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 عنوان پزشکی این بیماری فنیل کتونوری یا پی کی یو است که بر اثر تجمع اسید آمینه فنیل آلانین در مایعات بدن و سیستم 
عصبی به وجود می آید. این اجتماع باعث کوچک شدن تدریجی دور مغز انسان و در نتیجه عقب ماندگی ذهنی افراد می شود. 
برخلاف تصورات رایج، عقب ماندگی ذهنی سرنوشت نهایی و حتمی تمام بیماران مبتلا نیست و اگر فرد بیمار از همان زمان 
شــیرخوارگی تا آخر عمر رژیم غذایی خاص خود را دنبال کند، می تواند در دیگر بخش های رشد و زیست شبیه به یک انسان 
کاملا سالم باشد. رایحه مکارمی مظفریان، فعال حقوق کودک، دراین باره توضیح می  دهد: این بیماری یک بیماری متابولیکی 
اســت؛ یعنی آنزیمی در بدن افراد ســالم وجود دارد به نام فنیل آلانین که در بدن بیمار نیست. وقتی بدن این آنزیم را نداشته 
باشد، بخش مهمی از غذاهایی که می خوریم، شامل تمام پروتئین ها و لبنیات، شکسته یا تجزیه نمی شوند. فرد درگیر پی کی یو 
توانایی تجزیه فنیل آلانین موجود در پروتئین و لبنیات و تبدیل آن به تیروزین را نداشته و تجمع اسید آمینه فنیل آلانین در خون 
باعث آســیب به مغز و سیستم عصبی بیمار خواهد شد. بدون آنزیم لازم برای پردازش فنیل آلانین، هنگامی که فرد مبتلا به 
فنیل کتونوری شیرین کننده های مصنوعی یا غذاهایی را که حاوی پروتئین هستند، می خورد، تجمع خطرناکی از آلانین در بدن 
خود ایجاد می کند. این تجمع در نهایت می تواند منجر به مشکلات جدی سلامتی شود. از این رو هرچند این بیماری دسته ها 

و انواع مختلفی دارد، اما مبتلایان به طور کلی همواره باید رژیم غذایی داشته باشند و مواد غذایی کم پروتئین دریافت کنند.
مادر پرسشگر داخل بیمارستان کودکی با همین بیماری داشت. «رضا» سومین فرزند خانواده بود؛ یک میهمان ناخوانده. 
ناخوانده بودنش از این نظر بود که پدر و مادرش بعد از دختر اول -که به دلایلی که بعدا مشخص می شود آن را ناجی کوچک 
می خوانم- در سلامت کامل به دنیا آمد و رشد کرد، فرزند دومی داشتند که حین به دنیا آمدن در نتیجه بروز خطای پزشکی و 
برخورد محکم سر به چیزی با معلولیت شدید جسمی و ذهنی بزرگ می شد. سختی داشتن فرزند معلول به اندازه ای بود که 
از آمدن سومین میهمان چندان استقبال نشود؛ اما این بارداری ناخواسته به اصرار زن منجر به سقط نشد. این زن زهرا عربی 
معلم دیروز و مدیرعامل خیریه حمایت از بیماران مبتلا به فنیل کتونوریا بود که از سال ۶۷ با این بیماری آشنا شده و در سال 
۸۱ آن را لمس کرده بود. مکارمی مظفریان درباره شیوه تشخیص این بیماری می گوید: این بیماری بیشتر -نه همیشه- از پدر 
و مادر ناقل به فرزند داده می شــود. زهرا عربی به دلیل سابقه ذهنی که از فامیل داشت، به طور داوطلبانه غربالگری بعد از 
زایمان انجام داد. در آن سال ها این بیماری در ایران تشخیص داده می شد، اما درمانی برایش وجود نداشت. از دهه ۸۰ بعد از 
اینکه خانم عربی برای نجات پسرش تلاش کرد، با پشتکار ایشان و پزشکان همراه راه درمان در ایران هم پیدا شد. حالا بیماری 
پی کی یو یکی از ۲۳ بیماری است که در غربالگری خون کف پای کودک قابل تشخیص است. جالب اینکه این غربالگری بعد 
از مطالبه گری خانواده ها و همکاری دکتر ســماوات در وزارت بهداشــت و تلاش های خانم عربی ابتدا در استان فارس و پس 

از آن در سه استان دیگر به صورت پایلوت انجام می شد و رفته رفته امروز در همه استان های کشور به اجبار اجرا می شود.
عربی آن روزها را این طور یادآوری می کند: ســال ۱۳۶۷ بچه ای در فامیل به دنیا آمد که از همان ماه های اول کندی رشــد 
داشت و مســاوی با هم سن و سال های خودش رشد نمی کرد. در یک سال و ۹ماهگی پزشکان تشخیص عقب ماندگی به دلیل 
بیماری پی کی یو دادند؛ اما همچنان راه حلی برای درمان یا جلوگیری وجود نداشــت. از آن ســال به بعد هر وقت بچه ای در 
فامیل ما متولد می شد، همه خانواده والدین بچه را ترغیب می کردند که او را به غربالگری ببرند. آن زمان غربالگری در شیراز 
انجام می شــد، اما اجباری نبود و افراد داوطلبانه آن را انجام می دادند. ۱۴ سال بعد در سال ۱۳۸۱ من ناخواسته باردار شدم. 
هم زمان با من با فاصله بسیار کمی دو خواهر کوچک ترم نیز باردار بودند. آنها بچه های دوم و من سومی. چون فاصله کمی 
با هم داشتیم، هر سه هم زمان غربالگری را انجام دادیم. بعد از چند روز که جواب آزمایش ها آمد، آنها مشکلی نداشتند، ولی 
من فرزند مبتلا به پی کی یو داشتم. بعد از تعللی که در نگه داشتن بچه داشتیم، شنیدن این خبر بمب اتم در خانه بود. درست 
در ۱۱روزگی رضا بود که این خبر را شــنیدم. اوضاع خانه کاملا به هم ریخت. به خاطر داشــتن یک بچه عقب مانده به شدت 
تحت فشــار بودم و واقعا توانایی نگهداری از دو فرزند معلول در من نبود. همسرم نیز که در طول بارداری به خاطر احتمال 
معلولیت از من خواســته بود بچه را سقط کنم، خیلی ناراحت شد. من دو ماه نخندیدم و فقط دنبال این بودم که راهی پیدا 
کنم که فرزندم را نجات دهم. از طرفی خانواده هم درگیر این بودند که من چطور این مسئله را بپذیرم و بچه را بزرگ کنم... .

