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تجربه زیسته از «ام اس» 
داروی ایرانی یا خارجی

مسئله این است؟! 
مریم پیمــان: دکتر گفته بــود دارو را از داروخانه  �

۱۳ آبان بگیرم اما باور نمی کردم بیشــتر داروخانه ها 
نداشــته باشــند. همه هم بــه داروخانــه ۱۳ آبان و 
هلال احمر اشاره می کردند و با دادن یکی از نسخه ها، 
آن یکی را ارجاع می دادند به ۱۳ آبان! جالب بود باید 
می رفتم میــدان هفت تیر، جایی که جــز خرید مانتو 

دلیلی برای رفتن و سرزدن به آن نداشتم. 
۱۳ آبان نه تنها داروهای من را نداشت بلکه گفتند: 
«باید اول بری بیمه و پرونده تشکیل بدهی تا هر بار که 
دارو را می خواهی، بیمه تأیید کند و اگر دارو را داشته 
باشــیم، بتوانی با قیمت کمتــر دارو را ببری». قیمت 
دارو یک طرف، نبودنش و حرف هایی که آنجا شنیدم 
یک طرف؛ «بهتر اســت ایرانی اش را بزنی، همیشــه 
هست»، «خارجی اش بهتره، عوارض نداره»، «بعضی 
وقت ها داروی خارجی هم اثری ندارد. تازه همیشــه 
هم نیست»، «ایرانی اش عوارض شدیدی داره»، «باید 
معرفی نامه داشــته باشــی»، «اوایل یعنی سال های 
۷۸-۷۹ داروی خارجی اش رایگان بود، اما این سال ها 
خیلی کم و زیاد شده. به قیمت دلار بستگی داره» و.... 
نمی دانم چرا، اما بیشــتر افرادی که برای گرفتن دارو 
آمدند، خود بیماران نیســتند. شاید کسی نمی خواهد 
خــودش کارهایش را انجام بدهد یــا از واقعیت فرار 
می کنند. اما ممکن اســت بیمار، حمله بدی را تجربه 
کرده و الان شــرایط خوبی نداشــته باشــد. این را از 
حرف های مردی با کارمنــد اداره بیمه می فهمم که 
می گوید برادرش وضعیت مناســبی ندارد، اما کارمند 
اصرار دارد برای تشــکیل پرونده باید خود بیمار برای 
یک  بــار تطبیق پرونده با خودش مراجعه کند. تلفنی 
از دکتر پرســیدم داروی خارجی با ایرانی فرقی دارد. 
او هم طبق معمول خندید و گفت: «فرق دارد دختر! 
اما اول ایرانی را بگیر، اگر خیلی اذیت شــدی، به فکر 
پیداکــردن خارجی اش باش. در ضمن، حواســت به 
هزینه اش هم باشــد. چــون ایــن دارو را حالاحالاها 
باید اســتفاده کنی و با یکی، دو بار تمام نمی شــود». 
می ترسم.  دوباره به داروخانه می رسم. سر ظهر است. 
«هوا امروز گرم شده است یا من گرمم است». شلوغی 
خیابان خیلی زیاد است. «داروخانه فوق تخصصی»؛ 
حتی نامش هم تــرس به دلم می اندازد. «مثل اینکه 
شوخی شوخی، جدی شد. نکند زود بمیرم و آرزوهایم 
ناکام بمانند؟!» صف خیلی طولانی اســت. ســاعتی 
می گذرد تا نوبت به من می رســد. خانمی که دارو را 
تحویــل می دهد، به همراهش یــک یخ هم می دهد 
و می گویــد دارو حتما در یخچال نگه داشــته شــود. 

