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احمد دنیامالی، وزیر ورزش و جوانان:

در موضوع خانواده با روش‏های 
سنتی به جایی نمی‏رسیم

نمایندگان مجلس شورای اســامی در پنجمین روز از 
بررســی صلاحیت کابینه پیشنهادی دولت چهاردهم، 
به بررســی صلاحیت وزیر پیشــنهادی ورزش و جوانان 
پرداختنــد و درنهایت بــه احمد دنیامالــی رأی اعتماد 
دادند، مثل همه وزرای دیگری که مســعود پزشــکیان، 
رئیس‏جمهوری آنها را برای کابینه‏اش به مجلس معرفی 
کرده بود.  ابتدای جلســه، احمد راســتینه، سخنگوی 
کمیســیون فرهنگی مجلس از موافقت این کمیسیون 
با وزیر پیشــنهادی ورزش و جوانان خبــر داد و در ادامه 
صدیف بــدری، نماینــده اردبیل در مجلــس گفت که 
باتوجه به سوابق درخشان آقای دنیامالی در بخش‏های 
مختلف، او فــردی توانمند در این وزارتخانه محســوب 
می‏شود؛ منتها وزارت ورزش و جوانان یکسری مشکلات 
دارد کــه باید برای رفع آن اهتمام داشــت: »یکی از این 
مــوارد، موضوع نزدیکی ســرانه‏های ورزشــی محروم و 
کم‏برخوردار به میانگین کشوری است که چنین چیزی 
در برنامه‏هــای آقای دنیامالی نیامده اســت.« در ادامه 
بررسی صلاحیت وزرای پیشنهادی حمیدرضا عزیزی 
به‏عنوان مخالف احمد دنیامالی، وزیر پیشنهادی ورزش 
و جوانان، گفت: »سهم ورزش در تولید ناخالص ملی کم 
است و باید افزایش پیدا کند. علاوه بر آن در برنامه وزیر 
پیشنهادی، رفع وابستگی بودجه‏های ورزشی به منابع 
دولتی آمده کــه این موضوع با وضعیت مناطق محروم 
تعارض دارد که باید رفع شــود.« نماینده اردل و فارسان 
در مجلس شورای اسلامی گفت: »شاهد افول جایگاه 
رقابتی ایران در رقابت‏های بزرگ ورزشی هستیم که نمونه 
آن کاهش حضور ورزشــکاران در المپیک است. انتظار 
می‏رود که وزیر پیشنهادی ورزش و جوانان برنامه‏ای در 
این مورد داشــته باشــد.« حمیدرضا گودرزی، نماینده 
مــردم الیگودرز اما به‌عنوان موافــق با بیان اینکه »آقای 
دنیامالی از مدیران وقت‏گذار، کارکشته و پیگیر است«، 
گفت: »آقای دنیامالی دارای ســال‏ها تجربه و شناخت 
عمیق از حوزه وزارت ورزش و جوانان اســت و به‏عنوان 
یک گزینه مناسب شناخته می‏شــود. وزیر پیشنهادی 
وزارت ورزش و جوانــان می‏تواند در حوزه‏های مختلف 
این وزارتخانه تحول ایجاد کند.«  در ادمه جلسه، مهرداد 
گودرزوندچگینی در جریان بررســی برنامه و صلاحیت 
احمــد دنیامالی وزیــر پیشــنهادی ورزش و جوانان در 
ســخنانی به‌عنوان موافــق با بیان اینکــه »امروز فصل 
مشــترک دولت و مجلس در سیاســت‏های کلی نظام و 
برنامه هفتم منویات مقام معظم رهبری است«، گفت: 
»امانتداری آقای دنیامالی در ۴۵ ســال گذشــته برای 
نظام جمهوری اسلامی ایران و ولایت مطلقه ولی فقیه در 
کشور روشن است و او انسانی شریف، متعهد، متخصص 
و کارآمد است. باید از آقای دکتر پزشکیان تشکر کنیم که 
چهره‏ای که هم عمرانی و ورزشــی است و هم می‏تواند 
بســیاری از مشکلات کشــور را حل کند، به‌عنوان وزیر 
پیشــنهادی ورزش و جوانــان به مجلــس معرفی کرده 
است.« مالک شریعتی، نماینده مردم تهران در مجلس 
شــورای اسلامی هم در جریان جلسه علنی چهارشنبه 
مجلس در موافقت با وزیر پیشــنهادی ورزش و جوانان 
گفت که الحمدلله دنیامالی امتیاز بالایی دارد. مقبولیت 
ایشان در جامعه ورزشی بالاست. ایشان نه‏تنها تجربه و 
سابقه کار در حوزه ورزش کشور داشتند، بلکه خودشان 
هم ورزشــکار و هم اهل ورزش هستند، همچنین اهل 
تعامل با نهادهای حاکمیتی اســت و همین که ایشان 
 ـالبته بــا دعوت  از مجلــس دارنــد بــه دولت می‏رونــد 
 ـنشــان‏دهنده این موضوع اســت: »اما  رئیس‏جمهور 
ایشان خودشان داوطلب نبودند. دنیامالی به‌عنوان یک 
چهره ورزشــی و اهل شناخت در حوزه ورزش، در حوزه 
اشراف خوبی دارند.«  احمد دنیامالی، وزیر پیشنهادی 
ورزش هم بعد از شنیدن سحنان نمایندگان، در دفاع از 
برنامه‏های خود گفت که باتوجه به فاصله زمانی معرفی 
به مجلس و موعد حضور در کمیسیون‏ها با بهره‏گیری 
از جامعه دانشگاهی و اساتید ورزشی و نقشه راه ورزش 
و جوانــان تقدیم نمایندگان شــد. او خانواده‏محوری را 
یکی از محورهای اصولی برنامه‏هایش دانســت و گفت 
که نمی‏توان با روش‏های ســنتی به دستاوردی برسیم 
بپذیریم نسل جدید نیازهای متفاوتی دارد که پاسخگویی 
به آن با شــناخت دقیق و طراحی برنامه‏ تحولی با جلب 
مشــارکت جوانــان در فرآیند تصمیم‏ســاز و بــا رعایت 
اصول و قوانین امکان‏پذیر اســت: »بایــد وزارت ورزش 
فرازوفرودهای جاری و معمولی را نگاه کند لذا اینکه تصور 
شود با مصوبه و سند می‏توان مشکل جوانان و نوجوانان 
را حل کرد، تصور نادرســتی است. ازاین‏رو وزارت ورزش 
و جوانان با پیگیری دقیق ســتادهای ساماندهی امور 
جوانان در سطوح ملی، استانی و شهرستانی می‏توانند 
در حل مشکلات جوانان به بهترین شکل عمل کنند و 

