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唐朝的荊州南部有片地每年不少人進京應考，

但卻都名落孫山，

當時這地被人稱「天荒」。 

直到唐宣宗大中四年，有一個叫劉蛻的書生考中進士，

這才破了「天荒」 。

一直以來，香港可算是NMO的「天荒」，

直到NMOHK在2021年成立， 

香港不再是NMO的天荒 ! 



原來這世上 真是有奇蹟！ 

可以出版NMOHK首屆年報，心中實在感動。

一方面感到一直走來的日子好不容易，另一方面又覺得是超乎想像的易！

一群在香港少於300個的NMO病友，竟然可以成立屬於自己的協會， 

從香港過去廿年的靜寂裡，在沒有資源協助和人脈網絡下，

由欠缺任何經驗和才幹中，我們竟可設立香港首創的NMO專屬網頁、短片頻道、 

出版病友心聲集、舉行醫護講座、“膽粗粗”上電視上電台，

去分享我們的故事…… 

創造了眾多的首次，實在好不容易！

但只要用心相信自己走對路，默默不計較地去幹，

原來，這些一切又比想像中來得易！

NMOHK由零病友發展至現在有接近60位會員，

網頁上有超過30個本地病友勇敢公開分享自己故事，

YouTube頻道已上載超過150條有關NMO的自家製作短片， 

在一年間舉行了4個NMO實體醫護講座，

參與5個電台訪問和清談點唱，亮相兩個電視台的訪問節目…… 

出版香港首本NMO病友心聲集，發行至香港各大書店，

亦成功進駐接近50間公共圖書館……  

上天竟為我們創造了眾多的突破，實在難以相信的易！

這些都告訴我一件事，原來這世上 真·是·有·奇·蹟！

不要錯以為幾十年不曾發生的事就永遠不會發生，

因奇蹟只會在有心人身上發生，相信NMOHK協會眾會員都是有心人， 

讓我們擦亮眼睛，靜待上天還為我們預備了什麼驚喜在前頭！ 

主席 

CHRIS CHAN 
10/2023 

主席的話
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NMO疾病簡介

• 一個嚴重、攻擊性強、發病急速、復發率極高的罕見病。屬腦神經免疫系統疾病，由於

病人免疫系統出現紊亂，攻擊自己中樞神經細胞，引致發炎和神經損傷。最常攻擊視神

經和腦脊髓神經，可於短時間內導致失明和癱瘓。NMO不能根治，康復效果不佳，難以

完全100%恢復原有功能，故防止復發十分重要

• 大約每100,000個香港人有3.3個NMO患者，即是全香港只有不足300個患者。初發年

齡大約是35-45歲。女性患者比男性患者數目多，比例大約是7比1*

• 因為NMO是罕有中的罕有，早年出現不少錯診和延誤治療，造成不少病人永久性傷殘。

就算今天，醫學界整體對NMO認知都不多

* Li R, Cheng SWH, Chan KH et al. Central nervous system demyelinating diseases in Hong Kong. Neurol Clin Neurosci 2021; 
   9(4):292-300.  doi: 10.1111/ncn3.12480

NMOHK協會簡介

香港視神經脊髓炎協會是一個由香港NMO病人和家屬自發成立的慈善團體。

2021年11月22日成立，短短一年半，於2023年6月成功獲稅務局認可為豁免繳稅

的慈善團體(根據《稅務條例》第88條)，是香港唯一以NMO視神經脊髓炎為名的

協會。一群沒有資源，沒有人脈網絡的病友，有的只是NMO病友或家屬身份，本

著自強不息的精神，開始走那不知道的路。我們人數不多，但足夠彼此靠近，互為

支持。

協會成立目的：

• 提供最新NMO醫護資訊(訪問本地醫護專家，搜羅世界各地醫學文章)，增加病友

對NMO醫護知識

• 關心病友與照顧者心理健康，舒緩情緒

• 連繫病友，凝聚力量，藉社交媒體和實體分享，互相支持拱托

• 鼓勵病友透過短片分享，心聲集，部落格，過來人信箱等，向社會大眾傳遞正

能量，喚起公眾對罕見病關注，認識NMO

協會會員總人數: 55人
NMO病友: 39人 (71%)

NMO病友的家屬: 16人 (29%)

男會員數目:  14人 (25%)

女會員數目:  41 人 (75%)

協會會員組成結構
 (由11/2021至7/2023)

