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  اس.ال.زندگی کردن با اي

  کنار آمدن با تغییرات
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                           والترز        الیزابت طرحی ازیک جعبه پرستار بچه در  :جلدطرح روي 

اعضاي یا  این بیماري  توسط مبتلایان به  اس.ال.ايآثار هنري بر روي جلد کتابچه هاي راهنماي زندگی با 

.نها خلق شده است خانواده آ

  :در مورد این هنرمند 

اس است من به تشخیص خود در مورد این .ال.مادرم بورلی  والترز مبتلا به اي تشخیص داده شوداز اینکه  قبل

مبتلا به این بیماري  شکم و در زندگی حرفه اي خود با دو بیماریک پز دستیارچون من  .بیماري مطمئن بودم

زدم که او من حدس  ،مادرم به من گفت که چه چیزهاي غیر عادي برایش اتفاق می افتد وقتی .روبرو شده بودم

پسري نگران و مراقب مادر به  ازجدان موقع به بعد براي من بسیار سخت بود که از آ .اس است.ال.مبتلا به اي

  .تحصیل کرده و واقع بین عمل کنم يفردمانند 

که  بودگروه پشتیبانی در آنها آرامش را پیدا کرد چون همچون ورد و تابچه هاي راهنمایتان را به دست آمادرم ک

براین تا پایان بیماریش نمی بنا. ي انعطاف پذیر و مستقل بودفردهمیشه مادرم  .یمما در روستایمان نداشت

ترین قسمت بیماري  این است که احساس کنی به ت که ما کاري برایش انجام دهیم و می گفت سخگذاشت 

  .براي انجام کارهایت به دیگران وابسته هستی ي وه ادام افتاد

منظورش این  .کشید و آن را پرستار بچه در جعبه نامید پنج سال داشت که زمانی الیزابت  را دخترم یاین نقاش

و جعبه هاي و ما براي کمک به سویش می رویم پرستار بچه در خانه اش است  می دهد نشان بود که یک جعبه

این به یادماندنی ترین لحظه اي که الیزابت با  .است ه دام افتادهب می کند او احساس یگر نشان می دهد کهد

تفسیر حرف هاي کرد به  کشید و شروع می در رختخواب مادر بزرگش دراز می پرستار خود داشت زمانی بود که

این لحظات به ظاهر ساده مثل یک نقاشی است که اغلب براي بقیه ما بدیهی  .براي فهم مااو  جویده جویده

  .شود فرض می

احساس  و ستالیزابت را انتخاب کرده ا ر هنرياث اس این.ال.انجمن اي باورنکردنی است که يفتخارا ما براي 

   .کردبا زندگی و مرگ خود، مردم را لمس ست که مادرم ا دیگر کنیم که این راهی می

                                                                                                         

  و پدر یک هنرمند و مراقب بورلی والترز پسر عاشق ;جو والترز               
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  2کتاب راهنما 

  اس.ال.زندگی کردن با اي

  کنار آمدن با تغییرات

  :نویسنده

Marlene A. Ciechoski, MS, RN  

:مترجم

  سحر عابدي

  :ویراستار

  الھام اكبري

  :علميویراستار

  دكتر طیبھ حیدرپور
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  .محقق شده است )لیروزول( ریلوتکهاي  ده قرصتولید کنن ،سخاوت شرکت داروسازي آونتیس این پروژه با

  :وسیلهه ب است براي نوشته شدن این پروژه ارائه شده حمایت هاي دیگر

Kenneth T و Eileen L. Norrisبنیاد 

Ahmansonبنیاد 
McDonnell Douglas

Chatlosبنیاد
Lockheed Martin کارکنانبنیاد 

  دفاع بخش و TRW الکترونیک

  

ا اس را صرفً.ال.زندگی با اي يکتابچه راهنما  حمایت از مبتلایان به دیستروفیانجمن  :قابل توجه خوانندگان

هاي  ارزیابی مدیریت و این دفترچه راهنما براي جایگزینی .ده است نمو ترجمه جهت اطلاعات و آموزش

  . اس در نظر گرفته نشده است .ال.ايشخصی پزشکی 

اس قبل از شروع هر گونه درمانی .ال.هاي اي بایستی با پزشکتان و دیگر واجدین شرایط ارائه دهنده مراقبت

  .مشورت نمایید 

  

  

  آمدن با تغییرات  رکنا .اس .ال.زندگی با اي

   2007تجدید نظر در سال .اس .ال.توسط انجمن اي 1997کپی رایت 

  .همه حقوق محفوظ است

  جنیفر کراپر : 2002نویسندگان نسخه 

  مري لیون :مشاور پروژه

  طراحی و گرافیک توسط همکاران طراحی دنتون 

  نورنه گاوینگتون : ) صفحات متن (تصویر
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  فهرست مندرجات

  7  مقدمه

  8  صکنار آمدن با تشخی

  10  سفرتانآغاز 

  10  مشاهدات نویسنده_نسبت به تشخیص  واکنش ها

  13  کنار آمدن در ذهنتان

  13  تطابق

  13  پذیرش

  14  بقاي خود

  14  گیريتصمیم 

  18  افتادن احساس متفاوت بودن و جدا

  19  کنار آمدن در قلبتان

  19  مراقبت

  20  صمیمیت و تمایلات جنسی

  21  کنار آمدن با زندگی

  23  و تو فقط بین من

  25  آخرسخن 

  

  تشکر و قدردانی 

نتیجه گیري و موفقیت این  .هاي مختلف مردم به انجام رسیده است این پروژه با همکاري و فداکاري گروه

ان و دالاس فورشیو .آر ، اس.سی چوسکی کارشناس ام.رلین اي کتابچه به خاطر کمک هاي سخاوتمندانه ما

دبورا گیلیناس کارشناس ام دي و کریستال مارکوس و کتی مد داراي دکترا  و  ان و .بی اس ، کارشناس آر ان

  .بوده استبی اس ان  ان و.بیتی نیل کارشناس آر 

از مسائل شخصی  ما راایمیل کنند و همچنین از خانوادهایشان که با  اس زندگی می.ال.از تمام افرادي که با اي

  .د متشکر و سپاسگزاریمنه ااین انجمن را در تکمیل این پروژه کمک کرد مطلع ساخته و و ضروري خود
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 قدمهم

  

  پیام شخصی نویسنده 

نواده خا،  اس در افراد.ال.تاثیر عاطفی ايیک کتابچه راهنما در مورد  راي اولین بار از من خواسته شدوقتی که ب

 من می .ساله ام را در این زمینه نقل کنم 13فکر کردم که تمام تجربیات کاري  دوستانشان بنویسم، هایشان و

دانستم  می و تواند موثر و ارزشمند باشد میاس .ال.نقل مشاهدات خودم از پویایی افراد مبتلا به اي دانستم که

  .پراهمیتی براي گفتن وجود داردکه داستان 

احساس عمیقم را از کار شخصی  تا تلاش کردم تجربیات خود را در این زمینه منعکس کردم و ،در طول چند ماه

اس .ال.داستان تمام کسانی است که با اي .با این حال این داستان من نیست .با این افراد به اشتراك بگذارم

  .نها هستند کنند و تمام کسانی که عاشق آ زندگی می

احساسات و عواطف خود و ، براي در نظر گرفتن افکار یچارچوب ائه شده است تاار این کتابچه راهنما به شما

 .نوشته شده است به صورت غیر رسمی و شخصیاین کتابچه . اس نشان دهد.ال.دوستانتان بعد از تشخیص اي

