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檔案：PPR18-8-2005

衛生福利及食物局康復組

香港花園道3號花旗銀行大廈九樓
2005 香港康復計劃方案檢討工作小組

主席及各委員：

「嚴重肢體殘障人士之照顧者建議書」全文版

本會“自強協會”在本月初呈上「嚴重肢體殘障人士之照顧者建議書」的撮要版給  貴委員會，旨在對2005香港康復計劃方案提出建議。


悉　貴小組現正展開2005年香港康復計劃方案的最後檢討工作，並在規劃康復服務長遠的發展方向，進行廣泛諮詢以集思廣益策劃未來康復藍圖。有鑑於此，本會呈上這份「嚴重肢體殘障人士之照顧者建議書」全文版供各成員參考。

現誠邀　貴小組主席及各委員抽空詳閱，並歡迎就建議內容賜覆，查詢請致電本會31658337 或 傳真 35425950 或 電郵至info@1stephk.org 與本會高級組織幹事吳恩兒小姐聯絡。

此　　致

2005香港康復計劃方案檢討工作小組委員


「自強協會」執行委員會

主席 梁在殷　謹啟

二零零五年八月十八日



 (工傷導致嚴重肢體傷殘諮詢及支援機構)

香港九龍灣啟業啟裕樓58-61號地下

G/F, No. 58-61 Kai Yue House,

Kai Yip Estate, Kowloon Bay, Hong Kong

電話 Tel

： 31658337

傳真 Fax
： 35425950
熱線 Hotline
： 62551026

電郵 E-mail
： info@1stephk.org
網頁 Web-site： www.1stephk.org
嚴重肢體殘障人士之照顧者

建議書
　
(全文版本)
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 引言                                                                          

本會過往接觸因工傷及其他事故而導致肢體殘障人士的同時，均發現他們背後有著一群在家中默默承受照顧重擔的家人，在生活中一直面對不同困難的煎熬，這一群人我們稱之為“照顧者carer  或 caregiver ”。


2004年8月本會完成一項調查「工傷/非工傷導致嚴重肢體傷殘人士之照顧者生活需求研究」，發現大部份的受訪者（照顧者）均面對多重壓力關卡，包括直接照顧殘障家人、打理家務、照顧子女、經濟拮据、健康不佳、精神不振、社交局限及歧視等壓力等等。並經常要獨力解決上述問題，更甚少尋求專業人員協助或介入。研究亦發現受訪者對整體支援殘障人士的社區服務認知不足，而部份受訪者認為輪候服務時間過長、申請手續煩複以及醫護人員不懂得妥善照顧肢體殘障人士等等；另一方面，受訪者在照顧過程中遇到林林總總的困難，因為忙碌的生活使他們失去了個人可用的空間，缺乏社交生活、自我形像低落、對未來感到憂慮等，然而大部份受訪者都是願意繼續留在家中照顧殘障的家人，還期望政府能提供適當的援助。 


環顧全港現存的康復服務，大多數只重點針對肢體殘障人士，卻少見考慮到照顧者處境。近年，政府大力提倡殘障人士融入社區，並倡議社區為本為最終意願，而照顧者在迎接殘障家人重回社區生活上擔當著舉足輕重的角色。照顧者承擔醫護人員的專業護理技巧，不分晝夜照顧家人的起居飲食，我們認為這種無私的奉獻不應單單是家人的義務，作為政府亦理應承擔社會責任，因此未來的康復服務規劃也應顧及照顧者需要。


以下是本會對嚴重肢體殘障人士之照顧者建議書的詳盡內容，當中包括本會服務簡介、照顧者的定義及問題的分析「工傷/非工傷導致嚴重肢體傷殘人士之照顧者生活需求研究」及「檢視全癱病人的支援及照顧者需要意見書」分析、本會對香港復康政策的立場，最後是結論及建議。


