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افزایش حق التحریر دفاتر 
رسمی به شرط تأیید 

» طی 3ســال گذشــته، تغییری در تعرفه ها و 
حق التحریر دفاتر رسمی انجام نشده و بسیاری 
از سردفترداران و دفتریاران ناچار به استعفا از این 

سِمت و تعطیلی فعالیت خود شده اند.« 
علی خندانی، رئیس کانون سردفتران و دفتریاران 
با بیان این مطلب به همشهری از مقرون به صرفه 
نبودن فعالیت فعالان این عرصه در کشور به دلیل 
اصلاح نشــدن حق التحریرها و جبران نشــدن 
هزینه های فزاینده این دفاتر خبــر داد و گفت: 
پیشنهادی به رئیس قوه قضاییه برای افزایش حق 
التحریر ســردفترداران و دفتریاران ارائه و تلاش 
شــده که متناســب با نرخ تورم اعلامی از سوی 
بانک مرکزی، تعرفه حق التحریر این دفاتر افزایش 
داشته باشد. امیدواریم درصورت موافقت رئیس قوه 
قضاییه، بعد از 3سال شاهد اصلاح حق التحریرها 
در سال 1402برای پایداری فعالیت این دفاتر در 

کشور باشیم.
خندانی بــا اشــاره به اینکــه در حــال حاضر 
8700دفترخانه در کشــور فعالیت دارند، ادامه 
داد: در آزمون امسال هم از میان 52هزار متقاضی 
صلاحیــت 9500نفــر پذیرفته شــدند. تعداد 
دفترخانه ها اکنون بیش از نیاز کشــور است و در 
همه استان ها و شهرستان ها با مازاد دفتر رو به رو 
هســتیم. برای مقرون به صرفه کــردن فعالیت 
این دفاتر در قالب برون ســپاری برخی خدمات 
غیرقضایی ازجمله ثبت مالکیت معنوی، صدور 
سند مالکیت، انحصار وراثت و 17نوع فعالیت دیگر 

در دفترخانه ها قابل انجام خواهد بود.
او همچنین از الکترونیکی کــردن 180میلیون 
صفحه سند رسمی مکتوب در دفاتر اسناد رسمی 
در کشور و پایان دادن به روند ثبت دستی اسناد 
در دفترخانه ها هم خبر داد و تأکید کرد: اســناد 
9هزار جلد سند رسمی مکتوب در دفترخانه ها 
)که هر جلد شامل ده ها هزار سند است( به شکل 
الکترونیک ثبت و ضبط شده اســت. این اسناد 
قابلیت دسترســی سریع به اســناد را در جریان 

استعلام دستگاه ها فراهم کرده است.
رئیس کانون سردفتران و دفتریاران در پاسخ به 
این سؤال که اســناد مکتوب دفترهای قدیمی 
چه خواهد شد؟ بیان کرد: برنامه ای برای امحای 
دفاتر قدیمی در دستور کار نیست؛ چرا که برخی 
از این اســناد دارای اصالت تاریخی هستند و 
باید از آنها مراقبــت کرد. به همین دلیل تلاش 
می کنیم با ایجــاد یک مرکز، ایــن دفاتر را به 
شکل مناسب و با رعایت استانداردهای ایمنی و 

امنیتی نگهداری کنیم.

تناسبی بین تورم و تعرفه های 
پزشکی دیده نمی شود 

تعرفه های پزشــکی متناســب با تورم نیست و 
همانطور که دســتمزدها دچار تغییر می شود، 
تعرفه های پزشکی هم باید همسان با تورم باشد. 
ایرج خسرونیا، رئیس جامعه پزشکان متخصص 
داخلی ایران با بیان این مطلب تأکید کرد: جامعه 
پزشکی جدا از ســایر صنوف و حرفه ها نیست و 
تعرفه های پزشکی هم باید همسان با دستمزدها 
باشد. با ثابت نگه داشــتن تعرفه ها، مشکل حل 
نمی شود؛ زیرا شاهد افزایش قیمت سایر کالاها 
هستیم که بر هزینه جامعه پزشکی همچون سایر 

