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معصومه مؤمنیان فــردا 
روز جهانی بیماری‌های نادر 
است؛ امراضی که کمتر درباره 
آن‌ها شنیده‌ایم؛ چون شیوع 
کــمــی داشــتــه‌انــد. مبتلایان 
بــه بــیــمــاری‌هــای نـــادر، چــه از 
لحاظ روحی و چه از نظر جسمی، با مشکلات 
عدیده‌ای دست به گریبان هستند. ناشناخته 
ــودن بیماری و نبود متخصصان و روش‌هــای  ب
درمانی مناسب و از سوی دیگر کمیاب بودن و 
هزینه‌های سرسام‌آور داروهای مورد نیاز، زندگی 
این افراد را به شدت تحت تأثیر قرار داده است.

برای دانستن دربــاره بیماری‌های نادر خراسان 
رضوی و تعداد مبتلایان، موضوع را از دانشگاه 
علوم پزشکی مشهد پیگیری می‌کنم. شماره  
کارشناس مسئول بیماری‌های خاص دانشگاه را 
می‌دهند. گویا بیماری‌های نادر در دانشگاه علوم 

پزشکی مشهد کارشناسی ندارد!
دکتر جواد رجبیان در این‌باره می‌گوید: به تازگی 
طرحی با عنوان بیماران نادر در وزارت بهداشت 
تصویب شده که بر اساس آن باید این بیماران 

شناسایی شوند. 

شیوع کم بیماری‌های نادر◾◾
او در تعریف بیماری نـــادر ایــن طــور توضیح 
ــادر، بـــیـــمـــاری اســـت  ــ ــ ــد: بـــیـــمـــاری نـ ــ ــی‌ده ــ م
ــادر اســـت مانند  کــه شــیــوعــش خیلی کــم و نـ
ــای »ای‌بـــــــــی«، »اس‌ام‌ای« یــا  ــاری‌هـ ــمـ ــیـ بـ
»ام‌پــی‌اس«. شیوع خیلی از بیماری‌های نادر 
یک در یک‌میلیون نفر است و در تمام کشور 
ممکن است تنها دو یا سه نفر به آن مبتلا شده 
باشند. در نتیجه در وزارت بهداشت هیچ‌گونه 
آماری از این بیماران به صورت سیستماتیک 

نداریم.
کارشناس مسئول بیماری‌های خاص دانشگاه 
علوم پزشکی مشهد در ادامــه بیان می‌کند: 
اکنون بر اساس طرح حمایت وزارت بهداشت 
از بیماران نادر، تعدادی از این بیماری‌ها را در 
ــد تا یک سری تسهیلات  فهرست قــرار داده‌ان
و خدمات)فوق‌العاده‌ای که برای همه بیماران 
وجــود دارد( شامل مبتلایان شــود. در همین 
راســتــا صــنــدوق بــیــمــاری‌هــای خــاص و نـــادر از 
ابتدای مهر مــاه ســال جــاری در سازمان بیمه 
سلامت ایجاد و بر اســاس قانون بودجه 1401 
اعتباراتی برای آن پیش‌بینی شده و در اختیار 
بیمه سلامت قرار گرفته تا سایر بیمه‌ها را نیز 
در این صندوق پاسخگو باشد و هزینه‌هایی که 
افراد مبتلا به بیماری‌های نادر متحمل شده‌اند 

به آن‌ها برگرداند. 
رجبیان با بیان اینکه هزینه دارو و درمــان این 
بیماری‌ها بالاست، بیان می‌کند: در برخی موارد، 
درمانی وجود ندارد و فقط بحث‌های مراقبتی و 

توان‌بخشی مطرح است.

صــنــدوق بــیــمــاری‌هــای نـــادر 107 بــیــمــاری را ◾◾
زیر‌پوشش دارد

وی ادامـــه مــی‌دهــد: تــعــداد بیمار‌ی‌هایی کــه در 
ــن صــنــدوق مـــورد حمایت قـــرار گرفته حــدود  ای
107 بــیــمــاری اســـت کــه الــبــتــه هــمــه ایـــن تــعــداد 
شامل بیماری‌های نادر نیست. به عنوان مثال 
بیماری‌های قلبی عروقی یا اختلالات چشمی 
بیماران دیابتی و بیماری‌های خونی مزمن و برخی 
بیماران مزمن اعصاب و روان نیز در این فهرست 
ــد. در ســال جـــاری بـــرای دارو، ویزیت  ــ قـــرار دارن
پــزشــک، توان‌بخشی و خــدمــات پاراکلینیکی، 
خــدمــات ســرپــایــی یــا حتی بستری مبتلایان، 
ــده تــا سقف  95درصـــــد هــزیــنــه‌هــای انــجــام شـ

