
 

 كانون هموفيلي ايران 

تاريخ برگزاري و محل برگزاري كنگره هاي فدراسيون جهاني 
 ميلادي  2014تا سال  1963هموفيلي از سال 

قابل توجه است كه هفتمين كنكره جهاني هموفيلي در سال 
 شمسي در ايران برگزار گرديده است  1350

شور عزيزمان ايـران را      ا ككانون هموفيلي ايران يكبار ديگر مراتب تاسف خود را از اعمال تحريم هاي غير انساني آمريكا و اتحاديه اروپا در حوزه دارو در رابطه ب
رسي بيمـاران  دستاعلام داشته و ياد آوري مي نمايد فدراسيون جهاني هموفيلي در يك اقدام انساندوستانه و مسئولانه تمام تلاش خود معطوف به كاهش فاصله 

اين اقدامات آمريكا و اتحاديه اروپـا بـي     .  هموفيلي ساكن در كشور هاي در حال توسعه را به دارو، از بيماران نظير در كشورهاي غني و توسعه يافته نموده است
كـانـون   .  يـرد ترديد توسط افكار عمومي مردم آن كشور ها و همچنين سازمانهاي بين المللي مانند بهداشت جهاني و فدراسيون جهاني مورد تقبيح قرار مـي گ ـ   

فع تحريم ها ي رهموفيلي ايران به سهم خود اين گروگان گيري غير انساني سلامت مردم ايران به شدت محكوم مينمايد و تمامي مساعي بين المللي خود را برا
متاسفانه در اثر اعمال اين تحريم ها طي سالجاري دسترسي بيماران بـه دارو بـه         .  از طريق مراجع بين المللي و بسيج افكار عمومي جهان به كار خواهد بست

يكي از بزرگترين دستاوردهاي برگزاري روز جهاني هموفيلي رسميت شناخته شدن جامعه جهاني .  حدود شش الي هفت دهم واحد بين الملل كاهش يافته است
آلن ويل رئيس فدراسـيـون   . هموفيلي و آگاهي مردم و دولت هاي جهان از خواسته ها و مطالبات جامعه هموفيلي جهاني در سايه وحدت و اتحاد آنان اسـت 

روز جهاني هموفيلي فرصتي بزرگ براي بالا بردن سطح آگاهي مورد نياز براي اجرايـي شـدن     :  جهاني هموفيلي در رابطه با اين روز گفته است
نفر بيمار با اختلالات انعقادي مختلف شناسايي شده اند كه تعداد بيماران بـا     7319ايران بالغ بر   1389بر اساس آمار سال .  است“  درمان براي همه “برنامه 

بيماران در استانهاي تهران و خراسان رضوي، اصفهان و فارس بيشترين سكونت را   .   نفر هستند 882حدود  9نفر، كمبود فاكتور  4187حدود  8كمبود فاكتور 
كـانـون      بـه    ارايه خدمات به بيماران هموفيلي از طريق بيمارستان هاي دانشگاه علوم پزشكي عموما در مراكز استانها ارايه و يك درمانگاه جامع متعـلـق  .  دارند

 . هموفيلي ايران در تهران ارايه مي گردد

 پنجاه سال تلاش جامعه جهاني هموفيلي  براي پيشرفت برنامه: ادامه مطلب 

 رتبه دوم  مسابقه نقاشي  كودكان  هموفيلي

اتحاد هموفيلي هاي جهان :  عنوان   

ساله  و عليرضا شيخ  13علي قرايي  : كار مشتركي از 
سله   14جان    

 رتبه  سوم   مشترك مسابقه نقاشي  

 !اختراع پادتن  بيماري هموفيلي  :  عنوان 

  )ساله   13( علي  پادار   
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 اقتصاد درمان در هموفيلي 
آيا تاكنون از زاويه اقتصاد درمان به به بيماري هموفيلي انديشه كرده ايد ؟   
چه دركي از هزينه و فايده در اقتصاد سلامت داريد؟ آيا بيماران هموفيـلـي   
در ابعادي كه براي آنها هزينه مي شود از سلامتي بر خوردارنـد؟ از هـمـه        
مهمتر اساسا از سلامت چه دركي را داريم؟ پاسخ به اين سوالات از اهميـت  

