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برهم زنندگان امنیت روانیتشکیل پرونده قضائی برای 
قوه قضائیه از تشــکیل پرونــده قضائی 
برای برهم زنندگان  امنیت روانی جامعه 
درباره اخبار مربوط به اعمال مکانیســم 
ماشــه خبر داد. قوه قضائیه اعلام کرد: 
«پس از اقدام یک جانبه  اعضای اروپایی 
برجــام در اعمال غیرقانونی مکانیســم 
ماشــه، برخــی ســایت ها و کانال های 
تلگرامی با انتشــار اخباری امنیت روانی 
جامعــه را برهم زدند. بــا توجه به جو 
روانی ایجاد شده پس  از اقدام غیرقانونی 
اعمال مکانیسم ماشه از سوی کشورهای 
اروپایــی عضو برجام، برخــی کانال ها و 
سایت های خبری با فاصله بسیار اندک از 
رأی گیری در شورای امنیت سازمان ملل 
اقدام به تولید محتوای حساسیت برانگیز 
در مورد افزایش قیمت ها کردند. با وجود 
لزوم  حفظ آرامش مردم و امنیت روانی 
جامعه، اما رســانه های مورد اشــاره به 
صورت هماهنگ اخبــاری مخل امنیت 
روانی را در خروجی خود  منتشــر کردند 
کــه بلافاصله مورد بازنشــر و تشــویق 
رســانه های ضــد ایرانی قــرار گرفت». 
دادستانی تهران هشــدار داد:  «با توجه 
به شــرایط کشــور در بازه زمانی حاضر، 
رسانه ها در انتشار اخبار دقت کافی و لازم 
را داشته باشــند و اجازه ندهند خروجی 
آنها به محــل برهــم زدن  امنیت  روانی 
آحاد جامعه تبدیل شود. در صورت بروز 
هرگونه  تخلف از سوی رسانه ها برخورد 

 مقتضی صورت خواهد گرفت».

تصادفات امسالمرگ ۱۴۱ عابر پیاده تهرانی در 
ایســنا: معــاون اجتماعــی و فرهنگی 
پلیس راهــور تهران بــزرگ اعلام کرد: 
«بر اســاس آمار، سال گذشــته ۴۰ فقره 
تصادف خســارتی، ۱۴۴ مــورد تصادف 
جرحــی و دو فقره تصــادف فوتی برای 
دوچرخه ســواران رخ داد. همچنیــن از 
ابتدای امســال نیــز ۲۹ فقــره تصادف 
خســارتی، ۱۲۳ فقره تصــادف جرحی 
و ســه مورد تصــادف فوتــی رخ داده 
و نشــان می دهــد کــه امســال میزان 
فوتی های ایــن گروه بالا رفته اســت». 
فیروز کشــیر  در ادامه با اشاره به اینکه 
تــردد دوچرخه ســوار در خیابان هــای 
شــلوغ ممنوع اســت، افزود: «بر اساس 
ماده ۱۶۷ آیین نامه راهنمایی و رانندگی، 
عبــور موتــور گازی، موتورســیکلت و 
دوچرخه از پیاده رو، وسط دسته ها، بازار 
و نقاط شــلوغ ممنوع اســت و در واقع 
دوچرخه ها باید از محل ویژه خود عبور 

کنند».

«تحریم داخلی»بیماران هموفیلی گرفتار 
ایلنــا: رئیــس هیئت مدیــره کانــون 
در  «دارو  گفــت:  ایــران  هموفیلــی 
تهــران در دســترس اســت، امــا در 
برخی اســتان ها و حتی بعضا در خود 
تهــران، بــه دلیل بدهــی داروخانه ها 
به شــرکت های پخــش، چرخه تأمین 
مختل می شــود و بیمــاران با «تحریم 
داخلی» مواجه  هســتند». امین افشار  
بیمــاران  داروی  وضعیــت  دربــاره 
هموفیلی  افزود: «با توجه به شرایطی 
که در ســال ۱۴۰۰ و پــس از آن تجربه 
کردیم، در مقاطع مختلف کمبودهایی 
در داروهــای انعقادی مــورد مصرف 
داشــت.  وجود  بیمــاران هموفیلــی 
خوشبختانه با تلاش های صورت گرفته 
در یک ســال گذشته از ســوی وزارت 
بهداشــت، ســازمان غذا و دارو، بانک 
مرکزی و سایر نهادهای ذی ربط، ذخایر 
دارویی مناسبی در کشور ایجاد شده و 
در حال حاضر می تــوان گفت کمبود 
جــدی در داروهای اصلی مــورد نیاز 
این بیمــاران وجود نــدارد». او ادامه 
داد: «به ویــژه در داروهــای حیاتی که 
طیف گســترده ای از بیماران هموفیلی 
آن را استفاده می کنند، مانند فاکتور ۸ 
و فاکتــور ۷ انعقادی که تولیدکنندگان 
داخلــی فعالانــه مشــغول فعالیت 
هستند، شــرایط بسیار مطلوب است و 
می توان این مقطع را یکی از دوره های 
طلایی دسترسی بیماران به دارو فاکتور 
۸ نو ترکیب دانست. اما در زمینه فاکتور 
۹ انعقادی، به دلیل مشــکلات مربوط 
به ارســال پلاسما در کشور و همچنین 
پالایشــگرهای  برخی  محدودیت های 
بین المللــی، کمبودهایی ایجاد شــده 
است. مذاکراتی با سازمان غذا و دارو در 
وهله اول برای واردات این دارو انجام 
شــده و ســپس یکی از تولیدکنندگان 
داخلی نیــز قول داده اســت  به زودی 

