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آخرین خبرها از کرونا

 آمار  کرونا  کاهشی شد
شرق: بر اســاس اعلام روابــط عمومی وزارت  �

بهداشــت، ۲۱  هــزار و ۱۱۴ بیمار جدیــد مبتلا به 
کووید۱۹ در کشــور شناســایی شــد و متأســفانه 
۴۴۵ بیمار کووید۱۹ جان خود را از دســت دادند. 
بر اســاس معیارهای قطعی تشــخیصی ۲۱ هزار 
و ۱۱۴ بیمــار جدید مبتــلا به کووید۱۹ در کشــور 
شناسایی شد که سه هزارو ۱۸۷ نفر از آنها بستری 
شــدند. بر این اســاس مجموع بیماران کووید۱۹ 
در کشــور به پنج میلیون و ۲۵۸ هــزار و ۹۱۳ نفر 
و مجموع جان باختــگان این بیماری به ۱۱۳ هزار 
و ۳۸۰ نفر رســید.         هفت هزارو ۴۱۸ نفر از بیماران 
مبتــلا به کوویــد۱۹ در بخش هــای مراقبت های 
ویــژه بیمارســتان ها تحــت مراقبت قــرار دارند. 
در حال حاضر ۲۴۶ شــهر کشور در وضعیت قرمز، 
۱۴۴ شــهر در وضعیــت نارنجی و ۵۸ شــهر در 
وضعیت زرد قرار دارنــد. همچنین ۵۰۰ هزار دوز 
واکسن آسترازنکای اتریشی از مبدأ فرانکفورت به 
کشور وارد شد و از مبادی دیگر نیز پنج  میلیون دوز 

واکسن کرونا به ایران رسید.

درمان  بیماران عادی  تحت  تأثیر  کرونا
رئیس بیمارســتان امام خمینــی تهران گفت:  �

درحال حاضر مهم ترین معضل بیمارســتان ها، از 
جمله بیمارستان امام خمینی این است که شیوع 
کرونا باعث شــده خدمات دیگری که مردم به آن 
احتیاج دارند، محدود شود. «خسرو صادق نیت»، 
در ارتبــاط با آخرین وضعیــت مراجعان کرونا در 
این بیمارســتان به ایلنا گفت: در چند روز گذشته 
روند کاهشــی مراجعان و افراد نیازمند به بستری 
را شاهد بودیم. با توجه به اینکه در یکی، دو هفته 
گذشته اتفاق جدیدی نیفتاده است، امیدواریم این 
روند کاهشــی ادامه پیدا کند. او در ادامه با اشاره 
به افزایش مبتلایان قارچ ســیاه گفت: این بیماری 
واگیردار نیســت و از بیماری به بیمار دیگر منتقل 
نمی شود. این میکروب در محیط وجود دارد و در 
صورت کاهش قدرت ایمنی بدن فرصت رشــد و 
ایجــاد بیماری پیدا می کند. درمــان بیماری قارچ 
ســیاه تبحر، تجهیزات و امکانات ویژه می خواهد 
و نیاز بــه تخصص های مختلــف دارد، به همین 
دلیل مراکز درمانی اقصا نقاط کشور، بیماران خود 
را به ما ارجاع می دهند. به علاوه از بیمارستان ها 
و مراکز درمانی شهر تهران نیز تعداد قابل توجهی 
از بیماران بــه ما ارجاع داده می شــوند. با توجه 
به تیم قــوی و امکانــات خوبی کــه در مجتمع 
بیمارســتانی امــام خمینــی وجــود دارد، مردم 
اطمینان پیدا کرده اند و مراجعاتشــان به ما بیش 
از دیگر مراکز بوده اســت. بیمارستان هایی هم که 
نتوانسته اند درمان خوبی را مهیا کنند، بیمارانشان 
را بعد از تشخیص برای ادامه درمان به ما ارجاع 
می دهنــد، به همیــن دلیل تعداد بیمــاران قارچ 
ســیاه که به ما ارجاع داده شده در روزهای اخیر 
افزایش یافته اســت. خوشحالم که بگویم تعداد 
قابل توجهــی از این افراد با وجــود حال عمومی 
بد به خوبی درمان می شوند. صادق نیت در ادامه 
گفــت: در کل خطر وخامت این بیمــاری، اگر دیر 
تشخیص داده شــود یا خوب درمان نشود، بسیار 
بالاســت. بســیاری از بیماران بایــد چندین بار به 
اتــاق عمل بروند و داروهــای مخصوص بگیرند؛ 
بنابراین این بیماری به تشــخیص ســریع، درمان 
مناســب و امکانات و تجهیــزات ویژه نیاز دارد. او 
در ادامــه گفت: درحال حاضــر مهم ترین معضل 
بیمارســتان ها، از جمله بیمارســتان امام خمینی 
این اســت که بیماری کرونا هنوز کنترل نشــده و 
شــیوع این بیماری باعث شــده خدمــات دیگری 
که مــردم به آن احتیــاج دارند، محدود شــود و 
نتوانیــم خدمات کافــی به بیمــاران غیر کرونایی 
بدهیم. درمان این افراد به تعویق می افتد و گاهی 
اوقات از مرحله درمان مطلوب خارج می شــود و 
دیگــر مانند قبل امکان درمان مناســب را نداریم. 
این مهم ترین مشــکل ما ســت و درمــان بیماران 
غیرکرونایی به شــدت تحت تأثیر قرار گرفته است. 
صادق نیت در ارتباط با مســئله کمبود دارو گفت: 
در ارتباط بــا داروی ضد قــارچ موکورمایکوزیس 
با کمبود جدی مواجه بودیــم که به تدریج تأمین 
شــد و مشــکلات آن در  حال مرتفع شــدن است. 
کمبــود داروهای دیگــر چندان جــدی نبوده اما 
در ارتبــاط با داروی ضد  قارچ ســیاه به این علت 
که جنبه حیاتــی دارد، کمبودها باید جدی گرفته 
شود و در اســرع وقت به طور کامل برطرف شود.

