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 روز جهانی هموفیلی گرامی باد.



 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 که  هموفیلیراه برای پیشگیری از  بهترین

تاکید  از آن گیریهر روزه بر بهره

.است مشاوره ژنتیکشود، می  
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WFH ( فدراسیون جهانی هموفیلی)  تخمین می

درصد از افراد مبتلا به  75زند که بیش از 

هموفیلی در سراسر جهان هنوز شناسایی و 

 .تشخیص داده نشده اند
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ري خوني است. شدت و سرعت هموفیلي نوعي بیما

افراد هموفیل در مقایسه با افراد طبیعي  درخون 

زمان آن طولاني تر است.  مدت بیشتر نیست؛ بلكه،

انعقادي  فاكتور خون افراد هموفیل به اندازة كافي

 ندارد. فاكتور انعقادي نوعي پروتئین موجود در

 .ریزي را كنترل مي كنداست كه خون خون
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 چگونه افراد به هموفیلي مبتلا مي شوند؟

  سرایت نمي كند و مانندبه دیگران  هموفیل ز فردهموفیلي با تشكیل نطفه به وجود مي آید. هموفیلي ا

   نیست. مسري یسرماخوردگ

نسل دیگر منتقل مي شود. ژن ها حاوي  به معمولا به ارث مي رسد؛ یعني، از طریق ژن از نسلي هموفیلي

ن مي چشم و مو را تعیی رنگ شكل گیري بدن از تولد تا بزرگسالي است. مثلا، ژن ها نحوة اطلاعاتي دربارة

  .كنند

از افراد  % 30به دنیا آید. تقریبا  هموفیل ممكن است در یك خانواده، بدون هیچ سابقه اي فرزند گاهي

ممكن است هموفیلي در  حالت اي در خانواده به هموفیلي مبتلا مي شوند. در این سابقه هموفیل بدون وجود

به وجود آید. اثر تغییرات در ژن هاي جنین  
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 WFHگذارٕ ضذُ است. فذراسَ٘ى رْبًٖ ّوَف٘لٖ ثب ًبم کَتبُ  آٍرٗل ه٘لادٕ، رٍس رْبًٖ ّوَف٘لٖ ًبم ۷۱فزٍردٗي هبُ ّز سبل ثزاثز ثب 

ه٘لادٕ( هَفق ضذ اٗي رٍس را  ۷۱۹۱، )در سبل Frank Schnabelث٘ص اس دٍ دِّ پس اس تبس٘س تَسط تبرزٕ هجتلا ثِ ّوَف٘لٖ ثِ ًبم 

در تقَٗن کطَرّبٕ رْبى ثگٌزبًذ. در ٍاقغ رٍس رْبًٖ ّوَف٘لٖ ثزاثز است ثب رٍس تَلذ هَسس فذراسَ٘ى رْبًٖ اٗي ث٘وبرٕ کِ ثِ احتزام 

 .است آٍرٗل اًتخبة ضذ۷۱ُّبٕ اٍ اٗي در  کَضص

ّبٕ غ٘زدٍلتٖ اٗي حَسُ ٍ ّوزاّٖ آًبى ثب  چطوذاضت سبسهبى لا رفتِ کِ ثخبطز تلاش ثّٖب سطح آگبّٖ ثِ ًسجت ثب خَضجختبًِ در اٗي سبل

ّبٕ رْبًٖ اٗي رٍس کِ ثب استقجبل سٗبدٕ رٍثزٍ ضذُ، اٗي است کِ ّوشهبى در رٍس رْبًٖ ّوَف٘لٖ  ٗکٖ اس پَٗص هزاکش درهبًٖ ٍ ػلوٖ است.

اد ثزإ حوبٗت اس اٗي ث٘وبراى ػکس خَد را ثب اٗي ًوبدّبٕ سزخ رًگ ثِ اضتزاک آٌٗذ ٍ افز ثٌبّبٕ هْن تبرٗخٖ ضْزّب ثِ رًگ قزهش در هٖ

  .گذارًذ. ضبٗذ ضوب اهسبل قزهش ضذى ثزد آسادٕ را ثِ اٗي هٌبسجت در تْزاى دٗذُ ثبض٘ذ هٖ

دستزسٖ ثزإ ّوِ ، هطبرکت، س٘بستگذارٕ، پ٘طزفت، درخَاست اس دٍلت : قزار گزفتي حوبٗت اس : 2222ضؼبر رٍس رْبًٖ ّوَف٘لٖ در سبل 

