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به مناس�بت روز بیماری‌های خ�اص و صعب‌العلاج پاي 
صحبت آدم‌هايي نشس�تيم كه بيماري ‌خ�ود را پنهان 
نكردند، بلكه سبك زندگي‌ خودش�ان را طوري تغيير 
دادند كه نه فقط زنده بمانند، بلكه زندگي كنند با كيفيت، 
احترام و اميد. از ديابت و ام‌اس تا هموفيلي، اوتيس�م و 
سرطان هركدام قصه‌اي دارند كه شايد شبيه خيلي‌هاي 
ديگر است، ولي دقيقاً به همين دلیل بايد روايت شود. 
هرچند شايد لازم نباشد خيلي خاص با آنان رفتار كنيم اما 
حواسمان بايد به اين نكته باشد كه آنان را خاص ببينيم!

    
قندش را كم كرد، ولي شيريني زندگي‌ را نه! 

صبح كه چشمش را باز مي‌كند، اول دست مي‌برد سمت 
دستگاه قند خون، نه با ترس و نه با بي‌حوصلگي. با يك حس 

»حواس‌جمعي« كه اين‌ سال‌ها كم‌كم ياد گرفته است. 
اسمش مرتضي‌ است. 53 ساله و كارمند بازنشسته‌ اداره 
برق است. هفت سال بيشتر اس��ت كه ديابت نوع ۲ دارد، 
ولي اگر از روي ظاهرش قض��اوت كني، فكر مي‌كني يك 
آدم ورزشكار با پوست خوش‌رنگ و حال خوب است. صبح‌ 
زود بيدار مي‌شود و يك ليوان آب مي‌خورد و راهي پارك 
مي‌شود. روزي نيم ساعت پياده‌روي در برنامه روزانه او جا 
دارد. قبل‌ترها نان سفيد با خامه و مربا صبحانه‌اش بود اما 
حالا نان جو ب��ا پنير كم‌نمك و گ��ردو. خودش مي‌گويد: 
»آدم يه عمر با ش��كم رفاقت كرده، حالا وقتشه يه ذره با 

عقلش رفيق شه.«
قهوه‌اش بي‌شكر و تلخ است. اول سخت بود، ولي مي‌گويد: 

»تلخي قهوه بهتر از تلخي انسولين اضافه است.«
تا ظهر، دو جلسه آنلاين با يك گروه مشاوره ديابت دارد. 
از وقتي فهميده مراقبت فقط كار دكتر نيست، دنبال اين 
است كه خودش را با آگاهي نجات دهد. ظهر، ناهار سبك، 
خوراك عدسي با سبزي تازه. مي‌گويد: »يه بشقاب عدس 
درست پخته، ميتونه كاري كنه كه قندم تا شب نجنبيده 

بمونه.«
مي‌گويد: »قدم‌هامو نمي‌شمرم، اما حواسم هست هر روز 

يك قدم از ديابت جلوتر باشم.«
ش��ب‌ها غذا سبك‌تر از هميش��ه‌ اس��ت. نه برنج و نه نان 
زياد. يك سوپ رقيق، يك س��الاد يا گاهي املت ساده با 

سبزيجات. 
مي‌گويد: »اولش فكر مي‌كردم سبك زندگي سالم، زندگي 
رو محدود مي‌كنه. ولي الان مي‌بينم سبك زندگي قبلي‌م 

بود كه داشت منو محدود مي‌كرد.«
قبل خ��واب كمي كت��اب مي‌خواند يا موس��يقي گوش 
مي‌دهد. شكر نمي‌خورد، اما كلي چيز براي شكرگزاري 
دارد. نفس عميق مي‌كش��د، دس��تگاه قن��دش را چك 
مي‌كن��د و مي‌خوابد. مرتضي الان فقط ديابتي نيس��ت. 
فردي اس��ت كه از دل ي��ك بيماري مزمن، يك س��بك 
زندگي س��اخته كه حتي اگر قندش بالا هم برود، عزت‌ 

نفسش پايين نمي‌آيد. 
روايت مرتضي، روايت بسياري از كساني است كه سال‌ها 
قند خوردن��د، ولي هيچ‌وق��ت قند خون‌ خ��ود را جدي 
نگرفتند. حالا وقتش اس��ت كه ياد بگيريم: ديابت يعني 

پايانِ بي‌خيالي، نه پايان زندگي. 
دست در دس�ت بيماري نداد، ولي دست از زندگي 

هم نكشيد!
يك روز معمولي، با بيماري خاص اما زندگي خاص‌تر. صبح 
زود بيدار مي‌شود، بي‌سروصدا. نه براي اينكه زود سر كار 
برود، نه براي اينكه نوبت دكتر داش��ته باشد، فقط چون 
ياد گرفته خواب كافي براي عضله‌هايش كاربردي است. 
اسمش ناهيد، ۳۷ ساله است. معلم رياضي بوده و الان با 

ام‌اس زندگي مي‌كند، نه با ترس از آن. 
 روز خود را با خواندن چند صفحه قرآن ش��روع مي‌كند. 
بعد از آن هم يك ليوان آب گرم با ليمو مي‌خورد. خودش 
مي‌گويد: »تو ب��دن من، همين آب ليم��و حكم صبحونه‌ 

لاكچري رو داره.« 
ح��ركات كشش��ي، نرم��ش، كمي مديتيش��ن. ن��ه از آن 
مديتيشن‌هاي پرزرق‌وبرق اينستايي. يك جور نفس كشيدن 

ساده كه به مغزش مي‌گويد: »آرام باش، من باهاتم.« 
صبحانه‌ را س��بك و دقيق‌چيده‌ اس��ت. نان سبوس‌دار، 
تخم‌مرغ آب‌پز، گردو، قند و شيريني؟ خير. ناهيد دو سال 
پيش با شيريني خداحافظي كرد. تا ظهر چند ساعتي در 
خانه دوركاري مي‌كند؛ گاهي مشاوره آنلاين به بچه‌هاي 
مدرسه، گاهي هم كار ترجمه انجام مي‌دهد. ناهار را از قبل 
برنامه‌ريزي‌ شده مي‌خورد. غذاي رنگي‌رنگي با حبوبات، 

سبزيجات و هميشه يك روغن خوب. 
مي‌گويد: »وقتي يه عصب كوچيك مي‌تونه يه روزم رو بهم 

بريزه، چرا با قاشق خودم عليه خودم قيام كنم؟«
 ظهر يك اس��تراحت كوتاه، عصر پياده‌روي آرام با عصا. 
عمدتاً نماز مغرب و عش��ا را در مس��جد محل مي‌خواند. 
ش��ب‌ها ديگر تلويزي��ون زي��اد نمي‌بيند. بيش��تر كتاب 

مي‌خواند يا تماس تصويري با خانواده و دوستان. 
 مي‌گويد: »بايد ذهنم رو شارژ نگه دارم، چون تنم گاهي 

خاموش مي‌شه.«
ناهيد يك روز خيلي معمولي دارد، ولي همين معمولي، 
براي كس��ي كه با يك بيم��اري خاص زندگ��ي مي‌كند، 
مي‌تواند خاص‌تر از ص��د روز فوق‌العاده باش��د. ناهيد نه 
قهرمان اس��ت، نه هميش��ه حالش خوب است اما سبك 
زندگي‌ خ��ودش را طوري چي��ده كه ه��ر روز، يك‌جور 
مراقبت است. مراقبت از خودش، نه فقط به‌خاطر بيماري، 
بلكه به‌خاطر »زنده بودن«. روايت ناهيد مي‌تواند روايت 
خيلي‌ها باش��د. اگر از خودمان بپرس��يم در زندگي‌ چند 
درصد انتخاب م��ا با بدن و روحمان رفي��ق و چند درصد 
دشمن اس��ت؟ يك بيماري خاص، ش��ايد درمان قطعي 
نداشته باشد، ولي زندگي، هميشه راهي براي بهتر شدن 

دارد اگر سبكش را درست بچينيم. 
موهايش ريخت، اما اميدش نه!

