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مهلت یک ماهه برای 
حمایت از بیماران 

خاص و صعب العلاج
وزارت بهداشت، براساس مهلت تعیین شده از سوی 
مجلس شــورای اسلامی، موظف شــد تا یک ماه 
آینده کم و کیف اقلام دارویی، تجهیزات پزشکی 
مصرفی و تشــکیل صندوق حمایــت از بیماران 
خاص و صعب العلاج را تعییــن تکلیف کند. قرار 
بود صندوق حمایــت از این بیمــاران، از ابتدای 
امسال تشکیل شود تا بودجه 5هزار میلیاردی آن 
تخصیص پیدا کند. اما هنوز آیین نامه این صندوق 
از سوی هیأت وزیران تصویب نشده و آنها همچنان 
مشــکلات متعددی را در تامین دارو و هزینه های 
درمانی متحمل می شوند. روز گذشته زهرا شیخی، 
سخنگوی کمیسیون بهداشــت و درمان مجلس 
در صحن علنی مجلس که با طرح ســؤال از وزیر 
بهداشت برگزار شد، اعلام کرد: »وزارت بهداشت 
طی چند ســال اخیر در تخصیــص و هزینه کرد 
اعتبارات پیش  بینی شــده برای حوزه ســلامت 
ناکارآمد بوده اســت؛ یعنی همان مقدار منابعی 
که دولت به حوزه سلامت اختصاص داده، منجر به 
کاهش پرداختی از جیب مردم نشده است.« به گفته 
شیخی، ســازمان برنامه و بودجه کشور تخصیص 
بودجه به بیماران خاص و صعب العلاج را منوط به 
تشکیل صندوق حمایت از این بیماران اعلام کرده 
اما تاکنون این امر محقق نشده است: »بررسی  های 
کمیسیون نشان می دهد درخصوص بهره مندی 
بیماران مشمول از اعتبارات پیش بینی شده سازوکار 
مشخصی تعیین نشده است. با توجه به تأخیر پیش 
آمده در تصویب اساسنامه صندوق باید چگونگی 
پرداخت هزینه های این بیمــاران تعیین تکلیف 
شــود.« او همچنین از مهلت یک ماهه به وزارت 
بهداشت برای تعیین تکلیف وضعیت این بیماران 
هم خبر داد: »وزارت بهداشت لازم است در مرحله 
اول در یک ماه آینده گزارشی از موانع ساختاری، 
نهــادی و فرایندی موجــود در حــوزه بیماران 
صعب العلاج و نادر تدوین و به کمیسیون بهداشت 
و درمان ارائه کند. همچنین این وزارتخانه موظف 
است گزارشی از کم و کیف اقلام دارویی و تجهیزات 
پزشکی مصرفی بیماران خاص و صعب العلاج را که 
در شمول فهرست بیمه قرار دارند، ظرف مدت یک 
ماه آینده تهیه و تقدیم کمیسیون بهداشت و درمان 
کند. بیمه سلامت کشور هم باید طی یک ماه آینده 
درباره نحوه هزینه کرد اعتبارات پیش بینی شده در 
قانون بودجه سال۱۴۰۱ به تفکیک جامعه هدف 
هر یک از این 2گروه بیماری گــزارش دقیقی به 
کمیسیون بهداشــت و درمان ارائه کند.«  از سوی 
دیگر، همایون سامه یح، عضو کمیسیون بهداشت 
و درمان مجلس هم درباره انتقادات مطرح شــده 
به وزارت بهداشــت درباره حمایت نشدن بیماران 
خاص و صعب العلاج به همشهری گفت: »نه درباره 
بیماران خاص که بــرای بیماری های معمولی هم 
به دلیل کمبود دارو، مردم با مشکلات زیادی مواجه 
شده اند. برای رفع مشکلات مربوط به حوزه دارو، 
طبق صحبت های انجام شــده با وزیر بهداشــت، 
سیاستگذاری، اقدام و اجرا بر عهده وزارت بهداشت 
است.« این نماینده مجلس همچنین درباره اینکه 
اگر تا یک ماه آینده بــرای تعیین تکلیف وضعیت 
بیماران خاص و صعب العلاج اقدامی از سوی وزارت 
بهداشت انجام نشود، اقدام بعدی چه خواهد بود، 
افزود: »مجلس پیگیر رفع مشکلات و آشفتگی  های 
بازار داروســت اما سیاســتگذاری در این باره باید 
از سوی دولت انجام شــود. تمایل مجلس به طرح 
ســؤال در صحن برای وزرای مختلف زیادشده و 
آنها باید بدانند که این وضعیت زنگ خطری برای 
کنترل مشکلات و چالش های موجود است. ما در 
حوزه دارو به دلیل سیاستگذاری های فعلی با معضل 