تولید آن را در کشور آغاز کند».

از تریبون نیویورک تا بازتاب تهران
راز تأثیرگذاری بر متن و حاشــیه این گردهمایی که فرصت طلایی ۱۹۳ 
کشــور عضو برای بازتعریف روایت های سیاســی، روشــنگری درباره 
چالش ها و جلب حمایت های بین المللی اســت، هماهنگ سازی هنر 
روایت، دانش مســتند و فن اجراســت؛ کاری که با نــگاه راهبردی به 
مخاطب سرسخت امروز و مهارت های سخنرانی اثربخش، تا حدی ممکن می شود.

ویژگی های سخنرانی اثربخش
۱. چارچوب زمانی و احترام به قاب عمومی

گرچه رعایت ســقف ۱۵دقیقه ای ســخنرانی الزامی نیســت، امــا در عمل به 
معیار اصلی توجه رســانه ها و مخاطبان تبدیل شده است؛ رهبران زیرک پیام های 
کلیدی را در قالب فشــرده و قابل هضم ارائه می دهند. ســخنرانی طولانی علاوه 
بر آنکه رســانه ها را خسته می کند، شــانس بازتاب مؤثر در شبکه های اجتماعی 
را هم کاهش می دهد. رعایت این «قاب زمانی»، نشــان دهنده  تســلط و احترام به  
مخاطب بین المللی اســت و خود پیامی نمادین درباره اولویت گذاری و کارآمدی 

دولت منتقل می کند.
۲. سه گانه محتوا؛ مرجعیت، پیام ملی و فراخوان جمعی

هر ســخنرانی مؤثر در UNGA باید به  طور هم زمان ســه نقش ایفا کند: الف. 
تثبیــت مرجعیت رئیس جمهور در مســائل ملی و بین المللی، ب. پیام روشــن و 
ملموس درباره منافع و خواســته های ملی و ج. ارائــه  فراخوان برای همکاری یا 
راهکارهای جمعی در سطح بین المللی. این سه گانه، وقتی مؤثر است که اجزایش 
با هم ســازگار باشد: یعنی نه صرفا یک شــعار داخلی و نه انتقاد ژورنالیستی به 
نظم بین المللی، بلکه ترکیبی که همگانی بودن مســئله را نشان  می دهد و اقدام 

پیشنهادیِ مشخصی دارد.
۳. روایت پردازی مسئله محور

این نوع روایت پردازی، نقل داســتان کوتاه و هدفمندی است که مسئله اصلی 
را ملموس و قابل فهم و شنونده را به درک و اقدام ترغیب می کند. سخنرانی های 
اثربخش، اغلب یک یا دو روایت انسانی و نمادین دارند و می توانند یک مسئله کلی 
(جنگ، پناهندگی، تغییر اقلیم، اقتصاد و...) را به ســطح قابل  فهم برای شــنونده 
مبدل ســازند. روایت انسانی موجب می شــود آمارهای خام و خالی از متن، وقتی 
با داســتان یا مثال همراه می شود، تأثیر بیشتری داشته و در ذهن مخاطب ماندگار 
 شــود؛ گرچه باید از تله  «اســتفاده ابزاری از درد دیگران» نیز دور ماند. روایت باید 
کوتاه، معتبر و مرتبط با فراخوان سیاســی ســخنرانی باشــد، نه صرفا برای جلب 
همدردی. سخنرانی هایی که روایت محور و هدفمندند، بهتر در رسانه ها، بولتن ها و 

شبکه های اجتماعی بازتاب دارند.
۴. شواهد کوتاه و قابل اعتماد؛ آمار گزیده با اشاره به منابع معتبر

در عصری که داده ها به آســانی دســتکاری و خبرهای جعلی گســترش داده  
می شــود، ارائه آمار دقیق و گزیده از منابع معتبر بین المللی مانند ســازمان ملل، 
بانک جهانی یا مراکز پژوهشــی برجســته، به ســخنرانی اعتبار علمی می بخشد. 
بااین حال، نباید سخنرانی به گزارش خشک آماری تبدیل شود؛ آمار باید در خدمت 
پیام اصلی باشد. همچنین ارجاع به منابع معتبر و اطلاع رسانی شفاف به رسانه ها، 

