
免費贈閱

22I
s
s
u
e

APR-JUN 2021

七師傅愛你七師傅愛你
花語照亮罕病童花語照亮罕病童



救救孩子 你做得到救救孩子 你做得到

˙ 美國以每 1 萬人少於 7 個個案，定為罕病
˙ 歐盟以每 1 萬人少於 5 個個案，定為罕病
˙ 台灣以每 1 萬人少於 1 個個案，定為罕病
˙ 香港？仍未有定義！
˙		政府未為罕病訂立清晰定義，亦未制訂相關

醫療及支援政策
˙ 社會大眾對罕病的認知非常缺乏

資料來源：
Hong Kong Alliance for Rare Diseases 
香港罕見疾病聯盟

如何定義罕見病？

藥物治療：
每年過百萬港元（黏多醣症）
每年約 288 萬港元（結節性硬化症）
手術治療：視乎病症
物理治療：$3600/ 月
水       療：$1600/ 月
音樂治療：$3,000/ 月
中醫及針灸治療：$3,200/ 月
輪椅維修及保養：千多至數萬元不等
* 上述醫療及復康治療收費只供參考，實際收費因個案而異。

香港首個專為病童服務之
慈善眾籌平台

了解罕見病 月供捐款 登記做義工

罕見病患者的困局罕見病患者的困局
政府支援不足

認知不足被誤解
昂貴醫療費用

他們面對的是一場長久戰

我們的使命 
1. I Help

2. I Care

3. I Connect

4. I Create

助罕見病患者應付緊急及日
常醫療開支。 

凝聚義工團隊，為病患家庭
提供持久的支援及輔導。

成各界企業、商會、組織及
街坊等橋樑，合眾之力支援
不同罕見病病人組織。

以文字和影像將生命故事真
實呈現，宣揚關注罕病訊息，
相互以正能量感染社會。

只需$30，足以改寫病童的命運！
* Lifewire 只收取 4.5% 行政費及扣除銀行 / 網上支付之手續費，餘款悉數捐予受惠個案。

受惠家庭

600 個家庭
逾2000人
成立至今籌得善款*

逾1800萬港元
重點支援個案

逾30 個

Lifewire《護．聯網》於 2014 年由俊和發展集團創立，現Lifewire《護．聯網》於 2014 年由俊和發展集團創立，現
時獨立運作。我們親身探訪病童，將其狀況輯錄成文字和短時獨立運作。我們親身探訪病童，將其狀況輯錄成文字和短
片，真實呈現，為罕見病個案及家庭紓解困局。片，真實呈現，為罕見病個案及家庭紓解困局。

Contact Us ! 查詢：3758 8701/ 6290 9985 (Whatsapp)
電郵：info@lifewire.hk
網址：www.lifewire.hk
地址：九龍長沙灣大南西街 601 至 603 號香港紗廠工業大廈一期五樓 C 座
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「我係 Karen，今年 11 歲，我有脊椎側彎。」纖瘦的黎藹楹 

