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روزگار سرخ هموفیلی ها 
همه  چیز درباره مشکلات بیماران هموفیلی؛ از تأمین دارو تا کفش های گران و شغلی که ندارند 

چرا ایرانی ها به پزشک عمومی 
روی خوش نشان نمی دهند؟

بیش از ۹۵هزار پزشک عمومی در کشور وجود دارد که تنها 
نیمی از آنها مشــغول طبابت اند و بقیه یا طبابت نمی کنند 
یا به مشــاغل دیگر رو آورده اند. این در حالی اســت که در 
همه کشورهای توسعه یافته پزشــک عمومی جایگاه مهم و 
قابل توجهی دارد؛ اما در ایران پزشــکان عمومی عمدتا مورد 
اقبال مردم نیســتند و توجه غالب مردم به ســمت پزشکان 
متخصص است. در کشورهای توسعه یافته »سیستم ارجاع« 
وجود دارد و اجرا می شــود؛ یعنی بیمار قبــل از مراجعه به 
متخصصِ هر رشــته ای باید بــرای بیماری های مختلف نزد 
پزشک عمومی برود تا درصورت صلاحدید به پزشک متخصص 
ارجاع شــود. در ایران اما با وجود اینکه کارشناســان و خود 
پزشکان سال هاست بر ضرورت اجرای سیستم ارجاع تاکید 
دارند،  اما مردم برای هر بیماری، طبق تشخیص خود به پزشک 

متخصص مراجعه می کنند.

یک فرهنگ غلط 

دکتر بابک پورقلیچ، پزشک عمومی و رئیس دفتر تهران انجمن 
پزشکان عمومی، درباره چرایی روی خوش نشان ندادن بیماران 
ایرانی  به پزشکان عمومی به چند نکته مهم اشاره می کند و 
در توضیح بیشتر به همشهری می گوید: »پزشک عمومی در 
کشورهای دیگر جایگاه والایی دارد و مردم جایگاه او را قبول 
دارند؛ اما در ایران هیچ تعریفی درباره اینکه پزشک عمومی 

چه کاره است، نداریم. « 
او ادامه می دهــد: »در ایران به ویژه در شــهرهای بزرگ اگر 
فردی بیمار شود، در بسیاری از موارد برای ویزیت نزد پزشک 
عمومی نمی رود و مستقیم به مطب متخصص و فوق تخصص 
مراجعه می کند. درحالی که طبق سیستم ارجاع، سطح اول 
مراجعه پزشک عمومی است و او باید تشخیص  دهد مراجعه به 

متخصص نیاز است یا خیر؟« 
به گفته رئیس دفتر تهران انجمن پزشکان عمومی، همین حالا 
هم در  کشورهایی که سیستم پزشک خانواده دارند، بعضی از 
متخصصان ازجمله زنان، داخلی و کودکان به عنوان پزشک 
خانواده فعالیت می کنند و درآمد یک پزشک خانواده کمتر از 
یک متخصص داخلی یا متخصص کودکان نیست و در برخی 

کشورها حتی بیشتر است.
 اما در ایران اســتقبال عمومی از پزشــک عمومی صورت 
نمی گیرد و فکر می کنم دلیلش هم فرهنگی باشــد. چون 
از ابتدا به مردم آموزش داده نشده است که با کوچک ترین 
عارضه ای فوری به پزشــک متخصص مراجعه نکنند و اول 
نزد پزشک عمومی بروند. مردم حتی برای یک سرفه ساده 
هم ترجیح می دهنــد از فوق تخصص ریه یــا آلرژی وقت 
ویزیت بگیرنــد. درحالی که با مراجعه به پزشــک عمومی 
هم می توانند از مشکل خود مطلع شوند و هم مبلغ ویزیت 

کمتری پرداخت کنند.