病人 照顧者

病友與照顧者數目比例

71%

29%

男會員 女會員

男女會員數目比例

75%

25%

NMO是…
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在沒有任何資源下，協會

沒能力聘請任何職員或專

業社工協助運作，所有活

動和會務都由會員自己擔

當，特別多謝眾多顧問、

理事和大使們義務相助，

令剛剛誕生的協會可茁壯

成長。

義務顧問感言

多年前在九龍醫院中風復康病房工作，接觸了一個很特別的個

案，她的臨床症狀和一般中風病人不同，她出院後半年，醫

生才確診她患上NMO，一直有跟她的女兒聯絡，她就是建立

NMOHK協會的創辦人Chris，見到她在照顧媽媽及工作壓力

下，仍然非常用心建立這個自助群體，她這股動力同時也感動

我，令我無畏自己對NMO的認識和經驗膚淺，盡所能獻上自己

的棉力給NMO！加入作義務顧問，我最大期望是可以跟大家分

享臨床經驗，與病友同行康復路，不斷學習，教學雙長！

NMO病人及照顧者最大挑戰是：自理能力，視力障礙及疼痛症

狀的折騰，你們要有高度的耐力面對病患，這種持久力是需要

一份心靈正能量的帶動，作為職業治療師，很願意成為你們的

啦啦隊，為你們打氣！盼望你們的康復路，正如職業治療的使

命宣言：

義務顧問、理事、大使團
雖然NMO這個病對病者構成很大程度的生理負擔及心理的改

變，卻未被廣泛認識。在我日常的臨床工作中，我看見很多

NMO的患者在發病時期感到無助，對治療的副作用及預後，

感到徬徨。很高興及感謝Chris為香港的NMO患者及家人提供

這個平台，讓他們更加了解自己的疾病，亦希望能幫助他們在

無助徬徨時，更有效和醫生溝通及揀選最適合自己的治療。

加入作為義務顧問，希望能夠出一份微小的力量，為NMO患

者及家人提供更多有關NMO視神經發炎的資訊。雖然確診

NMO為你的生活帶來很多的憂慮和不便，藥物的副作用及預

後也可能強差人意。希望有更多同行的人跟你們一起走過這

段艱難的路，在病患中互相扶持，活出精彩一生。

擺脫病患枷鎖，自由翱翔天際，確立自己選擇，
清晰方向目標，活得自在地生活！

有些患視神經炎 (optic neuritis) 的病人，可以有很好的痊癒。但相反，另一些同患視神經

炎的病人，尤其是NMO病人，就算給予最好可供的治療，他們都未必可完全恢復視力。

不能逆轉的視力損失對病人的生活具有深遠的影響，我亦曾遇過病人因失去視力而患上抑

鬱，甚或有自殘的想法。這令我明白到他們需要的不單是醫生的治療。當我認識NMOHK
時，Chris和她團隊所作的令我印象深刻，我亦欣賞NMOHK協會病友間互相扶持的精神。

作為一個眼科醫生，我希望能盡我本份去支持你們，為你們提供準確醫學知識和意見。同時

我亦有使命去喚醒眼科同業更認識NMO，知道迅速和合適治療的重要性。

正如一位著名的美國失明音樂家史提夫  溫達(Stevie Wonder)所說：

“Just because a man lacks the use of his eyes doesn’t mean he lacks vision 

一個人失去了視力並不代表他失去了遠見。”

我遇過很多視力受損的病人都用積極正面態度，過有價值和有意義的人生。若他們都可以，

你們也可以的！大家加油！

陳香蘭女士 – 註冊職業治療師

陳嘉敏醫生 – 眼科專科醫生

陳正欣醫生 – 眼科專科醫生

有些患視神經炎
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陳雅文女士–臨床心理學家

深知患有NMO是好孤獨的事，成為顧問最重要是我樂意與你

們同行，亦願意了解在你們身上發生的，就是我最大的願望。

其實人生不是真的非常美好，試問世上有誰真的可過到一個美

好人生？難過與艱難反成人生的大部份，所以我們要調節對人

生的看法，把人生化為好多個小片段的時刻，自己在當中創造

不同的小確幸，堆積起來就成為你的人生，亦是你我可改變的

事。問問自己你想做什麼細小事，什麼是你的小確幸？微小美

好的時刻？……或者就是這些小確幸支撐你繼續走下去。

作為NMO病人或其家屬，都是人生一大困難，但就

算多大的困難，只要肯說出來和找對人幫，相信總有

解決方法。相信協會正是一個互為支持的好平台，亦

有不同專家樂意幫忙，希望大家好好珍惜這協會的資

源和力量，同步向前

歐陽國樑醫生–精神科專科醫生

致力關心會員，以不同形
式去關顧、慰問、鼓勵和

支持各會員

關懷大使

Iris CHAN 
Fennie LAI
Yee-Yin LAI

Lap-Yan WONG
Stephen WONG

在過往香港一直缺乏NMO資訊的環境下，協會深知各病

友與家屬最渴求的，就是有關NMO的本地醫學資訊和病

友間深度分享，而不是單純聯誼或康樂活動，所以在短

短1年間協會先後舉辦了4個實體的醫護講座和體驗坊，

提供切身和實用的資訊。因NMO病徵多樣化，亦涉及不

同醫學分科，所以舉辦的專題講座亦照顧了病人不同方

面的需要，分別有腦科、眼科、心理學和職業治療的專

題講座，亦是香港首度舉行有關NMO的公開活動。

活動
回顧

眼科講座     
17/9/2022

主題：NMO & MOG 視神經炎 

主理嘉賓：眼科專科醫生 - 陳嘉敏醫生
主席兼財政：

Chris CHAN (陳寳婷)

