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از جامعه چه خبر؟

 مرگ سالانه 4 هزار نفر
به‏دلیل خودکشی

معــاون فرهنگــی و اجتماعی فراجا معتقد اســت که 
خودکشــی یکی از فاجعه‏بارترین رفتارهای خاص نوع 
بشر اســت. به گزارش ایسنا، ســعید منتظرالمهدی 
در یادداشــتی به مناســبت روز جهانی پیشــگیری از 
خودکشی نوشــته است:‏ »خودکشــی رفتار مهلک و 
یکی از فاجعه‏بارترین رفتارهای خاص بشــر اســت که 
در آن، آدمی از سر تعمد درپی ستاندن جان خویش و 
پایان بخشــیدن به زندگی بر می‏آید. حاصل این اقدام 
تباه‏کننده در کشــور ما، جان‏باختن ســالانه بیش از 
چهارهزار نفر و آســیب‏دیدن شدید ۱۰ تا ۲۰ برابر این 
تعداد اســت.« منتظرالمهدی در ادامه این یادداشت 
نوشت:‏ »پیامدهای ناگوار چنین مرگ و آسیبی نه‏تنها 
متوجه قربانیان و خانواده آنان، بلکه معطوف به جامعه 
نیز می‏شــود. آنگاه که خبر مرگ کســی بــر اثر عمل 
خودکشــی نشــر می‏یابد، روح انبوهی از شهروندان 
جامعه آزرده می‏شــود و شــمار زیادی از آنــان در برابر 
چنیــن مرگ فاجعه‏آمیزی در غم و اندوهی جانکاه فرو 
می‏شــوند. از همین روی چاره‏ای باید اندیشید و برای 
پیشــگیری از وقوع آن، تدبیر عالمانه‏ای کرد. ناگفته 
پیداست که برای پیش‏گیری از پدیده خودکشی، ناگزیز 

باید چند و چون و علل وقوع آن را باز شناخت.«

میانگین نمرات دانش‏آموزان 
رئیــس مرکــز ارزشــیابی و تضمیــن کیفیــت نظــام 
آموزش‏وپرورش روند تصحیح ۶۰ میلیون پاسخ‏برگ در 
امتحانات نهایی خردادماه امسال را تشریح و به تحلیل 
نتایــج آزمون‏های نهایــی پرداخت. به گزارش ایســنا، 
محســن زارعی با بیان اینکه ۱۸ میلیــون و ۵۲۰ هزار و 
۲۰۰ نفر داوطلب به تفکیک پایه دهم، یازدهم و دوازدهم 
در خردادمــاه ۱۴۰۳ آزمــون دادنــد، گفت: »میانگین 
نمرات دانش‏آموزان در رشــته علوم انسانی در پایه دهم 
9/44، در پایــه یازدهــم 9/07 و در پایه دوازدهم 9/13 
اســت و میانگین معدل در مجموع ســه رشــته اصلی 
پایه دهم 11/59 و پایــه یازدهم 10/62 و پایه دوازدهم 

