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患者嘆支援不足 月花萬元吊命家庭負擔大

就漸凍人症患者的支援問題，
社署發言人表示，漸凍人症及罕
有病患者可申請傷殘津貼，但需
透過醫生就殘疾程度作評估。社
署2014年推出嚴重肢體傷殘人士
綜合支援服務，並將兩個關愛基

金援助項目，包括租用輔助呼吸
醫療儀器及購買醫療消耗品的特
別津貼恒常化，每月上限各2,500
元。2018年度共有269個案於該
兩項目獲發津貼。此外截至去年
底住宿暫顧服務名額共有297個，

日間暫顧服務名額則有158個。
食衛局發言人則指，國際間對不

常見疾病並沒一致定義，在香港醫
療政策下，公院病人均有同等機會
接受治療。發言人指現用以治療漸
凍人症的藥物治療仍在發展中，需
累積更多科研和臨床數據。醫管局
會因應病人臨床需要，提供跨專科
治療和支援，以紓緩症狀。

罕見病國際無統一定義

政府遲遲未有為罕有病定義，
目前香港肌健協會轄下約有50名
漸凍人症病友。腦神經專科醫生
袁孟豪表示，運動神經元病
(MND)俗稱「漸凍人症」，為神

經元不正常退化，神經線與肌肉
有脫離跡象，肌肉萎縮及漸轉無
力，除影響手腳活動、吞嚥及呼
吸功能外，亦有機會出現呼吸失
調，反覆引致肺炎，危及生命。

袁指，漸凍人症患者由確診計
算，平均壽命約有3年，活上五六
年甚至更久亦不為奇。絕大部分
發病成因不明，但有5%涉及家族
遺傳基因引致。漸凍人症迄今仍
無藥可治，袁指有大型藥廠正研
發新藥，但仍處第三期測試階
段，現有藥品僅能紓緩病情。

平均壽命3年 藥仍在測試

2014年一項別出生面、專為漸凍
人症患者籌款的冰桶挑戰席捲全球，
香港亦不例外掀起熱潮。
本身是註冊社工的香港肌健協會高

級組織幹事蘇美英稱，冰桶挑戰為協
會籌得善款3,000萬元，讓該會有資
源可協助患者購買電動輪椅等必需
品，紓緩患者家人的沉重經濟壓力，
彌補政府不足。

病已痛苦 盼增支援
蘇續稱，自2015起協會每年預算
撥出300萬元供會員申請，至今累計
約用去600萬元。
不過自冰桶挑戰熱潮過後，該會每

年僅籌到約 20萬元善款，入不敷
支。
蘇坦言善款在可見將來始終都會有

用完的一天，長遠只希望將照顧患者
的責任交回政府，讓病友可在社區有
尊嚴地度過餘生，「病本身已好痛
苦，如畀多啲支援，心情都會好過
啲，唔會咁難受！」
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為病友規劃適切的援助。

▼李先生發
病後肌肉萎
縮，手腳逐
漸失去活動
能力。

曾任九巴維修員的64歲李先生，4年前患上俗
稱漸凍人症的運動神經元病(MND)後暴瘦只

餘下約100磅，四肢僅右手能勉強提起，要長期
臥床借助呼吸機維生。李日常起居要依靠外傭照
顧，其太太與兩名女兒需打工分擔生活開支。
最近外傭約滿需告假回鄉1個月，雖然李在半
年前已申請不同政府資助的暫託院舍暫住，但遭
不少院舍拒諸門外，幾經辛苦找到兩間合共收留
廿多天，但還餘4天沒着落，幸他上月到醫院覆
診時，駐院心理學家得悉其憂慮，安排入住醫
院。

租呼吸機靠團體補貼
李坦言，確診患上此症後，心情低落，常徹夜

難眠。除了病患困擾外，沉重生活開支更令他難
捱。漸凍人症無藥根治，病人多靠中藥補身，李
每月針灸連中藥及營養奶等開支近1萬元，兩部
呼吸機月租數千元，每月電費3,000元，再加外
傭費，扣除政府3千多元傷殘津貼，以及關愛基
金資助租用醫療儀器和消耗品共5,000元特別津
貼，仍需月孭1萬元開支，家人非常吃力。
李批評政府支援不足，如非獲病人組織香港肌
健協會補貼購買電動輪椅、租用呼吸機等，以及
獲家人及教友扶持，「好難撐到家！」他希望
趁餘生呼籲當局投放更多資源，協助罕有病患者
紓困。

