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محبوبه قربانی

پرونده
خانواده و مراقبت از بیماران 

خاص و صعب العلاج

يونس عرب، عضو هيئت مديــره و مديرعامل انجمن 
تالاســمي ايران، در گفت‌وگو با »جوان« مي‌گويد: با 
توجه به فشــار اقتصادي ويران‌كننــده‌اي كه امروز 
خانوارهاي داراي بيمار تالاسمي با آن مواجه هستند، 
عملًا مي‌توان گفت حق حيات اين بيماران به يغما رفته 
تلقي مي‌شود. بيماران تالاسمي ايران حتي از داشتن 
حق گواهينامه رانندگي عادي مانند ساير افراد جامعه 
محروم هستند.  مشروح گفت‌وگو را در ادامه مي‌خوانيد. 

با توجه به تعريف رســمي بيماري‌هاي خاص، 
تالاسمي امروز در ايران از نظر شيوع، كيفيت 
درمان و اميد به زندگي بيماران در چه وضعيتي 
قرار دارد؟ آيا نســبت به دهه‌هاي گذشــته 

پيشرفت محسوسي داشته‌ايم؟
حدود ۲۳ هزار بيمار تالاســمي ماژور، سيكل سل، سيكل 
تالاسمي، اينترمديا در كشور داريم كه تمامي اين عزيزان 
نيازمند درمان مادام‌العمر و پرهزينه هستند و تحت پوشش 
انجمن تالاسمي ايران در اقصي نقاط كشور در حال زندگي 
هستند. اســتان‌هاي سيستان و بلوچســتان، خوزستان، 
مازندران، تهران، گيلان، هرمزگان و فارس داراي بيشترين 
تعداد بيمار تالاسمي در كشور مي‌باشند. همچنين سالانه 
۱۵۰ تا ۲۰۰ بيمار تالاسمي جديد در كشور متولد مي‌شود 
كه اميدواريم اين تعداد با برنامه‌ريزي‌هاي مناســب‌تر از 

سوي دولت و وزارت بهداشت نزديك به صفر شود. 
ما اميد داريم به‌زودي بــا ورود داروهاي جديد و داروهايي 
كه كامپليانس بهتري براي بيماران دارند، كيفيت زندگي و 
درمان بيماران افزايش پيدا كند و داروها به سمتي روند كه 
درمان قطعي بيماري تالاسمي از طريق داروهاي ژن‌تراپي 
را شاهد باشيم، چنانچه در دنيا ممكن شده و تعدادي بيمار 

تالاسمي در دنيا به صورت قطعي درمان شدند. 
در اين زمينــه، پيشــرفت‌هاي حوزه درمــان بچه‌هاي 
تالاسمي خيلي چشمگير بوده است. در كشور ما با وجود 
محدوديت‌هاي موجود به دليل تحريم دارويي و همچنين 
تجهيزات پزشكي مورد اســتفاده دنيا و نيز عدم حضور در 
كنفرانس‌هاي بين‌المللي پزشــكي و... شاهد نقاط ضعفي 
در خط اول درمان هستيم، اما به‌رغم تمامي محدوديت‌ها، 
اگر حمايت دولت از بيماران تالاسمي ايران تقويت شود، ما 

كماكان قادر به زندگي مطلوب خواهيم بود. 
يكي از دغدغه‌هاي اصلي بيماران، دسترسي 
پايدار به دارو و خدمات درماني است. در حال 
حاضر مهم‌ترين چالش‌هاي بيماران تالاسمي 
در اين حوزه چيست و چه خلأهايي وجود دارد؟

مهم‌ترين چالشــي كه بيمــاران در زمينــه تأمين پايدار 
داروهاي خود دارند، در حوزه داروهاي وارداتي اســت كه 
متأســفانه هيچ مديريت درســت و منظمي روي واردات 
اين داروها صورت نمي‌گيرد و هميشــه با تغيير دولت‌ها، 
رويكردهاي متفاوتي حاكم مي‌شــود. همين امر موجبات 
ناراحتي بيش از پيش بيماران را در درمان فراهم مي‌كند 
و دسترسي بيماران به داروهاي حياتي كوتاه مي‌شود كه 
گاهي حتي به مرگ ختم مي‌شــود. به‌طور مثال، آمپول 
دســفرال و قرص جيدنيو كه هر دو اين داروها وارداتي و 
از مبدأ سوئيس هستند، وقتي به‌طور منظم تخصيص ارز 
نگيرند و در زمان مناسب محموله‌هاي آن داروها وارد نشود، 
در درمان بيماران وقفه ايجاد خواهد شد و دست اين عزيزان 

از درمان كوتاه مي‌شود. تكرار اين وقفه‌ها منجر به تشديد 
عوارض شديد قلب و كبد و... شده و در نهايت مرگ زودرس 

بيماران را در پي دارد. 
با وجود تأكيــد بر پيشــگيري، برنامه‌هاي 
غربالگري و مشاوره ژنتيك تا چه حد در كاهش 
تولد بيماران جديد تالاسمي موفق بوده‌اند؟ 
چه موانعي در مسير اجراي كامل اين برنامه‌ها 

وجود دارد؟
برنامه كشوري غربالگري بيماران تالاسمي تقريباً موفقيت 
خوبي داشته و از تولد حداقل هزار بيمار تالاسمي به صورت 
سالانه در كشور ما جلوگيري كرده است كه همين آمار يكي 

از معيارهاي بارز موفقيت اين طرح قلمداد مي‌شود. 
از طرفي، يكي از ايرادات اساســي به طرح فعلي كشوري 
غربالگري بيماران تالاســمي به معاونت بهداشت وزارت 
بهداشت بر مي‌گردد. در بخشي از كشور كه شرايط خاص 
فرهنگي به دليل منطقه جغرافيايي حاكم اســت، بايد با 
در نظر گرفتن محدوديت‌هــاي محلي و منطقه‌اي و بافت 
فرهنگي خاص آن مناطق برنامه‌ريــزي صورت گيرد، اما 
كماكان معاونت بهداشــت وزارت بهداشت بر برنامه‌هاي 
قبلي و قديمي طراحي‌شده در سال ۷۶ پافشاري دارد و هيچ 
به‌روزرساني در اين زمينه انجام نمي‌دهد. اين امر مي‌تواند 
چالش‌هايي را براي ما به وجود آورد كه يكي از نشــانه‌ها، 
تولد ۲۰۰ بيمار تالاسمي جديد در سال است كه اين عدد 

قابل توجهي است. 
هزينه‌هاي مستقيم درمان تا حدي پوشش داده 
مي‌شود، اما هزينه‌هاي پنهان و اجتماعي مانند 
اشتغال، تحصيل و كيفيت زندگي چه تأثيري بر 
بيماران دارد؟ انجمن در اين زمينه چه اقداماتي 

انجام داده است؟
به صورت مســتند مي‌گويم يك بيمار تالاسمي ۳۰ ساله 
انبوهي از هزينه‌هاي پنهان در زندگيش دارد كه اگر بخواهد 
به تمامي آنها برسد، بايد حداقل ماهانه ۵۰ ميليون تومان 
براي موضوع درمان و حيات خــودش هزينه كند تا بتواند 
به سطح يك فرد عادي در جامعه برسد و بعد از آن به فكر 
اشتغال، تحصيلات و حتي ازدواج و امرار معاش خانواده‌اش 
بيفتد. با توجه به فشار اقتصادي ويران‌كننده‌اي كه امروز 
خانوارهاي داراي بيمار تالاسمي با آن مواجه هستند، عملًا 
مي‌توان گفت حق حيات اين بيمــاران به يغما رفته تلقي 
مي‌شــود. با توجه به هزينه‌هاي كمرشكن درمان اصلي و 
درمان‌هاي تكميل‌كننده اين بيماري كه عوارض بســيار 
زيادي دارد، مي‌بايســت براي آنها فكري شود كه تا امروز 

