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مقدمه

ودانشارتقایهدفباهموفیلیبیمارانباآگاهانههمراهیۀکتابچ

نده،خونریزی دهاختلالاتبهمبتلابیمارانمراقبانوخانواده هاآگاهی

حاصلمجموعهاین.استشدهتدوینوتهیههموفیلی،بیماریبه ویژه

ودکانکبیمارستانهموفیلیکودکانازمراقبتجامعمرکز»تلاش

کاتنواصولبیانبه،کشورآموزشیقطبعنوانبهواست«مفید

.می پردازدغیرپزشکیوپزشکیمراقبت هایزمینهدرضروری

ه هایراوخونریزی دهندهبیماری هایکلیمعرفیضمنکتابچهایندر

بروزازپیشگیریروش هایهمچونموضوعاتیبهآن ها،تشخیص

لاصوواورژانسی،شرایطدرلازماقداماتروزمره،مراقبت هایخونریزی،

بادبتوانمجموعهایناستامید.استشدهپرداختهدرمانیپیگیری

یفیتکارتقایدرمؤثرینقشخانواده ها،توانمندسازیوآگاهیافزایش

.کندایفابیمارانزندگی
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فرزندانهبوالدینژن هایطریقازکهمعنااینبهاست،ژنتیکیبیمارییکهموفیلی
تغییرقابلزنیهموفیلینیست،تغییرقابلمووچشمرنگکههمان طور.می شودمنتقل

.می ماندباقییرتغیبدونبزرگسالیتامعمولاًبیماربدندرانعقادیفاکتورسطحونیست

درکهاستارثیدهندۀخونریزیتاختلالاانواعهمۀشاملکلیطوربههموفیلی
فاکتورهای)انعقادبرایکافیپروتئین هایزیرانمی شود،لختهطبیعیبه طورخونآن

آورندهندبسلولیهایتکههمانکههاپلاکتعملکردیاتعدادیاونداردوجود(انعقادی
شدنهلختروندپلاکت ها،باهمراهفاکتورهااین.نیستمناسبوکافیهستندخون

.دارندعهدهبرراخونریزیازجلوگیریوخون

Bو ( 8کمبود فاکتور )Aباورعمومی که هموفیلی فقط دو نوع  :توجه

.می باشد و تنها در پسر ها دیده می شود غلط است( 9کمبود فاکتور )

برایسادهآسیبیکازپسیاخودبهخوداستممکنمبتلافردکمبود،ایندلیلبه
درزیخونریهمچنین.باشدداشتهخونریزیسالمافرادبهنسبتطولانی تریمدت

 دهد،میرخخودبه خودیبه صورتگاهیوضربهازپسمعمولاًکهعضلات،یامفاصل

.استبیماریاینشایععلائماز

مناسبهایپلاکتیاهافاکتوراینحاویهایفراوردهکمبود،اینجبرانبرای

.می شوددادهبیماربهتزریقیبه صورت

هموفیلی چیست؟
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آزمایش هابرخیامانجوژنتیکیبررسیباباشد،داشتهوجودهموفیلی،خانوادگیسابقهدراگر

وتجربهباگیرهنمونپرستاربهدسترسیصورتدروتولد،ازپسفرصتاولیندرمی توان

.اددتشخیصرابیماریواندازه گیریرافاکتورهاسطحتخصصیمجهزآزمایشگاه

لا به هموفیلی وجود نداشته باشد، کودکان مبتخانوادگی ۀسابقدر صورتی که 
تنه، یا زمانی شدید معمولاً در سال اول زندگی شناسایی می شوند؛ به ویژه هنگام خ
مین خوردن که شروع به سینه خیز رفتن و راه رفتن می کنند و در معرض ضربه، ز