باعث افزایش رضایت جوانان شود.«

تایید مدیرمسئولتایید سردبیرامضای دبیر سرویسساعت پایان ویراستاریساعت پایان صفحه‌آراییساعت شروع صفحه‌آرایی

می‏داد که داروها موثر بوده و توانسته کیفیت زندگی بچه‏ها را بهبود 
دهد. اما باتوجه به اینکه وزارت بهداشت قصد نداشت داروی جدید 
بخرد، تصمیم گرفته شد مابقی داروی واردشده را برای ادامه طرح 

به یک اولویت دیگر تزریق کنند. 
سعید اعظمیان، عضو انجمن اس.‏ام.‏ای می‏گوید که تزریق دارو 
به بیمارانی که هشت‏ماه تحت درمان بودند قطع شد و کار تزریق به 
بیماران اولویت دوم با داروی موجود شــروع شد. بااین‏حال دارو باز 
هم به تمام افراد مشمول اولویت دوم نرسید و فقط 110 نفر از 200 
نفر توانســتند دارو دریافت کنند؛ آن‏هم حدود پنج‏ماه: »حالا این 
داروها تمام شده و دارویی دیگر در کشور وجود ندارد. حتی پزشکان 
تیم علمی هم با این پیشنهاد همراهی نکردند. سازمان غذا و دارو 
اعلام کرده است که معاونت تحقیقات اثربخشی آن را تایید نکرده، 
اما این معاونت تکذیب کرد. به‏تازگی این معاونت نامه به سازمان غذا 
و دارو زده که دقیقاً نظر تیم علمی را منعکس کرده و گفته است که 
ایــن دارو را باید برای بچه‏ها تامین کنیــم. اما درحال‏حاضر داروی 
اولویت اول شش‏ماه است که قطع شده و بچه‏ها یک‏به‏یک در حال 
فوت‏شدن یا وخیم‏شدن شرایط‏شان هستند. نیمی از اولویت دوم 
هم که دارو گرفتند، داروی‏شان قطع شد. اولویت سوم هم تا امروز 

