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مراقبت های قبل و حین بارداری
 در بیماران تالاسمی ماژور

بیماری تالاســمی یک نوع کم خونی ارثی اســت که در شدیدترین 
فــرم آن یعنی تالاســمی ماژور نیازمند تزریق خون منظم اســت. 
اضافه بار آهن ناشی از تزریق خون می تواند منجر به عوارض متعددی از 
قبیل نارســایی قلبی، اختلالات غددی مثل کم کاری تیروئید و پاراتیروئید، 
دیابت، کم کاری غدد جنســی (هیپوگنادیســم) و تأخیر یا توقف بلوغ، و 
کمبود هورمون رشد شــود. پوکی استخوان (اســتئوپروز)، عفونت های 
منتقله از طریق خون مثل هپاتیت B، هپاتیت C، HIV، عوارض ناشــی از 
داروهــای آهن زدا، عوارض عفونی و ترومبوتیک بعد از طحال برداری نیز 

از جمله عوارضی است که این بیماران را ممکن است متأثر کند.
با پیشــرفت هایی که در تشــخیص و درمان بیماران تالاسمی ماژور طی 
دهه های اخیر رخ داده است این بیماران بقا و عمر طولانی پیدا می کنند 
و به ســنین بزرگسالی می رسند و کیفیت زندگی این بیماران به طور قابل 
توجهی بهبود یافته اســت، تحصیل می کنند، ازدواج می کنند و تشــکیل 

خانواده می دهند و اشتغال به کار پیدا می کنند.
اگرچــه ۸۰، ۹۰ درصد بیماران دچــار هیپوگنادیســم هیپوگنادوتروپیک 
می شــوند اما عملکرد گنادی در بخش عمده ای از بیماران طبیعی است 
و باروری خودبه خودی یا با روش های کمک باروری می تواند اتفاق بیفتد.
بارداری برنامه ریزی شــده در این بیماران بسیار مهم است چون بارداری 
در بیماران تالاســمی مــاژور برای مادر و جنین پرخطر اســت بنابراین با 
مشــاوره قبل از بارداری و اقدامات حین بارداری، زایمان و بعد از زایمان 

این خطرات باید مدیریت شود و کاهش یابد.
خطراتــی از قبیل اختلال رشــد جنین (IUGR)، زایمــان پیش از موعد، 
انتقال عفونت های ویروسی مثل هپاتیت و HIV به جنین و نارسی، جنین 

را تهدید می کند.
مراقبت های قبل و حین بارداری در خانم مبتلا به تالاسمی ماژور

۱) وضعیــت همســر از نظــر ابتــلا یــا ناقل بــودن تالاســمی و ســایر 
هموگلوبینوپاتی ها بررسی شود (مشاوره ژنتیک)

۲) آزمایشــات HBS Ag، HBS Ab، HCV Ab، HIV Ab و روبــلا قبل از 
حاملگی چک شود.

۳) آزمایشــات فریتین، تســت های کبدی(LFT)، تســت های تیروئیدی
(TSH,Free T۴) و کلسیم و فسفر و قند خون قبل از حاملگی چک و در 

صورت لزوم درمان مناسب انجام شود.
۴) اکــوی قلب قبــل از حاملگی و ســپس در هر تریمســتر حاملگی و 

همچنین بعد از زایمان انجام شود.
MRI (۵ قلــب و کبد جهت ارزیابی بار آهن قبــل از تصمیم به بارداری 

انجام شود.
۶) سونوگرافی شکم و لگن قبل از بارداری انجام شود.

۷) آهن زدایــی کافی قبل از حاملگی جهت کاهــش فریتین و اضافه بار 
آهن انجام شود.

۸) به محض اطلاع از حاملگی باید داروهای آهن زدا (شــلاتورها) قطع 
شود.

۹) آنتی بادی اسکرین قبل از حاملگی انجام شود و در صورت لزوم رمان 
استئوپنی و استئوپروز انجام شود

۱۱) صرف بیس فســفونات ها مثل آلندرونات، پامیدرونات و زولدرونیک 
اسید حداقل شش ماه قبل از حاملگی قطع شود.

۱۲) داروهــای مهارکننــده ACE مثــل کاپتوپریــل و انالاپریــل در زمان 
حاملگی قطع شود.

