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سرمقاله

   بروز بیماری های واگیردار در حافظه سلامت تاریخ بشر زخم های عمیقی برجای گذاشته است. زخم هایی که فراموشی آن 
کار آسانی نیست.

ویروس و باکتری بیماری های واگیرداری چون وبا، طاعون، آبله و... در روزگارانی چنان قدرتمند بودند و چنان جان بسیاری از 
انسان ها را گرفت که در کمتر جنگ  خونینی این گونه انسان از پای درآمده باشد.

تخمین زده می شود که تنها در قرن دوازدهم میلادی یک چهارم از جمعیت کره زمین بر اثر بیماری طاعون جان خود را از داد.
اما حال در آن لشکر خانمان برانداز گذشته قوتی برجا نمانده و در چند دهه اخیر، بشر با پیشرفت در امر بهداشت، گسترش 

تولید موادغذایی توانسته است، در برابر بسیاري از بیماري هاي واگیردار و عفوني ایمن شود.
اما آیا این به آن معنی است که جنگ انسان و بیماری به پایان رسیده است؟

خیر این جنگ نه به شکل گذشته بلکه با شیوه هایی به مراتب پیچیده تر ادامه دارد.
در چند دهه اخیر، به موازات تغییرات گسترده اقتصادی، اقلیمی و فرهنگی در جهان و ارتقای سلامت جامعه، گرچه روند 
بیماری های واگیر کاهش داشته و کمتر خبری درمورد اپیدمی های کشنده شنیده شده است اما روند رو به رشد بیماري هاي 

مزمن غیرواگیر و عوارض ناشي از آن تهدید جوامع مدرن است.
در نیمه دوم این قرن با روند رو به رشد بیماري هاي مزمن غیرواگیر از قبیل بیماری های قلبي، سکته مغزي، دیابت، پوکي 

استخوان، پرفشاري خون، سرطان و چاقي در جامعه مواجه هستیم.
هرچند محققان زمینه ژنتیکي براي بیماري هاي مزمن را مطرح می کنند ولي بررسی ها نشان می دهد عوامل مرتبط با شیوه 
زندگي نقش بسیار مهم تري نسبت به عوامل وراثتي دارند. مواردی چون تغذیه ناسالم، مصرف سیگار، بي تحرکي، تنش هاي 

عصبي و ...
برآورد شــده است که بیماری های غیرواگیر، سالانه 35 میلیون مرگ یعنی حدود 60 درصد از کل مرگ های جهان را باعث 
می شود. حدود 80 درصد از این مرگ ها در کشــورهای درحال توسعه اتفاق می افتد که این امر نیاز به توجه بیش از پیش به 

مقوله بیماری های غیرواگیر در کشورهای در حال توسعه دارد.
در چنین شرایطی است که به نظر می رسد سیاستگذاران امر سلامت در کشورها باید متناسب با تهدید جدیدی که سلامتی و 

نوع بشر را تهدید می کند برنامه ریزی های خود را به روز کنند و متناسب با آن بودجه اختصاص دهند.
استراتژی جهانی ســازمان جهانی بهداشت برای کنترل بیماری های غیرواگیر، اولویت دادن به چهار بیماری قلبی عروقی، انواع 
سرطان ها، دیابت و بیماری های مزمن ریوی است اما باید در نظر داشــت که این اولویت بندی نباید اذهان سیاستگذاران حوزه 
سلامت را از دیگر بیماری های مزمن و غیرواگیر مانند اختلالات روانی، مشکلات مربوط به سستم مغز و اعصاب و مشکلات 

تکاملی دور کند. بیماری  مانند ام اس و اختلال اتیسم که هر روز شاهد افزایش آمار مبتلایان به آن هستیم.
خوشبختانه در سال های اخیر فعالیت هایی خوبی در حوزه پیشگیری از دیابت و آگاه سازی جامعه نسبت به خطر ابتلا به سرطان 
و بیماری های قلبی عروقی صورت گرفته است. نهادهای سیاستگذار نظام سلامت، به خوبی این خطر را جدی گرفته و برای 
مقابله به آن در سال های آتی برنامه های اثربخشی را طراحی کرده اند. این فعالیت ها تا آن جا پیش رفته است که در بازدیدهایی 
که مسئولان سازمان جهانی بهداشت از کشور ما داشته اند، ایران را به عنوان کشور پیشرو در مبارزه با بیماری های غیرواگیر 

معرفی کرده اند که این امر، برای هر ایرانی مایه افتخار و مباهات است.
با وجود همه این دستاوردها، همچنان باید برای مبارزه با این بیماری ها، جامعه را آگاه تر از گذشته کرد تا با یک همدلی و 

همسویی میان مردم و مسئولان، شاهد کنترل بیش از پیش بیماری های غیرواگیر در کشور عزیزمان ایران باشیم.

تعریف سلامت در عصر جدید تغییر کرده است
دکتر باقر لاریجانی
سردبیر
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بنیاد امور بیماری های خاص نهادی غیردولتی 
است که در سال 1375 با حمایت رئیس جمهور 

وقت، آیت الله هاشمی رفسنجانی فعالیت خود را 
در زمینه های درمانی، آموزشی و کنترل و کاهش 

آسیب های ناشی از بیماری های خاص، شروع 
کرد. این بنیاد 18 اردیبهشت، مصادف با روز 

جهانی تالاسمی، فعالیت خود را آغاز و در 
قدم نخست با کمک دولت سازندگی موفق 
شد تا درمان بیماران تالاسمی، هموفیلی و 
دیالیز را رایگان کند.  گوشه ای از سخنان 
آیت الله هاشمی رفسنجانی درباره دلایل 

تاسیس بنیاد امور بیماری های خاص: » 
بعد از انقلاب، مراجعات و نامه های زیادی 

از بیماران خاص داشتم. یادم هست 
بیماری نوشته بود: “من از شهرستانی 
دورافتاده در شرق کشور برای دیالیز 

باید به سختی خود را به کرمان برسانم. 
آن هم یک روز در میان. همه عمرم 

را به سختی در جاده و روی تخت 
بیمارستان می گذرانم و همه پولی 

که می توانم جمع کنم، صرف 
بیماری و رسیدن به یک مرکز 

درمانی می  شود.” خانواده هایی 
که فرزندانشان دچار بیماری 

تالاسمی بودند، از مصائب بیماری، 
هزینه های درمان که بعضا آنها 
را به فقر می کشاند و در نهایت 

مرگ زودرس عزیزانشان می گفتند. 
مصیبتی که قلب آدم را می شکند. 

آن موقع پیشنهاد تشکیل بنیاد امور 
بیماران خاص از سوی دخترم)فاطمه 

هاشمی( مطرح شد. دیدم بهترین کار 
انسانی است که تا به حال کوتاهی 
شده بود. باید برای کم کردن این 
دشواری کاری کرد. در آن زمان 

گروهی از پزشکان را به عنوان هیأت 
 امنا دعوت کردیم. آنها فاطمه را به عنوان 

مدیرعامل و رئیس بنیاد تازه تأسیس 
انتخاب کردند و گفتند: او با سوز دل و 

عشقی که به این کار دارد، بهتر از ما 
می تواند کار بکند.«

یادی از آیت الله در بیست و سومین 
سالگرد تاسیس بنیاد امور بیماری های 

خاص
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و  بیست  مناسبت  به   98 اردیبهشت   18 چهارشنبه   
سومین سالگرد تأسیس بنیاد امور بیماری های خاص، فاطمه 
هاشمی، رئیس و محمدجواد کیان، معاون آموزش و پژوهش 
و نیکتا پژوهش فر معاون هماهنگي امور استان هاي این بنیاد 
در نشست خبری با حضور اصحاب رسانه شرکت و از وضعیت 
دارو و درمان بیماران خاص و همچنین فعالیت های بنیاد امور 
بیماری های خاص در سال گذشته و چندین اقدام مهم بنیاد 
در ساماندهی وضعیت دیالیز با توزیع 126 دستگاه دیالیز در 
رئیس  گفتند.  بهداشت  وزارت  با  هماهنگی   و  کشور  سراسر 
بنیاد امور بیماری های خاص با بیان اینکه در سال قبل اقدامات 
زیادی در حوزه اتیسم انجام شده است گفت: »چهار سال است 
که خانواده های افراد دارای اختلال طیف اتیسم با بنیاد امور 
برگزاری  با  نیز  ما  کرده اند.  برقرار  ارتباط  خاص  بیماری های 
وزارتخانه های  مسئولان  حضور  با  نشست هایی  و  همایش ها 
ذی ربط، اقداماتی را انجام دادیم؛ به طوری که در سال 96 نام 
اختلال اتیسم در مجلس طرح و این اختلال به عنوان بیماری 
خاص شناخته شد، گرچه بودجه ای برایش دیده نشد؛ اما در 
سال 98 ردیف بودجه ای برای اختلال طیف اتیسم به بهزیستی 
اختصاص داده شد که البته هنوز میزان آن اعلام نشده است«. 
فاطمه هاشمی با تأکید بر این که بنیاد امور بیماری های خاص 
پل ارتباطی بین بیماران خاص و مسئولان است، گفت: »در 
نخستین سال تأسیس بنیاد امور بیماری های خاص، بیماری های 
هموفیلی، تالاسمی و دیالیز به عنوان بیمار خاص شناخته شدند و 
درمانشان رایگان شد. در سال های اخیر هم بر روی بیماری های 
ام اس و سرطان کار کردیم؛ اما دولت ها قبول نکردند که این دو 
بیماری هم به عنوان بیماری خاص شناخته شود؛ اما از طریق 
پیگیری هایی که با بیمه ها انجام دادیم قرار شد تا داروهایشان در 
پوشش بیمه ای قرار گیرد. درباره بیماران پروانه ای هم این اتفاق 
افتاد؛ بنابراین ما مشکلات بیماران را پیگیری می کنیم و با رایزنی 
با سازمان های ذی ربط سعی می کنیم مشکلات شان را رفع کنیم. 
از طرفی با رایزنی با سازمان برنامه وبودجه سعی می کنیم بودجه 

مختص این بیماران را افزایش دهیم؛ به طوری که در گذشته 
بودجه بیماران خاص زیر دو میلیارد بود، اما در حال حاضر بالای 
300 میلیارد تومان است«.\ هاشمی با بیان اینکه البته بنیاد امور 
بیماری های خاص نیز در حوزه فرانشیز دارویی بیماران خاص 
به آن ها کمک می کند، گفت: »به طوری که سالیانه بین 30 تا 
50 هزار نفر بار بیمار به ما مراجعه می کنند و این خدمات را 
دریافت می کنند. در عین حال با توسعه کمک های خیرین به 
بنیاد ما به صورت پایلوت مراکز درمانی را هم در جنوب و شرق 
تهران و شهرهایی مانند رفسنجان، شهربابک، بجنورد و… ایجاد 

کرده ایم و مراکزی را هم در حال ساخت داریم«.
 مرکز سرطان و بیمارستان شرق

وی با اشاره به برنامه های پیش روی بنیاد امور بیماری های 
اقدام بزرگ را در دستور کار داریم، یکی  خاص گفت: »دو 
شهریورماه  تا  امیدواریم  که  است  سرطان  مرکز  ساخت 
ساختمانش را به ما تحویل دهند تا بتوانیم آن را تجهیز کنیم. 
این پروژه بالغ بر 600 میلیارد تومان هزینه می برد و ساختمان 
آن در تقاطع سئول-چمران قرار دارد. همچنین در حال ساخت 
یک بیمارستان جنرال در منطقه مسگرآباد هستیم که در این 
خدمت  ارائه  رایگان  به صورت  خاص  بیماران  به  بیمارستان 
خواهد شد. در عین حال دو نقاهتگاه برای بیماران ام اس و 
مبتلا به سرطان ساخته خواهد شد که یکی از آن ها 80 درصد 

پیشرفت داشته و یکی هم در حال دیوارچینی است«.
 صد مطب دیابتی

هاشمی با اشاره به اقدامات آموزشی بنیاد بیماری های خاص 
قبل  از سه سال  را  دیابتی  ایجاد 100 مطب  گفت: »طرح 
آغاز کردیم و حالا که به این هدف رسیده ایم در حال حاضر 
هدف گذاری مان ایجاد هزار مطب دیابتی در کشور است که 
بیماران دیابتی می توانند با مراجعه به این مراکز آموزش های 
مرتبط را دریافت کرده و در عین حال یکسری از تجهیزات هم 
در اختیارشان قرار می گیرد. طبق آمارها گفته می شود که 11 
درصد جمعیت کشور مبتلا به دیابت هستند، پس باید این 

اقداماتی که برای درمان و داروی بیماران خاص انجام شد
در نشست خبری سالگرد تأسیس بنیاد امور بیماری های خاص تشریح شد:



7

98
ار 

به

بنياد

بیماری را کنترل کنیم. خوشبختانه وزارت بهداشت هم در 
زمینه فشارخون اقداماتی را انجام داده و قصد دارد کمپینی 

را در این زمینه برگزار کند«.
 وضعیت دارویی بیماران خاص

وی در پاسخ به سؤالی درباره وضعیت دارویی بیماران خاص 
با توجه به شرایط تحریم  گفت: »ما مرتباً گزارش هایی درباره 
وضعیت بیماران خاص گرفته و اگر مشکل یا کمبودی در 
داروهایشان باشد، به وزارت بهداشت اطلاع می دهیم. تا 
امروز در حوزه داروهای این بیماران دچار مشکل حادی 
نشده ایم، گرچه مشکلات مقطعی وجود داشت که با کمک 
وزارت بهداشت رفع شدند، اما مشکل حادی نبوده است. 
در حال حاضر مشکل اساسی این است که انتقال ارز دچار 
مشکل شده است. هر چند که تولید داخلی برخی داروهای 
بیماران خاص در کشور وجود دارد، ولی دغدغه هایی در این 
باره وجود دارد که پیگیریم و بر همین اساس در ریاست 
جمهوری و همچنین با وزارت بهداشت جلساتی داشتیم و 
تلاش می کنیم که مشکلی ایجاد نشود«.رئیس بنیاد امور 
بیماری های خاص درباره میزان داروهای تولید داخل در 
دو  بیماران خاص گفت: »در حوزه شیمی درمانی  حوزه 
درصد داروهای بیماران در داخل کشور تولید می شود، در 
حوزه تالاسمی و هموفیلی نیز مقداری از داروها در داخل 
کشورمان تولید می شوند اما داروهای وارداتی نیز در این 

حوزه وجود دارد«.
 تعرفه و هزینه خدمات

هاشمی در پاسخ به سؤالی درباره برخی اظهارات مبنی بر 
مشکلاتی در تأمین ملزومات مصرفی تزریق خون بیماران 
فیلتر  ارائه  قبال  در  وجه  دریافت  همچنین  و  تالاسمی 
تعویض خون به این بیماران گفت: »ما نیز در این زمینه 
گزارش هایی داشتیم و پیگیری های لازم را انجام داده ایم. 
همه بیماران تالاسمی تحت پوشش بیمه قرار دارند و نباید 
بابت ملزومات مصرفی پولی پرداخت کنند، اما از آنجایی 
که تعرفه ها در این حوزه پایین آمده برخی مراکز ممکن 
است از بیماران وجه دریافت کنند. به عنوان مثال تعرفه ای 
که به یک بیمار تالاسمی اختصاص داده می شود نزدیک 
به 120 هزار تومان است، اما هزینه این بیمار بین 270 تا 
300 هزار تومان برآورد می شود. مراکز بنیاد بیماری های 
خاص تاکنون یک ریال هم از بیماران وجه دریافت نکرده، 
اما در برخی دیگر از مراکز ممکن است این اتفاق بیفتد. 
به عنوان مثال هر شیمی درمانی 370 هزار تومان هزینه 
دارد، اما تعرفه آن پایین تر از این هزینه است. همچنین 
تعرفه دیالیز 270 هزار تومان است؛ در حالی که یک بار 
با  بر دارد. ما  برایمان 500 هزار تومان هزینه در  دیالیز 
کمک خیرین کار بیماران را پیش می بریم، اما شاید برخی 
مراکز نتوانند این کسری را تأمین و در نتیجه پول دریافت 
کنند«. وی با اشاره به کاهش تعرفه خیریه ها گفت: »در 
دوره گذشته تعرفه خیریه ها را پایین آوردند و مشکلات 
زیادی ایجاد شد. در حال حاضر با وزیر بهداشت صحبت 
در  و  پیگیری  این موضوع  آن شد که  بر  قرار  و  کرده ام 

صورت امکان اصلاح شود«.

 آمار بیماران خاص
رئیس بنیاد امور بیماری های خاص درباره تعداد بیماران 
آمارها  براساس  حاضر  حال  »در  گفت:  کشور  در  خاص 
در کشور 20 هزار بیمار تالاسمی و بیش از 6000 بیمار 
هموفیلی داریم. همچنین سالانه 110 تا 115 هزار بیمار 
جدید مبتلا به سرطان داریم. در عین حال طبق آمارهای 
اعلام شده از هر 100 هزار نفر 35 زن سالانه به سرطان 
سینه مبتلا می شوند، اما کل بیماران زن مبتلا به سرطان 
127 نفر در هر 100 هزار نفر است. این آمار در مردان 
بالاتر است. همچنین در حال حاضر 70 هزار بیمار مبتلا 
به ام اس نیز در کشور داریم«. هاشمی با اشاره به ایجاد 
یک کمیته راهبردی برای مبتلایان به اختلالات اتیسم 
از سوی بنیاد امور بیماری های خاص اظهار کرد: »طبق 
آمارها یک درصد جامعه مبتلا به اختلال اتیسم هستند؛ 
این در حالی است که در کشور ما پنج هزار نفر از این افراد 
خدمات دریافت می کنند؛ یعنی معلوم نیست که هفتصد 
هزار نفر مبتلا به اتیسم باقی مانده چه می کنند. ما پیگیر 

این موضوع هستیم«.
 تهران؛ پایتخت دیابتی

در  بیماری های خاص  بنیاد  دیگر  اقدام  به  اشاره  با  وی 
حوزه دیابت گفت: »امسال قرار است برنامه ای را با عنوان 
»تهران؛ پایتخت دیابتی« اجرا کنیم. در این برنامه قرار 
است در خانه های سلامت شهرداری آموزش های مرتبط 
با سبک زندگی ارائه شود و مردم به ورزش، استفاده از 
فضای سبز و… ترغیب شوند. همچنین در حال ایجاد 
اپلیکیشنی هستیم که افراد بدانند نزدیک ترین مرکز دیابت 
با دیابت آشنا  از رویدادهای مرتبط  به آن ها کجاست و 

شوند«.
بیماری های  بنیاد مور  معاون آموزش و پژوهش   

خاص: پیشگیری از طریق آموزش
در ادامه این نشست دکتر محمدجواد کیان، معاون آموزش 
و پژوهش بنیاد امور بیماری های خاص با بیان اینکه امروز 
تأسیس  سالگرد  سومین  و  بیست  اردیبهشت ماه   18
بیماری های خاص است، گفت: »طی این سال ها اقدامات 
انجام شده  بیماران خاص  در حوزه های مختلف  مؤثری 
به طوری که بیماران خاص شهرستان ها دیگر برای درمان 
نیازی به مراجعه به شهر دیگری ندارند«. وی افزود: »اساس 
کار بنیاد بیماری های خاص پیشگیری است که از طریق 
ارائه آموزش انجام می شود. بر این اساس ما به مخاطبانمان 
که شامل عموم مردم، بیماران و دست اندرکاران بیماران 
کیان  می دهیم«.  ارائه  را  آموزش هایی  هستند  خاص 
تأکید کرد: »یکی از اهداف بنیاد امور بیماری های خاص 
حساس سازی و آگاه سازي جامعه درباره اختلال اتیسم 
است. بر این اساس در حال حاضر با سازمان یونیسف در 
حوزه اتیسم ارتباط برقرار کرده ایم و در هفته آینده نشستی 
را با حضور مسئولان وزارتخانه ها و یونیسف برگزار می کنیم 
تا راهکارهایی را برای تغییر نگرش در این حوزه بررسی 
کنیم. همچنین در سه ماهه سوم یا چهارم سال نیز یک 

سمینار بین المللی در این باره برگزار خواهیم کرد«.

فاطمه هاشمي: در 
حوزه شیمی درمانی 
دو درصد داروهای 

بیماران در داخل 
کشور تولید می شود، 

در حوزه تالاسمی و 
هموفیلی نیز مقداری 

از داروها در داخل 
کشورمان تولید 

می شوند اما داروهای 
وارداتی نیز در این 

حوزه وجود دارد
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  امسال بنیاد امور بیماری های خاص 23 ساله شد. در 
این سال های فعالیت در کنار تلاش برای بالا بردن سطح 
خدمات در مرکز درمانی بیماران خاص در سراسر کشور، 
بنیاد امور بیماری های خاص خود پروژه هایی را نیز آغاز کرد 
که یکی از آن ها مرکز جامع سرطان است. مرکزی که در 
آن خدمات همه جانبه ای در حوزه سرطان ارائه خواهد شد. 
اما مشکلات اقتصادی در سال های اخیر و تحریم های همه 
گریبان تکمیل پروژه ای که در مراحل نهایی ساخت خود 
قرار دارد را هم گرفته است. به طور که فاطمه هاشمی، رئیس 
بنیاد امور بیماری های خاص  در خصوص برنامه بنیاد برای 
سال 98 گفت: »برنامه مهمی که برای آن تلاش می کنیم 
ساخت مرکز سرطان است و امیدوارم در سال جدید به 
پایان برسد، زیرا در حال حاضر شرایط بسیار سخت شده 
و همه قیمت ها سه تا چهار برابر شده است، من از مردم 
کمک می خواهم تا ما بتوانیم پروژه را به اتمام برسانیم«. 
رئیس بنیاد بیماری های خاص در خصوص وضعیت بیماران 
خاص گفت: »بعد از تأسیس بنیاد و فعالیت هایی که انجام 
دادیم، مردم به ما اعتماد کردند و کمک های مردمی افزایش 
یافت. روزی که بنیاد بیماری های خاص تأسیس شد در 
مجموع 128 مرکز درمانی برای بیماری های خاص وجود 
بیماری های  مرکز  هزار  بالغ بر  در حال حاضر  اما  داشت، 
بیان  ادامه  خاص در کشور تأسیس شده است«. وی در 
بررسی  را  موضوعات  مسئولان  با  شهرستان ها  »در  کرد: 
درخواست  استانداری ها  و  بهداشت  وزارت  از  و  می کنیم 
می کنیم که این مراکز را راه اندازی کنند و ما نیز به آنان 
کمک می کنیم، در حقیقت بنیاد امور بیماری های خاص 
است«.  کرده   ایجاد  را  بیماران خاص  از  فرهنگ حمایت 
رئیس بنیاد امور بیماری های خاص  با بیان اینکه وظیفه 

ما این است حق بیماران را به آنان اعلام کنیم، تصریح کرد: 
»تا امروز حدود سه هزار دستگاه دیالیز در کشور به طور 
رایگان توزیع کرده ایم، شاید چندین برابر این رقم هم تخت 
بیمارستانی برای بیماران تالاسمی، شیمی درمانی و دیالیز 
توزیع کرده باشیم. همچنین ما به راه اندازی مراکز کمک 
کرده ایم و تاکنون چندین مرکز هم توسط ما ساخته شده 
و بیماران در حال استفاده از آن ها هستند«. هاشمی در 
خصوص برنامه بنیاد برای سال 98 گفت: »برنامه مهمی 
که برای آن تلاش می کنیم ساخت مرکز سرطان است و 
امیدوارم در سال جدید به پایان برسد، زیرا در حال حاضر 
شرایط بسیار سخت شده و همه قیمت ها سه تا چهار برابر 
شده است، من از مردم کمک می خواهم تا ما بتوانیم پروژه 
را به اتمام برسانیم«. وی در ادامه بیان کرد: »همچنین 
به جلو  را  اتیسم می خواهیم مسائل  اختلالات  در زمینه 
ببریم و در زمینه ای بی  نیز اقداماتی انجام شده، اما برای 
ما مطلوب نیست«. او در خصوص داروهای بیماری سرطان 
گفت: »داروهای سرطان فرمول های خاص دارند و گران 
قیمت هستند و از خارج به ایران وارد می شوند، پرداخت 
این هزینه ها برای خانواده ها دشوار است، البته داروهایی 
هم هستند که فرانشیزش را بیمار باید پرداخت کند که 
باز هم پرداخت آن برای بیمار دشوار است زیرا این داروها 
نسبتاً گران است البته ما تا جایی که بتوانیم کمک خواهیم 
بیماران  برای  فقط  گذشته  »سال  افزود:  هاشمی  کرد«. 
ام اس و سرطان بیش از 4 میلیارد تومان فرانشیز دارو کمک 
کردیم، ولی بالاخره وزارت بهداشت باید به سمتی رود که 
داروی بیماران سرطانی و ام اس نیز رایگان شود و خودشان 

فرانشیزی را پرداخت نکنند«.
منبع: ایلنا

بنیاد امور بیماری های خاص فرهنگ حمایت از بیماران خاص را ایجاد کرد
رئیس بنیاد امور بیماری های خاص:
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راه اندازی 1۰ مرکز MRI بیماران تالاسمی در استان های پرجمعیت کشور
 10 مرکز تصویربرداری )MRI( ویژه بیماران تالاسمی در استان هایی که بیشترین شمار بیماران مبتلا 

به تالاسمی را دارند، راه اندازی شدند.
مهدی شادنوش، رئیس مرکز مدیریت پیوند و امور بیماری های وزارت بهداشت با اعلام این 

خبر به بنیاد امور بیماری های خاص گفت: »10 دانشگاه علوم پزشکی در کشور خدمات 
تصویربرداری MRI T2 برای اندازه گیری میزان رسوب آهن قلب و کبد بیماران تالاسمی 
تجهیز و کارشناسان این مراکز نیز برای ارائه خدمات به بیماران تالاسمی آموزش های 

لازم را دریافت کرده اند و آماده پذیرش بیماران هستند«.
براساس آمار رسمی اعلام شده از سوی وزارت بهداشت، 23 هزار بیمار تالاسمی ماژور 
و اینتر ماژور در کشور وجود دارند که اغلب این بیماران برای دریافت خدمات تخصصی 

تصویربرداری مجبور بودند به تهران بیایند که حال با راه اندازی این مراکز می توانند به 
نزدیک ترین محل در استان خود مراجعه کنند.

به گفته رئیس مرکز مدیریت پیوند و امور بیماری های وزارت بهداشت این مراکز به شرح زیر است:
دانشگاه علوم پزشکی ایرانشهر- بیمارستان ایران/ دانشگاه علوم پزشکی زاهدان – بیمارستان 

علی اصغر / دانشگاه علوم پزشکی بندرعباس – بیمارستان ابوریحان/ دانشگاه علوم پزشکی اهواز – 
بیمارستان گلستان / دانشگاه علوم پزشکی گیلان – بیمارستان پارس / دانشگاه علوم پزشکی مازندران – بیمارستان 

پرتو مازند در چالوس / دانشگاه علوم پزشکی اصفهان – بیمارستان الزهرا در نجف آباد / دانشگاه علوم پزشکی شیراز 
– بیمارستان شهید فقیهی/ دانشگاه علوم پزشکی ایران – بیمارستان فیروزگر در تهران / دانشگاه علوم پزشکی کرمان 

– بیمارستان ثامن الحجج

حضور در موزه سعد آباد
 غرفه بنیاد امور بیماری های خاص در موزه سعدآباد و نیاوران تا پایان تعطیلات نوروز 

98 میزبان میهمانان نوروزی بود.
خاص  بیماری های  امور  بنیاد  مجلات  و  کتاب ها  آموزشی،  جزوات  غرفه  این  در   
اختیار  در  خاص  بیماری های  خصوص  در  جامعه  عمومی  اطلاعات  گسترش  برای 

بازدیدکنندگان محترم قرار گرفت.

اخبار کوتاه بنیاد
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اهدا اقلام بخش دیالیز به بیمارستان هایی در گرگان و نرمانشیر
از مراکز درمانی استان های  بیماری های خاص  امور  بنیاد  بازدید کارشناسان  در پی 
گلستان و کرمان و بررسی وضعیت بیماران خاص و برای برطرف کردن برخی از 
مشکلات مراکز و بهبود ارائه خدمات درمانی به آنان، برخی از اقلام مورد نیاز به بخش 
دیالیز بیمارستان جوادالائمه نرماشیر استان کرمان و بیمارستان پنج آذر گرگان در 

استان گلستان اهدا شد.
اقلام اهدایی به بیمارستان جوادالائمه نرماشیر شامل: دو عدد تخت سه شکن به همراه 

تشک، میز غذا، پله پای تخت، یک ترازوی قد و وزن، ترالی دارو و اورژانس است.
همچنین اقلام اهدایی به بخش دیالیز بیمارستان پنج آذر گرگان نیز شامل پنج تخت سه 

شکن به همراه تشک پله پای تخت و میز غذاست.

راه اندازی دو بخش دیالیز با حمایت و پیگیری بنیاد امور بیماری های خاص
دو بخش دیالیز در دو بیمارستان در جنوب استان کرمان با حمایت و پیگیری بنیاد امور 

بیماری های خاص راه اندازی می شود.
این دو بخش دیالیز در بیمارستان های شهدای قلعه گنج و سیدالشهدا رودبار جنوب 
در جنوب استان کرمان قرار دارند که بیماران کلیوی آن مجبور هستند برای رسیدن 
به نزدیک ترین مرکز دیالیز به شهر کهنوج در حدود 75 کیلومتری این شهرستان ها 

مراجعه کنند.
نیکتا پژوهش فر، معاون هماهنگی و امور استان های بنیاد امور بیماری های خاص در 
این باره به خاص پرس گفت: »پیرو بازدید کارشناسان بنیاد امور بیماری های خاص، 
گزارشی از مشکلات بیماران دیالیزی این مناطق تهیه شد. تحمل این مسافت، آن هم 
حداقل سه نوبت در هفته برای بیماران کلیوی طاقت فرساست و خالی از خطر نیست. به 
همین دلیل بنیاد امور بیماری های خاص در راستای حمایت از این بیماران به بیمارستان های 
این دو شهرستان پیشنهاد داد تا با راه اندازی بخشی مجهز به سیستم RO، تجهیز و راه اندازی 

این مرکز را به عهده بگیرد«.
وی ادامه داد: »بعد از پیگیری های انجام شده از سوی بنیاد امور بیماری های خاص، پس از شش ماه، این بخش 
آماده شده و بنیاد امور بیماری های خاص نیز در مجموع با اهدای 4 دستگاه دیالیز به همراه 4 تخت سه شکن، همراه با 

تشک، پله پای تخت و میز غذا به بخش های دیالیز این دو بیمارستان موافقت کرده است«.
به گفته او با راه اندازی این بخش ها 13 بیمار کلیوی شهرستان قلعه گنج و 8 بیمار دیالیزی شهرستان رودبار جنوب 

می توانند در شهرستان خود خدمات دیالیز را دریافت کنند.
همچنین در روزهای اخیر بنیاد امور بیماری های خاص تعدادی اقلام مورد نیاز از جمله 2 تخت سه شکن به همراه تشک، 

میز غذا و پله پای تخت به بخش دیالیز بیمارستان 22 بهمن نیشابور اهدا کرد.
این بخش دارای 158 بیمار دیالیزی است و در سه نوبت کار می کند. پیشتر بنیاد امور بیماری های خاص 7 دستگاه دیالیز 

و سایر اقلام مورد نیاز را به بخش دیالیز این اهدا کرده بود.
همچنین سه تخت سه شکن به همراه تشک، میز غذا و پله پای تخت نیز به بخش دیالیز بیمارستان طالقانی تربت جام 
اهدا شد. این بخش 93 بیمار دیالیزی دارد و در سه نوبت فعال است. پیشتر بنیاد امور بیماری های خاص 2 دستگاه دیالیز 

به همراه لوازم جانبی به این مرکز اهدا کرده بود
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 غرفه بنیاد در نمایشگاه قرآن
بنیاد امور بیماری های خاص با برپایی غرفه ای 
به  پاسخگویی  ضمن  قرآن  نمایشگاه  در 
و  آموزشی  جزوات  و  کتاب  سؤالات، 
بیماری های خاص  امور  بنیاد  مجلات 

نیز به بازدیدکنندگان ارائه داد.
بیست و هفتمین نمایشگاه بین المللی 
قرآن کریم از یکشنبه 22 اردیبهشت، 
عموم  پذیرایی  روز،  سیزده  مدت  به 
مصلا  در  روزه داران  و  بازدیدکنندگان 

تهران بود.

اهدای یک دستگاه دیالیز به کلینیک دکتر زاهد کرج
بنیاد امور بیماری های خاص، با توجه به بررسی شرایط و در جهت بهبود 
ارائه خدمات درمانی به بیماران خاص یک دستگاه دیالیز به کلینیک 

تخصصی دکتر زاهد واقع در شهر کرج اهدا کرد.
پیشتر نیز بنیاد امور بیماری های خاص 20 دستگاه دیالیز به این 

مرکز اهدا کرده بود.
کلینیک تخصصی دکتر زاهد واقع در کرج است و از سال 1392 

برای ارائه خدمات به بیماران کلیوی استان البرز راه اندازی شد.
بیمار  به 209  دیالیز  دستگاه  با 33  کلینیک  این  در حال حاضر 

دیالیزی این مرکز خدمات ارائه می کند.
بنیاد امور بیماری های خاص در سال 1392 پنج دستگاه دیالیز، در سال 1393 
پنج دستگاه دیالیز، در سال 1394 پنج دستگاه دیالیز و 3 تخت سه شکن، در 
سال 1396 2 دستگاه و در سال 1397 سه دستگاه دیالیز به این مرکز اهدا کرده بود.

اهدای دو دستگاه دیالیز به بیمارستان نهم دی تربت حیدریه
بنیاد امور بیماری های خاص در راستای سیاست های خود برای 

بیماران خاص، در روزهای اخیر دو  گسترش خدمات درمانی 
دستگاه دیالیز به بخش دیالیز بیمارستان نهم دی شهرستان 

تربت حیدریه اهدا کرد.
حال  در  شد  افتتاح   1375 سال  در  که  بیمارستان  این 
حاضر با 11 دستگاه دیالیز در سه نوبت کاری به 69 بیمار 
دیالیزی این شهرستان خدمات ارائه می کند که امید است با 
اضافه شدن دو دستگاه دیالیز جدید به این بخش، خدمات 

مطلوب تری به بیماران  همودیالیز شهرستان تربت حیدریه ارائه 
شود.

پیشتر نیز بنیاد امور بیماری های خاص سه دستگاه دیالیز و سایر 
تجهیزات بخش دیالیز را به این بیمارستان اهدا کرده بوده بود.
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 اهدای تجهیزات بخش شیمی درمانی به درمانگاه خیریه علوی
در سال های اخیر با افزایش شیوع بیماری سرطان، افراد زیادی در کشور نیازمند 

دسترسی آسان و ارزان تر به خدمات درمانی در حوزه سرطان هستند.
به همین منظور بنیاد امور بیماری های خاص نیز برای گسترش خدمات درمانی 
در بین این گروه، با اهدای برخی از تجهیزات مورد نیاز بخش شیمی درمانی به 

درمانگاه خیریه علوی موافقت کرده است.
این تجهیزات شامل هشت تخت یک شکن به همراه تشک، هشت کمد کنار و 

پله پای تخت و یک ترالی اورژانس است.
درمانگاه زنجانی ها با نام درمانگاه خیریه علوی در سال 38 در میدان منیریه 
تهران افتتاح شد و در این سال  ها در بخش های مختلف درمانی فعال بوده است.

امور  بنیاد  به کمک  نیز  این خیریه  به زودی بخش شیمی درمانی  قرار است   
بیماری های خاص، به بیماران مبتلا به سرطان خدمات درمانی ارائه کند.

