
پسر بچه‌اي كه فقط شش سال دارد، اما در اين 
سن و سال زمين‌گير اس�ت! اين كودك مبتلا 
به تيپ 2 بيماري SMA اس�ت و با وجود تمام 
وعده وعيدها براي تأمين داروي اين بيماران 
و به‌رغم آنكه اين كودك جزو بيماران اولويت 
اول براي دريافت داروست، اما بعد از دريافت 
پنج دوز دارو، حالا نيمه‌كاره داروهايش قطع و 
درمانش رها شده‌است. اين وضعيت بسياري 
از 800 بيمار اس ام ‌اي در كشور است كه چشم 
اميدشان به وعده رئيس‌جمهور بود، اما حالا 
وقتي پ�اي درد‌‌دل اين بيماران مي‌نش�ينيد، 
متوجه مي‌شويد نه فقط درمانشان كامل نشده 
بلكه حت�ي 400 دوز داروي اهدايي ش�ركت 
توليد‌كننده كه با پيگيري‌هاي انجمن بيماران 
مبتلا به اس ام‌ اي به كشورمان اهدا شده‌بود هم 
معلوم نيست چرا به درستي توزيع نمي‌شود و 
ظاهراً بخشي از دارو در انبارهاي سازمان غذا 
و داروست. با وجود تمام اينها رئيس سازمان 
غ�ذا و دارو در واكن�ش به مش�كلات توزيع 
داروي بيم�اران SMA مي‌گوي�د: » بيماران 
SMA در توزيع دارو مشكلي ندارند و داروي 
بيماراني كه اسامي آنها را معاونت درمان براي 
ما ارسال كرده تحويل داروخانه‌ها شده‌است.«

ماجراي داروي بيم��اران اس‌ام‌اي يكي از پر فراز 
و نشيب‌ترين موضوعات در حوزه سلامت است؛ 
بيماراني كه تع��دادي در همان ش��يرخوارگي 
مي‌ميرند. بيماري SMA شايع‌ترين دليل ژنتيكي 
مرگ نوزادان و ش��يرخواران است. در تيپ‌هاي 
ديگر بيماري، بيم��ار مي‌تواند زن��ده بماند، اما 
طول عمر و كيفيت زندگ��ي‌اش به دارو و درمان 
بستگي دارد. اين بيماري با گذشت زمان پيشرفت 
مي‌كند و منجر به ضعف عضلاني مي‌شود. پس 
براي جلوگيري از پيش��رفت بيماري لازم است 
اقدامات تشخيصي و درماني به‌موقع انجام شود. 
بيماران SMA در ايران، اما وضع چندان خوبي 
ندارند و با وجود وعده رئيس‌جمهور براي واردات 
دارو‌هاي اين بيماران، تنها يك سوم از آنها دارو 
دريافت كرده‌اند و به‌رغم وارد‌ش��دن بخش��ي از 
داروي م��ورد نياز، بيماران چش��م انتظار توزيع 

دارو هستند. 
جالب‌تر از همه اينكه چندي پيش وزير بهداشت 
از س��اخت داروي بيماري اس‌ام‌اي توس��ط يك 

شركت دانش‌بنيان خبر داد. 
  تولي�د داخل�ي داروي�ي كه اث�ر بخش 

نيست!
بهرام عين‌اللهي وزير بهداش��ت درباره بيماران 
SMA و داروي م��ورد نياز آنه��ا گفت:‌»‌يكي‌از 
آرزوه��اي ما اين اس��ت كه ب��راي بس��ياري از 
بيماري‌ها خصوصاً اس‌ام‌اي درمان خوب و قطعي 
پيدا ش��ود. با نظر لطف آيت‌الله رئيسي قرار شد، 
پروژه تحقيقاتي اثر بخشي دارو در نظر گرفته‌شود 
و پيرامون آن تصميم‌گيري شود، اين مدتي كه 
بيماران اس‌ام‌اي از دارو اس��تفاده كردند، به‌رغم 
تجويز دارو ۲۳ نف��ر از ۲۳۰ نفر ف��وت كردند.«‌ 
اظهار‌نظري كه نش��ان مي‌داد دولت براي ادامه 

واردات داروهاي اين بيماران برنامه‌اي ندارد‌! 
عين‌اللهي در عين ح��ال با اعلام اي��ن خبر كه 
يك شركت دانش‌بنيان موفق‌ش��ده كه داروي 
اس‌ام‌اي را توليد كند، افزود:‌»‌اين شربت توسط 
يك ش��ركت دانش‌بنيان توليد شده‌اس��ت و تا 
پايان سال با توليد گس��ترده در اختيار بيماران 
اس‌ام‌اي قرار مي‌گيرد، ف��از اول مطالعاتي رو به 
پايان اس��ت و نتايج آن به دولت و ش��خص اول 
رئيس‌جمهور داده مي‌شود، فاز اول زير 10 سال 
و فاز دوم بالاي 10 سال است. با توجه به مطالعات 
وزارت بهداشت به دنبال درمان بيماران اس‌ام‌اي 
هس��تيم. تصميم‌گيري براي درم��ان بيماران 
اس‌ام‌اي به عهده شوراي تدابير دارويي و كميته 
علمي است و آنها هر چه تصميم‌ بگيرند ما اجرايي 

