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مرکز پویندگان مهر که چندی پیش 
با حمایت بنیاد امور بیماری‌های خاص 
راه‌اندازی شد، اکنون در کنار خدماتی 
چون گفتار درمانی‌، موسیقی درمانی و 

بازی درمانی به کودکان دارای اختلال رشد 
نافذ، پیش‌دبستانی و دبستان مخصوص 

کودکان دارای اختلال طیف اتیسم را نیز 
فعال کرده است و خانواده‌های علاقه‌مند 

می‌توانند فرزند خود را در صورت دارابودن 
اختلال طیف اتیسم در این پیش‌دبستانی 

و دبستان ثبت‌نام کنند. پویندگان مهر، 
مجموعه‌اي آموزشی و پژوهشی استاندارد 

و دربرگیرنده تمامی امکانات و لوازم و 
شرایط لازم و مؤثر براي انجام مداخلات 
آموزشی خاص و هدفدار در کنار انجام 

توانبخشی‌های متنوع ازجمله کار درمانی، 
گفتار درمانی، کار درمانی ذهنی، بازی 
درمانی، روانشناسی، ABA، موسیقی 

درمانی، هنر درمانی و همراه با امکانات 
ورزشی مناسب چون شنا، بدن‌سازی، 

هیدروتراپی، اسکیت و دوچرخه‌سواری 
با کادر مجرب آموزش دیده و دلسوز و 

با نیتي کاملا خیرخواهانه است. مرکز 
آموزش و توانبخشی پویندگان مهر در 
فضایی بالغ بر سه‌هزارو400 مترمربع، از 

تمامی امکانات براي تأثیرگذاری و بهبود 
رشد ذهنی و فیزیکی کودکان دارای 

اختلال طیف اتیسم متناسب با شدت 
اختلالات آن بهره جسته است. البته اين 

مركز نتیجه مشاهداتش را هم در یک 
دپارتمان پژوهشی هوشمند مورد تجزیه 
و تحلیل قرار مي‌دهد و روش‌های درمانی 

و آموزشی و هدایت كودكان نیز دائم 
مورد بازبینی قرار می‌گیرد. امید است با 

اتکا به خداوند متعال در این راه شاهد 
ایجاد الگوی مناسبی براي راه‌اندازی مراکز 

مشابهی در سایر نقاط کشور بخصوص 
نقاطی که دارای درصد شیوع بالایی از این 

اختلالات هستند، در آینده‌ای نه چندان 
دور باشیم.

پیش‌دبستانی و دبستانی 
مخصوص کودکان دارای 

اختلال طیف اتیسم
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سرمقاله

  رشد فناوری در دنیای امروز تأثیرات فراوانی در همه‌ی جنبه‌های زندگی انسان‌ها به‌جای گذشته است. تاثیراتی که 
بخشی از آن مثبت و بخش دیگری از آن‌ منفی ارزیابی می‌شود.

بسیاری از کارشناسان، بیماری‌های فراوانی را که امروزه گریبان‌ جامعه را گرفته، پیامد آثار مخرب همین فنّاوری 
می‌داند. گسترش تولید مواد غذایی، پوشاک و دیگر صنایع موجب افزایش آلودگی هوا و آب بوده و همین امر خود به 
رشد آمار بیماری‌ها منجر شده است. اما برخی دیگر هم بر این باورند که همین پیشرفت‌های فنّاورانه، امکان درمان و 

مدارا با بیماری‌های مزمنی را که پیش‌تر کشنده می‌نمود، در اختیار انسان‌ها قرار داده است.
اعمال جراحی فوق‌پیشرفته برای پیوند‌های سختی چون قلب، ریه، کبد و کلیه، اعمال جراحی سنگین و سخت برای 
درمان بیماران مبتلا به سرطان، بیماران قلبی یا کنترل بیماری‌های مزمنی چون تالاسمی، هموفیلی، دیابت و ام‌اس 
و ... با کمک دارو، فقط نمونه‌ای است کوچک از تأثیر پیشرفت‌هایی که در حوزه علم و فنّاوری پزشکی توانسته جان 

افراد را نجات دهد.
اما در کنار همه این داروها و درمان‌ها، بشر در دوره جدید به این بینش نیز رسیده که فقط با دارو و جراحی نمی‌توان 
به مقابله با بیماری‌ها رفت، فعالیت‌های فیزیکی مناسب نه‌تنها می‌تواند نقش درخوری در پیشگیری از بیماری‌ها 
داشته باشد بلكه ورزش و فعالیت بدنی برای حفظ سلامت و شادابی افرادی که در دوران بیماری هستند یا بیماری 

سختی را از سر گذرانده‌اند هم مؤثر است و در سازگاری فرد با جامعه نقش کلیدی ایفا می‌کند.
هر ساله تعداد زیادی از افراد در سراسر دنیا، به خاطر نارسایی‌های مختلف جسمانی ازجمله کلیه، قلب، ریه و کبد، 

مجبور به انجام عمل پیوند عضو هستند.
ورزش و فعالیت بدنی یکی از ابزارهایی است که به‌وسیله آن می‌توان، حضور بیشتر بیماران پیوند اعضا و بیماران 
خاص را در جامعه فراهم کرد و به این وسیله از آسیب‌های جسمی و روحی که ممکن است در کمین این بیماران 
باشد، جلوگیری کرد. همچنین ورزش نقش مهمی در پرکردن اوقات فراغت بیماران بازی می‌کند تا به‌جای دوری از 

اجتماع، پیام سلامتی و تندرستی خود را به دنیا مخابره کنند.
خوشبختانه با درایت آیت‌الله هاشمی رفسنجانی بعد از تشکیل بنیاد امور بیماری‌های خاص پیشنهاد برنامه‌ریزی 
برای ورزش این بیماران نیز داده شد و حال كه 21 سال از تأسیس انجمن و فدراسیون ورزش بیماران خاص و پیوند 
اعضاء می‌گذرد، ورزشکاران بیمار خاص و پیوند اعضاء، ضمن داشتن حمایت‌های ورزشی توانستند به‌طور مستمر در 

مسابقاتی در سطح ملی، قاره‌ای و جهانی شرکت کرده و پرچم کشور را برافراشته کنند.
امید است این حضور پرُقدرت در عرصه‌های ورزشی زمینه گسترش فرهنگ اهدای عضو و ورزش بیماران خاص در 

کشور را بیش از پیش گسترش دهد.

ورزش مکمل درمان
دکتر باقر لاریجانی
سردبیر
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چهارشنبه‌ آخرین ماه پاییز سال 1381 جمعی از ورزشکاران عضو فدراسیون بیماران خاص و پیوند 
اعضای کشور به دیدار آیت‌الله هاشمی‌، رئیس وقت مجمع تشخیص مصلحت نظام رفتند. ایشان 

همواره یکی از مشوقان اصلی ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء بودند و با تأکید صريح‌شان بود که 
فدراسیون ورزش بیماران خاص بعد از شکل‌گیری بنیاد امور بیماری‌های خاص راه‌اندازی شد. ایشان 
در این دیدار گفتند: »به نظر م‌ىرسد آسان‌ترين و مؤثرترين راه برای سلامتی، ورزش همگانى است. 

خودمان را وادار كنيم كه هر كس متناسب با جسم و اقتضائات كار خود در روز مدتى ورزش كند 
و این موضوع مرد و زن و کودک و پیر و جوان نمی‌شناسد. حتی افراد بیمار هم با توصيه پزشكان 
مى‌توانند ورزش‌هاى مناسب خود را انجام دهند. نگاهی این‌گونه فراگیر به ورزش نه تنها کم‌هزینه 
است که تأثير زيادى در سلامت عمومی مردم، نشاط جامعه، کاهش هزينه‌هاى درمان و بالارفتن 

کیفیت زندگی افراد دارد. وضعیت نشاط و روحيه جوانمردى و معنویت در اخلاق افراد ورزشكار خيلى 
بهتر از افرادی است كه با تحرک میانه‌ای ندارند. در دین مبین اسلام و کتاب آسمانی قرآن نیز فراوان 
به سلامت جسم بها داده شده است! به‌طوری‌که هر عبادت و عملى که براى انسان ضرر داشته باشد، 

هر چقدر هم که مهم باشد، نه تنها جوازش را از دست می‌دهد که حرام هم م‌ىشود. انسان‌هاىي مثل 
امام حسن)ع( و امام حسين)ع( كه خداوند آن‌ها را گل سرسبد دنيا آفريد، در جوانى ورزش مك‌ىردند 

و پيامبر)ص( هم تشويق‌شان می‌فرمودند و در ورزش‌کردن شر‌كيشان م‌ىشد«. آیت‌الله هاشمی با 
قدردانی از همه فعالان در امر ورزش بیماران خاص گفتند: »خود را موظف م‌ىدانم كه هر جا بتوانم 

بدون هيچ مضايقه‌اى كمك كنم. چراکه این فعالیت‌های ورزشی را بخصوص برای بيماران خاص و 
پیوند اعضاء، الهام‌بخش سایر گروه‌های جامعه و هم روحیه‌بخش به بیماران می‌دانم«.

دیدار 17 سال پیش آیت‌الله هاشمی 
رفسنجانی با ورزشکاران بیمار خاص و 

پیوند اعضاء
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 بنیاد امور بیماری‌های خاص، با حضور طیف‌های مختلف 
درک  و  »اتیسم  جشنواره  اتیسم،  اختلال  دارای  افراد 
مجموعه  در  مرداد‌ماه 1398،  پنجشنبه ۱۷  را  تفاوت‌ها« 

فرهنگی و تاریخی کاخ نیاوران برگزار کرد.
در این جشنواره که با حضور چندین انجمن و مؤسسه فعال 
در حوزه اختلال اتیسم برگزار شد، ۱۴ غرفه برپا بود تا ضمن 
ارائه آثار و توانمندی‌های افراد دارای اختلال طیف اتیسم، 
مردم  به  نیز  زمینه  این  در  فعال  انجمن‌های  و  مؤسسات 

معرفی شود.
اتیسم اختلالی عصب ـ رشدی است که در سه سال اول 
اصلی  شاخصه  است،  مادام‌العمر  و  می‌کند  بروز  زندگی 
آن نقص در ارتباط و تعاملات اجتماعی و بروز رفتارهای 

کلیشه‌ای و خزانه رفتاری، حرکتی و ... محدود است.
در این جشنواره که با حضور كودكان و خانواده‌های کودکان 
دارای اختلال طیف اتیسم و سایر مردم برگزار شد، برخی 
از این کودکان با اجرای نمایش، دکلمه شعر و موسیقی، 
توانمندی‌های خود را برای حاضران این جشنواره به نمایش 

گذاشتند.
شاد  بازی  و  نمایش  اجرای  و  موسیقی  گروه  همچنین 
کودکانه نیز حال و هوای خاصی به این جشنواره داده بود. 
یکی از غرفه‌های این جشنواره مربوط به مؤسسه توانبخشی 
با حمایت  امسال  اردیبهشت‌ماه  از  که  بود  مهر  پویندگان 
بنیاد امور بیماری‌های خاص، فعالیتش را برای ارائه خدمات 
استاندارد به کودکان دارای اختلال طیف اتیسم آغاز کرده 

است.
به گفته مسئول غرفه این مؤسسه در جشنواره اتیسم و 
درک تفاوت‌ها، مدرسه دخترانه و پسرانه مخصوص کودکان 
از مهرماه فعالیتش را آغاز و  اتیسم  دارای اختلال طیف 
برای این دسته از کودکان خدمات آموزشی و توانبخشی 

ارائه می‌دهد.
و  کودکان  از  انگ‌زدایی  هدف  با  جشنواره‌ای 

خانواده‌های طیف اتیسم
دکتر امین رفیعی‌پور، روانشناس سلامت و دبیر برگزاری این 

جشنواره در این مراسم گفت: »آمار دقیقی در مورد شمار 
افراد دارای اختلال طیف اتیسم در کشور وجود ندارد، اما 
پیش‌بینی می‌شود حدود ۸۰۰ هزار نفر در کشور مبتلا به 
این اختلال باشند و همین موضوع لزوم توجه بیشتر به این 
گروه را نشان می‌دهد. به همین دلیل بنیاد امور بیماری‌های 
سازمان  پزشکی  توان  و  توانبخشی  مشارکت  با  خاص 
انجمن‌های فعال در حوزه  بهزيستي  و سایر مؤسسات و 
اتیسم این جشنواره را برای آگاه‌سازی مردم در خصوص این 

اختلال برگزار کرد
«.همچنین مشاور بنیاد امور بیماری‌های خاص به خاص 
پرس گفته بود: »افراد دارای اختلال طیف اتیسم در معرض 
انگ‌ها و تبعیض‌های مختلف و ضایع‌شدن حقوق اجتماعی 
هستند و بنیاد امور بیماری‌های خاص با هدف فرهنگ‌سازی 
برای کاهش این انگ‌ها و تبعیض‌ها این جشنواره را برگزار 
می‌کند. هدف از اجرای این جشنواره آشنایی عموم مردم با 
اختلال طیف اتیسم است که باید به مردم گفته شود؛ این 
اختلال چیست و افراد و خانوادهای درگیر با این اختلال با 

چه مشکلاتی دست و پنجه نرم می‌کنند؟«.
به گفته رفیعی‌پور آشنایی هر چه بیشتر عموم مردم با این 
خانواده‌هایشان  و  کودکان  این  که  می‌شود  سبب  اختلال 
کمتر در معرض قضاوت‌هایی از سر ناآگاهی قرار گیرند و 

مشکلات کمتری را متحمل شوند.
دبیر برگزاری این جشنواره گفت: »کودکانی با طیف‌های 
متفاوت اتیسم در این جشنواره حضور داشتند. برخی از این 
کودکان تعلیم‌پذیر هستند و برخی می‌توانند کارهای روزمره 
خود را انجام دهند و برخی می‌توانند فراتر رفته و کارهای 
هنری انجام دهند و ... . این جشنواره فضایی برای ارائه این 
توانمندی‌ها بود تا کارشناسان بنیاد امور بیماری‌های خاص 
و  به پرسش‌ها  نیز  این جشنواره  و سازمان‌های حاضر در 

ابهام‌های مردم در مورد این اختلال پاسخگو باشند«.
بیماران  این  پذیرش  از مشکلات،  »یکی  گفت:  رفیعی‌پور 
است. ما باید یاد بگیریم که انسان‌ها متفاوت هستند. هدف 
ما از اجرای این برنامه این است که توانمندی بچه‌های اتیسم 

اتیسم نیازمند انگ‌زدایی
برگزاری جشنواره اتیسم و درک تفاوت‌ها در مجموعه نیاوران 
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را نشان بدهیم و ثابت کنیم به جامعه که اگر به افراد دارای 
جامعه  در  می‌توانند  هم  آن‌ها  شود  توجه  اتیسم  اختلال 

حضور پیدا کنند«.
او گفت: »بنیاد امور بیماری‌های خاص از حدود پنج سال 
پیش با ورود به حوزه اتیسم و برگزاری همایش‌های ملی 
با هیأت دولت و وزارت بهداشت و  و بین‌المللی و رایزنی 
درمان و سازمان کودکان استثنایی توانسته قدم‌های مثبتی 
و  اتیسم  ملی  سند  نوشته‌شدن  شاهد  به‌طوری‌که  بردارد؛ 
اجرای غربالگری اتیسم برای نخستین بار از سوی وزارت 
و  افراد  این  بیمه  از سوی دیگر موضوع  بهداشت هستیم. 
توانمندسازی این کودکان از اقدامات دیگری است که بنیاد 

امور بیماری‌های خاص برای اجرای آن تلاش می‌کند«. 
غرفه های این جشنواره

در این جشنواره، 14 مجموعه فعال در حوزه اتیسم شرکت 
داشتند که از جمله آن‌ها مؤسسه آیین مهرورزی بود که 
در غرفه آن‌ها چند کودک دارای اختلال طیف اتیسم که 
در حوزه ورزش، نقاشی و موسیقی فعال بودند فعالیت‌های 
خود را برای حاضران  به نمایش گذاشتند. سازمان بهزيستي، 
اتیسم ضیافت، مؤسسه استثنایی  مؤسسه پدیده، مدرسه 
اتیسم،  ولیعصر، خیریه کودکان  توانبخشی  ترنم، مؤسسه 
مرکز اتیسم فریحا، مرکز اتیسم آوات، مرکز اتیسم نویان، 
مؤسسه  مهر،  طیف  مؤسسه  مهر،  پویندگان  اتیسم  مرکز 
و  داشتند  این جشنواره حضور  در  آرزو  مؤسسه  و  شمیم 
فعالیت‌ها خدمات خود در حوزه اتیسم را به حاضران در این 

جشنواره معرفی کردند.
اتیسم از زبان  والدین

در این مراسم مادران و پدران زیادی که فرزندان‎شان دارای 
اختلال طیف اتیسم هستند نیز حضور داشتند. آنها معتقدند 
نگاه جامعه به کودکان و افراد دارای اتیسم نیازمند تغییر 
اساسی است. مادری می‎گوید: »کسی که سندرم داون دارد، 
از چهره‌اش مشخص است یا برخی از بیماری‌های جسمی 
اتیسم  اما بچه‌های  را می‌توان از ظاهر فرد تشخیص داد، 
چهره‌ای عادی دارند و چون در جامعه نسبت به این بیماری 
نگاه‌های  و  بد  برخوردهای  با  ندارد،  وجود  کافی  شناخت 
سنگینی روبرو می‌شویم. مثلا بارها شده که گفته‎اند چقدر 
این خانواده سطح فرهنگ پایینی دارد که نتوانسته بچه‌اش 

را تربیت کند. با وجود این مسائل من و خانواده‌ام برای فرار 
از این نگاه‌ها ترجیح می‌دهیم کمتر در جامعه رفت و آمد 
کنیم. ما باید شب به پارک برویم تا کسی در آن نباشد یا 
در محیط‎های خلوتی بنشینیم. آگاهی روبرو شدن با این 

بیماری در جامعه ما هنوز کسب نشده است«.
پدری که فرزند پسرش 16 سال سن دارد و دارای اختلال 
اتیسم است، این طور می‎گوید: »اگر به کودکان اتیسم توجه 
برای آن‎ها ساخت و سایر  را  آینده درخشانی  شود می‎توان 
بهبود  به  دولت  و  خانواده  کمک  با  می‎توانند  نیز  کودکان 
کودکان  این  به  توجه  عدم  اما  باشند،  امیدوار  فرزندان‎شان 
هزینه‎های اجتماعی و مالی سنگینی را بر روی دست خانواده 
این  به  پیشرفته  کشورهای  از  بسیاری  می‎گذارد.  دولت  و 
کودکان به چشم یکی نیروی کار مفید و بی حاشیه برای 
سازمان‎های‎شان نگاه می‎کنند و با واگذاری مشاغل ساده از 
این افراد استفاده می‎کنند و با این کار نه تنها از سرخوردگی 
این کودکان جلوگیری می‎کنند، که امید و نشاط را به آن‎ها 

می‎بخشند«.
بیماران اتیسم هم حقوق شهروندی دارند

متخصصان می‌گویند بیماران مبتلا به اتیسم باید در جامعه 
رفت‌وآمد داشته باشند تا دیگران هم بهتر با آنها آشنا شوند 
و نسبت به برخی رفتارها، واکنش منفی نشان ندهند. آنها 
باید از کودکی در اجتماع حضور داشته باشند، زمانی که 
با  نمی‌شود،  تعدیل  رفتارشان  می‌کنیم،  محدود  را  آنها 
حضور در اجتماع است که رفتار این افراد تعدیل می‌شود.

مادر یک کودک مبتلا به اتیسم در این باره می‎گوید: »این 
افراد هم مانند دیگران حق دارند آموزش ببینند، در خیابان 
داشته  اجتماعی  روابط  و  بروند  پارک  به  کنند،  رفت‌وآمد 
باشند، این افراد نیاز به همیاری و حمایت دولت دارند. آنها 
مانند هر شهروند دیگری، مالیات می‌دهند، اما از خیلی از 

امکانات عمومی نمی‌توانند استفاده کنند.
است.  نشده  گرفته  درنظر  افراد  این  برای  شغلی  حتی   
مبتلایان به اتیسم که تا ابد کودک نمی‌مانند، آنها بزرگ 
می‌شوند و نیازهای دیگری که یکی از آنها اشتغال است، 
هیجان‌هایشان  تخلیه  برای  محلی  آنها  می‌کنند.  پیدا 
می‌خواهند، آیا در شهری مثل تهران، با این وسعت، امکان 
وجود  افراد  این  برای  طبیعت  مدرسه  یک  درنظرگرفتن 

ندارد«؟
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اردوی کودکان و خانواده‌های اتیسم
بنیاد امور بیماری‌های خاص در اردوی خانواده‌های اتیسم 
شرکت کرد. در این اردو که از سوی بنیاد خیریه اتیسم ایران 
در یکی از باغ‌های لواسان برگزار شد، قریب به هزار خانواده 
اتیسم شرکت داشتند. کارشناس واحد آموزش و پژوهش 
بنیاد امور بیماری‌های خاص با حضور در میان خانواده‌های 
اتیسم، ضمن توزیع بروشورهای آموزشی بنیاد، در رابطه با 
فعالیت‌های این مجموعه در حوزه اتیسم با خانواده‌ها صحبت 

کرد.

بنياد كوتاه  اخبار 

اردوی کودکان مبتلا به تالاسمی
روز پنجشنبه 20 تیر، اردوی آموزشی ـ تفریحی کودکان مبتلا 
به تالاسمی و والدینشان در كيي از مراکز بنياد امور بيماري‌هاي 
خاص واقع در منطقه پونک تهران برگزار شد. در این برنامه دکتر 
الهام ایرانی درباره تغذیه، داروها و مشکلاتی صحبت کرد که این 
بیماری برای خانواده‌ها ایجاد می‌کند و به پرسش‌های خانواده‌ها 
پاسخ داد. این برنامه با هدف بهبود کیفیت زندگی و افزایش 
آگاهی و سلامت روان خانواده‌ها و کودکان برگزار شد. در این 
اردو، گروه موسیقی واکمن، برنامه‌های شاد و مفرحی را برای 
خانواده‌ها اجرا کردند. همچنین بازی و مسابقه از دیگر برنامه‌های 

این اردو بود و جوایزی نیز به بچه‌ها اهدا شد.

بازدید کارشناسان بنیاد امور بیماری‌های خاص از 
مراکز درمانی بیماران در استان اردبیل و کردستان

بررسی  به منظور  بیماری‌های خاص  امور  بنیاد  کارشناسان 
مرکز  از ۱۲  بیماران،  از  گروه  این  درمانی  وضعیت خدمات 

درمانی در ۱۰ شهرستان استان اردبیل بازدید کردند. 
این استان، ۵۴۱ نفر بیمار همودیالیزی، ۱۰۹ نفر بیمار مبتلا 

به تالاسمی و ۹۲ نفر بیمار مبتلا به هموفیلی دارد.
همچنین کارشناسان بنیاد امور بیماری‌های خاص به منظور 
بررسی وضعیت خدمات درمانی این گروه از بیماران، از ۱۲ 
مرکز درمانی بیماران خاص در استان کردستان بازدید کردند.

این استان 573 نفر بیمار همودیالیزی، 108 نفر بیمار مبتلا به 
تالاسمی و 149 نفر بیمار مبتلا به هموفیلی دارد.
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تغییرات در فدراسیون ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء

کمی پیش از برگزاری مسابقات جهانی پیوند اعضاء در نیوکاسل، طی 
حکمی از سوی وزیر ورزش و جوانان، دکتر مهین فرهادی‌زاد، به عنوان 

معاون توسعه ورزش بانوان وزارت ورزش معرفی شد.
فرهادی‌زاد از سال 1392 تاکنون دبیر فدراسیون ورزش بیماران خاص 

و پیوند اعضاء بود.
به همین مناسبت دکتر فاطمه هاشمی، رییس بنیاد امور بیماری‌های 
خاص و رییس فدراسیون ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء، به دبیر 
این فدراسیون پیام تبریکی ارسال کردند که متن آن به شرح زیر است: 
»سركارخانم دكتر مهين فرهادی‌زاد، انتصاب سركار عالی به سمت 
معاون توسعه ورزش بانوان وزارت ورزش و جوانان، نشان‌دهنده‌ حسن 
تعهد و تجارب مديريتی در سطوح و ادوار مختلف، اثبات كارآمدی، 
دانايی و توانايی شما خانم فرهيخته است. اين مسئوليت را صميمانه 
تبركي عرض می‌نمايم و عزت،‌ سربلندی و توفيقات روز افزونتان در 
خدمتگزاری به عموم مردم، خاصه بانوان را از خداوند سبحان مسئلت 
دارم. لازم می‌دانم از حُسن انتخاب وزير محترم ورزش و جوانان تقدير 

و سپاسگزاری نمايم«.
از سوی دیگر در حکمی از سوی فاطمه هاشمی، رییس فدراسیون 
ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء، سیدمحسن موسوی، به سمت 
او پیش‌تر مسئولیت  این فدراسیون منصوب شد.  سرپرست دبیری 

روابط عمومی این فدراسیون را بر عهده داشت.
به سمت  را  است: »بدین‌وسیله جناب‌عالی  آمده  در حکم هاشمی 
سرپرست حوزه دبیری فدراسیون ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء 
منصوب می‌کنیم تا وفق مفاد اساسنامه فدراسیون‌های ورزشی آماتوری 
جمهوری اسلامی ایران و سایر قوانین و مقررات مربوط انجام وظیفه 
کنید. توفیق جناب‌عالی را در راه خدمت به نظام مقدس جمهوری 
اسلامی، جامعه ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء و اعتلای ورزش 
کشور از خداوند متعال و تحت توجهات حضرت ولیعصر)عج( مسئلت 

داریم«.

بنياد كوتاه  اخبار 

حضور بنیاد امور بیماری‌های خاص در کنگره سلامت 
زنان و خانواده

بیماری‌های خاص در دومین کنگره سلامت  امور  بنیاد  غرفه 
مراجعه‌کننده‌ها،  پرسش‌های  به  پاسخگویی  خانواده، ضمن  و 
مجله‌ها و کتابچه‌های آموزشی منتشر شده از سوی بنیاد را در 
اختیار بازدیدکننده‌ها قرار داد. این کنگره از 10 تا 12 مردادماه 

در مرکز همایش‌های برج میلاد برگزار شد.
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تهیه و تنظیم: نیما توکلی-کارشناس امور استان ها

 بیماری‌های خاص، بیماری‌های توانفرسایی هستند که 
به‌صورت مزمن فرد و خانواده‌ها را درگیر می‌کنند و علاوه بر 
درد و رنج بیماری، هزینه‌های زیادی را نیز به دنبال دارند. 
به همین دلیل بنیاد امور بیماری‌های خاص برای رسیدگی 
به وضعیت بیماران خاص در سراسر کشور هرسال در چند 
نوبت کارشناسان خود را برای بررسی نیازها و کمبودهای 
مراکز درمانی، به استان‌های مختلف کشور روانه و گزارشی 
از امکانات موجود آن استان‌ها را تهیه و در اختیار وزارت 
بهداشت به‌عنوان متولی بهداشت و درمان کشور قرار می‌دهد.
و  خیرین  کمک  با  مجموعه  این  که  است  حالی  در  این 
متناسب با توان خود نیاز با اولویت‌بندی‌های کارشناسانه 
برخی از اقلام مورد نیاز مراکز درمانی را نیز به این مراکز 

اهدا می‌کند.
در شهریور 1397 کارشناسان بنیاد امور بیماری‌های خاص 
به استان کرمان سفر کردند تا از نزدیک در جریان وضعیت 
بیماران خاص و صعب‌العلاج این استان قرار گیرند. در پی 
این  درمانی  مراکز  بررسی کمبودهای  و  این سفر  گزارش 
استان، بنیاد امور بیماری‌های خاص چندین دستگاه دیالیز، 
نیاز  تخت یک شکن و سه شکن و سایر تجهیزات مورد 
بخش‌های دیالیز هموفیلی و تالاسمی را به مراکز درمانی 
این استان اهدا کرد که در ادامه شرح مبسوط آن آمده است.

ایران  استان کرمان، پهناورترین استان و در جنوب‌شرقی 
است که بر اساس آخرین سرشماری سه میلیون و 200 هزار 
نفر جمعیت دارد. این استان از شمال به خراسان‌جنوبی، از 
غرب به یزد و فارس، از جنوب به هرمزگان و از شرق به 
سیستان و بلوچستان محدود می‌شود و یکی از استان‌هایی 

است که شمار بالایی از جمعیت مبتلایان به بیماری‌های 
تالاسمی و هموفیلی را در خود جای داده است.

آن‌ها  درصد  استان 38  این  بیمار خاص  از حدود 2500 
نیازمند دیالیز )939 نفر(، 41 درصد بیمار مبتلا به تالاسمی 
)1005 نفر( و 21 درصد بیمار مبتلا به هموفیلی )521 نفر( 
هستند. در این استان 18 مراکز درمانی دیالیز، هفت مراكز 
درمانی تالاسمی و پنج مراكز درمانی هموفیلی وجود دارد 
و پایگاه انتقال خون استان در شهرستان‌های بم، جیرفت، 
شامل  و  مستقر  كهنوج  و  كرمان  سیرجان،  رفسنجان، 
دانشگاه‌های علوم پزشکی کرمان، بم، رفسنجان، جیرفت و 

سیرجان است.
 انار

بیمارستان ولیعصر)عج( تنها بیمارستان و مركز ارائه خدمات 
درمانی به بیماران دیالیزی در شهرستان انار در استان کرمان 
است که در حال حاضر تعداد 25 بیمار دیالیزی دارد. این 
بیمارستان پيش از سال 1392 و بخش دیالیز آن در سال 
1393 راه‌اندازی شد و دارای پنج دستگاه دیالیز است که 
به 25 بیمار دیالیزی خدمات ارائه می‌دهد. از کل بیماران 
مرکز، پنج نفر از شهرستان نوق واقع در 30 کیلومتری انار به 

بیمارستان ولیعصر مراجعه می‌کنند.
 ارزوئیه

ارائه  مركز  و  بیمارستان  تنها  امام حسین)ع(  بیمارستان   
ارزوئیه  خدمات درمانی به بیماران دیالیزی در شهرستان 
است. بخش دیالیز این بیمارستان در سال 1396 راه‌اندازی 
شده و اکنون با سه دستگاه دیالیز به هشت بیمار دیالیزی 

خدمات ارائه می‌‌دهد.
 بافت

ارائه  و مركز  بیمارستان  تنها  بیمارستان خاتم‌الانبیاء)ص( 

کرمان و 2500 بیمار خاص
بررسی امکانات درمانی بیماران خاص در استان کرمان
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خدمات درمانی به بیماران دیالیزی در شهرستان بافت است 
که با 10 دستگاه دیالیز، 30 بیمار دیالیزی ثابت دارد. این 
بیمارستان بخش تالاسمی و هموفیلی نیز دارد که در سال 

1391 راه‌اندازی شد و اکنون هفت بیمار تالاسمی دارد.
بردسیر

بیمارستان قائم )عج(، تنها بیمارستان و مركز ارائه خدمات 
درمانی به بیماران خاص در شهرستان بردسیر است. بخش 
و هم  در سال 1388راه‌اندازی شد  بیمارستان  این  دیالیز 
ثابت  بیمار دیالیزی  به 13  دیالیز  با چهار دستگاه  اکنون 

خدمات درمانی ارائه می‌دهد.
بم

خدمات  ارائه  مركز  و  بیمارستان  تنها  پاستور  بیمارستان 
درمانی به بیماران خاص در شهر بم است. در حال حاضر، 73 
بیمار دیالیزی و 173 بیمار تالاسمی و 35 بیمار هموفیلی 

تحت پوشش این بیمارستان‌اند.
بخش دیالیز این بیمارستان در سال 1384 راه‌اندازی شد 
و در حال حاضر با 15 دستگاه دیالیز، 73 بیمار دیالیزی 
ثابت را پوشش می‌دهد. در بین بیماران این بخش، دو مورد 
آلودگی به ویروس هپاتیت B وجود دارد و دو دستگاه دیالیز 

نیز مختص به بیمار آنتی‌ژن مثبت است.
نیکتا پژوهش‌فر، معاون هماهنگی و امور استان‌ها در بنیاد 
امور بیماری‌های خاص گفت: »در بخش دیالیز بیمارستان 
پاستور بم متوسط ماهانه ۶۵۰ جلسه و ۱۶ جلسه اورژانس 
دیالیز انجام می‌گيرد. از آن‌جایی‌که در بازدید کارشناسان این 
واحد از بیمارستان پاستور گزارش شد، بعضی از دستگاه‌های‌ 
دیالیز این مرکز فرسوده است، بنیاد امور بیماری‌های خاص 
با اهدای یک دستگاه دیالیز این مرکز درمانی موافقت کرده 

است.«
سال  در  نیز  بیمارستان  این  هموفیلی  و  تالاسمی  بخش 
1384راه‌اندازی شد و دارای 13 تخت یک‌شکن و دو تخت 
اطفال است که 173 بیمار تالاسمی و 35 بیمار هموفیلی 
ثابت را پوشش می‌دهد. در بین بیماران تالاسمی سه نفر 
آلوده به ویروس هپاتیت B و 20 نفر آلوده به ویروس هپاتیت 
C و در بین بیماران هموفیلی شش نفر آلوده به ویروس 
هپاتیت C وجود دارد. البته قرار است مجتمع خیریه سپهر 
نظر  در  و هموفیلی  تالاسمی  برای بخش  فضای جدیدی 

بگیرد.
جیرفت

ارائه خدمات  مرکز  دو  کاشانی  و  امام خمینی  بیمارستان 
درمانی به بیماران خاص در شهر جیرفت‌اند. در حال حاضر 
تعداد 70 بیمار دیالیزی و 205 بیمار تالاسمی و 104 بیمار 

هموفیلی تحت پوشش این بیمارستان‌اند.
بیمارستان امام خمینی در سال 1368 و بخش دیالیز آن در 
سال 1371 راه‌اندازی شد و اکنون 17 دستگاه دیالیز دارد که 
به 70 بیمار دیالیزی خدمات درمانی ارائه می‌دهد. از میان 
این دستگاه‌ها، یک دستگاه برای بیماران با آنتی‌ژن مثبت 
اختصاص داده شد. قرار است در داخل محوطه بیمارستان 

فضای جدیدی برای بخش دیالیز ساخته شود.
دیگر فضای مختص به بیماران خاص شهرستان جیرفت 
بیمارستان کاشانی است که در سال 1346 راه‌اندازی شد و 
به بیماران تالاسمی و هموفیلی خدمات درمانی ارائه می‌‌دهد.

بخش تالاسمی و هموفیلی این بیمارستان در سال 1377 
راه‌اندازی شد و دارای 18 تخت یک‌شکن است که تعداد 
205 بیمار تالاسمی و 104 بیمار هموفیلی ثابت را پوشش 

می‌دهد.
رابرُ

بنیاد امور بیماری‌های خاص در راستای گسترش خدمات 
درمانی‌اش در اقصا نقاط کشور، دو دستگاه دیالیز به بخش 

تازه راه‌اندازی شده دیالیز بیمارستان رابر کرمان اهدا کرد.
شهرستان رابر یکی از شهرهای استان کرمان است که بنا 
بر سرشماری سال ۱۳۹۵ مرکز آمار ایران، بیش از ۱۳ هزار 
نفر جمعیت دارد. نیکتا پژوهش‌فر، معاون هماهنگی و امور 
استان‌ها در بنیاد امور بیماری‌های خاص گفت: »شهرستان 
رابر، هشت بیمار دیالیزی دارد که تاکنون برای انجام دیالیز 
مجبور بودند به شهرهای بافت و ارزوئیه این استان مراجعه 

کنند«.
پس از بازدید کارشناسان بنیاد امور بیمارهای خاص از مرکز 
درمانی امام خمینی این شهرستان، قرار بر این شد تا در 
صورت ساخت و تجهیز بخش دیالیز این بیمارستان‌، بنیاد 
امور بیماری‌های خاص نیز دو دستگاه دیالیز به این بخش 
اهدا کند. با اهدای این دو دستگاه دیالیز به این بیمارستان و 
بهره‌برداری از بخش دیالیز این شهرستان، از این پس بیماران 

همودیالیز شهرستان رابر در شهر خود دیالیز خواهند شد.
راور

ارائه خدمات  تنها مركز  ابیطالب)ع(  ابن  بیمارستان علی‌   
در سال  که  است  راور  در شهر  بیماران خاص  به  درمانی 
1384 راه‌اندازی شد. بخش دیالیز این بیمارستان در سال 
1393 راه‌اندازی شد و دارای سه دستگاه دیالیز است که به 

17 بیمار دیالیزی ثابت خدمات ارائه می‌دهد.
رفسنجان

مرکز درمانی بنیاد امور بیماری‌های خاص در سال 1393 
راه‌اندازی شده است. این مرکز قابلیت ارائه خدمات به تمام 
گروه‌های بیماران خاص و سرطان، ديابت و MS را دارد، ولی 
در حال حاضر با 10 دستگاه دیالیز به 26 بیمار دیالیزی ثابت 

خدمات ارائه می‌‌دهد.
دیگر مرکز درمانی این شهر، بیمارستان علی ابن ابیطالب)ع( 
است که در سال 1365 راه‌اندازی و به 55 بیمار دیالیزی، 
25 بیمار تالاسمی و 47 بیمار هموفیلی خدمات درمانی 

ارائه می‌کند.
بخش دیالیز این بیمارستان در سال 1371 راه‌اندازی و دارای 
11 دستگاه دیالیز است و 55 بیمار دیالیزی ثابت را پوشش 
آلودگی به  این بخش یک مورد  بیماران  بین  می‌دهد. در 
ویروس هپاتیت B وجود دارد و به همین دلیل یک دستگاه 
دیالیز بی‌بران به بیماران با آنتی‌ژن مثبت اختصاص داده 
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شده است.
سال  در  نیز  بیمارستان  این  هموفیلی  و  تالاسمی  بخش 
1371 راه‌اندازی شد و دارای هفت تخت فعال است و 25 
بیمار تالاسمی و 47 بیمار هموفیلی ثابت را پوشش می‌دهد.

