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خبرسازان

وضعیت سرطان‏های کودکان 
دبیــر انجمــن رادیوانکولــوژی ایران گفته اســت که 
روزانه بیش از ۱۰۰۰ کودک در دنیا به ســرطان مبتلا 
می‏شــوند و همیــن موضوع همــه‏ افــراد درگیر این 
بیماری را در مسیری دشوار و تغییردهنده‏ زندگی قرار 
می‏دهد. علی مطلق، درباره وضعیت ســرطان‏های 
کودکان در ایران نیز گفت: »جمعیت ایران در ســال 
۲۰۲۰ حدود ۸۴ میلیون نفر بود و شیوع بیماری یعنی 
تعداد بیماران مبتلا به سرطان طی پنج سال، حدود 
319/740 نفر تخمین زده شده است. در همان سال 
نیز 131/191 مورد جدید ســرطان شناسایی شد و 
خطر ابتلا به سرطان زیر ۷۵ سال حدود 14/7درصد 
برآورد شــد.« او با بیان اینکه طبــق آمارها، حدود ۲۵ 
درصــد از جمعیت ایــران در گروه ســنی صفر تا ۱۴ 
ســال قرار دارند، ادامه داد: »میزان بروز سرطان‏های 
کودکان در ایــران حدود 16/8 در هــر ۱۰۰ هزارنفر 
تخمین زده می‏شــود که در گروه‏های مختلف سنی 
و جمعیتی کمی متفاوت اســت؛ 15/9 در هر ۱۰۰ 
هزارنفر برای گروه سنی صفر تا چهار سال، 14/82 در 
هر ۱۰۰ هزارنفر برای گروه سنی پنج تا ۹ سال و 12/8 

در هر ۱۰۰ هزارنفر برای گروه سنی ۱۰ تا ۱۴ سال.«

پیری جمعیت ایران تا ۲۰۸۰
براســاس گــزارش ســازمان ملــل، تــا ســال ۲۰۵۰ 
جمعیت ســالمند ایران به ۳۲ درصد خواهد رســید. 
پیش‏بینی‏های  این ســازمان نشــان می‏دهد، درصد 
سالخوردگی جمعیتی ایران تا سال ۲۰۸۰ نیز به حدود 
۴۰ درصد جمعیت کشــور خواهد رســید. به گزارش 
همشهری آنلاین،‏ آخرین برآوردهای مرکز آمار ایران تا 
تاریخ هجدهم شــهریورماه سال جاری نشان می‏دهد 
که جمعیت ایــران به ۸۵ میلیون و ۸۸۵ هــزار و ۵۹۴ 
نفر رسیده اســت، بااین‏حال در این گزارش مدل‏های 
پیش‏بینی جمعیت ایران را بررسی می‏کنیم. مدل‏های 
پیش‏بینی جمعیت براســاس داده‏هایــی چون میزان 
زادوولد، مرگ‏ومیر و مهاجرت صورت می‏گیرد که میزان 
زادوولد به‏خاطر تأثیر بسیار آن در تعداد و ساختار سنی 
جمعیت، دارای حساســیت بسیار بیشتری نسبت به 
سایر مؤلفه‏هاست. براساس آخرین مطالعات مؤسسه 
تحقیقــات جمعیت کشــور و بااســتفاده از جمعیت 
تخمینی آن در ســال ۱۴۰۳، به تفکیک سن و جنس 

جمعیت ایران را در افق ۱۴۳۰ پیش‏بینی کرده‏اند.