۱۳) مصرف هیدروکسی اوره، ریباویرین و اینترفرون حداقل شش ماه قبل 
از حاملگی قطع شود.

۱۴) در بیماران پرخطر و افرادی که اســپلنکتومی شده اند پروفیلاکسی با 
آنتی ترومبوتیک مثل آسپرین و یا انوکساپارین استفاده شود و از هفته ۳۲ 
حاملگی به بعد فقط از انوکســاپارین استفاده شود و تا شش هفته بعد 

از زایمان ادامه یابد.
۱۵) سونوگرافی منظم جهت پایش رشد جنینی به ویژه در سه ماهه سوم 

حاملگی توصیه می شود.
۱۶) در صورت نیاز به شــلاتور آهن، دفروکسامین از سه ماهه دوم و سوم 

حاملگی می تواند استفاده شود.
۱۷) در بیمــاران تالاســمی ماژور ســطح هموگلوبین در حــد ۱۰ گرم بر 

دسی لیتر و بالاتر حفظ شود.
۱۸) در مــورد نوع زایمان (ســزارین، زایمان طبیعــی) متخصص زنان و 

زایمان با توجه به شرایط مادر و جنین باید تصمیم بگیرد.
۱۹) غربالگری جهت دیابت بارداری در هفته ۱۶ و در صورت نرمال بودن 

در هفته ۲۸ بارداری انجام شود.
۲۰) دریافــت داروهای ضد تیروئیــد از قبیل کاربی مــازول و متی مازول 

بایستی قطع و از پروپیل تیواوراسیل استفاده شود.
۲۱) مصرف وارفارین، بایستی قطع و از هپارین استفاده شود.

۲۲) اسید فولیک به منظور پیشگیری از بروز نقایص لوله عصبی در زمان 
حاملگی مصرف شود.

۲۳) داروهــای هیپوگلیســمیک خوراکــی در صورت مصــرف در زمان 
حاملگی به انسولین تغیر یابد.

۲۴) مکمل های کلسیم و ویتامین D در زمان حاملگی مصرف شود.
۲۵) اختــلالات قلبی، تیروئیدی، دیابت، اضافه بار آهن، پوکی اســتخوان 

و... قبل از حاملگی باید درمان و سپس اقدام به بارداری صورت گیرد.
۲۶) تیمی از متخصصــان هماتولوژی، زنان، بیهوشــی، نوزادان، غدد و 

قلب باید در مدیریت حاملگی در این بیماران دخیل باشند.

گزارش

آرش نصراصفهانی، جامعه شناس و پژوهشگر اجتماعی در گفت وگو با «شرق» مطرح کرد:

بهره برداری سیاسی از مهاجران افغانستانی محتمل است 
اما نه در مقیاس بزرگ

 در میانه های ســال گذشــته شــاهد بودیم که ماجرای   �
مهاجران افغانستانی در ایران به موضوعی داغ تبدیل شد و 
منجر به اظهارنظرها، اتفاقات و همچنین تصمیم هایی شــد. 
در یک نگاه کلی اگر بخواهید اکنــون به این ماجرا نگاه کنید، 
اتفاقات سال گذشــته چه تأثیری در وضعیت افغانستانی ها 