دارو دریافت نکردند و همچنان بلاتکلیفند.«
اعظمیــان از فــوت 20 کــودک در طول شــش‏ماهی که تزریق 
این دارو قطع شــده، می‏گوید: »در این مدت موارد فوت بیمار زیاد 
داشتیم. در شــش‏ماهی که دارو قطع شد، بیش از 20 کودک فوت 
شدند که بخشی از آنها دارو گرفته بودند و بعضی از آنها هم بیماران 
جدیدی بودند که به‏تازگی به دنیا آمده بودند و به‏دلیل نبود دارو فوت 
کردند. کسی پاسخ درستی به ما نمی‏دهد، همه در حال انداختن این 
توپ در زمین دیگری‏اند. طبق نظر تیم علمی که خودشان مشخص 
کردند و از بهترین نورولوژیست‏های کشورند، دارو اثربخش بوده. همه 
می‏دانیم مشکل منابع مالی است، اما وزارت بهداشت به‏جای طرح 
این موضوع از ابزارهای تخصصی خودش سوءاستفاده می‏کند، اما 
مدرکی از هیچ پزشک و تیم علمی‏ در تایید آن پیدا نمی‏کنید. در این 

میان بیماران به‏ویژه کودکان از این شرایط آسیب می‏بینند.«
اردیبهشت‏ماه امسال رئیس ســازمان غذا و دارو گفته که داروی 
تولیدی اس.ام.ای در مرحله »ارزیابی کیفی« و سپری‏کردن مباحث 
آزمایشــگاهی است و یک شرکت دانش‏بنیان در مسیر تولید داروی 
داخلی بیماران SMA گام برداشــته است. اگر نمونه داخلی داروی 
بیماران SMA تاییدیه‏های لازم را کســب کند، حدود خردادماه وارد 

مرحله تولید شود. 

بار آهن روی قلب بیماران تالاسمی �
18 اردیبهشت‏ماه 1403 اســت؛ دادگاه حقوقی بین‏المللی 
بیماران تالاسمی در تهران برگزار و ابلاغیه حضور در جلسه دادرسی 
برای خواندگان به آمریکا ارسال شده است. وکیل بیماران تالاسمی 

در جایــگاه قرار می‏گیــرد و آمارهایــی از تاثیر تحریم بــر بیماران 
تالاســمی می‏گوید: »امروز با گذشت چندین‏سال، کمتر از میزان 
نیاز دارویی دسفرال به دست بیماران رسیده است درصورتی‏که نیاز 
سالانه بیماران در کشور ۵ میلیون ویال برآورد شده است. به‏دنبال 
تحریم ایران، شرکت‏های دارویی خارجی از ایران رفتند و تأمین دارو 

برای بیماران با مشکلاتی مواجه شده است.«
آمارهای مســتدل، گزارش‏های مراکز درمانی و بیمارستان‏ها 
و فرم‏هــای ثبت عــوارض دارویی که به انجمن تالاســمی ارســال 
می‏شــود، این اطلاعات را کامل می‏کنند؛ بخشــی که مربوط به 
عوارض داروهای آهن‏زدای ایرانی بر بیماران اســت. مسئولان این 
انجمن می‏گویند، برخی از برندهای داروهای تالاســمی در کشور 
کیفیت لازم برای اثربخشــی را ندارند و عوارض جانبی زیادی برای 
بیماران تالاســمی دارند؛ به همین دلیل تــرس بیماران از مصرف 
داروهای تولید داخل باعث شــده اســت که هم از مصرف داروها 
جلوگیری کنند، هم اینکه درمان را کنار بگذارند. همین روند باعث 
افزایش شــدت عارضه ناشــی از افزایش بار آهن در بدن آنها شده 
است. این مســئله مرگ فراوان بیماران تالاسمی را به‏دنبال داشته 
است. بیماران زیر 18 سال و زیر 12 سال مبتلا به تالاسمی به‏مراتب 
بدن آسیب‏پذیرتری دارند، با این حال میزان بار آهن چندسال طول 

می‏کشد تا در قلب و کبد بیمار رسوب کند و منجر به مرگ شود.
یونس عرب، مدیرعامل انجمن بیماران تالاسمی از آمارهای 
فوت این بیمــاران به‏دلیل نرســیدن داروی باکیفیت می‏گوید: 
»بیش از هزار و 120 بیمار تالاســمی بعد از بازگشــت تحریم‏ها 
فوت کرده‏اند. این آمار نشان می‏دهد، بیش از پنج‏درصد جامعه 
تالاســمی را از دســت داده‏ایم که دلیل آن هم فقط مشــکلاتی 
اســت که در چرخه دارویی و دسترسی نداشتن به دارو در طول 