 اهدای سه دستگاه دیالیز به بیمارستان شهدای هیرمند
بنیاد امور بیماری های خاص در راستای گسترش خدمات درمانی در مناطق محروم کشور، با 
اهدای سه دستگاه دیالیز به مرکز دیالیز تازه تأسیس بیمارستان شهدای هیرمند واقع در 

استان سیستان و بلوچستان موافقت کرد.
به  برای دریافت خدمات درمانی  بیمار همودیالیز دارد که  این شهرستان حدود 16 
شهرستان های زابل و زهک در 25 کیلومتری هیرمند مراجعه می کردند و امید است با 

راه اندازی این بخش دسترسی آسان تری به خدمات درمانی پیدا کنند.
همچنین بنیاد امور بیماری های خاص در روزهای اخیر با اهدای سه تخت یک شکن، 
کمد کنار و پله پای تخت به بخش تالاسمی و هموفیلی و یک برانکارد به بخش دیالیز 

مرکز درمانی بیماران خاص زابل نیز موافقت کرد.
در سال های گذشته بنیاد به این مرکز درمانی هشت دستگاه دیالیز و همچنین سایر اقلام 

و تجهیزات مورد نیاز را اهدا کرده بود.
مرکز درمانی بیماران خاص زابل 90 بیمار همودیالیز، 223 بیمار تالاسمی و 40 بیمار هموفیلی دارد.

اهدا سه دستگاه دیالیز به شهرستان سراب
بنیاد امور بیماری های خاص سه دستگاه دیالیز بی بران به بخش دیالیز 
بیمارستان امام خمینی شهرستان سراب اهدا کرد. این مرکز در 
سال 1376 افتتاح شده است و در حال حاضر با 13 دستگاه 
دیالیز در سه نوبت به 69 بیمار همودیالیز این شهرستان و 
نیز  پیشتر  ارائه می کند.  شهرهای همجوار خدمات درمانی 
بنیاد امور بیماری های خاص چهار دستگاه دیالیز به این مرکز 
اهدا کرده بود. به تازگی با توجه به بررسی کارشناسان بنیاد 
و به منظور ارائه خدمات درمانی بهتر به بیماران  همودیالیز 
این منطقه سه دستگاه دیالیز دیگر به بخش دیالیز بیمارستان 
امام خمینی اهدا شد که امید است خدمات مطلوب تری به این 

بیماران ارائه کند.
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 بازدید کارشناسان بنیاد امور بیماری های خاص از مراکز درمانی 
بیماران خاص استان فارس

استان فارس 50 مرکز درمانی در 38 شهر برای بیماران خاص دارد که 
در آن ها به 2073 بیمار دیالیزی، 1714 بیمار تالاسمی و 889 بیمار 

هموفیلی خدمات درمانی ارائه می شود.
هدف از این بازدیدها تهیه آمار دقیق از شمار بیماران، امکانات 
درمانی و مشکلات و کمبودهای مراکز درمانی است که با ارائه 
آن به وزارت بهداشت امید می رود اقدامات جدی برای رفع آن ها 

برداشته شود.
تجهیزات درمانی که از سوی بنیاد امور بیماری های خاص به مراکز 

درمانی اهدا می شود نیز برمبنای همین گزارش هاست.

 افتتاح کلینیک ورزش و بیماری های خاص اردبیل
کلینیک ورزش و بیماری های خاص استان اردبیل با حضور دکتر عبدالحمید 
شروین  سیدمحمد  همگانی،  ورزش  توسعه  و  فرهنگی  معاون  احمدی 
وزارت  فدراسیون های  مشترک  امور  دفتر  مدیرکل  اسبقیان 
معاون  نگاهی  اکبر  و  مدیرکل  آقاخانی  بهرام  جوانان،  و  ورزش 
شد. افتتاح  اردبیل،  استان  کل  اداره  جوانان  امور  و  فرهنگی 

شفقی  دکتر  گفته  به  جوانان  و  ورزش  وزارت  سایت  گزارش  به 
استان  اعضا  پیوند  و  خاص  بیماران  ورزش  هیئت  رئیس  اصل 
صورت  به  استان  خاص  بیماری های  و  ورزش  کلینیک  اردبیل، 
رسمی افتتاح شد، زیر نظر این هیئت ورزشی به صورت خیریه و 
با هزینه بیش از یک میلیارد تومان تجهیز و راه اندازی شده است.

این کلینیک خدمات مشاوره ای، درمانی و ورزشی را به صورت رایگان 
به بیماران خاص شامل بیماران ام اس، دیابت، تالاسمی، پیوند کلیه، دیالیز، 

همودیالیز و هموفیلی ارائه خواهد داد.

 غربالگری فشار و قند خون در شرکت کویرواگن
ملی  بسیج  مناسبت  به  خاص  بیماری های  امور  بنیاد 

سنجش فشار خون طرح غربالگری فشار خون و قند 
خون را در شرکت کویر واگن اجرا کرد.

در این برنامه 120 نفر از کارکنان شرکت کویر 
شرکت  خون  فشار  و  قند  غربالگری  در  واگن 

کردند.
بیماری های  امور  بنیاد  کارشناسان  همچنین 
خصوص  در  لازم  مشاوره های  بر  علاوه  خاص 

چگونگی پیشگیری از ابتلا به قند و فشار خون 
بروشورهای آموزشی این بنیاد را در اختیار کارکنان 

این شرکت قرار دادند.
تا 15  اردیبهشت  از 27  بسیج ملی کنترل فشار خون 

تیرماه 98 در سراسر کشور اجرا می شود.
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حضور بنیاد در نمایشگاه بین المللی ایران هلث
 بیست و دومین نمایشگاه بین المللی ایران هلث )تجهیزات 
پزشکی، دارو و آزمایشگاهی(، از روز یکشنبه 19 خرداد 98 
در محل دائمی نمایشگاه های بین المللی تهران آغاز به کار 

کرد و تا 22 خرداد ادامه داشت.
غرفه بنیاد امور بیماری های خاص برای معرفی هرچه بیشتر 
فعالیت های این بنیاد به عموم مردم در این نمایشگاه پاسخ 

گوی سؤالات بازدیدکنندگان بود.

 برپایی پایگاه سنجش سلامت با حضور غرفه بنیاد امور بیماری های خاص
به مناسبت ماه مبارک رمضان شهرداری منطقه 7 )سهروردی(، در مسجد حجت بن الحسن اقدام به برپایی پایگاه 

سنجش سلامت کرد.
داخلی،  متخصص  مشاوره  خون،  فشار  و  خون  قند  تست  خدمات  غرفه،  چندین  در  پایگاه  این 
کرد. ارائه  بازدیدکنندگان  به  تغذیه  مشاوره  روانشناسی،  مشاوره  دندانپزشکی،  مشاوره 

در این پایگاه غرفه ای نیز جهت معرفی بیماری های خاص و این بنیاد به مراجعین اختصاص داده شد 
که در آن با اهدا بروشورهای معرفی بیماری ها، از اهمیت پیشگیری در ابتلا به این دسته از بیماری ها به 

مراجعه کنندگان توضیحاتی داده شد.
ضرورت سنجش مداوم قند خون و فشار خون و همچنین اصلاح سبک زندگی که مهم ترین نقش را در 
پیشگیری از بیماری های کلیه دارند، اهمیت آزمایش های پیش از ازدواج برای کاهش شیوع تالاسمی، 
بهترین زمان تشخیص اختلالاتی مانند اتیسم، معرفی بیماری هایی مانند اتیسم و ای بی از بیشترین 

مباحث مطرح شده بود.

 اهدا دو دستگاه دیالیز به بیمارستان امام خمینی شیروان
با  توافق نامه ای  طی  خاص  بیماران  درمان  تسهیل  به  کمک  راستای  در  خاص  بیماری های  امور  بنیاد 
کرد. اهدا  شیروان  خمینی  امام  بیمارستان  به  دیالیز  دستگاه  دو  خراسان شمالی  پزشکی  علوم  دانشگاه 

به گزارش خاص پرس، نیکتا پژوهش فر، معاون هماهنگی و امور استان های بنیاد امور بیماری های خاص 
در این باره گفت: »پیشتر قرار بود این تجهیزات پس از راه اندازی بخش دیالیز شهرستان فاروج به این 
شهرستان اهدا شود، اما به دلیل مشکلاتی در تأمین کادر درمانی متخصص این بخش، دانشگاه علوم 
پزشکی خراسان شمالی از بنیاد امور بیماری های خاص درخواست کرد تا این دستگاه ها در اختیار بخش 
دیالیز بیمارستان امام خمینی شیروان قرار گیرد تا این بیمارستان خدمات لازم را به بیماران  همودیالیزی 

که از شهرستان فاروج مراجعه می کنند نیز ارائه دهد«.
شهرستان فاروج در 25 کیلومتری شهرستان شیروان قرار دارد. در حال حاضر از 20 بیمار همودیالیز 
این شهرستان، 15 نفر به شهرستان شیروان و پنج نفر به شهرستان قوچان برای دریافت خدمات دیالیز 

مراجعه می کنند.
به گفته پژوهش فر دانشگاه علوم پزشکی خراسان شمالی طی تفاهم نامه ای با بنیاد امور بیماری های خاص 
متعهد شده است تا وسیله ایاب و ذهاب این بیماران از فاروج تا مرکز دیالیز شیروان را تأمین یا هزینه آن را 

اختیار بیماران قرار دهد.

14

9۷
ان
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زم
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 یکی از وظایف اصلی که بنیاد امور بیماری های خاص از 
ابتدای فعالیت آن را با جدیت دنبال کرده است، رایزنی با 
مراکز قدرت از جمله مجلس و دولت برای کمک هر چه 

بیشتر به بیماران خاص بوده است.
این مجموعه در سال های فعالیت خود با انجام بازدیدهای 
منظم توسط کارشناسانش که هر دو سال یک بار از همه 
و  کامل  گزارش های  می گیرد،  صورت  کشور  استان های 
جامعی از مراکز درمانی، مشکلات بیماران، کمبودها، نقاط 
قوت و ضعف تهیه می کند و آن را مبنای فعالیت های خود 
برای پرسشگری از مجموعه های ذی ربط مثل وزارت بهداشت 
و مطالبه از دولت قرار می دهد و حتی با رایزنی با نمایندگان 
مجلس و نامه نگاری با مجموعه های مختلف )دولت مجلس 
و سازمان های بین المللی فعال در حوزه بهداشت و درمان( 

زمینه های طرح یک مصوبه در مجلس را فراهم می آورد.
گزارش پیش رو، شرح آماری بازدید استانی کارشناسان بنیاد 
امور بیماری های خاص از مراکز درمانی بیماران خاص استان 

کرمانشاه است که با همین اهداف انجام شده است.
بیماران خاص در کرمانشاه

از  کیلومترمربع،  هزار   25 مساحت  با  کرمانشاه   استان 
وسعت  استان ایران ازنظر  هفدهمین  و  غربی  استان های 
دارند. این  مشترک  عراق مرز  با کشور  که  می رود  به شمار 
به استان  جنوب  از  کردستان،  به استان  شمال  از  استان 
به  غرب  از  همدان و  به استان  شرق  از  لرستان و ایلام، 

کشور عراق محدود می شود.
 86 شهری،  مرکز   31 شهرستان،   14 کرمانشاه  استان 
دهستان دارد و تنها بخش تالاسمي و هموفیلي استان، در 
شهر کرمانشاه و بخش دیالیز در شهرهای اسلام آباد غرب، 
شیرین،  قصر  سنقر، صحنه،  ذهاب،  سرپل  جوانرود،  پاوه، 

لازم  دارد.  قرار  هرسین  و  غرب  گیلان  کنگاور،  کرمانشاه، 
به ذکر است که پایگاه انتقال خون نیز در شهرستان های 
کرمانشاه و قصر شیرین مستقر است. این استان 624 بیمار 

دیالیزی، 312 بیمار تالاسمی و 248 بیمار هموفیلی دارد.
استان  درمانی  مراکز  وضعیت  مبسوط  گزارش  ادامه  در 

کرمانشاه آمده است:
اسلام آباد غرب

بیمارستان امام خمیني )ره( تنها بیمارستان و مرکز ارائه 
خدمات درماني به بیماران خاص در شهرستان اسلام آباد 
این  ارائه می کند.  دیالیزی خدمات  بیمار  به 60  است که 
بیمارستان در سال 1366 راه اندازي شد و 120 تخت فعال 
دارد. بخش دیالیز آن نیز در سال 1376 فعالیت خود را آغاز 
کرد و داراي 12 دستگاه دیالیز فعال و 2 دستگاه رزرو است.

متخصص  پزشک  چهار  شامل  بخش  این  درماني  کادر 
داخلی و هشت پرستار هستند که در سه نوبت به بیماران 
خدمات دیالیز ارائه می کنند و امکانات رفاهي چون تلویزیون، 
دی وی دی پلیر، آب سردکن، یخچال، کولر و بخاری دارد. این 
مرکز مجهز به دستگاه RO از نوع DWA است که در سال 

1391 نصب شده است.
پس از بازدید کارشناسان بنیاد امور بیماری های خاص، سه 
تخت سه شکن با لوازم جانبی و یک ترازوی قد و وزن به این 

بخش اهدا کرد.
پاوه

بیمارستان قدس پاوه در سال 1337 تأسیس و بخش دیالیز 
اکنون هشت دستگاه  آن در سال 1379 راه اندازی شد و 
دیالیز فعال دارد و به 17 بیمار دیالیز خدمات ارائه می کند. 
و  تلویزیون، یخچال  این مرکز شامل یک  رفاهی  امکانات 
یک آب سردکن و امکانات درمانی این بخش شامل: ترالی 

وضعیت بیماران خاص کرمانشاه
گزارش بازدید کارشناسان بنیاد امور بیماری های خاص از مراکز درمانی
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اورژانس، ترالی دارو، ساکشن، الکتروشوک و ترازو است.
 دستگاه RO از نوع DWA نیز در سال 1390 نصب شده 
است. کادر درماني این بخش از 2 پزشک متخصص داخلی و 
سه پرستار تشکیل شده که به صورت تک نوبت فعال هستند.

پس از این بازدید کارشناسان بنیاد، سه تخت سه شکن با 
لوازم جانبی و یک ویلچر به این بخش اهدا شد.

شهرستان جوانرود
بیمارستان حضرت رسول به  عنوان تنها مرکز درماني بیماران 
خاص شهرستان جوانرود در سال 1379 تأسیس شده و 84 
تخت فعال دارد. بخش دیالیز  این بیمارستان نیز در سال 
1383 افتتاح و در سال 1387 گسترش فیزیکي پیدا کرده 
است. سالن اصلی دیالیز در حدود 60 مترمربع است و در 
حال حاضر بوده که تعداد 44 بیمار دیالیزي را تحت پوشش 
دارد. کادر درماني این بخش از 2 پزشک متخصص داخلی و 

چهار پرستار تشکیل شده است.
امکانات درمانی این بخش شامل: ترازو، تخت معاینه، ترالی 
ویلچر  و  سانترال  برانکارد،  ساکشن،  دارو،  ترالی  اورژانس، 
بخاری،  کولر،  یخچال،  تلویزیون،  نیز  آن  رفاهی  امکانات 

آب سردکن و کامپیوتر است.
پس از این بازدید کارشناسان بنیاد، دو دستگاه دیالیز به این 

بخش اهدا شد.
شهرستان روانسر

بخش دیالیز این شهر در ساختمان شبکه بهداشت و درمان 
در سال 1395 راه اندازی شده و سالن اصلي دیالیز در حدود 
15 مترمربع وسعت دارد و داراي 2 دستگاه دیالیز فعال 

است.
کادر درماني این بخش از یک پزشک متخصص داخلی و 
2 پرستار تشکیل شد که در دو نوبت فعال است. امکانات 
درمانی این بخش شامل: ترازو، ترالی اورژانس و ترالی دارو و 

امکانات رفاهی آن تلویزیون و دی وی دی پلیر است.
پس از این بازدید کارشناسان بنیاد، یک ویلچر به این بخش 

اهدا شد.
شهرستان سرپل ذهاب

بیمارستان شهدا سرپل ذهاب در سال 1386 افتتاح شد و در 
حال حاضر 44 تخت فعال دارد. 

تنها مرکز دیالیز  به عنوان  بیمارستان   این  بخش دیالیز 
براثر زلزله دو سال گذشته تخریب و غیرقابل  شهرستان 
استفاده شد و به همین دلیل  بخش دیالیز در حال حاضر 
در کانکسی به وسعت 80 مترمربع راه اندازی شده و هشت 
دستگاه دیالیز و 29 بیمار دیالیزی ثابت را پوشش می دهد.

کادر درماني این بخش از یک پزشک متخصص داخلی و 
پنج پرستار تشکیل شده که به صورت 2 نوبت فعال هستند.

امکانات درمانی این بخش شامل: ترالی اورژانس، ترالی دارو، 
الکتروشوک، ساکشن، ترازو، برانکارد،EKG و ویلچر و امکانات 
رفاهی آن تلویزیون، یخچال، کولر گازی و آب سردکن است.

پس از این بازدید، بنیاد امور بیماری های خاص، یک ترالی 
دارو، یک ترالی اورژانس، یک ترازوی قد و وزن و یک ویلچر 

به این بخش اهدا کرد.
شهرستان سنقر

بیمارستان امام خمیني )ره( سقز در سال 1357 تأسیس 
و اکنون 72 تخت فعال دارد. بخش دیالیز آن نیز در سال 
1379 راه اندازي شد و با هشت دستگاه دیالیز به 23 بیمار 

دیالیزی خدمات درمانی ارائه می کند.
کادر درماني این بخش از 2 پزشک متخصص داخلي و سه 
دارند.  فعالیت  نوبت  به صورت 2  پرستار تشکیل شده که 
ویدئو  تلویزیون،  از:  عبارت اند  بخش  این  رفاهي  امکانات 
سي دي و یخچال و امکانات درمانی نیز ترازوی بزرگسال، 

ویلچر و برانکارد است.
شهرستان صحنه

بیمارستان دکتر معاون صحنه در سال 1386 تأسیس شد و 
اکنون 39 تخت فعال دارد. بخش دیالیز این بیمارستان در 
آبان ماه 1385 در سالني به وسعت 30 مترمربع راه اندازی 
شد و در حال حاضر دارای چهار دستگاه دیالیز است که 

تعداد 17 بیمار دیالیزی ثابت را پوشش می دهد.
کادر درماني این بخش از یک پزشک متخصص داخلي و سه 

پرستار تشکیل شده که در سه نوبت فعال است.
امکانات رفاهي این بخش شامل: تلویزیون، ویدئو سي دي، 
کولر، بخاری، آب سردکن و یخچال و امکانات درمانی آن 
 EKG،الکتروشوک ساکشن،  اورژانس،  ترالی  دارو،  ترالی 

ترازوی بزرگسال، ویلچر و برانکارد است.
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بیماری های  امور  بنیاد  کارشناسان  بازدید  این  از  پس 
خاص، یک دستگاه دیالیز به همراه ویلچر و ترازوی قد و 

وزن به این بخش اهدا شد.
 شهرستان قصرشیرین

بخش دیالیز بیمارستان حضرت ابوالفضل قصرشیرین در 
سال 1392 در سالني به وسعت 25 مترمربع راه اندازی 
شد و در حال حاضر دارای چهار دستگاه دیالیز فعال 

است و شش بیمار دیالیزی ثابت را پوشش می دهد.
کادر درماني این بخش از یک پزشک متخصص داخلي و 
2 پرستار تشکیل شده است. این بخش در روزهای زوج 

به صورت 2 نوبت فعال است. 
امکانات رفاهي این بخش شامل: تلویزیون، ویدئو سي دي، 
کولر، بخاری، آب سردکن و یخچال و امکانات درمانی آن 
 EKG،ترالی دارو، ترالی اورژانس، ساکشن، الکتروشوک
ترازوی بزرگسال، ویلچر و برانکارد است. به این بخش نیز 

یک ترازوی قد و وزن و یک ویلچر اهدا شد.
شهرستان کنگاور

بیمارستان شهید دکتر چمران کنگاور در سال 1347 
تأسیس شد و اکنون با 95 تخت فعال است. بخش دیالیز 
این شهرستان در سال 1379 در مساحتی در حدود 
80 مترمربع راه اندازی و در حال حاضر دارای 7 دستگاه 
دیالیز است که تعداد 29 بیمار ثابت دیالیزی را پوشش 

می دهد.
کادر درماني این بخش از یک پزشک متخصص داخلی، 
چهار پرستار تشکیل شده که به صورت 3 نوبت در روزهای 
زوج و 2 نوبت در روزهای فرد فعال است. امکانات درمانی 
کپسول  اورژانس،  ترالی  دارو،  ترالی  شامل  بخش  این 
اکسیژن، ساکشن پرتابل، ترازو و ویلچر و امکانات رفاهی 
آن شامل یخچال، آب سردکن کولر گازی و بخاری است.
از  بنیاد یک دستگاه دیالیز  بازدید کارشناسان  از  پس 
سوی بنیاد امور بیماری های خاص به این بخش اهدا شد.

گیلان غرب
 60 با   1385 سال  در  گیلان غرب  الزهرا  بیمارستان 
تخت مصوب تأسیس و بخش دیالیز آن در سال 1388 
با وسعت حدود 60 مترمربع راه اندازی شد و در حال 
حاضر دارای چهار دستگاه دیالیز و 11 بیمار دیالیزی 

ثابت است.
کادر درماني این بخش از یک پزشک متخصص داخلی 
و سه پرستار تشکیل شده که سه روز هفته به صورت 2 

نوبت فعال هستند.
قلبی  مانیتورینگ  شامل:  بخش  این  درمانی  امکانات 
اکسیژن،  کپسول  دارو،  ترالی  اورژانس،  ترالی  کلیوی، 
برانکارد، ساکشن و ترازو و  EKG ویلچر،  الکتروشوک، 
امکانات رفاهی این بخش شامل: تلویزیون، دی وی دی 

پلیر، یخچال، کولر، بخاری و آب سردکن است.
بر اساس مصوبه بنیاد امور بیماری های خاص پس از این 
بازدید یک ترازوی قد و وزن و یک ویلچر به این بخش 

اهدا شد.
هرسین

بیمارستان شهدا در سال 1382 تأسیس و بخش دیالیز 
 6 دارای  بخش  این  شد.  راه اندازي  بعد  سال  یک  آن 
دستگاه دیالیز است که تعداد 18 بیمار دیالیزی ثابت 

را پوشش می دهد.
کادر درماني این بخش از 2 پزشک متخصص داخلی 
و سه پرستار تشکیل شده که به صورت 2 نوبت فعال 
هستند. امکانات درمانی این بخش شامل: ترالی اورژانس، 
ترالی دارو، کپسول اکسیژن، ویلچر، برانکارد و ترازو و 
امکانات رفاهی این بخش نیز شامل تلویزیون، دی وی دی 

پلیر، یخچال، کولر، بخاری و آب سردکن است.
پس از این بازدید بنیاد امور بیماری های خاص با اهدای 
2 تخت سه شکن با لوازم جانبی، یک ویلچر و ترازوی قد 

و وزن به این بخش موافقت کرد.

بیمارستان شهید دکتر 
چمران کنگاور در سال 

1347 تأسیس شد و 
اکنون با 95 تخت فعال 
است. بخش دیالیز این 

شهرستان در سال 1379 
در مساحتی در حدود 
8۰ مترمربع راه اندازی 
و در حال حاضر دارای 
7 دستگاه دیالیز است 
که تعداد ۲9 بیمار ثابت 

دیالیزی را پوشش می دهد
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 کرمانشاه
شهر کرمانشاه مرکز استان کرمانشاه در سه مرکز درمانی 
خود به 362 بیمار دیالیزي، 319 بیمار تالاسمي و 217 

بیمار هموفیلي خدمات ارائه می کند.
بیمارستان امام خمیني )ره( کرمانشاه: در سال 1358 
تأسیس شد و اکنون 250 تخت فعال دارد. بخش دیالیز این 
بیمارستان نیز در سالنی به وسعت 150 مترمربع تأسیس و 

اکنون 108 بیماری دیالیزی را پوشش می دهد.
کادر درماني این بخش از یک پزشک فوق تخصص نفرولوژی 

و 12 پرستار تشکیل شده که در سه نوبت فعالیت دارند.
امکانات درمانی این بخش شامل: ترالی دارو، ترالی اورژانس، 
کپسول اکسیژن، الکتروشوک، ساکشن پرتابل، ویلچر و ترازو 
و امکانات رفاهی این بخش شامل: دو ال سی دی، کولر گازی، 

یخچال و کامپیوتر است.
پس از بازدید صورت گرفته از این مرکز بنیاد امور بیماری های 
خاص پنج دستگاه دیالیز، پنج تخت سه شکن با لوازم جانبی 

و یک ویلچر به این بخش اهدا کرد.
 1384 سال  در  کرمانشاه:  )ع(  رضا  امام  بیمارستان 
از  پس  سال  دو  دارد.  فعال  تخت  اکنون 530  و  تأسیس 
تأسیس، بخش دیالیز این بیمارستان در سالني به وسعت 
300 مترمربع با 38 دستگاه دیالیز به 254 بیمار دیالیزی 

خدمات ارائه می کند.

کادر درماني این بخش از سه پزشک فوق تخصص نفرولوژی 
و 33 پرستار تشکیل شده و در چهار نوبت فعال است.

امکانات درمانی این بخش شامل: ترالی دارو، ترالی اورژانس، 
برانکارد، ساکشن، الکتروشوک و EKG و امکانات رفاهی این 
بخش شامل: تلویزیون، دی وی دی پلیر، آب سردکن، کولر 

گازی، یخچال و کامپیوتر است.
اهدای 2  با  این بخش  از  بنیاد  بازدید کارشناسان  از  پس 
دستگاه دیالیز، هشت تخت سه شکن با لوازم جانبی، یک 

ترازوی قد و وزن، ترالی دارو و ترالی اورژانس موافقت شد.
بیمارستان فوق تخصصی کودکان محمد کرمانشاهی: با 
97 تخت فعال در سال 1390 تأسیس و به بیماران تالاسمی 
و هموفیلی خدمات درمانی و بهداشتی ارائه می کند. بخش 
تالاسمي این بیمارستان در سالنی حدود 100 مترمربع 14 
تخت دارد و در حال حاضر به 319 بیمار تالاسمی )یک 
مورد آلوده به هپاتیت C( و 217 بیمار هموفیلی خدمات 
ارائه می کند. این مرکز تنها مرکزی برای بیماران تالاسمی و 

هموفیلی استان است.
تخصص  فوق   2 از  متشکل  بخش  این  درمانی  کادر 
هماتولوژیست و 3 پرستار است و امکانات رفاهی آن شامل 
2 ال سی دی، کولر، آب سردکن و یخچال است. پس از این 
بازدید نیز یک ترازوی قد و وزن از سوی بنیاد به این بخش 

اهدا شد.

اقلام اهدایی بنیاد امور بیماری های خاص به مراکز درمانی در فصل زمستان
بر اساس بازدیدهای دوره ای کارشناسان بنیاد از مراکز درمانی سطح کشور و نیز درخواست مراکز درمانی بنیاد امور 
بیماری های خاص در زمستان 1397، تعداد 20 دستگاه دیالیز، 36 تخت سه شکن به همراه تشک، میز غذا و پله پای 
تخت، 10 تخت یک شکن به همراه لوازم جانبی، 9 ترازوی قد و وزن، سه ترالی دارو، چهار ترالی اورژانس، 3 فشارسنج به 

مراکز درمانی برخی استان های کشور اهدا شد. در ادامه شرح کامل اقلام اهدایی به تفکیک استان ها آمده است.
استان کرمان: سه دستگاه دیالیز، هشت تخت سه شکن به همراه لوازم جانبی، یک ترازوی قد و وزن، یک ترالی دارو، یک 

ترالی اورژانس.
استان خراسان رضوی: 2 دستگاه دیالیز، پنج تخت یک شکن به همراه لوازم جانبی، سه فشارسنج و یک ترالی اورژانس.

استان اردبیل: دو دستگاه دیالیز بی بران.
استان کردستان: یک دستگاه دیالیز، پنج تخت یک شکن به همراه لوازم جانبی.

گلستان: پنج تخت سه شکن به همراه تشک، پنج میز غذا و پله پای تخت.
آذربایجان شرقی: سه دستگاه دیالیز بی بران.

اقلام اهدایی به استان کرمانشاه نیز در گزارش مبسوط استان کرمانشاه ذکر شده است.
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یاوران سبزِ 
بنیاد امور بیماری های خاص

 بنیاد امور بیماری های خاص یک مجموعه خیریه است که در سال 1375 به فرمان رئیس جمهور 
وقت، آیت الله 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 16۰ نفر از یاوران سبزِ بنیاد امور بیماری های خاص آمده است:

علیزاده، رادوین، خمسه، خانی، بئستانی، شمس، پروین فرزام، فریبا طرازکار، الیس بابایی، معصوم زاده، ناهید پاشایی، 
نوذری، ابوالفضل اسبایی، سیاوشی، رهنما، حقیقی، اعظم، معین فرد، جراح، سعیده صدرایی، نوذری، خلق اله، فرانک 
کویک، حمیدرضا محمودی، مهین فدایی، شریفی، فرشی، رضا عبداللهی، معتمد ابری، پروانه قماش، پیمان پور، 
رجبی، دالایی، سجادپور، جمال الدین، حمیده عباسی، پورحسین، هاشم وهاب نژاد، بختیاری، قزوینی، رضا طاهری، 
محمدی، امینی، معصوم زاده، پورغلامی، حسینی، شمشیری، سبزی، بریانی، ملکی، محجوبی، شهلا کهنسال، 
زهرا نادری، سیدی، حسن شریفی، عباس زاده، محمدرضا محمودی، رضایی، خدامی، پروین پاشایی، حسینی، 
عزیزیان، طالبی، نصیری، کرامتی، جلالی، معصومی، جعفر عبدالوند، صداقت، محمدرضا محمودی، عبدالکمال 
ایزدی، موسوی، بنی حسن، سجادمحمد رضایی، 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، رحمانی، ساعتچی، خیاط، فلاحی، کیان، فاطمه جمشیدی، 
بهروز، علوی، منشادی، مهدی زه تاب، نریمان، واحدی، حاجی خوبی، مهدی فردوسی، راضیه علم دار، گل محمدی، 
هدایتی، علیرضا کهنسال، موحد الهام، جعفری ایروانی، محسن زادمهر، پورنصراله، رادوین، رهبر، عبدالوند، قدمی، 
فرانک فرزام، عزیزی، حمیدی، غفاری، توسلی، مستعان، موسوی، افشار، رضا طاهری، حسین جمالیان، محمدی خواه، 

رهنما، علوی، عالی نژاد، رنجکش، سعیدی، منافی، مجید اسلامی، فاطمه بیگم، رسول نیا، ملکی، هراتی. 
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 سالانه حدود 1۲۰۰ نفر با اهدای کلیه خود، به افرادی که 
ممکن است حتی آنها را نشناسند جانی دوباره می دهند. 
بنیاد امور بیماریه ای 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 پرداخت می کند.
 در زمستان1397، ۲44 نفر در طرح هدیه ایثار، کلیه خود 
را به هموطن شان اهدا کردند که از این تعداد ۲6 نفر زن 

بودند. در ادامه اسامی این افراد ذکر شده است.

امیر  اکبری،  مریم  اسمعیلی،  میکائیل  عابد،  اعظمی  مهناز 
حسین زاده کدورتی، سعید بهرامی، سیدصمد حسینی، احمد 
فیضی، مهدی زارع، سهیل ملکشاهی، ناصر خدائی، مجتبی 
رضایی  بهزاد  ابیانه،  جمالی  محمد  خلفی،  سعید  صوفی، 
دنگی، مهدی رحیمی، سعید قزلباش، نسرین پیکانی، حسین 
مرتضی  کیخسروی،  آرش  مرادی،  نادر  جوقی،  قلعه  سفری 
امیری،  علی  موسی آبادی،  حسینی  سیدمحمود  مرادی، 
غلامی گلنگشی،  سحر  درویشی،  رضا  عزتی امینی،  خبات 
حسین نژاد،  محمدمهدی  حدادی،  علیرضا  بالفکه،  مهدی 
سیدمحمد خشنود  ارم ساداتی، علی فرهنگیان، زهرا پولادی، 
محسن بصیری جزی، اکبر بابایی جم علیشاهی، سعید پورجم  
اقبال علیخانی، رستم رازه، مهرداد گنجی فر، حجت  علویجه، 
قادر  زارمی،  فغانی  سعید  صمدیان زاده،  همت الله  کیانی راد، 
پرهیخته، بهروز حکیمی، مریم خراسانیان، میلاد ایسیره، بابک 
ابوالفتحی نوبری، مهدی عبدالهی، سعید فیروز، مریم فدائی، 
رویا علی مختاری، علی شلانی، علی اکبر گل محمدی، بهنام 
بخشی زردخانه، پیمان خنک یان، محمد خلجی پیر بلوطی، 
جواد میری، گل جمال چشمه نور، احسان بابایی، رضا آگاهی، 
سامان  علی آبادی،  جلال  فاطمه  عبدل پور،  حاجی  مصطفی 
اسعدی، احسان سلیمی، علیرضا چهانبخش، رامین طریقت، 
محمدرضا نبی پور، منا خدادادی، مهدی فقیری شادباد، فاضل 
میناخانی، یاسر نوری، محمد روزدار، ابوالفضل سالاری، وحید 
جعفری زغن آبادی، سعید محبت نژاد، مریم جهان تیغ، صاحب 
بابائیان زمانی،  فرامرز  اعظم کریمی،  افضلی، سیدعلی علوی، 
سیدعباس رفیعی، مهدی امیریان، علی خمیس آبادی، مصطفی 
بهادری، روحالله یوری، سیدعیسی یعقوبی جویباری، محبوبه 
نودهی، سیدرضا باقری یزدی، فرزانه میرشکاری برائی، مجید 
زنگی زهی قلعه بیدی، نیما فریدی، سهدی شریعت ناصری، 
انصاری،  حامد  مرادی قوام پور،  محمدرضا  حسین زاده،  علی 
الهامی  رامین  منافی،  مهران  افراء،  زهرا  رخساری،  مصطفی 
کلوچه، ابراهیم فتحی تازه کندی، شهنام ابراهیمی حیدرآباد، 
مالک شاهی، کیوان مهدی زاده جلیری، سجاد نیکخوداش تپه، 
مصطفی مصری سرج، نظام محمدزاده، تقی کریمی، حسین 
قادری شکران، مرتضی صفری شعبانلو، احمد صدف پور، جمال 

نوروزی،  محمد  هراتیان،  امیرحسین  بن سعید،  حامد  پارسا، 
علی  جابری،  مهدی  لطفی،  حسینعلی  بخت،  جوان  فرزین 
کیانی،  ندا  نیاسر،  رحیمی  محمدسالار  لتحری،  خان  اصغر 
ابوذر  عبدالوند،  علی  عشری،  اثنی  عقیل  حیدری،  احسان 
شکری، رقیه محمودی، افشین خلج، ماهرخ چراغی کلوانی، 
وفائی  مهدی  افشارپور،  سمیرا  رزمقان،  پیرمحمدزاده  هاشم 
محمدی، محمدرضا لوطی باشیان، حمزه یکتائی، سیدحسن 
موسوی نشرودکلی، افشین خانمحمدی، مریم سخاوت عیسی 
حسین  رجبی زاده،  سعید  نمین،  پوراسبق  سیدکمال  لو، 
خادمی فر، صولت اسدی، هادی قدیمی فتح آبادی، رئوف الدین 
غلامی دشتی،  محمد  مهری،  علی  ملاکی،  مهدی  کریم راد، 
فاطمه بیت سیاح، محمد بریهه، بتول ذنوبی، کریم پیوسته، 
محمدرضاشفیعی، اسماعیل عزت نیا، احمد طالبی، امید روغنی، 
نجفی،  هادی  کوهستانی،  اسکندری  جعفر  رحمانی،  افشین 
فرزاد مرادی، آرمین صلواتی، فاطمه افتخاری، نجمه محمدی 
هنجروئیه دشت خاک، مجتبی انجم شعاع، ساره شمس الدینی، 
چنگیز زارعی صفی آبادی، پیام برجی پور، علی تقیده، جعفر 
قره سوفلو، هادی صیاد مستمند، ابراهیم حسن پور دره پشتی، 
بهروز علیزاده، عبدالله شریف مهر، سیدرضا کاظمی میر، علی 
سیدمحله،  محمدی  احمد  اکبرین،  محمدحسین  پورمند، 
کامران  الوندکوهی،  حسین  محمدیوسفی،  احمدوند،  پیمان 
لطیف پور، محمدمهدی رجبی فر، بابک انصاری، حسن شایگان 
میرزائی،  پاک، سیدمحسن  فاطمه  مهران حاجی زاده،  ملک، 
مریم خوئی، امیر موسی، راحله ضیائی گچ پز، کیان کاکاوند، 
پرویز حیدری، نادر ناظمی، شکوفه محمد، محمدکریم لطیفی، 
حلیمه حسین پور طالشی، حمیدرضا محمدزاده باعف، سیاوش 
رفیعی، سعید مهابادی جمشیدی اصل، مرتضی سهرابی، محمد 
محمد  زاهدتقی دیزج،  میرحاکم  فرزائی،  داریوش  قدسی، 
راینی توکل  حسین  صدلاله،  میثم  محمدتقی زاده ملکشاه، 
آباد، محمدبیات، محمدحسن حسنی ساطحی، اکرم السادات 
یعقوبی جویباری، درمحمد کبدائی اول، امین موسی زاد، حمید 
اسدزاده، وحید محسنی مجد، محمد مومنی، سروش مهرابی، 
شاهو محمدی، مجید دهقان پور، جمشید قصریان، مجتبی 
دزفولی،  قطبی  سیدمحمد  رضوانی،  مهران  بخشی کهنگی، 
فردین سلیمی، محمد نوری سوا، یوسف فرشیدی نیا، علیرضا 
علی  خالدیان،  سعید  جوادزاده،  علیرضا  قزوینی،  ابراهیمی 
زینب  پارسامعین،  جواد  کبوتردانی،  برارپور  الله  روح  پالوانه، 
رجبی سه ساری، مهدی سهرابی، مهدی عباسی، رضوان پارسه، 
ابراهیم  سجاد مامدیقزل کند، فریبا نیکواختر، محمد داوری، 
مصطفی  حاجتی چشمه گچی،  علی  گردان،  شیشه  یوسفی 
مختارآبادی، حامد کریمی، محمد رئیسی، کیا رستم دل، سعید 
عبدالرسول  صفدری،  پیام  حسینی کیا،  فرهاد  قبانی بریس، 

صداقت، مصطفی اللهی مامشا، وحید پور علی هرگلان

ایثار تکه  ای از جان
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بنياد  لزوم آگاه سازی جامعه درباره
 اختلال طیف اتیسم

 دکتر امین رفیعی پور
روانشناس سلامت و مشاور بنیاد امور 
بیماری های خاص

سازمان  عمومی  مجمع  اتیسم  جهانی  روز   
ملل متحد را به تصویب رساند که در آن روز 
دوم آوریل )مصادف با 13فروردین در ایران( به 
عنوان روز جهانی آگاهی از اتیسم نام نهاده شده 

است.
اختلال طیف اتیسم یکی از اختلالات عصب 
رشدی است که با آسیب در تعاملات اجتماعی 
و رفتارها، علایق و حرکات کلیشه ای و تکراری 

شناخته می شود.
حال  در  بروز  روز  اختلال  این  شیوع  میزان 
افزایش است و در سال 2018 از هر 59 کودک 
در سراسر جهان یک نفر به با اختلال اتیسم 

شناخته شد.
کودک،  برای  زیادی  مشکلات  اختلال  این 
به  با توجه  بار می آورد و  به  خانواده و جامعه 
و  غربالگری  ضرورت  آن،  روزافزون  افزایش 
تشخیص زودهنگام و ارائه مداخلات به هنگام از 

حساسیت ویژه ای برخوردار است.
دنیا،  تمام  در  انجام شده  تحقیقات  اساس  بر 
که  است  بیماری های خاصی  از جمله  اتیسم 
بسیار پرهزینه است و فشارهای مالی و روانی 
سنگینی را به خانواده این افراد و جامعه متحمل 

می کند.
اختلال اتیسم نیاز به خدمات تخصصی مستمر 
گفتاردرمانی،  کاردرمانی،  روانشناسی،  از  اعم 

آموزش و غیره دارد.
این  از  دقیقی  آمار  در کشورمان  ما  متأسفانه 
اختلال نداریم و خدمات جامع و کاملی به این 

مراجعین داده نمی شود.
بیایید با شناخت بیشتر از اتیسم، افراد دارای 
اختلال و خانواده های آنان را بیشتر درک کنیم.

