
 از چه‌زمانی متوجه شدید که فرزندتان مبتلا به بیماری 

ای‌بی است؟

از همان لحظه‌های اول تولد محمدطاها، پزشکان 
گفتند بیماری پوستی دارد. ما هیچ شناختی از آن 
دقیقا  نمی‌دانستند  هــم  پزشکان  حتی  نداشتیم. 
چیست. وقتی دیــدم پوست سینه‌اش با یک فشار 
کوچک کنده شد، تازه فهمیدم ماجرا جدی‌تر از یک 
مشکل سطحی پوستی است اما هیچ‌کس اطلاعات 

درستی نمی‌داد. 
 روند تشخیص چطور بود؟ آیا قبل از آن آشنایی با چنین 

بیماری‌ای داشتید؟

اصلاً! نه من، نه اطرافیان، حتی بزرگ‌ترهای فامیل 
هم چیزی نشنیده بودند. برخی گفتند ژنتیکی است 

اما در خانواده ما سابقه‌ای نبود. یکی از بستگان گفت 
کــه بشه پوستش سفت‌تر مــی‌شــه!«، ولی  »بــزرگ‌تــر 
گفت این بیماری درمان ندارد. هنوز  پزشک صراحتا 
گفتند: »از  که  کبرآبادی بودیم  در بیمارستان شهید ا

سرطان هم سخت‌تره!«
 آیا کادر درمانی اطلاعات کافی داشتند؟

متأسفانه نه. حتی پرستارها نمی‌دانستند که نباید از 
چسب معمولی استفاده کنند. هر بار که سرم می‌زدند 
کنده  و چسب را می‌کندند، پوست محمدطاها هم 
می‌شد. هیچ‌کدام آموزش ندیده بودند. یک دکتر فقط 
گفت باید با احتیاط بزرگ بشه، »لای پَر قو« اما هیچ‌کس 
نگفت بهتر است از بیمارستان مرخص‌اش کنیم تا در 
خانه از او مراقبت شود. ماندن در بیمارستان، حالش 

را بدتر کرد. 
 سخت‌ترین لحظه برای شما چه‌زمانی بود؟

به‌خاطر  نمی‌کرد؛  قبولش  بیمارستانی  هیچ  وقتی 
لای  را  محمدطاها  می‌ترسیدند.  پوستش  وضعیت 
یک ملحفه استریل پیچیده بودم، در آذرماه، بدون 
لباس. از این بیمارستان به آن بیمارستان، همه رد 
می‌کردند. با تمام وجود چهارده معصوم را صدا می‌زدم 

تا کمکم کنند. 
 در آن‌روزهای سخت از کجا انرژی می‌گرفتید؟

که برایم  آن‌زمــان هیچ انــرژی‌ای نداشتم. تنها‌چیزی 
، وقتی به آن‌روزهــا فکر  ماند، لطف خدا بود اما امــروز
می‌کنم، می‌فهمم ایمانم قوی‌تر شده، صبرم بیشتر و 
این لطف خدا شامل حال من و محمدطاها شده است. 

شرکت  پینگ‌پنگ  مسابقات  در  محمدطاها  الان   

می‌کند. این مسیر چگونه آغاز شد؟

کلاس پنجم با هم تمرین می‌کردیم. چون شنیده  از 
بودم تحرک برای بچه‌های ای‌بی مهم است. فوتبال 
ک بود، ولی پینگ‌پنگ  و ورزش‌های پرضربه خطرنا
گر هم به پوستش می‌خورد،  قابل‌تحمل‌تر بود. توپ ا
نهایتا تــاول مــی‌زد. هر روز بعد از مدرسه به باشگاه 
می‌رفتیم. غــذا هــم سخت مــی‌خــورد، ولــی به‌خاطر 

علاقه‌اش، تحمل می‌کرد. 
کنش مردم در آن‌زمان چگونه بود؟  وا

و نگاه‌ها،  اتــوبــوس می‌رفتیم  بــا  بــود.  خیلی سخت 
زمزمه‌ها آزاردهــنــده بــود امــا پسرم روحــیــه‌اش از من 
بهتر بود، می‌گفت: »مامان نگاه نکن. مهم نیست«. 
من در اتوبوس گریه می‌کردم، ولی حالا که به آن‌روزها 
نگاه می‌کنم، خوشحالم که با تمام سختی‌ها همراهش 

