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]ملیحه محمودخواه[ سالیانه 8 هزار جنین دارای اختلالات 
ژنتیکــی ســقط درمانــی می شــوند و در حــال حاضــر در مجلس 
طرحی بــه تصویب رســیده که  براســاس آن به صــورت تلویحی 

سقط درمانی حذف می شود.
طبق مصوبه  مجلس در تاریخ 26 اســفند ماه ســال گذشــته، 
قانــون ســقط درمانــی جنین هــای ناهنجــار و ناقص الخلقه که 
مصوب ســال 1۳84 مجلس شورای اسلامی و شــورای نگهبان 
بود، در صورتی که در شــورای نگهبان بررسی و تایید شود نسخ 
خواهد شد. این در حالی است که بسیاری از فعالان اجتماعی 
کــه شــورای نگهبــان تامل بیشــتری  و متخصصــان امیدوارنــد 

نسبت به این قانون داشته باشد.
بر اســاس این ماده واحده ســقط درمانی با تشــخیص قطعی 
سه پزشــک متخصص و تأیید پزشــکی قانونی مبنی بر بیماری 
جنین که به علــت عقب افتادگی یــا ناقص الخلقه بودن موجب 
ج مادر اســت یــا بیماری مــادر که بــا تهدید جانی مــادر توأم  حر
باشــد، قبــل از ولــوج روح چهار مــاه با رضایــت زن مجاز اســت و 
مجازات و مســئولیتی متوجه پزشــک مباشــر نخواهد بــود. اما 
این مــاده واحده بــا تصمیــم روز 26 اســفند مــاه 1۳۹۹ مجلس 
گفتــه  کنــد بــه  گــر شــورای نگهبــان آن را تاییــد  نســخ شــد و ا
برخــی از متخصصــان هزینــه هــای ســنگینی را بــرای خانــواده 
ها بــه بــار خواهــد آورد. اما آیا بــه دنیا آمــدن فرزندانی بــا عیوب 
و بیماری هــای ژنتیکــی که اغلــب ناتوان هســتند و جامعــه را با 
کــرد و همچنین بار  مشــکلات عاطفی و روانــی مواجه خواهنــد 
اقتصــادی زیــادی را بر خانــواده هــا و جامعه تحمیــل می کنند، 
می توانــد جوانــی جمعیــت و حمایــت از خانواده هــا را در پــی 

داشته باشد؟!
کــردن طفــل معلــول و دارای مشــکلات  نگهــداری و بــزرگ 
ژنتیکی بــرای والدیــن زحمت و مشــقت بســیار بالایــی دارد. از 
طرفی باید اشاره کرد که عدم لغو مصوبه جدید عملا چیزی جز 
به معنای رواج سقط جنایی و بدون نظارت پزشک متخصص 

و به خطر افتادن جان مادران نیست.
در ســال ۷۵ رهبــری اجــازه دادنــد کــه جنیــن عقب افتــاده 

سقط شود
کرمــی، رئیــس انجمــن ژنتیــک  صبــح روز سه شــنبه محمــد ا
بــا  کشــور در نشســت انجمن هــای مردمــی مرتبــط  پزشــکی 
بیماری های ژنتیکی، درخصوص تصویب این قانون در کشــور 
گفت: »در ســال ۷۵رهبری اجازه دادند که جنیــن عقب افتاده 
ح کردند که سقط  ســقط شــود، اما برخی ها این موضوع را مطر
کــه چندیــن ســال از تصویــب قانــون  حــرام اســت. از ســال 84 
ســقط درمانی گذشــته اســت، اما هنوز نظر رهبری درخصوص 

سقط درمانی تغییر پیدا نکرده است.« 
کیــد بر اینکــه رهبری فرمودنــد که تعالــی جمعیت باید  او با تأ
شــکل بگیرد و این به معنای ســلامت نوزاد متولد شــده است، 
کیــد کــرد: »در ســال گذشــته 8 هــزار ســقط جنیــن در کشــور  تأ
صــورت گرفته کــه حــدود 80درصد از این ســقط ها مــورد تأیید 

بوده است.«
بــه گفتــه رئیــس انجمــن ژنتیــک ایــران  مــا بایــد بــه کیفیــت 
جمعیــت فکر کنیــم و گفتــه می شــود که قانــون ســقط درمانی 

ویژه جنین های عقب افتاده باید انجام شود.

