
 

كانون هموفيلي ايـران     .  عضو ملي دارد 122فدراسيون  
تاسيس و سه سال بعد به عضويت ايـن     1346در سال 

فدراسيون نايل آمد وكنكره جهاني هموفيلي در سـال      
 .در ايران برگزارگرديد 1350

 اتحاد برنده
فدراسيون جهاني هموفيلي در كليه فعاليت هاي خـود    
براي توسعه تلاش خود را معطوف به ايـجـاد اتـحـادي       
برنده متشكل از سازمان هاي دولتي  و غير دولـتـي ،       
متخصصين پزشكي و مراقبتي بيماران ، مديران انجمـن  
ها و كانون هاي حامي بيماران مبتلا به انواع اختـلالات  
خونريزي دهنده و نيروي بزرگ  و ارزشمند داوطلـبـان   

 75كمك به بيماران و موسسات حامي آنان نموده است
درصد از مبتلايان به انواع اخـتـلالات انـعـقـادي          
درجهان از دارو كافي و درمان صحيـح بـرخـوردار      
نبوده و حتي برخي اساسا به درمـان دسـتـرسـي         

نسبت سطح دسترسي حداقـل اسـتـانـدارد       . ندارند
جهاني يك و سطح دسترسي بيماران هموفيلي بـه  

 .است 8الي  5دارو در كشورهاي پيشرفته 

امسال جامعه جهاني مبتلايان به انواع بـيـمـاري هـاي       
مصـادف بـا      2013آوريل  17خونريزي دهنده ارثي در 

گرد هم مي آيند كه به مـردم     1392فروردين ماه  28
سال است، براي پـيـشـرفـت      50جهان نشان دهند كه 

برنامه درمان و مراقبت از همه بيماران جـهـان تـلاش      
 . نموده اند

بـا هـدف        1963فدراسيون جهاني هموفيلي در سال   
بهبود شرايط زندگي بيماران هموفيلي جهان به صـورت  

سال است   50.  يك سازمان غير انتفاعي تاسيس گرديد
به پاس خدمات ارزنده فرانك اشنابل يكي از بنيانگذاران 
آن، روز تولد وي را  فدراسيون روز جهاني همـوفـيـلـي     
ناميده و در تقويم سازمان بهداشت جهاني و تـقـويـم        
رسمي بسياري از كشور هاي عضو اين روز مهم ثـبـت     

متاسفانه در ايران عليرغم تـلاش هـاي        .  گرديده است
كانون هموفيلي ايران اين روز هنوز در تقويـم رسـمـي      
جاي ندارد اما به علت توجه دولت به امور بيماران خاص 
از جمله بيماران هموفيلي و فعاليت هاي برجسته كانون 
و همچنين توجه ارزشمند رسانه هاي گروهي، اين روز   

در حـال حـاضـر ايـن           .  در ايران شناخته شده اسـت   
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 كانون هموفيلي ايران 

 تامين امكانات و هدايت لازم جهت تشخيص هاي آزمايشگاهي  دقيق و درست - 1
 دستيابي به حمايت دولت از بيماران در حوزه دارو و درمان  -2
 بهبود تخصص هاي پزشكي و روش هاي مراقبت از بيماران از طريق آموزش -3
 افزايش سطح دسترسي بيماران به فرآورده هاي خوني سالم و ايمن  -4
  با آن كشور ايجاد ساختار قوي سازمان هاي حامي بيماران در هر كشوري از طريق ظرفيت سازي متناسب -5
 ايجاد بانك اطلاعاتي جامع بيماران و پي گيري و گزارش دهي وضعيت سلامت بيماران با تكيه به داده ها  -6

در اين روز  فـدراسـيـون          .  برگزاري روز جهاني هموفيلي فرصت ارزنده اي براي بالا بردن سطح آگاهي عمومي و جامعه بيماران و خانواده هاي آنان است
از همه مهمنر در راسـتـاي       .  كجا هستند؟ به كجا مي روند؟ چگونه به اهدافشان خواهند رسيد:  جهاني هموفيلي و انجمن هاي عضو آن مي توانند بگويند

 برنامه اصلي فدراسيون جهاني هموفيلي چگونه مي توانند براي كاستن از  فاصله ها تلاش كنند؟

