
نوروز این دارو تامین شد، اما این کمبود مقطعی 

بیماران را آزار می دهد. بنابراین انتظار داریم در 

بحث تامین دارو مدیریت بهتری شود.

 از درست اجرا نشدن طرح پروفیلاکسی   ●●

 تا پوشش ندادن مابه التفاوت نرخ فاکتور

 و دارو از سوی بیمه ها در زمان تغییر قیمت 

دارو
عالی مقام در پاسخ به این سوال که آیا کمبودهای 

دارو همچنــان پابرجاســت یــا خیــر، مــی گوید: 

درحــال حاضــر کمبــود نداریــم، اما بــه صورت 

مقطعی پیش می آید. وی با اشاره به پابرجا بودن 

کمبــود مقطعــی دارو بــرای بیمــاران هموفیلی 

بیان می کند: داروی بیماران هموفیلی توســط 

بیمه ها تامین می شود و رایگان است اما مواردی 

اتفاق می افتد که مثلا تغییــر قیمت یا تغییر نرخ 

ارز داریم. در این موارد پیش می آید که می گویند 

مابه التفاوت فاکتــور و دارو را بیمار باید پرداخت 

کند که من رسما به بیماران اعلام می کنم پولی 

را پرداخــت نکننــد و وظیفه بیمه هاســت که این 

مبلــغ را پرداخت کنند و پوشــش بدهنــد. عالی 

مقام با اشــاره به این که کمبــود دارو بزرگ ترین 

چالش بیمــاران هموفیلی اســت، مــی گوید: به 

نظرم اجرای طرح پروفیلاکسی) تزریق دارو قبل 

از خونریزی( برای همه بیمــاران هموفیلی لازم 

الاجراست که با کمبودهای مقطعی که اتفاق می 

افتد این طرح به درستی اجرا نمی شود.

 قطع شدن پرداخت تسهیلات    ●●

 به بیماران هموفیلی از 2 سال گذشته 

و بی نتیجه ماندن پیگیری ها از مسئولان
مدیر کانون هموفیلی خراسان رضوی در اشاره به 

مشکلات دیگر بیماران هموفیلی بیان می کند: 

در بحث درمان صندوقی به نام حمایت از بیماران 

خاص و صعب العلاج در بیمه سلامت ایجاد شده 

اســت. فرایند به این شــکل اســت که اگــر بیمار 

هزینه ای داشته باشد باید آن را از جیب پرداخت 

کند و با ارائه رسید و اســناد پرداختی به صندوق 

پول خودش را مطالبه کند. حــدود 70 تا 80 

درصد از این مبلغ ) البته شاید کمتر یا بیشتر( 

در یک فرایند زمانی سه تا هشت ماهه  به بیمار 

برمی گردد. ایــن موضوع دردســرهایی برای 

بیمار ایجاد می کند. خیلــی وقت ها پیش می 

آید بــه خاطر فاصلــه مکانــی، از کارافتادگی و 

این که ممکن اســت بعد از گذشــت هشت ماه 

ارزش پول کاهش یابد، بیمــار پیگیر این روند 

نمی شود. عالی مقام ادامه می دهد: موضوع 

دیگر این است که گاها پیش می آید بیماران ما 

که مفصل شان تخریب شــده است، مثلا برای 

پروتز زانو نیاز به تعویض مفصــل زانو دارند که 

هزینه های آن ها بسیار زیاد است چراکه بیمار 

در ابتدا باید حدود 70 تا 100 میلیون تومان 

پرداخــت کنــد و بعد طــی فراینــدی که عرض 

کردم، از بیمه ها مطالبه کنــد. وی می افزاید: 

