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سند پيش رو گزارشى از برگزاری دومين کنگره بين المللى نقش خدمات حمايتى )زيستى، روانى، اجتماعى 
و معنوی( در درمان چندتخصصى سرطان کودک است که اول و دوم آذر ماه امسال با هدف معرفى درمان 

چندتخصصى به عنوان کامل ترين و مؤثرترين شيوه درمان سرطان کودک در جهان، برگزار شده است.
مؤسسه خيريه محک در سابقه 26 ساله خود همواره به آموختن، باور داشته و برای به روز کردن دانش 
مشتاق  همواره  رو  اين  از  است.  قائل  بسياری  اهميت  فرزندانش  به  بهترين خدمات  ارائه  سازمان جهت 
هم انديشى و بهره مندی از خردجمعى تمامى متخصصان و همکاران در عرصه داخلى و بين المللى بوده 
است. اين کنگره بستر مناسبى برای محقق کردن اين رويکرد را فراهم ساخت و اين امکان را ايجاد کرد تا 
صاحب نظران حوزه های تخصصى چون مددکاران اجتماعى، روان شناسان و روانپزشکان؛ مديران و متخصصان 
در سازمان های مردم نهاد و ساير سازمان ها در سطح ايران، منطقه و جهان؛ پزشکان متخصص هماتولوژی-

و  پژوهشگران  روان پرستاران؛  و  پرستاران  اطفال؛  پزشکان  و  جراحان  آنکولوژی،  راديوتراپى-  آنکولوژی، 
استادان دانشگاه در حوزه های مددکاری اجتماعى و روان شناسى؛ دانشجويان ارشد و دکترای رشته های 
مددکاری اجتماعى، روان شناسى، روانپزشکى، پزشکى، پرستاری، علوم تربيتى و مشاوره؛ متوليان حوزه 
درمان و سلامت کشور در تبادل نظری مبتنى بر خردجمعى به لزوم استقرار سيستم درمان چندتخصصى 

برای ارائه بالاترين سطح کيفى خدمات به کودکان مبتلا به سرطان صحه بگذارند. 
بنابراين مستند ساختن اين دستاورد ارزشمند اهميت بسياری دارد تا همه افرادی که در برگزاری اين 
رويداد علمى-تخصصى مشارکت داشتند و نيز همه آنانى که فصل مشترکى با دغدغه های اين حوزه دارند 
بتوانند با مرور و تفکر مستمر بر آن، تحقق بخش يافته های علمى در ميدان عمل باشند و محک را در 
دستيابى به استقرار درمان چندتخصصى که يکى از اهداف استراتژيک سازمان تا سال 1400 است، ياری 

کنند. 
در اين گزارش، ابتدا مهم ترين موارد قابل توجه در کنگره در يک نگاه آمده است، و پس از مرور اهداف، 
محورها و کليات کنگره، مطالب طرح شده در پانل ها، سخنرانى ها و کارگاه ها به تفکيک روز اول و دوم در 
اختيار صاحب نظران و علاقه مندان قرار داده شده است. در پايان با نگاهى به آينده دست يافت های کنگره 

در بيانيه درج شده است. 
در پايان، اميدواريم با مشارکت تمامى گروه های تخصصى در حوزه درمانى و حمايتى مرتبط با سرطان 
کودک در زمينه ارتقای درمان سرطان در ايران گام برداريم. بى شک تحقق اين آرزو نيازمند تفکر سيستمى، 
مديريت يکپارچه و تصميم گيری با توجه به احترام عقايد تخصصى مختلف است که با همراهى تمامى شما 

محقق خواهد شد.
همواره قدردان حضورتان هستيم.

ما بدان مقصد عالى نتوانيم رسيد                                               هم مگر پيش نهد لطف شما گامى چند
 

سخن آغازین
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و  اجتماعى  روانى،  )زيستى،  حمايتى  خدمات  نقش  بين المللى  کنگره  دومين  و  ملى  کنگره  چهارمين 
 1396 ماه  آذر  بين المللى  و  داخلى  اساتيد  حضور  با  کودک  سرطان  چندتخصصى  درمان  در  معنوی( 
هماهنگى  و  راهبردی  برنامه ريزی  معاون  حق دوست،  على اکبر  کنگره  اين  در  شد.  برگزار  محک  در 
دکتر  )SIOP(؛  کودک  آنکولوژيستان  بين المللى  جامعه  رئيس  بوفه،  اريک  پرفسور  بهداشت؛  وزارت 
فدراسيون  )نماينده  ام بوگوآ  چارلز  ايران(؛  روان شناسى  انجمن  مديره  هيأت  )رئيس  دولت آبادی  شيوا 
پرستاران  و  پزشکان  محک،  مديره  و  امنا  هيأت  اعضای  ملل(،  سازمان  در  مددکاری  بين المللى 
و  روان شناسى  اجتماعى،  مددکاری  حوزه  اساتيد  از  بسياری  و  کودک  سرطان  فوق تخصصى  بيمارستان 
آنکولوژی حضور داشتند. اين کنگره بين المللى با برنامه آئينى و سنتى شاهنامه خوانى آغاز به کار کرد.

و  ارزشمند  مشارکت  با  که  همراهانى  و  کارشناسان  اساتيد،  متخصصان،  همه  از  محک  خيريه  مؤسسه 
همراهى  شان زمينه برگزاری اين کنگره را فراهم کرده اند، قدردانى مى کند. اميد داريم اين رويداد علمى 
زمينه ارتقای خدمات ارائه شده به کودکان مبتلا به سرطان و خانواده های آنها را فراهم کرده و در دوره های 

بعد نتايج آن را با همراهى و تخصص شما مورد ارزيابى قرار مى دهيم. 

لازم به ذکر است اين کنگره تخصصى با حمايت علمى دانشگاه تهران، دانشگاه علامه طباطبايى، پژوهشکده 
خانواده دانشگاه شهيد بهشتى، مرکز تحقيقات سرطان دانشگاه علوم پزشکى شهيد بهشتى، دانشگاه علوم 
بهزيستى و توانبخشى، دانشگاه آزاد اسلامى واحد رودهن، سازمان نظام روان شناسى و مشاوره جمهوری 
اسلامى ايران، انجمن مددکاران اجتماعى ايران، انجمن روان شناسى ايران و انجمن خون و سرطان کودکان 

ايران، معاونت اجتماعى وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکى برگزار شد.

آنچه در ادامه مى آيد گزارش برگزاری اين کنگره در 1 و 2 آذر ماه است.

دومین کنگره بین المللی خدمات حمایتی محک 
)زیستی، روانی، اجتماعی و معنوی( 

در درمان چندتخصصی سرطان کودک



5

کنگره در یک نگاه

حضور رئيس انجمن بين المللى آنکولوژی کودک )SIOP(، پرفسور اريک بوفه برای اولين بار در ايران

برگزاری 5 پانل تخصصى و 3 کارگاه علمى با بهره مندی از حضور بيش از 40 نفر از متخصصان
تراز اول داخلى و بين المللى

حضور 12 نهاد علمى - تخصصى به عنوان حاميان کنگره

اخذ امتياز بازآمـوزي از 3 مرجع تخصصي و ايجاد زمينه هم انديشى برای گروه های مختلف 
مددکاری اجتماعى، روان شناسى، پزشکى و پرستاری

حضور 650 شرکت کننده متخصص حوزه های خدمات حمايتى و پزشکى در 2 روز کنگره

برگزاری 32 ساعت جلسه تخصصى با اساتيد و اعضای کميته علمى 

انتشار بيش از 50 خبر مرتبط با کنگره در خبرگزاری ها و رسانه های خبری آنلاين 

انتشار بيش از 60 خبر مرتبط با کنگره در روزنامه هاي کثيرالانتشار 
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ارائه خدمات حمايتي به کودک و مراقبين )خانواده و تيم درمان( در فرآيند درمان چندتخصصي سـرطان 
کودک در مراحل:

 تشخيص
 سير درمان

 پيگيري
 بازگشت به زندگي عادی

 سوگ و پس از سوگ

محورکنگره

)CCI بنسون پاو1 )عضو برد مديريتى انجمن جهانى سرطان کودک 
 دکتر امیرمحمود حریرچی )متخصص سلامت عمومى و مدرس مددکاری اجتماعى(

 دکتر شهیندخت خوارزمي )نويسنده، پژوهشگر و تحليل گر اجتماعى(
 دکتر شیوا دولت آبادی )دکترای تخصصى روان شناسى(

 دکتر محسن روزرخ )فوق تخصص جراحى کودکان(
 دکتر علي زاده محمدي )دکترای تخصصى روان شناسى بالينى( 

 دکتر فریبا زرانی )دکترای تخصصى روان شناسى سلامت(
 دکتر حسن عشایري )متخصص مغز و اعصاب و روان پزشکى( 

 دکتر میترا قالیبافیان )متخصص راديوتراپي - آنکولوژی( 
 دکتر فرح لطفي کاشاني )فوق دکترای طب روان تنى(

 دکتر عظیم مهرور )فوق تخصص خون و آنکولوژی کودکان(
 دکتر شهرام وزیري )فوق دکترای سايکوآنکولوژی(

اعضای شـورای سیاست گذاری )به ترتیب حروف الفبا(

1. Pau Benson
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 بهناز آسنگری )مدير بخش خدمات حمايتى مؤسسه خيريه محک(
 دکتر حبیب آقابخشی )آسيب شناس اجتماعى(

 چارلز بوگوآ1 )نماينده فدراسيون بين المللى مددکاری در سازمان ملل(
))SIOP( پروفسور اریک بوفه2 )رئيس انجمن بين المللى آنکولوژی کودک 

 دکتر علی جوادی )رئيس بيمارستان دکتر شيخ مشهد(
 دکتر محمد حاتمی )عضو هيأت علمى دانشگاه خوارزمى(

 دکتر امیرمحمود حریرچی )متخصص سلامت عمومى و مدرس مددکاری اجتماعى(
 دکتر فرهاد حیدریان )رئيس مرکز آموزشى، پژوهشى و درمانى دکتر شيخ(

 دکتر شهیندخت خوارزمی )نويسنده، پژوهشگر و تحليلگر اجتماعى(
 صدیقه داوودی )سرپرستار بخش ICU بيمارستان محک(
 دکتر شیوا دولت آبادی )دکترای تخصصى روان شناسى(

 دکتر امین رفیعی پور )دکترای تخصصى روان شناسى سلامت(
 دکتر محسن روزرخ )فوق تخصص جراحى کودکان(

 دکتر علی زاده محمدی )دکترای تخصصى روان شناسى بالينى(
 دکتر فریبا زرانی )دکترای تخصصى روان شناسى سلامت(

 دکتر علیرضا شکرگزار )دکترای تخصصى روان شناسى سلامت(
 دکتر شهریار شهیدی )دکترای تخصصى روان شناسى بالينى سلامت(

 دکتر وحید صادقی فیروزآبادی )دکترای تخصصى روان شناسى سلامت(
 ناصر صالحی نیا )محقق علوم شناختى و مغز(

 شیرین صدیق نژاد )مدير امور شهرستان های مؤسسه خيريه محک(
 دکتر حمیده عادلیان )دکترای تخصصى مددکاری اجتماعى(

)KSC نوعمان عبدالرحمان علی3 )مدير پروژه مؤسسه حمايت از کودکان کردستان عراق 
 دکتر محمد فرانوش )فوق تخصص خون و آنکولوژی کودکان(

 دکتر میترا قالیبافیان )متخصص راديوتراپى- آنکولوژی(
 دکتر مرضیه قرائت )مدرس مددکاری اجتماعى(

 دکتر ناصر گودرزی )دکترای تخصصى روان شناسى سلامت(
 تامار گوگاتیش ویلی4  )بنيانگذار خيريه ناکواولى(

 دکتر فرح لطفی کاشانی )فوق دکترای طب روان تنى(
 سمیه محروس )کارشناس ارشد روان شناسى کودکان استثنائى(

 دکتر عظیم مهرور )فوق تخصص خون و آنکولوژی کودکان(
 دکتر معصومه موسوی )فوق تخصص روان پزشکى کودک و نوجوان(

 پروفسور ایزارنگ ناچپرایون5 )فوق تخصص خون و آنکولوژی کودکان(
 ندا ندایی )کارشناس ارشد روا ن شناسى بالينى(

 دکتر محمد نصیری )مدير کل خيرين و مؤسسات خيريه سلامت وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکى(
 دکتر شهرام وزیری )فوق دکترای سايکوآنکولوژی(

 پروفسور کلر واکفیلد6  )رئيس بخش علوم رفتاری در مرکز سرطان کودک استراليا(
 مهندس احمد یزدان پناه )مديرعامل مؤسسه خيريه حمايت از کودکان مبتلا به سرطان خراسان(

سخنرانان و کمیته علمی )به ترتیب حروف الفبا(

1. Charles Mbugua
2. Prof. Eric Bouffet       

3. Noman Abdulrahman Ali   
4.Tamar Gogatishvili 

5. Prof. Issarang Nuchprayoon
6. Claire Elizabeth Wakefield
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دکتر امیرمحمود حریرچی 

دکتر علي زاده محمدي 

دکتر محمد فرانوش 

)متخصص سلامت عمومى و مدرس مددکاری اجتماعى، عضو هيأت علمى دانشگاه 
علوم بهزيستى و توانبخشى(

)دکترای تخصصى روان شناسى بالينى، عضو هيأت علمى دانشگاه شهيد بهشتى(

)فوق تخصص خون و آنکولوژی کودک، عضو هيأت علمى دانشگاه علوم پزشکى تهران(

  کارگاه برنامه ارتباط برای طب تسکينى
  کارگاه مراقبت از مراقبت کنندگان 

  کارگاه کتاب کودک و بيمار

دبیران علمی

چارلز بوگوآ 

پروفسور اریک بوفه

دکتر شیوا دولت آبادی

ناصر صالحی نیا

پروفسور کلر واکفیلد

تامار گوگاتیش ویلی

پروفسور ایزارنگ ناچپرایون

نقش خدمات حمايتى در مرحله تشخيص سرطان

دستاوردها و چالش های به کارگيری رويکرد چندتخصصى درمان سرطان

حقوق کودک مبتلا به سرطان و خانواده

سندروم استرس پس از تروما

نقش خدمات حمايتى در سير بيماری 

بهبوديافتگان

طب تسکينى در منزل برای کودکان مبتلا به سرطان

سخنرانی ها

کارگاه ها
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پانل رویکرد محک برای ارائه خدمات حمایتی با اتکاء به جامعه مدنی 

پانل نقش خدمات حمایتی در مرحله تشخیص 
  اعلام خبر ناگوار

  مديريت استرس، افسردگى و اضطراب بيمار
  آگاهى بخشى در زمان تشخيص با توجه به سن، جنسيت و نوع بيماری

پانل نقش خدمات حمایتی در سیر بیماری
  توانمندسازی و حفظ کارکرد خانواده

  ارتقاء کيفيت زندگى کودک مبتلا به سرطان
  آموزش شيوه های تاب آوری در تيم درمان و خانواده

پانل نقش خدمات حمایتی در مرحله پیگیری )Follow Up( و بازگشت به زندگی عادی
   مسائل و مشکلات کودک مبتلا به سرطان و خانواده ايشان در مرحله پيگيری و بازگشت به زندگى عادی  و علائم آن

  مفهوم و توصيف خدمات حمايتى در اين مرحله
  ايجاد انگيزه و اعتماد در خانواده برای همراهى سازنده با تيم تخصصى و تداوم درمان

  توانبخشى شناختى و حمايت روانى نسبت به عوارض ديررس سرطان

پانل نقش خدمات حمایتی در مرحله سوگ و پس از سوگ
  روندهای بين المللى مديريت بحران سوگ

  تداوم ارتباط با خانواده سوگوار
  سازگاری روانى والدين، خواهر و برادر بيمار با فقدان

پانل های تخصصی



روز اول 
کنـگره
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بهناز آسنگری، دبير اجرايى کنگره و مدير خدمات حمايتى محک با توجه به زلزله اخير غرب کشور، ضمن گراميداشت ياد 
درگذشتگان اين حادثه، گزارشى از وضعيت کودکان مبتلا به سرطان تحت حمايت محک در اين مناطق ارائه کرد و گفت: 
»پس از بررسى های صورت گرفته 26 کودک، ساکن مناطق زلزله زده هستند که از اين تعداد 21 نفر شناسايى شده اند و محک 

همچنان پيگير وضعيت 5 فرزندی است که اطلاعى از آنها در دست نيست.«
 وی افزود: »پس از تماس های انجام شده با بيماران ساکن در اين مناطق و آگاهى از وضعيت اسکان آنان، يکى 
بيمارستان »دکتر محمد  از حضور در  از مددکاران اجتماعى موظف محک در منطقه حاضر شد. همکار ما پس 
کرمانشاهى«، با بيماران بستری در بخش خون و آنکولوژی کودکان و خانواده ايشان ملاقات کرد و نيازهای اوليه 
آنان را مورد بررسى قرار داد. از محل کمک های نيکوکاران به محک لوازم مورد نياز برای اين عزيزان شامل پوشاک 
گرم، پتو و بخاری برقى تأمين و به منطقه سرپل ذهاب ارسال شد. همچنين داروهای مورد نياز کودکان مبتلا به 

سرطان نيز به شهرستان مذکور انتقال داده شد.«
آسنگری تأکيد کرد: »رايزنى های لازم در خصوص حضور متخصصان روان شناسى و مددکاری اجتماعى محک در 
مناطق زلزله زده صورت گرفته است و کارکنان اين سازمان آمادگى خود را جهت ارائه خدمات حمايتى به فرزندان محک 

اعلام کرده اند. اميدواريم در آينده نزديک خبر سلامتى و ارائه خدمات به فرزندان مان را نيز به اطلاع شما برسانيم.«

دبیر اجرایی کنگره خدمات حمایتی محک مطرح کرد:
برنامه ریزی برای ادامه درمان، مهم ترین هدف درمان چندتخصصی
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اين حقيقت ضرورت يک رويکرد چندبعُدی و چندتخصصى 
کاپلان  بعُدی   4 رويکرد  به  که  رويکردی  مى کند،  بيان  را 
و  اجتماعى  روانى،  زيستى،  ابعاد  شامل  و  است  معروف 

معنوی مى شود.«
وی عنوان کرد که در حوزه درمانى، رويکرد چندتخصصى، 
قرار  استفاده  مورد  و  روانى مطرح  بيمارستان های  در  ابتدا 
گرفته است و سپس توصيه شده تا علاوه بر روان پزشکان، 
پرستاران، روان شناسان و مددکاران اجتماعى نيز برای ارائه 
نمايند.  با يکديگر همکاری  بيماران روانى  به  درمان جامع 
اين  سال ها  طول  »در  گفت:  خصوص  اين  در  آسنگری 
به خصوص سرطان در  بيمار ی ها  از  بسياری  برای  رويکرد 
طور  به  پيشرفته  کشورهای  درمانى  مراکز  و  بيمارستان ها 
چندتخصصى  درمان  اکنون  است.  شده  اجرا  فزاينده ای 
مراقبت  و  درمان  برنامه  ريزی  در  شيوه  بهترين  عنوان  به 
شامل  شيوه  اين  است.  مطرح  سرطان  به  مبتلا  بيماران 
تمامى متخصصانى مى شود که در مورد درمان و برنامه های 

مراقبت حمايتى بيمار به تصميم گيری مى پردازند.«

»در  داد:  ادامه  حمايتى  خدمات  کنگره  اجرايى  دبير 
اعضاء  بين  ارتباط  چندتخصصى  درمان  چارچوب  اجرای 
مهم ترين  گروه  جلسات  لذا  است.  اهميت  حائز  بسيار  تيم 
بخش درمان چندتخصصى است. قابل ذکر است چارچوب 
درمان ممکن است، بسته به نوع سرطان و نياز به خدمات 
متفاوت باشد. هدف از جلسات نيز برنامه ريزی برای ادامه 
درمان در آينده است. با تشخيص بيماری، اولين جلسه تيم 
راديولوژيست،  از جراح، پزشک عمومى،  تخصصى متشکل 
هماتولوژيست، آنکولوژيست، پرستار و تيم خدمات حمايتى 
برقرار مى شود. اعضای تيم ممکن است با توجه به ادامه و 
طول درمان جهت ارائه بهتر و مناسب تر خدمات به بيمار 

تغيير يابد.«

ارتقای دانش متخصصان و کارشناسان خدمات حمایتی

دبير اجرايى کنگره خدمات حمايتى محک در بخش ديگری 
از سخنان خود با اشاره به برگزاری کنگره تخصصى در حوزه 
خدمات حمايتى در شکل سازمان يافته آن در سه دوره 1390، 
1393 و 1394 گفت: »از سال 1394 مقرر شد اين کنگره به 

صورت دوسالانه و با ابعاد بين المللى برگزار گردد.«
حمايتى  خدمات  نقش  بررسى  همايش  »اولين  افزود:  وی 
در سازمان های مردم نهاد با هدف ارتقای دانش متخصصان، 
کارشناسان فعال در اين حوزه و برقراری ارتباط و تبادل تجربيات 
در بين سازمان های مردم نهاد در شکل سازمان يافته برگزار شد. 
دومين کنگره نيز با عنوان کنگره ملى خدمات حمايتى کودکان 
مبتلا به سرطان و خانواده هايشان: مداخلات روان شناختى - 
مددکاری اجتماعى، با رويکرد تعامل بين مددکاری اجتماعى، 
روان شناسى و ارتباط با اساتيد دانشگاه جهت رويکرد تخصصى 
برای حل مسائل کودکان مبتلا به سرطان و شروع فعاليت 
حوزه های  در  اين  از  پيش  که  علمى  و  دانشگاهى  مراکز  با 
مردم نهاد  سازمان های  با  اجتماعى  مددکاری  و  روان شناسى 

همکاری سازمان يافته نداشتند، برگزار گرديد.«
اولين کنگره  ادامه داد: »سومين کنگره و در واقع  آسنگری 
حمايتى  خدمات  سراسری  کنگره  سومين  و  بين المللى 
)مددکاری اجتماعى و روان شناسى( سازمان های مردم نهاد با 
هدف ايجاد ارتباط با بخش درمان و ايجاد هم افزايى بيشتر و 
تبادل تجربيات با ديگر سازمان های مردم نهاد در ارتباط با کار 
تيمى با بخش درمان برگزار شد. چهارمين کنگره ملى و دومين 
کنگره بين المللى نقش خدمات حمايتى )زيستى، اجتماعى، 
روانى و معنوی( در درمان چندتخصصى سرطان کودک نيز با 
محوريت ارائه خدمات حمايتى به کودک و مراقبين )خانواده 
و تيم درمان( در فرآيند درمان چندتخصصى سرطان کودک 
در مراحل تشخيص، سير درمان، پيگيری، بازگشت به زندگى 

عادی و سوگ و پس از سوگ در حال برگزاری است.«

برنامه  ریزی  در  شیوه  بهترین  چندتخصصی  درمان 
درمان و مراقبت از بیماران مبتلا به سرطان

مدير خدمات حمايتى محک با طرح سؤالى مبنى بر اينکه 
چرا درمان چندتخصصى سرطان کودک گفت: »در دنيای 
امروز رويکرد تک بعُدی، پاسخگوی نياز انسان نخواهد بود و 

بسـیاری  برای  چندتخـصصی  رویکـرد 
در  سـرطان  خـصوص  به  بیـمار ی ها  از 
کشورهای  درمانی  مراکز  و  بیمارستان ها 
پیشرفته به طور فزاینده ای اجرا شده است.
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جامعیت و یکپارچگی ارائه کلیه خدمات درمانی و رفاهی به فرزندان محک

و  پدران  حامى  همواره  امروز،  تا   1370 سال  از  خود،  فعاليت  طى  در  محک  آنکه  بيان  با  آسنگری 
تنها  تا در مسير درمان فرزند خود  بيماری سرطان مبتلا شده است  به  آنها  بوده که فرزند  مادرانى 
نباشند و تمامى حمايت های لازم در اختيارشان قرار گيرد و همواره تلاش کرده است تا به شناسايى 
نيازهای کودکان مبتلا به سرطان و خانواده هايشان پرداخته و ضمن حفظ کرامت انسانى در چارچوب 
استانداردهای ملى و بين المللى طبق منشور حقوق بيمار ارائه خدمت نمايد، گفت: »اين دو رويکرد 
باعث آن شد که محک وارد چالش مهمى در اين دوره شود و جامعيت و يکپارچگى ارائه کليه خدمات 
درمانى و رفاهى به کودکان مبتلا به سرطان، مطابق با استانداردهای جهانى در کليه بيمارستان های 
دولتى - دانشگاهى که دارای بخش خون و آنکولوژی کودکان مى باشد را در دستور کار خود قرار دهد.« 
آسنگری در پايان تأکيد کرد: »بايد متذکر شويم اين امر محقق نمى شود مگر با همکاری متخصصان و 
صاحب نظران و ياوران هميشگى اين سازمان تا ما بتوانيم فعاليت های درمانى و خدمات حمايتى خود را 
روز به روز گسترده تر و به روزتر نماييم. در اين کنگره تلاش شده است با تکيه بر ظرفيت های جامعه مدنى 
کشور و همراهى هميشگى متخصصان و اساتيد، سطح عملکرد بخش خدمات حمايتى ارتقاء يابد تا محک 
در راستای ارائه خدمات جامع، يکپارچه و اثربخش در بالاترين سطح کمى و کيفى به کودکان مبتلا به 

سرطان و خانواده های آنان فعاليت نمايد.«
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دکتر اميرمحمود حريرچى، متخصص سلامت عمومى و دبير علمى دومين کنگره بين المللي نقش خدمات حمايتى 
در درمان چندتخصصى سرطان کودک در محک گفت: »در نظام سلامت، رويکردهای درمانى مهم است اما بايد به 
صدمات ذهنى، اجتماعى و روانى که به خانواده ها هم وارد مى شود توجه کرد و لازم است تخصص های ديگر هم در 

اين موضوع ياری رسان باشند تا يک نگرش جامع تر در رابطه با سلامتى افراد داشته باشيم.«
وی افزود: »خانواده ها، والدين و خود کودکى که مبتلا به سرطان است وضعيت روانى اجتماعى بهم ريخته ای دارند 
و دچار نوعى از پريشان حالى هستند که بررسى ها نشان مى دهد بعضاً بين 2 تا 6 ماه اين پريشان حالى شدت زيادی 
دارد و ممکن است تا 5 سال ادامه داشته باشد. در اين روند، گروه پزشکى واقعاً تمام تلاش خود را مى کند ولى در 

کنار آن، متخصصان ديگری هستند که بايد کمک کنند.«

سفر با سرطان با همراهی یک گروه ممکن می شود

حريرچى با بيان آنکه در بيمارستان محک خدمات حمايتى به کودکان ارائه مى شود با طرح سؤالى که در ساير 
بيمارستان های دارای بخش خون و آنکولوژی کودک چگونه خدمات حمايتى ارائه مى شود افزود: »من از سفر با 
سرطان نام مى برم که شايد بتوانيم درک بهتری از موضوع به دست آوريم. در اين سفر کودک و خانواده اش نبايد 
احساس تنهايى کنند و بايد بدانندکه ما همراهشان هستيم. تنهايى بزرگ ترين صدمه را به روابط اجتماعى، سلامتى 
و روانى مى زند و آن  ها را به خطر مى اندازد. خانواده ها برای اينکه احساس تنهايى نکنند و بدانند کسانى در کنارشان 

هستند که قصد ياری رسانى دارند، به تخصص های مختلف نياز است.«
 

دکتر حریرچی گفت:
توانمندسازی مددکاران اجتماعی و روان شناسان ضروری است
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اين مدرس مددکاری اجتماعى با تأکيد بر اينکه متخصصان بايد نياز به همکاری با يکديگر را در جهت 
فعاليت کامل تر برای بيمار و خانواده اش حس کنند ادامه داد: »به جز محک که در اين موضوع وضعيت 
خيلى خوبى دارد، چنين مسئله ای در ساير نقاط کمرنگ است. در اکثر مواقع اساساً رويکردهای دارويى 
در رأس امور قرار مى گيرند، تأکيد بر درمان جسمى است و جنبه های ذهنى، روانى و اجتماعى زياد 
مطرح نمى شود. درحالى که مى دانيم و اثبات شده است که درمان چندتخصصى مى تواند در بهبودی 

مفيد و کمک کننده باشد.«
نشان داده است که  با شرايط پيش آمده  با تطبيق خانواده  رابطه  افزود: »بررسى های متعدد در  وی 
موقعيت اقتصادی، اجتماعى و حتى خانوادگى در شرايط روحى افراد بسيار اثرگذار است. به اين صورت 
که مثلًا خانواده های فقيرتر بيشتر پريشان احوالى را تجربه مى کنند، مضطرب ترند و کمتر توانايى اين 
بازگردند. حتى سواد و ميزان تحصيلات خانواده بسيار مؤثر است. پدر و  را دارند که به حال عادی 
مادرهايى که سواد و تحصيلات بيشتری دارند در درک موضوع و کنار آمدن با آن موفق تر هستند و 
وضعيت بهتری دارند. صاحب خانه بودن، بيکار نبودن و غيره نيز بى تأثير نيست. وقتى صحبت از عوامل 
اجتماعى مى کنيم يکى از جنبه های آن فقر است و برای همين لازم است که کنار هم باشيم، دست به 

دست هم بدهيم و کنار هم آن را به نتيجه برسانيم.«
عضو هيأت علمى دانشگاه علوم بهزيستى و توانبخشى تصريح کرد: »از اولين کنگره خدمات حمايتى 

تلاش شده است تا اين کنگره ها نقش کاربردی داشته باشند.« 

با فعالیت تیمی می توان از سرطان هم بزرگ تر شد

حريرچى در بخش ديگری از سخنان خود گفت: »محک پتانسيل بالايى دارد تا در رابطه با آنکولوژی 
کودکان به يک مرکز آموزشى، پژوهشى و خدماتى تبدل شود که پرستار، مددکار اجتماعى و غيره را 
تعليم و تربيت کند. الان نيز چنين اتفاقى در محک مى افتد اما تأکيدی که در سخنرانى خود بر پژوهش 

چندتخصصی  درمان  که  است  شده  اثبات 
می تواند در بهبودی مفید و کمک کننده باشد.