طبق تجربه اکثر مادران دارای فرزند پی کی یو اولین توصیه پزشکان بعد از تشخیص بیماری این است که شیر مادر به طور 
کامل قطع شــود. نوزاد باید شــیر خشک بدون فنیل آلانین مصرف کند. البته نکته مهم این است که شیر دارویی نوعی درمان 
است، نه غذای کامل کودک. و این نکته ای است که عربی و پزشکان به تدریج و با آزمون و خطا آن را دریافتند. مظفریان درباره 
شــیر دارویی این طور توضیح می دهد: این بیماری تا سال های سال ناشناخته بود؛ یعنی بسیاری از افراد عقب مانده ذهنی به 
دلیل تشــخیص ندادن این مشــکل درگیر عقب ماندگی شدند تا اینکه به دهه ۵۰ رســیدیم. از دهه ۵۰ اروپا تشخیص داد که 
عقب ماندگی ذهنی در این افراد نمی تواند به دلیل مســائل ژنتیکی باشــد؛ چون این افراد هنگام به دنیا آمدن از نظر ذهنی 
سالم هستند، اما به مرور با مصرف شیر مادر یا شیرهای مکمل -به غیر از شیر درمانی- عقب مانده می شوند. از همان سال ها 
تشــخیص و درمان در اروپا به وجود آمد، اما تا دهه ۸۰ شمسی این بیماری در ایران ناشناخته بود و خیلی از پزشکان فارغ از 
راه درمان حتی از خود بیماری نیز آگاه نبودند؛ بنابراین وقتی تشخیص از روی مصرف شیر بود، حساسیت ها و رژیم تغذیه ای 
نیز از شیر مادر آغاز می شد. مادر اولین فرزند سالم پی کی یو ایران این طور توضیح می دهد: بعد از تشخیص بیماری رضا به من 
گفتند شیر خودت را قطع کن و شیر دارویی به بچه بده. من یک روز از صبح تا بعدازظهر شیراز را گشتم و این شیر را پیدا نکردم. 

عصر که شــد مســتقیم رفتم بخش کودکان بیمارستان نمازی شیراز. گفتم از صبح تا الان این بچه به زور آب قند زنده مانده؛ 
این طوری از دســتم می رود؛ نگران ســلامتی اش هستم. حداقل بچه را بستری کنید تا من شیر را پیدا کنم. ۴۸ ساعت زیر سرم 
تغذیه ماند تا شیر دارویی بزرگسال پیدا شد؛ آن هم به هزار زور.  در آن سال ها شیر دارویی جزء اقلام دارویی کمتر شناخته شده 
بود که واردات کمی داشت. خانواده ها چندان حساسیتی نداشتند و این شیر صرفا در هلال احمر تهران به تعداد محدود وجود 
داشت. از طرف دیگر پزشکان هم نه آن قدر حساس بودند و نه به اهمیت و میزان تأثیر شیردرمانی آگاه. به نحوی که هر بار 
دکتر ما را ویزیت می کرد به من می گفت خانم عربی یادت باشد که ما بچه سالم پی کی یو نداریم و حتما درصدی آسیب خواهد 

دید و تو باید خودت را برای آن آماده کنی.
پسر من از ۱۱ روزگی تا ۱۸ روزگی شیر دارویی خورد. من مدام از دکترها پیگیر بودم که مکمل دیگری نیاز ندارد؟ می گفتند 
نه. اما من می دیدم که فرزندم هر روز از روز قبل کســل تر است. رفلکس های بچه دارد از بین می رود. بالاخره مادر دو تا بچه 
بودم. بچه را با اســهال و استفراغ شدید برگرداندم بیمارستان. در بیمارستان که گریه می کردم، به من گفتند این حادثه امری 

کاملا طبیعی است. داشتن بچه مبتلا به پی کی یو به معنی هر ماه میهمان بیمارستان بودن است.
در همین دوره بود که آن خانم دکتر غدد را در بیمارستان دیدم و حرف های او به دانشجوهایش شد چراغ راه نجات فرزند 

خودم و دیگران.
آب توی سینی

دهه ۸۰ ســال های ابتدایی دسترســی عموم مردم به اینترنت بود. ســال هایی که دیگر همه می دانستند اینترنت چیست 
اما دسترســی خانگی یا شخصی به آن نداشتند. اطلاعات مردم بیشــتر از طریق کتاب ها تأمین می شد و در برخی از استان ها 
کافی نت ها شبیه به عالمان دهر میان صفحات گوگل چیزی پیدا می کردند. پیش از عربی انگیزه ای برای ایجاد تغییر در روند 
زیســت بیماران پی کی یو وجود نداشت. تا اینکه دکتر راســتگار، کسی که عربی را سزارین کرده، از شنیدن بیماری رضا سخت 
ناراحت شد. او می گفت به نوعی شانس داشتن دومین بچه سالم از تو گرفته شده و ای کاش این کار را نمی کردی. راستگار در 
کنار عربی ماند و وقتی دید عربی سعی می کند از دکترهای بیمارستان اطلاعات بگیرد، او را به پسرش که در آن زمان رئیس 
بنیاد نخبگان شیراز بود ارجاع داد تا از اینترنت استفاده کند و اطلاعات تکمیلی این بیماری را دریابد. حالا عربی در گام جدید 
مقابله با بیماری بود. عربی می گوید در همین حین که داشــتم چیزهای جدیدی از این بیماری یاد می گرفتم از دخترم که آن 
موقع ها کانون زبان می رفت خواستم روی قوطی شیر درمانی را برایم ترجمه کند. چیز جدید و شگفت آوری که دخترم گفت 