باعث افزایش اعتماد و تقویت اثرگذاری سخنرانی می شود.
۵. لحن؛ تلفیق اقتدار و همدلی و اجتناب از تندروی بی حاصل

طیــف لحن ســخنرانی های UNGA معمولا از انفعــال دیپلماتیک تا حمله 
مستقیم متفاوت است. ترکیب اقتدار ملی (نمایش صلاحیت و حقانیت) و همدلی 
جهانی (شــناخت درد مشترک)، مؤثرترین لحن اســت. لحن تخریبی یا نمایشی، 
اغلب به شکاف سازی و تقابل ختم می شود و شانس همکاری را کاهش می دهد. 
تحلیل های اخیر نشــان می دهد رهیافت های «ســازنده اما مطالبه گر» بیشــترین 

احتمال برای جلب حمایت های بین المللی را به  دنبال دارد.
۶. ساختار منطقی سه بخشی و نشانه های انتقال روشن

ســخنرانی ســران برای فهم و بازپخش در رسانه ها و شــبکه ها، باید ساختار 
مشخص «وضعیت کنونی، پیام ملی/تحلیل علت ها، فراخوان مشخص/پیشنهاد 
عملی» داشــته باشد. اســتفاده از نشــانه های انتقال مانند «ابتدا»، «اما مهم تر از 
همه»، «در پایــان»، به  مخاطب و خبرنگار کمک می کند تا پیام را آســان تر دنبال 
و بازنشــر کند. این ساختار همچنین برای زیرنویس، خلاصه سازی و تولید محتوای 

کوتاه مناسب است.
۷. زبان ساده، تصاویر ذهنی و اجتناب از زبان تخصصی دیپلماتیک

یکی از اشتباهات متداول سخنرانان، اعتماد بیش از حد به اصطلاحات فنی و 
ســاختارهای دیپلماتیک است. سخنرانی هایی که به زبان ساده و با تصاویر ذهنی 
واضح (نمونه ها، تشبیه ها یا استعاره ها، قیاس های قابل  فهم و...) بیان می شود، با 
طیف گسترده تری از مخاطبان (از دیپلمات تا مخاطب عام) ارتباط برقرار می کند. 
این مسئله برای جلب توجه مخاطب جوان که از طریق کلیپ های کوتاه به  دنبال 

کسب اطلاعات و اخبار روز است، بسیار اهمیت دارد.
۸. عنصر فناوری و چندرسانه ای؛ استفاده هوشمندانه و نه نمایشی

انتشار زنده، کلیپ های کوتاه و گرافیک های سریع داده (نمایش و پردازش آنی 
داده ها به  صورت تصویری و گرافیکی)، بخشــی از «اکوسیســتم پیام رسانی» یک 
سخنرانی است؛ گرچه این ابزارها باید پیام را تقویت کند، نه جایگزین آن شود. یک 
یا دو تصویر گرافیکی روشــن (نمودار کوچک و تصویر معنادار) که قبل از سخن یا 
در حمایت از یک فراخوان نمایش   داده می شــود، می تواند آگاهی بخشی را تسریع 
کند. اســتفاده افراطی از گرافیک یا جلوه های نمایشی، ممکن است پیام اصلی را 

مخدوش کند یا به نمایش تبلیغاتی فروکاسته شود.
۹. تعامل با رسانه ها و ساخت پیام های قابل بُرش

در دنیای رســانه ای امروز، خبرنگاران و شبکه های اجتماعی به «کلیپ های ۱۰ 
تا۳۰ ثانیه ای» علاقه وافری دارند. سخنرانی اثربخش باید چند جمله کوتاه و قوی 
(soundbite) آماده داشــته باشد. این جمله ها چکیده و هسته اصلی پیام است و 

می تواند در شبکه ایکس، تیتر خبرها و تیزرهای خبری  بازنشر شود.
۱۰. آماده سازی برای «پاسخ بعدی» و دیپلماسی ادامه دار

یک ســخنرانی قوی فقط شــروع کار اســت؛ تداوم دیپلماســی به برنامه مکمل 
(ملاقات ها، نشســت ها، یادداشــت ها، کارگروه ها، مصاحبه ها و...) نیاز دارد. فراخوان 
سخنرانی باید تعیین کند چه کسی مسئول پیگیری و ارائه جدول زمانی اولیه است. این 
پیوستگی است که سخنرانی را از «نمایش یکباره» به «آغاز یک فرایند» تبدیل می کند.