تحقيق  مهم  مسئله  به خاطر  مى کنم 
پژوهش  بر  مبتنى  که  است  توسعه  و 
مسائل  البته  گردد.  محقق  مى تواند 
اما  تأثيرگذارند  توسعه  بر  نيز  بين المللى 
بومى  به شرايط  توجه  با  بتوانيم  بايد  ما 

کشورمان کار را به نتيجه برسانيم.«
حريرچى در پايان گفت: »از زبان پرنيان 13 ساله، يکى از کودکان محک شنيده ام که مى گفت من 
به کمک بخش های حمايتى توانستم نشان دهم که از مشکلم بزرگ ترم. اميدوارم آنقدر توانمندسازی 
انجام دهيم که کودکان مبتلا به سرطان بدانند و باور داشته باشند که آن ها از مشکلشان بزرگ ترند و 

مى توانند به کيفيتى از زندگى که حاصل آن رضايتمندی است، برسند.«
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دکتر جواد کرباسى زاده، رئيس هيأت مديره محک در ابتدای 
به  اشاره  با  مهمانان  به  خوشامدگويى  خود ضمن  سخنان 
همدلى  ديگر  »بار  گفت:  است،  همدلى  محک  رسم  اينکه 
و همدردی خانواده بزرگ محک با هموطنان عزيزمان در 
استان  های غربى کشور را ابراز کرده و يقين داريم که تداوم 
اين همدلى مى تواند در کاهش رنج و اندوه ايشان اثرگذار 
باشد، زيرا که ما در محک نمونه عملى اين همدلى جمعى 

را بيش از ربع قرن است که تجربه مى کنيم.«
نماينده هيأت امنا و مديره محک در کنگره خدمات حمايتى 
سپس ادامه داد: »محک 26 سال قبل با همدلى و آشنايى 
عميق يک مادر با اندوه ناشى از ابتلای فرزندش به بيماری 
تداوم  و  يافت  گسترش  همدلى  اين  گرفت.  سرطان شکل 
تا به امروز، اين  ايران  اتکاء به ظرفيت جامعه مدنى  با  آن 
از شناخته شده ترين مؤسسات فعال در  مؤسسه را به يکى 
حوزه سرطان کودک تبديل کرده است. به طوری که اين 
هزار  از 27  بيش  پايان سال 95  تا  است  توانسته  سازمان 

کودک مبتلا به سرطان را تحت حمايت قرار دهد.«
وی افزود: »محک همواره تلاش کرده است تا با شناسايى 
بهترين  به  خانواده  اعضای  تمامى  و  بيمار  نيازهای  دقيق 
روش ها برای تأمين نياز ايشان دست يابد. از اين رو همواره 
با  بهترين روش ها  انتخاب  به  ايشان  نياز  از شناسايى  پس 
استناد به مطالعات بين المللى و بومى پرداخته و سپس برای 
تأمين منابع مورد نياز، اعم از منابع مالى، دانش تخصصى 
اتکاء به ظرفيت های جامعه مدنى  با  انسانى  و سرمايه های 
اقدام کرده است. منابعى که همواره نسبت به نحوه مصرف 
آنها خود را مسئول دانسته و ارتقای بهره وری و اثربخشى 
اقدامات را در صدر ارزش های خود قرار داده است. مسلماً 
مديريتى  روش های  نيازمند  منابع  اين  از  بهينه  استفاده 
برای  ارزش  بيشترين  خلق  که  است  پيشرفته  عملياتى  و 

ذيربطان را ممکن مى سازد.«

رئیس هیأت مدیره محک مطرح کرد:
اهمیت تفکر سیستمی و مدیریت یکپارچه برای دستیابی به درمان چندتخصصی

و  سرطان  چندتخصصی  درمان  سیستم  استقرار 
یکپارچه سازی خدمات حمایتی؛ نگاه آینده محک

کرباسى زاده ادامه داد: »تدوين سه دوره برنامه استراتژيک 
5 ساله از سال 1385 تاکنون در راستای همين هدف و بر 
مبنای تفکرِ خلقِ ارزش صورت گرفته است. از سال 1396 
برنامه استراتژيک، محک دو گزينه  با ورود به سومين  و 
راهبردی در حوزه درمان و خدمات حمايتى در اين برنامه 
تعريف کرده است که بر استقرار فرآيند و سيستم درمان 
حمايتى  يکپارچه سازی خدمات  و  چندتخصصى سرطان 
که به توزيع يکسان 49 بسته حمايتى محک در سراسر 
بيمارستان های دارای بخش خون و آنکولوژی کودک در 

تمامى ايران مى پردازد، متمرکز است.«
وی تأکيد کرد: »رعايت اصل عدالت در توزيع خدمات، نيت 
و  کودک  برای  درمان  فرآيند  تسهيل  در خصوص  محک 
خانواده و مشاهده مشکلات و آسيب های ناشى از مهاجرت 
خانواده ها برای پيگيری درمان در پايتخت، محک را بر آن 
مدنى،  جامعه  ظرفيت های  به  اتکاء  با  ديگر  بار  تا  داشت 
سراسر  در  يکپارچه  صورت  به  را  خود  حمايتى  خدمات 
و  خون  بخش  دارای  دانشگاهى  دولتى  بيمارستان های 

آنکولوژی توسعه دهد.«
»با  از سخنان خود گفت:  کرباسى زاده در بخش ديگری 
استانداردهای  بررسى  و  شده  انجام  مطالعات  به  توجه 
بين المللى موجود در حوزه خدمات حمايتى و لزوم ارائه 
خدمات در تمامى مراحل، درمان به طور يکسان، فقدان 
محک  در  حمايتى  خدمات  موضوع  به  فرآيندی  نگاه 
احساس مى شد. عدم وجود چنين رويکردی سبب مى شد 
گروهى از ذيربطان و يا برخى از اعضای خانواده خدمات 
را  و معنوی لازم  روانى  نياز على الخصوص خدمات  مورد 
در تمامى مراحل شامل تشخيص اوليه، تشخيص قطعى، 
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طول درمان، پس از بهبودی و بازگشت به زندگى و يا پس از 
فوت دريافت نکنند. تجارب جهانى نشان مى دهد که ارائه اين 
خدمات در تمامى فرآيند درمان نيازمند هماهنگى و همکاری 

نزديک و تبادل نظر ميان کادر درمان و حمايتى است.«

رئيس هيأت مديره محک افزود: »مطالعات بين المللى نشان 
مى دهد که درمان سرطان به ويژه در حوزه کودکان با توجه 
به اهميت حفظ سطح کيفيت زندگى آنان در کنار افزايش 
طول عمر، نيازمند حضور و مشارکت متخصصان حوزه های 
تخصصى گوناگون است که فرآيند درمان را کنار يکديگر 

برنامه ريزی و هدايت مى کنند.«

تلاش  کنگره   این  برگزاری  با  محک  مؤسسه 
می کند تا دانشی را که از منابع برداشت شده 
سایر  اختیار  در  است،  کرده  جامعه کسب  از 

سازمان های مشابه و همکار قرار دهد.

نتیجه خرد جمعی برای تمامی ذیربطان ارزش آفرین 
است

درمان  امروزی  تعريف  اينکه  بيان  با  کرباسى زاده 
چندتخصصى فراتر از کار تيمى و فعاليت جمعى متخصصان 
کنار يکديگر است ادامه داد: »درمان چندتخصصى نتيجه 
انديشه هم عرض طيف گسترده متخصصان و حاصل خرد 
جمعى ايشان است که تصميم گيری ها در خصوص بيمار را 
نيازهای زيستى، اجتماعى، روانى،  با در نظر گرفتن کليه 
معنوی و اقتصادی خانواده و بيمار از چندين منظر شکل 
ذيربطان  تمامى  برای  جمعى،  خرد  اين  نتيجه  مى دهد. 
از  ناشى  آسيب های  کاهش  به  منجر  و  است  ارزش آفرين 
بيماری، افزايش کيفيت زندگى، کاهش سطح اندوه بيمار 

و خانواده مى شود.«
کرباسى زاده توسعه رويکرد درمان چندتخصصى و تعريف 
کيفى  سطح  ارتقای  جهت  در  مشترک  مقاصد  و  منافع 
گفت:  و  دانست  محک  تلاش  را  ايران  در  سرطان  درمان 
مشارکت  با  تنها  هدف  اين  که  دارد  باور  عميقاً  »محک 
تمامى گروه های متخصص در حوزه های درمانى و حمايتى 
ممکن خواهد بود و بى شک موفقيت اين مشارکت نيازمند 
تفکر سيستمى، مديريت يکپارچه، تصميم گيری با توجه و 

احترام به عقايد تخصصى مختلف ممکن مى باشد.« 
رئيس هيأت مديره محک در پايان گفت: »مؤسسه محک 
برگزاری  با  خود،  اجتماعى  مسئوليت  برنامه  به  توجه  با 
کنگره های علمى نظير اين کنگره، تلاش مى کند تا دانشى 
از جامعه کسب کرده است،  برداشت شده  از منابع  را که 
در اختيار ساير سازمان های مشابه و همکار قرار داده و با 
به اشتراک گذاری تجربيات خود در مسير توسعه هم صنفان 
خود و کمک به پيشرفت ايشان بکوشد. حضور متخصصان 
سازمان های  نمايندگان  و  گوناگون  تخصصى  عرصه های 
اين  در  مدنى  جامعه  اصلى  بازيگران  عنوان  به  مردم نهاد 
کنگره، اين اميد را در دل ما قوی تر مى کند که در مسيری 
توجه  اين  که  اميدواريم  نيستيم.  تنها  نهاده ايم  گام  که 
يکپارچه به نيازهای بيماران در تمامى عرصه های درمان و 
سلامت ترويج يافته و بتوانيم هر روز شاهد توسعه روزافزون 

همدلى و انسانيت باشيم.«
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آراسب احمديان، مديرعامل مؤسسه خيريه محک در اين کنگره، سخنان خود را با نگاهى به آمار سرطان کودکان در 
دنيا آغاز کرد و گفت: »روزانه 43 تشخيص سرطان کودک در جهان صورت مى گيرد و بيش از 40 هزار کودک هر ساله 
در دنيا تحت درمان قرار مى گيرند و متأسفانه برای يک کودک از هر 8 کودک تحت درمان، بهبودی حاصل نمى شود.«

احمديان با بيان آنکه براساس کمک های مردمى تمام اين هزينه ها توسط مؤسسه خيريه محک پوشش داده شده 
است، گفت: »براساس بيانيه مأموريت، محک سازمانى است که در سطح ملى و بين المللى توجه خود را معطوف به 
سرطان کودک قرار داده است و در حوزه های حمايت، درمان و تحقيقات علمى سرطان کودک مشغول به فعاليت 
است. اين سازمان، غيردولتى، غيرسياسى و غيرانتفاعى است و براساس کمک های بشردوستانه مردم و فعاليت های 
و حتى  داوطلب، خيران  و  نيروهای موظف  اين سازمان   زير سقف  در  اداره مى شود.  داوطلب  نيروهای  داوطلبانه 
خانواده بيماران در کنار يکديگر برای کمک به کودکان مبتلا به سرطان تلاش مى کنند تا بالاترين سطح حمايت 
از کودکان مبتلا به سرطان صورت پذيرد و بهترين امکانات تشخيصى و درمانى در سطح استانداردهای بين المللى 

در اختيار آنان قرار بگيرد.« 

احمدیان در بررسی فعالیت مؤسسه خیریه محک گفت:
ارائه بهترین امکانات تشخیصی و درمانی در سطح استانداردهای بین المللی
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وی افزود: »در بيش از 25 سال فعاليت اين سازمان، برای بالغ بر 27 هزار کودک در اين مؤسسه ثبت پرونده شده 
است و حدود 18 هزار پرونده فعال وجود دارد.«

مديرعامل محک 500 کودک پناهنده دارای بيماری سرطان ساکن ايران را از کودکان تحت حمايت محک شمرد 
و گفت: »با قراردادی که محک با کميساريای عالى پناهندگان منعقد کرده است اين افراد تحت حمايت محک قرار 

گرفته اند.« 
وی با تأکيد بر اينکه تمرکز محک بر خدمات حمايتى در قالب استانداردهای حمايت های تسکينى است، ادامه داد: 
»به طور ميانگين 95 درصد هزينه های که به واسطه بيماری برای کودک ايجاد مى شود اعم از درمانى و غيردرمانى 
را محک پشتيبانى و پرداخت مى کند. مى توان گفت در طول 26 سال فعاليت محک، 58 درصد از کودکان مبتلا 
به سرطان در فاز تحت درمان قرار دارند، 23 درصد بهبود پيدا کرده و 19 درصد فوت کرده اند. خبر خوب آن است 
که روز به روز تکنولوژی و دانش پزشکى و داروهای جديدتری شکل مى گيرد که شانس درمان و افزايش بهبودی 

کودکان محک را افزايش مى دهد.«

ارائه تمام خدمات مورد نیاز کودکان محک زیر یک سقف 

احمديان در بخش ديگری از سخنان خود به فعاليت های محک در حوزه درمان اشاره کرد و گفت: »بيمارستان 
طب  بنيانگذار  وثوق،  پروانه  دکتر  حضور  با  را  خود  فعاليت   1386 سال  در  محک  کودک  سرطان  فوق تخصصى 
آنکولوژی اطفال در ايران به عنوان رئيس هيأت امنا و يکى از متخصصان تراز اول سرطان کودک در جهان آغاز 
کرده است. اين بيمارستان در 10 سال فعاليت خود به رشد کمى رسيده است تا جايى که امروزه برنامه های طراحى 

شده برای توسعه بيمارستان، برنامه های توسعه کيفى است.«
وی ادامه داد: »بيمارستان محک با ظرفيت 100 تخت، آخرين تکنولوژی های تشخيصى و درمانى را برای سرطان 
کودکان در اختيار دارد و فلسفه اصلى حاکم بر اين بيمارستان آن بوده است که تمام خدمات مورد نياز کودکان 
زير يک سقف به آنها ارائه شود. به همين خاطر در پروژه ساختمانى جديد مؤسسه محک که در جوار اين ساختمان 

ساخته شده است، 800 متر مربع فضا برای تکنولوژی های آينده در نظر گرفته شده است.«
پرداخت  بدون  بيمارستان  در  به سرطان  مبتلا  برای کودکان  کليه خدمات محک  آنکه  بيان  با  مديرعامل محک 
وجه است و اين خدمات برای کودکان به صورت رايگان ارائه مى شود، گفت: »در جلسه ای که در وزارت بهداشت 
و با حضور معاون اجتماعى وزير بهداشت داشتيم، ايشان اعلام کردند که بيمارستان محک مى تواند الگويى برای 
بيمارستان های خيريه در ايران باشد چرا که به طور واقعى اقدام خيريه را انجام مى دهد و خدماتش برای کودکان 

مبتلا به سرطان بدون پرداخت وجه است.«
احمديان در ادامه به مبحث تحقيقات در محک پرداخت و گفت: »در بحث تحقيقات از ابتدای فعاليت بيمارستان 
محک، داده های ارزشمندِ توليد شده در بيمارستان به طور مستمر جمع آوری شده و توسط واحدهايى که وظيفه 
پردازش اين اطلاعات را داشتند به پروژه های تحقيقات يا به مقالات علمى معتبر تبديل شده اند. اين نگاه به مرکز 

تحقيقات امروز در حال توسعه به مرکز تحقيقات رسمى است.« 
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افزایش ارزش افزوده بر کمک های مردم

احمديان در بخش ديگری از سخنان خود با بيان مدل عملکردی محک در طول 26 سال فعاليت گفت: »براساس 
مدل NGO Benchmarking شرکت بازررسى بين المللى SGS و مدل WHO برای کيفيت زندگى، بايد بگوييم که اگر 
به محک به عنوان يک سيستم نگاه کنيم که ورودی آن کمک های خيرين است، از هر 100 دلار کمک خيرين در 
حدود 16 دلار برای هزينه های بالاسری مصرف مى شود و 84 دلار آن مستقيماً برای کودکان و خانواده آنها هزينه  
 GDP برای کيفيت زندگى دارد و هر سال عمر مفيد هر کشور را معادل 3 برابر WHO مى شود. براساس مدلى که
آن کشور محاسبه مى کند، اگر تعداد کودکانى که يک سال طول عمر به دست مى آورند و آنهايى را که بهبود پيدا 
مى کنند و براساس ميانگين اميد به زندگى در ايران مى توانند در حدود 58 سال زندگى مفيد را پيش رو داشته 

باشند را محاسبه کنيم، ارزش آن چيزی که به دست مى آيد معادل 37 هزار دلار است.«
وی با اشاره به موضوع پرداخت حقوق و هزينه های بالاسری توسط مؤسسات خيريه گفت: »امروزه در دنيا اين بحث 
مطرح است که مگر ممکن است سازمانى در دنيا هزينه بالاسری نداشته باشد. سازمان های خيريه امروزه در جهان 

مسئول ايجاد ارزش افزوده بيشتر بر کمک های مردم هستند و 
آنچه که اينجا به عنوان ارزش افزوده مى بينيد حاصل عملکرد 
متخصصى  افراد  توسط  که  است  سازمان  اين  سيستم های 
مددکاران  تشخيصى،  متخصصان  پرستاران،  پزشکان،  مثل 
اجتماعى و روان شناسان به سرويس تبديل شده و به کودکان 

مبتلا به سرطان ارائه مى شود.«

امـروزه سـازمان های خیـریه در 
جهان مسئول ایجاد ارزش افزوده 
بیشتر بر کمک های مردم هستند.

احمديان ادامه داد: »مؤسسه خيريه محک در طول تاريخ فعاليت خود و بخصوص در طول 15 سال گذشته تلاش 
کرده است که ارتباطات بين المللى را تحت عنوان پروژه های همکاری، مشارکت و مسئوليت اجتماعى توسعه دهد 
بسياری  همکارهای  محک  مؤسسه  اجتماعى  مسئوليت  پروژه های  و  تحقيقات  درمان،  حمايت،  حوزه های  در  که 
داشته است. مؤسسه خيريه کردستان عراق KSC، کميساريای عالى پناهندگان سازمان ملل و ساير مراکز بين المللى، 
سازمان های همکار ما در بخش حمايت از کودکان مبتلا به سرطان هستند. در بخش درمانى با بيمارستان گوستاو 
روسى در فرانسه، بيمارستان 57357 در قاهره و مرکز تحقيقات و بيمارستان سنت جود در آمريکا همکاری داريم. 
در بخش تحقيقات نيز محک عضو UICC و EBNT است و پروژه همکاری با پژوهشگاه ابن سينا در دانشگاه شهيد 

بهشتى داشته است.«
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براساس برنامه استراتژیک محک امیدواریم که یک سیستم یکپارچه و جامع برای حمایت های 
درمانی در کلیه بیمارستان های دارای بخش خون و آنکولوژی کودک در سراسر ایران طراحی کنیم.

هدف گذاری برای کسب رتبه نخست در جهان 

احمديان در ادامه به اعتبارهای بين المللى محک اشاره کرد و گفت: »بايد بگويم که مؤسسه محک اولين سازمان 
ايرانى بوده است که حدود 12 سال پيش خود را تحت مميزی داوطلبانه استاندارد NGO Benchmarking قرار داده 
است تا کمک های مردمى را به بهينه ترين شکل ممکن تبديل کند. محک اولين سازمان غيردولتى در خاورميانه 
است که اين گواهينامه را که براساس بهترين شيوه اداره کاری سازمان های غيردولتى الگو گرفته شده از 25 سازمان 
جهانى طراحى شده دريافته کرده است. همچنين مؤسسه محک از ديرباز و به عنوان يکى از اولين سازمان های 
ايرانى که مقام مشورتى کميسيون اجتماعى و اقتصادی سازمان ملل دريافت کرده، فعاليت مى کند و پروژه توسعه 
دوساله اين مؤسسه در سال 2014 موفق شد مدال طلای انجمن بين المللى مديريت پروژه را در بحث پروژه های 
بشردوستانه دريافت کند. اين پيام خوبى است که متوجه شويم که عمليات اجرايى را در چارچوب استانداردهای 

بين المللى به درستى طراحى و اجرا مى کنيم.«
وی افزود: »همچنين در آخرين مميزی NGO Benchmarking که در سال 2015 انجام شده است و گواهينامه آن 
تا پايان امسال معتبر است، مؤسسه محک با کسب 95/5 امتياز از اين مميزی در بين 299 سازمان غيردولتى در 
جهان به عنوان سازمان چهارم شناخته شده است و ارکان سازمان هدف گذاری کرده اند تا در مميزی بعدی براساس 

ظرفيت جامعه مدنى ايران رتبه اول را در جهان به دست آوردند.«
مديرعامل محک با اشاره به سومين برنامه استراتژی محک با هدف گيری سال 1400 گفت: »براساس اين برنامه 
بيمارستان های دارای  برای حمايت های درمانى در کليه  اميدواريم که يک سيستم يکپارچه و جامع  استراتژيک 
بخش خون و آنکولوژی کودک در سراسر ايران طراحى کنيم تا هر سرويس حمايتى که هر کودکى در بيمارستان 

محک دريافت مى کند با بيمارستان ديگر کاملًا مشابه باشد.«
در  درمانى  استانداردهای  از  يکى  عنوان  به  را  چندتخصصى  درمان  سيستم  که  اميدواريم  »همچنين  افزود:  وی 
بيمارستان ها  ساير  به   1401 سال  برای  محک  استراتژيک  برنامه  چهارمين  در  و  کنيم  تجربه  محک  بيمارستان 
پيشنهاد دهيم که وقتى سرويس های حمايتى يکپارچه در آنها برقرار است، سرويس های جامع و يکپارچه درمانى 

هم در آنها شکل گيرد تا دستورالعمل های يکنواخت و يکسان برای درمان اجرا شود.« 

وی ادامه داد: »اميدواريم بتوانيم به يکى از پروژه های تحقيقاتى در دنيا متصل شويم و با مشارکت با متخصصان 
بين المللى، استانداردهای بين المللى را در تحقيقات علمى سازمان وارد نماييم.«

احمديان با بيان آنکه با لطف نيکوکاران ايران زمين تحقق اين اهداف ممکن است، گفت: »آنچه که بسيار مهم است 
اين است که در پايان بيست و پنجمين سال فعاليت محک 5600 کودک بهبوديافته وجود داشتند که سلامتى خود 
را به دست آورده و به مسير زندگى بازگشته اند که حاصل يک خانواده بزرگ و خانه مملو از عشق و اميد بوده است. 

اميدوارم اين کنگره به دانش ما برای اداره بهتر اين سازمان منجر شود.«
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پروفسور اريک بوفه، رئيس انجمن بين المللى آنکولوژی کودک )SIOP( در اين کنگره حضور يافت و با اشتراک تجارب 
تخصصى خود در اين حوزه در خصوص »درمان چندتخصصى در سرطان کودک« به سخنرانى پرداخت. وی با بيان 
آنکه از سال 2000 برای اجرای برنامه ای در خصوص نوروآنکولوژی چندتخصصى فعاليت کرده است، گفت: »برای 
فراهم ساختن درمان چندتخصصى، تمامى پزشکان و مراقبت کنندگان متخصص کودک مى بايست در هماهنگى با 
يکديگر باشند تا بهترين درمان برای کودک بيمار ممکن شود. به عبارتى ديگر اين کودک است که به عنوان فرد 
بيمار مورد درمان قرار مى گيرد نه بيماری. به همين خاطر تمام تلاش ها مى بايست برای حمايت از او باشد تا هيچ 

فردی در مسير درمان مورد غفلت قرار نگيرد.«

رئیس انجمن بین المللی آنکولوژی کودک گفت:
موفقیت تیم پزشکی جز با درمان چندتخصصی ممکن نیست
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برای فراهم ساختن درمان چندتخصصی، 
مراقبت کنـندگان  و  پزشـکان  تمـامی 
متخصص کودک می بایست در هماهنگی 
برای  بهترین درمان  تا  باشند  یکدیگر  با 

کودک بیمار ممکن شود.

کاهش شدت درمان و اثرات جانبی با درمان چندتخصصی

پروفسور بوفه با اشاره به اينکه برای راه اندازی چنين برنامه ای برای درمان چندتخصصى، اقدام به ايجاد گروهى از 
متخصصان در شهر تورنتو کانادا کرده است و خود به عنوان فو ق تخصص نوروآنکولوژی، مديريت اين گروه را برعهده 
دارد، گفت: »همکاری ميان تمامى اعضای گروه درمانى و مراقبت کنندگان موجب بررسى تازه ترين درمان ها و انواع 

آن مى شود که اين موضوع تصميم نهايى را در زمان تشخيص يا بازگشت بيماری ممکن مى سازد.« 
وی در ادامه با ارائه گزارشى از نمونه های پزشکى که خود به بررسى و درمان آن پرداخته است، گفت: »بررسى 
که  مى دهد  نشان  بوده اند  مبتلا  مدولوبلاستوما  به  که  کودکانى  پزشکى  ارزيابى های  و  درمانى  شرايط  مقايسه ای 
هيچ گونه تغييری در ميزان بهبوديافتگان قبل و بعد از پياده سازی برنامه درمان چندتخصصى به وجود نيامده است. 
اما تغيير بزرگ در اينجا مشاهده شد که پيش از آغاز فعاليت درمان چندتخصصى اين گروه، از ميان 23 کودک 
تحت درمان تنها 17 کودک در بالاترين درصد راديوتراپى مى شدند و پس از آغاز فعاليت اين گروه، تنها 3 کودک 
از ميان 27 کودک تحت درمان در بالاترين حد، راديوتراپى مى شدند که اين به معنى کاهش شدت درمان و اثرات 

جانبى آن است.«
بوفه در ادامه با اشاره به آمار و ارقامى که از نتايج ايجاد برنامه درمان چندتخصصى است، افزود: »درمان چندتخصصى 
از  از تغييراتى که در تعداد بهبوديافتگان  ايجاد کرده است و اين را مى توان  پيشرفت بزرگى در پروتکل درمانى 
سرطان به وجود آمده است، مشاهده کرد و به باور من برگزاری جلسات بسيار متعدد و مذاکرات انجام شده در گروه 
درمانى سهم بسياری در پيشرفت اهداف درمان چندتخصصى و دستيابى به موفقيت های اين برنامه داشته است.«

وی با اشاره به همکاری اين گروه درمانى با کشورهای ديگر در حوزه درمان چندتخصصى گفت: »تاکنون مقالاتى 
با همکاری کشورها اردن، مراکش و پاکستان در ابعاد مختلف درمان چندتخصصى به چاپ رسيده است که حاصل 
بررسى و ارزيابى نمونه های پزشکى بسياری از طريق تلفن کنفرانس و برنامه های پزشکى از راه دور با اين کشورها 

بوده است.«
همچنين بوفه با طرح نمونه هايى از فعاليت های اين 
از ملاقات  ارائه گزارشى  گروه درمانى در تورنتو به 
درمانى  تيم  سوی  از  بيماران  منازل  در  حضوری 
پرداخت و گفت: »ملاقات در منازل کودکان بسيار 
کودکان  خانواده های  که  جايى  تا  شد  واقع  مفيد 
تيم  ملاقات  برای  دنيا  سراسر  از  سرطان  به  مبتلا 

درمانى در منازلشان درخواست مى کردند.« 
بوفه در پايان با تشبيه درمان چندتخصصى به بازی 

فوتبال که بدون وجود روحيه تيمى در آن موفقيتى حاصل نمى شود، گفت: »درمان چندتخصصى هم برای کودک 
و هم برای پزشکان مفيد است چرا که اين نوع از درمان بهترين مديريت زمانى را در بردارد و موجب رضايت شغلى 

پزشکان در مسير درمان مى شود و من موفقيت تيم پزشکى را جز با استفاده از درمان چندتخصصى نمى بينم.«
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دکتر على اکبر حق دوست، معاون برنامه ريزی راهبردی و هماهنگى وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکى کشور، 
در اين کنگره با اشاره به اينکه افتخار شاگردی پروفسور پروانه وثوق را داشته و از فعاليت ها و ايده های محک در 
خيريه شهر خود الگو گرفته است، گفت: »از محک که خلأهای سيستم درمانى و بهداشتى را با ظرفيت های بالای 
از عشق و علاقه  کمک به همنوع که در کشور وجود دارد به خوبى شناسايى مى کند تشکر مى کنم. برکتى که 
نوع دوستانه مردم و کمک های ريال به ريال آنها سرچشمه گرفته است، در اين سازمان وجود دارد که در فعاليت های 

