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شناسايى 75 بيمار پى كى يو در استان همدان

بيماران هميشه گرسنه پى كى يو در انتظار كمك خيران
ماهانه يك بيمار به تعداد بيماران پى كى يو استان اضافه مى شود

هگمتانــه، گروه خبر همدان: شــايد همين 
الان كه مشــغول مطالعه اين مطلب هســتيد 
تكه بيســكوييتى را به عنوان ميان وعده ميل 
مى كنيد، يا در اين روزهاى گرم تابســتان كمى 
بســتنى مى خوريد تا از خنكى اش به اصطلاح 
كه  هم  نگرانى  تنها  احتمالاً  بيايد،  حال  جگرتان 
ممكن است در اين حين داشته باشيد اين است 
كه نكند ميزان كالرى دريافتى امروزتان بالا برود 
و دچار اضافه وزن شويد، اما بد نيست بدانيد كه 
در همين كوچه پس كوچه هاى شهر و همسايگى 
ما هستند كســانى كه از خوردن همين غذاها و 
ميان وعده هاى ساده محرومند چرا كه با خوردن 
آنها دچار آســيب مغزى و مشــكلات جسمى 
فنيل  بيمــاران  از  صحبت  مى شــوند،  ديگرى 
كتونورى يا بيماران پى كى يو اســت، بيمارانى 
كه بايــد تمام عمر در رژيم باشــند و غذاهاى 
محدودى مصرف كنند چرا كه در غير اين صورت 

دچار عوارض جبران ناپذيرى مى شوند.
هميشه صحبت از رژيم كه مى شود بيشتر ذهنمان 
منحرف مى شود به سمت رژيم هاى كاهش يا افزايش 
وزن كــه على رغــم اينكه آن را بــراى مدت كوتاهى 
مى گيريم اما يادمان كه مى افتد ناراحتمان مى كند اما 
اين بيماران رژيمى بســيار سخت تر و پرهزينه تر دارند 

رژيمى براى زنده ماندن!
بيمارى فنيل كتونورى يك بيمارى ارثى و ژنتيكى 
اســت و علت آن هم يك اختلال در ژن سازنده آنزيم 
فنيل آلانين است و بيمار نمى تواند فنيل آلانين يا فى 
موجود در غذاهاى پروتئينى را هضم كند. معمولاً اين 
بيمارى در ازدواج هاى فاميلى شيوع بيشترى دارد. فرد 
ناقل بيمارى فنيل كتونورى گاه هيچ علامتى در خود 
نــدارد ولى ژن معيوب را به فرزندانش منتقل مى كند، 
در صورتى كه اين بيمارى به موقع درمان نشود باعث 
عقــب ماندگى ذهنى و بروز برخى مشــكلات عصبى 

براى فرد مى شود.
بــراى دريافت اطلاعات بيشــتر از مشــكلات اين 
بيمــاران گفتگويى انجام داده ايم با شــيرين كريمى 
نماينــده بيماران پى كى يو در اســتان همدان كه در 

ادامه مى خوانيد.
نماينــده بيماران پى كى يو در اســتان همدان در 
گفتگو با خبرنگار هگمتانه بــا بيان اينكه تاكنون 75 
بيمار پى كى يو در اســتان همدان شناسايى شده اند، 
گفت: حدود پنج سال است كه غربالگرى اين بيمارى 
در استان آغاز شده است و بيمارانى كه در اين سال ها 

شناســايى شــده اند تحت رژيم هــاى مخصوص قرار 
گرفته و از رسيدن آسيب به آنها جلوگيرى شده است.

شــيرين كريمى با بيان اينكه علــت اين بيمارى 
انتقــال ژن معيوب از پدر و مادر به فرزندان اســت و 
بيشــتر در موارد ازدواج هاى فاميلى مشاهده مى شود، 
افزود: البته تمام فرزندان اين خانواده ها به اين بيمارى 
مبتلا نمى شــوند بلكه در صورتى كه خانواده اى بيمار 
پى كيو داشــته باشــند و بخواهند اقــدام به باردارى 
مجــدد كنند، پدر و مــادر و بيمار پــى كيو آزمايش 
ژنتيــك مى دهند و بين هفته 10 تا 12 باردارى هم از 
مادر آزمايش آمينوســنتز به عمل مى آيد و در صورتى 
كه مشخص شود جنين اين نقص را دارد به مادر اجازه 

