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محلی مالاریاایران در آستانه حذف انتقال 

بیماری های  مدیریــت  مرکز  رئیس 
واگیر بــا تأکید بر دســتاوردهای ایران 
در کنترل مالاریا اعلام کرد: «کشــور با 
وجــود چالش های مــرزی و اقلیمی، 
به آســتانه حــذف انتقــال محلی این 
بیمــاری نزدیک شــده و در عین حال  
نقــش مهمی در حفاظت از ســلامت 
منطقه ایفــا می کند». قبــاد مرادی با 
اشاره به وضعیت تاریخی این بیماری 
در ایران گفــت: «در دهه های ۱۳۱۰ تا 
۱۳۲۰ و ســال های بعــد از آن، مالاریا 
یکی از مهم ترین علل ابتلا و مرگ ومیر 
در کشور بود و شــواهد نشان می دهد 
بخش قابل توجهی از جمعیت سالانه 
درگیر آن می شــدند و بــه همین دلیل 
بود که ســازمان ریشــه کنی مالاریا در 
کشور ایجاد شــد». او با تأکید بر اینکه 
حفظ موقعیت کنونی که موارد انتقال 
محلی بســیار کم شــده و در آســتانه 
حذف قرار گرفته ایم از دستیابی به آن 
دشــوارتر اســت، افزود: «در سال های 
اخیــر بخش قابــل توجهــی از موارد 
ابتلا، وارداتی بوده و عمدتا از مرزهای 
شــرقی وارد کشور شــده اند؛ به طوری 
کــه حــدود ۲۰ تــا ۲۵ درصــد موارد 
ثبت شــده در مجموع کل بیماران چند 
سال قبل وارده هســتند». رئیس مرکز 
با اشــاره  مدیریــت بیماری های واگیر 
با کشــورهایی  ایــران  به هم جــواری 
کــه همچنان بــا بیماری فلــج اطفال 
درگیر هســتند، توضیــح داد: «ایران با 
حفظ پوشــش بالای واکسیناســیون و 
کنتــرل بیماری هــای واگیــر، نه تنها از 
جمعیت خود محافظت می کند، بلکه 
به نوعی از گســترش این بیماری ها به 
سایر کشــورها نیز جلوگیری می کند». 
او ادامــه داد: «بــا توجــه به شــرایط 
جغرافیایــی و مرزهــای طولانــی، اگر 
این کنترل ها در ایران انجام نمی شــد، 
امکان بازگشت و گســترش بیماری ها 
حتــی در مناطــق دیگر جهــان وجود 
داشت؛ از این رو می توان گفت ایران در 
حوزه بیماری های واگیر، نقشــی فراتر 
از مرزهای خود ایفــا می کند». مرادی 
با بیان اینکه ایــن نقش گاه کمتر دیده 
می شود، افزود: «کشور با تکیه بر توان 
داخلی توانســته با پوشش های بالای 
ارائه خدمــات بهداشــتی و درمانی و 
این دستاوردها را داشته  واکسیناسیون 
اســت؛ پوشــش بالای واکسیناسیون و 
جلوگیــری از انتشــار بیماری های قابل 
پیشگیری با واکســن نه تنها دستاوردی 
برای کشــور اســت، بلکه مانعی برای 
انتشــار به ســایر نقاط دنیــا و به نوعی 
خدمتی فرامرزی به بشریت است». او با 
اشاره به تاریخچه موارد مالاریا در هفت 
ســال گذشته و با اشــاره به نبود موارد 
انتقال محلی در سه سال پیاپی و سپس 
افزایــش مقطعی مــوارد ابتــلا در پی 
تحولات منطقــه ای و تغییرات اقلیمی 
گفت: «اگرچــه در مقطعی بعد از نبود 
مــوارد انتقال محلی، تعداد مبتلایان به 
بیش از ۱۰ هزار نفر رسید، اما در دو سال 
اخیر روند کاهشــی مجددا آغاز شده و 
موارد انتقال محلی در ســال گذشــته 
به حــدود ۵۰۰ مورد رســیده اســت». 
مرادی ایــن وضعیت را یــک «فرصت 
منحصر به فــرد» دانســت و تأکید کرد: 
«با تشدید اقدامات پیشگیرانه و کنترلی 
در مناطق درگیر، می تــوان بار دیگر به 
حــذف انتقال محلی دســت یافت». او 
از دانشگاه ها و شبکه های بهداشت در 
راسک،  ازجمله  درگیر  شهرســتان های 
سراوان، دشــتیاری، مهرســتان، سرباز، 
زاهدان،  ایرانشــهر،  چابهــار، ســوران، 
بندرعباس و بوشــهر که در سال گذشته 
مــواردی از انتقــال محلی داشــته اند  
خواســت تا برنامه های کنترل مالاریا را 
با جدیت بیشــتری دنبــال کنند. رئیس 
مرکز مدیریت بیماری های واگیر با اشاره 
به شــعار امســال روز جهانی مالاریا با 
عنــوان «پایبند به پایــان مالاریا؛ اکنون 
می توانیم و باید دســت به کار شــویم» 
گفت: «ایران کشــوری با تجربه عبور از 
بحران هــای بزرگ اســت و این ظرفیت 
را دارد که حــذف مالاریا را محقق کند. 
با تداوم تلاش ها و اســتفاده از فرصت 
فعلــی می توانیم در آینــده ای نزدیک، 
حذف مالاریا در کشور را شاهد باشیم ».

