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کمیته امداد می گوید، قسمتی از اسناد ارائه شده بیماران به صندوق بیماران خاص و 
صعب العلاج به دلیل کسری بودجه پرداخت نشده یا از پذیرش اسناد جدید خودداری 

می‌شود. ما این موضوع را با مدیرعامل بنیاد بیماری‌های نادر بررسی کردیم
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گزیده 

 پیش‌بینی سازمان غذا و دارو 
از زمان رفع کمبود شیرخشک

مشاور سازمان غذا و دارو درخصوص آخرین وضعیت 
سجاد  داد.  توضیح  کشور  در  شیرخشک  تامین 
تامین  وضعیت  آخرین  اسماعیلی، درخصوص 
ــم  ــارس توضیح داد:ه شیرخشک در کشور، به ف
اکنون در برخی از برندهای خاص کمبود شیرخشک 
وجود دارد که این موضوع به دلیل مشکلات ارزی و 
ابطال ثبت سفارش و برگرداندن گروه‌های کالاست 
که سه ماه زمان برد و تولید شیرخشک دچار وقفه 
شد. وی ادامه داد: البته دو تولید کننده شیرخشک 
ــد از حساب  ــازار را در اختیار دارن که ۸۵ درصــد ب
اعتباری خود شیرخشک را تامین کردند و این موضوع 
کفاف مصرف را نداد به همین دلیل از شهریور با 
کمبود شیرخشک مواجه شدیم. در جلسه‌ای که 
با تولیدکنندگان داشتیم نیز آن ها اعــام کردند 
را  تامین میزان بیشتری شیرخشک  توانایی  که 
ندارند و به سازمان غذا و دارو اعلام کردند که واردات 
فوریتی انجام شود که صورتجلسه آن نیز موجود 
است. اسماعیلی با اشــاره به این که به واردات به 
صورت ۴ میلیون به ۴ میلیون عدد مجوز می‌دهیم 
افزود: هر زمان که شرایط تولید در کشور پایدار شود، 
واردات لغو خواهد شد. هم اکنون ظرفیت تولید 
داخل افزایش پیدا کرده و مهرماه ۶ میلیون عدد 
تولید شده است و به نظر می‌رسد تا آخر آبان کمبود 

شیرخشک رفع شود.

 دفترچه تکمیل ظرفیت
  آزمون استخدامی دبیری 

به زودی منتشر می‌شود

معاون آمــوزش متوسطه وزارت آمــوزش و پرورش 
از انتشار دفترچه تکمیل ظرفیت آزمــون دبیری و 
هنرآموزی خبر داد. به گزارش  مهر، محمد مهدی 
با  ویراستی نوشت:  پیامی در  انتشار  با  کاظمی 
توجه به پیام‌ها و درخواست‌های مکرر داوطلبان 
درباره تکمیل ظرفیت آزمون استخدامی دبیری و 
هنرآموز، بنابر هماهنگی‌های انجام شده و پیگیری‌ها 
در هفته‌های گذشته، بـــه‌زودی دفترچه تکمیل 

ظرفیت منتشر خواهد شد. 

با علم و فناوری

دومین گیرنده قلب خوک 
هم ۶ هفته پس از جراحی 

درگذشت
ایــالات  در  مریلند  دانشگاه  پزشکی  مرکز 
متحده آمریکا روز سه‌شنبه، نهم آبان، اعلام 
ــس فــاوســت، مــرد ۵۸ ســالــه‌ای که  کــرد لارن
به‌دلیل نارسایی قلبی، عمل پیوند قلب خوک 
انجام داده بــود، شش هفته پس از جراحی 
درگذشت. مرکز پزشکی دانشگاه مریلند 
سال گذشته نیز اولین پیوند قلب خوکی  را 
که اصلاح ژنتیکی شده بود به مردی در حال 
مرگ انجام داد که او نیز فقط دو ماه زنده ماند. 
در گزارش بیمارستان آمده است که بیمار پیش 
از مرگ پیشرفت خوبی در فیزیوتراپی برای 
بازیابی توان راه رفتن داشته و حتی قادر بود 
»کارت‌بازی« کند. تلاش‌ها برای پیوند عضو 
از حیوان به انسان برای چندمین بار با شکست 
مواجه می‌شود، چراکه سیستم ایمنی انسان، 

بافت خارجی را هدف قرار می‌دهد.