(Karen)，開朗愛笑，驟眼看上沒甚麼不妥，但走路時，從背影細

看，背部呈現高低不平，坐下時脊柱側彎情況更明顯。

「有日媽媽幫我洗澡時發現的。」2019 年檢查時未發現異樣，

至去年 10 月，媽媽忽然留意到女兒腰背帶點傾斜，「見佢背脊，

就覺得佢有脊柱側彎，因為佢堂姐也有相同情況。」

媽媽大為緊張，隨即帶女兒求醫；醫生也不敢怠慢，即轉介她

到屯門醫院作深入診治。最後跟堂姐一樣，確診脊椎側彎。那一

刻，媽媽的心頭像被重槌了一下，「好緊張、好擔心，點解又係

我家族，先生已過身，點解我個女又有病？心情難以形容。」

側彎 42 度變 52 度
「當時一邊突起，另一邊縮入去，側彎情況嚴重。」幾經輾轉，

Karen 被轉介到大口環根德公爵夫人兒童醫院就醫。「我成日叫

佢拉筋，醫生冇叫，我自己叫佢做，總覺得做下會好啲。」原先

的治療計劃是先以矯正器矯正，再排期進行手術。「醫生要佢戴

矯正器，每天戴好多個鐘，但佢唔願戴。」矯正器如腰封，由胸

部至腰部，每日需佩戴十多二十小時，由於矯正器較硬又貼身，

大熱天尤其不好受，但為着健康，Karen 也得默默忍受。

不過，短短三個月，Karen 的脊柱側彎就由發現時的 42 度，

加劇至受訪當日的 52 度。若嚴重下去，或會影響內臟功能，有

機會出現肺活量減少、氣促等嚴重症狀；小妮子無奈需提早接受

手術，以防加速惡化。 

雖有手術可矯正，但堂姊前車可鑑——手術前尚可彎腰，手術

後雖糾正了問題，卻產生了更多限制。堂姊做的是傳統脊柱側彎

手術，需在脊柱左右兩側置入磁控延長棒，矯正側彎程度，但手

術後不可彎腰，不可做任何運動。

新技術 可運動 可彎腰
還幸醫學不斷進步，為Karen帶來好消息——可進行新型的「前

椎體螺絲釘拴繫技術」(VBT) 微創手術。「醫生話新型微創手術

效果相對較好，手術後可如常做運動，也可彎腰。」此手術在背

部開微創傷口放置螺絲，隨著患者長高而拉直脊柱，因此並非即

時矯正，至少需要觀察兩三年時間，觀察植入式韌帶的矯正程度。 

「如果呢個手術唔成功矯正，就要再做手術，即係堂姊做嘅舊式

忽然不能「挺直腰背」！脊椎側彎如「C」字。

短短 3 個月，側彎惡化由 42 度變 52 度。

媽媽：「很緊張很擔心，丈夫已離世了，為何

女兒又患病……」

探討罕見病探討罕見病 #feature story         
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脊柱矯正方法。」一切隱憂，令媽媽的心頭大石難以放下。

「我先生四年前患上了神經元疾病 *( 註 1)，無藥可醫，亦得

唔到任何幫助。」傷痛還未及療癒的黎媽媽，新傷痛突來襲。

憶述數年前丈夫患病離世，眼淚不禁奪眶而出，當時唸大學的

哥哥還未畢業，一家肩擔都落在媽媽身上，壓力極大。 

近年哥哥投身社會，困境稍為紓緩了，但哥哥收入還不足以

支撐一頭家，媽媽仍需上班減輕負擔。「一定要返工，個女仲

細，唔可以唔返工。」她每天上班前先帶 Karen 到外婆家，待

下班才接她回家。勞勞碌碌、營營役役，但相比 Karen 的病況，

顯得微不足道。

借錢也做手術   只盼女兒堅強
「私家醫院做手術大約要五十萬，政府醫院做也要十幾萬。」

對收入僅夠糊口的病患家庭來說，實是無法應付，「而家申請

緊基金！我無理由要佢咁樣，係咪先？！無辦法，如冇基金，

借錢或其他方法都要去做。」

「你堅强啲就足夠了。我經常講最重要你過得好、身體健康，

知唔知？」一臉稚氣的 Karen，並未意識到脊柱側彎的嚴重性，

她相信只要完成手術後就會有所改善，不知自己其實已受到影

響。

「她經常話媽媽我好攰。出外走一陣、走路時間長啲，佢就

覺得攰，問可唔可以返屋企？佢自己都冇為意有呢啲轉變。」

惟旁觀者清，心細如塵的媽媽把一切看在眼裏，「因為佢唔知

自己有大事發生！」媽媽難忍女兒受折騰 ，邊說邊摸著 Karen

的頭，難掩憂心痛心。

女：唔好擔心，冷靜啲！
跟母女倆相處大半天，媽媽一直表現平靜，但甫提及女兒突

如其來的病症，媽媽如被觸動了淚腺神經，禁不住潸然淚下。

刻意要自己平復的媽媽，深深吸一口氣，淚水都被強忍下去，

叮囑女兒：「醫生叫你唔好孭太重書包行樓梯，唔好單肩孭書

包，最好用背囊。」

探討罕見病探討罕見病 #feature story
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採訪、撰文：林雪佩、梁劍紅    編審：梁劍紅、Avy Ip 

