
 

 
 یک همراه همیشـــگی اســـت؛ همراهی 
کـــه در تمـــام ســـاعت های خـــوب و بـــد 
زندگـــی همراهت اســـت، چه دوســـتش 
داشـــته باشـــی یـــا نه بـــا توســـت. گاهی 
نـــه تنهـــا زندگی تـــو را کـــه زندگـــی همه 
قـــرار  تأثیـــر  را تحـــت  دوروبری هایـــت 

می دهـــد.
 این همراه همیشـــگی، بیماری ای است 
که ممکن اســـت همـــه عمـــر همراهت 

باشـــد. یک همراه دائمی و ســـمج.
از بیماری هـــای ســـخت و مزمـــن حرف 
می زنـــم؛ بیمـــاری ای کـــه ممکن اســـت 
از بچگـــی شـــروع شـــود و تـــا آخـــر عمر 
همراهت باشـــد یا از نوجوانـــی و جوانی 
گریبانـــت را بگیـــرد، ســـختی های کنـــار 
آمـــدن با یـــک بیماری دائمـــی یک طرف 
و کنار آمدن دور و بری هایت و مشکلات 

دیگرش ســـمت دیگر ماجراســـت.
یـــک کیســـه دارو، کیســـه آب داغ و چند 
 . اســـت هـــش  همرا همیشـــه  لبـــاس 
ســـرش  بـــه  ســـر  گاهـــی  دوســـتانش 
می گذارنـــد که چرا مثـــل پیرزن ها با این 
همـــه دارو ایـــن ور و آن ور می رود. گاهی 
دوســـتانش ســـعی می کنند فکر بیماری 
را از او دور کننـــد اما واقعیت این اســـت 

کـــه بیماری همیشـــه همراهش اســـت.
»همـــه رنـــج بیمـــاری دائمی یـــک طرف 
امـــا حرف هـــای دیگران هم یـــک طرف.
 تا به تو می رســـند می گویند این را نخور، 
این را نپوش، نظرات غیرکارشناســـی که 
دربـــاره بیمـــاری ات می دهنـــد فقط رنج 
تـــو را اضافـــه می کنـــد.« شـــیوا  ام اس 
دارد. هفت ســـال پیش وقتی بیســـت و 
ســـه ســـاله بود با دوبینی و ســـایر علائم 
متوجه شـــد مبتلا به این بیماری اســـت 
و قرار هم نیســـت بهبود پیـــدا کند و باید 
ســـعی کند با ایـــن بیمـــاری و رنج هایش 

بیاید. کنار 
را بخواهـــی  آهـــی می کشد:»راســـتش 
اوایـــل پذیـــرش بیمـــاری دائمـــی برایـــم 
خیلی ســـخت بـــود اینکه همیشـــه یک 

کیســـه دارو همراهـــم باشـــد و مجبـــور 
باشـــم همیشـــه تزریق انجام دهم. دائم 
چکاپ بـــروم. می دانی ســـبک و شـــکل 
زندگی ات برای همیشـــه عوض می شـــود 
مثـــلاً نمی توانی بـــدون فکر ســـفر بروی 
یا تصمیـــم ناگهانی بگیـــری چون تو یک 

همراه همیشـــگی داری. 
حـــالا همـــه اینهـــا یـــک طـــرف، نظرات 
غیرکارشناســـی یک طرف دیگر در حالی 
کـــه  ام اس درســـت مثـــل اثـــر انگشـــت 
می ماند و این بیماری در هر فرد نســـبت 
بـــه فرد دیگر تفاوت دارد. در این شـــش، 
هفـــت ســـال بیمـــاری من کنترل شـــده 
همـــان بیمـــاری ای کـــه فکـــر می کـــردم 

می کند.« فلجـــم 
 شـــیوا برایـــم از زمانـــی می گوید کـــه تازه 

فهمیـــد بـــا یـــک بیمـــاری دائمـــی طرف 
شـــده:»یک جـــور خشـــم بـــدی آدم را 
درگیـــر خودش می کنـــد. دائم از خودت 
می پرســـی چرا مـــن؟ مگر مـــن چه بدی 
کـــرده بـــودم؟ چـــرا بیـــن این همـــه آدم 
مـــن باید درگیر چنین بیماری ای شـــوم. 
روزهـــای اول این خشـــم چنـــان به من 
حملـــه ور می شـــد کـــه داروهایـــم را از 

