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背景

最近全癱病㆟斌仔向政府要求安樂死的事件，帶出全癱病㆟的苦況及照顧者支援不足的嚴重社

會問題。根據特區政府統計處於㆓零零㆒年八月所出版的《第㆓十八號專題報告書 – 殘疾㆟士及
長期病患者》指出，全港共有 269,500不同類型的殘疾㆟士，佔全港整體㆟口百分之㆕，而嚴重殘
疾㆟士全港約㈲ 5,000㆟。斌仔的經歷並非個別情況，很多原因可以導致㆒個㆟全身癱瘓，肌肉萎
縮症是其㆗㆒種。

肌肉萎縮症是罕見的退化性神經肌肉疾病，估計現時全港有2,400多名肌萎病㆟，在病情末期，
患者會全身癱瘓、需要進行胃造口和氣管造口手術，進食、呼吸和抽痰都得依靠儀器協助，24 小
時需要專㆟貼身照顧，為病㆟進行㆒大堆生活照顧、護理工作及操作維生儀器，以防病㆟失救。根

據㆒些非正式的數字，進行胃造口和氣管造口手術而全癱肌萎病㆟全港約㈲ 100多㆟。本會多年來
不斷要求有關部門關注全癱肌萎病㆟的困境，可惜進展十分有限，很多病友已等不及情況改善而離

世，㆒個可以全面照顧全癱病㆟的醫療及福利政策仍然遙不可及。

要照顧㆒位全癱肌萎病㆟，維持病㆟的生命，粗略計算，維生復康儀器維修保養和㊩療消耗品

每㈪花費合共幾達$5,800。每個患者最少要㈲㆒位照顧者懂得正確操作這些㊩療儀器和使用㊩療用
品，聘請㆒位個㆟照顧員分擔家㆟ 24小時的照顧工作，每㈪約需$8,000。

現時可支援全癱肌萎病㆟的公共援助㈮及正規服務

(㆒㆒㆒㆒)  公共公共公共公共援助援助援助援助金金金金
1. 綜援家庭
2. 高額傷殘津貼
3. 援助非綜援家庭的慈善基金

(㆓㆓㆓㆓)  正規正規正規正規服務服務服務服務
1. 醫院照顧：急症、療養及寧養服務
2. 家居照顧：強化家居照顧服務
3. 社康護士、家居物理治療、家居職業治療
4. 實物援助，例如：醫療及復康用品

現時公共援助㈮及正規服務，不足以解決全癱肌萎病㆟的㈵別需要

由於醫院療養病床數量不足，醫療成本高昂，在政府倡議「社區照顧」的政策㆘，絕大部份全

癱肌萎病㆟均留在家㆗照顧。如果照顧得宜，病㆟在這樣虛弱但穩定的身體狀況㆘可存活數年以至

十數年。可惜，政府長期忽略全癱肌萎病㆟及照顧者的特殊需要，支援不足，令到病㆟深感內疚成

為家㆟的包袱和負累，確是令到他們萌生尋死之念的主因。維持病㆟的生命，保障病㆟的身心健康，

政府責無旁貸。
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(㆒㆒㆒㆒ ) 現時現時現時現時支援支援支援支援全癱病全癱病全癱病全癱病㆟㆟㆟㆟的的的的公共公共公共公共援助援助援助援助金金金金的的的的漏洞漏洞漏洞漏洞

政府強調，有需要接受經濟援助購置醫療用品的全癱病㆟，可以透過醫務社工申請公共援助

金，包括(1)綜合社會保障援助、(2)傷殘津貼、(3)個別的慈善基金。但實際情況是，這些公共援助
金存有漏洞，令到㆒群全癱病㆟都得不到足夠的支援，舉例如㆘：

1. 縱使現正領取綜援的個案都遇到不能實報實銷取回墊支款項的情況縱使現正領取綜援的個案都遇到不能實報實銷取回墊支款項的情況縱使現正領取綜援的個案都遇到不能實報實銷取回墊支款項的情況縱使現正領取綜援的個案都遇到不能實報實銷取回墊支款項的情況

! 情況㆒：醫生的醫療需要評估所批出的醫療消耗品數量遠低於實際所需
病㆟庾先生，全身癱瘓，需要 24小時依賴呼吸機維生，現時留在家由家㆟照顧。庾先生家庭
正領取綜援，他每隔數月需返醫院清洗傷口及更換造口定位儀器。醫生會按病㆟需要批出部

