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 اهداء

الى عائلة كل مريض مصاب بمرض الناعور )الهيموفيليا( أهدي لهم هذا الكتاب 

 لتعريفهم وتوعيتهم بالمرض والطرق المثالية في العلاج 

 

 .من أجل حياة أفضل
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 مقدمة

 ويصري   شريوعا   التخثرر  عوامرل  نقر   عرن  الناتجر   الوراثير   الأمرراض  أكثر من هو الهيموفيليا أو الناعور

 X الكروموسرو   لر  ع جينير   طفرر   حردوث  بسب  المرض ويحدث المرض لهذا حامل  الإناث وتكون,  الذكور

 . الجيني

 المررض  بهرذا  للمصرا   متكررر  نزير   يحردث  التخثر عوامل نق  سب بو المرض من مختلف  أنواع وهناك

 . الحيا  مدى الجسم من مختلف  أماكن في

 بالعائلرر  وجررود  بسررب  نسرربيا  نررادر أنرر  مررن الررر م علرر  عررامال مسررتوى علرر  النرراعور مرررض اشررتهر ولقررد

 الأمر   وكران  ببريطانيرا  فيكتوريا الملك  لدى المالك  العائل  بين أولا  المرض هذا ظهر وقد, بأوروبا المالك 

 . المالك  العائل  سلال  في بالناعور الأول المصا  فيكتوريا الملك  ابن ليوبولد

 . التاريخ في المشهورين المرض  من تيفولا القيصر نجل لكسأ الروسي دالعه ولي أيضا  كان وقد

 وظيفرر  فقرردان إلى ؤدييررو الركبرر  وخاصرر  المفاصررل في يرر زن يسررب  أنرر  المرررض هررذا مخرراطر أهررم ومررن

 . الدائم  والإعاق  المفصل

 العربير   الدول من و  ها السعودي  العربي  المملك  وفي العام من مختلف  مناطق في منتشر المرض وهذا

 . المجتمعات هذ  في الأقار  زواج لانتشار نظرا  والإسلامي 

 كمرا  , الأسرر   قبرل  مرن  الطفولر   منذ بالمريض والعناي  الشامل  الطبي  الرعاي  يتطل  المرض هذا وعلاج

 طر   الخ المضراعفات  لتفرادي  وذلر  ,  العرلاج  في مسرتمر   بصرف   الأسرر   ومشارك  المنزلي العلاج أيضا  يتطل 

 المجتمر  في  المررض  بهرذا  المصرابين  وأسرر  المرضر   لدى الصحي والوعي الثقاف  لضع  ونظرا ,  للإعاق  المسبب 

 . الأمراض هذ  مثل عن التثقيفي  الطبي  الكت  من العام  المكتبات وللخ وأيضا  العربي

 وليكرون  المررض  بهرذا  وأسررهم  المرضر   لتوعير   مبسط بأسلو  الكتا  هذا إصدار المناس  من وجدت

 الكريمرر  الحيررا  مررن الله بررنذن المررريض وتمكررين المررريض صررح  تحسررين علرر  يسرراعد للأسررر  إرشرراديا  دلرريلا 

 . الحيا  مدى الأصحاء مثل مثل  المستقر 

 والفائرد   النفر   فير   يكرون  وأنهر  الكرريم   لوج خالصرا   العمرل  هرذا  يكرن  أن وتعرالى  سبحان  الله سائلا 

 .  للجمي 

 ,,, فقالمو والله
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 الانتقال وطرق المرض عريفت

 افزالنر  مررض  علير   قيطلر  وأيضرا   الطر   الاسرم  وهرو  الهيموفيليرا  منهرا  عديرد   تسرميات  لر   الناعور مرض

 . الد  بسيلان أيضا  ويعرف الوراثي

 وعرد   الرد   سريلان  للمرريض  يحردث  وبالترالي  التخثرر  عوامرل  أحرد  نقر   بسرب   يحردث  وراثري  مرض وهو

علمرا  برأن   % 04 مرن  الى أقرل  التخثرر  عامرل  نسرب   ترنخفض  حير   الجراحر   أثنراء  أو برالجرو   الإصاب  عند التخثر

 % .044 السليم نالإنسا في التخثر عامل نسب 

 هررذا قررلتوين الررذكور إلى المرررض وتنقررل للمرررض حرراملا  تكررون والأنثرر ,  الررذكور يصرري  المرررض هررذا

 برالمرض  مترأثر   تكرون  ولا X كروموسرو   عل  المرض الأنث  تحمل حي  المتنحي  الوراثي  الصف  نظا ب المرض

 كروموسو  عل  يحصل الذكر لأن نظرا و التخثر عوامل إنتاج عل  يعمل X هو الذي الآخر الكروموسو  لأن

X للمرض حاملين الإناث من% 04و,  لمرضل مصابين الذكور يكون أن من% 04 احتمال فهناك أم  من . 

