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گزارش «شرق» از سختی های زندگی زنان با  اختلالات  انعقادی به دلیل کمبود  و  نبود داروهای خاص

سقط های مکرر، ناباروری و پریودهای طولانی
جامعهجامعه

 زهرا جعفرزاده: «رحیمه» وارد سومین ماه از خون ریزی شده 
اســت؛ خون ریزی ای که دیگر نمی توان به آن ماهانه گفت. 
قاعدگی او به شــدت دردآور است. شــش، هفت بسته نوار 
بهداشتی هم دیگر کفایت نمی کند. او اختلال انعقادی دارد 
و باید فاکتور ۱۳ تزریق کند، اما نزدیک به ۱۱ ماه است به دلیل 
قرارداشتن در وضعیت جنگی و تشدید تحریم ها هنوز خبری 
از دارو نیست. ۲۰ روز از خون ریزی «زهرا» می گذرد؛ زن جوان 
۲۳ساله ای که می گوید آن قدر خون از دست می دهد که نیاز 
به تزریق خون پیدا می کند. او هم فاکتور ۱۳ اســت و نزدیک 
به یک ســال می شــود دارویی ندیده. «مریــم»، «مرضیه» و 
«پریسا» هم همین وضعیت را دارند. مرضیه باردار نمی شود؛ 
تخمکش به دلیل خون ریزی به دیوار رحم نمی چسبد و لخته 
نمی شود. کارش با همسرش به دادگاه کشیده شده و دنبال 
وکیل طلاق است. همسرش بچه می خواهد. او در روزهای 
پریود، تا در دستشویی هم نمی تواند راه برود. «پریسا» ۱۴ سال 
اســت ازدواج کرده و می گوید این خون ریزی ها ازدواجش را 
تحت تأثیر قرار داده. او ۱۴ روز در ماه به شــدیدترین شــکل 
ممکن خون از دســت می دهد. لباس هایش خیس می شود 
 (FFT) و چــاره ای جز تزریق کرایوو  ندارد. کرایوو و پلاســما
دو فراورده خونی هســتند که در درمان اختلالات انعقادی 
از جمله کمبود فاکتور ۱۳ اســتفاده می شوند. اما گروه قابل 
توجهی از بیماران به این فراورده هــای خونی آلرژی دارند. 
بدنشان کهیر می زند، صورت متورم می شود و احساس تنگی 
نفس بهشــان دســت می دهد. فاکتور ۱۳ آخرین فاکتور در 
انعقاد خون است که نقش تثبیت و محکم کردن لخته خون 
را دارد. فاکتور ۱۳ شدیدترین نوع کمبودهای انعقادی از نظر 
خطر خون ریزی های مغزی اســت. خون ریزی های طولانی، 
ســقط های مکرر، تلاش ناکام برای باروری، خون ریزی های 
زیرپوســتی و خون دماغ های مکرر، روایت زنان با مشــکلات 
انعقادی است که در نبود فاکتورها، کیفیت زندگی شان صفر 
شده است. آنها قبلا شیشه های خالی دارو را تحویل می دادند 
و پرشــده می گرفتند؛ اکنون ولی خانه پر از شیشه های خالی 

است.

