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*�	� 在台灣、歐美等發達國家中，發病率不足

0.01% - 0.07% 的疾病，便被定為罕見病。

在香港，這數字一直未有定論！

*� �缺乏清晰定義、缺乏相關醫療及支援政

策，社會大眾對罕見病的認知亦非常缺乏。

藥物治療	 ：	每年過百萬港元 
		  ( 如黏多醣症 )
		  每年約 288 萬港元 
		  ( 如結節性硬化症 )
手術治療	 ：	視乎病症
日間護理員	：	2 萬 - 4 萬元 / 月
物理治療	 ：$3,600/ 月
中醫治療	 ：$3,200/ 月
音樂治療	 ：$3,000/ 月
水      療	 ：$3,200/ 月
輪椅保養維修	：千多至數萬元不等
照顧者壓力	：義工探訪、協助及陪伴 - 無價

* 上述醫療及復康治療收費只供參考，實際收費因個案而異。

*�醫療費用高昂

*�家居護理開支龐大

*�長期照顧者身體勞損

*�認知不足屢受歧視

*�政府支援不足

罕見病患者與家人罕見病患者與家人
每天為生命奮鬥每天為生命奮鬥
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沉重負擔

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

Jan-Jun 2023

探討罕見病

罕病童步向黑暗
母克服抑鬱點亮生命

封面故事

天使守護者  鄭俊弘何雁詩
遇上落入凡間的天使

活動回顧

 《愛跑 ‧ 青衣島》好有愛呀

獨臂結他大師鼓勵罕病童
義工中秋送暖罕病家庭

童你郊遊 親親小白兔
 「童你睇戲」夏日 Fun 享 Chill 開心
暢遊 AIA 嘉年華

罕友環保時裝騷

愛跑 ‧ 將軍澳
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一起支持罕見病兒童
只需 $30，足以改變病童的命運

如何支援罕見病兒童 ?

我們的使命 我們的使命 

I Help
助罕見病患者應付緊急及日常醫療
開支。

I Care
安排義工探訪，陪伴及開解照顧者。

I Connect
聯繫企業、商會、組織及街坊之力，
支援罕見病組織。

I Create
以文字和影像呈現實況，宣揚及令
社會關注罕見病訊息。

救救孩子，你做得到

Lifewire《護 · 聯網》為香港首個專為病童籌款之網上慈善眾籌平台，
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，
將其狀況真實呈現；凝聚各界以己所長，守護被社會遺忘的邊緣病童，
為罕見病個案及家庭紓解困局。