عنوان پزشک عمومی را حذف می کنند 
پورقلیچ با بیان اینکه پزشکان عمومی هم متوجه عدم استقبال 
مردم هستند، تاکید می کند: »این مساله باعث شده است که 
آنها روی تابلوی مطب شان عنوان پزشک عمومی را قید نکنند 
و از عناوینی مثل داخلی اطفال، داخلی پوست و مو، داخلی 
روماتیسم و... استفاده کنند. پزشکی که نمی تواند روی تابلوی 
مطبش اصطلاح پزشک عمومی را قید کند یا روزانه حداقل 
۱۰بیمار برای ویزیت داشته باشد، طبیعی است که برای اداره 
زندگی و معیشت به ســمت کارهای دیگر مثل ارائه خدمات 

زیبایی و بوتاکس یا خریدوفروش ملک برود.« 

 دانش پزشک عمومی ؛ هم اندازه پزشک متخصص پزشکان 
اصرار و تاکید بر اجرای سیســتم ارجاع دارند، اما بسیاری از 
مردم می گویند که با وجود مراجعه  چندباره به پزشک عمومی 
نتایج مثبتی نگرفته اند و به همین دلیل اعتماد خود را از دست 
داده اند. به گفته این افراد، بیشتر پزشــکان عمومی یا بسیار 
محافظه کارند و بیمار را به سمت آزمایش های متعدد ارجاع 
می دهند یا تشــخیص درســتی از عامل اصلی بروز بیماری 
ندارند. اما بیان چنین دلایلی از سوی برخی بیماران در حالی 
است که پزشکان عمومی هم تمام دوره هایی را که یک پزشک 
متخصص گذرانده است، پشت سر گذاشته اند و از نظر دانش 

پزشکی عمومی پایین تر از پزشک متخصص نیستند.
رئیس دفتر تهران انجمن پزشــکان عمومی هم این مساله را 
تأیید می کند و می گوید: »پزشــک عمومی به اندازه پزشک 
متخصص )به استثنای دوره تخصصی( درس خوانده است و 
دلیلی وجود ندارد که در کار خود ناتوان باشد. استقبال سرد 
از پزشکان عمومی تبعات ناخوشایندی به دنبال داشته است 
و دارد.« پورقلیچ با بیان اینکه دلیل اســتقبال نکردن جامعه 
ایرانی از پزشــک عمومی بیش از هر چیزی، فرهنگی است، 
عنوان می کند: »با فرهنگسازی مناسب می توان برای پزشک 
عمومی در ذهن مردم جا باز کرد و آن را جا انداخت، درست 
مثل کشورهای دیگر. وقتی شما بر اجرای سیستم ارجاع اصرار 
و ممارست داشته باشید و هر مراجعه ای را قبول نکنید، مردم 
هم به تدریج یاد می گیرند که برای هر مشکلی نیاز نیست به 
متخصص مراجعه کنند. این فرهنگسازی در خیلی از موارد 
جواب داده اســت و در این مورد هم حتما جواب خواهد داد. 
مثل اصراری که بر الکترونیک شدن نسخه ها وجود داشت و 
اجرایی شد، و تا حد زیادی هم جواب داد. فقط لازم است دولت 
بر اجرای آن اصرار و اســتمرار داشته باشد و آن را کم اهمیت 

نشمارد.« 

عدد خبرکوتاه تر  از گزارش

تحقیق 

توصیه 

 عوارض استامینوفن برای
 سلامت قلب 

یک مطالعه جدید نشان داده که استامینوفن، پروتئین ها را در 
بافت قلبی و عروقی تغییر می دهد و به طور بالقوه بر عملکرد قلب 
تأثیر می گذارد.استامینوفن، به عنوان یک داروی بدون نسخه، برای 
درمان دردهای خفیف تا متوسط، همچنین کاهش تب استفاده 
می شود. این در حالی است که طبق مطالعات گذشته که در افراد 
مبتلا به بیماری قلبی، استامینوفن بهترین درمان درد نسبت به 
انواع دیگر داروهای مسکن مانند آســپرین و ایبوپروفن است اما 
نتایج یک مطالعه جدید روی موش ها نشان می دهد استامینوفن 
هم می تواند بر عملکرد قلب تأثیر بگذارد و این پیامدها به طور بالقوه 
می توانند مسیرهای بیوشــیمیایی موردنیاز برای عملکردهایی 
مانند تولید انرژی و اســتفاده از آنتی اکسیدان را تحت تأثیر قرار 
دهند.گابریلا ریورا، محقق ارشد این مطالعه و دانشجوی دکتری 
در دانشگاه کالیفرنیا درباره نتایج این مطالعه گفته: »ما به برخی 
از موش ها، آب ســاده دادیم و به برخی دیگر آب حاوی مقداری 
استامینوفن معادل۵۰۰میلی گرم. از یافته ها شگفت زده شدیم؛ زیرا 
پیش بینی می کردیم که استامینوفن، زمانی که در این غلظت ها 
استفاده شود، کمترین تأثیر را بر قلب خواهد داشت اما پس از 7روز، 
تغییرات قابل توجهی در پروتئین های بافت قلب موش هایی که 
استامینوفن دریافت کردند در مقایسه با موش هایی که فقط آب 
خوردند، ایجاد شده بود.«به  گفته این محقق، این مطالعه همچنین 
نشان داده که مصرف بیش از حد استامینوفن با آسیب کبدی هم 
مرتبط است و می تواند بر بافت های فراتر از کبد هم تأثیر بگذارد. 
این در حالی است که اســتامینوفن، حاوی خواص ضدالتهابی 
نیســت؛ به همین دلیل اثراتی که روی قلب مشــاهده می شود 

