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اجتماعی

ـــرش بـ

طبیعتاً 
زمانی که 

تأمین ارز و 
گشایش‌های 

ارزی به 
صورت پایدار 

انجام شود، 
مشکلی در 
تأمین دارو 

نخواهیم 
داشت و به 

تأمین پایدار 
خواهیم 

رسید

 ،۱۴۰۲ ۲ مـــرداد مـــاه  روز دوشـــنبه 
شـــماری از خانواده‌های افـــراد مبتلا 
بـــه بیمـــاری هموفیلـــی در اعتـــراض 
بـــه کمبـــود دارو و عدم رســـیدگی به 
مشـــکلات ایـــن گـــروه از بیمـــاران در 
مقابل ســـاختمان وزارت بهداشـــت 
اعتراضی برگـــزار کردنـــد. معترضان 
خواستار تســـهیل دسترسی و تأمین 
داروهای مـــورد نیاز بیماران هموفیلی 

 . ند شد
تجمع کنندگان دو درخواست داشتند؛ 
 اول، رفع کمبودهای جدی و اساســـی 

فاکتـــور 8 و دوم، امـــکان بهره‌منـــدی 
بیمـــاران از داروهای نویـــن هموفیلی 

تحـــت عنـــوان »هملیبرا«. 
احمـــد قویـــدل مدیرعامـــل ســـابق 
م  عـــد ن  یـــرا ا فیلـــی  همو ن  نـــو کا
را  بموقـــع  و  کافـــی  ارز  اختصـــاص 
منشـــأ کمبودهـــای فعلـــی فاکتور 8 
بیمـــاران هموفیلـــی می‌دانـــد و بـــه 
»ایـــران« می‌گوید: »مطالبـــات ریالی 
تولیدکننده داخلی و عدم اختصاص 
ارز کافـــی و بموقع منشـــأ کمبودهای 
س  ســـا برا  . ســـت ا ه  د بـــو فعلـــی 
از  تولیدکننـــده داخلـــی  شـــنیده‌ها 
آبـــان ماه ســـال گذشـــته بـــا توجه به 
حجم بســـیار بـــالای مطالبـــات ریالی 
عـــدم تـــوان خـــود را بـــرای تولید به 
ســـازمان غذا و دارو اعلام کرده بود.« 
از ســـوی دیگر تولیدکننده داخلی نیز 
عـــدم اختصاص ارز و نداشـــتن ماده 

اولیـــه را دلیـــل کاهـــش تولیـــد خود 
می‌دانـــد. ایـــن مشـــکلات در حالـــی 
گریبـــان بیماران هموفیلـــی را گرفته 
اســـت که خـــط تولید کارخانـــه تولید 
داروی فاکتور 8 توســـط دکتر ابراهیم 
رئیسی هنگامی که وی تولیت آستان 
قـــدس رضـــوی را بـــر عهده داشـــت، 
افتتاح شـــد امـــا در حـــال حاضر این 
شـــرکت بـــه دلیـــل آنچـــه کـــه عدم 
پرداخـــت مطالبات عنوان می‌شـــود، 
دچار بحـــران نقدینگی و ارزی شـــده 
اســـت و پیامد ایـــن اتفاق بـــه برخی 
کمبودها در حـــوزه داروهای بیماران 

هموفیلـــی دامن زده اســـت. 
گفتـــه  طبـــق  ل  حـــا همیـــن  ر  د
مدیرعامـــل ســـابق کانـــون هموفیلی 
ایـــران، کمبودهای دارویـــی بیماران 
بـــل  قا مـــاً  کا ی  مـــر ا فیلـــی  همو
پیش‌بینی بـــوده اما اقدامـــات انجام 

شـــده کمی دیرهنـــگام بوده اســـت.
اگرچـــه بـــه اظهـــار شـــاهدان عینـــی 
در ایـــن تجمـــع اعتراضی، مســـئولان 
وزارت بهداشـــت به‌خصوص مدیران 
حراســـت این وزارتخانـــه رفتار خوبی 
با معترضین داشـــته و ضمن همدلی 
بـــا آنـــان اجـــازه ملاقـــات نمایندگان 
تجمع‌کننـــدگان را بـــا مدیـــرکل دفتر 