受惠家庭成員

逾3000人

籌得善款

逾$2300萬

重點支援個案

約41個
Lifewire 只扣除 4.5% 行政費及
交易平台之手續費

逾 90%# 善款撥捐受惠個案及
推廣與教育之經費

* 上述數據截至 2021 年 3 月底
止 # 根據 2020/21 年報

了解罕見病 月供捐款 登記做義工

Content
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「下一站係咩呀？」「下一站朗屏，跟著

天水圍、兆康…」

在西鐵車廂中，11 歲的博言頭也不抬，逐

一讀出腦海中的車站，他早已把路線背得

滾瓜爛熟，全因獨力照顧患有罕見病 RSTS

魯賓斯坦泰比症兒子的林媽媽，希望 1900

度近視、幾近失明的兒子做好準備，迎接

未來：「就算佢將來睇唔到嘢唔緊要，只

要記得晒車站，都可以自己周圍去。」

訪問的這一天，剛扭傷了腰的林媽媽忍着痛楚，由屯門

家中到港島薄扶林道心光恩望學校接博言放學，然後搭巴

士、西鐵、輕鐵，趕到屯門眼科中心覆診，幾經奔波、直

到黃昏才乘車返家。雖然每周都要長途跋涉到宿舍接送博

言，但為了讓兒子盡早學習點字、彈琴，適應將來可能面

對的失明生活，林媽媽也寧願安排博言老遠從屯門區內的

特殊學校轉到心光恩望。

「就算將來 touchwood 大吉利是真係睇唔到嘢，如果

佢彈琴彈得好叻，都可以憑著一技之長教琴、或者憑聲音

去 tune 琴。」

甫出生無法吞嚥、患青光眼
「我係林博言，我今年 11 歲，我有病囉…R‥

R‥S‥STS」架着厚厚眼鏡的博言晃着頭、

水汪汪的雙眼向着天花板，在媽媽的提

示下，逐字說出自己患有的罕見病

名。 細 臉、 眼 縫 向 下、 鷹 勾

鼻，博言像是一直在瞇眼

微笑，這些是罕見病

魯賓斯坦泰比症

RSTS 的 特

徵之一。

「佢一出世唔識吞嘢，要插鼻喉輸奶，留院差唔多一個

月才出院」，出院後，林媽媽更覺得他雙眼有不妥，「一

見光就瞇埋，好怕光，唔識對焦，又好少喊。」雖然母嬰

健康院護士認為是這位新手媽媽太緊張，但她相信自己的

觀察，四出求醫。

碰巧博言打疫苗後發燒，到瑪麗醫院急症室求醫兼全身

檢查，赫然發現他患上青光眼，眼壓隨時壓壞視覺神經。

醫生馬上為博言做手術，懷疑病情是由基因病引起，抽血

送到美國化驗。博言 18 個月大時，證實第 16 條染色體

出錯，患有魯賓斯坦泰比症，是香港有紀錄以來第 41 例。

魯賓斯坦泰比症患者的拇指與拇趾寬大，所以又稱為

「大拇趾症候群」。患者會出現智力障礙、生長遲緩、心

肺 骨 骼 異 常、

隱睪症、癲癇、

身 材 矮 小、 肌

張 力 過 弱 等

等， 還 有 較 大

機 率 出 現 腫

瘤、 淋 巴 瘤 或

白血病病變。

罕病童步向黑暗
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「佢依家十一二歲，但身型好似七八歲嘅小朋友咁。」

