼吸、吞嚥和口腔進食等能力，要終

身治療維持生命，以及靠呼吸機和胃部造口灌食為生，苦不堪言。香港醫管局昨日公布，於

早前首次引入全球最昂貴「脊髓肌肉萎縮症」基因療法，治療一名10個月大男嬰，病人只需

接受一次靜脈注射新藥「阿哌奧諾基」，不用長期使用傳統藥物便能永久性保持活動機能，

擺脫癱瘓命運。該名男嬰於接受基因注射治療兩周後，活動能力已明顯改善。然而，該療法

十分昂貴，據海外紀錄需要逾1,200萬港元。醫管局已將該種新藥納入「關愛基金極度昂貴

藥物」資助範圍，幫助合資格患者。男嬰父母十分感激基金援助，希望男嬰長大後珍愛生

命，回報社會。 ◆香港文匯報記者 文森

醫管局總藥劑師李成章昨日在記者會上解釋，
脊髓肌肉萎縮症是因為患者缺少SMN1基因

而令肌肉逐漸萎縮，而「阿哌奧諾基」基因療法是
透過無害病毒載體，將正常的SMN1基因注入患者
體內，從而改善運動神經元等受影響的細胞功能。

擺脫呼吸機插喉 療效長期持續
據研究顯示，該基因療法療效明顯，是有效改善
運動能力里程碑，讓患者能保持運動能力，擺脫呼
吸機，且在接受該種療法7.5年後，其療效仍持續
存在。所有尚未出現症狀的兒童都能保持或達到某
部分活動機能，包括自行走路等。
該名10個月大男嬰的主診醫生、兒童醫院兒童及
青少年科榮譽顧問醫生陳凱珊表示，脊髓肌肉萎縮
症按發病年齡分四型，一型是出生後6個月內發
病；二型是7個月至12個月發病；三型是18個月後

發病；四型為成年後發病。「阿哌奧諾基」基因治
療最適合一型、經基因篩查確診嬰兒，治療效果最
佳。
「一型脊髓肌肉萎縮症是最嚴重的，80%患者會

在未足兩歲內離世。即使仍然在生，身體很多部位
都不能運用，要終身靠呼吸機協助呼吸，用食管或
胃造喉協助他們進食。」陳凱珊指出，極少數患者
有可能對輸入的無害病毒產生過度免疫反應，包括
導致發燒、作嘔、血小板肝炎等徵狀。

男嬰運動能力明顯改善
接受是次基因治療的10個月大男嬰，於出生後兩
星期接受基因篩查確診為一型患者，一個月大時出
現肌力較弱，手腳無法舉起，開始接受傳統藥物治
療，到8個月大情況稍為好轉，能坐及轉身。上月
底，他在兒童醫院接受新藥治療。在接受基因治療

後兩星期後，男嬰的運動能力已明顯改善，並無出
現明顯副作用。據家屬表示，男嬰「手拿東西明顯
有力了」，還能輕易提高手抓取高處的玩具。
接受基因療法男嬰父母抱着兒子見傳媒時形容，

得知兒子確診後「簡直是個噩耗，十分擔憂，終於
得到根治，十分感激所有同路人。」母親對兒子
說：「你將來會發展慢一些，但我們一齊向前
走。」父親表示，兒子長大後，會告誡他一定要珍
惜自己生命，幫助其他人。
醫管局聯網服務總監鄧耀鏗表示，引入的基因治

療主要適合新生嬰兒中篩查出來的一型及二型患
者，預計每年約有一名至五名脊髓肌肉萎縮症患童
受惠。這次基因治療價錢因為仍與藥廠商討，暫不
能透露，但該新療法已納入「關愛基金極度昂貴藥
物」項目資助範圍，倘符合資產審查，病人只需繳
付普通公立醫院治療費。

醫管局強調，專家小組已擬定相關臨床用藥指
引，包括主要用於一歲以下，特別是6個月或以
下、尚未出現症狀，或已出現症狀的患病嬰兒。惟
接受新基因療法的患者，不能同時申請現有傳統藥
物的資助。