نمی تواند به دلیل نتایج ضد التهابی باشد.«

نکته ای مهم در زالودرمانی 
»فقط زالوی طبــی عرضه شــده در داروخانه ها و واجد 
برچسب اصالت، مورد تأیید سازمان غذا و دارو برای تجویز 
و استعمال است.« مریم مشــهود، رئیس اداره داروهای 
ســنتی اداره کل فرآورده های طبیعی، سنتی و مکمل 
سازمان غذا و دارو با اعلام این خبر و هشدار نسبت به موارد 
فاقد مجوز در حوزه درمان و پرورش زالو گفت: »در کمیته 
ملی زالوی طبی که با هدف تسهیل کسب وکار و تحقق 
شعار -رشد تولید با مشارکت مردم- در حوزه پرورش زالو 
دایر شد، موافقت به عمل آمد که با بازنگری همه اعضای 
کمیته ملی زالو، در فرایند صدور مجوزهاتسریع و مسیر 
دریافت مجوز برای متقاضیان کوتاه شود؛ بنابراین پس از 
استعلام از ارگان های ذیربط، مجوز نهایی پرورش زالوی 

طبی فقط از سوی یک سازمان صادر می شود.« 
به تأکید این کارشــناس ســازمان غذا و دارو، براساس 
 دســتورالعملی  که در سایت ســازمان هم منتشر شده
صرفاً زالوی طبی عرضه شده در داروخانه واجد برچسب 
اصالت، مورد تأیید ســازمان غذا و دارو بــرای تجویز و 
اســتعمال خواهد بود؛ چرا که تحت نظارت مسئول فنی 
شخص، حقوقی یا شرکت دارای مجوز بسته بندی و کد 

IRC است.
مشهود تأکید می کند: »براساس اعلام دفتر طب ایرانی 
و مکمل وزارت بهداشت در حال حاضر صرفا متخصصان 
طب ایرانی، مجوز اســتفاده از زالو درمانی را دارند و اگر 
در دستورالعمل ها بازنگری شود طبیعتا در شناسنامه و 
استاندارد خدمات زالودرمانی هم تغییراتی لحاظ خواهد 

شد.« 

جدید تولیــدی و ۹۶داروی جدید در ســال 
۱۴۰۲ به بازار دارویی کشور وارد شد. محمد 
پیکان پور، مدیرکل دارو و مواد تحت کنترل 
سازمان غذا و دارو با اعلام این خبر گفته: با 
تحقق این مسئله بیش از ۲۰۰میلیون دلار 
از منابــع ارزی بــرای خریــد داروهای جدید 

تولید شده صرفه جویی شده است.

44
خط  

مرکــز درمانــی غیرمجــاز، ســال گذشــته 
تعطیــل شــدند. ســعید کریمــی، معــاون 
درمان وزارت بهداشــت، با اعــلام این خبر 
گفته: در سال ۱۴۰۲نظارت بر مداخله افراد 
غیرحرفه ای بر امور درمان تشــدید شــد و 
امســال هــم نظارت هــای جــدی در زمینه 
مقابله با مداخلــه افراد فاقــد صلاحیت و 
غیرپزشک در امور پزشــکی ادامه خواهد 
داشــت. اما توصیه ما این است که مردم 
قبــل از انجام امــور پزشــکی بــا مراجعه به 
ســایت نظــام پزشــکی از صلاحیــت فــرد 

ارائه دهنده خدمات اطمینان پیدا کنند.

