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ویژه‌نامه هفتگی سبک زند‌‌‌گی 
‌و خانواد‌‌‌ه روزنامه جوان

سرطان پايان نيست 
آغاز مسير درماني اميدوارانه است

  در فضــاي واژه صعب‌العلاج، بســياري از خانواده‌ها 
احســاس نااميدي مي‌كنند، اما آنچه در اين گفت‌وگو با 
دكتر ســهيل وجداني، متخصص راديوآنكولوژي بيش 
از همه مشخص است، تأكيد بر گذار از ترس به مديريت 
هوشمندانه است. او با اشــاره به پيشرفت‌هاي چشمگير 
تكنولوژي و درمان‌هاي شخصي‌سازي‌شده، اين واقعيت 
را يادآوري مي‌كند كه »اميــد به زندگي، نيرويي حياتي 
در كنار تشخيص دقيق و همكاري نزديك خانواده با تيم 

درماني است.«
موفقيت در اين مسير، حاصل مثلث طلايي »اميد، دانش 
و همراهي« است، جايي كه خانواده‌ها نه فقط ناظر، بلكه 
شــريك فعال در كاهش عوارض و حفظ كيفيت زندگي 
بيمار محسوب مي‌شوند. براي آگاهي از راهكارهاي عملي 
مراقبت، كاهش هزينه‌ها و دسترسي به خدمات درماني 

اين گفت‌وگو را بخوانيد. 

ني
دما

خو

گاه
ن »خانواده« همسفر هميشگي 

در مسير درمان بيماران خاص
زندگي پر از لحظات شيرين و 

نيره 
ساري

تلخ اســت، اما بعضي از اين 
لحظات، تلخ‌تر از آن هستند 
كه به راحتي از كنارشــان 
بگذريــم. وقتــي يكــي از 
عزيزان‌مان به بيماري خاصي مبتلا مي‌شود، همه چيز 
تغيير مي‌كند. دنياي ما به شكل عجيبي در هم مي‌ريزد. 
شايد احساس كنيم به يك‌باره از مسير عادي زندگي 
بيرون آمده‌ايم و وارد دنيايي پيچيده و ناآشنا شده‌ايم، 
اما در اين مسير پر از دشواري، تنها چيزي كه مي‌تواند 
به ما كمك كند، »همراهي« است؛ همراهي‌ای كه از 
جانب كســاني مي‌آيد كه مــا را بهتر از هر كســي 

مي‌شناسند، يعني خانواده. 
شايد بپرسيد چرا خانواده؟ چون هيچ‌چيز نمي‌تواند 
جايگزين محبت و حمايت خانواده‌ها شــود. در كنار 
بيماري‌هاي خاص، خانواده‌ها نه تنها مراقبان جسمي 
بيماران هستند، بلكه نقش مهمي در حفظ روحيه و 
ايجاد اميد در آنها ايفا مي‌كنند. اينجاست كه اهميت 
حضور خانواده‌ها بيشتر از هميشه خود را نشان مي‌دهد. 
بيماراني كه در چنين شــرايطي قرار دارند، نه تنها به 
درمان‌هاي پزشــكي نياز دارند، بلكه به »همراهي« و 
»حمايت« رواني نيز احتياج دارند. خانواده‌ها به‌ عنوان 

