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ویژه‌نامه هفتگی سبک زند‌‌‌گی 
‌و خانواد‌‌‌ه روزنامه جوان

پاي صحبت بيماران خاص و صعب‌العلاج

طي اين مسير همراهاني صبور 
و همدل مي‌خواهد

  بيماري‌هاي صعب‌العلاج، سفري دشوار و طولاني را 
پيش روي بيماران و خانواده‌هاي آنان مي‌گشايد؛ سفري 
كه تنها با دارو و درمان پيموده نمي‌شود بلكه نياز به عشق، 
اميد و همراهي صميمانه دارد. تحت تأثير اين بيماري‌ها، 
روزهاي زندگي رنگ ديگري مي‌گيرد؛ روزهايي كه اگرچه 
با درد و رنج همراه است اما در سايه صبر، محبت و ايمان 
معنايي دوباره مي‌گيرد. يكي از مهم‌ترين نكات در برخورد 
با بيماران صعب‌العلاج، توجه ب��ه حمايت‌هاي عاطفي 
است. بيماران معمولاً در دوران درمان خود با احساسات 
مختلفي مانند ت��رس، نااميدي، افس��ردگي و اضطراب 
روبه‌رو هس��تند. خانواده‌ها بايد فضايي فراهم كنند كه 

بيمار احساس حمايت و محبت كند| صفحه 10

اميركامران نيكوسخن، مدير انجمن ديابت ايران:

هر يك كيلوگرم اضافه‌وزن
 ‌5درصد خطر ابتلا به ديابت را

 بالا مي‌برد

عبدالحسين هوشمند، مديرعامل انجمن ام‌اس ايران:

بيماري ام اس 
ما را متوقف نمي‌كند

دكتر سكينه ابراهيمي، فوق ‌تخصص آنكولوژي: 

بيماران صعب‌العلاج را 
در مدار زندگي ببينيم 

نه در حاشيه درمان

دكتر زهرا جعفري
 روانشناس متخصص درسايكوآنكولوژي:

پنهان‌كاري روند درمان بيماران 
سرطاني را مشكل مي‌كند

ني
دما

درس‌هايي كهخو
 از بيماران خاص مي‌آموزيم

تزريق روحيه اميد به بيماران خاص  نيره 
و صعب‌العلاج يكي از حياتي‌ترين محمودي

عناصر در بهبود كيفيت زندگي آنان 
است. اين بيماران اغلب با شرايطي 
دشوار و طاقت‌فرسا مواجه‌اند كه نه 
تنها جسم، بلكه روان آن‌ها را نيز تحت تأثير قرار مي‌دهد. 
در اين ميان، اميد به زندگي مي‌تواند مانند نوري در تاريكي 
عمل كند و مس�ير زندگي را روشن‌تر س�ازد. در ادامه، به 
10راهكار مهم براي ايج�اد و تقويت اين روحيه در بيماران 

خاص و صعب‌العلاج مي‌پردازيم. 
 

ايجاد ارتباط انساني معنادار: يكي از مهم‌ترين راه‌هاي 
افزايش اميد در بيماران، برقراري ارتباط انساني صميمانه 
است. زماني كه بيمار حس كند تنها نيست و افرادي در 
اطرافش هس��تند كه به او اهميت مي‌دهند، احساس حمايت 
مي‌كند. تماس‌هاي روزانه از سوي اعضاي خانواده، ديدارهاي 
منظم دوس��تان يا حتي ارتباط صادقانه و همدلانه با پرستار و 
پزش��ك، مي‌تواند بيمار را به ادامه مسير دلگرم كند. به عنوان 
مثال، بيماري كه هر روز تماس تصويري با نوه‌اش دارد، احساس 
نزديكي و اميد بيشتري را تجربه مي‌كند. يا بيماري كه هر روز از 
همس��رش پيامي كوتاه و محبت‌آميز دريافت مي‌كند، انگيزه 

بيشتري براي تحمل دردها دارد. 
ارائه حمايت رواني و عاطفي حرفه‌اي و خانوادگي: 
مشاوره روانشناسي و حضور اطرافيان همدل مي‌تواند از 
تنهاي��ي، اضط��راب و افس��ردگي جلوگي��ري كند. 
گفت‌وگوهاي صميمي با يكي از اعضاي خان��واده يا همراهي در 
سكوت مي‌تواند حال بيمار را بهتر كند. در يك نمونه، بيماري كه با 
روانشناس خود به‌طور منظم صحبت مي‌كرد، توانست از يك دوره 
افسردگي شديد عبور كند. همچنين وقتي خواهر بيمار تصميم 
گرفت هر هفته همراه او در جلس��ات درماني حاضر شود، بيمار 

احساس كرد تنها نيست و بيشتر براي درمان انگيزه پيدا كرد. 