10/98 بوده است.« 

216 هزار کودک بازمانده از تحصیل
معــاون آموزش ابتدایــی وزارت آموزش‏وپرورش آخرین 
آمــار از کــودکان بازمانــده از تحصیل را اعــام کرد. به 
گزارش ایلنا، »رضوان حکیم‏زاده« در پاســخ به سوالی 
دربــاره آمار دانش‏آموزان ابتدایــی بازمانده از تحصیل، 
در ســال تحصیلی ۱۴۰3-۱۴۰2 گفــت: »در روز اول 
شروع به کار در معاونت آموزش ابتدایی، آمارهای اولیه 
را درخواســت کردم و بنابر آماری که من تحویل گرفتم، 
ما در دوره ابتدایی در ســال تحصیلــی ۱۴۰2-۱۴۰3 
حــدود ۲۱۶ هــزار و ۲۴۳ کودک بازمانــده از تحصیل 
داشــته‏ایم که از این تعداد ۳۱ هــزار و ۵۱۸ نفر تاکنون 
به تحصیل بازگشــته‏اند.« او ادامــه داد: »پژوهش‏های 
متعدد نشان‏دهنده‏ی این اســت که سرمایه‏گذاری در 
آموزش‏وپــرورش کــودکان، مهمتریــن و مطمئن‏ترین 
مسیر توسعه و پیشــرفت همه‏جانبه‎‏ی کشور است. در 
برنامه‏های آتی هدف ما این خواهد بود که ان‏شاءالله، با 
در نظر گرفتن سه موضوع بسیار مهم عدالت آموزشی، 
ارتقای کیفیت و ایجاد تعلق به مدرســه و هویت‏بخشی 
به دانش‏آموزان، برنامه‏های آموزش ابتدایی را به نحوی 
تنظیم کنیم که یک محیط آموزشی پویا، بانشاط، سالم 
و امن برای حضور دانش‏آموزان در مدارس ایجاد کنیم، 
جایی که دانش‏آموزان ما احســاس تعلق خاطر کنند و 

احساس ارزشمندی داشته باشند.«

تایید مدیرمسئولتایید سردبیرامضای دبیر سرویسساعت پایان ویراستاریساعت پایان صفحه‌آراییساعت شروع صفحه‌آرایی

که به طور مرتب داده می‏شود؛ بدون اینکه قرانی از آنها گرفته شود. 
هیراد 6 ســاله دور از پدر، سختش اســت، دلتنگ است اما چاره‏ای 

نیست.
مادر قبلًا کمپینی برای تامین داروی بیماران مبتلا به اس‏ام‏ای 
راه‏ انداختــه بود؛ کمپینی که نمونه خارجی هم داشــت و از طریق 
خیران، هزینه خرید داروی این بیماران تامین می‏شد. آنها از طریق 
این کمپین که حدود یک سال فعالیت کرد، برای خیلی‏ها دارو تامین 
کردند آن‏هم در شرایط سخت تحریم‏ها و جابه‏جایی پول. اما از وقتی 
زمزمه توزیع دارو شنیده شــد و رئیس دولت قبلی در آذرماه 1400 
وعده تامین دارو را داد، دیگر کسی به کمپین پول ندارد. غافل از اینکه 
ماه‏ها طول کشید تا دارو آن هم نصف‏ونیمه وارد کشور شود: »حدود 

یک‏سال از طریق همین کمپین برای هیراد دارو تهیه کردم.«
آنها در سال‏های گذشته و قبل از مهاجرت، بارها تجمع کردند و 
آخرین‏بار مقابل مجلس شورای اسلامی بود. 4 روز تجمع پی‏در‏پی 
منجر شــد تا به واردات دارو امیدوار شوند. کمپین کم‏کار شد و همه 
می‏گفتند دارو وارد می‏شود. بعد از آن دیگر نمی‏شد فعالیت کمپین 
را ادامه داد؛ به آنها تهمت جمع کردن پول و خرج آن برای خودشان 
زدند. پس تعطیلش کردنــد. حتــی واردات دارو از هند هم به‏دلیل 
همین وعده‏ها قطع شد. صبرشان تمام شده بود. وقتی از تجمع‏شان 
از مقابل ســازمان غذا و دارو برمی‏گشــتند دیگر مطمئن شدند که 
خبری از دارو نیست. آنها در ایران هزینه‏های بسیار بالایی برای درمان 
فرزندشان می‏کردند، نمونه آن شربت ریسدیپلام است که با دلار 20 
هزار تومانی، هر شیشــه را 250 میلیون تومان می‏خریدند؛ شربتی 