تعجب و ترس را در چشم هایم دیده، مطمئنم. 
بــه خانه می رســم. جعبــه دارو را بــاز می کنم. 
آمپول هــا را در مــی آورم. چند پنبــه الکلی هم کنار 
آمپول ها هســت. می شــود با آنها میز اداره را خیلی 
خوب تمیــز کرد. دیگر لازم نیســت دائم دســتمال 
کاغــذی مصرف کنم. یــک دفترچه راهنمــای دارو 
هــم داخل جعبه بود. بایــد بخوانمش. داروها را در 
یخچال می گذارم و مشــغول خواندن می شوم. تنها 
عوارضی کــه این دارو ندارد، انگاری مرگ اســت. از 
عوارض آنفلوانزا تا ســرطان مغز استخوان. اگر قبلا 
عوارض داروهای دیگر را از فضولی ذاتی ام نخوانده 
بــودم، الان احتمالا ســکته می کــردم.  وقتی آن روز 
کذایــی یادم می آید، دلم برای دختری می ســوزد که 
با این پرســش ها سعی می کرد ترسش را کتمان کند. 
اما امروز بعد از شــش ســال مصرف دارو، نه تنها به 
آن ترس ها، صفت شیرین را می دهم بلکه می گویم: 
مصرف داروی ایرانی اول خیلی عوارض داشت اما از 
تحمل ترس نبود و نوسان قیمت آن در سال های ۹۰ 

و ۹۱ خیلی ساده تر بود! 

واکنش دبیر کل سازمان جهانی 
گردشگری به اعتراض ایران

شرق: چندی پیش رئیس سازمان میراث فرهنگی  �
در نامه هایــی جداگانــه به دبیرکل ســازمان جهانی 
گردشــگری و مدیرکل آموزشــی، علمــی و فرهنگی 
سازمان ملل متحد، مصوبه اخیر کنگره آمریکا درباره 
اعمــال محدودیت برای صدور ویــزا را در تعارض با 
اهداف صلح طلبانه گردشــگری عنوان کرد. مسعود 
سلطانی فر در این نامه که خطاب به طالب ریفاعی و 
ایرینا بوکووا نوشته بود گفت: «متأسفانه دولت آمریکا 
در اقدامــی مغایر بــا حقوق گردشــگران در انتخاب 
آزادانــه مقاصد خود، با تصویــب لایحه ای، اتباع ۳۸ 
کشور جهان را که با آنان لغو روادید منعقد کرده بود، 
ملزم کرده تا درصورت سفر به کشور کهن و پرجاذبه 
ایــران، برای ورود مجدد به خاک آمریکا درخواســت 
روادید کنند». او ادامه داده اســت: «این اقدام سیاسی 
آمریکا که با هدف ایجاد محدودیت سفر به ایران و در 
نتیجه آسیب به صنعت گردشگری ایران اتخاذ شده، 
صرف نظر از اینکه مغایــر قواعد و حقوق بین المللی 
است، در تعارض اساســی با اهداف صلح طلبانه ای 

است که گردشگری همواره در پی آن بوده است».
در همین حال روز گذشــته دبیر کل سازمان جهانی 
گردشگری ملل متحد (UNWTO) به نامه اعتراض 
مســعود ســلطانی فر معاون رئیس جمهور و رئیس 
ســازمان میراث فرهنگی، صنایع دستی و گردشگری 
درخصــوص مصوبه اخیــر کنگره آمریــکا به منظور 
محدودکــردن ســفر به ایــران پاســخ داد. متن نامه 
طالب ریفاعی، دبیر کل ســازمان جهانی گردشــگری 
ملل متحد UNWTO، به ســلطانی فر به شــرح زیر 
اســت: «بدین وســیله از جناب عالی برای ارسال نامه 
مورخ ۲۲ دســامبر ۲۰۱۵ درخصــوص اطلاعیه اخیر 
دولت آمریــکا پیرامون برنامه لغو روادیدش تشــکر 
می کنم. در ابتدا به مناسبت آغاز فصل جدید زمستان 
برای شــما و همکارانتان بهترین آرزوها را داشــته و 
امید اســت در ســال پیشِ رو، همکاری های ســازنده 
میان ســازمان ما و شما مستمر باشــد.  طی سال ها، 
ســازمان جهانــی گردشــگری ملل متحد، تســهیل 
روادید را به عنوان ابزاری کارآمد برای گســترش رشد 
اقتصــادی و اجتماعــی از طریق گردشــگری ترویج 
داده اســت و کماکان براساس ماده هشت، کد اخلاق 
گردشــگری UNWTO، تمام کشــورها را بــه ارتقا و 
ترویج ســفر یکپارچه و آزادی در حرکت گردشــگران 
فرا می خواند و این درحالی اســت که حق حاکمیتی 
برای کنترل ورود اتباع خارجی به قلمرو آنها، مســلم 
شــمرده می شــود.  امنیت بالطبع اولویتی برای تمام 
شهروندان و بازدیدکنندگان است و تلاشی در راستای 
تجربه رضایت بخشــی برای بازدید کنندگان و حصول 
رشــد پایدار طولانی مدت بخش گردشگری است؛ به 
این ترتیب، ایمنی و امنیت و ســفر یکپارچه در تضاد 
با یکدیگر نیســتند؛ بالعکس، تســهیل سفر و امنیت 
می توانند در کنار یکدیگر با حفظ امنیت ملی فرصتی 
را برای کشورها برای ارتقا و توسعه سفر و گردشگری 
به عنوان فعالیتی اجتماعی- اقتصــادی ایجاد کنند. 
با اســتفاده از تکنولوژی مناسب با سیستم روادید هر 
کشــور، می توان موجبات ســفری قابل دسترس تر و 