کشور نیاز به جمعیت سالم دارد
کــه به تصویــب مجلس  گر قانــون حــذف غربالگــری اجباری  ا
رسیده و در شورای نگهبان تایید شود باعث سالانه تولد ۹ هزار 
فرزند معلول خواهد شد که این به معنای افزایش بار مشکلات 
خانواده ها و به دنبال آن افزایش آسیب های اجتماعی خواهد 
کید می شــود ایــن به معنای  گر بر فرزندآوری در کشــور تأ شــد. ا

افزایش جمعیت سالم است.
رئیس انجمن ژنتیک پزشــکی کشــور گفت: »هیچ پزشــکی با 
انجام تســت غربالگری پیشــنهاد ســقط جنین را نخواهد داد و 
نظارت بر این گونه ســقط ها بر عهده پزشــکی قانونی اســت. در 
حــال حاضر از 6هــزار ناهنجاری ژنتیکی قابل بررســی، پزشــکی 

قانونی تنها 200 مورد را پذیرفته است.«
مشکلات روحی و مالی گریبان خانواده های افراد معلول

کید کرد کــه خانواده هایی کــه فرزند معلول  او به این نکتــه تأ
دارنــد عــلاوه بر مشــکلاتی کــه از نظــر مالــی  بــرای تأمیــن دارو و 
درمان با آن روبه رو هســتند، بیشتر از ســایرین گرفتار مشکلات 
روحی می شــوند که این غربالگری ها و با اطلاع بودن از شــرایط 
کــودکان می توانــد تصمیــم را بــرای داشــتن فرزنــد معلــول یــا 
نداشــتن آن بر عهده خــود پدر و مــادر قرار دهد، امــا حذف این 
قانون شرایط را ســخت کرده و راه را برای سقط های غیرقانونی 

باز می کند.
حذف غربالگری یعنی گرفتاری افراد بیشتر به بیماری های 

ژنتیکی
خادم الحســینی، مدیر انجمــن ایکتیوز ایران کــه خودش نیز 
کید بر اینکه ایکتیوز  با این بیماری دســت به گریبان است، با تأ
یک بیماری پوســتی و ژنتیکی اســت و خشــکی شــدید پوســت 
در این بیماران ســبب می شــود که فرد امکان انجام بسیاری از 
کید کرد:  »متخصصان پوست تخمین  کارها را نداشته باشد، تأ
می زنند که بیش از 2۵ نوع ایکتیوز در کشور داریم که همگی در 

شدت و علایم مربوط به خود با هم متفاوت هستند.«
او با اشاره به اینکه این بیماری در برخی از موارد در غربالگری 
قابل تشخیص است، خاطرنشان کرد:  »تا کسی خودش بیمار 
نباشــد یا اینکه فرزند بیماری در خانه نداشته باشد، نمی تواند 
ســختی و مشــکلاتی که ما با آن روبــه رو هســتیم، درک کند، در 
واقع این قانون سبب می شــود افراد بیشتری پس از این گرفتار 

مشکلات مختلف شوند.«
او بــا اشــاره بــه اینکــه افــرادی کــه بــه بیمــاری پوســتی مبتــلا 
هســتند بیشــتر از دیگــران بــا مشــکلات اجتماعــی نیــز روبــه رو 
کید کرد: »به دلیل مشــکلات پوستی گاهی شکل  می شوند، تأ
ظاهــری افــراد نیــز متفــاوت می شــود و ایــن بــه شــدت در نــوع 

برخورد دیگران با ما تأثیرگذار است.«
قانون حذف اجبــاری غربالگری راه حمایــت از خانواده ها 

نیست
رامــک حیــدری، مدیرعامــل انجمــن دیســتروفی ایــران در 
نشســت خبــری انجمن هــای مردمــی مرتبــط بــا بیماری های 
ژنتیکــی به منظور بررســی قانون جوانی جمعیــت گفت: »ماده  
۵۳ قانون در زمینــه غربالگری بیماری هــای ژنتیکی و ماده ۵6 
قانون در زمینه ســقط درمانی جنین هــای دارای بیماری های 
کــه  ح غربالگــری ســالیان بســیاری اســت  ژنتیکــی اســت. طــر