آنچه  به اســم  فایزر  فروخته می شــود، تقلبی 
است
رئیس ســازمان غذا و دارو گفت: تاکنون ســابقه  �

واردات رســمی واکسن فایزر به کشــور نداشته ایم؛ 
بنابراین شــک نکنیــد آنچه به عنوان فایــزر در بازار 
آزاد و ناصرخســرو فروخته می شــود، تقلبی است. 
محمدرضا شانه ســاز درباره ادعای وجود واکســن 
کرونای فایــزر در بازار ایران، گفت: ما به همه منابع 
معتبر واکســن از جمله فایزر اروپا که برای شــرکت 
بایون تک اســت، معرفی نامه و مجوز برای واردات 
داده ایــم؛ با این حــال، اینکه اعلام می کننــد در بازار 
ناصرخســرو فایزر وجود دارد، واقعا درست نیست. 
مردم مطمئن باشند اگر کسی واکسنی به عنوان فایزر 
به دســت مصرف کننده می دهد، آن واکســن تقلبی 
اســت. شانه ســاز گفت: باید توجه کــرد که دمای 
نگهداری فایزر منفی ۷۰ درجه ســانتی گراد اســت 
و شــرایط خاصی بــرای حمل ونقــل دارد؛ بنابراین 

خواهش می کنم مردم این فریب را باور نکنند.

 نورا حسینی: مهدی چمران رئیس ۸۰ ساله  شورای شهر ششم دو هفته ای 
اســت که بیمار اســت. اعضای شورای شــهر تهران می گویند چمران نه 
ســکته کرده اســت نه کرونا دارد  اما نمی گویند چرا دوره اســتراحت وی 
این میزان طولانی شــده است. او تنها یک ساعتی در اولین حضور علیرضا 
زاکانی به عنوان شــهردار تهران در صحن شورا، ریاست جلسه را بر عهده 
گرفت و هم زمان با زاکانی نیز جلسه را ترک کرد. پرویز سروری، نایب رئیس 
شــورای شــهر تهران که در غیاب وی ریاست جلســات را بر عهده دارد، 
درخصوص بیماری وی به خبرگزاری فارس گفته است که «در حال حاضر 
نظر پزشکان معالج ایشــان این است که فعلا طول درمان را کامل کنند و 
تا کسب سلامت کامل در صحن شــورا حضور نیابند، باید احتیاطات لازم 
به عمل آید تا در وضعیت جسمانی شــان بهبودی کامل حاصل شود اما 
مسئله ابتلای ایشان به کرونا کاملا رد شده و تستشان منفی بوده است.  به 
گفته سروری یکشنبه گذشته هم تیم پزشکی ایشان اجازه حضور محدود 
در صحن شــورا را داده بودند و از آنجا یی که قرار شده بود علیرضا زاکانی 
شــهردار جدید پایتخت در صحن ســخنرانی داشته باشــد، با هماهنگی 
پزشکان قرار شد مهدی چمران در ساعتی محدود در صحن شورا حضور 
یابد. به هر حال ایشــان نیاز به استراحت دارند تا رفع کسالت صورت گیرد 
و بتوانند به صحن شــورا بازگردند و ان شاءاالله به زودی از تجارب ایشان در 
صحن شــورا بهره مند شــویم. او درباره اینکه چمران چه بیماری ای دارد 
هم به یکی از ســایت های خبری گفته اســت که باید این مــورد را از تیم 
پزشکی آقای چمران بپرسید. دلیل عدم توضیح شفاف درخصوص بیماری 
چمران مشــخص نیســت. تنها یک بار گفته شــد مویرگ مغــز وی دچار 
مشکل شده اســت. اخبار غیر رســمی حکا یت از این دارد که او از اتاقش 
در شــورای شهر به بیمارستان منتقل شده اســت. در روزهایی که مهدی 
چمران غایب جلسه شورای شهر تهران بود، یک عضو دیگر هم در صحن 
حضور نداشت؛ نرجس ســلیمانی حتی در روزی که علیرضا زاکانی پس 
از حکم وزیر کشــور به صحن شورا آمد هم در صحن غایب بود. اما غیبت 
طولانی او به دلیل سکوت همیشگی اش در صحن چندان به چشم نیامد. 
در دورانی که مهدی چمران در  حال استراحت است، جلسات شورای شهر 
هم به گزارش های معاونت های شهرداری و شهرداران مناطق و انتخاب 
نمایندگان اعضای شورای شــهر در کمیسیون های فرعی سپری می شود. 
موضوعی که موضوع تذکر یکی از اعضای شــورای شهر تهران بود. ناصر 
امانی از سایر اعضای شورای شهر تهران خواست اگر دستوری برای صحن 

