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背景：小腦性共濟失調影響患者的協調和平衡。這種疾病造成的影響增加了患者、護理人

員和社會的負擔。香港並未對這種疾病的成本和負擔進行調查。 

 

目標：（1）估計香港小腦性共濟失調在 2019 年基準年的社會經濟成本;（2）評估健康狀況

的生活質量（HRQoL）和共濟失調的嚴重程度;（3）確定小腦性共濟失調嚴重程度與成本

之間的相關性，以及檢查小腦性共濟失調的嚴重程度與健康狀況的生活質量之間的相關性。 

 

方法：對 31 例小腦性共濟失調患者進行回顧性橫斷面研究。與成本有關的數據是通過自我

報告的問卷獲得。共濟失調的嚴重程度使用共濟失調評估與評級表進行評估，而 HRQoL 則

使用簡短形式（36）健康調查（SF-36）進行評估。正態分佈數據採用 Pearson相關分析，而

其他情況則採用 Spearman相關分析。 

 

結果：以 40分為總分，共濟失調的平均嚴重程度為 21分。以 6個月平均計算，一名共濟失

調患者的直接和間接成本分別為 HKD 51,371和 HKD 93,855。以日常生活中能獨立活動至最

低依賴患者為一組，與中度至高度依賴患者為另一組作比較，兩組的直接成本和間接成本

的平均差分別為 33,829 港元和 51,444 港元。大量支出與生產損失（42％）、護理人員工資

（17％）和住院護理（16％）有關。 SF-36 的身體功能（r = -0.58）和總體健康狀況（r = -

0.41）與疾病嚴重程度呈負相關（p <0.05）。研究發現，疾病嚴重程度與直接成本

（Spearman的 rho = 0.39）和僱用護理人員的成本（Spearman的 rho = 0.43）之間存在顯著的

正相關。 

 

結論：香港小腦性共濟失調患者 6 個月的平均成本為 146,832 港幣。額外的支援，包括就業、

聘請專業顧問、非正式的家庭護理和社區參與，也是一些應予關注的範疇。將來有必要對

更大的群組進行前瞻性的研究，以確認上述結果。 

 

關鍵字：小腦性共濟失調，成本效用，疾病成本，直接成本，間接成本 

 

 
介紹 

小腦性共濟失調不是疾病，而是小腦或其連接受損引起的一系列症狀（1）。這類異質性疾

病可大致分為獲得性和遺傳性類型（1）。共濟失調的主要特徵包括功能不全，子宮發育不

良，震顫，平衡差，步態不穩，構音障礙和認知障礙（1、2）。小腦性共濟失調患者中，

平衡差和步態不穩是造成傷害性跌倒的高發因素。 Van de Warrenburg 等報告說，共濟失調

患者中有 93％是跌倒者，其中有 85％遭受了傷害性跌倒（3）。小腦性共濟失調的國際患病

率為每 100,000 人有 0.3 至 3.0（4）例，具體數字取決於潛在的基本原因。在韓國進行的一

項研究報告，其患病率為每 100,000 人有 8.29（5）例。 
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小腦性共濟失調的大多數主要特徵都會影響患者的恢復工作能力；這很可能會增加個人和

社會的經濟負擔（6）。此外，一些小腦共濟失調患者的日常活動（ADL）需要家庭成員或

有償助手的支持，這會增加因這種情況引起的間接費用（6）。在香港，身為合資格市民的

小腦性共濟失調患者可以得到的社會支持包括醫療費用補貼、殘疾兒童的金錢補貼和名為

“香港小腦萎縮症協會”(HKSCAA) 的自助小組的福利。 

 
據我們所知，目前包括香港在內的亞洲地區尚無任何報告小腦性共濟失調成本的研究。因

此，有必要開展一項研究來確定小腦性共濟失調的直接和間接成本以及小腦性共濟失調患

者的生活質量（QoL）。這項研究的結果將強調小腦共濟失調患者的護理需求。此外，這項

研究的結果將會令決策者察覺到，如有需要，則要重整小腦共濟失調患者的需求。因此，

本研究旨在（1）估計香港小腦性共濟失調的直接和間接社會經濟成本，包括因任何原因發

病的小腦性共濟失調患者（2）評估香港 2019 年小腦性共濟失調患者的健康狀況生活質量

（HRQoL）（3a）估計小腦共濟失調的嚴重程度與成本之間的相關性，（3b）估計小腦共濟

失調的嚴重程度與生活質量之間的相關性。 

 
 