بحران زندگی خصوصی
«پریسا» ۴۰ساله و مصرف کننده هیومیت است؛ او دچار 
بیماری فون ویلبراند اســت. فون ولیبراند، شایع ترین اختلال 
خون ریزی دهنــده ارثی اســت، شــایع تر از هموفیلی. آنها 
اصلی ترین مصرف کننــده هیومیت هســتند. هیومیت یک 
کنسانتره فاکتور انعقادی پلاسمایی است. عادت ماهانه پریسا 
در بهترین حالت ۱۵ روز اســت، در رابطه زناشویی اش دچار 
مشکل شده و نمی تواند باردار شــود. در ماه آن قدر خون از 
دســت می دهد که نیاز به تزریق خون پیــدا می کند. ۱۵ روز 
خون ریزی در ماه یعنی نصف یک ماه، برایش تبدیل به اتفاقی 
عادی اما جانکاه  شده. شدت خون ریزی او به اندازه ای است 
که لخته دفع می کند و تا وقتی فاکتور هیومیت نباشــد این 
وضعیت ادامه دارد: «وقتی سنم بالاتر برود، قطعا این میزان 
دفع خون برایم مشکل ساز می شود». دوره پی ام اس  (سندرم 
پیش از قاعدگی) طولانی و شــدیدی دارد، همیشه عصبی، 
کلافه و زودرنج اســت و مدام احســاس ضعف و خستگی 
دارد. خیلی از میهمانی ها را کنســل می کند و می گوید زنان 
در شرایط عادی شــاید در دوره پریودی نهایت دو بسته نوار 
بهداشتی مصرف کنند اما او نزدیک به شش بسته نیاز دارد. او 
و زنان دیگر با شرایط مشابه، نمی توانند از نوار بهداشتی های 
عادی اســتفاده کنند و حتما باید ســایز بزرگ و مخصوص 
شب باشد. گاهی آنقدر خون ریزی می کند که از لباس زیرش 
بیرون می زند. این میزان خون ریزی او را در وضعیت استرس 
همیشگی قرار داده؛ نکند بیرون از خانه به لباس هایش پس 
دهد. او زنان زیادی را می شناســد که به دلیل همین اختلال، 
در ازدواجشان به مشــکل خورده اند و همسر بعد از مدتی، 
خواســتار جدایی شده؛ هرچند پیش از ازدواج هم در جریان 
بیماری بوده اســت. او می گوید یکــی از دلایل نارضایتی در 
ازدواج، قاعدگی های طولانی اســت. حتــی در برخی موارد 
زن ناچار می شــود رحم را خارج کنــد و اغلب مردان با این 
موضوع مشــکل دارند. گاهی هم چــون خون ریزی ها زیاد 
است و زن نمی تواند باردار شود، ازدواج ها به طلاق می رسد. 
زندگــی خیلی ها به این دلیل به هــم خورده. تعداد کمی از 
مردان راضی می شــوند با این زنــان ازدواج کنند. او بیش از 
یک سال است درگیر داروست؛ فاکتور هیومیت. ساکن رودهن 
اســت و هر بار برای تزریق کرایو و پلاســما باید از رودهن به 
بیمارستان امام خمینی تهران برود و ساعت ها منتظر بماند 
تا بتواند کرایو بگیرد. او توضیح می دهد وقتی دارو نیســت، 
مردان با اختلالات انعقادی هم با مشکلات زیادی مواجه اند، 
اما فشار نبود دارو، برای زنان مضاعف است؛ زایمان، پریود و 
باروری مشــکل زنان در نبود فاکتورهای انعقادی است. ۱۴ 
سال از ازدواجش می گذرد و فرزندی ندارد؛ یکی از دلایلش 
هم خون ریزی های زیاد اســت. حتی در دوره تخمک گذاری 
با درد بسیار شــدید، دچار خون ریزی می شود و در نهایت به 
بارداری ختم نمی شــود. وقتی دارو هست و تزریق می کند، 
میزان خون ریزی و مدتش کم می شــود، وقتی دارو نیست، 
وضعیت سختی دارد: «در نبود فاکتور هیومیت، اف اف تی و 
کرایو تزریق می کنم اما اصلا خوب نیست. ماهی یک بار باید 
به تهران بروم و دارو بگیــرم، در حالی که ما باید این فاکتور 
را در خانه داشــته باشیم و تزریق کنیم نه اینکه این همه راه 
برویم و ســاعت ها منتظر بمانیم تا دارو بگیریم». ماجرا اما 
فقط با خون ریزی های شــدید عادت ماهانه تمام نمی شود، 
آنها برای یک دندان کشــیدن یا انجام هر نوع جراحی نیاز به 
فاکتور دارند وگرنه خونشان بند نمی آید: «وقتی فاکتور نیست 
مجبوریم از داروهای دیگری اســتفاده کنیم، اما فاکتورهای 
مشــابه اصلا روی بدن مــا جواب نمی دهد. اگــر آن میزان 
فون ویلبراند زیاد یا کم باشد، تأثیرات منفی رویمان می گذارد و 
بدنمان ضد فاکتور می شود. ما باید حداقل در هفته یک تا دو 
بار هیومیت تزریق کنیم تا خونمان ذخیره داشته باشد. اما با 
توجه به شرایطی که ایجاد شده، در این چند سال نتوانستیم 
ذخیره خوبی داشــته باشیم. ما باید یک روز قبل و همان روز 
پریــود دارو تزریق کنیم تا خون ریزی کنترل شــود». هر یک 

فاکتور هیومیت، ۵۰۰ واحد اســت، وقتــی دچار خون ریزی 
ماهانه می شــوند باید روزی دو هزار واحد تزریق کنند، یعنی 
چهار فاکتــور. وقتی هم خون ریزی ندارنــد به جای دو هزار 
واحد، یک هزار واحد تزریق می کنند. اما خبری از این تزریق ها 
نیست. خاله او هم مبتلا به فون ویلبراند است و باید هیومیت 
استفاده کند اما مویرگی در جداره روده اش پاره شده و مدام 
خون ریزی می کند و چون فاکتور نیست، پس خون ریزی اش 
ادامه دار اســت و دو هفته یک بار باید در بیمارستان بستری 
شــود و ســه کیســه خون بگیرد. اگر فاکتور بود، این میزان 
خون ریزی هم کنترل می شد: «یک بار با هموگلوبین ۴ بستری 
می شــود و یک بار با هموگلوبین ۶. حتی همان کیســه های 
خونی که می گیرد با نامه نگاری های فراوان است». دکتر به 
او گفته ســه هزار واحد بزن، اما همین ســه هزار واحد تازه 
می شــود هزار واحد هیومیت که کم است. خون ریزی های 
مداوم او را به دردسر انداخته و طولانی بودن دوره پریود، او را 
از کار و زندگی انداخته. در محل کار نمی تواند مدام مرخصی 
بگیرد و به زورِ مُســکن، کار می کند. قبلا شیشه های خالی را 
تحویل می دادند و پُر می گرفتند. هرکس سهمیه خودش را 
داشــت و پزشک میزان سهیمه را تعیین می کرد، اما از زمان 
شدت گرفتن تحریم ها دیگر خبری از پرکردن شیشه ها نیست: 
«دوره اول در جنگ ۱۲روزه بود که داروهایمان ناپدید شــد. 
دوره بعــدی مربوط به جنگ اخیر اســت. الان وضعیت از 
همیشه، بدتر است». مادر پریسا ناقل بیماری بود و مادربزرگ 
او اولین بیمار هموفیلی بود که در ایران شناســایی شــد و از 
همان زمان، کودکان خانواده، تحت نظر بودند. خونشان برای 
آزمایش به کشورهای دیگر فرستاده می شد و در نهایت هم 
بیمار تشخیص داده شدند. در خانواده غیر از او، برادر بزرگ تر 
هم مبتلاســت. او فاکتور هیومیت اســتفاده می کند اما جز 
در موارد خاص مثل جراحی یا شکســتگی، مشکلی برایش 
ایجاد نمی شود: «مردان اغلب مشکل خاصی با این بیماری 
ندارند». آخرین بار سه هفته پیش بود که کرایو تزریق کرد و 

حالا کلافگی و معطلی رفتن به بیمارستان آزارش می دهد.

