
۱۲

یه
ـا

ــ
س

هم

۲شنبه
اســفند ۱۴۰۱ ۰۸
۱۴۴۴ شعبان  ۰۶
شـــــماره ۳۸۹۲

درمانگاه

درد استخوان منشأ عصبی هم دارد

       شـهروند: یک هفته ای می شـود که اسـتخوان درد شـدیدی 
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دارم. احسـاس ضعـف می کنـم بـرای نمونـه حـس می کنـم 

زیرپاهایـم خالی می شـود و یک باره می افتم. علت چیسـت؟

  بیماری هـای مختلفـی ماننـد آرتـروز، بیماری هـای روماتیسـمی 

و بیماری هـای اعصـاب و روان می تواننـد سـبب نشـانه هایی کـه 

بیـان کردیـد باشـد. درصورتی کـه مشـکلاتتان ادامـه داشـت بـه 

پزشـک مراجعـه کنیـد و معاینـه شـوید.

       شـهروند: بانویـی سی وشش سـاله هسـتم. چنـد سـالی 

می شـود کـه سـاعد هـر دو دسـتم درد می کنـد. از درد خوابـم نمی بـرد. بـرای 

کم شـدن درد و اینکـه بتوانـم بخوابـم بایـد آرام بخـش مـصرف کنـم و بعـد آن 

را بـا دسـتمال ببنـدم تـا دردم کمـتر شـود. بـه هیچ وجـه نمی توانـم زیـاد کار 

کنـم، کافی اسـت کارهـای روزمـره ام ماننـد جارو کردن یـا گردگیـری را انجام 

بدهـم، آن وقـت تـا چنـد روز دسـت درد امانـم را می بـرد. لطفـا راهنمایـی ام 

کنیـد کـه چـه کاری انجـام بدهـم.

درد سـاعد کـه بـا فعالیـت تشـدید می شـود، علت هـای مختلفـی دارد، ماننـد تحت 

فشـار بودن اعصـاب سـاعد در گـردن یـا آرنـج، آرنـج تنیس بـازان، آرنـج گلف بازان و 

التهـاب عضـلات و تاندون هـا بـه علـت کار زیاد. از ایـن رو به شـما پیشـنهاد می کنم 

بـرای تشـخیص دقیق تـر بـه پزشـک مراجعه کنیـد تا درمان برای شـما شروع شـود.

       شـهروند: دخـتری نوزده سـاله هسـتم. مدتـی اسـت درد خفیفـی در 

اسـتخوان پاها و دسـت هایم احسـاس می کنم. گاهی حس می کنم استخوان 

پایـم فـشرده می شـود. لطفـا راهنمایـی ام کنیـد.

پرسشـتان بسـیار کلـی اسـت و بـرای اظهارنظـر نیـاز بـه اطلاعـات بیشـتری دارم.

بـرای نمونـه وزنتـان چقـدر اسـت؟ آیـا تغذیـه مناسـب داریـد؟ ورزش می کنید؟ از 

نظـر عصبـی وضعیـت خوبـی داریـد؟ بـا پاسـخ بـه ایـن پرسـش ها می تـوان بـه یـک 

تشـخیص کامـل رسـید، از ایـن رو بـه شـما توصیـه می کنـم بـه یـک پزشـک مراجعـه 

کنیـد تـا بتوانـد بـا شرح حـال گرفـتن، علـت بیماری تـان را ریشـه یابی کنـد.