روبه رو هستیم. 
صنعتگــران و کارخانه هــای دارویــی بلاتکلیف 
مانده اند. اگر حمایت از تولیدکننده نباشد، کمبود 
دارو همچنان ادامه خواهد داشــت.« به گفته او، 
یکی از چالش  ها، مباحث متعددی بود که درباره 
حذف یا حذف نشــدن ارز ترجیحی وجود داشت 
و در نهایت تصمیم  گیری شــد که این ارز حذف 
شود. حالا باید سیاست ها و برنامه ریزی های وزارت 
بهداشت به گونه ای پیش برود که پوشش بیمه  ای 
داروها افزایش پیدا کند و بیماران متحمل هزینه 
نشوند. سامه یح در پاسخ به این سؤال که آیا حذف 
کامل ارز ترجیحی با توجه به مشــکلات صنایع 
دارویی و کمبودهای تولید منجر به بحرانی شدن 
بازار دارویی کشور نمی شود، افزود: »درباره صنایع 
دارویی باید حمایت ها ادامه داشته باشد و اصلاح 
قیمت  گذاری هــا صورت بگیــرد. تولیدکنندگان 
باید بتوانند مبلغ خریــد مواداولیه را تامین کنند. 
هر میزان خریدی که تاکنون با ارز ترجیحی انجام 
می شده، اکنون باید 7برابر آن  به صورت مبلغ ریالی 
تامین شود. اگر کارخانه ای چنین توانایی ای داشته 
باشد، درنهایت به سود کارخانه و تولیدکننده خواهد 
بود. قطعا در این مسیر برخی کارخانه های ضعیف 
حذف خواهند شــد و دیگر تولیدکنندگان بسیار 

قوی  می شوند.«
البته با اینکه هنوز صندوق حمایت از بیماران خاص 
و صعب العلاج راه اندازی نشــده، بهرام عین اللهی، 
وزیر بهداشت روز گذشته در صحن علنی مجلس، 
آن را یکی از افتخارات مجلــس و دولت برای حل 
معضل این بیماران عنوان و بر پوشش بیمه همگانی 
و حمایت از بیماران خاص و صعب العلاج تأکید کرد. 
به گفته عین اللهی؛ »اساسنامه مربوط به بیماران 
صعب العلاج تدوین و گروه های تحت پوشــش در 
3گروه با 2۹بیماری مشخص شــده است. بسته 
خدمتی مربوطه نیز آماده شــده و در دستور کار 
هیأت وزیران قرار دارد. با تصویب صندوق بیماران 
صعب العلاج یکی از افتخارات مجلس و دولت، حل 
معضل بیماران صعب العلاج خواهد بود و با اجرای 
بسته خدمتی و پوشش هزینه مناسب، پرداخت از 
جیب مردم در ایــن بیماری های پرهزینه کاهش 

خواهد داشت.« 

مریم سرخوش سلامت
روزنامه نگار

تجارت سیاه تولید داروی بیماران تالاسمی
مدت هاست بیماران مبتلا به تالاسمی به دلیل سیاست های ارزی و به صرفه نبودن تولید دارو از سوی شرکت های داخلی، با کمبود یا نایاب شدن داروهایشان مواجهند 