بيمار اس��ت، ول��ي بيمار‌گونه زندگي نمي‌كند. اس��مش 
ليلاست. 46 ساله است. دو فرزند دارد. يك پسر دبيرستاني 
و يك دختر دانشجوي دم بخت. چهار سال است با سرطان 
س��ينه زندگي مي‌كن��د. مي‌گويد: »زندگ��ي، جنگيدن 

نيست... راه رفتنه، بيدار موندنه، لبخند زدنه.«
صبح زود بيدار مي‌شود. هنوز هم با همه‌ خستگي شيمي‌ 
درماني‌هاي دوره‌اي، خودش چاي زنجبيلش را دم مي‌كند. 
يك حركت آرام با شانه‌ها، يك نفس عميق، يك لبخند به 

خودش در آينه مي‌زند. 
مي‌گويد: »قبلًا وقتي مي‌خواستم بچه‌هامو بيدار كنم، با 

صداي بلند صداش��ون مي‌زدم. حالا مي‌رم بالا سرشون، 
دست مي‌ذارم رو پيشونيش��ون. آرومتر شدم. شايد چون 

مي‌دونم هر لحظه، طلاست.«
صبحانه او تركيب ساده و سالمي است از جو دوسر با ميوه 
تازه، يك مشت بادام و شير بادام. زماني، صبح‌ها شيركاكائو 
و كيك بود. حالا فقط چيزهايي كه ب��دن او را به آرامش 
برس��اند مصرف مي‌كند. رژيم ضدس��رطان گرفته است. 
خودش با مشورت دكتر، تغذيه‌اش را تنظيم كرده است. 
كمتر گوشت قرمز، بيشتر سبزيجات، كمتر غذاهاي آماده 

و بيشتر غذاهاي ارگانيك مصرف مي‌كند. 
تا ظهر در منزل است. خانه‌اي كه از وقتي بيمار شده، براي 
او يك پايگاه انرژي شده اس��ت. صبح‌ها كتاب مي‌خواند، 
گاهي براي مادران ديگر كه تازه با س��رطان آشنا شدند، 
يادداشت مي‌نويسد و در صفحات مجازي با آنها به اشتراك 
مي‌گذارد. بعدازظهر، يك ساعت پياده‌روي در كوچه‌هاي 
س��اكت محله. گوش��ي مي‌گذارد و راه مي‌افت��د. گاهي 
موس��يقي و گاهي هم س��خنراني‌هاي انگيزش��ي گوش 
مي‌دهد. قرآن خواندن در برنامه‌هاي روزانه او جا دارد كه 

گاهي صبح و گاهي شب‌ها مي‌خواند. 
مي‌گويد: »بچه‌هام اول نگران بودن. حالا اونان كه مواظبن 
نذارن غصه بخورم. دخترم هر هفته برام يه غذاي س��الم 
جديد درست مي‌كنه. پس��رم وقتي مي‌خواد بيرون غذا 

بگيره، اول از من مي‌پرسه مامان، اين قند داره؟«
شب‌ها س��اعت ۱۰ مي‌خوابد. قبل از آن يك ليوان چاي 
بابونه مي‌نوشد و هر شب در دفترچه‌ كوچكش يك چيز 

خوب از همان روز مي‌نويسد. 
يك روز معمولي ب��راي ليلا يعني جنگي��دن؟ نه، يعني 

س��اختن روزي كه بيماري در آن هس��ت، ولي تمام روز 
نيست. ليلا يك زن معمولي اس��ت، ولي سبك زندگي او 
شده نردباني براي بالا ماندن، نه فقط براي خودش، بلكه 
براي بچه‌ها، همس��رش و همه كس��اني كه هنوز اول راه 
هستند. اين قصه شايد خاص باشد، ولي غيرممكن نيست. 
شايد بيماري صعب‌العلاج است، اما سبك زندگي هميشه 

مي‌تواند درمان‌ساز باشد. 
آرام‌تر دويد، ولي از بقيه عقب نيفتاد!

هموفيلي داش��ت، ولي زندگي او خون‌ دل نبود. اسمش 
آروين و 15 ساله است. با موهاي بلند و لبخند خجالتي، 
در كلاس ورزش بيشتر كنار زمين مي‌ايستاد تا در زمين 
بازي. آروين بچه‌‌اي نبود كه مريضي‌ خودش را داد بزند. 
هموفيلي داشت، يعني اگر جايي از بدنش خون بيفتد، 

اين خون زود بند نمي‌آيد، يعني يك ضربه ساده، ممكن 
است براي او بشود چند ش��ب بيمارستان، ولي خودش 
هميش��ه با خنده مي‌گوید: »من فقط بايد بيشتر از بقيه 

مراقب خودم باشم، همين. بقيه‌ش فرق خاصي نداره.«
صبحش با بقيه فرقي ندارد. صب��ح زود بيدارباش، نون 
تست با تخم‌مرغ و يك ليوان شير. قبل از رفتن به مدرسه، 
داروي پيشگيري‌ خود را با دقت تزريق مي‌كند. پدرش 
هميشه كنارش مي‌ايستد، نه مثل پرستار، مثل يك كوه 
كه نمي‌لرزد. در مدرس��ه، معلم ورزش‌ ياد گرفته است 
چگونه با او همراه باشد كه آس��يب نبيند. يك بار گفت: 
»كار من اين نيست كه بچه رو از بازي محروم كنم، كارم 

اينه كه بازي رو براي اونم ممكن كنم.«
آروي��ن پي��اده راهي مدرس��ه نمي‌ش��ود، چ��ون يك 
زمين‌خوردن س��اده كافي‌ اس��ت براي ي��ك خونريزي 
مفصل، ول��ي عصره��ا در خانه ب��ا تمرين‌ه��اي ملايم 
فيزيوتراپي مي‌كند. خودش مي‌گويد: »زور ندارم، ولي 

انعطاف دارم!«
رژيم غذايي او خاص نيست، ولي با وسواس چيده شده 
است. ويتامين  K، آهن، پروتئين و سبزيجات... نه براي 
اينكه فقط سالم بماند، براي اينكه خودش را جدي بگيرد. 
با دوستاش سينما مي‌رود، بازي مي‌كند و در گروه‌هاي 

مجازي لطيفه مي‌فرستد. 
مي‌گويد: »بيماريم بهم ياد داد چطوري مسئول خودم 

باشم. شايد زودتر از سنم.«
خانواده‌‌اش هم ياد گرفتند چگونه »مراقب« باشند بدون 
اينكه محدوديت كننده باشند. مادرش مي‌گويد: »اوايل 
فكر مي‌كردم بايد مثل يه مجسمه نگهش داريم، ولي حالا 

فهميديم مراقبت يعني آگاه بودن، نه محدود كردن.«
آروين يك روزش مثل خيلي‌ از افراد شروع مي‌شود، ولي 
با يك سبك زندگي ساخته شده از دقت، اميد و انعطاف. 
خونريزي او دير بند خواهد آمد، اما دلش پر از چيزهايي‌ 
اس��ت كه از بقيه زودتر ياد گرفته است. هموفيلي شايد 
هنوز درمان قطعي نداش��ته باش��د اما آروي��ن و امثال 
آروين، خودشان نشان مي‌دهند با سبك زندگي درست، 

مي‌توانند جلوتر از بيماري حركت كنند، نه دنبال آن. 
با كلمه‌ها حرف نمي‌زند، اما با دل چرا!