این بود: «مامان نوشته توجه توجه! این شیر درمانی است و باید در کنار شیر مادر یا شیر خشک به کودک داده شود». اما نزدیک 
یک ماه بود که پسر من صرفا با همین دارو روز می گذراند و در بخش کودک بیمارستان به دلیل اسهال و استفراغ بستری بود.
 به همین خاطر بود که در ابتدای گزارش خواهر بزرگ را ناجی خواندم. عربی ماجرا را این طور ادامه می دهد: من ســریع 
رفتم بیمارســتان و با رضایت خودم بچه را مرخص کردم. همان روزهای ابتدایی که گفتند به رضا شــیر نده من شیر خودم را 
با آمپول خشــک کرده بودم تا دردسر دوشیدن نداشته باشم. شیر نداشتم و چون خوانده بودم که فنیل شیر مادر کمتر از شیر 
خشــک است، اصرار داشــتم که کودکم از شیر مادر تغذیه کند. رفتم خانه مادرم. ســه روز کاملا شیر دارویی را قطع کردم و 
خواهرانم به رضا شــیر دادند. بعد از ســه روز بچه را بردم آزمایشگاه و آزمایش دادیم. وضعیت فنیلش بد نبود. برایش شیر 
خشــک خریدم و حالا باید ذره ذره با شــیر دارویی و شیر خشک تغذیه اش می کردم. درست شــبیه به جفت کردن ترازو بود. 
همیشه در حال کم و زیاد کردن مقدار شیر خشک و شیر دارویی بودم. هر شنبه آزمایش می دادم تا کم کم بفهمم تناسب شیر 
خشــک با شــیر دارویی چقدر است. وقتی دیدم این روش جواب داد و بچه رشد متناسب با سن خودش را دارد، مصمم شدم 
رویه ام را حفظ کنم. چون فنیل شــیر مادر کمتر بود، با راهنمایی یکی از عطاری های شــهر خودمان که خوردن یک ترکیب از 
رازیانه، جوانه گندم و شــکر بود، دوباره توانستم شیر خودم را به رضا بدهم. تا هفت ماهگی این وضعیت ادامه داشت. چون 
شیر دارویی را با شیشه به رضا می دادم، از هفت ماهگی به بعد در مکیدن شیر از سینه تنبلی می کرد؛ همین شد که به خاطر 
نخوردن رضا شیرم دوباره خشک شد و باز تا ۱۸ ماهگی از شیر خواهرانم تغذیه شد. در این سن با مشورت دکتر شیر به طور 
کامل قطع شــد و رژیم غذای رضا شروع شد. همه برای بچه های مبتلا به فنیل کتونوریا یک سرنوشت قطعی متصور بودند؛ 
معلولیت قطعی ذهنی. حالا که عربی تصمیم گرفته بود خلاف جریان آب حرکت کند، قطب نمایی برای او وجود نداشــت. 
مظفریان از پستی ها و بلندی های درمان این طور می گوید: در همان دهه ۸۰ که سال های آزمون و خطا بود، رژیم غذایی برای 
این بیماران وجود نداشت و خانواده ها مجبور بودند که به صورت تجربی و با آزمایش های هفتگی برای کنترل آنزیم فنیل آلانین 

به یک مقدار مناسب از ترکیب شیر درمانی با شیر مادر یا استفاده از انواع مواد غذایی برسند.
عربی مســیر پر پیچ و خمی را که طی کرده اســت، این طور ترسیم می کند: از یک جا به بعد هر کاری خواستم بکنم دکترها 
مسئولیتش را به خودم سپردند. من هم همه چیز را یادداشت می کردم. متوجه کوچک ترین تغییر مثل بی حالی، کم و زیاد شدن 
اشتها و تغییر در مقدار ادرار می شدم و می نوشتم. تمام نشانه های فنیل بالا و پایین را پیدا کرده بودم و می دانستم در صورت 
بروز هرکدام باید چه کنم. هر ماه که رضا را برای چکاپ به بیمارســتان می بردم از دکتر می خواســتم چهار نســخه آزمایش 

بنویسد. یکی را سر ماه بعد او چک می کرد و سه تای دیگر را من در ابتدای هر هفته. مثلا فهمیده بودم در یک سالگی ترکیب 
۸۰ گرم شیر دارویی، دو وعده شیر مادر و یک وعده غذا سبد تغذیه روزانه مناسبی برای فرزندم است. رضا در ۴۵ روزگی غلت 
زد؛ از چهار، پنج ماهگی گفتارش شــروع شــد. ۱۰ ماهگی راه افتاد. ۱۲ سالگی بهره هوشی ۱۲۰ داشت و حالا بعد از انصراف 
از رشــته  دانشگاهی که دوستش نداشــت، منتظر نتایج کنکور امسال است. فرزند زهرا عربی اولین فرزند سالم مبتلا به فنیل 
کتونوریا اســت و خوشــبختانه تنها نیســت. بعد از رضا در پی تلاش های بی وقفه عربی حالا افرادی هستند که با داشتن این 

بیماری سالم اند و بعضا با بهره هوشی کامل در المپیادها و مسابقات مثل بقیه عمل می کنند.
عربی با اراده ای قوی در عصر پذیرش قضا و قدر جنگید و فرزند خود را سالم بزرگ کرد. احتمالا در ابتدا او را نه فقط تنها 
می گذاشــتند که دیوانه یا خیالاتی هم می خواندندش. اما چیزی، امیدی در دل او ریشه کرده بود که به این سادگی ها خشک 
نمی شــد. زهرا عربی بعد از دیدن فرزند دو ســاله ســالمش تصمیم گرفت به خانواده های شبیه به خود کمک کند تا جلوی 
سایه گستراندن رنج معلولیت بر سر خانواده ای را بگیرد. خودش این طور می گوید: از همان اول دکترها ناامید بودند و مدام به 
من گوشزد می کردند که منتظر فرزندی سالم نباشم. اما بعد از اینکه رضا دو ساله شد و من مطمئن بودم کودکم سالم است و 
حتی در برخی از سیکل های رشد مثل سیکل گفتاری و حرکتی از سایر همسن و سال های خود جلوتر رفته، فهمیدم که موفق 
شــده ام. عهدی بین خودم و خدا بســته بودم که اگر توانستم، نمی گذارم هیچ مادری شبیه به خودم سرگردان اطلاعات و راه 
درمان شــود. ازهمین رو با رضای دو ساله به دانشگاه علوم پزشکی شیراز رفتم تا از کسی که غربالگری را به شیراز آورده بود، 
تشکر کنم. به او گفتم همت تو باعث همت من شد. اگر شیراز غربالگری نداشت بعید بود من به تهران بروم و آزمایش بدهم. 
احتمالا مشکل کودکم را نمی فهمیدم و درمان را هم پیدا نمی کردم. ایشان از ظرف روی میز به رضا بیسکویت تعارف کردند 

که رضا با همان لحن کودکانه خود رد کرد و گفت: «من که بیسکویت برام بده اگه بخورم فنیل آلانینم بالا میره».
حالا همه افراد حاضر در اتاق دیدند که شده است و من توانسته ام فرزندم را سالم و آگاه به بیماری خودش بزرگ کنم. در 
بازی ها، کنار عروسک ها یا بچه های دیگر خیالی که هم بازی ما بودند، مدام یادآوری می کردم که رضا یکی از سربازهایی را که 
در بدن بقیه است، ندارد برای همین نباید گوشت یا شیرینی بخورد. از همان جا و پس از این شیرین زبانی، به معاونت دانشگاه 

