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جدول عادی

افقی: ‏1( ســرپوش لامــپ ــ ستاره‌شــناس 
 ــ تکیــه روی یــک حــرف در زبان‌شناســی

ـــ چاشــنی  2( لقــب حضــرت عیســی)ع( ـ
کباب ــ همــه3( نوعی پارچــه نخی ظریف 
ــ منتشرکننده کتاب ــ پندار4( خویشاوند 
 N )5ـــ انگشــت کوچــک ک از تهمت ـ ــــ پــا
 ــــ شــجاع ــــ خــوب ــــ الفبــای موســیقی

بســیار  ــــ  ضرباهنــگ  ــــ  بی‌مــو  ســر   )6
ـــ  ـــ آمارگیــری ـ مهربــان7( آمــاده و مهیــا ـ
خــودداری کــردن8( لقب شــهید محمد 
بروجردی، از فرماندهان ســپاه در جنگ 
ایــران و عــراق9( چهــره و ســیما ــــ باعث و 
موجب ــ ســزاوار10( گوشــه‌ای در دستگاه 
)ص( ــــ تحمل11(   ــــ خانــدان پیامبــر شــور
ــــ بســیار  ــــ باریک‌بیــن  رانــدن مزاحــم 
بخشنده ــ بله روســی12( رها شــدن ــ بینا 
ــ راضی و قانــع13( هر فصل کتــاب ــ لباس 
 شــنا ــ ویروس مهلک قرن14( تندرســتی ــ

مخصــوص  ک  پوشــا از  ــــ  برقــی  متــه   
بانــوان15( نوعــی مصالــح ســاختمانی 

پیش ساخته ــ ابزار لحیم‌کاری ــ بی‌کس. 
عمــودی:  1( از حــروف مقطعــه قــرآن ــــ 
صورتحســاب ــ آنچه به صورت اختصاصی 
2( جالیزبــان ــــ از  گیــرد در اختیــار قــرار 
جملــه مخاطــرات طبیعــی3( هــر بخــش 
یــک مجموعــه ــــ حــس بســاوایی ــــ اصل و 
نســب4( کوچک‌تریــن کشــور جزیــره‌ای 
حاشــیه خلیج‌فــارس ــــ چیــزی را به کســی 
ـــ قســمتی از پــا5( نویســنده رمــان  دادن ـ
فلســفی کاندید ــ زین و برگ اســب ــ ابزاری 
ـــ بادها ــ  برای ســوراخ کردن6( ســالخورده ـ
ـ از قالب‌های   ـ قشــنگ7( رطوبت ــ اســتوار
ـــ نیم بیــت ــ  شــعر‏ فارســی8( ســمت و ســو ـ

 ــ  واحد پول اتریــش9( هم زمان ــ ویراســتار
تکرار حرف آخر10( ممکن اســت ــ پرنده‌ای 
ـــ قلعه  ـــ بالای بــدن11( پــاداش ـ  ـ خوش‌آواز
کــوه ــــ مقابــل تقــدم12( قلیــل ــــ   بــالای 
راه رفتن در تاریکی ــ سردی13( اتاق زندانی 
ــ کارهای خوب ــ سرنیزه14( معادل فارسی 
بیلبورد ــ مجموعه مقالاتی که به یاد کسی 
یــا رویــدادی منتشــر می‌شــود15( صندلی 
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افقی: ‏1( سرخ ــ یک یک مردم ــ ضرر و زیان 

بــزرگ2( پیدایــش ــ صــدای خنــده بلند ــ 
از تیم‌هــای فوتبال باشــگاهی امــارات3( 
کت ــ زندان  اولین نیروگاه بادی ایران ــ هلا
ـ   ـ  ــ گریز مسعود ســعد ســلمان4( آفریدگار
 ــ  گذرگاه ســیل5( رودی در فرانسه ــ لشکر
بردگی ــ روستا6( از حروف یونانی ــ معراج 
مومــن اســت ــــ ســقز7( از القــاب اشــرافی 
زنان اروپایی ــ جزیره ــ از گیاهان آپارتمانی 
زیبا8( فیلسوف انگلیســی که هدف علم 
را افزایــش قــدرت انســان می‌دانــد9( در 
ـــ دینــداری ــ هیــزم10(  یک جا گــرد آمــده ـ
هدایت‌کننده ــ دین رایــج در هند ــ جای 