攝影：Sea.Pho.Yea、Ken Mok

影片製作：Lifewire、Ken Mok、Sea.Pho.Yea

常見於 10 至 18 歲青少年的「特發性脊柱側彎」，

本港青少年發病率約為 3.5%，如不治理，有機會

持續惡化，使脊柱彎曲角度超過 50 度，成長後會

以 1 年彎 1 度的情況惡化下去，長遠會影響心肺

功能。

脊柱側彎影響心肺功能

  慶幸校方亦有支

援，可讓 Karen 乘搭

升降機，或安排職員

替她拿書包到課室，

亦請社工提供協助。

一直默默地依偎媽

媽旁的 Karen，未見

擔憂，一邊遞上紙巾

為媽媽拭淚，一邊安

慰：「唔好擔心，冷

靜啲！」眼前這女孩，笑起來有一雙月牙眼，乖巧的

她會分擔家務，如接叠被鋪、晾衫和簡單煮食等。

問她有因為脊柱側彎感到不舒服嗎？「冇！」日常

生活受到影響嗎？「冇！」長時間乘車會易疲倦嗎？

「唔會！」可以如常運動嗎？「可以！」有擔心做手

術嗎？「堂姊話做手術時唔痛，因為有麻醉藥，好似

瞓覺一樣。」

愛畫畫彈琴 全屋皆展品
訪問了大半天，害羞的 Karen 大部份時間均安靜地

待在媽媽身邊，只作簡短回應，直至分享她的畫作，

她即如開籠雀般雀躍。她喜歡彈琴，更愛畫畫，她的

畫作和揮春在家裏牆壁四處可見，為這家帶來溫暖和

生氣，她介紹作品時，難掩

對畫畫的喜愛。問及將來最

想做甚麼，她笑得露出「腰

果眼」，媽媽笑著搶白，「佢

講過想做設計師，但每兩年

就轉一次，細個時曾希望做

麥當勞職員，因鍾意去麥當

勞。」但願充滿童真的 Karen

手術成功，繼續擁有無憂無

慮的童年。　

　

註 1: *  運動神經元退化導致的疾病，會從四肢開始無力，漸漸演進至全身
肌肉萎縮、呼吸衰竭。當中包括脊髓性肌肉萎縮症（SMA），屬於
遺傳性疾病。 

新型      傳統

前椎體螺絲釘拴繫技術 (VBT)      傳統的脊柱側彎手術治療

最新型脊柱側彎微創手術，適用於發

育期間的兒童患者。醫生在患者的每

節脊椎水平處置入鈦螺絲釘，再用人

工韌帶 VBT 連接螺絲釘，利用脊柱

自行成長和平衡壓力，來矯正脊柱側

彎問題。VBT 術後疼痛較輕微，可

保留脊柱活動能力，併發症相對較

少，復原更快。

傳統手術包括使用藥物 ITB 的脊髓注

射特製泵、ISKD 髓內骨骼延長釘、

磁力遙控延長棒等，藉著磁力遙控延

長棒矯正脊柱側彎。然而患者術後的

正常生活會受影響，包括不能進行運

動，從此不能彎腰。

手術大不同
新型

 vs 

傳統

$100 元港幣
或以上捐款
可申請免稅

個案編號
3619

捐款請到

#feature story探討罕見病探討罕見病
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玄學家七仙羽，人稱「七師傅」；上網搜其資料，如她