تنگی نفس ناشی از تزریق خون
«مریم» یک سال و نیم است که هیومیت مصرف نکرده، 
چون پیدا نمی کند؛ هیچ جا. ۴۳ســاله اســت و آخرین باری 
که فاکتور هیومیت دریافت کرده اســفند ۱۴۰۳ بود؛ این را از 
روی نوشته روی شیشــه دارویش می گوید. تمام سال ۱۴۰۴ 
و هرآنچه از ســال ۱۴۰۵ گذشــته، برایش بدون دارو سپری 
شده اســت: «این وضعیت استرس شدیدی به من می دهد، 
چون تنها زندگــی می کنم. خیلی نگرانم نکند اتفاقی بیفتد 
و بدنــم ضربه ای بخــورد و خون ریزی کنــم. در جنگ اخیر 
اضطراب زیادی داشتم از اینکه شیشه ای بشکند و مثلا پایم 
زخمی شــود. آن وقت چه کسی به دادم می رسید؟». او هم 
از مراجعه کنندگان بیمارســتان امام خمینی اســت. کرایو و 
پلاسما دریافت می کند اما می گوید همان کرایو هم تزریقش 
محدود شــده: «باید صبح زود بــروی تا نوبت بگیری. گاهی 
می گوینــد انتقال خون کرایــو ندارد یا باید از قبل ســفارش 
بدهیم و منتظر بمانیم». روی کارت هموفیلی «مریم» نوشته 
به خون و فراورده های خونی حساســیت دارد. تزریق خون 
برای او همراه با تنگی نفس اســت: «درســت مثل کســی 
می شــوم که آسم دارد. حالت خفگی به من دست می دهد 
و تمام بدنم شــروع به کهیرزدن می کند. باید چندین آمپول 
ضدحساسیت بزنم تا بهتر شــوم». پزشک زنان برایش دارو 
تجویــز کرده تا دیگر پریود نشــود اما همیــن دارو منجر به 
لخته شدن خون و افزایش فشار خونش می شود. او مبتلا به 
فشــار خون است و از اینکه خونش لخته شود نگران است. 
حتی ممکن است دچار حمله قلبی شود اما چاره ای ندارد، یا 
باید خون ریزی های طولانی را تحمل کند یا خطر لخته شدن 
خون را بپذیــرد؛ دو راهی ســختی اســت. خون ریزی های 
«مریم» از ۱۴ســالگی، دوهفته ای بود، حتی همان زمان که 
فاکتور در دسترس بود. فاکتور از شدت خون ریزی کم می کرد 
اما مدتش همان بود. حالا اما دو هفته با شدت روز اول است 
و می گوید این وضعیت برای زنان شاغل بسیار سخت است؛ 
زنانــی که باید در رقابت با مردان در محل کار حاضر شــوند 
و کار کنند. این اتفاق روی زندگی اجتماعی و حرفه ای شــان 
تأثیر گذاشــته است. زنی که خانه دار است حتی اگر لباسش 
خونی شــود، می تواند سریع آن را بشوید اما زن شاغل چنین 
فرصتی ندارد و از سوی دیگر نمی تواند مدام مرخصی بگیرد: 
«من وکیلم و باید در دادگاه حاضر شوم. تصور کنید در دوره 
پریودی شدید باید از موکلم در دادگاه دفاع کنم. با آن حالم 
چطور بایــد اینکار را انجام دهــم؟». مریم توضیح می دهد 
کپســول ایرانی حاوی ترانگزامیک اسید باعث انعقاد خون 
می شود؛ یک کپسول ۲۵۰ میلی گرمی که تولید داخل است. 
او مجبور است برای رفع کبودی های بدنش، هر شش ساعت 
یک بار، دو عدد از این کپسول ها مصرف کند؛ کپسولی که گران 
است و هزینه زیادی به او وارد کرده. پدر و مادر «مریم» فامیل 
بودند و بیماری این طور در خانواده شان منتقل شده. هیچ یک 
از اقوام در جریان بیماری نیســتند و بــه همین دلیل هم از 
کودکی خودشــان را ایزوله کرده انــد. او می گوید در کودکی 
مدام خون دماغ می شــده و همه از مادرش سؤال می کردند 
دلیلش چیســت. همین هم باعث شــده تا از دیگران دوری 
کنند و مریم همیشه از ارتباط با کودکان دیگر خودداری کرده 
اســت. مریم می گوید ســهمیه داروی زنان و مردان یکسان 
اســت در حالی که مردان بیمار، نه باردار می شوند نه پریود. 
بنابراین نباید سهمیه شان با زنان یکسان باشد. او به دلیل فوت 
ناگهانی مادر، ناچار به اســتفاده از داروهای ضداضطراب و 
ضدافسردگی شد؛ غافل از اینکه این داروها خون ریزی هایش 
را بیشتر کرده بود و در نبود دارو، بدنش واکنش های شدیدی 
نشان داد. دندان پزشــکی هم عامل دیگر خون ریزی هایش 
است. تمام بدنش کبود شده، زیر پوستش خون ریزی دارد و 
همیشه آثار کبودی روی بدنش است. یک بار هم در خیابان 
دل درد شدیدی گرفت و به زحمت خودش را به بیمارستان 
شریعتی تهران رســاند. او را فورا به اورژانس بردند و بعد از 
ســونوگرافی گفتند یک لیتر خون در شکمش است؛ تخمک 
آزاد شده و یک مویرگ را پاره کرده بود. همان مویرگ پاره شده 

آن قدر خون آزاد کرده بود که یک لیتر در شکمش جمع شده 
بود: «یک تخمک گذاری ساده چه بلایی به سرم آورد». مریم 
می گویــد بعضی زنان باید موقع تخمک گــذاری هم فاکتور 
تزریق کنند. ســال ۱۴۰۰ بود و فاکتور در دسترس. ۱۲۰ فاکتور 
برایش تزریق کردند و خون ریزی قطع شد اما اگر در وضعیت 

فعلی بود قطعا اتفاق بدتری می افتاد.

