
漸凍人症亦稱為運動神經細胞疾病，是一種

罕見疾病，現時全港約有200名患者，他們肌

肉會不斷退化，逐漸失去吞嚥和活動等能力。

香港肌健協會昨日公布全港首個「漸凍人症患

者資料庫」，發現六成半患者已嚴重殘疾，日

常活動能力僅及晚期癌症患者約三成，而患者

的存活時間由數個月至10年不等。調查引用根

據肌肉萎縮症功能性評估，推斷約半數患者的

壽命僅剩9個月。協會呼籲社會各界伸出援

手，支持復康服務及購買輔助設備，讓漸凍人

症患者得以「自救」。有漸凍人症患者直言，

基本自理能力已近乎喪失，突如其來的疾病大

大增加經濟負擔，期望政府能增加相關支援。
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港六成半漸凍人屬嚴重殘疾
日常活動能力僅晚期癌患者三成 半數病人料剩9個月命

鴨脷洲北關愛隊
匯聚了當區居民、
義工以及夥伴機構
的力量，以實際行
動為居民辦實事、
辦好事，切實排解
民生憂難。

居民背景多元 積極建聯繫網絡
鴨脷洲北小區的環境新舊交替，而且居民背景多元化，

有長者戶、專業人士、非華裔居民、漁民等。這些群體對
社區服務有各自的需求和期望。因此，了解並適應多樣化
的居民結構和特性，對鴨脷洲北關愛隊的運作非常重要。
通過街站及問卷方式，我們了解到不同群體的需要。同
時，我們亦會向居民介紹關愛隊服務，積極傾聽他們的聲

音，建立與居民的聯繫網絡。
在過去三個月以來，我們為居民提供了不少資訊和服務。
除了宣傳政府政策外，我們也為居民提供有關重大事故的資
訊。由於長者未必能夠及時接收最新資訊，我們會第一時間
親身通知有需要長者。例如，早前颱風襲港，我們預早提醒
長者做好防風準備，注意安全；在黃竹坑道因水管爆裂而封
閉時，我們也第一時間通知區內居民，讓他們可以及時更改
路線。我們會關心有需要人士，包括獨居長者及弱勢家庭，
並為他們提供支持和幫助，讓他們感到被關心和照顧。

常訪「三無廈」供支援安排清潔
此外，本區有不少「三無大廈」，樓齡較高且欠缺妥善

維修，環境及衞生情況較差。有見及此，關愛隊隊員積極
到訪「三無大廈」，盡最大努力為他們提供支援，亦會在
有需要時通知民政處安排一次性清潔工作。

同時，我們也為獨居長者和雙老家庭提供義剪服務，藉
此向他們傳遞愛心。義剪活動是一個很好的機會，讓我們
與長者們聊天談心，多了解他們的生活狀況。我們也經常
鼓勵鄰里多關注長者的身心健康，適時為他們送上關懷與
問候，發揮鄰里互助的精神。
在鴨脷洲北關愛隊所提供的社區服務中，防騙宣傳也是

我們的重要工作之一。根據警方資料顯示，電話詐騙數字
近期有上升趨勢，受害者不乏專業人士，防騙宣傳因此變
得更為重要。鴨脷洲北關愛隊因此連同警方在區內向居民
進行宣傳教育，提高居民對騙案的認識和警覺性。日後我
們亦會舉辦防罪防騙講座，讓居民能夠更深入地了解詐騙
陷阱和防範措施，提升他們的防騙意識。
作為隊長，我會帶領充滿熱誠的鴨脷洲北關愛隊為社區

繼續作出貢獻。我們會繼續努力，為社區的發展和居民的
生活帶來更多正面的影響。如果您想加入我們，為社區出
一分力，歡迎與我們聯繫，讓我們共同建立一個更加美好
的社區！ ◆鴨脷洲北關愛隊隊長彭兆基

（標題及小題為編者所加）

為居民辦實事 排解民生憂難
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◆鴨脷洲北關愛隊義工為長者理髮。
作者供圖

香港文匯報訊（記者 郭倩）
根據資料庫，現時每名患者平均
每月的醫療開支約達1.3萬元，
包括照顧服務、中西醫復康治
療、購買營養補充品與醫療消耗
品、租用維生儀器等。患者在確
診後花費的一次性費用達9萬
元，包括購買醫療或復康器材、
改裝家居等。
香港肌健協會中心主任蘇美英

