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   پيامبر اكرم)ص( فرمودند: هر كسي براي نياز بيماري بكوشد، 
چه آن را برآورده سازد، چه نسازد، مانند روزي كه از مادرش زاده 

شده، از گناهانش پاك مي‌شود.

هاديانه
فضيلت 

پرستاري از بيمار 

هر يك كيلوگرم اضافه‌وزن ‌5درصد خطر ابتلا به ديابت را بالا مي‌برد
اميركامران نيكوسخن، مدير انجمن ديابت ايران:

اميركام�ران نيكو‌س�خن،  نيره
مديرعام�ل انجم�ن ديابت  ساري

ايران و رئيس هيئت مديره 
ش�بكه مل�ي بيماري‌ه�اي 
غيرواگي�ر در گفت‌وگ�و با 
»جوان« مي‌گويد: هر يك كيلوگرم وزن اضافي، خطر 
ابتلا به ديابت را تا ‌5درصد افزايش مي‌دهد در حالي 
كه با رژيم غذايي سالم و فعاليت بدني مي‌توان از اين 
مشكل پيش�گيري كرد. براي اطلاع بيشتر از سبك 
زندگي يك ديابتي اين مصاحبه را در ادامه بخوانيد. 

  
 انجمن ديابت ايران چه خدماتي به افراد مبتلا 
به ديابت ارائه مي‌دهد كه ممكن است بسياري 

از خانواده‌ها از آن بي‌خبر باشند؟
مهم‌ترين رس��الت انجمن ديابت ايران، آموزش به افراد 
مبتلا به ديابت و خانواده‌هاي آنهاس��ت. آموزش اساس 
درمان ديابت اس��ت و ت��ا زماني كه ف��رد مبتلا آموزش 
كافي نديده باش��د، فرض بر اين اس��ت كه قند خون او 
كنترل نش��ده، مگر اينكه خ�الف آن ثابت ش��ود. اين 
آموزش‌ه��ا از طريق كلاس‌هاي حض��وري، برنامه‌هاي 
آنلاين غيرحضوري و انتشار كتب و بروشورهاي مرتبط 
با ديابت ارائه مي‌ش��وند. انجمن همچني��ن پيگير رفع 
كمبودها و مش��كلات مربوط به كنترل و درمان ديابت 
اس��ت، از جمله بيمه‌شدن نوارهاي تس��ت قند خون و 
پايش��گرهاي مداوم قند خ��ون )CGM( براي كودكان 
زير ۱۶سال مبتلا به ديابت كه در حال حاضر بيمه شده 
است. اين كودكان مي‌توانند با معرفي انجمن يا پزشك 
متخصص، سالانه تا ۱۴ سنسور CGM به‌صورت رايگان 
از صن��دوق بيماري‌هاي صعب‌الع�الج دريافت كنند و 
بس��ياري از افراد از اين امكان اط�الع ندارند. در صورت 
بروز كمبود داروهاي ديابت، انجمن به‌طور مستمر اين 
مسائل را پيگيري مي‌كند تا مش��كلات برطرف شوند. 
علاوه بر اين، انجمن برنامه‌هاي تفريحي مانند اردوها و 
جشن‌هاي سالگرد تأسيس براي كودكان ديابتي برگزار 
مي‌كند. به‌عنوان مثال، 18ارديبهشت ماه سي‌وپنجمين 
جشن سالگرد تأسيس انجمن براي كودكان و نوجوانان 

ديابتي برگزار شد كه حضور براي عموم رايگان بود. 
 با توجه به روند رو به رش�د ديابت در كش�ور، 
چه برنامه‌هايي براي پيش�گيري و آموزش در 
س�طح عمومي اجرا كرده‌ايد ي�ا در نظر داريد 