۱۱. اعتبار بین المللی و صداقت گفتار؛ پرهیز از گزافه گویی
در عصری که نهادهای بین المللی و متخصصان می توانند به ســرعت ســخن 
را با شــواهد بسنجند، ادعاهای بزرگِ بدون پشــتوانه، اعتبار بلندمدت سخنران را 
زیر ســؤال می برد. صداقت گفتاری در پذیرش محدودیت ها و اشــاره به اقدامات 
مشــخص، بسیار مؤثرتر از وعده های کلان بی زمان است. بیشتر رهبران موفق، بین 
اعتمادبه نفس و فروتنی اســتراتژیک توازن برقرار می کنند. در فروتنی استراتژیک، 
رهبر یا ســخنران با حفظ اقتدار، بخشــی از ضعف ها یــا محدودیت ها را به  طور 
آگاهانه می پذیرد تا با اعتمادسازی، زمینه همکاری و حمایت دیگران را فراهم کند.

۱۲. نمونه سازی بین المللی؛ درس ها از سخنرانی های اخیر
نگاهی به برخی ســخنرانی های سران در UNGA نشــان می دهد که ترکیب 
روایت انســانی، فراخوان مشخص و پرهیز از حملات صرفا تبلیغاتی، شانس نفوذ 
پیام را افزایش می دهد و بالعکس، لحن تجمیع زدایی و شعارهای ملی تُند، گاه از 
بازتاب مفید در سطح بین الملل محروم می ماند. این تجربه های تازه، یادآور اهمیت 
تطابق محتوا با مخاطب و کُنش پس از سخنرانی است. تطابق محتوا با مخاطب، 
موجب می شود پیام ســخنرانی به  طور شفاف و مؤثر درک شود و حساسیت ها یا 
انتظارات گروه های مختلف نادیده گرفته نشــود. کنش پس از سخنرانی نیز مانند 
پیگیــری دیپلماتیک یا اجرای طرح های پیشــنهادی، ســخنرانی را از یک نمایش 

نمادین به ابزار واقعی برای تغییر و اقدام تبدیل می کند.

گزارش «شرق» از بیانیه وزارت بهداشت درباره شروط سقط جنین سندرم داون و محدودیت های غربالگری بارداری

افزایش تولد نوزادان با اختلالات کروموزومی
حدود ۲.۵ سال پس از اجرای قانون جوانی جمعیت، ۲۰ تا ۳۰ درصد مراجعه برای غربالگری بارداری در تهران کم شده 

و در استان های کم برخوردار این کاهش به ۵۰ درصد می رسد

خبرخوان یادداشت

جامعهجامعه

 مریم لطفــی: در هفته هــای اخیــر خبرهایی 
در فضای مجازی منتشــر شــد  مبنــی بر اینکه 
«ســقط جنین در موارد ابتلا به ســندروم داون 
به  طور کلی ممنوع اســت». همین شــایعات 
وزارت بهداشــت را واداشــت تا هفته گذشته 
بیانیــه ای صادر کنــد. در این بیانیــه آمده بود: 
«درمورد جنین مبتلا به ســندروم داون، امکان 
ســقط تنها در صــورت طی مراحــل قانونی و 
احراز شــرایط ماده ۵۶ وجود دارد. ســه شرط 
اصلی در این زمینه عبارت اند از: درخواســت و 
رضایت مادر، تشــخیص قطعی سندروم داون 
بر اســاس دســتورالعمل های وزارت بهداشت 
و احراز وجود حــرج تحمل ناپذیر برای مادر از 
طرف قاضی در کمیســیون قانونی سقط». این 

توضیح به نوعی تأیید محدودیت های جدید بود: سندروم داون 
به تنهایی مجوز ســقط نیســت، بلکه فقط در صورتی که ادامه 
بارداری مشــقت تحمل ناپذیری برای مادر ایجاد کند، می تواند 

در چارچوب ماده ۵۶ مشمول مجوز قرار گیرد.

ماده ۵۶ چه می گوید؟
بر اساس متن قانون، سه رکن اصلی برای صدور مجوز سقط 
عبارت انــد از: رضایــت آگاهانه و کتبی مادر، تشــخیص قطعی 
بیماری یا ناهنجاری جنین یا بیماری مادر از طرف ســه پزشــک 
متخصص و تأیید پزشــکی قانونی و ســوم، احــراز وجود حرج 
شــدید یا تهدید جانی مادر در کمیســیون قانونی و تأیید قاضی. 
ایــن فرایند باید پیش از ولوج روح (چهار ماهگی) انجام شــود. 