هيچ برنامه‌ريزي در اين زمينه صورت نگرفته است. 
بيماران تالاسمي ايران از داشتن حق گواهينامه رانندگي 
عادي مانند ساير افراد جامعه محروم هستند؛ اين موضوع 
درست برخلاف نظر كارشناســان محترم اداره بيماران 
خاص وزارت بهداشــت و نظريه قاطع تمامي پزشــكان 
درمانگر ايران اســت. از طرفي ديگر، وقتــي گواهينامه 
رانندگي عادي نداشته باشند، از ساده‌ترين حق اشتغال در 
كشور يعني رانندگي با حمل و نقل عمومي )تاكسي‌هاي 
شهري، بين‌شهري و اينترنتي( محروم هستند. از طرفي 
ديگر، مطابق با قانون طب كار، بيماران تالاســمي از حق 
استخدام در دستگاه‌هاي دولتي محروم هستند و هنوز هم 
دليل اين موضوع ناعادلانه مشــخص نيست. مورد ديگر 
اينكه اين بيماران حتي از تحصيل در برخي رشــته‌هاي 

دانشــگاهي نيز به صورت كاملًا غيرقانوني منع مي‌شوند. 
ذكر همين چند نكته كوتاه در زمينه مشكلات و معضلات 
اجتماعي بيماران تالاســمي بيانگــر مظلوميت بي‌پايان 
آنهاست، چراكه هيچ نقشي در به وجود آمدن اين بيماري 

نداشته‌اند. 
از نظر شما مهم‌ترين آسيب‌هاي رواني بيماران 
تالاسمي چيست و نقش خانواده‌ها در مديريت 

اين فشارها تا چه حد تعيين‌كننده است؟
مهم‌ترين آســيب رواني يــك بيمار تالاســمي در ايران 
متفاوت از ديگر بيماران تالاســمي در دنياست. يك بيمار 
تالاســمي در كشــور ما با چالش تأمين خون به موقع و 
داروي آهن‌زدا مواجه اســت؛ چيزي كه در اين چند سال 
اخير، به خصوص در ۱۰ سال گذشــته، شاهد بوديم اين 
اســت كه به صورت كاملًا روتين، خــون و داروهاي مورد 

نياز بيماران در دسترسشــان قرار نگرفته است. از طرفي، 
در بيماران تالاســمي بالغ، موضوع انتخاب همسر و نگاه 
بسيار ناراحت‌كننده برخي خانواده‌ها به عزيزان تالاسمي ما 
باعث يك فروپاشي رواني براي بيمار و خانواده‌اش خواهد 
شد. بايد اعتراف كنم تعداد دفعات تكرار اين موضوع زياد 
بوده و گاهي هم سوءاســتفاده از مهر و محبت عزيزان ما 
بوده كه باعث شده با سوءاستفاده‌گري برخي افراد و فقط 
به بهانه بيمــاري، از حقوق قانوني خــود در مهريه و نفقه 
منع شوند كه باعث آســيب‌هاي اجتماعي متعددي براي 
فرد و خانواده‌اش مي‌شــود. انتظار مي‌رود قــوه قضائیه و 
دستگاه‌هاي قانونگذاري نسبت به اين موضوع توجه ويژه‌اي 

داشته باشند. 
از ســوي ديگر، خانواده‌هاي داراي اين بيماران مي‌بايست 
در زمينه انتخاب رشته تحصيلي مناسب، كار متناسب با 
توانايي جسمي فرد و همســر، تمام دقت و تلاش خود را 
داشته باشند تا ضمن اينكه هيچ فشار و تحميلي به بيمار 
تالاسمي وارد نشود، حتماً از مشاوره كمك بگيرند و حتي 
در صورت عدم حرف‌شنوي بيمار به دلايل انبوه مشكلات 
اجتماعي، برنامه‌ريزي منظمي براي جلســات مشــاوره 

روانشناسي امري ضروري است. 
اگر بخواهيم از نگاه عملي صحبت كنيم، يك 
بيمار تالاسمي براي داشتن يك سبك زندگي 
باكيفيت‌تر بايد چه نكاتي را در تغذيه، فعاليت 

بدني و مراقبت‌هاي روزمره رعايت كند؟
مهم‌ترين نكته عدم مصرف دخانيــات و همينطور يك 
سبك زندگي سالم يعني ورزش به همراه مصرف غذاهاي 
متنوع حاوي املاح و ويتأمين‌هاي ضروري بدن اســت. 
اين مهم نقش مؤثــري در درمان بيمــاران ايفا خواهد 
كرد. مصرف غذاهاي فســت‌فودي حتي‌المقدور كمتر 
انجام شــود. امروزه اين موضوع در مقالات متعدد علمي 
و پزشكي روز دنيا به اثبات رسيده كه برخي مواد غذايي 
مانند زردچوبه و لبنيات نقش مســتقيمي در كاهش بار 
آهن بيماران تالاسمي دارند و البته بيماران مي‌بايست با 

مشاوره مناسب اساتيد تغذيه شاهد پيشرفت روند سلامت 
خود باشند. از آنجايي كه بار آهن اضافي ناشي از مصرف 
مداوم فــرآورده خوني در اعضاي مختلف بدن رســوب 
مي‌كند، اين افراد در كنار درمان با داروهاي خود مي‌توانند 
از ورزش‌هاي تعريف‌شــده ازســوی فدراسيون ورزشي 
بيماران خاص و پيوند اعضا در جهت كمك به تســريع 
آهن‌زدايي بدن خود استفاده كنند. همچنين ورزش‌هاي 
همگاني و پياده‌روي نقش مهمي در حفظ ســامت اين 
عزيزان به لحاظ جسمي و روحي ايفا مي‌كند. يك نكته در 
خصوص مواجهه با بيمار تالاسمي بزرگسال بايد مدنظر 
قرار گيرد و اين موضوع بسيار كليدي و مهم و قابل توجه 
براي خانواده، نزديكان و دوستان يك بيمار تالاسمي است 
كه با توجه به اينكه برخي بيماران تالاسمي به دليل عدم 
دريافت درمان مناسب دچار عارضه پوكي استخوان شديد 
هستند، مي‌بايست به منظور جلوگيري از شكستگي‌هاي 
استخواني حاد، احتياط لازم را صورت داده و از هرگونه 

حركات مخاطره‌آميز فيزيكي جداً پرهيز كنند. 
به نظر شما رســانه‌ها و نظام آموزشي چطور 
مي‌توانند در كاهش انگ اجتماعي و افزايش 

آگاهي درباره تالاسمي مؤثرتر عمل كنند؟
آموزش اجتماعي، به خصــوص در دوران پايان تحصيل 
و همينطور در دانشــگاه‌ها، براي عزيزانمان و فرزندانمان 
بسيار ضروري است كه قبل از وابسته شدن به شريك آينده 
زندگي خودشــان، از مينور بودن خود و فرد مقابل باخبر 
باشند تا بتوانند قبل از شــروع ارتباط عاطفي عميق‌تر و 
هرگونه دلبستگي، به صورت كاملًا منطقي گام اول ارتباط 
بين‌الملل شــكل گيرد تا بتوانند زندگي شاداب‌تري را در 
كنار يكديگر تجربه كنند. از طرفي، نكته‌اي كه مهم است، 
ما نياز داريم به حضور و مشاركت بچه‌هاي دهه ۸۰ و دهه 
۹۰ كه آموزش‌هاي لازم را در زمينه مخاطرات اهداي خون 
بدانند و تشــويق كنيم تا با اهداي خون، علاوه بر بيماران 
خاص، جان افراد زيادي را نجات دهند، چراكه شايد روزي 
اين اهداي خون مستمر باعث شود جان فرزندان خودشان 
يا جان پدر و مادر يا هر كدام از اعضاي خانواده و دوستان 
و فاميل خود را در آينده نجات دهنــد. همچنين يكي از 
شاخص‌هاي ارزيابي ســامت جامعه و به‌ويژه جوانان در 
كشورهاي پيشرفته از همين راه اهداي خون مي‌گذرد تا 
بتوانند غربالگري جامعي در زمينه آسيب‌هاي اجتماعي 
 HIV داشته باشند و در صورت مشاهده موارد بيماري نظير
و هپاتيت، به‌سرعت قطع سريع زنجيره شيوع صورت گيرد 

