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هنـوز کـه هنـوز اسـت نامـش برایـم سـنگین اسـت. هـم در هجـی کـردن و هـم 

در تلفـظ حتـی. انـگار کـه کلمـات وسـط سـینه ام یـا جایـی میـان گلویـم خـرد 

می شـوند و می شـکنند. در هضـم آن واژه و حـرف بـه حرفـش سـینه آدم تنـگ 

می شـود و چیـزی شـبیه بـه درماندگـی را بـه آدمـی القـا می کنـد. سـرطان مثل 

جنـگ اسـت. مثـل حملـه دشـمن بـه مرزهـای وطـن اسـت. یکبـاره می بینـی 

شـهرهای مـرزی از دشـمن پـر شـده، مـی  روی بـرای دفـاع؛ می گویـی غیـرت به 

خـرج می دهـم. پـای ایـن خـاک می ایسـتم تـا دشـمن پـس بکشـد. واقعـا هـم 

بـرای دفـاع مـی روی، می جنگـی. امـا جنـگ بـا دسـت های خالـی نمی شـود. 

وقتـی نفـرات دشـمن بیشـتر می شـوند و تعـداد خودی هـا کمتـر؛ احتمـال 

پیـروزی کم اسـت. 

سـرطان هـم همیـن اسـت. بـه خودمـان آمدیم دیدیم جـان سـتون خانه مان پر 

اسـت از تـوده. حرفـی نزدیـم، زیـر بازوهایـش را گرفتیـم تا شـش نفره به جنگش 

برویـم. امـا نـه؛ انـگار تـوده از تعـداد خانواده مـان بیشـتر بـود. خیلی بیشـتر... 

مـا بـاز هـم کـم نیاوردیـم، سـعی کردیـم بجنگیـم؛ بـا توده هـا، بـا خـوف و رجای 

نمانـدن بابـا. بـا خودمـان هـم جنگیدیـم. بـا شـب های تاریـک ناامیـدی. امـا 

دشـمن مرزهـای بیشـتری را فتـح می کـرد. هرقـدر مـا بـرای مانـدن وطن مـان 

می جنگیدیـم، دشـمن امـا انـگار وقیح تـر می شـد و بیشـتر پیـش می آمـد. آن 

روزهـا مـا و تـن بابـا شـکل مجسـم تقـا بودیـم. تقـا بـرای ماندن و نگه داشـتن 

جسـمی کـه روزبـه روز نحیف تـر می شـد. تا جایـی که دیگر نه جسـمی ماند و نه 

پـدری... سـرطان مثـل جنـگ اسـت. یک جنـگ تمام عیـار که در اغلـب مواقع 

حتـی برنـده اش هـم معلـوم اسـت. خیلـی  از خانواده هایـی کـه عزیزان شـان 

درگیر سـرطان می شـوند، برایشـان سـخت اسـت که بپذیرند تمام مدتی که آن 

فـرد کنارشـان نفـس می کشـید و رفت وآمـد می کـرد یـا سـرگرم بـازی در دنیـای 

کودکانـه اش بـود، تمـام آن مـدت تـن نحیفـش را توده هـا پـر کـرده بودنـد. امـا 

چـه بخواهنـد و چـه نخواهنـد سـرطان از یک جایـی بـه بعـد می شـود بخشـی 

از زندگی شـان. بخشـی از گفت وگـوی دو خواهـر بـا یکدیگـر یـا صحبت هـای 

روزانـه پـدر و مـادر. خانـواده بـه جایـی می رسـند کـه در راهروهـای پیـچ در پیچ 

بخش هـای انکولـوژی مجبورنـد بغض شـان را فروبخورنـد و همان گونـه کـه از 

یـک سـرماخوردگی سـاده نـام می برنـد، از سـرطان هـم حـرف بزننـد و بگوینـد. 