除此外，另附上相關國家之照顧者政策及服務分析作為參考資料，備附「工傷/非工傷導致嚴重肢體傷殘人士之照顧者生活需求」報告乙份。

I. 自強協會簡介                                                                          

自強協會 (下稱本會) 於1999年成立，由一班社會工作者、醫生、律師、及工傷工友組成的非牟利團體，主要服務那些因工傷或其他事故而導致嚴重肢體殘障之人士及其家屬，致力發揚對香港肢體殘障之工傷工友及其家屬的關懷，對傷者及家屬提供適切的關顧，當中包括有家庭服務、勞工權益及復康事務等一站式支援項目，鼓勵受助者以過來人經驗協助其他苦主過渡困境，並聯合起來爭取社會的合理待遇，發揮殘而不廢、自強不息及助人自助的精神以回饋社會。

II. 照顧者定義                                                                                  

「照顧者」是指無薪酬，留在家中照顧嚴重肢體殘障人士的主要照顧者（primary carer），他與殘障人士的關係包括配偶、親友或朋友。

III. 本會就工傷 / 非工傷導致嚴重肢體殘障人士之照顧者生活需求研究報告撮要                                        

1. 身兼多職

本會去年就嚴重肢體殘障人士生活需求研究報告進行問卷調查及家訪，結果發現照顧者在家庭中扮演著多重角色，他們既是嚴重肢體殘障人士的貼身護士、醫生、物理治療師、心理輔導員、家務助理等，也需要兼顧家中家務、教養子女等重擔，可是他們關心自身的需要就相對較少。

2. 經常承受多重壓力　

照顧者經常面對沉重壓力，尤其在追討殘障人士的工傷賠償及法律訴訟的壓力指數更加接近頂點，教養子女、與殘障家人相處的壓力亦相當嚴重。接近8成 (78.8%) 的照顧者會將壓力向親友傾訴，但多數情況下，仍然會選擇個人單獨面對，向社工等專業人士求助只佔2成半 (22.2%)。

3. 照顧工作及家務繁重、勞損問題嚴重

調查發現，75%的照顧者生活都非常繁重，並經常面對不分晝夜的辛勞工作，如協助穿衣、護送看醫生/治療、上落床、戶外散步、做運動、大小便、沖涼、轉身、餵飯飲水、坐輪椅在家中走動，部份受訪者表示常有腰背痛、膞頭痛、手腕痛、膝頭痛、頸痛、手肘痛、手指關節痛及腳肘痛等勞損等問題。

4. 護理訓練不足
殘障人士在醫院接受治療到重返家庭的康復過程中，原先由專業醫護人員提供的護理及復康工作，都轉移到家庭照顧者身上。但現時正規的醫療服務只側重於殘障人士的治療及康復，反之可供給照顧者的如何護理殘障人士訓練或個人預防勞損護理卻乏善足陳。

5. 期望得到適當支援

接近6成的照顧者表示醫院提供的處理殘障人士身體不適、扶抱姿勢以及預防筋肌勞損的訓練極不足夠，接近9成(88.9%)的照顧者只好自行想辦法應付護理工作。接近8成半(84.6%)受訪者期望出院後有外展隊伍定期性地跟進其需要。

6. 歧視問題嚴重

照顧者受到歧視的問題亦頗嚴重，接近6成半 (33.9%) 的照顧者曾經因為陪同殘障家人在公共場合受到歧視，包括行為、態度及提供服務者的歧視。香港雖然有殘疾歧視條例法案，唯殘障人士身邊的照顧者都連帶受到歧視，有關當局應加強這方面的公民教育，爭取社會大眾對殘障者伴侶/照顧者的支持鼓勵。

7. 社區服務認識不足

照顧者對社區內支援嚴重傷殘人士的服務的認識程度不足，除了有9成照顧者知道有特惠交通工具復康巴/非緊急救護車及家務助理的服務，其他肢體傷殘人士住宿服務只有不足4成半(47.2%)人知道，暫托、暫顧服務不足3成(27.8%)，過往他們亦很少有使用這些服務，原因是2成半的照顧者(25.8%)認為輪候時間太長、2成(19.4%)認為申請困難，以及在突發需要時未能趕及申請。因此，有8成(80.6%)的照顧者認為社區服務應增加宣傳、8成半(86.1%)應縮短服務輪候的時間，以及(83.3%)應提供突發事件的支援等意見。

