
پاسخ به �� پيام� «پرُ ت�رار» را بخوانيد...

اصلاح پاسخ
براى شرکت در قرعه کشی

. محمدمهد� رنجبر
گاه� بعض� از شــر�ت �نندگان در پيام� شــان ا�ن سوال 
را مطــرح م� �نند �ــه: «به دلا�ل� پاســخ اشــتباه به شــماره 

٣٠٠٠٧٢٢٥٢ ارسال �رده ام. آ�ا م� توانم پاسخ صحيح را 
در پيام� د�گر� بفرستم و در قرعه �ش� شر�ت �نم؟»

در پاسخ ا�ن دســته از عز�زان شر�ت �ننده عرض م� �نم: 
بلــه در صورت� �ــه مهلت شــر�ت در مســابقه تمام نشــده 
باشــد(�عن� قبــل از ســاعت ٢٤ باشــد و روزنامــه بعد� در 
وب ســا�ت خراســان منتشــر نشــده باشــد) م� توانيــد 
با ارســال پاســخ صحيح، پاســخ قبل� تــان را ب� اثــر �نيد و  

پيام� جد�دتان را در قرعه �ش� شر�ت دهيد.
اما اگر مخاطب هميشــگ� روزنامه خراسان هستيد، حتما 

م� دانيد �ه بخش «لذت سرگرم�» ا�ن روزنامه، در روزها� 
سه شــنبه، حال و هوا� د�گر� دارد. ســرگرم�  «نقش �اب 
شــماره» �ه در ا�ن روز هفته منتشر م� شــود، قانون بسيار 
ساده ا� دارد و   بسيار لذت بخش است و مختص گروه سن� 
خاص� هم نيست. اســتفاده از مداد رنگ� هم لذت حل آن 
را چند�ن برابر م� �ند. پس مداد رنگ� ها را آماده �نيد و با 

تمام خانواده از ا�ن سرگرم� لذت ببر�د.
موفق و پيروز باشيد؛

و حرفه ا�

برا� ارسال پاسخ 
و شر�ت

در مسابقه،
دوتا از اجزا�

تصو�ر ا�ن معما  را
در متن پيام� تان 

نام ببر�د.

   قانون:
از شماره �ك تا بزرگ تر�ن شماره، به ترتيب هر نقطه شماره دار را با رنگ خودش، به نقطه بعد� وصل �نيد. هر�جا به جا� «نقطه» به علامت «ستاره» رسيد�د، خط تان با�د 

قطع شود تا با پيدا �ردن شماره بعد�، �شيدن تÄه خط جد�د� را آغاز �نيد. بعد از پا�ان �ار، خط ها را ضخيم تر �نيد تا تصو�ر �شÁ شده را واضح تر ببينيد.

  قانون: ارقام ١ تا ٩ را در خانه ها� خال� بنو�سيد طور� �ه  در هر سطر، در هر ستون و در هر 
مربع ٣در٣ هيچ رقم� تÄرار� نباشد.
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گزارش 6

از همان بدو تولد علایم آن همراهشان است و به محض 
بروز آن بر تن، فکر می کنند به بیماری پوستی مبتلا 
شده اند و اقدام به خود درمانی می کنند اما همین 
که بدن، ملتهب و زخم ها نمایان می شود دیگر بنیه 
بدنی خود را از دست می دهند و روز به روز ناتوان تر 
می شوند طوری که این بیماری با بروز علایمی مانند 
افتادن دندان ها، تاول های همراه با عفونت و خون از 
بدن، پوسته پوسته شدن بدن و ... ظاهر می شود. این 
ها علایم بیماری در یک نقطه روستایی نهبندان است 
و بیشتر اهالی آن به دلیل ازدواج های فامیلی به  EBیا 
همان بیماری پروانه ای مبتلا هستند. پروانه هایی که 
سال ها در پیله این بیماری گرفتارند و حامی ندارند 
اما گلایه ای هم نمی کنند. نحیف و ظریف هستند 
همانند پروانه و گل اما آن چه خاری بر تن آن ها شده، 
همین علایم مربوط به بیماری است، طوری که گاهی 
با حسرت به هم سن و سالان خویش می نگرند و نگران 

