
  نتایج آزمون »تیمز«؛ زنگ خطر 
برای دانش آموزان ایرانی

 نایب رئیس کمیسیون آموزش و تحقیقات مجلس، نتایج 
آزمون تیمز را برای ایران زنگ خطر جدی دانست. به گزارش خانه 
کنش به نتایج نامطلوب عملکرد  ، در وا ملت، فرشاد ابراهیم پور
دانش آموزان ایرانی در آزمون تیمز ۲۰۲۳، گفت: ایران از میان 
۶۴ کشور شرکت کننده در آزمون تیمز ریاضی پایه چهارم، رتبه 
۵۴ را کسب کرده است؛ این نتایج تنها یک زنگ خطر برای ایران 
نیست بلکه فریادی برای اصلاح نظام آموزشی کشور است. وی 
افزود: افت دانش آموزان در دروس ریاضی و علوم نشان می دهد 
که روش های سنتی و حافظه محور دیگر پاسخگوی نیازهای 
نسل امروز نیستند. سیستم آموزشی کشور نمی تواند با ابزارهای 
قدیمی به مبارزه با دنیای پیچیده و در حال تغییر امروز بپردازد؛ 
این سناریو قطعاً محکوم به شکست خواهد بود. نتایج این آزمون 
نشان دهنده ضعف ما در تربیت نیروی انسانی متناسب با توسعه 
علمی است. نایب رئیس کمیسیون آموزش، تحقیقات و فناوری 
مجلس، سیستم آموزشی کارآمد را عامل توسعه کشور دانست و 
یادآور شد: تربیت نیروی متخصص برای دستیابی به توسعه پایدار 
کارآمد  دچار ضعف است، نمی توان از آموزش های سطحی و نا
انتظار داشت که در رقابت جهانی و پیشرفت علمی موفق باشد؛ 
گر امروز برای ارتقای سطح علمی کشور تلاشی نکنیم، قطعاً آینده  ا
کید بر اینکه پیامدهای  ایران به مخاطره می افتد. ابراهیم پور با تأ
علمی امروز نظام آموزشی، محصول نتایج نادرست در این حوزه 
است، اظهار داشت: مدیران آموزشی سال هاست که بودجه های 
کلان حوزه تعلیم و تربیت را دریافت کرده اند، اما خروجی های 
قابل قبولی نداشته اند. این بحران نیازمند تغییرات اساسی در 
سیستم آموزشی است. نتایج آزمون تیمز نشان می دهد که 
بحران آموزشی کشور فراتر از مرزها رفته و آینده ایران را تحت تأثیر 
قرار داده است، بنابراین باید اصلاحات بنیادی در این زمینه 
صورت گیرد. وی در ادامه افزود: کشورهایی همچون فنلاند، 
سنگاپور و دیگر کشورهایی که رتبه های برتر آزمون تیمز را از آن 
خود کرده اند، با بهره گیری مناسب از سیستم آموزشی خود و 
سرمایه گذاری مؤثر، موفق به دستاوردهای چشمگیری شده اند. 
چرا سیستم آموزشی کشور در اولویت دولت ها نبوده است؟ 
شکاف عمیق آموزشی در مناطق برخوردار و کم برخوردار امروز 
در آزمون بین المللی تیمز نمایان شده است، که این موضوع 
ضرورت اصلاحات را مطرح می کند. عضو هیأت رئیسه کمیسیون 
آموزش، تحقیقات و فناوری مجلس شورای اسلامی با اشاره به 
تأثیر شبکه های اجتماعی در کیفیت تحصیل دانش آموزان، 
اظهار داشت: شبکه های اجتماعی به طور هم زمان تأثیرات 
، برخی از  مثبت و منفی بر کیفیت آموزش دارند؛ در حال حاضر
دانش آموزان زمان زیادی را در این فضاها می گذرانند که باعث 
گر زمان سپری شده در  کاهش کیفیت مطالعات آن ها می شود. ا
شبکه های اجتماعی غیرهدفمند و تنها جنبه تفریحی داشته 
باشد، بدون شک تبعات نامطلوب فردی و اجتماعی خواهد 
داشت. ابراهیم پور در پایان خاطرنشان کرد: برای جلوگیری 
از عقب ماندگی علمی و حفظ جایگاه کشور در رتبه های بالا، 
باید سواد استفاده از شبکه های اجتماعی را به دانش آموزان 
آموزش داده و تلاش کنیم تا زمان استفاده از این فضاها به شکل 
مطلوب مدیریت شود؛ با این وجود، شبکه های اجتماعی تنها 
مقصر افت علمی دانش آموزان ایرانی در آزمون تیمز نیستند. 
آزمون تیمز یک مطالعه بین المللی برای سنجش پیشرفت 
تحصیلی دانش آموزان در مقطع چهارم و هشتم است. زمان و 
نحوه ثبت نام آزمون تیمز به صورت چهار سال یکبار و توسط 
نمایندگان تیمز در ایران و آموزش و پرورش است، معمولاً پس 
از برگزاری آزمون برای داوطلبان حائز شرایط، نتیجه به کشورها 
اعلام می شود که کمک زیادی در بهبود سیستم آموزشی خواهد 
داشت. آزمون تیمز یک مطالعه بین المللی است که به بررسی و 
مقایسه عملکرد دانش آموزان در علوم و ریاضیات در کشورهای 
مختلف می پردازد. این آزمون هر چهار سال یک بار برگزار می شود 
گردان در مقاطع چهارم و  و به ارزیابی دانش و مهارت های شا
هشتم پرداخته می شود. اطلاعات به دست آمده از این آزمون 
به کشورهای شرکت کننده کمک می کند تا روش های آموزشی و 
سیستم های آموزشی خود را بهبود بخشیده و درک بهتری از روند 

