
 

 

 

 

 در گفت وگو با خاص: رانیانجمن خون و سرطان کودکان ا سیرئ

 سال بیشتر شده است . 01متوسط سن بیماران تالاسمی در کشور 

با خاص، در انتقاد از نبود سامانه  یدر گفت وگوی« رئیس انجمن خون و سرطان کودکان ایران» یدکترابوالقاسم

وجود  یسمتالا یثبت بیمار یبرا یمتأسفانه در ایران سامانه دقیق»در کشور گفت:  یتالاسم یدقیق از ثبت بیمار

با همین  یبه وجود آورده ول یتالاسم یدقیق مبتلایان به بیمار یشناسای یبرا یندارد و این موضوع، مشكلات زیاد

سال بوده در حال حاضر  02تالاسمی که در گذشته زیر  میزان از اطلاعات هم دریافته ایم که متوسط سن بیماران

 سال رسیده است . 02به بالای 

آن که بیماران موجود را از بهترین درمان ممكن  یدو وظیفه بر عهده داریم، یك یما در رابطه با تالاسم»او گفت:

 یانکنیم. این دو وظیفه بر عهده کس یپیشگیر یدر دنیا بهره مند کنیم و دیگر این که از تولد موارد جدید تالاسم

 .خیریه و متخصصان ینیادهاکنند اعم از دولت، ب یکار م یاست که در حیطه تالاسم

 یاین که بیماران تالاسم یبرا»خون در کشور افزود: یتخصص خون و سرطان کودکان در توضیح شاخص اهدافوق 

 یاقبت هامردر اختیارشان قرار گیرد. همچنین  یداشته باشند باید خون کاف ینسبت به گذشته طول عمر بیشتر

بیماران دارد. از جمله این مراقبت ها  نای یبرا یانجام گیرد که بار آهن اضاف یدر مقابل عوارض یدرست درمان

 «دفع کننده آهن یا شلاتور آهن است. یاستفاده از داروها



ه گذشت یدر سال ها یبیماران تالاسم یبرا یخون یدر زمینه تأمین خون و فراورده ها»ادامه داد:  یدکترابوالقاسم

 از مناطق محروم کشور که خون جایگزین وجود داشت و یکه در بسیار یداشته ایم به طور یخوب یپیشرفت ها

توانستیم خون صد در صد  02با استفاده از اصلاح شبكه خون رسانی کشور در دهه مقدور نبود  یتأمین خون کاف

بتلا اهدا می کردند .بخصوص در استان های خوزستان، را جایگزین خونی کنیم که بستگان فرد مداوطلبانه 

در هزار نفر  02در هزار نفر به  00شاخص اهدا خون را توانستیم از  02سیستان و بلوچستان و کرمان در دهه 

 برسانیم .

ه  ب یسنبود که بتواند ادعا کند که دستر یتقریبا تا چند سال گذشته هیچ بیمار تالاسم»تصریح کرد:  یابوالقاسم

سیستان وبلوچستان به عمل آمد؛ متوجه شدیم که از استان  که اخیراً یخون ندارد، اما متأسفانه در بازدید

مشاهده شدکه دو بیمار از یك کیسه خون  یتمطابق تصورات نبوده و ح یخون یبه خون و فراورده ها یدسترس

در پنج ـ شش سال گذشته، موجب سازمان انتقال خون  یرسد که سیاست ها یکنند. به نظر م یاستفاده م

 «کمبود خون در کشور شده است.

که با این مشكل روبه رو شدیم، از مدیرعامل جدید  یزمان»رئیس انجمن خون و سرطان کودکان ایران اضافه کرد: 

این که در گذشته این مشكل وجود نداشت(را جویا  سازمان، علت کمبود خون در این منطقه )با توجه به

در هزار  02در هزار نفر به  02بایستی در شش سال گذشته از  خون که یبردیم که شاخص اهدا یپشدیم،سپس 

و این مشكل  هزار نفر هم کاهش پیدا کرده در  02نفر جمعیت می رسید، نه تنها رشد کافی نكرده است بلكه به 

است که هرچه  یاست. پس ضرورو ... به وجود آمده  یخون از جمله بیماران تالاسم یتمام مصرف کننده ها یبرا

 کاملا اشراف سریع تر رئیس جدید سازمان انتقال خون که از افراد متخصص این رشته است و به این موضوع ها

به خون  یهمه بیماران خون یبالا برود و دسترس شورخون مجدد در ک یاتخاذ کند که شاخص اهدا یدارد تدابیر

کشور. البته  یو چه از طریق ترمیم شبكه خون رسان یطریق خون گیرتأمین شود. چه از  یخون یو فراورده ها

 «گفتنی است که این اقدامات هم اکنون از طرف مدیرعامل جدید سازمان انتقال خون شروع شده است.