تعيين اهداف كوچك و قابل دستيابي: تمركز 
بر اهداف كوچك مانند پياده‌روي كوتاه، خواندن يك 
كتاب، يا پختن يك غذاي س��اده مي‌تواند روحيه 
بيمار را تقويت كند. وقتي بيمار موفق به انجام اين كارهاي ساده 
مي‌شود، احساس موفقيت و پيشرفت در او تقويت مي‌شود. براي 
نمونه، بيماري كه هدف گذاشته بود هفته‌اي يكبار به پارك برود، 
پس از مدتي حس سرزندگي بيش��تري داشت. يا بيماري كه 
تصميم گرفت هر روز تنها يك پاراگراف كتاب بخواند، پس از 
مدتي نه تنها كتاب را تمام كرد، بلكه حس كنترل و رشد شخصي 

در او ايجاد شد. 
تسهيل درك بهتر از روند بيماري و درمان: وقتي 
بيمار از طريق زبان ساده و قابل فهم با روند بيماري 
خود آشنا شود، ترس‌هايش كاهش مي‌يابد. برگزاري 
جلسات آموزشي يا تهيه بروشورهاي تصويري ساده مي‌تواند 
كمك كند. مثلًا بيماري كه پ��س از درك عملكرد داروهايش 
ديگر از مصرف آن‌ها واهمه ندارد، مشاركت بهتري در درمان 
خود خواهد داشت. همچنين پزشكي كه براي بيمار مبتلا به 
ام‌اس، با نقاشي و توضيحات ساده فرايند پيشرفت بيماري را 
شرح دهد، باعث خواهد شد بيمار با آرامش بيشتري با شرايط 

خود كنار بيايد. 
الهام گرفتن از تجربه‌هاي موفق: داستان‌هاي 
الهام‌بخش ديگر بيماران كه با ش��رايط مش��ابه 
توانس��ته‌اند زندگي خود را ادام��ه دهند يا حتي 

پيش��رفت كنند، منبعي از اميد و انرژي براي ساير بيماران 
است. براي نمونه، زني كه با وجود ابتلا به بيماري سخت، به 
نويسندگي روي آورده بود، الهام‌بخش گروهي از بيماران در 
جلسات هفتگي آنلاين ش��د. يا مردي كه با وجود نارسايي 
كليوي، هر روز در اينستاگرام فعاليت مي‌كرد و تجربياتش را 
به اشتراك مي‌گذاش��ت، تبديل به الگوي اميدبخشي براي 

ديگران شد. 
تقوي�ت معنوي�ت و باوره�اي درون�ي بيمار: 
فعاليت‌هاي معنوي همچون دع��ا، و خواندن متون 
ديني مي‌تواند احساس آرامش و اميد را در بيماران 
تقويت كند. بيماري كه روز خود را با دعا آغاز كند، روند درمان را 
با روحيه‌اي آرام‌تر طي خواهد كرد. گفت‌وگو با مشاوران ديني و 
مذهبي نيز مي‌تواند مسير معناپذيرتري براي بيماري فراهم 
آورد. همچنين بيماراني كه در مراسم‌هاي مذهبي و جلسات 
گروهي شركت كنند، معمولاً آرامش دروني بيشتري را گزارش 
مي‌دهند. اين نشان مي‌دهد تقويت معنويت و باورهاي دروني 

بيمار چه چقدر مي‌تواند مؤثر باشد. 
فعاليت‌هاي خلاقانه براي تخليه احساسات: 
نقاشي، نوشتن، نواختن موسيقي يا حتي باغباني، 
روش‌هايي براي بيان احساسات و كاهش فشار رواني 
هستند. براي مثال، بيماري كه شروع به نوشتن خاطرات روزانه 
خود كند، بعد از چند هفته آرامش و پذيرش بيشتري نسبت به 
بيماري‌اش خواهد داشت. يا كودكي كه با بيماري مزمن مواجه 

باشد و با ساخت كاردستي‌ها در كنار مادرش وقت بگذراند، از 
فضاي استرس‌زا فاصله خواهد گرفت. 