份醫療消耗品予病㆟返家護理，如抽痰管、消毒鹽水、藥膏等。唯醫生每次批出之醫療消耗

品數量遠低於實際所需，如庾先生每㈰需要使用 25-30 條抽痰管，但㊩生只批出每㈰ 4 條之
數量，根本不足以應付病㆟之實際需要。病㆟家屬多次向主診醫生反映，但醫生堅持已對病

㆟作出了「專業評估」，令病㆟最終得不到足夠而適當的護理。

! 情況㆓：醫生和社會保障部同事權責不清、缺乏溝通
㆖述庾先生的個案，病㆟家屬多次向社會保障部尋求支援，希望可用實報實銷方式取回購買

醫療消耗品的墊支款項，社會保障部表示患者必須出示醫生紙列出已支出金額及付㆖有關單

據，便可取回墊支款項。病㆟家屬按照其指示向醫生取回醫生紙，但回覆時社會保障部同事

表示醫生紙無效，原因是病㆟不可索取在醫生紙批出日期前的墊支款項，並謂㊩生必須在㊩

生紙㆖逐㊠列明病㆟所㈲㊩療消耗品種類及㈮額，方可獲批款，沒㈲列明的㊠目便不會批出

㈲關墊支款㊠。病㆟家屬感到無奈，但仍向主診醫生求助。

醫生回應表示所簽發之醫生紙已有效力，是社會保障部之問題，且表示沒㈲空閒時間逐㊠列

明病㆟所㈲㊩療消耗品種類及㈮額，這是㈳會保障部之職責範圍。病㆟家屬再向社會保障部

反映醫生之回覆，保障部同事表示這是醫生和病㆟的溝通問題，與保障部無關，他們只是按

指示辦事，如果病㆟不能出示所要求之證明文件，㆒切不會受理。

病㆟家屬為證明文件而疲於奔命，被夾在兩個專業㆟士㆗間成為磨心，病㆟最終亦得不到足

夠支援及不能取回已墊支款㊠。

2. 照顧全癱照顧全癱照顧全癱照顧全癱肌萎肌萎肌萎肌萎病㆟構成病㆟構成病㆟構成病㆟構成極之沉重的極之沉重的極之沉重的極之沉重的家庭家庭家庭家庭負擔負擔負擔負擔，，，，但但但但綜援綜援綜援綜援不不不不資助患者聘請資助患者聘請資助患者聘請資助患者聘請個㆟照顧員個㆟照顧員個㆟照顧員個㆟照顧員

全癱肌萎病㆟需要 24小時貼身照顧護理(有關照顧護理工作見圖表㆒㆓)，家㆟負起照顧責
任而不能工作，直接引致家庭經濟困難。雖然這類家庭可透過綜援維持基本生活，但是 24 小
時全㆝候貼身照顧護理，在沒有任何外來支援㆘，家㆟就算不眠不休㆞照顧，㆒個正常成年㆟

是絕對不能全然應付。有很多病㆟家屬就是因「夾硬」擔長期而繁重的照顧工作，引致長期睡

眠不足、精神緊張，以及身體關節嚴重勞損。家㆟疲於應付，累成另㆒個「病㆟」，又會忽略

㉂己和其他家庭成員的需要，最後製造更多「病㆟」。

可惜現在綜援制度是不會「額外」再資助患者聘請個㆟照顧員，有部份病㆟家庭惟有節

衣縮食，在有限的生活津貼內，慳出部份津貼來聘請照顧員，令這些家庭活在不合理的生活
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水平當㆗。我們必須強調，綜援雖然可以幫助家㆟留家照顧患者，但沉重而無了期的照顧工

作，絕非個㆟可以承擔；爭取個㆟照顧員㈾助，絕非推卸照顧家㆟的責任，而是合情合理的

要求。

圖表 (㆒)
     

這是 24小時全㆝候的貼身照顧護理，是 365㈰全年無間的奉獻，工作包括：

" 關懷
" 扶抱
" 餵食
" 清潔
" 大、小便
" 傷口護理
" 皮膚護理

" 抽痰
" 拍痰
" 轉身
" 按摩
" 被動式運動
" 操作維生儀器
" 購買 / 處理醫療消耗品

圖表 (㆓)

㆒位全癱病㆟的作息時間表

時間時間時間時間 照顧護理工作項目照顧護理工作項目照顧護理工作項目照顧護理工作項目

6:30– 7:00a.m " 醒來、清理尿片、用水及毛巾清潔、再洗面、刷牙、整理
" 抽痰

7:00 – 8:00a.m. " 被動式運動、全身運動㆒小時(需 2名照顧員協助進行)
" 抽痰 / 按摩

8:00 – 8:30a.m. " 餵食營養奶
" 抽痰

8:30 – 9:30a.m " 病㆟休息、看電視
" 抽痰 / 拍痰 / 轉身

9:30a.m. " 餵食橙汁及果汁
" 抽痰

9:30 – 10:00a.m. " 扶抱起床 (需 2名照顧員協助進行)、坐輪椅 30 – 45分鐘
10:00a.m. – 12:00noon " 洗澡需時約 1.5小時(需 2名照顧員協助進行)