بودم. 
 مدرسه و هم‌کلاسی‌ها چه برخوردی داشتند؟

اوایل، حتی معلم هم نپذیرفت که کمکش کند. گفت 
پایان  بزند. ولــی در  برایش ورق  را  برگه‌ها  نمی‌تواند 
گفت: »بچه‌  کرد و  ســال، از محمدطاها عذرخواهی 
شما واقعا باهوش و بــاادب اســت«. در مدرسه‌های 
ابتدایی، من سه سال خودم هم در مدرسه می‌ماندم 

که مراقبش‌باشم. 
 در مواجهه با آینده چه‌حسی دارید؟

کمک  وقتی مدرسه نرفته بود نگران بودم، ولی خدا 
گرفته و می‌خواهد  کرد. الان دیپلم حسابداری‌اش را 
برنامه‌نویسی یاد بگیرد، چون می‌خواهد کاری کند که 

وابسته به دیگران نباشد. 
 لحظاتی بوده که حس کرده باشید توان ادامه ندارید؟

بله، حتی به خودکشی هم فکر کردیم‌‌‌؛ من و خودش. 
گــر  ــی ا ــود. الان بــهــتــرم، ولـ ــ ــدا مـــراقـــب‌مـــان ب ــی خـ ولـ
برمی‌گشتم، شاید تصمیم نمی‌گرفتم فرزند دوم بیاورم. 

فقط به‌خاطر سختی‌هایی که کشید. 
و حالا که او به اینجا رسیده... احساس شما چیست؟

افتخار می‌کنم. با این‌همه درد، باشگاه می‌رود، درس 
می‌خواند، مدال می‌برد. ولی هنوز دیده نمی‌شود. 
خیلی‌ها نمی‌دانند که قبل از باشگاه رفتن، باید مسکن 

بخورد. این‌ها را نمی‌بینند. 
ــی چــطــور از تــجــربــیــات شــمــا اســتــفــاده   در خــانــه ای‌بـ

می‌شود؟

که تازه با  یک بخش مخصوص خانواده‌هایی است 
ای‌بی آشنا شده‌اند. ما که تجربه داریم، با آنها ارتباط 
کنیم. انتقال  می‌گیریم و سعی می‌کنیم حمایت‌شان 

تجربه خیلی مهم است. 

گر قرار باشد چیزی در جهان تغییر کند، بهتر است سراغ آن بخش‌هایی برویم که معمولا دیده نمی‌شوند، صدا ندارند یا  ا
میــاد الله بخــش

نوجوانه
آن‌قدر دور از ذهن‌اند که حتی تلفظ نام‌شان برای بسیاری دشوار است‌‌‌؛ مثلا اپیدرمولیز بولوزا یا همان »ای‌بی«. شاید این 
نام ناآشنا باشد اما دردش واقعی‌ست‌‌‌؛ زخمی ماندگار روی تن‌هایی که لمس دنیا برای‌شان همچون سوهانی خراشنده 
گرچه درمان قطعی برای ای‌بی وجود ندارد اما می‌توان درد را کمتر کرد‌‌‌؛ و همین کم‌کردنِ درد، خود یک تغییر بزرگ  است.  ا
است.  در جهانی که بسیاری بی‌تفاوت از کنار رنج دیگران می‌گذرند، عده‌ای هستند که می‌خواهند بخشی از تغییری باشند 
که نشدنی‌ها را به حرکت درمی‌آورد‌‌‌؛ تغییری از جنس امید، با اراده‌ای از جنس فولاد. برای آن‌ها، فعل »نمی‌شود« بی‌معناست‌‌‌؛ آنها آمده‌اند تا نشان دهند هیچ محدودیتی 
نمی‌تواند مانع رسیدن‌شان به آرزوهای‌شان شود.  در آستانه روز بیماری‌های خاص و صعب‌العلاج، در این گفت‌وگو سراغ نوجوانی رفته‌ایم که نمی‌خواهد در برابر نشدنی‌ترین 

کت بماند‌‌‌؛ کسی که به سهم خود تلاش می‌کند دنیا را هرچند اندک جای بهتری برای زیستن کند.  اتفاقات، سا

پوستی شکننده‌تر از دل
در کشور ما، نوجوانانی که با بیماری  ســید حمیدرضا هاشــمی گلپایگانی