葛珮帆：樂見醫管局回應訴求
立法會議員葛珮帆表示，罕見病患者每天都面對
生命的威脅，而脊髓肌肉萎縮症屬世界上遺傳性疾
病中造成嬰兒死亡率最高的疾病，樂見醫管局積極
回應患者訴求，引入新藥為患者及其照顧者帶來新
希望。
她期望特區政府繼續改善現有機制，加快引入更
多新藥幫助罕見病患者，及增加撥款及資源，加強
社會服務以支援現有的罕見疾病、癌症患者及其照
顧者等。

香港文匯報訊（記者 文森）為縮短香港公屋輪候時
間，特區政府在積極覓地建屋、引入「簡約公屋」的同
時，亦致力打擊濫用公屋者，以騰出單位予真正有需要
人士。房屋局局長何永賢昨日接受電台訪問時表示，已
要求8.8萬個公屋租戶申報有否持有本地物業，目前已
收回98%表格，在收回並完成核對的2.5萬份表格中，
經與地政總署的資料比對後，發現有59戶在香港持有物
業，並確認當中40戶持有住宅物業，房屋署將向他們發
出遷出通知書。

200戶自願交還單位
何永賢表示，房屋署會再跟進餘下約 1,700 份表

格，其中有200戶因不同原因而自願交還單位。她強
調，如有人在表格上虛報自己無持有物業，需負上刑
事責任，呼籲租戶誠實回答。過去一季增加了3,500
個公屋單位可供編配，主要來自打擊濫用公屋、住戶
自願交出或因其他原因收回的單位，大部分位於市
區。
她形容，有部分人傾向選擇市區單位而「癡癡地

等」，該3,500個單位的輪候人士中有一半等了6年或以
上，預計相關現象會持續到下季，但強調公屋平均輪候
時間6年「封頂」目標不變，公屋綜合輪候時間亦會於

2026年至2027年度回落到4.5年。
對早前公布第二批「簡約公屋」將放棄推展原先建議
的上水蓮塘尾項目，並改為推展馬鞍山恒光街一幅政府
用地及改裝5所空置或即將空置的校舍，何永賢解釋，
建築署研究發現上水蓮塘尾項目的渠道、污水處理設施
都需要改裝，交通接駁亦欠佳，導致開發成本高，但單
位數目只有1,100個，因而決定調整項目位置及數目以
回應訴求。
她表示，發展局在數個月前主動聯絡，指覓得一幅位
於馬鞍山恒光街、用作中學體育場地的短期租約用地，
適合興建「簡約公屋」，加上推展5個改裝空置校舍的
項目，新選址合共提供的單位數目並無減少。
在空置校舍改裝為「簡約公屋」後，部分屬1人至
2人單位，相信當區交通能夠應付，何永賢表示，改
裝校舍無需進行任何拆卸，只需進行單位間隔、加入
獨立洗手間，工程相對容易，預計需時 9個月至一
年。
在該5所學校中，有4所仍在辦學，何永賢表示，其

中兩個校舍選址可於明年中展開工程，預計整體3萬個
「簡約公屋」單位可如期於2027年前落成。
被問及這些新選址是否能長遠改作興建公屋，她表
示，仍需要規劃署進行研究。

香港文匯報訊（記者 藍松山）為解決香港「跨代貧
窮」問題成立的兒童發展配對基金（CDMF）將踏入第
十五個年頭。政務司司長陳國基昨日在15周年慶祝活動
上致辭表示，政府目前正招募第二期「共創明
『Teen』 計劃」師友配對工作，目標是讓約4,000名中
一至中四學生受惠，而計劃第一期下共約2,800名畢業
生已獲安排加入「校友會」，將為他們提供進一步的活
動體驗和職場實習。
兒童發展配對基金（CDMF）的成立緣於特區政府

為解決香港的跨代貧窮問題，2009年推出兒童發展基
金（CDF），當時一群關注香港青少年發展的社會人
士，為支持和配合CDF的工作，同年自發成立CD-
ME，透過集結社會資源為CDF的基層青少年籌集民
間儲蓄配對金，協助他們達成「目標儲蓄」的目的，
踏出脫貧第一步。終極目標是幫助他們走上脫貧之
路，擁有更美好人生。多年來，受惠青少年已超過