:کتابچه راهنماي کاربر متشکل از چهار بخش است

  

"با تشخیص کنار آمدن" : بخش اول

اس می .ال.انشان مبتلا به ايشوند یکی از اعضاي خانواده یا دوست که متوجه می بررسی واکنش مردم زمانی 

هاي مبتلا هستند و پاسخبه این بیماري طیف گسترده اي از مردم در اینجا شما متوجه می شوید که  .باشد

 ،افسردگی ،دراین کتابچه اضطراب .یدعادي آنها باعث می شود بدانید که تنها شما مبتلا به این بیماري نیست

.گیرد مورد بحث قرار میحمایت هاي لازم و  ارتباطات

  

"در ذهن خود کنار آمدن" :بخش دوم 

هاي زندگی کردن با  و همچنین راه  هکرد را مرور تفکرات خود دهی براي کمک به شکل برخی از راهکارها 

پذیرش و تصمیم گیري و کیفیت زندگی مورد بحث  کان،سا اینبر  علاوه  .تحولات مختلف را تجربه خواهید کرد

   .قرار خواهد گرفت 
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   "در قلب خود  کنار آمدن"بخش سوم 

علاوه بر این  .می دهد نشانفت کمک از دیگران را اس و نحوه دریا.ال.چگونگی مراقبت از یک فرد مبتلا به اي

 اس هستند به.ال.هایی که تحت تاثیر اي مسائل مربوط به صمیمیت و تمایلات جنسی و چگونگی نگرانی

.صراحت مورد بحث قرار خواهد گرفت

  

  "با زندگی کنارآمدن"بخش آخر

اس .ال.مدیریت مشکلات زندگیتان با اي و امکانات متسدو ق این بخش هر .است به سوي کمال تنظیم زندگی 

.را مد نظر قرار می دهد 

  

اس را لمس کرده اند .ال.اي  حصر به فردي کهمن که افرادهایی است  در نهایت این کتابچه راهنما داستان چالش

م که دست و ذهن من به واسطه قدرت صدها انسانی که در این هست یک قصه گواما من . با آنها مواجه بودند

این داستان  یک بخش یا کل .سفر فوق العاده شانس ملاقات با آنها را داشتم به حرکت درآمده و تقریر شده است

به  صفحه این کتابچه را می خوانیدشما آخرین  آرزوي من این است که وقتی. باشدهم ممکن است مال شما 

.احساس امید و آرامش برسید 

   



8

با تشخیص  کنار آمدن

  

. می شود ، دنی که دوستش دارانکسزندگی فرد مبتلا و  تغییر ي است که موجبرویداد ،اس.ال.تشخیص اي

آغاز می شود و این مشکلات  گوش خراشی یدر انگشت یا صدا یتشخیص با انقباض ،از افرادبراي بسیاري 

کوچک ممکن است باعث شود تا به سراغ پزشکان مختلف و درمانگران بروند تا عاملی که باعث این مشکلات 

  .شده است را پیدا کنند 

ي همراه هاي زیاد ل پیشرفت با نگرانینظرات پزشکی بدون نتیجه است و علائم در حااغلب  ،در مراحل تشخیص

ولی براي گروه دیگري نشانه هایی وجود دارد که  .آن چیست علت این بیماري و یانام  بدانیدبدون اینکه  است

شود یا اینکه پزشکانی هستند که تجربه بیشتري در زمینه شود بیماریشان زودتر تشخیص داده باعث می 

 یزمان ممکن است ابراین تشخیص آنبن .ودتر بیماري را تشخیص می دهندبه خاطر همین ز و اس دارند.ال.اي

 ، ترس و نا ها انجام می شود یک سري نگرانیکه  تشخیص نهایی  یدر بر گیرد و هنگامکوتاه یا طولانی را 

  .باعث می شود ي را در افرادامید

ممکن است در  برخی لیشنیده اند واین بیماري را از قبل از مردم در زمان تشخیص نام  که برخی در حالی

هاي دیگر این بیماري مثل بیماري لوگرینگ  شاید آنها تنها با نام .اطلاعی نداشته باشندهیچ این بیماري رد مو

و بیماري نیویورك یانکی بیس بال تیم د بازیکن مشهور که حافظه قوي در مور آشنایی داشته باشند و یا کسانی

  .نام این بیماري را شنیده اند، باشند را گرفت داشته که جان او 

عاتی می کنند تا اطلا جستجوروند و یا اینکه در اینترنت  مردم به کتابخانه محل خود می ،اغلب بعد از تشخیص

.تیره و تار باشد،  می کنند می تواند واقعا ترسناك اما چیزي که آنها پیدا .اس کسب کنند.ال.در مورد اي

حقایق ممکن است سطح اضطراب شما را افزایش دهد به همین دلیل ملاقات با یک  با این حال دانستن این

  .اس ضروري است .ال.هاي بهداشتی در زمینه اي متخصص و یا یک تیم از متخصصان مراقبت

شما ممکن است در آن زمان احساس  .نگرانی استفایق آمدن به ضعف و  ،پاسخ اولیه و معمول بعد از تشخیص

براي برخی غیر  .معانی مختلفی  براي هر فرد داردتشخیص . س به انتها رسیدن را داشته باشیداحسانا امیدي و 

نچه که اتفاق گر رفتار درست و منطقی در مقابل آغیر قابل تحمل و غیر قابل قبول است و برخی دی ،قابل تصور

  . تاده است را از خود نشان می دهنداف
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که به اتفاق دوستان یا  نی که به تنهایی نزد پزشک رفته اید و یا زمانیممکن است خبر تشخیص بیماري را زما

ر مردم در زمان تشخیص بیماریشان به حمایت بدون شک اکث. بشنوید  ، نواده به پزشک مراجعه کرده ایدخا

  .عزیزانشان احتیاج دارند

 واهند تا فکر کنند چگونهگاهی مردم می خواهند که به تنهایی اخبار بیماریشان را بشنوند و اجازه می خ

هم بهترین مقابله ها با بیماري زمانی است که آنها عزیزانشان را در کنار هنوز . بیماریشان را به خانواده بگویند

بروز  به صورت شک و ناباوري برها درباره مشکلات سلامتی بسیار متفاوت است که گاهواکنش به خ .خود دارند

چه تاثیري بر  این خبر اکثر مردم در مورد اینکه. گاه خشم و نا امیدي همه وجود شما را فرا می گیرد  می کند و

اس .ال.که اياست  به خاطر این نگران و مضطرب هستند و اغلب نگرانی هاي آنها روي عزیزانشان می گذارد

  . به دنبال داردزندگیشان  ي، کار و نقش ها پیامدهایی را بر طول عمر

که  به این دلیل تشخیص بیماري از طرف شما یا خانواده تان کاملا طبیعی است زد انوع واکنش عاطفی بعهر 

  .خواهد شدنگران و حیرت زده خود بر روي زندگی  این بیماريتاثیرات  به خاطر هر کسی

افکار وجود داشته باشد تا قبل از اینکه هر کسی درگیر شود شروع به ارزیابی شرایط و  باید زمانی براي تمرکز

  . شهاي متعدد مقابله با آن انجام شودرو

 .بخواهید در مورد تشخیص بیماریتان با نزدیکترین اعضاي خانواده و یا دوستانتان صحبت کنیدما ممکن است ش

ست باعث شود که راهنمایی هاي نادرستی را انجام دهند که روند با وجود این برخی از دوست داشتن ها ممکن ا

