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کلاس درس؛ فقط ۲۸ نفر
ایرنا: رضــوان حکیــم زاده، معــاون آموزش 
ابتدایــی وزارت آمــوزش و پــرورش دربــاره 
وضعیت دانش آموزان ابتدایی گفت: تعداد کل 
دانش آموزان در مقطع ابتدایی، ۹ میلیون و ۲۲۰ 
هزار نفر است که از این میان، هشت میلیون و 
۷۸۱ هزار دانش آموزان معادل ۹۵ درصد کل 
دانش آموزان ایرانــی و ۴۳۸ هزار دانش آموز 
اتباع هستند که ۴.۷۵ درصد کل دانش آموزان 
را تشــکیل می دهند. او همچنین با اشــاره به 
فعالیــت ۷۰ هــزار و ۲۰۰ مدرســه ابتدایی در 
کشــور، گفت  ۴۱ هزار و ۳۶۵ مدرسه در مناطق 
روســتایی و ۲۸ هزار و ۷۶۴ مدرسه در شهرها 
هستند. حکیم زاده درباره آمار آموزگاران دوره 
ابتدایی هم توضیحاتی داد: «اکنون ۲۶۸ هزار 
معلم در دوره ابتدایی مشغول فعالیت هستند 
که از این میان ۱۶۷ هزار نفر از آنها زیر ۱۰ سال، 
۷۶ هزار نفر از آنها بین ۱۰ تا ۲۲ ســال، ۲۴ هزار 
نفــر از آنها بین ۲۲ تا ۲۸ ســال و پنج هزار نفر 
آنها بالای ۲۹ سال ســابقه کار دارند». معاون 
وزیر آموزش و پرورش با تأکید بر اینکه میانگین 
تراکم کلاس های درس دوره ابتدایی ۲۷.۸۱ نفر 
است، افزود: «میانگین تراکم کلاس اول ابتدایی 
۲۶.۶۲ نفر، کلاس دوم ۲۷.۷۹ نفر، کلاس سوم 
۲۸.۸۱ نفــر، کلاس چهارم ۲۸.۸۸ نفر، کلاس 
پنجــم ۲۷.۴۹ نفر و کلاس ششــم ۲۷.۱۵ نفر 
اســت». حکیم زاده ادامه داد: «۱۱ هزار و ۳۲۳ 
کلاس درس در دوره ابتدایی جمعیت ۳۵ نفر، 
۳۳ هزار و ۲۰۰ کلاس درس جمعیت ۳۶ تا ۴۰ 
نفر و شــش هزار و ۴۷ کلاس درس جمعیت 
بــالای ۴۰ نفر را دارنــد. میانگین تراکم کلاس 
اول ابتدایی ۲۶.۶۲ نفر، کلاس دوم ۲۷.۷۹ نفر، 
کلاس سوم ۲۸.۸۱ نفر، کلاس چهارم ۲۸.۸۸ 
نفــر، کلاس پنجم ۲۷.۴۹ نفر و کلاس ششــم 
۲۷.۱۵ نفر است». بر اساس اعلام معاون وزیر 
آموزش و پرورش، ارتقای نشانگرهای پوشش 
تحصیلی با تأکید بر شناســایی جذب آموزش 
و نگهداشــت کودکان بازمانــده از تحصیل با 
جلب مشــارکت ملی، پایش و ارتقای مستمر 
نشانگرهای تحصیلی به منظور ارتقای کارایی 
درونی در مــدارس ابتدایی و عشــایر، ارتقای 
کیفیت آموزش و یادگیری در مدارس محروم و 
کمتر توسعه یافته و توسعه مدارس شبانه روزی 
و هنرستان های عشایری از مهم ترین برنامه ها 

در راستای توسعه عدالت آموزشی است. 

زمان و ارزش معنوی و مالی آن
بنابراین پیشــنهاد می کنم اجازه 

ادامـه از 
صفحه

اول

تلف شدن  شــاهد  مردم  ندهید 
مهم ترین سرمایه شــان از طرف 
یــا عوامــل  از شــما  بعضــی 
منصوب شــما باشــند. بــه دور از هیاهوی 
غوغاسالاران و زورمداران و تریبون داران و با 
خروج از حلقه تنگ و بســته ارادت سالاری 
مناسبات رفاقتی، باندی، حزبی و... نسبت به 
گمــاردن افراد دارای باور بــه مبانی توأمان 
جمهوریت و اســلامیت و براســاس دانش، 
تخصص، تجربه و شایستگی مبادرت کنید و 
نسبت به طرد چاپلوسان و صندلی دوستان 
اهتمام کنید و فقط از مردم و روز قیامت که 
از جانب خداوند سؤال می شوید، بترسید. در 
پایان توجه شــما و خودم را به آیات دوم و 
سوم ســوره صف جلب می کنم که فرمود: 
ای مؤمنان (کســانی که به اصول فطرت و 
ثابــت و زوال ناپذیر معتقد هســتید) چرا به 
آنچه می گویید (وعــده و  قول دادید) عمل 
نمی کنیــد؟ گناه بزرگ در نزد خالق هســتی 
گفتار بدون عمل است. امیدوارم با توجه به 
«زمــان»، «توان انجام وعده هــا» و «اقدام به 

گفته های تان» را به وادی نسیان نسپارید.

