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认知症患者也能好好生活
因本报记者 张思玮

《就算得了认知症 ,也

能好好生活》，洪立、燕青

著，广西师范大学出版社

2023 年 8 月出版，定价：

128 元

“在我的经验中，当认知症降临到

一个家庭，无论是认知症人士还是他

们的家庭成员都需要获得及时而可靠

的信息，这将帮助他们为未来的认知

症之旅做好准备，并有效提高生活质

量。但是要做到这一点并不容易———医

生可能没有时间讲解，即便讲解也可

能仅仅停留在症状和治疗层面；一些

媒体把认知症人士看成是弱势群体，

令人痛苦的描述加剧了人们对疾病的

恐惧与病耻感；个别养老院的丑闻可

能被放大成整个老年照护的问题，摧

毁了公众对行业的信任。所有这些都

让认知症人士和他们的家庭成员感到

痛苦和忧虑。毕竟，没有人天生就会和

认知症打交道，也不知道去哪里寻求

明智的建议。”这是澳大利亚阿尔茨海

默协会前主席罗伯特·杨为最近广西

师范大学出版社出版的《就算得了认

知症，也能好好生活》一书所作的序。

罗伯特·杨表示，及时可靠的信息

对于认知症家庭是最重要的支持。它

能够帮助人们了解疾病、了解照护、了

解支持，更重要的是，了解认知症背后

那个独一无二的人。

认知症指的是一种或者多种认知

功能衰退进而影响到日常生活和工作

的症状。目前全球至少有 5500 万人患

有认知症。而在这其中，60%以上的认

知症人士都是阿尔茨海默病患者。阿

尔茨海默病是一种进行性脑部疾病，

患者的大脑会逐渐退化，最常发生在

70岁以上的人群中。在我国 60岁以上

人群中，阿尔茨海默病患病率为 3.9%，

患者近 1000万人，而在这个庞大数字

的背后，是千万个家庭。

9 月 21 日是世界阿尔茨海默病

日。尽管阿尔茨海默病及其他类型认

知症很难治愈，但如果患者家庭照护

者能够及时捕捉到不易察觉的早期迹

象，仍旧可以抓住早预防、早发现、早

诊断、早治疗的最佳时机，进而避免或

缓解认知症的发生发展。

为此，中国认知症好朋友公益行动

的联合发起人洪立以及认知症社会照

护与支持的研究者燕青共同出版了

《就算得了认知症，也能好好生活》一

书。“我们希望可以通过这本书为照护

伙伴提供可靠的诊断后支持工具。而

更重要的，是帮助照护伙伴看到认知

症背后的那个人，看到他们依然保留

的能力。”