ضعف و ناتوانی ناشی از خون ریزی شدید ماهانه
«مرضیه» ۳۶ ساله می گوید  وقتی دچار خون ریزی ماهانه 
می شود از شــدت درد و خونی که از او می رود، تا جلوی در 
دستشویی نمی تواند برود. زندگی اش مختل شده و ساده ترین 
کارهای خانه را هم نمی تواند انجام دهد. خون ریزی هایش 
۱۰ تــا ۱۵ روز ادامــه دارد و در یک ســالی که دارو نیســت، 
مشــکلاتش چندین برابر شده اســت. زندگی اش بعد از ۱۰ 
ســال، به جدایی رسیده و تا پای طلاق رفته است. همسرش 
فرزند می خواهد و او به دلیل خون ریزی های طولانی، امکان 
بارداری ندارد. پزشک به او گفته  باید برای چند سال پشت سر 
هم و به صورت مستمر دارو مصرف کند تا بتواند باردار شود؛ 
اما همســر و مادر همسرش این وضعیت را درک نمی کنند. 
این در حالی اســت که پیش از ازدواج، همسرش در محضر 
حاضر شــده و اطلاعش از بیماری مرضیه را ثبت کرده؛ اما 
حالا در کانون هموفیلی ایران به دنبال وکیل طلاق اســت. 
مرضیه کرایــو تزریق نمی کند؛ از آلودگی خون می ترســد و 
نگران است نکند شرایطش بدتر شود. با این حال ناچار است 
در وضعیت بدحالی شدید، خون تزریق کند. به گفته مرضیه، 

این کمبودها بیش از همه زندگی زنان را نشانه گرفته است.

۲۰ روز  پریودی
زهرا اهل زاهدان اســت؛ دختری ۲۳ساله که می گوید از 
آبان سال گذشته فاکتور نداشته است. او بیمار فون ویلمبراند 
اســت و نیاز به فاکتور هیومیت دارد. خون ریزی های او هم 
بند نمی آید. ۲۰ روز است بدون توقف خون ریزی دارد و تنها 
چاره اش کرایو است؛ اما بدنش واکنش نشان می دهد: «قبلا 
کــه دارو بود هفتــه ای دوبار فاکتور هشــت فون ویلمیبراند 
مصرف می کردم. آن موقع پریودم هفت، هشت روز بود؛ اما 
حالا که نزدیک یک ســال است دارو نیست، پریودم ۱۸ تا ۲۰ 
روز شــده و روز بیســتم مثل روز اول خون ریزی دارد. در  ماه 
فقط چند روز خون ریزی ندارم». گروه خونی زهرا، «آ مثبت» 
است و خون مورد نیازش به راحتی پیدا نمی شود. برادرش 
هــم مبتلا بود و جــان باخت؛ آنها حاصــل ازدواج فامیلی 
هستند.  او در شــهر افراد زیادی را می بیند که مانند او مبتلا 
هستند؛ زنانی که برای تزریق به مرکز درمانی می آیند . وقتی 
هم که به زاهــدان رفته بود، زنی مبتلا را دیده که نزدیک به 
۱۲ بار سقط جنین داشته است. زهرا به دلیل خون ریزی های 
مکرر با فقر آهن مواجه شده و می گوید آهنش روی شش و 
هفت است. فشار خونش به طور مرتب می افتد. توانش کم 

شده و جان ندارد.

سقط های مکرر
«رحیمه»  ۳۸ ســاله، چهار فرزند دارد و ســاکن زاهدان 
اســت. ســه ماهی می شــود در وضعیت خون ریزی به سر 
می برد. ســه ماه بــرای قاعدگی خارج از تصور اســت. «بند 
نمی آید»؛ این جمله ای اســت که مرتب تکــرار می کند و از 
وضعیت خون ریزی اش شکایت دارد. خون ریزی او نیز مانند 
زنان دیگر این گزارش، آن قدر زیاد اســت که لباس هایش را 
خونــی می کند. باید فاکتور ۱۳ تزریق کنــد؛ اما به دلیل نبود 
دارو، اف اف تی و کرایو می زند. با این حال، بدنش حساسیت 
نشــان می دهد، کهیر می زند، خارش و تنگی نفس می گیرد. 
خواهر زاده رحیمه هم مبتلاســت و با وجود سن کم، شش 
بار سقط جنین کرده است. او در سفر است و روایتش در این 
گزارش جا ماند: «به او گفته اند ناقل است، باید فاکتور بگیرد 
که پیدا نمی شــود». رحیمه کودک که بود مرتب خون دماغ 
می شد. پدر بارها او را به پزشک برده ولی کسی نتوانسته بود 
تشخیص دهد چه بر او می گذرد. تا ۱۷سالگی که ازدواج کرد 
و مشخص شد پلاکت های خونش پایین است. باردار که شد 
فهمید هموفیلی است. موقع زایمان خون ریزی شدیدی کرد. 
حالا چهار فرزند دارد. او داروهایش را از سال ۸۸ تزریق کرده، 
ولی به دلیل شرایط کشور و تحریم ها، روندش متوقف شده 
است. رحیمه باید هر ماه کرایو تزریق کند؛ پروسه ای زمان بر 
کــه گاهی دو روز زمان می برد. باید کرایو ســفارش دهند؛ تا 
برسد و از انجماد درآید و تزریق شود، ساعت ها زمان می برد. 
وقتی هــم تزریق می شــود، رحیمه تنگی نفــس می گیرد: 
«قبلا فاکتور ۱۳ را ســه هفته یک بار می زدم و شــاید کلا ۱۰ 
دقیقه بیشتر طول نمی کشید؛ اما حالا خیلی پروسه سختی 
شــده است». رحیمه می بیند که دختران مبتلا چقدر هر ماه 
آزار می بینند: «این دختران با کمبود خون مواجه می شــوند. 
به دلیل شدت خون ریزی، دیگر طراوات و شادابی ندارند. اگر 
دارو تزریــق نکنند احتمال خون ریزی مغزی  وجود دارد. این 
اطراف گاهی می شنویم که یک نفر به دلیل خون ریزی مغزی 

جان باخته است. چند وقت پیش هم کودکی جان باخت».

