
رئیس مرکز مدیریت بیماری‌های وزارت بهداشت، درمان 
و آمــوزش پزشــکی با بیان اینکه اکنون در کشــور ۵۴ هزار و 
۸۵۰ مبتــا به عفونــت اچ آی وی و ایدز در کشــور تخمین 
زده شــد، گفت: ۴۲ هــزار و ۹۳۳ مورد مبتلا به این بیماری 

در کشور شناسایی شده است.
به‌گــزارش ایرنا، محمد مهدی گویا دیروز به مناســبت روز 
جهانــی ایدز )۱۰ آذر( افزود: افزایش درصد ابتلای زنان به 
ایدز یک مســأله جدی است و روند همه‌گیری این بیماری 
در مردان یک تفاوت چشــمگیر با زنان دارد و اگر مراقبت 
و درمــان را بــه دقــت دنبال نکنیم و دســتورات بهداشــتی 

رعایت نشود، عواقب جبران‌ناپذیری به‌وجود می‌آید.
وی بــا بیــان اینکه ۸۱ درصــد موارد ابتلا به ایــدز در مردان 
اســت، گفــت: در ابتــدای شــیوع ایــدز در کشــور دو تــا پنج 
درصــد موارد ابتلا بــه این بیماری در زنان ایرانی داشــتیم 

که امروز به ۳۲ درصد افزایش یافته است.
وی اظهار داشت: اکنون در کشور ۵۴ هزار و ۸۵۰ نفر مبتلا 
بــه عفونــت اچ‌آی‌وی در کشــور تخمین زده می‌شــود و ۴۲ 
هزار و ۹۳۳ مورد ابتلا به این عفونت را شناسایی کردیم و 
تاکنون ۲۰ هزار و ۲۸۴ نفر جان خود را از دســت دادند و ۶ 
هزار و ۸۸۵ نفر به مرکز مراقبت درمان مراجعه نکردند.

به‌گفتــه گویــا، همه‌گیــری کووید۱۹ باعث شــده ، ]پروســه[ 
شناسایی این بیماران و درمان آنها دستخوش آسیب شود. 
برنامه‌های مراقبت و درمان ایدز به‌دلیل سیاست‌هایی که 
در رابطــه با کوویــد۱۹ بود در مراکز بهداشــتی و درمانی در 
دنیــا برقرار نشــد در حالی که با شناســایی و درمان بموقع 
بیمــاران مبتــا بــه »اچ‌آی‌وی« و ایدز این افــراد می‌توانند 

عمر طولانی‌تر توأم با سلامتی داشته باشند.

وی بــا بیــان اینکــه هنوز بــا بیمار‌یابــی ایدز فاصلــه داریم، 
اظهار داشــت: برای مبارزه با ایدز برنامه یک ماهه تدارک 
دیده‌ایــم، آمــوزش و اطلاع‌رســانی را بــه حداکثــر ممکــن 
رســانده و ســعی داریم افراد مبتلا را شناســایی و اقدامات 

اساسی را زودتر انجام دهیم.
وی از کمپیــن شناســایی بیمــاران مبتلا به ایــدز خبر داد و 
گفــت: در یــک ماه اخیر حــدود ۶۰ هزار مــورد آزمایش در 

سراسر کشور انجام شده که رفتارهای پر خطر داشتند. 
ëëتعطیلی مدارس در صورت شیوع اُمیکرون

رئیــس مرکز مدیریــت بیماری‌های وزارت بهداشــت در 
ادامــه در مــورد اُمیکــرون ســویه جدیــد کرونایــی گفــت: 
تحقیقــات در مــورد این ســویه هنوز کامل نشــده و اگر در 
کشــور شــیوع یابد محدودیت‌ها دوباره اعمال و مدارس 

تعطیل خواهد شد.
وی تأکیــد کــرد: اکنون ســخت گیری‌هــای لازم در جهت 
جلوگیــری از ورود اُمیکــرون در رابطــه بــا ورود افــراد بــه 

کشور انجام می‌شود.

