
 

 

 سرگذشت ما  ۱-۱
  

اقب او را همسراغ بیمار نمیدمانس فقط      گیرد.می هدف آید. مر

 

 بلا او ق، یک روز گرم تابستان، با نورولوژیست همسرم قرار ملاقات داشتیم. ۱۳۸۴در تیر ماه 

بالینی را انجام داده بود. پس  هایتهای خون و تسانواع آزمایشدو نوبت ما را دیده بود و  در 

تجویز کرده  را هم 2ETP انجام یک تصویر برداری از مغز همسرم،    1MRIتصویربرداری  یک از 

بایست فعالیت یا عدم فعالیت در می PETو  داده بودمغز نشان حجماتروفی را در    MRI بود. 

برداری پزشک نتیجه این دو تصویر که امروز قرار بودهای مختلف مغز را نشان دهد.   قسمت

 ما بیان نماید.  برایرا 

 

اتی و لحظبود حال ماه گذشته رفتارش فرق کرده بود. گاهی بسیار سر  ۶همسرم ظرف مدت 

 مثل گذشته اوقات دیگرو در  اعتنا بود کرد. بعض ی اوقات به اوضاع و اطراف بیبعد گریه می

ایستاد و با کسانی که به ای اوقات جلوی آیینه میپر از احساس و عشق به خانواده بود.  پاره

پس از بازگشت از قدم زدن  گاهیکرد. دلیلی فکرش را مشغول کرده بودند پرخاشگری می

ند چزد.  گرفت و از ورود به منزل سر باز میروزانه، منزل خود را با منزل دیگران اشتباه می

رقت اتومبیل به سداشت  و باور نکرده اتومبیل خود را پیدا   ،پس از خرید از فروشگاهمرتبه 

 آنهاهب و برای مراجعه به مراکزی که بارهانداشت  اطمینان  دیگر  به حافظه خود .رفته است

استفاده درست از نقشه راه را ترسیم کنم. خواست برایش آمد کرده بود از من میورفت

 .را فراموش کرده بود...تلویزیون ریموت 

 

به کتابخانه، مجله، و اینترنت دسترس ی  .مهندس ی بازنشسته بودم .کردیمدر آمریکا زندگی می

های مختلفی در مورد بیماری آلزایمر، افسردگی، و داشتم. ظرف شش ماه گذشته کتاب

ما ند. همگام بودبا من کاو و جستجو و فرزندان ما در این کندفراموش ی خوانده بودم. 

م با دانستیحل بودیم. میال راهبگذاشتیم و دنبا هم در میان میهای خود را یافتهنفره سه

  .م عمق فاجعه را تصور کنیمیتوانستمشکل بزرگی روبرو هستیم ولی هنوز نمی

 

                                                           1 Resonance Imaging, MRIMagnetic  2 , PETomographyTmission Eositron P 



 

 

تاثر و  .با دلهره و نگرانی، رأس موعد مقرر به مطب دکتر مراجعه کردیم. او منتظر ما بود

ما  توضیح داد کهطوری که همسرم نگران نشود به او نمایان بود.نگرانی به وضوح در چهره 

دستم داد به اینامههستیم.  رو روبه 3تمپورالبنام دمانس فرونتوبا نوعی فرسایش مغز نادر 

ها... شبیه آلزایمر ... از دست رفتن نورون  :بود که این بیماری چیست توضیح دادهکه در آن 

 سال... بدون علاج.  ۱۰تا  ۲تغییرات شخصیتی... 

 

آید. کار تشخیص از دستش بر نمی برای ما من گفت که دیگر کاری صورت خصوص ی بهبه

جز تجویز دارو برای کنترل برخی عوارض هو ب بود علاج بی. این بیماری پایان رسیده بودبه

رهای تال های پشتیبان و که گروهتوصیه کرد من به بیماری، راهکار دیگری وجود نداشت.

اقبین دیگر که قبل از م اند کمک این راه را پیموده اگفتگوی اینترنتی را جستجو کرده و از مر

 بگیرم.

 

اقبت کن»بعد حرف عجیبی زد:   «. از خودت مر

اقبت کنم؟»  «از خودم مر

 «بلی!»

 

و به کمک نیاز داری. باید کس ی تو را زیر نظر داشته باشد و قبل از ی  در خطر  تو » گفت او 

 صدا در آورد. خودت تا خبردار افسردگی دچار شده یا از پا در بیایی، زنگ خطر را بهاینکه به

 « شوی، دیر شده است.

