
بیماران هموفیلی در به در دنبال دارو!
رئیس هیئت مدیره کانون هموفیلی: بیماران هموفیلی ۳ ماه است با کمبود داروی فاکتور ۸ و ۹ دست‌وپنجه نرم می‌کنند

داروی پســرم مکمــل نیســت،با زنده‌ماندنــش 

ارتباط دارد! این حرف‌های مســعود پــدر یک از 

بیماران هموفیلی است.این روزها کمبود داروی 

بیماران هموفیلی به ویژه فاکتور 8 و 9 در کشور 

داد همــه بیمــاران هموفیلــی را درآورده اســت.

شــرایط طوری اســت که به گفته افشــار بیماران 

هموفیلی مجبورند هر روز یک تا 2 واحد پلاسما 

تزریق کنند و اگر تصادف یــا جراحی برای آن ها 

پیش آید نمی‌توان خون‌ریزی آن هــا را بند آورد.

هموفیلی از جملــه بیماری‌های خاص و پرهزینه 

و جــزو بیماری‌هــای صعب‌العــاج اســت. یــک 

اختــال خون‌ریــزی ژنتیکی اســت کــه منجر به 

خون‌ریزی طولانی‌مدت می‌شــود. این بیماری، 

جــزو بیماری‌هــای مزمن اســت که فــرد مبتلا تا 

آخر عمر نیاز به مصــرف دارو دارد. رئیس هیئت 

مدیره کانون هموفیلی ایران می‌گوید:متاسفانه 

داروهایی که از پلاســمای ایرانی تهیه می‌شــود 

مانند فاکتور 8 و 9 دیگر در کشــور نیست. افشار 

می گوید: »بیماران مجبور هســتند از پلاسمای 

خــام اســتفاده کننــد؛ یعنی 30 ســال بــه عقب 

برگشته‌ایم!«وی تاکید دارد: »سازمان غذا و دارو 

باید 6 ماه ذخیــره احتیاطی داروی هموفیلی در 

کشور داشته باشد اما انجام نداده است.« بیماران 

تالاسمی نیز که مجبورند تا پایان عمر دارو مصرف 

کننــد از حدود ۶ ســال گذشــته بــا کمبــود دارو 

مواجه‌اند؛چراکه واردات دارو به دلیل تحریم‌ها 

به ســختی و بــه میــزان انــدک انجام می‌شــود و 

دارو‌هــای تولید داخل نیز عــوارض زیادی دارند 

و جوابگــو نیســتند. پیمــان عشــقی مدیــر مرکز 

مراقبت‌های جامع هموفیلی بیمارستان کودکان 

مفید می‌گوید: بــا چند چالش از جمله »مشــکل 

ترخیــص داروها در گمــرک و احتمال گذشــتن 

تاریخ انقضای آن ها و برخورد غیرکارشناسانه 

شــرکت‌های بیمه هنگام کمبــود دارو روبه رو 

هســتیم.« اما در مقابل، مدیــر اجرایی کانون 

هموفیلــی ایــران، احمــد قویــدل، می‌گوید:‌ 

»سیاســت‌گذاری غلط در ســازمان غذا و دارو 

سال‌هاست بیماران هموفیلی نیازمند فاکتور 

۹ را رنج می‌دهد.« کارشناسان معتقد هستند 

سازمان غذا و دارو برنامه‌ریزی درست و تقویم 

دارویــی نــدارد و همیــن بی‌برنامگــی، باعث 

به‌وجودآمدن چنین مشکلی شده است.

● 9 ربیع الثانی 1446 ● ‌یک شنبه، 22 مهر 1403	
● 13 اکتبر 2024 		 ● شماره 21606
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امروز چی ببینیم؟

شبکه دو        ساعت 15:30           
مجموعه کمیک موشن »زیتون سرخ«
شبکه سه       ساعت 13:10           

برنامه »سمت خدا«
شبکه چهار     ساعت 12 بامداد        

سریال خارجی »تاوان«
شبکه نسیم     ساعت 22                

برنامه »خوش‌نمک«
شبکه افق       ساعت 19                

مستند »خانه پوچ«
شبکه آی‌فیلم          ساعت 22                

سریال »کیمیا«  

 
 

