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اعظم طیرانی  بیماران نادر و 
خانواده های آن ها از مظلوم ترین 
اقشار جامعه در همه کشورها 
هستند، چــرا که تعداد اندک 
آن ها )کمتراز پنج نفر در10هــزار 
نفر( موجب شده برخی مواقع 
پزشکان در تشخیص به موقع بیماری آن ها ناتوان 
باشند، ضمن آنکه این بیماری ها ریشه ژنتیکی دارند 
و هیچ روش درمانی مؤثری برای درمان آن ها وجود 
ندارد و تمامی تجویزها و راه های درمانی به کارگرفته 
شده، با هدف کاستن علائم و عوارض بیماری  انجام 
می شود، به همین دلیل بیماران ناچار به مصرف دارو 
تا پایان عمر هستند که داروهای آن ها نیز فقط توسط 
چند شرکت معدود در کشورهای توسعه یافته تولید 
می شود و تهیه آن هم مستلزم پرداخت هزینه بسیار 
بالایی است که کمتر خانواده ای از عهده آن برمی آید. 

محرومیت از حمایت های اجتماعی◾
کــاوه خــادم حسین، مدیرعامل انجمن حمایت از 
بیماران »ایکتیوز« ایران، روی دیگر زندگی بیماران 
مبتلا به بیماری های نادر را به تصویر می کشد. او 
به ما از نگاه سنگین مردم به این بیماران می گوید و 
ادامــه می دهد: برای مبتلایان به بیماری های نادر، 
نه تنها درمانی وجود نــدارد، بلکه به دلیل اینکه از 
سوی جامعه مورد پذیرش قرار نگرفته اند، کمتر دیده 
شده اند و اغلب آن ها در انزوا و تنهایی به سر می برند. 
وی با اشــاره به شناخت بسیار محدود جامعه و 
گردانندگان آن، حتی مراکز درمانی و محیط های 
آموزشی ازجمله مدرسه درباره این گروه از بیماری ها، 
می افزاید: بی اطلاعی مردم، مسئولان، حتی پزشکان 
و معلمان از بیماری های نادر آسیب های روحی و روانی 
زیادی به بیماران می زند و علاوه بر درد بیماری، رنج 
نگاه های سنگین را بر آن ها تحمیل می کند و اغلب این 
بیماران به دلیل نگاه سنگین جامعه منزوی شده اند. 
خادم حسین ادامه می دهد: از یک سو در مدارس 
به جای آنکه معلمان از تفاوت های این بیماران برای 
همکلاسی ها بگویند و به آن ها اطمینان دهند این 
بیماری غیرواگیر است، خود آن ها به قدری از این 
دانــش آمــوزان فاصله می گیرند که این رفتار آن ها 
الگویی برای دیگر دانش آموزان می شود و در برخی 
مواقع تا جایی پیش می رود که مسئولان مدرسه به 
درخواست اولیای دیگر دانش آموزان، عذر دانش آموز 
مبتلا را می خواهند و آموزش و پرورش نیز حمایتی از 
این دانش آموزان نکرده است. بنابراین تا زمانی که این 
طرز تفکر در نظام آموزش و پرورش ما حاکم باشد و 
معلمان با رفتارشان بر زخم این بیماران نمک بپاشند، 
نمی توانیم از دیگر ارکــان جامعه انتظار حمایت از 

بیماران مبتلا به بیماری های نادر را داشته باشیم. 
مدیرعامل انجمن حمایت از بیماران ایکتیوز ایران با 
اشاره به خاطرات تلخی که از دوران تحصیل خود به 
دلیل بیماری اش دارد، می گوید: خوب است در روز 
جهانی بیماری های نادر در خصوص تفاوت بیماران 
نادر با دیگر افراد اطلاع رسانی شود تا جامعه شناخت 
بیشتری دربــاره این بیماری ها پیدا کنند و امکان 

پذیرش تفاوت ها فراهم شود.

