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گروه »شهرنوشت«: براساس دستور حدود 
ســه ســال پیش رئیس‌جمهور وقت برای رفع 
مشکلات دارو و درمان بیماران »اس‌ام ای«، برای 
تعدادی از بیماران در گروه سنی کمتر از ۱۱ سال 
دارو وارد شد اما بعد از مدتی به‌رغم اعلام نتیجه 
اثربخشی اولین دوره درمان بیماران کمتر از ۱۱ 
ســال مبتلا به اس‌ام‌ای؛ تامین داروی خارجی 
متوقف و اعلام شد که مشــابه این دارو در داخل 

کشور در حال ساخت است.
این دارو که قرار بود بهمن ماه ســال گذشته 
وارد بازار شــود، حدود ســه هفته پیش مجوز 
لازم را از ســازمان غذا و دارو کســب کــرد؛ اما 

همچنــان بیماران تیپ‌هــای مختلف اس‌ام‌ای 
 از نبــود دارو در رنــج هســتند و در انتظــار 

به سر می‌برند.
فرناز پــورکاوه، نماینده بیمــاران SMA در 
گفت و گو با »توسعه ایرانی« درباره مشکلات‌عدم 
تامین دارو بــرای این بیماران گفــت: تقریبا از 
دو ســال و نیم پیش کــه برای تهیــه دارو برای 
بیمــاران قول‌هایی از ســوی دولــت وقت داده 
شــده بود قرار بود برای همه بیماران دارو تهیه 
شــود اما متاســفانه فقط برای حدود ۳۰۰ نفر 
دارو تهیه شــد که آن هم براساس اولویت‌بندی 
در بین بیماران صفر تا ده ســال توزیع شد. البته 
قول‌هایی در همان زمــان داده بودند که به مرور 
به افــراد دریافت کننده دارو اضافه می‌شــود اما 
هیچ اتفاقی نیفتاد. تا یک سال و نیم پیش که وزیر 
بهداشت در دولت قبل اعلام کرد دارویی مشابه 
 داروی خارجی برای بیماران اس‌ام ای ســاخته 

می‌شود.

 SMA قیمت بالای داروی بیماران
وی ادامه داد: در آذرماه سال گذشته، وزیر به ما 
قول داد که داروهای ایرانی مشابه شربت‌ها تولید 
خواهد شــد. با این حال، به رغم وعده‌های داده 
شده برای ۲۲ بهمن، هیچ خبری از تأمین داروها 
نشد، بعد از آن اعلام کردند که دارو حتما تا عید 
به دســت بیماران خواهد رسید اما باز هم خبری 
نشد و بعد گفتند در اردیبهشــت ماه دارو توزیع 

خواهد شــد اما باز هم خبری نشد در اردیبهشت 
ماه هم که رئیس‌جمهور شهید شــد و این روال 
باز هم به تعویق افتاد البته مــا پیگیری‌هایمان 
را انجام می‌دادیم و قرار بود در شــهریور ماه دارو 
به بیماران داده شــود اما باز هــم بی‌نتیجه بود 
پیگیری‌های ما در این زمینه ادامه داشت و پس 
از تأخیرهای مکــرر، بالاخره حدود ســه هفته 
پیش، داروی ایرانی مجــوز لازم را دریافت کرد. 
اما قیمت‌گذاری این دارو به صورت آزاد، معادل 
۲۴ میلیون تومان تعیین شــده اســت که برای 
بیماران به هیچ وجه قابل‌تحمل نیســت. به طور 
متوســط، هر بیمار به دو و نیم شیشه دارو در ماه 
 نیاز دارد که هزینه‌ای بالــغ بر ۶۰ میلیون تومان

خواهد داشت.