و فرد يا افراد تحت درمان قرار بگيرند. 
در نهايت، اگر بخواهيد يك مطالبه مشــخص 
از مســئولان حوزه ســامت مطرح كنيد، 
اولويت‌هاي فوري براي بهبود وضعيت بيماران 
تالاسمي در كشور چيست؟ چه اقداماتي بايد 

در كوتاه‌مدت و بلندمدت انجام شود؟
به رسميت شناختن حق حيات بيماران تالاسمي، يعني 
صرف نظر از برند داروها و فقط تكيه بر تجويز پزشــك 
درمانگر بيماران و نياز واقعــي بيماران، همچنين اقدام 
به تهيــه و تأمين داروها و درمان‌هاي اســتاندارد مورد 
نياز ايــن بيماران كننــد. از طرفي بايد بــراي بيماران 
بزرگسال ما كه به دهه سوم و چهارم زندگي پا گذاشتند، 
برنامه‌ريزي‌هاي لازم در زمينه تأمين شــغل مناسب و 

تأمين مسكن صورت گيرد. 

برخلاف نگاه بعضي از افراد، امروز بيماري صعب‌العلاج 
نه به معناي پايان راه، بلكه آغاز فصلي جديد در مبارزه با 
كمك علم و اميد است. امروز داروها ديگر ايستا نيستند 
آنها در حال رشــد، تكامل و هوشمند شدن هستند تا 
دقيق‌تر، كم‌عوارض‌تر و مؤثرتر از هميشــه عمل كنند. 
قبلًا اين اميد كمتر بود، اما امروز علم پزشكي پل‌هايي 
ساخته است كه عبور از آنها به اميد و برنامه‌ريزي دقيق 
بســتگي دارد. به گفته دكتر پريسا بهبهاني، متخصص 
ميكروب‌شناسي و بيوتكنولوژي، ما در آستانه عصري 
هستيم كه در آن داروها زنده و پويا هستند و با پيشرفت 
روزافزون بيوتكنولوژي و مهندسي ژنتيك، درمان‌هايي 
كه پيش از اين رؤياپردازي محســوب مي‌شــدند، به 
واقعيت‌هاي قابل دسترس تبديل مي‌شوند.  اين متخصص 
از تغيير نگرش به درمان‌هاي پيچيده و آينده‌اي كه در 
آن بيوتكنولوژي و فناوري‌هاي نوين دست به دست هم 
داده‌اند تا مرزهاي غيرقابل درمان را جابجا كنند، مي‌گويد. 

بعضي افراد زماني كه متوجه بيماري صعب‌العلاج 
مي‌شوند فكر مي‌كنند ديگر هيچ اميدي نيست. 
آيا علم پزشكي امروز راه‌حل‌هايي پيدا كرده كه 

قبلاً وجود نداشت؟
بله، امروز علم پزشــكي نسبت به گذشــته پيشرفت‌هاي 
قابل‌توجهي داشته و بســياري از بيماري‌هاي صعب‌العلاج 
كه قبلًا غيرقابل كنترل بودند، اكنون بــا درمان‌هاي نوين 
مثل داروهاي بيولوژيك و درمان‌هاي هدفمند، قابل كنترل 
و در برخي موارد قابل درمان شده‌اند. اين پيشرفت‌ها باعث 
شده نه‌تنها طول عمر بيماران افزايش پيدا كند، بلكه كيفيت 
زندگي آنها هم به شكل محسوسي بهتر شود. در واقع امروز 
اميد پشــتوانه علمي دارد، نه فقط يك تصــور ذهني. البته 
همچنان چالش‌هايي مثل دسترسي و هزينه وجود دارد، اما 

مسير درمان به‌طور جدي تغيير كرده است. 
بسياري از داروها ديگر روي ميكروب‌هاي قديمي 
جواب نمي‌دهند. آيا داروهاي جديد مي‌توانند 

اين ميكروب‌هاي سرسخت را هم از بين ببرند؟
مقاومت آنتي‌باكتريال يكي از چالش‌هاي جدي امروز است و 
باعث شده برخي داروهاي قديمي اثربخشي خود را از دست 

بدهند. در پاســخ به اين موضوع، علاوه بر توسعه نسل‌هاي 
جديد آنتي‌بيوتيك‌ها و روش‌هايي مثل فاژتراپي، رويكردهاي 
مكمل نيز در حال بررســي هســتند. يكي از اين رويكردها 
اســتفاده هدفمند از پروبيوتيك‌ها براي كمــك به تعادل 
ميكروبيوم و كاهش ريسك عفونت‌هاي مقاوم است. هرچند 
پروبيوتيك‌ها جايگزين آنتي‌بيوتيك نيستند، اما مي‌توانند 
نقش حمايتي مهمي در پيشگيري و بهبود شرايط ايفا كنند. 
در كنار همه اين‌ها، مصرف منطقي آنتي‌بيوتيك‌ها همچنان 

كليدي‌ترين عامل كنترل اين بحران است. 
مهم‌ترين اشتباهي كه بيماران و خانواده‌ها در 
مصرف دارو انجام مي‌دهند چيست؟ چه نكات 
ساده‌اي هست كه اگر رعايت كنند، داروها بهتر و 

سريع‌تر اثر مي‌كنند؟
مهم‌ترين اشتباه، مصرف خودســرانه دارو و قطع زودهنگام 
درمان به‌محض بهتر شدن علائم اســت كه مي‌تواند باعث 
كاهش اثربخشي و حتي مقاومت دارويي شود. همچنين عدم 
رعايت دقيق زمان و دوز مصــرف دارو يكي از عوامل مهم در 
كاهش اثر درمان است. نكته ساده اما مهم اين است كه دارو 
بايد دقيقاً طبق نسخه و در زمان‌هاي مشخص مصرف شود، 

حتي اگر بيمار احساس بهبودي كند. در كنار آن، آگاهي از 
تداخلات دارويي و مشورت با پزشك يا داروساز قبل از مصرف 

هر داروي جديد بسيار ضروري است. 
بيماري‌هاي صعب‌العلاج سيستم ايمني بدن را 
ضعيف مي‌كنند. چه غذاهايي يا تغييرات كوچكي 
در سبك زندگي كه به تقويت بدن بيمار كمك 
كند و از عفونت‌هاي جديد جلوگيري مي‌كند، 

سفارش مي‌كنيد؟
در بيماران مبتلا به بيماري‌هاي صعب‌العلاج، مهم‌ترين اصل 
حفظ تعادل و تقويت كلي بدن است، نه يك رژيم خاص. تغذيه 
متعادل شامل پروتئين كافي، ميوه و سبزيجات تازه و مايعات 
مناسب مي‌تواند به حمايت از سيستم ايمني كمك كند. از نظر 
سبك زندگي، خواب كافي، كاهش استرس و فعاليت بدني 
سبك و منظم )در حد توان بيمار( بسيار مؤثر است. همچنين 
رعايت بهداشت فردي و پرهيز از مواجهه غيرضروري با عوامل 

عفوني نقش مهمي در پيشگيري از عفونت‌هاي جديد دارد. 
بسياري از داروها عوارض جانبي دارند مثل تهوع 
يا ضعف. چه كارهايي مي‌توان انجام داد تا اين 
عوارض كمتر شود و بيمار بتواند راحت‌تر داروها 

