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مقدمه

هـموفـیلی بـیماری خـونـریـزی دهـنده ارثـی نـادری اسـت کـه بـا خـونـریـزی هـای 
خــود بــه خــود و طــولانــی مــدت، بــه دلــیل فــقدان یــا کــاهــش فــاکــتورهــای مــهم 
انــعقادی، نــظیر فــاکــتور۸ (VIII) یــا فــاکــتور۹ (IX) تــشخیص داده مــی شــود. 
بـه دلـیل الـگوی وراثـت مـرتـبط بـا کـرومـوزوم X، هـموفـیلی اسـاسـاً مـردان را 
مـبتلا مـی کـند. بـا وجـود ایـن، زنـان ( بـه ویـژه زنـان نـاقـل ژن بـیماری ) نـیز 
مــی تــوانــند عــلامــت دار شــونــد. حــدود۳۰ ٪ از نــاقــلان هــموفــیلی، بــه دلــیل 

کاهش سطح فاکتور انعقادی با خطر خونریزی روبرو هستند. 

اغــلب زنــان بــه عــنوان نــاقــلان بــیماری هــموفــیلی شــناخــته مــی شــونــد، ایــن 
تـصور نـادرسـت، مـی تـوانـد دسـترسـی آنـها بـه مـراقـبت هـای درمـانـی مـناسـب 
را محــدود کــرده و تــشخیص هــای بــه مــوقــع را بــه تــأخــیر بــیانــدازد. عــلاوه بــر 
ایــن، از دیــدگــاه ژنــتیک مــردان و زنــان مــی تــوانــند انــتقال دهــنده هــموفــیلی 
بــاشــند. در ایــن کــتابــچه، کنســرســیوم هــموفــیلی اروپــا بــه طــور خــاص بــه 
مــسالــه زنــان نــاقــل و هــموفــیل بــه عــنوان بــخشی از تــلاش هــای خــود ( بــرای 

حمایت و آگاهی بخشی ) می پردازد. 

پیشگفتار


تا

 ٪ ۳۰
از زنان ناقل هموفیلی، 
سطح فاکتور انعقادی 

کمتری نسبت به میزان 
طبیعی دارند

کنســرســیوم هــموفــیلی اروپــا (EHC) از رویــکرد 
اتـحادیـه اروپـا بـرای ارتـقاء سـلامـت زنـان حـمایـت 
مــی کــند. ایــن رویــکرد کــه بــا هــدف تحقق بــرابــری 
در ســلامــت و بهــداشــت، افــزایــش آگــاهــی، بهــبود 
شـــــیوه هـــــای تـــــشخیصی و اســـــتانـــــدارد ســـــازی 
پـروتـکل هـای مـراقـبت و درمـان تـدویـن شـده اسـت، 
مـی تـوانـد مـدیـریـت و حـمایـت بهـتری از زنـان و 

دختران ناقل و هموفیل فراهم آورد.



تجربه شخصی

تجربه 
شخصی

نـام مـن لـیسا (1) اسـت و آلمـانـی هسـتم. مـادر دخـتر ۲۵ سـالـه  هـموفـیل نـوع 
 آ  شــدیــد کــه بــه دلــیل جــهش ژنــتیکی جــدیــد، مــبتلا شــده اســت. زمــانــی کــه 
بــیماری او تــشخیص داده شــد، مــن و شــوهــرم هــیچ تــصویــر روشــنی از 
ایـن کـه بـیماری چـه تـأثـیری بـر آیـنده او خـواهـد گـذاشـت، نـداشـتیم. بـرای 
درک بهـتر وضـعیت او و آمـادگـی بیشـتر، مـن بـه انجـمن هـموفـیلی کـشورم 
پــیوســتم و بــه عــنوان داوطــلب و حــامــی شــروع بــه کــار کــردم تــا مــشکلات 

زنان و دختران مبتلا به اختلالات خونریزی دهنده بهتر دیده شود.