آمار باورنکردنی تعداد 
مسافران گیلان 

مدیرکل میراث فرهنگی، گردشگری و صنایع دستی 
گیلان گفته اســت که در بازه زمانی دهم تا هفدهم 
شهریورماه ۶ میلیون و ۱۷۵ هزار و ۳۴۲ نفر به گیلان 
ســفر کردند. به گزارش تســنیم، در هفته گذشته و 
تعطیلی چندروزه، شــاهد حضور مسافران زیادی به 
استان گیلان و دیگر شهرســتان‏های کشور بودیم و 
در برخی استان‏ها حتی بیش از جمعیت خودشان، 
میزبان مسافران بودند. »ولی جهانی« ‏درباره آخرین 
آمار سفر به اســتان در هفته گذشته گفت: »در بازه 
زمانی دهم تا هفدهم شهریورماه شــاهد ورود ۶۸۳ 
هزار و ۱۱۳ خودرو به گیلان بودیم که نسبت به مدت 
مشابه سال گذشــته دو درصد کاهش داشت.« او با 
بیان اینکه درصد اشغال تخت تأسیسات اقامتی ثابت 
زیرپوشــش اداره کل ۱۱۰ درصد اســت، ادامه داد: 
»برآورد مسافران اقامت‏کننده در مراکز اقامتی ثابت و 
موقت این استان تعداد هشت میلیون و ۵۹۱ هزار و 

۷۴۲  نفر شب اقامت است.« 

با 6-5 خانواده در ارتباط اســت که به آلمان و هلند رفته‏اند و 
می‏گوید که با این ســفر فرزندشان را از مرگ نجات داده‏اند. او 

دختر دیگری هم دارد که حالا باید جور خانواده را بکشد. 

مرگ امیررضای 5 ساله �
آقای اسدی از وقتی امیررضای پنج‏‏سال‏ونیمه را که از دست داد، 
همچنان پیگیر داروی بیماران اس‏ام‏ای اســت. پسرش را نبود دارو، 
از بین برد. فرزندش به نوع شدید این بیماری مبتلا بود و به دستگاه 
وصلش کرده بودند. از 27 آذرماه ســال 1401 توزیع دارو را شــروع 
کردند که بنا بر پروتکل‏‏ها باید چهــار دوز مصرف می‏کرد، چهار دوز 
را در 62 روز به او دادند، دوز پنجم باید در 30 خردادماه سال بعدش 
تزریق می‏شــد که این اتفاق نیفتاد. درنهایت امــا در 14 آبان 1402 
برایش تزریق شد، یعنی با 8 ماه تاخیر. بنابراین اثر داروی قبلی هم 
از بین رفت و درنهایت 17 بهمن‏ماه که بستری شد دیگر بازنگشت. او 
بعد از ازدست دادن امیررضا، در 6-5 جلسه با وزارت بهداشت شرکت 
کرده و به آنها گفته، اگر می‏دانستم کاری برای این بچه‏ها نمی‏کنید 
خیلی قبل‏تر رفته بودم. او هــم به مهاجرت فکر کرده بود، اما چون 
فرزندش به دســتگاه تنفس وصل بود، شــرایط مهاجرت نداشــت 
اما می‏گوید که همین حالا نزدیک به 10 خانواده را می‏شناســد که 
پناهنده شــده‏اند. در مســیر مهاجرت اما از آنها کلاهبرداری‏های 
زیادی هم می‏شــود: »وزارت بهداشــت می‏گوید کــه 4 تا 5 درصد 
مردم کشور ناقل بیماری‏اند، در این شرایط باید حتماً غربالگری‏های 
ژنتیک انجام شود.« فرزند او نتیجه ازدواج فامیلی است اما می‏گوید 
که هیچ‏کس بــه آنها آگاهی نداده بــود که قبل از فرزنــدآوری باید 

آزمایش ژنتیک بدهند. 