را مصرف كند؟
عوارض جانبي در بسياري از داروها قابل پيش‌بيني و تا حد 
زيادي قابل مديريت هســتند. مهم‌ترين نكته اين است كه 
بيمار بدون مشورت، دارو را قطع يا جابه‌جا نكند. در بسياري از 
موارد، تنظيم نحوه مصرف مثل زمان‌بندي يا مصرف همراه غذا 
مي‌تواند شدت عوارض را كاهش دهد. همچنين پايش مداوم 
ازسوی پزشك باعث مي‌شود در صورت نياز، دوز يا حتي نوع 
دارو اصلاح شود. در واقع هدف اين است كه درمان ادامه پيدا 

كند، اما با كمترين اختلال در كيفيت زندگي بيمار. 
چگونه مي‌توانيم استرس و فشار روحي ناشي 
از بيماري طولاني‌مدت را كم كنيم؟ آيا آرامش 
ذهني تأثير مســتقيمي روي اثرگذاري داروها 

دارد؟
كاهش استرس در بيماري‌هاي طولاني‌مدت بسيار مهم است و 
در كنار درمان دارويي بايد جدي گرفته شود. حمايت خانواده، 
گفت‌وگو با پزشــك و در صورت نياز مشــاوره روانشناسي 
مي‌تواند فشار روحي بيمار را كاهش دهد. ايجاد يك روتين 

منظم روزانه و تمركز بر فعاليت‌هاي سبك و لذت‌بخش هم 
كمك‌كننده است. از نظر علمي هم آرامش ذهني مي‌تواند 
به بهبود پاســخ بدن به درمان و افزايش همكاري بيمار در 
مصرف صحيح داروها كمك كند، هرچند جايگزين درمان 

دارويي نيست. 
در چند ســال آينده چه درمان‌هاي جديدي 
ممكن است وارد بازار شود كه زندگي بيماران 

را آسان‌تر كند؟
در چند ســال آينده، درمان‌هاي بيماري‌هاي صعب‌العلاج 
به‌ســمت شخصي‌ســازي و هدف‌گيري دقيق‌تر )پزشكي 
شخصي‌سازي‌شده( حركت مي‌كنند و چند مسير مهم در حال 
ورود به بازار هستند. يكي از مهم‌ترين آنها درمان‌هاي سلولي 
و ژنتيكي مثل CAR- T و ژن‌تراپي است كه حتي در برخي 
بيماري‌هاي خودايمني و سرطان‌ها مي‌تواند سيستم ايمني 
را بازطراحي كند. همچنين ايمونوتراپي‌هاي نسل جديد و 
داروهاي تركيبي )مثل آنتي‌بادي‌هاي هوشــمند( در حال 

گسترش‌اند كه اثر دقيق‌تري با عوارض كمتر دارند. 
 ،mRNA از طرف ديگر، واكســن‌هاي درماني مبتنــي بر
واكسن‌هايي بر پايه ميكروارگانيســم‌ها بالاخص ويروس، و 
داروهاي طراحي‌شده با كمك هوش مصنوعي، روند توسعه 
درمان را بسيار ســريع‌تر كرده‌اند. در مجموع، جهت‌گيري 
آينده به سمت درمان‌هايي است كه هم مؤثرتر و هم متناسب 
با ويژگي‌هاي هر بيمار طراحي مي‌شوند. با اين اوصاف، علوم 
بيوتكنولوژي و روش‌هاي بيولوژيك در پيشرفت توليد دارو 
و روش‌هاي درمان نوين بســيار نقش كليدي و اثربخشــي 

خواهند داشت. 
پيام نهايي شما به مادري كه شب‌ها بيدار است و 
نگران فرزند بيمارش است، يا همسري كه مراقب 

همسر بيمارش است، چيست؟
به اين خانواده‌ها بايــد گفت كه تنها نيســتند و نقش آنها 
در مســير درمان، بسيار ارزشــمند و اثرگذار است. مراقبت 
طولاني‌مدت، سخت و فرساينده اســت، اما همين حضور و 
حمايت عاطفي مي‌تواند كيفيت زندگي بيمار را به شكل قابل 
توجهي بهتر كند. در عين حال، لازم اســت مراقب سلامت 
جسمي و روحي خودشان هم باشند، چون »مراقب خسته« 

نمي‌تواند »مراقبت مؤثر« ارائه دهد. 

دكتــر ياشــا مخدومــي، نايب‌رئيــس انجمن 
راديوآنكولوژي ايــران و متخصص راديوآنكولوژي 
دانشگاه علوم پزشــكي مشــهد، در مورد تأثير 
ســبك زندگي بر بروز بيماري‌هــاي خاص گفت: 
مسئله سبك زندگي، ميزان تحرك و نوع تغذيه از 
عوامل ايجادكننده برخي بيماري‌ها مثل سرطان و 
بيماري‌هاي قلبي- عروقي ذكر شده است. كم‌تحركي، 
زندگي ماشيني، استرس فراوان و تغذيه نامطلوب بر 
اين بيماري‌هــا نقش دارند، اما از ديــد بيماري كه 
سرطان گرفته، تغيير در ســبك زندگي مي‌تواند 
كمك‌كننده باشد كه اينجا نقش پيشگيري ندارد. 

دكتر مخدومي معتقد است: سبك زندگي در طي سال‌ها 
اثرگذار است، اما به صورت كوتاه‌مدت، بيمار تغيير سبك 
و الگوي زندگي‌اش را بايد داشته باشد به نحوي كه زندگي 
شادتري داشته باشد، تحرك نسبي را حفظ كند و در عين 
حال از تغذيه مناسبي برخوردار باشد، چراكه اين عوامل 
كمك مي‌كند عوارض درمان كمتر شود و اثرات درمان 

مطلوب‌تر باشد. 
وي كه محور توصيه‌اي انجمن و پزشكان را بر رعايت اين 
اصول ازســوی بيماران معرفي مي‌كند، ادامه مي‌دهد: 
رژيم‌هاي غذايي مطلوب با توجه به نوع بيماري سرطاني 
كه بيمار گرفته، معمولاً توصيه مي‌شــود و به هر حال، 
اســترس‌هاي روزانه افراد بايد كاهش يابد تا جايي كه 

حتي سبك كارشان هم تغيير كند. 
وي در مورد نقش خانواده‌ها در كمك به بيمار سرطاني 
يادآور شد: داشتن بيماري سرطان، استرس بزرگي است. 
خانواده‌ها كمــك بزرگي مي‌توانند باشــند، به ويژه در 
مواردي كه محدوديت‌هاي حركتي و جسمي ايجاد شده 
است. مســلماً بيمار به يك كمك و همراهي در مراجعه 
به مراكز درماني و زندگــي روزمره احتياج پيدا مي‌كند. 
بهتر است كه از خانواده كمك بگيرد تا اينكه افراد غريبه 
كمك كنند. بار عاطفي اين قضيه از نظر خانواده‌ها بيشتر 
كمك‌كننده است، اما اينكه خانواده‌ها چطور كمك كنند، 
بايد به‌طور مستمر آموزش ببينند. يعني خانواده وقتي 

مي‌تواند كمك كند كه خودشان آموزش ديده باشند. 
بــه اعتقــاد وي، خانواده‌هــا بهتــر اســت از قبــل 
پيش‌زمينه‌هايي در جهت آموزش‌هــاي عمومي ديده 
باشــند يا جامعه آموزش ديده باشــد كه وقتي چنين 
وضعيت‌هايي پيــش مي‌آيد، بتوانند به نحو مناســبي 

برخورد كنند. 
نايب‌رئيس انجمــن راديوآنكولوژي ايــران اضافه كرد: 
وقتي يك فرد در خانواده مبتلا به سرطان است، مشاوره 
روان‌شناسي براي اعضاي خانواده براي نحوه كمك‌رساني 
به بيماران الزامي است. بسياري از خانواده‌ها خودشان 
استرس بيشــتري از بيمار دارند و اين يك مسئله مهم 
است. در فرهنگ و جامعه ما، بسياري از خانواده‌ها تمايل 
ندارند كه بيمارانشان از بيماري خود آگاه شوند. به همين 
دليل، گاهي درمان بيماران با تأخير مواجه مي‌شود يا به 
درستي انجام نمي‌گيرد. پيش‌قضاوت خانواده‌ها خيلي 
تأثيرگذار است و بنابراين، خانواده‌ها حتماً بايد آموزش 