ن است متوجه در این شرایط والدین یا پزشک ممک. یا پیچ خوردگی قرار می گیرند

.کبودی های غیرمعمول یا خونریزی های غیرطبیعی شوند ید
دان

ت ب
اس

ب 
خو

اولین علائم هموفیلی
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 !توجه

دربیماریقطعیردتا.2

ادافردرسابقهکههاییخانواده

یابیماریکدرجهمنسوب

ویگیرنمونهدردارند،راوالدین

صیتشخیتهاجمیرفتارهرگونه

.شوداحتیاطبایدنوزاد

ه و با دقت هرگونه نمونه گیری خون باید توسط پرستار باتجرب. 1

.انجام شود تا آسیبی به نوزاد وارد نشود



خونریزی داخلی، تورم یا کبودی غیرمعمول پس از تولد❖

تداوم خونریزی پس از غربالگری پاشنه پا یا ختنه❖

کبودی های مکرر یا آسان❖

کبودی در نقاط غیرمعمول مانند زیر بغل❖

در آزمایشگاهیا نمونه گیری خونخونریزی یا کبودی بیش از حد پس از واکسیناسیون❖

دقیقه و بدون دلیل10خونریزی بینی مکرر یا طولانی تر از ❖

دقیقه از زخم یا برش های سطحی10خونریزی طولانی تر از ❖

روز7عادت ماهیانه طولانی تر از ❖

ساعت از محل کشیدن دندان2ادامه خونریزی بیش از ❖

تداوم خونریزی از بندناف پس از افتادن آن❖

...(ادراری، گوارشی، مغزی و )هرگونه خونریزی بدون علت یا بدون ضربه ❖

لینشانه های مشکوک به هموفی
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عفونتایآلودگیتغذیه،مانندمحیطیعواملاثربرواستارثیبیمارییکهموفیلی
.دمی شولمنتقجنینبهنطفهتشکیلازقبلژن هاطریقازبیماریاین.نمی شودایجاد

.دشوالم منتقل نمیها مسری نیست و از محیط به فرد سبنابراین باید بدانیم این بیماری: نکته

حدوددرحال،اینبا.می شودمنتقلمادرازمعمولاًمعیوبژن،Bو A هموفیلیدر
کیژنتیجهشدلیلبهبیماریونداردوجودهممادردرحتیمعیوبژنموارد،یک سوم
دیدهپسرهادرغالباهموفیلیانواعاین.می شودایجادنطفهتشکیلهنگامیاقبلناگهانی

.شودمنتقلدوهریامادرپدر،ازاستممکنمعیوبژنهموفیلی،انواعسایردر.شودمی

.می کندبروزیکساندختروپسردرهموفیلیانواعاین

ویمارمشاوره ژنتیک برای بدر صورت تشخیص بیماری هموفیلی،  :توجه
حوه زیرا در این جلسات متخصص ژنتیک نوع بیماری و نوالدین ضروری است؛ 

این .  کندانتقال آن را توضیح می دهد و احتمال انتقال به فرزندان بعدی را بررسی می

.آگاهی به خانواده کمک می کند تصمیم های درست تری برای آینده بگیرند

الدین را به یاد داشته باشیم تا قبل از مشاوره ژنتیک هیچ یک از و :توجه

.توان ناقل قطعی ژن بیماری دانستنمی

 شویم؟چگونه به هموفیلی مبتلا می
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از جدی ترین انواع :  خونریزی مفصلی

ه خونریزی در بیماران هموفیلی است و نیاز ب
ط درمان فوری با تزریق فاکتور و بررسی توس

ل بزرگ این خونریزی بیشتر در مفاص. پزشک دارد
س مانند زانو، مچ پا و آرنج رخ می دهد و می تواند پ

.از ضربه یا حتی خودبه خودی ایجاد شود

در طول زمان ( یا حتی عضلانی)خونریزی های مکرر مفصلی  :توجه

.ت شودممکن است منجر به آسیب دائمی مانند درد مزمن، آرتروز یا معلولی

کل کبودی، این نوع خونریزی بیشتر به ش: (کبودی)خونریزی های زیرپوستی 

:تندو دارای ویژگی های زیر هسقرمزی یا برآمدگی های کوچک زیر پوست دیده می شود

.معمولاً نگران کننده نیستند و خودبه خود جذب می شوند❖

.و بهبود داددر منزل آن ها را کنترل( یخ)نیازی به تزریق فاکتور ندارند و می توان با کمپرس سرد ❖
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یلی انواع خونریزی در بیماران هموف
و راه های تشخیص آن



