
خمیدگی یا بســـته بودن انگشـــتان می‌تواند اثـــری هنری خلق 
کنـــد، حیرت‌زده و متعجب می‌شـــوند؛ در حالی که برخی دیگر 
با تشویق‌هایشـــان، مـــا را بـــه ادامـــه دادن امیـــدوار می‌کنند. 
البتـــه هنوز بخـــش بزرگی از مردم با نگاه‌های ســـنگین ناشـــی 
از ناآشـــنایی با ایـــن بیماری با مـــا برخورد می‌کننـــد. من مردم 
را بـــه دو دســـته تقســـیم می‌کنم؛ کســـانی کـــه  این بیمـــاری  را 
نمی‌شناســـند و نگاه‌هـــای خاصی دارند و کســـانی کـــه با کمک 
اطلاع‌رســـانی‌های خانه ای‌بی و رسانه‌ها شـــناخت کافی دارند 

و مـــا را در جامعه اثرگـــذار می‌بینند.«
ندا وقتـــی از موفقیت‌هایش در این مســـیر صحبت می‌کند، با 
اشـــاره به نقش حمایتی مادرش می‌گوید: »خیلی از والدین، از 
ترس اینکه فرزند پروانه‌ای‌شـــان زخمی شـــود یا اتفاقی برایش 
بیفتـــد، او را در خانـــه و کارها محدود می‌کنند. امـــا مادر من از 
همـــان ابتدا برخلاف این مســـیر عمـــل کرد. او به مـــن اعتماد 
کـــرد و گفت: »خـــودت بـــرو، اگر نیـــاز بـــه کلاس داری خودت 
وســـیله‌ات را جابجا کن و...« این اســـتقلال کـــه او به من داد، 
باعث شـــد اعتماد به‌ نفســـم بـــالا بـــرود و باور کنم کـــه بدون 
محدودیت‌هـــای والدیـــن، می‌توانـــم کارهایم را انجـــام بدهم. 
شـــاید در نـــگاه اول رها کردن بیمار به حال خودش ســـخت به 
نظر برســـد، اما در درازمدت، متوجه می‌شـــوند که این بهترین 

راه برای مســـتقل شـــدن یک بیمار است.«
او توضیـــح می‌دهـــد: »مـــا می‌خواهیـــم در جامعـــه، حقـــوق 
طبیعی خودمان را داشـــته باشـــیم؛ حق تحصیل، حق گرفتن 
گواهینامـــه و حقوق‌هـــای دیگـــر. مثـــاً در بحـــث گواهینامه، 
بســـیاری از مـــا توانایـــی رانندگـــی داریـــم، اما دولت بـــه دلیل 
عـــدم تحقیق و بازرســـی دقیق، اجـــازه صـــدور گواهینامه را به 
ما نمی‌دهد. در حوزه تحصیل هم با مشـــکل مواجه هســـتیم؛ 
گاهی بـــه دلیـــل محدودیت‌هـــای فیزیکی، به جـــای حضور در 
مدارس عادی، ما باید به ســـراغ مدارس اســـتثنایی می‌رفتیم، 
در حالـــی که ما از لحاظ ذهنی کاملاً ســـالم هســـتیم و فقط به 

تســـهیلات فیزیکی نیـــاز داریم.«
او با اشـــاره به وضعیت ســـخت درمانی بیماران ای‌بی می‌گوید: 
»ما چالش‌هـــای زیادی در زندگی داریم امـــا بزرگ‌ترین چالش 
مـــا بحث درمان اســـت. درمـــان قطعی بـــرای ما وجـــود ندارد، 
امـــا پانســـمان‌ها و داروهایی که بـــرای مدیریـــت زخم‌هایمان  
نیـــاز داریم، بســـیار حیاتی هســـتند. با وجود اینکـــه ما را تحت 
عنوان بیمـــاران خاص قـــرار داده‌انـــد، اما هنـــوز حمایت‌های 
ملمـــوس و بنیـــادی در این زمینه احســـاس نمی‌شـــود. علاوه 

بـــر این، شـــرایط محیطی مثل قطعـــی برق در گرما، به شـــدت 
روند پیشـــرفت بیمـــاری ما را تشـــدید می‌کند و در ایـــن باره ما 