سنگر اصلي اين حمايت‌ها شناخته مي‌شوند. 
در شرايطي كه بيماري خاص به زندگي وارد مي‌شود، 
درمان فقط بــه دارو و درمان‌هاي پزشــكي محدود 
نمي‌شود. براي يك بيمار، داشتن فردي در كنار خود 
كه درك كند، گوش بدهد و حتي زماني كه هيچ حرفي 
براي گفتن نداريد، در ســكوت كنارتان بماند، از هر 
درماني ارزشمندتر است. در اين مسير، حمايت‌هاي 
عاطفــي خانواده‌ها حرف اول را مي‌زنــد. از لحظه‌اي 
كه بيمار به تشخيص بيماري مي‌رسد تا تمام مراحل 
درمان، مانند شــيمي‌درماني، جراحي يا حتي پيوند 
اعضا، در همه اين مراحل، حمايت خانواده‌ها بي‌نهايت 
مهم اســت. شــما به ‌عنوان عضوي از خانواده، اولين 
فردي هســتيد كه مي‌توانيد به بيمار خود قوت قلب 
بدهيد. شــايد گاهي به ‌نظر برسد هيچ‌كاري از دست 
شما برنمي‌آيد، اما اين احساس كاملًا غلط است، حتي 
اگر هيچ كلمه‌اي براي گفتن نداشته باشيد، فقط حضور 
شما و دســتان گرمتان، مي‌تواند آرامش‌بخش‌ترين 
هديه براي بيمار باشد. وقتي بيمار متوجه مي‌شود شما 
در هر شرايطي همراهش هستيد، اين اطمينان باعث 
مي‌شود شجاعانه‌تر و امیدوارانه‌تر با بيماري خود مقابله 
كند. وقتي بيماري‌هاي خاص وارد زندگي مي‌شوند، 
مشكلات فقط به حوزه جســمي محدود نمي‌شوند. 
نگراني‌هاي مالي، از دســت دادن شــغل و فشارهاي 
اجتماعي نيز به مشــكلات اضافه مي‌شــود. بسياري 

از خانواده‌ها ممكن اســت براي مراقبت از بيمار خود 
مجبور شوند شغل خود را ترك كنند يا ساعات طولاني 
را صرف رفت‌وآمد به بيمارستان‌ها كنند. اين فشارها 
به‌ويژه در كشورهايي كه پوشش بيمه‌اي كامل وجود 
ندارد، مي‌تواند زندگي خانواده‌ها را به‌شدت تحت تأثير 
قرار دهد. برخي خانواده‌ها ممكن است با مشكلات مالي 
مواجه شوند كه بر كيفيت زندگي‌شان تأثير مي‌گذارد. 
هزينه‌هاي درماني، داروهاي گران‌قيمت، آزمايشات 
مكرر و حتي هزينه‌هــاي جانبي ماننــد رفت‌وآمد، 
تغذيه و مراقبت‌هــاي ويژه، همگي بار ســنگيني بر 
دوش خانواده‌ها مي‌گذارند. در اين شرايط، خانواده‌ها 
مي‌توانند با كمك‌هاي مالي و اجتماعي، شــبكه‌هاي 
حمايتي يــا برنامه‌هاي دولتي كه بــه بيماران خاص 
اختصاص داده شده است تا حد زيادي اين مشكلات 
را كاهش دهند.  اما نكته‌اي كــه نبايد فراموش كرد، 
اين است كه اين فشارها مي‌تواند به افزايش مشكلات 
روحي و رواني در اعضاي خانواده منجر شود. فشارهاي 
مالي و اجتماعــي مي‌تواند باعث ايجــاد اضطراب و 
استرس در خانواده‌ها شود. در اين شرايط، حتي يك 
كلمه اميدبخش از ســمت يك عضو خانواده مي‌تواند 
روحيه‌اي تازه به او بدهد و باعث شود بتواند با مشكلات 
مواجه شــود. وقتي يكي از اعضاي خانواده به بيماري 
خاص مبتلا مي‌شود، اولين قدمي كه بايد برداشته شود، 
آموزش است. خانواده‌ها بايد بدانند بيماري‌هاي خاص 
نه تنها نياز به مراقبت جسمي دارند، بلكه به آگاهي و 
دانش درست براي مديريت درمان نيز نيازمند هستند. 
اين آگاهي به معناي آشنايي با روند درمان، نوع بيماري، 

داروها و مراقبت‌هاي خاص است. 
علاوه بر اين، خانواده‌ها بايد از منابع موجود در جامعه 
براي حمايت از بيمار اســتفاده كنند. در بســياري از 
كشورها، گروه‌هاي حمايتي براي خانواده‌هاي بيماران 
خاص وجــود دارد كه مي‌تواند به آنهــا كمك كند با 

ديگران در همان شرايط ارتباط برقرار كنند، تجربيات 
مشترك داشته باشند و از هم حمايت كنند. 