نخبگانرئیس جمهوری و پدیده مهاجرت 
کــه  در شــرایطی  او می بینــد 

ادامـه از 
صفحه

اول

به ویــژه  کشــورها  از  بســیاری 
اقتصادهای رقیب، با تمام توان 
واقعیت های  جعــل  درصــدد 
تاریخی و ایجــاد تاریخ موهومی برای خود 
هستند، اینان به مبارزه با تاریخ واقعی ایران 
و قطع ارتباط نســل حاضر با گذشــته ایران 
پرداخته انــد. بی اعتنایــی بــه آموزش های 
تاریخــی، بی توجهــی بــه حفــظ میــراث 
فرهنگی، تخریب جاهلانه تپه های باستانی، 
سکوت معنی دار در مقابل تلاش کشورهای 
همسایه به سرقت شخصیت های فرهنگی، 
تلاش برای ارائه تاریخی دستکاری شــده از 
را  آن  بایــد  کــه  نزدیــک  و  دور  گذشــته 
«تاریخ کُشی» نامید، رابطه سالم نسل جوان 
را با تاریخ و فرهنگ غنی کشورمان تخریب 
کرده و دراصل ریشــه ارتباط فرهنگی نسل 
جوان را با گذشــته ســرزمین و ملت ایران 
خشــکانده و تعلــق خاطر آنــان را به این 
فرهنگ غنی به شــدت تضعیف کرده  است. 
توصیه نگارنده به رئیس محترم جمهوری 
این اســت که بــرای مقابلــه خردمندانه با 
ابتدا  نخبگان،  پدیده خســارت بار مهاجرت 
باید مبارزه ای بی امان را با پدیده تاریخ کُشی 

شروع بکنند.

مسئولیت رئیس جمهور در سیاست خارجی

مسئولیت کارشناســی قوه مجریه و رئیس جمهور در تمهید مقدمات 
برای عبور از بحران، در اجتناب از جنگ و در تمهید مذاکرات مسئولیت 
مهمی از منظر امنیت ملی است. نمی توان آن را به قول یک طنزنویس 
در حد معرفی ویراســتار برای متن نامه های دیپلماتیک محدود کرد. 
کارشناســی های فعالانه، تخصصی و شــرافتمندانه گاه سرنوشت کشور را تعیین 
می کند. فقــدان اقتدار و اختیــار در «تصمیم گیری» به معنای بی مســئولیتی در 

«تصمیم سازی» نیست.
آقای رئیس جمهور! در زمانه سرکشــی های افسارگســیخته ترامپ و نتانیاهو 
مراقب بی مسئولیتی های خودســرانه و تحلیل های جنگ طلبانه در داخل باشید؛ 

شاید «صلح قدرتمند» در دسترس باشد.
تذکر:

عزیزانی در رســانه های خبری هستند که مقاله های نویسندگان را با «تیترهای 
موشــکی» به «هوای فضای مجازی» می فرستند و ســبب می شوند که ارجاع به 
منبع فرعی بیش از منبع اصلی شــود؛ البته این خدمتی است به انتشار افکار. اما 
گاهی قلمی که بر ســبیل نصیحت و پند رفته است، فدای «کلیک» های انفجاری 
می شود. توصیه ام به این دوستان این است که لااقل عنوان اصلی را در کنار عنوانی 
که تولید می کنند، حفظ کنند. شــاید که لحن نویســنده اصلی اثر پند و اندرز خود 
را از دســت ندهد و دَمِ گرم نصیحت به زبان آتشــین مذمت دگرگون نشود. بهتر 
است معاونت مطبوعاتی وزارت ارشاد دستورالعملی یا توصیه ای به این رسانه ها 

با مضمون فوق داشته باشد که حقوق نویسنده محفوظ باشد.