جالب توجـه آنسـت     .  به سزايي در نوع سياست گذاري ما در اين حوزه دارد
كه در عين آنكه اقتصاد در حوزه سلامت يك سرفصل علمي و از زير شاخـه  
هاي اين علم است، اما اساسا نمي توان نتايج بررسي ها در يك كشور را بـه  

ارزيابي هر كشوري صرفا منبعي براي بـررسـي   .  كشور هاي ديگر تعميم داد
 .بهتر اين حوزه در كشور ديگر است

بيماران هموفيلي به بيماري ارثي مبتلا هستند كه مادام العمر نياز به درمان 
مديريت خونريزي ها با دو روش درمان پـس از      .  خونريزي هاي خود دارند

وقوع خونريزي  و درمان پيشگيرانه با هدف جلوگيري از خونريزي  قـابـل       
تفاوت اين دو روش از نظر هزينه بسيار قابل توجه و ارتـبـاط       .  انجام است 

 .اساسي با سطح درآمد ناخالص ملي هر كشوري دارد
در عين حال در هر شرايطي بيمار هموفيل بالقـوه در خـطـر آسـيـب و              
خونريزي و اعمال جراحي قرار دارد كه هزينه هاي بسيار قابل توجهي نـيـز   

مناسبترين )  پيروفلاكسي (  بدون هيچ ترديدي درمان هاي پيشگيرانه .  دارد
نوع درمان براي بيماران است و مي تواند تا حدود بسيار زيادي از معلوليـت  

اما آيا بدون تـوجـه   .  بيماران جلوگيري و كيفيت زندگي آنها را بهبود بخشد
 ميزان دسترسي به دارو در هر كشوري امكان اجراي اين روش وجود دارد؟ 

 ضرورت ايفاي نقش آگاهانه و علمي سازمان هاي حامي بيماران هموفيلي 

سازمان هاي حامي بيماران هموفيلي مي بايست اين آمادگي را داشته باشنـد  
آنها بايد بتوانند .  به سوالات حوزه اقتصاد درمان بيماران هموفيلي پاسخ گويند

بايد توجه نمايند كه صـرف    .  دولت را قانع نمايند كه اين هزينه به فايده است
بايد بتوانيم دولت را قانع نمائيم روش هـاي  .  قايده آن براي بيمار كافي نيست

اين امر ميسر نخواهد شد ، مگر انكه انـجـمـن     .  پيشنهادي به نفع كشور است
هاي هموفيلي بتوانند درك درست و توسعه يافته اي از اقتصاد سـلامـت در       

بايد در بررسي هـاي    . هموفيلي و روند آن و حتي اصطلاحات آن داشته باشند
مقايسه اي و ارايه پژوهش هايي بر مبناي شواهد  موفق شوند تاثير خـود را      

امروزه ديگر روش هاي مـتـكـي بـه عـواطـف و               .  تصميم گيري ها بگذارند
ترغيب به نوع دوستـي و امـور       :  احساسات براي جلب توجه دولتمردان مانند

انجمن هاي هموفيـلـي مـي      .  خيريه به هيچ وجه نمي تواند قانع كننده باشد
. بايست بتوانند با استدلالهاي منطقي ماليات دهندگان به دولت را قانع نمايند

آنها بايد بتوانند اثبات كنند كه كليد ارتقاء كيفيت زندگي بيماران درمـان و      
دارو است و دولت ها به درستي مي توانند در اين حوزه تا چندين برابر سرانـه  

فايده اين هزينها براي دولت .  بهداشت و درمان براي اين بيماران هزينه نمايند
سـازمـان   .  و مردم مي بايست ملموس گردد و گام به گام وضعيت ارتقاء يـابـد  

هاي هموفيل بايد به اين امر توجه نمايند كه در فرآيند رسـيـدن بـه ايـن           
اطلاعات به كمك پزشكان و كارشناسان اين حوزه و همچنين بـيـمـاران بـه       

اقدامات و برنامه هاي حوزه درمان و خود بيماران در حقيقت .  شدت نيازمندند
. مستندات اظهارات سازمان هاي حامي هموفيلي در ايـن حـوزه هسـتـنـد           