تا  داریم  درخواست  محترم  مسئولان  همه  از 
برای یاری و حمایت و آگاهی بخشی به جامعه، 
افزایش  برای  اطلاع رسانی  موجود  ابزارهاي 
و  کودکان  این  از  حمایت  و  عمومی  آگاهی 

خانواده شان را فراهم کنند.
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مهر،  پویندگان  توانبخشی  و  آموزشی  مرکز  اینجا   
واقع در منطقه پونک تهران است؛ مرکزی که با هدف 
حمایت، آموزش و توانبخشی کودکان و نوجوانان مبتلا 
به اختلال اتُیسم از سوی چند تن از شهروندان فعال در 
این حوزه و با حمایت و مساعدت بنیاد امور بیماری های 
مبارک  ماه  روز  نخستین  در  و  شده  تأسیس  خاص 
رمضان سه شنبه 17 اردیبهشت 98 فعالیت خود را برای 

کودکان طیف اتیسم آغاز کرد.
در مراسم افتتاحیه این مجموعه خانم عفت مرعشی 
همسر آیت الله هاشمی رفسنجانی، فاطمه هاشمی رئیس 
بنیاد امور بیماری های خاص، پروانه مافی نماینده تهران 
عضو  وکیلی  محمدعلی  اسلامی،  شورای  مجلس  در 
منطقه  شهردار  اسلامی،  شورای  مجلس  هیئت رئیسه 
5 تهران، غلامحسین کرباسچی، شهردار اسبق تهران 
و اعضای هیئت امنا این مدرسه و تعدادی از خانواده  های 

کودکان دارای اختلال اتُیسم شرکت داشتند.
خاص  بیماری های  امور  بنیاد  رئیس  هاشمی،  فاطمه 
در مراسم افتتاح مرکز آموزش و توانبخشی پویندگان 
مهر گفت: »سال گذشته گرچه مجلس اتیسم را جزو 
بیماری های خاص قرار داد، اما بودجه ای به این بخش 
اختصاص نیافت«. او ادامه داد: »واقعیت این است که در 
مقطع کنونی مشکل ما بودجه نیست بلکه سند ملی در 
این حوزه است که باید آماده شود و وظایف بخش های 
مختلف در مورد بیماران طیف اتیسم را مشخص کند«.

پروانه مافی، نماینده مجلس که عضو هیئت امنای این 

مدرسه نیز، در مراسم افتتاحیه، دریافت حق بیمه را 
یکی از مطالبات جدی بیماران طیف اتُیسم دانست که 
سال ها به دنبال تحقق آن بوده اند. او گفت: »خوشبختانه 
برای نخستین بار و با پیگیری فراوان در مجلس، این بند 
در قانون بودجه 98 لحاظ شد«. به گفته مافی بیماران 
طیف اتُیسم جزء محروم ترین قشر بیماران کشور هستند 
که حتی تاکنون از دریافت حق بیمه هم محروم بوده اند.

محرومیت خانواده  های دارای کودک طیف اتیسم
هزینه های آموزش به کودکان اتُیستیک چنان زیاد است 
که اغلب خانواده ها در کشور توان پرداخت آن را ندارند. 
این در حالی است که بیشتر این کودکان برای تخفیف 
علائم اختلال خود باید آموزش های مختلف در سطوح 

متفاوتی دریافت کنند.
خیلی از این کودکان حتی با دریافت آموزش های لازم 
در سنین پایین تر می توانند یک زندگی عادی مانند دیگر 
کودکان داشته باشند؛ اما متأسفانه مراکز توانبخشی این 
بیمه ها،  حمایت  عدم  دلیل  به  و  تعداد  کم  کودکان، 
شرایط  این  در  است.  سرسام آور  خانواده ها  پرداختی 
بسیاری توان ادامه آموزش به کودکان شان را ندارند و 

گاهی نصفه نیمه آن را رها  می کنند.
از سوی دیگر همین خدمات گران قیمت در شهرهای 
محروم وجود ندارد و در شهرهای بزرگی چون تهران نیز 

کم و محدود است.
در همین راستا بنیاد امور بیماری های خاص قصد کرد 
تا ضمن گسترش مراکز توانبخشی اتُیسم، امکان ارائه 

هزینه های آموزش به 
کودکان اتُیستیک چنان 
زیاد است که اغلب 
خانواده ها در کشور توان 
پرداخت آن را ندارند. این 
در حالی است که بیشتر 
این کودکان برای تخفیف 
علائم اختلال خود باید 
آموزش های مختلف در 
سطوح متفاوتی دریافت 
کنند

پویندگان مهر به دنبال احیای آینده
افتتاح مرکزی جامع برای آموزش و توانبخشی کودکان اتُیستیک

در این مجموعه اولین مدرسه اتُیسم دخترانه کشور نیز فعالیت خود را آغاز می کند



۲3

98
ار 

به

اتيسم

خدمات رایگان به گروه های محروم و خدمات ارزان قیمت 
توانبخشی  و  آموزش  مرکز  آورد.  فراهم  را  گروه ها  سایر  به 
پویندگان مهر نیز نخستین مرکز در رابطه با اختلال اتُیسم 
آن  از  هدف  این  با  بیماری های خاص  امور  بنیاد  که  است 

حمایت  می کند.
نقش آموزش در بهبود وضعیت کودکان اتُیستیک

گفته  می شود در هر 67 تولد یک نفر مبتلا به اختلال اتُیسم 
است. با این حساب در ایران هر سال بین 7 تا 10 هزار کودک 
اتُیستیک به دنیا می آید؛ کودکانی که هزینه های توانبخشی 
آن ها از حداقل ماهیانه سه و نیم میلیون تومان آغاز  می شود و 

حتی گاهی به نزدیک هشت میلیون تومان نیز  می رسد.
این در حالی است که این آموزش ها هر چه زودتر انجام شود، 
نه تنها نتیجه بخشی بهتری برای کودکان به همراه دارد که  
می تواند از هزینه های اجتماعی دولت ها در آینده برای این 

دسته از افراد نیز بکاهد.
متخصصان نیز معتقدند این آموزش ها اثرات خوبی در بهبود 
تخصص  فوق  خداپرست،  هادی  دارد.  گروه  این  وضعیت 
روان پزشکی کودک و نوجوان، با بیان اینکه اتُیسم اختلالی 
می گوید:  خاص   مجله  به  است،  مدرن  زندگی  از  برآمده 
»اختلال طیف اتُیسم را  می توان به سه بخشِ شدید، متوسط 
و خفیف تقسیم بندی کرد. برای بخش نخست یعنی برای 
30 درصد از این کودکان  می توان کارهای زیادی انجام داد 
و در صورت مداخله مناسب حتی  می توان آن ها را از گروه 
اتُیسم جدا کرد. بدیهی است که توانبخشی در مراکز درمانی 
استاندارد برای این دسته از کودکان و خانواده هایشان دستاورد 
خوبی دارد، به طوری این کودکان  می توانند زندگی عادی و 

مستقلی داشته باشند.«
اگر  که  میانی هستند  گروه  دیگر،  ادامه  می دهد: »گروه  او 
درمان خوبی برای این 30 درصد فراهم شود،  می توان امید 
داشت تربیت پذیر و شاید آموزش پذیر شوند که این موضوع 
به آن ها و خانواده هایشان کمک زیادی  می کند. به گروه شدید 

هم  می توانیم کمک کنیم تا علائم کمتری از خود بروز دهند 
و خانواده هم در رنج کمتری قرار گیرند«.

آموزش های همه جانبه در مرکز پویندگان مهر
مرکز پویندگان مهر که قرار است به زودی به صورت رسمی 
افتتاح شود، مرکزی است که با این هدف راه اندازی شده تا 
گامی برای آموزش و توانبخشی کودکان دچار طیف اختلال 
اتُیسم بردارد. این آموزش ها شامل کلاس های گفتار درمانی، 
کار  درمانی، موسیقی درمانی، بازی درمانی، آب درمانی، ABA و 
... است و هر کودک بنا به تشخیص متخصصانی که او را در 
از این  بدو ورود به مرکز ویزیت  می کنند، سطوح مختلفی 
آموزش ها را دریافت  می کند. این در حالی است که به دلیل 
بزرگی فضایی که در اختیار این مرکز قرار گرفته، خانواده ها 
نیاز نیست که برای دریافت هر یک از خدمات به گوشه ای از 

شهر مراجعه کنند.
فریدون عصارپور، جراح عمومی است؛ اما از آنجایی که خود 
20 سالی است که فرزند مبتلا به اختلال اتُیسم دارد در کنار 
همسرش خانم مافی و گروهی دیگر از فعالان این بخش در 
خانواده های  رنج  از  تا  برآمدند  جامع  مرکزی  راه اندازی  پی 

دارای کودکان اتُیستیک بکاهند.
 این اتفاق با آشنایی با بنیاد امور بیماری های خاص میسر شد. 
به  طوری که بنیاد ساختمان این مجموعه را به امید فعالیت 

جدی در این حوزه در اختیار این گروه قرار داد.
عصارپور که اکنون عضو هیئت مدیره و مدیرعامل این مرکز 
این هستیم که  به مجله خاص  می گوید: »ما در پی  است 
خانواده ها به خاطر تنگنای مالی دست از آموزش کودکان شان 
برندارند و امیدواریم راه اندازی این مرکز گامی در جهت تحقق 
نیازمند جذب مشارکت های  این مهم  البته  این آرزو باشد. 
مردمی است، چرا که ما بودجه ای در اختیار نداریم و باید این 

هدف با جذب مشارکت های عمومی محقق شود«.
نمی دانند  اتُیسم   درگیر  خانواده های  اکثر  اینکه  بیان  با  او 
از چه مسیری باید عبور کنند و به همین دلیل در این راه 
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سوءاستفاده های زیادی از آنها  می شود و افراد سودجوی فراوانی 
روش های غیراستاندارد را به آن ها پیشنهاد  می کنند که علاوه 
بر هزینه فراوان، آن ها را خسته و وازده نیز  می کند،  می گوید: 
»در این مرکز قصد داریم تا با استفاده از تیم متخصص و ارائه 
خدمات همه جانبه به خانواده های دارای فرزند اتُیستیک، به 
آن ها روش های استاندارد آموزش و توانبخشی را ارائه کنیم و 

در کنار این فرصت و فراغتی هم برایشان فراهم کنیم«.
او با بیان اینکه امیدواریم با حمایت بنیاد و البته کمک های 
خیران بتوانیم دغدغه مالی را از گردن این مجموعه برداریم،  
می گوید: »در این صورت  می توانیم با فراغ بال روی اهدافمان 

با تمرکز بیشتری کار کنیم«.
عصارپور ادامه  می دهد: »خانواده های کودکان اتُیسم بسیار 
فرزندانشان شناخت  اختلال  این  از  مظلوم هستند. جامعه 
دقیقی ندارد و وضعیت آن ها را درک  نمی کند، آن ها اغلب 
مجبورند با خانواده هایشان قطع ارتباط کنند و این موضوع 
وضعیت آن ها را بغرنج تر  می کند. از سوی دیگر فشار مالی 
کودکان سبب  می شود  این  توانبخشی  هزینه های  از  ناشی 
خیلی از آن ها پس از مدت کوتاهی درمان را کنار بگذارند و 
این موضوع خیلی بد است. در کنار این در بسیاری از شهرهای 

بزرگ و کوچکِ ما امکاناتی در این رابطه وجود ندارد«.
راه اندازی مرکز پویندگان مهر با کمک بنیاد امور 

بیماری های خاص
در همین باره پروانه مافی، عضو کمیسیون شوراهای مجلس 
با اعلام راه اندازی مرکز غیردولتی روزانه آموزشی و توانبخشی 
پویندگان مهر ایران مربوط به مبتلایان به اختلال اتُیسم، با 
حمایت بنیاد بیماری های خاص، گفت: »این مرکز به مبتلایان 
مذکور خدمات توانبخشی پزشکی و آموزشی ارائه می دهد 
داده  لازم  آموزش های  آن ها  خانواده های  به  همین طور  و 

می شود«.
نماینده مردم تهران افزود: »بدیهی است خانواده های این نوع 
بیماران به آموزش ها و کمک های زیادی نیاز دارند، همین 
دیروز یکی از خانواده های این بیماران در راهروی مجلس به 

مبلغ بالای گفتار درمانی که چیزی بالغ بر 5 میلیون تومان 
است، اعتراض می کرد. این در حالی است که هیچ بنیاد و 

نهادی به این خانواده ها کمک مادی و آموزشی نمی کند«.
عضو کمیسیون شوراها و امور داخلی مجلس خاطرنشان کرد: 
»خانواده ها باید در جریان قرار بگیرند مراکزی وجود دارد که 
به آن ها با هزینه های کم خدمات می دهد و مجبور نیستند 
خدمات با هزینه بالا را متحمل شوند، مرکز پویندگان مهر با 
تأکید بر خدمات با قیمت مناسب تشکیل شده است. بنده هم 
افتخار دارم که عضو هیئت امنای این مرکز باشم و برای اولین 
بار در پیشنهاد هایی که ارائه دادم مطرح کردم که مدرسه 

اتُیسم در این مجموعه ایجاد شود«.
مدرسه  ایجاد  اینکه  بیان  با  ادامه  در  تهران  مردم  نماینده 
در فضایی که بنیاد در اختیار این مجموعه قرار داده، برای 
که  »دانش آموزانی  گفت:  است،  خوشحال کننده  خانواده ها 
خاصی  نبوغ  دارای  ببینند  آموزش  خوب  اگر  دارند  اتُیسم 

هستند که می توانند به افرادی نامدار در دنیا تبدیل شوند«.
او یادآور شد: »انیشتین و هانس کریستین اندرسن از افرادی 
آموزش های  با  و  می بردند  رنج  اتُیسم  بیماری  از  که  بودند 
چنین  مراتبی  به  توانستند  به موقع  البته  و  لازم  و  مناسب 

ارزشمند دست پیدا کنند«.
پروانه مافی تأکید کرد: »نبوغ ویژه این بچه ها باعث می شود 
به آن ها و آموزششان توجه بیشتری داشته باشیم اما به دلیل 
و  پدر  و گاهی  مادر  آن ها، گاهی  آموزش  بالای  هزینه های 
یا هردوی آن ها از نگهداری  آن ها شانه خالی می کنند و بار 
نگهداری آن ها یا به دوش پدربزرگ مادربزرگ ها و یا مراکز 
مخصوص گذاشته می شود، در حال حاضر در کهریزک کرج 
مجموعه ای وجود دارد که تعداد قابل توجهی از بچه های مبتلا 

به اتُیسم در آنجا رها شده اند«.
که  است  این  نشان دهنده  مسائل  این  »وجود  داد:  ادامه  او 
آموزش خانواده ها در این شرایط بیش از هر چیز ضرورت دارد، 
حاکمیت باید به خانواده هایی که ناخواسته بچه های بیماری را 

به دنیا آورده اند، کمک کند«.
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اتيسم توانمندسازی نیروی انسانی و خانواده
 چهارمین همایش ملی اتیسم

 پانل اول: توانمندسازی نیروی انسانی

و  مـربیان  آمـوزش  چالــش هـای 
متخصصان اختلال طیف اتیسم

دکتر فرزانه غنیمی، روانشناس سلامت، 
کارشناس مراکز روزانه آموزشی و توانبخشی 
اختلال طیف اتیسم در سازمان بهزیستی

 آموزش مربیان و متخصصان اختلال طیف اتیسم در 
کشور ما با چالش های مختلفی روبروست. رشته های 
تیم  با  مرتبط  کشور  دانشگاه های  در  که  تحصیلی 
توانبخشی در حوزه اختلال طیف اتیسم است شامل 
کاردرمانی  و  گفتاردرمانی  تربیتی،  علوم  روانشناسی، 
است. این در حالی است که اغلب این رشته ها واحدهای 
محدودی در حوزه اختلال طیف اتیسم دارند و حتی در 
رشته کاردرمانی، واحدی که مستقیماً به اختلال طیف 

اتیسم پرداخته شود وجود ندارد.
طیف  اختلال  به  مربوط  که  سرفصل هایی  ادامه  در 

اتیسم است و در دانشگاه ها تدریس  می شود شامل:
در مقطع کاردانی ناپیوسته حرفه ای رشته تربیت مربی 
اختلال طیف  با  آشنایی  نام  با  درسی  پیش دبستان، 
اتیسم در 2 واحد نظری وجود دارد که سرفصل های 
تشخیص،  اتیسم،  طیف  اختلال  تاریخچه  شامل  آن 

نیازمندی  خانواده،  بر  اختلال  تأثیر  آسیب شناسی، 
والدین به دریافت خدمات، درمان است.

در مقطع کارشناسی پیوسته رشته روان شناسی دروسی 
با نام های آسیب شناسی روانی، روان شناسی کودکان با 
نیازهای ویژه یک و دو و توانبخشی کودکان با نیازهای 
ویژه تدریس می شود.  در مقطع کارشناسی پیوسته رشته 
علوم تربیتی نیز درس: اختلال های رفتاری و هیجانی در 2 
واحد نظری با سرفصل های تعریف اختلال های رفتاری و 
هیجانی، انواع )ایذایی، اضطرابی و تیک، دفع، اسکیزوفرنی، 
آزمون های  با  آشنایی  درس  و  اتیسم(  طیف  اختلال 
روان شناسی تخصصی در یک واحد نظری و یک واحد 
عملی با سرفصل های اجرا، نمره گذاری و تفسیر یک آزمون 

در حیطه اتیسم تدریس  می شود.
در مقطع کارشناسی پیوسته رشته آموزش کودکان 
راهبردها و روش ها در  واحد درس  نیز دو  استثنایی 
آموزش وپرورش توانبخشی کودکان عاطفی- هیجانی 
اتیسم  می پردازد که سرفصل های آن شامل:  به  یک 
مروری بر کلیات اتیسم، آشنایی با مدل ها و روش های 
تحلیل  اتیسم،  طیف  اختلال  در  آموزش  و  مداخله 
کاربردی رفتار )ABA(، آشنایی با نحوه اجرای برنامه 
آموزش انفرادی )IEP(، راهبردهای ارزشیابی یادگیری 

بنیاد امور بیماری های خاص، چهارمین همایش ملی اتیسم را با موضوع توانمندسازی نیروی انسانی و 
خانواده را در آخرین روزهای سال 97 در برج میلاد تهران برگزار کرد.

در نیمه نخست این همایش مسئولان آموزش وپرورش، سازمان بهزیستی و وزارت بهداشت از 
توانمندی ها و مشکلات اجرایی در حوزه خدمات رسانی به خانواده های دارای کودکان اختلال طیف اتیسم 

سخن گفتند و گزارش کامل آن در شماره زمستان مجله خاص )66( منتشر شد.
اما در نیمه دوم این همایش دو پانل در خصوص توانمندسازی نیروی انسانی و توانمندسازی خانواده 

برگزار شد که در آن چندین تن از فعالان و درمانگران شناخته شده حوزه اتیسم سخنرانی کردند. در 
ادامه متن این سخنرانی ها آمده است.
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و اجرای حداقل یک روش خاص آموزشی است.
همچنین این رشته درسی با نام راهبردها و روش ها در 
آموزش وپرورش توانبخشی کودکان عاطفی- هیجانی 
2 با تأکید بر اتیسم در دو واحد نظری با سرفصل ها: 
بالینی  و  شناختی  رفتاری،  ویژگی های  با  آشنایی 
کودکان و دانش آموزان با اختلال طیف اتیسم، شناخت 
رفتاردرمانی  دارودرمانی،  مداخله ای  راهبردهای  انواع 
شناختی، مدرسه محور و …، آشنایی با نحوه ارجاع 
صحیح به روان پزشکان کودک و نوجوان و نیز روان 
روش های  اجرای  و  رفتاری  حوزه  ارشد  شناسان 

مداخله ای نیز دارد.
بالینی  رشته  ناپیوسته  ارشد  کارشناسی  مقطع  در 
کودک درس: درمان و توانبخشی ناتوانی های ذهنی، 
اختلال طیف اتیسم و اختلالات سایکوتیک تدریس  

می شود.
 در مقطع دکتری رشته روان شناسی و آموزش کودکان 
استثنایی نیز درس خانواده و کودکان با نیازهای ویژه 
ا سرفصل های: مسائل و مشکلات والدین کودکان با 
ناتوانی های هوشی و اختلال  به ویژه  نیازهای خاص 
استرس  و  روانی  واکنش های  تبیین  اتیسم،  طیف 
والدین، رویکرد دینی، باورهای دینی و اعتقادی نسبت 
به کودکان با نیازهای خاص، اصول و فنون مشاوره با 
والدین کودکان با نیازهای خاص، نقش مشاوره ژنتیک 
تحلیل  و  تجزیه  هوشی،  ناتوانی های  پیشگیری  در 
امکانات موجود توانبخشی و آموزشی برای کودکان با 
نیازهای خاص، تحلیل مداخلات آموزشی و توانبخشی 
والدین محور، رویکردهای خانواده درمانی با تأکید بر 

خانواده های کودکان با نیازهای خاص و درس اصول 
مشاوره ژنتیک با سرفصل های: مشاوره ژنتیک با تأکید 

بر اختلالات عصبی-رشدی تدریس  می شود.
آموزش  و  روان شناسی  رشته  دکتری  مقطع  در 
توانبخشی  و  آموزش  درس  نیز  استثنایی  کودکان 
کودکان با اختلال طیف اتیسم با سرفصل های: تحلیل 
ویژگی های کودکان با اختلال طیف اتیسم، تحلیل و 
کاربرد رویکردهای شناختی-رفتاری، تحلیل و کاربرد 
رویکردهای رشد یکپارچگی اجتماعی، تحلیل و کاربرد 
رویکردهای مبتنی بر بازی، تحلیل و کاربرد رویکردهای 
حسی-حرکتی، تحلیل و کاربرد رویکردهای دارودرمانی 

تدریس  می شود.
بالینی آموزش  در همین مقطع درس مهارت ورزی 
واحد  دو  در  نیازهای خاص  با  کودکان  توانبخشی  و 
با هدف توانمندسازی دانشجویان به روش های عملی 
آموزش و توانبخشی کودکان با نیازهای خاص با تأکید 
اختلال  هوشی،  ناتوانی  عصبی-رشدی  اختلالات  بر 
طیف اتیسم، اختلالات زبان، اختلالات حرکتی و … 

تدریس  می شود.
پیوسته  کارشناسی  در مقطع  گفتاردرمانی  در حوزه 
نابسامانی های گفتار و  رشته گفتاردرمانی نیز درس: 
زبان در عقب ماندگی ذهنی و سندرم های نافذ رشد، 
گفتاردرمانی،  رشته  پیوسته  کارشناسی  مقطع  در 
با سرفصل های  نوجوان  درس: روان پزشکی کودک و 
اختلالات مربوط به دوران رشد )عقب ماندگی ذهنی، 
نافذ رشد، بیش فعالی( و ژنتیک پزشکی و اختلالات 
مربوط به گفتار و زبان تدریس  می شود و در مقطع 
کارشناسی ارشد ناپیوسته رشته گفتاردرمانی در کل 
اختلال  به  مستقیماً  که  واحدی  درسی،  واحدهای 
طیف اتیسم پرداخته شود وجود ندارد و تنها در درس: 
اختلالات زبان در دوران رشد، به اختلالات زبان در 
انواع سندرم های دوران رشد از جمله اتیسم  می پردازد.

در مقطع کارشناسی پیوسته رشته کاردرمانی درس 
به  واحد  دو  در  کودکان  روان پزشکی  بر  مقدمه ای 
درس  همچنین  می پردازد.  رشد   نافذ  اختلالات 
کارآموزی در عرصه روان یک و دو نیز مداخله کاردرمانی 
نافذ رشد،  در کودکان عقب مانده ذهنی و اختلالات 
ارزیابی مشکلات روان شناختی و روان پزشکی کودکان 
و نوجوانان، تعیین اهداف و برنامه درمانی و…. تدریس  

می شود.
همچنین در مقطع کارشناسی ارشد ناپیوسته رشته 
کاردرمانی و دکتری رشته کاردرمانی واحدهای درسی 
شود  پرداخته  اتیسم  طیف  اختلال  به  مستقیماً  که 

وجود ندارد.
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در  کارآمد  و  قوی  انسانی  نیروی  وجود  لزوم 
حوزه اتیسم

دکتر منیره عزیزی، مدیر آموزش برای دانش آموزان 
سازمان آموزش وپرورش کودکان استثنایی

 فرد دارای اختلال طیف اتیسم نیازمند خدمات اجتماعی 
و آموزشی است و یکی از پایه ترین الزامات اجرای برنامه های 

مداخله، وجود نیروی انسانی قوی و کارآمد است.
آیا این مهم در کشور ما مورد توجه قرار گرفته است؟

خدمات مربوط به بهداشت روانی، خدمات حقوقی و قوانین، 
خدمات  شغلی،  خدمات  فراغت،  اوقات  به  مربوط  خدمات 
خدمات  عمومی،  سلامت  به  مربوط  خدمات  آموزشی، 
توانبخشی و خدمات اجتماعی از موارد مهمی است که باید 
در اختیار افراد دارای اختلال طیف اتیسم و خانواده های آن ها 

قرار گیرد.
باید در نظر داشت که تیم ارزیابی تخصصی شامل والدین، 
است  زبان  و  گفتار  آسیب شناس  و  روانشناس  روان پزشک، 
کاردرمانگر،  مانند  دیگری  متخصصان  ضرورت  براساس  و 
شنوایی شناس نیز می توانند به این مجموعه اضافه شوند و در 
نهایت تشخیص بر اساس جمع بندی نظرات تیم فوق صورت 

می گیرد.
به  آموزش  برای  آریزونا  شهروندی  حقوق  بیانیه  طبق 
کودکان و نوجوانان با اختلال طیف اتیسم اعضای تخصصی 
 ABA, TEACH به تکنیک های  شامل؛ روانشناس مسلط 
بازی درمانی،  و   SI به  مسلط  کاردرمانگر  بازی درمانی،  و 
گفتاردرمانگر مسلط به فلورتایم و ذهن خوانی و تکنیک اصلاح 
ادراک  کارشناس  فیزیوتراپ،  اتیسم،  ویژه  مربی  ارتباطی، 

شنیداری و دیداری و والدین نیاز است.
در قوانین کشورهایی مانند آمریکا، انگلستان، سوئد و… برنامه 
مداخلات به هنگامی را برای کودکان طیف اتیسم پیش بینی 
و طرح ریزی شده که شامل طرح خدمات انفرادی به والدین 
که بلافاصله پس از تشخیص، آغاز و تا قبل از ورود به مدرسه 
ادامه پیدا می کند. مداخلات پیش از دبستان، شامل مهارت 
ارتباطی و اجتماعی، توانبخشی و…. است. مداخلات آموزشی 
و مدرسه که شامل توانبخشی، آموزش مفاهیم آموزشی و 
درسی، مهارت های ارتباطی و اجتماعی، مهارت حرفه ای و. 
است و همچنین مداخلات مربوط به دوره نوجوانی و سپس 
انتقال به بزرگسالی است. نکته قابل توجه در تمامی این برنامه 

وجود تیم متخصص و آموزش دیده در ارائه خدمات است.
نگاهی به وضعیت نیروی انسانی در سازمان آموزش وپرورش 
استثنایی بر اساس گزارش سازمان آموزش وپرورش استثنایی 
کشور نشان می دهد که از 24 هزار و 666 نفر نیروی انسانی 
این سازمان 1262 دیپلمه، 1897 فوق دیپلم،  زیرمجموعه 
دکترا  نفر   41 و  فوق لیسانس   48255 لیسانس،   15588

هستند.

بر اساس دستورالعمل ضوابط و درجه بندی پست های سازمانی 
نیروی انسانی شاغل در مدارس استثنایی شامل مدیر، معاون، 
معلم، کاردرمانگر، گفتار درمانگر، مشاور، سرپرست آموزشی 
و مادر یار هستند. همچنین با توجه به بررسی صورت گرفته 
بیش از 95 درصد نیروی انسانی شاغل در حوزه اتیسم دارای 

مدرک لیسانس و بالاتر هستند.
با توجه به بررسی در وب سایت ها و پورتال سازمان بهزیستی 
آماری از وضعیت نیروی انسانی ذکر نشده بود؛ اما با توجه 
و  آموزشی  روزانه  مراکز  ضوابط  و  دستورالعمل  بررسی  به 
توانبخشی مبتلایان به اختلالات نافذ رشد، شرایطی را برای 
متقاضیان و مسئول فنی در نظر گرفته که شامل: دارا بودن 
عمومی،  پزشک  یا  و  روان پزشکی  تحصیلی  مدرک  حداقل 
کارشناسی در رشته های روانشناسی، علوم تربیتی )گرایش 
کودکان استثنایی(، گفتاردرمانی، کاردرمانی برای متقاضی 
یا  و  روان پزشکی  بودن حداقل مدرک تحصیلی  دارا  مرکز، 
تائید  مورد  و  اتیسم  با  )مرتبط  دیده  دوره  عمومی  پزشک 
ارشد  کارشناسی  روانشناسی،  دکترای  بهزیستی(  سازمان 
روانشناسی )با دو سال سابقه کار مرتبط( کارشناسی ارشد 
کاردرمانی با گرایش روانی )با دو سال سابقه کار مرتبط( است.
با توجه به بررسی در وب سایت ها و پورتال وزارت بهداشت، 
آماری از وضعیت نیروی انسانی ذکر نشده بود؛ اما با توجه 
به بررسی دستورالعمل مراکز جامع خدمات تکاملی نیروی 
انسانی این مراکز شامل: متخصص طب فیزیکی و توان بخشی، 
متخصص کودکان ترجیحاً »حوزه فعالیت غدد و اعصاب اطفال 
گفتاردرمانگر،  کاردرمانگر،  اطفال،  ترجیحاً«  روان پزشک  یا 
مددکار اجتماعی، روانشناس کودکان استثنایی، فیزیوتراپ 
اعضاء مشاور شامل: فوق تخصص اعصاب اطفال، نورولوژی، 
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کارشناس ژنتیک است.
بررسی های به عمل آمده از مراکز تخصصی در ایران حاکی از 
عدم تشخیص به صورت تیمی است و یکی از دلایل عمده آن 
عدم آموزش و آشنایی نیروی انسانی با ابزارهای تشخیص 

استاندارد و همچنین برنامه های IFSP و IEP است.
 با وجود اینکه ABA یکی از روش های معمول در ایران است، 
اما بررسی های انجام شده نشان  می دهد که یکی از ناقص ترین 
و نامناسب ترین روش در حال حاضر است که حتی افراد 
که با این روش کار  می کنند با اصول اولیه آن نیز آشنایی 
کافی ندارند یا در ارتباط با این اصول اشتباهات فاحش انجام 
می دهند. به عنوان نمونه پیگیری تغییرات و آموزش های بر 
اساس ABA نیازمند ثبت و نمودارکشی دائمی است که 
تعدادی از این آموزش دهندگان در کامنت های خود آن را 
کاری بیهوده و بی تأثیر در نظر گرفته اند و در بررسی ها نشان 
دوره ها  این  مربیان  درصد  حداقل 70  که  است  داده شده 
در ترسیم و پیگیری و استفاده یا تفسیر این روش دارای 

مشکلات اساسی هستند.
با توجه به اینکه در کشور ما تیم های درمانی ناقصی داریم 
که به دلیل عدم آموزش دیدگی، ناکارآمد هستند، پیشنهاد  
می کنیم برای تربیت و ارتقاء نیروی انسانی کمک مربی اتیسم 
در شاخه کاردانش در مقطع متوسطه جهت مراقبت در منزل 
و مراکز تخصصی تربیت شوند. رشته تربیت مربی اتیسم در 
مقطع کاردانی در دانشگاه جامع علمی کاربردی گنجانده شود 
و سرفصلی در خصوص اتیسم در مقطع کارشناسی قرار گیرد 
و در مقطع کارشناسی ارشد و دکتری رشته تخصصی اتیسم 

تعریف شود.
رشته های  در  اتیسم  خاص  درسی  واحد های  نبود 
تحت  کلینیکی خاص  مراکز  نداشتن  مرتب،  دانشگاهی 
و  کارورزی  دوره های  گذراندن  جهت  دانشگاه ها  نظرات 
ارائه دهنده خدمات  کار بینی، احساس ناکارآمدی افراد 
به دلیل نداشتن دانش و تخصص کافی، نبود دوره های 
مدون و کامل آموزش های کوتاه مدت را از علل پایین بودن 
بسیار  از ضعف های  یکی  است.  انسانی  نیروی  کارآمدی 
بزرگ دوره های آموزشی فعلی نبود امکان عملی آموزش 
دادن این روش ها به دلیل نبود هیچ مرکز نمونه ای برای 
اجرای فعالیت های مختلف و مورد نیاز برای این افراد است 

که کارایی آن ها را بسیار کم می کند.
ایجاد رشته تربیت کمک مربی اتیسم در شاخه کاردانش 
مراکز  و  منزل  در  مراقبت  جهت  متوسطه  مقطع  در 
مقطع  در  اتیسم  مربی  تربیت  رشته  ایجاد  تخصصی، 
کاردانی در دانشگاه جامع علمی کاربردی، ایجاد سرفصل 
در خصوص اتیسم در مقطع کارشناسی و حرکت به سمت 
تخصصی کردن رشته در مقطع کارشناسی ارشد و دکتری 
از راه هایی است که  می توان توان نیروی انسانی را در این 

مسیر افزایش داد.

