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نایابــی یا کمبود های دارویی در میان بیماران صرع آن قدر آزاردهنده و خطرناک اســت که بیماران و بســیاری از خانواده ها می گویند حاضر هســتند 
دارو ندارشــان را بدهند تا یک شربت «لیســکانتین» یا یک ورق قرص «پریمیدون» تهیه کنند. مدتی است که این کمبودها خانواده های زیادی را نگران 
کرده و آنها برای پیدا کردن یک دارو، سختی و چالش های زیادی را تحمل می کنند. اگر چه می گویند این کمبودها مقطعی بوده، اما کمبودهای دوره ای و 
کوتاه مدت هم برای بیماران صرع می تواند سرنوشت ســاز و خطرناک باشد. تغییر یا جایگزین کردن داروها از یک سو و احتمال قطع مصرف یا رهاکردن 
پیگیری های درمانی از سوی دیگر مواردی است که متخصصان درباره آنها هشدار داده و حتی جایگزینی دارویی را در این بیماران مشکل ساز و پر ریسک 
می دانند؛ معضلی که مدت ها جان بیماران را به خطر انداخته، اما آنها چاره ای جز سکوت و تحمل شرایط کنونی نداشتند. با این حال کمبود یا کاستی ها 
چنان ادامه دار شــده است که خانواده های زیادی از فضای مجازی به عنوان راهی برای دستیابی به دارو استفاده کرده و با اشتراک گذاشتن تصویری از 
جلد یا قوطی دارو، برای پیداکردن داروی مورد نظر بیمار خودشــان یا نزدیکشان تلاش می کنند. خانواده هایی هم برای رسیدن به دارو از بازار سیاه سر 
در می آورند تا شاهد تشنج و عوارض به جا مانده از آن نباشند. برای بررسی دقیق تر معضل صرع با دکتر «مسعود اعتمادی فرد»، متخصص مغز و اعصاب 
و فلوشــیپ بیماری صرع، گفت وگو کردیم. او در حال حاضر در انجمن صرع اســتان اصفهان نیز مسئولیت دارد و در این گفت وگو به زبان ساده درباره 

صرع اطلاع رسانی می کند که نکات آن به صورت دسته بندی  شده در ادامه می آید.

آسیب به بیماران با ناتوانی در مدیریت بحران دارو
فعالیت الکتریکی غیرطبیعی در مغز می تواند ســبب ایجاد تشنج شــود. بروز تشنج به صورت مکرر صرع 

نام دارد.
تشنج در اثر فعالیت الکتریکی غیرطبیعی ناگهانی در مغز بروز می کند و معمولا از چند ثانیه تا چند دقیقه 

طول می کشد.
علائمی که در زمان تشــنج ایجاد می شوند، به محل بروز فعالیت الکتریکی غیرطبیعی بستگی دارد. علائم 

ناشی از تشنج می توانند بر عضلات، حس های بدنی، رفتار، احساسات و هوشیاری شخص تأثیر بگذارند.
*و اما بیماری صرع...

بیماری صرع باعث بروز تشــنج به صورت مکرر می شود؛ تشــنج به تنهایی به معنای بروز صرع نیست. در 
پاســخ به این سؤال که تفاوت تشنج و صرع چیســت باید گفته شود که تشنج یکی از علائم مهم صرع بوده و 

تعداد بروز تشنج در افراد دارای صرع تفاوت دارد.

بیــش از ۱۸ درصــد از مرگ ومیر بیماران مبتلا به صرع از نوع مرگ ناگهانی اســت که تشــنج های مکرر و 
کنترل نشــده، تنها زندگی کردن، تشــنج در خواب، مصرف نکردن دقیق داروهای ضد صرع، تغییرات ناگهانی و 
مکرر در مصرف دارو، ترك خودسرانه و ناگهانی دارو موجب افزایش خطر این نوع مرگ در مبتلایان می شود.

هم زمان با شــروع تحریم ها، محدودیت هایی در واردات گروه های دارویی آغاز شــد و در نتیجه دسترســی 
افراد نیازمند به داروهای خاص نیز با محدودیت مواجه شــد. اولین داروهای متأثر از این اتفاق، داروهای گروه 
بیماری های مغز و اعصاب و داروهای روانپزشــکی بود. برای مثال «فنوباربیتال» و بعد از آن «لیسکانتین» نیز 

نایاب شد. 
همچنین با کمیاب شــدن این داروها هزینه های آن بسیار افزایش یافت. اگر خانواده های بیماران برای تهیه 
یک شیشه شــربت ضروری، به صورت ماهانه مبلغی حدود ۱۰۰ هزار تومان هزینه می کردند، پس از شش ماه 
با افزایش ناگهانی و همچنین پیوســته قیمت داروها، همان یک شیشــه را باید با ۷۰۰ - ۶۰۰ هزارتومان تهیه 

می کردنــد  و با توجه به مصرف مکرر این داروها به صــورت ماهانه  و از طرفی الزام مصرف داروها در بیماران 
مبتلا به صرع یا تشــنج، همچنان خانواده ناچار به تأمین آنها به هر قیمتی و با هر سختی و مشقتی بود، با این 

امید و دیدگاه که در نهایت  قیمت ها ثابت می شود و دسترسی به داروها بالاخره روزی آسان می شود .
اما این اتفاق ها تازه شروع سیر مشکلات بود. داروها بعد از گران شدن، به سمت کمیابی یا نایاب شدن رفت 
به طوری که در حال حاضر داروهایی مانند «لیســکانتین» و «لوبل» پیدا نمی شود و اگر به سختی هم یافت شود، 

ممکن است مشکل هزینه بالا و یا تاریخ مصرف بسیار محدود داشته باشد.
اگر خانواده آگاهی نداشــته باشــد  یا ســطح سایر آســیب های خانواده خیلی زیاد باشــد، ترجیح می دهد 
دارو مصــرف نکرده  یــا آن را قطع کند. در واقع مصرف دارو را به دلیل ســختی در تهیه  بی اهمیت تلقی کند. 
در حالی که این اتفاق به معنی تشدید تشنج و وخیم تر شدن حال بیمار و افزایش هزینه های آتی درمان مراحل 

حاد این بیماری هاست.