از آینده مبهم خویش هستند.
سوال های زیادی در ذهن این پروانه های بی پر و بال 
نقش بسته و با این بیماری اما راه چاره ای هم ندارند. 
بیماری پروانه ای بر عکس نام زیبایش سراسر درد، 
زخم و خون است و با کوچک ترین ضربه یا تماس 
پوست این بیماران سبب تاول، چرک و زخم و درد 
می شود تا جایی که این بیماران حتی یک خواب راحت 
ندارند و از  لذت خوردن غذا و یک لقمه نان راحت بی 

بهره هستند. 
بیماران پروانه ای از ترس جدا یا له شدن انگشتان 
دست و پا تا پایان عمر محکوم به تماشای بازی های 

کودکانه، فقط از فاصله دور هستند.
زخم های بدون التیام •

بیماری دردناک و خاصی است که بخشی از آن ناشی 
از ژنتیک و از بدو تولد تا پایان عمر همراه بیمار است 
و التیام ندارد مگر این که تامین بخشی از هزینه های 

گزاف آن از مشکلاتشان بکاهد. 
»قدسیه« مادر دو کودک مبتلا به این بیماری است که  
در گفت و گو با »خراسان جنوبی«، بیماری فرزندانش 
را این طور بیان می کند: این بیماری مادرزادی یا 
ژنتیکی و از بدو تولد همراه بیمار است. او ادامه می 
دهد: محمد جواد و عرفان همانند دیگر کودکان مبتلا 

به این بیماری از ای. بی رنج می برند. 
دلیل ابتلای فرزندانش را ازدواج فامیلی می داند 
طوری که محمد جواد 11ساله و عرفان 2.5 ساله او به 
این بیماری مبتلا هستند. به گفته او، بدن تاول هایی 
شبیه سوختگی دارد که حتی مخاط گلو را درگیر کرده 
است و سه روز طول می کشد تا درد آن برطرف شود، 
پانسمان هایی دردناک دارد و گاه با کنده شدن پوست 

همراه است. مادر باشی و ببینی فرزندت نمی تواند 
بازی کند، غذا بخورد، دندانی در دهان داشته باشد 
و مجبور باشد با لثه غذا را بجود، سخت ترین لحظه 

عمرت است.
۱۰ نفر مبتلا  •

او می گوید: در میان اقوامش 10 نفر مبتلا به ای. بی 
هستند، پسرم به دلیل بیماری نمی تواند مانند دیگر 
دوستانش فوتبال بازی کند یا هیجان و نشاطی داشته 
باشد، استخوان هایش ظریف و بسیار شکننده است و 
حتی برای ثبت نام در مدرسه، معلم هم ابتدا او را قبول 
نمی کرد. مادر از گوشه گیری فرزندانش می گوید 
و این که وقتی پسرش سر کلاس حاضر می شود، 
همکلاسی ها از او فاصله می گیرند و گاهی معلم هم 
از او دوری می کند و این ها حس تحصیل را از فرزندم 
می گیرد در حالی که این بیماری واگیردار نیست و 
ژنتیکی است اما افراد جامعه آشنایی کامل ندارند و از 
فرزندان مبتلا به این بیماری دوری می کنند. او ادامه 
می دهد: عرفان با آن که دو سال و نیم دارد اما هیچ 
دندانی در دهان ندارد زیرا مینای دندان این کودکان 
ضعیف است. محمد جواد 11 ساله هم دیگر دندانی 
ندارد و این روزها هزینه ها زیاد است و نمی توانم برای 
دندان هایشان کاری کنم. همسرم شغل آزاد دارد و 
تلاشش این است برای بچه ها زندگی خوبی فراهم 
کند اما هزینه های درمان این بیماری کمرشکن است.
و عرفان هر وعده که  وی می گوید: محمد جواد 
می خواهند غذا بخورند از اول تا آخر فقط دعا می کنم   
غذا در گلویشان گیر نکند چون این بیماری به دلیل 
وجود زخم در روده و گلو سبب می شود لقمه های 

