
2018年會員大會 
暨 

十周年誌慶午宴 

2018年12月1日 



工作報告(2008-2018) 

 2008年註冊為非牟利病人自助組織 

 2009年5月16日成立典禮 (醫管局總部) 



公開專題講座 

鄭力翔醫生 

區永谷醫生、沈文萍護士長、
朱敏華藥劑師 

崔紹漢博士 

謝德富醫生、朱敏華藥劑師 



醫護人員專業培訓 

鍾侃言醫生 區永谷醫生 

車錫英教授 
何嘉麗醫生 



向醫院管理局及衛生署表達意見及建議 



政策倡議 

香港罕見病聯盟成立典禮暨兩岸三地交流會 

香港兒童醫院諮詢會 

葛量洪醫院院長與病友組織交流會 



公眾教育 - 藝術推廣 



公眾教育 – 廉政公署光中行：逾52,000小學生參與 



公眾教育 – 電視節目 

鏗鏘集 

星期日檔案 



公眾教育 – 電台訪問 

商業電台“有誰共鳴” 

新城電台“人生馬拉松” 

香港電台“精靈一點” 



公眾教育 – 報章雜誌 



公眾教育 – 報章雜誌 

 South China Morning Post、明報、經濟日報、星島日報、
東方日報、蘋果日報、都市日報、文匯報、AM730、
China Daily、Standard、忽然一周、TVB Zone 



公眾教育 – 大學、中學及小學 

 香港大學醫學院啟思雜誌，MBBS Medical Humanity Class Sharing   

 香港大學醫學院分享馬凡人個案 

 香港中文大學新聞及傳播學院大學線 

 香港中文大學傳理系Varsity雜誌 

 香港科技大學小型展覽、學生訪談 

 廉政公署《拓思》德育期刊 

 聖保羅男女中學同學訪談 



到學校分享如何照顧馬凡學生 



到學校分享抗逆自強經歷 



海外聯繫 

 拜訪美國馬凡基金會 

    US Marfan Foundation 

拜訪台灣罕見疾病基金會 

拜訪台灣馬凡之家 

 



友會活動 

香港卓護義工協會會員大會 

香港心律會：應邀擔任〝關心健康生活繪畫比賽〞評判 

香港小腦萎縮症協會攝影展 

香港黏多醣症互助小組會員大會 



探訪病友 



義工服務 



義工服務 



義工服務 



康樂活動 



會員聚餐 



回覆公眾、傳媒查詢 

電郵回覆70個公眾查詢 

 

大部份是懷疑家人有馬凡病的本地個案，小部份是
內地、澳門及外國的查詢 

 

電郵／電話回覆本地傳媒對馬凡病的查詢 



未來工作重點 

提升公眾人士對馬凡病的認識 

 

強化醫護界對馬凡病的警覺與關注 

 

向兒童醫院爭取馬凡病童综合服務 

 

爭取衛生署優化遺傳科服務 

 

凝聚更多病友及家人，互相扶持同行 
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多謝您的支持！ 

香港馬凡氏綜合症協會 

 Website: www.marfan.org.hk 

 Email:  hkmarfan@gmail.com 

 郵寄:  香港鰂魚涌康山花園第六座地下 

 Facebook: 香港馬凡氏綜合症協會  

             Hong Kong Marfan Syndrome Association 


