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前言 

 

隨著科技進步，市民壽命日增，即使身患重疾，不但可以有尊嚴地生活，更有機會重投社會，

成為重要的人力資源。高科技產品價格昂貴，普羅市民難以負擔，尤其對需要長期使用昂貴藥

物及用具的嚴重殘疾人士，政府必須提供支援，病人才可享受科技帶來的好處。可惜政府在提

供相關支援時，往往從慈善的角度出發，透過不同基金推行零碎的援助項目，未能提供一套完

整的計劃，令病人在尋求援助時疲於奔命。 

 

神經-肌肉疾病 (以肌肉萎縮症較為常見) 的病情發展到後期，部分患者會全身癱瘓，需進行胃

造口及氣管造口手術，並使用呼吸機等昂貴儀器維持生命，也需要 24 小時全天候的照顧。這

些儀器又需要配合各樣醫療消耗品不停使用，加上患者的照顧及護理費用，使費每月動輒萬多

元。 

 

本會建議政府就神經-肌肉疾病患者的居住與社區護理需要作出長遠規劃，使殘疾人士能選擇在

社區中生活，支援建議包括醫療、復康用具、家居改裝或調遷安排，以及人力照顧等(請參考聯

合國殘疾人權利公約第十九條)。以個案經理形式及早介入、評估、計劃、轉介與跟進嚴重殘疾

人士的各方需要，予人有尊嚴地活下去的機會。 

 

 

(一) 現行財政援助的漏洞 

 

1. 撒瑪利亞基金 

 

基金對非藥物資助項目的申請條件太嚴苛。首先是家庭入息計算方式並沒有扣除因殘疾所帶來

的經常開支，不能呈現申請人的可動用入息，令他們得不到資助而處於「隱性」貧窮當中。而

且，流動資產不可超過申請項目 3 倍的規定實在不近人情，符合條件者幾可申請綜援，尤其需

要不斷使用醫療/康復用具的病人，將會耗盡家庭積蓄，影響家人的發展空間和退休生活。 

 

再者，以家庭為計算單位亦令家人感到十分嚴苛，家人盡心盡力在家中照顧患者而不佔用醫院

或院舍宿位，大大節省醫管局或有關單位的開支，當局實不應要家人揹上沉重的經濟負擔；而

且，以家庭作申請單位變相鼓勵家人放棄工作或者放棄照顧病人，與當局「鼓勵家庭成員互相

扶持及防止逃避責任」的原意背道而馳。 

 

2. 關愛基金 

 

關愛基金資助需要租用呼吸與購買有關維生儀器之醫療消耗品的殘疾人士，卻無視其他消耗品

的必要性，如尿片、消毒包與清潔用品，以至營養奶等項目皆是必需品，患者每月的開支亦可

達$4,000 - $6,000。 
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3. 綜援計劃 

 

綜援制度是現時政府的第一層安全網，可惜此網有很大漏洞，其中最為殘疾人士詬病者，當非

以家庭為計算單位莫屬，迫使一些需要與家人同住的患者離婚或搬離家居始能申請綜援，造成

家人離散，有悖天理人倫，也不符「鼓勵家庭成員互相扶持及防止逃避責任」的主張。 

 

另一方面，若要家人放棄工作與前途才可申請綜援，對病人、家屬和社會也是一大損失。 

 

 

(二) 財政援助欠缺配套 

 

1. 居所 

 

對於需要購置大量醫療與復康設備及聘請傭人的患者，財政援助不是唯一的需要，其家居亦需

要有充足的空間和適當改裝，始能讓該等儀器發揮作用。現時市民家居空間大多不能容納這些

器材，家居改裝耗費不菲，若不加以援助，病人將得器材而無所用。 

 

若當局可以為有嚴重殘疾人士的家庭，優先編配到無障礙設施較佳的公屋單位，或調遷到較大

的單位，以便容納復康器材及滿足照顧所需，才可讓相關器材充分發揮作用。 

 

2. 人力 

 

以使用呼吸機的病人為例，呼吸機必須 24 小時有人監控，有需要時使用抽痰機為病人清理氣

管。無論多先進的器材，也需要有人操作。 

 

政府對綜援全癱人士提供特別護理津貼以資助聘請照顧者的費用，但對有相同需要的非綜援人

士卻沒有直接提供支援，只靠仁濟基金作出資助，其申請限期與資金均有限制，要每年審批，

令病人疲於奔命。至於關愛基金的$2,000 特別護理津貼仍未被常規化，而且更是有年齡上的限

制，再次令急需關愛的病人失望。 

 

另外，病情嚴重或體重較重的神經-肌肉疾病患者，必須聘用二位傭人，才可協助家人 24 小時

不停執行照顧工作，開支十分沉重。 

 

3. 維修 

 

復康用具需要天天使用，容易耗損，其零件、配件及維修費用昂貴，病人難以負擔。 
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(三)建議-財政援助 

 

1. 撤瑪利亞基金： 

建議殘疾人士以個人名義申請，或者改用藥物資助的審批公式； 

 

擴大資助範圍至呼吸器材以外的醫療消耗品及營養奶等必要開支，以及復康用具的零件、

配件及維修費用。 

 

資助家居改裝的費用。 

 

2. 關愛基金：由於呼吸器材及相關消耗品項目的申請人數不多，建議放寬申請資格，統一以

家庭入息中位數 150%為申請門檻。 

 

3. 綜援計劃：建議殘疾人士以個人名義申請。 

 

建議-配套援助 

 

1. 個案管理： 

有關神經-肌肉疾病病人所需要的一切醫療、復康用具、家居改裝或調遷、照顧與其他各方

面的支援，應由個案經理統籌，才能提供有效到位的援助。 

 

個案經理須與案主和各持分者聯繫，共同制訂一個終身的管理方案，按年檢討成效。需要

時召開跨專業個案會議，統籌個人發展方案，使案主獲得適切和具質素的服務。 

 

2. 關愛基金：取消$2,000 特別護理津貼的年齡限制，並且常規化。研究資助需要聘請多於一

名傭人的病人，讓資助更切合實際需要。有充足的人手，才可讓相關器材發揮作用。 

 

 

 

聯 絡 人 ： 蘇美英 (香港肌健協會社工)                      電    話 ： 2338 4123 

 

完 




