
 ۱۰۰ اصله درخت 
جایگزین درختان خشک ولیعصر شد

مدیــرکل محیط زیســت و توســعه پایــدار شــهرداری تهران 
گفــت: ۱۰۰ اصله درخــت چنار با ســن بــالای ۵۰ ســال به جای 

درختان خشک شده خیابان ولیعصر)عج( کاشته شدند. 
محمدصابــر باغخانی پــور گفت: کمی بیشــتر از یک ســال 
کم شــان در  قبل، درختان خیابان چنار خیابان ولیعصرکه ترا
محدوده پارک وی تا میدان تجریش قرار دارد پایش و اســکن 
شده بود. که به صورت کامل توپوگرافی ۱۰۰۰ اصله درخت انجام 
شده و بر اساس نتایج پایش، عمده درختان خیابان ولیعصر 
حدفاصل پارک وی تا میدان تجریش سالم هستند و مشکل 
خاصی ندارند و عمده مشــکل آن ها ضعف در ریشه درختان 
که به دلیل قرارگیری در نهر و دسترســی همیشگی  اســت چرا
به آب، ریشه ها دونده و در حال حرکت نبودند همچنین این 
کــم در این محدوده، رو به ســمت آفتاب  درختان به دلیل ترا

داشتند که به همین علت به صورت منحنی هستند. 
بر همین اساس در همین رابطه گفته شده بود که لازم است 
طی یک ســال آینده حــدود ۲۰۰ درخت چنار با بن بالا کاشــته 

شود که جانمایی آن ها نیز انجام شده بود. 
مدیرکل محیط زیست و توسعه پایدار شهرداری تهران اظهار 
کرد: آسیب وارده بر درختان در حال حاضر، نتیجه کم توجهی 

به این موضوع در بازه زمانی طولانی در دوره های قبل است. 
وی در ادامه گفت: ۸۰ اصله درخت خیابان ولیعصر به دلایل 
متعددی خشک شدند که این تعداد نشانه گذاری شدند. این 
درختان پس از ثبت در سامانه نهال، قطع و جایگزین شدند. 
باغخانی پور با بیان اینکه برخی صنوف فاضلاب را به صورت 
غیر مجاز در نهرهای  این خیابان رهاســازی کردنــد، مواردی 
دیگر مانند افزایش جمعیت و کلنی موش ها و عدم بهســازی 
انهار و آبیاری کافی را از دلایل خشکی درختان خیابان ولیعصر 

عنوان کرد. 
مدیرکل محیط زیست شــهرداری تهران در خصوص قطع 
درختان خیابان ولیعصرگفت: ۲۴۰۰ اصلــه درخت در خیابان 
ولیعصــر در محــدوده منطقــه یک قــرار دارنــد که به جــای ۸۰ 
درخت چنار خشــک شــده در این محــدوده ۱۰۰ درخت چنار 
با بن بالای ۵۰ سال کاشته شد. این بهترین راه حل در شرایط 

فعلی بود. 
وی افزود: بــرای حفاظــت از درختان و محیط زیســت این 
منطقه، علاوه بر کاشــت درختان بــن بالا، همزمان بهســازی 
انهار، استانداردسازی تشتک های اطراف درختان، بندکشی 
کف انهار با مواد نفوذپذیر نسبت به آب، انسداد کلونی موش ها 
و ساماندهی فاضلاب غیرمجاز اصناف نیز با همیاری شهرداری 
منطقه یک انجام شد. این اقدامات برای ساماندهی شرایط 

کمک کننده، موثر و موفق بود. 
کنان بــرای حفاظت از  باغخانــی پور آمــوزش اصنــاف و ســا
درختان این مسیر را پتانسیلی برای کاهش آسیب به درختان 
دانســت و گفــت: ارزیابــی ســلامت درختــان ولیعصر بــا روش 
توموگرافی نیز انجام شد که این نشان از اهمیت موضوع برای 
اداره کل محیط زیســت شهرداری تهران و شــهرداری منطقه 
یــک دارد. وی دربــاره روش توموگرافــی گفــت: این یــک روش 
غیرمخرب برای ارزیابی سلامت و ساختار داخلی درختان است 
که با اســتفاده از امواج صوتی یا الکترومغناطیسی، تصاویری 
از مقطع درخت تهیه می شود و امکان شناسایی پوسیدگی، 
ترک ها و سایر آسیب های داخلی را فراهم می کند. متخصصان 
با دسترســی به این اطلاعات می توانند اقدامــات حفاظتی و 

