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这就是阿尔茨海默症
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春日播种，夏日施肥。在过去三个月的时间，记忆健康360工程支

持合作伙伴深入开发针对痴呆家庭照护和机构照护的培训课程。当

医学还没有能力给阿尔茨海默症一个治愈的解决方案时，提高患者

照护水平，提高痴呆家庭的生活品质，就成了应对这一致命疾病的

主要目标。

在这一进程中，我们也获得了来自国际相关NGO的无私支持，境

外先进知识与本土实践相结合，我们正走在国内痴呆照护基础能力

建设的前沿。

与此同时，我们收集了很多患者家庭感人的故事，这些故事所蕴藏

的爱、关怀和勇气，一次次激励我们勇往直前。所以，这一期的季

报中，那些和阿尔茨海默症生活在一起的科学家、公务员、橄榄球

教练和电视节目主持人成了我们的明星主人公。

我们希望更多人民了解阿尔茨海默症会给每个家庭和社会带来的影

响，我们更希望几千万的老年痴呆家庭得到社会的关注和支持，因

为，在人类和阿尔茨海默症的战争中，他们一直战斗在第一线，他

们需要援助。

家庭照护专题

特别致谢

Alzheimer's Association

Alzheimer's Australia 

HBO Alzheimer's Project

记忆健康360工程项目办公室

当代中医药发展研究中心

地址：北京西城区西直门外

大街137号畅观楼

邮编：100044

电话：(010) 63963678  

68390035

邮箱：memory360@126.com

网址：www.memory360.org
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全世界的华人都为“光纤之父”

高锟获得诺贝尔物理奖而喜悦，

但人生的悲喜剧总是同时到

来——高锟已因阿尔茨海默症，

失去了表达这种喜悦的能力。

现在的高锟定居在硅谷，每周

都要去老年人的日间护理中心

和YMCA锻炼身体。护理中心

的工作人员很喜欢高锟，因为

他友善和气，喜欢提问题，会

跳很好的舞蹈，而直到去年诺

贝尔奖公布，大家才知道这个

瘦瘦小小的东方老人竟然是誉

满全球的顶级科学家。

高锟1933年出生于上海，念过

四书五经，也在国际学校读英

文和法文。诸葛亮的木牛流马

启发了他儿时最初的科学兴趣，

他想知道那到底是怎样造出来

的。在1949年移居香港前，少

年高锟最喜欢化学还曾经自制

炸弹，他说自己在阳台上实验

室所储存的氯化物曾经足以毒

死上海全城人，幸好被父亲及

时发现。后来他又迷上无线电，

很小便成功地装了一部有五六

个真空管的收音机。

1957年，高锟开始从事光导纤

维在通讯领域运用的研究。

1966年，33岁的高锟和同事发

表一篇论文，提出光纤可以用

作通信媒介。光纤对资讯的容

高锟的故事

量是惊人的，细细的如一根头

发丝的用玻璃或塑胶制成的光

纤，其资讯容量相当于二百个

电视频道，或二十万部电话线。

这将带来一场通讯业的革命。

当时很多人公开嘲笑这篇论文，

不过高锟不介意。那时候他每

天都在实验室泡到很晚，回家

和妻子解释说，他正在完成一

个即将震动世界的大项目。当

然，后者一点也不相信。

但是，世界真的因此改变了。

通讯革命、互联网革命，它们

使得沟通成本降至了最低。今

天，人们可以随手在北京拿起

电话拨到纽约，而且想说多久

就说多久，一分钟不过几毛钱。

人们在互联网上、在手机上，

可以随时获得无限多的资

讯……这一切都建立在高锟

1966年那篇论文之上。

就这样，高锟被称作“光纤之

父”，享受一连串的荣耀。他

担任过不同的职位，创建过自

己的高科技公司，曾经担任香

港中文大学的校长，还是一位

堪称精彩的自传作者。千禧年

《亚洲周刊》回顾影响二十世

纪的五位亚洲人时，他与邓小

平、黑泽明、甘地、盛田昭夫

并列。

2004年，高锟的朋友发现他打
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牌时反应迟缓，建议高锟去医