بررسی ها نشان می دهد بخشی از معضلات به عملکرد تعدادی از شرکت های تولیدکننده برمی گردد

چالش بیماران تالاسمی برای دسترسی به دارو 
ادامه دارد؛ داروهــای تزریقی و خوراکی که آهن 
اضافی بدنشــان را دفع می کند تــا کلیه، قلب و 
کبدشان ســالم بماند، چندین ســال است که 
به سختی پیدا می شود. این داروها یا دچار کمبود 
طولانی مدت می شوند یا آنهایی که به اسم داخلی 
فروخته می شوند، عوارض دارویی دارند؛ عوارضی 
که به گفته بیمــاران، منجر به حساســیت های 
پوســتی، اختلالات گوارشی و نارســایی کبد و 
کلیه می شود. بیماران و فعالان در حوزه تالاسمی 
می گویند برخی از شرکت های تولید کننده داخلی 
با هدف ســودجویی، از محدود کــردن واردات 
حمایت کردند تا اختصاص ارز ترجیحی و نیمایی 
به آنها تعلق گیرد. آنها مواد اولیه ۴۰۰هزار دلاری 
را برای سازمان غذا و دارو، 5۰۰هزار دلار فاکتور 
می کردند تا در این میان پولی به جیب شان برود. 
حالا که اختصاص این ارزها متوقف شده، برخی 
از همین شرکت ها هم دست از تولید کشیده اند؛ 
چراکه دیگر برایشان صرفه اقتصادی ندارد. برخی 
از این شرکت ها به بهانه تحریم، آن سوی مرزها، 
فعالیت شان را شــروع کرده اند و داروی 5دلاری 
را ۱۰دلار به ایران می فروشند. حالا مجموعه این 
اقدامات در کنار نبود نظارت ها و تأخیر ســازمان 
غذا و دارو در اختصاص ارز برای ثبت سفارش دارو 
به شرکت های اصلی تولید کننده داروی بیماران 
تالاسمی، وضعیت فعلی را رقم زده است؛ وضعیتی 
که به گفته فعالان این حوزه، روندش از سال۹۹ 

شروع شده و همچنان ادامه دارد.
سازمان غذا و دارو مشکلات این بیماران را می داند 
اما تــوپ را به زمیــن تولیدکننــدگان خارجی 
می اندازد. ســجاد اسماعیلی، مشــاور رسانه ای 
رئیس سازمان غذا و دارو پیش از این اعلام کرده 
بود که این سازمان تمام مسیرهای ممکن برای 
تامین داروهای بیماران تالاســمی را مدنظر قرار 
داده و از 3ماه پیش، ارز موردنیاز داروهای دسفرال 
)تزریقی( و جیدنیو )خوراکی( را به شرکت های 
مربوطه پرداخت کرده، اما داروها هنوز تولید نشده 
است. ســازمان غذا و دارو بر تلاش این سازمان 
تأکید می کند، اما یونس عرب، دبیر انجمن بیماران 
تالاســمی از این ســازمان می خواهد که تاریخ 
اختصاص ارز و ثبت سفارش به شرکت مربوطه که 
همان نوارتیس سوئیس است را اعلام کند؛ چراکه 
از زمان ثبت سفارش تا ارسال محموله دارو، حدود 
7ماه زمان لازم است. عرب به همشهری می گوید: 
»اگر به تازگی ارز اختصاص داده شده، چندین ماه 
دیگر داروی خارجی به دســت بیماران می رسد، 

تکلیف بیماران در این مدت چیست؟« 
این سازمان تأکید می کند که بیماران تالاسمی 
مشکلی برای داروهایشــان ندارند. تولید داخلی 
ویال دفروکسامین و قرص دفرازیروکس خوراکی 
به میزان کافی از چند شرکت تولید داخل در بازار 
موجود است، اما بیماران تالاسمی به همشهری 
می گوینــد کــه این داروهــا پوشــش بیمه ای 

۱۰۰درصدی ندارند و بیمار بایــد ماهانه حدود 
۴۰۰هزار تومان از جیب برای این داروها هزینه 
کند؛ درحالی که قبلا این داروهــا رایگان بود. به 

همه اینها هم باید عوارض دارویی را اضافه کرد.