تا قبل از سال 


۲۰۰۰
پــــــــــزشــــــــــکـان هــــــــــنـوز ادعــــــــــا 
مـی کـردنـد کـه هـموفـیلی فـقط 
مــــردان را مــــبتلا مــــی کــــند و 
زنــان هــمیشه نــاقــل بــیماری 

هستند

بــــه تــــدریــــج، مــــتخصصان بهــــداشــــت و درمــــان، شــــروع بــــه تــــغییر 
رویــکرد خــود در بــاره ایــن بــیماری  کــردنــد. ســازمــان هــای حــمایــتی  
بـیماران، نـقش مـهمی در افـزایـش آگـاهـی زنـان و دخـتران مـبتلا بـه 
اخــتلالات خــونــریــزی دهــنده ایــفا کــردنــد. امــروزه تــکامــل واژگــان 
عــلمی، بــه هــمراه دســترســی بــه تــشخیص بــیماری بــاعــث بهــبود 
مـراقـبت هـای درمـانـی شـده اسـت. بـا ایـن حـال، اعـتقاد بـر ایـن اسـت 
بـرای تـشخیص هـای بـه هـنگام و دقیق تـر زنـان مـبتلا بـه اخـتلالات 
خــــونــــریــــزی دهــــنده، صــــرف نــــظر از وضــــعیت یــــا محــــل زنــــدگــــی 
جـغرافـیایـی آنـها، بـایـد تـلاش کـرد. دسـترسـی بـه درمـان پـیشگیرانـه، 
در صــورت نــیاز، ضــروری اســت. نــبایــد فــرامــوش کــرد کــه زنــان، در 
هـرمـاه خـونـریـزی مـی کـنند، خـونـریـزی شـدیـد قـاعـدگـی بـه طـور قـابـل 

توجهی بر کیفیت زندگی آنها تأثیر می گذارد.

(1) for privacy reason, the name, country and age in this story have been changed.



ژنتیک و انتقال بیماری

انتقال بیماری  
هموفیلی در زنان 

موارد شایع 

  وراثت دختر   از طریق والدین  احتمال انتقال ژن


مادر ناقل یا مادر هموفیل + 

پدر بدون هموفیلی

(X*X + XY)


(X*X) دختر ناقل یا دختر هموفیل
(XX) یا غیر ناقل

۵۰ ٪ احتمال ناقل بودن. کمتر از 

۳۰٪ احتمال ابتلا به هموفیلی.

٪۵۰ احتمال غیرناقل بودن


مادر ناقل یا مادر هموفیل + 

پدر هموفیل

(X*X + X*Y)


هر دو X دارای جهش هستند.

 (X*X*) دختر هموفیل


یا


یک X جهش ندارد. 
(X*X) یا ناقل (X*X) دختر هموفیل


۵۰ ٪ امکان ابتلا به هموفیلی. 
۱۰۰ ٪ احتمال ناقل بودن



انتقال بیماری  
هموفیلی در زنان 

موارد نادر و بسیار نادر 

ژنتیک و انتقال بیماری

  وراثت دختر   از طریق والدین  احتمال انتقال ژن

هموفیلی (*X*X) یا
جهش خود به خود

جهش خود به خود 

 X  (X*X)X فقط در یک کروموزوم


وضعیت (X*X*) نادر است- وقتی که
یک کروموزوم معیوب به ارث رسیده و 
جهش کروموزوم معیوب بعدی جدید 
است. اگر هر دو کروموزوم جهش 
جدید داشته باشند - بسیار نادر 

است.


 + (X*X) ناقل
Skewed X-inactivation

(غیرفعال شدن X به صورت 

ناهماهنگ ) 


وراثت غیر قابل پیش بینی. 

 (X*X) علائم خفیف

در مواردی است که X بدون جهش، 
به صورت ناهماهنگ غیرفعال 


می شود.
ممکن است این زنان، هموفیلی شدید 

یا متوسط داشته باشند، وقتی که 
فقط یک ژن در آنها جهش یافته 

است.

غیرقابل پیش بینی. ( بستگی به تعادل 
 X در غیرفعال شدن نقاط مختلف

دارد.)