اکثر بیماران ما متاســفانه به واســطه بیماری 

و خانه نشــینی و کار نکردن از نظر معیشــتی و 

مالی ضعیف هســتند . بنابراین تهیه این مبلغ 

در ابتدا برای آن ها ســخت اســت. اگر بشــود 

این صنــدوق مانند گذشــته که یــک مبلغی به 

دانشــگاه علوم پزشــکی پرداخت می شــد و از 

آن طریق بــه صورت آنلاین پرداخت می شــد، 

به همان طریق گذشته برگردد. عالی مقام در 

اشاره به دیگر چالش ها ادامه می دهد: موضوع 

تسهیلات بیماران خاص است که در این زمینه 

هم مراجعه کننده زیاد داریم. وام و تســهیلات 

بیماران خاص تا دو سال گذشته از طریق بانک 

مرکزی و با هماهنگی دانشــگاه علوم پزشکی 

به این افراد تعلق می گرفت اما متاسفانه حدود 

دو سال است که این وام قطع شده است. در این 

بــاره مکاتباتی با رئیس کمیســیون اصل 90، 

اســتانداری و دانشــگاه علوم پزشکی داشتیم 

که به نتیجه نرسید.
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طبیعت مشهد در این روزهای بهاری بسیار زیبا ●●
شده! لطفا همشهریان و مسافرانی که برای تفریح به 
این مناطق می روند، از ریختن زباله و یا روشن گذاشتن 
آتش پرهیز کنند، قدر طبیعت قشنگ مون رو بدونیم.

من دو کیلو سیب زمینی خریدم 95 هزار تومان! ●●
واقعا این درسته؟ در حالی که سیب زمینی در استان 

ما تولید می شود ما باید این قدر گران بخریم؟

می خواستم از مسئولان مدارس ابتدایی مشهد ●●
خواهش کنم با توجه به گرم و سرد شدن هوا که بعضا 
باعث بیمار شدن بچه ها می شود، بیشتر حواس شان 
به بهداشت فردی دانش آموزان باشد، مثل استفاده 
از ماسک در سرماخوردگی. مدرسه نباید جایی برای 

انتقال بیماری باشد.

 لطفا به راننده ها بگین که این روزهای بارونی، ●●
وقتی دارن از جاهایی که آب جمع شده و کنار پیاده 
رو هست و کسی داره از اون جا عبور می کنه،عبور می 
کنن سرعت شون رو کم کنن تا لباس های عابران پیاده 

به لجن کشیده نشده!

همشهریان عزیز! باور کنید اگر در رانندگی احتیاط ●●
کنید و از بوق زدن های مکرر و بی فایده پشت سر 
دیگر ماشین ها دست بردارید، هم زودتر به مقصد 

می رسید و هم اعصاب راحت تری دارید.

مسئولان کمی به قیمت های پوشک و تولیدات ●●
سلولزی توجه داشته باشند، چون هر روز گران تر 

می شود.

 به جای آن که قیمت خودرو در بازار را کم کنند تا ●●
مردم بتوانند ماشین بخرند، قیمت کارخانه رو بردند 
بالا تا مابه‌التفاوت کم شود، همین است که در مشهد 
برای یک پراید مدل 87 باید بیش از 200 میلیون پول 

بدی و هر روز هم خراب باشه.

ما ●● خوشحالی  باعث  خانگی  لوازم  بودن  گران 
فروشنده ها نیست، وقتی بازار راکد است و مردم 
خریدی ندارند ما هم جز ضرر چیزی نداریم. الان من 
در بازار امیر که یکی از مراکز اصلی خرید لوازم خانگی 

هست، مغازه دارم اما مگس می پرانم.

امیدوارم زودتر کمبود واکسن های پنج گانه ●●
نوزادان حل بشه و سهمیه استان زودتر تامین بشه، 
چون با وجود توضیحاتی که منتشر کردین ما باز هم برای 

سلامت نوزادمون نگرانی داریم.

امروز متوجه شدم دخترم با هوش مصنوعی درددل ●●
می کنه! این خیلی وحشتناکه که یک نوجوان به جای 
گفت و گو با خانواده اش به هوش مصنوعی رو بیاره. به 
نظرم مسئولان فرهنگی استان باید در زمینه آموزش 
و فرهنگ سازی درست استفاده از تکنولوژی بیشتر 
فعالیت داشته باشند. حتی دخترم می گفت انشایش 
را هوش مصنوعی نوشته و بهم اطمینان داده اگر سرچ 

هم کنن مشابه نخواهد داشت. این ها ترسناکه!