不是衰老的必然结果

“当你看到一个有认知症的人，你

首先看到的是一个人，只是他有认知

症。”这是著名的社会心理学家汤姆·

基特伍德所说的话。

“认知”这个词来源于拉丁词根

“ ”，意思是“知道”。认知包括

不同的功能———感知觉、学习与记忆、

注意力，语言、思考推理与决策、计划

与执行、运动控制以及情绪和行为控

制，等等。虽然有时候人们会探讨某个

单独的认知功能，但认知功能总是相

互关联、彼此影响。

而“认知症”这个名词，描述的就是

一个或多个认知功能出现损害的症

状，可能是记忆力减退，思考、判断和

解决问题的能力下降，也可能是语言

理解和表达发生困难，以及情绪、感知

或行为的变化，而且这些变化已经干

扰到了日常生活的独立性。

很多人认为认知症是衰老的自然

现象，年纪大了记性不好、变糊涂是正

常的。这恰恰是关于认知症最常见的

一个误区。虽然年龄的确是认知症的

第一风险因素，有认知症的人大多数

都是年长者，但是认知症并不是衰老

的必然结果。

“记忆和思考方面的问题可能是压

力、焦虑、抑郁、某些身体疾病所导致

的。”洪立表示，一旦出现记忆减退、做

不好熟悉的事情、找词困难、搞不清时

间地点、判断力下降等，就应该进行排

查诊断。通常最擅长做认知症早期鉴

别诊断的是设立在神经内科的记忆障

碍门诊，一般包括了解详细病史、体格

检查、临床评估、头部的影像学检查、

生物标志物检测。

尚无治愈药物

目前，很遗憾的是没有药物可以治

愈阿尔茨海默病或其他常见类型的认

知症。然而对于一些人来说，药物可以

在一段时间内缓解症状，或者减缓其

进展速度。常见的阿尔茨海默病的治

疗药物主要有两类：胆碱酯酶抑制剂

和 N- 甲基 - 天冬氨酸（NMDA）受体

拮抗剂。

不过，非药物的治疗和支持已经

成为一些发达国家的优先推荐方式。

比如，诊断后的支持服务、认知刺激疗

法等。

“如果仔细观察，在生活中还是可

以发现认知症患者仍旧保留了几十年

生活经验所带给他们的直觉和敏感、

运动技能、程序性记忆以及体验情感

和爱的能力。”洪立表示，照护伙伴可

以通过建立全新的沟通模式、支持认

知症患者生活的独立性、尊重患者的

意愿和选择、创造多彩的日常生活等

方面入手，对患者进行照护。

但实际上每个认知症人士都在以

自己的方式经历认知症，每个人表现

出的功能水平、感受及行为也各不相

同。洪立觉得，从某种意义上说，世界

上有多少认知症人士，就会有多少种

认知症。“就像我们看到的彩虹，如果

我们仔细观察就会发现，在七色光谱

中有无数种颜色在赤橙黄绿青蓝紫之

间细微过渡，这才能让我们领略到梦

幻般的绚丽多彩。”

从锻炼身体到健脑饮食，从良好睡

眠到认知训练，从积极社交到疾病管

理……照护伙伴需要与认知症患者共

同描绘“幸福的彩虹”。

本书还特别提到，照护伙伴要根据

亲人的特点和需求，提供妥善的照顾

和支持。特别要观察认知症亲人还保

留着哪些能力、他们在做什么事情的

时候反应良好，然后在日常生活中鼓

励亲人尽可能去发挥这些能力。

需要有尊严地离去

虽说死亡是生命的一部分，失去是

人生的必修课，但是当相依为命、照顾

经年的亲人离世的时候，那种痛楚依

然是刻骨铭心的。

洪立认为，如果照护伙伴和认知症

亲人沟通过在哪里度过生命的最后时

光并已经达成共识，就尽可能依照亲

人的心愿，让亲人在他们选择的地方

安然离世。即便认知症人士在生命最

后阶段被送入医院，也最好选择安宁

疗护病房或者相对安静的老年病房，

因为陌生、繁忙和嘈杂的医院环境，是

令人困惑和痛苦的。

值得一提的是，就在前不久由“认

知症好朋友”患者社群主办、灵北中国

公益支持的“就算得了认知症，也能好

好生活———认知症好朋友分享会暨公

益赠书活动”上，洪立与数十位阿尔茨

海默病及其他类型认知症家庭照护伙

伴分享了对于阿尔茨海默病及其他类

型认知症的理解，及围绕全病程展开

的照护管理与心得，为认知症家庭提

供专业指导并答疑解惑。

作为本次活动的公益支持单位，灵

北中国也携志愿者深度参与现场活

动，协助参会家庭照护伙伴积极融入

每个环节，为他们答疑解惑，引导每位

家庭照护伙伴从活动中感受到照护的

重要性。患者家属们通过游戏互动，学

习实践了“手把手技巧”照护方式、“如

何与长者开展有意义的活动”等。

“照护伙伴在照顾好患者的同时，

更需要优先照顾好自己。”洪立和燕青

两位作者将这本书献给“中国的家庭

照护伙伴以及你们正在照顾着的认知

症亲人”。

很多人认为认知症是衰

老的自然现象，年纪大了记

性不好、变糊涂是正常的。

这恰恰是关于认知症最常

见的一个误区。
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