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عبور از گسل فقر با اجرای سیاست های کلی تأمین اجتماعی

ماجراي بيماران اس ام اي و مطالباتش��ان براي واردات 
دارو قصه اي نس��بتاً طولاني اس��ت؛ بيماراني كه سيد 
حسن قاضي زاده هاشمي، وزير بهداشت دولت يازدهم 
در يك برنامه تلويزيوني در پاسخ به مجري برنامه درباره 
واردات داروي آنها به صراحت گفت: » مردم ايران اجازه 
مي دهند براي افزايش دو، سه سال عمر ما يك ميليارد 
تومان هزينه كنيم و اين بدين معناست كه بايد از جايي 
ديگر بزنم. ما از اين بيماري ها متعدد داريم،  هزينه هاي 

بالا و طول عمر كوتاه.«
وي ادامه داد: » من مانده ام شير خشك،  واكسن يا دارويي 
را كه حيات يك فرد به آن بس��تگي دارد، تأمين كنم يا 
داروي كس��ي كه طول عمرش با اين دارو شايد دو سال 
بيشتر شود.« اين ماجرا با واكنش هاي متعددي از سوي 
مردم همراه بود و در نهايت بيم��اران اس ام اي با وجود 

تجمعات و مطالبات متعدد راه به جايي نبردند. 
  وعده دولت سیزدهم 

با روي كار آمدن دولت س��يزدهم، سيد ابراهيم رئيسي 
رئيس جمهور ، آذر ماه سال 1400  پس از نشست مشترك 
هيئت دولت و نمايندگان مجلس با مشاهده خانواده هاي 
بيماران »اس ام اي« كه مقابل مجلس تجمع كرده بودند 
از خودرو پياده ش��د و با آنها گفت وگو كرد و به آنها قول 

داد داروي م��ورد نياز بيماران در اس��رع وقت براي يك 
دوره زماني ميان مدت و بلندمدت تهيه شود و با سازوكار 
مناسب در اختيار خانواده بيماران قرار گيرد و همزمان 
مراكز دانشگاهي و دانش بنيان نيز  اثربخشي آن را مورد 
بررسي قرار دهند تا بعد از اتمام اين دوره، تصميمات لازم 

در اين زمينه اتخاذ شود. 
اين قول رئيس جمهور حدود يك سال بعد عملي شد، 
اما به ش��كلي نصفه نيمه و داروي وارداتي ش��امل حال 
همه بيماران اس ام اي نش��د و به دست حدود يك سوم 
آنها رسيد. بعد هم كه انجمن بيماران اس ام اي با شركت 
دارويي مذاكراتي داشت و 400 دوز داروي رايگان گرفت، 
 باز هم در توزيع دارو با چالش مواجه شدند و آنگونه كه 
بيماران و انجم��ن مي گويند توزي��ع دارو بين بيماران 
اولويت اول يعن��ي بچه هاي كمتر از 11 س��ال متوقف 
شده اس��ت و دارو به بيماران اولويت دوم داده مي شود. 
آنگونه كه برخي بيماران و سعيد اعظميان، رئيس انجمن 
روايت مي كنند، اين تغيير در توزيع دارو در حالي اتفاق 
مي افتد كه دوره درماني بيماران اولويت نخست كامل 
نشده است. حسام نصر، پدر پسر بچه شش ساله مبتلا به 
اس ام اي يكي از افرادي است كه فرزندش تاكنون پنج دوز 
دارو دريافت كرده است، اما حالا ديگر به او دارو نمي دهند. 

آقاي نصر با بيان اينكه مي گويند دارو  اثربخش نبوده به 
»جوان« مي گويد: » بچه من اين مدت كه دارو دريافت 
مي كرد، مي توانست با واكر راه برود، اما با قطع شدن دارو 
دوباره از پا افتاده اس��ت.« اين پ��در تأكيد مي كند: » اگر 
دارو اثربخش نيست، پس چرا وزير بهداشت گفته داريم 

خودمان در داخل دارو را درست مي كنيم؟« 
س��عيد اعظميان، مدير عام��ل انجم��ن اس ام اي ايران 
)SMA( ه��م درباره وضعي��ت داروي اين بيم��اران به 
»جوان« مي گويد: درمان اوليه بچه هاي بيمار نيازمند 
چهار دوز داروس��ت و بعد از آن هر چهار ماه يكبار بايد 
دارو را دريافت كنند، اما متأس��فانه درم��ان اين بچه ها 
كامل نشد و وزارت بهداشت نتوانست بيشتر از سه دوز 