ه اندازه آن به طوری ک)شامل سفت و متورم شدن عضله نشانه های خونریزی عضلانی 

حل در ، احساس گرمی و دردناک بودن م(نسبت به سمت مقابل بزرگ تر به نظر می رسد

ین تر از هنگام لمس، و همچنین محدودیت یا دردناک بودن حرکت در مفاصل بالاتر یا پای

.ناحیه خونریزی است

دههشداردهنعلائمبه عنوانگاهیکهاستمفصلدرگرمایاخارشسوزش،احساسشامل
مانداحرکتکاهشودردوتورممفصل،سفتی.می شوندظاهرخونریزیبروزازپیش

یاراریبی قخردسالان،در.هستندعلائمدیگرازآندادنحرکتازکودکخوددارییاآسیب دیده

.باشدخونریزینشانهمی تواندبازیهنگاماندامازنکردناستفاده

برخی کودکان به دلیل ناآگاهی یا  :توجه
زارش تمایل به ادامه بازی و فعالیت، علائم را گ

ام بنابراین، توجه و مقایسه اند. نمی کنند

.تآسیب دیده با سمت مقابل بسیار مهم اس

وندرمعمولاًخونریزینوعاین:عضلانیخونریزی

راثبراغلبومی دهدرخساعدیاساقران،بازو،عضلات
مواردجملهازعضلانیخونریزی.می شودایجادضربه
در.استفوریدرماننیازمندومی گرددمحسوبجدی

واعصاببهاستممکنمناسب،رسیدگیعدمصورت
بهعاً سریبایدلذا.شودوارددائمیآسیباطرافرگ های

.کردمراجعهپزشک

نشانه های خونریزی مفصلی 
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شرایطی در چنین. ضربه به سر در بیماران هموفیلی همیشه موضوعی جدی و اورژانسی است

علائم و . رددباید بلافاصله فاکتور تزریق شود و بیمار در اسرع وقت توسط پزشک ویزیت گ

:بارتند ازنشانه های خطر پس از ضربه به سر که می توانند بیانگر خونریزی مغزی باشند ع

بی میلی به غذا یا نوشیدنی، استفراغ❖
سردرد، بی قراری یا تحریک پذیری، خواب آلودگی❖
عدم تعادل، مشکل در سینه خیز رفتن یا راه رفتن❖
خونریزی از گوش یا بینی❖
تشنج❖
بروز هرگونه کبودی در ناحیه جمجمه، سر و گردن❖

!توجه

اگر در  ، حتیضربات به سر ناشی از سقوط یا برخورد با اجسام سخت. 1

.وندباید بسیار جدی گرفته ش، ابتدا هیچ علامتی وجود نداشته باشد

به دلیل عوارض احتمالی تصویر برداری های مکرر اعم از عکس. 2
رمانگر این درخواست تنها بر عهده پزشک د... ساده یا سی تی اسکن و 

.است و لازم نیست در این خصوص اصرار کنید

هشدارهای جدی پس از ضربه به
سر در بیماران هموفیلی
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چه به صورت خون )وجود خون در ادرار یا مدفوع 
(لقرمز روشن، خون تیره یا مدفوع سیاه و قیری شک

، خونریزی از بینی
لثه یا دهان

خونییا استفراغ سرفه 

ه دردهای شکمی یا لگنی ک
به ویژه با خم کردن پا تا 
.حدودی تسکین می یابد

ه های علائم و نشاندیگر ازبرخی
خطر که نیاز به درمان فوری و

.ویزیت پزشکی دارند
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دروریدی،زریقتطریقازیافتهکمبودفاکتورجایگزینیمعنایبههموفیلیدرمان

.ودمی شتعیینمعالجپزشکتوسطدارومقدارونوعاست؛بیمارنیازموردمقدار

ز روش های درمان و پیشگیری ا
یخونریزی در بیماران هموفیل
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وسط در اغلب موارد هموفیلی، کمبود فاکتور مربوطه ت :توجه
وسط داروهای خالص شده از پلاسمای انسانی یا ساخته شده ت

این داروها باید از . شودهای نوین جایگزین میفناوری
.مین شودأهای تخصصی مراکز جامع تهیه و تداروخانه

ه تزریق در برخی انواع هموفیلی، درمان پیشگیرانه نیاز ب :توجه
.  دارندفراورده های خونی مستقیم مثل پلاسما، کرایو و پلاکت
.شوداین فراورده ها باید از بانک خون بیمارستان ها تامین



