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* دو نوع مشــکل دارو برای بیماران ام پــی اس وجود دارد؛ داروهای مربوط 
بــه قبل از پیوند که به برخــی از تیپ های بیماری تعلــق می گیرد مثل آمپول 
فوســکارنت، آلدروزان، ناگلازیم که صرفا جنبــه کنترل کننده دارند و به مهار یا 
درمان بیماری کمکــی نمی کنند. به خانواده ها نیز در این زمینه اطلاع رســانی 

شده و انتظاراتشان از این دارو ها تعدیل شده است.
* تمام پیگیری های ما از وزارت بهداشــت برای این است که بچه های مبتلا 
به  ام پی اس زیر دوسالگی پیوند شوند. نمونه های بی شماری در این زمینه وجود 
دارد که بچه هایی که بالای ســه، چهار ســال بوده و پیوند شدند، نتیجه درست 
و مطلوبــی دریافت نکرده و درواقع زمان را از دســت دادند. تمام توصیه ما به 

خانواده ها این است که عمل جراحی پیوند قبل از سه سالگی انجام شود.
*نتیجــه پیونــد بــه وضعیــت دارو بســتگی دارد. داروهایــی کــه قبل از 
شــیمی درمانی و عمل پیوند برای ســرکوب کنندگی ایمنی بدن مورد اســتفاده 
قــرار می گیرد و داروهای حیاتی بعد از پیوند که برای کاســتن یا پیشــگیری از 
عوارض احتمالی و خطرناک پیوند مورد نیاز است مثل «نئوپوژن» برای بالابردن 
سلول های سفید و گلبول قرمز، داروی «فوسکارنت»، «جاکاوی»، آمپول و قرص 
سلســپت، همگی به سختی پیدا می شوند. قرص ســاده ای مثل «وریکونازول» 
اصــلا در بــازار موجود نیســت و باید تعداد زیــادی از داروخانــه را بگردیم و 

در نهایت به اشخاصی زنگ بزنیم تا بتوانیم داروها را پیدا کنیم.
*لیســت و اسامی بیمارانی که قرار است پیوند شوند در وزارتخانه بهداشت 
و درمان موجود اســت و زمانی که بیمــاران آماده پیوند می شــوند، باید تمام 
امکانات برایشــان مهیا باشــد اما متأســفانه بعد از پیوند بچه ها با ضعف ها و 
کاســتی های بی شماری روبه رو می شــویم که جان کودک را به خطر می اندازد. 
بچه ها پس از پیوند دچار عوارض شــدیدی می شــوند که ما در انجمن مجبور 
هستیم روزها و ساعت ها برای پیداکردن یک آمپول «فوسکارنت» که قبلا با رقم 
هشــت، ۹ میلیونی خریداری می کردیم، الان بــرای بیماران بیش از ۲۸ میلیون 
تومان هزینه کنیم. ضمن اینکه ممکن اســت این دارو اصــلا با این هزینه های 
نجومی پیدا هم نشود؛ متأســفانه در حوزه دارو برای بیماران و کودکان پس از 

پیوند بازار افسارگسیخته ای وجود دارد که نظارتی هم بر آن نیست.
*کیســه های فتوفرز که برای عوارض پوســتی و گوارشــی کودکان استفاده 
می شــود به یورو خریداری شــده. بــا رقم های نجومی که روز بــه روز در حال 
افزایش اســت و خانواده ها هر روز متحمل هزینه و ســختی های فراوانی برای 
تهیه این کیســه ها می شــوند. درحال حاضر رقمی بیش از ۲۳۰ یورو باید برای 
تهیه کیســه های فتوفرز پرداخت کنیم و حتی اگر یک بیمار برای ۲۰-۱۵ جلسه 
هم به این کیســه ها نیازمند باشد، باید مخارج را تمام و کمال بپردازد و از سوی 

بیمارستان و وزارت بهداشت حمایتی نمی شود. شرایط به گونه ای سخت شده 
اســت که حتی نمی توانیم دو کیســه فتوفرز برای بیمــار نیازمندی تهیه کنیم، 

درحالی که در بیشتر مواقع میزان تجویز پزشکان بسیار زیاد است.
*پزشــکان در بیمارســتان برای کودکان پیوندشــده یا قبل از پیوند داروها و 
نسخه های ایرانی می دهند اما توصیه می کنند که نمونه های خارجی اش تهیه 
شــود. نمونه های خارجی که با رقم های سرســام آور تهیه شده و خانواده ها را 
با هزاران دغدغه و نســخه به دســت رها می کنند. خانواده ای که کودکش در 

بیمارستان جلوی چشمش درد می کشد.
*مهم ترین مشــکل بیماران و کودکانی که برای پیوند در بیمارستان بستری 
می شــوند، معضل داروهای کمیاب و نایاب اســت. وقتی پیوند شروع می شود، 
عوارض ناخواسته سختی بچه ها و خانواده ها را صد چندان می کند. خانواده ها 
تصور می کنند که با انجام عمل پیوند همه مشکلات به پایان می رسد درحالی که 
سختی ها آغاز می شود. بســته هایی که وزارت بهداشت برای این کودکان ارائه 
می دهد برای نیازهای آنها کافی نیست. تمام داروهایی که در زمان بستری برای 
بچه ها مورد نیاز اســت باید توسط خانواده ها تهیه شــود. هزینه ها به تفکیک 

سرسام آور و غیرقابل پیش بینی هستند.
* هزینه های مربوط به مشــاوره های قبل از پیوند برای خانواده ها نیز در کنار 
سایر هزینه های دارویی بسیار سرسام آور است. هزینه ویزیت- مشاوره در زمینه 
قلب، دندان، ریه، مغز و ... همه سرســام آور هســتند و بیش از ۵۰ -۶۰ میلیون 
تومان هزینه دارد. هزینه های مربوط به واردشــدن کودک به پروســه پیوند هم 
هزینه های دیگری دارد که در صورت مواجه شدن با عوارض پوستی و گوارشی 