個案：照顧者的故事
陳小姐的際遇

單身的陳小姐自小深得家人痛愛，自大學畢業後覓得理想工作且收入穩定。未幾，,其友人周先生因一次工傷導致四肢嚴重殘障，自此後她每天下班後便急趕到醫院探望及照顧傷者。然而她連怎樣協助傷者抹身、洗面、轉身等工作感到難於應付。因為陳小姐既要照顧周先生，又要為他四出奔走申報工傷及追討賠償，這段期間感到相當吃力。最後幸得服務工傷人士的團體伸出援手。

在周先生留院期間，醫護人員定時與周先生和陳小姐商討復康進展，周先生出院後失去了公司宿舍，家人又不願照顧他，而社會福利署的嚴重傷殘人士院舍需輪候多年，至於私人院舍又不足照料嚴重殘障這類病人。院方醫護人員更沒有代其申請恩恤安置，最後陳小姐決定放棄原來工作全職照顧對方，並改裝自住單位的廳房，將他接到自己的住所方便照料。

陳小姐不分晝夜照顧周先生，日子愈長，身心愈覺彼累。而周先生身體又經常不適，時刻需要陳小姐貼身照料。可是在最艱苦的時候她沒試過使用區內支援嚴重傷殘者的支援服務，這是因為對區內服務認知不足，再者，現行服務配套又事實上不足應付日夜照顧的護理工作，在上述各種因素下導致陳小姐獨力承擔照顧工作。

陳小姐三年來默默承擔照顧工作的壓力，情緒經常波動。但她從沒為此尋求社工協助，尤其當他身體不穩定時，她的心理負擔更感沉重。與此同時，沉重的照顧工作漸漸令她失去群體生活，與外界疏離，整個人的寄託只集中在一個思維上，就是如何履行一位全職的照顧者。她從不罵怨放棄工作，改變生活模式，只擔心這種生活究竟要維持多久？。

誰來照顧“照顧者”？

　　本會今年七月舉辦「誰來照顧照顧者」研討會上，一名嚴重肢體殘障人士的照顧者亦分享了內心說話：「政府到底有沒有想過我們會頂不住﹖院內的醫護人員尚且是8小時換一次更，為什麼我們要無了期的照顧病人﹖」她希望政府落實將如何照顧照顧者。
IV. 本會對殘障人士之照顧者服務的立場                    

回顧香港的照顧者服務，發展一直非常緩慢，在服務層面上，目前只成立了兩所護老者中心；康復服務方面，也只成立了家長資源中心，除此之外，便沒有其他服務的支援。康復政策層面上，除了弱智人士的監護人法案於九七年回歸前通過外，更沒有其他和照顧者相關的法案肯定他們的崗位與福利。一切的照顧工作似乎太過理所當然，而令致政府忽略了照顧者當中的極度痛苦和辛酸。

1. 把照顧者納入長遠的康復政策方針

制定支援全癱人士照顧者之長遠福利政策（包括經濟及社區援助），把照顧者類別納入康復政策當中，為照顧者提供正規的支援服務，另外，加強醫療與社區兩大支援系統的適切聯繫，包括設立照顧者中心，提供護理技巧及預防勞損訓練、輔導服務及熱線支援等，讓照顧者在生理上得到喘息，心靈上得到支持和鼓勵，正視照顧者的支援服務與殘障人士的服務互相看齊。

2. 統一殘疾人士評估機制
統一「殘疾人士評估機制」，評估不同弱能程度的殘疾人士在醫療、復康、護理及個人照顧等方面的需要，並提供適切的家居療養、社康護理、家居物理治療、家居職業治療服務、個人照顧服務、院舍服務及現金援助計劃等。