جراحی؟ فقط اورژانسی ها
اصغــر بذرافشــان، هموتولوژیســت اســت. تخصص 
هموتولــوژی و آنکولــوژی دارد و در بخــش هموفیلــی و 
تالاســمی بیمارستان دســتغیب شیراز فعال اســت. او در 
ماه های گذشــته زنان بســیاری را دیده که با عوارض کمبود 
فاکتورها  مراجعــه کرده اند. او می داند که نبود فاکتور یعنی 
چــه: «زنان مبتلا به اختــلالات خون ریزی دهنــده، به دلیل 
خون ریزی های ماهانه، بارداری و زایمان بیشــترین آسیب ها 
را از نبــود این فاکتورها می بینند. نبود این فاکتورها  منجر به 
خون ریزی های بســیار طولانی، ناباروری و ســقط های مکرر 
می شــود». مسئله فقط به خود بیمار محدود نمی شود؛ کل 
خانواده درگیر مشــکل زنان می شــود؛ زنانی نیازمند فاکتور 
۱۳ و فیبرینوژن. تعداد زیادی از آنها از سیستان و بلوچســتان 
برای درمان به شیراز می روند. آن طورکه این پزشک توضیح 
می دهد، این زنان  با خون ریزی های زیرپوستی زیادی مواجه 
می شــوند. دست ها و پاهایشان همیشــه کبود است و او در 
میان بیمارانش شکایت های زیادی از این کبودی ها می شنود؛ 
دختــران جوانی که ناچارند برای پوشــاندن این کبودی ها از 
لباس های آســتین بلند استفاده کنند و پاهایشان را بپوشانند، 
حتــی در میهمانی هــای زنانه. برخی ترجیــح می دهند در 
این مراســم ها شرکت نکنند و این مســئله آنها را گوشه گیر 
و جمع گریز کرده اســت. بذرافشان می گوید  به دلیل کمبود 
فاکتورهــا، پزشــکان ناچارند بــرای انجام جراحی، دســت 
بــه انتخاب بزنند و جز اورژانســی ها کســی را به اتاق عمل 
نفرستند. بقیه کنسل می شوند: «وقتی فاکتورهای انعقادی 
در دسترس نیستند، مجبوریم به بیماران کرایو و اف اف تی یا 
همان پلاســما، تزریق کنیم؛ اما مسئله این است که احتمال 
واکنش به این فراورده ها در میان بیماران بالاست و عوارض 
زیادی دارد». او در شرایط کمبود و نبود فاکتورها، به بیماران 
توصیه می کند باردار نشــوند؛ چون احتمال سقط جنین در 
آنها بالاست. با این حال، نکته اینجاست که ممکن است سن 

بارداری آن بیمار بگذرد و دارو تأمین نشده باشد.

حساسیت به پلاسمای درمانی
برخی بیماری هــای خون ریزی دهنده مثل هموفیلی آ و 
ب که کمبود فاکتور هشت و ۹ دارند، در میان آقایان شایع تر 
است؛ چون روی کروموزوم ایکس قرار می گیرد و از مادر به 
پسر منتقل می شود. این نوع اختلال در میان زنان بسیار نادر 
است. ســایر بیماری های خون ریزی دهنده مثل فون ویلبراند 
و فاکتــور هفت و ۱۳، از نظر  شــیوع در هر دو جنس  تفاوتی 
ندارد؛ اما تایپ یک فون ویلبراند در میان زنان شــیوع بالاتری 
دارد.  آنچه مهم اســت این است که تأثیر کمبود داروها روی 
زنان، چندین برابر مردان اســت. البتــه در مورد زنان نباید از 
واژه هموفیلی استفاده شــود، بلکه باید گفت زنان مبتلا به 
اختــلالات انعقادی. میزان ابتلای هموفیلــی آ و ب در زنان 
فقط یک درصد است و برای مردان ۹۹ درصد. بنابراین زنان با 

اختلالات خون ریزی دهنده در این گروه قرار می گیرند.
یکی از مهم ترین نشانه های تشخیص اختلالات انعقادی، 
قاعدگی  ماهانه است. در مردان اما تا زمانی که ضربه شدیدی 
به آنها وارد نشود یا به اتاق عمل نروند، نمی توان این بیماری 
را تشــخیص داد. ممکن است حتی به دلیل خون ریزی های 
بسیار خفیف خودش را نشان دهد؛ اما در میان زنان به دلیل 
خون ریزی های ماهانه، زودتر تشخیص داده می شود. زنان با 
هر ماه خون ریزی، نیاز به جایگزینی فاکتورهای خونی دارند، 
به همین دلیل اســت که دارو یا همــان فاکتورها را مصرف 
می کنند؛ اما مشــکل زمانی ایجاد می شود که این فاکتورها 
با کمبود مواجه شــوند. آن زمان اســت که این خون ها بند 
نمی آید. بذرافشان می گوید  خون ریزی های خفیف و متوسط، 
در شرایط کمبود دارو، درمان نمی شوند. از بیماران خواسته 
می شــود قرص آهن یا کپســول ترانگزامیک اســید مصرف 
کنند. هر چند  به گفته این پزشــک، همین افراد پس از مدتی 
با ادامه دار شدن خون ریزی ها، دچار کم خونی می شوند و در 
نهایت مجبورند برای تزریق خون و فراورده های خونی اقدام 
کنند. در حالی که کرایو و اف اف پی ممکن اســت برایشــان 

حساسیت زا باشد.