副主席： 

Joseph SO (蘇國忠)

秘書：

Ruby LAU (劉依婷)

理事會
 (任期為: 11/2021-11/2023)

心理體驗坊  
11/6/2022

主題：不快樂？仍可活出價值！ 
主理嘉賓: 臨床心理學家 - 陳雅文女士

活動內容： 

患上NMO，人生有好多改變，生活添上焦慮、不如意、

失去……生活失去方向和焦點……怎去再找回自我價

值？跟著自己所重視的，過屬於自己的生活和有意思的

人生。

陳雅文心理學家帶大家體驗和思考人生，透過短講、心

理體驗練習、人生反思、互相分享……讓在NMO路上徘徊

的我們多份體驗、領悟。

靜思體驗……負面故事……活出價值……

講座內容： 

眼睛的解構

視神經炎

NMO 視神經炎

MOG 視神經炎

活動大使
負責協助、策劃、推行和

檢討協會各樣活動 

Kawa CHAN  
Maggie CHOW 

West LO 
Stanley WONG 
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小組深度分享會

協會未成立前，病友們好難找到

同路人，尤其是要找香港本地病

友和家屬，十幾年都未必可找到1

個NMO病友，難得現在可在協會

中相認，我們更想珍惜可遇見的

機會。

按大家不同的個人背景，我們設

立不同的小組定期相聚，如：男

病友小組、女病友小組、照顧者小

組、關懷小組……務求在相近背景和角

色下，可在小組分享會中坦誠傾訴，亦

成為互相支持的平台，緊靠同行。

另外，務求大家可深度分享各自感受，各

小組人數盡量不超過6個人，以免蜻蜓點

水式的公式寒喧了事。

NMO 照顧者分享會

男NMO病友分享會

女NMO病友分享會

理事會 工作會議

4/12/2021、23/3/2022、15/6/2022、19/10/2022、

19/1/2023

活動小組 工作會議

14/5/2022、4/6/2022、26/6/2022、12/9/2022、

2/10/2022、12/11/2022、3/12/2022、19/3/2023

職業治療講座  
19/11/2022

主題：與NMO病友同行疼痛之路

主 理 嘉 賓 ： 香 港 職 業 治 療 學 會 職 業 治 療 師 -                     

陳香蘭女士

講座內容： 

• 簡介疼痛及NMO痛症的了解 

• 職業治療看痛症 

• 評估痛症 

• 藥物和非藥物治療痛症 

• 職業治療舒緩疼痛服務

NMO照顧者分享會
21/5/2022、13/8/202、10/12/2022
女NMO病友分享會
29/11/2022

男NMO病友分享會
15/10/2022

關懷小組分享會
28/4/2022，4/5/2022，7/7/2022
活動小組分享會
2/4/2022

工作會議日誌

講座內容： 

NMO簡介

主要病徵

診斷方法

急性和長期治療方法

新治療方法與新展望

針對B淋巴細胞治療方法

選擇藥物的考慮

腦科講座  
25/3/2023

主題：NMO講清講楚

主理嘉賓：香港腦神經免疫學會 HKNIS

副主席：李志仁腦神經科醫生

理事：梁俊彥腦神經科醫生
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[同理．繼續傾] 
    隔離鄰舍節目訪問

電台訪問

8年前的Stephen，是一個30幾歲前途無限

的青年，有太太有女兒，工作上是行政經

理，一切都看似人生勝利組。

2014年第一次NMO病發；兩年後，2016年
第二次NMO病發。短短數天四肢癱瘓，不

能呼吸，昏迷了，在 ICU留了數個月。但當

看似再沒希望時，出奇地他竟然慢慢可自行呼吸，最後還可出院。

因當年病情太嚴重，現時的他仍要靠輪椅代步，視力部份受損，不能工作養家。

他中了比六合彩還難中的NMO。NMO已好罕有，NMO的男患者更罕有，讓他跟你分享

行走這條NMO罕有路的種種感受。

多媒體
分享

NMO是罕有病，在香港可能只有2 0 0幾

個，要找回這200幾談何容易？

現今已是多媒體世代，單靠一種媒介去尋

人，去讓人知道我們的存在，已十分過時。

所以協會就算在有限資源下，我們都要爭取

透過多媒體去讓NMO被看見的機會。

過去1年，感恩我們有機會上電台和上電視去

談NMO，說我們的故事；又成功出版香港

第一本NMO病友家屬心聲文集，因我們認

為NMO刊物不應只給會員看，而應是公開

讓大眾看，所以把它發行至各書店和香港公

共圖書館。

我們開設首個香港NMO專屬網頁和YouTube

短片頻道，除提供NMO醫學資訊，也是

病友們各自分享故事的好平台；我們亦自

行做了一些本地問卷調查，務求認識香港

NMO病人的患病特色。眾多首次讓NMO

在不同媒體有被看見的機會，不單讓更多

人認識NMO，更讓我們眾NMO病友勇敢

走出來，再不遮掩自己患罕有病的身份。

參與香港電台 

[同理．繼續傾] 隔離鄰舍 
節目訪問

7/7/2022 – Stephen

圖片來源：
香港電台網站
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[同理．繼續傾] 
    隔離鄰舍節目訪問