مي‌كنيم.«

 ‌ پاي درد‌دل بيماران 
پاي درد‌‌دل بيماران و خانواده‌هاي آنها كه بنشينيد 
وضعيت متفاوتي را برايتان تصوير مي‌كنند. حسام 
نصر، پدر پسر بچه شش س��اله مبتلا به بيماري 
SMA است كه مانند بس��ياري ديگر از مبتلايان 
به اين بيماري داروهايش مدتي است قطع‌شده! 
البته اين كودك شش س��اله خوش‌شانس است 
كه تاكنون پنج دوز دارو را دريافت كرده، چراكه 
هستند بيماراني كه س��ه، چهار دوز دارو بيشتر 
دريافت نكرده‌اند و روند درمانشان رها شده باقي 
مانده‌اس��ت.  آقاي نصر ماجراي درمان را اينگونه 
براي خبرنگار »ج��وان‌« ‌رواي��ت مي‌كند:‌» قبل 
از مص��رف دارو ما از حرك��ت فرزندانمان فيلمي 
تهيه كرديم و بع��د از مصرف دارو هم همين طور 
پزشكان قطب كه در هر اس��تاني هستند و خود 
وزارت بهداشت اين پزشكان را براي معالجه معرفي 
كرده و نظر همه اين پزشكان هم مثبت است، اما 
متأسفانه وزارت بهداش��ت نظر پزشكان معتمد 

خودش را هم قبول ندارد.«
وي مي‌گويد:‌»‌ابتدا به ما اعلام كردند كه دارو را به 
شما مي‌دهيم و اثربخش است، اما حالا مي‌گويند 
دارو اثربخش نيست. نكته جالب ديگر  این است 
به ما مي‌گويند داريم داروي ايراني مي‌سازيم. اگر 
دارو اثربخش نيست، پس چرا بايد ما داروي ايراني 

را بسازيم؟«
از او مي‌پرس��م آيا فرزند ش��ما از اين دارو نتيجه 
گرفته است، مي‌گويد: » صد‌در‌صد نتيجه داشت و 
فرزند ما وضعيتش رو به بهبود بود. به گفته وي اين 
دارو بايد مادام‌العمر استفاده شود تا اثربخش بماند. 
آنطور كه پدرش مي‌گويد اين پسر بچه شش ساله 
بعد از مصرف دارو توانسته‌بود با واكر راه برود، اما 

حالا دوباره زمين گير شده‌است.«
 ‌ دولت نمي‌خواهد دارو وارد كند

سعيد اعظميان، مدير عامل انجمن اس‌ام‌اي ايران 
)SMA( هم درباره وضعي��ت داروي اين بيماران 
به »جوان« مي‌گويد: » دارو‌هاي SMA هش��ت 
سال اس��ت در دنيا تأييديه گرفته‌اند و در سطح 
كشور‌هاي دنيا براي بيمارانشان استفاده مي‌شود 
و بهبود كيفي��ت زندگي بچه‌هاي��ي را كه خيلي 
س��ال اس��ت درگير اين بيماري هستند، موجب 

مي‌شود. اين دارو‌ها افرادي را كه در مراحل اوليه 
بيماري قرار دارند، درمان مي‌كند. دو سال پيش ما 
مقابل مجلس مطالبه‌اي داشتيم كه رئيس‌جمهور 
به جمع ما آمدن��د و فرداي آن روز خدمتش��ان 
رس��يديم. دارو‌هاي بيماران خ��اص هزينه‌هاي 
بالاتري نسبت به ديگر دارو‌ها دارند، اما در نهايت 
آقاي دكتر رئيسي به وزير بهداشت دستور دادند 
تا دارو‌هاي اين بيماران تأمين ش��ود و با توجه به 
بحث‌هايي كه درباره اثربخش��ي دارو مطرح بود، 
وزير بهداشت پيشنهاد دادند در عين حال كه دارو 
تأمين مي‌شود، به مدت شش ماه روي اثربخشي 

دارو بررسي صورت بگيرد.«
به گفته وي يك سالي براي تأمين دارو زمان برد، 
اما در نهايت دارو را در اختيار يك‌سوم بيماران قرار 
دادند و بنا شد اثربخشي دارو روي اين افراد بررسي 
شود. در اين بين بيماران مشكلات زيادي داشتند. 
درمان اولي��ه بچه‌هاي بيمار نيازمن��د چهار دوز 
داروست و بعد از آن هر چهار ماه يكبار بايد دارو را 
دريافت كنند، اما متأسفانه درمان اين بچه‌ها كامل 
نشد و وزارت بهداشت نتوانست بيشتر از سه دوز 

دارو را تأمين كند. 
اعظميان ادام��ه مي‌دهد: »‌بعد از آن با ش��ركت 
دارويي مراوداتي داش��تيم و توانستيم ۴۰۰ دوز 
داروي رايگان دريافت كنيم تا درمان بيماران به 
تأخير نيفتد، اما متأس��فانه از اين ۴۰۰ دوز فقط 
‌۵۰دوز آن بين بيماران توزيع شد و ۳۵۰ دوز آن 

در انبار‌ها خاك مي‌خورد!«
 ‌ هيچ‌كس پاسخگو نيست!