یک کروموزوم X از والد بیمار 

و X بعدی جهش جدید


وراثت غیرقابل پیش بینی.
علائم متوسط یا شدید

غیر قابل پیش بینی

غیر قابل پیش بینی 
وراثت غیرقابل پیش بینی.
علائم خفیف، متوسط یا شدید


کروموزوم X غیرعادی 
نظیر مونوزومی X ( سندروم 

( ۴۵X ،ترنر



ناقل یا بیمار

 X بـا تـوجـه بـه ایـن کـه الـگوی وراثـت هـموفـیلی وابسـته بـه کـرومـوزوم
اســت، بــیماری اســاســاً مــردان را مــبتلا مــی کــند، بــا ایــن تــصور غــلط،  
زنـان نـاقـل قـطعی هـموفـیلی هسـتند، اگـر چـه سـطح فـاکـتور انـعقادی 
در    ۳۰ ٪ از زنـان کـاهـش یـافـته اسـت، ولـی شـواهـد زیـادی مـبنی بـر 
گــرایــش بــه خــونــریــزی در نــاقــلان هــموفــیلی کــه ســطح فــاکــتور۸ یــا ۹ 
آن هــا طــبیعی اســت نــیز دیــده مــی شــود. بــا تــوجــه بــه خــطراتــی کــه 
زمـان زایـمان مـتوجـه فـرزنـد هـموفـیل اسـت، ایـن مـسالـه مـی تـوانـد مـانـع 

تشخیص و درمان مناسب مادر شده و نیاز به تحقیقات دارد(2). 

سـال ۲۰۲۱ انجـمن بـین المـللی تـرومـبوز و هـموسـتاز و کـمیته عـلمی 
اسـتانـدارد سـازی بـا تـهیه فهـرسـتی  (3) از زنـان هـموفـیل A  و B  بـر 
اســاس ســوابق خــونــریــزی  و ســطح فــاکــتور۸ یــا ۹، ایــن زنــان را بــه 

پنج گروه تقسیم بندی کرد.

ناقل یا بیمار؟

  (2) van Galen, d’Orion R, James P, et al.. A new hemophilia carrier nomenclature to define heophiliain in
 women and girls : communication from the SSC of the ISTH . J Thromb Haemost . 2021: 19(8): 1883-1887.

-PMC-Pubmed

(3) Ibid
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در طبقه بندی جدید 
زنان مشابه مردان، با کاهش سطح فاکتور 


(<‎0.40 IU/ml)، جزء بیماران هموفیل 
تقسیم بندی می شوند:

               زنان و دخترانی که هموفیلی خفیف دارند 
                            (FVIII/FIX > 0.05 و <‎0.40 IU/ml)      

             زنان و دخترانی که هموفیلی متوسط دارند 
           (FVIII/FIX = 0.01-0.05IU/ml)              

             زنان و دخترانی که هموفیلی شدید دارند. 
   (FVIII/FIX <0.01IU/ml)              


               دو مورد در طبقه بندی جدید ناقلان هموفیلی وجود دارد

             که ممکن است خطر خونریزی داشته باشند.

              ناقلان هموفیلی با نشانه های خونریزی 
 (FVIII/FIX>=0.40IU/ml)   با شواهد خونریزی              

              ناقلان هموفیلی بدون نشانه های خونریزی 
(FVIII/FIX>=0.40IU/ml)   بدون شواهد خونریزی              

زنـــان نـــاقـــل بـــا ســـطح فـــاکـــتور۸ یـــا ۹ کـــمتر از 0.40IU/ml بـــایـــد جـــزء بـــیماران 
هـــموفـــیل تـــقسیم بـــندی شـــونـــد. مـــتخصصان بـــالـــینی بـــایـــد آگـــاه بـــاشـــند کـــه 
خـونـریـزی در نـاقـلان بـا سـطح فـاکـتور بـالاتـر از 0.40IU/ml نـیز مـمکن اسـت 

اتفاق بیفتد و کیفیت زندگی آنها را تحت تاثیر قرار دهد.