پس از آن، امکان صدور مجوز وجود ندارد.
از زمــان تصویــب قانــون «حمایــت از خانــواده و جوانی 
جمعیــت»، ســقط درمانی در ایــران وارد مرحله ای شــده که 
نه تنها محدودیت های قانونی شــدیدتری برای پزشــکان ایجاد 
کرده، بلکه خانواده ها را در مواجهه با جنین های دارای اختلال 
کروموزومی، از جمله سندروم داون، در شرایطی مبهم و پرتنشی 
قرار داده اســت. مــاده ۵۶ این قانون، چارچــوب صدور مجوز 
ســقط را به  گونه ای تعریف کرده که حتی با تشــخیص قطعی 
ناهنجاری جنین و رضایت مادر، تصمیم نهایی به ارزیابی «حرج 
تحمل ناپذیر» و نظر کمیسیون پزشکی و قاضی وابسته است؛ این 
محدودیت هــا، به گفته متخصصان به کاهش ۲۰ تا ۳۰ درصدی 
مراجعه زنان باردار به آزمایشــگاه های غربالگــری در تهران و 
حدود ۵۰ درصد در استان های کم برخوردار منجر شده است. در 
نتیجه، نســبت تولد نوزادان دارای اختلالات کروموزومی از ۱.۲ 
درصد پیش از قانون به ۲.۹ درصد پس از آن افزایش یافته و بار 

روانی و اقتصادی خانواده ها و جامعه را دوچندان کرده است.
از زمــان تصویــب قانــون «حمایــت از خانــواده و جوانی 
جمعیت» در ســال ۱۴۰۰، یکی از حســاس ترین بندهای آن ماده 
۵۶ اســت؛ ماده ای که به  طور مشــخص چارچوب سقط درمانی 
را تعریف می کند و اختیارات پزشــکان را به شــدت محدودتر از 
قبل کرده است. طبق این ماده، فقط در صورتی که ادامه بارداری 
موجب «حرج تحمل ناپذیر برای مادر» شــود یــا حیات مادر در 
خطر باشــد، امکان صدور مجوز ســقط وجــود دارد؛ آن هم در 
چارچوب یک فرایند حقوقی و با نظر کمیسیون پزشکی و قاضی. 
پیش از ایــن قانون، آیین نامه ســقط درمانی مصــوب ۱۳۸۴ به 
پزشکان اجازه می داد در صورت تشخیص ناهنجاری های قطعی 
جنینــی که منجر به مشــقت شــدید برای خانواده می شــود، با 
موافقت والدین، سقط را تا پیش از چهار ماهگی انجام دهند. اما 
قانون جوانی جمعیت این مسیر را محدودتر کرد و عملا بسیاری 
از اختلال هــای ژنتیکی -ازجمله ســندروم داون- به فهرســت 

موارد مجاز اضافه نشدند.

کاهش ۳۰ تا ۴۰ درصدی مراجعه زنان باردار
ســارنگ یونســی، متخصص علــوم آزمایشــگاهی و فعال 
در حــوزه غربالگــری دوران بــارداری و نــوزادی و دبیر عملی 
پنجمین کنگره بین المللی تشــخیص های آزمایشــگاهی است. 
او در گفت وگــو بــا «شــرق» دربــاره پیامدهای اجــرای قانون 
«جوانی جمعیت» هشــدار می دهد. بــه گفته او، محدودیت ها 
و ســخت گیری های جدیــد در زمینه تجویز و انجام تســت های 
غربالگــری، دسترســی زنان باردار بــه این خدمــات را به  طور 
درخورتوجهی کاهش داده اســت. بر اســاس برآورد یونسی از 
یکی از معتبرترین آزمایشــگاه های غربالگــری در تهران، میزان 
مراجعه زنان باردار به آزمایشــگاه های غربالگری در تهران ۳۰ 
تــا ۴۰ درصد کاهش یافتــه و در برخی شــهرهای کوچک، این 
کاهش حتی به حداقل رســیده بود؛ علــت اصلی این کاهش، 
منع ماماها از درخواســت غربالگری و حتی گفت وگو درباره آن 
عنوان می شــد. همچنین محدودیت تجویز غربالگری برای زنان 
زیر ۳۵ ســال بدون ســابقه خانوادگی، در حالی اعمال شده که 
بیــش از ۸۰ درصد اختلالات کروموزومی در همین گروه ســنی 
رخ می دهد. این متخصص علوم آزمایشگاهی و فعال در حوزه 
غربالگری دوران بارداری، بــا تأکید بر اهمیت غربالگری، یادآور 
شــد که بیش از ۹۰ درصد اختلالات کروموزومی شایع و بخش 
درخورتوجهــی از بیماری هــای ژنتیکی و اختلالات ســاختاری 
در فرایند غربالگری قابل شناســایی هســتند. غربالگری نه تنها 
در شناســایی بیماری های جنینی، بلکه در تشخیص زودهنگام 
برخــی بیماری های مادر مانند مســمومیت بــارداری یا جفت 
ســرراهی نیز نقش مهمی دارد. به گفته یونســی، آمار مهر ماه 
ســال گذشــته نشــان می دهد که پس از اجرای قانون «جوانی 
جمعیت»، نســبت تولد نوزادان دارای اختلالات کروموزومی به 
موارد ســقط قانونی افزایش یافته و از ۱.۲ درصد پیش از قانون 
به ۲.۹ درصد پس از آن رســیده است؛ یعنی تولد نوزادان مبتلا 
تقریبا ۲.۵ برابر بیشتر شده است. او علت اصلی این روند را نبود 
پیگیری مناســب نتایج پرخطر، افزایش ترس از عواقب قانونی 
ســقط و مقاومت بیشــتر مــادران تحت تأثیر تبلیغات رســمی 
می داند. در جدیدترین آمار، یونســی می گوید که تا پایان ســال 