واقعـــاً به کمک نیـــاز داریم.«
 

تصورم عوض شد
ایســـتگاه امـــام خمینـــی)ره( به طـــور مرتـــب از مســـافران پر و 
خالی می‌شـــود. اغلب مســـافران با ســـرعت از میـــان راهروها 
می‌گذرنـــد، نمایشـــگاه »پـــرواز رنگ‌هـــا« مثـــل جزیـــره‌ای پر از 
آرامش در این هیاهو عمل می‌کنـــد. در میان ازدحام جمعیت 
تعداد رهگذرانی که مسیرشـــان را تغییر می‌دهنـــد تا دقایقی با 
هنرمندان پروانه‌ای هم‌کلام شـــوند، کم نیســـت. آقای رضایی، 
کارمنـــد اســـت. او به ســـمت خـــط صادقیـــه می‌رفت کـــه آثار 
هنرمنـــدان و پوســـترهایی کـــه دور میز چیده شـــده توجه‌اش 
را جلـــب می‌کنـــد و می‌ایســـتاد و بعـــد از اینکـــه با چنـــد نفر از 
بچه‌ها صحبت می‌کنـــد، می‌گوید: »راســـتش را بخواهید، اول 
فکر کـــردم این نمایشـــگاه و شـــلوغی مثل همیشـــه غرفه‌های 
تجاری هســـتند کـــه محصولاتی می‌فروشـــند. امـــا وقتی جلوتر 
آمـــدم و دیـــدم ایـــن آثار دســـت خـــود بچه‌های ای‌بی اســـت، 
برایم جالب شـــد. من فقط اســـم این بیماری را شـــنیده بودم 
و فکر می‌کردم آنها در شـــرایطی هســـتند که فقط باید در خانه 
بمانند. امـــا دیدن این همـــه ظرافت آثار، نگاهـــم را تغییر داد. 
ایـــن بچه‌ها خیلی خـــاق و توانمندند. خوشـــحالم کـــه اینجا 
ایســـتادم؛ این نمایشـــگاه باعث می‌شـــود حداقل بـــرای چند 
دقیقـــه هم که شـــده، ما آدم‌های پرمشـــغله یادمـــان بیفتد که 

توانمندی، ورای دردهای جســـمی اســـت.«
پریســـا، دختر دانشـــجویی که از قطار پیاده شـــده بود، با دیدن 
جمعیـــت دور میز هنرمنـــدان ای‌بی، کنجکاو شـــد کـــه به این 
قســـمت ســـر بزند. او می‌گوید: »من برای رفتـــن به خانه خیلی 
عجله داشـــتم، اما شـــمع‌های رنگی روی میز مرا میخکوب کرد. 
وقتی با یکـــی از هنرمندان صحبت کردم، متوجه شـــدم چقدر 
شـــرایط سختی دارند. راستش را بخواهید، وقتی با او حرف زدم 
و دیدم بـــا چه روحیه‌ای و چـــه لبخندی از هنـــرش می‌گوید، از 
خودم خجالت کشـــیدم که برای کوچک‌ترین مشکلات روزمره 
زندگـــی‌ام، این‌قـــدر گله می‌کنـــم. این نمایشـــگاه فقط نمایش 
هنـــر این بچه‌ها نیســـت؛ درس زندگی اســـت. به نظـــرم آوردن 
هنـــر این عزیـــزان به میان مـــردم بهتریـــن کاری بـــود که مترو 
می‌توانســـت بکنـــد تا مـــا یـــاد بگیریم چطور می‌شـــود بـــا این 
بیماران همراهی کـــرد، نه اینکه فقط از دور نگاهشـــان کنیم.«
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 گزارشی از نمایشگاه »پرواز رنگ‌ها« در ایستگاه مترو امام خمینی)ره( 
و قدمی که برای شناخت توانمندی‌های بیماران ای‌بی برداشته شد

در میـــان آثار هنـــری نمایشـــگاه »پـــرواز رنگ‌ها« در ایســـتگاه 
متـــروی امام خمینـــی)ره(، ابوالفضـــل محمودی‌پـــور، نوازنده 
جوان ســـنتور، نشســـته اســـت؛ جوانـــی از اهالی شـــهریار که 
موســـیقی را پناهی برای عبور از روزهای ســـخت می‌داند. او که 
تحصیلات خـــود را تا مقطع دیپلم ادامـــه داده، از چالش‌هایی 
می‌گویـــد کـــه فراتر از بیماری، ســـد راه زندگی او شـــده اســـت. 
ابوالفضـــل درباره دشـــوارترین بخش زندگی‌اش کـــه نگاه‌های 
ســـنگین و قضاوت‌های عمومی اســـت، با گله‌منـــدی می‌گوید: 
»مشـــکل اصلـــی، ناآگاهـــی مـــردم اســـت. خیلی‌هـــا وقتـــی 
می‌خواهنـــد از بیمـــاری مـــا باخبر شـــوند، بـــا لحـــن و کلمات 
بـــدی از مـــا ســـؤال می‌پرســـند. بارهـــا بـــا ایـــن ســـؤال مواجه 
شـــده‌ام که »چیکار کردی؟ ســـوختی؟« حتی یادم هســـت بعد 
از چهارشنبه‌ســـوری، کســـی با اخـــم و عصبانیت بـــه من گفت 
»ببیـــن ترقه بازی چیـــکارت کـــرده!« در حالی که مـــن اصلاً در 
روزهای پایانی ســـال هیچ وقـــت از خانه بیرون نمـــی‌روم. این 
نوع نـــگاه‌ و نظرات وقتـــی در مکان‌های عمومی و شـــلوغ مثل 