ندارند، جلســات را تا زمانی که کمیسیون ها طرح و لایحه ای برای ارائه به 
صحن آماده کنند، جلســات صحن را تعطیل کنند. ناصر امانی در توضیح 
بیشــتر به «شرق» می گوید: وقتی ما جلسه  شورا را به شکل فوق العاده ای 
برگزار می کنیم، مشــخص است که دستور خیلی مهم و آنی در دستورکار 
است. وقتی که دستور جلسه می آید، می بینیم دعوت از مدیران شهرداری 
یا مدیران مناطق شــهرداری برای ارائه گزارش اســت! این دیگر نمی شود 
فوق العــاده و بــه همین دلیل من تذکــر دادم که واقعا اگر ما دســتوری 
نداریم، فعلا جلســات علنی شورا را برگزار نکنیم. کمیسیون ها با توجه به 
اینکه شــکل گرفتند و کارشان را شروع کردند، یک هفته، دو هفته کار کنند 
و جلســات شــورا را بعد از آنکه لایحه یا طرحی در کمیسیون ها بررسی 
شد و در دستور شــورا قرار گرفت، برگزار شود؛ یعنی یک شروع کار جدی. 
به نظرم بازتاب مناســب و خوبی نخواهد داشــت که ما جلسات شورا را 
بگذاریم و مدیران شــهرداری را دعوت کنیم و بحث و حرف های تکراری 
مطرح شود، ما در مناطق هم که می رویم سرکشی می کنیم، همه  این آمار 
و ارقام را به شــکل یک طرفه می گویند. نمی خواهم بگویم این گزارش ها 
اشــکال دارد  ولی وقت شــورا برای حل مشــکلات مردم است و هر وقت 
هم لازم شــد، مدیری برای پاســخ گویی بیاید. علیرضا نادعلی، سخنگوی 
شــورای شــهر تهران هم درباره گزارش های تکراری در جلسات ابتدایی 
شــورای شهر تهران به«شرق» می گوید : گزارش هایی که در صحن شورای 
شــهر ارائه می شود، گزارش هایی نیست که ما قبل از آغاز جلسات رسمی 
شــورای شهر ششم شنیده بودیم. ما در آن زمان با گزارش معاونت منابع 
انسانی آغاز کردیم که دیگر آن معاونت ها در دستور کار قرار نگرفته است. 
وی این نوع گزارش دهی ها را فرصت بــرای دفاع از عملکرد این حوزه ها 
می دانــد و می گوید: نباید بی انصافی در حق دوره قبلی شــهرداری و کلا 
ادوار گذشته شود، زحمتی کشیده شده و ایرادهایی هم ممکن است وجود 
داشته باشد. هم آنها موقعیت این را داشته باشند از خودشان دفاع کنند و 
گزارش دهند و خوش فکری هایی کردند و زحمت هایی کشیدند یا کارشان 
عیب و ایرادهایی ممکن اســت داشته باشد که این موارد در صحن مطرح 
می شود. اگرچه سیاست ما تلخ کردن این فضا نبوده است؛ اما گاهی اوقات 
اتفاقاتی می افتد که به دلیل فضای شــورایی است؛ زیرا همه ۲۱ نفر عضو 
شــورا ممکن است یک جور به یک اتفاق نگاه نکنند. نادعلی معتقد است 
به اندازه کافی گزارش دهی شده است و اگر این نوع گزارش دهی بخواهد 
زیادتر از این ادامه پیدا کند، شاید از بحث های اصلی باز بمانیم و بعید هم 

می دانم این گزارش دهی ها ادامه پیدا کند  و به زودی خروجی کمیسیون ها 
به صحن می آید. به نظر می آید تأخیر در آغاز به کار جدی شــورای شــهر 
ششم به تأخیر در شکل گیری کمیسیون ها بازمی گردد. دو هفته ای تشکیل 
کمیسیون ها به دلیل مقاومت چمران برای ترکیب کمیسیون ها در صحن 
علنی به تأخیر افتاد. گفته می شد ترکیب کمیسیون برنامه و بودجه دلیل این 
تأخیر است. ترکیبی که پس از شــکل گیری هم حاشیه ساز شد تا آنجا که 
موضوع ریاست کمیســیون برنامه و بودجه بحث داغ حاشیه شورای شهر 
تهران شد. برخلاف تصورات که احمد صادقی  یا حبیب کاشانی به ریاست 
این کمیســیون مهم در شورا می رســند، محمد آخوندی به عنوان رئیس 
کمیســیون برنامه و بودجه معرفی شــد. او دکترای علوم اجتماعی دارد و 
صاحب امتیاز و مدیر مسئول وطن امروز است و هیئت مدیره باشگاه ورزشی 
بــوده؛ هرچند میثم مظفر می گوید او مدیریت مالی چندین هلدینگ بزرگ 