اجرا كنيد؟
انجمن ديابت ايران به‌طور مرتب برنامه‌هاي مختلفي را 
اغلب با همكاري شهرداري و وزارتخانه، در نقاط مختلف 
برگ��زار مي‌كند. هدف اي��ن برنامه‌ها آگاهي‌رس��اني به 
عموم جامعه است تا بتوانيم از ابتلا به ديابت پيشگيري 
كنيم. يكي از اين برنامه‌ها ترويج تغذيه سالم و فعاليت 
بدني اس��ت كه مي‌تواند به‌طور قابل‌توجه��ي از ابتلا به 
ديابت جلوگيري كند، زيرا اين اقدامات به كاهش وزن 
منجر مي‌شوند. امروزه ثابت شده است هر يك كيلوگرم 
وزن اضافي، خطر ابتلا به ديابت را ت��ا ‌5درصد افزايش 
مي‌دهد. با رژيم غذايي س��الم و فعالي��ت بدني مي‌توان 

از اين مشكل پيش��گيري كرد. برنامه‌هاي متعددي در 
سطح شهر برگزار مي‌شود كه انجمن ديابت با همكاري 
ش��هرداري يا معاونت‌هاي مختل��ف وزارتخانه مجري 
آنهاس��ت. اين برنامه‌ها با آگاهي‌رس��اني درباره ماهيت 
بي‌علامت ديابت، به مردم هش��دار مي‌دهند كه منتظر 
بروز علائم نمانند، زيرا در آن صورت ممكن است خيلي 
دير شده باش��د. افرادي كه در معرض خطر هستند، از 
طريق اين آموزش‌ها تشويق مي‌ش��وند به‌طور مرتب و 
س��الانه آزمايش قند خون انجام دهند. اين اقدام باعث 
مي‌شود پيش‌ديابت در مراحل اوليه تشخيص داده شود 
و با آموزش‌هاي ارائه‌شده، از تبديل پيش‌ديابت به ديابت 

جلوگيري شود. 
 ش�ايع‌ترين اش�تباه يا باور غلطي كه بيماران 
ديابتي در ايران دارند چيست و چطور مي‌شود 

اين ذهنيت را اصلاح كرد؟
باورهاي غلط در مورد ديابت بس��يار زياد است و در هر 
زمينه‌اي از اين بيماري ديده مي‌شود. در زمينه تغذيه، 
بس��ياري معتقدند برخي م��واد غذايي چ��ون طبيعي 
هس��تند، مش��كلي ايجاد نمي‌كنند، مثلًا عسل، خرما، 
كش��مش يا توت خش��ك را مي‌توان بدون محدوديت 
مصرف كرد. از س��وي ديگر، باورهاي غلطي وجود دارد 
كه برخي م��واد غذاي��ي مي‌توانند دياب��ت را كنترل يا 
حتي درمان كنن��د. گاهي بيماران به اي��ن باورها روي 

مي‌آورند و به‌اشتباه داروهاي خود يا حتي انسولين را كنار 
مي‌گذارند. بايد به افراد ديابتي تأكيد كنيم كه هيچ ماده 
غذايي نمي‌تواند جايگزين دارو يا انسولين شود. تغذيه 
صحيح به بهبود كنترل ديابت و كاهش نياز به انسولين يا 
داروهاي خوراكي كمك مي‌كند، اما جايگزين آنها نيست 

و بايد به اين موضوع توجه ويژه‌اي داشت. 

 بيماران ديابتي در زندگ�ي روزمره‌ خود با چه 
چالش‌هاي بزرگ�ي روبه‌رو هس�تند و انجمن 
چطور آنه�ا را در اين مس�ير همراهي خواهد 