رسمى دولت گنجانده نمى شود.«
حق دوست با بيان آنکه در بروز بيماری سرطان عوامل ژنتيک، محيط و تداخل محيط و ژنتيک نقش دارند، گفت: 
»عوامل محيطى حدود 40 درصد از بروز سرطان ها را به خود اختصاص مى دهند. در اينجا هميشه سؤال پيش 
مى آيد که مى شود 60 درصد باقى مانده را برای ژنتيک دانست؟ جواب منفى است چرا که اکثر افراد در شرايط 
مشابه زندگى مى کنند اما مشى زندگى يشان در تمام بيماری ها از جمله سرطان يکسان نيست. حتى دوقلوهايى که 
از نظر محتوای ژنتيکى يکسان هستند مشى زندگى يکسانى ندارند. در سرطان کودکان با توجه به اينکه آنها فرصت 
کمتری برای تماس با محيط دارند به نظر مى رسد اثر ژن پررنگ تر است اما تداخل ژن و محيط هم بى تأثير نيست.«

معاون برنامه ريزی راهبردی و هماهنگى وزارت بهداشت در ادامه گفت: »محک به عنوان يک مجموعه هدفمند با 
برنامه استراتژيک پيش مى رود و شايد يکى از رموز موفقيتش اين است که در حوزه تحقيقات هم،  گام برداشته 
تحقيقات  سمت  به  گسترده تری  طور  به  را  تحقيقات  اين  که  است  اين  مجموعه  اين  از  من  خواهش  اما  است. 
پيشگيرانه بيماری سرطان ببرد و بررسى کند در کدام نقطه از ايران عزيزمان، سرطان بروز بيشتری دارد تا با رفع 

عوامل خطر، پيشگيری بسيار مؤثری از اين بيماری داشته باشيم.«

معاون برنامه ریزی راهبردی و هماهنگی وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی کشور 
بیان کرد:

محک سرمایه اجتماعی بزرگی است که باید به آن ببالیم 

وی با اشاره به بهبودی 5600 فرزند محک، افزود: 
»وقتى آمار 5600 کودک بهبوديافته در محک را 
جان  نجات  که  چرا  شدم.  خوشحال  بسيار  ديدم 
يک انسان نجات کل بشريت است. شايد گفتن اين 
عدد آسان باشد اما آنها که در اين زمينه فعاليت 
به  کودک  تعداد  اين  رسيدن  که  مى دانند  دارند 
بسيار  حال  عين  در  ولى  سخت  بسيار  بهبودی 
باارزش است. بايد توجه داشته باشيم که مى توانيم 
محک  باشيم.  مؤثر  بسيار  پيشگيرانه  مداخله  با 
سرمايه اجتماعى بزرگى است که بايد به آن بباليم 
و افتخار کنيم. اميدوارم هر روز بالنده تر در مسير 
بردارد  قدم  سرطان  به  مبتلا  کودکان  از  حمايت 
سرطان  پيشگيری  در  محک  نام  نيز  آينده  در  و 

کودکان بدرخشد.«
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پانل رويکرد محک برای ارائه خدمات حمايتى با اتکاء به جامعه مدنى در روز اول کنگره برگزار شد. در اين پانل دکتر 
شهيندخت خوارزمى، نويسنده و تحليلگر اجتماعى؛ دکتر على جوادی، رئيس بيمارستان دکتر شيخ مشهد؛ شيرين 
صديق نژاد، مدير امور شهرستان های مؤسسه خيريه محک؛ نوعمان عبدالرحمان على، مدير پروژه مؤسسه حمايت 
از کودکان کردستان عراق KSC؛ دکتر عظيم مهرور، فوق تخصص خون و آنکولوژی کودکان؛ دکتر محمد نصيری، 
مدير کل خيرين و مؤسسات خيريه سلامت وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکى و مهندس احمد يزدان پناه، 

مديرعامل مؤسسه خيريه حمايت از کودکان مبتلا به سرطان خراسان حضور داشتند. 
دکتر خوارزمى درخصوص هدف پانل و موضوع بحث هر کدام از اعضای پانل گفت: »هدف اين پانل تبيين رويکرد 
محک به درمان چندتخصصى و نقش خدمات حمايتى در آن است. دکتر قاليبافيان اين مدل رويکرد را معرفى 
مى کند. خانم صديق نژاد، تجربه محک را در زمينه توانمندسازی سازمان های مردم نهاد ديگر، بيان مى کند. آقای 
نعمان از کردستان عراق و آقای يزدان پناه از مؤسسه خيريه حمايت از کودکان مبتلا به سرطان خراسان رضوی، 
نمايندگان سازمان هايى هستند که اين توانمندسازی در مورد آنها به اجرا گذاشته شده است. در بخش پايانى پانل 
سه داور خواهيم داشت. داوران، رويکرد محک را به نقد و ارزيابى خواهند گذاشت که عبارتند از دکتر مهرور به 
عنوان رئيس بيمارستان محک، دکتر نصيری به عنوان نماينده دولت و دکتر جوادی به عنوان مدير بيمارستانى 

خارج از محک.«

در پانل رویکرد محک برای ارائه خدمات حمایتی با اتکاء به جامعه مدنی مطرح شد: 
تبیین رویکرد محک به درمان چندتخصصی و نقش خدمات حمایتی در آن 
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هدف ما در محک، عبور از درمان های مجزا و رسیدن به یک درمانگاه چندتخصصی است 

قبيل  از  مختلفى  درمانگاه های  محک  در  »امروزه  گفت:  آنکولوژی  راديوتراپى-  متخصص  قاليبافيان،  ميترا  دکتر 
آنکولوژی، جراحى، راديوتراپى و غيره وجود دارد. بيمار با در دست داشتن معرفى نامه مى تواند به هر کدام از اين 
درمانگاه ها مراجعه کند و هر کدام از متخصصان به تنهايى اين بيمار را ارزيابى مى کنند و سپس او را به همکار ديگر 
در درمانگاه ديگر ارجاع مى دهند. هدفى که در حال حاضر در محک دنبال مى کنيم، تبديل اين ورودی های چندگانه 

به يک درگاه واحد است. اين درگاه واحد، ورودی درمانگاه چندتخصصى است.«
همه  حضور  با  جلسه ای  در  سپس  مى گيرد،  انجام  کودک  شرايط  از  اوليه ای  ارزيابى  ورود،  بدو  »در  افزود:  وی 
متخصصان تشخيص، درمان و گروه های حمايتى مشتمل بر مددکاران اجتماعى و روان شناسان، نقشه درمان کودک 

طرح ريزی مى شود.«

مدير پروژه استراتژی درمان چندتخصصى سرطان کودک در محک ادامه داد: »هنگامى که بيماری کودک تشخيص 
داده مى شود، درمانگر با اين پرسش مواجه مى شود که بهترين روش اعلام اين خبر ناگوار به خانواده بيمار چيست؟ 
با توجه به تفاوت های خانواده  بيماران از منظر فرهنگى و اجتماعى و زبانى، روش واحدی برای اين اعلام وجود 
ندارد. در قدم بعد تيم درمانگر برای قانع کردن خانواده بيمار به درمان کودکشان و انتقال توضيحات پزشکى به 
ايشان دچار مشکل مى شوند چرا که واژگان مشترکى بين درمانگر و خانواده وجود ندارد. در همان لحظه خانواده 
نيز با انبوهى از سؤالات و دغدغه ها رو به روست از جمله اينکه سرنوشت کودکش چه خواهد شد؟ برای فرزندان 
ديگر خانواده در طى اين درمان طولانى چه اتفاقى خواهد افتاد؟ تکليف تحصيل اين کودک چه مى شود؟ با مخارج 

درمان چه بايد کرد؟«
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درمان  چرخه  وارد  که  کودکانى  آنکه  بيان  با  قاليبافيان 
مى شوند يا بهبود مى يابند و يا فوت مى کنند افزود: »گروه 
پيگيری های  و سپس  زندگى  به  بازگشت  وارد چرخه  اول 
از  ناشى  عوارض  بايد  چگونه  درمانگر  مى شوند.  پزشکى 
درمان را به خانواده کودک اطلاع دهد؟ چگونه بايد خانواده 
کودک را مجاب به پيگيری کند؟ همزمان خانواده کودک 
درگير صدها سوال و دغدغه مى شود که آيا فرزند من درمان 
شده است؟ امکان عود بيماری برای او وجود دارد؟ مى تواند 
در آينده تشکيل خانواده دهد؟ مى تواند صاحب فرزند شود؟ 

و صدها سوال ديگر.«
وی با اشاره به زمانى که کودک فوت مى کند گفت: »در اين 
از خود مى پرسد  را  زمان، تيم درمانگر پرسش های زيادی 
که آيا ما خطايى انجام داديم؟ روشى وجود داشت که اين 
خالى  جای  با  خانواده  همزمان  شود؟  درمان  بهتر  کودک 
فرزند از دست رفته خود رو به روست و سؤالاتى از اين جنس 
که آيا ممکن است فرزندان ديگر خانواده نيز به اين بيماری 

مبتلا شوند را مى پرسند.«
تصريح  محک  بيمارستان  راديوتراپى  بخش  فنى  مسئول 
کرد: »اين افکار هيچ گاه تيم درمانگر و خانواده بيمار را ترک 
نخواهند کرد. نقش مؤثر تيم های حمايتى در پاسخ به چنين 
سرطان  درمان  است.  خانواده  دغدغه های  رفع  و  سؤالات 
اين  در  نوعى  به  که  است  هر کسى  برای  پيچيده  چالشى 
فرايند درگير مى شود؛ از بيمار و خانواده اش تا تيم درمانگر. 
به همين دليل تيم حمايتى بايد به طور همزمان و از بدو 
تشخيص همراه تيم تشخيص و درمان از يک سو و بيمار 
و خانواده اش از سوی ديگر باشد. در درمان چندتخصصى 
حضور همزمان اين متخصصان منجر به درمان بهتر و کيفيت 
مسير  اين  در  حمايتى  تيم  و حضور  مى شود  بهتر  زندگى 
باعث کاهش فشار عصبى تيم درمانى، بيمار و خانواده بيمار 
نيز  تيم درمانگر  بر  وارده  برای کاهش فشارهای  مى گردد. 
بايد به درمان چندتخصصى روی آورد. درمان چندتخصصى 
چون  پيچيده ای  بيماری  است.  جمعى  خرد  از  بردن  بهره 
سرطان نياز به درمانى دايناميک و چندوجهى دارد که اين 
امر فقط با استفاده از درمان چندتخصصى تحقق مى يابد.«

توانمندسازی مؤسسات بومی، از مهاجرت ناخواسته 
جلوگیری  آن  ناگزیر  عوارض  و  پایتخت  به  والدین 

خواهد کرد

شيرين صديق نژاد، مدير امور شهرستان های محک گفت: »در 
اين بحث مى کوشم تا تجارب مؤسسه محک در توانمندسازی 
مؤسسات همکار در شهرستان ها را با شما در ميان بگذارم. 
از سال 1370 تا سال 1385 تمامى فعاليت های محک در 
تهران و در دفتر مرکزی انجام مى پذيرفت و بيماران برای 
دريافت هر نوع حمايتى نيازمند حضور در تهران بودند. اين 
امر موجب رخ دادن مشکلاتى برای خانواده بيماران مى شد. 
حمايتى  خدمات  که  بيمارانى  درصد   72  ،1385 سال  در 
ديگر  ساکن  درصد   28 و  تهران  ساکن  مى کردند  دريافت 
اتکاء  با  تا  از اين سال به بعد محک کوشيد  شهرها بودند. 
چتر  تهران،  جز  به  شهرهايى  مقيم  داوطلب  نيروهای  به 
حمايتى خود را گسترش دهد. در نتيجه در سال 1394، 
تعداد کودکانى که در شهرستان ها مشمول دريافت خدمات 

حمايتى مى شدند به 58 درصد رسيد.«
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وی افزود: »همچنين بيشتر خيرين محلى تمايل دارند که کمک هايشان در استانى که خود ساکنش هستند صرف 
گردد. از طرف ديگر با گسترش مفهوم جامعه مدنى، داوطلبان بيشتری در شهرستان ها جهت ياری رسانى به بيماران 
و خانواده های آنها اعلام آمادگى کردند. لذا در برنامه استراتژيک دوم، شناسايى اين گروه های محلى، توانمندسازی 
آنها و نيز انتقال دانش سازمانى و تجربيات عملى محک به آنها در دستور کار مؤسسه قرار گرفت. در سال 1395 سه 
مؤسسه حمايت از کودکان مبتلا به سرطان در خراسان، مؤسسه خيريه کساء در اصفهان و مؤسسه KSC در عراق با 

همين رويکرد به کمک مؤسسه محک تأسيس شد.«
صديق نژاد اعلام کرد که در برنامه استراتژی محک تصميم بر آن است که تا سال 1400 بسته های خدمات حمايتى 
به شکل يکپارچه و همسان در اين سه مؤسسه ارائه شود و در حال حاضر مؤسسه حمايت از کودکان مبتلا به 
سرطان خراسان اين بسته های حمايتى را در بيمارستان دکتر شيخ مشهد، به کودکان بيمار و خانواده های ايشان 
بالفعل، توسعه سيستم های جلب کمک های  بالقوه جامعه مدنى به  افزود: »تبديل ظرفيت های  ارائه مى دهد. وی 
مردمى به شکل بومى، گسترش خدمات حمايتى، افزايش سطح آگاهى ساکنان هر منطقه نسبت به سرطان اطفال 

از جمله دستاوردهای محک در توانمندسازی مؤسسات همکار بوده است.«
صديق نژاد با يک جمع بندی از موضوع گفت: »ايجاد ظرفيت و کمک به مؤسسات بومى فعال در زمينه سرطان 
کودک، يکى از راه های ادای مسئوليت اجتماعى محک است و در يکپارچه سازی خدمات همه جانبه به فرزندان 
اين سرزمين مؤثر است. اين اقدام موجب مى شود تا شايسته ترين خدمات به کودک و خانواده اش ارائه و استحکام 
با نگاه  از مهاجرت ناخواسته، امنيت شغلى والدين تأمين گردد. و در نهايت  با جلوگيری  افزوده شود و  خانواده 

داشتن کودک در محل زندگى خود، امنيت روانى او و تسريع در امر درمان فراهم شود.«

درمان چندتخصصی همانند پلی میان مؤسسه حمایت از کودکان کردستان عراق KSC و بیمارستان ها 
عمل می کند

نوعمان عبدالرحمان على، مدير پروژه مؤسسه حمايت از کودکان کردستان عراق KSC با اشاره به اينکه هفت سال 
از کودکان کردستان  با محک موجب پيشبرد مسائل مؤسسه حمايت  پيش به محک آمده است، گفت: »ارتباط 
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عراق KSC در منطقه کردستان شده است. در سازمان حفاظت از کودکان کردستان بخشى برای کمک به کودکان 
مبتلا به سرطان وجود دارد. اين بخش در مؤسسه حمايت از کودکان کردستان عراق KSC به نام بخش آرا معرفى 
مواردی که  ارائه شود. در  به سرطان خدمات درمانى  مبتلا  به کودکان  تا  اين بخش تلاش مى شود  در  مى شود. 
کودکان نياز به جراحى و يا درمان مؤثرتر دارند به کشورهای ديگر اعزام مى شوند. بخش آرا و يا RS برای کمک 
است.« يافته  اختصاص  سرطان  به  مبتلا  کودکان  نيازهای  ديگر  و  تحصيلات  از  اعم  حمايت،  زمينه  در  بيشتر 

وی افزود: »تا سال 2007 تنها يک پزشک آنکولوژيست در منطقه  کردستان حضور داشت که به درمان بزرگسالان 
مى پرداخت. از اين رو مجبور بوديم کودکان مبتلا به سرطان را برای درمان به موصل عراق بفرستيم. به همين دليل، 
مسأله تأمين امنيت آنها بسيار خطرناک و دشوار بود. اين موضوع چالشى برای تمام خانواده هايى بود که کودکان خود 
را برای درمان به بغداد و يا موصل مى بردند. از اين رو در آگوست سال 2007 احداث بخش های درمانى کوچکى برای 
حمايت از کودکان مبتلا به سرطان در منطقه توسط اين مؤسسه آغاز شد. همچنين تلاش کرديم تا در سليمانيه 
بازسازی هايى را برای احداث بيمارستان و مراکز درمانى مانند محک انجام دهيم. در سليمانيه مرکز درمانى ژيان و 
همچنين مرکز راديوتراپى ژيان را احداث کرده ايم. در اين سازمان بخش آرا به صورت چندتخصصى، تک تخصصى و 

درون رشته ای فعاليت مى کند.«
نوعمان عبدالرحمان على در ادامه گفت: »همچنين بيمارستان هيوا شروع به به فعاليت در زمينه سرطان کودک کرده 
است و در جهت ارائه خدمات درمانى به کودکان مبتلا به سرطان اقداماتى انجام مى دهد. اين مرکز درمانى شامل 
بخش های چون آنکولوژی کودکان، مرکز هماتولوژی، شيمى درمانى، راديولوژی، پرستاری و فيزيوتراپى است. بخش 
راديولوژی نيز به صورت مجزا در محلى ديگر مستقر است و به پذيرش مهاجران جنگ زده از مناطق ديگر عراق و 
بسياری از مردم سوريه که بيش از 5/2 ميليون نفر پناهنده هستند، مى پردازند. به همين دليل خلأ و کمبود امکانات 

در اين مرکز مشاهده مى شود و در بعضى موارد مراجعين 5 يا 6 ماه در نوبت هستند تا راديوتراپى و معالجه شوند.« 
مدير پروژه مؤسسه حمايت از کودکان کردستان عراق KSC با قدردانى از همکاری محک در خصوص ايجاد مرکز پيوند 
مغز استخوان در سليمانيه گفت: »امروز بخش کوچکى در زمينه پيوند مغز استخوان در سليمانيه افتتاح شده است. 
اين مرکز در مرحله آغازين فعاليت خود است و تا کنون چند مورد عمل پيوند مغز استخوان انجام شده است. اميدواريم 
همانطور که در زمينه های ديگر از همراهى و کمک محک بهره مند بوده ايم، بتوانيم در زمينه پيوند مغز استخوان هم 

از پشتيانى اين سازمان بهره مند شويم.«
از  ارائه خدمات حمايتى و موضوع درمان چندتخصصى گفت: »فعاليت هايى  به  اشاره  با  نوعمان عبدالرحمان على 
به  که  داريم  بيمارستان  تعداد کمى  اما  کرده ايم  فراهم  کودکان  برای  را  ويدئويى  بازی های  امکان  و  نقاشى،  قبيل 
صورت چندتخصصى عمل مى کنند. بيمارستان  های هيوا، ناناکالى و ژيان به عنوان اولين بيمارستان های چندتخصصى 
محسوب مى شوند. همچنين برای اولين بار کارگاه های مشترکى برای اين سه بيمارستان برگزار کرديم تا همکاری و 
داشتن برنامه مشترک در پروتوکل های درمانى ميان اين سه مرکز درمانى به اجرا گذاشته شود. از طرفى ديگر برگزاری 
کنفرانس های محلى برای بيمارستان ها موجب هماهنگى در برنامه و پروتکل های مشترک درمانى آنها و تبادل دانش 

و تجربيات شده است.«
وی در ادامه افزود: »درمان چندتخصصى همانند پلى ميان مؤسسه حمايت از کودکان کردستان عراق KSC و چهار 
بيمارستان ژيان، ناواکلى، هيوا و بيمارستان محک عمل کرده است. ما بهترين تلاش مان را برای درمان کودکان مان 
در اين سه بيمارستان انجام مى دهيم با اين حال متأسفانه در مواردی قادر به درمان در منطقه خودمان نيستيم. از اين 
رو قدردان محک هستيم که اين امکان را برای درمان فرزندان مان فراهم کرده است تا بتوانيم آنها را برای درمان به 
بيمارستان محک بفرستيم. به همين خاطر است که همواره عنوان مى کنيم که محک پشتوانه  مؤسسه حمايت از کودکان 
کردستان عراق KSC است و پزشکان ، مددکاران اجتماعى و روان شناسان ما همواره از مشاوران محک کمک مى گيرند.«
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خدمات حمایتی اهمیتی همسنگ با تأمین هزینه های درمان دارد 

از تأسيس  از کودکان مبتلا به سرطان خراسان گفت: »قبل  احمد يزدان پناه، مديرعامل مؤسسه خيريه حمايت 
مؤسسه خيريه خراسان، چند بانوی خير مشهدی به عنوان مددکار داوطلب با مؤسسه محک همکاری داشتند. اين 
فعاليت ابتدا در منازل ايشان و سپس در بيمارستان دکتر شيخ انجام مى پذيرفت. اهّم فعاليت ها عبارت بودند از 
تشکيل پرونده برای کودکان بيمار و ارسال آنها به تهران تا اين کودکان تحت پوشش خدمات محک قرار گيرند. پس 
از چند سال من هم به عنوان داوطلب محک به اين عزيزان پيوستم و پس از مدت کوتاهى يکى از داوطلبان، تصميم 
گرفت تا مؤسسه ای را به طور مستقل در خراسان تأسيس کند. اين ايده با استقبال مؤسسه محک رو به رو گرديد.«

وی با بيان آنکه ساختار اوليه يک مؤسسه خيريه و ترکيب هيأت امناء و هيأت مديره آن در کارکرد و دورنمای آينده 
آن مؤسسه اهميتى حياتى دارد افزود: »کوشيديم تا اين مرحله را با دقت و توجه پشت سر بگذاريم. محک تمامى 
دانش سازمانى و تجربيات خود را در اختيار ما گذاشت و در آموزش نيروهای موظف و داوطلب به ما ياری رساند. 
امروز در بيمارستان دکتر شيخ بر اساس الگوی خدماتى محک، سرويس های خدماتى به بيماران و خانواده ها ارائه 
مى گردد. فراهم کردن امکان تحصيل بيماران در حين درمان، اتاق بازی جهت روحيه بخشى به کودکان و از همه 

مهم تر استقرار 2 نفر روان شناس در بيمارستان دکتر شيخ از جمله اين اقدامات است.«
جمع آوری  ما  رسالت  و  هدف  مهم ترين  که  مى کرديم  فکر  مؤسسه،  تأسيس  از  »قبل  گفت:  پايان  در  يزدان پناه 
کمک های مردمى و تأمين مخارج درمان کودکان است ولى امروز مى دانيم که خدمات حمايتى اهميتى همسنگ 

با تأمين هزينه های درمان دارد.«
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درمان چندتخصصی از واجبات درمان سرطان کودک است

دکتر عظيم مهرور، رئيس بيمارستان فوق تخصصى سرطان کودک محک با بيان آنکه ايده محک از ابتدا مبتنى 
بر درمان چندتخصصى بوده است گفت: »در سال 1386 که بيمارستان محک افتتاح گرديد کوشيديم تا تمامى 
تخصص های مرتبط با درمان سرطان کودکان را در بيمارستان پوشش دهيم. مراجعين ما از کودک شيرخوار تا 
نوجوانان در آستانه جوانى را شامل مى شوند که هر کدام نياز به حمايت های جداگانه و مخصوص به سن خود دارند. 
آنکولوژيست و يا تيمى دو سه نفره نمى تواند بار چنين کار عظيمى را به تنهايى به دوش بکشند. کار گروهى و درمان 

چندتخصصى از واجبات درمان سرطان است که در غياب آن همه چيز زير سؤال مى رود.«
وی افزود: »ما به بيمار به چشم يک فرد نگاه نمى کنيم بلکه او را عضوی از خانواده اش مى بينيم. هر کدام از افراد 
اين خانواده، در روند درمان بيمار مؤثرند. حضور و وجود تيم حمايتى که با مشکلات و نيازهای اين افراد آشنا باشد 
امری ضروری است و وجود اين کنگره مهر تأييدی بر اين امر است. اميد ما به روزی است که هر تخصص و هر 

فوق تخصصى فقط به درمان يک بيماری بپردازد.«

محک در پیاده سازی طرح درمان چندتخصصی، از حمایت وزارت بهداشت برخوردار خواهد بود

دکتر محمد نصيری، مدير کل خيرين و مؤسسات خيريه سلامت وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشکى گفت: 
»محک همواره به عنوان مؤسسه ای الگو ساز در زمينه بهداشت و درمان عمل کرده است.«

وی با بيان آنکه وزير بهداشت در آغاز دوره فعاليت جديد اعلام کرده است که به جز پيگيری طرح تحول سلامت، 
دو رويکرد کلى در اين دوره چهار ساله دنبال خواهد شد گفت: »ديجيتال کردن فرايندهای درمان و اجتماعى کردن 
حوزه سلامت از ديگر رويکردهای وزارت بهداشت است. اگر حوزه سلامت بدل به امری اجتماعى گردد تا 30 درصد 
از هزينه های اين حوزه کاسته خواهد شد. اين رويکرد اگر به طور جامع در محک نيز دنبال شود، موجب کاهش 

قابل توجه هزينه ها مى شود.«
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وی افزود: »اجرای مدل های خدمات حمايتى در مؤسسات غيردولتى مانند محک، الزامات و روش هايى دارد که اين 
الزامات و روش ها کاملًا با آنچه در 580 بيمارستان دولتى ساری و جاری است، تفاوت دارد.« 

نصيری، نقش مددکاری اجتماعى و روان شناسى را در اين حوزه بى بديل دانست و گفت: »امروز در فرهنگستان علوم 
پزشکى، مبحث بيمارستان های اجتماعى در دست مطالعه و بررسى است. تحقق تأسيس بيمارستان اجتماعى نياز به 
زيرساخت  هايى مشتمل بر سيستم مناسب اين نوع بيمارستان، نيروی انسانى آموزش ديده، فرايندهای فرهنگ ساز، 

تأمين کنندگان مناسب، سيستم حمايتى دولت و زنجيره های حمايتى و خيريه های مرتبط دارد.«
وی ادامه داد: »پياده سازی اين الگو در بيمارستان های دولتى نيازمند وجود خيريه هايى است که از اين روند حمايت 
کنند. بيمارستان دکتر شيخ به عنوان بيمارستانى که توسط يک خيريه ساخته شده و خيريه در بيمارستان مستقر 
است، نمونه خوبى برای الگوبرداری است. توصيه من به مؤسسه محک اين است که سياست قرار دادن خدمات 
حمايتى در کنار خدمات درمانى را با قدرت به پيش ببرد و بداند که در اين راه از حمايت کامل وزارت بهداشت 

برخوردار خواهد بود.«
مدير کل خيرين و مؤسسات خيريه سلامت وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشکى، ساختن تيم از متخصصان 
درمانى و متخصصان حمايتى را کاری بسيار دشوار دانست و تصريح کرد: »پذيرش اين امر از سوی متخصصان 
مستلزم صرف وقت و بردباری فراوان است ولى هنگامى که متخصصان درمان اثرات مثبت اين همراهى را ببينند، 
بدون شک از ادامه اين روند استقبال خواهند کرد. وزارت بهداشت جهت تعميم و گسترش اين رويکرد چند پيشنهاد 

برای ارائه دارد که يکى از آنها تأسيس خيريه های بيمارستانى است.«
نصيری افزود: »در صورت تأسيس چنين مراکزی، مى توان سياست درمان چندتخصصى را پياده کرده و مددکاران 
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اجتماعى را به جايگاه واقعى خود برگرداند. متأسفانه امروزه در اکثر مراکز درمانى، نقش مددکاران اجتماعى در حد 
يک تخفيف دهنده هزينه ها تنزل يافته است. در بيمارستان های اجتماعى، مددکاران نقش اصلى را ايفا مى کنند. به 
اعتقاد من، يک آنکولوژيست کودک، پيش از ورود به يک بيمارستان مخصوص اطفال بايستى دوره های آموزشى را نزد 

مددکاران اجتماعى متخصص در امور کودکان بگذراند تا نحوه ارتباط با کودک و خانواده کودک را بياموزد.«

چشم انداز همکاری  بین مؤسسات خیریه و بیمارستان ها بسیار روشن است

دکتر على جوادی، رئيس بيمارستان دکتر شيخ مشهد گفت: »فضای کار در بيمارستان محک به عنوان بيمارستانى 
و  مؤسسه  که  مقدسى  اهداف  به  توجه  با  است.  متفاوت  کاملًا  دولتى  بيمارستان های  در  کار  فضای  با  مردم نهاد 

بيمارستان محک دارند، همکاری اين دو نهاد در بهترين حالت و شرايط ممکن صورت مى پذيرد.«
با بيان آنکه در بيمارستان شيخ بارها از امکانات خيريه خراسان جهت ياری رسانى به بيماران استفاده شده  وی 
است افزود: »از پروژه های بسيار خوبى که مؤسسه خراسان و بيمارستان شيخ با يکديگر انجام داده اند، تأسيس اتاق 
بازی در بيمارستان است. اين اتاق بازی، دلخوشى کودکان ماست و آنها به عشق همين اتاق بازی پا به بيمارستان 
مى گذارند. پروژه مشترک ديگر، ايجاد امکان تحصيل برای کودکان بيمار است تا در طى درمان که مى تواند بسيار 
و  بين مؤسسات خيريه  تأکيد کرد: »چشم انداز همکاری   پايان  در  نمانند.« جوادی  باز  از تحصيل  باشد،  طولانى 

بيمارستان ها بسيار روشن است.«
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مرحله  در  حمايتى  خدمات  نقش  درباره  ملل  سازمان  در  مددکاری  بين المللى  فدراسيون  نماينده  چارلز  بوگوآ، 
تشخيص سخنرانى کرد. وی گفت: »فدراسيون بين المللى مددکاری سازمان ملل متشکل از 25 کشور از جمله ايران 

است و از اينکه به عنوان نماينده اين سازمان به محک، جايى که مثل يک خانه است، آمده ام خرسندم.«
وی ادامه داد: »آنچه در درمان سرطان کودک بسيار مورد اهميت است نقش خدمات حمايتى و اجتماعى از کودک 
و خانواده اش است. دنيا به پنج قاره و منطقه بزرگ تقسيم شده است. پنج قاره ای که در هر منطقه از آن مسائل و 
فرهنگ های خاصى وجود دارد. از اين رو افراد با پيش زمينه های مختلف و نيازهای متفاوت با هر گونه بيماری مواجه 
مى شوند و مددکاران مى بايست در اين خصوص بر اساس سلامت، حکومت، توسعه اجتماعى - اقتصادی حقوق بشر، 

توسعه روستايى و شهری و ... عمل کنند.«
»فدراسيون  گفت:  مى کنند،  فعاليت  ملل  سازمان  در  مختلفى  حوزه های  در  که  سازمان هايى  به  اشاره  با   بوگوآ 
بين المللى مددکاری در سازمان ملل پنج دفتر مستقر در نقاط مختلف دنيا دارد و من به عنوان نماينده دفتر نايروبى 

نماینده فدراسیون بین المللی مددکاری در سازمان ملل گفت:
مددکار اجتماعی مسئول ظرفیت سازی در بیمار و خانواده برای درمان است 
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اين سازمان فعاليت مى کنم و بعد از 30 سال فعاليت به مقام نمايندگى اين فدراسيون منصوب شده ام. مستنداتى که 
در خصوص سرطان مطرح خواهم کرد مربوط به سال 2012 است که البته مى بايست به روز شود. در اين مستندات 
با حضور در جوامع روستاها و شهرها به علائم احتمالى سرطان، نه از ديد پزشکى يا پرستاری، بلکه از ديد اجتماعى 
مى پردازيم و با افراد گفتگو مى کنيم. در اين مسير آنها را با اين بيماری آشنا و نسبت به علائم سرطان مثل تهوع، 

کاهش وزن شديد و... آگاه مى کنيم.« 
وی افزود: »اين فعاليت ها با اين رويکرد انجام مى شود که بيماری در جوامع يک مسأله شخصى نيست بلکه موضوعى 
خانوادگى و در سطح کلان تر مسأله اجتماعى است. اين نگاه به دليل آن است که افراد بيماری شان را به خانواده 
خود اطلاع مى دهند و خانواده برای بهبودی او تلاش مى کند و فرد با مراجعه به پزشک در مسير درمان بيماری 

خود قرار مى گيرد.«
جراح،  شامل  چندتخصصى  درمان  »گروه  گفت:  چندتخصصى  درمان  گروه  متشکل  اعضای  برشمردن  با   بوگوآ 
آنکولوژيست، پرستار، متخصصان خدمات حمايتى و متناسب با مذهب و اعتقادات هر جامعه افرادی که نقش های 
حمايت روانى را ايفا مى کنند، است. از طرفى ديگر درک جوامع از خود بيماری مسأله ای مهم است. از ديد اجتماعى 
لازمه تشخيص و درمان يک بيماری داشتن تمرکز است. شما بايد روی واقعيت ها تمرکز کنيد. مثلا اين  که افراد در 

مورد بيماری چه مى دانند؟ آيا مى دانند بيماری هايى مثل ايدز و سرطان منجر به مرگ مى شود؟«
نماينده فدراسيون بين المللى مددکاری در سازمان ملل  افزود: »وقتى به فرد اطلاع داده مى شود که به بيماری 
افسردگى  و  درگير خستگى  هم  خانواده  اعضای  مى شود.  ايجاد  يک خلأ  جامعه  و  بيمار  بين  مبتلاست،  سرطان 
مى شوند. بهتر است قبل از اينکه به تشخيص بيماری برسيم، فرد و خانواده را در جريان نتايج کوتاه مدت و بلندمدت 
بيماری قرار دهيم تا آمادگى مواجه شدن با آن را داشته باشند. اگر آنها را آماده نکنيم، نمى دانند داستان از چه 
قرار است. برای همين بسياری از خانواده های بيماران، بيمار خود را در بيمارستان رها و طرد مى کنند چرا که اطلاع 
کافى از بيماری او ندارند. ارائه چنين اطلاعاتى برعهده مددکاران اجتماعى است تا از طريق ظرفيت سازی در بيمار 

و خانواده برای درمان بيمار تلاش شود.«

مراحل  کردن  طی  با  همراه  باید  بیماران 
تشخیص و درمان به مددکاران اجتماعی 
خدمات  دریافت  با  تا  کنند  مراجعه  نیز 
حمایتی نسبت به واقعیت های این بیماری 

آگاه شوند.

