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姓名：蘇敬清
年齡：66歲

疾病名稱：運動神經元疾病(ALS)

使用儀器：抽痰機、氧氣製造機、拍痰機、呼吸器、電動床、氣墊床


像大樹一樣的先生倒下了!蘇先生夫婦白手起家，辛苦經營小型電子儀器公司，正當經營有一些成果時，沒想到…….

每次看到蘇太太，臉上總是帶著笑容，熱情地招呼我們，一點都看不出來是需要負擔家中照顧重擔的人。第一次在醫院見到她在照顧先生的狀況，抽痰、翻身、移位、管灌餵食、換藥…等，俐落的身手加上溫柔的眼神，她照顧罹患漸凍症的先生已經有12年了。
    2001年開始發病，發現手腳好像越來越沒力，輾轉求醫後在隔年確診為ALS-運動神經元疾病，這個晴天霹靂，讓家庭亂了套，原來夫妻兩人自營的小公司也受到影響。蘇太太一方面要照顧先生及3個孩子，一方面還要忙公司的業務，蠟燭兩頭燒。
    蘇先生的身體狀況，隨著疾病的進展越來越退化，因為四肢已無力，使用輪椅、電動床、氣墊床，因為吞嚥困難無法進食，2003年開了胃造廔口以方便進食，因為呼吸困難，並開始使用陽壓式呼吸器(Bi-pap)，到了2008年因為呼吸功能越來越差，而決定安排氣切手術，也喪失了語言表達的能力。
    蘇先生大都時間都是在電動床上度過他的每一天，24小時都需要有人照顧。雖然後來聘僱了外傭，許多照顧的細節，細心的蘇太太還是不假外人之手。
    蘇太太說:「照顧病人的生活是忙碌的！」，早上起來要先梳洗、整理、管灌餵食、移位到輪椅活動一下身體、簡單的關節活動、按摩、拍痰、抽痰…一天的時間轉眼就過!所有的動作都需要靠他人幫忙，蘇先生的病程到了這階段，所能動的就只有腳趾頭和手指的微動，以及眼神的交會。這12年來，蘇先生也度過了肺部感染、尿道感染的階段，一個關卡、一個關卡過。
    氣切後的漸凍病人需要依賴用電的設施，越來越多，氣墊床、電動床、抽痰機、拍痰機、呼吸器、氧氣製造機等，一旦停了電，後果實在不堪設想。住在公寓的蘇太太一直都很憂心，臨時斷電對先生的衝擊，即使是計畫性停電，也擔心呼吸器、抽痰機的蓄電力不足以因應，而氧氣製造機更是特別耗電的設備，且不具蓄電功能，停電時僅能仰賴氧氣鋼瓶，但氧氣鋼瓶也只能因應一時，她說:「我們不像住大樓的家庭可以有發電機可以用！」。蘇先生居家生活與「電」密不可分，是不可或缺的維生器材，太太也明白唯有備用發電機才能免於停電的恐慌，但採購發電機對家庭支出也是一筆負擔，所以，一聽到有「愛心發電機」捐贈的好消息，感動萬分，心中的大石總算可以暫時放下。
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