طبق توضيحات مدي��ر عامل انجم��ن اس‌ام‌اي 
اي��ران )SMA( در ح��ال حاض��ر داروي اولويت 
اول  را كه نزديك به 300 بيمار بودند ‌دو ماه است 
قطع كرده‌اند و براي اولويت دوم، يعني 11 تا 20 
ساله‌ها را كه 200 بيمار بودند، به حدود نيمي از 
بيماران يعني تقريباً 100 بيمار دارو داده‌اند. از نگاه 
وي به نظر مي‌رسد وزارتخانه ديگر دارو را تأمين 

نكند و اين ته‌مانده انبار است. 
اعظميان تأكيد مي‌كند:‌»‌انجمن در موضوع توزيع 
دارو هيچ نقشي ندارد و سازمان غذا و دارو توزيع 
دارو را در بين بيماران انجام مي‌دهد و با وجود اينكه 
اثربخش��ي دارو به خصوص در ك��ودكان اولويت 
اول كه زير 11 سال س��ن دارند تأييد شده‌است، 
متأسفانه به بهانه‌هاي مختلف داروي اين بيماران 
قطع شده‌اس��ت. انجمن فقط بيم��اران جديد را 
شناس��ايي و به وزارت بهداشت و س��ازمان غذا و 
دارو معرفي مي‌كند و بعد بيماران به داروخانه‌هاي 
منتخب معرفي مي‌ش��وند تا دارويشان را تحويل 
بگيرند. فق��ط پيگيري‌ها با انجمن اس��ت، اما در 

پروسه توزيع دارو انجمن دخالتي ندارد.«
اعظميان درباره روند پيگيري‌ها براي واردات دارو 
توضيح مي‌ده��د: »‌از آنجایي‌كه به خاطر تحريم 
شركت‌هاي ايراني به طور مستقيم نمي‌توانند با 
ش��ركت‌هاي امريكايي قرارداد ببندند، ما با يك 
شركت واس��طه لبناني براي واردات دارو قرارداد 
بستيم و وقتي ارتباط اين شركت واسطه با شركت 

اصلي قطع ش��د، ما براي واردات دارو به مشكل 
بر خورديم و به همين‌خاطر ما با ش��ركت بايوژن 
امريكا وارد مذاكره ش��ديم ك��ه در قبال بيماران 
ايراني تعهداتي داريد و جلس��ه‌اي تشكيل شد و 
400 دوز داروي رايگان به ما اختصاص دادند كه 
درمان بيماران به تعويق نيفتد اما شش ماه طول 
كشيد تا هلال احمر ما اين دارو را وارد كرد و الان 
هم شش ماه اس��ت كه اين داروها در انبار مانده و 

توزيع نشده‌است.«
به گفته وي داروهاي تزريقي و خوراكي بستگي 
به تشخيص و تجويز پزشك دارد و از نظر پروسه 

درمان چندان فرقي نمي‌كند. 
رئيس انجمن بيماران ام‌اس‌اي تأكيد مي‌كند: »‌ما 
اينقدر حرف زديم و مصاحبه كرديم خسته شديم، 

اما هيچ‌كس پاسخگو نيست!«
  ورود كميسيون اصل 90 به توزيع داروي 

 SMA بيماران
جالب اينجاس��ت كه حتي كميس��يون اصل 90 
مجلس هم به اين مس��ئله ورود پيدا كرده‌است. 
حجت‌الاسلام نصر‌الله پژمانفر با اشاره به مراجعات 
بيم��اران SMA و پيگي��ري واردات دارو توضيح 
مي‌دهد:‌»كميسيون اصل ۹۰ از ابتدا دنبال بررسي 
اين موضوع بود كه چ��را واردات اين داروها اتفاق 
نمي‌افتد. به ما اعلام كردند بايد بررسي‌هايي درباره 
اين دارو انجام و مشخص شود كه آيا مي‌تواند منجر 
به درمان يا پيشگيري از گسترش بيماري شود يا 
خير؟ از آنجايي كه نظر قطعي در اين زمينه وجود 
نداشت، موضوع اثربخشي داروها توسط معاونت 

تحقيقات وزارت بهداشت پيگيري شد.«
وي با اش��اره به برگزاري جلس��ه‌اي بين انجمن 
بيماران SMA، كميسيون اصل ۹۰، سازمان بيمه 
سلامت و س��ازمان غذا و دارو مي‌افزايد:‌» در اين 
جلسه كه خردادماه سال جاري برگزار شد، اعلام 
كردند كه هنوز تأثير و اثربخشي داروي بيماران 
SMA اعلام نشده‌اس��ت، اما بالاخ��ره با اصرار ما 
بخش��ي از داروها وارد ش��د، البته اصرار ما توزيع 
دارو براي تمام بيماران اس��ت. اميدواريم بررسي 
اثربخشي دارو توس��ط معاونت تحقيقات وزارت 
بهداش��ت زمان‌بر نش��ود و بتوانيم در اسرع وقت 
براي تمام بيماران در تمام سنين دارو براي ارائه 