ریگان
خدمات  ارائه  مركز  تنها  ریگان،  درمان  و  بهداشت  مرکز 
درمانی به بیماران خاص در شهرستان ریگان است. بخش 
دیالیز این مرکز در سال 1394 راه‌اندازی شد و در حال 
حاضر با سه دستگاه دیالیز به 13 بیمار دیالیزی خدمات 

درمانی ارائه می‌دهد.
زرند

بیمارستان سینا، تنها بیمارستان و مركز ارائه خدمات درمانی 
به بیماران خاص در شهرستان زرند است. این بیمارستان در 
سال 1365 و بخش دیالیز آن در سال 1373 راه‌اندازی شد 
و در حال حاضر با هشت دستگاه دیالیز، 39 بیمار ثابت را 

پوشش می‌دهد.
ویروس  به  آلودگی  مورد  این بخش یک  بیماران  بین  در 
هپاتیت B وجود دارد و یک دستگاه دیالیز نیپرو به بیماران 
با آنتی‌ژن مثبت تعلق دارد. قرار است بعد از اتمام ساخت 
بیمارستان جدید بخش دیالیز به این مرکز انتقال داده شود.

سیرجان
بیمارستان امام رضا)ع( تنها بیمارستان و مركز ارائه خدمات 
درمانی به بیماران خاص در شهر سیرجان است. در حال 
حاضر 87 بیمار دیالیزی، 42 بیمار تالاسمی و 43 بیمار 

هموفیلی تحت پوشش این بیمارستان هستند.
این بیمارستان در سال 1363 و بخش دیالیز آن در سال 
1376 راه‌اندازی شد و دارای 17 دستگاه دیالیز است که به 

87 بیمار دیالیزی، خدمات درمانی ارائه می‌دهد.
بخش تالاسمی و هموفیلی این بیمارستان در سال 1380 
راه‌اندازی شد و در حال حاضر دارای شش تخت یک‌شکن 
است و 42 بیمار تالاسمی و 43 بیمار هموفیلی ثابت را 
پوشش می‌دهد که هشت نفر از بیماران تالاسمی و دو نفر از 

بیماران هموفیلی به هپاتیت C مبتلا هستند.
 شهربابک

بیمارستان ولیعصر)عج( تنها بیمارستان و مركز ارائه خدمات 
بیماران خاص در شهربابک است که در سال  به  درمانی 
1366 راه‌اندازی شد. بخش دیالیز این بیمارستان که در 
سال 1387 شروع به کار کرد؛ اکنون با پنج دستگاه دیالیز 
به 21 بیمار دیالیزی ثابت خدمات درمانی ارائه می‌‌دهد. در 
محوطه بیمارستان فضای جدید براي بخش دیالیز در حال 

ساخت است.
 فهرج

خدمات  ارائه  مركز  تنها  فهرج،  درمان  و  بهداشت  مرکز 
درمانی به بیماران خاص در شهرستان فهرج است. این مرکز 
نیز در  راه‌اندازی شده و بخش دیالیز آن  در سال 1386 
سال 1394 آغاز به کار کرد و اکنون با سه دستگاه دیالیز به 
هشت بیمار دیالیزی خدمات ارائه می‌دهد. با همکاری بنیاد 

امور بیماری‌های خاص، بیمارستان جدیدی در این شهر در 
حال ساخت است که بعد از اتمام آن، بخش دیالیز به آن 

بیمارستان انتقال داده می‌شود.
کرمان

چهار مرکز درمانی در کرمان به بیماران خاص این شهر 
ارائه می‌کنند. نخستین آن‌ها بیمارستان  خدمات درمانی 
افضلی‌پور است که در سال 1381 راه‌اندازی شد و به چهار 
بیمار دیالیزی و 292 بیمار هموفیلی خدمات درمانی ارائه 

می‌‌دهد.
بخش دیالیز این بیمارستان در سال 1385 راه‌اندازی شده و 
در حال حاضر با شش دستگاه دیالیز به چهار بیمار دیالیزی 
ثابت و بیماران اورژانسی شهر کرمان خدمات ارائه می‌دهد.

بخش تالاسمی و هموفیلی این بیمارستان در سال 1387 
راه‌اندازی شد و تعداد 292 بیمار هموفیلی ثابت را پوشش 
می‌دهد. در بین این بیماران سه مورد آلودگی به ویروس 

هپاتیت C مشاهده شده است.
مرکز درمانی ثامن‌الحجج)ع( دیگر مرکز درمانی این شهر 
است که در سال 1378 تأسيس شد و 94 بیمار دیالیزی و 

304 بیمار تالاسمی را تحت پوشش قرار داده است.
و  راه‌اندازی  سال 1378  در  بیمارستان  این  دیالیز  بخش 
دارای 24 دستگاه دیالیز و 94 بیمار دیالیزی ثابت است. 
در بین بیماران این بخش چهار مورد آلودگی به ویروس 
هپاتیت B وجود دارد و به همین دلیل دو دستگاه دیالیز 
فرزینیوس B4008 به بیماران آنتی‌ژن مثبت اختصاص داده 

شده است.
بخش تالاسمی و هموفیلی این بیمارستان در سال 1378 
راه‌اندازی شده و دارای 32 تخت فعال )30 تخت بزرگسال 
و دو تخت اطفال( است و تعداد 304 بیمار تالاسمی ثابت 

را پوشش می‌دهد.
بیمارستان شفا یکی دیگر از مراکز درمانی بیماران خاص 
شهر کرمان است که در سال 1340 راه‌اندازی شد. بخش 
دارای  و  راه‌اندازی  سال 1368  در  بیمارستان  این  دیالیز 
23 دستگاه دیالیز و 92 بیمار دیالیزی ثابت است. در بین 
 B بیماران این بخش یک مورد آلودگی به ویروس هپاتیت

وجود دارد.
کلینیک جوادالائمه)ع( دیگر مرکز درمانی بیماران خاص 
شهر کرمان است که در سال 1390 شروع به کار کرد. بخش 
دیالیز این کلینیک نیز در همان سال راه‌اندازی شد و در 
حال حاضر با 36 دستگاه دیالیز 203 بیمار دیالیزی ثابت را 
پوشش می‌دهد. در بین بیماران این بخش پنج مورد آلودگی 
به ویروس هپاتیت B وجود دارد و به همین دلیل ‌از میان این 
دستگاه‌ها، دو دستگاه دیالیز نیپرو به بیماران آنتی‌ژن مثبت 

اختصاص پیدا کرده است.
نیکتا پژوهش‌فر، معاون هماهنگی و امور استان‌های بنیاد 
امور بیماری‌های خاص با اشاره به بازدید رئیس بنیاد امور 
بیماری‌های خاص از مراکز درمانی بیماران خاص در استان 
کرمان گفت: »‌در پی این بازدید متوجه شدیم که کلینیک 
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خدمات  ارائه‌کننده  مراکز  از  یکی  که  کرمان  جوادالائمه 
دیالیز به بیماران کلیوی در این شهر است، با افزایش شمار 
درخواست‌ها برای دیالیز مواجه شده و قصد دارد نوبت‌های 

روزانه دیالیز خود را از سه به چهار نوبت افزایش دهد.«
برای  فیزیکی  ظرفیت  کلینیک  این  این‌که  به  اشاره  با  او 
گسترش فضای دیالیز را در اختیار داشت، چنين افزود: »در 
امور بیماری‌های خاص موافقت شد  بنیاد  شورای مدیران 
که برای تجهیز این بخش، سه دستگاه دیالیز به کلینیک 
جوادالائمه شهر کرمان اهدا و زمینه افزایش کیفیت ارائه 

خدمات به بیماران فراهم شود.«
کهنوج

بیمارستان 12 فروردین، تنها بیمارستان و مركز ارائه خدمات 
درمانی به بیماران خاص در شهر کهنوج است. در حال حاضر 
تعداد 37 بیمار دیالیزی و 249 بیمار تالاسمی تحت پوشش 

این بیمارستان‌اند.
این بیمارستان و بخش دیالیز آن در سال 1372 راه‌اندازی 
شدند و در حال حاضر این بخش دارای هشت دستگاه دیالیز 
و 37 بیمار دیالیزی ثابت است که از میان این دستگاه‌ها كي 

عدد به بیماران با آنتی‌ژن مثبت اختصاص دارد.
از کل بیماران این مرکز، تعداد 13 نفر از شهرستان قلعه 
گنج واقع در 80 کیلومتری کهنوج و هفت نفر از شهرستان 
رودبار جنوب واقع در 80 کیلومتری کهنوج به بیمارستان 

12 فروردین مراجعه می‌کنند.
سال  در  نیز  بیمارستان  این  هموفیلی  و  تالاسمی  بخش 
1372 راه‌اندازی و دارای 20 تخت یک‌شکن است و 249 
بیمار تالاسمی دارد. از کل بیماران این بخش، 55 نفر از 
شهرستان قلعه گنج و 103 نفر از شهرستان رودبار جنوب 

برای دریافت خدمات درمانی مراجعه می‌کنند.
قلعه گنج و رودبار جنوب

دو بخش دیالیز در دو بیمارستان در جنوب استان کرمان 
با حمایت و پیگیری بنیاد امور بیماری‌های خاص راه‌اندازی 
می‌شود. این دو بخش دیالیز در بیمارستان‌های شهدای قلعه 
گنج و سیدالشهداء)ع( رودبار جنوب در جنوب استان کرمان 
رسیدن  برای  مجبورند  آن  کلیوی  بیماران  که  دارند  قرار 
به نزدیک‌ترین مرکز دیالیز به شهر کهنوج در حدود 80 
کیلومتری این شهرستان‌ها مراجعه کنند. نیکتا پژوهش‌فر، 
معاون هماهنگی و امور استان‌های بنیاد امور بیماری‌های 
خاص در این باره گفت: »پیرو بازدید کارشناسان بنیاد امور 
بیماران دیالیزی  از مشکلات  بیماری‌های خاص، گزارشی 
این مناطق تهیه شد. تحمل این مسافت، آن‌هم حداقل سه 
نوبت در هفته برای بیماران کلیوی طاقت‌فرساست و خالی 
از خطر نیست. به همین دلیل بنیاد امور بیماری‌های خاص 
این  بیمارستان‌های  به  بیماران  این  از  در راستای حمایت 
دو شهرستان پیشنهاد داد تا با راه‌اندازی بخشی مجهز به 
سیستم RO، تجهیز و راه‌اندازی این مرکز را به عهده بگیرد«. 
او ادامه داد: »بعد از پیگیری‌های انجام شده از سوی بنیاد 
امور بیماری‌های خاص، پس از شش‌ماه، این بخش آماده 

شده و بنیاد امور بیماری‌های خاص نیز در مجموع با اهدای 
چهار دستگاه دیالیز به همراه چهار تخت سه‌شکن، همراه با 
تشک، پله پای تخت و میز غذا به بخش‌های دیالیز این دو 
بیمارستان موافقت کرده است«.به گفته او با راه‌اندازی این 
بخش‌ها، 13 بیمار کلیوی شهرستان قلعه گنج و هشت بیمار 
در شهرستان  می‌توانند  رودبار جنوب  دیالیزی شهرستان 

خود خدمات دیالیز را دریافت کنند.
کوهبنان

بیمارستان افضل ابوحامد تنها بیمارستان و مركز ارائه خدمات 
درمانی به بیماران دیالیزی در شهرستان کوهبنان است. این 
بیمارستان و بخش دیالیز آن در سال 1396 راه‌اندازی و با 
چهار دستگاه دیالیز به هشت بیمار ثابت خدمات درمانی 

ارائه می‌دهد.
منوجان

ارائه  مركز  و  بیمارستان  تنها  حسین)ع(  امام  بیمارستان 
خدمات درمانی به بیماران خاص در شهر منوجان است. این 
بیمارستان در سال 1392 و بخش دیالیز آن در سال 1396 
راه‌اندازی شد و اکنون با دو دستگاه دیالیز به هشت بیمار 

دیالیزی ثابت خدمات درمانی ارائه می‌کند.
نرماشیر

ارائه  مركز  و  بیمارستان  تنها  جوادالائمه)ع(  بیمارستان 
خدمات درمانی به بیماران دیالیزی در شهرستان نرماشیر 
است. این بیمارستان در سال 1396 و بخش دیالیز آن در 
سال 1397 راه‌اندازی شد و با دو دستگاه دیالیز به هشت 
بیمار دیالیزی ثابت این شهر، خدمات درمانی ارائه می‌دهد. 
در پی بازدید کارشناسان بنیاد امور بیماری‌های خاص از 
مراکز درمانی استان کرمان و بررسی وضعیت بیماران خاص 
و برای برطرف کردن برخی از مشکلات مراکز و بهبود ارائه 
خدمات درمانی به آن‌ها، برخی از اقلام مورد نیاز به بخش 
دیالیز بیمارستان جوادالائمه)ع( نرماشیر استان کرمان اهدا 
شد. اقلام اهدایی به بیمارستان جوادالائمه)ع( 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.
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امور  فر-کارشناس  موحدی  وتنظیم:فاطمه  تهیه 
استان ها

امور  بنیاد  کارشناسان  دوره‌ای  بازدیدهای  اساس  بر   
از مراکز درمانی سطح کشور و نیز  بیماری‌های خاص 
درخواست کمک برخی مراکز کشور، از ابتدای سال تا 
پایان شهریور ماه سال 1398،  تعداد 41  عدد دستگاه 
دیالیز، 62 عدد تخت سه شکن با لوازم جانبی، 29 عدد 
تخت یک شکن با لوازم جانبی ،3 عدد تخت ریکاوری، 
15 عدد تخت اطفال، 2عدد هود شیمی درمانی،50 عدد 
پتو،  18 عدد تجهیزات درمانی و بیمارستانی به 53 مرکز 
درمانی در سطح کشور اهدا شد که فهرست اين اهدا به 

تفکیک شهرستان و فصل  در ادامه آمده است.

اقلام اهدایی بهار 98

 خانه باران سبزوار
بنیاد امور بیماری‌های خاص برخی از اقلام مورد نیاز مرکز 
تازه تأسیس نگهداری و توانبخشی معلولین ذهنی خانه 
باران سبزوار  را اهدا کرد. در پی تأسیس مؤسسه خیریه 
و  نگهداری  و  امیرالمؤمنین)ع( سبزوار  معلولین ذهنی 
توانبخشی دختران معلول ذهنی بالای ۱۴ سال در آن، 
مؤسسه خیریه خانه باران نیز ایجاد شد تا با بهره‌گیری 
از کمک‌های مردمی شروع به ساخت مرکزی این‌چنیني 

برای پسران دچار معلولیت ذهنی کند.
 با توجه به بررسی شرایط مرکز نگهداری و توانبخشی 
درخواست‌های  و  سبزوار  باران  خانه  ذهنی  معلولین 
مسئولان این مرکز برای تجهیز آن، بنیاد امور بیماری‌های 

خاص نیز اقلامی چون 50 قلم پتو، یک برانکارد، تخت 
یک‌شکن به همراه تشک، تخت‌شکن به همراه تشک، پایه 
سرم، لگن شست‌وشو، تراپی پرونده و فشارسنج به این 

مجموعه که اردیبهشت‌ماه افتتاح شد، اهدا کرد.
کلینیک دکتر زاهد کرج

بنیاد امور بیماری‌های 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 بیماری‌های 

خاص، 20 دستگاه دیالیز به این مرکز اهدا کرده بود.
از  و  واقع است  زاهد در کرج  کلینیک تخصصی دکتر 
سال 1392 برای ارائه خدمات به بیماران کلیوی استان 
البرز راه‌اندازی شد. در حال حاضر این کلینیک با 33 
دستگاه دیالیز به 209 بیمار دیالیزی این مرکز خدمات 

ارائه می‌کند.
بنیاد امور بیماری‌های خاص در سال 1392 پنج دستگاه 
دیالیز، در سال 1393 پنج دستگاه دیالیز، در سال 1394 
پنج دستگاه دیالیز و سه تخت سه شکن، در سال 1396 
دو دستگاه و در سال 1397 سه دستگاه دیالیز به این 

مرکز اهدا کرده بود.
بیمارستان 22 بهمن نیشابور

بنیاد امور بیماری‌های خاص همچنین در سه ماهه بهار 
امسال، دو تخت سه‌شکن به همراه تشک، میز غذا و پله 

پای تخت به بیمارستان 22 بهمن نیشابور اهدا کرد.
زابل و هیرمند

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

 اقلام اهدایی بنیاد امور بیماری‌های خاص به مراکز 
درمانی کشور در بهار و تابستان 1398
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در استان سیستان و بلوچستان اهدا کرد.
این شهرستان حدود 16 بیمار همودیالیز دارد که برای 
دریافت خدمات درمانی به شهرستان‌های زابل و زهک 
در 25 کیلومتری هیرمند مراجعه می‌کردند و امید است 
با راه‌اندازی این بخش دسترسی آسان‌تری به خدمات 

درمانی پیدا کنند.
تخت  سه  خاص  بیماری‌های  امور  بنیاد  همچنین 
یک‌شکن، کمد کنار و پله پای تخت به بخش تالاسمی 
و هموفیلی و یک برانکارد به بخش دیالیز مرکز درمانی 
بیماران خاص زابل اهدا کرد. در سال‌های گذشته بنیاد به 
این مرکز درمانی هشت دستگاه دیالیز و همچنین سایر 
اقلام و تجهیزات مورد نیاز را اهدا کرده بود. مرکز درمانی 
بیمار  همودیالیز، 223  بیمار  زابل، 90  خاص  بیماران 

تالاسمی و 40 بیمار هموفیلی دارد.
خاش،زاهدان،سراوان

پیرو بازدید کارشناسان بنیاد امور بیماری‌های خاص از 
مراکز درمانی بیماران خاص در شهرستان‌های مختلف 
استان سیستان و بلوچستان، چهار دستگاه دیالیز به دو 
بخش دیالیز و 40 قلم تجهیزات لازم برای سه بخش 
تالاسمی مرکز درمانی بیماران خاص این استان تخصیص 

داده شد.
دارالشفاء  بیمارستان  دیالیز  بخش  به  اساس  همین  بر 

میرجاوه سه دستگاه دیالیز اهدا شد. 
به بخش تالاسمی بیمارستان امام خمینی)ره( خاش سه 
عدد تخت یک‌شکن به همراه تشک، کمد کنار تخت، پله 
پای تخت و سه تخت اطفال به همراه تشک و به بخش 
دیالیز همین بیمارستان نیز یک دستگاه دیالیز اهدا شد. 
حضرت  بیمارستان  تالاسمی  بخش  به  همچنین 
به همراه  نیز سه تخت یک‌شکن  علی‌اصغر)ع( زاهدان 
تشک، کمد کنار و پله پای تخت و همین‌طور پنج تخت 

اطفال به همراه تشک اهدا شد.
به بخش دیالیز بیمارستان رازی سراوان نیز دو دستگاه 
دیالیز، سه تخت یک‌شکن به همراه تشک، کمد کنار 
و پله پای تخت و همچنین پنج تخت اطفال به همراه 
تشک اهدا شد.بر اساس گزارش کارشناسان بنیاد امور 
 15 بلوچستان،  و  سیستان  استان  خاص  بیماری‌های 
مرکز درمانی خاص دارد که به 814 نفر بیمار همودیالیز، 
3180 بیمار تالاسمی و 1584 بیمار هموفیلی از خدمات 

درمانی ارائه می‌کنند.
تربت‌جام

در پی بازدید کارشناسان بنیاد همچنین به بخش دیالیز 
بیمارستان طالقانی تربت‌جام سه تخت سه‌شکن به همراه 

تشک، میز غذا و پله پای تخت اهدا شد.
خیریه علوی تهران

در سال‌های اخیر با افزایش شیوع بیماری سرطان، افراد 
به  ارزان‌تر  و  آسان  نیازمند دسترسی  در کشور  زیادی 

خدمات درمانی در حوزه سرطان هستند.

به همین منظور بنیاد امور بیماری‌های خاص نیز برای 
اهدای  با  گروه،  این  بین  در  درمانی  خدمات  گسترش 
به  درمانی  نیاز بخش شیمی  مورد  تجهیزات  از  برخی 

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

اورژانس است.
درمانگاه زنجانی‌ها با نام درمانگاه خیریه علوی در سال 
1338 در میدان منیریه تهران افتتاح شد و در این سال‌ها 

در بخش‌های مختلف درمانی فعال بوده است.
 قرار است به زودی بخش شیمی درمانی  این خیریه نیز 
به کمک بنیاد امور بیماری‌های خاص، به بیماران مبتلا 

به سرطان خدمات درمانی ارائه کند.
شیروان

بنیاد امور بیماری‌های خاص در راستای کمک به تسهیل 
درمان بیماران خاص طی توافق‌نامه‌ای با دانشگاه علوم 
پزشکی خراسان‌شمالی دو دستگاه دیالیز به بیمارستان 
این  بود  قرار  کرد.پیش‌تر  اهدا  شیروان  خمینی  امام 
تجهیزات پس از راه‌اندازی بخش دیالیز شهرستان فاروج 
اما به دلیل مشکلاتی در  به این شهرستان اهدا شود، 
تأمین کادر درمانی متخصص این بخش، دانشگاه علوم 
پزشکی خراسان‌شمالی از بنیاد امور بیماری‌های خاص 
درخواست کرد تا این دستگاه‌ها در اختیار بخش دیالیز 
بیمارستان امام خمینی )ره( شیروان قرار گیرد تا این 
بیمارستان خدمات لازم را به بیماران همودیالیزی نيز 

ارائه دهد که از شهرستان فاروج مراجعه می‌کنند.
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 
می‌کنند.دانشگاه  مراجعه  دیالیز  خدمات  دریافت  برای 
علوم پزشکی خراسان شمالی طی تفاهم‌نامه‌ای با بنیاد 
امور بیماری‌های خاص متعهد شده است تا وسیله ایاب 
و ذهاب این بیماران از فاروج تا مرکز دیالیز شیروان را 

تأمین یا هزینه آن را در اختیار بیماران قرار دهد.
 نور

بنیاد امور بیماری‌های خاص همچنین در بهار 1398 یک 
دستگاه دیالیز بی‌بران به بیمارستان امام خمینی نور اهدا 

کرد.
اقلام اهدایی به استان کرمان نیز در گزارش بازدید از 
مراکز درمانی استان کرمان به صورت مبسوط ذکر شده 

است.

اقلام اهدایی تابستان

ايرانشهر،چابهار و سرباز
به  کمک  راستاي  در  خاص  بيماري‌هاي  امور  بنياد 
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برخي  بيماران خاص  به  ارائه خدمات درماني  تسهيل 
اقلام مورد نیاز را به بخش‌هاي دياليز و تالاسمي سه 
نخستين  کرد.  اهداء  چابهار  و  سرباز  ايرانشهر،  شهر 
مورد، بخش دياليز بيمارستان خاتم‌الانبياء ايرانشهر با 
اين بخش در حال حاضر،  است.  دياليزي  بيمار   126
17 دستگاه دياليز دارد و بنياد امور بيماري‌هاي خاص 
پيشتر هفت دستگاه دياليز به آن اهداء کرده بود. به 
تازگي بنياد با اهداءي دو تخت سه شکن با لوازم جانبي 

به اين بخش اهداء كرد. 
تخت  سه  و  اطفال  تخت  پنج  تا  شد  قرار  همچنين 
تالاسمي  بخش  به  نيز  جانبي  لوازم  با  يک‌شکن 

بيمارستان ولايت سرباز اهداء شود. 
اين بخش که به تازگي راه‌اندازي شده، به 150 بيمار 
پنج  مي‌دهد.  ارائه  خدمات  شهرستان  اين  تالاسمي 
با لوازم جانبي نيز به بخش تالاسمي  تخت يک‌شکن 
اساس  بر  شد.  اهداء  چابهار  علي)ع(  امام  بيمارستان 
امور  بنياد  کارشناسان  سوي  از  بررسي‌ها  آخرين 
بيماريهاي خاص، اين بخش 557 بيمار تالاسمي دارد و 
پيشتر  نيز بنياد امور بيماري‌هاي خاص، بارها تجهيزاتي 

به آن اهداء کرده بود.
بيمارستان توحيد سنندج

بنياد امور بيماري‌هاي خاص يک دستگاه دياليز و تخت 
استان  اين  بيماران خاص  به  لوازم جانبي  با  سه‌شکن 
اهداء کرد‌. بخش دياليز بيمارستان توحيد سنندج، با 
بيمار  به 190  نوبت روزانه  29 دستگاه دياليز در سه 

دياليزي اين شهر خدمات درماني ارائه مي‌دهد.
پيشتر بنياد امور بيماريهاي خاص، 13 دستگاه دياليز 
و تعداد زيادي از تجهيزات درماني مورد نياز را به اين 

بخش اهداء کرده بود.
بيمارستان امام حسين)ع( و مفید تهران

بنياد امور بيماري‌هاي خاص دو دستگاه دياليز به بخش 
دياليز بيماران خاص بيمارستان امام حسين)ع(  تهران 

اهداء کرد.
مرکز پزشکي و درماني امام حسين)ع( به عنوان يکي 
از مراکز آموزشي درماني زير نظر دانشگاه علوم پزشکي 
شهيد بهشتي است که در سال 1313 راه‎اندازي شد. 
بخش دياليز اين بيمارستان از سال 1371 فعاليت خود 
را آغاز کرد و هم اکنون با 18 دستگاه دياليز در سه 
بيمارستان  اين  بيمار همودياليز  به 84  روز،  در  نوبت 
امور  بنياد  مي‌دهد.کارشناسان  ارائه  درماني  خدمات 
بيماريهاي خاص در سال گذشته از بخش دياليز اين 
بيمارستان بازديد کردند و به تازگي نيز اين بنياد دو 

دستگاه دياليز به اين بيمارستان اهداء کرد.
همچنین یک دستگاه دیالیز به بخش دیالیز بیمارستان 
این بیمارستان دارای  کودکان مفید تهران اهداء شد. 
21 بیمار دیالیزی و هفت دستگاه دیالیز است و پیشتر 
نیز بنیاد امور بیماری‎های خاص پنج دستگاه دیالیز به 

آن اهداء کرده بود.
درمانگاه اميريه شهريار

به  دياليز  دستگاه  دو  خاص  بيماري‌هاي  امور  بنياد 
کرد.  اهداء  البرز  استان  شهريار  در  اميريه  درمانگاه 
درمانگاه اميريه از سال 1367 در اميريه شهريار خدمات 
درماني ارائه مي‌دهد و با توجه به نياز بيماران دياليزي 
در سطح شهرستان، در سال 1395 بخش دياليز اين 

درمانگاه راه‌اندازي شد. 
بنياد در سال‌هاي 1395 و 1396 با اهداءي 10 دستگاه 
دياليز به اين درمانگاه، زمينه خدمات درماني به بيماران 

منطقه را فراهم کرد.
شهريار،  اميريه  درمانگاه  دياليز  بخش  حاضر  حال  در 
142 بيمار دياليزي دارد که با 18 دستگاه دياليز در 
ارائه  بيماران خدمات درماني  به  چهار نوبت شبانهروز 

مي‌دهد.
مساعدت  با  خاص  بيماري‌هاي  امور  بنياد  تازگي  به 
خيرين براي ارائه خدمات مطلوبتر به بيماران همودياليز 
درمانگاه  اين  به  ديگر  دياليز  دستگاه  دو  منطقه،  اين 

اهداء کرد.
اهداي تجهيزات شيمي درماني به درمانگاه خيريه 

علوي، بردسکن و کاشمر
بنیاد امور بیماری‌های خاص نیز برای گسترش خدمات 
بخش  نیاز  مورد  هود  سه  سرطان،  حوزه  در  درمانی 
بیمارستان  و  علوی  خیریه  درمانگاه  به  شیمی‎درمانی 
کاشمر  مدرس  شهید  بیمارستان  و  بردسکن  ولیعصر 

اهداء کرد.
به  یک‌شکن  تخت  چون  تجهیزاتی  بنیاد  این  پیشتر 
همراه تشک، کمد کنار و پله پای تخت، ترالی اورژانس 

به این بخش‎ها اهداء کرده بود.
استان اصفهان

بنیاد امور بیماری‎های خاص در راستای تسهیل خدمات 
درمانی به بیماران خاص چهار دستگاه دیالیز و سایر 
استان  خاص  بیماران  درمانی  مراکز  نیاز  مورد  اقلام 

اصفهان  را اهداء کرد.
امور  بنیاد  کارشناسان  سوی  از  بررسی  آخرین  در 
گرفت،  صورت   1397 مهر  در  که  خاص  بیماری‎های 
استان اصفهان دارای دو هزار و 548 بیمار دیالیزی ، 

845 بیکار هموفیلی و 798 بیمار تالاسمی است.
بر همین اساس بنیاد امور بیماری‎های خاص به بخش 
دیالیز بیمارستان امام حسین اصفهان دو تخت سه‎شکن  
و لوازم جانبی و یک ترازوی اطفال اهداء کرد. این بخش 
در سال 1388 افتتاح شده و اکنون با هشت دستگاه 
دیالیز به 30 بیمار دیالیزی خدمات درمانی ارائه می‎کند. 
پیش از این بنیاد امور بیماری‎های خاص هشت تخت 
سه‎شکن و وسایل جانبی، یک ترالی اورژانس و دارو، دو 
فشارسنج ۲ عدد و یک ترازوی قد و وزن به این بخش 

اهداء کرده بود.
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بیماری‌های  امور  بنیاد  تابستان  فصل  در  همچنین 
خاص دو دستگاه دیالیز به بخش تازه تأسیس دیالیز 

بیمارستان میلاد اصفهان نیز اهداء کرد.
محمد  حضرت  بیمارستان  دیالیز  بخش  به  همچنین 
)ص( میمه نیز یک برانکارد اهداء شد. این بخش 15 
 1390 سال  در  و  دارد  دیالیز  دستگاه  شش  و  بیمار 
افتتاح شده است. پیشتر بنیاد امور بیماری‎های خاص 
چهار تخت سه‎شکن ، یک ترالی اورژانس و دارو، یک 
فشار سنج و ترازوی قد و وزن به این بخش اهداء کرده 

بود.
بنیاد امور بیماری‎های خاص به بخش دیالیز بیمارستان 
ولیعصر دولت آباد)برخوار( نیزدو تخت سه‎شکن  و لوازم 
افتتاح   90 سال  در  که  بخش  این  کرد.  اهداء  جانبی 
شده، 91 بیمار دیالیزی دارد و اکنون دارای ۱۲ دستگاه 
دیالیز است. پیشتر بنیاد امور بیماری‎های خاص چهار 
دستگاه دیالیز، هفت تخت سه‎شکن  با لوازم جانبی به 
به بخش دیالیز  بود. همچنین  اهداء کرده  این مرکز  
بیمارستان سید‌الشهدا سمیرم  نیز سه تخت سه‌شکن و 

لوازم جانبی و یک ترالی دارو اهداء شد.
این بخش که در سال 1386 افتتاح شد، اکنون23 بیمار 
دیالیز و هشت دستگاه دیالیز دارد. پیشتر بنیاد  یک 
ترازوی قد و  وزن و چهار تخت سه‌شکن به این بخش 
گلدیس  بیمارستان  دیالیز  بخش  به  بود.  کرده  اهداء 
شاهین شهر نیز یک دستگاه دیالیز و سه تخت سه‎شکن  

و لوازم جانبی اهداء شد.
افتتاح   1385 سال  در  بیمارستان  این  دیالیز  بخش 
شده و اکنون با 19 دستگاه دیالیز به 94 بیمار خدمات 
درمانی ارائه می‌کند. پیشتر بنیاد ۲ دستگاه دیالیز به 

این بخش اهداء کرده بود.
به بخش دیالیز بیمارستان شهید رجایی داران نیز دو 
تخت سه‌شکن و لوازم جانبی، یک ترالی دارو و اورژانس 

اهداء شد.
این بخش در سال 1380 افتتاح و اکنون با هفت دستگاه 
دیالیز به ۵۳ بیمار دیالیزی خدمات ارائه می‌دهد. پیشتر 
بنیاد امور بیماری‎های خاص دو دستگاه دیالیز به این 

مرکز اهداء کرده بود.
رسول  حضرت  بیمارستان  دیالیز  بخش  به  همچنین 
فریدونشهر نیز دو تخت سه‌شکن و لوازم جانبی اهداء 
شد. بخش  دیالیز این بیمارستان در سال 1382 افتتاح 
و اکنون با پنج دستگاه دیالیز به 17 بیمار خدمات ارائه 
می‌دهد. پیشتر بنیاد امور بیماری‌های خاص ۲ دستگاه 
دیالیز، ۲ تخت دوشکن، یک تلویزیون، یخچال ، ترالی 
اورژانس و پنج تخت سه‎شکن  با لوازم جانبی به این 

مرکز اهداء کرده بود.
بنیاد امور بیماری‌های خاص همچنین به بخش دیالیز 
بیمارستان امام خمینی فلاورجان یک ترالی دارو اهداء 

کرد.

بخش دیالیز این بیمارستان در سال 1385 افتتاح شد و 
اکنون با ۲۲ دستگاه دیالیز به 92 بیمار خدمات درمانی 
خاص  بیماری‌های  امور  بنیاد  پیشتر  می‌کند.  اراده 
میز  با  همراه  سه‎شکن   17تخت  دیالیز،  دستگاه   10
غداخوری بیمار، ۲ یخچال و ترالی دارو به این بخش 

اهداء کرده بود.
همچنین به بخش دیالیز بیمارستان رسول اکرم مبارکه 
نیز یک دستگاه دیالیز از سوی بنیاد امور بیماری‌های 

خاص اهداء شد.
این بخش در سال 82 افتتاح شد و اکنون با 13 دستگاه 
دیالیز به 70  بیمار این بیمارستان خدمات درمانی ارائه 
می‌کند. پیشتر بنیاد امور بیماری‌های خاص چهار تخت 
کنار  کمد  و  بیمار  غذا‌خوری  میز  همراه   به  ۲ شکن 
تخت، یک ترازوی بزرگسال، یک ترالی اورژانس و دارو ، 
یک گوشی پزشکی و فشارسنج بزرگسال، یک یخچال، 

ویدیو،  تلویزیون و یک ویلچر  اهداء کرده بود.
بنیاد امور بیماری‎های خاص همچنین  به بخش دیالیز 
بیمارستان خاتم الانبیا نطنز دو تخت سه‌شکن و لوازم 
بخش  کرد.  اهداء  اورژانس  و  دارو  ترالی  یک  جانبی، 
دیالیز این بیمارستان در سال 1381 افتتاح شد و اکنون 
با هفت دستگاه دیالیز به هفت بیمار دیالیزی خدمات 
بیماری‌های  امور  بنیاد  پیشتر  می‌دهد.  ارائه  درمانی 
همراه  به  دوشکن  تخت   ۲ دیالیز،  دستگاه   ۲ خاص، 
کمد کنار تخت، پله پای تخت و پایه سرم، یک کپسول 
ویدیو،  یک  اکسیژن،  کپسول  حمل  ترالی  و  اکسیژن 
تلویزیون، یخچال، گوشی پزشکی،  فشارسنج بزرگسال 

اهداء کرده بود.
همچنین به بخش دیالیز بیمارستان شهدا لنجان نیز 
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دو دستگاه دیالیز و دو تخت سه‎شکن  و لوازم جانبی 
اهداء شد.

