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S O C I E T Y

جامعه

کرونا در ایــران همچنان BA4  و BA5  است.  سویه غالب 
آن‌طور که مجید مختاری، عضو کمیته علمی کشوری مقابله 
کرونا درباره موج هفتم این بیماری می‌گوید به‌رغم این‌که  با 
ــا 2 برابر  سرایت‌پذیری سویه هندی BA2.75 حــدود 1/5ی
بیش از BA4 و BA5 اســت، امــا مرگ‌و‌میر در ایــن زیرسویه 
بــا ســایــر زیــرســویــه‌هــا تــفــاوتــی نــداشــتــه؛ بــر ایــن اســـاس هنوز 
BA2.75 به‌عنوان سویه نگران‌کننده در نظر گرفته نمی‌شود. 

خوشبختانه هنوز سویه هندی BA2.75 در ایران مشاهده 
نشده است. البته روند منحنی موارد ابتلا به سمت بالاست 
خ  کردیم ر گذشته تجربه  که در  ولی هنوز روندی مانند آنچه 

نداده و آمار ابتلاها به بالای ۱۰ هزار نفر در روز نرسیده است.
البته از طرف دیگر مرگ‌و‌میر کرونایی نسبت به چند هفته قبل 
افزایش داشته است و با افزایش موارد ابتلای روزانه پس از دو 

هفته آمار فوتی‌ها هم ممکن است تغییر کند.

مختاری با بیان این‌که در مجموع میزان مرگ‌و‌میر در ابتلا 
به سویه BA4 و BA5 نسبت به دلتا بسیار پایین‌تر است، 
مــی‌گــویــد: »خوشبختانه بــه‌رغــم ســرایــت‌پــذیــری بــالای این 
ــارز مرگ‌و‌میر مــواجــه نبودیم و  سویه جدید امــا بــا افــزایــش ب
کنترل بــوده اســت. امیدواریم با رعایت بیشتر  شرایط تحت 
پروتکل‌های بهداشتی، حفظ فاصله‌گذاری فیزیکی و پرهیز از 

تردد غیرضروری، کاهش موارد ابتلا را شاهد باشیم.«

هنوز سویه هندی 

کرونا به ایران 

نرسیده است

# تاکسی _ ترافیک
دلاور از تهران:

میرداماد  بلوار  انتهای  ــردان  ــرگ دورب در  کسی‌ها  تا توقف   
تــردد خــودروهــای عبوری  کندی  باعث ایجاد ترافیک و 

می‌شود.

# آسفالت _ خیابان _ امامت
زارع از تهران: 

که خــراب بود  کوچکی از آسفالت خیابان امامت  بخش 
ترمیم و بازسازی شد اما متاسفانه قسمت زیــادی از این 

خیابان هنوز آسفالتی نامناسب دارد.

# ترمیم _ آسفالت
شیوایی از تهران: 

بسیار  نارمک  محله  در  واقــع  سهیلیان  خیابان  آسفالت 
خراب است و نیاز به ترمیم و رسیدگی دارد.

 # پل _ روگذر
شیرودی از تهران:

ساخت پل روگــذر اتوبان شهید باقری به خیابان فرجام 
ماه‌هاست در حال ساخت است و هنوز به اتمام نرسیده 

است. چرا؟

# کارتخوان _ پول نقد
زهدی از تهران: 

با توجه به دریافت مالیات از کارتخوان‌ها، بسیاری از کسبه 
و فروشندگان، کارتخوان‌های خود را جمع‌آوری کرده‌اند و 

درخواست انتقال پول نقد می‌کنند.

ج پیامی با عنوان »مترو ــ پله برقی« سرپرست  در پی در
مدیریت و ارتباطات و امور بین‌الملل شرکت بهره‌برداری 
کرد: شرکت  متروی تهران و حومه با ارسال نمابری اعلام 
به مسافران  تهران و حومه  آهــن شهری  راه  بهره‌برداری 
و  کارکنان  می‌دهد  اطمینان  مترو  ریلی  نــاوگــان  گرانقدر 
پیمانکاران این شرکت لحظه به لحظه عملکرد تجهیزات 
مختلف از جمله آسانسورها و پله‌های برقی را رصد می‌کنند 

تا اختلالات احتمالی را به حداقل برسانند.