پذیرشـش امـا هیـچ فایـده ای نـدارد در کـم کردن رنجی کـه آن کلمه روی دوش 

آدم می گـذارد. سـنگینی رنـج همـان اسـت، یـا شـاید هـم بیشـتر. تنهـا بـرای 

بازگشـت بـه زندگـی بـا رنـج عظیمـش باید بپذیـری. جهان اگر جهان اسـت رنج 

مـادرزاد آدمـی اسـت. گاه در قامـت جنـگ و آوارگی، گاه در قامت زلزله، سـیل و 

بی خانمانـی، گاه مـرگ و گاه بیمـاری. بابـا را سـرطان تمـام کرد امـا ما؟ ما هنوز 

بـا کابـوس نـام ایـن بیماری از خواب بیدار می شـویم و به خواب می رویم. شـاید 

سـرطان فـرد مبتـا را از پـا درنیـاورد امـا رنـج ابتـا بـه آن، عزیـزان فـرد مبتـا را 

قطعـا از پـا خواهـد انداخت. شـاید جای موهای ریخته شـده از شـیمی درمانی، 

موهـای جدیـد دیگـری بـرای بیمـار رشـد کنـد امـا درد دیـدن ریـزش موهـای 

پرپشـت دختر 12 سـاله تا همیشـه همراه مادرش اسـت. خیلی ها جان سـالم 

از ایـن بیمـاری بـه در برده انـد امـا تـا همیشـه خانواده هایشـان راه دواخانـه تـا 

بیمارسـتان را می تواننـد مثـل ابـر بهـار ببارند. قصه سـرطان، قصـه یک بیماری 

بـرای یـک نفـر نیسـت. سـرطان جنگـی تمام عیـار اسـت کـه همـه اعضـای 

خانـواده را درگیـر می کنـد و اگـر مهمـات در ایـن جنـگ بـه انـدازه و باکیفیـت 

نرسـد، هـر لحظـه امـکان پیش روی دشـمن بیشـتر می شـود.

قصـه مـا در ایـن گـزارش هم غصه نرسـیدن به موقع مهمات در این جنگ اسـت. 