بخش دیالیز این بیمارستان در سال 1383 افتتاح شده 
ارائه  خدمات   120 به  دیالیز  دستگاه   17 با  اکنون  و 
می‌دهد. بنیاد امور بیماری‌های خاص پیشتر دو دستگاه 
دیالیز، هفت تخت سه‌شکن، ۶ میز غذاخوری بیمار، یک 
ترالی اورژانس، دوکپسول اکسیژن، دو مانومتر اکسیژن، 
یک ترازوی بزرگسال، یخچال ،ویدیو، تلویزیون، گوشی 
پزشکی، فشارسنج بزرگسال، ویلچر،، برانکارد چرخدار 
، ۲ چهار پایه کنار تخت، پایه سرم و کمد کنار تخت 

اهداءکرده بود.

به بخش تالاسمی و هموفیلی بیمارستان سیدالشهدای 
اصفهان  نیزیک ترالی دارو و یک ترالی اورژانس اهداء 

شد.
این بخش در سال 1386 راه اندازی شده و با 28 تخت 
به 800 بیمار تالاسمی و 700 بیمار هموفیلی خدمات 
خاص  بیماری‌های  امور  بنیاد  می‎دهد.  ارائه  درمانی 
پیشتر 25 تخت یک‌شکن، یک ترازوی قد و وزن و یک 

دستگاه gce1 به این مرکز اهداء کرده بود.
همچنین این بنیاد به بخش دیالیز بیمارستان شهید 
لوازم  همراه  به  سه‌شکن  تخت  دو  اردستان،  بهشتی 
و  دیالیزی  بیمار   20 با  بخش  این  کرد.  اهداء  جانبی 
هشت دستگاه دیالیز  در سال ۹۷ راه اندازی شده است.

آذربایجان غربی
بنیاد امور بیماری‌های خاص چهار دستگاه دیالیز و ۶ 
بخش‌های  به  جانبی  لوازم  همراه  به  سه‎شکن   تخت 
دیالیز سه مرکز درمانی بیماران خاص در ارومیه اهداء 

کرد.
بر اساس آخرین بازدید صورت گرفته از سوی کارشناسان 
بنیاد امور بیماری‎های خاص از مراکز درمانی بیماران 
خاص، این استان هزار و ۴۰۴ بیمار دیالیز، ۲۰۲ بیمار 
تالاسمی، 216 بیمار هموفیلی، دو هزار و 293 بیمار 

ام‎اس  و دو هزارو 683 بیمار سرطانی دارد.
به  درمانی  خدمات  ارائه  تسهیل  جهت  در  بنیاد  این 
بوکان  قلی‌پور  دکتر  بیمارستان  به  بیماران همودیالیز 
یک دستگاه دیالیز و یک تخت سه‌شکن به همراه لوازم 
افتتاح   1377 سال  در  بخش  این  کرد.  اهداء  جانبی 
شده است و در حال حاضر با ۶ دستگاه به 24 بیمار 
همودیالیز خدمات درمانی ارائه می‌کند. پیشتر نیز بنیاد 
امور بیماری‌های خاص اقلام مورد نیازی را به این بخش 

اهداء کرده بود.
همچنین به بیمارستان آیت الله طالقانی ارومیه نیز سه 
دستگاه دیالیز و سه تخت سه‌شکن و به همراه لوازم 
جانبی اهداء شد. این بخش در سال 1358 افتتاح شده 
بیمار   ۳۹۳ به  دستگاه   48 با  حاضر  حال  در  و  است 
سالیان  در  می‌کند.  ارائه  درمانی  خدمات  همودیالیز 
بیماری‎های خاص 15 دستگاه  امور  بنیاد  نیز  گذشته 
دیالیز و سایر اقلام مورد نیاز را به این بخش اهداء کرده 
بود.به بخش دیالیز بیمارستان شهدا شوط نیز دو تخت 
افتتاح  سه‌شکن اهداء شد. این بخش در سال 1394 
شده است و در حال حاضر با ۷ دستگاه به 16 بیمار 
همودیالیز خدمات درمانی ارائه می‌کند. پیشتر نیز بنیاد 
امور بیماری‎های خاص یک ویلچر به این بخش اهداء 

کرده بود.
استان یزد

بنیاد امور بیماری‎های خاص هفت دستگاه دیالیز و 10 
تخت سه‌شکن به چندین بخش درمانی بیماران خاص 

در استان یزد اهداء کرد.
امور  بنیاد  کارشناسان  بررسی  آخرین  اساس  بر 
بیماری‎های خاص در فروردین 1397 استان یزد 13 
مرکز درمانی دیالیز، یک درمانی تالاسمی و یک مرکز 
با  438 بیمار دیالیزی،140  بیمار  درمانی هموفیلی 

تالاسمی و 190 بیمار هموفیلی دارد. 
در آخرین مصوبه بنیاد امور بیماری‎های خاص به بخش 
دیالیز بیمارستان شهید بهشتی تفت یک دستگاه دیالیز 
اهداء شد. این بخش در سال 1381 افتتاح شده است 
و اکنون با هشت دستگاه دیالیز به 23 بیمار دیالیزی 

خدمات درمانی ارائه می‎دهد.
بخش  این  به  خاص  بیماری‎های  امور  بنیاد  پیشتر    
۲تخت دوشکن به همراه کمد کنار تخت،پله پای تخت 
دارو  ترالی  یک  چرخدار،  برانکارد  یک  ویلچر،  یک  و 
یک  و  پاراوان  یک  تلویزیون،  یک  و  پزشکی  گوشی   ،

فشارسنج بزرگسال اهداء کرده بود.
 همچنین به بخش دیالیز بیمارستان سید الشهدای یزد 
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دو دستگاه دیالیز اهداء شد. این بخش در سال 1368 
راه اندازی شد و اکنون با هشت دستگاه دیالیز به 34 
بیمار همودیالیز خدمات درمانی ارائه می‎دهد. به بخش 
مصوبه  آخرین  در  نیز  یزد  رهنمون  بیمارستان  دیالیز 
بنیاد چهار دستگاه دیالیز اهداء شد. این بخش در سال 
1358 شروع به کار کرد و اکنون با 21 دستگاه دیالیز 

به 68 بیمار خدمات درمانی ارائه می‎کند.
همچنین بنیاد امور بیماری‎های خاص به بخش دیالیز 
بیمارستان ولیعصر بافق نیز  چهار تخت سه‌شکن همراه 
با لوازم جانبی، به بخش دیالیز بیمارستان فاطمه زهرا 
به  و  جانبی  لوازم  با  همراه  تخت سه‌شکن  مهریز سه 
بخش دیالیز بیمارستان آیت الله خاتمی یزد سه تخت 
سه‌شکن همراه با لوازم جانبی اهداء کرد. از سوی دیگر 
در پی بازدید کارشناسان بنیاد امور بیماری‌های خاص 
از مراکز درمانی بیماران خاص در استان یزد، این بنیاد 
امام  بیمارستان  دیالیز  بخش  به  دیالیز  دستگاه  یک 

صادق)ع( میبد اهداء کرد.
بخش دیالیز این بیمارستان، 62 بیمار همودیالیزی دارد 
که در سه نوبت در روز دیالیز می‌شوند. از آن‌جایی‌که 

از 13 دستگاه دیالیز این بخش، دو دستگاه دیالیز دچار 
مشکل فنی بود، بنیاد امور بیماری‌های خاص با اهداء 

یک دستگاه دیالیز به این بخش موافقت کرد. 
پیش‌تر بنیاد امور بیماری‌های خاص در سال 1386 نیز 
یک دستگاه دیالیز و سایر تجهیزات مورد نیاز این بخش 

را اهداء کرده بود.
استان کهگیلویه و بویراحمد 

خاص  بیماری‎های  امور  بنیاد  تابستان  در  همچنین 
به  جانبی  لوازم  با  سه‎شکن   تخت  چهار  مجموع  در 
بخش‎های دیالیز بیمارستان شهید رجایی گچساران و 
بیمارستان امام خمینی دهدشت اهداء کرد. همچنین 
به بخش دیالیز بیمارستان شهید بهشتی یاسوج نیز 2 

تخت سه‎شکن  با لوازم جانبی و یک ترالی اهداء کرد.
استان لرستان 

این بنیاد به بخش‎های دیالیز بیمارستان‎های امام جعفر 
صادق الیگودرز و ابن سینا نورآباد نیز در مجموع هشت 

تخت سه‎شکن  با لوازم جانبی اهداء کرد.

 شماره کارت بنیاد امور بیماری‌های خاص:
6037991199505524

 شماره گیری یکی از کدهای ussd از طریق تلفن 
همراه:

*737*34340#
یا 4952506#*3*741*

یا   3991556# *4* 733*

 نصب  اپليكيشن آپ: انتخاب گزينه نیکوکاری و 
کلیک روی نام موسسه درمان و سرطان

 نصب  اپليكيشن ايوا و سکه:  انتخاب گزينه 
مهربانی و کلیک روی نام  بنیاد امور بیماری‌های 

خاص

 مراجعه به آدرس اینترنتی: 
http://www.cffsd.org/pages/donate 

 راه‌های کمک به بیماران خاص:



تهیه و تنظیم: فاطمه موحدی فر-کارشناس امور استانها

 یکی از بیماری‌های مهم در ایران و جهان نارسایی 
نیز  بیماران  این  تعداد  به  زمان  با گذر  که  است  کلیه 
راه  دو  بیماری  این  درمان  برای  است.  شده  افزوده 
درمانی موقت )دیالیز صفاقی و همودیالیز( و یک درمان 

پایدار )پیوند کلیه( وجود دارد.
سختی‌های  شر  از  را  بیمار  کلیه  پیوند  آن‌جایی‌که  از 
معمولی  زندگی  به  را  بیمار  و  می‌کند  خلاص  دیالیز 
بیماری  این  درمان  برای  جذاب‌تری  راه  بازمی‌گرداند 
است، اما به دلیل هزینه بالا و مشکل جایگزینی کلیه 
سالم از یک اهداکننده سازگار، سختی‌های خاص خود 
در سال 1375  دلیل  به همین  دارد.  به همراه  نيز  را 
بنیاد امور بیماری‌های خاص در نخستین اقداماتش بر 
آن شد تا با ارائه راهکاری، تا حد امکان این مشکلات 
امور  سازد.بنیاد  برطرف  بیماران  از  گروه  این  برای  را 
بیماری‌های خاص پس از انجام کار کارشناسی و مذاکره 
با رئیس‌جمهور وقت، برنامه‌ای را با عنوان هدیه ایثار به 
هیأت وزیران پیشنهاد داد که به تصویب رسید. هدف 
از تصویب این قانون این بود تا از عملکرد بشردوستانه 
افرادی که با اهدای یک عضو حیاتی از بدن خود زندگی 

تازه‌ای به بیماران کلیوی هدیه می‌کنند، تقدیر شود.
ایثار،  نفر در طرح هدیه  تعداد 126  بهار 1389،  در 
این  از  که  کردند  اهدا  هموطن‌شان  به  را  خود  کلیه 
تعداد 18 نفر زن بودند. در ادامه اسامی این افراد ذکر 
شده است.محمد وجدی، حمزه پولادگر، سیدمهدی 
شجاعی،  سیدنجم‌الدین  صادقی،  غضنفر  موسوی، 
مهیار هندی، محمود پوریحیی، محسن نصیری‌کهن، 
میلاد  نادری،  بهنام  دادگر،  محمود  عبدی،  علیرضا 
بنی‌زاده، جواد شکری‌نسب، زهرا برخورداری، معصومه 
افخمی‌نژاد،  سمیرا  اخلاقی،  حسین  سپهرمهدوی، 
جواد  خلیفه،  محمدرضا  شورورزی،  ابوالفضل 
اسدی‌قلعه‌نی، آرش یوسفی، فریبا نوروزی، ابوالفضل 
احمدی  امرالله  گندمانی،  عسگری  جواد  کافی‌زاده، 
مجید  نژادعلی‌نیا،  ابراهیم  محمدی،  وحید  اموئی، 

محسنی  جابر  رستگار،  مهدی  حسین‌پورکرفستانی، 
کوتاه،  صلاح‌الدین  کریمی،  مهدی  افشانی،  گل 
حسین‌پور،  جواد  آقایی،  زال  محسن  اسعدی،  زانکو 
میرمهدی بهاری، سامان خسروی قائدرحمت، سعیده 
علی  عبدیان،  محرم  رضائی،  زهاد  هاشمی‌پژند، 
حمیدزاده،  رضا  طهماسبی،  محمدمهدی  خیل‌تاش، 
شهاب عودی، مصطفی فتحی گنبر، علی نادری باوانی، 
رضا قربانی، پیمان رحیم‌زاده، علی کدخدارشیدآبادی، 
حبیب‌الله  ایزدی‌نوید،  مرتضی  انگزی،  رضا 
محمد  سلطانیه،  مهری  محمدعسگری،  قجرچهارده، 
صالحی احمدگورابی، حمید لطف‌اللهی، مریم جلالی، 
صادقی‌جوبنی،  امید  ذوالفقاری،  محمد  محمدنقشی، 
کارزاردیزی،  صادق  سروری،  امیر  احمدی،  پرویز 
نصرالله  محمدی‌نیا،  ایرج  خمارتاش،  نیکنام  مهدی 
صادقی بهمنی، گلتاج بهرام‌فر، یوسف رستمی، رسول 
مرادقلی،  علیرضا  کالجان،  سلیمی  حسن  رزاقی، 
بازرگانی، یاسر محترم‌زاده، علی  یحیی عبدی، سحر 
محمودپور ماکوئی، فاطمه عبداللهی، علیرضا برلیان، 
ابوذر خورشیدوند، زینب ذلقی،  گلفر علی‌زاده سولا، 
مجید دارخان، حبیب نصاری، مریم سنچولی، میثم 
محمودی، سالار حضرتی، غلامرضا نیتی قره‌باغ، رضی 
نعیمائی عالی، فریبا برمکی، جواد علیرضایی، عباس 
شعبجره،  سهرابی  وهب  مهربانو،  لیلا  اسلامی‌نژاد، 
سجاد نعمتی، مجتبی تخم‌گر، حبیب خیاط شیرازی، 
سعید رضاقلی دولابی، آنیتا صبورچنار، احمد مرادی، 
چراغی،  سجاد  میرزائی،  الیاس  دست‌زن،  فرزاد 
روح‌الله  عبدالمالکی،  علی‌اصغر  نعمت‌اللهی،  احسان 
میثم  ملاباقری،  احمد  علیزاده،  سکینه  فرهمندکیا، 
صبوری، مرتضی آتشی‌بهار، وحید فرهی فهی، محمود 
محمدی، یوسف بهرامی، رسول عابدین‌زاده، سیدباقر 
ملاشاهی،  هادی  رنجبر،  موسی  ادهمی،  جاودانی 
اسمعیل محمدی، هادی صالحی، بهزاد سلیمان‌زاده، 
زحمتکش،  محمد  مرادی،  معصومه  نصیری،  رقیه 
محمد عمرملی، حمیدشیخ، تیمور حکمت علی بگو، 

سجاد زکی، محمد طلائی‌فرد.

زندگی را هم می‌توان اهدا کرد



برای  روز  افرادی که هر  نیست.  شمارشان کم 
مراقبت‌های  باید  زندگی‌کردن  نفس‌کشیدن، 
نام  که  همان‌ها  کنند.  دریافت  مداوم  درمانی 
بیماران خاص را گرفته‌اند و باید هر روز هزینه‌های 

فراوانی را برای التیام دردهایشان صرف کنند.
با  که  سال‌هاست  خاص  بیماری‌های  امور  بنیاد 
هدف همیاری با این گروه از افراد فعالیت خود را 
آغاز کرده است، اما اگر نبود دست‌هاي یاری‌بخش 
گروهی از یاوران سبز بنیاد شاید توان برداشتن 
خدمات  گسترش  برای  بلند  این‌چنین  گام‌های 
درمانی و دارویی برای این گروه از بیماران فراهم 

نمی‌شد.
نامِ  تا  برآنیم  خاص  مجله  از  شماره  هر  در  ما 
شماری از این خیران را در مجله منتشر کنیم و 
امور  بنیاد  از کمک‌های بی‌شائبه‌شان به خانواده 
بیماری‌های خاص تشکر کنیم. امید است با یاری 
سبز هم‌وطنان عزیز روزی برسد که تمام بیماران 
هیچ‌گاه  و  باشند  رفاه  و  آرامش  در  سرزمینمان 
هزینه‌های  تأمین  و  امکانات  فراهم‌آوری  دغدغه 

درمانی نداشته باشند.
در ادامه، اسامی 150 نفر از یاوران سبزِ بنیاد امور 

بیماری‌های خاص آمده است:

سراج، موسوی، جهانی، فرشته دودانگه، کاشف، 
پدیدار، نصیری، مهدی ابراهیمی، پروانه هرندی، 
شهامت،  سها،  خیاط،  بشیر  رضایی،  جلالی، 
نخعی، منشادی، رسولی، کرمی، شمس، جلالی، 
باباطاهر، ریانی، راضیه بورزما، دادجو، روغن‌چی، 
شقاقی، بلوری، عسگر نقی‌زاده، موسوی، اعظمی، 
شهسواری،  امینی،  لیلا  معماریان،  اکبرپور، 

الهام  یعقوبی،  نوشادی،  الینا،  اسدی،  جعفری، 
فریبا  کوچه‌میر،  عباس  خیال،  خانم  آقایی، 
جهان‌بین،  زینب  غریب،  زهرا  الهویی،  مهرایی، 
صادق امین‌مدن، ترابی، ناهید تبریزیا، گلبابایی، 
پروین فرزام، مینا بدخش، اشرف عابدینی، حری 
فراهانی، الینا، توکلی، موسوی پورحق، شیراوند، 
برزگر،  عبداللهی،  عزیزی،  حکمت  رضایی، 
جعفری،  سیدعباس  کهنسال،  خانم  علمیان، 
عین‌علی،  تیریزی،  رادوین،  فردوسی،  هامان 
اصل،  دهقان  رضایی،  موسوی،  ماسالی،  کبری 
پدرام جعفری،  سارا حسینیان، رمضایی، مروت، 
مؤمنی،  رکوعی،  باباخانی،  نجف‌پور،  بخدانی، 
موسوی،  پورعادل،  مهدی  مددی،  بختیاری، 
احسان  اصلانی،  محمودیان،  حافظی،  اکبری، 
بودینه، سعید‌نیا،  عبادی، پورغلامحسین، مهدی 
فغان،  اردشیر  علیزاده،  مینا  رشیدی،  سعدیان، 
یحیی‌پور،  سمیه  دانش‌یار،  بهدارون،  یاسین 
مختاری،  علی  زمانی،  شکوه  رشید،  امینی،  لیدا 
مختاری،  امیر  خدیوی،  وحید  سبزواری،  محمد 
رنجبر،  فاضل،  غفاری،  خزایی،  موسوی،  امیری، 
سلیمانی، کمالی، سرابی، فرشید مصدقی، طالبی، 
اقدس  سراج‌زا،  حبیبه  برزگر،  مجیدی،  فرزام‌نیا، 
مرادی،  احمد  نبی‌پور،  آذری،  فاطمه  شعبانی، 
شمشیر،  روح‌الله  رضایی،  عجم،  طاهری،  رضا 
نبوی‌زاده، باطنی، حسن آهنگر، اخوت، نظری‌راد، 
کیوان،  رسول  نصیری،  سیدعسکری،  موسوی، 
معرفت،  مرضیه  میرطاهری،  نخعیی، حسینعلی، 
سها، میرعماد، لیلا رحیمی، بهاره احمدی، جعفر 

محمدی، موسوی.

دست‌هاي سبز فریادرسان بیماران خاص
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 پنج‌شنبه، هفتم شهریور ۱۳۹۸ به مناسبت روز جهانی 
سی‌اف  بیماری  به  مبتلا  بیمار  صدها  سي‌اف  بیماری 
مراسم  در   تا  شدند  جمع  هم  گرد  خانوادهایشان  و 
شادی‌پیمایی که از پارک لاله به سمت کانون پرورشی فکری 
و همچنین  برپا شد  کودکان‌ونوجوانان در خیابان حجاب 
از  هدف  کنند.  شرکت  روز  همین  مناسبت  به  همایشی 
برگزاری این مراسم که به همت بنیاد بیماری سی‌اف ایران و 
همکاری بنیاد امور بیماری‌های خاص برگزار شد، شناسایی 
این بیماری به مردم و یادآوری این موضوع به مسئولان بود 
که این بیماران و خانوادهایشان نیازمند حمایت‌های درمانی 

لازم هستند.
سي‌اف  بیمار   ۱۷۰ از  بیش  تجمع  با  پنج‌شنبه  همایش 
برگزار شد که جمعیت آن‌ها همراه با خانوادهایشان به بیش 
از ۷۰۰ نفر می‌رسید. این مراسم با حضور این کودکان و 
خانواده‌هایشان در پارک لاله آغاز شد و با شادی‌پیمایی به 
سمت کانون پرورشی فکری کودکان‌ونوجوانان در خیابان 
به  بچه‌ها  این  که  پلاکاردهایی  روی  داشت.  ادامه  حجاب 
دست گرفته بودند، علائم این بیماری و راه‌های کنترل آن 

به چشم می‌خورد.
در سالن اجتماعات این کانون ضمن برگزاری برنامه‌هایی 
بنیاد  رئیس  مدرسی  دکترمحمدرضا  کودکان،  برای  شاد 
سی‌اف ایران، دکترفاطمه هاشمی رئیس بنیاد امور بیماران 
خاص و دکترمحمدجواد کیان معاون آموزش و پژوهش این 
بنیاد و شهرام نوروزی، مسئول درمان بیماری‌ها در مرکز 
مدیریت پیوند و درمان بیماری‌هاي وزارت بهداشت و درمان 
سخنرانی و ابراز امیدواری کردند که با پیگیری‌هایی انجام 
‌شده این بیماری در سال آینده به لیست بیماری‌های خاص 

اضافه و بودجه‌ای به آن تعلق خواهد گرفت.

در ادامه این مراسم علاوه بر آزمایش ژنتیک، کشت حلق و 
واکسیناسیون رایگان کودکان حاضر در این مراسم کارگاه 
آموزشی برای والدین این کودکان نیز برگزار شد تا با راه‌های 
مبارزه و کنترل این بیماری برای خود و فرزندشان آشنا شود. 
این کارگاه‌ها به صورت بازی و سرگرمی به بچه‌ها راه‌های 
تقویت ریه، تخلیه خلط از ریه، فیزیوتراپی و غیره را آموزش 

می‌داد.
بیماری سی‌اف چیست؟

نیز  سي‌اف  را  آن  اختصار  به  که  فیبروزیس  سیستیک 
می‌نامند، یک بیماری ژنتیکی است که ریه و دستگاه گوارش 
را درگیر می‌کند.در افراد سالم مایعات و ترشحات مجاری 
تنفسی صاف و لغزنده است و به‌راحتی و به‌دنبال سرفه یا 
فعالیت تخلیه می‌شود، اما نقص ژن در بیماران سي‌اف باعث 
غلیظ‌ترشدن این ترشحات شده و درنتیجه مانع از تخلیه 
مرتب آن‌ها می‌شود. تغلیظ و تجمیع این ترشحات باعث 
ایجاد عفونت و تخریب نواحی گرفتار می‌شود. این در حالی 
بسیار  سي‌اف  بیماران  داروهای  و  درمان  هزینه  که  است 
بالاست و از آن‌جایی‌که مشمول حمایت‌های بیمه‌ای نیست، 
بسیاری توان استفاده از خدمات درمانی و دارویی منظم را 

ندارند.
6 هزار بیمار سی‌اف در ایران وجود دارد

در این مراسم محمدرضا مدرسی، فوق‌تخصص ریه کودکان و 
رئیس بنیاد سی‌اف ایران، گفت: »بیماری سی‌اف از شایع‌ترین 
بیماری‌های بدو تولد مغلوب در دنیاست که متأسفانه در 
ایران تعداد زیادی درگیر آن هستند.« مدرسي افزود: »این 
کودکان از بدو تولد با ریه تخریب‌شده متولد می‌شوند. این 
بیماری ژنتیکی با یک ژن از پدر و یک ژن از مادر به کودک 
منتقل و باعث به‌وجودآمدن این بیماری می‌شود که ازدواج  

 ۶ هزار بیمار سی‌اف در انتظار تسهیل درمان
با همکاری بنیاد امور بیماری‌های خاص همایش روز جهانی )CF( سي‌اف برگزار شد
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فامیلی می‌تواند در به‌وجودآمدن این بیماری اثرگذار باشد.«
مدرسی با اشاره به این‌که در ایران حدود ۶ هزار بیمار سی‌اف 
وجود دارد تأکید کرد: »در حال حاضر ما حدود دو هزار بیمار 

را شناسایی کرده‌ایم.«
رئیس بنیاد سی‌اف ایران درباره علائم این بیماری که ریه را 
درگیر و تخریب می‌کند يادآور شد: »تعریق زیاد، بوسه شور، 
مدفوع چرب، سرفه خلطی طولانی مدت، لاغری بدو تولد 
از نمونه‌های شایع این بیماری است. همچنین در نوزادی 
از دست‌دادن آب و نمک بدن، ورم‌کردن بدن یا حتی در 
برخی از نوزادان بندرت علائم انسداد روده که علائم نادری 
است، وجود دارد. ذرات سرفه، دست آلوده، استفاده از وسایل 
مشترک با فرد دیگر امکان تشدید بیماری بیماران سی‌اف را 
بیشتر کرده و ممکن است منجر به تخریب بیشتر ریه آن‌ها 

شود. پس باید بهداشت خود را به‌شدت رعایت کنند.«
اين فوق‌تخصص ریه کودکان ادامه داد: »آن‌ها باید مرتب 
دست‌هایشان را شسته و ضدعفونی کنند، بیماران سی‌اف از 
وسایل یکدیگر یا افراد دیگر استفاده نکنند، این بیماران در 
مجاورت با یکدیگر باید یک متر از هم فاصله داشته باشند و 
به سمت هم سرفه نکنند چون باعث انتقال عفونت و تشدید 
بیماری خواهد شد. همچنین این بیماران باید روزی دو سه 

ساعت در معرض بخور قرار گیرند.«
رئیس بنیاد بیماری‌های خاص افزود: »داروهای این بیماران 
بسیار گران‌قیمت است و به‌راحتی در دسترس نیست. هزینه 
هر بیمار سی‌اف در ماه چیزی حدود پنج تا هفت میلیون 
واردات  زمینه  ایران در  بیماری سی‌اف  بنیاد  است.  تومان 
این  به  بیماران، فرایند درمان و خدمات دیگر  این  داروی 

بیماران کمک کرده و آن‌ها را حمایت می‌کنیم.«
حساس‌سازی مسئولان

دکترمحمد‌جواد کیان، معاون آموزش و پژوهش بنیاد امور 
خانواده‌های  و  سی‌اف  »بیماران  گفت:  خاص  بیماری‌های 
بیماری‌های  امور  بنیاد  و  دارند  زیادی  مطالبات  آن‌ها 
خاص نیز در این زمینه پیگیر مطالبات این عزیزان است 
و با نامه‌نگاری‌های صورت گرفته از سوی ریاست بنیاد امور 
بیماری‌های خاص امیدواریم بتوانیم این بیماری را هم در 

لیست بیماری‌های خاص قرار دهیم.«
معاون آموزش و پژوهش بنیاد امور بیمارهای خاص گفت: 
»هدف از برگزاری این همایش بیش از هر چیز حساس‌سازی 
مسئولان امر در خصوص این بیماری و لزوم توجه به این 
کودکان و خانوادهایشان است. در کشورهای توسعه یافته 
دنیا متوسط عمر یک بیمار مبتلا به سي‌اف از چهار سال در 
دهه‌های گذشته به ۵۰ سال رسیده است و این موضوع به 
دلیل دسترسی آسان به دارو و خدمات درمانی محقق شده 
است و امیدواریم در کشور ما نیز این مهم، با پوشش بیمه‌ای 
دارو‌ها و توجه به تولید داخلی دارو برای ارزان‌شدن قیمت 

آن فراهم شود.«
باید تاکنون ۲۵ بیماری خاص می‌شد

فاطمه هاشمی، رئیس بنیاد امور بیماری‌های خاص در این 

همایش با ابراز خوشحالی از حضور در جمع بیماران سی‌اف 
و خانواده‌های آن‌ها گفت: »در کنار این حس خوشحالی از 
بودن در کنار شما، احساس شرمندگی نیز دارم که بعد از 
۴۰ سال هنوز دو هزار بیمار سی‌افی که در کشور شناسایی 
شده‌اند برای دسترسی ارزان و آسان به درمان و داروهای 

خود با مشکلات فراوانی روبه‌رو هستند.«
رئیس بنیاد امور بیماری‌های خاص با بیان این‌که در سال 
۱۳۷۵ دولت وقت تصمیم گرفت تا هر سال یک گروه از 
بیماری‌های سخت را به لیست بیماری‌های خاص اضافه و 
خدمات درمانی و دارویی آن‌ها را رایگان کند؛ چنين گفت: 
»اگر آن رویه در دولت‌های بعدی ادامه میي‌افت اکنون بیش 

از ۲۵ بیماری در لیست بیماری‌های خاص قرار داشت.«
هاشمی افزود ‌که در مورد بیماری سی‌اف با دکتر نمکی و 
نمایندگان مجلس رایزنی‌هایی شده است و ابراز امیدواری 
کرد که بتوان این بیماری را در جرگه بیماری‌های خاص قرار 

داد و بودجه‌ای برای آن در نظر گرفت.
تخصیص ۱۵ میلیارد تومان بودجه به بیماران سی‌اف

شهرام نوروزی مسئول درمان بیماری‌ها در مرکز مدیریت 
پیوند و درمان بیماری‌هاي وزارت بهداشت و درمان نیز در 
این همایش گفت: »با تلاش و پیگیری‌های وزارت بهداشت 
و درمان، برای هزار بیمار ثبت شده سی‌اف در بنیاد بیماری 
سی‌اف ایران، ۱۵ میلیارد تومان بودجه برای درمان و دارو 

این بیماران اختصاص پیدا می‌کند.«
شهرام نوروزی در این همایش افزود: »بیماران سی‌اف باید 
در میان بیماران صعب‌العلاج‌مان قرار گیرند. ما طرحی تحت 
عنوان بیماران صعب‌العلاج داریم و سال گذشته این طرح را 
به مجلس فرستادیم تا برای بیماران سی‌اف بودجه بگیریم.«
نوروزي سپس ادامه داد: »همچنین ما بسته خدمتی برای 
پزشکان،  ویزیت  که  گرفته‌ایم  نظر  در  نیز  بیماران  این 
واکسیناسیون، تهیه برخی از داروهای این بیماران، آزمایش‌ها 
و هزینه بستری بیماران تا سقف ۳۰ میلیون تومان در سال 
را شامل می‌شود. در یک‌ماه گذشته جلساتی را با مسئولان 
بیماری‌های خاص دانشگاه‌ها برگزار و با تفهیم این بیماری 
به آن‌ها، تصمیم گرفتیم خدمات رایگانی را در اختیار بیماران 

سی‌اف قرار دهیم«.
مسئول درمان بیماری‌ها در مرکز مدیریت پیوند و درمان 
در  دانشگاه‌ها  تمام  با  »مکاتباتی  کرد:  تصریح  بیماری‌ها 
خصوص ارائه رایگان این خدمات انجام خواهد شد. یک‌سری 
که  داریم  دانشگاه‌ها  کل  در  خاص  خدمات  جامع  مراکز 
بیماران سی‌اف با مراجعه به این مراکز می‌توانند خدمات 
بگیرند. حتی در برخی مناطق که دانشگاه این خدمات را 
ندارد با مراکز خصوصی هماهنگ می‌شود تا به بیمار خدمات 
بدهد.« نوروزی گفت: »در حال حاضر در لیست ما فعلا هزار  
بیمار سی‌اف ثبت شده و به این بیماران ۱۵ میلیارد تومان 
بودجه تخصیص داده شده که با افزایش بیماران این بودجه 
بیماری  بنیاد  طریق  از  بیماران  کرد.  خواهد  پیدا  افزایش 
سی‌اف نسبت به زمان و محل و همچنین فرایند دریافت این 
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فروغ وکیلی ـ کارشناس واحد آموزش و پژوهش

نشست بیماری سي‌اف، شناخت نیازهای دارويی، درمان 
و بررسی راهکارها  به همت بنیاد امور بیماری‌های خاص و 
بنیاد سی‌اف ایران با هدف بررسی نیازهای دارويی و درمانی 
بیماران سی‌اف و راهکارهایی برای کم‌کردن مشکلات این 
بیماران و خانواده‌هایشان در سالن مهارت‌های بالینی مرکز 

طبی کودکان برگزار شد.
حضور  با   1398 شهریور   11 دوشنبه  روز  نشست  این 
بیماری‌های خاص،  امور  بنیاد  رئیس  هاشمی،  دکترفاطمه 
دکترمحمدرضا مدرسی فوق‌تخصص ریه کودکان و رئیس 
آموزش  معاون  کیان،  دکترمحمد‌جواد  ایران،  سی‌اف  بنیاد 
و پژوهش بنیاد امور بیماری‌های خاص، دکتربشیر خالقی 
دکترشهرام  مجلس،  درمان  و  بهداشت  کمیسیون  عضو 
پیوند  بیماری‌ها در مرکز مدیریت  نوروزی، مسئول درمان 
و درمان بیماری‌های وزارت بهداشت و درمان، دکتر مهدی 
دکترنوشین  دانشگاه،  مردمی  مشارکت‌های  مدیر  نوروزی 
خدمت  استاندارد  و  تعرفه  گروه  رئیس  محمدحسینی 
فراورده‌های سازمان غذا و دارو، دکتررضا شروین بدو، رئیس 
هیأت  عضو  محمدپور  دکترمسعود  کودکان،  طبی  مرکز 
رئیسه، دکتر فرهود توتونچیان معاون درمان و اعضای هیأت 

علمی بخش ریه کودکان مرکز طبی کودکان برگزار شد.
در ابتداي این نشست دکترمحمدجواد کیان، معاون آموزش و 
پژوهش بنیاد امور بیماری‌های خاص ضمن خوشامدگویی به 
میهمانان‌، در رابطه با شرایط خاص قلمدادشدن یک بیماری 
گفت: »ضروری است بیماری سی‌اف با توجه به حساسیت و 
لزوم دسترسی دائمی این بیماران به دارو و خدمات درمانی 
مناسب در لیست بیماری‌های خاص قرار گیرد و این مهم  

مستلزم همکاری سازمان‌های مختلف است.«
 افزایش طول عمر بیماران سی‌اف 

این  در  ایران  بنیاد سی‌اف  رئیس  دکترمحمدرضا مدرسی، 
نشست گفت: »بیماری سیستیک فیبروزیس که به اختصار 
)سي‌اف( نامیده می‌شود، شایع‌ترین بیماری ارثی مغلوب در 
جهان است که تعداد آن در دنیا 80 هزار و در امریکا 30 هزار 
ایران حدود شش هزار بیمار سی‌اف وجود  بیمار است. در 
را شناسایی  بیماران  این  از  نفر  دارد که ما حدود دو هزار 

کرده‌ایم.«
و  علائم  به  اشاره  با  کودکان  مرکز طبی  ریه  بخش  رئیس 
در  بیماری  این  به  »مبتلایان  افزود:  بیماری  این  شیوع 
کشورهای آمریکایی و اروپایی ۴۳ تا ۵۰ سال عمر می‌کنند، 
اما در کشور ما با توجه به مشکلاتی نظیر گرانی و دسترسی 

لزوم خاص‌شدن بیماری سی‌اف
بررسی مشکلات بیماران سي‌اف

خدمات می‌توانند اطلاع پیدا کنند.«
سی‎اف از زبان مادران

سحرناز دختربچه  ۹ ساله یکی از حدود ۶هزار بیمار مبتلا 
سی اف، مخفف عبارت سیستیک فیبروزیز است. مادرش 
می‌گوید: »ابتلا به این بیماری در دوران جنینی مشخص 
نمی‌شود و پزشکان پس از تولد و در صورتی که نوزاد نتواند 
مدفوع کند، به این بیماری مشکوک می‌شوند و با تست 
عرق و میزان دفع نمک و کالری در می‌یابند که آیا کودک 
مبتلا به سی‌اف است یا خیر. افرادی که این بیماری در 
یا والدینی که کودک  خانواده آن ها مشاهده شده است 
باید آزمایش  بارداری های بعدی  سی‌افی دارند حتما در 
ژنتیک جنین انجام شود و اگر جنین بیمار تشخیص داده 

شد اجازه سقط برای آن صادر می‎شود«.
او می گوید: برای بزرگ کردن سحرناز و رساندنش به سنی 
که خودش بتواند درکی از بیماری و مشکلاتش داشته باشد، 
سختی‌های بسیاری را متحمل شده است و تا چهار سالگی 
حتی از یک شب خواب آرام محروم بوده و باید به‌صورت 
شبانه‌روزی از دخترش مراقبت می‌کرده است؛‌ اما در عین 
حال تاکید می‌کند که کسب اطلاعات درباره این بیماری به 

والدین کمک می‌کند.
مادر این بیمار مبتلا به سی‌اف بر آن است که ۰۸ درصد 
کنترل  قابل  خانواده  دقیق  نظارت  با  فرزندش  بیماری 
به همکاری پزشکان  و داروهای گران  است و ۰۲درصد 
قیمتی بستگی دارد که بسیاری حتی در خواب هم آن‌ها را 
نمی‌بینند.او مصرف برخی داروها را ضروری و مصرف برخی 
دیگر را برای افزایش کیفیت زندگی مبتلایان عنوان می‌کند.

