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خبر حقوق حیوانات

احتمال تزریق دوز  یادآور   واکسن 
کرونا  برای  همه  در   ۱۴۰۱

دکتر محســن زهرایی، رئیــس اداره بیماری های  �
قابل پیشــگیری با واکسن وزارت بهداشت، در نشست 
خبری با خبرنگاران، گفت: فرض کنید ۲۵۰ سال پیش 
وقتی آبله، طاعون یا وبا می آمد، کاری نمی توانســتند 
انجام دهند؛  ولی این بیماری ها نســل بشر را منقرض 
نکرد؛ بلکه آن قدر افراد مبتلا شــدند که دیگر بیماری 
به شکل بومی در می آمد. درمورد کرونا هم این اتفاق 
می تواند بیفتد و اگر کاری نکنیم، همان اتفاق می افتد؛ 
اما با دسترسی به واکســن یک ابزار برای جلوگیری از 
شــرایط سخت داریم. او افزود: تقریبا ۸۵ درصد مردم 
واکســن زده اند و ۱۵ درصد واکســن نزده انــد؛ اما در  
حال  پیشــرفت هستیم و اگر موج دیگری بیاید، مابقی 
به ســرعت مراجعه می کنند. وزن موافقان و مخالفان 
را در نظــر بگیریــم. اینکــه بگوییم موافقــان تزریق 
واکســن را که ۹۵ درصد هســتند، یک سو و مخالفان 
پنج درصــدی را یک ســو قرار دهیم و مناظره شــکل 
گیرد، هویت بخشی به مخالفان واکسن است که سبب 
گمراهی بیننده و شــنونده می شــود. او درباره میزان 
واکســنی که تاکنون در اختیار وزارت بهداشــت قرار 
گرفته اســت، گفت: برنامه ریزی وزارت بهداشت برای 
واکسیناســیون جمعیت هدف یعنی صد درصد گروه 
هدف است که فعلا بالای ۱۲ ســال است. بر این مبنا 
میزان واکسن مورد نیاز تا پایان سال تأمین شده است. 
تا امروز ســینوفارم ۱۳۱ میلیون دوز، اســپوتنیک چهار 
میلیون دوز، واکسن کووکســین بهارات یک میلیون و 
۱۲۵ هزار دوز، آســترازنکا ۱۲ میلیون دوز، برکت ۱۱.۵ 
میلیون دوز و پاستوکووک یک میلیون و ۷۰۰ هزار دوز و 
پاستوکووک پلاس ۲۰۰ هزار دوز دریافت کردیم. واکسن 
اســپایکوژن هم در دو محموله نزدیک شش میلیون 
واحد مصــرف دریافت کردیم. از واکســن فخراوَک و 
کووپارس هنوز چیزی تحویل نداده اند. او درباره تزریق 
دوز یــادآور نیز گفت: کارکنان نظام ســلامت، کارکنان 
مراکز نگهداری معلولان جســمی و ذهنی، جانبازان 
بالای ۵۰ درصد و... باید بعد از شــش ماه از تزریق دوز 
دوم، واکسن یادآور دریافت کنند؛ همچنین کسانی که 
واکســن های غیرفعال مثل سینوفارم، برکت و بهارات 
دریافت کردند، نوبت ســوم را پس از چهار ماه تزریق 
کنند. بر مبنای این نیاز در مجموع نزدیک ۱۶۷ میلیون 
دوز تأمین شــده که پاســخ گوی نیاز برآورد شده فعلی 
ماســت. برای ۱۴۰۱ هم احتمالا نیاز باشــد همه مردم 
را یک نوبت دوز یادآور تزریق کنیم  که با ظرفیت تولید 

داخل پیش بینی می کنیم نیازی به واردات نباشد.