شرایط سخت اقتصادی و روانی بیماران نادر ◾
خادم حسین که خود مبتلا به بیماری ایکتیوز است 
در خصوص هزینه داروی ایــن بیماری می گوید: 
نیاز بیماران نــادر به دارو مانند نیاز افــراد عــادی به 
اکسیژن است، اما در یکی دو سال اخیر کمبود و یا 
درست است بگویم نبود »قرص نئوتیگازون« یکی 
از دغدغه های بیماران »ایکتیوز« و »پسوریازیس« 
شده، ضمن آنکه اوایل سال گذشته 60عدد قرص 

نئوتیگازون 25 میلی گرمی با بیمه 300هزار تومان بود، 
اما اواخر اسفند 1401 به یک میلیون تومان رسیده 
بود. از ابتدای امسال هم که با کمبود شدید واردات 

این دارو مواجه بوده ایم. 
به گفته وی، همه انــواع بیماری های نــادر، ژنتیکی 
بوده و در تمام مدت عمر بیمار همراه او است؛ اما 
متأسفانه به دلیل اینکه دولت ها شناختی از این 
بیماری ها ندارند، نهادهای حمایتی تا زمانی که این 
بیماران دچار معلولیت نشوند آن ها را زیر پوشش 
قرار نمی دهند و بیمه ها نیز باوجود تلاش های بنیاد 
بیماری های نادر فقط بخشی از داروها را زیرپوشش 
قــرار می دهند و در واقــع هزینه برخی از داروهــای 
ترمیمی مثل شامپوها، کرم های مرطوب کننده و 
نرم کننده این بیماران به صورت آزاد و در قالب داروهای 
زیبایی محاسبه می شود. البته باز هم هزینه بیماران 
ایکتیوز به همین جا ختم نمی شود بلکه به دلیل 
استفاده مداوم کرم های ترمیمی، لباس های آن ها نیز 
به خاطر شست وشوی مکرر زودتر فرسوده می شود 
که بر هزینه های آن ها می افزاید و مجموع این هزینه ها 
بر مشکلات بیماران و خانواده آن ها اضافه می شود و 
ممکن است تا جایی پیش برود که شیرازه اقتصادی 

و بهداشت روانی خانواده از هم بپاشد. 
خادم حسین ادامه می دهد: بیشتر بیماران نادر، 
به ویژه بیماران مبتلا به ایکتیوز، بیمارانی هستند 
که باوجود تفاوت های ژنتیکی با افراد سالم، از هوش 
نرمال و حتی بالا و توانمندی های بسیاری برخوردارند؛ 
اما متأسفانه به دلیل اینکه جامعه شناختی درباره 
این تفاوت ها ندارد اغلب آن ها منزوی و خانه نشین 
هستند. به طوری که بیشتر بیماران تحصیلکرده ما 
با اینکه معلولیت ندارند، فقط به دلیل تفاوت های 
ظاهری با افــراد سالم، بیکار هستند و این موجب 
می شود در کنار رنج بیماری و غیرقابل درمان بودن 
آن، شرایط سخت اجتماعی نیز بر آن هــا تحمیل 
شود. درحالی که این بیماران هم عضوی از جامعه 
هستند و نباید به دلیل تفاوت ژنتیکی و تفاوتی که 
هیچ آسیبی به دیگر افراد جامعه نمی زند از حداقل 

حقوق اجتماعی محروم باشند.

200 بیمار پروانه ای شناسایی نشده در ایران ◾
سید حمیدرضا هاشمی گلپایگانی، مؤسس و 
مدیرعامل خانه ای بی ایران نیز به ما می گوید: از هر 
50هزار تولد زنده در جهان یک نفر می تواند مبتلا 

به بیماری ای بی یا پروانه ای باشد و در ایران تاکنون 
هزار بیمار پروانه ای شناسایی شده و احتمال دارد 
200 بیمار دیگر در کشور باشند که هنوز شناسایی 
نشده اند و امید می رود به کمک رسانه ها بتوانیم این 