林媽媽說，不少患者因為心肺功能缺陷，年幼時便離世。

「呢啲罕有病冇藥食、冇嘢醫，惟有做手術針對性治療，

即係頭暈醫頭、腳痛醫腳。」

「轉重輕受」 天道酬勤
博言一度出現血管肥大，需要做心臟手術，但卻碰巧出

水痘要延期，期間血管竟然回復正常，不用做手術，只是

他抓損水痘在胸口留下兩道疤痕。 「我成日唸經畀佢，

就算要受苦受難，都畀佢受得輕啲，唔好咁辛苦。可能真

係『轉重輕受』，受咗呢兩撻疤痕。」

與夫離異 死胡同中找出路
博言三個月大便開始經常出入手術室，直至訪問前已經

做了 9 個大大小小的手術，除了多次治療青光眼外，髖關

節等全身位置都留下刀痕。「一次又一次咁見佢喺手術室

出嚟，你個人係會好擔心亦都會好灰。」

博言爸爸承受不了壓力，在博言還在襁褓時便選擇離

開。「佢 ( 前夫 ) 覺得存活率都唔高，你嘥咁多錢去醫佢

做咩呢。我覺得佢諗得太灰，當你帶住小朋友一路成長，

見證住佢其實可以跨過困難同障礙。」

離婚的打擊，令博言媽媽一度陷入抑鬱。「我本來跳咗

fuse 熄晒燈，但我爸爸同我講：如果我唔堅強，博言只會

『死路一條』！」令她醒覺自己是兒子唯一依靠；兒子也

成為她跳出低落的動力。現在的她對前夫沒有怨言，反而

多謝他帶來博言，也感謝他使自己變得更堅強。

媽媽巧思 逐一克服障礙
博言看不清，但走路可比成年人快。與 Lifewire 團隊下

巴士後，博言只消媽媽一牽起他的手，他便安心地向着媽

媽帶領的方向衝，瞬眼間便拋離 Lifewire 團隊，沿途要媽

媽拉着減速：「博言！唔好行咁快，媽媽之前整親條腰好

痛呀。」

博言能夠健步如飛，打破「存活率都唔高」的宿命，全

賴媽媽睇書、上網、問人、「度橋」，努力要把一線光帶

進兒子逐漸暗下來的世界。博言小時候肺弱，呼吸會發出

「he he hea hea」的異響，媽媽便與他玩吹波波遊戲，鍛

鍊肺活量。

博言口水也不懂吞，媽媽便買 T 字棒牙膠給他咬，鍛鍊

口部肌肉；天天跟他練習協調肌肉和賁門數小時，令他四、

五歲時終於可自行進食，不用插胃喉。

RSTS 的孩子肌張力過弱，她便讓博言舉水樽鍛鍊肌肉；

又中西醫合璧，帶博言針灸耳穴、拉筋按摩，改善健康。

從口吃到小司儀
RSTS 患者的平均智商約 36-51，博言雖被診斷為中度

智障，但媽媽堅信他只是測試時表現不佳影響評分，決心

用努力推翻測試結果。「佢當初連 ABCD 發音都唔得，而

家學校訓練佢做小司儀！」每周 720 元一節的言語治療

重要，但母親每天的耐心練習更關鍵。「個言語治療師都

話：『你落幾多心機訓練個仔吞口水、吞嘢食，我哋都睇

到。』」
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採訪及撰文：蕭愷智、陳偉麒

編審：陳偉麒、梁劍紅

攝影：林栢鈞

影片製作：Lifewire

他不單令看着他長大的醫生跌破眼鏡，有醫生直言他是

個奇蹟。

1900 度近視僅看見光線影像
但母子的努力卻阻止不了青光眼的惡化，雖然不斷做手

術替雙眼減壓，但博言的視線範圍由正常人看到的16：9，

不斷縮窄，最終將會全失明。現時 1,900 度近視的他，只

看到光線和外型。

在一個為博言預備接受手術的打氣大會上，他摟着媽媽

唱「世上只有」、「愛是不保留」；又說：「媽媽 I Love 

You」，兩母子從不吝嗇把愛宣之於口，媽媽感觸說出心

底話：「媽媽只想你健康」，團隊看得眼濕濕。

歧視目光最委屈 化為堅強動力
博言令她笑，但旁人的歧視令她氣憤不甘，林媽媽憶

起最委屈的一次時更眼泛淚光。小時候的博言有過度活躍

症，有一次躺在港鐵地上不肯起來，其他乘客在旁指指點

