
وعده پایان 
کمبود 
آنتی‌بیوتیک‌ها 
تا اواخر هفته 
 به گزارش ایسنا، 
سیدحیدر محمدی، 
رئیس سازمان 
غذا و دارو گفت: 
به دنبال اقدامات 
انجام شده در 
حوزه آنتی‌بیوتیک 
تا اواخر هفته 
مشکلی به اسم 
کمبود آنتی‌بیوتیک 
نخواهیم داشت؛ 
در حوزه سرم هم 
همین‌طور. به مردم 
اطمینان می‌دهیم 
کمبود داروهای 
درمان حمایتی، 
سرماخوردگی و 
آنفلوانزا نیز با تولید 
مضاعف و بخش 
کوچکی هم واردات، 
 در هفته آینده 
رفع می‌شود.

می‌گویند  طیرانی  اعظم 
ــت؛ چیزی  تــعــدادشــان کــم اسـ
کمتر از پنج نفر در10هـــزار نفر. 
صحبت از بیمارانی اســت که 
بیماری‌هایشان ریشه ژنتیکی 
دارد و به دلیل آنکه هیچ روش 
درمانی مؤثری برای درمان آن‌ها وجود ندارد، ناچار 
به مصرف دارو تا پایان عمر هستند. آن هم داروهایی 
گرانقیمت که تنها توسط معدودی شرکت در جهان 
تولید می‌شوند و تهیه آن‌ها از عهده کمتر خانواده‌ای 

برمی‌آید. 
از »بیماران نادر« می‌گوییم؛ آن‌هایی که به اشتباه یا 
از روی عمد، بیماران خاص شمرده می‌شوند. آمار 
دقیقشان در کشور مشخص نیست و بسیاری از 

آن‌ها هنوز زیرپوشش بیمه قرار نگرفته‌اند.
آن‌طور که رئیس هیئت مدیره »بنیاد بیماری‌های 
نادر ایــران« به ما می‌گوید بر اساس آمار اتحادیه 
اروپا، 300میلیون بیمار نادر در جهان زندگی می‌کنند 
کــه یــک درصـــد آن یعنی 3میلیون نفر در ایــران 
سکونت دارنــد، با این‌حال مسئولان ما می‌گویند 
این عدد درست نیست و البته خودشان نیز عددی 

را اعلام نمی‌کنند. 
ــان به این موضوع دارد  با نگاهی که یاسر داوودی
شمار بیماران نادر آن‌طور که در ابتدا گفتیم چندان 
هم کم نیست، به‌ویژه که وی معتقد است شاید 
اگر مجموعه‌ای با عنوان اداره بیماری‌های نادر در 
وزارت بهداشت وجود داشت، می‌توانستیم آمار 
دقیقی از تعداد بیماران نادر کشور داشته باشیم. 
بر اساس آنچه داوودیان می‌گوید، تاکنون بیش از 
5هزار بیمار نادر در سامانه »بنیاد بیماری‌های نادر 
ایــران« نام‌نویسی کرده‌اند و تعداد قابل توجهی 
از بیماران در فهرست انتظار بنیاد قــرار دارنــد تا 
مــدارک پزشکی آن‌هــا بررسی و در سامانه ثبت 
شــود و تعدادی نیز در سامانه وزارت بهداشت 

نام‌نویسی کرده‌اند. به همین دلیل آمار بیماران 
نــادر به مراتب بیش از ایــن تعداد اســت چراکه 
بــرای مثال فقط 15هـــزار نفر عضو انجمن کوتاه 
قامتان ایران هستند و یا تعداد بیماران مبتلا به 
»اس‌ام‌ای« در یک جا 800 نفر و در آماری دیگر 

بیش از هزار نفر اعلام می‌شود.
ــودن تعداد  بنابراین مهم‌ترین دلیل متفاوت ب
بیماران نادر در ایران عناوین مختلفی است که به 
آن‌ها داده می‌شود؛ درحالی که هر بیماری که ریشه 

در ژنتیک افراد داشته باشد بیماری نادر است.