كرد؟
يكي از معضلات اصلي بيماران ديابتي، هزينه‌هاي بالاي 
درمان اس��ت. هزينه‌هاي دارو تنها بخشي از اين مخارج 
را تشكيل مي‌دهند. انجمن ديابت ايران در بيمه كردن 
بس��ياري از داروها، به‌ويژه انسولين‌هاي جديد، پيشگام 
بوده و با نامه‌نگاري به س��ازمان غ��ذا و دارو و بخش‌هاي 
مختلف وزارتخانه، دسترسي به اين داروها را تسهيل كرده 
است. اين تلاش‌ها باعث شده است داروها و انسولين‌هاي 
جديد در كشور موجود و تحت پوشش بيمه قرار گيرند. 
هزينه‌هاي جانبي مانند تست قند خون نيز براي بيماران، 
به‌ويژه افرادي كه انسولين تزريق مي‌كنند و روزانه چهار 
تا ش��ش بار بايد قند خود را چك كنند، بس��يار سنگين 
است. در گذشته اين نوارهاي تس��ت قند خون در ايران 
بيمه نبودند، ام��ا با پيگيري‌هاي انجم��ن ديابت ايران و 
انجمن ديابت گابريك، شوراي عالي بيمه پذيرفت كه بر 
اساس راهنماي تدوين‌شده از سوی اين دو انجمن، تعداد 
مشخصي نوار تست قند خون در ماه براي هر فرد ديابتي، 
بسته به نوع ديابت، درمان و وضعيت كنترل قند، تحت 
پوشش بيمه قرار گيرد. اين راهنما مورد تأييد وزارتخانه 
قرار گرفته و به همه بيمه‌ها ابلاغ شده تا هزينه نوارهاي 

تست قند خون براي بيماران ديابتي تأمين شود. 
 تغذيه س�الم ب�راي بيم�اران ديابت�ي يكي از 
چالش‌هاست، آيا انجمن برنامه‌اي براي آموزش 
تغذيه مناس�ب يا ارائ�ه رژيم‌هاي اس�تاندارد 

دارد؟
مهم‌ترين مسئله‌اي كه افراد ديابتي در زمينه تغذيه بايد 
ياد بگيرند، شمارش كربوهيدرات است. فرد ديابتي بايد 
بتواند غذايي را ك��ه در هر وعده و در ط��ول روز مصرف 
مي‌كند، محاس��به كند تا بداند چند واحد كربوهيدرات 
دارد. اين محاسبه براي كنترل وزن مناسب بسيار اهميت 
دارد و بيماراني كه تحت درمان با تزريقات مكرر انسولين 
هستند، بايد ياد بگيرند دوز انسولين خود را بر اساس واحد 
كربوهيدرات موجود در غذا محاسبه كنند. امروزه ديگر 
مانند گذشته نيس��ت كه يك دوز ثابت انسولين به فرد 
ديابتي داده شود و از او بخواهند هر روز در هر وعده همان 
مقدار را تزري��ق كند. افراد ديابتي ي��اد مي‌گيرند ميزان 
انسولين خود را بر اس��اس كربوهيدرات موجود در غذا 
تنظيم كنند. در اين زمينه، كلاس‌هاي آموزشي برگزار 
مي‌ش��ود و كتاب‌هاي متعددي وجود دارد كه شمارش 
كربوهيدرات را به افراد ديابتي آموزش مي‌دهند. همچنين 
اپليكيشن‌هايي از سوی انجمن ديابت طراحي شده كه 
به افراد ديابت��ي كمك مي‌كند ش��مارش كربوهيدرات 
را از طريق آنها ياد بگيرند، به‌ويژه اگر امكان ش��ركت در 

كلاس‌هاي حضوري را نداشته باشند. 
 چطور مي‌ش�ود ديابت را با كيفيت زندگي بالا 
مديريت كرد؟ چه سبك زندگي‌اي براي بيماران 

ديابتي توصيه مي‌كنيد؟
مديريت ديابت نيازمن��د آموزش كافي اس��ت و امروزه 
گفته مي‌شود يك فرد ديابتي ممكن است روزانه بيش از 
صد تصميم براي كنترل ديابت خود بگيرد كه همه اينها 
مستلزم آموزش است. به افراد ديابتي توصيه مي‌كنيم در 
كلاس‌هاي معتبر، چه به‌ص��ورت آنلاين و چه حضوري، 
ش��ركت و آموزش‌هاي لازم را براي مديريت ديابت خود 
دريافت كنند. برخي افراد س��ودجو برنامه‌هاي آموزشي 
تأييد‌نشده از سوی وزارت بهداشت براي ديابتي‌ها ارائه 
مي‌دهند ي��ا در فضاي مج��ازي با راه‌ان��دازي صفحات، 
اطلاعاتي منتش��ر مي‌كنند كه مرجع تخصصي ندارند. 
افراد بايد منابع معتبر و اصل��ي را براي دريافت اطلاعات 