بالا بردن کیفیت آموزش به مربیان
دکتر هوشنگ دادگر، دکتری تخصصی گفتاردرمانی 
دبیر انجمن علمی گفتاردرمانی

فارغ التحصیل  درمان  گفتار   3500 حدود  ایران  در  ما   
داریم؛ اما از این تعداد چند نفر نیروی متخصصی هستند 
که بتواند در حوزه اتیسم دخالت کند و درمان انجام دهد؟
در حوزه کارشناسی واحدی داریم به اسم نابسامانی های گفتار 
و زبان در دوران رشد و عقب ماندگی ذهنی و سندروم های 
دوران رشد. همچنین در حوزه کارورزی نیز دانشجویان هفت 
با کودکان  جلسه عقب ماندگی ذهنی هفت جلسه هم کار 
واحد عملی کارورزی در مقطع  و دو  را می گذرانند  اتیسم 

کارشناسی گفتاردرمانی دارند.
در مقطع ارشد، واحدی به نام اختلالات رشد زبان وجود دارد 
که به صورت گذرا به اتیسم  می پردازد که بحث های پایه ای 
است  در حوزه دکتری تخصصی  دیگر  است. بخش  اتیسم 
که مثل خیلی جاهای دیگر، تربیت نیروی دکتری به سمت 
حضور در بالین نیست و بیشتر برای مدرسی دانشگاه تربیت  
می شوند؛ بنابراین کسانی که وارد دکتری  می شوند بر اساس 
علاقه می تواند تزشان را به سمت اتیسم ببرند، در غیر این 

صورت تخصصی در این باره وجود ندارد.
به نظر  می رسد ما نیروی انسانی کافی داریم، اما بحث اصلاح 
و توانمند کردن این ها باید جدی باشد. ما متخصصینی داریم 
که بحث توانمندی نیروی انسانی را انجام  می دهند اما خود 

توانمندی کافی را ندارند.
کیفیت آموزش باید به صورت جدی مورد بررسی قرار گیرد 
چرا که با چهار جلسه آموزش نمی توان توقع داشت فردی 
اتیسم ماهیت  در این حوزه متخصص شود؛ زیرا که حوزه 
کرد. کار  و  مطالعه  آن  در  بسیار  باید  و  دارد  پیچیده ای 

 باید در درجه اول کیفیت آموزش مطرح باشد؛ یعنی اگر 
دوره  این  برای  باید  می گذاریم  مدت   کوتاه  دوره  حتی 
باشد. کدام یک  متخصصی را دعوت کنیم که شماره یک 
در  این  گذاشتند؟  کارگاه  ایران  در  خارجی  متخصصین  از 
حالی است که در آمریکا اجازه کار به کارشناس گفتاردرمانی 
باشد. گذرانده  مکمل  دوره های  اینکه  مگر  نمی دهد 
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ارائه دهندگان  برای  مهم  فردی  ویژگی های 
خدمت به افراد دچار اختلال طیف اتیسم

دکتر فربد مفیدی، گفتاردرمان و روانشناس
توانبخشی،  کارشناسان  )روانشناس(،  آموزشی  مربیان   
مشاور، پزشک و سایر رشته های مرتبط با اتیسم باید آشنایی 

با اختلالات رشدی طیف اتیسم، داشته باشند.
یک درمانگر باید واقعیت را به خانواده بگوید، وعده غیرواقعی 
ندهد، وقتی کاری پیش نمی رود، آن را به گردن خانواده 
تخریب  را  قبلی  درمانگران  خوب  درمانگر  یک  نیندازد. 
نمی کند، هدف اصلی او پول نیست و مصالح مالی خانواده را 

رعایت می کند.
همچنین باید توجه و علاقه به کودکان، بازی و سرگرم شدن 
با کودکان، حوصله و صبر و شادابی را دوست داشته باشد و 
از مواردی چون پشت میزنشینی، فقط تجویز و توصیه کردن، 
یا مشاور بزرگسال  زیادی جدی بودن، کار مشابه پزشک 

داشتن پرهیز کند.
و  کودک  غیرکلامی  ارتباط  نشانه های  باید  درمانگر  یک 
حساسیت های کودک را بشناسد و به تغییرات رفتاری فرد 

دچار اختلال طیف اتیسم آگاه و حساس باشد.
یک درمانگر باید صادق باشد و واقعیت را به خانواده بگوید، 

وعده غیرواقعی ندهد، وقتی کاری پیش نمی رود، از ابتدا آن 
را گردن خانواده نیندازد و درمانگران قبلی را تخریب نکند. 
از سوی عده ای مشاهده  می شود  به کرات  این موضوع که 
روان  بیشتر  بلکه  ندارد  تأثیر  وضعیت  پیشبرد  در  نه تنها 

خانواده را تخریب می کند.
یک درمانگر خوب همچنین باید کاسب نباشد. به این معنی 
که هدف اصلی و اول او پول نباشد و رعایت مصالح مالی 
خانواده را بکند. همچنین صبور باشد مشکلات خانواده ها 

را بشنود.
 درمانگر نباید احساس کند پزشک است. پشت میزنشینی، 
فقط تجویز و توصیه کردن، زیادی جدی بودن و انتظار کار 
مشابه پزشک یا مشاور بزرگسال داشتن از آفت های جدید 

است که می تواند کار درمانگر را خراب کند.
کودکان  با  کار  به  علاقه مند  و  مهربان  باید  درمانگر  یک 
باشد. علاقه به کودکان، بازی و سرگرم شدن با کودکان، 
حوصله و صبر، شادابی و همچنین دوست داشتن خود و 
مردم و زندگی در بهبود عملکرد درمانگر تأثیر فراوانی دارد.

یک درمانگر باید خلاق باشد. همچنین یک درمانگر خوب 
منظم و ساختارمند است. حساس، دقیق و نکته سنج است 
و نشانه های ارتباطی غیرکلامی، حساسیت ها کودک و به 

تغییرات رفتاری کودک را شناسایی  می کند.
کرد.  دقت  جزئیات  به  بود.  کل نگر  و  جزئی نگر  باید 
کل نگر  دید  یک  مبانی  بر  را  درمان  و  مداخله  ولی 
و  کلیشه ای  حرکات  مثال  برای  کرد.  طراحی 
بی قراری  به  توجه  با  شاید  گرچه  دید.  را  چسبندگی 
یا شاید  نباشد.  اولویت درمان  رفتاری در  و مشکلات 
مانند گاز گرفتن دست خود مقداری حسی،  رفتاری 
باشد. عادت  مقداری  و  شرطی  و  رفتاری  مقداری 
آگاهی، دانش و تجربه کافی در زمینه کار با کودکان مبتلا 
به اتیسم بسیار مهم است و بهتر است این دسته افراد معتقد 
و متعهد به مشارکت در فعالیت تیمی باشند چرا که این 
روحیه  می تواند نتیجه مطلوب تری به همراه داشته باشد. 

نقش خانواده در ارتباط با استراتژی درمان 
اتیسم

دکتر مصباح انصاری درمانگر- دارای گواهینامه 
PRT از دانشگاه کالیفرنیا و پدر یک کودک دارای 

اختلال طیف اتیسم
 اتیسم سبب شناسی ندارد. دانش بشر در این زمینه 
وجود   به  اتیسم  دلیل  چه  به  نمی داند  و  است  ضعیف 
اتیسم  برای  مشخص  داروی  دلیل  همین  به  و  می آید 
نتوانسته است بسازد و داروهای فعلی برای کاهش علائم 

استفاده   می شود.
رویکردهای مختلفی برای اتیسم وجود دارد و تنها در 

طول 5 سال شاهد تغییر روش های زیادی در این حوزه 
بهداشت  سازمان  و  درمانگران  جمع بندی  اما  بوده ایم، 
جهانی این است که خانواده نقش زیادی در پروسه درمان 
دارد. به طوری که بی توجهی به خانواده استراتژی درمان 
را به شکست  می رساند و درمانگر نمی تواند مشکل پیچیده 
و چند بعدی اتیسم را به تنهایی حل کند. حتی گاهی 

شاهدیم که علائم هر روز شدیدتر هم  می شود.
ما به عنوان یک خانواده طیف اتیسم به جز اینکه با آموزش 
دیدن توانمند شدیم، سعی کردیم تا حد امکان با ارتباط با 

دیگر خانواده های طیف اتیسم آن ها را نیز توانمند کنیم.
اولین مسئله ای که ما در ایران در ارتباط با آن مشکل 
دیده  درمان  استراتژی  در  خانواده  که  است  این  داریم 

پانل دوم: توانمندسازی خانواده
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نمی شود؛ یعنی خانواده بخشی از درمان نیست و خانواده 
به عنوان بخشی از آسیب دیده  می شود.

ارزیابی  را  کودک  تنها  نمی شود  دید.  را  خانواده  باید 
در  خواهر  و  برادر  و  پدر  و  مادر  مشکلات  و  کرد 
همه  روی  اتیسم  که  چرا  نشود.  دیده  خانواده  آن 
که  کنیم  فراموش  نباید  می گذارد.  تأثیر   آن ها 
بزند. آسیب  هم  و  ببیند  آسیب  می تواند  هم   خانواده 

روند  در  محوری  نقش  ببیند  آموزش  اگر  خانواده 
استراتژی  در  می کند.  بازی  و  اتیسم  کودک  بهبود 
والدین  از  اعضای خانواده دیده شوند.  باید همه  درمان 
گرفته تا دیگر فرزندان خانواده. در مرحله بعد خانواده 
فرد  با  نزدیک  رابطه  دارای  افراد  و  مادری  و  پدری 
قرار گیرد. باید مدنظر  اتیسم حتی همسایه هم  طیف 

داشته  درمانی حضور  در جلسات  باید  خانواده ها حتماً 
باشند و حداقل حدود 15 دقیق از جلسات درمانی به 

مشورت پایانی با خانواده اختصاص یابد.
در حلقه درمان ابتدا والدین قرار دارند، در حلقه دوم دیگر 
فرزندان خانواده، در حلقه سوم بستگان خانواده پدری و 
مادری و در حلقه چهارم افراد دارای رابطه نزدیک با فرد طیف 
اتیسم مثل همکلاسی و همسایگان باید مورد توجه باشند.

 ارتباط و هماهنگی مثلث خانواده مدرسه و دانش آموز 
کودک  به  آموزش  شدن  بهتر  و  شدن  آسان تر  باعث 
تأمین  همچنین  می شود.  اتیسم   طیف  اختلال  دارای 
 Advance Notice & آماده سازی  و  اصل پیش آگهی 

Priming نیز از اهمیت زیادی برخوردار است.
اصل شادی و لذت در مدرسه، بهبود روحیه سه جانبه در 
خانواده – مدرسه و دانش آموز تبادل تجربیات، مبارزه با 
چالش ها را آسان می کند و باعث ارتقای یادگیری  می شود.

تکنیک های PRT در واقع ارتباط سازمان یافته با خانواده 
از طریق حضور خانواده در کمیته آموزشی مدرسه و نقش 
دادن به خانواده در کلاس و حیاط و سفرهای کوتاه علمی 
اولیا در بهینه سازی زمان استراحت و تفریح و  و نقش 
ورزش دانش آموزان ازجمله در بازسازی و مدیریت بازی ها 
و نیز ارتقای مهارت های اجتماعی است که  می تواند در 

بهبود وضعیت کودک بسیار مؤثر باشد.

و  کودکان  پدران  و  مادران  حمایتی  نیازهای 
نوجوانان با اختلالات طیف اتیسم

دکتر لیلا عطایی متخصص پوست و مادر یک کودک 
دارای اختلال طیف اتیسم

اتیسم  طیف  اختلال  با  نوجوانان  و  کودکان  والدین   
نیازهای حمایتی ویژه دارند، این نیازها به دو شکل رسمی 
و غیررسمی قابل برآورده شدن است. غیررسمی شامل انواع 
متنوعی از نصایح و توصیه ها از اطرافیان، داشتن کمک برای 
انجام وظایف روزانه و حمایت های عاطفی از طرف همسر، 
و حمایت های رسمی شامل؛  آشنایان  و  خانواده، دوستان 
دسترسی به خدمات توسط متخصصین اطفال، اعصاب و 
و  رفتاردرمانی  کاردرمانی،  گفتاردرمانی،  روانشناس،  روان، 

خدمات آموزشی خاص توسط معلمان دوره دیده است.
تمامی خدمات حمایتی باید حول محور یا مرکز خانواده 
باشد، بنابراین هرگونه برنامه ریزی برای ارائه خدمات حمایتی 
باید  اتیسم  اختلال طیف  با  فرزند  دارای  اعضا خانواده  به 
مبتنی بر سنجش نوع و تعداد نیازهای مهم و نیازهای مهم 
برآورده نشده مادر و پدر و خواهر و برادر کودک با اختلال 

طیف اتیسم باشد که الزاماً نیازهای یکسانی نیست.
عواملی مثل داشتن هوش پایین، وجود اختلالات رفتاری 
میزان  و  والدین  تحصیلات  مبتلا، سطح  فرد  همراه، سن 
درآمد ماهانه خانوار بر نوع و میزان این نیازها تأثیر  می گذارد؛ 
بنابراین هرگونه برنامه ریزی برای ارائه خدمات حمایتی به 
اعضا خانواده دارای فرزند با اختلال طیف اتیسم باید مبتنی 
بر سنجش نوع و تعداد نیازهای مهم و نیازهای مهم برآورده 
نشده مادر و پدر و خواهر و برادر کودک با اختلال طیف 
اتیسم باشد که الزاماً نیازهای یکسانی ندارند و به یک اندازه 

نیازهایشان برآورده نمی شود.
مطالعاتی در آمریکا نشان می  دهد که چگونه عواملی مثل 
داشتن بهره هوشی پایین، وجود اختلالات رفتاری همراه، 
درآمد  میزان  و  والدین  تحصیلات  سطح  مبتلا،  فرد  سن 
ماهانه خانوار چگونه بر نوع و میزان این نیازها تأثیر  می گذارد.

در این مطالعه 73 زوج دارای فرزند مبتلا به اختلال طیف 
اتیسم )5-18 ساله( مورد بررسی قرار گرفتند. پرسشنامه 
اتیسم  طیف  اختلال  برای  که   )FNQ( خانواده  نیازهای 
تطبیق یافته با 54 مورد نیاز حمایتی به والدین ارائه شد 
رتبه ای   4 مقیاس  یک  در  آن ها  به  که  شد  درخواست  و 
امتیاز بدهند )بدون اهمیت، کمی مهم، مهم و خیلی مهم(. 
هم زمان در مورد برآورده شدن یا نشدن نیازهای مذکور با 
بلی، خیر و تا حدودی اظهارنظر کنند. در یک فرم ثبت 
رفتاری  اختلال  وجود  هوشی،  بهره  میزان  سن،  اطلاعات 
خانوار  درآمد  میزان  و  والدین  تحصیلات  سطح  همراه، 
هم زمان درج شده بود که از 11 مورد از نیازهای خیلی مهم 
در 9 مورد بین مادرها و پدرها مشترک بود. این نیازهای 
مشترک عمدتاً حول محور: تحکیم بنیان ازدواج و خانواده 
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مثل امکان گذراندن وقت با همسر به تنهایی، داشتن موافقت 
و همراهی همسر در اخذ تصمیمات برای کودک، احساس 
راحتی کردن خواهر یا برادر سالم با مشکل فرزند مبتلا بود.

 همچنین احساس همکاری واقعی با درمانگران تخصصی 
یعنی به سؤالات والدین با صداقت پاسخ داده شود، اطلاعات 
لازم و کافی در مورد مداخلات داده شود و اجازه داده شود 
که والدین به صورت فعال در روند درمان مداخله داشته 

باشند.
در ادامه این نیازهای مشترک شامل دسترسی به آموزش 
کافی در مورد اختلال اتیسم برای والدین به طوری که پدر 
و مادر بتوانند بهترین تصمیم رو برای فرزند خودشان بگیرند 
و همچنین دغدغه مدرسه رفتن و اینکه برای هر کودکی 
برنامه آموزشی تخصصی متناسب با توانایی اش دریافت کند 
و امکان مراقبت از خود برای والدین و خصوصاً امکان خواب 

بیشتر بود.
2 مورد نیاز مهم متفاوت مادران بیشتر متمرکز بر کیفیت 
خدمات تخصصی ارائه شده برای فرزندشان بود مثل اینکه 
از طرف متخصص حس احترام و همدردی دریافت کنند و 
اینکه پزشکان یا دندان پزشکانی که با کودک با اختلال طیف 
اتیسم قرار است سروکار داشته باشند با این اختلال آشنایی 
کامل داشته باشند. همچنین 2 مورد نیاز مهم متفاوت پدرها 
بیشتر معطوف به نگرانی در خصوص امکان اخذ مهارت های 
برخورد اجتماعی با افرادی به غیر از اعضا خانواده بود که 
مستقل   زندگی  نهایت  در  و  دوست یابی  مهارت  به  منجر 

می شود.
این پزشک و مادر نوجوان دارای اختلال طیف اتیسم گفت: 
مهم  نیازهای  تعداد  مادران  می رفت  انتظار  که  همان طور 
بیشتری نسبت به پدرها داشتند که نشان دهنده نقش بارزتر 
مادرها در مراقبت از کودک یا نوجوان مبتلا به اختلال طیف 
اتیسم است. معمولاً در خانواده این مادرها هستند که متقبل 
قاعدتاً  و  از کودک  می شوند  نقش تخصصی تر در مراقبت 
به همین علت هم آگاهی بیشتری نسبت به نیازهای مهم 
دارند. مثلًا مادرها در مقایسه با پدرها اهمیت بیشتری برای 
چون کیفیت ارائه خدمات متخصصین )داشتن حس احترام 
مسئولیت ها  از  فراغت  یک زمان  داشتن  کافی(،  تجربه  و 
)مثلًا وقت گذراندن با دوستان(، نیاز به اشتراک گذاشتن 
احساسات و تجربیات از طریق حرف زدن با والدین دیگر که 
کودک با اختلال طیف اتیسم دارند و نیاز به مشاوره برای 

خود و همسر قائل بودند.
در این تحقیق از 10 مورد نیاز مهم برآورده نشده 7 مورد در 

مادرها و پدرها مشترک بود که شامل:
امکان داشتن عملکرد اجتماعی برای کودک یا نوجوان با 
اختلال طیف اتیسم مثل داشتن دوست و داشتن فعالیت 
اجتماعی خارج از خانواده، تحکیم بنیان ازدواج و خانواده 
امکان  به تنهایی،  همسر  با  وقت  گذراندن  امکان  )مثل 
مسافرت خانوادگی، امکان مشاوره برای خود و همسر(، نحوه 

تعامل با متخصصین )اینکه پدر و مادر را تشویق به دریافت 
کمک کنند( و دغدغه و نگرانی مرتبط با برنامه ریزی برای 

آینده کودک بود.
بیشتر  مادران  متفاوت  نشده  برآورده  مهم  نیاز  مورد  سه 
درمانی  برنامه های  مثل دسترسی  بود.  بر کودک  متمرکز 
جامع، دسترسی به حمایت مالی برای برآمدن از پس هزینه 
درمان ها و داشتن اطلاع و آگاهی از برنامه ها و روش های 
نشده  برآورده  مهم  نیاز  مورد  اما 3  و جدید  ویژه  درمانی 
متفاوت پدرها بیشتر متمرکز بر والدین بود مثل امکان خواب 
بیشتر، امکان بیرون رفتن با خانواده برای خوردن شام در 

رستوران، امکان مسافرت به تنهایی.
بیشتری  نشده  برآورده  نیاز  تعداد  مادرها  انتظار  برخلاف 
نسبت به پدر ها داشتند. برخلاف انتظار چون جمعیت هدف 
و خیلی  مادرها هستند  برنامه های حمایتی موجود  اغلب 
کمتر پدرها را تحت پوشش قرار  می دهند. این ممکن است 
نشان دهنده این موضوع باشد که مادران به دلیل آنکه نسبت 
به پدرها نیازهای برآورده نشده بیشتری دارند استرس والد 
بودن بیشتری را تحمل  می کنند و بیشتر علائم افسردگی 
را نشان  می دهند و به بیان ساده تر از آسیب روانی بیشتری 

نسبت به پدران رنج  می برند.
اینکه مادرها نسبت به پدرها آموزش بیشتری در رابطه با 
اختلال طیف اتیسم دیده اند، نیاز به کمک در انجام وظایف و 
مسئولیت های روزمره کار در خانه دارند، نیاز به در دل کردن 
با والدین مشابه دارند، نیاز به دسترسی به برنامه های درمانی 
جامع هم در مدرسه وهم بعد از مدرسه دارند و نیاز به اطلاع 
از برنامه ها و روش های درمانی ویژه و جدید دارند. این در 
حالی است که پدرها کمتر درگیر در مداخلات درمانی و 
آموزشی فرزند با اختلال طیف اتیسم خود هستند و شاید 
همین دلیل پایین تر بودن تعداد نیازهای مهم برآورده نشده 

آن ها باشد.
هر چه سن کودک مبتلا به اختلال طیف اتیسم پایین تر 
وجود  است.  بیشتر  والدین  در  مهم  نیازهای  تعداد  باشد 
اختلال در بهره هوشی و نیز وجود اختلالات رفتاری همراه 
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هم تعداد نیازهای مهم و هم تعداد نیازهای مهم برآورده 
نشده را افزایش  می دهد به طوری که با حضور این دو فاکتور 
نه تنها در مورد پیش آگهی شدت اختلال طیف اتیسم که 
در مورد میزان بار و فشار روانی بر روی والدین خصوصاً مادر  
می توان پیش بینی کرد: پایین بودن سطح درآمد خانوار با 
پایین بودن تعداد نیازهای مهم پدر همراه است. شاید به این 
دلیل که محدودیت منابع مالی به پدر امکان فکر کردن به 
درمان های غیر ضروری یا سختگیری در کیفیت ارائه خدمت 

را نمی دهد.
تعداد  با  والدین  تحصیلات  سطح  بودن  پایین  همچنین 
نیازهای مهم برآورده نشده بیشتر همراه است. شاید به این 
دلیل که والدین با تحصیلات بالاتر بیشتر ارزش برنامه های 
پیچیدگی  طرفی  از  می کنند.  درک   را  درمانی  جاری 
سیستم های  یا  درمانی  بهداشتی  سیستم های  برنامه های 
آموزشی، معمولاً والدین با سطح تحصیلات کمتر را از اقدام 

برای دسترسی به این امکانات دلسرد  می کند.

اهمیت پذیرش والدین در بهبود و ارتقاء طیف 
اتیسم

فهیمه موسوی نژاد، کارشناس ارشد علوم تربیتی و 
مادر جوان دارای اختلال طیف اتیسم

برای کمک به کودکان طیف  از موارد مهمی که   یکی 
اتیسم ضروری است، پذیرش خانواده هاست. مقاومت آن ها 
برای رد اختلال فرزندشان نه تنها کمکی به آن ها نمی کند 
بلکه ممکن است تنها باعث از دست رفتن فرصت آموزش و 

ارتقا وضعیت فرزندشان شود.
عوامل مؤثر بر روند پذیرش والدین شامل آگاهی والدین و 
اعضای خانواده، به روز بودن دانش اعضای خانواده، اطلاع 
تمامی اعضای خانواده بزرگ خود در خصوص مسئله کودک 
است. همچنین ارتباط با والدینی که کودکان اتیسم بزرگ تر 
از کودک شما دارند و موفق هستند. از دادن دارو فرار نکنید، 
فراموش نکنید که نمی توان نسخه واحدی برای همه کودکان 
دارای اتیسم پیچید. از سوی دیگر اولویت بندی های کودکتان 

را بر اساس جایگاهش در طیف خود تعیین کنید.
یکی دیگر از موارد مهمی که والدین باید مدنظر داشته باشند 
این است که از درگیر شدن با افکار منفی و بیهوده پرهیز 

کنند. غم و غصه آینده کودک و اتفاقاتی که در گذشته افتاده 
هیچ کمکی به شما نمی کند و انرژی شما را بیهوده کاهش 
می دهد. از سوی دیگر از اشتباهاتی که انجام دادید در جهت 
تصمیم گیری بهتر در آینده استفاده کنید و کودک خود را با 

دیگر کودکان اتیسم و کودکان طبیعی مقایسه نکنید.
والدین  با  ارتباط  در  رفتاری  استراتژی های  خصوص  در 
می توان گفت ورزش از اهمیت بسزایی برخوردار است. سعی 
همچنین  دهید.  انجام  تیمی  و  گروهی  ورزش های  کنید 
سرگرم کردن خود با کارهای مفید و سرگرمی های هنری 
و فعالیت های گروهی و شرکت در کلاس های خودسازی، 
توانمندسازی شخصیت، ترمیم مشکلات زندگی زناشویی، 
افزایش رضایت درون، شرکت در دوره های کتابخوانی کمک 

مؤثری به شما  می کند.
خصوص  به  و  هنری  ورزشی،  زمینه های  در  استعدادیابی 
موسیقی و پرورش آن مشارکت کودک در کارهای منزل 
در جهت کمک به استقلال و توانمندی وی، بازی با کودک 
ایفای  بازی  آب بازی،  کشتی،  هدفمند،  شوخی های  خود، 
نقش و اهمیت به کودک خود و جویا شدن نظرش در هنگام 

تصمیم گیری اهمیت زیادی دارد.
پذیرش والدین اثرات فراوانی دارد که از جمله  می توان به 
آرامش کودک و دیگر اعضای خانواده و همچنین سرعت 

بخشیدن به روند بهبودی اشاره کرد.

دارای  کودکان  آموزش  ارشد  کارشناس  قنادزاده،  مهدی 
اتیسم  تحقیقات  و  آموزش  مرکز  از  اتیسم  طیف  اختلال 
در   CST آموزشی  دستیار  و  انگلستان  بیرمنگام  دانشگاه 

منطقه شرق مدیترانه )EMRO( سازمان بهداشت جهانی
در خصوص برنامه آموزش مهارت های مراقبین سازمان 
بهداشت جهانی برای خانواده های کودکان دارای اختلالات 
گفت:  او  کرد.  صحبت  تکاملی   – رشدی  تأخیرهای  و 
مراقبت از کودک دارای اتیسم یا ناتوانی ذهنی  می تواند 
کار دشواری باشد، ولی اگر خانواده های آن ها شیوه های 
درمانی را یاد بگیرند. این دشواری  می تواند کمتر شود. 
آموزش خانواده های دارای کودک دارای اتیسم یا ناتوانی 
ذهنی  می تواند هم باعث بهبود کیفیت زندگی والدین و 
مراقبین شود و هم سطح رشدی، تکاملی و رفتاری کودک 

را ارتقا دهد.
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و  تبعیض  رفع  راهکارهای  بررسی  تخصصی  نشست   
با  اتیسم  اختلال طیف  دارای  کودکان  در  اجتماعی  انگ 
حضور دکتر فاطمه هاشمی، رئیس بنیاد امور بیماری های 
خاص، ویل پارکس، نماینده یونیسف در ایران، نمایندگانی 
بهداشت  و  آموزش وپرورش  وزارت  شهرداری،  مجلس،  از 
درمان، سازمان بهزیستی و همچنین فعالان اجتماعی و 
اساتید دانشگاهی در ساختمان بنیاد امور بیماری های خاص 

برگزار شد.
و  انگ ها  معرض  در  اتیسم  طیف  اختلال  دارای  افراد 
تبعیض های مختلف و ضایع شدن حقوق اجتماعی و بشری 
هستند و در این جلسه پیشنهاد گسترش فرهنگ سازی در 
برای کاهش این انگ ها و تبعیض ها در قالب راه اندازی یک 

کمپین ارائه شد.
به گزارش بنیاد امور بیماری های خاص، دکتر محمدجواد 
کیان معاون آموزش و پژوهش بنیاد امور بیماری های خاص 
در این جلسه گفت: بنیاد امور بیماری های خاص از چهار 
سال پیش با بررسی وضعیت افراد دچار اختلال طیف اتیسم 
و خانواده های آن ها و شیوع این اختلال در جامعه، به این 
بیماری ورود کرد و تاکنون چهار همایش نیز در این مورد 
برگزار کرده است. اکنون نیز مدتی است که برای تدوین 
سند ملی اتیسم در جلسات راهبردی وزارت بهداشت حضور 
فعال دارد؛ اما در کنار تدوین این سند، نباید موضوع تبعیض 
اجتماعی که افراد دارای اختلال طیف اتیسم و خانواده های 
با  امیدواریم  نادیده گرفت.  را  درگیر هستند  آن  با  آن ها، 
همکاری مشترک با نهاد ها و سازمان ها و صاحب نظران در 
این حوزه به فرهنگ سازی گسترده ای در این دست زده شود.
روانشناسی  متخصص  و  پزشک  رفیعی پور،  امین  دکتر 
سلامت نیز با اشاره به اینکه آمار دقیقی در مورد شمار افراد 
دارای اختلال طیف اتیسم در کشور وجود ندارد، گفت: اما 
پیش بینی  می شود حدود 850 هزار نفر در کشور مبتلا به 
این اختلال هستند. این در حالی است که مردم ما اطلاعات 

محدودی در مورد اتیسم دارند و همین موضوع این افراد و 
خانواده های آن ها را در تنگنای شدیدی قرار  می دهد.

او ادامه داد: یکی از مشکلات اساسی افراد دارای اختلال 
طیف اتیسم و خانواده های آن ها بحث توانمندی آن هاست 
که به دلیل بی توجهی به آن شاهد هستیم که بیش از 80 

درصد افراد دارای این اختلال بیکار هستند.
ویل پارکس نماینده یونیسف در ایران نیز در ادامه این جلسه 
گفت: از دید یونیسف یک تا دو درصد جمعیت جهان در 
طیف اختلال اتیسم قرار دارد؛ اما آنچه در این میان اهمیت 
دارد آمار این افراد نیست بلکه تبعیضی است که در خصوص 

این افراد در جامعه جاری است.
و  انگ ها  معرض  در  اتیسم  طیف  اختلال  دارای  افراد 
تبعیض های و ضایع شدن حقوق اجتماعی و بشری هستند. 
اغلب این کودکان در اقصی نقاط دنیا از رفتن به مدرسه 

محروم هستند.
 سیاستی که حامی آن ها باشد وجود ندارد و اغلب آن ها 
و  هستند  جامعه  محروم  افراد  زمره  در  خانواده هایشان  و 

مشارکتی در تصمیم گیری و تصمیم سازی ها ندارند.
این در حالی است که خانواده هایی که دارای فرزندان اختلال 
طیف اتیسم هستند باید به نحوی حمایت شوند که حضور 

فیزیکی و روانی آن ها در جامعه آسان باشد.
پارکس با اشاره به اینکه 26 سال در حوزه کودک کار کرده 
است و در این مدت در 40 کشور مختلف دنیا بوده است 

گفت:
چهار سال است در ایران هستم و فکر  می کنم ایران با توجه 
به تصویب قانون افراد دارای معلولیت و همین طور تنظیم 
سند ملی اتیسم  می تواند گام های بلندی برای حمایت از 
کودکان دارای اختلال طیف اتیسم بردارد و الگویی باشد 
برای دیگر کشورهای منطقه. نخستین گام باید سلامت و 
باشد دومین گام موضوع  افراد  این  برای  فراگیر  بهداشت 

آموزش آن هاست.

کمپینی برای کاهش تبعیض به نفع افراد دارای اختلال طیف اتیسم
نشست تخصصی بررسی راهکارهای رفع تبعیض و انگ اجتماعی در کودکان دارای اختلال طیف اتیسم
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از سوی دیگر اطلاع رسانی و درک عمومی جامعه نسبت به 
موضوع اتیسم نیز نباید فراموش شود.

او ادامه داد: ما نباید فراموش کنیم که هر کودک حق زندگی 
معنا دارد. ما باید روی توانایی های این کودکان تکیه کنیم 
اطلاع رسانی  شبکه های  نخستین  به عنوان  خانواده ها  از  و 
این خصوص  حمایت کنیم. تجربیات مختلف جهانی در 

وجود دارد که ما در ایران  می توانیم از آن ایده بگیریم.
اجتماعی  توسعه  برای  ارتباطات  مدیر  معصومی،  آ  پانته 
هنجارهای  و  رفتار  تغییر  مورد  در  نیز  ایران  در  یونیسف 
اجتماعی کودکان دارای اختلال طیف اتیسم صحبت کرد. او 
در این جلسه با نمایش پاورپوینت صحبت هایش موضوع را 
از تعریف کودکی و کودکان دارای معلولیت شروع کرد و در 
خصوص کنوانسیون حقوق کودک سخن گفت و به قوانین 

موجود در ایران در خصوص حقوق کودکان اشاره کرد.
او به مدل های مختلف تعریفاتی که از معلولیت در جامعه 
وجود دارد اشاره کرد و اختلال طیف اتیسم را تعریف کرد.

معصومی به تبعیضی که در جوامع در خصوص کودکان 
معلول وجود دارد اشاره کرد و گفت: یک سری رفتارها و 
که   دارد  وجود  این خصوص  در  تبعیض آمیز  هنجارهایی 
می توان ازجمله آن به جداسازی تعصب های فرهنگی القای 

حس گناه و … اشاره کرد.
او ادامه داد: اما در کنار این تبعیض ها یک سری تبعیض در 
حقوق شهروندی نیز وجود دارد که  می توان به محدودیت 
دسترسی به خدمات سلامت، آموزش، رفاهی و … اشاره کرد.

راهکاری  را  اجتماعی  توسعه  برای  ارتباط  ایجاد  او 
سیستماتیک برنامه ریزی شده و مبتنی بر شواهد دانست 
تا رفتار و هنجارهای مثبت اجتماعی را ترویج داد. معصومی 
گفت: باید مردم جامعه محلی ذی نفعان و تصمیم گیران در 

سطوح مختلف مشارکت داده شوند.
 در ادامه این صحبت ها فیلمی از یکی از شهرهای استرالیا و 
کانادا پخش شد که در آن دو شهر دوستدار کودکان دارای 
داده شد که  نشان  فیلم  در  معرفی شدند.  اختلال طیف 
سازمان های مردم نهاد به کمک دولت و شهرداری در این 
دو شهر برای دست یابی به اهدافشان در طول سالیان چه 

کارهایی را پیش برده اند.
دیگر سخنران این مراسم زینب نصیری مدیرکل سلامت 
شهرداری تهران بود. او گفت: در راستای کنوانسیون حقوق 
کودک و قانون حمایت از افراد دارای معلولیت دو لایحه و 
مصوبه در مجموعه شهر تهران وجود دارد که یکی مصوبه 
شهر دوستدار کودک است که به فضاهای شهری و کالبدی 
و ارتباطات اجتماعی که در شهر وجود دارد توجه  می کند. 
اینکه چطور  می توان از حقوق کودک حمایت کرد. وقتی 
از کودکان صحبت  می کنیم همه آن ها با نیازهای خاص 
نیز مدنظر هستند. همچنین قانون مناسب سازی فضاهای 
افراد  برای  شهر  دسترسی  خصوص  در  که  است  شهری 
دارای معلولیت اشاره دارد و ذیل هردوی این ها ستادهایی 
سالهاست که در شهر تهران وجود دارد. ظرفیت های خوبی 

در این دو مصوبه وجود دارد که  می توان از آن استفاده کرد.
او ادامه داد: ما در مجموعه سلامت زیر ساخت هایی داریم 
که در این حوزه  می تواند به ما کمک کند. ما در سطح شهر 
تهران 352 محله داریم که خانه های سلامت دارند و در 
همه این خانه های سلامت 10 کانون محلی شکل گرفته 
است که یکی از این کانون ها کانون معلولین است. تمام این 
کانون های از افراد دارای معلولیت یا خانواده هایشان تشکیل 

شده است.
در بعضی از مناطق مثل 5، 13 و 14 خانواده های کودکان 
دارای اختلال طیف اتیسم خیلی خوب هم را پیدا کردند و 
فعالیت های خوبی انجام دادند. در هر حال من فکر  می کنیم 
از  باید  انجام دهیم  این بخش  در  بخواهیم  هر کاری که 

رویکرد محلی استفاده کنیم.
خانم خوشکام نماینده فاطمه سعیدی نماینده مجلس که 
مشاور ایشان در حوزه زنان و فعالیت های فرهنگی است 

گفت:
روبرو  اتیسم  موضوع  با  که  است  ماه  هشت  هفت  حدود 
نامه ای  امید  فراکسیون  به  خانواده ها  از  تعدادی  هستیم. 
نوشتند و مشکلاتشان را عنوان کردند. هیچ کس به اندازه 

خود خانواده ها با موضوع اتیسم درگیر نیستند.
او با اشاره به ملاقات شب گذشته با یک گروه از خانواده های 
این خانواده ها  اتیسم گفت:  اختلال طیف  دارای  کودکان 
تشکلی را ایجاد کرده اند با عنوان خانواده های حامی اتیسم و 
ما قصد داریم تا جلساتی را با شهرداری و مجلس و خیرین 

برای این خانواده ها ترتیب دهیم.
با پروژه مدارس طبیعت  ادامه داد: در همین راستا ما  او 
آشنا شدیم. همه ما  می دانیم اتیسم راهکار درمانی ندارد 
در  بحث حرفه آموزی  گروه  این  برای  مسئله  مهم ترین  و 
فضایی شاد و پذیرش شده است. امیدواریم شهرداری بتواند 
با گسترش مدارس طبیعت به این عزیزان کمک کند و قدم 

بزرگی بردارد.
خوشکام گفت: ایجاد مرکز جامع اتیسم، بیمه سلامت و 
توانبخشی و بیمه تکمیلی یک خواسته جدی خانواده هاست 

و ما در مجلس دنبال آن هستیم.
دکتر عزیزی نماینده آموزش و پرورش استثنایی در این جلسه 
گفت: اسناد بالادستی در این حوزه کم نداریم، اما نیازمند 
برنامه مدون هستیم تا هر ارگانی با هماهنگی موارد موردنیاز 
و مربوط را اجرا کند. پیش از هر برنامه مدونی هیچ کدام از 
این خواسته ها و حرف ها رنگ عملیاتی به خودش نمی گیرد.