سقط قانونى داده مى شود.
كريمى ادامه داد: اگر نوزاد در همان روزهاى ســه 
تا پنج روز اول تولد آزمايش خون بدهد و بيمارى اش 
به موقع تشخيص داده شــود، با رژيم غذايى مناسب 
و مراقبت هــاى لازم بيمارى پى كــى يو كاملاً كنترل 
مى شــود چراكه تنها راه بازگشت بيمار پى كى يو به 

زندگى طبيعى فرمول هاى غذايى با فى كم است.
وى افــزود: بيماران پى كى يو حــدود 90 درصد 
غذاهاى معمولى انســان هاى عــادى از جمله لبنيات، 
مغزهــا، غلات و گوشــت را نمى توانند مصرف كنند و 
تأمين اين مواد غذايــى با رژيم مخصوص اين بيمارن 
هزينه هاى بســيار بالاترى از قيمــت معمول اين مواد 

دارد.
نماينده بيماران پى كى يو در استان همدان اظهار 
كرد: تا چند سال گذشــته مواد غذايى مورد نياز اين 

بيماران از خارج از كشور و با هزينه هاى بسيار سنگين 
تأمين مى شــد اما چند سالى اســت كه موادى مانند 
ماكارونى، بيسكوييت و لبنيات رژيمى در داخل كشور 
توليد مى شود و در همدان هم مواد غذايى مانند پودر 
ســيب زمينى و همبرگر، پودر كيك، آرد و نان توليد 
مى شود و در اختيار بيماران قرار مى گيرد و همين هم 
باعث شده است كه غذاهاى اين بيماران تنوع بيشترى 

پيدا كند.
كريمى بــا بيان اينكــه اين بيماران با احتســاب 
هزينه آزمايش، ويزيــت، كاردرمانى و گفتاردرمانى و 
رژيم غذايى خود حداقل ماهانه700 تا هشــتصد هزار 
تومان هزينه دارند، افــزود: اين بيماران به علت نقص 
آنزيمى كه در كبد دارند بايد به صورت مداوم زير نظر 
متخصص غدد باشــند و برخــى از اين بيماران هم به 
علت تشــنج و ناآرامى و پرخاشگرى كه دارند بايد به 
صورت مســتمر توسط متخصص مغز و اعصاب ويزيت 
شــوند كه همين ها هم هزينه ها و دشوارى هايى را به 

اين بيماران و خانواده هاى آنها تحميل مى كند.
كريمــى ادامه داد: بيمارى فنيــل كتونورى داراى 
2نوع كلاسيك و غيركلاسيك است كه نوع كلاسيك 
با رژيم غذايى قابل كنترل اســت اما نوع غيركلاسيك 
فقــط به رژيم غذايى جــواب نمى دهــد و بيمار بايد 

هميشه دارو هم مصرف كند.
وى ادامــه داد: در حــال حاضر روزهاى دوشــنبه 
اين بيمــاران در دفتر انجمن بيمــاران پى كى يو در 
بيمارســتان بعثت همدان توسط كارشــناس تغذيه، 
روانشناس و سايز پزشكان مورد نياز به صورت رايگان 

ويزيــت مى شــوند و مواد غذايى لازم هــم در اختيار 
اين بيماران قــرار مى گيرد اما با توجه به قيمت بالاى 
اين مواد غذايى همــه خانواده ها قادر به پرداخت اين 
هزينه ها نيستند به همين دليل به جز تعداد معدودى 
از خانواده ها كه مواد غذايى رژيمى بيمار خود را تمام 
بها خريدارى مى كنند بــه بقيه خانواده ها مواد غذايى 

نيم بها يا رايگان داده مى شود.
كريمى اظهار كرد: متأسفانه هزينه هاى مواد غذايى 
مورد نياز بيماران پى كى يو بســيار بالاست به عنوان 
مثال فقط يك صبحانه ســاده شامل نان و پنير را كه 
بخواهيم در نظر بگيريم هر 100 گرم پنير رژيمى اين 
بيماران 15 هزار تومان و هر هشتصد گرم نان خشك 
رژيمــى هم 15 هزار تومان قيمــت دارد كه تهيه آن 
براى خيلى از خانواده هاى اين بيماران مشــكل است 
و به همين دليل بيشــتر اين بيماران هميشه گرسنه 
و چشــم به دســت خانواده هاى خود هستند تا شايد 