پيدا كنند. 
 نقش خانواده در همراهي با فرد مبتلا به ديابت 
چقدر مهم است؟ انجمن چه آموزش‌هايي براي 

خانواده‌ها ارائه مي‌دهد؟
نقش خانواده بسيار مهم است. خانواده فرد ديابتي، اعم 
از والدين كودكان، همسر افراد بزرگسال يا فرزندان افراد 
مسن، بايد آموزش‌هاي لازم را در زمينه ديابت دريافت 
كنند. ديابت يك بيماري ۳۶۵روزه بدون تعطيلي است كه 
هر روز فرد را درگير مي‌كند. در مواردي كه فرد بالغ است، 
مي‌تواند خودش تصميم‌گيري‌ه��اي لازم را انجام دهد، 
اما وقتي فرد خردسال يا مسن است و به دلايل مختلف 
نمي‌تواند اقدامات درماني را به‌تنهايي انجام دهد، اعضاي 
خانواده بايد در كنار او آموزش ببينند. به‌عنوان مثال، در 

كلاس‌هاي آموزش��ي براي كودكان و نوجوانان ديابتي، 
حضور يكي از والدين الزامي است. براي افراد مسن مبتلا 
به ديابت نوع2، توصيه مي‌كنيم يكي از فرزندان كه بيشتر 
با والدين در ارتباط است، در كلاس‌هاي آموزشي شركت 
كند. در مورد افراد در س��نين ازدواج يا تازه‌ازدواج‌كرده، 
در مشاوره‌هاي ازدواجي تأكيد مي‌كنيم كه همسر فرد 
حتماً حضور داشته باشد. در مواردي مانند افت قند خون 
يا ساير مشكلات، فرد ديابتي ممكن است هشياري كامل 
نداشته باشد و اعضاي خانواده بايد بدانند چگونه در اين 
مواقع به او كمك كنند، بنابراين الزامي است كه يكي از 
اعضاي خانواده كه بيشترين ارتباط را با فرد ديابتي دارد، 
در كلاس‌هاي آموزشي شركت كند و نه‌تنها فرد ديابتي، 
بلكه اعضاي خانواده نيز شانه‌به‌شانه او آموزش ببينند تا به 

همان اندازه در كنترل ديابت به او كمك كنند. 
 اگر فقط يك درخواس�ت فوري ب�راي بيماران 
ديابتي از مسئولان داشته باشيد، درخواستش 

