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بنیاد جانبازان
قدس صیادی| فرزند جانباز هستم و سال۹۳ ازدواج 
کرده ام اما هنوز هدیه ازدواجم را دریافت نکرده ام. پس کی 

می خواهید پرداختش کنید؟  
قوه قضائیه     

محبوبه| ســرقتی رخ داد و با این توجیــه که میزان 
سرقت، کمتر از فلان مبلغ بوده است و ما نمی توانیم دزد را 
زندانی کنیم، رهایش کردند. اگر به دین عمل شود و انگشت 
دزد را قطع کنید و در بین مردم دیده شــود، دیگر طرف به 
خودش اجازه نمی دهد از دیوار مردم بالا برود. اینکه امروزه 
دزد زودتر از فرد شاکی از کلانتری و دادگاه بیرون می آید، 

جزو شگفتی هاست.            
سازمان اتوبوس رانی     

جمعی از پیمانکاران تعمیرگاه مرکزی| با عرض سلام و 
خسته نباشــید خدمت مدیرعامل محترم اتوبوس رانی. ما 
کارگران پیمانکار تعمیرگاه مرکزی از برج چهار هنوز حقوق 
نگرفته ایم. حقوقمان را پرداخت کنید. ما یکسره شرمنده 

زن و بچه هایمان می شویم.
۹۳۰...۰۹۱۵| بعضی کارها در جامعه ما انجام می شود که فقط 
گفته شود «انجام دادیم»، ولی وقتی دقت کنید، ایرادش را 
می بینید؛ مثلا به قول خودشان برای مبارزه با کرونا داخل 
ون و اتوبوس درحد دو تا دســتگیره محلول می پاشــند. 
صندلی های اتوبوس و ایستگاه را طوری علامت زده اند که 
اتفاقا در چند نقطه، افراد کنارهم قرار می گیرند. واقعا باید 

یک نفر به کار افراد نظارت داشته باشد.
گروسی| ۱۰روز اول شهریور، اتوبوس رانیِ دومین کلان شهر 
ایران سه روز تعطیل شد، این درحالی است که در هیچ جای 
دنیا روز تعطیل، اتوبوس را با هر بهانه ای حتی به خاطر کرونا 
تعطیل نمی کنند. چرا مردم پایین شهر باید همیشه قربانی 
باشند؟ به جای اتوبوس رانی، پاســاژها و بازارهای شلوغ و 

رستوران ها را تعطیل کنند.
پلیس راهنمایی  ورانندگی

جواد کوزه گران| مراکز تعویض پلاک مشــهد خیلی 
شــلوغ اســت و نیاز به احداث مراکزی دیگــر خصوصا در 

محدوده غرب مشهد واقعا احساس می شود.               
اجتماعی       

فرخ فر| بعد از گذشت دهه اول محرم و عزاداری برای 
سیدالشهدا(ع) که به نوعی تجدید عهد با امام و راه و آرمان 
اوست، این سوال را از خودمان بپرسیم که عزاداری امام بر 
عمل و رفتار و منش و اخلاق ما اثر گذاشــته است یا نه. اگر 
رفتارهای نادرست خود را ادامه می دهیم، باید بدانیم که یک 
جــای کار را اشــتباه رفته ایــم و عــزادار و رهــرو واقعی 

امام حسین(ع) نیستیم.
موسسات آموزش عالی

محمد القول، دانشــجوی لبنانی| ابتدا تشکر می کنم 
برای سرعت در رساندن اخبار و صدای ما به گوش مسئولان. 
معاون آموزشــی وزیر بهداشــت گفته اســت که ورودی 
دانشــجویان جدیدالورود تا بهمن به تعویــق می افتد. من 
لبنانی هستم و به مشهد مقدس آمدم که درس بخوانم و قرار 
بود در همان ترم اول، تحصیل را شــروع کنــم. حالا این 
تصمیم هم برای دانشجویان ایرانی، هم برای ما دانشجویان 
خارجی است که یک ســال از عمرمان برای یادگیری زبان 
فارسی به باد رفته است، یک ترم هم این طوری. این تعویق 
اثرش را در ســال آخر تحصیل من که دانشجوی پزشکی 
عمومی هســتم، خواهد گذاشت. مشــکلی نیست، آنلاین 
برگزار بشود ولی برگزار بشــود، نه اینکه این جوری بمانیم. 
می دانم کرونا اثرش را گذاشــته است ما چه گناهی داریم؟ 
دانشــجویان ایرانی هم چه گناهی دارنــد؟ امیدوارم این 
مشکل را به گوش مسئولان برســانید. لااقل از قبل اعلام 