اقشار جامعه تأثیرگذار است.
او ادامــه داد: در حال حاضر قیمت یک ســطل 
ماست بیشــتر از تعرفه یک متخصص است و ما 
نمی توانیم نسبت به این قبیل افزایش قیمت ها، 
بی اعتنا باشیم. ادعا می کنند نرخ تورم 40 درصد 
است که البته واقعی نیست؛ اما همین 40 درصد 
هم در تعرفه های پزشــکی در نظر گرفته نشده 
است. خسرونیا با تأکید بر اینکه با این درخواست 
ما نمی خواهیم پرداخــت از جیب مردم افزایش 
پیدا کند، تأکید کرد: از ســازمان برنامه و بودجه 
درخواست کرده ایم که تعرفه ها مطابق با تورم باشد. 
دولت هم باید بیمه ها را تقویت کند تا پرداخت از 

جیب مردم افزایش نداشته باشد./ مهر 

جزئیات اجرای طرح تلفیقی 
نهضت سوادآموزی

»کلاس های ســوادآموزی به علت پراکندگی و 
کم شدن تعداد ســوادآموزان به صورت تلفیقی 
برگزار خواهد شد.« مهدی نامجومنش، مدیرکل 
دفتر نظارت، سنجش و ارزیابی تحصیلی سازمان 
نهضت ســوادآموزی وزارت آمــوزش و پرورش 
با اعلام ایــن خبر گفت: این ســازمان با توجه به 
پراکندگی و کم شــدن ســوادآموزان، امســال 
رویکــردی را در نظر گرفته که براســاس آن، به 
جای اینکه آموزش دهنــدگان در هر کلاس یک 
تا 3نفر را جذب کنند، کلاس ها به صورت تلفیقی 
برگزار شود. او با بیان اینکه در اجرای کلاس های 
تلفیقی 2هدف اصلی دنبال می شــود، ادامه داد: 
پیش از این، آموزش دهندگان شکایت می کردند 
که نمی تواننــد به عنوان مثال 10ســوادآموز را 
در دوره انتقال پیدا کنند و وقتــی تعداد به حد 
نصاب نرسد، کلاس تشکیل نمی شــود. به این 
دلیل، کلاس تلفیقی متشکل از سوادآموزان در 
3دوره سوادآموزی، انتقال و تحکیم خواهد بود و 
آموزش دهندگان می توانند حداقل 9سوادآموز را 
در 3دوره جذب کنند. به گفته این مسئول، سال 
تحصیلی سوادآموزان از اول آذر آغاز شده و تا 15 

اسفندماه ادامه دارد.

میز خبر

شناسایی 402گونه بیماری نادر در ایران
ازدواج های فامیلی، قومی و قبیله ای متهم اول در تولد کودکان با بیماری های نادر است

بیماران نادر، اسمشان هم مانند نام بیماری های 
عجیب و غریبشان ناشناخته است. کمتر کسی 
در جامعه با این گروه از بیماران آشناســت؛ 
مگر آنکه یا خودش یکی از این بیماران یا در 
خانواده پذیرای بیماری از این جنس باشــد. 
گرچه حالا در سایه فعالیت بنیاد بیماری های 
نادر، حدود 5هزار نفر از مبتلایان به 402نوع 
بیماری نادر در ســامانه »سبنا« شناسایی 
شده اند، اما کارشناســان و متخصصان علم 
ژنتیک معتقدند در ایران بالغ بر 2میلیون نفر 
بیمار نادر موجود است! 2سالی طول کشید تا 
هشتم اسفندماه در تقویم به نام بیماران نادر 
نامگذاری شــود و حالا بعد از نامگذاری یک 
روز به نام بیماران نادر که نخستین خواسته 
این گروه از بیماران و حامیان اجتماعی آنها 
بود، این گروه از بیماران منتظر اجرایی شدن 
سند بیماران نادر در کشور هستند؛ سندی که 
مصوبه دولت را گرفته، اما برای اجرایی شدن 
معطل مانده است. هشتم اسفندماه فرصتی بود 
تا به بهانه روز بیماران نادر، دورهمی صمیمی 
تشکل های مردم نهاد فعال در این حوزه همراه 
با مسئولان دولتی و نمایندگان مجلس در محل 

بنیاد بیماران نادر برگزار شود.