تقسیم بندی جدید



جـمعیت زنـان هـموفـیل بـسیار انـدک اسـت. در سـراسـر جـهان۴ مـیلیارد مـرد و 
۳/۹۵ مــیلیارد زن وجــود دارنــد کــه پــیش بــینی شــده از ایــن تــعداد یــک مــیلیون 


(‎4) .زن، مبتلا به هموفیلی باشند

 سـال ۲۰۲۳ فـدراسـیون جـهانـی هـموفـیلی (WFH) بـه نـقل از یـک نـظرسـنجی 
ســــالانــــه (‎5) جــــهانــــی گــــزارش داد از تــــعداد حــــدود ۳۹۰,۶۳۰ بــــیمار هــــموفــــیل 

فقط ۹,۴۱۶ نفر   ( ۲/۴۲٪)  در سراسر جهان را زنان تشکیل می دهند.  

اگــــرچــــه در نــــامــــگذاری جــــدیــــد ISTH SSC، انــــتظار مــــی رود ۲۸٪ از زنــــان 
سـطح فـاکـتور کـمتر از IU/dl 40 و تـشخیص هـموفـیلی را داشـته بـاشـند، بـا 
وجـــــود ایـــــن یـــــک چـــــهارم زنـــــانـــــی کـــــه دارای ســـــطح فـــــاکـــــتور طـــــبیعی هســـــتند، 
خـــــونـــــریـــــزی قـــــابـــــل تـــــوجـــــهی دارنـــــد و مـــــعیارهـــــای نـــــاقـــــلان عـــــلامـــــت دار را دارا 


می باشند.

شــــیوع هــــموفــــیلی در زنــــان بــــه طــــور چــــشمگیری کــــمتر از مــــردان اســــت. ولــــی  
اعـداد دقـیقی بـرای تـشخیص یـا نـادیـده گـرفـتن بـیماری در آنـها وجـود نـدارد. 
بـــسیاری از زنـــان و دخـــتران مـــبتلا بـــه  هـــموفـــیلی خـــفیف و کـــسانـــی کـــه نـــاقـــل 


تشخیص داده می شوند نامشان در جایی ثبت نمی شود.

بـــــسیار مـــــهم : بـــــرای ثـــــبت اطـــــلاعـــــات در کـــــشورهـــــای مـــــختلف، مـــــمکن اســـــت 
مــــعیارهــــای گــــونــــاگــــونــــی در نــــظر گــــرفــــته شــــود کــــه بــــر روی داده هــــا تــــاثــــیر مــــی 
گـذارنـد. بـنابـرایـن تـوجـه دقـیق بـرای تجـزیـه و تحـلیل و مـقایـسه داده هـا الـزامـی 

است.

تـــــقریـــــبا در ۳۰-۲۰ ٪  از زنـــــان نـــــاقـــــل، ســـــطح 
فــاکــتور انــعقادی کــاهــش یــافــته اســت و حــدود 
۳۰-۱۰ ٪ از آنــهاعــلائــم خــونــریــزی خــفیف تــا 

شدید را تجربه می کنند.

چشم انداز جهانی

زمینه جهانی

تصویر جهانی

(4) Women and girls with inherited bleeding disorders: focus on haemophilia carriers and heavy menstrual 
bleeding. Hermans C, Johnsen JM, Curry N. Haemophilia.
2024;30:45–51. - PubMed

(5) Annual Global Survey 2023. World Federation of Hemophilia. 2023:14-15 - WFH



علائم بیماری 
اگـرچـه مـردان/ پسـران و زنـان/ دخـتران مـبتلا بـه هـموفـیلی و نـاقـلان عـلامـت دار، عـلائـمی شـبیه هـم دارنـد  
( نـظیر خـونـریـزی در مـفاصـل، بـافـت هـا و خـونـریـزی هـای قـابـل تـوجـه در زمـان آسـیب دیـدگـی ) ولـی زنـان، 
تجــربــه خــونــریــزی هــای بیشــتری بــه لــحاظ جــنسیت در طــول زمــان قــاعــدگــی، بــارداری و زایــمان دارنــد. 
بـعضی از مـتخصصان بـالـینی بـا اخـتلالات خـونـریـزی دهـنده زنـان آشـنا نیسـتند، بـنابـرایـن در بـسیاری 
از زنـان یـا بـیماری تـشخیص داده نـمی شـود یـا بـا تـاخـیر مـواجـه مـی  شـود. ایـن مـسالـه بـاعـث کـاهـش سـطح 

کیفیت زندگی و درمان آنها می شود.  