می کردند نه در لحظه آخر.
سهام عدالت   

سبحان| یک ماه ونیم است که در کارگزاری هم سهام 
عدالت خودم، هم ســهام یکــی از اعضای خانــواده ام را 
فروخته ام. بعد از مدتی ۳۰۰هزار تومان برای ســهام من و 
۴۰۰هــزار تومان برای ســهام دیگر واریز کردنــد. تا الان 
منتظریم باقی پول را بریزند ولی خبری نیست. آیا اگر من و 
امثال من نیازی نداشتیم، سهام مان را می فروختیم؟ بیشتر 
ماها الان پولی برای خرید حتی نان نداریم، چه برسد به پول 
اجاره و قبوض خانه. چطور بــا خودتان کنار می آیید وقتی 

امثال ما در این شرایط هستیم؟
شهرداری

۶۶۸...۰۹۱۵|  بــا ســلام و خســته نباشــید خدمت 
شــهرداران محترم مناطق شهرداری مشــهد، چرا وقتی 
خیابان ها به هر دلیلی آسفالت شکافی می شود، بعد از ترمیم 
و بازسازی، هم سطح آسفالت مادر و اصلی، آسفالت و ترمیم 
نمی شود؟ احتمالا چون پیمانکار از زیرسازی آن اطمینان 
ندارد که در آینده، محل نشست خواهد کرد، همیشه پنج 
سانتی متری بلندتر از سطح اصلی، آسفالت ریخته می شود 
و یک تپه و سرعت گیر دیگر به سرعت گیرهای شهر اضافه 
می شود. فکر کنم دستگاه نظارت مدیریت شهری ضعیف 

عمل می کند.  
متفرقه

ابراهیم نژاد| قابل توجه نمایندگان  محترم شورای شهر! 
اتحادیه ها اصلا به وظایف خود عمل نمی کنند و اداره محترم 
 اصناف و شورای نظارت هم پیگیر نظارت خود نیستند. جای 
تاسف اســت  که اســتانداری و فرمانداری  هم تماشاچی 
هستند. دادن یک  شــماره پیامک برای شنیدن حرف ها و  

گزارش های مردمی چقدر سخت است؟
نســرین اباذریان| قدیم بهترین ها را داشــتیم ولی حالا 
همه چیز فرق کرده اســت؛ نه طعمی و نه مزه ای. میوه های 
قدیم شیرین بود ولی حالا بیشتر تلخ مزه هستند. حبوبات 
قدیم هم بهتر بود. حالا یک ساعت آن ها را در آب بگذارید، 
رنــگ می دهد. خاک را بــا سم پاشــی های بی رویه از بین 

برده ایم و نتیجه اش این است.

مادر یک 
بیمار:
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به کرئون 
نیاز دارند 
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خریدش را 
ندارم. داروی 
ایرانی هم 
عوارض 
زیادی دارد. 
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معیوب در والدیــن، میراث 
بدی برجای می گذارد برای 
ایــن فرزنــدان. اگرچــه 
تعدادشــان از مبتلایــان 
بیماری های دیگر کمتر است، عوارض شدید 
بیماری شــان، معضلی تمام نشدنی اســت. بیماری 
ســی اف یا فیبروز کیســتیک(CF) که در دســته 
بیماری های صعب الاعلاج قرار دارد، یکی از اختلالات 
ژنتیکی شایع  و جدی  است که میزان بروزش برای یک 

نوزاد در هر ۲ تا ۳هزار تولد اعلام شده  است.
بزرگ ترین مشکل افراد مبتلا به سی اف این است که 
قادر به جذب ویتامین های محلول در چربی نیستند 
و باید به طــور مداوم و روزانه چهار نــوع ویتامین کا، 
دی، ای و آ را مصرف کنند. جــذب چربی، ویتامین 
و موادمعدنی در بــدن بیمار مبتلا، نیــاز به مصرف 
نوع خاصی از داروهای آنزیمی دارد که با نام تجاری 
«کرئون» سال ها دردسترس بیماران قرار داشت و حالا 
چندماهی است که یافتنش به مشکل جدی بیماران 
بدل شده است. داروی کرئون آلمانی مدتی دردسترس 
نبود و داروی  مشابه ایرانی در سبد حمایتی بیماران 
قرار گرفت کــه ترکیباتــش وارداتــی کره جنوبی 
اســت و اینجا فقط با نام «کرئوفورت» بســته بندی 
می شود. این داروی مشــابه نه تنها اثر درمانی داروی 
قبلی را ندارد، بلکه عوارض شــدیدی برای بیماران 
داشــته اســت، به طوری که برخی خانواده ها حتی 
به قیمت کاهش وزن گیری کــودکان خود که برای 

