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حداقل اعتبار مورد نیاز بیمار 
فلج مغزی

فلج مغزی )ســی‌پی( اختلالی حرکتی است که 
بسیاری از جنبه‌های زندگی روزمره را تحت ‌تأثیر 
قرار می‌دهد. برخی از اشــکال فلج مغزی مانند 
فلج مغــزی اسپاســتیک باعث ســفتی عضلات، 
رفلکس‌های شدید و حرکات غیرطبیعی در هنگام 
راه رفتن یا تلاش برای حرکت می‌شــوند. سی‌پی 
حتی می‌تواند با درگیرکردن کل بدن یا یک طرف 
آن، مشکلات چالش‌برانگیزی را ایجاد کند که نیاز 
به امکانات و مدیریت دارد. به لطف پیشرفت‌های 
درمانی در فلج مغزی، بسیاری از افراد می‌توانند 
کمک‌های موردنیاز خود را دریافت کنند و زندگی 

رضایت‌بخشی داشته باشند.
انجمن خیریه نوید رستاک )بیماران فلج مغزی( 
در راســتای ایجــاد زندگــی رضایت‌بخــش برای 
ایــن بیمــاران، اجــرای طرح‌های توانبخشــی را 
یکــی از مأموریت‌هــای مهــم خود تعریــف کرده 
اســت. خوشــبختانه این انجمن نقش مؤثری را 
در اجرای طرح‌های توانمندســازی افراد مبتلا به 
فلج مغــزی و همچنین اجرای برنامه توانبخشــی 
مبتنی بــر خانواده در ســطح کشــور ایفــا کرده 
که بــه رضایتمندی بیشــتر توانخواهــان و جلب 
مشارکت‌های مردمی در اجرای طرح‌ها انجامیده 

است.
در حالی که هزینــه کاردرمانــی، گفتاردرمانی و 
فیزیوتراپی هر کودک مبتلا به ســی‌پی در تهران 
ماهانه بیش از پنج میلیون تومان اســت، حمایت 
دولت از ایــن افراد از پرداخــت ماهانه ۶۰۰ هزار 

تومان فراتر نمی‌رود.
متأســفانه برای خدمات توانبخشــی‌ هیچ ردیف 
بودجه دولتی دقیق و مشــخصی وجود ندارد. در 
حال حاضر بیش از ۶۵ کودک مبتلا به ســی‌پی 
تحت پوشش خیریه انجمن ما هستند که ماهانه 
بین ۱ تا ۳ میلیون تومان حمایت مالی می‌شوند. 
از ســوی دیگر، هیچ روش درمانی و توانبخشــی 
استاندارد و ثابتی برای درمان تمام افراد مبتلا به 
فلج مغزی وجود ندارد و شــرایط هر فرد با دیگری 

متفاوت است.
اغلب‌ خانواده‌های دارای فرزند ســی‌پی به‌شدت 
آسیب‌پذیر هستند. خانواده‌هایی که به ما مراجعه 
می‌کنند، ســال‌های ســال از فرزند خود مراقبت 
کرده‌انــد اما امــروز دیگــر توانایی تأمیــن هزینه 
نگهداری فرزند خود را ندارند و به همین جهت به 

شدت در معرض آسیب و فروپاشی هستند.
با توجه به آشکار شــدن اغلب علائم و نشانه‌های 
فلــج مغــزی در طــول دوران کودکــی و پیش از 
مدرســه، فلج مغزی کودکان را نمی‌تــوان به‌طور 
کامل درمــان کرد اما بــا به‌کارگیــری روش‌های 
فیزیوتراپی و توانبخشــی می‌تــوان توانایی‌های 
کــودک را بهبــود بخشــید. بســیاری از کودکان 
می‌توانند با کمک ایــن درمان‌هــا، ناتوانی‌های 
خود را تا حدود زیادی کنتــرل و مدیریت کنند و 
در دوران بزرگسالی زندگی مشابه با زندگی نرمال 

داشته باشند.
به‌طور کلی هرچــه درمان کــودکان مبتلا به فلج 
مغــزی زودتر آغاز شــود، شــانس فائق‌آمــدن بر 
ناتوانی‌ها و اختلالات جســمی در آن‌ها بیشــتر 
اســت و می‌توانند راه‌های جدیدی را برای انجام 

