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 چوب وعده محقق نشده بر تن بیماران اس ام ای
او از چالش های روزافزونش چنین می گوید که شــاید برای خیلی از مسئولان و 
مردم کاری کوچک مثل یک لیوان آب از روی زمین برداشــتن کار ســاده ای باشد یا 
گوشی به دست گرفتن و با آن کارکردن، پیش پا افتاده باشد؛ اما برای ما بیماران مبتلا 
به «اس ام ای» انجام همین کارهای پیش پا افتاده بسیار اهمیت دارد و چون بیماری 
ما پیش رونده و رو به تشــدید اســت، به مرور امکان و توان انجام این کارهای ساده 
را هم از دســت می دهیم. او بعد از قول و وعــده رئیس جمهور برای تأمین داروی 
بیماران مبتلا به «اس ام ای» امید و انگیزه فراوانی به دســت آورد اما سهمیه بندی 
دارو و محقق نشــدن وعده رئیس جمهور او را با چالش هــای فراوانی روبه رو کرد؛ 
«وقتی قول رئیس جمهور را شــنیدم برای ادامه تحصیل در مقطع کارشناسی ارشد 
برنامه هایــی داشــتم؛ تصور می کردم که با آمدن دارو شــرایط جســمانیِ فعلی ام 
تثبیت می شــود اما وقتی به وعده های داده شده عمل نشد، نه تنها من بلکه بسیاری 
از بیماران از نظر شــرایط روحی- روانی بســیار آســیب دیدیم و تحمل وضعیت و 
عــوارض روزافزون بیماری برایمان بســیار دشــوار شــد. ما برای رســیدن به دارو 
مطالبه گری کردیم، نامه نوشــتیم، تحصن کردیم اما قولی که بالاترین رده کشور به 
ما داد هم محقق نشد. رئیس جمهور با صراحت اعلام کرده بود که به تمام بیماران 
دارو می دهند تا شرایط فعلی شان حفظ شود و اصلا صحبت از سهمیه بندی دارو و 
اعمال شــرایط سنی مطرح نبود. نمی دانیم چرا تمام وعده ها به گونه دیگری که به 

ضرر تعداد زیادی از بیماران بود، اعمال شد».
 دشواری برای بلندکردن یک لیوان

 بزرگسالان مبتلا به اس ام ای ذره ذره آب می شوند
خانواده «نفیســه» از دو، سه سالگی اش که دیگر قادر به راه رفتن یا چهار دست 
و پا رفتن نبود، از ســوی پزشکان به تشخیص بیماری اس ام ای رسیدند. عضله های 
ســتون فقرات او با پیشــرفت بیمــاری در ۱۴، ۱۵ســالگی ضعیف شــده و بعد از 
سپری کردن یک جراحی، به صورت کامل ویلچرنشین می شود. او می گوید که نیمی 
از توانایی هایش با پیشــرفت بیماری از دســت رفته اســت... «پدرم جانباز جنگ و 
سالخورده است که توان جسمی کمک به من را ندارد، مادرم دیسک کمر دارد و به 
اندازه کافی من را تر و خشک کرده و دیگر انرژی و توان جسمانی کافی ندارد. وقتی 
حدود شــش، هفت سال از استفاده و تأیید اثربخشــی دارو در جهان می گذرد چرا 
من و بقیه بیماران مثل من باید در این وضعیت وخیم و دشــوار دســت و پا بزنند؟ 
وقتی شــرایط و توانایی های اندک و فعلی من با استفاده از دارو حفظ می شود، چرا 
به ما دارو نمی دهند؟». این نکات را نفیسه دختر جوانِ مبتلا به بیماری «اس ام ای» 
عنوان کرده و می افزاید: «نفس من با نرســیدن دارو و پیشرفت بیماری بند می آید، 
دست چپم با مشــکل حرکتی روبه رو شده اســت. به خوبی متوجه هستم و حس 
می کنــم که ایــن بیماری مثل یک موریانــه، ذره ذره وجــود و توانایی های من را به 
تحلیل برده اســت. همین حالا برای بلندکردن یک لیوان آب ســختی دارم و زمانی 
که آب را قورت می دهم ممکن اســت به صــورت ناگهانی و خواه ناخواه در گلویم 
بپــرد. آمدن دارو می تواند وضعیت فعلی ما را حفظ کرده و ما را به بهبود نســبی 

نزدیک کند».
 پیری و افسردگی با انتظار برای دارو

«نفیســه» از تبعــات منفی محقق نشــدن وعده رئیس جمهور و نرســیدن دارو 
می گوید: «دارو آن قدر نرســید که بعد از گرفتن لیســانس توان نشســتن طولانی و 
درس خواندن را از دســت دادم، آن زمان فکر می کردم با رســیدن دارو همه شرایط 
بهتــر می شــود و می توانم ادامه تحصیل بدهــم، ورزش «بوچیــا» را دنبال کنم و 
همچنان کارهای هنری زیادی در خانه انجام دهم؛ بیماری اس ام ای توان نشســتن 
و حرکت مداوم را از ما سلب می کند. برای رفتن به دانشگاه، میهمانی و هر حرکت 
کوچک دیگری توانمان از بین رفته و بســیار زود خســته می شویم...؛ محقق نشدن 
وعده دولت ما بیماران را با فروپاشی روحی- روانیِ عمیقی مواجه کرد، ما ناامیدتر 

از قبل شــدیم، اعصابمان تحلیل رفت، انتظار برای رســیدن دارو ما را پیر و ناتوان تر 
کــرد. امید به زندگی در مــا به کمترین میزان رســید و حالا خــودم یکی از همین 
بیمارانی هســتم که به دلیــل ناراحتی روانی حاضر به ادامــه حیات و تلاش برای 

دستیابی به هیچ هدفی نیستم».
 هزینه ۲ میلیون تومانی هر ماه برای داروهای حیاتی

آب درمانی و کاردرمانی برای ما بیماران مبتلا به «اس ام ای» آن قدر حیاتی است 
که رهاکردن و پشــت گوش انداختن آن می تواند بسیار آســیب زا باشد در حالی که 
بســیاری از بیماران نه از روی اهمال کاری بلکه از روی فشار اقتصادی و گرانی های 
مضاعف ناچــار به رهاکردن کاردرمانی شــده و تمرین های مؤثــر و مفید را ادامه 
ندادند. «نفیســه» چنین می گوید: «اگرچه باید به صورت مداوم آب درمانی شــویم 
اما هزینه های آن بســیار زیاد است. بدن ما به ویتامین ها و مکمل های دارویی قوی 
نیاز دارد و این نیاز با انجام چک آپ های دوره ای هم تأیید می شود که فارغ از هزینه 
چک آپ های دوره ای، هزینه تأمین این داروها بســیار زیاد بوده و در بسیاری از موارد 
از روی ناچاری و گران بودن محصولات، از مصرف منظم این داروها که ممکن است 