از سال1400 تاکنون 190بیمار جان باختند
مجموعه این شــرایط سبب شــد تا 2۴خرداد، 
5۰۰بیمــار مبتلا به تالاســمی در مقابل وزارت 
بهداشت تجمع کنند. درخواست اصلی آنها هم 
دسترســی به داروی باکیفیت بود. به گفته دبیر 
انجمن حمایت ازبیماران تالاسمی از سال۱۴۰۰ 
تاکنون، ۱۹۰بیمار به دلیل دسترسی نداشتن به 
دارو جانشان را از دست داده اند: »از تجمع قبلی که 
28آذر سال گذشته برگزار شد، 7۰بیمار جانشان 
را از دســت دادند.« به گفته عرب، براساس اعلام 
وزارت بهداشت، 35درصد بیماران تالاسمی نیاز 
به داروی خارجی دارند، اما 6۰ تا 7۰درصد مابقی 
بیماران هم دسترســی راحتی به داروهایشــان 
ندارند: »بیماران تالاســمی از اواخر ســال۹۹ با 
مشــکل تامین دارو مواجه شــدند و تا امروز هم 
این معضل ادامه دارد. در سال گذشته، تنها یک 
محموله داروی دسفرال وارد کشور شد که ارز آن 
اواسط سال۹۹ پرداخت شــده بود. ما قبلا اعلام 
کرده  بودیم که به 5محموله دسفرال و 6محموله 
جیدنیو نیاز داریم. سازمان غذا و دارو وعده  تامین 
ارز را طی یک هفته داده بود، اما این اتفاق نیفتاد 
و تنها یک محموله دســفرال در سال گذشته و 
یک محموله جیدنیو در فروردین امســال وارد 
کشور شــد.« او ادامه می دهد: »در تجمع اخیر، 
ما خواستار حضور دادستان کل کشور هم شدیم 
تا او به عنوان مدعی العموم، به ایــن ماجرا ورود 

پیدا کند.«

80درصد بیماران به داروهایشان دسترسی 
ندارند

 او درباره دلایل دسترسی نداشتن بیماران به دارو 
هم می گوید: »برخی از شرکت های تولیدکننده، 
داروی ارزان این بیماران را که به طور کامل تحت 
پوشش بیمه بود دپو کردند و داروهای گران تری را 
که بیمار باید بخشی از هزینه را پرداخت می کرد، 
توزیع کردند. بیمار هم وقتی به داروخانه مراجعه 
می کرد و داروی گــران می دید، نمی خرید. واقعا 
مشخص نیست منشأ این اتفاقات در کجاست؟« 
به گفته او، سازمان غذا و دارو نسبت به این بیماران 
وظایفی دارد، اما مشخص نیست چرا به تعهداتش 
عمل نمی کند: »بســیاری از بیماران تالاسمی، 

دیگر به داروهایشان دسترسی ندارند، اگر هم دارو 
باشد، تحت پوشش کامل بیمه نیست. حالا بیمار 
برای یک قلم دارو، باید هر ماه ۴۰۰هزار تومان از 
جیب پرداخت کند و همین مســئله سبب شده 
بیماران دچار مرگ زودرس شوند. وقتی بیماران 
دارو مصرف نکنند، مبتلا به دیابت و نارسایی کلیه 
می شوند، قلب شان از کار می افتد یا نارسایی ریوی 
پیدا می کنند. این داروها جایگزین ندارند.« به گفته 
او، از زمانی که تحریم ها شدت گرفت، آسیب این 
بیماران هم بیشتر شد. شرکت های تولیدکننده 
دیگر نتوانســتند ماده اولیه باکیفیت وارد کنند 
و این اتفاق هــا رقم خورد: »ســازمان غذا و دارو 
اعلام می کند که شــرکت نوارتیس به تعهداتش 
عمل نکرده؛ درحالی که باید اعلام شــود ارز دارو 
برای این شرکت در چه تاریخی پرداخت شد. اگر 
این شرایط به خوبی مدیریت شود، 5۰درصد از 