دارو را تأمين كند. 
طبق توضيح��ات مدير عام��ل انجم��ن اس ام اي ايران 
)SMA( در حال حاضر داروي اولويت اول را كه نزديك 
به ۳00 بيمار بودند، دو ماه اس��ت قطع كرده اند و براي 
اولويت دوم، يعني 11 تا ۲0 س��اله ها را كه ۲00 بيمار 
بودند، به حدود نيمي از بيماران يعني تقريباً 100 بيمار 
دارو داده اند. از نگاه وي به نظر مي رسد وزارتخانه ديگر 

دارو را تأمين نكند و اين ته مانده انبار است. 
با ش��نيدن روايت اين بيماران و رئيس انجمن به سراغ 

رئيس س��ازمان غذا و دارو مي روم تا روايت سيد حيدر 
محمدي را ه��م از اين ماجرا بش��نوم و درد دل بيماران 

اس ام اي را به گوش وي برسانم. 
   داروي امریكایي هزینه اثربخش نیست

سيد حيدر محمدي، رئيس س��ازمان غذا و دارو درباره 
داروي بيماران اس ام اي و توليد داخلي اش اينگونه توضيح 
مي دهد: » دو توليد كننده ادعا كرده اند كه داروي بيماران 
اس ام اي را س��اخته اند، اما هنوز از م��ا مجوز نگرفته اند. 
طبيعتاً اگر براي ثبت و گرفتن مجوز اقدام كنند، خيلي 
سريع كار انجام مي شود و  براي تأمين داروي توليد داخل 

دستمان باز تر است.«
 وي در پاسخ به سؤال »جوان« درباره قطع واردات داروي 
اين بيم��اران مي گويد: » در حال حاض��ر واردات داروي 
بيماران اس ام اي براي اولويت دوم در حال انجام است.«

محمدي در پاس��خ به اين موضوع كه در پيگيري هاي 
»جوان « و تماس هاي بيم��اران اس ام اي و خانواده هاي 
داراي بيماران اولويت اول عنوان ش��ده كه دوره درمان 
بسياري از بيماران اولويت اول كامل نشده است، تأكيد 
مي كند: » ما به بيماران اولويت اول در يك دوره بيش از 
شش ماه دارو داديم، اما مطالعاتي كه انجام شد، هزينه 
اثربخش��ي دارو برايمان اثبات نشد. به همين خاطر كار 
را روي اولويت دوم آغاز كرديم و به اي��ن اولويت دارو را 
مي دهيم، اگر هزينه اثربخش��ي آن ب��راي اولويت دوم 
ا ثبات ش��ود، واردات دارو را ادامه مي دهيم و در غير اين 

صورت خير.«
محمدي با اشاره به توليد داخلي دارو ادامه مي دهد: » البته 
اگ��ر داروي توليد داخ��ل تأييد ش��ود، در اختيار مردم 

است.«
وي در پاسخ به اين سؤال كه آيا براي توليد داخل نيازي 
به مطالعات هزينه اثربخشي نيست، مي افزايد: » توليد 
داخل چون هزينه اش خيلي كمتر است، هزينه اثربخشي 
متفاوتي دارد. مطالعه روي هزينه و اثربخشي با هم است. 

يعني مي سنجند ببينند كدام هزينه اثربخش تر است 
بدين معنا كه ممكن اس��ت دارويي ب��راي يك بيماري 
خاص با توجه به قيمتش اثربخشي بيشتر داشته باشد. 
اينها تنظيماتي است كه معمولاً محققان انجام مي دهند. 
براي اس ام اي هم به همين ش��كل با انج��ام مطالعات 
هزينه اثربخشي روي اولويت اول به نتيجه رسيدند كه 
اين دارو هزينه اثربخشي مناسبي ندارد. در حال حاضر 
معاونت تحقيقات ما اين مطالع��ات را روي اولويت دوم 

انجام مي دهد.«
  اولویت دوم در آزمون هزینه اثربخشي 

به گفته محمدي در حال حاضر داروي اس ام اي در بين 
بيماران اولويت دوم در حال توزيع است. 

