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مدرسه ای به سبک رائفی پور

به تازگی بیش از ۲۰ کودک «اس ام ای» در ایران فوت کردند
قول تأمین داروی بیماران «اس ام ای» چه شد؟

نامش مدرسه مصاف است. م ص ا ف، مخفف مبارزه با صهیونیســم، اومانیسم و فرماسونری. مدرسه پسرانه، 
خصوصی، مجانی و البته بدون مجوزی که می خواهد حکمرانان آینده را آماده کند. اجازه دهید کمی با خاطرات 
شما بازی کنم. «امیرحســین عزیز  (تتلو) به خاطر این روزها به حالت غبطه می خورم» یادتان آمد از چه کسی 

حرف می زنم؟

بله علی اکبر رائفی پور، مدیر مؤسسه مصاف ایرانیان، کسی که با 
اظهارنظرهای عجیبش در مورد فرماسونری، ادیان و فرقه گرایی در 
اواخر دهه ۸۰ به شــهرت رســید و به تازگی نام مؤسسش به خاطر 
مطرح شــدن در پرونده تخلف چند هزار میلیاردی و جنجالی فولاد 
مبارکه کمی ســرها را برگرداند. البته مســتنداتی از این موضوع در 
دست نیست اما برخی صفحات در فضای مجازی اعلام کردند بین 
رائفی پور و فولاد مبارکه ارتباطات مالی وجود داشته که البته او تمام 
آنها را رد و در پیامی ویدئویی ادعا کرد خودش در روشــدن فســاد 

دستی بر آتش داشته است.
به هر حال، طرفداران و البته ســایت مؤسسه مصاف، او را استاد 
صدا می کنند. رائفی پور با سخنرانی هایش معروف است، موضوعی 
نیســت که او درباره اش صحبت نکند. از خانواده، نوجوانی، روابط 
خارجی ایران، نقد فیلم و سریال، تحولات سیاسی، مسائل آخرالزمان 
گرفته تا بنزین، فساد اقتصادی، سیاست ارزی، دشمن شناسی و کرونا 
و... . در قسمت پایین سایتش آمده است، مطالب این وبگاه با هدف 
روشنگری در فتنه های آخرالزمانی و آشنایی مسلمانان با موضوعات 

و معارف مهدوی تهیه و تدوین شده است.
یک  مدرسه متفاوت

چند ماه پیش تبلیغات مدرســه ای با نام مصاف در سطح شهر 
تهران پخش شــد و خبر از اولین آزمون ورودی این مدرسه می داد. 
حالا مســئولان مدرسه دانش آموزان را هم انتخاب کرده اند و انتظار 
آغاز سال تحصیلی جدید را می کشند. این مدرسه فعلا دانش آموزان 
پایه دهم رشته ریاضی و انسانی را پذیرش می کند و تاکنون توانسته 
بدون مجوز، آزمون ورودی برگزار کند و دانش آموزان سال تحصیلی 
جدید را هم انتخاب کرده اند. در ســایت مدرســه آمده حوزه تربیت 
در مدارس کشــور فراموش شــده و وعده داده، نوجوانان شما را در 
حوزه هــای اخلاق اســلامی، اعتقادات، آداب معاشــرت و... تربیت 
می کند و هدف اصلی تربیت نسل و نیروی انسانی است که در زمان 
ظهور آماده به خدمت باشند. مدرسه مصاف وعده داده نیروهایی در 

تراز انقلاب پروش دهد.
هزینه را چه کسی می دهد؟

اواخر ســال گذشــته بود کــه علی اکبــر رائفی پــور در صفحه 
اینستاگرامی مدرسه مصاف، فیلمی را به اشتراك گذاشت که در آن از 
مردم تقاضای کمك می کند تا هزینه های لازم برای مدرسه را تأمین 
کنند. از پیداکردن یك ساختمان تا هزینه های دیگری که تأسیس یك 
مدرســه به آن نیاز دارد. قرار است در این مدرسه یك نگاه تربیتی از 

پایه های پایین حاکم باشــد، تمامی دانش آموزان از نخبگان هستند 
و قرار هم نیســت شهریه ای پرداخت شود و همه هزینه ها از طریق 