مولدسازی دارایی های مردم؛ ضرورت یا انتخاب؟

بررســی آمار رسمی کشور در حوزه سرمایه گذاری، تصویری هولناک را 
ترســیم می کند که نه تنها با الزامات تحقق رشد هشت درصدی مورد 
انتظار برنامه هفتم توســعه سازگار نیست، بلکه تحقق رشد معمول 
دو تا چهار درصدی دهه های اخیر را نیز با اما و اگرهای فراوان روبه رو 
کرده است. طی ۱۵ سال اخیر روند کلی سرمایه گذاری در کشور دارای شیب نزولی 
بوده و بر اساس اعلام رسمی بانک مرکزی، نرخ فرار سرمایه از کشور از سال ۱۳۹۱ 
به  طور متوســط سالانه حدود ۱۱ میلیارد دلار بوده است. شرایط سرمایه گذاری در 
کشور به گونه ای اســت که عملا به جای سرمایه جدید، سرمایه گذاری های گذشته 
نیز در حال از دســت رفتن هستند. در حوزه های مختلف اقتصادی، از ماشین آلات 
و صنعت گرفته تا ســاختمان و کشــاورزی، از بخش خدمات گرفته تا نفت و گاز، 
میزان نرخ تشــکیل ســرمایه از ۳.۶ درصد - تا ۱۲ درصد - طی ایــن بازه زمانی در 
نوســان بوده و همین عامل سبب شده  این شاخص در حال حاضر نسبت به سال 
۱۳۹۰ تقریبا نصف شده باشد. در حوزه سرمایه گذاری خارجی نیز وضعیت به گواه 
آمارهای بانک جهانی اســفناک بوده و ســهم ایران از سرمایه گذاری های خارجی 
نزدیک به صفر بوده است و ایران عملا هیچ جایگاه ممتازی در زنجیره های ارزش 
منطقه ای و جهانی که امروز اصلی ترین بســترهای جذب سرمایه گذاری و فناوری 
هســتند، ندارد. این در حالی است که ســرمایه گذاری های خارجی امروز با شیبی 
تند به ســمت کشورهای همسایه ما از قطر، امارات، عمان و عراق گرفته تا ترکیه، 

پاکستان، عربستان و آذربایجان در حال روانه شدن است.
در چنین شرایطی، به سبب چشم انداز تداوم وضعیت موجود در سپهر سیاست 
کشور و معلق ماندن کشور در شــرایط تحریم های بین المللی و حل نشدن مسئله 
پیوستن ایران به FATF، به نظر تنها امکان فراروی اقتصاد ایران برای احیا ی تولید 
و اجتناب از میرایی آن به «مولدسازی دارایی ها» ختم می شود. مسیری که به  طور 
ناقص با مصوبه مولدســازی دارایی های دولت در سال ۱۴۰۱ آغاز شد و نتوانست 
آنچنــان که انتظار می رفت باری از دوش نظام تأمین مالی تولید در کشــور بردارد 
و فقط توانســت برخی از دیون دولت به افراد و اشــخاص حقوقی را تسویه کند. 
یکی از اهداف مغفول برای مولدســازی دارایی های دولت، مولدســازی دارایی ها 
و ثروت های بین نســلی مثل انفال (از جمله معادن، منابع طبیعی و ...) بود که در 

قالب مصوبه مذکور مورد غفلت قرار گرفته بود.
مســیر دوم مولدســازی دارایی ها را می توان به مولدسازی دارایی های مردم و 
بخش خصوصی تعبیر کرد. بر اساس برخی برآوردها، در گاوصندوق های خانگی 
افراد در کشور، قریب به بیش از ۵۰ میلیارد دلار  و ۳۰۰ تن طلا محبوس شده است. 
علاوه بر این حجم بسیار زیاد و غیرقابل برآوردی از دارایی های آحاد مردم در قالب 
زمین، املاک و مســتغلات (آپارتمان ها، مغازه ها، ســوله ها و ...) منجمد شده و از 
این حیث نظام اقتصادی کشــور را دچار اختلال کرده اســت. علاوه بر این، تجربه 
دو ثبت نــام خودروهای داخلی و خارجی در ســال ۱۴۰۳ که در  آن قریب به بیش 
از ۵۰۰ تا ۷۰۰ همت ســرمایه های مردم در حساب های وکالتی برای پیش ثبت نام 
بلوکه شد، نشان از آن دارد که علاوه بر دارایی های ارزی و مسکوکات، سرمایه های 
ریالــی عظیمی در میان مردم وجود دارد کــه در صورت برنامه ریزی صحیح برای 
بازگرداندن این سرمایه ها به چرخه های مولد اقتصاد کشور، به ویژه در حوزه تأمین 
مالــی تولید و زیرســاخت ها، می توان برای یکی از اصلی تریــن تنگناها و مصائب 
فراروی اقتصاد ملی کشــور، یعنی کمبود ســرمایه گذاری، یک معبر نجات بخش 
گشــود؛ موضوعی که جز از طریق بازگردانــدن «ثبات» به اقتصاد کلان و «امید» و 

«اعتماد» به مردم تحقق پذیر نیست.
مولدســازی دارایی های مــردم و بخش خصوصــی و ایجاد شــرایطی برای 
قرارگیری این منابع در مســیر توســعه ملــی، تقویت بنیان هــای تولید و تکمیل 
زیرســاخت ها هرچند در بادی امر و در شــرایط نااطمینانــی و بی اعتمادی میان 
دولت و مردم امری ســخت و محال به نظر می رسد، اما بی شک تنها مفر فراروی 
اقتصاد ایزوله شــده و شکننده کشور به شمار می رود. مولدسازی دارایی های مردم 
و بخش خصوصی نیازمند طرح ریزی مجموعه ای جامع و منسجم از شفافیت ها، 
تضمین ها و مشــوق هایی اســت که بتواند مردم و بخش خصوصی را به حضور 
در میدان واقعی اقتصاد رســمی و مولد کشــور ترغیب و از ســودهای بادآورده و 
راحت الحلقوم فعالیت های اقتصادغیررســمی، ســوداگری ها و ســفته بازی های 

