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یکـی‌از‌دغدغه‌هـا‌و‌نگرانی‌هـای‌بیمارانـی‌کـه‌در‌فهرسـت‌پیونـد‌قـرار‌دارنـد،

فراهـم‌آوری‌عضـو‌بـرای‌پیونـد‌اسـت.‌از‌سـویی‌برخـی‌از‌خانواده‌هـای‌افـرادی‌کـه‌

دچـار‌مـرگ‌مغـزی‌شـده‌اند،‌بـه‌اهـدای‌عضـو‌رضایـت‌نمی‌دهنـد.‌مسـئول‌واحـد‌

فراهـم‌آوری‌اعضـای‌پیونـدی‌دانشـگاه‌علـوم‌پزشـکی‌مشـهد‌از‌ایـن‌می‌گویـد‌کـه‌در‌

دهـه‌‌8۰رضایـت‌خانواده‌هـا‌بـرای‌پیونـد‌کمـر‌از‌سـی‌درصد‌بـود‌و‌در‌حـال‌حـاضر‌

رضایـت‌خانواده‌هـا‌بـه‌بیـش‌از‌هفتاد‌درصد‌رسـیده‌اسـت.‌او‌معتقد‌اسـت‌بـرای‌اینکه‌

بتـوان‌در‌زمینـه‌رضایـت‌خانواده‌بهـر‌عمل‌کـرد،‌باید‌فرهنگ‌سـازی‌در‌جامعه‌بیشـر

‌شود.

ابراهیـم‌خالقـی‌توضیـح‌می‌دهـد:‌توضیـح‌دادن‌و‌خوانـدن‌مطالبـی‌در‌ایـن‌زمینـه‌

سـبب‌افزایـش‌آگاهـی‌و‌بینـش‌مـردم‌دربـاره‌پیونـد‌اعضـا‌می‌شـود.‌خانـواده‌ای‌کـه‌

عزیزشـان‌را‌از‌دسـت‌داده‌انـد،‌بایـد‌بداننـد‌کـه‌تفـاوت‌مـرگ‌مغـزی‌با‌کما‌چیسـت‌و‌

اینکـه‌زمانـی‌طلایـی‌بـرای‌پیونـد‌وجـود‌دارد‌کـه‌در‌صـورت‌دیـر‌اقدام‌کـردن،‌عضـو‌

بـرای‌پیوند‌مناسـب‌نیسـت.

خالقـی‌معتقـد‌اسـت‌رضایت‌گرفـن‌از‌خانواده‌هـا‌توسـط‌دانشـگاه‌علـوم‌پزشـکی‌و‌

آی‌سـی‌یو‌بیمارسـتان‌ها‌انجـام‌می‌شـود‌و‌یکـی‌نفـر‌برای‌

برای‌مصاحبه‌با‌خانواده‌مرگ‌مغزی‌آموزش‌دیده‌است.

بـه‌گفتـه‌خالقـی‌گفت‌وگـو‌بـا‌خانـواده،‌کاری‌علمـی‌

اسـت‌و‌برخـلاف‌تصـور‌مـردم،‌کاری‌احساسـی‌

نیست.‌مسـئول‌واحد‌فراهم‌آوری‌اعضای‌پیوندی‌

دانشـگاه‌علوم‌پزشکی‌مشهد‌در‌این‌باره‌می‌گوید:

بیشـرین‌زمـان‌انتظـار‌به‌بیـماران‌کلیـه‌تعلق‌دارد‌

و‌بیـماران‌کبدی‌بین‌دو‌تا‌سـه‌مـاه‌درانتظار‌

پیونـد‌می‌مانند.

او‌معتقـد‌اسـت‌افـرادی‌کـه‌مبتـلا‌

بـه‌بیـماری‌کبـدی‌هسـتند‌مانند‌

بیماران‌کلیوی‌نیستند‌که‌بتوانند‌

از‌راه‌هـای‌دیگـر‌ماننـد‌دیالیـز‌

بـه‌زندگی‌شـان‌ادامـه‌دهنـد.