حفظ نقش اجتماعي و فردي بيمار: احس��اس 
مفيد بودن نقش مهمي در اميد به زندگي دارد. اگر 
بيمار هنوز بتواند در تصميمات خانوادگي يا حتي 
كارهاي ساده مثل آموزش يك مهارت به ديگران مشاركت كند، 
حس هويت و ارزشمندي خود را حفظ مي‌كند. به عنوان نمونه، 
پدري كه با وجود بيماري در خانه وظيفه كمك به تكاليف درسي 
فرزندانش را بر عهده گرفته بود، احس��اس رضايت بيش��تري 
داشت. يا مادري كه با وجود درد، بافتني مي‌بافت و به دوستان 

هديه مي‌داد، حس مفيد بودن را در خود تقويت كرده بود. 
تأثير محيط فيزيكي آرامش‌بخش: محيطي كه 
از نظر بص��ري و صوتي آرامش‌بخش باش��د، تأثير 
مستقيمي بر روحيه بيمار دارد. استفاده از رنگ‌هاي 
ملايم، تصاوير طبيعي، موسيقي ملايم و گل‌هاي طبيعي در 
اتاق بيمار، مي‌تواند حس خوبي از حضور در لحظه ايجاد كند. 
مثلًا بيماري كه در اتاقي با نور طبيعي و گياهان زندگي كند، 
كمتر دچار بي‌حوصلگي و افسردگي خواهد شد. همچنين 
نصب يك تابلوي نقاشي اميدبخش روي ديوار يا گوش دادن 
به صداي طبيعت در هنگام خواب، روحي��ه بيمار را به طرز 

محسوسي بهبود مي‌بخشد. 
 مش�اركت فع�ال بيم�ار در تصميم‌گيري 
درماني: زماني كه بيمار در مورد انتخاب روش 
درماني خود نظر مي‌دهد يا اطلاعات كافي درباره 
گزينه‌ها دارد، حس كنترل بيشتري بر زندگي خود پيدا مي‌كند. 
ب��راي مثال، بيم��اري كه خ��ودش تصميم بگيرد، جلس��ات 
فيزيوتراپي‌اش را ب��ه عصر منتقل كند تا صبح‌ها اس��تراحت 
بيشتري داشته باشد، مشاركت بهتري در روند بهبودي از خود 
نشان خواهد داد. يا بيماري كه با مشورت تيم درماني، نوع تغذيه 
مناسب خود را انتخاب كند، احساس استقلال بيشتري داشته و 

در نتيجه همكاري بيشتري نشان خواهد داد. 

مي‌گفت يك روز ديدم همسرم سرفه‌هايش كلافه‌كننده شده، 
مرضيه 
تمام شب را نمي‌خوابد و سعي دارد بي‌صدا زير پتو سرفه كند. باميري

چند شبي طول كشيد و در نهايت مجبورش كردم به پزشك 
مراجعه كند و حتماً معاينه شود. كمي دلخور شد. فكر مي‌كرد 
به‌خاطر سرفه‌هاي مزاحم شبانه اين پيشنهاد را داده‌ام، ولي من 
نگرانش بودم. خواستم همراهش بروم، ولي او گفت ادامه يك سرماخوردگي كهنه است 
و خودش مي‌تواند تنها برود. شب وقتي از سركار آمدم او توي خودش بود. رنگي پريده و 
چشماني متورم از اشك‌هاي بي‌اماني كه در نبود من ريخته بود. حالا جز زحمت سرفه، 
غمگين هم ش��ده بود. روزه س��كوت گرفته بود و به هر كجا نگاه مي‌كرد مي‌گريست. 
پرسيدم دكتر رفتي؟ حالت خوب است؟ توي چشم‌هايم زل زد و پرسيد: اگه من بميرم 

تو چه‌كار مي‌كني؟ تكليف بچه‌ام چه مي‌شود؟ 
و اين آغاز مواجهه‌شان با بيماري س��رطان بود. يك چكاپ س��رماخوردگي شده بود 
بلاي خانمان‌س��وز. آن يكي براي چكاپ زنانه رفته بود و دانست سرطان گرفته. يكي 
براي لكه‌هاي قهوه‌اي روي س��ينه‌اش چكاپ رفته و متوجه بيماري شده است. اوضاع 
دردناكي‌ست. خدا نصيب دش��من آدم نكند. مثل يك طوفان مي‌زند به ريشه زندگي. 