می تواند هزینه ها را به بیش از ۷۰۰ -۸۰۰ میلیون تومان نیز افزایش دهد.
*داروهای مربوط به پیشگیری از عوارض پیوند نیز هزینه های بسیار سنگینی 
دارند. هزینه های میلیاردی که خانواده ها را از پا درآورده است. به همین دلیل از 
وزارت بهداشــت می خواهیم که وقتی در این زمینه آگاه است و می داند که چه 
هزینه های سرســام آوری متوجه خانواده های بیماران است و طبق اعلام قبلی 
وزارت بهداشــت هزینه های چندین میلیاردی می خواهد، از بیماران و کودکان 
حمایت کرده و بســته های مورد نیاز و کافی بــرای حمایت آنها در نظر بگیرند. 
ما حتی توقــع نداریم و نمی خواهیم که وزارت بهداشــت و دولت هزینه ها را 
تقبل کند. دولت می تواند این هزینه ها را در قالب بســته های ۲۰۰ میلیونی، ۱۵۰ 
میلیونی، ۳۰۰ میلیونی در نظر گرفته و به این واســطه نیازی نباشد تا برای تهیه 
داروها، ارز از کشور خارج کرده و داروها را به شیوه های غیرمعمول تهیه کنیم.
*ما به عنوان نماینده هایی از انجمن ام پی اس از وزارت بهداشت می خواهیم 
که با توجه به جلســات متعددی که با آنها داشتیم به سن طلایی بچه هایمان 

برای عمل پیونــد توجه کرده و اجازه ندهند کــه محدودیت ها باعث به تأخیر 
افتادن عمل پیوند شود. سن طلایی بچه ها برای انجام عمل پیوند زیر دوسالگی 
است و اگر مثل زمان حاضر که تعداد کودکانِ قرارگرفته در صف پیوند بیش از 
۷۰ نفر است و به خاطر هزینه ها و نبود داروی مورد نیاز، عمل پیوندشان متوقف 
شده است، سن این بچه ها به پنج سالگی و شش سالگی در حال افزایش بوده و 

عمل پیوند بر روی آنها بی نتیجه خواهد بود.
*تمام تلاش ما این است که بچه ها در زیر دوسالگی پیوند شوند. راه دیگری 
جز پیونــد برای بچه های ام پی اس وجــود ندارد در حالی کــه ترس و نگرانی 
خانواد هــا از کمیابی و نبود دارو یا گرانی ها باعث به تأخیر افتادن عمل پیوند یا 
انصراف خانواده از پیوند شــده اســت. وزارت بهداشت در این حوزه دغدغه ای 
نداشــته و معضلات را پیگیری نمی کند. در ایــن زمینه تعدادی نمونه موفق از 
نتیجه نهایی پیوند هم وجود داشته اما متأسفانه با روالی که سازمان غذا و دارو 
در حوزه پیوند پیش گرفته، سن و سال بچه ها رو به افزایش است. پیوند در بعد 
از دو، سه سالگی جواب قطعی ندارد ضمن اینکه هزینه های درمان و پیشگیری 

از عوارض هم بسیار بسیار بیشتر است.
*عمده ترین دارویی که برای پیشــگیری از عوارض ناگهانی و خطرناک بعد 
از پیوند مورد نیاز اســت، «فسکارنت» بوده که توســط افراد ناشناس، دلال و... 
از کشــورهای دیگر با چمدان و یا کوله پشــتی از مرزهای کشــور وارد می شوند 
و جــان بچه ها را در مــواردی به خطر می اندازند. بعضــی مواقع با دوندگی و 
ســختی های فراوانی یک آمپول به مبلغ ۲۵ میلیون تومان خریداری کردیم اما 
در بیمارســتان شاهد بازبودن پلمب دارو یا شکسته بودن آن شدیم در حالی که 
دارو به ســختی و با دوندگی های فراوانی تهیه شده است. نمونه دیگر یک ورق 
قرص «جاکاوی» است که سال گذشته معادل هفت، هشت میلون تومان برای 
آن هزینــه کردیم و قیمتی که حالا دلالان برای آن می دهند بیش از ۵۰ میلیون 
تومان است که البته برای خریداری یا پیداکردن این دارو با همین مبلغ هنگفت 

هم باید دو، سه هفته دوندگی کنیم.
*وقتی قرار اســت هزینه های این چنینی برای تهیــه دارو بدهیم اگر بتوانیم 
آنهــا را از منابع مطمئن مثل وزارت بهداشــت تهیه کنیــم، جان بیمارانمان به 
خطر نمی افتد. نه اینکه مجبور باشــیم داروهای چمدانی با منابع نامشــخص 
تهیــه کنیم. امــا تا به امروز جواب روشــن و درســتی در این زمینــه از وزارت 
بهداشــت و سازمان غذا و دارو دریافت نکردیم. در حالی که چندین جلسه هم 

با نماینده هایشان داشتیم و در مورد مشکلاتمان اطلاعات دقیقی ارائه کردیم.
*آزمایش هایی که برای اهداکنندگان پیوند انجام می شود هم رقمی معادل 
۳۵ میلیون تومان نیاز دارد. وزارت بهداشت می گوید که در این زمینه بسته هایی 

دارد اما وقتی به داروخانه و آزمایشــگاه ها مراجعه می کنیم می گویند که نامه 
دارنــد اما مزایایی برای ارائه و حمایت ندارند. تمام وعده هایی که برای کارهای 
درمانی به بچه های ام پی اس در بیمارستان مفید یا مرکز طبی کودکان می دهند 
صرفا در حد نامه نگاری و قول هایی بوده که اگرچه روی آنها حساب کردیم اما 

در نهایت برنامه و حمایتی ندیدیم.
* تــا قبــل از پیوند این امکان وجــود دارد که برای بیمــار و کودک مبتلا به 
 ام پی اس رقمی حدود ۱۰۰- ۱۵۰ میلیون تومان هزینه کنیم در حالی که تازه وارد 
پروسه ناشــناس، غیرقابل پیش بینی و مهم تر از همه خطرساز پیوند می شویم؛ 
کمبود تخت بیمارســتانی و اتاق آی سی یو یکی از همین موارد پیش بینی نشده 
است. با صراحت و مدرک اثبات می کنم که بیمار ما به دلیل نبود اتاق آی سی یو، 

