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即使您感觉有些情况不太对劲，也没
有什么可以真正让您为确诊庞贝病做
好准备。当得知您或您身边的人患有
一种罕见的遗传性肌肉疾病并且会随
着时间的推移而恶化时，您可能会感
到震惊。也许这就是为什么很多人在
听到这个消息时会感到麻木。一段时
间后，震惊和麻木可能会被情绪风暴
所取代。找到应对自身感受的方法，
将有助于您应对您和您的家人可能面
临的挑战。本材料描述了您可能经历
的情绪变化，并解释了您可以如何帮
助自己接受诊断结果并在生活中适应庞贝病。 
 
患有庞贝病不仅仅是应对症状、了解遗传问题或兼顾医生约诊。它还涉及在生活中面对新

的身体和情绪挑战。本部分提供了资源和见解，以帮助患者和照护者应对疾病对日常生活

造成的影响。 
 
患者应该知道他们并不孤单。尽管庞贝病很罕见，但世界各地都有活跃的患者团体和充满

关怀的医疗专业人员，可以帮助您在生活中应对这种疾病带来的挑战。虽然每段经历都是

独一无二的，但与他人接触可以为患者和照护者带来支持和对自身情况的新看法。 
 
每个患者的情况都各不相同，并非所有信息或资源都明确适用于您。庞贝病是进行性的，

症状会随着时间而进展。重要的是要保持积极的态度，创造性地解决问题，并拥有

强大的支持系统来帮助您应对这些新的挑战。 
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问：我刚刚被诊断出患有庞贝病。我对这种事发生在我身上感到非常愤怒。这是否属于

正常反应？ 
答：对如此痛苦和令人不安的消息感到愤怒是正常反应。但当您被诊断患有庞贝病时，

这并不是可能出现的唯一强烈情绪。当您无法控制发生在自己身上的事情时，感到害怕、

焦虑或不安也是正常的。随着症状的恶化，您可能还会感到抑郁。您也可以尝试通过与自

己或上帝达成协议来摆脱这种情况。这些是哀悼生活中的损失和变化的正常方式。庞贝病

患者的父母和伴侣通常也会有这些情绪。随着时间的推移，大多数人都会准备好接受诊断

结果并学习如何应对这种疾病。有些人发现，随着庞贝病的进展，肌肉无力使行走变得更

加困难，接受诊断结果也会变得更加困难。如果您被愤怒、恐慌、绝望或无望的情绪压倒，

请务必寻求帮助。专业咨询师或精神顾问可以帮助您处理自己的情绪，重新燃起希望。 
 
问：我该如何帮助自己应对诊断结果？ 
答：每个人应对挑战的方式都不同，您需要找到适合自己的方式。对其他庞贝病患者有

效的策略可能会对您有所帮助。当您感到恐惧、沮丧、愤怒或压力源不断增加时，请尝试

通过以下方法来帮助自己保持前进： 

• 专注于您可以控制的事情。庞贝病对每个患者的影响各不相同，因此很难准确预

测它会如何影响您的生活。您可能无法控制病程或症状的严重程度，但您可以做很

多事情来改善自己的生活。首先，尽可能多地阅读和学习有关庞贝病的知识。联系

国际庞贝病协会 (IPA) 网站上列出的团体，阅读本系列的其他材料，在互联网上搜

索信息，并了解您的政府承保范围或您的保险计划承保范围。通过跟踪记录自己的

症状，并选择专家团队来满足您的需求，从而掌控自己的医疗护理。 

• 探索出在日常生活中应对庞贝病的方法：庞贝病的症状和挑战将不可避免地需要

改变您的日常生活和生活方式。这些变化并不总是意味着您必须放弃独立性或您喜

欢的活动。相反，您只需要学习新的策略和方法来适应您的情况。这可以很简单，

比如调整对一天能做的事情的期望。这也可以是实际的改变，比如改造您的家或工

作站，以更好地满足您的需求。 

• 保持固定的日程安排：患有庞贝病会给日常活动带来负担，例如上学、上班和参

与爱好活动。您可能需要从学校或工作中抽出额外的时间，去看医生和接受治疗。

保持固定的日程安排也可以帮助您获得更好的身心感受。但是，您可能需要与家人

和朋友集思广益，共同探索新的做事方法。 

 