بتوانند غذاى بيشترى براى آنان فراهم كنند.
وى افــزود: در حال حاضر اين بيماران حمايت هاى 
دولتــى را از نظر رايــگان بودن برخــى آزمايش ها و 
معاينات دريافت مى كنند اما مشــكل اصلى آنها تهيه 
مواد غذايى اســت و ما شــديداً نيازمند كمك خيران 
هســتيم تا بتوانيم اين مواد غذايى را تهيه و در اختيار 

اين بيماران قرار دهيم.
كريمى با بيان اينكــه در حال حاضر ماهانه حدود 
يك نفر به تعداد اين بيماران دراســتان همدان اضافه 
مى شود، گفت: مسئله ديگرى كه در مورد بيماران پى 
كى يو وجود دارد اين اســت كه ممكن اســت تعداد 
زيادى از اين بيماران در خانواده ها وجود داشته باشند 
كه هنوز بيمارى آنها شناسايى نشده باشد و به عنوان 
عقب مانده ذهنى يا فلج ذهنى باشند و در صورتى كه 
اين بيماران آزمايش پى كى يو را انجام دهند و ابتلاى 
آنها به اين بيمارى مشــخص شــود درست است كه 
آسيب هاى ذهنى آنها برنمى گردد اما حداقل با رعايت 
رژيم مخصوص از آسيب هاى بيشتر جلوگيرى مى شود 

و ناآرامى و پرخاشگرى آنها هم كاهش پيدا مى كند.
گرســنگى و يا حداقل محروميت از غذاى دلخواه و 
سهم نداشتن از ســفره ولو ساده خانواده بار سنگينى 
اســت كه بيماران پى كى يو بايد تا ابد بر دوش خود 
حمل كنند، در اين بين به طور حتم هســتند خيرانى 
كه دستشــان به دهانشان مى رسد و براى شكر نعمت 
توانگرى خود هم كه شــده مى توانند با كمك به اين 

بيماران كمى از اين بار سنگين را كم كنند.
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راه اندازى ميز خدمت در شركت آب و فاضلاب استان همدان
مديركل بازرسى، مديريت عملكرد و امور حقوقى استاندارى همدان: جلوگيرى از مراجعه حضورى بيش از 14هزار نفر در 3 ماه با راه اندازى ميز خدمت

شــركت  مديرعامل  رويداد:  گروه  هگمتانه، 
آب و فاضلاب اســتان همدان بــا بيان اينكه 
خدمت رســانى به مردم اولويت نخســت اين 
شركت اســت گفت: در اين شركت ميز خدمت 
با هدف كاهش مراجعات حضورى مشــتركان به 
امور شركت آب و فاضلاب راه اندازى شده است.

به گزارش خبرنگار هگمتانه، ســيد هادى حسينى 
بيــدار پيش از ظهر پنجشــنبه در آييــن افتتاح ميز 
خدمت اين شــركت با بيان اينكه خدمت رســانى به 
مردم اولويت نخســت اين شركت است گفت: در اين 
شركت ميز خدمت با هدف كاهش مراجعات حضورى 
مشتركان به امور شركت آب و فاضلاب راه اندازى شده 

است.
وى با اشــاره به اينكه ســامانه خدمات الكترونيك 
شــركت آب و فاضلاب اســتان همدان، يك ســامانه 
تحت وب بوده كــه براى ارائه خدمات غيرحضورى به 
مشتركان طراحى شده است بيان كرد: تحت وب بودن 
سامانه اين امكان را فراهم مى كند كه مشتركان از هر 
مكان و هر زمان و از هر سيســتم عاملى بتوانند وارد 
سامانه شــوند و درخواســت خود را ثبت، يا وضعيت 

درخواست ثبت شده قبلى خود را رهگيرى كنند.
اين مســؤول با بيان اينكه كاربران دفاتر پيشخوان 
نيــز مى توانند از طريق همين ســامانه پاســخگوى 
مشتركان باشند اظهار كرد: خدمات موجود در سامانه 
به دو دســته كلى خدمات جارى (آب بهاء) و خدمات 