خیرین تأمین خواهد شد.
رائفی پور: مدرسه مجوز دارد،آموزش و پرورش: مجوز ندارد

بر اساس آخرین ویدئوی رائفی پور در اینستاگرام، مدرسه مصاف 
مرداد ۱۴۰۰ مجوز گرفته، اما بررســی های خبرنگار «شــرق» خبر از 
ایــن می دهد که مدرســه مصاف هنوز مجوز رســمی برای پذیرش 

دانش آموزان را کسب نکرده است.
پس از چند روز انتظار برای کســب اجازه مســئولین از مقامات 
بالاتر؛ بالاخره اسماعیل فراهانی، «مدیر کل مدارس و مراکزِ آموزشیِ 
غیردولتی آموزش و پرورش» حاضر شــد در رابطه با مجوز مدرسه 

مصاف با «شرق» گفت وگو کند.
طبق گفته فراهانی، رائفی پور برای تأسیس مدرسه مجوز ندارد. 
براســاس قوانین هم اگر مدرســه ای بدون مجوز اقدام به پذیرش و 
ثبت نام دانش آموز کند، باید سریعا تعطیل شود. مسئولین آموزش و 
پرورش از این موضوع مطلع هستند اما هنوز اقدامی برای تعطیلی 

مدرسه مصاف نکرده اند.
خط و نشان های آموزش و پرورش

فراهانی در پاســخ این ســؤال که چرا با علم به نداشتن مجوز، 
این مدرســه آزمون ورودی برگزار کرده است، گفت: اداره آموزش و 
پرورش تهران به مراکزی که بدون مجوز اقدام به ثبت نام دانش آموز 
کرده اند، تذکر می دهد. این تذکر را به آقای رائفی پور هم داده ایم که 
برای تأسیس مدرسه یا مرکز آموزشی غیردولتی حتما باید مجوزهای 
وزارت آموزش و پرورش را دریافت کنند. ایشان تا ۱۲ شهریور فرصت 
دارند برای انطباق قوانین و مقررات اقدام کنند، در غیر این صورت با 
توجه به مقررات موجود و ماده واحده مجلس شورای اسلامی مبنی 

بر تعطیلی مراکز غیرمجاز، اقدام خواهیم کرد.
با وجود خط و نشــان های آموزش و پرورش اما مدرسه مصاف 
آغاز به کار کرده است. این موضوع را عکس ها و خبرهای منتشرشده 
در اینستاگرام مدرسه هم تأیید می کند. روزهای اول شهریور ماه با این 
مدرسه تماس گرفتیم تا کمی بیشتر از برنامه های این مدارس بدانیم 
با این حال شخصی که تلفن درج شده در تبلیغات را پاسخ داد گفت 
که زمان آزمون تمام شده و هیچ اطلاعات دیگری به ما نداد و فقط 
به این موضوع اشــاره کرد که محل مدرسه حوالی شرق تهران و در 
خیابان دماوند اســت. همچنین در رابطه با افرادی که قرار است به 
دانش آموزان آموزش های دینی و مهارتی بدهند اظهار نظری نکرد 

و گفت هنوز هیچ چیز مشــخص نیست، او توضیح بیشتری در مورد 
بودجه این مدرسه نداد و تنها به این نکته بسنده کرد که هزینه ها از 

طریق خیرین تأمین شده است.
هدف مدرسه مصاف چیست؟

از دیگر هدف های مصاف در کنار آموزش های بی چشمداشت به 
دانش آموزان مستعد کشور، تربیت، شناخت و پیداکردن افراد مستعد 
برای اداره کشــور اســت و آن طور که رائفی پور می گوید این مدرسه 
حکمران های آینده کشــور را آموزش می دهد. در مدرسه مصاف در 
کنار دروس رایج یك ســری آموزش هــای دیگر هم به دانش آموزان 
داده می شــود و آموزش و مهارت های زندگی اسلامی از برنامه های 
اصلی این مدرسه است. رائفی پور گفته است احتمالا خودش هم به 
عنوان معلم پرورشی در مدرســه درس خواهد داد و هدف، تربیت 
نسل و نیروی انسانی است که در زمان ظهور آماده به خدمت باشند.