院检查。高锟也隐约感觉到自

己的记忆和思考能力在逐步退

化。2006年他接受记者采访时

曾经说：“我的年岁大了，精

力不如从前了，所以我要让自

己的精力更集中一些。”

就这样，世界顶尖的科学家被

诊断出患有阿尔兹海默症，而

他的父亲也患有这种该死的脑

部退行性疾病。2009年，迟来

的诺贝尔奖颁给了一个已经忘

记过去的老人，公众唏嘘的时

候，工作在阿尔茨海默疾病防

治领域的人们更有无以表达的

悲哀。

当我们阅读无数科学家关于阿

尔茨海默症的论文时，看到最

多的形容词就是“毁灭性的”。

而且，阿尔兹海默症同时又是

致命的，从确诊到脑袋空空地

离开这世界，大多数患者只用7

年的时间。而在这大约7年的时

间里，患者的认知障碍渐进加

重，直至生活不能自理，患者

与家人承担着无法想象的痛苦

与经济上的负担。阿尔兹海默

症也是世界上“最贵的疾病”

之一，2008年美国花费在诊断

治疗护理阿尔兹海默症患者的

金钱就超过1400亿美金，相当

于一个中小国家一年GDP的总

和。

一位年轻的中国研究者刘磊曾

经这样形象地这样描述阿尔兹

海默症——

“让我们把体内的细胞都想象

成和我们一样活生生的人。这

座细胞的城池是个等级森严的

社会，既有天天辛苦运送氧气

的红细胞，又有工作环境极差

的大肠上皮细胞。而神经元是

细胞社会的精英人士，接受最

好的营养、而且哪怕只有几十

秒供不上养分，他们就会整齐

划一的罢工。

“在一个正常人体内50年到60

年的时间中，神经元都静静地

享受着，工作着，但却无法分

裂，无法生殖。强大的神经元

会因为周围环境变化而变得郁

郁寡欢、渐渐死亡。当神经元

大量死亡之后，健康平衡维持

不下去了，我们大脑的机能继

续不下去了，那些存储在神经

元中的记忆不见了，于是人们

阿尔兹海默了，离经叛道的神

经元们将我们拉上了一条无法

回头的痴呆之路。”

即便科学已经证明神经系统

“用则进，不用则废”——动

脑筋越多，神经元关系越复杂，

大脑在衰老的过程中越不容易

受到阿尔兹海默症的侵袭。但

是像高锟这样聪明的科学家，

还是会罹患阿尔兹海默症。随

着老龄化、高龄化，阿尔茨海

默症会侵犯越来越多的人，无

人可以幸免。
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和香港带给高锟印记相比，高

锟给香港带来更大的贡献。

1987年到1996年，高锟出任香

港中文大学第三任校长，任职

期间他为中文大学罗致了大批

人才，使中大的学术结构和知

识结构更加合理。

定居在硅谷的高锟现在生活得

简单而安宁，倒是陪伴他走过

50年婚姻的爱妻黄美芸经常需

要在家里用英文、普通话、广

东话接受各种媒体的采访。他

们每天的生活相当有规律——

高锟每周三次到附近的老人中

心和YMCA上体能锻炼课、手

工课和音乐课，夫妇二人一起

打网球、散步，早睡早起。问

高锟喜欢吃上海菜还是广东菜，

他笑眯眯地说：“哦，不记得

了。我什么都喜欢吃。”记者

去采访他，他会端详着摄影记

者的相机说，“我以前喜欢照

相，自己洗照片，黑白的。现

在什么都不做了，锻炼第一。”