مشکلات حل می شود.«

تجارت پرسود برخی تولیدکننده های داخلی
بیمــاران تالاســمی نزدیک به 2۰هــزار نفرند. 
تحریم ها، سیاست های نظام سلامت و نگاه های 
سودجویانه شرکت های تولید کننده داخلی، دست 
به دست هم داده تا هر سال تعدادی از این افراد، 
جانشــان را به دلیل نبود دارو یا بی کیفیت بودن 
داروهایی که ماده اولیه شان خارجی است و به اسم 
داخلی فروخته می شود، از دست بدهند. بیماران 

از این موضوع گلایه فراوان دارند.
امیررضا مرادی، یکی از بیماران مبتلا به تالاسمی 
و فعال اجتماعی در این حوزه است. او از جزئیات 
مشکلات بیماران تالاسمی، اطلاعات دقیقی دارد 
و در گفت وگو با همشهری به آنها اشاره می کند. 
به گفته او، بی کیفیتی دارو  بخشــی از مشکلات 
بیماران تالاسمی است؛ درحالی که حالا مسئله 
این اســت که دارو به اندازه کافــی وجود ندارد: 
»به نظر می رسد مافیایی در این زمینه فعال است. 
بسیاری از شرکت های دارویی پیش از این  شکل 
گرفتند تا ارز نیمایــی و ترجیحی دریافت کنند. 
خیلی از این شرکت ها سندسازی  کردند و به اسم 
تولید دارو و واردات مواداولیه، ارز دریافت کردند. 
حالا همین شرکت ها به دلیل بی پولی دولت، دیگر 
تولید دارو برای بیماران خاص را کنار گذاشته اند؛ 
چرا که دیگر برایشان صرف ندارد. در مقابل سازمان 
غذا و دارو به دلیل محدودیت، در نهایت به صورت 
قطره چکانی توانست حدود یک پنجم نیاز واقعی 
این بیماران را وارد کشور کند؛ بنابراین این اتفاق 
2دلیل دارد؛ یکی بی پولی سازمان غذا و دارو و دوم 

فعالیت مافیای دارو.« به گفته او، درست از زمانی 
که اختصاص ارز ترجیحی قطع شد، شرکت های 
تولید کننده هم تولیداتشــان را محدود کردند. 
همه اینها در شرایطی است که اساسا شرکت های 
دارویی به ظاهر تولید کننده دارو هستند و در واقع  
آنها هیچ چیز تولید نمی کنند. تمام مواداولیه وارد 
کشور می شود و اینجا تنها بسته بندی می شود و  
همه اینها در شرایطی است که همین داروها هم 
کیفیت خوبی ندارند: »اگر قرار است شرکت های 
داخلی، این مدل دارو تولید کنند، بهتر است دارو 
از همان شرکت اصلی خریداری شود تا بیماران 