 نوعران  وهنراك % 044 تكرون  الرذكور  إصراب   فنسرب   جردا   نرادرا   وهرذا  بالمرض مصاب  الأ  كانت إذا أما

 دثيحررو ( ) وهيموفيليررا 8 رقررم التخثررر عامررل  نقرر بسررب  يحرردثو (أ) هيموفيليررا وهررو النرراعور مررن نارئيسرري

 مررن %80 إلى نسررب  الاصرراب   تصررلو شرريوعا  الأكثررر هرري (أ) وهيموفيليررا , 9 رقررم التخثررر عامررل نقرر  بسررب 

  00 رقم التخثر عامل نق  بسب  ويحدث (ج) هيموفيليا ويسم  الحدوث نادر ثال  نوع وهناك الهيموفيليا
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 :المرض أعراض

 ويحردث   الباطنر  وأ الظراهر   سرواء  الجسرم  أجرزاء  مرن  جرزء  في أي نزير   حردوث  هرو  المررض  أعرراض  أهم

 . الأسنان خل  أو ناالخت مثل الصغ   العمليات بعض إجراء بعد أو الطفيف  الإصاب  بعد أو تلقائيا  النزي 

 

,  الحيا  مدى للنزي  القابلي  وتستمر

   و أ النوعين في متشابه  تكون المرض وأعراض

 وأعراض أ النوع في شد  أكثر تكون قد ولكن

 تقسيم تم وقد المرض شد  حس  تكون المرض

 :أقسا  ثلاث  إلى المرض شد 

 :  الخطور  شديد  - أ

 من أقل التخثر عامل نسب  تكونفي هذا النوع 

 في النزيرر  ويحرردث  شررديد الأعررراض تكررون حيرر % 0

 تلر   إلى يرؤدي قرد  و المفاصرل  في  متكررر  بصرف   النزير   يحردث  وأيضرا   الردما   مثرل  الجسم في خط   أماكن

 . والعلاج المتابع  عد  حال  في المفصل

 : الخطور  متوسط -  

 جراحر   إجرراء  أو الإصراب   بعرد  النزير   يحردث  النوع هذا في و البا % 0-0 من التخثر عامل نسب  تكون

 . بالجسم تلقائي نزي  أو بالمفصل نزي  هناك يكون ولا

 :الخطور قليل  – ج

 ولا عامر   بصرف   طبيعيرا   المرريض  ويكرون % 04-6 مرن  النسرب   وتكرون  النوع هذا من خطور  هناك ليس

 . الجراحي  العملي  أو  دالشدي الإصاب  حال  في إلا النزي  أو الأعراض تظهر
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 مررن% 80 أن حيرر  الشررديد للنرروع بالنسررب  وخاصرر  الررولاد  بعررد الأولى الشررهور في المرررض أعررراض وتظهررر

 قرد  وأيضرا  ,  أيرا   أو سراعات  لبضر   طويلر   لمرد   ويسرتمر  نزير   يحردث  حير   الطهار  عملي  بعد تظهر الحالات

 . مباشر   الولاد  بعد الحالات بعض في بالدما  نزي  يحدث

 :المرضية الأعراض صور أهم ومن

 الكدمات وهي عبار  عن تجمعات دموي  تحت الجلد. - أ

 ي  مثل نزي  الأن  واللث .النزي  الخارجي من الأ شي  المخاط -  

 وآلا النزي  المفصلي حي  يحدث نزي  داخل المفصل وتظهر أعراض مصاحب  مثرل الارررار    - ت

 .حدوث خلل في وظيف  المفصل وم  ارتفاع درج  حرار  المفصل 

 النزي  الداخلي مثل الذي يحدث في الجهاز الهضمي. - ث
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 :التشخيص

 العلاج بدأ قبل التشخي  من للتأكد وذل  المخبري  فحوصاتال بعض بنجراء الناعور مرض تشخي  يتم

 :يلي ما المخبري  الفحوصات أهم ومن الناعور مرض م  تتشاب  مختلف  نزي  أمراض هناك يوجد حي 

  ملالكا الد  صور  (CBC )الصفائح وتكون الصفائح عدد في نق  وجود عد  من للتأكد 

 . في مرض الناعور طبيعي 

 زي الن زمن اختبار Bleeding Time طبيعي  النتيج  وتكون . 