طی سه هفته سه فوتی 
ازجمله یک دکترای شیمی داشتیم

نماینده بیمارانSMA تصریح کرد: ما اکنون 
منتظر هســتیم تا در جلســه تدابیر ویژه بیمه، 
وضعیت تأمین این دارو مشخص شود. با توجه به 
شرایط بحرانی و نیاز فوری بیماران، امید داریم که 
سازمان‌های مربوطه هرچه سریع‌تر نسبت به حل 
این مشکل اقدام کنند. فکر می‌کنم در همین مدت 
دو و نیم تا سه سال که رئیس جمهور سابق دستور 
ورود دارو را داده بود، اما متوقف شــد، بیش از۳۰ 
بیمار فوت شده‌اند و ما خواستار اقدام فوری و مؤثر 
در این زمینه هستیم. در همین سه هفته که دارو 
مجوز دریافت کرده اســت تا به حال، ما سه مورد 
فوتی داشته‌ایم که یکی از آن‌ها، فردی با مدرک 
دکترای شیمی بود. واقعاً جای تأسف دارد که به 
دلیل نبود دارو، چنین بیمارانی را از دست بدهیم، 
افرادی که می‌توانند برای کشور مفید باشند و در 
زمینه‌های علمی، حتی در سطح جهانی، حرفی 

برای گفتن داشته باشند.

پرداخت هزینه دارو برای خانواده‌ها 
بسیار سخت است

پورکاوه تصریح کرد: متأسفانه، به نظر می‌رسد 
که مســئله فعلی صرفاً کاغذبازی است و نیاز به 
برگزاری یک جلســه با بیمه وجود دارد تا تحولی 
ایجاد شود. ما فکر می‌کردیم که این دارو رایگان 
است، داروی خارجی که پیش‌تر به بیماران داده 
شده بود، به‌طور کامل رایگان در نظر گرفته شده 
بود. اما در مورد داروی ایرانی نیز به نظر می‌رســد 
که خانواده‌ها باید درصــدی از هزینه را پرداخت 
کنند، که این امر نگران‌کننده است، زیرا بسیاری 
از خانواده‌ها واقعاً در شرایط مالی مناسبی نیستند 
و به نان شب محتاج هســتند حتی اگر بخواهند 
برای هر شیشه فقط ۱۰۰ هزار تومان هم بپردازند 
باز هم مبلغ بالایی است چرا که برخی از خانواده‌ها 
۵ بیمار دارند و هزینه‌های کاردرمانی و سایر موارد 
که به دلیل بیماری به خانواده‌ها تحمیل می‌شود 

هم بسیار زیاد است.
وی ادامه داد: این دارو بایــد به‌طور مداوم و به 

مدت طولانی مصرف شود، به‌ویژه برای بیمارانی 
که سال‌هاســت با این بیماری دست و پنجه نرم 
می‌کنند و آثار آن در بدنشان نهادینه شده است. 
بنابراین، بر اساس نیاز درمانی این بیماران، انتظار 
می‌رود که روند تأمین دارو تسهیل شود و مشکلات 
ریز و درشــت دیگر به‌ویژه در مراحل تأمین دارو 
کاهش یابد. تمام تلاش ما در این ســه هفته که 
متاســفانه 10 روز آن هم تعطیل بود، این بود که 
بتوانیم پیگیری کنیم با برگزاری جلســه تکلیف 
بیمه برای این دارو مشخص شود و این دارو زودتر 

در دسترس بیماران قرار بگیرد.
نماینده بیماران SMA گفت: متأســفانه، در 
دو سال اخیر، بیماران تحت فشار و استرس‌های 
فراوانی قرار گرفته‌اند، و نگرانی ما این است که اگر 
دارو تایید نشــود و یا بیمه برای دارو تأیید نشود، 
مشکلات بیشتری برای بیماران ایجاد خواهد شد. 
در حال حاضر، نگران این هستیم که اگر این دارو 
به‌صورت آزاد در کشور توزیع شود، ممکن است 
درصدی از بیماران توان خرید آن را نداشته باشند. 
واقعاً جای سوال است که چند درصد از جامعه قادر 
به تأمین هزینه چنین دارویی هستند بنابراین فکر 
می‌کنم که به صورت طبیعی و نرمال این دارو باید 
به صورت بیمه در اختیار بیماران قرار بگیرد چراکه 

در غیر اینصورت به دست بیماران نخواهد رسید.