مناسب در کنار افزایش امنیت فراهم کرد. 
ســازمان جهانی گردشــگری ملل متحد شــاهد 
اهمیتی که دولت شــما به توسعه و ارتقای صنعت 
گردشــگری می دهد، بوده اســت که حضور اخیر آن 
مقــام عالــی در کارگاه آمــار و حســاب های اقماری 
که اخیرا در تهران برگزار شــد، خــود دال بر این مهم 
اســت. مطمئن هســتم کشــور ایران با بهره مندی از 
منابع طبیعی و فرهنگی غنی، موفقیت های حاصله 
در گردشــگری داخلی و بین المللــی را با وجود تمام 

فرازونشیب ها افزایش خواهد داد».

سودوکو
سودوکو Sudoku یك واژه ترکیبي 
ژاپني به معناي عددهاي بي تکرار 
است و امروزه به جدولي از اعداد 
گفته مي شود که به عنوان یك 
سرگرمي رایج در نشریات کشورهاي 
مختلف به چاپ مي رسد. 

آزاد و فرنگی- زاهد گوشه نشــین و تارک دنیا ۸- سوره 
نودوپنجم قرآن- از باشــگاه های فوتبال اســپانیا- سال 
آذری ۹- جویدنی است- مردان عرب- دارویی که روی 
زخم بگذارند ۱۰- رمق آخر- قصد و آهنگ- چاردیواری 
مســقف ۱۱- مجموعه حروف املائی یــک زبان- مورد 

اتهام قرار گرفته- حرف دهن کجی ۱۲- باقی گذاشــتن- 
میزبان المپیک۲۰۱۲- راه و روش عبادت ۱۳- ورزشی با 
توپ بیضی- فرمان توقف- ســپیدی صبح ۱۴- آنچه به 
عموم مردم سود برساند- پایتخت کره جنوبی ۱۵- فاقد 

جذابیت- هنگام- مال کسی را به زور ضبط کردن. 

افقی: 
  ۱- جایی که رود به دریا می ریزد- یکی از ســه منطقه 
اصلــی انگلســتان- لانه پرنــده ۲- شــنونده- نامی 
دخترانــه- در بیــان علت به کار مــی رود ۳- از ادات 
پرســش- زدانش دل پیر... بود- اجازه رســمی برای 
ماندن در کشــوری خارجی ۴- بیماری ریوی- شهری 
در اســتان مرکزی- از باشــگاه های فوتبال اسپانیا ۵- 
حاجت- ولخرج- نوعی قایــق چوبی ۶- راز نهفته- 
ســردی مطبوع- عصاره لیموترش ۷- رهگذر پیاده- 
بخشــی از معده نشــخوارکنندگان- گله و شــکایت 
مداوم ۸- از فروع دین اســلام- دقت کننده در امری- 
دور کننــده ۹- چوب خوشــبو- رمان تاریخی نوشــته 
صادق کرمیار- اســتوار و محکم ۱۰- حفظ سلامتی- 
قلعــه بالای کوه- نصیب و بهــره ۱۱- فاعل- مفید و 
موثر- افتــرا ۱۲- در ورودی بزرگ و اصلی- پناهگاه- 
پسوند شباهت ۱۳- تغییر متناوب- پرچم- رنگ کادر 
پزشــکی ۱۴- ترسناک- ستون- مشــابه و یکسان ۱۵- 
گشاده- ستاره آرژانتینی تیم فوتبال بارسلونا- تقویت 

امواج الکتریکی. 