黄美芸则这样描述自己的丈夫：

“他很乖，听我话。得病后有

时候记不得事情了，他就笑。

每晚9点睡觉，早上7点左右起

床。吃饭香，睡觉香。每天都

笑嘻嘻，很开心。”这对相濡

以沫的夫妇已准备把诺贝尔奖

金的大部分捐给香港和美国的

阿尔茨海默慈善机构。

出生在上海但成长于香港的高

锟，有着很多香港的印记。他

的书架上放着金庸的《笑傲江

湖》，他还喜欢做陶瓷，在香

港跟陶瓷老师学手艺。

和香港带给高锟印记相比，高

锟给香港带来更大的贡献。

1987年到1996年，高锟出任香

港中文大学第三任校长，任职

期间他为中文大学招揽了大批

人才，使中大的学术结构和知

识结构更加合理。

从互联网上搜索出来的高锟照

片，永远是目光温和包容，带

着单纯可爱的、充满孩子气的

招牌笑容。中大毕业生、凤凰

卫视主持人梁文道曾经这样怀

念老校长高锟：

很多学生当年念书的时候可不

觉得高锟有多厉害，相反，他

们甚至认为他只不过是个糟老
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和香港带给高锟印记相比，高

锟给香港带来更大的贡献。

1987年到1996年，高锟出任香

港中文大学第三任校长，任职

期间他为中文大学罗致了大批

人才，使中大的学术结构和知

识结构更加合理。

头。当时高锟接受中央政府邀

请出任“港事顾问”替回归大

业出谋献策，很多同学认为这

是学术向政治献媚的表现。于

是在一次毕业典礼上学生会发

难了，他们指着台上的校长大

叫：“高锟可耻！”而高锟则

憨憨地笑，谁也不知道他在笑

什么。

后来，一帮更激进的同学主张

打倒行之有年的“迎新营”，

他们觉得拼命向新生灌输以母

校为荣的自豪感其实是种无可

救药的集体主义。就在高锟对

新生发表欢迎演讲的那一天，

他们冲上去围住了他，塞给他

一个套上了避孕套的中大学生

玩偶，意思是学生全给校方蒙

成了呆头。现场一片哗然，高

锟却独自低首，饶有兴味地检

视那个玩偶。当有记者跑去追

问高锟是否会惩罚这些学生，

高锟很不解地反问那个记者：

“惩罚？我为什么要罚我的学

生？”

梁文道回忆到，自己当学生的

时候十分调皮捣蛋，一天几个

同学从图书馆出来，正好见到

高锟走在前面，梁文道马上揉

搓了一团纸朝他丢过去。高锟

一回头，梁文道就指着另一个

同学笑着大喊：“校长，你看

他居然乱丢垃圾！”总是笑得

有点傻的校长一如以往，顿了

一顿才反应过来，慢吞吞地说：

“这就不太好了。”学生们立

即笑作一团，看着他的背影渐

渐远去。

得知高锟罹患阿尔茨海默症，

梁文道感叹说，这也不是不好

的，因为我希望老校长忘记当

年我们的恶作剧，忘记我们侮

辱他的种种言行。但我又是多

么多么地盼望，他能够记住他

刚刚得到的是诺贝尔奖，记住

他提出光纤构想时的喜悦，记

住他和夫人一起拖着手在校园

内散步的岁月，记住我们毕业

之后偶尔在街上碰见他，笑着

对他鞠躬请安“校长好”时的

衷诚敬意。

根据网上各类报道和博客整理成

稿。感谢刘磊、许知远、梁文道

及不知名的新华社驻美记者
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Christine Bryden居住在澳大利