جذاب بدون مالیات و بدون نظارت منصرف کند.
تحقــق این مهم نیازمند فراهم ســازی ترتیبات قانونــی و اجرائی هماهنگ و 

یکپارچه و عزمی جدی برای پیگیری آن است:
۱. تصویب و اجرای قاطع قانون مبارزه با سوداگری و سفته بازی

۲. تصویب و اجرای قانون مدیریت تعارض منافع
۳. فرهنگ ســازی عمومی تقبیح رانت خواری و ویژه خــواری و ارزش دهی به 

تولید، کارآفرین و سرمایه گذار
۴. اصلاح ســازوکارها و نظامات مرتبط با اجرای سیاست های کلی اصل ۴۴ و 

خصوصی سازی واقعی
۵. تدویــن و اجرای قانــون مدیریت خدمات شــرکت های دولتــی به منظور 
حکمرانی ملی بر منابع، عواید و ســازوکارهای اداری- اســتخدامی شــرکت های 

معدنی و صنعتی کشور
۶. اصلاح قانون مدیریت خدمات کشوری و کوچک سازی و شایسته سالاری در 

دولت.
مولدســازی دارایی های مردم و بخــش خصوصی گامی اولیــه و مهم برای 
بازپس دهی مأموریت «توسعه» از دولت عیال وار و فربه کنونی به آغوش «مردم» 
و ســهیم کردن و پای کار آوردن آنها در مســیر توســعه ملی در کنار دولت است؛ 
مسیری که کره  جنوبی، ترکیه، ویتنام، مالزی و اندونزی در چند دهه اخیر طی کرده 

و امروز ایران نیز گریزی از ورود به آن ندارد.

گزارش «شرق» از ناشناس ماندن افراد مبتلا به بیماری های نادر و خاص در مناطق کم برخوردار

بیگانه با درمان
نگاه یادداشت

جامعهجامعه

محرومیت رنج آدم ها را بیشــتر می کند. محرومیت یک بار تعذیه اســت، یک 
بار رنج معیشــت و یک بار هم رنج درمان. بیمارانی که در مناطق کمتر برخوردار 
زندگی می کنند، اغلب به  دلیل نبود امکانات و فقر، برای درمان، مســیر مشخصی 

ندارند؛ اتفاقی که بر شــدت بیماری شان اضافه کرده اســت. آنها که در حوزه حمایت از بیماران نادر 
و خاص فعالیت می کنند، به «شــرق» می گویند شدت و آسیب این نوع بیماری ها در مناطق محروم 
کشور بیشتر دیده می شود؛ اتفاقی که گاهی منجر به متوقف  شدن روند درمان و مرگ آدم ها می شود. 
در آخرین گزارش های مرکز پژوهش های مجلس اعلام شده که ۷۵ درصد از مساحت ایران به  عنوان 
مناطق محروم شــناخته می شود که این موضوع می تواند هشــداری جدی برای سیستم درمانی به 
شــمار می آید. با این حال، بیشــتر متخصصان حوزه سلامت، نگران سیاســت های حذف غربالگری 
هستند؛ غربالگری هایی که اگر با همین روند در مناطق محروم ادامه داشته باشد، شیوع بیماری های 
خاص و نادر را بالا می برد. با اینکه بارها درباره بیماری های نادر صحبت شده، اما انتشار ویدئویی در 
هفته های گذشته از بیماری که به  عنوان مرد درختی شناخته شد، شکل جدیدی از بیماری  نادر را به 
تصویر کشــید. این مرد مبتلا به یک بیماری ژنتیکی به نام اپیدرمودیســپلازی ورموسیفورم اهل شهر 
خاش در سیستان و بلوچســتان است؛ مردی ۳۵ ساله که مبتلا به نوعی از بیماری است که فقط ۶۰۰ 
نفر در دنیا به آن مبتلا هســتند. او به یک بیماری ارثی نادر مبتلاست. در اصطلاح عامیانه به بیماری 
درختی معروف است و منجر به ایجاد زائده های پوستی زگیل مانند شبیه پوست درخت می شود و با 
خطر ابتلا به سرطان همراه است. حالا همین مرد درختی بهانه ای شد تا ماجرای ابتلا به بیماری های 
خــاص و نادر در مناطق کم برخــوردار، کمبود امکانات درمانی و ناشــناخته ماندن این بیماران را در 
گفت وگو با فعالان این حوزه بررســی شود. نگرانی آنها از این است که در بی توجهی به آزمایش های 
قبل از بارداری و کمبود امکانات درمانی در مناطق توســعه نیافته، تولد نوزادان با بیماری های خاص 

و نادر بالا رود.