表示，「漸凍人症患者資料庫」
能以科學化的理據及數字，讓公
眾增加對這種罕見病的認識，例
如患者身體退化速度快，需要電
動輪椅、咳痰機、碳纖維腳托等
器材支援。她並期望能為政府提
供參考，並促請政府盡快設立神
經肌肉疾病專科診所，及時轉介
漸凍人症患者並提供復康服務、
輔助設備及照顧配套。
她並指，漸凍人症患者家庭背

負沉重經濟壓力，希望政府能提
供相關的經濟支援，「一個碳纖
維腳托需要約5,000元，咳痰機
則要6萬元，很多患者的家庭都
並非綜援家庭，這些醫療設備都
是用照顧者的儲蓄買的。」
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◆蘇美英
香港文匯報

記者郭木又 攝

該資料庫數據由兩名醫學生義工負責，於2022年6月
至2023年8月期間，收集共46名漸凍人患者的數

據，佔全港患者總數約四分一。結果顯示，患者平均於55
歲發病，求助約4名醫生，花費近1年時間才確診。

多數患者50歲或以上時發病
與此同時，患者病情持續惡化，65%人士被診斷為嚴重
殘疾，57%有吞嚥困難，28%需要呼吸機輔助，24%要靠
眨眼或視線控制技術溝通。
香港肌健協會顧問醫生郭子堅（復康科專科）指出，目

前尚未有藥物可以根治漸凍人症，患者病情會迅速惡化且
無法逆轉。紓緩患者的病情、減少患者出現併發症以及維
持其生活質素，是現時的治療目標，「漸凍人的成因尚未
確定，90%患者並沒有家族病史，而大多數患者也是在50
歲或以上時發病，存活時間的中位數只有3年。」

護理中心較少覆蓋相關患者
57歲的鄭先生，於去年確診患上漸凍人症。他的妻子
鄭太憶述，早於2021年7月便發現丈夫出現說話模糊不
清的症狀，隨後其左手及左腳不時無力，「每星期會跌
倒兩三次，起初以為他是中風，直至去醫院求診，醫生
才告知可能是漸凍人症，到去年就確診了，當時心情是
感到晴天霹靂，不知如何是好，因為這是一種無藥可治
的疾病。」
鄭先生的病情發展迅速，現時已經失去活動、說話及吞
嚥的能力，呼吸能力亦受限，平日要以電動輪椅代步，並
需要透過胃部造口進食和使用呼吸機，亦要以電話語音系
統與人溝通。他昨日透過電話語音說：「三個仍在讀書的

子女，是支撐我努力活下去的力量，我希望病情惡化速度
可以減緩一些。」
鄭太則表示，作為照顧者，生活上亦遇到很多困難，

「丈夫失去了活動能力，我也難以獨力扶起他，想尋找
日間護理中心，但現有的中心較少覆蓋到漸凍人症患
者，丈夫還沒到60歲不算長者，在尋找服務上遇到困
難。」

樂觀面對病情 堅持至今12年
另一到場分享其病況的胡先生，現年54歲。他原本是

一名地盤工人，但12年前的一天在下班途中突然感到四

肢無力，隨後摔倒地上，摔傷了左顴骨而要住院7天，出
院後發覺仍難以行走，被迫停工休息，「去問醫生，醫生
說我患了絕症，最多還有5年命，我感到不知所措。」結
果他堅持至今已12年。
他表示，患上這個罕有病後，日常生活主要靠母親照
料，但家庭經濟亦非常困難，各種設備都難以負擔，「綜
援還沒能申請到，二手的輪椅都需要6萬元。」不過，身
患重病的他仍對生活保持樂觀，仍然堅持去探訪其他病
友，「會繼續積極面對病情，希望同路人亦不要輕易放
棄。」而他與鄭先生均希望政府能增加對他們這種罕見病
患者的支援。

香港文匯報訊（記者 吳健怡）每年夏天是颱風襲港的
風季，但不少工人即使面對惡劣天氣仍要上班維持服務。
清潔工人職工會指出，港鐵的外判清潔工人在打風及黑雨
時要冒着危險到達上班地點，惟未如其他僱員般可獲補
貼。工會因此昨日在東鐵大圍站設街站收集巿民簽名，要
求港鐵改革外判標書及增設外判清潔工於惡劣天氣下獲額
外1.5倍工資。工會代表認為坊間標書都會給予倍半補貼，
而港鐵將清潔服務外判，不表示責任也外判，希望港鐵公
司能在標書內增設有關補償要求。
清潔工人職工會組織幹事梁芷茵昨日指出，特區政府
2018年施政報告提出，非技術員工為主的政府服務合約員
工，若需要在八號或以上颱風警告信號懸掛時工作，可獲
發不少於一倍半工資，並已在翌年4月起的招標中生效。
不過，港鐵作為年賺近百億港元的上市公司，旗下外判清
潔工普遍領取時薪40元的最低工資，且八號或以上颱風警
告信號生效時工作，也未獲同等待遇。