عمودی:
 ۱- از تیم هــای مطــرح فوتبــال انگلیس- ســاز 
دیدنــی  اماکــن  از  رشــد ۲- جــلادادن-  ضربــی- 
تاریخی شهر بندرعباس ۳- هســتی و وجود- لاغر و 
نحیف- قرارداد اســتعماری نفت ایران و انگلســتان 
۴- سرســری- بصیــر- بــاران تند و شــدید ۵- حرف 
همراهی- با ارزش- نامی پسرانه ۶- محله- برجسته- 
خــرس پرطرفدار کارتونی ۷- حمله و هجوم- ورزش 

قانون هاي حل جدول سودوکو:
۱- در هر سطر و ستون باید اعداد یك 
تا ۹ نوشته شود. بدیهي است که هیچ 
عددي نباید تکرار شود. 
۲- در هر مربع ۳×۳ اعداد یك تا ۹ باید 
نوشته شود و در نتیجه هیچ عددي نباید 
تکرار شود.
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«نامشــان کودکان پروانه ای است. به خاطر 
اینکــه مثل بال هــای پروانه که وقتــی به جایی 
برخــورد می کنند، می ریزد، مثــل بال های پروانه 
که در اثر برخورد با جسم سخت می ریزد و تمام 
می شــود». این تعریف رئیــس کارگروه حمایت 
از کودکان «ای بی» درباره بیماری شــان اســت؛ 
بیمارانی که با وجود «خاص»بودن بیماریشــان، 
جــزء بیماران خــاص به حســاب نمی آیند. این 

گزارش درباره آنان است. 
 (EB)«در ســالن نمازخانــه خانــه «ای بــی
نشســته اند. بچه ها بی حوصله به نظر می رسند، 
با اینکه اسباب بازی ها روی زمین ریخته و گاهی 
با هرکدامشــان بازی می کنند، امــا بغض دارند. 
دختــرک کاپشــنش را روی دســتانش کشــیده 
تــا پوســته ها و تاول های روی دســتش معلوم 
نباشــد. صورتش تکه های زخم کمتــری دارد. 
نامــش نازنین اســت و از مشــهد آمــده. امروز 
نوبت مشهدی هاست تا فرم هایشــان را پر کنند 
و از خدمات بنیــاد امور بیماری های خاص برای 
بیماران مبتلا به اپیدرمولیز بولوسا استفاده کنند.  
این بیماری را در دســته بیماری هــای نادر قرار 
داده اند. از مبتلایان به این بیماری تنها ۴۰۰ نفر در 
ایران شناسایی شده اند. به اینها می توانید آنهایی 
را اضافه کنید کــه نمی دانند دلیل این زخم های 
روی بدن بچه هایشان چیست. زخم هایی که در 
اکثــر اوقات به دلیل ازدواج های فامیلی ناشــی 