آنها باید بفهمند که . ممکن است وضعیت را بدتر کنند به دلیل احساس علاقه و رسیدن به معالجه را قادر نسازد

نیاز  اي از زمان یک دوره .نباشد و علایق شما نیاز ممکن است در راستايدر مورد بیماري شما به بحث نها آ نیاز

در مورد افکار و احساساتش قبل از اینکه با دیگران  و ات خود را متمرکز کردهاحساساست تا هر فرد مبتلا بتواند 

  . مطمئن شود  ارتباط برقرار کند،

اعضاي خانواده و دوستان  .درك کنند تان خبر بیماريگفتن  حال روحی شما را در هنگام عزیزان شما باید

که صحبت کردن با شخص دیگري در مورد واکنش هایی که آنها در مقابل فرد  نتیجه برسندبه این ممکن است 

  . کمک خواهد کرد از خود نشان می دهند  اس . ال. به اي مبتلا

مراجعه  هاي پزشکی در برخی موارد یک فرد مبتلا ممکن است تصمیم بگیرد که براي معالجه و هر گونه مراقبت

بسیار مهم است که اعضاي خانواده یا نزدیکترین دوست  .نگذاردخانواده خود در میان  بارا  نکند و این موضوع 

تصدیق آن چیزي  ی تواند بااین کار م .بقیه داشته باشد کاملا آگاه کنند فرد او را با موانع ارتباطی که می تواند با

اس .ال.نجمن ايخدمات پشتیبانی ا بهره گیري از و تشویق ، چیزي که پیش روي بیمار استکه اتفاق می افتد

بسیار کمک  با تشخیص بیماریشان کنار آمدنبراي کمک به افراد در یک کلینیک اي ال اس . بسیار مفید باشد

.می باشد کننده
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آغاز سفرتان

  

 بروز ،دریافت می کنند تهدیدکننده زندگیبیماري  یککه مردم خبري را مبنی بر  زمانیتجربه نشان داده است 

توانایی فهم شما نسبت به موضوع و قدرت کنار آمدن  .نسبت به این موضوع غیر معمول نیست یهرگونه احساس

اینکه شما بحران هاي قبلی زندگیتان را چگونه پشت سر  .تجارب قبلی زندگیتان بر می گردد با احساستان به

 مطمئن شوید .اثیر خواهد گذاشتري هم بدون شک تشما نسبت به این بیما نحوه برخوردروي  ،گذاشته اید

ملی و محلی  ها ي هاي پزشکی و سازمان متخصصین مراقبتدوستانتان، اده و خانو ،منابعی که در دسترس شما

همگی در ارائه اطلاعات و ابزار براي شروع روند درمان و  قرار دارد را شناسایی کرده اید چرا که اس.ال.اي

.توانند مفید باشند  تان می بیماري

  

  مشاهدات نویسنده _واکنش به تشخیص بیماري 

او مردي دوست  .ملاقات کردمرا  استمبتلا اس .ال.دانستم به ايمن اولین شخصی را که می  1984در سال 

او می دانست که  .بود که مخزن انواع و اقسام جوك ها بود و همیشه لبخند می زد داشتنی و خوش صحبت

در  ی را کهاطلاعاتاو هر  .نبود آن لحظه نوع بیماري و عوامل آن شناخته شده ی است که تامبتلا به بیماري سخت

  .اس می دانست .ال.به خوبی یاد گرفته بود و همه چیز را در مورد اي بیماري وجود داشتمورد این 

اس مردم تشخیص داده می .ال.هاي زیاد و مختلفی را در زمانی که بیماري اي ها من واکنش در طول این سال

ست حس هاي متضادي از امید و نا امیدي به وجود بیاید که بطور یقین هر دو ممکن ا .شود نظاره گر بوده ام

است که مردم دچار خشم، انکار، مرگ چیزي شبیه مراحل . این احساس را مردم در زندگی خود تجربه کرده اند

 در کتاب که( گوناگون می شوندرجات افسردگی و در آخر پذیرش در جهت هاي مختلف و دناباوري، چانه زنی ، 

ند برخی مردم در زمان شنیدن این خبر حیرت زده می شو. )توضیح داده شده است راسکوبلر الیزابت  معروف

و برخی به دنبال پزشک دیگري می روند تا نظر بقیه پزشکان را هم بفهمند ولی  فکر می کنند اشتباه شنیده اند

و به دنبال نکات مثبت در زندگیشان هستند و می خواهند همه چیز را با این حال بعضی هم خوشبین هستند 

  .ی براي درمان بیماریشان پیدا شودد و راهد و امیدوارند که تحقیقات جواب دهامکان پذیر ببینن

این بیماران در طول این  پاسخ من در جواب ؟چگونه با این بیماري کنار بیایم دم اغلب از من می پرسند کهمر

 این نیازاگرچه  .کنار می آیید با آن در ذهن و در قلبتان من جواب می دهم که شما .ها کاملا روشن است سال
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می گذارد را کاهش دهد اما شما  ذهنشتا تاثیري که بر روي را انکار کند  یموضوعات ي است که چنینبشر

اس به خوبی آموزش ببینید و اطلاعات زیادي را در مورد تیم پشتیبانی و .ال.احتیاج دارید که در مورد اي

تان و نوع تحرك و  این اطلاعات شامل نوع تغذیه و چگونگی غذا خوردن .مع آوري کنیدمراقبتی خودتان ج

ی در مورد می باشد و همچنین اطلاعات) واکسن ذات الریه ن آنفولانزا،واکس(هاي پیشگیرانه  همچنین مراقبت

تحقیقات کلینیکی و علمی انجام شده و برنامه هاي حمایتی که به بیماران ، تجهیزات پزشکی، هاي فعلیدرمان

می دهد که موفقیت در کنار آمدن با این بیماري به شما این امکان را  .را نیز باید به دست بیاورید امید می دهد

  .به راحتی و در حد کمال به زندگی خود ادامه دهید 

بیشتر از همه . بود بگیرید کاملا آگاهی کسب کنیدمجبور خواهید  که در مورد انواع تصمیماتی کهعاقلانه است 

 اس نیاز به.ال.ر آمدن با ايکنا .ردن در فضاي جدید و کاملا متفاوت لازم استپیدا کردن راهی براي زندگی ک

اي ال " :اینگونه توضیح می دهد کهبیماري  نساله مبتلا به ای 46یک زن  مثلا .زمان، انرژي و عزم راسخ دارد

باشد و از نظر  ثابت شدهاس منتظر نمی ماند بچه ها بزرگ شوند، وام خانه تان را پرداخته باشید، کارتان 

گی اعم از سلامتی یا غیره از قبل وقت بیشتر مشکلات زند. احساسی آماده باشید و سپس خود را نشان دهد

  ".نمی گیرندملاقات 

که زندگی مثل  زمانی .قرار گرفته ام ،داس بوده ان.ال.من همیشه تحت تاثیر تصمیمات افرادي که مبتلا به اي

 ،ندماري باعث چالش هاي فیزیکی و خستگی می گردعلائم پیشرفت بیکه  زمانی و می شود یک هسته واپاشیده

یاد می گیرند که باید براي  آنها سریعاً .اي مقابله با بیماري جمع می کنندروان خود را بر مردم تمام قدرت روح و

به همه بگوید که هر چیزي شاد و علاقمند به زندگی دوست داشت  ساله 42یک زن . زندگی خود مبارزه کنند

  .می کند بر این مشکل فایق بیایدزندگی می شود را انجام می دهد و سعی بهبود کیفیت که باعث 