مسئله داروهای جایگزین:
تاریخ و پیشــینه داروسازی و علم ســاخت دارو در ایران بسیار درخشان است. اما در مواجهه با بحران های 
ایجادشــده در زمینه دسترســی به داروهایی که ســال ها به صورت وارداتی داروهای تشنج برخلاف داروهای 
روانپزشــکی قابل جایگزین با نمونه های ایرانی آن نیست. داروهای روانپزشکی در چند سال گذشته به سمت 
نمونه های موفق ایرانی و تولیدات بهتری رفته اســت اما بازهم در برخــی از موارد تأثیری که داروی خارجی 
روانپزشــکی دارد داروی داخلی نداشــته اســت. در هر صورت مصرف نمونه ایرانی داروها بهتر از قطع کردن 
است. اما تولیدات ایرانی در داروی تشنج هنوز آن طور که باید و شاید قوی عمل نکرده و با توجه به حساسیت 
این داروها احتمال دارد که تأثیرات جانبی دارو های ایرانی زیاد باشد و ما هنوز اطلاعات دقیقی از این عوارض 

نداشته باشیم.
شــربت لیسکانتین، با تنظیم ساز وکار شــیمیایی مغز و اصلاح الگوی امواج مغزی، انواع علائم صرع مانند 

حــالات تونیک – کلونیک (صرع بزرگ) صرع کانونــی، صرع ناقص کمپلکس را کنترل می کند اما باید بپذیریم 
داروهای جایگزین این دقت تأثیرگذاری را ندارند.

در صورت مصرف داروی مناســب، علائم تشنج در تشــنج های قابل کنترل و کنترل شده تا چند سال از بین 
می رود و با کمتر شدن دوز دارو تشنج خودش را نشان نمی دهد و بعد روی بهبودی کامل می رود.

تفاوت اثر گذاری داروهایی مثل «آسنترا»، «دپاکین» و ... که داروهای ساده روانپزشکی هستند با نمونه های 
ایرانی آن بســیار زیاد اســت. متأســفانه با وجود پیشــینه داروســازی خوب ایران، به علــت اینکه پیش بینی 
طولانی مدتی در گذشــته برای مواجهه با بحران دارویی ایجاد شــده نداشــتیم و زیرســاخت های داروسازی 
برای داروهای خاص و کمیاب بهینه نشــده اســت، این یکی از دلایل ناتوانی ما در مدیریت صحیح این بحران 

در حال حاضر است.
*آسیب شناس گفتار و زبان. مدیرعامل انجمن توان یاب

 تولید ۱۶ داروی صرع در ایران
درمان صرع به دو بخش تقســیم می شود. اول زمانی که بیمار با حالت صرعی وار به 
اورژانس مراجعه کرده و باید بیمار را به صورت اورژانســی پذیرش و بستری کنیم. در این 
زمان از داروهای تزریقی وریدی و اورژانسی مثل «فنوباربیتال، فنی تویین کامپاند، والپروات، 
لورازپام، دیازپام و ...» برای بیمار استفاده می شود. درباره درمان پیشگیری و درمان بیماری 
صرع نیز از زمان قدیم داروهای مختلفی استفاده شده است. آخرین فهرست دارویی برای 
درمان بیماری صرع شامل ۲۲ دارو بوده که ۱۶ دارو از این فهرست در ایران تولید می شود.

 بود و نبود خطرناک داروهای صرع
نکتــه مهمی که باعث آزار بیماران می شــود، این اســت که گاهی تولیــد داروها به 
دلایلی از جمله دشــواری در تهیه مواد اولیه به دلیل وجود تحریم ها یا عدم برنامه ریزی 
شرکت های دارویی در بازار با وقفه روبه رو می شود و داروها در بازار نایاب می شوند. برای 
نمونه، بیمارانی که ســال ها از داروهای تولید داخل یا وارداتی مثل فنی تویین، کاربامازپین 
یا اتوسوکســوماید و ... اســتفاده می کردند، حالا به دلیل نایاب بودن یا توقف در تولیدات، 
دچار مشــکل می شــوند. پس اگر چه تمام این داروها یعنی ۱۶ داروی مورد نیاز در درمان 
و پیشــگیری بیماری صرع در داخل کشور تولید می شود، اما مهم این است که این داروها 
به صورت مســتمر در بازار دارویی موجود باشد و توقفی در تولید یا واردات دارویی صرع 
بــه وجود نیاید. به همین دلیل لازم اســت از طریق مجامع علمی مثل انجمن صرع، نیاز 
بیماران به داروها به صورت مرتب و مســتمر به مســئولان نظام ســلامت گوشزد شود و 
اجازه داده نشــود که داروهای حیاتی با وقفه در تولید یا واردات مواجه شوند. لازم است 
شرکت های دارویی، داروهای مورد نیاز بیماران در حوزه صرع را نیز تولید کرده یا شرایطی 
فراهم شود که بتوان داروها را مستقیم از کشورهای دیگر وارد کرد یا مراکز جراحی صرع 
از نظر امکانات در کشور تجهیز شود تا انبوهی از بیماران مصروع که نیاز به داروهای جدید 

یا روش های جراحی دارند، بتوانند از این امکانات استفاده کنند.
 خطر قطع داروی صرع و مرگ بیمار

قطــع داروی صرع که به دلیل کمبــود یا نایابی دارو در بازارهــای دارویی یا به علت 
سهل انگاری بیمار صورت می گیرد، یکی از مهم ترین دلایل مرگ و میر در میان بیماران صرع 
اســت. وقتی داروی بیمار در دســترس نبوده و بیمار به صورت منظم دارو مصرف نکند، 
ممکن اســت حملات تشنجی شدت پیدا کرده و گاهی بیمار با حملات استاتوس یا صرع 
پایدار به متخصص یا اورژانس مراجعه کند. این تشــنج ها بســیار ســریع و ادامه دار بوده 
که بیشــتر از ۳۰ دقیقه طول می کشد. گاهی نیز ممکن است جان بیمار را به خطر اندازد. 
بنابراین با کاهش دارو یا دسترسی سخت به آن، عوارض بیماری و حملات تشدید شده و 

