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۴\ سرمقاله 
۵\ سخنرانی آیت الله هاشمی رفسنجانی

 در دیدار با ورزشکاران بیمار خاص

۷\ پرونده: دارو در پیچ و خم تحریم
گفت و گو تلویزیون ملی چین با رئیس بنیار امور بیماری های خاص

گزارش فصلنامه خاص از وضعیت دارویی کشور
گفت و گو با یکی از فعالان صنعت داروسازی

بیماران تالاسمی در حسرت دسفرال

۱۷\ خبر 
در صورت قصور بیماران تالاسمی حق شکایت دارند

ریشه کنی هپاتیتC در بین بیماران دیالیزی
محرومیت بیماران خاص چابهار

۱۹\ گفت و گو
گفت و گو با ایرج فاضل رئیس سازمان نظام پزشکی

مرکز جامع سرطان در حال ساخت است

۲۶\ از بنیار چه خبر
نامه رئیس بنیار اموور بیماری های خاص به رئیس جمهور

BE برای کمك به بیماران 
نامه رئیس بنیاد امور بیماری های خاص به رئیس جمهور 

برای اصلاح تعرفه های دیالیز 
گفت و گو با معاون آموزش و پژوهش  بنیاد امور بیماری های خاص

گزارش نهمین و دهمین نشست صد مطب دیابتی
بررسی امکانات درمانی بیماران خاص استان خراسان شمالی

یاوران سبز بنیاد امور بیماری های خاص
اقلام اهدایی بنیاد امور بیماری های خاص در بهار 

ایثار تکه ای از جان
 گفت و گو با یك نیکوکار

۴۱\ سلامت
پیشگیری و درمان مشکلات پای دیابتی

خستگی ناشی از ام اس
پیاده روی مناسب ترین ورزش برای بیماران  تالاسمی

گزینه های درمانی برای کمك به باروری زنانی که
 بیماری سرطان را از سر گذرانده اند

راهکارهایی برای والدین کودکان مبتلا به اتیسم
باید ها و نباید های پیوند کلیه

لزوم مداخلات روانشناسانه سلامت برای بیماران هموفیلی
تغذیه در بیماران همو دیالیز

 BE دیستروفی عضلانی در بیماران

۵۹\ ورزش
مسابقات قهرمانی کشوری پیوند اعضا برگزار شد

آغاز اردوی آمادگی برای مسابقات نیوکاسل
گفت و گو با یك ورزشکار خاص

۶۵\ بین المللی
فعالیت تیف در کشورهای مختلف

۶۹\ فرهنگی
خاطره یك بهبود یافته سرطان

شعر عاشورا
معرفی انتشارات بنیاد



4

۹۷
ن 

ستا
تاب

دارو

                        لزوم رصد کیفی بازار دارویی

*دکترباقر لاریجانی
سردبیر
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در کنار کالاها و خدماتی که به واسطه بروز مشکلاتی در عرصه های سیاسی و تشدید تحریم های اقتصادی علیه کشور به 
شکلی ناعادلانه ، با مشکلات فراوانی در تولید و تأمین مواجه می شود، باید داروها و اقلام و تجهیزات پزشکی را هم اضافه کرد. 
گرچه کشورهای غربی بارها ادعا کرده اند که دارو از لیست تحریم ها خارج است، اما تجربیات گذشته تحریم های اقتصادی به 
خوبی نشان می دهد که در پی تحریم بانک ها، خرید و تأمین دارو هم دچار مشکل شده و این مسئله یک چالش قابل توجه 

نظام سلامت کشور در ماه های آینده خواهد بود.
البته متولیان امر در ماه های اخیر بارها ابراز امیدواری کرده اند که دولت، به میزان کافی ارز برای تأمین دارو و تجهیزات پزشکی 
ضروری در نظر گرفته و تاکنون نیز بیشتر داروها و مواد اولیه تولید داروی مورد نیاز در داخل را برای یک سال آینده تهیه 

کرده است.
مساله ای که باید مورد تأکید قرار گیرد این که براساس برنامه توسعه ششم، دولت موظف است واردات محصولات خارجی را 
کاهش داده و بر تولید داخل بیافزاید. حتی اهمیت این مسأله تا آنجاست که مقام معظم رهبری نیز بارها بر اجرای این امر 
تأکید داشته اند. این اقدام سال هاست که در حوزه دارو کلید خورده و به نظر می رسد با تشدید تحریم ها نیز به صورت جدی تری 

دنبال شود. 
با این نگاه باید گفت گرچه کاهش شدید میزان واردات واکنش های منفی فراوانی را در پی داشته است و برخی از بیماران 

را نسبت به آینده خود دچار نگرانی کرده است اما، می توان آن را زمینه ساز ارتقای وضعیت تولید داروی داخلی نیز دانست.
در حال حاضر، صنایع دارویی یکی از صنایع پر سود دنیا است که انحصار بیش از ۸۵ درصد از این بازار در اختیار هفت کشور 
صنعتی دنیاست. کشورهایی که تبلیغات فراوانی برای حفظ این بازار در سراسر دنیا دارند و البته به دلیل استراتژیک بودن این 

کالا، در حفظ کیفیت محصولات خود دقت بالایی به خرج می دهند.
خوشبختانه صنعت دارویی ایران در دوران سازندگی با تکیه بر نیروی های بومی گام های خوبی در داخلی سازی برخی از اقلام 
دارویی برداشت. ثمره این آغاز، اکنون به طوری گسترش یافته که به اذعان مسئولان سازمان غذا و دارو بیش از 90 درصد 

داروهای مصرفی کشور از تولیدات داخلی است. 
در شرایط فعلی که از سویی قانون برنامه پنج ساله ششم توسعه دولتمردان را ملزم به کاهش واردات کرده و از سوی دیگر 
تحریم ها، ما را هر چه بیشتر به سمت بومی سازی این صنعت سوق می دهد، به نظر می رسد باید هر چه بیشتر بر روی 
محصولات داخلی و نظارت جدی تر بر کیفیت تولید آنها تأکید داشت و سعی کرد تا با اتخاذ سیاست های منطقی و مناسب 
ضمن باز گذاشتن دست تولیدکنندگان دارو، در بخش نظارت در بازار دارویی و بررسی کیفی داروها و اثرات آن بر روی بیماران 
به خصوص بیماران خاص، قدرتمندتر از گذشته ظاهر شد. این رویکرد مسلما موجب خواهد شد بیماران اطمینان یابند که 
علاوه بر تلاش جهت تأمین به موقع دارو و تجهیزات پزشکی، کنترل کیفی دقیقی نیز بر این دارو ها اعمال شده و در صورت 
بروز هر گونه مشکلی در تدارک و تأمین، صدای ایشان به گوش مسئولان رسیده و اقدامات لازم در جهت رفع مشکلات 

برداشته خواهد شد.
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سخنرانی مرحوم 
آیت الله هاشمی 

رفسنجانی در 
دیدار با ورزشکاران 

بیمار خاص

راه   حل   در   همین ملاطفت هاست
چهارشنبـه ۲0 آبـان ۱۳9۳ آیت الله علی اکبر هاشمی رفسنجانی به سیاق برنامه همیشگی شان دیدارهایی دوره ای با 
اقشار مختلف جامعه برگزار کردند. آیت الله هاشمی رفسنجانی این بار میهمان جمعی از مدال آوران عضو فدراسیون ورزشی 
بیماران خاص و پیوند اعضا بودند؛ بیمارانی که گرچه رنج بیماری را متحمل بودند، اما دست از فعالیت و تکاپو برنداشتند 

و این همان نکته ای بود که رئیس سابق مجمع تشخیص مصلحت نظام آن را قابل تقدیر و تحسین دانستند.
این دیدار در دفتر مجمع تشخیص مصلحت نظام و با پذیرایی گرم آیت الله برگزار شد. در ابتدای این دیدار آیت الله هاشمی 
ضمن خوشامدگویی به مهمانان ورزشکار عنوان کردند: »بیماری های خاص شرایط سختی را به افراد تحمیل می کند، به 
همین دلیل اگر کسانی زندگی این بیماران و خانواده هایشان را به شرایط قابل تحمل نزدیک کنند، کار بسیار بزرگی انجام 

داده اند. چنین کاری نیازمند تلاش های فراوان است.«
ایشان با اشاره به اینکه بنیاد امور بیماری های خاص خود را موظف می داند در حد امکاناتش به این  تکالیف عمل کند، 
گفتند: »یکی از مواردی که به آن کمتر توجه می شود، مسئله ورزش است. ورزش باعث بالا رفتن نشاط و سلامتی 
جسمی و روحی در کل جامعه می شود. این موضوع گرچه در بین بیماران و کسانی که مشکل جسمی دارند قدری 

سخت تر است، اما لازم تر به نظر می رسد.«
آیت الله هاشمی ادامه دادند: »ورزش برای معلولان، جانبازان و سایر بیماران یک ضرورت حیاتی است. بحمدالله ایرانی ها 
در دنیا نمونه خوبی در همه بخش ها، به خصوص ورزش، بوده اند. حتی ورزشکاران دچار مشکل جسمی ما توانسته اند 

خیلی بیشتر از ورزشکاران سالم،  در سطح مسابقات مدال بیاورند و بدرخشند.«
ایشان خطاب به اعضای فدراسیون ورزش های خاص گفتند: »وقتی خبر پیروزی تیم هایتان را می شنویم و می خوانیم، 

فکر می کنیم چقدر خوب است که این گروه به جامعه امید می دهند. من واقعاً از شما متشکرم.«
در ادامه این سخنرانی، آیت الله هاشمی رفسنجانی با اشاره به انتظاراتی که از دولت، مجلس، نهادها و همه  مسئولان وجود 
دارد، ارزش گذاری بیشتر به افتخارات این گروه ورزشکاران را از امور مهم دانستند و گفتند: »خواسته هایی که شما مطرح 
کردید، به نظرم خواسته های سختی نیست. ما که کشور فقیری نیستیم. درست است که ما را در هشت سال فقیر نگه 
داشتند، ولی این  گونه نمی ماند و بعداً اوضاع به گونه  دیگری می شود. تعجب من این است که وقتی شعار اصلی دولتی، 
عدالت بود، چگونه مدتی کار شما را تعطیل کرد. این کارشان به هر دلیل و تفسیری غیرقابل قبول و کاملاً ضد عدالت 

بود، حتی اگر در مابقی کارهایشان درست عمل کرده باشند.«
ایشان ضمن تشکر از تلاش های فعالان رشته های ورزشی بیماری های خاص و معلولان و جانبازان برای تزریق نشاط و 

یادبود
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همه  گریبان  که  مشکلاتی  به  اشاره  با  هاشمی  آیت الله 
کشورهای دنیا را گرفته است، گفتند: »مثلاً می بینیم که 
یک دفعه ویروس ابولا همه دنیا را وحشت زده می کند یا 
گروهی مثل داعش پدیدار می شوند و خیلی ها را می ترسانند 
و ناامنی ایجاد می کنند. در چنین شرایطی توجه به دیگر 
هم نوعان و نیازمندان، بسیار مهم است. خداوند بارها و بارها 
در قرآن، از ایثارگران تجلیل کرده است.  الان وقتی می گوییم 
ایثارگر، بیشتر به یاد کسانی می افتیم که جانفشانی کرده اند، 
ولی جهادی که در قرآن آمده، عمومی است. هر کار و تلاشی 
که انسان برای خدا و بشریت انجام دهد، جهاد است، منتهی 
درجات آن متفاوت است. بعضی ها در حد اعلای جهاد و 
اما جهاد، جهاد  دارند؛  قرار  پایین تر  در سطوح  بعضی ها 
است. اصلاً تعبیر قرآن، جهاد با نفس و مال است؛ یعنی 
همان طور که آدم با جان دادنش جهاد کرده، کسانی هم 
که مال خودشان را به نفع نیازمندان هزینه کرده اند، جهادگر 

هستند.«
ایشان به حادثه ای که در استرالیا اتفاق افتاد و در آن برخی 
از افراد به زنان با حجاب اهانت کردند، اشاره کردند و گفتند: 
»این اقدام، یک اقدام توهین آمیز بود که وجدان جامعه را 
اقدام تعداد زیادی زن مسیحی  این  تکان داد. در مقابل 
کمپینی برای حمایت از خانم های مسلمانی که مورد اهانت 
قرار گرفته بودند راه انداختند. آن ها حجاب بر سر گذاشتند و 
مردم را نیز به این کار دعوت کردند. بخش زیادی از دختران 
مدارس، دانشگاه ها و خانواده ها، با حجاب به خیابان ها و 
دانشگاه ها رفتند و حدود یک میلیون خانم در این حرکت 
شرکت کردند. این روحیه انسانی است که سبب شده آن ها 
بدون تعصب از این زنان مسلمان دفاع کنند. این روحیه هنوز 
در بشر هست. گرچه بسیاری، این روحیات را می کشند و 
به گونه دیگری رفتار می کنند و فکر می کنند خشونت ، تنها 
راه حل است. هیچ وقت خشونت راه حل نیست. راه حل در 

همین ملاطفت هاست.«
ایشان در پایان گفتند: »بعضی ها در جنگ، جانباز شدند که 
در جامعه ما حساب دیگری برای آن ها باز شده است. بعضی ها 
نیز یا به صورت ارثی یا براثر حادثه ای معلول و مریض شده اند 
که مسئولان باید وظیفه شان را در قبال این گروه خوب انجام 
دهند. ما با احکام قرآن، می توانیم جامعه نیازمند به سلامت 
را در جامعه مان، شادمان نگه داریم. شما ورزشکاران هم این 
افتخار را دارید که با تلاش جسمی تان شادمانی را از روزنه 
دیگری، به نیازمندان اهدا کنید. شما را به خدا می سپاریم 
و امیدواریم به وعده هایی که در اینجا داده شد، عمل کنیم. 

والسلام علیکم و رحمه الله و برکاته.«.

امید بیشتر، به جامعه گفتند: »یقیناً جهادی که برای نیازمندان 
به نشاط می کنید، پیش خداوند اجری مضاعف دارد. هزینه 
مختصری که می شود، با نتیجه خیلی خوبی که ارائه می دهید.«

َّکَ  آیت الله هاشمی رفسنجانی با اشاره به آیه »یاَ أیَُّهَا الْنِسَانُ إنِ
ِّکَ کَدْحًا فَمُلَاقیِهِ« به معنای »ای انسان؛ تو با  کَادِحٌ إلِیَ ربَ
زحمت و رنج به سوی پروردگارت حرکت می کنی و او را ملاقات 
خواهی کرد«، گفتند: »اگر بنا باشد که خداوند با اراده الهی 
همه را سالم نگه دارد و اصلاً مرضی یا ویروس مضری نباشد 
این کار شدنی است، ولی خداوند ما را در شرایطی آفریدند که 
خودمان رشد کنیم. به ما عقل و تکلیف داده تا خودمان کارها 
را انجام دهیم، چون انسان از این راه ترقی می کند. اصلاً راه 
تکامل معنوی بشر، برای رسیدن به خداوند و مقامات عالی، این 
است که با سختی تلاش کند و خودش راه رسیدن به خداوند 
را بپیماید. در بشر هم فرشته و هم شیطان وجود دارد و انسان، 
هم از درون احساس تمایل به کج روی و هم تمایل به خدا دارد. 

انسان باید در چنین مبارزه ای، پیش برود.«
ایشان خطاب به ورزشکاران افزودند: »من فکر می کنم با این 
زحماتی که شما متحمل می شوید، خیلی از کارهای خوب شما 
چند برابر دیگران پیش خدا ارزش دارد. با این عشقی که به 
ورزش نشان می دهید و افتخارات بین المللی که کسب می کنید، 
خود و کل جامعه را شادمان و امیدوارتر می کنید؛ به همین دلیل 

باید خدا را شاکر باشید که چنین توفیقی به شما داده است.«
و  معلولان  و  بیماران  مقابل  در  به وظیفه مسئولان  ایشان 
جانبازان جامعه اشاره کردند و گفتند: »مسئولان باید با اقدامات 
پیشگیرانه مانع معلولیت ها و مشکلاتی شوند که اینک گریبان 
بیماران خاص را گرفته است. قبلاً بی توجهی بیشتر بود؛ اما 
الان همه می دانند که باید پیشگیری کنیم و باید هزینه های 
لازم را در این باره تأمین کرد؛ اما در حال حاضر ما در مقابل 
بیماران و معلولان فعلی وظایفی داریم. گاهی حرف هایی که 
خیلی مادی گرایانه است شنیده می شود؛ مثلاً می گویند معالجه 
و نگه داری  این گروه، پرهزینه است؛ اما اگر بنا باشد به این دلیل 
ما وظیفه مان را در برابر این قشر انجام ندهیم، حرف درستی 
نیست، چرا که خیلی چیزها برای بشر هزینه دارد. »»أفضل 
الأعمال أحمزها« یک اصل در اسلام است؛ یعنی عالی ترین 
اعمال انسان، سخت ترینشان است. به هرحال خداوند طبیعت 
را به گونه ای قرار داده که در آن برخی کارها به سختی انجام 
می شود. حال که چنین پیش آمده، این خودش میدانی برای 
رشد است. آن هایی که کمک می کنند، به خدا نزدیک می شوند 
و آن هایی که صبر می کنند و با این حالت شان باز هم تلاش 
می کنند و وظایف شان را در قبال خود، خانواده و جامعه شان 

انجام می دهند، همگی پیش خداوند اجر دارند.«

»من فکر می کنم با این 
زحماتی که شما متحمل 
می شوید، خیلی از کارهای 
خوب شما چند برابر 
دیگران پیش خدا ارزش 
دارد. با این عشقی که به 
ورزش نشان می دهید و 
افتخارات بین المللی که 
کسب می کنید، خود و کل 
جامعه را شادمان و امیدوارتر 
می کنید؛ به همین دلیل باید 
خدا را شاکر باشید که چنین 
توفیقی به شما داده است.«

یادبود
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و دار
در پیچ و خم تحریم
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فشار تحریم ها
بر مردم است

از  برجام  نقض  از  مردم پس  از دغدغه های  یکی 
سوی آمریکا، وضعیت بیماران ، به خصوص بیماران 
خاص و صعب العلاج است. تلویزیون ملی چین نیز 
با نگاهی به همین نگرانی ها به سراغ دکتر فاطمه 
هاشمی، رئیس بنیاد امور بیماری های خاص، رفت 
و با او گفت وگو کرد. دکتر فاطمه هاشمی در این 
گفت وگو با بی رحمانه  خواندن تحریم های آمریکا، 
این تحریم ها را فشار بر مردم و بیماران و ضد شعار 
حقوق بشر دانست. در ادامه، متن این گفت وگو را 

می خوانید: 

فعالیت هایی  چه  خاص  بیماری های  امور  *بنیاد 
انجام می دهد و هدف از تأسیس آن چه بوده است؟
۲۲ سال از شروع فعالیت بنیاد امور بیماری های خاص 
و  درمان  پیشگیری،  بر سه محور  بنیاد  این  می گذرد. 
آموزش شکل گرفت و فعالیت خود را روی چند بیماری 
مزمن و صعب العلاج که جمعیت مبتلایان به آن کم 
دیابت،  دیالیزی،  تالاسمی،  هموفیلی،  مثل  نیستند، 

سرطان، ام اس، ای بی و اتُیسم، متمرکز کرد.
 هدف از تأسیس این مجموعه ایجاد پل ارتباطی بین 

مردم، بیماران، دولت و مجلس بود تا به این وسیله بتوانیم 
مشکلات بیماران را بررسی کنیم و پیشنهاد هایی بدهیم 
تا از طریق قوانینی، این مشکلات را حل و حقوق این گروه 

بیماران را در کشور نهادینه کنیم.
در کنار این موضوع البته ما در جهت راه اندازی و گسترش 
مراکز درمانی در کل کشور هم فعالیت می کنیم، تجهیزات 
درمانی در اختیار مراکز درمانی دیگر قرار می دهیم و 
ارتقای  و  مردم  آگاه سازی  برای  مختلف  سمینارهای 
پژوهش و آموزش در کشور برگزار می کنیم. بروشورها 
و کتاب های مختلفی هم در همین راستا منتشر کرده ایم. 
خاص،  بیماران  میان  در  ورزش  فرهنگ  ارتقای  برای 
فدراسیون ورزشی بیماران خاص و پیوند اعضا را تشکیل 
داده ایم که تا امروز حدود ۷ هزار نفر از بیماران ما وارد 
فعالیت های ورزشی در این فدراسیون شده اند، در حالی که 
قبل از تشکیل این فدراسیون، بیماران ما از ورزش کردن 
ترس و وحشت داشتند و پزشکان هم آن ها را به ورزش 
تشویق نمی کردند. فدراسیون علاقه به ورزش های عمومی 
و قهرمانی را در میان بیماران بالا برد و الان این گروه از 

ورزشکاران ما جزو مدال آوران جهانی هستند.
گسترده  روابط  خاص  بیماران  زمینه  در  همچنین 
بین المللی با سایر کشورهای دنیا برقرار کرده ایم و عضو 

هیئت مدیره فدراسیون بین المللی تالاسمی هم هستیم.

ماجرای  ایران،  در  روز  موضوع  *مهم ترین 
چگونه  را  تحریم ها  این  آمریکاست.  تحریم های 
ارزیابی می کنید و معتقدید چه اثری بر وضعیت 

بیماران در کشور دارد؟
خود آقای ترامپ گفت که تحریم های بی رحمانه ای را بر 

گفت وگوی تلویزیون
ملی چین با رئیس

بنیاد امور
بیماری های خاص
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ایران تحمیل می کند و من هم معتقدم این تحریم ها بی رحمانه است. 
برایم سؤال است که ایشان که این قدر ادعای دفاع از حقوق بشر دارند، 
چه طور خودشان به صورت مستقیم نقض حقوق بشر می کنند؟! فشار این 
تحریم های بی رحمانه نه بر دولت و حاکمیت که بر مردم است و آن ها 
را در مضیقه قرار می دهد. گرچه آن ها می گویند که ما دارو را تحریم 
نمی کنیم، ولی وقتی بانک ها تحریم می شوند خرید دارو و مواد اولیه دارو 
نیز با مشکل مواجه خواهد شد. خرید مواد اولیه دارو و داروی خارجی 
نیاز به انتقال ارز، آن هم از طریق سیستم بانکی، دارد که با این تحریم ها 
این امکان سلب می شود. این موضوع قطعاً مشکلی جدی برای واردات 
دارو و حتی تولید داروهای داخلی ایجاد خواهد کرد، چرا که وقتی مبادله 
از طریق بانک ها انجام نشود تهیه دارو و مواد اولیه دارویی باید از طرق 
دیگری انجام گیرد و این موضوع نیازمند هزینه بیشتر است. همین امروز 
گزارشی دریافت کردم که ۲ قلم از داروهای بیماران ام اس گران شده 

است.

*کدام گروه از بیماران بیشترین آسیب را از این کمبودها و گرانی 
دارو خواهند دید؟

تعداد زیادی بیمار خاص داریم که شرایط آن ها قطعاً متأثر از این وضعیت 
خواهد بود. غیر از این گروه بیماران دیگری هم هستند که این شرایط 
اثر مستقیم و غیرمستقیم بر آن ها خواهد داشت. همیشه این نگرانی 
برای بیماران وجود دارد که چگونه داروهای خودشان را تهیه کنند. البته 
برای بیماران خاص موضوع حیاتی تر است، چون آن ها باید همیشه دارو 
مصرف کنند. مثلاً بیماران دیابتی باید همیشه قرص بخورند یا از انسولین 
استفاده کنند یا یک بیمار دیالیزی، برای انجام دیالیزش به صورت دائمی 
به صافی های دیالیز یا محلول های دیالیز نیاز دارد. این تجهیزات و مواد 
یا از خارج از کشور تهیه می شود یا مواد اولیه آن ها وارداتی است، پس با 
برقراری تحریم ها این نگرانی وجود دارد که آیا اساساً این اقلام به اندازه 
کافی در دسترس است یا با چه قیمتی در دسترس خواهد بود؟ در مورد 
بیماران سرطانی هم همین مشکل وجود دارد چون  بسیاری از داروهای 

این بیماران از خارج از کشور تأمین می شود.

*در راستای کمک به بیماران ایرانی چه توصیه ای به کشورهای 
دیگر دارید؟

را دنبال کنند و در مقابل  این قضیه  آزادیخواه می توانند  کشورهای 
خواست های غیرمنطقی آمریکا بایستند و نگذارند که این اتفاقات در 
جهان بیفتد. تفکری امپریالیستی در آمریکا وجود دارد که می خواهد همه 
کارها را با فشار انجام دهد. این با شعار سازمان ملل و شعار کشورهای 
آزادیخواه خیلی تفاوت دارد. به همین دلیل امیدواریم کشورهای حامی 

حقوق بشر با خواست آمریکا همسو نشوند.

*شما سال های زیادی از عمرتان را صرف فعالیت در خصوص 
بیماران خاص کردید. مهم ترین و تأثیرگذارترین اقدام بنیاد را در 

این ۲ دهه چه می دانید؟
 پیشگیری از تالاسمی در کشور شاید مهم ترین اقدامی بود که توانستیم 
انجام دهیم. یادم هست وقتی این کار را شروع کردیم سالانه حدود هزار 
مورد تالاسمی ماژور به دنیا می آمدند. بنیاد طرحی را برای پیشگیری از 
این بیماری به دولت ارائه و آن را انجام داد و اکنون میزان تولد نوزادان 
مبتلا به تالاسمی ماژور به حدود ۲00 تولد در سال رسیده که آن هم 
به دلیل بی توجهی خود خانواده هاست. همچنین رایگان شدن خدمات 
درمانی به بیماران خاص )تالاسمی، هموفیلی و دیالیزی( از دیگر اقدامات 
مهمی است که با تلاش بنیاد به نتیجه رسید. گرچه در حال حاضر با 
توجه به شرایط پیش آمده، این بیماران هزینه هایی را پرداخت می کنند.

از سوی دیگر با تلاش های صورت گرفته موفق شدیم داروی بیماران 
ام اس و سرطانی را وارد بیمه کنیم، تا هزینه های آن ها به حداقل برسد.

همچنین مراکز درمانی مخصوص بیماران خاص قبل از فعالیت بنیاد 
بیماران  این  برای  الان حدود هزار مرکز درمانی  اما  بود،  ۱۲۸ مرکز 
وجود دارد که 90 درصد این مراکز از سوی بنیاد یا با حمایت های بنیاد 

راه اندازی و تأسیس شده است.
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سوق  خارجی  داروی  سمت  به  را  مردم  که  است 
تولید  ایرانی وارد چرخه  دهیم، در حالی که داروی 
معنایی  است،  گذرانده  هم  را  دقیق  مراحل  و  شده 
بازی  شویم که واردکنندگان سودش  وارد  ندارد که 
را ببرند؛ بنابراین با توجه به اینکه امسال نیز به اسم 
دارو  بخش  در  باید  شده،  نام گذاری  داخل«  »تولید 
به خودکفایی برسیم، چرا که ارزبری داروی خارجی 

بسیار بالاست.«

ویی گزارش هایی از کمبود های دار
اما به گزارش مجله خاص گرانی دارو و ضعف برخی 
از سازمان های بیمه گر در ارائه خدمت به مردم، سبب 
شده است وضعیت آن طور که عنوان می شود تحت 
کنترل نباشد. در یک ماهه اخیر بسیاری از افرادی 
که درگیر بیماری های سخت و لاعلاج هستند و برای 
ادامه حیات به مصرف مستمر دارو نیازمندند، از گرانی 

و کمبود برخی از اقلام دارویی گلایه داشته اند.
یک شهروند اهل بوشهر که پیوند کبد انجام داده است، 
داروی  ارز  گرانی  از  »قبل  مجله خاص می گوید:  به 
سرتیکان اورلیموس را، که داروی ایمنی برای بیماران 
کبدی است، به قیمت ۳۵0 هزار تومان از داروخانه 
خریداری می کردم؛ اما در حال حاضر هر ۲ ماه باید 
بیش از یک میلیون تومان برای این دارو بپردازم. این 
در حالی است که پرداخت این مبلغ برای فرد بیماری 
که امکان فعالیت کاری سنگین ندارد بسیار سخت 

است.«
از اردیبهشت امسال قیمت آزاد  او می گوید: »پیش 
این دارو ۲ میلیون و ۸00 هزار تومان برای مصرف ۲ 
ماه بود که من مبلغ ۳۵0 هزار تومان با دفترچه بیمه 
سلامت ایرانیان پرداخت می کردم؛ اما در حال حاضر 
باید با همین دفترچه  بیشتر از یک میلیون پرداخت 
کنیم. این موضوع فشار زیادی روی ما وارد می کند.«

حوزه  در  فعال  انجمن های  از  برخی  میان  این  در 
بیماران تالاسمی و هموفیلی نیز از گرانی و کمبود 
برخی از اقلام دارویی اخباری را منتشر کردند. آخرین 
گزارش از داروخانه سیزده آبان حکایت از این دارد که 
داروی فاکتور ۸ برای بیماران هموفیلی رایگان است. 
این دارو در تهران موجود اما در برخی از مناطق کشور 

مثل ایرانشهر و ... با کمبود شدیدی مواجه است.
به  مربوط  تایسبری  خارجی  داروی  دیگر  سوی  از   
افزایش قیمتی  با چنان  نیز  ام اس  به  بیماران مبتلا 
مواجه شده که برخی از بیماران در تأمین هزینه آن با 

مشکل مواجه هستند.

دود تحریم ها
در چشم بیماران خاص

این روزها اخبار جسته و گریخته فراوانی در خصوص 
گران شدن  و همچنین  دارویی  اقلام  از  برخی  کمبود 
قیمت برخی دیگر از آن ها شنیده می شود. این در حالی 
است که چند ماه پس از نقض برجام از سوی آمریکا و 
آغاز تحریم های بانکی از آبان ماه امسال، به نظر می رسد 
این سرآغاز ماجرای ناخوشایندی باشد که پیشتر نیز آن 

را تجربه کرده بودیم.

 در حالی که بالا رفتن چشمگیر قیمت ارز مسبب اصلی 
این گرانی هاست، وزارت بهداشت اعلام کرده که واردات 
داروی خارجی را کم کرده، چرا که باید از کالای داخلی 
حمایت شود، اما بیماران از این موضوع راضی نیستند و 
معتقدند این حمایت به قیمت جان آن ها تمام می شود.

گرچه سخنگوی سازمان غذا و دارو این روزها مجبور 
است این کمبود و گرانی ها را توجیه کند، اما این طرحِ 
حمایتی از داروی ایرانی، ابتکار وزارت بهداشت نیست و 
بر اساس برنامه ششم توسعه کشور، واردات دارو باید به 
۱0 درصد کاهش پیدا کند، چرا که هزینه بالای داروی 
خارجی کمر بیمه ها را می شکند و جیب دولت را برای 

تأمین دارو خالی تر می کند.
در این میان ۱0 درصد باقی مانده از سهم واردات دارو، 
چنان قطره چکانی و با قیمت گزاف و با کمترین یا حتی 
بازار توزیع می شود که صدای  بدون حمایت بیمه در 

بیماران را در آورده است.
اعلام  بارها  بهداشت  وزارت  مسئولان  که  حالی  در 
کرده اند پزشکان باید نمونه داخلی داروها را تجویز و از 
تجویز داروی خارجی پرهیز کنند، اما برخی از بیماران 
خاص مدعی اند نمونه های داخلی کیفیت مطلوبی ندارد 

یا حداقل با وضعیت جسمانی آن ها سازگاری نیست.
علاوه بر بیماران تالاسمی، برخی از بیماران ام اس هم 
بدن  با  بازار  در  داخلی موجود  داروهای  می گویند که 
آن ها سازگاری ندارد و علائم بیماری آن ها را کاهش 
نمی دهد. این ادعا در میان مبتلایان به سایر بیماری ها 

ازجمله مبتلایان به سرطان نیز مطرح است.
عباس زارع نژاد، مشاور وزیر بهداشت، درمان و آموزش 
پزشکی، پیشتر به خبرگزاری ایلنا گفته بود: »اشتباه 

گزارش فصلنامه خاص 
از وضعیت دارویی 
کشور

 در یک ماهه اخیر بسیاری از 
افرادی که درگیر بیماری های 
سخت و لاعلاج هستند و برای 
ادامه حیات به مصرف مستمر 
دارو نیازمندند، از گرانی و 
کمبود برخی از اقلام دارویی 
گلایه داشته اند.
یک شهروند اهل بوشهر که 
پیوند کبد انجام داده است، 
به مجله خاص می گوید: »قبل 
از گرانی ارز داروی سرتیکان 
اورلیموس را، که داروی ایمنی 
برای بیماران کبدی است، 
به قیمت ۳50 هزار تومان از 
داروخانه خریداری می کردم؛ 
اما در حال حاضر هر ۲ ماه 
باید بیش از یک میلیون تومان 
برای این دارو بپردازم.
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پیش از این پرداختی بیماران با کمک بیمه ۵۸۱ هزار تومان بود که اکنون به بیش از یک میلیون تومان رسیده است. در این میان تنها برخی از 
بیمه ها مثل بیمه ارتش این افزایش قیمت را پذیرفته اند. این در حالی است که بیمه خدمات درمانی و تأمین اجتماعی این افزایش قیمت دارو را 

نپذیرفته و معتقد است کسانی که از داروی تایسبری استفاده می کنند باید از این پس از مشابه ساخت داخل آن استفاده کنند.
شهروند دیگری در تهران که مبتلا به بیماری تالاسمی است در این باره به مجله خاص می گوید: »نزدیک ۷ ماه است با نبود دارو مواجه هستیم و 

وقتی هم که هست به جای ۱۲0 عدد تنها ۵0 عدد می دهند.«
او ادامه می دهد: »همچنین در حال حاضر، با قیمت نجومی دارو نیز روبه رو شده ایم به طوری که قیمت ۲۵ هزار تومانی برای ۵0 عدد داروی دسفرال 

به ۸۶۶ هزار تومان افزایش پیدا کرده است! بعضی از بیماران تالاسمی دیگر توان ادامه درمانشان را با این گرانی دارو ندارند.«
این بیمار تالاسمی می گوید: »به ما می گویند، از داروی ایرانی استفاده کنید؛ اما واقعاً ما از داروی ایرانی جز عوارض چیز دیگری ندیدیم. من ۳0 سال 

داروی دسفرال استفاده کردم هیچ عوارضی نداشته است، ولی چند بار داروی ایرانی استفاده کردم که با عوارض روبه رو شدم.«
در یک سال گذشته، دسفرال )داروی خارجی بیماران تالاسمی( علاوه بر کمبود، افزایش قیمت زیادی هم داشته است که با توجه به میانگین مصرف 

ماهیانه این دارو که در حدود ۱00 عدد است، هزینه زیادی بر این بیماران تحمیل می شود.

و داخلی سازی دار

گفته می شود که یک کودک بیمار هموفیلی در صورت دریافت نکردن به موقع دارو، توان حرکتی اش را از دست می دهد. اتفاقی که در سال 9۱ 
برای حدود هزار بیمار هموفیلی رخ داد. این در حالی است که حدود ۱0 هزار بیمار هموفیلی در کشور زندگی می کنند که در صورتِ دسترسی به 
داروهایشان می توانند مانند سایرین به زندگی روزمره خود ادامه دهند. داروهایی که اغلب آن ها در کشورهای خارجی تولید و به ایران وارد می شود. 
وارداتی که بعد از برجام نگرانی های این بیماران و سایر بیماران خاص را تا حدی مرتفع کرد و حال پس از نقض آن از سوی آمریکا، دوباره جان گرفته 
است. حتی وزیر بهداشت که در ابتدای نقض برجام خوش بینانه گفته بود که مردم و به ویژه بیماران خاص و صعب العلاج نگران تأمین داروی موردنیاز 
خود نباشند چرا که هرروز جلسات زیادی در این زمینه برگزار می شود و مسئولان این حوزه از رزمندگان دوران دفاع مقدس هستند که از دل وجان، 
وقت و انرژی می گذارند، در جای دیگری به روی واقع گرایانه تر ماجرا نیز اشاره کرده و گفته است: »اگر تحریم های سازمان ملل برگردد مشکل 
خواهیم داشت.« وزیر با این جمله به تحریم مراوده مالی بانک های ایرانی با سایر بانک های بین المللی اشاره می کند که در این صورت خریدوفروش 
حتی از کشورهای اروپایی که جزو تولیدکنندگان اصلی دارو محسوب می شوند نیز سخت و گاه با قیمت تمام  شده بسیار بالا امکان پذیر می شود. 
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که چند سال پیش این گروه از بیماران در تأمین 
دارو با مشکلات اساسی روبه رو بودند و اغلب آن ها 
کنترل  در  داروها  ایرانی  نمونه های  که  معتقدند 
علائم بیماری آن ها بی تأثیر است و به همین دلیل 
مجبورند برای کنترل بیماری از داروهای خارجی 
استفاده کنند. موضوعی که برخی آن را به دلیل 
و  می دانند  دارو  خارجی  برند های  تبلیغات  نوع 
معتقدند برخی از پزشکان داروهای داخلی را از 
چشم بیماران می اندازند و آن ها را غالباً بی کیفیت 

ارزیابی می کنند.
حتی اگر بپذیریم که کنترل بیماری ام اس یا حتی 
هموفیلی با داروی ایرانی امکان دارد، این مسئله 
در خصوص بیش از یک میلیون و ۲00هزار بیمار 
ایرانی که به ۵۸ گونه بیماری نادر در کشور مبتلا 
هستند، صادق نیست و اغلب داروی بیماران نادر 
نمونه داخلی ندارد. چرا که تعداد این بیماران زیاد 
نیست و گونه های بیماری متعدد است، بازار عرضه 
هیچ  اساساً  و  است  محدود  کشور  یک  در  دارو 
کشوری اقدام به خودکفایی دارو در این گروه از 
بیماری ها نمی کند. حتی کشورهای صاحب علم 
و فناوری نیز تنها ممکن است یک گروه از داروها 
را تولید کنند و بقیه نیاز خود را از سایر کشورها 
تأمین کنند؛ یعنی اگر تولیدکننده این داروها بازار 
هدف خود را جهانی نبیند، تولید آن اساساً هیچ 

جنبه اقتصادی ندارد.
 بر این اساس پیش بینی می شود که بیماران نادر 
نیز در مسائل پیش رو با بحران هایی مواجه شوند.

ویی درگذشته چه کرد؟ تحریم های دار
اما آیا اتفاق پیش آمده برای برجام و نقض آن از 

تحریم هایی که گفته می شود از آبان ماه آغاز می شود.
در این میان گرچه از وزیر بهداشت گرفته تا سخنگوی 
دارو  داخلی  تولید  به  را  مردم  دارو  و  غذا  سازمان 
دل خوش می کنند، اما فعالان صنعت داروسازی هم 
می گویند در دوره تحریم های بانکی، آن ها نیز برای 
تهیه مواد اولیه باکیفیت با مشکلات اساسی روبه رو 
بوده اند و همین موضوع موجب شده بود دوره هایی 
در گذشته مواد اولیه بی کیفیت از کشورهای چین و 
هند برای تولید داروی داخلی تهیه شود که این مواد 
اولیه از استانداردهای لازم برخوردار نبود و درنتیجه 
تولید دارو نیز کیفیت خود را از دست می داد و عملًا 
بین المللی  دارویی  شاخص های  حداقل  اساس  بر 
هم تولید نمی شد. در این صورت وضعیت نابسامان 
نمی توان انتظار داشت تولید داخلی هم به داد مردم 

برسد و مشکل بیماران را به طور کامل رفع کند.
این در حالی است که برای اغلب بیماری های خاص 
و سخت مثل برخی از داروهای سرطان و هموفیلی 
بیماران  این  و  نمی شود  تولید  داخلی  داروهای 
کنند  استفاده  نمونه های خارجی  از  تنها  مجبورند 
که مشکلات تحریم بانک ها می تواند برای این گروه 

خطراتی را در پی داشته باشد.
بیماران  مانند  بیماران  گروه های  از  برخی  البته 
تالاسمی و ام اس امکان استفاده از نمونه داخلی دارو 
را نیز دارند. محمدعلی صحرائیان، نایب رئیس انجمن 
بیماران  این  باره می گوید: »داروی  ایران، در  ام اس 
ام اس در ایران تولید می شود و در صورت مشکل در 
واردات دارو ما نگران تأمین دارو برای این گروه از 
بیماران نیستیم.« او در حالی این گونه پاسخ می دهد 

 سازمان غذا و دارو می گوید که 
کشور در تولید دارو تا حدود 
90 درصد خودکفاست. اما با 
وجود دل نگرانی های فعالان 
صنعت داروسازی در حوزه 
تهیه مواد اولیه با کیفیت به نظر 
می رسد مسؤلان این حوزه با 
نگاهی به تجارب تحریم های 
قبلی باید تمهیدات لازم از 
نظر ذخیره دارو و مواد اولیه 
و تامین ارز مورد نیاز به عمل 
آورند تا مردم دچار مشکل 
نشوند .
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یک سال با کاهش ۵0 درصدی تولید مواجه شد و برخی از آمپول های 

اختصاصی ما در بازار وجود نداشت.«
شخص دیگری که تجربه سرطان روده پدرش را در دوره تحریم داروها 
از سر گذرانده به تلخی از آن دوره یاد می کند و می گوید: »بعد از انجام 
جراحی و برداشتن بخشی از روده پدرم و شیمی درمانی ها، لازم بود 
که برای دفع مدفوع از کیسه کلستومی استفاده کنند و درواقع این  
یک وسیله حیاتی برایش محسوب می شد؛ اما این کالا به سختی در 
داروخانه های ایران یافت می شد و اگر می شد قیمت ِ آن بالا بود؛ به 
همین دلیل یکی از اقوام از خارج از کشور آن را تهیه و برای ما ارسال 
می کردند. این در حالی بود که شاهد بودیم برخی دیگر از بیماران با این 

مشکل سخت درگیر هستند و امکان تهیه آن وسیله را ندارند.«
پس از روی کار آمدن دولت یازدهم در شرایطی که کشور با کمبود 
بودجه، تورم ۴0 درصدی و افزایش نرخ ارز مواجه بود، حل بحران 
دارویی نخستین اولویت وزارت بهداشت شد. از دی ماه سال 9۲، هم زمان 
که مذاکرات هسته ای پیشرفت می کرد، دولت فرصت یافت با دستیابی 
به برجام علاوه بر حل بحران دارو، طرح تحول سلامت را اجرایی کند. 
مواردی که تا حد زیادی بیماران را از بحران دارو و تجهیزات پزشکی 
نجات داد. گرچه به نظر می رسد بار دیگر باید منتظر تجربه مشابهی در 
خصوص کمبود دارو در سال های آتی بود و نمی توان با تناقض گویی های 
مسئولان وزارت بهداشت مبنی بر اثربخشی برجام درگذشته و بی اثری 
آن بعد از نقضش، آن را نادیده گرفت و به این وعده دلخوش داشت که 

تولیدات داخلی دارو می تواند مشکلات بیماران سخت را حل کند.

