
092019年11月4日　星期一新加坡

今日触点

街访街坊

活动消息可寄交“今日触点”
负责人或传真至6 319 - 8121 
或电邮：zblocal@sph.com.sg

联系方式
电邮：zblocal@sph.com.sg
传送照片：9720-1182
网站：www.zaobao.sg
面簿：facebook.com/ 
　　　zaobaosg

数码

扫描QR码
免费订阅Telegram
新闻推送服务

（根据zaobao.sg昨晚6时
单日排行）

五大热门新闻

上Telegram 
关注zaobao.sg

zaobao.sg Telegram频道每天为
你精选来自早报、晚报、新明
的要闻，助你掌握天下事。

讲座

中华文史哲系列讲座： 
香港开埠— 
鸦片战争·动摇国本
（20时－22时，宗乡总会2楼讲
堂，大巴窑2巷，收费：15元）
随笔南洋网创办人李叶明主讲。
电话：90356036（报名）

演出

舞蹈剧《好奇的鱼》
（11时、14时，至8日，国家图
书馆戏剧中心，黑箱剧场，维多

利亚街，门票：23元）
本地现代舞团化生艺术团呈献。
网址：www.apactix.com/events/
detail/curious-fish（购票）

其他

流动职业联系站
（10时－19时，最后一天，白沙
伊莱雅民众俱乐部，巴西立第3
通道，免费）
劳动力发展局主办，职业辅导员
在场协助规划职业道路并提供求
职方面的指导。仅开放给公民和
永久居民。
电话：68835885

　　当一众同龄人忙着追韩星，
当年还是中学生的贾斯汀迷上的
竟是本地电力网络。
　　现年20岁的贾斯汀（Justin 
Lemuel Martin Baguino，义安理工
三年级生）在中学因科学作业对
电网产生兴趣，了解得越深越着
迷。“新加坡土地匮乏，电力从
发电厂通过铺设在地底的电缆，
输送到全岛家家户户，这整个过
程充满奥妙。”
　　贾斯汀的父亲从事工程工

作，一直看好我国在可持续发展
方面的潜力，于是鼓励贾斯汀报
读理工学院的相关课程。贾斯汀
最后选择修读洁净能源管理文凭
课程。
　　课程中，贾斯汀学习到热能
和风能等各种可再生能源的知
识，但如何将学习内容运用到实
际工作，又是另一回事。
　　他接受电访时透露，他上学
期到本地一家能源科技公司实习
五个月，负责研究太阳能板能如

何安装在组屋和工商业建筑楼
顶，各种经历让他大开眼界。
　　他得根据建筑的不同特点，
尽可能活用空间，增加太阳能板
安装面积，但有的业主不愿提供
详细的楼层平面图，贾斯汀只能
想办法参考谷歌地图，以完成任
务。不同建筑朝向不同，他因此
需要设定太阳能板的位置和角
度，以尽可能吸收阳光。
　　贾斯汀说：“总之没有一天
不是充满挑战的。不过我喜欢这
种每天都要解决问题的挑战。”
　　贾斯汀在锤炼之下练就的能
力得到业界青睐，使他荣获本年
度能源工业奖学金，毕业后将到
新能源集团工作。
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　　患有罕见疾病庞贝氏症的国
人，今后或许有机会获得罕见疾
病基金资助，减轻沉重的药费负
担。目前，预计有五名病患将获
益，其他需要资助的庞贝氏症患
者也可申请。
　　卫生部连同新保集团基金今
年7月宣布成立罕见疾病基金。基
金获得公益资格，捐款公众可获
250％的善款扣税，政府也会给予
1元对3元的配对资助。
　　原本已有三种罕见病症的五

种药可获基金资助。经评估后，
罕见疾病委员会如今决定也纳入
治疗庞贝氏症（Pompe Disease）
的药物——阿葡糖苷酶冻干粉注
射剂（Alglucosidase alfa，商品名
Myozyme）。
　　卫生部兼律政部高级政务部
长唐振辉昨天在安微尼亚山医院
举办的慈善活动上宣布这项消
息。他指出，视庞贝氏症患者的
年龄和体重而定，他们一年的治
疗费用可高达50万余元。
　　每名受益者可获得的资助视
情况而定，由专家和义工组成的

罕见疾病委员会在评估时会咨询
临床专家意见。
　　本地没有罕见病患名单，多
少人能从基金受惠不详。目前有
两人获得资助。
　　负责管理罕见疾病基金的新
保集团基金属下竹脚妇幼医院保
健基金透露，在罕见疾病基金资
助范围扩大后，预计将有多五名
庞贝氏症患者可获益。
　　庞贝氏症患者缺乏可分解糖
原（glycogen）的天然酵素，导致
糖原在器官和细胞组织内累积，
影响器官组织的正常运行，包括
肌肉功能。心肺肌肉若受影响，
可能导致患者呼吸困难或心脏衰
竭。
　　根据竹脚妇幼医院昨天发出
的文告，如果有需要的国人在接
受了政府辅助、保险和保健基金
等的资助后，仍无法负担高额疗

程，可通过公立医疗机构的社工
申请罕见疾病基金。
　　此前已获基金资助的五种药
包括治疗先天性胆汁酸合成障碍
（primary bile acid synthesis disor-
der）的胆酸、治疗一型和三型戈
谢病（Gauchers disease）的三种
替代酶素，以及治疗高苯丙氨酸
血症（hyperphenylalaninaemia）的
药物Kuvan。
　　唐振辉指出，有赖社会善长
仁翁慷慨捐款，罕见疾病基金才
得以扩大资助范围。其中，淡马
锡控股和曹氏基金会最近捐出了
一笔数额显著的款项。
　　安微尼亚山医院总裁蓝权明
医生致辞时透露，配合昨天在榜
鹅举办的慈善活动，加上政府给
予1元对3元的资助后，医院的医
生、伙伴和职员为罕见疾病基金
筹得了超过20万元善款。

卫生部兼律政部高级政务部长唐振辉指出，视庞贝氏症
患者的年龄和体重而定，他们一年的治疗费用可高达50
万余元。有需要的国人在接受了政府辅助、保险和保健
基金等资助后，若仍无法负担高额疗程，可通过公立医
疗机构的社工申请罕见疾病基金。
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