گزارش «شرق» از وضعیت گروهی از بیماران خاص که ۷ ماه است برخی از داروهایشان را دریافت نکرده اند

بیماران هموفیلی در بن بست درمان
نایاب شدن داروهای وارداتی و تشدید خونریزی های مکرر، فشار مضاعفی بر خانواده ها وارد کرده است. بیماران هموفیلی 

میان تحریم ها، کمبود ارز و تصمیمات اولویت بندی، بی پناه تر از همیشه مانده اند
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مراقب فرصت تنگه هرمز باشیم
ممکن اســت گفته شــود نارضایتی مردم از حکومت های شان است 
امــا بالاخره جاهایی هم ممکن اســت این نارضایتی ها را به اســم ما 
بنویسند. نکته چهارم اینکه ادامه بسته بودن تنگه هرمز می تواند برای 
کشــورها از اقدامات آینده ایران نگرانی ایجاد کند. لازم است مسئولان 
جمهوری اســلامی که اتفاقات را تبیین می کنند، روشن کنند که بستن تنگه هرمز 
به منظور ایجاد مشــکل برای مردم نیست و شــرایطی است که تحمیل شده. این 
نکته بســیار مهم اســت. آمریکا ایران را محاصره کرده و اصرار به ادامه آن دارد. 
همچنین تجهیزات ســنگینی در منطقه دارد و به نظر می رســد به دنبال اقدامات 
سخت دیگری باشند و مســئولان باید توجه داشته باشند. نکته پنجم همکاری و 
هماهنگی کشــورهای منطقه با آمریکا به صورت مستقیم و غیرمستقیم، خواسته 
و ناخواســته یا بالاجبار است. به هر حال هماهنگی و اتفاق نظری در حوزه خلیج 
فارس شکل گرفته که با ایران برخورد شود. نکته آخر اینکه آمریکایی ها دنبال ارائه 
چهره ســخت و نامناسب از ایران به دنیا هستند. بنابراین پیشنهاد می شود که یک، 
از طریق دیپلماسی عمومی و روشن کردن افکار عمومی، به مردم جهان تبیین شود 
که ایران به دنبال جنگ و بســتن تنگه هرمز نیست. بالاخره صدای جنگ افروزان از 
صدای ما بیشــتر و بلندتر است. دو، از طریق دیپلماسی سیاسی باید به دنبال حل 
مسئله براساس سیاست برد-برد باشیم. ایران تا جایی که می تواند و خوشبختانه 
اعلام کرده، مانعی برای عبور کشــتی های تجاری نیســت و این مسئله مشخص 
می کند تنگه هرمز بســته نیســت. از این اهرم باید اســتفاده و کاری کنیم که این 
محاصره برداشته شود. سه، طولانی شدن محاصره ایران تبعات اقتصادی بسیاری 
خواهد داشت و نباید اجازه دهیم طولانی شود. باید از این فرصت استفاده کنیم و 

نگذاریم به تهدید منجر شود.
کلام آخر اینکه تنگه هرمز یک ســلاح خاموش اســت و نیازی نیســت محل 
آتش افروزی باشــد. تنگه هرمز سال ها در سایه کشــور ایران باز و آبراه بین المللی 
بوده اســت. باید از طریق دیپلماســی کاری کنیم که هر چه زودتر آتش این جنگ 
خاموش شــده و فرصت نوســازی و بازســازی و فراهم کردن آرامش و آســایش 
مردم فراهم شــود. ۶۱ روز است که درگیر ابرقدرت جهانی و دست نشانده احمقی 
مثل نتانیاهو هســتیم. اما با وجود همه سختی ها و فشــارها، مردم با حضورشان 
و نیروهای مســلح نشان داده اند که ســرافرازند. تاریخ ایران سرشار از موفقیت ها، 
پیروزی ها و افتخار اســت. همه ما به ایرانی بودن مان می بالیم و ان شــاءاالله ایران 

همیشه سرافراز است.