و در پایان
 سازمان غذا و دارو می گوید که کشور در تولید دارو تا حدود 90 درصد 
خودکفاست. اما با وجود دل نگرانی های فعالان صنعت داروسازی در 
حوزه تهیه مواد اولیه با کیفیت به نظر می رسد مسؤلان این حوزه با 
نگاهی به تجارب تحریم های قبلی باید تمهیدات لازم از نظر ذخیره دارو 
و مواد اولیه و تامین ارز مورد نیاز به عمل آورند تا مردم دچار مشکل 

نشوند .

سوی آمریکا وضعیت تأمین دارو برای بیماری های سخت را با مشکل 
مواجه خواهد کرد؟ نگاهی به تجربه گذشته تحریم ها که چندان هم دور 

نیست شاید بخشی از پاسخ به این پرسش باشد.
وضعیت تحریم های اقتصادی در دولت نهم و دهم، به خصوص در سال 
های 9۱ و 9۲، کشور را به شدت با کمبود دارو مواجه کرد. گرچه بر اساس 
توافقات بین المللی این تحریم ها نمی بایست مشمول دارو شود، اما عملًا 
آتش این جنگ خاموش بیش از همه جان بیماران را می سوزاند، چرا 
که تحریم  بانکی مسیر خرید دارو و اقلام پزشکی را تا حدی پیچیده می 
کرد که این داروها یا به ایران نمی رسید یا بیش از حد لازم برای آن ها 
هزینه می شد. در این میان بسیاری از بیماران سرطانی با مشکلات عدیده 
ای برای تأمین دارو و تجهیزات پزشکی مواجه شدند، به طوری که برخی 
مجبور بودند برای تأمین هزینه های درمانی خود خانه و زندگی شان 
را چوب حراج بزنند و برخی دیگر که همین را نیز در اختیار نداشتند 

جانشان را از کف دادند.
 در این میان برخی از بیماران که از پس هزینه های سرسام آور بیماری 
های سختی چون سرطان برمی آمدند، با سفر به دیگر کشورها اقلام مورد 
نیازشان را به صورت شخصی تأمین می کردند یا قید زندگی در کشورشان 

را می زدند تا کمتر برای تأمین دارو دچار مشکل شوند.
 این وضعیت در آن دوره به قدری با بحران مواجه شد که کمبود تعداد 
اقلام دارویی در کشور از ۳۵0 قلم نیز تجاوز کرد. این در حالی بود که 
رئیس دولت نهم و دهم در آن زمان نه تنها زیر بار مشکلات موجود در 
بازار دارو نرفت که حتی مرضیه وحید دستجردی وزیر بهداشت خود را 
به دلیل انتقاد از بحران دارو برکنار کرد. در این میان گرچه رسانه های 
وابسته به دولت وقت نیز هر روز از رونمایی از تولید داروی جدیدی خبر 
می دادند، اما عملاً این داروها یا یافت نمی شدند یا به دلیل کیفیت نازل 

مشکل بیماران را حل نمی کردند.
شخصی که در همان سال ها در یک شرکت داروسازی فعالیت داشت از 
تجربه اش از دوران وضعیت نامناسب دارویی این طور می گوید: »در دوران 
تحریم ها خط تولید آمپول شرکت ما به دلیل تحریم نتوانست قطعه 
خراب دستگاه ها را از اروپا تأمین کند و به همین خاطر آن خط تولید در 
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نیز وجود دارد که خود تولیدکنندگان داخلی می گویند 
مواد اولیه خود را از هند و چین می آورند و مسلماً آن چه 
تولید می کنند کیفیت لازم را ندارد. از سوی دیگر 
فرمولاسیون داروهای HIGH TECH دارای حق امتیاز 
است، به همین دلیل وقتی ما آن محصول را ایرانیزه 
می کنیم، فوت کوزه گری را ندارد و این باعث می شود که 
مصرف کننده آن جوابی را که از دارو می خواهد، نگیرد.

HIGH TECH های تولید ایران که از نظر کیفی حرفی 

تحت  که  هستند  آن هایی  اکثراً  دارند،  گفتن  برای 
لیسانس آن شرکت اصلی و با فرمولاسیون تحت نظارت 

شرکت اورجینال تولید می شوند.

*نظارت وزارت بهداشت و سازمان غذا و دارو در 
حوزه تولید دارو چطور است؟

من معتقدم در ایران، سختگیری های نظارتی بر تولید 
دارو خیلی فراتر از کشورهای اروپایی و آمریکایی است. 
در خیلی از شرکت های داخلی و خارجی که من دیده ام، 
نظارت به گونه ای بوده که اگر به ایرانی صد بدهم به 

اروپایی سی هم نمی دهم. 
سازمان غذا و دارو خیلی سختگیرانه عمل می کند؛ اما از 
سویی، اتفاقات دیگری در کنار این نظارت ها می افتد که 
باعث می شود عده ای از باگ های موجود سوء استفاده 
دلیل سیاست های کشور،  به  اوقات  بعضی  یا  کنند 
بخش های نظارتی مجبور هستند از یک سری موارد 
چشم پوشی کنند. مثلاً وقتی نمی توانیم بنز تولید کنیم، 
مجبور هستیم به پراید استاندارد بدهیم و بایستیم و 
بگوییم که ماشین خوبی است. در حوزه دارو هم ما در 
مورد شماری از داروها چنین حالتی را داریم. سازمان 
غذا و دارو در بعضی از موارد برای کمک به تولید داخل 

با اغماض پیش می رود.

خودرو  حوزه  در  کردید.  خوبی  اشاره  *اتفاقاً 
خواستیم به خودکفایی برسیم و سالهاست پراید 
تولید می کنیم. در حوزه دارو آیا این اتفاق تکرار 

نخواهد شد؟
من معتقدم در حوزه دارو خیلی بهتر از خودرو عمل 
کرده ایم و اگر کمی همکاری های دولتی با سیستم  های 
خصوصی فراهم باشد خیلی بهتر می توانیم حرفی برای 
گفتن، حتی در کشورهای اروپایی و آمریکایی، داشته 
باشیم. ما در صنعت دارو خیلی خوب توانسته ایم با 
همکاری کشورهای مختلف یا حتی فرمولاسیون  های 
داخلی عمل کنیم؛ اما باید یک سری حمایت ها از 
بخش خصوصی صورت گیرد تا بتواند در برابر این 
بروکراسی هایی که در سیستم های دولتی وجود دارد، 
درصد  هفتاد  تا  حاضر شصت  حال  در  بیاورد.  تاب 
سیستم دارویی ما در دست بخش دولتی می چرخد. 
دولتی که هیچ سود و زیانی برایش مهم نیست. حال 

60 تا 70 درصد سیستم 
دارویی ما در دست بخش 

دولتی می چرخد
داروی ایرانی چه کیفیتی دارد؟ در این خصوص نظرهای 
متفاوتی مطرح است. در حالی که برخی از بیماران نظری 
منفی نسبت به داروی داخلی دارند، وزارت بهداشت از 
کیفیت آن دفاع می کند و می گوید داروهای تولید داخل 
مراحل دقیقی را برای اثبات اثربخشی گذرانده اند. حتی 
برخی از فعالان تولید دارو معتقدند، آنچه محصولات 
خارجی را این گونه اثربخش جلوه می دهد نه کیفیت که 
تبلیغات آن هاست؛ اما همه ماجرای واماندگی داروی 
داخلی همین است؟ در این  باره با سید روح الله حسینی، 
مدیرعامل شرکت داروسازی یاسین، گفت و گو کرده ایم 
تا موشکافانه تر به آنچه در صنعت دارو رخ می دهد، 

بپردازیم.

*شما به عنوان فعال صنعت دارو، با نگاه یک منتقد 
بی طرف کیفیت داروی داخلی را چگونه ارزیابی 

می کنید؟
 FINISH هفتاد درصد نمونه های دارویی تولیدکنندگان
PRODUCT داخلی، از نظر کیفی تفاوت آن چنانی با نمونه 

اصلی ندارد؛ اما حدود سی درصد تولیدکنندگان به دلایلی 
چون سودجویی یا عدم امکان واردات مواد اولیه مناسب، 
ممکن است محصولشان با نمونه اصلی برند تفاوت هایی 

داشته باشد.
در این میان در اینکه برندهای اصلی برای تبلیغ محصول 
خود هزینه می کنند نیز حرفی نیست. مثلاً اگر یک میلیون 
دلار درآمد داشته باشند، صد هزار دلار هزینه می کنند تا 
به پزشکان و سایر گروه ها بقبولانند که برندشان کارآمد 

است.

بیماران  چون  خاصی  بیماران  اصلی،  *مسئله 
سرطانی یا تالاسمی و... هستند؛ بیمارانی که اگر 
زندگی شان  باشد،  نداشته  را  لازم  کیفیت  دارو 
تهدید می شود. در بین این بیماران این نگاه که 

داروی ایرانی کیفیت لازم را ندارد، پررنگ تر است.
خیلی  ما  تولیدکننده های   ،HIGH TECH داروهای  در 
محدود هستند و تولیدکنندگانی داریم که تحت لیسانس 
آن برند دارو تولید می کنند و کیفیت داروهایشان با کیفیت 
نمونه اصلی آن چنان فرقی ندارد؛ اما در این میان مواردی 

گفت وگو با فعال صنعت 
داروسازی

 اگر دولت دست بخش 
خصوصی را باز بگذارد ما 
نه نگران تحریم هستیم 
نه نگران کمبود. تنها 
مشکلی که وجود دارد این 
است که وقتی می خواهیم 
محصولمان را به بازار وارد 
کنیم یا حتی با ارز شخصی 
مواد اولیه یا دستگاهی را 
وارد کنیم، باید چهار ماه 
در نوبت بمانیم.
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پنجاه درصد بالاتر از تولید داخلی قیمت بگذارد. این باعث می شود که 

تولیدکننده ما دچار چالش شود. 
از سوی دیگر مصرف کننده ایرانی وقتی نمونه خارجی را استفاده می کند 
و تبلیغات آن را می بیند، بعد از اینکه تولید کننده داخلی مجدداً به عرضه 

محصولش بازگشت، آن را پس می زند.

*در حال حاضر وزارت بهداشت اعلام کرده که واردات دارو به 10 
درصد نیاز داخلی کاهش پیدا کرده است. آیا این موضوع کمکی 

به کیفی شدن محصولات داخلی می کند؟
گرچه وزارت بهداشت برای حمایت از تولید داخل واردات را ممنوع 
می کند، اما معتقدم برای حمایت از تولید داخل باید مسئله های دیگر را 
حل کنیم. باید یک سری از استاندارها را مشخص کنیم و به تولیدکننده 
داخلی میدان دهیم تا جنسش را تولید کند و از آن سمت اگر جنس 
کیفیت نداشت اجازه توزیع ندهد و از آنجایی که بخش خصوصی از 
جیب خودش هزینه می دهد، جنس را با کیفیت تولید می کند و از 
آنجایی که مجبوریم محصولاتمان را با محصولات خارجی با کیفیت 
مقایسه کنیم تا مصرف کننده استفاده کند، قطعاً در مسئله کیفی آن 

دقت لازم صورت می گیرد.

*آیا همه کشورهای توسعه یافته در حوزه دارو مستقل عمل 
می کنند و وارداتشان را قطع یا به حداقل رسانده اند؟

این طور نیست. یک کشور می رود سراغ تولید دارو، یک کشور خودرو، 
یکی در صنایع نظامی رشد می کند و ... . 

اینکه ما بخواهیم در همه چیز و همه کار خِبره باشیم، مسلماً امکانش 
وجود ندارد. به قول معروف یک ده آباد به از صد شهر ویران است.

این است که اگر ما تنها در صنعت دارو ورود می کردیم،  نظر من 
می توانستیم به قطب دارویی خاورمیانه تبدیل شویم و حجم عمده ای از 
صنعت دارویی خاورمیانه و حتی اروپا را تأمین کنیم و از آنجا که منابع 
انسانی ارزان قیمتی در اختیار داریم، می توانستیم از نظر کیفی و قیمتی 

سهم عمده ای از بازار دنیا را بگیریم.

بخش خصوصی می خواهد با این شرکت ها رقابت کند. این موضوع دست و 
بال صنعت دارو را بسته است.

اگر کل سیستم دارویی به بخش خصوصی واگذار می شد و کل سازمان 
غذا و دارو همان وظیفه ای را که باید داشته باشد انجام می داد و نظارت 
می کرد، آن وقت ما در حوزه دارو در حیطه بین المللی حرفی برای گفتن 
داشتیم. برخی از متخصصان ما که در ایران روی داروها کار می کردند، حال 
در بهترین شرکت های داروسازی دنیا مشغول به فعالیت هستند و همان 
فرمولی را که در ایران کار می کردند آنجا ارائه می دهند. آن وقت ما همان 
دارو را می خواهیم بیاوریم ایران و مهندسی معکوس کنیم و دوباره بسازیم. 
امیدواریم که مسئولان به این فکر بیفتند که از سیستم دولتی دست بردارند 

و کار اصلی شان یعنی نظارت را انجام دهند.

* با توجه به تحریم هایی که در پیش داریم، فکر می کنید این 
سیاست داخلی سازی دارو چقدر امکان پیش روی دارد؟

باز هم بر می گردم به جمله قبلی؛ اگر دولت دست بخش خصوصی را باز 
بگذارد ما نه نگران تحریم هستیم نه نگران کمبود. تنها مشکلی که وجود 
دارد این است که وقتی می خواهیم محصولمان را به بازار وارد کنیم یا حتی 
با ارز شخصی مواد اولیه یا دستگاهی را وارد کنیم، باید چهار ماه در نوبت 

بما نیم.
 با این فرآیندی که پیش می رود، در پروسه تولید محکوم به شکست 
هستیم، چون خیلی از مواد اولیه دارویی ما به دلایل مختلف مثل کمبود 
نقدینگی، بروکراسی های خیلی پیچیده که برای سیستم های نظارتی در 
نظر گرفته شده و ... دچار چالش زیاد است. اگر سیستم نظارتی تنها نظارت 
داشته باشد و دست بخش خصوصی باز باشد و سازمان غذا و دارو تنها 
استانداردها را مشخص کند و به هیچ عنوان اجازه عدول از آن ها را ندهد، 
آن وقت در صورتی که دارویی کیفیت لازم را نداشت و در بازار اجازه توزیع 
نیافت، بخش خصوصی ضرر می کند و به همین دلیل هم همه تلاشش را 

می کند که متحمل این ضرر نشود.
در قیمت گذاری دارو هم مشکلات زیادی وجود دارد و دولت دست بخش 
خصوصی را می بندد. مثلاً سازمان غذا و دارو می گوید شربت لاکتولوز را با 
قیمت X تومان در ایران تولید کنید و بفروشید. از آنجایی که ماده اولیه گران 
شده، قیمت تمام شده گاهی بالاتر از قیمت تعیین شده می شود و به همین 

دلیل تولیدکننده داخلی نیز این محصول را تولید نمی کند. 
کار که به اینجا می رسد وزارت بهداشت برای رفع کمبود این دارو، مجوز 
واردات نمونه خارجی را می دهد و به آن محصول اجازه می دهد چهل تا 
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بیماران تالاسمی در حسرت دسفرالدارو

اگر از صد بیمار تالاسمی بپرسید پیش از این چه دارویی مصرف می کردید، قطعاً بیش از 90 نفر آن ها نام داروی دسفرال را 
به زبان می آورند. داروی تزریقی که حدود ۳0 سال است بیماران تالاسمی در ایران آن را کارآمدترین دارو برای بیماری مزمن 

خود می دانند. 
با این حال بیماران تالاسمی در کشورهای توسعه یافته دنیا، حدود ۱0 سال است که قرص  های خوراکی را جایگزین داروهای 
تزریقی کرده اند؛ اما این داروهای خوراکی چندان در کشور ما مورد اقبال واقع نشده است. برخی این بی اقبالی را نه به دلیل 

گرایش بیماران به داروی تزریقی، بلکه به دلیل قیمت بالای قرص  های آن می دانند.
اما وزارت بهداشت امسال به ناگاه تصمیم گرفته تا با کاهش واردات دسفرال جریان را به سمت داروی خوراکی تغییر دهد؛ 
موضوعی که بیماران مبتلا به تالاسمی آن را گرفتاری جدیدشان می دانند. در این مورد دکتر راضیه حنطوش زاده، کارشناس 
بیماری های هموفیلی و تالاسمی، در گفت وگو با مجله خاص می گوید: »شرکت تولیدکننده دسفرال تولید این داروی تزریقی 
را کم کرده است و ما نیز چاره ای نداریم جز اینکه عرضه آن را در بازار محدود کنیم. این در حالی است که باید خواه ناخواه 
به سمت قرص حرکت کنیم.« این کارشناس وزارت بهداشت در حالی به این نکته اشاره می کند که بر اساس آخرین اخبار 

قرص های خارجی اکسجید به راحتی در بازار دارویی یافت نمی شود.
در کشور ایران حدود ۱9 هزار بیمار تالاسمی وجود دارد که بیماران مبتلا به بیماری مزمنی هستند که تا پایان عمرشان باید 
خون دریافت کنند و برای اینکه افزایش بار آهن ناشی از خون، به قلب، کبد و سایر ارگان هایشان آسیب نزند، باید از داروهای 
دفع کننده آهن نیز استفاده کنند. به همین دلیل این بیماران در خرید دارو ۲ موضوع را همواره مد نظر دارند: اولی قیمت 
دارو و دومی کیفیت آن.یک بیمار مبتلا به تالاسمی به می گوید: »۳ سال است که از داروی دسفرال استفاده می کنم و به جد 

معتقدم که این دارو تاکنون جانم را نجات داده است.«
او ادامه می دهد: »این دارو تا سال 9۲ رایگان بود و از آن سال ویالی ۵00 تومان بابتش پول پرداخت می کردیم؛ یعنی برای 
مصرف ماهیانه که حدود ۱00 ویال بود ماهیانه ۵0 هزار تومان می پرداختیم؛ اما حال قیمت این دارو افزایش زیادی پیدا کرده 
و میزان آن در بازار نیز کم شده است به طوری که مصرف ماهانه ما بیش از ۸00 هزار تومان است و حتی با این قیمت نیز 

نمی توانیم تعداد ویال مورد نیازمان را تهیه کنیم.« 
 او با بیان اینکه سالهاست در کشورهای اروپایی قرص جایگزین این داروی تزریقی شده است می گوید: »قیمت قرص این دارو 
۲۵0 هزار تومان بوده که اکنون به ۵00 هزار تومان افزایش یافته است و به دلیل همین قیمت بالا بیماران تالاسمی به جای 

قرص از داروی تزریقی استفاده می کردند که ارزان تر بود.«

وزارت بهداشت واردات را کم کرد
پیش از این مصرف داروی تزریقی در کشور ۱۲ میلیون ویال در سال بوده است، اما وزارت بهداشت اعلام کرده که امسال داروی 
تزریقی داخلی و خارجی ۴ میلیون ویال در کشور موجود باشد. این در حالی است که درگذشته فقط ۴ میلیون ویال داروی تزریقی 
خارجی وارد کشور می شد. در این میان مسئولان وزارت بهداشت می گویند که سال هاست در دنیا مصرف داروهای تزریقی بیماران 
تالاسمی کاهش یافته و حتی شرکت های تولیدکننده این دارو هم کمتر آن را تولید می کنند؛ چراکه اکنون کشورها عمدتاً از 

داروی خوراکی برای درمان تالاسمی  ها استفاده می کنند.
جمشید کرمانچی، مشاور معاون درمان در امور بیماری های وزارت بهداشت در این زمینه در گفت وگو با ایسنا، با بیان اینکه چندی 
پیش برای اولین بار جلسه ای بین سیاست گذاران حوزه درمان وزارت بهداشت، ارائه کنندگان خدمات به بیماران تالاسمی، بیماران 
و نماینده انجمن بیماران تالاسمی برگزار شد، گفت: »دیدگاه برخی بیماران این است که چون کشور دچار مشکلاتی شده، 
می خواهیم نوع داروی آن ها را تغییر دهیم، درحالی که اصلاً این طور نیست. مشکل کشور ما در زمینه بیماران تالاسمی این است 
که سال ها از پروتکل های بین المللی درمانی این بیماران تبعیت نکرده ایم. در حال حاضر دیگر کشورها در حوزه تالاسمی از داروی 
تزریقی استفاده نمی کنند، بلکه با داروهای خوراکی خیلی راحت تر به بیماران خدمت ارائه می دهند. در نتیجه ما می خواهیم فاصله 

کشور را از نظر علمی با کشورهای دیگر کاهش دهیم.«
با این حال بیمار تالاسمی دیگری به مجله خاص می گوید: »به نظر می رسد دولت قصد دارد که داروهای ایرانی را جایگزین 
داروی خارجی کند، چرا که آنچه به عنوان جایگزین در بازاز داخلی به بیماران عرضه می شود همچنان همان داروی ایرانیزه 
شده دسفرال است و از قرص خوراکی خبری نیست.« این در حالی است که برخی بیماران تالاسمی از نمونه ایرانی دارو که 

قیمت کم  در مقایسه با نمونه خارجی اش دارد یا حتی رایگان به بیمار عرضه می شود ناراضی هستند.
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کارشناس بیماری های هموفیلی و تالاسمی:

در صورت قصور، بیماران تالاسمی حق 
شکایت دارند

و  درمانی  مراکز  به  خون  تزریق  برای  هنگامی که  تالاسمی  بیماران  روزها  این 
بیمارستان ها مراجعه می کنند، باید برگه ای را امضا کنند که در آن قید شده است: 
»بیمارستان هیچ گونه مسئولیتی در قبال عوارض ناشی از تزریق خون ندارد و در 
صورت بروز مشکل بیمار حق هیچ گونه شکایتی ندارد.« این موضوع نگرانی های 
زیادی را در بین بیماران مبتلا به تالاسمی به وجود آورده است، به طوری که این 
اعتراض ها سبب شد وزارت بهداشت اقداماتی را برای تغییر این فرم صورت دهد تا 

رضایت بیماران نیز در هنگام خون گیری جلب شود.
 اما اساساً چرا وزارت بهداشت به یک باره تصمیم گرفت فرآیند تزریق خون به بیماران 
تالاسمی را تغییر دهد و آیا این فرم حق هرگونه قصور و اشتباهی را به مراکز درمانی 
می دهد؟ در این رابطه دکتر راضیه حنطوش زاده، کارشناس بیماری های هموفیلی 
و تالاسمی، در گفت وگو با خاص پرس این گونه توضیح می دهد: »وزارت بهداشت 
اداره ای به نام اداره اعتباربخشی دارد که وظیفه این اداره استاندارد کردن فعالیت های 
بخش های مختلف در این وزارتخانه است. زمانی که این بخش استانداردهای خود را 
بر واحدی اعمال می کند، امتیازهایی نیز برای آن واحد در نظر گرفته می شود. این 
فرم ها نیز بر اساس دستورالعملی است که از سوی این اداره به واحدهای خدمات دهی 

به بیماران تالاسمی داده  شده تا به امضای بیماران برسد.«
او با بیان اینکه درمانگاه تالاسمی به عنوان درمانگاه سرپایی، تاکنون در این فرآیند 
دیده نشده بود ادامه می دهد: »از سال گذشته عنوان شد که بخش تالاسمی نیز باید 
به رسمیت شناخته شود و ما این را به فال نیک می گیریم، چراکه این بخش دیده 
می شود و این موضوع می تواند نوید خوبی به توسعه خدمات این بخش در آینده 

باشد.«
حنطوش زاده با اشاره به اینکه در دنیا مرسوم است که یک رضایت  آگاهانه از بیمار 
گرفته می شود می گوید: »حتی در اعمال جراحی مثل آپاندیس که سال هاست انجام 

می شود نیز، پیش از جراحی رضایت از بیمار گرفته می شود.«
او با اشاره به اشکالات فرم قبلی و تصحیح و ابلاغ آن نیز می  گوید: »البته وقتی این 
فرم رضایت نامه برای نخستین بار به واحدها ارسال شد کلمه برائت در آن نوشته شده 
بود، به طوری که گویی بیمارستان هیچ گونه مسئولیتی در قبال عوارض ناشی از تزریق 
خون نداشت و در صورت بروز مشکل بیمار حق هیچ گونه شکایتی نداشت. این کلمه 
برای بیماران این استرس را ایجاد می کرد که اگر اتفاقی برایشان بیفتد حق شکایت 
نخواهند داشت. همچنین امضای شاهد نیز پای این رضایت نامه الزامی بود که هر دو، 
مورد اعتراض بیماران قرار گرفت و به همین دلیل طی توافقی که با اداره اعتباربخشی 
داشتیم قرار شد این دو مورد حذف و در آن این جمله اضافه شود که: "حق و حقوق 

قضایی بیمار در صورت بروز قصور و سهل انگاری در تیم درمان محفوظ است."«
به گفته حنطوش زاده این فرم رضایت آگاهانه جدید به زودی در مراکز درمانی 

جایگزین فرم قبلی می شود و بیماران اصلاً نسبت به این موضوع نگران نباشند.
این کارشناس بیماری های هموفیلی و تالاسمی می گوید: »واقعیت این است که در 
دوره هایی یک سری از ویروس هایی که هنوز شناخته نشده اند و امکان میکروب زدایی 
ندارند، می توانند از طریق خون منتقل شوند. البته این اتفاق نادر است و نمونه اش 
شاید به ماجرای خون های آلوده در ابتدای دهه ۶0 بازگردد، وگرنه خون فرآوری 
می شود و تمام ویروس های شناخته شده ویروس زدایی می شوند، به طوری که ما 
در ۱0 سال گذشته حتی یک مورد هم گزارش آلودگی از طریق خون نداشته ایم.«

رئیس شبکه هپاتیت کشور:

ریشه کنی »هپاتیت c« در 
بین بیماران دیالیزی

تا آخر امسال »هپاتیت c« در میان همه همودیالیزی های 
کشور ریشه کن خواهد شد. این خبری است که پروفسور 
مؤید علویان، رئیس شبکه هپاتیت کشور، در گفت و گو با 
خاص پرس گفت: »هپاتیت c« در بیماران دیالیزی قبلا  
شیوعی در حدود ۱۸ درصد داشت و علت ابتلا به این 
بیماری نیز تزریق خون و استفاده از دستگاه های دیالیز 
از ۱0 سال  اما  بود.  نارسایی کلیوی  به  برای مبتلایان 
پیش در کل  کشور تلاش هایی برای مقابله با بیماری 
»هپاتیت c« شکل گرفت. به  طوری  که در این ۱0 سال 
توانستیم شیوع این بیماری را از ۱۸ درصد به  کمتر از 

۳ درصد کاهش دهیم.
»هپاتیت  ریشه کنی  برنامه  اساس  »بر  داد:  ادامه  او 
c«، علاوه بر شبکه هپاتیت کشور، دانشگاه ها و وزارت 

بهداشت و مراکز دیالیز کشور با هم مشارکت دارند تا 
شیوع بیماری به صفر برسد. به طوری که این بیماری 
بیماران  آینده، در بین  تا سال  ۱۴00، یعنی ۳ سال 
دیالیزی و تا سال ۱۴۱0 در بیماران هموفیلی و تالاسمی 

ریشه کن شود.«
او با بیان اینکه مقابله با »هپاتیت c« در بین بیماران 
دیالیزی جلوتر از برنامه است، ابراز امیدواری کرد تا آخر 
سال بیماری »هپاتیت c« در بین این بیماران ریشه کن 

شود. 
علویان گفت: »حدود ۳۵0 بیمار »هپاتیت c« را توسط 
به  و  مراکز دیالیز در سراسر کشور شناسایی کرده ایم 
کمک اساتید در دانشگاه ها  این افراد را درمان می کنیم.«
او ادامه داد: »در ۲  هفته اخیر در تهران حدود ۲۵ نفر 
درمان شدند و به همین  ترتیب که پیش می رویم تا 
 »c آخر سال همه بیماران دیالیزی را که دچار »هپاتیت

هستند شناسایی و درمان خواهیم کرد.«
او در پایان گفت: »وقتی که همه موارد هپاتیت c درمان 
شوند دیگر امیدوار هستیم مورد جدیدی به دلیل دیالیز 
به هپاتیت c  مبتلا نشود و عملا سیکل انتقال شکسته 

 شود.«

خبر
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بنیاد امور بیماری های خاص به یاری بیماران تالاسمی چابهار می رود

محرومیت بیماران خاص چابهار
شمارشان کم نیست؛ کودکان و نوجوانان و جوانانی که بیماری امانشان را بریده است، اما برای دریافت خدمات 
اولیه درمانی باید هر هفته مسافت زیادی را طی کنند. بیش از پانصد بیمار تالاسمی در شهر و روستاهای چابهار 

در حالی  که هر سال بر جمعیت شان افزوده می شود، با کمترین امکانات درمانی دست و پنجه نرم می کنند.

همین موضوع بهانه ای شد تا دکتر مسعود اعلایی مدیر شبکه بهداشت چابهار همایش بیماری های خاص را با 
محوریت تالاسمی، ۲۶ تیر در این شهرستان برگزار کند.

 دکتر فاطمه هاشمی رئیس بنیاد امور بیماری های خاص مهمان ویژه این مراسم بود. او ضمن حضور در این 
مراسم از مراکز تالاسمی و دیالیز در دست ساختِ شهرها و روستاهای اطراف چابهار )نوبندیان و کنارک( نیز 
بازدید کرد و وضعیت خدمات درمانی را در این مناطق بررسی کرد. در همین راستا قرار شد اقدامات لازم 
برای تجهیز این مراکز از سوی بنیاد امور بیماری های خاص انجام شود. همچنین هاشمی با حضور در مناطق 

حاشیه نشین چابهار در جریان مشکلات و کمبودهای این مناطق قرار گرفت.
آموزش های ناکافی و شمار بالای ازدواج های فامیلی و از سوی دیگر مشکلات معیشتی سبب شده تا سالانه 
حدود ۵0 کودک مبتلا به تالاسمی در این شهرستان و روستاهای آن متولد شوند. از سوی دیگر کمبود 
امکانات چنان کیفیت زندگی را در این مناطق ، به خصوص برای این گروه از بیماران، کم کرده است که فعالیت 

جدی بنیاد امور بیماری های خاص را در این شهرستان و روستاهای اطراف آن می طلبد.
مسعود اعلایی مدیر شبکه بهداشت این شهرستان در مورد وضعیت بیماران تالاسمی چابهار و شهرها و 
روستاهای اطراف آن می گوید: »بیماران تالاسمی روزانه حدود ۸0 کیسه خون نیاز دارند، اما متأسفانه هم اینک 

با کمبود شدید امکانات برای ارائه خدمات به این بیماران مواجه هستیم.«
او می گوید: »بیماران تالاسمی با کمبود شدید پزشک، پرستار و فوق تخصص خون مواجه هستند، به  طوری 
 که برای انجام یک آزمایش تالاسمی، بیماران باید بیش از هزار و ۴00 کیلومتر رفت و برگشت تا زاهدان، 
مرکز سیستان و بلوچستان، را طی کنند. این در حالی است که بیشتر بیماران تالاسمی بی بضاعت و کم درآمد 

هستند و نمی توانند هر ماه با هزینه های فراوان و درد و رنج بیماری به زاهدان بروند.«
رانِ بلوچستان و در فاصله  چابهار به عنوان تنها بندر اقیانوسی ایران و سرزمین موج و مرجان، واقع در قلب مَکُّ
۶۴۵ کیلومتری جنوب زاهدان، از ۳ شهر به نام های چابهار، پلان و نگور، سه بخش مرکزی، دشتیاری و پلان، 

۶ دهستان و ۴۳۸ روستا تشکیل شده است.

خبر
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دکتر ایرج فاضل رئیس سازمان نظام پزشکی کشور است. 
بسیاری به  واسطه سابقه درخشانش در امر طبابت و جراحی 
از انتخاب او در این سمت استقبال کردند. مردی که به  واسطه 
گزارش هایی که از وضعیت جسمانی رهبر انقلاب، در روزهای 
پایانی عمرشان ارائه می داد و سال ها فعالیتش به عنوان وزیر 
فرهنگ و آموزش عالی و وزیر بهداشت و درمان در دهه های 
پیشین، چهره نام آشنایی برای مردم است. فاضل از جراحان 
پدر  عنوان  و  است  کشور  اعضای  پیوند  و  عروق  زبردست 
نیز دارد و سال هاست ریاست جامعه  را  پیوند عضو کشور 
جراحان ایران را نیز به عهده  دارد. به سراغش رفتیم، چراکه از 
بنیان گذاران بنیاد امور بیماری های خاص نیز هست. مردی که 
در راستای کمک به بیمارانی که امیدی به ادامه زندگی نداشتند، 
فعالیت های گسترده ای در حوزه پیوند در کشور را آغاز کرد و 
جان صدها نفر را نجات داد؛ به طوری که اکنون پزشکی ایران در 

پیوند اعضا، در دنیا حرفی برای گفتن دارد.

*شما یکی از پزشکان و جراحان با سابقه در کشور 
هستید. به همین مناسبت در نشریه تابستان که 
با روز پزشک هم تلاقی زمانی دارد به سراغ شما 
اصلی  ما چالش  روزگار  نظر شما در  به  آمده ایم. 
حوزه  در  است  بهتر  و  چیست  کشور  پزشکی 

پزشکی به چه مواردی بیش  از پیش توجه شود؟
روزهایی که در تقویم به عناوین مختلف مصوب می شود 
برای آن است که جامعه به موجودیت و اهمیت یک 
در روز کارگر  بیشتری نشان دهد. مثلاً  مسئله توجه 
می خواهیم جامعه به این قشر عظیم و زحمتکش توجه 
بردن  بالا  برای  روزها  برخی  یا  دارد  مبذول  بیشتری 
آگاهی و بذل توجه بیشتر جامعه نسبت به یک مسئله 
نام گذاری می شود. اما در این میان عمر پزشکی به  اندازه 
عمر بشر است؛ بنابراین لازم نیست که پزشک را به جامعه 
بشناسانیم. به همین دلیل شاید بهتر باشد که ما یک روز را 
به اخلاق پزشکی اختصاص دهیم تا در آن روز وظایفی را 
که ما به  عنوان پزشک داریم مورد بحث قرار دهیم و اخلاق 

جامعه پزشکی را در کشور تقویت کنیم.

*شما به عنوان پزشک پیشکسوت معتقدید گذر 
زمان چقدر علم پزشکی و طبابت را تغییر داده است 

و این تغییرات را چگونه ارزیابی می کنید؟
واقعیت این است که پزشکی در صد ساله اخیر دستخوش 
تحولات عظیمی شده است. به عنوان مثال بعد از جنگ 
جهانی دوم، دو اتفاق خیلی مهم افتاد که چهره پزشکی را 
در دنیا زیر و رو کرد. نخستین مورد، جراحی قلب بود. این 
در حالی بود که تنها یک دهه پیش از این تحول، این نگاه 
وجود داشت که اگر چشم کسی به قلب بیفتد، قلب از کار 
خواهد افتاد؛ بنابراین تصور اینکه کسی قلب را عمل کند 
به کلی دور از ذهن می نمود. اما پس از پایان جنگ جهانی 

دوم شاهد جراحی قلب باز و حتی پیوند قلب نیز بودیم.
این تحول مشخص کرد این اعتقادات کهن که گفته 
می شد قلب مرکز عشق و عاطفه و جای روح است، پایه 
درستی ندارد، چراکه وقتی قلب یک نفر را عوض می کنیم، 
عواطف و احساساتش دست نخورده می ماند؛ پس مرکز 
عواطف قلب نیست. به نظر می رسد مرکز آفرینش انسان و 
آن چیزی که خداوند به خلقتش تبریک گفته، ۱۴00 گرم 

مغزی است که مرکز تفکر است.
از سوی دیگر مسئله پیوند اعضا تحول دیگری در علم 
پزشکی بود. پیش تر بیمارانی که به مرحله نهایی نارسایی 
کلیه، کبد و قلب می رسیدند، محکوم به مرگ بودند اما با 

پیوند اعضا، جان هزاران نفر از مرگ نجات یافت.
این تغییرات در کنار تغییرات عظیمی که در خصوص 
دستگاه های تشخیص به وجود آمد هزینه های روزافزون 
و نجومی درمان و سلامت را در پی داشت، به طوری که 
در حال حاضر مسئله هزینه های درمان از مسائل اول همه 
کشورها و حتی ثروتمندان دنیا شده است؛ بنابراین پزشکی 
امروز با پزشکی پنج شش دهه قبل زمین تا آسمان فرق 
دارد. در گذشته پزشکی خیلی ساده تر بود. دستگاه ها و 
درمان ها محدودتر و داروها و لوازم پزشکی ارزان تر بود، 

گفت وگو با رئیس سازمان نظام پزشکی کشور
و عضو هیئت امنای بنیاد امور بیماری های خاص

پزشکی امروز پرهزینه و تا حدودی
موفق تر از گذشته است

واقعیت این است که پزشکی 
در صد ساله اخیر دستخوش 
تحولات عظیمی شده است. 
به عنوان مثال بعد از جنگ 
جهانی دوم، دو اتفاق خیلی 
مهم افتاد که چهره پزشکی 
را در دنیا زیر و رو کرد. 
نخستین مورد، جراحی قلب 
بود و دومی پیوند عضو .
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اما همه این ها به شکل شگفت انگیزی تغییر کرد و 
امروز ما یک پزشکی پرخرج و پرهزینه و تا حدودی 
هم موفق تر از گذشته داریم و این مسئله ای است 
که بیشترین مشکلات را در جوامع مختلف پدید 
می آورد و فرق هم نمی کند که یک مملکت فقیر 
باشد یا ثروتمند. هزینه های درمان در حال حاضر 
به حدی بالاست که حتی کمر بیمه های بزرگی را 
هم که در آمریکا هستند می شکند و همین مسئله 
پزشکی امروز را در شرایط متفاوت تری نسبت به 

گذشته قرار داده است.

*جایگاه پزشکان را کجا می بینید؟
به نظر من طب درگذشته جایگاه به شدت معززتر، 
شریف تر و محترم تری داشت و معتقدم نباید به این 
جایگاه صدمه و لطمه بخورد، چراکه این به نفع 

مردم نیست.
البته در حال حاضر به دلیل افزایش اطلاعات مردم، 
دسترسی به فضای مجازی و گستره اطلاعات و 
تغییر اقتصاد پزشکی، طبابت دیگر آن وضع گذشته 
را ندارد. در کنار این موضوع نمی توان این را هم 
نادیده گرفت که شاهد یک سقوط اخلاقی در 
جامعه هستیم. به طوری که این حجم از انحرافات 
و غارت اموال عمومی اعتماد مردم را سلب کرده 
است و این بی اعتمادی اثرات خود را در همه شئون 
اجتماعی به جا گذاشته است و مسلماً پزشکی نیز 
به عنوان یکی از ارکان جامعه از این سقوط در امان 

نبوده است.
البته من به شخصه معتقدم به دلیل جایگاه پزشکی 
و تحصیلاتی که پزشک دارد، حتی اگر جامعه هم 
سقوط کند، نه تنها پزشکی نباید سقوط کند که 
باید مانع سقوط مردم هم شود و به نحوی ترویج 

دهنده اخلاق باشد.

*شما از بنیان گذاران بنیاد امور بیماری های 
خاص بوده اید، چطور شد که اقدام به تأسیس 
این بنیاد کردید و درنهایت این مجموعه چه 

اثری بر وضعیت بیماران خاص گذاشت؟
و  ناتوان کننده  بیماری های  خاص  بیماری های 
توان فرسایی هستند که مریض را همه عمر گرفتار 
می کنند و ثانیاً بسیار پرهزینه اند و ثالثاً بیشتر قشر 
ناتوان جامعه قربانی این بیماری ها هستند. بنابراین 
با  اقتصادی  و  عاطفی  بعُد  از ۲  خاص  بیماران 
مشکلات جدی مواجه هستند و به همین منظور 
خوشحالم که ما بنیادی برای حمایت از این گروه 

داریم.
امور  بنیاد  راه اندازی  برای  در خاطرم هست که 
فاطمه  دکتر  خانم  به اتفاق  خاص  بیماری های 
هاشمی به دیدار آیت الله هاشمی رفتیم. مشکل 
را عنوان کردیم. گفتیم که از این بیماران حمایت 
گروه ها  محروم ترین  از  گروه  این  و  نمی شود 
را توضیح  این موضوع  در کشور هستند. وقتی 
می دادیم، آیت الله هاشمی گریه کردند. ایشان آدمی 
بسیار عاطفی بودند و با نهایت توجه به صحبت های 
ما گوش می کردند و در نهایت موافقت کردند که 
این بنیاد تأسیس شود و تا امروز هم این بنیاد تا 
حدود زیادی کارهای موفقی انجام داده است و پناه 

و مرجعی برای این بیماران بوده است.

*شما پدر پیوند عضو در کشور هستید و 
فعالیت های مثمر  این زمینه  چند دهه در 
ثمری داشته اید، کمی در مورد وضعیت پیوند 
در ایران و آغاز این عمل حیات بخش توضیح 
ارزیابی  چگونه  را  وضعیت  اکنون  دهید. 