می تواند منجر به افزایش عوارض شده یا به مرگ بیمار ختم شود.
 معضل نامشخص بودن جامعه آماری

متأســفانه تعداد دقیقی از آمار مبتلایان به صرع در کشــور موجود نیست که ضروری 
اســت پژوهشــگران ابتدا آمار دقیقی از تعداد مبتلایان را ارائه دهند تا بر اساس این آمار 
بتــوان برنامه ریزی های لازم بــرای تهیه داروی این جامعه آمــاری را فراهم کرد. اگر یک 
درصد از جامعه مصروع باشــند، حداقل ۷۰۰، ۸۰۰ هزار بیمار مصروع در کشور داریم که 
اگر حداقل را در نظر بگیریم، حدود ۵۰ تا ۶۰ هزار بیمار مصروع داریم. درمان صرع، درمانی 
دارویی اســت که حدود ۷۵ درصد از بیماران با یک دارو و حدود ۸۵ تا ۹۰ درصد بیماران 
با اضافه کردن یک یا دو دارو صرع هایشــان کنترل می شود. تشنج ها در حدود ۱۰ درصد از 

بیماران نیز که صرع مقاوم به درمان دارند، با دارو کنترل نمی شود.
 گروه سنی درگیر با صرع

صرع یکی از بیماری های شایع در حیطه بیماری های مغز و اعصاب بوده که از ابتدای 
خلقت وجود داشــته است. صرع به اختلالی گفته می شــود که در دیس شارژ الکتریکی 
ســلول های مغزی رخ می دهد و چون مغز انســان از ابتدای خلقت ممکن اســت دچار 
اختلالاتی بوده باشــد، بیماری صرع از ابتدای خلقت انسان وجود داشته و از قدیمی ترین 
بیماری هایی است که با انسان همراه بوده است. صرع به دیس شارژ های نا بجای الکتریکی 
در گروهی از ســلول های مغزی که منجر به علائم بالینی می شود، گفته می شود. اگر این 
دیس شــارژ ها فقط بــرای یک بار رخ دهد، به آن حالت تشــنج گفته می شــود و اگر این 
دیس شــارژها از نظر بالینی حالت تکرار شونده داشته باشند، بیماری صرع تلقی می شود. 
در حــال حاضر حدود یک درصــد از افراد جامعه مبتلا به صرع هســتند که این عدد در 
جوامع مختلف دنیا از نیم تا دو درصد متفاوت اســت. صرع در دو دهه سنی زیر ۱۰ سال، 
یعنی در کودکان و افراد بالای ۵۰ سال شایع ترین میزان را به خود اختصاص داده است.،به 
دلیل اینکه علت آســیب های مغز مثل عفونت یا اختلالات و بیماری های ژنتیکی قبل از 

۱۰ سالگی یا اوایل تولد می تواند به صرع منجر شود.
 عوامل مؤثر در ایجاد صرع

سکته یا تومور های مغزی بعد از ۵۰ سالگی شیوع بیشتری داشته و می توانند منجر به 
بیماری صرع شوند. هر عاملی مثل عفونت، اختلالات ژنتیکی، بیماری های کوروموزومی یا 

تومور و ضربه های مغزی که به سلول های مغز آسیب برساند، می تواند منجر به بیماری 
صرع شــود. برای تعداد زیــادی از بیماری های صرع علت خاصی پیدا نشــده و درواقع 
نمی توان ضایعه مشخصی برایشــان پیدا کرد که به این موارد صرع های «ایدیوپاتیک» یا 

بدون علت مشخص و با دلایل ناشناخته گفته می شود.
 صرع بزرگ و کوچک

صرع در مردان نسبت به زنان شایع تر بوده و این مسئله در تمام جوامع مشاهده شده 
اســت. علائم این بیماری متنوع اســت و حدود ۳۰، ۴۰ نوع بیماری صرع وجود دارد که 
تقســیم بندی های آن نیز فراوان اســت. امروزه صرع ها به دو دســته عمومی و موضعی 
تقســیم بندی می شوند و ممکن است انواع مختلفی در این صرع ها دیده شود. مثل اینکه 
مریض ممکن است ناگهان هوشیاری اش را از دست بدهد، اندام هایش حالت سفت شدگی 
به خود بگیرد و اندام ها بعد از چند ثانیه حرکات تکانه ای به خودش بگیرد که در عوام به 
این نوع، صرع بزرگ یا صرع «گراند مال» گفته می شود. شخص بعد از مشاهده این علائم، 
هوشــیاری اش را چند دقیقه ای از دســت می دهد و بعد ممکن اســت هوشیار شود. این 
شرایط حدود دو دقیقه بیشتر طول نمی کشد. در نوع دیگری از صرع به نام صرع کوچک یا 
صرع «ابسنس»، فرد به صورت ناگهانی دچار مات زدگی می شود. در انواع دیگری از صرع، 
بیمار دچار خشم، فراموشــی یا دچار حرکات غیرارادی در صورت و اندام هایش می شود 
که این علائم در چند ثانیه تمام می شود. این موارد صرع های موضعی هستند. اگر بیماری 

هوشیاری اش را از دست بدهد، به آن صرع بزرگ یا صرع «ژنرالیزه» گفته می شود.
 صرع موضعی

از نظر تعریف، به صرعی «ژنرالیزه» گفته می شــود که هوشیاری بیمار از دست برود، 
اما در صرع های موضعی ممکن اســت بیمار کاملا هوشیار باشد. برای مثال ممکن است 
شســت دســت بیمار حرکات غیر ارادی نشــان دهد و این حرکات غیرارادی به صورتش 
گســترش پیدا کند، در صورتی که هوشیاری بیمار نیز حفظ شــده یا ناگهان سر و گردن یا 
چشــم بیمار بدون از بین رفتن هوشیاری بیمار، به یک طرف کشیده شود که به این علائم 

صرع های موضعی یا «فوکال» گفته می شود.
علاوه بر علائم کلینیکی و توجه به شــرح حال بیمار که مهم ترین قســمت تشخیص 
به حساب می آید، از روش های تشخیصی دیگری مثل نوار مغز یا ویدئو ای جی که شامل 
مجموعه تصاویر ویدئویی مریض همراه با نوار مغز اســت نیز اســتفاده کرده و می توانیم 
صرع را تشــخیص دهیم. همچنین از ام آرآی بــرای رد علل قابل توجه صرع مثل تومور، 
ســکته های مغزی یا آسیبی که در مغز وجود دارد، استفاده می کنیم و در صورتی که نیاز 
باشد، از تکنیک های پیشرفته تری نیز می توان برای مشخص کردن کانون صرع استفاده کرد.