تکلیف مجوز معلمان چیست؟
هنوز مشــخص نیســت چه کســانی قرار اســت در این مدرسه 
مســئولیت آموزش های اخلاقی-تربیتی دانش آمــوزان را به عهده 
بگیرند. در همین رابطه مدیرکل مدارس و مراکز آموزشی غیردولتی 
گفته اســت که نظارت هایی بر آموزش های غیردرســی در مدارس 
وجود دارد، اما او توضیح بیشتری نداد که این ناظران چه می کنند و 
این نظارت ها بر چه اصولی اســت. از سوی دیگر طبق گفته های او 
کادر آموزشــی نیز باید مجوز داشته باشند؛ لازم به یادآوری است که 
این مدرسه تا زمان نگارش این گزارش هنوز معلمان و کادر آموزشی 
خود را معرفی نکرده و احتمــالا هنوز هم مجوزی برای آنها صادر 

نشده است.

چرا رائفی پور مدرسه زده؟
اطلاعاتی در مورد مدرک دانشگاهی رائفی پور در دسترس عموم 
نیســت. با این حال معتقد اســت هر کس کــه در نظام جمهوری 
اسلامی منصب دارد باید یک «سرتیفیکیت» (مدرک) خاص داشته 
باشــد و جرقه همه چیز در نوجوانی اتفاق می افتد و فرد باید قدرت 
نه گفتن داشته باشد. او معتقد به عدالت آموزشی است و می خواهد 
برای مبارزه سیستماتیک با بی عدالتی آموزشی در تهران، یک مدرسه 

حکمرانی تأسیس کند و این تازه شروع ماجراست.
تناقضات رائفی پور

اطلاعاتی در مورد مدرک دانشــگاهی او در دســترس نیســت و 
نتوانســتیم مقالات علمی یا پژوهشی او را پیدا کنیم. سال ۱۳۹۹ در 
مصاحبه ای با شــبکه افق صداوســیما او به عنوان استاد دانشگاه، 
نظریه پرداز، پژوهشــگر حوزه دشمن شناســی و آخرالزمان شناسی، 
مدرس واحدهای درسی «دشمن شناســی»، «تاریخچه استکبار» و 
«مدیریت رســانه» در دانشــگاه امام صادق(ع)، آینده پژوه تحرکات 
صهیونیســم جهانــی و مدیر مؤسســه «مصاف ایرانیــان» معرفی

 شده است.
مؤسسه مصاف مکان مشــخصی ندارد، به نظر سایتی است که 
صرفــا ســخنرانی و ویدئوهای رائفی پور را پخــش می کند. گزارش 
مالی آن شــفاف نیســت و شــامل واحدهای غیرمرتبط اســت، از 
مهدویــت گرفته تا اقتصاد و واحد معماری. در ســایت رســمی و 
موضوع تشــکیل این مؤسســه، برگزاری همایش و ســمینار، ارائه 
خدمات مشــاوره ای مدیریتی برای اخذ وام و... بیان شــده اســت. 
مؤسســه یک ســال بعد از دولت احمدی نژاد در ســال ۹۰ تأسیس 

شــده و در داخل ســایت فرمی قرار دارد و می توانیــد با پرکردن و 
ارســال آن با اســتاد ملاقات کنید. هرچند رائفی پــور به طور مرتب 
در فضــای مجــازی اخبار مرتبــط با مدرســه را منتشــر می کند و 
حضــور فعالــی دارد اما تلاش های «شــرق» بــرای مصاحبه با او

 بی نتیجه بود.
کلام آخر

در آخــر اینکــه رائفی پــور بیراه هــم نمی گوید سال هاســت 
کارشناســان حوزه آموزش فریاد می زنند که عدالت آموزشــی در 
سیســتم آموزش و پرورش ایران برقرار نیســت. درصــد بالایی از 
رتبه های برتر کنکور در بهترین و گران ترین مدارس تحصیل کرده اند 
و دسترسی درســتی به کتاب های کمک آموزشی، معلمان خبره و 
کلاس های درس داشــته اند این موضوع بــرای دانش آموزانی که 
مســتعد هستند اما در شهرها و روستاهای کوچک زندگی می کنند 
با ســختی زیادی ممکن می شــود یــا اصلا پیش نمی آیــد؛ اینکه 
مدرســه ای به معنی واقعی کلمه غیرانتفاعی تأســیس شــود و 
هدف آن عدالت آموزشــی باشد تا نخبگان با صرف کمترین هزینه 
بتوانند در آن تحصیل کنند کار بســیار پسندیده ای است، اما سؤال 
و نقد اینجاســت که آیا هر گروهی صرفا به دلیل داشــتن تریبون و 
ارتباطات گســترده، صلاحیت تربیت نوجوانــان را دارد؟ تعلیم و 
آموزش مهارت های زندگی و دینی موضوعی نیســت که بتوان به 
راحتــی به آن ورود کرد و برای آن باید مدرک داشــت، دوره دید و 
کاری تخصصی انجام داد. آیا علی اکبر رائفی پور و کارکنان مؤسسه 
مصاف این تخصص و صلاحیت را دارند؟ اگر دارند با چه مدرکی؟