• 建立强大的支持网络。让家人、朋友和邻居帮助您处理杂事、家务、照顾孩子和

其他日常任务，从而减轻您的负担。雇用一名负责任的大学生或有执照的家庭保健

助理来帮助管理医疗需求、协助身体护理并提供陪护。寻求情感支持也很重要。患

者组织可以让患者家庭互相交流，并分享经验和实用建议。与庞贝病患者和家属交

流的其他方式包括电话、电子邮件或通过在线支持小组。您可以考虑参加全国性或
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国际性庞贝病会议，在那里您可以见到其他患者或家属，并听取专家关于最新研究

进展的介绍。 

• 给自己留点时间：除非您设定一些限制，否则应对庞贝病的所有挑战可能会占用

一天中的每一分钟。学会拒绝可以由其他人完成的事情。此外，请记住，庞贝病只

是您生活的一部分，而并非要成为您生活的全部。 

• 接受外部帮助：如果您或您的亲人需要全天候护理，您需要对您和您的家人的承

受程度有现实的认识。有些患者可能需要专业的诊疗护理，而这是家人无法提供的。

接受护士、家庭保健助理和其他专业照护者的帮助可能很困难，但在许多情况下这

或许是一个不错的选择。 
 
问：对于照护者有什么建议吗？ 
答：庞贝病的挑战不仅影响患者，还会影响他们的家人。随着疾病的进展，患者面临更

大的身体挑战，他们在日常活动方面必须越来越多地向父母、配偶和其他人寻求支持。如

果您正在照顾患有庞贝病的亲人，您也应该记得照顾好自己。照护患者可能会让人精疲力

尽——无论是身体上还是精神上。向其他家人和朋友寻求帮助，这样您每天便可抽出一些

时间锻炼身体、保持兴趣爱好或拜访朋友。保持活动并抽出时间做自己喜欢的事情也有助

于让您的生活尽可能保持正常。 
 
问：关于庞贝病，我应该告诉我的家人和朋友什么？ 
答：对您和您身边的人来说，分享这一消息都很困难。有些人可能不知道该说什么。有

些人可能难以接受诊断结果。当您指望他们帮助您渡过难关时，他们可能会疏远您。由于

大多数人从未听说过庞贝病，因此他们可能对此有很多疑问。您对诊断结果及其意味着什

么了解得越多，与他人谈论起来就越容易。与您的朋友和家人分享本系列的一些材料可能

会有所帮助。 
 
问：我的孩子刚刚被诊断出患有庞贝病。与其谈论此事的最佳方式是什么？ 

答：照顾庞贝病患儿需要满足其医疗和身体需求，并提供情感、心理和社会支持。重要

的是开诚布公，并以您的孩子能够理解的方式提供信息。这将取决于您孩子的年龄和成熟

程度。下面列出了一些可能有所帮助的策略和技巧： 

• 与您孩子的医生和护理人员讨论向孩子解释庞贝病及其影响的最佳方式。 

• 让年幼的孩子明白庞贝病不是任何人的错。 

• 对于年龄较大的孩子，讨论他们是否想与朋友和同学谈论自己的病情。 

• 通过给孩子分配适合其年龄和能力的任务、家务和活动，帮助他们尽可能保持活动

和独立。 

• 鼓励参与满足儿童社交互动和身体活动需求的运动、艺术和音乐计划。 
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• 根据孩子不断变化的状况来调整孩子的兴趣和爱好，并探索新的活动来取代过去的

活动。 

• 争取满足您孩子的特殊需求。 
 
在哪里可以了解更多信息：请参见”更多信息”部分 
 
 
本出版物旨在提供有关所涵盖主题的一般信息。它作为一项公共服务由国际庞贝病协会分
发，对此应了解，国际庞贝病协会不参与提供医疗或其他专业服务。医学是一门不断变化
的科学。由于可能存在人为错误和实践变化，因此我们无法保证此类复杂材料完全准确无
误。需要通过其他来源（尤其是医生）确认这些信息。 
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