  .اس نقش ویران کننده احساسات را دارد.ال.اي :ساله می گفت 50مان زمان یک کشیش در ه

رك این ي دو تلاش و تحمل براکه می تواند ناتوان کننده باشد  است در واقع عامل ایجاد اضطراب و افسردگی 

 من می :یکی از خانم ها می گفت. چالش به شما کمک کندابله با این می تواند در مق طبیعی احساسات کاملاً

مرد جوانی . مردنم شوم چون خیلی ترسیده بودم پنهان شوم و سرم را با پتو بپوشانم و منتظر اتاقخواستم در 

خیلی می  بودم و یا همه چیز دعوا داشتم زیرا عصبانمن ب :گفتمی بیماري بود این که در تلاش براي مقابله با 

بلکه طیف  ات فیزیکی نمی شودفقط باعث تغییر این بیماري. اس می تواند خیلی ترسناك باشد.ال.اي. ترسیدم

  .به دنبال داردنیز  را گسترده اي از احساسات و عواطف

در شکل خفیف آن  .همی می باشدن چیز مه شدناراحت کننده به خاطر از هم پاشید یاحساس اضطراب،

بدترین  لیو .باشدمولد  می توانده همین دلیل باعث می شود که فعالیتی را انجام دهید و ب اضطراب معمولاً
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اس دارید همراه با .ال.اي وقتی که شما متوجه می شوید .دشوی با اضطراب زیاد کاملاً ناتوانکه است  حالت زمانی

  .ر دچار اضطراب نیز می شویداحساسات دیگ

را به  چیزينمی توانم ست که ه بیش از همه از آن زمان به یاد دارم این اچیزي ک" :که مردي یاد آور می شود

ي که به شما رسیده جدید وقتی از خبر ".در شوك بودمروزها  وزیاد شده بود بی اندازه اضطرابم  .یاد بیاورم

    .شما کاهش می یابداضطراب  ریکاوري می یابید آنگاه

. واکنش نشان دهند شدید و عمیقی با حس افسردگی در زمان تشخیص بیماریشان بعضی از افراد ممکن است

در طول زندگی و به ویژه در  مساله این .اندوه و ناتوانی و احساس حزن می باشد افسردگی یک حس کلی از غم،

 .افسردگی طولانی مدت می تواند ناتوان کننده باشد ها در همه زماناما  .طبیعی است زمان بیماري کاملاً

  :شنیده ام شامل موارد زیر استمن که واقعی  اتینظر

  ".چیزي در آن زمان برایم اهمیت نداشت. زندگی براي من تمام شده بود"

  ".بستر بودم و یکسره گریه می کردم اس به خانه رفتم چند روزي را در.ال.وقتی من از مرکز انجمن اي"

  ".نمی خواستم با کسی صحبت کنم یا کسی را ببینم "

  ".یا خیلی زیاد می خوابیدم یا خیلی کم "

  .از بین ببردزندگی شما را همه ند ک بیماري ویرانگر است ولی می تواغم یک واکنش طبیعی در برابر ی

براي کمک به کنار  شما نباید از هیچ راهکاري .نددرمان شوموثر  طورند بنافسردگی و اضطراب هر دو می توا

  . دریغ کنید اس به سراغتان می آید.ال.به اي آمدن با احساسات پیچیده اي که به دلیل ابتلا

نی مثل یک مددکار اجتماعی هاي روا هاي پشتیبانی مشاوره و یا روان درمانی با یک متخصص بیماري گروه

ید د خیلی مفناس می توان.ال.گاه درباره ايروانپزشک آ، روان درمانگر، پرستار روان درمانی یا روانشناس بالینی،

را کاهش  م افسرگی و اضطرابئمی تواند شدت علا علاوه بر این خود دکتر یا مشاور درمانی با تجویز دارو. باشند

   .دهد

شما را به مسیري می اس .ال.تشخیص اي .شودشما این بیماري می تواند موجب غم و اندوه و ناراحتی روحی 

و انتخاب ها روبرچالش ها و  ،تغییراتکه با  این بیماري مجبورتان می کند. کشاند که هرگز انتخاب نکرده بودید

  .شوید
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کنار آمدن در ذهنتان 

  

به احتمال زیاد شما به این سوال می  .اس باید در ذهن و قلبتان جستجو کنید.ال.براي کنار آمدن موثر با اي

  رسید که چرا من؟

ی که دچار یک بیماري سخت می شوند پرسیده می شود و تنها به خاطر است که اغلب توسط کساناین سوالی 

  همه این سوال را می پرسند که چرا من؟ .اس نیست.ال.اي

 می ی بزرگ تبدیلمانعر همچنان بر روي این سوال بمانید، به اما اگ .طبیعی و قابل فهم است این سوال کاملاً

تشخیص  پس از قدامات مثبت دیگرا .اس دیر عمل کنید.ال.یادگیري در مورد اي برايگردد  شود و باعث می

  :به آن اشاره می شود زیر راهبردهاي کنار آمدن باشد که درتواند یک یا همه  بیماري می

  

   تطابق

بود  چه کههاي آن به معنی شناخت بین تفاوت تطابق .دارد تاتنظیم و تطبیق با تغییراین اصطلاح اشاره به روند 

ی شود و سوال که پیکارجو ممعنی  این تغییرات را به رسمیت می شناسد به شخص. و آنچه که هست می باشد

  .عوض می کند "انجام دهم براي مقابله با این تغییر چه کاري می توانم"را با  "چرا من"

 آگاهی از. متوقف نمی کندآزاردهنده را فوري هاي  پرسش و د همیشه سریع عمل نکردهبا این وجود این فرآین

  .را بگیردمی تواند زمان قابل توجهی  ، آن به عنوان بخشی واقعی از زندگیتانقبول بیماري و 

.دهدایت می کناس .ال.با ايتان را براي زندگی  انرژي "چه می توانم انجام دهم"تمرکز بر اینکه و  شروع مبارزه

  

   پذیرش

 .اي شما طول خواهد کشیدموضوع هستند که قبول بیماري چه مدت زمان براغلب خانواده و دوستان نگران این 

ها طول بکشد و برخی هم  براي برخی ممکن است ماه .ا به مدت زمان طولانی نیاز داریدشمبراي قبول بیماري 

یعنی به جاي اینکه در هنگام مشکلات حرکتی به بیماري پذیرش  .ه به این قبول دست پیدا نمی کنندهیچگا

 براي تحرك راحتواکر یا صندلی چرخدار ،  از عصا قبول می کنید ، سرخوردگی و غم و اندوه ادامه دهید شمخ

  .تر استفاده کنیدر و مطمئن ت
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بارها و بارها ،  هایی که به علت راه رفتن بدون کمک گرفتن به او وارد شده بود به دلیل جراحتها  یکی از خانم

شد که از صندلی چرخدار کمک شکستگی حاضر  بروز و و در نهایت به دلیل سقوط در اورژانس بستري شده بود

قبول . م مبارزه کنممن مجبور :گفت ه در جوابپرسیدند که چرا این موضوع را قبول کرد وي وقتی از .بگیرد

   .می کردتر  همه چیز را هم براي خودش و هم براي خانواده اش راحتزودتر بیماري 

بلکه بدین  صرف نظر کرده و تسلیم شویمنی نیست که از همه چیز بدین مع تطبیق با آنپذیرش بیماري و 

.آن را کنترل کنیممان را به دست بگیریم و  مسئولیت سلامتی ست کها معنی

  