سلامتی  شان خطرناک اســت، از خوراندن این 
دارو به فرزندشان منصرف شدند. گزارش ما از 
صحبت  خانواده ها، مسئولان انجمن سی اف 
استان و وعده های وزارتخانه برای تامین این 

دارو پیش روی شماست.
 بسته حمایتی برایمان دردسرساز شد

فنایی چند ســال اســت که درمان فرزندانش 
را پیگیــری می کنــد و آن قدر بــه انجمن 

رفت وآمد کرده که حــالا یکی از اعضای 
افتخاری و فعال آن شــده  است. او یکی 
از معترضان به بســته حمایتی و تغییر 
داروی اصلی بیماران ســی اف است و 
در این باره می گوید: پیــش از ماجرای 

بســته حمایتــی، هزینه خریــد داروی 
کرئون بــا بیمه ۱۰۰هزارتومــان و بدون 
بیمه ۱۵۰هزارتومان بــود. از حدود آبان 
سال گذشته اعلام کردند که داروهای این 
بیماران در سبد بسته حمایتی قرار گرفته 
و نوع ایرانی دارو تولید شده است که البته 
مواد اولیه آن از کره جنوبــی می آمد و در 
ایران بسته بندی می شد. والدین ابتدا از این 

خبر خوشحال شدند اما بعد از گذشت مدتی 
و مصرف دارو، علائم گوارشــی همچون دل درد، 

دل پیچه و اســهال در بچه ها  شــروع شد. حتی 

بعضی بچه ها انسداد روده پیدا کردند و بستری شدند. 
روزبه  روز حال بچه ها بدتر می شود و شرایط سختی را 

به خانواده ها تحمیل کرده  است.  
داروی اصلی کرئون که ساخت کشــور آلمان است، 
حالا به صورت آزاد و با قیمت هر بسته ۶۰۰هزارتومان 
فروخته می شــود و این برای مادری مثــل او که دو 
فرزند مبتــلا دارد، یعنی یک هزینه سرســام آور در 
ماه:  «من برای دو فرزندم بایــد فقط همین یک قلم 
دارو را به قیمت یک میلیــون و ۶۰۰هزارتومان تهیه 
کنم، درحالی که بچه های ما بــه جز کرئون، روزی ۷ 
تا ۸قلم داروی دیگر هــم  مصرف می کنند که همگی 

گران است.»
او درباره نامه نگاری والدین به دانشــگاه علوم پزشکی 
و اعلام پزشکان درباره اثر متغیر این دارو بر بیماران 
هم حرف هایی می زند: «بهانه شان این است که چون 
دارو مشــابه ایرانی دارد، دولت به داروی خارجی ارز 
نمی دهد، درحالی که پســر من ۱۰سال است داروی 
خارجی مصرف می کند و حالا داروی مشابه ایرانی با 

وضعیتش سازگار نیست.»
 هزینه های چندمیلیونی تامین ماهانه دارو

حســن پور مادر دو پسربچه پنج و ده ســاله مبتلا به 
سی اف اســت. پســر اولش در چهارماهگی ۲کیلو و 
۴۰۰گرم وزن داشت و همین باعث شد پی دوا و درمان 
را بگیرند و متوجه بیماری  شــوند اما برای فرزند دوم 
از چهل روزگی بیماری را تشــخیص دادند. حالا تمام 
دغدغه  او و شــوهرش، مراقبت و نگهداری از این دو 
پسربچه اســت، آن هم در خانواده ای که شوهر شغل 

آزاد دارد و مادر، خانه دار یک منزل اجاره ای است.  
نگرانی اصلی این خانواده، داروهایی است که بچه ها 
مصرف می کنند و کم کردن عــوارض آن ها: «هر دو 
پسرم  به کرئون نیاز دارند اما من توان خریدش 
را نــدارم. داروی ایرانی هم عــوارض زیادی 
دارد. بچه ها مدام دل درد هســتند. ما 
به سختی و با هزار نوع 

دارو ســعی می کنیم وزن بگیرند اما چون دفع چربی 
دارند، وزن کم می کنند و کم اشتها شده اند. مسئولان 
انجمن کمک زیادی به خانواده ها می کنند و این ماه 
۸۰عدد کرئون به ما دادند اما جواب گوی نیاز بچه ها 