حال  حفظ  بر  بسیاری  اهمیت  روزانه  فیزیوتراپی  انجام 
مساعد بیمار دارد؛‌ چون ریه ناپاک بستر عفونت‌هاست و 
آنزیم‌ها، پروتئین و  از  دچار تخریب خواهد شد. استفاده 
ویتامین‌های مصنوعی از کلیدی‌ترین راه‌های جلوگیری از 
پیشرفت بیماری است و باید با هر وعده غذایی و در صورت 

ابتلا به هر نوع عفونت به‌صورت مداوم مصرف شود.
زندگی‌  کیفیت  بر  بیماری  اثرات  درباره  مادر  این 
خانوادگی‌شان می‌گوید: هزینه داروهایی که عمومه خارجی 
است، مشکلات مربوط به رفت و آمد به بیمارستان و ویزیت 
و  شناخت  عدم  مدرسه،  به  ورود  بدو  مشکلات  پزشک، 
فرهنگ‌سازی و نیز تجارت دارویی این بیماری از مهمترین 
مسائلی است که با آن‌ها دست و پنجه نرم می‌کنیم که البته 
برای اقشار ضعیف‌تر اجتماع بحران بزرگی است که ممکن 

است به از دست دادن فرزند منتهی شود.
او درباره درمان دارویی و نحوه دسترسی به داروهای سی‌اف 
چنین توضیح می‌دهد: برخی داروها وجود دارد که ریه را 
سالم نگاه می‌دارد تا پزشکان بتوانند درمان قطعی را بیابند؛ 
درواقع  تلاش برای حفظ سلامتی ریه این بیماران می‌تواند 
امید به بهبودی را در آن‌ها ایجاد کند اما در ایران موجود 
نیست و در خارج از کشور نیز بسیار گران است و ما از 

دسترسی به این داروها صرف نظر کرده‌ایم.
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نداشتن به داروهای مورد نیاز، مراقبت ناکافی و تأخیر در 
)انجام‌نشدن اسکرین  تشخیص و تأخیر در شروع درمان 

نوزادی( طول عمر این بیماران کمتر است.«
دكترمدرسي در ادامه از وجود یکی از پیشرفته‌ترین مراکز 
کودکان  طبی  مرکز  در  کودکان  ریه  تنفسی  تست‌های 
انجام  از  و  کودکان کشور سخن گفت  علمی طب  قطب 
انواع مختلف تست‌های ریوی برای ارزیابی میزان تخریب 

ریه  بیماران سی‌اف صحبت کرد. 
رئیس بخش ریه مرکز طبی کودکان با بیان حدودی قیمت 
داروهای مورد نیاز این بیماران که مصرف آن‌ها به صورت 
روزانه و مادام‌العمر است، چنين گفت: »در راستای ارتقای 
کیفیت زندگی و افزایش طول عمر این بیماران قرارگرفتن 
نام این بیماران در لیست بیماری‌های خاص لازم و ضروری 

به نظر می‌رسد.«
سپس تصریح کرد: »در بیماری سی‌اف در صورت حمایت 
واضح  بسیار  افزایش  شاهد  نیاز،  مورد  داروهای  تأمین  و 
طول عمر و کیفیت زندگی بیماران خواهیم بود و همچنین 
می‌توانیم هزینه‌های هنگفت درمانی آن‌ها را کاهش دهیم. 
برای سلامتی  قلب‌شان  با حمایت کسانی که  است  امید 
که  اندازه  هر  بتوان  می‌تپد،  کشور  این  معصوم  کودکان 
ممکن است طول عمر، کیفیت زندگی و سطح سلامتی 
این بیماران را همانند سایر کشورها افزایش داده و زندگی 

امیدبخشی را به آن‌ها هدیه کنیم.«
 امید به بهبود وضعیت بیماران سی‌اف تا دو سال آینده

بیماری‌های  امور  بنیاد  رئیس  فاطمه هاشمی،  ادامه  در 
خاص نیز از اقدامات و برنامه‌ریزی‌های انجام شده برای 
»پیرو  گفت:  سخن  سی‌اف  بیماری  خاص‌شدن  تسریع 
اقداماتی که از سال پیش توسط بنیاد امور بیماری‌های 
برای  که  نامه‌ای  پیگیری  همچنین  و  شد  انجام  خاص 
در  بهداشت  وزارت  اقدامات  و  ارسال شد  رئیس‌جمهور 
این زمینه، طی یک تا دو سال آینده شاهد اتفاقات خوبی 

برای بیماران سی‌اف خواهیم بود.« 
رئیس بنیاد امور بیماری‌های خاص افزود: »سال گذشته 
برای حمایت  برنامه‌ای  مجلس،  در  بودجه  افزایش  با  نیز 

بستر  می‌کنم  فکر  من  که  گرفت  بیماران صورت  این  از 
برای تغییر وضعیت آن‌ها صورت گرفته و تا دو سال آینده 

وضعیت مناسب خواهد شد.« 
امور  بنیاد  از سوی  این کار  بیان این‌که نمونه  با  هاشمی 
بیماری‌های خاص برای بیماران ای‌بی نیز انجام شده است، 
اضافه كرد: »برای این بیماران از چهار سال پیش اقداماتی 
صورت گرفته و خوشبختانه امروز این بیماران هیچ مشکلی 
ندارند. هزینه‌های درمانی آن‌ها توسط وزارت بهداشت و 
سازمان‌های بیمه‌گر پرداخت می‌شود. همچنین حدود 12 
قطب در سرتاسر کشور تأسیس شد که نیازی به رفت‌وآمد 
به تهران نداشته باشند. از دولت برای این اقدام خیرخواهانه 
تشکر می‌کنیم و امیدواریم برای بیماران سی‌اف هم شاهد 

این اتفاق باشیم.«
تخصیص بودجه 20 میلیارد تومانی

در  بیماری‌ها  درمان  مسئول  نوروزی،  دکترشهرام  سپس 
مرکز مدیریت پیوند و درمان بیماری‌های وزارت بهداشت و 
درمان گزارشی از فعالیت‌ها و اقدامات صورت گرفته برای 
بیماران سی‌اف ارائه کرد و از برنامه‌ریزی‌های پیش ‌رو برای 
تسهیل روند درمان این بیماران و همچنین تخصیص بودجه 
20 میلیارد تومانی در راستای کمک به خدمت‌رسانی به 

این بیماران سخن گفت.
همچنین دکتر نوشین محمد حسینی رئیس گروه تعرفه 
نیز  دارو  و  غذا  سازمان  فراورده‌های  خدمت  استاندارد  و 
از شرایط موجود دارویی بیماران سی‌اف صحبت و پیش 
فارماکوپه  در  که  را  داروهایی  واردات  یا  تولید  نیازهای 
دارویی کشور نیستند بیان کرد.دکتربشیر خالقی، نماینده 
گروه  در  بیماری  این  »قرارگرفتن  گفت:  نیز  مجلس 
بیماران خاص اقدام مهمی است که در صورت تحقق آن 
می‌توانیم امید داشته باشیم متوسط طول عمر این افراد 
در این کشور نیز افزایش یابد. دکتر خالقی کمک خیرین 

را برای حمایت از این بیماران لازم و ضروری دانست.«
این جلسه با نمایش نماهنگي از برگزاری همایش سی‌اف 
در تاریخ هفتم شهریور و قول مساعدت مسئولان به پایان 

رسید.
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رسالت  راستای  در  خاص  بیماری‌های  امور  بنیاد   
خویش مبنی بر آموزش پیشگیری و درمان با هدف 
در  خاص  بیماران  به  خدمات‌رسانی  کیفیت  بهبود 
سلامت  سطح  ارتقای  چشم‌انداز  با  و  کشور  سراسر 
با همیاری  بیماران  بموقع تمامی  و درمان صحیح و 
خیرین و تعامل با نهادهای ذی‌ربط اقدام به تأسیس و 
تجهیز چند مرکز درمانی در سطح کشور کرده است 
که مرکز پزشکی خاص رفسنجان یکی از آن‌هاست. 
و  خاص  بیماری‌های  امور  بنیاد  همت  به  مرکز  این 
همکاری خیرین شهرستان رفسنجان ازجمله آقایان 
به مساحت  زمینی  ... در  و  و سیامک جعفری  بابک 
شهرستان  خلیج‌فارس  بلوار  در  مترمربع  12هزار 
رفسنجان با هدف ارائه خدمات درمانی با کیفیت به 
تمامی بیماران شهرستان بخصوص بیماران خاص بنا 
دوم سال  نیمه  از  پروژه  اجرایی  عملیات  است.  شده 
1390 آغاز شد و در آذرماه 1392 با حضور آیت‌الله 
تشخیص  مجمع  وقت  رئیس  رفسنجانی،  هاشمی 

مصلحت نظام افتتاح شد.
 ساختمان اصلی بیمارستان با مساحت 3200 مترمربع 
در دو طبقه زیرزمین و همکف احداث شد که دارای 
بخش‌های فوق‌تخصصی برای ارائه خدمات درمانی به 
تالاسمی هموفیلی، سرطانی  بیماران خاص دیالیزی 
و ام‌اس است. در کنار بخش‌های یادشده بخش‌های 
ارائه خدمات به تمامی بیماران  تخصصی دیگر براي 
همانند اطفال، داخلی، زنان و زایمان، عفونی، ارتوپدی 
فوق‌تخصصی  مرکز  دارد.   وجود  نیز  اورولوژی  و 
رفسنجان با دارابودن بخش‌های عمومی نظیر مامایی، 

یکی  بالینی  روانشناسی  و  تغذیه  پانسمان،  تزریقات، 
از مدرن‌ترین بناهای درمانی در این منطقه از کشور 

است.
  غیر از بخش‌های ذکرشده بخش‌های پاراکلینیکی، 
و  سونوگرافی  رادیولوژی،  آزمایشگاه،  داروخانه، 
است.  شده  گرفته  نظر  در  آن  براي  نیز  فیزیوتراپی 
محمدحسین مرعشی، مدیر این مرکز درمانی می‌گوید: 
»بنیاد امور بیماری‌های خاص بر مبنای کرامت انسانی 
و اهداف و اصول انسان‌دوستانه پی‌ریزی شده و مرکز 
افتخار  است  کشور  در  مرکز  که ششمین  رفسنجان 
ارائه دهد.«  بیماران خاص خدمات  به همه  دارد که 
می‌دهد:  ادامه  رفسنجان  خاص  پزشکی  مرکز  مدیر 
هنگام  داشت  صعب‌العلاج  فرزندی  که  »پیامبر)ص( 
از دست‌دادن فرزندشان به‌شدت گریه می‌کردند. این 
موضوع بیانگر آن است که خدمت به بیماران خاص و 
صعب‌العلاج می‌تواند برای افراد و نزدیکان این بیماران 

یک فرصت و موهبت الهی باشد.« 
کرد:  اشاره  رفسنجان  خاص  پزشکی  مرکز  مدیر 
»وظیفه هر انسانی است بر اساس آیات و روایات در 
نورزد  دریغ  تلاشی  هیچ  از  انسانی  کرامت  با  ارتباط 
از زمان  بیماری‌های خاص  بنیاد  ارتباط  و در همین 
شکل‌گیری، خدمات زیادی ازجمله دیالیز به بیماران 
صعب‌العلاج کلیوی، بیماران تالاسمی و شیمی درمانی 

ارائه می‌دهد.«
مرعشی یادآور ‌شد: »در صورت حضور پزشک متخصص 
در ارتباط با تزریقات شیمی درمانی آمادگی داریم که 
به صورت مجانی در اختیار بیماری‌های خاص باشیم.«

خدمات ویژه مرکز پزشکی 
رفسنجان 

به بیماران خاص
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به خدمات درمانی و سلامتی موضوعی   دسترسی 
است که محل جدل بسیاری از دولتمردان است، گاهی 
حتی سیاستمداری با تکیه بر سیاست‌هایش در همین 
از مردم را جذب کند.  حوزه، می‌تواند آرای بسیاری 
اما در این میان سایر افراد جامعه چگونه می‌توانند در 
پیشبرد دسترسی عمومی مردم به بهداشت و درمان 

نقش داشته باشند؟
خودجوش  صورت  به  انسان‌ها  که  سال‌هاست 
گروهی  به  برای کمک  قالب خیریه  در  فعالیت‌هایی 
از بیماران ارائه می‌دهند که اغلب دسترسی کمتری 
به خدمات درمانی دارند. این افراد علاقه‌مند، معمولا 
با تأسیس نهادهای مردمی با همکاری با آن‌ها هدف 

خود را دنبال می‌کنند.
 فرامرز همایون‌فر یک از همین گروه از خیرینی است 
که دغدغه کمک به بیماران خاص را دارد. او سال‌ها 
همراه و همیار بنیاد امور بیماری‌های خاص در کمک 
به بیماران بوده؛ او معتقد است: »سلامت یک موضوع 
اجتماعی است و اهمیت آن به عنوان یک حق اساسی 

برای کسی پوشیده نیست«.
 او با اشاره به بار مالی و روانی بیماری‌های خاص برای 
خانواده و جامعه، عنوان کرد: »بروز این نوع بیماری‌ها 
با توجه به بار مالی حاصل از آن، هزینه خیلی سنگینی 

به جامعه و مردم وارد می‌کند«. 
کار  بزرگ‌ترین  من  نظر  »به  می‌گوید:  همایون‌فر 
بیمار خود  بیماران است، چراکه یک  به  نیک کمک 
تحمل  را  بیماری‌اش  از  ناشی  رنج  و  درد  تنهایی  به 
می‌کند. به همین دلیل باید تلاش کرد که درد و رنج 
ناشی از تأمین منابع مالی برای درمان را از دوش او 
و خانواده‌اش برداشت و هیچ بیماری به دلیل نداشتن 

هزینه درمان از درمان منصرف نشود.«
بیماری‌های  امور  بنیاد  با  پیش  سال‌ها  همایون‌فر   
خاص از طریق تیزرهای تبلیغاتی تلویزیون آشنا شد و 

پس از بررسی کمیت و کیفیت خدماتی که این بنیاد 
تا به صورت  ارائه می‌کند، تصمیم گرفت  به بیماران 
ثابت کمک‌هایی را به بیماران خاص از طریق این بنیاد 
انجام دهد.  او می‌گوید: »بیماران خاص شاید در میان 
سایر بیماران وضعیت منحصربه‌فردتری دارند، چراکه 
بعضا آن‌ها و خانواده‌هایشان از بدو تولد یا تا آخر عمر 
درگیر بیماری هستند و باید برای تهیه دارو و دریافت 

خدمات درمانی دنبال منابع مالی باشند. 
این در حالی است که می‌توان حدس زد آن‌ها به دلیل 
بیماری یا توان کار ندارند یا بسیاری از کارفرمایان از 

دادن شغل به آن‌ها خودداري می‌کنند. 
بیماری  کنار  در  مالی  مشکلات  شرایطی  چنین  در 
حتی  و  باشد  طاقت‌فرسا  و  سخت  بسیار  می‌تواند 
سایر  از  بیش  رنجی  در  را  عزیزان  این  خانواده‌های 

خانواده‌های نیازمند قرار دهد
«. او از این‌که سال‌های زیادی توفیق خدمت به مردم 
را شکر  داشته خدا  را  بیماران  احوال  به  رسیدگی  و 
می‌کند و می‌گوید: »بنیاد امور بیماری‌های خاص و 
خیریه محک دو مرکزی هستند که در راستای کمک 
به  اطمینانی که  با  بیماران تلاش ميك‌نند و من  به 
عملکردشان داشتم و از انگيزه والاي خدمت به همنوع 
بيماري  به  معطوف  را  خود  توجه  گرفته،  سرچشمه 

سرطان کودکان در سطح ملي و بين‌المللي كردم.
تشخيص  حمايتی،  امور  حوزه‌های  در  همچنين   
صورت  به  گرفتم  تصمیم  غيره  و  آموزش  درمان،  و 
ثابت به این مجموعه‌ها کمک مالی کنم«. همایون‌فر 
بیماران  به  مادی  »نحوه صرف کمک‌های  داد:  ادامه 
بنیاد  این  مسئولان  و  بنیاد سپرده‌ام  مسئولان  به  را 
دارو خرج می‌کنند.  راه خرید  در  را  بنده  کمک‌های 
البته همواره اثرات کارهای نیک را در زندگی‌ام دیده‌ام 

و از برکات آن بهره برده‌ام«.

دسترسی به خدمات درمانی یک حق 
همگانی است

گفت‌و‌گو با خیر



30

98
ن 

ستا
تاب

 دكتر عبدالرضامعاديبنیاد
 مشاور بنياد امور بيماري هاي خاص

برای  محدودی  زمان  اغلب  زندگی شهری  در سبک‌های 
پخت غذا وجود دارد؛ از این‌رو ‌استفاده از غذاهای فرآوری شده 
و فست‌فودها در وعده‌های غذایی شهرنشین‌ها افزایش یافته 
و این موضوع باعث بروز سوءتغذیه و افزایش وزن شده است.

نرخ شهرنشینی در ایران بالاتر از میانگین جهانی است  و 
میزان آن در کشور به 73 درصد و در استان تهران به 94 

درصد رسیده است.
شش درصد از جمعیت 15 تا 60 ساله ایرانی دارای اضافه 
وزن و چاقی‌اند. شیوع چاقی و اضافه وزن در کودکان 
ایرانی نسبت به دو دهه گذشته، دو برابر شده است و بین 
20 تا 25 درصد دانش آموزان ایرانی از چاقی و اضافه 
بر  بالغ  تهران  شهر  در  دیابت  شیوع  می‌برند.  رنج  وزن 
13 درصد و در روستاها پنج درصد برآورد شده است. 
همچنین فقدان آموزش و اطلاع‌رسانی مناسب و مؤثر در 
مورد بیماری دیابت‌، استرس و فشار‌های روانی‌، گسترش 
و  تحرک  براي  مناسب  فضای  کمبود  و  فست‌فودي‌ها 
فعالیت بدنی‌، از مهم‌ترین عوامل شیوع این بیماری در 

تهران شناخته می‌شوند.
به همین دلیل بنیاد امور بیماری‌های خاص به منظور 
اقدامات پیشگیرانه برای کنترل دیابت در توافقی مشترک 
برای  را  پروژه‌ای  تهران  شهرداری  سلامت  کل  اداره  با 
مدیریت دیابت و چاقی در شهر تهران آغاز کرد تا علاوه بر 

مقابله با دیابت، این شهر الگویی برای سایر شهر‌ها باشد.
این طرح با توافق مشترک اداره کل سلامت شهرداری تهران، 
بنیاد امور بیماری‌های خاص و شرکت نوونوردیسک پارس از 

بهمن‌ماه سال گذشته در شهر تهران در حال اجراست.
10 نکته کلیدی در اجرای طرح شهر تغییر دیابت

از زندگی سالم و یکپارچه  تا  1. هر شهروند حق دارد 
در بافت شهری خویش بهره‌مند شود، پس باید سلامت 
شهروندان در تمام سیاست‌های شهری در اولویت قرار 

گیرد.
2. تضمین سطح بالای سواد و دسترس‌پذیری اطلاعات 
به‌طورکلی،  و  تمام شهروندان  برای  بهداشت و سلامت 

افزایش خودآگاهی. 
3. افزودن آموزش بهداشت و سلامت در تمام مدارس، با 

تمرکز بر ریسک‌های سلامت در بافت شهری.
4. تشویق سبک‌های زندگی سالم در محل کار، در جوامع 

بزرگ و خانواده.‌
5. ترویج فرهنگ غذایی مناسب از طریق برنامه‌های رژیم 

متناسب، به منظور پیشگیری از بروز چاقی.
و  ورزشی  امکانات  به  دسترسی  بهبود  و  توسعه   .6
فعالیت‌های جسمانی برای تمام شهروندان، ترویج رشد 

جسمانی و روانی جوانان و فعالیت در افراد مسن.
7. توسعه سیاست‌های محلی برای حمل و نقل شهری 

با گرایش پایداری زیست محیطی و ایجاد زندگی سالم.
تشویق  و  ترویج  برای  محلی  عمل  ابتکارات  تدوین   .8
اساسی،  پیشگیرانه  برنامه‌های  رعایت  به  شهروندان 
و  وراثتی  بیماری‌های  مزمن،  بیماری‌های  بر  تمرکز  با 

غیروراثتی.
9. در اولویت قراردادن سلامت افراد آسیب‌پذیر اجتماع 

در بافت شهری.
10. مطالعه و پایش عوامل تعیین‌کننده سلامت عمومی 
دانشگاه‌ها،  شهرداری‌ها،  همکاری  با  شهری،  سطح  در 
تحقیقاتی،  مراکز  محور،  سلامت  خیریه  سازمان‌های 

صنعت و متخصصان.
نمونه‌ای از شهرهای دیابتی دنیا 

مکزیکو سیتی  شروع پروژه از سال 2014:
کلینیک‌های  توسعه‌یافته،  کمتر  و  محروم  نقاط  در 
تخصصی دیابت با همکاری سازمان‌های ذی‌ربط تأسیس 

شده است. 
کپنهاگ شروع پروژه از سال 2014:

تأسیس یک مرکز تخصصی دیابت و یک انجمن تخصصی 
براي رسیدگی به افراد آسیب‌پذیر.

هیوستن شروع پروژه از سال 2014:
پروژه ایمان و دیابت مطرح شده و سازمان‌های مذهبی 
در حوزه آموزش، غربال‌گری و مدیریت بیماری براي افراد  

آسیب‌پذیر، متولی امور مربوطه شده‌اند. 
تیان جین  شروع پروژه از سال 2014:

پزشکان عمومی، پرستاران و بهورزانی که در سطح یک 
دیابت  تخصصی  آموزش  داشتند،  قرار  دیابت  مدیریت 

دیدند. 
شانگهای شروع پروژه از سال 2014:

در یک بازه سه ساله برنامه‌های هدف تقویت فرایندهای 
مرتبط با مدیریت بیماری دیابت در شهر طراحی شد.

ژوهانسبورگ  شروع پروژه از سال 2016:
پرستاران با تجربه و بازنشسته براي تحقیق درخصوص 

بیماری دیابت در شهر و عوارض آن به کار گرفته شدند.
ونکوور شروع پروژه از سال 2016:

برای نخستین‌بار، ریسک‌های مرتبط با بروز بیماری دیابت 
در شهرها مورد بررسی و آنالیز قرار گرفت.

رُم شروع پروژه از سال 2017:
اطلس بیماری دیابت رُم شامل سیاست‌ها و اولویت‌ها، نقشه 
راه، برنامه‌ریزی شهری با محوریت دیابت و مشارکت دادن 
انجمن‌های تخصصی در دست تهیه است. تندرستی در بافت 
شهری، تغییر در دنیای دیابت: رویکرد رُم و ایتالیا و شهرهای 
دیگر که به تازگی عضو این طرح شده‌اند: جاکارتا‌، شیامن‌، 

هانگژو، پکن‌، کوری یاما، لستر‌، میلان، بیروت و مرید.

تهران پایتخت تغییر دیابت
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 در بیست‌ودومین دوره مسابقات جهانی پیوند اعضاء و 
تا یکم شهریورماه در  از ۲۶ مرداد‌  بیماری‌های خاص که 
نیوکاسل انگلیس ادامه داشت، تیم ایران با کسب ۲۶ مدال 
طلا، ۳۶ نقره و ۳۳ برنز در جایگاه سوم این مسابقات بعد از 

تیم‌های انگلیس و آمریکا ایستاد.
کاروان ایران با ۴۶ ورزشکار ازجمله ۲۵ ورزشکار مرد و ۲۱ 
ورزشکار زن در ۱۲ رشته ورزشی بدمینتون، تنیس روی 
میز، دارت، پتانگ، دوچرخه‌سواری، شنا، بولینگ، اسکواش، 
دوی جاده، دوومیدانی و تیروکمان در این دوره از مسابقات 

جهانی شرکت داشتند. 
کاروان ورزشکاران پیوند اعضاء ایران، غروب چهارشنبه 23 
مرداد با 59 ورزشکار، مربی، پزشک و کادر اجرایی به مقصد 

نیوکاسل سفر کرد. 
  افتتاحیه مسابقات

پیش از برگزاری سخنرانی افتتاحیه این دوره از مسابقات 
در روز 26 مرداد، شرکت‌کننده‌های مسابقات پیوند اعضاء 
نیوکاسل  شهر  به‌طوری‌که  رفتند،  رژه  نیوکاسل  شهر  در 
انگلستان، از حضور ورزشکارانی از سراسر جهان پرُ از رنگ 

و موسیقی شد. 
در این رژه 2500ورزشکار پیوند اعضاء برای آغاز یک هفته 
ورزشی، از 53 کشور دنیا گرد هم آمدند. بیش از دوهزار 
ورزشکار که همه آن‌ها پیوند عضو داشتند، در این گردهمایی 

دور هم جمع شدند.
تیم ایران از روز نخست مسابقات حضور قدرتمندی داشت 
و با کسب دو مدال در رشته تیر و کمان که رشته جدید 
مرضیه  کرد.  به سوی خود جلب  را  نظرها  بود،  مسابقات 
یارخلجی ورزشکار رشته تیر و کمان نخستین مدال طلا را 

برای کاروان ایران به گردن آویخت.

 بانوی ورزشکار شیرازی پرچمدار رقابت‌های جهانی 
پیوند اعضاء 

کلثوم ابراهیمی بانوی ورزشکار شیرازی، در بیست‌ودومین 
دوره رقابت‌های جهانی بیماران خاص و پیوند اعضاء ۲۰۱۹ 
نیوکاسل انگلستان، به عنوان پرچمدار کاروان ورزشی ایران 

شد.
باسابقه در رشته دو و  پرُافتخار و  از ورزشکاران  ابراهیمی 
میدانی است که مدال‌های رنگارنگی در آسیا و جهان کسب 

کرده است.
او در این دوره از مسابقات دو مدال نقره و دو مدال برنز به 

دست آورد.
حضور پرُرنگ زنان

افزایش حضور  بازی‌ها،  از  این دوره  اهمیت در  نکته حائز 
زنان نسبت به دوره قبل بود. در ماگالای اسپانیا، تعداد زنان 
ورزشکار ۱۳ نفر بود و در این دوره به ۲۱ نفر افزایش یافته 

بود.
فاطمه هاشمی، رئیس فدراسیون ورزش بیماران خاص و 
پیوند اعضاء با اشاره به حضور پرُ رنگ بانوان ورزشکار در 
رنگارنگ  مدال‌های  »تجربه  گفت:  مسابقات  از  دوره  این 
دختران‌مان در بازی‌های ورزش پیوند اعضاء نشان می‌دهد 
و  قدرت  شود،  باز  ما  جامعه  زنان  برای  ورزش  زمینه  اگر 

خلاقیت و توان خود را نشان خواهند داد«. 
 دوره قبل

در مسابقات جهانی پیوند اعضاء و بیماری‌های خاص که 
دو سال پیش در مالاگای اسپانیا برگزار شد، تیم ایران با 
۳۸ ورزشکار در ۱۲ رشته ورزشی شرکت کرد و در جایگاه 

یازدهم قرار گرفت.
در دوره گدشته کاروان ایران، در مجموع ۴۹ مدال )۲۶ مدال 

ایران در سکوی سوم جهان
بازی‌های جهانی پیوند اعضاء در نیوکاسل انگلستان برگزار شد
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در دختران و ۲۲ مدال در پسران( کسب کردند که با توجه 
به سنگین بودن سطح رقابت‌ها به نظر راضی‌کننده می‌رسید، 
اما امسال با وجود رقابت‌های فشرده ایران با ترقی قابل توجه 

مقام سوم جهانی را کسب کرد.
  حضور تأثیرگذار ایران

در مراسم اختتامیه مسابقات جهانی پیوند اعضاء از تیم ایران 
به دلیل حضور موفق و تأثیرگذار و همچنین کسب مدال‌های 

رنگارنگ قدردانی شد.
در این مراسم که با حضور رییس فدراسیون جهانی و تمامی 
تیم‌های شرکت‌کننده در سالن یوتی لاتا نیوکاسل برگزار 
به  تعداد ورزشکاران و مدال‌های  به  با توجه  ایران  از  شد، 
دست آمده، مورد تقدیر قرار گرفت و از سوی فدراسیون 
با 46  فقط  ایران  کرد. چراکه  دریافت  تقدیر  لوح  جهانی، 

ورزشکار، رتبه سوم جهان را تصاحب کرد.
سایت بازی‌های جهانی پیوند اعضاء نوشت:

 Winner of the most medals for the size of the“
 .”team Well done I.R.IRAN

به  بازی‌ها،  مدال  بیشترین  جایزه  کسب  به  موفق  »ایران 
نسبت تعداد کم ورزشکاران شد.«

و  بیماران خاص  ورزش  فدراسیون  دبیر  موسوی،  محسن 
پیوند اعضاء با حضور در این مراسم، جایزه ویژه فدراسیون 

جهانی را دریافت کرد.
 شگفتی ایران و روحیه بالای تیم

سیدمحسن موسوی، دبیر فدراسیون ورزش بیمان خاص و 
با اشاره به این موضوع گفت: »در این دوره  پیوند اعضاء، 
بیشتر از 52 کشور و 2500 ورزشکار شرکت داشتند و در 
این میان تیم ایران با 46 ورزشکار حاضر بود و بین همه 
این کشورها مقام سوم را کسب کرد. تیم اول این مسابقات 
انگلستان با 340 ورزشکار و تیم دوم کشور آمریکا با 150 

ورزشکار در این مسابقات حاضر شدند«.
او ادامه داد: »تعداد زیاد مدال به نسبت ورزشکاران باعث 
شگفتی همه افراد حاضر در این رقابت‌ها شد و وضعیت خوب 

ورزشکاران ما نظر همه مربیان را به خود جلب کرد«.
او با اشاره به این‌که این مسابقات از نظر روحی و روانی روی 
ورزشکاران ما خیلی تأثیر داشت، چنین گفت: »کسب این 
آسودگی  مقام  از جنبه  هم  که  داشت  را  مزیت  این  رتبه 
خاطری را برای ما، خودشان و مربیان به ارمغان آورند و هم 
این‌که روحیه ورزشکاران بسیار بالا رفت و همین موضوع 
باعث بهبود روند درمانی آن‌ها خواهد شد. چراکه ورزش یک 
نوع درمان است و روحیه خوب نیاز به دارو را کمتر می‌کند 

و سلامتی ورزشکاران راحت‌تر حاصل می‌شود.
او ضمن قدردانی از  خانم هاشمی، رییس فدراسیون، خانم 
فرهادی‌زاد و خانم طاهریان عضو کمیته ملی المپیک و عضو 
هیأت رییسه فدراسیون و از وزارت ورزش و جوانان و همه 
مربیان و ورزشکاران تشکر کرد و در مورد دلیل عدم حضور 
تیم فوتبال پیوند اعضاء این‌گونه توضیح داد: »تیم فوتبال 
پیوند اعضاء مسابقات جداگانه خودش را خواهد داشت که 

جام  عنوان  با  رسمی  به صورت  آن  اول  دوره  آینده  سال 
جهانی فوتبال پیوند اعضاء در ایتالیا برگزار می‌شود و ما به 
لحاظ مدیریت هزینه‌ها ترجیح دادیم که در آن رقابت‌ها که 
در حوزه فوتبال مهم‌تر محسوب می‌شود شرکت کنیم که 
عزیزان وجود  این  اعزام  امکان  تورنمنت  این  در  ان‌شاءالله 

دارد«.
 در حاشیه این رقابت‌ها

مراسم  در  جهانی  فدراسیون  رییس  توماس،  کریس    
افتتاحیه در مسیر راهش به جایگاه ویژه به سمت کاروان 
او  گفت.  خیرمقدم  ورزشکاران  تک‌تک  به  و  آمد  ایران 
همچنین فاطمه هاشمی، رییس فدراسیون ورزش بیماران 

خاص و پیوند اعضاء ایران را به جایگاه ویژه دعوت کرد.
  بحث میزبانی بازی‌هایی آسیایی از سوی ایران را خانم 

هاشمی مطرح کرد.
  کریس توماس با اشاره به ایده‌های نوین و آینده‌نگری 
یک  در  که  کرد  دعوت  ایشان  از  ایران،  فدراسیون  رییس 
کمیته تخصصی یا همان اتاق فکر فدراسیون جهانی حضور 

یابند.
  عملکرد خیلی خوب کاروان ایران، تمام تیم‌های دیگر را 

متعجب کرد.
  دوره بعدی بازی‌ها، دو سال دیگر در آمریکا برگزار خواهد 

شد.
  صبح دوشنبه سوم شهریور کاروان ورزشی پیوند اعضاء 
و بیماری‌های خاص با 94 مدال، با استقبال مسئولانی از 
کمیته ملی المپیک و وزارت ورزش و جوانان، از بازی‌های 

جهانی پیوند اعضاء نیوکاسل  وارد ایران شد.
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اسامی مدال‌آوران درمسابقات جهانی انگلیس پیوند اعضاء ) 2019 (

ماده5 ماده4 ماده3 ماده2 ماده 1 رده سنی نام ونام‌خانودگی

برنز  اسکواش نقره پرتاپ توپ نقره پرتاپ دیسک نقره پرتاپ نیره طلا پرتاپ وزنه 29-18 پانیذ محمودی 1

بولینگمیکس برنز پرتاپ وزنه برنز پرتاپ نیزه نقره پرتاپ توپ نقره بولینگ انفرادی 49-40 کلثوم ابراهیمی 2

پتانک انفرادی برنز
تنیس میکس

نقره
تنیس انفرادی

طلا تنیس دوبل با الهام 
محمدی

طلا پتانک دوبل  با 
الهام محمدی 29-18 بهاره بیگی 3

برنز
بدمینتون دوبل
با مریم مولایی

نقره
بدمنیتون انفرادی 39-30 نجمه کمالی 4

برنز
دو200

برنز
دو400

برنز
دو 100

برنز
پتانک دوبل

با 
مهدوی پور

طلا
انفرادی پتانک 39-30 معصومه رضایی 5

بدون مدال 
بولینگ انفرادی

برنز
تنیس خاکی 

انفرادی

نقره
پرتاپ توپ

طلا
پرتاپ دیسک

طلا
پرتاپ نیزه 39-30 مریم شریفی 6

پرش ارتفاع
بولینگ دوبل

با
سرحدی

طلا
اسکواش انفرادی

طلا
انفرادی تیروکمان 39-30 مرضیه یارخلجی 7

 تنیس میکس
 با

جواد رحمانی

طلا
 تنیس دوبل

 با
برجی

نقره
30-39 تنیس انفرادی صدیقه صفری 8

برنز  بدمینتون دوبل
 با  نجمه کمالی

برنز
بدمنیتون انفرادی 39-30 مریم مولایی 9

پیاده‌روی جاده پتانک دوبل پتانک انفراد دارت گروهی طلا  
دارت انفرادی 39-30 رها رضایی 10