點責怪，「你越話佢(博言)，佢越除襪除鞋扔你，又話『關

你咩事呀』。」後來更想脫下衣服。

媽媽制止博言，並著他心裏慢數十下，幻想周遭的是小

鳥聲，讓心境平靜下來。「細路仔要畀佢思考，自己領悟

出嚟嘅道理，好過你鬧佢鬧出嚟。」

好動過人 以耐性應對
對於旁人指過度活躍兒童家長「不懂管教」的指控，

她反駁：「醫生都控制唔到嘅嘢，難道我一個媽咪可以

講一句說話就令到佢唔大叫？如果你做到，我請你飲茶

添呀！」旁人不明白，其實父母比他們更渴望小朋友「聽

話」。她形容這些孩子就像一個琴，若然能調好音，一樣

可以發出動人的樂聲。

言語治療、物理治療、針灸……母子的生活費和醫療開

支，僅靠傷殘津貼和媽媽任售貨員的收入支撐。博言因疫

情而提前放暑假的日子，媽媽要全職照顧，收入頓減。「20

蚊嘅豬肉、一斤菜 12 蚊，分兩餐食呀！」儘管如此，她堅

持不領綜援，希望能自力更生。接受我們訪問時，也說會

將部份善款捐給協助身心障礙人士及家屬的慈善團體「青

草音符」，希望幫助更多有需要人士。

「希望所有有罕見病小朋友嘅父母都能堅強！」，「你

一旦放棄，個小朋友會每況愈下；當你正面，吸引力法則

就吸返去正面，向住正途走。」

兒子甫出生便在瑪麗、大口環根德公爵夫人兒童醫院留

醫三年，她親眼目睹同房不少病童的父母選擇放棄孩子，

「佢哋簽張紙就交畀社署，我見社署職員每次嚟都只係循

例檢查。冇話好似媽咪攬下錫下佢呀、同佢梳下頭髮呀。」

「啲離世嘅小朋友，好多都係交畀社署之後每況愈下」，

「你探佢 ( 小朋友 ) 多啲佢知道嘅，其實有愛，小朋友就會

有好嘅表現畀返你。」

「其實問題天天都多，不過我覺得解決嘅方法更多。當

你積極面對，身邊嘅人同上天睇到你嘅努力，一定會畀條

好嘅路你行！」

給其他罕病家庭的話

$100 元港幣
或以上捐款
可申請免稅

個案編號
3626
捐款請到
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但 Asher 一

歲半時，醫生發

現一些明顯特徵：

頭偏小、不說話只發出

「咿咿呀呀」的聲音、不尋常

地開心笑，檢測 DNA 後，證實 Asher

患有天使綜合症。

天使綜合症源於基因突變，暫時

未有根治方法。患者會有學習障

礙、嚴重說話障礙，不能協調自

主活動。獨特的快樂性格和突然

大笑和微笑，容易興奮及過度活

躍，睡眠障礙、進食困難，不少

會出現腦癇。

「其實他未檢查之前，我哋都

有上網睇啲病徵，發覺天使綜合

症嘅病徵和 Asher 有九成似。我

哋初初以為這個寶寶常常笑，真

係好幸運，上天賜了一個可愛開朗

嘅寶寶給我們，殊不知原來係一個

病徵。」爸爸說。

當醫生宣佈檢測結果，證實了夫婦的

猜測後，爸爸心情「直接跌落地獄」。

那段時間 Fred 情緒波動，就連跑步也會無

端端哭起來。「我太太比我更堅强。」

#cover story
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遇
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間
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天
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「之前覺得我哋兩個『相依為
命』，現在多了一個，我哋『三
依為命』。」鄭俊弘 (Fred) 倚着
何雁詩 (Stephanie) 笑着說。這
是他夫婦倆首次帶着兒子鄭讚廷
(Asher) 接受訪問，說一個關於
他們和天使相遇相處的故事。

