
 پیش  نیازهای بردن کودکان 
به روضه

حضور در مجالس عزای سیدالشهدا)ع( می تواند زمینه  ساز رشد کودک 

شما باشد؛ اما چگونه فرزندمان را مهیای حضور در روضه کنیم؟

یکی از ماندگارترین خاطرات بسیاری از ما که مربوط به دوره کودکی مان است به حضور 
در مجالس امام  حسین)ع( باز می گردد؛ زمانی که همراه با پدر و مادرمان به مجالس امام  
حسین)ع( می رفتیم یا در دسته های عزاداری کنار بزرگ ترها در مراسم سینه زنی و 
زنجیرزنی شرکت می کردیم. حالا ما بزرگ شده ایم و دوست داریم به فرزندمان این 
عشق و علاقه را منتقل کنیم اما در کنار این خواسته، برخی از ما نگرانی هایی داریم. برخی 
می گویند آخر من چگونه به فرزند خردسالم این واقعه عظیم را توضیح بدهم که او متوجه 
شود؟ برخی اما نگران این هستند که تاریکی یا سر و صدایی که به صورت معمول در این 
مراسم  وجود دارد، باعث ناراحتی فرزندشان شود. برخی اما می گویند فرزندم کوچک 
است و فکر نمی کنم توان نشستن در هیئت را داشته باشد. در مینی پرونده امروز زندگی 

 سلام در پی پاسخ  دادن به این سوالات هستیم.

   انتخاب مجلس عزاداری مهم است
یکی از مهم ترین نکات در این زمینه، انتخاب مناسب مجالس عزاداری است. یکی از بهترین گزینه ها، 
انتخاب مجالسی است که اتاق کودک مجزا همراه با مربی آموزش دیده دارند. البته واقعیت این 
است که این گزینه برای همه در دسترس نیست. پس اگر شما به چنین گزینه ای دسترسی ندارید، 
چند توصیه به شما داریم. برای انتخاب مجلس مناسب، وقت بگذارید و هر جایی را برای همراه بردن 
فرزندتان انتخاب نکنید. مجالسی که تاریکی طولانی و سینه زنی مفصل دارند و روضه های مکشوف 
می خوانند برای کودکان خردسال مناسب نیستند چرا که بیشتر خردسالان در چنین موقعیت هایی 
اذیت می شوند. همچنین مجالس شلوغ و با جمعیت متراکم به صورت طولانی برای خردسالان 
مناسب نیست چرا که این وضعیت، احتمال تذکر و تشر به کودکان را افزایش می دهد. مجالس 
خیلی طولانی هم برای کودکان می تواند خسته کننده باشد، مگر این  که شما امکان هماهنگی 
با چند دوست را که آن ها کودک دارند، داشته باشید. رعایت دستور العمل های بهداشتی در این 
روزها که کرونا هنوز هم هست از دیگر نکاتی است که باید در انتخاب محل مجلس به آن توجه کنید.  

   برنامه های مراسم را برای کودک توضیح دهید
حتی بعد از انتخاب مجلسی مناسب، باز هم هیچ وقت فرزندتان را بدون توضیح به مجالس 
عزاداری نبرید. پیش از بردن، به ویژه اگر اولین مجلس او در این سال است، به او توضیح دهید 
که کجا می روید، او چه کسانی را آن  جا خواهد دید، چه برنامه هایی اجرا خواهد شد و البته آن 
 جا او چه کارهایی می تواند انجام دهد. همچنین ساعت خواب و زمان غذا خوردن کودک را 
پیش از همراه بردن او به مجلس تنظیم کنید. یادتان باشد کودکان به وقت خستگی و گرسنگی 
همکاری بسیار کمی دارند. برای رفتن به هیئت، کیفی متناسب با نیازهای فرزندتان آماده 
کنید و همراه خود ببرید. در این کیف، آب، خوراکی مورد علاقه، وسایل سرگرمی مانند دفتر 

نقاشی، اسباب  بازی های ساده، دستمال و زیراندازی کوچک قرار دهید.
   در مجالس عزاداری، این  گونه رفتار کنید