ببينند تا نحوه برخورد درست را بياموزند. 
دكتر مخدومي درباره اهميت تغذيه نيز اظهار داشــت: 
در مورد هر نوع سرطان، ممكن اســت تفاوت‌هايي در 
دستورات غذايي وجود داشته باشــد، اما چيزي كه به 
صورت كلي مي‌شود گفت اين است كه اصولاً بايد غذاي 
ســالم دريافت كنند. يعني تا جايي كه ممكن اســت از 
غذاهاي خيلي پرچرب و پرادويــه اجتناب كنند. غذاها 
بايد ساده‌تر پخته شــوند و تنوع در رژيم غذايي بسيار 
مهم است. بايد از تمام گروه‌هاي مواد غذايي، پروتئين‌ها، 
چربي‌ها، كالري‌ها و ويتامين‌ها به نحو مناسب دريافت 
كنند. اگر بيمار كمبودي داشته باشد، بايد حتماً جبران 
شود. اين امر تنها با همكاري پزشك معالج و مشاوران 
تغذيه امكان‌پذير است. تغذيه مناسب، در واقع از عوارض 

درمان‌ها مي‌كاهد و منافع درمان را افزايش مي‌دهد. 
متخصص راديوآنكولوژي دانشگاه علوم پزشكي مشهد 
در مورد تأثير استرس ناشــي از سرطان بر بيمار گفت: 
مواجهه با ســرطان، ايجاد يك عامل اســترس بسيار 
بزرگ است. علت اين استرس، ناشي از ناشناخته بودن 
آن و انواع سرطان‌هاســت، چون سرطان يك اصطلاح 

كلي است و انواع مختلفي از ســرطان‌ها وجود دارند كه 
هر كدام روش‌هاي درمان و پيشــگيري متفاوتي دارند. 
مسلماً مهم‌ترين عامل در كاهش استرس، آگاهي است، 
زيرا بسياري از سرطان‌ها درمان‌پذير هستند. بسياري از 
سرطان‌ها در مراحل اوليه قابل معالجه هستند. آگاهي از 
وضعيت بيماري، درمان‌ها، پروتكل‌هاي درماني و حتي 
مشاركت بيمار در انتخاب درمان در مواقعي كه درمان‌ها 

هم‌ارز هستند، اين استرس را كاهش مي‌دهد. 
به اعتقاد وي، در مرحله بعد، مشاوره روان‌شناسي براي 
بيمار و خانواده الزامي است و انجمن در بيمارستان‌هاي 
مختلف، مثل دانشگاه مشهد و بيمارستان اميد، مشاوره 
روان‌شناسي داريم كه ازسوی تيم درماني ارائه مي‌شود و 

استرس بيمار را كاهش مي‌دهد. 
وي در مورد برنامه‌هاي انجمن نيز گفت: در برنامه‌هاي 
آموزشي و بازآموزي‌هاي انجمن ما، اين مسائل هميشه 
مطرح مي‌شود. در كنگره‌هاي ساليانه‌مان و سمينارهاي 
ماهانه‌مان كه در سطح كشــور برگزار مي‌شود، يكي از 

موضوعاتي كه بــه آن پرداخته مي‌شــود، نحوه درمان 
مناسب، از نظر روان‌شناســي و تبعات آن است. در اين 
برنامه‌ها بــه مســائل اجتماعي و اقتصــادي نيز توجه 
مي‌شــود. در اين كنگره‌ها و برنامه‌ها، سياست درماني 

يكساني را ترويج مي‌كنيم. 
دكتر مخدومي در پيامي به خانواده‌ها گفت: مهم‌ترين 
پيامي كه مــا براي خانواده‌ها داريم اين اســت كه براي 
افزايش آگاهي خود تلاش كنند و حتماً از مشاوره‌هاي 
روان‌شناسي، روان‌پزشــكي و تغذيه استفاده كنند. اين 
كمك‌ها بايد با هدايت پزشــك معالج صــورت گيرد و 
خانواده‌هــا نبايد بيماران را به دليــل ناآگاهي از درمان 

محروم كنند. 
متخصص راديوآنكولوژي دانشگاه علوم پزشكي مشهد 
در مــورد اقدامات لازم بــراي ارتقــاي كيفيت زندگي 
بيماران اظهار داشت: مهم‌ترين مسئله در ارتقاي كيفيت 
زندگي بيماران، غير از تغييراتي كه خود بيمار مي‌تواند 
در اطرافــش ايجاد كنــد، كمك‌هاي پزشــك معالج و 
انجمن‌هاي حمايتي اســت. حمايت‌هــاي اقتصادي از 
بيماران در حال درمان و كســاني كه بهبــود يافته‌اند، 
بســيار حائز اهميت اســت. قوانين بايد به نحوي تغيير 
پيدا كنند كــه ميزان كمك‌هاي جامعــه براي بيماران 
افزايش يابد. بيماران در طول درمان به كار سبك‌تر نياز 
دارند و نبايد از كار محروم شــوند. در عين حال، مسائل 
آموزشي براي خود بيمار و اطرافيانش بسيار مهم است. 
در سياستگذاري‌ها، بايد پوشش‌هاي بيمه‌اي بهتر تأمين 
شوند تا بيماران از كمبود دارويي يا مشكلات اقتصادي 

براي درمان رنج نبرند. 
وي همچنيــن در مــورد هزينه‌هاي درمان ســرطان 
خاطرنشان كرد: هزينه‌هاي درمان سرطان بسيار بالاست، 
اما اگر بيماري زودتر تشخيص داده شود، با هزينه كمتري 
درمان‌پذير است. پيشگيري و سبك‌هاي زندگي بهتر در 
واقع مي‌توانند هزينه‌ها را كاهــش دهند. حتي به‌رغم 
تحريم‌ها و شرايط اقتصادي كشور، دولت ايران يكي از 
بهترين سرويس‌هاي درمان سرطان را ارائه مي‌دهد و اين 

افتخار بزرگي براي جامعه درماني كشور است. 

   حسين گل‌محمدي
خانواده‌هايي كه داراي عضو بيمار از جنس خاص و صعب‌العلاج هســتند، 
مسئوليتي سنگين بر دوش دارند. آنان نه تنها بايد مراقب سلامت جسمي و 
روحي بيمار خود، بلكه بايد مراقب سلامت خود نيز باشند تا در مسير دشوار 
نگهداري و درمان بيمار، دچار يأس و فرســودگي نشوند. براساس تعريف 
وزارت بهداشت، چهار بيماري تالاسمي، هموفيلي، دياليز و »ام‌اس« در زمره 
بيماران خاص و بيماري‌هاي سرطان، ام‌اس، پيوند كليه، ديابت، اوتيسم و 
»اي‌بي« جز بيماري‌هاي صعب‌العلاج هستند. بيماري‌هاي خاص و صعب‌العلاج 
در گروه بيماري‌هايي قرار مي‌گيرند كه شرايط درماني ويژه‌اي را نياز دارند، 
زيرا كمياب بودن داروهاي موردنياز مبتلايان به اين دســته از بيماري‌ها 
و پرداخت هزينه‌هاي بالا موجب مي‌شــود كه گاهي اين بيماران از درمان 
منصرف شوند. درواقع اين بيماري‌ها هزينه‌هاي سنگين اقتصادي، رواني و 
اجتماعي بر خانواده‌ها، بيماران و نظام سلامت تحميل مي‌كنند كه از طريق 
پوشش بيمه‌اي بايد تا حد زيادي از سنگيني بار آنها كاسته شود. بيماري‌هاي 
خاص و صعب‌العلاج به آن دسته از بيماري‌هايي گفته مي‌شود كه براي درمان 
آنها شرايطي ويژه‌اي بايد فراهم شود و در اين ميان نقش خانواده حتي از دارو 
و كادر درمان مهم‌تر است. درواقع اين بيماري‌ها درمان دائمي ندارند و فرد 
تا آخر عمر اين بيماري‌ها را خواهد داشت. از سويي هزينه‌هاي جانبي مانند 
از دست دادن شغل، نداشتن درآمد، هزينه‌هاي اياب و ذهاب، نياز به تغذيه 
مناسب، صرف وقت زياد براي درمان، اين افراد را متمايز از جامعه و گاه خسته 
مي‌كند. ۱۸ ارديبهشت، روز بيماري‌هاي خاص و صعب‌العلاج، انگيزه‌اي است 
تا ديگر مروري بر مواردي همچون وضعيت ايران در حوزه بيماري‌هاي خاص 
و صعب‌العلاج، اصول، روش‌ها، توصيه‌ها و راهكارهاي رســيدگي، درمان و 
كنترل بيماري‌هاي خاص و صعب‌العلاج، آسيب‌هاي رواني ناشي از ابتلا به اين 
بيماري‌ها و راهكارهاي مقابله با آن، چگونگي سبك زندگي بيماران خاص و 
صعب‌العلاج، اشتغال و معيشت اين بيماران، نقش اطرافيان و به‌ويژه اعضاي 
خانواده در نحوه مديريت زندگي بيماران خاص و صعب‌العلاج و شيوه رفتار 
با اين بيماران، چگونگي تزريق روحيــه اميد به زندگي در بيماران، اهميت 
بهداشت و تغذيه در زندگي بيماران و نقش مسئولان حوزه بهداشت و درمان 