بيشتر از اينكه درد يا حجم توده‌ها قرباني را از پا دربياورد، روح و روانش را هدف مي‌گيرد. 
به يكباره نااميدي و ترس و يأس در جان‌ش��ان مي‌نش��يند. اصلًا وقتي اسم بيماري را 
مي‌شنوند ديگر با بدخيم و خوش‌خيم بودنش كاري ندارند. انگار آن لحظه حرف‌هاي 
پزشك را نمي‌شوند كه قابل‌درمان اس��ت و بايد زود مراحل درمان را شروع كند. آن‌ها 
فقط يك چيز را مي‌شنوند، سرطان دارد. خطري‌ است كه بيخ گوش خيلي‌ها ايستاده 
و زندگي ماشيني و غذاهاي فراوري و دود خيابان‌ها هر روز بر تعدادشان مي‌افزايد. اما 
بايد گفت پذيرفتن بيماري و مبارزه با آن مي‌شود سبك زندگي‌شان. تمام هدف‌ها ختم 
مي‌شود به شكست اين هيولاي خشمگين. تمام توان مالي خانواده در خدمت درمان 
اس��ت. هزينه‌هاي كنترل بيماري و درمان‌هاي پيش‌گيرنده كه هر كدام چالشي‌ا‌ست 
براي خانواده‌ها. آن‌ها كه تمكن مالي دارند، اوضاع‌ش��ان فرق مي‌كند. آن‌ها فقط روي 
درمان و روحيه بيم��ار تمركز مي‌كنند، ولي اويي كه ندارد، بايد تمام فش��ارها را يكجا 
تحمل كند. آن‌ها كه مشكل مالي دارند، دردشان بي‌شمار است. از من مي‌شنوي وجود 
سرطان در هر خانه يعني يك سبك زندگي. اصلًا زندگي مشترك به دو دوره قبل و بعد 
از سرطان تقسيم مي‌شود. بچه‌هاي خانه شرايط‌شان فرق مي‌كند. آن‌ها بايد با موضوع 
كنار بيايند. بايد با تغييرات ظاهري، لاغري ممتد و خيلي مسائل ديگر كنار بيايند. بايد 
مسئوليت بيشتري در امور خانه عهده‌دار شوند. بايد خواسته‌هاي مالي‌شان را كم كنند. 
بايد دانش مراقبت از بيماران خاص را بياموزند. لازم اس��ت كه يك خانواده حمايتگر 
باشند و هر چقدر شرايط مالي يا رواني زياد باشد، آن را از بيمار پنهان كنند و نگذارند 
حس عذاب وجدان بگيرد و براي مراعات حال بقيه، دست از رند درمان بكشد و نااميدانه 