پیاده‌روی جاده دارت گروهی نقره  پتانک دوبل  با مریم  دارت انفرادی
فریدونی طلا  انفرادی پتانک 49-40 اشرف مرادی 11

دو 800 برنز 
دارت انفرادی

نقره
 دو 400

طلا 
اسکواش انفرادی

طلا
انفرادی پتانک 29-18 فتانه تبریه فراهانی 12

بولینگ میکس
 با امین صانعی

پتانک دوبل 
با رها رضایی

برنز بولینگ دوبل  با 
رمضان‌زاده

طلا 
انفرادی پتانک 59-50 سیما کریمی 13

طلا  تنیس دوبل با 
صدیقه صفری

برنز
تنیس انفرادی 39-30 معصومه برجی 14

پرتاپ وزنه پرتاپ توپ پیاده‌روی جاده اسکواش انفرادی برنز
بدمنیتون انفرادی 59-50 رضوان نجارزاده 15

پتانک انفرادی بولینگ میکس برنز  بولینگ دوبل با سیما 
کریمی

نقره
بولینگ انفرادی 29-18 فاطمه رمضان‌زاده 16

تنیس خاکیمیکس 
با حسین رضایی

بولینگ دوبل با  
مرضیه یارخلجی برنز  دارت انفرادی نقره 

اسکواش انفرادی 39-30 شیوا سرحدی 17

نقره 
پتانک انفرادی

طلا  پتانک دوبل با 
بهاره بیگی

طلا  تنیس دوبل با بهاره 
بیگی

طلا 
تنیس انفرادی 39-30 الهام محمدی تقدیر 18

دارت گروهی نقره  پتانک دوبل با اشرف  پتانک انفرادی
مرادی

طلا 
دارت انفرادی 29-18 مریم فریدونی 19

پیاده‌روی جاده پیاده‌روی جاده تنیس خاکی انفرادی برنز پتانک دوبل با رضایی نقره
30-39 دو800 سحر مهدوی‌پور 20

ماده5 ماده4 ماده3 ماده2 ماده 1 رده سنی گروه مردان

نقره
 پرتاپ نیزه

طلا
 پرتاپ دیسک

طلا
 پرتاپ وزنه

طلا 
پرتاپ توپ 39-30 علی جعفری 21

برنز تنیس میکس 
با بهاره

نقره
 تنیس رومیز انفرادی

طلا تنیس دوبل 
باجواد رحمانی 49-40 بابک فتاحی 22
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ماده5 ماده4 ماده3 ماده2 ماده 1 رده سنی نام ونام‌خانودگی

پتانک
پتانک انفرادی دوبل با روحپرور دارت گروهی دارت انفرادی 49-40 سیدمرتضی افضلی 23

دارت گروهی نقره
  انفردی پتانک

طلا
18-29 دارت انفرادی مصطفی آرمزد 24

برنز
 پرش طول

برنز
دو 400

نقره
 دوامداد400

نقره
 پرش ارتفاع

نقره 
پرتاپ توپ 29-18 سیدعلی موسوی 25

برنز
 پرتاپ دیسک

نقره 
پرتاپ وزنه

نقره
 پرتاپ نیزه

طلا
40-49 پرتاپ توپ علی حیدری‌پور 26

--
تنیس خاکی 
میکس با شیوا 

سرحدی

نقره اسکواش 
انفرادی

نقره  بدمنیتون دوبل با 
نجفی

نقره بدمینتون 
انفرادی 39-30 حسین رضایی 27

دو 200 پرش ارتفاع برنز
 پرش طول

برنز
 دو 100

نقره 
دوامداد 400 39-30 سعید منتظرپرچی 28

پرتاپ نیزه برنز
پرتاپ وزنه

برنز
 پرتاپ توپ

نقره 
پرتاپ دیسک 29-18 صادق محمدی 29

بدمنیتون انفرادی پتانک دوبل 
با افضلی پتانک انفرادی 39-30 علیرضاروحپرورزاده 30

تنیس میکس
با

صدیقه صفری

طلا
 تنیس دوبل

با 
بابک فتاحی

طلا 
تنیس رومیز انفرادی 39-30 جواد رحمانی 31

بدمینتون انفرادی

نقره
 بدمنیتون دوبل

 با 
حسین رضایی

49-40 علی نجفی 32

بولینگ میکس
با

کلثوم ابراهیمی
بولینگ دوبل 50-59 بولینگ انفرادی صمد امین صفایی 33

بولینگ میکس با
رمضان‌زاده

بولینگ دوبل
 با

امین صانعی

برنز 
دارت انفرادی

نقره 
30-39 انفرادی تیروکمان سعید تسلیمی 34

پرش طول پیاده‌روی جاده برنز
 دو 400

نقره 
دو امداد 400

نقره
40-49 پیاده‌روی 5000 موسی خلیفه 35

پرتاپ توپ دو 1500 نقره
 دو امداد400

نقره
 پیاده‌روی 5000

نقره 
دو 800 29-18 میثم همتی 36

بولینگ میکسبا
کریمی

بولینگ دوبل
 با 

سعید تسلیمی
پتانک انفرادی دارت انفرادی برنز

40-49 اسکواش انفرادی امین صانعی 37

دو 200 برنز پرش طول نقره دو امداد 400 نقره دو 400 نقره دو 100 49-40 انعام رهبر 38

پرتاپ نیزه پرتاپ دیسک برنز
 پرتاپ وزنه

برنز
30-39 پرتاپ توپ سجاد فتح‌اللهی 39

بولینگ انفرادی شنا4در50 شنا آزاد200 برنز
30-39 شناآزاد400 محسن مهری 40

سه‌گانه پیاده‌روی شنا آزاد400 طلا 
دوچرخه 30کیلومتر

طلا 
30-39 دوچرخه 10کیلومتر محمدجواد حفظی 41

پتانک انفرادی بولینگ
 میکس 

بولینگ دوبل
 با

امین صفایی
بولینگ انفرادی 49-40 محمدهادی 

خشنودی 42

پرتاپ وزنه پرتاپ نیزه پرتاپ دیسک نقره 
پرتاپ توپ 49-40 سعید بهزادی 43

پتانک انفرادی دارت گروهی دارت انفرادی 39-30 محمد بی‌طرف 44

برنز
 دو800

برنز
 دو 1500

برنز
 پیاده‌روی جاده

طلا
18-29 پیاده‌روی 5000 مرتضی فنایی 45
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 مسابقات جهانی پیوند اعضاء، امسال در نیوکاسل 
انگلستان در حالی برگزار شد که ایران رکورد سال‌های 
گذشته‌اش را شکست و با نشستن در جایگاه سوم دنیا 
و کسب 94 مدال به کشور بازگشت. فاطمه هاشمی، 
پیوند  و  خاص  بیماران  ورزش  فدراسیون  رییس 
اعضاء، این موفقیت‌ها را حاصل پیشرفت‌های درمانی 
در کشور بخصوص در حوزه پیوند اعضاء و همچنین 
انگیزه بالای ورزشکاران پیوند اعضاء و فعالیت خوب 
بیمار  ورزشکاران  استانی  هیأت‌های  و  فدراسیون 

خاص و پیوند اعضاء می‌داند.
در مورد تشکیل این فدراسیون و اهداف آن و موفقیت 
تیم پیوند اعضاء کشور در مسابقات جهانی انگلستان 
فاطمه هاشمی  با  این مسابقات گذشت؛  در  آنچه  و 

رییس این فدراسیون گفت‌وگو کردیم.
چرا پس از تشکیل بنیاد امور بیماری‌های خاص، 
انجمن و سپس فدراسیون ورزش بیماران خاص 

و پیوند اعضاء تشکیل شد؟
ایده حمایت از ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء به 
صورت منسجم از سوی آیت‌الله هاشمی رفسنجانی 
طرح شد، به همین دلیل پس از تشکیل بنیاد امور 
ایشان،  نظر  با   ۱۳۷۵ سال  در  خاص  بیماری‌های 
گرفت.  قرار  کاری  برنامه  در  نیز  بیماران  ورزش 
آگاهی  هم  پزشکان  حتی  زمان  آن  در  درحالی‌که 
درستی نسبت به ورزش بیماران خاص نداشتند. در 
سال‌های اولیه تشکیل بنیاد امور بیماری‌های خاص، 
نخستین همایش ورزش بیماران خاص از سوی این 

بنیاد با حضور متخصصان برگزار شد. همین همایش 
ورزش  برای  پزشکی  پروتکل‌های  طرح  زمینه‌ساز 
که  شاهدیم  حالا  و  کرد  فراهم  را  مختلف  بیماران 
کشور  سراسر  در  عضو  پیوند  و  خاص  بیمار  هزاران 

ورزش می‌کنند.
 استقبال بیماران در ابتدا از ورزش چگونه بود؟

انگشت‌شمار ورزشکاران  با تعداد  زمانی مسابقات ما 
پیوند اعضاء و بیماران خاص آغاز شد، ولی در حال 
ورزشی  هیأت‌های  عضو  زیادی  بیماران  حاضر، 
شاهدیم  امروزه  کشورند.  سراسر  در  خاص  بیماران 
تا بر  افراد به واسطه ورزش موفق شدند  از  بسیاری 
بیماری‌ خود غلبه کنند یا درمانشان را مؤثرتر ادامه 

دهند و از چنگال انزوای بیماری رها شوند.
 البته هدف اصلي فدراسيون ورزش بيماران خاص و 
پيوند اعضاء هم همین روحيه‌بخشي، ايجاد نشاط و 
شادابي بين بيماران است. دوركردن بيمار از فضاي 
پرُنشاط ورزش كار  به فضاي  او  واردكردن  و  درمان 
و  ارثي  بيماري‌های  از  برخي  زيرا  نيست؛  آساني 
ژنتكيي و غيرقابل درمان رنج می‌برند، اما شاهد هم 
فعالیت‌های  این سال‌ها،  نیز در  افراد  این  بودیم که 

ورزشی چشمگیری انجام داده‌اند.
آشناكردن بيماران با ورزش چه دشواری خاصی 
داشت و در این سال‌ها فدراسیون چه کارهایی 

انجام داد؟
در نخستين قدم فدراسيون با برگزاري كنفرانس‌هاي 
عرصه  در  را  بيماران  حضور  زمينه  و  لزوم  علمي، 

ایران در این دوره از بازی‌ها خوب درخشید
گفت‌و‌گو با فاطمه هاشمی، رییس فدراسیون ورزش بیماران خاص و پيوند اعضاء
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ورزش فراهم كرد و با همكاري بنیاد امور بيماري‌هاي 
خاص و چاپ بروشور آموزشي و ارائه 300 مقاله در 
مجله‌های علمي به اين موضوع پرداخت. فدراسيون 
ورزش بيماران خاص و پيوند اعضاء با ترويج فرهنگ 
استاني  ورزشي  هيأت   31 قالب  در  بيماران  ورزش 
همگاني  ورزش  گسترش  به  نیز  كشور  سرتاسر  در 
خاص  بيماران  می‌کنیم  مشاهده  حال  پرداخت. 
بدمينتون،  شنا،  ورزشي،  رشته‌هاي  در  پیوندی  و 
فوتبال،  اسكواش،  ميداني،  و  دو  ميز،  روي  تنيس 
دارت،  شطرنج،  دوچرخه‌سواري،  بولينگ،  پتانك، 
تيراندازي، شنا و... متناسب با وضعیت جسمانی‌شان 

كار ميك‌نند.
و  جهانی  مسابقات  این  در  حضور  هزینه‌های 

اردوها چگونه تأمین می‌شود؟
فدراسیون ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء از سوی 
کم  خیلی  بودجه  این  اما  دارد.  بودجه  ردیف  دولت 
است و برای فعالیت‌های ورزشی ورزشکاران ما کافی 
نیست؛ به همین دلیل سعی می‌کنیم با رایزنی‌های 
منابع دیگر که کمک‌های  از  را  این کسری  مختلف 
مردمی است تأمین کنیم. بودجه اين فدراسيون در 
است.  اندك  اردوها  برگزاري  هزينه‌هاي  با  مقايسه 
فدراسيون‌هايي  ديگر  و  سازمان‌ها  نهادها،  خيران، 
فعال‌اند،  آن‌ها  ورزشي  رشته‌هاي  در  بيماران  كه 
قابل  كم‌كهاي  و  خدمات  و  هستند  ما  ياري‌رسان 

تقديري ارائه ميك‌نند.
قابل  موفقیت  با  انگلیس،  مسابقات  در  حضور 
توجهی همراه بود، تدارکات و اردوها تفاوتی با 

گذشته دارند؟
پنج اردوي آمادگي در 14 رشته ورزشي براي حضور 
در رقابت‌هاي جهاني برگزار شد. بعضی از این اردوها 
افزايش  چراکه  می‌شد،  برگزار  تفريحي  مناطق  در 
اميد به زندگي، نشاط و شادابي در اولويت ما برای 
كنار  در  و سعي ميك‌نيم  دارد  قرار  ورزشکاران  این 
بيماران  براي  نیز  را  مفرحي  و  شاد  لحظات  ورزش، 
جهانی  مسابقات  در  همواره  ما  البته  كنيم.  ايجاد 
رتبه‌های خوبی داشته‌ایم مثلا در گذشته رتبه پنجم 

را هم کسب کردیم. 
اما به دلیل رُکودی که در دوره آقای احمدی‌نژاد بر 
فدراسیون، به دلیل ادغام این فدراسیون با فدراسیون 
ناشنوایان غالب شد، کیفیت حضور ما هم در مسابقات 

افُت کرد.
متفاوتی  ویژگی  چه  مسابقات  از  دوره  این   

نسبت به مسابقات قبلی داشت؟
نکته قابل توجه این دوره از مسابقات جهانی پیوند 
اعضاء حضور چشمگیر دختران ورزشکار پیوند عضو 
در کاروان ایران بود که خیلی فعال شرکت کردند و 
مدال‌های خوبی را هم به دست آوردند و این نشان 

می‌دهد اگر زمینه ورزش زنان فراهم شود، زنان ما 
می‌توانند قدرت و خلاقیت خود را نشان دهند.

در  نظری  چه  اعضاء  پیوند  جهانی  فدراسیون 
از  این دوره  در  ایران  تیم  مورد کیفیت حضور 

مسابقات داشت؟
ایران در این دوره از بازی‌ها خیلی خوب درخشید و 
دو روز به پایان بازی‌ها با توجه به کسب مدال‌های 
فراوان و نظم حاکم در تیم ایران، آقای کریس توماس 
ایران  تیم  از  اعضاء  پیوند  جهانی  فدراسیون  رییس 
برگزاری  برای  ما  تقدیر کرد و جویای پیشنهادهای 

بهتر این بازی‌ها ش
د. همان‌طور که می‌دانید اغلب بازی‌های پیوند اعضاء 
و  برگزار می‌شود  آمریکایی  و  اروپایی  در کشورهای 
برای بسیاری از کشورهای منطقه بردن ورزشکار زیاد 
سخت و پرُهزینه است، به همین دلیل من پیشنهاد 

دادم که بازی‌ها را در این منطقه برگزار کنیم. 
و  دادیم  را  مسابقات  این  میزبانی  پیشنهاد  درواقع 
گفتیم که در این صورت ما می‌توانیم بیماران بیشتری 
از این منطقه برای ورزش گرد آوریم که البته ایشان 
هم ضمن استقبال از این پیشنهاد گفتند که باید در 
هیأت اجرایی مطرح شود. همچنین پیشنهاد دادیم 
در کنار بازی‌ها، سمپوزیومی در مورد مسائل پزشکی 
این گروه از بیماران برپا شود که مورد توجه‌شان قرار 
گرفت و عنوان کردند که در پی انجام این برنامه در 
آمریکا  تگزاس  در  که  مسابقات‌اند  این  بعدی  دوره 

برگزار می‌شود. 
در  آسیایی  بازی‌های  که  بود  این  دیگرم  پیشنهاد 
سال 2020 در تهران برگزار شود که این موضوع نیز 
منوط به نظر هیأت اجرایی و پروپوزال اجرای آن را 
که از قبل آماده کرده بودیم برای بررسی در اختیار 

فدراسیون جهانی قرار دادیم. 
دفترفدراسیون جهانی  که  دادیم  پیشنهاد  همچنین 
پیوند عضو آسیا در ایران راه اندازی شود. این دفتر 
قبلا در تایلند بود اما در حال حاضر دفتر تایلند آن 

مدت‌هاست که فعال نیست.
چه مورد ویژه‌ای در این بازی‌ها نظرتان را جلب 

کرد؟
بحث اصلی در این بازی‌ها قهرمانی نیست. برای ما 
هم این موضوع اولویت ندارد و دنبال این هستیم تا 

الگویی باشیم برای ایجاد انگیزه و امید به زندگی.
آقایی 83 ساله  برد و باخت مهم نیست. در آن‌جا   

نظرم را جلب کرد که ورزش
کار پیوند کلیه بود و عضو را از همسرش گرفته بود 
و با همسرش در این مسابقات در دو رشته شرکت 
این  در  حضور  برای  انگیزه‌اش  درباره  او  از  داشت. 
مسابقات پرسیدم و او گفت‌: »آمدم که از زندگی‌ام 

لذت ببرم.«
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یک رقابت الهام‌بخش در ورزش
نیوکاسل

 در روزهای پایانی مردادماه رقبایی از 56 کشور 
پیوند  جهانی  بازی  بیست‌ودومین  برای  جهان 
اعضاء به شمال‌شرقی انگلستان سفر کرده‌اند تا در 
اماکن ورزشی نیوکاسل، گیتسد و ساندرلند با هم 

رقابت کنند.
شرکت‌کننده‌هاي در این رقابت‌ها افرادی بودند که 
یا پیوند عضو و بافت داشته‌اند یا از اهداکننده‌هاي 

زنده عضو محسوب می‌شدند.
اندروکول، فوتبالیست 47 ساله و عضو سابق تیم 
ملی انگلستان که خود پیوند عضو نیز داشته است 
در باره ورزشکاران حاضر در این رقابت‌ها، آن‌ها را 

»الهام‌بخش« توصیف می‌کند.
نیوکاسل  و  یونایتد  منچستر  سابق  مهاجم  این 
یونایتد که در سال 2015 پیوند کلیه انجام داده 
است؛ چنين می‌گوید: »وقتی همه جمع می‌شوند 
مانند یک خانواده بزرگ هستند. همه آن‌ها یک 
چیز را پشت سر گذاشته‌اند؛ همه آن‌ها یکدیگر 
را درک می‌کنند و امروز با آن‌ها بودن، الهام‌بخش 

است«.
برت هارتمن که کلیه‌اش را به فرزندش اهدا کرده 
و در این رقابت‌ها از کشور هلند به نیوکاسل سفر 
کرده؛ می‌گوید: »حضور ویژه در این رویداد بسیار 
خاص است. دیدن همه مردم از سراسر جهان با 
یک اندام جدید. دیدن این‌که هنوز در حال زندگی 

هستند و زندگی جدیدی دارند، زیباست«.
مسابقات  در  که  هارتمن  تیم  او،  فرزند 
»واقعا  می‌گوید:  نیز  کرد  رقابت  دوچرخه‌سواری 
این کار  برای  انگلستان  خیلی عالی است که در 
حضور داشته باشید. خیلی از افراد شرکت می‌کنند 

و سطح مسابقات بسیار بالاست«.
کنستانس سیته، گیرنده کلیه از آفریقا می‌گوید: 
»این بازی‌ها مربوط به جشن »هدیه زندگی« بوده 
است. دلیل این‌که ما در این‌جا هستیم این است 
که می‌خواهیم به جهانیان نشان دهیم که هنوز 
هم می‌توانیم بعد از پیوند یک فرد عادی باشیم و 

حتی در این سطح ورزش کنیم.«
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که  افرادی  برای  ورزشی  رقابتی  رویداد  نخستین   
سال  در  بودند،  گرفته  قرار  عضو  پیوند  عمل  تحت 
انگلستان،  جنوب  در  شهری  پورتسموث،  در   1978
واقع در استان همپشایر انگلستان با حدود 99 رقیب 
از کشورهای انگلستان، فرانسه، آلمان، یونان و ایالات 
متحده برگزار شد. فدراسیون جهانی بازی‌های پیوند 
اعضاء نیز به‌طور رسمي در همان سال تشکیل شد و 
هم‌اکنون تقریبا 70 کشور عضو در سراسر جهان دارد. 
در حال حاضر بازی‌های جهانی تابستانی و زمستانی 

پیوند اعضاء، هر دو سال یک‌بار برگزار می‌شود.
مسابقات جهانی پیوند اعضاء، از این نظر منحصربه‌فرد 
است که هر یک از شرکت‌کننده‌هاي آن درنتیجه یک 
پیوند عضو موفق زنده‌اند. بازی‌های پیوند اعضای جهانی 
تجلیل از دومین فرصت زندگی است که نشان‌دهنده 
موفقیت جراحی پیوند و ارتقاي نیاز به افزایش آگاهی 

عمومی در مورد اهدای عضو و بافت است.
در  تابستانی  بازی‌های   2019 سال  در  درحالی‌که 
تابستانی  بازی‌های  شد،  برگزار  انگلستان  نیوکاسل 
در   2015 سال  بازی‌های  اسپانیا،  مالاگا،  در   2017
دوربان  در   2013 بازی‌های  آرژانتین،  پلاتا  ماردل 
آفریقای‌جنوبی و 2011 در گوتنبرگ سوئد برگزار شد.
در سال 1994  نیز  زمستانه  جهانی  پیوند  بازی‌های 
راه‌اندازی و شامل مسابقه‌ای به نام جام نیکلاس است. 
رویدادی که به‌طور ویژه برای کودکان پیوندی طراحی 

شده تا بتوانند تفریح و هیجان را تجربه کنند.
اعضاي  پیوند  ورزش‌های  سازمان   ،1994 سال  در 
فرانسه، اولین دوره بازی‌های زمستانی پیوند اعضاء را 

برگزار کرد. 
بیش از 100 ورزشکار پیوند عضو از 18 کشور جهان 
اسکی در سراشیبی  و  استقامت  اسکی  در دو بخش 

شرکت كردند.
چه کسی می‌تواند در این رقابت‌ها شرکت کند؟

در این بازی‌ها، افرادی که دریافت‌کننده ارگانی از بدن 
گونه‌های  یا  انسان  از  استخوان  مغز  دریافت‌کننده  یا 
دیگرند و به استفاده از داروهای سرکوب‌کننده سیستم 
ایمنی احتیاج دارند، می‌توانند در این رقابت‌ها شرکت 

كنند.
رقبا باید دستك‌م یک سال از زمان پیوندشان گذشته 
و عملکرد پایدار پیوند، از نظر پزشکی مناسب تشخیص 
شده‌اند  وارد  آن  در  که  رقابتی  برای  و  شود  داده 
آموزش و تمرین‌هاي لازم را دیده باشند. خانواده‌های 
اهداکننده و اهدا‌کننده‌ها زنده نیز می‌توانند در بخشی 

از این رویدادهای ورزشی شرکت کنند.
رشته‌های ورزشی در این دوره از مسابقات

در  توانایی‌ها  همه  برای  ورزشی  رشته   50 از  بیش 
این مسابقات برقرار است که ازجمله آن می‌توان به 
میدان(،  و  )پیست  دوومیدانی  کمان،  با  تیراندازی 
دوچرخه‌سواری  ـ3(،  در  )3ـ  بسکتبال  بدمینتون، 
مسابقه  کیلومتر   30 کیلومتر؛   10 آزمایش  )زمان 
جاده؛ رویداد تیم 20 کیلومتری(، دارت، فوتبال، گلف، 
اسکواش،  بولینگ،  تنیس،  میز،  روی  تنیس  پتانك، 

شنا، والیبال و ... اشاره کرد.
استانداردهای این بازی‌ها می‌تواند زیاد باشد. دو 100 
متر با رکورد 11.18 ثانیه و پرش طول با رکورد 6.85 
ثبت  رقابت‌ها  این  در  که  توجهی‌اند  قابل  اعداد  متر 
شده و قابل رقابت با رکوردهای ورزشکاران طبیعی و 

سالم است!
گروه‌های سنی

این مسابقات گروه‌های سنی مختلف از چهار تا 80 
ساله را در بر می‌گیرد و ورزشکاران در رده‌های سنی 
رقابت می‌پردازند:  به  به جنسیت  توجه  با  ذکر شده 
-60(  ،)59-50(  ،)49-40(  ،)39-30(  ،)29-18(

69(، )70-79( و )80+(. رویدادهای دونفره: )زیر 30 
سال(، )30-49( و )50+(. نوجوانان در گروه‌های سنی 
زیر در برنامه‌های مشخص شده به‌عنوان رویدادهای 
خردسال شرکت می‌کنند:  )پنج سال و کمتر از آن(، 
)6-8(، )9-11(، )14-14( و )15-17(. نوجوانان 16 
یا 17 ساله مجاز به رقابت در مسابقات سن بزرگسال 
هستند، اما پس از آن فقط باید در مسابقات بزرگسالان 

شرکت کنند.
 اهداف برگزاری

بیش از 35 سال از تشکیل فدراسیون جهانی بازی‌های 
پیوند اعضا می‌گذرد. در این سال‌ها به منظور نمایش 
موفقیت اهدای عضو در دنیا و ارتقاي افزایش آگاهی 
ورزشی  مسابقات  عضو،  اهدای  مورد  در  عمومی 
بین‌المللی در کنار ترویج آموزش در مورد پیوند عضو 

برگزار می‌شود. 
می‌گوید:  باره  این  در  اعضا  پیوند  جهانی  فدراسیون 
پیوند  بازی‌های  میزبانی  طریق  از  را  اهداف  این  »ما 
عامل‌های  سیستم  همراه  به  زمستانی،  و  تابستانی 
فرهنگ  و  همایش‌ها  پزشکی،  )تحقیقات  آموزش 
برای  قوی  ارتباطی  برنامه  یک  و  بهزیستی جسمی( 
شبکه‌سازی با متخصصان پزشکی و درگیرکردن کل 

جامعه پیوند انجام می‌دهیم«.

بررسی مسابقات ورزشی جهانی پیوند اعضاء از آغاز تاکنون
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گفت‌وگو با جواد حفظی
 دوچرخه‌سوار پیوند اعضاء

عاشق  و  یزد  اهل  دارد،  سال   32 حفظی  جواد   
دوچرخه‌سواری است. او عضو تیم ملی دوچرخه‌سواری 
مدت  طولانی  دیالیز  و  کلیوی  بیماری  که  بود  کشور 
کم  دوچرخه‌سواری  به  را  عشقش  هم  عضو  پیوند  و 
نکرد. حفظی می‌گوید: »دیالیزم که شروع شد همچنان 
که  آن‌قدر  می‌دادم.  ادامه  مسابقه  حتی  و  تمرین  به 
همیشه با دوچرخه برای دیالیز به مرکز درمانی مراجعه 

می‌کردم.«
و  بود  دوچرخه‌سواری  قهرمان  بیماری،  از  قبل  او 
به  با علاقه  و  نداد  از دست  بیمارشدن  با  را  انگیزه‌اش 
دوچرخه‌سواری ادامه می‌دهد و حالا نه تنها در مسابقات 
جهانی پیوند عضو دنیا صاحب مدال طلا شده، بلکه در 
سایر مسابقات نیز حاضر می‌شود و مدال کسب می‌کند. 

  بیماریتان از چه زمانی آغاز شد؟
بیماری‌ام در دوره سربازی با یک سرماخوردگی کوچک 
شروع شد. با سهل‌انگاری و تشخیص نابجای پزشکان و 
تشخیص دیرهنگام، مشکل عفونت کلیه که هشت ماه 
طول کشید سبب شد تا در سال 1389، کلیه‌ام را از 

دست بدهم.
بر  چقدر  و  کشید؟  طول  چقدر  دیالیز  دوره   

روحیه‌تان تأثیر گذاشت؟
قبلش  دیالیز شدم.  تا سال 1392  از سال 1389  من 
مدتی  در  و  بودم  دوچرخه‌سواری  رشته  قهرمان  هم 
به دوچرخه‌سواری و  دیالیز می‌شدم، همچنان  هم که 
مسابقات ادامه می‌دادم، اگرچه مثل قبل نبود و دیگر 
بیماری کلیه‌ام هم  از  تمرین سنگین نمی‌کردم. پیش 
عضو تیم ملی دوچرخه‌سواری بودم و در سال 2009 
در  کردم.  شرکت  ژاپن  دوچرخه‌سواری  مسابقات  در 
سال 1388، در لیگ کشور سه مدال قهرمان قهرمانان 
داشتم. ورزشکاری که سکو داشته باشد و دچار حادثه‌ای 
شود و نتواند ورزشش را ادامه دهد، درک می‌کند این 

موضوع چقدر عذاب‌آور است.
 اما خوشبختانه من امیدم را از دست ندادم، روزهایی 
با دوچرخه می‌آمدم  از تمرین دوچرخه‌سواری  بود که 
با  اما  داشتم،  دیالیز می‌شدم. خیلی مشکل جسمی  و 

ندادم چون می‌دانستم  از دست  را  این حال، روحیه‌ام 
که اگر روحیه‌ام را از دست بدهم، این بیماری خودش 
را بر من غالب خواهد کرد. خداراشکر همان موقع هم 
بر  در  نتیجه‌ای  اگرچه  می‌کردم،  شرکت  مسابقات  در 
نداشت و صاحب مقامی نشدم. اما ورزش خیلی به من 
کمک کرد تا بتوانم دوره دیالیز و پیوند را به سلامتی 
بدنم  از دیالیزم می‌گذرد،  بگذرانم، الان که چند سال 
مثل قبل شده و دهه محرم سال پیش، مسیر 3700 
بعدی‌ام  و هدف  زدم  رکاب  را  کربلا  تا  یزد  کیلومتری 
این است که کسب سکوی آسیا و جهانی را دنبال کنم. 
در این راه، فدراسیون بیماران خاص و پیوند اعضاء کمک 
زیادی به من کرد. این فدراسیون فعال است و ورزشکار 
را درک و از آن‌ها حمایت می‌کند. از خانم هاشمی و 
فرهادی‌زاد و تاری‌وردی  و همه کارکنان این فدراسیون 
تشکر می‌کنم که با وجود همه تنگناها، تلاش فراوانی را 
برای حفظ روحیه افراد بیمار با گسترش ورزش در بین 

این گروه انجام می‌دهند.
 تمرین‌های جدی را از چه زمانی آغاز کردید؟

پیوندم  از  که  روز   15 شدم،  پیوند   1392 آذرماه  در 
گذشت، دوچرخه را آورند در اتاق و شروع کردم در جا 
تمرین کردن. تا این‌که سه ماه گذشت و آمدم خیابان 
و دوچرخه‌سواری را در فضای باز آغاز کردم و در همان 
زمان به فدراسیون ورزش بیماران خاص و پیوند اعضاء 
پیوستم. یک‌سال بعد از پیوندم برای مسابقات قهرمانی 
این مسابقات  در  و  آماده شدم  آرژانتین  جهان 2015 
مسابقات  در  آسیا  و  ایران  نماینده  بار  نخستین  برای 
جهانی پیوند عضو در رشته دوچرخه‌سواری دو سکوی 
طلا را گرفت. همچنین دو سال بعد در سال 2017 به 
به دست  نقره  و دو  رفتم  اسپانیا  پیوند عضو  مسابقات 

آوردم.
هم  کشوری  لیگ  سطح  در  و  دادم  ادامه  را  تمرین‌ها 
شرکت کردم و موفق شدم تا در لیگ کشوری دو طلا، 
مسابقات  از  هم  اخیرا  و  بگیرم  برنز  یک  و  نقره  یک 
دست  به  را  سوم  سکوی  و  برگشتم  کشوری  کارگری 

آوردم.

