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انجمن مبتلایان به دیستروفی: دارو نیست و وزارت بهداشت می‌گوید بودجه نداریم

حال بیماران »اس‌ام‌ای« 
خوب نیست

3

دو سال قبل امید در دل بیماران »اس‌ام‌ای« 
جوانه زد، وقتی رئیس‌جمهور دستور ویژه داد 
تا داروهای این بیماران در كشور تأمین شود. قرار 
ب���ود ب���ا اختصاص ارز دولتی برای یک دوره زمانی 
میان‌مدت و بلندمدت داروهای موردنیاز تهیه و 
با سازوکار مناسب در اختیار خانواده بیماران قرار 
کز دانش���گاهی و دانش‌بنیان  گیرد و هم‌زمان مرا
نیز، اثربخشی آن را موردبررسی قرار دهند تا بعد از 

اتمام این دوره، تصمیمات لازم اتخاذ شود 
شربت »ریسدیپلام« و آمپول »اسپینرازا« از داروهای 
حیات���ی ای���ن بیماری اس���ت که در دیگر کش���ورها 
درصد اثربخشی آن‌ها  ۳۰ تا ۶۰ درصد اعلام‌شده 
و ب���ه گفت���ه یون���س پناه���ی، مع���اون تحقیقات و 
فناوری وزارت بهداشت »در کشور ما اثربخشی و 
ایمنی این داروها با استفاده از داده‌های جهانی 
در حال بررسی است.« اما واقعیت این است که 
در سایه بی‌اعتنایی و اغماض مقام‌های دولتی، 
خ داد و مشكلات  درروند توزیع دارو وقفه ز‌یاد‌ی ر
جبران‌ناپذ‌یر‌ی برا‌ی بیماران ایجاد کرد. حالا هم 
با خودداری از واردات داروهای موردنیاز، وضعیت 

برخی از آنان وخیم‌تر شده است
۲۵آذرماه، ویدئویی از وضعیت نابسامان جسمی 
»س���ینا علیخان���ی«، نوج���وان ۱۴ س���اله مبتلاب���ه 
بیماری »اس‌ام‌ای« در بیمارس���تان منتشر شد. 
او ک���ه به‌عن���وان س���فیر کودکان مبتلاب���ه بیماری 
آتروفی عضلانی نخاعی شناخته می‌شود، به گفته 
والدینش به‌دلیل نبودن دارو پس از تحمل یک روز 
پردرد، در بیمارستان نورافشار تهران تحت عمل 
جراح���ی قرار گرف���ت و بعد به بخش مراقبت‌های 
ویژه بس���تری ش���د. مرتضی علیخانی«، پدر این 
نوج���وان در گفت‌وگو با رس���انه‌ها گفته اس���ت که 

کمب���ود دارو ب���رای بیماران مبتلاب���ه »اس‌ام‌ای« 
موجب مرگ شماری از آن‌ها شده و برخی نیز به 
وضعیت وخیمی مش���ابه آنچه س���ینا با آن مواجه 

است دچار شده‌اند 
»اس‌ام‌ای« ی���ا »تحلی���ل ماهیچه‌ه���ای س���تون 
فق���رات« ک���ه زیرمجموع���ه بیماری دیس���تروفی 
ب���ه ش���مار می‌رود، ی���ک بیماری نادر اس���ت که با 
اخت�ل�ال ماهیچه‌ای‌ـ‌عصب���ی هم���راه اس���ت و در 
ادامه، اندام‌های حرکتی و تنفس���ی بیمار را درگیر 
ک‌ند.  وزارت بهداشت سال گذشته داروهای  می
ای���ن بیم���اران را اولویت‌بندی ک���رد. اولویت اول 
کودکان زیر ۱۰ س���ال بودند. افراد ۱۱ تا ۲۰ س���ال در 
اولویت دوم و افراد ۲۱ تا ۳۰ سال و بالای ۳۱ سال به 
ترتیب در اولویت‌های سوم و چهارم قرار گرفتند.  
آن‌ط���ور ک���ه رامک حی���دری، مدیرعامل انجمن 
دیستروفی، عنوان کرده »وزارت بهداشت حتی 
داروهای اولویت اول یعنی کودکان زیر ۱۰ سال را 
نیز به‌طور ناقص تأمین کرد و حدود 6 ماه پس از 
واردات آمپول اسپینرازا، به‌صراحت گفت که دیگر 
نمی‌توان���د ای���ن دارو را وارد کند. درنتیجه تزریق 