را بر عهده داشته است.
حاشــیه های این انتخاب تا آنجا بود که علیرضا نادعلی، سخنگوی شورای 
شهر تهران، به جمع خبرنگاران آمد و در واکنش به مورد تأیید نبودن انتخاب 
رؤسای کمیســیون های شورای شهر به ویژه در کمیســیون برنامه و بودجه 
توســط برخی اعضا گفت: خیر همه اعضا حضور داشــتند و این مسئله را 
گفتند. انتخاب با پنج رأی کامل انجام شــد، اما درحالی که تلاش می شــد 
همه چیز عادی جلوه داده شود، عصر همان روز ناصر امانی که نایب رئیس 
کمیســیون برنامه و بودجه بود، از ســمت خود انصراف داد. امانی در متن 
انصراف خود گفته اســت که با توجه به حضور ســه جــوان انقلابی و در 

راستای گام سوم انقلاب از این سمت انصراف می دهد.
در تقســیم بندی کمیته ها نیز درحالی که حبیب کاشــانی علاقه مند بود 

ریاســت کمیته بودجه را بر عهده بگیرد، میثم مظفر این سمت را با سه 
رأی گرفــت و درحالی که بارها ناصر امانی علاقه مندی خود را به کمیته 
شفافیت اعلام کرده بود، احمد صادقی ریاست این کمیته را  عهده دار شد.  
ناصر امانی، عضو این کمیسیون در باره این حاشیه ها توضیح می دهد: هر 
پنج عضو این کمیســیون به آخوندی به عنوان رئیس رأی دادیم و هم به 
آقای مظفر به عنوان نایب رئیس امــا روی انتخاب کمیته ها اختلاف نظر 
بود  که من به دلیل علاقه ام دوســت داشــتم که به کمیته شــفافیت و 
هوشــمندی بروم  که خب یکی دیگر از دوســتان داوطلب شد. طبیعتا 
وقتی دو نفر داوطلب می شوند، کمیسیون رأی گیری می کند که دیگر من 
رأی نیاوردم. او شــایعه تشکیل نشدن جلسات کمیسیون برنامه و بودجه 
را رد می کند و می گوید: ما در تمام این هفته ها جلســاتمان را تشــکیل 
دادیم.  اعضای شــورای شــهر ششــم که بارها اعلام کرده بودند برای 
خدمت رســانی به مردم وقت کم است و می خواستند سریع تر تغییراتی 
به نفع سرعت بخشــی در خدمات به شهر انجام دهند، حالا ۱۰ جلسه ای 
را به روزمرگی و گزارش های معاونت ها، سازمان ها و مناطق گذرانده اند. 
حالا از کمبود بودجــه و بدهی و آغاز نکردن پروژه های بزرگ می گویند و 
به نظر می رسد پس از نظارت های زمینی و هوایی نگاهی واقع بینانه تر به 
شهر پیدا کرده اند. هرچند  هنوز هم با وجود بازدید های هفتگی از محلات 
و سازمان های مختلف حال و هوای تذکرهای اعضا به نقد مدیریت گذشته 
می گذرد و شــهری که هنوز تمیز نیست و ســطل های زباله و اینکه چرا 
سهم هیئت نظارت از اعتبارات در نظر گرفته شده برای برگزاری انتخابات 
داده نشده اســت، یا پیگیری مطالبات کارکنان شهرداری؛ هرچند در این 

میان گاهی هم تذکرهای متفاوتی شنیده می شود.

۱۰ جلسه  از  شورای  شهر  ششم  به گزارش دهی گذشت

نظارت بر تهران  با  طعم  روزمرگی

MPS  گزارش «شرق» از  وخامت حال مبتلایان به بیماری
جان مبتلایان به بیمارى MPS در خطر است
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سمیه جاهدعطائیان: «حلما» فقط دو سال و ۹ ماه دارد، دست و پاهایش 
تاول عفونی می زند، موهایش سکه ای می ریزد و دچار تاول می شود. به 
خاطر مشکلات گوارشی، خون بالا می آورد، لثه هایش خون ریزی می کند، 
نخاعش از ناحیه ســر برآمده شده، گردنش بســیار کوتاه و پوسته شده 
و شــانه ها یا بدن، توان نگه داشتن ســر را ندارند. تمام این مشکلات تنها 
بخش کمی از معضلات این دختربچه اســت که به تیپ دوم از بیماری 
MPS مبتلاســت. شاید دیدن تک تک تصاویر از بدن پر از درد حلما، ساده 
باشــد، اما خانواده اش هر روز با تصاویر زنده از بدن دردمند کودکشــان 
روبه رو هســتند و تاب و توانشان کم شــده است. مادرش هنوز مصاحبه 
را شــروع نکرده که صدایش می لرزد، بغض می کند و می گوید: «از ابتدا 
آب پاکی را روی دســت ما ریختند و گفتند بیماری دخترم هیچ درمان و 
دارویی ندارد. ما می دانیم که درمانی برایش نیســت، اما چرا این دســته 
از بیماران نادر و لاعلاج را به حال خود رها می کنند تا بیشــتر درد و زجر 