در كنار آموزش‌هاي پزشــكي، لازم است خانواده‌ها 
آگاهي لازم را در خصوص حمايت‌هاي رواني و اجتماعي 
نيز پيدا كنند. براي مثال، بســياري از بيمارستان‌ها و 
كلينيك‌ها خدمات مشاوره‌اي براي بيماران و خانواده‌ها 
دارند. استفاده از اين خدمات مي‌تواند به بهبود وضعيت 
روحي و رواني بيمار و اعضاي خانواده كمك زيادي كند. 
در كنار همه چيزهايي كه گفته شد، شايد مهم‌ترين 
نكته اين باشد كه خانواده‌ها بايد هميشه به بيمار خود 
يادآوري كنند كه تنها نيستند. در اين مسير، بيش از 
هر چيزي بيمار نياز دارد بداند كسي در كنار او ايستاده 
است و او را تنها نمي‌گذارد. جملاتي ساده مثل »من 
هميشــه كنارتم« يا »ما باهم اين مشکل را پشت سر 

مي‌گذاريم« مي‌تواند به بيمار احساس امنيت بدهد. 
در مواقعي كه بيمار احساس مي‌كند از درمان خسته 
شده يا اميد خود را از دست داده است، حضور شما به‌ 
عنوان خانواده، او را به ادامه مسير تشويق مي‌كند. هيچ‌ 
چيز به ‌اندازه يك دست حمايتي در شرايط بحراني و 
درماني نمي‌تواند ارزشمند باشد، حتي وقتي هيچ راهي 
براي حل مشكلات به ‌نظر نمي‌رسد، حمايت عاطفي 
شما مي‌تواند بهترين راه‌حل باشد. حمايت عاطفي و 
رواني نه تنها براي بيمار مهم است، بلكه براي اعضاي 
خانواده نيز ضروري است. اين مسير طولاني و دشوار، 
براي اعضاي خانواده نيز پر از چالش‌ها و لحظات سخت 
است، بنابراين مهم است كه شما به‌ عنوان عضو خانواده، 
از لحاظ روحي و جسمي نيز در وضعيت خوبي باشيد. 
شما نمي‌توانيد در كنار بيمار باشيد و به او روحيه بدهيد، 
اگر خودتان از لحاظ رواني يا جسمي تحت فشار باشيد. 
به همين دليل، به مراقبت از خودتان نيز توجه كنيد. در 
كنار همه اينها، فراموش نكنيد كه اميد از درون خانواده 
شروع مي‌شود. وقتي شما به بيمار نشان مي‌دهيد كه به 
بهبودي او ايمان داريد و در هر شرايطي كنار او خواهيد 
بود، اين ايمان به او منتقل مي‌شود و به او قدرت مي‌دهد 
كه به درمان ادامه دهد. زندگي وقتي بيماري‌هاي خاص 
به آن وارد مي‌شود، به چالش كشيده مي‌شود، اما اين 
چالش‌ها مي‌توانند فرصتي براي نزديك‌تر شدن اعضاي 
خانواده به يكديگر باشــند. خانواده‌ها در اين مسير نه 
تنها براي بيمار، بلكه براي خودشان به‌عنوان يك تيم 
و همراه اهميت دارند. حمايت‌هاي عاطفي، اقتصادي و 
اجتماعي خانواده‌ها مي‌تواند به بيماران كمك كند تا از 
پس سخت‌ترين مراحل درمان بربيايند. شما به ‌عنوان 
خانواده، اين شجاعت و اميد را داريد كه به بيمار خود 
انگيزه دهيد و او را در كنار خود احساس امنيت كنيد. در 
اين مسير سخت، به ياد داشته باشيد كه هيچ‌كس تنها 

نيست. در كنار هم، اين مسير را مي‌توانيم طي كنيم. 