5
هزار  

تعرفــه خدمــات پرســتاری در ۱۴۰3افزایش 
پیــدا می کنــد و از ۲۰هــزار و ۱۰۰تومــان بــه 
3۰هزار و ۲۰۰تومان  در هر روز خواهد رسید. 
به گفتــه عبــاس عبــادی، معــاون پرســتاری 
وزارت بهداشــت بــرای نخســتین بــار اســت 
که تعرفه ترجیحــی خدمات پرســتاری برای 
مناطــق کمتــر برخــوردار تصویــب شــده که 
گامی در دسترسی عادلانه مردم به خدمات 
پرستاری و انگیزه پرستاران برای ماندگاری در 

این مناطق است.

50
درصد  

تدوین سند سلامت روانی جامعه
علی فتحی آشتیانی، رئیس ســازمان روانشناسی و مشاوره کشور: پیش نویس سند ســلامت روانی از سوی 
اعضای شورای مرکزی این سازمان آماده شده و وزارت بهداشت نیز پیش نویس مشابهی تهیه کرده است. 
قرار است سند سلامت روان براساس این دو پیش نویس، همچنین اسناد بالادستی کشور تدوین نهایی شود.

زمان اجرای تعرفه های جدید پزشکی 
 رضا لاری پور، معاون فنی و نظارت سازمان نظام پزشکی: تعرفه های پزشکی ۱۴۰3 با افزایش 35درصدی از اول 
فروردین امسال قابلیت اجرا و محاسبه داشته است و آنچه به عنوان معوقه های تعرفه های پزشکی به حساب 

می آید، لازم است توسط سازمان های بیمه گر پرداخت شود.

منبع: مرکز مدیریت پیوند و درمان 
بیماری های وزارت بهداشت

شایع ترین بیماری های خاص و صعب العلاج در کشور 
ازجمله بیماری های خاص و صعب العلاج که بیشترین شیوع را در کشور دارند 

می توان به  ام اس، تالاسمی، هموفیلی و  سرطان اشاره کرد.

پروانه بندپی ؛ روزنامه نگار

میزان 
شیوع  ام اس
 ۱00هزار نفر

میزان شیوع 
تالاسمی 

۱8800نفر

میزان شیوع سرطان 
حدود400هزار نفر 

میزان شیوع 
هموفیلی

 ۱4000نفر 

خــاص  بیماری هــای 
و صعب العــلاج دارای 
پوشش بیمه ای رایگان 

هستند.

 در سال ۱۴۰۲ بودجه 7هزار میلیارد تومانی 
برای صندوق حمایت از بیماری های خاص 
و صعب العلاج درنظر گرفته شد که امسال 

افزایش پیدا خواهد کرد.

از مجمـــــــــــــــوع بیمــاران 
هموفیــــــــــــلی 55۰۰مــورد 
مبتلا بــه کمبــود فاکتــور8، 
۱8۹۲مــورد فــون ویلبرانــد، 
۱۲۰۰مــورد کمبــود فاکتور۹ 
و ســایر بیمــاران، مبتــلا 
اختــلالات  دیگــر  بــه 

خونریزی دهنده هستند.

تهران
مشهد

شیراز
اصفهان

اهواز

زاهدان

البرز

هموفیلی
 در کدام  شهرها   

 شیوع بیشتری
دارد؟

 متخصصان تاکید می کنند 
خانواده هایی که فرزند مبتلا به 

هموفیلی دارند باید با تمام عوارض 
این بیماری کاملا آشنا و آگاهی کافی از 
علائم خطر داشته باشند و نشانه های 