علوم پزشکی شیراز معرفی شدم و این آغاز مسیر کمک به همدردان خودم بود.
 برای کسی که تحصیلات پزشکی نداشت و صرفا از روی تجربه چیزهایی را درک کرده بود و به نتایجی رسیده بود، دست 
نمی گرفتند تا رویش راه برود. اولین باری که به تهران دعوت شــد، ۲۰ نکته برای مادران دارای فرزند مبتلا به پی کی یو نوشته 

بود که خانم دکتری کاغذ را از دستش می گیرد و متذکر می شود که از این خاله بازی ها اینجا قدغن است.
بعدها در اولین درمانگاهی که در شــیراز دایر شد، اختلاف نظرش با دکتر درمانگاه در مصرف هم زمان شیر دارویی با شیر 
مادر یا صرفا تغذیه با شیر دارویی به مرگ کودک منجر شد. البته این نتیجه تلخ اعتمادها را به او بیشتر کرد و پزشکان توانستند 
نکات او را از نظر علمی ثابت کرده و به کار بگیرند. با همه این تلاش ها، هنوز داریم مواردی از فنیل  کتونوریا که به معلولیت 
ذهنی کودک منجر می شود. این بیماری گاهی به دلیل تشخیص دیر هنگام، عدم شناخت خانواده و کادر درمان (تا دهه ۸۰) 
یا نداشتن وسواس کافی به رژیم غذایی به عقب ماندگی ذهنی و جسمی منتهی خواهد شد. مظفریان در این باره می گوید: این 
بیماری زمانی به وجود می آید که آنزیم تنظیم فنیل آلانین در بدن وجود نداشته باشد. میزان طبیعی فنیل در بدن کودک بین دو 
تا شش و در بهترین حال ۴٫۵ است. درحالی که این افراد می توانند به شرط رعایت رژیم غذایی فنیل آلانین خود را کنترل کنند و 
افرادی سالم و عادی باشند، در صورت رعایت نشدن یا حتی قطع رژیم (که شامل استفاده از شیر درمانی در شیرخوارگی و رژیم 
کنترل شده پروتئین در بزرگسالی است) در معرض دچار به آسیب های مغزی بسیار شدید خواهند بود؛ تا جایی که همین امروز 
شــاهد نگهداری بسیاری از مبتلایان در مراکز نگهداری هستیم. از ۲۰ سال پیش راه درمان این بیماری در ایران کشف شد، اما 
هنوز داریم کودکانی که زیر ۲۰ سال دارند ولی این بیماری منجر به عقب ماندگی ذهنی شان شده است. این نتیجه تلخ دو علت 
اصلی دارد: یک، ناتوانی خانواده در حفظ رژیم کودک و دو، تنبلی و رهاکردن رژیم. گاهی خانواده توانایی حفظ رژیم را ندارد. 
در برخی از موارد اما خانواده ها پس از مدتی که کودک فرایند رشد طبیعی را ادامه می دهد، مثلا مثل بقیه همسن و سال های 
خود راه می رود، حرف می زند، مدرسه می رود، درس می خواند و ... به اشتباه فکر می کنند فرزندشان شرایط معمول و یکسان با 
دیگر بچه ها را دارد و رژیم بچه را قطع می کنند. این در حالی است که این رشد طبیعی نتیجه همان رعایت کردن رژیم غذایی 
است. بنابراین از آنجا که مهم ترین اصل در سلامت نگه داشتن فرزندان پی کی یو رعایت رژیم غذایی است، قطع کردن رژیم در 
هر سنی موجب تجمع فنیل آلانین در بدن و اثرات مخرب و سوء بر مغز می شود. راستش مسیر نه اولش آسان نمود و نه در 
ادامه آسان پیش رفت. زهرا عربی این را می گوید. او توضیح می دهد که دیدیم با وجود انجام غربالگری و تشخیص بیماری 
و دادن آموزش های لازم، همچنان عده ای آسیب می بینند. علت این آسیب ها هم ضعف آموزشی بود و هم مشکلات مالی. 
حالا باید دو کار انجام می شــد؛ برگزاری کارگاه آموزشی و حمایت مالی از خانواده ها. اولین کارگاه آموزشی را در خانه خودم 
برگزار کردم. ۶۰ نفر از مادران دارای فرزند مبتلا به پی کی یو میهمانم شدند. انتقال تجربه توسط من و یک خانم ایرانی ساکن 
آلمان که او هم فرزند مبتلا داشت، انجام شد. از سال بعد بود که دانشگاه اعتماد کرد و کارگاه ها هر روز شلوغ و شلوغ تر شد. 
حمایت مالی را هم از طریق ایجاد سمن پیگیری کردم. دلخوشی چندانی از این شکل فعالیت ها نبود و نیست، اما با پیگیری، 
اصرار و پافشــاری خیریه به ثبت رســید و حمایت مالی خانواده ها نیز تا حدی میسر شد. رایحه مظفریان تشکیل انجمن ها را 