兒子約歲半證實患上「天使綜合症」，令身兼歌手、演員的

Fred 和 Stephanie，多了一份使命，成為「天使守護者」，憑

着身為藝人的力量，為天使寶寶籌款宣傳，喚起更多人關注這

個罕見病。

在愛與期待中誕生
「懷孕時，我哋希望佢 ( 兒子 ) 日後開心便行。」何雁詩笑

著說，作為一個藝人兼高爾夫球運動員，曾代表港隊出戰亞運

的她，對自己凡事要求做到最好，但對兒子的期望卻很簡單。

在等待小生命降臨時，爸爸鄭俊弘則特地去學電單車、健

身，希望將來和兒子一起運動。「我從小到大都學功夫，所以

我都好想教佢功夫，保護自己；想同佢去踩越野電單車，學

埋柔道。彈結他唱歌呢啲更少不了。」Fred 更計劃了兒子將

來讀哪間幼稚園、小學、中學。」連外公外婆都想好將來帶

Asher 上學。就在這個充滿愛與期待的家庭，Asher 誕生了。

 與天使相遇
Asher 近九個月大時，父母發現他還不懂坐，醫生指他整體

發展遲緩，當時的能力大約相等於五個月大的嬰兒，起初以為

小朋友的學習速度各異。

天
使
守
護
者

天
使
守
護
者

何
雁
詩

何
雁
詩
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俊
弘

鄭
俊
弘



#cover story#cover story

1110

Stephanie 來不及傷心，因為明白五歲前是孩

子腦部發育黃金期，每一刻、每一個選擇都

至關重要。她把握時間聯絡同路人和外國科

研藥廠，希望他們若有研究成果可以考慮

Asher。Fred 的情緒沉澱過後，也跨出深淵，

明白只有他們有作為才能幫助 Asher。

緣份天注定
兩夫婦也曾閃過自責的念頭，惟醫生告

訴他們天使綜合症與夫婦基因無關，大部分

屬於偶發性，發生在沒有家族史的病人上。

「醫生幫咗我哋調整心態，( 宣佈報告 ) 嗰

一個鐘除咗同我哋講檢測結果外，其實更多係

輔導我哋將來要點樣面對。」他們發現很多事

情不在控制範圍之內，「她懷孕時做晒可以做的

檢測，甚至包括部份罕見病的測試，但也沒有測

出，所以我覺得 Asher 的降臨真的是緣份」，Fred

摟着兒子說。

力量遠比想像大 
  訪問期間，在父母懷中的 Asher 好奇張望，臉

上掛着大大的笑容，不時興奮得手舞足蹈，拍打身

邊物件，發出「唔唔」聲。拍攝封面照片時，聽

到工作人員播放他最愛的英國樂隊 Queen 的《We 

Will Rock You》時，興奮得揮舞雙臂，結果一拳

打到抱着他的媽媽面上，令 Stephanie 哭笑不得。

Asher 看見其他孩子在遊樂場時，又雀躍得想一起

玩耍。    

「我哋今次係第一次帶阿囝出來做訪問」，

Stephanie 說。為什麽選擇 Lifewire ？「因為我哋

發現囝囝有天使綜合症之後，上網搵咗好多資料，

但因為呢個係罕見病，所以資料唔多。」迷惘之時，

看見 Lifewire 的天使綜合症個案—陳詠寧家庭的訪

問，增加他們對這個病的認識。

「佢 ( 詠寧 ) 嘅故事令我哋覺得有希望，唔會咁

孤單去走這條路。」所以 Fred 和 Stephanie 也選擇

在 Lifewire 這個平台受訪，希望增加其他人對這個

病的認識。

Fred 說：「如果有人睇緊呢個訪問，發覺

自己的小朋友有罕見病、基因病，我明白你

現在的心情是很害怕、很絕望，但你不會孤

單的，一定會有同路人經歷過你現在正在經

歷的事，最緊要唔好收收埋埋，勇敢啲企出

嚟。你要為自己的小朋友的生活質素，爭取

最好的東西。」

天使降臨 激發夫婦潛能
因為他們親身體驗「企出嚟」的重要。自公開

Asher 患病後，來自天使家庭和身邊親友的支持力

量，比想像中更大。Fred 和 Stephanie 又聯同香港

天使綜合症基金會發起演唱會籌款、提升大眾對這

病的認識和注意。

「我認識很多朋友、不同界別的人，但我之前不

知道怎麼運用，但有 Asher 之後，我哋發覺原來我

哋嘅技能不只是貢獻我哋，是有一些更大的目的，

我嘅人生方向更清晰。」Stephanie 說，「對於我們來

說，籌辦呢個演唱會係一個唔同的階段 ( 療癒 )，因

為有些確實的東西畀我哋去做」，「幫到其他人之

餘，都幫到我們自己。」 

「我覺得 Asher 會選擇做我們的兒子，除了令我

們有更大的愛之餘，更希望將呢份愛分享給其他有

需要的人。」Fred 說，對社會的使命感大了，希

望可以幫天使寶寶爭取更多的照顧、醫療和藥物，

也希望讓 DNA 測試普及化。

內外治療改善病況
「我哋唔奢望有一隻藥可以將佢變做正常人，但如

果有藥可以幫到佢講一兩句嘢，話畀我哋知佢邊度唔

舒服，已經幫助好多。」Asher 曾經發高燒近 40 度，

但竟然還滿面笑容，令夫婦兩人對他的忍痛能力驚訝

又驚慌。

他們相信，在醫學不斷進步下，將來也許有新的藥

物，改善天使寶寶的健康，就好像 Asher 近日開始服

用的腦癇藥，控制腦電波，將腦抽筋情況由每日30次，

減至一次，減少腦細胞受損機會，學習情況也有改善。

他同時接受物理治療、職業治療、言語治療等不同療

程，改善情況。

兒 子 每 一 個 進 步， 也 讓 父 母 驚 喜。 當 Fred 和

Stephanie 興奮地說着 Asher 早前晚上睡覺，終於會自

己檢拾奶嘴時，Asher 馬上拿起掛在胸前的奶嘴，塞進

嘴裏，像在示範及表演般，惹得哄堂大笑。
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天使教導的一課：享受當下
Asher 在學習，也在教導。爸爸便受他啟發學到