روز معلم در ایران
۳-۲) حقِ معاش عادلانه و امکان اشتغال تمام وقت واقعی. معیشت 
نادرخور، معلم را به ســمت اشتغال های موازی سوق می دهد. چنین 
وضعی نه یک مشــکل صرفا اقتصادی، بلکه یــک اختلال نهادی در 
ظرفیت آموزشــی است: معلمِ چندشغله و فرسوده، زمان و توان لازم 
برای برنامه ریزی، اصلاح تکالیف، طراحی آموزشــی و پیگیری رشد دانش آموز را از 

دست می دهد. در نتیجه، «کیفیت تربیت» افُت پیدا می کند.
۳-۳) حق امنیت روانی و ســلامت در محیط کار. در شــرایط بحرانی و نیز در 
برخی مناطق، خطرات امنیتی، شــغلی و اجتماعی می تواند مستقیم یا نامستقیم 
متوجه معلم شود. از دیدگاه تحلیلی، امنیت روانی معلم یک مؤلفه کلیدی کیفیت 
آموزشی است، زیرا تدریس موفق وابسته به ظرفیت تنظیم هیجان، مدیریت کلاس 

و ایجاد فضای یادگیری امن است.
۳-۴) حق مشارکت حرفه ای و آزادی علمی (به ویژه در سطح دانشگاه). معلم 
و استاد باید در چارچوب قانون، امکان مشارکت در سیاست های آموزشی و توسعه 

روش های تدریس داشته باشند.
الف) در مدارس، مشارکت حرفه ای می تواند شامل طراحی برنامه های عملی، 

نظام های ارزیابی منصفانه و تصمیم سازی های اجرائی مرتبط با کلاس باشد.
ب) در دانشــگاه، اصل آزادی علمی، زمینه رشد پژوهش و نقد مستند را فراهم 

می کند. بدون این آزادی، تولید علم و پرورش متخصص پایدار نمی ماند.
۳-۵) حق کرامت حقوقی و دسترســی به مســیرهای قانونیِ پیگیری. در یک 
نظام اســتوار بر قانون، اختلافات حرفه ای باید از مســیرهای روشــن و به گونه ای 
منصفانه حل وفصل شوند. هرگاه مطالبات صنفی یا حرفه ای به شکلی نامتناسب با 
چارچوب های قانونی، امنیتی سازی شوند، اعتماد نهادی کاهش می یابد و ظرفیت 

اصلاح نظام مند و ساختاری از میان می رود.
چهارم وظایف دولت/حاکمیت در شــرایط جنگ و بحــران: آموزش همچون 

استمرار سرمایه انسانی
در حالی که جنگ و شــرایط اضطراری، نظم عــادی را مختل می کنند، وظیفه 
دولت این است که «آموزش را از حالت تعلیق کامل» خارج کند و آن را با مدیریت 
بحران پایدار کند. مهم است که این وظایف صرفا اخلاقی یا شعارگونه تلقی نشوند، 

بلکه در قالب سیاست های قابل اجرا تحلیل شوند.
۴-۱) تضمین اســتمرار آموزش با حداقل آســیب. در شــرایط جنگی، احتمال 
اختــلال در زمان بندی، دسترســی و امنیت وجود دارد. دولــت وظیفه دارد: الف) 
برنامه های آموزشی اضطراری و جایگزین طراحی کند، ب) زیرساخت های حداقلی 
لازم را فراهم کنــد و پ) تصمیم های اجرائی را با توجه به «توان روانی و امنیتی» 

معلمان و دانش آموزان اتخاذ کند.
۴-۲) کاهش ریسک شــغلی معلم در بحران. حکمرانی بحران اگر به معنای 
واقعی باشد، باید از بی ثبات سازی شغلی جلوگیری کند. دولت باید مسیرهای شفاف 
برای قراردادها، حقوق و جبران خدمات در شرایط اضطراری ایجاد کند تا معلم در 

میان بحران با بلاتکلیفی روبه رو نشود.
۴-۳) تأمین مالی هدفمند برای حفظ کیفیت آموزشــی. در بحران ها، هزینه ها 
افزایش می یابند و منابع محدود می شــوند. با این همه، اگر آموزش قربانی شــود، 
هزینــه بلندمدت اجتماعی و امنیتی افزایش می یابد. ازاین رو دولت باید منابع را به 
گونه ای مدیریت کند که معیشت معلم و حداقل کیفیت آموزشی حفظ شود، زیرا 