خالــی از هــوا11( شهرســتانی در اســتان 
 ــــ زیرانــداز ارزان قیمــت ــــ فریــاد و  بوشــهر
 ــــ پابند  کنار فغــان ــــ ســمت و ســو12( دریا
 ــــ مدخل13( قوم مغول ــ پســت و  و گرفتار
فرومایه ــ دوره ها14( اختلاط ــ پوست دانه 
گندم ــ خرامنده15( علم شعبده ــ از اصول 

دین اسلام ــ باقی مانده. 
عمــودی:   1( لذت و خوشــی ــ مســتعمل و 
ـــ مبحــث2( آلبومی بــا آواز علیرضا  کارکرده ـ
افتخاری ــ مجموع پروتون‌ها و نوترون‌های 
 ــ   موجود در هســته اتم3( شــیوه انجام کار
گــذار کــردن ــــ  در هــم ریختــه ــــ قلمــرو4( وا
اقامتگاه ــ شکل ظاهری5( کاشف میکرب 
ـــ کاشــتن بوتــه برنــج6(  ـــ نابینــا ـ طاعــون ـ
خوردن ــ قوس ــ سومین جزیره بزرگ ایتالیا 
ـــ برتــر و بالاتر  و تبعیــدگاه ناپلئــون7( آزاده ـ
ـــ برجســتگی در   ـ ــــ مایــه تزریقــی8( بیشــتر
استخوان ــ باعث و موجب9( کاخ سلطنتی 
ــ از توابع مثلثاتی ــ تکرار ‏حرفی10( گرگ ماده 
ـــ از افعال اســنادی11( ضرر  ، زندانی ـ ــ اســیر
رساننده ــ زاپاس ــ زاینده12( خاندان ــ طلاق 
ــ اولین تاریخ نگار جهان13( دهمین سوره 
قــرآن ــــ میزبــان المپیــک1972 ــ خــودروی 
باربــری کوچــک14( کنایــه از یاری‌کننــده و 
مددکار است ــ ژانری سینمایی15( میوه‌ای 
از خانــواده بــادام کوهــی ــــ از خورش‌هــای 

کستان ــ پاسخ منفی.  محلی پا
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جدول    6984 
طراح: بیژن گورانی