قرارشان ساعت 10صبح بود، اما خیلی هایشان از 
همان ساعات اولیه صبح خود را به بنیاد رسانده 
بودند. در میانشان از هر سن و قشری دیده می شد؛ 
از دخترک های     10-11ســاله تا زنان و مردان 
میانســال. البته جمعیت پدران و مادران حامی 
فرزندان دارای بیماری های نادر هم در این میان 
کم نبودند، اما یک چیز در همه مشترک بود و آن 
لبخند گرمی بود که بر صورت هایشــان داشتند 
و این لبخند، وقتی گرم تر و شــیرین تر شد که 
آنها در جمع خــود هم رئیس مرکــز ارتباطات 
مردمی و هم معاون زنان و خانواده ر ئیس جمهوری 
را دیدند. در میانه نشســت هــم که محمدعلی 
محســنی بندپی، عضو کمیســیون بهداشت و 
درمان به جمعشــان افزوده شد، دلگرمی شان از 
بابت پیگیری مسائل و مشکلات پیش رویشان 
و اجرایی شــدن ســند بیماران نادر بیشتر شد؛ 
مخصوصاً ماهــان میرزاجانی، بیمــار مبتلا به 
»میاستنی گراویس«؛ جوانی که با حرف هایش 
در جلسه اشــک خیلی ها را درآورد. روی ویلچر 
نشسته اســت؛ نه ویلچر برقی که این روزها نیاز 
واقعی اوست، بلکه یک ویلچر معمولی و قدیمی. 
باهوش است و بااســتعداد، اما همه دغدغه های 
این روزهایش ادامه تحصیل و تامین هزینه های 
سنگین درمانش اســت؛ موضوعی که هر بار به 
پدر و مادرش نگاه می کند می توان شرم و خجالت 
ناشی از دشواری های این اهداف را در چشم هایش 

دید. با وجود شرایط سخت بیماری که این روزها 
تحمل می کند، دوره دبیرســتان را در مدارس 
نمونه دولتی خوانده و حالا دانشــجوی دانشگاه 
صنعتی قم است: »دانشجوی رشته کامپیوترم، 
اما امکان حضور در دانشــگاه به خاطر مشکلات 
تنفسی و شــیوع بیماری کرونا را ندارم. با اینکه 
با هزار مصیبت برگه مهمان برای دانشــگاه های 
تهران را گرفته ام، هیچ کدام از دانشگاه ها پذیرشم 
نمی کنند.« از هزینه های ســنگین درمانش نیز 
چنین می گویــد: »خیلی از داروهــای ما تحت 
پوشش بیمه نیستند و همین مسئله باعث شده 
تا در تأمین این داروها با مشکلات بسیاری روبه رو 
شویم. خود من به خاطر اینکه نتوانسته ام یکی از 
داروهایم را در 6 ماه گذشته به بهانه تحریم، وارد 
نشدن دارو و در نهایت گرانی آن در بازار آزاد تهیه 
کنم، هر روز وضعیت بیماری ام شدیدتر می شود و 
این را از تغییر حالت انگشت های دستم می شود 
فهمید.« او یکی از جوان های باهوش و مســتعد 
کشور است، اما بیماری دســت و پایش را بسته 
اســت. به گفته خودش بابت تأمین تنها یکی از 
قرص هایش باید ماهانه 7میلیون تومان پرداخت 
کند: »می خواهم کارآفرین شــوم تا برای تمام 

بیماران نادر شغل ایجاد کنم.«

ظاهرمان سالم است فقط
مصطفی محقق هم جوان دیگری اســت که در 
ظاهر سالم است و سرزنده، اما ابتلایش به بیماری 
آلوپسی آن هم از 9سالگی او را مانند همه بیماران 
دیگر با چالش هایی در زندگی روبه رو کرده است: 
»همه مردم وقتی ظاهر ما را می بینند باورشــان 
نمی شود بیمار هســتیم؛ حتی مراکز حمایتی 
هم که شــناختی از بیماران نادر ندارند، حاضر 
نیستند از ما حمایت کنند.« حرف های مصطفی 
تمام نشده که مریم شیخی، از یک ردیف عقب تر 
حرف هایش را تأیید می کند؛ او اسکرودرمی دارد 
و گرچه ظاهری آراسته و مرتب دارد، اما می گوید 
درد همه وجودش را در بر گرفته است. 47ساله 
است، ولی تنها 16سال است که از وجود بیماری 
در بدنش خبردار شده: »هزینه های دندانپزشکی 
ما بسیار گران است؛ ضمن اینکه هیچ دندانپزشکی 
حاضر به پذیرش ما نیست. گروه بیماران ما دچار 
پوکی استخوان شدید هســتند، اما نمی توانیم 
به خاطر هزینه های بالای درمان، دوره های درمان 
را دنبال کنیم.« به گفته او، خیلی از بیماران نادر از 
کودکی مبتلا به یک بیماری هستند؛ فقط از آن 
خبر ندارند و به خاطر بی اطلاعی از این موضوع و 
مصرف داروهای اشتباه به  شدید شدن بیماری 