در  نقد  طرح عجیب صیانت  از حقوق 
عامه  در  مقابل  حیوانات  خطرناک

در حالی کــه حامیــان حیوانــات و دوســتداران  �
محیط  زیســت پس از یک انتظــار دو دهه ای منتظر 
تعییــن تکلیف وضعیت قانون حمایــت از حیوانات 
و وضعیت لایحه ارائه شــده در ایــن زمینه بودند، از 
مجلس شورای اسلامی خبر آمد که طرحی با عنوان 
حمایــت از حقوق عامه در مقابــل حیوانات مضر و 

خطرناک اعلام وصول شده است.
بــه طور کلی در مواد پیشــنهادی این طرح آمده 
اســت: واردات، تولید، تکثیر، پرورش، خرید و فروش، 
حمل ونقــل و گردانیــدن اعــم از پیاده یا با وســیله 
نقلیــه و نگهــداری حیوانــات وحشــی، نامتعارف، 
مضــر و خطرناک از قبیل: کروکودیل، لاکپشــت، مار، 
سوسمار، گربه، موش، خرگوش، سگ و سایر حیوانات 
نجس العین و میمون ممنوع اســت. چنانچه هر یک 
از شهروندان از نگهداری حیوانات موضوع این قانون 
توسط همســایگان، گزارش یا شکایت کنند، دستگاه 
قضائی و نیــروی انتظامی به عنــوان ضابط قضائی، 
موظــف به رســیدگی و اعمال این قانون اســت. در 
صورت حمل و گردانیدن حیوانات موضوع این قانون 
با وســایل نقلیه، مالک خودرو یا حیــوان به جریمه 

نقدی و توقف خودرو محکوم می شود.
در دلایــل توجیهی ایــن طرح آمده کــه «تولید، 
تکثیر، نگهــداری و خرید و فــروش حیوانات فوق به 
یک معضل و مشــکل اجتماعی مخرب تبدیل شده 
است که باعث شکایت شهروندان به مراجع قضائی، 
ترس، دلهره و اضطراب شــهروندان و بروز فشارهای 
عصبی و روحی، سلب آسایش شهروندان و شکایت 
همسایگان شــده است. آلوده ســازی محیط در کنار 
تحمیل هزینه به خانواده و اقتصاد جامعه و تســری 
انواع بیماری ها و تغییر سبک زندگی ایرانی-اسلامی 
و جایگزینی انس و ارتباط با حیوانات به جای روابط 
انسانی و خانوادگی از دیگر دلایل توجیهی این طرح 

برشمره شده است».
ممنوعیت ورود و تکثیر و فروش هر حیوانی کاملا 
پذیرفته و مورد تأیید حامیان حقوق حیوانات اســت. 
همچنیــن منع نگهــداری از حیوانات وحشــی مثل 
سوســمار، مار، میمون، کروکودیل و گربه سانان بزرگ 
کاملا لازم و ضروری اســت؛ امــا درباره دیگر موارد و 
به ویژه نگهداری از گربه و ســگ، بــا توجه به اینکه 
در حال حاضر میلیون ها حیوان به اشکال مختلف در 
کنار خانواده ها زندگی می کنند، ایرادات این طرح بسیار 
زیاد و قابل بررســی از ســوی متخصصان حوزه های 
مختلف از حقوق دانان، جامعه شناســان، کارشناسان 
مذهبی، دامپزشکان، پزشــکان و روان پزشکان است. 
بسیاری از دلایلی که در توجیه این طرح آمده، نه تنها 
درســت و دقیق نیست بلکه اتفاقا می تواند به عنوان 

دلیلی برای رد این طرح مورد استفاده قرار بگیرد.
هــر تصمیم گیــری در چنیــن ســطحی بــدون 
در نظر گرفتــن ابعاد اجتماعی محکوم به شکســت 
است یا سبب بروز مشــکلات در حوزه های مختلف 
خواهد شــد. چه بخواهیم یا نخواهیم، در حال حاضر 
میلیون ها حیوان به اشــکال مختلــف در خانه های 
ایرانیان زندگــی می کنند. آمار دقیقــی در این زمینه 
وجود ندارد؛ اما بررســی های تقریبی عددی بیش از 
۱۰ میلیون اســت. گفتنی است آمار جهانی حاکی از 
نگهــداری حیوان خانگی توســط ۴۰ درصد از مردم 
جهان اســت. با توجه بــه آنچه در ایــن طرح آمده 
است، چه سرنوشــتی در انتظار این حیوانات است؟ 
منــع نگهداری ایــن حیوانات در خانــه اگر منجر به 
رهاســازی آنها در شــهرها یا طبیعت شود، علاوه بر 
ابعاد وحشــتناک حقوق حیواناتی آن به یک فاجعه 
محیط زیستی تبدیل خواهد شد. همچنین منع حمل 
آنها توســط خودروها مساوی است با عدم دسترسی 
آنها بــه خدمات دامپزشــکی و در این صورت نیز یک 
فاجعه بهداشــتی در انتظار حیوانــات و خانواده  ها 