  بقاي خود 

ترین  ، قوي بقاي خود .دهید انجام می را براي حفظ آن شما هر کاري ، ن در خطر استتا که زندگی هنگامی

اگر  .هی خوبی در مقابلش نداریدمبارزه کنید ولی سازماند با این بیماري شما می خواهید .انسان است نیروي

کیفیت بیشتري  تان زندگی ،هایتان را با مجهز شدن به دانش و پشتیبانی افراد دلسوز هدایت کنید شما تلاش

.راحت تر کنار خواهید آمد .اس.ال.و با اي خواهد داشت

  

  تصمیم گیري 

و غیر قابل  فرد دیگر متفاوت تا از فردينیز اس .ال.اي .بینی نیست اکثر مردم بر این باورند که زندگی قابل پیش

دو نمونه  اوت در عملکردهاي فیزیکی افرادتف ، يت در سرعت یا آرامی پیشرفت بیماروتفا .است پیش بینی

  .است  این بیماري در افراد مختلف یبی ثبات از طبیعی

،  وقتی علائم و توانایی هایتان تغییر می کند .استاس نیازمند مقدار زیادي انعطاف پذیري و خلاقیت .ال.اي

  .مداوم لازم است چرا که این مساله بر فعالیت هاي روزمره تان تاثیر می گذارد تصمیم گیري

 علاوه بر .هر شخصی به طور اتوماتیک ذهن خود را تنظیم می کند تا به یک نتیجه برسد موقع بروز مشکلات

اس به وجود می آید باید بارها تصمیم گیري کنید و یا گاهی تجدید .اي.این به دلیل تغییراتی که به خاطر ال

  .در برخی مواقع معکوس عمل کنیدو  نموده نظر

د به ظاهر خیلی آسان به نظر شای .فکر به گذشته ساخته شده است تمام طول زندگی شما با تصمیم گیري و

، آرزوها و  ، ترجیحات ، مشاهدات ، مهارت ، تجربه ها با این وجود تصمیم گیري بر اساس دانشبرسد ولی 

  .بسیار پیچیده است خواسته هاي شما
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است که به نظر می رسد و  که به مراتب پیچیده تر از آن چیزيتصمیم گیري یک فعالیت چند مرحله ایست 

  .می تواند آنقدر ساده مثل انتخاب میان رنگ آبی یا قرمز باشد و یا انتخابی پیچیده همچون تغییر شغل

ممکن است کراوات آبی را به قرمز  -وجود نداشته باشد دلیلی براي تصمیم شما یا هماهنگیممکن است هیچ 

در مورد یک شغل اطلاعات قابل دسترس براي تصمیم گیري  مطالعهها را صرف  ترجیح دهید و یا هفته ها و ماه

  .جا به کار برده می شوداین همین فرآیند در. جدید کرده باشید

   

  مراحل تصمیم گیري

شما در . خواهد شدبدیهی است که تصمیم گیري بطور فزاینده اي پیچیده ،  زمانی که مخاطرات بیشتر می شود

از این منظر  .یدهست آگاه ، در نظر گرفته شودلازم است هاي ظریفی که  تفاوت و درك اهمیت یک تصمیم

  .اس وجود دارد.ال.ندگی کردن با ايدر چگونگی زتوجه گزینه قابل  يتعداد بیشمار

درباره تصمیم گیري  اما .کردن از یک عصا زیاد دشوار نیست بدیهی است که برخی گزینه ها مانند استفاده

شامل  نیز ین فرآیندهر چند ا در زمره گروه خیلی متفاوتی قرار می گیرد )تهویه دستگاه(ونتیلاتور  استفاده از

را  بیماران و خانواده هاي دیگري که با این بیماري سروکار دارند،  .اس.ال.تیم ايحمایت   .مراحل مشابهی است

   .دنبال کنید

  :داشته باشیدبه خاطر یري که این دو نمونه را در هنگام مطالعه مراحل تصمیم گ

  مثال ب  مثال الف  فرآیند تصمیم گیري

  مشکلات تنفسی  مشکلات راه رفتن  

پیاده روي ناپایدار و سکندري   مشکلی که تجربه می کنید

  خوردن را تجربه  می کنید

  تغییرات تنفسی را تجربه می کنید

  یتغییر در ظرفیت تنفس  ضعف ماهیچه هاي ساق پا  تعریف مشکل

پیشنهادي احتمالی در روش هاي 

  برخورد با مشکل

  

استفاده از عصا یا واکر در زمان راه  

  رفتن

تهویه با فشار مثبت  استفاده از

، داروها ،) تنفس با ماسک بینی(

د توانمی  ونتیلاتورتراکئوستومی و 

  مفید باشد
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راه با خیال راحت فکر کردن درباره   عواقب /پیامدها 

سقوط خطر بدون  ،رفتن در اطراف 

  و جراحات احتمالی

  

ناراحتی کمتر در تنفس ، احساس 

زندگی  ،عملکرد تنفسی  بهبود

و پشتیبانی مفید براي  طولانی تر

  بیماري مراحل بعدي  و پیشرفته تر

شروع به راه رفتن با عصا یا   واکر   استراتژي /راه حل 

  براي کمک

نفسی تاستفاده از ماسک هاي 

بینی، داروهاي مختلف، پذیرش 

ی و مراقبتی حمایت قداماتا

 ازو یا استفاده آسایشگاه در

  ونتیلاتورتراکئوستومی و 

  

    

کوچک است و تصمیم  تصمیم در استفاده کردن یا عدم استفاده از عصا یا واکر یک مشکل نسبتاً A مثال در

را در بر می متفاوتی  نتایج عمیقاً، انواع مسائل و  در مشکلات تنفسیپشتیبانی  مختلف براي پذیرش سطوح

  .، درجات مختلف دشواري را در تصمیم گیري نشان می دهد این دو مثال .گیرد

براي کنار هایی  و در پی پیدا کردن راه بطور مداوم با تغییر مواجه بوده اس زندگی می کنند.ال.افرادي که با اي

 هاي مختلف در استراتژي الزامی است، تصمیم گیري و اجراي تصمیماز آنجا که . آمدن با تغییرات هستند

که از آن میان می توان به برنامه هاي عمل گرا و جویاي هاي مقابله با مشکلات نیز لازم هستند رسیدن به راه

  .  اطلاعات اشاره کرد

درخواست کمک از دیگران برخی از مردم تلاش می کنند که اوضاع را در دست بگیرند و کنترل کنند و برخی از 

هنوز برخی ممکن است حس اعتقاد به  .اجتناب می کنند و به عنوان یک مکانیزم فرار موضوع را انکار می کنند

که برخی دیگر مثبت  ر حالیسرنوشت را داشته باشند و احساس خود را درگیر این موضوع کرده باشند د

  . و بر احتمالات تمرکز می کنند اندیشند

ارویی برخی از مردم تنها به نشستن و غرق در احساسات شدن ختم می شود بدون آنکه اقدامی انجام نحوه روی

این روش  .کنند میزمان خود را صرف تجربه طیف وسیعی از احساسات  مبتلایان به اي ال اسیاري از بس. دهند

  .ز اتخاذ تصمیم درك و پردازش کنندا پیشرا  خوداحساسات به آنها کمک می کند 
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  : زیر وا می دارد رداتصمیم گیري در مو را بهشما اس .ال.زندگی با اي

  

  نیازها و تمایلات پیشرفته در زندگیزندگی خانوادگی                                                             

  لوله تغذیه  کار   

ونتیلاتور                                             /تراکئوستومی   زندگی اجتماعی