صدای 
خاص بودنی که خوب نیستمشاور

درباره بیمارانی که به علت نادر بودن، با مشکلات جسمی، روحی و عاطفی بسیاری روبه رو هستند

معصومه متین نژاد|           آکندروپلازی»،«آدیسـون»،«آلبینیسـم»،«هلی هلی»،«روماتیکا» و «سـیدروز»؛ اسـم های عجیب و ناشـناخته ای هسـتند و احتمالا برای شـما هیچ معنایی 
سوژه 

 روز
هـم ندارنـد، امـا کسـانیکـه خودشـان یـا یکـی از عزیزانشـان بـه ایـن بیماری هـای نـادر مبتلا هسـتند، بـا عمق جـان درد ایـن واژه هـا را حـس می کنند. براسـاس آخریـن آمار 

وزارت بهداشـت، تاکنـون ۴۰۷بیـماری نـادر درکشـورمان شناسـایی شـده  اسـت، ماننـد «ایی بـی» یـا هـمان بیـماری پروانـه ایکـه بـه لطـف رسـانه ها، امـروزه بیشـتر مـا آن را 

می شناسـیم، ولی با خیلی دیگر از این بیماری ها ناآشـناییم.

بیماری هـای نـادر جـزو بیماری هـای مزمـن، پیش رونـده و حادشـونده به شـمار می آینـدکـه در بیشـتر مواقـع به تدریج سـبب ناتوانـی فـرد در انجـام فعالیت هایش می شـوند. ایـن بیماری ها 

درکشـورهای مختلـف تعریف هـای آمـاری متفاوتـی هـم دارنـد، بـرای نمونـه درکشـورمان بیـماری نـادر بـه اختلالیگفتـه می شـودکـه دارای فراوانـیکمـتر از پنج نفر در هـر ۱۰هزار نفر باشـد 

یـا در آمریـکا فراوانـی آن کمـتر از ۲۰۰هـزار نفـر ازکل جمعیـت و در اروپا یـک در دوهزار نفر جمعیت تعیین شـده  اسـت.

بیشـتر ایـن بیماری هـا درمـان قطعـی ندارنـد و به دلیـل تشـابه نشـانه ها بـا بیماری هـای دیگـر بـرای سـال های طولانـی تشـخیص داده نمی شـوند، موضوعـیکه شـانس بیـمار را بـرای درمان 

بسـیارکـم می کنـد. ازایـن رو در تقویـم بهداشـتیکشـورمان ۸اسـفند بـه روز بیماری هـای نـادر نام گـذاری شـده  اسـت تـا بـا افزایـش اطلاعـات عمومی بـه رونـد شناسـایی و درمان بهـتر این 

بیـماران کمکـی شـده  باشـد. موضوعـیکه ما هـم امـروز می خواهیـم قـدری بـه آن بپردازیم.
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بیش از دوست  داشتن یکدیگر را درک  کنیم

 خیلـی وقت هـا دیگـران از مـا توقـع ندارنـد کـه کاری برایشـان انجـام 
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بدهیـم، بلکـه فقط می خواهند آن هـا را درک و با آن هـا همدلی کنیم،

نه آن همدلی که به خیال خودمان با آن ها داریم! برای روشن ترشـدن 

ذهنتـان بـا مثالـی، موضـوع را توضیـح می دهـم. فـردی کـه به خاطر 

مشـکلات خانوادگـی نمی توانـد سروقـت در محـل کار خـود حـاضر 

شـود؛ مشـکلش را بـا کارفرمـای خـود مطـرح می کنـد. برخـوردی که 

ایـن کارفرما دارد، مرز همدلی و غیرهمدلی را مشـخص می کند.

«متوجهـم کـه این مشـکلات برنامـه کاری تو را با مشـکل روبـه رو کرده  

اسـت. خـب، حـالا فکـر می کنـی چگونـه می توانـی بـا داشـتن ایـن 

مشـکل به موقـع سر کار حـاضر شـوی، چون ضوابـط کاری بـر حضور 

به موقـع سرکار اهمیـت می دهـد و مـن نگرانـم کـه بـا ادامـه ایـن وضعیـت مشـکلات 

دیگـری برایـت پیـش بیایـد. چه کاری از دسـت مـن برمـی آد؟» یا «همـه مشـکل دارند.

اگـر قـرار بر ایـن باشـد که همـه بایـد دیـر بیان.»