نیست.»
او از هزینه ای  می گوید کــه ماهانه بیش از ۲میلیون 
تومان اســت و به زندگی شــان تحمیل  شده است: 
«مشکل ما فقط تهیه کرئون نیســت. افراد مبتلا به 
این بیمــاری باید روزانه داروهــای دیگری همچون 
شیرخشــک، آنتی بیوتیک و بخورها را مصرف کنند؛ 
به همین دلیل هزینه ها کمرشــکن اســت. همین 
امروز دســتگاه بخور را قیمت گرفتــم یک میلیون 
تومان که باید برای هر فرزنــدم جداگانه یکی تهیه 
کنم. پرداخــت ۲میلیون تومان فقط برای دســتگاه 
برای خانــواده ما مبلغ ســنگینی اســت. همچنین 
بایــد تغذیه خاصی داشــته  باشــند تــا وزن گیری 

کنند.»
پســر بــزرگ ایــن خانــواده در ده ســالگی، فقط 
۲۰کیلوگرم وزن دارد و نســبت به هم سن وسالانش 

جثه کوچک تری دارد و خیلی ضعیف است.
این طور به نظر می رســد که انجمن ســی اف استان 
درحد توانش بــه خانواده ها کمک می کنــد اما این 
کافی نیست.  مشکل این اســت که تعداد خیران این 
حوزه اندک است و مسئولان انجمن هم با مشکلات 
زیادی روبه رو هســتند. آن ها موفق شده اند با توافق 
بیمه، هزینه «توبرامایســین» استنشاقی را که بیش 
از ۶۰۰هزارتومان خریــداری می کردند، صفر کنند. 
خانم حســن پور که فرزندانش این دارو را هم مصرف 
می کنند، تاکید می کند: البته تقاضای ما این اســت 

که این اتفاق برای داروهــای دیگری مثل 
«سالبوتامول» یا «ســدیم کلراید» و 
«جنتسامایســین» هم بیفتد، زیرا 
جزو داروهای مصرفی روزانه بیماران 

سی اف هستند.

 خانواده ها به هم دارو قرض می دهند
معاونت غذا و داروی دانشــگاه علوم پزشــکی مشهد 
مدتی پیش برای پیشگیری از توزیع ناعادلانه داروی 
کرئون، توزیع آن را عهده دار شــد و بــه هر خانواده 
۸۰عدد کپسول خوراکی تحویل داد، درحالی که میزان 
مصرف هر فرد مبتلا به این بیماری، متفاوت است و 
همین موضوع باعث شده است خانواده ها تا وقتی دارو 
دارند، به فرزندشان بدهند و وقتی قرص ها تمام شد، 

رژیم او را عوض کنند.
خانواده های بیمــاران با هم در ارتباط هســتند و از 
یکدیگر حمایت می کنند. گاهی حتی از آن ۸۰قرص 
ســهمیه ای به هم قرض می دهنــد. نمونه اش آقای 
رمضانی که عصر باید برود ســراغ خانــواده یکی از 
بیماران و تعدادی قرص، قرض بگیرد. پســر شــش 
سال ونیمه  او از دو سال پیش به اعضای انجمن بیماران 
سی اف پیوســته اســت و او حالا به عنوان یک عضو 
فعال در کنار دیگر اعضای انجمن به دنبال وعده های 
مسئولان و پیگیری مطالبات بیماران است. خودش 
می گوید: باوجود اینکه ظاهر بیماران نشان نمی دهد، 
آن ها دچار مشکلات و عوارض فراوانی می شوند. این 
مسئله برای جلب رضایت خیران اهمیت زیادی دارد، 
زیرا آن ها با دیدن شــرایط ظاهری کودک به سختی 
راضی به کمک کــردن می شــوند، درحالی که همه 
سیســتم داخلی بدن این بیماران ازجمله دســتگاه 

گوارش، ریه، قلب و کبد درگیر می شود.
«برخی داروهای این بیماران آن قدر گران اســت که 
اصلا به خریــد آن فکر نمی کنیــم.» رمضانی با بیان 
این جمله  ادامه می دهد: داروی «دورناز آلفا» یکی از 
آن هاست که داروخانه ها مقدار مصرفی یک ماهه آن 
را یک میلیون و ۳۰۰ تا یک میلیون و ۵۰۰هزارتومان 
به فروش می رسانند اما دارویی که بیش از همه برای 
تهیه اش مشکل داریم، کرئون است که بیماران هر 
کپسول آن را باید با هر وعده غذا بخورند تا چربی 

جذب کنند؛ یعنی روزی سه کپسول!»
به گفته او داروی «کرئوفــورت» ایرانی که توزیع 
شده است، آن قدر بچه ها را دچار عوارض کرده است 
که برخی والدین مصرف آن را برای کودکشان 
قطع کرده  و رژیم غذایی کــودک را تغییر 
داده اند. البته همان دارو هم دو سه ماهی 
نایاب شده بود: «مشکلات آن قدر زیاد شد 
که تعدادی از خانواده ها تجمع کردند تا 
صدای اعتراض خود را به گوش مسئولان 