بیماری نادر در مناطق محروم بیشتر است
بیمــاری نادر معمولا از وجود ژن هــای معیوب پدید می آید و این موضــوع به دلایل فرهنگی و 
اقتصادی در مناطق محروم کشــور بیشتر به چشــم می خورد. با این حال حمید رضا ادراکی، رئیس 
هیئت مدیره بنیاد بیماری های نادر و عضو هئیت علمی دانشگاه شهید بهشتی، در گفت وگو با «شرق» 
به همین موضوع اشاره کرد که اغلب بیماری های نادر، ریشه ژنتیکی دارد و به هر حال این بیماری ها 

با ژن معیوب ارتباط برقرار می کند و تکثیر می شود.
بر اساس گفته های او، یکی از عوامل ابتلا به بیماری نادر، ازدواج های فامیلی است. هرچند گاهی 
مســائل محیطی مثل مصرف دارو در حین بارداری و آلودگی هوا و ســن بالا برای بارداری تأثیری بر 
ایجاد ژن معیوب دارد: «در بنیاد بیماری های نادر، حدود ۴۵۵ نوع بیماری نادر در کل کشور شناسایی 
شده است. اینها بیماری هایی بوده که خیلی راحت می توانست پیشگیری شود. به دلیل ضعف مسائل 
غربالگری و نبود مشــاور ژنتیک معمولا این موضوع مورد غفلــت قرار می گیرد. همه اینها در حالی 
اســت که در مناطق کم برخوردار ازدواج های فامیلی هم شــیوع بالایی دارد. از طرف دیگر در کشور 
ما نقشه ژنتیکی متفاوتی وجود دارد، یعنی با کشوری که نقشه ژنتیکی یکدست در اقلیم خود دارد، 
متفاوتیم. این طور نیســت که بگوییم این بیماری ها در شــهرهای کلان کمتر است، فقط موضوع این 

است که در این مناطق شناسایی و اقدام زودتری اتفاق می افتد».
رئیس هیئت مدیره بنیاد بیماری های نادر معتقد اســت  برای جلوگیری از گستردگی این نوع 
بیماری هــا، بایــد در همان ابتدا یک مشــاوره ژنتیک برای این افراد انجام شــود: «از نظر ما باید 
یک ســری تســت های ژنتیک به صورت رایگان در پروتکل زوجین قرار گیرد، به ویژه در مناطقی 
که بیشــتر درگیر این مسائل هســتند. از طرفی اگر در خانواده ها چنین مواردی وجود دارد، باید 
مورد کنترل بیشــتر قرار گیرد. در سونوگرافی ما یک سری تســت های آنومالی یا اسکن داریم که 

خیلی از بیماری ها مثل ســندرم داون را راحت 
تشــخیص می دهد. این تشخیص ها اگر قبل از 
چهار ماهگی یا ۱۶ هفتگی باشــد، می توانیم با 
تأیید وزارت بهداشــت یا پزشکی قانونی حتی 
بــه اتمام حاملگــی هم فکر کنیــم. حتی اگر 
نــوزاد به دنیا بیاید و هنوز هــم پی به بیماری 
نــادر نبرده باشــند، آن وقت از طریق پزشــک 
کــودکان این موضوع پیگیری می شــود. چون 
در همان ســنین پایین هم می توان بســیاری از 
ایــن بیماری ها را درمان کرد. حتی اگر آن زمان 
هم تشخیص صورت نگیرد، وقتی کودک وارد 
مدرســه می شــود، همان طور که بررسی هایی 
مثل تشــخیص آهن خون و پوســیدگی دندان 
صورت می گیرد، این موارد هم با آموزش ساده 

به مربی های بهداشــت، درباره نشــانه های اولیه بیماری نادر قابل رسیدگی است تا کودکان را 
به متخصص ارجاع دهند». او ادامه می دهد: «در کشــور ما در مقایســه با سایر اقلیم ها، ۱۰ نوع 
بیماری نادر، شــیوع بیشــتری دارد. البته این ۱۰ بیماری، تحت پوشــش بیمه اند، در حالی که در 
گذشته هیچ کدام از این بیماری ها تحت پوشش حمایت بیمه نبوده است که تعدادش هم کمتر 
بود؛ چرا که هم اکنون حدود ۱۹۰ نوع بیماری نادر تحت پوشش بیمه سلامت قرار گرفته است. ما 
در تلاشیم تا بقیه این بیماری ها هم تحت حمایت بیمه قرار گیرد». به گفته او، باید به این موضوع 
توجه داشت که این بیماران باید تا آخر عمر از دارو استفاده کنند، چون اگر یک روز هم این داروها 
را مصرف نکنند، باز بیماری به نقطه اول بازمی گردد. هزینه داروهای این افراد هم گران است و 
تعداد این افراد هم در کشــور کم است. بنابراین شرکت های دارو سازی هم تمایل چندانی برای 
سرمایه گذاری برای تولید داروی این افراد ندارند. بنابراین باید این داروها از خارج کشور وارد شود 
که بودجه ارزی آنها محدود است و قیمت تمام شده داروها بسته به قیمت ارزی است که تأثیر 