دروریدی،زریقتطریقازیافتهکمبودفاکتورجایگزینیمعنایبههموفیلیدرمان

. شودمیتعیینمعالجپزشکتوسطدارومقدارونوعاست؛بیمارنیازموردمقدار

یرانهپیشگدرمانوخونریزیهنگامدرمانروشدوبههموفیلیدرمانیۀبرنام
.پرداختاهیمخوآنهابیشترشرحبهادامهدرکهمی گیردانجام(پروفیلاکسی)منظم

در این روش، به محض وقوع خونریزی، فاکتور : درمان هنگام خونریزی

یع ترین این کار باید در سر. انعقادی با دوز مشخص و از طریق وریدی تزریق می شود
ای بر)پس از شروع خونریزی، انجام گیرد ترجیحاً در دو ساعت اول زمان ممکن، 

(.درمان خونریزی ها مراجعه کنیدمبحثجزئیات بیشتر به 

نوعبه ویژهموفیلی،هبهمبتلاکودکاندر:(منظمپیشگیرانهدرمان)پروفیلاکسی

وانعنتحتمنظمدرمانیمفصلی،آسیبودردخونریزی،ازجلوگیریبرایشدید،
ازپسمعمولاً BوAهموفیلیدردرماناین.می شودانجام«پروفیلاکسییاپیشگیری»

آغاز(تدبیفاتفاقزودترکدامهر)سالگیدوپایانازسپیاجدیخونریزیاولین
.می شودازآغتشخیصازپسیاتولدبدوازهموفیلیانواعبرخیدرولیمی گردد

بروززاجلوگیریوخودبه خودیخونریزی هایقابل توجهکاهشپروفیلاکسیهدف
ه طوربانعقادیفاکتور،والدینرضایتاخذازپسروش،ایندر.استمعلولیت

پاسخوکپزشنظراساسبرو(می کنداعلامپزشککهفواصلیودفعاتبه)منظم

.می شودتزریقبیمار

ز روش های درمان و پیشگیری ا
یخونریزی در بیماران هموفیل
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اما . ی شوددر سال های ابتدایی، تزریق فاکتور در مراکز هموفیلی و توسط پرستاران انجام م
اکتور شامل رگ گیری، آماده سازی و تزریق فآموزش های لازم پس از مدتی، والدین در مرکز 

.را دریافت می کنند

شرایطاین آموزش ها علاوه بر سهولت درمان منظم در منزل، به والدین امکان می دهد در 
اصله نیز سریع اقدام کرده و در صورت بروز حادثه یا ضربه، بلافو در هر مکاناورژانسی

.تزریق فاکتور را انجام دهند و جان فرزندشان را نجات دهند

( درمان فوری)درمان در خانه 

درمان در خانه مستلزم طی دوره مهارتی آموزشی مورد تایید  :توجه
ر غیر د. مراکز جامع هموفیلی از سوی والدین و مراقبین بیمار می باشد

.این صورت خطرات غیرقابل جبرانی به همراه دارد
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ه کلیۀ درمان هایی که در منزل انجام می شود باید ب :توجه

.صورت مستند به مرکز درمانی گزارش شود



درهکهستندهموفیلیعوارضخطرناک ترینجملهازمفصلیوعضلانیخونریزی های
اعصابعضلات،مفصل ها،بهدائمیآسیب هایبهمنجرمی توانندبه موقعدرمانعدمصورت

مهمینقشدرمانی،فوریاقداماتوهشداردهندهعلائمازخانواده هاآگاهی.شوندرگ هاو

پرداختهخونریزی هانوعاینازمراقبتودرمانمراحلبهادامهدر.داردبیمارسلامتحفظدر
.باشدامکان پذیرمؤثروسریعتصمیم گیریاضطراری،مواقعدرتااستشده