بیـماران‌کبـدی‌بایـد‌برایشـان‌

پیوند‌صورت‌بگیرد‌و‌راه‌دومی‌

ندارند.‌از‌این‌‌رو‌برخی‌بیماران‌

در‌لیست‌انتظار‌فوت‌می‌کنند‌

و‌بـه‌پیوند‌نمی‌رسـند.

خالقی‌ادامه‌می‌دهد:‌گاهی‌

بیمار‌مرگ‌مغزی‌وجود‌ندارد‌و‌

گاهی‌هم‌خانواده‌برای‌پیوند‌

رضایت‌نمی‌دهنـد‌و‌فرد‌فوت‌

می‌کنـد.‌امیدواریـم‌فرهنـگ‌

اهدای‌عضو‌در‌جامعه‌بیشـر‌

رواج‌یابد‌تا‌شاهد‌فوت‌بیماران‌

در‌لیست‌پیوند‌نباشیم.

���� ��ی آزار د���ه ��دم
علاوه‌بر‌غم‌و‌ناراحتی‌که‌به‌دلیل‌بیماری‌اش‌داشته،‌آنچه‌در‌این‌

مـدت‌بر‌ناراحتـی‌اش‌افزوده،‌حرف‌هایی‌بوده‌اسـت‌کـه‌برخی‌افراد‌

بی‌اطـلاع‌از‌پیونـد‌اعضـا‌بـه‌او‌گفته‌اند؛‌می‌گویـد:‌حرف‌هایشـان‌برایم‌

بی‌اهمیـت‌بـود،‌اما‌سـبب‌می‌شـد‌ذهنـم‌درگیـر‌شـود.‌آن‌هـا‌می‌گفتند‌

«چطـور‌دلـت‌می‌آید‌از‌بـدن‌فرد‌دیگری‌بـه‌تو‌پیوند‌شـود.»،«دلـت‌می‌آید‌

عضـوی‌از‌بدن‌یک‌مـرده‌در‌بدنت‌باشـد؟»،  «زندگی‌با‌کبـد‌دیگری‌اذیتت‌

نمی‌کنـد؟»‌یـا‌می‌گفتند‌«تـو‌یک‌دخر‌جوان‌هسـتی؛‌چرا‌بـه‌این‌بیماری‌

مبتـلا‌شـده‌ای؟‌چرا‌بین‌این‌همـه‌آدم‌تو؟»‌و...  .

در‌کنـار‌همه‌این‌حرف‌هـای‌آزار‌دهنده،‌دایی‌‌و‌ز‌ن‌دایـی‌اش‌که‌این‌راه‌را‌

طـی‌کرده‌بودنـد‌و‌همچنیـن‌دوسـتانش‌به‌او‌قـوت‌قلب‌می‌دادنـد.‌آن‌ها‌

بـه‌او‌نویـد‌روزهایی‌را‌می‌دادنـد‌که‌می‌توانـد‌روند‌عادی‌زندگـی‌را‌دنبال‌

کند.

مریـم‌مثـل‌همـه‌دخرهـا‌بـه‌زیبایـی‌و‌پوسـتش‌اهمیـت‌مـی‌داده،‌امـا‌بـا‌

پیـروی‌ایـن‌بیـماری،‌بدنش‌دچـار‌جـوش‌‌شـده‌و‌موهایش‌ریـزش‌پیدا‌

کـرده‌بـود.‌او‌دیگـر‌دخـر‌پرانـرژی‌سـابق‌نبـوده‌و‌نمی‌توانسـته‌ماننـد‌

گذشـته‌پا‌به‌پای‌دوسـتانش‌در‌میهمانی‌و‌تفریح‌ها‌حضور‌داشـته‌باشـد.