 با چه تجربه ای؟

شنبه
۱۲ شهریور  ۱۴۰۱

سال بیستم      شماره ۴۳۶۵

سمیه جاهدعطائیان: یک ماه پیش خبر خوشی مبنی بر اینکه نخستین محموله دارویی 
ریسدیپلام به ایران رسیده اســت، خبرساز شد و خانواده های زیادی را خوشحال کرد اما 
انتظار برای در دســترس قرارگرفتن آن همچنان وجود دارد. بیماران «اس ام ای» حدود 
۹ ماه پیش مقابل ســاختمان مجلس تجمع کردند. آن هم یــک تجمع چندین روزه و 
جدی تا توانستند با رئیس جمهور ملاقات کرده و در مورد مطالبات به حق و ضروری شان 
صحبت کنند. قبل از آن هم تجمع دیگری در انتقاد به نبود دارو در ایران توسط بیماران 
و خانواده هایشــان انجام شــده بود تا به این شــیوه بتوانند دغدغه هایشــان را به گوش 
مســئولان برسانند. اگرچه رســانه های داخلی و به خصوص خارجی نیز تصاویر زیادی 
از این تجمع را رســانه ای کرده و صحبت های بیماران را به صورت کامل پوشش دادند. 
همچنین خواسته های بیماران دست به دست در فضای مجازی چرخید تا مسئولان به 
لزوم توجه جدی به این بیماران پی برده و درصدد بررسی مشکلات چندین و چند ساله 
و جــدی آنها برآیند. حالا بخش بزرگی از خواســته های این بیماران در مورد لزوم تأمین 
دارو محقق شده و دارو وارد ایران شده است اما پیگیری خبرنگار «شرق» نشان می دهد 
که مشــخص نیســت چرا از تزریق آن میان خانواده ها و بیماران جلوگیری شــده است. 
«سعید اعظمیان» مدیرعامل انجمن بیماران «اس ام ای» به دنبال پیگیری های خبرنگار 
«شرق» که تکلیف نیاز بیماران برای دسترسی به داروهای حیاتی به کجا رسید، با انتقاد 
از محقق نشدن وعده های داده شــده پیرامون تزریق دارو میان خانواده هایی که فرزندان 
بیمار دارند به خبرنگار «شرق» می گوید: «حدود ۹ ماه از دستور رئیس جمهور برای لزوم 
تأمین داروی بیماران اس ام ای و بیش از یک ماه از ورود اولین محموله داروی بیماران به 
ایران می گذرد اما متأسفانه به دلیل نبود هماهنگی میان معاونت های وزارت بهداشت، 
ســنگ اندازی های مکرر و ســهم خواهی برخی از مراکز علمی بانفوذ در وزارتخانه، این 
دارو هنوز به دســت ما نرسیده و در همین مدت زمان شــاهد مرگ بیش  از ۲۰ کودک و 

ناتوان ترشدن دیگر بیماران با شرایط حاد و سخت بودیم».
بیماران اس ام ای به زودی تجمع می کنند