亚的布里斯班，今年61岁。拥

有MBA等多个学位的她曾是澳

大利亚首相署的高级行政人员。

1995年当她46岁的时候被诊断

出罹患阿尔茨海默症。之后，

她用写书的方式，记录着她独

特的个人经历。她著有两本澳

洲第一次由痴呆患者写的书：

《与痴呆共舞》和《死亡来临

时我将是谁？》，这两本书曾

被多次重印，并翻译成多种语

言。

在 丈 夫 Paul 的 陪 伴 下 ，

Christine一直活跃在国内和国

际的防治痴呆社会行动中。

2003年，她成为国际阿尔茨海

默联合会第一位由患者担任的

与痴呆共舞
理事成员。她在澳大利亚各地

以及新西兰、加拿大、英国、

法国、以色列、南非、日本、

韩国等多个国家和地区进行演

讲或接受采访，她的经历鼓舞

着全球的痴呆患者好好活下去。

2006年，Christine她在国际阿

尔茨海默联合会的柏林会议上

做了最后一次演讲, 来表达痴呆

患者真实的心声——

我曾经象天鹅一样滑翔在水面

上，可现在我却感觉瞬间就要

沉没。我可能撑不了多久去试

图表现得正常了。

每时每刻我都有意识地去努力，

但却常常感到难堪，绝望和焦

虑。我的记性时有时无，每晚

倒在床上的时候我都精疲力竭。

我们完全有理由为此而忧虑。

困难的沟通也令我们感到沮丧。

可是人们仍然不相信我出毛病

了，我已经做了能做的，这真

令人伤心！
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现在，我想陪伴我的丈夫和女

儿，我想为未来的照护做计划，

以免成为一个负担。如果有一

种治愈方法该多好啊！

我正在变得紧张、纷乱、焦虑。

我是多么感恩，却又多么负罪，

因为我成了一个负担。和老年

痴呆的搏斗中，那种糊涂感是

多么可怕！

我已经做了能做的一切。我期

待未来出现治愈这一疾病的方

法。现在是我该休息的时候了。

请倾听我们的心声

对于家人和朋友怎样可以和痴呆患者沟通，Christine Bryden介绍了很多自己的见解。

 请给我们说话的时间，等我们在乱麻成堆的脑底搜寻到自己想要使用的词汇。请尽量不要打断

我们的话语，只要耐心倾听就可以。如果我们不知道自己说到哪里，请不要让我们觉得难堪。

 请不要催促我们做什么，因为我们思考或说话不够快，没有办法让您知道我们是否同意。请尽

量给我们做出回应的时间，这样才可以让您知道我们是否真正想做这件事。

 如果您希望与我们交谈，请想出一些交谈的方法，不要问一些可能惊吓到我们、或者让我们感

觉不舒服的问题。

 如果我们忘了最近发生的某件特别的事情，请不要以为我们觉得这件事不特别。只要给我们轻

轻提示就好了——我们可能只是想不起来。

 请不要太过费心地试图帮助我们记起刚发生的某件事情。如果这件事从来没有给我们留下印象，

那我们真的永远无法想起来了。

 如果要和我们说话，请尽量避免背景噪音。如果打开了电视机，请先把电视机的声音关掉。

 如果有小孩在旁边，我们会很容易感到疲倦，因此会觉得很难把注意力集中在谈话和倾听上。

或许最好是每次只有一个小孩，而且环境中没有噪音。
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弗兰克•布罗伊勒斯出生于美国

乔治亚州，今年已经86岁。他

年轻的时候是一名橄榄球运动

员，1958年到1976年，弗兰克

一直担任阿肯色州大学橄榄球

队的主教练，1983年被收录进

了全美大学橄榄球名人堂。

没有想到的是，这个成绩显赫

的教练遭遇了人生另外一场始

料不及的比赛——他的妻子芭

芭拉被诊断出罹患阿尔茨海默

症。

“我当时对这一疾病，以及它

对我们的生活的影响了解并不

多。”弗兰克回忆说，“但我

的确知道，阿尔茨海默症不会

摧毁我们对生活的热爱。”

生活中的弗兰克表现出了作为

教头的领导力。他把一家人聚

集在一起，下决心要面对现实，

生命的比赛

不予放弃。他们的选择是善待

“今天的生活”、保留美好记

忆，并努力过好每一天，不留

任何遗憾。

像许多其他人一样，弗兰克和

家人陪伴着患病的芭芭拉，共

同经历了一段令人心碎的日子，

不过，他们也饱尝了幸福的时

光，以及他们将永不会忘怀的

光阴岁月。

面对阿尔茨海默症这一陌生的

对手，弗兰克首先能做的是知

己知彼。“在我的橄榄球队上

场之前，我们尽量研究和了解

对手球队的所有情况。充分的

准备是迎接对手挑战的关键。

而充分了解阿尔茨海默病的一

切，将帮助您做好今后数月甚

至数年的准备。”