گروه اولویت اول هم کامل نشد.« 
گویا پس از خودداری وزارت بهداش���ت از واردات 
داروی موردنی���از بیم���اران اس‌ام‌ای، انجم���ن 
کره با شرکت‌های داروساز  دیستروفی از طریق مذا
خ جهانی و هلال‌احمر موفق  و با کمک صلیب سر
شد در قالب کمک بشردوستانه، ۴۰۰ دوز داروی 
اس���پینرازای رای���گان وارد ای���ران کن���د. اما رامک 
گوید: وزارت بهداشت که هیچ پولی  حیدری می‌
ه���م ب���رای آن‌ها پرداخت نکرده بود، اجازه توزیع 
ک  داروها را نداد و حالا 6 ماه است که در انبار خا

می‌خورند! 

خودرو‌های بالای ۳ میلیارد تومان مشمول مالیات سالانه می‌شوند  

لاکچری بازی 
هزینه دارد!

5000 تومان روزنـــامه‌سیاسـی،فرهنـــــگی ،اقتصادی و   اجتماعی صبح ایران  8 صفحه  دوشنبه 4 دی  1402  11 جمادی الثانی 1445 25 دسامبر  2023 سال سی‌و‌هشتم  شماره 10761 

گهی‌مزایده عمومی آ
نوبت دوم

گذاری  به صورت قرارداد  شهرداری اشتهارد به استناد مصوبه شماره 204 مورخه 1402/08/21 شورای اسلامی شهر اشتهارد در نظر دارد نسبت به انعقاد قرارداد وا
اجاره قطعه زمین به همراه اعیانیهای موجود متعلق به شهرداری جهت ایجاد و احداث شهربازی واقع در اشتهارد بلوار آیت ا... خامنه ای ضلع شرقی بوستان 
سعدی از طریق مزایده عمومی به اشخاص حقیقی و حقوقی واجد شرایط برای مدت 10 سال کامل شمسی با قیمت پایه  744.000.000 ریال )اجاره بهای سال اول( 
برابر اسناد مزایده و پیش نویس قرارداد )پیوست( از طریق سامانه تدارکات الکترونیکی دولت و طی مزایده عمومی اقدام نماید. کلیه مراحل برگزاری مزایده از دریافت 
WWW.SETADIRAN.IR کتها از طریق درگاه سامانه تدارکات الکترونیکی دولت )ستاد( به آدرس گشایی پا  اسناد مزایده تا ارائه پیشنهاد مزایده گران و باز
 انجام خواهد شد و لازم است شرکت کنندگان در مزایده در صورت عدم عضویت قبلی، مراحل ثبت نام در سایت مذکور و دریافت گواهی امضای الکترونیکی را 

جهت شرکت در مزایده محقق سازند. 
 -       تاریخ انتشار اسناد مزایده در سامانه تاریخ  1402/09/27 

کت ها: ساعت 12 ظهر  مورخه 16/ 10/ 1402  گشایی پا  -       زمان باز
خ 1402/10/06   -       مهلت دریافت اسناد از سایت: از  1402/09/29 تا ساعت 11:00  مور

خ 1402/10/16   -       مهلت زمانی ارائه پیشنهاد: ساعت 11:00 مور
 -        محل دریافت و تحویل اسناد: متقاضیان شرکت در مزایده می بایست در سامانه ستادیران )setadiran.ir  (ثبت نام و نسبت به اخذ و تکمیل و بارگذاری اسناد 

اقدام و برابر دستور العمل سامانه مذکور اقدام نمایند.شهرداری در رد یا قبول یک یا کلیه پیشنهادات مختار است.               
 -        مبلغ سپرده تضمین شرکت در مزایده براساس آئین نامه مالی شهرداریها به مبلغ 744.000.000 ریال به صورت ضمانت نامه بانکی با اعتبار سه ماهه در وجه 
کت الف تا ساعت 11 تاریخ 1402/10/16  شهرداری اشتهارد یا واریز به حساب شماره 0107101783007 نزد بانک ملی شعبه اشتهارد به نام شهرداری اشتهارد در پا

به دبیرخانه شهرداری اشتهارد تحویل گردد.  آدرس پروژه: اشتهارد بلوار آیت ا... خامنه ای ضلع شرقی بوستان سعدی  
گهی و دستمزد کارشناسی به عهده برنده مزایده می باشد.                   -       هزینه چاپ آ

 -       سپرده نفرات اول و دوم و سوم تا انعقاد قرارداد با برنده فراخوان نزد شهرداری باقی مانده و چنانچه به ترتیب حاضر به انعقاد قرارداد نشوند، سپرده به نفع 
شهرداری ضبط خواهد گردید. 