برای مصرف یک سال. 
هیراد هر روز وضعیت وخیم‏تری پیدا می‏کرد. از طریق آشــناها 
مســیر پناهندگی را بلد شدند: »گفتند سریع‏ترین راه برای رسیدن 
بــه دارو، پناهندگی اســت.« آنها که قبل‏تــر رفته بودنــد، از تجربه‏ 
شیرین‏شان برای دسترسی به داروی فرزندان بیمارشان گفتند و راه 
را برای زهرا و پسرش روشن کردند. پدر اما شرایط مهاجرت نداشت. 
تنها ماند و مادر و پســر بدون هیچ برنامه‏ای راهی کمپ شدند: »در 
این دو سال خیلی سختی کشیدم. تنها خوشحالی ما بابت رسیدن 
هیراد به داروهایش اســت.« برای آنها کشور مقصد مهم نبود، مهم 
این بود که امکانات درمانی خوبی به هیراد داده شــود. آنها با پرس 
و جوهای فراوان شــخصی را در هلنــد پیدا کردند که در مقابل پول، 
برایشــان ویزا می‏گیرد. البته مادر می‏گوید که شرایط آلمان بهتر از 
هلند است، چون خانواده پناهجو زودتر به خانه می‏رسند اما در هلند 
بایــد تا مدت‏ها در کمپ زندگی کرد. اما از نظر درمانی تفاوتی میان 

آنها وجود ندارد. 
خانــواده بیمــاران اس‏ام‏ای، افراد بســیاری را می‏شناســند که 
پناهنده شده‏اند، در آلمان، انگلیس، اتریش و هلند و می‏گویند که در 
کمپ‏ها تنها ایرانی‏ها هستند که برای درمان فرزندان‏شان، پناهندگی 
گرفته‏اند. حتی کم‏برخوردارترین کشــورها هم بــرای درمان، دنبال 
پناهندگی نیستند: »چند خانواده را می‏شناسم که از قدیم مهاجرت 
کرده‏اند. دو خانواده در انگلیس هستند، سه خانواده در هلند. یک 
خانواده در اتریش ساکن شده‏اند. دو خانواده از خیلی سال پیش که 
متوجه شدند داروی اسپینرازا تولید شده به آمریکا و کانادا مهاجرت 

کرده‏اند.« مادر می‏گوید که همه پیگیر مهاجرت هستند. مدام به ما 
پیام می‏دهند که چطور اقدام کنیم.

هیراد مشغول گرفتن داروهایش است اما مادر می‏گوید که به‏دلیل 
قطع طولانی دارو در ایران، ریه‏هایش درگیر شده و بلعش مشکل پیدا 
کرده است. حالا دیگر به سختی می‏تواند غذا بخورد: »مطمئنم اگر 
هیراد ایران بود، حالا او را نداشــتیم.« چهار ماه دیگر نوبت مصاحبه 
مادر است، شاید پدر هم بتواند به آنها بپیوندد. مادر در این مدت بارها 
تصمیم به بازگشت گرفته اما فکر اینکه دارویی برای پسرش نباشد، او 
را از بازگشت منصرف کرده: »اینجا فشار زیادی را تحمل می‏کنیم.« 
او می‏گوید که سیســتم درمانی هلند از این داروها به دنبال معجزه 
نیست، آنها می‏خواهند کیفیت زندگی بیماران بهتر شود اما در ایران 
وزارت بهداشت انتظار داشــت با مصرف این دارو، معجزه‏ای اتفاق 
بیفتد. نه بیماران را بیمه می‏کرد و نه دارو در اختیارشان قرار می‏داد. 

کاردرمانی، گفتاردرمانی و... همه برعهده خانواده است.

