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]ملیحه محمودخواه[ دست هایش از حالت طبیعی خارج شده اند 
و انقدر به استخوان رسیده که توان بلندکردن یک کیسه دو کیلویی را 
ندارد، نه اینکه نخواهد، دست های پر زخمش که حالا قدرت حرکت 
هــم ندارند، اجازه نمی دهــد که او مثل بقیه زندگی کنــد. بیماری به 
همه جانش افتاده اســت، بیماری از همان روزی که یادش هســت، 
چهره اش را از دیگران متفاوت کرده بود. هنوز به یاد دارد که در کلاس 
اول ابتدایی هر وقت نمی توانست جواب معلم را بدهد، او چهره اش 
را مســخره می کــرد. هنــوز وقتــی می خوابد کابوســش نگاه ســنگین 
دانش آمــوزان کلاس اول اســت. کمتر کســی با او دوســت می شــود. 
بیماری تمــام موهای صورت و ســرش را ریخته و خشــکی پوســتش 
چشــمانش را آنقدر قرمز کرده که زن همســایه او را لولوی بچه هایش 
کرده و بچه هــا از ترس او غــذا می خورنــد. کاوه بیماری ایکتیــوز دارد، 
بیماری ای با خشکی پوست زیاد که  تمام ظاهرش را تحت تأثیر قرار 
می دهد، بیماری ای که می شــد آن را در غربالگری تشخیص داد تا او 

آنقدر زجر نکشد.
سالیانه بیش از  هزار جنین دارای اختلالات ژنتیکی سقط درمانی 
می شــوند و حالا در مجلس طرحی مطرح شده اســت که به صورت 

تلویحی سقط درمانی را حذف می کند.
غربالگری جنین؛ آزمایشی ارزان و ساده است که خانواده هایی که 
می خواهند صدای شیرین کودکی را در خانه بشنوند، این آزمایش از 

سلامت کودک شان به آنها خبر می دهد.

باخبری خانواده ها از سلامت جنین  
غربالگری جنین این امکان را در اختیار خانواده ها قرار داده است تا 
از سلامت جنین خود اطلاع پیدا کنند. از سال ها پیش هم بعضی از 
این امکانات تشخیصی برای سلامتی جنین در اختیار بود، ولی مثل 
امروز پیشرفته و مرحله به مرحله و دارای دستورالعمل های مشخص 
نبود. غربالگری ســلامت جنین از ســال ٧۶ در ایران انجام می شــود؛ 
آزمایش های غربالگری در دوران جنینی مجموعه ای از تســت های 
خون و سونوگرافی برای بررسی سلامت جنین از لحاظ بیماری های 
عفونی، ســندروم داون و برخی دیگر از نقایص ژنتیکی است.ممکن 
است جنین به دلایل مختلف دچار ناهنجاری ساختمانی و اسکلتی 
شــود یا مغز و اندام و نخاع و ... تشکیل نشود. خوشبختانه می توان 
انواع و اقسام ناهنجاری های ژنتیکی را با غربالگری جنین تشخیص 
داد و در آزمایشــگاه های پاتوبیولوژی و ژنتیک کشــور غربالگری های 
دوران جنینــی به تجویز متخصصان زنــان و زایمان انجام می شــود.
در واقع می توان گفت غربالگری از تولد جنینی جلوگیری می کند که 
دچار ناهنجاری است، این نوزادان مدت ها تخت های مراقبت ویژه 
نــوزادان را اشــغال می کننــد و اغلب مدت کوتاهــی بعد از تولــد از دنیا 
می روند و بسیاری از نوزادانی که زنده می مانند، نیاز به گفتاردرمانی و 
کاردرمانی و مشکلات بسیاری مانند اختلالات اسکلتی و قلبی دارند.