شروع خونریزی نظیر درد، تورم و 
قرمزی مفصل و عضلات، سردرد، درد 

قفسه سینه، عدم حرکت مفصل و 
بی قراری کودک را بشناسند

گزارش
آرش نهاوندی

روزنامه نگار

امروز روز جهانی هموفیلی هاست، با شعار 
»عدالت در دسترسی به درمان«؛ شعاری 
که از سوی فدراســیون جهانی هموفیلی 
اعلام شده است. این بیماران به یک اختلال 
خونریزی دهنده ارثی مبتلایند که در نتیجه 
آن، بدن فرد به دلیل ســطح پایین یا نبود 
پروتئین هایی به نام فاکتورهای انعقادی 
قادر به متوقف کردن روند خونریزی نیست. 
آمارهای رسمی نشان می دهد که ایران از 
نظر جمعیت مبتلایان به هموفیلی نهمین 
کشور جهان اســت و تقریبا 44درصد از 
موارد اختلالات بدو تولد خونریزی دهنده 
در ایران از نوع هموفیلی اســت. آمار این 
بیماران در کشورتقریبا 14هزار نفر عنوان 
می شود؛ اما براساس آمار جهانی به احتمال 
زیاد نزدیک به 80هــزار بیمار هموفیلی 
در ایران زندگی میکنند، یعنی چهاربرابر 
بیشتر از بیماران شناسایی شده فعلی. پیش 
از جنگ جهانی دوم مبتلایان به هموفیلی، 
به ویژه نوع شدید آن، امید به زندگی کمی 
داشتند؛ اما با پیشرفت های حوزه انتقال 
خون در درمان این بیماران با اســتفاده از 
پلاســما و فاکتورهای انعقادی این امید 
به تدریج افزایش یافت. به مناســبت روز 

جهانی هموفیلی دکتر نازنین فرزادی فر، 
مدیرعامل کانون هموفیلی ایران، درباره 

این بیمــاری و مشــکلات مبتلایان به 
سوالات همشهری پاسخ داده است که در 

ادامه می خوانید: 

مهم ترین عامل ابتلا 
به هموفیلی چیست؟ 

ایــن بیماری بیشــتر از طریق 
ژنتیــک و وراثــت منتقــل 
می شود و بیشتر نوزادان پسر 

به آن مبتلایند و درصد شــیوع 
آن در مردان بیشتر از زنان است. 

هموفیلــی در زمــره بیماری های 
ارثی اســت که توان بدن برای ایجاد 
لخته و انعقاد خــون برای جلوگیری 

از خونریزی درصورت پاره شــدن رگ 
مختل می شــود. این بیمــاری درواقع 

به دلیل کمبود فاکتورهــای انعقادی )به ویژه 
فاکتورهای 8 و ۹( باعث ایجــاد خونریزی و 
اختلال در زمان بندآمدن خون می شود. اگر 
این خونریزی در اندام های حیاتی مانند مغز 

رخ دهد، می تواند جان بیمار را به خطر بیندازد 
و بیماران درصورت درمان نشدن اغلب دچار 
خونریزی و درد در مفاصل می شوند. با وجود 
آنکه هموفیلی یک بیماری ارثی است، مواردی 
هم وجود دارد که تشــخیص بیماری دیرتر و 
در سنین بالاتر صورت می گیرد و به طور کلی 
نمی توان سن خاصی را برای شــروع ابتلا به 

بیماری در نظر گرفت.

از میان مشــکلات متعددی که 
سال هاســت درباره این بیمــاران مطرح 
می شــود، اکنون مهم ترین مشکل شان را 

چه می دانید؟
دارو. داروی بیمــاران هموفیلی گران اســت 
و تحت پوشــش بیمه قرار دارد؛ ولی پوشش 
بیمه ای به آن معنا نیســت که مشکل دیگری 
در این زمینه برای آنها وجود نداشــته باشد. 
پارسال یکی از عمده ترین مشکل این بیماران 
کمبود شــدید داروی فاکتور8 بود، استرس 
تهیه دارو و تحت پوشــش نبــودن بیمه های 
درمانی روانشناسی و روانکاوی هم همیشه این 
بیماران را با مشکلات عدیده ای مواجه می کند. 
این در حالی است که دریافت چنین خدماتی 
می تواند تا حدود زیادی در افزایش توان مقابله 
خانواده های این بیماران با مشکلات بیماری 

موثر باشد.

هزینه های دارویی این بیماران 
چقدراست؟ 
ی  هــا و ر ا د
بیمــاران 
هموفیلی 

نند  ما

سایر بیماری های خاص تنها در داروخانه های 
دولتی موجود است؛ اما دشوار می توان درباره 
هزینه های دارویــی این بیماری صحبت کرد. 
به طور مثال و به طور تخمینی یکی از داروهای 
انعقاد خــون که در ایــران تولید می شــود، 
4میلیون تومان است که طبعا مشابه خارجی 
آن قیمت بیشتری دارد. البته داروهای برخی از 
فاکتورهای انعقاد خون در ایران تولید می شود؛ 
اما پلاســمای خون مورد نیاز آنها در خارج از 

کشورتولید می شود.