مستقیم بر قیمت داروی این افراد دارد».
آن طــور که ادراکی تأکید می کند، تعداد بیماران نادر در مناطق محروم بیشــتر اســت: «هر چه 
آگاهی و آموزش در مناطق مختلف کمتر باشــد، بیمار دیرتر متوجه بیماری خود می شــود. حتی 
گاهی افراد نمی دانند بیماری نادر نیســت و تصور می کنند بیماری مادرزادی است و آن را پیگیری 
هم نمی کنند؛ چراکه تصور می کنند درمانی نخوهد داشت. معمولا در مناطق محروم این بیماری ها 
بیشتر اســت، چون عوامل متعدد برای پیگیری نکردن بیمار وجود دارد. بنابراین باید توجه ویژه به 

این موضوعات شود».

شدت بیماری هموفیلی در مناطق کم برخوردار
بر اســاس آمار، ۱۴ هزار نفر در کل کشــور به بیماری هموفیلی مبتلا هستند که شدیدترین نوع آن 
در مناطق محروم اســت. احمد قویدل، مدیر اجرائی و مشاوره هیئت مدیره کانون هموفیلی ایران در 
گفت وگو با «شرق» به اهمیت مسائل فرهنگی و محرومیت در مناطق مختلف اشاره می کند که یکی 
از چالش های مهم برای تشــخیص این بیماری تفاوت آن بین دختران و پســران است، به طوری که 
هموفیلی معمولا در بین پسرها زودتر شناسایی می شود: «عمدتا در هنگام ختنه، وقتی خون کودک 
بند نمی آید، یک نشــانه مهم به حســاب می آید، اما در بین دختران می تــوان با توجه به نوع عادت 
ماهانه متوجه شد. ولی چون خون ریزی ماهانه همچنان تابو به حساب می آید، کمتر در باره شدت و 
نوع آن صحبت می شود و همین تشخیص را عقب می اندازد». قویدل با اشاره به این ۱۴ هزار بیمار در 
کشور اضافه می کند که این آمار افرادی است که تاکنون شناسایی شده اند، اما از نظر آمار جهانی یک 
درصد از جمعیت کل دنیا، مشکلات انعقادی دارند که همه  آنها شناسایی نمی شوند. چون معمولا 
وقتی بیماری شدت داشته باشد، شناسایی می شود. در هر حال این ۱۴ هزار نفر شامل انواع اختلالات 
انعقادی هستند، آن هم به  این  دلیل که در کبد انسان ۱۳ پروتئین تولید می شود که نبود هر کدام از این 
پروتئین ها موجب می شــود خون بند نیاید. همچنین نقص پلاکتی و فون ویلبراند که قبل تر به  عنوان 
فاکتور ۸ می شــناختند، بعدها مشخص شد خودش یک بیماری خاص به شمار می آید: «با این حال 
در نظر داشــته باشیم که شــیوع بیماری هموفیلی ارتباطی به منطقه جغرافیایی ندارد و بیشتر این 
افراد در مراکز استان ها مستقر هستند و دلیل آن هم امکانات درمانی است که در این بخش ها بیشتر 
وجــود دارد. اما این بیماری در جاهایی که فقر و محرومیت وجود دارد، شــدت و صدمات بیشــتری 

خواهد داشت».
یکی از دلایل بروز بیماری های نادر و خاص ازدواج فامیلی بدون بررســی و کنترل قبلی آن است 

کــه قویدل در مورد آن می گوید: «نکته دیگــر در مورد افزایش بیماری در مناطق 
محروم به ازدواج های فامیلی مربوط است، چون در برخی استان ها بحث ازدواج 
فامیلی به شــکل جدی وجود دارد که سیستان و بلوچستان یکی از همین مناطق 
اســت. بنابراین آمار بیماری در چنین اســتان هایی افزایش بیشتری دارد. به طور نمونه در مورد فاکتر 
۱۳ کــه یک بیماری نادر در دنیا محســوب می شــود  چون آمار آن دورقمی اســت ولی می بینیم در 
سیستان و بلوچســتان این بیماری در رأس قرار دارد که حدود ۷۵۰ نفر به آن مبتلا هستند. با این حال 
فرهنگ ازدواج فامیلی در این منطقه ریشــه دارد و خیلی ســخت بتــوان از آن جلوگیری کرد؛ چون 
اطلاع رســانی در مورد این موضوع در شــهرهای کلان به دلیل مســائل فرهنگی و آگاهی بیشتر، کار 