所言，大多是帶來歡樂的圖文。「唔鹹唔淡」「譚仔姐姐」

mode 廣東話，是她的標記、也是她的賣點。近年老是常

出現於電視螢幕而人氣急升，多得一輯《鬼同妳上位》，

最終上位的，不是參賽者、而是最囑目的主持「七師傅」。 

每次出場，大家總滿心冀盼着師傅隨心的爆笑金句。她

如憨直傻氣的冷笑匠，一臉正經、字字珠璣，語出驚人，

「你好淫邪」、「師傅愛你」、「師傅保護你」、「克羅

地亞我玩晒」、更穿起古裝跳舞「俾鬼睇」；從不令人失望。

七師傅 Lifewire 早已結緣
從最初被批「騎呢」、「神棍」、「九唔搭八」……大

量負評，至漸受網民喜愛，「其實佢幾真」、「睇得好過

癮」、「我愛師傅」……及後人氣飊升，成廣告界新寵，

逾百萬點擊的「譚仔姐姐」，網民 Like 爆貼地夠親切；熱

播得讓她受寵若驚。

工作海量式湧至，七師傅幾乎「無處不在」、更是分身

不暇，但小編找她訪問，要求與患杜興氏肌肉營養不良症

的「蝸牛仔」陳梓鍵、及發展性髖關節發育不良的白晞佑，

齊齊製作花束，答謝父母長年累月的悉心照顧；百忙中的

她即爽快答應。

其實，七師傅早與 Lifewire《護．聯網》結緣，她曾贊

助我們主辦的慈善舞台劇，為病童籌款。「十幾年前，我

有去內地幫啲小朋友，有啲係白血病，有啲係肌肉萎縮。」

她形容首次接觸罕病患者時，內心極受衝擊，「嘩！原來

世間上有呢啲病，係好難以相信！當時我呢啲義工都忍唔

住喊。」

訪問當天，卅多度高溫、更突下起大雨，雨汗交織，

七師傅笑着急步來迎接團隊及梓鍵，親切地俯身打招呼：

「梓鍵，你好呀！我係七師傅！」曾開設插花體驗班的七

師傅，彎着身子先帶着坐輪椅的梓鍵到花墟，並肩同行。

「你鍾意咩色㗎？」「媽咪鍾意咩花？」 

以花連繫病童 發放生命力量
「我幫嗰個小朋友（晞佑）揀埋啦！」看着林林種種的

鮮花，七師傅笑得比花燦爛。回頭見梓鍵凝視着一排排多

肉植物，她像看穿梓鍵心思，

「買啦、買啦，我送畀你，屋

企擺多啲花會開心啲㗎！」她

精挑細選了一盤多肉植物給梓

鍵，原來梓鍵是記掛着喜歡多肉

植物的媽媽。

「今日幫佢哋揀花，就係諗住揀

啲正能量嘅花，你望到啲花係會有生

命力量！」鮮豔的玫瑰加上可淨化空

氣的尤加利葉、象徵開心的跳舞蘭拼上

淺綠的繡球花，「簡簡單單已經好靚。」

溫馨大細路 熱情又害羞
買完花，梓鍵搖身一變，成了七師傅的私人

司機，讓捧着鮮花的七師傅站上輪椅後板，「第

一次『坐』呢啲車」，七師傅如小朋友般難掩興奮

地歡呼，沿路又舉起勝利手勢，「好好玩呀！ Let's 

go ！」二人開心地會合晞佑後，開始插花班了。

這年，市面出了許多粉。這年，市面出了許多粉。

除熱烈追捧 MIRROR 的「鏡粉」、「生粉」……除熱烈追捧 MIRROR 的「鏡粉」、「生粉」……

還多了一批「七粉」！還多了一批「七粉」！

有「七師傅」，便有開心的忠粉。有「七師傅」，便有開心的忠粉。

人氣急升，必有點擊；廣告女王，毫無懸念。人氣急升，必有點擊；廣告女王，毫無懸念。

「師傅愛你」、「譚仔姐姐」……熱話不輸爆紅男團。「師傅愛你」、「譚仔姐姐」……熱話不輸爆紅男團。

「神棍」、「死全家」……詛咒惡毒，卻泰然視為定律。「神棍」、「死全家」……詛咒惡毒，卻泰然視為定律。

謹記「要有善良的心」、送歡樂，用愛發放正能量！謹記「要有善良的心」、送歡樂，用愛發放正能量！

師傅「帶我行正路」！功德無量！師傅「帶我行正路」！功德無量！

花語照亮罕病童
七師傅愛你七師傅愛你

網上截圖
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笑置之。「嬲就無嬲，當時好失望，我知呢啲人心

態一定唔平衡。」面對負面評論，她從沒隔空

開火，「當時好詫異，過一陣我就無嘢，原

諒佢哋。」

「呢個係好正常，因為有一個定律，

叫『能量守恆定律』，當一樣嘢得到