وظایف و کارهای مختلف روزانه بیاموزند.
با توجه به اینکه آمــار دقیقــی از جمعیت معلول 
کشور وجود ندارد، داشتن بانک اطلاعاتی جامع 
و دقیق از تعــداد افــراد دارای معلولیت ضرورتی 
انکارناپذیر است که به نظر می‌رســد ما فاقد این 
ابــزار اطلاعاتــی مهم در کشــور هســتیم. گفته 
می‌شــود بیش از ۱۰ درصــد جمعیت کشــور را 
افراد معلول تشــکیل می‌دهند؛ دو درصد از این 
افراد نوابغ هســتند، هشــت درصد از آن‌ها نیز به 
خدمــات ویژه نیــاز دارند، همچنیــن ۱.۵ درصد 
دچار معلولیت جســمی یا ســی‌پی و ۱۰ درصد 

استثنایی هستند.
ایــن انجمن بــا بهزیســتی و ارتباط‌گیــری آن با 
وزارتخانه‌ها و ســازمان‌های دولتــی و خصوصی 
همــکاری دارد. بــدون تردیــد، هر فــرد مبتلا به 
ســی‌پی، به‌تنهایی امکان پیگیری حقوق خود را 
جهت رفع موانع موجود در سطح جامعه از طریق 

مراکز دولتی و خصوصی ندارد.
حتی افراد در صورت مطالبــه فردی حقوق خود، 
اغلب پــس از مدتی خســته و از ادامــه فعالیت و 
پیگیری منصرف می‌شــوند. بنابرایــن انجمن ما 
پیگیری این امــور را به‌صورت برنامه‌ریزی شــده 
انجام می‌دهد. هرچند در این‌باره موفقیت شایان 
توجهی حاصل نشده اما پیگیری این امور اسباب 

دلگرمی مددجویان است.

تأمین وسایل مصرفی 
دغدغه معلولان ضایعه نخاعی

 

گرانی‌های سرسام‌آور و روزافزون درکشور، افراد دارای 
معلولیت را به دلیل تبعات ناشــی از گرانی تجهیزات 
کمک توانبخشــی و لوازم بهداشتی- مصرفی بیش از 
دیگر اقشار جامعه تحت‌تأثیر قرار داده و برای بسیاری 
از آن‌ها چالــش برانگیز و دردسرســاز شــده اســت. 
مســئله‌ای که ناهید یارمحمدی، رئیس هیئت‌مدیره 
مرکز حمایت از معلولان ضایعات نخاعی ایران با اشاره 
به شرایط ســخت مددجویان در تأمین وسایل کمک 
توانبخشــی بر آن تأکید می‌کنــد و می‌گوید: »گرانی 
سوند نلاتون باعث شده معلول آسیب نخاعی از این 
وسیله مصرفی -  بهداشــتی روزانه به کرات استفاده 
کند. این شرایط با بروز عفونت‌های ثانویه، بیم افزایش 
میزان مرگ‌ومیــر در بین ایــن معلــولان را دوچندان 

کرده است.«

طبق گزارش‌ها، ســالانه حــدود 3000 نفر بــه جمعیت 
معلولان دارای آسیب نخاعی در کشور افزوده می‌شود. این 
افزایش جمعیت، نیازمندی به ارائه خدمات توانبخشی و 

حمایتی را ایجاد کرده است.

خطر جانی معلولان ضایعه نخاعی
ناهیــد یارمحمدی، رئیــس هیئت‌مدیره مرکــز حمایت از 
معلولان ضایعات نخاعی ایران با اشــاره به افزایش قیمت 
وســایل مصرفی حیاتی معلــولان ضایعــه نخاعی، ‌گفت: 
»این معلولان باید حداقل پنج نوبت در طول روز ســونداژ 
شــوند و به دلیل گران‌شدن ســوند یک‌بارمصرف نلاتون، 
ناگزیر از این وســیله مصرفی-بهداشتی به کرات استفاده 
می‌کنند. به همین دلیل و بــر اثر بروز عفونت‌های ثانویه، 
در شــرایط حاضر میزان مرگ‌ومیر در ایــن معلولان رو‌ به 

