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طی چند دهه گذشته، چندین ویروس منتقلهه ز  طریه        

خون، بیمارزن هموفیلی رز که نیا  به درمهان بها فاکتورهها     
زنعقههاد  ناشههی ز  ای ههما  زنرههان دزرنههد، هههد   ههرزر   

ز  بیمهارزن همهوفیلی و    . حتی زمهرو ه، برهیار   (1)زند دزده
 HIVهها   ها هنو  خاطرزت دردناک عفونتها  آنخانوزده

رز به یاد دزرند و یا با ایامدها  ایشرونده زیهن   Cو هپاتیت 
 طههور کههه موفقیههت . همههان(2)هرههتند موزجهههههها عفونههت
، حهدز    دزده ز هت درمهانی نشهان    ها  بهایینی نن  آ مایش

دشهمنان وز عهی بیمهارزن    هها بهه عنهوزن    برخهی ز  ویهروس  
به کار ، زکنون در درمان هموفیلی شوند شناخته می هموفیلی

تههوزن همههوفیلی رز بهها ز ههتفاده ز  . در وز ههم مههیرونههد مههی
، بهه عنهوزن   (ها  ز در آن بیمار جز محتویات ه ب)ها ویروس
   زمههوزد ننتی هی و توییههد طهوتنی مههدت و درون   نها لین 
 .(3)کرد درمان IXیا  (VIIIهشت) فاکتور
هها و زفهززیش تبربیهات گذشهته،     فرزتر ز  زین موفقیهت     

یک نگرزنی مدزوم برز  جامعهه   ،ظهور عوزم  عفونی جدید
  تهی   زخیهر  دههه  چنهد  در دیی ، همین بههموفیلی ز ت. 

 زنعقاد  فاکتور ها  در کنرانتره عفونت کنترل زفززیش برز 
 هها    کنرانتره زیباد ژههوی ههب و انهزنر ی ما ها ز  مشت 

 یدئوکرههفنههاور   تو هه  شههده توییههد زنعقههاد فههاکتور 
صهورت   آ مایشگاه در نوترکیب (DNA)دیز  کیبونوکلئیر

 .(1)گرفته ز ت
یک بیمهار  جدیهد ناشهی ز  کرونها      ، 2112در د امبر     

و به  رعت در  طح جههان   وعیش نیویروس در ووهان چ
تنفرهی ز   . زین ویروس که ز  طری   طرزت یافتگرتر  

هها   عفونت عام شود، عمدتاً فرد  به فرد دیگر منتق  می
هها  فعلهی    کشهنده در بیمهارزن ز هت. دزده    د تگاه تنفری
 هال   21دهد که مرگ و میر در زفرزد  یهر  موجود نشان می

دیگهر    ز   مینهه هها   در بیمارزن مرن که با بیمار و کم 

. (4باشهد)  مهی درصهد   8کنند بریار بیشتر، و تها  مرزجعه می
هد  ز هدزمات   و مدت نیرت کوتاهر  زین بیمار ، گیهمه

؛ به طور  باشد میها  جدید کنتریی، کاهش میززن عفونت
کهافی بهرز    ( Ventilator) مصهنوعی  ها  تنفسکه د تگاه

 .باشدحمایت ز  بیمارزن نیا مند در د ترس 
توزن تخمین  د که چه نمیبه طور د ی  در حال حاضر     

. بها زیهن حهال،    زنهد  هتعدزد ز  بیمارزن همهوفیلی مبهتی شهد   
بهر  ی گیر  فعلی ایامدها   طعی مرتقیم یا غیرمرتقیم همه

. در زیهن  شهته ز هت  مدیریت هموفیلی در  رز ر جههان دز 
 مینه، تی  بهرز  شنا هایی زیهن ایامهدها  زحتمهایی بهه       

بینههی ههها  کنههونی و اههیشمنظههور مههدیریت بهینههه چههایش
ر هد.  مهدت منا هب بهه نظهر مهی      در بلند مش یت عمده

بیمههارزن زطمینههان ز  د تر ههی  ،نگرزنههی و زویویههت زصههلی
زرزئههه در شههرزی  حاضههر  کههه همههوفیلی بههه درمههان ز ههت

و  هها هها، بیمار هتان  ها  جایگزین ز  طری  دزروخانه درمان
 در خانهه تحهت تهر یر    ملزومات درمان ها  تحوی یا برنامه
مرزکهز درمهانی همهوفیلی     نیهز  ز   و  دیگهر  و گرفته رزر 

کنند تا ز  برو  چنهین مشه یتی جلهوگیر      خت کار می
 .  (5)کنند
 هها  آنحمایتی وضعیت بریار  ز  کشورها که تنها منبم     

ها  بشردو تانه فدرز یون جهانی هموفیلی به برنامه کمک
 مو هت  . تعطیلهی تغییر کهرد کامیً  به دنبال کرونا ،بودمت ی 

حم  و نقه  محصهوتت جهایگزین و    ، حم  و نق  هوزیی
. توییهد  کرد متو فکُند یا  ید تر ی به درمان رز برز  مدت

،  FVIIIنوترکیههب محصههوتت جههایگزین)یعنی  اههروتئین 
 و (FVIIaفعههال شههده) VII(، فههاکتور FIXفههاکتور زنعقههاد )

-همهه زین (( تحت تر یر Emicizumabدزرو  زیمیزیزوماب)