برگشت به ۵۰ سال قبل
اما نکته اینجاست که پلاســما و کرایو درمانی، برگشت 
به عقب است. بذرافشــان توضیح می دهد که شاید ۴۰، ۵۰ 
سالی می شود که در اختلالات خون ریزی دهنده فون ویلبراند 
و مشــابه آن، از ایــن روش برای کنترل خون ریزی اســتفاده 
نمی شــود: «چــون مثلا اگــر بخواهیم ۱۰ سی ســی فاکتور 
فون ویلبراند را با پلاســما جبران کنیم، نیاز به ۵۰۰ سی سی 
داریم. ۵۰۰ سی ســی معادل چهار کیسه پلاسماست. تزریق 
هر کیسه، یک ســاعت طول می کشد، دو ساعت قبلش هم 
باید منتظر ماند تا پلاســما از انتقال خون فرستاده شود و به 
مرکز برسد. بعد باید از انجماد خارج شود و چند ساعت هم 

طول می کشد تا تزریق شود. شاید در شهری مانند تهران که 
بانک خون دارد، زمان زیادی طول نکشد، ولی برای شهر های 
دیگر که مرکز اســتان نیستند، این طور نیست. درحالی که اگر 
بیمــار فاکتور ۱۳ یا فیبرینوژن داشــته باشــد، در پنج دقیقه 
می توانــد دارو بگیــرد و در خانه تزریق کنــد». او به ارتباط 
خون ریزی های ادامه دار ماهانه و بارور نشدن تخمک ها برای 
فرزندآوری اشــاره می کند. به گفته او، وقتی تخمک و اسپرم 
با هم ترکیب می شوند و می خواهند به دیواره رحم بچسبند، 
برای به اصطلاح لانه گزینی نیاز به تشکیل لخته دارند. وقتی 
بیمار دچار اختلالات خون ریزی دهنده است، لخته به خوبی 
تشکیل نمی شود و تخمک و اسپرم دفع می شود و باروری از 
بین می رود. به همین دلیل است که در این بیماران، ناباروری 
دیده می شــود. نکته دیگــر اینکه حتی اگر این چســبندگی 
بــه رحم اتفاق بیفتــد و فاکتور مورد نیاز به ویــژه فاکتور ۱۳ 
و فیبرینوژن، به میزان مناســب وجود نداشــته باشــد، این 
چســبندگی بعد از مدتی، با خون ریزی از بین می رود، جفت 
جدا می شود و سقط اتفاق می افتد. به گفته این متخصص، 
مکانیســم ایجاد نازایی و ســقط در میان بیمارانی است که 

کمبود فاکتورهای انعقادی دارند.

سیستان و   بلوچستان رتبه اول
سیستان و بلوچســتان اکنون درگیری زیادی با این بیماری 
دارد؛ چرا که بیشترین بیماران فاکتور ۱۳ در این استان زندگی 
می کنند. این استان رتبه اول را در تعداد این بیماران در جهان 
دارد. حالا تصور کنید درســت در منطقه ای که باروری برای 
زنان ارزش به شمار می رود، به دلیل نبود فاکتورها، نمی توانند 
باردار شوند و زندگی زناشویی شان دچار مشکل می شود. این 
پزشک تأکید می کند که مشکلات خانوادگی در میان این گروه 
از زنان  بسیار زیاد است و همسرانشان  به دنبال ازدواج مجدد 
هســتند. بیماران با اختلال هــای خون ریزی دهنده، به دنبال 
کمبود دارو، به تدریج کیفیت زندگی  را از دســت می دهند. 
آنها کم کم تبدیل به افرادی کم توان می شوند و حتی آنها را با 
خطر خون ریزی مغزی مواجه می کند. بذرافشان هم از میان 
مراجعه کنندگان کسانی را می شناسد که پیش از عقد ازدواج، 
در محضــر از داماد امضــا و تعهد گرفته اند کــه از بیماری 
عروس باخبر اســت؛ چرا که اگر عروس بیماری اش را پنهان 
کند، مشکل قانونی ایجاد می شود و همسر می تواند شکایت 
کند: «تعداد مردانی که تمایل به ازدواج با زنان مبتلا به این 
اختلالات دارند، زیاد نیست. حتی اگر خودشان راضی باشند، 
خانواده شــان رضایت نمی دهند. ما باید جامعه را نســبت 
به این موضوع حســاس کنیم». شرایط مشــابه ایران از نظر 
کمبود فاکتورها را شاید کشوری مانند افغانستان داشته باشد. 
در حالی که شاید یکی، دو سال پیش ایران مشکلی برای تهیه 
این داروها نداشت: «ممکن است کشوری در شرایط جنگی یا 
با اقتصاد ضعیف  با این کمبودها مواجه شود، ولی نه به این 
میزانی که ما در آن قرار گرفته ایم. در کشــوری هم اگر چنین 
اتفاقی رخ دهد، به دلیل گرانی دارو است نه تحریم ها. حال 
آنکه در کشورهای دیگر، انجمن های حمایتی ای وجود دارد 

و مشکل را برطرف می کنند».