 جراحی گران قیمت صرع در ایران
تشــنج های حدود ۷۵ درصد از بیماران، با یک داروی ضد صرع  کنترل می شــود؛ ولی 
در مواردی نیز ممکن است حملات صرع با یک دارو کنترل نشده و متخصص ناچار باشد 
از دو یا ســه دارو اســتفاده کند. معمولا علائم صرع در میان ۱۰ تــا ۱۵ درصد از بیماران 
با اضافه  کردن یک یا دو دارو کنترل می شــود؛ اما ممکن اســت بیماری به دو داروی ضد 
صرع نیز پاسخ ندهد که از این اختلال با نام «صرع مقاوم به درمان» نام می برند. در حال 
حاضر حدود ۱۰ تا ۱۵ درصد از صرع ها، مقاوم به درمان هستند که با اضافه کردن داروها، 
خصوصا داروهای جدیدتری که وارد بازار شــده اند، درمان می شوند. با این حال، شاید پنج 
تا ۱۰ درصد از بیماران به دارو مقاوم باشــند و مجبور باشــیم از روش هایی مثل جراحی 
اســتفاده کنیم که خوشبختانه در برخی از مراکز دانشــگاهی کشور این امکان که روشی 

گران قیمت است، برای جراحی صرع وجود دارد و به نتایج خوبی هم رسیده است.
 معضل کمبود جراح صرع در کشور

جراحی صرع، جراحی نوینی اســت که در سه دهه گذشــته در درمان بیماران صرع 
مقاوم به درمان دارویی اســتفاده شــده و نتایج خوبی از آن به دست آمده است. در ایران 
نیز حدود چند صد جراحی انجام شــده است؛ اما این جراحی به امکانات ویژه، تجهیزات 
خاص و مهم تر از همه جراح متخصص در زمینه صرع نیازمند است که متأسفانه در حال 
حاضر جراح دوره دیده و ماهر در زمینه صرع در ایران بســیار کم بوده و می طلبد جراحان 

متخصص در این زمینه در کشور خودمان فعالیت داشته باشند.
در این جراحی، کانون ایجاد کننده صرع برداشــته می شود. گاهی این کانون مشخص 
اســت مثلا یــک ضایعه عروقی یا یک تومور  که به راحتی برداشــته می شــود؛ اما گاهی 
این کانون مشــخص نیســت و باید به کمک تکنیک های پیشــرفته شناسایی و با جراحی 
برداشته شود. یکی از مشــکلات در حوزه بیماری صرع در ایران، مسئله هزینه های بالای 
جراحی صرع اســت که وزارت بهداشت و نظام ســلامت، بیماران صرع مقاوم به درمان 
را به تازگی تحت پوشــش بیمه های درمانی قرار داده  اســت. در گذشته جراحی صرع در 
برخی از شهرها مثل اصفهان انجام می شد، اما با توجه به افزایش قیمت و تکنولوژی های 
گران قیمت، لازم اســت امکانات بیشــتری برای جراحی صرع فراهم شود تا جراحی های 

حرفه ای بیشتری در کشور انجام شود.

دلارام نبوی*

 توقف در تأمین و تولید دارو، جان بیماران صرعی را به خطر می اندازد

مدیر عامل انجمن صرع اصفهان در گفت و گو با «شرق»:
ایران به جراح ماهر صرع نیاز دارد

نایابی یا کمبودهای دارویی در بخش بیماری صرع و حملات تشــنجی همچنان 
ادامه دارد. بیماری می گوید داروی «دی والپروئکس سدیم» ایرانی برای کنترل 
صرع برادرش را به  سختی در شهرشان «مرند» پیدا کرده است؛ «دُز بالاتر دارو را 
به سختی پیدا کردیم که مجبور شدیم دارو را نصف کنیم. اما وقتی برادرم داروی 
نصف شده را مصرف می کند، معده درد می شــود. چاره دیگری نداریم. دوستان 
برادرم که داروی «لوبل» مصرف می کنند هم این دارو را به سختی پیدا کرده اند. 
داروی «رســپریدون» برای کنترل تشنج که اصلا پیدا نمی شود». بیمار دیگری در 
گروه ها و فضای مجازی اطلاع رســانی می کند که اگر کسی در داروخانه مشغول 
است یا بیماری دارد که داروی «اتوسوکسماید» مصرف می کند، اطلاع دهد. مادر 
دیگری در جســت وجوی شربت ترکیه ای «رهاکین» اســت که بتواند به توصیه 
پزشک، داروی ایرانی را برای دخترش حذف کند؛ اما داروی فرانسوی و ترکیه ای 
هر دو نایاب و گران هســتند و چــاره ای جز مصرف نمونه ایرانی آن برایشــان 
فراهم نیســت. بیماری می گوید شربت «لیســکانتین» را به سختی تهیه کرده و 
نگران اســت که دوره بعدی نتواند دارو را پیدا کند؛ «عمده نگرانی خانواده هایی 
مثل ما که فرزندشــان تشــنج مقاوم به درمان دارد، این است که داروی مؤثر و 
همیشگی نایاب شــود. ما در یکی، دو سال اخیر بارها این دغدغه را داشته ایم و 
دارویمان به سختی و با هزینه های بالایی پیدا شده است. با جایگزین کردن دارو 
هم مشــکل مان شاید به شکل موقت برطرف شــده باشد، اما بعد از آن حملات 
تشــنج به شکل شدیدتر و بیشــتر از میزان قبل برگشته است». رضا شروین بدو، 
نورولوژیســت اطفال و عضو هیئت مدیره انجمن صــرع، درباره این نگرانی ها از 
بیماری و مسائل صرع، کمبودهای دارویی بیماران و حملات تشنجی به سؤالاتی 

پاسخ می دهد.
     