کتهای الف به آدرس اشتهارد بلوار آیت ا... خامنه ای   -       جهت کسب اطلاعات بیشتر در خصوص اسناد مزایده تلفن 02637721510 پاسخگو می باشد و جهت ارائه پا
 جنب اداره ورزش و جوانان شهرداری اشتهارد مراجعه نمایند. 

-       اطلاعات تماس جهت انجام مراحل عضویت در سامانه ستاد  :41934-021 و دفتر ثبت نام : 85193768 و 88969737 می باشد.  سایر اطلاعات و جزئیات 
ج است. مربوط به پروژه در اسناد شرکت در مزایده مندر

تاریخ انتشار نوبت اول 1402/9/27
مهدی مهدوی نیا-شهردار اشتهاردتاریخ انتشار نوبت دوم 1402/10/4

گهی مناقصه عمومی یک مرحله ای به روش معمولی آ
موضوع مناقصه :  تامین غذا و خدمات اردوگاهی مورد نیاز دستگاه حفاری خشکی به شماره های 36-68-72-85 فتح                          

•    مشخصات مناقصه :
مبلغ برآورد ) ریال (شماره مرجع سامانه ستادنام مناقصه گزار

000ر000ر710ر742ر۲۰۰۲۰۹۳۹۸۵۰۰۱۰۸۶1شرکت ملی حفاری ایران

• ارزیابی کیفی مناقصه گران :

روش ارزیابی 
1- براساس حداقل امتیاز )50( مربوط به معیارهای موجود در استعلام های ارزیابی که توسط متقاضیان شرکت در مناقصه تکمیل می شود ، انجام می گردد .

2- پاکات برنده مناقصه در مناقصات مشابه بازگشایی نخواهد گردید.

• نحوه دریافت/ تحویل اسناد مناقصه :

دریافت و تحویل اسناد
از 1402/10/05 لغایت  1402/10/12تاریخ شروع و پایان     دریافت اسناد

از 1402/10/13  لغایت 1402/10/26تاریخ شروع و پایان تحویل  استعلامهای ارزیابی کیفی

 آدرس – اهواز – بلوار پاسداران – بالاتر از میدان فرودگاه – شرکت ملی حفاری ایران - ساختمان پایگاه عملیاتی – طبقه اول –آدرس مناقصه گزار جهت دریافت اطلاعات
 پارت A  - اداره قراردادها   شماره تلفن کارشناس پرونده  :  46140 061-341

• تضمین شرکت در مناقصه )فرآیند ارجاع کار(:

چهل و سه میلیارد و پانصد و پنجاه و چهار میلیون و دویست هزار )000ر200ر554ر43( ریال.مبلغ تضمین

انواع تضامین قابل قبول
ضمانتنامه های مطابق آئین نامه تضمین معاملات دولتی به شماره 123402/ 50659  هـ تاریخ 1394/09/22و اصلاحات بعدی آن .

اصل فیش واریز وجه نقد به حساب شماره4001114006376636 و شماره شبا IR 350100004001114006376636نزد بانک مرکزی جمهوری 
اسلامی ایران تحت عنوان تمرکز وجوه سپرده شرکت ملی حفاری ایران 

مدت اعتبار پیشنهاد/ 
تضمین

90روز ) برای یک بار در سقف مدت اعتبار اولیه قابل تمدید باشد(

شرکت ملی نفت ایرانشرکت ملی حفاری ایران )سهامی خاص(

کانال های  اطلاع رسانی شرکت ملی حفاری ایران

www.nidc.ir                                          http://sapp.ir/nidc_pr    

تاریخ انتشار نوبت اول 1402/10/3
تاریخ انتشار نوبت دوم 1402/10/4	

گهی 1625198 شناسه آ

 کلیه مراحل  برگزاری مناقصه از دریافت و تحویل اسناد مناقصه و بازگشایی پاکات پیشنهادی از طریق سامانه تدارکات الکترونیکی دولت  ) ستاد ( به آدرس 
 www.setadiran.irانجام می شود .

) نوبت دوم(

گهی مزایده املاک شهرداری کبودرآهنگ     آ
مرحله دوم- )نوبت دوم(

ج در اسناد مزایده را با بهره گیری از سامانه تدارکات  ک تحت اختیار خود را از طریق مزایده عمومی و با جزئیات مندر  شهرداری کبودرآهنگ در نظر دارد املا
الکترونیکی دولت )Setadiran.ir( و با شماره مزایده  200200599300001 به صورت الکترونیکی به فروش برساند.