می کنید؟
قبل از انقلاب پیوند اعضا به صورت یک کار لوکس 
و تقریباً نمایشی انجام می شد. بیشتر افرادی که 
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من به شخصه معتقدم به 
دلیل جایگاه پزشکی و 

تحصیلاتی که پزشک دارد، 
حتی اگر جامعه هم سقوط 
کند، نه تنها پزشکی نباید 

سقوط کند که باید مانع 
سقوط مردم هم شود و به 

نحوی ترویج دهنده اخلاق 
باشد.
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نیازمند به پیوند عضو بودند، در صورت داشتن استطاعت 
مالی به انگلستان می رفتند، به طوری که قبل از انقلاب بیش 
از ۴00 بیمار در انگلستان و خارج از ایران و کمتر از ۸0 
نفر هم در داخل ایران پیوند عضو شدند. با این وجود هیچ 
برنامه ریزی منسجمی برای این اعمال پیوند در داخل کشور 
وجود نداشت و بیشتر جنبه نمایشی داشت. کسانی هم 
که به خارج از کشور می رفتند، علاوه بر اینکه باید هزینه 
بالایی را متقبل می شدند، با مشکل دیگری نیز مواجه بودند؛ 
به طوری که وقتی مریض پیوند می شد و به کشور برمی گشت 
متولی درمانی نداشت. وقتی انقلاب شد همین تعداد محدود 
پیوند عضو در داخل نیز متوقف شد، چراکه اغلب آن پزشکان 
مهاجرت کردند. شرایط هم اصلاً برای پیوند مساعد نبود و 
به همین دلیل موضوع پیوند داخلی به کل قطع شد و نتیجه 
تحریم های بسیار خردکننده آن موقع این بود که ما در دیالیز 
بیماران با مشکل مواجه شدیم. از ماشین دیالیز گرفته تا 
حتی محلول بیماران دیالیزی را باید وارد می کردیم و چون 
این مواد به دلیل تحریم ها نبود، ما با مرگ دسته جمعی این 
بیماران روبرو شدیم، به طوری که در سال های اولیه دهه ۶0 
گروه زیادی از این بیماران جان باختند. بدترینش در شهر 

رشت بود که ۴0 بیمار در فاصله کوتاهی از بین رفتند.
 آن زمان بحبوحه جنگ بود همه امکانات به حق متوجه 
مجروحان جنگی بود و زمانی نبود که مسئله پیوند را بشود 
طرح کرد و بسیاری از همکاران ما فکر می کردند موضوع 

پیوند عضو ، یک کار بسیار لوکس است.

*در آن زمان شمایی که عمل پیوند عضو را در کشور 
آغاز کردید، چه سابقه ای در این حوزه داشتید؟

پیش از انقلاب، قبل از اینکه من به ایران بیایم، یک بخش 
پیوند عضو را در بیمارستانی در دیتون اوهایو آمریکا تأسیس 
و اداره می کردم. وقتی انقلاب شد و جنگ پیش آمد، من 
به ایران آمدم؛ بنابراین تنها کسی بودم که آن زمان در 
مملکت در زمینه پیوند عضو به صورت جدی کارکرده بود. 
این کار را تنها، اما با برنامه شروع کردم و ۵0 پیوند کلیه در 
بیمارستان های دانشگاهی خیریه و دولتی و خصوصی انجام 
دادم. بیمارستان های شرکت نفت طالقانی، شهید رهنمون 
و... . نتیجه ای را که از این پیوندها گرفتم برای برنامه ریزی 
را  نتیجه  این  بردم و  به کار  ایران  پیوند عضو در  کامل 
به عنوان چند اصل طراحی کردم؛ اینکه این کار باید تیمی 
و در بیمارستان دانشگاهی انجام شود، چراکه آموزش رکن 
اساسی این کار است. به سرعت در این زمینه رشد کردیم. به 
همین دلیل در بیمارستان هاشمی نژاد این کار را به صورت 

متمرکز آغاز کردیم.

*کمی از فراز و فرودهای آغاز چنین کار بزرگی آن 
هم به صورت سامانمند در کشور توضیح دهید.

آغاز این کار برای عده ای جالب نبود، چون یک زنجیره 
از بردن بیماران به خارج از کشور برای پیوند عضو منتفع 
می شدند و به همین دلیل تبلیغ علیه این کار آغاز شد؛ 
اما نتیجه درخشان پیوندهای اولیه  طوری بود که نتیجه 
تبلیغات را از بین برد. مردم هم دیدند که به جای اینکه با 
هزینه سنگین بروند خارج و پیوند شوند در کشور خودشان 
با کمترین هزینه پیوند صورت می دادند. تقریباً می شود گفت 

مجانی بود.
برای ۳00 پیوند اولی که انجام دادم یک چک یک میلیون 
تومانی برای من فرستادند که این چک را هم به جناب 
مهندس موسوی دادم تا برای جبهه ها هزینه کنند. درواقع 
پیوند این گونه شروع شد یعنی براساس عشق و عاطفه و 
امروز هم همین طور ادامه دارد. کسانی که در حوزه پیوند 
کار می کنند حقیقتاً با عشق این کار را انجام می دهند و 
من نگران هستم وقتی این عشاق  از صحنه بروند سرنوشت 
پیوند چه خواهد شد. اگر ما از گروه های پیوند که کار بسیار 
دشواری دارند حمایت نکنیم در آینده مشکل پیدا خواهیم 

کرد.

*نخستین پیوندی که در ایران انجام دادید چه زمانی 
و به چه صورت بود؟

در  بود  سال ۱۳۶۳  در  انقلاب  از  پس  پیوند  نخستین 
بیمارستان مصطفی خمینی؛ پیوند کلیه یک برادر به یک 
خواهر بود؛ عملی بسیار موفقیت آمیز؛ همان جا چند پیوند 
دیگر انجام دادم. تا اینکه کار در بیمارستان هاشمی نژاد 
برنامه ریزی شد. تیم هایی از شهرهای مختلف، مثل اصفهان 
و شیراز به ما پیوستند و بعد از اعمال مختلف و آموزش های 
لازم در شهرهای خودشان کار را شروع کردند. در حال 
حاضر شیراز یکی از بزرگ ترین بخش های پیوند دنیا را در 

کبد دارد.

*شما سال هاست که بانی جشنی به نام جشن نفس 
هستید که در آن خانواده های افرادی که اعضایشان 
اهدا شده در کنار گیرندگان عضو می نشینند. اهدای 
عضو از مرگ مغزی از چه زمانی در ایران رایج شد 
و وضعیت کشور را در این خصوص چگونه ارزیابی 

می کنید؟
زمانی که ما پیوند عضو را آغاز کردیم مسئله اهدای عضو از 
مرگ مغزی وجود نداشت. ما ۲ چیز در مملکت نیاز داشتیم 
تا این مسئله را رسمی و قابل انجام کنیم؛ یکی مسئله شرعی 

نخستین پیوند پس از انقلاب در 
سال 1۳6۳ بود در بیمارستان 
مصطفی خمینی؛ پیوند کلیه 
یک برادر به یک خواهر بود؛ 
عملی بسیار موفقیت آمیز؛ 
همان جا چند پیوند دیگر انجام 
دادم. تا اینکه کار در بیمارستان 
هاشمی نژاد برنامه ریزی شد. 
تیم هایی از شهرهای مختلف، 
مثل اصفهان و شیراز به ما 
پیوستند و بعد از اعمال مختلف 
و آموزش های لازم در شهرهای 
خودشان کار را شروع کردند. 
در حال حاضر شیراز یکی از 
بزرگ ترین بخش های پیوند دنیا 
را در کبد دارد.
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و دومی مسئله قانونی.
وقتی مرگ مغزی برای کسی اتفاق می افتد، یعنی مغز از بین 
رفته است و حتی گردش خون وجود ندارد، اما تنفس ادامه 
دارد و قلب هم برای ساعات محدودی در حدود ۲۴ تا ۴۸ 
ساعت می تپد، اما مغز مرده است و از آنجا که مرکز روح و 
عاطفه همه در مغز است، می توان گفت در این شرایط بقیه 
بدن لاشه ای بیش نیست و به زودی متلاشی می شود، مگر 
اینکه عضو در بدن دیگری نگهداری شود؛ اما این موضوع 
ازنظر شرعی نیازمند به تأیید بود، ضمن اینکه این موضوع 
نیازمند به قانون هم بود، چراکه در غیر این صورت می توانست 

مشکلات فراوانی برای جراحان به وجود آید.
ازنظر شرعی در سال ۱۳۶۸ فتوای حضرت امام)ره( را خود 
من گرفتم. یادم هست که تنها یکی دو ساعت بیشتر در 
این مورد خدمت امام توضیح ندادم؛ و ایشان فتوای خود را 
دراین باره دادند. این بزرگ ترین قدم بود و اشکال عظیم از 
سر راه برداشته شد. امام اولین مجتهد شیعه بودند که این 
فتوای بسیار مهم را دادند و شاید یکی از مهم ترین فتواهای 

پزشکی هم بود.
بااین حال یک دهه گذشت تا قانون این مورد وضع شد. 
۲ بار در مجلس رد شد آن هم با دلایل واهی. یادم هست 
یکی از روحانیان نماینده که اتفاقاً بعد خودش هم به بیماری 
کلیه مبتلا شد در نطق خود چیز عجیبی گفت. گفت: اگر 
ما این قانون را تصویب کنیم، یعنی جوارح و اعضای ایرانیان 
را می گذاریم در چمدان و به اسرائیل می بریم. بعدها که این 
قانون از سوی مجلس تصویب شد یک بار شورای نگهبان آن 
را رد کرد تا در انتهای دهه ۷0 قانون شد و این موضوع راه 

را برای پیوند سایر ارگان هایی که نمی شود از فرد زنده گرفت 
باز کرد.

*یکی از مشکلاتی که در حوزه پیوند کلیه وجود 
که موضوع  است  کلیه  فروش  و  دارد موضع خرید 
خوشایندی محسوب نمی شود. از این مسئله چگونه 

می توان جلوگیری کرد؟
زمانی که ما پیوند کلیه را شروع کردیم تنها پیوند از دهندگان 
فامیلی مثل، مادر، پدر، خواهر و برادر انجام می شد. ۳00 مورد 
اولی که در این خصوص پیوند شدند همگی از دهندگان 
فامیلی بود؛ اما بعد یکی از بیمارستان های دیگر که این کار 
را شروع کرد، پیوند از غیر فامیل را آغاز کرد و پایه چیزی را 
گذاشت که به اسم فروش کلیه هنوز دامن گیر این مملکت 
است. به محض اینکه خرید و فروش عضو شروع شد، دیگر 
دهندگان فامیلی نابود شدند. به نظر می رسد باید قانونی وضع 

شود که پیوند عضو از دهنده غیر فامیل ممنوع شود.

*با توجه به شرایط پیش رو و اعمال دوباره تحریم های 
سخت گیرانه دورنمای کشور را برای حمایت از بیماران 

خاص چگونه ارزیابی می کنید؟
 ما وضعیت دشواری پیشِ  رو داریم. چه برای بیماران خاص 
چه غیر خاص. هم ازنظر دارویی مسائل جدی دارویی خواهیم 
داشت و هم از نظر وسایل پزشکی و امکانات تشخیصی 
دشواری  سال های  چنین  شد.  خواهیم  مواجه  مشکل  با 
درگذشته هم داشته ایم و متأسفانه باز هم داریم. امیدواریم 

بتوانیم این موارد را به صورت اصولی حل کنیم.

ازنظر شرعی در 
سال 1۳68 فتوای 
حضرت امام)ره( را 

خود من گرفتم. یادم 
هست که تنها یکی 

دو ساعت بیشتر 
در این مورد خدمت 
امام توضیح ندادم؛ و 
ایشان فتوای خود را 

دراین باره دادند.
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فراز و فرودهای
یک پروژه بزرگ

با توجه به رشد آمار ابتلا به سرطان در جهان، 
سازمان ملل در سال ۲000 و ۲00۱ از این بیماری 

به عنوان تهدید پنهان نام برده و به سران کشورها در 
زمینه این بحران هشدار داده است.

بیماری،  تشخیصی،  ابعاد  در  سرطان  که  هزینه ای 
مشکلات سلامت کار و درمان در جامعه ایجاد می کند 
یا  دولت  دنیا  جای  هیچ  در  که  است  بزرگ  آن قدر 
مؤسسات خصوصی و خیریه به تنهایی مسئول مبارزه 

با سرطان برای تمام افراد جامعه نیستند.
بنابر پیش بینی سازمان بهداشت جهانی، بروز سرطان 
در ایران در سال ۱۳99 خورشیدی به حدود ۸۶هزار 
از  ناشی  مرگ ومیر  میزان  و  جمعیت  کل  در  نفر 
نفر خواهد رسید؛ عددی  به حدود ۶۳هزار  سرطان 
که نشان می دهد در این حوزه باید فعالیت های جدی 

انجام داد.
واقع  ابعاد مختلف در  در  برنامه جامع ملی سرطان 
مراکز خصوصی،  مردمی،  نهادهای  دولت،  مشارکت 

خیریه و تقریباً تمام نهادهای جامعه را می طلبد.
از  درست  و  به موقع  استفاده  و  صحیح  تشخیص 

تجهیزات، به دلیل گران بودنِ آن ها، اهمیت بسیاری 
دارد و این امکانات باید به جا، به موقع و صحیح مورد 

استفاده قرار گیرد.
پزشکی و امور مرتبط با سلامت روزبه روز پیچیده تر 
می شود و نیازمند خدمات تخصصی تر است. ایران هم 
به عنوان یکی از کشورهای پیشگام در حوزه سلامت 
در منطقه و قاره کهن یکی از پرچم داران ارائه خدمات 

درمانی تخصصی است.
در همین راستا بنیاد بیماری های خاص ایران به عنوان 
یکی از اصلی ترین حامیان بیماران در ایران تصمیم به 
ساخت بیمارستانی بسیار پیشرفته در تهران گرفته 
است که تمامی خدمات تخصصی تشخیصی و درمانی 

سرطان در آن ارائه خواهد شد.
رئیس بنیاد امور بیماری های خاص با اشاره به اقدامات 
بیمارستان  این  احداث  برای  گرفته  صورت  عظیم 
بیمارستان  این  بهره برداری  از  پیشرفته  و  عظیم 
گفت:  و  داد  خبر  آینده  سال  در  سرطان  تخصصی 
»تاکنون برای احداث این بیمارستان فوق تخصصی 

بیش از ۱۳0میلیارد تومان هزینه شده است.«
به عنوان  بیمارستان  »این  افزود:  هاشمی  فاطمه 
بزرگ ترین مرکز آموزشی، پژوهشی و درمانی سرطان 
کشور در فضایی به وسعت ۵۵هزار مترمربع در ۱۲ 
چمران  بزرگراه  با  سئول  خیابان  تقاطع  در  طبقه 
ساخته می شود. در این بیمارستان تمامی اقدامات و 
خدمات تشخیصی، درمانی و بازتوانی بیماران مبتلا به 
سرطان انجام خواهد شد و این گروه از بیماران دیگر 

نیازی به مراجعه به مراکز متعدد نخواهند داشت.«
مهندس محمد هاشمی، یکی از اعضای هیئت امنای 
گفت:  پروژه  این  مورد  در  نیز  سرطان  جامع  مرکز 
»در اواخر دور دوم ریاست جمهوری آیت الله هاشمی 
بیماری  این موضوع که سرطان  با طرح  رفسنجانی 
مرگباری است و در دوره پیش از انقلاب هیچ اقدامی 
بیماری ها  از  گروه  این  با  مبارزه  و  شناسایی  برای 
تحقیقاتی  آموزشی-  موسسه  یک  نگرفته،  صورت 
سرطان که به صورت عام المنفعه و غیرانتفاعی فعالیت 
کند تشکیل شد و به ثبت رسید. برای ساخت این 
موسسه آموزشی - تحقیقاتی زمینی به مساحت ۷ 
شده  تعیین  قیمت  به  عباس آباد  اراضی  در  هکتار 
با این  وقت خریداری و قراردادی با شهرداری وقت 
مضمون منعقد شد که بعد از افتتاح این بیمارستان تا 
۲0 سال خدمات ارائه شده برای کارکنان شهرداری 
و خانواده های آن ها در این بیمارستان با ۵0 درصد 

تخفیف در تعرفه رسمی باشد.«

مرکز جامع سرطان در 
حال ساخت است

ماکت مرکز جامع سرطان
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 محمد هاشمی افزود: »کلنگ عملیات اجرایی در سال ۷۵ در یک 
 فاز به زمین  خورده شد و خاک برداری و تجهیز کارگاه صورت گرفت 
و صدای ماشین آلات با شتاب بالا به گوش می رسید. اگرچه در دولت 
آقای خاتمی سرعت کار پروژه کند شده بود، ولی همچنان کار پیش 
می رفت تا اینکه در سال ۸۲ شهردار وقت با این دلیل که اراضی 
عباس آباد کاربری فرهنگی دارد نه کاربری خدماتی، پروژه را متوقف 
کرد. این در حالی بود که ۱۵ سازمان و وزارتخانه در اراضی عباس آباد 

مشغول به فعالیت بودند.«
این قصه همچنان ادامه داشت و پروژه تحقیقاتی سرطان ۲ سال 
متوقف  شده بود تا اینکه در سال ۸۴ شهردار جای خود را به شخص 
خود  پیشینیان  از  تبعیت  به  نیز  جدید  شهردار  اما  داد؛  دیگری 
اینکه موسسه  تا  بود  را متوقف کرده  پروژه ملی سرطان  همچنان 
نود مجلس شکایت  به کمیسیون اصل  بیماری های خاص  بنیاد  و 
می کنند و حکم مجلس را مبنی بر اینکه موسسه درمانی، آموزشی، 
ادامه دهد،  فعالیت خود  به  باید  قانونی  و  تحقیقاتی سرطان شرعاً 
در  اینکه  تا  بود  خورده  تعطیلی  مهر  همچنان  پروژه  اما  می گیرد؛ 
سال ۸۷ و بعد از دیدار محمد هاشمی با محمدباقر قالیباف ،شهردار 
وقت، قراردادی جدید تنظیم می شود که زمین شهربازی سابق در 
مساحتی در حدود ۶0هزار مترمربع در تقاطع سئول و چمران در ۲ 
بخش )زمین فعلی و پارکینگ( جایگزین اراضی عباس آباد شود که 
در واگذاری اول ۳۶هزار مترمربع واگذار می شود و بقیه زمین واگذار 
نمی شود و ۷هزار مترمربع از این مساحت نیز در اصلاحیه پل یادگار 

امام و سئول گرفته می شود.
)محمدباقر  وقت  شهردار  توسط  زمین  قطعه  این  اینکه  باوجود 
قالیباف( به موسسه درمانی، آموزشی، تحقیقاتی سرطان اهدا  شده 
بود ولی از سال 9۱ تا 9۴، این بار به بهانه اینکه ساخت وساز در کنار 
اتوبان چمران ممنوع است، از سوی شهردار وقت و ۲ تن از اعضای 

شورای شهر وقت )دبیر و چمران( مهر تعطیلی بر پروژه زده شد.
 در نهایت بعد از سه سال دوباره موسسه درمانی، آموزشی، تحقیقاتی 
سرطان کار ساخت وساز خود را شروع کرد، البته مهندس هاشمی در 
این مورد می گوید: »قرار است موسسه درمانی، آموزشی، تحقیقاتی 
سرطان در سه فاز ساخته شود که در حال حاضر فاز اول که مرکز 
تشخیصی - درمانی است در حال ساخت است و ساختِ ۲ فاز دیگر 
که متعلق به مراقبت  های بعد از درمان و مرکز تحقیقات و آموزش 

است، هنوز آغاز نشده است.«
در  سرطان  تخصصی  بیمارستان  پروژه  مجری  امینی نیا  مهندس 
بیمارستان  »ساختمان  گفت:  عظیم  پروژه  این  مشخصات  توضیح 
 ۱۷0 شامل  و  است  ساخت  حال  در  که  است  مترمربع  ۵۵هزار 
تخت بستری، ۵ اتاق عمل، بخش  ICU، تجهیزات پزشکی هسته ای، 
و  سونوگرافی  ماموگرافی،  رادیولوژی،  رادیوتراپی،  تجهیزات 

آزمایشگاه های تخصصی و غیره است.«
سرطان  تخصصی  بیمارستان  گفت  »می توان  افزود:  امینی نیا  امیر 
زمینه  در  بلکه  مساحت  لحاظ  از  نه  کشور  ملی  پروژه  بزرگ ترین 

فعالیت و افزایش کیفیت درمان سرطان است.«

آخرین تصویر از پیشرفت های فیزیکی
مرکز جامع سرطان 
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مجدداً علیرغم اینکه چندین مرتبه نامه نگاری هایی انجام گرفت، ولی 
نتیجه  ای حاصل نشد.

در طول این مدت با حضرت آیت الله هاشمی هم مشورت هایی داشتم و 
ایشان فرمودند در صورتی که دولت اقدامی انجام نداد خودتان حمایت 
از بیماران را با هر رقمی که می توانید آغاز کنید و با پیشنهاد ایشان 
و با حمایت های مادی و معنوی بنیاد امور بیماری های خاص و بنیاد 
مستضعفان، جناب آقای هاشمی پدر یکی از بیماران، خانه EB را تشکیل 
دادند. هم زمان با این حرکات تبلیغات و آگاه سازی در رسانه ها آغاز شد 
و مکاتبات نیز با وزارت بهداشت ادامه داشت و جلساتی هم بدین منظور 
برگزار شد تا نهایتاً وزارت بهداشت موافقت کرد هزینه های پانسمان این 

بیماران را پرداخت کند.
 همان طور که استحضار دارید این بیماری درمان قطعی ندارد و حتی 
یک بیمار EB می تواند عمر طولانی همراه با مشقت فراوان داشته باشد. 
زخم شدن بافت داخلی و سطحی پوست بدن، چسبندگی دست وپاها، 
مشکلات گوارشی، نابودی دندان ها و ... از عوارض این بیماری است؛ 
بنابراین این بیماران نیاز دارند که به مراکز درمانی مراجعه کنند و تحت 

مراقبت قرار گیرند.
 علیرغم اینکه پیشنهاد راه اندازی مراکز درمانی آن ها )در حد چند پزشک 
و پرستار( در بیمارستان های دولتی آن هم تنها در استان هایی که تعداد 
قابل توجهی از این بیماران وجود دارند، به وزارت بهداشت داده شد، ولی 
اقدامی در این خصوص انجام نگرفت و امروز بعد از گذشت پنج سال 
از دولت حضرت عالی و وعده هایی که مقامات بهداشتی کشور به این 
بیماران داده بودند، وقتی در جمع بیماران حضور پیدا کردم به این مسئله 
پی بردم که دولتی که از حل مشکلات حدود ۷00 نفر از بیماران EB که 
با مشقت و زجر طاقت فرسا زندگی می کنند و خانواده های آن ها تحت 
بیشترین فشارهای روحی هستند عاجز است، چگونه می تواند مشکلات 

بزرگ و اساسی را از سر راه خود بردارد.
لذا از حضرت عالی خواهشمندم حداقل برای یک بار هم که شده به خانه 
EB سربزنید و از نزدیک با این بیماران گفت وگو کنید و مشاهده بفرمایید 

که چقدر رسیدگی به این بیماران سهل و آسان است و دولت هم هزینه 
کمی باید به آن اختصاص دهد. علیرغم اینکه چندین مرتبه تلاش کردم 
با شما ملاقاتی داشته باشم و این مشکلات را که به راحتی قابل حل است 
برای شما بیان کنم، ولی متأسفانه اعلام کردند که فرصت ندارید. پس 
مجدداً از شما تقاضا دارم این مسئله را به طورجدی در دستور کار خود 

قرار دهید و برای این قشر نیازمند جامعه اقدامی کنید«.

 پیگیری ها
پس از ارسال این نامه به دفتر رئیس جمهور در ۱۲ اسفند 9۶ محمود 
واعظی رئیس دفتر رئیس جمهور در نامه  ای خطاب به دکتر قاضی زاده 
هاشمی، وزیر بهداشت، درمان و آموزش پزشکی، از او خواسته تا پیرو 
نامه بنیاد امور بیماری های خاص با موضوع »درخواست رفع مشکلات 
بیماران EB« مساعدت لازم انجام شود. این نامه درحدود چهار ماه بعد، 
یعنی در ۲۲ خرداد 9۷ به دبیرخانه معاونت اجتماعی وزارت بهداشت 
ارجاع داده شد و تاکنون با وجود پیگیری های بنیاد هیچ گونه پاسخی به 

آن داده نشده است.

نامه رئیس بنیاد امور بیماری های خاص به رئیس جمهور:

درخواست برای
EBرفع مشکلات بیماران

شمارشان زیاد نیست. حدود 700 نفر؛ اما هزینه درمان شان سر به فلک می گذارد. 
بیماران مبتلا به EB که به نام پروانه ای ها در ایران شهره هستند و خانواده هایشان 
از یک سو رنج بیمار را تاب می آورند و از سوی دیگر باید از پس هزینه های سنگین 
درمان برآیند. این در حالی است که حمایت های دولتی از این بیماران محدود و 

گاهی تنها در حد تهیه پانسمان آن ها است.
بیماری پروانه  ای، باعث ایجاد تاول هایی روی پوست می شود. این تاول ها در 
واکنش با گرما، جراحات کوچک، سایش ناشی از خاراندن و مالش پوست یا ... 
ایجاد می شوند. در موارد شدیدتر، این تاول ها ممکن است داخل بدن، از قبیل 
دیواره  روده ها، دهان و غیره نیز ایجاد شوند. همین موضوع باعث می شود تا این 
بیماران نیازمند دریافت خدمات درمانی و حتی جراحی های متعدد باشند؛ اما 
نه تنها بسیاری از مرکز قادر به ارائه این خدمات به آن ها نیستند که در صورت ارائه 

آن نیز هزینه های بالایی را دریافت می کنند.
سال گذشته مجلس مصوبه  ای را تصویب کرد که بر اساس آن بیماری EB نیز به 
 EB لیست بیماری های خاص اضافه شد. اما با وجود این مصوبه مجلس، بیماران
حمایتی از سوی دولت دریافت نکردند. بنابراین بنیاد امور بیماری های خاص که 
چند سالی بود این بیماری را نیز در لیست برنامه های حمایتی خود قرار داده بود 
و با کمک خیران و انجمن EB سعی در کمک به این بیماران و خانواده هایشان 
داشت، وظیفه اصلی خود در خصوص انتقال مطالبات بیماران به مسئولان را نیز 
فراموش نکرد و دکتر فاطمه هاشمی، رئیس بنیاد امور بیماری های خاص، چندین 
بار مطالبات این بیماران را با وزیر بهداشت در میان گذاشت و وقتی پاسخی به 
این مطالبات از سوی وزارت بهداشت داده نشد، رئیس این بنیاد نامه  ای به رئیس 
جمهور نوشت و از او خواست تا در ارائه درمان های تخصصی به این گروه و تأمین 

هزینه های درمان به خانواده های EB کمک کند.
 در نامه  فاطمه هاشمی خطاب به رئیس جمهور آمده است: »امروز دوشنبه ۳0 
بهمن 9۶ برای شرکت در جمع بیماران EB به خانه EB رفته و از نزدیک با 

بیماران و خانواده های ایشان ملاقات داشتم.
اگر به خاطر داشته باشید در اوایل دوره ریاست جمهوری حضرت عالی طی 
نامه  ای مشکلات این بیماران را برای جنابعالی بازگو کردم و طبق معمول 
نامه به وزارت بهداشت ارسال شد و جواب سربالا از آن ها دریافت کردیم و 
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بر اساس قانون بیماری های خاص که در سال ۱۳۷۵ 
مصوب شد، تمامی هزینه  بیماران دیالیزی بر عهده دولت 
و بیمه هاست و در این خصوص فرانشیزی از بیماران 
دریافت نمی شود. ۲۲ سال از اجرای این قانون می گذرد 
و حال با آخرین تعرفه ای که شورای عالی بیمه برای هر 
جلسه دیالیز به مراکز درمانی ابلاغ کرده، هزینه های این 
کار از تعرفه تعیین شده پیشی گرفته و مراکز دیالیز را با 
چالش های مالی فراوانی روبه رو کرده است. این موضوع 
در کنار تأخیر بیمه ها در پرداخت معوقه شان این تهدید 
را به وجود آورده که در صورت بی توجهی مسئولان به 
بهبود تعرفه ها، بسیاری از مرکز دیالیز خیریه و خصوصی 

تعطیل شوند.
در حال حاضر بیش از ۳0هزار بیمار همودیالیزی در 
کشور وجود دارند که رقم قابل توجهی از این گروه در 
مراکز خیریه یا خصوصی دیالیز می شوند و تعطیلی این 
مراکز می تواند مشکلات فراوانی را برای نظام درمانی 

کشور به وجود آورد.
به  نامه ای خطاب  در  دیالیز  مرکز  باره ۴۲  در همین 
اعضای شورای عالی بیمه سلامت کشور عنوان کردند 
که در صورت عدم تغییر نرخ تعرفه دیالیز، خطر تعطیلیِ 
مراکز دیالیز وجود دارد. همچنین در نامه رئیس بنیاد 
امور بیماری های خاص که مرداد ماه به رئیس جمهور 
ارسال شد نیز هشدار داده شده است که اگر این تعرفه 

اصلاح نشود، مراکز دیالیز تعطیل خواهد شد.
در نامه دکتر فاطمه هاشمی، رئیس بنیاد امور بیماری های 
خاص، آمده است: »در سال گذشته به دنبال اعتراضات 
مراکز دیالیز خیریه کشور به کاهش تعرفه گلوبال دیالیز 
که از شهریور 9۶ اعمال شده بود، بنیاد امور بیماری های 
حالت  به  تعرفه  اصلاح  درخواست  نامه ای  خاص طی 
غیرکارشناسی  دلایل  زمان  همان  در  و  کرد  را  قبل 
بودن این تصمیم به اطلاع جناب آقای دکتر جهانگیری 
رسید و مقرر شد نسبت به اصلاح تعرفه اقدام شود، 
اما متأسفانه به دلیل عدم اقدام مؤثر مجدداً از معاون 
محترم رئیس جمهوری درخواست اصلاح تعرفه شد که 
متعاقب آن در نامه دیگری موضوع جهت اقدام به وزیر 
محترم بهداشت، درمان و آموزش پزشکی ارجاع شد و 
این درخواست پس از چهار ماه در شورای عالی بیمه 
مطرح و در کمال شگفتی و بدون بررسی کارشناسی 

صحیح و واقع بینانه، تعرفه گلوبال دیالیز جهت مراکز 
خیریه معادل تعرفه مراکز عمومی غیردولتی معادل ۱9 
کا و خصوصی ۲۳ کا تعیین شد. این در حالی است 
که در حال حاضر طبق بررسی های کارشناسی دقیق 
که توسط چندین مرکز دیالیز انجام شده است هزینه 
تمام شده هر بار دیالیز در سال جاری بیش از ۳00هزار 

تومان است«.
 در ادامه این نامه آمده است: »از سوی دیگر تأخیر در 
پرداخت سازمان های بیمه نیز این موضوع را تشدید و 
مراکز دیالیز غیردولتی را دچار بحران شدیدی کرده است 
که در صورت عدم رسیدگی و اصلاح تعرفه ها، تعطیلی 
و کاهش فعالیت این مراکز دور از انتظار نیست و در این 
برهه تاریخی که کشور بیش از هر زمانی به آرامش نیاز 
دارد شاهد یک بحران اجتماعی در این زمینه خواهیم 
بود و عواقب این گونه ناآرامی ها و تنش های اجتماعی به 
عهده کسانیست که از یک طرف شعار خصوصی سازی و 
برون سپاری خدمات  درمانی را می دهند و از طرفی چشم 
خود را بر حقایق حاکم بر بازار درمان کشور بسته اند و 
مصوباتی را صادر می کنند که گویا کمر به قتل بخش 

خیریه بسته اند«.
در پایان این نامه از رئیس جمهور خواسته شده است که 
برای جلوگیری از هر گونه اخلال در ارائه خدمات درمانی 
بیماران دیالیزی، نسبت به بازنگری و اصلاح این تعرفه 

اقدام لازم انجام شود.

نامه ۴۲ مرکز دیالیز به شورای عالی بیمه سلامت
کمی پیش از این نامه، ۴۲ مرکز دیالیز نیز در نامه ای 
خطاب به اعضای شورای عالی بیمه سلامت کشور گفته 
بودند  که عدم تغییر نرخ تعرفه دیالیز، تعطیلی مراکز 

دیالیز را در پی دارد.
 در بخشی از این نامه خطاب به اعضای شورای عالی بیمه 
سلامت آمده است: » اقتصاد بخش های دیالیز غیردولتی 
متکی به تعرفه گذاری مناسب و پرداخت به موقع از طرف 
ما  که  است  حالی  در  این  است.  بیمه گر  سازمان های 
در این بخش با تعرفه های متفاوت و غیرواقعی روبه رو 
هستیم، علاوه بر این، این بخش ها مجاز به دریافت وجه 
از بیمار نیستند و تمام درآمدشان در تعهد سازمان های 
بیمه گر است. این در حالی است که مراکز دیالیز در ۳ 

ما مراکز دیالیز که تاکنون با 
درک شرایط سخت کشور 
عزیزمان، صبورانه از ارائه 

خدمات درمانی باکیفیت به 
بیماران دریغ نکرده ایم، اکنون 

گمان می بریم بیش از هر 
زمان جای کارشناسان خبره 
و باتجربه درزمینه دیالیز،  در 

بخش های تصمیم گیر این 
عرصه خالی است.

در نامه رئیس بنیاد امور بیماری های خاص به رئیس جمهور مطرح شد:

لزوم اصلاح تعرفه مراکز دیالیز
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سال اخیر با تأخیر بی سابقه پرداخت بیمه ها مواجه شده اند و این تأخیر 
)حدوداً ۸ ماهه( نزدیک به چهارصد هزار ریال هزینه های یک بار دیالیز را 
افزایش داده و سایر هزینه ها نیز ۱0 تا ۴0 درصد نسبت به سال گذشته 

بیشتر شده است«.
در بخش دیگری از این نامه با اشاره به هزینه های جاری و مقایسه آن با 
تعرفه موجود خطاب به شورای عالی بیمه سلامت گفته شده است: »ما 
مراکز دیالیز که تاکنون با درک شرایط سخت کشور عزیزمان، صبورانه 
از ارائه خدمات درمانی باکیفیت به بیماران دریغ نکرده ایم، اکنون گمان 
می بریم بیش از هر زمان جای کارشناسان خبره و باتجربه درزمینه دیالیز،  
و متأسفانه احساس  این عرصه خالی است؛  در بخش های تصمیم گیر 
می شود عامدانه چشم ها بر واقعیات و رویدادهای ناخوشایند بعدی بسته 
شده و وضعیت دیالیز کشور که طی سالیان متمادی با زحمات و خون  
دل شیفتگان خدمت به مردم عزیزمان به ثبات نسبی رسیده بود در ورطه 
مشکلات لاینحل قرار گرفته است؛ بنابراین بر اساس محاسبات کارشناسی 
و شرایط واقعی اقتصاد بخش دیالیز اعلام می کنیم درصورتی که مشکلات 
پیش گفته در فضای کارشناسی با حضور نمایندگان مراکز درمانی دیالیز 
آتی شاهد کاهش  نشود، در هفته های  بررسی و حل وفصل  غیردولتی 
کمی و کیفی خدمات و حتی تعطیلی این بخش ها خواهیم بود که ضرر 

آن متوجه بیماران بوده و عواقب آن ها را بر عهده مسئولین امر می دانیم.«
امضاء کنندگان این نامه رؤسای ۴۲ مرکز دیالیز هستند که نام آن مراکز 

ذکر شده است:
مرکز پزشکی خاص شرق )تهران(، درمانگاه حضرت مهدی قرچک 
)تهران(، درمانگاه خیریه رسالت )تهران(، مرکز دیالیز خیریه سوده 
)شهرک واوان(، مرکز دیالیز آویتا )تهران(، مرکز دیالیز امیرالمؤمنین 
دیالیز  مرکز  )تهران(،  علی  امام  دیالیز  مرکز  )تهران(،  آزاد  دانشگاه 
اصحاب ا لحسین )تهران(، مرکز دیالیز کاسپین )رشت(، مرکز دیالیز 
کیان مهر )رشت(، مرکز پزشکی خاص رفسنجان )رفسنجان(، درمانگاه 
اباعبدالله الحسین )مشهد(، درمانگاه تخصصی  فوق تخصصی دیالیز 
داخلی محبان )مشهد(، مرکز دیالیز لویزان )مشهد(، دیالیز بیمارستان 
المهدی )مشهد(، دیالیز بیمارستان بنت الهدی )مشهد(، دیالیز کلینیک 
سبز درمان )مشهد(، دیالیز دارالشفا امام صادق )مشهد(، دیالیز درمانگاه 
خیریه قمر بنی هاشم )مشهد(، مجتمع درمانی قمر بنی هاشم )مشهد(، 
دیالیز بیمارستان آیت اله گلپایگانی )قم(، دیالیز بیمارستان ولی عصر 
)قم(، دیالیز درمانگاه بهار )قم(، دیالیز درمانگاه بقیه اله الاعظم )قم(، 
دیالیز درمانگاه خاتم )قم(، مرکز دیالیز جندی شاپور )اهواز(، مرکز دیالیز 
حامی )اراک(، مرکز دیالیز ثمین طب )مراغه(، مرکز دیالیز ثمین طب 
)یزد(، مرکز دیالیز بیمارستان پارس )تهران(، مرکز دیالیز عرفان ۱ و 
۲ )تهران( مرکز دیالیز بهمن )تهران(، مرکز دیالیز بیمارستان رجایی 
)کرج(، مرکز دیالیز بیمارستان بهمن )زنجان(، مرکز دیالیز بیمارستان 
رضا  امام  درمانگاه  البرز(،  )استان  البرز  بیمارستان  )اصفهان(،  الزهرا 
)شیراز(، مرکز دیالیز بیمارستان امید )ارومیه(، دیالیز بیمارستان رازی 
)قزوین(، بیمارستان شمس )تبریز(، بیمارستان کلیوی امیرالمؤمنین 

)آذربایجان شرقی(، دیالیز بیمارستان قلب کوثر )شیراز(.