 ينمبوثروبرال زمن اختبار (PT )طبيعي  النتيج  وتكون. 

 الجزئي وبلاستينبالثرم زمن اختبار (PTT )مرتفع  النتيج  وتكون . 

  ختبار هو المهم لتشخي  المرضويعتبر هذا الا 9ورقم  8قياس نسب  تركيز عوامل التخثر رقم 

 

 :المرض مضاعفات

 : المخ نزيف .1

 أخطر من المخ نزي  ويعتبر المرض من% 0-0 من الإصاب  ونسب  الناعور مرض بسب  بالمخ نزي  يحدث قد

 . العلاج تأخر حال  في للمريض دائم  إعاق  الى التي قد تؤدي المضاعفات

 اله الولاد  طريق  تكون وقد الولاد  من الأول الشهر خلال أو الولاد  بعد عالي  بنسب  المشكل  هذ  وتحدث

 العملي  بواسط  المرض لهذا الحامل للمرأ  الذكور الأطفال ولاد   يفضل لذل ,  النزي  حدوث في كب  دور

 . المخ نزي  وحوث الرأس إصاب  لتفادي القيصري 

 الأطفال ينصح لذل  الشديد  الرأس إصاب  نتيج  المختلف  العمر مراحل خلال النزي  حدوث يمكن كما

 . الدراج  استخدا  أو الرياض  ممارس  أثناء للرأس الواقي  الخوذ  لبس وأيضا  العنيف  الرياض  ن بتج
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 :المفصلية الإعاقة .2

 الناعور مرض  لدى المفاصل نزي 

 شيوعا  النزي  أنواع أكثر من

 الركب  تعدو% 94-50 ويشكل

 يليها إصاب  المفاصل أكثر من

 كالور ثم الكاحلف فقالمر

 يؤدي النزي  وتكرار  تالكف

لغشاء المفصل وفي مزمن  التها  الى

حال  اهمال العلاج الوقائي ينتج عن 

 .ذل  تل  للمفصل واعاق  دائم 

 

 

 : العضلي النزيف .3

 العضلات وبعض الحوض مثل حساس  مواق  في تكون التي الجسم عضلات بعض في نزي  يحدث قد

الأوعي  و الأعصا  عل  العضل في  الدموي التجم  من ضغط ل ذ عن وينتج ري اوالغض للأعصا  المجاور 

 . وإعاق  خط   مضاعفات نتيج  ذل  ويحدث,  الدموي 

 : الجسم من حساسة أماكن في النزيف .4

 :يلي ما المواض  هذ  عل  الامثل  ومن الجسم في ونادر  حساس  أماكن في نزي  يحدث قد

 شلل عن  ينتج قد مما الشوكي العص  ل ع ضا ط مويد وتجم  الشوكي العص  حول النزي  - أ

 . المضاعفات حدوث ومن  الدموي التجم  لإزال  عاجل جراحي تدخل إلى النزي  هذا يحتاج وقد , بالأطراف
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 دموي تجم  ذل  عن وينتج الإصاب  أو الطفل سقوط نتيج  بالحلق نزي  يحدث قدو الحلق في النزي  -  

 إلى يحتاج واختناق التنفس في صعوب  ويحدث الهوائي  القصب  عل  الضغطب تنفسال مجرى عل  ؤثري بالحلق

 . وسري  طارئ علاج

 داخلي نزي  تسب  عل  البطن  باصإ نتيج  يحدث قدو البطن الداخلي  اءضعأ في دموي وتجم  نزي  - ج

 داخلي شديد نزي  عنها وينتج الداخلي  الأعضاء لهذ  تمزق يحدث وقد دالكب أو بالطحال يكون بالبطن

 و   العنيف  الرياض  تجن  يج  لذل  الوفا  إلى تؤدي قد خط   مضاعفات إلى تؤدي دموي  صدم  إلى يؤدي

 . لبطنل  شديد إصاب  تسب  قد تيلا الأعمال من ذل 

 عل  مخاطر يسب  قد النزي  وهذا العين إصاب  بسب  الداخلي  بالعين نزي  يحدث قدو العين نزي  - د

 . المضاعفات لتفادي سري  وعلاج عاجل تدخل إلى يحتاج لذل  عينال

 : للعلاج مضادة أجسام ظهور .5

 للمرض الأساسي للعلاج مضاد  لأجسا  المريض جسم تكوين احتمال هو المرض هذا مضاعفات أخطر من

 لا وبالتالي لاجالع وعمل مفعول تبطل المضاد  الأجسا   هذ كونتت وعندما 9 أو 8 رقم التخثر عوامل وهو

 مستمر شديد نزي  إلى يؤدي وذل  العلاج فاعلي  لعد  توق  دون النزي  ويستمر للعلاج المريض يستجي 

 . خط   أخرى ومضاعفات دموي   مصد في  بسيت
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 العلاج

 : التالي النحو عل  وهي مختلف  علاجي  برامج عد  يتضمن الهيموفيليا مريض علاج

 جيالخار الحاد النزي  علاج . 