از‌آن‌روزهـا‌برایـمان‌این‌طـور‌نقـل‌می‌کنـد:‌از‌اینکـه‌پوسـت‌و‌موهایـم‌

مشـکل‌پیدا‌کـرده‌بود،‌حـس‌خوبی‌نداشـتم.‌دلم‌نمی‌خواسـت‌غریبه‌ها‌

سـؤال‌پیچم‌کننـد.‌به‌همین‌دلیـل‌رفت‌وآمدم‌محدود‌شـده‌و‌فقـط‌با‌چند‌

تـن‌از‌دوسـتانم‌بـود.‌درس‌هایـم‌را‌می‌خوانـدم‌و‌تـلاش‌می‌کـردم‌با‌درس‌

از‌عـالم‌بیـماری‌فاصلـه‌بگیرم.

روز�ـ�ی ��� و ا���، ��ـ� از �����
هنگامی‌کـه‌در‌انتظار‌پیوند‌بود‌و‌به‌بیمارسـتان‌رفت‌و‌آمد‌داشـت،‌برای‌

بسـیاری‌از‌پرسـش‌هایی‌کـه‌از‌او‌می‌شـد،‌پاسـخ‌پیـدا‌کـرد.‌او‌می‌دیـد‌

کـه‌کـودکان‌دو‌سـاله‌هم‌مبتـلا‌به‌بیـماری‌کبـد‌و‌حتـی‌در‌انتظـار‌پیوند‌

هسـتند‌و‌ایـن‌بیـماری‌بـه‌سـن‌ارتباطـی‌نـدارد.‌بیـماری‌کبـد‌می‌توانـد‌

ژنتیکی‌باشـد.

در‌مـرداد‌سـال‌۱۴۰۱از‌بیمارسـتان‌بـا‌او‌تمـاس‌گرفتنـد‌و‌اعـلام‌

کردنـد‌کـه‌قـرار‌اسـت‌پیونـد‌شـود‌و‌بایـد‌آزمایش‌هـای‌لازم‌را‌انجام‌

بدهـد.‌قبـل‌از‌عمـل،‌او‌نگرانی‌های‌بسـیار‌داشـته؛‌مثـل‌اینکه‌آیا‌

سـالم‌از‌اتـاق‌عمـل‌بیـرون‌می‌آیـد؟‌بعـد‌از‌پیونـد‌زندگـی‌چطور‌

بـر‌او‌می‌گـذرد؟‌بـا‌نزدیک‌شـدن‌بـه‌عمـل‌پیونـد،‌جای‌همـه‌این‌

نگرانی‌هـا‌را‌اشـتیاق‌و‌امیـد‌بـه‌زندگـی‌گرفـت‌و‌خـودش‌را‌بـرای‌پیوند‌آمـاده‌کرد.‌نویـد‌روزهای‌خـوب‌را‌به‌خـود‌داد‌و‌با‌ایـن‌انگیزه‌

راهی‌بیمارسـتان‌شـد.

کارهـای‌قبـل‌از‌پیونـد‌انجـام‌شـد.‌لبـاس‌تـن‌کـرد‌و‌روی‌تخـت‌اتـاق‌عمـل‌رفـت.‌امـا‌پیونـد‌انجـام‌نشـد‌و‌او‌از‌اتـاق‌عمـل‌بـه‌خانـه‌

برگشـت.‌تمـام‌آن‌امیدهـا‌تبدیـل‌بـه‌یـأس‌شـد.‌بـه‌او‌گفتنـد‌کـه‌بـاز‌هـم‌بایـد‌منتظـر‌باشـد.

بعـد‌از‌آن‌هـم‌مـدام‌گـوش‌بـه‌زنگ‌بـود‌که‌دوبـاره‌بـرای‌پیونـد‌بـا‌او‌تمـاس‌بگیرنـد.‌انتظـارش‌در‌آبان‌۱۴۰2به‌پایان‌رسـید.‌سـاعت‌

۱۱شـب‌بـود‌کـه‌بـا‌شـماره‌ای‌ناشـناس‌با‌او‌تمـاس‌گرفتنـد.‌تصـورش‌را‌نمی‌کـرد‌که‌از‌بیمارسـتان‌باشـد،‌امـا‌صدای‌آن‌سـوی‌خط‌

گفـت‌کـه‌روز‌بعـد‌سـاعت‌8صبح‌در‌بیمارسـتان‌باشـد.‌تـا‌صبح‌با‌خـودش‌فکـر‌می‌کرده‌کـه‌آیا‌واقعـا‌بعد‌از‌دو‌سـال‌نوبـت‌پیوندش‌

رسـیده‌اسـت؟‌اوکـه‌بـه‌امام‌رضـا)ع(‌متوسـل‌شـده‌بود‌حـس‌می‌کرد‌‌کـه‌این‌بـار‌پیونـد‌انجام‌می‌شـود.