«تعطیلی کیفی» از جنس تعطیلی فیزیکی نیز آسیب زاست.
۴-۴) حکمرانی اســتوار بر قانون و حل منازعات حرفه ای. در شــرایط حساس، 
حل منازعات از مســیرهای حقوقی اهمیت مضاعف دارد. دولت باید سازوکارهای 
قابل اتکا برای رسیدگی به شکایات حرفه ای، اختلافات اجرائی و مطالبات آموزشی 
فراهم کند. جایگزینــی برخورد غیر حرفه ای با فرایند قانونی، هزینه بی اعتمادی را 

چند برابر می کند.
۴-۵) حفاظت از آزادی علمی و اســتمرار تربیت دانشگاهی. در آموزش عالی، 
تداوم فعالیت علمــی و امکان نقد و گفت وگو بخش مهمــی از تاب آوری فکری 
جامعه اســت. دولت وظیفه دارد شــرایطی فراهم کند که اســتاد دانشگاه بتواند 
فعالیت آموزشــی / پژوهشــی را با حد قابل قبولی استمرار بخشــد و دانشگاه به 

پشتیبان علمی جامعه در بحران تبدیل شود، نه صرفا یک نهاد نمایشی.
پنجم. وظایف معلم در چارچوب نقش حرفه ای (نه صرفاً احساس مسئولیت)

از نگاه تحلیل نقش های اجتماعی، معلم وظایف مشخصی دارد که تحقق آنها 
نیازمند شرایط نهادی است: الف) وظیفه انتقال و تولید فهم: معلم باید مفاهیم را 
به شــیوه ای سازمان یافته ارائه کند و امکان یادگیری واقعی برای دانش آموز فراهم 
شــود. ب) وظیفه پرورش ســواد اجتماعی و توان تمییز: در بحران ها، اطلاعات و 
شــایعات به سرعت گســترش می یابند؛ معلم باید مهارت تشــخیص و تحلیل را 
تقویت کند. پ) حفظ امنیت روانی کلاس: کلاس درس باید به فضای امن شناختی 
و عاطفی تبدیل شــود. ت) حفظ اســتانداردهای علمی در دانشــگاه: اســتاد باید 
معیارهای روش شناســی، اســتناد و نقد علمی را رعایت کند. همواره باید توجه و 
تأکید داشــت که وظیفه بدون حق، قابل پایدارسازی نیست. اگر حقوق و امکانات 
حرفه ای از معلم دریغ شــود، کیفیت انجام وظیفه کاهش می یابد و در بلندمدت، 

جامعه هزینه آن را می پردازد.
یادداشت کامل را در سایت «شرق» بخوانید

یادداشت

محمدحسین موسوی: ماه هاســت بیمــاران هموفیلی از دریافت 
داروهــای ضروری مانند فاکتور ۸، فاکتــور ۱۳ و فیبروژن محروم 
مانده اند؛ کمبودی که به گفتــه خانواده ها، خون ریزی های مکرر 
و گاه خطرناک را به بخشــی از زندگی روزمره تبدیل کرده اســت. 
در حالی  که برخی مســئولان، محدودیت منابع و لزوم تأمین دارو 
برای جمعیت بیشــتر را دلیل این وضعیــت می دانند، بیماران و 
خانواده هایشان می پرســند: «در این اولویت بندی، جان ما کجای 

فهرست قرار دارد؟».
«هرچقــدر مراقبت کنیــم، خودبه خود هر چهــار روز یک  بار 
خون ریزی اتفاق می افتد»؛ اینها را پدر یک کودک مبتلا به بیماری 
«هموفیلی» می گوید؛ کودکی که مثل بسیاری از بیماران مبتلا به 
این بیماری، ماه هاســت داروهای ضروری خود را دریافت نکرده 
است. با نایاب شــدن داروهای وارداتی مانند هیومیت، فاکتور ۱۳ 
و فیبــروژن، این خون ریزی ها دیگر به راحتی کنترل نمی شــوند و 
بســیاری از خانواده ها بــه داروهای داخلی کم اثــر یا روش های 
درمانی قدیمی روی آورده اند که عوارض ســنگینی همراه دارد. 
در این بین «ســازمان غذا و دارو» خبــر از «اولویت بندی واردات 
داروها» می دهد؛ اقدامی که در آن داروهای هموفیلی در انتهای 
فهرست قرار گرفته اند. بر اساس اعلام محمد هاشمی به «شرق»، 
ســازمان غذا و دارو بر اســاس پروتکل مدیریت بحران دست به 
اولویت بندی داروها برای واردات زده است. اولویت تأمین و توزیع 
دارو با محصولاتی است که گستره نیاز بیشتری در جامعه دارند و 