خود کمک می کنند.

بچه های همیشه گرسنه
منصور محمدی، نماینده انجمــن بیماران نادر 
 PKU هم در این نشست از مصائب بیماران PKU
برای جمع گفت؛ بیمارانی که همه از آنها به عنوان 
بچه های همیشه گرسنه یاد می کنند: »این بچه ها 

به هیچ وجه نمی توانند مــواد پروتئینی مصرف 
کنند و باید غذاهای رژیمی استفاده کنند. خوردن 
گوشــت، مرغ، تخم مرغ، پنیر و... برای بچه های 
ما مانند سم مهلک است. تشــنج های شدید و 
مکرر این بچه ها آنها را دچار عقب افتادگی های 
ذهنی می کند.« از کمیابی داروهای این گروه از 
بیماران که می گوید، بغض راه گلویش را می بندد: 
»بچه های ما باید حتماً غذاهای رژیمی بخورند؛ 
از برنج رژیمی گرفته تا ماکارانی رژیمی و شــیر 
رژیمی؛ این در حالی است که ما تنها 2تولید کننده 
غذای رژیمی در کشور داریم و آنها هم درست و 
حسابی حمایت نمی شوند؛ به خاطر همین تأمین 
این غذاها برای ما بسیار گران تمام می شود؛ مثلًا 
یک بســته ماکارونی رژیمی کمتر از 100هزار 
تومان و یک کیلو برنج رژیمی کمتر از 250هزار 

تومان نیست.«

کسی بیماری سندروم ویلیامز را نمی شناخت
در گوشه دیگر سالن، خانواده ای گرم و صمیمی 
نشسته اند. فرزندشان که مبتلا به بیماری سندروم 
ویلیامز اســت، می گوید: »ما اصالتاً اهل جنوب 
هستیم.« با همه ســریع گرم می گیرد و مهربان 
است. پدرش حسن خسروتاج می گوید: سال ها 
طول کشــید تا توانســتیم خانواده هایی مانند 
خودمان را پیدا کنیم. اصلاً کسی نمی دانست اسم 

بیماری فرزندش چیست، حالا گروهی در فضای 
مجازی داریم و برای معرفی این بچه ها به جامعه 

تلاش می کنیم.«
می گوید مبتلایان به سندروم ویلیامز کروموزوم 
7 شان افتادگی دارد و 28ژن از آن خارج می شود: 
»این بیماران هم مشکلات قلبی و عروقی دارند 
و هم مشــکلات کلیوی و دنــدان. درواقع یکی 
از مشــکلات بیماران نادر این است که چندین 
بیماری را با هم دارند؛ این مســئله هم درمان را 
سخت می کند و هم هزینه های آن را بالا می برد.«

حتی پزشــکان نیز برخــی بیماری ها را 
نمی شناسند

بیماران مبتــلا به توبروزاســکلوروزیس هم در 
جمع حاضر بودند. رئیسی، نماینده این بیماران 
می گوید: »مــا حتی برای یک ســرماخوردگی 
کوچک هم نمی توانیم بچه هایمــان را نزد یک 
پزشک معمولی ببریم. حتماً باید پزشک معالج 
با این بیماری آشنا باشد تا در تجویز داروها اشتباه 
نکند. محدودیت های دارویی بچه های مبتلا به 

توبروزاسکلوروزیس زیاد است.«
از تشــنج های مقاوم در برابر درمان این بیماران 
که می گوید نگاهی به دخترک 10ساله خودش 
می کند. نگاهشان که در هم گره می خورد نفسی 
عمیق می کشد و می گوید بیماران نادر در جامعه 

غریب هســتند؛ حتی خیلی از پزشکان هم این 
بیماران را نمی شناسند و آنها را با بیماران خاص 
اشــتباه می گیرند؛حتی نام بیماری ها هم برای 

پزشکان ناشناخته است.