 

ز ابتوانم گرفته است. باید سلامت بمانم تا  هدف گفت که دمانس هر دوی ما را میمن به

اقبت نمایم. همسر   م مر

*** 

 

 هایهها و مقالبه خواندن کتابباشیم.  مانبه کرمان برگشتیم تا در زادگاه و محیط کودکی

ادامه دادم. در تالر گفتگوی بینتمپورال، خصوصا دمانس فرونتو فرسایش مغز، مربوط به 

ت عجیبی با مشکلا  سایر مراقبین ها کردم. ها و گریهالمللی عضو شدم و با دیگر مراقبین خنده

  ام که ما بسیاری از این مشکلات را نداشتیم.سروکار داشتند. همواره شکرگزار بوده
                                                           

Temporal Dementia, FTD -Fronto 3 



 

 

 

در ولی شناخت است. عدم بیماری فراموش ی و یک دمانس فقط تصور عموم این است که 

اقب ر هستند که بیماتغییرات رفتاری  حقیقت،  آورند. زانو در میبه او را و مر

 

شیر اجاق گاز آشپزخانه را باز کرده و بدون در نیمه شب بیماری  :آور بود وحشتهایی داستان

شب سرد زمستان، بدون پوشش دیگری  .بودباز گشته به رختخواب اجاق روشن کردن 

بیمار دیگری در خانه سالمندان، در یک  .گم شده بوددر برف مناسب، منزل را ترک کرده و 

 .، بیمار ی را از پنجره به بیرون انداخته و باعث مرگ او شده بود خشم  لحظه

 

قیچی، کارد، یا ریموت تلویزیون را پرت  هایی بود از بیماران که در حین عصبانیتداستان

 رفتند. از خانه بیرون می لختپوشند و نیمه بکردند لباس یا فراموش می   ;کردندمی

 

بر پایه تجربه، با  ،و راهکارهای عملی بود هاراهنمایی. بودفکری هم ها، همدلدردمیان در 

در آمریکا در مانقدر جالب بودند که آنها را با نورولوژیستارزش و نجات دهنده. برخی آن

   کرد.میتوصیه به دیگر بیماران خود آنها را گذاشتم و او میان می

 

اقبین تر از همه، همبال  گینی و از سنه کسانی که دردآشنا بوددردی ، همبودبا یکدیگر دردی مر

اقبت آگاه بودند  و این محدود به تالر گفتگو نبود.  .بار مر

 

که نها آیکی از  .جریان گذاشتمای به دوستان نوشته و آنها را در نامهبیماری  پس از تشخیص

اقب بود به من تلفن کرد مکی کنیاز نداری. کردم، که میکمک مالی »گفت:  .خود نیز یک مر

 آیددستم بر می. تنها کاری که از من دوری کیلومتر از  ۵۰۰۰، که دادممی دور و بر خانه انجام

من سر  بهفریاد بکش ی،  زنگ بزن و خواهی میو  هبه لبت رسیدوقتی جان  :بگویم است این

 «فریاد بکش. 

 

اقب فقط   این بیماری را درک کند.    تواند عمق تاریکی مییک مر

اقبتی منظم بر پایه اصول مهندس ی    .دمبرقرار کر و مدیریت مدرن در کرمان یک سیستم مر

کرده  و شخصا تجربه، دیده ی گفتگو تالرهادر ، خوانده کتابهادر که  را بهترین راهکارهایی



 

 

و ، همراه با مشاهدات و پویا منظم یبرنامه ی یکهمه چیز بر پایه بنا نهادم. بودم 

 حتی شد.انجام می، نیاز و از روی فکر و آزمایشبر حسب  اتو تغییر  ،مستمربرداری یادداشت

 .صورت خط مونتاژبهو  پز غذاهای ایرانی درست کردم، از روی فرمول و یک سیستم پخت

 

اقبتی  : از جمله ،گرفتتمام زندگی را در بر می ما سیستم مر

 نیروی کمکی  و نظارت بر  آموزش ،انتخاب 

  و در ساعت معین  کنترل  لیستبر پایه پویا شرح وظایف 

 منظور جلوگیری از اشتباهبهدون، ، دارو، و نظافت بیمار بر پایه برنامه متغذیه  

 ثبت و نگهداری اطلاعات و اتفاقات مهم روزانه در جدول طراحی شده  

 و اقدام فوری برای  مانند عفونت و زخم بستر، هابیماری  شروع توجه به علائم

 مداوا  

 های  نوبتی پزشک، و انجام آزمایشاقدامات پیشگیرانه، ویزیت پزشک، دندان 

  نیک، گردش در پارک، و ملاقات هفتگی کیفیت زندگی، برنامه پیکاهمیت دادن به

 برادران خواهران و 

 

اقبینهای تماسنگذشت که  چندی دوستان و آشنایان در باره ما شروع شد. آنها از  سایر مر

 .مشکلاتشان مشورت نمایندباره خواستند با من در می و  ،شنیده بودند

 

واهم هرگز فراموش نخ ،وارفته بودوی مبل تو خستگی  تنشاندوه وتاثر جوانی را که از فرط 

زنی می پردازد کردن و خودخواست بداند وقتی که مادرش ساعتهای متوالی به گریه او می  کرد.