کی   |  مدیرعامل بنیاد بیماری‌های نادر ایران حمیدرضا ادرا

یادداشت

چگونه از رنج بیماران نادر بکاهیم
معضلات متعددی گریبانگیر بیماران نادر است. داروهای 
این بیماران معمولا تولید داخلی ندارند، زیرا تولید آنها برای 
ــازی مقرون ‌به‌‌صرفه نیست. از سوی  شرکت‌‌های داروسـ
دیگر، نبود فناوری مناسب، دشواری دسترسی به تجهیزات 
ج وارد  و مــواد اولیه، موجب می‌‌شود که این داروهــا از خــار
شوند. در چنین شرایطی نیاز به تخصیص ارز از سوی بانک 
مرکزی اســت. وزارت بهداشت و سازمان غــذا و دارو باید 
تعداد مورد نیاز داروهای بیماران نادر را مشخص کنند. البته 
در سامانه سبنا، نیاز بیماران مختلف از نظر دارویــی ثبت 
 شده است. به این ترتیب می‌توان به‌راحتی تعیین کرد که 
هــر بیمار نـــادر بــه چــه مــقــدار دارو نــیــاز دارد. بــا ایــن‌حــال، 
داروهـــای وارداتـــی اغلب در گمرک باقی می‌مانند و گاهی 
آن‌قــدر طولانی‌‌مدت نگهداری می‌‌شوند که تاریخ مصرف 
آنها منقضی می‌شود. در هر صورت دارو با مشقت فراوانی 
ترخیص می‌شود و پس از ترخیص در ا‌ختیار معاونت دارویی 
وزارت بهداشت جهت توزیع میان بیماران نادر قرار می‌گیرد. 
به‌نظر می‌رسد بیماری‌های نادر ‌بیشتر ریشه ژنتیکی دارد به 
همین دلیل می‌توان برای جلوگیری از افزایش مــوارد این 
بیماری‌ها، از آموزش، مشاوره ژنتیکی و غربالگری پیش از 
ازدواج بهره گرفت. در خانواده‌هایی که سابقه بیماری نادر 
وجــود دارد، اگــر خانمی بـــاردار شــود، باید به ‌صــورت مرتب 
تحت بــررســی‌‌هــای پزشکی، ســونــوگــرافــی و آزمــایــش‌‌هــای 
ژنتیکی قــرار گیرد. در چنین شرایطی لازم است از افزایش 
ــای فامیلی در خانواده‌هایی که دارای بیماری نادر  ازدواج‌ه
هستند، اجتناب شود. هزینه درمان این بیماران سنگین 
اســت و مشکلات روحــی و روانــی را بــرای خانواده‌های آنها 
به‌دنبال دارد و حتی اقتصاد سلامت کشور را نیز تحت‌تأثیر 
قرار می‌دهد. حتی پس از تولد کودک نیز می‌‌توان اقدامات 
پیشگیرانه و مراقبتی را انجام داد. به این صورت که تا پیش 
از ورود به مدرسه، لازم است بیماری‌‌های احتمالی کودک 
باید به‌طور مستمر مراقب  شناسایی شود و خانواده‌ها 
سلامت فرزندشان باشند. مربیان بهداشت مــدارس نیز 
مسئولیت بررسی وضعیت دانش‌آموزان را برعهده دارند و 
باید در صورت مشاهده موارد غیرطبیعی، آنها را تحت نظر 
گرفته و بیمار را به متخصصان بیماری‌های نادر ارجاع دهند.
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جامعه
 ، کــنــار کــشــور گــوشــه  در 

 گروه جامعه

تهمینه  سبحانی شاد
ــیــمــارانــی هــســتــنــد که  ب
زندگی‌شان پشت دیــوارهــای بیمارستان و در 
سکوت خانه‌ها با مبارزه‌ای خاموش گره خورده 
را می‌گوییم؛ قهرمانان  بیماران خــاص  اســت. 
کمبودهای  کــنــار چــالــش‌هــا و  کــه در  گمنامی 
دارویی و مشکلات اقتصادی و اجتماعی‌شان، 
کورسوی  که فقط  دردی را به دوش می‌کشند 
امــیــد، مرهمی بــر آن درد اســت. از تالاسمی و 
ــادر و  ــ ــا بـــیـــمـــاری‌هـــای نـ ــه تـ ــت ــرف هــمــوفــیــلــی گ
نــاشــنــاخــتــه‌ای هــمــچــون ایــکــتــیــوز و ســنــدرم 
سانفیلیپو؛ بیماری‌‌هایی که نه فقط جسم آنها 
را هدف قرار داده، بلکه روح‌شان را نیز در میان 
انبوهی از چالش‌‌ها گرفتار کرده است. شاید درد 
مشترک همه این بیماران با توجه به تحریم‌های 
هزینه‌های  و  دارو  تــامــیــن  مــوضــوع  مــوجــود، 
سنگین بیماری‌شان باشد و حالا در این گزارش 
ــاران خــاص  ــمـ ــیـ  مـــی‌خـــواهـــیـــم در دنـــیـــای بـ
قدم بگذاریم و کمی با کفش‌های آنان راه برویم.