3人做7人工作 工時16句鐘
她並指，有港鐵外判清潔工反映，以往原定7人完成的

工作量，現由3人負責，甚至颱風「山竹」襲港時要「直
踩兩更」，工時長達16個小時，擔心休息時間不足而易生
意外。她表示一直與港鐵高層聯絡，工會亦曾走訪不同港
鐵站，以了解工人工作的實際情況，昨日選擇在人流較多
的大圍站收集聯署簽名，冀得到市民支持。而工會將約見
港鐵高層對話，希望港鐵公司能在標書增設有關要求以保
障工人，並彰顯工人的勞動價值。
在大圍站任職清潔工3年的譚女士表示，她每日工作8

小時，時薪40元，而大圍站人流多，最近新商場「圍
方」開幕，工作量亦有增加，曾聽說有早更工友於八號風
球上班時因惡劣天氣受阻，接更同事未能如期上班，因此
要一直工作到晚上，「連飯到冇得食」，更沒有任何補
貼。

清潔工促港鐵打風黑雨工資倍半

◆香港肌健協會指半數漸凍人症患者僅餘9個月命。圖為
受訪者鄭先生與鄭太太。 香港文匯報記者郭木又攝

◆調查發現，漸凍人症患者每月醫療開支亦高達1.3萬元，
亟需各界支援。 香港文匯報記者郭木又 攝

◆社區組織協會建議提高申請輸入勞工門檻，同時加強培訓本地勞工。

◆參與聯署的張女士表
示，港鐵未有盡好企業
責任體恤員工。

香港文匯報記者
吳健怡 攝

◆清潔工人職工會於東鐵大圍站擺設街站收集簽名。
香港文匯報記者郭木又 攝

◆另一名漸
凍人症患者
胡 先 生
（右）。
香港文匯報

記者
郭木又 攝

香港文匯報訊 特區政府今年6月宣
布推行「行業輸入勞工計劃」及「優化
補充勞工計劃」，放寬26個職位不可
輸入外勞的規定，為期兩年，並不設
限額。香港社區組織協會昨日公布
「基層市民對輸入勞工計劃的意見問
卷調查報告」，並建議全面檢視各行
各業的實際人力需求，提高申請輸入
勞工門檻，同時加強培訓本地勞工，
改善勞工待遇及晉升階梯，鼓勵中高齡
勞工就業等。

74%受訪者反對輸入外勞
調查於7月14日至8月7日進行，訪
問208名基層勞工，74%受訪基層勞工
反對「優化補充勞工計劃」，擔心衝擊
本地非技術/低技術勞工，當中84.4%
擔心損害本地勞工就業機會，71.4%擔
心減低本地勞工改善工作待遇的水平，
62.3%認為當局未有善用本地人力資源
及52.8%人認為拖累相關職位工資水
平。訪問亦體現逾七成受訪者建議推動
就業培訓及技能提升，增加進修資助。
社協認為，政府在短期內或許有限度

地需要針對個別職位輸入外地勞工，惟

長遠的人力政策仍必須以本地勞工為首
要考慮，形容輸入外勞的措施類似輸
血，不是錯但並非長策，強調應解決本
地勞工就業問題，能夠「造血」才能長
遠解決問題。
對此，社協建議全面檢視各行各業的

實際人力需求，設立職位配額及縮短計
劃試驗期；提高申請輸入勞工門檻，加
強勞顧會審議把關力度，限制每間公司
輸入勞工的人數上限由目前的1:2調升
至1:10，即每10名本地員工才可輸入1
名勞工，並將徵款額由目前400元提升
至600元或更高水平。
協會亦建議按年提高輸入勞工每月工

資中位數最少一成，誘導輸入勞工至聘
用本地勞工；加強培訓本地勞工，改善
勞工待遇及晉升階梯；鼓勵企業善用科
技，提高生產力減省人力成本；支援未
就業者就業及工作環境及條件應有改
進，紓緩勞動力緊絀；改革鼓勵中高齡
勞工就業，鼓勵長者就業；加強支援家
庭照顧者，釋放本地勞動力；強化保障
零散工，鼓勵提早退休人士重投職場；
增加子女免稅額、教育、託管服務，鼓
勵生育，增加社會勞動力。
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◆工會希望港鐵公司能在標書
內增設有關補償要求。

香港文匯報記者吳健怡 攝