دنيا را ط��ور ديگر مي‌فهم��د، ولي قش��نگ‌تر از خيلي‌ 
از ما. س��اميار پنج س��الش اس��ت. هنگام ح��رف زدن، 
چش��م در چش��م با كس��ي نمي‌ش��ود. صداه��اي بلند 
اذيتش مي‌كند. بعضي غذاها را اص�اًل لب نمي‌زند، ولي 
 وقتي يك پازل جلویش باش��د، 10 دقيق��ه بدون غلط 

تمامش مي‌كند. 
ساميار اوتيس��م دارد اما مادر مي‌گويد: »نه، فقط مدل 

فهمش با ما فرق داره. همين.«
صبح‌ها بيدار كردنش راحت نيست. نه اينكه چون تنبل 
اس��ت، چون تغيير ناگهاني ريتم روز براي او مثل تكان 
شديد در قايق است. مادرش ياد گرفته است صبح‌ها آرام 
با آهنگ مورد علاقه‌‌اش او را بيدار كند. بعد يك صبحانه 
كه تركيبش هميشه ثابت اس��ت؛ تخم‌مرغ، نان تست و 
چند حلقه خيار. همين نظم براي ساميار آرامش است. 
بيرون رفتن براي او آسان نيس��ت. در پارك كه صداي 
بچه‌ها بالا مي‌رود، س��اميار گوش‌هاي خود را مي‌گيرد، 
ولي وقتي پارك كوچك و خلوت را انتخاب كنند تا حدي 
با وسايل بازي هماهنگ مي‌شود كه انگار تمامي وسايل 

از اول براي او ساخته شدند. 
حرف نمي‌زند مث��ل بقيه، ولي با عكس‌ها، با اش��اره و با 

اپليكيشن خاص روي تبلتش همه چيز را مي‌گويد. 
يك بار خواهرش گفت: »س��اميار كم‌حرفه، ولي اگه به 
روش خودش گوش كني، از خيلي‌ها بيش��تر حرف داره 

براي گفتن.«
بعدازظهرها يك كار مه��م دارد: بازي‌درماني. يك اتاق 
كوچك با مربي صبور و اسباب‌بازي رنگي. آرام آرام اين 
اتاق ش��ده جايي كه دنيا را بهتر مي‌فهمد و مهم‌تر از آن 

جايي كه دنيا هم ساميار را بهتر مي‌فهمد. 
شب‌ها، قبل از خواب، فقط يك شرط دارد. چراغ خواب 
روشن باش��د و يك آهنگ ملايم پخش شود. اگر اين دو 
انجام شود، با همان عروس��ك هميشگي‌ بغلش تا صبح 

آرام مي‌خوابد. 
مامانش مي‌گويد: »اولش س��خت ب��ود. فكر مي‌كرديم 
پسرمون مريضه، ولي حالا مي‌فهميم اون فقط داره دنيا 
رو از زاويه خ��ودش مي‌بينه. ما باي��د عينك‌مونو عوض 

مي‌كرديم.«
ساميار يك بچه خاص است. نه به‌خاطر اوتيسم، به‌خاطر 
سبك زندگي‌اي كه دور خودش ساخته است، با نظم، با 
حس، با سكوت‌هايي كه پر از معني‌ هستند و خانواده‌ا‌ش! 
آنها ياد گرفتند »س��الم بودن« هميشه به معناي »مثل 
بقيه بودن« نيست. ياد گرفتند سبك زندگي، فقط رژيم 
و ورزش نيست. گاهي يعني بلد باشي چطور با يك بچه 

متفاوت، زندگي را متفاوت، ولي زيبا زندگي كني. 

عبدالحس�ين هوش�مند مديرعامل انجمن ام‌اس 
ايران در گفت‌وگو با »ج�وان« از تأثيرات ام اس بر 
سبك زندگي افراد مي‌گويد اما معتقد است پرهيز 
از دلسوزي نابجا، ايجاد فضاي مثبت و اميدبخش و 
تش�ويق به ادامه روند زندگي با اميد و نش�اط توأم 
با پذي�رش واقعيت‌هاي بيماري و ب�ا ضرورت ادامه 
درمان نقش بس�زايي در كنترل بيماري فرد مبتلا 
به ام اس خواهد داشت.  براي اطلاع بيشتر از سبك 
زندگي يك بيمار ام اس مصاحبه را در ادامه بخوانيد. 

    
 زندگ�ي ب�ا ام‌اس چ�ه تغييراتي در س�بك 
زندگي فرد و خانواده‌اش ايجاد مي‌كند و چه 
توصيه‌هايي براي تطبيق بهتر با اين ش�رايط 

داريد؟ 
ام اس ي��ا مولتيپل اس��كلروزيس يك بيم��اري خود 
ايمني و عصبي اس��ت ك��ه مي‌تواند اث��رات زيادي در 
سبك زندگي افراد ايجاد كند و بس��ته به شدت و نوع 
آن در اف��راد مختلف خواهد ب��ود، در بعض��ي افراد با 
خس��تگي مفرط خود را نش��ان داده و در بعضي ديگر 
ممكن اس��ت فرد را با مش��كلات حركتي مواجه كند. 
در همين راس��تا مي‌توان��د روند معم��ول زندگي فرد 
اعم از خانوادگي، ش��غلي و تحصيلي وي را تحت تأثير 
قرار دهد و ممكن است اين امر موجب محدوديت در 
فعاليت‌هاي اجتماعي  افراد ش��ود. همچنين فرد را با 
مش��كل پذيرش و باور بيماري روبه‌رو كند و در پي آن 
سطح استرس فرد را افزايش دهد. نياز است حتماً پس 
از ابتلا به بيماري با كمك‌هاي مشاوره روانشناختي و 
تغيير در سبك زندگي نسبت به مديريت وضع به‌وجود 
آمده به بيماران كمك كرد تا در بلندمدت نس��بت به 
پذيرش بيماري و ادامه درمان از اثرات نامطلوب آن در 

حد ممكن جلوگيري به عمل آورد. 
 نقش خانواده در حمايت روحي و رواني از فرد 
مبتلا به ام‌اس چقدر مهم اس�ت و انجمن چه 

آموزش‌ها يا مشاوره‌هايي براي توانمندسازي 
خانواده‌ها ارائه مي‌دهد؟ 

خانواده نقش عم��ده و حياتي در پذي��رش بيماري و 
ارتقای وضعي��ت روحي فرد مبتلا ب��ه ام اس مي‌تواند 
داشته باشد. درك درست از شرايط موجود، پشتيباني 
و حماي��ت عاطفي و ايجاد آرامش در فرد بس��يار مهم 
اس��ت. همچنين پرهيز از دلسوزي نابجا، ايجاد فضاي 
مثبت و اميدبخش و تشويق به ادامه روند زندگي با اميد 

و نشاط توأم با پذيرش واقعيت‌هاي بيماري و با ضرورت 
 ادامه درم��ان نقش بس��زايي در كنت��رل بيماري فرد 

خواهند داشت. 
 شايع‌ترين نگراني يا سؤالي كه خانواده‌هاي 
بيماران ام‌اس مطرح مي‌كنند چيست و شما 

معمولاً چه پاسخي به آنها مي‌دهيد؟ 
طبيعي است پس از ابتلاي فردي از خانواده به بيماري 
ام اس همه اعض��ای خانواده دچار نگراني و اس��ترس 
خواهند شد و اولين سؤالات مي‌تواند اين باشد كه آيا 
اين بيماري قابل درمان اس��ت؟ آيا بيمار دچار ناتواني 
خواهد شد و اينكه معمولاً بيماري چقدر در روند طول 
عمر فرد اثرگذار خواهد بود؟ يا سؤالاتي مثل اينكه آيا 
بيماري ارثي است و چه چيزهایي موجب شدت گرفتن 
آن مي‌شود و آيا تغذيه نقشي در كنترل بيماري خواهد 