تشخیص ۀهمان طور که پیش تر در مبحث علائم و نحو: تزریق فاکتور انعقادی. 1

:کهبه یاد داشته باشیدلازم است همواره انواع خونریزی ها توضیح داده شد، 

هدف.شوندجامانویزیتازبعدوقبلاقداماتیاستلازمنتیجه،بهترینبهدستیابیرایب

.استانعقادیرفاکتوتزریقاقدام،مهم ترینونخستین.استخونریزیسریعتوقفدرمان،اصلی

ازتاودشتزریقفاکتورفرصتاولیندربایدخونریزی،علائممشاهدهیاضربهشدنواردمحضبه

اثرتزریق،دراعتسدوازبیشتأخیرکهباشیدداشتهتوجه.گرددجلوگیریعلائمپیشرفتوخونریزی

رگ گیری،)منزلدردرمانآموزشهموفیلیمراکزدردلیل،همینبه.می دهدکاهشبه شدترادرمان

.(دببینیراخانهدردرمانمبحث).می شودارائهخانواده هاوبیمارانبه(فاکتورتزریقوآماده سازی

درمان خونریزی های تهدیدکننده 
فیلیمفصلی در بیماران همو–عضلانی

بیمار مواردی که پس از تزریق و درمان در منزل لازم است  :توجه مهم
.یافت کندو درمان تکمیلی درتوسط پزشک مرکز هموفیلی ویزیت شده 

.اشدده بدرد همچنان ادامه داشته باشد یا به درمان اولیه پاسخ داده نشساعت ۸تا ۶پس از❖

.یافته باشدشدت درد افزایش ساعت ۴تا ۲یا در طی ❖

هرگونه علامت نگران کننده در حال عمومی یا هوشیاری بیمار❖

.لی برسدهرگونه خونریزی باید بلافاصله به اطلاع تیم درمان هموفی
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داشته همواره به یاد (: POLICEروش)اقدامات حمایتی ضروری برای اندام . ۲

:زیر کمک می کندرعایت اقدامات.تزریق فاکتور انعقادی به تنهایی کافی نیست: کهباشید

.خونریزی سریع تر محدود شود❖

.از آسیب های بعدی جلوگیری گردد❖

.شودشرایط بهبود پس از تزریق فاکتور فراهم ❖

16

اگر بیمار به مقادیر همیشگی درمان پاسخ :  :توجه مهم
.نمی دهد هرگز بدون هماهنگی دوز و دفعات را افزایش ندهید



استراحت :  (P)محافظت از مفصل

روز ۵تا ۳کامل و بی حرکتی با آتل به مدت 
(تعیین زمان دقیق به تشخیص پزشک)

وزن گذاری بر روی (: OL)وزن گذاری مناسب 

مان و تا زکنترل شدهمفصل آسیب دیده باید به صورت 

:برای مثال. انجام شودبهبودی کامل 

ا در خونریزی های اندام تحتانی می توان از عص❖

.یا ویلچر استفاده کرد
در خونریزی های اندام فوقانی از شال حمایتی یا ❖

.کمک گرفت (Arm Sling)اسلینگ 

17

برای کاهش درد و تورم می توانید از : (I)استفاده از کمپرس یخ
ت یخ زده مانند کیسه یخ، ژل سرد یا حتی کیسه سبزیجاکمپرس سرد 

ودکمپرس باید در یک حوله یا دستمال پیچیده ش. استفاده کنید

.دقیقه روی ناحیه قرار دهید15تا 10کمپرس را به مدت ❖

.دقیقه استراحت بدهید10تا 5سپس آن را برداشته و ❖

ساعت یا ترجیحاً تا زمان رفع 24این روند را حداقل تا ❖
.تورم و درد تکرار کنید

.ه باشدتا تماس مستقیم با پوست نداشت



کمی اندام آسیب دیده را : (E)بالا نگه داشتن اندام
.یابدقرار دهید تا تورم سریع تر کاهشبالاتر از سطح قلب 

تی نرم بالش یا چند پشبرای این کار می توانید از یک
.زیر اندام آسیب دیده استفاده کنید

با توجهبرای کاهش تورم، اندام آسیب دیده را:  (C)فشار مناسب

.ببندیدباند کشی با به موارد زیز

و به الا قسمت پایین اندام به سمت ببستن باند را از ❖

.ادامه دهیدضربدری شکل

سردی، بی حسی یا همواره مراقب علائمی مانند ❖
.باشیدتغییر رنگ انگشتان 

در صورت مشاهده هر یک از این علائم، بانداژ را باز کرده و ❖

.دوباره با فشار کمتر ببندید
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درمانگر،کپزش)هموفیلیدرمانتیمباهمکاریخونریزی،کاملدرمانازپس:بازتوانی.۴