شناسایی 5هزار بیمار
درددل هایشان زیاد است. نوروزی معاون علمی، 
آموزشــی و پژوهشــی بنیاد ملی بیماران نادر 
می گوید: »براســاس ســامانه ای که ما طراحی 
کرده ایم تا به حال حدود 5هــزار نفر بیمار نادر 
شناسایی و ساماندهی شده اند، اما متخصصان علم 
ژنتیک معتقدند با توجه به آمار بالای ازدواج های 
فامیلی در ایران دست کم ما 2میلیون بیمار نادر 

در کشور داریم.
به گفته او، تا کنون 402نوع بیماری نادر در ایران 
شناسایی شده که اغلب آنها مختص و ویژه منطقه 
ایران اســت: »تعداد گونه های بیماری های نادر 

شناسایی شده در دنیا 7هزار نوع است.«
نوروزی اشــتغال، تحصیل، تأمیــن تجهیزات 
درمانی و دارویی را مهم ترین چالش های فراروی 
این بیماران می دانــد و می گوید: »متأســفانه 
شناخت جامعه از بیماران نادر بسیار کم است و 
این شناخت اندک باعث شــده تا این بیماران با 

چالش های بسیاری روبه رو شوند.«
به گفته او، اجرای سند بیماران نادر می تواند پایانی 
بر تمامی دغدغه های پیش روی این بیماران باشد؛ 
سندی که مصوبه اش را از دولت گرفته، اما هنوز 

اجرایی نشده است.

بیمه ها حمایت کنند
محمدعلی محســنی بندپی، عضو کمیســیون 
بهداشت و درمان مجلس شورای اسلامی با تأیید 
تمامی مشکلات پیش روی این بیماران بر ضرورت 
حمایت بیمه ها از این گروه از بیماران تأکید کرد 
و گفت: »بدون حمایت های شرکت های بیمه گر، 
اگر این بیماران گنج قارون هم داشــته باشند، 

نمی توانند از پس هزینه های درمانی برآیند.«
او گفت: »هزینه های درمان بیماران نادر هم برای 
بیمار و خانواده اش سخت است و هم برای دولت 
گران تمام می شــود؛ بنابراین بهتر است به جای 
برخی لجبازی ها ســر تعظیم در برابر علم فرود 
آوریم و با توســل به علم ژنتیک و یافته های آن 
اجازه تولد کودکان دارای این مشکلات را ندهیم.«

این نماینده مجلس در ادامه با بیان اینکه اگر در 
خانواده ای یک فرزند معلول وجود داشته باشد 
بحثی نیســت، اما اگر 2فرزند معلول در یک 
خانواده متولد شود باید دولت ها پاسخگو باشند 
می گوید که چرا از این اتفاق با الزام خانواده به 
انجام آزمایش های ژنتیــک جلوگیری نکرده 
اســت. هر فرد معلول علاوه بر اینکه خودش 
باید با مشکلات و چالش های بسیاری دست و 

پنجه نرم کند، دولت ها را نیز 
با چالش های متفاوتی همراه 

می کند.

فاطمه عسگری نیاگزارش
روزنامه نگار

200 میلیون
دلار داروی ایرانــی در 
سال آینده صادر خواهد 
سیدحیدر  به گفته  شد. 
محمدی، رئیس سازمان 
غــذا و دارو، یکــی از 
برنامه ریزی هــای انجام 
شــده در این باره، رفع 
محدودیــت صــادرات 
با تقویت بــازار دارویی 
است و ســال آینده با 
توجه به اینکه مشــکل 
ارز ترجیحی وجود ندارد، 
با تأمین پایدار، مشــکل 
صادرات هم رفع خواهد 

شد.