12 هزار یورو برای هر نفر �
الهه دوقلوی مبتلا به اس‏ام‏ای دارد؛ امیر و علی 9 ساله که نارس 
به دنیا آمده‏اند و اولین نشــانه در ابتلایشان، تاخیر در راه‏رفتن‏شان 
بود. بیماری ژنتیکی است اما پدر و مادر نسبت فامیلی با هم ندارند 
و قبل از ازدواج کســی به آنها نگفته بود بهتر اســت آزمایش ژنتیک 
دهند. تمام غربالگری‏ها و سونوگرافی‏ها هم مشکلی نشان نمی‏داد. 
دو کودک مبتلا به تیپ دو و سه این بیماری هستند و در این 9 سال 
هیچ‏وقت دوره دارویی‏شان را کامل نکردند. وزارت بهداشت به آنها سه 
دوز داروی اسپینرازا داده؛ درحالی‏که این دارو باید چهار دوز باشد که 
به فاصله هر دو هفته تزریق شود و بعد هر چهار ماه. برخی از کودکان 
تــا 6-5 دوز را هــم زدند اما تنها نتیجه‏ای که برای دوقلوها داشــته، 
آسیب‏دیدگی کمرشان بوده. داروی اسپینرازا ژن‏درمانی و به‏صورت 
تزریقی اســت اما شربت ریسدیپلام خوراکی است و باید تا آخر عمر 
استفاده شود؛ ژن‏درمانی برای کودکان زیر دو سال با وزن 17 کیلوگرم 
تزریق می‏شود البته اگر کودک بالای دو سال باشد و 17 کیلوگرم، باز 

هم می‏تواند از این دارو استفاده کند. 
آنهــا دوســال‏ونیم پیش، نقشــه مهاجرت کشــیدند؛ پدر 
دوقلوها ماشین سنگین داشت، آن را برای تامین هزینه‏های 
مهاجرت به قیمت ســه میلیارد تومان ـ معــادل 50 هزار یورو 
ـ فروخــت و به یک وکیل یا دلال مهاجرتی داد. مرد اما شــیاد 
بود و پول را بالا کشــید. آنها قرار بود به آلمان مهاجرت کنند و 
حالا منتظرند پول‏شان زنده شود: »یک وکیل گرفتیم تا بتوانیم 
پول‏مــان را پس بگیریم. بــرای صدور ویزای هــر نفر 12 هزار 
یورو می‏گیرند و به‏صورت توریســتی افراد را خارج می‏کنند.« 
آنها می‏دانند که مهاجرت و پناهندگی در یکی از کشــورهای 
اروپایی ازجمله آلمان، هلند، بلژیک یا ســوئد، دسترســی به 
دارو را برایشــان آســان می‏کند. آنجا ژن‏درمانی رایگان است. 
خانواده‏هــا از مهاجرت راضی هســتند هرچنــد غریب‏اند و 
پناهنده: »اگــر بخواهیم قانونی اقدام کنیــم خیلی برایمان 
گران تمام می‏شود و درنهایت هزینه‏های درمان هم با خودمان 
است، اما پناهندگی بهترین راه برای رسیدن به داروست.« او 

دلالان و وکلای 
مهاجرتی بین 12 

تا 15 هزار یورو 
برای هر نفر پول 

می‏گیرند تا برایشان 
از یکی از کشورهای 
اروپایی ویزا بگیرند، 

در این میان 
کلاهبرداری‏هایی 
هم می‏شود مثل 

خانواده‏ای که 
ماشین سنگین‏شان 
را سه میلیارد تومان 

فروختند و وکیل آن را 
بالا کشید

پناهندگی برای درمان
از ســال گذشته بیش از 50 بیمار SMA جان‏شــان را به‏دلیل کمبود دارو از دست داده‏اند

 SMA بررســی‏های هم‏میهن نشــان می‏دهد درخواســت پناهندگــی خانواده بیمــاران 
به‏دلیل کمبود دارو به کشورهای اتریش، آلمان، هلند و انگلستان افزایش چشمگیری دارد

پدر 9 خردادماه، برای آخرین‏بار پلک‏های بسته کودک رنگ‏‏پریده‏اش 
را نوازش کرد. امیررضای پنج‏ســال‏ونیمه‏اش در نبود دارو جان داد؛ 