تاریخ انتشار: 1402/08/28    مهلت دریافت اسناد مزایده:تا تاریخ 1402/09/04 ساعت 19:00     تاریخ بازدید: 1402/08/28
گشایی: 1402/09/15  تاریخ اعلام برنده: 1402/09/16 مهلت ارسال پیشنهاد: 1402/09/14 ساعت 19:00        تاریخ باز

شرایط عمومی و توضیحات برگزاری مزایده دستگاه اجرایی:
1-برگزاری مزایده صرفا از طریق سامانه تدارکات الکترونیکی دولت می باشد و کلیه مراحل فرآیند مزایده شامل دریافت اسناد و پرداخت تضمین شرکت 

در مزایده )ودیعه(، ارسال پیشنهاد قیمت و اطلاع از وضعیت برنده بودن مزایده گران محترم از این طریق امکان پذیر می باشد.
ک و مستغلات شامل مشخصات، شرایط و نحوه فروش در برد اعلان عمومی سامانه مزایده، قابل مشاهده، بررسی و انتخاب می باشد. 2- کلیه املا

3- علاقه مندان به شرکت در مزایده می بایست جهت ثبت نام و دریافت گواهی امضای الکترونیکی )توکن( با شماره های ذیل تماس حاصل نمایند:
مرکز پشتیبانی و راهبری سامانه: 021-1456

)اطلاعات تماس دفاتر ثبت نام سایر استانها، در سایت سامانه )www.Setadiran.ir( بخش ثبت نام/ پروفایل مزایده گر موجود است.(
4-در صورتیکه برندگان اول و دوم و سوم مزایده حاضر به انعقاد قرارداد نشوند، سپرده آنها به نفع شهرداری ضبط خواهد شد.

که مبلغ  کمتر از مبلغ سپرده باشد و برنده سوم نیز کسی است  که  تفاوت مبلغ پیشنهادی وی با برنده اول  5 - برنده دوم در صورتی اعلام می‌شود 
پیشنهادی وی با برنده دوم کمتر از مبلغ سپرده تفاوت داشته باشد .  

6 - شهرداری در قبول یا رد هر یک از پیشنهادات مختار است. به پیشنهادات مخدوش، مشروط و مبهم ترتیب اثر داده نخواهد شد.
گهی، کارشناسی و...  بعهده برنده مزایده می باشد. 7 - پرداخت کلیه هزینه های مزایده اعم از هزینه آ

8 – برندگان مزایده باید ظرف مدت یک هفته نسبت به انعقاد قرارداد ، واریز وجه ، تسویه حساب و تحویل مغازه مورد معامله از شهرداری اقدام 
نمایند.

9– برنده مزایده موظف است اجاره بهای سالیانه سرقفلی مغازه مورد معامله را هر ساله طبق تعرفه شهرداری پرداخت نماید.
ج است. 10- سایر اطلاعات و جزئیات مربوط به معامله در اسناد مزایده مندر

کبودرآهنگ امور مناقصات و مزایدات شهرداری 

فراخوان مناقصه عمومی یک مرحله ای 
تهیه مصالح و بهسازی معابر و جداول پل دفاع مقدس سال 1402

نوبت اول
ح مختصر: تهیه مصالح و بهسازی معابر و جداول پل دفاع  شهرداری سیرجان در نظر دارد مناقصه عمومی خدمات )شر
مقدس سال 1402 به شماره 2002005674000156 را از طریق سامانه تدارکات الکترونیکی دولت برگزار نماید. کلیه مراحل 
کت ها از طریق درگاه سامانه  گشایی پا گران و باز برگزاری مناقصه از دریافت اسناد مناقصه تا ارائه پیشنهاد مناقصه 
تدارکات الکترونیکی دولت )ستاد( به آدرس www.setadiran.ir انجام خواهد شدو لازم است مناقصه گران در صورت 
عدم عضویت قبلی، مراحل ثبت نام در سایت مذکور و دریافت گواهی امضای الکترونیکی را جهت شرکت در مناقصه 

محقق سازند.
خ 1402/10/4 می باشد. تاریخ انتشار اسناد مناقصه در سامانه مور

وز چهارشنبه 18 ر یخ انتشار اسناد مناقصه تا ساعت   مهلت زمانی دریافت اسناد مناقصه از سایت : از تار
 تاریخ 1402/10/13