 باهم مي توانيم فاصله ها را كاهش دهيم :  شعار امسال فدراسيون جهاني هموفيلي
ند، فاصله ه افاصله دسترسي بيماران مبتلا به اختلالات انعقادي در كشورهاي مختلف ، فاصله بيماران شناسايي شده از بيمارني كه هنوز تشخيص داده نشد

ن نجمدقت آزمايش هاي تشخيصي، فاصله روش هاي درمان بيماران در كشورهاي فقير و غني از جمله فاصله هايي است كه فدراسيون جهاني هموفيلي و ا
كانون هموفيلي ايران همسو با جامعه جهاني هموفيلي همه تـلاش خـود را       . هاي عضو آن براي كاهش اين فاصله ها در يك اتحاد جهاني تلاش مي كنند

كانون با اميد به آينده اي روشن براي كليه مبتلايان به انواع اختلالات انعقادي بـه    .  معطوف به كاهش فاصله ها با جلب حمايت دولت و مردم خواهد نمود
 .  سال گذشته تلاش مي نمايد به جلو گام برمي دارد 50نيم قرن تلاش جامعه جهاني ارج نهاده و با تكيه بردستاوردهاي مهم 

 كشور به عضو يت فدراسيون جهاني هموفيلي نايل آمده اند 122ميلادي  انجمن هاي هموفيلي   2012تا سال   1963از سال 

 تاريخ پيوستن انجمن هاي هموفيلي كشور هاي مختلف از جمله ايران به فدراسيون جهاني هموفيلي 

:فدراسيون جهاني هموفيلي معتقد است اهداف اين سازمان بين المللي  با اجراي برنامه هاي زير مي تواند تحقق يابد   

 ادامه مطلب در صفحه  سه

 2صفحه        
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يك هدف معقول، منطقي و پيشگيري از تولد بيمار هموفيلي *
. اقتصادي است كه نيازمند توجه و اختصاص بودجه هاي كافي را دارد

پيشبرد اين هدف علاوه بر اختصاص بودجه و پوشش هاي بيمه كامل  
سازمان هاي بيمه گر نيازمند همكاري آگاهانه بيماران و خانوده هاي 

 .آنان دارد
همچنان نگراني جامعه تامين داروي هاي انعقادي كافي و سالم *

ترديدي وجود ندارد كه تحريم هاي غير انساني . هموفيلي ايران است
ايران يكي از دلايل كاهش دسترسي بيماران به دارو و طبعا درمان 

اتخاد راهكارهاي اصولي و استفاده از ظرفيت هاي .مناسب است
ظرفيت . موجود در افكار عمومي جهاني يك ضرورت انكار ناپذير است

هاي اعتراض به تحريم هاي دارويي ايران در جامعه جهاني كاملا 
 . موجود است

نيز چالش هاي پيشگيري از معلوليت بيماران هموفيلي *
در عصر ارتباطات و . فرا روي جامعه هموفيلي است

افزايش ميزان آگاهي بيماران عملا بيماران و والدين آنها 
اطلاعاتي را دارند كه به ازاي آن منابع دارويي در كشور 

كاملا درست است كه  روش درمان پس . موجود نيست
از خونريزي بر اساس مستندات علمي انكار ناپذير نمي 

تواند براي حفظ سلامت بيماران و افزايش كيفيت 
زندگي آنان كافي باشد و قطعا به معلوليت هاي مختلف 

اما اساسا چگونه  و با چه . در ميانسالي مي انجامد
امكاناتي مي توانيم اين سياست درماني را تغيير دهيم؟ 

سوالي است كه پاسخ به آن به منابع دارويي در دسترس 
اگر . مرتبط  و سياست گداري آن با وزارت بهداشت است

هر فردي بخواهد بر اساس اطلاعات درستي كه از نتيجه روش 
پيشگيرانه دارد اقدام به تزريق دارو قبل از خونريزي بنمابد   نتيجه 

به نظر . اي جز بي بهره ماندن گروهي از بيماران از دارو نخواهد داشت
مي رسد با يك دسترسي دو و يك دهم واحد بين الملل دارو بتوان 

