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陳肇始：政府將推動基因組合排序測試工作 

 

食物及衛生局局長陳肇始晚上出席酒會致辭時表示，新一份施政報告提出有關基因組合排序測試的工作，局方

將會成立專家小組推動相關工作，未來興建的兒童醫院為遺傳學的基因工作提供平台，食衛局去年成立基因組

醫學督導委員會，希望能更詳細檢視應對遺傳性疾病的發展，做好預防、治理和培訓人才。 
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 心律會積極推廣預防SADS意識 

 

    【香港商報訊】記者周偉立報道：專門就突發心律失常死亡綜合症（Sudden Arrhythmia Death Syndromes, SADS）

積極推動宣傳及教育工作的遺傳性心律基金會（心律會）為慶祝成立5周年，日前於中環馬車會舉行誌慶酒會，

食物及衛生局局長陳肇始應邀擔任主禮嘉賓，及一眾董事、顧問、各社會知名人士及會友出席。 

 

    陳肇始教授在會上表揚心律會5年來為積極提高廣大市民預防意識的推廣工作不遺餘力，成功在社會上造成回

響，令愈來愈多人關注不明原因的猝死、突發心律失常死亡綜合症以及相關警號。心律會創辦人周陳淑玲感謝

董事與顧問們的支持、及各界人士的捐獻，令心律會得以茁壯成長，不斷為患者及家屬提供疾病與求診的資訊，

以及心靈扶持與慰藉。 

 

    對於未來展望，周陳淑玲稱心律會將繼續努力突破，與更多本地醫護、社區、學校及私人機構緊密合作，並

與國際組織SADS基金會及其他國家的分支機構聯繫，產生協同效應，幫助更多有需要人士，回饋社會。  

 

  

(來源: 香港商报) 編輯: 香港商报实习生4 
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 [SADS HK] 心律會成立五周年 為患者及家屬提供資訊與心靈支援 

 

在世界各地包括香港，年輕人原因不明猝死的個案時有聽聞。這些個案很多都沒有任何明顯病徵。但近年醫學

界相信，不少年輕患者的猝死與突發心律失常死亡綜合症 (Sudden Arrhythmia Death Syndromes, SADS) 息息相關。

為提升社會各界對 SADS 的認知以及為患者及其家屬持續提供資訊與心靈上的支援，周陳淑玲女士於2013年創立

遺傳性心律基金會 (心律會)，積極推動宣傳及教育工作，為同路人舒解心中憂困。 

 

SADS家庭支援遍布本港及海外 

過去五年，心律會不斷協助患者及家屬在已認知的情况下，作出適當的醫療決定，儘管在挑戰中也能活出豐盛

人生。 

 

2016年我們接獲一名徬徨的父親李先生 (化名) 求助，其10個月大的兒子確診非常罕見的心律病，父母每天活在

兒子隨時有可能猝死的陰霾中。心律會即時提供詳細的心律病資訊及心靈輔導，並為小朋友確診罕見的

「Timothy Syndrome」。此為當時為亞洲首宗幼兒個案。隨後心律會即時聯絡美國總會「SADS Foundation」，與

發現此病症的美國心臟科醫生 Katherine Timothy 教授取得聯繫，為李先生與教授搭建了溝通橋樑，提供直接支

援服務，令他們心裡感到踏實，重燃希望；放下了憂慮，專心讓兒子在香港接受專業的醫療援助和治療。心律

會的資訊不只局限於香港的支援，更是國際間的橋樑，令患者及家屬得到全面的資訊。 
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完成全港首個猝死基因解剖研究 

 

經過五年的累積，心律會已經成長了不少，包括去年完成了為期2年的本港首個針對年輕心臟猝死者及其直系親

屬的 SADS 醫學研究，藉此了解患者真正死因及協助其家人。研究成功為本地 SADS 提供重要基因數據及寶貴經

驗，並為法醫驗証、次世代基因測序的應用、遺傳咨詢、臨床評估及轉介等流程奠定了基礎。而此醫學研究亦

剛納入於本港醫學界權威資訊 Hong Kong Medical Journal，詳盡研究將於稍後刊出。 

 

因應研究結果，心律會為進一步提供支援及教育，同期亦展開了「SADS心臟專科門診」先導計劃，資助因 SADS 

有關或不明原因心臟猝死者 (5-40歲或以下) 的直屬家庭成員，進行首次心臟科專科臨床檢查，鼓勵家屬盡早進

行檢測，從而減少因 SADS 而不幸猝死的個案。此先導計劃亦會繼續進行，延至2010年底，讓更多有需要人士受

惠。 

 