بیماران را شناسایی کنیم. 
وی می افزاید: بیماران ای بــی بیمارانی هستند که 
پوست آن ها مانند بال پروانه نازک است، به همین 
دلیل به آن ها بیماران پروانه ای نیز گفته می شود. 
پوست این بیماران که مانند بال پروانه شکننده است 
با کوچک ترین ضربه آسیب می بیند. از ابتدای تولد، 
لکه های قرمز رنگی شبیه تاول روی پوست کودکان 
مشاهده می شود که البته شدت آن در افراد مبتلا 
متفاوت است و برخی نوزادان ممکن است با شدتی 
مشابه سوختگی درجــه یک متولد شوند. زخم 
بیماران پروانه ای از ابتدای تولد تا پایان عمر باید با 
استفاده از یک نوع پانسمان مخصوص که توسط 
یکی از شرکت های دارویی سوئد تولید و به بیش از 
120 کشور ارسال می شود، پانسمان شود تا سوزش و 
درد زخم بیمار کاهش یابد و امکان پوشیدن لباس را به 
آن ها بدهد. از این رو خانه ای بی ایران این پانسمان ها 
را تهیه می کند و رایگان در اختیار بیماران پروانه ای 
شناسایی شده قرار می دهد. البته در سال های اخیر 
به دلیل تحریم ها تهیه این پانسمان ها بسیار مشکل 
بوده، اما بخشی از آن ها به کمک سازمان یونیسف 
تهیه شده و از طریق پست سفارشی در 48 ساعت 
بــرای کودکان پــروانــه ای زیــر پوشش خانه ای بــی به 
دورترین نقاط کشور ارسال می شود. بقیه خدمات 
مورد نیاز این کودکان نیز یک سری داروهای تقویتی 
و مکمل است که از سوی خانه ای بی تهیه و از طریق 

پست سفارشی برای آن ها ارسال می شود. 
ــاره بــه دیگر مشکلات  هاشمی گلپایگانی بــا اشـ
بیماران ای بی می گوید: این بیماران دندان های بسیار 
آسیب پذیری دارنــد، اما با توجه به اینکه خدمات 
درمانی آن هــا اغلب خدمات جراحی اســت که از 
طریق بیهوشی انجام می شود، باید به مطب های 
دندانپزشکی مجهز و دندانپزشکان دوره دیده مراجعه 
کنند. به همین دلیل بیشتر بیماران به دلیل نبود 
امکانات دندانپزشکی مناسب، از دورترین مناطق 
کشور به تهران مراجعه می کنند، درحالی که همه 
دانشگاه های علوم پزشکی می توانند با تجهیز یک 
مطب دندانپزشکی برای این بیماران و به کارگیری 
یک دندانپزشک دوره دیده این امکانات را در مراکز 

استان ها ایجاد کنند.وی ادامــه می دهد: جراحی 
انگشتان دست بیماران پروانه ای به دلیل چسبیدگی 
پوست انگشتان به یکدیگر یکی دیگر از جراحی های 
شایع است که اغلب کودکان پروانه ای برای انجام 
آن باید به تهران مراجعه کنند، درحالی که وزارت 
بهداشت می تواند استان هایی مثل خراسان رضوی، 
فارس و دیگر استان هایی را که قطب پزشکی قوی 
دارند به عنوان استان معین مشخص کند تا با تجهیز 
یک مرکز درمانی ویژه برای بیماران ای بی، بیماران دیگر 
استان ها بتوانند به جای مراجعه به تهران، خدمات 
درمانی موردنیاز خود را از استان های نزدیک تر به 

محل سکونت خود دریافت کنند. 