چيست؟
اگر بخواهيم يك درخواس��ت فوري از مسئولان كشور 
داش��ته باش��يم، همان‌طور كه بارها مط��رح كرده‌ايم، 
استانداردس��ازي و آموزش براي افراد ديابتي در كشور 
است. اين آموزش‌ها بايد بومي‌س��ازي شوند و استاندارد 
كشوري براي آموزش ديابت داشته باشيم. شركت‌هاي 
بيمه نبايد تنها هزينه‌هاي مندرج در نسخه را پرداخت 
كنند، بلكه بايد بدانند آموزش اساس درمان ديابت است، 
نه صرفاً جزئي از آن. همان‌طور كه هزينه‌هاي دارو پرداخت 
مي‌شود، هزينه‌هاي آموزش نيز بايد از سوی شركت‌هاي 
بيمه‌گر پوشش داده شود. در كشورهاي پيشرفته مانند 
سوئد، وقتي فردي به ديابت مبتلا مي‌شود، شركت‌هاي 
بيمه خودش��ان س��راغ او مي‌روند و از او مي‌خواهند در 
كلاس‌هاي آموزشي كه در نزديك‌ترين مكان و زمان به 
محل زندگي‌اش برگزار مي‌شود، شركت كند. وي افزود: 
هزينه اين كلاس‌ها از سوی شركت بيمه پرداخت مي‌شود 
و اگر فرد در اين كلاس‌ها شركت كند، هزينه‌هاي بعدي 
درمان او به‌صورت رايگان پوش��ش داده مي‌شود، اما اگر 
شركت نكند، هزينه‌هاي درمان ديابت پرداخت نمي‌شود. 
ما مي‌دانيم فردي كه آموزش نديده، قند خونش كنترل 
نمي‌شود و در آينده دچار عوارض ديابت خواهد شد كه 
هزينه‌هاي آن سر به فلك مي‌كشد. بر اساس مطالعاتي 
در فنلاند، اگر به فرد ديابتي آموزش و درمان مناسب ارائه 
نشود، پس از 10سال، در ديابت نوع2 هزينه‌ها 10برابر و 
در ديابت نوع يك تا 24برابر مي‌شود، حتي بدون احتساب 
تورم. در اين كشورها، بيمه‌ها با اين روش افراد را تشويق 
مي‌كنند كه در كلاس‌هاي آموزش��ي شركت كنند، زيرا 
در غير اين صورت هزينه‌هاي درمان از جيب خود بيمار 
پرداخت مي‌شود كه در كشورهاي اروپايي، برخلاف ايران، 
بسيار گران است. اين رويكرد سود چندجانبه دارد؛ فرد 
ديابتي با شركت در كلاس‌ها ديابت خود را كنترل مي‌كند 
و از عوارض جلوگيري مي‌شود. از سوي ديگر، شركت‌هاي 
بيمه با ارائه اين آموزش‌ها از هزينه‌هاي هنگفت درمان 
عوارض ديابت در آين��ده كه چندين براب��ر خواهد بود، 

جلوگيري مي‌كنند. 

بيماري‌هاي صعب‌العلاج، سفري دشوار  محبوبه
و طولان�ي را پي�ش روي بيم�اران و  قرباني

خانواده‌هاي آنان مي‌گشايد؛ سفري كه 
تنها با دارو و درمان پيموده نمي‌شود 
بلكه نياز به عش�ق، امي�د 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. پاي 
صحبت كساني نشس�ته‌ايم كه با وجود تمام سختي‌ها، چراغ 
اميد را در زندگي‌ش�ان روش�ن نگه داش�ته‌‌اند؛ بيماراني كه 
ايستاده‌‌اند و خانواده‌‌هايي كه دست در دست آنان به استقبال 
روزي نو و تازه رفته يا مي‌روند. روايت بيم‌ها و اميدهاي آنان را 

در ادامه مي‌خوانيد. 
 

 حرف‌هايي از بيم و اميد
  امير، نوجواني ‌۱۵س��اله است كه سال گذش��ته متوجه شد به 
سرطان خون مبتلا شده است. از لحظه‌اي كه پزشكان خبر ابتلاي 
او به لوسمي را اعلام كردند، دنياي او و خانواده‌اش به هم ريخت. 
امير در ابتداي درمان از پذيرش بيماري سر باز مي‌زد، حتي حاضر 
به ادامه درمان هم نمي‌‌ش��د اما با حمايت خانواده و همراهي تيم 
درماني، توانست به روند درمان اعتماد كند و از ترس‌‌هايش كاسته 
شود. امير مي‌گويد: »هميشه به خودم مي‌گفتم هيچ‌ وقت نمي‌توانم 
مثل قبل بشوم، حالا مي‌فهمم كه اين جنگ بزرگي است و من بايد 