داشته باشيم.«
پژمانفر تأكيد مي‌كند: » البته بر اساس مشاهدات 
و بررس��ي‌هاي ميداني كه در سراس��ر كشور در 
اين حوزه داش��تيم و ارتباط با انجم��ن بيماران 
SMA براي ما مش��خص ش��د كه مص��رف دارو 
در بيماران SMA حداقل مي‌تواند از پيش��رفت 
بيماري جلوگيري كند و اين گزارش‌ها را به وزارت 

بهداشت هم منتقل كرديم.«
نماينده مردم مشهد در مجلس شوراي اسلامي 
با اشاره به اينكه هزينه‌هاي تأمين داروي بيماران 
SMA بسيار مهم است، ‌تصريح مي‌كند: »‌در اين 
راستا با سازمان غذا و دارو صحبت‌هايي داشتيم 
و با پيگيري‌هاي كميس��يون اصل ۹۰ در نهايت 
سازمان غذا و دارو مكلف به تخصيص ارز واردات 
 SMA دارو شد. بر اين اساس تأكيد شد تا بيماران
در سنين بين ۱۰ تا ۲۰ سال حتماً داروهاي مورد 
نيازي را كه وارد كشور شده‌است، دريافت كنند، 
البته مطالعات مربوط به اثر بخش��ي داروها بايد 
تعيين‌تكليف ش��ود؛ در واقع وزارت بهداشت اين 
توزيع دارو را به عنوان يك مسير آزمايشي براي 

نهايي شدن واردات دارو انجام مي‌دهد.«
 SMA پژمانفر در خصوص تأمين داروي بيماران
بالات��ر از ۲۰ س��ال مي‌گويد:‌»پيگيري‌ه��اي ما 
متوجه كليه بيماران SMA در تمام سنين است، 
اما مقاومتي از ناحيه معاون��ت تحقيقات وزارت 
بهداشت وجود دارد كه بايد اين موضوع تحقيقات 
را نهايي كنند. تا همين لحظه مدعي هستند كه 
نمي‌توانند نظر قطعي نسبت به اثربخشي داروي 

بيماران SMA داشته‌باشند.«
  رئيس س�ازمان غ�ذا و دارو: بيماران در 

توزيع دارو مشكلي ندارند !
با تمام اينه��ا و به‌رغم اظه��ارات رئيس انجمن و 
بيماران، ‌سيد حيدر محمدي رئيس سازمان غذا 
 SMA و دارو در رابط��ه با توزي��ع داروي بيماران
گفته‌اس��ت: »دارو‌هاي بيماران »اس‌ام‌اي« براي 
اولويت اول تأمين، توزيع و در اختيارش��ان قرار 

گرفت.«
وي در گفت‌وگو ب��ا خبرگزاري دانش��جو گفت: 
»معاونت تحقيقات سازمان غذا و دارو اثر بخشي 
اين دارو‌ها را بررس��ي كرد و حدود يك ماه پيش 
دارو براي اولويت دوم هم ش��روع به توزيع ش��د. 
اكنون در حال توزيع دارو به بيماران اولويت دوم 
هستيم كه برخي از آنها دارو را دريافت كرده‌اند و 

به تدريج هم اين كار ادامه دارد.«‌ 
طبق اظه��ارات رئيس س��ازمان غ��ذا و دارو در 
هراستان داروخانه و بيمارستان مشخصي وجود 
دارد ك��ه داروي اين بيم��اران را توزيع مي‌كند و 
بيماران اولويت‌دار با مراجعه به اين مراكز مي‌توانند 

به راحتي داروي مورد نياز خود را دريافت كنند. 
محمدي در پايان خاطر نش��ان ك��رد: »بيماران 
SMA در توزيع دارو مش��كلي ندارن��د و داروي 
بيماراني كه اسامي آنها را معاونت درمان براي ما 

ارسال كرده تحويل داروخانه‌ها شده‌است.«
هر چند اين اظهارات با اظهارات بيماران و رئيس 
انجمن 180 درجه متفاوت اس��ت، اما اميدواريم 
دارو بالاخره به دست اين بيماران برسد؛‌ بيماراني 

كه شايد اين دارو آخرين اميدشان باشد!

مشکلات  بيماران SMA  در تهیه  دارو
»جوان« در گزارشی دلیل توزیع نامناسب دوزهای اهدایی برای بیماران اس‌ام‌ای را بررسی کرده است

حجاب و تمدن نوين اسلامي
انقلاب اسلامي همواره در تلاش بوده‌است تا هدف بزرگي را محقق كند 
و آن ‌هم تشكيل تمدن اسلامي است كه بر اساس فرهنگ و ارزش‌هاي 
اسلامي باش��د. نمونه‌‌ كوچكي از اين تمدن اسلامي را مي‌توان در حج 

مشاهده كرد كه سبك زندگي اسلامي را به انسان‌ها ياد مي‌دهد. 
در بيانات رهبري مي‌خوانيم: 

»در واقع حج يك نمودار كوچكي از جامعه‌‌ اسلامي برتر و در واقع يك 
نمونه‌اي از آن چيزي اس��ت كه ما در تمدن اسلامي، مورد نظر داريم؛ 
تمد‌ن اسلامي، اين را بايد به بشريت اهدا كند. در تمد‌ن نوين اسلامي، 
معنويت در كنار ماد‌ي��ت، عروج اخلاقي و معن��وي و روحي و تضر‌ع و 
خشوع، در كنار پيشرفت زندگي ماد‌ي ]است[؛ حج مظهر يك چنين 