افزایش پناهندگی خانواده‏ها �
قطع داروی این بیماران حالا معضلی اســت که هر روز به تعداد 
کودکان قربانی اضافه می‏کند. ســعید اعظمیان، مدیرعامل سابق 
انجمن حمایت از بیماران مبتلا به اس‏ام‏ای اســت و سال‏هاست که 
درباره مهاجرت این افراد می‏شنود. او به هم‏میهن می‏گوید که مسئله 
مهاجرت این خانواده‏ها بسیار جدی است و از یک‏سال‏ونیم گذشته 
که تقریباً داروی این بیماران قطع شــد، میزان مهاجرت‏ها هم روند 
صعودی گرفت: »دارو در داخل تولید نمی‏شود و دارویی که به‏صورت 
قطره‏چکانی می‏‏آید، داروی قاچاق اســت و نمی‏توان اصالت دارو را 
تشــخیص داد. قیمت این داروها هم چندین برابر قیمتی است که 
ایــران می‏خرد. خانواده‏ها اما چــاره‏ای ندارند و تن به این قیمت‏ها 
می‏دهند. آنها خانه، ماشین و حتی فرش زیرپای‏شان را می‏فروشند 
تا برای مدت کوتاهی این داروها را تامین کنند، اما حالا دیگر همان‏ها 

را هم نمی‏توانند بخرند.«
او می‏گوید که حدود دو سال پیش، محموله‏ای از داروهای مورد 
نیاز این بیماران وارد شــد که برای بیماران زیر 11 سال توزیع کردند. 
هفت، هشت ماهی نگذشته بود که نتایج تیم علمی وزارت بهداشت 
تکمیل شد و اعلام کردند که نتیجه مثبت بوده. بااین‌حال توزیع دارو 
برای این گروه سنی را قطع کردند. این اقدامی بود که از سوی ستاد 
تدابیر ویژه وزارتخانه بهداشــت و درمان که متشکل از وزیر بهداشت 
و معاونانــش بود، صورت گرفت. آنها بعد از قطــع دارو برای بیماران 
زیر 11 ســال، آن را بین بیماران 11 تا 20 ســال به مدت 4 تا 5 ماه 
توزیع کردند. بهانه‏شان هم این بود که می‏خواهند اثربخشی دارو را بر 

گروه‏های سنی مختلف بررسی کنند. 
این تصمیم اما به‌شدت با مخالفت خانواده‏ها مواجه شد، چون 
نباید داروی فرزندان‏شــان قطع می‏شد، دارو باید به‌صورت مستمر 
اســتفاده شــود. همین موضوع سبب شــد تا رئیس کمیته علمی 
که زیرنظر وزارت بهداشــت فعالیت می‏کرد، استعفا دهد اما وزارت 
بهداشــت کار خودش را کــرد. در حال حاضر امــا دارو به‌طور کامل 
تمام شده و هیچ‏کس دارویی نمی‏گیرد. به گفته اعظمیان، معاونت 
تحقیقات وزارت بهداشت تاکید می‏کند که تیم علمی‏اش، اثربخشی 
دارو را تایید کرده اما معاونت درمان اظهارات دیگری دارد. ســازمان 
غذا و دارو هم می‏گوید که بودجه خریدش را ندارند. درنتیجه حدود 

یک‌ماه است که دارو در داخل کشور قطع شده است.
آنها در این مدت نامه‏نگاری‏های فراوانی داشــته‏اند اما معتقدند 
که دلیل اصلی، نداشتن منابع مالی است: »مسئولان نمی‏خواهند 
بگویند که منبع مالی ندارند و به همین دلیل به سمت زیرسوال بردن 
ابزارهای خصوصی و سوءاســتفاده از اقداماتی مانند کاست‏بنفیت 
و اثربخشــی دارو می‏کنند. درحالی‏که اینجا جان انسان‏ها در خطر 
اســت و دیگر مســئله کاســت‏بنفیت کابردی ندارد: »ما به سازمان 
بازرسی کل کشــور شکایت‏مان را بردیم. آنها هم گزارش بلندبالایی 
نوشتند و به وزارت بهداشــت اعلام کردند تا زمانی که داروی ایرانی 
با استاندارد بالا و هم‏ردیف داروی اورجینال تولید نشود، باید دارو در 
اختیار خانواده‏ها قرار گیرد. اما هشت ماه از این گزارش می‏گذرد و 

هنوز وزارت بهداشت اقدامی نکرده است.«
آنها دهم شهریورماه هم تجمعی در مقابل وزارت بهداشت داشتند 
و درخواســت دیدار با وزیر بهداشــت را کرده بودند ولی مدیر روابط 
عمومی در میان تجمع‏کنندگان حاضر شد و وعده‏هایی داد. در کل، 

اعتراض نتیجه خاصی نداشت.