در هَرد اٗي رٍس رْبًٖ ّن ثْتز است ثب تبک٘ذ ثز ضؼبر هف٘ذ فذراسَ٘ى، .  است ث٘وبراى هجتلا ثِ اختلالات خًَزٗشٕ دٌّذُ در س٘بستْبٕ هلٖ

 .ثخَاً٘نرسبًٖ اٗي ث٘وبرٕ فزا ّوگبى را ثِ هطبرکت در آگبّٖ
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  WFH  )ٖدرغذ اس افزاد هجتلا ثِ ّوَف٘لٖ در سزاسز رْبى ٌَّس ضٌبسبٖٗ ٍ  ۱7تخو٘ي هٖ سًذ کِ ث٘ص اس ) فذراسَ٘ى رْبًٖ ّوَف٘ل

 .تطخ٘ع دادُ ًطذُ اًذ

ّب  است. ثب اًزبم هطبٍرُ شًتیک هشاٍرُ شَد، هی تاکید آى از گیری بْرُ بر رٍزُ ّر کِ اختلال ایي از پیشگیری برای راُ بْتریي اهب

ّبٕ درهبًٖ، رٍحٖ ٍ رٍاًٖ تحو٘لٖ ثِ فزد، خبًَادُ ٍٕ ٍ  ّشٌِٗ ّوَف٘لٖ،تَاى ضوي رلَگ٘زٕ اس تَلذ افزاد هجتلا ثِ  ٍ آسهبٗطبت صًت٘ک هٖ

 .ربهؼِ را تب حذ قبثل تَرْٖ کبّص داد

 ّوَفیلی چیست؟

هذت سهبى آى  فزاد ّوَف٘ل در هقبٗسِ ثب افزاد طج٘ؼٖ ث٘طتز ً٘ست؛ ثلکِ،در ا ّوَف٘لٖ ًَػٖ ث٘وبرٕ خًَٖ است. ضذت ٍ سزػت خَى رٗشٕ

خَى است کِ خًَزٗشٕ را  فبکتَر اًؼقبدٕ ًذارد. فبکتَر اًؼقبدٕ ًَػٖ پزٍتئ٘ي هَرَد در طَلاًٖ تز است. خَى افزاد ّوَف٘ل ثِ اًذاسٓ کبفٖ

ًَع  ضبٗغ تزٗي ًَع ّوَف٘لٖ، ّوَف٘لٖ آ ًبم دارد.  لٖ است.هجتلا ثِ ّوَفّ٘شار ًفز ٗک ًفز ّوَف٘لٖ ًبدر است. اس ّز دُ  .کٌتزل هٖ کٌذ

ًَع ة  دٗگز ّوَف٘لٖ، ّوَف٘لٖ ة است. خَى افزاد هجتلا ثِ ّوَف٘لًَٖع  ًذارد.   VIII (۹ )ٕآ ثِ اًذاسٓ کبفٖ فبکتَر اًؼقبد ّوَف٘لٖ

 .ًَع ث٘وبرٕ ثِ اًذاسُ ٗکسبى است ًذارد. هطکلات اٗي دٍIX  (۱ ) فبکتَر اًؼقبدٕ

 چگًَِ افراد بِ ّوَفیلی هبتلا هی شًَد؟

.هسزٕ ً٘ست ّوَف٘ل ثِ دٗگزاى سزاٗت ًوٖ کٌذ ٍ هبًٌذ سزهبخَردگٖ ّوَف٘لٖ ثب تطک٘ل ًطفِ ثِ ٍرَد هٖ آٗذ. ّوَف٘لٖ اس فزد . 

ًحَٓ ضکل گ٘زٕ  ثِ ًسل دٗگز هٌتقل هٖ ضَد. صى ّب حبٍٕ اطلاػبتٖ درثبرٓ طزٗق صى اس ًسلّٖوَف٘لٖ هؼوَلا ثِ ارث هٖ رسذ؛ ٗؼٌٖ، اس 

.رًگ چطن ٍ هَ را تؼ٘٘ي هٖ کٌٌذ ثذى اس تَلذ تب ثشرگسبلٖ است. هخلا، صى ّب  

سبثقِ إ در  ّوَف٘ل ثذٍى ٍرَد% اس افزاد  02ّوَف٘ل ثِ دً٘ب آٗذ. تقزٗجب  گبّٖ هوکي است در ٗک خبًَادُ، ثذٍى ّ٘چ سبثقِ إ فزسًذ 