بکشند؟ اگر درمانی ندارد، حمایت هم نباید بشویم؟».
خانواده حلما در یکی از روســتاهای استان کهگیلویه و بویراحمد زندگی 
می کنند. آنها با هزاران امید و آرزو به تهران آمدند؛ بیمارستان های تجریش، 
مفید، رجایی و ســراغ پزشکان زیادی در بیمارستان های اصفهان، شیراز و  ... 
رفتند و بدون گرفتن تشخیص نهایی از نوع بیماری، هر بار ناامیدتر از قبل به 

شهر خودشان برگشتند.
فروختن  دار و  ندار  زندگی برای  تشخیص بیماری

مــادر حلما درباره ســختی هایی که در راه تشــخیص بیماری فرزندش 
متحمل شــدند، می گوید: «وقتی دخترم متولد شــد، تنگی  نفس داشــت. 
تا هشــت ماه بی قرار بــود و فقط گریه می کرد. زندگی مــان را فروختیم که 
بیماری اش را تشــخیص دهند. دار و  ندارمان را در همین بیمارســتان های 
ایران هزینه کردیم، رفت وآمد ما به شــهرهای دیگر بسیار هزینه بر و سخت 
بود، اما همه کار کردیم و در نهایت بعد از دوندگی و پاس کاری های فراوان، 
نتایج آزمایش های پزشکی را به کشور آلمان ارسال کردند تا بیماری دخترم 
 MPS تشــخیص داده شــد. این بار هم مشخص شــد به تیپ دوم بیماری
که هیچ درمانی هم ندارد مبتلاســت. دخترم هر روز ممکن است به خاطر 
وخامت حالش در بیمارستان بستری شود. بیماری تمام اندام های بدنش را 
درگیر کرده؛ قلب، مغز، چشم، ریه و... درگیر است. دچار هیدروسفالی شده، 
چشم هایش ضعیف است. تنها امید مان به انجام پیوند مغز استخوان بوده 
که به خاطر درگیر شدن مغز، قلب و چشم، از پیوند هم قطع امید کرده اند».

بیماران  MPS  نمی توانند ماهی ۴ میلیون هزینه کنند
مــادر حلما با وجود اینکــه موافقت کرده با مــا مصاحبه کند از 
خســتگی می نالد و با صدای ضعیفی می گوید: «نمی دانم گفتن این 
حرف ها چه سودی دارد؛ خسته شدیم، همسرم کارگر فصلی است و 
در رختخواب خوابیده؛ مشکل قلب، دیابت و دیسک کمر دارد. خودم 
مشکل جســمانی دارم. هزینه های جانبی بیماری دخترم سرسام آور 
است. هزینه هایی که می دانیم در نهایت راه به درمان و بهبود ندارد. 

حداقل حمایت هم از ما دریغ شده است».
هزینه های دارو هم یکی از سخت ترین مراحل این بیماری برای خانواده 
حلماست: «ماهانه برای ۱۰ گرم ژل رویال، ۳۰۰ هزار تومان هزینه می کنیم. 
پوشک بچه باید هر یک ساعت عوض شود که هزینه پوشک بسیار بالاست. 
داروهای مکمل و رژیم غذایی بسیار زیاد است. باید مخلوط گردو، بادام و 
پسته به حلما بدهیم که آجیل بســیار گران است. قبلا شیر الاغ و شتر به 
دخترم می دادیم حالا به خاطر چندین برابر شــدن قیمت ها، آن را از رژیم 
غذایــی اش حذف کردیم. کرایه رفت وآمد از روســتا به مرکز اســتان برای 
انجام کاردرمانی بسیار زیاد است. اگر همسرم کار کرده باشد و پولی داشته 
باشیم، کار درمانی می بریم، اگر هم نداشته باشیم کاردرمانی را از روی اجبار 
حذف می کنیم. در حالی کــه مبتلایان به این بیماری باید به صورت منظم 
کاردرمانی شــوند ، اما به خاطر هزینه ها نمی توانیم به صورت منظم برای 
کاردرمانــی برویم. هر بار که برای کار درمانی می رویم، پیشــرفت چندانی 

نمی بینیم. هر جلســه کار درمانی هم حدود ۸۰ هزار تومان هزینه دارد که 
علاوه بر هزینه های رفت  و برگشــت، برایمان بسیار سنگین است. با وجود 
این، ماهانه حدود چهار میلیون تومان به هزینه هایمان اضافه می شود که با 

دخل و خرج ما سازگار نیست».
قطع داروهای حیاتی به  دلیل خطای پزشکی

«امیرعلی» ۹ سال دارد، توانایی شنوایی، بینایی و حرف زدن ندارد، سطح 
هوشــیاری اش بسیار پایین اســت. او از بدو تولد با بیماری MPS (ژنتیکی 
– متابولیکی) از نوع شــدید یعنی تیپ یک، دســت و پنجه نرم می کند. تا 
پنج ســال پیش قبل از آنکه درگیر انحراف قرنیه چشــم و هیدروسفالی 
(بزرگ شــدن سر از حد طبیعی) شود، مثل بچه های عادی بود که با طرح 
رجیستری وزارت بهداشت شرایطش بسیار بدتر شد. تمام دلخوشی پدر و 
مادر امیر علی این بود که دو کلمه «مامان» و «بابا» را تلفظ می کرد که حالا 