هر ماه تا دو میلیون تومان هزینه بخواهد، سر باز می زنیم».
 یک مسئول می تواند شاهد بیماری و رنج فرزندش باشد؟

 خانواده بیماری که چاره ای جز حفظ روحیه ندارد
این نکات نمونه های کوچکی از مشــکلات بیماران مبتلا به «اس ام ای» است که 
مطرح کــردن آنها در قالب یک گزارش و خواندن آن توســط مخاطبان کوچک ترین 
کار ممکن برای بیمارانی خواهد بود که در روز با تک تک این مشکلات دست و پنجه 
نــرم کرده و آنها را زندگــی می کنند. اینکه اگر فرزند یک مســئول در بدنه دولت و 
وزارت بهداشــت به یک تیپ از بیماری «اس ام ای» مبتلا باشــد، به راحتی می تواند 
از وعده های محقق نشــده صحبت کند؟ می تواند شاهد رنج کشیدن و درد مداوم و 
درمان ناپذیر فرزندش باشــد؟ این سؤال ها نه تنها از سوی بسیاری از بزرگسلانِ مبتلا 
به بیماری مزبور مطرح می شود، بلکه خانواده های آنها نیز با انتقاد از محقق نشدن 
وعده دولت که رســانه ملی هم در چند نوبت به آن پرداخت، نسبت به معضلات 

فعلیِ حاصل از نرسیدن دارو اعتراض و مطالبه فراوانی دارند.
مادرِ «هانیه»، دختر جوان مبتلا به تیپ ۲ از بیماری اس ام ای زمان مصاحبه با ما 
نگران و دلواپس است که دخترش با شنیدن توضیحاتش از شرایط بیماری، دلخور 
و آزرده شــود. هانیه دلــش نمی خواهد که درمورد بیمــاری و عوارض به جامانده 
از آن صحبت شــود. «کیانپور» مادر ۵۵ ســاله تلاش می کند که با کمک همسرش، 
خودش را برای حفظ روحیه فرزندش قوی و با روحیه نشــان دهد. اما این امکان را 
برای بســیاری از خانواده ها ناممکن می داند که زیر بار مشــکلات روحی قامت خم 
کردند. این مادر می گوید: «ما از شروع ۹، ۱۰ سالگی هانیه با محدودیت های فراوانی 
روبه رو شــدیم. همــراه با پدرش از همان زمان عزم مان را جزم کردیم و با بررســی 
بیماری و مطالعه درباره عوارض آن فهمیدیم که تا زمان نرسیدن دارو و نبود درمان 
قطعی، باید کارهای شــخصی دخترمان را انجام دهیم. جابه جاکردن دخترمان در 
خانه دشــواری هایی دارد. خودمان ورودی خانه سطح شیب داری اضافه کردیم اما 
در خانه هم وجود یک سکو ما را با دردسر مواجه کرده است. سال های زیادی است 
که این دردسرها را به جان خریده ایم و خدا هم توانش را داده است. اما بسیاری از 

خانواده ها توانشان را از دست داده اند».
 نیاز بیماران اس ام ای به بالابر خودرو

 هزینه ۵۰ میلیونی برای تجهیز خودرو به بالابر
ایــن مادر به مشــکلات دیگری از بزرگســالان مبتلا به بیماری اس ام ای اشــاره 
می کند: «مشارکت و حضور دخترمان در کلاس های آموزشی، تفریحی و... با موانع 
زیادی همراه شــد. همین حالا برای رفتن به یک پارک که امکان بردن ویلچر داشته 
باشــد، ســختی های زیادی داریم. هر بار باید دورتادور محوطه یک پارک را بررسی 
کنیم تا یک سطح شــیب دار برای ویلچر پیدا کنیم. در بسیاری از مواقع هم از رفتن 

به پارک منصرف می شــویم. انجام کارهای محضری و اداری هم برای بچه های ما 
با دشــواری و چالش های زیادی همراه اســت. هیچ محضری در شهر تهران سراغ 

نداریم که در طبقه همکف و بدون مانع باشد».
او همچنیــن اضافه می کند: «بســیاری از ما به لیفتر خانگی بیمــار یا بالابر نیاز 
داریــم. خودروهای نیمــه ون برای جابه جایی ویلچر یکــی از امکانات حیاتی برای 
خانواده هایی اســت که فرزندان مبتلا بــه اس ام ای دارند و هر روز برای جابه جایی 
فرزندشــان با چالش روبه رو هســتند. ایــن محدودیت خانواده های زیــادی را از پا 
انداخته و روحیه  شــان را تحلیل برده است. کشورهای دیگر برای تجهیز خانواده به 
این امکانات، وام یا حمایت های جانبی دارند، فضای خانه ها را بهینه و مناسب سازی 
می کنند و اجــازه نمی دهند بیمار و خانواده علاوه بر رنج بیماری معضلات دیگری 
داشــته باشند. اما حالا در ایران خانواده ها در کنار دارو، به خودروهای مناسب برای 
تردد نیاز دارند و چنین امکاناتی برای ما وجود ندارد. بری تجهیز خودرو به وســایل 
مربوط به جابه جایی وســایل توان بخشی، باید حدود ۵۰ میلیون تومان هزینه کنیم. 
کدام یــک از ما تــوان پرداخت چنین هزینه ای را داریم؟ پدر و مادر یا ســایر اعضای 
خانــواده برای جابه جا کــردن ویلچر و بردن آن داخل خودرو باید با وجود داشــتن 
دیسک کمر و دردهای دیگر اقدام کرده و با سختی های فراوان ویلچر را وارد خودرو 