وزارت بهداشت: 
در روز‌های آینده کیفیت هوا 

به محدوده »خیلی ناسالم« می‌رسد
رئیس گروه سلامت هوا و 
تغییر اقلیم وزارت بهداشت 
ضمن اعلام اینکه شــاخص 
کیفیت هوا در شهر تهران در 
اکثر ایســتگاه‌ها در محدوده 
ناسالم برای همه گروه‌ها قرار 
دارد، گفت: طبق اعلام سازمان هواشناسی تا پایان هفته در تهران 
پایداری هوا وجود دارد و با ادامه روند تولید آلاینده‌ها، وضعیت 
کیفیت هوا به محدوده خیلی ناســالم خواهد رسید. به گزارش 
ایسنا، علیرضا رئیسی، خواستار تشکیل جلسه کمیته اضطرار 
آلودگی هوا از سوی اســتانداری تهران و تصمیم‌گیری در این 
مورد شد. وی با اشــاره به آنچه که »استنکاف استانداری تهران 
برای برگزاری جلسه کمیته اضطرار آلودگی هوا و تصمیم‌گیری 
در این مورد« خواند، گفت: وظیفه وزارت بهداشــت در چنین 
 شرایطی اعلام هشدار و درخواست برگزاری جلسه کمیته اضطرار 

آلودگی هواست.
    

وزیر کشور: 
قانون جوانی جمعیت موفق نبوده است

وزیر کشــور با اشــاره به 
موضوعات جمعیتی کشور، 
گفت: کاهــش روند ولادت و 
جمعیت موضوعی جدی است. 
اقدامات تاکنون موفق نبوده 
و اگر موفق بود قطعا این روند 
کاهشی باید جایی متوقف می‌شــد. به گزارش فارس، اسکندر 
مومنی در حاشیه افتتاحیه گواهی الکترونیک ولادت و امضای 
دیجیتال در سازمان ثبت احوال کشور در جمع خبرنگاران با اشاره 
به اقدامات انجام شده در این حوزه اظهار کرد: بخش‌های مختلف 
و کارشناسان و وزارت بهداشت بار‌ها اعلام کرده اندکه این روند 

کشور را با بحرانی جدی در آینده روبرو می‌کند.
    

ژاله علو،‌ بازیگر پیشکسوت و 
صداپیشه ایران درگذشت

ژالــه علو، ســتاره تئاتر و 
ســینمای ایران ظهر دیروز 
ســوم دی ۱۴۰۳ در ۹۷ 
سالگی درگذشــت. شاهرخ 
رزمجو، فرزند او به خبرنگاران 
گفت که مــادرش در یکی از  
بیمارستان‌های تهران چشم از جهان فروبسته است. به گزارش 
ایسنا، ژاله علو سال ۱۳۰۶ در محله سنگلج و در خانواده‌ای زاده شد 
که فرهنگ برایشان اهمیت داشت. پدرش گرچه ارتشی بود ولی 
ذوق هنری داشت و علاقه‌مند بود دخترش با ادبیات کشور آشنا 
شود به همین دلیل از هفت سالگی با شروع مدرسه کتاب حافظ، 
سعدی و شــاهنامه برایش می‌خوانده و او را تشویق می‌کرد تا با 

اشعار بزرگان کشور آشنا شود.
    