یادگیری در زمینه های ریاضیات و علوم پیدا کنند

 آرمان ملی – شفق محمدحسینی: درست ظهر پنجشنبه 
بود، که بالاخره بعد از تجربه روزهای مکرر در هوای ناسالم، بادی 
موافق وزیدن گرفت و دود را از سطح شهر تهران زدود. انگار در 
ک، بادها آبروی شهر را خریدند، تا روزهای  آستانه روز هوای پا
پایانی دی ماه را با هوای سالم تری سپری کنیم. حالا دو روزی 
می شود که هوای تهران در وضعیت قابل قبول قرار دارد. باورمان 
نمی شود که آسمان آبی را می بینیم. آسمانی که روزهای طولانی، 
کنون کیفیت هوای تهران پنج  کستری بود. از ابتدای سال تا خا
ک، ۱۷۹ روز قابل قبول، ۱۰۲ روز ناسالم برای گروه های  روز پا
 ۲۹ ، حساس و ۱۷ روز ناسالم بوده است. در تقویم رسمی کشور
ک« ثبت شده است. شعار  دی ماه به عنوان »روز ملی هوای پا
ک با انرژی  ک امسال »عزم ملی برای هوای پا هفته هوای پا
تجدیدپذیر« تعیین شده است، بر این اساس سازمان حفاظت 
محیط زیست هر روز هفته را با یک عنوان نامگذاری کرده و در 
این روز ها برنامه ها و نشست های تخصصی با حضور کارشناسان 
و متخصصان خواهد داشت.  در سال ۱۳۷۴در ایران، به دلیل 
اینکه مساله آلودگی هوا به بحران تبدیل شده بود، مسئولان 
تصمیم گرفتند به دلیل ایجاد حساسیت و جدیت این موضوع، 
ک اعلام کنند، تا توجه به این  روزی را به عنوان روز ملی هوای پا
مساله مهم بیشتر از گذشته شود. هرسال سازمان حفاظت 
محیط زیست یک هفته )از ۲۹ دی ماه به مدت یک هفته( را 
ک اعلام می کند. امسال تهران بیش از  به عنوان هفته هوای پا
سال های گذشته، روزهای آلوده ای را سپری کرد. مساله ای که 
آنقدر گسترده و جدی است، که نمی توان به یک راهکار در این 
میان بسنده کرد. اما مساله این است که از سال ۷۴ که روزی به 
ک نامگذاری شد، تا امروز چه اقدام عملی محکمی  نام هوای پا
ک انجام شد؟ همین چند روز  در راستای رسیدن به هوای پا
قبل اعلام شد که تعداد روزهای آلوده هوای تهران از مرز سال 
قبل هم گذر کرد. اما همچنان هیچ اقدام قابل قبولی از ابتدای 
پاییز که روزهای آلوده هوای تهران افزایش یافت، ندیدیم. تنها 
مدرسه ها را تعطیل کردند و در برخی روزها، بانک ها و ادارات 
دولتی هم تعطیل شدند، اما این مساله نه حجم آلودگی هوا کم 
کرد و نه راهکاری مداوم بود. به طوری که در هفته گذشته، تقریبا 
هرروز تهران در آستانه هوای ناسالم برای گروه های حساس قرار 
داشت، برخی روزها در برخی مناطق وضعیت هوا قرمز بود. در 
نهایت هم پنجشنبه ظهر با وزیدن بادی در سطح شهر، از میزان 