از طریق خون و  یدر گذشته آسیب های»نیز گفت: یخون یدر خصوص سلامت خون و فراورده ها یابوالقاسم

 یمصرف کننده وجود داشت.در ایران خوشبختانه اقدامات خوب یمختلف دنیا برا یر کشورهاد یخون یفراورده ها

ه تا بتوانیم ادعا کنیم ک کندادامه پیدا  یبالابردن سطح سلامت خون انجام گرفته و این کوشش بایست یبرا

 «همه مصرف کننده ها مقدور است. یبه خون سالم برا یدسترس

توان کیفیت درمان را در بیماران  یکودکان ایران در پاسخ به این پرسش که چگونه مرئیس انجمن خون و سرطان 

 یسکنند دستر یبا آن دست وپنجه نرم م یکه بیماران تالاسم یموضوع دیگر»ارتقا داد؟چنین گفت:  یتالاسم

ان این پزشكداشته باشند.  یتالاسم یدر رابطه با بیمار یکه دانش کاف یافراد یبه پزشكان حاذق است، یعن



شوند و انجمن خون و سرطان کودکان ایران این وظیفه را به عهده گرفته است. در سال  یمرتب بازآموز یبایست

راسر ها را در س یاین که بتوان بازآموز یمكرر متخصصان حدود هزار اسلاید تهیه شده و برا یگذشته با نشست ها

ه این مهم انجام گرفت یارت بهداشت و درمان و آموزش پزشكمشترک رسید؛ با کمك وز رکشور سامان داد تا به نظ

 «در بالابردن کیفیت درمان داشته باشد. یتواند نقش بسیار مؤثر یاست و چنانچه ادامه پیدا کند م

 یمراقبت خوب یتوانند از بیمار تالاسم یم یپرستاران و فوق تخصص ها، زمان ،یپزشكان عموم»ادامه داد:  یو

 یبوالقاسما« را پیش ببرند. یروز مجهز باشند و بتوانند با استفاده از علوم نوین اقدامات پزشك کنند که به دانش

ده آهن یا دفع کنن ینوین شلاتورها یرا با روش ها ناز مسائل مهم این است که بیمارا ییك»همچنین تأکید کرد: 

ممكن بهره ببرند که برایشان مفید است.  یآهن آشنا کرد و آن ها را مختارگذاشت تا بتوانند از بهترین دارو یها

شده؛ اما به دلیل نوسانات در تهیه و  یتزریق یشلاتور آهن جایگزین داروها یخوراک یامروزه در تمام دنیا داروها

دفع کننده آهن در بین  یدر مصرف داروها یاست؛ هرج ومرج یشلاتور با آن که تولید داخل یتوزیع داروها

و معمول در دنیاست. در کشور ما  یشود برخلاف جریان عاد یجود آمده که مشاهده مبه و یبیماران تالاسم

ز این که نیست ج یبیشتر از نقاط پیشرفته دنیا به کار می رود و این چیز یدفع کننده آهن خیل یتزریق یداروها

ز بیماران کم شده مورد نیا یبه داروها یاین خدمت وجود ندارد یا دسترس یهادر ارائه دهنده  ییا دانش کاف

 «است.

     ه توصی یسه سال گذشته ساخته شد و به بیماران تالاسم یکه تقریبا دو ال یمثال داروی یبرا»ادامه داد:  یو

که در  یبیمه ها؛دسترسی بیماران تالاسم یدرایت یبا ب اخیراً مؤثر استفاده کنند یخوراک یشد که از این دارو یم

ریال پرداخت  02222کم شده و در حال حاضر برای هر قرص آن  ،کردند یگذشته این دارو را رایگان دریافت م

ندارند این دارو را استفاده نكنند. همین امر باعث  یخوب یکه قدرت مال یشود بیماران یو این باعث م می کنند 

ر زمان بسیار مشكل این آهن را می توان دفع کرد و شود و با مرو یم افزایش میزان آهن موجود در خون آن ها

 «را به نظام بهداشت و درمان تحمیل می کند. یاین مسئله مخارج زیاد

ت داشته باشیم و هر لحظه بتوانیم وضعی یتالاسم یاز ثبت بیمار یدر ایران باید سامانه دقیق»گفت:  یابوالقاسم

این جزئیات باید به صورت آنلاین ثبت شود. اما متأسفانه ثبت این  بیماران، فریتین آن ها و... را مانیتور کنیم و

مین با ه یاست ول یاطلاعات ناقص یدر زمینه تالاسم اتگیرد. بنابراین اطلاع یصورت نم یداده به نحو مطلوب

سن متوسط  که در دو دهه گذشته شده، یتوان متوجه شد با تلاش های یهم که داریم م یمیزان از اطلاعات

 .«سال رسیده است  02سال بوده ، در حال حاضر به بالا ی  02اران تالاسمی که زیر بیم

توان عدالت را در توزیع خدمات  یرئیس انجمن خون و سرطان کودکان ایران در پاسخ به این پرسش که چگونه م

ان باید در مراکز است یمراکز جامع ارائه دهنده خدمات به بیماران تالاسم»ایجاد کرد؟ گفت:  یبیماران تالاسم یبرا



و ... دو تا سه جا شكل گیرد و این امكان وجود  نبزرگ مانند سیستان و بلوچستان، کرما یها یا در استان ها