نماینده مجلس:
سالانه ۵۰  هزار دانش‌آموز پشت کنکوری 

مهاجرت می کنند 
یک عضــو کمیســیون 
اجتماعــی مجلــس درباره 
این‌کــه تعــدادی از دانش 
آموزان به دلیــل ناکامی در 
کنکور مهاجــرت می‌کنند و 
سن مهاجرت به دانش آموزان 
دبیرستانی رسیده است، گفت: اگر اشتباه نکنم سالیانه حدود ۴۰ 
تا ۵۰ هزار دانش آموزی که در کنکور موفق نشده‌اند، مهاجرت 
می‌کننــد.  به گزارش ایلنــا،  احمدبیگدلی افزود: مــا ۲۵ هزار 
دانش‌آموز و دانشجو فقط در استانبول ترکیه داریم. اینها هر کدام 
هزینه‌های تحصیلی و رفت و آمدشــان حدود ۲ میلیارد تومان 
می‌شود حال این ۲۵ هزار را در ۲ میلیارد ضرب کنید ببینید چه 

عدد ارز از کشور خارج می‌شود. 
    

رئیس سازمان ثبت احوال کشور:
صدور شناسنامه نوزادان 

غیرحضوری می‌شود 
رئیس سازمان ثبت احوال 
با بیان اینکه تعیین نام و صدور 
شناســنامه نوزادان در آینده 
نزدیک به صورت غیرحضوری 
انجام می‌شود، گفت: این کار از 
جعل جلوگیری کرده و کاهش 
هزینه‌ها و ثبت برخط ولادت‌ها را در پی دارد.  هاشــم کارگر روز 
دوشــنبه در حاشــیه آئین بهره برداری از گواهی الکترونیکی 
ولادت در سراســر کشــور در جمع خبرنگاران اظهار داشت: تا 
قبل از این، گواهی‌های ولادت توســط بیمارستان‌ها به صورت 
فیزیکی و به صورت کاغذی صادر می‌شــد و هموطنان باید این 
گواهی‌ها را دریافت و به ادارات ثبت احوال مراجعه می‌کردند تا 
برای اخذ شناســنامه نوزاد اقدام کنند. وی ادامه داد: در راستای 
هوشمندسازی ســازمان ثبت احوال طی یک اقدام مشترک با 
وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی این گواهی‌ها به صورت 
فیزیکی صادر نمی‌شود و به روش الکترونیکی برای سازمان ثبت 

احوال ارسال می‌شود.
    

اعلام میزان حقوق سربازان در سال آینده
نایب رئیس کمیســیون 
تلفیق لایحه بودجه ۱۴۰۴ با 
اشــاره به مصوبه مجلس در 
تعیین میزان حقوق سربازان 
گفت کــه حداقــل حقوق 
ســربازان در ســال آینده ۷ 
میلیون و ۸۰۰ هزار تومان خواهد بود.  محسن زنگنه در گفت‌وگو 
با ایسنا اظهار کرد: مجلس در جریان بررسی لایحه بودجه ۱۴۰۴ 
تصویب کرد که حداقل حقوق ماهیانه ســربازان وظیفه مجرد 
مشغول در مناطق غیرعملیاتی معادل ۶۰ درصد حداقل حقوق 
کارکنان دولت باشد؛ حداقل حقوق کارکنان دولت در سال آینده 
۱۳ میلیون تومان تعیین شده است.  وی ادامه داد: مجلس حداقل 
حقوق ماهانه سربازان وظیفه مجرد مشغول در مناطق عملیاتی 
را معادل ۷۵ درصد حداقل حقوق کارکنان دولت و حداقل حقوق 
سربازان وظیفه متاهل بدون فرزند را معادل ۹۰ درصد حداقل 

حقوق کارکنان دولت تعیین کرد. 