آن هـم بـرای تن هـای نحیفـی کـه اگـر همه چیـز درسـت پیش می رفـت در اصل 

بایـد درگیـر بـازی و درس می شـدند امـا روزگار آنهـا بـر تخت هـای بخـش خـون 

و سـرطان اطفـال کشـانده اسـت. در رونـد درمـان بیمـاری سـرطان ترس هایـی 

هسـت کـه در هـر لحظـه و هـر ثانیـه همـراه بـا خانـواده بیمـار مبتـا به سـرطان 

اسـت. سـوژه ایـن گـزارش باعـث یـادآوری تجربـه زیسـته ام از ابتـا به سـرطان و 

درگیـری بـا رونـد درمـان ایـن بیمـاری شـد، بـرای همیـن بـا احتیـاط و دلهـره بـا 

اولیـن خانـواده تمـاس می گیـرم. تمایلـی به گفت وگـو ندارند. نـه نمی گویند اما 

جواب هـا سربالاسـت. حـق هـم دارنـد. کدام پدر تحمـل دارد ببینیـد که کودک 

دوسـاله اش تومـور مغـزی دارد و از طرفـی دیگـر هـم کمبـود دارو هسـت؟ بـرای 

همیـن بـه گفتـن چنـد جملـه بسـنده می کنـد: »آبـان مـاه پارسـال فهمیدیم که 

پسـرم تومور مغزی دارد. دوسـال و نیمه  اسـت. اکنون در مرحله شـیمی درمانی 

اسـت. دکتـر می گویـد داروی خارجـی اسـتفاده کنیـد امـا گیر آوردنش مشـکل 

اسـت. داروی ویـن کریسـتن تزریـق می کنـد. ایـن دارو وقتـی در بـازار گیر بیاید 

بیـن 700 تـا 800 هـزار تومـان اسـت و وقتـی هم گیر نمی آید تا سـه میلیون هم 

می رسـد. اکثـر مواقـع هـم در بازار گیـر نمی آید و هرچند مـاه یک بار هال احمر 

دارو را موجـود می کنـد. از همـان اول کـه درمان را شـروع کردیم وضعیت همین 

بـود. از بـازار سـیاه تهـران، از آشـناها و دوسـتان هرجـور کـه شـده، در ایـن مدت 

سـعی کـرده ام دارو را گیـر بیـاورم.« تیـام یکـی دیگـر از کودکان مبتا به سـرطان 

اسـت. مادر او درباره وضعیتش در گفت وگو با »فرهیختگان« می گوید: »دخترم 

چهارساله است و سرطان خون دارد. از سال 1400 تحت درمان است و خیلی 

زود متوجه بیماری اش شـدیم. اکنون تقریبا دوسـال و چند ماهی می شـود که 

تحـت درمـان اسـت. مـا از روز اول مشـکل دارو داشـتیم. پزشـک معالجـش هـم 

ایـن را از همـان ابتـدا بـه مـا گفـت. گفـت که اگـر می خواهید بچه تـان با عوارض 

کـم درمـان شـود و درمـان هـم جـواب بگیـرد باید دنبـال داروی خارجی باشـید. 

تاثیـرش هـم بیشـتر اسـت. امـا دیگـر چـون داروی آزاد محسـوب می شـود، هـم 

پیـدا کردنـش سـخت اسـت و هـم بیمـه شـاملش نمی  شـود. از آنجـا کـه پـس از 

سـال ها خـدا همیـن یـک بچـه را بـه مـا داده بـود، دیگـر هزینه هـا برایمـان فرقی 

نداشـت که قرار اسـت بعد چه اتفاقی بیفتد. یکی از داروهایش در همان اوایل 

شـروع درمانـش 38 میلیـون و 500 هزارتومـان بـود کـه لازم بـود در 6 مـاه اول 

تزریـق شـود. حـالا ویـن کریسـتن ماهـی یـک ویـال تزریـق می کند کـه احتمالا 

به خاطـر افزایـش وزن دوز دارو بـالا مـی رود. قیمـت خارجـی ایـن دارو هـم دو تـا 

سـه میلیـون تومـان اسـت. گاهـی اوقـات دکتـر تشـخیص می دهـد بایـد آمپول 

سلول سـاز تزریـق کنـد. آمپـول سلول سـاز آلمانـی درحال حاضر در بـازار چیزی 

حدود چهارمیلیون تومان اسـت. معمولا هال احمر به ندرت دارو می آورد و سـر 

چنـد هفتـه نشـده، موجـودی داروهـا تمـام می شـود. مثا همین وین کریسـتن 

را پـس از یک سـال آورد و سـهمیه بندی هـم بـود. مـا اغلـب از بـازار سـیاه تهران، 

دارو را موجـود می خریـم. یـک خانمـی در کار فـروش همیـن داروهـای خارجـی 

اسـت. تمـاس می گیریـم و بـا پـرواز دارو را برایمـان می فرسـتد. اگـر او نبـود، مـا 