در ایران گذاشت؟
به نظرم مهم ترین تأثیر آن افزایش خشونت و بدرفتاری نسبت 
به افغانستانی ها بود که در مواردی اشکال حادی مانند خشونت 
فیزیکی جمعی پیدا کرد. فضای منفی شــکل گرفته نســبت به 
افغانستانی ها در شبکه های اجتماعی پیامدهایی به شکل واقعی 
برای آنها در کوچه و خیابان ایجاد کرد. کودکان در مدرسه بیشتر 
از قبل مورد آزار قرار می گرفتند، خانواده ها بیشــتر نگران امنیت 
فرزندانشــان در سطح شهر یا روستا بودند، بزرگسالان هم بیشتر 
در معرض نگاه ســرزنش آمیز جامعه محلی قرار گرفتند که در 
مواردی می توانست به خشــونت کلامی یا فیزیکی منجر شود. 
نتیجه این فضا این بود که افغانســتانی ها برای اجتناب از تنش، 
کمتــر در فضای عمومی ظاهر شــوند. در واقع افغانســتانی ها 
سال هاست از این اســتراتژی نامرئی بودن و جلب  توجه  نکردن 
برای حفاظت از خود اســتفاده می کنند. مزیت شغل هایی مانند 
خیاطــی یا کیف و کفش دوزی که بســیار در بین افغانســتانی ها 
متداول است را باید همین نکته دانست. این کارگاه های زیرزمینی 
کمک می کنند افغانســتانی ها با حداقل تماس با جامعه محلی 
زندگی کنند. اتفاقی که پس از قدرت گرفتن مجدد طالبان افتاد و 
موج جدیدی از مهاجرت به ایران شــکل گرفت، این وضعیت را 
تا حدی تغییر داد. از یک طرف تعداد افغانستانی ها در مناطقی 
مانند اســتان تهران افزایــش پیدا کرد که خود بــه خود باعث 
می شد در فضاهای عمومی بیشتر دیده شوند. به علاوه با اجرای 
طرح سرشــماری بســیاری از افراد مدارک اقامتی دریافت کرده 
بوده اند و در نتیجه قاعدتا منع قانونی برای حضور در مکان های 
عمومی نداشــتند. مهاجران تازه وارد نیز برخــلاف قدیمی ترها 
آشنایی کمتری با فضای ایران داشتند و احتیاط کمتری به خرج 
می دادند. مجموعه این عوامل ســبب شد جریان مهاجرستیز به 
استناد عکس هایی از حضور پرتعداد افغانستانی ها در فضاهای 
عمومی یا وسایل حمل و نقل عمومی، هراس جمعی در جامعه 
ایجاد کند. در نهایت نتیجه این شد که افغانستانی ها در مناطقی 
مثل شــهر تهران از حضور در مکان هــای عمومی تا حد امکان 
اجتناب کننــد، به صورت جمعی در مکان هــای عمومی ظاهر 
نشــوند، از لباس بومی خود کمتر اســتفاده کنند و به شکلی از 
حیات شبه زیرزمینی بازگردند. همه اینها در شرایطی اتفاق افتاد 
کــه حضور آنها در فضاهای عمومی با توجه به اینکه بســیاری 
مدارک اقامتی دارند هیچ منعی ندارد ولی متأســفانه به ســبب 
فضاسازی منفی سال گذشته بسیاری خود را از این حق محروم 

کردند.
  این رویدادها و تحولات اجتماعی پس از آن چه تأثیری   �

روی نگرش دولت در زمینه مهاجران افغانســتانی گذاشت؟ 
حداقل در ســاحت رســمی شــاهد این بودیم که ماجرای 

بازگرداندن افغانســتانی ها به صورت جــدی چند بار مطرح 
شد.

دستگیری و بازگرداندن افغانستانی های فاقد مدارک اقامتی 
از اوایل دهه ۱۳۷۰ شــروع شــده و تا امروز ادامه داشته است و 
موضوع جدیدی نیســت. به نظرم اتفاقی که در یک سال گذشته 
افتاده است رســانه ای کردن این اقدام دولت برای اطمینان دادن 
به ناراضیان از وضعیت مهاجرت به کشور است. در واقع دولت 
از طریق اطلاع رسانی گســترده تلاش می کند نشان دهد نسبت 
به این مســئله توجه ویژه دارد. ولی اگر آمار و ارقام را نگاه کنیم، 
روند بازگرداندن افغانســتانی ها در دو ســال گذشته تقریبا ثابت 
بوده گرچه ممکن اســت فراز و فرودهایــی در ماه های مختلف 
داشــته باشد. به نظر می رســد اقدام اصلی دولت در این زمینه، 
بازگرداندن گســترده مهاجران نیســت بلکه آن چیزی است که 
تحت عنوان مسدودسازی مرزها مطرح می شود. اطلاعات زیادی 
درباره این طرح به شکل عمومی مطرح نشده اما به نظر می رسد 
هدف اصلی آن جلوگیری از تردد بین ایران و دو همسایه شرقی 
باشــد که بر جریان مهاجرت بر ایران اثرگذار خواهد بود. حدس 
من این اســت که دولت به این نتیجه رســیده کــه تا زمانی که 
مرزهای شرقی کنترل نشــوند، اخراج مهاجران اثربخش نیست 
زیرا امکان بازگشــت آنهــا وجود دارد. البته مسدودســازی مرز 
اهــداف دیگری هم دارد ولی اگر بتوانند آن را اجرا کند بر فرایند 
مهاجرت به کشور اثرگذار خواهد بود و شرایط سخت امروز برای 