3. 強調「社區照顧、重返社區」

嚴重肢體殘障人士及照顧者均存在一個簡單的願望、一個很清楚的共識，就是「以家為本、重返社區」。對一些頭腦清醒、思維正常的殘障人士來說，富有尊嚴生活及無障礙環境是十分重要的，政府應為此訴求提供全面的服務及現金支援，使他們不但能維持生命，並得過著有充實生活，同時亦讓家人照顧者有喘息的空間。事實上，這群人士如果得到恰當的照顧，他們貢獻己力，回饋社會的能力是十分巨大的。

4. 政府、殘障人士、家人照顧者三贏的方案

殘障人士需要長期的照顧，他們情願留在家中與家人一起生活，而很多家人亦樂意承擔責任在家照顧殘障家人。這正又符合政府一直倡議的社區照顧政策，因此，「現金援助，社區照顧、院舍服務」三大主題都是可行方案，更加是一個最具成本效益、最合符民情的方案。

V. 結論                                          

嚴重肢體殘障人士的照顧者是需要有適當的社區配套設施，以便他們照顧殘障的家人。照顧者與殘障家人共同生活，殘障者依賴照顧者照顧，殘障者在身(健康)、心(心理)、家庭角色、社會價值及個人心靈發展等轉變，同樣相對影響照顧者的個人生活及人生計劃，照顧者負荷之沉重，若非親歷，著實難以想像。早前有人把病親連帶輪椅推下海中的事件，在在是負荷過重者對他們本身及親人的境況無助的最後控訴。照顧者本身並非屬於一項職業，照顧者選擇留在家中照顧失去自理能力的家人或朋友，均是出於照顧者對家庭的責任，但政府對所有偉大的照顧者又何存責任？

照顧者是嚴重肢體殘障人士身邊不可或缺的同行者，而支援這些同行者，減輕及補償他／她們的身心負擔亦可在一定程度上令嚴重肢體殘障人士得到更適切穩妥的照顧，但是很多時候，這些默默在背後付出的同行者自己的需要卻備受忽略。照顧者當中有部份人士有職業在身，同樣有自己的生活方式或理想人生，當他們承擔照顧殘障家人的生活後，大多數從此便要放棄既往的生活模式，或要犧牲個人喜好及理想生活的選擇權。

然而，照顧者的付出是不能無止境的，她／他們亦有身心能量上的極限，就好像一條橡根賿在兩極拉扯下也終會有折斷的一天。社會上給殘障人士的服務仍有待改善，但殘障人士之照顧者的服務更是刻不容緩需要展開，讓一直被忽略的她／他們，得到適切的支援，以減輕他們生活中的重擔，在不少國家與地區，政府及志願機構均有法例與措施等（見附件），正視照顧者的需要，確認他們的付出與貢獻，並提供相關保障或補助等。

既然政府提供服務的目的是因應殘障人士及照顧者的需要，便應先理解這班既無償又無助的全天候照顧者，以便更加有效地運用資源，作為這批照顧者的補償與配套。雖然政府目前有提供相關服務，但本會去年的調查結果，已顯示社區復康支援不足，給予服務使用者覺得申請麻煩、服務不足等阻礙他們使用服務的印象，有些服務未能配合受訪者及嚴重傷殘人士的需要，以致造成他們雖然知道有這些服務而沒有用。亦有受訪者表示曾參觀嚴重肢體傷殘人士宿舍及護理院，有關機構將傷殘人士與智障人士安排同住一個單位，使他們難以使用。