سلامت جمعیت وسیع تری به آنها وابسته است.
بیمــاری هموفیلی یک اختلال ژنتیکی انعقادی خون اســت 
که در آن بدن بیمار به دلیل کمبود یا نقص فاکتورهای انعقادی، 
قــادر به لخته  کردن طبیعی خون نیســت. در نتیجه این بیماری، 
کوچک ترین ضربه، خراش یا حتی افتادن دندان شــیری می تواند 
به خون ریزی های شدید، دردناک و گاهی تهدیدکننده برای حیات 

فرد منجر شود.

۷ ماه است دارو دریافت نکرده ایم
پســر «خانم عزتی» ۲۶ ســاله است و سال هاســت با کمبود 
فاکتور ۸ دســت و پنجه نرم می کند؛ فاکتــور ۸، یکی از گونه های 
ســخت بیماری «هموفیلی » است: «پسرم نیاز به مصرف داروی 
هیومیــت دارد اما الان نزدیک هفت ماه اســت که ما این دارو را 
پیدا نکرده ایــم. قبلا نیــز کمبودهایی وجود داشــت، اما در یک  
ســال اخیر شرایط بســیار بدتر شده اســت». «هیومیت» دارویی  
اســت که به پیشــگیری و توقف خون ریزی های ناشی از کمبود 
فاکتور ۸ کمک می کند؛ دارویی که اگر نباشــد بیمارانی مثل پسر 
«خانم عزتی» شرایط سختی پیدا می کنند: «استرس ناشی از نبود 
دارو برای بچه هایی مثل پسر من بســیار خطرناک است، زیرا این 
استرس باعث می شــود خون ریزی هایی که قبلا اتفاق نمی افتاد، 
بیشتر اتفاق بیفتد. پسرم تاکنون سه  بار دچار خون ریزی بینی شده 
و یــک  بار نیز خون ریزی معده داشــته اســت». این خون ریزی ها 
مثــل خون ریزی های عادی نیســتند، زیرا در بیمــاران هموفیلی 
انعقاد خون اتفاق نمی افتد: «وقتی خون ریزی شــروع می شود با 
هزارجور مکافات بند می آید. حتما باید او را به بیمارســتان ببریم 
تا با اســتفاده از پلاکــت و فراورده های خونــی، آن هم اگر وجود 
داشــته باشــد، خون ریزی بند بیاید. وقتی دو ماه پیش یکی از این 
خون ریزی ها اتفاق افتاد، واقعا به ســختی توانستیم آن را کنترل 
کنیم. برای این بیمــاران، خون ریزی می تواند حتی منجر به مرگ 
شــود». این مادر می گوید در زمان کمبود دارو، روش های درمانی 
دیگــری که وجود دارد، آن چنان بی ضرر و کاربردی نیســت: «در 
زمان نبود داروی فاکتور ۸ پلاکت ها و داروهایی هست که بیماران 
می توانند از آنها اســتفاده کنند، اما این داروها ممکن است باعث 
ایجاد حساســیت هایی خطرناک بشــود. پسر خود من وقتی یکی 
از این داروها را اســتفاده کرد دچار حساســیت پوستی شدید شد 
و تشــنج کرد». «خانــم عزتی» گلایه های دیگری هــم دارد: «در 
شــرایط سخت فعلی کسی نمی خواهد به داد این بچه ها برسد؟ 
چرا از صلیب ســرخ یا کشــورهایی که روابط خوبی با ایران دارند 
مثل ترکیه و چین درخواست کمک نمی شود؟». او در مدت اخیر 
دســت از پیگیری برنداشته است: «ما بیشــتر با کانون هموفیلی 
ایران و بیمارستان امام علی که این داروهای خونی را می دهد، در 
ارتباطیم و هر بار می پرسیم چه شد، می گویند ما داریم تلاش مان 
را می کنیم. واقعا هم تلاش شان را می کنند اما تا به  حال نتیجه ای 
نداشته است». «خانم عزتی» اطلاعی از تاریخ مشخص برای تهیه 

دارو ندارد، او حتی نمی داند که اساسا دارو وارد می شود یا خیر.