رئیس مرکز درمانی دیالیز سوده می گوید:

تعطیلی در کمین مراکز دیالیز
هزینه های دیالیز روزبه روز بالا می رود و وزارت بهداشت با تعرفه در نظر 
گرفته برای مراکز دیالیز بسیاری از این مراکز را به معرض تعطیلی کشانده 

است.
دکتر محمدجواد کیان معاون آموزش و پژوهش بنیاد امور بیماری های 
خاص و رئیس مرکز درمانی سوده، در این باره می گوید: »محاسبه هزینه 
دیالیز نشان می دهد هزینه هر جلسه دیالیز بیش از ۳00 هزار تومان است؛ 
این در حالی است که در آخرین تعرفه در نظر گرفته شده برای مراکز 
دیالیز، برای بخش خصوصی ۲۸۵ هزار تومان و برای مراکز خیریه ۲۵۵ 
هزار تومان در نظر گرفته شده است که این موضوع خطر تعطیلی مراکز 
دیالیز غیردولتی و در بهترین حالت کم شدن کیفیت دیالیز بیماران را در 

پی خواهد داشت.«
رئیس مرکز درمانی سوده بنیاد امور بیماری های خاص با بیان اینکه پس از 
طرح تحول سلامت تعرفه های مراکز دیالیز معقول شد و این مراکز اندکی 
به سوددهی رسید، می گوید: »در این شرایط بخش خصوصی برای ورود به 
این حوزه رغبت بیشتری از خود نشان داد و مراکز فعال تصمیم به گسترش 
فعالیت هایشان گرفتند؛ اما بعد از مدتی این تعرفه دیگر آن طور که در ابتدا 
افزایش داشت رشد نکرد، به  طوری که در آخرین تعرفه، حدود ۲ تا ۳ درصد 
افزایش دریافتی از بیمه داشتیم که این موضوع در مقابل افزایش هزینه هایی 
چون افزایش دستمزد ۲0 درصدی نیروی کار و افزایش قابل توجه قیمت 
تجهیزات پزشکی، مراکز دیالیز را بیش از پیش با چالش اقتصادی مواجه 
کرد.« البته در این میان وضعیت مراکز خیریه بدتر از مراکز خصوصی است؛ 
به  طوری که در این تعرفه برای هر جلسه دیالیز در مراکز خصوصی ضریب 
۲۳ کا )حدود ۲۸۵ هزار تومان( و برای مراکز خیریه ضریب ۱9 کا )حدود 

۲۵۵ هزار تومان( در نظر گرفته شده است.
کیان با بیان اینکه مراکزی که صرفاً به بیماران خاص ارائه خدمت می کنند 
پولی از مراجعین بابت فرانشیز نمی گیرند و به همین دلیل صندوقی هم 
ندارند تا از محل آن مشکلات اقتصادی شان را رفع کنند می گوید: »از سوی 
دیگر تأخیر بیمه ها در پرداخت هزینه های درمان به مراکز و محاسبه آن 
هزینه ها کمتر از هزینه واقعی، مشکلات زیادی را برای مرکز دیالیز به وجود 

آورده به  طوری که این خطر هست که هر آن تعطیل شوند.«
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در جلسه روسای مراکز دیالیز کشور
با نمایندگان وزارت بهداشت مطرح شد:

رایزنی با شورای عالی بیمه، برای 
اصلاح تعرفه دیالیز

در حالی که روسای برخی از مراکز دیالیز اعلام کرده اند که به دلیل 
مشکلات اقتصادی ناشی از تعرفه های غیرواقعی و بدهی بیمه ها، مراکز 
خود را تعطیل خواهند کرد، بنیاد امور بیماری های خاص، در هفته اول 
شهریور جلسه ای مشترکی با روسا و نمایندگان تعدادی از مرکز دیالیز 
و دکتر مهدی شادنوش، رئیس مرکز مدیریت پیوند و امور بیماری های 
وزارت بهداشت و دکتر فاطمه هاشمی رئیس بنیاد امور بیماری های 
خاص برگزار کرد تا امکانات رایزنی با بخش های مختلف تصمیم گیر در 

این حوزه بررسی و اقدامات لازم در این باره صورت گیرد.
فاطمه هاشمی رئیس بنیاد امور بیماری های خاص  گفت: »در حال 
حاضر حدود ۵00 مرکز دیالیز در کشور فعال است و به ۲۸هزار بیمار 
دیالیزی خدمات ارائه می دهد. این در حالی است که خیلی از این مراکز به 
دلیل تعرفه های نامناسب، از ادامه کار دلسرد شده اند و به دلیل ضرردهی، 

در پی تعطیلی مراکز دیالیز خود هستند.«
او با اشاره به رایزنی های بنیاد با وزارت بهداشت، معاون اول رئیس جمهور 
و نامه نگاری های انجام شده با دفتر ریاست جمهوری گفت: »ما معتقدیم 

مراکز  به  بیمه ها  زیاد  بدهی 
سوی  از  و  سو  یک  از  دیالیز 
دیگر تعرفه های غیرواقعی دیالیز 
سبب شده که مراکز دیالیز در 
شرایطی گرفتار شوند که نتیجه 
آن جز بسته شدن بسیاری از 
مراکز خیریه و خصوصی نیست. 
اغلب  که  است  حالی  در  این 
این مرکز سه نوبت به بیماران 
خدمات می دهند و در صورت 
آنها،  از  کدام  هر  شدن  بسته 
حجم زیادی از بیماران دیالیزی 
به مراکز دولتی سرازیز می شوند 
نمی تواند  نیز  مراکز  این  و 
و  باشند  بیماران  پاسخگوی 
منتظر  باید  ما  حالت  این  در 
سلامت  حوزه  در  فاجعه ای 

باشیم پس امیدوارم مسئولان امر به این موضوع جدی تر نگاه کنند و 
برای رفع آن، کاری اساسی کنند.«

دکتر محمدجواد کیان، معاون آموزش و پژوهش بنیاد امور بیماری  های 
خاص و رئیس مرکز درمانی و دیالیز سوده نیز در ادامه این جلسه وضعیت 
خیریه ها را سخت تر ارزیابی کرد و گفت: »هزینه مراکز خصوصی و خیریه 
با هم تفاوتی ندارد اما تعرفه در نظر گرفته برای مراکز خیریه کمتر است 
و به همین دلیل ضرر دهی مراکز دیالیز خیریه بیشتر است و باید گروه ها 

تصمیم گیر در این خصوص اقدامات لازم را صورت دهند.«
مهدی شادنوش، رئیس مرکز مدیریت پیوند و امور بیماری های وزارت 
بهداشت نیز با بیان اینکه در سال های اخیر با پیر شدن جمعیت کشور 
تعداد بیماران نیز افزایش یافته است و به همین دلیل شمار بیماران 
دیالیزی هم رشد کرده، گفت: »معتقدم تعرفه هایی که در سال 9۶ برای 
هر جلسه دیالیز تعیین شده، هزینه های واقعی مراکز دیالیز نیست و این 
موضوع این مراکز را با بحران مواجه کرده است. به طوری که حال شاهد 
این هستیم که برخی از این مراکز قصد دارند تا به دلیل زیان دهی مراکز 
دیالیز خود را تعطیل کنند و بیم آن می رود که شرایط خدمات دهی به 
بیماران دیالیزی به ۲ دهه قبل برگردد و بیماران در نوبت شلوغ مراکز 

دیالیز محدود جانشان را از دست دهند.«
شادنوش با بیان اینکه در این موضوع شورای عالی بیمه که مشتمل بر 
تمام صندوق های بیمه ای کشوراست، تصمیم گیر اصلی هستند، گفت: 
»باید سعی شود تا با رایزنی با صندوق های بیمه ای آنها را توجیه و قانع 
کنیم که هزینه های مرکز دیالیز بسیار بیش از آنچه که تعرفه مشخص 
می کند هست و به همین دلیل باید 

آن را افزایش داد.«
از  تعدادی  جلسه  این  ادامه  در 
روسای مراکز دیالیز سخن گفتند و 
راهکارهای خود را برای برون رفت 
بیان کردند.  از بحران مراکز دیالیز 
رئیس یکی از مراکز دیالیز با بیان 
اینکه در حال حاضر بیمه ها بیش 
به  وجوه  تومان  میلیارد  هزار  از 
بخش های مختلف مربوط به دیالیز 
بدهکار هستند، گفت: »باید ضمن 
رایزنی برای افزایش میزان تعرفه های 
را  بیمه ها  مدت  کوتاه  در  دیالیز، 
نسبت به پرداخت بدهی خود که به 
تنهایی می تواند کمر مراکز دیالیز را 

بشکند مجاب کرد.«

اصلاح تعرفه ارائه خدمات دیالیز در مراکز خیریه کشور
پس از برگزاری جلسه مشترک روسای مراکز دیالیز با رئیس مرکز 
مدیریت پیوند و امور بیماری های وزارت بهداشت در مورد موضوع 
اصلاح تعرفه های خدمات دیالیز، دبیرخانه شورای عالی بیمه سلامت 
در جلسه ای با حضور نمایندگان سازمان های بیمه گر بر اصلاح این 

تعرفه تاکید کرد.
در این جلسه که نماینده بنیاد امور بیماری های خاص نیز حضور 
داشت علاوه بر موضوع اصلاح تعرفه دیالیز در مراکز خیریه، اصلاح 
خدمات  پزشکی  مصرفی  ملزومات  هزینه  بیمه ای  پوشش  سقف 

مربوطه نیز مطرح شد. 
 براین اساس قرار شد ضمن بازنگری مبلغ هزینه تجهیزات مصرفی، 
آنالیز کاملی نیز  در خصوص هزینه های هر جلسه دیالیز با استناد به 
داده های مرکز مدیریت پیوند و امور بیماری های وزارت بهداشت، بنیاد 
امور بیماری های خاص و کارشناسان شورای عالی بیمه صورت گیرد و 
نتیجه آن را اعلام، تا بر اساس آن تغییرات لازم در تعرفه  انجام شود.
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نهمین و دهمین نشست پزشکان طرح »۱00 مطب دیابتی« تیر و 
مرداد در تهران برگزار شد و پزشکان متخصص توصیه های لازم را 
برای شناسایی و کمک به بیماران دیابتی به پزشکان فعال در این 

طرح ارائه دادند.
طرح »۱00 مطب دیابتی« در سال 9۴ از سوی بنیاد امور بیماری های 
خاص و با همکاری پژوهشگاه علوم غدد و متابولیسم در قالب یک 
پروژه ملی راه اندازی شد تا با آموزش پزشکان عمومی گام هایی جدی 

برای شناسایی و خدمات رسانی به بیماران دیابتی بردارد.

در دهمین نشست چه گذشت؟
روز  که  دیابتی«  مطب   ۱00« طرح  پزشکان  نشست  دهمین  در 
پنج شنبه ۱۱ مرداد در ساختمان آرشیو اسناد ملی و با موضوع دیابت 
و بیماری های قلبی و عروقی برگزار شد، در خصوص خطرات بیماری 
دیابت و ریسک و مرگ ومیر بالای این بیماران در اثر مشکلات قلبی و 

عروقی توصیه های لازم به پزشکان فعال در این طرح ارائه شد.
در این نشست عبدالرضا معادی، مدیر طرح »۱00 مطب دیابتی«، با 
بیان اینکه بیماران دیابتی در معرض بیماری های قلبی و عروقی قرار 
دارند گفت: »تمام تلاش ما این است که پزشکان آموزش دیده در حوزه 
دیابت چه در قالب و چه خارج از قالب طرح ۱00مطب دیابتی، بیماران 
را رصد کنند و به صورت همه جانبه وضعیت آن ها را زیر نظر داشته 

باشند تا کیفیت زندگی مبتلایان به دیابت در کشور ارتقا پیدا کند.«
معادی با بیان اینکه در حال حاضر ۱۵۶ پزشک در قالب این طرح با 
بنیاد امور بیماری های خاص همکاری دارند، ابراز امیدواری کرد که 
تعداد این پزشکان تا انتهای سال، با فعال شدن سایر استان ها در این 

بخش، به ۵00 و در سال آینده به ۱000 پزشک برسد.
مدیر طرح »۱00 مطب دیابتی« از تلاش ها برای راه اندازی فراکسیون 
»این  گفت:  و  داد  خبر  اسلامی  شورای  مجلس  در  دیابت  بیماری 
فراکسیون می تواند به ما کمک کند تا موانع قانونی برای کمک به 

بیماران دیابت و پیشگیری از این بیماری در کشور را برداریم.«
او همچنین به راه اندازی اپلیکیشن »۱00 مطب دیابتی« اشاره کرد 

و گفت: »بنیاد امور بیماری های خاص در نظر دارد تا پایان شهریور 
اینکه  بر  علاوه  آن  اولیه  نسخه  در  که  کند  رونمایی  را  اپلیکیشنی 
نزدیک ترین مطب پزشکان متصل به طرح ۱00 مطب دیابتی را به 
بیماران نشان می دهد، با نمایش نزدیک ترین پارک و نزدیک ترین مکان 
ورزشی به کاربر، در راستای تغییر لایف استایل بیماران نیز گام های 

عملیاتی بردارد.«
به گفته او اجرای نقشه دیابت شهر تهران از دیگر برنامه هایی است که 
در طرح »۱00 مطب دیابتی« در دستور کار قرار دارد. او در این باره 
گفت: »امیدوار هستیم با این روش بتوانیم روند فزاینده دیابت در کشور 
و به خصوص در پایتخت را با آموزش به پزشکان و انتقال این آموزه ها به 

عموم شهروندان کاهش دهیم.«
در دهمین نشست پزشکان طرح »۱00 مطب دیابتی«، دکتر سجادی، 
متخصص غدد و متابولیسم، در خصوص ریسک بالای بیماری های 
قلبی و عروقی در بین بیماران دیابتی به پزشکان فعال در این طرح 

توصیه هایی ارائه داد.
و   )۱۴0/90 از  )کمتر  فشارخون  کاهش   ،A1c میزان  کاهش  او 
همچنین کاهش چربی خون را مؤثرترین راه برای پیشگیری از ابتلا به 

بیماری های قلبی و کنترل آن ها دانست.
بیشتر  دیابتی  بیماران  در  عروقی  »پلاک های  گفت:  دکتر سجادی 
با افزایش LDL، کاهش HDL، افزایش استرس،  و حساس تر است و 
می تواند  انسولین  به  مقاومت  افزایش  مهم تر  همه  از  و  اکسیداتیو 

اصلی ترین عامل ایجاد مشکلات اساسی قلبی در این بیماران باشد.«
دکتر سجادی در این نشست با مشارکت پزشکان به بررسی دو مورد 

مشکل پرداخت.
در ادامه این برنامه دکتر رضایی از واحد مدیکال شرکت نوو نوردیسک 
Novo nordisk  ، به معرفی نرم افزار diabetes journey پرداخت. به 

گفته دکتر رضایی، این نرم افزار تخصصی با قابلیت به روزرسانی در 
بیماران  مشکلات  و  جانبی  عوارض  اندیکاسیون ها،  داروها،  زمینه 

می تواند کمک بسیار زیادی در روند درمان بیماران باشد.
بررسی  و  بیماران  کامل  مشخصات  دریافت  قابلیت  با  نرم افزار  این 

 نهمین و دهمین نشست پزشکان طرح »100 مطب دیابتی« برگزار شد: 

آموزش پزشکان برای کنترل دیابت
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شرایط آن ها می تواند داروهایی را پیشنهاد دهد، حذف کند و نسخه 
پیشنهادی را به پزشک ارائه دهد. در این نرم افزار، برای هر بیمار با توجه 
به شرایط و بیماری های همراه، داروهایی در سه دسته »توصیه شده«، 
»پیشنهادی« و »حذف شده«، همراه با دوز مصرف، زمان مصرف و 
هشدار درباره عوارض جانبی آن ها و تداخلات دارویی ارائه می شود. 
ارائه پیشنهاد درباره مشکلات وزنی این گروه از بیماران و درمان های 
با بیماری های دیگر از دیگر ویژگی های این نرم افزار است.  هم زمان 

امکان چاپ نسخه با استفاده از این برنامه نیز فراهم است.
دیگر سخنران این مراسم مهندس علی ریاضی، نماینده شرکت آلمانی 
بایر، تولید کننده داروهای شیمیایی و دستگاه های پزشکی بود. او در 
مورد دستگاه گلوکومتر شرکت بایر و مزایای آن نسبت به دستگاه های 
شرایط  به  نسبت  مقاومت  اندازه گیری،  دقت  مثل  بازار،  در  موجود 
محیطی، هزینه تهیه نوارهای تست قند و... اطلاعات کاملی را در اختیار 

پزشکان قرار داد.
در آخر برنامه سه دستگاه A1c متر به قید قرعه به پزشکان حاضر در 

سالن اهدا شد.

ح »۱۰۰ مطب دیابتی« چه گذشت؟ در نهمین نشست طر
با توجه به نیازسنجی های انجام شده از سوی معاونت آموزش و پژوهش 
عضو  پزشکان  فصلی  نشست  نهمین  بیماری های خاص،  امور  بنیاد 
طرح ۱00 مطب دیابتی، جمعه اول تیرماه در سالن همایش های برج 
میلاد )سالن مولوی( با سخنرانی دکتر علی خانی، در خصوص نقش 
لیناگلیپتین در مدیریت دیابت و معرفی مولکول اس سیتالوپرام، دکتر 
محمد اربابی درباره دیابت و افسردگی و همچنین دکتر عاطفه قنبری 

درباره راه های تشخیص افسردگی برگزار شد.
در ابتدای این نشست دکتر علی خانی، از پزشکان بسیار فعال طرح 
۱00مطب دیابتی، درباره میزان شیوع افسردگی در میان مبتلایان به 
دیابت و داروی لیناگلیپتین، به عنوان یکی از داروهای مؤثر در درمان 

افسردگی و بهبود علائم آن در این بیماران، صحبت کرد.
خانی از تأثیر این دارو بر بیماران، مکانیسم اثر و عوارض آن و تأثیر این 

دارو بر روند درمان بیماران دیابتی و سایر بیماران، به خصوص بیماران 
کلیوی، سخن گفت.

به گفته او این دارو یکی از مؤثرترین و کم عارضهترین داروها در کنترل 
علائم افسردگی و همچنین درمان این مشکل در بیماران است و نیاز 
به رعایت رژیم های خاص و اصول استفاده خیلی ویژه، مثل تداخلات 

دارویی، ندارد.
دکتر محمد اربابی، روانپزشک و استاد دانشگاه علوم پزشکی تهران، 
دیگر سخنران این مراسم بود. او در ابتدا تعریفی از افسردگی ارائه داد و 
از اهمیت آن در نظام سلامت گفت. او گفت: »میزان هزینه های بالای 
تحمیلی از جانب بیماری افسردگی بر سیستم سلامت و عوارض بسیار 
زیاد این بیماری، مثل عارضه عدم کنترل بیماری ها و آسیب های گاهی 
غیرقابل جبران آن در سلامت خانواده ها و افراد، از مشکلات ناشی از 

این بیماری است.«
این روانپزشک با بیان اینکه افسردگی تأثیر بسیار زیادی در کیفیت 
روند  در  افراد  ناامیدی  باعث  و همچنین می تواند  دارد  افراد  زندگی 
غیر  و  منفعلانه  خودکشی های  داروها،  به موقع  مصرف  عدم  درمان، 
منفعلانه و... شود، گفت: »افسردگی به ویژه می تواند تأثیر متقابلی بر 
بیماری دیابت داشته باشد و دیابت و افسردگی، به دلیل تحت الشعاع 
قرار دادن سبک زندگی این بیماران، می توانند تأثیر تشدیدکنندگی بر 

هم داشته باشند.«
او همچنین در رابطه با راه های تشخیص میزان افسردگی در افراد و 

سؤالات و لحن پرسش از بیماران نیز صحبت کرد.
استاد  و  روانپزشک  قنبری،  عاطفه  دکتر  مراسم  این  دیگر سخنران 
به موضوعات تشخیص گذاری،  او  بود.  تهران،  علوم پزشکی  دانشگاه 
اسکرینینگ و تعیین شدت بیماری پرداخت و درباره متداول ترین راه 
تشخیص و همچنین تعیین میزان افسردگی در افراد با استفاده از 
پرسشنامه PHQ9 صحبت کرد. قنبری سایر پرسشنامه ها را نیز معرفی 
کرد، ولی در رابطه با تک تک سؤالات مطرح شده در پرسشنامه معتبر 
PHQ9، اهمیت هرکدام از سؤالات، روش پرسش و بررسی بیشتر و 

کنکاش درباره آن توضیح داد.



۳۲
از بنیاد چه خبر

۹۷
ن 

ستا
تاب

به صورت  که  هستند  توانفرسایی  بیماری های  خاص  بیماری های 
مزمن فرد و خانواده ها را درگیر می کنند و علاوه بر درد و رنج بیماری 
هزینه های زیادی را نیز به دنبال دارند. این در حالی است که بر اساس 
مصوبه دولت آیت الله هاشمی رفسنجانی در سال ۱۳۷۵ سه بیماری 
این اساس همه  بر  مزمن، به عنوان بیماری خاص شناخته شدند و 
هزینه های آن ها می بایست از سوی دولت و بیمه ها تأمین و هرسال نیز 

یک بیماری مزمن دیگر به این لیست اضافه می شد.
گرچه این اتفاق در سال های بعد به آن صورت که در مصوبه نخستین 
آمده بود اجرایی نشد، اما بنیاد امور بیماری های خاص که بر همان عزم 
اولیه ماند و در ۲۲ سال گذشته فعالیت های فراوانی را برای گسترش 
این  در  قدم  بود،  داده  انجام  بیماران خاص  بین  در  رایگان  خدمات 
راه گذاشت. این مهم اما نیازمند بررسی آماری همه جانبه بیماران و 

نیازهای هر استان به صورت تفکیکی است.
به همین دلیل بنیاد امور بیماری های خاص برای رسیدگی به وضعیت 
بیماران خاص در سراسر کشور هرسال در چند نوبت کارشناسان خود 
را برای بررسی نیازها و کمبودها، به استان های مختلف کشور روانه و 
گزارشی از امکانات موجود آن استان ها را تهیه می کند تا متناسب با 
توان بنیاد و نیاز استان ها امکانات درمانی به آن بخش ها تخصیص داده 

و حتی مراکز درمانی در آن ها تاسیس شود.
در دی ماه سال گذشته کارشناسان بنیاد امور بیماری های خاص به 
استان خراسان شمالی سفر کردند تا از نزدیک در جریان وضعیت 
بیماران خاص و صعب العلاج این استان قرار گیرند. استانی که با مصوبه 
دولت در سال ۱۳۸۳ از تقسیم استان خراسان به ۳ استان ایجاد شد و 

مرکز آن شهر بجنورد است.
اسفراین، جاجرم، شیروان، فاروج، مانه و سملقان از دیگر شهرستان های 
این استان هستند و جمعیت آن بیش از ۸۶۳ هزار نفر است که ۴۸ 

درصد جمعیت آن در روستاها زندگی می کنند.
این استان تا هنگام تهیه این گزارش ۳۳۳ بیمار دیالیزي ۳۵ بیمار 
تالاسمي، ۵۷ بیمار هموفیلي، ۱۸0 بیمار پیوند کلیه، ۳۳0 بیمار ام اس 
و ۱۸۵0 بیمار مبتلا به سرطان دارد. این در حالی است که در استان 

خراسان شمالی ۵ مرکز درماني دیالیز، یک مرکز درماني تالاسمي و 
یک مرکز درماني هموفیلي وجود دارد.

امکانات درمانی بیماران دیالیزی و هموفیلی در خراسان شمالی
در استان خراسان شمالی ۲ دانشگاه علوم پزشکی خراسان شمالی و 
دانشگاه علوم پزشکی اسفراین فعال هستند. در ادامه به صورت تفکیکی 
امکانات موجود در هفت شهر استان خراسان شمالی مورد بررسی قرار 

می گیرد.

آشخانه
 کلینیک فرهنگیان )دکتر امیدوار( تنها مرکز ارائه خدمات درماني 
به بیماران دیالیزي در شهرستان آشخانه است. در حال حاضر تعداد 
۳۱ بیمار دیالیزي تحت پوشش این کلینیک قرار دارند. بخش دیالیز 
این کلینیک در سال ۱۳9۵ راه اندازی شد و پنج دستگاه دیالیز آن در 
سالنی به مساحت حدود ۲00 مترمربع به صورت متوسط ۲۴0 جلسه 

در ماه به بیماران دیالیزی این شهر خدمات ارائه می دهد.
کادر درماني این بخش از یک پزشک متخصص داخلي و پنج پرستار 
تشکیل شده است. این بخش در شش روز هفته به صورت ۲ نوبت فعال 
اورژانس، ترالی دارو،  است. امکانات درمانی این بخش شامل: ترالی 

ساکشن، الکتروشوک، EKG و برانکارد است.
بنا به گزارش کارشناسان بنیاد امور بیماری های خاص، بخش دیالیز 
درمانگاه فرهنگیان آشخانه به یک دستگاه دیالیز و پنج پله پای تخت 

و یک تخت سه شکن به همراه لوازم جانبی نیاز داشت.

اسفراین
ارائه خدمات  مرکز  و  بیمارستان  تنها  )ره(  امام خمینی  بیمارستان 
درماني به بیماران دیالیزي در شهرستان اسفراین است. در حال حاضر 
تعداد ۳۳ بیمار دیالیزي از این بیمارستان خدمات درمانی دریافت 
می کنند. بیمارستان امام خمینی در سال ۱۳۷۷ با ۱۲۸ تخت فعال 

راه اندازی شد.

کارشناسان بنیاد امور بیماری های خاص بررسی کردند؛

وضعیت درمانی بیماران خاص، در خراسان شمالی
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و ۱0  راه اندازی شد  در سال ۱۳۸۵  بیمارستان  این  دیالیز  بخش 
دستگاه دیالیز این بیمارستان در مساحتی حدود ۲00 مترمربع در 

۳90 جلسه در ماه به بیماران دیالیزی خدمات ارائه می دهد.
کادر درماني این بخش از سه پزشک متخصص داخلي و شش پرستار 
تشکیل شده است. این بخش در ۶ روز هفته در ۲ نوبت فعال است.

امکانات درمانی این بخش شامل: ترالی اورژانس، ترالی دارو، ساکشن، 
الکتروشوک، EKG و برانکارد است.

امام  بیمارستان  دیالیز  بخش  در  بنیاد  کارشناسان  گزارش  به  بنا 
خمینی )ره( اسفراین، به ۶ تخت سه شکن با لوازم جانبی نیاز بود.

بجنورد
بجنورد مرکز استان خراسان شمالی و پرجمعیت ترین شهر این استان 
است که در آن چندین مرکز درمانی به بیماران خاص این استان ارائه 
خدمات می کنند و از آنجایی که برخی از این مراکز تنها مراکز ارائه 
خدمات درمانی تخصصی هستند، این شهر میزبان بیماران خاص از 

جای جای استان نیز هست.
 *بیمارستان امام رضا )ع( مرکز ارائه خدمات درماني به بیماران 
تالاسمی و هموفیلی در شهرستان بجنورد است. در حال حاضر تعداد 
۳۵ بیمار تالاسمی و ۵۷ بیمار هموفیلی تحت پوشش این بیمارستان 
هستند. این بیمارستان در سال ۱۳۴۵ با ۲0۴ تخت مصوب و ۲0۵ 

تخت فعال راه اندازی شده است.
بخش تالاسمي و هموفیلي بیمارستان امام رضا )ع( در سالنی به 
مساحت ۸0 مترمربع در سال ۱۳۸۲ راه اندازی شد. این بخش دارای 
هفت تخت یک شکن است که به ۳۵ بیمار تالاسمی و ۵۷ بیمار 

هموفیلی خدمات ارائه می کند.
بنا به گزارش کارشناسان، یکی از مواردی که بیماران تالاسمی در این 
بیمارستان از آن گله داشتند، کیفیت پمپ های دسفرال بود. این در 
حالی است که شماری از بیماران این بیمارستان )۱۵ نفر( استطاعت 

مالی لازم برای تهیه پمپ دسفرال را نیز نداشتند.
*بیمارستان امام علی )ع( یکی دیگر از مرکز ارائه خدمات درماني 
به بیماران دیالیزي در شهرستان بجنورد است. این بیمارستان در 
سال ۱۳۷9 با ۲۴۷ تخت، فعال و بخش دیالیز آن در سال ۱۳۸۷ 
راه اندازي شد و در حال حاضر ۱۵ دستگاه دیالیز آن در سالنی به 
مساحت تقریبی ۳00 مترمربع به ۶۲ بیمار دیالیزي خدمات ارائه 

می کند.
یک متخصص نفرولوژی، سه متخصص داخلي و هفت پرستار در 
فعالیت  این مرکز مشغول  به صورت ۲ شیفت در  شش روز هفته 

هستند و ماهانه حدود ۸00 جلسه دیالیز انجام می دهند.
 ۶0 در  واقع  سملقان،  و  مانه  از  بخش  بیماران  از  نفر   ۱۴ تعداد 

کیلومتری بجنورد، به بیمارستان امام علی )ع( مراجعه می کنند.
امکانات درمانی این بخش شامل: ترالی دارو، ترالی اورژانس، ساکشن، 

الکتروشوک و ویلچر است.
بنا به گزارش کارشناسان بنیاد بیمارستان امام علی )ع( بجنورد به 

یک ترازوی قد و وزن نو و یک ویلچر نیاز دارد.
*کلینیک خصوصی ایرانمهر یکی دیگر از مراکز ارائه خدمات درماني 
به بیماران دیالیزي در شهرستان بجنورد است. این کلینیک در سال 
۱۳۸۸ با هفت تخت فعال و بخش دیالیز آن نیز در سال ۱۳۸۸ 

راه اندازی شد. هفت دستگاه دیالیز این مرکز در سالنی در حدود 
۲۵0 مترمربع شش روز هفته به ۳۸ بیمار دیالیزي استان خدمات 

ارائه می کند.
یک متخصص داخلی و پنج پرستار در سه نوبت ماهانه حدود ۴00 

جلسه دیالیز برای بیماران این مرکز انجام می دهند.
تعداد ۲ نفر از بیماران بخش از مانه و سملقان به کلینیک خصوصی 

ایرانمهر مراجعه می کنند.
دارو،  ترالی  اورژانس،  ترالی  شامل  نیز  مرکز  این  درمانی  امکانات 

ساکشن، الکتروشوک، ترازوی قد و وزن و EKG است.
* بیمارستان امام حسن )ع( نیز دیگر مرکزی است که باوجود تازه 
تأسیس بودن، به بیماران دیالیزی استان خدمات ارائه می کند. با 
توجه به اینکه بخش دیالیز این بیمارستان راه اندازی نشده، بیماران 

در بخش ICU خدمات دیالیز دریافت می کنند.
یک متخصص داخلی و پنج پرستار، شش روز هفته در سه نوبت فعال 

هستند و حدود ۴00 جلسه در ماه بیماران را دیالیز می کنند.

جاجرم
 در شهرستان جاجرم تنها یک مرکز درمانی به بیماران دیالیزی 
بیمارستان  این مرکز درمانی، بخش دیالیز  ارائه می دهد.  خدمات 
جوادالائمه است. بیمارستان جوادالائمه در سال ۱۳۸۴ با ۳۸ تخت 
فعال، در این شهرستان راه اندازی شد. بخش دیالیز این بیمارستان 
در سال ۱۳۸9 فعال شد و اکنون پنج دستگاه دیالیز در این بخش، 
در سالنی با مساحت حدود ۴00 مترمربع، به ۲۵ بیمار دیالیزي 

خدمات ارائه می کند.
یک متخصص داخلی و سه پرستار، شش روز هفته در ۲ نوبت ماهانه 
حدود ۲۸0 جلسه دیالیز برای بیماران این شهرستان انجام می دهند. 
امکانات درمانی این بخش دیالیز شامل ترالی اورژانس، ترالی دارو و 
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ترازوی قد و وزن است.

وان شیر
بیمارستان دانشگاهی امام خمینی )ره(، تنها بیمارستان و مرکز ارائه 

خدمات درماني به بیماران خاص در شهرستان شیروان است.
 این بیمارستان در سال ۱۳۷۴ با ۱۸۴ تخت، فعال و بخش دیالیز 
آن نیز در سال ۱۳۸۴ راه اندازی شد. ۱۱ دستگاه دیالیز این مرکز در 
سالنی به مساحت ۲۵0 مترمربع به ۶۱ بیمار دیالیزي خدمات ارائه 

می دهد.
سه متخصص داخلی و هشت پرستار شش روز هفته در ۲ نوبت، ۷00 

جلسه دیالیز برای بیماران انجام می دهند.
تنها چهار بیمار این مرکز از شهرستان فاروج و بقیه بیماران ساکن 

شیروان هستند.
ترالی اورژانس، ترالی دارو، ساکشن و ترازوی قد و وزن از امکانات این 

مرکز درمانی است.
بنا به گزارش کارشناسان بنیاد، بخش دیالیز بیمارستان امام خمینی 
)ره( شیروان یک ترالی دارو و ۳ پله پای تخت و ۴ تخت سه شکن با 

لوازم جانبی، یک ترازوی قد و وزن و یک ویلچر نیاز دارد.

مشکلات و کمبودها
بنا به گزارش تهیه شده از سوی کارشناسان بنیاد امور بیماری های 
خاص، بخش های دیالیز مراکز بازدید شده در استان خراسان شمالی 
 ۶ علت  همین  به  و  ندارند  دسترسی  خاصی  آموزشی  امکانات  به 
بسته آموزشی بنیاد شامل پکیج های آشنایی با بیماری های کلیوی و 
دفترچه های تست فشارخون در اختیار مسئولین بخش ها قرار گرفت.

بر اساس این گزارش، بیمارستان امام علی )ع( بجنورد در تهیه پودر 
بی کربنات دستگاه فرزینیوس s4008 با مشکلاتی روبروست، چراکه 
معاونت درمان، تهیه وسایل مصرفی دیالیز را به بیمارستانها واگذار 

کرده است و براساس اظهارات سرپرستار بخش دیالیز، بیمارستان بابت 
تهیه این وسایل با کمبود منابع مالی مواجه است.

بیمارستان جوادالائمه جاجرم نیز در تهیه ست و صافی با مشکلاتی 
مواجه است چراکه معاونت درمان تهیه وسایل مصرفی دیالیز را به 
بیمارستان ها واگذار کرده و براساس اظهارات سرپرستار بخش دیالیز، 

بیمارستان بابت تهیه این وسایل با کمبود منابع مالی مواجه است.
همچنین گزارش کارشناسان بنیاد امور بیماری های خاص از بیمارستان 
امام خمینی )ره( شیروان حاکی از این است که بیمه تأمین اجتماعی 
بابت داروی اپرکس و ونوفر که مربوط به بیماران دیالیزی است و باید 

رایگان در اختیار بیماران قرار بگیرد، وجه دریافت می کند.

اقلام اهدایی
پس از بازدید استانی بنیاد امور بیماری های خاص طی مصوبه ای در 
بهمن ماه سال گذشته اقلامی را بر اساس نیاز بیماران به این استان 

اهدا کرد:
 به بیمارستان امام خمینی اسفراین ۶ تخت سه شکن به همراه لوازم 

جانبی )شامل تشک، پله،میز غذا و کمد( اهدا شد.
 به بیمارستان امام علی بجنورد یک دستگاه دیالیز بی بران، ترازوی قد 

و وزن و یک ویکچر  اهدا شد.
به بیمارستان امام رضای بجنوردیک ترالی اورژانس اهدا شد.

 به بیمارستان امام خمینی شیروان چهار تخت سه شکن به همراه 
لوازم جانبی، یک ترازوی قد و وزنُ یک ترالی دارو ، یک ویلچر اهدا شد.
JMS- همچنین به بیمارستان فرهنگیان آشخانه یک دستگاه دیالیز

sds۵0،یک تخت یک شکن با لوازم جانبی و یک ویلچر اهدا شد. 
همچنین در بهار 9۷ نیز بنیاد امور بیماری های خاص به بیمارستان 

امام حسن )ع( بجنورد ۲ دستگاه دیالیز JMS-sds۵0 اهدا کرد.
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آیت الله  وقت،  جمهور  رئیس  فرمان  به  سال 1۳75  در  که  است  خیریه  مجموعه  یک  خاص  بیماری های  امور  بنیاد 
هاشمی رفسنجانی، تأسیس شد. گرچه مأموریت اصلی این مجموعه برقراری ارتباط بین بیماران و مسئولان بود، اما در ۲۲ 
سال گذشته با کمک های خیران توانست قدم های قابل توجهی نیز در توسعه امکانات درمانی برای بیماران خاص بردارد.
ما در هر شماره از مجله خاص برآنیم تا نامِ شماری از این خیران را در مجله منتشر کنیم تا از کمک های بی شائبه شان 
به خانواده بنیاد امور بیماری های خاص تشکر کنیم. امید است با یاری سبز هم وطنان عزیز روزی برسد که تمام بیماران 

سرزمینمان در آرامش و رفاه باشند و هیچ گاه دغدغه فراهم آوری امکانات و تأمین هزینه های درمانی نداشته باشند.

در ادامه اسامی ۲70 نفر از یاوران سبزِ بنیاد امور بیماری های خاص آمده است:
محسن زادمهر، حمیده عباسی ابیانه، زهرا فرزاد طالبی، محمدرضا محمودی، توکلی، سلیمیان، حیدر اسکندر، شاهرخی، باباطاهر، 
بلوری، مهدوی، اردیجانی، توحیدی، نظری، شاهمرادی، سها، روغنچی، بنی حسن، محمد غفوری، مریم رجبعلی، لعل شکن، کرامتی، 
سروری، بودینه، خرم ایران، علیرضا کفاش، بهمنی، موسوی، رشیدی، صادقی، فیض ا...زاده، خدامی، مریم افشار زاده، اصفهانی، یحیی پور، 
رضا مرادی، خمسه، مظفر، کمال هدایی، ثریا هرمزی، احد، نصرت راه پیما، رضایی، خلیلی، محمدرضا محمودی، فاطمه ابهری، نرگس 
سیف، شیخ، موسوی اعظم، اکبری، نظری، بیاتی، شیما برادران، خالدی نژاد، رضا دباغ همدانی، محمود احمد حری، خرانی، رکسانا 
ابتهاج، آدینه زاده، صفری، روح انگیز مختار، نجفی، روح اله شمشیر، محمدحسین محسنی، زندی، احمدی، شرکت توس چرم، ابوالفضل 
اسبایی، سیاوشی، رهنما، حقیقی، اعظم، معین فرد، جراح، سعیده صدرایی، محمدرضا محمودی، عبدالکمال ایزدی، موسوی، بنی حسن، 
سجاد محمدرضایی، شکوهی، اسماعیل پور، رضوانی، ملک آرا، غریب، خیراندیش، امامی، قیصر، شکوفه جوانشیر، معاونت بهداشت، 
حسین پور، مهرنوش سراج، محمد خلیل زاده، تقی زاده، رحمانیان، آموزش و پرورش، لاله خیال، بشیری پور، مروت، نادریان، شاپوری، 
مسلمی، بخشنده، مهیار، دانش یار، مومنی، امامی، رخساره بیدار، دهخوارقانیان، جزیره ای، احمد پورنقش، برنج چی، رمضان زاده، غلامپور، 
بایرام علیزاده روحبخش، مرتضی قدرت علی نژاد، محمد امینی، اشرف باباخانی، شهرداری کاخک، رحمانی، ساعتچی، آجیل چی، فاطمه 
جمشیدی، بهروز، علوی، منشادی، مهدی زه تاب، نریمان، واحدی، حاجی خوبی، مهدی فردوسی، راضیه علمدار، گل محمدی، هدایتی، 
علیرضا کهنسال، موحد الهام، جعفری ایروانی، محسن زادمهر، پورنصراله، رادوین، رهبر، عبدالوند، قدمی، فرانک فرزام، عزیزی، حمیدی، 
غفاری، رضا صادقی، رحمان زاده، محمودیان، رحیمی پور، سید نژاد، علی پورآذر، نجفی، شهلا محمدی، امیر مختاری، مهنوش سراج، 
ضیاالدین نحوی یزدی، فاطمه آذری، اشرفی، پاشاکی، جواد شماخی، ملکی، عابدپور، شعلانی، پروین پاشایی، مصطفی جواهری، 
جزایری، سهرابی، سرهنگ پور، الهه سپهرنیا، رمضان زاده، اسدالهی، بهزادی، امین ابشان، محمدرضا محمودی، مومنی، خالداران، اله 
بایرام علی زاده روح بخشی، هدایتی، موسوی، جعفر حسینی، نخعی، مگان واحدی، سها، سعدیان، طالب زاده، محمد عین علی، امین، 
شقایقی، غفاری، رضا صادقی، شهسواری، دمیرچی، اسرافیل امامی، نجف پور، پورآذر، اشرفیه عابدین، وهاب نژاد، موسوی، نیلوفر احمدی، 
اخباری، رحمان زاده، نصرت محسنی پور، فضلی، محمدی، سراج زاده، شعبانی، اکبری نیا، عینعلی، قنادیان، کیان طاهری، عبداله تایپ، 
ایرج فروزنده، سراجی، نبوی زاده، پاشایی، نیک نفس، رهبر، خانی، محسن زادمهر، محمدحسن شریفی اسدی، معصومه میدفر، امیرحسن 
طالبی، رضایی، محمودیان، راضیه صدیقی، دهقانی اصل، جواهری، طهماسبیان، رضایی، سپهری، کیوان، بابایی، پریا آزاده، روح اله 
شمشیری، موسوی، زهرا خدابنده، فاطمه ابهری، فریبا غلامحسین درخشان نژاد، فاطمه جوتد پاکدل نژاد، نصیری، فرشته دودانگه، بصام 
جمیل، برنجی، نجفی، حسین مجیدی، فرجی، نورتن بریانی، پروین شایی، زینب طالبی، بلوری، پور حسین، واعظ زاده اسدی، حسین 
عطاالهی، پور اشرفی، فاطمه آذری، حسینی، صدیفه عسگری، آذر ایمان پور، معصومه احسان، نیکا شاکرین، سلیمان شریعتی، لاله خیال، 

هاشم جواهری، شاه حسینی، شهلا کهنسال، ناظری، معصومه توکلی، علی بیگی، رضا عبدالهی.
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بر اساس بازدیدهای دوره ای کارشناسان بنیاد از مراکز درمانی سطح 
کشور و نیز درخواست مراکز درمانی بنیاد امور بیماری های خاص از 
ابتدای سال تا پایان خرداد سال 1۳97، تعداد ۲۲ دستگاه دیالیز، 65 
تخت سه شکن، یک تخت یک شکن، هفت تخت ریکاوری، سه تخت 
معاینه و 7۲ تجهیزات درمانی و بیمارستانی به یک استان و 18 مرکز 
درمانی در سطح کشور اهدا شد که در ادامه این گزارش مشروح این اقلام 

و استان های دریافت کننده آن ها آمده است.

استان البرز:
JMS- به کلینیک تخصصی دکتر علی زاهد سه دستگاه دیالیز

sds50 و سه تخت سه شکن با لوازم جانبی اهدا شد.

به درمانگاه خیریه مهدیه کرج ۲۵ تخت سه شکن با لوازم جانبی، 
پنج ترالی اورژانس، پنج ویلچر، ۱۵ پاراوان، سه کپسول اکسیژن، 

هفت گوشی معاینه، هفت فشارسنج اهدا شد.
استان خوزستان:

به بیمارستان شهیدزاده بهبهان یک دستگاه دیالیز JMS-sds50 و 
یک تخت سه شکن با لوازم جانبی اهدا شد.

به بیمارستان ولیعصر )عج( ۱۷ تخت سه شکن با لوازم جانبی، ۲ 
ترالی دارو، یک کپسول اکسیژن، ۲ ترالی اورژانس اهدا شد.

استان گلستان:
به بیمارستان آل جلیل آق قلا یک دستگاه دیالیز JMS-sds50 اهدا 

شد.
JMS- به بیمارستان امام خمینی بندر ترکمن یک دستگاه دیالیز

sds50 اهدا شد.

استان چهارمحال و بختیاری:
به بیمارستان هاجر شهرکرد یک دستگاه دیالیز JMS-sds50 اهدا 

شد.

استان خراسان شمالی:
 JMS-sds50 به بیمارستان امام حسن )ع( بجنورد ۲ دستگاه دیالیز

اهدا شد.
استان تهران:

JMS- به مرکز درمانی تخصصی خیریه سوده پنج دستگاه دیالیز
sds50، دو برانکارد، سه تخت معاینه، یک ترالی اورژانس و ۱۴ تخت 

سه شکن به همراه وسایل جانبی اهدا شد.
استان بوشهر:

به بیمارستان توحید جم ۲ دستگاه دیالیز JMS-sds50 اهدا شد.
استان ایلام:

به بیمارستان حضرت رسول اکرم آبدانان یک ویلچر، یک ترازوی قد 
و وزن و یک برانکارد و یک ترالی دارو اهدا شد.

به بیمارستان مصطفی خمینی ایلام یک ویلچر، یک برانکارد، یک 
ترازوی قد و وزن، یک ترالی دارو اهدا شد.

به درمانگاه شهر بدره ۲ دستگاه فرزینیوس s4008 اهدا شد.
به بیمارستان ولی عصر دره شهر یک ترازوی قد و وزن، شش میز 

غذای بیمار، شش کمد کنار تخت اهدا شد.
به بیمارستان شهدا دهلران سه تخت سه شکن با لوازم جانبی، یک 

ویلچر، یک برانکارد اهدا شد.
به بیمارستان امام علی سرابله یک ترازو قد و وزن و یک برانکارد 

اهدا شد.
به شبکه بهداشت شهر لوبار یک ویلچر و یک برانکارد اهدا شد.

به درمانگاه ولی عصر شهر ملکشاهی ۲ تخت سه شکن با لوازم 
جانبی، یک ترازوی قد و وزن، یک ترالی دارو، یک ویلچر اهدا شد.

به بیمارستان امام حسین)ع( شهر مهران ۲ ترازوی قد و وزن، یک 
ویلچر، یک شکن با لوازم جانبی اهدا شد.

استان مازندران:
به بیمارستان شهید بهشتی بابل ۲ دستگاه JMS-SDS50 اهدا شد.