.ثِ ٍرَد آٗذ حبلت هوکي است ّوَف٘لٖ در احز تغ٘٘زات در صى ّبٕ رٌ٘ي خبًَادُ ثِ ّوَف٘لٖ هجتلا هٖ ضًَذ. در اٗي  

 چگًَِ ّوَفیلی بِ ارث هی رسد؟

 .است فزسًذ پسز هزدٕ ّوَف٘ل، سبلن ٍ فزسًذ دختزش، ًبقل ّوَف٘لٖ

ّوَف٘لٖ را ثِ فزسًذ  ّوَف٘لٖ دارًذ. اگز سى ًبقل ثبردار ضَد، هوکي است صى ذ. سًبى ًبقل، ثِ ًذرت ػلاٗنسًبى ًبقل دارإ صى ّوَف٘لٖ اً

پسز سبلن ثِ دً٘ب هٖ آٗذ. ثِ ّو٘ي  صى سبلوٖ ً٘ش دارد کِ اگز آى را ثِ فزسًذ پسزش هٌتقل کٌذ، پسزش اًتقبل دّذ. ثِ ػلاٍُ، ّز سى ًبقل،

صى سبلن را ثِ فزسًذ دختزش اًتقبل دّذ، دختزش  ف٘لٖ را ثِ فزسًذ دختز اًتقبل دّذ، فزسًذ دختزش ًبقل ٍ اگزّوَ تزت٘ت، اگز سى ًبقل، صى

 .هٖ آٗذ سبلن ثِ دً٘ب

هوکي است در  ّوَف٘ل ٍ هبدرضبى ًبقل صى ّوَف٘لٖ ثبضذ. اٗي حبلت پذرضبى سًبى فقط در غَرتٖ ثِ ّوَف٘لٖ آ ٗب ة هجتلا هٖ ضًَذ کِ

  .ٗذٍرَد آ اسدٍاد پسز خبلٔ ّوَف٘ل ٍ دختز خبلٔ ًبقل ثِ

 شدت ّوَفیلی بِ سِ ًَع طبقِ بٌدی هی شَد  :

 .ضذت ّوَف٘لٖ ًطبى دٌّذٓ هطکلات ث٘وبرٕ است

 .ثستگٖ دارد ٘لضذت ّوَف٘لٖ ثِ هقذار فبکتَر اًؼقبدٕ هَرَد در خَى افزاد ّوَف
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 .در خَى است ۱ٗب  ۹فؼبل٘ت فبکتَر اًؼقبدٕ  درغذ ۷72تب  72هقذار طج٘ؼٖ فبکتَر اًؼقبدٕ 

 علاین ّوَفیلی چیست؟

. ػلاٗن ّوَف٘لٖ آ ٍ ة ٗکسبى است  

 � کجَدٕ ّبٕ ثشرگ ؛

 �خَى رٗشٕ ػضلاًٖ ٍ هفػلٖ، ثخػَظ در ساًَ، آرًذ ٍ هچ پب 

خبغٖ(  ًبگْبًٖ ثذٍى ّ٘چ ػلتخَى رٗشٕ خَدثِ خَد )خَى رٗشٕ   � 

 �  دًذاى، رزاحٖ ٍ.........  خَى رٗشٕ ثِ هذت طَلاًٖ ثؼذ اس رزاحبت سطحٖ، کط٘ذى

 �  ضزثِ ثِ سز خَى رٗشٕ ثِ هذت طَلاًٖ پس اس تػبدفبت، ثخػَظ پس اس

؛احسبس ًبراحتٖ ٍ درد در هحل خَى رٗشٕ   � 

 � تَرم ؛

 � ثٖ حزکتٖ ؛

 ٍ اس کبر افتبدى ػضَ هٖ ضَد.