了要「活在當下」。「唔好太緊張將來，越諗你就

越擔心越慌。」只要一起放鬆享受今天在一起的時

光便足夠。

例如爸爸放假時，和 Asher 吃早餐、做運動。每

晚的洗澡時間都是父子專屬的遊戲時間。喜歡玩水

的 Asher 一看到水就著迷。「佢好鍾意游水，因為

佢係水裏面很自在，唔驚跌倒。」

還有每晚夫婦無論再忙，也不會忘記的 Asher 睡

前故事時間，都是值得珍惜享受的當下。

    Asher 繼承了父母的音樂天賦，媽媽笑說只

消《Baby Shark》響起，無論 Asher 是在打瞌睡還

是生悶氣，也會揮動雙臂跟著音樂搖擺。在家裏看

到爸爸的結他、鼓、鋼琴，也想撲上去拍玩。

多了解才共融
    「佢好享受出街，一見到著鞋就已經好興奮，

佢依家好鍾意見陌生人，其實天使寶寶都好鍾意社

交。」但有病友家庭擔心孩子會騷擾別人，所以減

少外出。Fred 和 Stephanie 希望讓大眾看見這群天

使的需要，多給機會了解，多一份共融，這些家庭

對於能夠外出到餐廳或者看演出，已經很滿足。

有風也有雨
雖然一路走來經歷波折低潮，Fred 和 Stephanie

感恩有家人朋友的支持，讓他們兼顧事業家庭；也

感謝天使家庭的互相扶持，讓他們對將來抱有希

望。Stephanie 說：「有天使媽咪同我講，好多嘢

天使寶寶都會教得識嘅，雖然佢哋唔識講，但佢哋

好多嘢都明嘅。」

天使啟發—將愛傳播
二人也計劃再添孩子，Stephanie 說：「很多

test 要做清楚啲。」Fred 也認同：「我哋會同醫生、

醫學團隊 ( 商量 )，我們每一步都想行得小心啲、

安全啲。」

Asher 的出現讓 Fred 和 Stephanie 感受到人間充

滿愛，「原來只要我哋肯 Ask for help，好多人

都會好無私咁去幫我哋。我哋都希望用呢個愛，

去幫助更多人。」

天使「笑容」 
未必發自內心

大約每 15000 至 20000 個嬰兒，就有

一個可能患上罕見病「天使綜合症」，兒童體

智及行為發展科專科醫生林蕙芬醫生指出，香港

大約有 60 多位患者。最常見的病因是遺傳自母親的

第 15 對染色體 UBE3A 基因突變；亦有因為兩條第 15

條染色體都是來自爸爸。

林醫生表示，雖然患者經常笑容滿臉，但其實未必是因為

開心，只是腦幹的腦電波指令他做出「笑」的表情。

天使寶寶能夠學到基本的大小便控制、自行進食。研究指出，

他們在語言方面的發展障礙最明顯，一般可能只能說五至六個

詞彙；又或者他們學習自理時，最多只能理解八、九歲的指令。

林醫生指出，他們健康上最棘手的是大多有腦癇—不正常的

腦電波刺激患者腦抽筋，可導致腦部缺氧，損害腦細胞，有患

者抽筋後會能力倒退，幸近年多了藥物幫助減少腦癇情況。

天使綜合症患者特徵
*�	外型：膚色較淺、頭圍偏細、眼睛凹陷、嘴巴較闊、牙齒疏