كودكان يك تا ده سال را تحت پوشش طرح هاي پيشگيري از 
 . معلوليت قرار داد

آموزش پزشكان، پرستاران،فيزيو تراپيست ها، دندانپزشكان، * 
وكارشناسان حوزه هاي آزمايشگاهي و تشخيصي  و ديگر  ارتوپدها

خوشبختانه . كارشناسان درگير در حوزه هموفيلي بسيار اهميت دارد 
مراكز مرجع خوبي در كشور وجود دارد كه ظرفيت آموزش دادن 

پيوند دادن برنامه هاي آموزشي اين . منابع انساني را در اختيار دارند
مراكر با آموزش هاي حين خدمت رسمي در وزارت بهداشت مي تواند 
اين آموزش ها را سازمان يافته نموده و كاركنان حوزه هاي هموفيلي 

 .گواهينامه آموزشي لازم را دريافت نمايند

ايا اين دستاوردها . در دانشگاه هاي علوم پزشكي در حوزه هموفيلي باشد
نهادينه گرديده است؟  پاسخ برخي از اين سوالات با انتشار گزارش 
طرح اولين سر شماري وزارت بهداشت كه به صورت عمده با بودجه 

 .هاي غير دولتي اجرايي گرديد روشن خواهد شد
هنوز نتوانسته اند از زنان و دختران مبتلا به انواع اختلالات انعقادي *

خدمات پزشكان متخصص حوزه زنان كه آموزش هاي خاص را در اين 
اين اقدام ضرورت دار د از . حوزه ها كسب كرده باشند بهره مند شوند

استانهاي داراي ظرفيت مانند تهران، شيراز، اصفهان و آذربايجان 
 .شرقي و خوزستان  آغاز و به مرور به استانهاي ديگر تسري يابد

بسيار ضروري  Cتداوم درمان بيماران هموفيلي مبتلا به هپاتيت *
بي ترديد اقدام ارزشمند وزارت بهداشت در . است

برنامه ريزي درمان بيماران هموفيلي سلامت را 
براي تعداد قابل توجهي از بيماران به ارمغان آورده 

است كه تاثير مهمي در افزايش كيفيت زندگي آنان 
شكست درماني .  و اميد به زندگي آنها داشته است

مورد از مبتلايان و نياز آنها به داروي  150بالغ بر 
جديد از طرف جامعه پزشكان متخصص  كبد و 

گوارش معتمد وزارت بهداشت به بالاترين مقامات 
. سال است منعكس گرديده است 2وزارتخانه بالغ بر 

اين بيماران در انتظار اقدامات مسئولانه وزارت 
سال از تاريخ  16با گذشت بالغ بر . بهداشت هستند

 Cابتلاي بيماران هموفيلي به ويروس هپاتيت 
شاهد حاد شدن اين بيماري خاموش در مبتلايان 

متاسفانه برخي از اين بيماران كانديداي جراحي .  هموفيلي هستيم
 .پيوند كبد مي باشند

درمان جامع سلامت محور كليد حفظ سلامت بيماران هموفيلي *
تعريف  و تهيه گردش كار توجه به سلامت بيماران هموفيلي در . است

مراكز درماني هموفيلي كه اساسا در دانشگاه هاي علوم پزشكي 
توجه به  سلامت بيماران در كليه . مستقر هستند اهميت بسيار دارد

حوزه هاي سلامت با توجه به سن و جنس بيماران و در صورت نياز 
ارجاع بيماران به پزشكان متخصص ديگر و انجام آزمايش ها ضروي 

تاثير به سزايي در حفظ سلامتي شهرونداني دارد كه دولت هزينه 
هاي بسيار گزافي صرفا در حوزه درماني هموفيلي براي آنان مي 

 .  نمايد
توزيع . سيستم توزيع دارو هاي انعقادي هنوز شرايط مناسبي ندارد*

عادلانه و اصولي دارو هنوز محقق نگرديده و بيماران ساكن استان 
 ..تهران با سه مركز توزيع دارو دسترسي  بيشتري به دارو دارند