کار ســختی می داند. او می گوید: ایجاد ســمن در ایران ساده نیست. تشــکیل هر انجمن یک پروسه طولانی طاقت فرسا دارد 
که مناســب خانواده دارای فرزند بیمار نیســت. خانواده درگیر فرزند مریضش خواهد بود. بنابراین کسی این کار را می کند که 
دغدغه دیگری داشته باشد. در نتیجه انجمن سراسری بیماران فنیل  کتونوریا وجود ندارد و صرفا در هر استان، انجمن استانی 
بیماران پی کی یو موجود است که سعی می کند مطالبات خانواده ها را به گوش دولتمردان برساند. بخش مهم این مطالبات، 
شــیر دارویی وارداتی است که نیاز مبرم این افراد برای سالم نگه داشــتن فرزندانشان است. این افراد به اندازه دیگران تجربه 
مزه ندارند و به نوعی می توان گفت دچار معلولیت چشــایی هســتند. دل کشیدن برای آنها مفهوم تجربی نداشته و از خیلی 
چیزها محروم هستند. مظفریان درباره تنوع غذایی این بیماران می گوید: امروزه هرچند محدود هستیم، اما تعدادی کارخانه به 
همراهی پزشکان متخصص تغذیه سعی می کنند مواد غذایی برای افراد مبتلا به این بیماری تولید کنند. البته از استانداردها 
و تنوع محصولات غذایی جهانی برای پی کی یو ها دوریم. در اروپا وگان بودن نوعی برند محسوب می شود و تولید محصولات 
رژیمی به این شکل، دارای تنوع بالاتری است و مبتلایان به این بیماری می توانند سبد تغذیه ای رنگین تر داشته باشند. در ایران 
اما محدودیم به مواد غذایی برخی از کارخانه های مخصوص و همچنین فروشــگاه مواد غذایی همان مادر که به شــکرانه 
سلامت فرزند خود سال هاست سعی در انتقال تجربیات خود دارد. عربی که حالا یک فروشگاه مواد غذایی مخصوص کودکان 
مبتلا به پی کی یو دارد، از فاصله با شــرایط مطلوب حرف می زند: در چند ســال اخیر برخی از شرکت های ایرانی محصولات 
غذایی مخصوص مبتلایان به پی کی یو با مقدار کنترل شــده فنیل آلانین تولید کرده اند؛ محصولاتی مثل آرد، ماکارونی، لبنیات، 
پودرهای مختلف مثل همبرگر، تخم مرغ و ... . هنوز در اکثر محصولات نســبت به مشابه خارجی ضعف داریم و سبد غذایی 
فرزندانمان ساده و با محدودیت تنوع است، اما از چند سال قبل خیلی بهتر شده است. متأسفانه در اکثر شهرها از جمله تهران 
بیماران فقط ماهی یک بار می توانند به مکان توزیع محصولات مناســب بروند. اما در شیراز ما یک فروشگاه ایجاد کردیم که 

علاوه بر استان خودمان، استان های هم جوار را نیز پوشش می دهد.
امروزه شــش هزار مبتلا به بیماری فنیل  کتونوریا در ایران وجود دارد. از ســال ۱۳۸۶ تا امروز غربالگری در سراســر کشور 
اجباری است، اما غربالگری کودکان ابتدا به صورت پایلوت در استان فارس آغاز شد. یک سال پس از فارس، دو استان تهران 
و مازندران به شکل آزمایشی به این غربالگری پیوستند. رفته رفته این طرح در تمامی استان ها اجرا و همیشگی شد. سه استان 
آخر این طرح کهگیلویه و بویر احمد، هرمزگان و سیستان و بلوچستان بودند. از زمان الکتریکی شدن نسخه ها، یعنی حدود هشت 
سال پیش تا امروز دیگر لازم نیست برای پیدا  کردن شیر دارویی شهر را به هم ریخت، بلکه این شیر با نسخه الکتریکی به آدرس 
خانواده های درگیر پست می شود. البته در تغییر دولت ها چالش و تنش هایی وجود دارد تا خانواده  و سمن ها بتوانند کارشناس 

را به اهمیت و ضرورت این شیر آگاه کنند.
به پیوستاری که از عمر رضا در ذهنم نقش بسته فکر می کنم:

رضا در سال ۸۱ متولد شد؛
درمانگاه بیماران فنیل  کتونوریا در سال ۸۵ شروع به کار کرد؛

غربالگری اجباری سال ۸۶ در استان فارس اجرا شد؛
خیریه حمایت از کودکان مبتلا به فنیل کتونوریا سال ۸۹ به ثبت رسید.

امــروز یک خانواده که روزی هراســان و حریص راه درمان فرزندش بود، شــده اســت ناجی همدردان خود در سراســر 
کشــور... . مظفریان نوید ســاختن فیلم مستندی از زندگی زهرا عربی را داده اســت. همین چند وقت دیگر «زندگی با فنیل» 

رونمایی می شود؛ چرا که زهرا عربی به همه نشان داد «باید یاد بگیرید که می شود با فنیل زندگی کرد».
بالاتر از  سیاهی

مهدیه دو فرزند دختر معلول دارد؛ یکی ۱۸ و دیگری ۲۲ ســاله اســت. اولین دخترش که به دنیا آمد، دکتر از او خواســت 
به بچه شــیر ندهد. او اما می بایست به روستا بازمی گشت. شــوهرش هم این حرف ها را مسخره بازی می دانست. جایی هم 
ثبت نشــد که یک فرزند مبتلا به پی کی یو به این وادی اضافه شــده و کسی هم نرفت دنبال سرنوشت این کودک. کودک اول 

عقب مانده ذهنی شد.
دختر دوم دقیقا سرنوشــتی مشابه داشت. دکتر این بار با تحکم و ترســاندن مادر سعی کرد او را از دادن شیر خودش به 
کودک منصرف و به درمان و شیر دارویی ترغیب کند. یک ماه شیر دارویی تأمین شد و بعد از آن اندکی پیگیری کردند و جوابی 

ندیدند؛ پس با شیر مادر ادامه دادند و دختر دوم هم به جامعه معلولان ذهنی اضافه شد.
نه از پزشــکش حرفی می زند و نه فرایند دقیق پیگیری بیماری فرزندش را می گوید. گفت وگو را رها می کند و به ســؤالم 

درباره تصمیمش برای سپردن بچه ها به بهزیستی پاسخی نمی دهد.
ســخت گرفتن روی فعالیت سمن ها و رها کردن افراد با بهره اقتصادی و فرهنگی کمتر در چنین مواردی، نتایجی را به بار 
مــی آورد که نمی توان آنها را جبــران کرد. بدتر از آن، اگر همین امروز از خیلی از افرادی که در آسایشــگاه ها زندگی می کنند 
آزمایش بگیریم، متوجه می شویم اینها در روزگاری در پی درگیری با بیماری پی کی یو دچار معلولیت ذهنی و جسمی شده اند. 
اینکه هنوز هم برخی از سر ندانستن یا نداشتن به چنین سرنوشتی محکوم می شوند، ماجرا را تلخ تر از آنچه که هست می کند. 

این موارد حاصل نارسایی علمی و مادی اند نه نبود عشق.

درباره بیماری های ژنتیکی چه می دانیم؟
 بیماری هــای ژنتیکی یا اختلالات ژنتیکی، به مجموعــه بیماری هایی گفته 
می شــود که بر اثر تغییر در ماده ژنتیکی فرد ایجاد و از نســلی به نســل دیگر 

منتقل می شوند.
ایــن بیماری ها می توانند به صــورت تک ژنی یا چندژنی باشــند و در برخی 
موارد به دلیل جهش های ژنی و ناهنجاری های کروموزومی ایجاد می شــوند. 
برخــی از رایج ترین بیماری های ژنتیکی عبارت اند از ســندرم داون، تالاســمی، 
سندرم هانتینگتون، بیماری های دیستروفی عضلانی و آلبینیسم. برای پیشگیری 
و درمان بیماری های ژنتیکی، ممکن اســت از روش های مختلفی مانند درمان 

دارویی، درمان ژنتیکی یا درمان جایگزین استفاده شود.
برای تشــخیص بیماری های ژنتیکی از روش های مختلفی استفاده می شود. 