درگیر مشکلات بعدی و جبران ناپذیری شده و در نهایت فوت کرده است.
*ما بیشــتر از دو ســال برای قانع کردن و رایزنی با مدیــری در بدنه دولت و 
وزارت بهداشــت دوندگی و تلاش می کنیم تا بتوانیم برای حمایت های دارویی 
بسته ای دریافت کنیم اما با گذشــت دو سال، مدیر عوض شده و مسئولی روی 
کار می آید که حتی نام و نشــان بیماری ام پــی اس را هم نمی داند. نام بیماری 
را به اشــتباه تلفــظ می کنند و دوباره باید انرژی و زمان زیادی برای آگاه ســازی 
مدیران صرف کنیم. این مســئله سخت ترین و هزینه بر ترین معضلی است که ما 

در بدنه سازمان غذا و دارو با آن مواجه می شویم.
*بســته های حمایتی اعلام شده توسط دولت که برای بیماران ام پی اس در 
نظر گرفته شــده بسیار ناچیز است. بســته های ۳۰ تا ۶۰ میلیون تومانی کافی 
و جوابگو نیســت. کودکان برای پیوند و قبــل از پیوند هزینه های ۳۰۰ میلیون 
تومانی به بالا دارند و اگر بچه درگیر عارضه پس از پیوند شــود هزینه ها بسیار 
بســیار بیشتر می شــود. وزارتخانه به ما قول مســاعد برای پیگیری و حمایت 
می دهــد در حالی که حمایتی در کار نیســت و ما هر بار با مشــکلات زیادی 
روبه رو هستیم. ۹۵ درصد از خانواده هایی که بیمار و کودک مبتلا به  ام پی اس 
دارند مشــکلات اقتصادی فراوانی داشــته و از نظر مالی و معیشتی در تنگنا 

قرار دارند.
* کارشناســان وزارت بهداشت به خوبی مطلع هستند که دو هزار خانواری 
که بیمار ام پی اس دارند از روســتا و شهرهای دورافتاده کشور بوده و مشکلات 
بی شــماری دارند. بسیاری از پزشــکان هم در سرتاسر ایران با بیماری ام پی اس 
غریبه هستند و تجویز های اشتباهی دارند که جان بیماران را به خطر می اندازد. 

ما در حوزه بیماران ام پی اس مشکلات ریشه ای و زیادی داریم.
* مشــکلات به اندازه ای ریشه ای است که به جرئت می توانیم بگوییم برای 
مبلغ دو میلیون تومان از تهیه یک نســخه از بچه ها هم سختی داریم. در اهواز 

برای تهیه یک نسخه پنج، شش میلیون تومانی ساعت های زیادی نمی دانستیم 
چه کنیم. حمایت وزارت بهداشت با وجود آگاه بودن از وضعیت بغرنج بچه ها، 
بســیار محدود و حمایت آشــنایان، خیران هم به دنبال مشــکلات اقتصادی و 
گرانی های اخیر بسیار کم شده اســت. تهیه هزینه ۴۰ میلیون تومانی برای یک 
بســته قرص بسیار سنگین اســت آن هم برای خانواده ای که حتی کرایه اسنپ 
برای رســیدن به خانه اش را هم ندارد. تأمین این هزینه برای وزارت بهداشــت 

دشواری خاصی ندارد اما خانواده ها توان پرداخت این هزینه را ندارند.
* سال گذشته پنج، شش نفر از کودکان مبتلا به  ام پی اس را از دست دادیم. 
دلایل فوت آنها را می توانیم به صورت مســتند ارائه دهیم. تعدادی از بیماران 
داخل بیمارســتان فوت شــدند و تعدادی هم به دلیل کمبود دارو، ســختی در 
تهیه دارو جانشــان را از دســت دادند. از وزارت بهداشت و سازمان غذا و دارو 
می خواهیم که به داد بچه های ما برســند و اجازه ندهند که به دلیل کاستی ها، 

خانواده ها از پیوند بچه ها منصرف شوند.
* تا آنجا که می دانیم ارز دولتی برای این اقدام بود که بچه های ما در ســن 
دوسالگی پیوند شــوند اما این پروســه ارز دولتی آن قدر دست وپاگیر و سنگین 
شــد که بیمار ما به صورت منظم نمی تواند ایــن ارز را دریافت کند. نامه ای در 
این زمینه به وزارتخانه می دهیم که شــش ماه بعــد جوابش را می دهند. این 
شــرایط اســفبار آن نتیجه مورد انتظار ما نبود و با بالاتررفتن سن و سال بچه ها 
امکان بهبودی شــان با پیوند به زیر صفر رســیده و بی نتیجه اســت. اگر بچه ها 
قبل از دوســالگی پیوند نشــوند، تمام اعضای بدنشان مثل دست، پا، سر، گوش 
حلق، ریه، کبد، طحالشــان بزرگ می شود؛ بچه ها معلول حرکتی شدیدِ جسمی 
خواهند شــد. هزینه های بعدی آن خیلی ســنگین تر از هزینه ای است که قابل 

پیشگیری بود.
* با توجه به شرایط اقتصادی فعلی، به سختی می توانیم پنج میلیون تومان 
برای خریداری یک آمپول جمع کنیم. با این ســختی ها به یک شماره شخصی، 
دلال و ناشناس زنگ می زنیم و برای تهیه یک آمپول پنج میلیون تومانی اصرار 
و حتی التماس می کنیم. از آن طرف هم دارو را نمی دهند و می گویند باید تمام 
چهار آمپول را تهیه کنید در حالی که ما فقط به یک آمپول نیاز داریم. بچه هم 
در اتاق آی ســی یو و مراقبت های ویژه اســت و باید دارو را فوری برسانیم. برای 
به دســت آوردن یک دارو باید با شماره های متعددی تماس بگیریم و دارو هر 
دست که می چرخد قیمت سرسام آور به خود گرفته و به دست ما می رسد. اگر 
قیمت دارویی ســه میلیون تومان است، با رقم ۲۸ به بالا به دست ما می رسد. 
ایــن انصاف نیســت؛ نمی دانیم که این معضلات دارویی تــا کی و تا کجا ادامه 

خواهد داشت.