رسیدگی کشورهای اروپایی به پناهجوهای ایرانی �
نبود دارو ســبب شــد تا خانواده‏ها تصمیم به مهاجرت بگیرند؛ 
مهاجرت قانونی اما آنها را به داروی رایگان نمی‏رساند بنابراین تصمیم 
به پناهندگی گرفتند. آنها خانه و زندگی‏شــان را فروختند، به وکیل 
مهاجرتی دادند، ویزا گرفتند و رفتند. همه اینها برای پناهندگی در 
کشوری دیگر با هدف رسیدن به دارو و نجات جان فرزندان‏شان بود: 
»در کشورهای دیگر به‏خصوص کشــورهای اروپایی، از این بیماران 
استقبال خوبی کردند و خیلی سریع دارو در اختیارشان گذاشتند، 
درحالی‏که هنوز کارهای پناهندگی‏شــان هم کامل نشده بود. بعد 
از قطع دارو خیلی‏ها تصمیم به مهاجرت گرفتند، تمام کســانی که 

رفتند، به‌صورت مســتمر و درســت دارو دریافت می‏کنند و خدمات 
پزشــکی خوبی در اختیارشان قرار داده می‏شــود.« خانواده‏ها نیاز 
بــه پرونده ویژه‏ای ندارند، همین که خلاصه پرونده پزشــکی همراه 
با آزمایش ژنتیک فرزندشــان را داشته باشند، کافی است. در کشور 

مقصد، تمام آزمایش‏ها و معاینات انجام می‏شود. 
آلمــان، هلند و انگلیس جزو کشــورهایی هســتند که بیشــتر 
خانواده‏ها قصد مهاجرت به آنجا را دارند اما اینکه کدام کشور خدمات 
بهتری به این کودکان می‏دهد، کاملًا برگرفته از تجربه خانواده‏های 
مهاجرت‏کرده اســت: »خانواده‏ها تجربه‏های‌شان را با هم  در میان 
می‏گذارند. البته پروســه دسترســی به دارو با پناهندگی آنها کاملًا 

متفاوت است، دارو خیلی سریع‏تر به دست بیماران می‏رسد.«
هرچند در این مســیر، کلاهبرداری‏هایی هم شد؛ سودجویان 
تعــدادی از این خانواده‏ها را به دام انداختند، پول‌شــان را گرفتند و 
خبری از ویزا نشد: »خیلی از این خانواده‏ها مجبور شدند زندگی‏شان 
را به آتش بکشند، داروندارشان را فروختند، به‌هرحال هر روز به تعداد 
آنها افزوده می‏شود. یک زمانی پزشک و مهندس مهاجرت می‏کردند 
امــا حالا خانواده‏هایــی با فرزند بیمار مهاجــرت می‏کنند؛ به امید 

رسیدن به دارو.«

افزایش مهاجرت، افزایش فوت کودکان �
میــزان جان‏باختن بیمــاران اس‏ام‏ای در حال افزایش اســت و 
اعظمیــان می‏گوید که آمار دقیقی وجود ندارد، با این حال از آذرماه 
سال گذشــته که داروی کودکان زیر 11 سال قطع شد، موارد فوتی 
در این گروه ســنی هم بالا رفت و براساس آنچه گزارش شده، بالای 
20 کودک در این مدت جان‏شــان را از دست داده‏اند و این روند هم 
ادامه دارد: »اغلب این افراد، مبتلا به نوع شدید این بیماری هستند. 