" 程序如㆘：
" 洗頭：睡在床㆖洗頭
" 放藥大便：需馬㆖推到馬桶大便
" 便後洗澡：由於有 2個造口(氣管及胃造口)，所以洗澡要特別
小心

" 洗澡後：2個造口要清潔、換紗布(消毒程序要先準備、高溫消
毒紗布及用具(包括：鹽水、紗布、棉花、鉗、剪刀、墊紙、膠
紙等)約半小時

" 抽痰
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12:00noon – 12:30p.m. " 餵食營養奶
" 抽痰

12:30 – 2:00p.m. " 病㆟休息
" 抽痰 / 拍痰/ 轉身

2:00 – 3:00p.m. " 被動式運動、全身運動㆒小時(需 2名照顧員協助進行)
" 抽痰 / 按摩

3:00 – 4:00p.m. " 病㆟休息
" 抽痰 / 轉身

4:00p.m. – 4:30p.m. " 餵食營養奶
" 抽痰

4:30 – 8:00p.m. " 病㆟休息
" 抽痰 / 轉身

8:00 – 8:30p.m. " 餵食營養奶
" 抽痰

9:00 – 10:00p.m. " 被動式運動、全身運動㆒小時(需 2名照顧員協助進行)
" 抽痰 / 按摩

10:00 p.m. " 病㆟睡覺
" 晚㆖㆒定要有㆒個㆟睡在病㆟床邊，以看顧及協助抽痰 / 拍痰

/ 轉身
* 這樣的生活程序實在叫㆟吃不消，處理㆒個已接受氣導造口手術的全癱肌萎病㆟，需要

日夜的㆟力、物力、醫療消耗品及生活用品。病㆟日夜都隨時需要抽痰，餵食時需要十分小

心，否則很容易窒息及肺炎。全癱肌萎病㆟長期臥床，全身不能動彈，皮膚很容易出現問題，

所以定時轉身、㆒日㆔次每次㆒小時的被動式運動、保持各樣物件清潔等，缺㆒不可。但以

洗澡、被動式運動為例，這些工作兩個照顧者㆒齊做都仍然很吃力。再者，所有消耗品又不

停要更換及添置。病㆟每個月亦要「勞師動眾」返醫院更換喉管，家㆟日以繼夜、長年累月

為病㆟奔波勞碌，可見他們所面對的照顧、經濟、情緒及生活壓力是十分之大。病㆟在寒冷

㆝氣和疫症肆虐時，苦況更甚。

3. 高額傷殘津貼金額不足高額傷殘津貼金額不足高額傷殘津貼金額不足高額傷殘津貼金額不足

以弱能程度去分類的傷殘津貼自七十年代起幾十年來都沒有檢討，當年的制度明顯已不能

應付今㆝的需要。傷殘津貼是㆒項不設經濟審查的社會保障計劃，正因如此，計劃只是以慈善

的角度向弱能㆟士提供「零錢」來添補㆒些正規服務未能照顧到的日常費用，並不能配合「全

癱肌萎病㆟」的特別需要。

今㆝科學昌明，有大批全癱患者在虛弱的身體狀況㆘仍能穩定㆞存活㆒段頗長的時間，患

者得到每月$2,240的高額傷殘津貼，根本應付不了其殘疾所引起的特別需要。例如聘請個㆟照
顧員(每月$8,000)、醫療消耗品的開支(每月$5,000)及醫療儀器維修保養費用(平均每月$800)，這
些患者若不能馬㆖得到支援，其性命便會受到嚴重影響和威脅。

4. 非綜援領取㆟士更沒有任何實際支援非綜援領取㆟士更沒有任何實際支援非綜援領取㆟士更沒有任何實際支援非綜援領取㆟士更沒有任何實際支援

政府表示㆒些未合乎領取綜援的全癱病㆟，除了領取傷殘津貼外，亦可透過醫務社工、病

㆟組織或志願機構向有關慈善基金申請資助。但實際情況是，這些非綜援保障網以外的全癱病

㆟的特別需要，在重重關卡㆘根本得不到足夠的支援。這些關卡包括宣傳不足、資源枯竭、手

續繁複，往往叫極待援手者望門輕嘆。
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5. 支援非綜援家庭的公共基金支援非綜援家庭的公共基金支援非綜援家庭的公共基金支援非綜援家庭的公共基金，不會資助患者聘請，不會資助患者聘請，不會資助患者聘請，不會資助患者聘請個㆟照顧員個㆟照顧員個㆟照顧員個㆟照顧員及長期及長期及長期及長期資助資助資助資助醫療消耗品醫療消耗品醫療消耗品醫療消耗品的的的的開支開支開支開支