خانواده‌هــای بیمــاران مبتــا بــه بیماری 
ژنتیکــی اس‌ام‌ای دیــروز بــرای دومین بار 
در دو ماه گذشته در مقابل مجلس شورای 
اســامی تجمع کردند. آنها ســال‌ها است 
کــه به‌دنبال راهی بــرای تأمین بی‌دغدغه 
داروهای مورد نیاز خود و واردات داروهایی 
چــون اســپینراز، ریســوپیلام و زولژنســما 
هستند و تاکنون چند بار در مقابل مجلس 
تجمع کرده‌اند اما با‌ وجود گذشت 20 سال 
از زمــان شناســایی این بیمــاری ژنتیکی و 
وجــود 800 فــرد مبتــا ]در آن مقطــع[ به 
SMA در ایــران، هنــوز دارو و درمانی برای 
این بیماری در کشور وجود ندارد. مسئولان 
ســابق بر این باور بودند هزینه اثر بخشــی 
صرفــه  بــه  اس‌ام‌ای  بیمــاران  داروهــای 
نیســت و با پشــت گوش انداختن واردات 
دارو بــه همین بهانه در عمــل آب پاکی را 
روی دســت بیماران ریختنــد. در حالی‌که 
فریــاد بی‌صــدای بیمــاران اس‌ام‌ای چند 
سالی است به گوش مسئولان نمی‌رسد با 
ایــن حال آنها در نیمــه دوم مهر ماه برای 
چندمین بار مقابل مجلس تجمع کردند. 
ایــن بار دکتــر قالیباف رئیــس مجلس نیز 
پــس از بررســی مــدارک و مطالبــات ایــن 
بیماران وعده داد که ردیف بودجه‌ای برای 

واردات این دارو در نظر گرفته شود.
ëë اس‌ام‌ای بیمــاران  درمــان  هزینه‌هــای   

رایگان می‌شود
دکتــر بهــرام دارایــی، رئیس ســازمان 
غــذا و دارو در گفت‌و‌گو بــا »ایران« ضمن 
تأییــد وعده‌های رئیــس مجلس گفت در 
ردیف بودجه ســال 1401 تمام هزینه‌های 
بیمــاران اس‌ام‌ای و بیمــاران پروانــه‌ای و 
حل مســائل شــان از جملــه تأمیــن دارو، 
غربالگــری و توانبخشــی پیش‌بینی شــده 
و رایگان اســت. از ســوی دیگــر ایرج ملک 
بهداشــت  کمیســیون  عضــو  افضلــی، 
مجلــس شــورای اســامی در جــواب این 
ســوال کــه راه حــل مجلــس بــرای تأمین 
داروهای بیمــاران اس‌ام‌ای چیســت؟ به 
»ایران« پاسخ می‌دهد: بحث تأمین دارو 
بخصــوص داروی بیمــاران خــاص و نادر 
بــا ارز 4200 تومانی از جملــه اولویت‌های 
مجلــس یازدهــم اســت. وظیفــه مــا این 
است در شرایط فعلی اقتصادی ارز مورد 
نیــاز داروهای مشــمول ارز دولتــی را برای 
این بیماران فراهم کنیم و از طرفی تأمین 
ســامت مــردم جــزو اولیــن اولویت‌های 

دولت باید قرار بگیرد.
در ادامــه تجمــع دیــروز خانواده‌هــای 
بیمــاران اس‌ام‌ای؛ پیرهادی عضو هیأت 
رئیســه مجلس شورای اســامی در جمع 
تجمع کنندگان حاضر شــد و قــول داد که 
بــه مطالبات‌شــان رســیدگی شــود. گرچه 
کــه رئیس ســازمان غذا و دارو بــه »ایران« 
می‌گوید که در رابطه با مطالبات بیماران 
مجلــس  در  ویــژه‌ای  جلســه  ای  اس‌ام 
شورای اسلامی گذاشتیم تا مشکل تأمین 

داروهای این بیماران حل شــود. دارایی با 
اشاره به مشکلات تأمین ارز 4200 تومانی 
دارو می‌افزایــد: هر زمان کــه ارز در اختیار 
ما قرار دهند دارو را وارد می‌کنیم با وجود 
ایــن در حوزه پرداخــت هزینه‌های درمان 
ایــن بیمــاری پیشــرفت‌هایی داشــتیم و 
چنانچه مشــکل اصلی ارز دارو حل شــود 
پس از تأیید اثر بخشی داروها، مشکل این 