8 هزار
چادر امدادی و 44هزار 
پتو طی 2 ماه گذشته در 
هلال احمــر ایران تولید 
شده اســت. محمدرضا 
امیریــان، مدیرعامــل 
صنایع نساجی هلال احمر 
با اعلام ایــن آمارها، به 
تولیدات دیگر هم اشاره 
کرد و گفت: در این مدت 
۱0۸ تنُ لوله مبلی و 3هزار 
ثوب انواع پوشاک گرم، 
23هزار و ۹00عدد انواع 
ساک نظامی و محصولات 
سراجی و 325عدد کیف 
کمک هــای اولیه تولید 

شده است.

40 درصد
پزشــکی  تجهیــزات 
موردنیاز کشــور تولید 
داخــل اســت. بهرام 
عین اللهی، وزیر بهداشت 
با اعلام این مطلب گفت: 
البته کیفیت بسیار مهم 
است و تولید داخلی هم 
باید کیفیت داشته باشد. 
از ســوی دیگر باید به 
اندازه نیاز و مصرف داخل، 
تولید شود. بنابراین اگر 
2شرط کیفیت و تولید به 
اندازه نیاز را داشته باشد، 
قطعاً از تولیدات داخلی 

استفاده می کنیم.

18 دارو
آســپرین،  متفورمین، 
آتــورواستـــــاتین، 
کسین  و تیــــر و لــو
ســدیم، فاموتدیــن، 
متوپرولول، آملودیپین، 
نیتـروگلیســـــرین، 
قرص ســـرماخوردگی 
بـــــزرگســــالان، 
لوزارتــــان پتاســیم 
)هیدروکلروتیازیــد(، 
کپســول گاباپنتیــن، 
پنتوپــرازول، ویتامین 
ب۱، امپرازول، کلینیدیوم 
)کلردیازپوکســاید(، 
پــروپرانولـــــول و 
اســتامینوفن بیشترین 
داروهای مصرف شده از 
ابتدای سال تا پایان بهمن 
در فهرست بیمه سلامت 

است.

11 هزار
مربی پرورشی و مشاور در 
آموزش و پرورش جذب 
اصغر  به گفته  می شوند. 
باقرزاده، معاون پرورشی 
و فرهنگی وزارت آموزش 
و پــرورش مجوز جذب 
این نیروها بــا موافقت 
براساس  رئیس جمهور، 
جغرافیای نیاز در معاونت 
پرورشی کســب شده 

است.

سونامی مرگ در  پایتختپیروز ماندگار می شود
با   انجام شدن  پروژه تکثیر در اسارت، حتی مرگ »پیروز«  هم امیدها را  برای 

حفظ نسل یوزهای ایرانی زنده نگه می دارد
 11 اسفند

 80 سال قبل در شهر تهران تیفوس جولان می داد

۱4۱6

ازدواج فامیلی؛ مقصر اصلی
پروفســور داریوش فرهود، پدر علم ژنتیک هم در این نشســت همــراه بیماران و 
خانواده هایشان بود؛ کسی که به گفته بیماران حکم پدربزرگ آنها را دارد و وجودش باعث 
دلگرمی این خانواده ها شود. فرهود در گفت وگو با خبرنگار همشهری می گوید: تکثر 
بیماران نادر در ایران ریشه در ازدواج های قومی و قبیله ای در مناطق مختلف کشور دارد؛ 
ازدواج هایی که هم در شمال و جنوب کشور دیده می شود و هم در شرق و غرب کشور رخ 
می دهد، اما به طور نسبی در استان هایی مانند استان سیستان و بلوچستان بیشتر است.
به گفته فرهود، بیماری های نادر بدون اســتثنا بیماری های ژنتیکی هســتند که با 
بیماری های خاص و... تفاوت دارند و اگر به موقع شناسایی نشوند، بیمار را با چالش های 
بسیاری رو به رو می کنند: »تشخیص و پیشگیری ارزان ترین راه مقابله با بیماری های نادر 
است. امروزه در دنیا روش های نوین و جدیدی برای پیشگیری از ابتلا به این بیماری ها 
به کار گرفته می شود؛ البته اســتفاده از این روش ها در خارج از کشور برای هر ایرانی 
متقاضی چیزی حدود 20میلیون تومان آب می خورد، اما تلاشمان را کرده ایم که با انتقال 
این امکانات به داخل کشور هم بستر انجام آزمایش  های به روز ژنتیک را فراهم و هم از 

صرف هزینه های هنگفت و خروج ارز از کشور جلوگیری کنیم.«
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