مترو هســـتیم، برای من بســـیار آزاردهنده اســـت.«
این نوازنـــده جوان، گرمای هوا را دشـــمن اصلی ســـامتی‌اش 
می‌داند و از کمبـــود امکانات حمل‌ونقل شـــهری برای بیماران 
ا‌‎ی‌بی انتقـــاد می‌کند. او می‌گویـــد: »رفت‌وآمد برای ما بســـیار 
ســـخت اســـت. گرما تأثیر مســـتقیمی بـــر شـــدت زخم‌های ما 
دارد و در تابســـتان بـــه دلیـــل گرمـــای هـــوا عملاً خانه‌نشـــین 
می‌شـــویم. ای‌کاش بخشـــی از نـــاوگان حمل‌ونقـــل عمومـــی، 
بـــه صورت اختصاصـــی برای بیمـــاران پروانه‌ای با شـــرایط ویژه 
در نظـــر گرفته می‌شـــد. مـــن در شـــهریار هســـتم و آنجا حتی 
شـــناخت کافی نســـبت به شـــرایط ما وجـــود نـــدارد، در حالی 
کـــه دســـت‌کم ۵ یا ۶ نفر با شـــرایط مشـــابه مـــن در آن منطقه 

زندگـــی می‌کنند.«
 

آرزوی استقلال مالی و چالش اشتغال
ابوالفضل که به مهارت‌های کامپیوتری و حســـابداری مســـلط 
اســـت، از نبود فرصت‌های شـــغلی برای بیماران پروانه‌ای گلایه 
می‌کنـــد و می‌گوید: »من مهارت‌هـــای زیـــادی دارم و می‌توانم 
کار کنم. درســـت اســـت که خانواده‌ام کنارم هستند و همیشه 
حمایتـــم می‌کنند، امـــا من هم مثل هر جوان دیگری دوســـت 
دارم اســـتقلال مالی داشته باشم. اما متأســـفانه یا کار مناسب 
پیـــدا نمی‌شـــود و یـــا وقتی پیـــدا می‌کنـــم، کارفرماها بـــه دلیل 
شـــرایط ظاهری‌ام تمایلی به پذیرش مـــن ندارند. این موضوع 
یکی از بزرگ‌ترین ســـدهایی اســـت که مانـــع از حضور فعال ما 

در جامعه می‌شود.«
 او که ۱۲ ســـال دوران تحصیلش را در مـــدارس عادی و در کنار 
ســـایر دانش‌آموزان ســـپری کـــرده، می‌گوید: »از همـــه بچه‌ها 
می‌خواهم که خودشـــان را به دلیل شـــرایط بیمـــاری در خانه 
حبـــس نکننـــد. من ۱۲ ســـال مدرســـه رفتـــم، همـــه بچه‌های 
مدرســـه هوایم را داشـــتند و هیچ‌وقت از جامعه جدا نشـــدم. 
به کســـانی که بیماری مشـــابه دارند می‌گویـــم؛ بی‌خیال حرف 
و نگاه مردم شـــوید؛ این نگاه‌ها مهم نیســـت، مهم این اســـت 

کـــه خودتان بخواهید و در جامعه حضور داشـــته باشـــید.«
 

ساخت آسایشگاه، مطالبه‌ سه ساله بیماران ا‌ی‌بی
در گوشـــه‌ای از نمایشـــگاه، شـــمع‌های دست‌ســـاز فیـــروزه 
ســـادات کاهانی، دانشـــجوی ۲۵ ســـاله رشـــته اقتصاد، بیش از 
اینکـــه جنبه تزئینی داشـــته باشـــند، نمـــادی از ایســـتادگی در 
برابر دردها هســـتند. او که دو ســـال اســـت با هنر شمع‌سازی، 
لحظاتـــش را رنـــگ می‌بخشـــد، از تجربه‌ای می‌گویـــد که خانه 
ای‌بـــی را برای او به خانـــه‌ای واقعی تبدیل کرده اســـت. فیروزه 
از احســـاس تنهایـــی‌اش پیـــش از آشـــنایی بـــا خانـــه ای‌بـــی 
می‌گویـــد. او معتقد اســـت که کنـــار هم قرار گرفتـــن بیماران، 
مهم‌ترین داروی روحی برای آنهاســـت: »اوایل خیلی احساس 
تنهایـــی می‌کردم، امـــا وقتی به جمع دوســـتانم در خانه ای‌بی 
پیوســـتم، دیدم کســـانی هســـتند کـــه دقیقـــاً درد مـــن را درک 
می‌کنند. ایـــن همراهی، بخش بزرگی از بار روانـــی بیماری را از 
دوش ما برمی‌دارد. مـــددکاران این مجموعه هم پیگیر نیازهای 
ما هســـتند و هم با حضورشـــان به ما امیـــد و روحیه می‌دهند؛ 
در ایـــام کرونا یا جنگ مـــا دوری از این فضـــا را تجربه کردیم به 
شـــدت دلتنگ بودیم و امیدواریـــم دیگر هیچ وقـــت بهانه‌ای 