شناسايي چالش ها در اين حوزه و ارايه راحل هاي اجرايي با كمـك بـخـش      
هاي مختلف روشي است كه بايد صبورانه از طرف انـجـمـن هـاي حـامـي             

بي شك يكي از تهديد هاي فرا روي ايـن تـلاش       .   هموفيلي پي گيري شود
 .بحران هاي اقتصادي در حوزه هاي ملي و بين المللي است

 رتبه سوم  مشترك مسابقه نقاشي 
 )ساله   10( امير حسين جعفرزاده  

سياست هاي پيشگيرانه نـگـاه بـه      .  پاسخ به اين سوال با قاطعيت منفي است
آينده دارد و در يك كلان نگري همه تلاش خود را معطوف به كاهش مصائب 
در آينده مي نمايد و تلاش مي نمايد از همين زاويه هزينه ها انجام شـده را      

به عبارت ديگر درمانگران حوزه هموفيلي بيـن ايـن دو روش         .  توجيه نمايد
مختار به انتخاب نيستند و اين وضعيت اقتصادي هر كشوري است كه مسـيـر   

نادر بودن بيماري و به موازات آن هزينه .  سياست گذاري را مشخص مي نمايد
هاي گزاف آن دائما توسط واقعيت بزرگي به نام سرانه بـهـداسـت و درمـان         

هـر چـه سـن        .  هركشور براي هريك از اتباع خود به چالش كشيده مي شود
بيماران هموفيلي افزايش مي يابد هزينه هاي مديريت خونريزي بـه شـدت       
. افزايش يافته و عملا تاثير خود را بر چرخه تصميم گيري دولت ها مي گذارد

چرخه اي كه درآن دولت درباره سلامت كل جمعيت كشور مسئوليت داشتـه  
 .و در رابطه با آن  برنامه ريزي مي نمايد
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با هدايت و تلاش آقاي دكتر غلامرضا توگه با توجه به تجارب و سوابق                   
مركز تحقيقات و    )  ره  (  ارزنده مركز هموفيلي بيمارستان امام خميني          

هموستاز دانشگاه تهران فعاليت خود را با مصوبه  دانشكده پزشكي دانشگاه            
موفق به    1390تاسيس و در سايه فعاليت هاي علمي مركز در سال               تهران

مجوز   1391در سال    .  اخذ مجوز از دانشگاه علوم پزشكي تهران گرديد          
در وضعيت  .  فعاليت اين مركز از طريق وزارت بهداشت صادر گرديده است          

مقاله علمي را در      50حقوقي فعلي اگر اين مركز بتواند طي سه سال آينده           
سمينار هاي علمي خارجي و داخلي ارايه دهد مي تواند تقاضاي رديف                 
. بودجه مستقلي را داشته و به جمع مراكز تحقيقاتي معتبر كشور به پيوندد            

كانون هموفيلي ايران معتقد است فعاليت اين مركز مي تواند  نقش ارزنده              
اي در استحكام پايه هاي كارشناسي، پژوهشي و تحقيقاتي به صورت                 

دستاوردهاي ارزشمند پزشكان و متخصصين كشور در         .  مستمر ايفا نمايد  
حوزه هاي مختلف هموستاز و ترمبوز بدون شكل گيري اصولي چنين                 
مراكزي در حد اقدامات و تلاش هاي فردي باقي مي ماند و نمي تواند از                  

بسيار اميدواريم كه اين مركز بتواند در سايه        .  شكوفايي لازم برخوردار گردد   
جايگاه علمي خود تاثيرگذارترين بخش درحوزه ارتقاء درمان بيماران                

سال سابقه دانشگاه علوم       45اين مركز بر بستر بيش از         .  هموفيلي گردد 
 .پزشكي تهران  در امر تحقيق و درمان بيماران هموفيلي متولد شده است

 درباره مركزتحقيقات ترمبوزهموستاز 

 دانشگاه علوم پزشكي تهران          

 .به خدمات سلامت ) هموفيلها و ترومبوفيلها(افزايش دستيابي گروه هدف  * 
انجام پژوهشهاي بنيادي، اپيدميولوژيك و باليني در جهت اصلاح نظام ارائه  * 