بیماران حل می‌شود.
کمیســیون  عضــو  افضلــی،  ملــک 
بهداشت مجلس شورای اسلامی معتقد 
داروهــای  بــه  مربــوط  مشــکلات  اســت 
بیمــاران خاص و نــادر به‌دلیل هماهنگ 
نبــودن عرضــه و تقاضا در حوزه ســامت 
اســت. دارو بایــد ارزان و متناســب با توان 
اقتصادی جامعه در اختیــار بیماران قرار 
بگیرد و از این جهت مجلس ارز مورد نیاز 
داروهــا را در اختیــار وارکننده‌ها قــرار داده 
ولی به‌ دلیل عدم نظارت‌ها دارو از چرخه 
اصلی آن خارج می‌شــود. او تأکید می‌کند 
کــه دارو چیزی نیســت که تأمیــن آن را به 
امروز یا فردا بسپاریم بلکه بحث بیماری 
و جــان انســان‌ها اســت و در حــال حاضر 
در بحث کالاهای اساســی هیچ چیزی جز 
واردات دارو در اولویت قرار ندارد بنابراین 
دولت به اندازه ارزی که در اختیار دارد باید 
آن را بــرای واردات اقــام دارو اختصاص 
دهد. شــاید تا حالا شــما کمتــر از بیماری 
اس‌ام‌اس شــنیده‌اید. آنهــا گرفتــار نقص 
مــادرزادی هســتند کــه به‌دلیــل تخریــب 
و  قــدرت  بیمــاران  عصبــی،  ســلول‌های 
توانایی حرکت و کنترل عضلات‌شــان را از 
دســت می‌دهند و بتدریج با تحلیل رفتن 
عضلات‌شــان فلج می‌شــوند. قد کشیدن 
بــرای این کــودکان معنــا نــدارد، روزهای 
شیرین کودکی‌شــان را بی‌آنکه بتوانند راه 
بروند، غذا بخورند و راحت نفس بکشــند 
می‌گذرانند و با تحمل درد و رنج و سختی 
در انتظار مرگ می‌نشــینند. متخصصان 
ژنتیک می‌گویند سیر ابتلا به این بیماری، 
پیش‌رونــده و میــزان مــرگ ومیــرش در 
مدت سه سال حدود ۵۰ درصد و در مدت 

۶ سال نزدیک به صددرصد است.
ëëچرا داروی ما را وارد نمی‌کنید

در جمــع خانواده‌های معترض ســینا 
12 ســاله ویلچر نشین است و در حالی که 
با عصبانیت دســتانش می‌لــرزد خطاب 
بــه پیرهادی یکــی از نماینــدگان مجلس 
می‌گویــد: چرا داروی مــا را وارد نمی‌کنید. 
مــن هم هــر روز حالــم بدتر می‌شــود. به 
ویلچر من نگاه کن اگر شارژش تمام شود 
حتی دستشویی هم نمی‌توانم بروم. مادر 
ســینا درباره بیمــارانSMA می‌گوید: نوع 

بیماری سینا SMA تیپ 3 است.
او بــا واکــر می‌توانــد بایســتد امــا برای 
دارد.  ویلچــر  بــه  نیــاز  خانــه  از  خــروج 
متأسفانه هیچ غربالگری‌ای در خصوص 
ایــن بیمــاری در کشــور وجــود نــدارد کــه 
خانواده‌ها قبل از بارداری از وجود بیماری 

در جنین باخبر شوند.

او دربــاره علت حضورشــان در مقابل 
مجلــس می‌گویــد: تجمــع مــا بــه خاطــر 
 SMA بیمــاران  داروی  تأمیــن  مشــکل 
بــه ایران اســت. تــا ایــن دارو‌ها در لیســت 
داروهــای وارداتــی وزارت بهداشــت قــرار 
بگیرد. متأسفانه وزارت بهداشت ابتدا این 
بیماری را قبول نداشت. این داروها در سال 
2016 تولید شده‌اند که قیمتشان بسیار بالا 
است. هیچ خانواده‌ای به‌صورت شخصی 
نمی‌تواند این دارو‌ها را وارد کند. این داروها 
وزارت  داروی  فارماکوپــه  در  بایــد  حتمــاً 
بهداشــت قرار گیرد تا یارانــه دولت به آن 
اختصاص یابد. او در مورد واردنشــدن این 
دارو می‌افزاید: مســئولان وزارت بهداشت 
ابتدا بر کارایی این دارو اعتقادی نداشــتند 
و می‌گفتنــد ایــن دارو اثر‌پذیری نــدارد. اما 
پس از نشــان دادن اســناد و مــدارک قانع 
شــدند و پــس از اصــرار خانواده‌ها مطرح 
کردند که بودجه نداریم و هزینه تأمین این 
بیماری بسیار بالاست. ما سراغ نمایندگان 
مجلــس آمدیم بــا اصــرار فــراوان حاضر 
شدند مبلغی به ما اختصاص دهند. مقرر 
شــد 2 هزار میلیارد تومان برای 8 بیماری 
خــاص اختصاص دهند. کــه از این میزان 
 SMA مبلغ 200 میلیارد مربوط به بیماران
می‌شــود. منتها این مبلغ را به سه بخش، 
غربالگری، فرانشــیز بســتری، توانبخشــی 
تخصیص دادند. خواســته ما این است که 
این مبلغ بــه واردات دارو‌ها برای بیماران 