بجنگم تا دوباره زندگي كنم.«
  مريم زن ميانسالي است كه 10س��ال از روزهاي زندگي‌اش را 
با بيماري ام‌اس گذرانده است. او از علائم اين بيماري بي‌‌خبر بود 
تا اينكه بيماري به تدريج پيش��رفت كرد و او به دليل مش��كلات 
حركتي و ضعف عضلاني، دچار محدوديت‌هايي در زندگي روزمره 
شد. مريم مي‌گويد: »اوايل فكر مي‌كردم به هيچ ‌چيزي نمي‌رسم 
و حتي نمي‌توانم از خودم مراقبت كنم اما خانواده و پزش��كانم به 
من ياد دادند مي‌توانم زندگي با ام‌اس را به دس��ت خودم بگيرم و 

آن را كنترل كنم.«
  فاطمه ‌35ساله مادر دو فرزند است. سه سال پيش بعد از انجام 
سونوگرافي فهميد به سرطان سينه مبتلا شده است. ماه‌هاي اول 

غصه مي‌خورد و احس��اس مي‌كرد نمي‌تواند بر اين بيماري غلبه 
كند اما عشق مادرانه‌اش باعث شد عزم خودش را جزم كند و بعد از 
عمل جراحي و شيمي‌درماني شرايط خوبي پيدا كند. او مي‌گويد: 
»گاهي اوق��ات آنقدر درد مي‌كش��يدم و فكر مي‌ك��ردم روزهاي 
كمي زنده‌ام اما وقتي نگاهم به صورت بچه‌هايم مي‌افتاد، اميدوار 
مي‌شدم و سعي مي‌كردم همه دردهايم را پنهان كنم تا آنها چيزي 

متوجه نشوند.«‌
  پرويز ‌50ساله است. او به خاطر نارسايي كليه دياليز مي‌شود. 
مي‌گفت ابتداي بيماري‌اش به شدت افسرده و نااميد بود و احساس 
مي‌كرد هيچ راهي براي بهبود وجود ندارد ولي وقتي دياليز را شروع 
كرد، اميد به زندگي در او زنده شد و تصميم گرفت از لحظات باهم 
بودن در كنار خانواده لذت ببرد. پرويز مي‌گويد: »با شروع درمان 
اميد گرفتم و فهميدم زندگي ادامه دارد، فقط شكل زندگي‌ام فرق 

مي‌كند.«‌
  بهروز هم مردي ميانسال است كه ش��ش ماه قبل متوجه شد 
مبتلا به سرطان ريه اس��ت. او وقتي متوجه بيماري‌اش مي‌شود 
ناسازگاري مي‌كند تا اينكه خانواده‌اش تصميم مي‌گيرند با كمك 
مشاوره يك روان‌شناس او را به زندگي برگردانند و درمانش را شروع 
كنند. او با چند جلسه شيمي‌درماني حال بهتري دارد. همسرش 
مي‌گويد: »بهروز اوايل بيماري‌اش خيلي ترسيده بود و اين ترس 
باعث شده بود ش��ب و روزش را به س��ختي بگذراند. شرايط براي 
ما هم خيلي سخت بود. كارم ش��ده بود گريه‌هايي كه از او مخفي 
مي‌كردم. بالاخره با كمك روان‌شناس از اين شرايط عبور كرديم. 
من و فرزندانم هم سعي كرديم او را در مراحل درمان كمك كنيم 

تا روحيه‌اش حفظ شود.«
  فريبا هم ام‌اس دارد. او مي‌گويد: »اوايل بيماري افسرده بودم و از 
اينكه نمي‌توانستم كارهاي خانه را انجام دهم و خودم براي فرزندانم 
غذا درست كنم، خيلي ناراحت بودم. روزي پسر ‌12ساله‌ام آمد و 
من داشتم گريه مي‌كردم. وقتي دليل گريه‌هايم را برايش توضيح 
دادم، گفت: مامان من غذا نمي‌خواهم دلم براي خنده‌هايت تنگ 
شده اس��ت! حرفش مرا تكان داد و به خودم آمدم. باور كنيد از آن 
روز انگار روند بهبودي‌ام بيش��تر شد و به لطف خدا و حمايت‌هاي 
خانواده‌ام ح��الا آرام‌آرام كارهاي��م را انجام مي‌ده��م و بچه‌هايم 