بـــرای این دوری پیـــش نیاید.«
او با اشـــاره به تأثیر مســـتقیم آب و هوا بر روند درمان می‌گوید: 
»بیمـــاری ما فقط بـــه دارو و پانســـمان محدود نمی‌شـــود؛ نوع 
تغذیـــه و حتـــی شـــرایط آب ‌و هوایی روی ســـامت پوســـت ما 
تأثیـــر مســـتقیم دارد. خشـــکی هوا در شـــهرهایی مثـــل قم یا 
کاشـــان، پوســـت ما را به‌شـــدت آزار می‌دهد و زخم‌های مان را 
دردناک‌تر می‌کند. پانســـمان‌های روزانه، اســـتفاده از پمادهای 
مخصوص برای چرب نگه داشـــتن پوســـت و مبارزه با دردی که 
دســـت‌کمی از ســـوختگی‌های عمیق ندارد، بخشـــی از روتین 
زندگی ماســـت. اگرچه خانه ای‌بی تمام تلاشش را برای تأمین 
پانســـمان‌های نایـــاب و گران‌قیمـــت می‌کند، امـــا هزینه‌های 
جانبـــی و نگهـــداری از این زخم‌ها همیشـــه فشـــاری مضاعف 

بـــر دوش ما و خانواده‌های مان اســـت.«
فیروزه با اشـــاره به وعده‌های مســـئولان در ســـال‌های گذشته، 

تأکیـــد می‌کند کـــه جامعـــه بیماران ای‌بـــی همچنـــان منتظر 
تحقق یک وعده کلیدی هســـتند: »حدود ســـه سال پیش بود 
که مســـئولان، قولی مبنی بر ساخت یک آسایشـــگاه ویژه برای 
بیمـــاران ای‌بی دادنـــد. قرار بود ایـــن مرکز هـــم از نظر درمانی 
بـــه ما کمک کنـــد و هم فضایی باشـــد که در کنار هم باشـــیم. 
اما بـــا وجود گذشـــت این زمـــان طولانی، هنوز هیـــچ خبری از 

تحقق این وعده نیســـت.«
فیروزه در کنار درگیری‌های بیماری‌اش رویای پیشـــرفت علمی 
در رشته اقتصاد و گذراندن دوره‌های بین‌المللی را در سر دارد. 
او می‌گویـــد: »آرزوی من برای خودم، پیشـــرفت علمی اســـت؛ 
امـــا آرزوی قلبی‌ام برای همـــه، جهانی بدون جنـــگ و بیماری 
اســـت. دلم می‌خواهد هر نوع بلایی از کشـــورمان دور باشد.«
او بـــا مهربانـــی به همـــه بازدیدکننده‌هـــا جـــواب می‌دهد؛ چه 
درباره شـــمع‌ها از او ســـؤال می‌پرســـند و چه دربـــاره زخم‌های 
دســـتش. او دربـــاره برخـــورد بـــا مـــردم و سؤالات‌شـــان درباره 
زخم‌هـــای دســـتش می‌گویـــد: »از پرســـیدن ســـؤالات مـــردم 
هیچ‌وقت ناراحت نمی‌شـــوم؛ اگر کســـی برخـــوردی محترمانه 
داشـــته باشـــد، اتفاقاً خوشـــحال می‌شـــوم با آنها صحبت کنم 