  مکان زندگی تمایلات جنسی                                               /صمیمیت 

  مراقبانستگاه هاي تطبیقی                                                      د

  

.اس آورده شده است .ال.راهنماي مبتلایان به اي هاي کتابچهدیگر برخی از این موضوعات بطور مفصل در

به یاد داشته باشید  .اگر شما با خانواده و دوستانتان صحبت کنید قدرت تصمیم گیریتان افزایش پیدا می کند 

در به هر حال  .گرفتد نتحت تاثیر قرار خواه انواده و دوستانتانخ ،عواقب تصمیمتانو که در نتیجه انتخاب شما 

تان هیچ یک  یحتی تیم مراقبت از سلامتنه نه خانواده و نه دوستان و  .نهایت امر شما تصمیم گیرنده هستید

  .تصمیم گیرنده نیستند

است که انسان  هاي فردي این ویژگی .خود آن فرد و منحصر به خودش است ماهیت هر فردي نهفته در فردیت

و  ، افکار و تصمیمات افراد وجود دارد ها در نحوه احساسات تفاوتها و  هتشبا .ها در مورد یکدیگر دوست دارند

  .کاملاً مشهود است

، ایده ها و تجارب کمک  ان از مجموعه مختلفی از ارزش هاش اس در نحوه تصمیم گیري.ال.افراد مبتلا به اي

ی کنند و برخی نیز با شان را با یک شیوه به موقع با بهترین انتخاب حل م برخی رویکردهاي پیرامون. می گیرند

هر دو شیوه درست است و مناسب با رویکردهاي دو طرف ولی هر  .این کار را انجام می دهند شیوه اي آرامتر

  .دارد اطلاعات و پشتیبانی  ی ازمختلف ها و مقادیردو شیوه احتیاج به درجه  این یک از
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  متفاوت بودن و جدا افتادگیاحساس 

وقتی کسی از نظر  .یک نیاز معمول است مثل دیگران بودن و عادي احساس شدن اس.ال.ايدر افراد مبتلا به 

گویی که این بیمار . ، اطرافیان به شیوه متفاوتی به نسبت قبل با او رفتار می کنند فیزیکی دچار مشکل می شود

خودم  من هنوز": یک بیمار با افتخار می گفت. و شخصیتی متفاوت از زمان سلامتیش پیدا کرده است ذهن

  ".اس هستم.ال.که مبتلا به اي هستم حتی زمانی

مورد خود و جهان اطرافتان  تغییرات در بدن شما ممکن است به میزان قابل توجهی نسبت به احساس شما در

 .ندارددیگران ذهن افراد مبتلا تفاوتی با  ، در بسیاري از موارد م این است که دوستانتان بدانندمه .تاثیر بگذارد

  . د اساسی زندگی مانند سایر افراد پیرامون خود باشیمکه در ابعاهمه ما نیاز داریم 

می گردد در ارتباط با دیگران خود را متفاوت که منجر  کاهش توانایی عملکردي شما شده اس باعث.ال.اي

ي از مردم به دلیل این بسیار. شود یا فعالیت هایتاناین امر ممکن است منجر به قطع روابط با دوستان و  .بیابید

  . خواسته رنج می برند جدایی خود

بر روي بدنتان تنها شما را ملزم کرده کارهاي عادي را به شکل واقعیت این است که تغییرات اعمال شده 

با کار درمانی شما می توانید قواي جسمیتان را افزایش دهید و کارهاي بسیار سخت  .متفاوتی انجام دهید

اس .ال.د مبتلا به اين تغییرات ممکن است باعث شود یک فرای .همانند هر فرد دیگري انجام دهید رازندگیتان 

گیتان کاهش می هاي روزانه زند که فعالیت زمانی .ددا ماندن از دیگران را داشته باشحذف و ج،  احساس دوري

  . تنظیم کنیدجدا شدن از دیگران  به ها و عدم اجازه تفاوتبا  سرعت خود را براي هماهنگی یابد شما باید
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در قلبتان  ار آمدنکن

   مراقبت

که باید از دیگران کمک  نیز روبرو می شوید همانطور که شما با تغییرات کنار می آیید شما با این واقعیت

اس باعث .ال.مبتلا شدن به یک بیماري مثل اي ،که مردم تمایل به حفظ استقلال خود دارند از آنجایی .بگیرید

  . و اغلب پذیرش این موضوع سخت است احساس شکست و نا امیدي می شود

که به خشم،  شما شودخود ارزشی و کمال احساس تغییرات عمیق در تغییر در استقلال ممکن است منجر به 

  . شودبه دلیل از دست دادن آنچه از پیش داشته اید ختم می  غم و اندوه

شما می  .می تواند کمکتان کند که احساس بهتري داشته باشید هایی براي حمایت و خدمات درمانی راه یافتن

سود ببرید و همچنین بعد از یک ماساژ یا صرف زمانی در یک استخر آب گرم انید از کار درمانی و کار فیزیکی تو

بدن و  .به شما می شود را با آغوش باز بپذیریدپیشنهاداتی که براي رفع نیازهایتان . نیداحساس راحتی ک

چیزي که باعث آرامش بدن می شود ذهن . هر کدام به دیگري وابسته استذهنتان رابطه نزدیکی با هم دارند و 

رسیدن  مدیتیشن و روان درمانی در ، تخیل،  موسیقی ، به همین ترتیب. و روح را هم تسلی می دهد و بالعکس

   .موثر هستند تان اسات مخرب آرامششما به تسلط بر احس

 .منداشت بودن و تمامیت کاملاس احساس .ال.من دیگر به علت ابتلا به اي" :می گفتاس .ال.مردي مبتلا به اي

در من به بینش هاي جدید و بهتري  ، پیدا کردم احساساتم فرصتی براي بحث در مورددر رابطه اي وقتی که 

  ".آنچه که هستم داشته باشم توانستم حس بهتري بهو  وجود آمد

اس هیچ .ال.اس باشم ولی اي.ال.ممکن است من مبتلا به اي" :می گفت بوداس .ال.يفرد دیگري که مبتلا به ا

   ".و تغییري در من ایجاد نکرده است تناسبی با من ندارد

افراد متفاوت است و ید در آ یجود مشرایطی که احساس نیاز به کمک از دیگران در انسان به و باآمدن کنار 

از لحاظ عاطفی دریافت کمک از پدر و مادر و همسر و  .قبول این موضوع خیلی آهسته پیش می رود معمولاً

. ز نیاز به صبر و درك و زمان داردهاي درمانی از یک پرستار نی حتی شروع مراقبت .نزدیکان خیلی دشوار است

افراد دوستان و یا همچون بستگان،  فرد نیست و مراقبان ودخ با این حال مشکلات مرتبط با مراقبت محدود به

  . ان داده و در فرایند مراقبت آن را حفظ کنندنش از زمان شروع خود را تصدیق و حمایت باید حرفه اي

سیر ماز طریق این  .تان یک تیم هستید که اشتراك شما در روند درمان یک دوره مثبت می باشد شما و مراقب

سیر را با ماین  سپستان بوجود می آید را  کسب می کنید و  زیادي با تغییراتی که در زندگیشما تجربیات 

. امید بیشتري ادامه می دهید 
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  صمیمیت و تمایلات جنسی

   

 .ی در هر دو سو هستندکه به دنیا می آیند داراي تمایلات جنسی و رشد عاطفی و صمیمیت فیزیک مردم زمانی