زنــان نــاقــلی کــه مــمکن اســت خــونــریــزی غــیرطــبیعی نــداشــته بــاشــند؛ اکــثر زنــانــی کــه نــاقــل ژن هــموفــیلی هســتند ســطح پــائــین 
فـاکـتور انـعقادی و عـلائـم خـونـریـزی را نـشان نـمی دهـند. بـا وجـود ایـن: مـهم اسـت بـه ایـن نـکته تـوجـه شـود کـه مـردان و زنـان بـا 

سطح فاکتور انعقادی یکسان ممکن است کیفیت زندگی متفاوتی ( به دلیل خونریزی قاعدگی در زنان ) داشته باشند.  

توجه : میزان خونریزی سالیانه صفر، در اکثر زنان ناقل و هموفیل در سنین باروری غیرممکن 
است زیرا خونریزی ماهانه، روند طبیعی و فیزیولوژیکی بدن زنان است.

علائم بیماری در زنان و دختران

ددر زنان و دختران، خونریزی شدید قاعدگی شایع ترین علامت تشخیص بیماری است.

علائم خونریزی در زنان ناقل علامت دار و هموفیل 

کبودی بدون ضربه •
خونریزی خود به خودی •
خونریزی شدید یا طولانی در زمان قاعدگی ( منوراژی ). ( استفاده از قانون ۷-۲-۱ برای ارزیابی •

خونریزی به زبان های مختلف در دسترس است ) (‎6). خونریزی قاعدگی شدید، تاثیر قابل توجهی 
بر کیفیت زندگی دارد 

خونریزی ( بیش از میزان طبیعی ) پس از جراحی یا زایمان •
خونریزی مکرر از بینی ( خون دماغ ) •
خونریزی خود به خود از مفاصل ( همارتروز ) شبیه آنچه در مردان هموفیل مشاهده می شود •
خونریزی داخلی •
خستگی •
فقر آهن ( کم خونی ) •
سایر موارد •

ثبت علائم خونریزی ها به تشخیص بیماری کمک می کند. برای افتراق خونریزی طبیعی از 
(‎7) .مراجعه کرد ISTH-SSC غیرطبیعی می توان به برنامه ارزیابی خونریزی های

(6) Women and Bleeding Disorders Focus Area - EHC Community website 

(7) Rodeghiero Fetal. ISTH/SSC bleeding assessment tool: a standardized questionnaire and a proposal for a new 
bleeding score for inherited bleeding disorders. J Thromb Haemost 2010; 8: 2063-2065 (plus supplementary 
material) - ISTH-SSC Bleeding Assessment Tool 

https://community.ehc.eu/focus-area/wbd-women-with-bleeding-disorders/
https://cdn.ymaws.com/www.isth.org/resource/resmgr/ssc/isth-ssc_bleeding_assessment.pdf


تـشخیص بـیماری در دخـتران بـایـد در دوران کـودکـی اتـفاق بـیفتد تـا بـرای مطالب مهم
قاعدگی وخونریزی های غیرطبیعی رحمی آمادگی ایجاد شود. 

اگــرچــه آزمــایــش ژنــتیک در کــودکــی انــجام نــمی شــود امــا ارزیــابــی ســطح 
فـــاکـــتور و عـــلائـــم خـــونـــریـــزی در ســـنین پـــائـــین بـــسیار مـــهم اســـت. ( بـــه 

خصوص در اولین قاعدگی ) 

بـعضی نـاقـلان؛ مـمکن اسـت از وضـعیت نـاقـل بـودن خـود آگـاه نـباشـند تـا زمـانـی کـه 

در طی اقدامات پزشکی، زایمان یا جراحت، دچار خونریزی شدید شوند. 

غـربـالـگری سـطح فـاکـتور انـعقادی؛ مـی تـوانـد بـه شـناسـایـی نـاقـلانـی کـه در مـعرض 

خطر خونریزی هستند کمک کند و امکان اقدامات پیشگیرانه را فراهم آورد.