آلودگی هوا کاسته شد. 
  افزایش خودروها

یکی از منابع انتشار آلاینده ها در تهران، وسایل نقلیه هستند، 
که هرسال بر تعداد و طول عمرشان افزوده می شود. خودروهای 
سواری، اتوبوس ها، موتورسیکلت ها و کامیون ها. از طرفی دیگر 
با افزایش مصرف انرژی، به خصوص در نیروگاه ها و صنایع، 
شاهد آلوده تر شدن هوا نیز هستیم. هرچند یکی از دلایل 
مهم به خصوص در خودروهای داخلی، مساله عدم توجه به 

میزان آلودگی این خودروهاست و همه کارشناسان معتقدند، 
لایندگی  کنترل آ که باید به تجهیزات  خودروسازان آنچنان 
خودروها اهمیت نمی دهند. در سال های اخیر حجم خودروها 
گر به  به یکباره و طی سال های مداوم افزایش یافت. تا جایی که ا
اطراف خود نگاه کنید، کمتر خانواده ای را می بینید که تنها یک 
خودرو در منزل داشته باشند، همین مساله سبب شده است که 
تردد با وسیله نقلیه تک سرنشین نیز افزایش یابد و این در نهایت 
یکی از دلایل افزایش آلاینده ها در سطح شهر است. به طوری که 
مشاهده می کنیم، خیلی از افراد با خودروی نقلیه شهری خود در 

محل کار حاضر می شوند. 
ک همچنان اجرا نمی شود  قانون هوای پا

از دیدگاه کارشناسان، مهم ترین اقدامی که در راستای رسیدن 
ک بود، که  ک صورت گرفت، تصویب قانون هوای پا به هوای پا
با وجودی که سال ها از زمان تصویب آن می گذرد، همچنان 
درصد کمی از این قانون اجرا می شود. هرچند که این قانون در 
برخی موارد، از جمله پیش بینی منابع مالی اشکالاتی دارد، اما با 
وجود ایراداتی که به این قانون مطرح می شود، همچنان لزوم 
اجراشدن آن، نقش بسزایی در کاهش آلودگی هوای تهران و 
دیگر کلانشهرها خواهد داشت. این قانون که بیش از ۲۰ دستگاه 
را درگیر کرده است، که به وظایفی در قبال راهکارها و جریمه هایی 
برای لزوم اجرای این قانون متعهد باشند، اما همچنان اجرای 
کامل آن عملی نشده است. این میان سازمان حفاظت محیط 
زیست هم از توان کافی برای مقابله با مشکلاتی که مانع از رسیدن 
ک پایتخت هست، برخوردار نیست. در عین حال،  به هوای پا
مشکلات محیط زیستی هم از آن دسته مشکلاتی نیستند که 