بوسیده  هم تماس فیزیکی همچون روح و روان و ، نزدیکی با دیگران هم از نظر فکر ما نیاز به احساس شدن و

را  ، همدیگر با یکدیگر دست می دهند که مردم زمانی. داریمنوازش و در آغوش گرفتن و مقاربت جنسی  ، شدن

می بوسند و خوش آمد می گویند و یا اینکه نوه شان را در آغوش می گیرند به احساس آرامش و عشق می 

 وقتی دو نفر عاشق هم هستند از. متفاوت است حالات عاطفی و صمیمیت ما در شرایط مختلف کاملاً .رسند

اس .ال.ها را در اثر ابتلا به اي تحالا تصور کنید که هیچیک از این فعالی .تماس فیزیکی یکدیگر لذت می برند

  . حس کنید و ببوسید یعنی نتوانید در آغوش بگیرید، شت؟ اچه احساسی خواهید د .نتوانید انجام دهید

ها تحت  دست و پا و دیگر اندام،  که دهان ولی وقتی .نمی گذارد يهاي جنسی تاثیر اس بر روي اندام.ال.اي

لی هر چقدر هم که در عمل این بیماران نتوانند تمایلات و .وددشوار می شبیان میل جنسی  ،تاثیر قرار می گیرد

. از بین نخواهد رفت ، نیاز به بیان احساسات جنسی هرگزجنسی خود را ابراز کنند

ي صورت می گیرد که هاي متفاوت و جدید اس اغلب به شکل.ال.صمیمیت عاطفی و جنسی در زمان ابتلا به اي

شما و شریک زندگیتان نیاز دارید که مباحث عاطفی و جنسی خود را براي  .مطلوب انجام شودمی تواند کامل و 

خوبی  مانگر جنسی می تواند راه حلحرفه اي به عنوان درمشاوره با متخصصان . باز و روشن سازید هم کاملاً

اس به نحو .ال.ايبراي اینکه با وجود ابتلا به . اي راهنمایی به دور از خجالت استمنبعی بر این درمانگر. باشد

افسردگی  هاي درمانی دارید که باعث کاهش اضطراب ونیاز به در نظر گرفتن انواع روش  احسنت زندگی کنید

.خصی را در وجودتان افزایش می دهدمی شود و حس اعتماد به نفس و عزت ش
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  با زندگی  کنار آمدن

  

آنها امیدوارند که از لحاظ جسمی سالم و  .امیدوار کننده اي زندگی می کنند انتظاراتبسیاري از مردم با 

شده و دوست مستقل باشند و به درجات عالی از شادي و نشاط و موفقیت برسند و از طرف خانواده حمایت 

یماري سخت و هاي بسیار خوبی را به دور از هرگونه ب در زندگی واقعی مردم امیدوارند که سال .داشته شوند

  . به زندگی ادامه دهند و با یک مرگ عادي و آرام زندگی را بدرود گویند  شان ناتوان کننده براي خود و خانواده

اي این بیماري بر روي انتظارات و برنامه هایی که شما بر .بر روي این انتظارات می گذارداس تاثیر عمیقی .ال.اي

نگاه نمی کند که شما در کجاي زندگی قرار دارید و یا چه چیزي براي اس .ال.اي .آینده دارید وقفه می گذارد

در حال  احترامی براي آنچه که شما در حال انجامش و یا .یا اینکه چه کاري انجام می دهید شما مهم است و

مراقبت ،  دار شدن بچه،  امه ریزي براي ازدواجمهم نیست اگر شما در حال برن .نداردحرکت به سمت آن هستید 

ال تنظیم کردن برنامه هاي خاص دیگري و یا طلاق هستید و یا اینکه در ح غل، به دست آوردن ش از پدر و مادر

 اس شما را از این بیماري معاف نخواهد کرد و کار خود را انجام می.ال.در هیچگونه از این مسائل اي .می باشید

کشاند و ویران می  شما را به سوي ترس می امیدهاي این است که گذارد اس می.ال.اولین اثري که اي. دهد

ترین  در این موقع شایع .د که قرار نیست به صورت ناگهانی بمیریدبه این نتیجه می رسیکند ولی سرانجام 

اس زندگی کنم و در حال حاضر چگونه می .ال.چگونه می توانم با اي :می شود این است کهسوالی که پرسیده 

  بیایم ؟ توانم با زندگی کنار

کنار آمدن با این بیماري پاسخ زیر را به  اس در مورد چگونگی.ال.در بحث و گفتگو با بسیاري از مبتلایان به اي

کردن به دنبال پیدا  باید و است مهمترین عامل مهم براي کنار آمدن با این بیماري داشتن امید :دست داده است

  .معانی جدیدي از زندگی باشیم

این را هم می فهمید که درمان موثري وجود ندارد و  ، اس می باشید.ال.فهمید مبتلا به ايوقتی که شما می 

در شگفت هستند که چرا این  بیشتر بیماران و خانوادهایشان .هاي موثر در حال تست می باشند هنوز درمان

 نمی يکاربه مردم گفته شده است که ی براي مدت زمان طولان .ها است متفاوت از دیگر بیمارياینقدر  يبیمار

هاي  يزیادي براي افراد مبتلا به بیماری که روش هاي درمان در حالی ، اس کرد.ال.ي مبتلایان به ايشود برا

ها همیشه با موفقیت همراه نباشد ولی به هر حال درمانی وجود  این بیماري شاید نتیجه درمان .دیگر وجود دارد

اس به .ال.ان به ايي جدیدي براي درمان مبتلایها و روشبسیار تغییر کرده ی ي درمانها با این حال روش .دارد

  . وجود آمده است
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. اس را با امید تجربه کنید.ال.اي در زندگی شما باقی بماند و ستی به صورت نیروي هدایت کنندهامید بای

و امید باعث می شود و فهممان هم رشد پیدا می کند  روح و روان و دانش ،همانطور که زندگیمان رشد می کند

روي  قدرت درك ما را می سنجد بخصوص وقتی تغییرات فیزیکیاس .ال.اي. تر طی کنیم ر را راحتکه این سف

 ي تلاش کنیم و راهاست که براي مقابله با این بیمارمهم این  .و مشکلاتی در زندگی اتفاق می افتدمی دهد 

امید به ما احساس آرامش و قدرت می دهد و  .ی از زندگی تجربه کنیمدرك معناي نوین هاي جدیدي را براي

  .تان نیرو می بخشد چیزي است که به شما و عزیزان

براي  به رو می شود کاملاً که با یک بیماري جدي رو هر فردي زمانی .چالش برانگیز استاس .لا.ايبیماري 

تواند فکر و  یدست و پنجه نرم می کنند م يرادي که با این بیماردیگر اف یتجربه زندگ .قبول آن آمادگی ندارد

ي حمایت عملی برا برخی از اقدامات. نه به شما کمک کندد و در این زمیهاي عاطفی شما را بهبود بخش مهارت

که ممکن است به صورت انجام  درون خودتان استایمان و معنویت  اس همان حس.ال.مقابل اياز شما در 

، روحانیون و مشاوران صحبت  ، خانواده وقتی با دوستان شما ممکن است. ذهبی در شما نمایان شودمراسم م

ی هاي حمایت با گروهی یشان رابطه نزدیکه هااز بیماران مبتلا و خانوادي بسیار .به آرامش برسید می کنید

تعهد . شتراك گذاشته می شودبه ا و منابع همراه با علاقه و توجه با هم اطلاعات کامل. س دارندا.ال.اي يبیمار