現今沒有㆒種公共基金是可以資助患者聘請個㆟照顧員及長期資助醫療消耗品的開支。雖

然㆒些家庭的入息不至於領取綜援，但事實㆖這些家庭的收入扣除患者所需的龐大醫療、護理

和照顧開支後，根本不足以維持正常的生活質素，形成社會㆖㆒個「另類隱性貧困」問題。

6. 政府管政府管政府管政府管理的慈善基金的透明度不足理的慈善基金的透明度不足理的慈善基金的透明度不足理的慈善基金的透明度不足、資金、資金、資金、資金有限有限有限有限

!  情況㆒情況㆒情況㆒情況㆒：：：：由醫管局管理的撒瑪利亞基金由醫管局管理的撒瑪利亞基金由醫管局管理的撒瑪利亞基金由醫管局管理的撒瑪利亞基金

由醫管局管理的撒瑪利亞基金每年都「喊窮」，而社區照顧全力推行之後，關於醫療儀器

和復康用具的需求便會增多，醫務社工或者醫生的慣常回覆就是「不是每次申請都成功，

就算病㆟合乎申請資格，都得要看基金的財政狀況而決定能否資助，或者可資助的比例

多少。」因此，縱使全癱肌萎病㆟的身體狀況如此虛弱，家㆟也得要每年為病㆟重新申

請。有病㆟家屬形容等候審批結果㈲如「候審」㆒般，心情極為難受，更有病㆟因為這

個緣故，拒絕接受氣管造口手術，寧願接受突然窒息的「自然死亡」，也不想負累家㆟。

 
!  情況㆓情況㆓情況㆓情況㆓：：：：由社會福利署管理的鄧肇添由社會福利署管理的鄧肇添由社會福利署管理的鄧肇添由社會福利署管理的鄧肇添何添慈善基金何添慈善基金何添慈善基金何添慈善基金、李寶椿慈善信託、李寶椿慈善信託、李寶椿慈善信託、李寶椿慈善信託基金基金基金基金

這些基金的原意只是用作緊急支援，在病㆟未被獲得正規服務之前，暫時舒緩病㆟及家

㆟即時的經濟壓力。況且這些慈善基金㈾助範圍遼闊，㈾助㈮額㈲限，社署前線督導級

同事(社會工作主任)最高批款㆖限只是$4,000，屬㆒次過撥款，根本對長年累月需要龐大
醫療開支的全癱肌萎病㆟起不了作用。

這些基金宣傳不足，如果作為把關者的醫生及醫務社工不發放資料，病㆟和家屬根本無從

得知有關基金的存在。

7. 官僚制度官僚制度官僚制度官僚制度、政出多門、政出多門、政出多門、政出多門

全癱肌萎病㆟大約每半年返醫院覆診㆒次，家㆟要記著向醫生報告病㆟近況、記著要向醫

生提出申請醫療費用豁免、提出需要的醫療用品和消耗品的種類和數量、提出續辦傷殘津貼及

其他慈善基金的申請、索取証明文件；又要到醫務社工處再提出種種經濟援助的申請，辦理手

續；再到其他專職醫療部門尋求協助。家㆟如果少些心力、稍有遺漏或能力不逮時，這㆒連串

的工作就會變得更加複雜、煩擾。官僚制度、政出多門，將極有需要的病㆟拒諸門外。

(㆓㆓㆓㆓ ) 現時可支援現時可支援現時可支援現時可支援全癱病全癱病全癱病全癱病㆟㆟㆟㆟的正規醫護福利服務的正規醫護福利服務的正規醫護福利服務的正規醫護福利服務的的的的漏洞漏洞漏洞漏洞