کمک بنیاد امور بیماری های خاص به مراکز درمانی کشوردرفصلی که گذشت

۲۲ دستگاه دیالیز برای تسهیل روند درمان بیماران
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ایثار تکه  ای از جان

سالانه حدود 1۲00 نفر با اهدای کلیه خود، به افرادی که شاید حتی آنها را نمی شناسند جانی دوباره می دهند؛ افرادی که 
ادامه حیات شان منوط به استفاده از دستگاه های عظیم الجثه دیالیزی است که کار کلیه نداشته آنها را انجام می دهد . این 

افراد در هفته باید ساعت های زیادی از عمر خود را در مراکز درمانی، برای دیالیز سپری کنند.
اما آنها همیشه یک امید در دل شان زنده است و آن، اهدای کلیه است. این کاری است که عده ای از افراد همین جامعه با 
بخشیدن تکه ای از وجودشان نثار این شهروندان بیمار می کنند و به آنها جانی دوباره، امید به زندگی طبیعی و رهایی از 

مشقت استفاده از دستگاه دیالیز می بخشند.
بنیاد امور بیماریهای خاص به منظور تجلیل از کسانی که با اهدای کلیه، جان هم نوعان خود را نجات می دهند مبلغ یک 

میلیون تومان به عنوان هدیه ایثار به این افراد پرداخت می کند.
 در بهار امسال 18۲ نفر در طرح هدیه ایثار، کلیه خود را به هموطن شان اهدا کردند که از این تعداد ۳۲ نفر زن بودند. در 

ادامه اسامی این افراد ذکر شده است.
رحمت الله نوذر اصل، امید رزم جوینه خور، وحید کرمی، وحید مردی نصیرکندی، احمد رضایی گرمجانی، میلاد اسلامی فراز، الهه 
تیموری، فاطمه حیدری، مجید رضایی، علی توفیقیان، سیامک محرابی، آرمین ریسه، مهدی رضایی، محمدحسین مرادی یزدی، بهمن 
راکی دهنوی، سیامک محمدی حاج علی بیک کندی، ابوالفضل بابایی فتلکی، مهدی ایزدی، انور سپهری گنبدی، سعید سلیمان زاده، 
آکام خضری، حسین قاسم آبادی، سعید رحمانی، بهناز یونسی، مهدی پورفتحی پاکچین، عبدالله زارعان قیسناب، صمد آقالی، رضا 
حاجی پور، آمنه خدادادی، آرزو شهبازی، محمدرضا فنایی شهرت، اکبر فلاتی کله سر، مهدی عرب لاریمی، سینا خانزاد، جلال فرشباف 
گوهری، امیر محرمی دوه بیونی، طیبه نجاری، مرتضی جعفری گیلارلو، کیوان بال اگریقاش، حجت الله محمودی، فرهاد پورفرخنده 
بخت، جواد حمیدی، افسانه رضایی، احسان خوش فر، پرستو مرادی نژاد، سعید شعبانی، ناصر احمدی، رضا قلی زاده خطیر، مهران علی پور 
اوموئی، پژمان عبدلی، مصطفی لطیفی نوید، حسن نوروزی، مهدی مدهنی، محسن صبوری کنارسری، سعید آزاد، پارسا نصری، سید 
کاظم نبوی، سیداحمد متولی تهرانی، عبدالقیوم ولی محمدی استادی، سمیه توحیدی، محمدرضا مردانی داشلوچه، حسن طبقچی 
پورحسین، الهام جمالی، اسماعیل محمود نژاد، حجت شهبازی، سامان خجسته، مهدی خیری کمیشانی، وحید مهری، جواد غلامی، 
مجتبی قربان لی، امید قسمتی،  ایرج عباس زاده کر،  وحید رضایی، مریم رمضانی، ابراهیم آقاسی پور سپستانکی، رسول هاشمی پور، جواد 
مرادمکاری، میعاد علی پور راهداری، سهراب ماهرو، بتول باقری پور داورانی، علیرضا نجارزاده ده نقی، یاسر سالاری تبار، آرش احمدی، 
فرهاد محققی، مریم ساویز، سعیده گردکانی، سمیه فریدونی، دل آرام گودرزی، سودابه مباشربهروز، غلامرضا کریمی سراجی، حمیدرضا 
کیخا، زینب مرادی، لعیا سلطان زاده، احسان تیموری، حسام  الله پناه، فاضل کمیلی محصل، بهزاد عابدی همدانی، امین باقلی، یونس 
رحیمی زیوار، حمید رضوانی، حمید ربیعی، زینب اکبرپور، صغری قلی زاده سرستی، پروین نگهدار پنیرانی، مصطفی محسنی، سعید 
شادمان، بهرام سلمانی زاده نهند، میثم عباسی، حجت رضایی نی نی، اشکان محمدی سروک، وحید سالمی، امیرحسین مرامی، حمزه 
سبزواری فر، عزیزالله پوریان، عباس کشی زاده، لقمان کیهان، ندا رجائی فر، عسگر حسین پاشایی، حامد ذوالفقاری، حسنعلی شفیعی 
علویجه، عباس علی بیات، مراد رضایی، حیدر آرپناهی، ادریس زندی آلی پینک، عباس یادگاری، الیاس پودینه، حمیدرضا خوانساری، 
خالد قدرتی، علی حسین نژاد فشوپشته، محمد ابوبکری، سجاد حسینی پور فلاح، فرزاد طاووسی، احمد خزایی، نسیمه خالوئی، حسین 
فرزادی فر، سیدوحید میری منیق، زینب نجفی، مهرداد فیروزی، میلاد زارعی، میلاد علی مرادی، سجاد آذرگون، کریمه زاملی، مریم 
بهمنی علی جانوند، بهنام زیرک، غلامرضا تیموری، سالار شریعتی، فرزاد کهزاد، علی اصغر سرمیلی، مژگان جلیلوند، منصور شیروانی، 
حسین منیخ، مسعود محمدی منش پسیخانی، میلاد امیدیان، رامین اسکندری خو اجه، فاطمه سنچولی، رحمان چشمه نور، علی 
رحیمی، زینال صحراپیما گله خری، آرش موسوی، علی رنجیدیه، فیروز علی لو، فرزاد صمدزاده، علی آخوندی لطف آبادکشکو، فرشته 
طوسی، حسن غریب، سیدحسین موسویان زاد، پیمان جهانگیری مغانلو، علی محمدنیا، بهنام براتی، محمد ناظرقمی، مهدی داودی، 
مهران افروز، ژاله رسولی، ابراهیم بدرلو، رضا افشردل، رحمان بخشی قراداغلو، حمید سهرابی، نادر کربلایی علی پور، کیوان مالی پور، یاسر 

کیمیا آذر، سید علی سجادی، سمانه فتاحی اردکانی
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شاید تصور شود برای خیر بودن باید ثروتمند بود؛ اما 
کم نیستند خیرانی که بخشی از درآمدهای محدود 
خود را صرف کمک به همنوعانشان می کنند. یکی 
از همین افراد احمد غروی است؛ یکی از خیرین 
بنیاد امور بیماری های خاص که ۷۳ سال سن دارد 
و به گفته خودش هرماه نیمی از درآمد ناچیز خود 

را به مراکز خیریه اهدا می کند.
به  خداوند  که  توفیقی  »بزرگ ترین  می گوید:  او 
به  و کمک  کار خیر  انجام  انسان ها عطا می کند، 
مستمندان به ویژه قشر بیماران است. به نظر من 
بزرگ ترین کار نیک، در خدمت بیماران بودن است؛ 
زیرا یک بیمار خود به تنهایی درد و رنج ناشی از 
او  از  احوالپرسی  اما  تحمل می کند  را  بیماری اش 
بیمار،  یک  شادی  و  می شود  شادمانی اش  باعث 

رضایت خداوند را در پی دارد.«
و  خدمت  توفیق  است  زیادی  سال های  که  او 
خاطرات  از  دارد،  را  بیماران  احوال  به  رسیدگی 
آنکه وضع  این طور می گوید: »علیرغم  گذشته اش 
مالی کاملًا معمولی داشتم در سفر مکه بودم که از 
خداوند درخواست کردم توفیق خدمت به مردم را 
به من بدهد. پس از بازگشت از سفر، به نزدیک ترین 
مرکز خیریه به محل سکونت خود رفتم و مبلغی 
را پرداخت کردم. این کار ادامه داشت تا جایی که 
مراکز خیریه بیشتری را یافتم و خود را مقید کردم 
که هرماه مبلغی را به این مراکز بدهم. در سایه لطف 
الهی، اکنون هرماه مبالغی را به مراکز خیریه هدیه 

می کنم و جمعاً ۳۲ مرکز را پوشش می دهم.«
پیش  تصور  این  »شاید  می دهد:  ادامه  این طور  او 
بیاید که من فرد ثروتمندی هستم درحالی که من 
ثروتمند نیستم، اما هرماه نیمی از درآمد ناچیز خود 
را به مراکز خیریه اهدا می کنم و به اندازه وُسع خود 
تلاش می کنم تا حتی شده یک بیمار شاد شود. 
البته کمک به نیازمندان نیازی به بازگو کردن ندارد 

و این معامله ای بین خود و خدای من است.«
عمده کمک های احمد غروی معطوف به بیماران 
سرطانی و خانواده هایشان است. او از این کار بسیار 
احساس لذت می کند و می گوید: »درحالی که وضع 
مالی و درآمد من کاملًا معمولی است اما خود را 

دست  در  نان  اگر ۲  مثال  برای  که  داده ام  عادت 
دارم یکی از آن را به فقرا بدهم. ازاین رو درآمد من 
خداوند  از  همواره  البته  می شود.  نصف  هرماه  در 
به  اقدام  تا  بدهد  من  به  زیادی  ثروت  خواسته ام 
و  بیمارستان  ساخت  همچون  بزرگ تری  کارهای 
درمانگاه بکنم. الان نیز از خداوند می خواهم در یاری 

نیازمندان، توان بیشتری به من عطا کند.«
احمد غروی حدود شش سال است که جزو یکی 
از خیرین بنیاد بیماری های خاص است و در این 
را  بیماران  به  مادی  نحوه صرف کمک های  مدت 
به مسئولان بنیاد سپرده و مسئولان این بنیاد نیز 
کمک های ایشان را در راه خرید دارو برای بیماران 

هزینه می کنند.
نقدی  به صورت  کمک هایم  »عمده  می گوید:  او 
است اما در مواردی کمک های غیرنقدی هم انجام 
داده ام، مانند خرید وسایل منزل برای خانواده های 
کم بضاعت بیماران. همچنین برخی مراکز خیریه 
مسافرت هایی مانند سفر به مشهد مقدس را برای 
کودکان خانواده های تحت پوشش ترتیب می دهند 

که در این زمینه نیز کمک هایی کرده ام.«
او در مورد این میزان تلاش برای کمک به دیگران 
این گونه می گوید: »در همه آموزه های دینی به ویژه 
از  دستگیری  و  نیک  کارهای  به  کریم  قرآن  در 
به صراحت  است. خداوند  سفارش شده  نیازمندان 
در قرآن بیان کرده است که نیکوکاران را دوست 
می دارد )ان الله یحب المحسنین(. جمله ای از این 
روشن تر برای بیان ارزش کار خیر در نزد پروردگار 

وجود ندارد.«
این خیر البته معتقد است که همواره اثرات کارهای 
نیکش را در زندگی دیده و از برکات آن بهره برده 

است:
»به یاد می آورم در زندگی خود روزهایی را داشته ام 
که شدیداً نیازمند پول بوده ام و در نیمه های شب دعا 
می کردم تا به گونه ای خداوند مشکل من را حل کند 
و الطاف الهی همواره از جایی که گمان نمی بردم به 
من می رسید و مشکل مالی ام حل می شد. از برکات 
کارهای نیک همین را می دانم که تاکنون گره از 

همه کارهای من باز کرده است.«

این خیر معتقد است که همواره 
اثرات کارهای نیکش را در 
زندگی دیده و از برکات آن بهره 
برده است: »به یاد می آورم در 
زندگی خود روزهایی را داشته ام 
که شدیداً نیازمند پول بوده ام و 
در نیمه های شب دعا می کردم تا 
به گونه ای خداوند مشکل من را 
حل کند و الطاف الهی همواره از 
جایی که گمان نمی بردم به من 
می رسید.

گفت و گو با یک نیکوکار

نیمی از درآمد ناچیزم را به بیماران می دهم
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رییس فدراسیون ورزش های
 بیماران خاص و پیوند اعضا در مراسم 
بدرقه کاروان  ایران به بازی های آسیایی 

جاکارتا - 9 مرداد

از نگاه دوربین

 غرفه بنیاد امور بیماری های
خاص در همایش عشق و امید- ۲1 تیر

غرفه بنیاد امور بیماری های خاص در نمایشگاه 
سنگ های تزئینی -۲0 تیر

 بازدید رئیس بنیاد امور بیماری های خاص از مرکز درمانی 
در حال ساخت این بنیاد در شهر بابک - ۲0 شهریور

غرفه بنیاد امور بیماری های خاص در بازارچه نیکی
 15 و16 و 17 شهریور
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به  مبتلایان  ویژه  هنری  و  ادبی  مسابقۀ 
بیماری های خاص در بخش های داستان نویسی، 
بنیاد  از سوی  و طراحی  نقاشی  عکاسی،  شعر، 

امور بیماری های خاص برگزار می شود.
مواجهه با مشکلات و تاب آوری درد بیماری های 
مزمن برای بیمار و خانواده  اش، تجربه ای است 
گران. تجربه ای که برای انتقال آن به سایر افراد 
جامعه باید از ابزار و اندیشه ای هنرمندانه بهره 

گرفت.
ازآنجایی که بنیاد امور بیماری های خاص علاوه 
 ، بیماری ها  از  پیشگیری  فرهنگ  گسترش  بر 
با  مواجهه  زمینه  در  تا  می داند  موظف  را  خود 
راهکارهایی  یافتن  و  توان  افزایش  و  مشکلات 
عملی برای تحمل مشکلات و دردها به بیماران 
سخت و خانوادهای شان کمک کند، در نظر دارد 
تا با برگزاری مسابقه ای برای گروه سنی ۷ تا ۱۲ 
روز خاص« درزمینه  عنوان »قصه یک  با  سال 
داستان نویسی، سرودن شعر، عکاسی، نقاشی یا 
خاص  بیماری های  به  مبتلایان  توسط  طراحی 
سخت  تجربیات  نزدیکانشان  و  صعب العلاج  و 
این دسته افراد را جمع آوری و از طرق مختلف 
با  افرادی  سایر  استفاده  مورد  تا  کند  منتشر 

شرایط مشابه قرار گیرد.
عنوان این مسابقه »قصه یک روز خاص« است 
زندگی  از  واقعی  داستانی  هنرمند،  آن  در  که 

خود یا نزدیکانی که مبتلا به یکی از بیماری های 
به  شده  مشخص  قالب های  در  را  است  خاص 
از  نمایی  بیان  می کند.  تبدیل  تصویر  یا  کلمه 
ممکن  بیمار  یک  که  شیرینی  و  تلخ  تجربیات 

است با آن مواجه شود.
می توانند  مسابقه  این  در  شرکت  مندان  علاقه 
به   ۱۳9۷ مهر  پایان  تا  حداکثر  را  خود  آثار 
دبیرخانه این مسابقه به آدرس: تهران، بزرگراه 
صدر )غرب به شرق(، خروجی بلوار کاوه شمال، 
شرقی،  سعید  کوچه  نبش  بهارجنوبی،  خیابان 
پلاک ۲ با تلفن های تماس: ۲۲۷۸۳۴۶۵ )0۲۱(، 
۲۲۷۸۳۴۶۷ )0۲۱( نمابر: ۲۲۷۶۵۴۲۳ )0۲۱( 

و ایمیل cffsd@ymail.com ارسال کنند.
درخت  به»  موسوم  مسابقه  این  ویژۀ  جایزۀ 
بلورین خاص« به سه نفر برگزیدۀ اول هر رشته 
اهداء شده و در کنار آن به نفرات اول تا سوم 
هر رشته یک سکۀ کامل، نیم سکه و ربع سکۀ 

بهار آزادی اهداء خواهد شد.
آثار ارسال شده به این مسابقه در قالب کتابی 
علاوه  و  منتشر  خاص«  روز  یک  »قصه  نام  به 
بر شرکت کنندگان در اختیار بیماران خاص نیز 

قرار داده خواهد شد.
برای آگاهی از جزئیات شرایط شرکت در مسابقه 
به سایت www.khaspress.ir مراجعه کنید.

بنیاد امور بیماری های 
خاص مسابقۀ سالانۀ 
داستان نویسی، شعر، 

عکاسی، نقاشی و طراحی 
برگزار می کند:

قصه
یک روز خاص
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پای دیابتی یکی از عوارض ماکرووسکولار دیابت است که تعداد زیادی 
از بیماران به ویژه با افزایش سال های ابتلا به دیابت دچار آن می شوند. 
درمان این عارضه موجب فشار اقتصادی بر جامعه و سیستم درمانی 
می شود و در صورت از دست دادن عضو موجب فشار روانی بر بیمار و 
خانواده اش خواهد شد، به همین دلیل باید علاوه بر معاینات دوره ای 
آموزش های لازم به افراد دیابتی و خانواده های آن ها صورت گیرد تا از 

این عارضه پیشگیری شود.
در متن زیر که بر اساس راهنمای عملیاتی کارگروه بین المللی پای 
برای  عملیات خلاصه شده ای  تنظیم شده   IWGDF)۲0۱۵( دیابتی 
مراقبت روزانه و پیشگیری و درمان مشکلات پا در بیماران دیابتی 

مطرح شده است.
برآوردها نشان می دهد که شیوع جهانی دیابت تا سال ۲0۳۵ به حدود 
۶00 میلیون نفر می رسد. این در حالی است که حدود ۸0 درصد از 
این افراد در کشورهای در حال توسعه زندگی خواهند کرد. عارضه پای 
دیابتی که منشأ بسیاری از رنج ها و هزینه های اجتماعی برای بیماران 
است، بیماری دیابت را پیچیده تر می کند. فراوانی و شدت عارضه پای 
دیابتی از منطقه ای به منطقه دیگر متفاوت است و این امر عمدتاً به 
علت تفاوت های موجود در شرایط اجتماعی– اقتصادی، نوع پوشش پا 
و استانداردهای مراقبت پا است. زخم های پا شایع ترین مشکل قابل 

پیشگیری هستند.
حسی  نوروپاتی  دیابتی،  پای  زخم  بروز  زمینه ساز  علل  مهم ترین 
محیطی، بدشکلی پا به دنبال نوروپاتی حرکتی، تروماهای کوچک پا 
و بیماری شریان های محیطی است. زمانی که پوست پا زخم می شود، 
آن ناحیه مستعد عفونی شدن است که این امر یک فوریت پزشکی 
محسوب می شود. تنها دوسوم از موارد زخم های پا در نهایت بهبود پیدا 
می کنند ۲۸ درصد از زخم های پا ممکن است منجر به قطع عضو اندام 
تحتانی شود. سالانه بیش از یک میلیون بیمار مبتلا به دیابت، حداقل 
بخشی از پای خود را در نتیجه عوارض دیابت از دست می دهند. این 
بدان معنی است که در دنیا هر ۲0 ثانیه یک اندام تحتانی به دلیل 

دیابت از دست می رود.

پاتوفیزیولوژی
با وجود این که شیوع و طیف مشکلات پا در مناطق مختلف دنیا باهم 
متفاوت است، اما احتمالاً مسیری که منجر به بروز زخم در پا می شود، 
در اغلب بیماران بسیار مشابه است. زخم پای دیابتی غالباً در نتیجه 
وجود ۲ یا چند عامل به طور هم زمان ایجاد می شود که در این بین 
نوروپاتی محیطی ناشی از دیابت نقش اصلی را ایفا می کند. این نوع 
نوروپاتی باعث ایجاد بی حسی و گاهی تغییر شکل پا شده و اغلب به 

الگوی غیرطبیعی راه رفتن می انجامد.
در افرادی که دچار نوروپاتی هستند، ترومای خفیف، )مثل زخم ناشی 
از پوشیدن کفش نامناسب، زخم ناشی از راه رفتن با پای برهنه یا 
صدمه حاد پا( می تواند به طور ناگهانی منجر به بروز زخم پای دیابتی 

شود. فقدان حس در پاها، بدشکلی پاها و محدودیت حرکت مفاصل 
می توانند سبب ایجاد فشار بیومکانیکی غیرطبیعی به پاها شوند.

این مسئله باعث ایجاد فشار زیاد در برخی نواحی پا می شود که پاسخ 
بدن به چنین فشاری ضخیم شدن پوست آن نواحی است )کالوس یا 
پینه(. وجود پینه سبب افزایش فشار بیشتر در آن نواحی شده که در 
نتیجه شاهد خونریزی زیر جلدی و نهایتاً زخم خواهیم بود. فارغ از علل 
اولیه ایجاد زخم، اگر بیمار به راه رفتن روی پای بی حس خود ادامه 

دهد، فرآیند بهبود زخم مختل خواهد شد. تصویر یک
PAD)Pripheral Artery Disease( عموماً به علت آترواسکلروز تسریع 

یافته به وجود می آید و در ۵0 درصد از بیماران مبتلا به دیابت با زخم 
پا وجود دارد. یک عامل خطر مهم برای اختلال در بهبود زخم و بروز 
آمپوتاسیون اندام تحتانی است. هر چند تعداد محدودی از زخم های 
پای دیابتی فقط به علت ایسکمی رخ می دهند. این زخم ها معمولاً 
دردناک هستند و به علت یک آسیب خفیف ایجاد می شوند. غالب 
زخم های پای دیابتی نوروایسکمیک هستند. به این معنی که علل 
نوروپاتی و ایسکمی را توأم با هم دارند و در این زخم ها بیماران به رغم 
ایسکمی شدید اندام تحتانی علامتی ندارند، چرا که دچار نوروپاتی 
نیز  عروق کوچک«  دیابتی که »درگیری  آنژیوپاتی  میکرو  هستند. 
نامیده می شوند معمولاً علت اولیه بروز زخم پا یا دیر بهبود یافتن 

زخم نیستند.
پنج عامل کلیدی برای پیشگیری از بروز زخم پای دیابتی وجود دارد 

که در ادامه به آن ها پرداخته ایم.

شناسایی پای در معرض خطر
 برای شناسایی بیمار مبتلا به دیابت که در معرض خطر ابتلا به زخم 
پای دیابتی قرار دارد، نیاز است به طور سالانه پای بیمار را معاینه کرده 
و به دنبال هرگونه شواهدی از علائم یا نشانه های نوروپاتی )بی حسی 
پا( محیطی بود. اگر بیمار مبتلا به دیابت دچار نوروپاتی است، او را در 
خصوص موارد چون: سابقه زخم پا یا قطع اندام تحتانی، بدشکلی پا، 
وجود علائم پیش از بروز زخم، بهداشت بد یا ضعیف پاها و پوشش 

نامناسب یا ناکافی پا غربالگری کنید.
به دنبال معاینه پاها، هر بیمار مبتلا به دیابت ممکن است در یک 
گروه خطر مخصوص قرار گیرد که درمان پیشگیرانه آن وجود دارد. در 

جدول شماره یک بازه غربالگری این گروه مشخص شده است.

پیشگیری و درمان مشکلات پای دیابتی
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مشاهده و معاینه منظم پای در معرض خطر
همه افراد مبتلا به دیابت بایستی سالانه تحت معاینه قرار گیرند تا به این 
ترتیب افراد در معرض خطر زخم پا شناسایی شوند. فقدان علائم مربوط به 
زخم پا در بیماران دیابتی احتمال بروز مشکلات پا را از بین نمی برد؛ چرا که 
ممکن است بیمار مبتلا به نوروپاتی )بی حسی پا(، دارای نشانه های پیش از 

بروز زخم باشد.
فقدان علائم مربوط به زخم پا در بیماران دیابتی احتمال بروز مشکلات پا را 

از بین نمی برد؛ چراکه ممکن است
بیمار مبتلا به نوروپاتی )بی حسی پا(، دارای نشانه های پیش از بروز زخم یا 
حتی زخم باشد. پزشکان باید هر ۲ پای بیمار را در هر ۲ وضعیت خوابیده 
و ایستاده معاینه و همچنین باید کفش ها و جوراب های بیمار را نیز مشاهده 

کنند.
آموزش به بیمار، خانواده او و ارائه دهندگان خدمات بهداشتی:

 افراد مبتلا به دیابت باید بیاموزند که چگونه مشکلات بالقوه پا را تشخیص 
داده و آگاه باشند که در صورت بروز مشکل چه کنند.

آموزشی که به شیوه ساختارمند، سازماندهی شده و مداوم ارائه شود، نقش 
مهمی در پیشگیری از مشکلات پا

ایفا می کند. هدف از آموزش، بهبود دانش، آگاهی و رفتار خود مراقبتی بیمار 
دیابتی در زمینه مراقبت از پا و ارتقاء انگیزه و مهارت او جهت تسهیل تبعیت 

از این رفتار است.
آموزشگر دیابت باید مهارت های مورد نیاز را به بیمار نشان دهد، مثل این 
که چطور بیمار به طور مناسب ناخن هایش را کوتاه کند. یکی از اعضای تیم 
ارائه دهنده خدمات بهداشتی باید به بیماران در چندین جلسه آموزش دهد 

و ترجیحاً از روش های ترکیبی استفاده کند.
ضروری است که فرد آموزشگر، بیمار مبتلا به دیابت و در شرایط ایده آل یکی 
از اعضای خانواده یا پرستار او را ارزیابی کند که آیا پیام آموزش را دریافت 
کرده است؟ آیا برای انجام توصیه مورد نظر انگیزه و به اندازه کافی مهارت 
خود مراقبتی دارد؟ از این گذشته، کارکنان ارائه دهنده خدمات بهداشتی که 
این خدمات آموزشی را فراهم می کند خود بایستی به صورت دوره ای تحت 
تعلیم قرار گیرند تا در زمینه مراقبت از بیمار مبتلا به دیابت در معرض خطر 

بالای ابتلا به زخم، مهارت های خود را ارتقاء بخشند.

به پا داشتن مداوم پوشش مناسب
بی حس هستند،  که  پاهایی  با  رفتن  راه  پابرهنه  و  پا  نامناسب  پوشش   

پیشگیری و درمان مشکلات پای دیابتی
عمده ترین علت بروز زخم پای دیابتی است. بیمارانی که حس 
پای خود را از دست دادند باید به پوشش مناسب دسترسی 
داشته و تشویق شوند که همیشه، چه داخل و چه خارج از 

منزل این پوشش را به پا داشته باشند.
کفش مناسب نباید خیلی تنگ و یا خیلی گشاد باشد. درون 
کفش باید یک تا ۲ سانتیمتر بزرگ تر از پا باشد. عرض کفش 
اندازه مفاصل متاتارس یا  از  بایستی مساوی یا کمی پهن تر 
به گونه ای  باید  نیز  ارتفاع کفش  و  باشد  پا  پهن ترین قسمت 
باشد که فضای کافی برای همه انگشتان فراهم آورد. ارزیابی 
کفش باید زمانی که بیمار در وضعیت ایستاده قرار گرفته است، 
ترجیحاً در ساعات پایان روز انجام شود. در صورتی که به علت 
وجود بدشکلی در پا کفش مناسب پا نیست، یا اگر علائمی دال 
بر توزیع فشار نامتعادل در پا وجود دارد. مثل پرخونی، پینه، 
زخم، بایستی بیمار را جهت خرید پوشش های مخصوص پا 
تهیه کفی یا ارتوز به محل مناسب ارجاع داد. در صورت امکان 
نشان دهید که کاهش فشار به کف پا در این گونه پوشش ها از 

بروز زخم مجدد جلوگیری می کند.

وز زخم درمان علائم پیش از بر
 در بیماران مبتلا به دیابت هرگونه علامت قبل از بروز زخم هم 
باید درمان شود. این درمان شامل برداشتن پینه های گسترده، 
درمان  لزوم،  صورت  در  آن ها  تخلیه  یا  تاول ها،  از  مراقبت 
ناخن های در گوشت فرو رفته یا ضخیم و در صورت وجود 
عفونت های قارچی، درمان های ضد قارچ است. این درمان ها 
بایستی تا زمانی که علائم قبل از بروز زخم برطرف شده و در 

طول زمان عود مجدد نداشته باشد، تکرار شود.
ترجمه: گروهی از متخصصان پژوهشگاه علوم غدد 

و متابولیسم، دانشگاه علوم پزشکی تهران
International Diabetes Federation :منبع
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خستگی از شایع ترین علائم بیماری ام اس است. در برخی مطالعات 
علائم  ام اس  به  مبتلا  افراد  از  درصد   95 که  است  شده  گزارش 
از یک سوم  بیش  در  می تواند  امر  این  واقع  در  و  دارند  خستگی 
به  مبتلا  افراد  دوسوم  از  بیش  باشد.  ام اس  وجود  علائم  از  افراد 
ام اس خستگی را به طور روزانه تجربه می کنند. 55 درصد از آنان 
خستگی را یکی از ناتوان کننده ترین علائمِ خود ذکر کرده و 40 
درصد از آنان نیز آن را بدترین عارضه بیماری خود می دانند. در 
نتیجه، تأثیر خستگی ناشی از ام اس بر کیفیت زندگی فرد قابل 
توجه است. این عارضه از شایع ترین دلایل عدم اشتغال ذکر شده 
است. متأسفانه علیرغم بیش از ۲ دهه تحقیق و بررسی، هنوز دلیل 
این عارضه مخرب و مزمن مشخص نیست. حتی این امر نیز روشن 
نیست که آیا خستگی ناشی از ام اس، بزرگ نمایی بیش از حد در 
تعریف احساس خستگی طبیعی است یا اینکه یک نوع خستگی 

منحصر به ام اس است.

خستگی ناشی از ام اس چیست؟
بالینی در  به عنوان یک عارضه  از خستگی  تعاریف پیشین 

ام اس عبارت اند از:
احساس خستگی بسیار زیاد، فقدان انرژی یا احساس ضعف، 
دشواری شروع یا تداومِ اقدامات داوطلبانه، احساس خستگی 
جسمی و فقدان انرژی، متفاوت از ناراحتی و ضعف، فقدان 
درونی انرژی جسمی یا انرژی ذهنی که توسط خود بیمار یا 
پرستاری که برای انجام کارهای روزمره و فعالیت دلخواه وی 

به او کمک می کند، درک می شود.
برای عارضه ای که تا این حد پیچیده است، این تعاریف همواره 
رویکرد  اخیراً  نیستند.  آن  چگونگیِ  درستِ  شرح  به  قادر 
جامع تری که به بررسی ویژگی های خستگی می پردازد معرفی 
شده است. خستگی، عارضه ای پویا است که می تواند در مواقع 
یا شرایط مختلفی بروز کند یا ناپدید شود. در برخی افراد این 
عوارض خفیف و آزاردهنده نیست، اما در برخی دیگر کاملًا 

انرژی فرد را تحلیل می برد.
این  از  ناشی  ام اس، در شرحِ خستگی  به  افراد مبتلا 

بیماری، از مشخصه های زیر نام می برند:
خستگی حرکتی )فقدان قدرت عضلانی(

عضلاتی که فعال تر هستند دچار ضعف می شوند، صحبت 
عادی  کارهای  انجام  می شود،  سخت  و  بریده بریده  کردن 
روزمره، مثلًا حتی گذاشتن یک پا جلوی پای دیگر، مشکل 

می شود.

خستگی شناختی )ذهنی(
 توانایی فکر کردن و تطبیق دهی سخت تر می شود، چون مغز 
انرژی خود را از دست می دهد، اشتباهات فرد زیاد می شود، 
تمرکز بر مسئولیت های فردی مشکل می شود و حافظه و 
توانایی یادآوری و واژگان گزینی نیز ضعیف می شوند. انگیزه 
نداشته  به خوابیدن هم  تمایل  بیمار  اگر  و  کاهش می یابد 
باشد، میل شدید به استراحت دارد. این نوع خستگی منجر به 
تغییرات رفتاری می شود، به  طوری  که مانع انجام فعالیت های 
خسته کننده خواهد شد. بهترین روش، استراحت کردن یا 
خوابیدن در محیط های ساکت و آرام است. جالب توجه است 
که افراد مبتلا به ام اس هم یاد گرفته اند که حتی زمانی که 
فعالیت های  از  برخی  از  پیش  نمی کنند  احساس خستگی 
خسته کننده استراحت کنند. برخی از آن ها نیز متوجه شده اند 
که بیش از حد خمیازه می کشند یا در طول روز زیاد عرق 
می کنند. خستگی می تواند سریعاً پس از انجام یک فعالیت 
خاص شروع شود یا در طول روز ایجاد شود و تا بعد از ظهر 
به حداکثر میزان خود برسد یا بی هیچ دلیل مشخصی شروع 

شود.
عوامل فیزیکی و ذهنی تحریک کننده یا تشدید کننده ای نیز 
وجود دارد که نقش آن ها به طور واضح مشخص شده است، 
نظیر شرایط محیطی گرم و مرطوب، خوردن غذاهای سنگین، 
یا  بدخوابی  نظیر عفونت،  غیر،  به دلایلِ  ناخوشی  احساس 
بی خوابی در شب، درد، دوره های طولانی بی تحرکی و فشار 
روحی یا اضطراب. خستگی تقریباً در همه افراد، با حملات 
بیماری ام اس ظاهر می شود. خستگی می تواند به طور موقت 

موضوعی که بیماران همیشه از آن گله دارند:

خستگی ناشی از ام اس
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با استراحت و خوابِ روزانه یا طبق برنامه خاص رفع شود. در برخی 
افراد یک خوابِ شبانه خوب می تواند مفید باشد. انجام آهسته کارها و 
پرهیز از انجام فعالیت های خاص نیز می تواند مؤثر باشد. به علاوه، یافتن 
روش هایی برای خنک شدن یا پرهیز از حضور در محیط های گرم و 

مرطوب می تواند باعث آرامش شود.
خستگی و دیگر مشخصه های ام اس چه ارتباطی با هم دارند؟

 خستگی و سن، جنسیت و دوره بیماری میزان خستگی ارتباطی با 
اینکه زن یا مرد باشید ندارد و علیرغم باورهای رایج، به سن نیز ارتباطی 

ندارد. همچنین، دوره بیماری ام اس تأثیری بر میزان خستگی ندارد. 

خستگی و از کار افتادگی
 میزان خستگی با افزایش از کار افتادگی و به ویژه با عدم توانایی در 
راه رفتن، بالا می رود. افراد مبتلا به ام اس پیشرونده، خستگی بسیار 

بالایی دارند.

خستگی و خواب
 ارتباط بسیار پیچیده ای بین خستگی و خواب وجود دارد. حدود ۵0 
درصد از افراد مبتلا به ام اس در طول روز می خوابند و اکثر آن ها این 
امر را در کاهش خستگی خود مؤثر می دانند، حتی اگر یک چرت 
کوتاه باشد. اگر این افراد در طول روز به خاطر خستگی بخوابند، این 
در خواب شبانه آن ها تأثیری نخواهد داشت. با این حال، خواب طولانی 
شبانه لزوماً باعث کاهش خستگی نمی شود و در واقع میزان خستگی 
در افرادی که ۱۱ ساعت در شب می خوابند و آن هایی که ۴ ساعت 
افرادی  در  میزان خستگی  بود. کمترین  یکسان خواهد  می خوابند، 
رخ می دهد که هفت و نیم ساعت در شب می خوابند. متأسفانه هنوز 
مشخص نشده است که آیا تغییر در مدت خواب شبانه منجر به بهبود 

خستگی می شود یا خیر. 

خستگی و افسردگی 
فکر  افراد  برخی  و  است  افسردگی  جدایی ناپذیرِ  بخش  خستگی، 
می کنند که خستگی ناشی از ام اس صرفاً به دلیل افسردگی است؛ 
اما پس از آزمایش ها مشخص شده است که خستگی ناشی از ام اس 
افراد مبتلا به ام اس نیز در حین  با افسردگی دارد.  ارتباط ضعیفی 

شرح خستگی خود تمایلی به بیان علائم افسردگی ندارند و داروهای 
ضدافسردگی را در بهبود خستگی مؤثر نمی دانند.

یک تفاوت جالب توجه این است که افرادی که به دلیل افسردگی در 
طول روز می خوابند احساس بدتری خواهند داشت و برخلاف تأثیر 
خواب روزانه بر خستگی، بهتر نمی شوند. به همین دلیل باید خستگی 

ناشی از ام اس را از افسردگی متمایز دانست.

ویی خستگی و درمان دار
 بسیاری از درمان هایی که برای درد، اسپاسم یا بیش فعالی مثانه به کار 
می روند، دارای عوارض آرام بخش هستند و می توانند بر اثرات خستگی 
بیفزایند. اینکه آیا واقعاً همین نوع دارو ها موجب خستگی ناشی از 

ام اس می شوند نیز مشخص نیست.

چه چیزی باعث ایجاد خستگی ناشی از ام اس می شود؟
 دلیل خستگی ناشی از ام اس هنوز مشخص نیست؛ اما تصور می شود 

مکانیسم های اصلی آن بدین گونه باشد:
 الف( نابهنجاری ساختاری در مغز که ناشی از دیمیلیناسیون )تخریب 

میلین( و فقدان آکسون )فیبرهای بلند عصبی( است.
 ب( فعالیت سیستم ایمنی در خود مغز و همچنین اختلالاتی در تولید 

هورمونِ غده هیپوفیز در مغز.
 پ( اختلالاتی در کنترل قلب یا تغییرات شیمیایی در عضلات.

با این همه دلیل علمی محکمی مبنی بر اینکه این مکانیسم ها باعث 
ایجاد خستگی شوند وجود ندارد. تا کنون نیز برخی تحقیقات، احتمالاً 
به دلیل عدم موفقیت در تشخیصِ ساده خستگی و عدم اطمینان در 

نحوه سنجشِ آن، به تعویق افتاده اند.

 نتیجه گیری
به طرز  باشد چون  ام اس  بدترین علائم  از   خستگی می تواند یکی 
عجیبی پیچیده و بررسی یا حتی تشخیصِ آن نیز دشوار است. این 
عارضه با از کار افتادگی و خواب مرتبط است، اما متفاوت از افسردگی 

است. دلیل اصلی خستگی ناشی از ام اس هنوز ناشناخته است.
ترجمه مجید  سمنانی

راجر میلز، متخصص و مشاور اعصاب
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*سیدمحسن رضوی متخصص داخلی و فوق 
تخصص بیماری های خونی

کمک  همواره  که  است  جسمانی  فعالیت  یک  ورزش، 
رضایتبخش  عصبی  تعادل  حفظ  و  ایجاد  برای  موثری 
می کند که همه و به ویژه بیماران به آن نیاز دارند و در 
بسیاری از موارد، ورزش در حکم آرام بخشی است که کمتر 
دارویی به پای آن می رسد. ورزش موجب بازگشت اعتماد  
به  نفس می شود، بیمار شفا یافته به یاری ورزش، حس 
اعتماد به نفس خود را باز می یابد. در واقع بیمار با ورزش به 
خود و دیگران ثابت می کند که هنوز توانایی انجام کارهای 

خود را دارد. 
در این میان بیماران خاص، از جمله بیماران مبتلا به انواع 
تالاسمی نیز نیازمند ورزش هستند اما به دلیل شرایط 
ویژه این گروه از بیماران، ورزش کردن بایدها و نبایدهایی 

دارد.
بیماری تالاسمی، یک بیماری خونی ارثی است که بدن 
انسان به واسطه نداشتن یک ژن خاص، توانایی سنتز یا 
ساختن هموگلوبین کافی خون را ندارد و دچار کمبود 

هموگلوبین می شود. 

وه های مختلف مبتلایان به تالاسمی ورزش در گر
بیماران تالاسمی به سه گروه تقسیم می شوند: 

گروه اول؛ تالاسمی مینور است که جزو افراد عادی جامعه 
کمتری  هموگلوبین های  دارای  اما  می شوند.  محسوب 
نسبت به افراد کاملا سالم هستند و میزان هموگلوبین 
خون آنها، بین 9 تا ۱۱ گرم در هر صد سی سی است. 
گاهی اوقات مبتلایان به تالاسمی مینور، اصلا از شرایط 
خود خبر ندارند و مانند افراد کاملا عادی زندگی می کنند. 
بنابراین آنها متناسب با شرایط سنی و توان جسمانی خود، 

می توانند هر نوع ورزشی را انجام دهند. 
وسط  حد  یا  اینترمدیا  تالاسمی  بیماران  دوم؛  گروه 
هستند که هموگلوبین آنها کمتر از 9 گرم در هر صد 
سی سی است. هموگلوبین خون این افراد حدود هشت 
یا هشت  ونیم بوده و حتی به هفت ونیم گرم در هر صد 
سی سی نیز می رسد. این دسته از بیماران گاهی خونگیری 
می کنند و گاهی هم نیاز به خونگیری ندارند و تا سن 
۳0 سالگی، زندگی متعارفی را می گذرانند. اما ممکن است 
بیماران تالاسمی اینترمدیا، شرایط خاصی را تجربه  کنند 
مثلا به علت کم خونی، اکسیژن رسانی به بافت های آنها 

کمتر می شود و درنتیجه توان جسمانی کمتری دارند. 
براین اساس قدرت جسمانی و تحمل بیماران تالاسمی 
که  فردی  کنید  تصور  مثلا  می شود.  کم  اینترمدیا 
است،  سی سی  صد  هر  در  گرم   ۱۲ وی،  هموگلوبین 
می تواند ۱۲00 قدم بدود، اما فردی که دارای هموگلوبین 
هشت گرم در صد سی سی است، نمی تواند بیش از ۸00 
قدم بدود. بنابراین ورزش کردن در این گروه از بیماران 

تالاسمی باید متناسب با توان فیزیکی شان باشد. 
نیز  اینترمدیا  تالاسمی  به  مبتلایان  برای  طورکلی  به 
ندارد مگر  هیچگونه محدودیتی در ورزش کردن وجود 
اینکه در اواخر سنین میانسالی دچار کم خونی شدید  شوند 
و به دلیل تزریق های خونی زیاد، آهن خون در بافت ها 
و قلب رسوب کرده و درنتیجه ضایعاتی را ایجاد کند و 
توان جسمانی آنها را کاهش دهد. آنها در این حالت دیگر 
نمی توانند فعالیت ورزشی عادی داشته باشند. حتی برخی 
از بیماران تالاسمی اینترمدیا در وضعیتی قرار می گیرند 
که قابل مقایسه با بیماران تالاسمی ماژور هستند و به 
دلیل عوارض ناشی از این بیماری قادر به انجام فعالیت های 
جسمانی عادی خود نیز نیستند چه برسد به ورزش کردن. 
گروه سوم؛ بیماران مبتلا به تالاسمی ماژور هستند که 
بیماری آنها از بدو تولد تا حدود شش ماهگی تشخیص 
از بیماران، خونگیری های مکرر  داده می شود. این گروه 
دارند و حتما باید داروی آهن زدا مصرف کنند؛ زیرا این 
افراد به قدری ذخیره خونی بالایی دارند که رسوب میزان 

بالایی از آهن خون، به بافت های آنها آسیب می رساند. 
قلب و لوزالمعده، آسیب پذیرترین اعضا در برابر افزایش 
قطعا  قلب،  در  آهن  رسوب  هستند.  خون  آهن  میزان 
نارسایی قلبی ایجاد می کند که به آن کاردیومیوپاتی گفته 
حدود  از  را  فرد  فیزیکی  توان  کاردیومیوپاتی،  می شود. 
۳0 یا ۴0 سالگی به بعد تقلیل می دهد و بیمار تالاسمی 
ماژور در این شرایط احساس می کند نمی تواند مانند افراد 
هم سن خود فعالیت فیزیکی داشته باشد. البته بیماران 
تالاسمی اگر خونگیری هم نداشته باشند، بازهم از سنین 
نارسایی قلبی خواهند شد زیرا به  پایین تر دچار  خیلی 
دلیل کم خونی، انرژی بافت ها تأمین نمی شود و محدودیت 
فیزیکی را بیشتر می کند. همچنین درگیری لوزالمعده با 
مشکلات تزریق خون و رسوب آهن، برخی بیماران را دچار 
دیابت مقاوم می کند و یکی از عوارض دیابت در درازمدت، 

کم شدن توان فیزیکی فرد است. 
براین اساس می توان گفت خونگیری مستمر بدون استفاده 

آسیب های کبدی، 
یکی از دلایل 
محدودیت ورزش 
در بیماران تالاسمی 
ماژور یکی دیگر از 
دلایل محدود کردن 
ورزش برای بیماران 
تالاسمی ماژور، 
آسیب هایی است که 
به کبد وارد می شود. 
آسیب های کبدی 
بیماران به تدریج آنها 
را به سمت ابتلا به 
سیروز کبدی می برد 
که خود یک بیماری 
مزمن است. 