داشت يا خير؟!
البته بايد در پاسخ گفت بيماري ام اس با تشخيص به 
موقع و درمان قابل كنترل است و عمدتاً با ادامه روند 
درم��ان از معلوليت و عود بيم��اري جلوگيري خواهد 
ش��د و دقيقاً همانند افراد س��الم به زندگي خود ادامه 
خواهند داد. همچنين وراثت مس��تقيماً علت بيماري 
نيس��ت ولي زمينه ژنتيكي مي‌تواند احتم��ال ابتلا را 
بالا بب��رد و با پرهيز از اس��ترس و نگران��ي مي‌توان از 
حمله‌هاي بيماري جلوگي��ري كرد و البت��ه با تغذيه 
سالم و كنترل و زمان مناسب و پرهيز از سبك زندگي 
مدرن مث��ل كم تحركي و ع��دم اس��تفاده از غذاهاي 
 فرآوري شده و فست فودها مي‌توان بر كنترل بيماری

 فائق آمد. 
 آيا در س�ال‌هاي اخير پيش�رفت خاصي در 
درمان يا كنت�رل بيم�اري ام‌اس در كش�ور 

داشته‌ايم؟ 
بله، در سال‌هاي اخير پيش��رفت‌هاي خيلي مهمي در 
تشخيص و درمان بيماري ام اس اتفاق افتاده است. از 
جمله موارد انجام ‌MRIهاي دقيق و آزمايشات خون 

و مايع نخاعي است كه به تشخيص به موقع و سريع ام 
اس كمك شاياني مي‌كند. در حوزه درمان به داروهاي 
جديد و در دسترس بودن آن بايد اشاره كرد و همچنين 
با تحقيقات به روز مي‌توانی��م اميدوار به درمان قطعي 
ام‌اس باشيم و نكته مهم در همين راستا ارتقای كيفيت 
زندگي و جلوگيري از پيشرفت بيماري با تشخيص به 

موقع و درمان آن است. 
چطور مي‌توان س�طح آگاهي عمومي درباره 
ام‌اس را بالا برد تا هم بيماران احساس تنهايي 
نكنند و هم جامعه رفتار آگاهانه‌تري داش�ته 

باشد؟ 
آگاهي‌بخش��ي و اطلاع‌رس��اني عمومي نقش بسزايي 
در جلوگيري از تابو ش��دن بيماري خواهد داش��ت و 
ض��رورت ايجاب مي‌كند ب��ا فعاليت‌هاي آموزش��ي و 
رس��انه‌اي به آن دس��ت پيدا كنيم. البته كه برگزاري 
كمپين‌ه��اي اطلاع‌رس��اني عموم��ي، كارگاه‌ه��اي 
آموزش��ي در س��طح مدارس و دانش��گاه‌ها و ادارات 
هم بي‌تأثير نيس��ت همانگونه كه بايد از ش��بكه‌هاي 
مختلف اجتماعي استفاده كرد. اطلاع‌رساني از طريق 
فضاي‌هاي ش��هري اع��م از بيلبوردها، اس��ترابوردها، 
در قطاره��اي ش��هري و اتوبوس��راني، برگ��زاري 
مسابقات ورزش��ي و از همه مهم‌تر رس��انه ملي نقش 
 عم��ده و مهم��ي در آگاهي عم��وم مردم ب��ه همراه 

خواهد داشت. 

اگ�ر ام�روز بخواهيد ي�ك پيام مس�تقيم به 
خانواده‌هاي بيم�اران ام‌اس بدهيد، آن پيام 

چيست؟ 
بيش از هر چيز عش��ق و احترام و باور م��ا در خانواده 
نس��بت به بيماري مي‌تواند نقش مهم��ي در آرامش 
فرد داش��ته باش��د و در عين حال همراه اين عزيزان 
باشيم. با نگاه مثبت به واقعيت بيماري و كنترل آن از 
نگراني فرد مبتلا جلوگيري مي‌كنيم، البته كه بدانيم 
بيماري بخش��ي از زندگي او شده اس��ت و پايان هيچ 

رؤيايي نيست. 
نمونه‌های�ی اميدبخش يا موفقي�ت بيماران 
ام‌اس را كه از طريق انجمن حمايت شده‌اند، 

براي ما تعريف مي‌كنيد؟ 
ما در انجم��ن ام اس افراد مبتلاي��ي داريم كه با درك 
درست از بيماري در مقابل آن كوتاه نيامده و با روحيه و 

انگيزه بيشتر با زندگي مواجه مي‌شوند، به عبارتي اين 
در گفتمان بيماران موفق ما زبانزد شده كه بيماري ام 
اس يك آپشن اضافي است و افراد موفقي در رشته‌هاي 
مختلف دانشگاهي اعم از پزشكي و غير آن در مقاطع 
دكتري و تحصي�الت تكميلي داري��م. در حوزه‌هاي 
ورزش��ي هم به همين صورت افراد ب��ا بيماري ام اس 
با فتح قله‌هاي ورزش��ي مختلف با آن روبه‌رو شده‌اند. 
از جمله بايد به فتح قله اورس��ت از سوی جناب آقاي 
ش��هابي پس از يك روند س��خت بيماري اشاره كنيم. 
اف��راد موفقی در رش��ته‌هاي تخصص��ي داخلي قلب، 
داخلي، عمومي و كسب دكتري PHD در رشته‌هاي 
غير پزش��كي هم داريم. حتي در حوزه‌هاي مختلفي 
مثل صنايع دستي و توليدات آنها و طراحي جواهرات و 
خيلي از موارد ديگر ما با بيماران ام اسي روبه‌رو هستيم 

كه اجازه توقف زندگي را به خود ندادند. 

به انگيزه 18 ارديبهشت، روز بيماري‌هاي خاص و صعب‌العلاج

 بيماراني كه بايد »خاص« ديده شوند!

عبدالحسين هوشمند، مديرعامل انجمن ام‌اس ايران:

بيماري ام اس ما را متوقف نمي‌كند

طبيعي اس��ت پس از ابتلاي ف��ردي از خانواده 
به بيم��اري ام اس همه اعضای خان��واده دچار 
نگراني و استرس خواهند شد و اولين سؤالات 
مي‌تواند اين باش��د ك��ه آيا اين بيم��اري قابل 
درمان اس��ت؟ آيا بيمار دچ��ار ناتواني خواهد 
شد و اينكه معمولاً بيماري چقدر در روند طول 
عمر فرد اثرگذار خواهد بود؟ يا سؤالاتي مثل 
اينكه آيا بيماري ارثي اس��ت و چ��ه چيزهايی 
موجب شدت گرفتن آن مي‌ش��ود و آيا تغذيه 
نقشي در كنترل بيماري خواهد داشت يا خير؟!

نیره ساری

پرونده
بیم‌ها و امیدهای بیماران 

خاص و صعب‌العلاج

دكتر سكينه ابراهيمي، فوق ‌تخصص آنكولوژي: 

   بيماران صعب‌العلاج را 
  در مدار زندگي ببينيم نه در حاشيه درمان

س�رطان از بيماري‌هاي صعب‌العلاجي اس�ت كه براي 
بس�ياري از بيم�اران و خانواده‌ها با ت�رس، اضطراب و 
ابهام همراه اس�ت، اما از منظر دو متخصص اين حوزه 
نقطه‌پايان نيس�ت، بلكه مي‌تواند آغازي باش�د براي 
فص�ل ت�ازه‌اي از زندگ�ي. دكت�ر س�كينه ابراهيمي 
معتق�د اس�ت ابتال ب�ه بيماري‌ه�اي صعب‌العالج 
از جمله س�رطان كه در كش�ور ما بسيار ش�ايع است، 
پايان زندگي نيس�ت، بلك�ه فصل جدي�دي از زندگي 
عزيزاني ا‌س�ت ك�ه ب�ه آن بيم�اري مبتلا ش�ده‌اند. 