در زیر روش های تشخیص بیماری های ژنتیکی را بررسی می کنیم:
۱. آزمایش های ژنتیکی: این آزمایش ها شــامل بررســی مــاده ژنتیکی فرد 
می شــود تا تغییرات و ناهنجاری های ژنتیکی را شناســایی کند. این آزمایش ها 

می توانند شامل تســت های جزئیات ژنتیکی، تست های کروموزومی، تست های 
سیکل تکثیر و تست های سنتز DNA باشند.

۲. آزمایش های بیوشــیمیایی: این آزمایش ها برای اندازه گیری ســطح مواد 
شــیمیایی خاص در بدن اســتفاده می شــوند که می تواند نشــان دهنده وجود 
بیماری های ژنتیکی باشد. برای مثال آزمایش های بیوشیمیایی می توانند سطح 

آنزیم ها، هورمون ها و مواد دیگر را اندازه گیری کنند.
۳. آزمایش هــای ناقلی: این آزمایش ها برای بررســی وجــود ژن های ناقل 
برای بیماری های ژنتیکی در افراد اســتفاده می شوند. این آزمایش ها می توانند 
بــه زوج هایی که قصد بارداری دارند، کمک کنند تــا احتمال انتقال بیماری به 

فرزندان خود را بسنجند.
۴. آزمایش های غربالگری: این آزمایش ها برای شناسایی بیماری های ژنتیکی 
در جامعه و جلوگیری از انتقال آنها به نســل بعد استفاده می شوند. برای مثال 
آزمایش های غربالگری نوزادان ممکن اســت شامل تســت های نوزادان ناقل، 

تست های ترکیبی و تست های نوزادان نوشته شده باشد.
۵. تاریخچه خانوادگی و مشــاوره ژنتیکی: بررســی تاریخچــه خانوادگی و 
مشاوره ژنتیکی می تواند به تشخیص بیماری های ژنتیکی کمک کند. این روش 
شــامل جمع آوری اطلاعات دربــاره بیماری های ژنتیکی در خانواده، بررســی 
نشانه ها و علائم فرد و مشــاوره درباره ریسک بیماری و انتقال آن به نسل بعد 

است.
با اســتفاده از این روش ها می توان بیماری های ژنتیکی را تشخیص داد و در 

صورت لزوم، اقدامات پیشگیری و درمانی مناسب را انجام داد.
 درمان بیماری های ژنتیکی

درمان بیماری هــای ژنتیکی می تواند به وســیله روش های مختلفی انجام 
شــود. یکی از این روش ها، ژن درمانی اســت که در آن با ترمیم و رفع عیب ژن، 

بیماری را درمان می کنند.
در ژن درمانــی از بخش هایی از DNA (معمــولا ژن ها) برای درمان بیماری 

یا جلوگیری از بروز آن اســتفاده می شــود. در گذشــته، تمام اقسام ژن درمانی 
متکی به نوعی ناقل (وکتور) برای انتقال عامل درمان به درون سلول بودند اما 
درحال حاضر شیوه های دیگری نیز عرضه شده اند. در ژن درمانی، ژن «طبیعی» 
به درون ژنوم وارد می شــود تا جایگزین یک ژن بیماری زای «غیرطبیعی» شود. 
یــک مولکول حامــل که به آن ناقــل (vector) می گویند، بــرای وارد کردن ژن 
درمان کننده به سلول های هدف بیمار مورد استفاده قرار می گیرد. پروتئین های 
جدید دارای کارکرد که به وســیله ژن درمان کننده ایجاد می شــوند، ســلول را 
به وضعیــت طبیعی بازمی گردانند. علاوه بــر ژن درمانی روش های دیگری نیز 
برای درمان بیماری های ژنتیکی وجود دارد که شــامل درمان دارویی و درمان 

جایگزین است.
«پی کی  یو» و  ژنتیک

بیماری پی کی یو یک بیماری ژنتیکی نادر است که به  سبب آن اسیدآمینه ای 
بــه  نام فنیل آلانین در بدن تجمــع می یابد. این بیماری از پــدر و مادر به فرزند 

منتقل می شــود و به علــت کمبود نوعی آنزیم در کبد نــوزاد به وجود می آید. 
بیماری پی کی یو می تواند باعث اختلال در رشــد و توسعه مغزی فرد شود و در 
صورت عدم درمان می تواند منجر به ناتوانی های جســمی و ذهنی شود. برای 
پیشگیری از بیماری پی کی یو می توان از روش های مختلفی مانند آزمایش های 
ناقلی، مشاوره ژنتیکی، آموزش و آگاهی بخشی، درمان دارویی و درمان ژنتیکی 
اســتفاده کرد. برای مثال با اســتفاده از آزمایش های ناقلی، زوج هایی که قصد 
بارداری دارنــد، می توانند احتمال انتقال بیماری به فرزندان خود را بســنجند. 
همچنین، با مشــاوره ژنتیکی، افراد می توانند درباره ریسک بیماری های ژنتیکی 
خود و احتمال انتقال آن به نســل بعد آگاهی پیدا کنند. در صورت تشــخیص 
بیماری پی کی یو  می توان با اســتفاده از درمــان دارویی یا درمان ژنتیکی، علائم 

بیماری را کنترل و از پیشرفت آن جلوگیری کرد.
با توجه به آمار موجود در ســایت های معتبر، شــیوع بیمــاری پی کی یو در 
جهــان حدود یک در ۱۰ تا ۱۵ هزار نفر اســت. این بیمــاری ژنتیکی در ایران نیز 