با دوچرخه به مرکز دیالیز می‌رفتم 
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 نقطه عطفی جدید و امیدوارکننده در درمان ‌هموفیلی

سرطان  و  خون  تخصص  فوق  عشقی،  پیمان  دکتر 
کودکان، استاد دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی 

و رئیس انجمن علمی ترومبوز هموستاز ایران

 امروزه با پیشرفت‎های علمی روزافزون در علوم پایه 
و فناوری‎های پزشکی و داروسازی درمان بیماری‎های 
و  مبتکرانه  داروهای  لطف  به  صعب‌العلاج  و  خاص 
شیوه‎های درمانی نوین، به‌کلی متحول شده است. در 
این میان به نظر می‎رسد درمان ‌هموفیلی و بیماری‎های 
خونریزی‎دهنده ارثی نسبت به سایر بیماری‎های خاص 
-ازجمله تالاسمی یا بیماران دیالیزی و مزمن کلیوی- 
از سرعت و تنوع بیشتری برخوردار است. در میان این 
پیشرفت‎ها برخی از آن‌ها را می‎توان به لحاظ اثربخشی 
تاریخی  عطف  نقطه  یک  بیماران  زندگی  کیفیت  در 
با  میلادی  پنجاه  دهه  در  که  هموفیلی  درمان‌  نامید. 
کشف رسوب کرایو از فرآورده‎های خونی دچار انقلابی 
شده بود به‌سرعت با دستیابی به فاکتورهای کنسانتره 
و  ویروس‎زدایی  متنوع  و  جدید  روش‎های  پلاسمایی، 
این فرآورده‎ها و متعاقباً  ایمن‎سازی  کم‌خطر کردن و 
داروهای  تولید  و  ژنتیک  مهندسی  روش‎های  کشف 
سوم،  و  دوم  و  اول  نسل  پلاسمایی  غیر  نوترکیب 
انعقادی  فاکتورهای  نهایتاً  و  انعقادی  میانبر  داروهای 
تعقیب  به‎طوری‎که  گرفت  اوج  به‌سرعت  طویل‎الاثر 
سیر این پیشرفت‎ها و آشنایی با جزئیات و ویژگی‎های 
و  بیماران  برای  نه‌تنها  فرآورده‎ها  و  داروها  این  همه 
خانواده‎های آن‌ها بلکه حتی برای متخصصین امر نیز 
که به‎صورت حرفه‎ای این روند را دنبال می‎کنند بسیار 

از  برخی  پیشرفت‎ها  این  میان  در  است.  شده  سخت 
آن‌ها را می‎توان به لحاظ اثر‎بخشی در کیفیت زندگی 
بیماران یک نقطه عطف تاریخی نامید. از دید نگارنده 
از  )اعم  انعقادی  میانبر  کرایو، ‎داروهای  رسوب  کشف 
فیبا و هفت نوترکیب فعال( و داروهای نوترکیب را تا 

دهه اخیر می‎توان در این زمره قرار داد.
در  چه  دیگری  درمانی  انقلاب  اخیر  سال  چند  در   
جدید  »داروهای  تولید  چه  و  »‎ژن‎درمانی«  حوزه 
هموفیلی« در شرف وقوع و در حال مطالعه و ورود به 
بازار است. مهمترین و پرسروصداترین آن‌ها در 2 سال 
نام علمی »امیسیزوماب« است که  با  دارویی  گذشته 
هموفیلی  پروفیلاکسی  داروهای  سری  جدیدترین  از 
بازار جهانی شد.  وارد  و در سال 2017  A است  نوع 
این دارو که یک آنتی‌بادی مخصوص است و عملکرد 
فاکتور 8 انعقادی را در بدن بدون نیاز به فعال شدن 
سایر فاکتور‎های انعقادی پیش‎نیاز شبیه‎سازی کرده و 
انعقاد می‎گردد، پس  آبشار  ادامه مسیر  فعالیت  سبب 
علمی  معتبر  مجلات  در  که  بین‎المللی  مطالعه   3 از 
 2018 و   2017 سال‎های  در  ترتیب  به  شد  منتشر 
و   )FDA( ایالات‌متحده  دارو  و  غذا  سازمان  تائید  به 
آژانس دارویی اروپا )EMA( رسید و با تائید اثربخشی 
در  از 87 کشور  بیش  در  دارویی،‎ هم‌اکنون  ایمنی  و 
سراسر دنیا اعم از توسعه‌یافته یا درحال توسعه برای 
هموفیلی  بیماران‌  خونریزی‎های  از  پیشگیرانه  درمان 
اصلی  ویژگی  سه  می‎گیرد.  قرار  استفاده  مورد   A نوع 
این دارو آن‌را سزاوار انتخاب عنوان نقطه عطف یا گام 

بلند تاریخی درمان می‎کند:
انعقادی  داروی  اثربخش‎ترین  و  اولین  دارو  این   .1
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مهارکننده‎های  دارای  و  )فاقد   A بیماران ‌هموفیلی 
فاکتور انعقادی 8( در 20 سال اخیر است که به‎صورت 
زیرجلدی تزریق می‎شود و نیاز به دسترسی وریدی را 
-که به‌خصوص در کودکان عذابی مضاعف بر بیماری 

تلقی می‎شود- منتفی می‎کند.
2. طول عمر بالای دارو در بدن به بیماران این انتخاب 
را خواهد داد تا به‌جای تزریق مکرر و متعدد هفتگی 
معالج  پزشک  نظر  طبق  خونریزی،  از  پیشگیری  در 
بازه‎های زمانی تزریق خود را از هفته‎ای یک‌بار تا حتی 
در  و  زیرجلدی  به‎صورت  یک‌بار-آن‌هم  هفته   ۴ هر 

منزل- تنظیم کنند.
خونریزی‎های  درمان  برای  فعلًا  دارو  این  هرچند   .3
پیشگیرانه  کاربرد  با  ولی  نمی‎رود،  کار  به  موردی 
ضدفاکتور  مهارکننده  واجد  بیماران  در  به‎ویژه  آن 
به‌طور  بیماران  سالیانه  خودبه‌خودی  خونریزی‎های 
درمان  به  نیازی  اصولاً  و  یافته  کاهش  چشمگیری 
مطالعه  در  نمی‎ماند.  باقی  موردی  خونریزی‎های 
بالغین  در  جهانی  مقیاس  در  گرفته  صورت  بالینی 
داروی   ،‎مهارکننده فاکتور  ضد  آنتی‎بادی‎های  دارای 
امیسیزوماب سبب شد که دفعات خونریزی سالیانه در 
میانبر موجود  داروهای  از سایر  با کسانی که  مقایسه 
در  و  درصد   79 می‎کردند  استفاده  پیشگیری‎کننده 
انجام نمی‎دادند  با کسانی که هیچ پیشگیری  مقایسه 
86 درصد کاهش یابد. همچنین در مطالعه مربوط به 
کودکان دارای مهارکننده نشان داده شد که متعاقب 
هدف  مفاصل  در  خونریزی  میزان  دارو  این  مصرف 
مکرر  خونریزی‎های  سال  طی  در  _که  کودکان  این 
خود  از  را  تروما  بدون  و  خودبه‎خودی  آسیب‎رسان  و 

نشان داده بودند_ نزدیک به صفر بوده است.
موارد مصرف این دارو چیست؟

 علیرغم موارد مصرف در حال گسترشی که برای این 
دارو  این  اصلی  مصرف  است، ‎مورد  شده  تعریف  دارو 
در حال حاضر در جهان »پیشگیری از بروز خونریزی 
ضد  مهارکننده  واجد  شدید   A بیماران ‌هموفیلی  در 
از  مانع  دارو  این  عبارتی  به  است.  انعقادی«  فاکتور 
از  دسته  این  در  پرهزینه  و  مکرر  خونریزی‎های  بروز 
بیماران می‎شود. بدیهی است در صورت بروز خونریزی 
خواهند  را  خود  جایگاه  موجود  میانبر  درمان‎های 
در  مطالعات  تائید  علیرغم  فعلًا  همچنین  داشت. 
خصوص پیشگیری در سایر بیماران بدون مهارکننده، 
محدودیت  دلیل  به  عمدتاً  مصرف  مورد  این  ‎هنوز 

منابع، گسترش جهانی زیادی نیافته است.
طبق آمار جهانی تا سال 2018،371 هزار بیمار مبتلا 
به هموفیلی نوع A )0.005 درصد از جمعیت جهان( 
در سراسر جهان شناسایی شده‎اند که 25 تا 40 درصد 
انعقادی  فاکتور  مهارکننده‎های  دارای  بیماران  این  از 
مبتلا  بیمار  تعداد 5100  نیز  ما  8 هستند. در کشور 

کشور  جمعیت  از  درصد   0.006 یعنی  هموفیلی،  به 
تا 18 درصد  A رنج می‎برند که 13  از هموفیلی نوع 
انعقادی 8  فاکتور  این تعداد دارای مهارکننده‎های  از 
تشخیص داده شده‎اند. در این بیماران به دلیل وجود 
کنترل   ‎،بدن در  انعقادی  فاکتور  ضد  آنتی‎بادی‎های 
خونریزی‎ها با فاکتور 8 انعقادی مقدور نیست و باید از 
میانبر‎های انعقادی بسیار گران‌قیمت استفاده کرد. از 
این‎رو در کشورهای بسیاری از جمله ایران اصلًا درمان 
با داروهای میانبر  از بروز خونریزی  پیشگیرانه و قبل 
در این بیماران مقدور و در دسترس نیست و تنها به 
درمان خونریزی پس از وقوع می‎پردازیم که این روش 
سالیانه  خونریزی  دفعات  است.  پرهزینه  و  عارضه  پر 
به  دسترسی  عدم  به  توجه  با  مفاصل-  -به‎خصوص 
داروی مورد نیاز کافی حتی از هموفیلی شدید عادی 
بالاتر و تنها در خصوص خونریزی‎های مفصلی به‎طور 
میانگین  است.  سال  در  بار   25 حدود  کلی  میانگین 
با  ایران  در  این خونریزی‎ها  کلی سرانه هزینه درمان 
داروهای میانبر موجود اعم از تولید داخل یا خارجی 
بیمار  هر  ازای  به  در سال  تومان  میلیارد  دو  از  بیش 
است. با این وجود به دلیل عوارض خونریزی‎های مکرر 
تعویض  سرنوشت مفاصل کودکان به تخریب و نهایتاً 

مفاصل کشیده می‎شود. 
از طرف دیگر پروتکل درمانی این خونریزی‎ها به‎صورت 
به  _بسته  تزریق‎های متعدد و هر چند ساعت یک‌بار 
وریدی  داخل  به‎صورت  مصرفی_  میانبر  داروی  نوع 
اساس  بر  امیسیزوماب  پیشگیرانه  تجویز  با  است. 
مطالعات به‎عمل آمده، ‎دفعات خونریزی کلی از 28 بار 
در سال به کمتر از 6 بار کاهش می‎یابد و در کودکان 
94 درصد موارد اصلًا خونریزی سالیانه نخواهند داشت 
دوز  یک  ماهی  تا  دوز  یک  هفته‎ای  دریافت  با  این  ‎و 
که  امری  می‎شود.  حاصل  جلدی  زیر  به‎صورت  دارو 
درمان  نگرانی  از  فارغ  قادر خواهد ساخت  را  بیماران 
خونریزی‎های مکرر و غیرقابل کنترل خود با آرامش و 

کیفیت بیشتری به زندگی خود ادامه دهند.
 ایمنی دارو

 از ابتدای مطالعات بالینی و پس از ورود دارو به بازار 
‎مهمترین  معتبر،  فارماکوپه‎های  تأییدیه  با  جهانی 
لخته  یا  ازترومبوز  نوعی  شده  گزارش  دارویی  عارضه 
تداخل  کوچک، ‎در  عروق  داخل  حد  از  بیش  شدن 
انعقادی  میانبر  داروهای  از  دیگر  یکی  با  توأم  مصرف 
است که سبب  درمان  در جریان خونریزی‎های حین 
در  مذکور  میانبر  داروی  توأم  استفاده  در  هشدار 
عارضه جدی  موارد  سایر  در  است.  بالا شده  دوزهای 

گزارش نشده است.
 صرفه اقتصادی دارو

همان‌طور که در بالا آمد مصرف داروهای میانبر موجود 
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در موارد مصرف آن‌ها بسیار پرهزینه است؛ اما از سوی 
جدید، ‎نگرانی  داروی  بالای  هزینه  به  توجه  با  دیگر 
در جامعه علمی و مدیران اجرایی کشور در خصوص 
با  مقایسه  در  جدید  داروی  این  -اثربخشی  هزینه 
درمان‎های موجود و عدم کفاف منابع جهت تأمین این 
داروی جدید وجود داشت. هرچند در مطالعات اقتصاد 
جهان  سطح  در  شده  منتشر  و  آمده  به‎عمل  داروی 
و  اثربخشی  هزینه-  امیسیزوماب  پیشگیرانه  مصرف 
داده  نشان  خاصی  شرایط  در  را  خود  بودن  به‌صرفه 
این  در  شده  بومی  درمان  اقتصاد  مطالعات  ولی  بود 
زمینه ضروری بود. لکن با توجه به اینکه این دارو فعلًا 
میدانی  مطالعه  امکان  نیست،  دسترس  در  ایران  در 
لذا حسب  نداشت.  وجود  آن  مورد  در  درمان  اقتصاد 
دستورالعمل الزام‎آور ضوابط ارزیابی اقتصادی داروهای 
جدید از سازمان غذا و دارو به شرکت دارویی مربوطه 
به‎عمل  اقتصادی  مدل‎سازی  براساس  مطالعه  یک 
ایرانی  بیماران  خونریزی  شاخص‎های  با  که  آمده 
)سن بیماران، ‎تعداد مفاصل هدف بیماران، ‎خونریزی 
مکرر  و  خفیف  و  شدید  کلی، ‎خونریزی‎های  سالیانه 
مفصل،‎پروتکل‎های  جراحی، ‎تعویض  مفصلی، ‎اعمال 
درمانی موجود و حتی پروتکل‎های فرضی پیشگیرانه 
در  موجود  داروهای  موجود ‎و...(، ‎قیمت  داروهای  با 
بازار ایران، ‎قیمت پیشنهادی امیسیزوماب در ایران، ‎و 
شاخص‎های اثربخشی دارو در مطالعات معتبر منتشر 
شده جهانی، توسط جمعی از اساتید دانشگاهی به‎عمل 
آمد و به تائید کارگروه ثبت داروها در سازمان غذا و 

دارو رسید.
 نتیجه این مطالعه نشان می‎داد که مصرف پیشگیرانه 
از 15  بیمارانی که بیش  این دارو در تمام سنین در 
داشته  اقتصادی  صرفه  دارند  خونریزی  سال  در  بار 
هر  ازای  به  هزینه  کاهش  درصد   14 تا   11 سبب  و 
بیمار -بسته به سن بیمار- می‎شود. از این‌رو بسیاری 
اقصی  در  توسعه  حال  در  و  پیشرفته  کشورهای  از 
نقاط جهان در پی معرفی این شیوه درمانی در حوزه 
خدمات درمانی هموفیلی هستند. به‌عنوان مثال، طبق 
اخبار منتشر شده توسط سازمان خدمات ملی سلامت 
راستای متحول  در  اخیراً  این کشور  انگلستان،  کشور 
ساختن کیفیت زندگی بیماران ‌هموفیلی نوع A، طی 
طرحی ملی )حدود 2000 بیمار(، بودجه مشخصی را 
به تأمین داروی امیسیزوماب در پیشگیری اختصاص 

داده است. 
چنین اقدامی به کشورهای توسعه‌یافته محدود نشده 
از  بسیاری  حتی  دارو،  این  شگرف  تأثیرات  و  است 
زیمباوه،  گواتمالا،  مانند  توسعه  حال  در  کشورهای 
کویت، ‎برزیل،  لبنان،  اندونزی،  کاستاریکا،  نامیبیا، 
و  عربی  متحده  ‎عمان، ‎اردن، ‎ترکیه، ‎مصر، ‎امارات 
ناخالص  تولید  نسبت  آن‌ها  از  برخی  که  ترکمنستان 

داخلی کمتری در مقایسه با ایران دارند را نیز بر آن 
حوزه  درمانی  در خدمات  را  دارو  این  تا  است  داشته 

هموفیلی خود قرار دهند.
آینده دارو در ایران

براساس مطالعات موجود و  به موارد فوق و  با توجه   
تجربه جهانی بیش از 3 سال در بازار گسترده جهانی 
 ‎،ایمنی و صرفه این دارو‎ ،در خصوص تائید اثربخشی
همچنین تائید رسمی انجمن علمی ترمبوز و هموستاز 
وزارت  مصوب  علمی  انجمن  مرتبط‎ترین  ایران ‎)که 
بهداشت درمان و آموزش پزشکی در این حوزه است 
اعضا  تمام  با »اجماع«  کارشناسی  و طی چند جلسه 
و  متخصصین  سایر  نظر  براساس  نیز  و  شد(  حاصل 
انجمن‎های علمی مرتبط، ‎فرآیند اداری و رسمی ثبت 
دارو حدود دوسال است که در کشور آغاز شده است. 
انتظار می‎رود با توجه به موارد فوق ‎و تائید مطالعات 
فناوری سلامت و مدل‎سازی اقتصادی از سوی سازمان 
از  برخی  اقتصادی غالب در  بر صرفه  دارو دال  و  غذا 
تولید  بودن داروی ژنریک  نیز عدم موجود  بیماران ‎و 
داخل مشابه، پروسه ثبت این دارو حداقل در مرحله 
اول برای تعداد محدودی از بیماران که »دفعات بالای 
فاقد  که  کودکان  در  به‎خصوص  و  داشته  خونریزی 
به  به رگ محیطی مناسب هستند« سریعاً  دسترسی 

اتمام برسد. 
هرچند با ورود این دارو سایر داروهای انعقادی میانبر 
موجود در بازار ایران جایگاه مصرف علمی خود را از 
دست نخواهد داد، ولی بر اساس مدل‎سازی اقتصادی 
»واجد  بیماران  این  در  می‎رود  انتظار  آمده  به‎عمل 
حدود  که  سلامت  هزینه  کاهش  بر  علاوه  شرایط« 
230 تا 460 میلیون تومان به ازای هر بیمار در سال 
تخمین زده می‎شود، ‎صرفه‎جویی ارزی -که در شرایط 
فعلی خود یکی از اهداف راهبردی نظام دارو و درمان 
ارتقاء  بر آن سبب  حاصل شده و علاوه  کشور است- 
نظام  از  و رضایت‎مندی آن‌ها  بیماران  زندگی  کیفیت 

سلامت کشور شود. 
بدیهی است در صورت برداشته شدن گام اول پایلوت، 
‎روند مصرف دارو به دقت زیر نظر ناظرین و کارشناسان 
وزارت بهداشت و انجمن‎های علمی و مراکز دانشگاهی 
مطالعه  از یک‎سال  و پس  معتمد رصد شده  و  معتبر 
شاخص‎های  واقعی، ‎نتیجه  و  میدانی  دارویی  اقتصاد 
جهت  آن  شده  ثبت  و  مستند  هزینه‎های  و  درمانی 
احتمالی  محدودیت  یا  گسترش  برای  تصمیم‎گیری 
ورود دارو در سال‎های بعد در اختیار سیاست‌گذاران 
هیچ  صورت  این  غیر  در  گرفت.  خواهد  قرار  مربوطه 
و  خود، ‎بیماران  حرفه‎ای  وجدان  برابر  در  پاسخی 
خانواده‎های ایشان، ‎مجامع علمی داخلی و خارجی و 
حتی سیاست‌گذاران اقتصادی و کلان کشور در حال 

و آینده نخواهیم داشت.
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و  ادراری  مجاری  و  کلیه  جراح   - ناطق  دکتر شهریار 
تناسلی و دارای بورد تخصصی در ارولوژی

 
پیوند کلیه )Renal Transplantation ( عبارت است از 
کارگزاری کلیه انسان از شخصی به شخص دیگر. در اغلب 
موارد در حین پیوند نیازی به خارج کردن کلیه‎های اصلی 
کاشته  متفاوت  محلی  در  پیوندی  کلیه  و  نبوده  شخص 

می‎شود.
یک پیوند موفق می‌تواند عمر فرد دریافت‎کننده را طولانی 
کند و کیفیت زندگی این فرد را بسیار بهبود ببخشد و از 
سوی دیگر بیمار از محدودیت‌های دیالیز و از علایم افزایش 

اوره خون و کراتینین خلاص می‌شود.
نکته مثبت پیوند کلیه داشتن طول عمر بیشتر نسبت به 
بیماران دیالیزی و هم چنین محدودیت غذایی کمتر نسبت 
غذایی  رژیم  باید  پیوند  از  است. پس  دیالیزی  بیماران  به 
و سبک زندگی سالم را رعایت کرد. همچنین در شخص 
کننده‎ایمنی،  سرکوب  داروهای  مصرف  علت  به  پیوندی 

امکان عفونت و بعضی از انواع بدخیمی‎ها افزایش می‎یابد.
عوارض پیوند کلیه

کلیه  عملکرد  اختلال  به  می‎توان  کلیه  پیوند  عوارض  از 
پیوندی، خونریزی بعد از عمل، ترومبوز‎های بعد از پیوند، 

تنگی شریان کلیوی و پس‎زدگی پیوند اشاره کرد.
پس‎زدن پیوند مهمترین عارضه شخص گیرنده بوده که غالبا 
به علت ناسازگاری ژنتیک اتفاق می‎افتد. در واقع در صورتی 
گیرنده  فرد  و  اهداکننده  فرد  بین  ژنتیکی  ناسازگاری  که 
کلیه وجود داشته باشد، سیستم ایمنی فرد گیرنده، کلیه 
پیوندی را به عنوان بافت مهاجم شناسایی کرده و پیوند را 

پس می‎زند.
معمولا پس زدن پیوند خود را به صورت یکی از علائم زیر 

نشان می‎دهد.
سفت شدن کلیه پیوندی

تب
تورم بدن

افزایش وزن
افزایش فشار خون

کاهش ادرار
افزایش کراتینین خون

در صورتیکه پس زدن پیوند در روزهای اولیه پس از پیوند 
اتفاق بیافتد، کلیه پیوندی را خارج می‎کنند، اما در صورتی 
 Chronic( بیافتد  اتفاق  مزمن  صورت  به  زدن  پس  که 
Rejection( نیازی به خارج‎سازی کلیه پیوندی نبوده مگر 

اینکه کلیه پیوندی عفونی و شخص دچار تب و لرز شود.
 مراقبت بعد از پیوند کلیه

قابل ذکر است که حداقل ۶ تا ۸ هفته بعد از عمل جراحی 
پیوند کلیه اجازه ندهید بیمار جسم سنگینی را بلند کند یا 
فعالیت بدنی شدید داشته باشد. مدت ۲ تا ۳ ماه بعد از عمل 
جراحی، بیمار نباید جسم سنگین‎تر از ۹ کیلوگرم را بلند 
کند و حداقل ۴ تا ۶ ماه بعد از جراحی نباید جسم سنگین‎تر 

از ۱۸ کیلو را بردارد.
شروع روابط جنسی ١ ماه پس از پیوند بلامانع است. اما در 
خانم‎ها تا یک سال پس از پیوند بارداری ممنوع است. هم 
چنین به دلیل احتمال انتقال داروهای پیوندی از طریق شیر 
مادر، شیر دادن به فرزند نیز ممنوع است. همچنین باید پس 

از پیوند کلیه از بستن کمربندهای تنگ خودداری کرد.
از  گیرنده  در شخص  پیوند  شانس پس‎زدن  کاهش  برای 
نتیجه  در  و  شده  استفاده  سرکوب‎کننده‎ایمنی  داروهای 
شانس عفونت و بعضی از انواع بدخیمی‎ها در آن شخص 

افزایش می‎یابد. 
برای پیشگیری از عفونت، رعایت بهداشت محیط و بهداشت 

فردی بسیار حائز اهمیت است.
هم چنین شستن مکرر دست‎ها برای پیشگیری از عفونت‎های 
احتمالی بسیار حائز اهمیت است. در بانوان پیوندی توصیه 
به انجام پاپ‎اسمیر منظم جهت تشخیص به موقع سرطان 

دهانه رحم ضروری است.
مراجعه فوری به پزشک

بیمارانی که پیوند کلیه انجام داده‎اند باید توجه داشته باشند 
که در صورت بروز علائم زیر به پزشک مراجعه کنند:
اگر بیمار تب 3/37 درجه سانتی‎گراد و بالاتر دارد.

اگر علائمی مشابه بیماری آنفلوآنزا دارد.
درد جدیدی در اطراف محل پیوند شروع شده است.

افزایش وزن ناگهانی داشته یا طی ۲۴ ساعت ۱ کیلوگرم 
به وزنشان اضافه شده است.

تجمع مایعات )آب آوردن( در بدن یا ادِم و ورم دارند.
مقدار دفع ادرار به طور واضحی کم شده باشد.

خطر پس زندن در اعمال پیوند کلیه
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گروه  دانشیار  حسینخانزاده،  عباسعلی  دکتر 
روانشناسی دانشکده ادبیات و علوم انسانی دانشگاه 

گیلان
منصوره باغبان وحیدی و ناهید ندائی کارشناس ارشد 

روانشناسی عمومی

 اختلال طیف اتیسم اختلال شایع عصبی تکاملی 
هزار   10 هر  در   ۶.۲۶ ایران  در  آن  شیوع  و  است 
کودک است. از ویژگی‌های این بیماری می‌توان به 
نقص مداوم در ارتباطات اجتماعی و تعامل اجتماعی 
محدود  و  تکراری  الگوهای  و  متعدد  زمینه‎های  در 
در رفتار و منافع و فعالیت‎ها، اشاره کرد. اختلالات 
ادراک و ارتباطات و پردازش حسی و عصبی در این 
عملکردی،  رفتار  مختلف  محدودیت‎های  به  افراد 
در آن‌ها منجر می‎شود. کودکان دارای این اختلال 
هنگام  به‌خصوص  اطلاعات،  پردازش  یا  درک  در 
روبه‎رو  با مشکلاتی  پیچیده  موقعیتی  به  پاسخ‎دهی 

هستند.
نقایص  از  اجتماعی  تعامل  در  اختلال  حقیقت،  در 
اصلی کودکان دارای اختلال طیف اتیسم شناسایی 
نقش‎های  ایفای  به  قادر  آن‌ها  بیشتر  است.  شده 
اجتماعی و مهارت‎های تجربی نبوده و در تجربیات 
نوشتاری  و  کلامی  ابزارهای  از  نمی‎توانند  ارتباطی 

استفاده کنند.
و  هستند  تخیل  در  اختلال  دچار  افراد  این  همه 
جهان برای آن‌ها مکانی گیج‎کننده و گاهی ترسناک 

به نظر می‎رسد.
مردم  مشاهده  با  فقط  چگونه  که  نمی‎آموزند  آن‌ها 

یا شرکت در موقعیت‎های مختلف اجتماعی، روابط 
اجتماعی معنادارتری داشته باشند. به ‎نظر می‎رسد 
برای کسب  اصول هدایت‎کننده  فاقد  افراد،  این  که 
حدود  در  هستند.  خود  برای  لازم  اجتماعی  دانش 
یک‎سوم افراد دارای این اختلال نیز درجات مختلفی 
برای  آن‌ها  حال،  این  با  دارند.  یادگیری  مشکل  از 
تعامل  می‎توانند  و  بوده  باانگیزه  بسیار  یادگیری 
اجتماعی و مهارت‎های خودتنظیمی را بیاموزند. کار 
با این کودکان لذت‎بخش است. آن‌ها معمولاً مشتاق 
یادگیری مهارت‎هایی هستند که به تطبیق آن‌ها با 
جمع، کمک کند و در راه یادگیری تنها دچار موانع 

معدودی می‎شوند.
اختلال  دارای  کودکان  گفته شد،  آنچه  به  توجه  با 
و  رسمی  آموزش  در  سازگاری  برای  اتیسم  طیف 
به‌طور کل در تربیت، نیازمند مراقبت ویژه هستند. 
پژوهشگران به اجماع معتقدند که مداخله زودهنگام 
برای  تلاش  است.  مفید  کودکان  از  گروه  این  برای 
پیدا کردن مداخلات بهتر به‌منظور بهبود مهارت‎های 
ارتباط و تعامل اجتماعی در فرد دارای اختلال طیف 

اتیسم بسیار مهم است.
تاکنون تمرکز بر خود افراد دارای این اختلال بوده 
اجتماعی  شرکای  شامل  اجتماعی  تعامل  اما  است؛ 
متقابل  ارتباط  در  مشکل  هرگونه  در  شرکا  و  بوده 
اجتماعی  متقابل  روابط  نهایت  در  هستند.  سهیم 
طیف  اختلال  دارای  افراد  به  نه‎تنها  صلاحیت،  و 
از‎ نظر عصبی سالم در جامعه  افراد  اتیسم، بلکه به 

نیز بستگی دارد.
اهمیت نقش والدین

 آموزش به مادران و بهبود مهارت‎های اجتماعی کودکان اتیسم
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اهمیت نقش والدین در زندگی کودکان مفهومی تازه 
مراقب،  همیشه  والدین  نیست؛  تعجب ‎برانگیزی  و 
آموزش‎دهنده و عاملی ضروری برای رشد اجتماعی 
تحقیقات  بوده‎اند.  کودکان  تحصیلی  و  زبانی  و 
گسترده‎ای بر مداخلات اعمال ‎شده به‌واسطه والدین 
این  که  می‎دهند  نشان  نتایج  است.  شده  انجام 
دوران  رفتاری  مشکلات  انواع  برای  مداخله،  روش 
کودکان  درباره  امر  این  است.  مؤثری  مدل  کودکی 
و  می‎کند  صدق  نیز  اتیسم  طیف  اختلال  دارای 
می‌توان گفت که خانواده شرکای مهمی در آموزش 
این کودکان هستند. مشارکت خانواده و  پرورش  ‎و 
مدرسه سبب می‎شود، کودکان در کسب و تعمیم و 

نگهداری مهارت‎ها نتایج بهتری به دست آورند.
برای  فرد  توانایی  به  بین‎ ‎فردی  ارتباط  مهارت‎های 
برقراری ارتباط متقابل در گروه‎ها، چه کلامی و چه 
غیرکلامی، اشاره دارد و همچنین به فردی که دارای 
مهارت‎های ارتباط بین فردی است و به احساسات و 

هیجانات اطرافیان حساس است.
رشد ارتباطات کودک فرآیندی اجتماعی بوده که به 
مشارکت فعال نه‌تنها از سوی کودک، بلکه از سوی 
است.  نیازمند  روزمره  امور  در  او  زندگی  همراهان 
این امر به‎خصوص درباره کودکانی صدق می‎کند که 
به  نمی‎توانند  آن‌ها  زیرا  می‎کنند؛  تأخیر صحبت  با 
و  کرده  برقرار  تعامل  اجتماعی  نظر  از  کافی  ‎اندازه 

ارتباط مؤثر را بیاموزند.
روش‎های مداخله

تاکنون چندین روش مداخله بر پایه استراتژی‎های 
ارتباط بین فردی شکل گرفته است.

برنامه سانرایز: سانرایز، برنامه مدون و جامعی است 
که به خانواده‌ها و مراقبان کمک می‌کند تا کودکان 
دارای اختلال طیف اتیسم خود را در همه زمینه‌های 
دهند.  آموزش  مهارت  یادگیری  و  ارتباطی  تحولی، 
در واقع این روش دارای تکنیک‌ها، راهبردها و اصول 
مؤثری است که به‌وسیله آن برنامه‌ای کودک محور، 

خانگی، پرانرژی و جذاب، طراحی و اجرا می‌شود.
برنامه سانرایز پیشنهاد می‌کند که احترام به کودک 
تأثیرگذار  عامل  مهم‌ترین  او،  از  ژرفناک  مراقبت  و 
و  عشق  و  بوده  یادگیری  به  کودک  برانگیختن  در 
است.  تدریسی  هر  فرآیند  بامعناترین  پذیرش، 
سه  از  سانرایز  که  کرد  اذعان  می‌توان  همچنین 
عنصر اصلی انرژی، هیجان و شیفتگی تشکیل شده 
احساس  آن  طریق  از  می‌تواند  اتیستیک  کودک  و 

والدین را نسبت به خود درک کند.
به‌طور کلی، روش‌های بازی محور، پویا و با اشتیاق 
و  شدن  اجتماعی  بر  گسترده  به‌صورت  سانرایز 
که  حالی  در  می‌کند،  تمرکز  تفاهم  شکل‌گیری 

و  گرایش  با  تضاد  در  سنتی  مدل‌های  از  بسیاری 
تکرارهای  پایه  بر  و  می‌روند  پیش  کودک  تمایل 

بی‌پایان استوار شده‌اند.
محور  کودک  رویکرد  یک  فلورتایم  فلورتایم:  برنامه 
در  درمانگران  و  معلمان  والدین،  آن  در  که  است 
مشارکت  علاقه‌مند‌است  آن  به  کودک  که  بازی 
می‌کنند و درگیر می‌شوند و تلاش می‌کنند در این 
فرایند پنجره‌های ارتباطی خود را نیز با کودک باز 
به کودک  کار  این  که  دارد  وجود  فرض  این  کنند. 
اتُیستیک کمک می‌کند تمرکز کردن را یاد بگیرد و 
برای افزایش توجه و بهبود مهارت‌های اجتماعی با 

دیگرانی که در اطراف او هستند تعامل برقرار کند.
مدل‎های  دیگر  از  ارتباط:  توسعه  مداخله  برنامه 
که  است  ارتباط  توسعه  مداخله  ارتباط  بر  مبتنی 
رفتارهای  موجب  که  است  متمرکز  فعالیت‎هایی  بر 
رابطه‎ای  در  کودک  درگیرکردن  باهدف  تعاملی 
اجتماعی می‎شود. درنتیجه کودک ارزش فعالیت‎های 
بیشتری  انگیزه  و  کرده  کشف  را  فردی  بین  مثبت 
این  حفظ  برای  لازم،  مهارت‎های  یادگیری  جهت 

رابطه پیدا می‎کند.
نیز  برنامه  این  واکنشی:  آموزش  درسی  برنامه 
مداخل‎های مبتنی بر تحول کودک بوده و به‎منظور 
زمان  که  مراقبان  دیگر  و  والدین  توسط  اجراشدن 
درخور توجهی را صرف تعامل و مراقبت از کودکان 

می‎کنند، طراحی شده است.
همچنین درمان تعاملی بین والدین و کودک، روش 
به  که  است  دیگری  شیوه  خانواده،  رفتاری  مشاوره 
اهداف  به  برای رسیدن  تا  خانواده‎ها کمک می‎کند 

درمانی با کودکان خود کار کنند.
باوجود تنوع در روش‎های بهبود روابط بین فردی، 
هنوز شواهد علمی و پژوهشی اندکی در حمایت از 
صحت این روش‎ها وجود دارند و همین امر سبب نگاه 
منفی برخی از محققان و مربیان به این شیوه‎ها شده 
است. این خلأ پژوهشی به‎خصوص در ایران ملموس 
است؛ به‌طوری‌که فقط چند پژوهش انگشت‎شمار در 
این زمینه فعالیت‌هایی انجام داده‎اند. به‌عنوان مثال 
در مطالعه‎ای تأثیر مثبت روش فلورتایم بر نشانه‎های 
در  و  اتیسم  طیف  اختلال  دارای  کودکان  بیماری 
پژوهشی دیگر تحول هیجانی کارکردی آن‌ها نشان 

داده شده است.
 در تحقیق دیگری نیز گفته شده استفاده از درمان 
تعاملی بین والدین و کودک سبب کاهش مشکلات 
رفتاری این کودکان شده است. به‌طورکلی می‌توان 
گفت که مداخله‎های مبتنی بر ارتباط نماینده بخش 

چشمگیری از تاریخ بهبود علائم اتیسم بوده است.
با توجه به مشکلات ارتباطی کودکان دارای اختلال 
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ارتباط  چگونگی  از  والدین  ناآگاهی  و  اتیسم  طیف 
زودهنگام  مداخله  برای  تلاش  کودکانشان،  با  مؤثر 
دارای  کودکان  والدین  به  مؤثر  ارتباط  آموزش  و 
شرکای  مهم‌ترین  به‎عنوان  اتیسم  طیف  اختلال 
اجتماعی این کودکان ضروری به‎نظر می‎رسد. با این 
‎وجود، پژوهش‎های اندکی درزمینه تأثیر این شیوه‎ها 
به‎صورت متمرکز بر والدین، بر مهارت‎های اجتماعی 
در  به‎خصوص  اتیسم  طیف  اختلال  دارای  کودکان 
ایران انجام شده است؛ بنابراین، مطالعه حاضر باهدف 
بررسی اثربخشی آموزش مهارت‎های برقراری ارتباط 
مؤثر به مادران کودکان دارای اختلال طیف اتیسم 
انجام  این کودکان  اجتماعی  مهارت‎های  افزایش  بر 

شده است.
 جامعه آماری تمامی مادران دارای کودک چهار تا 
که  بودند  اتیسم  طیف  اختلال  دارای  ساله  سیزده 
تهران  اتیسم  مرکز  در   95-94 تحصیلی  سال  در 

خدمات دریافت می‎کردند.
تحصیلات  دارای  مادر   ۲۴ شده  مطالعه  نمونه‎های 
حداقل دیپلم به جهت توانایی درک محتوای بسته 
آموزشی بودند که کودک دارای اختلال طیف اتیسم 
در محدوده سنی چهار تا سیزده سال باهوش کمتر 
پژوهش  به  از حد متوسط داشتند. معیارهای ورود 
بودن  بنابر در دسترس  و  پژوهش  اهداف  اساس  بر 
چنین افرادی در نظر گرفته شد. این افراد به‎صورت 
دو  در  تصادفی  به‎طور  و  شده   ‎انتخاب دسترس  در 

گروه 12 نفره )آزمایش و کنترل( قرار گرفتند.
پس از انجام پیش آزمون، پژوهشگر در گروه آزمایش، 
جلسات مهارت‎های ارتباط مؤثر را برگزار کرد. پس 
ارزیابی  مجدداً  گروه  دو  هر  جلسات  این  اتمام  از 
شدند. لازم به ذکر است که به جهت رعایت اصول 
شرکت‎کنندگان  از  مداخله  شروع  از  پیش  اخلاقی، 
در پژوهش به‎صورت کتبی رضایت‎نامه دریافت شد.

مهارت‎های  آموزش  جلسه  هشت  شامل  مداخله 
ارتباط مؤثر بود که به‎صورت کارگاهی و هر جلسه 
به‎مدت ۹۰ دقیقه برگزار شد. این جلسات آموزشی 
شامل تمرین و آموزش مهارت‎های فرستنده پیام و 
ارتباط  مهارت‎های  آموزش  و  تمرین  پیام،  گیرنده 
و اصلاح شیوه‎های تخریب‎گر،  تعارض  کارآمد، حل 
فعال،  دادن  گوش  و  زدن  حرف  مهارت  تمرین 
تمرکز بر مشکل، تشخیص تنش، تصدیق تفاوت‎ها، 
بازخورد، قدردانی کردن و مسئولیت در  درخواست 

برابر نقش بود.
اجتماعی  مهارت  پرسشنامه  بر  تکیه  به  داده‎ها   
و  گرشام  والدین،  )فرم  دبستان  از  پیش  کودکان 
پرسشنامه  این  شدند.  جمع‎آوری   )1990 الیوت- 
دارای ۳۹ گویه بوده و چهار زیر مقیاس: همکاری، 

را  خودمهارگری  و  مسئولیت‎پذیری  جرئت‎ورزی، 
می‎سنجد.