نکتـه مهم در همدلی ها این اسـت کـه همدلی به معنـای تأیید درسـت بودن رفتارهای 

یـک فـرد نیسـت، بلکـه مـا در برخـورد همدلانـه نشـان می دهیـم که احساسـات فـرد را 

درک می کنیـم و متوجـه مشـکل او هسـتیم. اجـازه بدهیـد بـا یـک مثال دیگـر موضوع 

را قـدری بـاز کنیـم: تصـور کنیـد فـردی از برخـورد خانـواده همـسرش ناراحـت اسـت و 

ناراحتـی اش را بـا همـسرش مطـرح می کنـد، نتیجـه  برخـورد ناهمدلانه می شـود:«تو 

آدم حساسـی هسـتی و همیشـه سر هر مسـئله بی اهمیتـی خودت را اذیـت می کنی.»

نتیجه برخورد همدلانه هم می شـود:«به نظرم این رفتار حسـابی ناراحتت کرده  است.»

آثار همدلی در زندگی

همدلـی سـبب ارتبـاط بهـتر افـراد بـا یکدیگـر می شـود، زیـرا مشـکلات ارتباطی از 

جایـی شروع می شـوند کـه یکـی از دوطـرف یـا هـر دو در همدلـی مشـکل یـا ضعـف 

داشـته  باشـند. بسـیاری از خشـونت های خانگـی ناشـی از ضعـف و ناتوانـی در 

همیـن همدلـی اسـت. حتـی بسـیاری از بدرفتاری هـای والدیـن بـا فرزنـدان هـم 

ریشـه در ناتوانـی والدیـن در همدلـی دارد. هرچـه همدلـی افزایـش یابـد، فضـای 

زندگـی، انسـانی تر و سـالم تر می شـود.

همدلـی یکـی از مهم تریـن و سـخت ترین ابعـاد کیفـی ارتبـاط بـا دیگـران اسـت که 

در آن فـرد بایـد بتوانـد شرایـط دیگـران را باوجـود اینکـه در آن موقعیت قـرار ندارد،

درک کنـد و بـه آن احـترام بگـذارد، احـترام بـه دیگـران و پذیرفـتن تفاوت هـای 

شـخصی و فـردی از مـواردی اسـت که بـه حال خـوب خودمـان نیـز کمـک می کند.

فـرد همـدل بایـد بتواند به راحتـی خود را جای فـرد مقابل بگـذارد و به موضـوع از زاویه 

دیـد او نـگاه کند و به راحتـی برای تفاوت هـای فردی ارزش قائل شـود. این فـرد هنگام 

قـراردادن خـود در موقعیـت دیگـران و شـناخت احساسـات آن هـا بـه هیـچ  مشـکلی 

برنخواهـد خـورد و ایـن موضوع سـبب ایجاد آسـایش و امنیـت خاطر و افزایـش اعتماد 

در دوطـرف خواهـد شـد و میـزان همدلی شـان را بیشـتر خواهد کرد.

نکتـه بعـدی اینکـه مهـارت همدلـی تنهـا بـر پذیرفـتن تفاوت هـا تأکیـد نـدارد و نقـش 

شـباهت های بیـن فـردی را نیز مؤثـر می دانـد، زیرا ارتبـاط با افـرادی که از نظر سـبک 

زندگـی بـا یکدیگـر شـباهت بیشـتری دارنـد، بـه همدلـی بیشـتری هـم منجـر خواهد 

شـد. همدلـی دو بُعـد کلـی دارد: بعـد شـناختی کـه توانایـی شـناخت احساسـات و 

حـالات دیگـران اسـت و بُعـد عاطفی کـه توانایـی ابرازکردن پاسـخ عاطفی مناسـب به 

احساسـات  درک شـده دیگران اسـت.

چگونگی تقویت مهارت همدلی

         کنترل احساسـات و هیجانات

شـیوه ابـراز و مهـار احساسـات از مهم تریـن اصـول ارتبـاط با دیگـران اسـت و در قالب 

هـوش هیجانـی بیان می شـود کـه بایـد آن را در خودتان تقویـت کنید. هـوش هیجانی 

مجموعه ای از توانایی های درونی است و کمک می کند آدمی در شرایط و موقعیت های 

مختلـف بـا حفـظ انگیـزه، در مقابـل تضادهـا و ناملایمتی های احساسـی، سـازگاری 

از خـود نشـان و متناسـب با هـر موقعیت به آن پاسـخ بدهد.