整體建議                                                   

自強協會重建議今年度康復計劃方案檢討範疇應覆蓋照顧者類別，以使殘障人士的康復服務得以整全發展，並惠及殘障家庭的真正需要。

1. 政府設立資助計劃，由民間團體推行支援照顧者的服務，例如照顧技巧課程、照顧者身心健康支援活動等，讓默默工作的照顧者可有足夠的能力自助助人；

2. 政府設立跨部門工作小組，檢討現時的社區服務，以提出有效的支援照顧者方法，並研究外國相應的照顧者支援制度，包括設立補助金，肯定照顧者的工作價值及支援角色；

3. 提升醫護人員與社工對照顧者的重視，加強照顧者在殘障人士出院前及出院後的訓練及支援；

4. 社區內應增加給嚴重肢體殘障人士的暫托及暫顧服務，讓照顧者有休息期，藉此減少身心勞損；

5. 加強家庭服務中心社工對嚴重肢體殘障人士及其照顧者的認識，以便提供更有效的家庭輔導服務；

6. 衛生福利食物局進行有關嚴重肢體殘障人士照顧者的現況及需求研究，作為長期及深入的政策制定基礎；

7. 推行關注照顧者的公民教育，讓社會能對照顧者有更多關注，使到他們也不再單打獨鬥地面對問題，減少社會問題的產生。
8. 參考現時本港安老服務為護老者提供護老技巧訓練的模式，由專業醫護人員提供訓練照顧肢體殘障人士的照顧及護理技巧給照顧者；
9. 參考新加坡等國家的經驗，認可照顧者的照顧工作資歷，給他們照顧工作具有認可資格，使他們將來亦可運用一技所長繼續投身社會工作。
參考文件　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

嚴重肢體殘障人士之照顧者

建議書

其他國家或地區經驗參考：

1. 新加坡
~ 社會發展、青年與體育部(MCYS) 今年引入 「照顧統籌員」試驗計劃。

~ 今年三月，當局為殘障人士之照顧者設立了殘障資訊及資源中心，包括提供熱線、面談諮詢及轉介服務。
2. 美國
~ 聯邦政府及部分州政府定有法例或法案，協助照顧者履行照顧職責，包括直接支付現金予照顧者，包括：

－　薪資制 (wage program)：親屬或鄰居朋友就如同其他的家居照顧工作者般可被政府僱用，部分工時按時計酬；

－　津貼制度，基於照顧者的需要或被照顧者的狀況，提供一個定額的保障給家庭照顧者。

~ 「家庭照顧者聯盟」轄下設有照顧者中心 the National Center on Caregiving (NCC)。該中心是一所提供與照顧及長期護理有關資訊的機構。 
3. 紐西蘭

~ 政府社會發展部下設殘疾事務部 (Office for Disability Issues)，專責處理殘疾人士及其照顧者相關的事務，與相關單位、機構共同檢討及研究照顧者的支援問題。

4. 加拿大

~「照顧者網絡」Caregiver Network Inc.(CNI)，由一名具十多年照顧患病父親經驗的女子於1996年創立。該組織是一個資源中心，專為照顧者提供資訊、教育與支援服務，並出版刊物、舉辦「照顧者俱樂部」、研討會及提供個案協助等。

~ 另外，政府設有Caregiver Credit措施， 為照顧父母、祖父母及患病親屬的照顧者提供稅務優惠。

5. 台灣

~ 由學者與熱心人士成立的公益團體「家庭照顧者關懷總會」，致力倡導家庭照顧者的權益，提供服務包括照顧者諮詢專線、出版會訊、照顧者特刊、家庭照顧者支援及專業人員在職培訓等。

6. 澳洲

~ 政府轄下設有 Centerlink 組織，提供殘障人士暫托中心、支援照顧者服務及資訊。

~ 當局還設有照顧者補償金及成人照顧者津貼，前者為一些因擔當照顧者而未能外出工作賺取收入的人士而設；後者則為照顧家中殘障家人的成人照顧者而設，包括年長父母，而申請者還可以同時享有其他福利，例如老年退休金。

~ 設有為傷殘人士照顧者而設的殘疾事務主任 (disability officer)，以提供各種與殘疾人士及其照顧者有關的服務

~ 設有報償金：包括成人照顧者津貼，協助父母或照顧者照料家中成人殘疾者，而這種成人殘疾者津貼亦可同時收取照顧者報償金及其他報償如老年退休金。而照顧者報償金，則是為一些因其照顧者角色而未能外出工作賺取收入維持生計的人士而設。

~ 過渡工作計劃：為一些曾經因肩負照顧者責任而離開職場至少兩年的人士而設的志願計劃。

~ 出版各種有關照顧者資訊的刊物

7. 英國

~ 當地的照顧者運動自1963年起。長期以來，照顧者爭取到稅務優惠、額外退休金、照顧者津貼；法例的認同包括傷殘人士法案、照顧者白皮書及設立照顧者法案(1995) 。