بیماری ام پی اس چیست؟ 
این اصطلاح از نام قبلی مولکول های قند زنجیره بلند – «موکوپلی ســاکارید» گرفته شده است. امروزه به 

این مولکول ها گلیکوزآمینو گلیکان (GAG) گفته می شود. 
با پیشــرفت بیماری، گگ ها بیشــتر در اندام ها و بافت های بدن رســوب می کنند و در آنجا منجر به آسیب 

می شوند. 
همه اندام ها می توانند تحت تأثیر قرار بگیرند، مانند ریه ها، قلب، سیســتم عصبی، چشم، سیستم گوش و 

حلق و بینی یا سیستم اسکلتی؛ بنابراین از یک بیماری چندسیستمی صحبت می شود.
 درباره موکوپلی ســاکاریدوز، در حال حاضــر هفت نوع اصلی وجود دارد که با اعــداد رومی نمایش داده 
می شــوند یا به نام کاشف آنها نام گذاری می شــوند. در هر یک از تیپ ها، یک آنزیم گوارشی متفاوت یا ناقص 

یا غیرفعال است. 
نادرترین موکوپلی ســاکاریدوز تیپ هفت است. به طور کلی، خطر متولدشدن با موکوپلی ساکاریدوز یک به 
۲۹ هزار اســت؛ بنابراین احتمال مبتلا شدن خیلی کم نیست. موکوپلی ساکاریدوز ها شباهت های زیادی با هم 

دارند؛ اما تفاوت های چشمگیری نیز دارند. 
بسته به مواد تجزیه ناپذیر و ذخیره شده، رشد ذهنی ممکن است در برخی از انواع موکوپلی ساکاریدوزها تحت 

تأثیر قرار گیرد؛ اما در برخی دیگر مانند تیپ چهار و شش تأثیر تحت تأثیر قرار نمی گیرد. از روی شکل ظاهری، در 
ابتدا تیپ های یک، دو، شش و هفت به راحتی از هم تشخیص داده نمی شوند. در بیماران مبتلا به تیپ سه نقص 

ذهنی در پیش زمینه است، در بیماران تیپ چهار بیشترین مشکل در سیستم اسکلتی رخ می دهد.
علائم بالینی بیماری ام پی اس

همان طــور که پیش  از  این گفتیــم، مبتلایان به انواع بیماری ام پی اس به دلیــل نقص یا فقدان یک آنزیم 
خاص کــه وظیفه متابولیزه و تجزیه  کردن مواد زائدی به نام گلیکوزآمینوگلیکان ها (GAG) را در ســلول ها 

بر عهده دارد، دچار طیف وسیعی از مشکلات بالینی می شوند.
تجمع مواد زائد GAG در ســلول به مرور عملکرد عادی سلول ها را مختل کرده و به بسیاری از سیستم ها 

و ارگان های اساسی بدن آسیب می رساند.
علائم بالینی با توجه به اینکه فرد، مبتلا به کدام تیپ بیماری اســت، متفاوت اســت. شدت و ضعف بروز 
این علائم در همه افراد مبتلا یکســان نیســت و همه لزوما همه علائم را نخواهند داشت. برخی از بیماران از 
بدو تولد نشانه هایی از بیماری را دارند؛ ولی برخی دیگر ممکن است در چندین سال متوجه مشکلات بیماری 

شوند. باوجود این غالبا علائم در نخستین دوره رشد و گاهی در اوایل کودکی مشاهده می شود.

در یک نگاه کلی می توان مشکلات مبتلایان را با توجه به ارگان و عضو درگیر به شیوه زیر دسته بندی کرد:
 بیماری های سیستم اعصاب مرکزی

- هیدروسفالی یا افزایش مایع مغزی، به دلیل نقص در بازجذب مایع مغزی-نخاعی؛ شدت هیدروسفالی 
با شدت عقب افتادگی ذهنی و نورولوژیک مرتبط است.

- میلوپاتی یا التهاب نخاع گردنی به دلیل تنگی کانال نخاع گردن و بی ثباتی و لقی مفصل atlantoaxial؛
 بیماری های قلبی- عروقی

علائم بیماری قلبی در بسیاری از مبتلایان به ام پی اس وجود دارد.
- آنژیــن قلبــی به عنوان عارضه ثانویه در اثر تصلب شــرایین و گرفتگی عروق (به دلیل تجمع و رســوب 

GAG در رگ ها)؛
- ایســکمی قلبی و کاهش خون رســانی و نرسیدن اکســیژن به عضله قلب به دلیل گرفتگی عروق کرونر 

(تحت تأثیر تجمع و رسوب GAG در رگ ها)؛
- افزایش ضخامت و مشکلات دریچه قلب؛

- فشار خون و نارسایی احتقانی قلب؛

 بیماری های ریوی
- انســداد مجاری تنفسی بر اثر تنگ شــدن مجرای برونش و نای، ضخیم شدن تارهای صوتی و به وجود 

آمدن بافت های اضافه در مجاری تنفسی فوقانی (به دلیل تجمع رسوب GAG)؛
- آپنه و وقفه تنفسی در خواب بر اثر انسداد مجاری تنفسی فوقانی و تحتانی؛

- خرخرکردن و تنفس صدادار به دلیل انسداد راه های تنفسی؛
- عفونت های مکرر ریه؛

 بیماری های اسکلتی و عضلانی
- کوتاهی قد، در تمام انواع ام پی اس به جز سندرم شای (MPS IS) دیده می شود؛

- سختی و خشکی مفاصل در تمام انواع ام پی اس به جز سندرم مورکیو (MPS IV) مشهود است؛ در تیپ 
چهار، مفاصل دچار hyperlaxity و شلی می شوند؛

- به دام افتادن عصب محیطی از جمله سندرم تونل کارپال یا تنگی کانال اعصاب مچ دست؛
- و به دام افتادن تاندون ها از جمله انگشت اشاره؛ ممکن است در برخی مبتلایان مشاهده شود.