مهلت زمانی ارائه پیشنهاد: از تاریخ دریافت اسناد مناقصه تا ساعت 19 روز شنبه تاریخ 1402/10/23
کت ها: ساعت 9 روز یکشنبه تاریخ 1402/10/24 گشایی پا زمان باز

کتها: آدرس  گزار جهت دریافت اطلاعات بیشتر درخصوص اسناد مناقصه و ارائه پا اطلاعات تماس دستگاه مناقصه 
سیرجان میدان انقلاب شهرداری مرکزی امور قراردادها و تلفن 034-41325077

اطلاعات تماس سامانه ستاد جهت انجام مراحل عضویت در سامانه : مرکز تماس 021-41934
دفتر ثبت نام 88969737 و 85193768

تاریخ انتشار نوبت اول 1402/10/4
خ ش 1402/10/4 مدیریت ارتباطات شهرداری سیرجانتاریخ انتشار نوبت دوم  1402/10/11	

 سیاوش غیبی پور
کارشناس امورمالیاتی مطرح کرد: 
مالیات خودرو‌های لوکس 
انگیزه‌ای برای توزیع درآمد 
در جامعه

 علیرضا شهبازی، عضو کمیسیون
 برنامه، بودجه و محاسبات مجلس: 

 مجلس در پی تحقق 
عدالت مالیاتی و رضایت  

گ����ر فهرس����ت آث����اری ک����ه رد پای صدای����ش بر آن اقشار جامعه است ا
هست را نگاه کنی یک دور شاهکارهای سینمای 
جهان و اسطوره‌های حرفه بازیگری برایت مرور 
می‌ش����ود. ش����اهکارها و هنرمندان����ی ک����ه بدون 
صدای او خیلی چیزها کم داشتند. دوبلور هم 

از جهتی شبیه مترجم است.
 او باید احساس و شخصیت یک بازیگر را ترجمه 
کند و این علاوه‌بر صدای مخملین و نرم و عمیق 
و پخته، هنر انسان‌شناسی هم می‌خواهد. ناصر 
طهماسب صدایی کاریزماتیک و پرجذبه داشت 
و حق بازیگرها و ش����خصیت‌های با دیس����یپلین 

ک‌رد.  سینمای کلاسیک و مدرن را ادا می
او همچنی����ن کارنام����ه درخش����انی در نریتوری و 
گویندگی گفتار متن مستندهای تاریخی و ملی 
دارد. صدای طهماسب برای مستندهای تاریخی 
از جهتی رنگ‌وبوی تاریخ داشت و زنگ قدمت 

و پختگی از آن به گوش می‌رسید.
 از جهت دیگر ایستادگی و استحکام و سربلندی 
ک‌رد. او که  ایرانی����ان و تاریخ آن����ان را یادآوری می
گفت انگار ایران داش����ت خودش را  نریش����ن می‌
ک‌رد. کارنامه گویندگی مستند مرحوم  روایت می
طهماسب حاوی اثری نیست مگر مربوط به تاریخ 

ایران و برهه‌های مهم و حساس آن. 
اما از آنجا که سال گذشته عده‌ای ملیت را دور 
انداختند، امروز با وفات مرحوم طهماسب هم 
ک‌نند. این جای  با شماتت و طعنه برخورد می
تعجب نیست. سال گذشته هیچ مقوله‌ای که 
در آن ش���رف وجود داش���ته باشد نبود مگر آنکه 
ع���ده‌ای ب���ه آن پش���ت کردند. مگ���ر برخی تیم 
ملی مملکت را هو نکردند و باختش را جش���ن 
نگرفتن���د ک���ه با خی���ال خود با نظ���ام جنگیده 
باش���ند ح���ال آنک���ه با فطرت خ���ود جنگیدند. 
حب‌الوط���ن امری فطری اس���ت؛ س���وای آنکه 

امر ایمانی است. 
آنچه جای تعجب دارد ش����خصیت‌هایی است 
کنش طعنه‌آمیز  که به وفات این هنرمند ملی وا
نش����ان داده‌اند. یکی از آن‌ها را بس����یاری از مردم 
هن����وز ب����ا نق����ش عبدالله ب����ن زبیر می‌شناس����ند. 
شخصیتی در سریال مختارنامه، سریالی کاملا 
دولتی، کاملا مذهبی و کاملا انقلابی. بازیگر چنین 
ک‌ننده‌های  سریالی شاید برای خوشامد دنبال
گیرد و  گرامش ژس����ت حکیم بودن می‌ اینس����تا
گوید ارزشش را داشت؟ مگر با هیتلر و صدام  می‌

طرفی که این سؤال را می‌پرسی؟