 باتجربه است و فوق یه تالاسمکه کاملا در زمین یدر دو تا سه ماه به فرد یداشته باشد که یك بیمار تالاسم

ن خاص و انجم یمانند بنیاد امور بیماراین کار را با کمك خیریه ها  داشته باشد که یتخصص خون دارد دسترس

آن ها  یباید دسترس یبیماران تالاسم یایجاد عدالت در توزیع خدمات برا یکرد. برا یتوان سامانده یم یتالاسم

          ها یا او یاش این است که ان جه اطق دوردست تسهیل کنیم و لازممنرا به متخصصان خبره بخصوص در

نها طور موقت به آن مكاه ب یکنند و افراد متخصص را حت یسازما نهای مردم نهاد این نوع خدمات را سامانده

 «را ویزیت کنند. یببرند تا بیماران تالاسم

ید از آن برخوردار باشند شامل داشتن شغل، تسهیلات در با یکه بیماران تالاسم یمواهب اجتماع»ادامه داد: یو

و... است. این  ینگرفتن مشكل در دادن گواهینامه رانندگ ،یاجتماع یهات فعالی یازدواج، محروم نبودن از برخ

 یردمانند ف توانندیمناسب م یو دارو و رسیدگ لمدارند و با استفاده از درمان با خون سا یبیماران نقص ژنتیك

نیست در  یرا بر عهده گیرند و نیاز یمتعدد یلهاع عمل کنند و قادر خواهند بود شغسالم و فعال در اجتما

 «نها رفتار شود.به عنوان افراد بیمار با آ یاجتماع یتهافعالی

ن است که ای هایاز بروز بیمار یدر زمینه پیشگیر یبهداشت یها هاز بهترین برنام ییك»تصریح کرد:  یابوالقاسم

خاص کمك  یهایکشور و بنیاد امور بیمار یمتخصصان خون، ژنتیك، وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشك

           هدر دو دهه گذشته داشته است. ب یزیاد یتهاکشیدند و این برنامه پیشرف یکردند و زحمات بسیار یزیاد

بیمار تالاسمی متولد می شدند ولی در حال حاضر  0222بیش از  که بدون وجود این برنامه باید سالانه كهیطور

نفر در سال کاهش  022به کمتر از  از طریق کنترل بیماری تالاسمی و جلوگیری از تولد موارد جدید، تالاسمی

 .«یافته که در هزینه های بهداشت و درمان صرفه جویی زیادی شده است 

ت مانند بالاس یاز استا نها که شیوع تالاسم یحتما باید در بعض: »تخصص خون و سرطان کودکان تاکید کرد قفو

ها و بخصوص  او یبا کمك ان ج یاه خاص منطق یها هلوچستان، هرمزگان یا کرمان برناموب ناستان سیستا

نفر  22کاهش داد و این رقم به زیر نها را در این استا یشود تا بتوان تولد بیماران تالاسم یطراح خیریه یبنیادها

 0022تالاسمی در سال در حدود  امروزه ثابت شده که هزینه هر بیمار»تصریح کرد:  یو« در سال کاهش یابد.

نظام بهداشت و درمان کشور به  یبرا یکه رقم بسیار بالایکه بخشی از آن ارزی و بخشی داخلی است دلار است 

باعث  هایصرفه باشد به اضافه اینكه کاهش بار بیمار همقرون ب تواندکاملایم آن از ی. بنابراین پیشگیرآیدی حساب م

ه شود و اضاف راننكه تعداد بیمابیماران موجود هزینه شود نه ای یمنابع برا یبایستو  شودیها نیز م هخانواد یراحت

از  شوند و یدرست طراح كهیها در صورت هاین برنام یتمام»افزود:  یابوالقاسم« نها هزینه کنیم.آ یبخواهیم برا

شور در سراسر ک یکنترل این بیمار یبرا یکمك زیاد تواندیه شكل مناسبی استفاده شود قطعا ممتخصصان ب



د: ررئیس انجمن خون و سرطان کودکان ایران در پایان تأکید ک« ی شود.لکه امیدوارم یك روز این اتفاق عمباشد 

ر گرفتند، اما امروزه خاص قرا یهایجزء بیمار ییلو هموف یچون تالاسم یهاییدرست است که در گذشته بیمار»

 هبو سیكل سل آنمیا تحت پوشش و حمایت قرار گیرند  آپلاستیك یمانندآنم هایشبیه این بیمار یهاییباید بیمار

د و ژنتیك هستند، تمام عمر با نندار یو هموفیل یبا تالاسم یهم از نظر ماهیت فرق هایاین دلیل که این بیمار

است که باید انجام گیرد و توجه مسئولان بهداشت و  یاز کارهای ینها حمایت شود. این یكاز آ یبایست بیمارند و

 ینیز پیشگیر هایبه این دلیل که اگر از این بیماراین حمایت جلب شود؛  هدرمان و نیز مسئولان بیمه هم ب

 .های درمانی خواهد شد هبه کاهش هزین یکنیم،کمك زیاد