و از شـــرایطم برایشـــان بگویم.«
 

قهرمانی در میدان نابرابر
در نمایشـــگاه »پرواز رنگ‌ها« محمدطاها خســـروی، ورزشـــکار 
۱۹ ســـاله عضو تیم ملی جوانان در رشـــته پینگ‌پنگ و قهرمان 
مسابقات کشـــوری هم‌ حضور دارد. جوانی که در میدان ورزش 
بـــه دنبـــالِ اثبـــات توانمندی‌هایش اســـت. محمدطاهـــا که با 
وجـــود درگیـــری با بیماری ای‌بی، توانســـته اســـت در ســـطوح 
بـــالای ورزش کشـــور قـــد علـــم کنـــد، معتقد اســـت کـــه نگاه 
جامعـــه به بیماران پروانه‌ای در جامعه در حال تغییر اســـت. او 
می‌گوید: »ذهنیت‌ها نســـبت به گذشـــته نرمال‌تر شده است. 
قبـــاً تصـــور بـــر این بود کـــه ما بـــه دلیـــل درگیری بـــا بیماری، 
محکوم بـــه خانه‌نشـــینی هســـتیم و نمی‌توانیـــم اهدافمان را 
پیگیـــری کنیـــم. اما در حـــال حاضر مـــردم با دیـــدن واقعیت 
زندگـــیِ مـــا، آگاه‌تـــر شـــده‌اند و پذیرفته‌اند کـــه افـــراد درگیر با 
بیماری‌هـــای جســـمی، نه تنهـــا توانایی انجـــام کارهـــا را دارند، 
بلکه در بســـیاری از مواقع از افراد ســـالم هم پیشی می‌گیرند.«
محمدطاها رویای حضور در پارالمپیک و رفتن روی ســـکوهای 
جهانـــی را در ســـر دارد. او توضیـــح می‌دهـــد: »بـــه ورزش ما به 
چشـــم ورزش قهرمانـــی نـــگاه نمی‌شـــود و بیشـــتر آن را در حد 
یـــک فعالیـــت تفریحی می‌داننـــد. مـــا در انتخابی‌ها شـــرکت 
می‌کنیـــم، جـــزو نفـــرات برگزیـــده می‌شـــویم، امـــا در نهایت 
افـــراد دیگـــری بـــه اردو دعوت می‌شـــوند. مـــا فقط خواســـتار 
عدالـــت هســـتیم؛ می‌خواهیـــم بـــه حـــق خودمان برســـیم و 
دســـتاوردهایمان در میـــدان قهرمانـــی به رســـمیت شـــناخته 

» . شود
این ورزشـــکار جوان بـــه اهمیت حیاتی تأمین دارو و پانســـمان 
بـــرای زخم‌هایش هم اشـــاره می‌کنـــد و می‌گوید: »بیشـــترین 
دغدغـــه و نیاز حیاتـــی ما مســـأله پانسمان‌هاســـت. زمانی که 
پانســـمان در دسترس نباشـــد، زندگی ما رسماً مختل می‌شود؛ 
نـــه می‌توانیم به حمـــام برویم، نـــه از خانه بیـــرون بیاییم و نه 
حتـــی روی تخت بخوابیـــم. اگرچه خانه ای‌بی تمام تلاشـــش 
را می‌کنـــد که نیازهـــای ما را پوشـــش بدهد، اما همیشـــه این 
نگرانـــی وجود دارد کـــه در تأمین به‌موقع این اقلام به مشـــکل 

بربخوریم.«
محمدطاهـــا می‌گویـــد: »بیماری ای‌بی شـــاید از نظـــر ظاهری 
در چشـــم باشـــد، اما اصـــاً و ابـــداً واگیـــردار نیســـت. نباید با 
نگاه‌هـــای ســـنگین و بد بـــا ما برخورد شـــود. ما هـــم مثل بقیه 
مردم هســـتیم و هیچ خطری برای جامعـــه نداریم؛ فقط کافی 
اســـت کمی بیشتر دیده شـــویم و مثل یک انســـان عادی با ما 

شود.« رفتار 
 

مطالبه‌گری برای حق تحصیل و گواهینامه
نـــدا مـــرادی، خیـــاط ۲۳ ســـاله و مبتـــا بـــه بیمـــاری ای‌بی، 
هنرمنـــد دیگری اســـت که از شـــهر زنجان برای حضـــور در این 
نمایشـــگاه آمده اســـت. او با مهارتی که طی ۵-۶ ســـال گذشته 
در طراحـــی و دوخـــت لباس‌ کســـب کرده، نشـــان می‌دهد که 
محدودیت‌هـــای جســـمی مانـــع از خلـــق زیبایی نیســـت. ندا 
دربـــاره اهمیـــت حضـــورش در این نمایشـــگاه می‌گویـــد: »این 
نمایشـــگاه باعث می‌شـــود بچه‌هـــا در اجتماع دیده و تشـــویق 
شـــوند. نگاه مـــردم به ما نباید اینطور باشـــد که فقـــط در خانه 
بنشـــینیم تا از مـــا مراقبت شـــود؛ ما هم مثل هر فـــرد دیگری، 
حرفـــه و هنـــر خودمـــان را دنبـــال می‌کنیـــم. انجـــام کارهـــای 
هنـــری، دقیقـــاً در کنـــار مبارزه بـــا این بیمـــاری، بـــه روحیه ما 
کمـــک می‌کند و وقتـــی روحیـــه بهتر می‌شـــود، رونـــد بیماری 