خانواده‏ها مهاجرت می‏کنند تا جان فرزندشان نجات پیدا کند.«
او می‏گوید که هر ماه، دوبرابر ماه قبل درباره مهاجرت خانواده‏ها 
می‏شــنوند؛ همــه در حــال فروش وسایل‏شــان هســتند؛ وکلای 
مهاجرتی برای هر نفر 10 هزار تا 15 هزار دلار پول می‏گیرند تا ویزایی 
برای خانواده بگیرند. خروج آنها از ایران قانونی اســت اما در کشور 
مقصد اعلام پناهندگی می‏کنند. اما آنها که می‏مانند، با موارد مرگ 
بیشتری مواجه می‏شوند: »قطعاً تعداد فوتی‏ها بالا می‏رود. به‌طور 
کلی برای واردات دارو پول هســت اما مدیریت درستی وجود ندارد. 
حتی وزارت بهداشــت در این زمینه اقدامی نمی‏کند. قبلًا انجمن 
حمایت از بیماران مبتلا بــه اس‏ام‏ای پروپوزالی برای غربالگری این 
کودکان بیمار تهیه کرد و حتی کیت‏های تشخیصی ارزان‏قیمتی به 
مبلغ دو یورو را به وزارت بهداشت پیشنهاد داد؛ اما وزارت بهداشت نه 
کیت‏ها را پذیرفت، نه پروپوزال را. درحالی‏که می‏شد با این اقدامات 
جلوی تولید کودکان بیمار را گرفت. متاسفانه حالا شاهد شناسایی 

ماهانه 20 تا 30 بیمار جدید هستیم.«
تشخیص بیماری اس‏ام‏ای ارتباطی به غربالگری جنین ندارد؛ 
مجلسی که قوانین جوانی جمعیت را تصویب کردند اعلام می‏کنند 
که آزمایش غربالگری ژنتیک مشکلی ندارد اما وزارت بهداشت عزمی 
برای این کار ندارد: »وزارت بهداشت می‏گوید که مردم باید خودشان 
آگاه باشــند اما ما آماری به وزارت بهداشت دادیم و اعلام کردیم که 
نیمی از بیمارانی که در انجمن ثبت شده‏اند، حاصل ازدواج فامیلی 
نبوده‏اند. این مسئله نشان‏دهنده ریت بالای ناقل بودن این ویروس 
در کشور دارد. در دنیا گفته می‏شود که یک‌ونیم تا دو درصد از جامعه 
ناقل هســتند، در کشــوری مانند ترکیه که از نظر فرهنگی شبیه ما 
هســتند، این عدد حدود چهار درصد اســت، بنابرایــن نه‌تنها باید 
خانواده و اطرافیان‏شان غربالگری شوند، بلکه به زوج‏ها این آگاهی 
داده شود که میزان انتقال این میزان است و با یک آزمایش ژنتیک از 

تولد فرزند بیمار جلوگیری کنند.« 
چرا باید جلوگیری کنند؟ چون این بیماری برای کودک مشکل 
تنفســی شــدیدی ایجاد می‏کنــد، آنها نیــاز به بســتری در بخش 
مراقبت‏های ویژه پیدا می‏کنند. اگر باید برای‌شان تجهیزات پزشکی 
خریداری شــود، حداقــل یک میلیارد و پانصد میلیــون تومان باید 
برایشان هزینه شود. در سال 1400 برآوردی که برای هزینه تهیه لوازم 
مصرفی آنها شد، نشان می‏داد که برای بیماران با تیپ شدید ماهانه به 
پنج میلیون تومان پول نیاز است. به اینها باید کاردرمانی، توانبخشی 
و... را هم اضافه کرد. براســاس قیمت دو سال پیش هم، سالانه 35 

هزار دلار صرف هزینه تامین داروی‌شان می‏شود. 