.استوریضرعضلهیامفصلعملکردکاملبازگرداندنبرای(مرکزارتوپدوفیزیوتراپیست

برایفیزیوتراپیجلسات،حادخونریزیدرمانازپسروز1۴تا1۰حدودمعمولاً

.می شودآغازمفصلطبیعیحرکاتبازگرداندن

د برای کنترل درد ناشی از خونریزی می توانید از داروهایی مانن:  کنترل درد. 3

.استفاده کنید(سلکسیب)استامینوفن یا سلکوکسیب 

یبوپروفن آسپرین و اتوجه داشته باشید که در بیماران هموفیلی، مصرف داروهایی مانند 

.ممنوع است، زیرا می توانند خطر خونریزی را افزایش دهند

19

ک و ورزش های سبخانهتمرین های تقویتی در پس از آن، انجام 

.به بهبود عملکرد و جلوگیری از آسیب مجدد کمک می کند

ک در بعضی موارد فیزیوتراپی، به تشخیص پزش:  :توجه مهم
.ات استدرمانگر نیازمند تزریق فاکتور جایگزین قبل از شروع اقدام

ی، فیزیوتراپی، بازبرای مشاهدۀ مجموعه فیلم های 

.یدروبه رو را پویش کنۀرمزینتمرین و ورزش در خانه 



و نخستین گام ها در مسیر آشنایی
مراقبت از هموفیلی

سابقهچه.دباشنگران کنندهودشوارتجربه ایخانواده ایهربرایمی تواندهموفیلیتشخیص
آنچه.استطبیعیکاملاًنگرانیچنینخیر،چهوباشدداشتهوجودبیماریاینازخانوادگی

 ایپایهآگاهی،زیرااست؛بیماریماهیتازخانوادهدرستدرکوکافیدانشدارد،اهمیت

.می رودشماربهآیندهدرفرزندسلامتحفظومؤثرمراقبتبرایمطمئن

اطلاعاتد،شونآشناخودفرزندبیماریدقیقتشخیصباخانواده هااستلازمنخست،گامدر
داشتهیکافاطلاعاتموجوددرمانیگزینه هایۀدرباروکنند،کسبرالازمکاربردیوعلمی
.استرداربرخوویژه ایاهمیتازخونریزی هاباصحیحبرخوردنحوهیادگیریهمچنین.باشند

ۀارائوهموفیلیبیماریعلائممعرفیهدفباآموزشیکتابچۀایناساس،همینبر

.استشدهتهیهخونریزیبروزهنگاممناسبراهکارهای

.  نمی شودتنها به والدین و بیمار محدود،باید توجه داشت که آموزش
نقش خواهر و برادرهای سالم، پدربزرگ و مادربزرگ ها، و حتی معلمان

نه تنها پنهان کردن بیماری. مهمی در مراقبت و حمایت از کودک دارند

.اشدسودمند نیست، بلکه در شرایط خاص می تواند خطرآفرین ب
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یلیزندگی عادی و مستقل با وجود هموف

اختلالاتبهمبتلاکودکانمراقبتی،اصولرعایتومحدودیت هاصحیحشناختبا

برزتمرکدارد،اهمیتآنچه.باشندداشتهفعالیوعادیزندگیمی توانند دهندهخونریزی

باکهاستدادهنشانتجربه.جزئیمحدودیت هایبرنهاست،ممکنفعالیت هایوتوانایی ها

حتیوسالیبزرگتاکودکیدورانازقادرندهموفیلیبیماراناکثرمناسب،برنامه ریزیوآگاهی

خانواده،اریهمکباتنهاامراین.دهندادامهرامستقلیوپویاسالم،زندگیکهنسالی،سال های

.استامکان پذیرپزشکیتوصیه هایازپیرویوصحیح،آموزش

ککممابهدارند،اهمیتروزمرهزندگیدرنکاتیچهبدانیمنخستروزهایهمانازکهاین

کمترینابکنیمکمکفرزندمانبههموباشیمداشتهبیشتریآرامشاحساسهممی کند

یلیهموفکودکدارایخانوادههرکهمی پردازیممواردیمهم ترینبهادامهدر.کندرشدمشکل

.دهدقرارخودزندگیبرنامه یدروبداندتشخیصازپسابتداییروزهایدرباید

ر میان کز درمانی داتوصیه می شود خانواده ها همواره پرسش های خود را با مر
روزمره و نگه داری یک دفترچۀ یادداشت برای ثبت پرسش های. بگذارند