برسانند.»
گفته هــا حاکی از آن اســت کــه برخی 
خانواده هــا از طریــق آشنایانشــان در 
کشــورهای دیگر، خود مقــداری داروی 
کرئون با قیمــت کمتــری وارد کرده اند. 
به طور مثال یکی از آن هــا از ترکیه و با لیر 
آزاد، دارو را بــه مبلــغ ۵۰۰هزارتومان وارد 
کرده اســت، درحالی که بیمــاران این دارو 
را در مشــهد ۶۰۰هزار تومــان می خرند. اما 
ایــن ترفنــد بــرای همــه ممکن نیســت و 
همچنــان مشــکل تامیــن داروی باکیفیت

 وجود دارد.

رنج سى اف
پای صحبت خانواده ها و مسئولان انجمن سی اف  که هنوز در گیرودار تهیه ضروری ترین داروهایشان هستند

بیماری ســی اف در ایران را سال ها 
پیش، پزشکان متخصص گوارش در 
تهران شناختند و به تدریج شهرهای 
دیگر همچون مشــهد به طور ویژه 
بیماران را بررســی و از میان آن ها، 
مبتلایان را شناسایی کردند اما هیچ 
ساختار منســجمی برای گردهم آوردن این بیماران و 
برنامه ریزی برای درمانشــان وجود نداشت تا اینکه در 
ســال۱۳۸۳ برای اولین بار در کشــور یــک درمانگاه 
مخصوص بیماران ســی اف به همــت دکتر حمیدرضا 
کیانی فر، فوق تخصص گوارش کودکان و استادان دیگری 
همچون دکتر سیدجواد سیدی در مشهد راه اندازی شد 
تا ضمن معرفی بیماری به جامعه پزشکی، به خانواده ها 
نیز کمک کنند؛ برای همین یک روز در هفته را به ویزیت 
بیماران سی اف اختصاص دادند. درنهایت انجمن سی اف 
خراسان رضوی به همت و تلاش های شبانه روزی همین 
جمع در سال۱۳۹۳ و بازهم برای اولین تجربه این چنینی 
در کشور ثبت شد. «تاسیس انجمن ما اولین تجربه در 
کشور بود و باعث شد بعد از آن شهرهای دیگر هم به این 

بیماری توجه کنند. شاید تعداد بیماران شناسایی شده 
کمتر از ۱۰هزارنفر در ایران باشد اما مطمئن هستیم دو 
تا سه برابر این تعداد همچنان پنهان و ناشناخته به اسم 
بیماری های دیگر درمان می شــوند.» دکتر حمیدرضا 
کیانی فر این توضیح را با شرح وضعیت کمبود دارو تکمیل 
می کند و می گوید: اتفاق خوبی که بــرای این بیماران 
افتاد، تصمیم وزارت بهداشت برای تهیه بسته حمایتی 
بود. یکی از بخش های آن، این بود که ۶بار در سال ویزیت 
پزشک متخصص رایگان، ۶بار در سال ویزیت متخصص 
تغذیه و به همین ترتیب از ویزیت هفتم هزینه پرداخت 
شود که تاحدودی به بیماران کمک می کند. همچنین 
قرار شده است ۱۰۰عدد قرص کرئون ایرانی در ماه برای 
هر بیمــار رایــگان توزیع شــود. این تصمیــم برای 
خانواده هایی که برای بیمار خود هزینه میلیونی می کنند، 
کمک بزرگی است. این پزشک متخصص اگرچه بسته 

حمایتی را مفید می داند، از عــوارض داروی جدید این 
بسته هم می گوید که اجازه نداده است کام خانواده ها و 
بیماران شیرین بماند: «مشاهده عوارض داروی جدید، 
۱۷۰نفر از متخصصان گوارش کشور را بر آن داشت که 
درخواستی بنویسند و امضا کنند تا داروی کرئون خارجی 
دوباره دردسترس بیماران قرار بگیرد.»کیانی فر تاکید 
می کند: این دارو در تمام دنیا شناخته  شده است و درحال 
تجویز به بیماران است. نباید به صرف اینکه یک دارو در 
ایران تولید می شــود، جلوی واردات داروی مشابهش 
گرفته  شود. ما در همه انواعِ محصولات موجود در بازار 
تنوع داریم و باید در دارو هم تنوع وجود داشته  باشد تا 
براساس وضعیت بیمار تجویز شود.  این متخصص گوارش 
کودکان ادامه می دهد: قدم اول، واردات داروی کرئون 
است و قدم دوم، کاهش قیمت آن. قیمت این دارو از سال 
گذشته چهاربرابر شده است. اگر درآمد مردم هم در این 