سـطح فـاکـتور در آزمـایـش خـون؛ مــمکن اســت بــا تــوجــه بــه زمــان ســیکل قــاعــدگــی 
مـتفاوت بـاشـد. بـنابـرایـن هـمیشه بـایـد در تـفسیر نـتایـج آزمـایـش هـا بـا پـزشـک مـشورت 


شود.

بـرای تـفسیر سـطح فـاکـتور۸؛ آگـاهـی از  گـروه خـونـی و سـابـقه هـرگـونـه الـتهاب در 
روزهــای قــبل مــهم اســت. بــنابــرایــن بــرای تــفسیر نــتایــج آزمــایــش هــا مــشورت بــا پــزشــک 


الزامی است.

مطالب مهم و تشخیص زودهنگام




زنان هموفیل 
در اورژانس

زنـان هـموفـیل بـایـد بـرای مـراقـبت از خـود آمـادگـی داشـته بـاشـند زیـرا وضـعیت آنـها اغـلب 
نـــاشـــناخـــته اســـت. آنـــها بـــایـــد بـــا اعـــتماد بـــه نـــفس و احـــترام از حـــقوق خـــود دفـــاع کـــنند و 


اطمینان حاصل کنند که نیاز آنها در اورژانس برآورده می شود.

تـوضـیح واضـح شرـایـط ؛ زنـان هـموفیـل بـایدـ بـه تیـم اورژانـس اطـلاع دهـند کـه مـبتلا بـه 
هـــموفـــیلی هســـتند و دوره هـــای قـــبلی خـــونـــریـــزی و درمـــان هـــای دریـــافـــتی را عـــنوان کـــنند. 
زنــانــی کــه بــیماری آنــها تــشخیص داده نشــده بــایــد در مــورد ســابــقه اخــتلالات خــونــریــزی 


دهنده در خانواده به تیم اورژانس اطلاعات کافی بدهند.

) وجود زنان مبتلا به هموفیلی در خانواده های هموفیل کم نیست (

هـمراه داشـتن مـدارک پـزشـکی؛ بـه هـمراه داشـتن کـارت پـزشـکی بـیماری، مـعرفـی نـامـه 
از پــزشــک مــتخصص خــون یــا داشــتن پــرونــده دیــجیتال کــه جــزئــیات بــیماری و درمــان را 


شرح دهد، الزامی است.

درخـواسـت مـشاوره هـماتـولـوژی؛   اگـر تـیم درمـان بـا مـشکلات زنـان هـموفـیل آشـنا 
نـــــباشـــــند بـــــایـــــد از یـــــک پـــــزشـــــک مـــــتخصص خـــــون مـــــشاوره بـــــگیرنـــــد. در ایـــــن مـــــوارد بـــــایـــــد 


اطلاعات تماس پزشک معالج را در اختیار تیم اورژانس قرارداد.

((  بــــایــــد تــــوجــــه داشــــت ســــطح فــــاکــــتور (VIII) در مــــوارد اورژانــــس بــــه دلــــیل پــــاســــخ بــــدن بــــه 
اسـترس حـاد، الـتهاب، عـفونـت یـا بـه طـور کـلی کـم آبـی بـدن و غـلظت خـون هـمیشه بـالاتـر 


است. ))

اطــمینان از انــجام آزمــایــش  و درمــان مــناســب؛ بــــایــــد از درمــــان فــــوری و ســــرعــــت 

انجام خدمات مراقبتی اطمینان حاصل شود.

شـناخـت داروهـای مـورد اسـتفاده؛ بــایــد از بــرنــامــه درمــانــی تــجویــز شــده آگــاه بــود و 

در مورد داروهای مصرفی به تیم اورژانس اطلاع رسانی کرد. 

