
منطقه جنوب ایران  ) فارس/خوزستان/بوشهر/کهگیلویه و بویراحمد/هرمزگان(

ماه  در  تومان  میلیون   ۲۰ ای ال اس  بیمار  یک  نگهداری  هزینه  حداقل 
از  باید  تمام هزینه های سنگین درمان  این در حالی است که  است و 

جیب بیمار و خانواده او پرداخت شود.
»ALS« یا »اسکُلُرُوزِ جانبی آمیوتروفیک«، نام یک بیماری است که 
مرکزی  عصبی  دستگاه  غیرقابل ترمیم  و  پیش رونده  تخریبِ  موجب 
جای جایِ  عصبی  سلول های  »یعنی  محیطی  عصبی  دستگاه  و  »مغز« 
بدن« می شود. این بیماری می تواند در یک بازه کوتاه تا چندساله، فرد 
بیماری های  نادر،  بیماری های  میانِ  در  کند.  اندام  کامل  فلج  دچارِ  را 
خاص و معلولیت ها، این بیماری مهجور مانده است.  به گفته بیماران و 
دبیر انجمن ِ حامیِ بیماران ای ال اس، این بیماری در لیست هیچ کدام از 
سازمان های حمایت گر نیست و نادیده گرفته شده است. تمام هزینه های 
سنگین درمان و جلوگیری از پیشروی از بیماری باید از جیب بیمار و 

خانواده او پرداخت شود.
کریمی یکی از بیماران مبتلا به ای ال اس است که شرایط او همچنان 
اجازه می دهد که حرف بزند.  او درباره وضعیت خود چنین می گوید: 
جالینوس  داروی  دارم.  بلع  مشکل  و  نمی رود  پایین  من  از گلوی  غذا 
خوب هست، اما بقیه داروها به من نمی سازد. ریلوتک که می خوردم 
خیلی خوب بود. حتی لازم نبود کسی دستم را  بگیرد، اما از وقتی داروی 
ایرانی مصرف می کنم، حالم خیلی بدتر شده است و مشکل ضعف دارم 
و فقط می خوابم. از بس زمین خوردم، دماغم شکسته و پوست بدنم کنده 
استفاده می کنم.  ایرانی  از یک سال است که داروی  شده است. بیش 
میلیون   3 قیمتش  بخریم.  آزاد  را  داروهایم  تهران  از  می توانستم  قبلًا 
تومان بود، ولی هزینه اش خیلی بالا رفت و دیگر نتوانستم تهیه کنم. 
تمام درآمد من یک حقوق بازنشستگی است؛ البته کمی بچه ها و فامیل 

کمک می کردند، ولی همه جا زدند. من هم دیگر نمی توانم...
یکی از بیماران ای ال اس از مشکلاتش می گوید:

حداقل هزینه نگهداریِ بیمار ای ال اس ماهانه ۲۰ میلیون است
برای  لازم  خدمات  عمده  ندارد.  وجود  درمانی   »ALS« بیماری  برای 
آنها، خدمات پرستاری در منزل است، زیرا یک بیمار ALS می تواند 

یک فرد بالغ از خانواده را مشغول نگه دارد.
از  مراقبت  بالای  هزینه های  درباره   ALS بیمار  یک  خواهر  »پرتو« 
برادرهای  ما  خانواده  در  می گوید:  ایلنا  خبرنگار  به  خود  بیمار  برادر 
کوچک ترم مراقبت از بیمارمان را بر عهده دارند. یک بیمار ای ال اس 
خاص،  داروهای  خاص،  خوراک  پرستاری،  و  جابه جایی  به  نیاز 
دستگاه های متعدد و مراجعات دوره ای به پزشک دارد. تمام این موارد 
را که در نظر بگیریم، حداقل هزینه نگهداریِ یک بیمار ای ال اس ۲۰ 

میلیون تومان در ماه است.   
پرتو می گوید: ما با یک پرستار صحبت کردیم تا چهار ساعت در روز 
انتظار داشت سه  به عهده بگیرد. دستمزدی که  بیمارمان را  مسئولیت 
میلیون تومان بود. اگر بخواهیم پرستار شبانه روزی بگیریم که جابجایی، 
استحمام و غذا دادن برادرمان را تقبل کند،  حداقل دستمزد پرستار شش 

