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ي - 
ي مالانغو - مارغريت ف. راغ�ن

براديب م. بونوز - براين م. فالدمان - بيت دي كلاين- مانويل أ. بارسلاغ - رادوسلو كازماريك- جو�ن
س– ألوك سريفاستافا  غلان ف. ب�ي

الدليل التوجيهي للتعامل مع مرض الهيموفيليا  الطبعة الثالثة

النشاطب�ن الجسم ووظيفته

المرض - هيموفيليا

مجموع علامات 
ي 

الاستقلاليّة الوظيفيّة �ن
الهيموفيليا

قائمة أنشطة الهيموفيليا/
قائمة أنشطة الهيموفيليا 

للاأطفال

العوامل الشخصيّةالعوامل البيئيّة

مجموع علامات 
صحة المفاصل 

ي الهيموفيليا
�ن

التصوير 
بالاأشعة 
السينيّة

الموجات فوق 
الصوتيّة

ن  التصوير بالرن�ي

المغناطيسيي

قائمة أنشطة 
الهيموفيليا/قائمة 
أنشطة الهيموفيليا 

للاأطفال

أداة مسح الصحة 
القص�ي من 36 بندًا

قياس الاأداء 
الوظيفي الكندي

النتائج، والاأعباء، 
والتجارب المُبلَّغ 

عنها من قبل 
المريض

استمارة جودة 
الحياة الخاصة 

بالهيموفيليا 
ن للبالغ�ي

المشاركة

بنية الجسم ووظيفته

ي تم 
يش�ي إلى حالة المفاصل ومجموعات العضلات المحددة، ال�ت

تقييمها إكلينيكيًا وشعاعيًا

ي ذلك الأأنشطة والمشاركة، ووظيفة 
ات، بما �ف ام�ت ي الهيموفيليا مجموعة من ال�ب

تقُيس تقييمات النتائج �ف
الجسم وبناه، وعبء المرض، والوضع الصحي

الأأنشطة والمشاركة

ي وصعود الدرج 
تش�ي إلى الأأنشطة المفيدة للحياة اليومية )مثل الم�ش

ي 
ي مواقف الحياة �ف

وتنظيف الأأسنان والذهاب إلى المرحاض( والمشاركة �ف

سياق التفاعلات الأجتماعية ، على التوالىي
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تم إعداد هذه المادة التعليمية بفضل دعم تحالف الهيموفيليا
www.WFH.org/TGResourceHub لمزيد من المعلومات حول الدليل التوجيهي للاتحاد العالمي للهيموفيليا حول إدارة الهيموفيليا، قم بزيارة

الدليل التوجيهي للتعامل مع مرض الهيموفيليا  الطبعة الثالثة

الأجراءات الموصى بها للاأنشطة والمشاركةالأجراءات الموصى بها لهيكل الجسم ووظيفته

نوعية الحياة المرتبطة بالصحة

ي الهيموفيليا. تم تطوير أداة تقييم حياة الأأطفال الكندية 
EQ-5D و SF-36 هما من الأأدوات العامة المستخدمة على نطاق واسع لتقييم جودة الحياة �ف

 )HAEMO-QoL-A( ف )CHO-KLAT( للاأطفال من مرصىف الهيموفيليا ومؤ�ش الهيموفيليا للرفاهية واستبيان جودة الحياة QoL الخاص بالهيموفيليا للبالغ�ي
ف من مرصىف الهيموفيليا. للبالغ�ي

HJHS
ي الهيموفيليا هي  أدوات تقييم المفصل 

مجموع علامات صحة المفاصل �ف
ف ها  لكل من الأأطفال والبالغ�ي ي تم دراستها أك�ش من غ�ي

ال�ت

Xray
سون هي مقياس التصوير الأأك�ش استخدامًا  الأأشعة السينية - درجة بي�ت

ولكنها ليست حساسة للتغي�ي المبكر

US
يمكن أن يكشف التصوير بالموجات فوق الصوتية عن انصباب المفاصل 

كلينيكية وأمراض المفاصل المبكرة وأمراض المفاصل تحت الأإ

MRI
ف المغناطي�ي هو المقياس الأأك�ش  من المحتمل أن يكون التصوير بالرن�ي

حساسية لهيكل المفصل ولكنه مكلف

HAL & PedHAL
ف والأأطفال بلاغ عنه ذاتيًا للاأنشطة للبالغ�ي مقياس خاص بمرض يتم الأإ

FISH
ف بالهيموفيليا تقييم مراقب للاستقلالية الوظيفية للاأشخاص المصاب�ي

PROBE
ي لتأث�ي الهيموفيليا على الحياة اليومية للاأشخاص 

بلاغ الذا�ت مقياس للاإ
ف بالهيموفيليا المصاب�ي

COPM & MACTAR
ي الأأنشطة والمشاركة

ات �ف أدوات عامة لتقييم تصور التغي�ي

http://www.WFH.org/TGResourceHub