رئيس سازمان غذا و دارو در پاسخ به اين نكته »جوان« كه 
خانواده هاي بيماران اس ام اي معتقدند دارو از اثربخشي 
خوب��ي برخ��وردار بوده و وضعيت س��لامت جس��مي 
فرزندانش��ان با مصرف دارو بهب��ودي قابل ملاحظه اي 
داشته است، مي گويد: » بحث اثربخشي دارو از بحث هاي 
عاطفي جداس��ت. ما دارويي كه به فرد مي دهيم، بايد 
عضلات را احي��ا كند، چراكه اين بيماران عضلاتش��ان 
تحليل رفته است. مطالعات ما احياي عضلات با مصرف 

دارو را نشان نمي دهد.«
وي در عين حال تأكيد مي كند: » حالا اگر توليد كننده 
بخواهد دارويي را توليد كند و بفروش��د، كسي بخواهد 
مي توان��د بخرد، ام��ا دارويي كه بخواهي��د وارد كنيد و 
اعتبارات زي��ادي را بگذاريد، طب��ق مطالعات ما هزينه 

اثربخش نبود.«
از او مي پرس��م آيا توليد كننده داخلي ه��م براي توليد 
دارويش بايد از شما مجوز بگيرد، پاسخ مي دهد: » حتماً 
بايد مجوز بگيرد، مطالعات باليني انجام شود و مراحلش 
را طي كند. در حال حاضر دو توليدكننده داخلي براي 
توليد اين دارو اعلام آمادگي كردند و ما از خدايمان است 

اين دارو به ثمر برسد.«

ايجاد نظام چندلايه تأمين اجتماعي يكي از مهم ترين 
اهداف سياس��تگذاري اجتماعي ايران است. اين نظام 
مبتني بر سه لايه حمايتي، امدادي، بيمه اجتماعي با 
هدف بس��ط و تأمين عدالت اجتماعي، كاهش فاصله 
طبقاتي، دسترس��ي آحاد جامعه ب��ه خدمات تأمين 
اجتماعي، توانمندسازي، كارآفريني و رفع تبعيض هاي 
ناروا در بهره مندي از منابع عمومي است. طبق اسناد و 
قوانين بالادستي، كارويژه لايه حمايتي، حمايت از آن 
دسته از گروه هايي است كه درآمدشان كفاف حداقل 
زندگي شان را نمي دهد يا اساساً توان بازيابي خود را به 
دلايل گوناگوني از دست داده اند. بند »5« سياست هاي 
كلي تأمي��ن اجتماعي ابلاغ��ي رهبري، »رف��ع فقر و 
آسيب هاي اجتماعي و تضمين سطح پايه خدمات« را 
اصلي ترين هدف لايه حمايتي معين كرده است. قانون 
ساختار نظام جامع رفاه و تأمين اجتماعي نيز به عنوان 
مهم ترين قانون موجود در حوزه رفاه اجتماعي، حوزه 
حمايتي را چنين تعريف كرده اس��ت: »حوزه حمايتي 
شامل ارائه خدمات حمايتي و توان بخشي و اعطاي يارانه 
و كمك هاي مالي به افراد و خانواده هاي نيازمندي است 
كه به دلايل گوناگون قادر به كار نيستند يا درآمد آنان 

تكافوي حداقل زندگي آنان را نمي نمايد.«  
نهادهاي حمايتي در سال 1401، ۳ ميليون و ۳۷۷ هزار 
خانوار را تحت پوشش قرار داده اند كه از اين ميان حدود 
68/۲ درصد تحت پوشش كميته امداد و ۳1/8 درصد 
تحت پوشش سازمان بهزيستي قرار داشته اند. براساس 
س��النامه آماري س��ال 1400 وزارت تعاون، كار و رفاه 
اجتماعي، در سال 1400، تعداد ۲ ميليون و ۳0۲ هزار 
و 514 خانوار تحت حمايت كميته امداد قرار داشته اند 
و با در نظر گرفتن اعضاي خانوار، تعداد 4 ميليون و 665 
هزار و 511 نفر تحت پوشش اين نهاد قرار گرفته  است. 
سازمان بهزيستي اما گروه هاي واجد حمايت متنوعي را 
پوشش مي دهد؛ يكي از مهم ترين گروه هاي تحت پوشش 
اين سازمان، خانوارهاي دريافت كننده مستمري خدمات 
حمايتي مستمر هستند كه تعداد آنها بر اساس سالنامه 
1400 وزارت تعاون، كار و رفاه اجتماعي، در پايان سال 
1400، برابر با ۲59 هزار و 1۷ خانوار بوده كه نسبت به 
سال 1۳99 حدود ۲/5 درصد افزايش داشته است. تعداد 
خانوارهاي مددجوي كم توان دريافت كننده كمك هزينه 
خدمات توانبخش��ي و حمايتي مس��تمر تحت پوشش 
سازمان بهزيستي كش��ور نيز مطابق با سالنامه آماري 
1400 برابر با 9۳، ۳86 خانوار بوده كه نس��بت به سال 