 

 به گزارش خراســان رضوی، چالش تامین دارو 

از مهــم تریــن چالــش هــای ایــن بیماران اســت 

طــوری که ایــن موضــوع منجر بــه خانه نشــینی 

بیماران هموفیلــی فاکتور 9 در ایام نوروز شــده 

بود. این موضوع، در کنــار مطالبه پرداخت‌های 

چنــد ده میلیونی بــرای جراحی‌هــای ضروری؛ 

همه‌و‌همه نشان‌دهنده بحرانی مزمن و ساختاری 

در مدیریــت و حمایــت از ایــن بیمــاران اســت. 

وقتی بیمه‌هــا در زمان افزایش قیمــت دارو از بار 

مابه‌التفاوت آن شــانه خالــی می‌کنند و صندوق 

حمایــت از بیمــاران صعب‌العلاج عمــاً بیمار را 

وادار به پرداخــت از جیب و ماه‌هــا پیگیری برای 

بازپرداخــت می‌کنــد، دیگــر نمی‌تــوان از واژه 

»حمایت« سخن گفت.

 وجود 1400 بیمار هموفیلی در استان   ●●

  و افزایش سالانه 30 تا 50 نفر 

مبتلای جدید به جمعیت بیماران
علی عالــی مقــام، قائم مقــام مدیرعامــل کانون 

هموفیلی ایران در خراسان رضوی و مدیر کانون 

هموفیلــی در اســتان در گفــت و گــو بــا روزنامه 

خراســان در ارائه آمــاری درباره تعــداد بیماران 

هموفیلی در اســتان می گوید:  بالــغ بر 1400 

بیمــار هموفیلی در اســتان داریم کــه حدود 50 

درصد از آن ها متعلق به مشــهد هســتند. در سه 

سال گذشته حدود چهار یا پنج نفر مرگ و میر در 

استان داشته ایم. وی با اشــاره به این که بیماری 

هموفیلی نهفته اســت، مــی افزاید: بــا همه این 

تفاسیر ما سالانه 30 تا 50 نفر مورد جدید داریم 

که برای آن ها تشــکیل پرونده مــی دهیم. عالی 

مقام خاطرنشان می گوید: براساس آمار جهانی 

از هر 10 نفــر، 9 نفــر از بیمــاری هموفیلی خود 

خبر ندارند.

 خانه نشینی بیماران هموفیلی فاکتور 9    ●●

در ایام نوروز به علت کمبود دارو
عالی مقام درباره مشــکلات بیمــاران هموفیلی 

بیان می کند: بیمار هموفیلی معمــولا با کمبود 

دارو به صورت دوره ای مواجه است. ما از سازمان 

غذاو دارو همیشــه این مطالبه را داریم که قبل از 

این که ذخیره اورژانســی بیماران ما تمام شــود ، 

سفارش دارو زودتر داده شود. انتظار ما از سازمان 

غــذا و دارو، مدیریــت در تامیــن دارو به خصوص 

فاکتــور 8، فاکتــور 9 و... اســت کــه در چندماه 

گذشــته دســتخوش کمبود دارویی بودیم که در 

ایام نــوروز به خصوص بیمــاران فاکتــور 9 با این 

موضوع خیلی دست و پنجه نرم کردند طوری که 

در این ایام خانه نشــین بودند. هرچند بعد از ایام 

رنج بیماران هموفیلی برای تامین دارو
کمبود دارو بزرگ ترین چالش بیماران هموفیلی است طوری که این وضعیت منجر به خانه نشینی بیماران هموفیلی فاکتور 9 در ایام نوروز شد

بهاره موفقی

 وجود بیش از ۱۴۰۰ بیمار هموفیلی در خراسان رضوی و افزایش سالانه ۳۰ تا 

۵۰ مبتلای جدید، در شرایطی اتفاق می‌افتد که بیماران با کمبود مقطعی اما مکرر 

دارو، اجرا نشدن مؤثر طرح پروفیلاکسی و تاخیرهای چندماهه در بازپرداخت 

هزینه‌های درمانی مواجه هســتند. همه این شــرایط در حالی رقم می خورد که 

پرداخت تسهیلات به این بیماران طی دو سال گذشته قطع شده و پیگیری های 

کانون هموفیلی خراسان رضوی از مسئولان برای راه اندازی مجدد آن بی نتیجه 

مانده است.
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