[同理．繼續傾] 
    隔離鄰舍節目訪問

18/8/2022 – 玉珠 22/9/2022 – Peggy & Connie

� 不只同根生，更是同月同日生，� � 
� � � 就是這種獨特緣份，
哪怕命運多殘酷，
   Connie，Peggy與小虎，
� � � � � � � � � � � � � � � � � 會默默走下去……

Connie    

Peggy家姐，有全職工作，是家庭經濟支柱，亦是主力照顧

者，一直跟Peggy同住，沒有請工人，工作時間外就回家肩

負主要照顧角色，跟Peggy同房，照顧她起居飲食、幫她沖

涼、清潔、睇醫生、出入醫院，協助Peggy經營網店及照顧

小虎。

每天工作八小時後，還要趕回家擔當照顧者，沒有了私人時

間，有時連想去購買日用品的時間也沒有，已多年未外遊。每

次剪髮、和朋友飯聚、睇戲等活動，更需要和家人協調時間才

可去，即使協調成功，外出時自己亦會心掛掛，擔心Peggy會
有什麼需要？無形中形成一種壓力，令外出也有愧疚感。

她不是專業護理人員，很多照顧上的技巧及知識，都不熟

識。早期曾試過協助Peggy上落輪椅時，不小心令她跌倒，

既擔心又愧疚。

兩姐妹年齡相差兩年，剛好是同月同日生日，可能就是這種

緣份，這種不可分割的關係，令她可以一直堅持下去，繼續

照顧Peggy。

只要給我一點光，我就可從眼前的黑白世界，找到希望。

8年前睡的一覺，改變我餘生。由睡前的彩色世界，8小時後雙眼一張就把我無情送進黑白

境地。

自2014年6月，我再沒有見過色彩，我都記不清最後看到有色彩的畫面是怎樣。當年NMO在

數小時內奪去我眼前色彩，最嚴重之時，我只看到白茫茫一片，什麼都看不到了。NMO不單

奪去我視力，更凌厲到攻擊我雙腳，想奪去我活動能力。

今天你們見到的玉珠，已是67歲長者，但我心還年青，因我一心仍要學獨立，獨立上廁所、

獨立學自拍、獨立去zoom、獨立去耍太極扇、

獨立去寫文章分享……要獨立的還有好多，因我

仍自認前途無限。 有人問我看不到字怎寫文章，

其實你不需知我怎去寫，只要相信：任何你想要

的，只需毅力和堅持，給點時間，容許犯錯，屢

敗屢試，事就成了! 

 若以我67歲雙目失明的長者都能獨立，我相信

大家都有能力跨越自己各自的難關，信自己多一

點，我都可以，你又怎會不可以? 

� � � � � � � � � � � � � � � � � 我雖只看到黑白，
� � � � � � � � � � � � � 但我的人生無減色彩�! 
� � � � � � 我笑得可能比你多，比你響�!� 

Peggy

人稱虎媽，因為她病後養了隻貓，叫做小虎。

約11年前她NMO初次發病，她未病前是個編輯，熱愛工作。十年間已病發過數次，現在已下

半身完全癱瘓，連大小二便也不能自我控制，需長期插尿喉。

最近說話能力及視力亦惡化，左眼視力只剩兩成左右，右眼亦慢慢模糊。現時使用的藥仍未能

阻止復發，差不多每一兩年就復發一次，令身體殘障越來越多，只能繼續擔驚受怕，呆等下一

次NMO的攻擊。

她其實可以什麼都不做去攞綜援，但她多年來仍然好努力去生存，去工作，去證明自己是有

用。她以床作為她的工作間，憑著只可郁動的上半身，開了一間貓貓寵物用品網店，每天朝六

晚十，全年無休，就這樣網店已經營了7年，Peggy靠的就是她一雙手。但最近連視力都出現問

題，現在她經營網店都比以前困難。

獨立去寫文章分享……要獨立的還有好多，因我

其實你不需知我怎去寫，只要相信：任何你想要

的，只需毅力和堅持，給點時間，容許犯錯，屢
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前程錦繡  - 羅文

強  - 郭富城

電台清談點唱
參與商業電台 

[有誰共鳴]  清談點唱節目

27/7/2022   

8.

7.