مدت چهاربرابر شده  بود، نگرانی وجود نداشت اما مسئله 
این است که نگهداری از یک بیماری سی اف، رنج و هزینه 
زیادی را به خانواده ها تحمیــل می کند. این ها علاوه بر 
هزینه های دیگر زندگی اســت. متاسفانه حتی بعضی 
پزشــکان هم علاقه ای به درمان چنین بیمارانی ندارند 
-چون دردسر دارد و پیگیری زیادی می خواهد- ولی در 
این مدت خیران پرتلاش و دلسوزی کنار انجمن سی اف 
اســتان بوده اند: «دو خیریه راه ســلامتی و مهر مولانا 
چندسالی است به طور ثابت هزینه ماهانه بیماران را تقبل 
کرده اند اما با رشــد مداوم تورم و تغییر هزینه داروها، 
کمک ها بخش کوچکی از مشکلات را پوشش می دهد. 
پزشکان و عوامل انجمن، پیگیر یافتن خیران شده اند تا 
بخشی از دغدغه خانواده ها را کم کنند.» این شرایط البته 
یک تعجب و افســوس بزرگ هم بــرای دکتر کیانی فر 
به دنبال دارد: «در هیچ کشوری ندیده ام پزشک فکر کند 
چه دارویی بنویسد تا هزینه کمتری برای بیمارش داشته  
باشد و آیا اصلا دارو پیدا می شود یا خیر. تامین دارو باید 
مشغله ذهنی مسئولان باشــد نه منِ پزشک و خانواده 

بیمار.»

 

عضو هیئت مدیره انجمن سی اف اســتان می گوید: سی اف یک 
بیماری ژنتیکی است که تقریبا روی همه دستگاه های بدن تاثیر 
می گذارد اما اصلی ترین دستگاه های درگیر، سیستم تنفسی و 
گوارش هســتند. این بیماری، سیستم تنفســی بیمار را دچار 
عفونت های مکرر می کند و در گوارش باعث می شود جذب و هضم 
غذا مختل شود و بیمار را دچار ســوءجذب می کند و اگر درمان 
صورت نگیرد، کودک لاغر و ضعیف دچار مشکلات تغذیه خواهد شد. وقتی بدن ضعیف 
می شود، بیمار دوباره مستعد عفونت ریه است. دکتر سیدجواد سیدی از سال ها پیش 
انجمن را همراهی می کرد اما به این دلیل که یکی از عوارض مهم این بیماری عفونت 
ریه اســت، تا مقطع فوق تخصص ریه کودکان، درس خواند و این روزها به عنوان تنها 
متخصص این رشته، عضو هیئت مدیره و یاور مهم بیماران است.او می گوید «در گذشته 

این بیماران عمر طولانی نداشتند و یک کودک سی اف به پنج سالگی هم نمی رسید اما 
در این چند سال و با پیگیری متخصصان اکنون بیماری با حدود ۵۰سال هم داریم. البته 
همان طور که بیماران متوسط عمرشان افزایش می یابد، به همان میزان درمانشان هم 
سخت تر و نیازهایشان بیشتر می شود.» سیدی ادامه می دهد: این بیماری وقتی عارضه 
کمتری دارد که بیمار همه داروها را مرتب مصرف کند و تغذیه پرکالری خوبی داشته  
باشد، وگرنه با کاهش وزن شدیدی روبه رو شده، عوارض به سرعت به سراغش می آید. 
والدین وقتی عارضه داروها را می بینند، به دنبال داروی دیگری می گردند و کمیاب بودن 
و نایاب شدن دارو، دردشان را بیشتر می کند.دکتر سعیده طالبی هم مدیرعامل انجمن 
و پزشک تغذیه بیماران است. او به عنوان کسی که هرروز عوارض نبود داروی مناسب را 
در کاهش وزن بچه ها می بیند، می گوید: «برای بیماران برنامه غذایی خاصی چیده ایم 
و یک گرم، یک گرم وزن می گیرند ولی وقتی کرئون نیســت که چربی را جذب کند، 
به شدت وزن کم می کنند. عوارض کمبود دارو را می توان به شکل روزانه و محسوس در 

بیماران مشاهده کرد و کاری از ما ساخته نیست.»

 
پیگیری های مــداوم بیماران در این مــدت، تجمع آنان و 
همچنین نامه متخصصان گوارش کل کشور، شاید حاصلش 
وعده ای باشد که درقالب نامه ای به بیماران داده  شده است. 
براســاس نامه ای که از ســازمان غذاوداروی کشور رسیده 
اســت، به زودی داروی آلمانی کرئون با قیمت کمتر اما با 
تعداد محدود و مشــخص بین بیماران توزیع خواهد شد. 
اگرچه این وعده ســازمانی زمان کاملا مشــخصی ندارد، 
بیماران و خانواده های آنان را دلخوش کرده است که شاید 

صدای آنان به گوش مسئولان مربوط رسیده  است.