خواهد بود.
نگهــداری از برخــی از حیوانات اشاره شــده در 
این طرح مانند گربه در نقل قول های پیامبر اســلام 
(ص) و امامان مورد توجه بوده است. به طور مثال: 
پیامبــر (ص)، بودن گربه در خانه را رحمت و باعث 
برکت می دانستند. در دین اسلام نسبت به مهربانی 
با حیوانات توصیه فراوان شده است. به نظر می رسد 
بن مایه این طرح با توصیه های دینی تناقض آشکار 
دارد. بســیاری از ایــن حیوانات سال هاســت که با 
اهالی خانــه زندگی کرده اند. ترک ایــن حیوانات یا 
بروز مشکلات جسمانی برای حیوانات، ضربه شدید 
روحی بــه میلیون ها نفر از شــهروندان ایرانی وارد 
می کند. نگهــداری از حیوانــات خانگی در کاهش 
تنش هــای عصبی-روانــی نقــش مؤثــری دارد و 
نبودن این حیوانات منجر به افزایش آسیب های این 
حوزه خواهد شــد. تصور اینکه حضور این حیوانات 
مانعــی برای تشــکیل خانــواده توســط صاحبان 
آنهاست، اشتباه است. عدم تمایل به ازدواج را باید 
در مشــکلات اقتصادی، بی کاری، گرانی مســکن و 
هزینه های سرسام آور زندگی جست وجو کرد. آنچه 
درمورد بیماری های مشترک انسان و حیوانات آمده، 
بسیار دور از واقعیت است. فراموش نکنیم بیشترین 
تعــداد حیوانات خانگــی در کشــورهای اروپایی و 
آمریکای شــمالی وجــود دارند که اســتانداردهای 
بهداشتی به مراتب بالاتری نســبت به ایران دارند. 
بی کاری هزاران دامپزشک در سراسر کشور و صدها 
هزار نفر از افراد شاغل در این حوزه از دیگر مواردی 
اســت که مورد توجه قرار نگرفته است. آنچه گفته 

شد مشتی از خروار بود.

ســمیه جاهدعطائیان: «نیکا» به تازگی کمرش را به 
خاطــر انحنای ســتون فقرات عمل کــرده، آن هم با 
هزینــه ۱۲۰ میلیون تومان برای جراحی و یک شــب 
بستری در بیمارســتانی خصوصی. ستون فقرات به 
خاطر انحنا به ریه رسیده بود و کارکرد کلیه هایش را 
از دســت داده بود. کلیه ها به یک سمت از بدن و به 
معده نزدیک شــده بود. دکترهای زیادی کار جراحی 
نیــکا را نمی پذیرفتند. پزشــکان بیهوشــی به خاطر 
ریه هــای ضعیف نیکا، موافق بیهوشــی نبودند. قبل 
از جراحــی از خانواده امضا گرفتند که ممکن اســت 
دخترشــان با انجام جراحی و عمل بیهوشــی هرگز 
بــه هوش نیاید، فــوت کند یا به کما بــرود. خانواده 
نیــکا در بیمارســتان نگران بودند و می خواســتند از 
عمل جراحــی منصرف شــوند اما نیــکا خودش با 
چشــمانی پــر از امیــد از مادرش خواســت تا عمل 
جراحی شــود. خانواده رضایت می دهند و حالا نیکا 
با وجود برطرف نشدن کامل انحنای ستون فقرات در 
منزل مانده. او ۱۶ ســال دارد. قبــل از کرونا با ویلچر 
به مدرســه می رفت اما بعد از بازگشایی مدارس به 
خاطر انحنای ستون فقرات، مشکلات ریوی و تنفسی 
نمی تواند به مدرسه برود. «نیکا کایدی» به تیپ ۲ از 