不过，要找到所需的有关阿尔

茨海默症的答案并不总是一帆

风顺的，弗兰克时常感到失落

和不知所措。不过这个内心坚

强的教练一直给自己加油，心

想总会有一天，自己可以和其

他与阿尔茨海默症作斗争的家

庭，分享他的研究和经历中所

学到的一切。就这样，弗兰克

掌握了关于痴呆和阿尔茨海默

症的知识，了解了病程会渐进

地恶化和发展。料敌于先，才

能从容制定各个阶段的应对策

略。

弗兰克和芭芭拉
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资深教练的第二个策略是吹响

团队集结号。

“我曾是阿肯色大学橄榄球队

的主教练，但我拥有许多协助

我工作的重要成员——我有助

理教练、队医、教练员、设备

管理员和这项运动的许多其他

专项专家。单单靠我自己是做

不好这件事的。”弗兰克强调

说：“您，作为一名护理员，

单凭自己也无法护理好阿尔茨

海默症患者。您其实也无需这

样做。因为有很多人可以向您

提供帮助。”

找到合适的医生是团队集结的

第一步。弗兰克的体会是，当

发现自己心爱的亲人发生痴呆

发病征兆时就应该去看医生，

比如她记忆力明显衰退，回家

时迷路，或者停止做自己原本

喜欢做的事情。这个时候看医

生并查找病因是最佳时机。但

是弗兰克也指出，某些医生并

没有受过诊断记忆障碍的专门

训练，也不具备经验；他们可

能说这只是老年人的正常情况。

在这种时候，请不要信以为真

而就此罢休。

家庭成员也是团队的重要组成。

不要什么事儿都一个人扛着。

要与家人一起分享您所了解的

疾病知识，请他们参与帮助您

制定未来的照护计划。和家人

分享的另外一个重要好处是，

能帮助他们理解您为什么需要

有计划地安排时间进行休整。

外协也是团队的组成。在美国，

阿尔茨海默协会设有800热线

电话，各个地方分会则是获取

信息的不错场所。弗兰克特别

指出了几个能够提供实质性帮

助的渠道——

1. 社区日间护理中心。这是白

天您需要上班，或者需要一定

时间休息时，让患病亲人去的

不错的场所。不过一定要问清

楚护理中心能否接纳痴呆客户，

是否拥有受过专门训练的护理

员工。

2. 居家护理外勤服务。同样，

也要问清楚外派的护理员是否

受过照顾痴呆患者的特殊训练。

3. 养老院。有一类养老院专门

配置痴呆患者的服务专区，提

供一般性监护、个人护理帮助、

饮食、药品管理，还有些社交

活动的安排。等阿尔茨海默症

发展到中期，家庭成员必须谨

记于心的是，患病的亲人已经

再也不能独自地安全生活。所

以这个时候挑选有服务能力的

照护机构对许多家庭来说可能

都是不错的选择。

弗兰克特别提醒，在家人作出

要选择哪家养老院的决定之前，

一定要亲自拜访。如果将亲人

送到养老院，家庭成员定期拜

访是让亲人得到更好护理的关

键。弗兰克建议说，如果对养

老院的服务有意见或担心，要

直率地说出来；对员工的出色

工作要表示感谢；要告诉员工

亲人的喜好和日常习惯；要逐

步了解员工，并帮助他们逐步

了解患病的亲人。

弗兰克和很多阿尔茨海默症患

者家属一样，经历了亲人从早

期发展到中期，直到晚期和临

终的全部过程。当阿尔茨海默

症还没有治愈方法的时候，这

场比赛注定没有赢的可能。但

是，就算是一场失利的球赛，

也是人生一次重要的体验。因

为没有一场比赛象和阿尔茨海

默症的对抗一样，让人体会美

好记忆和家人之间深厚的情感

对于生命的意义。

明星教练弗兰克给所有的家庭

照护者的忠告是：善待每一天，

享受每一天。珍惜大家还能在

一起度过的时光，最最重要的

是互助互爱。

“当您心爱的某人患上阿尔茨

海默症时，我希望您心平气和

地对待，因为生命和爱依然存

在。”
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玛丽亚也是一位成功的职业女