پيش از آن، رشد  1۳/۷ درصدي داشته است. 
نمودار )1( تعداد خانوارهاي تحت پوش��ش نهادهاي 
حمايتي را طي سال هاي 1۳9۲ تا 1400 نشان مي دهد. 
افزاي��ش جمعيت تحت پوش��ش نهاده��اي حمايتي 
به واسطه افزايش جمعيت زير خط فقر و پايين آمدن 
اثربخش��ي مس��تمري مددجويان اين نهادها، نشان 
مي دهد ك��ه بازتوزي��ع بودجه هاي حمايتي توس��ط 
دس��تگاه هاي متولي همچون كميته امداد و سازمان 
بهزيستي نه تنها باعث رفع شكاف ميان فقرا و گروه هاي 
برخوردار نشده است، بلكه اين شكاف در كل دهه 90 

شديدتر شده است. 
نتايج گزارش ها حاكي از آن اس��ت كه در سال 1400، 
بيش از ۳0درصد از جمعيت كش��ور زير خط فقر قرار 
داشته و شكاف فقر )فاصله فقرا تا خط فقر( به بيشترين 
مقدار خود رسيده اس��ت. در ده��ه 90، 11 ميليون به 
جمعيت زيرخط فقر اضافه شده اس��ت و با رصد تورم 
سال 1401 و شش ماهه ابتدايي سال 140۲، احتمال 

مي رود كه بر جمعيت زير خط فقر افزوده شده باشد. 
از س��وي ديگر با  اينكه ميانگين مستمري پرداختي 
ماهانه به مددجويان تحت پوشش نهادهاي حمايتي 
از 55 هزار تومان در سال 1۳9۲ به ۷10 هزار تومان 
در سال 1400 رسيده، اما اين افزايش فقط 9/۲ درصد 
از هزينه كل خانوار شهري و 16/4 درصد از هزينه كل 

خانوار روستايي را در اين سال پوشش داده است. 
مسئله ديگر در ارتباط با چالش برانگيز بودن بازتوزيع 
بودجه هاي حمايتي توسط اين دستگاه ها، عدم  كفايت 
آنها در جبران هزينه هاي مصرفي خانوارهاي نيازمند 
است. عدم كفايت مستمري نهادهاي حمايتي نسبت 
به پوش��ش هزينه هاي خانوار به نحوي است كه رشد 
۳۳8 درصد مستمري پرداختي به مددجويان در سال 
1۳96، باز هم نتوانسته حتي نيمي از هزينه خوراكي 
خانوار شهري را در همان سال جبران كند؛ به  عبارتي 
اگر تمام مستمري پرداختي به خانوارهاي شهري تحت 
پوشش نهادهاي حمايتي صرف هزينه خوراك شود، 
حتي نيمي از هزينه هاي مذكور در اين سال را پوشش 
نخواهد داد. در نمودار ذيل ميانگين و رشد مستمري 
پرداختي ماهانه به مددجويان تحت پوشش نهادهاي 

حمايتي در طول دهه 90 ارائه شده است. 
همان گونه كه در نمودار )۳( مشاهده مي شود منطقه 
خاكستري نشان دهنده دش��واري تأمين هزينه ها در 
ابعاد مختلف خوراك و پوش��اك، بهداش��ت و درمان، 
آموزش و مس��كن  زندگي خانواده هاي تحت پوشش 
اين دو نهاد است كه در مناطق شهري بيشتر جلوه گري 
مي كند. مستمري پرداختي در سال 1400، تنها حدود 
16 درصد از كل هزينه خانوار روستايي و 41/۲ درصد از 
هزينه خوراكي آنها را پوشش داده است. در مورد خانوار 
شهري، مستمري مذكور 9/۲ درصد از كل هزينه خانوار 

و ۳4/6 درصد از هزينه خوراكي را پوشش مي دهد. 