درمانی مناسب برای حفظ درختان را انجام دهند. 
باغخانی پــور در پایــان گفت: شــهرداری یــک واحد صنفی 
متخلف کــه بــه صــورت عمــد ۱۳ درخــت را خشــکانده بــود با 
طرح موضوع در کمیســیون ماده ۷، مبلــغ ۱۷۰ میلیارد تومان 
جریمه کرده است. همچنین سازمان بوستان ها و فضای سبز 
نیــز کمیته صیانــت از درختان ولیعصر را تشــکیل داده اســت 
و به صورت منظــم دربــاره درختــان خیابان ولیعصر تشــکیل 

جلسه می شود. 

آرمان ملی – شفق محمدحسینی: دو هفته ای می شود که 
فشار آب خانه شــان کم شده اســت. دخترک چهارساله را برای 
اســتحمام مجبورند بــه خانــه مادربزرگــش بیاورنــد. مادربزرگ 
تماس می گیرد که زودتر برسید! برق قرار است ساعت پنج عصر 
، دخترک چهارســاله اش را بدو بــدو بعد از  قطع شــود! حالا پدر
کار به خانه مادربزرگ آورده اســت. دخترک می گویــد: چرا آب و 
برق میره؟ چی شده؟ هنوز زمان زیادی از تجربه جنگ دوازده 
روزه نگذشته اســت و کودکان هنوز از چهره نگران والدین خود 
خلاص نشده اند. اما تجربه جنگ برای این دخترک چهارساله، 
چیــزی بیشــتر از نگرانی هــای والدینش بــود، زیرا پســرخاله ۲۵ 
ساله اش که سرباز بود را از دست داد. حالا در بازی هایش مدام 

می گوید که پسرخاله ام رفت پیش خدا و دیگه نمیاد. 
دخترک بدو بدو به همراه پدرش به حمام می روند. دخترک 
قصد بازی دارد، اما پدرش مدام یــادآوری می کند که زود باش، 
الان برق قطع میشه. حالا قطع شدن های آب و برق تهران هم 
بــه یکــی از بازی هــای کســالت آور کودکانی تبدیل شــده اســت 
کــه بایــد در آرامش و ســکوت، مشــغول عروســک بازی باشــند، 
نه اینکه نگران قطع شــدن آب و برق باشــند. دختــرک از حمام 
بیرون نیامده، برق مــی رود. دیگر عادت کرده اســت. خاموش 
کردن چراغ ها، آن هم وقتی برق هست، به یکی از سرگرمی هایش 
تبدیل شــده اســت و بــه والدینــش می گویــد: بــاز بــرق رو قطع 
کردن! حالا با این گرمای هــوا، حتی نمی توانــد عصرها به پارک 
برود. در خانه هم به دلیل اینکه آب منزلشــان بســیار کم است 
و همســایه ها دیر یادشان افتاد که بهتر اســت پمپ بگذارند، و 
هرچه در بــازار می گردند، پمپ آب نیســت، همچنان مجبورند 
با بی آبی بسازند. پدر می گوید: فشار شیرآب آنقدر کم است که 
حتی نمی شود دستت را درست بشویی. همسایه ها هم به دلیل 
هزینه بالای پمپ آب، راضی نمی شدند و در نهایت حالا که فشار 
آب بسیار کم شده است، درحالی به نصب پمپ رضایت دادند، 
که دیگر پمپ آب پیدا نمی شــود. الان دوهفته اســت دنبالش 

هستیم و فروشنده ها می گویند که پمپ نیست. 