 والدین با انتخاب یکی از گزینه‎های »هرگز، گاهی و 
همیشه« رفتار فرزند خود را در موقعیت مطرح‎شده 
درجه‎بندی می‎کنند. هرچه نمره به‎دست آمده بیشتر 
و  بیشتر  اجتماعی  مهارت‎های  دارای  کودک  باشد، 
مهارت‎های  دارای  کودک  باشد،  کمتر  نمره  هرچه 

اجتماعی ضعیف‎تری است.
نتایج  به  ادامه  در  داده‌ها  بودن  طولانی  دلیل  به 

حاصل از این پرسشنامه‎ها اشاره شده است.
نتایج تحقیق حاضر نشان داد که آموزش مهارت‎های 
دارای  کودکان  والدین  به  مؤثر  ارتباط  برقراری 
مهارت‎های  بهبود  باعث  اتیسم،  طیف  اختلال 
گروه  با  درمقایسه  آزمایش  گروه  کودکان  اجتماعی 

کنترل می‎شود.
مشابه  هدفی  با  دقیقاً  پژوهشی  تاکنون  اینکه  با 
پیشینه  اما  است؛  نشده  انجام  حاضر  مطالعه 
 ‎است برنامه‎هایی  اثربخشی  نشان‎دهنده  پژوهش‎ها 
اختلال طیف  دارای  والدین کودکان  آموزش  بر  که 
اتیسم در زمینه روابط بین فردی آن‌ها و کودکانشان 
مبتنی هستند. نتایج حاصل از این تحقیق با نتایج 
انجام  زمینه  این  در  که  آموزشی  مداخله  چندین 
شده، همسوست. به‌عنوان مثال، نتایج پژوهشی که 
اجتماعی  مهارت‎های  بر  را  سانرایز  برنامه  اثربخشی 
کرد،  بررسی  اتیسم  طیف  اختلال  دارای  کودکان 
نشان داد: مداخله فشرده متمرکز بر پرورش تعاملی 
که از سوی کودک آغاز می‎شود، رفتارهای ارتباطی 
اجتماعی را در کودکان دارای اختلال طیف اتیسم 

افزایش می‎دهد.
نتایج چندین پژوهش نیز بیان کرده که هنگامی که 
والدین کودکان دارای اختلال طیف اتیسم بر اساس 
روش فلورتایم با کودکانشان ارتباط برقرار می‎کنند، 

توانمندی‎های این کودکان افزایش می‎یابد. 
کاهش  سبب  روش  این  از  استفاده  مثال،  به‎عنوان 
نشانه‎های بیماری کودکان دارای این اختلال شده و 
بر تحول هیجانی کارکردی آن‌ها تأثیر مثبت دارد و 

ارتباطات آن‌ها را افزایش می‎دهد.
در مطالعه دیگری که والدین یاد گرفتند تکنیک‎های 
روزانه خانواده  فعالیت‎های  را در  دنور  درمانی مدل 
اتیسم خود  اختلال طیف  دارای  با کودکان  بازی  و 
به‎کار بگیرند، کودکان آن‌ها در رفتارهای اجتماعی 
و  داوسن  دادند،  نشان  پایدار  تحول  و  رشد  خود 
سبب  دنور  مدل  اجرای  دریافتند:  نیز  همکاران 
بهبودی معناداری در رفتار انطباقی و هوش کودکان 

نوپای دارای اختلال طیف اتیسم می‎شو
د. در پژوهش دیگری که به‎منظور بررسی اثربخشی 
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خطر  معرض  در  نوپای  کودکان  بر  روش  این 
انجام  آن‌ها  خانواده‎های  و  اتیسم  طیف  اختلالات 
شد، مهارت‎های تعامل والدین بهبودیافته و کودکان 
پیشرفت نشان دادند؛ اما این اثربخشی از گروهی که 

درمان معمول را دریافت کردند، بیشتر نبود.
 علت آن می‎تواند این امر باشد که ساعات مداخله 
به‎طور  بودند،  معمول  درمان  تحت  که  گروهی  در 

معناداری بیشتر از گروه مداخله دنور بود.
در پژوهشی نیز استفاده از درمان تعاملی بین والدین 
کودکان  رفتاری  اختلالات  کاهش  سبب  کودک،  و 
دارای اختلال طیف اتیسم شده و سازگاری آن‌ها را 
افزایش داد؛ علاوه بر این، باعث افزایش درک مثبت 

والدین از رفتار کودک شد.
اثربخشی  ارزیابی  منظور  به  که  دیگری  تحقیق  در 
اتیسم  طیف  اختلال  دارای  کودکان  بر  شیوه  این 
کاهش  از  حاکی  نتایج  شد،  انجام  زیاد  عملکرد  با 

مشکلات رفتاری همه شرکت‎کنندگان بود.
تأثیر  با هدف بررسی  نتیجه مطالعه‎ای موردی که   
کودک  در  رفتاری  مشکلات  بر  درمانی  روش  این 
دارای اختلال طیف اتیسم انجام شد نیز، نشان داد 
والدین سبب  به ‎وسیله  شیوه  این  بردن  کار  به  که 
رفتارهای  و  شده  کودک  فرمان‌برداری  افزایش 

مخرب او را کاهش می‎دهد.
به  ارتباط  توسعه  مداخله  شیوه  که  پژوهشی  در 
والدین کودکان دارای اختلال طیف اتیسم آموزش 
شکل  به  کودکان  این  که  شد  مشاهده  شد،  داده 
معناداری اجتماعی‎تر شده، در ارتباط متقابل بیشتر 
با مشارکت  درگیر شدند، عملکرد آن‌ها در مدارس 
به میزان  و  بزرگسالان ممکن شد  از سوی  کمتری 
چشمگیری از خود رفتار منعطف‎تر و سازگارتر نشان 
سال   ۳ از  بیش  مدت  به  پیشرفت‎ها  این  که  دادند 

پایدار بود.
درسی  برنامه  اثرات  مقایسه  به  که  تحقیقی  در 
طیف  اختلال  دارای  کودکان  بر  واکنشی  آموزش 
انجام  فراگیر رشد و کم‎توانی‎های رشدی  اختلالات 
شد نیز، هر دو گروه در عملکرد شناختی و ارتباطی 
و اجتماعی هیجانی بهبود نشان دادند که میزان آن 
در گروه دارای اختلال طیف اختلالات فراگیر رشد، 

بیشتر بود.
بر اساس استراتژی‎های ارتباط بین فردی و روش‎های 
مداخله مبتنی بر آن‌ها، علت مشکلات کودکان دارای 
اختلال طیف اتیسم را می‎توان این‌گونه توجیه کرد: 
افراد دارای این اختلال دارای نوعی کم‎توانی هستند 
که در ارتباط با آن، در مقابل فقدان کانون خانواده 
و حمایت والدین، واکنشی احساسی بروز می‎دهند. 
بین  عاطفی  ارتباط  در  عمیق  و  زودهنگام  اختلال 

الگوپذیری  فردی در کودک می‎تواند به اختلال در 
منجر شود.

و این کم‎توانی‎ها در کنار هم نه‌تنها می‎توانند گویای 
اختلالات شخصیتی اتیستیک در حوزه‎های شناختی 
به  می‎توانند  بلکه حتی  باشند،  اجتماعی  و  زبانی  و 
محدود شدن و کلیشه‎ای بودن فعالیت‎های کودک 
عاطفی  تفسیری  به  دیدگاه  این  شوند.  منجر  نیز 
اجتماعی از اختلالات طیف اتیسم و نیاز افراد دارای 
به  دیگران  به  خود  وابستگی  ابراز  به  اختلال  این 

شیوهای مناسب، معتقد است.
بر این‎ اساس، رویکردهای مبتنی بر رابطه به‎ دنبال، 
ارتباط  حس  و  پیوند  وابستگی،  عاطفه،  تسهیل 
با  زمانی که  هستند. درکل، می‎توان گفت کودکان 
می‎گیرند.  یاد  بهتر  می‎کنند،  برقرار  ارتباط  دیگران 
اجتماعی  مهارت‌های  در  اتیسم  کودکان  کم‎توانی 
یادگیری  برای  را  آن‌ها  فرصت‎های  ارتباطات،  و 
رخ  فردی  هر  برای  که  طبیعی  تعاملی  تجارب  از 

می‎دهد، کاهش می‎دهند.
کودکان  والدین  به  مؤثر  ارتباط  شیوه  آموزش  با   
دارای این اختلال، این کودکان فرصت می‎یابند که 
و  برده   ‎لذت والدین  با  اجتماعی خود  تعامل‎های  از 

تجارب اجتماعی بیشتری کسب کنند.
نتیجه‎گیری

از مشکلات مهم والدین کودکان دارای اختلال طیف 
اتیسم این است که از مؤثرترین شیوه‎های ارتباطی 
با کودکانشان آگاه نبوده و همواره در انتخاب بهترین 

روش دچار سردرگمی و دودلی هستند. 
حاضر،  مطالعه  یافته‌های  به  توجه  با  راستا   ‎این در 
برقراری  مهارت‎های  آموزش  که  پذیرفت  می‎توان 
اختلال  دارای  کودکان  والدین  به  مؤثر  ارتباط 
طیف اتیسم، باعث بهبود مهارت‎های اجتماعی این 

کودکان می‎شود.
 درنتیجه، فراهم کردن زمینه‎ای برای اینکه والدین 
کودکان دارای این اختلال طیف در آموزش و درمان 
با  اما  می‎رسد؛  به‎نظر  ضروری  شوند،  درگیر  آن‌ها 
تعمیم  در  باید  پژوهش  محدودیت‎های  به  توجه 
انجام مطالعات بیشتری در  نتایج، محتاط و منتظر 

این زمینه بود.
بودن  محدود  به  می‎توان  محدودیت‎ها  این  از   
به  پدران  نداشتن  تمایل  علت  به  مادران  به  نمونه 
همکاری، استفاده از شیوه نمونه‎گیری در دسترس، 
مشکلاتی درزمینه جلب همکاری مادران، دسترسی 
نداشتن به پرسشنامه ایرانی و پیگیری نکردن نتایج 
درازمدت مداخله به علت دسترسی نداشتن به همه 

افراد نمونه در درازمدت اشاره کرد.
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 ژاله صادقيان-کارشناس ارشد پرستاری
دانشگاه علوم پزشکی اصفهان

 بیماران مبتلا به نارسایی مزمن کلیه از طریق پیوند 
کلیه یا انجام دیالیز قادر به ادامه حیات‌اند.

 دیالیز به معنی فرایند تصفیه است. دیالیز به دو روش 
فرایند  دیالیز خونی  در  انجام می‌شود.  و خونی  صفاقی 
تصفیه در ماشینی خارج از بدن انجام می‌گيرد. پزشک 
با روش جراحی دسترسی دائمی به جریان خون ایجاد 

می‌کند.
 بنابراین خون می‌تواند از طریق ماشین دیالیز خارج شده 
و به بدن بازگردد. در دیالیز خونی معمولا به سه جلسه 
تا پنج  نیاز است.هرجلسه معمولا سه  درمانی در هفته 
ساعت طول میك‌‌شد. ممکن است برای به حداقل رساندن 
تجمع مواد زائد در فواصل روزهای بین جلسات درمانی به 

رعایت رژیم غذایی و محدویت مصرف مایعات نیاز باشد.
 ضرورت رعایت بهداشت در بیماران دیالیز 

  روزانه یک بار حتما استحمام و ترجیحا قبل از رفتن به 
همودیالیز یک دوش با آب ولرم گرفته شود.

  قبل از ورود به بخش همودیالیز دست‌ها به صورت 
صحیح  نحوه  )پرستار  شود  داده  شست‌وشو  صحیح 

شست‌وشوی دست‌ها را آموزش دهد(.
  در صورت داشتن فیستول یا گرافت )کیتی که برای 
دستیابی به عروق خونی برای تسهیل دیالیز در بدن بیمار 
کار گذاشته می‌شود( قبل از واردشدن به بخش همودیالیز 
محل فیستول یا گرافت را با آب و صابون شسته و خشک 

کنید.
  ناخن‌ها کوتاه نگه داشته شود.

در صورت داشتن کاتتر براي همودیالیز محل درپوش‌های 
زرد با پنبه بتادین یا اسپری الکل آغشته کرده )به مدت 
انجام  از واردشدن به بخش همودیالیز  سه دقیقه( قبل 
یا موقت حتما  گیرد. در صورت داشتن کاتترهای دائم 
از  از ماسک استفاده شود )در هنگام وصل و جداشدن 

دستگاه همودیالیز(.
  در صورت داشتن دیابت رعایت بهداشت فردی بیشتر 

توصیه می‌شود. لباس‌های پوشیده شده در بخش دستك‌م 
هفته‌ای یک بار و به محض خونی شدن شسته شود.

واکسیناسیون در بیماران تحت همودیالیز 
در همه بیماران با نارسایی پیشرفته کلیه خطر ابتلا به 
از موارد  بنابراین واکسیناسیون  افزایش می‌یابد.  عفونت 

ضروری است.
1. واکسن هپاتیت: بیماران دیالیزی یک اختلال پیچیده 
در سیستم ایمنی دارند. به دلیل اورمیک‌بودن احتمال 
ابتلا به عفونت در آن‌ها زیاد است. تأثیر واکسیناسیون در 
این بیماران کمتر از جمعیت عادی است. به عنوان مثال 

50 تا 60 درصد میزان پاسخ به واکسن هپاتیت است.
هپاتیت B یک ویروسی است که باعث ایجاد بیماری در 
بیماران دیالیز می‌شود. ریسک انتقال هپاتیت B در این 

بیماران امروزه کاهش یافته است.
 در بیماران مبتلا به هپاتیت B باید اطرافیان و شریک 
جنسی‌شان، واکسن هپاتیت بزنند. تزریق واکسن در زنان 

باردار توصیه نمی‌شود.
بیمار قبل از واکسیناسیون با آزمایش‌هاي خاص و با تأیید 
 B هپاتیت  واکسیناسیون  انجام  براي  همودیالیز  بخش 
معرفی می‌شود که چهار نوبت این واکسن را )در اولین 
تزریق و بعد به فاصله یک و دو و شش ماه بعد از اولین 
تزریق( دریافت می‌کند و دستك‌م یک‌ماه بعد از نظر سطح 
ایمنی بررسی می‌شود و در صورت پايین‌بودن ایمنی بدن 

مجددا واکسن را دریافت می‌کند.
2. واکسن آنفلونزا: توصیه می‌شود بیماران همودیالیز سالانه 
قبل از شروع سرما و اوایل فصل پاییز این واکسن را دریافت 

کنند.
3. واکسن پنوموک: به بیماران همودیالیز توصیه می‌شود 
هر سه سال یک‌بار این واکسن را دریافت کنند. این واکسن 
عوارض خفیفی مثل درد، قرمزی، خارش و سوزش در 

محل تزریق را ممکن است به همراه داشته باشد.
4. واکسن کزاز و دیفتیری: هر 10 سال یک بار انجام شود.

5. آبله مرغان: هر 10 سال یک بار توصیه می‌شود.
6. مننژیت: در همه درگیری‌ها توصیه می‌شود.

واکسیناسیون  مرکز  به  مراجعه  هنگام  )توصیه می‌شود 
دیالیزی بودن شخص حتما اطلاع داده شود.(

بهداشت و واکسیناسیون در بیماران دیالیزی
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دکتر زهره حمیدی و دکتر زهرا جوینده پژوهشگران 
مرکز تحقیقات غدد و متابولیسم پژوهشگاه علوم غدد 

و متابولیسم دانشگاه علوم پزشکی تهران

بیماری‎های‌خونی  از  گروهی  بتاتالاسمی،  بیماری‎های 
وراثتی است که به‌دلیل کاهش یا عدم سنتز زنجیره‌های 
سنتز  عدم  درصورت  می‌شوند.  ایجاد  هموگلوبین  بتای 
می‌افتد  اتفاق  ماژور  بتاتالاسمی  زنجیره‌ی‌بتا‌،  از 2  هریک 
بیماران  می‌شود.  شناخته  نیز،  آنمی‌کولی  به‌عنوان  که 
مبتلا به‌این نوع تالاسمی معمولا دچار آنمی هیپوکروم ـ 
میکروسیتیک، زردی، رنگ‌پریدگی و بزرگی طحال هستند. 
این افراد درتمام طول‌عمرخود نیاز به‌ تلقیح‌خون دارند، زیرا 
درنقاطی  خون‌سازی  و  بوده  بی‌اثر  گلبول‎های‌قرمز  تولید 
خارج ‌از مغزاستخوان صورت می‌گیرد. هدف از تلقیح‌خون 
درتمام دوران‌زندگی )به‌صورت مادام‌العمر( دربیماران مبتلا 
به‌تالاسمی‌ماژور، درمان کـم‌خــونی نــاشی ‌از تخــریـب 
و  ناقص  اریتروپویزیس  به ‌همـراه  گلبــول‌های‌قــرمز 
بنابراین بهبود وضعیت سلامتی بیماران باسرکوب همزمان 
افزایش اریتروپویزیس اندوژن شده است. این‌ روش نه‌تنها 
باعث درمان کم‌خونی می‌شود، بلکه هم چنین باعث مهار 
باعث  ممکن‌است  و همچنین  اندوژن شده  اریتروپویزیس 
مهار خون‎سازی درخارج از مغزاستخوان و تغییرات اسکلتی 
شود. اگرچه پیشرفت در‌ روش درمانی تلقیح خون باعث 
روش  اما  می‌شود،  ماژور  تالاسمی  در  بیماری  روند  بهبود 
پیوند مغز استخوان تنها روش موثر و قطعی بیماری است. 
لازم به یادآوری است که اختلالات استخوانی به‌طور واضح و 
شایع دربیماران بتا‌تالاسمی‌ماژور مشاهده و تعریف شده‌است. 
بنابراین دراین نوشتار هــرجــا سخن از تالاسمی آمده‌است، 

منظور بتــا‌تالاسمی‌ماژور است.
استئوپوروزچیست؟

بیماری‌های  شایع‌ترین  از  )استئوپــوروز(  پوکی‌استخوان 
مربوط به‌سوخت‌و‌ساز استخوان است. پـــوکی‌استــخوان با 
کـــاهش تراکم‌استخوان و ازدست‌رفتن کیفیت ریزساختار 
استخوان، منجر به‌افزایش خاصیت شکنندگی استخوان و 
ضربه‌ی  حداقل  با  یا  خود‌به‌خود  خطر‌شکستگی  افزایش 
استخوان می‌شود. این بیماری باعوارض ناتوان‌کننده و حتی 
کشنده، به‌عنوان یک بیماری که بار بهداشتی زیادی را بر 

جامعه تحمیل می‌کند، اخیراً مورد توجه بسیار قرارگرفته 
‌است. این بیماری که باکاهش توده‌ی‌استخوانی و تغییرات 
منجر  می‌شود،  نمایان  استخوان  میکروسکوپی  درساختار 
به‌کاهش استحکام‌استخوان و آمادگی برای شکستگی‌هایی 
لغوی  ریشه‌ی  می‌شود.  مختلف  درنقاط  ضربه  حداقل  با 
 osteon استئوپوروز از ادبیات یونان گرفته شده به‌طوری‌که
به‌معنای استخوان و poros به‌معنای سوراخ کوچک است. 
 این کلمه اولین‌بار درفرانسه و آلمان درقرن19 استفاده شد.
با افزایش امید‌زندگی و درنتیجه افزایش میزان بروز و شیوع 
استئوپوروز، فشارهای اقتصادی قابل‌توجهی به جوامع وارد 
می‏شود. استئوپوروز قبل‌از منوپاز یک‌بیماری نادر است. اما 
با افزایش سن میزان استئوپوروز افزایش می‏یابد به‌طوری‌که 
قابل‌توجه  کاهش  دارای  افراد  درسن80سالگی‌27درصد 
پوکی‌استخوان  علمی  تعریف  می‏باشند.  درتراکم‌استخوان 
با‌کاهش  که  »بیماری   : است  ترتیـب  این  به  امروزه 
تراکم‌استخوان و از دست‌رفتن کیفیت ریزساختار استخوان 
شکنندگی  به ‌افزایش  منجر  خود  که  می‌شود  شناخته 
سازمان  می‌شود.«  شکستگی  خطر  افزایش  و  استخوان 
کاهش  به‌صورت  را  پوکی‌استخوان  معیار  بهداشت  جهانی 
تراکم‌استخوان به ۵/۲ انحراف معیار کمتر از متوسط حداکثر 
کرده‌است.  تعریف  جامعه  جوان  درافراد  تراکم‌استخوانی 
این یعنی T-score تراکم‌استخوان فرد که نشان‌دهنده‌ی 
پایه  میزان  به  نسبت  فرد  یک  استخوان  تراکم  نسبت 
است، مساوی یا کمتر از ۵/۲- باشد. این معیار برای افراد 
بزرگسال )بالای20 سال( تعریف شده است. معیار »دانسیته‌ 
در  کودکان،  برای  برای سن«  استخوان  مواد‌معدنی  پائین 
سال‌2007 به‌وسیله‌‌ی انجمن بین‌المللی تراکم‌سنجی بالینی 
)ISCD (، به‌صورت Z-score کمتر از ۲- برای کودکان 
تراکم  Z-score  نشان‌دهنده‌ی نسبت  تعریف شده‌است. 
استخوان یک فرد نسبت به فرد هم سن و هم جنس است.

تخمین زده می‌شود که80 مورد تفاوتها در توده‌ی‌استخوانی 
افراد مربوط به تفاوت‌‌های ژنتیکی و وراثتی آنهاست. عوامل 
دیگری که دراین مسأله نقش دارند شامل عوامل محیطی، 
فعالیت بدنی و تغذیه هستند. تراکم اولیه‌ی استخوان در 
کاهش  می‌رسد.  حداکثر  به  جوانی  و  نوجوانی  سال‌های 
تراکم‌استخوان، به‌طورطبیعی باافزایش سن در همه‌ی زنان 
و مردان از حدود سنین40 سالگی آغاز می‌شود و تا پایان 

پوکی استخوان در بیماران تالاسمی
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یائسگی، تشدید می‌یابد.  بعداز  اما درزنان  ادامه می‌یابد،  عمر 
میزان مرگ ومیر ناشی از شکستگی لگن )سر استخوان ران( 
در میان افراد مسن، به‌حدود1 نفر از هر 5 نفر می‌رسد و نیمی 
از این افراد نیز، در باقیمانده‌ی عمر خویش دچار درجاتی از 
 Dual X ray Absorptiometry( ناتوانی خواهند بود. روش
پوکی‌استخوان  تشخیص  طلایی  استاندارد  به‌عنوان   (DXA
تعیین شده‌است. هرگونه کاهش تراکم که به‌وسیله‌ی روشهای 
دیگر تصویربرداری یافت شود باید به‌تایید این روش برسد. در 
این روش، معیار تشخیص پوکی استخوان فقط T-score است 
که نشان‌دهنده‌ی نسبت تراکم‌استخوان یک فرد به میزان پایه 
است.  انجام این تست به‌طور استاندارد، در دو‌منطقه‌ی کمر و 
لگن کافی است و انجام آن درمناطق دیگر یعنی مچ دست یا 
کل بدن، موارد توصیه‌ی بسیار محدودی دارد و فقط در شرایط 

خاص صورت می‌گیرد.
استئوپوروز و بیماران تالاسمی:

بوده‌اند،  تحت‌مراقبت  به‌خوبی  که  تالاسمی  در‌بیماران  حتی 
باعث  ممکن‌است  بیماری  این  است.  شایع  استئوپوروز  نیز 
بیماران شود.  بدترشدن وضعیت  و  پاتولوژیک  شکستگی‌های 
تأخیر درتشکیل استخوان به‌دلیل گسترش فضای مغز استخوان 
در بیماری تالاسمی باعث نازک‌شدن بخش قشری استخوان، 

افزایش سستی و شکنندگی استخوان‌ها می‌گردد. 
بروز  در  مهم  یک‌عامل  سلول‌های‌خونی  به‌تولید  پیوسته  نیاز 
استئوپوروز است. تحریک بیش‌ازحدسیستم هماتوپوئیتیک باعث 
افزایش تعداد سلولهای استئوبلاست و استئوکلاست و به‌دنبال 
آن افزایش باز گردش استخوان و کاهش تراکم‌استخوانی می‌‌شود. 
افزایش تجمع آهن دربدن‌)هموکروماتوز( عارضه‌ی اصلی درمان 
بیماری با تلقیح خون‌است که معمولاً باهیپوگنادیسم، دیابت، 
کم‌کاری‌تیروئید و دیگر اختلالات هورمونی همراه است که خود 

از عوامل خطر پوکی‌استخوان هستند.
و  آلی‌استخوان  ماتریکس  بلوغ  از  مانع  همچنین  آهن   
کریستال‌های  به  آهن  اتصال  می‌شود.  آن  مینرالیزاسیون 
هیدروکسی آپاتیت بر رشد آنها تاثیر گذاشته و باعث افزایش 
از  برخی  نتایج  در  استخوان می‌شود.  بافت  در  آلی  ماتریکس 
بررسی‌ها نوع جنسیت بیماران به‌عنوان یک‌عامل موثر برمیزان 
شیوع و شدت سندروم استئوپوروز مطرح شده‌است ولیکن دیگر 

بررسی‌ها با این یافته موافق نیستند.
شیوع استئوپنی و استئوپوروز در‌بیماران تالاسمی30تا50درصد 
و شکستگی های مرتبط با آن در بیش‌از20درصد بالغان مبتلا به 

تالاسمی گزارش شده‌است.
هورمونی،  اختلالات  به‌دلیل  بیماران  نیز   پیوند  پس‌از   
عـدم‌حرکت درازمدت، کاهش تعـدادسلول‌های استخوان‌ساز، 
ثانویه‌ ‌پاراتیروئید،  داروهای‌مصرفی، کمبودویتامینD، پرکاری 
استفاده از دوزهای بالای داروهای کورتنی و سیکلوسپورین برای 
جلوگیری از پس‌زدگی پیوند درمعرض شدید ابتلا به کاهش 
توده‌ی‌استخوان و استئوپوروز یا بدتر‌شدن بیماری‎های استخوانی 

که از قبل‌از پیوند وجود داشتند، قرارمی‌گیرند. 

پروفسور محمد اسماعیل اکبری-رئیس مرکز 
تحقیقات سرطان و عضو هيئت علمی دانشگاه 

علوم پزشکی شهید بهشتی

 با وجود پیشرفت‌های مهمی که در زمینه تشخیص 
برای  مرگ‌ومیر  کاهش  و  به‌موقع  درمان  و  زودرس 
هنوز  اما  است،  شده  ایجاد  زنان  در  پستان  سرطان 
این سرطان جزو شایع‌ترین بیماری‌های بدخیم زنان 
است. این نوع سرطان مردان را به‌ندرت مبتلا کرده 
و اگر به‌موقع شناخته شود قابل درمان است. بیشتر 
رواج این سرطان در میان زنان 35 تا 54 ساله است. 
گرفتار  را  شیری  کیسه‌های  معمولا  پستان  تومور 
پشتیبانی‌کننده  مواردی ساختارهای  در  اما  می‌سازد 
بدخیم می‌شود. سرطان  تومورهای  منشأ  نیز  پستان 
پیشروی  به  لوله‌های شیری شروع  یا  از کیسه‌ها  که 
گوناگونی  پیامدهای  و  نشانه‌ها  است  ممکن  کرد، 
داشته باشد، این سرطان ممکن است در درون مجرای 
شیر رشد کند و خیلی زود نشانه را به صورت توده‌ای 
این صورت  در  پستان رشد دهد که  بافت  داخل  در 

معمولا سفت و سخت خواهد بود.
 ریسک‌فاکتورهای سرطان پستان 

هنوز به‌طور دقیق عواملی که موجب سرطان پستان 
مربوط  اطلاعات  اما  است  نشده  شناخته  می‌شوند 
در  بیماری  با  مرتبط  مشخص  ریسک‌فاکتورهای  به 

اختیار است.

ریسک‌فاکتورهای
 سرطان پستان
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یک  ابتلا  احتمال  که  است  عاملی  فاکتور  ریسک  یک   
می‌دهد.  افزایش  را  سرطان  نظیر  بیماری  به  شخص 
و  دارند  مختلف  ریسک‌فاکتورهای  مختلف،  سرطان‌های 
شناخته  پستان  سرطان  برای  مشخصی  علل  همچنین 
نشده است. با این وجود برخی از ریسک‌فاکتورها وجود 
دارند که ممکن است شانس ابتلای یک فرد را بالا ببرد. 
و  قطعی  ریسک‌فاکتورهای  گروه  دو  به  ریسک‌فاکتورها 
نسبی تقسیم می‌شوند: ریسک‌فاکتورهای قطعی در تمام 
از  مشخصی  گروه  در  نسبی  ریسک‌فاکتور  و  جمعیت 

جمعیت مورد بررسی قرار می‌گیرد.
در  چون  قطعی‌اند  ریسک‌فاکتورهای  از  جنس  و  سن   
ریسک‌فاکتورها  از  برخی  یکسان عمل می‌کنند.  خانم‌ها 
مثل  دیگر  برخی  اما  هستند  کنترل‌شونده  سیگار  مانند 
از  تعویض‌اند.  قابل  غیر  خانوادگی  سابقه  یا  سن شخص 
مورد  چند  حتی  ریسک‌فاکتور  یک  داشتن  دیگر  جهت 
به معنی این نیست که شخص به بیماری مبتلا خواهد 
شد، برخی از زنانی که  یک یا چند مورد ریسک‌فاکتور 
دارند هرگز به سرطان پستان مبتلا نشده‌اند و اغلب زنانی 
ابتلا ندارند و این  که سرطان پستان دارند هیچ ریسک 
در حالی است که همه زنان در ریسک ابتلا به سرطان 

پستان قرار دارند.
 ریسک‌فاکتورهایی که قابل تغییر نیستند  

پستان  سرطان  در  خطر  عامل  مهم‌ترین  جنسیت   
است. می‌توان گفت سرطان پستان، بیماری خاص زنان 
است.  بسیار کم  مردان  در  آن  احتمال  و  محسوب شده 
از مردان  برابر بیشتر  ابتلا در زنان حدوداً 100  احتمال 
برابر کاهش  این میزان به 50-30  ایران  البته در  است. 

می‌یابد.
 سن یکی از عوامل خطر در سرطان پستان است. در 
خانم‌های 20 تا 30 ساله سرطان پستان بسیار نادر است. 
پستان  سرطان  به  ابتلا  ریسک  سالگی   35 حوالی  در 
افزایش یافته و این افزایش در طول عمر افزایش می‌یابد؛ 
بیمار در بررسی سرطان پستان مورد  باید سن  بنابراین 

توجه قرار گیرد.
 حدود 20 درصد زنان مبتلا به سرطان پستان دارای 
سابقه خانوادگی‌اند ولی فقط در یک چهارم آن‌ها یعنی 
اثبات  ارثی  از کل سرطان‌های پستان جنبه  پنج درصد 
از  یکی  ابتلا  یعنی  مثبت،  خانوادگی  سابقه  است.  شده 
سرطان  به  دختر(  خواهر،  )مادر،  اول  درجه  بستگان 
پستان )اگر ابتلا بعد از یائسگی باشد دو تا سه برابر و اگر 
افزایش  را  ابتلا(  برابر ریسک  تا 9  باشد  یائسگی  از  قبل 

می‌دهد.
نسبت  دارند  پستان  به سرطان  ابتلا  زنانی که سابقه   
سرطان  به  ابتلا  براي  بیشتری  ریسک  طبیعی  افراد  به 
با  در همان سمت یا سمت مقابل دارند که این ریسک 

افزایش سن بیشتر می‌شود.
زنان سفیدپوست  به سرطان پستان در  ابتلا  احتمال   

مرگ‌ومیر  اما  است  آفریقایی  ـ  آمریکایی  زنان  از  بیشتر 
در زنان آمریکایی ـ آفریقایی در صورت ابتلا بیشتر است.

 نتایج انواع معینی از بیوپسی‌های غیرعادی را می‌توان 
به ریسک بالاتر ابتلا به سرطان پستان مرتبط دانست.

DES دریافت  از زنان حامله داروی   در گذشته برخی 
می‌کردند، به این علت که تصور می‌شد این دارو مانع از 
سقط جنین است. مطالعات اخیر نشان داده که این زنان 

شانس ابتلا به سرطان بیشتری دارند.
 تابش اشعه یونیزان در رادیوتراپی با ایجاد رادیکال‌های 
آزاد سبب آسیب به DNA می‌شود به صورتی‌که یک یا دو 
بازو از حلقه DNA شکسته می‌شود. افزایش احتمال ابتلا 
به سرطان پستان به دنبال تابش اشعه مرتبط با سن است 

به این صورت که در زنان جوان‌تر کمتر است.
زیادی  مقدار  تابش  تحت  رادیوتراپی  هنگام  زنانی‌که   
اشعه قرار می‌گیرند، باید تحت نظر قرار گیرند. در افراد 
مبتلا به بیماری هوچکین )Hodgkin( که تحت درمان با 
رادیوتراپی قرار گرفته‌اند احتمال ابتلا به سرطان پستان 

افزایش می‌یابد.
 ریسک سرطان پستان و شیوه‌های زندگی

بعد  آن‌ها  حاملگی  اولین  یا  ندارند  فرزندی  که  زنانی 
به  ابتلا  برای  بالاتری  ریسک  است،  سالگی  از سن سی 
سرطان پستان دارند. حاملگی بیش از یک بار و در سنین 
پایین‌تر، ریسک ابتلا به سرطان پستان را کاهش می‌دهد.

همچنین مطالعات نشان داده است زناني كه از قرص‌های 
ضدبارداری استفاده می‌کنند، احتمال بیشتری برای ابتلا 
به سرطان پستان دارند اما به نظر می‌رسد زنانی که استفاده 
از این قرص‌ها را به مدت بیش از 10 سال گذشته متوقف 
کرده‌اند افزایشی در ریسک  ابتلا به سرطان نداشته‌اند. 
برخی مطالعات نشان داده‌اند که شیردهی ریسک ابتلا به 
سرطان پستان را کاهش می‌دهد، بخصوص اگر شیردهی 
دیگر  سوی  بكشد.از  طول  سال  دو  تا  نیم  و  سال  یک 
استفاده از الکل به وضوح، شانس ابتلا به سرطان پستان 
یائسگی  از  قبل  چاقی  در  همچنین  می‌دهد.  افزایش  را 
تعداد دوره‌های بدون تخمک‌گذاری افزایش می‌یابد ولی 
افزایش  و  یائسگی  از  پيش  چاقی  بین  آشكاري  ارتباط 
بعضی  در  حتی  و  ندارد  وجود  پستان  سرطان  ریسک 
مطالعات چاقی قبل از یائسگی، احتمال سرطان پستان را 
اندکی کاهش داده است ولی در چاقی بعد از یائسگی به 
علت تبدیل آندروژن‌های مترشحه آدرنال در بافت چربی 
استروژن،  با  تماس  مدت  طول  افزایش  و  استروژن  به 
طرفی  از  می‌شود.  زیاد  پستان  سرطان  به  ابتلا  احتمال 
در  پستان  سرطان  چاق،  افراد  در  که  می‌رسد  نظر  به 
هنگام کشف دارای ابعاد بزرگ‌تر و مرحله پیشرفته‌تری 
است. همچنین ابتلا به سرطان پستان هنگامی‌که چربی 
اضافی در ناحیه کمر واقع شده، بیشتر است. اما در این 
میان مطالعات نشان می‌دهد ورزش ریسک ابتلا به سرطان 

پستان را کاهش می‌دهد.
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دكتر حميد ذاكري- متخصص غدد درونریز و عضو 
هيئت علمي دانشگاه علوم پزشکي تهران

 بیش‌تر زنان در سن باروری ممکن بود که دیابت نوع 
ابتلا  به علت کاهش سن  امروزه  باشند، ولی  اول داشته 
به دیابت نوع دوم، افراد جوان‌تر هم به این دیابت مبتلا 
دوم  و  اول  نوع  دیابت  به  مبتلایان  بنابراین  می‌شوند، 

می‌توانند مستعد بارداری باشند.
و  دیابت  بیماری  کنترل  در  پیشرفت  علت  به  امروزه 
هنگام  نیز  و  بارداری  از  قبل  که  شدیدی  مراقبت‌های 
تکنولوژی در  بارداری صورت می‌گیرد و همچنین ورود 
حیطه درمان دیابت از جمله دستگاه‌های اندازه‌گیری قند 
خون و در دسترس بودن انواع ابزار تزریق انسولین مانند 
قلم‌های انسولینی و راحت بودن مصرف آن‌ها، بارداری به 
شکل طبیعی و داشتن نوزادی سالم برای مادران دیابتی 
دستورهايي  همه  آن‌که  شرط  به  است  شده  امکان‌پذیر 
از  که برای نگهداری قند خون در حد طبیعی چه قبل 
به  می‌شود  داده  بارداری  دوران  طول  در  چه  و  بارداری 

درستی رعایت شود.
آمادگی بیماران دیابتی برای بارداری 

برنامه‌ریزی برای بارداری بیماران دیابتی باید چندین ماه 
قبل از بارداری انجام گیرد. در این راستا چند ماه قبل از 
بارداری نه فقط قند خون بیماران دیابتی باید کاملا تحت 
را  زیر  نکته‌هاي  بایستی  بیماران  این  بلكه  باشد،  کنترل 

هم رعایت کنند:
و  تعیین  برای  پزشکی  مشاوره  یک  بیماران ‌باید   
مشخص‌کردن ناهنجاری ژنتیکی که می‌تواند عارض نوزاد 

شود داشته باشند.
 بیماران باید از مشاوره متخصصان تغذیه براي آشنایی 

دیابتی در  بیماران  باشند که  برخوردار  انواع غذاهایی  با 
دوران بارداری می‌توانند مصرف کنند.