غذا در گلوی بیماران گیر و شروع به خون ریزی کند.
ضجه های شبانه •

مادر نگاهی به فرزندان بیمارش می اندازد، اشک در 
چشمانش حلقه می زند و می گوید: ضجه های شبانه 
جگر گوشه هایم  لحظه های جان فرسایی را برایم رقم 
می زند، تراشیدن چرک روی بدن، از حال رفتن فرزند، 
هزینه های دارو و درمان و پانسمان، شیر و مکمل 
غذایی که بیشتر هم خارجی است، بر مشکلاتمان 
افزوده است. وقتی از او می پرسم که از خانه »ای. بی« 
چه می داند و فرزندانش را آن جا برده است؟ بغض 
گلویش را می فشارد و می گوید: دو سال است با این جا 
در ارتباط هستم و متقبل شدم با هزینه خودم فرزندانم 
را به تهران ببرم تا از امکانات خانه ای. بی استفاده 
کنیم، اما جوابم این بود که به هیچ عنوان مراجعه نکنید 
چون دکتر نداریم و هر گاه داشتیم برای تشکیل پرونده 
با شما تماس می گیریم. مادر آهی می کشد و ادامه 
می دهد: هر فردی به نحوی از پذیرش مسئولیت شانه 

خالی می کند و هیچ کس درد و رنج فرزندانم را در این 
نقطه محروم نمی بیند زیرا بیماران ای.بی، متولی 
خاصی ندارند، وقتی به  مرکز بیماری های خاص در 
بیرجند هم مراجعه می کنیم می گویند: پیگیر هستیم 
اما هنوز هیچ خبری نیست و فقط به گرفتن مدرک و 

تشکیل پرونده اقدام کرده اند.
ناآشنایی با بیماری ای.بی •

به گفته وی، در نهبندان باندی که برای التیام درمان 
این بیماری باشد، وجود ندارد و حتی برخی پزشکان و 
پرستاران بیمارستان چون با این بیماری آشنایی کامل 
ندارند، با وصل کردن یک سرم و استفاده از یک چسب 
زخم، پوست از بدن فرزندم جدا می کنند طوری که 

تاول می زند و خون ریزی می کند. 
گاهی به جای درمان، دردهای فرزندم با بردن به 
بیمارستان بیشتر می شود. به عنوان مثال چندی 
پیش وقتی دو برادر در حال بازی با هم بودند فرزندم 
یک برگ کاغذ روی گردن برادرش گذاشت اما پوست 
گردن محمد جواد جدا شد چون پوست بدن این 
بیماران آن قدر حساس است طوری که توان یک کاغذ 
را ندارد. حرف مادر این است که نهادی حمایتی برای 
کودکان مبتلا به این بیماری در استان ایجاد شود تا 
بار سخت بیماری و هزینه های سنگین فقط بر دوش 
خانواده ها نباشد همچنین کادر درمانی بیمارستان 
ها و پزشکان هم با این بیماری آشنا شوند تا هنگام 

مراجعه، درد دیگری بر دردهای آن ها افزوده نشود.
روزهای سخت تحصیل •

در حالی که با من حرف می زند دو فرزند کوچکش 

را در آغوش دارد، دخترش را روی پاهای زخمی اش 
می خواباند و در دهان پسرش هم شیشه چای گذاشته 
است تا کمی آرام شود. نگاه به دست ها، دندان ها و 
صورتش که می اندازی به گمانت سن و سالش زیاد 
است اما او فقط 29 سال سن دارد و سه سال است که 
ازدواج کرده و حاصل این ازدواج دو فرزند سالم است.
خود را زهره معرفی می کند، سه ساله بودم که پدرم 
با داشتن هفت فرزند ما را رها و دوباره ازدواج کرد و 
مادر با وجود همه نداری ما را تنها و بدون حضور پدر به 
سختی بزرگ کرد. سخت است بخواهی هم مادر و هم 
پدر باشی برای هفت فرزند که یکی از آن ها از بیماری 