سال‏های اخیر رخ داده است.«
آمار فوت بیماران تالاسمی در سال‏های قبل از تحریم دارویی، 
سالیانه 20 تا 30 مورد بود، اما حالا آنطور که یونس عرب توضیح 
می‏دهــد، بــه بیش از 250 نفر در ســال رســیده اســت؛ آماری 
وحشــتناک که نشــان می‏دهد میزان مرگ‏ومیر این بیماران 10 
برابر افزایش داشته است: »نوع وارداتی داروهای تزریق و خوراکی 
تالاسمی دســفرال و نوع داخلی هم اسامی مختلفی دارد. سهم 
داروهــای وارداتی کمتــر از 10 درصد از نیاز بیماران اســت و 20 
درصد از طریق داخل و 70 درصد نیاز بیماران تالاســمی کشــور 
اصلًا تامین نمی‏شود. در بحث داروی تزریقی که فاجعه‏بار است.« 
بخشی از آمار فوت بیماران مبتلا به تالاسمی هم مربوط به کودکان 

زیر 18 سال است. 

کارشکنی یا بی‏توجهی؟ �
دوشنبه همین هفته انجمن حمایت از حقوق کودکان نشستی 
درباره حق سلامت برای کودکان با نگاهی ویژه به بیماران دیردرمان 
و مبتلا به بیماری‏های خاص برگزار کرد و نمایندگانی از انجمن‏های 
هموفیلی، تالاســمی  و دیســتروفی درباره آخرین وضعیت تامین 

داروهای این سه بیماری گفتند. 
یکی از سخنرانان این نشست رامک حیدری، مدیرعامل انجمن 
دیســتروفی ایران بود؛ انجمنی که حدود ســه‏ هزاربیمار از سراسر 
ایران را در حوزه بیماری‏های نورواســکولار تحت پوشش قرار داده، 
در طول سال‏های گذشته به‏صورت مستمر واردات داروهای بیماری 
اس.ام.ای را پیگیری کرده است. حیدری از راه‏های درمان و بهبود 
کیفیت زندگی بیماران داخل طیف دیستروفی عضلانی می‏گوید. 
به‏تازگی بخش دیگری از این بیماران یعنی بیماران دوشــن، برای 

واردات نوعی داروی ژن‏درمانی تجمع کرده بودند. 
او جزئیات بیشتری از تامین نشدن داروی اسپینرازا می‏گوید؛ 
دارویی که 10 ســال پیش به بــازار آمد ‏که شــش دوز از آن باید در 
ســال اول و سه دوز در سال‏های بعد تزریق شــود. بعد از آن داروی 
 ـتولید شــد و در کنار آن داروی   ـنوعی شربت خوراکی  ریسپیدلام 
ژن‏درمانی این بیماری هم کشف شد. قیمت داروی ژن‏درمانی در 
آن بازه زمانی حدود دو میلیــون و 100 هزار دلار بود، اما دو داروی 
دیگر حدود 200 میلیون تومان هزینه داشــت و هــر دوز از آمپول 
اســپینرازا حدود 700 میلیون تومان بود. اگر این داروها به‏صورت 

نامنظم مصرف شود، اثربخشی چندانی ندارد. 
حیدری می‏گوید که در مقالات علمی تاثیرگذاری این داروها بر 
بهبود کودکان مبتلا به این بیماری، از 30 تا 60 درصد اســت: »ما 
برای وارد کردن این دارو نامه‏نگاری‎ها، مراجعات و تجمعات زیادی 
داشتیم. بعد از دوندگی‏های زیاد توانستیم این دو دارو را در لیست 
سازمان غذا و دارو وارد کنیم. درنهایت سال 1401 این داروها وارد 
لیست شد و طبق دستور سیدابراهیم رئیسی بعد از تجمع بیماران 
روبه‏روی مجلس، این داروها وارد شد؛ اما فقط یک‏بار. برای بار دوم 
که درخواســت دادیم، شرکت نووآرتیس که آمپول‏های اسپینرازا را 
به ما می‏فروخت، به‏دلیل مســائل انسان‏دوستانه 300 دوز رایگان 
بــه ما از همین آمپول داد. تنها چاره انتقــال از راه هلال‏احمر بود، 
امــا هیچ‏کس از آنها حاضر نبود این داروها را از هلال‏احمر جهانی 
تحویل بگیرد. این 300 دوز وارد شد، اما در انبارهای وزارت بهداشت 
حدود چهارتا پنج ماه ماند و دوزهای تزریقی کودکان قطع شد. بعد 
از نامه‏نگاری‏های متعدد، توضیح داده شد که هنوز اثربخشی آنها 
مشخص نشده است. آنها حق عنوان هزینه بر اثربخشی را برای این 