درخواست ۱۷۰ متخصص گوارش برای توزیع داروی خارجی بیماران سی اف

تامین دارو باید مشغله ذهنی مسئولان باشد، نه پزشک و خانواده بیمار

وعده سازمان غذاودارو:

داروی کرئون به زودی توزیع می شود عارضه بیشتر با مصرف ناقص داروها

۱
خراسان رضوی  برای 

اولین بار انجمن سی اف 
کشور را راه اندازی کرد

۴
در چندماه گذشته 

قیمت داروی کرئون 
چهاربرابر شده است

۲
۲مرکز خیریه به طور 

ثابت به بیماران سی اف 
کمک می کنند

۱۰۰۰۰
۱۰ هزار بیمار مبتلا 
به سی اف در کشور 
شناسایی شده اند

۳۰۰
بیمار مبتلا در استان، 
عضو انجمن هستند

۹۳
سال ثبت و راه اندازی 
انجمن سی اف استان

۵۰
با تلاش بسیار، متوسط 
عمر بیماران سی اف به 
۵۰سال رسیده است

ف
ی ا

 س
ن

جم
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بار
در

کودک مبتلا به ســی اف،  یک ژن معیوب دارد که در ورود و خروجِ 
کلریدسدیم یا نمک از سلول های بدنش تأثیر می گذارد. نتیجه 
این وضعیت، تولید مخاط غلیظ،  سنگین و چسبنده، عرق شور و 
غلیظ شدن شیره های گوارشی است. ترشح مخاط غلیظ می تواند ریه ها 
را مسدود کند و کودک مبتلا به فیبروز سیستیک را مستعد مشکلات 

تنفسی و عفونت های ریه کند؛ به دلیل فراهم کردن مخاط و  محیط بسیار 
مساعد برای باکتری ها و درنهایت،  آسیب شدید به ریه و وقتی شیره های 
گوارشی غلیظ شده نمی توانند برای شکستن مواد غذایی و جذب مواد 
مغذی از آن ها از لوزالمعده به روده کوچک بروند،  کودک ممکن است 
دچار مشکلات گوارشی و نارسایی رشد هم بشود. برای همین کودکان 
سی اف مثل این کودک مبتلا، جز جثه ای کوچک تر از سن خود، علامت 
دیگری در ظاهر ندارند. به استناد پژوهش «فیتنس مگزین»، پسرها در 
ده سالگی به طور متوسط ۱۴۰ سانتی متر قد و ۳۲ کیلوگرم وزن دارند 

و تا دوازده سالگی قد آن ها تا ۱۴۹ سانتی متر و وزنشان تا ۴۱ کیلوگرم 
افزایش می یابد اما ابوالفضل ده ساله ۲۰ کیلو وزن دارد و ۱۳۰ سانتی متر 

قد. علیرضای یازده ساله هم فقط ۱۳۵ ســانتی متر  قد دارد و ۲۸ کیلوگرم 
وزن؛ وزنی که پس از مصرف داروی جدید ۲ کیلوگرم هم کم شده است.

به قیمت کاهش وزن گیری کــودکان خود که برای 
سلامتی  شان خطرناک اســت، از خوراندن این 
دارو به فرزندشان منصرف شدند. گزارش ما از 
صحبت  خانواده ها، مسئولان انجمن سی اف 
استان و وعده های وزارتخانه برای تامین این 

بسته حمایتی برایمان دردسرساز شد
فنایی چند ســال اســت که درمان فرزندانش 

را پیگیــری می کنــد و آن قدر بــه انجمن 
رفت وآمد کرده که حــالا یکی از اعضای 
افتخاری و فعال آن شــده  است. او یکی 
از معترضان به بســته حمایتی و تغییر 
داروی اصلی بیماران ســی اف است و 
در این باره می گوید: پیــش از ماجرای 

بســته حمایتــی، هزینه خریــد داروی 
هزارتومــان و بدون 
هزارتومان بــود. از حدود آبان 
سال گذشته اعلام کردند که داروهای این 
بیماران در سبد بسته حمایتی قرار گرفته 
و نوع ایرانی دارو تولید شده است که البته 
مواد اولیه آن از کره جنوبــی می آمد و در 
ایران بسته بندی می شد. والدین ابتدا از این 