۱۴۰۳، حدود ۲.۵ سال پس از اجرائی شدن قانون، در شهر تهران 
بین ۲۰ تا ۳۰ درصد کاهش مراجعه برای غربالگری های دوران 
بارداری مشاهده شده و در استان های کم برخوردار، این کاهش 

به حدود ۵۰ درصد می رسد.
او اضافــه می کند که در ســال اول اجرای قانون، ۱۲ مورد از 
تست های غربالگری گروه پرخطر به تولد نوزاد مبتلا به سندروم 
داون، سندروم ادوارد و سندروم پاتو منجر شده بود؛ اما در سال 
دوم این عدد به حدود پنج مورد کاهش یافته که نشــان دهنده 
افزایش آگاهی پزشکان و بیماران در پیگیری نتایج پرخطر است.
به گفته دبیر عملی پنجمین کنگره بین المللی تشخیص های 
آزمایشگاهی، آمار سقط ناشی از آمنیوسنتز نیز در مرکز مد نظر، 
به کمتر از ۰.۲ درصد در کل بیمارانی که در گروه پرخطر بوده اند، 
کاهش یافته و میزان مراجعه نکردن به مراکز بهداشتی شهری و 
روستایی که پیش تر «تقریبا صفر» گزارش می شد، اکنون به کمتر 

از ۱۰ درصد رسیده است.

باری بر دوش خانواده و جامعه
«سندروم داون بیماری نیســت»؛ پوراندخت بنیادی، رئیس 
هیئت مدیره و مدیرعامل کانون خیریه ســندروم داون ایران، در 
گفت وگو با «شــرق» وقتی از تجربه اش با خانواده هایی ســخن 
می گوید که فرزندشــان با سندروم داون به دنیا آمده اند، نخست 
بر این نکته تأکید می کند. او یادآور می شود که بارها به رسانه ها 
گوشــزد کرده اند از عبارت هایی مانند «مبتلا» یا «بیمار» استفاده 
نکنند؛ چرا که این افراد نه بیمارند و نه دچار عارضه ای مســری، 

بلکه با یک تفاوت مادرزادی و کروموزومی زندگی می کنند.
با این همه مســئله فقط یک تفاوت زیستی نیست. بنیادی به 
شرایط سخت گیرانه ای اشــاره می کند که طی سال های اخیر بر 
روند صدور مجوز سقط  جنین در ایران حاکم شده است؛ شرایطی 
کــه به ویژه پس از تصویب قانون جوانی جمعیت شــدت گرفته 
است: «پیامدهای این سیاست ها فقط متوجه خانواده ها نیست، 
بلکــه بر دوش جامعــه و دولت نیز خواهد افتــاد. وقتی امکان 
انتخاب از خانواده ها ســلب می شــود، نتیجه اش تولد کودکانی 
اســت که نیازمند حمایت، مراقبــت و خدمات تخصصی اند. این 
بــار در درجه اول به دوش والدین می افتــد و بعد هم به دوش 
جامعه ای که توان کافی برای رســیدگی نــدارد». آمارهایی که 
او به آن اســتناد می کند، نیز گویای این واقعیت اســت. براساس 
برآوردهای کانون خیریه ســندروم داون، در ایران از هر ۷۰۰ تولد 
زنده یک کودک با ســندروم داون به دنیــا می آید؛ آماری بالاتر از 
کشورهای توسعه یافته که در آنها این نسبت یک در هزار است. به 
گفته او، جمعیت امروز افراد با ســندروم داون در ایران به حدود 
۱۲۰ هزار نفر می رســد. اما این فقط عدد نیست که اهمیت دارد. 
بنیادی توضیــح می دهد که کودکان با ســندروم داون، هرکدام 
ویژگی هــای فردی خاص خــود را دارند و در بســیاری موارد با 
توان بخشی و حمایت مستمر می توانند به سطح درخور توجهی 
از اســتقلال و حضور در جامعه برســند. با این حال، او هشــدار 
می دهد کــه محروم کردن خانواده ها از امــکان انتخاب، به جای 
آنکه کیفیت زندگی این افراد و خانواده های شان را ارتقا دهد، بار 
مضاعفی بر آنها تحمیل می کند. برای بنیادی، مسئله تولد کودک 
با ســندروم داون فقط در لحظه تشــخیص یا گرفتن مجوز سقط 
خلاصه نمی شود؛ مسیر دشــوارتری در ادامه، انتظار خانواده ها 
را می کشد. او می گوید  نخستین چالش از همان روزهای ابتدایی 
تولد آغاز می شود؛ کودک باید تحت توان بخشی مداوم قرار بگیرد 
تا بتواند مراحل رشــدی عادی مانند نشستن، راه رفتن یا گفتار را 
با کمترین فاصله از هم ســالانش طی کند: «اگر توان بخشــی از 
همان ابتدا شــروع نشــود، پیشــرفت کودک در نقطه ای متوقف 
می شــود و عقب افتادن بیشــتری ایجاد خواهد شد».  به گفته او 
توانبخشی جسمی و ذهنی، گفتاردرمانی طولانی مدت و آموزش 
مســتمر، همه نیازهایی است که خانواده ها باید برای فرزند خود 
فراهم کنند. به ویژه گفتاردرمانی که بسیاری از کودکان با سندروم 
داون به آن احتیاج دارند تا بتوانند دســتور زبان را درست رعایت 
کنند و ارتباط مؤثرتری داشــته باشند. برخی از آنها حتی تا پایان 
عمرشــان به  طور کامل روان صحبــت نخواهند کرد. همه اینها 
یعنی بار مالی ســنگین بــر دوش خانواده ها؛ بــاری که به گفته 
بنیــادی، دولت کوچک ترین ســهمی در برداشــتن آن ندارد. او 
توضیح می دهد که حتی کودکانی که در نگاه اول توانمند به نظر 
می رســند، همچنان به سال ها توانبخشــی و آموزش نیاز دارند. 
هزینه ها اگرچه سنگین است، اما بی توجهی به آنها نتیجه ای جز 
توقف رشــد و انزوای کودک ندارد. او بــرای تأکید بر توانایی های 
ایــن گروه مثالی از تجربه های بین المللی می آورد: «در بســیاری 
از کشــورها، خانواده هایی که قصد فرزندخواندگی دارند، ســراغ 
کودکان با ســندروم داون می روند. آنها را انتخاب می کنند چون 
می دانند این بچه ها به لحاظ عاطفی سرشار از محبت اند، تعامل 
اجتماعــی بالایــی دارند و خانواده هــا را از نظــر روحی غنی تر 
می کنند». اما تصویر روشــن از اســتعدادها، واقعیت دشواری ها 
را کم رنگ نمی کند. بنیادی تأکید می کند که کیفیت رشــد و آینده 
این کودکان ارتباط مستقیم با وضعیت مالی و فرهنگی خانواده 
دارد: «آنهایی که توان هزینه کردن دارند و نگرش مثبتی نســبت 