کنیم».
  کاستن از نان شب برای انجام کاردرمانی های گران قیمت

 دوندگی برای تحصیل فرزند بیمار
این مادر مشــکلات تحصیلی مبتلایان به اس ام ای را بســیار برجســته می داند؛ 
«ما برای تحصیل دخترمان میز مناســب و مخصوص تهیــه می کردیم و به کلاس 
درس می بردیم. پیداکردن مدرسه مناســب برای بچه های ما یکی از دشواری های 
همیشــگی اســت؛ چون بچه ها با وجود درگیر بودن جســم با بیمــاری، از هوش 
سرشــاری برخوردار بوده و بسیار مستعد هســتند. نمرات دوران دبیرستان دخترم 
در یک مدرســه مطــرح دولتی واقع در کــرج، ۱۹ و ۲۰ بود. زمــان آزمون کنکور یا 
امتحانات آخر ترم دانشگاه و نهایی باید دوندگی های زیادی می کردیم تا بتوانیم میز 
مخصوص به خودش را در شعبات آزمون جانمایی کرده، دستیاری برای امتحانات 
داشــته باشیم و مهم تر از همه شعبه برگزاری آزمون در محل همکف و بدون مانع 
انتخاب شــود. دردســر های ما برای آزمون و تحصیل فرزندمان بســیار زیاد بوده و 

می دانیم که این معضلات همچنان به قوت خود برقرار است».
ضرورت انجام کار درمانی برای بیماران مبتلا به اس ام ای در رده ســنی بزرگسال 
که بدون دارو با بیماری دســت و پنجه نرم می کنند، آن قدر زیاد اســت که بسیاری از 
خانواده ها حاضر هســتند از نان شب شان  بزنند تا هزینه های کار درمانی، فیزیوتراپی 
و ... را تأمین کنند؛ «کاردرمانی برای بیماران بســیار حیاتی است. اینکه دست و پای 
بچه ها خشــک نشــده و از حرکت نماند، باید به صورت مداوم و پیوســته حرکات 
مخصوص در کاردرمانی را دنبال کنند. اما حتی تردد به مراکز هم برای ما دشــوار 
اســت، به همین خاطر مجبور می شــویم با آموزش حرکات، نمونه هایی از آن را در 

خانه اجرا کنیم که بدون شک استاندارد و کیفیت لازم را نخواهد داشت».
 مکافاتی به نام زخم بستر

داروهــای مکمل یکی از حیاتی ترین نیازهای بیمــاران مبتلا به اس ام ای در رده 
سنی بزرگسالانی اســت که چشم انتظار داروی اصلی هســتند؛ «مصرف داروهای 
مکمل مثل ویتامین ســی، آهن و ... باید به   گونه ای باشــد که در کلیه رسوب گذاری 
نکند. بیمــاران باید در این زمینه چک آپ های دوره ای و منظم شــوند که تمام این 
ضرورت ها هزینه بر است. داروهای مکمل بسیار گران شده اند و خانواده ها هم دیگر 
مثل سابق توان تهیه مســتمر داروها را از دست داده اند. در کنار مشکلات دارویی، 
مادران زیادی مثل گذشته توان جســمی جابه جاکردن بچه های بزرگسال را ندارند 
و به ســختی این کار را انجام می دهند. این سختی باعث شده بیماران بر اثر نشستن 
یا خوابیدن طولانی  مدت و جابه جا نشــدن زخم بســتر گرفته و مشکلات دیگری که 

هرگز به چشــم مسئولان نیامده، گریبان گیرشان شود. درمان زخم بستر هم با توجه 
به گرانی پمادها، معضل دیگری است که برای خانواده های بی شماری پیش آمده 

است ».
 دارو می خواهیم!

این مادر از نرســیدن داروی بیماران و محقق نشــدن وعــده دولت در این زمینه 
گله مند است؛ «بعد از دوندگی های فراوان، قرار بر تعلق داروی اسپینرازا به بیماران 
شــد و بچه های ما در حال حاضر در پروتکل دارویی هســتند. اما با تغییر و ابهام در 
تصمیم گیری ها، داروی مورد نیاز بیماران در ســنین بزرگســال تأمین نشد و تنها به 
تعــداد محدودی از بیماران یعنی حدود ۲۵۰ نفــر دارو تعلق گرفت. این در حالی 

است که شرایط زندگی بیماران در سنین بزرگسالی بسیار سخت شده است».
«دخترم وضعیت جسمانی بسیار دشواری دارد، قادر به انجام کارهای شخصی 
نیســت و باید به تنهایی او را از روی ویلچر به روی تخــت جابه جا کنم. او قادر به 
تکان دادن خود و حرکت روی تخت یا ویلچر نیست و به صورت محدود انگشتانش 
را تکان می دهد. شــب ها باید چند بار روی تخت جابه جا شود و خودش به تنهایی 
امکان انجــام کارهای این چنینی را نداشــته و نیاز به کمــک دارد...»؛ این نکات را 
«کیان پور» مادر هانیه عنــوان می کند و می افزاید: «داروی مورد نیاز بیماران آن قدر 
حیاتی اســت که می تواند وضعیت فعلی جسمی-حرکتی شــان را بهبود ببخشد. 
بســیاری از بیماران در کشــورهای دیگر حتی در رده سنی بزرگسال، با دریافت دارو 
به شــرایط مطلوبی رسیده اند و اثربخشی آن به اندازه ای مثبت بوده که دارو را باید 
تا پایان عمرشــان مصرف کنند، اما متأســفانه بیماران ما در سن بزرگسالی هنوز به 
هیچ دارویی دسترسی نداشــته و روز به روز با عوارض بیشتری از پیشرفت بیماری 

دست و پنجه نرم می کنند».
 ضرورت تثبیت توانایی بیماران با دارو

 چرا باید از دارو محروم باشیم؟
«ابراهیم رحیمیان»، پــدر هانیه و از اعضای هیئت مدیره انجمن اس ام ای ایران، 
نیز نســبت به تحقق نیافتــن وعده رئیس جمهور بــرای تأمیــن دارو تأکید می کند: 
«مطابق با قول ســابق رئیس جمهور، دارو باید برای یک دوره آزمایشــی شش ماه 
تا یک ســال برای تمام بیماران تأمین شــده و بعد از آن میزان اثربخشی دارو مورد 
ارزیابی و بررســی دقیق قــرار می گرفت؛ در حالی که دارو در عمــل تنها برای کمتر 
از ۲۷۰ نفر تأمین شــد. طبق پروتکل نوشته شــده، دارو باید بــرای تیپ یک و ۲ که 
در وضعیت دشــوارتری از بیماری نســبت به تیپ ۳ قرار داشــتند، تأمین می شــد؛ 
بااین حال، به این دســتورالعمل هم عمل نشــده و بزرگســالانی که عموما در تیپ 
دوم از بیماری و درگیر عوارض بیشــتری هســتند، از دارو محروم ماندند. معاونت 
تحقیقات، پروتکل درمان دارویی را بر اســاس شرایط ســنی و تنها برای گروه سنی 