می شــود و بیش از ۹۰ درصد کودکان مبتلا به «ای بی» حاصل ازدواج فامیلی 
هستند. براساس تعریف ســازمان بهداشت جهانی، ای بی به بیماری  ای گفته 
می شــود که دارای فراوانی کمتر از پنج تولد در ۱۰ هزار تولد است و این شیوع 
کم باعث شــده اســت تشــخیص این بیماری ها به ســختی امکان پذیر باشد. 
بیماری های نادر دارای ویژگی های خاصی است؛ ازجمله اینکه این بیماری ها 
مزمن، پیشرفت کننده و حادشونده بوده و اصولا زندگی بیمار را مختل می کند. 
این بیماری ها به تدریج باعث ناتوانی فرد در انجام فعالیت های شــخصی اش 
می شــود و استقلال فردی وی را از بین می برد.  حجت الاسلام سیدحمیدرضا 
هاشــمی گلپایگانی، مشــاور امور بیماری های خاص و رئیس گروه حمایت از 
بیماران  ای بی گفت: با حمایت بنیاد امــور بیماری های خاص، خانه «ای بی» 
را راه اندازی کرده اند. دختر ۱۵ســاله اش، فاطمه ســادات به  ای بی مبتلاست. 
مادر فاطمه ســادات گاهی به خانه  ای بی ســر می زند تا به خانواده ها درباره 
نحوه نگهداری از بیمارانشان آگاهی بدهد؛ بیمارانی که هنوز هیچ راه درمانی 
برایشان پیدا نشــده و تنها کمی مراقبت از درد جانکاهشان کم می کند. پیش 
از این عکس های فاطمه ســادات را دیده ایم. پوست پشتش کامل کنده شده. 
انــگار او را در آب جوش فرو کرده اند. مادرش کمی از روزهای زندگی فاطمه 
برایمان تعریف می کند: «فاطمه که به دنیا آمد، وقتی می خواستند از بچه خون 
بگیرند، جای شلنگ روی دستش ماند. ما گفتیم با بچه چه کرده اید که دستش 
این طور زخم شده، به ما گفتند پوست دست بچه حساس است. پوست کاملا 
کنده شده بود. ما هم چنین چیزی تا به حال ندیده بودیم. سه روز بعد بچه را 
مرخص کردیم و او را نزد دکتر کودکان بردیم و او سریع بیماری را تشخیص داد 
و گفت این یک بیماری پوســتی نادر است و فقط باید از این بچه مراقبت ویژه 
شــود. این بیماری نه دارو دارد و نه درمانی برای آن پیدا شده. بلافاصله بدون 
آزمایش متوجه بیماری فاطمه شــدند. من باورم نمی شــد که چنین بیماری 
وجود داشته باشد و برایمان قابل قبول نبود. من مدارک پزشکی فاطمه را خارج 
از کشور فرستادم و آنجا هم همین تشــخیص داده شد». مادر فاطمه سادات 
می گوید: «با تکه برداری می شــود بیماری  ای بی را تشخیص داد. مال فاطمه 
دیستروفیک است، دیستروفیک یا با چســبندگی است، یا بدون چسبندگی که 
خدا را شکر مال فاطمه سادات بدون چسبندگی بود. بچه هایی که چسبندگی 
دارند آرام آرام انگشتانشــان به هم می چســبد. این چسبندگی تمام بدن را فرا 
می گیرد. این ماجــرا برایمان غیرمنتظره بود، اما چــاره ای نبود. تنها کاری که 
می شود کرد این است که از کودک مراقبت کنیم تا کودک آسیب کمتری ببیند. 

هیچ دارو و درمانی هم برای این درد وجود ندارد».
بــرای کمترکــردن درد بیماران پروانه ای، پانســمانی به نــام مپلکس که 
بسیار گران اســت روی زخم های بچه ها می زنند که در ایران هم نیست. حالا 
مدتی می شــود که بنیاد بیماری های خاص این پانسمان را در اختیار بیماران 
قرار می دهد. پانســمانی که از پیش داشــته و حالا از آنها استفاده می کند. به 
دلیل بالابودن قیمت مپلکس، خانواده ها بعد از هربار استفاده، مپلکس ها را 
شست وشــو می دهند و مجددا از آن استفاده می کنند، این کار از نظر بهداشتی 
توجیهــی ندارد، اما برای بچه هایی شــبیه نازنین که از روســتاهای دورافتاده 
مشهد می آیند، چاره ای وجود ندارد. آنها نمی توانند باریکه کوچکی از مپلکس 
را ۱۵۰ هــزار تومان تهیه کنند و تنها برای التیام یکی، دوســاعته زخم ها از آن 
اســتفاده کنند...  برخی پمادهای ترمیم کننده مثل پمادهای فرانسوی دیافین 