وعده محموله های در  راه
احمد قویدل سال ها مدیرعامل کانون هموفیلی ایران بود 
و از جزئیات مشکلات این بیماران باخبر است. او اکنون عضو 
مجمع عمومی این کانون است و می گوید نزدیک ۱۱ ماه است 
هیچ دارویی وارد کشور نشده، جز یک محموله ۳۰۰ تایی که 
از ســوی کشــورهای منطقه جمع آوری شد و بخش زیادی 
از آن به اســتان سیستان وبلوچســتان رفت. سه دارو شامل 
فیبرینوژن، فاکتور ۱۳ و هیومیت نزدیک به یک سال به دست 
بیماران نرسیده: «هرچند اخیرا خبردار شده ایم یک محموله 
دو هزار و ۵۰۰ یونیتی فاکتور ۱۳ از دانمارک به صورت زمینی 
وارد کشور شده و در مسیر توزیع است. این دارو برای اولین بار 
نوترکیب اســت و قرار است پروتکل درمانی آن آماده شود و 
در اختیار بیماران قرار گیرد». فیبرینوژن هم جدا از اینکه برای 
بیماران با مشکلات انعقادی استفاده می شود، جزء داروهای 
ضروری برای زایمان اســت؛ یعنی متخصصان زنان هنگام 
زایمان از آن استفاده می کنند. بنابراین یک داروی دو منظوره  

است، هم برای اختلالات انعقادی و هم برای زایمان.
آن طورکــه قویــدل می گوید، تحریم هــای آمریکا نقش 
محــوری در این کمبودها دارد: «پس از تشــدید تحریم های 
آمریکا و واردنشدن فیبرینوژن، گزارشات رسمی مبنی بر ایجاد 
مشــکل برای تخلیه رحم زنان ایجاد شــده است. به همین 
دلیل هم مقداری از این دارو از طریق هند وارد کشــور شــد 
که منجر به حساســیت بیماران شد. حالا شنیده می شود از 
طریق یکی از شــرکت ها، یک محموله هزارتایی از این دارو 
وارد کشــور شده و محموله چهار هزارتایی هم در راه است. 
ســومین دارو هم هیومیت اســت که بیماران فون ویلبراند 
آن را مصــرف می کنند. برای این دارو هیچ گشایشــی وجود 
ندارد، فقط گفته شده قرار است در سال ۱۴۰۶ دارویی به نام 
ایمیونیت از طریق یکی از شــرکت ها که در ایران نمایندگی 
دارد بــرای تیپ یــک و دو فون ویلبراند، دارو وارد شــود، اما 
برای تیپ ســه آن جز پلاســما راه کنترلی وجود ندارد». او 
ایــن را به حرف هایــش اضافه می کند که پیــش از این، راه 
ورود هر ســه این داروها از کشور آلمان بود که بعد از تشدید 
تحریم ها هر ســه این داروها از دسترس بیماران خارج شد. 
فون ویلبراندی ها شاید هزار و ۵۰۰ نفر باشند که هنوز به دارو 
دسترســی ندارند و باید از پلاسما استفاده کنند که کار بسیار 
ســختی اســت. آن هزار ویال فیبرینوژن برای یک جمعیت 
چهار هزار نفری اســت. قویدل البته تأکید می کند در ارتباط 
بــا داروی فییرینوژن، اقدامی صورت گرفته و اینکه شــرکت 
بیوتست آلمان این محصول را به تازگی تولید کرده و با توجه 
به اینکه این شرکت اروپایی است و محصول باکیفیت تولید 
می کند، قرار است دارو وارد کشور کند. شرکت بیوتست همان 
شرکتی است که از پلاســماهای ارسالی از ایران، فاکتور ۸ و 
۹ پلاسمایی برای کشــور تولید می کند. او هم تأکید می کند 
آمار بالایی از بیماران با کمبود فاکتور ۱۳؛ یعنی بیش از ۷۰۰ 
نفر در استان سیستان وبلوچستان ساکن اند. بیماران مبتلا به 

انواع اختلالات انعقادی شناسایی شده و دارای پرونده، هزار 
و ۴۰۰ نفر هســتند. در ایران بیــش از ۱۶ هزار بیمار مبتلا به 
انواع اختلالات انعقادی شناســایی شده اند. آمار بیماران در 
مراکز اســتان ها به دلیل تلاش خانواده ها برای دسترســی 
به مراکز درمانی بیشــتر اســت، اما در سیستان وبلوچستان 
به دلیل ازدواج های فامیلی است. در میان اهل سنت، سقط 
جنین مساوی با جنایت اســت. آنها برای فرزندآوری هم به 
پیشــگیری اعتقادی ندارند. فاکتور سیزده ای ها بسیار نادرند 
و بیماری شــان نتیجه ازدواج فامیلی اســت. غم انگیزترین 
سرنوشــت برای بیماران فون ویلبراند است که هنوز دارویی 

برای آنها در دسترس نیست و تنها چاره شان پلاسماست.

کمبود بی سابقه
به گفتــه او، این میــزان کمبــود دارو در تاریــخ درمان 
بیمــاران هموفیلی و افراد با اختلالات انعقادی بی ســابقه 
است. دو تا ســه ماه کمبود بوده اما تا این میزان هیچ وقت. 
او از درخواســتی که از ســازمان غذا و دارو شــده می گوید؛ 
درخواســتی که اعلام می کند بهتر اســت همیشه ۱۰ درصد 
از داروهای کشــور به داروهای برند اختصاص داده شــود تا 
بتوان نتیجه داروهای برند و ایرانی را با هم مقایسه کرد. این 
اتفاق منجر به پیشرفت های دارویی می شود. آنها در کانون 
هموفیلی ایرانی طرحی را نوشــته اند که بر اساس آن، اقدام 
به شناســایی و پیگیری وضعیت زنــان و دختران هموفیلی 
می شــود. شــعار این طرح، «یک هفته کافی است» با اشاره 
به میزان خون ریزی ماهانه اســتاندارد اســت. هدف از این 
طرح شناساســی این دختران و قراردادنشان در مسیر درمان 
اســت. در این طرح به این مســئله پرداخته شده که مادران 
نباید مشاوران خون ریزی دخترانشان باشند، چون در این مسیر 
خیلی چیزها از دست می رود. در این طرح مرجعیت مادر در 
اطلاعات خون ریزی دختران گرفته و به پزشک داده می شود.