محدودیت های بیمه
«هرچقدر هم مراقبت کنیم دیگــر خود به خود چهار روز یک 
بار یک خون ریزی اتفاق می افتد، بچه کمی بازیگوش نیز باشد این 
خون ریزی ها بیشتر نیز می شود. در بیمارستان کودکانی را دیده ام 
که در بازی، دهان و بینی  شــان زخــم کوچکی پیدا کرده اما دچار 
خون ریزی های شــدیدی شــده اند». «آقای انصافی» پدر یک پسر 

۹ســاله  است؛ پسری که مبتلا به بیماری «هموفیلی» است و این 
روزها که زمان افتادن دندان های شیری اش است، هم زمان شده 
با کمبود داروهایی که برای کنترل درد و خون ریزی ناشی از افتادن 
دندان ها لازم دارد: «در بیمارستان ها اصلا دارو پیدا نمی شود. پسر 
من بیماری  خاص دارد و لازم است به  شکل منظم برای جلوگیری 
از خون ریزی دارو مصرف کند، اما این مدت به مشکل خورده ایم. 
از سوی دیگر به علت کمیاب بودن بیماری اش نیز پزشکان زیاد به 
آن مسلط نیســتند. مثلا چند وقت پیش متوجه شدیم بدن او به 
یکی از داروها به واسطه تزریق های انجام شده مقاومت پیدا کرده 
است». نزدیک به چند ماه اســت داروهای وارداتی نایاب شده و 
«آقای انصافی» برای کنترل بیماری پســرش به بعضی داروهای 
داخلی متوســل شــده اســت: «از این داروها باید تعداد بالاتری 
نسبت به داروهای خارجی تزریق کرد، به هرحال داروها عوارض 
دارند و این داروها نیز از این قاعده مستثنا نیستند. با اینکه چندین 
بار تزریق انجام شــده اند اما هنوز تأثیر این داروها را ندیده ایم». او 
می گوید بیمه ها نیز با تعیین ســقف پوشــش هزینه ها، وضعیت 
ســخت آنها را سخت تر کرده اند: «برای رفت و آمد به بیمارستان 
هزینه  زیادی به ما تحمیل می شود، وقتی به بیمارستان می رسیم 
هم باید نگران باشیم سقف پوشش پر نشده باشد. تأمین اجتماعی 
یک بیمه خاص برای پسرم داده، اما برای آن محدودیت گذاشته 
اســت. در این شــرایط ما هر بار مجبوریم به مددکاری مراجعه 
کنیم. انصافــا نیز در بخش مددکاری وضعیــت ما را می بینند و 
کمک می کنند، اما این محدودیت اضطراب زیادی به منِ پدر وارد 

می کند».

داروهای تاریخ مصرف گذشته
«خانم شــه بخش» اهل سیستان وبلوچســتان است؛ استانی 
که بیشــترین نسبت مبتلایان به بیماری هموفیلی در کل کشور را 
دارد. او و پســر ۹ ســاله اش هر دو مبتلا به «هموفیلی» هستند و 
نیاز شدید به داروی فاکتور ۱۳ دارند: «قبلا به صورت هفتگی دارو 
می گرفتیم، اما حالا دیگر حسابش از دستم در رفته که چند وقت 

است دارو به میزان کافی دریافت نکرده ایم».
این دریافت نکردن منظم و کافی دارو، عوارض زیادی برای او و 
فرزندش ایجاد کرده است: «وقتی به شکل نامنظم و ناکافی دارو 
دریافت می کنیم، حال مان خیلی بد می شــود، سردردهای زیادی 
می گیریم و کهیر می زنیم». «خانم شه بخش» در این مدت دائما 
با ســردردهایی شدید دست و پنجه نرم می کند که ناشی از فقدان 
دارو است، پسر کوچک او نیز روزهای بدی را می گذراند: «فرزندم 
دچار خون دماغ هایی می شود که گاهی یک  ساعت طول می کشد، 
مرتب  نیز بدنش خودبه خود کبود می شــود». داروهای جایگزین 
فاکتــور ۱۳ نیز تا به  حال به جز عــوارض برای آنها نتیجه دیگری 
نداشته اســت: «به ما داروهایی مثل پلاســما را که فراورده های 
خونی  اســت، تزریق کردند، اما این قدر عوارض ســنگین و اثرات 
مفید کمی داشت که خسته شدیم. از سوی دیگر، این داروها تاریخ 
مصرف ندارند، یک بار که برای تزریق رفته بودم و دیدم دارو تاریخ 

مصرف ندارد، خودم به پرستار گفتم که تزریق نکند».