کاش کسی مانند من درد نکشد
کاوه خادم الحسینی بیماری است که با بیماری ژنتیکی ایکتیوز به 
گر نمونه آن در فامیل وجود داشته  دنیا آمده اســت. بیماری ای که ا
باشد، درصد ابتلا به آن در فرزندان تازه به دنیا آمده بیشتر می شود و 
در آزمایش غربالگری می توان آن را تشــخیص داد. او معتقد است که 
بیمارانی مانند او در تمام عمرشان اذیت می شــوند. بدتر از دردهای 

جسمانی، دردهای روحی است که آنها را آزار می دهد.

هیچ حمایتی نداریم
او می گویــد: »وقتــی به ســازمان های حمایتی مانند بهزیســتی نیز 
مراجعه می کنیم، آنها می گویند که شما هم دست دارید و هم پا، پس 
مشکلی ندارید، اما وقتی سراغ کار یا ازدواج می رویم، ناتوانی هایمان 
را به رخ مان می کشــند و می گویند نمی شــود.« عضو هیأت موســس 
انجمن ایکتیوز ایران به این نکته اشــاره می کند کــه گاهی بیمارانی 
در دورترین روستاها حضور دارند که بعضی از آنها راه های کاهش درد 

خودشان را نمی دانند و آنقدر درد می کشند تا از پا می افتند.

باید کاری کرد
اما با این وجود او نگران نسل آینده است که قرار است درد او را تجربه 
کنند. خودش می گوید: »بس اســت، هــر چه من درد کشــیدم برایم 
کافی است، نباید اجازه داد بقیه بچه ها این درد را بکشند، زیرا برخی 
از این بیماری ها انگ هم پشــت ســر دارد، مثلا مادر من آنقدر از این و 
آن حرف شــنید که تا مدت ها دچار افسردگی شــد و تجربه کردن این 
سختی ها برای یک خانواده دیگر سخت و جانفرساست.«او می گوید: 
»وقتی می گویند افزایش جمعیت داشته باشیم، به این معنا نیست 
که فقط تعداد افراد زیاد شود، بلکه به این معناست که افراد سالم یک 

جامعه زیاد شود و این با غربالگری می تواند اتفاق بیفتد.«

سندروم داون و تشخیص آن در غربالگری
سونوگرافی غربالگری را در هفته ١٢ تا ١4بارداری که جنین طولی به 
اندازه 44 تا ٨4 میلی متــر دارد، می توان انجام داد و ســندروم داون و 
اختلال ژنتیکی تشخیص داده می شود، زیرا کودکان سندروم داون 
بینی کوتاه و صافی دارند، البته در بیش از ٩۵درصد ســلامت جنین 
تأیید می شود. توجه نکردن به غربالگری منجر به تولد سالیانه ١۵ تا ١٧ 
هزار جنین با اختلالات ژنتیکی می شود که شایع ترین این اختلالات 

ژنتیکی سندورم داون است.

می توان از تولد کودکان سندروم داون جلوگیری کرد
وجــود و عدم وجــود بینی در ســه مــاه نخســت بارداری مشــخص 
می شــود، افزون بر این ضخامت بیشــتر پشــت گردن می تواند زنگ 
خطری برای تشخیص ســندروم داون باشد و متخصصان مجموع 
آزمایش  ها را در نظر می گیرند و در صورتی که خطر بالا باشد، آمینوسنتز 
یا نمونه برداری از جفت انجام می شود و این اتفاق تنها در نیم درصد از 

سالیانه یک میلیون و 200 هزار تولد اتفاق می افتد.