بیماری «اس ام ای» مبتلاست.
دستگاه  کمک سرفه  ۲۵۰  میلیون

«لیلا خدادادی» مادر نیکا مشــق های دخترش را 
خودش می نویسد، انجام بســیاری از کارهای روزانه 
مثل برداشــتن یک لیوان آب برای دخترش دشــوار 
اســت، او به خبرنگار «شــرق» می گویــد؛ «نیکا» از 
۱۵ماهگــی چهار دســت و پا می رفت اما ایســتایی 
نداشــت. با انجام یک آزمایش ژنتیــک، نام بیماری 
«اس ام ای» روی بچــه ام مانــد. از همان زمان بدون 
وقفه و با پشتکار زیاد کاردرمانی و فیزیوتراپی را شروع 
کردیم اما تحلیل عضلانی دخترم روزبه روز شــدیدتر 
شــد و حــالا از عهده کارهــای خــودش برنمی آید. 
بیماران اس ام ای به دلیل نشستن طولانی مدت روی 
ستون فقرات درگیر انحنای ستون فقرات می شوند و 

از ۱۰سالگی به بعد باید عمل جراحی شوند».
شــب و روز نداریــم، هــر لحظــه ممکن اســت 
دختــرم به خاطــر پریــدن آب دهانش در بــه گلو، 
دچار خفگی شــود؛ «نیکا شــب ها با وجود دستگاه 
کمک تنفســی «بای پــپ» می خوابــد و روزها هم با 
دستگاه کمک ســرفه «کاف اسیست» سر می کند. این 
دستگاه بیشــتر از ۲۵۰ میلیون هزینه دارد که انجمن 
دیســتروفی به صــورت رایگان برای مــا تأمین کرده 
اســت. اگر این دستگاه نباشــد هفته ای چند بار باید 
در آی ســی یو بستری شود. دســتگاه کمک تنفسی را 
هم با مبلــغ حدود ۳۵ میلیون تهیــه کردیم. هزینه 
کپسول های اکسیژن هم بســیار بالاست و هر نفر به 
دو دستگاه اکسیژن نیاز دارد که هر کدام حدود شش 

میلیون تومان هزینه دارد».
مادر نیــکا از گران بــودن هزینه هــای تجهیزات 
و توان بخشــی برای بیمــاران مبتلا بــه «اس ام ای» 
می گوید: «دســتگاه کاف اسیســت که توسط انجمن 
دیستروفی به ما داده شده برای ۸۰ درصد از بیماران 
مورد نیاز اســت چراکه بچه ها با وجود این دســتگاه 
نیاز به ساکشن نخواهند داشت اما تهیه آن برای تمام 
بیماران امکان پذیر نیســت. زمانی کــه برای دخترم 
از این دســتگاه اســتفاده می کنم، عذاب وجدان دارم 
از اینکه ممکن اســت بیمار و بچــه دیگری در حال 
خفگی باشــد و به این دســتگاه نیاز داشته باشد؛ هر 
جلسه کاردرمانی  ۲۰۰ هزار تومان و برای آب درمانی 
هم جلســه ای ۲۵۰ هزار تومان تعرفه گذاری شــده 
اســت که در هفته باید چندین جلسه از این خدمات 
استفاده شود. یعنی مبلغی حدود سه میلیون تومان 
برای ماه نیاز اســت. این در حالی است که هیچ کدام 
از خانواده ها با توجه به گرانی و مشــکلات اقتصادی 

موجود، توانایی تأمین این هزینه ها را ندارند».
دارویی که فقط برای بیماران ایرانی نیست

«یاســمین» هنوز پنج سالش نشــده که مبتلا به 
تیپ ۲ از بیماری «اس ام ای» است. ۱۶ کیلو وزن دارد 
و اگر دســتش را به دیوار تکیــه دهد می تواند حدود 