وزارتـــی دادند. 
همچنیـــن در ایـــن ملاقـــات رئیـــس 
ســـازمان غـــذا و دارو هم دعوت شـــد 

و حضور داشـــت؛  
دکتـــر ســـیدحیدر محمـــدی رئیـــس 
ســـازمان غـــذا و دارو، پـــس از تجمع 
اعتراضـــی چنـــد روز پیـــش بیماران 
هموفیلـــی و والدیـــن آنهـــا در مقابل 
در  بهداشـــت،  وزارت  ســـاختمان 
پیامی عـــاوه بر وعده بهبود شـــرایط 
دسترســـی بیمـــاران هموفیلـــی بـــه 

گزارش

فریبا خان احمدی 
خبرنگار

داروهـــای مورد نیاز آنهـــا، تصریح کرد 
کـــه »اگـــر قصـــوری انجام داده اســـت 
بیماران بر ایشـــان ببخشـــند.« رئیس 
ســـازمان غـــذا و دارو البته ایـــن نوید 
را هـــم به بیمـــاران دادند کـــه بزودی 
وضعیت تولید داخلی و واردات داروی 
بیماران هموفیلی با ســـرعت بیشتری 

می‌گیرد.  انجـــام 

محموله‌های فاکتور ۸ بیماران 
هموفیلی وارد شده است

ی  غه‌هـــا غد د ز  ا یگـــر  د یکـــی 
هموفیلـــی  بیمـــاران  خانواده‌هـــای 
این اســـت که چـــرا داروی »هملیبرا« 
کـــه تنهـــا راه نجـــات جـــان کـــودکان 
هموفیلی ضدفاکتور )فاکتور هشـــت 
کمتـــر از یک‌درصد( اســـت، از ســـوی 
ســـازمان غـــذا و دارو وارد نمی‌شـــود؟ 
اعتـــراض ایـــن گـــروه از خانواده‌های 
کـــودکان هموفیلی که چنـــدی پیش 
هم بـــه رئیس‌جمهور نامه نوشـــتند، 
اســـت.  هملیبـــرا  داروی  نبـــود  بـــه 
آنهـــا می‌گویند کـــه مســـئولان وزارت 
بهداشـــت به دلیـــل گرانی ایـــن دارو، 
از واردات آن پرهیـــز می‌کنند در حالی 
که اثر بخشـــی ایـــن دارو از نظر بهبود 
کیفیـــت زندگـــی بیمـــاران هموفیلی 

اثبات شـــده اســـت. 
بـــه  ن  یـــا مبتلا کـــه  چنـــد  هـــر 
هموفیلـــی فاکتـــور هشـــت کمتـــر از 
یک‌درصدشـــان از نوع شدید هستند 
و خونریزی‌هـــای مکـــرر دارنـــد و این 
عارضـــه موجـــب معلولیـــت و نقـــص 
دکتـــر  مـــا  ا می‌شـــود،  نهـــا  آ عضـــو 
ســـجاد اســـماعیلی مشـــاور رئیـــس 
ســـازمان غذا و دارو دربـــاره اعتراض 
خانواده‌هـــای فرزنـــدان هموفیلی به 
نبـــود داروی »هملیبـــرا بـــه »ایـــران« 
 » ا هملیبـــر « ی  و ر ا د «  : یـــد می‌گو
جدیدتریـــن داروی هموفیلی اســـت 
کـــه در تبلیغات ادعا می‌شـــود درمان 
قطعـــی این بیمـــاری اســـت، درحالی 
کـــه چنیـــن موضوعی صحـــت ندارد. 
منبع اصلی استفاده از دارو‌ها سایت 
WFH و مقالات علمی اســـت که در 
ایـــن ســـایت گایدلاین ایـــن دارو برای 
بیمـــاران ضدفاکتـــور و کودکانـــی که 
تزریق وریدی ســـخت دارنـــد، معرفی 

شـــده است. 
در واقع این دارو در اســـتاندارد 

ن  ا ر بیمـــا ی  ا بـــر نـــی  جها
ضدفاکتور اســـتفاده می‌شود 
و تعـــدادی از افـــراد ایـــن دارو 