了，另一樣嘢一定會失去。」寂寂

無名的人就像路邊的野草，乏人

問津，「全世界任何一個總統

都會有好多人鬧」。欲戴王冠，

必承其重，七師傅道出得失是

對等的道理。

內心強大得如此化境，未

知是否與她常到尼泊爾、不

丹和印度等地閉關修行有

關，她悟出佛教道理，「如

果有人鬧你，其實係幫你

消孽障，係好事嚟。」七師

傅不諱言，自己並非天生樂

「小心呀，唔好整到手」、「花太長會失去平衡，要剪

短啲」、「我哋一齊剪啦」，過程中，七師傅不時細心叮

囑，有時又顯得有點害羞；過程中雖沒太多交談，場面卻

愜意溫馨。其間，七師傅還教二人英文。

「見呢兩個小朋友都好正面、好樂觀」，小朋友帶來歡

樂氛圍，令七師傅也融入其中，更體會到家長多年來的言

傳身教的用心，「我感到佢哋家長都係好樂觀，唔會覺得

小朋友有病；見到啲家長好開心、好堅強。」

「全世界個個都有病」
「我覺得唔好當佢哋係病人」，普通人眼中，病人往

往是命途多舛，需要優待，七師傅卻另有看法，「如果話

有病，我覺得全世界個個都有病，只不過唔知邊個有啲咩

病」，無論是患上可見或不可見疾病的人，七師傅都以平

常心看待，「我哋每個人，最終生老病死係必經階段，所

以要用『理解』和『關懷』嘅心態去睇人。」

「社會要更加多關懷呢啲小朋友，可能有啲人未接觸

過，根本都唔知。」多一份力量，便可以將一朵朵花凝聚

成百花齊放的花束。

做好自己 善良得人心
鏡頭前，七師傅哼着耳熟能詳的歌，鏡頭下，她亦身體

力行實踐「師傅愛你」，定期做慈善活動，派送物資。早

前她帶領善信們到水塘放生，卻陷進網民爭議的漩渦，被

貼上「假善心」、「神棍」等負面標籤。

對於行善，社會上公認的定義可能迥然不同，「好多

人以為行善就係捐錢，其實誤解咗！真正嘅行善就係首先

自己要有一個善良嘅心，先做好自己。」出於好意的一舉

一動，雖未必會得到別人的認同，但善行無法以物質去衡

量，「對人微笑，帶畀人更多正能量，都係一個善行。」

人紅自是雙面刃，有人喜歡自己的獨樹一幟，亦有人討

厭自己的標奇立異。「我覺得鍾意我嘅人多啲…」小編下

不了定論，但確見不少言論為她抱不平，「好多網民幫我

反擊，話七師傅個人好善良。」只見她雙手合十，感謝願

意為她挺身而出的人。

被咒死全家 處之泰然
曾被網民鬧「死全家」、「全家落地獄」，七師傅均一

觀，也需調節心態，「（負面批評）都磨練我，令

我嘅修養可以提升，所以啲人鬧我我唔介意。」

與觀眾有緣 與佛更有緣
曾任電視台記者及主播，又有醫師資格，百足般

多爪；七師傅自小已接觸玄學，自覺天生與佛有緣。

「當我聽到經文係突然覺得好開心，自細我就好鍾

意唸經、唔鍾意食肉。」經常出入寺廟、拜佛，漸

漸種下了興趣的種子，最後更成自己的事業。「幫

人解決問題都幾好，咁就全職做玄學。」

「我一開始其實係冇打算做幕前。」曾習中西

玄學的七師傅，機緣巧合下接觸幕前工作，在不

同節目中使出渾身解數，帶來出其不意的綜藝效

果，這是其人生新方向？「我就冇乜所謂，我覺

得如果有呢個機會，都可以去嘗試，如果冇呢

啲機會都冇問題，我對所有嘢都係順其自然。」

「如果冇人鍾意，廣告商都唔敢搵我拍廣

告。」多變的造型、獨特的魅力，讓七師傅

意外收獲觀眾緣。「大部分人上電視，可能

要包裝下自己，唔想俾人知道真嘅佢。」七

師傅爽直的性格深得觀眾喜愛，「我就冇乜

所謂，我咩都係講真，啲人可能鍾意呢樣

嘢。」　　

玄學？幕前工作？七師傅毫不猶疑：「我

唔係咁鍾意成日喺幕前，其實我鍾意靜、鍾

意修行。」然而，七粉們大概也只想你繼續現

身幕前；就如你所言，為人帶來歡樂，也是佈

施之一吧。

#cover story
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超忙的七師傅人紅卻不驕，全無架子；採訪當天，大量客戶不斷來電，她