    
ابراهیمی مي‌گويد: »حفظ روحيه، اصلي‌ترين عامل در 
تمام مراحل درمان اس��ت؛ نه ‌تنها براي خود بيمار، بلكه 
براي خان��واده و همراهان او. با درمان مناس��ب، بيماري 
خاموش مي‌شود و اگر هم برگشت با پيگيري مرتب قابل 

كنترل است.«
اميد فقط يك احساس نيست، بخش��ي از درمان است. 
بيماراني كه اميدوار هس��تند و از سوي خانواده حمايت 
مي‌شوند، بهتر درمان مي‌شوند و اين مهم نه يك باور، بلكه 
علم آن را ثابت كرده است. اين پزشك درباره تجربه‌هاي 
شخصي خود مي‌گويد: »بارها ديده‌‌ام بيماراني كه روحيه 
بالايي داشتند، بهتر از حد انتظار به درمان پاسخ داده‌اند. 
به عنوان يك پزشك وظيفه‌ دارم اميد را از بيماران آن هم 
در هر شرايطي نگيرم. بايد همراه‌شان باشم تا اين مسير 

سخت را راحت‌تر طي كنند.«

همانقدر كه بيمار آس��يب مي‌بيند، خانواده هم آس��يب 
مي‌بيند. وقتي خبر ناگهاني به خانواده‌اي داده مي‌ش��ود، 
از نظر روحي ضربه مي‌خورد. وي پيشنهاد مي‌دهد براي 
خانواده حمايت رواني در نظر گرفته شود؛ »تشكيل تيمي 
از روانشناس‌ها و روانپزش��ك‌ها براي حمايت از خانواده 
ضروري‌ است. بايد در جريان درمان قرار بگيرند، آموزش 
ببينند و در جلساتي شركت كنند تا فشار روحي كاهش 
پيدا كند. پيش��نهاد مي‌كنم گروه‌‌هايي از بهبود ‌يافتگان 
تشكيل شود كه زير نظر انجمن سرطان يا بيمارستان‌ها 
با بيماران در ارتباط باش��ند، چراكه اين باور وجود دارد، 
حضور كساني كه روزي خودش��ان بيمار بوده‌اند و حالا با 
ثبات زندگي مي‌كنند، مي‌تواند به بيماران اميد بدهد. بيمار 
وقتي مي‌بيند كسي شرايطش را تجربه كرده و حالا حالش 
خوب است، اميدش بيشتر مي‌شود. اين گروه‌ها بايد رسمي 

و سازمان‌ يافته باشند نه فقط به صورت فردي.«
ابراهيم��ي تأكي��د مي‌كن��د: »بيم��ار و خان��واده‌اش 
باي��د از تمام مراحل درمان آگاهي داش��ته باش��ند. ما و 
همكاران‌مان موظف‌ هس��تيم درباره بيم��اري و درمان 
توضيح دهيم، اما تحمي��ل نه. وقتي بيم��ار و خانواده او 
آگاهي داشته باش��ند، قطعاً تصميم‌گيري نيز آگاهانه‌تر 

 

صورت مي‌گيرد.«
اين فوق تخص��ص در ادامه براي بيماران پيامي روش��ن 
دارد و مي‌گوي��د: »س��رطان پايان زندگي نيس��ت؛ يك 
مرحله سخت است كه با صبر و اميد طي مي‌شود. بيماران 

صعب‌العلاج را بايد در مدار زندگي ببينيم نه در حاشيه 
درمان. خيلي از بيمارانم مي‌گويند بع��د از اين بيماري، 
نگاه‌ش��ان به دنيا عوض شده اس��ت. انگار زندگي را طور 
ديگري تجربه مي‌كنند. اين سختي براي‌شان وارستگي 
آورده اس��ت و اجر اين صبر قطعاً ن��زد خداوند محفوظ 

است.«
در بخش درم��ان نيز اين ف��وق تخص��ص آنكولوژي به 
پيشرفت‌هاي قابل توجهي اشاره كرد و می‌گوید: »امروز 
درمان‌هاي هدفمند مانند تارگت‌تراپي و ايمنوتراپي در 
كشور موجود است. اين روش‌ها در سال‌هاي اخير نتايج 
خوبي داشته‌اند. بيماران با اين درمان‌ها طول عمر معنادار 
پيدا مي‌كنند و بيماري‌شان خاموش مي‌شود. قبل‌تر اگر 
كسي سرطان مي‌گرفت، اميد به زندگي‌اش كم بود، اما 
امروز با داروهاي جديد نتايج مطلوبي را شاهد هستيم.«

اما همه دغدغه اين بيماران و خانواده‌هاي‌شان‌ بعضي از 
داروها و آزمايش‌هايي است كه هنوز پوشش كامل بيمه 
ندارند. مسئله‌اي كه استرس زيادي به بيمار و همراهانش 
وارد مي‌كن��د. با توجه به اين ش��رايط دكت��ر ابراهيمي 
مي‌گويد: »بسياري از داروها در داخل كشور توليد مي‌شود 
و پاسخ درماني خوبي هم داريم. اگر مشكل بيمه حل شود، 
بار رواني و مالي بيمار هم كاهش مي‌يابد و اين مي‌تواند به 

روند بهبود كمك كند و تأثير زيادي دارد.«

 وقتي عيادت از بيمار رنگ و بوي ديگري مي‌گيرد
زنگ در به صدا درآمد، مادر با  فاطمه صبور
چهره‌اي خس��ته در را باز کرد. 
میهمان لبخندي گرمي زد و در 
حالي ك��ه ‌گل و ش��يريني در 
دستش بود، وارد اتاقي كه پدرم 
بيمار بود و استراحت مي‌كرد، شد. كنار تخت پدر نشست 

و كمي صحبت كرد؛ چند جمله دلداري داد و رفت. 
باز س��كوت خانه را گرفت. قبض برقی كه روي ميز بود 
انگار پدر را به خاطر عدم توان پرداخت ناراحت مي‌كرد. 
مادر آن را برداش��ت تا پدر را آزار نده��د. چند روز بعد، 
میهماني ديگر آمد. نه گل آورده بود و نه شيريني. كنار 
تخت پدر نشست و با شوخي و خنده سعي كرد لبخند 
را روي لبان پدر بنش��اند. بعد از اتاق بي��رون رفت و به 
مادرم گفت: »قبض برق را برداش��تم تا آن را پرداخت 
كنم. احتمالاً شما فرصت اين كار را نداريد. بعد هم گفت 
فردا شام درست نكنيد من مي‌خواهم غذاي مورد علاقه 
بيمار را بپزم... .« وقتي رفت مادرم اشك در چشمانش 

حلقه زد... 
18 ارديبهشت ماه در تقويم رسمي روز »بيماري‌هاي 
خاص و صعب‌العلاج« نامگذاري ش��ده است تا يادآور 
رنج‌هايي باشد كه نه ‌تنها جسم بيماران، بلكه دل آنها و 
خانواده‌هاي‌شان را نيز درگير مي‌كند؛ بيماري‌هايي كه 

درمان‌شان سخت، طولاني و پرهزينه است. 
در فرهنگ ما، عيادت و سرزدن به بيمار، سنتي انساني و 
ديني است، اما لازم است كمي عميق‌تر به اين سنت نگاه 
کنیم. آيا تنها آمدن و گفتن »خدا شفا بده« كافي است 
يا مي‌توانيم اين حضور را به فرصتي براي سبك كردن بار 