اجتماعى  مددکاران  مهم  نقش  به  اشاره  با   بوگوآ 
کردن  طى  با  همراه  مى بايست  »بيماران  گفت: 
اجتماعى  مددکاران  به  درمان  و  تشخيص  مراحل 
حمايتى  خدمات  طريق  از  تا  شوند  داده  ارجاع 
آگاه  بيماری  اين  واقعيت های  به  نسبت  خانواده 
از  واهى  تصورات  مى بايست  واقع  در  گردند. 
شود.  برطرف  بيماری  اين  خصوص  در  خانواده ها 
چرا که اگر بيمار و خانواده به واقعيت واقف نباشند 

در مقابل روند درمان ديوار دفاعى مى سازند که مسير درمان را با سختى همراه خواهد کرد.«
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وی افزود: »البته پزشک، جراح، پرستار و... هم نقش مؤثری دارند. اما صحبت من در خصوص نقش خدمات حمايتى 
و مددکاران اجتماعى است. در شرايطى که برخى مناطق جمعيت بالا و تعداد پزشکان کمى دارند، پزشکان در يک 
زمان محدود مى بايست به حل مسائل زيادی بپردازند. در اين زمان است که دچار فشار کاری بسياری مى شوند. به 
همين دليل حضور متخصصان سلامت در مواقعى که قرار است يک عضو از بدن از دست برود، لازم و ضروری است.«

  بوگوا همچنين افزود: »يکى ديگر از مسائل مهم، ثبت و تجزيه داده ها در مسير درمان است و لازمه آن همکاری و 
مشارکت همه اعضای گروه درمانى چون پزشک، پرستار، مددکار و ... است. همراهى مددکار اجتماعى با بيمار نيز 
از مقررات خاص تيم درمانى است. حضور مددکار کمک مى کند تا اگر فرد متوجه بيماری خود شد آن  را مخفى 
نکند. در برخى از جوامع به بيمار و خانواده اش به خاطر بيماری برچسب زده مى شود و کل خانواده را دچار چالش 
مى کند. در اين مواقع ايجاد حساسيت مثبت خيلى لازم است. حساسيت مثبت يعنى آگاه کردن فرد و خانواده در 
مورد جزئيات بيماری با هدف بهبود کيفى روند درمان. مثلا در مورد سرطان مى توانند اطلاعات کافى در اختيار 

خانواده و خود بيمار بگذارند.«
وی در ادامه با اشاره به ديگر مسائلى که فرد بيمار با آن مواجه مى شود، گفت: »يکى ديگر از چالش ها کمبود حضور 
افراد متخصص چون پزشکان آنکولوژيست و فرار مغزهاست؛ پزشکانى که مهاجرت مى کنند تا شرايط بهتری برای 

خود و خانواده هايشان بسازند اما زادگاه آن ها با کمبود پزشک متخصص مواجه است.«
حوزه  در  بهبوديافتگان  فعاليت  خصوص  در  همچنين  ملل  سازمان  در  مددکاری  بين المللى  فدراسيون  نماينده 
مددکاری گفت: »اغلب افرادی که قبلًا با اين بيماری دست و پنجه نرم کرده اند پس از بهبود به جرگه مددکاران 
مى پيوندند و به ساير بيماران کمک مى کنند. وجود همين گروه های حامى )مددکاران( بسيار خوب است و اگر با 
همتايان خود در ساير کشورها در ارتباط باشند و بتوانند به تبادل نظر و تجربه بپردازند، تجربه بهتری رقم خواهند 

زد و در نتيجه به يکديگر انرژی و قوت قلب برای ادامه کارشان خواهند داد.«
با  انجمن های خاصى  و  از طريق گروه ها  و خانواده هايشان مى توانند  به سرطان  مبتلا  »افراد  پايان گفت:  در  وی 
يکديگر در ارتباط باشند و از يکديگر کمک بگيرند. آنها مى بايست از عواقب اين بيماری آگاه باشند چرا که اين 
بيماری مى تواند بر روی باروری تأثير بگذارد و يا مشکلات ديگری را به وجود آورد. از اين رو مى بايست در خصوص 
آن اطلاع رسانى کرد تا خانواده ها از هم پاشيده نشوند. کسانى که سرطان را تجربه کرده اند مى دانند که شرايط 
آسانى نيست و مشکلات زيادی ايجاد مى شود. حالا بايد کمک کنيم که زندگى جديدی ساخته شود. بسياری از 
خانواده ها در مورد آينده سؤالات زيادی دارند و ما بايد تلاش کنيم تا سؤالات و مشکلات آنها برطرف شود. وقتى 
صحبت حمايت اجتماعى باشد اين موضوع مهم است، فرقى نمى کند يک نفر مبتلا شده باشد چرا که ابتلای يک 

فرد هم اثرات زيادی بر جامعه مى گذارد.«
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پانل نقش خدمات حمايتى در مرحله تشخيص با حضور دکتر محمد حاتمى، عضو هيأت علمى دانشگاه خوارزمى؛ 
دکتر امين رفيعى پور، دکترای تخصصى روان شناسى سلامت؛ دکتر حميده عادليان، دکترای تخصصى مددکاری 
فوق دکترای  وزيری،  شهرام  دکتر  و  سلامت  روان شناسى  تخصصى  دکترای  گودرزی،  ناصر  دکتر  اجتماعى؛ 

سايکوآنکولوژی برگزار شد. 
ارائه مى شود،  کنگره  اين  در  که  ابتدا گفت: »مدلى  در  دانشگاه خوارزمى  علمى  هيأت  دکتر محمد حاتمى، عضو 
مغفول  موضوعى  ايران،  در  درمان چندتخصصى  ايده  باشد.  درمانى  مراکز  و  دستگاه ها  ساير  برای  الگويى  مى تواند 
است. تولد اين ايده در جهان به دهه هفتاد ميلادی برمى گردد، زمانى که بيماری های واگيردار رو به افول گذاشتند و 
بيماری های جسمانى رو به افزايش نهادند. در همان سال ها رشته روان شناسى سلامت که تخصصى بين رشته ای بين 

علم روان پزشکى و پزشکى است ايجاد گرديد تا تيم های درمانى به تيم های چندتخصصى بدل گردند.«
عضو شورای مرکزی سازمان نظام روان شناسى و مشاوره جمهوری اسلامى ايران با بيان آنکه نيم قرن است که در 
با استفاده از درمان چندتخصصى  دنيا، متخصصان امر معترفند که درمان بيماری های صعب العلاج و مزمن تنها 
ميسر مى گردد و تمرکز صرف بر درمان پزشکى، بدون استفاده از متخصصان روان شناسى و مددکاری اجتماعى راه 
به جايى نخواهد برد، گفت: »اميدوارم که پس از برگزاری اين کنگره و با در دست داشتن نتايج آن، باب بحثى با 
وزارت بهداشت گشوده شود تا روش درمان چندتخصصى در کل ايران - چه در مراکز درمانى خصوصى و چه در 

مراکز درمانى دولتى - به اجرا درآيد.«

حاتمى ادامه داد: »در اين پانل، ما به نقش 
مرحله  در  حمايتى  خدمات  متخصصان 
به  فردی  که  هنگامى  مى پردازيم.  تشخيص 
خانواده  نقش  مى شود،  مبتلا  مزمن  بيماری 
او و سبک زندگى اين خانواده به کل تغيير 
مى کند. نقش روان شناس و مددکار اجتماعى 
در برخورد با اين تغيير چيست؟ خانواده در 
برابر اين تغيير بنيادی بايد چه واکنشى داشته 
باشد؟ بدون شک خانواده در اين شرايط دچار 
استرس، اضطراب و مشکلات روانى مى شود. 
حتى در مواردی خانواده با جامعه اطراف خود 
دچار درگيری مى شود چرا که نمى خواهد نقش و شرايط جديد خود را بپذيرد. مددکاران اجتماعى و روان شناسان در اين 

مرحله، خانواده را جهت پذيرش نقش و شرايط جديدشان آماده مى سازند.«

در پانل نقش خدمات حمایتی در مرحله تشخیص مطرح شد:
نقش روان شناس و مددکار اجتماعی در برخورد با کودکانی که بیماری شان تازه 

تشخیص داده شده
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فعالیت های روان شناسی در قالب درمان چندتخصصی، 
به تدوین پروتکل های جامع نیاز دارند

دکتر امين رفيعى پور، دکترای تخصصى روان شناسى سلامت 
با بيان آنکه اين کنگره نشان مى دهد که مؤسسه محک در 
حال گام برداشتن به سوی هدفى است که من سال ها به آن 
فکر کرده بودم گفت: »چند سال پيش به موردی برخوردم 
که در آن بانويى باردار مبتلا به سرطان پستان شده بودند. 
ابتدا جنين ايشان سقط، سپس پستان او تخليه و در نهايت 
شيمى درمانى برايشان تجويز شده بود. پس از مدتى بدن 
ايشان شروع به پس زدن درمان کرد. برای من مسلم بود 
که ايشان بهبود نخواهند يافت زيرا بدون اينکه به عوارض 
روانى اين امر توجه شود، فرزند او سقط شده بود. دوم اين 
که زيبايى اين بانو در دو مرحله، با عمل جراحى و شيمى 
درمانى آسيب ديده بود. بديهى است که با چنين شرايطى 

بيمار اميدی به بهبود ندارد.«
وی افزود: »خوشحالم که محک به بحث خدمات زيستى - 
روانى توجه مى کند. اين امر نه تنها موجب حمايت از بيمار، 

را  ما  و جراح  آنکولوژيست  از همکاران  که موجب حمايت 
نيز فراهم مى آورد. وقتى کودکى فوت مى کند اين همکاران 

نيازمند چنين حمايت هايى مى شوند.«
عضو هيأت علمى دانشگاه پيام نور متخصصان امور درمانى را 
در تشخيص، شناخت و درمان بيماری بسيار ماهر دانست ولى 
معتقد بود که در شناخت خود بيمار به آن اندازه تبحر ندارند. وی 
ادامه داد: »متخصصان امور درمانى تمرکزشان بر بيماری است 
تا شخص بيمار. اينجاست که نقش روان شناسى سلامت مطرح 
مى شود. روان شناسى سلامت نه برای درمان که برای ارتقاء به 
وجود آمده است؛ ارتقای سلامت در تمام سطوح با حضور مستمر 

در کنار تيم درمانى.«
پروتکل های  که  »همانگونه  گفت:  پايان  در  رفيعى پور 
درمانى در همه جای دنيا مکتوب و مشابه هستند، بايستى 
و  مداوا  و  تشخيص  تيم های  در  روان شناسى  فعاليت های 
بازتوانى نيز صاحب پروتکل های مشخص و معين گردند. اين 
پروتکل ها بر خلاف پروتکل های درمانى نياز به بومى سازی و 
مناسب سازی با فرهنگ کشور ما را دارند تا بتوانند اثرگذار 

و مفيد باشند.«
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آرامش و التیام روانی، حق بیمار است 

دکتر ناصر گودرزی، دکترای تخصصى روان شناسى سلامت 
دکتر  صحبت های  تکميل  در  و  خود  سخنان  ابتدای  در 
رفيعى پور درباره رويکرد زيستى، روانى، اجتماعى و معنوی 
گفت: »بر اين باورم که شيوه تفکر مردم ما فيزيک محور است 
يعنى بيشتر بر عينيات تأکيد دارد تا بر ذهنيات. به همين 
درمانى  بحث  ضميمه  عنوان  به  روان شناسى  بحث  دليل 
مطرح مى شود در حالى که مقالات مندرج در ژورنال های 
معتبر پزشکى، فعاليت های روان شناسى را جزئى از درمان 

به حساب مى آورند و نه زائده ای بر آن.«
وی افزود: »تمام هزينه ها و کوشش های ما در بحث سلامت، 
پايه ای فيزيکى دارند ولى در نهايت به دنبال فرايندی روانى 
هستيم و آن چيزی نيست جز امنيت. اين امنيت در سيستم 

درمانى بايستى به صورتى يکپارچه ديده شود.«
عضو هيأت علمى دانشگاه علوم پزشکى ارتش با بيان آنکه 
از لحظه نشستن بيمار و خانواده اش در اتاق انتظار، اضطراب 
افسردگى در  داد: »اضطراب  ادامه  آغاز مى گردد  افسردگى 
دچار  فرد  که  موردی  در  ولى  است  ذهنى  موارد  بسياری 

چرا  مى يابد  عينى  جنبه  اضطراب  اين  است  شده  سرطان 
با عينيت مرگ رو به روست. در چنين شرايطى  که شخص 

مداخله بايد کاملًا تخصصى باشد.«
گودرزی در پايان گفت: »نگاه به بيمار به عنوان مجموعه ای 
از سلول ها و درمان مبتنى بر درمان سلولى در نهايت بايستى 
امنيت، که عواملى روانى هستند منجر  و  آرامش  به  منجر 
شود. همانگونه که درمان سلولى حق بيمار است، آرامش و 

التيام روانى نيز حق بيمار است.«

وظیفه مددکار اجتماعی، روشنگری و پاسخ دادن به 
ابهامات خانواده در مورد بیماری فرزندشان است

دکتر حميده  عادليان، دکترای تخصصى مددکاری اجتماعى 
بحث خود را با رويکرد مددکاری اجتماعى در مرحله تشخيص 
از  پس  اجتماعى  مددکار  دغدغه  »اولين  گفت:  و  کرد  آغاز 
تشخيص بيماری کودک، تبديل ترس خانواده به اميد است. 
مددکار اجتماعى مى کوشد تا در اين مرحله و مراحل ديگر 
از قبيل درمان، بستری و حتى پيگيری بعد از آن، کودک و 
خانواده را به شرايط نرمال زندگى برگرداند. تمرکز مددکاری 
اجتماعى بر کارکرد اجتماعى خانواده است پس مى کوشد تا 
کارکردهای اجتماعى کودک و خانواده او را به شرايط قبل از 

تشخيص برگرداند.«
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وی فعاليت های مددکاری را در قالب کار تيمى با ديگر اعضای 
گروه درمانى چندتخصصى دانست که هدف نهايى آن همان 
هدف نهايى کل تيم است و گفت: »نقطه نظرات شخصى و 
رويکردهای فردی معارض با تيم، جايى در اين روش درمان 
و  بيماری  تشخيص  چندتخصصى،  درمانى  گروه  در  ندارند. 

مطرح کردن آن بر عهده پزشک است.«
عضو هيأت علمى دانشگاه علامه طباطبايى افزود: »يکى از 
و  موازی  به شکل  مددکار  که  است  اين  مؤثرترين روش ها 
مکمل، بحث تشخيص را با خانواده در ميان بگذارد. وی ابتدا 
بين يک تا دو روز به خانواده فرصت مى دهد تا درگيری های 
از  بگذراند سپس  را در جمع خانوادگى  عاطفى و هيجانى 
خانواده جهت حضور در ملاقاتى رودررو دعوت مى کند. در 
آن جلسه از توضيحاتى که پزشک ارائه داده، استفاده کرده و 
آن توضيحات را با خانواده مرور مى کند زيرا خانواده به دليل 
از پزشک، موفق  شدت هيجان در لحظه دريافت اين خبر 
به پرسيدن بسياری از سؤالات و رفع بسياری از ابهاماتش 

نشده است.«
و  اجتماعى، روشنگری  تأکيد کرد: »وظيفه مددکار  عادليان 
پاسخ دادن به ابهامات خانواده در مورد بيماری فرزندشان است. 
در همين مرحله، هدف و فلسفه مرکز درمانى و نيز منابع و 
کمک هايى که مى تواند در اختيار خانواده قرار گيرد، برايشان 
توضيح داده مى شود زيرا مددکار اجتماعى پل ارتباطى بين 
نيازمندی های بيمار و منابعى است که جهت کمک به بيمار 
فراهم شده اند. اگر سؤالات خانواده به گونه ای بود که در دايره 
اطلاعات و تخصص مددکار نمى گنجيد، مددکار موظف است 
که اين سؤالات را در جلسات گروهى تيم چندتخصصى مطرح 
کرده سپس پاسخ را به خانواده بيمار انتقال دهد. در همين 
خانواده  از  خود  اوليه  شناخت  به  مددکار  ابتدايى  جلسات 

مى رسد.«
داده  بيمار  کودک  به  حق  اين  ايران  در  آنکه  بيان  با  وی 
غالب،  فرهنگ  و  بداند  خود  بيماری  از  چيزی  تا  نمى شود 
»تيم  داد:  ادامه  مى کند  تجويز  را  بيماری  کردن  پنهان 
در جريان  مقدار  کودک چه  که  مى دهد  تشخيص  درمانى 

مرحله  اين  در  بگيرد.  قرار  درمانش  روند  و  خود  بيماری 
به کودک و خانواده  اميدبخشى  بر بحث  مددکار اجتماعى 
و  اجتماعى  روانى،  زيستى،  رويکردهای  مى شود.  متمرکز 
هدف  اين  به  نيل  جهت  حمايتى  تيم  ابزارهای  از  معنوی 

هستند.«
عادليان بخش ديگری از نگرانى های خانواده را مربوط به مخارج 
درمان دانست و گفت: »نگرانى ديگر در مورد شرايط تحصيل 
بر ديگر فرزندان  بيماری  اين  تأثيری است که  نيز  و  کودک 
خانواده مى گذارد. مددکار اجتماعى مى کوشد به اين دغدغه ها 
در حيطه تخصصى خود پاسخ دهد تا نگرانى های خانواده در 

جنبه های مختلف کاهش يابد.«
نگاه  تغيير  به  دانشگاه علامه طباطبايى،  علمى  عضو هيأت 
درخصوص سرطان پرداخت و گفت: »امروزه اميد به بهبود 
افزايش يافته است، پس پرداختن به اين موضوع باعث تسهيل 
کار مددکار اجتماعى مى شود. چون کودک را در بافت خانواده 
مى بينيم پس پرداختن به تاريخچه خانواده و بررسى اينکه از 
نظر حل مشکل، ارتباطات و کنترل رفتاری در چه وضعيتى 

قرار دارند امری مهم در شناخت خانواده است.«
عادليان در بخش ديگری از سخنان خود به دو مبحث اصلى 
در کار با خانواده ها اشاره کرد و گفت: »کمک به خانواده جهت 
به  رساندن  ياری  و  درمان کودک  در سير  برنامه ريزی لازم 
خانواده تا کنترل بيشتری بر عواطف و هيجاناتش از مباحث 
مهم کار با خانواده هاست. در اين مرحله راهبردهای مقابله و 
استراتژی های اميدبخشى به کار ما مى آيند. اين استراتژی ها 
عبارتند از پرداختن به تفکر مثبت و تغيير معنای موقعيت هايى 
که خانواده و کودک در آن قرار دارند. نتيجه اين اعمال کنترل 
بيشتر خانواده بر هيجانات و عواطف است. پس از آن مى توان 
به سمت استراتژی های مسئله محور حرکت کرد. در انتها بايد 
کوشيد ارتباطات و وابستگى های خانوادگى و دوستانه بيمار 
کار  اين  ساخت.  مستحکم  و  داد  گسترش  را  خانواده اش  و 
افراد  به خودتصميم گيری  و کمک  خانواده  توانمندسازی  با 
انجام مى پذيرد. با اين روش فرد بيمار و خانواده او تبديل به 

مهم ترين عوامل درمان مى شوند.«



41

خبر ناگوار برای درمانگر، استرس و فرسودگی به همراه 
دارد 

بيان  با  سايکو آنکولوژی  دکترای  فوق  وزيری،  شهرام  دکتر 
شرايط  به  که  چيزی  »هر  گفت:  ناگوار چيست  خبر  سؤال 
 زيستى روانى يا جسمانى فرد را تهديد کند به گونه ای که 
با  ناخوشايند  آينده و سبک زندگى فرد را به طور جدی و 
خطر تغيير مواجه کند، انتخاب های او را محدود و اميدهای او 
را از بين ببرد، تحت عنوان اخبار ناگوار طبقه بندی مى شود.«

وی واکنش ها به خبر ناگوار را انکار و ناباوری، احساس غم، 
ترس و اضطراب، احساس گناه، شرم و احساس خشم دانست 
و درخصوص وظايف يک متخصص روان شناسى برای مقابله 

بيمار و  توانايى  از خبر بد گفت: »افزايش  با عوارض ناشى 
برنامه ريزی جهت بهبود بيماری، دادن ديد  خانواده اش در 
واقع بينانه به بيمار، کمک به خودمختاری و استقلال بيمار، 
ايجاد فضايى که بيمار بتواند  بهبود روابط بيمار و پزشک، 
همدلى  عوض  در  و  کند  بيان  را  دغدغه هايش  و  نگرانى ها 
دريافت کند از جمله وظايف متخصص روان شناسى است.«

با  رودهن  واحد  اسلامى  آزاد  دانشگاه  علمى  هيأت  عضو 
نادرستى  فهم  موارد  اين  تحقق  عدم  در صورت  آنکه  بيان 
بد  احساس  و  مى آيد  وجود  به  درمان  اهداف  تشخيص  در 
بر  علاوه  بد،  »خبر  گفت:  مى ماند  باقى  مديد  مدت های  تا 
بيمار بر درمانگر نيز تأثير سوء مى گذارد. فرسودگى يکى از 
عوارض اين تأثير است. خبر بد دادن، برای پزشک مى تواند 
بسيار استرس زا باشد و باعث امتناع او از اطلاع رسانى صحيح 
خوش بينى های  بد،  خبر  از  فرار  برای  درمانگر  گاه  شود. 
ناموجهى به خانواده بيمار القا مى کند که عوارض فراوانى را 

برای خانواده به دنبال مى آورد.«
وی تأکيد کرد: »ابلاغ خبر بد نياز به مهارت دارد. مهارتى 
اين کارند آموخته شود  بايد توسط کسانى که مسئول  که 
روان خودشان  بيمار و سلامت  روان خانواده  به سلامت  تا 

کمترين آسيب ممکن وارد شود.« 
وزيری ادامه داد: »بيمار بعد از دريافت خبر ناگوار نياز به 
خود  بيماری  تشخيص  مورد  در  بيشتر  اطلاعات  دانستن 
دارد. بايد مرکز و مکانى وجود داشته باشد که در هر لحظه 

پاسخگوی اين پرسش ها باشد.«
اين فوق دکترای سايکو آنکولوژی در پايان مراحل ابلاغ خبر 
از  بد را برشمرد و گفت: »اطمينان از صحت خبر، آگاهى 
اينکه مخاطب تا چه اندازه نسبت به اين خبر بد پيش زمينه 
ذهنى دارد، آگاهى از تمايل بيمار نسبت به دانستن تمام يا 
بخشى از خبر بد، استفاده از جملات انديشيده با فرمت های 
او  روانى  و درک حالات  بيمار  با هيجان  مشخص، همدلى 
مراحل ابلاغ خبر بد است. پس از دادن خبر بد، خلاصه ای از 
روش های حمايت و درمان که مى تواند به بيمار ياری برساند 

را به اطلاع او مى رسانيم.«
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همدلی با بیمار، وظیفه روان شناس است

دکتر عليرضا شکر گزار، دکترای تخصصى روان شناسى سلامت به بيان توضيحاتى درخصوص مراقبت از مراقبت کنندگان 
پرداخت و گفت: »وحشتى که نام بيماری صعب العلاجى چون سرطان به دل والدين مى اندازد، بار روانى سنگينى را به 
دوش آنان مى اندازد. روان شناسى سلامت برای مقابله با عوارض شنيدن خبر بد و نيز مقابله با استرس ابلاغ خبر بد 

برنامه های مدونى دارد. بسياری از پزشکان حاذق و پرتلاش ما از منظر روانى دچار فرسودگى هستند.«
عضو هيأت علمى دانشگاه آزاد اسلامى واحدکرج ادامه داد: »وظيفه نگهداری و مراقبت از مراقبت کنندگان بر عهده 
چه کسى است؟ انتظار اغلب ما از پزشکان معالج اين است که وظيفه درمان و همدلى را همزمان انجام دهند در 

حالى که همدلى و مراقبت از مراقبين وظيفه انحصاری روان شناس است.«
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در اولين روز از دومين کنگره بين المللى نقش خدمات حمايتى در درمان چندتخصصى سرطان کودک در مؤسسه 
خيريه محک، دکتر شيوا دولت آبادی رئيس انجمن روان شناسان ايران با طرح موضوعاتى از جمله »حقوق و سلامت 
به سرطان«،  مبتلا  تجربه های کودکان  »بررسى  بيماری«،  هنگام  به  بزرگسالان  و  »تفاوت کودکان  روان«،  و  تن 
»توانمندسازی خانواده برای حمايت«، »حق داشتن مددکار«، »حق حمايت شدن برای بازگشت به مسير عادی 

زندگى« و »حمايت حقوقى از بازتوانى« به مسأله حقوق کودک بيمار سرطانى پرداخت.