مدیریت جزیره‌ای بیماری‌های نادر ◾◾
داوودیان برای آنکه به مدیریت جزیره‌ای بیماری‌های 
نادر و پیامدهای آن اشاره کند، نقبی به یک اشتباه 
رایــج می‌زند و می‌گوید: ما عنوانی به نــام بیماران 
خــاص نداریم و یکی از دلایلی که داروهـــای آن‌ها 
هم دچار مشکل می‌شود این است که بسیاری از 
شرکت‌های بین‌المللی عنوانی به نام بیماری‌های 
خاص را نمی‌شناسند. در کشور ما، در پی حمایت 
از چند بیماری صعب‌العلاج از جمله هموفیلی، 
تالاسمی، بیماری‌های کلیوی، ام‌اس، ‌ای‌بی، اوتیسم 

و بیماری‌های متابولیکی عنوان بیماری خاص را به 
غلط در ذهن مــردم و دستگاه‌ها جا انداختند، در 
صورتی که در هیچ‌ کشوری این پراکندگی علمی برای 

طبقه‌بندی بیماری‌ها وجود ندارد.
بر اســاس تعریف سازمان ملل، دو گــروه بیماری 
واگیر و غیرواگیر وجــود دارد و ســازمــان جهانی 
بهداشت نیز بیماری‌ها را در چــارچــوب نــادر و 
شایع طبقه‌بندی کرده است، ضمن آنکه بیماری 
صعب‌‌العلاج هم همان بیماری نادر است، اما در 
ایران جزیره‌ای مدیریت کردن بیماری‌ها موجب 
شــده عــده‌ای بیماری‌های نــادر را بیماری خاص 

تلقی کنند. 
ــان اعتقاد دارد ایــن چند دستگی ایجاد  داوودیـ
شده برای عده‌ای انتفاع مالی به وجود آورده که با 
عنوان‌های مختلف برای این بیماران از بیت‌المال 
بودجه دریافت می‌کنند، اما معلوم نیست این 

حق‌الناس را کجا هزینه می‌کنند.
هشتم اسفند سال گذشته بود که رئیس‌جمهور 
کشورمان در پیامی به مناسبت روز ملی حمایت از 
بیماران نادر ایران با ابلاغ »سند ملی بیماران نادر« 
همه دستگاه‌ها را موظف به عملیاتی کردن و اجرای 
آن کــرد؛ تکلیفی کــه متأسفانه بــه گفته رئیس 
هیئت مدیره »بنیاد بیماری‌های نادر ایران« هنوز 

اجرا نشده است.

اجرای سند، مقدم بر ایجاد صندوق حمایت◾◾
داوودیــــــان از ذی‌نــفــعــانــی در کــشــور و وزارت 
بهداشت می‌گوید که تمایل ندارند سند ملی 
بیماران نــادر اجــرا شــود و ادامــه می‌دهد: بنیاد 
بیماری‌های نــادر، نهادی مستقل و مردم‌نهاد 
ــه‌ای از دولــت  ــودجـ ــت کــه تــا امــــروز هــیــچ بـ اسـ
دریــافــت نــکــرده، در حــالــی کــه »بنیاد بیماران 
خاص« از ابتدای تأسیس تاکنون ردیف بودجه 
جداگانه از سازمان برنامه داشته و امسال حدود 

250میلیارد تومان از وزارت بهداشت دریافت 
کــرده و حالا هم در صندوق حمایت از بیماران 
خاص و صعب‌العلاج که عبارت صحیح آن همان 
بیماران نادر است، خود را ذی‌نفع می‌داند.اشاره 
داوودیـــان به صندوقی اســت که هیئت دولت 
مرداد امسال اساس‌نامه‌اش را به تصویب رساند 
ــان‌ یعنی ابــتــدای همین مــاه رونمایی  و ســوم آب
شد؛ صندوقی که به گفته مسئولان قرار است 
ــدا، 27بــیــمــاری خـــاص، صــعــب‌الــعــاج و  ــت در اب
نــادر با بــودجــه‌ای بیش از5هـــزار میلیارد تومان 
تحت حمایت قــرار گیرند و سپس بیماری‌های 