نحوه تامین داروهای تولید داخل 
هموفیلی مناسب است؟

داروی فاکتــور7 در ایران تولید می شــود. یک 
داروی فاکتور8 نوترکیب دیگر هم از یک شرکت 
ایرانی در فاز آزمایش های بالینی است که اگر با 
موفقیت آزمایش های خود را پشت ســر بگذارد 
می تواند به تولید انبوه برســد. 
البته در داروهای 
کیــب  تر نو
ن  ا میــز
اثربخشــی آنها 
بــه فــرد گیرنده 

بستگی دارد.

بیماران هموفیلی به طور 
کامل تحت پوشش بیمه اند؟ 

این بیماران ذیل صندوق 
بیمــاران 

خاص سازمان بیمه سلامت ایران بیمه رایگان 
دارند و درصــورت نیاز به جراحــی، تعویض 
مفصل زانو و... آنها در بیمارستان های دولتی 

رایگان درمان می شوند.

یعنی هیــچ محدودیتی برای 
دریافت خدمات درمانی ندارند؟

مفصل زانو در ایران تنها در بیمارســتان امام 
خمینی تهران و به تازگی در بیمارســتانی در 
آذربایجان غربــی جراحی می شــود. بیماران 
هموفیلی بعــد از عمل تعویــض مفصل زانو 
نیاز به فیزیوتراپــی پیدا می کننــد که تنها 
در تهــران به صــورت بیمــه ای امکان پذیر 
اســت. فیزیوتراپی یکی از نیازهــای درمانی 
مــداوم بیمــاران هموفیلــی اســت و ما در 
 دیگر شــهرهای کشــور امــکان فیزیوتراپی
 بیمــاران را نداریم، چون مرکــز فیزیوتراپی 

مستقر وجود ندارد.

وضعیت درمان های غیردارویی 
این بیماران چگونه است؟ 

بیماران هموفیلی در 2 رده سنی کودکان 
و بزرگسالان تحت درمان قرار می گیرند.
آب درمانی یکــی از بهتریــن راه ها برای 
تســکین درد و درمان این بیماری است. 
علاوه بر این پوشیدن کفش های مخصوص 
نیز می توانــد در درمــان غیردارویی این 
بیمــاری و تخفیف دردها و عــوارض آن 
موثر باشــد؛ اما با توجه بــه قیمت بالای 
این کفش هــا عمــوم بیماران قــادر به 
برخورداری از این امکان نیســتند؛ ضمن 
آنکه هیچ بیمه ای چنین مواردی را پوشش 
نمی دهد. امکانات دیگر مانند عصا، واکر یا 
سرویس های بهداشــتی فرنگی هم مورد 
نیاز این بیماران اســت امــا در نظر گرفته 

نمی شوند.

این بیماران می توانند به راحتی از 
خدمات اجتماعی استفاده کنند؟ 

مساله مهم این است که مبتلایان به هموفیلی 
اغلب وقفه هایی در طول دوران تحصیل دارند 
یا اگر با بیماری شــدید مواجه شــوند، یک یا 
2سال تحصیلی را از دســت می دهند. علاوه 
بر این آنها هم مانند ســایر مبتلایان به دیگر 
بیماری های خاص برای اشتغال و پیداکردن 
شغل با مشکلات متعددی مواجهند. درواقع 

امکان کار برای آنها مهیا نیست.

 متخصصان می گویند درصورتی که 
بیماران هموفیلی تحت درمان مناسب 
از سوی هماتولوژیست قرار بگیرند که 
شامل دریافت درمان های پیشگیرانه 

اولیه یا پروفیلاکسی برای بالا نگه داشتن 
مداوم سطح فاکتورهای انعقادی است، 

طول عمر قابل قبولی خواهند داشت 

 در حال حاضر ۷۸ بخش تزریق خون 
در بیمارستان های دولتی در حال ارائه 
خدمات تزریق فاکتور و سایر خدمات 
 روتین همچون آزمایش های
  تخصصی مانند سطح فاکتور و

مهارکننده، توانبخشی و دندانپزشکی 
به بیماران هموفیلی اند