اختصاص یابد.
ëëهزینه درمان بیماران خیلی بالا است 

زمــان دشــمن کــودکان SMA اســت. 
هــر لحظه که می‌گذرد یکــی از این بچه‌ها 
یــا آســمانی می‌شــوند و یا بیــش از بیش 
تحلیل می‌روند. خانم کاموی می‌گوید: ما 
اوضــاع اقتصادی کشــور را درک می‌کنیم 
و خواســتار درمان یکباره نیستیم اما دکتر 
شادنوش متأســفانه با دادن آمار غلط به 
وزارت بهداشــت و نماینــدگان مجلــس 
گفته اســت که ســه هــزار بیمــار SMA در 
کشــور وجود دارنــد که هزینه‌هــای درمان 
آنها خیلی زیاد اســت و ما قــادر به تأمین 

هزینه‌هــا نیســتم. مــا کلًا در ریجیســتری 
بیماران SMA هشتصد و پنجاه نفر بیشتر 
نداشتیم که 400 نفر از آنها متأسفانه فوت 
شــدند. در حــال حاضر حــدود 400 نفر از 
این بیماران در کشــور وجود دارد. خواسته 
واقعــی مــا این اســت که ایــن بودجــه در 
نظر گرفته شــده بــه داروهــای این بچه‌ها 
تخصیــص یابــد. چــون داروهــا بــرای مــا 
واقعــاً حیاتــی اســت. بــا مصــرف داروها 
بچه‌ها قدرت می‌گیرند. بچه‌های کوچکتر 
می‌تواننــد گــردن خــود را تــکان دهنــد و 
بچه‌های بزرگ‌تر می‌توانند بایستند. الان 
بچه‌هــای بزرگ‌تــر چــون تحــرک ندارند 
وزنشــان بالا مــی‌رود و واقعــاً حمل‌ونقل 
اینها مشــکل اســت. تمام خواسته ما این 
است که دارو وارد شود و ما درمان کودکان 

را آغاز کنیم.
ëë بــه خاطر نبود دارو بچه‌ام ویلچرنشــین 

شده است
علــی هشــت ســاله در گوشــه‌ای روی 
ویلچر نشســته است از او می‌پرسم چرا به 
اینجــا آمــده‌ای با خجالــت می‌گوید برای 
دارو. مادر علی می‌گوید: علی تا چند وقت 
پیش می‌توانست راه برود اما به‌دلیل نبود 
دارو چند وقتی اســت ویلچرنشــین شــده 
و فقــط در اســتخر توانایی راه رفتــن دارد. 
هزینه‌هــای دارو‌هــا و ژن درمانــی بســیار 

بالاست.
خانم رحیمی دست فرزند دوساله‌اش 
را بالا می‌آورد و رها می‌کند. دست کودک 
بــدون اینکــه کنترلــی بــر او داشــته باشــد 
می‌افتد. خانم رحیمی با چشــمان گریان 
می‌گویــد: اگر دارو دیر برســد تا چند وقت 
دیگر بچه مــن گردنش را نمی‌تواند تکان 
دهد. کودک من تیپ دو است. در انجمن 
بچه‌هایی هســتند کــه تیپ1 ایــن بیماری 
هســتند. این بچه‌ها بــا لوله در گردنشــان 
زنده هستند والدین این کودکان لحظه‌ای 
از نگرانــی خلاصی ندارنــد. اگر برق قطع 