در اين زمينه داشته باشيم. 

»در مواجهه با بيماري‌هاي سخت، ناسازگاري با واقعيت 
كمكي به بهبــود آن نمي‌كند؛ بلكه پذيــرش آگاهانه و 
هوشمندانه، پايه اصلي آرامش و اميد است. « اين جمله، 
نقطه شــروع درك عميق‌تري از فرايند درمان و زندگي 
با بيماري‌هاي صعب‌العلاج است. بســياري از بيماران و 
خانواده‌هاي شان در لحظه تشخيص بيماري دچار شوك 
و انكار مي‌شــوند و ناخودآگاه وارد يك نبرد فرساينده با 
بيماري مي‌گردند، در حالي كه راه حل واقعي، تغيير نگرش 
از »جنگ« به »مراقبت« اســت. در گفت‌وگو با دكتر زهرا 
جعفري، روان‌شــناس و متخصص در سايكوآنكولوژي، 
به بررســي راهكارهاي عملي براي حفظ كيفيت زندگي، 
حمايت از خانواده و مديريت بحران‌هاي رواني پرداخته‌ايم. 

وقتي خبر يك بيماري صعب‌العلاج مانند سرطان 
به بيمار يا خانواده‌اش مي‌رسد، معمولاً واكنش‌هاي 
شديد هيجاني مانند شوك، انكار و ترس شديد 
رخ مي‌دهد. از ديدگاه ســايكوآنكولوژي، اولين 
و مهم‌ترين قدم براي عبــور از اين بحران اوليه 
چيست و چگونه مي‌توان اميد را در چنين شرايطي 

زنده نگه داشت؟
درمان سايكوآنكولوژي يا روان‌شناســي سرطان، بر اين اصل 
استوار است كه ما نبايد با واقعيت بجنگيم، بلكه بايد با آن آشتي 
كنيم. وقتي خبر بيماري شنيده مي‌شود، طبيعي‌ترين واكنش 
انساني، تجربه شوك و بي‌قراري است. اما نكته كليدي اينجاست 
كه استراتژي »جنگيدن تا آخرين نفس« يا تلاش براي انكار 
واقعيت، نه تنها كمكي به بهبــودي نمي‌كند، بلكه اضطراب و 
استرس را چندين برابر مي‌ســازد. بهترين راهكار، »پذيرش 
هوشمندانه« است. پذيرش به معناي تسليم شدن در برابر مرگ 
نيست، بلكه به معناي ديدن واقعيت همان‌گونه كه هست، براي 
توانمندسازي فرد در اتخاذ تصميمات درست است. ما به بيمار 
و خانواده كمك مي‌كنيم تا بــه جاي جنگيدن با »چرا من؟«، 
بپرسند »حالا چه كاري مي‌توان انجام داد؟«. اين تغيير زاويه 
ديد، از يأس مطلق به سمت اميد واقع‌بينانه حركت مي‌كند. اميد 
در اينجا به معناي انتظار معجزه نيست، بلكه به معناي باور به اين 
است كه با وجود بيماري، هنوز مي‌توان كيفيت زندگي را حفظ 
كرد، لذت برد و به ارتباطات عميق‌تري با عزيزان دست يافت. 
صبر در اين لحظات حياتي است. صبر به معناي سكوت نيست، 
بلكه به معناي مكث براي تفكر صحيح است تا فرد بتواند بهترين 

راه حل را انتخاب كند. 
يكي از چالش‌هاي بزرگ براي بيماران، تغييرات 
ظاهري ناشي از درمان‌هايي مانند شيمي‌درماني 
و جراحي )مانند ريزش مو و تغييرات ظاهري بدن 
پس از جراحي( است. چگونه مي‌توان تصوير ذهني 

بيمار از خودش را بازسازي كرد؟
تغيير ظاهر، يكي از دردناك‌ترين بخش‌هاي تجربه ســرطان 
است. بيمار احساس مي‌كند ديگر آن آدم سابق نيست و هويت 
خود را گم كرده است. براي زنان، از دست دادن بخشي از اندام 
يا ريزش مو، ضربه شــديدي به عزت نفس و تصوير بدني وارد 
مي‌كند. براي مردان نيز اگرچه ممكن است تغييرات ظاهري 
كمتري داشته باشند، اما حس ناتواني و وابستگي به ديگران، 
اعتماد به نفس آنها را مخدوش مي‌كند. واقعيت اين است كه 
پذيرش تغييرات ظاهري براي هر دو جنس بسيار دشوار است 
زيرا نگراني اصلي، قضاوت‌هاي اجتماعي و واكنش‌هاي اطرافيان 
است. بيمار مي‌ترسد كه ديگر جذاب يا »كامل« نباشد.  براي 

بازســازي تصوير ذهني، ما از رويكردي چندجانبه اســتفاده 
مي‌كنيم. ابتدا بايد به بيمار اجازه دهيم سوگواري كند. سوگواري 
براي بدن سالم گذشــته، يك فرايند ضروري است. سپس، با 
كمك خانواده و تيم درمان، به بيمار يادآوري مي‌كنيم كه ارزش 
او به ظاهرش نيست، بلكه به انســانيت، تجربه‌ها و حضورش 
است. همچنين، آموزش به خانواده‌ها بسيار مهم است. آنها بايد 
بدانند كه ترحم بيش‌ازحد يا نگاه‌هاي همدردانه افراطي، ممكن 
است به بيمار يادآوري كند كه او متفاوت و نقص‌دار است. در 
عوض، رفتارهاي عادي و محبت‌آميز، بدون تأكيد بر بيماري، به 
بيمار كمك مي‌كند تا احساس كند همچنان عضو ارزشمندي 
از خانواده و جامعه است. ما به بيمار مي‌گوييم كه تو تنها نيستي 
و بسياري از افراد با تغييرات مشابه، زندگي پربار و شادي دارند. 
در فرهنگ ما، گاهي اوقــات پنهان‌كاري درباره 
بيماري انجام مي‌شود يا بيمار فكر مي‌كند كه در 
ابتلا به بيماري مقصر است. چگونه مي‌توان اين 
باورهاي غلط را اصلاح كرد و حس گناه را در بيمار 