اجـــتناب از بـــعضی داروهـــای خـــاص؛ داروهــــایــــی مــــثل آســــپریــــن و داروهــــای ضــــد 
الـــتهاب غـــیراســـتروئـــیدی (NASIDs)، ایـــبوپـــروفـــن و نـــاپـــروکـــسن مـــی تـــوانـــند خـــونـــریـــزی را 
بیشـتر کـنند و بـایـد از آنـها پـرهـیز شـود مـگر ایـن کـه پـزشـک بـه دلایـل خـاصـی تـجویـز کـرده 


باشد. 

پـیگیری پـس از تـرخـیص؛ ایـن گـروه از زنـان بـایـد بـعداز تـرخـیص از اورژانـس، بـرای 
اطـمینان از سـلامـتی و مـراقـبت هـای مـداوم، حـتماً تـوسـط پـزشـک مـتخصص خـون ویـزیـت 


شوند. 

زنان هموفیل در اورژانس
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۲

۳

۴

۵

۶

۷



چک لیست اورژانس برای زنان مبتلا به هموفیلی

به همراه داشتن کارت یا دستبند پزشکی که اطلاعات پزشکی بیمار بر 

روی آن نوشته شده باشد.

به همراه داشتن نامه از متخصص خون که در آن جزئیات تشخیص و 

برنامه درمانی شرح داده شده باشد.


به همراه داشتن آزمایش سطح فاکتور انعقادی و گزینه های درمانی.

به همراه داشتن لیستی از داروهای ایمن و خطرناک. 

ذخیره کردن داروهای اورژانس در خانه، آموزش و نحوه استفاده از آنها. 

اطلاع رسانی به کادر اورژانس: با این عبارت ( من بیماری هموفیلی 
دارم و ممکن است درمان تخصصی نیاز داشته باشم ) 

ارائه دادن مدارک پزشکی ( برای اطمینان از دریافت مراقبت مناسب 

پزشکی )

درخواست مشاوره با پزشک متخصص خون ( اگر کارکنان اورژانس 
با مشکلات زنان هموفیل آشنا نیستند ) دادن اطلاعات تماس پزشک 


متخصص خون معالج به کارکنان اورژانس 


اطمینان از اینکه پزشکان، خونریزی داخلی را بررسی می کنند 

) عضلات، مفاصل، دستگاه گوارش و تولید مثل (


درخواست انجام آزمایش خون ضروری

اطمینان از انجام به موقع درمان ها، به خصوص پس از آسیب، جراحی یا 

خونریزی بدون دلیل

برنامه ریزی منظم ویزیت و مشاوره با پزشک متخصص خون و بررسی 

مراحل درمان پس از ترخیص

کنترل علائم خونریزی  تاخیری و هشدار موارد مهم برای مراجعه به 

اورژانس

انجام دقیق دستورات پزشک برای بهبودی و جلوگیری از خونریزی مجدد

قبل از وقوع یک 

وضعیت اورژانسی


در اورژانس

پس از ترخیص

چک لیست  اورژانس

This checklist can help ensure that women with haemophilia receive the proper care in an emergency.



زنــــان نــــاقــــل و هــــموفــــیل، اغــــلب بــــا مــــشکلات زیــــادی در سیســــتم 
بهــداشــت و درمــان مــواجــه هســتند، نــظیر عــدم شــناســایــی، تــاخــیر 
در تـــشخیص و دســـترســـی محـــدود بـــه مـــراقـــبت هـــای درمـــانـــی. در 
حـالـی کـه بـه طـور سـنتی از زنـان بـه عـنوان ( صـرفـاً نـاقـل ) یـاد شـده 
اسـت، زنـان نـاقـل اغـلب دچـار عـلائـم قـابـل تـوجـهی در خـونـریـزی و 

دارای سطوح پایینی از فاکتورهای انعقادی هستند. 
بـا وجـود ایـن، خـونـریـزی در ایـن زنـان اغـلب نـادیـده گـرفـته مـی شـود، 
زیـرا سـطح فـاکـتور هـمیشه بـا مـیزان خـونـریـزی هـمخوانـی نـدارد و 
مــــعمولاً بــــه شــــکلی مــــتفاوت از مــــردان بــــروز مــــی کــــند. ( بــــه ویــــژه 
خــونــریــزی قــاعــدگــی ) ایــن عــلائــم مــی تــوانــد هــمراه بــا نــاراحــتی و 
فـشارهـای روانـی بـاشـد کـه بـه طـور قـابـل تـوجـهی بـر کـیفیت زنـدگـی 

آنها تاثیر می گذارد.