پنجـــره بیـــرون می انداختم. 
چنـــد وقتـــی کـــه از ماجـــرا گذشـــت، 
فهمیدم چاره ای نـــدارم و باید با بیماری 
کنـــار بیایـــم و دوســـت باشـــم. البتـــه 
دوســـتی با بیمـــاری دائمی چنـــدان هم 
آســـان نیســـت اما مجبـــوری بـــا آن کنار 
بیایـــی مثلاً ام اس خســـتگی زیـــاد دارد. 
اوایل ســـعی می کـــردم با این خســـتگی 
مبارزه کنـــم اما الان راحت تســـلیم اش 
می شـــوم و بیشـــتر می خوابم. هر وقت 
و  می نشـــینم  جایـــی  هســـتم  خســـته 
اســـتراحت می کنـــم. وقتـــی دوبینـــی 
دارم، چشـــمانم را می بنـــدم. دائـــم بـــه 
خـــودت می گویـــی با ایـــن بیمـــاری کنار 
بیا چـــون قـــرار نیســـت خوب بشـــوی. 
ســـرماخوردگی نیســـت کـــه بگویـــی دو 
هفتـــه بعد ســـرحالم و ممکن اســـت هر 
روز یک قســـمت بدنـــت را درگیـــر کند. 
اگـــر در برابر بیمـــاری دائمی بایســـتی او 
محکم تـــر در برابـــرت خواهد ایســـتاد.« 
بخـــش  ســـخت ترین  شـــیوا  نظـــر  بـــه 
زندگـــی بـــا بیمـــاری اش تزریق یـــک روز 
در میان اســـت و البتـــه چالش های پیدا 
کـــردن دارو و اینکـــه یـــک روز می گویند 
داروی خارجـــی خوب اســـت و روز دیگر 
می گوینـــد ایرانـــی اش هـــم فرقـــی ندارد 
امـــا وقتـــی مقایســـه می کنـــی می بینـــی 
با برخـــی داروها زیـــر پایت دائـــم خالی 
می شـــود. این چالش ها در کشـــور ما با 
توجـــه به تحریم ها جدی تر هم هســـت. 
اینکـــه همیشـــه و همـــه جـــا داروهایت 
بایـــد همراهـــت باشـــد و وقتـــی جوانی، 
تصـــور پذیرفتـــن چنین چیزی از ســـوی 
همه انـــگار خیلی ســـخت اســـت اینکه 
بـــا تعجب می پرســـند؟ بیمـــاری اعصاب 
داری؟ چـــرا باید این همـــه دارو بخوری، 
یعنـــی هیچ وقت خوب نمی شـــوی؟ علم 
پیشـــرفت می کنـــد و خـــوب می شـــوی. 
بـــاور کنیـــد اینهـــا ســـخت ترین بخـــش 
گذرانـــدن یـــک بیمـــاری دائمی اســـت. 
برای ســـعید هم ابتلا بـــه دیابت نوع یک 
خیلـــی ســـخت بـــود اینکه متوجه شـــد 
هرگـــز مثل قبـــل نمی تواند غـــذا بخورد 

و بدون انســـولین زندگی برایش ممکن 
نیست اینکه سبک زندگی و کارش کاملاً 

تغییـــر کرده.
تینا وقتی فهمید در ســـن ســـی سالگی 
بـــه بیمـــاری آرتریـــت مبتلا شـــده خیلی 
ناراحت شـــد:»همه می گفتنـــد بیماری 
پیـــرزن، پیرمردهـــا را گرفته ای. راســـت 
هم می گفتند توی خانواده مان کســـانی 
بودند کـــه این بیمـــاری را داشـــتند، اما 
همـــه مســـن بودنـــد. بـــا خـــودم دائـــم 
می گفتم این ســـن و آرتریت و روماتوئید 
و آرتـــروز واقعاً چرا؟ انگشـــتان دســـتانم 
یکـــی پـــس از دیگـــری درگیـــر می شـــد 
یعنی متـــورم و دردنـــاک تا اینکه وســـط 
ســـینه ام هـــم ناگهـــان یـــک اســـتخوان 
برجســـته شـــد. خیلی روزهـــا از درد کج 
شـــدن انگشتان دســـت و پایم از خواب 
می پریـــدم. دکترهـــا می گفتنـــد این یک 
بیماری خود ایمنی اســـت یعنی سیستم 

ایمنـــی علیه خـــودش فعال می شـــود. 
خلاصـــه اینکـــه ایـــن بیمـــاری جـــز رنج 
دائمی واقعاً ناتوان و خســـته ات می کند. 
صبحـــی نیســـت کـــه با حـــال خـــوب یا 
انـــرژی کامـــل از خـــواب بیـــدار بشـــوم. 
واقعـــاً  خســـتگی  و  عضـــلات  خشـــکی 
آزاردهنده اســـت و تـــو می دانی کـــه قرار 
نیســـت خوب هم بشـــوی فقط باید کنار 
بیایـــی، کنـــار. داروهایـــی که بـــرای این 
بیماری تجویز می شـــود، بیشـــتر کورتون 
اســـت هر چند دکتر همـــان اولش به تو 
می گویـــد بیمـــاری درمان قطعـــی ندارد 
و بایـــد بـــا آن بســـازی. تو وقتـــی بیماری 
دائمی  داری مجبوری ســـبک زندگیت را 
هـــم عوض کنـــی یعنی هر وقت خســـته 
شـــدی اســـتراحت کنی و هـــر وقت درد 
داشـــتی دارو مصرف کنی. نباید غذاهای 
خاصـــی بخـــوری مثـــلاً در آرتریـــت رژیم 
ســـالم و گرم خیلی کمک کننده اســـت، 
خلاصـــه بگویم بعـــد از ایـــن بیماری من 