منتظر فرشته مرگ بماند. وقتي كسي مبتلا به اين بيماري مي‌شود، اوايل با همدلي و 
همراهي دوست و آشنا همراه مي‌شود. توي بستري‌هاي اول كلي ملاقات‌كننده هست 
كه بايد نوبتي بالاي تخت بيمار بيايند. ولي كم‌كم اين روند فرسايشي براي همه عادي 
مي‌شود. فراموش مي‌شود و همه به اينكه خدا را شكر فلاني زنده است راضي‌اند. بعد از 
آن خانواده بيمار با چالش خودشان تنها مي‌مانند و بايد به‌خوبي مبارزه كنند. هم بتوانند 
به روال عادي زندگي برگردند و هم همراه و پرستار خوبي براي بيمار باشند. آن‌ها بايد 
به لحاظ رواني آماده پذيرش هر موقعيتي باشند. بايد بدانند مثل قبل میهماني و سفر 
در كار نيست. مثل قبل دورهمي خانوادگي و ميز غذاي رنگارنگ در كار نيست. حتي 
لازم است اندك دانش روانشناسي بياموزند و هرگز از انرژي مثبت و كلام مثبت دست 
نكشند. يك اخم يا يك جمله نااميدكننده ممكن است همه چيز را خراب كند. گاهي 
مي‌خواهد با شما از احساس و نگراني‌هايش حرف بزند، ولي شما به اسم همدردي و اميد 
دادن، مانع مي‌شويد. مي‌خواهد از ترس‌هايش بگويد مي‌خواهد كنار شما گريه كند؛ ولي 
شما فقط مي‌خواهيد او روحيه‌اش را حفظ كند و هرگز تسليم نشود. ولي اين اسمش 
تسليم‌شدن نيست. بيان احساسات تلخ‌ترين دوران حياتش است كه مي‌خواهد با شما 
به اشتراك بگذارد. ممكن است از شما كارهايي بخواهد كه به نظر تلخ و مأيوسانه است 
مثل نوشتن وصيت يا انجام كارهايي كه قبلًا نمي‌كرده. برايتان سخت است ولي بايد 
دركش كنيد و خواسته‌هايش را كه ناشي از يك روح تب‌دار و نگران است اجابت كنيد. 
اگر اكنون كه اين مقاله را مي‌خوانيد سالم هستيد، شكرگزار باشيد و پس از اين بيشتر 

مراقب خودتان و عزيزان‌تان باشيد. 

در روزهايي كه در تقويم‌ها به نام »بيمار خاص و صعب‌العلاج« ثبت شده است، فرصتي  نيره 
پيش مي‌آيد تا به زندگي كس��اني فكر كنيم كه با بيماري‌هاي خاص و صعب‌العلاج ساري 

دس��ت و پنجه نرم مي‌كنن��د. در ميان هياهوهاي زندگي، كس��اني هس��تند كه با 
بيماري‌دست و پنجه نرم مي‌كنند و در اين مسير، درس‌هاي بزرگي به ما مي‌آموزند. 
اين افراد، با وجود چالش‌هاي فراوان، به‌گونه‌اي زندگي مي‌كنند كه گويي هر لحظه را 
با دقت و توجه مي‌سازند. گويي قدر زندگي را و آدم‌ها بهتر و بيشتر مي‌دانند. از آن‌ها مي‌توان آموخت كه چگونه 

در زندگي روزمره، صبر، دقت، تغذيه صحيح، توجه به جزئيات و قدرشناسي از سلامتي را تمرين كنيم. 
زندگي بيماران خاص، درس‌هاي بزرگي به ما مي‌آموزد:

صبر و استقامت: توانايي مقابله با درد و مشكلات بدون از دست دادن اميد. 
پذيرش شرايط: پذيرفتن واقعيت‌ها و تلاش براي بهبود وضعيت موجود. 

خلاقيت و نوآوري: يافتن راه‌هاي جديد براي انجام كارها و حل مشكلات. 
قدرداني از لحظات زندگي: ارزش‌گذاري به هر لحظه و استفاده بهينه از آن. 

بيماري‌هاي خاص، به‌طور طبيعي با محدوديت‌هايي همراه هستند. اما آيا اين محدوديت‌ها به معناي پايان 
توانمندي است؟ مسلماً نه. بسياري از بيماران خاص، با پذيرش شرايط خود، راه‌هايي نو براي زندگي مي‌يابند 
و نشان مي‌دهند محدوديت مي‌تواند نقطه شروعي براي رشد و پيشرفت باشد. در واقع توانمندي به معناي 
نداشتن محدوديت نيست. بيماران خاص با وجود محدوديت‌هاي جسمي يا درماني، توانسته‌اند در عرصه‌هاي 
مختلف زندگي از جمله تحصيل، هنر، ورزش و حتي كارآفريني، موفقيت‌هايي چشمگير كسب كنند. اين افراد 
به ما مي‌آموزند كه توانمندي در دل محدوديت‌ها نهفته است و با اراده و تلاش مي‌توان بر هر مانعي فائق آمد. 
صبر، درسي از زندگي: بيماران خاص، به‌واسطه شرايط جسمي خود، همواره با محدوديت‌هايي مواجه  هستند. اين محدوديت‌ها، آن‌ها را به صبر واداشته اس��ت. صبر در برابر درد، صبر در برابر درمان‌هاي 1
طولاني‌مدت و صبر در برابر تغييرات ناگهاني زندگي. اين افراد به ما مي‌آموزند كه چگونه در مواجهه با مشكلات، 

