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التوصيات

النزفوتيرة11.2:

:11.2.1التوصية

مقدّمي/المرضىقبلمنيالفعلالوقتفيكافةالنزفحالاتوتيرةتوثيقعلىبالحرصللهيموفيلياالعالميالاتحاديوصيالهيموفيليا،إلمرضىالرعايةمقدّميإلىبالنسبة

حالةذلكفيمابالمركزي،العصبيالجهازوفيالعضل،وفيالمفصل،فيالنزفحالاتإلىخاصبشكلالإشارةمعالأقل،علىسنويةّبوتيرةمعاًواستعراضهاالرعاية

(الإجماع).الدموتخثرّلتجلطّالدوليةّللجمعيةّالمقاييسوتوحيدالعلميةّالأدلّةلجنةحدّدتهاالتيالقياسيةّالمعاييراستخداميجب.تعافيهم

بالصحةالمرتبطةالحياةجودة11.7

:11.7.1التوصية
أنيجب.الأقلعلىنوي اسواحدةً مرةً مريضلكلوالعظميالعضليالجهازوصحةالعامةالصحةوتوثيقبتقييمللهيموفيلياالعالميالاتحاديوصي
والعجزالوظائفلأداءليالدوًالتصنيفوفقبالصحة،المرتبطةالحياةوجودةوالمشاركةالأنشطة،ومستوياتووظيفته،الجسمبنىتقييمذلكيشمل

.الصحيحالسريريًالسياقفيالمستطاع،قدرالعالميّة،الصحةلمنظمةوالصحة
:يليماذلكفيبماالمستطاع،قدرعليهاالمصادقوالأدواتالقياسيّةالتعريفاتاستخداميجب:الملاحظة•

oعلاماتمجموعبواسطة(حالاتالغالبيّةفي)شائعبشكلللمفاصلالسريريًالتقييمعمليّاتتُجرىًووظيفته،الجسمبنىإلىبالنسبة
.والمراهقينالأطفاللدىالهيموفيليافيالمفاصلصحة

oأوالصوتيّةفوقًبالموجاتالتصويرخلالمنطريقةبأفضلالمفاصلفيالمبكرةالبنيويّةالتغييراتتقييميتمًّنفسه،المجالضمن
.عاديّةةشعاعيًّصورأساسعلىالغضروفيّةالعظميّةالتغييراتأحدثتقييميُمكن.المغناطيسيبالرنينالتصوير

oأنشطةقائمةكذلفيبماالمعني،للفردالمتوفّرملاءمةالأكثرالخياراستخدامخلالمنالوظيفيالنشاطمستوياتتقييميجب
Functional)الهيموفيليافيالوظيفيةالاستقلاليّةعلاماتمجموعأوللأطفال،الهيموفيلياأنشطةقائمةأوالهيموفيليا،

Functional Independence Score in Hemophilia)).
oخاصةأدواتأوعامةأدواتخلالمنسواءً تقييمهايُمكنالتيالنتائجلقياسمهم اجانب ابالصحةالمرتبطةالمعيشةجودةتُعتبَر

لصحةالمنظمةوالصحةوالعجزالوظائفلأداءالدوليللتصنيفالأخرىًالمجالاتمعالمتفقالإطارفيفقطوذلكبالمرض
(الإجماع).العالميّة


	Slide 1