 خَى ریسی بیشتر در کدام قسوت ّا رخ هی دّد؟

ضَد.ًوٖ ضَد ٍ ٗب خَى رٗشٕ سطحٖ کِ دٗذُ هٖ ضَد، دچبر فزد ّوَف٘ل هوکي است ثِ خَى رٗشٕ داخلٖ کِ دٗذُ  

.ُ ٍ دردًبک هٖ ضَددٗذ اگز خَى رٗشٕ در هفػل هکزراٌ رخ دّذ، آى هفػل آس٘ت  � 

رٍسهزٓ سًذگٖ را  هفػلٖ هٖ ضَد. التْبة هفػلٖ راُ رفتي ٍ فؼبل٘ت ّبٕ خَى رٗشٕ ّبٕ هکزر سجت ثزٍس هطکلات رسوٖ ًظ٘ز التْبة

  .) ثز خلاف ثزخٖ اس التْبثبت هفػلٖ راٗذ(ّوَف٘لٖ هؼوَلا سبلن هٖ هبًٌذ دضَار هٖ کٌذ. هفبغل اًگطتبى دست در
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چگًَِ درهاى هی شَد؟ّوَفیلی   

هقذارکبفٖ فبکتَر اًؼقبدٕ  اًؼقبدٕ ثِ رزٗبى خَى تشرٗق هٖ ضَد. ثِ هحض رس٘ذى اهزٍسُ درهبى ّب ثزإ ّوَف٘لٖ ثس٘بر هَحز است. فبکتَر

درد هٖ ضَد ٍ درهبى سزٗغ ٍ ثِ هَقغ سجت کبّص  خَى رٗشٕ ثبٗذ ثلافبغلِ درهبى ضَد .هتَقف هٖ ضَد ثِ هحل آس٘ت دٗذُ، خَى رٗشٕ

کوتزٕ  اگز درهبى خَى رٗشٕ ّب سزٗغ ٍ ثِ هَقغ ثبضذ، فبکتَر اًؼقبدٕ آس٘ت ثِ هفػل، ػضلِ ٍ اػضبٕ دٗگز ثذى رلَگ٘زٕ هٖ کٌذ اس ثزٍس

.َدهػزف هٖ ض  

رٗشٕ ضذُ اٗذ، فبکتَر  اگز فکز هٖ کٌ٘ذ دچبر خَى. ثبٗذ فبکتَر اًؼقبدٕ تشرٗق ضَد حتٖ در سهبًٖ کِ اس ثزٍس خَى رٗشٕ اطوٌ٘بًٖ ً٘ست،

  .داؽ ضَد. ًجبٗذ ًگزاى هػزف ثٖ هَرد فبکتَر اًؼقبدٕ ثَد تشرٗق کٌ٘ذ. ّزگش هٌتظز ًطَٗذ تب هفػل دردًبک، هتَرم ٍ اًؼقبدٕ

ِ ثبضٌذ. ػبدٕ داضت داضتي فبکتَرّبٕ اًؼقبدٕ افزاد ّوَف٘ل هٖ تَاًٌذ سًذگٖ درهبى قطؼٖ ثزإ ّوَف٘لٖ ٍرَد ًذارد؛ اهب، ثب در اخت٘بر

رٍثِ رٍ هٖ ضًَذ. حتٖ هوکي است دچبر  ضذٗذ ثزإ هذرسِ رفتي ٍ حضَر در هحل کبر ثب هطکل ثذٍى فبکتَرّبٕ اًؼقبدٕ افزاد ّوَف٘لٖ

.رَاًٖ فَت کٌٌذ ًتَاًٌذ کبرّبٕ ػبدٕ رٍسهزٓ سًذگٖ را اًزبم دٌّذ ٍ ٗب در هؼلَل٘ت ضًَذ ٍ  

 چِ زهاًی باید فاکتَر اًعقادی تسریق شَد؟

:فبکتَر اًؼقبدٕ در هَارد سٗز تشرٗق هٖ ضَد  

 � خَى رٗشٕ ّبٕ هفػلٖ ؛

ثبسٍ خَى رٗشٕ ّبٕ ػضلاًٖ، ثخػَظ خَى رٗشٕ در ػضلات پب ٍ  � 



5 
 

 � ضزثِ ثِ گزدى، دّبى، سثبى، غَرت ٍ چطن ؛

 � ضزثِ ّبٕ سٌگ٘ي ثِ سز ٍ سزدردّبٕ غ٘زطج٘ؼٖ ؛

 � خَى رٗشٕ داٗن ٍ سٌگ٘ي در ّز قسوت اس ثذى ؛

ٍ ثِ دًجبل تػبدف هٌزز ثِ خَى رٗشٕ سخن ّبٖٗ کِ ً٘بس ثِ ثخِ٘ دارًذ  

:تسریق فاکتَر اًعقادی قبل از  

 ضًَذ اًزبم هٖ ضَد است هٌزز ثِ خَى رٗشٕ ٍ فؼبل٘ت ّبٖٗ کِ هوکي رزاحٖ ّب ٍ اػوبل دًذاى پشضکٖ ؛.  