فـردا‌صبح‌به‌همراه‌دوسـتانش‌به‌بیمارسـتان‌رفته‌و‌آزمایش‌هـای‌قبل‌از‌عمل‌را‌انجام‌داده‌بود.

بغـض‌راه‌گلویـش‌را‌بسـته‌اسـت‌و‌بـا‌کلمه‌هایی‌کـه‌می‌‌تـوان‌از‌تک‌تک‌آن‌ها‌حـس‌فقـدان‌را‌درک‌کـرد،‌می‌گوید:‌بعـد‌از‌عمل‌فقط‌

بـه‌ایـن‌فکـر‌می‌کـردم‌کـه‌ای‌کاش‌مادرم‌پشـت‌در‌اتاق‌عمـل‌انتظـارم‌را‌می‌کشـید.‌کاش‌بود‌و‌می‌دید‌که‌حالم‌خوب‌شـده‌اسـت.

آی‌سـی‌یو‌بیمارسـتان‌ها‌انجـام‌می‌شـود‌و‌یکـی‌نفـر‌برای‌

برای‌مصاحبه‌با‌خانواده‌مرگ‌مغزی‌آموزش‌دیده‌است.

بـه‌گفتـه‌خالقـی‌گفت‌وگـو‌بـا‌خانـواده،‌کاری‌علمـی‌

اسـت‌و‌برخـلاف‌تصـور‌مـردم،‌کاری‌احساسـی‌

‌مسـئول‌واحد‌فراهم‌آوری‌اعضای‌پیوندی‌

دانشـگاه‌علوم‌پزشکی‌مشهد‌در‌این‌باره‌می‌گوید:

بیشـرین‌زمـان‌انتظـار‌به‌بیـماران‌کلیـه‌تعلق‌دارد‌

و‌بیـماران‌کبدی‌بین‌دو‌تا‌سـه‌مـاه‌درانتظار‌

او‌معتقـد‌اسـت‌افـرادی‌کـه‌مبتـلا‌

بـه‌بیـماری‌کبـدی‌هسـتند‌مانند‌

بیماران‌کلیوی‌نیستند‌که‌بتوانند‌

از‌راه‌هـای‌دیگـر‌ماننـد‌دیالیـز‌

بـه‌زندگی‌شـان‌ادامـه‌دهنـد.