او به عواقب منفی تأخیر در مصرف دارو میان بیماران اس ام ای SMA اشاره می کند: 
«بیماری اس ام ای بسیار پیش رونده بوده و زمان شروع درمان در آن نقش حیاتی بسیاری 
دارد. به خصوص که حتی یک روز تأخیر در شــروع درمان برای بیماران تیپ یک، بسیار 
خطرناک بوده و می تواند اثرات جبران ناپذیری بر روی بیمار به همراه داشــته باشــد؛ ما 
از دســتور رئیس جمهور برای تأمین ســریع دارو برای بیماران بســیار خشنود بودیم اما 
به شــدت از نحوه اجرای این دستور انتقاد داشــته و نگران بیماران هستیم». مدیرعامل 
انجمن حمایت از بیماران «اس ام ای» تأکید می کند که در صورت ادامه دارشــدن شرایط 
فعلی و عدم تزریــق دارو، همراه با بیماران و خانواده هایشــان، تجمع دوباره ای مقابل 
وزارت بهداشــت خواهند داشت تا پیگیر این مسئله شوند؛ «از مسئولان وزارت بهداشت 
می خواهیم تا در کنار مسائل حاشیه ای و مهم دیگر، به فکر بیماران مبتلا به اس ام ای و 
خانواده هایشان باشند چراکه هر کدام از خانواده ها شاهد آب شدن و رنج مداوم فرزندان 
بیمار خود هستند». اعظمیان به آمار مربوط به تعداد بیماران مبتلا به اس ام ای در ایران 
اشــاره می کند؛ «بعــد از وعده های مربوط به احتمال تزریــق دارو، نام حدود ۶۷۰ بیمار 
مبتلا به اس ام ای در انجمن ثبت شــد. اما با توجه به اینکه اطلاع رســانی های عمومی 
به خصوص صداوســیما در مورد این بیماری و علائم آن بســیار محدود است، احتمال 
وجود بیماران دیگری وجود دارد که یا متوجه وجود بیماری نشده و یا تشخیص قطعی 
از پزشــک دریافت نکرده باشند. اما احتمال ما این است که تعداد بیماران تا اندازه ای از 

این آمار به ثبت رسیده فراتر باشد».
پیشگیری نشود، سالانه ۲۰۰ بیمار اضافه می شود!

وی می افزاید: «در نامه ای به وزیر بهداشــت اعلام نگرانی کرده و هشــدار دادیم که 

چنانچه به مســائل پیشگیرانه توجه نشود، ســالانه بین ۱۵۰ تا ۲۰۰ بیمار جدید در کشور 
متولد خواهد شــد؛ نگهداری از این بیماران بســیار ســخت بــوده و هزینه های درمانی 
سرســام آوری دارند. همچنین با انجام یک پروژه علمی دقیق کــه در اختیار وزارتخانه 
قرار داده شــد، اعلام کردیم که با اختصاص یک سوم از هزینه های درمان و نگهداری کل 
بیماران مبتلا به اس ام ای در کشــور و صرف آن برای اقدامات پیشــگیرانه می توانیم از 
تعداد بیماران متولدشده بکاهیم و دیگر بهانه ای برای درمان این بیماران نداشته باشیم».

مطالعات علمی در ایران برای یک داروی مؤثر جهانی؟
مدیرعامل انجمن حمایت از بیمــاران «اس ام ای» با اعلام اینکه دارو حدود یک ماه 
است که در سازمان غذا و دارو بدون تعیین تکلیف موجود شده، از علت تأخیر در تزریق 
دارو می گوید: «زمانی که دســتور تأمین فوری دارو برای بیماران داده شد، «عین اللهی» 
وزیر بهداشــت درخواست داشــتند که در کنار تأمین دارو، مطالعه ای نیز بر روی میزان 
اثربخشــی درمانی آن صورت بگیرد این در حالی اســت که در سال ۲۰۲۰ سازمان غذا و 
داروی آمریکا (FDA) مصرف دارو را برای بیماران «اس ام ای» تأیید و تمام کشــورهای 
اروپایی و آسیایی از این دارو استفاده می کنند و نتیجه مثبت گرفته اند همچنین این دارو 
در ســال ۲۰۲۱ نیز به تأیید آژانس دارویی اروپا (EMA) رســیده است؛ میزان اثربخشی 
داروها از منظر علمی و تجربی به تأیید رســیده اســت. ما به این خواسته وزیر بهداشت 
احترام گذاشــتیم اما متأسفانه همین مســئله باعث شده تا برخی مراکز علمی یا بانفوذ 
در بدنــه وزارت بهداشــت با نیت ســهم خواهی به جای کمک به تأمین ســریع تر دارو 
مباحث تحقیقاتی را مطرح کرده و بخواهند سهمی از آن داشته باشند. این مسائل توزیع 
دارو بر اساس دســتور رئیس جمهور را تا به امروز متوقف کرده و خانواده های زیادی را 