وی  ر ا د ن  عنـــوا بـــه  ا  ر
هموفیلـــی  درمـــان 

معرفـــی می‌کننـــد 
ن  ا ر بیمـــا کـــه 

نیـــز ناآگاهانـــه تصور می‌کننـــد با وارد 
نشـــدن ایـــن دارو حـــق آنهـــا ضایـــع 

» . د می‌شـــو
دکتر اســـماعیلی در ادامه می‌افزاید: 
»داروی »هملیبـــرا« صرفـــاً یک درمان 
نویـــن بـــرای بیماران اســـت امـــا این 
دارو نمی‌توانـــد جایگزین فاکتور‌های 
معمـــول باشـــد، ضمـــن اینکـــه ایـــن 
دارو بـــه تازگی معرفی شـــده و فرمول 
بـــه  و هنـــوز  اســـت  آن اختصاصـــی 
تولیـــد انبوه نرســـیده اســـت که همه 
شـــرکت‌ها آن را تولیـــد کنند و قیمت 

بســـیار گرانی نیـــز دارد.«
به گفته مشـــاور رئیس ســـازمان غذا 
و دارو، ایـــن دارو برای بیمـــاران بالای 
چهـــل ســـال کـــه آســـیب مفصلـــی و 
وریدی دیده‌اند و وابســـته بـــه فاکتور 
هشـــت هســـتند، کاربردی نـــدارد. از 
طرفـــی هنـــوز به طـــور قطعـــی اعلام 
نشـــده اســـت که ایـــن دارو می‌تواند 
جایگزیـــن همـــه دارو‌هـــای درمـــان 

هموفیلی شـــود. 

ورود داروی فاکتور 8 نوترکیب و 
پلاسمایی بیماران هموفیلی

وی در ادامـــه از تولیـــد و ورود داروی 
پلاســـمایی  و  نوترکیـــب   8 فاکتـــور 
بیمـــاران هموفیلی بزودی در کشـــور 
»یـــک  می‌گویـــد:  و  می‌دهـــد  خبـــر 
تولیدکننـــده جدید در داخل کشـــور 
برای تولیـــد داروی نوترکیب بیماران 
هموفیلی مراحـــل مطالعه بالینی این 
دارو را در حال انجام دارد و به محض 
اتمام این مراحل، شـــرکت مورد نظر 
به انـــدازه نیاز بیـــش از ۴ ماه بیماران 
هموفیلـــی، دارو را تولید کـــرده و وارد 
بـــازار می‌کنـــد. تولیـــد داخلـــی ایـــن 
داروی نوترکیـــب می‌توانـــد کمبودها 

را مرتفـــع کند.«
اینکـــه  بیـــان  بـــا  دکتـــر اســـماعیلی 
کمبـــود در تأمیـــن داروی بیمـــاران 
هموفیلی از ســـال گذشـــته بـــه دلیل 
ه  کننـــد لید تو کت  شـــر مشـــکلات 
داخلـــی کـــه تأمین‌کننـــده کل بـــازار 
فاکتور ۸ نوترکیب اســـت، آغاز شـــد، 
عنـــوان می‌کند: »ســـازمان غذا و دارو 
بـــروز مشـــکل اقدامـــات  به‌محـــض 
مقتضـــی را به‌منظـــور واردات دارو در 
دســـتور کار قرار داد امـــا باتوجه‌ به 
زمان‌بر بودن تأمیـــن و ایجاد 
مســـیرهای موازی بـــرای رفع 
نیـــاز بازار مشـــکلات بیماران 

ادامه‌دار شـــد.«
اینکـــه  بـــه  اشـــاره  بـــا  او 
از  ایـــن دارو  تأمیـــن 
ت  ا د ر ا و مســـیر 
ســـخت  بســـیار 