پروانه ای یا همان EB رنج می برد.
زهره در حالی که از خاطرات فداکاری های مادر برایم 
می گوید، اشاره ای به خاطرات تلخ دوران تحصیلش 
می کند که در مدرسه هیچ کس با او بازی نمی کرد 
و حتی به سمتش نمی رفت. همه تصور می کردند 
بیماری زهره واگیردار است. مادرش هر روز به مدرسه 
می رفت، دستان زهره را بر صورت می کشید و جلوی 
دانش آموزان و معلمان فریاد می زد اگر بیماری فرزندم 

واگیردار بود اولین نفر مرا مبتلا می کرد. در راه مدرسه 
به دلیل داشتن تاول در پا و پوشیدن دمپایی تا رسیدن 
به خانه خون بیشتری از زخم هایش جاری می شد و 
گاهی پانسمان بر زخم ها می چسبید که باید با قیچی 

از پوست بدن جدا می شد.
دوران تحصیل و مدرسه روزهای سختی برای زهره بود 
و هر روز بر سختی هایش افزوده می شد. هر طور بود 
دیپلم را گرفتم و بعد از یک سال برای این که سرگرم 
شوم و بیماری و دردهایم را فراموش کنم در بسیج 
شهرستان به صورت پاره وقت مشغول به کار و در همان 

جا با همسرم آشنا شدم.
او ادامه می دهد: به دلیل این که همسرم کشاورز بود 
ابتدا در روستا زندگی کردیم اما به دلیل گرد و خاک و 

عفونت زخم هایم به شهر آمدیم.
در شهر اجاره خانه ها بسیار بالا بود و بعد از تلاش زیاد 
خانه ای قدیمی برای اجاره پیدا کردیم. تنها راه درآمد 
زندگیمان یارانه بود و همسرم بیکار و به من هم به دلیل 

بیماری کار نمی دادند.
سال 95 یکی از اقوام مرا به خانه EB )مرکز حمایت از 
بیماران پروانه ای( معرفی کرد اما به دلیل این که برای 
رفتن به خانه EB در تهران هزینه نداشتیم هر دفعه 
سعی کردیم سفر را به تعویق بیندازیم. بعد از مدتی با 
قرض از دوست و آشنا هزینه سفر فراهم شد. به تهران 
رفتم و عضو خانه EB شدم که هر ماه مبلغی ناچیز برای 
پانسمان پرداخت می شود اما هنوز مشکلات زندگی 
ام زیاد است.بیماران پروانه ای بی صدا و خاموش می 
سوزند. این بیماران با وجود نام زیبای بیماری شان اما 
با مشکلات روحی و روانی زیادی مواجه و به دلیل بالا 
بودن هزینه های درمان و مشکلات دیگر با چالش های 
بسیاری روبه رو هستند. تصور کنید از صبح تا شب هر 
روز مثل پرنده ای در قفس، زندانی دنیایی باشی که 
سراسر درد و رنج است. زندانی خانه ای که  اهالی آن 
روزی هزار بار می میرند و زنده می شوند و هر روزش با 

زخمی جدید و جانکاه آغاز می شود. 
برای هم نفس شدن، فردا دیر است چرا که کودکان 
زخم خورده و درد کشیده پروانه ای، امروز نیازمند 

دستان پر مهر همنوعان خود هستند. 

خبر مرتبط
بیشترین بیماران شناسایی شده »ای.بی« در نهبندان

از مجموع بیماران ای.بی شناسایی شده در خراسان جنوبی، بیشترین تعداد در نهبندان زندگی می 
کنند. رئیس مرکز بیماری های خاص استان در گفت و گو با »خراسان جنوبی«، از شناسایی 17 بیمار 
ای.بی در استان خبر داد و گفت: از این تعداد 14 بیمار در نهبندان هستند. »هادی دهقان« با بیان این 
که هر ماه به بیماران شناسایی شده دو میلیون تومان پانسمان رایگان، دارو و مکمل دارویی تحویل می 
شود، افزود: با رایزنی های انجام شده ویزیت چشم پزشکی، دندان پزشکی و گوارش برای این بیماران 
رایگان است. به گفته وی، مرکز فوق تخصصی برای بیماری های گوارشی در مشهد راه اندازی شده 
است و مرکز درمان بیماری های خاص استان، بیماران شناسایی شده »ای.بی« را به مرکز ارجاع می 
دهد تا به صورت رایگان درمانشان انجام شود. وی گفت: این بیماری یک نوع بیماری ژنتیکی ارثی است 
و بستگی به ازدواج فامیلی دارد و علایم آن از بدو تولد ظاهر می شود اما خانواده ها تصور می کنند این 
یک بیماری پوستی است و خود درمانی می کنند که این سبب می شود دوره درمان سخت تر شود. وی با 
توصیه به زوج ها ادامه داد: افرادی که در فامیل »ای.بی« دارند از ازدواج های فامیلی دوری کنند و زیر 
نظر بهداشت آزمایش های ژنتیکی را انجام دهند. به گفته وی، در نهبندان یک روستا وجود دارد که به 