و خانواده كاهش داد؟
يكي از آسيب‌هاي فرهنگي سنگين، باور به »گناه‌كار بودن« 
بيمار است. بسياري از بيماران يا خانواده‌هاي‌شان فكر مي‌كنند 
كه سرطان نتيجه يك گناه، كوتاهي در عبادت، يا يك اشتباه 
تغذيه‌اي بزرگ بوده است. اين حس گناه، بار رواني بيماري را 
چندين برابر مي‌كند. ما بايد با شفافيت علمي و روان‌شناختي به 
خانواده‌ها توضيح دهيم كه سرطان يك اتفاق تصادفي و پيچيده 
بيولوژيك است و هيچ‌كس مقصر آن نيست. حتي اگر دو نفر در 
شرايط مشابه باشند، واكنش بدن آنها متفاوت خواهد بود. پس 
مقايسه كردن خود با ديگران يا سرزنش كردن خود، بي‌فايده 
و مخرب است. در مورد پنهان‌كاري نيز، اصول روان‌شناسي بر 
اين است كه بيمار حق دارد از وضعيت خود آگاه باشد، اما اين 
آگاهي بايد با »حمايت رواني« همراه باشد. خبر بيماري نبايد 
ازسوی پزشك به صورت خشك و بدون در نظر گرفتن ظرفيت 
رواني بيمار داده شــود. ما بايد ببينيم بيمار چقدر مي‌خواهد 
بداند و چگونه مي‌خواهد بداند. اگــر بيمار بخواهد از جزئيات 
آگاه شود، بايد همزمان با اطلاع‌رساني، برنامه حمايتي نيز ارائه 
دهيم. پنهان‌كاري تنها باعث مي‌شود بيمار احساس تنهايي و 
بي‌اعتمادي كند. ما به خانواده‌ها آموزش مي‌دهيم كه صداقت 
همراه با اميد، بهترين راه است. آنها بايد به بيمار اطمينان دهند 
كه در تمام مراحل، حتي سخت‌ترين لحظات، تنها نخواهد ماند. 

فرايند پذيرش بيماري يكباره نيست و بيماران 
ممكن است بارها دچار نوسانات روحي شوند. 
چگونه مي‌توان به بيمــار كمك كرد تا در اين 
مسير نوســاني، ثبات خود را حفظ كند و از 

فرسودگي جلوگيري نمايد؟
همانطور كه اشــاره كرديد، پذيرش بيمــاري يك خط 
مستقيم نيست. بيمار ممكن است امروز آرام باشد و فردا با 
شنيدن يك خبر جديد يا ديدن يك تغيير در بدنش، دوباره 
دچار انكار يا خشم شود. اين طبيعي است. ما به بيمار ياد 
مي‌دهيم كه اين نوسانات بخشي از مســير است و نبايد 
خود را بابت آنها ســرزنش كند. تكنيك‌هاي ذهن‌آگاهي 
و پذيرش به بيمار كمك مي‌كند تا در لحظه حال زندگي 
كند و به جاي ترس از آينده، بر مديريت امروز تمركز كند. 
يكي از مهم‌ترين راهكارها، »روايت‌گري« است. ما از بيمار 
مي‌خواهيم داستان بيماري‌اش را از روز اول تا امروز تعريف 
كند. اين كار به بيمار كمك مي‌كند تا معناي جديدي براي 

تجربه‌اش پيدا كند و احساس تنهايي نكند. 

نقش خانواده و اطرافيــان در بهبودي رواني 
بيمار چقدر است و چه توصيه‌هايي براي تعامل 
صحيح با بيمار داريد تا از ايجاد اضطراب و انزوا 

جلوگيري شود؟
خانواده، ستون فقرات حمايتي بيمار است. حضور گرم، بدون 
قضاوت و همراهي واقعي آنها، مي‌تواند مرزهاي بين زندگي 
و مرگ را براي بيمار محو كند. توصيه اصلي ما به خانواده‌ها 
اين است كه از رفتارهاي اشتباه پرهيز كنند. اولاً، از سرزنش 
و مقايسه پرهيز كنند. ثانياً از ترحم افراطي كه بيمار را در 
موضع ضعف قرار مي‌دهد، خودداري كنند. ثالثاً، به حريم 
خصوصي بيمار احترام بگذارند و اجازه دهند او در مورد اينكه 

چه كسي از بيماري‌اش مطلع شود، تصميم بگيرد. 
بيمار نبايد احساس كند كه ديگر »عادي« نيست. سعي 
كنيد تعاملات روزمره را تا حد امكان طبيعي نگه داريد. 
اگر بيمار توانايي انجام كارهاي ســاده‌اي را دارد، او را در 
آنها مشــاركت دهيد تا حس مفيد بودن و استقلال‌اش 
حفظ شود. همچنين، ايجاد كانال‌هاي ارتباطي مستقيم 
با تيم درمان، به بيمار و خانواده احساس امنيت مي‌دهد. 
وقتي بيمار بداند كه در صورت بروز هر مشكلي، مي‌تواند 
با پزشك يا پرستار خود تماس بگيرد، اضطراب او كاهش 
مي‌يابد. اين پيام كه »ما كنارت هســتيم«، بزرگ‌ترين 
هديه‌اي اســت كه مي‌توان به يك بيمار داد. همچنين، 
تقسيم كار بين اعضاي خانواده بسيار حياتي است. نبايد 
تمام فشــار مراقبت بر دوش يك نفر باشــد. اگر سه نفر 
مراقب هستند، بايد وظايف را تقســيم كنند. اين كار از 
فرســودگي مراقب جلوگيري مي‌كند و كيفيت مراقبت 
را افزايش مي‌دهد. همچنين، به مراقبان تأكيد مي‌كنيم 
كه مراقبت از خود، بخشــي جدايي‌ناپذير از مراقبت از 
بيمار اســت. وقتي مراقب از ســامت جسمي و روحي 
خود مراقبت مي‌كند، انرژي و آرامش بيشــتري به بيمار 

منتقل مي‌كند. 
در مــورد مديريــت هزينه‌هــاي درمان و 
فشارهاي مالي كه بر دوش خانواده‌هاست، چه 
راهكارهايي ارائه مي‌دهيد تا اين فشار مالي، بار 

رواني بيشتري بر دوش بيمار نگذارد؟
فشار مالي يكي از بزرگ‌ترين استرس‌هاي بيماران سرطاني 
است. بسياري از خانواده‌ها براي خريد داروهاي گران‌‌قيمت، 
خانه يا خودروي خود را مي‌فروشــند. اين كار ممكن است 
در كوتاه‌مدت مشــكل دارويي را حل كند، اما در بلندمدت 
زندگي اجتماعي و اقتصادي خانــواده را نابود مي‌كند. تيم 
ما به خانواده‌ها توصيه مي‌كند كــه قبل از اقدامات افراطي 
مالي، با پزشكان و مددكاران اجتماعي مشورت كنند. اغلب 
اوقات، با استفاده از داروهاي ارزان‌تر ولي مؤثر، يا برنامه‌ريزي 
دقيق‌تر براي درمان، مي‌توان طول عمر بيمار را حفظ كرد 

بدون اينكه زندگي خانواده را نابود كنيم. 
علاوه بر اين، ما به خانواده‌ها كمــك مي‌كنيم تا از منابع 
حمايتي موجود مانند بيمه‌ها، خيريه‌ها و ســازمان‌هاي 
مردم‌نهاد بهره‌مند شــوند. مهم‌تر از همه، به آنها يادآوري 
مي‌كنيم كه ســامت روان بيمار و خانــواده، از داروهاي 
گران‌قيمت مهم‌تر اســت. يك خانواده آرام و حمايت‌گر، 
حتي با امكانات محدود، مي‌تواند كيفيت زندگي بيمار را 
به طور چشمگيري افزايش دهد. بنابراين، مديريت منابع 
مالي بايد با در نظر گرفتن سلامت رواني انجام شود، نه به 

قيمت از دست دادن آرامش و امنيت بلندمدت. 