حذف غربالگری افزایش آمار کودکان معلول
پوراندخت بنیادی، مدیر عامل انجمن ســندروم داون ایران یک 
کودک مبتــلا دارد که امســال 2۶ ســاله می شــود. او معتقد اســت که 

حذف قانون غربالگری می تواند آمار آنها را در کشور زیاد کند.
او می گویــد: »آمــار فرزنــدآوری بــا بیمــاری ســندروم داون بالاســت 
ایــن  جلــوی  می توانــد  کــه  اســت  راه هایــی  از  یکــی  غربالگــری  و 
موضــوع را بگیرد.«بنیــادی معتقــد اســت بــا وجــود غربالگــری و 
آزمایش هــای مســتمری کــه در مورد ایــن جنین ها انجام می شــود، 
در  و  داشــته اند  خطــا  از  درصــدی  آزمایش هــا  از  برخــی  هــم  بــاز 

آزمایش هــای مرکــز شــاهد تولــد فرزندانــی بوده ایــم که مادران شــان 
تمام آزمایش های غربالگری را انجام داده اند، اما آزمایش آن را نشان 
نداده، اما درصد این افراد بسیار کم است.به اعتقاد او بحث غربالگری 
می تواند نقش مهمی در جلوگیری از تولد کودکان بیمار داشته باشد، 
اما نکته ای که در این میان و در قانون جدید به آن اشاره شده، حذف 

ارجاع مادران از خانه های بهداشت برای غربالگری است.

خانه های بهداشت، تأثیرگذار در مناطق کم برخوردار
او در توضیح این مطلب می گوید: »در بندی در قانون اشــاره شــده 
کــز غربالگری ممنوع  که ارجــاع مــادران از خانه های بهداشــت به مرا
می شــود و این موضوع ظلم اســت، زیرا در بســیاری از مناطق کشور 
بیمــاران تنها مرجعی کــه برای مراجعــه دارند، خانه های بهداشــت 
اســت و این مادران دسترسی به پزشــک متخصص ندارند، از سوی 
دیگر حق هر مادری اســت که بداند فرزندش ســالم اســت یــا بیمار و 
برای یک مادر بسیار زجرآور اســت که 9 ماه بارداری را در تردید و شک 

سلامت یا بیماری فرزندش سپری کند.«

شوک داشتن یک کودک بیمار
بنیادی وقتی کــودش را در آغوشــش گذاشــتند، باورش نمی شــد 
که این کودک بیمار فرزند او اســت، چون ســن بــارداری اش بالا بود، 
بــه او گفته بودنــد که فرزندش ممکن اســت بیمار باشــد، امــا او اصلا 
نمی خواســت ایــن موضــوع را بپذیــرد. او ادامــه می دهــد: »وقتــی 
مــادری فرزندی بــا ســندروم داون به دنیــا مــی آورد، وارد یک دنیای 
ناشناخته ای می شود، نمی داند چه چیزی پیش روی او است، یک 
دنیای تاریک پیش رویش است که باید با آن کنار بیاید و تازه پذیرفتن 

این شرایط می تواند ۵0درصد مشکل را برای او برطرف کند.«

آمار بالای تولد کودک سندروم داونی
کید بــر اینکه احتمــال به  مدیرعامــل انجمــن ســندروم داون بــا تأ
دنیــا آمــدن یــک کــودک بــا ســندروم داون یــک بــه 700 تولد اســت، 
ادامه می دهد: »این آمار بســیار بالاســت و حذف یا ســخت کردن راه 
غربالگری می تواند بر آمار این کودکان و افزایش مشکلات خانواده ها 

تأثیر داشته باشد.«

9 ماه دلهره
کید می کنــد: »انجام نــدادن غربالگری باعث می شــود مادران  او تأ
باردار بــا ترس و نگرانــی دوران بارداری را طی کننــد و هزینه نگهداری 
کــودک ســندروم داون ۶٠٠ برابــر یک بــار آزمایــش  فقــط یــک ســال 
کــه فرزنــد ســندروم داون  غربالگــری جنیــن اســت و خانواده هــای 
دارند، از تولد فرزنــد دوم جلوگیری می کنند، در حالی که با غربالگری 
می توانند فرزند سالم به دنیا بیاورند و به افزایش جمعیت سالم کشور 
کمک می کند.« علاوه بر ســندروم داون، تریزومــی ١٣ و ١٨ هم از دیگر 
اختلالات ژنتیکی است که کودکی که با این اختلالات ژنتیکی متولد 
می شــود، پس از یک ســال جان خود را از دســت می دهد و در دوران 
بارداری و با غربالگری، جنین با این اختلالات ژنتیکی قابل تشخیص 
اســت و می توان از تولد جنین با این اختلالات و تحمیل هزینه های 
بالا بر خانواده جلوگیــری کرد، همچنین مادران بــاردار هم از عواقب 

این بارداری  مانند مسمومیت بارداری نجات پیدا می کنند.