卻一遍遍地掛斷，直至訪問結束，才回覆電話，訪問比預期時間延遲了亦毫

無怨言。

初次跟罕病童相處，七師傅感受甚深，「起碼我哋可以跑，可以做運動」，

罕病童忍受了常人未必知曉的不便，「相比起係非常感恩。」

與團隊逛花店，每次到收銀機前，七師傅的熱情總是當仁不讓。「總

數……」收銀員話語甫落，七師傅馬上搶着付錢，「我有、我有」，

誓不讓團隊付費。接過花束，七師傅又著緊地擔心，「未刨刺驚

小朋友會整親手」。

她更「貼錢」做訪問，封了利是給梓鍵和晞

佑，還擺出愛心手勢，鼓勵罕病童和 Lifewire

《護．聯網》，「我都好支持你哋，愛係

最大嘅能量，師傅愛你！」

訪問彩蛋：師傅愛病童

七師傅
正能量語錄

一人一花語
七師傅 - 玫瑰花

梓鍵 - 向日葵

晞佑 - 跳舞蘭

七師傅：「玫瑰花令家庭磁場好，

關係都好；同埋啲人見到玫瑰都會

好開心，女士見到特別開心。」

七師傅：「梓鍵係非常堅強，

同埋好正面。如果你唔睇佢坐輪

椅，只係睇佢嘅面容，你會覺得

係一個好陽光嘅小朋友。」

七師傅：「跳舞蘭就係好

靚女，好吸引人，好活潑。

跳舞蘭脆弱之餘都帶畀人開

心，咁晞佑就係好開心。」

「無論係面對生老病死，無論遇

到啲咩困難，我覺得一定要積極，

我喺小朋友身上睇到佢積極嘅一

面，所以我哋一定要積極。」

「要珍惜每一日，每一日我哋都
要正面、積極，每一日都要活出正
能量。」

「無論發生咩事都好，首先自己

唔可以放棄自己。」



為使罕見病病童於抗疫中也能

感受到關懷，百聖醫坊特別安排

「百聖古方中草消毒液」工作坊

予罕病家庭，趙仕祥中醫師細心

解釋酒精消毒產品和中草消毒液

的分別，並指導病童家庭一起樁

碎金銀花、蒲公英、天葵子等

天然中草藥，製作純天然中

草消毒液。

Lifewire 與病患個案包

括「杜興氏肌肉營養不良

症」陳梓鍵、「發展性髖

關節發育不良」白晞佑、

「遺傳性痙攣性下身麻痺」

陳嘉華及宥臻姊弟等，大家十

分珍惜這次體驗，既享受與朋友

共處的片刻，難得走出久違了的

社區，掃走鬱悶。

約十多分鐘的製作時間，成為

了小朋友的「放電」環節，即使

力量微少，仍出盡力樁碎藥材，

房間內滿佈笑聲，大人和小朋友

都顯得雀躍，一掃疫境中的陰霾！

病患家庭除可帶走中草包回家自

製中草消毒液，百聖醫坊亦分發

預先製作好的中草消毒液予病童

家庭，在疫情間分享溫暖和關愛，

一起健康同行！

感謝百聖醫坊提供工作坊，並

不遺餘力為 Lifewire 籌款，以中草

消毒液回饋善長。Lifewire 會繼續

協助大家伸出援手，推動社會關

懷罕見病患者及家庭。 

活動回顧 活動回顧
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餐餐都是媽媽煮，母親節，就該讓媽媽安坐家中吃大

餐吧！

疫情下，出街食有限聚令、自己煮又未必精？ Lifewire

《護．聯網》聯乘「蘇媽廚房」，推出母親節愛心餐

到會，有「闔家滋補養顏餐」及「Fusion 精緻滋

味餐」供選擇，招牌花膠炆冬菇、原個椰皇椰

汁燉燕窩、紅酒燴豬鞍扒及黑松露肉醬大啡菇

等，所有食品無味精無添加，其中 3D 啫喱花

水晶糕及紫薯玫瑰花饅頭更屬打卡美點，一家

人在家歡享美味健康時刻，送母親大人大驚喜

之餘，同時做善事捐助罕見病病童！

返工「濕平」助病童返工「濕平」助病童

【母親節【母親節 ˙̇好有愛】好有愛】

 驚喜慈善餐 驚喜慈善餐

 

了解更多

罕見病患者的道路或許艱辛，但

他們絕對不孤單！

Lifewire《護．聯網》早前聯同

罕病個案：脊髓性肌肉萎縮症的再

生勇士周佩珊、雷特氏症的史家

恩、杜興氏肌肉營養不良症的陳

梓鍵，到訪律師事務所 ReedSmith 

Richards Butler，分享罕病患者闖過

一關又一關的故事，以生命影響生

命，大家聽得投入又感動。

ReedSmith Richards Butler 更 為

Lifewire 安排義賣籌款，包括辦公

室健康零食、活動紀念品，同事不

但反應熱烈，還大大力幫忙推廣，

築起了堅實的支援後盾，令病患家

庭都被大家的熱誠所深深感動。還

有同事火速組成了義工隊，及即時

研究發起籌款活動，希望鼓勵員工

每天運動的同時，亦可幫助罕病

童，大家熱情與熱血，從各方推動

有意義的活動，令 Lifewire 團隊和

罕見病家庭都感動不已。

蘇媽廚房簡介
蘇媽 SoMa 餐單由營養師主

理，純手工，零添加。除供應

月子餐、長者餐、餸菜包、蘇媽

靚湯、健康寵物小食等，亦為長者

提供營養膳食送遞服務。

晞佑重遇自己作品

童你DIY中
草藥搓手液

童你DIY中
草藥搓手液

晞佑於手術後參加「百聖古方中草消毒液」工作坊，不但製作

天然中草消毒液，更在百聖醫坊遇到自己的畫作！較早前

Lifewire 幾位罕病童為手繪「仁心仁術」字卡，配合

Lifewire 團隊精心設計植物擺設，送贈百聖醫坊作喬

遷禮物。恰逢出席工作坊時發現自家手作，晞佑

雀躍向大家介紹自己的作品，更與趙仕祥醫

師合照留念。

而晞佑為 Lifewire 設

計的感謝卡亦已

印 刷 完 成，

Lifewire 送 回

其感謝卡以作

留 念， 晞 佑

一看完成品即

開心雀躍，大喊：

「係我畫㗎！」

開心樁樁
樁

開心樁樁
樁

如有興趣安排罕病個案到

企業或學校分享，歡迎致電

或 WhatsApp 6290 9985 

查詢。

 

了解更多
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個案近況 

 