دارو  زیر بار تحریم
«بعــد از تحریم هــای آمریــکا واردات ســه داروی فیبروژن، 
هیومیت و فاکتور ۱۳ به شــدت دچار مشکل شد. از این سه دارو، 
فاکتور ۱۲ دارویی  اســت که بیمار به شــکل ماهانه نیاز به تزریق 
آن دارد، زیــرا این دارو در اصل دارویی پیشــگیرانه اســت که در 
صورت دریافت  نکردن آن، بیمار ممکن است دچار خون ریزی های 
مخاطره آمیز شود». «احمد قویدل»، رئیس سابق کانون هموفیلی 
ایران و عضو فعلی مجمع عمومی این کانون اســت. او می گوید 
مبتلایان به «هموفیلی» سال هاست رنج تحریم داروهای مربوط 
بــه بیماری خود را می کشــند: «یک دروغ بزرگ کــه خزانه داری 
آمریکا می گوید، این اســت که دارو و تجهیزات پزشــکی تحریم 
نیست. این فقط یک حرف تبلیغاتی است، زیرا وقتی بانک، نفت، 
بیمه و سیســتم حمل ونقل یک کشــور تحریم باشــد، عملا دارو 
نیز به شکل غیرمســتقیم در معرض تحریم قرار می گیرد. آخرین 
مســئله د ر  این باره نیز مرتبط با بسته شدن بانک EIH آلمان است 
که به عنوان ســرپله ارزهــای واردات دارو و تجهیزات پزشــکی 
اســتفاده می شــد، اما دولت آلمان این بانک را بست و پول های 
آن را بلوکه کرد». «قویدل» می گوید که «کانون هموفیلی ایران» 
بارهــا تبعات این تحریم ها را به «فدراســیون جهانی هموفیلی» 
منتقل کرده اســت: «ما هر بار در  این باره با فدراسیون نامه نگاری 
کردیم، تنها پاسخی که به ما دادند، «متأسفیم» بود و هیچ عملی 
بــرای کمک به ما انجام ندادند. حتی اگــر جایی دارویی به ایران 
از طریق فدراســیون اهدا می کرد، فدراسیون با اشاره به تحریم ها 
می گفت نمی تواند این دارو را به دســت ما برساند». ۲۰ روز پیش 
در میانه جنگ «فدراسیون جهانی هموفیلی» با توجه به شرایط 
جنگی، برای ارســال دارو به ایران تلاش کرد؛ تلاشــی که آن هم 
بی نتیجه ماند: «بعد از شروع جنگ فدراسیون گفت چون شرایط 