وقتي »بيماري« آزموني عميق براي روح، اميد و معناست
در ميان هياهوي زندگي مدرن و 

ناصر 
سهرابی

پيشــرفت‌هاي شــگرف علمي، 
ســايه‌اي سنگين بر شــانه‌هاي 
بسياري از خانواده‌ها افتاده است؛ 
ســايه بيماري‌هــاي خــاص و 
صعب‌العلاج. اين بيماري‌ها كه گاه چون صاعقه‌اي ناگهاني 
زندگي را دگرگون مي‌كنند، نه تنها جسم را نشانه مي‌روند، 
بلكه روح و روان بيمار و اطرافيانش را نيز به چالش مي‌كشند. 
ســرطان، يكي از تلخ‌ترين و پرتكرارترين اين بيماري‌ها، 
سالانه قربانيان بسياري مي‌گيرد و بار سنگيني بر دوش نظام 
سلامت و اقتصاد خانواده‌ها مي‌نهد. به بهانه ۱۸ارديبهشت، 
روز جهاني بيماري‌هاي خاص و صعب‌العلاج، فرصتي مغتنم 
است ضمن ابراز همدردي با اين عزيزان، نگاهي عميق‌تر به 
ابعاد مختلف ايــن چالــش و مهم‌تــر از آن، راهكارهاي 
اميدبخش براي پيشگيري، مديريت و همراهي با بيماران 

بيندازيم. 
آمار رو به افزايش بيماري سرطان در سال‌هاي اخير، زنگ 
خطري جدي براي سلامت جامعه محسوب مي‌شود. اين 
بيماري كه در گذشته غالباً با افزايش سن مرتبط دانسته 
مي‌شد، اكنون در سنين پايين‌تر نيز ديده مي‌شود و گستره 
وســيعي از ارگان‌هاي بدن را درگير مي‌كند. مشــكلات 
اقتصادي و معيشــتي، تهيه داروهاي كمياب و پرهزينه را 
به بحراني مضاعف براي بيماران و خانواده‌هاي‌شان تبديل 
كرده است. متأسفانه، بسياري از اين بيماري‌ها درمان قطعي 
ندارند و فرد مبتلا تا پايان عمر، ناگزير از تحمل سختي‌ها و 
دست و پنجه نرم كردن با آن است. اين مبارزه طولاني‌مدت، 
نه تنها جسم، بلكه روح و روان بيمار را نيز فرسوده مي‌كند. 

وراي جنبه‌هاي صرفاً پزشــكي و بيولوژيكي بيماري‌هاي 
خاص، درك صحيح از ابعاد جامعه‌شناختي و روان‌شناختي 
آنها، امري حياتي است. از منظر جامعه‌شناختي، بيماري‌هاي 
مزمن و خاص، نه تنها فرد بيمار، بلكه ساختار خانواده و حتي 
جامعه را تحت تأثير قرار مي‌دهند. چالش‌هايي چون انگ 
اجتماعي، تبعيض، مشكلات اقتصادي ناشي از هزينه‌هاي 
درمان و از دســت دادن توان شــغلي و همچنين نياز به 
ايجاد سيســتم‌هاي حمايتي قوي‌تر، همگي از موضوعات 
كليدي در جامعه‌شناســي سلامت محســوب مي‌شوند. 
پذيرش اجتماعي بيمار، ايجاد گروه‌هاي هميار و حمايتي و 
تسهيل دسترسي به خدمات مختلف، نشان‌دهنده اهميت 
نقش جامعــه در بهبود كيفيت زندگي بيماران اســت. از 
سوي ديگر، روان‌شناسي نقش حياتي در درك و مديريت 
واكنش‌هاي عاطفي بيماران و خانواده‌هاي‌شان ايفا مي‌كند. 
اضطراب، افســردگي، ترس از آينده و احساس نااميدي، 
همگي از پيامدهاي رايج اين بيماري‌ها هستند. رويكردهاي 
روان‌درماني، مشــاوره و تكنيك‌هاي مديريت اســترس 
مي‌توانند به بيماران كمك كنند با اين چالش‌هاي روحي 
كنار بيايند، تاب‌آوري خود را افزايــش دهند و ديدگاهي 
مثبت‌تر نســبت به زندگي پيدا كنند. درك اين ابعاد، به 
ما كمك مي‌كند رويكردي جامع‌تر و انساني‌تر در برخورد 
با بيماران خاص اتخاذ كنيم. يكــي از كليدي‌ترين عوامل 