بتوان یک شبه ره صدساله را طی کرد و موانع را برطرف کرد. حالا 
ک،  امسال هم در این هفته خاص، تحت عنوان هفته هوای پا
طبق هرسال مواردی مطرح خواهد شد و در نهایت باز متاسفانه 
روزهای آلوده دیگری را تجربه خواهیم کرد. روزهایی که طبق 
کز درمانی  گفته کارشناسان، سبب افزایش حجم مراجعان به مرا
شده است. زیرا هرچقدر هم که رسانه ها و مسئولان توصیه کنند 
که در این هوای آلوده در خانه بمانید، باز افراد زیادی مجبور به 
تردد در سطح شهر هستند. با تعطیلی کارمندان بخش دولتی 
ک نخواهد  و مدارس و بانک ها هم، در نهایت هوای این شهر پا
گر اقدامی عملی و بازدارنده انجام  ماند. شاید از همان سال ۷۴ ا
می شد، امروز شاهد این حجم از آلودگی و روزهای مکرر هوای 
ناسالم در سطح شهر تهران و دیگر کلانشهرها نبودیم. به طوری 
که حتی شهرهایی هم که هرگز دچار آلودگی هوا نبودند، حالا 
با این مساله دست و پنجه نرم می کنند. طبق آمار خود وزارت 
بهداشت، مرگ و میرهای مرتبط با آلودگی هوا، سالانه حدود ۵۰ 
هزارنفر است. این درحالی است که سهم شهر تهران از این تعداد، 
حدود۷هزارنفر است. ترکیباتی که در هوای آلوده وجود دارد، 
کسید گوگرد و ذرات معلق در  کسیدهای نیتروژن، دی ا مانند ا
هوا، باعث بروز انواع بیماری های پوستی، و همچنین اختلالات 
روانی می شود. بیماری های مختلفی از جمله انواع سرطان ها، 
سکته های قلبی و مغزی و نیز بیماری های تنفسی، از جمله 
بیماری هایی هستند که آلودگی هوا بر شدت آنها می افزاید. حالا 
ک تهران، همچنان باقی خواهد ماند، یا با  باید دید که هوای پا
افزایش غلظت آلاینده ها، در ادامه زمستان، دوباره مجبور به 

تجربه روزهای پردودی خواهیم بود. 
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اخبار کوتــــاه

 سخنی با مسئولان  
تحریم های فلج  کننده اقتصادی باعث تعطیلی کارخانه ها، 
کثر کارگران، نداشتن درآمد و گرانی اجناس باعث  بیکاری ا
گسترش اسلام ستیزی و از بین رفتن صله ارحام شده است 
به خود  کسی  به دلیل نداشتن درآمد  این موقع  که در 
اجازه نمی دهد که به خانه بستگان درجه یک خود برود 
گر رفت وآمد در کشورها برقرار شود خداوند از  آیا می دانید ا
این وظیفه الهی برکت را بیشتر می کند. آقایانی که مسئولیت 
را پذیرفته اید. این مشکلات اقتصادی باعث از بین رفتن 

مسائل شرعی و دینی شده است. 
عسگری از تهران 

ترافیک
گر می شود یک  ترافیک تهران دیگر غیر قابل تحمل شده، ا
بار از شهردار تهران و مسئولان ذیربط بپرسید چه راهکاری 
دارند؟ چرا حداقل ساعت های کاری را جوری نمی چینند که 