راحت تری به حساب می آید».
یکی از راه های شناســایی این نوع بیماری ها غربالگری اســت که مشــاور هیئت مدیره کانون 
هموفیلی ایران به این موضوع می پردازد. به گفته او، از زمانی که قانون جوانی جمعیت تصویب 
شــد و طرح های غربالگری در کشور متوقف شــده و پزشکان و متخصص ها امکان ایجاد آگاهی 
برای بیماری های این چنینی را ندارند، بر اساس آمار، این بیماری ها افزایش پیدا کرده است، چون 
امــکان اطلاع رســانی پایین آمده و به طبع آن توان مراکز مردم نهــاد هم پایین آمده که به نوعی 
خانه های بهداشــت  در این زمینه دچار ســکوتی شــدند که همین بر تولد افرادی با بیماری های 
ژنتیکی اثر بیشــتری خواهد داشت. با این حال ســازمان جهانی بهداشت بارها این اطلاع رسانی 
را داشــته که اگر خدمات درمانی به موازات خدمات رفاه اجتماعی داده نشود، اثرات درمان هم 

کاهش پیدا می کند.
او ادامــه می دهد: «بــرای نمونه در ارتباط با بیماران هموفیلی می بینیم که این داروهای بســیار 
گران، رایگان اســت ولی دولت کمک رفاهی اجتماعــی به آن بیماران نمی کند. همین نبود توازن در 
کمک به این بیماران، نتیجه مورد قبول سیســتم درمان را به بار نمی آورد. مثلا در معیشــت و امکان 
تحصیل بیمار هموفیلی دچار مشــکل است و به نوعی فقر، حمایت های درمانی را تضعیف می کند. 
ضمن اینکه آگاهی بخشی در مناطق محروم هم چالش های خودش را دارد. در سیستان و بلوچستان 
ما حدود هزارو ۳۰۰ بیمار با اختلال انعقادی داریم و شاید یک چهارم از جمعیت هموفیلی کشور در 
شرایطی توسعه نیافته زندگی می کنند. تهران یکی از پرجمعیت ترین استان ها از نظر بیماری است که 
ســه هزار نفر می شوند. دلیل آن هم امکانات درمانی است که در تهران بیشتر از مناطق دیگر وجود 
دارد. هرچند  می بینیم در مناطقی همچون ورامین ۳۰۰ و در شهریار ۱۵۰ بیمار هموفیلی استقرار دارند 

که باز هم جزء مناطق کم برخوردار به حساب می آیند».

فقر مضاعف
کمبود پزشــک متخصص و امکانات درمانی در کنار فقر و ناآگاهی مردم در بیشتر مناطق محروم 
کشــور، دلیل اصلی ابتلا به بســیاری از بیماری ها و شــدت گرفتن آنها ســت؛ این موضوعی است که 
فعال های اجتماعی این مناطق در گفت وگو با «شــرق» به آن اشاره دارند. عبدالرحمان حوتی، فعال 
اجتماعی در سیستان و بلوچســتان می گوید  در این منطقه بسیاری از بیماری ها شایع اند و از میان آنها 
هم بیماری های زنان و کودکان، از همه بیشــتر است: «بیماری تالاسمی و مشکلات قلبی هم در بین 
افراد بســیار دیده می شــود. دلیل اصلی آن هم فقر اســت که افراد نمی توانند به سلامت خودشان 
رســیدگی کنند. بنابراین همین باعث می شود تا خیلی از افراد جانشان را از دست بدهند. مخصوصا 
در مورد بیماری تالاســمی که فکر می کنم ما رکورددار آن در کشــور باشــیم. ایرانشهر حدود شش 
شهرســتان دارد که فقط یک بیمارســتان در آن دایر است. بنابراین به دلیل شلوغی بیمارستان، حتما 
کاســتی هایی هم در مراکز درمان به وجود می آید. خیلی از مناطق امکان دارد حتی خانه بهداشــت 
هم نداشته باشند. در حال حاضر در شهرستان فنوچ، تقریبا ۲۶ تا روستاست که چهار وزارتخانه دارد، 
اما خانه بهداشــت ندارد. قرار بود اینجا دفتری دایر شــود و مثلا تسلیحات زایمان داشته باشند ولی 
متأســفانه تاکنون این اتفاق نیفتاده است. پزشک 
و ماما هم اینجا نمی آید و همه دســت به دست 
هم می دهد تا آمار بیماری ها و تولد بچه معلول، 
نارس و تالاسمی بالا برود. حتی بیمار جزامی هم 
داشتیم که بیماری از انگشتانش شروع شده بود 
و آخرین آماری که داریم دستش قطع شد. همه 
اینها به درمان نیاز دارد». بر اساس اعلام او، در این 
منطقه، بیماری های پوستی هم شیوع بالایی دارد: 
«در مــدارس دانش آموزان زیــادی داریم که به 
دلیل بیماری های پوستی، چشم هایشان همیشه 
اشک دارد. حتی آمار ســرطان در سال های اخیر 
اینجا زیاد شــده، مخصوصا در بین زنان. آنها نیاز 
به غربالگری دارند. بدون امکانات برای پزشک و 
بهورز، طرح ها اجرا می شود که آمارهای ثبتی آن 
اغلب اشــتباه است». در همین مورد عبید ملک رئیســی، فعال دیگر در سیستان و بلوچستان هم به 
همین موضوعات و نبود امکانات درمانی کافی اشــاره دارد که مانع از رســیدگی درمانی شده است: 
«مثلا به دلیل هزینه درمان، تا بیماری شدت نگیرد بیشتر مردم به پزشک مراجعه نمی کنند. از طرفی 
بعد مسافت هم مطرح است، وقتی هم افراد خودشان را به خانه بهداشت و بیمارستان می رسانند، 
پزشک و متخصص چندانی در این استان وجود ندارد. بیشتر مادران در خانه زایمان می کنند که در این 
شرایط کودک تحت نظر جایی قرار نمی گیرد و همین باعث می شود تا اگر دچار بیماری شود، درست 
تشــخیص داده نشود. البته کنترل و مشــاوره خاصی هم برای قبل از ازدواج و بارداری وجود ندارد. 
در کل بهترین بیمارســتان ها در ایرانشهر، زاهدان و چابهار اســت که بین مردم به کشتارگاه معروف 
اســت و حالا خودتان ببینید بیمارســتان های کوچک تر چه وضعیتی خواهد داشت. به همین دلیل 
هر فردی که توان مالی داشته باشد به شهرهای دیگر مثل یزد و کرمان می رود. می توان گفت بیشتر 
بیمــاران این مناطق از اســتان ما می روند. مثلا در دوره کرونا در تمــام منطقه دو متخصص عفونی 
داشــتیم و همه اینها بر شــدت بیماری ها در بین مردم اثر خواهد داشــت. همچنین آلودگی آب در 
روستاها باعث شیوع بیماری های پوستی متنوع شده که درمان نکردن آن باعث گستردگی بیماری های 