نماینده بیماران SMA در گفت‌و‌گو با »توسعه ایرانی« و با اشاره به هزینه  60میلیونی هر بیمار در ماه:از گوشه و کنار

داروی 24 میلیون تومانی تولید داخل باید تحت‌پوشش بیمه قرار گیرد

حقوقدان و پژوهشــگر حقــوق بین الملل کــودکان گفت: 
مناطق فقیرنشین، خانواده‌ها برای تأمین معیشت خود به کمک 

اقتصادی کودکان وابسته هستند. 
»محمد مهدی ســید ناصری« حقوقدان و پژوهشگر حقوق 
بین الملل کودکان در گفت‌وگو با خبرنــگار ایلنا درباره عوامل 
ترک تحصیل کودکان اظهار داشت: بررسی‌ها نشان می‌دهد در 
سال تحصیلی ۱۴۰۳-۱۴۰۱ نرخ ترک تحصیل دانش‌آموزان در 
تمام مقاطع تحصیلی افزایش یافته است. در این سال تحصیلی 
نرخ ترک تحصیل دانــش آموزان در مقطــع ابتدایی با افزایش 
۰.۲۵ واحد درصدی به ۱.۲ درصد رسیده است. ترک تحصیل در 
مقطع ابتدایی موجب افزایش بی‌سوادی در آینده ایران می‌شود و 
بسیار نگران‌کننده است. افزایش میزان ترک‌تحصیل با افزایش 
نرخ فقر و تورم و مشکلات اقتصادی در سال‌های گذشته رابطه 

تنگاتنگی دارد. 
وی در ادامــه گفت: تــرک تحصیل کــودکان در ایران یک 
مسأله پیچیده و چندبعُدی اســت که هم از منظر حقوقی و هم 
از نظر اجتماعی و اقتصادی نیازمند توجه جدی اســت. به‌ویژه 
در ســال‌های اخیر، با افزایش بحران‌های اقتصادی پدیده ترک 
تحصیل کودکان در ایران روند رو به رشدی را تجربه کرده است. 

سوال بسیار مهم این است که تعهدات دولت در قبال حق آموزش 
برابر کودکان چیست؟  

این مدرس دانشگاه با اشاره به اظهارات اخیر معاون آموزش 
ابتدایی وزیر محترم آمــوزش و پرورش مبنی بــر اینکه ۱۶۴ 
هزار کودک بازمانــده از تحصیل داریم کــه از این میان برخی 
بیماری صعب‌العلاج دارند، تصریــح کرد: بازماندگی از تحصیل 
دانش‌آموزان یکی از معضلات همیشــگی در نظام آموزشــی 
دولت‌ها است و بر این اساس آموزش و پرورش هر کشوری مطابق با 
سیاست‌ها و شرایط خود برای کاهش تعداد بازماندگان از تحصیل 
تلاش می‌کنــد. مطابق با مقررات آمــوزش و پرورش عمومی و 
رایگان مقرر شده است که هر کودک باید سواد بیاموزد و والدین 
حق ندارند کودکان و نوجوانان را از نعمت سوادآموزی و خواندن 
و نوشــتن و فراگیری علوم و فنون محروم کنند و همچنین حق 
ندارند اطفال را تا سنین معینی به کار بگمارند و از آنان به‌عنوان 

کارگر و حتی کارآموز  استفاده کنند. 
این استاد دانشگاه در تشــریح دلایل فرهنگی ترک تحصیل 
کودکان گفت: عامل نخســت نگرش‌هــای فرهنگی منفی به 
تحصیل دختران است. در برخی مناطق کشور، به‌ویژه در روستاها 
و مناطق مرزی، باورهای فرهنگی موجب کاهش اهمیت تحصیل 

دختران می‌شود. در این مناطق، تربیت دختران برای ازدواج و 
مســئولیت‌های خانه‌داری، به جای تحصیل و کار حرفه‌ای، در 
اولویت قرار دارد. عامل دوم ازدواج‌های زودهنگام است. در برخی 
از مناطق ایران، به‌ویژه در اســتان‌های سیستان و بلوچستان، 
کردستان و خوزستان، دختران در ســنین پایین‌تر از ۱۸ سال 
به ازدواج ترغیب می‌شــوند. این امر باعث قطع تحصیل آن‌ها 
می‌شود. طبق آمار سازمان ملل، ۱۸ درصد دختران ایرانی قبل 
از رسیدن به سن ۱۸ سالگی ازدواج می‌کنند که خود عامل اصلی 
ترک تحصیل است. عامل بعدی نگرش‌های سنتی به تحصیل 
برای پسران است. در برخی خانواده‌ها، به ویژه در مناطق محروم، 
تحصیل پسران از اهمیت بیشــتری برخوردار است و دختران 
ممکن است به دلیل مسئولیت‌های خانه‌داری یا کار کردن برای 