آسیب نبینند.«

خرید 400 هزار دلاری، فاکتور 500 هزار دلاری
 به گفته او، خیلی از این شرکت ها هم اکنون به بهانه 
تحریم ها در ترکیه فعالیت می کنند و مواد 5دلاری 
را برای ایــران ۱۰دلار فاکتور می کنند: »حالا که 
سازمان غذا و دارو با محدودیت بودجه مواجه شده، 
معضلات، مشخص شده است. این شرکت ها با زد و 
بند، سهم واردات را کم می کنند تا خودشان به سود 
بیشتری برسند. برخی از این شرکت ها، 5۰۰هزار 
دلار فاکتور می کنند، اما خریدشان ۴۰۰هزار دلار 
اســت. مابه التفاوت آن وارد جیب شان می شود.« 
به گفته او، هــر بیمار مبتلا به تالاســمی به طور 
میانگین، ماهانه ۱۰۰ویال دسفرال که یک داروی 
تزریقی اســت، مصرف می کند. هر ویال شرکت 
نوارتیس، 5دلار است: »اگر دارو از شرکت اصلی 
خریداری شود، هیچ وقت امکان تقلب و سودجویی 
وجود ندارد. نمایندگی این شــرکت ها یکسری 
کدهای اخــلاق دارند، اما برخی از شــرکت های 
داخلی، ارز می گیرندو با ارائه فاکتور بالاتر، تجارت 
سیاه و پرسودی را رقم می زنند. نکته دیگر اینکه، 
نظارت درستی بر عملکرد این شرکت ها نمی شود. 
هر شرکت دارویی و غذایی، مسئول نظارت فنی 
دارد که از سوی وزارت بهداشت تعیین می شود، اما 
حقوق آن شخص را خود شرکت پرداخت می کند. 
در این شــرایط دیگر آیا نظارت به درستی انجام 

می شود؟ خیر.«
مرادی به کیفیت تولیــد داروی بیماران خاص و 
به صورت مشخص بیماران تالاسمی اشاره می کند: 
»شــرکت های بزرگ تولید دارو به  مدت 3۰سال 
اجازه انحصار تولید دارو دارند. پس از 3۰سال، این 
انحصار از بین می رود و شرکت های دیگر می توانند 
آن دارو را تهیه کنند؛ البته تعیین مواد اولیه آن با 
خودشان است و در نهایت می توانند مجوز بگیرند. 
گاهی هم اگــر داروی اصلی مثــلا ۱5ماده اولیه 

داشته، داروی شــرکت دیگر، ۱۰تا ۱2ماده اولیه 
دارد و با همان مواد، به نتیجه نســبی می رســد. 
درنهایت هم ممکن اســت تولیدکننده ها 3 تا ۴ 
ماده اصلی را پیدا نکنند؛ بــه همین دلیل داروی 
ژنریک عوارض بیشــتری دارد و مشکلاتی مانند 
سنگ کلیه، عوارض پوســتی و... ایجاد می کند.« 
او ادامه می دهد: »در داروی دســفرال اصلی ماده 
اولیه ای برای ضدحساسیت هم وجود داشته، اما 
تولید کننده بعدی چنین مــاده اولیه ای را لحاظ 
نمی کند، بیشتر هم مسئله اقتصادی در این زمینه 
تعیین کننده اســت. شــرکت های تولید کننده 
داخلی هم همین روند را طی می کنند؛ حتی گفته 
می شود که این مواد به گونه ای ترکیب می شوند که 