 بیماران دیابتی نوع دوم که از قرص‌های پايین آورنده 
از  باید  بارداری  دوران  در  و  استفاده می‌کنند  قند خون 
انسولین استفاده کنند به مشاوره با پرستارانی نیاز دارند 

که نحوه تزریق انسولین را به آن‌ها آموزش دهند.
 از نکته‌هاي مهم دیگر بررسی و تعیین مقدار و نحوه 

فعالیت بدنی است که در دوران بارداری ضرورت دارد.
 بالاخره استفاده از دستگاه‌های اندازه‌گیری قند خون 

در کنترل بیماران دیابتی باردار لازم است.
برای انجام مراقبت‌های قبل از بارداری، پزشک معالجتان 
که برای کنترل دیابت به او مراجعه می‌کردید، متخصص 
زنان، متخصص تغذیه و متخصص آموزش دیابت باید به 

شما کمک کنند.
 مصرف ویتامین قبل از شروع بارداری 

تغذیه مناسب‌، مصرف ویتامین‌ها و مراقبت از مادران را 
از  بعد  و  بارداری  هنگام  در  و  بارداری  از  قبل  بایستی 
بارداری به‌طور دقیق و مشخص برنامه‌ریزی و اجرا کرد تا 
از بروز عوارض عصبی در نوزادان جلوگیری شود. یکی از 
مهم‌ترین مواد لازم برای مادران باردار فولیک اسید است. 
تحقیقات نشان می‌دهند که مصرف فولیک اسید قبل از 
شروع بارداری برای کاهش ناهنجاری‌های جنینی بسیار 

مؤثر است.
دوران  در  و  بارداری  به  اقدام  از  قبل  که  دومی  عامل 
بارداری بر مصرف آن تاکید می‌شود آهن است. مصرف 
آهن‌اند  فقر  دچار  که  بارداری  زنان  در  بخصوص  آهن 
توصیه می‌شود. همچنین مصرف مواد گیاهی، سبزیجات، 

میوه‌ها و غلات برای زنان باردار توصیه می‌شود.
نکته دیگری که باید به آن توجه داشت عدم مصرف الکل 
و داروهای مخدر در زمان بارداری است. همچنین تاکید 

آیا زنانی که دیابت دارند، باردار می‌شوند‌؟ 
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دوران  از  قبل  زمان  در  دخانیات  مصرف  عدم  بر  زیادی 
بارداری و در دوران بارداری می‌شود.
 آیا بدنتان آماده بارداری است؟

شما باید تحت معاینات کامل از نظر وجود عوارض دیابت 
قرار گیرید. لازم به ذکر است که بعضی از عوارض دیابت 
آن  جمله  از  بگیرد.  قرار  بارداری  تحت‌تأثیر  می‌توانند 

می‌توان به موارد زیر اشاره کرد: 
اثر  در  چشم  شبکیه  )درگیری  دیابتی  رتینوپاتی   
دیابت( ممکن است در دوران بارداری به وجود آمده یا 
ممکن  دوران  این  در  بارداری،  از  قبل  ایجاد  صورت  در 
به  اقدام  از  قبل  شما ‌باید  بگذارد.  وخامت  به  رو  است 
بررسی  رتینوپاتی  وجود  نظر  از  را  چشم‌هایتان  بارداری 
کنید و سپس طبق برنامه خاصی که پزشکتان برای شما 
در نظر خواهد گرفت نسبت به معاینه در طول بارداری 

اقدام کنید.
 فشار خون بالا که بارها همراه با دیابت دیده می‌شود. 
مبتلا  خون  پرفشاری  بیماری  به  که  دیابتی  بیماران 
بی‌خطر  و  مصرفی  داروهای  مورد  در  هستند، ‌بایستي 
مشورت  خود  پزشک  با  بارداری  دوران  در  آن‌ها  بودن 

کنند.
 صورت وجود فشار خون، اين بيماري در دوران بارداری 
آزمایش‌هاي  انجام  پس  بگذارد.  وخامت  به  رو  می‌تواند 
تشخیصی براي بررسی عملکرد کلیه در اين دوران بسیار 
اهمیت دارد. چراکه عملکرد نادرست کلیه می‌تواند ثأثير 

منفی بر بارداری بگذارد.
 بیماری قلبی و عروقی در صورت عدم درمان، می‌تواند 
در دوران بارداری خطرآفرین باشد. با این وجود در صورت 
صلاحدید پزشکتان و درمان بیماری، شما نیز می‌توانید 

بارداری طبیعی داشته باشید.
 کنترل قند خون قبل از بارداری 

قند  کنترل صحیح  دیابتی  افراد  در  سالم  بارداری  کلید 
بارداری و ادامه دادن آن در طول  از  خون سه ماه قبل 
بارداری )بخصوص سه ماهه اول بارداری ( است، زیرا در 
در  جنین  اندام‌های  بارداری(  اول  ماهه  )سه  دوران  این 
حال تشکیل و رشد بوده و عدم کنترل قند خون می‌تواند 
باعث ایجاد ناهنجاری در جنین شود. اصولا افراد مبتلا 

به دیابت، رژیم غذایی مرتبی دارند.
یا  افزایش  از  پیشگیری  برای  بارداری  طول  در   
کاهش زیاد غلظت قند خون لازم است با متخصص 
در  اگر  کنید.  مشورت  خود  معالج  پزشک  و  تغذیه 
شروع بارداری وزنتان بیش از حد معمول بود، نباید 
سعی کنید وزن خود را کم کنید. متخصص تغذیه 
و پزشک در مورد نحوه افزایش وزن مناسب در طول 

بارداری شما را راهنمايی خواهند کرد.
 فعالیت ورزشی متعادل و متناسب 

ورزش به‌ویژه در دیابتی‌های نوع 2، یکی از اصول اساسی 

درمان است.
غذایی  برنامه  با  همراه  ورزش  می‌دانید  که  همان‌طور   
صحیح در کنترل قند خون نقش اساسی دارد. در مورد 
ورزش‌کردن در دوران بارداری باید با متخصص آموزش 
دیابت مشورت نکنید. ورزش در دوران بارداری به وضعیت 

سلامتتان کمک خواهد کرد.
یا  کلیه  فشار خون، مشکلات چشم،  به   مبتلا  اگر  اما   
دیگر هستید؛  عروقی  آسیب‌های  و  اعصاب  آسیب  قلب، 
بارداری،  لازم است در مورد خطرهای ورزش در دوران 
با پزشکتان مشورت کنید. به‌طورکلی در دوران بارداری 
بهترین  دهید،  انجام  سنگین  کششی  ورزش‌های  نباید 

ورزش در دوران بارداری، پیاده‌روی و شناست.
 زایمان فرد مبتلا به دیابت

و  رشد  میزان  نظر  از  را  جنین  پزشک،  زایمان،  نزدیک 
وضعیت سلامت بررسی می‌کند و سپس در مورد نحوه 
زایمان تصمیم می‌گیرد. نحوه زایمان اثری بر نوزاد ندارد.

به‌گونه‌ای  انسولین کم می‌شود  به  نیاز  زایمان  در شروع 
که گاهی در طول زایمان یا حتی 72 تا 24 ساعت بعد از 

تولد نیز، به تزریق انسولین نیازی نیست.
کنترل سطح قند خون قبل و هنگام زایمان بسیار اهمیت 
دارد، زیرا سطح قند خون در جریان خون مادر می‌تواند 
و  شده  نوزاد  بدن  در  انسولین  زیاد  مقدار  تولید  باعث 

درنتیجه باعث افُت قند خون نوزاد بعد از تولد شود.
بعد از تولد نوزاد 

بعد از تولد نوزاد، بدنتان به علت فعالیت زیاد در دوران 
طول  در  مادران  برخی  دارد.  نیاز  استراحت  به  بارداری، 
چند هفته اولیه پس از زایمان، میزان قند خونشان بهتر 
سرعت  به  خونشان  قند  دیگر  بعضی  برعکس  و  می‌شود 
این  در  خون  قند  کنترل  وضعیت  بنابراین  می‌رود.  بالا 
مدت قابل پیش‌بینی نیست. تغذیه نوزاد با شیر مادر برای 
اما ممکن است غلظت  مادران دیابتی بسیار خوب است 

قند خون قابل پیش‌بینی نباشد. 
همچنین ممکن است تغییر در الگوی خواب و غذا سبب 

افُت قند خونتان شود.
قند  کنترل  در  بارداری  از  قبل  دوران  همانند  این‌رو  از   
خون خود کوشا باشید. برای پیشگیری از افُت قند خون 

در طول دوره شیردهی لازم است: 
 قبل یا هنگام شیردهی، یک میان وعده حاوی پروتئین 
...( مصرف  تنُ‌ماهي و گوشت  و کربوهیدرات )ساندویچ، 

کنید.
 به مقدار کافی مایعات بنوشید.

 طوری برنامه‌ریزی کنید که هنگام شیردهی، آب یا چای 
بدون شیرینی مصرف کنید.

قند خون  اگر در زمان شیردهی دچار کاهش شدید   
برطرف‌کردن  برای  و  کرده  متوقف  را  شیردهی  شدید، 

حالت افُت قند، یک ماده غذایی مصرف کنید.
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حميدرضا احمدی آشتياني-دکترای بيوشيمي باليني
عضوهيئت علمی دانشگاه علوم پزشکی آزاد اسلامی 

تهران

 بیماری مولتیپل اسکلروزیس )MS( یکی از شایع‌ترین 
بیماری‌های سیستم اعصاب مرکزی مغز و نخاع است و در 
اثر تخریب غلاف میلین ایجاد می‌شود. میلین غلافی است 
انتقال سریع  که فیبرهای عصبی را احاطه می‌کند و در 
امواج عصبی نقش بسیار مهمی دارد در حالت طبیعی با 
و  منتقل شده  به سرعت  عصبی  امواج  این غلاف  وجود 
موجب توانایی بدن در ایجاد حرکات هماهنگ و موزون 
می‎شود در این بیماری سیستم ایمنی به غلط سلول‎هایی 
که غلاف میلین می‌سازند را نابود می‎کند. رشته‎های عصبی 
میلین  نام  به  چربی  بافت  با  مرکزی  عصبی  دستگاه  در 
احاطه حفاظت می‎شود که به هدایت تکانه‎های الکتریکی 
پیام‎رسان کمک می‎کند. در نتیجه میلین ملتهب و متورم 
شده از رشته‎ها جدا می‌شود. میلین جدا شده ممکن است 
نهایتاً تخریب شود. تکه‎های بافت اسکاری سفت و سخت 
روی فیبرها تشکیل می‎شوند. وقتی تکانه‎های عصبی به 
منطقه آسیب دیده می‎رسند، برخی از آنها از حرکت به 
سمت مغز یا خروج از آن متوقف شده یا حرکت‎شان کند 
می‌شود که احتمالاً مسبب ناتوانی‎هایی است که در ام‎اس 
رخ می‎دهد. سیر بالینی این بیماری متنوع است و می‎تواند 
از یک سیر کاملا خوش‎خیم تا سیر پیشرونده و ناتوان‎کننده 

متغیر باشد.
انجام شده در 30 سال گذشته، احتمال رابطه  مطالعات 
بین مقدار و نوع چربی‌های غذایی مصرفی و تعداد موارد 
بروز بیماری ‌ام‌اس را بیان می‌کند؛ زیرا دیده شده که در 
و  حیوانی  چربی‌های  مردم  که  اروپای‌شمالی  کشورهای 
جامد به مقدار بیشتری نسبت به کشوری مانند ژاپن مصرف 
ميك‌نند ـ که پایه تغذیه آن‌ها بر مصرف ماهی و چربی‌های 

غیراشباع است ـ موارد بروز این بیماری بالاتر است. 
همچنین بررسی‌های دیگر، پایین‌تربودن سطح اسیدهای 
چرب ضروری به‌ویژه لینئلئیک اسید را در سرم بیماران 
مبتلا به ام‌اس، نسبت به سایر افراد تأیید می‌کند. پایین 
بودن سطح اسیدهای چرب ضروری با تعداد دفعات حملات 

و زمان برگشت حملات، رابطه مستقیم داشته و در سال 
ثابت کردند که  1984 میلادی دکتر ورکین و گروهش 
رژیم‌های سرشار از اسید چرب لینولئیک می‌تواند باعث 

کوتاه‌شدن دوره بهبود حملات بیماران ام‌اس شود.
خوردن غذاهای متعادل

خوردن غذای سالم و دریافت مقادیر توصیه شده ویتامین‎ها 
در روز به تقویت سیستم ایمنی شما کمک می‎کند. چنانچه 
ما اینگونه بیماران را قبل از رسیدن به مرحله بحرانی و 
قرار  چربی  کم  غذایی  رژیم  با  مداوا  تحت  کامل  ناتوانی 
بدهیم ۹۵ درصد آنان حدود ۳۰ سال بدون گرفتار شدن 
در چنگال ناتوانی مطلق، به زندگی خود ادامه خواهند داد. 
این در حالی است که اگر به خوردن غذاهای پرچربی ادامه 
دهند در سراشیبی زندگی قرار گرفته و در عرض ۲۰ سال 
فوت می‌کند. با مصرف کمتر از ۱۵ گرم چربی در روز چربی 
اشباع شده اثرات مفیدتری در امر بهبود بیماری ام‎اس به 
دست می‎آید. چربی موجود در لبنیات روی بیماران مبتلا 
به ام‎اس اثرات مخرب‎تری بر جای می‎گذارد و در این میان 

دشمن شماره ۲ این بیماری چربی گوشت است.
امر  در  نقص  یک  به‎عنوان  چرب  اسیدهای  توازن  عدم   
سوخت‎و‎ساز چربی‌ها مفید نبوده و پیشنهاد می‎شود که در 
جهت ترمیم قسمتی از این برنامه از وجود روغن‎های سرشار 
از اسیدهای چرب نوع امگا3 استفاده کرد. ابتدا روغن ماهی 
بدون جیوه توصیه می‌شود و سپس از روغن‎های نباتی؛ 
عمدتاً روغن کانولا روغن، تخم بذرک مفید است. مبادا برای 
جبران کمبود اسیدهای چرب نوع امگا ۳ اقدام مصرف بیش 
از حد این گونه روغن‌ها کنید. چرا که مصرف چند قاشق 

معدود چای‎خوری در روز کافی است.
با توجه به این‌که بیماران دچار ام اس به علت اختلالات 
حرکتی و تعادلی اکثر دچار افزایش وزن و چاقی می‌شوند 
توجه بیشتر به سمت رژیم کم کالری و پر از مواد حیاتی 
تحریک  کاهش  دلیل  به  ضروری(  املاح  و  )ویتامین 
آن‌هاست. ارتباط بین تغذیه و پیشرفت بیماری ‌ام‌اس در 
حال حاضر فقط به صورت یک نظریه بوده و برای تأیید 
رژیم  تعدیل  است.  بیشتر  بررسی‌های  به  نیاز  آن،  کامل 
غذایی در بیماران، بسته به شدت ضایعه عصبی، به مقدار 
زیادی به صورت فردی و بر حسب شرایط بیمار صورت 

نقش تغذیه در ام‌اس
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می‌گیرد.در کسانی که مبتلا به اختلالات بلع هستند بافت 
غذا باید تعدیل شده و از غذاهای نرم و مغذی و در دفعات 
زیادتر و با حجم کمتر استفاده شود. درصورتی‌که فرد غذا را 
نتواند بجود باید از لوله‌های مخصوص برای تغذیه استفاده 
شود. اگر بیمار آستروئید تراپی )درمان با کورتون( می‌شود 
از مصرف غذاهای با نمک زیاد پرهیز شود. برای اجتناب از 
چاقی به دنبال کم تحرکی وزن را تحت نظر گرفته و از مواد 
غذایی کم کالری مانند سبزیجات و میوه‌جات به جای مواد 

قندی و شیرینی‌جات و ...استفاده شود.
سبزی‌ها و میوه‌ها به‌ویژه برای بیمارانی که به دنبال بیماری 
خود دچار یبوست نیز می‌شوند، حتما توصیه می‌شود. نقش 
چربی به عنوان یک عامل مسبب مورد بحث است. کاهش 
روغن‌های  مارگارین،  کره،  مثل  اشباع  مصرف چربی‌های 
است. مصرف  بیماران لازم  تمامی  برای  جامد  و  حیوانی 
روزانه 20 گرم چربی اشباع یا کم‌تر، بیمار مبتلا به ام‌اس 
را قادر می‌سازد که هنوز متحرک بوده و کوفتگی کمتری 
داشته باشد. رژیم‌های غنی از اسیدهای چرب با چند باند 
برای  می‌شود،  یافت  ماهی  در  که  امگا 3  مانند  مضاعف 

تمامی بیماران توصیه می‌شود. 
خوردن یک تا دو وعده ماهی در هفته و در صورت عدم 
پذیرش ذائقه فرد، مصرف کپسول‌های روغن ماهی برای 

بیماران ام‌اس سفارش شده است.
 رژیم‌های عاری از گلوتن نیز برای بیماران توصیه می‌شود 

)البته مؤثربودن آن هنوز مورد بحث است(.
رژیم عاری از گلوتن را رژیم عاری از گلیادین هم می‌نامند. 
در این رژیم گندم، جو دوسر، گندم سیاه، جو و فراورده‌های 
حاوی این غلات حدف می‌شود. فراورده‌های تهیه‌شده از 
عنوان  به  می‌تواند  سویا  دانه  و  سیب‌زمینی  برنج،  ذرت، 
جانشین موارد ذکر شده بالا قرار گیرد. زیرا ذرت و برنج 
و گندم سیاه حاوی مقادیر کمتری گلوتن نسبت به بقیه 
هستند.شیر و فراورده‌های لبنی، گوشت ماکیان، تخم‌مرغ، 
سبزی‌ها، میوه‌ها، سیب‌زمینی، لوبیای سبز، شیرینی‌‌ها و 
حتی نشاسته‌های عاری از گلوتن را می‌توان به دلخواه در 
برنامه غذایی استفاده کرد. بسیاری از غذاهای فراوری شده، 
شامل اشکال پنهانی از گلوتن هستند و مصرف آن‌ها برای 
بیماران ام‌اس توصیه نمی‌شود مانند خامه‌های غیرلبنی، 
سس‌های تجاری سالاد، مایونز، پودینگ‌ها و کلوچه میوه‌ای 
و سس‌های گوشت تهیه شده به روش تجاری که گلوتن در 

همگی به علت خواص ذکر شده استفاده شده است.
مواد غذایی مفید برای بیماران ام‌اس 

1. چربی‌های امگا 3 و امگا 6. 
2. میوه‌ها و سبزی‌های تازه و تمیز )سبزی‌های دارای برگ 

سبز پررنگ(.
3. جوانه‌ها بخصوص جوانه یونجه که باید موقع شروع به 

جوانه زدن مصرف شود. 
4. مایعات: آب تصفیه شده دو لیتر )هشت لیوان( در روز، 
سایر چای‌های گیاهی به جای چای معمولی و آبمیوه رقیق 

شده. 
مواد غذایی علاوه بر رساندن انرژی اولیه به بدن، موجب 
حفظ عملکرد مناسب و تقویت دستگاه‌های مختلف بدن 
)دستگاه ایمنی، قلب و عروق، اعصاب و ...( می‌شوند که 
نتیجه آن احساس سلامتی و قرارگرفتن در وضعیت روحی 
و جسمی مطلوب است که در بیماری‌های مزمن اهمیت 
بیشتری پیدا می‌کنند.برنامه غذایی باید شامل مواد مغذی 
کلیه  فهرست  خرید،  از  قبل  باید  پس  باشد.  مطلوبی  و 
اقلام  مقدار  و  نوع  نظر  از  را  احتیاجات سبد خرید خود 
مورد نیاز تهیه کنید. مصرف مناسب و کافی ویتامین‌های 
لازم مانند ویتامین‌های C و E  و گروه B  و املاح معدنی 
مثل منگنز، منیزیم، مولیبدن، سلنیم و روی نیز در حفظ 
سلامتی بیماران ضروری است و در عین ‌حال مصرف زیاد 
و نابجای ویتامین‌هایی چون A  و  B6 می‌تواند خطرناک 

باشد.
ویتامین‎ها

 ،Cویتامین مانند  غذایی  آنتی‎اکسیدان‎های  مصرف  با 
ویتامین E و لیپوئیک اسید )نوعی اسید چرب(، از مغز در 
برابر تاثیر مخرب و کشنده رادیکال‌های آزاد یا همان عوامل 
اکسیدان محافظت کنید. ویتامینC علاوه بر آنتی‎اکسیدان 
بودن برای تشکیل بافت‎های جدید پیوندی ضروری است 
مانند  علائمی  جسمی  مشکلات  بر  علاوه  آن  کمبود  و 
رفتارهای  ناگهانی  بروز  حد  از  بیش  افسردگی، خستگی 
عصبی و هیجانات زیاد را موجب می‎شود. غذاهای گیاهی 
متعددی شامل اسفناج، جعفری، شاهی و دیگر انواع سبزی 
خوردن، مرکبات از قبیل پرتقال، لیمو، نارنج و نارنگی، انواع 
فلفل؛ مثل فلفل دلمه، فلفل سبز و قرمز، انواع کلم از قبیل 
گل‎کلم، کلم بروکلی، تمشک، سیب زمینی، گوجه فرنگی، 
گریپ‌فروت، هندوانه، شلغم، نخود فرنگی، پیاز و پیازچه، 
این  حاوی  تمشک(  و  فرنگی  )سیاه،  توت  انواع  کیوی، 
ویتامین‌ها هستند. جالب است بدانید تمشک به ویژه نوع 
آبی رنگ، به بازگشت حافظه از دست رفته کمک می‌کند و 
برای بازیابی تعادل و هماهنگی حرکتی در سالمندان مفید 
است. انواع چای سبز و سیاه از نوشیدنی‎های مفید برای مغز 
است. یک عدد چای کیسه‎ای می‎تواند یک چهارم تا یک 
سوم نیاز روزانه به آنتی‎اکسیدان‎ها را تأمین کند. ویتامین

B1 هم برای به دست آوردن انرژی از موارد غذایی و به 
ویژه از مواد قندی و کربوهیدرات‎ها لازم است. از آنجا که 
سلول‌های عصبی منحصراً از گلوکز برای تامین انرژی خود 
استفاده می‎کنند، با کمبود این ویتامین علائمی از قبیل 
افسردگی، بداخلاقی، کاهش حافظه و تمرکز و همچنین 
احساس خستگی ظاهر می‎شود. این ویتامین در غذاهایی از 
قبیل غلات صبحانه، نخود فرنگی، تخمه آفتابگردان، ارزن، 
جوانه گندم، کنجد، سویا، آجیل به خصوص بادام‌هندی، 
گندم  لوبیا، عدس،  نخود،  از جمله  حبوبات  گردو،  بادام، 
سبوس‌دار، سیب زمینی، گندم سیاه یا چاودار وجود دارد.

افسردگی و اضطراب می‌شود. ‌
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ترجمه: فاطمه شیرازی

ساختار  در  ناهنجاری‌هایی  علت  به  بیماری ‌اي‌بي   
دلیل  به  می‌شود.  ایجاد  پوست  مختلف  لایه‌های  پیوندی 
ایجاد  به  منجر  پوست  روی  اصطکاک  ناهنجاری‌ها،  این 
تاول  ایجاد  برای  نیاز  تاول می‌شود. مقدار اصطکاک مورد 
بستگی به نوع ‌اي‌بي دارد. در بعضی موارد، تاول‌زدن فقط 
بعد از فشار شدید تولید می‌شود، اما در بعضی موارد، چیز 
بی‌اهمیتی مثل سایش جزئی بر ضد پوست ممکن است یک 
تاول ایجاد کند. هدف اولیه مراقبت از بیماری ‌اي‌بي، کاهش 
احتمال پیشرفت تاول‌های جدید است. جلوگیری از وقوع 
همه تاول‌ها غیرممکن است، اما با استفاده از این توصیه‌ها، 
آرامش کلی برای کودک شما به دست خواهد آمد. از حس 
ایده‌ها را در ذهن‌تان در  این  ششم خود استفاده کنید و 

مراقبت روزانه فرزندتان حفظ کنید.
 لباس‌ها

در بسیاری از انواع ‌اي‌بي، حتی با سایش جزئی نیز تاول 
ایجاد می‌شود. لباسی به کودکتان بپوشانید که راحت باشد 
احتمال  برای کاهش  و  نرم  لباس  از آن عبور کند،  و هوا 
تاول‌زدن با كمترين درز باشد. برای نوزادان، لباس را پشت و 
رو بپوشانید، به‌طوری‌که درزها به‌طور مستقیم با پوست در 
تماس نباشند. پارچه‌هايی چون ساتن، ابریشم و کتان‌های 
لباس‌های گشاد  لباس‌اند.  برای بستر و  ایده‌آلی  نرم، مواد 
و سبک معمولا راحت‌اند با این حال، پوشاندن لباس‌های 
محکم راحت یا مچ بنددار به نگهداری باند در جای خود و 
محافظت پاها کمک می‌کند. شلوارهای مچ بنددار را می‌توان 
به جای توری‌کشی استفاده کرد )به بخش پانسمان نگاه 
کنید(. همیشه این را به یاد داشته باشید که لباس برای 
و  پوشاندن  هنگام  باشد.  راحت  باید  پوشاندن  و  درآوردن 
درآوردن لباس فرزند خود به‌طور خاص باید به ناحیه سر، 

گوش و زیر بغل توجه کنید.
 کفش

کفش‌ها برای بعضی از کودکان مبتلا به ‌اي‌بي مشکل‌سازند. 
کفش‌هایی که اندازه نیستند یا سفت و محکم هستند ممکن 
است روی پاها، تاول‌های دردناک ایجاد کنند. استفاده از 
یک پانسمان نرم )پدگذاری( برای پاهای کودک مفید است، 
اما پیداکردن کفش مناسب که بعد از گذاشتن لایی )پد( 

دنبال  به  هنگامی‌که  است.  دشوار  باشد  اندازه  درستی  به 
کفش هستید، توجه داشته باشید که درزها کجايند یا این‌که 
لزوم و  تا در صورت  باشند  اندازه کافی گشاد  به  کفش‌ها 
احتمال اصطکاک در نقاط خاص، لایی )پد( نرم اضافی در 
آن جای گیرد. دمپایی‌های نرم، به‌ویژه آن‌هایی که با پوست 
گوسفند پوشانده شده‌اند، اغلب بهتر از کفش‌های معمولی 
یا کفش  کار می‌کنند. اطمینان حاصل کنید که دمپایی 
جای وسیع داشته باشد. کودکانی که از ناحیه‌ پا شدیدا مبتلا 
هستند اغلب ترجیح می‌دهند بیشتر وقت‌ها کفش نپوشند و 

فقط با پدهایی که دور پا دارند راه می‌روند.
آسایش نوزاد

برای نوزادان، ممکن است لازم باشد که به جای پوشک، 
آن‌ها را در یک لایه جاذب قرار داد. در بعضی موارد، استفاده 
از  بسیاری  حال  این  با  می‌شود،  داده  ترجیح  پوشک  از 
پوشک‌های یک‌بار مصرف که با قلاب بسته می‌شوند به دلیل 
روی  پدگذاری کوچک  مناسب‌اند. یک  آن‌ها،  بهتر  جذب 
نقاط فشار، اغلب مثل لباس است یا بهتر از آن عمل می‌کند. 
توصیه دیگر این است که دکمه‌های پلاستیکی پوشک‌های 

یک‌بار مصرف برداشته شوند. 
خیلی مهم است که این ناحیه از بدن کودک تا حد امکان 

تمیز و خشک نگه داشته شود.
یک  گوسفند  پوست  ماشین،  صندلی  و  نوزاد  بستر  برای 
ماده‌ عالی برای پدگذاری است. پوست گوسفند طبیعی و 
مصنوعی هر دو به خوبی عمل می‌کنند و می‌توانند به آسانی 
به دست آیند. فوم جعبه تخم‌مرغ یا سایر مواد فوم را می‌توان 
برای لایه خارجی زیر بستر نیز استفاده کرد. برای خواب، 
نوزاد را مستقیما روی پوست گوسفند یا فوم قرار ندهید. 
صفحات از جنس ابریشم، ساتن یا کتان نرم باید روی فوم 
یا پوست گوسفند قرار داده شود. تشک‌های هوا یا آب نیز 
می‌تواند به کاهش اصطکاک کمک کند و باعث آرامش نوزاد 

شود.
منبع:

https://med.stanford.edu
عنوان اصلی مقاله:

 Basic Care Tips for Epidermolysis Bullosa
 (EB): A Parent’s Guide By Lorraine
Spaulding

محافظت از پوست بیماران پروانه‌ای
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ترجمه: اميرحسين مهدي-کارشناس واحد بین الملل
)TIF(منبع: سایت فدراسیون جهانی تالاسمی

 برای نخستین بار داروی ژن‌درمانی برای بیماران 
تالاسمی‌بتایی که وابسته به انتقال خون هستند در 
در  که   Bluebird Bio شرکت  شد.  تأيید  اروپا 
حوزه ژن‌درمانی برای بیماری‌های ژنتیکی فعال است 
با گرفتن چراغ سبز از  تا  به‌تازگی موفق شده است 
فعالیت‌های   EMA به  موسوم  اروپا  دارویی  آژانس 
کند.  آغاز  زینتکلو  داروی  برای  را  خود  بازاریابی 
این ژن‌درمانی یک‌بار برای بیماران 12 سال به بالا 
خون  انتقال  به  وابسته  و  بتا  تالاسمی  به  مبتلا  که 
در  و  است  گرفته  قرار  تأيید  مورد  بودند،   )TDT(
بيشتر  ‌كيسری مطالعات دیگر نشان داده شده که 
این بیماران با این روش، دیگر نیاز به دریافت خون 

منظم ندارند.
 ژن‌درمانی چیست؟

اثر نقص در ژن  بر  بیماری‌ها هستند که  از  گروهی 
که  بیماری‌ها  از  دسته  این  می‌شوند.  ایجاد  افراد 
معمولا ارثی‌اند، بیماری‌های ژنتیکی نامیده می‌شوند. 
تا سال‌ها این بیماری‌ها را غیر‌‌قابل درمان می‌دانستند 
برای  امیدهایی  ژن‌درمانی،  روش‌های  توسعه  با  اما 
درمان این دسته از بیماری‌ها ایجاد شد. در روش‌های 
ژن‌درمانی، نسخه سالمی از ژن معیوب با روش‌های 
گوناگون، وارد سلول هدف می‌شود. یکی از روش‌های 

انتقال، استفاده از ناقل ویروسی است.

افزایش تولید هموگلوبین
کافی  به‌اندازه  نمی‌توانند  تالاسمی  به  مبتلا  افراد 
کنند.  تولید  خود  قرمز  گلبول‌های  در  هموگلوبین 
همه  به  کافی  اکسیژن  رسیدن  مانع  موضوع  این 
قسمت‌های بدن می‌شود. افرادی که نوع شدیدتری 
از این بیماری را دارند، هرماه برای زنده ماندن نیاز 
به انتقال خون گلبول قرمز دارند. با این حال، انتقال 
مکرر می‌تواند باعث عوارض جدی ناشی از مسمومیت 
بررسی‌های  اما  شود.  ویروسی  عفونت‌های  و  آهن 
اخیر نشان می‌دهد که ژن‌درمانی در بیشتر بیماران 
نیازمند انتقال خون ماهانه، فراتر از انتظار بود و به 
همین دلیل ژن درماني ممکن است درمان مؤثر برای 
تالاسمی در آینده باشد. پیش‌تر الکسیس تامپسون، 
تالاسمی در  برنامه جامع  رئیس هماتولوژی و مدیر 
بیمارستان کودکان و نوجوانان آن رابرت هورن لوری 
پزشکی  دانشکده  در  و همچنین متخصص کودکان 
فینبرگ دانشگاه شمال‌غربی، در مورد این تحقیقات 
گفته بود كه مطالعات در آزمایشگاه و با استفاده از 
سلول‌های بنیادی بیمار با یک ویروس اصلاح شده به 
جای ژنی انجام گرفت که در تالاسمی معیوب است. 
در این تحقیقات که روی 22 بیمار 12 تا 35 ساله، 
انجام شد، بیماران ناگزير بايد شیمی‌درمانی را تحمل 
کنند.  تزریق  جدید  سلول‌های  بتوانند  تا  می‌کردند 
بیماران به‌طور معمول در 9 تا 12 ماه پس از تزریق 
به اوج تولید هموگلوبین رسیدند. سپس آن‌ها پس 
تا 42 ماه  از دریافت سلول‌های جدید به مدت 15 
تحت نظارت قرار گرفتند. عوارض جانبی فقط مرتبط 
با درمان معمول در پیوند سلول‌های بنیادی اتولوگ 
بود. همچنین در مطالعات هیچ‌یک از موارد ایمنی به 

دلیل ژن‌درمانی مشاهده نشد.
بررسی همه  برای  دیگر  معتقدند 15 سال  محققان 
جانبه این موضوع زمان لازم است تا اثربخشی آن در 

جمعیت بسیار بزرگ‌تری ارزیابی شود.

امیدهایی برای درمان تالاسمی بتا از طریق ژن‌درمانی



مشمولین نظام وظیفه در صورت دارا بودن شرایط لازم می‌توانند خدمت سربازی خود را به‌صورت امریه در بنیاد امور بیماری‌های 
خاص بگذرانند. متقاضیان دریافت امریه بنیاد باید فارغ‌التحصیل یکی از رشته‌های زیر باشند؛

▪دکترا )پزشکی(
▪کارشناسی ارشد )روابط عمومی و مهندسی پزشکی(

▪کارشناسی )رایانه، عمران، حقوق، حسابداری، علوم پایه و مدیریت(
همچنین برای دریافت امریه بنیاد علاوه بر دارا بودن یکی از مدارک تحصیلی رشته‌های ذکر شده، متقاضیان باید واجد یکی از 

شرایط زیر نیز باشند:
▪خانواده ایثارگران )فرزند یا برادر شهید، جاویدالاثر، جانباز یا فرزند رزمنده با حداقل شش ماه سابقه در جبهه(

▪ایتام
▪متأهل

▪معاف از رزم
▪افراد تحت پوشش کمیته امداد و سازمان بهزیستی

▪نخبگان، استعدادهای برتر، حافظان قرآن، قاریان برتر
▪عضویت حداقل شش ماه سابقه در پایگاه مقاومت بسیج

در صورت دارا بودن شرایط مربوط به جذب و انتخاب مشمولان اعلام شده از سوی ستاد کل نیروهای مسلح می‌توانند تقاضانامه 
و رزومه و فرم تکمیل شده بالا را به آدرس الکترونیکی:cffsd@ymail.com یا شماره فکس ۲۲۷۶۵۴۲۳ ارسال کنند و 

برای پیگیری با شماره تلفن: ۶۷-۲۲۷۸۳۴۶۵ تماس بگیرند.





برخی پروژه های اجرا شده:

بیمارستان چشم پزشکی نور      |     بیمارستان فوق تخصصی مغز و اعصاب 

پروفسور سمیعی      |     بیمارستان عرفان      |     بیمارستان آتیه   ۲     |     بیمارستان 

امام خمینی  ـ مهدی کلینیک      |     بیمارســـتان بقیه االله (کلینیک دندان 

پزشـــکی)      |     بیمارستان مرکز جامع ســـرطان      |     بیمارستان نیکان

بیمارستان قوه قضاییه      |     بیمارستان محک      |     بیمارســــتان تریتــــا

چشم پزشکی نگاه      |     مرکز پزشکی خاص شرق      |     بیمارستان محب یاس

کلینیـــک درمـــان نابـــاروری      |     بیمارســـتان رضوی مشـــهد 

بیمارســـتان پارس زاهـــدان      |     بیمارســـتان خیریـــه رعد کرمان

دفتر خدمات مهندسى فروش
تهران، پاســـداران، نبش نارنجســـتان چهارم، برج آرتمیـــس، طبقه نهم

2625 2625 نمابر: 3605 sales@venusglass.netتلفن: 3613
www.venusglass.net

شیشه  دوجداره با ضریب تبادل حرارتی پایین

شیشه  مقاوم در برابر سرقت و زلزله

شیشه  ضد گلوله و ایمن در برابر انفجار  

شیشه  دکوراتیو

شیشه   هوشمند

سازه های شیشه و فلز

شیشه ضد حریق

بانک گردشگری