 چه کند؟

 

 تمپورال مبتلا بود.مادر او هم به دمانس فرونتو 

 

ترین دختر است. فرزندان جوان، اکثرا جوان فرسایش مغز تصویر او، روی دیگر سکه 

اقبت ه وظیفکنار بگذارند تا به یابند که باید آینده خود را یتی میعخود را در موق ،خانواده مر

اقبت به پایان رسیده دوران سال بعد، زمانی که  ۱۵ - ۱۰دوش بگیرند. از پدر یا مادر را به مر

عدم با دوران جوانی،  فدا کردنو پس از باشند میهنگام ورود به میانسالی آنها در  است،



 

 

، بدون شغل و کارو خانواده و فرزند، خود را تنها، بیمار، و سرخورده تادامه تحصیلا 

 .دنیابمی
*** 

 

اقبین بیماران  من کمبود مطالب آموزش ی به زبان فارس ی برای راهنمایی و کمک به مر

ه  .بود 1393سال  دیدم. فرسایش مغز را در عمل می
ُ
هنوز کرمان، به ما پس از بازگشتسال  ن

اقبین زبان فارس ی بهمرجع مناسبی   این بود .وجود نداشتوطن همبرای کمک به مر

اقبتردازم و با نوشتن پگرفتم شخصا به این کار بتصمیم   که در حد  ،مقالتی در زمینه مر

  پر کنم. ای اندازهاین خلاء را تا  ،توانم

 

های های شب، پس از انجام مسئولیتکاری که اغلب در نیمه، این شروع پروژه دردآشنا بود

اقبینی، و بهشدانجام می روزمره در چهار گوشه  ،وقتکه در همان ساعات دیر  بود یاد مر

 .کشیدندصدا فریاد میبی ،کشور 

 

، عضو آقای دکتر کاوه شفیعی  آشنا شدم. با پزشکی متخصص و علاقمندهمین دوران در 

با دقت  و  همکاری با من را با گشاده رویی پذیرفته پزشکی کرمان،علوم هیات علمی دانشگاه 

به پربار کردن مقالت و تحقق این پروژه کمک بزرگی همواره  ،دریغنظر و صرف وقت بی

 اند. کرده

 

 یکصد و بیش از اکنون دردآشنا  شامل این پروژه توسعه یافت.  ظرف چهار سال گذشته

 از تغییرات رفتاری گرفته تا مسایل مالی و حقوقی، ،های مختلف مراقبتمقاله در زمینه پنجاه

اقبین شامل راهکارهای علمی و عملی، بر پایه مطالب وبسایت و کتاب دو جلدی راهنمای  مر

های تو پادکس هاکلیپی کرمان است. کو مصوب شورای تالیف و انتشار دانشگاه علوم پزش

اقبین،  روی در جلسات رو وبلاگ دردآشنا، و آموزش ی، تالر گفتگوی پرسش و پاسخ مر

اقبینماهیانه  خدمات پروژه در صفحه تمامی  .هستند جزئی دیگر از خدمات این پروژه ،مر

به قیمت در مجموع ها که جز کتابهبو  در دسترس شما قرار دارند 4اول وبسایت دردآشنا

 .دنباشمیرسند، رایگان فروش میشده بهتمام

*** 
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اقبت از بیماران فرسایش مغز    .ستکارها ترینپرخرج ترین، و طولنی ،ترینتنشپر یکی از مر

اقبین  از کار  خطر   گذارند.مایه مینیز ، از جان خود سنگین مالی هایهزینهتحمل علاوه بر مر

 بسیار بالست.  بیماری  هاسایر بیماری و  ،های قلبیافتادگی، افسردگی مزمن، بیماری 

  سته است.نشمراقب او هم در کمین  ;دآیسراغ بیمار نمیفرسایش مغز فقط 

 

مشکل بزرگتر از آن است که توسط یک پروژه، گروه، یا سازمان  .راه درازی در پیش است

ه کنیم. رحم مبارز ری بیدست هم بدهیم تا با این بیمابههمه باید دستتنهایی انجام شود. به

 این تنها امید ماست. 

 

 