دکتر فاطمه هاشمی رئیس بنیاد امور بیماری های خاص در 
این نشست با اشاره به اینکه سال هاست طرح مدون در حال 
پیگیری است و وزارت بهداشت موظف است آن را در قالب 
سند ملی تنظیم کند گفت: اتفاق به تازگی هم از دکتر نمکی 
وزیر بهداشت خواستیم که این سند ملی را هر چه زودتر 

نهایی کنند.
او ادامه داد: چیزی که امروز ما را اینجا جمع کرده است و 
نماینده یونیسف هم آن را پیشنهاد دادند، تشکیل کمپینی 
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از  هرکدام  اینکه  مختلف.  سازمان های  به کمک  است 
فرهنگ  تغییر  می توانند  برای  چگونه   ما  سازمان های 

کمک کنند.
 به طور مثال شهرداری خانه های سلامت زیادی دارد، 
چند منطقه  می تواند روی آن کار کند؛ از شمال تا جنوب 
و مرکز غرب و این تغییر فرهنگ را در خانه های سلامت 
و پارک های اطراف و مکان ها و منازل نزدیک ترویج کند.
رئیس بنیاد امور بیماری های خاص گفت: در حال حاضر 
مهم این نیست که با بچه های اختلال طیف اتیسم چه 
کنیم، بلکه مهم این است که چگونه جامعه را ترغیب به 
تغییر رفتار در خصوص فرد دارای اختلال طیف اتیسم 
کنیم. این کاری نیست که در عرض یک ماه دو ماه یا 
چهار سال اتفاق بیفتد این یک برنامه طولانی مدت است.

او ادامه داد: مثلًا ما در بنیاد بیماری های خاص  می توانیم 
اپلیکیشنی طراحی کنیم و در اختیار جامعه بگذاریم یا 
به مناسبت های مختلف برنامه منظم داشته باشیم برای 

افراد جامعه تا اتیسم را معرفی کنیم.
مصباح انصاری والد درمانگر اتیسم و نماینده ایران در 
مذاکرات کنوانسیون حقوق افراد دارای معلولیت در این 

نشست گفت:
به نظرم سه مرحله استاندارد برای انگ زدایی و مبارزه با 
رفع تبعیض وجود دارد. مرحله اول آگاه سازی عمومی 
سوم  مرحله  و  عمومی  سازی  حساس  دوم  مرحله 
توانمندسازی است که هرکدام از این ها زیرشاخه هایی 

دارد.

خیابان های  در  اگر  سال 2005  در  مثلًا  داد:  ادامه  او 
می دیدید،  را   اتیسم  طیف  اختلال  کودک  منهتن 
رفتار افراد حاکی از این بود که مردم شناختی از این 
موضوع ندارند، اما در سال 2012 دست فروش های کنار 
خیابان در منهتن هم بچه دارای اختلال طیف اتیسم 
چگونه  که  نبودند  بلد  به خوبی  شاید  می شناختند.  را  
برخورد کنند اما  می دانستند که باید درکش کنند. چرا 
فعالیت  که  داشت  وجود  نهادی  افتاد چون  اتفاق  این 
فشرده و هماهنگ و پر امکانات را در زمینه آگاه سازی و 
حساس سازی و توانمندسازی در ایالت نیویورک به ویژه 

در منهتن انجام داد.
او با بیان اینکه ما در ارتباط با ساختار اتیسم در کشور 
مدیریت مثلثی را  می بینیم گفت: وزارت آموزش پرورش 
دخیل  اتیسم  زمینه  در  سه  هر  بهداشت  و  بهزیستی 
هستند. این در حالی است که ما برای اینکه فرهنگ 
را از ترحم به احترام برسانیم و دلسوزی را به همدلی 
تبدیل کنیم نیاز به کار هماهنگ داریم و نقطه شروع 

خود خانواده ها هستند.
گفت:  نیز  بهزیستی  سازمان  نماینده  غنیمتی  دکتر 
انجام  اتیسم  با  برای آشنایی مردم  زیادی  فعالیت های 
داده ایم اما بسیاری از این فعالیت ها آگاه نیستند. اینکه  
مراجعه  مجلس  به  خانواده ها  از  گروهی  به  می گویند 
مطالبه گری  و  شدن  حساس  نشان دهنده  کرده اند 

آن هاست.
او با اشاره به اینکه فقط اتیسم نیست که باید انگ زدایی 
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شود گفت: تمام معلولیت ها باید انگ زدایی شوند. ما باید 
به  پیش از دبستان و برنامه های درسی ابتدایی مان برگردیم. 
وقتی که بچه ای هیچ آگاهی در مورد هیچ معلولیت پیدا 

نمی کند هیچ همدلی احساس نمی کند.
غنیمتی گفت: وزارت بهداشت اگر بودجه ای را برای اختلال 
اتیسم به عنوان بیماری خاص دریافت کرده است به مراکز 

آموزش وپرورش و بهزیستی داده نشده است.
پیشنهاد  می کنم که برنامه همه ارگان ها را مرور کلی کنیم 
در حوزه  است. حداقل  انجام شده  کارهایی  ببینیم چه  و 
آگاه سازی و خلأها کدام است و آن ها را پر کنیم و این خلأها 

را پر کنیم نه اینکه برنامه جدید بدهیم.
دکتر صیرفی استاد روانشناسی سلامت دانشگاه آزاد کرج 
یکی دیگر از حاضران در این نشست با بیان اینکه دانشگاهیان  
می توانند در حوزه دانش و پژوهش و تربیت درمانگر نقش 
داشته باشد. گفت: دیدگاه امروز دنیا از دیدگاه های تک علیتی 
به چند علیتی رسیده است و مداخلات هم چند محوری است.

اگر ما بخواهیم هر گونه مداخله ای در جامعه داشته باشیم 
حتماً لایه های مختلف را باید دید. خانواده، مدرسه و جامعه 
را باید دید. اگر بحث توانمندسازی و حساس سازی است 
باید در تک تک این لایه ها جای گرفت تا فردی هم که مورد 

تبعیض است از توانمندی برخوردار شود.
مفیدی درمانگر و استاد دانشگاه و مدیر مرکز اتیسم گفت: 
اولین درخواستم بانک اطلاعاتی از فعالیت های انجام شده 
است تا کارهایی که تاکنون انجام شده است مشخص شود و 

مشخص شود چه کارهایی باید انجام بگیرد.
ضمناً کار کوچکی که من  می توانم در مرکزم در کرج انجام 
دهم این است که با کمک والدین در محله ای که هستیم 

برای آشنایی مردم و کسبه اطلاع رسانی کنیم.
دکتر قناد زاده، گفتار درمان مسئول خدمات اتیسم مراکز 
با  خانواده ای  که  وقتی  گفت:  نشست  این  در  نیز  ولیعصر 
نیازهای خاص تشخیص  می گیرد با احساس گناه و ترس 
افراد دارای  ایزوله شدن و طرد شدن از جامعه روبروست. 
به  ندارند  مشکل  فیزیکال  نظر  از  اتیسم  طیف  اختلال 
همین دلیل جامعه نمی تواند رفتار آن ها را بپذیرد. من با 
خانواده هایی در ارتباط هستم که از مترو بیرونشان  می کنند 
یا اجازه سوار شدن به اتوبوس نمی دهند. مخصوصاً در سن 

نوجوانی که مشکلات بیشتر  می شود.
راهکار برای این مشکل افزایش اطلاعات عمومی جامعه است 
و سازمان های مردم نهاد، شهرداری ها و دولت  می توانند نقش 

مهمی دراین باره اجرا کنند.
شورای  مجلس  نماینده  مافی  پروانه  نماینده  مافی  خانم 
اسلامی نیز گفت: خانواده های دارای فرزندان دارای اختلال 
طیف اتیسم با مشکلات زیادی مواجه هستند، برخی از سوی 
خانواده همسر انگ  می خورند و مورد قضاوت قرار  می گیرند 
این موضوع در دهک های پایین خیلی حادتر است در این 
حوزه نیاز به فرهنگ سازی عمومی است و صداوسیما باید 

خیلی جدی وارد این مسئله شد.

اثرات کار خیر را در زندگی ام دیده ام
خانم احمدی خانه دار است و به فعالیت های اجتماعی 
علاقه دارد. همیشه علاقه مند بوده که به افراد نیازمند 

کمک کند و لبخندی را بر لبانشان بنشانم.
می گوید: »خوشحال کردن دیگران همواره برای من، 
حس خوبی رقم زده است. عقیده من این است که هر 
کار مادی و معنوی که از دست انسان برمی آید باید 
برای دیگران انجام داد. البته مشکلات در زندگی همه 
افراد وجود دارد اما بارها اثر برخی از این گونه کمک ها 

را در زندگی ام دیده ام«.
 او ادامه می دهد: »فرهنگ کمک به دیگران از خانواده 
به من رسیده است. پدر من همیشه معتقد بود که باید 
دست دیگران را در سختی ها و رنج هایشان گرفت. تا 
جایی که همیشه از دوران کودکی خود به یاد دارم، 
پدر همیشه پیگیر مشکلات زندگی افراد ناتوانی که 

می شناخت بود«.
او درباره آشنایی اش با بنیاد امور بیماری های خاص این 
طور می گوید: »از طریق مدرسه پسرم با سرکار خانم 
هاشمی، رئیس بنیاد امور بیماری های خاص که اتفاق 
فرزندشان در همان مدرسه تحصیل می کردند آشنا 
شدم. شور ایشان برای کمک به بیماران خاص طوری 
بود مرا هم به وجد آورد. به همین دلیل تصمیم گرفتم 
بخشی از کمک های خیر را در این مسیر متمرکز کنم«.

او می گوید: »خوشبختانه همسرم بسیار در این مورد 
با من هم نظر هستند و همیشه بزرگ ترین مشوق و 
یاری کننده من در این مسیر بوده اند. بخشی از این 
کمک ها نیز با مشارکت ایشان با تأمین مصالحی که 
برای تکمیل مراکز درمانی در حال ساخت نیاز است، 

انجام می شود«.

گفت وگو با خیر
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ازدواج، بارداری و شیردهیسلامت
زندگی با ام اس

بالقوه  و  مزمن  بیماری  یک  اسکلروزیس  مولتیپل   
ناتوان کننده است که سیستم عصبی مرکزی شامل مغز و 
نخاع را درگیر می کند. در این بیماری بدن به طور نادرست 
پروتئین های  علیه  را  گلبول های سفید خونی  و  پادزهرها 
غلاف میلین که اعصاب موجود در مغز و نخاع را احاطه 
کرده اند، هدف می گیرد. این امر سبب التهاب و صدمه به 
غلاف و در نهایت اعصابی که آن ها را پوشانده می شود و 
این آسیب سبب کندی یا توقف سیگنال های عصبی که 
هماهنگی عضلانی، قدرت، حس و دید را انجام می دهند، 
می شود. مبتلایان به این بیماری خصوصاً انواع خوش خیم آن 
و مواردی که ناتوانی حرکتی - تعادلی بارزی نداشته باشند 

می توانند جهت تشکیل خانواده و ازدواج اقدام نماید.
حاملگی و شیردهی در ام اس

و  تا 40 سالگی  به طور شایع در سنین 20  ام اس  آنجا که  از 
بیشتر در زنان رخ می دهد این سؤال که آیا حاملگی بر روی 
سیر بیماری ام اس اثر دارد اهمیت می یابد. در این مورد باید 
طی 9  در  اسکلروزیس  مولتیپل  حمله  وقوع  خطر  که  گفت 
ماه حاملگی کم تر است. حاملگی بر سیر این بیماری معمولاً 
تأثیری نداشته ولی میزان عود در سه ماه نخست پس از زایمان 
شایع تر است. شیردهی، درصورتی که بیمار اینترفرون یا داروهای 
سرکوب کننده ایمنی استفاده نکند، بلامانع است. شیردهی در 
خانم های مبتلا به ام اس ممنوعیتی ندارد و انتقال این بیماری به 
هیچ عنوان از طریق شیردهی نیست و همچنین شیردهی هیچ 
اثر مضری بر سیر یا تشدید بیماری ندارد. درواقع از نظر میزان 
عود بیماری بین خانم های دچار ام اس شیرده با کسانی که در 
این دوره شیردهی نمی کنند وجود ندارد حتی مطالعات جدید 
حاکی از نقش مثبت شیردهی بر کاهش حملات بیماری است.

ام اس و بارداری
نقش  استروژن  هورمون  که  است  داده  نشان  تحقیقات 
تعدیل کننده روی سیستم ایمنی و ترشح هورمون پرولاکتین 

)تولیدکننده شیر( نقش تحریک کننده آن را دارد. از آنجا ک 
تولید استروژن در اواخر حاملگی بیشتر است، اثر تعدیل کننده 
آن بر بیماری ام اس در این دوره مشخص تر است و افزایش 
ترشح پرولاکتین در دوره پس از زایمان می تواند توجیه کننده 
این دوره باشد. میزان عود سالانه  افزایش عود بیماری در 
در طی حاملگی به 7% کاهش و در دوره شش ماهه پس 
برابر عود در  افزایش می یابد یعنی 18  از زایمان به 74/1 
سه ماهه اول پس از زایمان. عودهای بروز نموده در حاملگی 
معمولاً خیلی خفیف هستند برخلاف عودهای پس از زایمان. 
ناتوانی های  شده،  انجام  بررسی های  در  خوشبختانه  ولی 
عصبی به دنبال حاملگی افزایش نیافته است همچنین در 
بررسی بر روی ام آر آی دوره ای در خانم های مبتلا به ام اس 
که باردار شده اند، کاهش علائم MRI )شامل ضایعان جدید و 

ضایعات در حال بزرگ شدن( دیده شده است.
به خانم های مبتلا به این بیماری باید آگاهی لازم در مورد 
افزایش میزان عفونت های دستگاه ادراری، یبوست و تشدید 
خستگی و مشکلات حرکتی در طی حاملگی داده شود. زنانی 
که مبتلا به فلج پاها یا چهار اندام هستند در معرض زایمان 
زودرس هستند. زنانی که ضایعه ای در مهره ششم خود دارند 
در معرض خطر مشکلاتی هستند )اصطلاحاً دیس رفلکسی 
اوتونومیک(. گرچه بعضی زنان علائم پیش رونده نسبتاً کمی 
در دوره حاملگی دارند اما شعله ور شدن بیماری در طول 
سه ماه اول پس از زایمان شای است در این حالت شیر 
دادن از سینه ممکن است قطع گردد و بیمار برای مراقبت از 
نوزاد نیاز به کمک داشته باشد. عدم تحرک در این بیماران 
بسیار مسئله ناراحت کننده ای است و این مسئله در بارداری 
و  هماهنگی  مشکلات  ماهیچه ها،  ضعف  است.  تأثیرگذار 

خستگی و فرسودگی منجر به مشکلات بیشتری می گردد.
زنان باردار در این شرایط ممکن است احساسات موجود در 
لگن خاصره را متوجه نشوند و یا دردها و انقباض های دوران 
حاملگی را متوجه نشوند بنابراین این عدم احساس که در 
زمان فلجی آن ها وجود دارد باعث می شود زنان باردار نتوانند 

درد زایمان و زمان زایمان را متوجه شوند.
مشورت کردن با دکتر متخصص زنان و زایمان 

فراموش نکنید که زنان مبتلا به بیماری ام اس قبل از اینکه 
تصمیم به باردار شدن بگیرند، باید بحث مفصلی با یک دکتر 
متخصص زنان و زایمان داشته باشند. این افراد حتماً پس از 
حامله شدن هم )تا زمان تولد نوزاد خود( برای اطمینان از 
سلامت خود  و رشد کافی جنین داخل رحمشان باید به طور 
منظم تحت معاینه پزشک قرار گیرند. همچنین، این افراد باید 
با  دکتر مخود صحبت کرده و درباره تغییر داروی مصرفی 
خود در دوران بارداری تصمیماتی اتخاذ کنند تا احتمال بروز 
هرگونه آسیب احتمالی به نوزاد متولد نشده خود را رد کنند.

منبع: انتشارات بنیاد امور بیماری های خاص
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 پیدرمولایزیس بلوزا )بیماری پروانه ای( یک بیماری ارثی 
است که پوست و غشا های مخاطی را درگیر می کند و با 
ویژگی جدایی لایه های پوست از هم مشخص می شود؛ این 
بیماری از یک جهش ژنتیکی در کراتین یا کلاژن سلول های 
در  می شود،  ایجاد  پوست  فیبروبلاست  یا  کراتینوسیت 
نتیجه، پوست به شدت شکننده خواهد شد و کوچک ترین 
اصطکاک یا آسیبی لایه های پوستی را جدا و ایجاد تاول و 
زخم می کند؛ همچنین این تاول ها ممکن است در بعضی 
ارگان ها مثل دستگاه گوارش ایجاد شود که باعث مشکلات 

تغذیه ای شدید می شود.
اولین بار این بیماری در سال 1886 معرفی شد و در حال 
حاضر حدود 16 ژن برای این بیماری شناخته شده است 
که کمبود هر کدام از این ژن ها باعث ایجاد انواع مختلف 
اپیدرمولایزیس بلوزا می شود. بیماری شامل سه نوع ساده 
)سیمپلکس(، اتصالی )جانکشنال( و دیستروفیک است و 

شدت بیماری می تواند از ملایم تا کشنده متغیر باشد.
شیوع این بیماری 2 تا چهار در هر 100 هزار نفر است و 
تخمین زده می شود که در سراسر جهان 500 هزار نفر و در 

ایران 2 هزار نفر مبتلا به این بیماری باشند.
جرقه ای امید درمان بیماری پروانه ای

پیشرفت دانش سلول های بنیادی و پزشکی بازساختی طی 
سال های اخیر دریچه جدیدی به روی علم پزشکی نوین 
گشوده است؛ در همین راستا پژوهشگاه رویان با همکاری 
مطالعه  دو   1388 سال  از  فاطمه  حضرت  بیمارستان 

تحقیقاتی برای درمان این بیماران انجام داده است.
باره دکتر سعید شفیعیان عضو هیئت علمی   در همین 
پژوهشگاه رویان و سرپرست گروه پوست پژوهشگاه رویان و 
متخصص پوست و مو رویان می گوید: »در حال حاضر حدود 
300 تا 400 مورد بیماری پروانه ای در کشور وجود دارد 
و تلاش های صورت گرفته در پژوهشگاه رویان درخصوص 
و  بهبود  قابل  زخم های  ضایعات  شامل  پروانه ای  بیماران 
بیماران  این  از  برخی  در  است؛  بوده  دست ها  چسبندگی 

دست ها دچار چسبندگی و جمع می شوند و حرکت آن ها 
از بین می رود«.

نمونه هایی  پروانه ای  بیماری  درمان  »در  می دهد:  ادامه  او 
شامل پرده جنینی و سلول را آماده می کنیم؛ این سلول 
می تواند از اقوام درجه یک یا فرد غیر خویشاوند باشد که هر 
کدام مزایای خاص خود را دارد و این پروژه به طور معمول 
با همکاری جراح پلاستیک انجام می شود؛ در بیمارانی هم 
که دچار سوختگی هستند از پرده جنینی به همراه سلول 
استفاده می شود و از سلول غیر خویشاوند استفاده می شود«.

سرپرست گروه پوست پژوهشگاه رویان و متخصص پوست 
و مو رویان می گوید: »اگر سوختگی درجه کمی داشته باشد 
پروانه ای  بیماری  بود؛  خواهد  بهتر  بیماری  درمان  نتیجه 
به صورت ارثی و ژنتیکی رخ می دهد و به طور معمول از پدر 
و مادر به فرزند منتقل می شود و ممکن است پدر و مادر به 

این بیماری مبتلا نباشند«.
این بیماری انواع متفاوتی دارد که در نوع شدید آن زخم 
ایجاد نمی شود و به راحتی بهبود نمی یابد؛ این بیماری فرم 
عضو و کارکرد را به هم می زند برای مثال چشم را جمع 
می کند، کار دستگاه گوارش را مختل می کند و به همین 
ترتیب مشکلات زیادی را برای فرد ایجاد می کند و فرد دچار 

چسبندگی های مختلف می شود.
عمر  کوتاه شدن  باعث  مکرر  »عفونت  می دهد:  ادامه  وی 
بیماران پروانه ای می شود و این بیماران به دلیل عفونت های 
مکرر مجبور هستند در بیمارستان بستری باشند و در حال 
حاضر حدود 300 تا 400 مورد بیماری پروانه ای در کشور 
وجود دارد«. این بیماری کمتر مورد درمان قرار می گیرد و 
با پیوند تنها تعداد جراحی ها کاهش می یابد؛ روش اصلی 
درمان این بیماری ژن درمانی بوده و به صورت کلی می توان 

گفت درمان قطعی برای این بیماری گزارش نشده است.
درمان بیماری پروانه ای کار تیمی بسیار بزرگی می طلبد و باید 
بتوان از متخصصین پوست، ویروس شناس و جنین شناس 
استفاده کرد؛ بزرگ ترین کار ژن درمانی بیماران ای بی است.

ژن درمانی اصلی ترین روش درمان بیماری ای بی
سلامت
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بیمار  سوی  از  آن،  مشکلات  و  بیماری  پذیرش  عدم   
تالاسمی و خانواده اش، مسائل مربوط به تزریق خون و درمان 
آهن زدایی را که بیمار همه عمر با آن درگیر است، بغرنج و 
درنتیجه خطر عوارض بیماری بیشتر و باعث کاهش بقای 

بیمار می شود.
بیماران  از  این گروه  افرادی که در درمان  پزشکان و دیگر 
در  آنان  خانواده های  و  بیماران  به  می توانند  دارند،  دخالت 
بر  تالاسمی  درمان  کنند.  درمان کمک  با مشکلات  مقابله 
اساس اعتمادی است که بین پزشک و بیمار در طول دوره 
از  بسیاری  که  است  حالی  در  این  می شود.  ایجاد  بیماری 
پزشکان مقابله با مسائل روانی در درمان بیماری های ارثی 
مزمن را مشکل می دانند و در این میان پزشکان معالج بیماران 
تالاسمی به دلیل اینکه این بیماران اغلب احساسات منفی 
قوی از خود بروز می دهند این ارتباط را بسیار سخت می دانند.

این در حالی است که معمولاً پس از چند سال درمان، اغلب 
اطلاعات  بیماری شان  درباره  آنان،  خانواده های  و  بیماران 
و  پیدا می کنند  پزشکان غیرمتخصص  به  نسبت  بیشتری 
درنتیجه بعضی پزشکان ممکن است احساس کنند نقش 
ناچیزی در درمان بیماران دارند. تمام این عوامل باعث شود تا 
ارتباطی عمیق و صادقانه که برای رویارویی موفق با تالاسمی 

حیاتی است به اشکال برخورد کند.
روانشناسی تالاسمی

همچون هر بیماری مزمن دیگر، بیماران تالاسمی ماژور با 
مشکلات و فراز و نشیب های زیادی روبرو می شوند. احتیاجات 
در  عمومی  آگاهی  کمبود  علاوه  به  بیماری  این  فیزیکی 
بسیاری از کشورهای مبتلا، بدان معنی است که هم بیمار و 
هم والدین برای کنار آمدن با تالاسمی با بسیاری از مشکلات 

عاطفی دست به گریبان اند.
یاس، ناامیدی، حسرت، کینه و خشونت، افسردگی، اضطراب، 
خشم،  طردشدگی،  اعتمادبه نفس،  عدم  مرگ،  از  ترس 
درماندگی احساس اینکه کسی آن ها را دوست ندارد، عدم 
اعتماد، احساس اینک بیش ازحد از آن ها مراقبت می شود، 
عدم عزت نفس و غیره. از سوی دیگر بیماران احساسات و 
عواطف مثبتی همچون شجاعت و حس مبارزه و شکیبایی 
را نیز تجربه می کنند که باعث می شود هرچه سریع تر بالغ و 

درنتیجه خلاق، شجاع، شکیبا و خوش بین شوند.
والدین

والدین نیز ممکن است عواطف مثبت و منفی مشابهی را 
سلامتی  شرایط  مسئول  را  خود  آنان  چراکه  کنند  تجربه 
احساس  شاید  موارد  برخی  در  و  می دانند  خود  فرزندان 
گناه نیز می کنند بسیاری از آن ها وقتی بیماری فرزندشان 

تشخیص داده می شود شوکه می شوند.
 در کشورهایی که در مورد این بیماری و درمان آن آگاهی 
کافی وجود ندارد، والدین هیچ گونه آمادگی برای مراقبت های 
به عمل آورند  فرزندانشان  از  باید در طولانی مدت  که  ویژه 
زندگی  بر  زیادی  فشار  بعضاً  تالاسمی  تشخیص  ندارند. 

زناشویی نیز وارد می آورد که گاهی اوقات منجر به جدایی 
و طلاق می شود. از سوی دیگر شاید این بیماری والدین را 
به یکدیگر نزدیک تر و آن ها را مصمم به نگهداری و مراقبت 
والدین  است  نیز ممکن  به همان سان  کند.  فرزندانشان  از 
مراقبت و توجه زیادی را به فرزند تالاسمی خود مبذول دارند 
به طوری که به سایر اعضای خانواده به ویژه بقیه فرزندان توجه 

کافی نکنند.
بیماران و والدین

بیماران تجربه می کنند به همراه  احساساتی که والدین و 
واقعیت دردناک یک دوره طولانی درمان که فراتر از تزریق 
خون و دفع آهن هست، اغلب به مشکلات رفتاری منجر 
می شود. در کشورهایی که از سطح و کیفیت زندگی بالاتری 
در  بیماری  این  به  نسبت  اجتماعی  آگاهی  و  برخوردارند 
میانگین  پزشکی  پیشرفت های  و  دارد  قرار  بالاتری  درجه 
عمر بیماران تالاسمی در این کشورها را بالاتر برده است، 
بازهم والدین و بیمار دست خوش احساسات مشابهی هستند، 
حداقل تا زمانی که به خود بقبولانند که با این بیماری زندگی 
کنند و با آن کنار آیند. هم چنین انتظار یک دوره افسوس 
خوردن و غم و غصه والدین و بیماران نیز می رود. تا زمانی که 
احساسات منفی تخفیف بیابند و درنهایت زندگی با بیماری و 

مراقبت های لازم جزئی از زندگی هرروزه آن ها شود.
 حمایت آنان که در این مورد آگاهی کافی دارند در این دوره 
بسیار ارزشمند است اما بخش غم انگیز داستان در کشورهای 
مبتلایی است که منابع محدودی دارد در این کشورها وقتی 
بیماران و والدین در مورد بیماری اطلاعات کسب می کنند 
چقدر  آن  با  مقابله  امکانات  که  می کنند  درک  همچنین 
برایشان محدود است این واقعیت دردناک به یک استرس، 
اجتماع منجر  از  کناره گیری  و  ناامیدی  اندوه، دل سردی، 
می شود. در این کشورها بیماران در سنین جوانی می میرند. 
اغلب یا بیماری آن ها تشخیص داده نشده یا بد تشخیص 

داده شده یا اصلًا درمان نشده است.
دریافت اطلاعات و حمایت

حمایت روانی در بیماران تالاسمی
سلامت
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والدینی که کودک مبتلا به تالاسمی دارند باید تا آنجا که 
ممکن است با استفاده از منابع مختلف به جمع آوری اطلاعات 
کتابخانه ها،  همچون  منابعی  بپردازند.  بیماری  این  درباره 
اینترنت یا سایر والدینی که کودک مبتلا به تالاسمی دارند. 
در این رابطه انجمن ملی تالاسمی و فدراسیون بین المللی 
تالاسمی می توانند نقش کلیدی داشته باشند. چراکه این 
منابع اطلاعاتی معتبر، می توانند والدین را حمایت کرده و 
به آن ها اعتماد به  نفس کافی بدهند تا به هرچه بهتر زیستن 
فرزندشان کمک کنند. والدینی که اطلاعات کافی درباره این 
بیماری و نوع درمان و پیشگیری از آن کسب می کنند به 
بهترین نحو می توانند از فرزند مبتلای خویش حمایت کرده 
و از به دنیا آوردن فرزندان مبتلای دیگر جلوگیری کنند. 
پزشکان نیز منبع بسیار مهم برای اطلاع رسانی، مشاوره و 
راهنمایی محسوب می شوند. نقش پرستار نیز بسیار اساسی 
و مهم است. در بسیاری از موارد، رابطه پرستار- بیمار بسیار 

متفاوت از رابطه پزشک- بیمار است.
با بیمار  با توجه به زمان اغلب دراز و منظمی که پرستار 
صرف می کند تقریباً تنها کسی است که با مشکلات بیمار 
دست وپنجه نرم می کند. از این گذشته، با توجه به غیررسمی 
بودن بخش تزریق خون، پرستار به دفعات با والدین و دوستان 
بیمار در ارتباط خواهد بود. اغلب چنین اشخاصی راحت تر 
و بهتر از بیمار اطلاعات در اختیار پرستار می گذارند گرچه 
میان  در  پزشک  با  اطلاعات  این  که  است  ضروری  بسیار 

گذاشته شود تا تغییرات در درمان اعمال شود.
یکی از مهم ترین نقش های پزشک و پرستار توجه به پذیرش 
درمان از سوی بیمار است. بسیاری از والدین و بیماران اذعان 
دارند که مشکل ترین جنبه درمان پزشکی در تالاسمی ماژور 
شروع درمان دفع آهن است؛ حال که بیمار با موفقیت به 
تزریق خون ماهیانه عادت کرده، والدین و بیمار با یک مشکل 
دیگر روبه رو می شوند. حال گروه پزشکی و پرستاری می توانند 
به طرز قابل توجهی این انتقال را آسان سازند و برنامه درمان 

موفق تر و راحت تری را برای بیمار فراهم کنند.
بیماران تالاسمی ماژور کودک، نوجوان و بزرگسال

کودک: در سال های اولیه کودک از درمان تالاسمی ماژور 
احساس درد و ناراحتی خواهد داشت؛ گرچه نمی داند چه دارد 
برایش اتفاق می افتد و زمانی است که کودک به هرکسی که 
از او مراقبت می کند احساس اطمینان و اعتماد پیدا می کند؛ 
بنابراین بسیار مهم است که والدین هرچه سریع تر شرایط 
خود را پذیرفته و محیط و روابط بسیار سالم و محکمی برای 

کمک به درمان فرزندشان ایجاد کنند.
مشکلات هنگامی به طور واضح ظهور می کنند که کودک 
شروع به راه رفتن کرده، قدرت بیشتری برای خود جست وجو 
کرده و شروع به انجام کارها به تنهایی می کند. در این زمان 
است که او درمیابد در آنچه می تواند انجام دهد محدودیت هایی 
داشته یا صریح تر اینکه نباید برخی ازآنچه سایر بچه های هم 
سن و سال او می توانند انجام دهند، انجام دهد. وقتی کودک 
به سن مدرسه می رسد شرایط دشوارتر می شود؛ علاوه بر درد 
و ناراحتی های مربوط به عوارض درمان، آگاهی به متفاوت 
به  لحاظ چهره که آن هم  به  )به ویژه  بچه ها  از سایر  بودن 

نامناسب و درنتیجه تغییرات استخوان یا رشد کم  درمان 
باز می شود( می تواند تأثیر نامطلوبی بر کودک داشته باشد 
در این مرحله است که کودکان بیمار بر خواسته های خود 
پافشاری بیشتری می کنند در این زمان والدین و پزشکان 
نقش مهمی در توجیه بیماری و از همه مهم تر، ایجاد حس 
اعتماد به  نفس در بیمار دارند؛ البته هدف آن است که با 
محافظت دائم از بیمار، او در تمام مراحل زندگی خود این 

حس اعتماد به  نفس را داشته باشد.
نوجوان: نوجوانی مشکل ترین زمان است مرحله ای که جوانان 
از  مشکل  انتقال  یک  چراکه  شکننده اند  و  حساس  بسیار 
کودکی به بزرگسالی را تجربه می کنند. اغلب در این زمان 
است که دورنمای یک عمر دست وپنجه نرم کردن با بیماری 
تلخ جلوه می کند، اما از طرفی نیز در این زمان است که بیمار 
درمی یابد که باید ازاین پس خود کیفیت زندگی خود را بر 

عهده گیرد.
طغیان علیه رفتار متعارف در نوجوانان تالاسمی به همان 
اندازه سایر نوجوانان است، اما در بیماران تالاسمی ممکن 
است این طغیان به صورت سرپیچی از درمان، به ویژه درمان 
برادران،  و  خواهران  والدین،  دهد.  شکل  تغییر  آهن  دفع 
در  مهمی  نقش  همه  روانشناسان  و  پرستاران  و  پزشکان 
به وجود آوردن  برای  نوجوان  تالاسمی  بیماران  از  حمایت 
همچنین  می کنند؛  ایفا  درمان  پذیرش  و  نفس  به   اعتماد 
یادآوری خطرهای ناشی از عمل نکردن به توصیه های پزشک 

از دیگر وظایف آن هاست.
بزرگسالی: در دوره بزرگسالی نیز بیمار با یک سری مشکلات 
مواجه است؛ البته در سن بزرگسالی بیمار به آن اعتماد به 
 نفس مضاعفی که در کودکی کم داشته، رسیده است. همچون 
والدین و خانواده، حال خود بیمار عاقل تر و منطقی تر شده و 
خودش به بیمار کم سن و سال تر روحیه می دهد. با این  همه 
در این مقطع بیمار به یک مرحله طولانی ایجاد روابط کاری 
یا ادامه تحصیلات عالی، استخدام، ازدواج و تشکیل خانواده پا 
می گذارد و در اینجاست که نیاز به درمان در بسیاری از موارد 
عذاب آور است؛ بنابراین در این مرحله باید بیمار دائماً تشویق 
به درمان شود. نگرانی از مرگ از عوامل اصلی استرس در این 
دوره است؛ به ویژه آن که بیماران بزرگسال به تمام عوارض 
بین دوستان خویش  در  را  مرگ  احتمالاً  و  آگاه اند  درمان 
مشاهده کرده اند. هرکدام از این مشکلاتی که در هر دوره 
بروز می کند به حمایت دائم دوستان، خانواده و تیم پزشکی 
نیاز دارد؛ تا این بیمار بسیار بالغ و مطمئن بار آید و درک کند 
که هرگونه مبارزه با بیماری بدون شرکت جدی و تلاش خود 
او میسر نیست.  بسته به نوع حمایت و درمان کافی و مناسبی 
که بیمار دریافت می کند می تواند تا حد زیادی با جنبه های 
منفی بیماری و سایر عفونت های مزمن مبارزه کرده، کنار آید 