بـــر  «  : می‌گویـــد  ، بـــود ه  پیچیـــد و 
صورت‌گرفتـــه  تلاش‌هـــای  اســـاس 
محموله‌هـــای متعـــددی از فاکتور ۸ 
پلاســـمایی و نوترکیـــب تأمیـــن و در 
فواصـــل زمانـــی ترخیـــص و وارد بازار 
می‌شـــود. همچنیـــن با وجـــود تأخیر 
ناگهانـــی در انتقال ارز شـــرکت‌های 
پلاســـمایی، یـــک محمولـــه از داروی 
و  ترخیـــص  ک  گمـــر ز  ا  ۸ کتـــور  فا
به‌ســـرعت در بـــازار توزیع می‌شـــود، 
همچنین محموله‌های بعدی شـــامل 
حدود ۱۴ هـــزار و ۱۸ هزار عدد از نوع 
فاکتـــور ۸ پلاســـمایی)TM( نیـــز تا 

پایـــان مـــرداد تأمیـــن می‌شـــود.«

ارائه محصولات دومین 
تولیدکننده فاکتور ۸ نوترکیب؛ 

بزودی
کمبـــود  علـــت  دربـــاره  اســـماعیلی 
داروی فاکتـــور 8 نیز عنـــوان می‌کند: 
»باوجـــود تعهـــدات متعـــدد شـــرکت 
ر  به‌منظـــو خلـــی  ا د ه  کننـــد لید تو
۸ همچنـــان  تأمیـــن داروی فاکتـــور 
مشـــکلات جاری حل نشـــده اســـت و 
ســـازمان غذا و دارو از مســـیر واردات 
بـــازار را تأمیـــن می‌کنـــد. همچنیـــن 
بـــه‌زودی دومین تولیدکننـــده فاکتور 
۸ نوترکیـــب، محصـــول خـــود را روانه 
بـــازار خواهـــد کرد تـــا مشـــکل به‌طور 

کلـــی رفع شـــود.«
مشـــاور رئیس ســـازمان غـــذا و دارو با 
تأکید بـــر اینکـــه تأمین پیوســـته دارو 
به تخصیـــص، تأمین و گشـــایش‌های 
ارزی پایـــدار از طـــرف بانـــک مرکـــزی 
ه  مین‌کننـــد تأ ی  کت‌ها شـــر ی  بـــرا
بســـتگی دارد، در عیـــن حـــال دربـــاره 
اقدامات انجام شـــده در تأمین داروی 
فاکتور 8 بیمـــاران هموفیلی نیز اظهار 
می‌دارد: »ســـازمان غـــذا و دارو در این 
زمینه برنامه‌ریزی بلندمـــدت را انجام 
داده اســـت، بنابرایـــن ایـــن کمبـــود 
مقطعـــی نیـــز تحت‌تأثیـــر مشـــکلات 
ارزی ایجـــاد شـــد؛ طبیعتـــاً زمانـــی که 
تأمیـــن ارز و گشـــایش‌های ارزی بـــه 
صـــورت پایدار انجام شـــود، مشـــکلی 
در تأمیـــن دارو نخواهیـــم داشـــت و 
بـــه تأمیـــن پایـــدار خواهیم رســـید. از 
طرفـــی محموله‌هـــای بعـــدی داروی 
فاکتور 8 به مرور و مســـتمر وارد کشور 
می‌شـــوند و همچنیـــن با شـــروع خط 
تولیـــد داخلـــی فاکتـــور 8 نوترکیـــب 
نیاز بیمـــاران هموفیلی به انـــدازه نیاز 
بیـــش از ۴ مـــاه بیماران، تولیـــد و وارد 
بـــازار می‌شـــود. بنابراین کمبـــود این 
دارو بـــزودی از مســـیر واردات و نیـــز 
تولیـــد داخلـــی داروی نوترکیب مرتفع 

می‌شـــود.«

حواشی تجمع خانواده‌های دارای فرزندان هموفیلی مقابل وزارت بهداشت

تأمین داروی »فاکتور ۸« از مسیر 
واردات و تولید داخل، بزودی

اضافه شدن تولید کننده جدید داروی فاکتور 8 نوترکیب و پلاسمایی بیماران هموفیلی 
حل مشکل نقدینگی دارو مورد توجه رئیس‌جمهور

ماجرای کمبودهای دارویی موضوعی است که بارها از سوی نمایندگان مجلس 
شورای اسلامی مطرح شده اما بودجه‌ای که برای طرح دارویار اختصاص 