در موزد زوییه  جز در موزرد  کهه ب، رفته ز تنگگیر   رزر 
آنهان بهه   نیهرو  کهار   شهده و یها   تمام   ها  توییدکارخانه
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ای هما بهه دییه       زههدز کرونا ویروس مبتی شده باشهند.  
و ترس ز  زهدز   مبتی به کرونا ویروسخیر زهدزکنندگان رت

فاکتورهها   برز  رز شرزی   ویافت کاهش  ،خون و ای ما
. در حهال  کهرد زنعقاد  مشت  شده ز  ای ما کامیً متفاوت 

در دههه   HIVگیهر  طهور کهه در مهورد همهه     حاضر، همان
ز  زین کهه بها    زهدزکنندگاندرک نادر ت  زتفاق زفتاد، 1331

زهدز  خون مم ن ز ت در معرض زبتی به کرونا ویهروس  
 (.3)وجود دزشته زما رو به کاهش ز ت رزر گیرند، 

هها بهرز  درمهان    رو زفهزون بیمار هتان   آمادگی زفززیش    
در  رز ر جههان، د تر هی   کرونا ویروس بیمارزن مبتی به 
 هاخته  زیمقهدور دشهوزر   رز حتهی همهوفیلی  به مرزکز درمان 

در ایگیههر  ازشهه ی،  رز  یه ایامههدهاییرمرهه. زیههن ز ههت
 ها  آمو شیها  خاص، برنامه، درمانزر یابیها   مشاوره
مرزکهز درمهانی   در زین شرزی  . دزرد ها  تشخیصیو رو 

ها  زرتبهاطی ز  رزه دور ماننهد   گیر  ز  همه رزهباید با بهره
به  رعت با زین وز عیت  ا گار شهوند   ،ازش ی ز  رزه دور

و تماس منظمی با بیمهارزن، بهه ویهژه کرهانی کهه نیها  بهه        
 ایگیر  د ی  و منظم دزرند، بر رزر کنند. 

گیهر   همهه زیهن  ها  تحقیقات بایینی تحت تهر یر  برنامه    
به  رز بیمارزن بر رو جدید  ها  هشروع مطایع گرفته و رزر 

. با مش   رو به رو کرده ز هت دتی  یبرتی ی و بهدزشتی 
گیهر    مرزکز هموفیلی با زطمینان ز  د تر ی به درمان و ای

  ها هبرز  نظارت بیمارزن در مطایعنیز منا ب، ز دزماتی رز 
هها  تبربهی   برخی ز  درمان با زین حال. دزدندبایینی زنبام 

بایینی متو هف   ها  ، برخی ز  آ مایششدهخیر زر یابی ربا ت
 .(7زفتادنهد) به تعوی   ها  جدید و معرفی بریار  ز  درمان

هها   چنین منبر به یغو بریار  ز  فعاییت گیر  همزین همه

 1411ال  هه درریههز  شههده آمو شههی یهها اژوهشههی برنامههه
ها، زردوها  آمو شی بیمهارزن،  )جلرات متخصصان، کنگره

که برز  ایشهبرد دزنهش و    شد( ...و بیمارزن حمایتیزنبمن 
مرز بت ز  هموفیلی در  رز ر جهان ضرور  ز هت. همهه   

ز  هرتند که بایهد دوبهاره   ها  ز  د ت رفتهفرصت ،هازین
یت ها  زرتباطی حفه  تعهام  حتی زگر فناور  ؛فعال شوند

تمهاس   ضهرورت رز مم ن  ا د،  متخصصان و بیمارزنبین 
 کند. مرتقیم رز جایگزین نمی

 ، برهیار گیهر  همهه زیهن  ایامدها  ز تصاد  و زجتماعی     
. زمرو ه زر یابی تر یر ترمین مهایی همهوفیلی در   ز تبزرگ 

 رز ر جهان، چه ز  نظر با اردزخت درمهان و چهه ز  نظهر    
. ر هد  به نظر میحمایت مایی ز  مرزکز هموفیلی، غیرمم ن 

یهها  برههیار  ز  بیمههارزن همههوفیلی کههه ز  نظههر زجتمههاعی و
زند، ز  ایامدها  ز تصاد  و زجتمهاعی  ز  ضعیف شده حرفه
زین بیمارزن باید مورد توجه . برندمیبیشتر رنج  ،نبحرززین 

مههایی، زجتمههاعی و شههغلی بههر  ههرزر گیرنههد تهها مشهه یت 
 . نشودزضافه  انبیمار  و درمان آنمش یت 

ما رز  ،شرزی  کنونی بوده ووز م بینانه  ن ات مطرح شده    
کنهد کهه هوشهیار باشهیم، در نظهارت رو زنهه بهر        ملزم مهی 
رز  جدیهد  روزلز  طوتنی مدت یک بر وایشقدم  ،وضعیت
با ههم هم هار  نزدیهک دزشهته و نهوآور       ،نمائیمبینی ایش

 ،جامعه جهانی زخهتیتت خهونریز   در زین شرزی ، باشیم. 
همهه بها ههم     و بیش ز  یک بحهرزن رز تبربهه کهرده ز هت    

ههها  ت م رز ز  آن و درس دهتههوزنیم بهها آن روبههرو شهه مههی
 بیامو یم.
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