1. 醫院服務成本高昂醫院服務成本高昂醫院服務成本高昂醫院服務成本高昂

眾所週知醫院的療養服務成本相當昂貴，平均每張病床每㆝的成本由$3,000至$6,000，㆒
個月便需要$90,000至$180,000。但根據本會的計算，如果政府全數資助全癱肌萎病㆟的家庭，
只需㆒次過資助購買醫療儀器共約$93,000(見外件㆒)。每月約$5,000 用於醫療護理消耗品㆖；
每年再㆒筆過資助$9,000用於醫療儀器維修保養費用，平均每月約$800；資助聘用個㆟照顧員
協助操作醫護儀器、進行護理及照顧工作，每月約$8,000；總共每㈪約$13,800。這樣的㈾助已
可解決全癱肌萎病㆟和家㆟的困境，又可減輕政府的㊩療開支，更可改善政府的形像。可惜政

府㆒直對全癱肌萎病㆟的特別需要避而不談，視而不見，寧願把他們長期留在醫院療養病床㆖，

虛耗病㆟生命、浪費公帑。
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2. 正規社區照顧服務的局限正規社區照顧服務的局限正規社區照顧服務的局限正規社區照顧服務的局限

綜合家居照顧服務能開拓給嚴重殘疾㆟士是政府的德政，但可惜這類正規服務有㆒定的服

務範圍、時間和次數的限制。同樣㆞，社康護士、家居物理治療和家居職業治療等服務也如是。

對於 24小時全㆝候依賴別㆟照顧的全癱肌萎病㆟來說，這些正規服務只可以扮演應急及支援的
角色，例如為家庭照顧者提供護理及照顧訓練、諮詢、緊急支援、個案評估及轉介等服務。始

終埋身直接照顧的工作是長期而無間斷的，全癱肌萎病㆟必須有㆟整㆝守候身旁，這是正規服

務無法做到的，而家㆟及個㆟照顧員就可以提供最貼身、無間斷和最具彈性的照顧。

3. 為嚴重殘疾為嚴重殘疾為嚴重殘疾為嚴重殘疾㆟士㆟士㆟士㆟士而設的療養院嚴重缺乏而設的療養院嚴重缺乏而設的療養院嚴重缺乏而設的療養院嚴重缺乏

如果家㆟無力照顧或者客觀環境不許可，讓長期需要儀器維生及貼身照顧的嚴重殘疾㆟士

入住療養院是另㆒個有效的保障。可是，現時這些服務卻寥寥可數，輪候時間長。但最為病㆟

垢病的，是療養院混集不同種類的殘疾㆟士㆒起生活，各㆟的需要和能力差異極大，對思維能

力正常的病㆟來說，在心理和社交的適應都非常困難，而社會亦白白浪費了這群㆟的能力和可

貢獻的潛能。

4. 自助自助自助自助組織的功能旨在發揮自助互助組織的功能旨在發揮自助互助組織的功能旨在發揮自助互助組織的功能旨在發揮自助互助

自 2001起，社會福利署透過殘疾㆟士自助組織撥款計劃，每年撥款約 650萬資助約 40個
自助組織。有關撥款旨在發揮病㆟自助互助精神，讓病㆟及照顧者在同路㆟關懷㆘繼續積極生

活。所以，撥款用途跟本不是用以解決嚴重殘疾㆟士的照顧及㊩療需要，而政府亦不能期望㆖

述有限的款額能讓自助組織開展有關病㆟照顧及醫療的支援工作，始終保障㆟的生命健康，政

府需要長期承擔。

針對全癱肌萎病㆟的㈵別需要，總結㆖述政策及服務的不足和漏洞，問題在於：

1. 部份醫生對全癱肌萎病㆟的特別需要認識不足，致使作醫療評估時低估病㆟的需要

2. 各部門權責不清、行政程序複雜及溝通不足

3. 官僚制度、政出多門

4. 各類慈善基金缺乏有效的宣傳，透明度不足

5. 各類公共援助㈮覆蓋的範圍未能全面照顧全癱肌萎病㆟在家庭照顧者、㊩療儀器和㊩療消

耗品等㈵別支出

6. ㊩院照顧成本高昂，㈳區照顧服務限制多多，嚴重殘疾㆟士院舍之療養病床嚴重不足，正

規服務不能全面回應全癱肌萎病㆟的需要

(續後頁…….)
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長遠政策的原則：病㆟、家㆟、政府㆔贏

善用善用善用善用社區資本社區資本社區資本社區資本：：：：全癱全癱全癱全癱肌萎肌萎肌萎肌萎病㆟病㆟病㆟病㆟留家照顧及照顧者樂意承擔的意願留家照顧及照顧者樂意承擔的意願留家照顧及照顧者樂意承擔的意願留家照顧及照顧者樂意承擔的意願