 . خدمات بهداشتي درماني كشور، به منظور جوابگويي به نيازهاي جامعه 
انجام پژوهشهاي بنيادي، اپيدميولوژيك و بالينـي در جـهـت كـاهـش             *  

 معلوليت بيماران 
 . يشگيري از عوارض و معلوليتهاي بيماران هموفيل و ترمبوفيل * 
 .جمع آوري، تنظيم و طبقه بندي اسناد، مقالات و مدارك مربوطه * 
 تربيت نيروي انساني محقق در زمينه پژوهش هاي كاربردي * 
 .ترغيب، تشويق و بكارگيري محققين  *
كوشش در جلب توجه و همكاري مراكز تحقيقاتي و اجرائي مـربـوطـه در      * 

 . داخل كشور، ساير كشورها و سازمانهاي بين المللي 
هموفيلها و ( ارائه خدمات مشاوره اي و درماني تخصصي براي جامعه هدف *  

 ) .ترومبوفيلها
ايجاد دوره هاي فلو شيپ براي آموزش تخصصي پـرسـتـاران، پـزشـكـان         * 

عمومي ، متخصصين داخلي وهماتولوژيستها ، از ديگر اهداف بسار مهم ايـن  
 .مركز خواهد بود
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نفراز اعضاي هئيت علمي دانشگاه علوم  9موسسين مركز تحقيات 
آقايان دكتـر غـلامـرضـا تـوگـه           مركب از پزشكي تهران 

دكتر سيد جـواد    )  هماتولوژيست و رئيس مركز تحقيقات( 
دكـتـر   )  ارتـوپـد  ( دكتر رامين اسپنـدار )  ارتوپد( مرتضوي

دكتر سيد مهدي جـلالـي  )  هماتولوژيست ( منوچهركيهاني
) گـوارش ( دكتر محسن نصيـري طـوسـي     )  جراح عمومي( 

دكتر هديه مرادي)  عفوني( دكترمهرناز رسولي نژاد  خانمها 
هستند كـه     ) اطفال( دكتر زهره علومي يزدي  ) پاتولوژيست( 

هريك سوابق ارزشمندي در حوزه فعاليت كاري خـود داشـتـه و        
 . دارند

دبير مركز تحقيقات در حال حاضر آقاي دكتر محمد رضا شاوردي 
 . و مدير اجرايي مركز آقاي دكتر محمد رضا منقچي هستند

كاهش مرگ ومـيـردر بـيـمـاران        * 
 .هموفيلي 

كاهش معلوليـتـهـاي كـودكـان        *  
 وبزرگسالان هموفيلي و ترمبوفيلي 

افزايش آگاهي و نگرش جـامـعـه      * . 
 هدف در زمينه سلامت 

 :اهداف مركز 

 مركز تحقيقات  ترمبوز و هموستاز  
 گام به گام 

 از دانشكده  تا وزارت بهداشت 



 

 كانون هموفيلي ايران 
 موفيلي ن هكودكان هموفيلي بر بال آرزو ها                                                             برندگان مسابقه نقاشي  آرزوهاي كودكا

كودك هموفيلي به همراه والدين خود ميهمان كانون بودند كه درباره روز جهاني هموفيلي و آرزو هايشان  50در مركز درمان جامع 92فروردين   23جمعه  
آنها فارغ ازبيماري و  موانع آن روياهاي خود را پرواز دادند و از آرزو هاي خود گفتند و . دراين جمع صميمي بچه ها از آرزو هاي خود گفتند. صحبت كنند

 .كودكان را دعوت كرديم جهاني فكر كنند و جهاني آرزو كنند. حتي توانستند آرزو هايشان به تصوير در آورند 
دارو هاي هموفيلي خوراكي باشد و من آرزو دارم  . پزشك شوم و به بيماران خدمت كنممن آرزو دارم . دروازه بان تيم فوتبال رئال مادريد شوممن  آرزو دارم 