只是急轉彎，不是絕路！

我們不是冇晒前程，我們只是過另一種前

程。小小苦楚等於激勵，等於苦海翻細浪，

雖然NMO不只是小小苦楚，NMO的苦好大

好痛，甚至大到你無法承受，大到你以為是

你的全部。但再想想，或者NMO不是你人

生的海，只是海中的浪，唔係你人生的全

部，只是人生中其中之一個風浪。

痛得死去活來……好多NMO病人不只身

體傷殘，亦每天承受嚴重神經痛，就算食

多種止痛藥都不能幫到，痛到唔可以安

睡，痛到唔可以返工，痛到想死，是真正

想死。好多人是痛到曾經想自殺，有啲幸

運的是痛一兩年，有些痛了十幾年都仍

痛。面對沒有盡頭的痛，其實真是好絕

望，所以每一個仍努力生存抵受痛楚的

NMO病人都是好強，比起好多外表看來

的強人更強！

主席Chris 點歌分享內容  

1.

只屬幾百人的孤單……

我想當大家心情唔好時，可能都會

有句口頭禪，就是：你都唔明我。

其實，有冇想過香港NMO病人好有

資格講呢句說話。因為我們在香港

有幾多個同路人？攞盡都只得幾百

人明白。在NMOHK協會成立前大家

都不認識大家，要搵個NMO病友非

常難，感覺好孤單。有誰明白我們

感受?

誰能明白我？ 
- 林子祥

莫再悲  - 林子祥

NMO改變我媽，亦改變我……今天雖

然媽都是不能自理，6年前未病發的媽

媽已經成過去，唔會再返來，但我覺

得她近年笑多了，開心咗，仲有時講

爛gag。

事情總會過去，人生風浪總有平靜之

時。我所講的不是外在NMO對我們的

摧殘，正如我媽的傷殘其實都冇完全

康復，都仍然不可自理，但心中感受

的苦楚，悲傷……總會過去。

2.

問我  - 陳麗斯3.
我仍是我！

讓我實在告訴大家，NMO其實只

是一個罕有病咁簡單，我們都不是

殺人犯，通輯犯。我們並沒做錯什

麼，我們無需有羞恥感。

在此點首：<問我>給大家，無論

歷盡幾許風波，我仍然能夠講一

聲，我係我！正如就算我們中咗

NMO，因NMO而失去什麼，我就

是我，我裡面的真我是冇變。我仍

然能夠，講一聲，我係我！

一雙手  - 林奕匡4.
用上半身去過好下半生。

的確我們每人都有一雙手，但PEGGY
似乎只剩一雙手，這雙手可以為她創

業，可以贏回自尊，可以搵到方向，可

以的仲有好多……你靠你的一雙手，又

成就了什麼？

在這年間，虎媽病情越來越差，NMO
開始攻擊她的視力，左眼已睇唔到了，

讓我們大家在此誠心祝福她搵到有效藥

物，控制病情，仍然做自己想做的事。

喝采  - 陳百強喝采5.
行得幾慢都要行，他要雙手揸柺杖才行到路，

咁若落雨他又怎返工？唔通他唔擔遮？咁落大

雨又點？他又生得好高好瘦，其實真係好易跌

倒，點解他咁勤力仲堅持返工？其實他可以揀

唔做野的，但是行得幾慢他仍要行。

回想他應該是廿幾歲就中NMO，那時應該

讀完書不久，乜都未試過，連飛坐機去旅行

只坐過一次…… 

NMO打斷了他一切人生計劃，他好多野都

未試過，我除了陪他行這段路外，又可做什

麼？在此想點首歌比他<喝采>，雖然每一

步都是他自己踏出，但想在他旁為他鼓舞打

氣，以他為榮。

世上只有  - 容祖兒世上只有6.
NMO母親的偉大……

NMO每次病發可以好凌厲，不及早治

療是可以永久失明和癱瘓，NMO媽媽因

著BB安危而犧牲自己，不先去想自己，

其實真是好偉大。愛有好多種，但相信

肯去犧牲自己去成就對方，這愛令人動

容和敬佩。

在此送首歌比所有NMO媽媽<世上只

有>，無論你們作什麼決定，最後有

什麼結果？BB都知道妳愛他，你對他

的愛無容致疑，不需怪責自己，不需

懷疑這愛，這愛，是不可替代。
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憑著愛  - 蘇芮憑著愛4.

人間有愛……

太太嘅神經痛都已經痛

得好犀利，還可以關心同

鼓勵隔離牀嘅病人，佢嘅

愛，真係令我欽佩。

命運  - 甄妮2.
命運總是有安排！

當太太確診咗NMO個病後四肢行動

唔到，諗番起太太嘅媽媽，喺30年
前都患咗個罕有病另到全身癱瘓，

但又唔係一個遺傳病。

有人話NMO個病比六合彩更難中，

咁我哋係好彩定唔好彩？中咗兩

次，抑或係命運嘅安排？

天變，地變，情不變 
- 盧業媚3.