دستپخت مرا مي‌خورند.«

  حسين معلم 53ساله‌اي است كه دو سال پيش درگير سرطان 
روده بزرگ شده بود. او دو بار جراحي كرده است و مي‌گويد در هر 
جراحي همسرش دوشادوش او بوده و مهر و محبت‌هاي همسرش 
‌او را سرپا نگهداشته است. حسين در پاسخ به اين سؤال كه چگونه 
روحيه خودت را حفظ كردي و اميدت را از دست ندادي گفت: »يك 
بيمار بايد به بيماري و دوران درمانش اينطور نگاه كند كه زندگي 
جريان دارد و فقط سبك آن تغيير كرده است. او بايد تغيير سبك 
زندگي درست را بشناس��د و آن را انتخاب كند تا به آرامش برسد. 
يك بيمار اينطور فكر نكند كه فقط خودش درد مي‌كشد و سختي 
را تحمل مي‌كند، اين ش��رايط براي همراهان و اعضاي خانواده به 
مراتب سخت‌تر است. آنها در عين سلامتي، روزهايي را كه مي‌توانند 
به تفريح و كار بپردازند، پاي مراقبت بيمارشان خرج مي‌كنند. پس 
اين همراهي نبايد يك‌طرفه باشد، بايد هم از طرف بيمار باشد و هم 

از طرف خانواده و مراقبان.«

 آگاهي‌بخشي به خانواده‌ها 
براي مديريت بيماري‌هاي صعب‌العلاج

با خواندن اين روايت‌ها و صدها رواي��ت ديگر كه مجال گفتن آنها 
نيست، ‌مي‌توان درك كرد، مراقبت از يك بيمار صعب‌العلاج فقط 
به دارو و درمان خلاصه نمي‌ش��ود بلكه محب��ت، همراهي، اميد و 
آگاهي خانواده‌ها، نقش پررنگي در حال خوب اين بيماران دارد. بر 
همين اس��اس، رعايت نكاتي مهم مي‌تواند مسير همراهي با بيمار 

را هموارتر كند:
 اهميت حمايت عاطفي: يكي از مهم‌ترين نكات در برخورد 
با بيماران صعب‌العلاج، توجه به حمايت‌هاي عاطفي است. 
بيماران معمولاً در دوران درمان خود با احساسات مختلفي 
مانند ترس، نااميدي، افسردگي و اضطراب روبه‌رو هستند. خانواده‌ها 
بايد فضايي فراهم كنند كه بيمار احساس حمايت و محبت كند. در 
كنار بيمار بودن و نشان دادن محبت مي‌تواند تفاوت زيادي در روند 

درمان و روحيه بيمار ايجاد كند. 
 مديريت اس�ترس و اضطراب: زندگي ب��ا فرد بيمار 
مي‌‌تواند استرس‌ زا و پرچالش باشد. مديريت اين استرس 
به خانواده‌ها كمك مي‌كند بتوانند بهتر از پس ش��رايط 
برآين��د. روش‌ه��اي مختلفي مانند تمرينات تنفس��ي، مش��اوره 

روان‌شناس��ي و گروه‌ه��اي حمايت��ي مي‌توانن��د در اين مس��ير 
كمك‌كننده باشند. 

 آموزش و اطلاعات پزشكي: آگاهي از روند بيماري و 
درمان آن، به خانواده‌ها كمك مي‌كند تصميمات بهتري 
بگيرند و در شرايط مختلف به بهترين نحو عمل كنند. 
آشنايي با علائم بيماري و نحوه مواجهه با آنها، به خانواده‌ها كمك 