بیشتر خانواده‏ها در تلاش برای مهاجرتند �
رامــک حیــدری، مدیرعامل انجمن دیســتروفی ایران اســت. 
دیســتروفی عضلانــی یک بیماری ژنتیکی اســت کــه به‌تدریج به 
عضــات آســیب می‏زند و آنهــا را ضعیف می‏کنــد. رامک حیدری 
تلاش‏های زیادی برای دسترسی به داروی بیماران SMAکرده، اما 
حالا از اینکه خانواده این بیماران راهی جز ترک کشور و پناهندگی در 
کشور دیگری ندارند، انتقاد می‏کند. او به هم‏میهن می‏گوید که تمایل 
خانواده‏های دارای فرزند مبتلا به اس‏ام‏ای برای مهاجرت و پناهندگی 
بســیار زیاد شده اســت: »در مراجعات این افراد زیاد می‏شنویم که 
قصد مهاجرت دارند، همین امــروز پدر یکی از بیماران آمد و گفت، 
تا دو هفته دیگر مهاجرت می‏کنند. آنها یک‌به‌یک زندگی‏های‌شان 
را می‏فروشــند و به دلالان می‏دهند تــا پناهندگی بگیرند. این تنها 
راه فرار آنهاســت. خیلی‏ها دستگاه‏های تنفسی فرزندان بیمارشان 
را به انجمن برمی‏گردانند و می‏گویند در حال مهاجرت هستند. ما 
حداقل هفته‏ای یک مورد می‏شــنویم که یا مهاجرت کرده‏اند یا در 
حال مهاجرت هســتند.« آلمان، انگلســتان، هلند و تعداد دیگری 
از کشــورهای اروپایی، جزو مقاصد این خانواده‏ها هستند و به گفته 
حیدری، خیلی راحت هــم به آنها پناهندگی می‏دهند، حتی قبل 
از تشکیل دادگاه پناهندگی‏شان، تجویز دارو را برای کودکان شروع 
می‏کننــد و به‌طور کامل و رایگان او را تحت پوشــش قرار می‏دهند: 
»ما در کشورهای همسایه مثل عراق بیمارستان می‏سازیم اما پولش 
را برای بیماران خودمان صرف نمی‏کنیم.« به گفته او وضعیت دارو، 

خانواده‏ها را برای مهاجرت مصمم‏تر کرده اســت: »حدود دو ماهی 
اســت که دارو به‌طور کلی قطع شــده است. سال گذشــته داروی 
بیماران زیر 11 ســال قطع شــد و بقیه دارو را به بیمــاران 11 تا 20 
ســال دادند و حالا با تمام‌شدن ذخیره دارویی، هیچ‌کدام از بیماران 
دارو ندارند. درحالی‏که این داروها هیچ جایگزینی هم ندارند و تولید 
داخلی هم امکان‏پذیر نیست.« او می‏گوید که در نبود دارو، بیماران 
در حال از دســت دادن جان‌شان هســتند و از سال گذشته تاکنون 
بالای 50 نفر جان باخته‏اند: »بعد از اینکه رئیس دولت قبل دستور 
تامین این دارو را داد، حدود یک ســال طول کشید تا دارو وارد کشور 
شد، وقتی هم وارد شد به‌طور مرتب دارو نمی‏دادند، درحالی‏که دوز 
مصرف این داروها، حداقل یک ســال کامل است، اما هیچ‏کدام از 
بیماران دارو را به‌طور کامــل دریافت نکردند. داروی دیگر را هم باید 

به‌صورت مادام‏العمر استفاده کنند که آن هم موجود نیست.«
اثربخشــی داروی این بیماران هم موضوعی اســت که حیدری 
دربــاره آن توضیــح می‏دهد. او می‏گوید که در زمینه اثربخشــی دو 
مســئله وجود دارد؛ یکی خود اثربخشی اســت و دیگری هزینه بر 
اثربخشی داروست. این دو مسئله را نباید با هم ترکیب کرد. اغلب آنها 
را با هم ترکیب می‏کنند تا از تعهدات خود شــانه خالی کنند. زمانی 
از هزینه بر اثربخشــی صحبت می‏شــود که چند دارو با هم موجود 
باشد، بعد گفته شود که مثلًا داروی خارجی صرفه اقتصادی ندارد 
و از داروی داخلی استفاده می‏کنیم. در این وضعیت قدرت انتخاب 
وجــود دارد اما وقتی هیچ دارویی وجــود ندارد، صحبت از هزینه بر 
اثربخشی را نمی‏توان داشت. اثربخشی دارو با هیچ پولی قابل مقایسه 