         انتقال ندادن احساسـات منفی به دیگران

اگـر بـا شرایـط ناخواسـته ای برخـورد می کنیـد، بهـتر اسـت کـه صـبر داشـته باشـید و 

اندکـی خویشـتن دار باشـید، انتقال نـدادن احساسـات منفـی بـه دیگـران و دادن 

زمـان بـه خـود بـرای درک شرایـط پیش آمـده از مهم تریـن نکاتی اسـت کـه در برقراری 

ارتبـاط همدلانـه مؤثر اسـت.

         درک چارچـوب ذهنی دیگران

اطلاع داشـتن از گذشـته فـرد و تجربیاتـی که در زندگی داشـته  اسـت، سـبب می شـود 

چارچـوب ذهنـی آن فرد برایـمان درک پذیرتر باشـد.

         گـوش دادن به حرف های طرف مقابلمان

یکـی از مهم تریـن ابزارهـای تقویـت همدلـی، خـوب گوش کـردن اسـت. صبرکـردن،

پیش داوری نکـردن و قضاوت و دخالت ندادن احساسـات شـخصی از مشـخصه های 

گوش دادن همدلانه اسـت.

         اسـتفاده درست از زبان بدن

یکـی دیگـر از ابزارهـای افزایش همدلی اسـتفاده درسـت و بجا از زبان بدن اسـت.

شـیوه نشسـتن، حرکـت دسـت ها، نـوع نگاه کـردن، حـالات چهـره و... از مـواردی 

هسـتند کـه می توانـد بـه ناخـودآگاه فـرد مقابـل اطلاعـات زیـادی منتقـل کنـد.

ازایـن رو توصیـه     می شـود کـه درهنـگام درک کـردن دیگـران از انجـام حرکت های 

تدافعـی ماننـد دسـت بـه سـینه شـدن و نـگاه از بـالا بـه پاییـن خـودداری کنیـم تـا 

بتوانیـم ارتبـاط بهـتری برقـرار کنیـم.

براسـاس آمارهـای سـازمان جهانـی 

بهداشـت حـدود ۳۰۰میلیـون نفـر در 

جهان از بیماری هـای نادر رنج می برند.

نـی  زمان جها براسـاس گـزارش سـا

بهداشـت حـدود ۳میلیـون بیـمار نـادر 

در کشـورمان زندگـی می کننـد کـه همه 

آن هـا هنـوز شناسـایی نشـده اند.

ز بیـماران مبتـلا بـه  ز نیمـی ا بیـش ا

بیماری های نادر، یعنی حدود ۷۰درصد 

آنـان را کـودکان تشـکیل می دهنـد و 

از هـر ۱۰کودکـی کـه بـه یـک بیـماری 

نـادر مبتـلا می شـود، سـه نفر تـا پیش از 

پنج سـالگی می میرنـد.

پنـج نفر از هـر ۱۰٫۰۰۰نفـر جمعیت 

جهـان به نوعـی درگیـر یکـی از انواع 

بیماری هـای نادر هسـتند.

تاکنـون بیـن ۶ تـا ۷هـزار بیـماری 

نـادر در جهان شـناخته شـده  اسـت.

از حـدود ۷هـزار نـوع بیـماری نادر 

که در جهان شناسـایی شـده  اسـت،

۵۸نـوع آن در ایـران شـایع تر اسـت،

مانند ایی بی و سندرم پیری زودرس.