 :ًکبت هْوٖ کِ افزاد ّوَف٘ل ثبٗذ رػبٗت کٌٌذ

درد هٖ ضَٗذ ٍ ثِ هفبغل ،  چٌبًچِ سزٗؼبٌ ًسجت ثِ قطغ خَى رٗشٕ اقذام کٌ٘ذ، کوتز دچبر !ب را سزٗؼبٌ درهبى کٌ٘ذخَى رٗشٕ ّ -۷

 .کوتزٕ ٍارد هٖ ضَد. ّوچٌ٘ي فبکتَر اًؼقبدٕ کوتزٕ ً٘بس دارٗذ ػضلات ٍ اػضبٕ ثذًتبى آس٘ت

ّبٕ خَد ثِ خَد رخ ًوٖ دّذ. ثب پشضک ٗب ف٘شَٗتزاح  ٕػضلات قَٕ اس هطکلات هفػلٖ رلَگ٘زٕ هٖ کٌٌذ ٍ خَى رٗش .ٍرسش کٌ٘ذ  -2

 .ٍرسش ّبٕ هٌبست هطَرت کٌ٘ذ درثبرٓ

است سجت افشاٗص خَى رٗشٕ  آسپزٗي ثبػج افشاٗص خَى رٗشٕ هٖ ضَد. سبٗز دارٍّب ً٘ش هوکي .اس هػزف آسپزٗي خَددارٕ کٌ٘ذ -0

 .دارٍٖٗ ثب پشضک هطَرت کٌ٘ذ ضًَذ. ّو٘طِ قجل اس هػزف ّز

ّبٕ لاسم را اًزبم  پشضکبى هزکش درهبى ّوَف٘لٖ ثزإ سلاهتٖ افزاد ّوَف٘ل کوک .طَر هٌظن ثِ هزکش درهبى ّوَف٘لٖ هزارؼِ کٌ٘ذ ثِ -4

 .هٖ دٌّذ

ػضلاًٖ ٍاکسي ّب ثزإ افزاد ّوَف٘ل هْن  تشرٗق ػضلاًٖ سجت خَى رٗشٕ ٍ درد هٖ ضَد. اهب، تشرٗق .اس تشرٗق ػضلاًٖ خَددارٕ کٌ٘ذ -7

 .دارٍ ّب اغلت ثِ غَرت خَراکٖ ٗب تشرٗق ٍرٗذٕ تَغِ٘ هٖ ضَد ست. سبٗزٍ ضزٍرٕ ا

رػبٗت کٌ٘ذ. ػول٘بت دًذاى پشضکٖ ٍ  ثزإ رلَگ٘زٕ اس هطکلات دًذاى تَغِ٘ ّبٕ دًذاى پشضکٖ را .ثْذاضت دًذاًْب را رػبٗت کٌ٘ذ  -6

 .خَى رٗشٕ ضذٗذ هٖ ضَد رزاحٖ ّبٕ دّبى سجت

.ّوَف٘لٖ است، ّو٘طِ ّوزاُ داضتِ ثبض٘ذ اطلاػبت ضخػٖ ٍکبرت ضٌبسبٖٗ را کِ حبٍٕ  -۱  

دست ثٌذ ٗب  ّوَف٘ل غبدر هٖ کٌٌذ. در ثزخٖ کطَرّب ثزإ افزاد ّوَف٘ل اس اغلت هزاکش درهبى ّوَف٘لٖ کبرت ضٌبسبٖٗ ّوَف٘لٖ ثزإ افزاد

 .گزدى ثٌذ ثب ػلاهت ّوَف٘لٖ استفبدُ هٖ ضَد

ّبٕ  هؼوَلاٌ خطزًبک ً٘ستٌذ ٍ هزاقجت کَچک، خزاش ّب ٍ کجَدٕ ّب د داضتِ ثبض٘ذ کِ سخن ّبٕثِ ٗب .کوک ّبٕ اٍلِ٘ را ث٘ب هَسٗذ  -۹

 کٌذ. اٍلِ٘ کفبٗت هٖ
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