病友盼政府資助聘外傭
同樣需要外傭照顧起居的49歲胡先生，於
2011年患上漸凍人症，現靠肌健協會補貼外傭
薪金，惟因中介公司沒做好培訓，先後換了兩名
外傭，直至現任外傭才達要求。胡指外傭對病者
非常重要，盼政府可資助病友聘外傭。
香港肌健協會高級組織幹事蘇美英稱，不少漸凍

人症患者因長期用呼吸機，須聘外傭貼身看顧，遇
外傭請假或辭工，卻很難申請政府暫託宿位。
她批評政府對病友支援不足，協會每年要資助病
友租呼吸機、聘用外傭及購買電動輪椅等使費，
「就係因為政府做唔夠，要等我哋呢啲病人組織幫
政府孭飛。」她希望政府可放寛津貼申請門檻，並
盡早為罕見病定義，才能規劃適切的援助。

早前物理學大師霍金

與《海綿寶寶》作者希

倫伯格離世，兩人皆是

漸凍人症(MND)患者，

令這罕見疾病再惹關注。隨着冰桶籌款

挑戰熱潮過去，本港漸凍人症患者的困

境漸被遺忘，有末期患者指政府支援不

足，只能靠病人組織補貼購買電動輪椅

及聘用外傭等開支；就連外傭告假回

鄉，患者需入住暫託院舍，亦要等近半

年至最後一刻始獲收留。病人組織促請

政府增加津貼及政府暫託宿位名額，不

應將支援患者的責任交由病人組織「孭

飛」。 ■圖 / 文：香港文匯報專題組

冰桶熱潮退 漸忘漸凍人

■■李先生最希望太太可以多些陪伴在旁李先生最希望太太可以多些陪伴在旁。。

◀胡先生指有中介公司沒做好培
訓，令他3年內需多次更換外傭。

▲早年冰桶挑戰吸引不少市民參
加。 資料圖片

◀李先生與
太太結婚多
年，恩愛非
常。
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國家主席習近平在《告台灣同胞書》發表40周年紀
念會發表重要講話，首次提出探索「一國兩制」的台
灣方案。台灣地區領導人蔡英文自說自話，聲稱台灣
始終未接受「九二共識」，也絕不會接受「一國兩
制」。「和平統一、一國兩制」是實現國家統一的最
佳方式。香港回歸21年，落實「一國兩制」的成功世
所公認，足以成為解決台灣問題的示範，這是蔡英文
當局根本無法否認的。蔡英文頑固抗拒兩岸融合，倒
行逆施，不得人心，必將被歷史前進的洪流所淘汰。

「一國兩制」構想的提出，本就是為照顧台灣現實
情況，維護台灣同胞利益福祉。「一國兩制」率先在
香港實行，確保了香港順利回歸，開創世界和平解決
主權爭議的先例。回歸 21 年的實踐更證明，在「一
國」之內，堅守「一國」之本，「兩制」完全可以和
諧並存。香港的資本主義制度發展良好，較之歐美的
經濟發展、社會穩定毫不遜色，香港的法治、生活方
式維持不變，經濟自由度居全球最前列。包括英美在
內的國際社會都認同「一國兩制」在港運行良好。

受惠於「一國兩制」，香港成功抵禦了亞洲金融風
暴、沙士等衝擊，在中央力挺下迅速復元；香港享有
「一國兩制」賦予的內地廣闊市場和發展機遇，在改
革開放中發揮香港獨特優勢，在離岸人民幣、滬港
通、深港通和債券通充當試點，在推動人民幣、A股
和債市國際化出一分力，鞏固了香港國際金融中心的
地位，實現了「兩制」的互補發展。

回歸以來，從中央到內地各級地方政府和特區政府
嚴格按照基本法辦事，全面落實香港的「港人治
港」、高度自治。根據基本法，香港在國際社會享有
廣闊的活動空間，維持獨立關稅區地位，可以簽署國

際協定，以「中國香港」名義參加非主
權國間的國際活動，在外

國成立「香港特別行政區經濟貿易辦事處」。香港保
持繁榮穩定的現實，有目共睹。

參考香港的成功經驗，以「和平統一、一國兩制」
解決台灣問題，不僅切實可行，更是最佳方式。習主
席強調，「一國兩制」在台灣的具體實現形式會充分
考慮台灣現實情況，會充分吸收兩岸各界意見和建
議，會充分照顧到台灣同胞利益和感情。習主席更保
證，「和平統一後，台灣同胞的社會制度和生活方式
等將得到充分尊重，台灣同胞的私人財產、宗教信
仰、合法權益將得到充分保障。」「和平統一之後，
台灣將永保太平，民眾將安居樂業。有強大祖國做依
靠，台灣同胞的民生福祉會更好，發展空間會更大，
在國際上腰桿會更硬、底氣會更足，更加安全、更有
尊嚴。」中央一諾千金，台灣民眾只要來香港，全面
深入了解香港實踐「一國兩制」的實際情況，就完全
能增強以「一國兩制」推動兩岸關係和平發展、實現
祖國統一的信心。