افغانستانی ها را به مراتب سخت تر خواهد کرد.
  در چنــد وقــت اخیر صحبت از اســتفاده سیاســی از   �

مهاجران افغانســتانی در جهت سیاســت های رسمی کشور 
بارها به گوش رســیده. استفاده از آنها در عرصه های سیاسی 
و حضورهــای میدانی. اساســا با توجه بــه وضعیت فعلی 
مهاجران افغانســتانی در جامعه ایران و سیاست های کلی 
حاکمیت در قبال آنها چنین اســتفاده هایی ممکن و محتمل 

هست؟
دولــت ایــران در  چهار دهه گذشــته همیشــه نســبت به 
افغانســتانی های ســاکن ایــران نــگاه امنیتی داشــته و آنها را 
تهدیــدی برای کشــور می داند. در واقع سیاســت های کلی هم 
همواره براســاس همین اصل به گونه ای تنظیم شــده است که 
بیشــترین کنترل بر این جمعیت وجود داشته باشد. دولت هیچ 
تعهد بلندمدتی درباره این جمعیت نپذیرفته و بر اساس قوانین 
فعلی، دولت می تواند اکثریت قریب به اتفاق افغانســتانی های 
ســاکن ایران را صرف نظر از سابقه زندگی و نوع مدرک اقامتی از 
کشور اخراج کند. از جوانب مختلف اساسا دولت ایران نسبت به 
حضور و فعالیت های آنها در ایران محتاط اســت. ضمن اینکه 
همیشــه آنها را امتداد حکومت افغانستان در ایران می داند. اما 
بخشی از جمعیت شــیعه و فارس زبان افغانســتانی به دلایل 
مختلف بــه حکومت ایران وفادارنــد و همکاری هایی با دولت 
ایــران در حوزه های متنوع دارند. ولی نمی توان این گروه اندک را 
به کل جمعیت تعمیم داد. تعداد کسانی که شناسنامه گرفته اند 
در قیاس با تعداد افغانستانی های ساکن کشور بسیار بسیار اندک 

اســت. دوم اینکه همین گروه نزدیک به حکومت ایران کماکان 
محرومیت هــا و تبعیض هــای زیادی را تجربــه می کند و حتی 
شــرایط این افراد در کشــور هم به گونه ای نیست که بتوان آنها 
را شــهروندان درجه یک کشور محسوب کرد. در نتیجه به نظرم 
اینکه بخشــی از این جمعیت در راســتای اهداف اجرائی کشور 
عمل می کند قابل تردید نیســت اما به هیج وجه نمی توان آن را 
به کلیت این جمعیت تعمیم داد. در نتیجه اســتفاده سیاســی 

محتمل است اما در مقیاس آن نباید بیش برآورد داشت.
 به نظر می رسد ماجرای مهاجران افغانستانی در ایران به   �

موضوعی برای مناقشــه موافقان و مخالفان هم تبدیل شده 
اســت. به ویژه در دو ســال اخیر و پس از اعتراضات بعضا 
شاهد بودیم که اپوزیسیون خارج از کشور به نقد سیاست های 
مهاجرتی پرداختنــد و به نحوه مواجهه بــا مهاجران افغان 
تاختند. چنین مناقشه های سیاسی ای چه تأثیری بر وضعیت 