داروی بیماران مبتلا به اس‏ام‏ای.
پدر در میان بســیاری از تجمع‏هــا در مقابل وزارت بهداشــت، 
سازمان غذا و دارو و مجلس دیده شده؛ زمانی که پلاکاردی در دست 
داشــته و برای واردات هرچه‏ ســریعتر دارو، فریاد مــی‏زده. آن روزها 
بیش از چندماه از بســتری امیررضای پنج‏سال‏ونیمه در بیمارستان 
می‏گذشت و درنهایت او را در 17 بهمن‏ماه سال قبل به دلیل وخامت 
حال به بیمارستان بردند و دیگر بیرون نیاوردند. پدر او را با دست‏های 
خودش به خاک ســپرد. فرحان 7 ســاله، نام دیگر امیررضاست، با 
سرنوشــتی تکراری. پدر و مادرش، او را اســفندماه 1400 از دست 
دادند. بیش از دو ســال گذشــته و برای پدر رمقی نمانــده تا از روند 
پیگیری‏ها بگوید. او  و پدر امیررضا مصاحبه‏های زیادی با خبرنگاران 
درباره وضعیت بیماران اس‏ام‏ای داشــتند و حالا با گذشت ماه‏ها از 

آخرین تجمع‏، آنها هم در گروه خانواده‏های داغدار قرار گرفتند. 
بیماری اس‏ام‏ای یا آتروفی عضلانی نخاعی، اختلالی است که 
بر سلول‏های عصبی که حرکت ارادی عضلانی را کنترل می‏کنند، 
تأثیــر می‏گذارد. این ســلول‏ها در نخاع قرار دارنــد. در این بیماری 
از آنجایی‏که ماهیچه‏ها نمی‏توانند به ســیگنال‏های اعصاب پاسخ 
دهند، در اثر نداشتن فعالیت، آتروفی می‏شوند. )ضعیف و کوچک 
می‏شــوند( دو داروی گران‏قیمت و وارداتــی برای این بیماران وجود 
دارد؛ یکی اســپینرازا که نوعی ژن‏درمانی و تزریقی اســت، این دارو 
گران‏ترین داروی موجود در آمریکاســت و یک دوره کامل درمان آن 
حدود 750 هزار دلار هزینه دارد. داروی دیگر ریســدیپلام است که 

اولین داروی خوراکی بیماران اس‏ام‏ای در جهان شناخته می‏شود.

آلمان، اتریش، هلند و انگلستان؛ مقاصد پناهندگی �
خانواده بیماران مبتلا به اس‏ام‏ای در حال مهاجرت‏اند. آنها خانه و 
زندگی‏‏شان را می‏فروشند، به دلال‏ها و وکلای مهاجرتی می‏دهند و به 
کشورهایی مثل آلمان، اتریش، هلند، انگلستان و چند کشور اروپایی 
دیگر مهاجرت می‏کنند. البته مهاجرت که نه؛ آنها پناهنده می‏شوند و 
این آغاز مسیر سخت و پیچیده زندگی آنهاست: »کاش زودتر از ایران 

خارج شده بودم.« 
آذر که بیاید، مهاجرت زهرا دو ســاله می‏شــود. زهرا و پســرش 
هیراد، دو ســال پیش بیش از یک میلیارد تومــان پول دادند و راهی 
هلند شدند. هنوز در کمپ زندگی می‏کنند و صدای گرفته و محزون 
زهرا، خســتگی‏اش را حکایت می‏کند. تنها دلخوشی‏اش داروهای 
گران‏قیمتی اســت که به طور مرتب به هیراد داده می‏شود و پولی از 
آنها گرفته نمی‏شود. تجهیزات توانبخشی، پوشک، غذای مخصوص 
و... است که جلوی در خانه فرستاده می‏شود و خدمات پزشکی است 

خبرنگار گروه جامعه
زهرا جعفرزاده
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