پیاده روی، مناسب ترین ورزش برای بیماران تالاسمی
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درست از ترکیبات آهن زدا، در سنین میانسالی، توان فیزیکی این افراد 
را دچار اختلالات بسیار خواهد کرد. این درحالی ست که اغلب بیماران 

هم از داروهای آهن زدا به درستی استفاده نمی کنند. 
آسیب های کبدی، یکی از دلایل محدودیت ورزش در بیماران تالاسمی 
ماژور یکی دیگر از دلایل محدود کردن ورزش برای بیماران تالاسمی 
ماژور، آسیب هایی است که به کبد وارد می شود. آسیب های کبدی 
بیماران به تدریج آنها را به سمت ابتلا به سیروز کبدی می برد که خود 
یک بیماری مزمن است. این بیماری بهبود نیافتنی است و قابلیت های 

فیزیکی بیمار تالاسمی ماژور را دوچندان کاهش می دهد. 
بهطور خلاصه می توان گفت بیماران تالاسمی ماژور از بعد از سنین 
پیدا  کاهش  به حدی  فیزیکی شان  توانمندی های  عموما  میانسالی، 
می کند که قادر به حتی انجام ورزش های معمولی نیز نیستند و فقط 
می توانند ورزش های خفیفی انجام دهند. ورزش هایی مانند پیاده روی 
ملایم، شنا و دوچرخه سواری برای این بیماران توصیه می شود اما 
ورزش های طاقت فرسا و قدرتی مانند بوکس، شنای مسابقات، کشتی 

و ... اصلا مناسب بیماران تالاسمی ماژور نیست. 

فاکتورهایی که بر انتخاب ورزش بیماران تالاسمی اثر می گذارد
عموم مبتلایان به تالاسمی ماژور یعنی حدود ۸0 درصد آنها، نباید 
ورزش های سنگین انجام دهند. اما ورزش های هوازی متعارف مانند 
بیماران  این  به  برای کمک  پیاده روی، شنا و دوچرخه سواری حتما 
خوب است. در هیچ کجای جهان، علیه »ورزش« هیچ نقطه ضعفی 
پیدا نشده است؛ اما همگان معتقد هستیم که ورزش باید متناسب 
با سن، جنس و توان فیزیکی افراد باشد. در بیماران تالاسمی ماژور 
نیز باتوجه به فاکتورهایی همچون توانمندی فیزیکی، غلظت خون، 
میزان آسیب دیدگی به قلب، کبد، لوزالمعده و دستگاه گوارش و دیابت 

احتمالی، باید ورزش متناسبی انتخاب شود.

کمک  تالاسمی  بیماران  بدن  از  اضافی  آهن  دفع  به  می تواند  منظم  ورزش   آیا 
کند؟

مباحثی مطرح می شود مبنی براینکه »ورزش  منظم می تواند به دفع 
آهن اضافی از بدن بیماران تالاسمی کمک کند«. اینگونه مباحث به 
صورت تئوریک گفته می شود اما شاید پایه علمی درستی نداشته باشد. 
برای فهم بهتر به این توضیحات توجه کنید: فرد مبتلا به تالاسمی 
ماژور، دارای سه تا چهار میلی گرم آهن در خون خود است و وقتی که 

یک کیسه خون به او تزریق می شود، حداقل ۲۵0 میلی گرم آهن به 
بدن وی افزوده می شود. حال تصور کنید فردی در طول بیست سال 
تزریق کرده  زندگی خود که حداقل ممکن است ۴00 واحد خون 
باشد، به قدری دارای آهن اضافی در بافت های بدن است که حداقل با 
دانش امروز نمی توان گفت که ورزش می تواند بافت  ها را از آهن اضافی 
رسوب شده نجات دهد.  البته ورزش کردن در روحیه بیماران تالاسمی 
و قدرت فیزیکی آنها موثر است و کمک می کند عضلات بدن کمتر 
تحلیل بروند. کنترل بیماری کمک بسیاری به حفظ توانمندی های 
فرد می کند و ما بیمارانی داریم که در سن ۵0 سالگی، به خاطر کنترل 
دقیق، بار اضافی آهن قابل ملاحظه ای در بافت هایشان وجود ندارد و 

براحتی مانند یک فرد سالم قادر به ورزش کردن هستند. 

وی برای بیماران تالاسمی  فواید ورزش پیاده ر
پیاده روی یک ورزش عمومی توصیه شده به بیماران تالاسمی اینترمدیا 

و ماژور است که علاوه بر حفظ روحیه، این فواید را نیز دارد:
*استحکام استخوانها را که به لحاظ ذات بیماری، کم خونی و عوارض 
درمان دچار پوکی می شوند تقویت می کند و از شکستگی های نابهنگام 

پیشگیری می کند. 
*پوزیشن بدن را سرپا نگه می دارد.

*از توزیع غلط چربی در بدن جلوگیری می کند.
*قوام بافت عضلانی را حفظ می کند و مانع تحلیل رفتن آنها می شود.

از  نوجوانی  سنین  از  بیماران  است  لازم  شد  بیان  آنچه  به  باتوجه 
با توان فیزیکی خود فاصه نگیرند و مرتب در  ورزش های متناسب 
حال ورزش و پیاده روی باشند. همه مزایای ورزش کردن که برای 
افراد عادی ذکر می شود، برای بیماران تالاسمی هم گفته می شود، 
فقط با رعایت این نکته که فعالیت فیزیکی برای بیماران تالاسمی باید 

متناسب با شرایط و توانمندی جسمانی آنها باشد. 
و  شود  غصه دار  باید  بیماری  با  که  کند  فکر  کسی  اگر  هرحال  به 
یکجا نشینی پیشه کند، پیشرفت بیماری سرعت می گیرد. بیماران 
تالاسمی ماژور باید روحیه خوبی داشته باشند و سرحال و امیدوار 
باشند زیرا با درمان های جدید، کمک های بسیاری به بیماران شده 
است و قرص های خوراکی ضد رسوب آهن، جای تزریق طاقت فرسای 
داروی دسفرال را گرفته است و این بیماران نیز اکنون می توانند عمر 

طولانی تری داشته باشند.



48
سلامت

۹۷
ن 

ستا
تاب

پیوند کلیه به همراه دیالیز یکی از روش های درمانی مؤثر است که 
در نیم قرن گذشته برای درمان بیماران مبتلا به نارسایی کلیه مورد 
استفاده قرار گرفته و سبب ارتقای کیفیت زندگی و افزایش طول عمر 
بیماران شده است. با توجه به طبیعت برگشت ناپذیر نارسایی مزمن 
کلیه بیماران مبتلا به نارسایی مزمن کلیه، نامزد پیوند کلیه خواهند 
شد و درمان های محافظتی و نگهدارنده مانند دیالیز معمولاً به صورت 
موقت و تا زمانی که دهنده مناسب کلیه برای آن ها پیدا شود ادامه 
می یابد. مهم ترین مانع زیست شناختی بر سر راه موفقیت پیوند کلیه از 
فردی به فرد دیگر )پیوند همگن یا آلوگرافت(، پس زدن یا دفع پیوند 
است که ناشی از عدم تشابه ژنتیکی بین دو فرد است. از سال ۱9۶0 
که مهار دستگاه ایمنی به صورت علمی در آمد و امکان به کارگیری 
ایموران )آزاتیوپرین( که به صورت ترکیب با پردنیزون به کار می رفت 
فراهم شد موفقیت بیشتری در زمینه پیوند کلیه حاصل شد و همین 
توفیق راهگشای جدیدی در جهت استفاده بیشتر از پیوند همگن بود. 
در سال های اخیر نیز پیدایش داروهای جدید مهار کننده دستگاه 
ایمنی و بهبود تکنیک های جراحی، پیوند کلیه را به صورت عملی موفق 

و معمول در بسیاری از مراکز درمانی مطرح کرده است.
 

موارد تجویز پیوند کلیه و انتخاب فرد گیرنده
نارسایی پیشرفته مزمن کلیوی است.  پیوند کلیه مؤثرترین درمان 
ایده آل  گیرنده های  مورد  در  فقط  کلیه  پیوند  که  گذشته  برخلاف 
انجام می شد، امروز می توان تقریباً همه افراد مبتلا به نارسایی غیرقابل 
بازگشت کلیه را برای دریافت کلیه پیوندی در نظر گرفت. شایع ترین 
با  همراه  شیرین  دیابت  شامل:  کلیه  پیوند  به  منجر  بیماری های 
نارسایی کلیه، بیماری های کلیوی همراه با افزایش فشارخون و نیز 
گلومرولونفریت ها است که ۷۵ درصد موارد بیماری های انتهایی کلیه 

)ESRD( کاندید پیوند را در بر می گیرد.

در صورت وجود سه حالت زیر باید اقدام به پیوند کلیه کرد:
اول( آن که درمان های محافظه کارانه شامل دیالیز صفاقی و خونی، 

تعدیل رژیم غذایی و درمان دارویی موفقیت آمیز نباشد.
 دوم( اختلال و نارسایی کلیوی برگشت ناپذیر باشد.

 سوم( فرد بیمار به حدی ناتوان و بیمار باشد که با روش های معمولی 
مانند دیالیز قادر به ادامه حیات نباشد.

 با توجه به موارد فوق، برای دریافت پیوند کلیه عدم وجود ممنوعیت 
انجام پیوند کلیه امری ضروری است. ممنوعیت های مطلق و نسبی 

انجام پیوند کلیه شامل موارد زیر است:
 ۱( بدخیمی ها: در اکثر مراکز در دنیا یک دوره پنج ساله انتظار جهت 
بررسی احتمال عود بدخیمی هایی مثل ملانوم، سرطان های مهاجم 

مورد  در  اما  می دانند؛  ضروری  را  پستان  سرطان  و  رحم  گردن 
سرطان های بی علامت کلیه، سرطان in situ مثانه یا گردن رحم 
و سرطان سلول بازال پوست، این دوره انتظار در نظر گرفته نمی شود. 
در مورد سایر بدخیمی ها یک دوره انتظار دوساله کافی است. وجود 

بدخیمی فعال ممنوعیت مطلق برای انجام پیوند کلیه است.
۲( عفونت: عفونت فعال از موارد ممنوعیت مطلق انجام پیوند محسوب 
می شود. عفونت مزمن نیز باید حتی الامکان قبل از پیوند کلیه درمان 
شود؛ در مورد استئومیلیت باید عضو عفونی را با جراحی خارج کرد؛ در 
مورد سل درمان باید کامل شده و دوره یک ساله انتظار طی شود. در 
بیماران دیابتی نیز زخم پای دیابتی باید درمان شود. عفونت با ویروس 

ایدز HIV ممنوعیت مستقل جهت پیوند محسوب می شود.
۳( بیماری های سیستمیک و متابولیک: به جز موارد وجود هپاتیت ویروسی 
آنتی بادی HCV مثبت و آنتی ژن هپاتیت B مثبت که ممنوعیت 
نسبی پیوند کلیه محسوب می شود؛ در صورتی که اختلال عملکرد 
کبدی از نظر بیوشیمیایی موجود نباشد پیوند مانعی ندارد؛ اما در 
بیماری مزمن کبدی و بیماری قلبی غیرقابل درمان مجوز انجام پیوند 

کلیه مشروط به انجام پیوند هم زمان ۲ عضو خواهد بود .
فابری،  بیماری  مانند  سیستمیک  بیماری های  گسترش  و  فعالیت 
آمیلوئیدوز  اریتماتوی سیستمیک،  لوپوس،  واسکولیت،  سیستینوز، 
و اگزالوز نیازمند بررسی دقیق بوده و تصمیم گیری بر حسب مورد 
انجام خواهد شد. بیماری شدید عروقی محیطی موجب ایجاد اشکال 
تکنیکی در ایجاد آناستوموز شریانی یا مختل شدن خون رسانی عضو 

پیوندی پس از عمل جراحی خواهد شد.
 در بیماران در معرض خطر بیماری عروق کرونر، دارای سابقه قبلی 
به وسیله  قلب  عروق  بررسی  دیابتی ها  یا  پیر  مردان  کرونر،  بیماری 
مانند  غیرتهاجمی  بررسی های  گیرد.البته  صورت  باید  آنژوگرافی 

سونوگرافی داپلرهم مفید است.
بیماران دچار زخم فعال پپتیک نیز باید قبل از پیوند مورد درمان کامل 

قرار گرفته و بهبود زخم توسط آندوسکوپی تائید شود. 
۴( عدم وجود همکاری بیمار: بیمارانی که همکاری و پذیرش مناسبی 

ندارد بهتر است قبل از پیوندی دوره همکاری را طی کرده باشند.
وانی: سندروم های روانی ارگانیک سایکوز و عقب ماندگی  ۵( بیماری ر
ذهنی در حدی که توانایی فرد را در فهم عمل پیوند و عوارض آن 
وجود  البته  می آید.  به حساب  پیوند  انجام  ممنوعیت  کند،  مختل 
حمایت های خانوادگی و اجتماعی خوب می تواند در رفع ممنوعیت 
کمک کننده باشد افراد معتاد به الکل یا سایر موارد نیز باید قبل از 

پیوند، اعتیاد خود را ترک کرده باشند.
 در بعضی موارد باید کلیه های فردی گیرنده پیوند را قبل از پیوند، از 

بدنش خارج کرد که شامل موارد زیر است:

دهندگان و گیرندگان پیوند چگونه انتخاب می شوند

بایدها و نبایدهای پیوند کلیه
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۱( یک عفونت مزمن پارانشیمی کلیه
۲( سنگ های عفونی

 ۳( پروتئینوری شدید
 ۴( فشارخون مقاوم به درمان

 ۵( بیماری کلیه پلی کیستیک )در مواردی که کلیه ها حجیم بوده و 
مکرر دچار عفونت و خونریزی شوند(

به  شک  که  مواردی  در  کلیه  اکتسابی  کیستیک  بیماری   )۶
آدنوکارسینوما وجود دارد.

۷( ریفلاکس همراه با عفونت

 انتخاب دهنده مناسب
زنده  دهنده  شامل:  که  است  شده  شناخته  پیوند  برای  منبع  سه   
از میان  خویشاوند، دهنده زنده غیرخویشاوند و دهنده مرده است. 
تنها حدود ۳0 درصد موارد  پیوند کلیه هستند  نامزد  بیمارانی که 
یک دهنده مناسب کلیه پیوندی از بین خویشاوندان زنده بیمار یافت 
می شود و ۷0 درصد باقی مانده تنها راه استفاده از کلیه دهندگان زنده 

غیر خویشاوندی و جسد را دارند.
در حال حاضر در بسیاری از کشورهای پیشرفته به عللی چون کاهش 
تصادفات و نیز تسهیل در جراحی های مغز و اعصاب موارد انجام پیوند 

از افراد مرگ مغزی کاهش یافته است.

دهنده زنده
 بیش از چهار دهه است که استفاده از دهندگان خویشاوند زنده موجب 
افزایش طول عمر پیوند شده است و علت این توفیق سازگاری دو یا 
یکی از هاپلوتیپ های HLA است. به طوری که میزان طول عمر عضو 
پیوندی برای اولین سال در صورت تشابه HLA و درمان با داروهای 
ایمونوساپرسیو مناسب حدود ۳۴ سال است. نکته حائز اهمیت این 
است که دهندگان زنده بایستی فاقد هرگونه بیماری زمینه ای یا ارثی 
در کلیه های خود و خواهر و برادرانشان باشد، زیرا ممکن است به تدریج 
با پا گذاشتن به سن کهولت خود نیز به کلیه هایشان نیاز پیدا کنند 
که در این صورت دچار زیان بزرگی خواهند شد. به طور کلی موارد 
ممنوعیت اهدای کلیه افراد زنده عبارت اند از: سن کمتر از ۱۸ سال یا 
بیشتر از ۶۵ تا ۷0 سال، فشارخون بالا، دیابت شیرین، پروتئینوری، 
سابقه سنگ های مکرر کلیوی، GFR مختل، هماچوری میکروسکوپی، 
اختلال اورولوژیک در کلیه دهنده، بیماری شدید داخلی مثل بیماری 
ریوی مزمن یا یک سرطانی تازه کشف شده، چاقی ۳0 درصد بالای 

وزنی ایده آل،سابقه ترومبوآمبولی، موارد ممنوعیت از نظر روانپزشکی 
و سابقه فامیلی قوی برای بیماری کلیوی دیابت و فشارخون.

 امروز با تبلیغ و دادن آگاهی به عموم مردم شاهد حضور افراد ایثارگری 
هستیم که حاضرند برای کمک به بقای یک همنوع که هیچ نسبت 
خانوادگی با وی ندارند، اعضای بسیار با ارزش خود را مانند کلیه اهدا 
کنند. به طوری که در چهار دهه که از ابتدای پیوند کلیه می گذرد، 
تعداد این افراد رو به افزایش است و در ۳0 سال اخیر بیش از ۱00 
هزار نفر کلیه های خود را برای پیوند اهدا کرده اند. البته این افراد از نظر 
تشابه ایمنی شناختی و سازگاری نسجی ممکن است کاملًا یکسان 
نباشد که در این صورت با به کارگیری داروهای سرکوبگر دستگاه 
ایمنی در افراد گیرنده، می توان عضو پیوندی را با درصد موفقیت بالا از 
پس زدن محافظت کرد. در نتیجه امروز نیمه عمر کارکرد کلیه پیوندی 

بعد از اولین سال بیش از ۱۱ سال و نیم است.
 دهندگان زنده خویشاوند یا غیر خویشاوند در درجه اول بایستی از 
سلامت کامل هم از نظر جسمی و هم از نظر روانی برخوردار باشند 
و قدرت استنباط و تصمیم گیری داشته باشند و به روشنی بداند که 
چه می خواهند بکنند و به سن قانونی نیز رسیده باشند. پس از آنکه 
دهنده، تصمیم قطعی برای اهدای عضو گرفت و عوارض و عواقب این 
عمل را درک کرد، بایستی برای بررسی های اختصاصی در بیمارستان 
حضور یافته و مقدمات کار انجام شود و پس از آنکه یک شرح حال و 
تاریخچه مشروح گرفته شد معاینات بالینی کامل و آزمایش هایی مانند 
پرتونگاری از قفسه سینه، نوار قلب، تجزیه ادرار و بررسی اوره کراتینین، 
بیلی روبین و قند ناشتای سرم به همراه CBC انجام می گیرد و اگر 
این ها طبیعی باشد و دهند از نظر گروه خونی ABOتشابه کامل با 
گیرنده داشت، یک آرتروگرام از کلیه به عمل می آید تا شریان های 
کلیوی متعدد و غیرطبیعی شناسایی شود؛ زیرا وقتی ناهنجاری عروقی 
وجود دارد عمل جراحی را بی اندازه دشوار می سازد و زمان ایسکمی 
و کم خونی قابل پیشگیری در کلیه پیوندی طولانی می شود که اثر 
نامطلوبی بر جای می گذارد. اگر آرتروگرام طبیعی بود فرد برای دادن 
کلیه پذیرفته می شود. البته لازم به توضیح است که در دهنده جوان، 
کلیه باقیمانده هیپرتروفی می شود و در چند ماه آینده توانایی لازم را 
پیدا می کند تا بین ۷۵ تا ۸0 درصد از کارکرد اولیه کلیه ها را انجام 

دهد. 
*بخشی از مقاله دکتر احمدرضا سروش که در کتاب 

پیوند اعضاء منتشر شده است.
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 این مقاله برای زنان جوانی نوشته شده که قرار است، تحت شیمی 
درمانی، پرتودرمانی یا نوعی عمل جراحی قرار بگیرند که ممکن است 

بر روی آنها تأثیر بگذارد.
تشخیص یک سرطان و برنامه ریزی برای درمان ممکن است فوق العاده 
استرس زا و ناراحت کننده باشد. ممکن است به نظر برسد که همه 
چیز خیلی سریع اتفاق می افتد. چرا که درمان اغلب هنگامی شروع 
می شود که تازه با تشخیص سرطان خود دست و پنجه نرم می کنید. 
در این شرایط داشتن بچه ممکن است آخرین چیزی باشد که تمایل 
داشته باشید به آن فکر کنید؛ اما به هر حال صحبت کردن با یک فرد 

متخصص، می تواند به شما کمک کند تا بهتر تصمیم بگیرید.

وری بعد از درمان سرطان: نابار
 ممکن است به علت وجود موارد زیر ناباروری بعد از درمان سرطان 

برای شما اتفاق بیفتد:
 ۱. تخمدان ها دیگر قادر به تولید تخمک بالغ نباشد. )نارسایی تخمدان( 

این موضوع می تواند موقتی یا دائمی باشد.
۲. اختلالی در برقراری پیام های هورمونی بین مغز و تخمدان ایجاد 

شود.
۳. بر اثر جراحی یا پرتودرمانی رحم یا لوله های فالوپ آسیب ببینند.

عمل جراحی
جراحی  این  باشید،  کرده  جراحی  را  خاصره تان  لگن  یا  شکم  اگر 
می تواند موجب جراحت در رحم یا تخمدان شود یا در لوله های فالوپ 
چسبندگی ایجاد کند. این آسیب ممکن است منجر به ایجاد اختلال 
در رسیدن اسپرم و تخمک به یکدیگر، برای انجام لقاح شود. در بعضی 
موارد برداشتن رحم، تخمدان و لوله های فالوپ ضروری است که این 

موجب تأثیر سوء، بر باروری شما می شود.

 شیمی درمانی
شیمی درمانی بر سلول های سریع التقسیم سرطانی تأثیر می گذارد 
تا آنها را نابود کند، برخی از داروها مورد استفاده برای شیمی درمانی 
می توانند به تخمک ها و فولیکول های موجود در تخمدان ها آسیب 

برساند که این موضوع می تواند منجر به آسیب دائمی یا موقتی شود.
تأثیر داروها بر باروری به موارد زیر بستگی خواهد داشت:

۱. سن شما )هنگامی که زن پیرتر می شود، تخمدان ها برای تأثیرپذیری 
از دارو آسیب پذیرتر می شوند.(

 ۲. نوع داروی مصرفی
۳. دوز )مقدار( داروی مصرفی

 ۴. طول دورهای که دارو استفاده می شود.

پرتو درمانی
برخی  در  سرطانی  سریع التقسیم  سلول های  روی  بر  درمانی  پرتو   
نقاط خاص بدن تأثیر میگذارد. تابش این پرتوها همچنین می تواند بر 
سلول های سالم بدن نیز تأثیر گذارد. هنگامی که پرتو مستقیماً بر لگن 
خاصره می تابد، این عمل ممکن است به تخمدان ها و رحم صدمه بزند.

 تعریف نارسایی تخمدان
عملکرد  فقدان  توصیف  برای  که  است  واژهای  تخمدان  نارسایی   
تخمدان استفاده می شود. این اتفاق زمانی روی می دهد که آسیب 
وارده به تخمک ها و فولیکول ها جدی باشد. در این شرایط تخمدان ها 
برای ساختن تخمک بالغ واکنش طبیعی نشان نمی دهند، بنابراین 
)نارسایی  نمی کنند.  تولید  را  پروژسترون  یا  استروژن  کافی  سطح 

تخمدان( توسط علائم زیر مشخص می شود:
۱. قاعدگی به ندرت رخ می دهد یا اصلًا قطع می شود.

۲. گرگرفتگی
۳. نوسانات خلقی

۴. خشکی واژن
۵. علائم ادراری

۶. استروژن پایین
LH و هورمون FSH ۷. سطح بالای هورمون تحریک کننده فولیکول

۸. خطر پوکی استخوان
هنگامی که تخمدانها دچار نارسایی هستند و از کار افتاده اند، باردار 
شدن به وسیله تخمک های خودتان غیرممکن خواهد بود، اما به هر 
حال میزان عملکرد تخمدان میتواند ماه به ماه تغییر کند. شیمی 

درمانی و پرتو درمانی می تواند منجر به نارسایی تخمدان شود:
 نارسایی موقتی تخمدان می تواند از یکی ۲ ماه تا چند سال به طول 
بیانجامد یا دائمی باشد و متأسفانه در چند سال یک اینکه دائمی 

خواهد شد یا خیر غیرقابل پیش بینی است.
که  دارد  وجود  شانس  درصد  پنج  هنوز  سال،  پنج  گذشت  از  بعد 
تخمدان ها مجدداً فعالیت خود را آغاز کند؛ اما پیشبینی اینکه چه 

کسی این امکان را دارد، مقدور نیست.
 چرخه های ماهانه تولید مثل زنانه شامل آزاد شدن هورمونهای FSH و 

گزینه های درمانی برای کمک به باروری زنان بعد از درمان سرطان

آیا هنوز هم می توانم بچه دار شوم؟
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LH است که باعث تکامل فولیکول ها و تخمک ها در تخمدان می شوند.

گزینه های قبل از درمان
درمان سرطان مخاطراتی را برای باروری ایجاد می کند، اما کارهایی 
وجود دارد که می توانید انجام داد تا قبل از شروع درمان به حفظ 

باروری کمک کند. این روش ها شامل موارد زیر است:
۱. منجمد کردن تخمک ها، بافت تخمدان یا جنین جهت استفاده در 

آینده
۲. محافظت از تخمدان ها طی شیمی درمانی و پرتودرمانی

انتخاب فرد به چگونگی شرایط شخصی اش بستگی خواهد داشت که 
شامل موارد زیر است:

۱. تمایل به بچه دار شدن در آینده
۲. موقعیت ارتباط فعلی

۳. نوع تومور حساسیت هورمونی
۴. نوع درمان ویژه برنامه ریزی شده

۵. زمان لازم قبل از اینکه درمان شروع شود.

ویان و تخمک ها  منجمد کردن بافت تخمدان ر
این فرایند، با فرایندی که لاپاراسکوپی نامیده می شود، شروع شده و 
تحت بیهوشی عمومی صورت می گیرد. برای انجام این عمل نیاز است 
که فرد یک روز در بیمارستان بستری شود. در طی این فرایند یک تکه 
کوچک از بافت تخمدان از یکی از تخمدان ها برداشته می شود و بعد 

به صورت ورقه ورقه بریده و سپس منجمد می شود.
در حدود 9 ماه بعد بافت تخمدان پیوند زده شده و میتواند فرایند تولید 
هورمون های ریپروداکتیو و تکامل فولیکولی را آغاز کند. ممکن است با 
هر ۲ روش تحریک تخمدان و IVF حاملگی اتفاق بیفتد یا شاید حتی 
به صورت طبیعی نیز این اتفاق روی دهد.در حال حاضر چندین مطالعه 
انجام شده که نشان می دهد این روش می تواند یک گزینه درمانی قابل 
استفاده باشد چراکه امروزه تعدادی نوزاد بعد از این تکنولوژی متولد 
شده اند. البته قابل ذکر است قبل از اینکه این روش یک روش روتین 
درمان بالینی تلقی شود، نیاز است تحقیقات و کارهای اکتشافی بیشتر 

صورت گیرد.

ویان  انجماد ر
این فرآیند با ۱0 تا ۱۴ روز تحریک هورمونی آغاز می شود. تخمک بالغ 
از تخمدان برداشته می شود. )در حال بیهوشی با راهنمایی سونوگرافی 

و از راه واژن مکش تخمک انجام می شود.(
 فرایند برداشت حدود ۱0 دقیقه به طول می انجامد. بعد تخمک ها با 
اسپرم همسر یا اسپرم اهدایی در خارج از بدن لقاح یافته و منجمد 
می شوند. جنین در برابر روند انجماد و ذوب از تخمک مقاوم تر است و 
انتظار می رود که ۷0 تا ۸0 درصد آنها زنده بمانند. در حال حاضر به 
ازای هر جنینی که در رحم کاشته می شود ۲0 تا ۳0 درصد باروری رخ 
می دهد. ممکن است فرد قبل از شروع شیمی درمانی یا پرتو درمانی 

بازیابی  از یک دوره تحریک هورمونی  انجام بیش  برای  زمان کافی 
تخمک داشته باشد. این کار تضمین می کند که تعداد منطقی تخمک 
برای منجمد کردن وجود دارد؛ بنابراین احتمال حاملگی آینده افزایش 
)مثل  هورمون،  به  حساس  تومورهای  به  مبتلا  زنان  برای  می یابد. 
سرطان سینه، رسپتور مثبت( این احتمال وجود دارد که هورمون های 
استفاده شده برای تحریک تخمدان بتوانند، بر روی سلول های سرطانی 
سینه نیز اثر تحریک کنندهای داشته باشند. اطمینان کامل یافتن از 
هورمون  به سرطان سینه  مبتلا  زنان  برای  تخمدان  تحریک  اینکه 
باشد، غیرممکن است. چندین مورد وجود  سنسنتیو کاملًا بیخطر 
دارد که استفاده از تاموکسیفن )که ممکن است گیرنده های سلول های 
پستان را از استروژن محافظت کند( برای تحریک تخمدان گزارش 
شده، اما به هر حال هیچ گونه مطالعه گسترده ای برای تائید مزایای 

آن وجود ندارد.

محافظت کردن از تخمدان ها در طی شیمی درمانی
برخی داروها وجود دارد که می توانند تخمدان ها را از آسیب دیدن در 
حین شیمی درمانی محافظت کند این داروها GNrh analogues نامیده 
می شود و به صورت از کار انداختن موقتی تخمدان و ایجاد یک یائسگی 
گذرا عمل می کند.تا به امروز آزمایشات تصادفی بزرگ زیادی انجام 

نشده است که مزیت GNrh analogues را تائید کند.
 به هر حال چندین مطالعه کوچک انجام گرفته که نشان داده است 
درمان دارویی می تواند احتمال نارسایی تخمدان را بیش از ۴0 درصد 
کاهش دهد. برای مثال اگر خطر نارسایی تخمدان با انجام شیمی 
درمانی ۴0 درصد بوده باشد این خطر هنگامی که درمان دارویی مکمل 

نیز استفاده شود، تنها حدود ۲۴ درصد خواهد بود.
 متأسفانه این درمان های دارویی در حال حاضر ممکن است بسیار 

گران قیمت باشد.
مزیت بالقوه این نوع درمان دارویی این است که بسیار سریع عمل 
می کند. کاملًا کوتاه اثر است و ممکن است نیاز باشد که تنها حدود ۱۲ 
روز در هر دوره استفاده شود. این موضوع بدین معناست که در کل ۳ 
تزریق، در فواصل ۴ روز انجام میگیرد و بیمار مجبور به تحمل عوارضی 
چون گرگرفتگی تغییرات خلقی و کمبود استروژن به طور مداوم نیست.

ویان اهداف تخمک و ر
برخی از واحدهای IVF برنامه های فعالی برای اهدای تخمک دارند. 
برخی از مراکز فهرست های درازمدتی برای افراد نیازمند به اهداکننده 
گمنام تخمک رویان دارند، با این حال بسیاری از زنان و همسران آنان 
ترجیح میدهند که از یک اهداکننده شناخته شده استفاده کنند یا با 

احتیاط به دنبال یک اهداکننده بگردند.
ترجمه ندا جلیلیان

The Royal Womens Hospital :برگرفته از
www.thewomens.org.au
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*سهیلا صابری
روانشناس وکارشناس ارشدآموزش کودکان 

اتُیسم ضعف در مهارت های ارتباطی یکی از مشکلات 
اصلی کودکان مبتلا به اختلال اتُیسم است. روش های 

متنوعی برای تقویت این مهارت ها وجود دارد که عموماً 
توسط گفتار درمانگر ها برنامه ریزی و اجرا می شود. یکی 
از این شیوه ها درگیر کردن خانواده در پروسه آموزش 
مهارت های ارتباطی و استفاده از موقعیت های روزمره 

زندگی برای بهبود این توانایی ها و سایر مهارت های رشدی 
کودک است.

وقتی والدین با شیوه های خاصی که مبتنی بر انگیزه دهی، 
برقرار  ارتباط  خود  فرزند  با  است  حمایت  و  تشویق 
می کنند، می توانند در رشد اجتماعی و توسعه ارتباطات 
فرزندشان تأثیر بسزایی داشته باشند. پدر و مادر می توانند 
روزانه  فعالیت های  از  برگرفته  و  ساده   استراتژی هایی  با 
ارتباط  با دیگران  بتوانند  به فرزندانشان کمک کنند که 
معناداری برقرار کنند و کمتر منزوی و تنها باشند. استفاده 
در  می تواند  روزمره  درکارهای  کلمات  از  والدین  بیشتر 
در  شدن  درگیر  توانایی  و  اجتماعی  مهارت های  بهبود 
تعاملات )شروع کردن و خاتمه دادن یک ارتباط( و بهبود 
مهارت های درک زبانی مؤثر باشد. در کارهای روزمره، آنچه 
را انجام می دهید بیان و تکرار کنید. این کار فرصت هایی 
را برای آموزش فرزندتان فراهم می کند. چون همواره با 
فرزندتان در تعامل هستید، در حین انجام کارهای روزمره 
راه های جدیدی را برای برقراری ارتباط با کودک تان یاد 

می گیرید.
در ادامه با شما در مورد استراتژی هایی صحبت می کنیم 
کهFern Sussman برای والدین کودکان مبتلا به اتُیسم 
تدوین کرده است. با استفاده از این استراتژی ها می توان 
کارهای روزمره را به فرصت هایی برای یادگیری مهارت های 

رشدی، علی الخصوص مهارت های ارتباطی، تبدیل کرد.
مقدار بسیار زیادی از مفاهیم قابل یادگیری می تواند در 

فعالیت های روزمره کودکان گنجانده شود. 
و  پوشک  تعویض  خوردن،  غذا  رفتن،  حمام  مثل 
ماشین سواری؛ فعالیت هایی  که والدین هر روز آن ها را با 
کودکشان انجام می دهند. این  کارهای روزانه بسیار مهم 
هستند، چرا که  فرصت هایی به وجود می آورند که  در آن 
درعین حال  و  لذت بخش  به طور طبیعی،  مکرر  یادگیری 

ساختاریافته صورت می گیرد.

وزانه چه چیزهایی یاد می گیرند؟ کودکان در کارهای ر
به تمام چیزهایی که خانواده ها در روز با کودکشان انجام 
می دهند فکر کنید. آن ها به کودکشان لباس می پوشانند، 
غذا می دهند، آن ها را به حمام می برند و کمک می کنند 
تا دندان هایشان را مسواک بزنند. همه این  کارها، روزانه 
باعث  که  است  چیزی  همان  این  است.  انجام  حال  در 

شکل گیری جهان کودک می شود. مواردی از این دست:
*بعد از بیدار شدن لباس می پوشند، مسواک می زنند و 

صبحانه می خورند.
 *واژه هایی که اطرافیان در ارتباط با کارهای روزمره به کار 

می برند.
آنان  با  ارتباط  برای شروع  فرد دیگر  به تلاش  * چگونه 

پاسخ دهند.
*چگونه با دیگران به عنوان یک شریک مکالمه ای در یک 

مکالمه شرکت کنند.
*یادگیری نقش های اجتماعی حین مشارکت فعال.

کودک را تشویق کنید تا در نقش های فعال مشارکت کند
در ابتدا خانواده ها خودشان قسمت بیشتر فعالیت را انجام 
یا  کودک  سر  روی  از  تی شرت  کشیدن  مثل  می دهند؛ 
زدن  مسواک  و  مسواک  روی  بر  خمیردندان  دادن  قرار 

دندان های کودکان.
با توجه به اینکه فرزند در طول روز با پدر و مادرش روبرو 
می شود، اعتماد به نفس بیشتری پیدا می کند و نقش او 
تغییر می کند. به تدریج بیشتر صحبت می کند و کارهای 

 غالباً برای خانواده ها آسان تر 
و سریع تر است که در امور 
روزمره کودکشان را هدایت 
کنند ؛ مثلاً قبل از اینکه کودک 
درخواستی داشته باشد به 
او آبمیوه می دهند. شیر آب 
را باز می کنند یا شلوارش 
را پایین می کشند. این نوع 
کارها سبب می شود کودک یاد 
نگیرد چقدر می تواند در دنیای 
اطرافش مؤثر باشد.

بهبود مهارت های ارتباط کلامی و غیرکلامی کودکان اتُیستیک

راهکارهایی برای والدین کودکان مبتلا به اتُیسم
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بیشتری انجام می دهد. مثلًا ممکن است خودش یکی از امور روزمره 
را شروع یا حتی تمام کند. هر چه مشارکت فعال کودک بیشتر شود، 

مستقل تر می شود و عزت نفس  او بالاتر می رود.

همیشه آسان ترین راه بهترین راه نیست
روزمره  امور  در  که  است  سریع تر  و  آسان تر  خانواده ها  برای  غالباً 
کودکشان را هدایت کنند ؛ مثلًا قبل از اینکه کودک درخواستی داشته 
باشد به او آبمیوه می دهند. شیر آب را باز می کنند یا شلوارش را پایین 
می کشند. این نوع کارها سبب می شود کودک یاد نگیرد چقدر می تواند 
در دنیای اطرافش مؤثر باشد. این در حالی است که اگر خانواده ها صبر 
کنند تا کودکشان آغازگر باشد، مثلًا بگذارند که خودش شیر آب را باز 
کند یا خمیردندان روی مسواکش بریزد، کودک درمی یابد که نقشش 

به عنوان یک آغازگر چیست. 
این که تجربه بسیار مؤثر به کودک کمک می کند تا نقش یک فرد دیگر 
و حتی دیدگاه او را دریابد، موضوعی است که در یک تعامل اجتماعی 

۲ طرفه نقش حائز اهمیتی دارد.
با پاسخ به محض بروز رفتار )مثلًا گرفتن آبمیوه بعد از این که آن را 
نشان دهد( کودک یاد می گیرد که این یک راه مؤثر برای درخواست 
کردن است. همچنین اگر خانواده این رفتار کودک را فراموش کند 
به  رسیدن  برای  را  دیگری  راه های  کودک  بگیرد،  نادیده  را  آن  یا 
خواسته اش برمی گزیند. شاید گریه کند یا تلاش کند که از کابینت بالا 
رود تا خودش را به آبمیوه برساند. برای یادگیری رفتارهای مورد قبول 
اجتماعی ، کودک باید تجربیات موفق و مکرری در مشارکت فعال در 

فعالیت های اجتماعی ساختار یافته داشته باشند.

یادگیری معنی لغات
زمانی که والد یک لیوان را از قفسه برمی دارد، درون آن آبمیوه می ریزد 
و آن را نزد کودکش می برد، هر ۲ )کودک و والد( به یک چیز مشترک 
توجه می کنند. اگر والد بگوید »بفرمایید، این آبمیوه شماست« به 
کودکش اجازه می دهد که این کلمه )آبمیوه( را به مایع موجود در یک 
لیوان ربط دهد. با این حال، در این مورد، کودک نمی داند که کلمه 
»آبمیوه« اشاره به مایع داخل لیوان دارد یا خود لیوان. برای آموزش 
معنی یک لغت خاص، کودک نیاز خواهد داشت تا تجربیات بیشتری از 
شنیدن لغت »آبمیوه« دریافت کند. هر چه تعداد دفعاتی که آبمیوه را 
می نوشد در حالی که لغتش را می شنود، بیشتر شود، معنی آن روشن تر 

خواهد شد. کلید درک کودک انگیزه او برای آموختن است و این درک 
در موقعیتی که کودک در آن مشارکت فعال دارد افزایش می یابد.

وتین ها را به فرصت هایی برای یادگیری تبدیل کنید ر
برای نوعی از یادگیری که در بالا شرح داده شد، شرایط ویژهای باید 
در تعامل بین کودک و مراقبش وجود داشته باشد. راهنمایی های زیر 
می توانند برای ایجاد فرصتهایی در جهت مشارکت کودک و افزایش 

یادگیری او در خلال امور روزمره  مفید واقع شوند:
کارهای روزمره متداول را به مراحل کوچک و ثابت تقسیم کنید تا 
در خصوص آن به درک مشترکی برسید. توجه داشته باشید که شما 
در هر مرحله از کارهای روزمره فعالیت های یکسانی انجام می دهید و 
کلمات ثابتی را بیان می کنید و این امر به کودک کمک می کند تا به 

آنچه باید رخ دهد آشنا شود.

منعطف باشید
 کودکان خردسال زمانی بهتر می آموزند که شما از آن ها تبعیت کنید. 
وقتی که کودک در حال پوشیدن لباس خوابش است و می خواهد در 
تختش غلت بزند، به جای تلاش برای متوقف کردن این رفتارش، از آن 
بهره ببرید. مثلًا بگویید: »اول لباس خوابت را بپوش، بعد از آن می توانی 

در تخت غلت بزنی.«
 اگر کودک بداند که پس از انجام هر گام از امور روزمره یک جایزه 
وجود دارد، احتمالش بیشتر می شود که آن را به انجام برساند. البته 
این را هم فراموش نکنید که در غلت خوردن روی تخت هم می توان 

به اندازه پوشیدن لباس خواب مفاهیم یادگیری قرار داد.
برای هر چیزی که کودک به آن توجه نشان می دهد در همان لحظه 
یک کلمه عنوان کنید. مطالعات نشان می دهد که مهم ترین جنبه 
برای اینکه کودک معنی لغتی را یاد بگیرد این است که معنی لغت را 
در زمان خودش بیاموزد. مثلًا اگر کودک به پیتزا نگاه  کند و یک فرد 
بزرگسال بگوید: »بگذار لیوانت را بدهم« آنچه او می گوید به کودک 
کمک نمی کند تا معنی کلمه »پیتزا« را یاد بگیرد. کلمه ای که در آن 
لحظه بیشترین علاقه و توجه را نسبت به آن نشان می دهد، پیتزا است.