   کمبود پمپ آب
این درحالی است که یکی از فروشنده های پمپ آب به »آرمان 
ملی« می گوید که پمپ افزایش قیمت داشــته اســت و از طرفی 
هم به دلیل تقاضــای بالای آن، به خصوص قبل از چهارشــنبه 
گذشــته که تعطیــل شــد و اخبــار پیرامون کمبــود آب بیشــتر از 
همیشــه و جدی تر مطرح شــد، بســیار کم شده اســت و هرچه 
گر داشته باشند هم نمی فروشند  تقاضا می دهیم، فروشنده ها ا
و ترجیح می دهند با قیمت بسیار بالاتر بفروشند. فعلا که پمپ 
نداریم و تقاضا هم به یکباره زیادتر شــده اســت. اما مساله این 
گر پمپ هم باشد، باز فشار  است که زمانی که آب کم باشد، حتی ا
بسیار کم است. یکی از ساختمان های چهارواحدی در منطقه 
شرق تهران، که به دلیل افت بســیار زیاد فشار آب، به خصوص 
در طبقات بالاتر، دو ماهی می شود که با هزینهای برابر هرواحد 
۱۵میلیون تومان، پمپ آب را خریداری و نصب کردند، به »آرمان 
ملی« گفتند که در روزهای اول نصب پمپ، فشار آب بسیار زیاد 
شــد و واحد آخر که با افت شــدید فشــار آب روبه رو بــود و حتی 
نمی توانستند اســتحمام کنند، مشکلشان حل شــده بود، اما 
الان تقریبا دوهفته است که دوباره فشــار آب کاهش پیدا کرده 
است و به خصوص وقتی برق قطع می شود، که در این منطقه، 
یــک روز در میان و هربار دو ســاعت مــی رود، با افت بســیار زیاد 

فشار آب روبه رو هستند. 

   بار روانی قطع شدن ها
بار روانی ایــن قطع شــدن های آب و بــرق، برای شــهروندان 
تهرانی که هنــوز بعــد از جنــگ دوازده روزه، بــه وضعیت عادی 
بازنگشته اند، بسیار بیشــتر از دوســاعت قطع آب و برق است. 
اینکه حداقل نیازهای یک انسان برای زندگی کردن، آن هم در 
این هوای گرم و طاقت فرسا، که برای یک خریدکردن ساده، تازه 
گر شاغل نباشی و در خانه زیر باد کولر باشی، باید برنامه ریزی  ا
کنی تا کی بیرون بروی تا کمتر از آفتاب و غبار آسیب ببینی. این 
وضعیت زیست بسیاری از همشهریان را با حالتی دشوار روبه رو 

کرده است. این میان اما آنها که شاغل نیستند وضعیت بهتری 
دارند. حداقل در خانه خود نشسته اند، هرچند برخی از افرادی 
که تنها در خانه هستند و دچار اضطراب مزمن، قطع آب و برق 
هم به دل نگرانی و دغدغه این روزهایشان تبدیل شده است، 
که نکند هوا تاریک باشد و برق قطع شود و کسی در خانه نباشد. 

   قطع آب برخی بوستان ها
کودک با مادرش به سمت شــیر آب آشامیدنی پارک می رود، تا 
بطری آبش را پر کند، اما هرچه شیر آب را می چرخاند، خبری از آب 
نیست. وضعیت دیگر شیرهای آب آشامیدنی این پارک بزرگ هم 
به همین صورت است. باغبان های پارک می گویند که نمی دانند 
داستان چیست و چرا آب قطع است و مسئول فضای سبز پارک 
هم می گوید که بررســی خواهد کرد! مــادر و کودک هم به ســمت 
شیرهای دیگر می روند و در نهایت از یکی از شیرها کمی آب می آید، 
که در کنار آن هم مردم صف کشیده اند، تا در این گرما، جرعه ای 
آب بنوشند. آن هم آبی که ذره ذره می آید. مردم در گرمای ساعت  
9صبح، ناراحــت از اینکه نمی توانند حتی گلویی تــر کنند. برخی 
که در پارک مشــغول ورزش بودند، می گویند بــه گمان اینکه مثل 
هرروز اینجا آب برای نوشیدن هست، با خودمان آب آشامیدنی 
نیاوردیم و حالا در این گرما، مجبوریم زودتر برویم خانه! در نهایت 
کودک هم به مادرش می گوید که برویم به خانه! از خیر آب و پارک، 
با هم می گذرنــد! مادرش هم مســتاصل بطــری خالــی را در کوله 
فرزند می گذارد و به سمت در خروجی پارک می روند. حالا در این 
گرما، والدین هــم مجبورند کودکان خــود را در خانه نگهدارند و با 
بی حوصلگی و خستگی فرزندانی روبه رو شوند، که ماه های اخیر 
را در شرایط عادی سپری نکرده اند. کودکانی که دوازده روز جنگ 
را از لابه لای نگاه نگران والدین خود، تحلیل کردند. حالا در گرمای 
حدود چهل درجه، در خانه هایی که آب و برق درست و حسابی 
ندارد می گذراننــد، حالا دیگر آینده بماند برای بعــد. این روزها ما 

بیشتر از همیشه در لحظه زندگی می کنیم. 