تقویم تاریخ

تولد کمدین صورت سنگی
باســتِر  فرانســیس  جــوزف 

کیتــون)۱۸۹۵ تــا 1966( 

بازیگر، کمدین، نویســنده و 

کارگــردان آمریکا‌یی برنده 

جایزه اسکار است. او بیشتر 

با فیلم‌های صامت درخشان 

و چهــره همیشــه بی‌حالتــش 

بــزرگ«  »صورت‌ســنگی  بــه  کــه 

مشــهورش کــرد، شــناخته می‌شــود. او هــم 

مثل چاپلین جثه ریزی داشــت و برای این‌که 

خودش را درمانده جلوه دهد، در فیلم‌هایش 

از ضدقهرمان‌هایــی اســتفاده می‌کــرد کــه 

قدبلنــد و غول‌پیکــر بودنــد. »ژنــرال« یکی از 

ساخته‌های کیتون که نقش اول آن را هم بازی 

کرد، به عنــوان هجدهمیــن فیلم برتــر تاریخ 

سینما شناخته می‌شود. او وقتی 6ماهه بود از 

پله‌های ساختمانی سقوط کرد اما 

هیچ صدمه‌ای ندید، به همین 

دلیــل او را »باســتر« به معنی 

»عجیــب« نامیدنــد. باســتر 

بدن نرم و انعطاف‌پذیرش را 

از پدر و مادرش بــه ارث برده 

بود؛ موهبتــی کــه در آینده در 

فیلم‌ها به کمکــش آمد و او را تبدیل 

بــه بزرگ‌تریــن بازیگر-کارگردانــی کــرد که 

بدلکار فیلم‌هایش هم خودش بود. او واقعا از 

طبقات، نردبان‌ها و ماشین‌ها سقوط می‌کرد. 

در یکــی از گران‌ترین صحنه‌هــای تاریخ فیلم 

صامت )ژنرال(، حتی یــک لوکوموتیو واقعی 

را به جــای اســتفاده از مــدل در رودخانه فرو 

برد. قطعات غرق‌شــده هنوز هــم در رودخانه 

دیده می‌شود.

مستند چی ببینیم؟

رازهایی از بارسای رویایی که گواردیولا ساخت
گواردیــولا در 36 ســالگی هدایت تیم دوم بارســا را قبول کــرد و فقط 

یک ســال بعد در 37 ســالگی مربــی تیم اصلی بارســا شــد. حضور او 

باعث تحول در سبک فوتبال بارســا و حتی کیفیت فنی بازیکنان شد. 

گواردیولا که خودش زمانی بازیکن یوهان کرایوف بود متاثر از شــیوه 

بازی هلندی‌‌هــا و به‌‌خصــوص فوتبــال موردعلاقه کرایوف، بارســای 

رویایی ســاخت که زیربنا و بدنه اصلی قهرمانی اسپانیا در جام جهانی 

2010 هــم بود. مســتند »تــوپ رو بگیر، تــوپ رو پاس بــده« با حضور 

بازیکنــان معــروف و کارشناســان، مــروری دارد بــر موفقیت‌‌هایی که 

گواردیولا از 2008 تا 2012 در بارسا کسب کرد. 

پیشنهاد بازی

رالی چالش‌برانگیز موتورسواران
 Dirt Bike« در بــازی رایــگان اندرویــدی

نقــش  در  بازیکــن   »Unchained

موتورسواری قرار می‌گیرد که تازه‌کار 

است و باید برای پیشرفت در مسابقات 

مختلــف شــرکت کنــد و پیروز شــود. 

سیســتم کنتــرل موتــور در ایــن بازی 

پیچیده نیســت و با کمی تمرین به دست 

کاربــر می‌آیــد. البته ایــن ســادگی گیم‌پلی 

یک  ضعف نیســت، بلکه از نظر کاربران جــوز نقاط قوت بازی نه‌تنها 

به‌حساب می‌آید. علاوه‌بر این از مسابقات آنلاین هم پشتیانی می‌کند 

و شما باید عملکرد بهتری را از سایر بازیکنان به‌نمایش بگذارید تا برنده 

شــوید. این بازی از لحاظ گرافیک هم در وضعیت خوبی به سر می‌برد 

و تلاش می‌کنــد تا بازیکنان، کمبــودی در این زمینه احســاس نکنند. 

Dirt Bike Unchained انتخاب بسیار مناسبی برای علاقه‌مندان به 

مجموعه بازی‌های رالی اســت و با توجه‌ به محتوایی که دارد، می‌تواند 

ساعت‌های خوش را برای بازیکنان رقم بزند.