材料和方法 

我們進行了一項以回顧性橫斷面調查為基礎的研究。此項研究獲得香港理工大學人類道德

規範委員會（HSECS 參考編號：HSEARS20190524001）的道德規範認可。該試驗已在中國臨

床試驗中註冊（註冊號：ChiCTR1900023440）。我們透過收回自我報告的問卷，取得 2019

基準年香港小腦性共濟失調患者過去 6 個月的成本效用資料。 

 
參與的患者經由 HKSCAA 招募。這些志願參與者必須為已確診的小腦性共濟失調患者，不論

患病原因為何，亦不論是否已知原因。不願透露個人資料的患者則不獲接納。研究人員以

本地語言解釋了研究目的以及所涉及的程序和潛在風險。採納的患者均提供了書面同意。

通過 HKSCAA 向參與研究的患者分發了一份調查個人資料（如年齡、性別）和社會經濟成本

資料的問卷。在本研究中，跌倒是指從坐姿或直立姿勢向斜躺姿勢或到地面姿勢的迅速不

受控制的變化（7），“經常跌倒的人”是指過去 6 個月內跌倒五次或以上的人。 

 
小腦性共濟失調的嚴重程度使用共濟失調評估與評級表（SARA）進行評估。該量表的總分

為40分。得分越高，共濟失調症狀越嚴重。評估工作由研究小組成員進行，成員均由小組

督導員培訓。在本研究中，參與的患者根據整體SARA得分歸類為不同的日常活動(ADL)依賴

程度。得分小於10的患者歸類為能獨立活動至最低依賴性組別，而得分大於10的患者歸類

為中度至高度依賴性組別(8)。據報導，SARA在估計小腦性共濟失調患者的疾病嚴重程度方

面，有高度的評分者之間可靠性(9)、再測試可信度(9)和建構效度(10)。HRQoL則使用簡短

形式（36）健康調查（SF-36）進行評估。SF-36包括8個範疇，每個按0至100評分，0分表示

可能最差的健康狀況，100表示可能最好的健康狀況。過去有關小腦性共濟失調的研究均使

用SF-36(11–13)。本研究使用中文版的SF-36。此版本具有令人滿意的聚合效度和區別效度

（14、15）。該量表具有較高的再測可信度（ICC範圍為0.66-0.94）和內部一致性

（Cronbach alpha範圍為0.72-0.88）（14）。 

 
問卷要求患者回顧過去 6 個月與小腦共濟失調相關的醫療費用，以估算社會經濟成本。至於

無法前往 HKSCAA 的患者，測試在他的住所進行。患者回答了 52 項社會經濟調查；一些患

者基於寫作能力的原因，需由照顧者或研究人員協助。 SF-36 是由研究人員通過訪談進行。
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評估量表是隨機執行。除評估人員之外，另有兩名支持研究人員還提供了待命協助，以確

保安全。完成這三個測試所需的總時間為 60 分鐘。 

 
我們使用疾病成本（COI）分析（也稱為疾病負擔）來估算社會經濟成本。這種分析方法考

慮了健康成效對一個國家、特定地區、社區甚至個人的各種影響。 COI 評估患者因健康和生

活質量下降以及各項財務因素而構成的患病狀況，包括因過早死亡、殘疾或受傷導致的直

接和間接支出（16）。這些評估可以確定疾病成本的不同組成部分，為制定醫療保健政策

提供深入分析。所得資料能突顯欠缺效率的範圍，以便確定撥款優先次序和醫療資源分配

（17）。 

 
我們估計了直接和間接成本。直接成本是醫療系統、社會、患者個人及其家庭承擔的成本。

此等成本項目包括診斷、治療、康復、專業醫療服務、藥物和其他醫療用品的醫療保健支

出。 COI 研究的間接成本是由患病和死亡而導致的生產力損失；此等成本由患者或其家人負

擔（16）。在這項研究中，大多數直接和間接成本項目皆以實物為單位匯報，然後以人力

資本法將其折算為貨幣單位，並假定將來的收入可反映將來的生產力，以患者將來的收入

折為現值後估算人力資本的價值（16）。標準化的單位成本取自香港醫院管理局收費表

（18），其餘成本則是參與研究的患者提供的貨幣單位。 

 
表 1 列出 2019 基準年香港沒有資助的醫療保健開支的成本。我們使用以下準則選擇成本項

目以進行估算：與共濟失調的相關性、項目的可量化性、經濟負擔或成本效用研究工作採

用此等項目的普遍性、及其反映和影響患者生活質量(QoL)的程度。 

 
統計分析 

數據分析工作以 SPSS 版本 20 進行。收集得的個人資料(年齡、性別)以平均值和百分比報告。

小腦性共濟失調患者的社會經濟成本、疾病嚴重程度和生活質量以描述性統計數據說明。

至於疾病嚴重程度與成本之間的相關性，以及疾病嚴重程度與生活質量之間的相關性，則

以推論性統計數據報告。如果數據呈正態分佈，則以 Pearson 相關法量化其相關性；若非正

態分佈，則採用 Spearman 相關係數。在這項研究中，相關係數在 0.3–0.5 視為低水平，0.5–

0.7 視為中水平，0.7–0.9 視為高水平，> 0.9 視為極高水平（19）。此外，α設置為<0.05 以

免產生無效假設，即小腦共濟失調的嚴重程度、成本和生活質量等因素之間不存在相關性。 

 
 