تأمین بــه مــوقــع خــدمــات دارویــــی و درمــانــی ◾
بیماری های نادر  

وی با تأکید بر ضــرورت تأمین به موقع خدمات 
دارویی و درمانی بیماران پروانه ای اضافه می کند: 
در فاصله زمانی میِ)اردیبهشت( 2018 تا میِ 
2019، تعداد 15 نفر از بیماران ای بی زیر پوشش 
خانه ای بــی جــان خــود را از دســت دادنــد که اگر 
بخواهیم منصفانه بگوییم، واقعیت این است 
همه مشکلات به تحریم و افزایش قیمت دلار 
برنمی گردد و بخشی از آن ها به دلیل بی تدبیری 
برخی مسئولان است. به عنوان نمونه در دو سال 
گذشته سه مدیر در ســازمــان غــذا و دارو تغییر 
کرده اند، در حالی که در هیچ کشوری این تغییر 
مدیریتی مرسوم نیست زیرا سازمان غذا و دارو، 
سازمانی راهبردی و نیازمند مدیرانی شایسته 
است، به همین دلیل در دیگر کشورها برای این 
ســازمــان مدیرانی انتخاب می شود که تعارض 
منافع نداشته باشند و بتوانند حداقل یک دهه 
مدیریت این سازمان را عهده دار باشند. بنابراین 
مسئولان باید توجه داشته باشند، بیماران مبتلا 
به بیماری های مزمن و به طور ویــژه بیماران نادر 
نیازمند دریافت خدمات دارویی و درمانی منظم 
هستند که برخی از این خدمات دارویی، وارداتی 
است و باید از قبل تمهیدات لازم برای تهیه آن ها 
اندیشیده شود تا به موقع سفارش داده شود و در 
زمان مورد نیاز به دست بیماران برسد تا جان این 
بیماران به خطر نیفتد. به گفته هاشمی گلپایگانی 
از مجموع هــزار بیمار ای بــی شناسایی شــده که 
اغلب آن هــا اهل استان های جنوبی کشور مثل 
سیستان و بلوچستان، خوزستان و هرمزگان 
هستند که به مرور ساکن تهران شده اند، 95درصد 
آن هــا حاصل ازدواج فامیلی به ویژه ازدواج هـــای 
عشیره ای هستند که علاوه بر پدر و مادر، پدربزرگ 
و مادربزرگ آن ها نیز با هم فامیل بوده و در واقع 
ازدواج فامیلی در نسل های مختلف آن ها تکرار 
شده است، اما متأسفانه این بیماری در تست های 
ژنتیک قبل از ازدواج مشخص نمی شود و تنها راه 
پیشگیری از ابتلا خودداری از ازدواج های فامیلی 
و به طــور ویــژه عشیره ای اســت. بنابراین انتظار 
می رود علاوه بر آموزش و پرورش و رسانه ملی، دیگر 
وزارتخانه ها و سازمان ها نیز که رسالت اطلاع رسانی 
و فرهنگ سازی برعهده آن هــا گذاشته شده در 
حوزه بیماران نادر آموزش ها و اطلاعات مورد نیاز را 
در اختیار جامعه قرار دهند تا این بیماران از حقوق 
شهروندی خود محروم نشوند و مردم بدانند اگر 
در جامعه با یکی از بیماران مبتلا به بیماری های 
نادر شامل اس ام ای، ای بی،  ال اس، اتیسم یا دیگر 
بیماری های غیرواگیر مواجه شدند، چگونه باید 
رفتار کنند. متأسفانه در برخی مواقع، مردم در 
مواجهه با این بیماران آن قدر کنجکاوی می کنند که 
موجب ناراحتی آن ها و خانواده هایشان می شوند.

گفت وگوی قدس با کارشناسان درباره مشکلات پیش روی بیماران 
نادر به بهانه روز بیماری های خاص

دردِ نادرها
خبر

 مدیرکل دفتر برنامه ریزی آموزش عالی 
وزارت علوم:

شیوه نامه تحول در برنامه های 
درسی به زودی ابلاغ می شود

مدیرکل دفتر برنامه ریزی آموزش عالی وزارت 
عــلــوم از ابـــلاغ شیوه نامه یکپارچه تــحــول در 
بــرنــامــه هــای درســـی دانــشــگــاه هــا و مؤسسات 
آموزش عالی در آینده نزدیک خبر داد و گفت: 
به همراه این شیوه نامه، دستورالعمل بازنگری 

هزارو500 برنامه درسی نیز ابلاغ خواهد شد.
ــقــی زاده ضمن تأکید بــر اهمیت تطبیق  رضــا ن
برنامه های درسی با نیازهای مهارتی و آمایشی 
به تشریح برنامه های معاونت آموزشی وزارت 
علوم در این حوزه پرداخت و به ایسنا گفت: دفتر 
برنامه ریزی آموزش عالی در قالب برنامه ای تحولی 
فرایند اصــلاح محتوای درســی هـــزارو500 رشته 
تحصیلی را با محوریت افزایش کیفیت آموزشی، 
مهارت افزایی و توجه به نیازها و آمایش آغاز کرده 
است.وی تأکید کرد: در جلسات 954 و 959 شورای 
عالی برنامه ریزی آموزشی مصوبات مورد نیاز برای 

اجرای این برنامه تحولی اخذ شده است.