50میلیون تومان پرداخت می‌شود. 
ــعــدادی از  رجــبــیــان بــیــان مــی‌کــنــد: البته بـــرای ت
بیماری‌ها برخی خدمات به صــورت اتوماتیک 
در سازمان بیمه اعمال می‌شود. به عنوان مثال 
بیماران »ام‌پـــی‌اس« یا »اس‌ام‌ای« که داروهــای 
تزریقی‌شان حدود 90میلیون تومان هزینه دارد، 
به صــورت 100درصــد رایگان در اختیارشان قرار 

می‌گیرد.

بی‌آماری بیماری‌های نادر! ◾◾
در حالی که بر اســاس گـــزارش ســازمــان جهانی 
بهداشت حدود 3 میلیون نفر بیمار نادر در ایران 
داریـــم کــه باید شناسایی شــونــد، وی می‌گوید: 
نمی‌توانم اعلام کنم چند فرد مبتلا به بیماری‌های 
نادر در مشهد داریم؛ چون تاکنون ارتباطی بین 
این سیستم نداشته‌ایم. باید همه افراد در قالب 

پزشک خانواده پرونده درمانی الکترونیکی داشته 
باشند و بیماری‌ها شناسایی شود. 

بــرای رســیــدن بــه پاسخ ســؤالاتــم بــه ســراغ دکتر 
حمیدرضا ادراکی، مدیر عامل بنیاد بیماری‌های 

نادر ایران می‌روم.
او با بیان اینکه در خارج از کشور به این بیماری‌ها 
واژه »اورفــان« به معنای »یتیم« اطلاق می‌شود، 
ادامه می‌دهد: تا همین الان 401 نوع بیماری نادر 

را در کشورمان شناسایی کرده‌ایم.
مدیر عامل بنیاد بیماری‌های نــادر ایــران عنوان 
می‌کند: کــشــور مــا بــه لــحــاظ ژئــوگــرافــیــک، تنوع 
اقلیمی زیادی دارد و همین موضوع ریسک بروز 
بیماری‌های نـــادر را افــزایــش مــی‌دهــد. از طرفی 
ازدواج‌های فامیلی هنوز هم در برخی مناطق حرف 
اول را در بروز بیماری‌های ژنتیکی و نادر می‌زند و 
سیستم بهداشتی ما در شناسایی این بیماران، 
قوی عمل نکرده است. به عنوان مثال در یکی از 
روستاهای شمال خــراســان، بیماری ژنتیکی»آر 
‌پی«سبب نابینایی افراد زیادی شده؛ اما هیچکس 
این موضوع را ثبت و نتیجه را به سیستم بهداشتی 

منتقل نمی‌کند تا چاره‌ای بیندیشند. 

5 بیماری اول نادر در خراسان رضوی!◾◾
او سال اول تولد را بهترین زمان غربالگری بیماری 
ــادر مــی‌دانــد و در ادامـــه می‌گوید: در خراسان  ن
رضوی تاکنون توانسته‌ایم حدود 850 هزار بیمار 
نــادر را شناسایی کنیم و بی‌شک تعداد واقعی 
بیشتر از این است. در دانشگاه‌های علوم پزشکی 
باید دفتری برای شناسایی، پیگیری و مدیریت 

بیماری‌های نادر ایجاد شود. در آنجا متخصصانی 
مانند غدد اطفال یا فوق تخصص مغز و اعصاب 
اطفال را مستقر کنند تا اطلاع‌رسانی، شناسایی و 

حمایت از این بیماران انجام شود.
ــران  ــ مــدیــر عــامــل بــنــیــاد بــیــمــاری‌هــای نــــادر ای
بیماری‌های نــادر شایع‌تر در خراسان رضــوی را 
ــوعــی بیماری چشمی نـــادر(،  شــامــل »آر‌پــی«)ن
»ای‌بی« یا پروانه‌ای، نوروفیبروماتوز) توده‌هایی 
در تمام قسمت‌های بــدن ایجاد می‌شود و نیاز 
به جراحی‌های متعدد دارد(، بیماری گراویس و 