۲۰ قدم راه برود.
«ســمیرا عابدینی» از برخوردهــای عجیب مردم 
با کودکــش می گوید؛ «دخترم ویلچــر دارد اما هنوز 
دلمان نمی آید که ســوار ویلچر شــود. فعلا بچه را 
با کالســکه بیرون می بریم. چنــد روز پیش صاحب 
مغــازه ای رو به دختــرم گفت که بلند شــو، راه برو 
تنبل، چرا نشســتی؟ ظاهر این بچه ها عادی است و 
هیچ کس متوجه نمی شود که مریض باشند. حتی در 
فامیل می گفتند که مادر بچه را تنبل کرده، اگر با بچه 
کار می کرد، تا الان راه افتاده بود. در حالی که ذات هر 
بچه ای تحرک دارد و اگر تحرک نباشد نشانه بیماری 
اســت. در واقع عموم مردم از این بیماری بی اطلاع 
هســتند، مثل خود ما که اولین بار اســم بیماری را از 

زبان دکتر یاسمین شنیدیم».
این داســتان ها از برخوردهای مــردم در کوچه و 
خیابان ادامه دار اســت؛ «مغازه دار دیگری به دخترم 
کــه قرار بود لباســی را در مغازه امتحــان کند گفت 
که خودت راه برو... بزرگ شــدی. با اینکه «یاسمین» 
کفش مخصوص ســاق بلند و طبی به پا داشــت اما 
مغازه دار متوجه بیماری بچه نشــد و من و پدرش با 
ایما و اشــاره رو به مغــازه دار گفتیم که لطفا جلوی 
بچه ســکوت کنیــد. توضیح دادن به مــردم آن هم 
جلوی بچه خیلی ســخت اســت. نه تنها دختر من 
بلکــه تمــام بچه های مبتــلا به «اس ام ای» بســیار 

باهوش هســتند و شــنیدن این حرف ها از زبان مردم 
آنها را ناراحت و غصه دار می کند».

وقتی مربی کاردرمانی یاســمین اطلاع درســتی 
از بیماری دخترم که دچار خســتگی عضلات اســت 
ندارد از باقی مردم چه توقعی باید داشــت؛ «دخترم 
ناخــودآگاه قوز می کند و مربی چند بار با صدای بلند 
گوشــزد کرد که صاف بنشــین در حالــی که انحنای 
ستون فقرات از بدیهی ترین مشکلاتی است که در این 

بچه ها رخ می دهد».
هــر  ســال ۱۰۰ نفــر  از  مبتلایان بــه اس ام ای فوت 

می کنند
«رامک حیــدری» مدیرعامل انجمن دیســتروفی 
ایران در گفت وگو با خبرنگار «شــرق» از مشــکلات 
نبــود دارو برای بیماران مبتلا بــه اس ام ای انتقادات 
زیادی را مطرح می کنــد. از نامه نگاری ها، تجمعات 
و مطالبه گری هــا برای رســاندن بیمــاران اس ام ای 
بــه مســئولان می گوید؛ «نبــود داروهای تأییدشــده 
«اف دی ای» (ســازمان غــذا و داروی آمریکا) یعنی 
«اسپینرازا»، «زولژنسما» و«ریسدیپلام» برای بیماران 
اس ام ای در ایران از بزرگ ترین دغدغه های پیش روی 
ماســت. متأســفانه هیچ کدام از این داروها توســط 
وزارت بهداشــت تأیید نشــده و مــورد حمایت قرار 
نگرفته است تا وارد کشور شود و در لیست داروهای 
مورد حمایت ســازمان غذا و داروی ایرانقرار بگیرد. 
حدود شــش سال اســت که داروی «اسپینرازا» وارد 
بازار جهانی شــده و ما از ســال ۱۳۹۶ پیگیر بودیم تا 
این دارو در ایران تأیید شــود. اما وزیر آن زمان یعنی 
«قاضی زاده هاشــمی» در پاسخ به مطالبات ما اعلام 
کردنــد که اختصاص بودجه بــرای تأمین دارویی که 
باعث می شــود یک بیمار دو ســال بیشــتر عمر کند 
صرفــه اقتصادی ندارد در حالی که این نظر کاملا رد 
شده. این دارو در بیش از ۶۰ کشور دنیا استفاده شده 
و تا زمان شــروع ژن درمانــی و درمان اصلی، جلوی 