مؤثر در بروز و تشــديد بيماري‌هاي خاص، سبك زندگي 
است. تغذيه ناسالم، كم‌تحركي، مصرف دخانيات و الكل، 
اســترس‌هاي مزمن و قرار گرفتن در معرض آلاينده‌هاي 
محيطي، همگي عواملي هستند كه مي‌توانند ريسك ابتلا 
به اين بيماري‌ها را به طور قابل توجهي افزايش دهند. نگاه 
جامعه و خانواده به بيماران نيز نقش بسزايي در روند بهبودي 
و كيفيت زندگي آنها دارد. ايجاد فضايي سرشار از حمايت، 
درك متقابل و پذيرش، مي‌تواند بار رواني سنگين بيماري 
را تا حد زيادي كاهش دهد. در مقابل، انگ‌زني، قضاوت يا 
انزواي بيماران، روند درمان را مختل و احساس نااميدي را 

در آنها تشديد مي‌كند. 
در بطن مبارزه با بيماري‌هاي خاص و صعب‌العلاج، جايگاه 
فرهنگ و هنر نقش بسزا و اغلب ناديده گرفته شده، دارد. 
هنر، چه در قالب موسيقي آرامش‌بخش، چه در نقاشي‌هاي 
الهام‌بخش و چه در روايت‌هاي داســتاني كــه به زبان دل 
سخن مي‌گويند، توانايي شگرفي در تسكين آلام روحي و 
ايجاد فضايي سرشار از اميد دارد. براي بيماري كه جسمش 
درگير ناملايمات است، غرق شدن در دنياي هنر مي‌تواند 

پناهگاهي امن باشد؛ مكاني كه در آن، دردها براي لحظاتي 
به فراموشي ســپرده شــده و روح، مجال تنفس و بازيابي 
خود را مي‌يابد. فعاليت‌هاي هنري مانند نقاشي، سفالگري 
يا موســيقي‌درماني، نه تنها اســترس و اضطراب ناشي از 
بيماري را كاهش مي‌دهند، بلكه به بيماران كمك مي‌كنند 
احساســات خود را بيان كنند و ارتباط مؤثرتري با دنياي 
پيرامون برقرار سازند. از سوي ديگر، فرهنگ‌سازي از طريق 
هنر، مي‌تواند نگرش جامعه را نســبت بــه بيماران خاص 
تغيير دهد، آنها را نه قربانيان منفعل، بلكه افرادي توانمند 
با قابليت‌هاي منحصربه‌فرد معرفي كند. ترويج داستان‌ها و 
تجربيات هنرمنداني كه با بيماري‌هاي سخت دست و پنجه 
نرم كرده و با اتكا بر خلاقيت و اراده، بر محدوديت‌ها غلبه 
كرده‌اند، مي‌تواند الهام‌بخش و اميدآفرين باشد، بنابراين 
توجه به ابعاد فرهنگي و هنري در كنار رويكردهاي پزشكي 
و حمايتي، جزء لاينفك بهبود كيفيت زندگي اين عزيزان و 

ارتقاي سطح سلامت روان جامعه است. 
18ارديبهشــت مــاه، روز جهاني بيماري‌هــاي خاص و 
صعب‌العلاج، فرصتي مغتنم است تا توجه جامعه را به اين 
قشر شريف و گرانمايه جلب كنيم. اين روز، يادآور اهميت 