بيماران صعب‌العلاج و خانواده‌هايشان چگونه 
مي‌توانند از ظرفيت گروه‌هاي مشاور، مددكاران 
اجتماعي و سيستم‌هاي حمايتي موجود بهره‌مند 
شوند؟ آيا امكان ارتباط مستقيم‌تر با متخصصان 
يا گروه‌هاي حمايتي در بستر بيمارستان‌ها وجود 

دارد؟
براي برقراري ارتباط مؤثر با تيم‌هاي حمايتي و مشاوره، چندين 
راهكار و واقعيت وجود دارد كه بايد در نظر گرفته شود. اول از 
همه، آگاهي‌بخشي به خانواده‌ها نقش كليدي دارد. اين آگاهي 
بايد ازسوی تيم درمان )شامل آنكولوژيست‌ها، روان‌شناسان و 
پرستاران( به خانواده تزريق شود. متأسفانه در بسياري از موارد، 
به دليل شلوغي و كمبود وقت پزشــكان، فرصت كافي براي 
توضيحات جامع وجود ندارد. بنابراين، مراكز درماني پيشرو 
اقدام به برگزاري جلسات منظم با خانواده‌ها مي‌كنند تا در هر 
مرحله از بيماري )شروع درمان، عوارض يا مراحل پاياني( به 
خانواده آموزش دهند كه چه رفتارهايي مفيد و چه رفتارهايي 

مضر است و چگونه با تغييرات روحي بيمار كنار بيايند. 
علاوه بر جلسات داخلي بيمارســتان، يك شكاف اطلاعاتي 
و ســاختاري وجود دارد كه نياز به بررســي دارد. بسياري از 
خانواده‌ها تمايل دارند با بيماران باتجربه‌تر يا گروه‌هاي حمايتي 
هم‌مسير ارتباط برقرار كنند تا از تجربيات عملي آنها آگاه شوند. 
اما در حال حاضر، به دلايل حفظ حريم خصوصي و پرونده‌هاي 
اداري، امكان دسترسي مستقيم خانواده‌ها به پرونده بيماران 
براي ارتباط‌سازي بين‌فردي وجود ندارد. با اين حال، مي‌توان 
با تغيير رويكرد سيســتمي و ايجاد كانال‌هاي ارتباطي امن 
و محرمانه )با رضايت بيمار(، امكان »آگاهي‌بخشي همتا به 
همتا« را فراهم كرد. اين كار مي‌تواند بار رواني سنگيني را از 

دوش خانواده‌ها بردارد. 
همچنين، در مراكــز درماني كه رويكــرد تيم‌محور دارند، 
مددكاران اجتماعي و روان‌شناسان به عنوان پل ارتباطي عمل 
مي‌كنند. آنها مي‌توانند خانواده‌هــا را به گروه‌هاي حمايتي 
خارج از بيمارستان، خيريه‌هاي تخصصي سرطان يا مشاوران 
معنوي ارجاع دهند. نكته مهم اين اســت كه خانواده‌ها بايد 
بدانند آنها تنها نيســتند و تيم درمان )شــامل مددكاران و 
روان‌شناسان( در دسترس هستند تا در صورت نياز به مشاوره 
سوگ يا حمايت‌هاي رواني- اجتماعي، آنها را راهنمايي كنند. 
در نهايت، پيشنهاد مي‌شــود خانواده‌ها در اولين ملاقات با 
پزشك معالج يا مددكار بيمارستان، صراحتاً درباره دسترسي 
به منابع مشاوره و گروه‌هاي حمايتي سؤال كنند تا از خدمات 

موجود آگاه شوند. 
در نهايت، اگر بخواهيد يك پيام نهايي به بيماران 
صعب‌العلاج و خانواده‌هايشان داشته باشيد كه 

اميد و آرامش را تقويت كند، آن پيام چيست؟
پيام من اين است: شما تنها نيســتيد. اين بيماري بخشي از 
زندگي شماست، اما تمام آن نيست. زندگي با وجود بيماري، 
همچنان مي‌تواند سرشــار از لحظات زيبا، عشق و معنويت 
باشد. به جاي جنگيدن با بيماري، با خودتان مهربان باشيد. به 
نيازهاي‌تان گوش دهيد، استراحت كنيد و از لحظات كوچك 
لذت ببريد. به خانواده‌ها مي‌گويم: صبور باشيد، شنونده‌هاي 
خوبي باشيد و اجازه دهيد بيمار احساس كند كه هنوز ارزشمند 
و دوست‌داشتني است. اميد، در باور به اين است كه هر لحظه 
امروز، هديه‌اي اســت كه بايد قدر آن را دانســت. با پذيرش 
هوشــمندانه و حمايت متقابل، مي‌توانيم از دل اين طوفان، 

آرامش و معناي تازه‌اي براي زندگي بيرون بكشيم. 

نیره ساری

پرونده
خانواده و مراقبت از بیماران 

خاص و صعب العلاج

دكتر زهرا جعفري، روان‌شناس و متخصص در سايكوآنكولوژي:

پذيرش آگاهانه بيماری‌های سخت، پايه آرامش و اميد است
 يونس عرب، مديرعامل انجمن تالاسمي ايران:

قوانين ناعادلانه حق حيات بيماران تالاسمي را ناديده مي‌گيرد

دكتر پريسا بهبهاني، متخصص ميكروب‌شناسي و بيوتكنولوژي:

بزرگ‌ترين اشتباه بيماران صعب‌العلاج مصرف خودسرانه دارو و قطع زودهنگام درمان است
دكتر ياشا مخدومي، نايب‌رئيس انجمن راديوآنكولوژي ايران:

خانواده‌هاي داراي بيمار سرطاني نيازمند آموزش مستمر هستند

بــه خانواده‌هــا بايــد گفت نقــش آنها در مســير 
درمان، بسيار ارزشمند و اثرگذار است. مراقبت 
طولاني‌مــدت، ســخت و فرســاينده اســت، امــا 
همين حضــور و حمايت عاطفــي مي‌تواند كيفيت 
زندگي بيمار را به شــكل قابل توجهــي بهتر كند. 
در عين حال، لازم اســت مراقب ســامت جسمي 
و روحي خودشــان هــم باشــند، چــون »مراقب 
خســته« نمي‌تواند »مراقبت مؤثــر« ارائه دهد 

بيمار نبايد احساس كند كه ديگر »عادي« نيست. 
سعي كنيد تعاملات روزمره را تا حد امكان طبيعي 
نگــه داريد. اگــر بيمــار توانايــي انجــام كارهاي 
ســاده‌اي را دارد، او را در آنهــا مشــاركت دهيد 
تا حس مفيد بــودن و اســتقلال‌اش حفظ شــود. 
همچنين، ايجاد كانال‌هاي ارتباطي مستقيم با تيم 
درمان، به بيمار و خانواده احساس امنيت مي‌دهد 

يك بيمار تالاسمي ۳۰ ســاله انبوهي از هزينه‌هاي 
پنهان در زندگيش دارد كــه اگر بخواهد به تمامي 
آنها برســد، بايد حداقل ماهانه ۵۰ ميليون تومان 
بــراي موضــوع درمــان و حيــات خــودش هزينه 
كند تــا بتواند به ســطح يك فــرد عــادي در جامعه 
برســد و بعد از آن بــه فكر اشــتغال، تحصيلات و 
حتــي ازدواج و امرار معــاش خانــواده‌اش بيفتد 

مهم‌ترين پيامي كــه ما براي خانواده‌هــا داريم اين 
اســت كه براي افزايش آگاهي خــود تلاش كنند و 
حتماً از مشاوره‌هاي روان‌شناسي، روان‌پزشكي و 
تغذيه اســتفاده كنند. اين كمك‌ها بايد با هدايت 
پزشــك معالج صــورت گيــرد و خانواده‌هــا نبايد 
بيماران را به دليــل ناآگاهي از درمان محروم كنند 

پرونده ويژه »جوان« به مناسبت ۱۸ ارديبهشت
روز بيماري‌هاي خاص و صعب‌العلاج
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