کمتر از ۱۱ سال مشخص کرد».
او با اشــاره به وجود بی نظمی هایی در تحویل دارو بــه بیماران ادامه می دهد: 
«حتی بســیاری از این بیمــاران در روند دریافت دارو با مشــکلات و بی نظمی هایی 
روبــه رو شــده و در کنــار نگرانــی خانواده ها بــرای ادامــه درمان، عمــلا امکان 
اثربخش بودن دارو را از دســت دادند. این در حالی اســت که داروی مورد نیاز باید 
به صورت مســتمر و مداوم دریافت شــده و توقف در مصرف می تواند اثربخشی را 
زیر ســؤال ببرد. داروی مورد نیاز و تأیید شده در بسیاری از کشورها مصرف می شود 
و اثربخشی آن تأیید شده است؛ به همین دلیل نرسیدن دارو به بیماران اتلاف وقت 
بوده و روند بیماری را تشــدید می کند. برای مثال، فرزند من از دو سالگی با بیماری 
زندگی کرده و هر روز با از دســت رفتن توانایی هایش، رنج بیشتری را تحمل می کند. 
شــاید با شش ماه یا یک سال مصرف دارو، اتفاق خاصی برای بیماران در رده سنی 
بزرگسال رخ ندهد، اما به  طور حتم توانایی های فعلی بچه ها را حفظ کرده و بدون 

شک کمک زیادی به آنها خواهد کرد».
 چرا وطن را برای تهیه دارو ترک کنیم؟

«رحیمیان» تأمین داروی بیماران مبتلا به اس ام ای برای تمام گروه سنی در ایران 
را فــارغ از تأثیرات مثبت آن برای جمعیت هدف و بیماران، به نفع نظام ســلامت 
کشــور می داند؛ «وقتی داروی مــورد تأیید جهانی در ایران موجود باشــد، بیماران 
در  صدد مهاجرت به کشــورهای دیگر بر نیامده و وطن را بــرای تهیه یک دارو ترک 
نمی کنند. در عین حال با موجود بودن دارو برای بیماران، ضمن کاســتن از دردها و 
سختی های آنها و خانواده هایشان، می تواند علم پزشکی ما را به روز کرده و با توجه 
به آزمون و خطای پزشــکان در زمینه ژن درمانی، می تواند پیوندشــان را با دانشگاه 

احیا کند».
 توانایی به تحلیل رفته در بزرگسالان مبتلا به اس ام ای

«محمد رضا فلاحتکار»، بیمار دیگری از تیپ ۲ اســت که با داشتن ۲۷ سال سن، 
توان انجام کارهای شــخصی را نداشــته و به کمک خانواده و ویلچر روزگار سپری 
می کند. علائم بیماری او از دو سالگی شروع می شود. او زمان کودکی قادر به چهار 
دست و پا رفتن روی زمین بوده  یا با اتکا به دیوار یا پشتی امکان ایستادن و راه  رفتن 
برایش فراهم بود که همین توانایی های اندک نیز با گذشت زمان از بین می رود و او 
حالا از نظر میزان توانمندی از افراد دارای معلولیت خیلی شدید محسوب می شود.
بیماری محمدرضا از ابتدا توســط پزشکان به تشخیص قطعی نرسیده و تا اوایل 
جوانی با نام «دیســتروفی دوشن» شناســایی و معرفی می شد که در نهایت پس از 
انجام آزمایش در ســال ۹۰ تأیید بیماری اس ام ای می گیرد. توانمندی های فعلی او 
نســبت به گذشته بسیار کمتر شده اســت. او حالا دیگر امکان خودکار دست گرفتن 
و نوشــتن روی کاغذ را ندارد درســت مثل بیماران دیگری که با پیشرفت بیماری و 

نرسیدن دارو توان به دست گرفتن گوشی همراه، قاشق یا یک لیوان آب را ندارند.
 دشواری خانواده برای جابه جایی بیماران

 بیماران اس ام ای، خانواده هایی از قشر ضعیف اقتصادی
او یکی از اعضای فعال در انجمن اس ام ای ایران است که نسبت به مشکلات 
مضاعف بیماران بزرگســال مبتلا به اس ام ای مطالبه هــا و نگرانی های فراوانی 
دارد؛ «بیماران بزرگســال دغدغه های زیادی دارند، چراکه پدر و مادرهایشــان پا 
به ســن گذاشته و خودشــان با مشکلات جسمانی بی شــماری دست و پنجه نرم 
می کنند کــه توان حمایت از فرزندشــان را ندارند. بیماران نیز در بزرگســالی به 
کاردرمانی و پیگیری های درمانی نیاز دارند، درحالی که جابه جایی بچه ها در سن 
جوانی که درگیر افزایش وزن هســتند، بسیار دشوار است. بیماران نزد هر پزشک 
و متخصصی می روند، هفته ای ســه، چهار جلســه کاردرمانی برایشــان تجویز 
می شود، درحالی که هزینه های هر ساعت کاردرمانی در کنار دشواری های فراوان 
برای تردد، از معضلات روزافزون اســت. پــدر و مادرهایی که کمردرد یا دردهای 
دیگری داشــته و افزایش سن و ســختی های داشــتن یک بیمار آنها را فرسوده 
کرده اســت چطور می توانند از عهده جلسات کاردرمانی پرچالش برآیند؟ برخی 
از خانواده ها مجبور می شــوند از خدمات کاردرمانی در خانه بهره مند شــوند که 
هزینه آن در هر جلسه به صورت میانگین ۷۰۰، ۸۰۰ هزار تومان و از توان بسیاری 

از خانواده ها خارج است».
«بســیاری از خانواده هایی که فرزند مبتلا دارند از قشــر کارگــر و کارمند بوده و 
توان مالی پذیرش هزینه های بی شــمار فرزند بیمارشان را ندارند. بیماری اس ام ای 
از بیماری های پرهزینه و دشــواری است که پرداختن به هریک از هزینه ها می تواند 
بار مالی زیادی بر دوش خانواده های بیماران باشــد... هزینه های سرســام آور تردد 
و جابه جایی بیماران باعث شــده بســیاری از آنها با وجود داشــتن هوش سرشــار 
و اســتعداد فراوان در یادگیری و مهارت آموزی، منزوی و خانه نشــین شــوند». این 
دغدغه ها از ســوی «محمدرضا فلاحتکار» عنوان شــده؛ «اگر چــه به تازگی امکان 
اســتفاده از بیمه سلامت برای ما فراهم شده اســت اما این بیمه با توجه به گرانی 
هزینه های درمان، از کفایت کافی برخوردار نبوده و مشــکلی از بیماران حل نکرده 