یافته یعنی 69 هزار میلیارد تومان، همچنان کمتر از درخواست و نیاز وزارت 
بهداشت، درمان و آموزش پزشکی است و طبق گفته مسئولان سازمان غذا 

و دارو، کفاف هزینه‌ها را هم نمی‌دهد و منجر به مشکلاتی خواهد شد. از 
سوی دیگر علاوه بر مسأله بودجه‌ باید مشکل نقدینگی را هم به درد دارو 

اضافه کنیم. هر چند حل مشکل نقدینگی دارو مورد توجه رئیس‌جمهور نیز 
بوده و راه‌حل جبران نقدینگی را ارائه تسهیلات بانکی به واردکنندگان مواد 

اولیه دارویی و شرکت‌های تولید‌کننده بیان داشته است با وجود این، عدم 
اختصاص ارز و در اختیار قرار ندادن تسهیلات بانکی، به برخی نابسامانی‌ها 

دامن زده است. البته طبق گفته نمایندگان مجلس شورای اسلامی مشکل 
برخی کمبودهای دارویی فراتر از وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی 

است و این مسأله نگاه همه‌جانبه و فرابخشی می‌طلبد که یکی از همین‌ها 
پرداخت بموقع مطالبات بیمارستان‌ها از سوی سازمان تأمین اجتماعی و به 

تبع آن ساماندهی زنجیره تأمین دارو و نیز ارائه تسهیلات از سوی بانک مرکزی 
است. 

نازنیـــن فرزادی‌فـــر، مدیرعامل کانون 
هموفیلـــی ایـــران معتقـــد اســـت کـــه 
درحال‌حاضـــر هیـــچ کمبـــودی بـــرای 
فاکتور 9 بیماران هموفیلی وجود ندارد 
و حتی ســـهمیه مردادمـــاه این بیماران 
هم در حـــال تأمین و توزیع اســـت. در 
ارتبـــاط با فاکتور هشـــت، کمبودهایی 
وجـــود دارد کـــه قابـــل کنترل اســـت. 
او بـــه »ایـــران« می‌گوید: »در زمســـتان 
ســـال گذشـــته اوضـــاع وخیم بـــود اما 
اینکـــه گفته شـــود بیمـــاری 6مـــاه دارو 
نگرفتـــه اســـت، قابل توجیه نیســـت. 
باید مدیریـــت بحران کرد، نه تشـــدید 
بحـــران.« با‌ این‌همـــه فرزادی‌فر به این 
نکته هـــم تأکیـــد می‌کند که شـــرکت 
تولیدکننـــده فاکتـــور هشـــت - وعـــده 
تولید مجـــدد داروی بیماران هموفیلی 
ازآن‌طـــرف شـــرکت  اســـت،  را داده 
آریـــوژن هـــم در حال انجـــام مطالعات 
بالینـــی روی داروی این بیماران اســـت 
و وعـــده داده تا پایـــان مردادمـــاه دارو 
در بازار توزیع شـــود. ایـــن دارو، فاکتور 
هشـــت نوترکیـــب اســـت. از طرفـــی 

در 6مـــاه گذشـــته مـــا 14 هـــزار بیمـــار 
هموفیلـــی را کنتـــرل کردیم تـــا نگران 
تأمین داروهای‌شـــان نباشند، هرچند 

همچنان دچار اســـترس هســـتند. 

برخی پزشکان نسخه‌نویسی 
استاندارد بیماران هموفیلی را 

رعایت نمی‌کنند
 مدیر عامل کانون هموفیلی ایران عدم 
دسترســـی بیماران هموفیلی به دارو را 
رد می‌کنـــد و بـــا بیان اینکـــه دارو وجود 
 دارد اما کافی نیســـت، عنـــوان می‌کند: 
»ما در شـــرایط نبـــود دارو قـــرار نداریم 
بلکـــه یک مشـــکل اصلـــی این اســـت 
که برخی پزشـــکان دســـتورالعمل‌های 
نسخه‌نویســـی اســـتاندارد را رعایـــت 
نمی‌کنند یعنی اینکه بعد از درخواست 
افزایش سهمیه از ســـوی بیمار، همین 
بیماران در مراجعـــه به داروخانه داروی 
بیشـــتری می‌گیرنـــد. در ایـــن شـــرایط 
دارو بـــه نفر بعـــدی نمی‌رســـد. باید در 
چنین شـــرایطی مدیریت بحران کنیم 
و ســـهمیه ماهانـــه بیمـــاران را در نظـــر 