蔡英文上台以來，拒不承認「九二共識」，破壞兩
岸和平發展的大好局面，引起台灣民眾的強烈不滿。
民進黨在上月「九合一」選舉大敗，就是台灣民眾對
蔡英文當局的嚴厲懲罰。但蔡英文不思悔改，對習主
席充滿善意誠意、立足兩岸共同利益和未來的講話，
採取全盤否定、全盤對抗的態度；更妄言「九合一地
方選舉的結果，絕不代表台灣基層的民意要放棄主
權，也不代表在台灣主體性上做出退讓」，暴露其頑
固堅持「兩國論」的政治本質。

兩岸和平發展，實現國家統一，是不可逆轉的潮
流，順之則昌，逆之則亡。蔡英文當局違反包括兩岸
同胞在內全體中國人的意願，漠視台灣民眾利益，企
圖阻撓兩岸交流融合、完成祖國統一大業，根本是螳
臂擋車，結果只會自取其辱。

蔡英文抗拒「一國兩制」倒行逆施螳臂當車
房委會修訂本年度預算會有91億元

綜合盈餘，並預計未來4個年度續有
盈餘，房屋儲備金更滾存至逾 800 億
元，財政相當穩健。但必須看到，目
前的財政盈餘，與過去幾年建設公營
房屋「未夠數」有很大關係，可以說
是因為拖延了公營房屋的供應進度，
導致「有錢無地使」。隨着長遠房屋
策略將公私營房屋比例改為7比3，這
筆「欠賬」未來會加速歸還，房委會
未來的負擔預料會加重。房委會需未
雨綢繆，早作打算，政府在必要時更
要提供財政支援，確保建屋達標。

房委會轄下的財務小組委員會預
測，未來5年有足夠資金應付所需，
現階段無需要申請從房屋儲備金撥
款。房委會有盈餘，實際上只是政府
在公營房屋供應「無搵夠地」，公營
房屋建設的開支放緩。運房局過去幾
年在交代長策報告時，都指建屋目標
欠數萬個單位才達標。房委會表面的
財政穩健，不過是公營房屋供應不足
的結果，既非好事，更不應視為常態
下的財政穩健。

公屋供應關乎市民的居住基本需
要，公屋建設的欠賬總是要還的。政
府 早 前 公 佈 新 一 份 《 長 遠 房 屋 策
略》，決定於未來10年將公私營房屋
比例由6比4改為7比3，以增加公營
房屋供應。換言之，未來10年公營房
屋的目標建屋量會增至31.5萬個，期

內房委會很可能出現龐大赤字，需要
政府大額注資。

上屆政府2014年訂立十年公營房屋
供應目標之時，就預算需要額外1,000
億元建屋開支，當時就設立了房屋儲
備金，交由金管局投資滾存本金和利
息收入。如今這筆儲備金仍有 700 多
億元，未來這筆錢是否足夠應付建屋
所需，視乎政府覓地建屋的進度，以
及房委會的收入與開支控制。

房委會的收入，一方面是靠出售居
屋等資助房屋，另一方面則是投資收
益，但此兩項收入未來都面對很大不
確定性。首先是資助房屋與市價脫
鈎，改為與市民負擔能力掛鈎，增大
了資助房屋的售價折扣，難免令房委
會收入減少；其次是環球投資市場吹
淡風，未來幾年房委會儲備金的投資
收益亦不容過分樂觀。

無論如何，公營房屋的運營目的是
滿足基層市民的安居，並非為了盈
利，政府負有不可推卸的責任。當局
修訂資助房屋訂價機制和公私營房屋
用地比例，是為了解決市民居住問題
的必要舉措，為此要付出更大的財政
承擔，相信公眾會支持。房委會需要
居安思危，積極開源節流，力求有足
夠財力保持公營房屋良好運作，政府
亦需要為未來的建屋開支
做好預算和必要預留。

公營房屋建設要「追數」房委會財政應早作準備
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