 حملات صرع بیشتر در چه گروه سنی شایع است؟ ابتلا به صرع در میان ایرانیان تا   .
چه میزان رواج دارد؟

مسئله تشنج یا صرع یکی از مهم ترین اختلالات سیستم عصبی بوده که می تواند 
در همه ســنین رخ دهد. در حقیقت این موضوع بر حسب آمار شیوع و بروز بیماری 
صــرع، به گروه کودکان اختصــاص دارد. حیطه کودکان هم از دوره نوزادی شــروع 
می شــود، به نوجوانی می رســد و بعد از آن وارد فاز جوانی می شود که متخصصان 
مغز و اعصاب در حوزه بزرگسالان آنها را معاینه می کنند. در واقع شیوع اصلی صرع 
در کودکان و شــیرخواران و بعد از آن در سنین بالاتر گزارش شده است. پس قسمت 
درخور توجهی از گروه سنی کودکان با مسئله تشنج دست و پنجه نرم می کنند. از سوی 
دیگر آمار میزان شیوع صرع در کل دنیا نیز عدد بین پنج تا ۱۰ در هزار نفر آدم گزارش 
شــده است. بنابراین این بیماری عددی نزدیک به نیم تا یک درصد افراد جامعه را در 
بر می گیرد که این رقم کمی نیست. در کل دنیا نیز حداقل حدود ۸۰ تا ۹۰ میلیون نفر 
دچار حملات صرع هســتند. پس با این ارقام، ضروری است که بدانیم صرع بیماری 
مهمی بوده و خیلی هم ناشایع نیست و مسئله مهم دیگر در درجه اول این است که 
گروه ســنی کودکان، درصد مهمی از اختلالات تشنجی را به خود اختصاص داده اند. 
به همین دلیل این موضوع توجه بیشــتری را می طلبد و لازم است اطلاع رسانی ها در 

این زمینه بیشتر انجام شود.
 از میان این آمار، آماری هم به ثبت رســیده که چه میزان نســبت به دارو مقاوم   .

می شوند؟ چه راهکاری برای این جمعیت وجود دارد؟
بر حسب تمامی آمارهای جهانی، تا یک سوم موارد صرع، مقاوم به دارو می شوند؛ 
یعنی با یک دارو به راحتی کنترل نمی شــود و ممکن اســت لازم باشــد داروی دوم 
داده شــود یا از روش های دیگر پزشــکی مثل جراحی، رژیم های غذایی یا استفاده از 
دستگاه های خاص بهره گرفته شــود. پس اگر همه اینها را جمع کنیم، می بینیم که 
با اختلال پیچیده ای مواجه هســتیم که باید برای آن راهکار مناسبی داشته باشیم. بر 
اســاس مطالعات کانونی انجام شده، آمارهای ایران در این بخش با آمارهای جهانی 
مشابه اســت؛ یعنی بین نیم تا یک درصد افراد جامعه به صرع مبتلا هستند. قبل از 
هــر اقدامی با توجه بــه اینکه ۳۰ درصد از مبتلایان به صرع ممکن اســت مقاومت 
دارویی داشــته باشند، لازم است ما سازمان یا ســاختار نظام مندی برای ثبت بیماری 
صرع در کشــور داشته  باشیم که بتوانیم آمار دقیقی در این زمینه ارائه دهیم؛ چرا که 

شــرح مسئله به بررسی بیشــتری نیاز دارد. در حال حاضر اقدامات جسته گریخته ای 
برای رسیدن به آمار انجام می شود، اما به عملکرد دقیق تری برای داشتن آمار جامع 

و صحیح نیاز داریم.
 مصرف دارو به شــکل قرص برای کودکان دشــوار اســت و متأســفانه در حوزه   .

شربت های دارویی با کمبودهایی روبه رو هستیم؛ راهکار مؤثر در این بخش چیست؟
راهکارهای درمانی بر اساس نوع صرع، میزان شیوع و انواع مختلفی از اختلالات 
تشــنجی ممکن است با یکدیگر متفاوت بوده و دارو های خاص خودش را بطلبد. به 
همین دلیل لازم و ضروری است که برای رسیدن به آگاهی در حوزه دارو و انطباق آن با 
نیازها، دانشگاه با صنعت داروسازی و حتی صنعت واردات دارو ارتباط بسیار نزدیکی 
داشته باشــد. دانشگاه ها با انجمن صرع یا انجمن های علمی مربوطه و انجمن های 
مربوط به کودکان با یکدیگر ارتباط تنگاتنگی در حوزه نیازهای دارویی داشــته باشند. 
از ســوی دیگر، بدون شک مصرف هر دارویی برای کودکان سخت است. برای نمونه، 
در کودکان تمایل به مصرف شــربت بیشــتر از بزرگسالان اســت. در بسیاری از موارد 
ممکن است دارو فقط به صورت قرص موجود باشد و ما مجبور باشیم از یک چهارم 
یا یک هشتم قرص استفاده کنیم که این موضوع برای خانواده ها سخت است. بنابراین 
توجه به اشــکال مورد نیاز دارویی نکته مهمی است که با برگزاری جلسات متعدد و 
اطلاع از شــرایط واقعی می تواند امکان پذیر باشد. تأکیدم این است که اگر این ارتباط 
میان ساختار غذا و داروی کشور با انجمن ها و صنعت داروسازی برقرار شود، می توان 
بــا تولیدات داخلی یا واردات خارجی صحیح و به موقع، کمبودهای فعلی در بخش 

شربت ها یا سوسپانسیون های دارویی کودکان را نیازسنجی و برطرف کرد.
 بیماران با تغییر تولیدات دارویی دچار چه مشــکلاتی می شوند؟ امکان پیش بینی   .