كاميون مخصوص من آرزو دارم . هموفيلي درمان شود و هيچكس هموفيلي نباشدمن آرزو دارم .  به سفر كربلا بروممن آرزو دارم  . ديگر به من آمپول نزنند
كودكان به مسائل خيلي مهم نيز در آرزو هاي خود توجه مي ... فوتبال بازي كنم و من دخترم اما من هم آرزو دارم . حمل دارو  خيلي زود به شهرمان برسد 

هواپيمايي كه بر سر شهر دارو مي ريزد يك .  اثر تحريم هاي غير انساني دارو كه به كشور ماتحميل شده است در آرزو هاي بچه ها نيز منعكس است. كردند
پيامي  .يك ازكودكان هموفيلي پيام  كمك هاي دارويي را در نقاشي خود  به تصوير كشيده است   چرا تحريم دارو  ؟. پيام  ساده براي افكار عمومي جهان دارد

روزي بتواند همچون يك آهو  دختري كه با بسيار لطيف شيوا آرزو مي كند و . كه هر كودكي كه درد دارد  و دارو در دسترسش نيست به آن فكر مي كند
خيلي به آنها گفتيم . اميدواريم كودكان پيام ما راشنيده باشند كه  بعضي از آرزو هيشان را اگر بخواهند فورا عملي كنند چقدر براي آنها مخاطره دارد.بدود

به هرحال ما روز شيريني را با كوكان تجربه كرديم و فهميديم چقدر . آرزو  يعني چي و چقدر تحقق آرزو هاشان با دسترسي انها به دارو رابطه مستقيم دارد
. جايزه اول را كه يكصد و پنجاه هزار تومان بود مشتركا به دو نقاشي از تينا محمد حسيني  و علي قهرماني اختصاص داديم . نقاشي كردن آرزو ها سخت است

سالگي فدراسيون و اتحاد هموفيلي هاي  50جايزه دوم را  كه يكصد هزارتومان بو د  به علي قرايي و عليرضا شيخ  جان اختصاص داديم كه نقاشي آنها ياد اور 
 .ائيدنم جهان است و جايزه سوم نيز به صورت مشترك به علي پادار و امير حسين جعفرزاده  اختصاص يافت  نقاشي ها آنها را در صفحه سوم مشاهده مي

 رتبه اول مشترك مسابقه نقاشي  كودكان هموفيلي 

 علي قهرماني  ده ساله : اثر     -گمك هاي دارويي  مردم جهان      : عنوان 

 رتبه اول مشترك مسابقه نقاشي  كودكان هموفيلي 

 ساله  11اثر تينا محمد حسيني   -مثل آهو         :عنوان 

 
كانون هموفيلي ايران سه سال است  از حضور ارزشمند سفير دوستي كانون هموفيلي ايران خانم بهاره رهنما  جهت پيوند بيشتر 

با توجه به اثر ارزشمند  حضور هنرمندان در موسسات خيريه ، اين كانون از سركار خانم افسانه . با مردم بهره مند شده است
بايگان نيزجهت پذيرفتن مسئوليت سفير دوستي  كانون دعوت به عمل آورد كه با توجه به موافقت ايشان، معرفي اين هنرمند 

نيكوكار به عنوان دومين سفير دوستي  كانون در مراسمي كه به مناسبت روز جهاني هموفيلي برگزار مي گردد، به انجام خواهد 
.رسيد  

. سالگي با بازي در فيلم كوتاهي به نام بوق تجربه كرد 11وي بازيگري در سن . در تهران است 1340افسانه بايگان متولد سال 
او يكسال بعد اولين . با بازي در سريال پر طرفدار سربداران آغاز نمود 1363بايگان فعاليت سينمايي و تلويزيوني خود را از سال 

بايگان از پر كارترين بازيگران دهه شصت . تجربه سينمايي حود را در فيلم گمشده با كارگرداني مهدي صباغ زاده ارايه نمود 
. وي علاوه بر بازيگري در فيلم شكوه بازگشت طراحي صحنه و لباس را تجربه كرده است.  سينماي ايران بوده است  

 6صفحه      
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دومين سفير دوستي  كانون        

 افسانه بايگان  سفيري ديگر از جامعه هنرمندان براي پيشبرد اهداف انساندوستانه  