*	喜歡將雙手放在胸前，拍打枱、玩具

*	發育遲緩	 *	癲癇

*	語言障礙	 *	斜視

*	僵硬及不穩的步姿	 *	睡眠障礙

*	頻繁顯露開心的神態	 *	吞嚥障礙

安撫情緒爆發寶寶 兩部曲
無論是 SEN、天使寶寶，甚至一般小孩，也有可能突然

情緒失控。林醫生建議，最有效的安撫方法，就是讓孩子

最熟悉、最信任的人在旁邊陪伴。

  首先抱緊孩子，讓他有安全感；按摩關節，讓孩子

舒適點。如果身處安全地方，不用急於制止小朋

友的行為。

    跟着，家長可以深呼吸，讓小朋友

貼着胸口，感覺到家長的深呼吸後，孩

子也會嘗試跟着深呼吸。我們不要在

這個時刻強灌道理、指摘，否則會令

情緒更緊張。

林醫生提醒，家長也

要保持鎮定，不要比孩

子更亂，例如一窩蜂湧

過去，會把孩子嚇倒。
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今屆參加者除了有【愛跑】的多年支持者，
也有不少新面孔。雖然今年與其他大型賽事
撞期，各賽事都出現「義工荒」，但好多義
工都一口答應幫忙【愛跑】，部份甚至是幫
忙另一個賽事後趕到，仲誓言在這樣缺人的
情況下，更加要幫我們做到最好。還有 Chun 
Wo Group 一眾團隊協助，令義工人數突破逾
250 人！

多得各界幫忙，包括一眾贊助商戶及團體，
Lifewire 愛跑 Lifewire Run 才得以順利舉行。
【愛跑】感激你們的厚愛，承諾會與你們一
起，做到最好。

【愛跑 ‧ 青衣島】的實體跑 12 月 17 日在青衣海濱圓滿

結束，恭喜各位得獎者和多謝一眾參與人士。雖然賽前一日

氣溫急降、海邊勁大風，但大家的熱情，令 Lifewire 和一班

小朋友大感溫暖。

活動榮獲發展局常任秘書長 ( 工務 ) 劉俊傑工程師太平紳

士、房屋局副局長戴尚誠太平紳士和乒乓球運動員蘇慧音

女士 ,MH 擔任開幕嘉賓。多謝「愛跑大使」Sammy So、金

像美術指導文念中領跑 8 公里賽，為全日賽事揭開序幕。

Sammy 還「晨咁早」完成「街馬」半馬，披著保溫氈趕抵青

衣參與開幕儀式。

多謝愛跑大使夏蕙 BB，堅持與未知罕見病患者陳嘉敏完成

1 公里體驗組，為賽事畫上句號。

好有愛呀
舊雨新知撐愛跑

 ( 左起 ) Lifewire《護．聯網》創辦人及董事彭一邦博

士工程師太平紳士 (Derrick)、房屋局副局長戴尚誠太平

紳士、朗朗、東京奧運乒乓球銅牌得主蘇慧音、晞佑

與爸爸、發展局常任秘書長 ( 工務 ) 劉俊傑工程師太平

紳士和《護．聯網》總經理 Rochelle，主持開幕儀式。

活動花絮
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智利獨臂結他大師 Andrés Godoy 安德烈斯戈多伊
世界巡迴音樂交流會 - 香港站，在八月圓滿落幕。