教育市民預防猝死 

此外，心律會以提倡大眾對預防猝死及急救的意識為軸心，努力免費推行心肺復甦及體外心臟除顫器公眾教育

工作坊，橫向覆蓋多間學校、社福機構及私人企業等不同層面，期望協助推動香港成為安「心」社會，未來心

律會會繼續舉辦工作坊，教育更多市民，令愈來愈多人能夠在面對旁人不幸心臟病發時，有能力去挽救生命和

防止發生悲劇發生。 
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獲得社會各界支持 

 

心律會早前舉行慶祝成立五周年誌慶酒會，並榮邀食物及衞生局局長陳肇始教授JP擔任主禮嘉賓，及一眾董事、

顧問、各社會知名人士及會友出席，場面熱鬧。陳肇始教授在會上表揚心律會五年來為積極提高廣大市民預防

意識的推廣工作不遺餘力，成功在社會上造成迴響，令愈來愈多人關注不明原因的猝死、突發心律失常死亡綜

合症以及相關警號。 

 

心律會創辦人周陳淑玲女士感謝董事與顧問們的支持、及各界人士的捐獻，令心律會得以茁壯成長，不斷為患

者及家屬提供疾病與求診的資訊，以及心靈扶持與慰藉。展望未來，心律會將繼續努力突破，與更多本地醫護、

社區、學校及私人機構緊密合作，並與國際組織 SADS 基金會及其他國家的分支機構聯系，產生協同效應，幫助

更多有需要人士，回饋社會。 
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SADS 慈善行山遊 

 

支持「心律會」工作，11月25日灣仔峽至香港仔水塘，一齊關注心臟健康。 

 

日期: 11月25日 (星期日) 

費用: 全免 (建議到場捐款) 

集合時間: 早上9時45分 

集合地點: 灣仔峽閘口 

解散地點: 香港仔漁光邨 

路線: 灣仔峽閘口 → 香港仔水塘道 → 香港仔上水塘 → 香港仔下水塘 → 漁光邨 

距離: 約3.5公里 (適合初次行山者及家庭樂) 

需時: 預計為2.5小時 (視乎天氣及實際情況) 

難度: ★☆☆☆☆ (路況佳，以下山為主) 

詳情: https://fitz.hk/?p=103421 
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醫 for Emergency 突發心律失常殺人無形 志願基金推動預防支援 

 

年輕人突然猝死且死因不明的個案時有聽聞，他們大部分猝死前無明顯病徵，防不勝防，醫學界相信不少年輕

猝死的個案是與「突發心律失常死亡綜合症」（SADS）相關。成立了五年的遺傳性心律基金會（心律會）致力

提升社會各界對SADS的認知，以及為患者及其家屬持續提供支援。 

 

遺傳性心律基金會更於去年完成了本港首個SADS醫學研究，並透過不同渠道支援患上罕見心律病的家庭，以減

輕社會負擔。 

 

SADS是一種有機會引致猝死的遺傳性心臟病，猝死前可以無明顯病徵，而其親屬患病及死亡風險較一般人高，

因此了解猝死者的死因是否與SADS相關，可幫助其直系親屬減低猝死的風險。 
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亞洲首宗罕見幼兒心臟病 

 

心律會於去年與瑪嘉烈醫院，合作完成為期2年的首個本地SADS基因解剖研究，結果發現超過五成年輕猝死者的

直系親屬帶有SADS基因變異，心律會進一步展開「SADS心臟專科門診」先導計劃，資助因SADS有關或不明原因

年輕猝死者的直系親屬，進行首次心臟科專科臨牀檢查，創辦人周陳淑玲女士指出：「此計劃希望幫助及鼓勵

家屬盡早進行檢查，避免再次發生因SADS而不幸猝死的個案。」 

 

 

由於SADS屬於罕見疾病，本港不少患者及其家屬因缺乏資訊與支援而求助無門，李先生的兒子於1歲多時確診患

有罕見的心律病“Timothy Syndrome”，為亞洲首宗幼兒個案，令李先生一家擔心不已，可惜當時能得到的相關

疾病資訊不多，他們只能每天24小時看顧兒子，憂心兒子會突然猝死。 
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推動安「心」社會 

 

幸得到心律會協助提供詳細心律病資訊及心靈輔導，後來更幫忙聯絡到美國總會「SADS Foundation」，與發現

此病的美國權威心臟科醫生取得直接聯絡，為他們提供專業建議以及全球的病例情況，得以釋除憂慮，亦讓兒

子在香港接受專業的醫療援助和治療，現時其兒子天真活潑，正就讀幼稚園。 

 

