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 مرداد؛ هفته حمایت از بیماران هموفیلی 7تا  1

هفته حمایت از  مرداد نیز در کشور ما 7تا  1است اما از  هموفیلی روز جهانی فروردین)، 29آوریل ( 17هرچند 

نامگذاري شده است، به همین مناسبت تصمیم گرفتیم با نگارش این مقاله در جهت بالا بردن آگاهی  بیماران هموفیلی

 .افراد جامعه درباره این بیماري، گامی هرچند کوچک برداریم

 

https://giti.life/world-hemophilia-day-2020


 
 چیست؟ (haemophilia) هموفیلی

مواجه می کند؛ به این معنا که اگر در یک نقطه از  عدم انعقاد خون هموفیلی؛ بیماري ارثی است که فرد را با مشکل
  .براي جلوگیري از خونریزي وجود ندارد خون تشکیل لخته بدن به هر دلیلی رگی پاره شود، امکان

هزار  11، وزارت بهداشت طبق آخرین آمار شود و در کشور ما هماین بیماري کم و بیش در سراسر جهان مشاهده می
  .بیمار هموفیلی و سایر اختلالات خونریزي دهنده در سامانه این وزارتخانه ثبت شده است 250و 

کند؛ مسُن را نیز درگیر می شود و سنین مختلف حتی افراد میانسال وبیماري هموفیلی در هر نژاد و قومی دیده می
اند نیز وجود دارد. غالبا کنند و یا به تازگی زایمان کردههاي آخر بارداري خود را سپري میاحتمال ابتلا در زنانی که ماه

 .در صورت درمان به موقع، امکان بهبودي وجود دارد

 !هموفیلی؛ یک بیماري ارثی

دهد که این ژن در ساخت فاکتورهاي انعقادي سهیم است، در رخ میبیماري هموفیلی به علت یک جهش یا تغییر ژن 
  .شودتواند وظیفه خود را به درستی انجام دهد و انعقاد خون با مشکل مواجه مینتیجه بر اثر جهش نمی

هستند. مردان  XX است در حالیکه زنان داراي کروموزوم XY قرار دارد. کروموزوم مردها X این ژن روي کروموزوم
 .برنداز پدر به ارث می X از مادر و یک X برند و زنان یکاز پدر به ارث می Y از مادر و یک X کی

قرار ندارند. فرزند پسر با داشتن یک  Y ها روي کروموزومحاوي تعداد زیادي ژن است که بیشتر این ژن X کروموزوم
 X را دارد، اما فرزند دختر با دو کروموزوم X مهاي موجود بر روي کروموزو، پس فقط یک نسخه از این ژنX کروموزوم

 است X هاي موجود بر روي کروموزومازژن ، داراي دو نسخه

. 

هاي جهش یافته را از مادر به ارث برده باشد، با احتمال بیشتري نسبت به فرزند دختر بنابراین اگر فرزند پسر باشد و ژن
 .ل ابتلا فرزند دختر هم به این بیماري وجود داردشود. البته احتمابه بیماري هموفیلی مبتلا می

https://behdasht.gov.ir/
https://behdasht.gov.ir/


 x تواند این کروموزومبا ژن جهش یافته باشد، ناقل بیماري هموفیلی است و می x اگر خانمی داراي یک کروموزوم
 .معیوب را به فرزند خود منتقل کند. برخی اوقات مشاهده شده که یک خانم ناقل، علائم بیماري را هم دارد

آوري شده از مراکز درمانی شود. با توجه به آمار جمعتولد نوزاد پسر، یک پسر به بیماري هموفیلی مبتلا می 5000از هر 
مرد در آمریکا به این بیمار  20،000حدود  2018تا  2012بیماران هموفیلی، مشخص شده است که در بین سالهاي 

 .اندمبتلا بوده

هموفیلی یک بیماري ارثی است، اما برخی افراد بدون داشتن سابقه فامیلی نیز لازم است که بدانید با وجود اینکه بیماري 
اند، اما مردان سالم هستند و ها، زنان دچار بیماري هموفیلی شدهاند. همچنین در برخی خانوادهبه این بیماري مبتلا شده

اما فرزند آنها دچار بیماري هموفیلی جالب اینجاست که در یک سوم آمار افراد هموفیلی، پدر و مادر مشکلی نداشتند، 
 .شده است

 عوارض ناشی از بیماري هموفیلی

 .شودخونریزي داخل مفصلی که منجر به بیماري مزمن مفاصل و درد آنها می •
 .شودخونریزي در ناحیه سر و حتی مغز که باعث تدوام عوارضی مانند تشنج و حتی فلج شدن می •
نتوان آن را متوقف ساخت و یا اگر یک ارگان حیاتی مانند مغز دچار خونریزي شود، اگر خونریزي به حدي زیاد باشد که  •