دکتر شیوا دولت آبادی گفت:
قوانین خوب می توانند جامعه را به سمت توسعه پیش ببرند

دولت آبادی در ابتدای سخنرانى خود، با بيان اينکه حق و فرهنگ اجتماعى ارتباط مستقيمى با هم پيدا مى کنند 
گفت: » اگر ما قوانين خوبى داشته باشيم مى توانيم فرهنگ سازی کنيم و اگر قوانين بدی داشته باشيم از فرهنگ 

موجودمان هم عقب مى رويم.«
وی در همين رابطه به پيمان جهانى حقوق کودک و منشور حقوق بيمار در ايران اشاره کرد و گفت: »قوانين خوب 
وقتى بر جامعه حاکم است مى تواند آن جامعه را به طرف توسعه پيش ببرند. من کدهای رفتاری و اخلاقى محک را 
به اين مناسبت نگاه کردم و مشاهده کردم که چقدر ظريف به نيازهای انسان هايى که رنج مى برند نگاه شده است 

و به مشکلات آنها توجه مى شود.«
مديرعامل انجمن حمايت از حقوق کودک با تعريفى از حقوق کودک بيمار به معنای اينکه کودک و خانواده او حق 
دارند رنج کمتری ببرند و کودک حق دارد رشد کند و به زندگى عادی خود برگردد، به تفاوت های کودکان بيمار و 
بزرگسال اشاره کرد. وی تفاوت ميان يک بيمار کودک و يک بيمار بزرگسال را دليلى برای بيشتر کردن مسئوليت 
افرادی دانست که مسئوليت کار درمانى کودکان بيمار را دارند زيرا بيماری يک وقفه در فرآيند رشد کودک به 
وجود مى آورد و اگر به خوبى به آن توجه نشود مى تواند تأثير منفى در کارايى کودک، رشد شخصيت و اعتماد به 

نفس، انتخاب شغل او در آينده و ... بگذارد.

ضرورت بررسی تجربه های درمان کودکان مبتلا به سرطان

دولت آبادی با تأييد صحبت های دکتر حق دوست يکى از سخنرانان اين کنگره گفت: »پژوهش ها بايد به سمتى برود 
که رويکرد پيشگيری و پيش بينى در مناطق مختلف را پيدا کنند. خوب است که ببينيم بچه هايى که با بيماری 
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به  درمان  مسير  در  و  کرده اند  نرم  پنجه  و  دست  سرطان 
زندگى  توانستند  چگونه  برگشتند،  خودشان  عادی  زندگى 

خودشان را در درازمدت شکل دهند.«
وی با بيان اينکه حق کودک مبتلا به سرطان است که با 
شود  صحبت  شرايطش  و  بيماری  مورد  در  او  به  صداقت 
بتواند  او  که  باشد  صورتى  به  بيان  اين  است  »لازم  گفت: 
اين خبر را تحمل کند و آسيب بزرگ تری به او وارد نشود. 
گفتن واقعيت بايد به صورت قدم به قدم باشد نه بمباران 
بيمار  بد. در مورد خانواده کودک  اطلاعات  با  بيمار  کردن 
کار  بدترين  ماندن در چنين شرايطى  تنها  نيز  و همراهان 
است. آنهايى که از بچه ها مراقبت مى کنند اگر تنها بمانند 
هم به خودشان، هم به کودک و هم به درمان های پزشکى 

آسيب مى زنند.«
عضو هيأت علمى دانشگاه علامه طباطبايى ضمن توجه به 
حقوق کودک، توانمندسازی خانواده او را نيز مهم دانست. 
وی در همين رابطه اضافه کرد: »والدين بار گرانباری از رنج 
کودک، به هم ريختگى روال عادی زندگى و مشکلات روانى 
و عاطفى مراقبت به دوش مى کشند و در معرض همه گونه 
نشان  تحقيقات  هستند.  اجتماعى  و  روان شناختى  آسيب 
همدلى،  داشتن  دقيق  اطلاعات  به  دسترسى  که  مى دهد 
فشار  بار  از  عاطفى  و  مالى  حمايتى  امکانات  به  دسترسى 

روانى مى کاهد.«

و  سـرطان  به  مبتلا  کـودکان  نیازهای  به  توجه 
خانواده های آنها

به  اعتماد  اهميت  ايران، ضمن  روان شناسان  انجمن  رئيس 
کادر درمانى، توجه به سلامتى بيمار و همدلى با وابستگان 
نزديک آن را مهم ترين موضوع حقوق کودک دانست و گفت: 
باشند،  نداشته  مانند محک  اگر جايى  دنيا  »در همه جای 
آسيب  های بسياری برای کودکان بيمار و خانوادهايشان به 
و  آزاد کردن وقت  تأمين هزينه های درمان،  وجود مى آيد. 
آنها  همراهى  کودکان،  از  حمايت  برای  روانى  توان  کسب 
بايد  آنها  مى زند.  عجيبى  و  ماندگار  لطمه  خانواده  به   ... و 
آنها  کنار  در  بدانند  بايد  و  نيستند  تنها  که  کنند  احساس 
کسانى هستند که خوشى ها و ناراحتى هايشان را مى توانند 
و  سوگ  فرآيند  در  حتى  که  کسانى  کنند.  تقسيم  آنها  با 
درصد   30 از  بيش  نمى گذارند.  تنهايشان  هم  آن  از  پس 
وابستگان نزديک دچار بيماری های روان تنى مى شوند. در 

نتيجه حق مسلم هر کودک است که قوانين بهتر و فراگيری 
برای حمايت از آنها وجود داشته باشد.«

و  زندگی  عـادی  مسـیر  به  بازگشت  برای  حـمایت 
بازتوانی، حق بیمار است

شيمى  هزينه  سلامت،  تحول  »طرح  گفت:  دولت آبادی 
درمانى را از 3 ميليون تومان به يک ميليون تومان رسانده 
اما واقعيت اين است که برای کسى که چند ماه است شغلى 
ندارد، پرداخت اين مبلغ هم غيرممکن است. فکر مى کنم 
از بيماران بزرگسال ما که تحت پوشش  حتى برای خيلى 
محک نيستند بايد خيلى بيشتر مدد برسانيم. حق داشتن 

مددکار در درجه اول بسيار ضروری است.«
رئيس انجمن روان شناسان ايران، ضمن بررسى تجربه های 
جهانى پيرامون حق حمايت شدن برای بازگشت به مسير 
اين صحبت  از  جلوتر  کمى  اروپا  »در  گفت:  زندگى  عادی 
مى شود. آنجا مى گويند وقتى کودکى بيش از 6 ماه از روال 
آسيب  هم  که  است  بديهى  مى ماند  دور  زندگى اش  عادی 
در  روان شناختى.  آسيب  هم  و  مى بيند  آموزشى  جدی 
نتيجه بايد خدمات بسيار متنوعى را به او ارائه دهيم و برای 
در  است  لازم  کنيم  درمان  را  آسيب ها  اين  بتوانيم  اينکه 
مراکز درمانى خود هم امکانات آموزشى داشته باشيم و هم 

فعاليت های روان شناسى، هنری، ورزشى و غيره.«
دولت آبادی با اشاره به اينکه هنوز راه زيادی برای توانمندی 
نمونه  را  مانده است، مجموعه محک  سيستم های حمايتى 
را  انسانى  کرامت  حفظ  که  سازمان هايى  از  خوبى  بسيار 
داده است، معرفى کرد و گفت: »بدون  قرار  سرلوحه خود 

در کدهای رفتاری و اخلاقی محک، به نیازهای 
انسان هایی که رنج می برند نگاه شده است و 

به مشکلات آنها توجه می شود.

هيچ مبالغه ای کاش سيستم بهداشت و درمان کشور هم، هر 
چه بيشتر شبيه محک شود. بى شک در عين باور داشتن به 
کار تيمى بايد در عمل نيز اين تلفيق را در خود رشد دهيم. 

عملى که نمونه خوب آن در محک ديده مى شود.«
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پانل نقش خدمات حمايتى در سير بيماری با 
متخصص  حريرچى،  اميرمحمود  دکتر  حضور 
سلامت عمومى و مدرس مددکاری اجتماعى؛ 
تخصصى  دکترای  شهيدی،  شهريار  دکتر 
مرضيه  دکتر  سلامت؛  بالينى  روان شناسى 
دکتر  و  اجتماعى  مددکاری  مدرس  قرائت، 
آنکولوژی  و  خون  فوق تخصص  مهرور،  عظيم 

کودکان برگزار شد. 
دکتر  از  حريرچى  دکتر  پانل  اين  ابتدای  در 
به  خود،  تجارب  به  اتکاء  با  تا  خواست  مهرور 
نقش خدمات حمايتى در سير درمان بپردازد. 
از  آنکه  بيان  با  نيز  محک  بيمارستان  رئيس 
سال 1960 با پيشرفت درمان سرطان و ابداع 
بيشتر  کودکان  عمر  طول  نوين،  درمان های 
ترس  ايجاد  باعث  »سرطان  گفت:  است  شده 
از مرگ يا تغيير ظاهر در بيمار و خانواده شده 
در  را  گناه  احساس  موجبات  مى تواند  و  است 

در پانل نقش خدمات حمایتی در سیر بیماری مطرح شد:
ضرورت همراهی مددکاران اجتماعی و روان شناسان با کادر درمانی

خانواده فراهم کند. پس نياز است تا با کمک روان شناس و مددکار اجتماعى و کار گروهى به ياری خانواده بشتابيم.«
وی با تأکيد بر آنکه خانواده ها، فرهنگ ها و شخصيت های متفاوتى دارند و اين تفاوت ها در بيماران نمود پيدا مى کند 
ادامه داد: »دوره اول درمان يک مرحله بحرانى است و بيشترين تعداد فوت در همين مرحله رخ مى دهد. اين درمان 
برای ما و برای خانواده بسيار دشوار است. درمان سرطانى مانند سرطان خون، 3 سال طول مى کشد که زمانى بسيار 
بسيار طولانى است. در طول اين 3 سال خانواده و درمانگر بار استرس زيادی را به دوش مى کشند. برداشتن اين 
بار کار آنکولوژيست نيست. مددکار اجتماعى و روان شناس کسانى هستند که مى توانند اين بار را از دوش درمانگر 
و بيمار بردارند. يک آنکولوژيست مجرب هيچ گاه تلاش نمى کند که اين بار را به تنهايى حمل کند و تنها به انجام 

درمان دارويى بسنده مى کند.«
اين فوق تخصص خون و آنکولوژی کودک گفت: »پاسخ اول خانواده به تشخيص، انکار و ناباوری، خشم، بهت زدگى 
و شک و ترديد در تشخيص بيماری است. والدين در هماهنگى با درمانگر و روان شناس بايستى اطلاعات بيماری 
را به فرزند خود بگويند. سن کودک در بيماری سرطان بسيار مهم است. درمان يک کودک شيرخوار با يک کودک 
نوپا و يک نوجوان بسيار متفاوت است. تمام بار کودک شيرخوار بر دوش والدين به خصوص مادر است. کودک نوپا 
هم سؤالات زيادی در ذهنش دارد و هم جدايى از والدين برايش بسيار ترسناک است. سؤالاتى از اين قبيل که چرا 
بايد هر روز به بيمارستان برود؟ اسم بيماريش چيست؟ آيا سرطان گرفته است؟ آيا بهبود مى يابد؟ چه زمانى خوب 
مى شود؟ ذهن کودک را به خود مشغول مى کند. ما موظفيم هر کاری که مى کنيم را با زبانى عمومى و غيرتخصصى 
برای والدين توضيح داده و به طور روزانه مراحل کارمان را برايشان يادداشت کنيم. مراحل درمان و عوارض آن تا 
جای که ممکن است بايد برای والدين شرح داده شود. درمان های کمکى بايد به والدين معرفى گردند. از اميد دادن 

بى پايه و از نااميد کردن بيمار و والدين بايد خودداری کرد.«



46

رئيس بيمارستان محک با بيان آنکه در اولين صحبت خود با والدين هيچگاه از لفظ سرطان استفاده نمى کند بلکه 
آن را بيماری سختى و جدی ای مى نامد که فرزندشان به آن مبتلا شده است گفت: »ناسازگاری خانواده با درمانگر 
از مهم ترين معضلاتى است که حل آن برعهده تيم حمايتى است. اگر اين معضلات حل نشود بسياری از درمان ها 
ناتمام مانده و به سرانجام نمى رسد. والدين بايد بکوشند تا به هر وسيله ای کودک بيمار را شاد نگه دارند. شادی 
کودک نقش بسياری در آرامش و التيام او دارد. از سوی ديگر اغلب والدين بيش از اندازه به کودک بيمار خود 
محبت کرده و توجه نشان مى دهند که اين امر عوارض بدی برای کودک به بار مى آ ورد. يکى ديگر از وظايف تيم 

حمايتى، تعديل همين رفتار والدين است.«
مهرور، عود بيماری را سخت ترين مرحله برای والدين و غم انگيزترين واقعه برای درمانگری که چندين سال مشغول 
مداوای بيمار بوده است دانست و گفت: »کمک خدمات حمايتى به درمانگر، بيمار و خانواده بيمار در اين مرحله 

نقش حياتى دارد.«
وی ادامه داد: »پس از قطع درمان و بهبودی نيز خانواده دچار شوک ديگری مى شود؛ خانواده ای که سال ها به روال 
درمان عادت کرده است به سختى پايان تمام درمان ها را مى پذيرد و دوباره دچار اضطراب مى شود. اينجا نيز خدمات 

حمايتى وظيفه بازگرداندن اين خانواده و کودک بهبوديافته را به روال روزمره زندگى بر عهده دارد.«
عضو هيأت علمى دانشگاه علوم پزشکى ارتش افزود: »نوجوانان در صورت عود بيماری به درمان مجدد به سختى 
پاسخ مثبت مى دهند. برای گروه درمانى اين سوال پيش مى آيد که درمان را ادامه دهد يا قطع کند. ما از مرحوم 
دکتر وثوق آموخته ايم که تا آخرين لحظه درمان را قطع نکنيم و تا آخرين دم حيات بيمار و حتى بعد از آن در 
کنار خانواده بيمار باقى بمانيم. کودکانى که در آستانه فوت قرار دارند و خانواده های آنها بايستى تحت مراقبت 
دائم روان شناس باشند تا اين مرحله را با کمترين ميزان خسارت روانى بگذرانند. مديريت اين مرحله کاملًا خارج 

از حيطه کاری گروه های درمانى است.«

توانمندسازی حفظ کارکرد خانواده با تمرکز بر کودک مبتلا به سرطان

دکتر مرضيه قرائت، مدرس مددکاری اجتماعى گفت: »تمام آنچه در مورد نقش خدمات حمايتى در دوره تشخيص 
مطرح است، در دوره ی درمان نيز مطرح مى شود.«

وی با بيان آنکه هنگام مداخله در امور خانواده هايى که کودکشان درگير بيماری است بايد چند نکته را مدنظر 
قرار دهيم گفت: »بايد در نظر داشت که هر خانواده، موردی منحصر به فرد است. خدمات اجتماعى حمايتى، حق 
خانواده است. مداخلات ما در امور خانواده هايى که تحت تأثير بيماری قرار گرفته اند بايستى متکى بر اصول نظری 

علمى باشد و در نهايت هدف مطلوب ما از مداخلات، توانمندسازی خانواده است.«
عضو هيأت علمى دانشگاه علامه طباطبايى افزود: »توانمندسازی با تمرکز بر فرد انجام مى گيرد. گام نخست اين 
فرآيند شناخت قابليت های فرد است. وظيفه بعدی مددکار اجتماعى، ايجاد ارتباط ميان خانواده نيازمند ياری با 
منابع بيرونى است. ديگر وظيفه مددکار اجتماعى، تشويق و مجاب کردن خانواده به ادامه دادن سير درمان است.«

قرائت مبحث ديگر در اين زمينه را استفاده از رويکرد مبتنى بر قابليت ها و ترميم پذيری دانست و ادامه داد: »در 
بر قابليت ها ما منابع اجتماعى محيط و قابليت هايى که در بطن خانواده وجود دارد را شناسايى  رويکرد مبتنى 
مى کنيم. خانواده کودک دچار شوک و درماندگى شده و باور خود به توانايى هايش را از دست داده است. مددکار 
اجتماعى با شناخت دقيق قابليت های درون خانواده و نيازسنجى ضروريات، آن خانواده را به منابع اجتماعى بيرونى 

مرتبط مى کند.«
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ترميم پذيری خانواده مى شود، مددکار  و  تاب آوری  از  آنکه وقتى صحبت  بيان  با  اجتماعى  اين مدرس مددکاری 
بايستى چند عمل مهم را انجام دهد، خاطرنشان کرد: »اول توجه به ابعاد و نظام های اعتقادی خانواده است. دوم 
الگوهای  نگرش مثبت تا خانواده بپذيرد که از اين تجربه سخت مى تواند چيزهای زيادی بياموزد. سوم شناخت 
ساختاری خانواده است. اگر خانواده بيمار ساختاری غيرمنعطف داشته باشد در مسير درمان با مشکلات زيادی 
روبرو مى شود. چهارم آموزش ابراز محبت به اعضای خانواده است تا بتوانند از يکديگر حمايت عاطفى به عمل آورند. 
پنجم شناخت منابع اقتصادی و اجتماعى است. ششم بالا بردن مهارت گفتگو در خانواده است تا بتوانند به سهولت 
و صراحت با يکديگر صحبت کرده و به درک متقابلى از يکديگر برسند. ثمره اين درک متقابل، همکاری و مشارکت 

اعضای خانواده در حل مشکل است.«
قرائت در پايان گفت: »بحث جنسيت بحث مهمى است که کمتر به آن پرداخته ايم. در موارد زيادی، مردان خانواده 
يا از پذيرفتن مسئوليت خود در ساختار خانواده سرباز مى زنند و يا خانواده را ترک مى کنند. مددکاران اجتماعى 
بايد در بحث پيشگيری فعال بوده و با اصلاح ساختار خانواده و الگوهای رفتاری اعضای آن، تا حد ممکن مانع از 

رخ دادن چنين اتفاقاتى شوند.«

روان شناسی مثبت، امیدبخش ترین روش درمانی کودکان مبتلا به سرطان است

اجتماعى  »مددکاران  گفت:  پانل  اين  در  سلامت  بالينى  روان شناسى  تخصصى  دکترای  شهيدی،  شهريار  دکتر 
بر  علاوه  شخصه  به  من  مى کنند.  ايفا  چندتخصصى  درمان  فرايند  در  مهمى  نقش های  سلامت  روان شناسان  و 
روان شناس بالينى سلامت، روان شناس مثبت نيز هستم و به عنوان آخرين سخنگوی اين پانل، مى کوشم تا با نگاه 

مثبت، سير درمان را بررسى کنم.«
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وی گفت: »پيش فرض و اصل روان شناسى مثبت اين است 
که همان طور که بيماری وجود دارد، سلامتى نيز هست. 
ممکن است اين گزاره بديهى به نظر برسد ولى بسياری از 
تعريف  بيماری سرطان  نداريم.  اعتقادی  به آن  ما در اصل 
خودسر  سلول های  که  است  هنگامى  آن  و  دارد  مشخص 
منطق  اين  با  مى کنند.  سالم حمله  سلول های  به  سرطانى 
تعريف،  اين  با  کرد؟  تعريف  را  سلامتى  مى توان  چگونه 
سلامتى هنگامى است که اين حمله سلولى رخ نداده و بدن 

ما دچار سرطان نشود.«
معنای سلامت  به  بيماری  نبود  اينکه  بر  تأکيد  با  شهيدی 
موقعيت صفر  داشتن در  قرار  بيماری،  »نبود  نيست گفت: 
است. فرد سالم کسى است که بسيار بيشتر از اين را داشته 
و فضائلش  توانمندی ها  فرد سالم مى شود که  زمانى  باشد. 
گسترش يافته باشد و از همه مهم تر، از تجربه بيماری درس 

گرفته باشد.«
آنکه  بيان  با  بهشتى  شهيد  دانشگاه  علمى  هيأت  عضو 
سانحه«  از  پس  »رشد  نام  به  پديده ای  روان شناسى،  در 
مفهوم  مخالف  مفهموم،  »اين  داد:  ادامه  دارد  وجود 
که  است  ذکر  به  لازم  است.  از ضربه  پس  آسيب  يا   PTSD

من  مى شود.  ياد  تروما  عنوان  به  نيز  سرطان  از  امروزه 
در  آسيب  از  پس  روانى  رشد  اين  شاهد  بارها  شخصه  به 

طيف های مختلفى از بيماران بوده ام. يکى از اهداف درمان 
کمک  تنها  نه  سرطان  به  مبتلا  کودکان  در  روان شناختى 
کردن به آنها جهت غلبه بر بيماری، بلکه کمک به آنهاست 
ببرند.« بهره  به عنوان تجربه ای سودمند  بيماری  اين  از  تا 

به  مبتلا  کودکان  روان شناختى  درمان  تجربه  در  شهيدی 
سرطان، دو بعُد را حائز اهميت دانست و گفت: »يکى تجربه 
در  حتى  معنوی  نيازهای  که  معنا  بدين  است،  معنويت 
کودکان بيماری که به سن مدرسه رفتن نيز نرسيده اند به 
وضوح قابل مشاهده است و نياز به پاسخگويى دارد. کودک تا 
قبل از پنج سالگى تصوری از مفهوم مرگ ندارد ولى بيماری 
و  بيماری اش  بدنش،  درباره  او  کنجکاوی  برانگيختن  باعث 
سرنوشت اش مى شود. کودک شروع به پرسش درباره مرگ 
مى کند. ما چون خودمان دچار اضطراب مرگ هستيم، اغلب 
از انديشيدن و پاسخ دادن به اين پرسش ها طفره مى رويم. 
قسمت عمده ای از درمان ما متمرکز بر پاسخگويى به اين 

مسائل مى شود.«
اميد  شد،  متمرکز  آن  بر  بايد  که  ديگری  »بعُد  افزود:  وی 
است. اميد يکى از ارکان اصلى سلامتى است. منظور از اميد، 
خوش بينى بيهوده نيست بلکه منظور آن گونه از اميد است 
که با بحث و گفتگو ساخته مى شود و در فرد شکل مى گيرد. 
بارها مشاهده شده که فرد مبتلا به سرطان زمانى جانش را 

از دست داده که اميدش را از دست داده است.«
شهيدی اميد را دارای سه رکن هدف، مسير رسيدن به هدف 
و عامليت فردی دانست و گفت: »وقتى هدف واقع بينانه و 
بهبودی،  مى کند.  اميد  ايجاد  فرد  در  باشد  دستيابى  قابل 
هدفى واقع بينانه و قابل حصول است. مسير رسيدن به هدف 
بايد روشن باشد. فرايند درمان وقتى به طور کامل و شفاف 
و با تمام جوانبش، برای بيمار و خانواده او شرح داده شود، 
است  درمان  همان  که  هدف  به  رسيدن  در  روشنى  مسير 
باور که  اين  ايجاد  يعنى  نيز  عامليت فردی  ايجاد مى شود. 
شخص توانايى رسيدن به آن هدف را دارد. کودک بايد باور 
تمام دردها و عوارضى که در طى درمان  کند که عليرغم 
بر او حادث مى شود، او کسى است که سرطان را شکست 

خواهد داد.«
شهيدی در پايان گفت: »روان شناسى مثبت، نويدبخش ترين و 
اميدبخش ترين روش درمانى کودکان مبتلا به سرطان است.«
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ناصر صالحى نيا محقق علوم شناختى و مغز به عنوان آخرين سخنران نخستين روز کنگره به بيان عوامل استرس 
پس از آسيب پرداخت و به سؤال های حضار در اين زمينه پاسخ داد.

استرس پس از آسیب
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روز دوم 
کنـگره



51

بهناز آسنگری، دبير اجرايى کنگره در ابتدای روز دوم به بيان گزارشى از آنچه در نخستين روز مطرح شده بود 
پرداخت و گفت: »اميدواريم در آخرين روز کنگره نيز با تبادل دانش و اطلاعات زمينه هم افزايى بيشتر با توسعه 

رويکرد درمان چندتخصصى را فراهم آوريم.«

روند برگزاری روز اول کنگره
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)زيستى،  نقش خدمات حمايتى  بين المللى  در »دومين کنگره  بنيانگذار محک در سخنرانى خود  سعيده قدس، 
روانى، اجتماعى و معنوی( در درمان چند تخصصى سرطان کودک« با بيان اينکه انتقال تجربيات و دانش متخصصان 
در اولين روز از کنگره بسيار پرثمر بوده و دانش محک برای ارائه شايسته تر خدمات درمانى و رفاهى به کودکان 
مبتلا به سرطان و خانواده هايشان افزايش داده است، در خصوص تجربه شخصى خود از ابتلای فرزندش به بيماری 

سرطان و مسيری که برای مبارزه با اين بيماری پيموده اند، سخن گفت.
قدس با بيان اينکه قصد دارد در سخنرانى اش از تجربيات شخصى خود بگويد، گفت: »روز گذشته تجربيات پرثمری 
منتقل شد و دانش اين سازمان را افزايش داد. اميدوارم اين ثمره تا سال های آتى باقى بماند. امروز مى خواهم از 
تجربيات شخصى خودم و از ضرورت و اهميت حمايت و خدمات حمايتى در درمان سرطان و از آنچه در طى ربع 
قرن فعاليت محک در ارتباط با درمان چندتخصصى کسب کرده ايم، سخن بگويم. خرسندم که مى توانم تجارب 

خودم را در اين زمينه و نقش خدمات حمايتى در درمان سرطان کودک بيان کنم.«
بنيانگذار محک در ادامه داستان بيماری فرزندش را از تشخيص تا درمان و از مسيری که او و خانواده اش طى 
کرده اند روايت کرد و گفت: »زمانى که برای معاينه عادی دختر دو ساله ام متوجه شديم که سمت چپ بدنش 
سفت است با چهره نگران دکتر او و ساير پزشکان مواجه شدم که به من مى گفتند بايد هر چه زودتر دخترم را به 

سونوگرافى ببرم.«
قدس گفت: »چيزی که فکر مى کردم يک مشکل کوچک در کليه دخترم است، منجر به جراحى و برداشته شدن 

کليه او شد. پدرش اطلاعات بيشتری از من داشت اما با اين حال، هر دوی ما در بهت و بى خبری بوديم.«

بنیانگذار محک با اشاره به شکل گیری مؤسسه خیریه محک گفت:
سرطان فرزندم امروز غم انگیز نیست 
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بنيانگذار محک در خصوص مشکلاتى که در مسير درمان سرطان به وجود مى آيد، گفت: »سرطان در آن زمان در 
ذهن من و در باور جامعه معنا و مفهوم نفرين داشت و من حتى به نزديکانم هم نمى توانستم اين موضوع را مطرح 
کنم. من مى ترسيدم زمانى که اين موضوع را به نزديکانم بگويم با اين سؤال روبرو شوم که مگر کار نادرستى انجام 
داده ام يا انسان بدی بودم که به اين مشکل دچار شدم. آن زمان است که تو به جان شريک زندگى ات هم مى افتى 

و به دنبال مقصر مى گردی.«

گیری  شکل  باعث  فرزندم  درمان  سخت  روزهای 
مؤسسه خیریه محک شد. آن زمان هنوز خیلی چیزی 
نمی دانستیم اما می دانستیم که باید کاری کرد. هدف 
ما، کمک به خانواده های کودکان مبتلا به سرطان و 

کاهش رنج آنها بود.