ناشناس ماندن در شبکه های 
اجتماعی چین غیرممکن شد

وی چت، ویبو و نسخه داخلی تیک تاک در 
چین اعلام کرده اند حساب های کاربری با 
بیش از ۵۰۰ هزار فالوئر باید نام واقعی خود 
را فاش کنند. به گزارش  رویترز، محبوب ترین 
شبکه های اجتماعی چین اعلام کردند حساب 
 )self-media(»های کاربری »خود-رسانه
با بیش از ۵۰۰ هــزار فالوئر باید اطلاعات 
نــام واقعی شــان را اعــام کنند. خودرسانه 
شامل حساب های کاربری می شود که اخبار 
و اطلاعاتی را که لزوما توسط دولــت تایید 
نشده انــد، منتشر می کنند. رگولاتورهای 
فضای آنلاین چین برای پاک سازی فضای 
سایبری کشور در سال های اخیر با این حساب 
های کاربری مقابله کرده اند. پیام رسان و اپ 
پرداخت وی چت، میکرو بلاگ ویبو و دویین 
) نسخه چینی تیک تاک( هرکدام در بیانیه 
جداگانه ای این اقدام جدید را اعلام کرده اند.

غفوریان-به دلیل کمبود بودجه در صندوق 
حمایت از بیماران خاص و صعب‌العلاج، بخشی از 
این بیماران پشت خط دریافت خدمات می مانند. 
مدیرکل بهداشت، بیمه‌های اجتماعی و درمان 
کمیته امداد در این باره از یک میلیون و ۹۰۰ 
هزار بیمار صعب‌العلاج در کشور گفته که  توسط 
سازمان بیمه سلامت شناسایی و نشاندار شده‌اند 
و درباره حمایت های بیمه ای از آن ها این طور 
گفته است: مطمئنا تعداد شناسایی و ثبت این 
بیماران بیشتر هم خواهد شد، لذا لازم است 
با کمک مجلس و دولت بودجه اختصاص داده 
شده به صندوق بیماری‌های خاص و صعب‌العلاج 
افزایش یابد چراکه هم اکنون قسمتی از اسناد 
ــه شده بیماران یا به جهت کسری بودجه  ارائ
پرداخت نشده است  یا از پذیرش اسناد جدید 

خودداری می‌شود.

 شناسایی73 هزار بیمار مددجو      ▪
اما این بیماران آن گاه که در شماره خانواده 
مددجویان نهادهای مدد رسان همچون کمیته 
ــداد و بهزیستی باشند، ضریب حساسیت  ام
بیشتری پیدا می کند، چراکه تعداد آن ها کم 
هم نیست و چنان چه نتوانند به موقع از حمایت 
های این صندوق بهره مند شوند، بی شک دچار 

مشکلات متعدد خواهند شد.
 طبق آمار کمیته امداد، تاکنون ۷۳ هزار و ۶۲۲ 
بیمار خــاص و صعب‌العلاج در سامانه امــداد 
هوشمند شناسایی شده‌اند که نزدیک به ۳۰ هزار 
نفر در بیمه سلامت نشاندار شده‌اند )۸۴۷۹ 
بیمار خاص، ۶۵ هزار و ۱۴۳ بیمار صعب‌العلاج 
که بیش از ۲۶ هزار نفر زمین‌گیر نیز هستند( بر 
لزوم حمایت بیشتر دولت و مجلس از صندوق 

حمایت از بیماران خاص و صعب‌العلاج و تقویت 
اعتباراتِ این صندوق تاکید کرد تا بیماران دیگر 

در صف دریافت خدمات قرار نگیرند.

 56 بیماری در انتظار حمایت       ▪
آن طور که احمدلو اعــام کــرده، این صندوق 
هنوز برای تمامی بیماران خاص بسته خدمتی 
ارائه نمی دهد:  در این صندوق ۱۰۷ نوع و گروه 
بیماری به عنوان بیماری صعب‌العلاج مشخص 
شده  و در راستای حمایت از بیماران بسته‌های 

خدمتی برای ۵۱ بیماری نوشته شده است که 
هزینه بیماران را هنگام دریافت خدمات کاهش 
می‌دهد. انتظار می رود برای ۵۶ بیماری دیگر 
نیز بسته خدمتی نوشته شود تا بیماران ناچار 
به پرداخت هزینه و ارائه مدارک برای دریافت 

مساعدت نشوند.