靈敏度分析 

我們進行了兩項經調整的分析。首先，我們排除了患有後天性小腦共濟失調（例如中風、

多發性硬化症或腦癱導致繼發性共濟失調）的參與者，因為這些疾病的臨床過程可能與退

化性和遺傳性共濟失調不同。其次，我們構建了一個龍捲風圖，以高低分布形式表示直接

成本和間接成本中每個項目對共濟失調總成本的影響程度。成本的最小和最大範圍設置為

第 25 個百分位和第 75 個百分位，此模型用於檢走每個經調整的極端成本值，而其餘成本值

固定於其平均值和中位數（20，21）。 

 
結果 

這項研究包括 31 位年齡在 25 至 74 歲之間的小腦性共濟失調患者。 

 
表 2 列出獲採納患者的個人資料。所有接納的患者均為具有中國種族背景的香港居民。共有

30 人有跌倒史；其中有 87％是經常跌倒的人（6 個月內跌倒 5 次或以上）。 6 個月的平均
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跌倒次數為 26。90％的跌倒是在室內，不需要住院。因跌倒和與跌倒相關的受傷而到急症

室（A＆E）的平均就診次數為 1。 

 
表 3 顯示過去 6 個月內由於小腦共濟失調導致的直接和間接成本。每個共濟失調患者 6 個月

的平均成本為 146,832 港幣（表 3）。大量支出是與生產損失（42％）、住院護理（16％）

和護理人員工資（17％）有關。直接醫療成本佔總成本的 35％，而間接成本佔 65％。 

 
在日常能獨立活動或最低依賴性患者組別中，直接和間接成本分別佔 31％和 69％。此組別

患者指出康復費用（8％）、護理人員工資（10％）和生產損失（12％）涉及重大支出。相

比之下，住院護理（<1％）、交通（<1％）和家庭裝修（<1％）的費用微不足道。 至於日

常活動中度至最高度依賴的患者組別，因生產損失（44％）、住院護理（17％）和護理人

員薪水（18％）產生大量費用。運輸（<1％）和家庭裝修（2％）在平均總成本中佔最少。 

 
表 4、5 列出 SF-36 和 SARA 研究發現的日常獨立活動至最低依賴組別的平均得分、中度至最

高度依賴性組別平均得分，以及兩個組別的平均差和顯著差異。我們發現兩個組別在疾病

嚴重程度得分存在顯著差異。 

 
表 6 呈報生活質量、疾病嚴重程度和成本之間的相關性。共濟失調嚴重程度(SARA)與以下兩

項生活質量範疇之間出現顯著的相關性負數：身體功能(r=-0.58)和一般健康(r=-0.40)。 

至於社會經濟成本，共濟失調嚴重程度與直接成本(Spearman‘s rho=0.40)、僱用護理人員成

本(Spearman’s rho=0.re)和家庭裝修(Spearman’s rho=0.37)呈現顯著的(p<0.05)和正向的相關性。 

 
表 1：2019 基準年沒有資助的醫療及醫療相關成本單位（港元）(18) 

 
成本項目 單位 估算單位成本（港元） 

   
直接醫療成本   

   
1.住院   

1a 共濟失調症狀入住普通科醫院 日數 $5100 

1b 非共濟失調症狀入住普通科醫院 日數 $5100 

1c 因跌倒入急症室 次數 $1230 

1d 非因跌倒入急症室 次數 $1230 

1e 深切治療部 日數 $24400 

   
2. 門診   

2a. 普通科醫生診治共濟失調 次數 $445 

2b. 普通科醫生診治非共濟失調 次數 $445 

2c. 專科醫生診治共濟失調 次數 $1190 

2d. 專科醫生診治非共濟失調 次數 $1190 

2e. 傳統中醫診治共濟失調 次數 $120 

2f. 傳統中醫診治非共濟失調 次數 $120 

2g. 共濟失調針炙治療 次數 $180 

2h. 非共濟失調針炙治療 次數 $180 
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3. 藥物 藥丸種類數目 不適用 