بازنگري در رويكردهاي‌تان نسبت به اين بيماران و تلاش 
براي ايجاد محيطي حمايتي‌تر و آگاهانه‌تر است. اين روز 
بايد سرآغاز اقدامات عملي، نه صرفاً يك يادآوري گذرا باشد. 
آموزش و اطلاع‌رساني صحيح و مســتمر، نقشي حياتي 
در پيشــگيري و مديريت بيماري‌هاي خاص ايفا مي‌كند. 
رسانه‌ها از جمله روزنامه‌ها، صدا و سيما و فضاي مجازي، 
مي‌توانند با توليد محتــواي آگاهي‌بخش، به مردم كمك 
كنند با عوامل خطر آشنا شوند و سبك زندگي سالم‌تري 
را اتخاذ کنند. آموزش در مدارس و دانشــگاه‌ها، از سنين 
پايين، مي‌تواند پايه‌هاي ســامت جامعه را مستحكم‌تر 
سازد. فرهنگ‌سازي در زمينه تغذيه صحيح، اهميت ورزش 
منظم و مديريت اســترس، نيازمند عزمي همگاني است. 
رسانه‌ها مي‌توانند با برجسته كردن داستان‌هاي موفقيت 
بيماران، اميد را در دل‌ها زنده نگه دارند و الگوهاي مثبتي 
از همزيســتي با بيماري ارائه دهند. تحليل وضعيت فعلي 
بيماري‌هاي خاص نشان مي‌دهد صرفاً تمركز بر جنبه‌هاي 
درماني و بيولوژيكي، پاسخي كامل به چالش‌هاي پيش روي 
اين بيماران و جامعه نيست. رويكرد جامع كه ابعاد رواني، 
اجتماعي، فرهنگي و اقتصادي را دربرگيرد، امري ضروري 
است. اين به آن معناست كه سيستم بهداشت و درمان بايد 
با همكاري ســاير نهادها، از جمله وزارت فرهنگ و ارشاد 
اسلامي، سازمان‌هاي مردم‌نهاد و حتي بخش خصوصي، 
اكوسيستمي حمايتي را شكل دهد. در اين اكوسيستم، هنر 
و فرهنگ نه به عنوان يك امر لوكس، بلكه به عنوان ابزاري 
درماني و ارتقادهنده كيفيت زندگي، جايگاهي اساســي 
خواهند داشــت. برنامه‌هاي حمايتي بايد فراتر از پوشش 
بيمه‌اي هزينه‌هاي درمان رفته و بــه حمايت‌هاي رواني، 
اجتماعي )مانند ايجاد گروه‌هاي همتا( و تســهيلگري در 
دسترسي به آموزش و اشتغال براي اين افراد نيز بپردازند. 
ارتقای سطح آگاهي عمومي از طريق رسانه‌ها و نهادهاي 
آموزشي، عاملي كليدي در كاهش انگ اجتماعي و ترويج 
فرهنگ پذيرش و همدلي است. در نهايت، موفقيت در نبرد با 
بيماري‌هاي خاص، نيازمند هم‌افزايي و اراده‌اي جمعي براي 
ساختن جامعه‌اي سالم‌تر، آگاه‌تر و همدل‌تر است. به عنوان 
كسي كه سال‌هاست در خانواده‌ام با بيماري خاصي زندگي 
مي‌كنم، اين مسير را تنها يك مبارزه درماني نمي‌دانم، بلكه 
آزموني عميق براي روح، اميد و معناســت. تجربه ديدن 
روزهاي ســختِ درمان، دغدغه‌هاي مالي، نااميدي‌هاي 
ناگهاني و در عين حال لحظه‌هاي كوچك اميد، به من نشان 
داده اســت بيمار بيش از هر چيز به »انسان بودن« و ديده 
شدن نياز دارد، نه فقط به نســخه و دارو. در بسياري از اين 
سال‌ها فهميده‌ام كه حمايت واقعي، تنها تأمين بيمارستان 
و دارو نيست، حضور، همدلي، شــنيدن و احترام، همان 
چيزي اســت كه مي‌تواند كيفيت زندگي بيماران خاص و 
صعب‌العلاج را بالا ببرد. خانواده و جامعه وقتي كنار بيمار 
مي‌ايستند، اضطرابِ تنهايي كمتر مي‌شود و تاب‌آوري معنا 
پيدا مي‌كند، بنابراين اگر بخواهيم از بيماران خاص حمايت 
كنيم، بايد طرحي بسازيم كه هم جسم را درمان كند و هم 

روان را از فرسودگي نجات دهد. 
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علاج این بیماری صعب  در دست‌های خانواده است

بزرگ‌ترين اشتباه بيماران 
صعب‌العلاج مصرف خودسرانه دارو 

و قطع زودهنگام درمان است
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