LifewireLifewire《護．聯網》慈善基金《護．聯網》慈善基金
捐款方式捐款方式

免費索取地點

轉數快 (FPS)
轉數快識別碼 FPS ID:
164394215 ( 恒生銀行 ) 0176883 ( 東亞銀行 )

現金捐款
直接存款到「護．聯網慈善基金有限公司」銀行戶口
恒生銀行：752-023721-001
東亞銀行：015-265-68-00457-4

網上捐款
進入 http://www.lifewire.hk/，選擇「個案及
籌募活動」後，透過信用卡捐款。

月供捐款
可於 Lifewire 網站下載每月定期捐款表格。

郵寄支票
劃線支票抬頭：護．聯網慈善基金有限公司 或 
Lifewire Foundation Limited

郵寄地址：九龍長沙灣大南西街 601 至 603 號
香港紗廠大廈一期五樓 C 座
信封面請註明「護．聯網慈善基金有限公司」收

* 捐款港幣 $100 元或以上，可憑收據申請扣稅。

*  捐款人如欲索取捐款收據，或捐款予指定籌募個案 / 籌募活動，請登入

http://www.lifewire.hk/，在籌募個案版面內，下載及填妥「申請捐款收據」

表格，並連同銀行入數副本或支票，電郵至 info@lifewire.hk 或寄回本基金。

* 護．聯網慈善基金有限公司由齊助網有限公司營運
 Lifewire Foundation Limited operated by iHelp Limited
* 訂閱及查詢熱線：3758 8701/ 6290 9985 (Whatsapp)
* 鳴謝健康教育基金會代理派發 Design : Sindy Chan

Scan Here

醫院 診所 / 化驗所 診療或美容機構 商場

仁安醫院

仁濟醫院

東華東院

港怡醫院

播道醫院

瑪麗醫院

贊育醫院

九龍醫院

聖母醫院

靈實醫院

明愛醫院

葵涌醫院

學校

香港大學明德學院

香港大學中醫藥學院

中大龐萬倫學生中心

香港中文大學醫學院

香港中文大學范克廉樓

CUHK EMBA 教學中心

香港理工醫療及社會科學院

香港樹仁大學圖書館綜合大樓

AASFP 亞洲運動及體適能專業學院

香港理工大學專業及持續教育學院

九龍城浸信會幼稚園

病人組織

互勉會

兒瞳樂

再生會

扶康會

華樂會

善寧會

腎之友

腎康會

智友站

康青會

健樂社

自強協會

育智中心

新心之友

九龍樂善堂

外科妍勵會

痛症紓緩組

乳癌基金會

香港哮喘會

香港強脊會

香港復康會

香港心康會

香港血友病會

香港復康力量

香港腎臟基金會

香港柏金遜症會

香港癌症基金會

香港肌無力協會

香港糖尿互協會

香港銀屑病友會

香港罕見疾病聯盟

香港病人組織聯盟

香港認知障礙症協會

香港心臟移植協康會

香港肝臟移植協康會

路向四肢傷殘人士協會

香港視障視全人仕協會

香港兒童肝臟移植互勵會

香港地中海型貧血病協會

嘉諾撒醫院

聖保祿醫院

律敦治醫院

鄧肇堅醫院

黃竹坑醫院

葛量洪醫院

將軍澳醫院

瑪嘉烈醫院

伊利沙伯醫院

北大嶼山醫院

麥理浩復康院

聖德肋撒醫院

寶血醫院 ( 明愛 ) 

香港浸信會醫院

舂磡角慈氏護養院

香港港安醫院 – 荃灣

東華三院黃大仙醫院

根德公爵夫人兒童醫院

香港養和醫院有限公司

香港港安醫院 - 司徒拔道

東區尤德夫人那打素醫院

大口環根德公爵夫人兒童醫院

旺角中心 150 間

嘉賓商業 122 間

彌敦道 26 號 103 間

亞太中心 100 間

萬邦行 80 間

東角中心 80 間

恒隆中心 80 間

雅蘭中心 70 間

卡佛大廈 60 間

恆成大廈 50 間 

海洋中心 50 間

南豐中心 50 間

興瑋大廈 43 間

京華中心 40 間 

萬年大廈 38 間

中建大廈 30 間

華人銀行東區大廈 30 間

彌敦道 238 25 間

新寶廣場 24 間 

美國銀行中心 20 間

旺角商業大廈 20 間

禮頓中心 16 間

永安中心 15 間

信和中心 15 間

美麗華大廈 15 間

彌敦道 335 15 間

九龍行 13 間

彌敦道 168 12 間 

恆生旺角大廈 12 間

海富中心 10 間

利東大廈 10 間

惠豐中心 8 間

華人行 5 間

太子大廈 5 間

明珠大廈 5 間

百聖醫坊
LM SkinCentre
Vitalage 醫美診所
邵致勉牙醫診所
德善堂醫療集團
仁昌堂中醫診療所
源旭眼科專科診所
新都專科醫療中心
李凱茵牙科醫生診所
香港痛症物理治療中心
浚健營養及健康顧問中心
羅宜昌診所 ( 旺角及銅鑼灣 )
脊骨神經科汪家智醫生診所
精神科專科包始源醫生診所