در کشــور ایــران در حــال اجراســت و باتوجــه بــه ایــن غربالگری 
بســیاری از بیماری هــای ژنتیکی ماننــد هموفیلی، تالاســمی، 
شناســایی  ناقص الخلق هــا  و  دیســتروفی  داون،  ســندروم 
می شــوند.« او در ادامــه بیــان کــرد: »غربالگری هــا ســه مرحلــه 
دارند؛ بــا توجه به غربالگری هایی که صورت می گیرد، یکســری 
از جنین هــا تــا قبل از 4 مــاه و 10 روزگــی به صورت قانونی ســقط 
خواهند شــد، ضمن اینکــه برخی از بیماری هــا در دوره جنینی 

نیز قابلیت درمان دارند و سقط نخواهند شد.«

حیدری با بیان اینکه در ســال 84 تک ماده ای در زمینه سقط 
درمانی مورد تصویب مجلس و شورای نگهبان قرار گرفته است، 
عنــوان کرد: »ســه مرتبه از مقــام معظم رهبــری و بارهــا از مراجع 
تقلیــد نیــز درباره قانون ســقط جنین اســتفتا شــده و نتیجه این 
تأییــد، ثبت و مــورد تصویب قــرار گرفته اســت. طبق ایــن قانون 
ســقط جنیــن تــا قبــل از 4 مــاه و 10 روز با تشــخیص ســه پزشــک 

معتبر و اجازه سازمان پزشکی قانونی امکان پذیر است.«
تبعات بالای این قانون برای خانواده ها

رئیس انجمن دیســتروفی ایران همچنین افزود: »متأســفانه 
مــاده 46، نســخ قانون ســقط جنین را بــه صراحت اعــلام کرده 
اســت، در حالی که اجرای این قانون تبعاتی را برای خانواده ها 
و انجمن های حمایتگر به دنبــال دارد، ضمن اینکه جامعه نیز 

زیان های بسیاری را باید متحمل شود.«
آمار بالای بیماری های سندروم داون

کــه  کانــون ســندروم داون  پــوران دخــت بنیــادی، رئیــس 
خودش نیز یک فرزنــد با بیماری ســندروم داون دارد نیز گفت: 
»در حــال حاضــر 8 درصــد از مــادران جوان زیــر ۳0 ســال دارای 
فرزند مبتلا به ســندروم داون می شــوند. امروزه بــه ازای هر ۷00 
تولــد زنــده یــک نــوزاد مبتــلا بــه بیمــاری ســندروم داون متولد 

می شود.«
بیش از ۱۲ هزار بیمار هموفیلی در کشور داریم

 pku در ادامــه مراســم ســیدی، مدیرعامــل انجمــن بیمــاران
گفــت: »در حال حاضر بیش از ۵۳ بیمار pku در کشــور داریم که 

۳0 نفر از آنها دچار عقب ماندگی ذهنی شدیدی هستند.«
فرزادی فــر، رئیس هیأت مدیره کانــون هموفیلی ایران اظهار 
کتــور 1۳ بیمــاری هموفیلی  کــرد: »بیشــترین آمــار اختــلالات فا
مربــوط بــه ایــران اســت و علــت اصلــی بــروز بیمــاری هموفیلی 
ازدواج های فامیلی اســت.« او ادامــه داد: »در حال حاضر چند 
داروی بیماران هموفیلی در داخل کشور تولید می شود، اما به 
طور کلی بــرای درمان بیمــاران هموفیلی هزینه هــای زیادی بر 
خانواده ها و دولت تحمیل می شــود. سقط درمانی قرار نیست 
که نادیده گرفته شود، اما روند انجام آن طولانی تر خواهد شد. 
جمعیت ارجاع به آزمایش هــای ژنتیکی غیرقانونی زیاد خواهد 

شد که این موضوع نگران کننده است.«
فرزادی فر بیان کرد: »بیش از 12 هزار بیمار هموفیلی در کشور 
وجــود دارد. برخی از بیمــاران هموفیلــی که خانم هســتند، به 
ناچار باعث سقط جنین ناخواسته به دلیل بیماری می شوند. 
در  پخش شــده  محتواهــای  ســایر  و  نوشــتارها  در  متأســفانه 
رســانه های مجــازی به غلط چنیــن القا شــده کــه غربالگری به 
عنــوان یک عامل مهــم در کاهش جمعیت عمــل می کند و این 

تفکر بعضا باعث انحراف افکار عمومی شده است.«

ح شد در نشست مردمی مرتبط با بیماری های ژنتیکی مطر

 هزینه سنگین حذف غربالگری 
روی شانه خانواده ها