 .شوداحتمالا منجر به مرگ فرد می

 انواع بیماري هموفیلی

 :انواع مختلفی از بیماري هموفیلی وجود دارد اما دو نوع آن شایعتر آن عبارتند از

 (هموفیلی کلاسیک) A بیماري هموفیلی نوع .1

 .پیونددبه وقوع می (VIII) 8کمبود یا فقدان فاکتور انعقادي که در اثر 

 (هموفیلی کریسمس) B بیماري هموفیلی نوع .2

 .پیونددبه وقوع می (IX ) 9که در اثر کمبود یا فقدان فاکتور انعقادي 

وخیم گزارش  A مبتلا به نوعاست و حالِ بیشتر افراد  B ، چهار برابر بیشتر از نوعA میزان ابتلا به بیماري هموفیلی نوع
 .شده است

 هاي تشخیص بیماري هموفیلیعلائم و راه

 :بیماري هموفیلی معمولا با علائم زیر همراه است

خونریزي داخل مفصلی به انضمام التهاب، درد و حتی سفت شدن مفاصل؛ که این مشکل در زانوها، آرنج و مچ پا دیده  .1
 .می شود



هاي نرم که به آن دهد، یا جمع شدن خون در ماهیچه و بافتدي خودش را نشان میخونریزي هاي پوستی که با کبو .2
 .گویندمی (Hematoma) هماتوم

 .آیدخونریزي دهان و لثه، یا خونریزي زیاد بعد از کشیدن دندان که به سختی بند می .3
  .خونریزي زیاد بعد از ختنه کردن .4
 .خونریزي بعد از تزریق آمپول یا واکسن زدن .5
 .یزي در سر کودك به علت زایمان سخت مادرخونر .6
 .دیده شدن خون در ادرار و مدفوع .7
  .به طور مکرر خون دماغ شدن .8

هاي غربالگري را انجام دهد. البته تواند قبل تولد نوزاد آزمایشمادري که داراي سابقه فامیلی بیماري هموفیلی است، می
بدون اینکه پدر و مادر علائم هموفیلی داشته باشند (ممکن است همانطور که قبلا هم اشاره کردیم در یک سوم موارد 

شود؛ در این موارد اگر نوزاد داراي علائم خاصی باشد، پزشک متوجه والدین ناقل باشند)، فرزند آنها دچار هموفیلی 
  .شودابتلاي او به این بیماري می

گیري فاکتورهاي اندازه ،شدن خون میزان لخته مختلف خونی همانند آزمایشات معمولا پزشک از نتایج
ها متوجه نوع و شدت این کند. همچنین پزشک با انجام این آزمایشو... براي تشخیص این بیماري استفاده می انعقادي

 .بیماري نیز خواهد شد

 درمان بیماري هموفیلی

نعقاد خون برطرف شود که با باشد تا مشکل عدم ابهترین روش درمانی، جایگزین کردن فاکتورهاي انعقادي سالم می
گویند باعث می (Prophylaxis) پروفیلاکسی ها که به آنپذیرد. انجام منظم این تزریقهاي خاصی انجام میتزریق

  .شوداي میبهبودي قابل ملاحظه

گرفته براي بیماران هموفیلی در نظر  (HTC) مرکز درمان هموفیلی در سراسر جهان مراکز درمانی مخصوصی مانند
شود. پزشکان و پرستاران مراکز درمان هموفیلی در سراسر جهان، به خوبی با مشکلات ناشی از این بیماري آشنا می

دهند. تري داشته باشند، نکات مفید و کاربردي را به آنها آموزش میهستند و براي اینکه بیماران زندگی بهتر و سالم
 :ها عبارتند ازبرخی از این آموزش

 هاي روتینآزمایش و چکاپانجام  •
 B و A تزریق واکسن هپاتیت •
 درمان زودهنگام خونریزي •
 انجام ورزش و رژیم غذایی براي داشتن وزن ایده آل جهت کاهش بار اضافی وارده به مفاصل •
 هاي خونیانجام آزمایشات منظم جهت تشخیص عفونت •

 



 1399روزشمار هفته حمایت از بیماران هموفیلی در سال 

شود؛ سازمان هاي بهداشت و درمان در سراسر جهان تلقی میهاي اصلی سازمانهموفیلی به عنوان یکی از دغدغهبیماري 
  .بهداشت و درمان کشور ما نیز براي حمایت از بیماران هموفیلی هفته اول مرداد را به این بیماران اختصاص داده است

 مقابله با کرونا روز هموفیلی و :ول مردادا

 روز آمار و هموفیلی :دوم مرداد

 روز هموفیلی و نشاط :سوم مرداد 

 روز هموفیلی و پیشگیري :چهارم مرداد

 و مجلس شوراي اسلامیروز هموفیلی  :پنجم مرداد

 روز هموفیلی و رفاه اجتماعی :ششم مرداد

 دهنده ارثیهاي خونریزيروز زنان و دختران مبتلا به انواع بیماري :هفتم مرداد

 

 واحد اموزش سلامت مرکز

 سوپروایزر اموزش سلامت

https://giti.life/site/search?q=%D8%A8%D8%B1%DA%86%D8%B3%D8%A8:%DA%A9%D8%B1%D9%88%D9%86%D8%A7
https://giti.life/site/search?q=%D8%A8%D8%B1%DA%86%D8%B3%D8%A8:%DA%A9%D8%B1%D9%88%D9%86%D8%A7
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