افزایش است.«
یارمحمــدی در گفت‌و‌گــو بــا »آتیــه ‌نــو« بــا تأکیــد بر 
چالش‌هــای بی‌شــمار پیــش‌روی فــرد دارای ضایعــه 
نخاعــی و خانواده او، افزود: »دسترســی بــه تجهیزات 
پزشــکی و بهداشــتی نیاز اول این افراد است. معلولان 
ضایعه نخاعی نیازمند اســتفاده روزانه از وسایلی مانند 

سوند نلاتون و کیسه ادرار، لوازم کمک توانبخشی، واکر 
و عصا هســتند. تورم لجام‌گســیخته در کشور، افزایش 
قیمت و کمبود این تجهیزات فشــار مالــی زیادی را به 

خانواده‌ها وارد می‌کند.«
او بیان کــرد: » لوازم توانبخشــی و کمک حرکتی شــامل 
ویلچر ارتوپدی، ویلچر حمام، ویلچر برقی، تشــک ویلچر، 
تشــک مواج، تختخــواب، تخت‌جابه‌جایی )ترانســفر( و 
چسب‌های حساسیت از جمله لوازم مهم و کاربردی برای 

یک فرد آسیب دیده نخاعی است.«
رئیــس هیئت‌مدیره مرکــز حمایت از معلــولان ضایعات 
نخاعــی، ادامــه داد: »از طرفــی بــه دلیــل هزینه‌های 
سرسام‌آور این اقلام بسیاری از افراد توان تهیه این موارد 
را ندارنــد. از این‌رو این مرکز همــواره در تلاش به‌منظور 
تهیه لوازم توانبخشــی بوده تا گره‌گشــای مشکلات این 

عزیزان باشد.«
یارمحمدی با بیــان اینکه لوازم مصرفی- بهداشــتی برای 
معلولان ضایعه نخاعی همانند نیاز روزمره غذایی اســت، 
اضافه کرد: »یک معلول آسیب نخاعی در طول روز حداقل 
باید پنج بار سونداژ شود و اگر این مهم انجام نگیرد زندگی 

او تهدید می‌شود.«

نیاز ضروری به خدمات توانبخشی 
رئیــس هیئت‌مدیــره مرکز حمایــت از معلــولان ضایعات 
نخاعی، کمبود مراکز تخصصی توانبخشــی را یکی دیگر 
از مشــکلات این معلولان خوانــد و توضیــح داد: »بهبود 
عملکردهــای فیزیکی ایــن افــراد نیازمنــد فیزیوتراپی، 
کاردرمانی و خدمات ویژه توانبخشــی اســت تا بتوانند به 
استقلال برسند. در شرایط کنونی کمبود مراکز تخصصی 
و هزینه‌های بالای این خدمات مشکل‌آفرین شده است.«

یارمحمدی حمایت‌هــای مالی و مســتمری را از نیازهای 
جدی بسیاری از خانواده‌های این معلولان دانست و گفت: 
»هزینه‌های مراقبت معلول نخاعی به‌خصوص افراد دارای 
آسیب نخاعی گردنی بسیار بالاست و به همین دلیل آن‌ها 

نیازمند حمایت‌های مالی بیشتری هستند.«

لزوم افزایش کمک‌هزینه حق پرستاری 
این مقام مسئول بیان کرد: »در حال حاضر با تمام تلاش‌های 
صورت‌گرفته، سازمان بهزیســتی تنها می‌تواند سه میلیون 
کمک‌هزینه حق پرســتاری واریز ‌کنــد، در حالی که طبق 
استعلام از شرکت‌های پرستاری هزینه نگهداری یک معلول 

آسیب نخاعی شدید بین 25 تا 30 میلیون تومان است!«

او با اشاره به اینکه شیوع افسردگی در بین بیماران آسیب 
نخاعی بسیار بالاست، چنین گفت: »افسردگی می‌تواند 
علاوه بر کاهش کیفیت زندگی، تبعیت از درمان آن‌ها را نیز 
تحت ‌تأثیر قرار دهد. بنابراین، افراد دارای ضایعه نخاعی 
باید به‌صــورت ویژه‌تــری خدمات مشــاوره و حمایت‌های 
روانی دریافت‌ کننــد.« رئیس هیئت‌مدیــره مرکز حمایت 
از معلولان ضایعــات نخاعی ایران افزود: »واحد طرشــت 
انجمن، به‌منظور پذیرش مددجویان آســیب‌‌دیده نخاعی 
که در دوره طلایی )سه سال اول حادثه( خود قرار دارند در 
بخش اسکان موقت به‌صورت شبانه‌روزی خدماتی شامل 
توانبخشــی )کاردرمانی و فیزیوتراپی(، مشــاوره، ویزیت 