婚姻嘅承諾……

當知道太太有呢個病，需要長

時間去照顧佢，所以我就同太太

講，我不會離棄你，一直會照顧

你，就算選擇提早退休，我都願

意接受，直至你好返，還記得當

初我哋結婚嘅時候係聖堂度講過

嘅誓詞？無論環境順逆，疾病健

康，我將永遠愛慕尊重你，終生

不渝。

信自己  - 葉蒨文/杜德偉5.

我要站起來，只要有信心，一定

做得到。

康 復 過 程 雖 然 崎 嶇 ， 直 至 有

一次治療師嘗試扶太太起身坐

喺床邊嘅大班椅，當時嗰一剎

那，我真係高興到想喊出嚟，

仲同太太講：你得喇，終於可

以落地喇!

電台清談點唱
參與商業電台 

[有誰共鳴]  清談點唱節目

19/9/2022   

副主席JOE 點歌分享內容    

為什麼 - 盧業媚1.

總會問一句點解會咁嘅？

當人生遇到不如意事情，特別係當

一個健健康康嘅人遇到突然其來嘅

病時，都會想到歌詞所寫:為什麼竟

會生病，輾輾反側在床上，病榻中

許我一問，怎可永無恙？

第一次  - 張國榮

每件事情總有第一次，只要肯做，

唔怕挫敗必定會成功。

雖然我係一個照顧新手，每日都

不斷嘅學習，開始嘅時候總係有甩

漏，曾經試過用錯力去照顧太太，

整傷咗自己條腰痛手腕，有時令到

太太好勞氣，經過一段時間，已經

熟習。

6.
痛  - 許廷鏗7.

痛，大家一定經歷過，但

NMO病人嘅神經痛有幾

痛，非病者無法感受到。

太太形容生仔係十級痛，

但神經痛，比十級更高，

可想然之佢承受嘅痛苦有

幾多。

心裏的陽光  - 葉蒨文8.
自從NMO協會成立後，令病友同照

顧者唔會覺得自己一個咁孤單，總

算大家都係同路人。

希望所有NMO病患者心裏面都有一

個燦爛嘅陽光。
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物以罕為貴，

在香港，NMO視神經脊髓炎病人估計只有300個，

比中六合彩更難中，可算是罕有中的罕有。

十年前，

可能冇人聽過NMO這病名，

但就算今天，

亦是冇乜人知道NMO是乜東東。

一個在幾天內能令人失明和癱瘓的罕有病，

又有邊個會明白我們這300個家庭一路走來的孤單和痛苦？

2022年，

NMOHK香港視神經脊髓炎協會成立不久，

讓香港的NMO病友能相認，

我們有家了。

協會的成立是基於愛，

是一份從過來人對同路人的愛。

NMO病人咬緊牙關不放棄，

亦是因著家人對自己不離不棄的愛，

只因有愛，

我們可以勇敢向前行，那怕沒有人知我們存在。

只因有愛，

我們行得並不孤單，那怕我們只有300人。

新一年，

我們祝福每一位NMO病友身體健康，不再復發，

繼續擁抱愛，

愛自己，愛家人，亦愛同路人；

亦祝大眾心中有愛，

好好享受和細味生活中的每點愛。

精靈一點 健康人物專訪

27/01/2022
參與香港電台
電視直播訪問  

李志仁醫生 分享醫學資訊：

• 中樞神經系統的功能，何謂髓鞘？

• 視神經的結構功能？

• 脊髓又是甚麼?功能？

• 何謂視神經脊髓炎? 

• 視神經脊髓炎成因，遺傳因素有多大？ 

• 視神經脊髓炎病徵？是否來得很急?病情很壞？

• 視神經脊髓炎是不是十分罕有？ 

• 香港患者人數，男女比例，發病年齡？

• 視神經脊髓炎是不是很常跟多發性硬化症混淆？ 

• 如何確診檢查？ 

• 患者治療：用藥？手術？ 

• 復發機會？可否斷尾? 病情保持平穩不惡化機率

腦神經科專科醫生李志仁醫生
與協會主席CHRIS CHAN
一齊分享

CHRIS 分享照顧者經驗和感受：

• 

• 照顧媽媽遇到的困難

• 當時確診是不是很難？過程如何？

• 在照顧上，有沒有Tips可分享？

• 當時覺得在視神經脊髓炎的資訊如何？是否足夠？ 

• 為何成立香港視神經脊髓炎協會？

• 當中成立的困難之處可分享嗎？ 

• 香港視神經脊髓炎協會會如何協助病友？

• 現時有多少病友？

• 病友遇到甚麼困難？

• 都知你又出了一本書，集結患者的故事，為何會有

出書的念頭？一些說話比照顧者 

Chris講述媽媽患病經過

電台新年點唱 電視訪問
23/1/2023  參與香港電台 

[精靈一點]  新年點唱

點唱歌曲：

只因有愛
(葉倩文)

圖片來源：
香港電台網站
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[讓NMO被看見] 