مصوبه مجلس راه را برای جنین درمانی می بندد
مصوبه مجلــس راه را بــرای جنین درمانــی می بندد، ایــن در حالی 
اســت که بســیاری از کســانی که این مصوبه را به این شــکل تصویب 
کرده انــد، اعتقــاد به ولــوج روح قبــل از چهارماهگی و حتــی از ابتدای 
تشکیل نطفه و جنین دارند، در نتیجه اجازه سقط درمانی در عمل به 

بیشتر مادران باردار داده نخواهد شد.
کــه ســالیانه یــک میلیــون و 200 هــزار نــوزاد  ایــن در حالــی اســت 
متولــد می شــوند و بــا غربالگــری ۸هــزار جنیــن بــا اختــلال ژنتیکی و 
ناهنجاری های بزرگ سقط درمانی می شوند و با تصویب طرح جدید 
مجلس بسیاری از این جنین ها متولد خواهند شد.از سوی دیگر با 
اجرایی شــدن این مصوبه، احتمــال افزایش ســقط های غیرقانونی 
که بســیاری از مــادران باردار با وجود تأیید پزشــکان  وجود دارد، چرا
مجــوز ســقط درمانی نمی گیرنــد و این احتمــال وجــود دارد کــه این 

مادران باردار سراغ روش های غیرقانونی برای سقط جنین بروند.

جامعه فرزند سالم می خواهد
کرمی، رئیس انجمن علمی ژنتیک پزشکی ایران نیز  سیدمحمد ا
به »شــهروند« می گوید: »طرح جوانی جمعیت و حمایت از خانواده 
٢۶ اسفند در قالب اصل ٨۵ قانون اساسی برای هفت سال آزمایشی 
به تصویب رســید. این بدان معناســت که طرح بندبه بند در صحن 
علنــی مجلس قرائــت نشــده اســت. در مــاده ۵۶ به صراحــت قانون 
سقط درمانی که در ســال ١٣٨4 به تصویب و تأیید مجلس و شورای 

نگهبان رسیده، نسخ خواهد شد.«

مقام معظم رهبری مجوز سقط  درمانی را داده اند
کیــد بر اینکــه مقــام معظــم رهبــری در ســه اســتفتا اجازه  او بــا تأ
ســقط درمانی جنین  هــای عقب افتــاده، معلــول و ناقص الخلقه را 
قبل از ولــوج روح داده اند، ادامه می دهد: »مدیر دفتر اســتفتائات 
مقــام معظــم رهبــری اخیــرا اعــلام کردنــد ایــن اســتفتائات هنــوز 

پابرجاست.«
گلایــه متخصصان در حوزه ســلامت این اســت که چرا کمیســیون 
ویژه جمعیت و تعالی خانواده در موارد ســقط غیرقانونی، فرار مغزها 
و مهاجــرت، اشــتغال، اقتصــاد، کاهــش طــلاق و ازدواج آســان و... 
مصوبــه ای ندارنــد و بــه دنبال نســخ قانــون ســقط  درمانی 1۵ ســال 
تمرین شــده هســتند.رئیس انجمــن علمی ژنتیــک پزشــکی ایران 
ادامه می دهد: »طرح جمعیــت و خانواده که تلویحا منجر به حذف 
سقط  درمانی جنین های معلول ناقص الخلقه می شــود، در شورای 
نگهبان اعلام وصول شده و بنابر اعلام سخنگوی شورای نگهبان این 
گر بررسی ها در این  نهاد تا چند روز آینده باید نتیجه آن را اعلام کند.« ا
١٠ روز به نتیجه نرســد، مدت زمان بررســی ١٠ روز قابل تمدید خواهد 

بود و بعد از آن رأی نهایی شورای نگهبان اعلام خواهد شد.

