
 
   ھيكل ومھام

  مراكز العلاج الشامل للھيموفيليا
 

وتتم تلبية الحاجات واسعة النطاق للأشخاص الذين يعانون من الھيموفيليا وعائلاتھم بالشكل  .الھيموفيليا ھو اضطراب معقد
ية، وفقاً الأفضل من خلال تقديم الرعاية الشاملة المنسّقة من قبل فريق متعدد التخصصات من مختصي الرعاية الصح

وتعزز الرعاية الشاملة  ].1،2[للبروتوكولات المقبولة من قبل المبادئ التوجيھية والعملية الوطنية للعلاج، في حال توفّرھا 
   ].، 3[الصحة البدنية والنفسية وجودة الحياة بينما تخفض معدلات الاعتلال والوفيات 

لضمان وصول الأشخاص الذين يعانون من مرض ) HTCs(وينبغي تأسيس مراكز العلاج الشامل لمرض الھيموفيليا 
وتشمل الأمور الأساسية لتحسين الصحة وجودة الحياة،  .الھيموفيليا إلى تشكيلة الخدمات الواسعة والضرورية للتحكم بحالتھم

مثبطات لانتقال  ، وإدارة مضاعفات العلاج بما فيھا تطويروالعظام إيقاف النزيف والعناية طويلة الأمد للمفاصل والعضلات
  [5] .العدوى المنقولة

 
  :يجب أن يتألف الفريق متعدد التخصصات من •

o أو أخصائي أمراض الدم للكبار، أو طبيباً ذا اھتمام وخبرة في / مدير طبي، ويفضّل أن يكون أخصائي أطفال و
 ؛)تخثر الدم(الإرقاء 

o ممرض؛  
o  روماتيزمأخصائي ، أخصائي عظام، علاج طبيعي أخصائيمعالج وظائفي، (معالج طبيعي أو خبير عضلات آخر (

  والذين يمكنھم مواجھة الوقاية والعلاج معا؛ً
o أخصائي مختبر 
o  خبير نفسي واجتماعي) ً  ).ويُفضل أن يكون موظفاً اجتماعياً، أو طبيباً نفسيا

ثة، وطبيب أمراض الكبد، يمكن أن يضم فريق الرعاية الشاملة أيضاً أخصائي الآلام المزمنة، وطبيب أسنان، وطبيب ورا •
وأخصائي الأمراض المعدية، وأخصائي مناعة، وأخصائي أمراض نساء، ومستشاراً مھنياً، وغير ذلك، اعتماداً على 

 . رةفحاجات المرضى والتخصصات السريرية المتو
زيف وأن يكون ينبغي على جميع أعضاء فريق الرعاية أن تكون لھم الخبرة والتجربة في معالجة مرضى اضطرابات الن •

ويجب أن تتوفر الرعاية الكافية لحالات  .الوصول إليھم سھلاً من قبل المرضى بطريقة مريحة وفي الوقت المناسب
  .الطوارئ في جميع الأوقات

موظفاً بدوام كامل في مركز علاج الھيموفيليا ) وھو ممرض في العادة(ومن الناحية المثالية، ينبغي أن يكون المنسق  •
)HTC.( ة بحسبحاجلينما يقوم أعضاء الفريق الآخرين بتخصيص نسبة من وقتھم لمركز علاج الھيموفيليا، وفقاً لب 

ورغم أن ذلك مثالياً، فليس من الضرورة أن تتوفر الخدمات الصحية المتنوّعة المقدمة أو  :ملاحظة .عدد المرضى
 بشكل أعضاء الفريق يتماته، ما دام التواصل بين المطلوب الحصول عليھا من قبل فريق الرعاية الشاملة في الموقع ذ

 .كافمتكرر و
•  ً  :كما أن مصادر الدعم التالية ضرورية أيضا

o ثبطاتثر دقيقة ومضبوطة واختبار للمات عوامل تخعيارمختبر لتجلطّ الدم قادر على أداء  دوجو. 
o  ضافة إلى عوامل تخثر مساعدة أخرى من البلازما، إصنّعة عوامل تخثر دم مناسبة، إما مشتقة أو ممركّزات توفير

 .وحامض الترانيكساميك قدر المستطاع) DDAVP(سين ربسمودمثل ال
o حديثاً  ةحينما تكون مركّزات عوامل التخثر غير متاحة، يجب الوصول إلى مكونات دم آمنة مثل البلازما المجمّد

)FFP ( والراسب القري)كريوبريسيبيتات(. 
o الحركة والمساعدة على النقل عند الحاجة ليلالتجبير لتقأو / الوصول إلى دعم الصب و. 

 
  ]5، 2[مھام مركز العلاج الشامل لمرض الھيموفيليا 

زوّار العيادات وغيرھم من (والمرضى الخارجيين ) اثناء إقامتھم في المستشفى(توفير وتنسيق المرضى الداخليين  .1
  .بالرعاية والخدمات للمرضى وأسرھم) الزوار
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لغرض ) أشھر بالنسبة للأطفال 6كل (يجب أن تتم معاينة المريض من قبل أعضاء الفريق الأساسيين على الأقل سنوياً 
إجراء تقييم كامل لحالة مرض الدم والعضلات والعظام والحالة النفسية الاجتماعية، ولتطوّر ومراقبة وتحسين خطة 

   .يضاً أثناء ھذه الزياراتيمكن أن تتم الإحالات أ .الإدارة الشاملة للأفراد
 .بدء وتقديم التدريب والإشراف على العلاج المنزلي بمركّزات عوامل التخثر حيثما توفّرت .2
 .المرضى وأسرھم ومقدمي الرعاية الآخرين لضمان تلبية حاجات الشخص المصاب بالھيموفيليا تثقيف .3
خصوصاً بالإشارة إلى (طاة وتقييم النتائج طويلة الأمد جرعات العلاج المُعيانات عن مواقع النزف وأنواعه وجمع الب .4

ومن الأفضل تسجيل ھذه المعلومات في سجل  .ومضاعفات العلاج والعمليات الجراحية) وظائف العضلات والعظام
 ويسھّل جمع البيانات المنھجي مراجعة الخدمات المقدمة من .كمبيوتر ويجب أن يتم تحديثھا بانتظام من قبل شخص معيّن

قبل مركز علاج الھيموفيليا ودعم تحسين تقديم الرعاية، والمساعدة على تخصيص الموارد، وتعزيز التعاون بين المراكز 
  .يجب أن يتم الاحتفاظ بالسجلات وفقاً لقوانين السرية والأنظمة الوطنية الأخرى .في مشاركة ونشر البيانات

كل مركز، فمن الأفضل  بما أن عدد المرضي قد يكون محدوداً فيو .حيثما أمكنث الأساسية والسريرية ابحإجراء الأ .5
  .ث السريرية بالتعاون مع مراكز ھيموفيليا أخرىابحإجراء الأ
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