میلیون تومان در ماه است.
تحریم ها سبب شد دفتر شرکت فرانسوی تولیدکننده »ریلوتک« در 

ایران بسته شود
به دلیل ناشناخته بودن بیماری و کم توجهی به آن هیچ آماری از تعداد 
بیماران ای ال اس وجود ندارد.  فهیم اشاره می کند که هیچ کس آماری 
که  فرانسوی  شرکت  یک  فقط  است.  نداده  ارائه  ای ال اس  بیماران  از 
تولیدکننده داروی »ریلوتک« بود و در سال ۸۵  در ایران دفتر خود 
را تأسیس کرد، چندی پیش برای امکان سنجی واردات و فروش دارو 
در ایران، شروع به تحقیق از شیوع بیماری در کشور کرد، اما متأسفانه 
تنها سه  بسته  شد.  ایران  در  دفتر شرکت  تحریم ها مصادف شد و  با 
مستندات  می دهند،  ارائه  ای ال اس  خدمات  بیماران  به  که  بیمارستانی 
مانند  بزرگی  شهرهای  در  حتی  دارند،  خود  مراجعان  تعداد  از  آماری 
تهران و اصفهان که ابتلایان بیشتری دارند، هیچ آماری نیست؛ بنابراین 
چه انتظاری می توانیم از وضعیت و آمار بیماران در شهرهای کوچکتر 

داشته باشیم. 
رئیس هیئت امنای انجمن ال ای اس می افزاید: همان طور که گفتم درمانی 
برای بیماری ای ال اس وجود ندارد، اما داروهایی هستند که اضمحلال 
سیستم عصبی اندام و فلج کامل بیمار را به تأخیر بیندازند. البته عمده 
داروهایی که موجود است کاربرد پژوهشی دارد و تنها دارویی  که 
تأثیر تأخیری در فلج اندام دارد، ریلوتک است که البته دیگر به ایران 
دانه  یک  می توانستیم  تومان  هزار   ۱۰ با  پیش  سال  ده  نمی شود.  وارد 
قرص را تهیه کنیم، اما الان هر بسته این قرص 5 میلیون است. بیمار 
بخورد.  خود  بیماری  ابعاد  به  بسته  قرص  دانه  سه  یا  دو  روزانه  باید 
وضعیت تهیه قرص هم به این منوال است که اگر کسی را در خارج از 
کشور داشته باشیم، برایمان چند بسته می آورد. متأسفانه داروهای داخلی 
هم که مواد اولیه اش از هند و چین وارد و در کشور بسته بندی می شوند 
نیز تأثیر درمانی ندارند. البته این قرص نایاب است و عوارض گوارشی 
بیمه های تکمیلی  از برخی  افرادی که  بسیار شدیدی هم دارد و شاید 

استفاده می کنند بتوانند در خرید این دارو هزینه کمتری را بپردازند. 
هر خطایی بوده درمجموعه نیروهای مسلح است

حاجی زاده با تأکید بر نقش نهادهای نظامی در وقوع این فاجعه گفت: 
برنمی گردد و  هوانوردی  بخش  به  پرواز  ممنوعیت  اعلام  مشکل عدم 
هر خطا و مشکلی بوده درمجموعه نیروهای مسلح است. بخش دولتی، 

کشوری  و شرکت فرودگاه ها هیچ تقصیر و قصوری ندارند.
نبوده  هم  ما  وظیفه  کار  این  کرد:  خاطرنشان  سپاه  هوافضای  فرمانده 
است. مسئول این موضوع افراد دیگری بوده اند و آن ها باید مدیریت 
عملیات  کشور  غرب  در  من  شب  آن  در  که  همان طور  می کردند. 
ضربات موشکی را فرماندهی می کردم و شرایط را کنترل می کردم، در 
این بخش هم عزیزان دیگری مسئول بودند و آن ها باید این اقدامات را 
انجام می دادند. منتها این زمینه فراهم شد تا این فرد، این خطای بزرگ 

را انجام دهد و متأسفانه این حادثه رخ بدهد.
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همراه با تحلیل این خبر

                  فیلم ماشینِ فروشی شما                       
                  فیلم منزل شما

                  فیلم جشن تولد خود، فرزندان و نوه هایتان             
               و فیلم انواع آگهی های خود را 

                    به ما بسپارید تا در روزنامه طلوع 
                    کنار متن ارسالی تان 

                    به نمایش بگذاریم.
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