دیستروفی عضلانی عنوان می‌کند.
ــادر  ادراکــــی مــی‌گــویــد: فـــراوانـــی بــیــمــاری‌هــای ن
ــزار و 500  نفر  ــا هــ ــک نــفــر ت ــا از ی در کــشــور م
در برخی بیماری‌ها متغیر اســت. ما از طریق 
اطلاع‌رسانی‌هایی که در رسانه‌ها انجام دادیم، از 
افراد مبتلا در سراسر کشور خواستیم به صورت 
حضوری یا آنلاین مــدارک پزشکی‌‌شان را به ما 
برسانند تا در کمیسیون بررسی کنیم؛ اما در بنیاد 
بیماری‌های نادر آن‌قدر بودجه و امکانات برای 
شناسایی تک‌تک مبتلایان در کشور نداریم. 
دولت باید سازوکاری برای این موضوع طراحی 
کند تــا در دانــشــگــاه عــلــوم پزشکی هــر استان 
دفتری برای شناسایی و حمایت از بیماران نادر 

به وجود بیاید.
او با بیان اینکه قصه بیماری نــادر در کشور ما 
قصه دیگری است، اظهار می‌کند: وفور و شیوع 
بیماری‌های نادر در اینجا موج می‌زند. در خارج 
از کشور شیوع بیماری نادر، دو نفر در هر 5 هزار 
نفر است؛ اما مطالعات اخیر ما در ایران نشان 
می‌دهد بین 2 تا 3 میلیون بیمار نادر در کشور 
داریــم که باید شناسایی شوند؛ ولی بعضی از 
خانواده‌ها حتی حاضر نیستند درباره بیماری 
نادر فرزندشان چیزی بگویند و کاری برای درمان 
یا مراقبتش انجام دهند تا ایــن اتفاق نیفتد. 

چطور می‌شود آن‌ها را شناسایی کرد؟
ــن نتیجه رسیدیم از  ــه مــی‌دهــد: بــه ای او ادامـ
طرفی اطلاعاتمان درباره این بیماری‌ها ضعیف 
اســت و از طــرف دیگر ظهور بیماری‌های نادر 
در کشور ما با دیگر نقاط دنیا متفاوت است. 
بنابراین تصمیم گرفتیم با کمک پزشکان بنیاد،  
اطلس بیماری‌های نادر ایران را با اطلاعاتی که از 
مبتلایان بدست می‌آوریم، بنویسیم و به صورت 
رایگان در اختیار دانشگاه‌های علوم پزشکی 
و خانه‌های بهداشت قــرار دهیم تا به محض 

مشاهده علائم در بیماران به ما اطلاع دهند.
بر اساس گفته مدیر عامل بنیاد بیماری‌های نادر 
ایران، تاکنون سه اطلس در خصوص بیماری‌های 
نادر ژنتیکی و کروموزومی، بیماری‌های نادر داخلی 
و بیماری‌های نــادر متابولیک و غدد توسط این 
بنیاد منتشر شده و چهارمین اطلس بیماری‌های 
ــران در خصوص بیماری‌های نــادر مغز و  نــادر ای
اعصاب در روز دوشنبه همزمان با روز بیماری‌های 

نادر منتشر خواهد شد.

جای دفتر بیماری‌های نادر در دانشگاه علوم پزشکی مشهد خالی است

بی‌آماری بیماری‌های  نادر!

کارشناس مسئول بیماری‌های خاص دانشگاه علوم پزشکی مشهدگفت: 
نمی‌توانم اعلام کنم چند فرد مبتلا به بیماری‌های نادر در مشهد داریم؛ چون 
تاکنون ارتباطی بین این سیستم نداشته‌ایم. باید همه افراد در قالب پزشک 
خانواده پرونده درمانی الکترونیکی داشته باشند و بیماری‌ها شناسایی شود. 

گزيدهگزيده

خبر

 کشف آب‌انبار تاریخی 
حین حفاری در تربت‌حیدریه

رئــیــس اداره مــیــراث فرهنگی تربت‌حیدریه 
ــار تــاریــخــی هنگام حــفــاری و  ــب از کشف آب‌ان

خاکبرداری خبر داد.
علی محمدی در گفت‌وگو با ایسنا با بیان اینکه 
این آب‌انبار تاریخی در خیابان فردوسی کشف 
شده است، تصریح کرد: این اثر مربوط به اواخر 
دوره قاجاریه و از نــوع آب‌انــبــارهــای خانگی و 

خصوصی است.
وی خاطرنشان کــرد: این نوع آب‌انبارها درون 
خانه‌های اشخاص متمول ساخته می‌شده و گاه 
مخزن آن در زیر حیاط و گاه در قسمت زیرین 
ساختمان واقع می‌شد و از طریق پایاب یا پلکان 