شد که در مسیر کاری ساده اما بسیار کاربردی باپاسخ های پزشک می تواند راه
.درمان و مراقبت از بیمار نقش ارزشمندی ایفا می کند
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هر تغییر . ایمنی محیط زندگی اولین قدم برای پیشگیری از خونریزی های ناخواسته است

.کوچکی در خانه می تواند به محافظت بهتر از فرزندتان کمک کند

.لبه های تیز اجسام و قرنیزها را با روکش یا فوم بپوشانید❖

.کف اتاق کودک را با فوم، موکت یا فرش مناسب بپوشانید❖

.فضایی امن برای بازی و تحرک فرزندتان فراهم کنید❖

این اقدامات علاوه بر محافظت از کودک، باعث آرامش خاطر شما هم می شود، چراکه 
.نمی توانید و نباید همیشه مثل یک نگهبان پشت سر او باشید

ا اسکن اطلاعات تصویری و نمایشی منابع مناسب را ب
.رمزینۀ مقابل دریافت کنید
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ایمن کردن خانه



ژه ایویاهمیتفعالیتنوعانتخاباما،استضروریهموفیلیکودکانبرایورزش

آسیبواضافه وزنروحی،مشکلاتبهمی تواندخونریزیازترسازناشیبی تحرکی.دارد
.شودمنجرمفصلی

و بال، والیبال، بسکتمثل فوتبال)همراه اند برخوردورزش هایی که با ضربه و❖
.ممنوع هستند( ورزش های رزمی

امن دوچرخه سواری در محیطپینگ پونگ و فعالیت هایی مثل شنا، دویدن، دارت، ❖
.جایگزین مناسبی هستند( با کلاه ایمنی و محافظ های لازم)

.مک کنندبازی های فکری مانند شطرنج نیز می توانند به رشد ذهنی و دوری از بی تحرکی ک❖

، فیزیوتراپی، بازیبرای مشاهدۀ مجموعه فیلم های 

.یدرمزینۀ روبه رو را پویش کنتمرین و ورزش در خانه 

ورزش و فعالیت بدنی

23



یی سالم هموفیلی با تغذیه درمان نمی شود، اما رژیم غذا: تغذیه 
.نقش مهمی در حفظ سلامت کلی دارد

.مصرف سبزیجات و فیبر برای سلامت دستگاه گوارش ضروری است❖

.نیداجتناب کغذاهای پرخطر مانند ماهی تیغ دار، مغزهای سخت و ته دیگ از مصرف ❖

پیشگیری از چاقی اهمیت ویژه ای دارد، چون وزن اضافی به مفاصل فشار آورده و❖
.احتمال آسیب را افزایش می دهد

وزن و توده بدنی همه بیماران باید حداقل سالی یک بار در درمانگاه جامع مراقبت❖
.کودکان هموفیلی مفید اندازه گیری شود

یه مرکز بیماران دارای اضافه وزن باید در کلینیک تغذ :توجه
.گیرندجامع مراقبت کودکان هموفیلی مفید تحت نظر قرار ب

بهداشت دهان و دندان یکی: مراقبت از دندان ها

.از پایه های مراقبت از بیماران هموفیلی است

ی در هر بیمار هموفیلی باید پرونده دندانپزشک :توجه

.اشدمرکز جامع مراقبت کودکان هموفیلی مفید داشته ب

اربه خانواده و بیمزدنمسواکرویش دندان، از نوزادی باید تمیز کردن لثه و بعد از ❖
.آموزش داده شود

.ی شودتوصیه م( حداقل یک بار در روز)رژیم غذایی کم قند، استفاده از دهانشویه و نخ دندان ❖

.ندو معاینات منظم دندانپزشکی از مشکلات بعدی پیشگیری می کمسواک نرم ❖
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خصوصمکارتیکبایدهموفیلیکودکهر:انعقادیاختلالکارتدریافت

واشدبنجات بخشمی توانداورژانسیشرایطوسفرمدرسه،درکارتاین.باشدداشته
:استزیرمانندضروریاطلاعاتشامل