 چالش هاي فرا روي جامعه هموفيلي ايران   

تشكيل كميته كشوري  
سياست گداري در حوزه 

هموفيلي و ديگر اختلالات 
 انعقادي با مشاركت 

 كليه نيرو هاي تاثير گذار
گام اول براي بررسي   

چالش ها و ارايه راهكار 
 براي حل آنهاست

 7صفحه        
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 تاسيس و تجهيز اولين مركز درمان جامع بيماران هموفيلي كشور -1 
احقاق حقوق از دست رفته آلوده شدگان به ويروس هاي منتقله از طريق مصرف فرآورده هاي خوني -2  
متقاعد نمودن دولت جهت دسترسي  حداقل استاندارد جهاني به فرآورده هاي خوني و افزايش آن -3  
تاسيس و تجهيزخوابگاه بيماران هموفيلي شهرستاني -4  
تاسيس و به روز رساني اولين بانك اطلاعات  جامع بيماران هموفيلي كشوربا امكان دسترسي اينترنتي-5  
اصلاح اساسنامه كانون با هدف تامين مشاركت كليه بيماران كشور در تعيين مديران كانون  -6  
اجراي موفقيت آميز طرح بررسي و كنترل مواليد  درخانواده هاي داراي بيمار هموفيلي و ديگر اختلالات انعقادي  -7  
تلاش موفقيت آميز در جهت ترويج استاندارد هاي جمع آوري خون و توليد و واردات  فرآورده هاي خوني با استاندارد -8

 جهاني 
انتشار نشريه زندگي و كتاب هاي مورد نياز جامعه هموفيلي كشور-9  

دفتر نمايندگي در استانهاي كشور 28توسعه و تاسيس -10  
كسب موفقيت هاي برجسته در فدراسيون جهاني هموفيلي -11  
تاسيس تعاوني هايي كه صد در صد اعضاي آن بيماران هموفيلي و يا ناقلين هموفيلي هستند-12  
پيگيري منظم وضعيت بيماران بستري و اورژانس به صورت ميداني -13  
تامين كمك هزينه هاي درماني ، رفاهي ، تحصيلي و پيشگيري بيماران در سايه مددكاري اجتماعي -14  
ارايه برنامه هاي آموزشي و مشاوره به بيماران و خانواده هاي آنان -15  
ارايه برنامه هاي آموزشي و علمي با همكاري فدراسيون جهاني هموفيلي-16  
ارتباط موفق و تاثير گذار در حوزه رسانه هاي گروهي -17  
ظرفيت سازي در كانون باهدف نهادينه نمودن تفكر هاي نوين در حوزه موسسات خيريه حامي بيمار -18   
پرهيز از جلب ترحم مردم ، در تبليغات، رعايت منزلت بيماران و وفاداري به منشور اخلاقي كانون در جذب كمك مردمي-19  
حمايت سازماني و اجتماعي از پناهندگان افغاني و عراقي مبتلا به بيماري هموفيلي و ديگر اختلالات انعقادي -20  
تامين ارتباط جامعه هموفيلي كشور با با لاترين مقامات دولتي و نمايندگان مجلس- 21  
سازماندهي فعاليت هاي داوطلبانه با هدف ايجاد سازمان داوطلبين   -22  

 سال فعاليت  كانون هموفيلي ايران  46دستاوردهاي 

كانون هموفيلي ايران سازماني اسـت غـيـر        
دولتي، غير انتفاعي، غير سياسي و خـيـريـه،    
عضو ملي فدارسيون جهاني هموفيلي، كه از   

شمسي با هدف ارتـقـاء سـطـح        1346سال 
كيفيت زندگي بيماران هموفيلي  و سـايـر       
اختلالات انعقادي ارثـي از طـريـق ارائـه             
حمايتهاي داروئي، درمـانـي، اجـتـمـاعـي،           
آموزشي، پيشگيري و حقوقي و همـچـنـيـن     
حمايت از پژوهش و توسعه فـعـالـيـت مـي        

ما بر اين باوريم كه بـا تـاكـيـد بـر            .  نمايد
روحيات انسان دوستانه مردم و جلب آگاهانه 
ياري بخش خصوصي و دولتـي، بـا حـفـظ         
شخصيت بيماران و شفافيت سـازمـانـي، در      
سايه جلب مشاركت فعال بيمـاران و دفـاع       
شجاعانه از حقوق اعضا، اين بيماران نيز مـي  
توانند مانند ساير اقشـار جـامـعـه نـقـش             

 . اجتماعي خود را ايفا نمايند

 بيانيه ماموريت 

 سفير دوستي كانون   -بهاره  رهنما 
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