10,000人。
陳國基、勞工及福利局局長孫玉菡、兒童發展配對
基金創會主席鄭慕智、兒童發展配對基金主席陳龔偉
瑩等與一眾善長、義工、企業和機構代表等出席昨日
舉行的「兒童發展配對基金」15周年紀念慶典。陳國
基致辭表示，兒童是香港的未來和希望，由民間自發
成立的基金是特區政府重要夥伴之一，期待基金能夠
通過自身的工商界夥伴網絡，更好扶持青年朋友發掘
興趣、拓展潛能。
他指出，兒童發展配對基金的付出和努力，與本屆政
府扶助青年向上發展的工作相輔相成。除了全力推動落
實去年年底推出的《青年發展藍圖》之外，特區政府亦
繼續凝聚政、商、民三方力量，推行「共創明
『Teen』 計劃」，通過師友配對、基礎訓練和團體活
動等，扶助數以千計的基層中學生擴闊眼界、力爭上
游。

何永賢：將要求40個持住宅物業公屋戶遷出

師友配對二期開展 目標讓4000學生受惠

香港文匯報訊（記者 文森）於小欖醫院原址興建的「小欖綜合康復
服務大樓」已裝修完畢，將由本月起分階段投入服務，最遲明年第一
季全面投入使用。社會福利署介紹，該所全港最大、最新的精神康復
和殘疾護理大樓，將有助縮短相關殘疾人士宿位輪候時間。

另提供日間訓練職業康復服務
小欖綜合康復服務大樓（大樓）位於屯門小欖康輝路12號及20號，

樓面面積達42,000平方米，提供1,710個服務名額（包括1,150個住宿
照顧名額和560個日間訓練和職業康復服務名額），並聘請800名至
1,000名醫護和工作人員，由香港耀能協會、東華三院及新生精神康復
會3間非政府機構分別營運。
大樓將提供5種殘疾人宿舍及兩種日間訓練和職業康復服務，包括嚴
重肢體傷殘人士宿舍（75個名額）、中度智障人士宿舍（75個名
額）、嚴重智障人士宿舍（400個名額）、嚴重殘疾人士護理院（200
個名額）、長期護理院（400個名額）、綜合職業康復服務中心（160
個名額），以及展能中心（400個名額）。
大樓用4年耗資13億元建成，其設計宗旨是綠色環保，並以人為
本，滿足院友福祉和需要。大樓利用山坡環境分高座和低座，既有利
於通風，亦有更好景觀，並先後榮獲2023年度香港綠建築議會環保建
築獎，以及2023年度香港建築師學會機構建築優異獎。
「大樓有很多節能、回收的綠色環保設計，包括300塊太陽能板，為公
共照明提供可再生能源。同時亦有雨水收集設計，用於綠化灌溉；也用上
很多中空設計，以及採用大面積玻璃，能促進空氣流通以及自然採光。」
社署副署長（服務）黃國進日前向傳媒介紹，大樓還專門設計了環境優美
的親友探訪空間「樂聚閣」，供院友和親人共享天倫之樂。康復大樓有大
面積綠園藝空間，以及輕食咖啡店，為院友提供職能訓練等。
大樓又採用了很多現代科技，減輕職員繁重工作，包括智能衣物運
送系統，「逾千名院友每天換洗是很繁重的工作，走廊都長達一兩百
米，有了這個系統能節省不少人力。」考慮到院友每天要服用各種藥
物，大樓還裝置了分藥機，以減輕醫護人員工作量。
大樓還配置了12部小巴，方便院友參加戶外活動，或安排親友集體

探訪活動，又購置了一部5.5噸輕型貨車，以方便院友參與職能訓練，
包括印刷、送遞、汽車美容、清潔等活動。
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◆「小欖綜合康復服務大樓」已裝修完畢，大樓有大面積綠化和園藝
空間。

◆全港首例接受基因治療的10個月大脊髓肌肉萎縮症男嬰。 醫管局圖片◆病人只需接受一次靜脈注射新藥，便可擺脫癱瘓
命運。 醫管局圖片

◆醫管局為脊髓肌肉萎縮症基因治療作準備。
醫管局圖片