   وسط گزارشم برق می رود!
مشغول نوشتن همین گزارش هستم که برق می رود و مجبورم 
دوســاعت تمام صبرکنم تا برق بیاید و ادامه گزارشم را بنویسم. 
این در شرایطی اســت که به محض اتمام کار، ساعت قطع برق 
خانه هم می رسد و بعد از اینکه خسته از سرکار به خانه می روم 
هم، باید برای نوشــیدن یــک لیــوان آب خنک، بــه دلیل قطع 
برق، دوساعت تمام صبرکنم. و به این ســان روزهای ما در گذر 
است، در شهری که نه آب درست و حســابی دارد و نه برق، هوا 
هم که غبارآلود اســت و گرما هم بیــداد می کند. مــرداد را به این 
ســان به پیش می بریم، به امید روزهایی که وضعیت زندگی در 
شهر تهران، بهتر از قبل شــود. تبعات قطع آب و برق این روزها 
در تهران و دیگر شــهرها، یکی دوتا نیست. چه شــاغل باشید و 
چه در خانه، حتما اثری بر زندگی و کسب و کارتان به وجود آمده 
است. این میان اما برخی بیش از دیگران آسیب می بینند، مانند 
کارگرانی که در دمای بالای چهل درجه مشــغول به کار هستند 
و افراد کم توانی که در خانه گرفتار می شوند و کسی را هم ندارند 
که به دادشان برســد و یا کارهای روزمره شــان را انجام دهد. اما 
گر این قطع شدن ها به صورت مکرر ادامه داشته باشد، قطعا  ا

شهروندان ناراضی خواهند بود. 

گــــزارش

اخبار کوتــــاه

 
آسفالت اتوبان

اتوبــان آزادگان از لحــاظ آســفالت در بعضــی از جاهــای آن 
کی دارد و باعث تصــادف وخرابی ماشــین ها  وضعیــت اســفنا

می شود. 
ج  سماوات از کر

مشکلات زندگی
نهایت سعی و تلاش مردم برای این است که بتوانند بدون 
هیچ مشــکلی زندگی کنند; اما گرانی بیش از حد و سرســام آور 
هزینه هــای زندگــی و همچنیــن درآمدهــای پاییــن و کاهــش 
قدرت خریــد، باعث اضطراب و نگرانی قشــر متوســط و پایین 
جامعــه شــده و بعضــا بــه بیماری هــای روحــی و روانــی دچــار 
شده اند که رفع این مشــکلات نیاز به مدیریت، برنامه ریزی و 
سرعت عمل مسئولان ودولت دارد تا راهی برای نجات مردم 

از گرانی پیدا کنند. 
یک شهروند از تهران

ک قیمت پوشا
بــرای خریــد مانتو بــه مغازه هــای میــدان هفت تیــر رفتم با 
قیمت های بالا روبه رو شــدم. یک کارگر ساده با این قیمت ها 
چطور می تواند برای بچه هایش خرید کند، چرا اصناف به فکر 

ارزان کردن البسه ها نیستند. 
صمیمی از تهران

                       88۱۰5۰۰7                 
روی خط آرمان ملی

گزارش »آرمان ملی« از وضعیت این روزهای مردم تهران

بار روانی قطع برق و افت فشار آب بر مردم

 احتمال تعطیلی یک هفته ای 
در تابستان

وزیر میــراث  فرهنگی، گردشــگری و صنایع  
دستی اعلام کرد: طرح تعطیلی یک هفته ای تا 
پیش از پایان تابستان در هیات دولت مطرح 
شــده اســت تا مردم با تســهیلاتی که دولت در 