نیست چون صحبت از جان انسان است.
او از وزارت بهداشــت انتقــاد می‏کند: »ایــن وزارتخانه هیچ کار 
علمی‌ای انجام نداده، بعد از یک ســال از مصــرف دارو اعلام کرده 
که اثربخشــی دارو تنها دو درصد بوده، ما نمی‏دانیم این دو درصد را 
از کجا آورده اســت. در کشورهای دیگر این میزان را تا 60 درصد هم 
اعلام کرده‏اند. نکته دیگر اینکه بعد از توزیع دارو، میزان فوت کودکان 
بیمار کاهش پیدا کرد و کسانی که نیاز به دستگاه تنفسی داشتند، 
درخواست‏شان کم شــد. اما بعد از قطع دارو، تعداد مرگ‏ها هم بالا 
رفت و میزان تقاضا برای دستگاه تنفسی افزایش یافت. ما نمی‏توانیم 
بگوییم که میزان اثربخشی دارو چقدر بوده. باید پزشک متخصص مغز 
و اعصاب، کار تحقیقی روی بیماران انجام دهد و قبل و بعد از مصرف 
دارو را بررسی کند.« آنها نامه‏نگاری‏هایشان را برای رئیس دولت جدید 
شروع کرده‏اند هرچند امیدی ندارند: »سیستم بهداشت و درمان ما 
وضعیت خوبی ندارد، داروهای بسیار ساده پیدا نمی‏شوند. خانواده 
ناچار اســت فرش زیرپا و ماشینش را بفروشــد تا بتواند دارو را برای 
مصرف یک ماه فرزندش با پرداخت 200 میلیون تومان، تامین کند؛ 
شربتی که اگر از سوی دولت عرضه شود 50 میلیون تومان است اما 

خانواده آن را از بازار سیاه 200 میلیون تومان می‏خرد.«

تولید دارو به‏صرفه نیست �
هوشــمند ایلکا، نایب‏رئیس انجمــن تولیدکنندگان محصولات 
بیوتکنولوژی پزشکی است و به هم‏میهن می‏گوید که تولید داروهای 
اسپینرازا و ریســدیپلام که برای بیماران مبتلا به اس‏ام‏ای استفاده 
می‏شود، برای کشور صرفه اقتصادی ندارد، با اینکه تاکید می‏کند که 
این داروها قابلیت تولید در داخل ایران را دارند: »مسئله تنها تولید 
نیست، ما باید زیرساخت‏های تولید دارو و در ادامه مارکتینگ خوبی 
هم برایش ایجاد کنیم، اگر اینها فراهم نباشد آن کار اقتصادی موفق 
نمی‏شود. تولید دارو یا فرآورده‏های دارویی های‏‏تک یا تکنولوژی بالا یا 
داروهای بیوتکنولوژی، نیاز به بررسی‏های دقیق دارند، باید مشخص 
شود که حجم بازار داخلی با هزینه‏های تولید یکدیگر را هم‏پوشانی 
می‏کننــد یا خیر. چقدر طول می‏کشــد که هزینه ســرمایه‏گذاری 
تولیدکننــده برگردد؟ آیا ســازمان‏های بیمه‏گر و پزشــکان حمایت 
می‏کنند؟ مسئله اینهاست، وگرنه برای تولید این داروها با مشکلی در 
کشور مواجه نیستیم.« به گفته او، از نظر اقتصادی تولید فرآورده‏های 
های‏تک در داخل کشور، به‏صرفه نیست: »در کشور از ابتدا تا انتهای 
یک چرخه اقتصادی توجه نمی‏شود. ما باید نگاه کنیم و برای تک‏تک 
آنها برنامه‏ریزی داشــته باشــیم. خیلی از تولیدکنندگان وســط راه 
می‏مانند و درنهایت صنایع ضعیف می‏شوند و واردات رشد می‏کند.«