（特定藥物價格資料根據 Lexi-

Comp） 

   
4. 復康  次數 $1190 

   
5. 助行器 項目數 不適用（價格資料根據香港五間

復康用品店的平均價*） 

   
6. 雜項 不適用 不適用（有待搜集價錢資料） 

   
間接醫療成本   

   
1. 護理人員 月數 $4520 

   
2. 交通 不適用 不適用（有待搜集價錢資料） 

   
3. 家庭裝修 安裝項目數 不適用（價格資料根據香港五間

復康用品店的平均價*） 

   
4. 由於疾病或提早退休導致的生產損

失 

時數 不適用（參考香港統計處資料） 

 
*曾聯絡五間主要復康用品店搜集家庭裝修開支資料。五間商店為：(1) Wing Hang Medical 

Supplies Limited, (2) Just Med Limited, (3) Health Top,  (4) Live Smart Rehab, and (5) Healthy 

Living Medical Supplies Limited. 

 

 
 
 
表 2： 

參與者的個人資料（n = 31） 

性別 男 

女 

 

15 (48.4%)  
16 (51.6%) 

年齡 

 

平均值（SD） 

範圍 

 

55.1 (14.7)  
25–74 

共濟失調的原因 

 

脊髓小腦共濟失調      SCA 3 

SCA 35 
SCA 40 
未知類型 

總數 

中風 

腦癱 

不明原因的共濟失調 

4 (12.9%)  
1 (3.2%)  
1 (3.2%)  
20 (64.5%) 
26 (83.9%) 
1 (3.2%)  
1 (3.2%)  
3 (9.7%) 
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診斷期限 

 

年均數（SD） 

範圍 

15.1 (11.0)  
2–46 

就業狀況 

 

全職 

兼職 

自僱人士 

退休 

無法工作 

4 (2.9%)  
3 (9.7%)  
3 (9.7%)  
15 (48.4%)  
6 (19.4%) 

教育程度 

 

沒有上學/幼兒園 

小學 

初中 

高中 

文憑/證書課程 

大學 

1 (3.4%) 
5 (16.1%)  
6 (19.4%)  
7 (22.6%)  
4 (12.9%)  
8 (25.8%) 

婚姻狀況 

 

單身 

已婚 

離婚/分居 

喪偶 

13 (41.9%)  
12 (38.7%)  
3 (9.7%) 
3 (9.7%) 

照顧者的協助 

 

是 

沒有 

19 (61.3%)  
12 (38.7%) 

步行輔助裝置 

 

是 

沒有 

31 (100%)  
0 (0%) 

輔助裝置的類型 

 

電動輪椅 

輪椅 

助行架 

助行輪架 

拐杖 

四腳叉 

手杖 

不需要助行器 

15 (48.4%)  
6 (19.4%)  
1 (3.2%)  
2 (6.5%)  
0 (0%) 
4 (12.9%)  
 
1 (3.2%)  
2 (6.5%) 

跌倒歷史 是 

沒有 

30 (96.8%)  
1 (3.2%) 

經常跌倒（6 個月內跌倒 5

次以上） 

是 

沒有 

27 (87.1%)  
4 (12.9%) 

跌倒次數 均值（SD） 26.2 (37.6) 

現住房屋類型 租住公共房屋 

租住私人房屋 

私人永久性住房 

殘疾之家 

居者有其屋計劃 

17 (54.8%)  
2 (6.5%) 
10 (32.3%)  
1 (3.2%)  
1 (3.2%) 

生活 

 

獨居 

和家人同住 

2 (6.5%)  
29 (93.5%) 

提前退休 

 

是 

不是 

24 (77.4%)  
7 (22.6%) 

疾病嚴重程度（SARA） 平均值（SD）/ 40 21.2 (8.2)  
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 範圍 4.5–39.0 

基於 SARA 評分的 ADL 中的

依賴程度 

中度至最高度依賴性（ SARA 

<10） 

獨立活動至最低依賴性（SARA> 

10） 

27 (87.1%) 
4 (12.9%) 

 
表 3: 

在 2019 基準年內，每位小腦共濟失調的患者在 6 個月期間內的平均成本（SD）[佔

總成本的百分比]（港元）。 

成本項目 獨立活動至最

低依賴性組別 

港 元 平 均 值

（SD） 

{平均就診} 

中度至最高依

賴性組別 

港 元 平 均 值

（SD） 

{平均就診} 

平均差 總數 

港 幣 平 均 值

（SD） 

{平均就診} 

直接成本 

1.住院護理 307.5 
(615.0) 
[0.4%] 

26072.2 
(61853.7) 
[16.5%] 

 
25764.7 

22747.7 
(58248.5) 
[15.5%] 

1a 共濟失調住

院 

0 17377.8 
(59865.7) 
[10.6%] 
{3.41} 

17377.8 

 