زیرپوشش آن به 44مورد برسد.
وی ایــن موضوع را نیز دلیل دیگر اجــرا نشدن 
ــادر مـــی‌دانـــد و توضیح  ــ ــمــاران ن ــی ســنــد مــلــی ب
می‌دهد: اگر قرار است از بیماران نادر حمایت 
شود باید همه آن‌ها تحت حمایت قرار گیرند. 
ــران که عضو سازمان  بنیاد بیماری‌های نــادر ای
جهانی بهداشت است و به عنوان تنها مرجع 
ــادر در خاورمیانه از سوی  تشخیص بیماری ن
ــه رســمــیــت شناخته مــی‌شــود،  ایـــن ســازمــان ب
اجــرای سند ملی بیماران نادر را الزامی و مقدم 
ــر ایــجــاد صــنــدوق حــمــایــت از گــروهــی از ایــن   ب

بیماران می‌داند.
یاسر داوودیان تأکید می‌کند: بیماران نادر علاوه 
بر دغدغه تأمین دارو و درمان، چالش‌هایی چون 
اشتغال، ســربــازی، معیشت و تحصیل دارنــد 
که در سند ملی بیماران نادر دیده شده اما اجرا 
نــمــی‌شــود. حــالا بیش از هشت مــاه از دستور 
رئیس‌جمهور برای اجرای این سند می‌گذرد اما 
هنوز تعداد زیادی از بیماران نادر زیرپوشش بیمه 
قرار نگرفته‌اند و اطلاعات کاملی در مورد آن‌ها 
وجود ندارد در حالی که وزارت بهداشت باید این 
اطلاعات را جمع‌آوری می‌کرد و آن‌ها را زیرپوشش 

بیمه سلامت قرار می‌داد.

8 ماه از دستور رئیس جمهور گذشت

چرا سند ملی »بیماران نادر« 
اجرا نمی‌شود؟

ددستچينستچين

یاسر داوودیان
رئیس هیئت مدیره بنیاد 

بیماری‌های نادر ایران

تاکنون 381 گونه بیماری نادر در کشور شناخته 
شده‌اند بنابراین حمایت از 27 یا 44 بیماری 

کافی نیست و همه این بیماران باید حمایت 
شوند. برخی نیازمند حمایت دارویی و برخی 
دیگر مثل بیماران اوتیسم به رفتاردرمانی نیاز 

دارند. به همین دلیل در جلسه‌ای که در نهاد 
ریاست جمهوری برگزار شد اعلام کردیم اینکه 

فقط تعدادی از بیماران با بودجه 5هزار میلیارد 
تومانی حمایت شوند مسیر اشتباهی است که 
نظام سلامت را از مسیر عدالت خارج می‌کند و 

این ایجاد نابرابری، حق‌الناس است.  ازسویی 
صندوق حمایت از بیماران صعب‌العلاج نیز در 

راستای اجرای سند ملی بیماران نادر نیست چرا 
که همه بیماران نادر زیرپوشش این صندوق قرار 

ندارند.
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◾◾»OTC« صرف‌نظر از پوشش بیمه‌ای داروهای 
مهدی رضــایــی، مــعــاون بیمه و خدمات 
سلامت سازمان بیمه سلامت به ایسنا 
گــفــت: در آغـــاز طـــرح دارویـــــار قـــرار بــود 
داروهــای پرمصرف OTC )بدون نسخه(  زیر پوشش 
ــورای عالی  ــن مــوضــوع در شـ بیمه‌ها قـــرار گــیــرنــد؛ ای
بیمه طرح و منجر به بازنگری شده و از این موضوع 

صرف‌نظر شد.