زمان اقدام 

زمان اقدام

بـا وجـود تـغییرات اخـیر کـه امـکان تـشخیص هـموفـیلی در زنـان بـا سـطوح پـایـین فـاکـتورهـای انـعقادی را 
فـراهـم کـرده و مـیان نـاقـلان عـلامـت  دار و بـدون عـلامـت تـمایـز قـائـل شـده، افـزایـش آگـاهـی، تـشخیص بـه 
مــوقــع، طــبقه بــندی دقــیق و گســترش دســترســی بــه درمــان هــای جــدیــد، هــمچنان الــویــت هــای اســاســی بــه 

شمار می آیند.



هــــــدف EHC، تــــــضمین دســــــترســــــی بــــــرابــــــر زنــــــان و مــــــردان هــــــموفــــــیل بــــــه خــــــدمــــــات 
بهـداشـتی و اخـتصاص مـنابـع ویـژه بـرای پـاسـخگویـی بـه نـیازهـای خـاص زنـان و 
دخـــتران مـــبتلا بـــه بـــیماری هـــموفـــیلی اســـت کـــه ایـــن امـــر بـــاعـــث بهـــبود مـــراقـــبت هـــای 

بهداشتی و ارتقاء کیفیت زندگی آنها می شود.
عـــلاوه بـــر ایـــن، EHC خـــواســـتار تـــدویـــن یـــک بـــرنـــامـــه جـــامـــع اتـــحادیـــه اروپـــا بـــرای 
بــیماری هــای نــادر اســت تــا دســترســی بــه بهــداشــت و درمــان بــرای هــمه افــرادی کــه 
بـا ایـن بـیماری هـا زنـدگـی مـی کـنند بهـبود یـابـد و هـمز مـان بـه نـیازهـای خـاص زنـان 

و دختران مبتلا به اختلالات خونریزی  دهنده نیز رسیدگی شود

بــرای مــدیــریــت درمــان و ارتــقای ســلامــت زنــان نــاقــل و هــموفــیل، ضــروری اســت کــه 
مـــشارکـــت آنـــها در پـــژوهـــش هـــای بـــالـــینی در اولـــویـــت قـــرار گـــیرد، دقـــت تـــشخیص، 
بهــبود یــابــد و پــروتــکل هــای درمــانــی اســتانــدارد تــدویــن و اجــرا شــود. مــتخصصان 
حــوزه ســلامــت، پــژوهــشگران و ســیاســت گــذاران بــایــد بــا یــکدیــگر هــمکاری کــنند تــا 
دســـترســـی عـــادلانـــه بـــه خـــدمـــات درمـــانـــی تـــضمین شـــود و هـــمزمـــان بـــه چـــالـــش هـــای 
جــسمی - روانــی و  اجــتماعــی کــه ایــن زنــان بــا آن مــواجــه  هســتند رســیدگــی گــردد. 
مـتخصصان و کـادر درمـان بـایـد در مـورد عـلائـم و ویـژگـی هـای هـموفـیلی در زنـان 
آمـوزش بـبینند تـا بـا درمـان مـناسـب و بـه مـوقـع کـیفیت زنـدگـی ایـن جـمعیت، کـه کـمتر 

مورد توجه قرار گرفته اند، ارتقاء یابد.

اهمیت و نیاز به 
سیاست گذاری 

برای درمان  

و تحقیقات

سیاست گزاری درمان و تحقیقات  
عمل
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ایـن کـتابـچه بـا عـنوان” زنـان هـموفـیل؟“ تـوسـط اتـحادیـه هـموفـیلی اروپـا تـهیه شـده اسـت. مـوسـسه 
خــیریــه مهــتا مــراتــب ســپاس و قــدردانــی خــود را از هــمکاری ارزشــمند ایــن اتــحادیــه بــرای صــدور 

مجوز ترجمه آن به زبان فارسی، ابراز می دارد.