در طول زمان حضورتان در مجالس از منع کردن و گفتن جملات منفی به فرزندتان تا حد امکان 
خودداری کنید. اگر می خواهید به او تذکر دهید به جای نه گفتن از جملات مثبت استفاده کنید. 
به عنوان مثال به جای گفتن »ندو« به او بگویید: »بیا این جا بنشین تا با هم نقاشی بکشیم«. این کار 
باعث می شود فرزند شما حس مثبت تری به فضا داشته باشد. کودکان خردسال، دامنه توجه 
کوتاهی دارند و در نتیجه امکان مشغول شدن به یک فعالیت ثابت برای زمان طولانی را ندارند. 

بر این مبنا شما نمی توانید از آن ها انتظار داشته باشید که به عنوان مثال 
برای یک ساعت مشغول نقاشی باشند. با توجه به این محدودیت 

شاید بد نباشد، بعد از نیم ساعت، خودتان به فرزندتان پیشنهاد 
فعالیتی جدید بدهید. بازی های روی گوشی یا تبلت، برای 

کودکان خردسال گزینه های خوبی نیستند، به ویژه اگر 
قرار باشد در تاریکی به این صفحات خیره شوند. بر این مبنا 

شاید بهتر باشد این موارد را به عنوان گزینه های اول برای 
مشغول کردن بچه ها در چنین فضاهایی در نظر نگیرید. 

اگر در نهایت ناچار از دادن گوشی به فرزندتان شدید، 
حتما محدودیت زمانی بگذارید و بیش از نیم ساعت 

پیوسته به او اجازه بازی ندهید. نکته پایانی هم 
این  که از گریه های شدید، بی قراری و بی تابی 
در جلوی فرزندتان خودداری کنید مگر آن  که 
به زبانی ساده و خودمانی دلیل گریه خود را 

توضیح دهید.

نرگس عزیزی | کارشناس  ارشد مشاوره

اکرم انتصاری | روزنامه نگار

هنوز قــدری مانده تا آوا، یک ساله شــود. بین او و بقیه  
همسن  و سال هایش که می توانند در این روزها هر بار، یک 
شیرین کاری تازه رو کنند، چهار دست  و پا بروند و با کمک 
گرفتن از دسته مبل بلند شوند و روی پای خود بایستند 
یک تفاوت اساسی وجود دارد. آوا به تیپ یکِ بیماری »SMA« مبتلاست و در 
حال یک مبارزه جدی با »Spinal Muscular Atrophy« یعنی بیماری آتروفی 
عضلانی اسپاینال است. بیماری »SMA« یک بیماری عصبی عضلانیِ نادر و 
ژنتیکی است و در مدت زمان کوتاهی ممکن است فرد مبتلا را زمین گیر  کند و 
با پیشرفت بیماری روزهای تلخی را برای خانواده او بسازد. صفحه اینستاگرامی 
آوا با دیگر بچه ها فرق دارد، نه از ویدئوهای شیرین  زبانی و بچگانه خبری است و 
نه عکس های پی در پی ماهگرد و فوت کردن شمع تولد. صفحه او پر از عکس و 
ویدئوهای مبارزه آوا با بیماری اش است و چشم های پاک و تیله ای آوا در هر کدام 
از این پست ها اولین چیزی  است که به دل هر انسانی چنگ می اندازد. مادرش 
به او لقب »مبارز کوچولو« داده و با ایجاد صفحه ای در اینستاگرام روزانه آوا، 
وضعیت جسمانی و مراحل درمانش را می نویسد. به همین بهانه و در پرونده 
امروز زندگی  سلام قرار است بیشتر درباره مشکلات و وضعیت خانواده هایی  
بگوییم که مانند این دختر کوچک و مبارز مبتلا به »SMA« هستند. این بیماری 
تنها مختص به کودکان کم سن  و سال نیست اما نوع شدیدتر آن بیشتر متوجه 
بازه سنی خردسال است و هزینه های چند صد میلیونی و میلیاردی و همچنین 
نبود دارو در کشور، کار درمان را برای مبتلا و خانواده اش سخت تر می کند. البته 
سه شنبه همین هفته رئیس سازمان غذا و دارو گفت: پیرو دستور رئیس  جمهور، 
اقدامات لازم به منظور ثبت سفارش دو قلم داروی بیماران SMA در دستور کار 
قرار گرفته و داروی اسپینرازا به  عنوان اولین داروی مورد نیاز بیماران SMA وارد 
کشور شده است. همچنین به زودی داروی بعدی، تامین می شود و در دسترس 
این بیماران قرار خواهد گرفت. خبرهایی از این دست می تواند امید را دوباره به 
خانواده های درگیر این بیماری برگرداند. در این پرونده از این بیماری و رنجی 