تجربيات  بيان  ضمن  محک  بنيانگذار 
با  ابتدايى  مواجهه  واسطه  به  که  سختى 
بيماری فرزندش داشت عنوان کرد اگر در 
مددکار  شامل  متخصصى  گروه  زمان  آن 
تيم  کنار  در  روان شناس  و  اجتماعى 
پزشکى بود تا او را برای پذيرش موضوع 
بيماری فرزند و اطلاع از اتفاقات پيش رو 

آگاه سازد، او مى توانست راحت تر اين مراحل سخت را سپری کند. وی افزود: »شيمى درمانى مراحل سختى دارد. 
عوارض جسمانى زيادی دارد که وقتى از آن آگاه باشى بهتر با آن مواجه مى شوی. هر لحظه ممکن است اتفاقى 
بيفتد که تو اطلاع و تجربه ای نداری، در نتيجه تو مى مانى با يک بيماری غول آسا و عزيزترين کسى که در زندگى 
داری. روزی که دخترم را از روی بالش بلند کردم و يک دسته موی او را روی بالش ديدم دلم مى خواست او را در 
آغوش بکشم و با هم در دل دريا غرق شويم و بميريم. يا يک روز صبح وقتى به اتاقش رفتم ديدم که خون تمام 
فرش اتاقش را پر کرده است. در بيمارستان پرستاران با بيان اصطلاحات پزشکى به من مى گفتند که اين اتفاق برای 
چنين شرايطى معمولى است اما هيچ کس من را از قبل نسبت به اين موضوع آگاه نکرده بود. خدا مى داند خانواده 

چند کودک بيمار به دليل عدم اطلاع از چنين مواردی فرزند خود را از دست مى دادند.«
بنيانگذار محک با بيان آنکه امروز اين اتفاق ديگر به سختى، تلخى و غم انگيزی قبل نيست گفت: »آن روزهای سخت 
باعث شکل گيری مؤسسه خيريه محک شد. آن زمان هنوز خيلى چيزی نمى دانستيم اما مى دانستيم که بايد کاری 
کرد. هدف ما، کمک به خانواده های کودکان مبتلا به سرطان و کاهش رنج آنها بود. اولين فعاليت ما در بيمارستان ها 
و خريد اسباب بازی برای کودکان بود. سپس به اين نتيجه رسيديم که هزينه درمان را نيز پرداخت کنيم که در 

نتيجه هر روز نيازهای حوزه درمان را شناخته و بررسى کرديم و با همراهى مردم به تأمين آن پرداختيم.«
قدس در بخش ديگری از سخنان خود با اشاره به آنکه در زمان بيماری فرزندش همه پزشکان متخصص در کنار 
يکديگر جمع شدند و در کمتر از 24 ساعت به نتيجه لازم جهت درمان رسيدند و بعدها، پس از چک آپ در بهترين  
بيمارستان های دنيا به اين نتيجه رسيدند که بهترين تصميمات برای درمان چندتخصصى اتخاذ شده است گفت: 
»ای کاش آن روزها در کنار اين اتفاق افرادی هم بودند که در زمينه های آسيب های ديگر ورود سرطان به يک 

خانواده به کودک و والدين او کمک مى کردند. اين دليل وجودی محک است.«
بنيانگذار محک ابراز اميدواری کرد که با تحقق موضوع درمان چندتخصصى شعری که در سرلوحه اساسنامه محک 

قرار دارد تحقق يابد که بر سر آنم که گر ز دست برآيد، دست به کاری زنم که غصه سرآيد.  
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پروفسور ايزارنگ نوچپرايون، فوق تخصص خون و آنکولوژی کودکان و استاد دانشگاه چولالانگ بانکوکِ تايلند با 
حضور در دومين کنگره بين المللى نقش خدمات حمايتى )زيستى، روانى، اجتماعى و معنوی( در درمان چند تخصصى 
سرطان کودک در خصوص »طب تسکينى در درمان سرطان کودک« به سخنرانى پرداخت. نوچپرايون با تقسيم 
انواع سرطان گفت: »از نظر من سرطان به دو نوع قابل درمان و سخت درمان طبقه بندی مى شود. در نامگذاری 
نوع دوم سرطان قصد ندارم تا از عبارت سرطان غيرقابل درمان و يا سرطان کشنده استفاده کنم. دليل آن هم اين 
است که زمانى که استاندارهای درمانى ناموفق مى شوند، درمان امکان پذير نخواهد بود. به همين علت آن را سرطان 

سخت درمان مى نامم.«
وی در ادامه افزود: »خانواده ها پس از تشخيص بيماری مدام در حال پرسش از وضعيت کودکشان و اينکه در مرحله 
بعد از تشخيص سرطان چه اتفاقى رخ مى دهد، هستند. نگرانى آنها از بابت آنچه در آينده اتفاق خواهد افتاد زياد 
است. در زمانى که اميد به درمان سرطان کودک محدود مى شود آنچه مى توان برای خانواده ها انجام داد آن است 
که به آنها بگوييم با اميد زندگى کنند. در تايلند بيشتر خانواده ها علاقه مند به رفتن به دريا و سپری کردن اوقاتى 
خوش هستند. اما اين اتفاق برای تمامى مبتلايان به سرطان که درمانشان سال ها به طول مى انجامد، ممکن نيست. 
بسياری از خانواده ها حتى پس از قطع درمان و در زمانى که کودک درمان شده است، دچار نگرانى مى شوند. به 
همين خاطر است که وقتى ما پزشکان زمانى را برای رفتن به سفر به آنها پيشنهاد مى کنيم مادران به طور مثال 
نگران شرايط فرزندشان هستند. آنها مى پرسند اگر کودکم در سفر دچار عفونت شود چه اتفاقى رخ خواهد داد؟ و 

پروفسور ایزارنگ نوچپرایون با اشاره به سرطان های سخت درمان، گفت:
ضرورت توجه به طب تسکینی در زمانی که بیماری سرطان غیرقابل درمان است
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ما به آنها اين اطمينان را مى دهيم که از بابت رخدادهای احتمالى که هنوز پيش نيامده است، نگران نباشند. از 
طرفى ديگر به آنها اطمينان مى دهيم که در صورتى که کودکشان به تب و يا هر شرايط ديگری دچار شود ما تنها 

با يک تلفن در دسترس هستيم.«

بعد از قطع درمان کودک، خانواده همچنان دچار 
برگزاری  و  مشاوره  لذا  است.  چالش  و  مشکل 
جلساتی با حضور والدین و گروه درمانی امری مهم 
است.در این جلسات است که فرصت گفتگو میان 
مسائل  کردن  مطرح  برای  درمانی  تیم  و  خانواده 
فراهم می شود و نیازهای کودک در آن بررسی و 

برنامه ای برای پاسخ به آن تدوین می شود.

کودکان  آنکولوژی  و  خون  فوق تخصص  اين 
با تأکيد بر اهميت همراهى خانواده ها افزود: 
ملاقات  با  مى بايست  را  خانواده ها  »نگرانى 
کودکشان  و  آنها  از  درمانى  گروه  حضوری 
هموار ساخت تا آنها در مسير درمان بيماری 
است  مهم  آنچه  نکنند.  تنهايى  احساس 
ويژه  به  خانواده ها  با  درمانى  تيم  همراهى 
با آنها در طول درمان  مادران و صرف وقت 
است. همچنين مى بايست در اين مدت آنها 

را به انجام فعاليت هايى که به آن علاقه مند هستند، تشويق کرد.«
نوچپرايون در ادامه سخنرانى خود با مطرح کردن مطالعات موردی که داشته است، گفت: »يکى از موارد پزشکى 
که آن را بررسى کرده ام کودکى بود که به تومور مغزی مبتلا شده بود و بعد از قطع درمان به مدت يک سال 
هيچگونه مشکلى نداشت. اما در دوازدهمين ماه که از قطع درمانش مى گذشت دچار بازگشت بيماری شد. طب 
تسکينى روش درمانى بود که توسط تيم درمانى برای او تجويز شد. تيم درمانى به طور مداوم با ملاقات حضوری 
در منزل، همراه او و خانواده اش بود و فرصت انجام فعاليت های مورد علاقه اش با همراهى خانواده، اقوام و حتى 
از  مرحله  آخرين  تا  تسکينى  مراقبت های طب  بدين صورت  مى کرد.  فراهم  را  مى زدند  او سر  به  که  داوطلبانى 

زندگى اش برای او فراهم شد.«
همچنين نوچپرايون با اشاره به مورد ديگری که در آن مادری به دليل آنکه ديگر افراد، خانواده  او را ترک کرده 
بودن و او به تنهايى با کودک مبتلا به سرطان خود زندگى مى کرد، گفت: »با همراهى داوطلبان و گردهم آمدن 
آنها مثل يک خانواده در کنار مادر و کودک بيمار، بدون آنکه حتى سؤالى در خصوص بيماری فرزندش و يا خود 
انجام فعاليت هايى که برای او و کودکش  با  کودک داشته باشند، مراقبت های طب تسکينى به صورت دوستانه 

خوشايند بود، انجام گرفت.«
نوچپرايون با بيان اينکه طب تسکينى با انجام مشاوره کامل مى شود، گفت: »مشاوره و برگزاری جلساتى با حضور 
والدين و گروه درمانى امری مهم است. چرا که بعد از قطع درمان کودک، خانواده همچنان دچار مشکل و چالش 
است. در اين جلسات است که فرصت گفتگو ميان خانواده و تيم درمانى برای مطرح کردن مسائل فراهم مى شود 

و نيازهای کودک در آن بررسى و برنامه ای برای پاسخ به آن تدوين مى شود.« 
وی در پايان با اشاره به اينکه طب تسکينى مى بايست در زمانى که بيماری سرطان غيرقابل درمان است، فراهم 
باشد، گفت: »در ارائه خدمات و مراقبت های طب تسکينى مى بايست به زندگى و علايق کودک بيمار توجه و برای 

توانمندسازی خانواده او و برطرف کردن مسائل آنان تلاش کرد.«
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زرانى، دکترای  فريبا  با حضور دکتر  عادی  زندگى  به  بازگشت  و  پيگيری  مرحله  در  نقش خدمات حمايتى  پانل 
متخصص  قاليبافيان،  ميترا  دکتر  اجتماعى؛  آسيب شناس  آقابخشى،  حبيب  دکتر  روان شناسى سلامت؛  تخصصى 
راديوتراپى- آنکولوژی؛ دکتر معصومه موسوی، فوق تخصص روان پزشکى کودک و نوجوان و ندا ندايى، کارشناس ارشد 

روان شناسى بالينى برگزار شد. 
فريبا زرانى، عضو هيأت علمى دانشگاه شهيد بهشتى در ابتدای اين پانل گفت: »همانگونه که همه دست اندرکاران 
درمان بيماری سرطان مطلع هستند، طى اتفاقى مبارک در سال های اخير، به همان اندازه که تعداد مبتلايان به اين 
بيماری افزايش يافته بر تعداد بقايافتگان از اين تروما نيز افزوده شده است. در اينجا اشاره مى کنم به مطالعه ای که در 
سال 2012 ميلادی نشر يافت. اين مطالعه 21 هزار کودک مبتلا به لوسمى را در بازه زمانى سال های 1990 تا 2005 
ميلادی مورد تحقيق قرار داده بود. بر طبق اين تحقيق درصد بقا در سال 90 از ميزان 83/7 درصد به 90/4 درصد 
در سال 2005 افزايش يافته بود. اين افزايش چشمگير حاوی پيامى است و آن اينکه اگر تا قبل از اين بيشترين حجم 
توجه روانى شامل کسانى مى شد که در مرحله تشخيص و مداوا بودند، امروز افرادی که وارد مرحله بقا شده اند نيازمند 

اين توجه بيشتر هستند.«
وی افزود: »اين کودکان دوران بحرانى تشخيص و مداوا را طى کرده اند و حالا وقت آن است که کودک و خانواده هر دو 
به روال عادی زندگيشان برگردند. ولى مشکلاتى بر سر راه اين بازگشت وجود دارد. پانل را با اين پرسش آغاز مى کنيم 
که اين کودکان و خانواده آنها در مرحله بازگشت به زندگى عادی چه علائم و عوارضى از خود نشان داده و دچار چه 
مسائل و مشکلات جسمى، روانى يا اجتماعى محتملى مى شوند؟ از اعضای محترم پانل درخواست مى کنم که هر کدام 

با توجه به تخصص اکادميک و دانش تجربى خود به اين پرسش پاسخ دهند.«

در پانل نقش خدمات حمایتی در مرحله پیگیری و بازگشت به زندگی عادی مطرح شد:
مشکلات جسمی، روانی و اجتماعی کودکان بهبودیافته و خانواده آنها
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اهمیت پیگیری در کودکان بهبودیافته جهت حفظ کیفیت زندگی آنها

دکتر ميترا قاليبافيان، متخصص راديوتراپى- آنکولوژی گفت: »در درمان کودکان مبتلا به سرطان بايد به نکته ای 
مهم توجه داشت و آن اينکه کودکان بافت های در حال رشد دارند. به همين دليل همانطور که کودک پتانسيل 
بالايى برای بهبود دارد، به دليل بافت های در حال رشد، پتانسيل بالايى نيز برای درگير شدن با عوارض ديررس 
درمان دارد. به عبارت ديگر، برای هر کودک اميد به زندگى زيادی پيش بينى مى شود ولى به دليل عوارض ناشى از 
درمان، اين زندگى ممکن است که فاقد کيفيت لازم باشد. اين نکته اهميت پيگيری در کودکان بقا يافته را نشان 

مى دهد.«
وی افزود: »يکى از مهم ترين نشانه هايى که منجر به پيگيری مى شود، علامت ها و نشانه هايى است که از طرف والدين 
کودک به پزشک معالج اعلام مى شود. به عنوان مثال نشانه هايى چون کوتاهى قد کودک نسبت به همسالانش يا تمرکز 
نداشتن کودک در مدرسه و عدم توانايى او در يادگيری دروس. اين نشانه ها مى تواند دال بر عوارض سوء راديوتراپى 
بر غده هيپوفيز يا مغز کودک باشد. پزشک معالج با دريافت اين نشانه ها، اين عوارض را تشخيص داده و کودک را به 

متخصصانى ارجاع مى دهد که در حيطه تخصصى خود به درمان اين عوارض مى پردازند.«
مسئول فنى بخش راديوتراپى بيمارستان محک ادامه داد: »در معاينات منظم کودک بهبوديافته، پزشک معالج گاه 

به عوارضى برمى خورد که قبل از شکايت بيمار و والدينش، آن را تشخيص داده و در رفع آن مى کوشد.«



58

آگاهی نسبت به مشکلات کودکان بهبودیافته، وظیفه 
یک درمانگر است

دکتر معصومه موسوی، فوق تخصص روان پزشکى کودک و 
نوجوان در ابتدای سخنان خود گفت: »مسائل و مشکلات 
روانى ممکن است در همان دوره حاد درمان عارض شده 
به هر دليل در آن زمان تشخيص داده نشده و  باشد ولى 
مورد مداوا قرار نگرفته است تا در دوران بازگشت به زندگى، 

بروز و ظهور پيدا کند.«

وی با بيان مشخصات و ويژگى های لازم برای فرد درمانگر 
به  »آگاهى  دارد گفت:  را  اين شرايط  در  مداخله  قصد  که 
احساس خود در هر مرحله از درمان تا غم ناشى از همدردی 
با بيمار، او را به سمت مداخله اشتباه سوق ندهد و دارا بودن 
بينش معين و از پيش انديشيده در مورد دو مقوله زندگى و 

مرگ از ويژگى های فرد درمانگر است.«
عضو هيأت علمى دانشگاه شهيد بهشتى با بيان آنکه کودک 
بهبوديافته الزاماً همه مشکلات شناخته شده را تجربه نخواهد 
کرد گفت: »با اين همه درمانگر موظف است که همه مشکلات 
محتمل را بشناسد تا در زمان وقوع آمادگى واکنش صحيح 
را داشته باشد. اختلالات و مشکلاتى که گريبانگير کودک و 
خانواده اش مى شود گاه بسيار قديمى است و حتى به پيش 
از ابتلای کودک به بيماری برمى گردد و بيماری باعث تشديد 

آن شده و خود، مسبب آن نيست. کودکى که سابقه ترس 
اين  تشديد  با  بيماری،  به  ابتلا  از  پس  دارد،  را  اضطراب  و 

اختلالات روانى روبرو مى شود.«
 PTSD خصوص  در  شده  ارائه  مباحث  به  اشاره  با  موسوی 
يا  کودک  مادر،  پدر،  به  مربوط  مى تواند   PTSD« گفت: 
بحث  مورد  اينجا  در  که  PTSDهايى  علائم  باشد.  نوجوان 
موارد  در  دارد.  تفاوت   PTSD انواع  ديگر  علائم  با  ماست 
بيش  افسردگى،  از  عبارتند  علائم  بيشترين  ما  مدنظر 
درمان،  از  اجتناب  اجتناب؛  و  اضطراب  برانگيخته گى، 
اين  با  گونه ای  به  که  چيزی  هر  و  بيمارستان  بيماری، 
حاد  دوره  در  هم   PTSD اين  باشد.  ارتباط  در  مقولات 
درمان و هم در دوره پيگيری مى تواند وجود داشته باشد.«

وی گفت: »والدين نيز به اندازه کودک بيمارشان در معرض 
نيز  والدين  روانى  علائم  به  بايد  پس  هستند  روانى  آسيب 
در  ضعف  دچار  موارد  بسياری  در  والدين  بود.  حساس 
روش های فرزندپروری مى شوند که اين امر در آينده فرزند 
تأثيرات بدی به جای خواهد گذاشت. يکى از خدماتى که 
مى شود به اين دسته از والدين ارائه داد، کمک در رفع اين 

مشکلات با آموزش تکنيک های فرزندپروری به آنهاست.«
دکتر موسوی ادامه داد: »مشکلات مشخصى مانند افسردگى 
را مى توان درمان کرد يا در همان مراحل اوليه که بيماری 
شديد نشده با توصيه هايى آن را رفع نمود. مى توان زمانى 
برای مادر کودک فراهم کرد که به خودش بپردازد. اين کار 
باعث کاهش افسردگى و اضطراب مى شود بدون آنکه نياز 
به درمان خاصى باشد. در موارد جدی تر بايد از درمان های 

اختصاصى تر بهره برد.«
زير  اقتصادی  وضعيت  که  کشورهايى  »در  کرد:  تأکيد  وی 
متوسط دارند، مهم ترين عامل ناکامى درمان، رها کردن آن 
نيست.  مستثنى  قاعده  اين  از  نيز  ايران  است.  راه  ميانه  در 
در  را  انگيزه خانواده  بايد  پيگيری  و  دو دوره درمان  در هر 
حدی بالا نگاه داشت که درمان رها نشود. برای اين کار از 
تکنيک های مختلف انگيزه بخشى استفاده مى شود و اگر افت 
انگيزه خيلى زياد نباشد مى توان با سهيم کردن افراد خانواده، 
تقويت  و  تصميم گيری  فرايندهای  در  نوجوانان  به خصوص 
نيروی خودتصميم گيری در آنها، به رشد انگيزه و در نتيجه 

ادامه پيگيری دست يافت.« 
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منابع  یافتن  برای  تلاش  اجتماعی،  مددکار  وظیفه 
و  کودک  به  رساندن  یاری  جهت  بیرونی  حمایتی 

خانواده اش است

دکتر حبيب آقابخشى، آسيب شناس اجتماعى بحث خود را 
با مفهوم خدمات حمايتى آغاز کرد و گفت: »از سال 1349 
موضوع حمايت اجتماعى جايگاه خود در مطالعات اجتماعى 
سلامت  چون  مفاهيمى  آن  از  پس  کرد.  پيدا  ايران  در 
مطالعات  دايره  به  بيماران،  حمايتى  خدمات  و  شهروندان 

اجتماعى ورود پيدا کرد.«
وی ادامه داد: »بيماری ها دوگونه است؛ بيماری های جدا از 
ساختار اجتماعى و بيماری های مرتبط با ساختار اجتماعى. 
بيماری های دسته اول به قلمرو پزشکى و روان پزشکى تعلق 
دارند و بيماری های گروه دوم به حيطه مددکاری اجتماعى 

مربوط مى شوند.«
عضو هيأت علمى دانشگاه آزاد اسلامى واحد رودهن با بيان 
آنکه در بسياری از جوامع خدمات حمايتى توسط دولت ها 
از  خدمات  اين  ما  جامعه  »در  داد:  ادامه  مى گيرد  صورت 
طريق خانواده، دوستان و يا معتمدين به بيمار و خانواده او 

منتقل مى گردد.«
وی سپس به شرح بعضى از مشکلات اجتماعى که مى توانند 
در دوران پيگيری و بازگشت به زندگى گريبانگير خانواده ها 
دليل  به  خانواده  نان آور  »بيکاری  گفت:  و  پرداخت  شوند 
اين  جمله  از  خانواده  فرزند  درمان  به  وقت  تمام  اشتغال 

دچار  خانواده  موقعيتى،  چنين  در  که  است  مشکلات 
منفى  نقش  شد.  خواهد  آن  تبعات  و  اقتصادی  معضلات 
خانواده های ديگر که به جای ياری رساندن، با ايجاد حس 
گناه در خانواده بيمار موجبات قطع ارتباط اجتماعى آن ها را 
فراهم مى آورند و همچنين بى توجهى و غافل ماندن از حال 
ديگر فرزندان خانواده به دليل تمرکز تمامى توجه بر کودک 

بيمار از جمله اين مشکلات است.«
خود  تماس  بايد  اجتماعى  »مددکار  داد:  ادامه  آقابخشى 
اين  اگر  کند، حتى  همواره حفظ  را  خانواده اش  و  بيمار  با 
بيمار  منزل  از  بازديد  باشد.  تلفنى  تماس  حد  در  ارتباط 
از  واقعى  تصويری  تا  مى کند  کمک  اجتماعى  مددکار  به 
داشته  خانواده  فرزندان  ديگر  خصوص  به  خانواده  شرايط 
مراجعه  با  کودک  تحصيل  ادامه  شرايط  آماده سازی  باشد. 
همشاگردی های  و  معلم  با  کردن  صحبت  و  او  مدرسه  به 
کودک باعث مى شود تا کودک با آسيب کمتری در مدرسه 
پذيرفته شده و حضور يابد و در آخر تلاش برای يافتن منابع 
حمايتى بيرونى جهت ياری رساندن به کودک و خانواده اش 

از اصلى ترين وظايف يک مددکار اجتماعى است.«

دوران  عوارض  از  افسردگی  و  استرس  انزواطلبی، 
پیگیری کودکان مبتلا به سرطان است

آنکه  بيان  با  بالينى  روان شناسى  کارشناس ارشد  ندايى،  ندا 
بيماری در سال های رشد هويتى کودک باعث عوارضى چون 
پيگيری مى شود  دوران  در   افسردگى  و  استرس  انزواطلبى، 
گفت: »اين عوارض مى توانند ناشى از پروسه درمان کودک نيز 

باشند که پروسه ای طولانى و دردناک است.«
وی با بيان شرايط روان شناسى دو نمونه بيمار در بيمارستان 
دچار  پيگيری  دوران  در  نيز  »خانواده  داد:  ادامه  محک 
عوارض شناختى مى شود زيرا در دوره حاد درمان با استرس 
زياد و مداوم رو به رو بوده اند. هر کدام از مراحل تشخيص 
و درمان استرس فوق العاده زيادی به خانواده وارد مى کنند. 
فرسودگى مادر در اين شرايط چه از نظر جسمى و چه از 
نظر روانى محسوس تر از ديگر اعضای خانواده است. در اينجا 
نقش اقوام درجه دو در ياری رساندن به اين خانواده پررنگ 
و  فرزندشان  بيماری  خانواده،  که  شرطى  به  البته  مى شود 
مشکلاتى که گريبانگيرشان شده را از ديگران پنهان نکنند.«
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سخنرانى ويديويى پروفسور کلر واکفيلد، رئيس بخش علوم رفتاری در مرکز سرطان کودک استراليا در »دومين 
سرطان  چند تخصصى  درمان  در  معنوی(  و  اجتماعى  روانى،  )زيستى،  حمايتى  خدمات  نقش  بين المللى  کنگره 
کودک« پخش شد و ايشان در خصوص »نقش خدمات حمايتى در سير بيماری« به سخنرانى پرداخت. واکفيلد با 
اشاره به برنامه تحقيقاتى خود در بيمارستان کودکان سيدنى و دو نگرش در خصوص سرطان و چالش خانواده ها 
در طول درمان اين بيماری گفت: »در بخش علوم رفتاری تلاش مى کنيم تا بر روی سلامت روانى والدين، کودکان 
و ديگر اعضای خانواده که تجربه بيماری سرطان در کودکان را داشته اند، تمرکز کنيم. اين بخش به سابقه های 

فرهنگى مختلف والدين توجه مى کند.«
رئيس بخش علوم رفتاری در مرکز سرطان کودک استراليا با بر شمردن بخش های مختلف فعال در اين مرکز گفت: 
»در حوزه شناختى و آموزشى تلاش داريم تا بر تقويت نتايج درسى کودکان در مدرسه و همچنين ابزار آموزشى او 
تمرکز کنيم و در اين مسير به آموزش خانواده ها و خواهر و برادران کودک بيمار نيز توجه کنيم. در حوزه سلامت 
رفتار نيز به بررسى مشارکت و فعاليت کودکان بهبوديافته مى پردازيم. از طرفى ديگر در برنامه اخلاقيات و ژنتيک به 
موضوع اخلاقيات در ارائه خدمات درمانى به کودک و تأثير ژنتيک در ابتلا به سرطان پرداخته مى شود و در آخرين 

حوزه فعاليت اين بخش که تغذيه است، فوق متخصصان تغذيه فعاليت مى کنند.«
واکفيلد در ادامه با اشاره به استقرار سيستم الکترونيکى سلامت گفت: »اغلب فعاليت های بخش علوم رفتاری در 
ارائه  از  منازل خود  در  بتوانند  تا خانواده ها  الکترونيکى صورت مى گيرد  به صورت  استراليا  مرکز سرطان کودک 

خدمات حمايتى بهره مند شوند.« 

در مرکز سرطان کودک استرالیا صورت می گیرد:
توجه به نیازهای سنین مختلف کودکان و سوابق مختلف فرهنگی خانواده هایشان
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به  نسبت  کودک  آنکولوژی  »تفاوت  گفت:  بزرگسال  آنکولوژی  با  کودک  آنکولوژی  تمايز  وجه  خصوص  در  وی 
به  رسيدن  تا  نهايت  در  و  نوجوانى، جوانى  کودکى،  نوزادی،  مرحله  از  که  است  بزرگسال، طيف سنى  آنکولوژی 
تلاش  استراليا  کودک  سرطان  مرکز  در  رفتاری  علوم  بخش  برنامه  در  خاطر  همين  به  مى شود.  طى  بزرگسالى 
مى کنيم تا به تمامى نيازهای سنين مختلف کودکان و سوابق مختلف فرهنگى خانواده هايشان توجه کنيم. از اين 
رو چهار برنامه با عنوان هايى چون برنامه ارتباطى که در آن اطلاعات به درستى برای کودکان زير 15 سال در خصوص 
بيماری شان داده مى شود )Cascade(، برنامه آموزشى که برای کودکان 5-18 سال وجود دارد )Edu swe’ll(، برنامه ای 
برای مادربزرگ ها و پدربزرگ ها و برنامه ای ديگر که با نام دلتا برای والدين )Delta( هست در اين مرکز به کودکان مبتلا 

به سرطان و خانواده هايشان ارائه مى شود.«

در بخش علوم رفتاری بیمارستان کودکان سیدنی 
والدین،  روانی  سلامت  روی  بر  تا  می کنیم  تلاش 
کودکان و دیگر اعضای خانواده که تجربه بیماری 

سرطان در کودکان را داشته اند، تمرکز کنیم.