 بیماری های چشم

- کدورت قرنیه؛
- گلوکوم (آب سیاه)؛

- مشکلات شبکیه و از بین رفتن آن؛
- مشکلات عصب بینایی

 بیماری های گوش
- امکان ناشنوایی یا کم شنوایی به دلیل مشکلات اعصاب شنوایی؛

- مشکلات شنوایی به دلیل عفونت های مکرر گوش میانی؛
- تغییر شکل استخوان های گوش؛

تذکر بسیار بسیار مهم
علائم مذکور به طور کلی بیان شده است و همه بیماران تمام این علائم را بروز نمی دهند؛ بسته به اینکه 
بیمار، مبتلا به کدام تیپ بیماری و در چه ســنی اســت و اینکه پیشــرفت بیماری سریع است یا کند، عوارض 

بیماری متفاوت خواهد بود.
منبع: انجمن ام پی اس

ســمیه جاهدعطائیان: نامش «عرفان انصاری» است؛ ۱۵ سال دارد و به تیپ ۴ از 
بیماری «موکوپلی ساکاریدوز» معروف به  ام پی اس مبتلاست. عرفان خاطره تلخی 
در ذهــن دارد. روزی که برای بازی به پارک مــی رود بچه ای با صدای بلند او را با 
انگشت اشاره به اطرافیان نشان داده که «هیولا» به پارک آمده است...! مادر عرفان 
این خاطره تلخ را تعریف می کند تا بگوید اگر کاردرمانی و خدمات توان بخشــی به 
خاطر هزینه هــای بالا از زندگی کودکان مبتلا به ام پی اس حذف شــود، چهره آنها 
در اثر شــدت و پیشرفت بیماری آسیب بیشــتری دیده و ظاهر خشن به خودش 
می گیرد. همکلاســی و بچه های همسن و ســال این کودکان را مسخره می کنند و 
اعتمادبه نفس آنها را نشانه می گیرند. کاردرمانی تأثیر زیادی روی اعضای صورت 
بچه ها و فرم گیری مناســب دارد، تنِ صدای کودکان مبتلا را کمتر تحت تأثیر قرار 
می دهد و مشکلات را تا اندازه ای کمتر می کند. این در حالی است که نه تنها عرفان 
بلکه بسیاری از کودکان و نوجوانان مبتلا به بیماری ام پی اس با گران شدن خدمات 

کاردرمانی و توان بخشی، از ادامه روند درمان انصراف می دهند.
    

 بدهی به کاردرمانگر و نگرانی از هزینه ها
عرفــان بعد از تولد فرم دســت هایش عادی نبوده و به صــورت پنجه ای بود. 
در نشســتن با مشکل روبه رو بود و ســر را بالاتر از حد طبیعی نگاه می داشت. در 
نهایت آزمایش و تصویربرداری های متعدد توسط پزشکانی که هر کدام تشخیص 
و درمان هــای متعدد و متفاوتی داشــتند، مُهر ابتلا به بیمــاری ام پی اس را روی 
پیشانی اش نشــاند. او تا ۹سالگی به آهستگی قدم برمی داشت اما از این زمان به 
بعد تنها می توانســت دو، سه قدم راه برود و خیلی زود خسته می شد. تا به امروز 
چهار بار زیر تیغ جراحی پزشــکان رفته و حدود چهار سال است که توان راه رفتن 

را از دست داده است.
مادر این پســربچه با دلخوربودن از آگاهی جامعه و نبود شناخت کافی نسبت 
به بچه های مبتلا به ام پی اس و هزینه های سرســام آور آنها می گوید: «ســه فرزند 
دیگر داریم و با وجود هزینه های بالای کاردرمانی و مکمل های گران شرایط بسیار 
سخت شده اســت. تمام کارهای شخصی پسرم را خودم انجام می دهم و نگران 
هســتم و فکــر و خیال زیادی دارم که اگر به خاطر گران بودن و شــرایط ســخت 
معیشــتی مجبور به ترک کلاس های کاردرمانی بشویم، شــرایط پسرم بدتر شود. 
عرفان به کمک کاردرمانی به آهســتگی می تواند یک قاشــق به دست بگیرد که 
در صورت دنبال نکردن درمان های توان بخشــی، توانمندی های مختصری که به 
ســختی به دســت آورده هم از بیــن خواهد رفت. خودم چهار ماه اســت که به 
کاردرمانگر هزینه ای پرداخت نکردم و بدهکار هســتم، کاردرمانگر که شرایطمان 
را می داند هزینه ها را قســط بندی کرده اســت... چشــم امید ما به کمک دولت، 
نهادهای حمایتی و انجمن هاســت که بیمــاران و خانواده های مبتلا به  ام پی اس 

را فراموش نکنند».
 بهزیستی و سرانجام نافرجامِ فاکتورهای درمانی

او با انتقاد از اینکه فقط یک کارت کاغذی از بهزیستی دارند اما به جز مستمری 
ناچیز ماهانــه هیچ کمکی دریافت نمی کنند ادامه می دهد: «از طرف بهزیســتی 
تهران اعلام کرده بودند که با جمع شــدن فاکتورها و تحویل آنها، بخشی از هزینه 
کاردرمانی های پســرم را پرداخت می کنند اما هر سال بعد از ارائه فاکتورها آنها را 

داخل پرونده جمع می کنند و هیچ خبری از پرداختی نمی شود».
انصاری از شــرایط بیماری پســرش و جراحی های متعدد می گوید: «سال ۸۹ 
اولین جراحی بر روی قوز کمر پســرم انجام شد، آن زمان هزینه جراحی، گذاشتن 
پیچ و مهر و تجهیزات پزشــکی در بیمارستان بهشــتی حدود پنج میلیون تومان 
شــد و همان زمان پزشک تأکید کرد که قوز کمر با با یک جراحی از بین نرفته و به 
جراحی دیگری نیاز دارد. ســال ۹۳ عمل نخاع انجام شــد. جراحی دیگری برای 
گذاشــتن پیچ و مهره و تجهیزات پزشکی روی کمر و گردن در سال ۹۶ انجام شد 
و هــر زمان هم فاکتورهــای هزینه کرد و رقم های چندین میلیــون تومانی را نگه 
داشتیم و به بهزیستی دادیم اما این سازمان هزینه ای تقبل نکرده و فقط فاکتور ها 
را جمع می کند. عرفان چند سال پیش دچار حمله قلبی ناگهانی و ریه هایش هم 
دچار مشکلاتی شده و حدود یک هفته در بیمارستان و به حالت کما بود. از همان 

زمان به دستگاه کمک تنفسی و اکسیژن احتیاج پیدا کرد».
 فروش کامیون برای تهیه دستگاه «ان آی وی»