بیـماران‌کبـدی‌بایـد‌برایشـان‌

پیوند‌صورت‌بگیرد‌و‌راه‌دومی‌

‌از‌این‌‌رو‌برخی‌بیماران‌

در‌لیست‌انتظار‌فوت‌می‌کنند‌

‌گاهی‌

بیمار‌مرگ‌مغزی‌وجود‌ندارد‌و‌

گاهی‌هم‌خانواده‌برای‌پیوند‌

رضایت‌نمی‌دهنـد‌و‌فرد‌فوت‌

‌امیدواریـم‌فرهنـگ‌

اهدای‌عضو‌در‌جامعه‌بیشـر‌

رواج‌یابد‌تا‌شاهد‌فوت‌بیماران‌

۶��ه �������
مریـم‌بعد‌از‌هفـده‌روز‌از‌بیمارسـتان‌مرخص‌شـد.‌دکـر‌به‌او‌

گفت‌باید‌شـش‌ماه‌قرنطینه‌باشـد‌و‌رفت‌و‌آمـدش‌به‌کمرین‌

حـد‌برسـد،‌روزی‌سـی‌عدد‌قـرص‌را‌سر‌موقـع‌‌مـرف‌کنـد‌و‌

کمربنـد‌خاصـی‌را‌تـا‌مدتـی‌بـرای‌حفاظـت‌از‌پیونـد‌ببنـدد،

تغذیـه‌سـالمی‌داشـته‌باشـد‌و‌بـه‌علائـم‌بیـماری‌توجـه‌کند،

بیشـر‌از‌دوکیلـو‌بـار‌بـر‌نـدارد‌و‌مراقـب‌کوچک‌تریـن‌علائـم‌

باشـد.‌بـا‌ایـن‌توصیه‌هـا‌راهـی‌خانـه‌شـد‌تـا‌شـش‌ماه‌را‌در‌

قرنطینـه‌طی‌کنـد.‌قرنطینه‌ای‌که‌تصور‌نمی‌کـرده‌بتواند‌آن‌

را‌طاقت‌بیاورد،‌اما‌طاقت‌آورده‌و‌آن‌را‌پشت‌سرگذاشته‌است.

مریـم‌می‌گویـد:‌سیسـتم‌ایمنی‌بدنم‌به‌شـدت‌ضعیف‌شـده‌

بـود.‌در‌خانـه‌تنها‌بـودم‌و‌تنهـا‌سرگرمی‌ام‌نقاشـی،‌آشـپزی‌و‌

دیـدن‌فیلم‌بـود.‌در‌اینرنـت‌درباره‌بیـماری‌ام‌و‌اینکـه‌بعد‌از‌

پیونـد‌بایـد‌چـکار‌کنـم،‌تحقیـق‌می‌کـردم.‌بـا‌خانـواده‌ام‌

و‌دوسـتان،‌تلفنـی‌و‌گاهـی‌تصویـری‌صحبـت‌می‌کـردم.

زمان‌هایـی‌کـه‌خیابـان‌خلوت‌تـر‌بـود،‌با‌پوشـیدن‌ماسـک‌و‌

بـا‌احتیـاط‌بـه‌پیـاده‌روی‌می‌رفتـم.‌اگـر‌خریـدی‌داشـتم‌که‌

وزنـش‌بیشـر‌از‌دو‌کیلـو‌بـود،‌بـا‌دوسـتانم‌تمـاس‌می‌گرفتم‌

و‌از‌آن‌هـا‌می‌خواسـتم‌کـه‌برایـم‌تـا‌پشـت‌در‌خانـه‌بیاورنـد.

����ت �� �����ی
هـر‌روز‌کـه‌می‌گذشـت،‌وضعیـت‌جسـمانی‌اش‌بهـر‌از‌قبل‌

می‌شـد‌،‌اما‌او‌بـا‌یک‌موضوع‌جدید‌در‌زندگی‌اش‌روبه‌رو‌شـد‌

و‌آن‌هـم‌کار‌بـود‌.‌مریـم‌می‌گویـد:‌تا‌قبـل‌از‌اینکه‌عمـل‌پیوند‌

را‌انجـام‌بدهـم،‌در‌یک‌فروشـگاه‌زنجیـره‌ای‌کار‌می‌کردم.‌آن‌

موقع‌می‌توانسـتم‌اجسـام‌را‌بلنـد‌کنم.‌اما‌با‌شرایـط‌فعلی‌ام‌

نمی‌توانسـتم‌در‌شـغل‌قبلـی‌‌کار‌کنـم؛‌به‌همین‌دلیل‌دنبال‌

کارهای‌اداری‌هستم‌تا‌با‌وضعیت‌جسمانی‌ام‌متناسب‌باشد.

مریـم‌می‌گویـد:‌اگـر‌بخواهـم‌از‌مشـکلات‌و‌نگرانی‌هـای‌

بعـد‌از‌پیونـد‌بگویـم،‌باید‌بـه‌مهم‌تریـن‌دغدغه‌همـه‌بیماران‌

پیوندی‌‌یعنی‌کمبود‌دارو،‌اشـاره‌کنم.‌کمبود‌داروها‌اسرس‌

زیـادی‌به‌من‌و‌سـایر‌بیـماران‌پیونـدی‌وارد‌می‌کنـد؛‌زیرا‌اگر‌

ایـن‌دارو‌را‌مـرف‌نکنیـم،‌درصـد‌پـس‌زدن‌عمـل‌به‌شـدت‌

افزایـش‌می‌یابـد.‌قیمـت‌بـازار‌آزاد‌دارو‌یک‌میلیـون‌و‌بـرای‌

مـرف‌یک‌هفته‌مان‌اسـت.