آرامش خود را حفظ و به‌جاي واكنش‌هاي آني، با تفكر و تدبر عمل كنيم. 
به‌طور مداوم وضعيت سلامت خود را بررسي كنند، داروهاي خود را به‌موقع مصرف نمايند و رژيم غذايي 2 دقت، كليد موفقيت: زندگي با بيماري خاص، نيازمند دقت و توجه به جزئيات است. بيماران بايد 
خاصي را رعايت كنند. اين دقت در زندگي روزمره، به آن‌ها كمك مي‌كند تا كيفيت زندگي خود را حفظ كنند. 
از اين رو، مي‌توان از آن‌ها آموخت كه چگونه در زندگي شخصي و حرفه‌اي خود، به جزئيات توجه كنيم و از 

آن‌ها غافل نشويم. 
تغذيه صحيح، غذايي براي بدن و روح: تغذيه صحيح، يكي از اركان اصلي حفظ س�المت است.  بيماران خاص، به ‌دليل شرايط ويژه خود، بايد رژيم غذايي خاصي را دنبال كنند. اين رژيم‌ها، نه‌تنها براي 3
بدن، بلكه براي روح آن‌ها نيز مفيد است. زيرا تغذيه مناسب، انرژي لازم براي مقابله با بيماري را فراهم مي‌كند 
و روحيه فرد را تقويت مي‌نمايد. از اين رو، مي‌توان از آن‌ها آموخت كه چگونه با انتخاب‌هاي غذايي صحيح، به 

سلامت جسم و روح خود اهميت دهيم. 
جزئيات زندگي توجه بيشتري دارند. آن‌ها از هر لحظه زندگي خود بهره و از كوچك‌ترين خوشي‌ها لذت 4 توجه به جزئيات، زندگي در لحظه: بيماران خاص، به‌دليل شرايط خاص خود، به‌طور طبيعي به 
مي‌برند. اين توجه به جزئيات، به آن‌ها كمك مي‌كند تا از زندگي خود رضايت بيشتري داشته باشند. از اين رو، 
مي‌توان از آن‌ها آموخت كه چگونه در زندگي روزمره، به جزئيات توجه كنيم و از لحظات كوچك خوش��ي 

بهره‌مند شويم. 
قدرشناسي از سلامتي، نعمتي كه بايد قدر دانست: سلامتي، يكي از بزرگ‌ترين نعمت‌هاي الهي  است. بيماران خاص، با تجربه مشكلات جسمي، بيشتر از ديگران قدر اين نعمت را مي‌دانند. آن‌ها با هر 5
قدمي كه برمي‌دارند، با هر نفس كه مي‌كشند، شكرگزار سلامتي خود هس��تند. از اين رو، مي‌توان از آن‌ها 

آموخت كه چگونه در زندگي روزمره، قدر سلامتي خود را بدانيم و از آن مراقبت كنيم. 
زندگي سالم، با تغييرات كوچك و تدريجي در عادات روزمره آغاز مي‌شود. با اعمال اين فوت‌و‌فن‌هاي ساده 
در زندگي روزانه، مي‌توان به بهبود كيفيت زندگي و حفظ سلامت جسم و روان دست يافت شايد زمان آن 
رسيده باشد كه نگرش خود را نسبت به بيماري‌هاي خاص تغيير دهيم. بيماران خاص تنها نيازمند حمايت‌هاي 
پزشكي و اجتماعي نيستند، بلكه به احترام، درك و پذيرش از سوي جامعه نيز نياز دارند. با تغيير نگرش خود، 

مي‌توانيم دنيايي بهتر براي همه بسازيم. 

گاه من هم زندگي مي‌كنم
ن

بيماراني كه بايد
 »خاص« ديده شوند!

به انگيزه 18 ارديبهشت، روز بيماري‌هاي خاص و صعب‌العلاج

چگونه روحيه نشاط و سرزندگي را
 به بيماران خاص و صعب‌العلاج تزريق كنيم
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