این مادر اضافه می کند: «همسرم حدود چهار سال گذشته، کامیون زیر پایش را 
که با آن کار می کرد فروخت تا توانســتیم دستگاه «ان آی وی» و تنفسی را به مبلغ 
۱۷ میلیون تومان بخریم. حالا مبلغ آن ۷۰-۸۰ میلیون تومان شــده است و هر بار 
بــه این فکر می کنیم که بقیه افراد با مشــکلات اقتصادی فعلی، چطور می توانند 
این دســتگاه مهم و حیاتی را تهیه کنند. پســر من زمان خواب به این دستگاه نیاز 
زیادی دارد و بــدون آن نمی تواند بخوابد. بیمه تأمین اجتماعی هم هســتیم اما 
هزینه ها زیاد اســت و بدون داشــتن یک بیمه حمایتگر یا تکمیلی هزینه ها سر به 

فلک کشیده است».
هزینه کاردرمانی، داروهای مکمل و ویزیت های دوره ای پزشکان از هزینه های 
دیگری اســت که عرفان مبتلا بــه تیپ ۴ از بیماری ام پــی اس، دارد؛ «مرتب باید 
کاردرمانی برویم، هر جلســه حدود ۱۸۰ هزار تومــان هزینه و ویزیت می خواهد. 
کاردرمانی برای بچه های تیپ۴ بســیار واجب است. این بچه ها از ۱۲سالگی توان 
گردن گرفتن و راه رفتن را از دست می دهند. پزشک سه سال پیش تأکید داشت که 
باید پاهای عرفان جراحی شود اما چون قبل از آن جراحی دیگری روی پاها انجام 
شد که بسیار دردناک بود این بار به خاطر مشکلات قلبی پسرم و عوارض داروهای 

بیهوشی، زیر بار عمل جراحی دوباره نرفتیم چون به گفته پزشک با انجام جراحی 
دوباره، توان راه رفتن فعلی هم از بین خواهد رفت».

 هزینه های سر سام آور مکمل های دارویی
او می گوید: «قبلا برای دریافت آنزیم های دارویی مشــکلاتی وجود داشــت که 
الان شــکر خدا حدود یک سال و نیم است که هر ماه بدون وقفه، داروها را دریافت 
می کنیم و هزینه ای هم نمی دهیم. اما آن طور که از برخی خانواده ها شنیدم، توزیع 
و تهیه دارو توســط بیماران و خانواده ها با مشــکل روبه رو شــده است و برای این 
مسئله هر شب کابوس و نگرانی داریم. هزینه های جانبی داروهای مکمل، تقویتی 
مثل زینک، مولتی ویتأمین، شــربت و داروهای تقویت سیستم ایمنی بدن و... بسیار 
زیاد است. با وجود داشتن فرزندان دیگر، گرانی و فشارهای اقتصادی همیشه نگران 

هستیم و برای هزینه ها مشکلات و دغدغه های زیادی داریم».
«موکوپلی ســاکاریدوز» نوعی بیماری ژنتیکی- متابولیکی است که هیچ گونه 
درمــان قطعی برای آن وجــود ندارد؛ اما اگــر در ابتدای بروز علائم به درســتی 
تشــخیص داده شــود، می توان درمان را طولانی کرده و از بروز بســیاری از علائم 
شــدیدتر جلوگیری کرد. این بیماری در خانواده هایی کــه ازدواج آنها به صورت 
فامیلی است، فراوانی بیشتری دارد. در حال حاضر بیش از ۵۰۰ بیمار قطعی مبتلا 
به بیماری MPS در کشــور شناســایی شــده و به دلیل رواج ازدواج های فامیلی 
در روســتاها، تعداد بیماران در کشــور بیش از هزار و ۵۰۰ نفر است که یا بیماری 
فرزندان را مخفی می کنند و در مرحله انکار بیماری هســتند یا شــناخت دقیقی 
درباره آن ندارند. آمار ابتلا به بیماری MPS در شــهر مشــهد، خراســان شمالی، 
رشــت و همچنین در جنوب کشور بسیار بالاتر از شهرهای دیگر برآورد شده است. 
نبود امکانات کافی در شهرستان ها به ویژه روستاها، دسترسی به امکانات را بسیار 

دشوار کرده است.
  تعداد مبتلایان رو به افزایش؛ آنزیم درمانی سهمیه بندی!

در همین ارتباط، «سارا نوری» مدیرعامل انجمن بیماران ام پی اس ایران نیز در 
گفت وگو با خبرنگار «شــرق» حادترین نوع بیماری ام پی اس را تیپ ۳ اعلام کرده 
و شــیوع آن را در ایران بسیار گســترده و رو به افزایش می داند؛ «شیوع تیپ ۳ از 
تیپ ۲ کمتر است و با توجه به اینکه بیماران آنزیم دریافت نمی کنند، مثل بیماران 
تیپ ۴ به مرور زمان با مشــکلات مغزی و تنفسی روبه رو می شوند، مشکل بلع و 
راه رفتن دارند، نفس کشــیدن برایشان دشوار شده و به دستگاه اکسیژن ساز نیازمند 
هســتند، بیماران تیپ ۲ نیز به ســمعک نیاز زیادی دارند و در موارد بی شــماری 

شنوایی شان را هم از دست می دهند».
رنج ســنی بســیاری از بیماران مبتلا به ام پی اس، ۲۰ تا ۲۲ سال در ایران است. 
متأسفانه وقتی دارو به این بچه ها نرسد، یا روند توزیع و تزریق دارو نامنظم باشد، 
قلب و ریه درگیری بیشــتری پیدا کرده و تنفس بــرای بچه های مبتلا به ام پی اس 
ســخت تر می شــود. چنانچه آنزیم به شــکل منظم به دستشــان نرســد، باعث 
به وجود آمدن واکنش هایی در بدن و زمینه ســاز مشــکلات زیادی می شود و صد 
درصد بر کاهش عمر بیماران اثر دارد؛ به طوری که طول عمر نوع شدید بین چهار 

تا پنج سال، نوع متوسط ۱۱ تا ۱۲ سال و نوع خفیف بین ۲۸ تا ۳۰ سال است.
او با اشــاره به مشــکلات آنزیم درمانی بیماران تیپ ۴ ام پی اس می افزاید؛ «از 
ابتدا برآورد تعداد بیمارانِ مبتلا به تیپ ۴ روی ۱۰۰-۱۲۰ نفر بود اما تعداد مبتلایان 
روز به روز درحال افزایش است؛ وزارت بهداشت نیز تمهیدات آنزیم درمانی تیپ 
۴ را به بیماران کمتر از هشــت ســال اختصاص داده که تعداد بســیار محدود و 
ناچیزی اســت. تعداد زیادی از بیماران بالای هشت سال به آنزیم درمانی نیازمند 
هســتند درحالی که تعداد اندکی از آنها تحت پوشــش قــرار گرفتند. در تیپ ۶ و 
یک از بیماری ام پی اس هم مشــکلات دارویی نداریم اما برای بیماران تیپ ۲ و ۳ 

دارویی وارد کشور نشده است».
 دارویی که نیاز است اما وارد نمی شود!

