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养和山村义工队第十届「健步乐行献爱心」 

资助「脊髓肌肉萎缩症」患者购辅助医疗器材 
 

（2018 年 3 月 25 日—香港）超过 200 位养和医院员工及亲友今日（3 月 25 日）参与第十届「健

步乐行献爱心」步行筹款活动，为「脊髓肌肉萎缩症慈善基金」(Families of SMA (Spinal Muscular 

Atrophy), 简称 FSMA) 筹得港币 36 万多元，协助脊髓肌肉萎缩症患者购置维生及改善生活质素

的设备及特制轮椅。 

 

「脊髓肌肉萎缩症」（Spinal Muscular Atrophy，简称 SMA）是一种可致命的遗传病，每一万人

中有一人患上，发病初期症状不明显，常见於婴孩期至儿童期之间，此病更是两岁以下儿童遗传

病的头号杀手。 

 

SMA 损坏患者控制随意肌肉的神经细胞，致使肌肉逐渐退化，惟大脑认知能力一般不受影响。患

者四肢及颈项无力，影响吞咽丶呼吸等功能，令身体逐渐变得虚弱，甚至因呼吸衰竭而死亡。由

於 SMA 病情反覆，加上目前尚未有根治方法，所以患者必须配合多项物理治疗丶胃管丶呼吸器

等，以减缓肌肉退化及减低并发症出现的风险。 

 

病人需要终身用药及依赖辅助仪器生活，费用高昂，一般家庭未必能负担。身兼养和医院副院长

及养和山村义工队总队长陈焕堂医生表示：「养和『健步乐行献爱心』刚好踏入第十年，今年能

够为「脊髓肌肉萎缩症慈善基金」(SMA)筹款，资助不能走动的 SMA 患者购置辅助设备，别具

意义。我特别感谢养和同事和亲友参与筹款活动，实践一步一爱心，为患者及亲人加油打气。」 

 

养和医院脑神经科中心主任蔡德康医生解释，SMA 可按病情的严重程度分为四型：「一型最严

重，大部分患者出生 6 个月内出现病徵，他们的头部不能活动丶吞咽有困难丶呼吸亦较弱；二型



 

 

 

 

属慢性，病人多於 6 至 18 个月大发病。部份二型患者能自行坐直身子，但大部份病人必须在支

架的辅助下才可站立或需倚靠轮椅活动；至於三型则属轻微，患者於出生後 18 个月至青春期确

诊；四型患者於 35 岁後才开始出现病徵。」病人除了使用呼吸机丶鼻胃管等维持生命之外，近

年医学界开始将基因治疗应用到治疗 SMA，为患者及家人带来希望。 

 

脊髓肌肉萎缩症慈善基金营运总监黄美娟女士说：「感谢养和山村义工队筹办的『健步乐行献爱

心』，资助患者购置医疗设备及轮椅，让他们能够在家设置维生医疗仪器，在家人的照料与关怀

下延续生命及改善他们的生活质素，等待新药的到临。希望是次活动能唤起公众对 SMA 的关注

和了解，向『零』SMA 新症數字的目标迈进。」 

 

身兼养和医院妇女健康及产科部主管的陈焕堂医生亦表示：「SMA 是一种罕见遗传病。但据文献

显示，每 60 人中有一位 SMA 的遗传基因携带者。有意生育的夫妇可早於怀孕前接受基因检测了

解风险。怀孕期的父母亦可考虑於产前检查进行基因检测，以评估胎儿患上 SMA 的风险。」 

 

就读香港大学英文及语言学系的周佩珊，一岁时确诊脊髓肌肉萎缩症一型，仅馀下两根手指可以

活动。她早前曾向特首递交亲自撰写的建议书，要求政府引入治疗 SMA 的药物「Spinraza」。她

在仪式上说：「感谢政府及社会人士的支持，让 SMA 病友能够有机会因药物而得到好转，我们

十分感动。」 

 