دلیل ازدواج های فامیلی تعدادی دچار این بیماری هستند.

EB یک نقطه روستایی نهبندان کانون بیماری

پروانه هایی که خاموش می سوزند »چشمه رج« خارج از دسترس 
ارتباط تلفنی

از مرکز استان روستای  30 کیلومتری  در فاصله 
»چشمه رج« با جمعیت40 نفری در قالب 10 خانوار 
قرار دارد که عده ای نیز بین روستا و شهر در رفت و آمد 
هستند. به گفته دهیار چشمه رج، نه تنها این روستا 
بلکه روستاهای حومه اسفزار به دلیل تصمیم هایی که 
در تقسیمات کشوری گرفته می شود چند بار تابعیت 
شهرستانی آن ها تغییر کرده است، طوری که مدتی 
زیرمجموعه درمیان، زمانی بیرجند و اکنون نیز جزو 

سربیشه به حساب می آید. 
»خسروی« افزود: همین جا به جایی ها سبب شده 
است آن چنان که باید و شاید شاهد توسعه روستاهای 
این منطقه نباشیم. وی ادامه داد: جای تاسف است؛ 
روستایی که در نزدیکی مرکز استان قرار گرفته است، 
در این برهه از زمان و عصر ارتباطات از نعمت تلفن 
و مخابرات محروم باشد و پیگیری هایی که توسط 
بخشداری مود و دهیاری این روستا انجام شده، هنوز 

به نتیجه نرسیده است. 
همچنین چند سال قبل یک شرکت خصوصی به نام 
کوه نور، دکلی در کنار روستا برای برقراری ارتباط 
تلفنی در چشمه رج نصب کرد که به دلیل نداشتن 
کیفیت و کمیت خط های واگذاری توسط این شرکت 

خصوصی، اهالی از آن استقبال نکردند. 
دیگر این که خط های واگذاری به مردم مانند خط 
همراه اول اعتباری است که باید شارژ شود و در استان، 
نماینده مشخصی ندارد که پاسخگو باشد. به گفته 
وی، در روستای چشمه رج از آنتن دهی همراه اول 
و ایرانسل هم خبری نیست و مردم با کلمه اینترنت 
به هیچ وجه آشنا نیستند زیرا هیچ گونه زیرساخت 

ارتباطی و مخابراتی ندارد.

۱۹۴۰ کودک در طرح غربالگری 
شنوایی

روز گذشته هزار و 941 کودک در طرح غربالگری 
شنوایی قرار گرفتند. معاون امور توسعه و پیشگری 
اداره کل بهزیستی از افتتاح طرح غربالگری شنوایی 
کودکان سه تا پنج سال به مناسبت روز جهانی معلول 
در قاینات خبر داد و گفت: این طرح روز گذشته برای 

اولین بار در این شهرستان اجرا شد. 
»احمدی شادمهری« با اشاره به این که هزار و 941 
کودک زیر پوشش این طرح قرار گرفته اند، افزود: طرح 
غربالگری شنوایی کودکان سه تا پنج سال در 14 مهد 
کودک شهری، 13 مهد کودک حاشیه شهرها و  21 
روستا مهد قاینات اجرا شد. به گفته وی، 252 کودک 
سه ساله، 522 کودک چهار ساله و هزار و 167 

کودک پنج ساله از این طرح بهره مند شدند.

از میان خبرها