حق با شماست

کــی، مدیرعامل بنیاد  که حمیدرضا ادرا  همین چند روز قبل بود 
که در  گفت از 370 نــوع بیماری نـــادری  ــادر ایـــران  بیماری‌های ن
وزارت  حمایت  تحت  آن  نــوع   22 تنها  شـــده،  شناسایی  ایـــران 
کی خبر  بهداشت و درمان است. هرچند بعد از مصاحبه با او، ادرا
 شناسایی دو نوع بیماری نادر دیگر را داد تا آمار بیماری‌های نادر به
 372 نوع برسد‌. این در حالی است که سند ملی حمایت از بیماری‌های  
گذشته در مجلس تصویب شد و رئیس‌جمهور هم آن را  نادر سال 
کــرده اســت. با این حال اما خبرها از  بــرای اجــرا به دستگاه‌ها ابــاغ 
بی‌توجهی نهاد‌های ذی‌ربــط به حمایت از این بیماران حکایت 
که به‌گفته مدیرعامل بنیاد بیماری‌های  دارد. این در حالی است 
نادر ایران، حدود 8000 میلیارد تومان بودجه برای اجرایی شدن این 

سند از طرف مجلس شورای اسلامی تصویب شده است.

 بیماری نادر چیست‌؟

ــده، در  ــادر در جهان شناسایی ش   بیش از 6000 نــوع بیماری ن
ایران اما تا نگارش این گزارش حدود 372 نوع بیماری شناسایی 
ــی، مدیرعامل بنیاد  ــ ک کــه حمیدرضا ادرا ــور  شــده اســـت. آن‌طـ
بیماری‌های نادر ایــران به ما می‌گوید، بیماری‌های نادر شامل 
بیماری‌های ژنتیکی است که تعداد افراد مبتلای آن اندک است. 
 مشهورترین و شناخته‌شده‌ترین نوع بیماری نادر، بیماری ای‌بی 

یا پروانه‌ای است. 

 قانون نادر

که سند ملی بیماری‌های نــادر با   هشتم دی مــاه ســال 99 بــود 
چشم‌انداز پیشگیری از تولد نوزادان مبتلا به بیماری‌های نادر و 
مهم‌تر از آن رفع مشکلات دارویــی و درمانی آنها در شورای عالی 
سلامت و امنیت غــذایــی وزارت بهداشت و درمـــان بــه تصویب 
رسید. پس از آن در روزهای پایانی دولت دوازدهم، در مردادماه 
1400 بود که این سند به دستگاه‌ها ابلاغ شد. در روزهای ابتدایی 
سرکار آمدن دولت سیزدهم از نو، سند تصویب شده برای اجرا به 
نهاد‌ها و سازمان‌های ذی‌ربط یعنی وزارت بهداشت و درمان و 
 نیز وزارت رفاه برای اجرای پوشش بیمه‌ای ابلاغ شد. حالا حدود 
که  یــک سالی از ابــاغ ایــن سند مــی‌گــذرد و ایــن در حالی اســت 
کز درمانی مراجعه  بسیاری از افراد مبتلا به بیماری نادر وقتی به مرا

می‌کنند، می‌بینند از اجرای‌ این سند خبری نیست!
کی مهم‌ترین درخواست افراد مبتلا به بیماری‌های  گفته ادرا  به 
قانون،  طبق  دارنـــد  انتظار  آنها  اســت.  بیمه‌ای  حمایت  نـــادر، 
کامل درمانی با پوشش بیمه‌های پایه و  دولت حمایت جامع و 
که با وجود تخصیص بودجه  تکمیلی از آنها داشته باشد؛ اتفاقی 
کــی توضیح می‌دهد در  که ادرا خ نــداده اســت. آن‌طــور  مناسب ر
ابــتــدا حــدود 3000 میلیارد تــومــان بــودجــه بــرای اجــرایــی شدن 
سند ملی اخــتــصــاص داده شــد بعد از بــررســی‌هــای مــیــدانــی و 
 بررسی هزینه‌های دارو و بستری در بیمارستان بودجه افزایش و 

به حدود 5000 میلیارد تومان افزایش پیدا کرد و مقرر شد ترمیم بودجه 
تا 8000 میلیارد تومان در اختیار سازمان‌های بیمه‌گر قرار گیرد. 