另一患者黄蕊（1 岁 8 个月）由母亲卢女士陪同出席活动。去年 3 月她确诊患上脊髓肌肉萎缩症

第二类型，目前病情稳定，但不能站立，需在协助下坐正。蕊蕊开朗爱笑，喜与人沟通，母亲卢

女士表示：「多谢脊髓肌肉萎缩症慈善基金的会员给我很多鼓励，令我面对将来都感到安心。积

极的心态和家人支持是十分重要的，我很珍惜与女儿共度的时光，最希望女儿感受到爱。」 

 

同样是第二类型患者的谭永亨（24 岁），目前仅得右手两只手指可郁动。初中时无心向学，後来

在文凭试中考获 23 分佳绩，获得中文大学取录，目前为神学院四年级学生。永亨间中会应教会



 

 

 

 

及中学邀请作讲座嘉宾，分享自身经历，日後他盼望能投身成为传道人。永亨表示：「虽然这病

令我要倚赖别人的照顾，但是无阻我去不同地方，多认识这个世界，正面地经历人生。」 

 

90 後的刘肇丰亦是第二类型患者，他自中三起以轮椅代步。2013 年取得理工大学电子计算学系

学士学位，去年修毕哲学硕士课程。有「香港霍金」之称的他，乐天知命，从容面对身体缺陷，

决心以科技协助残疾人士，研发多个电脑学习软件及应用程式，屡获奖项。他说：「我希望能够

学以致用，让社会多关注此病，给予我们更多正能量。」 

 

今年的「健步乐行献爱心」於 3 月 25 日举行，活动由养和山村义工队策划，每年为不同医疗有

关的项目筹款，参加者由养和医院出发，沿成和道上行至大坑道丶蓝塘道，绕紫羅蘭山顶行一圈

再折返医院，全程约 8 公里。 

 

< 完 > 

 



 

 

 

 

关於养和医院 

养和医院是香港主要私营医院之一，以「优质服务·卓越护理」为宗旨，致力服务大众，并积极推

动医学教育和研究。 

 

关於养和山村义工队 

养和山村义工队成立於 2009 年，成员包括医院员工丶医生丶护士丶护士学校毕业生丶退休员

工，透过参与义务工作及举办筹款活动，实践养和医院关爱社群的使命。主要活动是年度「健步

乐行献爱心」及「圣诞爱心大行动」，为与医疗有关的机构筹款；近年亦陆续开拓多个义工项

目，包括「养和健康特工」丶「养和健康教室」丶「养和老友记」丶「养和行者先锋」等，藉以

服务一些弱势社群。合作机构有心光恩望学校丶涟漪行动丶启迪会丶圣雅各福群会等。 

 

关於脊髓肌肉萎缩症慈善基金 

脊髓肌肉萎缩症慈善基金於 1998 年为脊髓肌肉萎缩症（SMA）患者而设立，资助他们购买医疗

仪器，透过向病人提供经济缓助，解决他们生活上的困难。 

 

基金为 SMA 患者及家人举办自助式节目及户外活动，鼓励家人对病人谅解和支持。基金亦支持

世界一流的医学研究，务求找出这种疾病的疗法，令患者尽早接受治疗。 

 

传媒联络 

养和医院传讯部 

郭瑞仪 电话：3156 8078 

锺婉慧 电话：3156 8079 

电子邮箱： media@cad.hksh.com  
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图片说明： 

 

1. 由养和山村义工队举办的「健步乐行献爱心」之起步礼，由养和医院院长李维达医生丶养

和医院副院长暨养和山村义工队总队长陈焕堂医生，以及多位养和医院临床管治委员会和

医院管理委员会一起主持。 

 

2. 养和医院副院长暨养和山村义工队总队长陈焕堂医生（左二）及养和医院脑神经科中心主

任蔡德康医生（右一）为脊髓肌肉萎缩症患者打气。 

 