مختلف می شود».

مرد درختی فقط یک نمونه است
محرومیت، همراه خود رنج های بســیاری به همراه دارد؛ مانند شــدت بیماری های نادر و خاص 
که بر اساس آمار در مناطق محروم کشور بیشتر دست به گریبان مردم است. در آخرین اخبار مربوط 
به این ماجرا، ویدئوی کوتاه از مرد درختی منتشر شد. صورت جوانی با زائده های عجیب  روی دست 
و پایش که با زبان خودش از بیماری ای که دارد حکایت می کرد. عبدالنصیر، ۳۵ســاله از شهر خاش 
سیستان و بلوچســتان که به دلیل نبود امکانات درمانی و هزینه های بالای درمان نتوانسته بود تاکنون 
درمان مؤثری را پیش بگیرد. او دچار بیماری اپیدرمودیسپلازی ورموسیفورم است که جزء بیماری های 
نادر و ارثی به حساب می آید و فقط ۶۰۰ نفر در دنیا به آن مبتلا هستند که گستردگی زگیل و زائده های 
پوستی بدن را شبیه به درخت می کند. هرچند  مرد درختی فقط یک نمونه از بسیار بیماری است که در 
همین منطقه زندگی می کنند و درمان خاصی هم نشدند. یکی از دغدغه های اصلی فعالان اجتماعی 
و تسهیلگران، باید برطرف کردن کمبود امکانات در مناطق محروم و دورافتاده باشد؛ چراکه این مسئله 
بر قرارنگرفتن بیماران در پروسه درمان تأثیر می گذارد. هرچند  همین موضوع بر افزایش شدت بیماری 
مؤثر خواهد بود. به طور مثال تعداد بالای خانواده بیماران که جلوی بیمارســتان های دولتی تهران 
به صورت شــبانه روزی چادر می زنند، گویای همین نکته است. کمبود امکانات درمانی آنها را مجبور 
می کند تا برای درمان به کلان شهرها سفر کنند. هرچند که هزینه های بالای درمان این امکان را برای 

همه محقق نخواهد کرد.
با این حال مناطق محروم و کم برخوردار کشــور، مملو از بیماری هایی است که یا تشخیص داده 
نشده یا برای درمان، روندی طی نشده است. یکی از عوامل مهم آن جدا از بحث امکانات، فقر است. 
به طوری که «شرق» در گزارش میدانی که مرداد سال ۱۴۰۲ با عنوان بیماران بی هویت منتشر کرد، به 
این موضوع پرداخته بود که خانواده هایی در تربت جام، نزدیکی مرز ایران و افغانستان با بیماری هایی 
دست به گریبان هستند که نبود مراقبت های درمانی، آنها را با شرایط حادی روبه رو کرده است. بیشتر 
این خانواده ها به دلیل نبود امکانات و گرانی درمان، از مســیر درمان شــانه خالی کرده بودند و تقریبا 
هیچ کدام تحت نظر پزشــک خاصی نبودند. با این حال فقر و نبود امکانات می تواند منجر به بروز یا 

شدت بیماری هایی شود که کنترل یا درمان آنها به مسیر طولانی تری نیاز دارد.
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