 موســس، مدیر‌عامل و رئیس
 هیأت‌مدیــره خانــه ای‌بی

نادر و دردنــاک اپیدرمولیز بولوزا یا 
ــی زنـــدگـــی مــی‌کــنــنــد، با  ــ هــمــان ای‌ب
مجموعه‌ای از کمبودها و چالش‌های 
جدی در حوزه درمان، آموزش، تفریح و حمایت اجتماعی روبه‌رو هستند. 
این بیماران که به دلیل اختلال ژنتیکی، پوستی بسیار شکننده دارند 
و با کوچک‌ترین تماس، بدن‌شان دچار زخم و تاول می‌شود، نه‌تنها در 
دسترسی به پانسمان‌های تخصصی و مراکز درمانی جامع دچار مشکل 
هستند، بلکه اغــلــب از داشــتــن یــک زنــدگــی عـــادی و عزتمندانه نیز 
محرومند.  امکانات تفریحی سازگار با شرایط جسمی این نوجوانان 
تقریبا وجود ندارد و بسیاری از مدارس آمادگی لازم برای پذیرش آنها را 
گاهی، تــرس یا عــدم آمــوزش کــادر مدرسه باعث می‌شود  نــدارنــد. ناآ
دانش‌آموزان ای‌بی از حق تحصیل محروم شده یا شرایط سختی را در 

از سوی  که بسیاری‌شان  بیماران  ایــن  کنند.  آمــوزشــی تجربه  محیط 
همسالان طرد شده یا مورد ترحم و تمسخر قرار می‌گیرند، در معرض 
خطر انزوا، افسردگی و کاهش اعتمادبه‌نفس قرار دارند. این آسیب‌ها 
تنها به خود بیمار محدود نمی‌شود‌‌‌؛ خانواده‌هایی که فرزند ای‌بی دارند، 
معمولا با فشار مالی بسیار بالا بــرای تهیه دارو، پانسمان و مراقبت 
دائمی، همچنین با فرسودگی روانی ناشی از مراقبت‌های شبانه‌روزی و 

عدم حمایت‌های اجتماعی مواجه‌اند.  
در کشورهای پیشرفته، مراکز جامع درمانی با حضور تیم‌های تخصصی از 
پزشکان پوست، روان‌شناس، مشاور تغذیه، فیزیوتراپیست و مددکار 
اجتماعی به صورت اختصاصی برای بیماران ای‌بی طراحی شده است. 
مدارس ویژه با امکانات ایمن و آموزش‌دیده برای معلمان، اردوهای 
تفریحی همراه با خدمات درمانی، بودجه‌های پایدار برای دارو و پانسمان 
گاهی‌بخشی گسترده از دیگر اقداماتی است که الگویی  و کمپین‌های آ

عملی برای ایران می‌تواند‌باشد. 
بیماری ای‌بی واگیردار نیست. این کودکان باهوش، مستعد و سرشار از 
احساس هستند و تنها پوست‌شان شکننده است. مردم باید بدانند 
، ضربه‌ای روحی به این عزیزان وارد  که ترحم، خیره نگاه‌کردن یا تمسخر

می‌کند. اگر کمکی نمی‌کنیم، لااقل با نگاه مهربان و همراهی اجتماعی، 
باری از دوش آنان برداریم.  بزرگ‌ترین چالش ما در خانه ای‌بی، تأمین 
تحریم‌ها  به‌دلیل  کــه  اســت  »میپلکس«  تخصصی  پانسمان  دائــمــی 
به‌شدت کمیاب شده و جایگزینی نــدارد. نبود پوشش بیمه‌ای برای 
بسیاری از خدمات حیاتی مانند دندانپزشکی با بیهوشی، فیزیوتراپی، 
مــشــاوره روان‌شــنــاســی و عــمــل‌هــای ترمیمی نیز فــشــار مضاعفی بر 
خانواده‌ها وارد کرده است. همچنین، برخی نهادهای رسمی علی‌رغم 
در اختیار داشتن بودجه‌های کلان دولتی و کمک‌های مردمی، حاضر 
به پذیرش مسئولیت در قبال بیماران پروانه‌ای نیستند که همین 

موضوع، روند خدمت‌رسانی را دشوارتر می‌کند. 
بیماری ای‌بی تأثیر مستقیمی بر روند تحصیل کودکان و نوجوانان دارد. 
بسیاری از آنها به‌دلیل شرایط جسمی قادر به حضور منظم در مدرسه 
نیستند و متأسفانه مدارس نیز زیرساخت یا آموزش لازم برای همراهی با 
این بیماران را ندارند. برخی خانواده‌ها با هزینه شخصی اقدام به استخدام 
معلم خصوصی یا پیگیری آموزش خانگی می‌کنند. پیشنهاد ما ایجاد 
ساختار رسمی برای آموزش مجازی، معلم همراه یا مدارس تخصصی 

است که نیاز به حمایت وزارت آموزش‌وپرورش دارد. 

مادر از موفقیت‌های محمدطاها، ورزشکار مبتلا به EB می‌گوید  

رویاهای یک پروانه 

یادداشت
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