معضل پوشــش بیمه‏ای داروهای گران‏قیمــت خارجی موضوع 
دیگری است که از سوی نایب‏رئیس انجمن تولیدکنندگان محصولات 
بیوتکنولوژی پزشکی مطرح می‏شــود. به گفته او، داروها به سختی 
تحت پوشــش بیمه قرار می‏گیرند، چون گران هستند مصرف‏کننده 
بدون بیمه، توانایی پرداخت نــدارد، البته گاهی این داروها بیمه هم 
می‏شوند اما پولی برگشت داده نمی‏شود: »دارو‏های های‏تک ازجمله 
داروی بیماران مبتلا به اس‏ام‏ای جزو داروهای گران هستند. واردات و 
تولید این داروها دو مشــکل بزرگ دارد؛ یکی حجم مارکت‏شان است 
و دوم حمایت نکردن ســازمان‏های دولتی و بیمه‏گر.« او معتقد است 
که اگر وضعیت به همین شکل ادامه پیدا کند، پناهندگی و مهاجرت 
خانواده بیماران مبتلا بــه اس‏ام‏ای، ادامه خواهد داشــت: »همه به 
دنبال داروی جدید هستند، هر روز هم داروی جدید تولید و جایگزین 
داروهای قدیمی می‏شود. داروهای جدید باید بلافاصله تحت پوشش 
بیمه قرار گیرند اما در کشــور ما اینطور نیســت. داروهای جدید اکثراً 
خارج از فهرست بیمه هستند؛ داروهایی که بیشتر برای بیماران خاص 
است. داروهای درمان سرطان هم در این گروه قرار می‏گیرد؛ داروهایی 
که بیمار مجبور اســت برای یک ماه از هفت‏، هشت میلیون تومان تا 
100 میلیــون تومان هزینه کند. وقتی بیمار یا خانواده‏اش می‏بینند 
که این دارو را بدون هزینه می‏توانند در کشــور دیگری دریافت کنند، 
چرا از کشور خارج نشوند؟« به گفته او، بیماران پروانه‏ای زودتر از سایر 
بیماران از کشور خارج شدند و هیچ تضمیمی هم وجود ندارد که این 
اتفاق برای سایر بیماران هم نیفتد؛ هر کس توان مالی دارد، زودتر هم 
مهاجرت می‏کند: »این خانواده‏ها از نظر روانی به‌شــدت آسیب‏دیده 
هستند، آنها با مهاجرت‏شان دنبال تفریح و زندگی لوکس‏تری نیستند، 
آنها تنها دغدغه تامین داروی فرزندان‏شان را دارند و دنبال آرامش‏اند.«

براساس اعلام 
فعالان و خانواده 
این بیماران، دو 

ماه از قطع داروی 
گران‏قیمت و وارداتی 
این بیماران می‏گذرد 
و آنها هیچ جایگزینی 

ندارند، این داروها 
در بازار آزاد صدها 
میلیون تومان قیمت 

دارد

رامک حیدری  
مدیرعامل انجمن 

 دیستروفی ایران:
حدود دو ماهی 

است که دارو به‌طور 
کلی قطع شده 

است. سال گذشته 
داروی بیماران زیر 
11 سال قطع شد 

و بقیه دارو را به 
بیماران 11 تا 20 
سال دادند و حالا 

با تمام‌شدن ذخیره 
دارویی، هیچ‌کدام از 
بیماران دارو ندارند. 

درحالی‏که این 
داروها هیچ جایگزینی 

هم ندارند و تولید 
داخلی هم امکان‏پذیر 

نیست


