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بــیــمــاری‌هــای خــاص و صــعــب‌الــعــاج شــامــل چه 

گی‌هایی دارد؟  بیماری‌هایی می‌شود و چه ویژ

بیماری‌های خاص و صعب‌العلاج به بیماری‌هایی 
نــدارنــد. این  کــه درمـــان قطعی  گفته می‌شوند 
کــه با  بــیــمــاری‌هــا مثل ســرمــاخــوردگــی نیستند 
آنتی‌بیوتیک یا گذراندن یک دوره درمان شوند. 
متأسفانه این بیماری‌ها درمــان خاص ندارند. 
برای مثال بعضی‌ها برای مشکل آپاندیس خود به 
بیمارستان مراجعه می‌کنند و بعد از عمل، دیگر 
مشکلی برای آن ندارند. این بیماری‌ها به‌دلیل 
که فرد به آنها مبتلا  صعب‌العلاج بودن از زمانی 
که در قید حیات است همراه  می‌شود تا زمانی 
او هستند و بسیار پرهزینه و پروسه درمان‌شان 
گی‌های  طولانی است. پس نتیجه می‌گیریم از ویژ
منفی این‌گونه بیماری‌ها درمان طولانی‌مدت و 

پر‌هزینه بودن آنهاست. 
آیا می‌شود از ابتلا به این بیماری‌ها جلوگیری کرد؟  

در دسته‌‌ای از این بیماری‌ها می‌توانیم ‌پیش‌بینی 
کنیم که آیا می‌توان مثلا به تالاسمی مبتلا شد یا 
نه. درباره بیماری‌های کلیوی هم این موارد صدق 
می‌کند که پزشکان به‌وسیله غربالگری‌های دیابت 

می‌توانند از دیالیز فرد جلوگیری کنند. 
در جهان امروز هنوز مشخص نشده که ام‌اس از 
که بخواهیم از مبتلا شدن به  کجا آغاز می‌شود 
کنیم. نکته خیلی مهم این است  آن جلوگیری 
بسیار  غربالگری  دستگاه‌های  دنیا  تمام  در  که 

محدود هستند. 
تشخیص این بیماری‌ها معمولا با چه چالش‌هایی 

همراه است و چه میزان از بیماران در مراحل اولیه 

شناسایی می‌شوند؟ 

درباره این مورد که تشخیص این بیماری‌ها با چه 
چالش‌هایی همراه هستند باید به این موضوع 
که در بعضی بیماری‌ها بــرای مثال  کنم  ــاره  اش
بعضی  اســت  شایع  که  متابولیک  بیماری‌های 
دستگاه‌های غربالگری وجود دارد و با وجود این 
گفتنی  کرد.  دستگاه‌ها می‌توان علت آن را پیدا 
است آن‌قــدر هزینه این غربالگری‌ها زیــاد است 
ــه‌صــورت جــدی در حـــوزه ســامــت به  کــه بــایــد ب
یکسان‌سازی و کاهش این هزینه‌ها دقت کرد. باید 
اعلام کنم که در کشورمان ۲۷نوع بیماری خاص 
داریم و یکی از چالش‌های ما این است که در این 
حوزه آموزش کافی در اختیار افراد قرار نمی‌گیرد و 
خانواده‌ها فکر ‌می‌کنند در بیماری‌های متابولیک 

این موضوع برای فرزندشان عادی است. 
در حال حاضر چه خدمات درمانی یا حمایتی 

گرفته  کشور بــرای بیماران خاص در نظر  ویــژه‌ای در 

شده؟ 

ــی خــوشــبــخــتــانــه ایــن  ــانـ ــاره خـــدمـــات درمـ ــ ــ درب

۲۷بــیــمــاری خــاص تحت صــنــدوق حمایت 
بیمه‌ای قرار گرفته‌اند؛ از بیماری‌های سرطانی 
تا طیف بیماری‌های اوتیسمی. در بیماری 
کــه این  ــت داشــتــه باشیم  اوتــیــســم بــایــد دق
که باید بگویم  بیماری ذهنی_رفتاری است 

تا آخر عمر کودک را همراهی می‌کند. 
یکی از چالش‌های بیماری‌های خاص این 
است که یک نفر باید از فعالیت‌های اقتصادی 
و اجتماعی خویش بگذرد تا همراه بیمار خود 
باشد و به او کمک کند. حالا باید تصور کنیم 
کــردن و ایــن جــدا شــدن یک  کــه ایــن کمک 
مسئولیت جدی به اعضای خانواده می‌دهد 
و فــشــارهــای اقــتــصــادی و مــالــی را بــه همراه 
گر یک خانواده بخواهد در طول  دارد. حتی ا
کز خاصی  ساعاتی فرزند نوجوان خود را در مرا

ح می‌شود.  بگذارد مجددا بحث هزینه‌ها مطر
به‌هر حال حتما یک نفر باید ۲۴ساعته همراه 
گرفته تا بحث  بیمار باشد و از نظافت و تحصیل 

خود بیماری باید آن شخص را همراهی کند. 
به نظر شما برخورد جامعه با این بیماران چگونه 

است؟ آیا با نگاهی همراه با درک و همدلی مواجهند 

یا با نوعی طرد اجتماعی؟ 

این  پذیرش  آمادگی  هنوز  ما  جامعه  متأسفانه 
افـــراد را نـــدارد و فعلا مناسب‌سازی ایــن مــوارد 
انجام نشده. برای مثال تصور کنید برخی از این 
بیمارها قرار است در جامعه با ویلچر تردد کنند. 
قطعا در بعضی مکان‌ها امکان حضور این افراد 
وجود دارد اما در همه نقاط اجتماع این مورد 
گر یکی از  امکان‌پذیر نیست. حتی برای مثال ا
بیمارها اختلال رفتاری یا حرکتی داشته باشد، 