به طور كلي افزاي��ش گاه به گاه مس��تمري نهادهاي 
حمايت��ي، اگرچه به جب��ران بخش��ي از هزينه هاي 
مددجويان كمك كرده، اما با توجه به تورم س��الانه، 
به  مرور اثرگذاري خود را به  نحو محسوس��ي از دست 
داده است. به  عنوان مثال رشد ۳۳8 درصد مستمري 
پرداختي به مددجويان در س��ال 1۳96، سبب شد   
نسبت مس��تمري به هزينه خوراكي خانوار روستايي 
از 14/۷ درصد در س��ال 1۳95، به حدود 58 درصد 
در سال 1۳96 برسد، اما همان طور كه گفته شد اين 
سهم در سال هاي بعد اثربخشي خود را از دست داد و 
در فرايندي كاهشي در سال 1400 به سهم 41 درصد 
از پوش��ش هزينه خوراك خانوار روستايي رسيد. در 
واقع در مس��ابقه بين نرخ تورم و افزايش مس��تمري 
س��الانه، در وضعيت معيشت مس��تمري بگيران اين 
دو نهاد، نرخ تورم بوده كه با فاصله زياد همواره برنده 

رقابت بوده است. 
در خانوار ش��هري نيز وضعيت به همين منوال اس��ت 
به  صورتي  كه در س��ال 1۳95، نس��بت مستمري به 
هزينه خوراكي يك خانوار شهري 1۳ درصد بود كه با 
افزايش مستمري در س��ال 1۳96 به حدود 50 درصد 
رسيده اس��ت، اما همچون خانوار روس��تايي، روندي 
كاهشي را طي كرده و در س��ال 1400، ميزان پوشش 
هزينه خوراكي خانوار ش��هري به  واس��طه مستمري 

نهادهاي حمايتي به ۳4/6 درصد تنزل يافته است. 
نمودار )4( ميزان پوشش هزينه خوراكي خانوار شهري 
و روس��تايي را از محل مس��تمري اين دو نهاد نشان 
مي دهد. اين وضعيت در شرايطي در حال رقم خوردن 
است كه براساس گزارش هاي معاونت رفاه اجتماعي 
وزارت تعاون، كار و رفاه اجتماع��ي از وضعيت فقر در 
ايران، در نيمه اول دهه 1۳90 جمعيت زير خط فقر، 
در حدود 16 ميليون نفر نس��بتاً ثابت بوده، اما در دو 

سال 1۳9۷ و 1۳98 با رشد شديد خط فقر، جمعيت 
زير خط فقر نيز رشد قابل توجهي را تجربه كرده و در 
دو سال مذكور هر بار بيش از ۲۷ درصد بر جمعيت فقرا 

افزوده شده  است. 
شايسته توجه است كه با توجه به كاهش فاصله غيرفقرا 
تا خط فق��ر در ده��ه 90، تكانه هاي اقتص��ادي تأثير 
قابل توجه��ي بر وضعي��ت دهك هاي ميان��ي خواهد 
گذاشت. بنابراين ضروري است به منظور توزيع متوازن 
و هدفمند بودجه هاي حمايتي در دستگاه هاي متولي، 
دولت سيزدهم نس��بت به دولت هاي وقت در دهه 90 

در اتخاذ سياس��ت هاي فقرزدا، فعالانه تر عمل كند و 
فعاليت هاي خود را به شناس��ايي و وسع سنجي از اين 
افراد محدود نكند. به عبارت ديگر انتظار مي رود براي 
جلوگيري از سقوط دهك هاي مياني به وضعيت زير خط 
فقر، سياست هاي حمايتي مورد نياز از جنس تضمين 
سطح پايه خدمات، كه در بند پنجم سياست هاي كلي 
تأمين اجتماعي نيز بدان اشاره شده  است، اتخاذ شود و 
به منظور پيشگيري از افزايش نرخ فقر، به وضعيت اقشار 

مياني نيز توجه ويژه صورت بگيرد. 
*سیاست  پژوه رفاه اجتماعي

»هزينهاثربخشی«داروياسامايثابتنشودواردنمیکنیم!
گفت وگوي »جوان« با رئیس سازمان غذا و دارو درباره وضعیت واردات و توزیع داروي بیماران اس ام اي 