هم برای ترمیم و بازسازی پوست این بیماران کمک کننده است، اما هزینه آنها 
نیز بســیار گزاف اســت. یک تیوب کوچک آن که کفاف کمتر از یک هفته آنها 
را می دهــد، حددو ۱۵۰ هزار تومان قیمــت دارد و خانواده ها ترجیح می دهند 
از خریدن آن صرف نظر کنند. خانم هاشــمی می گویند: «تنها یک داروخانه در 
خیابان بخارست این پماد را دارد که گاهی مسافر از خارج کشور برای داروخانه 
می آورد و صد میل آن حدود صد هزار تومان قیمت دارد. جالب اینجاست که 
بدن این بچه ها بعد از مدتی به این داروها مقاوم می شــود». این بیماری فقط 
پوســت بچه ها را درگیر نمی کند و اندام های داخلی بدن را هم زخم می کند. 
ریه و مجاری گوارشــی فاطمه چندین بار با زخم ها درگیر شــده و برای اینکه 
بتواند غذا بخورد و تنفس کند، مجبور شده اند برایش بالن بزنند. مادر فاطمه 
می گویــد: «بعد از مدتی هم که بالن زدم و دیدم که بچه دارد اذیت می شــود 
و دیگر هم نمی تواند غذا بخــورد، آمپول هیدروکورتیزون را حل می کنم و در 
گلویش می ریزم؛ تا صبح بمانــد این التهاب را از گلویش می گیرد. من نزدیک 
شــش ماه دائم این کار را با فاطمه کــردم تا کمی بتواند غذا بخورد». بیماران 
مبتلا به «ای بی» برای تقویت و جبران خون ازدست رفته در اثر زخم ها نیازمند 
اســتفاده مداوم از برخی مکمل ها هســتند که البته بسیار نایاب و گران قیمت 
هســتند و در صورتی که حمایتی از ســوی وزارت بهداشت صورت نگیرد، کار 
برای آنها ســخت تر و تحمل بیماری دردناک تر خواهد شد.  چندی پیش دکتر 
رسول دیناروند، رئیس سازمان غذا و دارو، در خصوص نحوه حمایت از بیماری 
ای بــی گفته بود بر اســاس برنامه ریزی های صورت گرفته، این نوع پانســمان 
قرار است توسط ســازمان غذا و دارو وارد کشور شــود و به صورت رایگان در 
اختیار این بیماران قرار گیرد. دیناروند در ادامه صحبت هایش روایت کرده بود 
پوســت بیماران «ای بی» شکننده است و تحمل چســب پانسمان را ندارند و 