مرگ و میر را می گیرد».
او نبود دارو در ایران را مســئله ای حیاتی می داند 
که با مرگ و زندگی مبتلایان ارتباط دارد؛ «بسیاری از 
بچه های مبتلا بــه اس ام ای به خاطر نبود دارو فوت 
می کنند، در واقع به صورت تقریبی سالانه ۱۰۰ نفر از 
مبتلایان فوت می کنند و به همین نســبت نیز شــاهد 
تولد نوزادان مبتلا به این بیماری هستیم. یعنی تولد 
بیمارانــی با تیپ یــک از این بیماری کــه حدود ۸۰ 
درصد از متولدین فــوت می کنند. هرچقدر نبود دارو 

طولانی تر شود بچه های ما فوت می کنند».
بیماران  اس ام ای  داروی تک نسخه ای  نمی خواهند

شــرکت های دارویی حاضر شــدند تا به مدت دو 
ســال به ۵۰ بیمار، داروی رایگان بدهند تا اثربخشی 
داروهــا روی ایــن تعداد بیمار مشــخص شــود اما 
متأسفانه وزارت بهداشــت از پذیرفتن داروی رایگان 
هم خودداری کرد؛ «وزارت بهداشــت بعد از پیگیری 
و جلسات متعدد اعلام کرده که حاضر است داروها 
را بــه صورت تک نســخه ای وارد کنــد. در حالی که 
بــا این اقــدام، هلال احمــر دارو ها را از کشــورهای 
اطــراف خریداری کرده و نه شــرکت ســازنده و این 
اقــدام قیمت ها را افزایــش می دهد ایــن در حالی 
اســت که شــرکت های ســازنده اعلام کردند حاضر 
هســتند یک چهارم قیمت داروها را دریافت کنند. اگر 
این داروها وارد لیســت ســازمان غذا و دارو نشود ما 
نمی توانیم از تخفیفات ویژه این شــرکت ها استفاده 
کنیم و هر زمان امکان واردنشدن این دارو وجود دارد 
در حالی که این دارو باید مادام العمر مصرف شــود، 
شــرایط یخچالی و نگهداری این دارو ها نیز موضوع 

مهمی است».
تجمــع بیماران مبتلا بــه «اس ام ای» در مهر ماه 
امسال به حاصل شدن یک تصمیم کلی برای بیماران 
خاص منجر شد؛ «در جلســه ای که به دنبال تجمع 
فوق بــا نمایندگان مجلس، ســازمان غــذا و دارو و 
معاونت درمان وزارت بهداشــت داشــتیم مقرر شد 
بودجه ای به مبلغ دو هزار میلیارد تومان برای هشت 
بیمــاری خاص اختصاص داده شــود که یکی از این 
بیماری ها «اس ام ای» بود. هنوز از جزئیات تأمین این 
بودجه اطلاعــی نداریم فقط بارها اعلام کرده ایم که 
بیماری فوق بسیار گران تر از بیماری های دیگر است.

هزینه میلیونی برای آزمایش ژنتیک و غربالگری
کم کاری های وزارت بهداشت فقط به دارو ختم 
نمی شود، شناسایی نشدن بیماران مبتلا به اس ام ای 
موضــوع دیگری اســت که جای تأمــل دارد؛ «در 