درمانی، تغذیه و آموزش را ارائه می‌دهد.
یارمحمدی با بیان اینکه ساختار شهری ما معلول است، به 
عدم مناسب‌سازی فضای شهری اشاره کرد و افزود: »وارد 
شهر که می‌شویم می‌بینیم که ما معلول نیستیم بلکه شهر 
ما معلول اســت، بنابراین بهبود زیرســاخت‌های شهری و 
مناسب‌سازی معابر و دســترس‌پذیری وسایل حمل‌و نقل 
شــهری و ســاختمان‌ها از دیگر مطالبات جدی معلولان 

آسیب نخاعی است.«
او یادآور شد: »یک‌سری از معلولان آسیب نخاعی به دلیل 
محدودیت‌های فیزیکــی نمی‌تواننــد از مراکز تخصصی 
اســتفاده کنند، به همین دلیل نیازمند دریافت خدمات 
توانبخشی در منزل هســتند. مهم‌ترین موضوع این است 
که معلول آســیب نخاعی به عضویــت انجمن‌های مرتبط 

دربیایند تا دسته‌ای از نیازهای آن‌ها مرتفع شود.«

استانداردسازی تجهیزات توانبخشی ایرانی 
یارمحمدی گفت: »لوازم کمک توانبخشــی ایرانی اغلب 
غیراستاندارد هستند. معلولان دوســت دارند از وسایل و 
تجهیزات ایرانی استفاده کنند اما متأسفانه این لوازم‌ فاقد 
استانداردهای لازم هستند و از طرفی نیز هیچ نظارتی بر 

ساخت و عرضه آن‌ها در کشور وجود ندارد.«
او اجرای کامل قانون حمایت از معلــولان را مطالبه تمام 
جامعه هدف خواند و افزود: »انباشــتی از قوانین از جمله 
قانون معلولان در کشور داریم که ضمانت اجرایی ندارند. 
ما خواستار این هستیم که ســازمان برنامه و بودجه اعتبار 
لازم به‌منظور اجرایی‌شــدن این قانون را به ســازمان‌های 

مأمور تخصیص دهد.«

 

پیش‌دارویی به نــام آلویدیس کــه برای کــودکان دارای 
دیستروفی )اختلال رشــد عضلانی( در سنین‌ چهار تا 
پنج سال مؤثر است، از شرکت دارویی سارپتا در تابستان 
۱۴۰۲ تأییدیه جهانی گرفته اســت. محصول یادشــده 
می‌تواند با کاهــش عوارض بیمــاری دیســتروفی، مانع 
ایجاد و بروز عوارض ویلچرنشــینی در این بیماران شود. 
متأســفانه این دارو با وجــود مطالبه‌گری ایــن بیماران و 
خانواده‌های آن‌ها در دو سال اخیر خریداری نشده است.

مدیر انجمن حمایت از بیماران دیستروفی در گفت‌وگو با »آتیه‌ 
نو« با اشــاره به اینکه داروهای جدیدی در دنیا تصویب شده 
و تأییدیه )FDA( گرفته‌اند، گفت: »در بســیاری از کشورهای 
جهان این داروها استفاده می‌شود اما ایران متأسفانه هیچ‌یک 
را قبول نکرده و زیر بار خرید داروهای گران‌قیمت نیز نمی‎رود.«

رامک حیدری بیان کرد: »تا کی می‌خواهند مقاومت کنند و 
داروهای ژن‌درمانی را به ایران وارد نکنند. بدترین موضوع این 
است: دارویی را که 10 تا 15 سال دانشمندان برای ساخت 
آن وقت صرف کرده‌اند تا به نتیجه رســیدند بــا این توجیه که 
اثربخش نیســت نادیده گرفته و حذف کرده‌اند، در حالی که 