است».
 مقایسه بیمار اس ام ای با معلول اشتباه است

 وخامت حال بزرگسالان مبتلا به اس ام ای
او این گونه توضیح می دهد که حتی مقایســه یــک فرد دارای معلولیت با بیمار 
مبتلا به اس ام ای اشــتباه است؛ «وقتی یک فرد ســالم قصد بیرون آمدن از خانه را 
دارد بدون داشتن چالش و مشکلی این کار را انجام می دهد اما یک بیمار اس ام ای 
برای بیرون آمدن از منزل با هدف انجام یک کار مهم اداری، با هزاران چالش روبه رو 
می شود. حتی امکان مقایسه یک فرد معلول با بیمار اس ام ای شدنی نیست، چراکه 
به عنــوان نمونــه وقتی گردن یک بیمار مبتــلا به اس ام ای که دارودرمانی نشــده، 
می افتــد، فقط یک نفر باید گردن این بیمار را بلند کند. بیمار تنها قادر به تکان دادن 
انگشت هایش بوده و شــرایط خاصی دارد. به همین دلیل در توضیح شرایط سخت 
بیماران مبتلا بــه اس ام ای حتی نمی توانیم وضعیت بیمــاران را با دیگر معلولان 
مقایســه کنیم. یک بیمار مبتلا بــه اس ام ای برای بیرون آمــدن از خانه به حمایت 
و همراهــی همه جانبه دو نفر نیازمند اســت و با توجه به اینکه سیســتم حمایتی 

مشخصی برای تردد بیماران وجود ندارد، دردسر های این بیمار بسیار زیاد است».

نه تنهــا یک ویلچــر برقی بلکه امکان جانمایی و گذاشــتن یک ویلچر ســاده و 
معمولی داخل خودرو نیز از چالش های همیشگی بیماران و افراد دارای معلولیت 
است. فرد بیمار با حمایت و همراهی چه کسی باید سوار خودرو شود؟ کدام راننده 
اسنپ از پشت فرمان بلند می شود و بیمار را روی صندلی می نشاند؟ پدر و مادر ۹۹ 
درصد از بیماران در سن جوانی از توان جسمانی کمی برخوردار هستند... فلاحتکار 
با بیان این مطالب به نقش ســازمان بهزیستی در ارائه خدمات حمایتی به بیماران 
اشــاره کرده و یادآور می شود؛ «بهزیســتی برای معلولان شدید و خیلی شدید حق 
پرســتاری منظور کرده است اما متأســفانه این امکان شامل حال بیماران اس ام ای 
نمی شود. به تازگی برای ضرورت اعمال حق پرستاری و دریافت مستمری از سازمان 
بهزیســتی رایزنی هایی انجام شده اســت تا بیماران مثل معلولان جسمی-حرکتی 
شدید و خیلی شــدید از امکاناتی برخوردار شوند اما بســیاری از بیماران همچنان 
در پشــت نوبت دریافت خدمات ماندند. از ســازمان بهزیستی درخواست داریم که 
به بیماران مبتلا به اس ام ای مثل بیماران ضایعه نخاعی و جســمی حرکتی شدید 

خدماتی ارائه دهند».
 بیماران بزرگسالِ اس ام ای چشم انتظار ویلچر برقی

این بیمار مبتلا به اس ام ای خطاب به مســئولان می گوید: «نیاز بیماران اس ام ای 
به ویلچر برقی مناســب بسیار حیاتی اســت و در این زمینه رایزنی هایی با برخی از 
خیرین انجام شده اســت. اگرچه می دانیم که منابع بهزیستی برای حمایت از تمام 
افراد دارای معلولیت محدود اســت اما حداقل خواســته ما این اســت که نه تنها 
سازمان بهزیســتی بلکه آن دسته از مســئولانی که کاری از دستشان ساخته است 
برای کاهش ســختی های بیماران اس ام ای که روز به روز با ابعاد طاقت فرســاتری 
از بیماری روبه رو می شــوند، کاری انجام دهند تا شرایط بهتری ایجاد شود. هرکدام 
از بیمارانی که ســراغ متخصص می روند با تجویزشــان مبنی بــر خریداری ویلچر 
برقی روبه رو می شــوند در حالی که توان خریداری ویلچر برای درصد بســیار بالایی 
از بیماران ممکن نیســت. به تازگی نامه ای از ســوی انجمن اس ام ای ایران خطاب 
به ســازمان بهزیستی ارسال شــده و در آن نسبت به گرانی ویلچر برقی و نیازمندی 

بسیاری از بیماران به آن تأکیداتی صورت گرفته است».
 تصاویری از بیماران که افکار عمومی را نگران می کند

او که نماینده بیماران در انجمن اس ام ای اســت، به گرانی هزینه تجهیز خانه ها 
به بالابر یا لیفتر نیز اشــاره می کند؛ «پدر و مادرهایی که پا به ســن گذاشتند چگونه 
می تواننــد بیمــار با وزن رو به افزایــش ۷۰، ۸۰ کیلویی را به دوش بکشــند و او را 
جابه جا کنند؟ خانواده هایی هستند که سه فرزندشان مبتلا به بیماری بوده، توانایی 
انجام کارهای شخصی را ندارند و شرایط بسیار دشواری را تجربه می کنند. بسیاری 
از بیماران با توجه به اضافه وزن در صورتی که جابه جا نشوند زخم بستر می گیرند و 
آن زمان دیگر راه نگهداری و مداوای زخم بســتر بسیار سخت می شود. ما بیمارانی 
داریم که اگر تصاویرشان را ارائه دهیم افکار عمومی از اسف باربودن شرایط بیماری 
و وضعیت زخم بسترشان به شدت تحت تأثیر قرار می گیرد. بیمارانی در این شرایط 
آ ن قدر عذاب می کشــند که فقط آرزوی مرگ خودشــان را دارند. بیماران بزرگسال 
مبتلا به اس ام ای با این مجموعه از دشــواری ها بــه حمایت همه جانبه ای نیازمند 