رئیس دانشگاه آزاد اسلامی اعلام کرد

افزایش مرخصی زایمان 
دانشگاه آزادی ها به ۲۴ ماه

به گزارش ایسنا، محمدمهدی طهرانچی، رئیس 
دانشگاه آزاد در مراسم بزرگداشت مقام استاد، 
ویــژه بانوان هیئت علمی دانشگاه آزاد اسلامی 
استان تهران گفت: اینکه در احکام فقهی و مدنی 
آمــده زن می تواند در قبال شیردهی به نــوزادش 
طلب دستمزد کند، یعنی تربیت فرزند جایگاه 
خاص خود را دارد و اصلی ترین کار مادر در 30ماهه 

اول نوزاد، تربیت و بزرگ کردن او است.
وی با بیان اینکه زوجیت باید در مدل های منابع 
انسانی ظهور و بروز کند، گفت: این موضوع به 
معنای این است هر کس در جایگاه خودش قرار 
گیرد. یکی از اقداماتی که دانشگاه آزاد اسلامی در 
 این زمینه انجام داده، افزایش مرخصی زایمان از 
9 ماه به 24 ماه است، چرا که ایام شیردهی و تربیت 
نــوزاد را بخشی از شغل زنان می دانیم و برای آن 

ارزش و اهمیت قائل هستیم. 

سازمان ثبت احوال اعلام کرد

تولد بیش از ۳۸هزار چندقلو 
در سال ۱۴۰۱

سازمان ثبت احوال کشور اعلام کرد: از ابتدای 
ســال 1401، تعداد 38هـــزار و 321 چند قلو در 

کشور متولد شده است.
به گزارش ایرنا، از ابتدای سال 1401، 38 هزار و 
321 چند قلو در کشور متولد شده که بیشترین 
آن مــربــوط بــه تــهــران بــا 6هـــزار و 93، خراسان 
ــزار و  رضـــوی بــا 3 هـــزار و 96، خــوزســتــان بــا 2هـ
864 و اصفهان با 2هزار و 121 نوزاد بوده است. 
همچنین در ســال گذشته، در کشور 18هــزار 
و 205 دوقــلــو و 602ســـه قلو و 25 چهارقلو در 
ــوال بــه ثبت رســیــده؛ از این  ســازمــان ثبت احـ
تعداد، بیشترین دوقلو مربوط به استان تهران با 
2هزار و 918 مورد نوزاد و بیشترین سه قلو مربوط 
به تهران و خراسان رضوی بوده است. استان 
گلستان نیز بیشترین رکورد را در تولد نوزاد پنج 

قلو داشته است.
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هاشمی گلپایگانی

مؤسس و مدیرعامل خانه 
»ای بی« ایران

با توجه به گرانی هزینه های دارویی و درمانی 
همه بیماران مبتلا به بیماری های نادر باید 

متناسب با شرایط روز جامعه همواره تمهیدات 
لازم برای افزایش حمایت های بیمه ای از 

سوی سازمان های بیمه گر در مورد این بیماران 

اندیشیده شود؛ به عنوان نمونه میانگین هزینه 
دارو و درمان هر بیمار پروانه ای به جز هزینه 

پانسمان، حدود 1۰میلیون تومان است و با آنکه 
خانه ای بی ایران هیچ بودجه دولتی ندارد اما 

هزینه بخش عمده این خدمات را با کمک مردم 

پرداخت می کند.
 البته پانسمان این بیماران نیز از سوی یونیسف 
و دولت آلمان به صورت رایگان تأمین می شود و 

در اختیار بیماران شناسایی شده شامل ایرانی و 
اتباع قرار می گیرد.