بگیریم.«
به گفته فرزادی‌فـــر؛ مهم‌ترین کمکی 
که ســـازمان غذا و دارو کرده موافقت 
با خریدهای اورژانســـی فاکتور هشت 
اســـت. او ادامـــه می‌دهـــد: »از طرفی 
بـــه  اینکـــه گفتـــه می‌شـــود بیمـــاری 
دلیل نرســـیدن دارو دچـــار معلولیت 
شـــده به مـــا گـــزارش نشـــده اســـت 
البتـــه ما بیمارانی داشـــته‌ایم که دچار 
مشـــکلات مفصلـــی و خونریزی‌هـــای 
طولانی مدت شـــده‌اند اما اگر کســـی 
بـــه صـــورت اورژانســـی خونریزی‌اش 
کنترل نشـــده پوشـــش دارویی داده 
امـــا مـــورد معلولیتـــی  شـــده اســـت 
نداشـــتیم کـــه بـــه مـــا مراجعـــه کرده 
باشـــند.«او دربـــاره اینکـــه گفته شـــده 
بـــود داروی »هملیبـــرا« تنهـــا راه نجات 
کودکان هموفیلی ضدفاکتـــور )فاکتور 
هشـــت کمتـــر از یک‌درصـــد( اســـت، 
حرف‌های مشاور رئیس ســـازمان غذا 
و دارو را تأییـــد می‌کنـــد. وی می‌گویـــد: 
قطعـــی  درمـــان  هملیبـــرا،  »داروی 
بیماران هموفیلی نیســـت و بر اســـاس 

دستورالعمل سازمان بهداشت جهانی 
بـــرای بیمـــاران ضدفاکتـــور و کـــودکان 

اســـتفاده می‌شود.«

 ثبت 13 هزار مبتلا به هموفیلی 
در کشور

در حال حاضر طبق آمار رســـمی وزارت 
بهداشـــت، درمـــان و آموزش پزشـــکی 
حـــدود 13 هـــزار مبتـــا بـــه هموفیلی 
در کشـــور شناســـایی و ثبت شـــده که 
بیشـــتر شـــامل بیماران هموفیلی A  و 
B و کمبود فاکتور 8 و 9 و فون‌ویلبراند 
اســـت؛ اختـــالات خونریزی‌دهنـــده 
ارثـــی با عنـــوان کلـــی هموفیلـــی که به 
دنبـــال نقـــص ژنتیکـــی و اختـــال در 
تولیـــد فاکتورهـــای مســـئول انعقاد در 
آبشار انعقادی ایجاد و بر حسب شدت 
اختـــال بـــه انواع شـــدید، متوســـط و 

خــــــــــفیف تقسیم می‌شوند. 
معاون درمان وزارت بهداشـــت، درمان 
و آمـــوزش پزشـــکی بـــا تأکید بـــر اینکه 
هموفیلـــی A و B شـــایع‌ترین گروه در 
بیماری‌هـــای خونریزی‌دهنـــده ارثـــی 

اســـت، گفـــت:در ۷۰ درصـــد مـــوارد 
الگـــوی ژنتیـــک، بـــروز مـــوارد جدید 
بـــه صـــورت وابســـته به ایکـــس بوده 
و در مـــردان ظهـــور می‌کنـــد و ســـایر 
انـــواع مانند کمبـــود فاکتـــور ۷ و۱۳و 
فون‌ویلبرانـــد و... به صـــورت اتوزوم 
مغلـــوب از والدیـــن بیمـــار یـــا ناقـــل 
بـــه فرزند منتقـــل می‌شـــود بنابراین 
می‌تـــوان بـــا روش‌هـــای غربالگـــری 
ژنتیـــک در گروه‌های با ریســـک بالا، 
از تولـــد بیمـــار جدیـــد در ۷۰ درصد از 
موارد هموفیلی A و B جلوگیری کرد.