همین دو کلمه را هم نمی تواند بگوید... .
مادر امیرعلی می گوید: «وقتی پســرم سه ساله بود داروهایش را 
که باید هر هفته مصرف می کرد به بهانه انجام طرح رجیستری قطع 
کردند و بعد از تشــکیل پرونده و انجام آزمایش های ژنتیکی از تمام 
بیماران اعلام کردند آزمایش و تست پسرم منفی است. در این سال ها 
فقط بین اداره های وزارت بهداشــت و ســازمان غذا و دارو دوندگی 
کردیم تا توانســتیم آنها را برای آزمایش دوباره توجیه و راضی کنیم. 
این بار آزمایش پســرم مثبت شد، در حالی که داروهایش را حدود سه 

سال قطع کرده بودند. تصور کنید چه بلایی سر بچه آمد».
او ادامه می دهد: «پســرم قبلا تشــنج نمی کرد، امــا حالا در کنار 
داروهای دیگرش به خاطر تشنج های مداوم هم دارو مصرف می کند 
و تحت نظر اســت. عفونت ریه هم به مشکلاتش اضافه شده است. 
اگر چه به خاطر قطع شــدن داروهایش هر هفته بــرای تزریق آنزیم 
نمی رفتیم، اما حالا به خاطر مشکلات ریوی پسرم و نبود داروهایش 
دائــم برای تزریــق دارو یــا آنتی بیوتیک های قوی در بیمارســتان ها 
اسیر هســتیم. تصور کنید وقتی داروی یک بیمار مبتلا به MPS فقط 
برای یک هفته قطع می شــود، شــرایط بیمار بسیار بحرانی می شود، 
در حالی که داروهای پسرم به دلیل خطای پزشکی، سه سال قطع شد 
و اگر پیگیری نمی کریم، معلوم نبود چه اتفاقی برای پسرم می افتاد».

حال  بیماران   MPS   وخیم   است
این مادر که فرزندش به یک نوع بیماری نادر دچار است، ادامه می دهد: 
«مشکلات نگهداری بچه های MPS بسیار دشوار است. بچه من دیگر نه راه 
می رود و نه توان حرکت دارد. تمام مدت در آغوش است و نیاز به همراهی 
و مراقبت دارد. هر شــش ماه یک بار باید اکوی قلب شود، شنوایی سنجی، 
بینایی ســنجی، جراحــی مغز و اعصــاب و... نیاز دارد. امیرعلــی چهار بار 
جراحی هایی متنوع شده و همچنان مشکلات زیادی دارد. خشکی مفاصل 
امــان بچه ام را بریده در حدی که شــب ها نمی تواند ثانیه ای پلک روی هم 
بگذارد. هر شب باید دست و پایش را ماساژ دهیم، به زور قرص آرام بخش 
او را بخوابانیم. پسرم حتی مشــکل بلع دارد؛ چرا که زبانش از حد طبیعی 
بزرگ تر است و حتی خوردن غذاهای میکس شده هم برایش دشوار است».

مادر «امیرعلی» با بغضی در گلو به وخامت حال و مشــکلات بیماران 
اشــاره می کند «مشــکلات ریوی، نخاعی، کبدی، طحال، قرنیه و... . ممکن 
است عصب های دست از کار بیفتد و به جراحی هم جواب ندهد. دندان های 
بیماران به سرعت می پوسد و از حالت طبیعی خارج می شود. گردن بیماران 
از حد طبیعی کوتاه تر اســت و به دلیل سنگین بودن ســر، توان نگه داشتن 
برایشان بسیار سخت می شود، اسکلت بدن دفرمه  شده، قفسه سینه برآمده 
می شود و کمر نیز قوز پیدا می کند. مشکلات انحراف پا، مشکلات قلبی و... 

دارند که هر کدام به تنهایی بسیار عذاب آور هستند».
بیش از هزار بیمار مبتلا به MPS در کشور وجود دارد

«موکوپلی ســاکاریدوز» نوعی بیماری ژنتیکی- متابولیکی است که 
هیچ گونه درمان قطعی برای آن وجود ندارد؛ اما اگر در ابتدای بروز علائم 

به درســتی تشخیص داده شود، می توان درمان را طولانی کرده و از بروز 
بسیاری از علائم شدیدتر جلوگیری کرد. این بیماری در خانواده هایی که 
ازدواج آنها به صورت فامیلی است، فراوانی بیشتری دارد. در حال حاضر 
بیش از ۵۰۰ بیمار قطعی مبتلا به بیماری MPS در کشور شناسایی شده 
و به دلیل رواج ازدواج های فامیلی در روستاها، تعداد بیماران در کشور 
بیش از هزار و ۵۰۰ نفر اســت که یا بیماری فرزندان را مخفی می کنند و 
در مرحله انکار بیماری هستند یا شناخت دقیقی درباره آن ندارند. آمار 
ابتلا به بیماری MPS در شهر مشهد، خراسان شمالی، رشت و همچنین 
در جنوب کشــور بسیار بالاتر از شــهرهای دیگر برآورد شده است. نبود 
امکانات کافی در شهرســتان ها به ویژه روستاها، دسترسی به امکانات را 