جامعه

      صفحه 5

آگهیدعوتبهمناقصهعمومیدومرحلهای
"نظافتداخلیوشستشویبدنهبیرونیواگنهادرناحیهمشهدشماره102-1-2-02)نوبتاول(

شرکت راه آهن شرقی بنیاد )بن ریل( در نظر دارد نسبت به برگزاری مناقصه به شرح زیر اقدام نماید:
1(موضوع مناقصه: نظافت داخلی و شستشوی بدنه بیرونی واگن های مسافری در ایستگاه عملیاتی راه آهن مشهد

2(مدت و محل اجرا: مدت اجرا 12 ماه و محل اجرا ایستگاه  عملیاتی راه آهن مشهد می باشد.
3(مهلت خرید، محل دریافت و تحویل اسناد مناقصه: متقاضیان می توانند حداکثر ظرف مدت )10( ده روز از تاریخ درج 
آگهی )به استثنای پنج شنبه و جمعه( از ساعت 8 لغایت 16 با در دست داشتن معرفی نامه کتبی جهت خرید و دریافت اسناد 

مناقصه به نشانی: مشهد، هاشمی نژاد 18/2، پلاک 83، دفتر نمایندگی شرکت راه آهن شرقی بنیاد مراجعه نمایند. 
آخرین مهلت تحویل پاکت اسناد تکمیل شده مناقصه ساعت 16 روز دوشنبه مورخه 1402/03/01 می باشد.

4(متقاضی�ان می توانن�د جه�ت دریافت اس�ناد مناقصه مبل�غ 1.000.000 ری�ال )معادل یکص�د هزار تومان( به حس�اب 
1-8892123-814-392 نزد بانک سینا شعبه پارک ساعی به نام شرکت راه آهن شرقی بنیاد، قابل پرداخت در کلیه شعب 
بانک سینا واریز و فیش پرداختی به همراه معرفی نامه را به دفتر نمایندگی شرکت بن ریل به نشانی مندرج در بند 3، تحویل 

و نسبت به دریافت اسناد مناقصه اقدام فرمایند.
شرکتراهآهنشرقیبنیاد 40
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 دچار کمبود کارگر علمی شده ایم◾
ســـردار محمد زهــرایــی، رئــیــس ســازمــان 
بسیج سازندگی به ایلنا گفت: متأسفانه 
تحصیلکرده های ما در شأن خود نمی بینند 
دست به آچار شوند و کارگری کنند. به همین دلیل، در 
حال حاضر دچار کمبود کارگر علمی شده ایم و اگر این 
روند ادامه پیدا کند، سال های آینده این کمبود بیشتر 

حس می شود.

وزیر هم باید بدون تلفن همراه بیاید◾
حسن مــروتــی، مــعــاون امـــور آزمــون هــای 
ســازمــان سنجش در مــورد امــکــان همراه 
ــن تلفن هــمــراه از ســـوی مــراقــبــان  داشــت
جلسات آزمون ها گفت: رئیس سالن برگزاری آزمون 
هم اجازه حمل تلفن همراه ندارد و حتی بازدیدکننده 
از جلسه آزمون ها اگر وزیر هم باشد، باید آن را بیرون 

محل آزمون بگذارد، بعد وارد سالن شود.

علت اصلی مشکل، کمبود و نبود دارو است◾
مــحــمــدعــلــی مــحــســنــی بـــنـــدپـــی، عضو 
کمیسیون بهداشت مجلس بــا انتقاد 
ــای معمولی و  ــ از اینکه بــا کمبود داروهـ
آنتی بیوتیکی کــه بیش از 50 ســال اســت در کشور 
تولید می شوند روبــه رو هستیم، به خانه ملت گفت: 
این مشکل به ضعف مدیریت و نبود هماهنگی بین 

دستگاه های مختلف دولتی بازمی گردد. 

مدیران احساس می کنند می توانند پژوهشگر باشند ◾
عبدالله معتمدی، رئیس دانشگاه علامه 
طباطبایی به فــارس گفت: در سال های 
اخیر گرفتن مدرک دکترا در ایران به راحتی 
اتفاق می افتد و بسیاری از مدیران ما احساس می کنند 
ــن مــوضــوع موجب  می توانند پژوهشگر بــاشــنــد؛ ای
می شود سطح کار پایین بیاید و از ظرفیت های علمی 

کارمان به خوبی استفاده نکنیم. 