تا به  تمامی آرزوهای خود جامه عمل بپوشاند.
متأسفانه بسیاری از کشورهایی که به طور جدی با تالاسمی 
از کشورهای درحال توسعه اند؛ جایی که حمایت  مواجه اند 
و امکانات کافی برای درمان بیماران وجود ندارد و ساختار 

سلامتی و سطح خدمات پزشکی پایین است.
منبع: انتشارات بنیاد امور بیماری های خاص
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مدیریت درد بعد از درمان سرطان
آن  درمان  و  سرطان  دنبال  به  درد  احساس   
امری غیرمعمول نیست. درد می تواند یک عارضه 
جانبی از درمان های سرطانتان باشد. برای مثال، 
شیمی درمانی و جراحی می تواند به اعصاب صدمه 
بزند و منجر به بروز درد و کرختی در نواحی مهم 
مناطقی  در  پوستتان  است  یا ممکن  بدن شود 
که رادیوتراپی صورت گرفته بسیار حساس شود 
و به مدت چند ماه به طول بیانجامد. همچنین 
زخم های ناشی از عمل جراحی نیز، می تواند برای 

مدت خیلی طولانی پس ازآن دردناک باشد.
 بعضی اوقات در محل عضو قطع شده حس درد 
وجود دارد که پزشکان به این درد، درد فانتومی 
می گویند. اگر شما از این نوع دردها رنج می برید، 
ممکن است فکر کنید همه این ها به خاطر تصورات 
شماست، اما این طور نیست. ممکن است سروکار 
نوع  باشد،  دشوار  بسیار  درد  نوع  این  با  داشتن 
دردتان هرچه که باشد مهم ترین چیز این است 
که تسکین پیدا کنید. هیچ کس دیگری نمی تواند 
بفهمد که شما واقعاً چه اندازه درد دارید، کلید 
این است  بگیرید  را تحت کنترل  اینکه دردتان 
که با خودتان و پزشکتان صادق باشید یک بار که 
پزشکتان بدانند شما چه اندازه درد دارید، چند 
وقت به چند وقت این درد بروز پیدا می کند و نوع 
آن چیست تا درمانی که فکر می کنند کمک کننده 

است را برنامه ریزی کنند.
سعی نکنید که درد را تحمل کنید بلکه باید آن 
یک  کردن  کمک  درخواست  کنید.  مدیریت  را 
ضعف نیست این حق شماست و بسیار مهم است 
که عاری از هر نوع احساس درد باشید. در حال 
حاضر احتمالاً شما به اندازه کافی مشکل دارید که 
با آن دست وپنجه نرم کنید و تحمل درد در طول 
زندگی باوجود همه این مشکلات تنها اوضاع را 

برای شما و نزدیکانتان سخت تر خواهد کرد.
بسته به نوع و جدی بودن دردتان، پزشک ممکن 

است داروهای ضد درد برای شما تجویز کند.
پزشکتان معمولاً در ابتدا داروی ملایمی را برای 
شما تجویز خواهد کرد و منتظر تأثیر دارو بر شما 
خواهد ماند، اگر شما به داروی قوی تر مثل کدئین 
یا مورفین احتیاج داشتید، به خاطر درخواست 
دارو  این  آن ها  نهراسید،  پزشکتان  از  آن  کردن 
را برای شما تجویز می کنند، چون می دانند این 
بهترین دارو برای کمک به کنترل درد شماست و 
همچنین بسیار مهم است که شما نیز هر دفعه که 
پزشک دارو را برایتان تجویز می کند، آن را مصرف 
کنید. شما نباید به خاطر اینکه در مقطعی از زمان 
درد ندارید، سرخود مصرف دارو را قطع کنید. به 

یاد داشته باشید چنانچه قبل از آن که دچار درد 
شدیدی شوید، داروهای مسکن را مصرف کنید 
آن ها بسیار بهتر اثر می کنند. قصد از انجام این کار 
این است که شما دردتان را تحت کنترل بگیرید، 
اگر این درد از کنترل شما خارج شود ممکن است 
به دریافت دوز داروی خیلی بیشتری نیاز داشته 
نداشتن هیچ  بین حالت های  تناوبی که  باشید، 
دردی و داشتن یک درد شدید به وجود می آید 

ازنظر جسمی و روانی بسیار طاقت فرساست.
اگر هیچ دردی نداشته باشید، احساس خواهید 
کرد که کنترل هرچه بیشتری بر روی خود دارید 

و بهترین می توانید از عهده شرایط برایید.
افرادی که می گویند، نیاز آن ها به دریافت داروهای 
ضد درد قوی تر مثل مورفین به این معنی است 
که آن ها تسلیم بیماری شده اند چندان غیرمعمول 
که  می کنند  فکر  حتی،  افراد  بعضی  نیستند. 
دریافت این داروها بدان معنی است که آن ها دارند 
می میرند اما چنین فکری درست نیست. بسیاری 
از افراد مبتلابه سرطان داروهای ضد درد قوی را 

در تمام مراحل درمانشان دریافت می کنند.
بعضی افراد نگران این موضوع هستند که معتاد 
دارو  صحیح  دوز  شما  چنانچه  اما  شد  خواهند 
را دریافت کنید و به  صورت منظم با پزشکتان 
ملاقات کنید، بروز چنین اتفاقی غیرمحتمل است 
اغلب افرادی که این داروها را به خاطر دردهای 
کنار  که  دریافته اند  بودند،  کرده  مصرف  شدید 
گذاشتن این داروها وقتی که هیچ نیازی به دریافت 

آن ندارند، بسیار آسان است.
و کسل  اوقات خسته  اغلب  اینکه  از  افراد  سایر 
باشند، می ترسند. مجدد باید گفت درصورتی که 
پزشکتان  که  همان گونه  را  داروها  این  شما 
اتفاقی  چنین  وقوع  کنید،  مصرف  کرده  تجویز 
غیرمحتمل خواهد بود. ممکن است با مصرف این 
معمولاً  اما  کنید،  خواب آلودگی  احساس  داروها 
این موضوع بعد از دو روز برطرف خواهد شد، اگر 
چنین نشد، معمولاً بدین معناست که دوز تجویز 
شده بسیار زیاد است و پزشکتان در صورت لزوم 

می تواند آن را تغییر دهد.
اگر درد شما بسیار شدید است، ممکن است به 
نیاز  داروها  این  از  بیشتری  خیلی  دوز  دریافت 
کند.  کمک  دردتان  کنترل  به  تا  باشید  داشته 
نباشید  این  نگران  است  بی خطر  کاملًا  کار  این 
که بدنتان به این داروها مقاوم خواهد شد و این 
داروها دیگر به شما جواب نخواهد داد. اگر شما 
برای یک دوره طولانی این داروها را مصرف کنید 
امکان دارد که بدنتان به مصرف این داروها عادت 

اگر درد شما بسیار 
شدید است، ممکن است 
به دریافت دوز خیلی 
بیشتری از مسکن نیاز 
داشته باشید تا به کنترل 
دردتان کمک کند. این 
کار کاملاً بی خطر است 
نگران این نباشید که 
بدنتان به این داروها 
مقاوم خواهد شد
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کند و نیاز باشد پزشکتان دوز مصرفی داروهای شما را افزایش 
دهد، اما این موضوع یک مشکل نیست. پزشک و پرستار شما 
از نظر وجود هر نوع عارضه جانبی که ممکن است داشته 
باشید به دقت شمارا تحت کنترل خواهند گرفت. علاوه بر 
مورفین، ممکن است پزشکتان سایر انواع داروها را نیز برای تان 
تجویز تا به بهبود دردتان کمک کند. این داروها ممکن است 
باشد.  صرع  ضد  داروهای  و  ضدافسردگی  داروهای  شامل 
مجدد خاطرنشان می کنیم که این داروها بی خطر هستند و 
به کنترل برخی دردهای افراد کمک شایانی می کنند، ممکن 
است برای کمک به بهبود دردتان به فیزیوتراپی احتیاج داشته 
باشید، درمانگرها ممکن است از حرارت دادن، سرد کردن، 

ماساژ دادن یا تمرین دادن استفاده کنند.
برخی افراد با طب سوزنی تسکین پیدا می کنند، این روشی 
برای تسکین برخی انواع درد است. اجراکنندگان طب سوزنی، 
برای کمک به کنترل درد شما، سوزن های ظریفی را در نقاط 

فشرده ای قرار می دهند.
)بلوک عصبی( و عمل جراحی نیز می تواند به برخی افراد 
کمک کند، اما پزشک شما معمولاً تنها هنگامی از این روش 
استفاده خواهد کرد که هیچ روش دیگری در مورد شما جواب 

ندهد.
برای دانستن اینکه چگونه درد خود را تسکین دهید، بهترین 
کار این است با پزشکتان مشورت کنید آن ها به خوبی می دانند 
که شما چه نوع سرطان و درمانی داشته اید، چرا دچار درد 
هستید و کمی شناخت در مورد شما به عنوان یک فرد دارند 

سعی کنید تا حد ممکن صداقت داشته باشید.
راه های دیگر رأی کمک به تسکین درد

 شما و خانواده تان می توانید چندین کار انجام دهید که 
این درمان ها  ممکن است به بهبود شما کمک کند. شاید 
معجزه نکند، اما می تواند درد شما را تسکین بخشد، حتی اگر 

تنها برای مدت کوتاهی باشد.
 برخی از توصیه های ذیل ممکن است به شما کمک کند:

 تکنیک های تمدد اعصاب مثل نفس کشیدن، مدیتیشن یا 
شنیدن موسیقی موردعلاقه تان را مورد استفاده قرار دهید.

 اگر به خاطر دردتان، هنگام شب در به خواب رفتن دچار 
با هدفون یک موسیقی آرامش بخش را در  مشکل هستید 

رختخواب گوش دهید.
 اگر درد شما را بیدار نگه می دارد، کتاب بخوانید، تلویزیون 

نگاه کنید یا به موسیقی گوش کنید.
 از کسی که با شما صمیمی است تقاضا کنید به صورت 
آهسته و آرامش بخش شما را ماساژ دهد، این کار می تواند به 

بهبود دردتان کمک کند.
 درمان های تسکین مثل ماساژ، رفلکسولوژی، هیپنوتیزم، 
یوگا و طب سوزنی برای کمک به آرام بودن و بهتر مقابله 

کردن با درد در بعضی افراد شناخته  شده اند.
 از کیسه آب گرم یا سرد در محل درد استفاده کنید کیسه 
را در یک حوله نرم بپیچید و برای اطمینان حاصل کردن از 
اینکه درجه حرارت آن به پوستتان آسیب نمی زند به  طور 

منظم پوست خود را بررسی کنید.
 دوش آب گرم بگیرید.

 برای مدت طولانی در یک مکان ننشینید یا دراز نکشید، 
برای کمک به جلوگیری از کوفتگی عضلات و زخم بستر به 

 طور منظم موقعیت خود را تغییر دهید.
 با یکی از دوستان یا آشنایانتان در مورد خود صحبت کنید 
این کار ممکن است به تسکین احساسات شما کمک کند 
و کنار آمدن با آن ها را آسان تر کند برخی از افراد متوجه 
به جای صحبت  مشاور  یک  با  کردن  که صحبت  می شوند 

کردن با یک دوست یا آشنا آسان تر است.
کنید،  امتحان  را  تکمیلی  درمان  نوع  هر  آنکه  از  قبل   
مناسب بودن آن را با پزشک خود بررسی کنید. ممکن است 
موقعیت های خاصی وجود داشته باشد که با درمانتان تضاد 
داشته باشد. برای مثال چنانچه شما طی درمان سرطانتان 
دچار مشکل استخوانی شده باشید یا یک عمل جراحی را 
پشت سر گذاشته باشید ممکن است توصیه پزشکتان با انجام 

ماساژ قوی و عمیق مغایرت داشته باشد.
 همیشه اجازه دهید پزشک درمان تکمیلی تان بداند که شما 

مبتلابه سرطان بوده اید.
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 دکتر عبدالرضا معادی دندانپزشک
و گلناز صادقی کارشناس ارشد راهنمایی 
و مشاوره

برای  دندان  و  دهان  بهداشت  مراقبت های   
افراد مبتلا به اختلال طیف اتیسم نیاز به انطباق 
اکثر  حقیقت،  در  دارد.  روزمره  مهارت های 
یا متوسط به طور  اتیسم خفیف  به  افراد مبتلا 
موفقیت آمیز و موجه ای در محیط های عمومی 
رفتار می کنند. این مطالب به شما کمک می کند 
به افرادی که نیاز به مراقبت های دهان و دندان 

تخصصی دارند، به طرز متفاوتی کمک کنید.
که  است  عصبی  رشدی  اختلال  یک  اتیسم 
مهارت های ارتباطی و اجتماعی را مختل می کند. 
برخی از افراد مبتلا به این اختلال از دیگر افراد 
بسیار متفاوت هستند. در برخورد با دیگران به 
تنُ  مانند  رایج،  اجتماعی  و  کلامی  نشانه های 
یا لبخند والدین، واکنش نشان نمی دهند.  صدا 
رفتارهای وسواس گونه، تکراری، حرکات غیرقابل 
پیش بینی بدن و آسیب زدن به خود می توانند از 
نشانه هایی باشند که مراقبت های دندانپزشکی را 

برای این گروه از بیماران پیچیده می کند.
اتیسم علائم و شدت متفاوتی دارد و برخی از افراد 
مبتلا به این اختلال ممکن است دچار بیماری 
صرع یا ناتوانی ذهنی باشند. آن ها جزو بیماران 
برای درمان طبقه بندی می شوند،  چالش برانگیز 
در  می تواند  موجود  پیشنهادها  از  پیروی  اما 
موفقیت درمان کامل دندان ها این گروه بیماران، 

کمک کننده باشد.
نکات قابل توجه در حین درمان دندانپزشکی

 قبل از جلسه ویزیت بیمار، تاریخچه درمانی وی 
را تهیه و بررسی کنید. مشاوره با پزشکان، خانواده 
دقیق  سوابق  جمع آوری  برای  بیمار  پرستار  و 
پزشکی، امری ضروری است. مشکلات ارتباطی و 
ذهنی مهم ترین دغدغه هنگام درمان افراد مبتلا 

به اختلال طیف اتیسم است.
و  ذهنی  توانایی  میزان  از  آگاهی  منظور  به   
عملکردی بیمار، با والدین یا پرستار وی، صحبت 
کرده و جهت برقراری ارتباط با بیمار و درک او 

تلاش کنید.
 برای ارائه خدمات درمانی از رویکرد »گفتن، 
نمایش دادن، انجام دادن« استفاده کنید. ابتدا با 
توضیح هر روش قبل از انجام آن شروع کنید. به 
طور کامل مراحل درمان و ابزارهایی که استفاده 
خواهید کرد را شرح دهید. توضیح و نشان دادن 
می تواند برخی از بیماران را بیشتر به درمان راغب 

کند.

 مشکلات رفتاری که ممکن است شامل بیش 
ارائه  می تواند  باشد  تهاجمی  رفتارهای  و  فعالی 
مراقبت های بهداشت دهان و دندان را برای بیماران 
مبتلا به اختلال طیف اتیسم پیچیده کند. ماهیت 
تهاجمی درمان های دهان و دندان ممکن است 
منجر به رفتارهای خشونت آمیز و آسیب زننده ای 
مانند کج خلقی یا تکان دادن شدید سر در بیماران 

شود. )رفتارهای تکانشی(
و  حساسیت زدایی  منظور  به  ملاقاتی  قرار   
آشنایی بیمار با مطب، همکاران و تجهیزات درمان 
برنامه ریزی کنید. این مراحل ممکن است نیاز به 

چندین جلسه ملاقات داشته باشد.
صندلی  در  به تنهایی  بیمار  دهید  اجازه   
دندانپزشکی بنشیند تا با مراحل درمان آشنا شود. 
بعضی از بیماران ممکن از نشستن بر روی صندلی 
روی  بر  دهند  ترجیح  و  کنند  خودداری  بیمار 
صندلی درمانگر بنشینند. )سخت نگیریم آرام آرام 

می پذیرد با بازی و خنده(
 هنگامی که بیمار بر روی صندلی نشست سریعاً 

شروع به معاینه وی کنید.
 سپس به منظور دسترسی بیشتر به دهان بیمار 
با استفاده از مسواک شروع به تمیز کردن دندان ها 
کنید. آشنایی با مسواک باعث خواهد شد تا بیمار 
برای  بیشتری  فرصت  و  کند  راحتی  احساس 

بررسی دهان فراهم شود.
می شود،  آماده  درمان  برای  بیمار  که  زمانی   

درمان را کوتاه و به طرز خوشایندی اجرا کنید.
 توجه ویژه به مراحل درمان داشته باشید و ابزار 
دندانپزشکی را دور از دسترس و معرض دید بیمار 

قرار دهید.
 پس از هر مرحله از درمان، رفتار خوب او را 
تحسین کنید و تا آنجا که ممکن است، رفتارهای 

نامناسب وی را نادیده بگیرید.
 سعی کنید با حداقل رفتارهای خشن، تعامل و 
همکاری ایجاد کنید. همراه داشتن برخی از لوازم 
مورد علاقه بیمار مانند پتو یا حیوان خانگی ممکن 
است به بهبود رفتارهای نامناسب وی کمک کند. 
در صورت حضور والدین یا پرستار در کنار بیمار، 

گرفتن دست آن ها می تواند کمک کننده باشد.
از  حفاظت  منظور  به  زمان ضروری  در  فقط   
بیمار و همکاران درمانگر )نه برای راحتی خود(، 
از روش های ثابت نگاه داشتن بیمار استفاده کنید. 
هیچ دستورالعمل جهانی در رابطه با ثابت نگاه 
داشتن بیمار در طی مراحل درمان بیماری وجود 
ندارد. قبل از استفاده از هرگونه روشی برای ثابت 
نگاه داشتن بیمار، به راهنمای قانونی مرتبط با 

سلامت دهان و دندان در افراد دارای اختلال طیف اتیسم

سعی کنید با حداقل 
رفتارهای خشن، تعامل 
و همکاری ایجاد کنید. 
همراه داشتن برخی از 
لوازم مورد علاقه بیمار 
مانند پتو یا حیوان 
خانگی ممکن است به 
بهبود رفتارهای نامناسب 
وی کمک کند
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دندانپزشکی  قوانین  و  ذهنی  ناتوانی  دچار  افراد  سلامت 
کشورمان مراجعه کنید.

 اگر تمام روش ها با شکست مواجه شد، روش های دارویی 
برای کنترل برخی از بیماران مفید است. برخی از بیماران باید 
تحت بیهوشی عمومی مداوا شوند. با این حال دقت کردن 
بسیار حائز اهمیت است چراکه برخی از بیماران دچار اتیسم 
ممکن است واکنش های غیرمنتظره ای به مصرف دارو داشته 

باشند.
 افراد مبتلا به اتیسم، اغلب دچار تکرار وسواس گونه، مداوم 
و بی معنی کلمات، عبارات یا حرکات می شوند. بیمار ممکن 
دستورالعملی  یا  کند  تقلید  را  دستگاه  است صدای مکش 
را بارها تکرار کند. در صورت برانگیختگی بیمار از نمایش 
تجهیزات دندانپزشکی اجتناب کنید و این موارد را حتماً در 

پرونده پزشکی بیمار درج کنید.
 پاسخ های غیرعادی به محرک ها می تواند موجب حواس پرتی 
و قطع درمان شود. افراد مبتلا به اختلال طیف اتیسم نیاز به 
ثبات و آرامش دارند و ممکن است به طور خاص نسبت به 
تغییرات محیط حساس باشند. آن ها ممکن است حساسیت 
غیرعادی به محرک هایی مانند صدا، نور و لمس نشان دهند. 
واکنش های این دسته از افراد متفاوت است: برخی از افراد 
مبتلا به اختلال طیف اتیسم ممکن است به صدا و لمس 
شدن واکنش نشان دهند، ولی درد و گرما آن ها را تحریک 

نکند.
 برای حفظ حس آشنایی و امنیت بیمار، از کارکنان، وسایل 
دندانپزشکی و زمان ثابتی استفاده کنید. این جزئیات می تواند 

به درمان بهتر و کم خطرتر دندانپزشکی کمک کند.
 عوامل حواس پرتی را تا جای امکان کم کنید سعی کنید 
صحبت، صدا، بو یا سایر محرک هایی غیرضروری که ممکن 
است ناخوشایند باشند را کاهش دهید. از انجام درمان بیمار 
در مکانه ای پرسروصدا و مشوش پرهیزکرده و در یک محیط 
آرام این کار را انجام دهید. همچنین سعی کنید نور محیط را 
کاهش دهید و از همراه بیمار بپرسید که آیا موسیقی ملایم 

کمک کننده است؟

 وقت کامل و مناسبی را به بیمار اختصاص دهید تا حساسیت 
وی نسبت به صدا و تجهیزات دندانپزشکی کاهش پیدا کند. 
برخی از بیماران ممکن است نسبت به صدا حساسیت بسیاری 
داشته باشند. ممکن است در ابتدا تحمل کند و ناگهان از حد 

در رفته و نمایش رفتارهای تکانشی را در او ببینید.
 با همراه بیمار در مورد آستانه تحمل وی صحبت کنید، 
افراد مبتلا به اختلال طیف اتیسم واکنش های متفاوتی نسبت 
به تماس فیزیکی دارند برخی از آن ها حالت تدافعی می گیرند 
و هیچ گونه تماسی در داخل، اطراف دهان یا سروصورت را 
قبول نمی کنند، برخی در مواجه با این تماس ها آرام هستند.

 به یافته ها و تجربیات خود در پرونده بیمار را ثبت کنید و 
در زمان های بعدی توجه داشته باشید.

 از پاکیزگی مسیر محل پذیرش تا صندلی دندانپزشکی 
اطمینان حاصل کنید.

 حرکات و الگوهای رفتاری بیمار را تحت نظر بگیرید. سعی 
و  یا حرکات خود  کنید  پیش بینی  را  او  واکنش های  کنید 

همکاران اطراف را با بیمار هماهنگ کنید.
 ممکن است حملات تشنج در بیماران اتیسم مشاهده شود؛ 
با داروهای ضد تشنج کنترل می شود. در زمان  اما معمولاً 
بیمار  می گیرد:  قرار  معرض خطر  در  همیشه  دهان  تشنج 
ممکن است دندان ها را به هم فشار داده یا زبان و گونه های 
تشنجی  اختلالات  دارای  افراد  هرچند،  بگیرد.  گاز  را  خود 
کنترل شده به راحتی می توانند در مطب دندانپزشکی عمومی 

درمان شوند.
به  اطلاعات مربوط  بیمار خود مشورت کنید.  با پزشک   
فراوانی و شدت تشنج و داروهای مورد استفاده بیمار را به 
منظور کنترل خطرات احتمالی در پروند وی ثبت کنید. قبل 
از قرار ملاقات مطمئن شوید بیمار داروهای خود را مصرف 
کرده باشد. از عوامل که ممکن است باعث تشنج بیمار شما 

شود، اطلاع داشته باشید و از آن ها پرهیز کنید.
 آماده کنترل و مدیریت حملات تشنج بیمار باشید. اگر در 
حین درمان دندانپزشکی اتفاق افتاد، تمام وسایل را از دهان 
را خالی  اطراف صندلی دندانپزشکی  خارج کنید و محیط 
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کنید. بستن نخ دندان به گیره های پلاستیکی و پروفیلاکسی 
دهان هنگام شروع درمان می تواند به شما کمک کند سعی 

نکنید هنگام تشنج چیزی بین دندان های بیمار قرار دهید.
 با بیمار خود بمانید، او را به پهلو بچرخانید و راه های تنفس 

او را کنترل کنید تا خطر خفگی کاهش یابد.
است مشکلات  ممکن  اتیسم  اختلال طیف  به  مبتلا  افراد 
بهداشت دهان و دندان غیرعادی تجربه کنند. اگرچه داروهای 
معمول مصرفی و عادت های مضر خوراکی می تواند مشکل زا 
باشند، اما میزان پوسیدگی و بیماری پریودنتال در افراد مبتلا 
به اتیسم، قابل مقایسه با افرادی عادی جامعه است. مشکلات 
ارتباطی و رفتاری، مهم ترین چالش ارائه مراقبت های دهان و 

دندان برای این گروه از بیماران است.
عادت های غلط بهداشت دهان و دندان بسیار رایج هستند از 
آن جمله می توان به: دندان قروچه )بروکسیم(، فشار زبان، 
رفتار خود آسیب رسان مانند التهاب لثه، گزش لب؛ استفاده 
از اشیاء و مواد غذایی آسیب رسان مانند سنگ ریزه، نوک 
مداد اشاره کرد. اگر استفاده از محافظ دهان برای بیمار قابل 
تحمل باشد، باید برای بیمارانی که مشکل خودآزاری دارند، 

تجویز شود.
مشکلات دهان و دندان در بیمارانی که ترجیحاً غذاهای نرم، 
چسبناک و شیرین مصرف می کنند، یا عادات غذایی ناسالم 

و عدم استفاده از مسواک و نخ دندان دارند، افزایش می یابد.
 روش های پیشگیرانه مانند فلوراید و سیلنت های دندانی را 

پیشنهاد دهید.
 به بیمار یا همراهان وی در مورد داروهایی که سبب کاهش 
بزاق و یا قند خون می شوند، آگاهی دهید. پیشنهاد می شود 
که بیماران آب زیادی بخورند و تا حد امکان از داروهای بدون 

قند استفاده کنند. پس از مصرف هر نوع دارو، آب بنوشند.
 به همراه بیمار پیشنهاد دهید از جایگزین غذا و نوشیدنی 

سالم به عنوان انگیزه و پاداش برای بیمار، استفاده کنند.
 بیمار را تشویق کنید، به تنهایی مراقبت های روزانه دهان 
و دندان خود را انجام دهد. از بیماران سؤال کنید که چگونه 
مسواک می زنند و آیا از توصیه های ویژه پیروی می کنند. به 
بیمار نحو صحیح مسواک زدن را نشان دهید. در صورت 
لزوم، به بیماران و همراهشان توضیح دهید که چگونه یک 
مسواک یا نخ دندان متفاوت می تواند رعایت بهداشت دهان 

را راحت تر کند.
نخ  یا  مسواک  از  به تنهایی  نمی توانند  بیماران  از  بعضی   
دندان استفاده کنند. با همراهان آن ها درباره بهداشت روزانه 
دهان و دندان صحبت کنید و فرض نکنید که اصول اولیه را 
می دانند. از تجربیات درمانی که از نحوه نشستن و ایستادن 
بیمار کسب کرده اید برای نشان دادن روش مراقبت بهداشت 
دهان و دندان، در حین درمان استفاده کنید. توجه داشته 
باشید که رویکرد ثابت و بدون تغییر در بهداشت دهان مهم 
است؛ همراهان باید سعی کنند از مکان، زمان بندی و موقعیت 

جغرافیایی ثابتی استفاده کنند.
 پریودنتال در افراد مبتلا به اختلال طیف اتیسم بسیار مشابه 

افراد بدون ابتلا به اختلالات تکاملی است.
 برخی از بیماران از مصرف روزانه آنتی بیوتیک موضعی مانند 

کلرهگزیدین بهره مند می شوند.
 بر اهمیت بهداشت دهان و پیشگیری دارویی یا پروفیلاکسی 

مکرر تأکید کنید.
آموزش

از دست دادن دندان ممکن است به علت هایپرپلازی ژنژیویت 
ناشی از فنیتوئین به تأخیر بیافتد. داروی فنیتوئین معمولاً 

برای افراد مبتلا به اختلال طیف اتیسم تجویز می شود.
آسیب دهانی در افراد دچار تشنج ممکن است به علت سقوط 
یا سوانح دیگر رخ دهد. بدین جهت پیشنهاد می شود خانواده 
فرد بیمار جعبه کمکی مراقبت های دهان و دندان را در خانه 
داشته باشند. توجه داشته باشید که همراهان بیمار باید آگاه 
باشند که آسیب های دهانی نیاز به دخالت سریع متخصص 
روش های  بروند،  دست  از  دائمی  دندان  اگر  و  دارد  مربوط 
پیگیری را برای آن ها توضیح دهید. همچنین، به همراهان 
یادآوری کنید برای پیدا کردن قطعه گمشده دندان شکسته، 
هنگام رادیولوژی از فرد متخصص بخواهند که قفسه سینه 
بیمار را نیز بررسی کنند شاید هنگام تنفس دندان به داخل 
رفته باشد. سوء رفتارهای فیزیکی اغلب به صورت آسیب های 
دهانی ظاهر می شوند. این گونه رفتارها معمولاً در افرادی که 
دارای اختلالات تکاملی هستند نسبت به عموم مردم بیشتر 

مشاهده می شود.
نوع  و  زمان  نحوه،  نظیر  دندان  و  دهان  سلامت  روش های 
دوره ای  ویزیت های  و  دهان شویه  دندان،  نخ  زدن،  مسواک 
دندانپزشکی را به فرد مبتلا به اتیسم و خانواده او توضیح 
دهید و حتی با بیمار چند بار تکرار و تمرین کنید. بهبود 
اتیسم  مشکلات سلامت دهان فرد مبتلا به اختلال طیف 
اراده  اما عزم و  برود،  به کندی پیش  ابتدا  ممکن است در 

می تواند نتایج مثبت و ارزشمند حاصل کند.
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انسولین ماده ای است که در لوزالمعده تولید و باعث می شود 
قند موجود در غذا به صورت انرژی در بدن مورد استفاده 
قرار گیرد. افزایش قند خون دو علت می تواند داشته باشد: 
یا لوزالمعده قادر به ترشح کافی انسولین نیست یا سلول های 
بدن نمی توانند قند خون را به خوبی مصرف کنند. در صورت 
بروز دیابت اگر قند خون کنترل نشود می تواند عوارض زیادی 

روی قسمت های مختلف بدن داشته باشد.
هنگام مسافرت به علت تغییر برنامه های روزانه ممکن است 
مشکلاتی برای بیماران دیابتی پیش آید که کسب آمادگی 
لازم برای پیشگیری از بروز این مشکلات ضروری است. هر 
گروه از بیماران دیابتی با برنامه ریزی مناسب و رعایت نکات 
پیشنهادی مربوط به خود می توانند مسافرت خود را مانند 

دیگر افراد خانواده سپری سازند.
بیماران  کلیه  برای  مسافرت  به  مربوط  عمومی  نکات 

دیابتی:
با توجه به مشکلات احتمالی در مسافرت، تغییر میزان فعالیت 
و نیز تغییر برنامه زندگی و نوع و زمان تغذیه، به بیماران دیابتی 
به ویژه در نوع وابسته به انسولین توصیه می شود که دستگاه 
سنجش قند خون و یا نوارهای سنجش قند و کتون ادرار را به 
همراه داشته باشند و با فواصل کمتری نسبت به روزهای عادی 

قند خون خود را اندازه گیری نمایند.
به همراه داشتن کارت هویت بیماری که بیانگر دیابتی بودن 
شخص باشد، برای تمام بیماران ضروری است. این کارت باید 
حاوی اطلاعاتی مبنی بر نوع درمان و شماره تماس در موارد 

فوریتی )اورژانس( باشد.
ورزش و یا افزایش فعالیت بدنی طی سفر ممکن است باعث 
کاهش قند خون شود. از سوی دیگر تنش )استرس(، نشستن 
طولانی و عدم فعالیت در مسافرت ممکن است باعث افزایش 
قند خون شود. بنابراین در طی مسافرت بهتر است قند خون 
به طور مرتب و خصوصاً بعد از بروز هر نوع استرس یا انجام 

فعالیت سنگین اندازه گیری شود.
بیمار دیابتی باید قبل از سفر از پزشک معالج خود دو نامه 

درخواست نماید:
1-برای مأمورین امنیتی: شامل اینکه مبتلا به دیابت هستند 
و باید سرنگ، قلم مخصوص تزریق انسولین و سوزن حمل 

نمایند.
2- برای پزشک: که شامل نوع دیابت، نوع دارو و انسولین مورد 
مصرف و دوز مصرف است. همراه با حساسیت ها و واکنش هایی 
از انسولین داشته  انواع خاصی  که ممکن است به داروها و 
باشند. اصل این نامه ها را باید در جای مطمئن نزد خود نگه 

دارند و چندین کپی از آن هم همراه خود داشته باشند.
بیمار دیابتی وابسته به انسولین در هنگام مسافرت چه 

وسایلی را همراه خود داشته باشد؟
1-انسولین مورد نیاز 2-سرنگ های تزریق انسولین 3-لانست 
)تیغ مخصوص( برای نمونه گیری و نوارهای آزمایش قند خون 
)در صورت داشتن گلوکومتر(4- نوارهای آزمایش قند خون 

و کتون ادرار 5-قند حبه ای، نبات، بیسکویت و آب میوه برای 
درمان کاهش احتمالی قند خون 6- میان وعده های مناسب 
برای چند روز )مانند میوه و ساندویچ های کوچک( 7- سایر 
داروهای مصرفی 8- بطری آب آشامیدنی حتماً همراه خود 

داشته باشید.
در رابطه با نگهداری و حمل انسولین در مسافرت باید 

به چه نکاتی توجه کرد؟
انسولین را تا یک ماه در دمای طبیعی اتاق می توان نگهداری 
کرد، از این رو در سفر به مناطق معتدل نیازی به نگهداری 
انسولین در یخچال نیست. طی مسافرت مراقب باشید که 
شیشه انسولین در معرض نور مستقیم آفتاب قرار نگیرد. از قرار 
دادن آن پشت شیشه عقب اتومبیل یا کنار پنجره آفتاب گیر 
خودداری کنید. بهتر است انسولین در تریکی نگه داشته شود 
انسولین در اثر حرارت زیاد یا یخ زدن صدمه می بیند به همین 
علت نباید در قسمت جایخی یخچال قرار داده شود. در صورت 
فاسد شدن انسولین، نوع شفاف آن )کریستال( کدر می شود 
و نوع شیری رنگ )ان پی اچ( نیز یکنواختی خود را از دست 
می دهد و به صورت دانه دانه به دیواره شیشه می چسبد. اگر 
انسولین در معرض نور خورشید قرار گرفته باشد، گاه تغییر 
رنگ قهوه ای نشان می دهد که در این موارد نباید از آن استفاده 
کرد. طی مسافرت بهتر است انسولین را در کیف دستی خود 
حمل کنید نه در چمدانی که به قسمت بار می سپارید. این 
نکته به ویژه در مسافرت با هواپیما اهمیت دارد زیرا که در 
ارتفاع بالا ممکن است انسولین در قسمت بار هواپیما یخ بزند.

بیمار دیابتی که با قرص تحت درمان است در هنگام 
مسافرت لازم است چه وسایلی را همراه خود داشته 

باشد؟
قرص مورد نیاز برای بیماری دیابت و سایر داروهای مصرفی 

کمی بیش از تعداد لازم پیش بینی شده برای مدت سفر
قند حبه ای، بیسکویت و آبمیوه برای درمان کاهش احتمالی 

قند خون
میان وعده های مناسب برای چند روز مانند میوه و ساندویچ های 

کوچک
بطری آب آشامیدنی حتماً همراه خود داشته باشید.