شــیوع دارد و پیش بینی می شــود که یک در شــش هزار نفر در ایران مبتلا به 
این بیماری باشــند. هرچنــد اطلاعات دقیق و جامع دربــاره تعداد مبتلایان به 
این بیماری در ســطح جهان وجود ندارد اما با توجه به شــیوع نســبتا کم این 
بیماری، می تــوان نتیجه گرفت که تعــداد مبتلایان به پی کی یــو در جهان نیز 
کمتر از یک درصد جمعیت جهان اســت. تفاوت بین شــیوع بیماری پی کی یو 
در ایران و سایر کشــورها ممکن است به دلیل عوامل مختلفی باشد. اطلاعات 
دقیق و جامع درباره شــیوع این بیماری در سطح جهان وجود ندارد اما برخی 
از منابــع اطلاعاتی را درباره شــیوع بیماری پی کی یو در ایــران ارائه می دهند. 
بر اســاس آمارهای رســمی، در ایران حدود ســه هزار کودک مبتلا به پی کی یو 
زندگی می کنند. این آمار نشــان می دهد که شــیوع بیمــاری پی کی یو در ایران 
نســبتا بالاست، اما برای مقایسه شــیوع بیماری در ایران و سایر کشورها، نیاز به 
آمار دقیق و مقایســه جامع داریم که در حال حاضر در دسترس نیست. عواملی 
مانند جمعیت، آگاهی و دسترســی به تشخیص و درمان، وضعیت بهداشت و 

سیاست های بهداشتی ممکن است بر تفاوت در شیوع بیماری پی کی یو در ایران 
و سایر کشورها تأثیرگذار باشند. برای دسترسی به اطلاعات دقیق و جامع درباره 
تفاوت شــیوع بیماری پی کی یو در ایران و ســایر کشورها، مطالعات و تحقیقات 

علمی بیشتری لازم است.
روش هــای درمانی جدید بــرای بیماری پی کی یو در ایــران هنوز در مراحل 
تحقیقاتی و توســعه قرار دارند و اطلاعات دقیق در این زمینه محدود اســت. 
با این حال، ژن درمانــی یکی از روش های درمانی نوین اســت که درحال حاضر 
برای برخی از بیماری های ژنتیکی در سراسر جهان مورد استفاده قرار می گیرد. 
در ژن درمانــی، با ترمیــم و رفع عیب ژن، بیماری را درمــان می کنند. این روش 
شــامل واردکردن ژن «طبیعی» به درون ژنــوم و جایگزین کردن ژن بیماری زای 
«غیرطبیعی» اســت. بــرای وارد کــردن ژن درمان کننده به ســلول های هدف، 
از مولکــول حاملی که به آن ناقل (vector) می گویند اســتفاده می شــود. این 
روش در حال حاضر در مراحل آزمایشات بالینی و تحقیقات در برخی از کشورها 

استفاده می شود و ممکن است در آینده به عنوان یک روش درمانی جدید برای 
بیماری پی کی یو نیز مورد استفاده قرار بگیرد.

یـادداشـت

 «رژیم درمانی» معجزه ای برای کودکان پی کی یو

مراجعان ما همیشه در لحظه ورود می پرسند «پی کی یو درمان می شود؟». پاسخ به این سؤال برای همه 
یکسان نیست. میزان موفقیت درمان به زمان شروع و مراقبت های بعد از آن بستگی دارد؛ هرچه تشخیص و 

درمان بیماری زودتر آغاز شود، احتمال موفقیت بیشتر است.
برای درمان این بیماری هیچ چیزی مثل رژیم عمل نخواهد کرد و صرفا با رژیم مخصوص می توان از بروز 

آسیب های متعادل نبودن این آنزیم در بدن جلوگیری کرد.
متأســفانه به ازای هر ماه تأخیر در شــروع درمان، چهار نمره از بهره هوشــی کودک کم می شــود؛ یعنی 
ازدست دادن ۵۰ نمره تا پایان سال اول زندگی کودک. از همین رو تشخیص زود هنگام و مصرف شیر مخصوص 
و مواد غذایی با فنیل آلانین کم همراه با ویتامین ها و مواد معدنی زیر نظر متخصص بالینی و کارشناس تغذیه 
تنها راه درمان این بیماری است. نباید منتظر معجزه ماند یا برای درمان به امداد غیبی و روش های سنتی دل 
سپرد. محدودیت غذایی مناسب برای کنترل فنیل آلانین، کودکان را از معلولیت ذهنی و جسمی حتمی نجات 
می دهد. پس می توان «رژیم درمانی» را معجزه این بیماری دانســت. هرچند پزشــکان در گذشته محدودیت 
غذایی را تا ۱۲ سالگی ادامه می دادند، اما به دلیل ایجاد اختلالات در ماده سفید مغز، رژیم غذایی فرد مبتلا به 

فنیل آلانین باید تا آخر عمر او ادامه داشته باشد.
هدف از رژیم  درمانی بیماران فنیل کتونوریا

تأمین انرژی مورد نیاز فرد، به گونه ای که بافت های پروتئینی بدن به این منظور مورد استفاده قرار نگیرند؛
تأمین تمامی مواد مغذی مورد نیاز جهت رشد و نمو و حفظ فعالیت های طبیعی بدن بیمار؛

ایجاد تنوع در رژیم و جلوگیری از یکنواختی برنامه غذایی؛
حفظ میزان فنیل آلانین در محدوده قابل قبول؛

ایجاد نگرش مثبت و انگیزه در والدین؛ پیش گرفتن روال عادی زندگی.
نکات مهم تنظیم رژیم غذایی مبتلایان به فنیل کتونوریا

در مصرف مواد غذایی و داروهایی که در ترکیب آنها از فنیل آلانین یا آسپارتام استفاده شده است باید دقت 
لازم به عمل آید (آســپارتام نام یک دی پیتید حاوی فنیل آلانین اســت که به عنوان شیرین کننده مصنوعی در 

برخی از مواد غذایی و داروها مورد استفاده قرار می گیرد).
دریافت ناکافی انرژی یا صدمه ناشی از بیماری و عفونت، به تجزیه پروتئین های بدن و در نتیجه رها شدن 

آمینواسیدها از جمله فنیل آلانین به درون خون منجر می شود.
بخــش عمده مواد مغذی مورد نیاز کودک باید از شــیرهای خشــک مخصوص تأمین شــود که یا فاقد 
فنیل آلانین هستند یا مقدار فنیل آلانین آنها کاهش یافته است. این شیرخشک ها طعم مطبوعی ندارند، ولی با 

توجه به اهمیت مصرف آنها در کنترل بیماری، لازم است کودک مبتلا به طعم آن عادت کند.
انرژی مورد نیاز مبتلایان تا شــش ماهگی از فرمول های مخصوص به همراه شــیر مادر یا شــیر خشک و 
پس از شش ماهگی و با آغاز تغذیه تکمیلی، با مصرف مناسب سبزی ها، غلات و میوه ها در کنار فرمول های 