ازدحام جمعیت به یکباره به وجود نیاید. 
یک شهروند از تهران

مستاجران
متاسفانه عده ای از صاحبخانه ها به شرایط اقتصادی و 
مشکلات مستاجران توجهی ندارند و هر میزانی که دلشان 
خواست اجاره خانه را تعیین می کنند و هیچ قانونی هم وجود 
ک  ندارد که به میزان کرایه ها و چگونگی ثبت آنها در دفاتر املا
رسیدگی کند. امیدواریم مجریان قانون برای حمایت از اقشار 
آسیب پذیر جامعه طرحی را تدوین و در مجلس مورد بررسی 

و تصویب قرار دهند. 
کبری از تهران ا

                       88105007                 
روی خط آرمان ملی

ک  گزارش »آرمان ملی« به مناسبت هفته هوای پا

 باد موافق در آستانه تهران

 بارش برف و انسداد 
محورهای شریانی 

برف،  بارش  درباره  راهور  پلیس   
محورهای  مسدودی  و  مه گرفتگی 
شریانی در کشور هشدار داد. به گزارش 
رئیس  شیرانی،  احمد  سرهنگ  ایلنا، 
کنترل ترافیک پلیس  مرکز اطلاعات و 
، اعلام کرد: بارش برف و باران در  راهور
محورهای استان های اردبیل، گیلان، 
مازندران، گلستان، لرستان، چهارمحال 
زنجان،  یزد،  اصفهان،  بختیاری،  و 
کهگیلویه و بویراحمد، سمنان، خراسان 
خراسان  و  رضوی  خراسان  شمالی، 
گزارش شده است. همچنین  جنوبی 
استان های  محورهای  در  مه گرفتگی 
غربی  آذربایجان  و  شرقی  آذربایجان 
 ، و ارتفاعات محورهای چالوس، هراز
مشاهده  رشت  قزوین-  و  فیروزکوه 
می شود. وی افزود: محورهای شریانی 
، پونل - خلخال و  خرم آباد - پلدختر
آزادراه منجیل - رودبار )باند غربی( به 
دلیل عملیات عمرانی و شرایط جوی 

مسدود هستند. 
 

کنش به خبر تعطیلی  وا
مدارس به دلیل شپش

بدنی  تربیت  و  سلامت  معاون   
گفت: شبکه  وزارت آموزش و پرورش 
بهداشت و درمان در مناطق مختلف 
کشور شیوع شپش در مدارس را رصد 
کنترل  کنون وضعیت تحت  می کند و ا
است. صادق ستاری فرد درباره افزایش 
شیوع شپش در مدارس کشور به ویژه 
مدارس دخترانه، به ایرنا گفت: هر سال 
گزارش هایی از شیوع شپش به ویژه در 
کز خوابگاهی و شبانه روزی گزارش  مرا
کنون این  می شود، اما مطابق داده ها تا
همچنین  است.  نبوده  بغرنج  شرایط 
در برخی از مدارس شبانه روزی شامپو 
و اقلام بهداشتی لازم از سوی شبکه 
موارد  برخی  در  و  درمان  و  بهداشت 
از طرف آموزش و پرورش ارسال و در 
میان دانش آموزان توزیع شده است. 
کرد: در این راستا توسعه  وی اضافه 
گاهی بخشی و  سلامت دانش آموزان، آ
کنترل رفتار آنها دنبال می شود چندی 
پیش در شبکه های اجتماعی موضوع 
تعطیلی مدارس به دلیل شپش منتشر 
شد که وزارت بهداشت اعلام کرد شایعه 
تعطیلی مدارس به دلیل شیوع شپش 
صحت ندارد. این آلودگی نه یک عفونت 
است و نه بیماری بلکه یک آلودگی قابل 
کنترل است؛ بنابراین نیازی به تعطیلی 

مدارس نیست. 
 