کودکی که پدر و مادرش حدود هفت سال برای دریافت آنزیم پیگیری و دوندگی 
کردند حالا ۱۴ ســاله شده و شــامل دریافت دارو نمی شود، نمونه های بی شماری 
از این بچه ها از تبعات و عوارض جبران ناپذیر و روزافزون پیشرفته ترشــدن بیماری 
رنج می برند؛ مشــکلات تنفسی و نیاز بچه ها به دســتگاه اکسیژن و «ان آی وی» 

بسیار زیاد است و بسیاری از آنها به مرور زمان به ویلچر وابسته می شوند.
مدیرعامل انجمن بیماران ام پی اس ایران با اشــاره به مشکلات بیماران تیپ ۲ 
و ۳ تأکیــد می کند: «مطابق با گزارش های رســیده، داروهای بیماران تیپ ۲ وارد 
کشور نشده است. وزارت بهداشت بعد از پیگیری های انجمن اعلام کرده که چون 
تعــداد بیمارانِ نیازمند به دارو در تیپ ۲ کمتــر از ۵۰ نفر در ایران بوده به همین 
دلیل شــرکت های دارویی از وارد کردن دارو خودداری می کنند، این در حالی است 
که تعداد بیمارانِ تیپ ۳ که در ســال های گذشته شناسایی شدند حدود ۲۰ نفر و 
امروز بیش از ۹۰ بیمار دیگر از این تیپ شناســایی شــدند و اگر داروی تیپ ۲ هم 

وارد ایران شود، بدون شک تعداد بیماران نیازمند به دارو افزایش پیدا می کند».
  بیماری «ام پی اس» به اشتباه «سی پی» تشخیص داده می شود!

او در پاســخ به این سؤال که علت دشــوار بودنِ تشخیص بیماری ام پی اس به 
چه معضلی برمی گردد، «آشــنا نبودن پزشــکان با بیماری ام پی اس» را مهم ترین 
علت عنوان کرده و ادامه می دهد: «هم خانواده ها با این بیماری آشــنا نیســتند و 
هم پزشــکان اطلاعات سطحی دارند. علاوه بر اینکه انجمن اطلاع رسانی هایی در 
بســتر بیمارستان، خانه های ســلامت و ... انجام می دهد اما شناخت کافی درباره 
آن وجود ندارد. مهم تر اینکه در بیماران تیپ ۳ چون از ســن هفت سالگی به بعد 
مشــکلات مغزی در کودک ایجاد شــده و در نهایت به زمین گیرشدن کودک منجر 

می شــود، به همین دلیل با بیماری «ســی پی» اشتباه گرفته شــده و پزشکان به 
اشتباه تشخیص را بر این بیماری می گذارند».

 تهیه دستگاه های اکسیژن ساز دست دوم
مشــکلات تنفسی از جمله سختی هایی است که بیماران ام پی اس با آن دست 
به گریبان هستند و تعداد زیادی از آنها باید از دستگاه های اکسیژن ساز به صورت 
شــبانه روزی و حتی زمان خواب اســتفاده کنند؛ یعنی چه در منزل و چه درخارج 
از خانه باید این دستگاه ها را به همراه داشته باشند، این در حالی است که قیمت 
این دستگاه ها بســیار بالا بوده و خانواده ها توان پرداخت هزینه های کمرشکن در 
این بخش را ندارند. مدیر انجمن بیماران ام پی اس می گوید: «قیمت دستگاه های 
اکسیژن ســاز قبل از همه گیری بیماری کووید ۱۹ حدود شش، هفت میلیون تومان 
بود اما حالا باید برای خریداری دســتگاه ها بیــش از ۳۵-۴۰ میلیون تومان هزینه 
کنیم. هزینه های جانبی بیماران آن قدر زیاد اســت که توان تهیه این دستگاه های 
حیاتی را ندارند، به همین دلیل انجمن ناچار اســت که دســتگاه های دست دوم 
تهیه کرده و بعد از تعمیر و بررسی به خانواده های نیازمند تحویل دهد. بچه هایی 

هم به دستگاه «ان آی وی» نیازمند هستند».
 مشکلات معیشتی در بیماران ام پی اس مناطق محروم

«بســیاری از بچه های نیازمند به دستگاه اکسیژن باید از پوشک استفاده کرده و 
برای افزایش سیستم ایمنی بدن، به شربت یا داروهای مکمل نیازمند هستند. باید 
به صورت مرتب و ماهانه (حتی دو ماه یک بار) چکاپ شــوند، از نظر سلامت ریه، 
قلب، وزن و ... بررسی شوند. بچه های زیادی به ویلچر نیاز دارند. حتی بچه هایی 
که به دســتگاه اکسیژن وصل هســتند نیز به کار درمانی و فیزیوتراپی نیاز دارند و 
تعدادی از آنها هم زمان آنزیم درمانی هم می شوند. تمام این موارد به هزینه های 
هنگفت ماهانه نیاز دارد که خانواده ها بدون حمایت انجمن از عهده تأمین شــان 
برنمی آیند. متأســفانه این کاســتی و نیازمندی ها در میان بیماران و خانواده های 
ساکن در شهرســتان ها بسیار بیشتر اســت، ضمن اینکه میزان آگاهی و اطلاعات 
خانواده ها از بیماری ام پی اس نیز در این مناطق نیز بســیار ناچیز است». این نکات 
را «نــوری» مدیر انجمن بیماران ام پی اس عنوان می کند و می افزاید: «بســیاری از 
بیماران در شهرســتان ها زندگی می کنند و از نظر معیشــتی در تنگنا هستند، چه 
برســد به اینکه بخواهند هزینه های درمان را تقبل کننــد. انجمن یا خانواده های 
حامی و توانمند، از طریق ارتباط با تعدادی از داروخانه های فعال در روســتاها و 
مناطق محروم درصدی از هزینه پوشــک بیماران و داروهای مکمل را به صورت 
ماهانــه تقبل می کند. تعدادی از خانواده ها نیز دو فرزند بیمار دارند و به ســختی 
تــوان تأمین هزینه ها امکان پذیر اســت که در این صــورت انجمن برای چگونگی 
حمایت و کمک از این خانواده ها تصمیم گیری می کند. چنانچه نمونه هایی از این 