این مسئله وجود دارد؟
زمانی پیش می آید که یک کارخانه داروسازی تصمیم به تغییر خط تولید گرفته یا 

می خواهد شــکل یا فرم دیگری از دارو را تولید کند که اگر این تصمیم یا رویکردهای 
جدید تولید با مصرف کننده هماهنگ نشود، می تواند کمبود یا کاستی درخور توجهی 
رخ دهد. مثلا ممکن است با تغییر تولید یا استراتژی کارخانه ای، یک داروی ضد تشنج 
که ساختار پیچیده ای نداشته و مدت های زیادی درکشور تولید می شده، دچار کمبود 
شــود و افرادی که سال ها به این دارو وابسته هستند، دچار مشکلاتی شوند. به عنوان 
نمونه، قرص «فنوباربیتال» یکی از ســاده ترین داروهای ضدتشــنج مورد استفاده در 
شــیرخواران اســت که به اشــکال ۱۵ و ۶۰ میلی گرمی در بازار موجود بوده و مدتی 
اســت که با کمبود دُز ۶۰ میلی گرمی آن روبه رو هستیم. ممکن است تغییر تولیدات 
کارخانه این کمبود را ایجاد کرده باشد و در این میان بیماری که به آن وابسته بوده، با 
مشــکل روبه رو شده است. حتی چند سال قبل داروی «فنوباربیتال» به شکل دیگری 
و شــبیه به شربت موجود بود که پایه و اســاس آن با شربت متفاوت بود. این نوع از 
دارو آن قدر مصرف نشد تا تولید آن در کارخانه ها متوقف شد. این مسئله نیز بر حسب 
نیاز صورت نگرفت. گاهی اوقات ممکن است تولیدی از سوی کارخانه ها انجام شود 
که مصرف کننده نتواند از آن اســتفاده کند. درحالی که ما تکنولوژی ساخت دارو را در 

کشور داشته و سال های زیادی است که مشکلی برای ساخت و تولید دارو نداریم.
 اطلاع رسانی یا هماهنگی درباره تغییر اشکال دارویی چقدر ضروری است؟  .

در بعضی از موارد کارخانه اشکال دارویی را بدون ایجاد هماهنگی دقیق و انطباق 
با گروه حرفه ای تغییر می دهد. حدود ۱۰ ســال پیش سوسپانسیون هایی از فنی توئین 
داشــتیم که آن زمان ۱۲۵ میلی گرم در پنج سی ســی بود که به  طور ناگهانی و بدون 
اطلاع قبلی به شربت های ۳۰ میلی گرم در پنج سی سی تبدیل شد. وقتی اطلاع رسانی 
انجام نمی شــود، خانواده ممکن اســت از روی ناآگاهی شربت جدید را تهیه کرده و 
صرع کودک از کنترل خارج شــود. این اطلاع رســانی می تواند بسیار کمک کند. حتی 
وقتی دارو یا قرص مهمی وارد کشور شده و به  طور ناگهانی در بازار کمیاب می شود و 
نمونه مشابهی هم نداشته باشد اینها مواردی هستند که با برگزاری گروه های علمی و 
تخصصی اطلاع رسانی شده و قابل پیشگیری هستند. همه جای دنیا تعدادی از داروها 
را داخل کشور می سازند که در اصطلاح به آنها داروهای «ژنریک» گفته شده و بعضی 
داروها را نیز از کارخانه های اصلی در کشورهای دیگر وارد می کنند که به آنها «برند» 
می گویند. نســبت داروهای مورد نیاز برند به ژنریک باید توسط کمیته علمی بررسی 
شود و مشخص شود که از یک داروی مورد نیاز چند درصد سهم داخلی و چند درصد 
باید به سهم خارجی و ژنریک اختصاص یابد. حالا به میزان بروز و نوع صرع که به آن 
دارو جواب می دهد راهکارهای بالینی، علمی و ملی مان را هم شفاف بنویسیم که اگر 
ما در مورد یک صرع خاص دو داروی ضد تشنج بتوانیم پیشنهاد دهیم، در تمام کتب 
درسی، علمی، مجلات، مقالات و برحسب راهکارهای بالینی کشورمان به عنوان مثال 
چنــد درصد اولویت با مصرف داروی ژنریک بوده و در موارد خاص نیز داروی بعدی 

باید از کشورهای دیگری تأمین شود.

کارخانه و سازنده نیز برحسب این اطلاعات از میزان شیوع بیماری، تعداد کودکان 
مبتــلا به صرع خاص و نیازمندی به فلان داروی مهــم، دارو را تولید کرده و با ایجاد 
هماهنگی میان ســازنده، مصرف کننده و پزشکانی که دارو را تجویز می کنند، می توان 

بسیاری از کاستی های حوزه دارو را برطرف کرد.
 این اقدام در حال حاضر انجام می شــود؟ به نظر می رسد موازی کاری هایی وجود   .

دارد.
این اقدام به صورت گسترده انجام نمی شود، انجمن های علمی قوی مثل انجمن 
صرع در ایران فعال بوده که کافی اســت کارگروهــی در حوزه بیماری مهمی به نام 
«صرع» میان سازمان غذا-دارو و انجمن علمی صرع تشکیل شده و سیاست گذاری در 
زمینه دارو را برعهده بگیرد تا از تولید داروهای مشابه جلوگیری و بسیاری از مشکلات 
دارویی مرتفع شــود. در برهه ای از زمان مشــاهده می شــود که به عنوان نمونه سه 
کارخانه به صورت هم زمان مشــغول تولید یک نوع از دارو هســتند و دارویی دیگر با 
کمبود شدید روبه روست. از سوی دیگر ممکن است دارویی ضروری و از نظر اقتصادی 
هم بصرفه باشــد اما تولید کننده یا واردکننده در این زمینه اطلاعاتی نداشته باشد. به 
همین دلیل تشــکیل این کارگروه فنی می تواند مشکلات زیادی را در حوزه دارو از بین 

ببرد.
 در حال حاضر داروهای کنترل تشنج از نظر موجودی و هزینه ها چه شرایطی دارند؟  .