در شلوغی خیابان‌ها و بوق‌های مکرر ماشین‌ها 
کنیم آیا حضور این فرد در این شرایط  باید فکر 

چقدر ممکن است؟ 
باید به این موضوع توجه داشته باشیم وقتی شما 
یک چسب زخم روی صورت‌تان بزنید، خیلی از 
افراد جامعه به شما نگاه متفاوتی می‌کنند و برای 
کمبود رنگدانه و ملانین داشته  گر شما  ا مثال 
باشید، متأسفانه خیلی از افراد به شما نگاه خاصی 
دارند و حتی در باور بعضی‌ها هیچ احترامی به 
این افراد وجود ندارد. در بعضی موارد حتی برخی 
که  خانواده‌ها در برخورد با آشنایان خودشان 
سابقه این بیماری‌ها را دارند سعی می‌کنند رفت 

و آمد خود را کم یا قطع کنند. 
کشور ما خوشبختانه برای بعضی بیماری‌ها  در 
شرایط به نسبت خوبی مهیا شــده. بــرای مثال 
ــراد  در بــحــث بــیــمــاری ام‌اس خــیــلــی از ایـــن افـ
داروهــای خود را دریافت و مصرف می‌کنند و به 
کــار و زنــدگــی شخصی‌شان ادامـــه می‌دهند. در 
بحث بیماری سرطان نیز خوشبختانه تا حدود 
زیادی از کسانی که به این بیماری مبتلا هستند 
در جامعه فعالیت می‌کنند و حتی خیلی از آنها 
 می‌توانند به‌صورت دورکاری، کار حرفه‌ای خود را 

پیش ببرند.
امروزه در جوامع بین‌المللی خیلی از کشور‌ها در 
بحث بیماری‌های خــاص و صعب‌العلاج سعی 
این  ــرای  ب را  آمــوزشــی مناسبی  می‌کنند فضای 
افراد در نظر بگیرند یا سطح‌ سوادآموزی آنها را به 
بالاترین حد ممکن ببرند تا بتوانند در جامعه به 
کنار مردم زندگی  معمولی‌ترین شکل ممکن در 
کشورها سعی می‌کنند این افراد  کنند. در دیگر 
کنار  کنند تا در  به مهارت‌های فنی دست پیدا 
پروسه درمانی خودشان از فعالیت‌های اجتماعی 

و اقتصادی محروم نباشند. 
نقش خانواده‌ها در رونــد درمــان و پشتیبانی از 

ــت و چه  ــ ــه انــــــدازه مــهــم اس ــا چـ ــاص تـ ــ بـــیـــمـــاران خ

آموزش‌هایی باید ببینند؟  

باید بگویم خانواده‌ها بیش از هر فرد دیگری با 
که  این دسته از مشکلات قطعا همراه هستند چرا
آنها بیشتر از هر کسی با این دسته از افراد سروکار 
دارند. پس ابتدا باید دانش و آموزش در این حوزه 
را یاد بگیرند و بعد شرایط خانه و خانواده را طبق 

آن فضا عوض و تنظیم کنند. 
وقتی این بچه‌ها در سن بلوغ هستند، مشکلات 
زیادی را به دوش خواهند کشید و در نهایت وجود 
یک روان‌شناس برای همراهی با آن خانواده بسیار 

ضروری است. 
یکی از چالش‌هایی که این روزها بین خانواده‌ها 
وجود دارد مختل شدن فضای خانواده به‌دلیل 
بیماری فرزندشان است و اعضای خانواده باید 
طوری به مشکلات و چالش‌ها نگاه کنند که انگار 
همچنان زندگی ادامــه دارد. باید توجه داشته 
باشیم خیلی از این بیمارها با افسردگی و رنج‌های 
که به‌شدت باید همراه  زیــادی روبــه‌رو هستند 

آنها‌باشیم. 

 بیماران خاص نه‌تنها با درمان‌های طولانی و پرهزینه روبه‌رو هستند بلکه با چالش‌های اجتماعی و اقتصادی دست‌وپنجه نرم می‌کنند. 
امیرحســین علی‌نیافرد

نوجوانه

 

خانواده‌ها درگیر مسئولیتی طاقت‌فرسا می‌شوند و جامعه هنوز آمادگی پذیرش آنها را ندارد. در کنار مشکلات درمانی، عدم دسترسی به 

غربالگری‌های کافی و نبود حمایت‌های اجتماعی، زندگی این افراد را دشوارتر می‌کند اما آیا می‌توان مسیر بهتری برای همراهی با بیماران 

کرده‌اند، جامعه ما هنوز نیازمند  کرد؟ در حالی که برخی کشورها شرایط آموزشی و اقتصادی بهتری برای این بیماران ایجاد  خاص ترسیم 

تغییرات جدی است. به همین بهانه این هفته سراغ دکتر کیانا فرهی، دکترای حرفه‌ای و مجری رفته‌ایم تا درباره بیماران خاص بیشتر بدانیم.

گفت‌وگو با دکتر کیانا فرهی، دکترای حرفه‌ای پزشکی و مجری و گوینده

جامعه و بیماران خاص؛ پذیرش یا طرد؟