۳۰۰٫۰۰۰٫۰۰۰نفر

۳٫۰۰۰٫۰۰۰بیمار

روش های درمانی

مشکلات بیماران نادر

شایع ترین بیماری های نادر در کشورمان

٪۸۰

٪۷۰

۶تا۷هزار بیماری۵نفر

۵۸ بیماری

سـامانه ثبـت بیماری هـای نـادر 

» بـرای یکپارچه سـازی  «سـبنا

اطلاعات بیماران نادر در سراسر 

کشـورمان ایجـاد شـده  اسـت 

و بیـماران نـادر بایـد اطلاعـات 

خـود را در آن ثبـت کننـد تـا بنیاد 

بیماری هـای نـادر ایـران بتوانـد 

نیازهـای دارویـی و درمانـی ایـن 

بیـماران را راحت تـر تأمیـن کند.

۵۰
بیمار در هر یک 

میلیون تولد

۵۵۰ نفر در 
۸۰میلیون جمعیت

یک 
بیمار پسر

 از هر ۳۵۰۰تولد

یک 
نفر از هر ۲۰۰۰نفر 

جمعیت

۲
نفر در هر 
۱۰۰هزارنفر

بـرای درمـان  بیـماران نـادر از داروهـا، مداخـلات تغذیـه ای، روش هـای جراحـی، روان درمانـی،

فیزیوتراپـی، کاردرمانـی و وسـایل پزشـکی کمـک گرفتـه می شـود کـه بخشـی از آن هـا درمان هـای 

اصلاح کننـده  بیـماری هسـتند و برخـی هـم درمان هـای علامتـی، یعنـی باهـدف حفـظ عملکـرد 

فیزیکـی، عاطفـی و ذهنـی بیـمار دنبـال می شـوند.

         ناشـناخته بودن بیماری

         نبـود متخصص کافی

         نبود روش های درمانی مناسـب

         کمیاب بودن داروها و هزینه های زیاد آن ها

    این مشـکلات سبب شده  است تا این بیماران 

و خانواده هـای آن هـا همـواره بـا مشـکلات 

جسـمی، روحـی و عاطفـی بسـیاری روبـه رو 

باشند.

ایی بی یا پروانه ای
سـت  سـتی ا لـی پو ختلا ا

کـه بیشـتر علتـی ژنتیکـی 

دارد و سـبب به وجـود آمدن 

تاول هـای پوسـتی دردناک 

می شـود.

میزان شیوع 

سلیاک
نوعـی بیـماری خودایمنـی 

در سیسـتم گوارشـی اسـت 

که علـت ژنتیکی دارد و در آن 

بدن به پروتئینی به نام گلوتن 

حساسـیت نشـان می دهـد.

میزان شیوع 

دیستروفی دوشن
بیماری ارثی و پیش رونده ای 

اسـت کـه در آن به تدریـج 

بافت هـای عضلانـی ازبیـن 

مـی رود و درنهایـت بیـمار 

فـوت می کنـد.

میزان شیوع 

نقص ایمنی
بـر اثـر یـک جهـش ژنتیکـی 

ایجاد می شود  و در آن سیستم 

ایمنـی فـرد توانایـی مبـارزه بـا 

ی  عفونت هـا و میکروب هـا

کوچـک را هـم نـدارد.

میزان شیوع 

اسکلروز جانبی آمیوتروفیک
از بیماری های درگیرکننده سیستم 

عصبـی اسـت که در آن دسـتورات 

مغـز بـه عضـلات در هربخـش از 

ننـد گـوارش یـا تنفـس بـدن ما

 نمی رسد.

میزان شیوع 

بیـماری ممکن اسـت بیـن یک تا بیـماری نادر، تشـخیص درسـت برای یک سـوم افـراد مبتلا به یک مشخص یا درک اشتباه نشانه ها،به علت نبود نشـانه های آشـکار و 
پنج سـال طول بکشد.

۵سال

۸۰ درصد بیماری های نادر منشأ ژنتیکی 

دارنـد و بقیـه به دنبـال عفونت هـای 

ویروسـی یـا باکتریایی، حساسـیت ها و 

عوامل محیطی مانند سـموم، آسـیب ها 

و عوارض برخی داروها ایجاد می شـوند.

سامانه سبنا