حجم آن زیاد شود.«
داروی جیدنیــو، داروی وارداتی دیگری اســت 
که به صورت خوراکی از ســوی بیماران مبتلا به 
تالاسمی مصرف می شود. این دارو هم بار آهن بدن 
را کنترل می کند. داروی دسفرال اما تزریقی است 
و روند بهتری برای پایین آوردن میزان آهن در بدن 
دارد. تمام بیماران مبتلا به تالاسمی باید این داروها 
را مصرف کنند. گفته می شود اگر داروی دسفرال 
در دسترس باشــد، بیمار باید روزی 3بار مصرف 
داشته باشد؛ یعنی ماهانه حدود ۹۰ویال و گاهی 
۱5۰ویال. اگر هم بیمار داروی خوراکی جیدنیو 
مصرف کند، باید روزانه حداقل ۴قرص اســتفاده 
کند. حالا به گفته مرادی، سالانه حدود ۱8میلیون 
ویال دسفرال برای ۱5هزار بیمار مبتلا به تالاسمی 
نیاز است، اما به دلیل محدودیت ها این میزان وارد 
نمی شود: »وزارت بهداشت هر 3 تا ۴ ماه،  به اندازه 
مصرف 5۰۰نفر دارو در اختیــار داروخانه ها قرار 
می دهد. 2داروخانه اصلی در تهران داروی بیماران 
تالاســمی را عرضه می کنند؛ یکی ۱2فروردین و 
دیگری شهیدکاظمی، اما این داروخانه ها به اندازه 
مصرف تنها 3۰نفر دارو داشتند.« هر بیمار در ماه 
سهمیه ۱۰۰ویالی از داروی دسفرال دارد: »کسانی 
که دارو نداشته باشند، باید با ارز آزاد آن هم در بازار 
سیاه دارو بخرند، اما در توانشان نیست. کدام بیمار 

ماهانه توانایی پرداخت 5۰۰دلار دارد؟«

فروش دسفرال قاچاق در بازار سیاه
محمد، بیمار 38ساله ای است که از ۱۰، ۱2سالگی 
دارو مصرف کرده و حالا به همشــهری می گوید: 
»سهمیه ما ماهی یک بســته ۱۰۰تایی دسفرال 
است، اما در یک ســال تنها 3بار بسته ۱۰۰تایی 
توانستم بخرم. در همین مدت هم تنها 2بار موفق 
به خرید داروی دســفوناک که ایرانی دســفرال 
است، شدم؛ یعنی حدود نصف سال، دارو نداشتم. 
در کنــار آن داروی ال وان و اســورال هم مصرف 
می کنــم. اینها هــم ایرانی  هســتند و به عنوان 
داروی کمکی به شــمار می رونــد.«  او می گوید 
بســیاری از این داروهای خارجی در ناصر خسرو 
فروخته می شــود: »مازاد مصرف داروی دسفرال 
از کشورهای عربی و همسایه، وارد بازار سیاه ایران 
می شــود. تاریخ انقضای اغلب این داروها نزدیک 

است و به ســرعت باید مصرف 
شود. یک بسته 6۰۰تایی از این 
دارو، ۱۰میلیون تومان است.«

بودجه داروی بیماران خاص باید جداگانه باشد
علی فاطمی، نایب رئیس انجمن داروسازان ایران، درباره دلایل تولید 
نکردن داروی بیماران تالاسمی از ســوی شرکت های تولید کننده 
به همشهری توضیح می دهد و می گوید: »کارخانه داروسازی برای 
تولید دارو، برای چندین بخش  باید مواداولیه تهیه کند. این مواداولیه 
به صورت بشکه ای و در وزن ســنگین مثلا حدود 400کیلو فروخته 
می شوند و این مسئله همواره برای کارخانه ها مشکل ساز است؛ چراکه 
مواداولیه دارویی به دلیل نبود تقاضای بالا، روی دست شان می ماند. 
آنها حداقل باید یک تا 2سال پشتوانه مصرف دارو داشته باشند. این 
اتفاق برای تولید داروی بیماران تالاسمی، هموفیلی و سایر بیماران 
خاص که تعدادشان خیلی بالا نیست، می افتد. در تمام دنیا هم وضع 

به همین صورت است. مشکل در برگشــت سرمایه به شرکت های 
تولید کننده اســت.« او ادامه می دهد: »این نوع تولید برای شرکت 
تولیدکننده به صرفه نیست، در این میان حمایت مالی از این شرکت ها 
اهمیت پیدا می کند، اما آنجا هم مسئله این است که بودجه ای که برای 
دارو اختصاص داده می شود، کلی است. مسئولان اینطور فکر می کنند 
که اگر بودجه ای که قرار است برای یک بیماری خاص درنظر گرفته 
شود، برای بیماری عمومی هزینه شود، مشکل چندین هزار بیمار حل 
می شود؛ بنابراین ترجیح می دهند برای بخش عمومی هزینه کنند.« 
به گفته نایب رئیس انجمن داروسازان ایران، برای حل این مشکل باید 
بودجه جداگانه ای جهت بیماران خاص درنظر گرفته شود و از سوی 
دیگر، قیمت گذاری و پوشش بیمه ای این داروها به گونه ای باشد که 