وسایل و نکات مورد نیاز مشترک برای کلیه بیماران:
را به صورت اضافی  انسولین و قرص خود  همیشه مقداری 
گم  صورت  در  تا  باشید  داشته  همراه  جداگانه ای  جای  در 
شدن سایر وسایل دچار مشکل نشوید. در صورتی که در طی 
سفر دچار تهوع و استفراغ می شوید، از پزشک خود بخواهید 
اقدامات لازم برای پیشگیری و درمان این موارد را به شما 
آموزش دهد. حتماً پلاک یا کارت مخصوص شناسایی افراد 

دیابتی را همراه خود داشته باشید.
تغذیه بیمار دیابتی در سفر باید چگونه باشد؟

صورت  به  را  کربوهیدرات  حاوی  غذاهای  زیادی  مقادیر 
بسته بندی در کیف دستی خود داشته باشید به گونه ای که 
به راحتی در دسترس باشد. به خاطر داشته باشید که همیشه 

نکات مهم برای افراد مبتلا به دیابت در مسافرت
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مسافرت طبق برنامه پیش نمی رود ممکن است ساعت ها در 
ترافیک بمانید یا دچار مشکلات دیگر در جاده شوید و یا قطار، 
کشتی یا هواپیمای شما تأخیر داشته باشد و ممکن است 
مغازه یا رستوران مناسبی پیدا نکنید؛ بنابراین هرچه میان 
وعده های مناسب با خود بردارید کمتر دچار عارضه خواهید 
شد. از مصرف نوشیدنی های شیرین جز در مواقع افت قند 

خون خودداری کنید.
در مسافرت با کشتی یا هواپیما بهتر است از غذای معمولی 
زیرا غذای  نکنید  دیابتی  و درخواست غذای  کنید  استفاده 
معمولی اغلب مناسب بوده در حالی که غذای دیابتی ممکن 

است کربوهیدرات کمی داشته باشد.
اگر در طی مسافرت به مناطق مختلف، می خواهید از رژیم های 
غذایی خاص آن منطقه استفاده کنید حتماً قبل از سفر با 
پزشک معالج یا کارشناس تغذیه خود در مورد مقدار و نحوه 

مصرف وعده های غذایی مشورت کنید.
برای مراقبت از پاها در طی مسافرت باید به چه نکاتی 

توجه کرد؟
مقداری  اتومبیل  یا  قطار  هواپیما،  به  شدن  سوار  از  قبل 
پیاده روی کنید. سعی کنید در طی مسافرت در یک جای 
آزاد و راحت بنشینید. برای جلوگیری از ایجاد لخته در پاها 
در طی مسافرت در هر ساعت حداقل چند دقیقه قدم بزنید. 
و  پاها  کششی  ورزش های  از  می توانید  نشستن  هنگام  در 
همچنین حرکات چرخشی مچ پا و انگشتان استفاده کنید این 
حرکات به افزایش جریان خون پا کمک می کند. در صورتی 
که خون رسانی به پاها خوب بوده و مشکل خاصی ندارید کافی 
است فقط به صورت روزانه پاهای خود را وارسی کنید اگر 
قصد دارید برای مسافرت کفش جدید بخرید مواظب باشید 
که کاملًا راحت و اندازه باشد و قبل ز شروع مسافرت آن را 
امتحان کنید. از پابرهنه راه رفتن بپرهیزید. در کنار دریا از 
دمپایی پلاستیکی استفاده کنید و در هنگام شنا جوراب های 
شنا بپوشید از آفتاب سوختگی بویژه در پاها جلوگیری کنید. 
اگر پاهایتان اختلال خون رسانی داشته یا احساس بی حسی 

دارید علاوه بر رعایت نکات فوق، به خاطر داشته باشید که:
اگر پوستتان خشک است از کرم مرطوب کننده استفاده کنید؛ 
به پاشنه پاها توجه خاصی داشته باشید؛ اگر پاهایتان عرق 
می کنند با دستمال یا پنبه آن را خشک کنید؛ بعد از شنا نیز 

پاها را خشک کنید )به ویژه لای انگشتان(.
در صورت وجود هر مشکلی به پزشک مراجعه کنید. هر تاول 
با ماده ضدعفونی کننده  را  یا خراشیدگی  بریدگی  ک.چک، 
تمیز و پانسمان کنید. اگر در آب و هوای سرد قرار گرفتید و 
اشکال خون رسانی یا بی حسی در پا پیدا کردید حتماً مراقب 

یخ زدگی باشید.
در مسافرت به دیگر کشورها چه نکاتی باید مورد توجه 

قرار گیرد؟
مسافرت به کشورهای شمال یا جنوب ایران )ازجمله عربستان( 
مشکل خاصی ایجاد نمی نماید اما در مسافرت به شرق یا غرب 
به دلیل تغییر ساعات روز، باید مصرف انسولین و قرص در 

صورت لزوم تغییر یابد.
در صورتی که اختلاف ساعت کشور مقصد با کشور خودمان 

کمتر از 2 ساعت باشد به تغییر خاصی نیاز نیست.
 دقت کنید که در مسافرت به شرق روز کوتاه تر می شود و 
مقدار انسولین یا قرص و کربوهیدرات مورد نیاز نیز کاهش 
می یابد اما در مسافرت به غرب روز طولانی تر می شود و ممکن 
است شما به وعده غذایی اضافی و انسولین یا قرص بیشتری 
نیاز من باشید. در مورد تغییر میزان انسولین و رژیم غذایی 

خود حتماً با پزشک معالجتان مشورت کنید.
در مسافرت به کشورهای خارجی باید بدانید که چگونه به زبان 

آن ها بگویید: من دیابت دارم و لطفاً به من قند بدهید.
در کشورهای مختلف انواع انسولین ممکن است با اسامی و 
قدرت های متفاوت باشد در هنگام استفاده به انسولین و قدرت 

آن دقت کنید.
مسافرت به مناطق خیلی گرم

در  انسولین  است  بهتر  گرم  خیلی  مناطق  به  مسافرت  در 
یخچال نگهداری شود. طی مسافرت به مناطق خیلی گرم از 
کیسه یخ و فلاسک حاوی یخ استفاده کنید و در این موارد از 
تماس مستقیم انسولین با یخ جلوگیری کنید می توانید شیشه 
انسولین را از جعبه مقوایی خارج و در یک پارچه مرطوب 
بپیچید. در صورت عدم دسترسی به این وسایل انسولین را در 
پارچه خیسی گذاشته و خود حمل کنید اما به خاطر داشته 
باشید حتی در مناطق خیلی گرم در صورت رعایت نکات لازم 

می توان انسولین را تا شش ماه نگهداری کرد.
آیا با تغییر آب و هوا مقدار انسولین مورد نیاز تغییر 

می کند؟
در آب و هوای خیلی گرم انسولین از محل تزریق سریع تر 
جذب می شود، از این رو می تواند باعث افت قند خون شود؛ 
با فواصل کمتر  و  به طور مرتب  را  بنابراین قند خون خود 
اندازه گیری نمایی. هیچ گاه مدت طولانی در آفتاب نمانید. در 
مناطق خیلی سرد، انسولین کندتر جذب می شود، انرژی مورد 
استفاده در هنگام لرزیدن در هوای سرد باعث افت قند خون 

می شود.
بیمار شدن در حین مسافرت

معمولاً مسافران در معرض ابتلا به بیماری های مختلفی ازجمله 
بیماری های عفونی می باشند. در صورتی که مبتلا به بیماری 
شدید، مشکلات بیشتری از جمله کاهش هوشیاری به دنبال 
افزایش قند خون ممکن است برای شما پیش بیاید؛ بنابراین 
لازم است که به منظور پیشگیری از بروز این مشکلات بیشتر 
مراقب باشید و بهداشت را رعایت کنید. در صورت بروز بیماری 
ممکن است قند خون افزایش یابد اگر بیماری شما 2-1 روز 
طول کشیده یا همراه با استفراغ و اسهال باشد، بلافاصله به 

پزشک مراجعه کنید.
طی دوره بیماری به هیچ وجه نباید مصرف انسولین یا قرص 
استفراغ،  یا  و  بی اشتهایی  وجود  صورت  در  کنید.  قطع  را 
یا  آب میوه،  سوپ،  مانند  مایعاتی  صورت  به  را  غذایی  مواد 
شیر جایگزین کنید تا دچار کاهش قند خون نشوید. برای 
جلوگیری از اتلاف آب بدن مقدار فراوانی مایعات بدون قند 
بنوشید. از پزشکتان در مورد درمان های ضد تهوع و استفراغ، 
ضد اسهال و ضد قارچ و میکروب سؤال نماید تا در صورتی که 
مبتلا به این بیماری ها شدید و دسترسی به امکانات درمانی 
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نداشتید بتوانید از آن ها استفاده کنید.
دارد؟  منعی  دیابتی  بیماران  برای  کردن  رانندگی  آیا 
به چه نکاتی  باید  بیماران دیابتی در هنگام رانندگی 

توجه کنند؟
به  اما  ندارد  وجود  منعی  دیابتی  بیماران  رانندگی  مورد  در 
منظور حفظ سلامت خودتان و نیز افراد جامعه رعایت نکات 

زیر ضروری است:
1-هنگام دریافت گواهی نامه رانندگی، حتماً بیماری خود را 
ذکر کنید همچنین در زمان بیمه کردن خودروی خود، طرف 

قرارداد بیمه را نیز از این امر مطلع سازید.
عنوان  به  نمی توانند  انسولین  به  وابسته  دیابتی  2-بیماران 
ماشین های  راننده  عنوان  به  نیز  و  اتوبوس  تاکسی،  راننده 

سنگین فعالیت نمایند.
3- بیماران دیابتی در موارد زیر نمی توانند رانندگی کنند:

حملات شدید یا مکرر افت قند خون
وجود علامت های هشداردهنده افت قند خون شامل: سرگیجه، 
رنگ پریدگی،  تعریق، خستگی،  لرزش دست ها،  قلب،  تپش 
ضعف، دشواری در تمرکز، خواب آلودگی، تاری دید و گزگز 

دست.
عدم ایجاد علائم هشداردهنده در مواقع افت قند خون )افرادی 
که در هنگام افت قند خون علامت پیدا نمی کنند و به طور 
ناگهانی دچار کاهش سطح هوشیاری می شوند، هیچ گاه نباید 

رانندگی کنند(.
عدم توانایی در درمان سریع افت قند خون یا عدم مراجعه 

منظم به پزشک جهت کنترل قند خون
آسیب های چشمی مانند کاهش قدرت بینایی

آسیب شدید عصبی ناشی از دیابت
به منظور پیشگیری از افت قند خون هنگام رانندگی، 

رعایت نکات زیر توصیه می شود:
1-اگر انسولین مصرف می کنید قبل از شروع رانندگی غذا یا 
میان وعده خود را مصرف کنید و در صورت امکان قند خونتان 

را اندازه گیری کنید.
2- در مسافرت های طولانی هر دو ساعت توقف کنید و میان 

وعده خود را مصرف کنید.
ثابت  قند خونتان  زمانی که وضعیت کنترل  3-هیچ گاه در 
نیست رانندگی نکنید. پس از انجام ورزش یا فعالیت جسمی 
بیش از معمول که قند خون پایین می افتد یا هنگام غروب که 

از محل کار برمی گردید، نمونه چنین زمان هایی هستند.
4-هرگاه متوجه علائم افت قند خون شدید، توقف نموده و 
میان وعده خود را میل کنید. در این حال از خودروی خود 

خارج نشوید.
همیشه در اتومبیل خود مواد غذایی مانند قند، نبات، بیسکویت 

یا آب میوه داشته باشید.
پس از اطمینان کامل بهبود حالتان رانندگی را ادامه دهید 
)حداقل 20 دقیقه بعد یا پس از رسیدن قند خون به بالای 

110 میلی گرم در دسی لیتر(
هیچ گاه قبل یا طی رانندگی الکل ننوشید. مصرف الکل علاوه 
بر کاهش تمرکز در تمام افراد، در فرد دیابتی می تواند افت 

شدید قند خون ایجاد نماید.
چند نکته:

از پیاده روی طولانی و کوهنوردی به تنهایی اجتناب کنید.
در صورتی که از گروه خود جدا می شوید حتماً به اطرافیان 
مورد  اگر  تا  می گردید  باز  کی  و  می روید  کجا  که  بگویید 

اورژانسی پیش آمد بتوانند به شما کمک کنند.
به مدت طولانی در معرض تابش مستقیم آفتاب قرار نگیری.

از  با گزندگان  تماس  و  از نیش حشرات  اجتناب  به منظور 
پوشش مناسب، اسپری های مخصوص و چادرهای مسافرتی 

دارای پشه بند استفاده کنید.
دراز کشیدن طولانی در ساحل آفتابی ممکن است قند خونتان 
را بالا ببرد، ممکن است با حضور در یک منطقه گرم به سرعت 
آب بدن خود را از دست بدهید و به دنبال آن عوارضی مانند 
کاهش سطح هوشیاری رخ دهد. از این رو مقدار زیادی مایعات 
غیر شیرین بنوشید. جهت جلوگیری از آفتاب سوختگی، از 
کرم های ضد آفتاب استفاده کنید. با رعایت نکات ذکرشده 

می توانید از سفری خوش و بی خطر لذت ببرید.
منبع: انتشارات بنیاد امور بیماری های خاص
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ارثی است که در آن فرد به   هموفیلی یک بیماری 
علت کمبود یا نبود یکی از فاکتورهای انعقادی خون، 
دچار مشکلات خونریزی به  صورت طولانی شدن زمان 
بیماران  این  درمان  برای  بنابراین  می شود؛  خونریزی 
باید فاکتور انعقادی مورد نیاز در اختیار بدن قرار گیرد. 
کودک  از  مراقبت  پزشکی  گروه  مکمل  جزء  والدین 
هموفیلی هستند، بنابراین باید برای مراقبت صحیح از 
کودک خود تعلیم ببینید. والدین سایر کودکان هموفیلی 
منابع باارزشی هستند و شما می توانید از تجربیات آن ها 

استفاده کنید.
والدین باید نسبت به کودک هموفیل خود رفتاری عادی 
او  اخلاق  به  اعتدال صدمه ای  با حفظ  و  باشند  داشته 
نزنند. اگر شما واقع بین باشید و با خونسردی و دلگرمی 
بزرگ  مثبت  باروحیه ای  او  کنید،  برخورد  کودکتان  با 
را  بیماری اش  محدودیت های  که  می آموزد  و  می شود 

قبول کند.
او را  وقتی کودک دچار خونریزی شد، هرچه سریع تر 
به درمانگاه هموفیلی ببرید تا به موقع فاکتورهای لازم را 
دریافت کند، زیرا این عمل باعث قطع سریع تر خونریزی 
به  احتیاج  خونریزی  هنگام  هموفیل  کودک  می شود. 
بستری شدن ندارد، ولی بهتر است فعالیت هایش را برای 
چند روز متوقف کند. چنانچه گرایش های خونریزی در 

زمان تولد شناساند شود، نباید شیرخوار را ختنه کرد.
ناخن های شیرخوار را باید کوتاه نگاه داشت چون هرگونه 
خراش می تواند سبب خونریزی شود. استفاده از سنجاق 

کهنه باید خیلی بااحتیاط باشد.
اجتناب از دادن آسپرین و داروهای حاوی آسپرین به 
کودک هموفیل بسیار حائز اهمیت است. چون آسپرین 
زمان خونریزی را حتی در افراد سالم طولانی تر می کند، 
در صورت لزوم، به جای آسپرین از استامینوفن به عنوان 

تب بر و مسکن استفاده کنید.
والدین کودک هموفیل،  مقام  در  وظایف شما  از  یکی 
ایجاد محیط امن و بدون خطر برای کودک به خصوص 

در سال اول زندگی است.
+هم زمان با افزایش تحرک، باید اسباب بازی های نرم و 

فاقد لبه تیز در اختیار کودکتان بگذارید.
+هنگام رانندگی کودک را در صندلی مخصوص کودکان 

قرار دهید.
+تا زمانی که کودک شما راه رفتن را به خوبی بیاموزد و 
نیز در هنگام کوهنوردی و دوچرخه سواری استفاده از 
کلاه ایمنی پلاستیکی که سبک و نرم ساخته شده، مفید 

است
ماشین های  و  دوچرخه  مانند  وسایلی  خرید  +هنگام 
از  ... برای کودکتان، توجه کنید که  کوچک سواری و 

ایمنی کافی برخوردار باشند.
از  می تواند  که  رسید  سنی  به  شما  کودک  وقتی   +

چوب های زیر بغل استفاده کند، طرز به کار بردن آن ها 
را به او یاد بدهید تا در زمان خونریزی در مفاصل پا، با 

آن ها راه برود.
علائم و درمان خونریزی ها

کبودی ها: هنگامی که کودک شما راه رفتن را بیاموزد، 
برآمدگی های کوچک و کبودی های سطحی زیادی روی 
بدن وی ظاهر می شود کبودی برجسته است و به آسانی 
دیده می شود و احتمالاً نسبت به قسمت های مجاورش 
گرم تر است. کبودی های کوچک نیازی به درمان ندارند و 
فقط باید آن ها را به مدت 1 تا 2 روز زیر نظر بگیرید و اگر 

بزرگ تر شد، کودکتان را به درمانگاه ببرید.
خونریزی های ماهیچه ای: اولین علامت آن ناتوانی کودک 
درحرکت دادن عضو مربوطه است و با بیشتر شدن شدت 
خونریزی، کودک ناآرام می شود. با مشاهده این وضعیت، 
عضوی را که حرکت نمی کند، ازنظر گرمی پوست و تورم 
ظاهری با عضو مقابل مقایسه کنید و برای اطمینان کامل 

حتماً کودکتان را به درمانگاه ببرید.
اکثر خونریزی های ماهیچه ای، به تزریق اضافی فاکتور و 
معاینه پزشک نیاز دارند و گاهی لازم است عضو مربوطه 
توسط چوب زیر بغل، آتل و یا نوارهای مخصوص برای 

چند روز بی حرکت نگاه داشته شود.
ناتوانی  آن،  اولیه  علائم  مفصل:  داخل  خونریزی های 
درحرکت دادن عضو و تورم در محل مفصل مربوطه است 
و حرکت دادن مفصل سبب ایجاد درد می شود. هرچه 
گرمی  باشد،  بیشتر  مفصل  داخل  به  خونریزی  میزان 
مفصل بیشتر خواهد بود و در محل خونریزی تورم ایجاد 
می شود. کودک برای کاهش درد، مفصل خود را در حالت 
خمیده بی حرکت نگاه می دارد که همین وضعیت سبب 
افزایش فضای داخلی مفصلی و ادامه بیشتر خونریزی 
می شود و در صورت عدم درمان، مفصل سفت و گرم 
می شود. کودکتان را تشویق به ورزش روزانه کنید، زیرا 

ماهیچه های قوی از مفصل محافظت می کنند.
افتادن  یا  زدن  نیش  هنگام  دهان:  خونریزی های 
کودک  لثهٔ  در  مختصری  خونریزی  دندان های شیری، 
هموفیل دیده می شود که نیازی به درمان ندارد و قطع 
نیافتن خونریزی،  ادامه  از  اطمینان  برای  ولی  می شود 
دهان کودک خود را چند بار معاینه کنید. درصورتی که 
باشند،  شده  بزرگ تر  تشکیل شده  کوچک  لخته های 
نشانگر ادامه خونریزی داخلی است که خطرناک است، 
زیرا باعث کم خونی شدید می شود. اگر خونریزی دهان 
کودک تا چند ساعت قطع نشد، پس از تماس با درمانگاه 
هموفیلی، در صورت نیاز کودک را جهت تزریق فاکتور 
انعقادی یا احتمالاً تجویز داروهای لازم به درمانگاه ببرید. 
در هنگام خونریزی از دهان بهتر است کودک خود را به 
تف کردن خون از دهان تشویق کنید، زیرا بلعیدن خون 
معده را ناراحت می کند و سبب تهوع و استفراغ می شود. 

آموزش والدین برای مراقبت از کودک هموفیلی
سلامت
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باشد، مدفوعش سیاه  بلعیده  را  اگر کودک شما خون 
شده یا خون استفراغ می کند. استفراغ خون هنگامی که 
علائم واضح خونریزی دهان و بینی وجود ندارد، نشانگر 
خونریزی از گلو یا معده است که هر دو خطرناک اند و باید 
کودکتان را سریعاً نزد پزشک ببرید. بریدگی های زبان، 
لب و داخل گونه نیاز به تزریق فاکتور دارند و گاهی لازم 
است که لخته خون قدیمی توسط پزشک برداشته شود. 
تا بهبودی کامل خونریزی دهان، به مدت دو هفته از 
رژیم غذایی نرم و سرد استفاده کنید. مکیدن سر شیشه، 

پستانک یا نی، تشکیل لخته خون را مختل می کند.
خونریزی سر: تمام ضربه های وارده به سر خطرناک اند، 
زیرا امکان خونریزی مغزی وجود دارد. به همین دلیل اگر 
ضربه ای به سر کودکتان وارد شد، فوراً او را به درمانگاه 
هموفیلی ببرید. درصورتی که ضربه وارده خیلی محکم 
ابتدا روی محل ضربه یک کیسه یخ بگذارید و  باشد، 
سپس هرچه سریع تر به درمانگاه مراجعه کنید تا تزریق 
فاکتور برای پیشگیری از خونریزی مغزی صورت گیرد. 
درصورتی که پزشک اجازه داد کودکتان را به منزل ببرید، 
در صورت مشاهده هر یک از علائم زیر سریعاً به درمانگاه 

مراجعه کنید:
سردرد شدید-چرت زدن، گیجی و سرگیجه، زودرنجی، 
تحریک پذیری، خواب آلودگی و ناتوانی در سر پا ایستادن، 
تهوع، استفراغ، گشادشدن یا مساوی بودن مردمک چشم 
و تشنج )هرگز سردرد ناشی از ضربه سر را با مسکن آرام 

نکنید(.
خونریزی بینی: این نوع خونریزی معمولاً خطرناک نبوده 
و مانند سایر کودکان درمان می شود. سر کودک را به 
پایین ببرید و به مدت 15 تا 30 دقیقه بینی را محکم 
فشار دهید. اگر خونریزی قطع نشد، به درمانگاه هموفیلی 
مراجعه کنید. جهت جلوگیری از خشک شدن ترشحات 
کمی  مقدار  مالیدن  یا  بخور  دستگاه  از  می توان  بینی 

وازلین به داخل مجرای بینی استفاده کرد.
خونریزی گلو و گردن: گاهی منشأ خونریزی گلو، عفونت 
گلو یا لوزه ها است. در صورت مشاهده ورم گلو، تب و 

تا  ببرید  پزشک  نزد  را  کودکتان  گردن،  غده های  ورم 
علاوه بر درمان عفونت گلو، در صورت نیاز تزریق فاکتور 
را برای پیشگیری از خونریزی تجویز کند. به ندرت علت 
خونریزی از گلو یا گردن ممکن است سرفه های شدید 
باشد. با مشاهده هرگونه زخم، درد یا ناراحتی در گردن 
کودکتان، حتی اگر جزئی باشند، باید فوراً جهت درمان 

به درمانگاه هموفیلی مراجعه کنید.
خونریزی شکم و قفسه سینه: این نوع خونریزی گرچه 
به ندرت رخ می دهد، اما به علت ورود خون به اعضای 
داخلی بدن خطرناک است خونریزی ممکن است بدون 
علامت ظاهری یا کبودی ایجاد شود؛ بنابراین در صورت 
به  پزشکی  معاینه  جهت  را  کودکتان  شکم،  درد  بروز 
درمانگاه ببرید. ضربه به قفسه سینه ممکن است باعث 
دنده ای شود که سبب  بین  ماهیچه های  در  خونریزی 
ایجاد درد بسیار شدید می شوند. کودکان هموفیل، بیش 

از سایر کودکان دچار شکستگی استخوان نمی شوند.
ورزش

ورزش برای کودکان هموفیلی لازم و واجب است، زیرا 
کنند.  محافظت  مفاصل  از  قادرند  قوی  ماهیچه های 
بلکه  نکنید،  منع  خاصی  ورزش  انجام  از  را  کودکتان 
شنا،  کنید.  تشویق  بی خطر  ورزش های  به  را  آن ها 
دوچرخه سواری و راهپیمایی ورزش هایی هستند که به 
مفاصل فشار کمتری وارد می کنند. پیاده روی و ماهی 
گیری از ورزش هایی هستند که هر فرد هموفیل می تواند 
به آن ها بپردازد. ورزش هایی که در آن ها امکان تماس و 
وارد آمدن ضربه زیاد است، مانند فوتبال، بسکتبال و... 
توصیه نمی شوند. کودکی که ورزش می کند و تحرک 

کافی دارد، اعتمادبه نفس بیشتری دارد.
مراقبت از سلامتی

+برنامه واکسیناسیون کودک هموفیل باید طبق برنامه 
معمول انجام شود.

+تزریق واکسن در این کودکان باید حتی المقدور با سوزن 
باریک انجام شود.

+واکسن های هپاتیت ب و سه گانه جهت مؤثر بودن باید 
درون ماهیچه تزریق شوند.

+پس از تزریق واکسن چند دقیقه روی محل را محکم 
فشار دهید.

+در صورت بروز تب پس از تزریق واکسن از دادن آسپرین 
خودداری کنید و فقط از استامینوفن استفاده کنید.

معاینه مرتب دندانپزشکی، باید از سنین 2 تا 3 سالگی 
بدون  شما  مصرفی  آشامیدنی  آب  اگر  شود.  شروع 
فلوراید است، باید طبق دستور پزشک از قطره فلوراید 
یا خمیردندان حاوی فلوراید استفاده نمود. کودک نباید 
از مسواک زدن ترس داشته باشد. برای کاهش احتمال 
دهید.  قرار  کودکتان  اختیار  در  نرم  مسواک  خونریزی 
استفاده از نخ دندان در اوایل ممکن است باعث خونریزی 
مختصر شود، اما به مرور لثه ها محکم تر و سالم تر شده 
و تراوش خون قطع می شود. مسواک زدن مرتب و نخ 

دندان کشیدن باید به صورت عادت درآید.

سلامت
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ستون  طرف  دو  در  که  هستند  اندامی  دو  کلیه ها   
مهره های شما، در قسمت میانی پشت و دقیقا در بالای 
کمر قرارگرفته اند. این اندام ها چندین وظیفه حیاتی را 
بر عهده  دارند: خون را از مواد زائد و مایعات اضافی پاک 
می کنند؛ تعادل نمک و مواد معدنی را در خون حفظ 

کرده و به تنظیم فشارخون کمک می کند.
و  زائد  مواد  می شوند،  آسیب  دچار  کلیه ها  که  زمانی 
پا،  به تورم مچ  یافته که منجر  مایعات در بدن تجمع 
استفراغ، ضعف، خواب نامناسب و کم عمق شدن تنفس 
است  ممکن  درمان،  عدم  صورت  در  نهایتاً  و  می شود 
فعالیت کلیه های بیمار کاملًا متوقف شود. عدم کارکرد 

کلیه ها یک وضعیت وخیم و کشنده است.
بیماری مزمن کلیه )CKD( اختلال طولانی  مدتی است 
که طی آن کلیه ها کارکرد مناسبی ندارند. وظیفه کلیه ها 
دفع مواد زائد و کنترل حجم و ترکیب مایعات بدن است. 
علاوه بر این، کلیه ها اریتروپویتین و پروستوگلاندین نیز 

کرده و متابولیسم ویتامین D را نیز تنظیم می کنند.
نشانه های بیماری مزمن کلیه چیست؟

نارسایی کلیه ممکن است در ابتدا فاقد هرگونه علامتی 
باشد. زمانی که کارکرد کلیه ها کاهش می یابد، نشانه های 
بیماری مربوط به ناتوانی در تنظیم آب و الکترولیت ها، 
اختلال در دفع مواد زائد از بدن و کاهش تولید گلبول های 

قرمز بروز خواهند یافت.
اسیدوز متابولیک یا افزایش اسیدیته خون به دلیل ناتوانی 
در تولید بی کربنات رخ می دهد که با افزایش متابولیسم 

آنزیمی و اکسیژنی به نارسایی کلیه منجر خواهد شد.
بیماری مزمن کلیه تشخیص  نخستین گام در درمان 
بیماری های  نشانه های  است.  اولیه  مراحل  در  بیماری 

کلیه عبارتند از:
 حالت تهوع و استفراغ

 کاهش حجم ادرار
اطراف  پف کردگی  و  پا  مچ  ناحیه  در  تورم خصوصاً   

چشم ها
 احساس طعم ناخوشایند دردهان و بویی شبیه ادرار 

در هنگام تنفس
 خستگی مداوم و کاهش عمق تنفس

 کاهش اشتها
 افزایش فشارخون

 انقباضات عضلانی به ویژه در پاها
 رنگ پریدگی پوست

 خشکی شدید و خارش پوست
خواب آلودگی،  و  بیش ازحد  خستگی  کودکان:  در   

کاهش اشتها و اختلال در رشد بدن
می تواند  که  ذکرشده  نشانه های  از  یکی  درصورتی که 

بیماران کلیوی و آنچه باید بدانند
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علامت اخطاردهنده بیماری کلیه باشد را ملاحظه کردید 
با پزشک در خصوص کلیه مشورت کنید. متأسفانه در 
برخی از مبتلایان تا زمانی بخش عمده کارکرد کلیه از 
دست نرفته باشد، هیچ گونه علامتی مشاهده نمی شود؛ 
پیشرفت  از  جلوگیری  چرا  که  می دهد  نشان  امر  این 
بیماری از طریق رژیم غذایی، ورزش و دارو بسیار مشکل 

است.
علل ایجاد بیماری مزمن کلیه چیست؟

آسیب و کاهش کارکرد کلیه اگر بیش از 3 ماه به طول 
انجامد بیماری مزمن کلیه )CKD( نامیده می شود.

است،  خطرناک  بسیار  عارضه ای  کلیه  مزمن  بیماری 
و  قابل توجه  آسیب  آنکه  از  پیش  تا  است  ممکن  زیرا 
جبران ناپذیری به کلیه وارد شود فاقد هرگونه نشانه ای 
باشد. دیابت )نوع 1 و 2( و فشارخون بالا متداول ترین 

علل بیماری مزمن کلیه است.
در مبتلایان به فشارخون بالا، کنترل فشارخون اهمیت 
ویژه ای در پیشگیری از ابتلا به بیماری مزمن کلیه دارد.

نژاد، جنسیت، سن و سابقه خانوادگی چهار عامل خطر 
برای ابتلا به بیماری مزمن کلیه محسوب می شوند. سایر 

عوامل خطر شامل موارد زیر هستند:
و  لوپوس  بیماری  مانند  ایمنی  سیستم  اختلالات 

.C و B بیماری های مزمن ویروسی نظیر ایدز، هپاتیت
عفونت های مجاری ادراری که زمانی که کلیه ها را درگیر 
کند پیلونفریت نام می گیرد. پس از بهبودی، آثاری از 
جراحات را در کلیه باقی می گذارد که تکرار این عفونت ها 

به آسیب کلیوی منجر می شود.
التهاب در فیلتر های ظریف گلومرولی کلیه که می تواند 
متعاقب عفونت های استرپتوکوکی و سایر عوامل ناشناخته 

رخ دهد.
بیماری کلیه پلی کیستیک که به صورت کیست های مملو 
از مایع در کلیه ها مشاهده می شود، متداول ترین بیماری 

ارثی کلیه است.
نقایص مادرزادی کلیه که در زمان تولد رخ می دهند، 
غالباً درنتیجه انسداد مجاری ادراری یا بدشکلی هایی که 
کلیه را تحت تأثیر قرار می دهند ایجاد می شوند. یکی از 
متداول ترین این نقایص، ایجاد مکانیسم شبه دریچه ای 
میان مثانه و مجاری دفع ادرار است. گاهی اوقات این 
نقایص در دوران جنینی تشخیص داده می شود که غالباً 

با کمک جراحی توس اورولوژیست قابل اصلاح است.
داروها و سموم در صورت استفاده طولانی مدت می توانند 
عامل خطر محسوب شوند؛ مانند استفاده بیش ازحد از 
داروهای ضدالتهاب مانند ایبوبروفن و ناپرکس و تزریق 

وریدی برخی از داروهای مخدر.
مدیریت تغذیه در بیماری کلیوی

زمانی که مبتلابه بیماری مزمن کلیه هستید، رژیم غذایی 
درمانی شما محسوب می شود.  برنامه  از  بخش مهمی 
درصورتی که بیماری کلیوی شما در طی مراحل مختلف 
درمان ازجمله همودیالیز، دیالیز صفاقی، هموفیلتراسیون 
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نکات تغذیه ایرژیم غذایی در طی دیالیزرژیم غذایی پیش از دیالیز

مایعات

معمولاً در این دوره مصرف 
مایعات که می تواند در هر ماده 
غذایی از انواع نوشیدنی ها تا 
میوه و سبزی ها وجود داشته 

باشد، منعی ندارد.

اغلب بیماران در طی دیالیز 
می بایست میزان مصرف 
مایعات خون را به 4-8 

فنجان محدود کنند.

انگور منجمد، لیموترش، 
گرداندن آب و تکه های یخ 

دردهان به کاهش تشنگی کمک 
کنند.

پتاسیم
معمولاً محدودیتی برای دریافت 
پتاسیم وجود ندارد مگر آنکه 

پتاسیم خونتان بالا باشد.

نوع درمان و نتایج 
آزمایش های مشخص می کند 
که نیاز به محدودیت دریافت 

پتاسیم دارید یا نه.

مصرف ترکیبات معمول غنی 
از پتاسیم شامل موز، پرتقال، 

سیب زمینی، فراورده های 
گوجه فرنگی، آووکادو، ماست و 

آجیل را محدود کنند.

فسفر

درصورتی که نتایج آزمایشگاهی 
نشان دهد که فسفر خون 
بالاست، بهتر است مصرف 
ترکیباتی مانند فرآورده های 

لبنی، آجیل، لگوم ها، گوشت و 
سویا را کاهش دهید.

معمولاً بیماران در طی دیالیز 
نیز از مصرف غذاهای سرشار 
از فسفر منع می شوند و غالباً 
برای آنکه میزان فسفر خون 
در حد طبیعی باقی بماند، 
از داروهای متصل شونده به 

فسفر استفاده می  کنند.

برچسب های روی فراورده های 
غذایی را به دقت مطالعه نموده 
تا ازنظر میزان فسفر موجود 

در آن که می تواند میزان فسفر 
دریافتی شمارا بسیار افزایش 

دهد آگاه شوید.

سدیم

احتمالاً بایست میزان سدیم 
دریافتی خود را به 1500 

میلی گرم در روز کاهش دهید.

غذاهای تازه و فراورده های 
حاوی سدیم اندک را انتخاب 
نموده و مصرف فست فود را 

کاهش دهید.

بسته به نوع روش درمانی، 
میزان دریافت سدیم شما 
در این زمان 1000-3000 

میلی گرم در روز است. 
کماکان می بایست غذاهای 
تازه، کم سدیم و خانگی 

مصرف کنند.

دنیای جدید از طعم های کم نمک 
را با مصرف گیاهان، ادویه جات، 

سرکه و روغن های طعم دار 
تجربه ن کنند.

پروتئین

هم زمان با کاهش کارکرد 
کلیه، برای جلوگیری از افزایش 
مواد زائد حاصل از متابولیسم 
پروتئین ها در بدن، مصرف 
پروتئین باید کاهش یابد.

در این حالت نیازی به 
محدود نمودن مصرف 

پروتئین نیست در حقیقت 
بیماران در طی دیالیز 

نیاز دارند برای جایگزینی 
پروتئین ازدست رفته، 

پروتئین بیشتری مصرف 
کنند.

حداقل نیمی از پروتئین 
موردنیازتان را از طریق منابع 

پروتئینی باکیفیت نظیر گوشت 
قرمز، فراورده های دریایی، مرغ و 

تخم مرغ تأمین کنند.

و پیوند کلیه شدت یابد، رژیم غذایی توصیه شده نیز ممکن 
است تغییر یابد.

روند  از  مهمی  بخش  جدید  غذایی  رژیم  یک  از  استفاده 
احساس  باعث می شود  نه تنها  امر  این  است.  درمانی شما 
بهتری داشته باشید، بلکه به پیشگیری از عواقب بیماری 
خون،  در  مایعات  میزان  افزایش  و  احتباس  نظیر  کلیوی 
افزایش پتاسیم در خون، بیماری استخوانی و کاهش وزن 

کمک خواهد کرد.
آنان  نیازهای  مختلف،  افراد  تفاوت های  دلیل  به  ازآنجاکه 
تغذیه ای  توصیه های  و منحصربه فرد هستند،  متفاوت  نیز 
می بایست بر اساس تعدادی از عوامل در خصوص نیازهای 

مرحله  از:  عبارت اند  عوامل  این  شود  ارائه  شما  تغذیه ای 
بیماری، نوع درمان، نتایج بررسی های آزمایشگاهی و وجود 

سایر بیماری ها و اختلالات هم زمان.
می دانیم که کارکرد کلیه برای پاک سازی خون از مواد زائد و 
دفعی حاصل از تغذیه ضروری است. کلیه ها ترکیبی پروتئینی 
حاصل از متابولیسم غذایی به نام اوره، سدیم، پتاسیم و فسفر 
را در ادرار ترشح می کند این مواد زمانی که کارکرد کلیه 

مختل شده باشد، می توانند در خون افزایش یابند.
به  می تواند  خاص  و  محدود  غذایی  رژیم  یک  از  استفاده 

کاهش تجمع این مواد در خون و اثرات آن کمک کند.
تفاوت رژیم های غذایی مختلف
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ورزش
انتخاباتی  آرا مجمع  تمامی  با کسب  فاطمه هاشمی 
فدراسیون ورزش های بیماران خاص و پیوند اعضا به مدت 
چهار سال رئیس این فدراسیون شد. در مجمع انتخاباتی 
فدراسیون ورزش بیماری های خاص و پیوند اعضا که در 
تاریخ 18 خرداد 98 برگزار شد، دکتر فاطمه هاشمی 
تمامی آرا )38 رأی( مجمع انتخاباتی این فدراسیون را 

از آن خود کرد.
و  اعضا  پیوند  ورزش  فدراسیون  انتخاباتی  مجمع 
بیماری های خاص به ریاست محمدرضا داورزنی، معاون 
ورزش حرفه ای و قهرمانی وزارت ورزش و جوانان و با 
حضور محمد شروین اسبقیان مدیرکل دفتر امور مشترک 
فدراسیون ها، طاهره طاهریان نماینده کمیته ملی المپیک 
در باشگاه فرهنگی ورزشی ریاست جمهوری برگزار شد.