کودکان ندارند؛ چون آنها دارند فوت می‏کنند.« 
آنهــا در این روند بــا یک پروتکل معیــوب روبه‏رو شــدند: »در 
این میــان پای تمام پزشــکان مغزواعصاب که قــرار بود در کمیته 
علمی موردنظر باشــند، قطع شد. بعد از آن نامه‏ای از سوی وزارت 
بهداشــت، محرمانه به نهاد ریاســت‏جمهوری نوشــتند که طبق 
بررسی‏های انجام‏شده، این داروها فقط دو درصد اثربخشی دارند. 
این نامه را هم بعد از تجمعات زیاد به ما نشان دادند. چه کسی این 
بررسی را کرده؛ نامشخص است. برای داروهای ژن‏درمانی بیماری 

دوشن هم تا امروز سه تجمع برگزار کردیم.«

رنج نداشــتن دارو، مدت‏هاســت به رنج‏های کودکان مبتلا به بیماری‏های خاص و دیردرمان 
اضافه‏شده و آنها را بی‏دفاع‏تر از قبل کرده است؛ بی‏دفاع در میانه طوفان. خانواده‏های آنها 
بارها تجمع کرده‏اند، صدایشان را بالا برده‏اند، با رسانه‏ها مصاحبه کرده‏اند و... و درنهایت با 
باری ســنگین‏تر به خانه‏هایشان برگشته‏اند؛ اینطور که پیداست طرح‏های مختلف دولت‏ها 
بــرای رفع کمبــود دارو نتیجه خاصی نداده و مشــکل بیمــاران، به‏ویژه بیمــاران خاص هنوز 
بجاست؛ بیمارانی که کودکان، بخش قابل توجهی از آنها هستند. حالا فعالان حقوق کودکان 
و انجمن‏هــای مربــوط به بیماری‏های خــاص می‏گویند، کمبود دارو بر ســامت این کودکان 

بیش‏ازپیش اثر گذاشته و آنها را به مرز بحران رسانده است. 
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بی‏دفاع در میانه طوفان
گزارشی از وضعیت کودکان مبتلا به بیماری‏های خاص با بحران تامین دارو

آذرماه 1400 است و روبه‏روی ساختمان مجلس شورای اسلامی، 
جمعیــت بزرگی از کودکان و خانواده بیمــاران مبتلا به اس.‏ام.‏ای 
)نوعی بیماری ژنتیکی( تجمع کرده‏اند. تصویر کودکان از دســت 
رفته با این بیماری، درخواســت برای واردات داروی اسپینرازا روی 
بنرها بالا رفته و جمعیت منتظر واکنشی از سوی نمایندگان مجلس 
اســت؛ اتفاقی که دو ماه پیش هم درست در همین نقطه رخ داد، 
اما این‏بار متفاوت‏تر؛ ابراهیم رئیسی بعد از نشست مشترک دولت و 
مجلس با این جمعیت ملاقات کرد و وعده واردات داروی اسپینرازا 
مطرح شد؛ وعده‏ای که بعد از چهار سال تجمع و نامه‏نگاری انجمن 

اس.ام.ای و خانواده بیماران به نتیجه نرسید. 
بیمــاری ژنتیکی اس.ام.ای ســه‏تیپ دارد که در تیپ نوع یک 
آن، بیمــار در دوره نوزادی فــوت می‏کند و در تیپ دو هم، احتمال 
درگیری ریه بســیار زیاد اســت و احتمــال فــوت در دوره جوانی و 
نوجوانی بالاست، اما تیپ سه و چهار به زندگی عادی خود با ویلچر، 
عصــا و واکر ادامه می‏دهند. 400 ویال داروی اســپینرازا در اولین 
محموله وارد کشــور شد و قرار بود محموله‏های بعدی هم به‏تدریج 
تامین شود؛ قولی که ســازمان غذا و دارو در مردادماه سال 1401 
مطرح کرد، اما حالا دو سال بعد از این وعده، نه محموله‏های داروی 
اسپینرازا رسید و نه تزریق بخش اول آن به‏شکل کامل انجام شد. بعد 
از واردات این دارو، بیماران اولویت‏بندی شدند و قرار بود دارو ابتدا  
به بیماران زیر 10 سال اختصاص پیدا کند، بعد بیماران 11  تا 20 
ســال و بعد بیماران بالای 20 سال به این گروه اضافه شوند. تقریباً 
380 بیمار زیر 11 ســال توانستند حدود 8 تا 10 ماه دارو دریافت 
کنند. خانواده و اعضای انجمن می‏گویند، نتایج بررسی پزشکان  و 
یک تیم علمی که توسط وزارت بهداشت انتخاب شده بود، نشان 
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