心肺復甦及體外心臟除顫器可為心臟病發患者提供即時的救援，隨時能拯救性命，為了增加市民的急救知識，

心律會舉行公眾教育工作坊，大力推動香港成為安「心」社會，希望旁人不幸心臟病發時，更多市民能及時反

應，避免悲劇發生。 
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突發性心律病專襲年輕人 家屬宜及早檢測減猝死風險 

發佈日期 : 2018-10-23  

 

【本報港聞部報道】心臟猝死無分年齡性別，惟特別針對年輕患者的「突發心律失常死亡綜合症」（SADS）卻

是壯年甚至兒童原因不明而猝死的主因，很多時需要經過基因解剖才能判斷，往往令家屬帶來極大困擾。本地

SADS支援組織遺傳性心律基金會為提升患者、家屬及公眾的認知，推出「SADS心臟專科門診」先導計劃，資助

因SADS有關或不明原因年輕猝死者的直系親屬，進行首次心臟科專科臨床檢查，以減低其猝死風險。 

推動香港成安「心」城市 

SADS是一種有機會引致心臟猝死的遺傳性疾病，患者於病發、甚至猝死前可以無明顯病徵，其親屬患病及死亡

風險亦高。心律會繼去年與瑪嘉烈醫院完成全港首個針對年輕心臟猝死者及其直系親屬的醫學研究，藉此了解

患者真正死因及協助其家人，再推出「SADS心臟專科門診」資助先導計劃，遺傳性心律基金會創辦人周陳淑玲

於創會五周年的活動上指出，計劃冀推動社會潛在患者盡快進行檢查，以減低不幸事件的發生機會。 

此外，提升公眾的急救技倆同樣有助拯救生命，心律會定期與不同組織、學校及私人企業合辦公眾教育工作坊，

教導市民進行心肺復甦及使用體外心臟除顫器AED，一旦遇到心臟病發的個案時，能夠及時反應，避免悲劇發

生。市民應積極學習相關急救技巧，合力推動香港成為安「心」城市。 

圖  :  周陳淑玲宣布推出「SADS心臟專科門診」先導計劃 

https://www.singpao.com.hk/index.php?fi=news1&id=85777
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中環出更：陳淑玲化悲傷為力量推動心律檢查 
發佈日期 : 2018-10-23  
 
中環出更：陳淑玲化悲傷為力量推動心律檢查 
香港人猝死案例愈嚟愈多，但市民對如何預防就所知不多。由中華廠商聯合會常董陳淑玲（Shirley）創辦嘅
遺傳性心律基金會（心律會）早前舉行成立五周年酒會。Shirley話，六年前有一晚，佢個仔喺睡夢中離世，
佢喺極度震驚、難過之後，到處搵原因，先知係突發心律失常死亡綜合症（SADS），所以佢就創辦心律會，
希望以過來人身份，畀市民知道點樣預防。 
 
Shirley話，高達三成嘅猝死個案係同SADS有關，而且有遺傳性，但好少人會專登去做呢項身體檢查。過去
五年佢致力催生成立專科門診，希望市民定期檢查，避免有關風險。 
 
施祖祥退休 血壓都低咗 
當天到場支持嘅政商界人士有好多，包括民政事務局常任秘書長謝凌潔貞及前常秘李麗娟、教育局副局長
蔡若蓮、申訴專員劉燕卿、前立法會議員吳亮星等。李麗娟就話自己都識Shirley個仔，對一個咁注重健康同
運動嘅年輕人突然離世都感到好震驚。佢讚Shirley化悲傷為力量，無私奉獻，好值得支持，希望政府喺教育
市民預防SADS方面畀多啲關注。 
 
退休多年嘅前高官施祖祥都有到場，佢係心律會董事會成員。講起健康話題，佢話港人最論盡就係太緊張、
工時長、唔夠瞓兼食無定時，佢未退休前都係過緊咁嘅日子，特別係回歸前出任憲制事務司時，經常黃昏
六點返屋企食飯，到夜晚九點再返寫字樓做到凌晨十二點，因為當時要同英國政府方面溝通好多有關回歸
嘅重要議題，機密檔案唔可拎返屋企，加上又有時差，所以都冇符。佢笑稱依家「裸退」生活好好多，連
血壓都低咗咁話。 
卓妮 
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兒子突猝死 陷人生低谷  紡織大王愛女：做人要積極爬返起 
發佈日期 : 2018-11-01 
 