هـــم آرام‌تر پیش مـــی‌رود.«
او بـــا اشـــاره بـــه واکنش‌هـــای مـــردم در ایـــن ایســـتگاه متـــرو 
می‌گویـــد: »واکنش‌هـــا بســـیار جالب اســـت. برخـــی از دیدن 
اینکـــه چطـــور فـــردی با ایـــن محدودیت‌هـــای جســـمی مانند 

در حال حاضر 
بیش از یک 

هزار و ۲۰۰ بیمار 
مبتلا به ای‌بی 

در سراسر 
ایران شناسایی 

شده‌اند که 
بسیاری از این 

افراد در مناطق 
محروم یا دور از 
مراکز تخصصی 

درمانی زندگی 
می‌کنند و 

همین موضوع، 
ضرورت 

حمایت‌های 
متمرکز را 
دوچندان 

می‌کند

بیماران ای‌بی 
حق تحصیل، 

اشتغال، 
ازدواج و زندگی 

مستقل دارند 
و نباید فقط بر 

اساس ظاهر 
پوستشان 

قضاوت شوند. 
این بیماران 
به ترحم نیاز 
ندارند؛ آنها 

نیازمند احترام، 
فرصت‌های 

برابر و 
حمایت‌های 
آگاهانه‌اند تا 

بتوانند جایگاه 
واقعی خود 

را در جامعه 
بازیابند

ســـیدحمیدرضا هاشـــمی گلپایگانی، مؤســـس و مدیرعامل خانه ای‌بی، در تشـــریح وضعیت بیمـــاران مبتلا به 
ای‌بـــی در کشـــور می‌گویـــد: »در حال حاضـــر بیش از یـــک هـــزار و ۲۰۰ بیمار مبتلا بـــه ای‌بی در سراســـر ایران 
شناســـایی شـــده‌اند و شـــمار پرونده‌های حمایتی این مجموعـــه به حدود یک هـــزارو ۳۰۰ نفر می‌رســـد، چون 

بعضـــی از ایـــن بیماران بـــه طور رســـمی در آمار ثبت نشـــده‌اند اما از مـــا خدمات دریافـــت می‌کنند.«
 او بـــا اشـــاره به پراکندگـــی این بیماران در اســـتان‌ها و شـــهرهای مختلف، می‌گوید: »بســـیاری از ایـــن افراد در 
مناطـــق محروم یـــا دور از مراکـــز تخصصی درمانی زندگـــی می‌کنند کـــه همین موضوع، ضـــرورت حمایت‌های 

متمرکز را دوچنـــدان می‌کند.«
هاشـــمی گلپایگانی درباره ســـابقه و رویکرد این مجموعـــه توضیح می‌دهد: »خانه ای‌بی از ســـال ۱۳۹۴ با هدف 
شناســـایی و حمایت از بیماران پروانه‌ای فعالیت خود را آغاز کرده اســـت. خدمات ما فقط به تأمین پانســـمان 
محـــدود نمی‌شـــود و طیف گســـترده‌ای از نیازها را در بـــر می‌گیرد. تأمیـــن دارو و اقلام مراقبـــت از زخم، کمک 
به هزینه‌های درمان، بســـتری و جراحی، حمایت‌های معیشـــتی، مددکاری، مشـــاوره روان‌شـــناختی و پیگیری 

امور آموزشـــی و اجتماعی، بخـــش جدایی‌ناپذیری از فعالیت‌های خانه ای‌بی اســـت.«
او توضیـــح می‌دهـــد: »تلاش این مجموعه این اســـت که با ارســـال اقـــام مورد نیاز بیماران به سراســـر کشـــور 
و همراهـــی مســـتمر خانواده‌ها، مشـــکلات این بیماران را در مســـیرهای درمانـــی، اداری و حمایتـــی به بهترین 

نحو ممکـــن پیگیری و برطـــرف کنیم.«
او دربـــاره ابعـــاد روانـــی و اجتماعی ایـــن بیماری، می‌گویـــد: »بیماری ای‌بی فراتر از رنج‌های جســـمانی اســـت و 
ابعاد گســـترده‌ای از زندگـــی بیمار را تحت‌الشـــعاع قرار می‌دهد. درد مســـتمر، ظاهر زخم‌هـــا، محدودیت‌های 
حرکتـــی و از همـــه مهم‌تـــر نگاه‌هـــای نادرســـت جامعه کـــه باعث انـــزوای این افـــراد در محیط‌های آموزشـــی، 
کاری و فضاهـــای عمومی می‌شـــود، فشـــار روانی طاقت‌فرســـایی را به بیمـــار و خانواده‌اش تحمیـــل می‌کند.«

مدیرعامـــل خانـــه ای‌بی درباره اقدامـــات حمایتی ایـــن مجموعه برای کاهش این فشـــارها می‌گویـــد: »در کنار 
خدمـــات درمانی، ظرفیت تخصصی روان‌شناســـان و مـــددکاران برای ارائه مشـــاوره‌های فـــردی و خانوادگی به 