هستند.
 بهانه هایی که درمان را دیر می کند

ابهــام از چگونگی ارزیابی میزان اثربخشــی داروی جهانی در ایران ســؤالی 
اســت که بیماران زیادی آن را مطرح می کنند. «فلاحتــکار» بیمار مبتلا می گوید: 
«نمی دانیــم از دارویی که در بیش از ۹۴ کشــور دنیا مصرف شــده و آزمونش را 
پس داده اســت چه نتیجه گیری و تأثیری می خواهند به دست بیاورند؟ آن طورکه 
شــنیدیم در بیش از ســه چهارم این کشــور ها داروی بیماران اس ام ای میان تمام 
بیمــاران بدون اعمال شــرایط ســنی یا ســهمیه بندی خاصی توزیع می شــود و 
محدودیتی اعمال نشــده است. در باقی کشــورها نیز دارو با سپری شدن مراحل 
خاصی در دســترس قرار گرفته و در نهایت توزیع شده است. اما در ایران که طبق 
پروتکل خودشــان بیماران بالای ۱۱ ســال دارویی نگرفتــه و مابقی نیز به صورت 
نامنظم به دارو دسترســی داشــته اند، چگونه قرار است از چند و چون اثربخشی 
دارو به نتیجه مشــخصی برســند؟ در عین حال تأثیر شش ماهه دارو مورد بحث 
بوده و حالا بیشتر از هشت ماه از توزیع دارو سپری شده است... این قبیل اظهارات 
برای بررسی اثربخشی یک داروی جهانی تنها درمان را به تأخیر می اندازد و اندک 

توان بیماران بزرگسال را به صفر می رساند».

گزارش «شرق» از دشواری های یک بیماری خاص؛ تا کی می توان درد بی دارویی کشید؟

بزرگسالان مبتلا به اس ام ای؛ تاوان بد قولی مدیران
بسیاری از بیماران مبتلا به اس ام ای بعد از شنیدن وعده های رئیس جمهور در تلویزیون که داروی مورد نیاز بیماران تأمین و باید برای تثبیت و بهبود شرایط فعلی شان اقدام شود، امید فراوانی 
به دســت آورده و زندگی شان با روزنه ای از انگیزه برای اندکی بهبودی همراه شــد. آنها هرگز تصور نمی کردند که قول این مقام اجرائی کشور برای تأمین داروی جهانی به جمع سایر وعده های 
محقق نشــده در طول تاریخ سرازیر شود و تبعات این بدقولی، روح و روانشــان را نشانه بگیرد. «نفیسه سادات نوری» جوانی ۳۱ ساله است که با وجود ابتلا به بیماری اس ام ای، در رشته بوچیا 
(نوعی ورزش ویژه معلولان جســمی- حرکتی) کار می کند. وقتی رئیس جمهور در یک ســخنرانی قول تأمین دارو برای بیماران را می دهد، خانواده و اهالی فامیل با دسته گل و شیرینی سراغش 
می آیند و به او تبریک می گویند. تبریک برای تمام شــدن ســختی ها با رســیدن دارو؛ اما روی دیگر سکه با بدقولی دولت و تیم بهداشــت و درمان خودنمایی کرده و مشکلات بیماران مبتلا به 

«اس ام ای» را صدچندان می کند. سمیه جاهدعطائیان

سمیه جاهدعطائیان: برای تکمیل پرونده که به مشــکلات پیچیده و اسف بار بیماران 
بزرگسال مبتلا به اس ام ای اختصاص دارد، گفت وگو با «فرناز پورکاوه» خواهر یک بیمار 
مبتلا به تیپ۲ که حالا خواهرش در رده سنی بزرگسال بوده و مشکلاتش چندین برابر 
شده اســت، می تواند درک و شناخت دقیق تری از چالش های پررنج بیماران بزرگسال 
ارائه دهد. این گفت وگو با این امید و هدف انجام شده است که شاید مسئولی با مطالعه 
آن، در جهت کاســتن از این دردها اقدامی کند. «پــورکاوه» به تازگی پس از انجام یک 
انتخابات و رأی گیری، مسئولیت و مدیریت انجمن اس ام ای ایران را بر عهده گرفته است 

تا بتواند صدای بیماران باشد.
 حق بیماران چشم انتظاری برای دارو نبود

وقتــی رئیس جمهور دســتور تهیه و تزریق دارو بــه بیماران را دادنــد، بیماران و 
خانواده های زیادی سرشــار از امید شــده و بار انتظار و هراس یا نگرانی زیادی را برای 
دستیابی به دارو تحمل کردند. همین استرس بیماری آنها را تشدید کرد و نرسیدن دارو 
و بد قولی رئیس جمهور، بیماران بزرگســال را بســیار آزار داد. بیماران می گویند قبل از 
رسیدن دارو هیچ انگیزه ای نداشتند و زندگی شان به سختی جریان داشت، اما بد قولی 
و تغییر برنامه به بهانه پروتکل های عجیب و تأمین دارو برای تعداد بسیاری از بیماران 
کمتر از ۱۲ سال، بیماران را آسیب پذیرتر کرد. اگر چه راه ما در انجمن ادامه دارد و برای 
داروی بزرگســالان تــلاش خواهیم کرد، اما نا امیدی و یأس حاصــل از بدقولی دولت، 
حق بیماران نبود. ما و خانواده های بیماران بارها اعلام کردیم که خوشــحال هســتیم 
و رضایت داریم که دارو برای بیماران کم سن و ســال تأمین شــده است. این بیماران با 
دریافت و مصرف دارو در ســن پایین و اوایل زندگی، امکان بهبودی بیشتری دارند. اما 

رنج بیماران بزرگسال هم قابل تحمل نیست.
 بازی با روح و روان خانواده ها با فوت هر بیمار مبتلا به اس ام ای