ایران؛ رتبه نخست مصرف انرژی در جهان !◾◾
ــزارش مــهــر، داریــــوش گــل‌عــلــیــزاده،  ــ ــه گ ب
سرپرست مرکز ملی هــوا و تغییر اقلیم 
گفت: ایران رتبه نخست جهان را از لحاظ 
میزان مصرف انرژی دارد. پایه سوخت تولید انرژی در 
ایــران حــدود ۹۴درصـــد بر مبنای اتــاف سوخت‌های 
فسیلی است، اگر در چنین شرایطی آلودگی نداشته 

باشیم جای تعجب دارد.

نشان دادن شکاف نسلی با یک پژوهش◾◾
ــه ایلنا  مجید ابـــهـــری، آســیــب‌شــنــاس ب
می‌گوید: در قالب پژوهش‌هایی، بیش 
از 4هــــزارو800 کلمه و عــبــارت را در زبــان 
گفت‌وگوی سه نسل دهه هفتادی‌، دهه هشتادی‌ و 
دهه نودی‌ استخراج کرده‌ام که نسل‌های پیش از آن‌ها 
اساساً با ۹۰درصد از این عبارات آشنایی نداشته و آن‌ها 

را متوجه نمی‌شوند.

تصمیم شتاب‌زده یادگیری اختیاری زبان ◾◾
مهدی اسماعیلی، نایب رئیس کمیسیون 
آموزش مجلس، اختیاری کردن یادگیری 
زبــان در مـــدارس را تصمیمی شــتــاب‌زده 
دانست و به خانه ملت گفت: در آموزش و پرورش معلم 
متخصص در زبــان‌هــای مختلف دنیا به تعداد لازم 
نداریم و استخدام آن ها نیز مستلزم طی مراحل قانونی 

است که فعلاً امکان‌پذیر نیست.

جامعه

      صفحه 6

جلس��ه مجمع عمومی فوق العاده شرکت مهندسی 
مش��اور ط��وس آب رأس س��اعت 12  ظه��ر روز 
چهارش��نبه 1401/09/02 در محل شرکت واقع در 
مش��هد- بلوار ارش��اد - خیابان پیام - نبش پیام 
4 - پلاک14 تشکیل می گردد. از کلیه سهامداران 
محترم دعوت می شود در جلسه مذکور شرکت و یا 

نسبت به معرفی نماینده اقدام نمایند. 
دستور جلسه: 

1- تغییر آدرس شرکت 
2- س��ایر وظایفی که اساسنامه و قوانین به عهده 
مجمع عمومی عادی به طور ف��وق العاده قرار داده 

است.

آگهی دعوت مجمع عمومی 
فوق العاده 

شرکت مهندسی مشاور طوس آب
شماره ثبت 3115 شناسه ملی 

10380190168
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اداره کل نوسازی، توسعه و تجهیز مدارس خراسان رضوی 
در نظر دارد از دارندگان مدرک کارشناسی ارشد و بالاتر 

مدیریت   ، سازه  زلزله،  )گرایش  عمران  مهندسی  های  رشته  در 
ساخت، ژئوتکنیک ( و مهندسی کامپیوتر )فناوری اطلاعات، نرم 
افزار( با تاریخ اعزام از 1401/10/1 جذب نماید. متقاضیان جهت ثبت 
خدمت)امریه  میز   https://dres.ir/razavikh/fa سایت  به  نام 

سربازی( مراجعه نمایند.

جذب امریه سربازی 

اداره کل نوسازی مدارس خراسان رضوی

جلسه مجمع عمومی عادی به طور فوق العاده شرکت 
مهندس��ی مش��اور طوس آب رأس ساعت 10 صبح 
روز چهارش��نبه 1401/09/02 در محل شرکت واقع 
در مشهد- بلوار ارشاد - خیابان پیام- نبش پیام 
4 - پلاک14 تشکیل می گردد. از کلیه سهامداران 
محترم دعوت می شود در جلسه مذکور شرکت و یا 

نسبت به معرفی نماینده اقدام نمایند. 
دستور جلسه: 

1- انتخاب اعضای هیات مدیره 
2- س��ایر وظایفی که اساسنامه و قوانین به عهده 
مجمع عمومی عادی به طور ف��وق العاده قرار داده 

است.