صندوق نیازمند نگاه ویژه      ▪
و  اجتماعی  بیمه‌های  بــهــداشــت،  مدیرکل 
درمــان کمیته امــداد با اشــاره به این که بیش از 

یک میلیون و ۹۰۰ هزار بیمار صعب‌العلاج در 
کشور توسط سازمان بیمه سلامت شناسایی 
و نشاندار شده‌اند، گفته است: مطمئنا تعداد 
شناسایی و ثبت این بیماران بیشتر هم خواهد 
شد، لذا لازم است با کمک مجلس و دولت بودجه 
اختصاص داده شده به صندوق بیماری‌های 
خاص و صعب‌العلاج افزایش یابد چراکه هم 
اکنون قسمتی از اسناد ارائه شده بیماران یا به 
جهت کسری بودجه پرداخت نشده است  یا از 

پذیرش اسناد جدید خودداری می‌شود.

از بیماران نادر هم بشنویم
ــاج نیز  ــع ــاران صــعــب ال ــم ــی بخشی از ب
بــیــمــاران نـــادر هستند کــه بــه گفته دکتر 
ــی مــدیــرعــامــل بنیاد  ــ حــمــیــدرضــا ادراکـ
بیماری‌های نادر در گفت وگو با خراسان، 
ــت. ــان 6 هـــزار و 500 نــفــر اس ــدادش ــع  ت
ما برای بررسی وضعیت حمایت های بیمه 
ای از این بیماران به سراغ مدیرعامل بنیاد 
بیماری‌های نادر رفتیم و شرایط حمایت ها را 
از وی جویا شدیم. ادراکی می گوید: از سال 
گذشته که سند ملی بیماری های نادر مصوب 
و ابلاغ شد  شرایط این بیماران بهتر شده 
و مشمول حمایت ها قرار می گیرند، اما در 
بخش داروهای این بیماران باید بودجه های 
بیشتری لحاظ کرد؛ چراکه اغلب داروهای 
بیماری های نادر خارجی است و به دلیل 
وابستگی به ارز، مشکلات خاص خودش را 
همچون تامین ارز، تهیه، انتقال و توزیع دارد.

ادراکی به نکته دیگری هم اشاره می کند: 
»سامانه بیماران نادر، هر روز تعداد جدیدی 
را شناسایی می کند و همواره در حال اضافه 
شدن تعداد این بیماران است و همین مسئله 
امر برنامه ریزی را از جهت تهیه دارو و درمان 
ــرورت افزایش  ــوار کــرده اســت.او بر ض دش
حمایت های صندوق حمایت از بیماران 
صعب العلاج تاکید می کند و می گوید: اگر 
حمایت های صندوق نباشد بی شک فرایند 
درمان این بیماران دچار مشکل قطعی می 
شود. اکنون 317 بیماری نادر ذیل حمایت 
های صندوق قرار دارند در حالی که ما در 
کشور 432 نوع بیماری نادر شناسایی کرده 
ایم که البته این عدد همچنان رو به افزایش 
است. از این جهت لازم است، صندوق دایره 
حمایت های خودش را نسبت به دیگر انواع 
بیماری های نادر نیز توسعه دهد.  ادراکی 

این را هم می گوید 
که این صندوق که 
ــر نظر ســازمــان  زی
بـــیـــمـــه ســامــت 
کند،  می  فعالیت 

هر ماه تلاش می کند، 10 تا 15 نوع بیماری  
نادر را به پوشش حمایت های بیمه ای خود 

اضافه کند.

بودجه صندوق باید افزایش یابد      ▪
ــی تاکید مــی کند: بــه دلیل وجــود  ادراکـ
زمینه های ژنتیکی در کشور و اضافه شدن 
روزانه تعداد بیماران نادر لازم است، دولت 
همواره   بودجه صندوق حمایت از بیماران 
خاص و صعب‌العلاج  را افزایش دهد تا این 
بیماران در مسیر درمان خود دچار مشکل و 

نارسایی نشوند.

سکته در ارائه خدمات
به بیماران خاص