از‌دیگـر‌مشـکلات‌بیـماران‌پیونـدی،‌پذیرش‌نشـدن‌در‌

درمانگاه‌هـا‌و‌سـایر‌بیمارستان‌هاسـت.‌بارهـا‌پزشـکان‌بـه‌

او‌گفته‌انـد‌کـه‌بایـد‌تنهـا‌بـه‌بیمارسـتان‌منتریـه‌بـرود‌و‌

آنجـا‌ویزیـت‌شـود‌و‌دارو‌بگیـرد.‌در‌این‌باره‌توضیـح‌می‌دهد:

پزشـکان‌در‌درمانگاه‌هـا‌یـا‌مطـب‌مـا‌را‌ویزیـت‌نمی‌کننـد‌و‌

اگـر‌در‌هـر‌سـاعتی‌از‌شـبانه‌روز‌مشـکلی‌پیـش‌بیایـد،‌فقـط‌

بایـد‌بـه‌بیمارسـتان‌منتریـه‌مراجعـه‌کنیـم.‌دیابـت،‌فشـار‌

خـون،‌چربـی‌را‌بایـد‌دائم‌کنـرل‌کنیم؛‌زیـرا‌بـا‌داروهایی‌که‌

مـرف‌می‌کنیم،‌امـکان‌ابتـلا‌به‌هر‌کـدام‌از‌ایـن‌بیماری‌ها‌

در‌مـا‌بیشـر‌اسـت‌و‌می‌توانـد‌سـلامت‌پیونـد‌را‌بـه‌خطـر‌

بیندازد.
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مریـم‌فقـط‌اسـم‌و‌فامیـل‌فـردی‌را‌کـه‌اعضـای‌بدنـش‌اهـدا‌

شـده‌اسـت،‌می‌دانـد.‌دلش‌را‌نـدارد‌بـا‌خانـواده‌اهدا‌کننده‌

صحبـت‌کنـد.‌در‌کانالـی‌مجـازی‌که‌همـه‌بیـماران‌پیوندی‌

در‌آن‌عضـو‌هسـتند،‌عکـس‌فـرد‌اهدا‌کننـده‌را‌دیـده‌اسـت.

می‌گویـد:‌خانـواده‌اش‌اصرار‌بـر‌دیدنـم‌دارنـد،‌امـا‌از‌نظـر‌

روحـی،‌آمادگـی‌رویارویـی‌بـا‌آن‌ها‌را‌نـدارم.

مریـم‌حـالا‌بیشـر‌از‌قبـل،‌قـدر‌لحظه‌هـای‌زندگـی‌اش‌را‌

می‌دانـد.‌تـا‌می‌توانـد،‌خـودش‌را‌اسـرس‌و‌ناراحتـی‌دور‌

نگـه‌مـی‌دارد.‌کمـر‌بـه‌حرف‌هـا‌واکنـش‌نشـان‌می‌دهـد‌و‌

حرف‌هـای‌دیگـران‌بـرای‌او‌بی‌اهمیـت‌شـده،‌در‌حالی‌کـه‌

قبـل‌از‌ابتـلا‌بـه‌بیـماری‌زودرنـج‌‌بـوده‌اسـت.

او‌ارزش‌زنده‌بـودن‌را‌می‌دانـد‌و‌خـودش‌را‌بـرای‌مسـائل‌

بی‌اهمیـت‌ناراحـت‌نمی‌کنـد.‌بیشـر‌از‌قبـل‌احسـاس‌

مسـئولیت‌می‌کنـد؛‌زیـرا‌می‌خواهـد‌بـا‌سالم‌نگهداشـن‌

کبـد‌اهداکننـده‌روحـش‌را‌شـاد‌کنـد.