زندگي آنها تبديل كنيم؟ 
****

در بس��ياري از خانواده‌ه��اي درگي��ر ب��ا بيماري‌هاي 
خاص، هزينه‌هاي دارو و درمان، زندگي را به ناپايداري 
مي‌برد. بيماري‌هايي كه گاه نيازمند داروهاي كمياب و 
آزمايش‌هاي تخصصي و پي‌درپي‌ هستند و فشار مالي 
عظيمي را به دوش خانواده‌ها مي‌گ��ذارد. با اين ‌حال، 
حفظ شأن و عزت ‌نفس بيمار و خانواده او بايد در اولويت 
باش��د. بنابراين اگر بخواهيم كمكي كنيم، لازم اس��ت 
با هوش��مندي، محبت و ظرافت وارد عمل شويم. اين 
كمك‌ها مي‌توانند غيرمستقيم باشند. مثلًا به‌جاي گل 
و شيريني، كارت هديه‌اي تقديم كنيم يا اگر مي‌توانيم 
بخشي از هزينه آزمايش يا نس��خه را واريز كنيم، حتي 
به بهانه تولد يا يك مناسبت كوچك هديه‌اي كاربردي 
بگيريم. ش��ايد توان اين كار را نداشته باش��يم در اين 
صورت آنها را به مؤسساتي معتبر و مردمي معرفي كنيم 
كه در اين مسير ياور بيماران هستند؛ مثل خيريه‌هايي 
كه به ص��ورت تخصصي در ح��وزه بيماري‌هاي خاص 

فعاليت مي‌كنند. 

خانه‌هايي كه يكي از اعضای آن گرفتار بيماري سختي 
است، زندگي شكل ديگري دارد. اضطراب، فرسودگي 
رواني، نگراني دائمي و گاه احس��اس تنهايي كه همگي 
در كنار درد جس��ماني بيمار جمع مي‌شود. ما با رفتن 
به چنين خانه‌هايي، بايد بدانيم كه وارد فضاي حساسي 
مي‌ش��ويم. پس خوب اس��ت پيش از رفتن، بينديشيم 
به اينك��ه آيا حضور م��ا آرامش مي‌آورد يا خس��تگي؟ 
آيا صحبت‌هاي‌مان اميدبخش اس��ت ي��ا بي‌احتياط و 
دلس��ردكننده؟ آيا مي‌توانيم با همراه داش��تن چيزي 

كوچك، اما مفيد، بخشي از بار آنها را برداريم؟
فراموش نكنيم، گاه حتي يك پرس‌‌وجوي ساده درباره 
نيازهاي جاري خانه، مثل تأمين موادغذايي، پرداخت 
قبوض يا مراقبت از فرزند ديگر خانواده مي‌تواند به يك 
كمك جدي منجر شود. بس��ياري از اين نيازها كوچك‌ 
هس��تند، اما وقتي روي هم جمع مي‌ش��وند، زندگي را 

سخت مي‌كنند. 
براي مثال، خانواده‌هايي كه يكي از والدين‌‌ش��ان دائماً 
درگير مراقبت از بيمار است، ممكن است نياز به همراهي 
در امور مدرسه يا مراقبت از كودكان ديگر داشته باشد. 
در اينجا مي‌توانيم به ‌جاي پرسيدن »چه خبر؟« بپرسيم 

»چطور مي‌توانم كمك‌تان كنم؟«
يكي ديگر از موضوع��ات مهم، پرهي��ز از ترحم يا نگاه 
دلسوزانه آزاردهنده اس��ت. بيمار نيازمند نگاه انساني، 
محترمانه و معمولي ماست. او بايد بداند جايگاهش در 
دل ما به‌ خاطر بيماري‌‌اش تغيير نكرده، بلكه حضورش 
همچنان محترم و باارزش اس��ت. پس حتي در كمك 
كردن مراقب باش��يم كه زبان بدن و واژگان‌‌مان شأن او 

را مخدوش نكند. 

از سوي ديگر، اگر دست‌‌مان مي‌رسد، مي‌‌توانيم در قالب 
گروه‌ه��اي خانوادگي يا محلي، كمك‌‌ه��ا را هدفمند و 
برنامه‌ريزي ‌ش��ده انجام دهيم. براي مث��ال، گروهي از 
دوستان مي‌توانند بخشي از هزينه يك ماه دارو را تقبل 
كنند؛ يا خانواده‌ها طبق هماهنگي، تهيه غذا يا خدمات 
جانبي خانه را به نوبت انجام دهن��د. اين روش‌ها هم از 
فشار رواني خانواده بيمار مي‌كاهد و هم حس مشاركت 
مؤثر و محترمانه‌اي را در جمع اطرافيان ايجاد مي‌‌كند. 

با توجه به نكات مطرح شده بايد گفت فرهنگ عيادت از 
بيماران خاص نياز به بازنگري دارد. اگر روزگاري صرف 
ديدار و دلجويي كافي بود، امروز در ش��رايط اقتصادي 
سخت و فشارهاي درماني طاقت‌‌فرسا لازم است عيادت، 
با معنا و اثرگذاري بيشتري همراه باشد. امروز زمان آن 
است كه ديدارهاي‌مان، رنگي از اقدام و همدلي واقعي 
به خود بگيرد. يادمان نرود، ديدار با بيمار فرصتي است 
براي انس��ان‌تر ش��دن، براي بازآفريني ارزش‌هايي كه 
ش��ايد در هياهوي زندگي روزمره فراموش شده‌اند. در 
اين مسير ما تنها میهمان خانه يك بيمار نيستيم، بلكه 
میهمان لحظات سخت و حساس زندگي انساني ديگر 
هستيم؛ لحظاتي كه اگر با محبت و درايت همراه شود، 

مي‌تواند به نقطه اميدي تبديل شوند. 
نهايتاً اين روز را بهانه‌اي كنيم براي مرور نقش خود در 
زندگي عزيزاني كه با بيماري‌هاي خاص و صعب‌العلاج 
دس��ت‌ و پنجه نرم مي‌‌كنند. اگر تنها يك گام برداريم، 
اگر تنها يك لبخند يا يك كمك كوچك داشته باشيم، 
مي‌توانيم دنياي يكي از اين خانواده‌ها را روشن‌‌تر كنيم. 
بياييم، فقط براي احوالپرسي نرويم، بلكه برويم تا گرهي 

باز كنيم، باري سبك و اميدي زنده كنيم. 

از مهم‌ترين لحظات بيماري‌هاي س�خت، نحوه‌ اعلام 
خبر بيماري به بيمار و خانواده اوس�ت. اينكه پزشك 
چگونه و با چه زباني خبر را به بيمار منتقل كند، تأثير 
زيادي بر روان بيمار و ادامه روند درمان او دارد. به گفته 
كارشناسان »چگونگي گفتن خبر بد مي‌تواند اميد را 
در دل بيمار زنده نگه دارد يا آن را كاملًا خاموش كند.«

    
دكت��ر زه��را جعف��ري، روانش��ناس متخص��ص در 
سايكوآنكولوژي بر اين باور اس��ت كه فرآيند مواجهه با 
يك اتفاق تلخ-چه بيماري باشد چه فوت عزيز- معمولاً 
شامل چند مرحله رواني اس��ت؛ انكار، خشم، چانه‌‌زني، 
افس��ردگي و در نهايت پذيرش، اما رس��يدن به مرحله‌ 
پذيرش به‌ معناي پذيرفتن كامل و آرامش مطلق نيست. 
گاهي فردي ظاهراً به مرحله‌ پذيرش رسيده، ولي در دل 
دچار نااميدي عميق است و انگيزه‌‌اي براي درمان ندارد، 
اما اعلام خبر بيماري اگر از س��وي تيم درمان و ترجيحاً 
آنكولوژيست يا پزشك اصلي بيمار انجام شود، بيمار به 
خاطر اعتماد عميق خود به پزشك، گفته‌هاي او را مانند 
سخن نهايي مي‌‌پذيرد كه اگر اين خبر از زبان افراد ناآشنا 
يا با لحني نامناسب گفته ش��ود، مي‌تواند منجر به انكار، 

خشم يا حتي قطع همكاري بيمار با روند درمان شود. 
    