  .نسبت به خود براي زندگی کامل در هر روز به نوبه خود باعث می شود که درگیر زندگی خود و عزیزانتان شوید

خ طبعی شو ، طنز و ، خصلت ها ها ، دوست داشتن ، رویاها منحصر به فرد از ایده ها یترکیب ارايهر فردي د

هایتان را ابراز امید .ادامه می شود حصر به فرد خود باعثروش هاي من این می باشد و استفاده از هر یک از

 همه اینها راه .و خودتان باشید همان طور که همیشه بوده اید جوك تعریف کنید ، یتان را بشناسیدترسها ،کنید

  . است و کنار آمدن هاي مقابله

فعال بودن در محیط اطراف خود به  مسئولیت زندگی را پذیرفتن است یعنی ،  کنار آمدني یکی دیگر از روش ها

بخش مهمی از این راهکار انتخاب دکتر و تیم پزشکی قابل اعتماد می  .تان هاي بهداشتی ویژه نسبت به مراقبت

  . باشد 

 آن بهبا  از ذهن است که این حالتی .تان دارد حالت شوخ طبعی کمک زیادي در افزایش سلامتی داشتن

مسئولیت و بار اینها فقط  چرا که مسیرتان را با احساس تاسف و اندوه پر نکنید .می شویدنزدیک  ها موقعیت

تان تمرکز کنید و اعتقاد به کمال در زندگی را در  در عوض بر روي توانایی .کند اضافی را به شما تحمیل می

  . وجود خود حفظ کنید 
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  فقط بین من و تو 

  

شجاعت تعجب  آنها اس داراي شرایط بسیار پیچیده اي هستند که من اعتقاد راسخ دارم.ال.افراد مبتلا به اي

افراد مبتلا به این بیماري شکیبایی زیادي . در برخورد با این مشکلات می توانند از خود نشان دهندبرانگیزي 

تان  دوستان و تیم پزشکیشما ، . هیچکس نمی تواند و نباید با بیماري اي ال اس به تنهایی مقابله کند .دارند

هر  .تصمیم بگیریدبا هم تان با هم مشارکت داشته باشید و  گزینه هاي مربوط به بیماريتشخیص توانید در  می

یک فرد متشخصی که مبتلا به . ا چیستکه بهترین راه حل براي شمچند که در نهایت شما باید تصمیم بگیرید 

که به این حس رسید که او حق دارد و خودش باید  اس بود داراي تفکري دوسویه شده بود تا زمانی.ال.اي

  . تصمیم بگیرد 

ی اقدامات خاص زمانی که زندگی قابل تحمل نیست منحصر به فردي است که شما می توانیداس بیماري .ال.اي

 همان. را انجام دهیدهاي غیر تهاجمی  و پشتیبانی) جراحی باز ناي( ونتیلاتور و یا تراکئوستومی نظیر استفاده از

 از داروهاي مختلف و ،تان را تحت تاثیر قرار می دهد اس پیشرفت می کند و عملکرد تنفسی.ال.طور که اي

 .)۶دفترچه راهنماي شماره( کنیدتان استفاده می  ي کمک به شما در تنفسهاي تهویه تنفسی برا دستگاه

ها طول  ها و سال ممکن است ماه بلکه رخ نمی دهد به صورت ناگهانی .اس.ال.چنینی در اي مشکلات این

 می تواند در مدت زمان نسبتاً ت تنفسی مانند ونتیلاتورحمای دارو وبه همین ترتیب حفاظت از انرژي و . بکشد

  . طولانی مفید باشد 

شما تنها کسی هستید که یا باید تصمیم بگیرید به وسیله وسایل  .ندستپیچیده هاین تصمیمات به شدت 

تصمیم عاطفی و روحی این ،  ابعاد فیزیکی .ه با پیشرفت طبیعی بیماري بمیریدمکانیکی زنده بمانید و یا اینک

به یاد داشته . بسیار پیچیده اي رو به رو هستند اس با شرایط.ال.افراد مبتلا به اي .بیشترین اهمیت را دارند

را  احثکه این مب بسیار دشوار است ولی تنها زمانی ده در این کتابچه راهنماباشید که اگر چه موضوعات بحث ش

شجاعت و  ماش .این مسیر تنها نیستیدانه شما در خوشبخت. استنباط کردمی توان ترس را از آنها  امتحان نکنید

چرا که شما دارید  ،زمان زندگی کردن و ادامه دادن به زندگیتان است ، حال حاضر .یددر کنارتان دارحمایت را 

  .رس داشته باشید را دریافت می کنیدهایی که می توانید در دست ها و راحتی همه مراقبت

در . کر کنیداس برنامه ریزي می کنید ممکن است به مرگ هم ف.ال.همانطور که شما براي ادامه زندگی با اي

به  اس.ال.رسیده ام که چطور اي که با بیماران و خانوادهایشان داریم من به این موضوع بحث هاي باز و رکی

هاي حرفه اي و  منابع را براي کمک بطور کلی شما. راي هدایت زندگیتان می دهدشما فرصت غیر معمولی ب

این دنیا ترك  .داریدهاي باقی مانده عمرتان  سالرا براي طراحی  لازماطلاعات کتبی و همچنین زمان و بینش 

برخی از مردم از قبل به صورت وصیت نامه  .آمادگی مورد نظرتان را شامل شوداز  بیشتر یا کمتر می تواند
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انتظار یادآوري توسط خودتان و یا . ییع جنازه و مسائل دیگر را برنامه ریزي می کنند چگونگی مراسم تش

 در ادامه زندگی همراهتانخواهند  و می دوقتی که نیاز دارن پیر و جوان هااغلب  .ود داردوجدر شما دوستانتان 

به اشتراك گذاشته  می خواهندآنقدر اهمیت زیادي دارد که  هر چیزي .اي خواهند داشتتجربه  چنین باشند

ستی که با شما و یا دو با یک وعده غذاي خاص نقاشی یک کودك یا خدمت کردن به پدر و مادرشود مثلاً 

  .عزیز باشد برایتان ها می تواند خیلی  و این زمانموسیقی گوش می کند 

البته نوع  .که چه به ارث خواهید گذاشت ندگی خود هستید و نمی دانیدبه دنبال معنایی در ز شما احتمالاً

کن است شما در مم .زندگی کرده ایدزندگیتان خودش خواهد گفت که چه کرده اید و چه گفته اید و چگونه 

  .از خاطرات ماندگارتان را بنویسیدنخستین قدم بخواهید بعضی 

اس به میهنش سفر کرده و در جشن فارغ التحصیلی برادرزاده .ال.یک زن نوشته است که با وجود ابتلا به اي -- 

  .اش شرکت کرده است 

  . جوان زندگی خود را صرف ساختن موسیقی زندگی می کند  یک موسیقی دان -- 

دان و نوه هایش به یک پروفسور دانشگاه داستان زندگی خود را در کامپیوترش نوشت تا در آینده با فرزن-- 

  . اشتراك بگذارد

شده و دوباره دوستی به مردي در نوشتن نامه به عزیزانش کمک کرد چون نیاز داشت روابطش با آنها خوب  -- 

  . بازسازي شود

ن تا در تعریف تاریخچه زندگی ز زندگی شما را تشکیل می دهند وی اکه بخش داشتن تجدید دیدار با کسانی

چیزهایی است که جمع آوري این افراد و تجدید خاطرات از جمله  .می تواند کمکی براي شما باشد موثر بوده اند

. زندگی را می سازد
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