الان بیچـاره شـده بودیـم. جـدای از ایـن بحث قاچـاق دارو اما از این خانم قیمت 

داروهـا را پایین تـر می خریـم. داروهایش اصل هسـتند. درسـت اسـت که نامش 

بـازار سـیاه اسـت امـا دارد بـه داد مـا می رسـد. نزدیـک بـه چنـد وقتی می شـود، 

هیـچ جـا داروی متوتروکسـات وجـود نـدارد؛ هیـچ جـا. فقط نوع هنـدی و ترکی 

در بـازار موجـود اسـت. آمپـول ایـن دارو تـا 6 میلیـون تومـان اسـت. ایـن دارو را 

توانسـتیم از داروخانـه 13 آبـان بـا قیمت 200 هزار تومان جـور کنیم. البته دوز 

50 ایـن دارو بـرای چهاربچـه تزریـق می شـود. هـر بچـه 15 دوز می زنـد و وقتـی 

دوز 50 می گیریـم، چنـد بچـه بـا هـم از یـک ویـال دارو دریافـت می کننـد. در 

داسـتان دارو ما مادرانی که بچه هایمان درگیر سـرطان هسـتند، خودمان به داد 

خودمان می رسیم، یعنی روزی که من این ویال آمپول را داشتم، در گروه اعام 

کـردم هرکـس نوبـت تزریـق دارد، بیایـد و دارو بگیرد یا مثـا خانمی دیگر داروی 

سلول سـاز تهیـه می کنـد. درمـان بچه هایمـان یک درد اسـت، هزینه ها یک درد 

دیگـر و ایـن دارو گیرنیامدن هـا یک طـرف دیگر ماجرای ابتا به سـرطان اسـت.«

ترس تمام شدن دارو وقتی توی نوبت داروخانه ایستاده ای، ترس نبودن واسطه 

و وصـــل نبودن به جایی برای گیر آوردن دارو، ترس نرســـیدن به موقع دارو برای 

عزیزت، حتی ترس نرســـیدن خرج خانواده بـــرای خریدن داروی خارجی. تمام 

این  ترس ها را زیسته  بودم. برای همین دوباره تمام شان برایم یادآوری می شود و 

در خودم فرو می روم. با سومین خانواده هم تماس می گیرم. مادر آیسودا دختر 

12 ساله ای که درگیر سرطان مغز استخوان می گوید: »دخترم 12 ساله است و 

دوسالی می شود که تحت درمان است. درحال حاضر هم در مرحله شیمی درمانی 

است. داروها را با ضرب و زور گیر می آوریم، مثا آشنایی باید پیدا کنیم که خارج 

کشور باشد. از طرف دیگر قیمت ها هم خیلی  گران است. اگر بخواهیم یک بسته 

قرص 25 عددی بگیریم، باید 5 تا 6 میلیون تومان پول پس انداز کنیم تا بتوانیم 

یک بســـته قرص بخریم. فقط این قرص ها نیســـت. آمپول ماهانه اش هم همین 

رقم اســـت. یک آمپول دیگر دارد که دوماه یک بار اســـت که باز هم در همین رنج 

قیمت است. داروهای آیسودا خیلی خیلی گران هستند. پدر آیسودا راننده است. 

کارمان این شـــده که از این طرف و آن طرف وام و قرض بگیریم تا دارو بخریم. در 

این دوسالی که تحت درمان است، حتی فرصت نکردم برای بیماری دخترم گریه 

یا ناراحتی کنم؛ تا دکتر گفت دخترت مبتا به سرطان است، همه مدت درحال 

دوندگی برای پیدا کردن دارو بودیم، حتی فرصت نکردیم به این دختر رسیدگی 

کنیم. داروهای موجود در داروخانه ها همه ایرانی یا هندی هســـتند. پزشک ها 

داروی ایرانـــی را قبـــول ندارند و می گویند این دارو عین آب اســـت. اگر تزریق 

نکنید، بهتر اســـت. بارها و بارها شده که پیش دکتر گریه کرده ام. روزهای اوایل 

درمان دخترم، دارویی تجویز شـــد که ماهی 40 تا 50 میلیون پولش می شـــد. 

وقتی دکتر این را گفت، توی ســـر خودم می زدم که این عدد را من از کجا بیاورم 

تا بیماری هم متاســـتاز ندهد. پیش آمده که پزشک، باقی ویال سایر مریض ها را 

برای دخترم نگه داشته تا تزریق کند، چون می دانست توانایی تهیه اش را ندارم. 