大師在會上大騷 fingerstyle，分享他 14 歲因意外失

去右手，嫲嫲如何激勵他站起來，繼續追尋結他夢。

他說自創出單手彈結他手法，就是憑著不斷嘗

試，就像人生路上遇到障礙時，嘗試用不同方

法破解，途中可能會氣餒，但當克服困難後，

便會遇見一個更強大的自已。

大師又擁抱鼓勵梓鍵，梓鍵說，

獲得大師啟

發， 開 心 得

用電話攝錄

與 偶 像 互

動， 十 足 小

小 fans。

Lifewire 和一班義工在中秋佳節前夕，走遍港九新界，

向罕病家庭包括嘉敏、心悅、君怡、君臨…等等，送上

愛心和月餅禮品。

多謝「蘇媽廚房」、皇玥送出月餅；宏安地產送贈位

元堂燉湯、唧唧龜苓爽、蜂膠羅漢果雙層潤喉軟糖；加

上 Lifewire 的降膽固醇恩物「碧根果仁」，向罕病家庭

送上健康祝福。

活動花絮

活動花絮

獨臂結他大師鼓勵罕病童

義工中秋送暖罕病家庭

今年【愛跑】特設「造型獎」，
包括「最具創意造型獎」、「最佳
親子造型獎」、只供寵愛跑參加者
的「最佳人寵造型獎」，跑手們都
挖空心思創作，包括反串穿女裝泳
衣、哈利波特、龍珠……跑得又睇
得。5 個得獎組別均獲得 Airland 雅
蘭贊助涼感床墊一張 (36”X 75”) 
，期待來年更多驚喜造型。

最佳造型獎項
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港島獅子會 11 月 18 日趁着秋高

氣爽，贊助 Lifewire 與罕病童家庭

到小白兔農莊親親大自然和燒

烤。嘉敏、君臨、宥臻、心悅

等，趁機抱抱可愛小兔。大家

又 餵 小 羊、

睇 蜥 蝪。 偉

龍和博言挑戰

滑草坡，好玩

刺激。

多得 Lifewire 義工常客 Wendy 老師和善心弟弟，每年

贊助暑假歡聚，讓 Lifewire 與一班罕見病患者、青草音

符等家庭，逾百人 8 月 19 日一起去看爆笑的《鬼咁多大

屋》，兼開派對。

派對上，小丑扭出花花手鈪送給心悅

與好友脊柱膠質腫瘤嘉瑩、SMA 的踔柔；

又扭出斑點狗，氹到宥臻笑到合不攏嘴。

玩收買佬、估歌仔等遊戲時，有家長們投

入得鞋也脫掉。大家一起 chill 住過暑假。

友邦嘉年華送出慈善門票，讓 Lifewire

和病童家庭在中環海濱預祝聖誕佳節。

其中承皓偉翔乘坐小飛象飛上天；惠鈴

不僅玩攤位遊戲贏取公仔，又挑戰機動

遊戲，大讚好玩。

一群來自設計、公關、環保等業界義工，

破天荒在農莊舉行罕見病友時裝騷，讓病

友一展光芒圓夢。

時裝騷 10 月 28 日在粉嶺和平農莊舉

行，梓鍵、嘉華、宥臻、家恩、朗朗、俊

杰、心悅、晞佑、嘉敏、偉龍和博言穿着

義工度身創作、用環保物料製作的時裝，

配合創意造型，在時晴時雨的天氣下行

catwalk。

他們之後親手種下以自己名字命名的聖

誕樹，再廣傳社會，寓意

生命的延續。活動吸引逾

百人出席，希望喚起大眾

對罕見病的關注。

活動花絮

活動花絮
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「童你睇戲」
夏日 Fun 享 Chill 開心

暢遊 AIA 嘉年華

「罕友‧燃愛‧童 catwalk」
 環保時裝騷

童你郊遊 親親小白兔

活動花絮
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愛跑‧將軍澳

今年將舉辦實體【寵愛
行】，可以帶同寵物落場
一齊玩！
今屆亦會於活動當日續設
「最佳創意服裝大獎」，
詳情請留意【愛跑】網站
及FB 專頁！

迎來第七屆Lifewire Run 【愛跑．將軍澳】，

日期：2024年12月1日 (日)
地點：將軍澳海濱公園 
            (起跑點：南梯台)
時間：上午 8:10 - 下午 3:00
起跑：上午 9:00 - 上午  11:00
距離：10公里、3公里、1公里
截止報名：11月6日
更多詳情：https://run.lifewire.hk/

齊齊「慈善跑，助罕見病兒童」！

Lifewire Run 2024Lifewire Run 2024
慈善跑嘉年華慈善跑嘉年華



大會指定飲品

主辦

鑽石贊助

金贊助

銀贊助

支持機構

宣傳伙伴

協辦

服裝聯乘伙伴

君籽樂協會
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size: 185mm(w) x 298mm(w)
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