اختیارشان می گذارد به سفر بروند. 
سیدرضا صالحی امیری در گفت وگوی ویژه 
کنش به این پرســش  خبری شــبکه خبر در وا
که طرحی قرار اســت در جلســه هیــات دولت 
تصویــب شــود که تــا پیــش از پایــان تابســتان 
تعطیلات یک هفته ای اعلام شــود تــا مردم با 
تسهیلاتی که دولت می دهد و بخشی دیگر را 
خودشان تقبل می کنند، به سفر بروند، گفت: 
این طرح مشروط به تصویب در هیات دولت 
اســت و در یــک ســاختار کارشناســی بــه ایــن 
جمــع بنــدی رســیده ایم و بــرای حرکــت قطار 
گردشــگری در ایران با دو انگیزه ایجاد نشــاط 
و حفــظ اشــتغال آن را دنبــال می کنیــم ضمن 
اینکه در صنایع دســتی ۵۷۰ هزار اشتغال و در 
صنعــت گردشــگری ۱.۶ میلیــون نفر اشــتغال 
ثبت شــده داریم و حفــظ آن بــرای دولت یک 
اولویت اســت و دراین خصوص مشــوق هایی 

قائل شده ایم.

 ثبت بیش از ۲۱۴ هزار ولادت 
در ۳ ماهه اول ۱۴۰۴

معــاون وزیــر کشــور و رئیــس ســازمان ثبت 
احــوال از ثبــت بیــش از ۲۱۴ هــزار ولادت در 

سه ماهه نخست سال ۱۴۰۴ خبر داد. 
هاشــم کارگــر خاطرنشــان کــرد: میانگیــن 
فاصلــه زمانــی بیــن ازدواج تــا تولد نخســتین 
فرزند بــه ۴.۳ ســال رســیده که نشــان دهنده 
افزایــش زمــان تصمیم گیــری زوج هــا بــرای 
فرزنــدآوری در ســال های نخســت زندگــی 

مشترک است. 
وی در بخش دیگری از سخنان خود از ثبت 
بیش از ۱۲9 هزار ازدواج در ســه ماهه نخســت 
امســال خبــر داد و اعــلام کــرد: میانگین ســن 
مــردان در ازدواج  اول ۲۸.۴ ســال و میانگیــن 

سن زنان نیز ۲۴.۱ سال بوده است. 

 مرگ فعال محیط زیست 
در آتش سوزی آبیدر 

پیکر حمید مرادی فعال محیط زیست که 
شامگاه پنجشنبه بر اثر شدت سوختگی ناشی 
از آتش ســوزی آبیــدر ســنندج جــان خــود را از 
دســت داد، عصر جمعه در آرامســتان بهشت 

ک سپرده شد.  محمدی این شهر به خا
حمید مرادی فعــال حوزه محیط زیســت و 
وکیل پایــه یک دادگســتری کردســتان کــه روز 
پنجشنبه در پی تلاش برای مهار آتش سوزی 
ارتفاعــات آبیــدر ســنندج دچــار ســوختگی 
شدید شــده بود، با وجود تلاش های پزشکی 
جمعه شــب در بیمارســتان کوثــر ایــن شــهر 

جان باخت. 
این حادثه که در ارتفاعات آبیدر و در دمای 
گهانی  بالای ۴۰ درجه رخ داد، به دلیل تغییر نا
جهــت وزش بــاد، موجــب محاصــره گروهی از 
فعــالان محیــط زیســت در حلقــه آتش شــد و 
هشت نفر در این حادثه دچار آسیب شدند. 

از میان مصدومان، ۲ نفر به صورت سرپایی 
مداوا و ترخیص شدند اما از ۶ نفر باقی مانده، 
متأســفانه حمیــد مــرادی بــه دلیــل شــدت 

جراحات ناشی از سوختگی، جان باخت. 
در حــال حاضــر ۲ نفــر از مصدومــان در 
بخــش مراقبت هــای ویــژه ســوختگی تحــت 
نظر قرار دارند و سه نفر دیگر در بخش داخلی 

بیمارستان بستری هستند. 

کارگران جنوب در گرمای 5۰ درجه 
کار می کنند

کارگران ابنیه فنی راه آهن جنــوب از الزام به 
کارکردن در روزهای تعطیل ازجمله تعطیلات 

اضطراری گرمای هوا انتقاد کردند. 
تعدادی از کارگران ابنیه فنی راه آهن جنوب 
در تمــاس بــا ایلنــا گفتنــد: تصمیم هایــی کــه 
ستاد بحران استانداری های مناطق گرمسیر 
جنوب کشور برای تعطیلی کارمندان خود در 
روز های گــرم و یا آلودگی هوا می گیرند، شــامل 
حال ما کارگــران پیمانکاری در خطــوط ابنیه 