که به خانواده ها وارد می کند، گفتیم. 

پرونده

 اولین محموله داروی بیماران SMA وارد کشور شده؛ در این پرونده از این بیماری تلخ
 هزینه های سنگین چند صد میلیونی درمانش و رنج خانواده هایی گفتیم که مستأصل شده اند
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»SMA« چطور خودش را نشان می دهد؟
نمی تواند بنشیند و بایستد. کنترلی روی حرکات سر خود ندارد و نمی تواند سرش را نگه دارد. ماهیچه ها، اراده ای 
ندارند و مفاصل بدن سفت می شود. گریه هایش رو به خفگی است و به سختی غذا را می بلعد. تنفسش با مشکل 
روبه روست و فرورفتگی قفسه سینه هم کم کم خودش را نشان می دهد. این ها نشانه های جدی ابتلای کودک به 
»SMA« است. متخصصان بر اساس سن شروع علایم و شدت آن، بیماری را بین یک تا 5 تیپ، دسته بندی می کنند. 
این بیماری بیشتر در دوران نوزادی و خردسالی تشخیص داده می شود و شوربختانه اگر درمان نشود می تواند عامل 
مرگ هم باشد. آمار می گویند افراد سالم ناقل این بیماری بسیارند و اگر با یک ناقل دیگر ازدواج کنند، احتمال بروز 
بیماری در فرزندان بیشتر می شود. از آن جا که هنوز غربالگری مناسب برای تشخیص این بیماری در ایران تعریف 

نشده احتمال می رود آمار ابتلا در ایران بیشتر از متوسط جهانی باشد.

آمپول این بیماری 70 میلیارد تومان است 
 گفت وگو با مادری که این روزها به دنبال درمان »SMA« دختر کوچولویش 

در راهی سخت و پرهزینه است

»صفیه«، 27 ساله است و »آوا« دومین فرزند او و همسر 36 ساله اش است. در اراک زندگی 
می کنند و منتظرند کارهای اقامت شان در قطر فراهم شود تا آوا را برای درمان و تزریق آمپول 
»زولژنسما« به این کشور ببرند. گویا تنها راه چاره شان همین است اما هزینه سفر، اقامت و 
بستری در بیمارستان چند صد میلیون  است. مادر آوا با چند نشانه در کودکش، مشکوک 
می شود و متخصص های زیادی را امتحان می کند تا بالاخره در تهران به نتیجه می رسد و 
دکترها به او می گویند فرزندش به »SMA« مبتلاست و باید هرچه زودتر درمان او را شروع 
کنند. او در ادامه از راه سخت و پرهزینه ای که تا به امروز برای درمان آوا طی کرده است، 

می گوید، راهی که هنوز ادامه دارد.