علت 8۲ درصد مرگ ومیر 
موتورسواران 

عدم استفاده از کلاه ایمنی استاندارد، 
درصد   ۸۲ مرگ ومیر  اصلی  عامل 
از  ناشی  تصادفات  در  موتورسواران  از 
در   ، گزارش مهر به  است.  سر  به  ضربه 
حال حاضر بیش از ۴ میلیون و ۵۰۰ هزار 
دستگاه موتورسیکلت در شهر تهران تردد 
گسترده از وسایل  می کنند. این حجم 
نقلیه، کنترل و نظارت سنتی را دشوار و 
در بسیاری موارد غیرممکن کرده است. 
موتورسیکلت ها از عوامل اصلی بی نظمی 
ترافیکی هستند و تخلفاتی مانند عبور از 
، حرکت در خلاف جهت، پارک  چراغ قرمز
کردن  مخدوش  حتی  و  پیاده روها  در 
ک، بخشی از مشکلاتی است که ترافیک  پلا
شهری پایتخت را تحت تأثیر قرار داده 
است. علاوه بر این، موتورسیکلت ها سهم 
آلودگی صوتی و  ایجاد  قابل توجهی در 
هوایی دارند. براساس آمارهای رسمی، 
۴۷ درصد از تصادفات رانندگی منجر به 
کبان موتورسیکلت  کشور به را مرگ در 
مربوط است. طبق اعلام سازمان پزشکی 
قانونی، بیش از ۸۲ درصد از این مرگ ها 
ناشی از ضربه به سر و عدم استفاده از کلاه 

ایمنی استاندارد بوده است. 

کبان  مرگ یک پا
سرهنگ رابعه جوانبخت رئیس اداره 
در  بزرگ  تهران  راهور  پلیس  تصادفات 
روز  از حادثه فوتی در  گزارش تصادفی 
چهارشنبه ۲۶ دی ماه به ایلنا گفت: در 
بزرگراه شهید  بامداد در   ۰۰  :۰۴ ساعت 
زین الدین مسیر غرب به شرق لاین کندرو 
بعد از خیابان سراج یک دستگاه خودرو 
سواری به علت عدم توجه به جلو با عابر 
کبان شهرداری  پیاده ای که از عوامل پا
بوده و فاقد علائم ایمنی و هشدار دهنده 
بود برخورد کرده و متاسفانه در اثر این 
کبان جان  حادثه و شدت صدمات وارده پا
خود را از دست داد. سرهنگ جوانبخت 
افزود: ما همچنان شاهد این هستیم که 
کبان های شریف به صورت سنتی در  پا
حال نظافت معابر بزرگراهی هستند. در 
صورتی که برابر قوانین و مقررات، معابر 
مکانیزه  صورت  به  باید  صرفا  بزرگراهی 

نظافت آنها انجام شود. 