کار گرفته شـــده اســـت تا ســـامت روان این افراد تأمین شود.«
او بـــا اشـــاره به مســـیر توان‌بخشـــی اجتماعی، برگـــزاری رویدادهـــای متنوعی همچـــون برنامه‌هـــای فرهنگی، 
اردوهای تفریحـــی، دورهمی‌ها، نمایشـــگاه‌های هنری و همچنین حمایت از اســـتعدادهای ورزشـــی بیماران را 
از جملـــه راهکارهـــای این مجموعه برای حضـــور فعال آنان در اجتماع برمی‌شـــمارد. هاشـــمی گلپایگانی تأکید 
می‌کنـــد کـــه هـــدف غایی خانـــه ای‌بی این اســـت کـــه بیمـــار پروانه‌ای فقـــط با زخم‌هایش شـــناخته نشـــود. 
اســـتعداد، شـــخصیت و حق حضور اجتماعی او به‌عنوان انســـانی توانا در جامعه دیده و به رســـمیت شـــناخته 
شـــود. هاشـــمی گلپایگانی درباره دلایل برگزاری نمایشـــگاه »پرواز رنگ‌ها« در ایســـتگاه مترو امـــام خمینی)ره( 
توضیـــح می‌دهد: »هـــدف اصلی از این اقدام، معرفـــی توانمندی‌های واقعی بیماران پروانـــه‌ای و ایجاد ارتباطی 
مســـتقیم و محترمانه بین آنان و شـــهروندان اســـت. متأســـفانه تصویر ذهنی عموم جامعـــه از بیماران ای‌بی، 
اغلـــب محدود به درد و زخم اســـت؛ در حالی که این نمایشـــگاه فرصتی فراهم کرده تا وجـــوه دیگری از زندگی 
ایـــن افـــراد نمایان شـــود. قصد ما این اســـت که نشـــان بدهیـــم در پس این رنج‌های جســـمانی، انســـان‌هایی 

سرشـــار از اســـتعداد، خلاقیت و امیـــد حضور دارند که صاحـــب توانمندی‌های ویژه‌ای هســـتند.«
او دربـــاره علـــت انتخاب ایســـتگاه متـــرو امـــام خمینی)ره( بـــه عنوان محـــل برگزاری ایـــن رویـــداد، می‌گوید: 
»تردد بالای مســـافران و حضور اقشـــار متنوع مردم در این ایســـتگاه، بستر بسیار مناســـبی برای عمومی‌سازی 
ایـــن آگاهی فراهم کرده اســـت. هدف اصلـــی از این انتخـــاب، خروج مباحث مربـــوط به بیمـــاران پروانه‌ای از 

محیط‌هـــای محـــدود و رســـمی و آوردن آن به متن جامعه اســـت.«
هاشـــمی گلپایگانی می‌گوید: »شـــهروندان در این نمایشـــگاه با هنرهای متنوعی مانند نقاشـــی، شمع‌ســـازی، 
خیاطی، ســـفال و موســـیقی بیماران آشـــنا می‌شـــوند؛ تعاملی که فرصتی برای گفت‌وگوی بدون واسطه فراهم 
کرده و کمک می‌کند تا اســـتعداد، شـــخصیت و حق حضـــور اجتماعی این افراد، بیش از پیـــش در نگاه جامعه 

به رسمیت شـــناخته شود.«
مدیرعامـــل خانـــه ای‌بی، با اشـــاره بـــه اولویت‌های حیاتـــی این بیمـــاران، مهم‌ترین نیـــاز آنان را تأمیـــن پایدار 
و بـــدون وقفه اقلام ضروری شـــامل پانســـمان‌های تخصصـــی، دارو، پمـــاد و باندهای مراقبـــت از زخم می‌داند 
و توضیـــح می‌دهـــد: »پانســـمان بـــرای این بیمـــاران کالایـــی جانبی محســـوب نمی‌شـــود. این اقلام بخشـــی 
جدایی‌ناپذیـــر از زندگـــی روزمره و فرآیند درمانی آن‌هاســـت و هرگونـــه وقفه در تأمیـــن آن، می‌تواند پیامدهای 
جبران‌ناپذیری همچون چســـبیدن لباس بـــه زخم، افزایش شـــدید درد و بروز عفونت‌های ثانویـــه را به همراه 
داشـــته باشـــد.« او توضیح می‌دهد: »علاوه بر تأمین خود اقلام، هزینه ارســـال ماهانه این تجهیزات به بیماران 
در سراســـر کشـــور هم بســـیار قابل‌توجه اســـت. بیماران ای‌بـــی به خدمات گســـترده‌ای مثل دندان‌پزشـــکی، 
مشـــاوره تغذیه، جراحی‌هـــای تخصصی، داروهـــای ضدعفونت و مکمل‌هـــا نیاز دارند و حمایت‌های معیشـــتی 