ــان ایـــن بــیــمــاری ــ قــیــمــت آمـــپـــول درمـ
 70 میلیارد تومان است

صفیه می گوید: »آوا شش ماهه بود که متوجه 
شدیم بیمار است. بعد از چندین و چند آزمایش. 
بفهمند  نتوانستند  اراک  خودمان  شهر  در 
مشکل آوا چیست. با اصرار من، آوا را به تهران 
بردیم و آن  جا بیماری اش را تشخیص دادند. 
مشکل اصلی ما داروی این بیماری است که 
هزینه بالایی دارد. شربت »ریسدیپلام« یکی از 
داروهایی  است که روند بیماری را در بیماران 
زیر 2 سال کند می کند و ما به کمک پویشی که برای تامین هزینه درمان آوا راه انداختیم ، توانستیم 
دو بار این شربت را بخریم. این شربت، خارجی است و هر بار با نوسان دلار تغییر قیمت پیدا می کند. 
آخرین بار برای خرید آن 95 میلیون تومان پرداخت کردیم. همین که داروها خیلی هزینه بر است 
و بعضی ها به دلیل حفظ آبرو سراغ  ایجاد پویش نمی روند و نمی توانند حتی یک شربت برای 
بچه شان بخرند مشکل بزرگی است. آمپول »زولژنسما« هم حدود 70 میلیارد تومان قیمت دارد و 
آوا از بین چند میلیون کودک، برنده آمپول رایگان شد و الان باید هزینه سفر، اقامت و بیمارستان را 
جور کنیم. این آمپول یکی از راه های درمان این بیماری است و از طریق ژن درمانی آن را درمان می 

کند.بیمارستان اعلام کرده برای بستری آوا باید 150 میلیون تومان به حساب  شان واریز کنیم.«
  هنوز علت بیماری فرزندم را نمی دانیم

»انجمن SMA به ما گفت خبرهای خوبی برای بیماران در راه است«. این را »صفیه« می گوید و 
اضافه می کند: »انجمن به ما گفت که قرارداد واردات شربت »ریسدیپلام« را بسته اند و به زودی 
این شربت را وارد می کنند. هزینه آمپول هم خیلی بالاست و فکر نمی کنم به این زودی ها بتوان این 
آمپول را وارد کرد. راستش ما هنوز نمی دانیم علت بیماری آوا چیست. من و همسرم نسبت فامیلی 
نداریم و فرزند اول مان هم سالم است. خودمان هم نمی دانیم چرا این اتفاق افتاد. هزینه درمان این 

بیماری خیلی بالاست. اگر دولت در تامین هزینه سفر یاری مان کند کمک بزرگی برای ماست.«

آی سی یو در خانه!
روایت کوتاهی از زندگی »امیرعباس زمرد« که به بیماری آتروفی عضلانی 

اسپاینال مبتلاست

بیماری »SMA« از آن دسته بیماری هایی نیست که یک خانواده معمولی بتواند از پس آن و 
هزینه هایش بربیاید. کافی ا ست سر بچرخانید و یکی از هشتگ های مربوط به این بیماری 
را در شبکه های اجتماعی جست و جو کنید تا ببینید تعداد خانواده هایی که با این بیماری 

درگیرند اصلا کم نیست. کاری که ما در ادامه کردیم و از آن برای تان نوشتیم.

به دلیل هزینه ها، از پسرم در خانه مراقبت می کنم
 »SMA« امیرعباس زمرد« یکی دیگر از جنگجوهای کوچکی است که دارد مردانه با بیماری«
می جنگد. صفحه امیرعباس را مادرش می چرخاند و هر روز از حال و اوضاع پسرش می نویسد. 
امیرعباس و خانواده اش اهل فردیس کرج است. او اولین بار، پنج ماه در بیمارستان بستری بوده 

و یکی از سرپرستارها عکسش را 
روی دیــواری که عکس  بچه های 
می چسبانند،  را  یافته  بهبود 
گذاشته است تا امیرعباس هم به 
زودی به جمع آن ها اضافه شود. 
»وقتی امیرعباس به دنیا آمد یک 
مقدار نسبت به بچه اولــم شل تر 
بود و تفاوت هایی داشت. یک بار 
گریه کــرد و صــدای گریه اش رو 
به خفگی رفــت. احساس کردم 

صدای گریه اش کم و رنگ صورتش سیاه و کبود شد. بعد از حدود یک ماه بیماری فرزندم را 
تشخیص دادند .الان باید امیرعباس در آی سی یو بستری باشد اما کارهای درمانی را خودم در 
بیمارستان یاد گرفتم و به دلیل بار مالی و هزینه بیمارستانی در منزل خودم از امیرعباس مراقبت 