مهاجران در ایران می گذارد؟
بســیاری از فعالان مدنی در ســال های گذشــته دولت را به 
سبب سیاست های تبعیض آمیز علیه افغانستانی ها مورد انتقاد 
قرار می دادند و خواهان بازنگری در این قوانین و نگاه انسانی به 
پناهندگان بودند. در مقابل همه دولت ها نیز همواره بر ضرورت 
کنترل امنیتی پافشــاری کرده و از اعطای حقوق بیشــتر اجتناب 
می کردند. فضای ایجادشــده در سال گذشته و شیوع تئوری های 
توطئه به اشــکال مختلف این فضا را به طــور کامل تغییر داد. 
گویی دولت به حضور پرتعداد افغانســتانی ها به نفع خود نگاه 
می کند و از این جهت دولت و مهاجران در یک جبهه واحد قرار 
می گیرند. همان طورکه گفتم این تصویر کاملا نادرســت است و 
تکثــر و تنوع جامعه مهاجر به لحاظ دیدگاه و نگرش سیاســی 
را نادیده می گیرد و افغانســتانی ها را یــا طرفدار طالبان می داند 
یا همدســت دولت ایران و در هر دو حال آن را در جهت خلاف 
بخشــی از جامعه ارزیابی می کند. درصورتی که خصوصا نســل 
جدید که در ایران متولد شده به هیچ عنوان صرفا در این دو دسته 
قرار نمی گیــرد. به نظرم مخالفان به جــای دیدن واقعیت های 
جمعیت افغانستانی های ســاکن ایران از یک تصویرسازی غلط 
برای پیشبرد اهداف سیاسی خود استفاده کردند که در نهایت به 
ضرر مدافعان آزادی و برابری در کل منطقه است. یک چشم انداز 
بزرگ تر برای صلح و همزیستی در مقیاس منطقه راه حل بهبود 
شرایط است نه دمیدن در آتش ناسیونالیسم افراطی، حذف، طرد 
و اهریمن ســازی از دیگری. به نظر من نیروهای پیشــرو در ایران 
نیازمند یک چارچوب تحلیل بزرگ تر در مقیاس منطقه با هدف 
ایجاد همبستگی های فراملیتی هستند. جدادیدن مسائل ایران و 
تصور اینکه مشــکلات ما صرفا با بستن درها به روی همسایه ها 
حــل خواهد شــد، درهم تنیدگی مســائل منطقــه ای را نادیده 
می گیرد. ما نیازمند خلق همبستگی ها فراتر از قومیت ها، زبان ها 
و ملیت ها در مقیاس منطقه ایم زیرا مشــکلاتمان بسیار شبیه به 

هم است و راه حل هم از مسیر واحد می گذرد.
 اساســا آیــا حاکمیت می توانــد بــدون درپیش گرفتن   �

سیاســت های مهاجرپذیری از بخشــی از توان مهاجران در 

جهت منافع خودش بهره ببــرد؟ آن هم با این وضعیتی که 
نگاه کلی در جامعه ایرانی به موضوع مهاجران وجود دارد.

در فضای سیاســی امروز ایران امکان تصمیم گیری در مورد 
موضوعات اساســی بسیار دشــوار اســت. هر اقدامی از سمت 
دولت می تواند واکنش شــدید مخالفان را به همراه داشته باشد 
خصوصا اینکه ترس از بهره برداری سیاسی دولت از مهاجران در 
بخش هایی از جامعــه وجود دارد. موضوع مهاجرت به خودی 
خود همواره موضوعی مناقشه برانگیز در کشورهای مهاجرپذیر 
اســت و معمولا از موضوعات اصلی است که جامعه را دوپاره 
می کند. با درنظرگرفتن شــرایط فعلی که امــکان ایجاد اجماع 
درمورد تصمیم های کلان با چالش همراه است، سیاست گذاری 
درمورد مهاجران هم آســان نیســت. به نظر می رســد سیاست 
بهره برداری اقتصادی از نیروی کار ارزان افغانستانی بدون تعهد 
به اقامت و حقوق شــهروندی فعلا راهبــرد اصلی دولت ایران 
باقی خواهد ماند. این وضعیــت کمک می کند هم از منافع این 
جمعیت اســتفاده شــود و هم هزینه های دولــت تا حد امکان 
کاهش یابد. به علاوه اختلاف میان نهادهای مختلف در مدیریت 
وضعیت مهاجران را هم نباید نادیده گرفت. این شــکاف خود را 
در تشکیل سازمان ملی مهاجرت به خوبی نشان داد. در شرایطی 
که موضوع مهاجران به طور کامل امنیتی ســازی شــده اســت 
اختلاف نهادهای موازی مســئول در این مورد را نباید دست کم 

گرفت. این اختلافات امکان تصمیم گیری را محدودتر می کند.
 شــما پیش تر پژوهشــی درباره میزان نژادپرستی نسبت   �

به افغانســتانی ها در ایران داشــتید. آیا پژوهشی بعد از آن 
صورت گرفته و آیا وضعیت بعد از اتفاقات سال گذشته بدتر 