مخصوص تأمین می شود.
باید توجه داشــت که عدم مصرف مقادیر کافی شــیر مخصوص نیز ســبب بالا رفتن مقدار فنیل آلانین در 
خون این بیماران می شود. این امر به آن دلیل است که مصرف ناکافی این نوع شیر (به عنوان تنها منبع غنی 
از انواع اســید آمینه در این بیماران) مانع از ساخته شدن پروتئین و در نتیجه باقی ماندن اسید آمینه فنیل آلانین 

در خون می شود.
داروهایی مثل اســتامینوفن، آموکسی ســیلین، پنی سیلین، فاموتیدین، متوتروکســات و برخی دیگر حاوی 
فنیلآلانین هستند. از همین رو در هر ویزیت پزشک برای هر بیماری به پزشک متذکر شوید که فرزند شما رژیم 

غذایی خاصی دارد.
گوشــت قرمز، ماهی و میگو، دانه ها و غلات، آجیل و حبوبات، تخم مرغ و ســایر پرندگان و لبنیات از مواد 

غذایی ممنوع افراد پی کی یو هستند.
تغذیه بیماران پی کی یو در مواقع اضطراری

عفونت، ســرماخوردگی، اسهال، تزریق واکســن و صدمات ناشی از آســیب دیدگی ها و جراحات موجب 
افزایش ســطح فنیل آلانین در خون کودکان می شود. رژیم درمانی در این موارد، غذای کامل بدون فنیل آلانین 

است. این رژیم باید سه تا چهار روز ادامه پیدا کند.
دقت کنید که کاهش وزن در زمان بیماری نباید بیش از پنج درصد وزن اولیه باشــد؛ چرا که ســبب تجزیه 
پروتئین های بدن و بالا رفتن ســطح فنیل آلانین خون می شــود. شــیرخواران را می توان با غذایی متشــکل از 
۹۰ میلی لیتر آب، سه تا چهار گرم نشاسته ذرت، چهار گرم روغن مایع گیاهی و شش گرم گلوکز که به صورت 
فرنی تهیه می شود، تغذیه کرد. هر ۱۰۰ میلی لیتر از این غذا دارای ۷۶ تا ۷۲ کیلوکالری انرژی است. نکته شایان 

توجه این است که نیاز به انرژی با احتساب وزن بدن تأمین می شود.
زمانی که فنیل آلانین خون به محدوده طبیعی رســید، می توان تغذیه کودک با غذای حاوی فنیل آلانین را 
مجددا آغاز کرد. خردسالان و کودکان دبستانی نیز می توانند در چنین شرایطی، به مدت سه تا چهار روز با یک 
برنامه غذایی حاوی نیمی از فنیل  آلانین مجاز روزانه تغذیه شــوند. بدیهی است با رفع شرایط بحرانی، رژیم 

غذایی ایشان به حالت قبل از بیماری بازمی گردد.

استادیار و کارشناس تغذیه
فاطمه عزیزی

زندگی با فنیل یا بازی گرسنگی
روایتی از «غیبت یک سرباز در بدن»

فاطمه زارع: داشــتن محدودیت غذایی از ســنی به بعد برای همه ما متصور اســت؛ اما آیا ساده است تصور هرگز نچشــیدن بخش عظیمی از خوراکی ها؟ روتین زندگی خود را این طور تصور کنید: حذف کامل منوهای 
رســتورانی، داشــتن غذای جداگانه در هر میهمانی، بی معنایی اصطلاحاتی مثل هوس کردن و نداشــتن مطلق تجربه مزه در مقادیر زیادی از خوردنی ها. این دنیای محدود مزه ای کودکی اســت که در صورت نداشتن 
مراقبت های لازم می تواند به ســیاهچاله عمیق عقب ماندگی ذهنی و جســمی پرت شود. اتاق بیمارستان جایی بود شــبیه به همه جا و هیچ جای دنیا. تخت های کنار هم، سرم های آویزان، گچ سفید، هرازگاهی پژواک 
خنده دو پرســتار بعد از مرور خاطره شب گذشــته. در ذهن و درون هر همراه بیمار اما آخر دنیا. پر بیراه نیست اگر بگوییم دنیا به آخرتر هم می رســد، اگر این فضا را تحت سلطه خردسالان ببینیم. اینجا هم همین بود. 
جایی که دیوار ســفید نه، رنگ پریده بود. در یکی از همین روزها بود که خانم پزشــک غدد جوان درحالی که به دانشجوهای عمومی ســال پایینی درس می داد، به یکی از اتاق ها رسید. قصه تکراری به نظر می رسید. زور 
زندگی بیشتر بود و هرکس مشغول به خود. بیماران نقشی چندگانه داشتند که وجهی از آن نمونه بودن بود. گروه به بالای سر تخت ها می رفت و هر بیماری با اصطلاحات پزشکی توضیح داده می شد. از میان دانشجویان 
نه همه بلکه چند نفری گوش می دادند و ســعی می کردند برای اینکه ثابت کنند حواسشان جمع اســت، سؤال بپرسند. بالای سر یکی از تخت ها دکتر این طور توضیح می داد: از این بیماری چند نوع وجود دارد؛ خیلی از 
عقب ماندگی های ذهنی و جسمی محصول تشخیص ندادن این بیماری است؛ در همه موارد به عقب ماندگی منجر نمی شود... . کنار این تخت زنی دیده می شد که با شنیدن هر جمله از حرف های دکتر چشمانش را ریزتر 
می کرد و گوشــه چادرش را محکم تر می گرفت. صحبت های گروه تمام شدنی نبود و هر موضوع تا رســیدن به اتاق بعد کشش داشت. گروه به سالن رسید که زن کنار تخت خودش را به دکتر رساند. این زن مادر فرزندی 
بود که دکتر همین چند دقیقه پیش فرضیه معلولیت حتمی او را رد کرده بود. حالا مســیر را با قدم هایی بلند کوتاه کرده بود و اطلاعات بیشــتری از بیماری کودکش می خواســت. حتی برای ایجاد اطمینان خاطر از اینکه 
توضیحات پزشکی را درک می کند، به بازگوکردن بخشی از نکاتی که گفته شده بود، پرداخت. خانم دکتر که از پیگیری این چنینی مادر خوشش آمده بود، شغل او را پرسید. وقتی متوجه شد او معلم است و سابقه تحصیل 

پزشکی ندارد، عزم جزم کرد که به اراده این زن قوی دل نهد و اطلاعات بیشتری از این بیماری نسبتا ناشناخته به او بدهد. این سرآغاز نجات جان هایی از معلولیت حتمی بود.
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