香港首本NMO病友與照顧者心聲集，一本收集

了廿幾個香港NMO病友及其照顧者的苦、辣、

酸、甜的感受文集。在各大書店發行售賣1年，

亦已進駐47間香港公共圖書館長期讓公眾借閱，

香港NMO病友或其家屬也可向協會免費索取。

不曾記起，NMO這3個字母曾否在香港具體展

現於人前？但至少今天，NMO這名字藉著一本

書，走進香港各區書店和多間公共圖書館。正也

是我們出書的初衷，不只給病友暗地看，而是公

開讓大眾知。此書已在各間公共圖書館可供借

閱，這對我們來說意義重大，是一個象徵性的敞

開。NMO確是罕見病，但NMO病友的故事無需

遮掩。我們的想願：讓NMO被大眾看見。這是

一本有關罕有病家庭的心聲集，分享NMO病友

行走這條罕有路的苦、辣、酸、甜！

當中除了道出不為人知的艱辛苦澀外，愛與感

恩才是這書主題。全港200幾個NMO家庭的故

事，就從我們數十個說起，亦期待著隱匿於社群

的NMO病友與我們相認。

出版心聲集  

杏林在線

27/1/2023
參與ViuTV錄影 

腦神經科專科醫生

劉玉麟醫生與會員

Maggie一齊分享。

視神經脊髓炎是不常見的疾病。患者的視力、

活動能力都會受影響。五十三歲的Maggie確
診這個病已十多年，更多次復發。今集帶大

家了解Maggie病發時的症狀，以及她經歷疾

病後的心境。

亦請來腦神經科醫生，為大家講解視神經脊

髓炎的治療方法。

電視錄影訪問

5/2022  

圖片來源：Viu TV網站
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nmohk.com 
網頁資訊

首個香港專為NMO病友而設的網頁

nmohk.com不只是一個網頁，其實它是一扇窗，

讓香港NMO病友可以向外看，仔細認識NMO這

個病；亦讓香港病友和其家庭找回對方相認，成為

互為支持的力量；更甚是，它也成為外界認識我們

這罕有一群的一扇窗！

nmohk.com是醫學資訊與病友故事並重的網頁，

除提供有關NMO豐富醫學資訊外，我們更著重把病

友真實經歷和感受活現於人前，因為我們決心讓

NMO被看見，不只是讓這罕見病被看見，更是讓我

們這罕有一群被看見。

nmohk.com 主要內容：

NMO醫學資訊：跨學科專題系列(腦科、眼科、

職業治療、心理健康……) 

NMO病友故事：心聲集、輪住講自拍系列、部落

格、病友信箱。

nmohk.com
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NMOHK 
YouTube頻道

NMO⋯⋯
1.基本認識系列
2.專題講座系列
3.定向行走系列
4.病友情緒系列

5.照顧者心理健康系列
6.病友故事系列
7.傾吓偈清談系列⋯

首個香港專為NMO病友而設的youtube頻道

當初構思開設youtube頻道，是因為想方便一

些視力受損的病友，因他們不容易看到網頁資

訊。本想把網頁內容轉為錄音播出，細想下覺

得何不乾脆拍成短片，這樣無論視力正常或受

損的病友都可以看到、聽見，大家就可在同一

媒體上接收同一資訊。

NMOHK youtube 頻道自11/2020開設至今，

已上載超過150條有關NMO主題的自製短片。

主題全都是環繞NMO，內容豐富又實際，適

切NMO病友的多方面需要。
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協會先後進行了3個以香港NMO病人為對象的問卷調查，嘗試收集本地

NMO病人的患病資料，再公開在網上發表其調查結果，增加公眾認知。雖然

規模不大，但總算對本地NMO病人的患病特色有一定代表性。

NMO本地問卷調查

“香港NMO病人注射新冠肺炎疫苗後反應”
23位 NMO病人填寫

病友注射新冠疫苗後較多出現的反應是： 

注 射 部 位 痛 和 腫 脹有 7 8 . 3 % ； 疲 倦 好 睡有 3 9 . 1 % ； 頭 痛 和 肌 肉 痛同樣有 

21.7%；發燒發冷和增加麻痺同樣有 17.4%。

大部份病友在1星期內反應都會退卻，佔87%。出現的都是一般打針後的輕微反應，沒

有出現嚴重反應，特別注意是，沒有一個出現疑似NMO復發或證實NMO復發。雖然有

4位病友增加麻痺，2位增加神經痛，但都沒有出現復發。

23位NMO病人，無論是何年齡、性別、不同患病史和服用不同防復發藥物⋯⋯這些因

素都似乎對他們打針後反應沒有明顯決定性影響，整體打針後反應都是輕微不嚴重，沒

有一個因而NMO復發，且大部份反應不是長久，只維持少於一星期，甚或數天，超過9

成人都可如常生活或勉強可以，對其日常生活影響甚微⋯⋯

不過，23位病人全是一向有服用開防復發藥物，其NMO病情處於穩定期，且打針前全

都諮詢過腦神經科醫生意見，這些因素相當重要。

5/2022

NMO病人注射新冠疫苗後多出現的反應：

78.3%

39.1%

注射部位痛
和腫脹

疲倦好睡

21.7%

頭痛

21.7% 17.4% 17.4%

肌肉痛 麻痺增加 發燒、發冷

1星期內退卻 1星期後才退卻

疫苗反應多久才退卻：

87%

13%
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“NMO初發年齡與病徵之關係”
40位NMO病人填寫