مي‌كند پيش از بروز مشكلات، تدابير لازم را اتخاذ كنند. 
 ايجاد محيط آرام و مثبت: فضاي خانه بايد براي بيمار 
محيطي آرام و مثبت باشد. در بسياري از موارد، محيط 
استرس‌زا مي‌تواند به تشديد علائم بيماري كمك كند. 
استفاده از موسيقي آرام، نور مناسب و صحبت‌هاي مثبت مي‌تواند 
بر روحيه بيمار تأثير مثبتي بگذارد. همچنين داش��تن برنامه‌هاي 
روزانه منظم و فعاليت‌هاي سبك مانند قدم زدن يا انجام بازي‌هاي 

ساده مي‌تواند به بهبود وضعيت روحي بيمار كمك كند. 
 مراقبت از خود خانواده‌ها: در كنار مراقبت از بيمار، 
خانواده‌ها بايد به سلامت جسمي و رواني خود نيز توجه 
داشته باشند. فرس��ايش روحي و جسمي در خانواده‌ها 
مي‌تواند باع��ث كاهش كيفيت مراقب��ت از بيمار ش��ود، بنابراين 
خانواده‌ها بايد زمان‌هايي را به استراحت و بازسازي خود اختصاص 
دهند و در صورت نياز از خدمات مش��اوره ي��ا گروه‌هاي حمايتي 

استفاده كنند. 

 پذيرش و تطبيق با تغييرات: بيماري‌هاي صعب‌العلاج 
معمولاً باعث تغييراتي در زندگي روزمره مي‌شوند. اين 
تغييرات مي‌تواند در رواب��ط خانوادگي، وضعيت مالي و 
سبك زندگي تأثيرات زيادي بگذارد. پذيرش اين تغييرات و تطبيق 
با آنها يكي از مهم‌ترين مراحل در مديريت ش��رايط است. به جاي 
مقاومت در برابر تغييرات، خانواده‌ه��ا بايد ياد بگيرند كه چگونه با 

شرايط جديد كنار بيايند و با آن سازگار شوند. 
 پيگيري درم�ان و مراقبت‌هاي ويژه: در بس��ياري از 
بيماري‌ه��اي صعب‌الع�الج، درمان به صورت مس��تمر و 
طولاني‌مدت است. پيگيري دقيق درمان‌ها و مراقبت‌هاي 
پزشكي، شامل داروها، جلسات فيزيوتراپي و معاينات دوره‌اي از اهميت 
ويژه‌اي برخوردار است. خانواده‌ها بايد با پزشكان خود در تماس باشند و 

از هرگونه تغيير در وضعيت بيمار، به ويژه علائم جديد آگاه شوند. 
كمك گرفتن از خدم�ات اجتماعي و حمايتي: در 
برخي مواقع، خانواده‌ها ممكن است نياز به كمك‌هاي 
اجتماعي و مالي داشته باشند. بسياري از سازمان‌هاي 
غيرانتفاعي و دولتي خدمات حمايتي براي بيماران صعب‌العلاج و 
خانواده‌هاي آنها ارائه مي‌دهند. اين خدمات مي‌تواند شامل مشاوره 
روان‌شناسي، كمك‌هاي مالي و خدمات پزشكي رايگان يا با تخفيف 
باشد. خانواده‌ها بايد از اين منابع بهره‌برداري كنند تا بتوانند شرايط 

بهتري براي خود و بيمار فراهم كنند. 

طي اين مسير همراهاني صبور و همدل مي‌خواهد
پاي صحبت بيماران خاص و صعب‌العلاج

خان��واده ف��رد ديابت��ي، اع��م از والدي��ن 
ي��ا  بزرگس��ال  اف��راد  ك��ودكان، همس��ر 
فرزن��دان اف��راد مس��ن، باي��د آموزش‌هاي 
لازم را در زمين��ه دياب��ت درياف��ت كنن��د. 
ديابت يك بيم��اري ۳۶۵روزه ب��دون تعطيلي 
اس��ت ك��ه ه��ر روز ف��رد را درگي��ر مي‌كن��د

گروه سبک زندگی

پرونده
بیم‌ها و امیدهای بیماران خاص 

و صعب‌العلاج
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