خبر خوشحال شدند اما بعد از گذشت مدتی 
و مصرف دارو، علائم گوارشــی همچون دل درد، 

دل پیچه و اســهال در بچه ها  شــروع شد. حتی 

مصرف می کنند و کم کردن عــوارض آن ها: «هر دو 
پسرم  به کرئون نیاز دارند اما من توان خریدش 
را نــدارم. داروی ایرانی هم عــوارض زیادی 
دارد. بچه ها مدام دل درد هســتند. ما 

غلیظ شدن شیره های گوارشی است. ترشح مخاط غلیظ می تواند ریه ها 
را مسدود کند و کودک مبتلا به فیبروز سیستیک را مستعد مشکلات 

تنفسی و عفونت های ریه کند؛ به دلیل فراهم کردن مخاط و  محیط بسیار 
مساعد برای باکتری ها و درنهایت،  آسیب شدید به ریه و وقتی شیره های 
گوارشی غلیظ شده نمی توانند برای شکستن مواد غذایی و جذب مواد 
مغذی از آن ها از لوزالمعده به روده کوچک بروند،  کودک ممکن است 
دچار مشکلات گوارشی و نارسایی رشد هم بشود. برای همین کودکان 

که این اتفاق برای داروهــای دیگری مثل 
«سالبوتامول» یا «ســدیم کلراید» و 
«جنتسامایســین» هم بیفتد، زیرا 
جزو داروهای مصرفی روزانه بیماران 

را یک میلیون و 
به فروش می رسانند اما دارویی که بیش از همه برای 
تهیه اش مشکل داریم، کرئون است که بیماران هر 
کپسول آن را باید با هر وعده غذا بخورند تا چربی 

جذب کنند؛ یعنی روزی سه کپسول!»
به گفته او داروی «کرئوفــورت» ایرانی که توزیع 
شده است، آن قدر بچه ها را دچار عوارض کرده است 
که برخی والدین مصرف آن را برای کودکشان 
قطع کرده  و رژیم غذایی کــودک را تغییر 
داده اند. البته همان دارو هم دو سه ماهی 
نایاب شده بود: «مشکلات آن قدر زیاد شد 
که تعدادی از خانواده ها تجمع کردند تا 
صدای اعتراض خود را به گوش مسئولان 

برسانند.»
گفته هــا حاکی از آن اســت کــه برخی 
خانواده هــا از طریــق آشنایانشــان در 
کشــورهای دیگر، خود مقــداری داروی 
کرئون با قیمــت کمتــری وارد کرده اند. 
به طور مثال یکی از آن هــا از ترکیه و با لیر 

آزاد، دارو را بــه مبلــغ 
کرده اســت، درحالی که بیمــاران این دارو 

را در مشــهد 
ایــن ترفنــد بــرای همــه ممکن نیســت و 
همچنــان مشــکل تامیــن داروی باکیفیت

 وجود دارد.

کودک مبتلا به ســی اف،  یک ژن معیوب دارد که در ورود و خروجِ 
کلریدسدیم یا نمک از سلول های بدنش تأثیر می گذارد. نتیجه 

کودک مبتلا به ســی اف،  یک ژن معیوب دارد که در ورود و خروجِ 
کلریدسدیم یا نمک از سلول های بدنش تأثیر می گذارد. نتیجه 

کودک مبتلا به ســی اف،  یک ژن معیوب دارد که در ورود و خروجِ 

این وضعیت، تولید مخاط غلیظ،  سنگین و چسبنده، عرق شور و 
غلیظ شدن شیره های گوارشی است. ترشح مخاط غلیظ می تواند ریه ها 
را مسدود کند و کودک مبتلا به فیبروز سیستیک را مستعد مشکلات 

تنفسی و عفونت های ریه کند؛ به دلیل فراهم کردن مخاط و  محیط بسیار 
مساعد برای باکتری ها و درنهایت،  آسیب شدید به ریه و وقتی شیره های 
گوارشی غلیظ شده نمی توانند برای شکستن مواد غذایی و جذب مواد 
مغذی از آن ها از لوزالمعده به روده کوچک بروند،  کودک ممکن است 
دچار مشکلات گوارشی و نارسایی رشد هم بشود. برای همین کودکان 
سی اف مثل این کودک مبتلا، جز جثه ای کوچک تر از سن خود، علامت 
دیگری در ظاهر ندارند. به استناد پژوهش «فیتنس مگزین»، پسرها در 
 کیلوگرم وزن دارند 

 کیلوگرم 
۱۳۰ سانتی متر 

۲۸ ســانتی متر  قد دارد و ۲۸ ســانتی متر  قد دارد و ۲۸ کیلوگرم 
 کیلوگرم هم کم شده است.

ذره بین