انتشار اخبار استفاده از «اسپینرازا»، نخستین دارویی که برای همه بیماران مبتلا به 
اس ام ای ساخته شد و به صورت تزریق نخاعی در بسیاری از کشورها مورد بهره برداری 
قــرار گرفت، بیمــاران را در ایران با امید مواجه کرد. بیماران زیادی هر روز با نشســتن 
پای اخبار علمی و بررســی مقاله ها، برای دارو روزشماری می کردند. پس از آن داروی 
دیگری که برای بچه های مبتلا در ســن زیر دو ســال بود نیز به بهره برداری رسید و با 
مثبت بودن اثربخشــی دارو، انتظار بیماران را صد چندان کرد. اما در ایران مدت زیادی 
اســت که با توجیه بررسی تأثیر این دارو های جهانی، با جان بیماران و عزیزان ما بازی 
شده است. کودکان بیمار در تیپ یک از بیماری جانشان را از دست می دهند و با فوت 
هر یک بیمار، با روح و روان خانواده های آنان بازی می شود. آینده بچه های بیمار در گرو 
تأمین دارو در ایران برای تمام گروه های سنی و بیماران است که تعلل و تأخیر در تأمین 
دارو، جان هر بیمار را نشانه می گیرد و توانایی های محدود را از بیماران سلب می کند. 
حالا که داروی اس ام ای بر روی کودکان تأثیرات مثبتی در روند بهبود بیماری داشــته 
و در بیش از ۹۰ کشــور دنیا مصرف شده است، کاش کمیته سنجش اثربخشی وزارت 

بهداشت نظر دیگری درباره واردات این دارو داشته باشد.
 محدودیت در دسترسی به دارو در ایران

ما در هر حال نگران هستیم که بعد از توزیع احتمالی دارو، دستیابی به دارو متوقف 
و با چالش روبه رو شــود. مصرف داروهای جهانی باید تداوم داشــته باشد. شش دوز 
از داروی اســپینرازا باید به صورت معمول و طبق نظر پزشک، در سال اول تزریق شود 
و از ســال بعد ســه دوز از آن تزریق می شود. هدف و مطالبه اصلی ما این است که در 
ابتدا همه بیماران از این داروها اســتفاده کنند تا روند بیماری متوقف شود و قطعا در 
ســال های بعد داروهــای بهتری در دنیا برای درمان این بیماری ارائه خواهد شــد. در 
حــال حاضر نیز روش های دیگر درمانی ماننــد ژن درمانی برای درمان قطعی بیماران 
تا دو ســال استفاده می شــود. ما یقین داریم تا ســال های آینده داروهای بهتری وارد 
بازار می شــود؛ با این  حال نیاز اســت درحال حاضر این داروها مصــرف و ابتدا از روند 
پیشروی بیماری جلوگیری کرد و بیماران بهبود پیدا کرده تا داروهایی با اثر بخشی بالا و 
پیشرفته تر وارد بازار شوند. اما تا آن زمان ما در ایران محدودیت های بی شماری داریم.

 وابستگی صفر تا صد بیماران به خانواده
وابســتگی بیماران بــه خانواده بر اثــر تحلیل رفتن توانمندی های شــان و ضعف 
عضلانــی، معضل بزرگی اســت. خواهر من از دوســالگی اش که همه چشــم انتظار 
راه رفتنش بودند هرگز راه نیفتاد و مشــکلات بی شماری را تحمل کرد. حالا با نرسیدن 
دارو و ضعیف شدن عضلاتش مجبور به استفاده از ویلچر شده و شرایط جسمانی اش 
به  گونه ای اســت که با اتکا به یک متکا یا پشــتی می تواند کمی جابه جا شود اما قادر 
به بلندشدن از زمین نیســت. اگر گردنش بیش از حد به عقب برود، قادر به بالاآوردن 
گردن نیســت. او توان برداشتن یک لیوان آب یا دســت گرفتن مداوم یک قاشق سبک 
را ندارد. به خانواده و ســایر اعضای خانواده وابســتگی دارد. زمان غذاخوردن بعد از 
چند قاشــق خسته می شود و باید کمی اســتراحت کند تا باقی غذا را بخورد. خواهرم 
گاهی حدود یک ســاعت بــدون هیچ حرکت و کاری نشســته و می گوید که ضعف و 
ناتوانی در دســتانش احســاس می کند. اینها نه تنها از شرایط سخت خواهر من، بلکه 
کمترین توصیف از شــرح حال تمام بیماران در رده ســنی بزرگسال است. بیماران در 

سنین بزرگسالی مشکلات بی شمار و رو به افزایشی دارند.
 کاردرمانی و توان بخشی گران قیمت

بیماری اس ام ای به  طور قطع در فهرســت بیماران خاص و نادر ثبت نشــده است 
و بــه صــورت اختصاصی در بیمه ســلامت جایگاهی برای بیمــاری اس ام ای وجود 
ندارد، اما پیگیر این مهم هســتیم که دولت بودجه ای بــرای بیماری اس ام ای در نظر 
بگیرد. می پذیریم که بیماری اس ام ای گران و هزینه بر اســت، اما هزینه های دارویی و 
درمانــی بســیاری از بیماری  های دیگر از اس ام ای گرا ن تر بوده ولی هزینه ها از ســوی 
دولت و با بیمه تقبل می شــود. بیماری اس ام ای تا ســال های پیش ناشــناخته بود و 

آمار تعداد این بیماران در کشــور نیز مشخص نبود؛ اما در یکی، دو سال گذشته تلاش 
زیادی برای شناســایی و ثبت نام بیماران انجام گرفت و آمار بیماران ثبت نام شــده در 
انجمن به ۸۵۰ بیمار می رســد که به  طور حتم با اختصاص دارو برای تمام بیماران در 
رده های ســنی مختلف، تعداد بیماران قابل افزایش اســت. کاردرمانی بالاترین هزینه 
جانبی برای بیماران است که برای هر جلسه حدود ۵۰۰ هزار تومان دریافت می شود. 
رفت و آمد بیماران به کلینیک ها بســیار سخت و نشدنی بوده و به کاردرمانی در منزل 
نیازمند هستند. هزینه این کاردرمانی از ۵۰۰ تا ۷۰۰ هزار تومان متغیر است که از عهده 
خانواده ها با توان مالی ضعیف خارج است. هر بیمار در هفته به سه جلسه کاردرمانی 
نیــاز دارد که خانواده ها از تعداد جلســات کاردرمانی کم کــرده و به تعداد محدودی 
بســنده می کنند؛ با  این  حال ماهانه تنها حدود چهــار میلیون تومان هزینه کاردرمانی 

می شود که در کنار سایر هزینه ها فشار مضاعفی است.
 محرومیت از دسترسی به دستگاه های کمک تنفسی چندین میلیونی