چشم انتظار گذاشته است».
وزارت بهداشت کارشکنی و تعلل دارد

«اعظمیان» با اشــاره بــه داروهای مورد نیــاز ادامه می دهد: داروهای «اســپینرازا، 
ریســدیپلام» در کشــور موجود شــده و همکاری ســازمان غذا و دارو به دنبال دســتور 
رئیس جمهور خوب بوده اســت اما این دســتور فوری متأســفانه در معاونت های بدنه 
وزارت بهداشت به درســتی عملیاتی و اجرا نشده است. این داروهای خاص، داروهایی 
برای درمان قطعی محســوب نمی شود اما اثربخشــی قطعی آن برای افزایش کیفیت 
زندگی بیماران اثبات شده است. دارو کافی نیست بلکه بیماران مبتلا در کنار این داروها 
باید از خدمات توان بخشــی حرفه ای، خدمات نورولوژی، کاردرمانی، تغذیه مناسب نیز 
برخوردار باشــند تا داروها تأثیر بهتری داشــته باشند. مصرف به موقع و فوری دارو برای 
افرادی که به تازگی درگیر بیماری اس ام ای شده و تشخیص قطعی گرفته اند بسیار حیاتی 

و مؤثر خواهد بود».
مدیرعامل انجمن حمایت از بیماران «اس ام ای» از عواقب تأخیر در مصرف داروهای 
مورد نیاز بیماران اس ام ای هشدار می دهد؛ «بچه ای که در بیمارستان بستری می شود و 
زیر دستگاه تنفسی می رود، باید یک سال به صورت مداوم دارو مصرف کند تا به شرایط 
فعلی برســد. زمان مصرف دارو برای بیماران بسیار حیاتی و مهم است و ما نمی دانیم 
که چرا با وجود گزارش های داده شده در این زمینه برای دارو تا این اندازه تعلل می شود. 
تعلل در مصرف دارو و نرسیدن آن باعث شده که طبق بررسی های صورت گرفته، حدود 

۱۰۰ بیمار طی دو سال اخیر جانشان را از دست بدهند».
بیماران اس ام ای هر روز ناتوان تر از دیروز!

بر اســاس این گزارش، بیمــاری اس ام ای یا آتروفی عضلانی یــک بیماری عصبی- 
عضلانی و ژنتیکی پیش رونده و نادر اســت که باعث تحلیل شــدید عضلانی می شود. 

مبتلایان به تیپ «یک» از این نوع بیماری اگر در ســن خردســالی دارودرمانی نشــوند، 
فوت شــده و بچه های بزرگســال نیز هر روز ناتوان و ازکارافتاده تر می شــوند. داروی این 
بیمــاران با نام «ریســدیپلام» تأییدیه های جهانی داشــته و در حال حاضــر در بیش از 
۸۰ کشــور دنیا مصرف می شــود. این بیماری شــایع ترین علت ژنتیکی مــرگ نوزادان 
اســت که از هر ۱۱ هــزار نوزاد فوت شــده در دنیا، یــک نفر به این بیماری مبتلاســت. 
بــا مصرف خوراکی و روزانه داروی نامبرده، به تأمین و بالا نگاه داشــتن ســطح پروتئین 
(SMN) در سیســتم اعصاب مرکزی و محیطی فرد بیمار کمک می شــود و بر اســاس 
مطالعــات انجام گرفته مصرف آن موجب بهبود شــرایط عضلانــی و حرکتی بیماران 

خواهد شد».
لــزوم اطلاع رســانی در مورد انجام غربالگری و آزمایشــات مهــم و به موقع، هزینه 
سنگین انجام آزمایشات ژنتیکی، کاستی در اطلاع رسانی پیرامون این بیماری، نبود برنامه 
دقیق برای پیشگیری از تولد نوزادان مبتلا به بیماری اس ام ای، نبود آمار دقیق مبتلایان، 
همچنیــن هزینه های بالای خدمات کاردرمانی، توان بخشــی، روان شناســی، گران بودن 
ویلچر، لیفتر و بالابر، مشکلات مروبط به رفت و آمد، ادامه تحصیل و جابه جایی بیماران 
از جمله مشــکلات جدی دیگری اســت که خانواده ها و بیماران اس ام ای با آن دست و 

پنجه نرم می کنند.

_