شود آنها نمی‌دانند چه کنند.
مــادر فاطمــه روشــن در مــورد دختــر 
23ســاله‌اش می‌گویــد: دختر من بــه زور 

می‌توانــد حرکت کند. ما هر چه داشــتیم 
فروختیــم و خرج بیماری و توانبخشــی او 
کرده‌ایم او مانند یک تکه گوشت کنار خانه 
افتاده اســت. من از مشــهد آمده‌ام و تا به 

خواسته خود نرسم بر نمی‌گردم.
مــادر بــزرگ دو قلوهایــی کــه هــر دو 
بیمــاری SMA دارند به محمــدی یکی از 
کارکنــان روابط عمومی مجلس می‌گوید: 
مــا  اســت  زیــاد  بســیار  دارو  هزینه‌هــای 
می‌توانیــم بقیــه هزینه‌هــا را تقبــل کنیم 
امــا تأمیــن هزینــه دارو واقعــاً امکان‌پذیر 
نیســت. پســر من دو کــودکSMA دارد او 
خــودش دیگــر نمی‌توانــد حرکــت کند از 
بس ایــن بچه‌ها را به ســختی بغــل یا جا 
بــه جا می‌کند. این بچه‌ها هــر روز بیش از 
پیش تحلیل می‌روند. تعداد این کودکان 
SMA در ایــران 400 الــی 500 نفــر بیشــتر 
نیســت. حتی در برخی از کشورها هم این 
دارو‌هــا را در اختیــار والدیــن گذاشــته‌اند. 
ما خواســتار این هســتیم که دارو برای این 
بچه‌ها تأمین شود اگر دارو وارد شود حتی 
می‌تــوان پای خیرین را هم برای کمک به 

کودکان باز کرد.

»ایــران« از تجمع خانواده‌های بیماران مبتلا به )اس‌ام ای( در مقابل مجلس گزارش می دهد

بیماران SMA چشم انتظار دارو

ـار
ــــ

خب
ا
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ســازمان حفاظت محیط‌ زیست کشور خواستار شد

صفحه 12

رئیس مرکز مدیریت بیماری های وزارت بهداشت خبر داد 

شناسایی ۴۲ هزار و ۹۳۳ مبتلا به ایدز در کشور
کرونا  امکان شناسایی مبتلایان به ایدز را کاهش داد

مدیرکل ارزیابی عملکرد و رســیدگی به شــکایات وزارت 
آموزش و پــرورش گفت: با توجه به بازگشــایی مدارس، 
اخــذ رضایت‌نامــه از والدیــن بــرای حضــور فرزنــدان در 

مدارس، وجاهت قانونی ندارد.
به‌گــزارش مرکــز اطلاع‌رســانی و روابــط عمومــی وزارت 
آموزش و پرورش، محمدحسین کفراشی درباره قانونی 
بــودن یــا نبــودن اخــذ رضایت‌نامــه برخی از مــدارس از 
والدین برای حضور دانش‌آموزان در مدرسه افزود: هیچ 
دستورالعملی مبنی بر اخذ رضایت نامه از والدین برای 
حضــور دانش‌آموزان در مدارس ابلاغ نشــده اســت، لذا 
این موضوع وجاهت قانونی ندارد.با توجه به اینکه ستاد 
ملی مبارزه با کرونا مخالفتی با بازگشایی مدارس ندارد، 

لــذا ضرورتی نیز بر اخــذ گواهی و رضایت نامه از والدین 
وجود نخواهد داشت.

کفراشــی با تأکیــد بر اینکه برای حضــور دانش‌آموزان در 
ســاعات خــارج از برنامه درســی مصوب مانند »شــرکت 
در اردوها« و »فعالیت‌های فــوق برنامه«، رضایت نامه 
نیــاز اســت، ادامه داد: مــدارس موظف به اجــرای کامل 
پروتکل‌های بهداشتی هستند تا خانواده‌ها نیز با آرامش 

بتوانند فرزندان خود را به مدرسه بفرستند.
مدیرکل ارزیابی عملکرد و رسیدگی به شکایات آموزش 
و پرورش گفت: هرگونه شکایت درباره اخذ رضایت‌نامه 
 shekayat.medu.ir از ســوی مــدارس از طریــق ســامانه

ظرف مدت ١٠ روز پیگیری و پاسخ آن داده می‌شود.

اخذ رضایت‌نامه از والدین دانش آموزان وجاهت قانونی ندارد