機構 / 團體 

生命熱線
香港仔坊會
伸手助人協會
西貢區社區中心
順源建築有限公司
婚姻調解服務中心
婚姻及家庭培育中心
基督教家庭服務中心
恩悅綜合家庭服務中心
香港基督教女青年會總會所
循理會屯門青少年綜合服務中心
親和坊共享親職支援中心
( 九龍東及港島 )
香港中國婦女會總部暨輔導
及培訓中心

商業大廈

Kr Space

The Hive

The Wave

泰達大廈 

興隆大廈 

景隆商業大廈 

裕安商業大廈 

中邦商業大廈 

百營商業大廈

秀平商業大廈 

永吉利商業大廈

The ONE
數碼港商場

商戶

泰道
滿粥
結他士多
富足來養生堂
黃珍珍 ( 九龍城 )
SFALO 飛龍球衣
天魔 (屯門 V City) 
豆腐巴克 TofuBaBa
俊和發展集團總寫字樓
殿堂音樂藝術中心
(何文田)
小公主舞蹈學院 13 間
瑞士畫室 11 間 
LaRaine 店及專櫃 3 個
HeatHongKong 
數學家教育中心 2 間
( 東方 188 商場 )  2 間
MG Cafe 1 間 
Duke of York
Shy Dance Café
Abey Handmade
DK Aromatherapy/
DK Cuppa Tea

InstagramLifewirehk

即使平均壽命只有 18 歲，身體機能將會逐漸衰退，患上杜興

氏肌肉營養不良症的陳梓鍵仍然奮力追夢。他的 YouTube 頻道

「蝸牛仔梓鍵」已經建立一周年，訂閱人數超過 15,000 人，累

積了 4,000 小時的觀看紀錄，令梓鍵夢想成真。期望大家可以多

多支持梓鍵，為他打氣。

「不是為了有收入，希望

證明自己也能為其他人或家

庭出一分力。」近月梓鍵更

主動捐出 200 元獎學金予

Lifewire，幫助其他罕病童，

以有限生命活出無限意義。

患上罕見病「遺傳性痙攣性下身麻痺」(Hereditary 

spastic paraplegia, HSP) 的陳宥臻，最近獲善心人經

Lifewire 捐款，得以購置以下巴控制的輪椅，使用時宥

臻十分雀躍，同時另添置了一部三萬多元的企架，讓

同患有此病的家姐也可一起使用，紓緩爸媽的負擔，

全家生活也輕鬆一點，對大家的支持和打氣萬分感謝。 

陳媽媽曾提到，職業治療師讓宥臻試坐以下巴控制

的輪椅，他如重獲自由的籠中鳥，興奮地「周圍轆」；

職業治療師指「細佬靠下巴就控制得好好。」惟此類

輪椅需十多萬元，爸媽實無

法負擔。獲贈輪椅和企架

後，陳媽媽傳來道謝，聲音

明顯開心和放鬆了。

抽搐無間「植物」男

孩何俊杰，為全港唯一的

琥珀酸半醛脫氫酶缺乏

症患者，雖然無藥可醫，

但在大家的愛心支持下，

最近俊杰媽媽將 Lifewire

捐款添置了沖涼椅、新輪

椅、電動企架、氧氣及拉

筋波等醫療用品，減輕他

們一家的日常負擔。

何媽媽指，俊杰的身

體狀況略見進步，可坐新

輪椅外出遊玩，是一家人

久違了的家庭活動。她更

傳來短訊感謝大家支持：

「我好感激你哋一班這麼

有愛心的靚仔靚女，這樣

幫助俊杰和妹妹，杰杰

這一年身體狀況越來越

好，大個仔咗好多，開心

咗。」戶外活動令俊杰感

受 到 多

姿 多 彩

的世界，

期 望 見

到 他 一

直 發 放

燦 爛 笑

容。

個案１

個案2 個案3

追夢「蝸牛仔」梓鍵
化身YouTuber分享正能量

宥臻喜獲新功能輸椅        籌獲醫療用品
 「植物人」俊杰重現笑顏

個案編號
3616

留言及捐款留言及捐款

個案編號
3614

留言及捐款留言及捐款

個案編號
3604

留言及捐款留言及捐款
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