تأمین درآمد خانواده، از تحصیل باز بمانند. 
این پژوهشگر در ادامه به عوامل بازدارنده اقتصادی در تحصیل 
کودکان پرداخت و تصریح کرد: عامل مهم نخست فقر اقتصادی 
و فقر چند بعدی اســت. یکی از مهم‌ترین دلایل ترک تحصیل، 
فقر شــدید اقتصادی اســت. خانواده‌های کم‌درآمد که توان 
تأمین هزینه‌های تحصیل را ندارند، به‌ویژه در مناطق روستایی 
و مرزی، مجبور به فرستادن فرزندان خود به بازار کار می‌شوند. 
بسیاری از این کودکان به کار در بازارهای خیابانی، کشاورزی و 
کارگاه‌ها مشغول می‌شوند. عامل بعدی نیاز به نیروی کاراست. 

در مناطق فقیرنشین، خانواده‌ها برای تأمین معیشت خود 
به کمک اقتصادی کودکان وابسته هستند. این مسئله 

باعث می‌شود که کودکان نتوانند به مدرسه بروند و 
به‌جای آن وارد بازار کار شوند. عامل سوم هزینه‌های 
غیرمستقیم تحصیل اســت. برخی خانواده‌ها به 
دلیل هزینه‌های جانبی مثــل حمل‌ونقل، خرید 
کتاب و لباس، ادامه تحصیل را برای فرزندان خود 

دشوار می‌بینند. این هزینه‌ها به‌ویژه برای 
خانواده‌های مهاجر و بی‌خانمان، بار 

مضاعفی به‌شمار می‌آید. 
سید ناصری به دلایل آموزشی 
موثر در تــرک تحصیل کودکان 
اشاره کرد و گفت: کیفیت پایین 
آموزش در مناطق محروم از علل 
بازماندن کــودکان از تحصیل 
اســت. در برخــی از مناطــق 
کم‌برخوردار، مدارس با کمبود 
معلــم، تجهیزات آموزشــی و 
امکانات دیگر روبه‌رو هســتند. 

این مشــکل به‌ویــژه در مناطق 

دورافتاده باعث کاهش انگیزه دانش‌آموزان برای ادامه تحصیل 
می‌شود. دور بودن مدارس و نبود امکانات حمل‌ونقل عامل دیگر 
در ترک تحصیل کودکان محسوب می‌شود. در مناطق روستایی 
و مناطق مرزی، به‌ویژه برای دختران، دسترسی به مدارس به دلیل 
فاصله زیاد از محل سکونت، مشکلات حمل‌ونقل و نگرانی‌های 
امنیتی دشوار اســت. این مســئله به‌ویژه در مقاطع تحصیلی 
بالاتر، مانع از ادامه تحصیل می‌شود. کمبود برنامه‌های آموزشی 
متناســب با نیازها نیز دانش آمــوزان را از ادامه تحصیل بازمی 
دارد. نبود تنوع در دوره‌های آموزشــی، برنامه‌های کارآفرینی و 
فنی‌حرفه‌ای، همچنین‌عدم برنامه‌ریزی مناسب برای بازگرداندن 
کودکان ترک تحصیل به نظام آموزشی، خود عامل دیگری است 