انبیمارازیکهیچۀپروند.استالزامیابتداهمانازژنتیکمشاوره:ژنتیکمشاوره

جدیدمواردتولدازپیشگیریآناصلیهدف.باشدژنتیکمشاورهبدوننبایدهموفیلی
. کنیدمیدریافتکاملیطلاعاتزیرمواردۀدربارجلساتایندر.استخانوادهدرهموفیلی

توارث بیماریۀنحو❖

حتمال ابتلای فرزندان آیندها❖

(اوالدین، خواهر و برادره)تشخیص ناقلین بیماری در خانواده ❖

روش های بارداری و تشخیص قبل از تولد❖

ی در ضرورت و نحوه انجام آزمایشات ژنتیکی مناسب تشخیص❖
بیمار و والدین

مشخصات هویتی و گروه خونی❖

نوع اختلال و فرآورده درمانی مناسب❖

شماره تماس مرکز درمانی و خانواده❖

ز برای انجام مشاوره ژنتیکی مناسب و ضروری، ا :توجه

.پزشک درمانگر مرکز راهنمایی بگیرید
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:ررسی های زیر انجام شوددر مرکز جامع هموفیلی بباید سالی یک بار دست کم

آزمایش های ویروس شناسی، هورمون ها، کم خونی و آهن بدن و آزمایش های ❖
در صورت لزوم( مانند بررسی مهارکننده)تکمیلی 

وزن، قد، توده بدن، ارزیابی سلامت عمومی بدن، وضعیت عضلات و مفاصل، ❖
خونریزی های ماهیانه بانوان

تصویربرداری های ضروری، ارزیابی تراکم استخوان در صورت لزوم❖

معاینات و بررسی های سلامت عمومی
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تزریق عضلانی

ن تزریق دارو به صورت عضلانی در بیمارا
است؛ مگر در شرایط خاصممنوع هموفیلی

و پس با هماهنگی تیم درمانگر هموفیلیو 
.از دریافت فاکتور

واکسیناسیون

ق برنامه طبواکسیناسیون در بیماران هموفیلی باید 
ه توصیه می شود واکسن ب .انجام شودروتین کشوری 

و با اطلاع مرکز جامع مراقبت زیرجلدی صورت

.تزریق شودهموفیلی 

داروهای ممنوعه

بیماران درآسپرین و( ایبوپروفن)بروفن برخی داروها مانند 

.هموفیلی منع مصرف دارند

وهایی که یا داراستامینوفن برای کنترل تب یا درد، می توان از

.توسط پزشک درمانگر تجویز می شود استفاده کرد

قبل از شروع مصرف هر دارویی،  :انون طلاییق

.حتماً با پزشک خود مشورت کنید
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الیاحتمبرش، سوراخ کردن یا خونریزیهرگونه اقدام درمانی که با  :توجه
ید همراه باشد ــ از جمله جراحی، اندوسکوپی و خدمات دندانپزشکی ــ با

ک پزش. پیش از انجام، حتماً به اطلاع تیم درمانی مرکز رسانده شود

روع از شپیشدرمانگر با توجه به آخرین وضعیت بیمار، دستورات لازم را 

.درمانی تعیین می کند تا خطر خونریزی به حداقل برسدفرایند

ه ب( پزشکید دبا صلاح)در صورت ضرورت تزریق عضلانی  :توجه
:موارد زیر توجه شود

.استفاده شودسوزن بسیار نازک از ❖

.انجام گیردیک روز پس از تزریق فاکتور ترجیحاً ❖

.وددر محل تزریق قرار داده شکیسه یخ پیش و پس از تزریق، ❖

.اجتناب گرددمالش محل تزریق از ❖
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مارستان تهران، خیابان شریعتی، نرسیده به تقاطع میرداماد، بی
ۀ، طبق(ساختمان شماره یک)کودکان مفید، ساختمان اداری

دوم، بخش هموفیلی

1417داخلی021-22227021:تماسشماره
021-22904536:مستقیمتماسشماره

12الی8ازساعتچهارشنبهتاشنبه:کاریساعات
ساورژانبهکاریساعاتغیرورسمیتعطیلروزهایدر

.کنیدمراجعهبیمارستانخون
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