تمد‌ني است.«
»حج، دعوت به اس�الم و نمايش نمادين زيست جامعه‌‌ اسلامي است؛ 
جامعه‌اي كه در آن همزيستي مؤمنان، در حركتي پيوسته بر گرد محور 
توحيد، برترين نشانه است؛ دوري از تنازع و تعارض، دوري از تبعيض و 

امتيازات اشرافي، دوري از فساد و آلودگي، شرط لازم است.«
»حج، يك برنامه‌ي مدبرانه‌ الهي است« كه شامل منافع مادي، معنوي، 
اخلاقي، رفتاري و ياددادن‌ سبك زندگي است كه ما نيز براي رسيدن به 

تمدن نوين اسلامي، نياز به يك سبك زندگي اسلامي داريم. 
سبك زندگي تابع تفس��ير ما از زندگي اس��ت و اهدافي كه مشخص 
مي‌كنيم، س��بك زندگي متناس��ب با خود را به ما پيشنهاد مي‌دهد. 
س��بك زندگي در ذهن و ذهنيت خلاصه نمي‌ش��ود و بايد نمودهاي 

بيروني داشته باشد. 
يكي از مؤلفه‌هاي س��بك زندگي، نحوه‌‌ پوشش است كه نمود بيروني 

است و اهداف مشخصي به‌ دنبال دارد. 
براي دوري از تبعيض‌ و فساد كه از شروط لازم جامعه‌ اسلامي است، نياز 

به پوششي داريم كه ما را به اين اهداف برساند. 
در حج پوشش خاص افراد است كه درس‌ ساده‌زيستي مي‌دهد. لباس 

حجاج، فقط به اندازه‌‌ ضرورت است؛ مقداري كه بدن را بپوشاند. 
مي‌داني��م كه بس��ياري از مش��كلات عالم ني��ز به خاط��ر تجمل‌ها و 
زياده‌خواهي‌هاس��ت كه اي��ن ساده‌زيس��تي، راه‌حل آن اس��ت. نكته‌ 
قابل‌توجه ديگري كه وجود دارد، پوشش يكسان حجاج است؛ با چنين 

لباسي مشخص نمي‌شود كه چه كسي فقير است و چه كسي غني. 
از طرفي لباس حجاج را مي‌توان به عنوان نمادي در نظر گرفت كه هر 
كس آن را مشاهده مي‌كند، به سرعت و سهولت متوجه مي‌شود كه اين 
شخص در حال حج است و مسلمان است. اگر بخواهيم در مسير رسيدن 
به تمدن اسلامي، از حج به عنوان يك الگو استفاده كنيم، بايد به نكاتي 
كه در اين همزيستي اسلامي وجود دارد توجه كنيم و از آن بهره ببريم. 

در مسئله‌ پوشش مي‌توان نكاتي را مورد توجه قرار داد:
حجاب و به خصوص چادر به واسطه‌‌ يكسان كردن پوشش افراد جامعه، 
از تبعيض‌ها جلوگيري مي‌كند، به دليل پرهيز از خودنمايي و جلب‌توجه 
كه در بطن آن نهفته‌است، در مقابل تجمل و زياده‌خواهي مي‌ايستد و 
هركسي كه فرد داراي حجاب را مي‌بيند، متوجه مي‌شود كه او مسلمان 

است و حجاب به ‌عنوان پرچم و نمادي براي مسلمانان است. 

ساخت و ساز برج‌ها
 باغ گياه‌شناسي را به باغچه تبديل مي‌كند
عضو هيئت علمي مؤسسه تحقيقات جنگل‌ها و مراتع كشور 

در گفت‌وگو با »جوان«: شهرداري مي‌تواند به ذي‌نفعان ساخت 
و ساز در مجاورت باغ گياه‌شناسي، زمين معوض دهد

باغ منحصربه‌ف�رد خاورميانه با بي�ش از ۴ هزار گون�ه گياهي در 
حال ناب�ودي اس�ت؛ موضوعي ك�ه باره�ا و بارها دوس�تداران و 
كارشناس�ان محيط‌زيس�ت آن را فرياد زدند، اما گوش ش�نوايي 
برايش نبوده و نيست. در حالي كه هشدار نابودي باغ گياه‌شناسي 
داده مي‌ش�ود، اما هيچ‌كس براي مقابله با ساخت و ساز برج‌هايي 
ك�ه در حري�م آن اتف�اق مي‌افت�د، اقدام�ي انج�ام نمي‌ده�د. 