  مدیرعامل بنیاد بیماری های نادر ایران گفت: ازدواج فامیلی مهم ترین علت شیوع 
کی«  بیماری های نادر در کشور ماست و قابل قیاس با دیگر کشورها نیست. »حمید رضا ادرا
مدیرعامل بنیاد بیماری های نادر ایران در گفت وگو با ایلنا در پاسخ به این سوال که چه 
تعداد بیماری نادر جدید شناسایی شده است؟ گفت: پیش تر ۴۴۴ نوع بیماری نادر را 
شناسایی کرده بودیم که اخیرا ۵ بیماری نادر دیگر شناسایی شد و به ۴۴۹ نوع رسیده است. 
این ۵ بیماری نادر جدید شناخته شده مربوط به بیماری های مغز و اعصاب می شوند. این 
سندروم ها همگی ریشه ژنتیک دارند و ژن معیوب آن ها شناسایی شده است که در واقع 
مشکلات مغزی، اعصاب نخاعی و محیطی موجب ناتوانی در دست و پای این بیماران 
شده است. او درباره یک داروی موثر برای بیماری های نادر چشمی RP عنوان کرد: بین این 
بیماری ها، بیماری چشمی RP از قبل به عنوان بیماری نادر شناخته شده و تعداد زیادی از 
بیماران RP در کشور ما وجود دارد، که این بیماری انواع مختلفی دارد که شدت و حدت آن را 
تحت تأثیر قرار می دهد و می تواند منجر به نابینایی شود. خبر خوب این است که داروی 
 RP قرار گرفته و این دارو در کاهش شدت بیماری FDA مورد تأیید RP جدیدی برای بیماری
مؤثر است. همچنین، انجمن RP در حال پیگیری تأیید این دارو در معاونت دارویی است 
کی با اشاره به اهمیت تداوم مصرف  تا بتوانند اقدامات تجویز و تأمین آن را انجام دهند. ادرا
، داروهای  دارو برای بیماران نادر اظهار داشت: طبق قانون و سند ملی بیماری های نادر
بیماران نادر باید به طور کامل از طریق بیمه سلامت پوشش داده شود تا آن ها نیازی به 
پرداخت هزینه نداشته باشند. این پوشش شامل دارو و همچنین تجهیزات پزشکی بستری 
نیز می شود. دارویی که برای بیماری نادر تجویز می شود، دارویی نیست که یک یا دو هفته آن 
دارو را مصرف کنند و بهبود یابند بلکه باید تا آخر عمر مصرف شود و در صورت قطع آن، بیمار به 
نقطه صفر بازمی گردد. او یادآور شد: مسئله ای که در مورد داروی بیماری های نادر وجود دارد 
این است که این دارو ها توسط شرکت های داخلی تولید نمی شوند، زیرا برای آن ها مقرون به 
صرفه نیست. به همین دلیل باید به دنبال داروهای تولید خارجی رفت. از این رو برای اینکه 
بتوانیم داروهای خارجی را وارد کنیم در ابتدا باید ارز آن تامین شود، سپس باید مطمئن شویم 
که داروها به سرعت به دست بیماران برسند و این چرخه باید هر هفته ادامه یابد تا داروها از 

معاونت دارویی وزارت بهداشت تحویل گرفته شوند و وقفه ای در درمان ایجاد نشود. 
 داروها نباید در گمرک بمانند 

 ، ، تخصیص ارز برای واردات دارو است. پس از تأمین ارز وی افزود: از همه مهم تر
نمایندگی های دارویی باید به سرعت داروها را وارد کنند و وقتی وارد شد، نباید در گمرک 
بماند و تاریخ مصرفش بگذرد. باید به سرعت در دسترس بیماران نادر قرار گیرد. بعضی اوقات 
با وجود همه مشکلات، داروها به طور غیرمنتظره ای وارد می شوند، مانند پانسمان بیماران 
پروانه ای که وارد شد اما گاهی در گمرک می مانند و ترخیص نمی شوند و این موضوع غیرقابل 
کی در پاسخ به این سوال که چه تعداد بیمار نادر در کشور ما وجود دارد؟  توجیه است. ادرا
گفت: تعدادی که ما در سیستم ثبت کرده ایم، نزدیک به ۶۵۰۰ نفر است. اما مطمئنیم که این 
تعداد بسیار بیشتر است. برخی از بیماران به سامانه ما مراجعه نکرده اند یا به آن دسترسی 
ندارند یا از بیماری خود بی خبرند. ما با استفاده از اطلس بیماری های نادر، اطلاعات لازم را 
به پزشکان داده ایم تا همه بدانند که بیماری نادر چه تفاوتی با بیماری های شایع دارد و باید 

مرتب مراجعه کنند تا تعداد بیماران کامل تر شود. 
 تعداد زیاد ازدواج های فامیلی 

وی در پی پاسخ به این پرسش که ازدواج فامیلی چه تاثیری در بروز بیماری های نادر دارد؟ 
بیان کرد: ازدواج فامیلی مهم ترین علت شیوع بیماری های نادر در کشور ماست و قابل قیاس 
با دیگر کشورها نیست. بنابراین، تعداد ازدواج های فامیلی بسیار زیاد است و نیاز به کنترل 
گر با این وجود بارداری شکل گرفت، باید مرتب مراجعه کنند،  این موضوع وجود دارد. اما ا
غربالگری انجام دهند و تست های لازم را به موقع انجام دهند تا مشکلات نادر و ژنتیکی برای 
جنین پیش نیاید. او عوامل موثر دیگر در بروز بیماری های نادر را برشمرد و افزود: از عوامل 