وقتی بچــه به‌دنیــا می‌آید، انــگار مجمع جهانی 

دانشــمندان ژنتیــک، ســتاد بحــران تشــکیل 

داده‌اند، بــزرگان خانواده‌ها دنبال شــباهت‌ها 

می‌گردند، از بوی نــوزاد تا فرم چشــم‌ها و نحوه 

آروغ زدن. هــر کــدام از آن‌هــا ســعی می‌کنــد 

داســتان‌های جنجالــی بیشــتری تعریــف کند 

تا امتیــاز ایــن مرحلــه را بگیــرد و به مرحلــه بعد 

صعــود کنــد. پیدا کــردن ایــن شــباهت‌ها مثل 

گل زدن در خانــه حریف اســت، هرچقــدر افراد 

فامیل شــباهت‌های بهتری بین نوزاد و خانواده‌ 

خودشــان پیدا کنند، در آینده بچــه تاثیر بهتری 

دارد. چــون در ایــن بــاره آن‌ها خودشــان را یک 

نسخه ژنتیک خوب بدون نیاز به اصلاح و ویرایش 

می‌دانند. خبر خوب این که می گویند آی کیو را 

نوزادان از مادران خود به ارث می‌برند. بگذارید 

آن‌ها درباره آی کیوی پسرشــان در دو روزگی تا 

می‌توانند داستان‌سازی کنند. جوری که برخی 

از آن‌ها این داســتان‌ها را تعریف می‌کنند شــما 

روی کاغذ با امثالی بتهوون، ونگوگ، انیشــتین و 

آل پاچینو فامیل هستید. اما مهم این است والدین 

خودشان می‌‌دانند واقعیت چیســت! مادربزرگی 

ســمت پدری هم در ایــن مواقع دنبال نشــانه‌های 

شگفت‌انگیزی از نبوغ نوزاد با دوران بچگی پسرش 

اســت تا زود به داســتان‌های عجیبی مثل  دندان 

درآوردن پسرش در چهار ماهگی، پشتک زدن در 

دو ماهگی، حرف زدن در یک ســالگی و... ارجاع 

دهد؛ در حالی‌کــه همه ما می‌دانیــم آقایی که تازه 

پدر شده، تا همین اواخر چای ریختن را هم درست 

و حســابی بلد نبوده.  مادر بزرگ سمت مادری 

اما پدیــده متفاوتی اســت؛ او همین جــور الکی 

قربان ساده‌ترین کارهای نوزاد می‌شود انگاری 

که نــوه‌اش اولیــن انســان روی زمین اســت که 

آروغ زده یا آغــون گفته اســت. ورای همه این‌ها 

باید حواس‌مان باشــد آن‌قدر تا 6 سالگی از بچه 

تعریف‌های عجیب نداشــته باشــیم که خودش 

در پیش‌دبســتانی از این که بفهمد نابغه دوران 

نیست و کلی بچه به او شبیه هستند جا بخورد و 

سرخورده شود.

 پایمردی عشق 
عشــق در عمل، در قیــاس با عشــق در رؤیا 

چیزی خشن و ســهمگین اســت. عشق در 

رؤیا آزمند عمل فوری اســت، بدون معطلی 

و در پیــش دیدگان همــه... آدم‌ها حاضرند 

جانشــان را هــم بدهنــد، منتها به شــرطی 

که آزمــون، دشــوار و طولانی نباشــد و زود 

تمام شــود! همگان هم آن چنــان که گویی 

در تئاتــر، تماشــا کنند و دســت بزننــد! اما 

عشــق فعــال، کار 

شاق و پایمردی 

می‌خواهد.

برگرفته از 
»برادران 
کارامازوف« 
اثر فئودور 
داستایوفسکی

روزی ما در دست خداست 
دوستی می‌گفت: در یکی از روزهای زمستان، 

از منزل خود به ســوی محل کارم کــه دور بود 

خارج شــدم. برف بود و وســیله‌ای نبود. برای 

این که دست‌هایم گرم شــود آن‌ها را در جیبم 

گذاشتم. یک دانه تخمه آفتابگردان در جیبم 

پیــدا کــردم. آن را بیــرون آوردم و بــا دنــدان 

شکســتم. ناگهان مغــز آن بیرون پریــد و روی 

برف‌ها افتاد. پرنده‌ای بلافاصله آمد و آن را به 

منقار گرفت و پرید. از این ماجرای کوتاه درس 

گرفتم که رزق ما آن نیست که در دست ماست، 

بلکه آن است که در دست خداست.

قهر کردن ماهی قرمز
ماهی‌مون هی می‌خواست یه چیزی بهم بگه. 

تا دهنش رو وا می‌کــرد آب می‌رفت تو دهنش 

و نمی‌تونســت بگه. دســت کردم تو آکواریوم، 

درش آوردم. شــروع کــرد از خوشــحالی بــالا 

و پاییــن پریدن. دلــم نیومد دوبــاره بندازمش 

اون تــو. این قدر بــالا و پاییــن پرید که خســته 

شــد، خوابید. دیــدم بهتریــن موقعه تــا خوابه 

دوباره بندازمش تو آب. ولی الان چند ساعته 

بیدار نشــده،یعنی فکر کنم بیدار شــده دیده 

انداختمش اون تو قهر کرده، خودش رو زده به 

خواب... از دفترچه خاطرات یک بچه شیطون

بریده کتاب روایتفکردونی

  