فرزندانی که غربالگری آنها را سالم کرد
کان ســه قلوهایی هســتند کــه در دوران جنینی  هیراد، هیربد و ها
تک جفــت بودنــد و بــه گفتــه مادرشــان در غربالگــری مشــکل آنهــا 
تشــخیص داده می شــود و بــا لیزرتراپــی ایــن ســه قلوها از هــم جــدا 
می شوند، حالا این سه کودک شیرین شور و نشاط را به خانه و زندگی 
پدر و مادرشان هدیه کرده اند و تماشای این ســه کودک شادی را به 

دل های تزریق می کند.
ماهور هم دختربچه ای است که در دوران جنینی مشکل کم خونی 
او تشخیص داده شده و با تزریق خون به جنین در داخل رحم درمان 
می شــود و حالا پدر و مادر ماهور خوشــحال هســتند که با غربالگری 
فرزندشان سالم و پرنشــاط رشــد می کند و روزهای خوشی در انتظار 
او است.کم خونی شدید جنین را که می تواند منجر به مرگ در دوران 
جنینی شود، می توان با غربالگری در ســه ماهه اول و دوم تشخیص 

داد و با تزریق خون به جنین در داخل رحم جان او را نجات داد.

آمار فرزندان معلول بالاست
کید می کنــد: »در  رئیس انجمن علمی پزشــکی ژنتیــک در ادامه تأ
سال گذشــته یک میلیون و 200هزار تولد داشتیم که از این تعداد 30 
تا 3۵هزار تولد فرزند معلول بوده که تا به حال ثبت شده اند و در تعداد 
زیادی از آنها تشخیص قبل از تولد و قبل از ولوج روح وجود دارد. کشور 
ما در بحث خدمات ژنتیک در منطقه اول است و بسیاری از بیماران 

از کشورهای دیگر نیز به ایران سفر می کنند.«
ســال گذشــته پزشــکی قانونی حدود 9 هــزار ســقط درمانی را ثبت 
کــرده و مجــوز داده و این نکته جالب اســت کــه در ۸0درصــد این آمار 
درخواســت و در 20درصد آنها توسط پزشکی قانونی رد و تأیید نشده 
کیــد می کند:  کثــر دقــت لازم انجــام می شــود.او تأ اســت، یعنی حدا
»پزشکان قســم خورده اند که وسایل ســقط را در اختیار خانواده ای 
قرار ندهند، زیرا سقط حرام است. بر اساس آیه صریح قرآن نطفه یک 
کرامت است، اما کرامت انسان کامل بعد از ولوج روح رخ می دهد که 
گر قبل از آن مشکلی در جنین دیده شود، می توان با دستور پزشکی  ا

قانونی از به دنیا آمدن نوزاد ناقص جلوگیری کرد.«

قانونی برای 15 سال
رئیس انجمــن ژنتیک ایــران می گویــد: »وجود بیمــاری قطعی که 
منجر به مشــکل در به دنیا آمدن انســان کامل شــود، توسط مراجع 
حکم داده می شــود که ســقط درمانی انجام شــود و مصوبه شــورای 
کشــور انجــام  نگهبــان را دارد و در حــال حاضــر 1۵ ســال اســت در 
می شــود.« در حال حاضر در مرحله ای هســتیم که شــورای نگهبان 
باید نظر خــود را در مورد مــواد ۵3 و ۵۶ قانــون جوانی جمعیت اعلام 
کند که امیدواریم این موارد خلاف قانون اعلام شده  و سبب نشود که 

جمعیت معلول به جمعیت اضافه شود.

کارشناسان منتظر نظر شورای نگهبان  در مورد بحث غربالگری و حذف سقط درمانی در مصوبه مجلس هستند
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