موثر دیگر می توان به بارداری در سنین بالای ۳۵ تا ۴۰ سال اشاره کرد. همچنین مصرف دارو 
در حین بارداری نیز از جمله مسائلی هستند که باید به آن ها توجه شود. برای مثال، مصرف 
حتی یک استامینوفن نیز باید با اجازه پزشک زنان باشد. همین طور مسائل محیطی، مانند 
ک است. قرار گرفتن در معرض اشعه X و سیگار  آلودگی هوا نیز برای خانم های باردار خطرنا
نیز می تواند خطر آفرین باشد. رئیس بنیاد بیماری های نادر ایران در پاسخ به این سوال که 
آیا غربالگری های حین بارداری برای شناسایی بیماری های نادر در کشور انجام می شود؟ 
گفت: در حال حاضر، غربالگری ها انجام می شود. انتظار می رود که غربالگری قبل از ازدواج، 
گر  در زمان بارداری و بعد از تولد انجام شود. وقتی دو نفر قصد ازدواج دارند، به خصوص ا
گاه شوند. وی  فامیل باشند، باید با مشاوره ژنتیک صحبت کنند تا از مشکلات احتمالی آ
گر در سونوگرافی مشکلی مشاهده شود،  ادامه داد: غربالگری دوم در دوران بارداری است که ا
باید تا پایان بارداری مرتب سونوگرافی و تست های ژنتیک انجام شود تا مشکلی پیش نیاید. 
تمام تلاش بر این است که در سه چهار ماه اول بارداری این مشکلات شناسایی شود که راه 
کی تصریح کرد: پس از زایمان، غربالگری به این گونه  حل مشکل نیز در پیش گرفته شود. ادرا
صورت می گیرد که کودک به موقع تست هایش انجام شود و تحت معاینه متخصصان قرار 
گیرد. در مدارس نیز به جای اینکه مربیان بهداشت فقط روی دندان های پوسیده کودکان 
تمرکز کنند، باید به آن ها آموزش هایی در خصوص علائم بیماری های نادر نیز ارائه شود که 
گر در سنین کم تشخیص داده شود، احتمال  این علائم را در کودکان تشخیص دهند. چرا که ا

درمان بسیار بالاتر است. 
 غربالگری ؛ راه جلوگیری از بروز بیماری های نادر

کید کرد: مهم است که ما جامعه هدف خود را ارزیابی کنیم و آن ها را رها نکنیم.  او تا
با غربالگری می توان از بروز بیماری های نادر جلوگیری کرد. اما قدم اول این است که 
بیماری های نادر متولد نشوند. برای دستیابی به این امر نیازمند توجه به مشاوره ژنتیک 
و کاهش ازدواج های فامیلی هستیم. وی در پایان در پاسخ به این سوال که آیا در زمان 
گر بیماری نادر تشخیص داده شود، بارداری خاتمه پیدا می کند؟  غربالگری حین بارداری ا
گر تا چهار ماهگی تشخیص داده شود و نیاز به خاتمه بارداری باشد می توان با  گفت: بله، ا
گر بارداری ادامه پیدا کرد، پس از آن، وارد  مجوز پزشکی قانونی و پزشک معالج اقدام کرد. اما ا
فاز درمانی می شود و باید کارهای ژنتیکی صورت گیرد. اما عمده درمان پس از تولد صورت 
می گیرد. بعضی بیماران بلافاصله بعد از تولد امکان درمان دارند و می توانند تحت جراحی یا 

درمان دارویی قرار گیرند. 

عدم تامین داروهای بیماری های نادر