15135.5  
(56045.6)  
[10.0%] 
 {2.97} 

 
1b 非共濟失調

的原因入院 

0 7555.6 
(21187.6) 
[4.6%] 
{1.48} 

7555.6 

 

6580.6 
(19891.9) 
[4.3%]  
{1.29} 

1c 因跌倒入急

症室 

307.5 
(615.0) 
[0.4%] 
{0.25} 

637.8 
(1501.4) 
[0.4%] 
{0.52} 

330.3 

 

595.2 
(1415.7) 
[0.4%] 
{1.05} 

1d 非因跌倒入

急症室 

0 501.1 

(1144.7)  
[0.3%]  
{0.41} 

501.1 
 

436.5 
(1079.2) 
[0.3%] 
{0.35} 
 

1e 深切治療部

（ICU） 

 

0 
 

0 0 0 

2.門診護理 1815.0  
(2288.1)  
[2.6%] 

3999.8  
(3122.4)  
[2.5%] 

2184.8 
 

3717.9  
(3086.6)  
[2.5%] 

2a 普通科診治

共濟失調 

111.3 
(222.5) 
[0.2%] 

148.3 
(445.0) 
[0.1%] 

37.0 
 

143.5 
(420.4) 
[0.1%] 
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{0.25} {0.33} {0.32} 
2b 普通科診治

非共濟失調 

556.3 
(1112.5) 
[0.8%] 
{1.25} 

395.6 
(712.6) 
[0.2%] 
{0.89} 

160.7 
 

416.3 
(752.9) 
[0.3%] 
{0.94} 

2c 專科門診診

治共濟失調 

595.0 
(687.0) 
[0.8%] 
{0.50} 

1410.4 
(935.7) 
[0.9%] 
{1.19} 

815.4 
 

1305.2 
(939.8) 
[0.9%] 
{1.10} 

2d 專科門診診

治非共濟失調 

297.5 
(595.0) 
[0.4%] 
{0.25} 

1278.1 
(1864.9) 
[0.8%] 
{1.07} 

980.6 
 

1151.6 
(1777.9) 
[0.8%] 
{0.97} 

2e 傳統中醫診

治共濟失調 

62.5 
(125.0) 
[0.1%] 
{0.25} 

898.1 
(2238.5) 
[0.5%] 
{3.59} 

835.6 
 

790.3 
(2103.7) 
[0.5%] 
{3.16} 

2f 傳統中醫診

治非共濟失調 

375.0 
(595.1) 
[0.5%] 
{1.50} 

55.6 
(200.2) 
[0.0%] 
{0.22} 

319.4 
 

96.8 
(286.3) 
[0.1%] 
{0.39} 
 

2g 針灸治療共

濟失調 

62.5 
(125.0) 
[0.1%] 
{0.25} 

444.4 
(1368.1) 
[0.3%] 
{1.78} 

381.9 395.2 
(1280.9) 
[0.3%] 
{1.58} 
 

2h 針灸治療非

共濟失調 

0 37.0 
(133.4) 
[0.0%] 
{0.15} 

37.0 
 

32.3 
(124.9) 
[0.0%] 
{0.13} 

3.藥物 6670.7 
(13341.4) 
[9.4%] 

5574.7 
(13200.6) 
[3.5%] 

1096.0 5716.1 
(12998.4) 
[3.9%] 

4.復康 

 

7140.0 
(14280.0) 
[10.1%] 
{6.00} 

12561.1 
(24466.5) 
[7.9%] 
{10.56} 

5421.1 
 

11861.6 
(23293.8) 
[8.1%] 
{9.97} 

5.助行器 

 

3973.5 
(7491.4) 
[5.6%] 

8681.5 
(7336.5) 
[5.5%] 

4708.0 
 

8074.0 
(7405.0) 
[5.5%] 
 

6.雜項 

 

2000.0 
(4000.0) 
[2.8%] 

652.6 
(1079.8) 
[0.4%] 

1347.4 
 

826.5 
(1679.7) 
[0.6%] 
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直接成本總額 21906.7 
(21117.8) 
[30.9%] 

55736.1 
(65875.8) 
[35.3%] 

33829.4 51371.0 
(62757.5) 
[35.0%] 

間接開銷 

1.護理人員 

 

6780.0 
(13560.0) 
[9.6%] 

28124.4 
(23160.9) 
[17.8%] 

21344.4 25370.3 
(23156.0) 
[17.3%] 

2.交通 

 

500.0 
(707.1) 
[0.7%] 

412.8 
(587.0) 
[0.3%] 

87.2 424.0 
(591.2) 
[0.3%] 

3.家庭裝修 

 

578.0 
(719.1) 
[0.8%] 

2372.6 
(2462.7) 
[1.5%] 