مجموعه باغ گياه شناسي تهران با 145 هكتار وسعت در منطقه 22 واقع 
شده‌است. حدود ۱۶ سال پيش مجوز بلندمرتبه‌سازي )تجاري و مسكوني( 
در اطراف اين باغ به استناد بند ۱۶. ۲۹ و ۱۶. ۳۰ طرح تفصيلي داده شد. 
يكي از نهادها، ۵۶۰ هكتار زمين در اين محدوده داشت كه ۳۶۰ هكتار 
را براي سرانه‌هاي شهري داد و قرار شد در الباقي هم ساخت و ساز كند، 
اما به گفته برخي كارشناسان ساخت و سازها باعث سايه‌اندازي روي باغ 
گياه‌شناسي مي‌شود و »احداث ۲۲ برج ۳۸ طبقه« در اين محل مشكلات 
متعددي را براي اين باغ و حتي منطقه ايجاد مي‌كند. هر چند تا به حال 
مكاتبات متعددي از سوي نهاد رياست جمهوري، سازمان محيط‌زيست و 
ساير نهادها و سازمان‌هاي مربوطه در راستاي جلوگيري از ادامه ساخت و 
ساز انجام شده‌است، اما هيچ‌كدام از آنها نتوانسته كارساز شود! حالا برخي 
از كارشناسان و مسئولان محيط‌زيست، هشدار نابودي اين باغ را مي‌دهند 

و از قوه قضائيه درخواست مي‌كنند تا در اين زمينه ورود كند. 
 چالش‌هاي باغ گياه‌شناسي

س��اخت اين برج‌ها علاوه بر عدم رعايت حريم باغ گياه‌شناسي، عوارض 
متعدد و زيانب��اري را نيز به دنبال دارد؛ كاهش ش��ديد س��فره‌هاي آب 
زيرزميني منطقه، از بين رفتن منظره طبيعي اطراف باغ با ايجاد سازه‌هاي 
س��اختماني غول‌پيكر، بالا رفتن تراكم جمعيتي و ايج��اد ترافيك، بروز 
آلودگي ه��وا و آلودگي صوتي، بروز مش��كل در روند حف��ظ و نگهداري 
گونه‌هاي در معرض انقراض، تنها بخشي از اين مشكلات است. از همين‌رو، 
اين موضوع از سوي شوراي شهر تهران نيز پيگيري شد و شهرداري را ملزم 
به پاسخگویي كرد؛ سال گذشته بود كه زهرا شمس‌احسان، عضو شوراي 
اسلامي شهر تهران گفت: »با توجه به موقعيت راهبردي اين مجموعه از 
لحاظ اكولوژيكي، اجتماعي و فرهنگي براي شهر تهران، از شهرداري تهران 
انتظار داريم كه در ارائه ساز و كار حل مشكلات اين مجموعه و حفظ حريم 
آن تسريع كند و گزارش شفاف و منسجم از آخرين وضعيت پروانه صادره 
در حريم اين مجموعه را به شوراي اسلامي شهر تهران ارائه كند.‌« بعد از آن 
انتقادات نسبت به ساخت و ساز در حريم باغ گياه‌شناسي شدت بيشتري 
به خود گرفت، تا جايي كه جابري مقدم، عضو هيئت علمي دانشگاه تهران 
اظهار داشت:‌»از دس��تگاه‌هاي نظارتي و حكومتي كس��ي نمانده كه در 
موضوع باغ گياه‌شناسي ورود نكرده‌باشد. ديگر بايد چه اتفاقي بيفتد كه 
ساخت و سازها متوقف شود؟« اين در حالي است كه معاون شهردار تهران 
در واكنش به انتقادات گفت: »در صورتي كه قوه قضائيه رأي صادر كند؛ 
حتماً جلوي ساخت و سازها در اطراف اين باغ ملي را مي‌‌گيريم.‌« موضوعي 
كه آبان ماه امسال نيز شهردار تهران بدان اشاره كرد و گفت: »مجموعه‌اي 
كه بالاي باغ گياه‌شناس��ي ملي در حال ساخت اس��ت، كل مجوزها را از 
قبل و در زمان مديريت‌هاي قبلي گرفته و بر اساس همان پروانه ساخت، 
كارهايش انجام مي‌ش��ود، بنابراین اين ساخت و س��ازها هيچ نسبتي با 
شهرداري در مديريت فعلي ندارد.‌« او ادامه داد: »آن چيزي كه از بنده به 
عنوان شهردار تهران يا اعضاي شوراي شهر انتظار دارند، مبناي قانوني 
ندارد؛ كشور را نه به صورت سليقه‌اي بلكه با قانون اداره مي‌كنند.‌« زاكاني 
همچنين اظهار داشت: »جلوگيري از اين كار از مسئوليت شهرداري خارج 
است و براي جلوگيري به رأي دستگاه قضايي يا تفاهم بين وزارت جهاد، 

ميراث فرهنگي و مجموعه سازنده برج‌ها نياز دارد.«
آنطور كه مشخص است ساخت‌وسازها اطراف باغ گياه‌شناسي ادامه دارد 
و آن را به شدت تهديد مي‌كند. تهديدي كه علي عليزاده، رئيس مؤسسه 
تحقيقات جنگل‌ها و مراتع كشور در توصيف آن گفته‌است: »ميزان آب 
كم شده و اگر برج‌‌ها در محدوده باغ ميراثي گياه‌شناسي ساخته شوند؛ 