سرمايه اى (حق انشعاب) و در 5 بخش ارائه مى شود.
حســينى بيدار با اشــاره به اينكه اين سامانه 22 
خدمــت را به مردم ارائه مى كنــد تصريح كرد: تغيير 

كاربرى انشــعاب، پاسخ به استعلام، تغيير مشخصات، 
تغيير واحد مسكونى، تغيير ظرفيت قراردادى انشعاب، 
تغيير قطر انشعاب، تفكيك كنتور، تغيير مكان وسايل 
اندازه گيرى، آزمايش كنتور، تعويض كنتور، واگذارى 
انشــعاب آب، واگذارى انشعاب فاضلاب، نصب سيفون 
اضافــى، قطع موقت و وصل انشــعاب، جمع آورى يا 
ادغام انشــعاب، صورت حســاب ميان دوره، بررســى 
صورت حســاب، اعلام كاركرد كنتور، مشاهده سوابق 
از جمله امكان پرداخت صورت حســاب، پيشنهادات، 
انتقادات و بررســى شــكايات، فــروش آب تانكرى، 
دسترسى آسان و سريع ثبت خدمت توسط مشتركان 

از جمله اين خدمات است.
وى به برشمردن مزاياى اين طرح پرداخت و گفت: 
افزايش ســرعت و دقت رســيدگى به درخواســت ها، 
كاهش قيمت تمام شــده خدمات ارائه شــده، كاهش 
تردد در شــهر كه منتهى به كاهش ترافيك شــهرى 
شده و همچنين صرفه جويى در مصرف انرژى، امكان 
اســتفاده از ســامانه در دفاتر پيشــخوان، راهنمايى 
مشتركان هنگام انجام خدمت از طريق سامانه پيامكى 
وبگاه و قابليت ارتباط با سامانه هاى خدمات الكترونيك 
ساير ادارات و شركت ها اعم از صدور مجوز يا استعلام 
جهت تسريع در خدمات رسانى بهتر در راستاى طرح 
تكريم ارباب رجوع از جمله اين مزايا محسوب مى شود.
حســينى بيدار با بيان اينكه فرايند اســتقرار ميز 
خدمت از ســال 1392 در شركت آغاز شده بيان كرد: 
با ابلاغ دستورالعمل ميز خدمت در اواخر سال 1396 
شركت آب و فاضلاب شهرى به رغم راه اندازى سامانه 
خدمات الكترونيك، اقدام بــه راه اندازى ميز خدمت، 

به شــكل جدى تــر و مطابق بــا دســتورالعمل ابلاغ 
شده، در ساختمان ســتادى و ساختمان هاى امور در 

شهرستان هاى تابعه كرده است.
وى در پايان سخنان خود گفت: مشتركان مى توانند 
براى ورود به ســامانه نشانى اينترنتى سامانه را مطابق 

اين آدرس https://es.hww.ir وارد كنند.
*مديركل بازرســى، مديريت عملكرد و امور 
حقوقى استاندارى همدان: جلوگيرى از مراجعه 
حضورى بيش از 14هزار نفر در 3 ماه با راه اندازى 

ميز خدمت
مديركل بازرســى، مديريت عملكرد و امور حقوقى 
اســتاندارى همدان نيز در اين مراسم گفت: در 3 ماه 
گذشــته كه اين سامانه راه اندازى شده است از حضور 
بيش از 14 هزار نفر جلوگيرى شــده است كه تنها 9 

هزار نفر مربوط به پرداخت قبض بوده است.
حسين افشــار با اشــاره به اينكه ميزخدمت غير 
حضورى و الكترونيك در راســتاى خدمت رســانى به 
مردم راه اندازى شده است بيان كرد: اين طرح مصوبه 

شوراى عالى است.
وى تصريــح كــرد: در اســتان 96 دســتگاه ذيل 
بخشنامه ميز خدمت براساس دستور رياست جمهورى 

است كه تمامى دستگاه در اين راستا اقدام كرده اند.
اين مســؤول بيان كرد: شــركت آب و فاضلاب از 
دســتگاه هاى پيشرو اســت كه اين ميز خدمت در آن 

راه اندازى شده است.
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