خطر مرگ بیماران
بیگم ســلمانیان ۱۵ سال اســت که مدیریت دفتر کانون 
هموفیلی سیستان وبلوچســتان را بر  عهده دارد. او از نزدیک 
می بیند زنان با اختلالات انعقادی در چه شــرایطی به ســر 
می برند: «زنان مبتلا، به دلیل خون ریزی های ماهانه طبیعتا 
در اولویت تزریق هســتند. مخصوصا آنها که کمبود فاکتور 
۱۳ دارند، خون ریزی شــان بسیار شدید است. آدم های عادی 
ســه تا پنج روز خون ریــزی ماهانه دارند و زنــان درگیر این 
بیمــاری، گاهی دو تا ســه ماه درگیرند». ســلمانیان معتقد 
اســت این وضعیت بــه دلیل مدیریت اشــتباه مســئولان 
بهداشــتی و درمانی کشــور رخ داده اســت؛ نزدیک به یک 
ســال اســت بیماران دارو ندارند، اگر هم کسی در این مدت 
دارویی تزریق کرده، یا از بیمار دیگری قرض گرفته یا از دپوی 
خانگی اســتفاده کرده. گاهی هم داروخانه در موارد خاص 
به آنها داده اســت. او می گوید اینکه بــرای جایگزین کردن 
فاکتورها به پلاســما درمانی و کرایــو رو آورده اند، به معنی 
برگشــت به ۴۰، ۵۰ سال پیش اســت. آن زمان از این روش 
برای کنترل خون ریزی استفاده می کردند. به گفته او، استان 
سیستان وبلوچستان، بیشترین میزان کمبود فاکتور ۱۳ دارد و 
بیشترین تجمع هم در شهرستان های سراوان و خاش است. 
بیماران با اختلال انعقادی استان سیستان وبلوچستان، هزار 
و ۶۰۰ نفر هســتند که نزدیک به هزار و ۴۰۰ نفر آنها کد ملی 
و پرونده دارند. این استان بیش از ۷۰۰ بیمار با کمبود فاکتور 
۱۳ دارد. البته خیلی ها شناسایی نشده اند و تعداد زیادی هم 
بدون شناسنامه اند و ثبت نشده اند. بیش از نیمی از بیماران 
این استان، زنان هستند. او هم خبر جان باختن کودک حدودا 
سه  ساله ای به دلیل خون ریزی مغزی در شهرستان خاش را 
شنیده؛ کودکی که به دلیل نبود فاکتور جان باخته است: «ما 
انتظار داریم هر لحظه یکی از بیماران ما به دلیل خون ریزی 
جانش را از دســت بدهد». او در این مدت جلسه های زیادی 
با مسئولان وزارت بهداشت داشته و به آنها توضیح داده در 
استان سیستان وبلوچســتان چه خبر است اما اقدام عملی 
برای از میان رفتن این کمبودها نشده: «مسئولان می گویند این 
داروها گران هســتند، وضعیت کشور هم جنگی است و باید 
از همان پلاســما و کرایو استفاده کرد، در حالی که وضعیت 
بیمــاران به بحران رســیده. دختران و زنان بیمــار  به دلیل 
خون ریزی های شــدید ماهانه در زندگی هایشــان به مشکل 
خورده اند. خیلی ها مشــکل بارداری دارند. در استانی مانند 
سیستان وبلوچستان، باروری یک امتیاز است و کمبود فاکتور 
و رخ ندادن بارداری، ازدواج ها را با مشکل مواجه کرده است. 
در این میان زنان باردار بیمار هم به شــدت ترســیده اند و از 
خانه تکان نمی خورند. بعضی خانواده ها از ترس خون ریزی 
اجازه نمی دهند فرزندشان به مدرسه یا بیرون از خانه برود و 
بچه ها را در خانه نگه داشته اند. زندگی اجتماعی شان مختل 
شــده. قبلا بیماران از ذخیره خانگی اســتفاده می کردند اما 
حالا این ذخیره به صفر رســیده است. گاهی بیمار اورژانسی 
اســت و خون ریزی کرده اما هیچ فاکتــوری وجود ندارد که 
خون ریزی اش قطع شود. کرایو و پلاسما برای بیشتر بیماران، 
حساسیت زاست. مسئولان سازمان غذا و دارو تأکید می کنند 
بیماران کرایــو و اف اف تی بزنند امــا نمی دانند بیماران چه 
عذابی می کشــند. جالب اینجاست که در حال حاضر همان 

کرایو هم پیدا نمی شود».

احتمال خون ریزی مغزی
به گفته سلمانیان، بیشترین عوارضی که کمبود فاکتور ۱۳ 
دارد، خون ریزی مغزی اســت. گاهی خون ریزی از بینی هم 
شروع می شــود و در مواردی هم خون ریزی در مفاصل رخ 
می دهد. نبود برخی فاکتورها، با خون ریزی از ناحیه چشــم 
همراه است و در کنار خون ریزی ماهانه برای بیمار، احتمال 
خون ریزی در مثانه و کلیه هم وجود دارد: «تزریق فاکتور ۱۳ 
بســتگی به وزن بیمار دارد. هر ۱۵ کیلو یک آمپول نیاز دارد. 
یعنی اگر فرد ۶۰ کیلو باشد، ماهانه به چهار تا پنج آمپول نیاز 
دارد. حالا اگر هم دارویی پیدا شود برای یک بیمار ۷۰کیلویی 
یک آمپول زده می شــود که هیچ تأثیری رویــش ندارد». او 

نگران سلامت زنان بیمار این استان است.
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