به آن دسترسی داشتند.
رئــیــس اداره مــیــراث فرهنگی تربت‌حیدریه 
بااشاره به اینکه آب‌انبارها در مسیر قنات‌های 
قدیمی و در داخل بافت تاریخی شهر هستند، 
ــه‌هــای خــان‌نــشــیــن و  ــرد: بیشتر خــان ــ ــیــان ک ب
ــای داخـــــل بـــافـــت تـــاریـــخـــی شهر  ــارت‌هـ ــمـ عـ
تربت‌حیدریه دارای آب‌انبار در ابعاد کوچک 

بودند.
محمدی گفت: در شهر تربت‌حیدریه افزون بر 
۱۰ آب‌انبار عمومی و خصوصی شناسایی شده 
که نشان از اهمیت تاریخی این نوع بناها در 

گذشته دارد.
وی افــزود: بزرگ‌ترین این آب‌انبارها، آب‌انبار 
شیر چــهــارســوق بــا گنجایش بیش از هـــزار و 
700مترمکعب بوده که به تازگی بازگشایی شده 

و در حال مرمت و ساماندهی است.

 پایان کار نیان‌الکترونیک 
در لیگ برتر والیبال

تیم والیبال نیان‌الکترونیک با قبول شکست 
مقابل پیکان از دور رقابت‌های لیگ برتر والیبال 
کنار رفت. سومین بازی تیم نیان‌الکترونیک در 
نخستین مرحله از پلی‌آف لیگ برتر والیبال 
ایــران بــرگــزار شد و در نهایت شــاگــردان حامد 
صمدی با قبول شکست سه بر صفر مقابل 

پیکان، از دور رقابت‌ها کنار رفتند.
تنها نماینده مشهد در لیگ برتر والیبال در 
نخستین بازی خود مقابل پیکان تن به شکست 
داد؛ اما در دومین بازی موفق شد جبران مافات 
کند و به برد دست یابد تا برای مشخص شدن 
تیم صعودکننده به جمع چهار تیم برتر والیبال 

ایران به بازی سوم کشیده شود.
علیرضا بهبودی، محمد موسوی، یونس جوان، 
امین رضوی، رحمان داوودی، سید امین علوی 
و علیرضا فراهانی بازیکنان نیان در آخرین بازی 

مقابل پیکان بودند.
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مصدومیت 32 نفر بر اثر واژگونی اتوبوس در محور تربت‌‌حیدریه به مشهد 
رئیس اورژانـــس پیش‌بیمارستانی و مدیریت حــوادث 
دانشگاه علوم پزشکی تربت‌حیدریه گفت: بر اثر واژگونی 
یک دستگاه اتوبوس مسافربری در محور تربت‌حیدریه به 

مشهد ۳۲ نفر مصدوم شدند.
 دکتر محمدجواد امیری در تشریح جزئیات این خبر به 
ایسنا گفت: در ساعت ۵:۱۸ صبح دیروز یک مورد واژگونی 

اتوبوس در کیلومتر ۴۰ محور تربت‌حیدریه مشهد )روی 
پل شهر رباط سنگ( به مرکز کنترل و هماهنگی عملیات 

اعلام شد.
ــدادی از  ــ وی خــاطــرنــشــان کـــرد: بــافــاصــلــه تــیــم‌هــای امـ
پایگاه‌های اورژانـــس ربــاط سنگ، سرهنگ، اســدآبــاد، 
کدکن، اتوبوس‌آمبولانس و تیم نجات هلال‌احمر کامه به 

محل اعزام شدند.
امیری با بیان اینکه پس از رسیدن عوامل امدادی بلافاصله 
کار تریاژبندی مصدومان آغــاز شد، عنوان کــرد: پس از 
اقدامات پیش‌بیمارستانی، ۳۲ مصدوم این حادثه به مرکز 

درمانی امام حسین)ع( تربت‌حیدریه منتقل شدند.
رئیس اورژانـــس پیش‌بیمارستانی و مدیریت حــوادث 

دانشگاه علوم پزشکی تربت‌حیدریه اظهار کــرد: این 
اتوبوس از بیرجند به مقصد مشهد در حال تردد بود.

سرهنگ‌ اســدی، فرمانده پلیس‌راه تربت‌حیدریه نیز 
درباره علت این حادثه گفت: تخطی از سرعت مطمئنه و 
کنترل نکردن وسیله نقلیه توسط راننده علت این حادثه 

بوده است.