1794.6 2141.0 
(2383.7) 
[1.5%] 

4.生產損失 

 

8733.0 
(11408.0) 
[12.3%] 

69584.1 
(96057.3) 
[44.0%] 

60850.8 61732.4 
(91868.1) 
[42.0%] 

間接成本總額 

 

49049.5 
(54445.5) 
[69.1%] 

100493.9 
(109411.3) 
[63.6%] 

51444.4 93855.9 
(104778.3) 
[65%] 

總開支 70956.2 
(52825.2) 

158072.9 
(146110.9) 

87116.8 146832.1 
(140222.4) 

 

表 4 | 使用 SF-36量得的生活質量 QoL的平均得分（斜體字）  

 

生活質量範疇 獨立活動至最

低依賴度組別

的平均值(SD) 

中度至最高依

賴度組別的平

均值(SD) 

總計 

 

平均值(SD) 

p-值 

     

身體功能 

 

45.0 (32.9) 23.7 (16.2) 26.5 (19.8) 0.042* 

工作崗位（身體健康因

素） 

 

18.3 (14.05) 20.2 (31.8) 17.6 (30.4) 0.087 

工作崗位（情緒因素） 

 

41.7 (41.9) 55.6 (47.1) 53.8 (46.1) 0.680 

體力 

 

36.3 (22.9) 57.0 (22.8) 54.4 (23.5) 0.155 

情緒健康 

 

61.0 (25.0) 76.0 (21.0) 74.1 (21.7) 0.235 

社交功能 

 

50.0 (22.8) 56.5 (37.6) 55.6 (35.8) 0.654 

痛楚 

 

41.9 (26.0) 68.5 (31.2) 65.1 (31.6) 0.094 

一般健康 

 

51.3 (24.3) 40.5 (21.0) 41.9 (21.3) 0.374 

健康狀況變化 37.5 (25.0) 24.6 (19.7) 26.3 (20.5) 0.350 

*p < 0.05 顯示有統計上的意義 
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表 5 | 使用 SARA 量得的小腦性共濟失調嚴重程度平均得分 

     

SARA 項目 

（計分範圍） 

獨立活動至最

低依賴度組別

的平均值(SD) 

中度至最高依賴度

組別的平均值(SD) 

總計 

 

平均值(SD) 

p-值 

     

步態(0-8) 

 

3.0 (2.2) 6.2 (1.3) 5.8 (1.8) 0.003* 

站立(0-8) 

 

1.3 (1.0) 4.2 (1.7) 3.8 (1.9) 0.006* 

坐下(0-8) 

 

0.0 (0.0) 1.4 (1.6) 1.2 (1.6) 0.056 

語言障礙(0-8) 

 

0.3 (0.5) 2.4 (1.6) 2.1 (1.6) 0.006* 

手指點擊(0-4) 

 

1.1 (0.8) 1.7 (0.8) 1.6 (0.8) 0.210 

手指觸鼻(0-4) 

 

0.4 (0.3) 2.0 (1.1) 1.9 (1.2) 0.013* 

手掌反覆翻動(0-4) 

 

0.5 (0.7) 2.8 (0.6) 2.5 (1.0) <0.001* 

腳跟沿脛滑動(0-4) 

 

0.8 (0.3) 2.5 (1.1) 2.2 (1.2) 0.003* 

總分 7.3 (2.2) 23.2 (6.5) 21.2 (8.2) <0.001* 

     

 

*具意義的 p < 0.05. *p < 0.05表示具統計意義。 
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表 6 | 共濟失調嚴重程度與生活質量和成本的相關性 

 

項目 相關性系數 p-值 

   

疾病嚴重程度(SARA)相對於生活質量(SF-36)    

身體功能# −0.579 0.001* 

工作崗位（身體健康因素）^ 0.095 0.612 

工作崗位（情緒因素）^ −0.079 0.672 

體力# 0.008 0.964 

情緒健康# −0.245 0.184 

社交功能^ −0.133 0.475 

痛楚^ 0.181 0.329 

一般健康# −0.407 0.023* 

健康狀況變化^ −0.333 0.067 

疾病嚴重程度(SARA)相對於成本   

    

直接成本 住院護理^ 0.329 0.071 

 門診護理^ 0.339 0.062 

 藥物^ 0.110 0.555 

 復康^ 0.263 0.153 

 助行器^ 0.384 0.033* 

 雜項^ −0.022 0.183 

 總計^ 0.390 0.030* 

    

間接成本 護理人員^ 0.432 0.015* 

 交通^ 0.279 0.128 

 家庭裝修^ 0.371 0.040* 

 生產損失^ 0.205 0.268 

 總計^ 0.246 0.183 

    

整體開支  0.318 0.081 

 

*具意義的 p < 0.05, #Pearson’s r, ^Spearman’s rho. 