    بار سنگین هزینه‌ها

ــاص در ســایــه  ــ ــا بـــیـــمـــاری‌هـــای خ افـــــــرادی بـ
ــد و  ــیـ  مـــحـــدودیـــت‌هـــا، هــمــچــنــان بــــــرای امـ
با  اغلب  آنها  از  خیلی  شاید  و  می‌جنگند  بقا 
بیماری‌هایی مواجهند که درمان دائمی ندارند 
هستند.  مادام‌العمر  مراقبت‌‌های  نیازمند  و 
شاید پوشش و حمایت بیمه‌ها از این بیماران، 
برای‌شان  موجود  راهکار  و  دغدغه  مهم‌ترین 
کمیسیون  باشد. سلمان اسحاقی، سخنگوی 

 بــهــداشــت مجلس بــه‌تــازگــی در ایــن خصوص
 گــفــتــه: »‌کــمــیــســیــون بــهــداشــت امــســال تمام 
ــرای بیماری‌های خــاص به‌کار  تــاش خــود را ب
بیمه‌های  بودجه،  و  برنامه  سازمان  می‌گیرد. 
ــت و تــامــیــن اجــتــمــاعــی تـــا چــنــد هفته  ــام س
آینده باید پاسخگو باشند. البته قرار است در 
بــودجــه ۱۴۰۴ تــخــصــیــص صـــد‌درصـــدی ایــجــاد 
ــود.«  ــن بــیــمــاران تکمیل ش ــده و بــودجــه ای ش
ــای  ــ ــام‌‌آور درمـــــان، داروهـ ــرســ هــزیــنــه‌هــای ســ

آزمــایــش‌هــای  پزشکی،  تجهیزات  تخصصی، 
، همگی بخشی از  دوره‌‌ای و بستری‌‌های مکرر
زندگی این بیماران است که اغلب از توان مالی 
خانواده‌های‌شان خارج است و در این میان، 
معضلات دارو از همه چــالــش‌هــا، پــررنــگ‌تــر و 

دردسرسازتر است.

   روایتی از چالش‌های بیماران هموفیلی

به‌‌دلیل  هموفیلی  بیمار   ۲۶ گذشته  »‌ســـال 

کشور جــان خــود را از  ــی در  کمبودهای دارویـ
که به‌تازگی  ــد‌.« ایــن خبری اســت  دســت دادنـ
، رئــیــس هــیــأت‌‌‌مــدیــره کــانــون  امــیــن افـــشـــار
هموفیلی ایران آن را مطرح کرده؛ بیماری‌ای که 
اغلب از طریق وراثت منتقل می‌شود و بیماران 
را بــا چــالــش‌‌هــای جسمی، روانـــی و اجتماعی 
متعددی مواجه می‌کند. از خونریزی‌‌های مکرر 
ک مفصلی گرفته تا فشارهای اقتصادی  و دردنا
ــان و نــیــاز به  ــالای درمــ نــاشــی از هــزیــنــه‌‌هــای بـ

. احمد قویدل، مدیر  مراقبت‌‌های مادام‌العمر
با  گفت‌وگو  ایــران در  کانون هموفیلی  اجرایی 
جام‌جم با اشاره به هزینه‌های سنگین بیماران 
کتور 9  فا آنها همچون  کمبودهای دارویـــی  و 
کتور ۹ وارد  گلایه می‌کند و می‌گوید: »نوترکیب فا
ایران نمی‌شود و تولید آن از منابع پلاسماهای 
ایــرانــی صــورت می‌گیرد. با این‌که ایــن پلاسما 
برای تامین داروهای مورد نیاز بیماران کفایت 
می‌‌کند اما نبود هماهنگی لازم در ارسال آن به 
، تبدیل به دارو و بازگشت مجدد  خارج از کشور
آن، موجب شده که در بسیاری از روزهای سال، 
کتور ۹ از دســتــرس بــیــمــاران خـــارج شــود.«   فا
و اینجاست که حمایت و پوشش سازمان‌های 
بیمه‌گر مخصوصا برای بیماران صعب‌العلاج و 