پنهان‌كاري، راه‌حلي غلط با پيامدهاي سنگين
در بس��ياري از خانواده‌ها، اين باور وجود دارد اگر بيماري 
سرطان به بيمار گفته نشود، روند بيماري كندتر مي‌شود يا 
اميد در او زنده مي‌ماند، اما روانشناسان و متخصصان حوزه‌ 
آنكولوژي اين نگاه را رد مي‌كنند. دكتر جعفري در اين‌باره 
مي‌گويد: »دانستن يا ندانستن بيماري هيچ تأثيري روي 
طول عمر بيمار ندارد و اين از نظر علمي نيز اثبات ش��ده 

است. سرطان كار خودش را مي‌كند، چه بيمار بداند چه 
نداند، اما وقتي بيمار نداند، ممكن اس��ت در روند درمان 
مشاركت نكند، همكاري لازم را نداشته باشد و حتي نسبت 
به خانواده‌اش بي‌‌اعتماد ش��ود. همانطور كه بارها ديده‌ام 
بيمار بعد از مدتي كه متوجه مي‌شود چه مشكلاتي دارد. 
از طرفي پنهان كردن بيماري نه ‌تنها باعث سردرگمي و 
خش��م بيمار مي‌ش��ود، بلكه خانواده را در معرض عذاب 
وجدان قرار مي‌دهد. ما مواردي را شاهد بوديم كه خانواده 
تا آخرين لحظه به بيمار نگفتند و بعد از فوت عزيزشان تا 
مدت‌ها مي‌گفتند كاش بهش گفته بوديم شايد تصميمش 

فرق مي‌كرد، شايد بهتر با بيماري كنار مي‌آمد.«
اما راه درست چيست؟ اين روانش��ناس در پاسخ به اين 
سؤال اظهار داشت: »مسير صحيح اين است كه به بيمار 
آگاهانه، گام ‌به ‌گام و با رعايت اصول رواني اطلاع‌‌رساني 
شود. استفاده از واژه‌هاي درست، فضاي مناسب، حضور 
فرد مورد اعتماد و همراهي تيم درمان، همگي در روند 
پذيرش بيماري مؤثرند. اطلاع‌‌رساني صحيح نه‌ تنها به 
روند درمان كمك مي‌كند، بلكه ش��أن انس��اني بيمار را 
نيز حفظ مي‌كند. البته گاهي خود بيم��ار مي‌گويد نه، 
نمي‌خواهم آخر ماجرا را بدانم، در اين صورت نبايد چيزي 
گفت كه اذيت ش��ود، اما بعضي‌‌ها مي‌گويند مي‌خواهم 

همه چيز را بدانم. اينجا كار ما شروع مي‌شود.«
چالش‌هاي موجود در روند درمان بيماران سرطاني

دکتر جعفری در اين مصاحبه اشاره‌اي هم به چالش‌هاي 
موجود در روند درمان بيماران سرطاني كرد و می‌افزاید: 
»بزرگ‌‌ترين چالش، بي‌اعتمادي به تيم درماني اس��ت. 
وقتي بيمار احساس كند تيم درماني‌اش وقت نمي‌گذارد، 
نمي‌شنود و فقط نسخه مي‌نويسد، اعتماد كمتر مي‌شود. 
به ‌ويژه زمان��ي كه يك بيمار از يك پزش��ك در خارج از 
كشور كمك مي‌گيرد و س��اعت‌ها با او صحبت مي‌كند. 
اين نشان‌‌دهنده اهميت زمان گذاشتن براي بيمار است. 
در اينجا ما به‌ عنوان روانش��ناس‌، تيم درماني را تكميل 
و س��عي مي‌كنيم به بيم��ار گوش بدهيم، مش��كلاتش 
را بش��نويم و راهكارهايي پيش��نهاد دهي��م. موضوع و 
چالش ديگر اين اس��ت كه بعضي بيماران به درمان‌هاي 
پزشكي باور ندارند و درمان‌هاي تكميلي را به درمان‌هاي 
پزش��كي ترجيح مي‌دهن��د. البته نمي‌خواه��م بگويم 
اين درمان‌ها اش��تباه اس��ت، اما زماني است كه اين نوع 
درمان‌ها جواب نمي‌دهند، ولي بعضي بيماران همچنان 

مقاومت مي‌كنند. به طور مثال مي‌خواهند تغذيه خاصي 
داشته باشند يا از عواقب ش��يمي درماني فرار مي‌كنند. 
اين به دليل آگاهي نداشتن است كه تلاش مي‌شود آن 

را برطرف كنيم.«
وی در توضيح بيشتر می‌گوید: »فرض كنيد در يك ميدان 
جنگ هستيد. براي اينكه بتوانيد از خودتان دفاع كنيد، 
بايد سربازاني داشته باشيد كه از شما محافظت كنند. حالا 
اگر اين سربازها درست تغذيه نشوند، چطور مي‌خواهند از 
شما دفاع كنند؟ در واقع بدن انسان هم مانند همين ميدان 
جنگ است و سلول‌هاي سرطاني به‌عنوان دشمن وارد بدن 
مي‌شوند. بايد از طريق تغذيه و درمان مناسب، قواي بدن را 
براي مقابله با اين دشمن حفظ كرد. من هميشه به بيمارانم 
مي‌گويم جنگيدن براي هميشه خوب نيست. گاهي بايد 
بدانيم چطور با بيماري كنار بياييم، چطور با آن صلح و از 
روش‌هاي مختلف براي بهبود استفاده كنيم. پيروزي در 
اين جنگ به‌ معناي شكست دادن سرطان نيست، بلكه به 
‌معناي زندگي كردن با آن و استفاده از بهترين راهكارهاي 

درماني موجود است.«
اين متخصص س��ايكوآنكولوژي به چالش‌هاي رواني و 
اجتماعي بيماران كه در ط��ول درمان خود با آن مواجه 
هستند، اشاره كرد و می‌گوید: »بيماران بسياري تمايل 
دارند وضعيت خود را با ديگران مقايس��ه كنند و از خود 
بپرسند چرا ديگران بهتر شدند. در اينجا بايد بدانيم هر 
فرد شرايط خاص خود را دارد و نمي‌توان نتايج درمان را 

به طور يكسان براي همه مقايسه كرد.«
باورهاي معنوي يا آگاهي‌هاي علمي؟

دكتر جعفري، درباره تأثير باوره��اي معنوي می‌گوید: 
»باورهاي معنوي و آگاهي‌ه��اي علمي هر دو مي‌توانند 
نقش‌هاي متفاوتي داشته باشند. كساني كه به معنويت 

و اعتقادات ديني خود پايبندند، ممكن اس��ت احساس 
امنيت و اميد بيش��تري در برابر بيماري داش��ته باشند، 
به‌ وي��ژه در مقابله ب��ا درد و رنج. از ط��رف ديگر آگاهي 
علمي نيز مي‌تواند به بيماران كمك كن��د تا با پذيرش 
واقعيت‌ها و دانس��تن اطلاعات دقي��ق در مورد بيماري 
خود از اضطراب و ترس‌هاي اضافي بكاهند. در بسياري 
از موارد، تركيب هر دو جنب��ه – اعتقاد معنوي و آگاهي 
علمي – مي‌تواند ب��راي بيماران مفيد باش��د. به عنوان 
مثال، ف��ردي كه از طري��ق اعتقادات خ��ود مي‌تواند به 
درك معن��اي زندگي و مرگ برس��د و در عي��ن حال از 
آگاهي علمي در مورد روش‌هاي درماني و پيشرفت‌هاي 
 پزش��كي بهره‌مند ش��ود، مي‌تواند در مقابله با بيماري 