فنی راه آهن نمی شود. 
گــر  ا می گویــد:  کارگــران  ایــن  از  یکــی 
دستگاه های ذیربط به  صراحت وجود دمای 
بــالای ۵۰ درجــه را اعــلام کننــد، آن گاه بایــد بر 
، کارگاه های خصوصی نیز کار  اساس قانون کار

را تعطیل کنند. 
او می افزایــد: مســأله اینجاســت کــه بعــد از 
غــروب آفتاب نیــز همچنان گرمای هــوا بیداد 
می کند؛ در طول روز هــم تحمل این وضعیت 
برای کارگران نگهداری از خطوط ریلی راه آهن 
که در فضای باز بیابانی مشــغول کارند سخت 
است. بدی آب و هوا برای بســیاری از کارگران 
شــاغل در جنــوب در نظــر گرفته می شــود اما 
کارگــران ابنیــه فنــی راه آهــن چنیــن مزایایــی 
ندارنــد، بــا اینکــه آن هــا هــم در معــرض آثــار 
مخرب گرمــای زیــاد در تابســتان های جنوب 
هســتند. در شــرایطی کــه کارمنــدان دولتــی 
به دلیل گرمای شــدید یــا آلودگی هــوا تعطیل 
می شــوند، کارگــران هرگــز از چنیــن امکانــی 
برخــوردار نیســتند. صاحبــان شــرکت های 
خصوصی به این تعطیلی در اوج گرما که باعث 
بالا رفتن هزینه و کاهش ســود آن ها می شــود 

تن نخواهند داد. 

رئیس ســازمان غــذا و دارو در خصــوص علت  عــدم واردات 
داروی وکســزوگو به کشــور اظهار داشــت: باید داروی وکسزوگو 
وارد فهرست شود و وارد فهرســت شــدن این دارو الزاما به این 
معنا نیســت که بیمه  هزینه این دارو را تقبل کند. بیمه ها باید 
این پول را داشــته باشــند تا قبول کنند. به گزارش ایلنــا، اخیرا 
داروی voxzogo توســط ســازمان FDA برای بیماران مبتلا به 
کندروپلازی تایید شده است و بیماران کوتاه قامت خواستار  آ
کندروپلازی  واردات این نوع داروها به کشور هستند. بیماری آ
یا کوتاه قامتی یک نوع اختلال در رشد استخوان است که باعث 
 »Dwarfism« کوتولگی و اندام نامتناســب می شــود. کوتولگی
در بزرگســالی بــه عنــوان شــرایط و اختــلال کوتاهی قــد تعریف 
می شــود. در آخرین تجمعــی که ایــن بیمــاران و خانواده های 
آن ها در ســال ۱۴۰۱ برگزار کردند، محبوبــه ابراهیم خانی، رئیس 
کوتــاه قامتان بلند  هیات مدیــره انجمــن کوچولوهای ایــران )
همت( با اشاره به برگزاری این تجمع اظهار کرده بود: این دارو 
کندورپلازی تازه کشف شده و مورد تأیید  که برای رشد کودکان آ
قرار گرفته اســت، در کشــورهای دیگر رایگان یا بــا قیمت ارزانی 
در اختیار بیماران قرار می گیرد. به همین دلیل ما هم از وزارت 
بهداشــت و ســازمان غذا و دارو درخواســت داریــم، بودجه ای 
کندروپلازی لازم  برای واردات این دارو که برای رشــد کــودکان آ
اســت مصوب و به واردات این دارو اقدام کنند. وی افزود: قبلا 
در ایران داروهای دیگری برای رشد این بیماران مورد استفاده 
قرار می گرفت که بیمه ها نیز تا دو سال این داروها را مورد پوشش 
کنون این پوشش بیمه ای برداشته شده  خود قرار می دادند، ا
و خانواده ها باید بــا قیمت گرانی آن را بــرای کودکان خود تهیه 

کنند. 