غربالگري5میلیونو600هزار
دانشآموزبا»نماد«

مدیر كل ام�ور تربیت�ي مش�اوره و مراقبت در برابر آس�یب هاي 
غربالگ�ري  از  پ�رورش،  و  آم�وزش  وزارت  اجتماع�ي 
۵میلی�ون و ۶00 ه�زار دانش آم�وز در ط�رح نم�اد خب�ر داد. 
امير تجلي نيا، مدير كل امور تربيتي مشاوره و مراقبت در برابر آسيب هاي 
اجتماعي آموزش و پرورش با بيان اينكه س��ند ائت��لاف نماد با هدف 
مراقبت اجتماعي از دانش آموزان از س��ال 94 امضا شده است، اظهار 
كرد: اين برنامه پن��ج فرايند دارد؛ در بخش ارتقاي��ي نماد، 80 درصد 
اين طرح، حوزه پيشگيري است و برنامه ارتقايي، آموزش مهارت هاي 

خود مراقبتي به دانش آموزان است. 
مدير كل امور تربيتي مشاوره و مراقبت در برابر آسيب هاي اجتماعي 
آموزش و پرورش گفت: فرايند دوم نماد، غربالگري اس��ت؛ كرونا آثار 
اجتماعي به جا گذاش��ت كه مهم ترين اثر اجتماع��ي كرونا، حمله به 
سلامت افراد بود، بنابراين اهميت غربالگري بيشتر از سال هاي گذشته 

مورد توجه قرار گرفته  است. 
وي با اش��اره به تأكيد وزير آموزش و پرورش بر وس��عت بالاي اجراي 
غربالگري گفت: حدود 5 ميليون و 600 هزار دانش آموز از ش��ش پايه 

هفتم، هشتم و دهم، در نيم سال اول غربال مي شوند. 
مدير كل امور تربيتي مشاوره و مراقبت در برابر آسيب هاي اجتماعي 
آموزش و پرورش اضافه كرد: در نيم سال دوم در پايه هاي اول، سوم و 
پنجم غربالگري صورت مي گيرد، اين امر نيز از چند روز گذش��ته آغاز 
شده اس��ت و بعد از تعطيلات عيد نوروز نيز غربالگري دوره ابتدايي با 

آزمون پيش بيني اختلالات يادگيري انجام مي شود. 
به گفته تجلي نيا طرح نماد، براي اولين بار در تمام مدارس و ۷۲0 منطقه 

آموزشي كشور اتفاق مي افتد. 

زهرا چيذري 
  گزارش  یک
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شماره سامانه 2002003067000057، را از طريق سامانه تداركات الكترونيكى دولت برگزار نمايد.
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قراردادها – دبيرخانه كميسيون معاملات ارسال نمايند. 
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»جشننیكوکاري«بهصورتهمزمان
درسراسرکشورآغازشد

مع�اون توس�عه مش�اركت هاي مردم�ي كمیت�ه ام�داد از آغاز 
جش�ن نیكوكاري به صورت همزمان در سراسر كش�ور خبر داد. 
حبيب اله آسوده، معاون توسعه مشاركت هاي مردمي كميته امداد با 
اعلام آغاز جش��ن نيكوكاري همزمان با نيمه شعبان در سراسر كشور 
اظهار كرد: جشن نيكوكاري همه ساله در آستانه سال نو به منظور تأمين 

مايحتاج عمومي خانواده هاي نيازمند اجرا مي شود. 
وي با اعلام روش هاي مشاركت مردم در اين پويش ملي افزود: شماره 
كارت 60۳۷99۷900001919 براي ج��ذب كمك هاي مردمي در 

جشن نيكوكاري در نظر گرفته شده است. 
معاون توسعه مشاركت هاي مردمي كميته امداد ادامه داد: همچنين 
كد دستوري #1۲* براي سهولت بيشتر در ارائه كمك ها از طريق تلفن 
همراه پيش بيني شده است.  آسوده خاطر نشان كرد: سايت كميته امداد 
به آدرس Emdad. ir و سايت اكرام به نشاني Ekram. Emdad. ir نيز 

آماده جذب كمك هاي مردم و خيران است. 
وي اضافه ك��رد: همچنين نيكوكاران مي توانند از طريق ارس��ال عدد 
1 ب��ه سرش��ماره ۳000۳۳۳۳در اين پويش ملي جش��ن نيكوكاري 

شركت كنند. 