و فراهم‌ســـازی امکانـــات رفت‌وآمد و اقامـــت درمانی از دیگـــر دغدغه‌های جدی این حوزه اســـت.«
هاشـــمی گلپایگانـــی یکی از دغدغه‌هـــای اصلی خانـــه ای‌بی را حفـــظ کرامت انســـانی این بیمـــاران می‌داند و 
می‌گویـــد: »بزرگ‌ترین بی‌عدالتی این اســـت که بیمار پروانـــه‌ای، علاوه بر تحمل درد ناشـــی از بیماری، مجبور 

باشـــد رنج ناآگاهی، طردشـــدن و اثبات مـــداوم حق خود را نیـــز تحمل کند.«
 او بـــا اشـــاره به تصورات غلطی کـــه هنوز در میان بخشـــی از جامعه وجود دارد، می‌گوید: »بســـیاری به اشـــتباه 
گمـــان می‌کننـــد این بیمـــاری واگیردار اســـت؛ بـــاوری نادرســـت که باعـــث می‌شـــود بیمـــاران در محیط‌های 
عمومـــی، مدارس و مراکـــز خدماتی با نگاه‌هـــای آزاردهنده روبه‌رو شـــوند و برای دریافت ســـاده‌ترین خدمات، 

ناچـــار به توضیح مکرر شـــرایط خود باشـــند.«
مدیرعامـــل خانه ای‌بی با تأکیـــد بر اینکه این بیماران از نظر ذهنی و انســـانی هیچ تفاوتی با ســـایر آحاد جامعه 
ندارنـــد، توضیح می‌دهد: »آنان حق تحصیل، اشـــتغال، ازدواج و زندگی مســـتقل دارند و نباید فقط بر اســـاس 
ظاهر پوستشـــان قضاوت شـــوند. این بیماران به ترحـــم نیاز ندارند؛ آنهـــا نیازمند احتـــرام، فرصت‌های برابر و 

حمایت‌هـــای آگاهانه‌اند تا بتواننـــد جایگاه واقعی خـــود را در جامعه بازیابند.«
هاشـــمی گلپایگانی درباره نقـــش بیمه‌ها و حمایت‌های دولتـــی، می‌گوید: »اگرچه در ســـال‌های اخیر اقداماتی 
برای شناســـایی ای‌بی در ســـاختار بیماری‌های خاص، نادر و صعب‌العلاج انجام شده و گام‌هایی برای حمایت 
از این بیماران برداشـــته شـــده اســـت، امـــا همچنان شـــکافی عمیق میـــان حمایت‌های موجـــود و هزینه‌های 
واقعـــی زندگی یک بیمـــار پروانـــه‌ای وجـــود دارد.« مدیرعامل خانـــه ای‌بی در تبییـــن جایگاه این مؤسســـه در 
زنجیـــره حمایت، از آن به عنوان حلقه ارتباطـــی میان بیمار، خانواده، مراکز درمانـــی، بیمه‌ها، خیرین و بخش 
خصوصـــی یـــاد می‌کند و می‌گویـــد: »ما تمام تلاش خـــود را برای جبران خلأهـــای موجود بـــه کار می‌بندیم، اما 

یک مؤسســـه مردم‌نهـــاد هرگز نمی‌توانـــد جایگزین حمایت‌های ســـاختاری دولت و بیمه‌ها باشـــد.«

ـــرش بـ

هاشمی گلپایگانی: حمایت از بیماران ای‌بی نباید مناسبتی و مقطعی باشد

گزارش

مرجـــان قنـــدی/ گروه گزارش-    ایســـتگاه مترو امام خمینی)ره(، شـــلوغ‌ترین تقاطع متـــروی تهران، این روزها میزبان نمایشـــگاهی 
کوچـــک اما سرشـــار از امید اســـت؛ نمایشـــگاهی که در میـــان رفت‌وآمـــد مســـافران، آنها را به ایســـتادن و تماشـــا وامـــی‌دارد تا با 
توانمندی‌ها و روحیه شکســـت‌ناپذیر افرادی آشـــنا شـــوند که با وجود دردهای عمیق جسمی، با هنرشـــان برای زندگی می‌جنگند و 
می‌خواهند جامعه آنها را به عنوان افرادی خلاق و توانمند بشناســـد نه به‌عنوان بیمارانی منزوی. اینجا محل تلاقی اســـتعدادهای 
درخشـــان جوانانی اســـت که با وجود درگیری با بیمـــاری پروانه‌ای )EB- یک اختلال ژنتیکی پوســـتی اســـت( و دردهای جانکاه آن 

رشـــته‌های هنری، ورزشـــی و علمی، قله‌های توانمندی را فتـــح کرده‌اند.
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