بعضی از انــواع داروها در صرع و به ویژه صرع های مقاوم به درمان کمبودهایی 
دارند اما در حال رفع شــدن هســتند. ممکن اســت کمبودها موقت و مقطعی بوده 
اما برطرف شــود. الان که در حال انجام مصاحبه هســتیم، داروی «فنوباربیتال» ۶۰ 
میلی گرم نایاب اســت اما دوز ۱۵ و ۶۰ پیدا می شود. قرص «سابریل» یا «ویگاباترین» 
برای شیرخواران و در برخی انواع خاص از تشنج های کودکان مدتی نایاب بود اما به 
تازگی دوباره توزیع شــده اســت. داروی «اکس کاربازپین» در ماه های گذشته کمیاب 
بود و بیماران با چندین بار مراجعه به داروخانه در نهایت با وجود ســختی آن را پیدا 
کردند. یا شربت «پریمیدون» برای مدتی نایاب بود و حالا چند کارخانه داخلی در حال 
تولید این شربت هستند. تمام اینها نشان می دهد که پتانسیل تهیه یا تولید دارو وجود 
دارد اما مهم این اســت که اطلاعات بیماران و نیازهای دارویی شان به صورت جامع 
در دســترس باشــد. مثال ها در مورد کمبودهای دارویی بسیار زیاد است که با اعمال 
سیاست گذاری های درست برطرف می شود. مسئله مهم دیگر اینکه بیماران مصروع 
حداقل به دو سال درمان و پیگیری نیاز دارند و لازم است در بحث اقتصاد سلامت و 
قیمت گذاری دارویی نیز شرایط به گونه ای باشد که برای خانواده توان تهیه دارو برای 
مدت طولانی امکان پذیر باشــد. در ایران درصدی از نیازهای دارویی با داروهای تولید 
خارجی یا برند برطرف می شود که باید زمینه واردات آنها فراهم باشد. بخش مهمی 
از نیازهای دارویی نیز به تولیدات داخلی وابسته است که اگر شرایط تولید داخلی نیز 
فراهم و چالش هایشــان برای تهیه مواد اولیه و تولیــد دارو از بین برود، ۹۰ درصد از 

معضلات مربوط به داروهای صرع کودکان و بزرگسالان برطرف خواهد شد.
  بسیاری از بیماران در مصاحبه های میدانی نسبت به کیفیت داروهای ایرانی انتقاد   .

دارند و داروهای خارجی را ترجیح می دهند. تفاوت کیفیت وجود دارد؟
الزاما این طور نیســت؛ ممکن اســت بعضی از خانواده ها با تهیه فلان دارو از یک 
داروخانه و یا پزشــکان با تجویز بعضی از داروهای وارداتی احساس کنند که نتیجه 
بهتــری از آن می گیرند یا برعکــس. این تجربه ها و نظرات الزامــا به معنی خوب یا 
بی تأثیــر بودن یک دارو در برابر داروی دیگر نیســت بلکه به مطالعات علمی دقیق، 
کنتــرل کیفیت و... نیــاز دارد که نتایج آن در اختیار افــراد متخصص و حرفه ای قرار 
گیرد تا شــاید بتواند پاسخ درستی به ابهامات بیماران در مورد تفاوت نمونه خارجی 
با داخلی داروها داده شود. همه  دنیا داروهای ژنریک (تولید داخلی) را می سازند که 
مواد مؤثر در آن ممکن اســت متفاوت باشــد. چند درصد بالا و پایین  شدن استاندارد 
علمی درمورد آن ماده مؤثره دارو، مشــکلی در کنترل تشنج یا عوارض جانبی ایجاد 
نمی کند. بنابراین چون مطالعه دقیقی در این زمینه انجام  نشــده و صحبت ها در حد 
تجربیات اســت، قابل پذیرش و تعمیم نیســت. در عین حال در بعضی از موارد که 
نیاز به اســتفاده از داروی برند (وارداتی) احساس می شود، این نوع از داروها همیشه 

گران تر از داروی داخلی بوده و این مسئله در همه کشورها وجود دارد.
 بسیاری از بیماران از جمله کودکان که تشنج های مقاوم به درمان دارند، برای تهیه   .

داروی سابریل، دست به دامن افراد در خارج از کشور و یا بازار آزاد می شوند تا به هر 
طریقی این دارو را تهیه کنند، چرا برای این دارو تا این اندازه حاشیه ایجاد شده است؟
بلــه در چند وقت اخیر قیمت این دارو بســیار زیاد بود یا بعضی از شــربت های 
ضدتشنج خارجی که در بازار وارد نشد با این مسئله روبه رو شد. البته سابریل به صورت 
قرص های ۵۰۰ میلی گرمی مثل «ویگاباترین» یا «سابریل» هم موجود است اما چنین 
مشکلی را به صورت مکرر داشتیم که بعضی از شربت های ضدتشنج به سمت بازار 
آزاد و قیمت های بســیار زیاد می رود اما در حال حاضر درصدی از این مسائل درمورد 
داروی سابریل حل  شده است و به تازگی تعدادی از داروخانه های محدود این دارو را 

تأمین کردند که البته تعداد این داروخانه ها انگشت شمار است.
زمانی که تقاضا زیاد و عرضه کم شود، این پتانسیل را دارد که به سمت بازارهای 
غیررســمی برود ولی اگر بر حســب نیاز جامعه و به میزان کافی از آن دارو در بازار 
موجود باشــد، کششــی برای بازارهای دیگر باقی نگذاشته و دیگر لازم نیست بیمار 
یــا خانواده ای داروی مورد نیازش را از مســیرهای غیرقانونــی تهیه کند. توزیع هر 
داروی بااهمیتی باید به صورت مکرر و مســتمر انجام شــود و توزیع مقطعی دارو 
برای بیماران حوزه صرع و تشــنج مشکلاتشان را چندین برابر می کند. به خصوص 
اینکه بســیاری از داروهای ضدتشــنج داروهــای چندان گرانی نبــوده و می توانند 
در داروخانه ها موجود باشــند به شــرط آنکه سیاست درســتی که به آن در جریان 

مصاحبه اشاره کردم، اعمال شود.