واکفيلد در ادامه با بيان اينکه درمان سرطان 
به بخش هايى چون تشخيص، درمان، بهبودی 
و يا فوت طبقه بندی مى شود، گفت: »برنامه 
تشخيص،  مرحله  در   )Edu swe’ll( آموزشى 
برنامه دلتا )Delta( در مرحله درمان و برنامه 
ارتباطى )Cascade( در زمان بهبوديافتگى و 
يا درآخرين مرحله درمان و جهت بحث در 

خصوص مسائلى چون پايان زندگى است، به بيماران و خانواده هايشان ارائه مى شود.«
واکفيلد همچنين با اشاره به موضوع تصميم گيری در خصوص درمان افزود: »در بخش تصميم گيری در خصوص 
درمان، والدين برای طى کردن مراحل درمانى سرطان کودکشان تصميم گيری مى کنند. اگر اين تصيم گيری به 
درستى توسط والدين صورت گيرد نتايج درمانى مثبتى برای خانواده ايجاد مى شود. از اين رو در سايت بخش علوم 
رفتاری در مرکز سرطان کودک استراليا ساختار تسهيل کننده ای برای تصميم گيری خانواده ها در خصوص درمان 

فرزندشان وجود دارد.«
وی در ادامه با طرح جزئيات بيشتر گفت: »در اين برنامه پنج و يا شش مرحله در مسير تصميم گيری طراحى شده است. 
در اولين مرحله ارزيابى سيستماتيکى از طريق مصاحبه با والدين صورت مى گيرد که در آن مشاوره توسط کميته ای در 
يک جلسه ای مجازی انجام مى شود. اين مرحله به کمک طراحى سايت و توسعه دهندگان سيستم کامپيوتری ممکن 
شده است. بعد از اين مرحله و پس از 10 ماه ارزيابى نظامند، نتايجى برای بهبود خدمات ارائه شده بدست مى آيد. اين 

نتايج در طول شش ماه بررسى از طريق داده های بدست آمده، حاصل شده است.«
رئيس بخش علوم رفتاری در مرکز سرطان کودک استراليا ادامه داد: »آنچه در اين برنامه تحقيقاتى مورد توجه 
است، تکنولوژی سنجش بررسى رفتار چشمى است که برای ارزيابى کاربرد سايت اين بخش مورد استفاده قرار 
گرفته است. در اين روش از شش متخصص سلامت و شش خانواده درخواست شد تا از برنامه تصميم گيری سايت 
استفاده کنند. سپس حرکت چشم اين افراد مورد ارزيابى قرار گرفت. در اين مرحله ويدئويى از حرکت چشم افراد 
حاضر در اين پژوهش به ثبت رسيد و براساس آن صفحاتى از سايت که در زمان استفاده از آن توجه بيشتری را 
جلب مى کرد، استخراج شد. از اين روش مسائلى که در تصيميم گيری چالش بيشتری ايجاد مى کردند و همچنين 

آنچه افراد را برای تصميم گيری به فکر وامى داشت، مورد شناسايى قرار گرفت.«
واکفيلد در پايان به يکى ديگر از پروژه های تحقيقاتى اشاره کرد و گفت: »برنامه پيشرفته درمانى برای بزرگسالان و جوانان 
از ديگر برنامه هايى است که در اين مرکز مورد بررسى قرار گرفته است. نام اين برنامه طراحى شده اعلام فرصت است و با 
مشارکت افراد مبتلا به سرطان و ايدز اجرا شده است. در اين برنامه پيشرفته درمانى تلاش مى شود تا افراد به ويژه جوانان 

در آخرين مرحله از زندگى شان بتوانند با متخصصان سلامت و خانواده هايشان در ارتباط باشند.«
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تامار گوگاتيشويلى، بنيانگذار مؤسسه خيريه ناکواولى در گرجستان در خصوص »بهبوديافتگى« به سخنرانى پرداخت. 
گوگاتيشويلى با قدردانى از مؤسسه خيريه محک برای برگزاری اين رويداد علمى تخصصى درباره کشور گرجستان و 
و  غيردولتى  غيرانتفاعى،  مردم نهاد  سازمان  يک  ناکواولى  خيريه  »مؤسسه  گفت:  ناکواولى  خيريه  مؤسسه  فعاليت های 
غيرسياسى است که در سال 2011 در شهر تفليسِ گرجستان تأسيس شده است. اين سازمان توسط متخصصان حرفه ای 
از سوی دانشگاهيان جوان و همچنين دانش آموختگان غيررسمى اداره مى شود. اصلى ترين اولويت اين سازمان در جهت 
توانمندسازی جوانان است. جوانانى که در جامعه پساشوروی که در آن سيستم آموزشى در حال نظامند شدن است 

فرصت توانمند شدن و آموزش مهارت های لازم در فضای در حال تغيير قرن 21 را ندارند.«
وی در ادامه در خصوص اهداف و فعاليت های اين مؤسسه گفت: »از آنجايى که فعاليت های مؤسسه خيريه ناکواولى بر 
پايه فعاليت جوانان است، تلاش مى کنيم تا به جوانانى که ناتوان جسمى هستند همچون ديگر اعضای جامعه نگاه کنيم 

و برای آنها شرايط برابری برای شرکت و حضور داشتن در پروژه ها و همکاری های جمعى در نظر بگيريم.«

بنیانگذار مؤسسه خیریه ناکواولی گرجستان گفت:
اهمیت توجه به آموزش مددکاران اجتماعی دواطلب برای حمایت از بیماران و خانواده ایشان
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بنيانگذار خيريه ناکواولى همچنين با اشاره به يکى ديگر از گروه های هدف اين مؤسسه خيريه که گروه های اقليت 
همراهى  و  ياری  به  جامعه  در  فعال  نقش های  داشتن  برای  مذهبى  »گروه های  گفت:  هستند،  مذهبى  فرهنگى 
نيازمندند. به همين خاطر ما برای افزايش سطح آگاهى و فراهم ساختن فرصت هايى در جامعه، جوانان گرجستانى 
را برای به اشتراک گذاشتن ايده ها و نظراتشان گرد هم مى آوريم. مؤسسه خيريه ناکواولى با هدف آموزش مددکاران 
اجتماعى دواطلب قصد دارد تا به بيماران و خانواده هايشان کمک کند و در اين مسير تلاش مى کند تا آنها از زندگى 
عادی و از کيفيت زندگى بهتری در دوران درمان و پس از درمان بهره مند شوند و اميد را در دل آنها تقويت کنيم 

تا به عنوان بهبوديافتگان از اين بيماری نگاه مثبتى داشته باشند.«
گوگاتيشويلى درباره ديگر فعاليت های اين سازمان ادامه داد: »وظيفه اين سازمان آموزش داوطلبان برای حمايت از 
بيماران و خانواده هايشان است. همچنين تلاش مى کنيم با ساخت مراکز بازتوانى و حمايتى، افراد بيمار را به زندگى 
عادی شان بازگردانيم تا کيفيت زندگى بهتری را در طول درمان و پس از قطع مراحل درمانى تجربه کنند. ارتقای 

انگيزه و مبارزه آنها با بيماری نيز از جمله خدماتى است که در اين مراکز ارائه مى شود.«
لوسمى گفت:  به  مبتلا  از کودکان  بين المللى حمايت  به صندوق  اشاره  با  ادامه سخنرانى خود  در  گوگاتيشويلى 
»صندوق بين المللى حمايت از کودکان مبتلا به لوسمى از اعضای رسمى انجمن بين المللى سرطان کودک است 
که در 14 مِى سال 1999 در شهر تفليسِ گرجستان تأسيس شده و اعضای آن را والدين کودکان مبتلا به لوسمى 
تشکيل مى دهند. معرفى هنردرمانى در مرکز آنکوهماتولوژی از جمله دستاوردهای اين سازمان است. اين صندوق 
حمايتى با دعوت از هنر درمانگران به اين مرکز، اقدام به ارائه خدماتى چون نقاشى، کاردستى و آموزش موسيقى 

کرده است.«
وی با بيان اينکه تمامى اعضای اين صندوق حمايتى داوطلب هستند، گفت: »اعضای اين صندوق حمايتى اغلب با 
اهدای هدايا و شيرينى به ديدن کودکانى که در اين مرکز هستند، مى آيند. با وجود دستاوردهای اين مرکز حمايتى 
از  استخوان يکى  پيوند مغز  برای  منابع در گرجستان  دارد. وجود محدوديت هايى در  همچنان ضعف هايى وجود 

آنهاست.« 
گوگاتيشويلى با اشاره به ضرورت حضور در کنفرانس های بين المللى گفت: »برای يک مرکز آنکوهماتولوژی که تنها 
مرکز درمانى سرطان در گرجستان است حضور و مشارکت فعال در کنفرانس های بين المللى علمى و بررسى های 

بين المللى امری اساسى است.«
وی در ادامه سخنرانى خود به يکى ديگر از صندوق های حمايتى در گرجستان اشاره کرد و گفت: »صندوق وحدت 
برای فعاليت های  به عنوان مرکزی عمومى  گرجستان در ژوئن سال 2004 تحت حمايت نخست وزير گرجستان 
انسان دوستانه، سرمايه گذاری خلاق و عمل به مسئوليت اجتماعى برای حمايت از بيماران و خانواده های محرومى 
که برای هزينه های بالای درمان و کمک های اجتماعى نيازمند هستند، تأسيس شده است. در نتيجه فعاليت های 
اين صندوق حمايتى هيچ کودک مبتلا به سرطانى که زير 22 سال سن داشته باشد به دليل ناتوانى در پرداخت 

هزينه درمان در گرجستان فوت نخواهد کرد.«
گوگاتيشويلى در پايان گفت: »همچنان چالش بزرگى برای بهبود ارائه خدمات درمانى در حوزه آنکولوژی کودک و 

استقرار رويکرد درمان چندتخصصى در کشور گرجستان وجود دارد.«



64

پانل نقش خدمات حمايتى در مرحله سوگ و پس از سوگ با 
حضور دکتر فرح لطفى کاشانى، فوق دکترای طب روان تنى؛ 
صديقه  روان شناسى؛  ارشد  کارشناس  محروس،  مهتاب 
محک؛  بيمارستان  يو  سى  آی  بخش  سرپرستار  داوودی، 
روان شناسى  تخصصى  دکترای  زاده محمدی،  على  دکتر 
بالينى و دکتر وحيد صادقى فيروزآبادی، دکترای تخصصى 

روان شناسى سلامت برگزار شد. 
دکتر فرح لطفى کاشانى، فوق دکترای طب روان تنى با بيان 
تجربه هايى  دردناک ترين  از  يکى  مورد  در  امروز  بحث  آنکه 
است که خانواده يک کودک مبتلا به سرطان ممکن است با 
آن روبرو شود گفت: »تجربه از دست دادن فرزند، تجربه ای 
است که نه فقط برای والدين کودک بلکه برای تمام کسانى 
که دست اندر کار درمان او بوده اند تجربه ای دشوار و غم انگيز 

است.«
از  يکى  فقدان  و  دادن  دست  از  اندوه  »سوگ،  افزود:  وی 
عنوان  به  داريم  انتظار  که  است  سوگوار  شخص  عزيزان 
واکنشى طبيعى در مدت چند ماه به پايان برسد و شخص به 
روال زندگى عادی برگردد. اما سوگ فرزند شرايط متفاوتى 

در پانل نقش خدمات حمایتی در مرحله سوگ و پس از سوگ بررسی شد:
استاندارد جهانی ارتباط با خانواده ها در هنگام فوت کودک مبتلا به سرطان

تا  آسيب زاست  و  طولانى  و  پايدار  بسيار  سوگ  اين  دارد. 
از  را  والدينى که فرزندشان  آمار مرگ و مير در  جايى که 

دست داده اند نسبت به ديگر والدين بيشتر است.«
عضو هيأت علمى دانشگاه آزاد اسلامى واحد رودهن ادامه 
داد: »خانواده های سوگوار در برابر اميدبخشى جهت بازگشت 
به روال عادی زندگى مقاومت مى کنند و ترجيح مى دهند به 
جای عبارت بازگشت به زندگى عادی از عبارت کنار آمدن يا 
عادت کردن استفاده کنند. واژه تکان دهنده به خوبى شرايط 

والدين در مواجهه با مرگ فرزند را توصيف مى کند.«
و  پرداخت  فرزند  فوت  از  پس  والدين  شرايط  بيان  به  وی 
گفت: »به جز تغيير نقش ها و عملکرد والدين در اثر مرگ 
کودک، والدين تمامى احساس شايستگى و صلاحيت خود 
را  فرزند  لياقت داشتن  آنها  انگار که  زير سؤال مى برند،  را 
نداشته اند و در خود و همسرشان به دنبال مقصر مى گردند. 
از هويت  بخشى  که  والدين حس مى کنند  فرزند،  با مرگ 
خود را از دست داده اند. احساسات عمومى والدين در اين 
شرايط، گستره ای است از خشم، رنج، اضطراب، حس گناه و 
آرزوی مرگ که کاهش سلامت جسمى آنها را در پى دارد.«
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لطفى کاشانى با تبيين مباحث مدنظر در پانل سوگ گفت: 
»در اين پانل ابتدا به کارها و مداخلاتى مى پردازيم که به 
نهايى  مرحله  در  جهان،  سراسر  در  استاندارد  روال  عنوان 
مى شود.  اعمال  او  فوت  از  پس  و  او  فوت  کودک،  بستری 
ولى از آنجا که سوگ ارتباط مستقيم با فرهنگ، مذهب و 
آداب بومى دارد، از ديگر همکاران پانل درخواست مى کنم 
تا به آنچه در ايران در برخورد با پديده سوگ رخ مى دهد 

بپردازند.«
اين فوق دکترای طب روان تنى سپس به بيان پيشنهادهايى 
بودن  بستری  مرحله  در  خانواده  بيشتر  آرامش  جهت 
فرزندشان پرداخت و گفت: »مراقبت با کيفيت تيم درمان، 
کمک کردن تيم درمان در مديريت درد کودک، اطلاع رسانى 
بودن سيستم های  دسترس  در  والدين،  به  دقيق  و  درست 
تا  شرايطى  آوردن  فراهم  حمايتى،  خدمات  ارائه دهنده 
بگذرانند، دادن  فرزندشان  را در کنار  خانواده لحظات آخر 
امکان به خانواده که در روزها و لحظات آخر از کودکشان 
والدين  کنار  در  آشنايان  و  دوستان  حضور  کنند،  مراقبت 
بدون آنکه سعى در متقاعد کردن آنها و يا اشاره به باورهای 
والدين  به  روان شناختى  مشاورات  ارائه  باشند،  داشته  آنها 
به  معنابخشى  در  و کوشش  زندگى کودک  ماه  آخرين  در 
چرخه صاحب فرزند شدن، بيماری فرزند و از دست دادن 

اين  در  اقدامات  از جمله  خانواده  باورهای  از  استفاده  با  او 
مرحله است.« 

وی ملاقات های حضوری، گروه درمانى، در دسترس بودن 
و  آنلاين  و  اينترنتى  تلفنى،  حمايت های  و  درمان  کادر 
از  پس  خانواده  در  آرامش  ايجاد  پيشنهادهای  را  آموزش 

فوت فرزندشان مطرح کرد.
بخش  سرپرستار  عنوان  به  داوودی  صديقه  پانل،  اين  در 
تجربياتشان  از  مورد  بيمارستان محک چند  در  يو   آی سى 
با حاضران در جلسه به اشتراک  در مورد سوگ والدين را 

گذاشتند. 

چگونگی اطلاع رسانی فوت فرزند بسیار مهم است
 

مهتاب محروس، مسئول روان شناسى مؤسسه خيريه محک 
از سوگ، سوگ و پس  به سه قسمت پيش  بيان سوگ  با 
از سوگ گفت: »در مرحله پيش از سوگ، خانواده ها مورد 
ارزيابى قرار مى گيرند و نيازهايشان شناسايى مى گردد. در 
پديد  تيم درمانگر  و  بين خانواده  اتحادی قوی  اين مرحله 
مى آيد. انتقال اطلاعاتى که خانواده نيازمند و يا کنجکاو به 

دانستن آنهاست نيز بر عهده تيم حمايتى است.«
ما  به  قبل  مرحله  در  گرفته  صورت  »ارزيابى  افزود:  وی 
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کمک مى کند تا با شناخت از خانواده و نوع عقايد، افکار و 
دلبستگى هايشان، در مرحله سوگ مداخله مؤثرتری جهت 
التيام آنها انجام دهيم. چگونگى اطلاع رسانى فوت فرزند بسيار 
مهم است. در محک وقتى که والدين از درگذشت فرزندشان 
آنجا  و در  راهنمايى شده  اتاق مشايعت،  به  مطلع مى شوند 
مددکار اجتماعى و روان شناس در کنارشان حاضر مى شوند.«

سوگ  از  پس  مرحله  ويژگى های  بيان  به  سپس  محروس 
پرداخت و ادامه داد: »کوشش ما بيشتر بر بازگرداندن مادر 
به زيست نرمال است زيرا مادر زمان زيادی را صرف پرستاری 
و همراهى با فرزندش مى کند پس در غياب او خلاء عظيمى 
انسان  مى کند  حس  مادر  و  مى آيد  پديد  مادر  زندگى  در 
انجام دادن ندارد.  برای  منفعلى است که ديگر هيچ کاری 
ارزشمندی  اين مادر کار بسيار  توانمندسازی و فعال سازی 
است که روان شناسان محک مى کوشند تا انجامش دهند.«

کارشناس روان شناسى محک در پايان با بيان آنکه در محک 
کميته ای به نام کميته والدين کودکان مبتلا به سرطان وجود 
دارد گفت: »اعضای اين کميته والدينى هستند که همگى 
يکديگر  با  سرطان  بيماری  به  فرزندشان  ابتلای  تجربه  در 
مشترکند. افراد اين کميته تجربيات بسيار ارزشمندی دارند 

که آن را در اختيار ديگر والدين قرار مى دهند.«

تمام مناسک و مراسم سوگ باید توسط والدین انجام 
شود

روان شناسى  تخصصى  دکترای  زاده محمدی،  على  دکتر 
و  پرداخت  فرهنگى  نکته  دو  بيان  به  پانل  اين  در  بالينى 
که  است  زيستى من  تجربه  از  نکته جزئى  دو  »اين  گفت: 
موضوع  ما  فرهنگ  در  آنکه  نخست  کرده ام.  زندگى  آن  با 
هستى شناختى و معرفت شناختى وجود دارد که در آن هر 
کس بار معرفت بيشتری را به دوش بکشد جايگاه رفيع تری 
در هستى و خلقت دارد. بر اين اعتقادم که ما به يمن وجود 
بيمار است که پزشک مى شويم، جايگاه اجتماعى متمايزی 
مى يابيم، به رفاه دست مى يابيم و چنان مى شويم که ديگران 
در مقابلمان به ادب بايستند. در معرفت شناسى ايرانى، کسى 
که بار درد و سختى را به دوش کشيده، کسى که باعث شده 
تا ما از دل بيماری او به دانش و آگاهى دست يابيم، کسى 

نيست جز کودک بيمار.«

مرگ  ايرانى،  فرهنگ  در  اينکه  دوم  »موضوع  افزود:  وی 
معنای نابودی و فنا ندارد و مترادف نيستى و عدم نيست. 
در اين فرهنگ، مرگ به معنای تحول است. در اين تحول 
نقل  متعالى تر  و  آزادتر  برتر،  مرحله ای  به  مرحله ای  از  فرد 

مکان مى کند.«
معاون پژوهشى پژوهشکده خانواده دانشگاه شهيد بهشتى 
بايد  هميشه  که  را  سوگ  در  تأثيرگذار  عامل  سه  سپس 
مدنظر گرفت مطرح کرد و گفت: »اول اينکه رابطه کودک 
گرفتن  نظر  در  دوم  بوده،  چگونه  والدينش  با  درگذشته 
چگونگى فوت کودک و سوم سيستم و منابع حمايتى که 

مى توان در اختيار اين خانواده قرار داد.«
وی ادامه داد: »مهم ترين چيز، معنا و مفهوم مرگ در ذهن 
بالغ  انسان  و مفهوم مرگ در ذهن  معنا  اگر  است.  والدين 
حل نشود هميشه اضطراب مرگ، دوچندان کسانى که اين 

مسئله را برای خود حل کرده اند، همراه او خواهد بود.«
و  است  امری طبيعى  پايان گفت: »سوگ  زاده محمدی در 
تمام مناسک و مراسمش بايد توسط والدين انجام شود ولى 
علائم  بعضى  مى کند،  پيدا  هيستريکال  جنبه  سوگ  وقتى 

آسيب را تثبيت مى کند.«
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آنکولوژی  و  خون  فوق تخصص  نوچپرايون،  ايزارنگ  پروفسور  توسط  تسکينى«  طب  برای  ارتباط  »برنامه  کارگاه 
به  بابت حضور و علاقه شان  از حاضران  ابتدا  برگزار شد. وی در  بانکوک  استاد دانشگاه چولالانگ کورن  کودکان 
موضوع طب تسکينى تشکر کرد و به معرفى خود پرداخت. نوچپرايون، آنکولوژيست کودک است و در حال حاضر به 
طب تسکينى برای بيماران مبتلا به سرطان مى پردازد.  وی با بيان اينکه طب تسکينى در حقيقت معنای زندگى 
است، گفت: »برخى فکر مى کنند اگر بيماری سرطان کودکى قابل درمان نباشد، به معنى پايان زندگى برای اوست. 

هرچند اين نکته درست است اما نمى توان تنها به پايان زندگى فکر کنيم.«
وی با بيان آنکه يک کودک 3 ساله هيچ تصوری از بيماری و بيمارستان ندارد و با بروز بيماری ناگهان در اين فضا 
قرار مى گيرد و تغيير رفتار خانواده اش را مشاهده مى کند گفت: »به عنوان پزشک، مددکار اجتماعى، روان شناس و 
همچنين کادر اجرايى بيمارستان بايد اين چالش را بپذيريم و خود را با در نظر گرفتن اين موضوع با کودک درگير 
کنيم و در طول درمان همراهش باشيم. چراکه ما بهتر از آن کودک مى دانيم که بيماری اش ممکن است درمان 

شود. شايد شرايط سخت باشد اما اين امکان وجود دارد و نبايد از دستش داد.«
وی درخصوص اهميت گفتگو با کودک در زمان عود دوباره بيماری گفت: »شايد صحبت نکردن با کودک برای 
بار اول قابل چشم پوشى باشد اما در مواردی که بيماری دوباره عود مى کند بايد با کودک صحبت کرد و شرايط را 
برايش توضيح داد. در زمان برگشت بيماری، ديگر نمى توانيم از اصطلاح بهترين درمان استفاده کنيم چون بهترين 
درمان پيشتر انجام شده است. کاملًا مشخص است که کودک درمان را نمى خواهد و به سختى درمان را مى پذيرد. 

بايد راه های ارتباط درست با کودک را پيدا کنيم.«
نوچپرايون کارگاه را با حضور 3 داوطلب از بين شرکت کنندگان که نقش والدين يک کودک را بازی مى کردند ادامه 
داد تا پايان کارگاه او از اين 3 داوطلب سؤالاتى مى پرسيد و با پاسخ های آنها اطلاعاتاتى درخصوص طب تسکينى 

در اختيار حضار قرار مى داد.

در کارگاه »برنامه ارتباط برای طب تسکینی« مطرح شد:
ارائه اطلاعات صحیح به خانواده ها از بیماری فرزندشان حائز اهمیت است
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 SPIKES وی با بيان آنکه در مرحله اعلام خبر بازگشت بيماری بايد 6 گام را به ياد داشت گفت: »اين شش گام کلمه
را تشکيل داد اند. S برای مرحله Set Up، به اين معنى که من از همه اعضای خانواده دعوت مى کنم در يک اتاق دور 
هم جمع شوند و عمداً چينش صندلى ها را به گونه ای انجام مى دهم که احساس راحتى بيشتر برای افراد حاضر ايجاد 
شود. هرچه تعداد اعضای بيشتری از خانواده در خانه باشند شرايط بهتر است. بنابراين همه مى توانند سؤالات شان 

را از من بپرسند و من هم توانايى پاسخگويى به همه آنها را دارم.«
باره گفت: »در  اين  با حرف اختصاری P مربوط به مرحله Perceptions )دريافت( است. نوچپرايون در  گام بعدی 
اين مرحله از خانواده درباره شرايطى که در آن قرار گرفته اند، مى پرسيم و از آنها مى خواهيم بگويند که چطور فکر 
مى کنند. گام سوم به معنای Invitation )دعوت( است. مرحله ای که از ما به عنوان متخصص سؤال پرسيده مى شود. 
وقتى اعضای خانواده شروع به سؤال پرسيدن مى کنند، ما بايد آماده باشيم تا جواب های صحيح را بشنوند. شايد 
آنها در ابتدا آمادگى لازم را نداشته باشند اما در مرحله سوم ديگر آمادگى لازم را دارند تا سؤال هايشان را بپرسند 
و پاسخ خود را دريافت کنند. در مرحله ای که آنها مى خواهند آگاهى کسب کنند، در واقع وارد گام چهارم شده ايم. 
گام چهارم K است به معنى Knowledge Sharing )به اشتراک گذاری دانش( و در اين مرحله تمام اطلاعات پزشک و 
خانواده و بيمار با هم در ميان گذاشته مى شود. در اين مرحله بايد به سؤالات به صورت شفاف و مستقيم پاسخ داد.«

  Empathy احساسات( يا(  Emotion به معنای E سپس اين مدرس دانشگاه، از مرحله پنجم که با حرف اختصاری
)همدلى( سخن گفت: »بيمار و خانواده او بعد از اينکه شرايط را مى فهمند احساساتى از خودشون بروز مى دهند. ما 
به عنوان افرادی که اين خبر را به ايشان داده ايم بايد اجازه دهيم که اين احساسات ابراز شوند. اما چگونه مى توان 
اين کار را انجام داد، با همدلى. در اين مرحله به احساسات بيمار و خانواده اش اهميت مى دهيم، هرچند ممکن است 

آنها عصبانى باشند.«

اجـتماعی،  مـددکار  پزشـک،  عنـوان  به 
اجرایی  کادر  همچنـین  و  روان شناس 
بیماری  تشخیص  چالش  باید  بیمارستان 
کودک را بپذیریم و خود را با در نظر گرفتن 
این موضوع با کودک درگیر کنیم و در طول 

درمان همراهش باشیم.

نوچپرايون گفت: »افراد در اين مرحله به درمان های 
اين  از  يکى  سنتى  درمان  که  مى کنند  فکر  زيادی 
موارد است. من نمى توانم درخصوص اثر اين درمان 
که  مى خواهم  خانواده  از  اما  بگويم  نه  قاطعيت  با 
که  کاری  بگذارند.  اختيارم  در  را  درمان  جزئيات 
من مى توانم انجام دهم اين است که حال بيمار را 
بررسى کنم و به اطلاع خانواده برسانم. تلاش من در 



69

اينجا آن است که مطمئن شوم درمان سنتى برای بيمار ضرری ايجاد نمى کند چرا که خانواده بايد احساس کنند 
که هر کاری که مى توانستند برای بيمارشان انجام داده اند.«

وی در ادامه با بيان آنکه کودک بيمار عموماً خودش درباره بيماری اش مى داند گفت: »او برای حفاظت از خانواده و 
احساسات اعضای آن سخن نمى گويد. بنابراين اگر مستقيماً به آنها درباره بازگشت بيماری نگوييم، فرضيات زيادی 
در ذهن خود مى سازند. پزشک مى تواند درباره بيماری با کودک صحبت کند. خانواده ها اصرار مي کنند که به کودک 
حقيقت را نگوييم و من همواره تأکيد مى کنم که اخلاقاً اين کار را انجام مى دهم. من مي خواهم به مريضم حقيقت را 
بگويم اما گاهي که خانواده به من اصرار مي کنند قبول مى کنم ولى به آنها مى گويم که در صورتى که کودک از من 

سؤال بپرسد نمى توانم از او حقيت را پنهان کنم.«
نوچپرايون با اشاره به موضوع معجزه که از سوی اعضای کارگاه مطرح شده بود گفت: »ما هم به معجزه اعتقاد داريم 
اما ممکن است به ندرت پيش بيايد. بايد در اين خصوص شرايط کامل را به خانواده و کودک شرح داد. مثلا درباره 
دارويي که ما استفاده مي کنيم و دردآور بودن آن بايد صحبت کرد. وقتي بدانيم چه چيزهايي از ذهن آنها مى گذرد 
آن وقت مى توانيم متوجه دغدغه هايشان شويم و آنها را رفع کنيم. از بين بردن استرس آنها اهميت زيادی دارد. از 
طرف ديگر صداقت و شفافيت در عمل بسيار مهم است. گاهي که با کودک درباره شرايط درمان صحبت مى کنيم 
به راحتى قبول مى کند چون تصور مى کند که قهرمان و جنگجويي مبارز است. عموماً ارتباط با اين دست کودکان 

ساده تر است اما در مورد کودکى که بيمارستان را دوست ندارد بايد چه کرد؟«
وی در خصوص ديگر فرزندان خانواده که مبتلا به بيماری نيستند گفت: »از آنجايى که ممکن است خانواده تک 
بيمار در خانه داده  به کودک  تنها  فرزندان ديگر پيش مى آيد که هر سرويسي  برای  اين سوتفاهم  نباشد،  فرزند 
مى شود. گاهي حرف نزدن هاي بين اعضاي خانواده پزشک را از درمان مؤثر دور مي کند. چون همين حرف زدن ها 
هم حس بهتري را بين اعضاي خانواده برقرا مي کند و هم اينکه وقتي اعضای خانواده در مورد اتفاقات بدانند، بهتر 

مي توانند آن را مديريت کنند.« 
نوچپرايون در پايان با جمع بندی موارد عنوان شده، تأکيد کرد که بايد با پرسش ها و گفتگوهای مختلف زاويه نگاه 
خانواده را در خصوص درمان در اين مرحله تغيير داد. بايد به آنها گفت که بدون دريافت درمان مطمئن هستيم 
که بهبودی برای فرزندتان وجود ندارد. بايد به خانواده ها اطلاعات صحيح و دقيق داد و آنها را ترغيب کرد تا درباره 

برنامه های درمانى بدانند و فرزندشان را در مسير درمان همراهى کنند. 
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بهمن  دکتر  مراقبت کنندگان«،  از  »مراقبت  کارگاه  در 
بهمنى، دکترای تخصصى مشاوره توانبخشى و دکتر شادی 
تخصصى  دکترای  دانشجوی  و  عمومى  پزشک  نوروزعلى، 
به  توانبخشى  بهزيستى و  توانبخشى دانشگاه علوم  مشاوره 
ارائه مطالبى در خصوص مراقبت گری پرداختند و با پرسش 
ايجاد  بر  علاوه  فردی،  تجربيات  خصوص  در  حاضران  از 
فضای تعاملى به تفسير اين تجربيات در زمينه مراقبت گری 

پرداختند.
بهمنى گفت: »در طب تسکينى، هدف ديگر درمان نيست. 
طب تسکينى زمانى است که کليه اقداماتى که تاکنون برای 
درمان بيماری و کنترل پيشرفت بيماری انجام شده، بى اثر 
شده است و پزشک برای بيمار با هدف کنترل درد و رنج 
انجام  طب تسکينى را تجويز مى کند که منجر به افزايش 
دوره  علت  همين  به  مى شود.  بيمار  زندگى  کيفيت  نسبى 
دريافت طب تسکينى، دوره حساسى است و بيمار در حالى 

اين درمان را مى گيرد که نگاهش به پايان زندگى است.« 
اما  مرد  خواهيم  همه  که  است  اين  »حقيقت  افزود:  وی 
بسياری از ما اين حقيقت را تا مواجهه با مرگ يا بيماری 
فراموش مى کنيم. با اعلام خبر زمان مرگ به بيمار، شرايط 

در کارگاه »مراقبت از مراقبت کنندگان« مطرح شد:
مراقبت کنندگان از بیمار در معرض عوارض استرس زا هستند

روان شناختى وی تغيير کرده و استرس زا مى شود. بيمار و 
اطرافيان او به خصوص شرايط خاص تری را تجربه مى کنند 
که اگر مراقبت گران حرفه ای برای ارائه خدمات به اين افراد 
آمادگى نداشته باشند، ممکن است که باعث دردسر بيشتر 
آنها شوند. محيط انسانى، بخشى از محيط فردی است که 

درگير بيماری جدی، آزاردهنده و پيش رونده شده است.«
وی با بيان آنکه به افرادی که به فرد بيمار به نوعى خدمات 
ادامه  مى شود  گفته  مراقبت کننده  اصطلاحاً  مى کنند  ارائه 
غيررسمى  و  رسمى  دسته   2 به  »مراقبت کنندگان  داد: 
معمولاً  غيررسمى،  مراقبت کنندگان  مى شوند.  تقسيم بندی 
افرادی که  اعضای درجه اول خانواده هستند. همچنين به 
به نوعى خود را محيا کرده اند که به فرد بيمار يا خانواده او 
کمک کنند تا با شرايط سازگاری پيدا کرده و بر آن غلبه 

کنند، مراقبت کنندگان غيررسمى مى گويند.«
و  دانست  درمانى  کادر  را  رسمى  مراقبت کنندگان  بهمنى 
گفت: »اين مراقبت کنندگان در کيفيت زندگى بيمار نقش 
کليدی دارند و خودشان همانند فرد بيمار در معرض عوامل 

استرس زای زياد هستند.« 
عضو هيأت علمى دانشگاه علوم بهزيستى و توانبخشى سپس 
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با اشاره به تجربيات فردی افراد حاضر در کارگاه گفت: »شما 
شرايط  با  بيمارانى  از  مراقبت  درگير  تاکنون  است  ممکن 
روان شناختى  لحاظ  به  شرايط  اين  باشيد.  بوده  متفاوت 
برخى  و  دارد  بيماری ها  اغلب  در  مشترک  ويژگى های 

ويژگى های آن بسته به نوع بيماری متفاوت است.«
عنوان  تأکيد کرد که  تجربيات حضار،  از شنيدن  وی پس 
مراقبت گر  ارزش  از  چيزی  غيررسمى  مراقبت کننده 
اين است که مراقبت گر حقوقى  نمى کاهد و تنها به معنى 
بابت مراقبت گری دريافت نمى کند و اقدام وی شرح وظيفه 

ادرای وی نبوده است.