داروی هندی هم عوارض خاص خودش را دارد و پزشـــک ها تجویزش نمی کنند، 

حتی دیگر رویمان نمی شود که از خانواده هایمان پول قرض بگیریم. می ترسم به 

جایی برســـیم که تنها راهکار برای درمان آیسودا این باشد که فرش زیر پایمان را 

بفروشیم. هال احمر داروی خارجی خوب می آورد اما خیلی وقت است که دارو 

نیاورده. حالا از یک خانم در تهران، درحال تهیه دارو هســـتیم و ظاهرا این خانم 

از خارج کشور دارو وارد می کند.« پیش از این هم تعدادی دیگر از بیماران مبتا 

به سرطان و خانواده هایشان در تماس با »فرهیختگان« از مشکات تهیه دارویی 

مانند اوستین حتی در میان داروخانه های تهران گفته بودند.

دکتـــر کاوه جاســـب فوق تخصـــص خون و ســـرطان کـــودکان در گفت وگو با 

»فرهیختگان« درباره وضعیت داروی بیماران ســـرطانی معتقد است که یک  سر 

ماجرا به خود پزشکان بازمی گردد. »شاید ایراد از ما باشد که مریض را بدون دلیل 

علمی و کارشناسی شده، به دنبال داروی خارجی می فرستیم؛ چراکه می گوییم 

هر چیزی خارجی اش بهتر است. مثا ماشین یا هر کالای خارجی دیگری بهتر 

از کالا و جنس ایرانی است. پس داروی خارجی هم مثل سایر چیزها بهتر است. 

شاید آن داروی ایرانی، فقط در ایران بسته بندی شده باشد و کیفیتش حتی از 

یک داروی اروپای شـــرقی هم بهتر باشـــد. این مساله نیازمند این است که کار 

کارشناسی و دقیقی صورت بگیرد. یعنی همسان سازی شود از یک تعداد بیمار 

کـــه داروی خارجی دریافت کردند و طول عمر این افراد را محاســـبه کنند. این 

کار وظیفه ماست و کار راحتی هم هست. وظیفه سیستم مدیریت درمان کشور 

اســـت که این کار را انجام دهد. مســـاله دیگر هم این است که ممکن است یک 

بیمار نخواهد منتظر نتایج این تحقیقات باشد و بخواهد داروی خارجی بگیرد. 

در ذهنیتـــش این گزاره وجود دارد کـــه داروی خارجی که بدتر از داروی ایرانی 

نیست و نمی خواهد ریسک کند. اما خب پرسشی که مطرح است این است که 

چـــرا آن دارو را از داروخانه های دولتی نمی تواند تهیه کند و ما توانایی تهیه این 

دارو برای این دست از بیماران را نداریم درحالی که دارو در بازار آزاد وجود دارد. 

یکی از شایع ترین داروهایی که در شیمی درمانی استفاده می کنیم، وین کرستن 

است. می گویند تولید انگلیسی این دارو فان جا موجود است اما تا نوع ترکی و 

هندی دارو تمام نمی شود، موجودش نمی کنند. چه مافیا و جریانی وجود دارد 

که وین کرســـتن های هندی و ترکی تمام شـــود تا وین کرستن و متوتروکسات 

انگلیسی موجود شود؟ این باید مدیریت شود. اینجا جایی نیست که بخواهیم به 

مسائل اقتصادی و بیزینس فکر کنیم. هر جایی به بیزینس فکرکنید اما اینجا را 

نباید دخیل کنید. اینجا حتی اگر بخواهید چنین مسائلی را درنظر بگیرید ابتدا 

باید صاح مریض را درنظر بگیرید. گاهی بیمار با داروی تاریخ گذشـــته می آید. 