آگهی دعوت مجمع عمومی 
عادی به طور فوق العاده 

شرکت مهندسی مشاور طوس آب
شماره ثبت 3115 

شناسه ملی 10380190168
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به موجب نامه ش��ماره 47،1401،2938 مورخ 1401،8،2 
اداره ثبت اس��ناد و املاک شهرستان مشهد به استناد 
آگه��ی صورتجلس��ه مجمع عموم��ی فوق الع��اده مورخ 
1400،09،27 مرکز اصلی شرکت مذکور به نشانی استان 
تهران ، شهرستان تهران ، بخش مرکزی ، شهر تهران، 
محله ب��اغ فی��ض ، خیابان مهس��تان ، کوچ��ه نوزدهم 
غربی ، پلاک -268 ، طبقه س��وم ، واحد 29، کد پس��تی 
1473776456 انتقال یافت و در اداره ثبت ش��رکتها 
و موسسات غیرتجاری تهران تحت شماره 604329 به 

ثبت رسیده است. 
سازمان ثبت اسنادواملاک کشور اداره ثبت شرکت ها 

و موسسات غیرتجاری تهران )1409187(

آگهی انتقال شرکت رهساز 
پیمایش شرق سهامی خاص به
 شناسه ملی 10380319027 
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دانشگاه آزاد اسلامي واحد کاشان در نظر دارد یک دستگاه تراش مدل TN50BRرا از 
طریق مزایده عمومي به بالاترین مبلغ پیشنهادی به فروش رساند. متقاضیان میتوانند جهت 
بازدید از دستگاه به آدرس: کاشان بلوار قطب راوندی خیابان استادان دانشگاه آزاد اسلامی 
کاشان مراجعه و جهت دریافت اسناد مزایده و کسب اطلاعات بیشتر به آدرس اینترنتي 
www.iaukashan.ac.ir مراجعه نمایند و حداکثر ظرف مدت 10 روز از تاریخ چاپ آگهی در 

روزنامه اسناد مربوطه را به صورت حضوری تحویل دبیرخانه دانشگاه و یا از طریق پست پیشتاز به آدرس: کاشان 
بلوار قطب راوندی خیابان استادان کد پستی :8715998151 ارسال نمایند. جهت شرکت در مزایده واریز مبلغ 
1/000,000 ریال بابت خرید اسناد و مبلغ 200/000/000 ریال بابت تضمین شرکت در مزایده به شماره حساب  
0106353087004 به نام دانشگاه آزاد اسلامي کاشان یا ارائه ضمانت نامه بانکی معادل آن با اعتبار 2 ماهه 
الزامی است. هزینه درج آگهي به عهده برنده مزایده مي باشد و دانشگاه در رد یا قبول هریک یا تمامي 

پیشنهاد ها مختار است تلفن سایراطلاعات: داخلی 031-55589481-743 -09132613849.
روابط عمومی دانشگاه آزاد اسلامی کاشان

آگهی مزایده عمومی نوبت دوم
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 از مشهد به تهران به استناد صورتجلسه مجمع 
عمومی فوق العاده مورخ 1400،09،27 تصمیمات 
ذیل اتخاذ شد : 1-مرکز اصلی شرکت به آدرس 
جدید : اس��تان تهران ، شهرستان تهران ، بخش 
مرکزی ، ش��هر تهران، محله باغ فی��ض ، خیابان 
مهس��تان ، کوچ��ه نوزدهم غربی ، پ��لاک -268 ، 
طبقه سوم ، واحد 29، کد پستی 1473776456 

تغییر یافت .  
اداره کل ثبت اسناد و املاک استان خراسان رضوی 
اداره ثبت شرکت ها و موسسات غیرتجاری مشهد 

)1409344(

آگهی تغییر مرکز اصلی شرکت رهساز 
پیمایش شرق شرکت سهامی خاص به شماره 
ثبت 16295 و شناسه ملی 10380319027 
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