به فرزندشــان پیدا می کنند، معمولا نتیجه بسیار 
بهتری می گیرنــد. اما خانواده های نیازمند، درگیر 
مســائل روزمره و معیشــتی، عمــلا از عهده این 
مســیر برنمی آیند. در چنین شرایطی، داشتن یک 
کودک با ســندروم داون به بــاری مضاعف بدل 

می شود».

اصلاح برداشت های نادرست
محمد اکرمی، رئیــس انجمن علمی ژنتیک 
پزشــکی ایران، در گفت وگو با «شــرق» با اشاره 
به مصاحبه اخیر رئیــس مرکز جوانی جمعیت 
و ســلامت خانواده و مــدارس، توضیح می دهد 
که اظهــار نظر شــخصی این مقــام، موجی از 
اعتراض هــا را در میــان انجمن هــای علمی و 
اســتادان دانشگاه های علوم پزشــکی و قاطبه جامعه پزشکی 
ایجاد کرد. اما معاونت بهداشــتی سریع بیانیه ای صادر و تأکید 
کرد که نظر مطرح شــده، نظر رسمی وزارت بهداشت نیست. به 
گفته اکرمی، مسئله سلامت مادر محدود به شرایط تهدیدکننده 
جدی مانند نارســایی حاد قلبی، کبدی یا کلیوی و بیماری های 
جدی دیگر مثل سرطان است و هیچ ارتباطی با حاملگی جنین 
مبتلا به ســندروم داون ندارد. او اشاره می کند که از سال ۱۳۷۵ 
تا ۱۳۸۷، رهبری در پنج اســتفتا از ایشــان تأکید کرده اند که اگر 
جنینی معلول یا ناقص الخلقه یا عقب افتاده باشد و بزرگ کردن 
آن موجب عســر و حرج خانواده یا آســیب جدی شود، پیش از 

ولوج روح با تشخیص قطعی، سقط  درمانی امکان پذیر است.
اکرمــی این دســت اندازی ها و اظهارنظرهــای غیرعلمی را 
نادرســت می داند و معتقد اســت اجرای دقیق قانون، به گفته 
او، منجر به افزایش جمعیت می شــود، نه اعمال سلیقه فردی. 
اکرمــی تأکید می کند که هــر گونه ادعایی ماننــد اینکه «جنین 
معلول باید به دنیا بیاید تا افراد قدر فرزند سالمشــان را بدانند»، 

غیرعلمی و غیراخلاقی است.