نوزادی که از یک ماهگی غزل می‌سرود! 
داستانک

خراسان+

در سال‌های گذشته هیچ گاه داشتن تریبون تشکل‌های دانشجویی در  برنامه آغاز سال تحصیلی رسم نبوده است

سنت شکنی به سبک پزشکیان
رئیس جمهور به مناسبت آغاز سال تحصیلی، 

همراه با ظفرقندی وزیر بهداشــت و سیمایی 

وزیر علوم در دانشگاه تهران حضور پیدا کرد 

اما پس از آن که رئیس جمهور پشــت تریبون 

حاضر شــد تــا ســخنرانی کنــد،  تعــدادی از 

تشــکل‌های دانشــجویی خواســتار داشــتن 

تریبــون در ایــن برنامــه شــدند. در ادامــه و 

برخلاف ســنت و رســم  معمول که در مراسم 

آغاز ســال تحصیلی بــه دانشــجویان تریبون 

داده نمــی شــد، مســعود پزشــکیان از آن‌ها 

خواســت که یــک نفــر را بــه عنــوان نماینده 

انتخــاب کنند تــا حرفشــان را بزننــد. در این 

میان نماینده‌ بسیج دانشجویی که پیش از آن 

ایستاده بود و از میان جمعیت بلند بلند حرف 

می‌زد،  پشــت تریبــون رفــت و رئیس‌جمهور 

جایــگاه  را بــه او ســپرد و بــه صندلــی خــود 

بازگشــت تــا او مطالبــات خــود را صریح‌تر و 

راحت‌تر بیان کند.عضو بســیج دانشــجویی 

دانشــگاه تهران گفت: آقــای رئیس‌جمهور! 

دفتر دانشــگاه به ما تریبون نداد اما شما به ما 

تریبون دادید؛ از شما می‌خواهیم که صدای 

دانشجویان را بشنوید.این فعال دانشجویی 

از رئیــس جمهــور خواســت در ۱۶ آذر )روز 

دانشــجو( در دانشــگاه تهران حاضر شــود و 

صدای تشکل‌های دانشــجویی را بشنود که 

البته بــه نظر می‌رســد این خواســته با لبیک 

وزیــر علــوم نیز همــراه شــد؛ چراکــه »محمد 

ســیمایی صراف« در پایان جشــن آغاز ســال 

تحصیلی دانشــگاه‌ها در گفت‌وگویی گفت: 

همه تشــکل‌ها به عدالت و بدون تبعیض باید 

تریبون داشته باشند و فرصت مناسب آن نیز 

روز ۱۶ آذر است.

امــا ســروصداها بــه همیــن جــا ختم نشــد و 

وقتی پزشــکیان بار دیگر پشــت تریبون رفت تا 

ســخنرانی خود را ایراد کند، یکی از کارمندان 

دانشــگاه، با صــدای بلنــد وســط صحبت‌های 

پزشــکیان پرید؛ رئیس دولت وفاق ملی خطاب 

به او گفت: همین‌که جرئت می‌کنید وسط حرف 

من حــرف بزنید، یعنــی دارید حــرف می‌زنید! 

چپ، راســت، مذهبی و غیرمذهبــی اگر حرف 

درست ارائه کند، ما می‌پذیریم. پزشکیان ادامه 

داد: شــما نمی‌توانید نظم را رعایت کنید و این 

یعنی این که ما هنوز به آن میزان از فهم و آگاهی 

نرســیده‌ایم که چارچوب یک برنامه را مراعات 

کنیم، اجازه بدهید من حرفم را بزنم، هر موقع 

نوبــت شــما شــد، حــرف بزنید.رئیس‌جمهــور 

افزود: می‌دانســتید که داشــتند مــن را حذف 

می‌کردند؛ مَن‌ها را حذف نکنید. هر یک از این 

مَن‌ها می‌تواند یک انقلاب در کشور ایجاد کند 

و مایه تحول باشد.پزشــکیان در بخش دیگری 

از صحبت‌هــای خودمانی خود با دانشــجویان 

گفــت: ما باید هــوای مشــتریانِ خود را داشــته 

باشیم، آن ها که در کشور ماندند تا مشکلات را 

حل کنند، اگر این کار را کنیم بقیه هم می‌بینند 

که در کشــور بــه علــم و فرهیختــگان بهــا داده 

می‌شود، در غیر این صورت آن ها که رفته‌اند هم 

می‌گویند با آن ها که ماندند چه کردی که با من 

کنی!وی در پایان خطاب به دانشجویان تصریح 

کرد: شما نخبگان سرمایه‌های کشور ما هستید 

و به شــما افتخار می‌کنم، بدانید که با شماست 

که می‌توانیم مشکلات این کشور را حل کنیم.