خانواده ها نیز در مناطق محروم بسیار زیاد است».
 آنها که قید آزمایش سلامتی جنین را می زنند!

این فعــال اجتماعی در حــوزه بیماران ام پــی اس، امکان پیشــگیری از تولد 
نوزادان با بیماری نام برده را امکان پذیر دانســته و یادآور می شــود: «طی دو، سه 
ســال اخیر با انجام آزمایشــات پیش از بارداری، بعد از بارداری و غربالگری ها از 
جمله آزمایش آمنیوســنتز، فرزند دوم یا سوم بســیاری از خانواده هایی که فرزند 
اولشــان مبتلا به ام پی اس بودند، سالم متولد شده یا مادر با تشخیص ابتلای جنین 
به بیماری ام پی اس موفق به دریافت مجوز برای انجام سقط جنین شده است اما 
متأســفانه امکان تشــخیص ابتلای جنین به بیماری ام پی اس در جنین اول وجود 
نــدارد، مگر اینکه خانواده یکی از نزدیکان، به این بیماری مبتلا باشــند که در این 
صورت می توانیم با نامه آنها را به انجام بررسی های بیشتر معرفی و ارجاع دهیم. 
اما امکان تشــخیص در خانواده هایی که هیچ یک از بستگان یا نزدیکانشان به این 

بیماری مبتلا نیستند، در بارداری اول امکان پذیر نیست».
بیماران ام پی اس در کنار تزریق و آنزیم درمانی باید از نظر وضعیت قلب و ریه 
به صورت ماهانه بررسی شــوند. به دلیل خشکی مفاصل، هیدروسفاله شدن سر، 
کدورت قرنیه چشم و ... نیاز به کاردرمانی و استفاده از دستگاه هایی دارند که تمام 
اینها هزینه بر بوده و با وجود  نداشتن بیمه و حتی بیمه سلامت یا تأمین اجتماعی، 

حمایتی از بیماران نمی شود.
او با اشــاره به هزینه ســنگین آزمایشــات ژنتیکی تأکید می کنــد: «این هزینه 
درحال حاضر ۱۲ تا ۱۵ میلیون تومان بوده و قبلا وزارت بهداشت هزینه آن را تقبل 
می کرد اما درحال حاضر وزارت بهداشــت با هیچ آزمایشــگاهی قرارداد نبسته و 

هزینه ها به صورت خصوصی توسط خانواده ها تأمین می شود.
 گرانی خدمات آی وی اف یا تخمک اهدایی

حتی اگر مادری باردار شــده و بخواهد آزمایش آمنیوســنتز انجام دهد، باید 
بــا صرف هزینه شــخصی، این آزمایش را انجام داده و به نظرم بهزیســتی تنها 
یک دوم یا یک ســوم از هزینه خانواده هایی که یک فرزند تحت پوشــش دارند را 
پرداخت می کند. به دلیل این هزینه ســنگین بســیاری از خانواده ها از انجام این 
آزمایش مهم ســر باز می زنند. بســیاری از خانواده ها نیز که در بارداری دوم در 
جریان بیماری جنین قرار گرفته و سقط می کنند با تجویز و توصیه پزشکان برای 
انجام آی وی اف یا تخمک اهدایی امکان مالی این اقدام را ندارند؛ چراکه اگر این 
نوع از بارداری در گذشــته با رقمی حدود شــش تا هشت میلیون انجام می شد، 
درحال حاضــر به هزینه ای بالغ بر بیش از ۱۵۰ میلیون تومان نیاز دارد. به همین 
دلیل بســیاری از خانواده ها نیز قید داشتن فرزند ســالم را می زنند. دوره انتظار 
انجام این روش در بیمارســتان دولتی نیز دو، سه ســال بوده و خانواد ه ها از آن 

استقبال نمی کنند».

مسئول اجرائی تیم پیوند انجمن ام پی اس:
داروهای پیوند بیماران ام پی اس
 با کوله پشتی و چمدان
 به ایران می رسد

فرزند مبتلا به  ام پی اس را هیولا خطاب می کنند
فروش کامیون پدر برای تأمین هزینه دستگاه تنفسیِ پسر

خاک خوری فاکتورهای درمانی بیماران ام پی اس در بهزیستی

بچه های مبتلا به بیماری ام پی اس یا (موکوپلوساکاریدوز) اگر در سن طلایی یعنی زیر دوسالگی پیوند 
شــده، برای پیشگیری و درمان عوارض های متعدد پوستی یا گوارشی بعد از پیوند، دارو و بسته های 
حمایتی دریافت کنند، می توانند به آغوش خانواده برگردند و علائم بیماری را هم مشاهده نکنند اما 
متأســفانه درحال حاضر این بیماران با سختی و مشــقت های زیادی دست و پنجه نرم کرده و دارو 
یا بســته ای برای حمایت آنها در زمان پیوند و پس از آن وجود نــدارد و هزینه های هرکدام از این 
بیماران به بیش از ۵۰۰ میلیون تومان می رسد. در این ارتباط با «مهدی رحیمی» مسئول اجرائی تیم 
پیوند انجمن ام پی اس ایران گفت وگویی انجام دادیم و محورهای این مصاحبه را در ادامه ارائه کردیم تا همراه با آشــنایی با مشــکلات روز افزون این 

بیماران، به شناخت هرچند مختصری در مورد بیماری ام پی اس و چالش های آنها کمک کنیم.

سمیه جاهدعطائیان