شرکت  تولیدکننده برای تولید ترغیب شود.
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بیماران و فعالان 
در حوزه تالاسمی 
می  گویند برخی از 

 شركت های 
تولید كننده داخلی، با 

هدف سودجویی، از 
محدود كردن واردات 

حمایت كردند، تا 
اختصاص ارز ترجیحی 

و نیمایی به آنها تعلق 
گیرد. آنها مواد اولیه 

400 هزار دلاری را 
برای سازمان غذا و 

دارو، 500 هزار دلار 
فاكتور می کردند تا 

در این میان پولی به 
جیب شان برسد. حالا 

كه اختصاص این ارزها 
متوقف شده، برخی 

از همین شركت ها 
هم دست از تولید 

كشیده اند

مشاور رسانه ای رئیس 
سازمان غذا و دارو پیش 

از این اعلام كرده بود 
كه این سازمان تمام 

مسیرهای ممكن برای 
تامین داروهای بیماران 
تالاسمی را مدنظر قرار 

داده و از 3 ماه پیش، 
ارز مورد نیاز داروهای 

دسفرال )تزریقی( و 
جیدنیو )خوراكی( را به 

شركت های مربوطه 
پرداخت كرده اما داروها 
هنوز تولید نشده است. 

سازمان غذا و دارو بر 
تلاش این سازمان 

تاكید می كند اما یونس 
عرب، دبیر انجمن 

بیماران تالاسمی از این 
سازمان می خواهد كه 
تاریخ اختصاص ارز و 

ثبت سفارش به شركت 
مربوط كه كه همان 

نوارتیس سوئیس است 
را اعلام كند

 بسیاری از بیماران 
تالاسمی، دیگر به 

داروهایشان دسترسی 
ندارند، اگر هم دارو 
باشد،تحت پوشش 
كامل بیمه نیست. 

حالا بیمار برای یك 
قلم دارو، باید هر ماه 

400 هزار تومان از 
جیب پرداخت كند، 
همین مساله سبب 
شده بیماران دچار 

مرگ زودرس شوند؛ 
وقتی دارو مصرف 

نكنند، مبتلا به دیابت و 
نارسایی كلیه می شوند، 
قلب شان از كار می افتد 

یا نارسایی ریوی پیدا 
می كنند. این داروها 

جایگزین ندارد

بودجه ای كه برای 
دارو اختصاص داده 
می شود، كلی است.

مسئولان اینطور 
فكر می كنند كه اگر 

بودجه ای كه قرار است 
برای یك بیماری عمومی 
در نظر گرفته شود، برای 

بیماری عمومی هزینه 
شود، مشكل چندین 

هزار بیمار حل می شود، 
بنابراین ترجیح 

می دهند برای بخش 
عمومی، هزینه كنند

افزایش سرمایه اجتماعی 
در گرو  همکاری قوا

ماینرها امسال کامل 
خاموش نمی شوند

سکونت در ری بدون نگرانی

 هماهنگی درون سیستمی و درون نهادی می تواند
 باعث ارتقای سطوح رضایتمندی در جامعه شود

باوجود شایعه خاموشی دستگاه های استخراج رمزارز، قرار 
بر اعمال محدودیت برای کاهش مصرف برق آنهاست

فیلم منتشرشده درباره حفره بزرگ زیرزمینی در محدوده 
قنات ده خیر تهران دلهره به جان اهالی منطقه انداخته اما 
مسئولان و مدیران شهری می گویند جای نگرانی نیست