یعنی این دارو آنقدر دپو شـــده که حالا تاریخ مصرفش گذشته است. این دست 

مسائل با مدیریت حل می شود. باید ورود و خروج داروها را کنترل کنند و کاری 

به هیچ سرمایه گذار و شرکت دارویی در این رابطه نداشته باشند که چقدر رانت 

می دهد. این مساله ساده قابل حل است. سازمان غذا و دارو به راحتی می تواند 

این مساله را مدیریت کند. من برای بیمارم در اوج بیماری دارو می خواهم اما در 

داروخانه های دولتی به بیمار می گویند نیست. درحالی که این دارو در بازار سیاه 

یا بازار آزاد تهران به راحتی گیر می آید. این چه مدیریتی است که دارو در سیستم 

دولتی نیست ولی در بازار آزاد موجود است؟ مریض حتی حاضر است برای این 

پـــول هم پرداخت کند. خیلی هـــا به من می  گویند که برویم داروی آزاد بخریم؟ 

اما خب من اعتمادی به داروی بازار آزاد ندارم. از کجا معلوم چه چیزی اســـت؟ 

چرا همان دارو از سیستم دولتی به دست مریض نمی رسد. حتی اگر بیمه ها هم 

نمی توانند پولش را بدهند، قیمت آزاد به دست بیمار برسانند. واقعیتش من فکر 

می کنم در این باره، تمام آنچه که نیاز اســـت، فقط مدیریت است. مدیریتی که 

دلســـوز باشد. مدیریتی که بداند سرطان قابل درمان است. برعکس افرادی که 

فکر می کنند نباید برای داروی بیماران سرطانی هزینه کرد. اگر تفکر این باشد، 

بلـــه. دارو گیر نمی آید. در خیلی مواقـــع ما حتی داروهای ارزان قیمت بیماری 

سرطان را هم نداشتیم. دارویی که مثا 20 هزارتومان قیمت دارد. مریض شیمی 

درمانی اگر به موقع دارو دریافت نکند انگار که اصا شیمی درمانی نشده. یعنی 

اگر براساس سیکل، دارو دریافت نکند توده رشد می کند. برای همین نباید دوره 

دریافت دارو عقب بیفتد. برای همین می گویم فقط مدیریت لازم اســـت. گاهی 

اوقـــات برایمان داروی ترکی تهیه می کننـــد و ما عوارضش را گزارش می دهیم. 

ماه بعد می بینیم که داروی انگلیسی موجود می شود. چرا از روز اول این داروی 

انگلیســـی موجود نیست؟ چه چیزی این وســـط سود دارد؟ اول یک داروی بد 

موجود می شود، بعد از تمام شدنش داروی درست در اختیارمان قرار می دهند. 

اینها بازی های کثیفی است که متاسفانه من خودم سردرنمی آورم شرکت ها به 

دنبال چه چیزی هستند. یکبار داروی هندی می آید و ماه بعد داروی آلمانی با 

همان قیمت می آید. این مواردی است که دقیقا باید مدیریت شوند. یعنی قبل 

از اینکه موجودی مان تمام شـــود باید دنبال دارو باشند که مریض مجبور نشود 

داروی 20 هزار تومانی را 5 تا 10 میلیون از بازار آزاد بخرد. اســـم افرادی که در 

بـــازار آزاد دارو فعالیت می کنند را هم بیماران دارند و به راحتی می توان فهمید 

که چه کســـانی هستند و چه داروهایی دارند. تنها معاونت غذا و دارو می تواند 

این داســـتان را حل کند. یعنی کسی باشد که مافیا و شرکت های دارویی برای 

اجازه آوردن و بردن دارو به آن فشـــار بیاورند. من اصا قصد توهین به کســـی 

ندارم. حتی نمی دانم معاونت غذا و داروی وزارت چه کســـی اســـت اما مطمئنا 

مسئول باید پاسخگو باشد و بگوید چرا دارو نیست. داروی گران را کاری ندارم. 

حتی همین داروهای مرتبط با درمان بیماری سرطان را بگویند چرا دارو موجود 

نیست؟ اصا قصد اتهام ندارم. اما به نظرم باید معاونت غذا و دارو پاسخگو باشد 

و معتقدم که به راحتی می توان تصمیم قاطعانه ای گرفت که به نفع مردم باشـــد 

و نه به نفع شرکت های داروسازی.«

وقت گریه و ناراحتی برای بیماری فرزندم را هم نداشتم

معاونت غذا و دارو باید به نفع بیمار تصمیم بگیرد

زینب مرزوقی
خبرنگار گروه جامعه
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