ورزش  فدراسیون  پیشین  )رئیس  هاشمی  فاطمه 
عظیمی  شهرام  و  اعضا(  پیوند  و  خاص  بیماری های 
مدیریت  تخصصی  دکترای  و  ورزش  وزارت  )کارمند 
ورزش( 2 کاندیدای کرسی ریاست این فدراسیون بودند.

*برگزاری مجمع سالانه فدراسیون
ورزش  فدراسیون  سالانه  عمومی  مجمع  همچنین 
انتخابات  ادامه  در  اعضا  پیوند  و  خاص  بیماری های 
مهین  سوی  از  سالانه  گزارش  ارائه  با  فدراسیون، 

فرهادی زاد دبیر فدراسیون برگزار شد.
در این جلسه بازرس، خزانه دار و حسابرس این فدراسیون 
گذشته  سال  یک  فعالیت های  مالی  گزارش های  نیز 
فدراسیون را ارائه دادند. این جلسه با ذکر نکاتی از سوی 
دبیران هیئت های استانی ادامه یافت و با صحبت های 

محمدرضا داورزنی معاون وزیر ورزش و جوانان به پایان 
رسید.

*تبریک معاون توسعه ورزش قهرمانی وزارت ورزش و 
جوانان به فاطمه هاشمی

محمدرضا داورزنی در مجمع انتخاباتی فدراسیون ورزش 
بیماران خاص و پیوند اعضا نیز این انتخاب را تبریک 
گفت و افزود: »از زمان شروع فعالیت این فدراسیون در 
سال 84 زحمات زیادی کشیده شده تا قشری از جامعه 
که دچار بیماری های خاص هستند با ورزش زندگی خود 
ابتدا با 80 ورزشکار  را تغییر دهند. این فدراسیون در 
مسابقات خود را برگزار می کرد، اما حال با فعالیت های 
انجام شده، در مسابقات آن ها بیش از 1600 شرکت کننده 

حضور پیدا می کنند«.
او گفت: »اعتقاد دارم باید نام این فدراسیون را امید به 
زندگی گذاشت، چرا که قشر زیادی از جامعه با بیمارهای 
فراهم  را  شرایطی  و  داده  قرار  پوشش  تحت  را  سخت 
کرده که این بیماران تغییر روحیه دهند و همین موضوع 
نیز رضایت خانواده های آنان را فراهم کرده است. بابت 
این اتفاق باید از زحمات هیئت های استانی تشکر کرد 
که با فعالیت های خود روزبه روز باعث رشد بیشتر این 

فدراسیون شده اند«.

وی ادامه داد: »هاشمی در 4 سال گذشته زحمات زیادی 
برای فدراسیون کشیده بود و امروز نیز با ارائه گزارش 
عملکردشان مشخص شد که عملکرد قابل قبولی داشته 

است«.

 انتخاب مجدد فاطمه هاشمی به عنوان رئیس فدراسیون
 ورزش بیماران خاص و پیوند اعضا
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آرا  تمامی  با کسب  هاشمی  فاطمه  دکتر  تازگی  به   
مجمع انتخاباتی فدراسیون ورزش بیماران خاص و پیوند 
اعضاء مجدداً به مدت چهار سال رئیس این فدراسیون 

شد.
چهارساله  در  فدراسیون  این  که  است  حالی  در  این 
گذشته با ریاست او فعالیت های فراوانی با همکاری مهین 
فرهادی زاد، دبیر فدراسیون ورزش بیماران خاص و پیوند 

اعضاء صورت داده بود.
برای نخستین بار انجمن ورزش های بیماران خاص در 
سال 1377 به ریاست دکتر فاطمه هاشمی تشکیل شد 
و در سال 1384 فدراسیون ورزش بیماران خاص و پیوند 

اعضا جایگزین انجمن شدند.
از آن، در بین  پیش   در این سال ها، ورزش که اساساً 

بیماران خاص و پیوند اعضا مطرح نبود، به صورت جدی 
دنبال شد و اثرات فراوان آن در بهبود، طول عمر و ارتقا 

روحیه بیماران دیده شد.
فدراسیون  گذشته  چهارساله  فعالیت  گزارش  ادامه  در 

ورزش بیماران خاص منتشر می شود.
مربیان  تخصصی  و  فنی  دانش  کلاس های  *برگزاری 

تیم های استانی
مربیان  تخصصی  و  فنی  دانش  ارتقاء  برای  ساله  همه 
رشته های  در  آموزشی  کلاس های  استانی،  تیم های 
 4 طی  در  می شود.  برگزار  پزشکی  و  ورزشی  مختلف 
آموزشی  و کلاس های  کارگاه ها  بر  سال گذشته علاوه 
هیئت های ورزشی، فدراسیون اقدام به برگزاری دوره های 

زیر کرده است:

 گزارش چهار سال اخیر فعالیت فدراسیون ورزش 
بیماران خاص و پیوند اعضاء

سال برگزاریتعداد نفرات شرکت کنندهعنوان کلاس

CPR اسفند ۲۲1397 نفرکلاس

بهمن 131397 نفرکلاس توجیهی بولینگ

اسفند ۲41397 نفرکلاس مربیگری شطرنج

دی 491397 نفرکلاس توجیهی پتانک

آذر ۲11397 نفرکلاس مربیگری دو و میدانی

1۰1397 نفربرگزاری یک دوره 6 ماهه آموزش قایقرانی کایاک

81397 نفربرگزاری یک دوره 5 ماهه آموزش توجیهی پدل

اسفند 91396 نفرکمک های اولیه و ملاحظات برنامه تمرینی

اسفند 171396 نفرکلاس آموزش مربیگری درجه 3 بدمینتون

اسفند 131396 نفرکلاس آموزش مربیگری درجه 3 تنیس روی میز

اسفند 441396 نفرکلاس آموزش داوری درجه 3 دارت

دی 171396 نفرکلاس توجیهی پتانک

دی 161396 نفرکلاس توجیهی شطرنج

دی 151396 نفرکلاس تغذیه ورزشی

آبان 3۰1395 نفرکلاس توجیهی پتانک

آبان ۲۰1395 نفرکلاس آموزش مربیگری درجه 3 بدمینتون

آبان ۲41395 نفرکلاس آموزش مربیگری درجه 3 تنیس روی میز

ورزش
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شرکت در مسابقات بین المللی
تحت  با  اعضاء  پیوند  و  بیماران خاص  ورزش  فدراسیون 
فدراسیون  ورزشی  گروه   6 ورزشکاران  داشتن  پوشش 
جهانی پیوند اعضاء در بخش ورزشکاران پیوندی و پنج گروه 

بیماران خاص در سطح ملی در مسابقات حاضر می شود.

به  یک بار  دو سال  هر  اعضاء،  پیوند  فدراسیون جهانی 
برگزاری مسابقات جهانی اقدام می کند و در چهار سال 
بین المللی  رویداد  یک  در  فدراسیون  این  تا 97(   94(
شرکت  زودی  به  دیگری  رویداد  در  داشته  و  شرکت 

خواهد جست.

اردوهای آمادگی
به منظور  جهانی  مسابقات  دوره  هر  در  شرکت  جهت 
تمرینی  اردوهای  ورزشکاران،  بیشتر  چه  هر  آمادگی 

برگزار می شود و ورزشکاران منتخب استانی در اردوهای 
ملی شرکت می کنند و از بین نفرات شرکت کننده نفرات 
نهایی جهت حضور در مسابقات جهانی انتخاب می شوند.

اردوهای آمادگی
به منظور  جهانی  مسابقات  دوره  هر  در  شرکت  جهت 
تمرینی  اردوهای  ورزشکاران،  بیشتر  چه  هر  آمادگی 

برگزار می شود و ورزشکاران منتخب استانی در اردوهای 
ملی شرکت می کنند و از بین نفرات شرکت کننده نفرات 
نهایی جهت حضور در مسابقات جهانی انتخاب می شوند.

جشنواره های کشوری و استانی
به منظور حضور هر چه بیشتر بیماران خاص و پیوند اعضاء 
در فعالیت های ورزشی و شناخت بیشتر از فعالیت های ورزشی 

تحت پوشش هیئت های ورزشی، همه ساله در نوبت ها و به 
مناسبت های مختلف، جشنواره های ورزشی برگزار و زمینه 
حضور افراد جدید در رشته های مختلف ورزشی مهیا می شود.

سال مسابقهتعداد ورزشکارانتعداد نفرات اعزامینام مسابقات بین المللی

4۰1396 نفر6۰ نفرمسابقات جهانی مالاگا اسپانیا

461398 نفر6۰ نفرمسابقات جهانی نیوکاسل انگلستان

تعداد اردوهای 
برگزارشده

تعداد رشته های 
ورزشی

تعداد نفرات 
در 5 اردو رشته های ورزشی سال

3 اردو 11 رشته 
ورزشی 61۰ نفر بدمینتون – شنا – تنیس روی میز – دو و میدانی – دوچرخه سواری 

– اسکواش – پدل – پتانک – دارت – پیاده روی – بولینگ 1395

۲ اردو 11 رشته 
ورزشی ۲38 نفر بدمینتون – شنا – تنیس روی میز – دوومیدانی – دوچرخه سواری – 

اسکواش – پدل – پتانک – دارت – پیاده روی – بولینگ 1396

3 اردو 1۲ رشته 
ورزشی 7۲۰ نفر

بدمینتون – شنا – تنیس روی میز – دوومیدانی – دوچرخه سواری 
– اسکواش  – پتانک – دارت – پیاده روی – بولینگ – تنیس – 

تیروکمان
1397

تعداد اردوهای 
برگزارشده

تعداد رشته های 
ورزشی

تعداد نفرات 
در 5 اردو رشته های ورزشی سال

3 اردو 11 رشته 
ورزشی 61۰ نفر بدمینتون – شنا – تنیس روی میز – دو و میدانی – دوچرخه سواری 

– اسکواش – پدل – پتانک – دارت – پیاده روی – بولینگ 1395

۲ اردو 11 رشته 
ورزشی ۲38 نفر بدمینتون – شنا – تنیس روی میز – دوومیدانی – دوچرخه سواری – 

اسکواش – پدل – پتانک – دارت – پیاده روی – بولینگ 1396

3 اردو 1۲ رشته 
ورزشی 7۲۰ نفر

بدمینتون – شنا – تنیس روی میز – دوومیدانی – دوچرخه سواری 
– اسکواش  – پتانک – دارت – پیاده روی – بولینگ – تنیس – 

تیروکمان
1397

تعداد جشنواره های 
کشوری

تعداد جشنواره های 
استانی

جمع جشنواره های استانی 
و کشوری تعداد شرکت کنندگان به نفر سال

1 4۲ 43 6656 1394

1 63 64 8566 1395

۲ 8۲ 84 1155۲ 1396

3 93 96 1۲56۰ 1397

ورزش
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تعداد انجمن های سال
رشته های ورزشی فعالورزشی

تنیس روی میز – دو و میدانی – شنا – بدمینتون – بولینگ – پزشکی – شطرنج13947

تنیس روی میز – دو و میدانی – شنا – بدمینتون – بولینگ – پزشکی – شطرنج – تیراندازی – 139513
اسکواش – پدل – پتانک – دارت – قایقرانی

تنیس روی میز – دو و میدانی – شنا – بدمینتون – بولینگ – پزشکی – شطرنج – تیراندازی – 139615
اسکواش – پدل – پتانک – دارت – قایقرانی – فوتبال – انضباطی

تنیس روی میز – دو و میدانی – شنا – بدمینتون – بولینگ – پزشکی – شطرنج – تیراندازی – 139715
اسکواش – پدل – پتانک – دارت – قایقرانی – فوتبال – انضباطی

تعداد انجمن های ورزشی فعال
به منظور توسعه فعالیت های هر رشته ورزشی، انجمن هر 
رشته ورزشی تأسیس شدند تا از طریق همفکری اعضا 

انجمن، زمینه های ارتقاء فعالیت های آموزشی، مسابقاتی 
و اردوهای تمرینی انجام پذیرد. تعداد 15 انجمن ورزشی، 

پزشکی و انضباطی در طول 4 سال فعال شده است.

جلسات برگزار شده
به منظور هماهنگی و بررسی فعالیت های ورزشی همه 
نواب رئیس و دبیران  با روسا،  ساله جلسات همفکری 

هیئت های ورزشی برگزار می شود و به دلیل نوپا بودن 
فدراسیون ورزش بیماران خاص تعداد 3 جلسه هماهنگی 

در هر سال برگزار شده است.

تعداد نفرات شرکت کننده در مجموعتعداد جلساتسال

15۰ نفر3 جلسه روسای هیئت ها1394

155 نفر3 جلسه1395

158 نفر3 جلسه1396

168 نفر3 جلسه1397

تعداد ورزشکاران سازمان یافته
براساس آمار هیئت های ورزشی، تعداد ورزشکاران سازمان یافته و تحت پوشش فعالیت های هیئت های ورزشی به 

تفکیک زن و مرد و به شرح جدول ذیل اعلام شده است.

سال تعداد زنان تعداد مردان جمع ورزشکاران

1394 1735 ۲51۲ 4۲47

1395 1873 ۲559 443۲

1396 1788 ۲8۲۲ 461۰

1397 ۲1۲۰ 3113 5۲33

ورزش
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تعداد هیئت های فعال شهرستان ها
از آنجا که هیئت های ورزشی هر استان جهت فعالیت ورزشکاران نیازمند تأسیس هیئت های شهرستانی است بدین 

منظور تلاش مسئولین هیئت های استانی در تأسیس هیئت های شهرستانی قابل تقدیر بوده است.
تعداد هیئت های فعال شهرستان هانام هیئت استان

8هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان آذربایجان غربی

7هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان آذربایجان شرقی

1۰هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان اردبیل

4هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان البرز

4هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان ایلام

1۲هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان اصفهان

4هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان بوشهر

1۲هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان تهران

4هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان چهارمحال و بختیاری

4هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان خراسان جنوبی

6هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان خراسان رضوی

8هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان خراسان شمالی

1۲هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان خوزستان

1۰هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان زنجان

1۰هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان سمنان

6هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان سیستان و بلوچستان

1۲هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان فارس

6هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان قزوین

6هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان قم

7هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان کردستان

4هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان کرمان

۲هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان کرمانشاه

4هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان کهگیلویه و بویر احمد

6هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان گلستان

6هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان گیلان

6هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان لرستان

8هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان مازندران

6هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان مرکزی

4هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان همدان

6هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان هرمزگان

6هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء استان یزد

۲هیئت ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء منطقه آزاد اروند

۲1۲جمع هیئت های استان ها
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تعداد مربیان و داوران زن و مرد استان ها
جهت آموزش و تمرین ورزشکاران تحت پوشش هیئت های استانی و شهرستانی تعداد مربی )زن و مرد( آموزش دیده، 

فعالیت می کنند و همچنین داوری مسابقات استانی نیز از سوی تعدادی از داوران آموزش دیده انجام می پذیرد.

مربیان مرد مربیان زنداوران مردداوران زناستان

14۲۰71۰آذربایجان شرقی

1۰1558آذربایجان غربی

1۲1869اردبیل

3۰4515۲۲اصفهان

1۰1558البرز

71348ایلام

91688بوشهر

۲54515۲5تهران و توابع

1۰1658چهارمحال و بختیاری

14۲۲711خراسان رضوی

111768خراسان شمالی

81347خراسان جنوبی

۲54513۲1خوزستان

15۲۰81۰زنجان

1۰1859سمنان

81۲46سیستان و بلوچستان

۲۰4۲1۰۲۲فارس

141978قزوین

131981۰قم

81748کردستان

81548کرمان

91859کرمانشاه

51۰46کهگیلویه و بویراحمد

 18۲8914گلستان

15۲591۲گیلان

1۰1859لرستان

141879مازندران

1۲1568مرکزی

تازه تأسیستازه تأسیستازه تأسیستازه تأسیسمنطقه آزاد اروند

14۲8714همدان

71458هرمزگان

81849یزد

393654۲1133۲جمع
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جمع 1397مردان 1397زنان 1397رشته 1396جمع 1396مردان 1396زنان 1396گروه

88147۲351۰15۰۲8۲43۲پیوند اعضا

4۲3476۲1۲19۰۲11ام اس

961۰۰1965۲57۲685۲5تالاسمی

6747693169 ۲938دیابت

113۲43۲۲96۲91هموفیلی

113۲43۲193554همودیالیز

65۲83۰148۲ ۲7738366۰جمع

آمار برگزاری مسابقات قهرمانی کشور بیماران خاص و پیوند اعضاء
یکی از فعالیت های شاخص فدراسیون، برگزاری مسابقات قهرمانی کشور ویژه زنان و مردان از 6 گروه تحت پوشش 

است. فعالیت های مسابقاتی از 93 تا 97 نشان از ارتقاء قابل توجه شرکت کنندگان از 47 نفر به 1482 نفر دارد.
در سال 93 دو گروه پیوند اعضاء و تالاسمی فعالیت داشته و در سال 97 شش گروه پیوند اعضاء، تالاسمی، دیابت، 
هموفیلی، همودیالیز و ام اس در مسابقات فعالیت داشته اند. کمترین رشته های فعال در دو گروه هموفیلی و همودیالیز 

)2 رشته ورزشی( و بیشترین رشته ها )14 رشته ورزشی( در گروه پیوند اعضاء برگزار شده است.

زنان گروه
1393

مردان 
1393

جمع 
1393

رشته 
1393

زنان 
1394

مردان 
1394

جمع 
1394

رشته 
1394

زنان 
1394

مردان 
1394

جمع 
1394

رشته 
1394

پیوند 
اعضا

–۲1۲11658115۲58۰1۲۰۲۰۰5

––––––––––––ام اس

1۰16۲615۰631134971۲3۲۲۰5تالاسمی

۲53۰554477۲1194––––دیابت

93۲41۲––––––––هموفیلی

7۲835۲––––––––همودیالیز

 ۲4۰375615 14۰18۰3۲۰ 1۰3747جمع
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می توانیم از زیر  صفر به صد برسیم
 مریم رحمانی 29 سال دارد و به گفته خودش از سنین 
نوجوانی، درد و مشکلات فراوانی را از سر گذرانده است. با 
این حال هرگز از پای ننشسته و هر بار با انگیزه بیشتری 
به کار، تحصیل، ورزش و زندگی برگشته است. او یکی 
از مدال آوران ورزشکار تیم پیوند اعضای و همچنین تیم 

جانبازان و معلولان کشور است.
بار مورد عمل پیوند کلیه قرار  سال ها دیالیز شده و دو 
گرفته است. دستش را در جریان بیماری از دست داده و 
در این راه داغ عزیزی دیده است، اما اکنون خود را قوی تر 
و مصمم تر از گذشته حس می  کند و معتقد است ضعف 
بیماری می  تواند به توانمندی تبدیل شود. خاص پرس با او 
درباره آنچه از سرگذرانده و آنچه بدان دست یافته گفت و گو 

کرده ایم.
 از بیکاری تان بگویید. چرا کلیه هایتان را از دست 

دادید؟
حدود 17 سال است که به بیماری لوپوس مبتلا هستم. 
بیماری  یک  که  بیماری  همین  دلیل  به  من  کلیه های 
ژنتیکی و خود ایمنی است از کار افتاد. از یازده سالگی 
متوجه بیماریم شدم، یعنی زمانی که کلیه ها کارایی شان 
را از دست می دادند و آب در شکمم جمع می  شد. تا اینکه 
دیالیز  به  مجبور  و  افتاد  کار  از  کامل  به صورت  کلیه ها 
شدم. یک سال و هشت ماه دیالیز  شدم. در طی این دوره 
سختی های زیادی کشیدم و بیماری همه توان کودکیم را 
گرفته بود. حتی کار از این هم بدتر شد و به دلیل دیالیز 
دست چپم عفونت کرد و پزشکان مجبور شدند تا آن را از 

مچ، قطع کنند.
 چه زمانی پیوند کلیه شدید؟

پیوند کلیه  بار  البته من دو  پیوند شدم.  در 14 سالگی 
شدم. نخستین بار کلیه پیوندی مربوط به پسری بود به نام 
امیرحسین سمیعی که در اثر مرگ مغزی فوت شده بود 
و از آنجایی که هم سن و سال من بود، کلیه اش را  به  من 
دادم. گرچه این کلیه سال ها در بدن من بود، اما متأسفانه 

در دارو خوردن  غفلت کردم و نتوانستم آن را نگه دارم.
 چه زمانی ورزش را شروع کردید؟

 سال 1384  در تلویزیون دیدم یک گروه از ورزشکاران پیوند 
اعضا  از مسابقات جهانی برگشته بودند. برایم جالب بود که 
افراد پیوندی هم می  توانند ورزش کنند. پیش دکتر  رفتم 
و از پزشکم پرسیدم که می  توانم ورزش کنم؟ ایشآن هم 
رضایت دادند.  در همان سال 1384 عضو فدراسیون پیوند 
اعضا شدم و از آن زمان ورزش را شروع کردم. رشته  انتخاب 

کردم و عضو تیم ملی پیوند اعضا شدم.
 وضعیت خانواده شما به چه صورت بود آیا با چنین 

بیماری خانواده اجازه ورزش به شما می  دادند؟
من بچه روستا بودم و این روستانشینی ما باعث شده بود 
که خیلی محدودتر از بچه های دیگر باشم. امکانات محدود 

بود. ما 9 تا بچه بودیم من بچه هشتم بود. از سویی بحث 
دیالیزم بود و سختی ساعت ها تحمل فرآیند دیالیز، از سوی 
دیگر تحمل مشقت راه و رسیدن به مرکز دیالیز. یک روز 
در میان و گاهی هرروز دو ساعت برای رفت و برگشت به 
مرکز دیالیز باید در راه می  بودیم آن هم با اتوبوس. اتفاق 
خیلی بدی در این دوره برایم افتاد؛ برادر بزرگم را که تنها 
23 سال داشت و مرا برای دیالیز به اصفهان می  برد، در راه 
بازگشت از مرکز دیالیز به دلیل تصادف از دست دادم. این 
موضوع شوک بزرگ سختی برای من بود، به قدری که 

عفونت و قطع شدن دستم دیگر برایم مهم نبود.
 بار دوم  چه زمانی پیوند کردید؟

در سال 94  بعد از 12 سال دوباره کلیه ام را از دست دادم؛ 
و حدود هفت ماه دیالیز شدم. دوباره در سال 95 پیوند زدم 
و این دفعه کلیه را خریدم و خوشبختانه حالا حالم خیلی 

خوب است.
 با چه رشته ورزشی فعالیت را شروع کردید؟

از تیراندازی شروع کردم. دو سال تیراندازی کردم. مقام اول 
جهانی آوردند؛ اما در حال حاضر ورزش پیوند اعضا رشته 
تغییر رشته دادم. الان   به همین دلیل  ندارد،  تیراندازی 
بدمینتون بازی می  کنم. از سال  1388 در بدمینتون کار 
می  کنم. به مسابقات جهانی سوئد، آفریقای جنوبی آرژانتین 
و اسپانیا رفتم. یک  دوره مسابقات جانبازان معلولان  هم  
شرکت کردم. من برای فدراسیون جانبازان و معلولان  هم 
اسکی کار می  کنم و در مسابقات  بین المللی سوم  شدم و 

امیدوارم به المپیک توکیو 2020 برسم.
 گفتید یک دستتان از مچ قطع شده، این موضوع 

کار را برایتان سخت نکرد؟
من محدودیتی  برای خودم در هیچ کاری ندیدم و با اینکه 
انجام  حرفه ای  را  کارها  از  خیلی   ندارم  مچ  از  را  دستم 
می  دهم و یکی از کارهای حرفه ایم ورزش کردن است که 

سعی می  کنم فوق العاده باشم.

گفت و گو با مریم رحمانی قهرمانی که دو بار پیوند کلیه داشت
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در  امسال  که  اعضا  پیوند  جهانی  مسابقات  در   
نیوکاسل برگزار می  شود شرکت خواهید کرد؟

به دلیل کارهای شخصی و تحصیل نتوانستم برای تمرینات 
حاضر باشم؛ اما این قول را می  دهم که برای مسابقات  بعدی 
جوری  آماده شوم که با بچه های تیم  ملی هم سطح باشم.

 در حال حاضر در چه رشته ای تحصیل می  کنید و 
آیا شاغل هستید؟

لطف  به  و  ویتامین ث  برنامه  لطف   به  سال 92  از  من 
مقام هایی که آورده بود در شهرداری اصفهان مشغول به 
کار شدم. در حال حاضر نیز  در رشته حسابداری در مقطع 

کارشناسی ارشد تحصیل می  کنم.
به  نسبت  نظری  چه  شما  خانواده  اعضای  سایر   

فعالیت هایتان دارند؟
دعای  پدر و مادرم را همیشه پشت سرم دارم. من خیلی 
شرایط سختی را پشت سر گذاشتم و این موضوع مرا قوی 
کرد. این  روحیه من، برای خواهر و برادرهایم تأثیرگذاری 
داشته  هر مشکلی  کدام شان  هر   که  به طوری  و  داشت 
باشند به من می  گویند. فعالیت هایم و استقلالی که کسب 
کردم سبب شد تا خواهرها و برادرهایم به توانایی هایم  شک 

نکنند و  در خودشان نیز توانایی هایشان را جستجو کنند.
 به کسانی که در حال حاضر بیمار هستند. دیالیز 
می  کنند، یا بیماری سخت و خاصی دارند و با شرایط 
مشابه آنچه شما از سر گذراندید  درگیر هستند چه 

توصیه ای دارید؟
من در شرایط سختی بودم. حتی دفعه دومی که کلیه ام 
را از دست دادم شوک بزرگی به من وارد شد؛ اما من 
فرد مثبت نگری هستم و این شوک را برای خودم شروع 
دوباره قلمداد کردم. شوکی که مرا به جلو سوق می  داد.  
دیالیز بدن را ضعیف می  کند و ناخودآگاه روحیه نیز کم 
می  شود. با این حال من در این دوره دانشگاه رفتم. سرکار  
سبک  ورزش  حتی  دادم.  ادامه  را  خواندنم  زبان  رفتم. 
مثل دوچرخه سواری و پیاده روی انجام می  دادم. من فکر 
می  کنم  کسانی که دیالیز می  شوند می  توانند خودشان 
به خودشان کمک کنند. به کسانی که دچار بیماری یا  
معلولیت  می  شوند توصیه می  کنم خود را محدود نکنند. 
ما  می  توانیم خیلی فراتر از آنچه هستیم باشیم و حتی 
می  توانیم از زیر  صفر به صد برسیم. کاری که من انجام 

دادم.
 در پایان اگر صحبت دارید بفرمایید.

از  کسانی که مرا در این مسیر یاری کردند، خانم دکتر 
فاطمه هاشمی ، خانم فرهادی زاد، خانم تاری وردی و سایر 
دوستانی که بسیار هوای من را داشتند، پزشکم خانم دکتر 
نکیسا  و   زمانیان  سحر  از  خانواده ام،  و  شهیدی   شهرزاد 
سلطانی و مهرنوش زیرک بابت بدمینتون، مهدی رحیمی 
و آقای صیدمسیب و سولقانی به خاطر اسنوبرد و انجمن 

خیریه ابوالفضل تشکر می  کنم.

چهارمین و آخرین اردو مشترک تیم های پیوند اعضاء به 
میزبانی استان زنجان برگزار می شود.

این دوره از اردوی با هدف آماده سازی ورزشکاران اعزامی 
به مسابقات جهانی پیوند اعضاء که در کشور انگلستان و 
به میزبانی شهر نیوکاسل برگزار می شود، تدارک دیده شده 

است.
این اردو با حضور 46 نفر ورزشکار زن و مرد به همراه 14 نفر 
کادر مربیان و سرپرستان از اول تا هفتم مرداد ماه اردو در 

شهر زنجان ادامه خواهد داشت.

این دوره در 6 رشته با حضور زنان و مردان در رشته های 
بدمینتون، تنیس روی میز، دارت، پتانک و دو و میدانی، 

همچنین اسکواش با حضور بانوان برگزار می شود.
مکان برگزاری اردو به همت هیئت ورزش بیماران خاص و 
پیوند اعضاء استان زنجان در محل دانشگاه سراسری زنجان 

و فضاها و امکانات ورزشی این دانشگاه برگزار خواهد شد.
برگزار  یک بار  سال  دو  هر  اعضاء  پیوند  جهانی  مسابقات 
می گردد و دوره پیش رو از تاریخ 17 آگوست تا 24 آگوست 

)16 مرداد تا 2 شهریور( خواهد بود.

آخرین اردو آماده سازی تیم ملی پیوند اعضاء اعزامی به مسابقات 
نیوکاسل برگزار می شود
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بين الملل

 نباتا )Nebata( انجمن تالاسمی و مغز استخوان در شمال 
انگلستان است. این انجمن از افرادی دارای اختلال خونی 
در  نباتا  استقرار  می کند.محل  حمایت  )تالاسمی(  ژنتیک 
منچستر است، با این حال در سرتاسر شمال انگلستان فعال 
بوده و حتی دامنه حمایت آن تا کمبریج، بریستول و بیرمنگام 

هم می رسد.
پیشینه نباتا

نباتا در سال 1989 با یک گروه محلی متشکل از خانواده 
افرادی که از تالاسمی رنج می بردند و تعدادی متخصصان 
بهداشتی در حوزه اختلالات خونی فعالیت خود را آغاز کرد.

و  حمایتی  شکاف های  کردن  پر  گروه  این  اصلی  هدف 
اطلاعاتی ارائه شده به خانواده های مبتلا به این اختلال بود. 
تا سال 1996 تعداد اعضای گروه افزایش یافت تا سرتاسر 
شمال انگلستان را تحت پوشش خود قرار دهد. سپس نام آن 
 North OF England Bone Marrow, Thalassaemia به
کرد.  تغییر   Nebata به  مختصر  طور  به  یا   Association
خانواده های  و  بیماران  به  انجمن، کمک  این  فعلی  اهداف 
مبتلا به تالاسمی، افزایش سطح آگاهی جوامعی که در مورد 
این اختلال در ریسک بالایی قرار دارند، ایجاد شرایطی برای 
بیماران برای دریافت درمان راحت تر و داشتن فعالیت روزانه 
آسان تر، کمک به پیشگیری از انزوای بیماران، ایجاد شرایطی 
برای بحث در مورد تالاسمی و دغدغه های آن ها مثل بهترین 
درمان موجود، پیوند مغز استخوان، پژوهش ها و توسعه های 

جدید تدوین برنامه مراقبت های گروهی.
نگاه اجمالی به خدمات

و  بیماران  طریق  از  دوستانه  مشاوره هایی  انجمن  این  در 
ارائه  دارند،  اختلال  این  زمینه  در  تجربه ای  که  خانواده هایی 
می شود. حمایت مبتنی بر جامعه شامل اطلاعات مکتوب به 
چهار زبان و جلسات، اجلاس ها و قهوه صبحگاهی نشر اطلاعات، 
زبان های مختلف و اجلاس ها و روزهای  به  از طریق جزوات 
بیماران  مردم،  عموم  آموزش  برای  آگاهی بخشی  مراسم  باز، 
تازه  خانواده های  از  روحی  حمایت های  آن ها،  خانواده های  و 
تشخیص داده شده، کمک های مالی برای شرکت در اجلاس ها 
و کارگاه های ملی و بین المللی، برنامه های تفریحی مثل سفرهای 

یک روزه و چندروزه برای بیماران و خانواده های آن ها.
جلسات حمایتی و مشاوره ای

نباتا فعالیت های اجتماعی خود را در قالب تشکیل جلسات 
در  تجربیاتشان  تبادل  خصوص  در  خانواده ها  شرکت  با 
مورد تالاسمی انجام می دهیم. تجربه حاکی از آن است که 
فرصت  خانواده ها  به  زیرا  است،  مؤثر  گروهی  نشست های 
با مشکلات مشابهی  با خانواده های دیگری که  تا  می دهد 

روبرو هستند ملاقات کنند. گاهی اوقات برای ایجاد انسجام 
بین افراد مبتلا به این اختلال فقط کمی به اعتمادسازی نیاز 
است. اینکه فکر کنید که این تنها شما نیستد که به این 
بیماری دچار هستید ابزار انگیزشی بسیار قدرتمندی است و 
به خانواده ها کمک می کند تا کمی بهتر با بیماری کنار بیایند 

و می توانند آینده بهتری را برای خود تصور کنند.
نباتا جزوه هایی را به منظور دسترسی به اطلاعات به زبان های 
نباتا  وب سایت  در  اطلاعات  این  که  می دهد  ارائه  مختلف 
قابل دسترس است. همچنین نباتا با هدف افزایش آگاهی 
و اطلاعات در مورد تالاسمی، برنامه هایی را در میان عموم 
مردم اجرا می کند. چرا که آموزش را عنصر بسیار مهمی برای 
مراقبت بهتر می داند. نباتا نه تنها میزبان اجلاس های ملی 
است، بلکه از بیماران برای شرکت در اجلاس های بین الملل 
در خصوص تالاسمی حمایت می کنیم. به عنوان بخشی از 
فعالیت آگاهی افزایی این انجمن با هدف بهبود غربالگری 
نوزادان و غربالگری فردی برنامه غربالگری سلول های داسی 
شکل و تالاسمی را ارائه می کند. مراسم نباها همیشه برای 
عموم آزاد است و تلاش می شود تا به ارائه دسترسی آزاد 
به اطلاعات و ایجاد شبکه ای از افراد مبتلا به تالاسمی این 
برنامه ها مستمر و دائمی باشد.  در راستای اهداف اولیه حدود 
20 سال گذشته گروه کوچک حمایتی، نباتا بر آن است تا 
به ارتباط باز بین خانواده های فرزندان تالاسمی و پزشکان و 
کارشناسان بهداشتی استمرار بخشد. برنامه های این انجمن 
تالاسمی،  زمینه  در  متخصصان  سخنرانی  شامل  معمولاً 
بهداشت عمومی و سبک زندگی و همچنین مشاوران که 
و  بیماران  برای  رفاهی  در خصوص حقوق  مقطعی  به طور 

افرادی که از آن ها مراقبت می کنند است.
اجلاس های این مجموعه رایگان است و امکانات متعددی 

مانند رفت وآمد، نهار و ... دارد.
سیاست حمایت از کودکان

با همکاری pct نباتا سیاست حمایت از کودکان را به منظور 
اطمینان از امنیت و رفاه کودکان تحت پوشش انجمن را 
متعهد  ممکن  استانداردهای  بالاترین  به  نباتا  کرد.  تدوین 
است و بیماران، افراد مراقبت کننده و سرپرستان را تشویق 

به همکاری می کند.
توصیه به بیماران جدید

نباتا می داند که زندگی با تالاسمی می تواند بسیار سخت باشد 
و همین دلیل تأسیس این انجمن بوده است به همین دلیل 
وظیفه خود می داند تا مشاوره های دوستانه ، محرمانه ای را به 
بیماران ارائه کند، مشاوره هایی که با تجربیات بیماران جوامع 

مختلف تقویت می شود.

نباتا انجمنی برای دانش افزایی بیماران تالاسمی
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