بسیار دشوار کرده است.
چشم انتظاری ۱۶۰  خانواده  برای  دریافت  دارو

«سارا نوری»، مدیر عامل انجمن MPS که فرزند ۲۱ ساله اش هم به تیپ 
یک از این بیماری مبتلاست، مشکلات دارویی را بسیار مهم می داند «اولویت 
اصلی تأمین دارو اســت که باید به صورت مستمر تأمین شود؛ اما متأسفانه 
در چند سال اخیر مشکلات زیادی در این زمینه به وجود آمده است. در ایران 
چند تیپ از بیماری MPS شناسایی شــده است. داروی تیپ یک و شش از 
ســال ۱۳۸۸ وارد کشور شد و خانواده ها به صورت روتین برای تزریق آمپول 

تیپ یک یعنی «آلدورازیم» و تیپ شش «ناگلازایم» اقدام می کردند».
مدیر عامل انجمن MPS ادامه می دهد: «با پیگیری هایی که خانواده های 
تیپ چهار انجام دادند، نزدیک به ســه سال اســت که «ویمیزیم» هم وارد 
کشور شده است. در این زمان متوجه شدیم که بیماران زیادی از تیپ چهار در 
سراسر کشور داریم که درحال حاضر حدود ۵۰ خانواده آنزیم دریافت می کنند 
و ۱۶۰ خانواده هم نزدیک به سه سال است که در انتظار دریافت دارو هستند 
و هنوز دارویی دریافت نکرده اند. با اینکه تعداد زیادی از بچه های مبتلا به این 
بیماری را به دلیل نبود دارو از دست داده ایم، وزارت بهداشت و سازمان غذا و 
دارو به خانواده های منتظر و پیگیر می گویند که بودجه ای برای خریداری دارو 

از شرکت های دارویی نداریم!».
تقاضای دیر هنگام  برای  پیوند  مغز  استخوان

او از بی نتیجه ماندن رایزنی هــای مربوط به تأمین دارو برای مبتلایان به 
تیپ چهار می گوید که همچنان بدون نتیجه مانده است «شرکت های دارویی 
اعلام می کنند که اگر ســازمان، بودجه مورد نیــاز را برای تأمین دارو در نظر 
بگیرد، می تواند داروها را تأمین کند؛ همان طورکه داروی مورد نیاز برای حدود 

۵۰ کودک از مبتلایان تیپ چهار را تأمین کرده است».
مدیرعامــل انجمن MPS با اعلام اینکه جان بســیاری از مبتلایان به این 
بیماری در خطر است، تأکید می کند: «کمبود دارو طی دو سال گذشته باعث 
شده که میزان تقاضا برای انجام پیوند مغز استخوان در بیماران تیپ یک و 
شــش افزایش یابد. خانواده هایی هستند که به دلیل نبود دارو، با مشکلاتی 
مواجه هستند و در سنین بالاتر برای پیوند اقدام می کنند، این در حالی است 
که عوارض بیماری با عدم مصرف دارو و افزایش ســن افزایش پیدا کرده و 
عمل پیوند در سنین پایین تر موفقیت آمیزتر است، اما خانواده ها در سنین بالاتر 
برای انجام پیوند اقدام می کنند و جان بچه را به خطر می اندازند. بسیاری از 
خانواده ها نیز از روی ناچاری و با انجام عمل پیوند در سنین بالاتر، فرزند خود 

را از دست داده اند».
خواستند  تحصن نکنیم؛  وعده های پوچ  دادند!

خانواده های بیماران نه تنها سال ۹۹ بلکه طی سه سال گذشته بارها در 
اعتراض به نبود دارو دست به تجمع و اعتراض در سازمان غذا و دارو زده اند 
اما هربار تنها با وعده های پوچ روبه رو شده اند؛ «اواخر سال گذشته به دلیل 
اینکه چهار بیمار را از دست دادیم و تعدادی از بیماران هم در شرایط شیوع 
بیماری کرونا روی تخت آی سی یوی بیمارستان ها بستری بودند، برای پیگیری 
مشکلاتمان تحصنی جلوی ســازمان داشتیم که بعد از آن هم هیچ اتفاق 
مثبتی رخ نــداد؛ در تحصن آخر به ما گفتند که دوباره تحصن نکنید و قول 
دادند که از خانواده های ســاکن در شهرستان که بیمار مبتلا به MPS دارند، 

حمایت شــوند، وعده دادند که طبق روال گذشــته داروی مورد نیاز ماهانه 
بچه های مبتلا سه ماه جلوتر خریداری می شود که به این قول عمل نشد».