【財經人物】新地（016）前主席郭炳湘、CEC國際（759）前主席林偉駿，都是突然猝死，留下來的親人應
如何面對喪親之痛？六年前，YGM貿易（375）副主席暨長江製衣（294）董事陳淑玲，突然要和兒子陰陽相
隔。今天陳淑玲走出人生低谷，談到人生中最艱難及最快樂的時刻，她緩緩吐出兩個字：「親人」。 
陳淑玲出生於製衣世家，父親是「紡織大王」陳瑞球，堂哥是陳永棋，大學畢業後接手家族生意。婚後她育
有一子一女，人生正值美滿之時，死神卻在一夜間奪去兒子。「很迷惘，亦很震驚，點解前一晚仲開開心心，
第二日就會離開，呢個陰影係要好長一段時間去平復。」 
 
2012年6月夏天，31歲兒子在睡夢中猝死。當天他剛好從公寓回家，一家人享用晚飯後，兒子把準備好的
iPhone送給媽媽，「佢好好心機，因為我唔識點將data轉換，仲幫我搞到夜晚11點幾。」第二天早上，兒子
已變得冰冷。 
 
透過基金助同路人 
2013年6月，同是夏天，遺傳性心律基金會（SADS Foundation）成立。「兒子剛過身一年，我很想紀念他。」
兒子過身後三個月，陳淑玲本來只因公事前往英國，但一則外國報道改變了行程目的。該報道講述一名英國
婦人的藝術家兒子，在結婚前一天猝死，事後婦人將兒子的藝術品捐贈予英國遺傳性心律基金會。「我睇完
報道諗住去搵英國婦人，最終卻搵到SADS Foundation。」陳淑玲回港後立刻聯絡瑪嘉烈醫生及接觸美國總會，
並於翌年成立香港分支。 
 
其兒子最後確認是死於遺傳性心律病。雖然現時香港越來越多人認識此病症，但仍有不少患者家屬不肯接受
或檢查，「係咪有病唔可以行出嚟，唔可以面對人生呢？」陳淑玲說，SADS患者有徵兆非不能防範，她記得
當時兒子曾說心跳時快時慢，有次更突然跌落地，「若果我之前知道咁多，我個仔可能冇咁嘅事發生。」作
為過來人，陳淑玲很想透過基金幫助同路人，團隊用兩年時間研究，於去年發表報告，今年報告更納入香港
醫學雜誌。基金會亦有心臟專科門診先導計劃，資助患者家屬做臨床檢驗。 
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事隔多年，以前觸及兒子話題，陳淑玲都會落淚，但今次訪問她，談起兒子都面帶笑容，「因為都好幾年，
我亦放低咗。我哋唔可以成日諗住舊的，因為已經發生咗，我哋都救唔到，我哋應該要諗點樣行前。」每一
次與人分享，每一次都更覺釋然。基金成立一星期後，已經有人打來，陳淑玲親自接聽，「係一位媽媽打來，
個仔啱啱過身。同佢傾完覺得好relieve，因為基金會成立後係有人知道，亦有同路人一齊分擔。」 
 
感謝父親忽發奇想 
其父陳瑞球於今年初去世，陳淑玲形容父親細心及明道理。當年兒子去世第二天，陳瑞球立刻到女兒家中陪
伴，兒子的不少好朋友亦紛紛從各地趕來慰問。陳淑玲思緒仍很混亂，父親忽然冒出一句，「你契咗佢哋
啦！」令她非常錯愕。「我從佢哋嘅眼神、背影、動作、說話語氣，佢哋加加埋埋，好似我個仔就喺度，真
係好amazing！」多得陳瑞球的忽發奇想，現在陳淑玲與6個契仔女、4個契新抱、4個契孫大時大節都會聚首
一堂，「以前食飯一家四口，現在食飯要兩圍枱。」 
 
陳淑玲說父親離去時很有福氣，當時他躺在醫院病床，正與家人興致勃勃說何時去看櫻花，講講下突然沒作
聲，就安詳離去了。陳淑玲深明，縱使公職多多，屋企永遠是第一位。陳淑玲喜歡下廚，每逢放假，都會煮
餐好給家人。她說從前父親家中每天都吃中餐，因此若親自下廚則會搞新意煮西餐，更笑言不會跟食譜，隨
心煮，「一煮嘢就唔會記住其他嘢，心靈很放鬆，是一個therapy。」 
 
面對低谷，有些人需要長時間沉澱，有些人幾個月就可以重新走出來，陳淑玲是後者。她感恩家人一路以來
的支持，讓自己有個安舒區，「我個人平時都睇得開，我覺得做人要積極啲，梗係會有高高低低，在乎點樣
爬番起。」 
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