که باعث ادامه روند ترک تحصیل می‌شود. 
ســید ناصری در ادامه با اشــاره به جدیدترین آمار از تعداد 
کودکانی که مدرســه و تحصیل را ترک کردنــد، گفت: طبق 
گزارشــات وزارت آموزش و پــرورش ایــران و همچنین دفتر 
یونیسف در تهران، بیش از یک میلیون کودک در ایران از تحصیل 
بازمانده‌اند. بر اســاس آخرین گزارش‌ها استان‌های سیستان و 
بلوچستان، کردستان، هرمزگان، خراسان جنوبی، آذربایجان 
غربی و خوزستان بیشــترین نرخ ترک تحصیل را دارند. طبق 
برآوردها، سیستان و بلوچستان با بالاترین نرخ ترک تحصیل در 

میان استان‌های کشور مواجه است. 
این پژوهشگر حقوق کودک در تحلیل خود از آسیب‌های 
اجتماعی که کودکان بازمانده از تحصیل در معرض آن قرار 
دارند، گفت: کودکان بازمانده از تحصیل در معرض طیف 
وسیعی از آسیب‌های اجتماعی هستند که می‌توان به 
استثمار اقتصادی، بزهکاری و جرائم اجتماعی، ازدواج 
زودهنگام، افزایش فقر و نابرابری اجتماعی اشاره کرد. 
وی با اشاره به آسیب استثمار اقتصادی گفت: این 
کودکان به‌ویژه در محیط‌های غیررســمی 
وارد کارهایی می‌شوند که ممکن است 
با استثمار نیروی کار همراه باشد. این 
کارها اغلب در شرایط دشوار و بدون 

نظارت‌های قانونی انجام می‌شوند. 
او افزود: از طرفی برخی از کودکان 
بازمانده از تحصیل به دلیل فقدان 
سرگرمی و نبود مسیر مناسب برای 
رشد و پیشرفت، به سمت رفتارهای 
ضداجتماعی و بزهکاری ســوق 
داده می‌شوند. این امر ممکن است 
به دزدی، خشــونت، اعتیاد و سایر 

جرائم اجتماعی منتهی شود. 

پژوهشگر حقوق بین‌الملل کودکان:

مشاغل غیررسمی کودکان کار، آن‌ها را به چرخه فقر و بیکاری در بزرگسالی سوق می‌دهد

گفت وگو

نماینده بیماران مبتلا به: SMA   در 
حال حاضر، نگران این هستیم که اگر 
داروی تولید داخل به‌صورت آزاد در 

کشور توزیع شود، درصدی از بیماران 
توان خرید هر شیشه دارو به مبلغ 

24 میلیون تومان را نداشته باشند. 
این دارو باید به صورت بیمه در اختیار 

بیماران قرار بگیرد چراکه در غیر 
اینصورت به دست بیماران نخواهد 

رسید. واقعاً چند درصد از جامعه قادر 
به تأمین هزینه چنین دارویی هستند؟

در دو و نیم تا سه سال گذشته که 
دستور ورود دارو متوقف شد، بیش 

از۳۰ بیمار اس‌ام‌ای فوت شده‌اند. در 
همین سه هفته که دارو مجوز دریافت 

کرده است تا به حال، سه مورد فوتی 
داشته‌ایم که یکی از آن‌ها، فردی با 

مدرک دکترای شیمی بود. واقعاً جای 
تأسف دارد که به دلیل نبود دارو، چنین 

بیمارانی را از دست بدهیم

فرناز پورکاوه در گفت‌وگو با »توسعه 
ایرانی«: پس از تأخیرهای مکرر، 

بالاخره حدود سه هفته پیش، داروی 
ایرانیSMA  مجوز لازم را دریافت 

کرد. اما قیمت‌گذاری این دارو به 
صورت آزاد، معادل ۲۴ میلیون تومان 

تعیین شده است که برای بیماران به 
هیچ وجه قابل‌تحمل نیست. به طور 
متوسط، هر بیمار به دو و نیم شیشه 

دارو در ماه نیاز دارد که هزینه‌ای بالغ بر 
۶۰ میلیون تومان خواهد داشت