   توقف رشد کودکان دارای این اختلال
وی افــزود: وقتی دسترســی بــه این داروها نباشــد، رشــد در 
کودکان دارای این اختلال هم متوقف می شود. دارو باید تا چند 
ســال به صورت مداوم مورد اســتفاده قرار بگیرد، اما امروز این 
داروها در دسترس خانواده ها نیست. هزینه دارو و درمان برای 
این افراد بسیار ســنگین بوده و کمتر خانواده ای می تواند این 
کندروپلازی به  هزینه ها را بپردازد. خانواده یکی از مبتلایان به آ
ایلنا می گوید: دو سال است که به هر سازمانی که توانستم برای 
وارد کردن داروی وکســزوگو به ایران، نامه زدم و پیگیری کردم. 
حتی قبل از آن نیز به خارج از کشــور ایمیل زدم تا دکتری پیدا 
کنم و موفق شدم در آمریکا، اسپانیا و آلمان پزشک پیدا کنم. در 
داخل کشور نیز برای واردات دارو به وزارت بهداشت و سازمان 
غذا و دارو، معاونت درمــان و وزیر مکاتبه کردم تــا به نحوی به 
دارو برای درمان فرزندم دسترسی پیدا کنم، اما متاسفانه هنوز 
نتیجه نگرفتم. وی خاطرنشان کرد: این دارو در تمام دنیا، حتی 
در کشورهای آسیایی نیز استفاده می شود. هر بسته این دارو 

۶۲۰۰ یورو قیمت دارد و هر خانواده ای باید تا زمانی که صفحات 
رشــد کودک باز اســت، از ایــن دارو اســتفاده کند که حــدوداً تا 
ســیزده - چهــارده ســالگی ادامــه دارد. امــا واقعاً هزینه بســیار 
زیادی دارد. مــن همچنان تلاش می کنــم تا در این بــازه زمانی 
که برای رشد او مهم اســت، به هر نحوی که شــده برای درمان 
فرزندم به این دارو دسترسی پیدا کنم. او گفت: با سازمان غذا و 
دارو، مکاتبه ای انجام داده ام. اما سه ماه گذشته و هنوز جوابی 
نگرفته ام. امیدوارم حداقل با رسانه ای شدن موضوع، فشارها 
و مقاومت ها کمتر شود تا شرایط به گونه ای پیش برود که این 
دارو وارد کشور شود. »پیر صالحی« رئیس سازمان غذا و دارو در 
خصوص علــت  عــدم واردات داروی وکســزوگو به کشــور اظهار 
داشت: باید داروی وکسزوگو وارد فهرست شود و وارد فهرست 
شدن این دارو الزاما به این معنا نیست که بیمه  هزینه این دارو 
را تقبل کند. بیمه ها باید این پول را داشته باشند تا قبول کنند. 

   درمان کامل با این دارو تایید نشده است
وی افزود: مصرف این دارو بیماری را کاملا درمان نمی کند، 
بلکه تا حدودی به بهبود این بیماری کمک می کند. در حال 
حاضر این دارو تاییدیه هــای لازم را از نظر شــورای تایید دارو 
ندارد که وارد فهرســت شــود. ایــن داروی جدیدی اســت که 
باید بیماران و خانواده های آن ها، صبر کننــد تا این دارو وارد 
فهرست شود و مشابه این دارو در داخل تولید شود و تا زمانی 
که وارد فهرســت نشــود تولید داخلی نیز صورت نمی گیرد. به 
گفتــه پیرصالحی موضــوع هزینه بــالا و میــزان اثربخشــی این 
دارو اســت که هنوز مورد قبول شــورای تایید دارو قرار نگرفته 
است. شــورای تایید دارو، بخشی از ســازمان غذا و دارو است 
که وظیفــه ارزیابــی و تایید داروهــا را بر عهــده دارد. این شــورا 
با بررســی مــدارک و مســتندات مربوط بــه داروهــای جدید و 
موجود، از ایمنی، اثربخشی و کیفیت آن ها اطمینان حاصل 
می کند و سپس مجوز ورود به بازار را صادر می کند. همچنین 
ســازمان غــذا و دارو در توضیحــات تکمیلی کــه در این زمینه 
برای خبرگزاری ایلنا ارسال کرده، آورده است: طبق بررسی های 
بعمل آمده در کمیته های تخصصی امــکان قرارگیری داروی 
کندروپلازی در فهرست دارویی ایران  وکسزوگو برای بیماران آ
، تأمین و ورود هر  وجود ندارد. بر اســاس قوانین جاری کشــور
دارو تنها در صورت درج آن در فهرست رسمی داروهای ایران 
امکان پذیــر اســت. داروی وکســزوگو )Vosoritide( کــه بــرای 
کندروپلازی تجویز می شود، خارج از  درمان بیماران مبتلا به آ
این فهرست قرار دارد و امکان تأمین آن وجود ندارد. این دارو 
در کمیته های تخصصی مورد بررســی قرار گرفته، اما به دلیل 
تأثیر محدود آن )افزایش میانگین حدود ۱.۵ سانتی متر قد در 
(، ورود  سال( در برابر هزینه بســیار بالا )روزانه حدود ۱۰۰۰ دلار
آن به فهرســت دارویی کشــور تأیید نشــده اســت. همچنین 