家庭投入絕對是重要而珍貴的「社會資本」，據本會了解，其實很多家屬都十分樂意照顧全癱

肌萎家㆟，即使是傾家蕩產亦希望在家共享短暫珍貴的相處時刻。而病㆟願意在全身癱瘓的情況㆘

存活㆘去，無非只是捨不得家㆟。其實，只要政府在經濟㆖為全癱肌萎病㆟提供足以支付醫療儀器、

醫護消耗品、個㆟照顧員的費用、為病㆟家屬提供緊急支援及後勤服務、亦為那些因種種原因沒有

家㆟照顧的患者提供療養醫院/院舍服務，其實已經可以令病㆟能有尊嚴及在合理生活質素㆘存活

㆘去。

家㆟願意在家照顧患者，患者又可以與家㆟㆒起生活，安渡㈲尊嚴的餘生；更可節省㊩院長期

照顧全癱肌萎病㆟的㊩療成本，㆔方得益的方案，政府應該認真考慮。。。。

建議㆒：在傷殘津貼制度㆗增設「㈵別傷殘津貼」

現時非綜援家庭之 100%弱能㆟士之高額傷殘津貼是$2,240；綜援家庭之 100%弱能㆟士之高額

傷殘津貼連「需要持續關注」補助金共$3,375。金額根本不足以應付全癱肌萎病㆟每月約$13,800

的醫療及護理照顧開支。因此，本會建議政府可在現時的傷殘津貼制度㆗增設「特別傷殘津貼」，

以協助身體弱能程度類似全癱肌萎病㆟的㆟士購買所需醫療消耗品，有關建議細節如㆘：

好處：

社會保障制度已有㆒套沿用已久的審批機制，在現時的傷殘津貼制度㆗增設「特別傷殘津貼」，

只要援助對象界定清楚，便可以有效㆞推出。

服務對象：1. 全癱病㆟ (需 24小時貼身照顧 及 需要需要需要需要 使用維生儀器及醫療消耗品之殘疾㆟士)

          2. 綜援及非綜援㆟士/家庭

津貼用途：資助全癱病㆟購買所需醫療消耗品之經常性開支

㈾助㈮額：

殘疾類別殘疾類別殘疾類別殘疾類別 津貼用途津貼用途津貼用途津貼用途 資助金額資助金額資助金額資助金額

需照顧者 24 小時貼身照顧之全癱㆟士

( 需要需要需要需要 使用維生儀器及醫療消耗品)

資助全癱病㆟購買所需醫療消耗品

之經常性開支

1. 每月資助$5,000
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建議㆓：提供個㆟照顧員援助㈮

現時政府並沒有㆒套政策及制度資助身體弱能程度至全癱的病㆟，他們日常起居生活全需依賴別㆟

協助，當㆗㆒些情況更差至已進行氣管及胃造口需 24小時貼身照顧的病㆟，照顧工作更不是㆒個

照顧員可以應付，而現時正規服務又未能配合需要。因此，本會建議政府提供「個㆟照顧員援助㈮」，

以協助身體弱能程度類似全癱肌萎病㆟的㆟士聘請個㆟照顧員協助照顧工作，有關建議細節如㆘：

服務對象：1. 全癱病㆟

          2. 綜援及非綜援㆟士/家庭

全癱定議：1. 需照顧員 24小時貼身照顧 及 暫不不不不需需需需 使用維生儀器及醫療消耗品之殘疾㆟士

  2. 需照顧員 24小時貼身照顧 及 需要需要需要需要 使用維生儀器及醫療消耗品之殘疾㆟士

津貼用途：資助全癱病㆟聘請個㆟照顧員協助照顧之經常性開支

㈾助㈮額：

殘疾類別殘疾類別殘疾類別殘疾類別 津貼用途津貼用途津貼用途津貼用途 資助金額資助金額資助金額資助金額

1. 需照顧者 24 小時貼身照顧之全癱㆟士

(暫不需不需不需不需使用維生儀器及醫療消耗品)

2. 需照顧者 24 小時貼身照顧之全癱㆟士

( 需要需要需要需要使用維生儀器及醫療消耗品)

資助病㆟聘請個㆟照顧員協助護理

及照顧工作

每月資助$8,000

入息審查：

可參考撒瑪利亞基金的機制，引入不同程度的資助比例，務求令到更多有需要的家庭受惠

個㆟照顧員責任、能力及所需開支：

根據護理院舍個㆟照顧員的薪酬水平，㆒個懂得操作維生儀器、護理及起居照顧全癱病㆟的個

㆟照顧員，每月薪酬約$8,000--10,000 ，故本會提出$8,000 的個㆟照顧員的資助額。

配套服務：

由於所聘請之個㆟照顧員需操作維生儀器及護理用具，故需承擔㆒定風險和責任，建議當局訂

定㆒套訓練課程，向有關之個㆟照顧員提供適合的訓練，確保病㆟得到安全妥善的照顧。
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建議㆔：提供 24小時家居護理及照顧服務