خلاق باشید
کارهای روزمره همه آن کارهایی است که خانواده و کودک با یکدیگر 
به طور منظم انجام می دهند؛ از گل کاری یا آبیاری گل ها گزفته تا 

تعویض باندپیچی و غذا دادن به گربه یا پختن شیرینی.
بهترین فرصت های یادگیری آن زمانی ایجاد می شود که ارتباط بسیار 

تعاملی و جذاب باشد.
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* دکتر امین رفیعی پور پزشک و متخصص
روان شناسی سلامت و عضو هیئت علمی دانشگاه

 هموفیلی شایع ترین اختلال خونریزی دهنده ارثی و سومین بیماری 
شایع وابسته به کروموزوم ایکس و ناشی از کمبود یا فقدان فاکتورهای 
انعقادی هشت و نه است. تولد فرزند هموفیل به خصوص در خانواده هایی 
که این بیماری در آن ها وجود نداشته، باعث اضطراب، ناامیدی و 
احساس گناه و حتی درماندگی آن ها در مراقبت از فرزندشان می شود.

در قرن بیستم در جوامع پیشرفته، الگوهای بیماری از بیماری عفونی به 
بیماری مزمن تغییر یافت.  امروزه موفق نبودن درما ن های پزشکی در 
مداوای کامل بیماری های مزمن و فشار هزینه های درمانی راه را برای 

بررسی عوامل روانی و اجتماعی باز کرده است.
 بیماری ها و درمان آن ها هر دو باعث تغییرات مهمی در روش زندگی 
افراد می شوند و زندگی تحت شرایط ناتوان کننده اغلب از کیفیت 
پایینی برخوردار است. پذیرفتن این حقیقت مشکل است که فرد دچار 
بیماری مزمنی است که به موجب آن باید شیوه زندگی خود را تغییر 

دهد.
یکی از این بیماری ها، هموفیلی است. هموفیلی یک بیماری همراه با 
خونریزی است؛ یک بیماری پیچیده که می تواند تمامی ابعاد زندگی فرد 
و خانواده وی را تحت تأثیر قرار دهد. بنا به ماهیت بیماری، خونریزی های 
تکرار شونده خودبه خودی یا با کوچک ترین ضربه، بر جسم و روح بیمار 

تأثیر می گذارد.
روانشناسان سلامت عواملی را مورد شناسایی قرار می دهند که می تواند 
بر ارتقاء کیفیت زندگی بیماران هموفیلی تأثیر داشته باشد. یکی از 
متغیرهایی که به نظر می رسد می تواند بر کیفیت زندگی تأثیر بگذارد، 
خوش بینی است. روانشناسان سلامت با ایجاد خوش بینی در شیوه 
مقابله با استرس، نقش مهمی را در زندگی بیماران هموفیلی ایفا 
می کنند. زمانی که افراد سعی دارند با مسائل تنش زا، به صورت یک 
مسئله مقابله کنند می توانند با خوش بینی بیشتری برای حل مشکل 
خود اقدام کنند. افراد خوش بین به کمک روانشناس از شیوه های 

مقابله ای فعال استفاده می کنند.
روانشناسان سلامت با آموزش های مبتنی بر ارتقاء خوش بینی به 
بیماران مبتلا به هموفیلی، در جهت ارتقاء و بهبود کیفیت زندگی آن ها 

می کوشند.
یک روانشناس سلامت با تدوین برنامه آموزشی در راستای تقویت 
مهارت های مقابله ای و تأثیر بر ساختارهای روانی از قبیل افسردگی 
و اضطراب، بر روی بیماران هموفیلی و خانواده آن ها کار می کند و به 

کاهش افسردگی و اضطراب این نوع بیماران کمک می کند.
همچنین روانشناس سلامت با تأکید بر تأثیر مثبت حمایت اجتماعی 
در جهت کاهش میزان افسردگی در این بیماران، علاوه بر درمان های 

رایج هموفیلی، حمایت اجتماعی را ضروری می داند.
حمایت های اجتماعی خدماتی هستند که به نیازهای روانی، اجتماعی 
و عملکردی رسیدگی می کنند. حتی مستقل ترین افراد نیز حمایت های 
اجتماعی را دریافت می کنند؛ اما حمایت اجتماعی به صورت جدی، در 
ارتباط با برآوردن نیازهای افرادی که مجبور هستند در گرفتن کمک به 

دیگران وابسته شوند، مطرح می شود.
حمایت اجتماعی علاوه بر تسهیل رفتارهای ارتقاء سلامت، حوادث 
تنش زای زندگی را کاهش می دهد و نیل به اهداف شخصی را تشویق 
می کند. حمایت اجتماعی می تواند در سازگاری بیمار با بیماری اش 
نقش تعیین کننده ای داشته باشد، چرا که به عنوان یکی از روش های 
مقابله ای عاطفه نگر، دارای قدرت تأثیر بر کیفیت زندگی است و به عنوان 
احساس ذهنی در مورد تعلق، پذیرش، مورد علاقه بودن و دریافت 

کمک در شرایط مورد نیاز تعریف شده است.
حمایت اجتماعی به عنوان یکی از قوی ترین نیروهای مقابله ای برای 
رویارویی موفقیت آمیز و آسان افراد در زمان درگیری با شرایط تنش زا 
شناخته شده است. این حمایت، تحمل مشکلات را برای بیماران 

تسهیل می کند.
به طورکلی سازگاری و مقابله با بیماری های مزمن در افرادی که از 
بسیاری از عوامل تسهیل کننده مانند انعطاف پذیری، توانایی حل 
مشکل، امید، شهامت، روحیه معنوی و حمایت اجتماعی برخوردار 

هستند، به طور سریع اتفاق می افتد.

لزوم مداخلات روانشناسانِ سلامت برای ارتقاء 
کیفیت زندگی بیماران هموفیلی
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سلامت

مدیریت تغذیه در بیماران همودیالیز

* یاسمن فراهانی
متخصص تغذیه بالینی و درمانی 

بزرگسالی است که تحت  افراد  نوشتار مخصوص  این 
همودیالیز قرار دارند. اطلاعات موجود در این مقاله بر 
اساس توصیه های مجمع ملی بیماری های کلیه است که 

به شما در زمینه مراقبت های بهداشتی کمک میکند.
مدت  طولانی  درمانی  روش  از  استفاده  آغاز  زمان  از 
همودیالیز سوءتغذیه در این بیماران مشاهده شده است 
علل سوءتغذیه پروتئین و کالری در بیمارانی که به مدت 
طولانی تحت همودیالیز قرار داشته اند متعدد بوده است 
و عللی چون کاهش دریافت پروتئین و کالری، افزایش از 

دست دادن آن ها و افزایش متابولیسم متداول ترند.

 رژیم غذایی افراد تحت همودیالیز چگونه است؟
 رژیم غذایی همودیالیزی مناسب افرادی است که در 
مرحله پنج بیماری مزمن کلیوی یا همان مرحله نهایی 
کلیه  بیماران،  این  در  دارند.  قرار   )END STAGE(
فاقد کارکرد یا دارای کارکرد بسیار اندک است و برای 
پاک سازی خون از مواد زائد و دستی و نیز مایعات اضافی 

می بایست تحت همودیالیز قرار بگیرد.
 همودیالیز نوعی دیالیز است. این روش چندین بار در 
هفته انجام می شود و هر نوبت نیز ۳ تا ۴ ساعت طول 
می کشد. رژیم غذایی همودیالیزی بدین منظور طراحی 
می شود که افزایش مواد دفعی و مایعات را در خون در 
فواصل بین نوبت های دیالیز به حداقل برساند تا شما 

بتوانید احساس بهتری داشته باشید.

چه چیزی می توانم بخورم؟
 رژیم غذایی همودیالیزی علاوه بر بهره مندی از طیفی 
از مواد مغذی پروتئین بیشتری را به برنامه غذایی شما 

معرفی می کند. میزان دقیق آن توسط کارشناس تغذیه 
شما مشخص می شود. او شما را ترغیب خواهد کرد که از 
منابع پروتئینی با کیفیت نظیر گوشت قرمز فاقد چربی، 
مرغ، ماهی و سفیده تخم مرغ استفاده کنید. این منابع 
پروتئینی با کیفیت تمام اسیدهای آمینه ضروری مورد 

نیاز بدنتان را تأمین می کند.

چه چیزی نمی توانم بخورم؟
 رژیم همودیالیزی مصرف مواد غذایی حاوی سدیم، 

فسفر و پتاسیم را محدود خواهد کرد.
از  فهرستی  تغذیه ای،  راهنمای  یک  تغذیه  کارشناس 
غذاهایی که مجاز به مصرف آن ها هستید و فهرستی از 
غذاهایی که باید از مصرف شان اجتناب کنید یا کمتر از 

آن ها استفاده کنید را به شما ارائه می دهد.
خواهد  توصیه  اکیداً  شما  تغذیه  کارشناس  و  پزشک 
کرد که بر اساس رژیم غذایی همودیالیز عمل کنید تا 
درمان های همودیالیزی مؤثر واقع شده و احساس بهتری 
بروز سایر مشکلات  ترتیب خطر  بدین  باشید.  داشته 
ناشی از بیماری کلیه و دیالیز را نیز کاهش خواهید داد.

 رژیم غذایی همودیالیزی چگونه به بیمار کمک می کند؟
 در فواصل زمانی بین درمان های دیالیز، پتاسیم در خون 
افزایش می یابد. میزان افزایش پتاسیم به مقدار و نوع 
غذای مصرفی مصرف شده و شدت اختلال در کارکرد 
کلیه بستگی دارد. افزایش بیش از حد پتاسیم بسیار 
خطرناک است. این امر می تواند ضعف عضلانی و ایست 
قلبی را ایجاد کند. پتاسیم به راحتی از طریق دیالیز از 
و سبزیجات خاص،  میوه  پاک می شود. مصرف  خون 
فرآورده های لبنی و سایر مواد غذایی سرشار از پتاسیم 
می بایست در رژیم غذایی همودیالیزی شما محدود شود.

تصفیه خون از فسفر توسط دیالیز مشکل است. این ماده 

 رژیم غذایی همودیالیزی 
علاوه بر بهره مندی از 

طیفی از مواد مغذی 
پروتئین بیشتری را به 

برنامه غذایی شما معرفی 
می کند. میزان دقیق آن 

توسط کارشناس تغذیه شما 
مشخص می شود. 

او شما را ترغیب خواهد 
کرد که از منابع پروتئینی 

با کیفیت نظیر گوشت قرمز 
فاقد چربی، مرغ، ماهی و 
سفیده تخم مرغ استفاده 

کنید. این منابع پروتئینی 
با کیفیت تمام اسیدهای 
آمینه ضروری مورد نیاز 
بدنتان را تأمین می کند.
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معدنی می تواند به میزان زیادی در خون تجمع یابد و مشکلاتی از 
قبیل شکنندگی استخوان، اختلالات قلبی، درد مفاصل یا زخم های 
پوستی ایجاد کند. با محدود کردن مصرف مواد غذایی حاوی فسفر خطر 
بروز این عوارض را کاهش خواهید داد. علاوه بر استفاده از رژیم غذایی 
کم فسفر، ممکن است پزشک شما برای پایین نگه داشتن فسفر خون 

داروی متصل شونده به فسفر تجویز کند.
نکته: حتی کره بادام زمینی، آجیل، دانه های لوبیای خشک، نخود فرنگی 
و عدس که حاوی پروتئین هستند معمولاً توصیه نمی شوند، زیرا میزان 

پتاسیم و فسفر آن ها بالاست.
 سدیم باعث می شود که بدنتان آب را در خود نگه دارد و فشار خونتان 
افزایش یابد در صورتی که میزان مصرف سدیم و آب خیلی زیاد باشد 
ممکن است احساس ناراحتی کرده و عمق نفس شما کاهش یابد پس از 
آنکه مایعات اضافه از طریق دیالیز از خون خارج شود ممکن است دچار 
انقباضات عضلانی شده و احساس گیجی و ضعف داشته باشید. مصرف 
کمتر سدیم و مایعات میتواند سبب شود قبل و بعد از دیالیز احساس 
آرامش بیشتری داشته باشید. رژیم غذایی همودیالیزی شما از نظر مواد 
مغذی مختلف نیز متعادل خواهد بود و به حفظ سلامت و قوای بدنی 
شما کمک خواهد کرد. ضمن آنکه میزان پتاسیم، فسفر و سدیم خونتان 

را نیز در حد بی خطر حفظ خواهد کرد.

به دست آوردن کالری مورد نیاز
دریافت کالری کافی از این جهت اهمیت دارد که انرژی مورد نیاز بدن 
را فراهم کند تا وزن طبیعی فرد و فعالیت مناسب روزانه حفظ و مانع از 
تجزیه پروتئین ها به عنوان منبع انرژی شود و مانع از تجریه پروتئین ها 

به عنوان منبع انرژی شود.
احتیاجات پروتئینی بخش مهمی از مدیریت رژیم غذایی در بیماران 
دیالیزی محسوب می شود. سؤال اساسی در اینجا است که احتیاجات 
پروتئینی پایه ای برای بزرگسالانی که تحت همودیالیز یا دیالیز صفاقی 

هستند چه میزان است؟
بزرگسالانی که تحت هموریالیز هستند باید روزانه حداقل ۱.۱ گرم به 

ازای هر کیلوگرم وزن بدن پروتئین دریافت کنند.
بزرگسالانی که تحت دیالیز صفاقی هستند باید این بیماران باید روزانه 
حداقل ۱ تا ۲.۱ گرم به ازای هر کیلوگرم وزن بدن پروتئین و ۳0 تا ۳۵ 

کیلو کالری به ازای هر کیلوگرم وزن بدن انرژی دریافت کنند.

افرادی که تحت دیالیز قرار 
به  نسبت  دارند، 
افراد سالم نیازهای 
ویتامینی متفاوتی 

دیالیز  پروسه  دارند. 
برخی از ویتامین ها را از بدن 

خارج می کند. برخی از ویتامین ها 
در  زیانباری  حد  به  است  ممکن  نیز 

بدن تجمع و افزایش یابند. پزشک شما ممکن است یک مکمل حاوی 
ویتامین های مورد نیاز افراد دیالیزی تجویز کند. پیش از مصرف هرگونه 

مکمل ویتامینی و گیاهیِ جبرانی با پزشک خود مشورت کنید.

چه میزان از ویتامین C خیلی زیاد محسوب می شود؟
 برخی از مردم عقیده دارند مقادیر بسیار زیادی ویتامین C برای سلامت 
بدن ضرری ندارد، اما در صورتی که تحت دیالیز باشید، چنین مقادیری 
می تواند برای شما زیانبار باشد. ویتامین C در بدن به کریستال های 
اگزالات تجزیه می شود. کلیه سالم این میزان اگزالات اضافه را دفع 
تحت  که  صورتی  در  ندارد.  کارایی  حد  این  در  دیالیز  اما  می کند، 
دیالیز هستید، ممکن است اگزالات در استخوان ها و مفاصل رسوب 
 C و درد ایجاد کند. این مسئله نشان می دهد که چرا میزان ویتامین
باید به ۶0 میلی گرم در روز محدود شود. این میزان از ویتامین در 

مولتی ویتامین های مخصوص بیماران کلیوی وجود دارد.

فقر آهن در مبتلایان به نارسایی کلیوی
کم خونی در اغلب مبتلایان به نارسایی مزمن کلیه )CRF( تحت دیالیز 
مشاهده می شود. در این بیماری کم خونی به دلیل کمبود اریتروپویتین 
اندوژن ایجاد می شود. فقر آهن )خواه واقعی یا عملکردی( در اغلب )و نه 
 )rHuEPO( بیماران همودیالیزی که ایتروپویتین نوترکیب انسانی )همه
دریافت می کنند مشاهده می شود؛ علت این امر، افزایش تقاضا برای آهن 
حاصل از اریتروپوئز است که در اثر تجویز rHuEPO، آسیب پیشرونده 
عروقی ناشی از دستگاه دیالیز و لولهگذاری، خون گیری، دفع خون از 
طریق دستگاه گوارش و خونریزی در زمان قرار دادن و برداشتن کاتتر 

دیالیز رخ می دهد.
 بنابراین ضروری است متخصصین کلیه برای تعادل مناسب در درمان 
کم خونی در بیماران کلیوی با rHuEPO و مکمل آهن، از متابولیسم 
آهن، در بیماران دیالیزی به خوبی آگاه باشند.میزان هموگلوبین مدنظر 
برای بیماران در هر ۲ مرحله پیش از دیالیز و مرحله دیالیز ۱۱ تا ۱۲ 

گرم در دسیلیتر است.
 اخیراً مجمع ملی بیماری های کلیه پیشنهاد کرده است مکمل آهن 
به حدی استفاده شود که میزان اشباع ترانسفرین را حداقل به ۲0 
درصد فریتین سرم را به بیش از ۱00 نانوگرم در میلی لیتر برساند. 
این میزان آهن معمولاً روزانه به صورت مکمل خوراکی به میزان حدوداً 
۲00 میلیگرم )۳۲۵ میلی گرم فروس سولفات سه بار در 
روز( تأمین می شود. آهن خوراکی زمانی که 
بدون غذا مصرف شود معمولاً در 
غذایی  وعده های  بین 
بهترین میزان جذب 

را خواهد داشت.
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اپیدرمیولیز بولوسا سیمپلکس همراه با دیستروفی عضلانی، یک بیماری 
پوستی ژنتیکی است که به علت موتاسیون در ژن پلکتین ایجاد میشود.
اپیدرمولیز بولوسا سیمپلکس همراه با دیستروفی عضلانی را می توان 
با استفاده از بررسی های بالینی، هیستوپاتولوژیکی )بیوپسی ماهیچه 
و پوست( و آنالیز موتاسیون ها تشخیص داد. با مرور همه کیس های 
گزارش شده از این بیماری، می توان ویژگی های ژنتیکی و بالینی آن 

را برشمرد.
EBS با دیستروفی عضلانی )EBS-MD( یک نوع EBS خطرناک بوده که 

به صورت اتوزوم مغلوب به ارث می رسد.
 در سال ۱9۸۸ برای نخستین بار بیماران مبتلا به EBS-MD گزارش 
شدند، چرا که در آن سال ها هنوز بازهای ژنتیکی کشف نشده بودند. این 
بیماری به علت نقص ژنتیکی پلکتین در یک پروتئین چنددومینی اپی 
تلیال، ماهیچه و فیبروبلاست ایجاد می شود. پلکتین یک عضو خانواده 
پروتئینی پلاکین بوده و نقش مهمی در تشکیل همی دسموزوم ها و 
ساپورت اتصالات )برهم کنش( فیلامنت های حدواسط به محل های 

اتصال غشا پلاسمایی دارد.
ژنتیکی  پوستی  بیماری های  از  گروه  یک  واقع  در   EBS  
)genodermatoses( است که در آن در سطح بالایی غشای پایه در 
سطح اتصال اپیدرم و درم، تاول هایی ایجاد می شود. ۱۷ نوع EBS طبق 
طبقه بندی های کلاسیک شناسایی شده است. بیشتر انواع EBS، به علت 
بروز موتاسیون در ژن های کراتین سلولی )K14 ,K5( و پلکتین، اینتگرین 

a6b4، دسموپلاکین، پلاکوگلوبین و پلاکوفیلین ایجاد می شود.

در بیماری EBS موتاسیون در ژن پلکتین همراه با دیستروفی عضلانی 
)EBS-MD(، EBS همراه با آترزی پیلور )EBS-PA( )غذای موجود در 
معده به روده تخلیه نمی شود(، EBS Ogna )EBS-Og( نیز است، اخیرا 

نوع دیگری از EB شناسایی شده است که در آن ایزوفرم 1a پلکتین 
جهش یافته، به صورت اتوزوم مغلوب بوده و تنها پوست را درگیر 
می کند. EBS-MD و EBS-PA به ندرت کشنده هستند و الگوی 

وراثتی اتوزوم مغلوب دارند.
موتاسیون  علت  به  که  بوده   EBS از  نادری  واریانت   EBS-MD
ایجاد   8q24 کروموزوم  روی   )PLEC1( انسانی  پلکتین  ژن  در 
می شود. پلکتین یک پروتئین مهم اتصالی در اسکلت سلولی با وزن 
ملکولی ۵۳0 کیلودالتون است که در چندین نوع سلول )اپی تلیال، 
ماهیچه ای و فیبروبلاست( بیان می شود. دومین های C و N ترمینال 

داشته که می تواند با چندین پروتئین برهم کنش ایجاد شود.
 این ۲ انتها توسط یک دمین کروی مرکزی جدا می شود و احتمالاً 
در ارتباط مارپیچی با خود پروتئین نقش دارد و در واقع، دومین 
N پایانه یک دومین اتصال به اکتیو )ABD( و یک دومین پلاکیم 
دارد که محل اتصال جهت ۲ پروتئین همی دسموزومی اینتگرین 
α6β4 و کلاژن نوع XVII را ایجاد می کند. ناحیه C ترمینال نیز 
شش دومین پلاکینی داشته که محلی جهت اتصال فیلامنت های 
حد واسط، وینکولین و اینتگرین را ایجاد می کند. در واقع با توجه به 
اتصال پلکتین به پروتئین های مختلف، موتاسیون در آن منجر به بروز 

فنوتیپ پلئوتروپیک می شود. 
 DNA ۳۲ اگزون با طول عدد ۳۲ کیلوباز ،)PLEC1( ژن انسانی پلکتین
دارد. اگزون های نسبتاً کوچک ۳0-۱ دومین های آمینوترمینال، دومین 
کروی مرکزی را کد می کنند، البته اگزون های ۳۱ و ۳۲ نیز دومین های 
کربوکسی ترمینال را کد می کنند که بزرگ بوده و حدود ۳ و ۶ کیلوباز 

طول دارند. 
با توجه به بررسی های صورت گرفته روی موتاسیون های ژن پلکتین، 

 )EBS( اپیدرمولیز بولوسا سیمپلکس
با دیستروفی عضلانی 
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می توان گفت EBS-MD معمولاً در اثر موتاسیون بی معنی 
)nonsense(، حذف یا ورود )insertion( در اگزون ۳۱ ایجاد 
می شود، این اگزون دومین دمین کروی را کد می کند. در 
این بیماران پروتئین پلکتین با طول طبیعی وجود ندارد، در 
واقع بیماران ایزوفرمی از پلکتین را بیان می کنند که کروی 
نیست. آغاز MD )دیستروفی عضلانی( در این گروه بیماران 
به علت داشتن محل اتصالی IF به تعویق می افتد. در بیماران 
EBS-PA، فنوتیپ شدیدتر بیماری ناشی از فقدان ایزوفرم های 

پلکتین با طول کامل و کروی است.
بررسی های ملکولی DNA ژن پلکتین نیز روی ۴۳ بیمار )۸۸ 
درصد( انجام شده است. موتاسیون در هر دو آلل در ۴۱ 
بیمار وجود داشت و تنها در دو بیمار یک آلل جهش یافته 
گزارش شد. تقریباً نیمی از بیماران هموزیگوت بودند. به طور 
خلاصه، ۵۴ موتاسیون مختلف در هشت اگزون و سه اینترون 
شناسایی شده است. موتاسیون ها اغلب روی اگزون ۳۱ )۶9 

درصد موتاسیون ها( و ۳۲ )۱۴ درصد( رخ می دهند.
اغلب اسید آمینه های گلوتامین )۲۷ درصد(، گلوتامیک اسید 
)۲۴ درصد( و آرژینین )۲0 درصد( با اسیدآمینه های دیگر 
جایگزین می شوند. موتاسیون p. )Arg2319*( در اگزون ۳۱ 

رایج تر است )۵ برابر(. 
دو موتاسیون منتشر نشده در بیماران خود شناسایی شد 
و  اگزون ۳۱  در   )۴۴*p.)Lys1968Glyfs از:  عبارت اند  که 
p.)Val3037Cysfs*۷۸( در اگزون ۳۲ که هر دو پاتوژنیک 

بوده و منجر به PTC می شوند. 
بیماران مبتلا به EBS-MD معمولاً در بدو تولد دیستروفی 
عضلانی ندارند، اما در سال های بعد علائم ضعف عضلانی 
 PLEC1 موتاسیون های  نوع  می شود.  آشکار  آن ها  در 
چارچوب  در  حذف/ورود  یا   PTC عامل  )موتاسیون های 
آغاز  زمان   ,)in-frame insertions/ deletions خواندن 

دیستروفی عضلانی را به تعویض می اندازد. 
در زمان انتشار hdk مقالات، ۳۸ تا از ۴9 بیمار )۷۸ درصد( 
مورد مطالعه ما به دیستروفی عضلانی مبتلا بودند. زمان 
دقیق آغاز MD، در ۳۱ بیمار گزارش شد که نهایتاً جهت 

MD نیز مورد بررسی های بیشتر قرار گرفتند.

 لغت نوزاد به کودکان صفر تا ۲ ساله اطلاق می شود، در 
گروه های مورد بررسی ما، ۳ مورد MD بدون هیچ مشخصاتی 
وجود داشت و ۵ کیس نیز به علت عدم اطلاع ما از رده سنی 

آن ها )کودک، نوجوان، بزرگسال( حذف شدند. 
نه و نیم سالگی میانگین سن بروز علائم MD است. دو بیمار 

در بدو تولد MD نیز داشتند.
 MD دیرترین زمان آغاز بیماری نیز ۳۵ سالگی است. اغلب 
 MD در دو دهه اول زندگی )۳0 درصد، 9 بیمار( رخ داد، البته
در ۵۸ درصد موارد نیز در ۱۱ سالگی )۱۱ بیمار( و ۸۳ درصد 

در ۲0 سالگی )۲۵ بیمار( رخ داد.

میانگین سن این گروه ۴ سال بود. یکی از آنان در ۴ سالگی 
به علت انسداد تنفسی بدون علائم MD فوت شد. 

در بیماران مورد مطالعه ما، علائم غیراختصاصی MD )تأخیر 
در حرکت( از نوزادی ایجاد شده بود، پتوز ۲ طرفه در ۸ 
سالگی به عنوان نخستین علامت MD در نظر گرفته می شود.

اطلاعات در مورد بقای زندگی ۴۱ بیمار منتشر شده است. 
پنج تای آن ها پیش از زمان انتشار مقاله فوت شدند. یکی از 
بیماران در شش ماهگی  و دیگری در چهار سالگی  به علت 
مشکلات تنفسی فوت شدند. سه بیمار نیز در ۴0 سالگی 
فوت شدند. در زمان انتشار مقاله، میانگین سن بیماران در 

قید حیات ۲۴ بود )کمترین ۵ ماه و بیشترین ۶۳ سال(.
تاول پوستی در بدو تولد یا پس از تولد در همه بیماران وجود 
دارد )۴۷ بیمار(. در ۲ کیس دیگر، تاول در کودکی آغاز شد. 
در ۳۶ بیمار، تاول به صورت منتشر و گسترده بود )۷۴ درصد 
بیماران(. در ۳۳ کیس بهبود زخم ها دیده شد. عواقب بهبود 
زخم ها به اشکال مختلف در ۱۸ بیمار باقی ماند: در ۱۲ بیمار 
نیز آتروفی پوستی ایجاد شد و 9 بیمار دچار اسکار شدند، ۳ 
بیمار میلیا )milia( و ۳ بیمار نیز رنگدانه های پوستی خود را 

از دست دادند.
 onychodystrophy ،در ۴۴ بیمار نیز ناخن ها درگیر شدند
به  وارده  عارضه  رایج ترین  ناخن ها(  شکل  و  رنگ  )تغییر 
ناخن ها بود )۳9 بیمار( و در یک بیمار نیز ناخن کاملاً از 

بین رفت. 
بیماران درگیری مخاط دهان دیده شد )۲0  از  نیمی  در 
بیمار( که البته در ۳ تای آن ها، این درگیری بسیار شدید بود.
در این بیمار، تاول های منتشری در نوزادی دیده شده بود که 

تا ۲ سالگی بیشتر گسترش یافتند.
 پس از آن، روی دست ها و صورت عمدتاً وجود داشتند و 
پس از بهبودی آتروفی متوسط، کم شدن رنگدانه ها، ضایعات 

دهانی و milia نیز جای تاول ها دیده شد.
در ۳۶ بیمار )۷۴ درصد( درگیری اندام های دیگر نیز گزارش 
شد. زمختی صدا )۱۲ بیمار( و مشکلت تنفسی )۱۲ بیمار( 

نیز دیده شد.
 بیماران از درگیری اعضای دیگر همچون دندان ها )9 بیمار(، 
ضخامت کف دست وپا یا plantar keratoderma )۸ بیمار(، 
 ۶( MD اعصاب جدا از مشکلات ،)سیستم گوارش )۷ بیمار
بیمار(، مجاری ادراری تناسلی )۶ بیمار( و قلب )۴ بیمار( نیز 

رنج می بردند. علائم دیگر بیماری ها شیوع کمتری داشت.
در بیمار مورد مطالعه ما، زمختی صدا، آریتمی های کوتاه 
حاد،  سیروز  کراتودرما،  دست وپا،  کف  ضخامت  مدت، 
عصبانیت و پرخاشگری، افسردگی و مشکلات مزمن ادراری 

تناسلی نیز وجود داشت.
ترجمه مجید سمنانی

جانا سیروا، فوق تخصص بیماری های پوستی

 در سال 1988 برای نخستین 
EBS- بار بیماران مبتلا به
MD گزارش شدند، چرا که 
در آن سال ها هنوز بازهای 
ژنتیکی کشف نشده بودند. 
این بیماری به علت نقص 
ژنتیکی پلکتین در یک 
پروتئین چنددومینی اپی 
تلیال، ماهیچه و فیبروبلاست 
ایجاد می شود. پلکتین یک 
عضو خانواده پروتئینی 
پلاکین بوده و نقش مهمی 
در تشکیل همی دسموزوم ها 
و ساپورت اتصالات )برهم 
کنش( فیلامنت های حدواسط 
به محل های اتصال غشا 
پلاسمایی دارد.
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مسابقات قهرمانی کشوری پیوند اعضا برگزار شد
تیرماه 9۷ رقابت های ورزشی قهرمانی کشوری پیوند 
اعضا برگزار شد. سومین دوره این مسابقات از پانزدهم 
تیر با رشته دو و میدانی در تهران شروع شد و پنجم 

مرداد با رشته بدمینتون در زنجان پایان یافت.
بر اساس اعلام کمیته مسابقات فدراسیون ورزشی 
بیماران خاص و پیوند اعضا، بازی های ۲ رشته دارت 
و تنیس روی میز هم در قزوین برگزار شد. به گزارش 
پیوند  ورزشکاران  فدراسیون،  این  عمومی  روابط 
عضو شده در رشته های دو و میدانی، تنیس، پدل 
تنیس، تنیس روی میز، بدمینتون، دارت، اسکواش، 
دوچرخه سواری، پتانک، بولینگ، قایقرانی )کایاک( و 
شنا )مردان( در قالب ۳۱ هیئت ورزشی استانی از 
سرتاسر کشور و در گروه های سنی ۱۸ تا ۲9 سال، 
۳0 تا ۳9 سال، ۴0 تا ۴9 سال، ۵0 تا ۵9 سال، بالای 

۶0 سال برگزار شد.

فارس بر سکوی اول مسابقات دو و میدانی
رقابت های دو و میدانی ورزشکاران پیوند اعضا در 
اوسط تیرماه در ۲ روز در مجموعه ورزشی آفتاب 
انقلاب تهران با شرکت حدود ۱00 ورزشکار مرد و 

زن از ۲۱ استان کشور برگزار شد.
به گزارش روابط عمومی فدراسیون ورزشی بیماران 
خاص و پیوند اعضا، در پایان مسابقات، تیم زنان 
اول  بر سکوی  نقره  و ۶  با ۱0 طلا  فارس  استان 
ایستاد، اصفهان با ۵ طلا، یک نقره و یک برنز دوم 
شد و کردستان با ۳ طلا و یک نقره به مقام سوم 
رسید. استان های تهران و قم هم هر کدام ۳ مدال 
طلا از این مسابقات به دست آوردند. لازم به ذکر 
است در مجموع ۱0 استان از مسابقات زنان موفق به 

کسب مدال شدند.

۲ شناگر مریوانی یکه تاز مسابقات شنا
تیرماه، شناگران پیوند اعضا از استان های مختلف در 
استخر مجموعه ورزشی آزادی تهران با هم مسابقه 
دادند تا بهترین های ایران را مشخص کنند. مسابقات 
شنای قهرمانی کشور با حضور حدود ۲0 ورزشکار 
پیوند عضو از ۷ استان در پنج ماده مختلف در استخر 
مجموعه ورزشی آزادی برگزار شد. ۲ شناگر مریوانی 

به عنوان نماینده کردستان در این مسابقات شرکت 
کردند و با اقتدار به چهار نشان خوش رنگ و زرین 

طلا در رده های سنی مختلف دست یافتند.
طیب طاهرپور، شناگر عنوان دار رقابت های جهانی و 
کشوری، ۲ نشان طلا در ۵0 متر آزاد و کرال پشت به 
دست آورد و فرهنگ خونده نیز در ماده های ۵0 متر 
قورباغه و ۱00 متر آزاد به ۲ مدال طلا دست یافت.

درخشش ورزشکاران پیوند اعضای استان سمنان
مسابقات قهرمانی کشور ورزشکاران پیوند اعضا در ۲ 
رشته دارت و تنیس روی میز در ۲ روز و با حضور 

۲۲ استان برگزار شد.
این مسابقات در ۲ بخش زنان و مردان با حضور بیش 
از ۱۲0 ورزشکار، مربی و سرپرست به میزبانی قزوین 
در خانه تنیس روی میز و هتل ورزش قزوین آغاز 

شد.
در این رقابت ها در رشته دارت ۲۲ زن و ۳0 مرد از 
۱۶ استان و در رشته تنیس روی میز ۲۴ زن و ۴۱ 
مرد از ۲0 استان شرکت داشتند. در این مسابقات 
ورزشکاران پیوند اعضای استان سمنان در ۲ رشته 
دارت و تنیس روی میز درخشیدند. در رشته تنیس 
روی میز، آرزو پارسا مقام نایب قهرمانی این دوره از 
مسابقات را کسب کرد. حسن مقصودی مقام چهارم 
و فهیمه جعفری مقام پنجم را در این دوره از رقابت ها 
از آن خود کردند. در رشته دارت نیز کاروان سمنان 
موفق شد با تلاش های رضا رسایی و فاطمه سعیدی 
دو مدال کسب کند. رضا رسایی از تیم سمنان مدال 
طلا و فاطمه سعیدی نیز مدال نقره را در این بخش 

از مسابقات از آن خود کردند.
فاطمه سعیدی و رضا رسایی در رشته دارت و حسن 
میز  روی  تنیس  رشته  در  پارسا  آرزو  و  مقصودی 
موفق به راهیابی به اردوی تیم ملی انتخابی مسابقات 

جهانی نیوکاسل شدند.

موفقیت تهران در مسابقات اسکواش پیوند اعضا
در روز ۲9 تیر قهرمانان مسابقات اسکواش بیماران 
پیوند اعضا، در بخش های مردان و زنان، مشخص 
شدند. به گزارش روابط عمومی فدراسیون ورزشی 



61
ورزش

۹۷
ن 

ستا
تاب

بیماران خاص و پیوند اعضا، این مسابقات با همکاری هیئت اسکواش 
استان تهران و طی شش مرحله و به صورت دوره ای برگزار شد.

در پایان این رقابت های مهیج در رده سنی ۳9 تا ۴9 سال شاهین 
خداوردیان از تهران مدال طلا گرفت و فردین حق بین از گیلان به مدال 
نقره دست یافت. همچنین در رده سنی ۲9 تا ۳9 سال امین صانعی 
از تهران بر سکوی اول ایستاد و محمدجواد فلاحی از فارس و محمد 

نجف پور از تهران به ترتیب دوم و سوم شدند.
مسابقات اسکواش قهرمانی کشور پیوند اعضا در بخش زنان نیز با معرفی 
نفرات برتر در رده های سنی مختلف در همین روز به پایان رسید. در 
پایان این رقابت های جذاب در رده سنی ۱9 تا ۲9 سال فتانه تبرته 
فراهانی از استان مرکزی مدال طلا گرفت و عفت راشدی و ستایش 
سادات محمدی از استان های خراسان رضوی و اصفهان مدال های نقره 
و برنز را تصاحب کردند. همچنین در پایان مسابقات رده سنی ۲9 تا 
۳9 سال مرضیه یارخلجی از تهران بر سکوی اول ایستاد، سمانه ملکی از 

استان مرکزی دوم شد و شیوا سرحدی از استان تهران هم سکوی سوم 
را به خود اختصاص داد. در رده سنی ۴9 تا ۵9 سال نیز رضوان نجارزاده 

از استان اصفهان به مدال طلا رسید.

بدمینتون، آخرین رشته این دوره از مسابقات
همچنین سومین مسابقات قهرمانی کشور بدمینتون پیوند اعضا، در ۲ 

بخش زنان و مردان، روز جمعه، پنجم مردادماه به کار خود خاتمه داد.
در بخش مردان، محمد شیرزاد از خراسان شمالی، حسین رضایی از           
آذربایجان شرقی، علیرضا روح پرور از اصفهان، بهروز سلیمی از زنجان 
و در بخش زنان، فائزه ابوالحسنی از اصفهان، صبا محمدی از زنجان، 
نجمه کمالی از اصفهان، هایده اسلامی از فارس و سیما کریمی از تهران 
در گروه های سنی مختلف مقام نخست را در بدمینتون انفرادی کسب 

کردند.
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فدراسیون بیماران خاص و پیوند اعضا 
خبر داد:

آغاز اردوهای آمادگی 
برای مسابقات نیوکاسل 

انگلستان
جزو  اعضا  پیوند  و  خاص  بیماران  ورزش  گرچه 
این  اما  نمی شود،  محسوب  المپیکی  رشته های 
گروه، خود رویداد ورزشی مجزایی دارند که هر ۲ 
سال یک بار برگزار می شود. سال آینده این دوره از 
مسابقات جهانی، در نیوکاسل انگلیس برگزار می شود 
و ورزشکاران عازم از ایران به این تورنمنت جهانی، 
در مسابقات داخلی انتخاب شده اند و در قالب پنج 
اردوی آمادگی در ۱۴ رشته ورزشی، خود را برای 
حضور در رقابت های جهانی آماده می کنند. در حال 
را آغاز کرده اند و  حاضر برخی تیم ها تمریناتشان 

نفرات برتر برگزیده به اردوها اعزام شده اند.
مسابقات جهانی سال ۲0۱9 پیوند اعضا از ۲۶ مرداد 
انگلستان  نیوکاسل  در  سال ۱۳9۸  شهریور  تا ۲ 
ورزشکاران  مسابقات  این  در  شد.  خواهد  برگزار 
سنی  رده های  استانداردهای  اساس  بر  اعزامی 
مختلف مشخص می شوند. در مسابقات جهانی که 
در سال ۲0۱۷ در مالاگای اسپانیا برگزار شد، ۱۱۸ 
ورزشکار پیوند اعضا از ایران آماده و هماهنگ برای 
اعزام  بودند، اما کشور اسپانیا تنها به ۶0 نفر از آن ها 
ویزا داد. روسای فدراسیون ورزشی بیماران خاص و 
پیوند اعضا امیدوارند این اتفاق در مسابقات جهانی 
نیوکاسل تکرار نشود و ورزشکاران بیشتری از ایران 

در این مسابقات حضور داشته  باشند.
فدراسیون ورزشی بیماران خاص و پیوند اعضا در 

سال ۱۳۷۸ تأسیس شد و ورزش بیماران پیوند اعضا، 
همودیالیزی، هموفیلی، دیابتی، تالاسمی و ام اس را 
تحت پوشش خود گرفت. هرچند جمعیت هدف 
این فدراسیون در حال حاضر قریب یک میلیون نفر 
است، اما بر اساس آمارهای ارائه شده ۱۲ درصد از 
جمعیت کشور از این بیماری ها رنج می برند که با 
توسعه ورزش همگانی می توان گام مهمی در کاهش 

آن برداشت.
ورزشکاران بیماری های خاص و پیوند اعضای ایران 
را در  ادوار مختلف، مقام نخست منطقه  در طول 
دست داشته اند و در رقابت های جهانی پیوند اعضا 

نیز رتبه های خوبی کسب کرده اند.

شروع تمرینات فوتبال تیم پیوند اعضاء
نخستین تمرین تیم فوتبال فدراسیون ورزش های 
بیماران خاص و پیوند اعضا روز ۱0 مرداد در آکادمی 

ملی فوتبال به طور رسمی کلید خورد.
به گزارش روابط عمومی فدراسیون بیماران خاص و 
پیوند اعضا در این اردو، ۲۴ فوتبالیست تمرینات خود 
را زیر نظر علی چینی، سرمربی تیم، به طور رسمی 
آغاز کردند. آن ها امیدوارند در مسابقات نیوکاسل 
می شود خوش  برگزار  میلادی  آینده  سال  در  که 
تصمیم  اعضا  پیوند  جهانی  فدراسیون  بدرخشند. 
گرفته برای نخستین بار مسابقات فوتبال را برای 
بازیکنانی که پیوند اعضایی مانند کبد، کلیه، قلب و 
... انجام داده اند، برگزار کند. این رقابت ها همچون 

رقابت های جام جهانی فوتبال برگزار می شود.
علی چینی، سرمربی تیم ملی فوتبال پیوند اعضا، 
مربی سابق تیم فوتبال استقلال بوده و خود پیوند 
کلیه داشته و حال ورزشکاران این رشته را به خوبی 

درک می کند.



6۳
ورزش

۹۷
ن 

ستا
تاب

همه قصه اش را شاید بشود در همین چهار جمله کوتاه خلاصه کرد: 
»دیالیز شدم، پیوند شدم، سرطان گرفتم و شفا یافتم«، اما همه ماجرا 
به این آسانی ها نیست. آنچه گذر عمر برای حسین رضایی ۲9 ساله به 
ارمغان آورد شاید برای کمتر کسی در زندگی پیش آمده باشد. ورزشکار 
جوانی که گرچه بیمارهای مختلفی را از سر گذراند، اما از پا نیفتاد و 
حال به عنوان منتخب تیم پیوند اعضای کشور راهی مسابقات بین المللی 

انگلیس است.