دادن وعده های پوچ به بیماران چشــم انتظار آنها را با مشکلات زیادی 
روبــه رو می کنــد؛ «در  واقع داروی مورد نیاز بیماران را به نســبت مصرف 
نمی دهنــد، مثلا اگر دارویــی را برای مصرف دو ماه یــک بیمار خریداری 
کرده اند و خانواده ای اگر در یک ماه چهار هفته باید تزریق کند، تنها دو هفته 
از سهمیه را داده و مابقی را ماه بعد می دهند، در واقع دارویی که سازمان 
برای دو ماه خریداری کرده، در چهار ماه به خانواده داده می شــود که این 
دیرکرد نه تنها تأثیر دارو را کم کرده و شرایط بیمار را سخت تر می کند بلکه 

بودجه را هم داده اند».
بیماران  از  نبود دارو  کارشان  به  تخت  آی سی یو می کشد!

مدیر عامل انجمن MPS به وضعیت اورژانسی بیمارانی اشاره می کند که 
با مشــکلات تأمین دارو روبه رو هستند؛ «پیگیری مشکلات با سازمان غذا و 
دارو همچنان ادامه دارد و آنها اعلام می کنند که لیســت خانواده و بیماران 
اورژانســی را بدهید تا داروهایشان را تأمین کنیم اما چطور از اطلاعات کافی 
بر خوردار نیستند و نمی دانند که بیماران به دلیل کمبود یک آنزیم در بدن نیاز 
فوری به تزریق دارو دارند که اگر تأمین نشود باید در بخش مراقب های ویژه 
بستری شوند و روی تخت آی سی یو دیگر دارو برایشان کار ساز نیست؛ تمام 
بیماران شرایط اورژانســی دارند، حتی بیماری که وضع عمومی اش خوب 
است، باید دارو دریافت کند، در غیر این صورت وضعیتش اورژانسی می شود، 

دارو باید به همه برسد».
داروها باید هر هفته تزریق شوند تا اثرگذار باشند اما از تأمین هفتگی دارو 
خبری نیست؛ «حتی اگر یک هفته از سال هم دارو تزریق نشود، مثل این است 
که شــش ماه دارو دریافت نشده و بدن متحمل شوک زیادی می شود. قلب 
و ریه درگیر می شــود، خواب بیمار در طول شبانه روز مختل شده، دردهای 
عضلانی می گیند و شــوک زیادی به بدن بیماران وارد می شــود. خانواده ها 
به صورت ملموس با این مشــکلات روبه رو هســتند اما آقایان مســئول تا 

خودشان فرزند بیماری نداشته باشند، نمی توانند مشکلاتمان را درک کنند».
داروی بی کیفیت تهیه کردند  و  بودجه را  هدر  دادند!

نوری با اشــاره به وعده های دیگر وزارت بهداشــت اعلام می کند: «به 
ما می گویند که بیماران مبتلا به MPS در سر لیســت تأمین دارو هستند اما 
متأسفانه تا امروز که بودجه آن را تأمین نکرده اند و ما نمی دانیم از چه نظر 
در اولویت هســتیم. عمل مسئولان با گفته هایشان تفاوت زیادی دارد. این 
بیمــاری تمام اندام های حیاتی بدن مثل قلب و ریه را درگیر می کند و لازم 
است که جزء بیماری خاص محســوب شود. مذاکره کرده اند، به مجلس 
نامه فرســتاده اند امــا دریغ از یک حمایت. این بیمــاری جزء بیماری های 
نادر شــناخته شده اما باز هم حمایتی نمی شــود». پیگیری های بیماران و 
خانواده هــای مبتلا به MPS اگر یک نتیجه هم داده باشــد، باز هم به نفع 
بیماران تمام نشــد؛ «بعد از پیگیری ما در معاونت درمان وزارت بهداشت 
و ســازمان غذا و دارو، داروهایی را از شــرکت های فوریتی تأمین کردند که 
تنها به اندازه مصرف یک ماه بیماران و مهم تر از هرچیز بســیار بی کیفیت 
بود. شــرایط نگهداری دارو و آنزیم های زنده بسیار مهم است، در حالی که 
برای تهیه داروهای بی کیفیت بودجه زیادی را هدر دادند». هزینه های این 
بیماری به دلیل درگیربودن سایر اندام های بدن بسیار بالاست، هزینه هایی 
کــه در نهایت راه به درمان ندارد؛ «بیماران شــرایط خاصی دارند، به دلیل 
ضعیف بودن سیستم ایمنی بدنشان نباید سرما بخورند و در زمان همه گیری 
کرونا، مراقبت از بیماران بسیار دشوار و حیاتی است. اگرچه بیمارستان ها 
برای تزریــق هفتگی آنزیم به بدن بیمــاران همکاری دارنــد اما نگرانی 
خانواده ها بســیار زیاد اســت. بیماران در کنار تزریق باید از نظر وضعیت 
قلب و ریه به صورت ماهانه بررســی شــوند. به دلیل خشــکی مفاصل، 
هیدروسفاله شدن سر، کدورت قرنیه چشم و ... نیاز به کاردرمانی و استفاده 
از دســتگاه هایی دارند که تمام اینها هزینه بر است و با وجود نداشتن بیمه، 

حمایتی از بیماران نمی شود».