性——屡获殊荣的美国记者，

NBC1988年夏季奥运会的联合

主播；她还是六本畅销书的作

家。2009年，由于她担任电视

记录系列片《HBO阿尔茨海默

计划》的执行制片人而获得了

两项艾美奖。其中的一集片名

为《爷爷你还认得我吗》是基

于玛丽亚的新书《爷爷你怎么

了》拍摄，而写这本书、拍摄

这一电视系列片的初衷，是玛

丽亚的父亲也罹患了阿尔茨海

默症。

在《爷爷你怎么了》出版以后，

玛丽亚接受了记者的访问——

Q: 是什么启发了你写《爷爷你

怎么了？》这本书呢？

促使我写这本书的起因，是我

父亲被诊断出患有阿尔茨海默

症。当你的亲人处于阿尔茨海

默症的早期阶段但还没有被诊

断出来之前，你是不会清楚以

后究竟会发生什么事情的。我

就这样想，如果我都不能搞明

白这是怎么回事，其他人则更

可想而知了。而且，我的孩子

们也开始问我各种问题，这些

问题经常是一个很好的引导，

让我下决心开始写一本书。所

以这本书是献给我父亲的，也

献给所有与阿尔茨海默症搏斗

的人民。

Q: 你的孩子经常会问关于他们

外公的什么问题？

他们会问：“爷爷这是怎么了？

他怎么老是重复呀？他怎么不

记得他上午看见我了？他怎么

不记得我们到船上去了？”我、

我的兄弟以及我母亲也是同样

的纠结。而最重要的是，我的

父亲同样在内心深处挣扎。

Q: 您希望读者能从这本书里得

到什么？

记忆天使

玛丽亚•施莱佛

玛丽亚•施莱佛是肯尼迪家族成

员，她的父亲是美国民主党政

治家和活动家，在1972年的美

国总统选举中曾是民主党的副

总统候选人。玛丽亚是加州第

一夫人，她嫁给了著名演员、

现任加州州长的阿诺德•施瓦辛

格。
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我希望这本书能帮助孩子和象

我一样已经成年的子女，能够

了解自己父母身上发生了什么。

很多曾经和我交谈的病患家人

都说他们感到如此很无能为力。

以公诸于众，而且这可能帮助

到更多的人。

Q: 你父亲是什么时候公布了他

的诊断？他读了你的书吗？

下。孩子们觉得外公很好玩。

他们爱他。他们觉得他这是有

性格。

Q: 你写这本书前咨询专家了吗？

我咨询了。我和父亲的医生交

谈，和那些父母罹患阿尔茨海

默症的人们交谈，和那些帮助

阿尔茨海默症患者的伙伴交谈。

而且我试图涵盖每个年龄组。

阿尔茨海默症的专家是那些和

疾病生活在一起的人们，比如

配偶，比如孩子。他们和医生

一样，站在和疾病战斗的最前

线。

而书里的小女孩有能力体会那

种感受并采取行动，一个好主

意就能让她给爷爷带来改变、

带来快乐。我希望我的书能促

进家庭成员的互动和讨论，因

为让您的孩子和您来谈论这个

问题也是真实生活中很难的一

件事。

Q: 你通过写这本书收获到什么？

我的写作是一种发泄。我曾经

问我的父母兄弟我是否能写这

本书。刚开始我是只为自己写

这本书的，我告诉亲人如果这

本书只是限于我们这个家庭里

阅读，对我而言是一点问题没

有的。不过我希望我父亲能向

世界宣布他的诊断结果，并按

照他想要的方式去应对这一疾

病。差不多六七个月以后，每

个家人都认为我父亲的情况可

他在2003年6月写了一封公开

信。是的，他读了这本书，他

觉得我所做的一切是美好的、

非凡的，简直是太棒了。

Q: 你说阿尔茨海默症带来的最

大痛苦是它的退行性？

是的，阿尔茨海默症会让亲人

逐渐退化，而且现在也没有办

法治愈。但还是有很多的希

望——如果你阅读新闻，会发

现几乎每周都有新进展——新

的研究，药物，复合维他命等

等。阿尔茨海默症也是令人恐

惧的疾病，因为对它的了解还

有很多是未知的。

Q: 你现在开始帮助孩子进行哪

些准备来面对他们外公的未来？

我只是和他们谈论。我不会专

注在未来的终结。我聚焦在当

玛丽亚•施莱佛的父亲