موفق‌تر باشد.«
وی در ادامه می‌افزاید: »البته گاهي اوقات بيماران درگير 
احساس گناه يا اتهاماتي از خود مي‌شوند، مثل اينكه چرا 
اين بيماري به سرشان آمده و آيا چيزي در زندگي‌شان 
اش��تباه بوده كه باعث اين بيماري شده است. اين حس 
مي‌تواند ناشي از باورهاي غلط يا فش��ارهاي اجتماعي 
باش��د. براي برخي افراد اين احساس گناه يا عقايد غلط 
مي‌تواند به چالش‌هاي روح��ي و رواني اضافه كند كه بر 
روند درمان و بهبودشان تأثير منفي مي‌گذارد. در كنار 
اينها، افرادي معتقدندكه بيماري‌ش��ان امتحان خداوند 
است يا وسيله‌اي براي پاك شدن از گناهان. اين نگرش 
مي‌تواند كمك‌كننده باشد، اما گاهي اوقات ممكن است 
موجب ايجاد خشم نسبت به خدا يا عدم پذيرش درمان 
شود. همانطور كه اشاره شد، مهم است به بيماران كمك 
كنيم تا به اين مسائل به‌ طور منطقي و آگاهانه نگاه كنند 
و همچنين درمان را به‌ عنوان يك راه براي بهبود كيفيت 

زندگي‌‌شان در نظر بگيرند.«

اهميت مهارت‌هاي ارتباطي از سوي كادر درمان
اين روانشناس در پاسخ به اين سؤال كه چه راهكارهايي 
براي ايجاد اعتماد بيش��تر ميان بيم��اران و تيم درمان 
وج��ود دارد، می‌افزاید: »فرايند پذي��رش بيماري براي 
بيماران صعب‌العلاج، به‌ ويژه در زمينه س��رطان بسيار 
پيچيده و حساس اس��ت، اما معرفي روش‌هاي درماني 
جديد كه مشكلاتي مثل ريزش مو را كاهش مي‌دهد، به 
‌ويژه در زمينه سرطان يكي از نكات بسيار مهم است. اين 
روش‌ها به بيماران كمك مي‌كند تا از ترس‌هاي رواني و 
جسمي خود در فرايند درمان بكاهند و حتي به برخي از 
آنها كمك مي‌كند كه تصميم بگيرند به جاي مقاومتي 
كه در ابتدا داشتند، به درمان‌هاي خود ادامه دهند. اين 
مهم در گرو ارتباط و مهارت‌هاي ارتباطي است. پزشكان 
و تيم‌هاي درمان��ي بايد بتوانند با دقت و حساس��يت به 
صحبت‌هاي بيماران گوش دهند و با توجه به ش��رايط 
فردي، راهنمايي‌هايي ارائه دهند ك��ه نه تنها به درمان 
بيماري كمك مي‌كند، بلكه به حف��ظ كرامت بيمار نيز 
توجه می‌ش��ود. اين روش‌ها مي‌تواند به بيماران كمك 
كند تا در طول درمان احساس قدرت و آرامش بيشتري 

داشته باشند.«
اميد به شرط مبتني بودن بر واقعيت 

اين متخصص سايكوآنكولوژي اظهار می‌دارد: »يكي از 
مهم‌ترين مسائل در مراقبت از اين بيماران، تلاش براي 
حفظ اميد و روحيه آنهاس��ت حتي در آخرين لحظات 
زندگي بيمار، زيرا هدف اين اس��ت فرد اميدوار و س��رپا 
باقي بماند و از درد و رنج‌هاي رواني كمتري رنج ببرد، اما 
بسياري از افراد آرزوهايي دارند كه باعث افسردگي‌شان 
مي‌ش��ود چون دس��ت نيافتني اس��ت، اما اگر به موارد 
دست يافتني اميدوار باشند اين اميد مي‌تواند انگيزه‌اي 
براي ادامه زندگي و درمان آنها باشد، چراكه حفظ اميد 
مي‌تواند در برابر بيماري‌ها به آنها كمك كند به ش��رط 
آنكه وعده‌هايي بدهيم كه عملي و ممكن است. بهتر است 
براساس شرايط فعلي و واقعيت‌هاي موجود به آنها كمك 
كنيم اميد خود را به جنبه‌هايي از زندگي كه مي‌توانند 

تغيير دهند، معطوف كنند.«
نقش تكنولوژي در بهبود روحيه بيماران

دكتر جعفري، در خاتمه به نقش تكنولوژي در بازسازي 
روحيه بيماران اشاره كرد و می‌گوید: »امروزه تكنولوژي 
به كمك ما آمده اس��ت. به عنوان مثال، يكي از بيماران 
از من خواست در روز عيد غدير به مكه برود. مي‌دانستم 
ب��راي او امكان‌پذير نيس��ت، به همين جه��ت از طريق 
اينترنت او را به زيارت آنلاين مكه ب��ردم. اين كار باعث 
ش��د تا بيمار احساس بهتري داش��ته باشد و روحيه‌اش 

تقويت شود.«
اين روانشناس در پايان می‌افزاید: » هدف اصلي اين است 
كه كمترين ميزان آسيب براي بيماران و خانواده‌هاي‌شان 
ايجاد ش��ود، چه از نظر رواني و اجتماع��ي و چه از نظر 
اقتصادي. ما ه��م تلاش مي‌كني��م با كمتري��ن ميزان 
ناراحتي و آس��يب، كيفيت زندگي بيم��ار و خانواده‌اش 

را حفظ كنيم.«

محبوبه قربانی

پرونده
بیم‌ها و امیدهای بیماران 

خاص و صعب‌العلاج

53  س��اله و كارمند بازنشس��ته ‌است. هفت 
سال بيشتر اس��ت كه ديابت نوع ۲ دارد، ولي 
اگر از روي ظاهرش قضاوت كني، فكر مي‌كني 
يك آدم ورزشكار با پوس��ت خوش‌رنگ و حال 
خوب است. صبح‌ زود بيدار مي‌شود و يك ليوان 
آب مي‌خورد و راهي پارك مي‌شود. روزي نيم 
ساعت پياده‌روي در برنامه روزانه او جا دارد. 
قبل‌ترها نان سفيد با خامه و مربا صبحانه‌اش 
بود، اما ح��الا نان جو ب��ا پنير كم‌نم��ك و گردو. 
خودش مي‌گويد: »آدم يه عمر با شكم رفاقت 
كرده، حالا وقتشه يه ذره با عقلش رفيق شه.«

سرطان پايان زندگي نيست. يك مرحله سخت 
است كه با صبر و اميد طي مي‌ش��ود. بيماران 
صعب‌العلاج را باي��د در مدار زندگي ببينيم نه 
در حاش��يه درمان. خيلي از بيمارانم مي‌گويند 
بعد از اين بيماري، نگاه‌شان به دنيا عوض شده 
است. انگار زندگي را طور ديگري تجربه مي‌كنند

گاهي اوق��ات بيم��اران درگير احس��اس گناه 
يا اتهاماتي از خود مي‌ش��وند، مث��ل اينكه چرا 
اين بيم��اري به سرش��ان آمده و آي��ا چيزي در 
زندگي‌شان اش��تباه بوده كه باعث اين بيماري 
شده است. اين حس مي‌تواند ناشي از باورهاي 
غلط يا فش��ارهاي اجتماعي باش��د. براي برخي 
افراد، اين احساس گناه يا عقايد غلط مي‌تواند 
به چالش‌هاي روح��ي و رواني اضافه كند كه بر 
روند درمان و بهبودشان تأثير منفي مي‌گذارد

دكتر زهرا جعفري، روانشناس و متخصص سايكوآنكولوژي:

   پنهان‌كاري 
  روند درمان بيماران سرطاني را

مشكل مي‌كند