سامانه ای که دانشــگاه علوم پزشکی تهران برای 
ثبت و رجیستر بیماران راه اندازی کرد بیش از ۷۰۰ 
نفر ثبت نام شدند اما این آمار درست و دقیق نیست 
چراکــه وزارت بهداشــت باید تمام دانشــگاه های 
علوم پزشــکی ایران را موظف بــه همکاری با این 
ســامانه می کرد تا تعداد دقیق بیماران مشــخص 
شود این در حالی است که آمار واقعی سه تا چهار 
برابر بیشتر است و تعداد بیماران در صورت تأمین 
دارو به شش هزار نفر خواهد رسید. علاوه بر اینکه 
تعــداد زیادی نیز تا آن زمان در اثر شــدت بیماری 
فوت خواهنــد کرد». با وجود تمام این مشــکلات 
بــرای غربالگــری مربوط بــه تشــخیص بیماری 
اس ام ای قبل از تولد نوزادان نیز همت و برنامه ای 
وجود نــدارد و هنوز در مرحلــه کش وقوس های 
فراوان قرار دارد؛ «برای غربالگری اعلام می شــود 
کــه اگر یک نفر از زوجین ناقل این بیماری نباشــند 
کافی است. طبق اعلام علم پزشکی از هر ۴۰ تا ۶۰ 
نفــر یک نفر ناقل بیماری اس ام ای اســت و زمانی 
که دو نفر از زوجین ناقل این بیماری باشــند، در هر 
بار زایمان، ۲۵ درصد احتمــال به دنیاآمدن فرزند 
اس ام ای، ۲۵ درصــد احتمال ســلامت کامل و ۵۰ 
درصد نیز احتمال ناقل بودن آن برای نســل بعدی 

وجود دارد. در بســیاری از کشــورها غربالگری این 
بیماری پیش از ازدواج اجباری اســت در حالی که 
در ایران اگر کســی متقاضی انجــام این غربالگری 
و آزمایش ژنتیک باشــد باید بــا تجویز متخصص 
ژنتیک این آزمایش را انجــام داده و هزینه ای بالغ 
بر یک میلیون و ۵۰۰ هزار تومــان بپردازد. از وزارت 
بهداشت خواســتیم تا برای خانواده های پرخطر و 
یــا خانواده های درجه ۲ یا ۳ از این بیماران بســته 
حمایتــی جهــت غربالگری فراهم کننــد اما هنوز 

نتیجه ای حاصل نشده است».
ارزان ترین  ویلچر  برقــی ایرانی ۲۶ میلیون تومان 

قیمت دارد
«حیــدری» مدیرعامل انجمن دیســتروفی ایران 
در ادامــه نســبت بــه کاســتی های صورت گرفتــه 
برای پیشــگیری از تولد یک فرزنــد مبتلا به بیماری 
«اس ام ای»، انتقاد کرده و کار اطلاع رســانی گسترده 
را از وظایــف نهادهــای دیگر می دانــد؛ «انجمن در 
حد وظایــف و امکانات موجود دربــاره این بیماری 
اطلاع رســانی می کند و خانواده هــای درگیر مطلع 
هســتند که این بیماری ژنتیکی بــوده و برای انجام 
آزمایشات ژنتیکی و غربالگری ها نیز به خانواده های 
نیازمنــد کمک می کند اما انجمــن محدودیت هایی 
دارد. کار اطلاع رســانی وسیع به افرادی که حتی نام 
این بیماری به گوششان نخورده بر عهده یک انجمن 
نیست. به همکاری صداوسیما، خانه های بهداشت 
و ســایر نهادها نیاز اســت. کار اطلاع رســانی برای 
وزارت بهداشــت بار مالی دارد و از انجام آن شــانه 

خالی می کنند».
رفت وآمد، ادامه تحصیل و جابه جایی مبتلایان 
به بیماری اس ام ای در سنین بالاتر معضل دیگری 
است که خانواده ها را با مشــکلات زیادی روبه رو 
کــرده اســت؛ «ویلچر دســتی برای ایــن بیماران 
بی فایده اســت و بــه ویلچر برقی احتیــاج دارند. 
ارزان تریــن ویلچر برقی ایرانی حــدود ۲۶ میلیون 
است و تا نرخ ۴۵ میلیون هزینه دارد. لیفتر یا بالابر 
نیــز به تنهایــی بیش از ۲۰ میلیــون تومان بوده و 
تأمین آن برای خانواده ها بسیار دشوار است، همین 
محدودیت ها باعث شده تعداد زیادی از بیماران با 
وجود برخورداری از هوش و استعداد بالا، از ادامه 

تحصیل محروم شوند».

گزارش «شرق» از خانواده های مبتلایان به یک بیماری خاص

ایران! داروی بیماران «اس ام ای» برای همه کشورها به جز 
پای مرگ و زندگی بیماران «اس ام ای» در میان است سپهر سلیمى