آینده پزشکی به سمت ژن‌درمانی در حرکت است.«
مدیر انجمن حمایت از بیماران دیســتروفی با اشاره به اینکه 
ژن‌درمانی به فناوری و دستگاه‌های ویژه نیاز دارد، افزود: »به 
این شکل نیســت که برخی مســئولان مدعی‌اند ژن‌درمانی 
را به کشــور وارد می‌کننــد. واقعیت امر این اســت از آنجا که 
تکنولوژی‌های خاص این مهم در کشــور موجود نیست و در 
شرایط کنونی نیز نمی‌توانیم دستگاه‌ها و تجهیزات مورد نیاز 
آن را خریداری کنیم، امکان ســرمایه‌گذاری در این حوزه در 

کشور وجود ندارد.«
حیدری در پاسخ به این پرســش که تحریم‌ها چقدر در عدم 
تأمیــن داروی بیماران دیســتروفی مؤثر بــوده، توضیح داد: 
»تجربه ما در داروهای ای‌ام‌ای نشان داد که تحریم تأثیری در 
واردات دارو ندارد و این تنها یک بهانه مطرح شده توسط برخی 
مسئولان وزارت بهداشت است. در شرایط موجود اگر دولت با 
شرکت‌های داروسازی وارد مذاکره و رایزنی شود امکان خرید 

دارو از آن‌ها حتی با قیمت تخفیفی هم وجود دارد.«

لزوم پوشش بیمه‌ای آزمایش‌های ژنتیک 
او یادآور شــد: »در گذشــته فردی نیازمند به استفاده فوری 
از دســتگاه بای‌پپ، بــرای دریافت این دســتگاه بــه وزارت 
بهداشت مراجعه کرده بود اما این وزارتخانه پرداخت تنها 10 
میلیون تومان در آینده برای خرید این دســتگاه 60 میلیون 
تومانی را تقبل کرده‌ بود. در حالی که با توجه به شرایط، آن 
فرد باید بلافاصله از دســتگاه مورد نظر استفاده می‌کرد. در 
نهایت انجمن دستگاه مورد نظر را تهیه کرد و به فرد نیازمند 

تحویل داد.«
حیدری با تأکید بر اینکــه حتی از زمانی که دیســتروفی در 
لیست بیماری‌های خاص قرار گرفته، همچنان اقدام خاص 
چشــمگیری در حوزه ارائه خدمت ویژه به ایــن افراد صورت 
نگرفته، اضافه کــرد: »آزمایش‌های ژنتیــک و کاردرمانی این 
بیماران تحت‌پوشش بیمه نیست و این مسائل دغدغه‌آفرین 

شده‌اند.«
مدیر انجمن حمایت از بیماران دیســتروفی بــا بیان اینکه 
بیمــاران مذکور به خدمات توانبخشــی ماننــد کاردرمانی 
و آب‌درمانــی نیــاز مســتمر و مادام‌العمــر دارنــد، گفت: 
»متأســفانه در حال حاضر این خدمات تحت‌پوشش بیمه 
نیســت و به صورت آزاد انجام می‌شــود. همچنیــن هزینه 
کاردرمانــی بســیار بالاســت و بعضــاً خانواده‌ها به ســبب 

گرانی این خدمت از دریافت آن محروم می‌مانند. سرانجام 
محرومیت از خدمات توانبخشــی به دفرمه‌شــدن اسکلت 
بدن منجر می‌شود و بازگرداندن شکل بدن به حالت اولیه 

بسیار سخت است.«
حیدری درباره راهکارهای پیشــنهادی در راستای رسیدگی 
افزون‌تر به بیماران دیستروفی یادآور شد: »آزمایشات ژنتیک 
این بیماران و خانواده‌های دارای ریسک بالا باید تحت‌پوشش 
بیمه‌ها قــرار گیرد تــا از تولد بیمــاران جدیــد به‌طور جدی 
جلوگیری شود. همچنین طرح غربالگری منظم باید در دستور 
کار باشد که از بروز بیماری در بارداری‌های بعدی پیشگیری 
شود؛ اقدامی که در بسیاری از کشورهای دنیا در دستور کار 

دولت‌ها قرار دارد.«
او افزود: »اگرچه قانونی که در حمایت از افراد دارای معلولیت 
تصویب شده ناقص است و به ویرایش کامل نیاز دارد اما حتی 
30 درصد از قانون کنونی هم اجرا نشــده است. باید قانونی 
که در تمام عرصه‌ها حقوق معلولان را رعایت کند بازنویسی و 

تصویب شود و سرانجام به‌طور جامع و کامل به اجرا درآید.«
به گفته حیدری، باید عمل‌های جراحی این بیماران به‌صورت 
رایگان انجام شــود. همچنین در اختیار قراردادن دســتگاه 
تنفسی و هزینه بیمارستانی بیماران بستری در آی‌سی‌یو نیز 

باید به صفر برسد.