萨金特·施莱佛



记忆健康360工程季度简报 2010夏季

China Alzheimer’s Project www.memory360.org

记忆健康360工程季度简报 2010夏季

觉如此安宁和充满爱意，从那

儿以后，她再也不去纠正父亲。

3. 当你遭遇阿尔茨海默症，

学会顺其自然

玛丽亚说，她从自己的孩子和

外公交流的过程中也学到了很

多。孩子们有时给老人表演节

目，有时读书读报给老人听，

或者陪老人一起出去转转；有

的年龄大些懂事的小孩还能帮

着大人一起照顾老人。

不过也会有孩子对患病的老人

心存恐惧，比如有的时候不愿

意和父母一起去养老院看望老

人。

玛丽亚很明确地说，如果这种

探望令孩子痛苦，那就不要硬

逼孩子去。

玛丽亚认为，我们要告诉孩子

不要害怕阿尔茨海默症，但是

当患病的老人出现不能认出自

己的小辈、行为异常而让孩子

觉得恐惧时，身为父母也要理

《爷爷你还认得我吗》这部电

视纪录片，讲述了几个年龄在

6～15岁的儿童，如何面对自

己罹患阿尔茨海默症的爷爷或

奶奶。在影片里，玛丽亚亲自

点评，并向孩子和家长提供宝

贵的经验——

1. 关于阿尔茨海默症的问题，

没有什么是愚蠢的。

玛丽亚回忆说，在刚得知父亲

得病的时候，家里没有人愿意

去碰这个沉重的话题。

但是，如果大家能够坐到一起，

诚实而公开地讨论，让每个人

都有机会表达内心真实的感受，

哪怕是恐惧，害怕，都没有关

系。坦诚和开放将帮助家人团

结起来一起应对。

而特别需要强调的是，不要让

孩子们因为患病的爷爷奶奶说

了或做了什么而感到内疚和自

责。

2. 活在当下

由于阿尔茨海默症无法治愈，

患病长辈的认知功能和行为能

力只会逐渐退化，玛丽亚建议

家人要降低期望值，因为这不

是我们和患病亲人自己能掌控

的。我们能做到的就是，当亲

人还能坐在你面前的时候，珍

惜这一刻。

玛丽亚说，在这一点上是父亲

启发了自己。有一次她和父亲

在后院，父亲问她说，你听到

有水流的声音吗？玛丽亚细听，

说，不对，是外面马路上车流

的声音。父亲又说，不，那是

水流。玛丽亚反驳说，不，是

车流的声音。

但是她突然领悟过来——等一

等，我为什么要执着于和父亲

争论是水流还是车流的声音呢？

于是她对父亲说：啊，我真的

听到水流的声音了，好美呢！

父亲很愉快地说，是呀，好美

的，我真喜欢水流的声音！

玛丽亚回忆说，那一刻让她感
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解孩子的感受，并告诉孩子，

是这种疾病造成了这些状况发

生，而不是我们做了什么错事，

或者老人真的不喜欢自己的后

辈了。

4. 你可以当一名记忆天使

一个家庭是储藏爱、关怀和记

忆的地方。当长辈罹患阿尔茨

海默症，孩子们能够做的一件

事情就是成为家里的记忆天使。

他们可以帮助长辈整理多年的

相片，甚至可以拿起照相机和

摄像机，记录长辈的生活经历。

孩子付出的每一分爱心和努力

都值得鼓励和赞扬。

玛丽亚说，长辈罹患阿尔茨海

默症是令人悲伤的，但它也有

积极的一面——成为紧紧联结

几代人情感的纽带，让我们珍

惜和感受家人之间无尽的关怀

与彼此支持，让一个家充满关

于爱的珍贵回忆。

记忆天使－丽莎的故事

伊丽莎白，13岁的美国女孩。因为奶奶得了

阿尔茨海默症，丽莎决定自己拍一部关于奶

奶的纪录片。

我采访老爸的时候，他给我看奶奶20多岁时的照片，奶奶真美，

闪耀得就像电影明星一样！

我去了奶奶的几个老友家，

听她们说，奶奶是个性情

友善内心坚强、充满温柔

和甜蜜的女子，每个人都

乐意和她相处。她还喜欢

操办家宴，奶奶的老友们

最爱上她家参加聚会。

老爸说，爷爷奶奶是1944年结婚的。现在爷爷陪着奶奶住在

养老院里。我去养老院看望他们，奶奶已经不能说话了，不过