فرایند قانونی سقط  درمانی
اکرمی می گوید به  طور معمول در طول سال، حدود ۱۲ هزار 
نفر به پزشکی قانونی مراجعه می کنند؛ حدود دو هزار مورد به 
دلیل درخواست های نادرست یا گذشت زمان پذیرفته نمی شود. 
حدود هشــت هزار مورد مربوط به بیماری های جنینی اســت، 
در حالــی که حدود دو هزار مورد بــه بیماری های مادر مربوط 
می شــود. او تأکید می کند که خلط مبحث بیــن این موضوع با 
ســقط جنایی غیربهداشــتی غیرقانونی، ســبب برداشــت های 
نادرست می شود. همه فعالان حوزه سلامت متعهد به افزایش 
جمعیت هســتند و تلاش می کنند خانواده ها فرزندانی ســالم 
داشته باشند. در عین حال برخورد با سقط جنایی، غیربهداشتی 
و غیرقانونی نیز از دیگر اولویت هاست». این پزشک تأکید می کند 
که دســتورات اخیر رئیس قوه قضائیه درباره برخورد با ســقط 
جنایی، غیربهداشــتی و غیرقانونی، گامــی مهم در جلوگیری از 
برچسب نادرســت به جامعه پزشکی است. او توضیح می دهد 
که ســقط  درمانی و ســقط جنایــی دو موضوع کامــلا متفاوت 

هستند و نیازمند فرهنگ سازی و تلاش همه جانبه اند.

غربالگری و پیشگیری؛ مسئولیتی علمی و اخلاقی
رئیس انجمن ژنتیک پزشکی ایران، همچنین با تأکید بر اهمیت 
غربالگری، می گوید محدودکردن آزمایش های مهم یا غربالگری 
پیشگیری از بیماری های شایع، مانند آزمایش پروستات در مردان یا 
پاپ اسمیر در زنان، علمی و منطقی نیست و می تواند خانواده ها را 
در شرایط اضطراب آور بیشتری قرار دهد: «خانواده هایی که فرزند 
مبتلا به بیماری های ژنتیکی نادر دارند، ممکن اســت تحت فشار 
مالی و روانی شدیدی باشند و نظام سلامت موظف است با ارائه 
خدمات علمی و اخلاقی، از آنها حمایت کند و اضطراب ناشی از 
ســلامت فرزند را کاهش دهد». اکرمی بر این نکته تأکید می کند 
که دعا، نذر و توکل خانواده ها برای فرزند ســالم، باید با اقدامات 
علمی و پزشــکی همراه شود تا شبه علم و تفکرات غیرعلمی بر 
روندهای علمی غلبه نکند. او هشــدار می دهــد که برخی افراد 
با اســتدلال های غیرعلمی و غیراخلاقی، تلاش می کنند ســقط 
درمانی را با دلایل اشــتباه اجتماعی یا فرهنگی محدود کنند، در 

حالی که علم و اخلاق پزشکی با این دیدگاه ها فاصله دارد.

نگاه ها پذیرنده نیست
طلاق یا طرد کودک با سندروم داون

الهام زینعلی بیش از یک دهه اســت که با کودکان کم توان 
ذهنــی و به ویژه بچه هــای با ســندروم داون کار می کند. مربی 
شناست و ســال ها تجربه کار با خانواده ها را دارد. تجربه ای که 
به گفته او، بیش از هر چیز نشــان می دهد جامعه هنوز آمادگی 
حضور این کــودکان را در بطن زندگی روزمره ندارد. او از همان 
ابتدای گفت وگو با «شــرق» به این نکته اشــاره می کند که نگاه 
عمومی به کودکان با سندروم داون، نگاه پذیرنده نیست: «وقتی 
یــک کودک با ســندروم داون وارد مجموعه ورزشــی یا فضای 
تفریحی می شــود، برخــورد اطرافیان متفاوت اســت و اغلب 
بــا نگاه ترحم آمیز یــا حتی پس زننده روبه رو می شــوند. همین 
نگاه باعث می شــود خانواده ها احســاس کنند بودنِ فرزندشان 
در اجتمــاع نوعی بار اضافی اســت».  زینعلی توضیح می دهد 
کــه این نگاه تبعیض آمیز گاه به شــکلی ناخودآگاه در رفتارهای 
ســاده بروز می کند؛ از امتناع بچه های دیگر برای بازی با کودک، 
تا نگرانی والدین دیگر که چهره متفاوت یا ویژگی های جســمی 
کودکان سندروم داون را نشــانه «عقب ماندگی» می دانند: «این 
قضاوت هــا فضای زندگی را برای خانواده ها تنگ می کند و حس 
طردشــدگی به آنها می دهــد». به گفته او، فشــار اجتماعی گاه 

چنان ســنگین است که خانواده ها را نسبت به ادامه 
فرزندآوری دلســرد می کند. بعضی هــا پس از تولد 
فرزند با ســندروم داون به کلی از داشــتن بچه دیگر 

صرف نظر می کنند.
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