تنها پانسمان خارجی و ویژه مناسب این بیماران 
اســت که آن هم در بازار داخــل وجود ندارد. 
رئیس ســازمان غذا و دارو این قول را هم داده 
بود که پانســمان خارجی توســط سازمان غذا 
و دارو وارد شــده و به صــورت رایگان در اختیار 
بیماران قرار خواهد گرفت؛ البته در وعده هایش 
به مکمل ها هم اشاره کرده که قرار است از این 
پس مکمل ها نیز به صورت رایگان در اختیار این 
بیماران قرار گیرد.  او درباره حمایت های وزارت 
بهداشــت در راه اندازی خانه بیماران «ای بی» 
نیز اظهار کرده بود وزارت بهداشت با همکاری 
بنیاد مستضعفان، بنیاد بیماری های خاص و با 
مدیریت دانشگاه علوم پزشکی ایران به تجهیز 
این خانه می پردازد و در آن اقدامات تشخیصی، 
کنترل و درمــان نیز با حضــور متخصصان به 
بیماران ارائه خواهد شــد. البته وزیر بهداشت 
هم با توجه به خارج بــودن بعضی از خدمات 
ویژه از فهرســت پوشــش تعهــدات بیمه ای، 
دســتور پیگیری برای تأمین دارو و رایگان شدن 
هزینه های آنها را پیش از این صادر کرده است 
ولــی خانواده های بیمــاران «ای بی» همچنان 
منتظر محقق شــدن برخی وعده های مسئولان 
هستند. «بچه ها وقتی به بزرگسالی نرسیده اند، 
خیلی درک نمی کنند این بیماری چقدر می تواند 
آزار دهنــده باشــد، اما کمی که به ســن رشــد 
می رســند، تــازه می فهمند چه فرقــی با دیگر 
بچه ها دارند. من دختر بزرگم شش ســاله اســت و مهدیه که اینجا نشسته و 
دست هایش به هم چسبیده پنج سال دارد. یک  بار به خواهرش گفت بیا یکی از 
دست هایمان را با هم عوض کنیم. دخترم از آن روز ترسیده و دست هایش را از 
مهدیه قایم می کند». اینها حرف های آذر است. دختر کوچکش پروانه ای است، 
او هشــت سال پیش با پســرعمویش ازدواج کرده و هیچ وقت فکر نمی کرده 
چنیــن اتفاقی برای فرزندانشــان بیفتد. آنها از ســبزوار آمده اند. هزینه درمان 
دخترشــان بالاســت و وقتی درباره هزینه ها حرف می زنیم، سکوت می کنند و 
بعــد از چند لحظه می گویند: «لباس هایش هم به تن می چســبد و مجبوریم 
توی خانه دور ملافه بپیچانیمش. این خیلی دردناک است. هزینه مپلکس هم 
بالاست. اینجا قول داده اند از این هفته برایمان مپلکس بفرستند. اگر بشود شاید 
کمتر درد بکشد...». حجت الاسلام حمیدرضا هاشمی گلپایگانی، رئیس کارگروه 
حمایت از کودکان  «ای بی»، در گفت وگو با «شرق» درباره نیازهای مبتلایان به 
این بیماری می گوید: «مهم ترین خواســته ما این است که وزارت بهداشت به 
سمتی حرکت کند که در هیأت دولت این بیماری به عنوان بیماری خاص ثبت و 
مطرح شود. عمده خواسته خانواده های  ای بی این است و حتی اگر این زمان بر 
اســت، به شکل مقطعی تحت پوشش حداقل قرار بگیرد. هزینه پانسمان ها و 
پمادها بســیار زیاد است. مضاف بر اینکه در این مدت نباید از یک مسئله غافل 
شــد؛ وزیر بهداشت تلاش های بسیاری کرده اند و با وجود کم وکاستی ها، تشکر 
خود را از ایشان اعلام می کنیم. ایشان  ای بی را در دولت مطرح کرده اند و به جد 
دنبال این هســتند کــه  ای بی به عنوان بیماری خاص مطرح شــود و تا انتهای 
سال این اتفاق را عملی خواهند کرد و امیدواریم این اتفاق بیفتد».مشکل دیگر 
بیماران  ای بی این  است که خود و خانواده هایشان نمی دانند این بیماری باعث 
بــروز بیماری های دیگر گاه تا ۱۴ بیماری می شــود و به  همین دلیل خانواده ها 
برای باخبرشــدن از زمان بروز آنها و پیشگیری از بروز بیماری، اقدام به چکاپ 
کامل بیمار نمی کنند. خیلی از این بچه ها دوست ندارند به مدرسه بروند، البته 
این خواســته دوطرفه است؛ خیلی از مدرسه ها هم دوست ندارند این کودکان 
را در مدارسشان بپذیرند، چراکه درک درستی از این بیماری ندارند و البته بهانه 
اصلی شان خانواده های دانش آموزان هستند که با دیدن این کودکان می ترسند 
این بیماری واگیردار باشد و کودکانشان هم مبتلا شوند، درحالی که این بیماری 
واگیر دار نیست.  گفته می شود از سال ۱۳۷۶ تاکنون، دیگر هیچ بیماری دیگری 
به بیماری های خاص اضافه نشــده. تنها بیماری های خاص همان هایی است 
که بود: بیماران کلیوی، تالاســمی و هپاتیت تنها بیمارانی هســتند که در گروه 
بیماران خاص قرار می گیرند. فاطمه هاشــمی، رئیــس بنیاد امور بیماری های 
خاص، درباره روند تشــکیل این بنیاد و دلیل اینکه در ۱۸ ســال گذشته بیماری 
دیگــری جزء بیماری های خاص قرار نگرفته، به «شــرق» می گوید: «در ســال 
۷۵ نامه ای به آقای رفســنجانی نوشته شد که بعضی از بیماران به دلیل آنکه 
بیماری مزمن دارند و تا آخر عمر باید با آن دست وپنجه نرم کنند، هزینه هنگفتی 
دارند. این هزینه باید از طریق بیمه ها و دولت پرداخت شــود. ایشان این بحث 
را در هیأت دولت بردند. آن موقع ما ســه گروه بیماران تالاســمی، هموفیلی و 
دیالیزی را معرفی کردیم. مصوب شد درمان آنها رایگان شود، تمام این بیماران 
بیمه شــدند و سرانه بیمه آنها را کمیته امداد پرداخت کرد و بعد از مدتی این 

سرانه از سوی ریاست جمهوری پرداخت می شد. 
ادامه در صفحه ۱۷

یک روز در خانه «ای بی» با بچه هایی که پروانه به دنیا می آیند
بی درمانی که «خاص» نیست  درد 
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