幸好还有爷爷。

爷爷告诉我，奶奶有时候能

知道大家在说什么，当她明

白爷爷的话时，她会微笑。

爷爷说，认得奶奶的时候她

还是个美丽的小姑娘，爷爷

一见钟情地爱上她，从此再

也没有和别的女孩约会，就

这样和奶奶厮守到现在。

看到爷爷亲吻奶奶的手，然

后奶奶有了回应，他们颤巍

巍地亲吻，我哭了。那一天，

我终于明白爷爷有多么爱奶

奶。

拍这部片子之前，我好想了

解奶奶的过去，听奶奶的故

事；而现在，我知道了我有一个多么了不起的奶奶。

* * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * 
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关于老年痴呆您一定要知道的

我们对阿尔茨海默症已经有许多了解。我们发现，生活中虽然很多朋友经常把“我得老年痴呆啦”

挂在嘴边，但是对这个病了解得其实并不多。所以就让我们把知道的告诉人们吧。

在中国，有超过1000万的老年人口罹患痴呆。受这个疾病影响的则有几千万，因为他们的生活，与

痴呆患者休戚相关。随着老龄化，痴呆的流行必定会发生。而且，痴呆的疾病负担已经超越了疟疾、

破伤风、乳腺癌、战争和滥用毒品。

有人会说，1000万人算什么，中国糖尿病患者就将近一亿了。是，痴呆的流行不会明天就到来，但

是它终究会来的，并且还会压倒我们所有人，除非我们有所准备。

中国的痴呆患者有很多不去医院看病——城市患者的就诊率不足25%，农村就更别提了。而中国开

设记忆障碍门诊的三级医院都集中在可数的几个大城市，富有经验、能提供早期鉴别诊断的医学专

家全国加起来也就300人左右。

我们国家的公共健康教育现在都集中在传染性疾病上——流感，艾滋病。疾控中心的艾滋病项目有

大量的外资药厂资助，因为国家可以采购艾滋病疫苗。但是老年痴呆患者没有人管。他们很可怜。

现有公立的养老院要排队等，私立的则不愿意接收痴呆老人。放在家里，家人被拖累，保姆不愿伺

候，社区服务也跟不上。绝大多数人都缺乏痴呆的护理知识和技巧。

所以我们要把自己知道的都告诉大家。这样，千万个家庭不会有遗憾。

第一，我们应该鼓励人民保持身体健康。让高血压、心脏病、糖尿病得到治疗和控制。这样，至少

血管性痴呆（这是第二大最常见的老年痴呆）不会增长得那么迅速。。

第二，早诊断，早治疗，能够延长患者自理生活的时间，而且家人还可以及时学习照料知识，做好

未来的准备。早期诊断并不容易，必须由熟悉痴呆的专业医师去做。

第三，我们可以通过阅读、写作、玩拼图、打牌、画画、听音乐等方法保持思想活跃，这将会推迟

老年痴呆的发作和发展。这听起来很简单，但它就是真的！

第四，我们有网站提供全面的痴呆知识和专业资源——www.memory360.org 我们为志愿者提供培

训，我们希望单位、社区组织相关的健康讲座，而我们可以去和更多的人分享知识。

第五，我们呼吁大家关心那些正在照料患病亲人的家属，还有护理员。他们承担的压力超乎你我想

象。要让他们有机会喘口气，歇一歇。北京社区已经规划建立日间服务中心，我们愿意提供相关的

培训。痴呆患者就生活在社区，他们需要帮助。

第六，我们希望人民了解痴呆的发病原因和防治策略。那些有心脑血管疾病、糖尿病、肥胖、生活

习惯不良、以及家族中有早发性痴呆的人们，要特别注意降低罹患痴呆的风险。增长知识可以减少

无知，可以减轻我们束手无策之感。

第七，如果您看到这篇文章以及这份简报，请您转发。每个人都有提升他人生命品质的力量，您也

不例外。谢谢！



我们的使命

提升中国老年痴呆患者和家人

生命品质

请加入这一进程

公益合作专线：(010)63963678 68390035  志愿者申请：http://www.memory360.org/join-us/volunteer.html
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