یک عضو هیئت مدیره انجمن صرع در گفت وگو با «شرق»؛
آمار بیماران صرع در ایران  دقیق نیست

سمیه جاهدعطائیان

 «شرق» گزارش می دهد

ضربات بی ثباتی دارو  بر تن بیماران تشنجی و صرعی
«داروی بیماران صرع و تشنج آن قدر حساس است که به راحتی نمی توان حتی درمورد 
جایگزینــی آن با داروی دیگر، تصمیــم گرفت؛ اما ما در ایران مجبور هســتیم یک دارو را 
چندین بار جابه جا یا جایگزین کنیــم. چاره دیگری نداریم. دارو در یک مقطع زمانی تولید 
شده یا موجود است و در مقطعی دیگر کمیاب می شود»؛ این جمله ای است که متخصص 
مغــز و اعصابی به بیماری که مبتلا به صرع اســت، گفته و این بیمار این جمله را بارها با 
خودش مرور کرده اســت که تکلیف هرکدام از بیماران مصروع و تشنجی که با هزار امید 
و انگیزه به مطب پزشــک می آیند تا تشنج و حملات شان را با دارو و درمان های شیمیایی 
کنتــرل کنند، چه می شــود؟ بیماران صــرع، گروهی در فضای مجــازی دارند که درمورد 
دغدغه های مشترک شــان، مشــکلات، چالش ها و ســختی های حاصل از صرع و تشنج با 
یکدیگر صحبت و مشــورت می کنند. مادری از تشنج های مکرر و بیدارخوابی هایش برای 
مراقبت از فرزند خردســالش می گوید. «وزیر بهداشت می گوید که کمبود دارویی نداریم؛ 
در حالی که مثلا داروی ایرانی «ریســپریدون» هم در داروخانه ها یافت نمی شود. ما از خیر 
داروی خارجی که به قیمت خون فرزندمان تمام می شــود، هم گذشتیم؛ اما این دارو هم 
در داروخانه ها ســهمیه ای شده و خیلی ســخت پیدا می شود. دختر جوانی از نگرانی اش 
نســبت به بیماری و تأثیر آن بر ازدواجش حرف می زند. زن جوانی از اینکه قبل از ازدواج 
نسبت به بیماری صرع همسرش بی خبر بوده گلایه می کند. مرد میانسالی نسبت به زندگی 
ازدســت رفته اش به خاطر بیماری ابراز ناراحتی می کنــد و در این میان بیماران دیگری هم 

بــرای دلجویی از دیگران و تقویت روحیه، از جملات انگیزه بخشــی اســتفاده می کنند تا 
گوشــه ای از دردها را التیام بخشــند. بیماران در این گروه مجــازی از کمبودهای دارویی، 
عوارض برخی داروهای ایرانی و مشــکلات دیگری در حوزه دارو یا درمان حرف می زنند. 
نام متخصص و پزشــک میان شــان ردوبدل می شود تا شاید پزشــک جدیدی بتواند تجویز 

اثربخشی داشته باشد یا معجزه کند! 
گاهی تعدادی از متخصصان نسبت به تأثیر داروهای سنتی یا گیاهی، تغییر مزاجی یا رعایت 
برخــی پرهیزهــای غذایی می گویند و تعــدادی از بیماران را با بســته ها و محصولات درمانی 
ویژه خود به صورت خصوصی همراه و مشــغول می کنند. محصولاتی که نســبت به تأثیرات 
درمانی شــان هیچ نتیجه مشخص و قابل اســتنادی وجود ندارد؛ اما در شرایط بلوای دارویی، 
کورســوی امیدی برای بیمار یا خانواده ای محسوب می شود که شاید بتواند نتیجه بخش باشد 

و دردی دوا کند.
«داروی تشــنج مثل داروی گلودرد نیست که فرد با بهبود علائم درد، به راحتی آن را تغییر 
دهــد یا مصــرف آن را متوقف کند؛ بلکه بیماران مبتلا به صرع باید تا ۱۰ ســال داروی تشــنج 
را بــه صــورت دائم و منظم مصرف کنند. اگر دارو به این افراد نرســد؛ مثل این اســت که آب 
به این بیمار نرســیده یا زندگی اش دچار اختلال شده اســت، برانگیخته و مضطرب می شود». 
ایــن نکات را یک فوق تخصص اعصاب کودکان به «شــرق» می گویــد و ادامه می دهد: «هیچ 
ثباتــی در داروهای مربــوط به صرع وجود نــدارد. داروی «رکتال تیوب دیازپــام» برای کنترل 

تشــنج حاد کــه یک داروی مهم و حیاتی اســت، موجود نیســت؛ دارویی کــه نبودش باعث 
طولانی شــدن تشــنج بیمار و منجر به آســیب دیدگی جــدی می شــود، داروی فنوباربیتال یا 
داروهای دیگر در حوزه تشــنج، به صورت زنجیروار کمیاب می شــوند؛ اما چه کســی است که 
این مســئله را جدی گرفته و پاسخ گوی کمبودها باشد؟». اگر بیماری امکان تهیه دارو از خارج 
از کشــور برایش فراهم باشــد و دغدغه مالی چندانی نداشته باشــد، برای نجات جان خود یا 
بیمارش دارو را پیــدا می کند؛ اما بیماران زیادی هم از داروخانــه ای به داروخانه های دیگری 
می روند تا یک قلم از داروهای شــان را حتی با نوســانات قیمتی پیدا کرده و تشنج بیمارشان را 

کنترل کنند. 
مادر بیماری که تشنج مقاوم به درمان دارد، می گوید: «اپلیکیشن هایی برای تهیه و پیداکردن 
داروهای کمیاب راه اندازی شــده مثل تی تک، دارویــاب و موارد دیگر که اطلاعات هیچ کدام از 
آنها دقیق و به روز نیســت. زمانی که طبق اطلاعات این اپلیکیشــن ها بــا داروخانه ای تماس 
می گیریــم و می گوییم که طبق اطلاعات موجود در اپلیکیشــن ها تمــاس گرفتیم، می خندند 
و می گوینــد که این اپ ها اطلاعات به روز و موثقی ندارند و بیشــتر وقــت داروخانه ها را برای 
پاســخ دادن به سؤالات تلفنی بیماران تلف می کنند...». جســت وجوی بیماران و خانواده های 
نگران برای داروهای تشنج ادامه داشته و مشخص نیست که مشکلات تهیه دارو در این حوزه 
تا چه زمانی به قوت خود باقی خواهد ماند... شــاید خواندن این پرونده به گوشه ای از سؤالات 

بیماران یا خانواده های نگران پاسخ دهد... .
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