全癱肌萎病㆟需要的是 24小時護理及照顧服務，無論是政府發放現金給家㆟，代病㆟聘請個
㆟照顧員，還是政府提供適切的家居個㆟照顧服務，對於病㆟及家㆟都會表示歡迎，沒有異議的。

所以，政府可以在「㆔贏」的原則㆘作出決定。

建議㆕：制訂支援全癱病㆟全㆟照顧需要的政策

全癱肌萎病㆟除了需要現金及服務維持生命之外，他們的全㆟照顧需要也不可忽視，有關的配

套服務，包括：療養院舍(包括：長期及暫住)、輔導服務，以及社會設施的配套，如交通等。因此，
政府必須就全癱病㆟及照顧者的全㆟照顧，制訂全面政策，長遠解決嚴重殘疾㆟士及照顧者的社會

問題。

完

組組組組 織織織織 名名名名 稱稱稱稱：：：： 香港肌健協會香港肌健協會香港肌健協會香港肌健協會

(續後頁…附件)
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(附件㆒)
全癱肌萎病㆟維生儀器及㊩療消耗品開支㆒覽表

  
1. 長期使用的醫療儀器及用具

項目項目項目項目 數目數目數目數目 費用費用費用費用

輪椅 (可開合) 1 $16,150
氣墊床褥 (防止長久臥床，壓瘡生長) 1 $ 3,000
水墊 2 $360
洗澡椅 1 $ 3,500
醫院床 1 $13,000
Ambu bag (用於呼吸困難時急救之用) 1 $ 1,500
脈搏機 (用於病情緊急時檢查心跳及血含氧量) 1 $11,500
抽痰機 (有儲電功能) 2 $ 7,000
呼吸機+溫潤器+水煲 2個 1套 $ 35,000
體溫量度器 1 $ 500
血壓計 1 $ 1,200
鉗及剪刀(於清潔傷口時用) 1套 $ 150

總數總數總數總數 $92,860

2. 需長期不斷使用的消耗品(平均每月 30日計算)
項目項目項目項目 用量用量用量用量 費用費用費用費用(單價單價單價單價) 每月支出每月支出每月支出每月支出

抽痰管 24小時用量大概 20至 25支 $1.8 ($1.8X25)X30 =$1,350
營養奶 每日 1罐 $35 $35X30 = $1,050
方便透明手套 每月 7-8盒(用於抽痰及清潔) $10 $10X8 = $80
尿片 每月 40片 $5.5 $5.5X40 = 220
墊紙 每日 1片 $2.5 $2.5X30 = $75
消毒紗布片 每月 60包(手於氣管造口及胃管造口) $5 $5X60 = $300
非消毒紗布片 每月 2包 $15 $15X2=$30
消毒棉花 適量(用於清潔傷口) / 約$20
滴露消毒葯水 每月 1支(用於清潔抽痰管及清潔) $54 $54
盒裝紙巾 每月 15盒 $5 $5X15 = $75
氣管造口喉管 每月 1支 $68 $68
奶筒喉管 每月 1條 $12 $12
針筒 每月 3支 $2 $2X3=$6
呼吸機過濾器 每月 8個 $11 $11X8=$88
另㆒種過濾器 每月 1個 $80 $80
抽痰機過濾器 每月 4個 $35 $35X4=$140
呼吸機用隔紙 每月 15張 $2 $2X15=$30
消毒鹽水 每日 1支 $4.5 $135
膠布 每日 1卷 $8 $240
呼吸機保養費 每年續保 1次 $9,000 $750

總數總數總數總數 $4,803
! 「呼吸機」每年$9,000保養費需每年續保及㆒次過付款
! 聘請個㆟照顧員㆒名每月開支$8,000
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(附件㆓)

嚴重殘疾㆟士在現存「㈳區照顧」制度㆘可選擇的照顧模式

住院住院住院住院 特點特點特點特點 非住院非住院非住院非住院  特點特點特點特點

! 照顧㆟員有專業知識
! 醫院不鼓勵病㆟長期佔
用床位

! 醫療成本高昂

! 方便在家照顧
! 太多服務限制，如時間/工作性質
! 不能作長時間照顧
! 照顧員醫療護理知識不足

! 提供各類醫療儀器及消
耗品

留在公立醫院

! 醫生不鼓勵病㆟長期佔
用急症醫院床位

家務助理 /
起居照顧員

! 需由病㆟自購各類醫療儀器及消耗
品

! 方便在家照顧
! 能長時間照顧
! 工作性質沒有限制
! 照顧員訓練及更替問題
! 需安排住宿㆞方

  個㆟照顧員

! 需由病㆟自購各類醫療儀器及消耗
品

! 方便在家照顧
! 能長時間照顧
! 工作性質沒有限制
! 影響家庭正常運作影響家庭正常運作影響家庭正常運作影響家庭正常運作(如因照顧不能工如因照顧不能工如因照顧不能工如因照顧不能工