 دلایل نامشخص غیراجرایی

 مدیرعامل بنیاد بیماری‌های نادر ایران نمی‌داند چرا قانون در 
که  وزارت بهداشت و درمان و بعد وزارت رفاه اجرایی نمی‌شود! چرا
بعد از ابلاغ قانون، چهار اطلس بیماری‌های نادر شامل 372 نوع 
بیماری که با کمک اساتید و کمیسیون پزشکی بنیاد تصویب شده 
بود، به همراه لیست افراد مبتلا یعنی نام و نام خانوادگی و کدملی 
آنها به وزارت بهداشت و درمان ارسال شد. انتظار این بود که پس 
از ابلاغ، اجرایی شدن سند و ارسال مشخصات افراد مبتلا، پوشش 
بیمه‌ای آنها اتفاق بیفتد. حالا اما افراد مبتلا به بیماری‌های نادر 
هر روز چشم‌انتظارند تحت پوشش بیمه قرار بگیرند؛ انتظاری که 
حدود یک‌سال از آن می‌گذرد و از فهرست 372 نوع بیماری نادر، 
تنها 22 نوع آن مورد حمایت وزارت بهداشت و درمان است و به 

350 نوع بیماری دیگر بی‌توجهی می‌شود.
 تحت پوشش بیمه‌ قــرار نگرفتن افــراد مبتلا، مشکلات زیــادی را 
کرده است. مهم‌ترین و حیاتی‌ترین آنها تامین  برای آنها ایجاد 
ــراد مبتلا به  که داروی اف کـــی توضیح می‌دهد  داروهــاســت. ادرا
کشورهای  بیماری‌های نادر اغلب در ایــران تولید نمی‌شود و از 
که برای افــراد مبتلا به بیماری  دیگر وارد می‌شود؛ مانند اتفاقی 

که در چند روز اخیر دومین  نادر اس‌ام‌ای وجود داشت. هرچند 
محموله دارویی آنها وارد کشور شد، با این حال اما همه افراد مبتلا 
به بیماری نادر خوش‌شانس نیستند. به‌طور نمونه افــراد مبتلا 
گراویس )بیماری ضعف شدید عضله( چند  به بیماری میاستنی 
که نمی‌توانند داروهــای خود را در داروخانه‌ها پیدا  روزی است 
کنند. مصرف‌نکردن سه تا چهار روز دارو می‌تواند باعث شدت 

گرفتن بیماری شود و حتی بیماری را در فاز حادتری قرار دهد. 

جوابیه

گزارش

 حمایت »نازل« 
از  بیماری‌های  »نادر«

سند ملی حمایت از بیماری‌های نادر اجرایی نشده است
در کشور ما حدود سه میلیون نفر بیمار  به 372 نوع بیماری نادر شناخته شده مبتلا هستند. بیمارانی همچون 

 گروه  جامعه

لیلا شوقی 
بیماران پروانه‌ای که به‌دلیل تحریم‌های صورت گرفته علیه مردم ایران، برای تامین دارو و حمایت‌های درمانی در 
نــادر  نــوع بیماری  از 372  ایـــران  نــادر  از ســوی دیگر به‌گفته مدیرعامل بنیاد بیماری‌های   تنگنا قــرار دارنـــد‌. 
شناخته شده در کشور، تنها 22 نوع آن تحت حمایت وزارت بهداشت و درمان قرار دارد و این مسأله کار را برای این گروه از بیماران سخت‌تر 
می‌کند‌.  ایــن در حالی اســت که ایــران سی‌امین کشوری اســت که در دنیا سند حمایت از بیماری‌های نــادر را تصویب کــرده و مجلس نیز 

بودجه‌ای 8000 میلیارد تومانی برای اجرای این سند در اختیار دولت گذاشته است اما ظاهرا این سند هنوز با اجرایی شدن فاصله دارد.

حل معضلات با بودجه‌های هدف‌دار
 یــونــس عـــرب خـــود بــه بــیــمــاری تــالاســمــی مبتلاست و در 
انجمن‌های بــیــمــاران خــاص فــعــال اســـت. او بــه سند ملی 
بیماری‌های خــاص کــه در دهــه 80 شمسی تصویب شد 
اشاره می‌کند و توضیح می‌دهد که تنها راه حمایت از افراد 
مبتلا بــه بیماری‌های خــاص و نـــادر ایــن اســت کــه بودجه 
دولتی بــه‌صــورت نــشــان‌دار در حــوزه درمـــان هزینه شود؛ 
اتفاقی که می‌تواند با کمک وزارت بهداشت و درمان روی 
دهد. مهم‌ترین دغدغه‌های افراد مبتلا به بیماری‌های نادر 
و خــاص مشکلات درمانی اســت امــا معضل معیشت را هم 
نمی‌توان نادیده گرفت. بهتر است که برای رفع این معضل 
بــودجــه‌ای به ان‌جــی‌اوهــای تخصصی که زیــر نظر دولــت کار 

می‌کنند داده شود تا معضل معیشت آنها رفع شود. 

 نکته