بايد فاتحه اين باغ را بخوانيم.«
 چه بايد كرد؟

تخريب زيست‌بوم‌ها به دليل ساخت و سازها تبديل به يك معضل جهاني 
شده و در اروپا و امريكا هم مشكلاتي را در تنوع‌زيستي ايجاد كرده‌است. 
در برخي نقاط ايران هم منابع طبيعي به دليل ساخت و سازها در حال از 
بين رفتن است مانند »كوه بي‌بي‌شهربانو كه در محاصره كارخانه‌هاست.‌« 
اما چه كار بايد كرد كه باغ گياه‌شناسي از تهديد ساخت برج‌هاي غول‌پيكر 
در امان بماند؟ در اين رابطه محمد درويش، عضو هيئت علمي مؤسسه 
تحقيقات جنگل‌ها و مراتع كش��ور به »جوان« مي‌گويد: »ش��هرداري 
مي‌تواند به ذي‌نفعان ساخت و س��از در مجاورت باغ گياه‌شناسي، زمين 
معوض دهد تا اين باغ از نابودي نجات پيدا كند.‌« او با اش��اره به دستور 
رئيس‌جمهور براي توقف ساخت و س��ازها در حريم باغ اظهار مي‌دارد: 
»رئيس‌جمهور كشور زمستان سال گذشته دستور داد كه طبق آن بايد 
حريم باغ گياه‌شناس��ي محفوظ بماند و شهرداري كه سال‌ها قبل مجوز 
ساخت‌وساز برج‌ها را داده آن را كم لن يكن كند. اما متأسفانه اين دستور 
اجرا نش��د و آن را به قوه قضائيه ارجاع دادند. پس از آن دادستان كشور 
موضوع را بررسي كرد و در تابستان امسال همان نظر رئيس‌جمهور تأييد 
شد؛ يعني اينكه ساخت‌وس��ازها غيرقانوني است و نبايد ادامه پيدا كند، 
اما دو فصل از دس��تور دادس��تان مي‌گذرد و اقدامي در اين جهت انجام 
نشده‌است. براي ما هم شگفت‌آور است كه رئيس قوه مجريه و دادستان 
مخالفت خود با اين ساخت‌وسازها را اعلام كرده‌اند، اما مجوز آن كار هنوز 

باطل نشده‌است.«
او ادامه مي‌دهد: »باغ گياه‌شناسي ثبت ملي شده، هم از منظر فرهنگي و 
هم از منظر طبيعي داراي حريم است و نبايد اطراف آن ساخت و ساز انجام 
شود. اين يك تخلف بزرگ است كه بارها و بارها در رسانه‌ها از آن صحبت 
شده‌است. حتي در يك مناظره تلويزيوني نيز اين موضوع مورد بررسي 
قرار گرفت و معاون شهردار علناً اعلام كرد كه اين كار از اختيار شهرداري 
تهران خارج است. حال براي ما هم س��ؤال است كه وقتي رئيس‌جمهور 
دستور توقف ساخت‌وسازها را داده و دادستان هم آن را تأييد كرده، ديگر 
چه كاري بايد انجام شود كه جلوي ساخت و س��از برج‌ها را بگيرند؟ اگر 
شهردار تهران اختياري ندارد اين كار را چه كسي يا چه نهاد و سازماني 

بايد انجام دهد؟«
درويش به آثار مخرب اين ساخت و سازها نيز اشاره مي‌كند و مي‌گويد: 
»سه چاه از شش چاه باغ گياه‌شناسي خشك شده‌است. شبكه زه‌كشي 
كه بالادس��ت بافت قرار دارد و از دامنه‌هاي البرز جنوب��ي مي‌آيد در اثر 
ساخت‌وسازها مختل شده‌است. بارها هشدار داده‌بوديم، اما كسي توجهي 

به آن نكرد.«
او تصريح مي‌كند: »قدمت باغ گياه‌شناسي به دهه ميانه 40 برمي‌گردد و 
بزرگ‌ترين باغ اكولوژي آسياست. اگر اين ساخت و سازها ادامه پيدا كند، 

بدون شك ماهيت باغ تغيير مي‌كند و تبديل به يك باغچه مي‌شود. 
ساخت‌وسازها در حريم باغ گياه‌شناس��ي با توافق‌هاي قبلي كه بيش از 
10 سال از آن مي‌گذرد، انجام شده‌است، اما انتظار مي‌رود كه شهرداري 
تهران به عنوان ضلع سوم به اين مس��ئله ورود كند و با ايجاد يك توافق 
جديد با مالكان زمين، باغ گياه‌شناسي را از نابودي نجات دهد، اقدامي كه 
شايد سخت و زمان‌بر باشد، اما به دليل حفظ باغ گياه‌شناسي ضروري و 

الزامي است. 
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محدثه امامي‌نيا، پژوهشگر حوزه زنان مهسا گربندي

طب�ق توضيح�ات مدي�ر عام�ل انجم�ن 
اس‌ام‌اي اي�ران )SMA( در ح�ال حاض�ر 
داروي اولوي�ت اول را ك�ه نزدي�ك به 300 
بيمار بودند، دو ماه اس�ت قط�ع كرده‌اند و 
براي اولوي�ت دوم، يعني 11 تا 20 س�اله‌ها 
را ك�ه 200 بيمار بودن�د به ح�دود نيمي از 
بيماران يعني تقريباً 100 بيمار دارو داده‌اند. 
از نگاه وي به نظر مي‌رسد وزارتخانه ديگر 
دارو را تأمين نكند و اين ته‌مانده انبار است

