
上 星 期 講 到 家 人 的 照 顧 和 關 愛 對 於 亨 廷 頓 病
(Huntington's Disease)患者最為重要，今次會從家屬
的角度出發，談談所面對的挑戰。

亨廷頓病是遺傳病，只要父母其中一方有此疾
病，遺傳給子女的機會便會達到50%。換言之，子女
除了要承受照顧患病家人所帶來的沉重壓力外，同時
還要面對這個更加嚴峻的心理考驗。家族有亨廷頓病
史的人，只要接受基因檢測，就可以知道自己有沒有
遺傳到這個基因，過程並不複雜，但箇中的心理壓力
則難以言喻。

「驗？不驗？」這是一道決定人生的題目，機會
是50/50。每個人的想法和處境都不一樣，有人會以
「豁出去」的態度尋求答案；有人希望在生育下一代
之前做檢查，避免遺傳到下一代；有人則想為自己留
下一絲希望，暫不做檢查。更多人依然未找到方向，
繼續受到煎熬和困擾。

亨廷頓病屬於罕有疾病，亞洲人罹患的機率估計
只有一百萬分之一。由於社會大眾對此病了解不足，
往往無法體會患者和家屬日復一日面對的處境和壓力。

如果大家能夠多點認識和關心這個疾病，不僅會
為患者和家屬帶來鼓勵和支持，還可以攜手改善患者
的健康和生活質素。就算活在疾病之中，都可以讓生
命充滿意義，活得精彩。
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