می کنم.« این توصیف مادر امیرعباس از وضعیت او هنگام تولد و زمان تشخیص بیماری است.
لزوم اضافه  کردن غربالگری تشخیص این بیماری

خانواده امیرعباس در طول این سال ها تلاش زیادی کردند تا درد جامعه »SMA« را به گوش مسئولان 
برسانند. یکی از مهم ترین خواسته های خانواده امیرعباس درخواست واردات دارو و الزامی شدن 
غربالگری تشخیص این بیماری در سبد سلامت مادران باردار است. امیرعباس این روزها از طریق 
جراحی کوچکی که روی گلوی او انجام شده است به وسیله دستگاه تنفس مصنوعی اکسیژن می گیرد. 
عصب حسی او فعال است اما عصب حرکتی نه. به همین دلیل اگر دستگاه، اکسیژن را به ریه های 
او نرساند امیرعباس دیگر نمی تواند نفس بکشد. این قصه غصه دارِ همه خانواده هایی ا ست که یک 
»امیرعباس« یا »آوا« در خانه دارند و چشم امیدشان به همدلی و نوع دوستی انسان هایی ا ست که به 
شعر »بنی آدم اعضای یکدیگرند/ که در آفرینش ز یک گوهرند/ چوعضوی به درد آورد روزگار/ دگر 
عضوها را نماند قرار« باور دارند. سعدی با این دو بیت حجت را بر همه آدم ها تمام کرده و ماموریت شان 

را در جهان هستی به آن ها یادآور شده است. شنیدن و رد شدن از آن با خودتان.

خانواده »SMA« همچنان حمایت لازم هستند
مروری بر مهم ترین نکاتی که مدیرعامل انجمن »اس  ام  ای« درباره این بیماری گفته است

بیماری »SMA« معمولا ناگهانی و غیرمنتظره خودش را نشان 
می دهد. تحلیل و مرگ سلول های عصبیِ حرکتی باعث می شود 
تا اعضای حیاتی بدن به سختی از پس کار خود بربیایند. نکته هایی 
که در ادامه می خوانید برش کوتاهی از گفته های ابراهیم رحیمیان 
مدیرعامل انجمن »اس ام ای« ایران درباره این بیماری و مشکلات 
خانواده هاست: »در بیماری»SMA«، دستگاه تنفسی سخت کار 
می کند و به همین دلیل بیشتر کودکان مبتلا به »SMA« باید از 
دستگاه تنفس مصنوعی استفاده کنند. طی سال های اخیر سه 
دارو از سوی سازمان غذا و داروی آمریکا برای درمان »SMA« مجوز 
گرفته اند و اصلی ترین دارو نیز اسپیرانزاست.۶0 درصد بیمارانی 
که به این بیماری مبتلا می شوند تیپ یک هستند و به دلیل این که 
برای نگهداری این کودکان نیاز به تجهیزات کمک تنفسی داریم، 

هر خانواده باید دستگاه ساکشن، نبولایزر، دستگاه یو پی اس 
نگهدارنده برق و... را برای حفظ جان فرزندش تهیه کند، این 

کودکان از طریق لوله نای تنفس و تغذیه می کنند لذا نگهداری از 
آن ها برای خانواده ها با سختی زیادی همراه است. قیمت دستگاه 
اکسیژن ساز متغیر است و هر کدام چند ده میلیون تومان هزینه 
دارد. اگر هر خانواده ای بخواهد این مجموعه دستگاه ها را برای 
فرزندش تهیه کند باید حدود 300 میلیون تومان هزینه کند. 
هیچ مرجعی هم کمک هزینه تامین دستگاه ها را تقبل نمی کند 
و در واقع خانواده ها در مقابل بیماری رها شده اند و با مشکلات 
زیادی دست و پنجه نرم می کنند. درمان قطعی این بیماری اکنون 
در برخی کشورها با موفقیت انجام شده و انتظار می رود که شرایط 
آن در کشور ما نیز با حمایت دولت به خصوص وزارت بهداشت و 

درمان امکان پذیر شود.«
منابع این بخش از پرونده: انجمن اس  ام  ای ایران و بنیاد بیماری  های نادر ایران