 

 

 

靈敏度分析 

在第一次調整後的分析中，我們刪除了 2 例獲得性小腦共濟失調（中風和腦癱）患者的數

據。附錄 1 總結了首次靈敏度分析的結果。該分析的結果未顯示任何重要差異。圖 1 說明了

第二個靈敏度分析的結果，即龍捲風圖。在第 25 和第 75 個百分位內的 

成本項目中，“生產力損失”對成本的影響最大，其次是“僱用護理人員的成本”和“助

行器”。 
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討論 

本研究旨在確定 2019 年基準年香港小腦共濟失調患者的社會經濟成本。每位小腦共濟失調

患者的 6 個月平均估計成本為 146,832 港幣（獨立活動至最低依賴患者組別為 70956 港元，

而中度至最高度依賴患者組別為 158073 港元）。直接成本佔支出的 35％，間接成本佔支出

的 65％。患者表示，找專科顧問的機會有限，大多數門診都在普通門診進行。此外，在大

多數情況下，接受物理治療、職業治療和言語治療等復康服務的次數只限於每周一次。對

於共濟失調發作後的就業，可以考慮為目標患者群提供額外的支持，以解決小腦共濟失調

患者的重大生產損失（平均 42％），因為患者可能會失去工作能力。此外，幾乎所有患者

在最近 6 個月內跌倒了一次或多次，而大多數小腦性共濟失調患者（87％）經常跌倒。 

 
小腦性共濟失調的症狀會在生理和心理上影響患者，嚴重影響患者和國家的經濟負擔。迄

今為止，全球僅有一項關於全面經濟和生活質量評估的研究（6）。我們的研究結果與早前

西班牙對 84例脊髓小腦性共濟失調患者進行的研究結果一致（6），他們同樣發現提前退休

和非正式護理成本導致的生產力損失是疾病成本的主要類別。在香港或亞洲其他地區並未

進行小腦性共濟失調患者的社會經濟成本研究。因此，以前取得的成本研究結果可以作為

參考。由於醫療保健系統、文化、醫療保健政策、每個國家的資源以及成本估算的基準年

之間存在個別差異，因此將我們的研究與以前的研究結果的比較有局限（22）。與先前發

表的研究（6）相反，我們使用 SARA 估計疾病的嚴重程度。 SARA 是一種可靠、有效且靈敏

度高的測量工具，可用於估計小腦性共濟失調患者的疾病嚴重程度（9，10）。此外，我們

亦運用 SARA 評分將患者依日常活動的獨立性分組，顯然有更好的準確性。醫療系統與香港

類似的中國發表了一項研究報告，顯示帕金森遜症的年度成本為 24,995 港元（按 2019 基準

年折算貨幣）（23）。帕金遜症患者的估計成本較低可能是由於生產力損失導致的成本較

低，因為帕金遜症常見於可能已經退休的長者。其次，我們根據沒有資助的費用估算成本，

而他們估算中國帕金森氏病患者實際支付的費用。撇開成本估算的個別差異，一般而言，

此地區的小腦共濟失調成本似乎高於帕金遜症的成本。 

 
合資格香港市民在所有直接成本項目均可以獲得 88％的資助（18），並在間接醫療成本項

下獲得一次性資助，僅限於家庭裝修。在 6 個月期間的直接醫療成本中，這大約相當於由香

港醫療系統支付 45,206 港元的平均成本，剩餘的 6,165 港元由患者支付。在間接支出中，僱

用護理人員的成本在總成本的百分比佔第二高位（17％），緊隨生產損失之後。目前，患

有嚴重小腦共濟失調的患者需要聘用至少一名全職家務助理進行日常護理。全職家務助理

的月薪介乎 4520 港元至 6,000 港元。建議由政府資助各項支援服務，例如給予坐輪椅或臥

床的小腦性共濟失調患者資助，以支付家務助理或僱用護士的薪金。 

 
在生活質量的 9 個範疇中，有 6 個與疾病嚴重程度（SARA）沒有相關性。得出此結果的原

因可能源於測量工具在特性上的限制。儘管 SARA 經過廣泛驗證適用於估計疾病嚴重程度

（24），但這項測量工作可能無法充分反映某些具有小腦外特徵病例的疾病嚴重程度。 

SARA 對共濟失調相關的症狀進行評分，但不考慮共濟失調患者中常見的非共濟失調症狀，

特別是那些患有脊髓性小腦共濟失調的患者（9）。因此，如果患者的生活質量受非共濟失

調症狀的影響，則 SARA 評分與 SF-36 結果的比較可能無法很好地呈現相關性。相比之下，

根據目前的發現，可以認為疾病嚴重程度不影響小腦性共濟失調患者可察見的生活質量。 

 
日常能獨立活動或最低依賴度的患者（n = 4）報稱能繼續就業，但減少工作時間。這些患者

的平均生產損失為 8733 港元。在中度至最高依賴組別中（n = 27），有 7 人報告無法工作。
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這組患者的平均生產力損失為 69584 港元。值得注意的是，患有嚴重疾病的患者中有 84％