شهردار تهران:

اتوبوس‌هاي جديد تا 6 ماه آينده 
به شهرداري تحويل داده مي‌شوند

ش�هردار تهران گفت: اگر پرداخت اوليه انجام ش�ود تا شش ماه 
آينده گمرك بندرعباس اتوبوس‌هاي جديد را به ما تحويل مي‌دهد. 
شهردار پايتخت، عليرضا زاكاني به سفر چند روزه خود به چين اشاره 
كرد و گفت: برنامه‌ريزي صورت گرفت و هدف اس��تفاده از تكنولوژي 

چيني‌ها و سرمايه‌گذاري توسط چين است. 
وي به سفر اول خود به چين كه چند ماه پيش بود، اشاره و تصريح كرد: 
در سفر اول به ۱۳ ش��هر چين رفتيم تا ظرفيت مجموعه‌ها شناسايي 
شوند و در نهايت سه قرارداد به نتيجه رسيد كه شامل تأمين ۷۹۱ واگن 
مترو و يك ميليارد و ۴۰ ميليون يورو براي تأمين اتوبوس، تاكس��ي و 

موتورسيكلت و احداث خط ۱۱ مترو بود. 
زاكاني ادامه داد: در مورد احداث خط ۹ و تونل شهيد متوسليان نيز در 
سفر چيني‌ها به تهران مورد بحث قرار گرفت و عدد يك ميليارد و ۴۰ 

ميليون يورو به يك ميليارد و ۶۷۰ ميليون يورو افزايش يافت. 
وي در خصوص دستگاه زباله‌سوز گفت: براي زباله‌سوز نيز ۵۷۹ ميليون 
يورو تفاهم اوليه صورت گرفت و در كنار آن س��رفصل هتل‌س��ازي و 

ساختمان‌سازي و ايجاد مراكز تفريحي و ورزشي هم انجام شد. 
به گفته شهردار تهران عدد تفاهم اوليه ۱۲ ميليارد يورو بود و همكاران 
در مرحله بعدي به چين سفر كرده و از مجموعه‌هاي مختلف براي انعقاد 

قراردادها بازديدكردند. 
زاكاني با بيان اينكه در اين س��فرها پنج جنس سرفصل مالي باز شد، 
گفت: با توجه به دو سر فصل تكنولوژي و تأمين مالي، براي اولين‌بار در 

تعامل با اين كشور چين وارد عمل شد. 
وي ادامه داد: بخش اول تعهدات مبني بر تأمين ۷۹۱ واگن مترو بود كه 

تأمين مالي آن توسط دولت صورت گرفت. 
به گفته زاكاني، با وزارت كشور تفاهم كرديم كه ۲۸۰ واگن ديگر نيز به 
واگن‌هاي قبل اضافه شود و ۱۱۳ واگن داخلي نيز داريم كه ۸۵ درصد 
آن توليد داخلي اس��ت و ٢٨٩ واگن نيز مبتني بر قرارداد اوليه توسعه 
مي‌يابد و با احتساب واگن‌هاي داخلي در مجموع به هزار و ۱۸۴ واگن 
مي‌رسد.  شهردار تهران گفت: يك ميليارد و ۶۷۰ ميليون يورو در بخش 
حمل و نقل، ۵۷۹ ميليون يورو در زباله سوز و ۴۰۰ ميليون يورو نيز در 
بخش هوشمندسازي هزينه مي‌شود و بسته سفر اخير شامل ۲هزار و 
۵۰۰ دستگاه اتوبوس برقي، ۱۰ هزار ون برقي، ۲۷ هزار و ۵۰۰ دستگاه 
تاكسي برقي شامل ۲ هزار و ۵۰۰ دس��تگاه تاكسي شاسي بلند براي 

مسير فرودگاه و بخش‌هاي مشابه است. 
وي در خصوص زمان اجراي قراردادها گفت: مدت زمان و جرائم هم در 
اين قراردادها پيش‌بيني شده و اگر پرداخت اوليه صورت بگيرد تا شش 

ماه آينده، گمرك بندرعباس اتوبوس‌ها را به ما تحويل خواهدداد. 
وي به ترامواي چرخ لاس��تيكي اش��اره كرد و گفت: در اين س��فر اين 
موضوع هم مورد بررس��ي قرار گرفت.  زاكاني گفت: خط ۸، ۹ و ۱۱ و 
تونل شهيد متوس��ليان با رقم 3/5 تا 4 ميليارد يورو نيز مورد بررسي 
قرار گرفت و سه ش��ركت ايراني توانمند كه مورد اعتماد شهرداري در 
ساخت و ساز مترو و مورد قبول چيني‌ها بودند، انتخاب شدند و تفاهم 
سه‌جانبه‌اي منعقد شد.  شهردار تهران با بيان اينكه سه ورزشگاه نيز با 
مشاركت چيني‌ها و تأمين مالي آنها ساخته مي‌شود، گفت: سرفصل 

گردشگري براي سالانه يك ميليون نفر نيز باز شد. 

زهرا چيذري
  گزارش  یک
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