استان  در  اهر  شهرستان  اهل  و  سال ۱۳۶۸  متولد  رضایی  حسین 
آذربایجان شرقی است؛ عاشق ورزش، آن هم از کودکی. از بدمینتون 
گرفته تا دویدن، از تکواندو تا... . می گوید: »عاشق تحرک بودم، آن قدر 
که سرد و گرم هوا را متوجه نمی شدم. شاید همین هم باعث می شد 

زیاد سرما بخورم.«
گرچه سرماخوردگی های حسین در آن سن و سال چیز عجیب و غریبی 
نبود، اما کادرِ درمانی شهر نه  چندان بزرگ اهر، راه خوبی را برای درمان 
سرماخوردگی ساده او انتخاب نکردند. حسین می گوید: »هر بار که 
سرما می خوردم، دگزا تزریق می کردند، این جوری گرچه زودتر حالم 
خوب می شد و منِ مشتاق ورزش را خوشحال تر می کرد. چون زودتر 

می توانستم به بازی و ورزش برگردم، اما عوارض بدی در پی داشت.«
حسین رضایی ۱۱ ساله بود که کلیه هایش را از دست داد. بعدها پزشکان 
به او گفتند که تزریق این آمپول در آن سن به کلیه هایش آسیب جدی 
زده است. در آن زمان او به صورت جدی بدمینتون تمرین می کرد و 
موفق شده بود در این حوزه مقام های خوبی به دست آورد؛ اما از دست 
دادن کلیه برای یک نوجوان ۱۱ ساله و دیالیز، آن چنان سنگین بود که 

او را از ورزش جدا انداخت.
او در سال ۸۱ پیوند کلیه شد و گرچه این پیوند موفقیت آمیز بود، اما 

بدنش به دلیل مشکلاتی که از سر گذرانده بود افت کرد.
رضایی می گوید: »به دور از چشم خانواده ورزش می کردم. یادم هست 
که بعد از پیوند توی اتاق بیمارستان توپ بازی می کردم. خانواده ام دائم 
هشدار می دادند که ورزش نکنم. می ترسیدند بدنم آسیبی ببیند؛ اما من 
عاشق ورزش بودم. می دیدم هم سن و سال هایم رشد می کنند و تحرک 
دارند، من هم دلم می خواست بازی کنم و تحرک داشته باشم. حتی بعد 
از مرخص شدن از بیمارستان دویدن را شروع کردم، اما امیدی نداشتم 
که دوباره بتوانم ورزش حرفه ای را آغاز کنم، تا اینکه با فدراسیون بیماران 
خاص و پیوند اعضا آشنا شدم، دیدم خیلی خوب کار می کنند و حتی 
اعزام به مسابقات جهانی دارند. این در حالی بود که در آن زمان خودم 
را باخته بودم. به این فدراسیون پیوستم و یادم هست با تمرین هایی که 
آن زمان انجام می دادم توانستم نخستین مدال طلای پیوند اعضا را در 
آفریقا جنوبی در سال ۲0۱۳ به دست آورم. بعد از ۲ سال در آرژانتین 

طلا آوردم و در سال ۲0۱۷ نیز در اسپانیا طلا گرفتم.«
همه چیز خوب پیش می رفت و حسین رضایی ۲۸ ساله مورد توجه همه 
قرار می گرفت و تقدیر و تشویق می شد؛ اما در همین حین و بین علائمی 

در بدنش مشاهده کرد که خبر از خان دیگری در زندگی اش می داد.
او می گوید: »۲ هفته بعد از اینکه از اسپانیا برگشتم، علائمی در بدنم 
مشاهده کردم که نرمال نبود؛ خونریزی و خستگی؛ بعد از چند آزمایش 

دیدم مشکل سرطان بدخیم لنفوم روده دارم.«
پزشکان به او گفتند داروهای پیوند، خطر ابتلا به سرطان را افزایش داده 

و دلیل بیماری اش را همین موضوع عنوان کردند.
 وضعیت عجیبی بود؛ نمی دانست از مدال طلای جهانی اش خوشحال 
باشد یا از این بیماری که تازه سر در آورده بود و جانش را می گرفت. 
ماه و چون  یا شاید ۳  ندارد؛ ۲  او گفتند وقت چندانی  به  پزشکان 
قرص های پیوند با داروهای شیمی درمانی تداخل داشت مجبور به قطع 

گفت و گو با حسین رضایی، قهرمان پیوندی 
کشور که دیالیز و سرطان را از سر گذراند

به ورزش مدیونم
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قرص های پیوند نیز شد.
شیمی درمانی و تحمل خبر سنگینی که در مورد وقت کمش برای ادامه 
زندگی شنیده بود این مرد جوان را بیش از پیش در وضعیت عجیبی 

قرار داده بود.
فدراسیون  مدیون  »من  می گوید:  خاطرات  این  به  اشاره  با  رضایی 
ناامید  وقت  هر  چراکه  هستم  اعضا  پیوند  و  بیماران خاص  ورزشی 
می شدم، مراسمی پیش می آمد؛ تجلیل از قهرمانان استان یا پخش 

زنده تلویزیونی که خودش باعث می شد من به زندگی امیدوار شوم.«
او اما در مدت بیماری و شیمی درمانی نیز خود را از ورزش جدا نکرد و 
با اینکه در این مدت شیمی درمانی قوی روی او صورت می گرفت، رفتن 

به ورزشگاه و تمرین ورزشی را هم از یاد نمی برد.
مکثی می کند؛ گویا از یادآوری خاطراتش احساساتی شده؛ می گوید: 
»بعد از هشتمین جلسه شیمی درمانی، MRI دادم تا ببینیم سرطانم 

چقدر پیشرفت کرده که متوجه شدیم پاک پاک شده ام. 
هیچ کس باورش نمی شد. من این را از ورزش می دانم و گمان می کنم 
هدف و قصد اصلی فدراسیون ورزشی بیماران خاص و پیوند اعضا 
نیز برای این بیماران همین است. امید به زندگی، نیفتادن در اسارت 

  اعلام زمان و مکان مسابقات قهرمانی کشور
  تمامی رشته های بیماران خاص

کمیته مسابقات فدراسیون ورزشی بیماران خاص و پیوند اعضا، زمان و مکان مسابقات قهرمانی کشور تالاسمی، دیابت، ام اس و هموفیلی و 
همودیالیز را اعلام کرد.

به گزارش روابط عمومی فدراسیون ورزشی بیماران خاص و پیوند اعضا، مسابقات قهرمانی کشور تالاسمی در هفت رشته بدمینتون، 
تیراندازی، تنیس روی میز، پتانک، دارت، شطرنج و شنا با حضور حدود ۵00 ورزشکار مرد و زن طی روزهای 9 تا ۱۱ آبان ۱۳9۷ در جزیره 

کیش برگزار خواهد شد.
مسابقات قهرمانی کشور دیابت نیز مهرماه در بندر انزلی در پنج رشته تیراندازی، تنیس روی میز، دارت، شطرنج و شنا برگزار می شود.  
میزبان مسابقات قهرمانی کشور ام اس هم استان گلستان خواهد بود که این بازی ها آبان ماه و در سه رشته ورزشی پتانک، دارت و شطرنج 

برگزار می شود.
همچنین مسابقات قهرمانی کشور هموفیلی و همودیالیز در اصفهان و در رشته های دارت و شطرنج برگزار می شود که زمان آن متعاقباً توسط 

کمیته مسابقات این فدراسیون اعلام خواهد شد.

ناامیدی، بیرون آمدن از خانه و تلاش برای زندگی بهتر. شاید همه این 
اهداف در زندگی من به نوعی متبلور شد.«

او ادامه می دهد: »در این میان البته خانواده ام نقش مهمی داشتند و 
کمک های فراوانی برای زندگی و اهدافم کردند، گرچه همیشه نگران 

بودند، همین اشتیاق من به ورزش برای سلامتی ام مضر باشد.«
بیماران،  میان  در  ورزش  موضوع  به  »من  می گوید:  ادامه  در  رضایی 
به خصوص بیماران پیوند کلیه، مثل دارو نگاه می کنم و از این نظر لازم 
می دانم در بین خانواده ها فرهنگ سازی شود، چون اغلب خانواده ها زیر بار 
ورزش ما نمی روند و آن را برای امثال من مضر می دانند؛ به همین دلیل 
انتظار داریم که فدراسیون در این زمینه فرهنگ سازی لازم را انجام دهد و 
این آگاهی را به خانواده ها بدهد که ورزش نه تنها به بیماران آسیب نمی زند 

که می تواند به سلامتی و رشد اجتماعی آن ها کمک کند.«
حالا پس از این بهبودی و در پی به دست آوردن قهرمانی کشور در 
رشته بدمینتون، حسین رضایی، فارغ التحصیل کارشناسی ارشد مهندسی 
شیمی، قصد دارد در المپیک انگلیس مقام بیاورد. او می گوید: »قصد دارم 
به قولی که به خانم فاطمه هاشمی دادم عمل کنم و طلای مسابقات 

انگلستان را هم به دست آورم.«
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فدراسیون  بین المللی تالاسمی )TIF( یک سازمان غیرانتفاعی، غیردولتی 
و بیمار محور است که در سال ۱9۸۷ شروع به کار کرد و از سال ۱99۶ 
با سازمان بهداشت جهانی ارتباط گرفت. به  طوری  که در حال حاضر 
TIF با مشارکت ۱۱۷ انجمن ملی تالاسمی، ۵۷ کشور، سازمان بهداشت 

جهانی و دیگر نهادهای رسمی اروپایی فعالیت دارد.
صدها هزار بیمار مبتلا به تالاسمي به دلیل نبود آگاهي و تخصص درباره 
این اختلال خوني خطرناک در کشورهاي در حال توسعه پیش از موعد 

جان خود را از دست مي دهند.
 همچنین به گفته مسئولان فدراسیون بین المللي تالاسمي، نرخ تولد 

نوزادان مبتلا به این بیماري در این کشورها به مراتب بیشتر است.
به همین دلایل هدف فدراسیون بین المللي تالاسمي گسترش دانش، 
تجربه و مهارت در رابطه با این بیماري در تمام کشورهاي جهان است و 
در این راستا برنامه هایی را در کشورهای مختلف در سال های اخیر اجرا 

کرده است که به خلاصه ای از آن ها در ادامه اشاره می کنیم.

پاکستان
فدراسیون  بین المللی تالاسمی در حال حاضر ۲ برنامه مهم در این کشور 
در حال توسعه دنبال می کند؛ نخستین آن ها برنامه استاندارد های ملی 
در انتقال خون است که توسط پروفسور حسن ظهیر و مشاوران آلمانی 

او مدیریت می شود.
دومین برنامه نیز سیاست ملی کنترل تالاسمی است. این برنامه با هدف 
پیشگیری از تالاسمی و ارائه خدمات بالینی دنبال می شود. پروفسور 
ظهیر و دکتر عادل اختر تحت نظارت دولت این برنامه را پیگیری 

می کنند.

عربستان سعودی
نماینده TIF از چند شهر این کشور بازدید و در چهارمین کنفرانس 
بین المللی انجمن انتقال خون عربستان شرکت کرده است. در حال 
حاضر در این کشور پنج انجمن تالاسمی وجود دارد. یکی از مشکلات 

حال حاضر عربستان کمبود خون و عدم رواج فرهنگ اهدای خون است 
که با فرهنگ سازی در این زمینه برطرف می شود و TIF نیز به دنبال 

چنین برنامه هایی در این کشور است.

عراق
 باوجود بی ثباتی های سیاسی و جنگ داخلی، وزارت بهداشت عراق 
تالاسمی را در اولویت قرار داده و TIF از عملکرد آن ها راضی است. 
علی رغم تعداد کثیر مهاجران این کشور، تعداد بیماران مبتلا به تالاسمی 
بتا در عراق ۱۳0۴۸ نفر است، در حالی که در سال ۲0۱۲ تعداد آن ها 
کمتر از ۱0000 نفر بوده است. علاوه بر این ۶0۷۵ نفر به سندروم 
سلول داسی شکل ابتلا دارند که این عدد نیز نسبت به ۳۶۲0 بیمار سال 
۲0۱۲ افزایش داشته است. دلیل افزایش تعداد بیماران، عدم کنترل 
تولد کودکان است. اکثر بیماران بین ۶ تا ۱۵ ساله هستند. انتظار می رود 
سالانه بیش از ۶00 کودک با تالاسمی متولد شوند. وزارت بهداشت 
تمایل خود را به بررسی این مسئله اعلام  کرده است و TIF نیز اعلام 

کرده که از بازدید نمایندگان خود از این کشور پشتیبانی خواهد کرد.

نپال
آمار دقیقی از تعداد بیماران این کشور موجود نیست، اما تعداد بیماران 
مبتلا به تالاسمی و سلول داسی شکل در این کشور بالا است. در سال 
 TIF .گذشته حدود ۶00 نفر به تنها مرکز تالاسمی نپال مراجعه  کرده اند
در سال ۲00۸ از این کشور بازدید  کرده و به این نتیجه رسیده است که 
هیچ گونه حمایت دولتی از بیماران نمی شود. TIF اعلام کرده که از بازدید 

نمایندگان خود از این کشور پشتیبانی می کند.

چین
تعداد بیماران مبتلا به تالاسمی بتا و آلفا در شهرهای جنوبی چین بالا 
است. در سال های گذشته TIF رابطه نزدیکی با سازمان های دولتی و 
خیریه های این کشور داشته و در راه بهبود خدمات ارائه شده به بیماران 

فعالیت TIF در کشورهای مختلف

برنامه هایی با هدف افزایش طول عمر بیماران تالاسمی
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همکاری ها  این  نتایج  از  است.  برداشته  جدی  گام های 
می توان به تشکیل فدراسیون تالاسمی چین اشاره کرد؛ 

این فدراسیون با TIF تفاهم نامه امضاء  کرده است.

مالدیو
از  برای حمایت  مالدیوی  پزشک  در سال ۲0۱۷ چهار 
بیماران تالاسمی یک دوره آموزشی را در قبرس گذراندند 
و در حال حاضر TIF برای نصب نرم افزار 2T مخصوص 
دستگاه MRI جدید بیمارستان ایندیرا گاندی در پایتخت 

این کشور از آن ها حمایت می کند.

هند
هند  دولت  توسط  آموزشی  کارگاه  یک  فوریه  ماه  در 
برگزار شده است. دولت هند با هدف گفت وگو درزمینه 
 SAARC کشورهای  نمایندگان  سیاست گذاری ها، 
مالدیو،  پاکستان،  نپال،  بوتان،  افغانستان،  )بنگلادش، 
سری لانکا و هند( را دعوت  کرده است. یکی از پیشنهاد های 
مطرح شده در این نشست ها، توسعه مراکز عالی درمان 
اختلالات خونی و ارتباط این مراکز با یکدیگر است. در 
طول این جلسات، نمایندگان TIF توانسته اند در خصوص 
با  تالاسمی،  بیماران  به  ارائه خدمات  به  مربوط  مسائل 
مقامات کشورهای نپال، هند، بنگلادش و سری لانکا گفتگو 
کنند. قرار است جلسات بعدی در نهمین کنفرانس ملی 

تالاسمی برگزار شود. )۲۴ و ۲۵ نوامبر ۲0۱۸(

عمان
به دعوت وزارت بهداشت عمان، TIF در سال ۲0۱۸ از 
این کشور بازدید کرد. بر اساس گزارش کارشناسان تیف، 
زیرساخت بهداشت و سلامت این کشور عالی است و در 

حال حاضر خدمات خوبی در آن ارائه می شود. بااین حال 
درزمینه پیشگیری از بیماری تالاسمی، هنوز امکان رشد 
وجود دارد و بر این اساس TIF پیشنهاد های خود را در این 

خصوص به وزارت بهداشت عمان ارائه داده است.
امارات متحده عربی

پس از دعوت مرکز تالاسمی بیمارستان فجیره، نمایندگان 
TIF از این مرکز بازدید  کرده و پس از ارزیابی و تأیید، 

برای آن گواهینامه صادر کردند. TIF امیدوار است این مرکز 
الگوی دیگر مراکز قرار گیرد.

وپا انجمن تحقیقات کبد ار
TIF و بنیاد  بین المللی کبد برای ریشه کن کردن هپاتیت 

ویروسی در بیماران تالاسمی با یکدیگر همکاری می کنند. 
در   ۲0۱۸ آوریل  ماه  در   TIF نمایندگان  منظور  بدین 
میزگردی در خصوص ریشه کن کردن هپاتیت ویروسی 
شرکت کردند. این جلسه در پاریس برگزار شد و تعداد 
زیادی از متخصصان کبد در آن حضور داشتند. در این 
نشست بیشتر در خصوص ویروس هپاتیت C در گروه های 
تالاسمی، هموفیلی، دیالیزی  بیماران  از قبیل  مختلف، 
و مهاجران و پناهندگان بحث شد و گزارش کشورهای 

ازبکستان و پاکستان در این زمینه ارائه شد.

وپا انجمن هماتولوژی ار
این  اروپا حضور فعالی دارد.  انجمن هماتولوژی  TIF در 

فدراسیون اعلامیه مادرید را که هدف آن بالا بردن طول 
دوره آموزشی هماتولوژیست ها و رساندن آن به حداقل 
پنج سال است، امضاء  کرده است. این اعلامیه توسط ۲۶ 
در   TIF است.  شده  امضاء  هماتولوژی  تخصصی  انجمن 

 به گفته مسئولان فدراسیون 
بین المللي تالاسمي، نرخ تولد 

نوزادان مبتلا به این بیماري 
در این کشورها به مراتب 

بیشتر است.
به همین دلایل هدف 
فدراسیون بین المللي 

تالاسمي گسترش دانش، 
تجربه و مهارت در رابطه با 

این بیماري در تمام کشورهاي 
جهان است و در این راستا 
برنامه هایی را در کشورهای 

مختلف در سال های اخیر 
اجرا کرده است 
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کنگره این انجمن که به تازگی برگزار شد نیز شرکت کرد.

همکاری با سازمان بهداشت جهانی
بهداشت  با سازمان  گزارش همکاری های خود  ارائه  از  TIF پس 

جهانی در سال ۲0۱۵ تا ۲0۱۷، برنامه  پیشنهادی خود را برای سال 
۲0۱۸ تا ۲0۲0 به این سازمان ارائه داده است و سازمان بهداشت 

جهانی به صورت رسمی این برنامه را تأیید  کرده است.
طرف  از  عملیاتی  کمک هزینه های  اعطای  فراخوان  دنبال  به 
کمیسیون اروپا، TIF درخواست خود را در قالب یک برنامه چهارساله 
با نام THALIA )تالاسمی در عمل( برای این کمیسیون ارسال  کرده 
است. در ماه مارس ۲0۱۸ کمیسیون اروپا تصمیم نهایی خود را 
برای ارتباط رسمی با TIF اعلام کرده و از آن ها دعوت  کرده است تا 
برنامه خود را برای سال ۲0۱۸ ارائه کنند. TIF باید تا سال ۲0۲۱ 
هر سال یک برنامه جداگانه برای کمیسیون ارسال و می تواند برای 

اجرای برنامه های خود از کمیسیون کمک مالی طلب کند.

وژه های بین المللی پر
TIF در طول سال ۲0۱۷ برای اجرای طرح صدور گواهینامه 
برنامه ریزی  جهان  سراسر  تالاسمی  درمانی  مراکز  برای 
 کرده است. هدف از اجرای این برنامه ارتقای سطح مراکز 
درمانی، ایجاد فضایی رقابتی میان این مراکز و بهبود کیفیت 
خدمات رسانی به بیماران است. نخستین گواهینامه TIF برای 
مرکز تالاسمی فجیره در امارات متحده عربی صادر شده است. 
کیفیت خدمات رسانی این مرکز بالا است و الگوی مناسبی 
برای سایر مراکز خواهد بود. این گواهینامه تا ۲ سال اعتبار 

دارد.

MRI وژه پر
با توجه به خطرات و غیرقابل اطمینان بودن MRI در ارزیابی 
اضافه آهن بیماران تالاسمی و هموگلوبینوپاتی در کشورهای 
 MRI یک کمیته مشورتی TIF ،کم درآمد و در حال توسعه
این مسئله  به  پایان سال ۲0۱۸  تا  تشکیل داده است که 

رسیدگی خواهد کرد.
همچنین TIF قصد دارد با راه اندازی یک پلتفرم اینترنتی، 
درزمینه تحقیقات هموگلوبینوپاتی یک پایگاه داده راه اندازی 
کند و به صورت  بین المللی بیماران مبتلا به تالاسمی را ثبت نام 

کند.
از سوی دیگر TIF با استفاده از چند پرسشنامه، یک فعالیت 
پژوهشی انجام داده است و در خصوص کیفیت خدمات رسانی 
در  شکل  داسی  سلول  و  تالاسمی  به  مبتلا  بیماران  به 
کشورهای مختلف تحقیق کرده است. در مجموع ۷۳۳ نفر در 
این نظرسنجی شرکت کردند. نتایج به دست آمده با همکاری 
روانشناسان دانشگاه قبرس تجزیه و تحلیل و در ماه آوریل 

۲0۱۸ در ابوظبی اعلام شده است.
یکی دیگر از پروژه های تیف راه اندازی یک پایگاه داده است 
تا آن را در دسترس جامعه علمی قرار دهند. در حال حاضر 
دسترسی به این پایگاه داده از طریق پورتال ITHANET و 
وب سایت TIF امکان پذیر است. تیف این پروژه را با کمک 
موسسه ژنتیک و نورولوژی قبرس و با هدف بهبود وضعیت 

اپیدمیولوژی هموگلوبینوپاتی انجام می دهد.
ژانویه ۲0۱۸ به صورت  از  از پروژه های تیف که  یکی دیگر 
رسمی راه اندازی شده است، دوره های آموزش اینترنتی است.

 از آن زمان تابه حال بیش از ۸0 نفر درخواست  کرده اند در 
کلاس های اینترنتی تالاسمی شرکت کنند. ثبت نام در این 
دوره شرایط خاصی دارد و لیست آن در وب سایت TIF قابل 
دسترسی است. در حال حاضر ۳0 بیمار از کشورهای گوناگون 
به این کلاس آموزشی دسترسی یافته اند.کتابخانه دیجیتال نیز 
یکی دیگر از پروژه های فدراسیون جهانی تالاسمی است که 
یک بانک اطلاعاتی درباره TIF و تالاسمی است و قرار است 

منبعی برای بیماران و پزشکان باشد.
ترجمه: ساناز ثابت قدم

برگرفته ازگزارش TIF از نوامبر ۲017 تا مارس ۲018
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* فاطمه کیکاووسی
کارشناس  تحمل شنیدن صحبت های دکتر  دیگر  احساس می کنم 
مهمان برنامه صبح خانواده تلویزیون را ندارم. مگر می شود این علائم 

به ظاهر سادهِ گوارشی علامت »اسمشم را نیار« باشد؟
 چشم هایم را می بندم.

 مادرک عزیز دلبندم را به خاطر می آورد که چگونه در روزهای آخر 
عمرش جز پوست و استخوان و شکم برآمده ای از شدت تجمع مایعِ 
آسیت، چیزی از او نمانده بود. با درد و رنج ولی بی صدا دنیا را وداع گفت. 
او از سرطان دستگاه گوارش مُرد. درست همین، سن ۷۵ سالگی، مثل 
الانِ من... و دوباره سیمای تکیده دائمی ام را به خاطر می آورم که انگار 

روی اسکلت صورت انسانی فقط پوست نازک کشیده باشند.
 پس درست است. »اسمش را نیار« ارثی هم هست و من به آن مبتلایم. 
پس من هم باید سکوت کنم. به همسر و فرزندان و نوه هایم چیزی 
نگویم. این قسمت من از این دنیا است که همانند مادرم دنیا را وارد درد 

و رنج وداع گویم. هیچ چیز امیدوار کننده ای وجود ندارد.
 سرطان یعنی درد و رنج و سپس مرگ... و این گریزی نیست. سکوت 
می کنم. حال علائم به روشنی آشکار است. سرطان روده بزرگ، خودم 
این را از صحبت های همه کارشناسان برنامه های پزشکی و بهداشتی 

صداوسیما درک کرده ام... .
 اگر فرزندانم بدانند به اجبار مرا تحت درمان قرار می دهند و با شیمی 

درمانی همانند دایی ام مرا زجرکش می کنند... 

شش هفت ماه بعد از شروع علائم، دیگر رمقی در بدن نداشتم. احساس 
می کردم دیگر حتی خونی در بدنم جریان ندارد. میل به خوردن را کاملًا 
از دست داده بودم و هم چنین تصور می کردم جز سکوت و تحمل درد 
و رنج راه گریزی ندارم. حال دیگر اطرافیانم، همسرم، دخترکم، پسرانم، 
نوه ها و عروس هایم متوجه ناتوانی من شده بودند و مرتب پیشنهاد 
می کردند مرا به نزد پزشک ببرند، ولی من مقاومت می کردم و این باور 

غلط در ذهنم ریشه دوانده بود که: سرطان یعنی پایان همه چیز...
بالاخره زمانی رسید که سیستم گوارشی هم کاملاً از کار افتاد. تومور 
روده بزرگ، از پشت، معده را سوراخ کرده بود و مواد دفعی روده به 
معده می ریخت. شرایط فیزیکی هم به جایی رسید که دیگر من نه تنها 
یارای مقاومت در برابر فرزندانم را نداشتم که حتی یارای یک ارتباط 
ساده کلامی را نیز از دست داده بودم و فقط چشمان غمگین دخترم، 
نگاه نگران پسرم، اندوه نوه هایم و غم و حزن شوهرم را نظاره می کردم. 
به  مرا  فروشکسته دیدند،  مرا  مقاومت  تمام سدهای  وقتی  فرزندانم 
بیمارستان بردند. دیگر تحلیل رفتنم لحظه به لحظه بود. از منزل با پای 
خود به سوی اتومبیل پسرم رفتم، ولی در بیمارستان، دیگر حتی قادر 

نبودم سرپا بایستم و با صندلی چرخدار مرا به اورژانس رسانیدند.
 دکتر اورژانس فوراً ۲ پزشک متخصص را برای مشاوره درخواست کرد.

اینکه  به واسطه  بود  گوارش  متخصص  که  اول  پزشک  متأسفانه   
بیمارستان، بیمارستانی بود که با بیمه قرارداد داشت و من مشمول آن 
بیمه می شدم بسیار سرسری از من گذشت و گفت چیزی مهمی نیست! 

نیاز به بررسی سر فرصت دارد. فعلاً مرخص شود!

خاطرات یک بهبود یافته سرطان

غول زشت و سیاه سرطان را می توان به موقع از پای درآورد
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پزشک دوم خون شناس - آنکولوژیست بود. انگار فرشته ای از جانب 
خداوند بر روی زمین بود. مرا پذیرش و بستری کرد. دیگر احساس 
می کردم در این دنیا نیستم. درد تمام وجودم را پر کرده بود. انسداد کامل 
دستگاه گوارش بدون سفتی شکم، مورد گیج کننده بود و در آزمایشات 
گوناگون، هموگلوبین پایین، درسونوگرام، سفتی در ناحیه پایین شکم، 
نه به قدری که توجیه انسداد روده باشد. سه پزشک دیگر به تقاضای 
آنکولوژیست بر بالینم آمدند. جراح، متخصص گوارش و متخصص قلب 
و عروق. پزشک متخصص قلب که فقط اضطراب و نگرانی و ناراحتی من 

و اطرافیانم را اضافه کرد.
 بسیار بداخلاق و با لحنی پرخاشگرانه با من اطرافیانم و حتی پرسنل 
زحمت کش بیمارستان صحبت می کرد. عروسم از دکتر معالجم خواهش 
کرد دیگر این پزشک متخصص قلب و عروق بر بالینم نیاید که به جای 

درمان آلامم دردی بر دردهایم می افزود.
 پزشکی جراح عقیده داشت مشکل خاصی نیست! دکتر گوارش معتقد 
بود موادی که توسط معده ام برگردانده می شود، یک خونریزی ساده 
معده است و دو پزشک حتی بر سر تشخیص، به صورت کلامی باهم 
درگیر شدند. دوهفته ای در بیمارستان بستری بودم و بدون این که کار 
اساسی و خاصی برایم انجام شود یا در حالت ناشتا نگه داشته می شدم 
یا به ناگاه دستور غذایی داده می شد. یکبار آندوسکوپی شدم، ولی مواد 
دفعی که از طریق سوراخ تومور به معده ام سرازیر شده بود باعث شد 
پزشک گوارش نتواند به تشخیص برسد و عروسم متعجب بود که چرا 
جراح یا پزشک گوارش، کولونوسکوپی، اسکن یا بررسی دقیق تری انجام 

نمی دهد.
 تمام بیماری یک طرف، در هفته که در بیمارستان برای بستری بودم 
به یک طرف. تنها پزشک خون شناس- آنکولوژیست بود که پیوسته با 
خوشرویی و امید بر بالینم می آمد و دلداریم می داد و در تصمیم تعویض 
پزشکان مشاور بود. فرزندانم به تکاپو افتادند. علائم را پسر بزرگم به 
اطلاعات پزشکی جراحی، از دوستانش رسانده بود. هموگلوبین پایین، 
دفع خون در مدفوع، یبوست و اسهال های مکرر بی دلیل، در سابقه قبل 

از حاد شدن بیماری و اکنون انسداد کامل دستگاه گوارش.

 پزشک جراح گفته بود بیش از این هیچ توضیحی لازم نیست. یک 
مورد واضح و تیپیک تومور کولون است و جراحی حالت اورژانس دارد. 
با رضایت پسرم از بیمارستان بیرون آمدم و مرا به بیمارستان دیگری 
منتقل کردند. بلافاصله بدون لحظه ای درنگ آماده سازی برای جراحی 

صورت گرفت و فردای آن روز، صبح زود مرا به اتاق عمل بردند.
 ولی تشخیص درست بود. سرطان روده بزرگ...

 عمل به خوبی انجام پذیرفت. پزشک جراح بعد از عمل به من گفت 
هیچ مورد خاصی نبود. زخم معده ای بود و با عمل تمام شد! و من تشنه 
شنیدن این دروغ بودم. هنگام مرخص شدن از بیمارستان هم به من 

اطمینان داد که نیاز به درمان تکمیلی یا ادامه درمان ندارم!
 جراح به پسر بزرگم گفته بود بهتر است مادرتان را اذیت نکنید! به منزل 
ببریدش و او را در جریان بیماری اش قرار ندهید... و این برای اطرافیان 

یعنی قطع امید...
بعد از عمل به تدریج قوایم برگشت و باورم شده بود که سرطانی در 
کار نبوده و نیست و نخواهد بود. پسر بزرگم و همسرش اطمینان و 
دلگرمی می دادند. قسم می خوردند که مورد حادی نبود و نیست. ولی 
رفتار دخترم پسر دیگرم و همسرش حاکی از چیز دیگری بود. ریزریز 
انگار می خواستند، این رویای شیرین من، خلاصی از دیو سرطان را 

خراب کنند.
 چیزهایی جسته وگریخته می گفتند: »سرطان دیگر بیماری خطرناکی 
نیست. اسمش از خودش ترسناک تر است. فلانی بعد از عمل سرطان، 
زندگی  با سلامتی  که  است  سال  الان شش  و  کرد  درمانی  شیمی 
می کنند. آقای فلانی، شیمی درمانی کرد و الان هیچ مشکلی ندارد. اون 

خانوم، رادیوتراپی کرد و الان زندگی شاد و طبیعی دارد.«
 پسر بزرگم به من نوید سلامتی کامل را می داد، ولی می دیدم دختر 
و پسر دیگرم و همسرش با بی رحمی هم هر چه تمام تر این چشم انداز 
شیرین را با قصه و داستانی از فردی سرطانی که اکنون شفا یافته، خراب 
می کردند و از بی رحمی آنان در تعجب بودم. بالاخره حدود یک ماه بعد 
از عمل به من اعلام کردند که دوباره باید نزد پزشک برویم. روزهای تلخ 
بیمارستان، بی تصمیمی پزشکان و رفتار خشن برخی از آنان دوباره پیش 
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چشمانم نمایان شده بود. نه حاضر نبودم.
 ولی برایم توضیح دادند که می خواهیم تو را پهلوی پزشک 
خودت ببریم. همان پزشک خون شناسی-آنکولوژیست. 
همان که همچون پسر خود به او علاقه داری. قدری آرام 
شدم. بعداً مطلع شدم، در طول این یک ماه دختر و پسر و 
عروسم با او در تماس بودند و با توجه به جواب پاتولوژی، 
حتی برنامه درمان هم ریخته شده بود. در مطب پزشکم 
مثل گنجشکی که در دست پسرکی بازیگوش اسیر شده 
باشد و هر لحظه امکان آن می رود که پسرک با حرکتی 
جانش را بگیرد می لرزیدم. پزشکم، پسر عزیزم، با آرامش 
گفت: »بیماری مهلکی بود، جراحی خوبی انجام شده، 
هیچ نگرانی نیست، ولی برای اطمینان از صحت و سلامتی 

شما یک برنامه تکمیلی درمان برایتان داریم.«
 این قدر مطلب با آرامش برایم بیان شد که به یک باره آرام 
شدم. ای کاش تمام پزشکان می دانستند که کمی روی 
گشاده و یک لحظه آرامشی که به بیمار منتقل می کنند، 
چگونه می تواند تمام دنیای آنان را سرشار از امید و زندگی 
آنان در یک لحظه  تلخی  بالعکس، ترشرویی و  و  کند 
می تواند تمام ناامیدی ها غم و درد های دنیا را به قلب 

بیمارشان روانه کنند.
چاره ای  است.  درمانی  شیمی  جریان،  فهمیدم  دیگر 
جز تسلیم نبود. گفتم من اصلاً دوست ندارم موهایم را 
از دست بدهم. پزشکم گفت: »من به تو قول می دهم 
پنج ماه بعد از اتمام شیمی درمانی، همراه با فرا رسیدن 
عید نوروز، عیدی من به تو موهایی است که باعث غبطه 
همگان شود.«خلاصه، شیمی درمانی طبق برنامه آغاز شد. 
شاید ذهن من نخواسته باشد آن روزهای سخت را به یاد 

داشته باشد و آن ها را پاک کرده است.
 از شیمی درمانی، فقط سوختن و تاول زدن کف دست و 
پایم، خفته بودن چشم هایم و فرشته هایی را که در مرکز 
بیماری های خاص بودند به یاد دارم. فرشته ای مثل دختر 
نازنینم، مرحومه خانم نوری عزیز، مسئول پذیرش مرکز 
بیماری های خاص که یادش همیشه برای من و خانواده ام 
گرامی  است. )خداوند او را شامل آمرزش و آرامش ابدی 

خود گرداند.(
 از کودکی موهای نرم و بی حالت چون موی گربه داشتم. 

اکنون در آینه به موهای براق و پرپشت و خوش حالت 
نقره ایم نگاه می کنم. باورم نمی شود... طبق قول پزشک 
آنکولوژیستم، عیدی او باعث غبطه همگان است و من 

همراه با عمر دوباره، باورهای دوباره یافته ام:
»این باور که سرطان یعنی درد و رنج و سپس مرگ، جای 
خود را به این باور داده ا که سرطان یعنی مبارزه، درمان 

و سپس سلامتی.«
 این باور غلط که سرطان را باید به حال خود گذاشت تا با 
بی رحمی کار خود را یکسره کند جای خود را به این باور 
داده که باید هوشیار بود و آگاهی ها را بالا برد و پیشگیری 
رنج  و  درد  جز  درمانی  شیمی  که  غلط  باور  این  کرد. 
حاصلی ندارد و بیمار را همراه با درد سرطانش زجرکش 
می کند، جای خود را به این باور داده که شیمی درمانی 
هم مثل هر دارویی عوارض جانبی خودش را دارد و باید 
آن را تحمل کرد. این عوارض بهای سلامتی دوباره است 
که باید پرداختش.و خلاصه این باور که سرطان اسمش 

به مراتب غول تر و سیاه تر از خودش است.
من این غول زشتِ سیاه را به کمک پزشک آنکولوژیست 
کم و کادر درمانی مرکز بیماری های خاص و مساعدت 
بیمه ام، تبدیل به بچه گربه ملوس درس آموزی کردم و 

سپس از زندگی خود و خانواده ام بیرون راندم...
درمانی ام  شیمی  اتمام  از  ماه  چند  و  سال  یک  اکنون 
برگشتم.  کاشانه  و  خانه  سر  به  سلامتی  با  می گذرد. 
را  نامه هایم  بالندگی  و  مراقبت می کنم  پیرم  از همسر 
دانشکده  از  به زودی  نوه هایم  از  تا   ۲ هستم.  نظاره گر 
مهندسی فارغ التحصیل می شوند و سه تای دیگر هر روز از 
روز پیش شکفته تر می شوند و من شاهد آنم و از این همه 
خوشبختی و سلامت که خداوند دوباره به من عطا فرموده 
او را سپاس می گویم و به شما می گویم غول زشت و سیاه 

سرطان را می توان به موقع از پای درآورد.

 مادر و خواهر بزرگ شما
آذرماه ۱۳۸۶ تهران

 هم اکنون نیازمند یاری سبزتان هستیم
شماره حساب سیبا بانک ملی  واریز کمک های مردمی

0۱۱0۱0۳۴۳۴000

  این باور غلط که سرطان 
را باید به حال خود گذاشت 
تا با بی رحمی کار خود را 
یکسره کند جای خود را به 
این باور داده که باید هوشیار 
بود و آگاهی ها را بالا برد و 
پیشگیری کرد. این باور غلط 
که شیمی درمانی جز درد 
و رنج حاصلی ندارد و بیمار 
را همراه با درد سرطانش 
زجرکش می کند، جای خود 
را به این باور داده که شیمی 
درمانی هم مثل هر دارویی 
عوارض جانبی خودش را دارد 
و باید آن را تحمل کرد. این 
عوارض بهای سلامتی دوباره 
*برگرفته از کتاب زندگی با سرطاناست که باید پرداختش.

 انتشارات بنیاد امور بیماری های خاص
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ای خون اصیلت به شتک ها ز غدیران
افشانده شرف ها به بلندای دلیران

جاری شده از کرببلا آمده و آنگاه
آمیخته با خون سیاووش در ایران

تو اختر سرخی که به انگیزه تکثیر
ترکید بر آیینه خورشید ضمیران

ای جوهر سرداری سرهای بریده
وی اصل نمیرندگی نسل نمیران

خرگاه تو می سوخت در اندیشه تاریخ
هرگاه که آتش زده شد بیشه شیران

شعر عاشورا
حسین منزوی

آن شب چه شبی بود که دیدند کواکب
نظم تو پراکنده و اردوی تو ویران

و آن روز که با بیرقی از یک سر بی تن
تا شام شدی قافله سالار اسیران

تا باغ شقایق بشوند و بشکوفند
باید که ز خون تو بنوشند کویران

تا اندکی از حق سخن را بگذارند
باید که به خونت بنگارند دبیران

حد تو رثا نیست عزای تو حماسه است
ای کاسته  شأن تو از این معرکه گیران.
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معرفی انتشارات بنیاد امور بیماری های خاص

* تمامی این کتاب ها و کتابچه ها را می توانید به صورت رایگان از بنیاد امور بیماری های خاص واقع در بزرگراه صدر 
خیابان بهار جنوبی کوچه سعید شرقی و همچنین مراکز درمانی این بنیاد در شهرهای مختلف کشور تهیه کنید.

دانستنی های تالاسمی
کتاب دانستنی های تالاسمی درواقع راهنمایی است 
برای درمانگران، بیماران و خانواده هایشان. این کتاب 
اساس  بر  و  تالاسمی  بین المللی  فدراسیون  توسط 
نیازهای بیماران مبتلا به تالاسمی تنظیم و نوشته 
فارسی  به  خاص  بیماری های  امور  بنیاد  توسط  و 

برگردانده شده است.

زندگی با سرطان
سرطان  با  زندگی 
مقالات،  از  مجموعه ای 
خاطرات و اشعار بیماران 
گران  یاری  و  همراهان 
برآمده  که  آن هاست 
این  روح  گستردگی  از 
نویسندگان  است.  افراد 
و طراحان این مجموعه 
از  که  هستند  کسانی 

اعماق وجود خود این بیماری را لمس کرده اند 
و تلاش های فراوانی در جهت غلبه بر آن انجام 
داده اند . چه آن ها که به مراد خود رسیده اند چه 
آنان که به نتیجه مطلوب دست نیافته اند. این 
منتشر  بیماری های خاص  امور  بنیاد  را  کتاب 
کرده تا این گروه از افراد تجربیات روحی خود را 

با سایرین به اشتراک بگذارند.

قلب سالم در بیماران دیالیزی
گام به گام برای داشتن قلب سالم در بیمارانی که 
دیالیز می شوند عنوان کتابچه ای است که از سوی 
بنیاد امور بیماری های خاص منتشر شده است. از 
آنجایی که بیمارهای قلبی یکی از مشکلات اصلی 
افرادی است که با نارسایی مزمن کلیوی و در پی 
آن دیالیز روبرو هستند، در این کتابچه سعی شده 
تا با ارائه توصیه هایی به این بیماران از عوارض این 

بیماری بر روی قلب بکاهد.

ورزش و دیابت
اغلب  که  است  مهمی  موارد  از  یکی  ورزش 
متخصصان معتقدند، حتی با وجود بیماری نباید 
از آن غافل شد. در برخی از بیمارهای مزمن چون 
دیابت ورزش از اهمیت ویژه ای برخوردار است، اما 
انجام آن نیازمند رعایت یک سری نکات است. 
در کتابچه ورزش و دیابت که از سوی بنیاد امور 
بیماری های خاص منتشر شده است، همین نکات 

به بیماران دیابتی گوشزد می شود.

هموفیلی خفیف
عنوان  خفیف  هموفیلی 
که  است  کتابچه ای 
امور  بنیاد  سوی  از 
بیماری های خاص منتشر 
شده است در این کتابچه 
مورد  در  اینکه  بر  علاوه 
بیماری ژنتیکی هموفیلی 
و شیوه ابتلا به آن توضیح 
داده، در مورد شیوه های 

مقابله با علائم این بیماری و بهبود سبک زندگی در 
این بیماران نیز پیشنهاداتی ارائه شده است.

آموزش مراقبت از خود در بیماران تحت پرتو درمانی
آموزش مراقبت از خود در بیماران تحت پرتو درمانی نام کتابچه دیگری است که از سوی بنیاد امور بیماری های 
خاص منتشر شده است. از آنجایی که افراد تحت پرتو درمانی دارای شرایط جسمی ویژه ای هستند در این کتابچه 
سعی شده علاوه بر شرح عوارض جانبی پرتو درمانی در خصوص مقابله و مواجهه با این علائم نیز به بیماران 

اطلاعاتی داده شود.