由於小腦共濟失調而提前退休。該研究僅考慮了過去 6 個月的生產力損失。整體平均損失為

60,850港元。終身生產損失可能真正反映兩組之間的差異。生產力損失增加了這些患者的經

濟負擔。 

 
住房和家庭裝修支出的平均成本為每 6 個月 2141 港元。在這 31 名病人中，有 17 人住在香

港政府提供的公屋。值得注意的是，76％的患者需要家庭裝修，例如安裝扶手和坡道。據

患者報告，這些費用已被香港房屋委員會豁免。病情較重的患者在家庭裝修上的費用是病

情較輕患者的五倍。 

 
HKSCAA 是香港小腦性共濟失調患者的自助團體，為患者及其護理人員提供支持和指導。該

協會定期為患者舉辦聚會和活動，讓他們與群組內的病友進行社交活動。 HKSCAA 亦向患者

介紹社會上可用的資源，藉此擔當患者與政府之間的橋樑。在這項研究中，我們未包括患

者的社交成本，因為此類成本沒有量度標準。進行研究時我們預計疾病嚴重程度與 SF-36 的

社會功能項目之間會呈現負相關性。然而，研究發現這些項目之間並未呈現有意義的相關

性（p = 0.431）。出現這個現象的潛在原因可能是樣本量較小。研究中大約 70％的參與者回

答說，社交活動發生了干擾。這種干擾表明，身體健康的限制阻礙了社交活動。因此，建

議政府和非政府組織提供必要的支持，讓患者能參與社交活動，從而改善和加強社區參與。 

 
我們的研究顯示出以下優點：（1）據我們所知，這項研究在亞洲尚屬首次。（2）使用最

佳估算方法（16）進行成本估算時採取嚴格步驟，建立了標准單位價格，令研究結果更具

說服力。（3）參與者經由 HKSCAA 招募，真正代表香港患者群組。（4）使用專用於小腦性

共濟失調的標準化評估工具，以評估疾病嚴重程度（SARA）和生活質量（SF-36）。（5）最

後，我們使用了 SF-36 的中文譯本和標準問卷，從參與者獲得更準確的答覆。 

 
在這項研究中觀察到一些局限性。首先，樣本比較小，只招募了 31 名患者，可能削弱研究

的說服力。 HKSCAA 是香港唯一專責服務小腦性共濟失調患者的權益小組，已登記 126 名確

診小腦性共濟失調患者為會員。我們的樣本佔香港確診病例的 25％，可視為是香港小腦共

濟失調患者的代表性樣本。此外，鑑於香港是一個共濟失調患病率較低的小城市，參與患

者有 31 人被認為可以接受樣本。將來進行地區性研究時可能包括來自中國大陸等鄰近地區

的數據，以招募更大的樣本量。此外，所有患者都經由 HKSCAA 招募，HKSCAA 是香港唯一

專責服務小腦共濟失調患者的權益小組。將來的研究可能考慮透過香港公立醫院的神經內

科門診部招募潛在參與者。其次，研究中使用的測量工具包括自我報告的問卷。患者可能

沒有完全理解問卷內的措辭，因此做出的選擇不太準確。然而，我們使用標準的中文版 SF-

36 自評問卷，以防止研究結果的內部有效性受損。第三，小腦共濟失調嚴重程度的評估工

作需要由多於一名評估者進行。然而，所有參與評估工作的閱卷員都由同一位經驗豐富的

研究人員培訓，確保了評估工作的評分者之間可靠性。最後，由於這項研究是回顧性，參

與者在填報成本項目時難免出現記憶偏差。這次進行回顧性分析，原因是時間和資源的限

制。我們建議將來的研究進行前瞻性分析，以更準確地每天記錄支出。儘管有這些局限性，

本研究的結果仍可視為揭開一個序幕，為將來進行大規模小腦性共濟失調患者成本效用研

究鋪路。 
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結論 

在香港，小腦共濟失調患者六個月的平均成本為 146,832 港元。大部分成本是疾病引起的間

接開支。額外的支援，包括就業、聘請專業顧問、非正式的家庭護理和社區參與，也是一

些應予關注的範疇。將來有必要對更大的群組進行前瞻性的研究，以確認上述結果。 
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