با توجه بـــه اینکه حدود ۷۰ درصد این 
اختلالات در نتیجـــه وجود بیماری در 
والدیـــن و اقـــوام نزدیک 
می‌افتـــد،  اتفـــاق 
بنابراین با انجام 
ت  یشـــا ما ز آ
ی  لگـــر با غر
بموقع 

می‌توان از تولد بیمار پیشگیری کرد. 
)آزمایشـــات قبـــل از تولـــد در زنان و 
دختـــران خانـــواده بیمار که ریســـک 
ناقل بـــودن دارند، انجام می‌شـــود.(
اما در بـــروز بیمـــاری هموفیلی نباید 
نقـــش ازدواج‌های فامیلـــی را نادیده 
گرفت. به گفته دکتر ســـعید کریمی، 
حـــدود ۳۰ درصد از موارد هموفیلی به 
دلیل موتاســـیون‌های جدیـــد اتفاق 
می‌افتـــد. شـــیوع ایـــن اختـــالات 
الگویی همگـــن دارد، ولیکن به دلیل 
چالش‌هـــای فرهنگـــی در برخـــی از 
مناطـــق کشـــور ماننـــد سیســـتان و 
بلوچســـتان، شـــیوع کمبـــود فاکتور 
۱۳ بـــه دلیـــل ازدواج فامیلـــی و عدم 
اجرای دســـتورالعمل‌های بهداشـــتی 
برای غربالگری قبل و بعد از ازدواج، از 
بروز بیشـــتری برخوردار است. این در 
حالی اســـت که روش‌های شناسایی 
ناقلین جزو برنامه‌های تعریف شـــده 
در نظـــام ســـامت و در پروتکل‌های 
معاونـــت بهداشـــتی و ســـازمان‌های 

بیمه‌گـــر دیده شـــده اســـت.
در آماری که وزارت بهداشـــت، 
درمـــان و آمـــوزش پزشـــکی 
ن  ا میـــز ص  خصـــو ر د
تولد ســـالانه بیمـــاران 

هموفیلـــی در کشـــور اعـــام کـــرده 
است، در نوع شـــایع یعنی هموفیلی 
A آمـــار حـــدود ۱۰ نـــوزاد از هـــر ۱۰۰ 
هـــزار تولد نـــوزاد زنده پســـر اســـت. 
در   ۱۳ فاکتـــور  کمبـــود  همچنیـــن 
زاهـــدان بســـیار شـــایع‌تر اســـت که 
علت ایـــن موضـــوع بـــه ازدواج‌های 
فامیلـــی مربـــوط می‌شـــود. بـــا این 
همه هموفیلی جزو بیمـــاران خاص 
طبقه‌بندی شده اســـت و فاکتورهای 
انعقـــادی رایـــگان بـــه بیمـــاران ارائه 
می‌شـــود، از طرفـــی طبـــق پوشـــش 
کامل خدمات درمانـــی ذیل صندوق 
بیمـــاران خـــاص و صعب‌العـــاج که 
در دولـــت ســـیزدهم اتفـــاق افتـــاد، 
درمـــان بیماران هموفیلی بر اســـاس 
بســـته جامع خدمات تدوین شـــده 
توســـط کمیته علمـــی این حـــوزه در 
مراکز درمانـــی و بیمارســـتان‌ها ارائه 
می‌شـــود. همچنین طبق این بســـته 
تدوینـــی، خدمـــات درمانـــی شـــامل 
مشـــاوره‌های تخصصی، آزمایشـــات، 
تصویربـــرداری و... از محل اعتبارات 
ســـازمان‌های بیمه‌گر پایه و صندوق 
صعب‌العـــاج  و  خـــاص  بیمـــاران 
هزینه‌هـــای بیماران بـــه صورت کامل 

پوشـــش داده می‌شـــود.

کمبود داروهای فاکتور 8 قابل کنترل است
گفت وگو

ابوالفضل نسایی / ایران

در 6ماه 
گذشته ما 14 

هزار بیمار 
هموفیلی 
را کنترل 
کردیم تا 

نگران تأمین 
داروهای‌شان 

نباشند، 
هرچند 

همچنان 
دچار 

استرس 
هستند

دکتر سجاد اسماعیلی مشاور رئیس سازمان غذا و دارو