~ 今年初宣布增加照顧者補助金 (Carers’ Grants) 撥款。此外，照顧者平等機會法 Carers (Equal Opportunities) Act 2004於今年4月1日在英格蘭及威爾斯生效，為照顧者就房屋、健康及教育等方面提供法例保障。

~ 設有全國性照顧者策略（The National Strategy for Carers）以增強向照顧者作出及提供資訊，讓照顧者本身也得到更佳的照顧，該策略認為，協助照顧者是協助被照顧人士最好的方法之一。所有與照顧護理有關的機構除了應關注病人、設施及其他使用者及外，亦須一併關注照顧者。

~ 政府對照顧者工作的方針包括三個策略性因素：包括資訊，支援及關顧，如新的長期護理服務約章、熱線及互聯網資訊；在規劃與提供服務而言，照顧者應被包括在內，護理機構亦應被諮詢；此外照顧者本身的健康需要亦應被關顧，並為照顧者提供特別補助金等。　
8. 瑞典

~ 自1960年起，便採用薪資制方式視照顧者為一個正式職位，以固定薪資聘用家人來擔當照顧者，藉此補償他／她因放棄工作而造成的薪資損失。一般而言，每星期照顧殘障家人達二十小時或以上的親屬便可向政府申請工時薪資，金額等同於一般家居照顧機構支付給員工的薪資，照顧者更可享有年假等工人福利，所以也必須扣稅。

9. 芬蘭

~ 社會福利照顧法案 (The Act on Social Welfare Care)下, 市政府須要提供薪金及安排服務,例如家居協助, 院舍照顧等等。家中照顧者可獲津貼 (Home Care allowance for Family carers)。

~ 而在基本健康照顧法案(Primary Health Care Act) 及專業健康照顧法案 (Specialized Health Care Act)下，政府須安排市民需要的健康護理服務。

~ 家居照顧津貼是支付予在家照顧能力較低者如病弱殘障的人士。此津貼最低為每月2242 歐羅。

~ 2002年當局新規定, 全職照顧者每月可得兩天假期，期間政府須安排可收費的替代照顧服務，而獲托津貼的照顧者受到有關意外保險的保障。

~ 在部份城市，一些正在家照顧原本須入住院舍的病弱者更可獲得每月850至1200歐羅的津貼。

各地家居照顧者相關服務及福利比較
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	英國
	美國
	澳洲   
	芬蘭
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	台灣
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比較各地對照顧者支援的經驗
	國家
	名稱
	目的
	申請條件
	是否全職照顧者
	入息

審查

	
	
	
	照顧者
	被照顧者
	
	

	愛爾蘭
	照顧者津貼 
(Carer's allowance)
	承認照顧工作﹑為全職照顧者提供經濟支援
	- 須與被照顧者同住
- 照顧者必須超過18歲 
	經評估後﹐確定被照顧者需全日照顧達12個月以上
	照顧者每週不可受聘工作超過10小時
	需要

	英國
	殘弱照顧津貼
(4/2001改為照顧津貼care allowance)
	補償因照顧工作而失去的工作收入
	與被照顧者無需有親屬關係 
	被照顧者必須符合領取護理津貼的資格
	- 每週提供35小時的照顧﹐每年不少 於48週 

- 照顧者每週薪酬72英鎊
	不需要

	澳洲
	照顧者報酬 
(care payment)
	承認照顧工作
	必須與被照顧者同住﹐但無需親屬關係
	被照顧者經常需個人照顧達6個月以上
	每週最多可受聘工作20小時
	需要

	 澳洲
	照顧者津貼 
(care allowance)
	為全職照顧者提供

經濟支援
	無須與被照顧者有親屬關係
	被照顧者需要護理程度的照顧
	不詳
	不需要

	芬蘭
	非正規照顧津貼
(informal care allowance)
	作為照顧者的報酬
	必須與被照顧者有親屬關係
	需評估健康情況
	· 每月休息一天

· 照顧者另可得到其他支援﹐如交通安排 
	不需要
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