بزرگسالان مبتلا به اس ام ای باید به دلیل ناتوانی، خستگی دائمی و مفرط عضلانی 
به صورت مداوم از ژل رویال که بســیار حیاتی اســت، استفاده کنند. هزینه ماهانه این 
ژل حدود یک و نیم تا دو میلیون تومان اســت. داروهای مکمل و مُســکن بیماران هم 
هزینه بر است. دفورمگی ایجاد شده بر اثر عدم تحرک و شرایط جسمانی بیماران نیازمند 
مصرف دارو های متعدد است که با هر بار مراجعه نزد متخصص برای بیماران تجویز 
می شود. در ماه حدود هشت میلیون تومان هزینه داروهای متنوع برای بیماران است 
که با توجه به عدم حمایت بیمه، شرایط را بسیار سخت کرده است. تجهیزات مورد نیاز 
بیماران بسیار هزینه بر است. بسیاری از بیماران تیپ یک شرایط بسیار دشواری داشته و 

به دستگاه اکسیژن ساز، بای پپ و کمک تنفسی نیازمند هستند.
 ویلچر برقی ۴۰ میلیون تومان به بالا

بیماران تیپ یک که از عهده تأمین هزینه ها و تجهیزات گران قیمت برنمی آیند، در 
برهه ای از زمان به کمک خیرین نیازمند هستند و چاره ای ندارند که برای ادامه حیات از 
کمک های مردمی بهره مند شوند. وقتی داروی مورد نیاز آنها در کشور تأمین شد، شرایط 
بسیاری از بیماران بهبود یافت و امید به خانواده ها برگشت. اما این اقدام نباید متوقف 
شــود و دارو باید به صورت مداوم و منظم تأمین شــود. انحراف ستون  فقرات یکی از 
عارضه هایی است که در میان بیماران تیپ  ۲ بیش از پیش شایع است و بیمار به برخی 
وسایل توان بخشی و کمکی مانند بریس کمری نیازمند است تا شکل بدن با روند کند و 
آهسته تری از فرم عادی خارج شود. استفاده از این وسایل صرفا برای این است که این 
روند کند شود. مهم تر از همه، بیماران باید از ویلچر برقی استفاده کنند؛ چراکه توانایی 
حرکت دادن ویلچر معمولی را ندارند. یک ویلچر برقی در حال حاضر حدود ۴۰ میلیون 

تومان به بالا هزینه دارد . هزینه های جراحی نیز به تنهایی بسیار زیاد است.
 خطرات نرسیدن دارو برای بیماران اس ام ای

نیاز به دارو در بیماران بزرگســالی که با اس ام ای دســت و پنجه نرم می کنند، بسیار 
حیاتی اســت. در کل شش ماه است که دارو وارد کشور شده و تنها برای بیماران کمتر 
از ۱۰ ســال مصرف می شود. اگر چه به ما قول مســاعد دادند که دارو برای افراد بیش 
از ۱۰ ســال نیز وارد می شــود، اما تاکنون اتفاقی در این زمینه نیفتاده است. بزرگ ترین 
خواسته ما این است که تمام بیماران دارو داشته باشند نه فقط ۲۵۰ نفر. آمار بیمارانی 
کــه با هزاران امیــد و آرزو برای دریافت دارو ثبت نام کردند، حدود ۹۰۰ نفر اســت که 
همگی به دارو نیاز فوری دارند. زمان برای ما خانواده ها و بیماران بسیار اهمیت دارد. 
شــاید دولت همچنان بخواهد برای تأمیــن و واردات داروی مورد نیاز وعده بدهد، اما 
آنها به خوبی می دانند که این بیماری روز به روز پیشــرفت کرده و بیمار توانایی خود را 
از دســت می دهد. پیشرفت بیماری به خصوص در میان بیماران تیپ یک که وضعیت 
شــدیدی از بیماری را تجربه می کنند، بسیار خطرناک است. این تأخیر در رسیدن دارو، 

جان بیماران را به خطر انداخته و با روح و روان شان بازی می کند.
 وزارت بهداشت دغدغه ای برای بیماران اس ام ای دارد؟

زمانی کــه کار ثبت نام بیمــاران را برای دریافــت دارو انجام می دادیــم، بیماران 
بسیار خوشــحال و چشــم انتظار بودند و هر بار با انجمن تماس می گرفتند و درمورد 
دارو اطلاعــات و خبر جدید می خواســتند. محقق نشــدن وعده ها، بیماران را بســیار 
آزرده خاطر کرد. آنها می گویند که ما قبل از قول رئیس جمهور زندگی مان را می کردیم و 
چشم انتظار نبودیم و در نهایت با آمدن دارو در کشورهای دیگر امیدوار بودیم که زمانی 
دارو به ایران هم برسد؛ اما قول رئیس جمهور آن قدر قطعی بود که تصور عمل نکردن 
به آن، شــوک بزرگی بود. مســئولان وزارت بهداشــت نمی دانند چه آسیب بزرگی به 
خانواده و بیماران زده شــد؛ اما ما خانواده ها که هر زمان در کنار بیماران و عزیزانمان 
هستیم، می بینیم که بیمارانمان چگونه جلوی چشممان آب شدند. بهانه اصلی وزارت 
بهداشــت لزوم بررسی اثر بخشی دارو بوده ؛ این در حالی است که بار مالی دارو بهانه 
مهم دیگری اســت که البته شرکت های دارویی اعلام کردند که دارو را با تخفیف های 
خوبی ارائه خواهند داد. با  این  حال تأمین دارو از اولویت های وزارت بهداشت نیست و 

دغدغه ای برای کاستن از درد و مشکلات روز افزون بیماران وجود ندارد.
 هزینه های سرسام آور آزمایش های ژنتیک و غربالگری

غربالگری از مهم ترین اقداماتی است که باید از سوی وزارت بهداشت جدی قلمداد 
شــود. تنها راه کاستن از معضلات، غربالگری است که به تعداد بچه های بیمار اضافه 
نشــده و از هزینه های تحمیلی به دولت نیز کاسته شود. متأسفانه تعداد افراد ناقل در 
جامعه زیاد اســت و با توجه به رواج انجام ازدواج فامیلــی در ایران، خطرات زیادی 
وجــود دارد. در حال حاضر از هر ۴۰ نفر، یک نفــر ناقل بیماری اس ام ای بوده که از این 
موضوع آگاهی نــدارد. ناتوانی خانواده ها برای انجام آزمایش های ژنتیکی و پرداخت 
هزینه های چند میلیونی بدون داشتن بیمه و حمایت می تواند صدمات جبران ناپذیری 

به دنبال داشته باشد.

فاجعه عدم حمایت بیمه ای غربالگری و آزمایش های ژنتیکی برای بیماران اس ام ای
برای غربالگری ژنتیکی و حمایت از بیماران بزرگسال اس ام ای دغدغه ای نیست