خدمات رفاهی
   آمادگی ۲۷ مجتمع خدماتی رفاهی برای 
خدمت به مسافران نوروزی خراسان شمالی
 مدیر کل راهداری و حمل و نقل جاده‌ای خراسان 

شمالی از آمادگی ۲۷ مجتمع خدماتی رفاهی و 
راهدارخانه در این استان برای خدمات‌رسانی 

به مسافران نوروزی خبر داد. محمد مشتری 
در گفت‌وگو با ایسنا گفت: ۱۲ راهدارخانه در 

محورهای اصلی و شریانی و ۱۵ مجتمع خدماتی 
رفاهی بین راهی در حوزه استحفاظی استان برای 

خدمات‌رسانی به مسافران نوروزی آماده است.

وی افزود: برنامه‌ریزی‌های لازم برای ارائه خدمات 
مطلوب به مسافران نوروزی در مجتمع‌های 

خدماتی رفاهی بین راهی و راهدارخانه‌های 
استان انجام شده است تا مسافران و زائران برای 
استراحت کوتاه‌مدت و رفع خستگی از این اماکن 

شوند. به منظور ارتقای خدمات‌رسانی،  بهره‌مند‌
مجتمع‌های خدماتی رفاهی بین راهی مورد بازدید 

قرار می‌گیرند و وضعیت نمازخانه، رستوران، 
فروشگاه، راه دسترسی، فضاسازی و سرویس‌های 

بهداشتی آن‌ها رصد می‌شود.
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دنیای
فرسوده

سواری، وانت، تاکسی
با ارائه کارت طلایی

/ج
40
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86

میلاد دُر 
مجری کلیه سیستم های 

درب اتومات 
شیشه ای،جکی،ریلی
کرکره ای،راهبند
09151115493
38696868
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ایزوگام شرق مشهد چک 6 ماهه
با 10 سال ضمانت،ساده 50000 ت
آلومینیوم دار 60000 ت با نصب

رشیدی 09153015535

ایزوگام شرق
قیرگونی،آسفالت لکه گیری 

حتی 1 متر »حاجی رمضانی«
37571068-09153059302
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40
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35

کارآسان ایده 
نصب واجرا،سرویس نگهداری
آسانسور هر توقف 8000ت 

38824494

تفکیک کنتور گاز ، تعمیرات نرده
نقد و اقساط "سمیعی"

09155597618-37532823
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گازرسانی
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33
94

گــلبهار
خرید،فروش،رهن،اجاره
املاک پطرو)بلوارپرند(

 09153587292-38324530

/ج
40
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لوله بازکنی 
مشهدالرضا

 وصل اگو
 تشخیص ترکیدگی 
ونم زدگی بادستگاه 
ترمیم کف سرویس بامصالح

پیروزی 38764467 
 38764468 ســجاد 
فردوسی 38825264 
کوهسنگی 38825264 
مطهــری 37285670
 38764467 معلــم 
وکیل آباد 38764467

 37285670 عبــادی 
هاشمیه 38825264 
هفت تیر 38764467
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2و09011254001

دیپلم بگیرید
شهریه اقساطی

شغل مناسب
 با کمترین هزینه

موبایل  تخصصی  تعمیرات  دوره 
و تبلت کاملا کاربردی

حفاظتی  ایمنی  سیستمهای  دوره 
اعلام  مداربسته،  دوربین،  دزدگیر،   (
دربهای  تصویری،  آیفون  حریق، 
خانگی،  لوازم  تعمیر  برقی(، 
 ،PLC و  صنعتی  برق  های  دوره 
تعمیرات  دوره  ساختمان،  برق 
های  دوره  کامپیوتر،  تخصصی 
برنامه  سایت،  طراحی   ،ICDL
های  دوره  فتوشاپ  نویسی، 
حسابداری + نرم افزار، مهارت 
از  بازماندگان  ویژه  دیپلم  های 

تحصیل - آموزشگاه شهریار
با ارائه گواهینامه فنی و حرفه ای

051-37285662
نبش مطهری جنوبی13
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خرید ضایعات
 شــرکت های دولتی و غیر دولتی 
آلمینیــوم،  برنــج،  آهن،مــس، 
اســتیل وغیر.. با بالاترین قیمت 

روز خریداریم.
09385196104 

    09155176489 
 09157606104 آزادی      

/ج
40
11
46
23

نعیمی 
در، پنجره و کابینت

خورده ریز وغیره خریداریم
09354604745

40
11
57
31

نقاشی پیمان
پلی آستر-پلی اورتان-روغنی وپلاستیکی 

09153133758
37639607

خودروهای فرسوده

مشاورین املاک

تخلیه چاه
لوله بازکنی و رفع نم

آموزشگاه های
تخصصی

خرید و فروش
ضایعات

متفرقه

درهای اتوماتیک ایزوگام و عایق کاری

آسانسور

گازرسانی