شده است؟
در جریان پژوهشی که سال گذشته با کمک همکارانم درباره 
وضعیت کودکان انجام دادم به مــوارد متعددی برخورد کردم 
که افغانســتانی ها شرایط خود را نســبت به سال های قبل بدتر 
می دانســتند. این موضوع خصوصا در مورد کودکان و نوجوانان 
متولد ایران بیشــتر صدق می کند که طی سال ها تلاش کرده اند 
رابطه بهتری با جامعه محلی و همسالان خود شکل دهند ولی 
وقایع سال گذشته باعث شده چند قدم به عقب برگردند. بسیاری 
از ایــن کودکان حتی اگر در روابــط اجتماعی در کوچه و خیابان 
هم مورد آزار قرار نگرفته اند اما فضای مهاجرســتیز شبکه های 
اجتماعی بر زندگی آنها تأثیر بســیار ناگواری داشــته است. یک 
دختر ۱۷ساله در مصاحبه خود به ما گفت هر روز در شبکه های 
اجتماعی پست ها و کامنت ها در مورد مهاجران را می خوانده و 
امید داشته است که در میان هزاران کامنت منفی علیه مهاجران 
کســانی را ببینــد که از آنها دفــاع می کنند اما بــه ندرت چنین 
افرادی پیدا می شــده اند. او می گفت در میان همه کامنت ها به 
دنبال کســی می گشــتم که درک کند من نقشی در این وضعیت 
ندارم و من هم دلم نمی خواهد شــرایط این طور باشد اما کاری 
از دســت من برنمی آید. با توجه به مصاحبه هایی که با کودکان 
داشتیم می توانم بگویم تأثیرات روحی و و روانی اظهارنظرهای 
مهاجرستیز در شبکه های اجتماعی بسیار ویران کننده بوده است.

فوق تخصص خون و آنکولوژی کودکان
دکتر  قاسم میری علی آباد

سامان موحدی راد

موضوع مهاجران افغانســتانی در ایران یک سال پرالتهاب را پشت  سر گذاشت. بعد از 
اتفاقات شــهریور و مهر سال گذشــته که با قتل داریوش مهرجویی و همسرش به اوج 
خود رسید، صحبت های گسترده ای درباره استرداد مهاجران افغانستانی به کشورشان 
شنیده می شــود. همین چند روز پیش هم وزیر کشور، مهاجران بازگردانده شده را بیش 
از یــک میلیون نفر عنوان کرد. از ســوی دیگر انتشــار برخی تصاویــر خاص یا حضور 
افغانستانی ها در برخی مواقع حساس شائبه های استفاده  سیاسی از این مهاجران را بالا 
برده اســت. اما آیا استفاده سیاسی از مهاجران ارتباط مستقیمی با پذیرش قانونی آنها 

دارد که تاکنون جایی در سیاست های مهاجرتی ایران نداشته است؟ در کنار این ماجرا 
بالاگرفتن موضوعات اخیر یا دامن زدن به موضوعات محیط زیســتی چون حقابه ایران 
از هیرمند موجب شده یک موج مهاجرستیزی هم در میان برخی ایرانی ها و حتی برخی 
مسئولان شــکل بگیرد. به بهانه این اتفاقات و به ویژه برای بررسی وضعیت مهاجران 
در ایــران بعد از اتفاقات یک ســال گذشــته با آرش نصر اصفهانــی، دانش آموخته  و 
فارغ التحصیل دکترای جامعه شناسی و پژوهشگر حوزه مسائل اجتماعی ایران گفت وگو 

کردیم.
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ایســنا: محمدمهــدی ناصحــی، مدیرعامــل ســازمان بیمــه 
ســلامت، درباره بســته های صندوق حمایــت از بیماران خاص 
و صعب العــلاج گفت: ۱۰۷ گــروه بیمــاری از خدمات صندوق 
حمایت از بیماران خاص و صعب العلاج برخوردار هســتند؛ به 
عبارت دیگر می توان گفت حدود ۳۰۰ بیماری مشــمول دریافت 