خاص به یک ضرورت تبدیل می‌شود.
 قـــویـــدل نــیــز در ایـــن‌خـــصـــوص بـــا مـــا هــم‌نــظــر 
پیشگیری  سیاست‌های  بیان  ضمن  و  اســت 
از تــولــد بــیــمــاران هموفیلی، مــی‌افــزایــد: »پس 
متأسفانه  جمعیت،  جوانی  قانون  تصویب  از 
صورت  حــوزه  ایــن  به  نسبت  بی‌توجهی‌هایی 
برنامه‌های غربالگری عملا  از  و بسیاری  گرفته 
که شیوه  متوقف شده‌‌اند. این در‌حالی است 
وراثت هموفیلی وابسته به جنس بوده و انجام 
آزمــایــش‌هــای لازم‌ مــی‌‌تــوانــد نقش مــؤثــری در 
پیشگیری از تولد بیماران مبتلا به این بیماری 
ایفا کند. با توجه به مصوبه اخیر هیأت وزیران در 
حوزه غربالگری، انتظار می‌‌رود که آزمایش‌های 
مرتبط با این افراد مورد توجه قرار گرفته و تحت 

پوشش سازمان‌های بیمه‌‌گر قرار بگیرد.« 

در آستانه روز بیماری‌های خاص و صعب‌العلاج، چالش‌های این بیماران را بررسی کرده‌ایم

ی‌های خاص، رسیدگی‌های خاص بیمار

  سرطان، پایان راه نیست
بهداشت نشان می‌‌دهدکه سرطان  وزارت  داده‌‌هــای 
بعد از بیماری‌های قلبی ــ عروقی و سکته مغزی سومین 
عامل مرگ‌ و میر ایرانیان است. ایران با حدود ۱۷۳ مورد 
ابتلا به سرطان در ۱۰۰ هزار نفر در سال جزو کشورهای 
ــت. پــوریــا عــادلــی، متخصص  ــروز خطر متوسط اس بــا ب
رادیوانکولوژی در گفت‌وگو با جام‌جم با اشاره به این‌که 

ــروزه  گــر‌چــه ســرطــان واژه‌‌ای هراس‌انگیز اســت امــا ام ا
دیگر  پزشکی،  علم  چشمگیر  پیشرفت‌های  لطف  به 
بــه معنای پــایــان راه نیست، بــه مــا توضیح مــی‌دهــد: 
»در ایــران نیز با وجود چالش‌‌های موجود، امیدهای 
کیفیت زندگی و افزایش نرخ بقای  فراوانی برای بهبود 
بیماران سرطانی وجود دارد. کلید این تحول، دسترسی 
سریع و عادلانه به درمان‌‌های پیشرفته سیستمیک و 
گاهی  ناآ به‌دلیل  بیماران  از  رادیوتراپی است. بسیاری 
یا کمبود امکانات در مناطق محروم، دیر تشخیص داده 

می‌‌شوند و در مراحل پیشرفته بیماری مراجعه می‌کنند.«
برنامه‌های  توسعه  مــســألــه،  ایــن  بــا  مقابله  بـــرای  وی 
ــرای شناسایی  ــ غــربــالــگــری مــلــی و آمــــوزش عــمــومــی ب
ــد و مــی‌افــزایــد:   زودهــنــگــام ســرطــان را ضـــروری مــی‌دان
»در این حوزه با کمبود دستگاه‌های رادیوتراپی پیشرفته 
همچون سایبرنایف و پروتون‌تراپی و داروهای هدفمند 
ایمونوتراپی در برخی مناطق مواجه هستیم. شاید  و 
داخلی  تولید  درمانی،  کز  مرا تجهیز  در  سرمایه‌گذاری 
داروهــای نوین و تخصیص ارز بــرای واردات داروهــای 

جدید، بتواند راهکار مناسبی برای این معضل باشد.«
اما با همه این تفاسیر زندگی بیماران خــاص، حکایتی 
است که در آن درد و امید در‌هم تنیده‌‌اند. ولی برای رفع 
باید جامعه، دولــت و نهادهای  ایــن بیماران  مشکلات 
مسئول دســت بــه دســت هــم دهند تــا بــار ایــن بیماران 
افزایش  از  کنند؛  سبک‌‌تر  کمی  را  آنها  خــانــواده‌هــای  و 
بودجه‌های درمانی و بهبود دسترسی به دارو و خدمات 
گرفته تا فرهنگ‌‌سازی بــرای حذف تبعیض و حمایت از 

این افراد؛ در واقع همه باید کنار این بیماران بایستند.

برش