جنگی شــده اســت، می توانند به عنوان کمک بشردوستانه به ما 
دارو برســانند. ما هم خوشحال شدیم و هر ســه دارو و نیازهای 
خود را به آنها اعلام کردیم. درباره مسیر ارسال داروها نیز پیشنهاد 
دادیم داروها به صلیب ســرخ داده شود و صلیب سرخ با تحویل 
دارو به هلال احمر ایران، داروها را به دســت ما برساند. ولی چند 
روز بعد از ایــن مکاتبات، نامه ای دریافت کردیــم که در آن از ما 
خواســتند اعلام کنیم کــدام مرکز درمانی ایــن داروها را تحویل 
می گیرد و نام تک تک کارمندان و مدیران بیمارســتان را نیز ارسال 
کنیم تا از خزانه داری آمریکا درباره آنها اســتعلام گرفته شــود و 
اگر آن افراد تحریم نبودند، داروها ارســال می شود. ما فهرست و 
اسامی را دادیم اما از آن زمان تا به  حال پاسخی به ما نداده اند». 
این تنها تلاشــی نیست که برای واردات دارو صورت گرفته است، 
برخی واردکننــدگان داروهای هموفیلی نیز مســیرهای جدیدی 
برای واردات دارو پیدا کرده اند: «یکی از واردکنندگان گفته اســت 
اگــر دولت به او ارز مــورد نیاز را بدهد، می توانــد دارو وارد کند. 
اما من نمی دانم این موضوع چقدر ممکن اســت یا دولت چقدر 
برای تأمین ارز و کمک به واردات همراهی کرده است». «قویدل» 
می گوید: وزارت بهداشــت نیز تا به  حال تلاشــی برای تأمین دارو 
از مســیرهایی مثل سازمان جهانی بهداشت و نهادهای حمایتی 
نکرده است: «ما در جلسات مختلفی گفتیم که وزارت بهداشت 
به ویژه برای بیماران خاص باید درخواست کمک های بین المللی 
کند تا بتوان از داروهای اهدایی بشردوســتانه استفاده کرد، اما باز 
هم خبری از چنین اقدامی نشــده اســت». به گفته رئیس سابق 
کانون هموفیلی ایران، یکی از مسائل موجود برای تأمین داروهای 
بیماری های خاص، مرتبط با تقســیم  کاری  است که از نگاه آنها 
به  صورت اشــتباه انجام شــده است: «مســئول پیگیری مباحث 
مرتبط با تحریم های دارویی در ایران حوزه بین الملل قوه قضائیه  
اســت، ما معتقدیم این کانال اشتباه اســت؛ زیرا به نظر ما وزارت 
بهداشــت به عنوان نهادی که در حوزه سلامت و حق بر سلامت 
فعالیت می کند، مشروعیت بیشتری در جهان برای این پیگیری ها 
دارد. از همه مهم تر وزارت بهداشت زمانی که در این زمینه اقدام 
می کند، باید ســازمان های مردم نهاد حوزه سلامت را نیز وارد این 
حوزه کنند. در عرصه بین المللی معتقدم بسیاری از ایرانیان خارج 
از کشور با وجود تمام مسائل، سر موضوع تحریم ها همسو هستند 
و تمایل به مشارکت دارند». در حال حاضر که ماه ها از وارد نشدن 
داروهــای بیماران هموفیلــی می گذرد، این بیمــاران به ناچار از 
روش های قدیمــی درمان اســتفاده می کنند: «ایــن تحریم ها و 
کمبود های دوره ای که بیماران بارها تجربه کرده اند، منجر شــده 
مواقعی که دارو نیست، بیمارستان از روش های درمانی ۳۰ سال 
پیش اســتفاده کند. وقتی دارو نیست، بیماران هموفیلی مجبور 
می شــوند از پنج کیسه پلاســما یا کرایو که از یک واحد خونی به 

دست می آید، استفاده کنند».

سازمان غذا و دارو: فاکتور ۱۳ اولویت نیست
«محمد هاشمی»، مشــاور رئیس و سرپرست روابط عمومی 
ســازمان غذا و دارو اســت. او در مصاحبه ای مکتوب به «شرق» 
توضیح می دهد: «ســازمان غذا و دارو بر  اساس پروتکل مدیریت 
بحران دســت به اولویت بنــدی داروها برای واردات زده اســت. 
اولویت تأمین و توزیع دارو با محصولاتی اســت که گســتره نیاز 
بیشــتری در جامعه دارند و ســلامت جمعیت وسیع تری به آنها 
وابسته اســت. این رویکرد مبتنی بر اصول تخصیص بهینه منابع 
کمیاب و حفظ سلامت عمومی در شرایط محدودیت های وارداتی 

داروی  او،  گفتــه  بــه  اســت». 
فراورده های  از جمله   ۱۳ فاکتور 
تخصصی و کم مصرف در حوزه 
بیماری های نادر انعقادی است 
از گنجانده شدن  زیادی  که زمان 
آن در پروتکل های درمانی کشور 
نمی گذرد. این دارو که عمدتا از 
طریــق واردات تأمین می شــود، 
به دلیــل محدودیــت در منابع 
ارزی و چالش های زنجیره تأمین 
بین المللــی، در دوره هایــی بــا 
کندی در ورود به کشــور مواجه 
می شــود. «هاشــمی» راه حــل 
ســازمان غــذا و دارو در زمــان 
نبود داروهــای مهم و حیاتی را 
مراجعه به متخصصان می داند: 
«متخصصان خون و انکولوژی با 
بهره گیــری از گزینه های درمانی 
جایگزین و تنظیــم پروتکل های 
امــکان  شخصی سازی شــده، 
مدیریت مناسب بیماری را برای 

بیماران فراهم می کنند».

وقتی خون ریزی شروع 
هزارجور  با  می شــود 
می آید.  بنــد  مکافات 
به  را  او  بایــد  حتمــا 
با  تا  ببریم  بیمارستان 
و  پلاکت  از  اســتفاده 
فراورده های خونی آن 
هم اگر وجود داشــته 
خون ریــزی  باشــد، 
بنــد بیایــد. وقتی دو 
ماه پیش یکــی از این 
اتفاق  خون ریزی هــا 
به سختی  واقعا  افتاد، 
کنترل  را  آن  توانستیم 
ایــن  بــرای  کنیــم. 
خون ریزی  بیمــاران، 
می تواند حتی منجر به 
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