بسته های حمایتی شده اند.
وی با بیان اینکه سرطان جزء بیماری هایی است که تحت پوشش 
صنــدوق حمایت از بیمــاران خاص و صعب العــلاج قرار دارد، 
افزود: هنگامی که از بیماری سرطان سخن به میان می آید، منظور 
فقط یک نوع خاص از گروه سرطان نیست، بلکه تمام سرطان ها 
را در کانون توجه قرار داده ایم و حمایت ها تنها از یک نوع خاص 
نیســت. مدیر عامل ســازمان بیمه ســلامت ادامه داد: همچنین 
ارائه بسته حمایتی برای بیماری هایی که چندین نوع دارند، فقط 
مختص سرطان نیســت، بلکه بیماری های متابولیک نیز چندین 

نوع دارند؛ حداقل ۲۲ نوع بیماری متابولیک شناسایی شده است. 
بیماران مبتلا به بیماری های متابولیک نیز از بســته های حمایتی 

صندوق بیماران خاص و صعب العلاج استفاده می کنند.
ناصحــی با بیان اینکــه بنیاد بیماران نادر برخــی از بیماری ها را 
معرفی کرده است، خاطرنشان کرد: اغلب بیماری هایی که توسط 
بنیــاد بیماری های نادر اعلام شــده اند، زیر چتر حمایتی صندوق 

حمایت از بیماران خاص و صعب العلاج قرار دارند.
وی با بیان اینکه ارائه بسته حمایتی همه جانبه جزء دغدغه های 
سازمان بیمه ســلامت محسوب می شــود، اظهار کرد: صندوق 
حمایــت از بیمــاران خاص و صعب العلاج نســبت بــه تعداد 
بیماری های تحت پوشــش نگران نیست، اما نسبت به چگونگی 
ارائه بســته های حمایتی احســاس نگرانی می کنیــم؛ به طوری 
که بســته های حمایتی باید به نحوی باشد که خدمات مناسبت 
در اختیار بیماران قرار گیرد. مدیر عامل ســازمان بیمه ســلامت 

دربــاره افزایش تعداد بســته های حمایتی صنــدوق حمایت از 
بیماران خاص و صعب العلاج اظهــار کرد: تعداد گروه هایی که 
از بســته های حمایتی برخوردار می شــوند تقریبا کامل است. بر 
مبنای دستورالعمل های ابلاغی معاونت درمان وزارت بهداشت، 
بیماری هــا در ســامانه ثبت می شــوند و از خدمــات برخوردار 
می شــوند. تلاش ما بر این اســت که عمده بیماری های خاص و 
صعب العــلاج از بســته های حمایتی برخوردار شــوند. با توجه 
به رویکــرد صندوق حمایت از بیماران خــاص و صعب العلاج، 
تعداد گروه های بیماری که از حمایت برخوردار هستند، به میزان 
محسوسی افزایش می یابد. وی با بیان اینکه در حال حاضر ۱۰۷ 
گروه از بیماری ها تحت پوشــش حمایتی این صندوق هســتند، 
افزود: بیماری های تحت پوشش این صندوق، در سامانه ها ثبت 
شــده اند. همچنین معاونت درمان وزارت بهداشــت با توجه به 
اهمیت موضوع بیماری ها و گســتردگی خدماتــی که باید برای 

بیماران ارائه شــود، درصدد نگارش موارد دیگر اســت و پس از 
آن به سازمان بیمه ســلامت ابلاغ می شود. خوشبختانه، وزارت 
بهداشــت نسبت به نگارش تعداد مناســبی از بیماری ها که نیاز 
اســت تحت چتر حمایتی قرار گیرند در ســال جاری اقدام کرده 
اســت. بخشــی از بیماری ها ابلاغ شــده و بخشــی دیگر نیز در 
حال ســپری کردن مراحل ابلاغ هســتند. بر همین اساس، وزارت 
بهداشت ۱۱ بیماری دیگر را نیز ابلاغ کرده است که شش بیماری 
از ۱۱ بیماری ابلاغ شــده برای بارگذاری در سامانه ها آماده شدند. 
مدیرعامل سازمان بیمه سلامت درباره بیماری های تحت پوشش 
صندوق بیماری های خاص و صعب العــلاج گفت: ۱۰۷ گروه از 
بیماری های خاص و صعب العلاج تحت پوشــش این صندوق 
قرار دارند. حدود دو ســال از عمر صندوق بیماری های خاص و 
صعب العــلاج می گذرد و در این مــدت از دوام خوبی برخوردار 

است.

بیماری مشمول بسته های حمایتی ویژه
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