سیستماتیک  جهت  در  تلاشی  محک  والدین  کمیته 
کردن مراقبت از مراقبت کنندگان

ريزش  تجربه  از  حضار  از  يکى  خاطره  به  اشاره  با  بهمنى 
در ذهن  فرد  درمانى گفت: »معنايى که  اثر شيمى  در  مو 
خود از اتفاق مى سازد مهم است. اتفاقات به صورت مستقيم 
در ذهن ما تأثير ندارند و از طريق معنايى که ما به اتفاق 
مى دهيم، آن رويداد بر روی ما اثر مى گذارند. اين موضوع 
ناديده گرفته مى شود. گاهى  اغلب  بسيار مبنايى است که 
که  بيماری  که  نمى کنيم  توجه  مراقبت کننده  عنوان  به  ما 
روبروی ماست، به اين اتفاق در ذهن خود چه معنايى داده 
است. ما حرف خود را مى زنيم، آنچه دانش آن را داريم و 
درست هم هست مطرح مى کنيم که ممکن است اين حرف 

با ذهنى که روبروی من است ارتباط برقرار نکند.« 
وی تأکيد کرد: »مراقبت گرها تنها هستند. کسى به فکرشان 
نيست، مراقبت گر سعى مى کند، بسته به دانش، مهارت پايه 
و توانايى، خود را با شرايط وفق دهد. اما يه نظام کارآمد بايد 

برای اين کار پيش بينى و برنامه داشته باشد.« 
وی افزود: »شرايط مراقبت گر رسمى و حرفه ای نيز مى تواند 
مشابه مراقبت گر غيررسمى باشد. با اين شرايط که ممکن 
است وی هر روز با 5 تجربه متفاوت مواجه شود و اگر به 

او کمک نکنيم ممکن است در وی مکانيزم هايى فعال شود 
که به نحوی از اين تجربه مکرر ناکامى، جلوه های رفتاری 
متفاوتى ديده شود که ديگران را نسبت به اين آدم مکدر 
کند و ديگران در خصوص او بگويند که چرا اين فرد، سرد 
و بى تفاوت و گذراست. چرا برخورد تندی دارد، هول است 
کدام  هيچ  عميقاً  فرد  است  ممکن  مى گذرد.  ماجراها  از  و 
اينها هم نباشد ولى آنها هر روز يا هر هفته يکى دو مورد 
تجربه ناکامى دارند که با برخى از آنها رابطه عاطفى بيشتر 
هم دارند. چه کسى به اين افراد مراقبت کننده رسمى کمک 

مى کنند.«
بيمار  برای  مراقبت گر  حضور  ضرورت  بر  تأکيد  با  بهمنى 
فراهم  درمان  برای  داروها  و  امکانات  است  »ممکن  گفت: 
شوند اما بدون حضور مراقبت گر کارايى نداشته باشند. اين 
موضوع اقدامى کاملًا حرفه ای و فن مدار است که در لحظه با 
موقعيت خاص منطبق مى شود. دانشى که به مهارت تبديل 
مراقبت گر،  به  نگاه  متأسفانه  است.  مراقبت گر  ويژگى  شود 

عموماً ساده و سطحى است.« 
بهمنى بار ديگر با تأکيد بر تنهايى مراقبت گران گفت: »چه 
کسى از يک مراقبت گر حمايت مى کند، با او صحبت مى کند 
و در بازبينى جهان بينى او به کمکش مى آيد. اگر درمانده، 
افسرده، دلزده و نااميد باشد چه کسى به سراغش مى آيد. 
نقش مهمى  و  است  فردی که مکمل درمان  به  چه کسى 
بى کسى،  و  اندوه  درد،  تنهايى،  مى کند.  خدمت  دارد  هم 
مراقبت گران  احساسات  خشم  آينده،  از  ترس  درماندگى، 

است.«
وی با اشاره به کميته والدين کودکان مبتلا به سرطان در 
محک گفت: »اين اقدام تلاشى در جهت سيستماتيک کردن 

مراقبت از مراقبت کنندگان است.«

مراقبت گری مزمن، عوارض و مزایای بسیاری دارد

برای  نقش ها  در  تغيير  ايجاد  کردن  مطرح  با  بهمنى 
ناگريز  اجتماعى  روابط  در  »فرد  افزود:  مراقبت کنندگان 
محدود شود. رفت و آمدها کمتر مى شود. وقت شخصى خود 
را از دست مى دهد و کيفيت توجه به خودش کم مى شود. 
البته بسته به سطوح مراقبت گری تأثيرات متفاوت مى شود. 
بيماری  از  بار  مراقبت کننده هفته ای يک  فرد  است  ممکن 
مراقبت  اين  روز  هر  ديگر  فرد  که  حالى  در  کند  نگهداری 
را انجام دهد. خانواده هايى هستند که در آنها مراقبت گری 

مراقب کنندگان به 2 دسته رسمی و غیررسمی 
تقسیـم بندی می شـوند. مـراقبت کننـدگان 
غیررسمی، معمولاً اعضای درجه اول خانواده 

هستند.
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تقسيم بندی مى شود اما در بعضى خانواده ها بار بر دوش يک فرد است و در نتيجه تأثير در روزمرگى مراقبت کننده 
متفاوت خواهد بود. اما در نهايت بايد ديد چه کسى مراقب مراقبت کننده هاست و مراقبت کنندگان به چه خدمتى 
نياز دارند. مراقبت گرانى که وظايف متفاوت تر به عهده دارند و وضع بيمارشان آزار رساننده تر، بدخيم تر و مزمن تر 
است، سطوح بيشتری از درد و رنج را ممکن است تجربه کنند. در حال حاضر موضوع ما سرطان است اما برخى 

بدخيمى ها هم شرايط سخت و گاهاً سخت تر از سرطان دارند.«
با مراقب  ارتباطى که تيم درمان کننده  نوع  به  نيازهای مراقبت کنندگان پرداخت و گفت: »بسته  بيان  به  بهمنى 
غيررسمى مى گيرند، ممکن است عوارض منفى مراقبت گری را روی وی کاهش يايد. اولين نياز يک مراقبت گر غيررسمى 
اين است که بداند کجاست، چه اتفاقى در حال رخ دادن است و چه پيش آگاهى دارد. دومين نياز مراقبت  گر غيررسمى 

اين است که پيش از آنکه اطلاعات را دريافت کند به صحبت ها و درد و رنجش گوش کنند.«
وی مراقبت گری را منتهى به مرگ ندانست و ادامه داد: »مراقبت گری مزمن دارای عوارض زيادی است. مراقبت گری 
مزمن در عين حال مزايای هم دارد، به اين علت که فرد وقتى با شرايط مراقبت گری سازگار شد، از اين موقعيت برای 
ارتقاء و رشد وجودی خود استفاده مى کند. اين موضوعى است که احتمالاً همه ما با آن مواجه شده ايم و ديده ايم که فرد 
مراقبت گر در اين جريان رشد مى کند، اين افراد از سختى مراقبت گری مى گويند اما از اضمحلال صحبت نمى کنند.« 

پیدا  روانی  ارتقاء  و  رشد  کنند،  دریافت  را  لازم  و  خوب  حمایت  که  صورتی  در  مراقبت گرها 
می کنند و جهان بینی و معنی زندگی و مهارت های اجتماعی متفاوتی خواهند داشت.

بهمنى تأکيد کرد که نبايد تنها رنج مراقبت گری را ديد. مراقبت گرها در صورتى حمايت خوب و لازم را دريافت 
کنند، رشد و ارتقاء روانى پيدا مى کنند و جهان بينى و معنى زندگى و مهارت های اجتماعى متفاوتى خواهند داشت. 
وی تأکيد کرد: »مراقبت گری تصويری سياه و منفى نيست و مى خواهم از مراقبت گری که کاری بزرگ است که 
بنا به شرايط و به حکم احساس يا وظيفه و مسئوليت رخ مى دهد، تصويری روشن با جنبه های سخت و آسان آن 
ترسيم کنم. وظيفه ما ارزشيابى مراقبت کننده بر اساس چرايى فعاليت آنها نيست بلکه اين ارزشيابى براساس کاری 

که ارزشمند و بزرگ است صورت مى گيرد و آن کمک به انسان ديگری است که سختى به همراه دارد.«

خدمات ارزان و کارآمد به مراقبت گر

بهمنى از اهميت توجه سيستماتيک و حرفه ای نظام های درمانى و حمايتى به مراقبت از کارکنان خود گفت و افزود: 
»گاهى در سيستم فعلى توجه به مراقبت کنندگان اتلاف زمان و انرژی تلقى مى شود. من از محک صحبت نمى کنم 
زيرا مى دانم اين سيستم ها در محک وجود دارد اما متأسفانه به شکل کلى اين نگاه وجود ندارد که ارزشمندترين 
عنصر در سازمان ها نيروی انسانى است و اگر از نيروی انسانى حفاظت کنيم از کارآمدی سازمانى حفاظت کرديم و 

در سيستم های درمانى کارآمدی سيستم به رفاه، سلامت و سعادت افراد و بيماران بر مى گردد.«
درادامه بهمنى به بيان روش هايى برای مراقبت از مراقبت کنندگان پرداخت و گفت: »خدمات ارزان و کارآمدی وجود 
دارد. مانند ساختاری که به آن ملاقات کارکنان )Staff meeting( گفته مى شود. کارکنان اين حق و امکان را دارند 
که در جلساتى که معمولاً اول يا آخر وقت اداری هر روز است، برای نيم ساعت حضور داشته باشند و در خصوص 
اتفاقات روز يا روز گذشته صحبت کنند و به حرف های همکارانشان گوش دهند. ارشد آموزش ديده يا روان شناس 

متبحر در اين جلسه حاضر است و اين روند در بهره وری سازمانى و خشنودی بسيار اثرگذار بوده است.«
وی ادامه داد: »علاوه بر آن در برخى سيستم ها کارکنان مى توانند در زمان کاری غيراورژانس به روان شناس مراجعه 
گروه  برخى ساختارها  در  اقدام حمايت مى کند.  اين  از  و سيستم  نمى شود  زمان مرخصى محسوب  اين  و  کنند 
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درمانى برای کارکنان وجود دارد. بهترين گروه های همياری 
گروه های همکار هستند که به تدريج در قالب حرفه ای با هم 
ايده ها  اين  اجرای  مى کنند.  تخصص شان صحبت  مورد  در 
کنار  در  دارند.  بالايى  بهره وری  و  است  ارزان قيمت  بسيار 
اين موارد آموزش های مستمری در اين سيستم ها استقرار 
و  آموزش  اين  دارد،  وجود  هم  محک  در  مى دانم  که  دارد 
بازآموزی های در خصوص اعلام خبر ناگوار، مواجهه با بحران 

و شرايط دشوار و ... هستند.«
اين دکترای تخصصى مشاوره توانبخشى تأکيد کرد که تمام 
مراقب گر  زمانى که  و  است  مراقبت گر  به  موارد کمک  اين 
ساير  اختيار  در  را  آن  مى تواند  کند  دريافت  را  کمک  اين 
افراد نيز قرار دهد و اين امر، تبديل به رفتاری مى شود در 
ارتباط با سايرين و اگر اين فضا در موقعيت های بهداشتى 
سلامتى  خدمات  ارائه دهنده  سازمان های  شود،  مستقر 
خواهيم داشت که با مراقبت از روان افراد، روح هم به جسم 
آن دميده خواهد شد. وی گفت: »تحقيقى وجود دارد که 
نشان مى دهد مراقبت از مراقبت گر در بحث کيفيت زندگى 
بيمار و کاهش نرخ عود بيماری ناشى از مراقبت نادرست و 

پيش گيری از رجوع غيرموجه بيمار اثرگذار است.« 

توجه به فرسودگی شغلی در مکان های درمانی 

بهمنى از فرسودگى شغلى در محيط های کاری صحبت کرد 
شغلى  فرسودگى  سخت،  بيماری های  بخش  »در  گفت:  و 
بسيار زياد است، در فرسودگى شغلى، خستگى با استراحت 
کاهش نمى يابد و هر روز به صورت فرسايشى بر شدت آن 
افزوده مى شود. مراقبت از اين کارکنان ضروری است. بخشى 
و  است  مراقبت گر  مهارت آموزی  به  مربوط  مراقبت  اين  از 

بخشى از آن دريافت خدمات مراقبت گری است.« 
و  پرداخت  مراقبت گر  تعريف  به  توضيحات  اين  بيان  با  وی 
گفت: »مراقبت گری مجموعه اقداماتى است که برای پاسخ 
در  مى شود.  ارائه  مراقبت کننده  توسط  ديگری،  نيازهای  به 
بازداری وجود  مراقبت، مفاهيم حمايت، حفاظت، تشويق و 
دارد و همه اين مفاهيم برای پاسخ به نياز ديگری است. برای 
همين مادر که مراقبت کننده فرزند است، به نوزادش نمى گويد 
که زمان شيردادن يا تعوض پوشک يا بازی با او رأس ساعت 
خاصى است و در همه زمان به نياز کودکش پاسخ مى دهد. 
ممکن است فردی که روزی مراقبت دريافت مى کرده تبديل 

به مراقبت کننده شود که کامل ترين مدار مراقبت است.«

شـکل  به  مراقبت کننـدگان  از  مـراقبت 
آنها ضروری  به  ارائه خدمت  و  سیستماتیک 
است و باید از دیدگاه کاملًا انسانی و در جهت 

تحقق اهداف سازمانی به آن توجه کرد.

را  خانواده  يک  در  مراقبت گری  برای  سيستم  بهترين  وی 
کرد  اميدواری  ابراز  و  دانست  مشاوره  جلسات  در  حضور 
کنگره  دومين  همانند  تخصصى  رويدادهای  برگزاری  که 
چندتخصصى  درمان  در  حمايتى  خدمات  نقش  بين المللى 
سرطان کودک، منجر به ايجاد و توسعه نگاه سيستماتيک 

به مقوله مراقبت شود.

مراقبت از مراقبت کنندگان به شکل سیستماتیک به 
آنها ضروری است

سپس بهمنى، دکتر شادی نوروزعلى را به عنوان پزشک و 
و  سرطان  زمينه  در  توانبخشى  مشاوره  دکترای  دانشجوی 
ام.اس. معرفى کرد. نوروزعلى در ادامه کارگاه به مطالعه ای 
آمريکا  در  آنکولوژيست ها  برای  سمپوزيوم  يک  در  در  که 
مطالعه  اين  سؤال های  تشريح  به  و  اشاره  بود  شده  برگزار 
يا  بيمار  به  پزشکان  که  است  بدی  خبر  تعداد  پرداخت. 
خانواده ها در طول ماه داده بودند، اينکه در اعلام خبر بد، 
چه  و   است  سخت تر  آنکولوژيست ها  برای  موضوعى  چه 
بخشى سخت ترين بخش خبر بوده  از جمله سؤالات مطرح 

شده در اين پرسش نامه بوده است. 
بهمنى در پايان تأکيد کرد: »اهميت مراقبت از مراقبت کننده 
حرفه ای همانند حفاظت از آتش نشانى است که برای نجات 
جان افراد خود را به آتش مى زند. مراقبت از مراقبت کنندگان 
به شکل سيستماتيک و ارائه خدمت به آنها ضروری است 
اهداف  تحقق  جهت  در  و  انسانى  کاملًا  ديدگاه  از  بايد  و 
سازمانى به آن توجه کرد. مسئله ای که در حال حاضر با آن 
فاصله داريم اما با ايجاد نگرش، تربيت متخصصان، استقرار 
آن  به  مى توان  توقعات  متعادل سازی  همچنين  و  خدمات 
او،  از  مراقبت کنندگان  و  بيمار  زيستن  کيفيت  زيرا  رسيد. 
در شرايط عمومى يا سخت، همچنين بيمارانى که فرصت 

چندانى برای زندگى ندارند در گرو اين خدمات است.«
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کارگاه »کتاب و کودک بيمار« توسط مرضيه شاه کرمى، هماهنگ کننده گروه کتاب و کودک بيمار شورای کتاب 
کودک با حضور دانشجويان و اساتيد حوزه روان شناسى، مددکارای اجتماعى و پزشکى در روز پايانى کنگره برگزار 
شد. شاه کرمى در اين کارگاه با بيان آنکه اصلى ترين کار گروه کتاب و کودک بيمار رفتن به بيمارستان ها و کتاب 
خواندن و قصه گفتن برای کودکان است گفت: »تصور مى کنيد اگر يک کودک بيمار شود نيازهايش تغيير مى کند؟ 
در پاسخ به اين سؤال بايد بگويم که نه فقط نيازهای کودک تغيير نمى کند بلکه نيازها و خدمات ويژه ای هم به آنها 
اضافه مى شود. حتى کودکى که مقطع کوتاهى بستری مى شود همه نيازهای کودکانه اش را دارد و يک نياز ويژه هم 
دارد که بايد بيشتر به او توجه شود. اين موضوع در خصوص کودکانى که بيماری سخت تری دارند جدی تر مى شود.«

شاه کرمى با بيان آنکه يادگرفتن و خواندن حق کودک است ادامه داد: »در مورد کتاب خواندن برای کودکان شايد 
اولين چيزی که به ذهنمان مى رسد سرگرم کردن آنهاست و اينکه اوقات شادی را برايشان رقم زنيم تا فرصت فکر 
کردن به بيماری را کمتر کنيم. اما اين ظاهر ماجراست. در کنار اين سرگرم کردن، دستاوردهای ديگری به دست 
مى آيد. آنها را به فکر کردن و دنيای خيال مى بريم. دايره واژگان شان را وسيع مى کنيم و او را با موضوعات مختلف 

آشنا مى کنيم. مهم تر از همه، شادی  کشف کردن، آشنا شدن، لذت بردن  را به او مى دهيم.«
وی با بيان آنکه اگر عنصر لذت را از قصه خوانى بگيريم، کسى خواهان تداوم آن نخواهد بود به بيان عوامل کاهش 
لذت پرداخت و گفت: »انتخاب زمان نامناسب يا قصه نامناسب با سن کودک، عدم خوانش صحيح و زيبا به کاهش 
لذت کتابخوانى منجر مى شود. کتابخوانى هم روش و هم هنر مى خواهد. پرسيدن سؤالاتى چون چه چيزی از داستان 

فهميدی، جلوی لذت کودک را مى گيرد.« 

در کارگاه »کتاب و کودک بیمار« مطرح شد:
با قصه خوانی کودکان بیمار را شاد کنیم
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تفاوت کتا ب خوانی برای کودک بیمار و سالم
 

شاه کرمى به بيان تفاوت  کتاب خوانى برای کودک بيمار و سالم پرداخت و گفت: »برای کودک بيمار کتاب طولانى نخوانيم، 
چون تحمل ندارد، درد دارد و خسته مى شود و نمى تواند طولانى تمرکز کند. همه مدل کتابى را مى توان برای کودک سالم 
خواند اما سعى کنيم برای کودک بيمار کتاب چالش برانگيز و ناراحت کننده نخوانيم، چون آنها نياز دارند که از ناراحتى خود 
دور شوند. موضوعات اميدوار کننده و شاد انتخاب  کنيم. کتاب های هيجان انگيز به خاطر محدوديت های حرکتى بهتر است 

برايشان خوانده نشوند چرا که آنها نمى توانند مثل کودکان سالم فعاليت کنند.«
را شکاند و محاوره کرد گفت:  نثر داستان  نبايد  اينکه چرا موقع کتاب خوانى  به سؤالى درخصوص  پاسخ  وی در 
»محاوره هر منطقه با هم فرق مى کند. ادبيات داستان را نبايد از بين ببريم و با اين روش کودکان فرق زبان گفتاری 

و نوشتاری را متوجه مى شوند و مى توانند آنها را از هم تفکيک کند.«
شاه کرمى تأکيد کرد که اگر کتابى متن سختى دارد اما محتوای مناسب دارد کتاب خوانى نکنيد، کتاب را ببند و 

قصه آن  را بگوييد. ولى اگر کتاب را باز کرديد، درست و کامل بخوانيد.
وی با بيان نکات خواندن يک کتاب برای کودک بيمار گفت: »کتاب خواندن يک هنر است. هيچ کس با ديگری در 

کتاب خواندن شبيه هم نيست. تکنيک و اثرگذاری ها فرق مى کند.«

کودک  برای  می توان  را  کتابی  مدل  همه 
کودک  برای  کنیم  سعی  اما  خواند  سالم 
ناراحت کننده  و  کتاب چالش برانگیز  بیمار 
از  که  دارند  نیاز  آنها  چون  نخوانیم، 
موضوعات  شوند.  دور  خود  ناراحتی 

امیدوار کننده و شاد انتخاب کنیم.

شورای  بيمار  کودک  و  کتاب  گروه  هماهنگ کننده 
راحتى  بر  عمومى  تصور  آنکه  بيان  با  کودک  کتاب 
ادبيات کودک است گفت: »برخلاف اين تصور، ادبيات 
کتاب  نويسنده  که  چرا  است  سخت  بسيار  کودک 
بزرگسال آنچه به ذهنش از جوشش درونى يا تخيلش 
رسيده است را مى نويسد و تغييری که بعد از خواندن 
اهميتى  برايش  مى شود  ايجاد  مخاطب  برای  کتاب 
ندارد اما کسى که برای کودک مى نويسد متعهد است 
که سبب رشد ذهنى، عاطفى، روانى و حتى جسمى کودک شود. و اين کار فقط از کسى برمى آيد که کودک را بشناسد. 
اگر ويژگى ها و نيازهای کودک را نشناسد اثر او مفيد و ماندگار نخواهد شد. کتابى خوب است که چندلايه باشد و به 

کودک نگاهى اصولى بدهد و سبب رشد او شود و از نظر زيبايى شناختى برای کشف اين عناصر جا داشته باشد.«
شاه کرمى با بيان اهداف گروه کتاب و کودک بيمار گفت: »هدف ما اين است که يا خودمان برای کودکان کتاب 
بخوانيم يا در زمان هايى که ما هم نيستيم آنها خودشان به کتاب دسترسى داشته باشند و بتوانند بخوانند. برای 

همين در بيمارستان ها کتابخانه تجهيز مى کنيم.« 
شاه کرمى سپس به بيان عناصر قصه گويى پرداخت و گفت: »قصه گو  از عناصر قصه گويى است که بايد قصه را از بر 
باشد. قصه گو بايد کتاب را دوست داشته باشد چرا که اگر دوست نداشته باشد نمى تواند آن  را خوب بخواند. قصه 
را نمى توان حفظ کرد بايد در ذهن تصويرسازی کرد. بايد جمله های کليدی و فضاسازی ها را در جمله های کوچک 

نوشت تا روند از دست خارج نشود.«
وی در پايان گفت: »اميدواريم در آينده همه بيمارستان ها اتاق بازی داشته باشند تا داوطلبان با کودکان همراه شده 

و قصه گويى کنند.«
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بیانیه دومین کنگره بین المللی نقش خدمات حمایتی )زیستی، روانی، اجتماعی و 
معنوی( در درمان چندتخصصی سرطان کودک

بيمارستانى سراسر کشور در دستور کاری محک قرار گيرد.
در اين کنگره با تأييد سخنرانان و اعضای پانل های علمى 
مقرر شد که مؤسسه محک همچنان با توسعه رويکرد درمان 
گروه های  مشترک  مقاصد  و  منافع  تعريف  و  چندتخصصى 
در  روان شناسى  و  اجتماعى  مددکاری  پرستاری،  پزشکى، 
گام  ايران  در  سرطان  درمان  کيفى  سطح  ارتقای  جهت 
بردارد. اين هدف تنها با مشارکت تمامى گروه های متخصص 
در حوزه های درمانى و حمايتى ممکن خواهد بود و بى شک 
مديريت  سيستمى،  تفکر  نيازمند  مشارکت  اين  موفقيت 
يکپارچه، تصميم گيری با توجه و احترام به عقايد تخصصى 

مختلف ممکن مى باشد. 
و  پژوهشى  دستاوردهای  و  اجرايى  يافته های  از  شد  مقرر 
برای  چندتخصصي  درمان  رويکرد  شکل  در  آن  آموزشى 
زندگي  کيفيت  ارتقاي  و  سوگ  و  اندوه  سطح  کاهش 
استفاده و در راستای حمايت يکپارچه و عادلانه از فرزندان 

سرزمين مان به کار گرفته شود.
مراکز  و  محک  مؤسسه  پرسنل  آموزشى  نياز  به  توجه  با 
کارگاه های  سال  طول  در  که  شد  مقرر  همکار،  مختلف 
پيرامون مراحل مختلف درمان کودکان  آموزشى تخصصى 

و والدين آنها برگزار شود.
تأسيس خانه والدين جهت آموزش و ارتقای آگاهى و کمک 
سوگ  مرحله  خصوص  به  و  درمان  واحد  در  سازگاری  به 

والدين توصيه شد.
با  دوسالانه  کنگره  اين  برگزاری  که  شد  مقرر  همچنين 
و  داخلى  اساتيد  حضور  با  چندتخصصى  درمان  رويکرد 

خارجى و پژوهشگران تداوم و توسعه يابد.
نيازسنجى  درخصوص  نظام مند  پژوهش  يک  شد  پيشنهاد 
يا  و  پيگيری  تا  تشخيص  از  بيماری  سير  مختلف  مراحل 

سوگواری توسط موسسه محک انجام گيرد.
پيشنهاد شد با توجه به ادبيات و فرهنگ ايران و مفاهيم عرفان 
اسلامى واژه »تحول« به عنوان جايگزين برای واژه »مرگ« 
در مراسلات محک قرار گيرد تا احساس و انديشه مثبت و 

سازگاری بهتر يرای اعضای خانواده سوگوار ايجاد شود.
در پايان اين کنگره از سوی هيأت امنای محک از همه اساتيد، 
کارشناسان و کارکنان مؤسسه محک و واحدهای دانشگاهى  
کشور که در برگزاری اين کنگره بين المللى همکاری داشته اند 

قدردانى شد.

على   دکتر  توسط  حمايتى  خدمات  کنگره  دومين  بيانيه 
زاده محمدی، دبير علمى کنگره قرائت شد. متن بيانيه بدين 

شرح است:
مقدمه:

حمايت  خود  مأموريت  بيانيه  در  محک  خيريه  مؤسسه 
همه جانبه از کودکان مبتلا به سرطان و خانواده آنان را مورد 
توجه قرار داده و از همان نخستين روزهای فعاليت تلاش 
کرده است تا با شناسايى نيازهای کودکان مبتلا به سرطان 
و خانواده ايشان، شايسته ترين خدمات را به آنها ارائه نمايد.

متخصصان  ميان  دانش  تبادل  منظور  به  محک  همچنين 
داخلى و بين المللى و ايجاد نگاه تخصصى نسبت به مراحل 
در  تخصصي  کنگره هاي  سرطان،  به  مبتلا  کودکان  درمان 
حوزه خدمات حمايتي را در دستور کار خود قرار داده است. 
اين سازمان تا کنون سه کنگره تخصصى خدمات حمايتى 
را در شکل سازمان يافته آن در سال های 1390، 1393 و 

1394 برگزار کرده است.
هدف محک از برگزاری اين کنگره ها در گام نخست ارتقای 
به  که  است  داوطلبانى  و  کارکنان  مهارت  و  دانش  سطح 
ارائه  آنان خدمات  کودکان مبتلا به سرطان و خانواده های 
با  تجارب  اشتراک گذاری  به  طريق  از  مهم  اين  مى دهد. 
در  مردم نهاد  سازمان های  ساير  و  علمى  مراکز  دانشگاه ها، 
سطح بين المللى و ملى محقق مى شد از همين رو از سال 
1394 مقرر شد تا اين کنگره دوسالانه و با حضور مهمانان 

و سخنرانان بين ا لمللى برگزار شود.
بیانیه:

بين المللى نقش  در چهارمين کنگره ملى و دومين کنگره 
خدمات حمايتى )زيستى، روانى، اجتماعى و معنوی( در آذر 
ماه 1396 در درمان چندتخصصى سرطان کودک تلاش شد 
تا ارائه خدمات حمايتى به کودک و مراقبين )خانواده و تيم 
فرآيند درمان چندتخصصى سرطان کودک در  درمان( در 
مراحل تشخيص، سير درمان، پيگيری، بازگشت به زندگى 
عادی، سوگ و پس از سوگ بررسى و راهکارهای توسعه آن 

معرفى شود.
موظف  و  داوطلب  اجتماعى،  مددکاران  آنکه  به  توجه  با   
دارای بخش  و دانشگاهى  بيمارستان های دولتى  محک در 
دارند  حضور  کشور  سراسر  در  کودک  آنکولوژی  و  خون 
تأکيد شد که يکپارچه سازی خدمات حمايتى در کليه مراکز 



و  دانش  اشتراک گذاری  به  و  تخصصی  رویدادهای  برگزاری  با  است  امید 
ایران  سراسر  در  کودک  سرطان  چندتخصصی  درمان  زمینه  تجربیات، 
فراهم شود تا با ارائه خدمات درمانی و حمایتی همه جانبه به کودکان مبتلا 
به سرطان، درمان مؤثرتر صورت پذیرد و کیفیت زندگی ایشان ارتقاء یابد.