 وزير آموزش و پرورش با اشاره به تفاهمنامه وزارتخانه هاي آموزش و 
پرورش و مسكن و شهرسازي از خانه دار شدن 100 هزار فرهنگي خبر 
داد و گفت: بر اس��اس تفاهمنامه  امضا ش��ده، زمين هاي مناسب براي 
ساخت اين خانه ها در 18 استان تعيين شده است و اين خانه ها تا پايان 

دولت تحويل داده مي شود. 
 رئيس سازمان حفاظت محيط زيست گفت: دولت سيزدهم در نظر 
گرفته است تا تمركز صنايع را از فلات مركزي به سمت سواحل جنوبي 

پيش ببرد. 
 مدير عامل سازمان حمل و نقل و ترافيك با اش��اره به برنامه ريزي 
ش��هرداري تهران براي توس��عه پارك حاش��يه اي در مناطق مختلف 
پايتخت گفت: هيچ برنامه اي ب��راي اس��تفاده از پاركبان ها در تهران 
وجود ندارد، بلكه بنا داريم از سيستم هاي هوشمند در اين باره استفاده 

كنيم. 
 دبير ستاد توسعه فناوري هاي اتصال پذيري و ارتباطات معاونت علمي 

از راه اندازي آزمايشگاه ساخت سريع اينترنت اشيا خبر داد. 

ایمان شعبان زاده*
   تحليل

     نمودار 1. تعداد خانوارهاي تحت پوشش نهادهاي حمایتي 

     نمودار 2. میانگین و رشد مستمري پرداختي ماهانه به مددجویان تحت پوشش نهادهاي حمایتي 

     نمودار 3. میزان پوشش هزینه كل خانوار شهري و روستایي به  واسطه مستمري نهادهاي حمایتي

     نمودار 4. میزان پوشش هزینه خوراكي خانوار شهري و روستایي با مستمري نهادهاي حمایتي 

اینكه فرزندت جلوي چشمت كم كم از پا بیفتد و حتي براي كوچك ترین حركتش به 
كسي نیازمند باشد، موضوع دردناكي است كه خانواده بیماران مبتلا به اس ام اي هر 
لحظه آن را تجربه مي كنند. بیماراني كه جزو بیماران نادر به شمار مي روند و در تمام 
ایران فقط حدود 800 نفر به انواعي از این بیماري مبتلا هستند، اما داروهاي این بیماران 
نادر، داروهاي گراني اس�ت كه حتي اگر پولش را داشته باشند، در بازار سیاه هم پیدا 
نمي شود. تنها مسیر این بیماران براي رسیدن به داروهایشان سازمان غذا و داروست 
و واردات رسمي این دارو كه البته به واسطه تحریم ها شاید كمي با چالش باشد. با تمام 
اینها این بیماران و خانواده هاي آنها چشم شان به دنبال این داروهاست تا بلكه بتوانند 
روي پاي خودشان بایستند و براي س�اده ترین مسائل شخصي خود محتاج دیگران 

نباشند. با وجود این و با اینكه طبق وعده رئیس جمهور بنا بود داروي این بیماران تأمین 
شود،  مدتي است داروي بیماران اولویت اول، یعني بیماران تا 10 سالگي قطع شده است. 
پاي درد  دل خانواده ها كه مي نشیني مي گویند دارو اثربخشي محسوسي داشته است، 
اما رئیس سازمان غذا و دارو به »جوان« مي گوید هزینه اثربخشي دارو براي اولویت 
اول اثبات نشده و حالا تحقیقات براي اولویت دوم شروع شده و دارو به بیماران بالاي 
10سال داده مي شود تا هزینه اثربخشي آن را  روي این گروه سني بررسي كنند. به گفته 
وي، البته دو شركت دانش بنیان داخلي هم مدعي تولید داروي این بیماران هستند، اما 
هنوز از سازمان غذا و دارو مجوز نگرفته اند  كه اگر این ادعا درست باشد و این داروها 
بعد از طي مراحل تحقیقاتي اش به بازار بیاید، دست سازمان غذا و دارو بازتر مي شود. 