結果與國際性的發現相

近，NMO初發年齡與病

徵有一定程度關係。遲初

發群組(50歲或以上)比較

多會出現脊髓炎，而早初

發群組(50歲以下)則多有

視神經炎。

以脊髓炎為初發病徵的，

遲初發群組有50%，而

早初發群組只有34%。

至於以視神經炎為初發病

徵的，遲初發群組只有

29%，而早初發群組有

多達46%。

“NMO病發時有否作嘔打嗝病徵”
40位NMO病人填寫

結果發現約40%病人在病發初

期會有打嗝或作嘔病徵，當中有

6成人徵狀會持續1星期以上，甚

或數星期；有看腸胃科醫生的病

人中，只有10幾%病人被腸胃科

醫生建議睇腦神經科，反映大部

份腸胃科醫生對NMO出現此等

病徵認知不足。

NMO發病初期會出現打嗝或作嘔病徵

會出現 沒有出現

40%

60%

46%

以視神經炎為NMO初發病徵

早初發組
(50歲以下)

遲初發組
(50歲或以上)

29%

34%

以脊髓炎為NMO初發病徵

早初發組
(50歲以下)

遲初發組
(50歲或以上)

50%

以脊髓炎為NMO初發病徵 以視神經炎為NMO初發病徵

29%

NMO初發病年齡與初發病徵

早初發組(50歲以下) 遲初發組(50歲或以上)

50%46%

34%

出現的打嗝或作嘔病徵會維持多久？

1星期以內 1星期以上

40%

60%

10%

90%

若沒有治療，有打嗝或作嘔病徵的病人
隨後會出現嚴重病徵

沒有出現嚴重病徵 隨後會出現嚴重病徵

而沒有即時採取NMO治療的

病人中，有接近90%會隨後發

展更嚴重的NMO病徵，如失

明和癱瘓；但若在早階段即時

覺察和治療，可能避免發展更

嚴重病情 。

6/2022 1/2023
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[行向新希望]支援計劃

由心光盲人院暨學校提供服務

經NMOHK協會轉介視障病友參與

支援
服務

總收入: $94,000 
(暫時協會未獲任何政府資助或機構捐助，收入來源是主席以私人名義捐助)

財務報告
 (11/2021-3/2023)

總支出: 

$93,365是一項免費1對1給NMO失明病友專業行走訓

練，任何不同程度視力受損的NMO病友可申

請，費用全免，申請手續簡單，等候時間短。

正常情況下，收到申請後3星期內進行家訪和

個人評估，3個月內開始實地行走訓練。由專

業資深導師提供單對單訓練，望視力受損病友

能掌握基本技巧，獨立自主，重回社區。
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財務報告
 (11/2021-3/2023)

核數報告
 (11/2021-3/2023)
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核數報告
 (11/2021-3/2023)

核數報告
 (11/2021-3/2023)
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核數報告
 (11/2021-3/2023)

我是一個很喜歡說將來的人，因為可以說將來，

就代表是有將來，有機會，有希望。 

是的，NMOHK是會有將來的，

前面充滿好多可能性，絕對是有希望的。 

除了NMO疾病治療上是有希望，

NMOHK協會的發展都是充滿生機。 

在此，我盼望各香港NMO病友及其家庭能加入我們，

讓我們匯集成一股力量，才可創造更多可能;  

另外，我懇請香港各醫護能為NMOHK出一分力，

成為我們的義務顧問，你的專業知識和經驗，

絕對是我們沙漠中的甘泉 

展 望 將來
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可以看見 是一種福氣 

可以被看見 是一份存在 

若我再不能看見 請讓我  

被看見 

未來，我希望 NMOHK...
 能尋回香港未曾相認的病友 

 繼續透過多媒體提供NMO最新專業醫護資訊 

 以不同形式和渠道在社會各層面讓NMO被看見、被聽見 

 可爭取社會資源去直接支援病友的實際需要 

 

若我們以前並沒有什麼好說的過去，

不如讓我們齊心去譜寫有希望的將來 

不要以為你亳不重要，我們卻是一個也不能少 

不要忘記我們這二百幾在香港是絕無僅有，

有誰會比我們這二百幾更關心NMO?  

若連我們都不著緊大家，又怎說服社會大眾去關注NMO?  

如你早早說放棄，就等同叫人放棄關心我們 

雖然從一開始我們註定要行一條罕有路，

但至少現在已有數十個樂意與你同行 

放心，在你旁一定至少有我在! 

主席 

CHRIS CHAN 
10/2023 
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