作作作作、影響照顧其他家庭成員、影響照顧其他家庭成員、影響照顧其他家庭成員、影響照顧其他家庭成員)
! 增加照顧者壓力增加照顧者壓力增加照顧者壓力增加照顧者壓力

! 導致經濟壓力導致經濟壓力導致經濟壓力導致經濟壓力

家㆟照顧

! 需由病㆟自購各類醫療儀器及消耗
品

誤 解 ㆒： ㆒般㆟以為所有殘疾㆟士，包括全癱開喉病㆟，都能夠入住政府的療養院

實際情況：現時政府療養院不接受需要長期緊密醫療照顧的全癱病㆟入住，亦沒有輪候制度，能夠

入住㆟士均由政府醫生轉介
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(附件㆔)

香港肌健㈿會全癱病㆟數據㈾料

(最近 18個月資料)

1. 全港肌肉萎縮症患者㆟數：約有 2,400個

2. 本會會員㆟數：193㆟

3. 本會全癱病㆟㆟數：38㆟

4. 本會全癱病㆟死亡㆟數：12㆟

5. 本會已接受造口手術之全癱病㆟㆟數：12㆟

6. 本會正處於「生死抉擇」的全癱病㆟㆟數：14㆟

7. 本會現時長期留在醫院的全癱病㆟㆟數：4㆟

8. 本會現時入住私營療養院全癱病㆟㆟數：1㆟

9. 本會現時留在家㆗照顧的全癱病㆟㆟數：21㆟
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(附件㆕)

香港肌健㈿會簡介

團體簡介團體簡介團體簡介團體簡介：香港肌健協會：香港肌健協會：香港肌健協會：香港肌健協會

香港肌健協會是㆒個由肌肉萎縮症患者及家屬組成的病㆟自助組織，專為肌肉萎縮症患者及家屬提

供服務。本會成立於 1998年 9月。於 1999年正式註冊為合法社團及稅務局免稅慈善團體。本會現
時經費全賴社會各界捐助。

肌健協會的宗旨肌健協會的宗旨肌健協會的宗旨肌健協會的宗旨：：：：

是致力提高患者的生活質素，團結患者及家屬的力量，創造對患者更有利的社會環境。

具體目標包括具體目標包括具體目標包括具體目標包括：：：：

! 給予患者及家屬有關疾病及醫療的最新資訊、社區資源及活動介紹；
! 促進患者及家屬之間的情緒支持及互助互勉的精神，讓他們分享治療、復康及生活的心得；協
助有關的服務單位提供復康、社交及心理服務；

! 爭取醫學界對肌肉萎縮症的重視，並且協助有關方面在葯物及其他治療方法㆖的研究和發展；
! 匯聚患者的力量，向有關方面反映他們的需要，爭取社會資源獲得合理的分配，並且得到社會
㆖的平等機會。

肌肉萎縮症簡介肌肉萎縮症簡介肌肉萎縮症簡介肌肉萎縮症簡介

肌肉萎縮症是多種神經肌肉疾病的統稱，主要因為㆗樞神經細胞出現毛病或肌肉本身缺乏某種蛋白

質，引致肌肉的運動功能消失，逐漸呈現肌肉無力、抽搐、顫抖、退化和萎縮等現象。

本會現時要服務的神經肌肉疾病種類包括有：

1. 運動神經細胞疾病 (MND)
2. 脊髓肌萎縮 (SMA)
3. 肌肉營養不良症 (MD)
4. 多發性硬化症 (MS)
5. 小腦萎縮症 (SCA)

香港肌健協會服務內容：

1. 與有關服務單位合作舉辦各類家居照顧技巧、自助復康、護理及心理輔導等服務
2. 組織互助小組、進行關懷探訪、社交康樂活動
3. 出版會員通訊、專題講座、照顧者手冊、社區資源手冊、病類及醫療資料等
4. 長期病患者權益關注
5. 嚴重殘疾肌萎患者現金支援計劃
6. 社區疾病教育推廣

 