خدمات قابل ارائه انجمن به مددجویان 
او خدمات انجمن به بیماران را اینچنین معرفی کرد: »تأمین 
دســتگاه‌های کمک تنفســی‌ و توانبخشــی، ارائــه خدمات 
آموزشــی- درمانی، برگزاری دوره‌های فنی و حرفه‌ای، انجام 
آزمایش‌های ژنتیک و غربالگری و ارتباط با مراکز بین‌المللی 
از جمله خدمــات قابل‌ارائه انجمن هســتند. انجمن بیش از 
3000 بیمار را در سراسر ایران تحت پوشش دارد. در صورت 
نیاز مددجویــان خدمات متعــددی از جمله تهیــه و تحویل 
دســتگاه‌های تنفســی مانند دســتگاه‌های بای‌پپ، تنفس 
مصنوعی و پالس اکسی‌متر و همچنین خدمات مرتبط با حوزه 
توانبخشی مانند تهیه ویلچرهای دستی، حمام برقی، بالابر، 
صندلی بلندکننده، تخت بیمارســتانی، تشک مواج، واکر و 

عصا را به آن‌ها ارائه می‌دهد.«
حیدری اقــدام انجمــن در راســتای انجام آســان و به‌صرفه 
آزمایش‌هــای ژنتیــک را یکی دیگــر از حمایت‌ها برشــمرد و 
افزود: »انجمــن آزمایش‌های ژنتیک مددجویــان را به‌منظور 
تشــخیص ژنتیکی بیماری و تســت‌های غربالگری ناقلان و 
آزمایش‌های حین بارداری با هدف تشــخیص شرایط جنین 
را با همکاری سازمان بهزیســتی و بعضاً تنها انجام می‌دهد. 
انجمن از ابتدای ســال جاری کلاس‌های ورزشی و آموزشی 
برگــزار می‌کند. یک‌ســری کلاس‌های ورزشــی بــه صورت 
دوره‌های دو ماهه در انجمن برگزار می‌شوند. در این دوره‌ها 
مددجویــان حرکات بدنی مــورد نیاز خود را یــاد می‌گیرند و 
ادامه کار را خودشــان انجام می‌دهند. هم‌اکنون یک‌ســری 
گروه‌های ورزشــی مانند تیم بوچیا تشکیل شده و جدیداً نیز 
تیم شمیشربازی و مینی‌گلف مهیا کردیم تا افراد تعلیم ببینند 

و پس از تشکیل تیم در مسابقات سال آتی شرکت کنند.«
او با اشــاره به موفقیت انجمــن در دریافت مجوز از ســازمان 
فنی و حرفــه‌ای برای برگــزاری کلاس‌های آموزشــی گفت: 
»خوشــبختانه با دریافت این مجوز در حال حاضر دوره‌های 
آموزشی ساخت بدلیجات، شمع‌ســازی، نقاشی، رزین و در 
آینده نزدیــک نیز کلاس‌های سنگ‌تراشــی در محل انجمن 
برگزار می‌شــوند. همچنیــن تاکنون کمپ‌هــای تخصصی 
آموزشی برای بیماری‌های مختلفی مانند اس‌ام‌ای، دوشن، 
اف‌اس‌اچ‌دی و میوتونیک با حضور پزشکان و متخصصان به 
صورت آنلاین برگزار شده است. مدعوین ضمن سخنرانی در 
انتهای مراسم، به پرسش‌های مددجویان و خانواده‌های آن‌ها 
پاسخ می‌دهند و تبادل اطلاعات تخصصی صورت می‌گیرد.«

نیاز بیماران دیستروفی به خدمات توانبخشی باکیفیت
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