دیگـــر آن آدم ســـابق نبودم.«
می زنـــم،  حـــرف  محســـن  مـــادر  بـــا 
بیماراعصـــاب و روان حـــاد:»از بچگـــی 
 . شـــت ا د ق  فـــر بچه هـــا  همـــه  بـــا 
می گفـــت  و  نمی مانـــد  مدرســـه  تـــوی 
می ترســـم. ساعت ها پشـــت در کلاسش 
می نشســـتم تـــا کلاس تمـــام شـــود و از 
همـــان وقـــت دکتـــر پشـــت دکتـــر. هر 
وای،  می گفـــت  می رســـید،  راه  از  کـــه 
بـــه بچـــه بـــه ایـــن کوچکـــی ایـــن همه 
نمی دانســـتند  دیگـــر  می دهـــی.  دارو 
بچه ام بـــا چه اضطـــراب و پرخاشـــگری 

ترانه  بنی یعقوب
خبرنگار

گزارش

روزگار می گذرانـــد. روزهـــا گذشـــت و 
محســـن بدتـــر و بدتـــر شـــد تا یـــک روز 
یک روانپزشـــک آب پاکی را روی دســـتم 
ریخت و گفـــت بیماری پســـرتان مزمن 
اســـت و همـــه عمـــر بـــا اوســـت. یادم 
می آیـــد روزهـــای اول بعـــد از شـــنیدن 
این خبر شـــوکه بـــودم و نمی توانســـتم 
باور کنـــم. می گفتم چرا بچـــه من؟ چرا 
او بایـــد بـــرای همـــه عمر تحـــت درمان 
باشـــد، چـــرا او بایـــد بیمـــاری اعصـــاب 
و روان داشـــته باشـــد؟ آن هـــم از ایـــن 
ســـن کـــم، چـــرا کـــه تـــوی بیماری های 
اعصاب ابتلا در ســـن پاییـــن یک پیش 
آگهی بد اســـت. خلاصـــه اینکه الان که 
پسرم 22 ســـاله اســـت همچنان با این 
بیمـــاری درگیریـــم و او نمی توانـــد مثل 
بقیه یـــک زندگی نرمال داشـــته باشـــد 
چون همیشـــه درگیر خشـــم، اضطراب 
و افســـردگی است ، ســـؤال های تکراری 

می کنـــد و زود از کـــوره در مـــی رود. 
اتفاقـــات عـــادی زندگـــی که بـــرای همه 
می ریـــزد.  بهـــم  را  او  اســـت،  عـــادی 
خلاصـــه اینکه او با این بیمـــاری دائمی، 
زندگـــی اش با همه فـــرق دارد. بیشـــتر 
اوقـــات با مـــن یا اقـــوام نزدیـــک بیرون 
مـــی رود. وقتـــی دبیرســـتان می رفـــت 
دائم بـــا همه مشـــکل داشـــت بنابراین 
مدرســـه را تـــرک کرد و تـــوی خانه درس 
خوانـــد و امتحـــان داد. بیمـــاری همـــه 
توانایی هایـــش را تحـــت تأثیر قـــرار داد 
و البتـــه زندگی همه مـــا را. ما مثل همه 
اقوام مـــان  مـــردم نمی توانیـــم خانـــه 
برویـــم. نمی توانیـــم به هر جایی ســـفر 

 . کنیم
تـــوی خانـــه دربـــاره هـــر  نمی توانیـــم 
موضوعـــی بحـــث کنیـــم چـــون پســـرم 
بهـــم می ریزد. زندگی با یـــک بیمار دائم 
اعصـــاب و روان خیلی ســـخت اســـت. 
حـــالا بماند انگ هایـــی که بـــه بیماران 
می زننـــد کلماتی مثـــل روانـــی، دیوانه، 
چشـــم های از ترس گشاد شـــده. وقتی 
می بیننـــد پســـرم داروی زیـــادی مصرف 
می کنـــد، زندگـــی با یک بیمـــاری دائمی 

واقعاً ســـاده نیســـت.«
 می گوینـــد زندگـــی ات را به طـــور کامل 
عـــوض می کنـــد. یـــک همـــراه بی رحم  
داری کـــه بایـــد بـــا او کنـــار بیایـــی اگـــر 
بـــا بیمـــاری ات کنـــار نیایـــی از پـــا درت 
مـــی آورد. انـــگ، ســـرزنش و قضـــاوت 
فقـــط زندگی با ایـــن همراه همیشـــگی 
را دشـــوارتر می کند، این یادمـــان نرود.

خشم بدی 
آدم را درگیر 

خودش 
می کند. دائم 

از خودت 
می پرسی 
چرا من؟ 

مگر من چه 
بدی ای کرده 

بودم؟ چرا 
بین این همه 

آدم من باید 
درگیر چنین 

بیماری ای 
شوم. روزهای 

اول این 
 خشم چنان 

 به من 
حمله ور 

می شد که 
داروهایم را از 
پنجره بیرون 
می انداختم. 

چند وقتی 
که از ماجرا 

گذشت 
فهمیدم 
چاره ای 

ندارم و باید 
با بیماری 

کنار بیایم و 
دوست باشم

از رنج بیماران همیشگی چه می دانیم

 همراه دائمی
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