کی از آن است  تحقیقات انجام شده در خصوص این دارو حا
کندروپلازی در  کــه داده های طولی دنیــای واقعــی از مــاژول آ
ثبت نــام CrescNet اروپــا که شــامل ۴۵۲ کــودک در ۳۰ مرکز در 
 VOXZOGO هشت کشور بود، نشان داد که نتایج درمان با
با آزمایش های بالینی که قبلاً گزارش شــده بود، سازگار است. 
میانگین ســن در زمان ثبت نام ۶.۱۲ ســال بود. در میان ۱۴۳ 
شرکت کننده که به مدت ۱۲ ماه با VOXZOGO تحت درمان 
بودند، افزایش متوســط قد برابر با ۶.۳۶ سانتی متر )cm( بود 
و بهبود Z- score قد برابر با ۰.۷ نسبت به یک جمعیت مرجع 
کندروپلازی گزارش شــد. برای ۷۳ شرکت کننده که به مدت  آ
۲۴ ماه تحت درمان بودند، افزایش متوسط قد برابر با ۱۱.۸۶ 
سانتی متر بود و بهبود Z- score قد برابر با ۱.۱۵ در مقایسه با 

همان جمعیت مرجع مشاهده شد. 

   تداوم اثربخشی
علاوه بر این، در یــک مطالعه دنیای واقعی در فرانســه که 
که  شــامل ۶۲ کــودک بــود، نتایــج ۱۷ کــودک بــالای ۵ ســال )
داده های آن ها برای ۱۸ ماه پس از درمان اولیه در دســترس 
بــود( نشــان دهنده تــداوم اثربخشــی VOXZOGO بــود. 
کودکانــی کــه VOXZOGO دریافــت کــرده بودنــد، بــه طــور 
متوسط ۸.۷۶ سانتی متر افزایش قد داشتند و بهبود متوسط 
Z- score برابــر بــا ۰.۵۶ در مقایســه بــا یک جمعیــت طبیعی 
کندروپلازی و ۰.۴۴ در مقایسه با یک  درمان نشــده مبتلا به آ
جمعیت عمومی در ایالات متحده نشــان دادنــد، که بیانگر 
پیشــرفت در رشــد قد در مقایســه بــا جمعیت درمان نشــده 
است. سرعت رشد سالانه به طور متوسط ۵.۸۵ سانتی متر در 
سال بود که نشان دهنده بهبود قابل توجه در رشد و توسعه 
مرتبط با رشد در طول زمان است. هیچ قطع درمانی رخ نداد 
و ایمنــی و اثربخشــی طولانی مــدت همچنان تحــت نظارت 
خواهد بود. یک متخصــص بیماری های کــودکان در آلمان 
در خصــوص تحقیقات انجام شــده بر روی داروی وکســزوگو 
می گویــد: در حقیقــت، ایــن داده هــای واقعــی اســت کــه در 
ارتباط با درمان با داروی »وکسزوگو« انجام شده است، برای 
کوندروپــلازی دارند. این یک بررســی اســت که  کودکانــی که آ
به عنوان همایشی در سال ۲۰۲۴ به طور بین المللی برگزار شده 
و کشورهای مختلف در آن شــرکت داشتند. این در حقیقت 
گزارش آن اســت و همان طور که در اینجا نوشــته شــده، این 
افزایش به طور متوسط نزدیک به شش سانت و پنجاه و هفت 
دهم سانت تنها در یک سال بوده اســت نه در کل. آن هایی 
که دو ســال از این درمان اســتفاده کرده بودنــد، دیده اند که 
افزایش قد، نزدیک به دوازده سانت بوده است برای کودکانی 
که زیر پنج ســال ســن دارند. ولی برای کودکانی که بالای پنج 

سال هستند، این داده ها در حال تکمیل شدن است. 
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