 الحاد المفصل نزي  علاج . 

 المزمن المفصل نزي  علاج . 

 الوقائي العلاج برنامج . 

 التخثر لعامل المضاد  للأجسا  الحامل المريض علاج . 

 للحيا  المهدد  الطارئ  الحالات علاج . 

 المنزلي العلاج . 

 الشامل الط  العلاج برنامج . 

 

 : الخارجي النزيف علاج (1

 علاجال ويتم والفم الأن  مثل الخارجي  المخاطي  بالأ شي  نزي  لهم يحدث االهيموفيلي مرض  بعض 

 : التالي  الخطوات باتباع

  النزي  حدوث عند الراح . 

 بالأن  حشو  ض و و الأن  عل  الضغط مثل ذل  أمكن إن النزي  موض  عل  الضغط . 

  بقاء عل  تعمل وهي قت مؤ بصف  النزي  إيقاف عل  تساعد  التي د نالمسا الأدوي  استخدا 

 : يلي ما الأدوي  لهذ  ومثال التجلط تكوين عل  تعمل أو النزي  بعد المتكون التجلط

 موض  في جلط  تكوين خاصي  ل  العلاج هذا( Fibrin Glue) التجلط صمغ .أ 

 . النزي 
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 هذا( Tranexamic Acid) أسيد  الترانكسامي أو( Amicar) الأميكار علاج .  

 بصف  النزي  يوق  وبذل  تحللها ومن  المتكون  الجلط  حفظ عل  يعمل العلاج

 وتوض  شالشا عل  توض  أو الأن  حشو  عل  العلاج هذا وض  ويمكن.  مؤقت 

 . اللث  عل 

 زياد  عل  يعمل الهرمون أنواع من نوع وهو( Desmopressin) الدسمويرسن عقار .ج 

 في التخثر عامل نسب  رتف ت وبذل  الداخلي المخزون من 8 رقم التخثر عامل إفراز

 حالات في مفيد العلاج هذا يكونما  و البا  النزي  إيقاف عل  وتعمل الد 

 . فقط والمتوسط البسيط أ نوعمن  الهيموفيليا

  من يكون  قالساب بالطرق النزي  توق  عد  حال  في: الصناعي  التخثر عوامل استخدا 

 أو بالمنزل ذل  استخدا  وممكن الطبي  إرشادات حس  التخثر عوامل استخدا  الضروري

 . بالمستشفيات الطوارئ أقسا  مراجع 

 : للمفصل الحاد النزيف علاج (2

 ويكون مفاجئ  بصف  للمفصل  الكامل للحرك  ندافق يحدث عندما للمفصل الحاد النزي  يعرفو

 عند السنتين بلو  قبل الأطفال في يحدث با الو  بالمفصل وحرار  تور  حدوث م  بالأم إحساسلذل   مصاح 

 المفصل وظيف  فقدان الى ؤديي عاجل  وبصف  مبكرا  علاج  عد  حال في و الشديد  بالهيموفيليا المصابين

 :العلاج في التالي  الخطوات إتباع يج  وعلي  , الدائم  والإعاق 

 ضمن ملالعا استخدا  ويمكن يمكن ما سرعأب المحدد  بالجرع  المناس  التخثر عامل استخدا  (0

 . بالمستشف  أو المنزلي العلاج برنامج

 :يلي ما وتتضمن للمفصل( Rice) رايس سياس  تطبيق (2

 . حاد بنزي  المصا  المفصل عل  المشي عد  ويج ( Rest) المريح الموض  في المفصل راح  .أ 
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 ,  استمرار ومن  النزي  من للتقليل النزي  بعد مباشر   المفصل عل ( ICE) ثلج كمادات وض  .  

 أو قماش في الثلج عل  الجلد لذل  يفضل وض  الثلج مباشر   يوض  لا وأن دقيق  24 لمد  ويوض 

 .النزي  حدوث من الأولى ساع  02 الر خلال ساعتين كل الثلج وض  تكرار ويمكن بلاستي 

 الوض  حس  المفصل تعليق أو مثبت باستخدا ( Immoblizetion) المفصل حرك  عد  .ج 

 . المصا  والمفصل المناس 

 عل  يساعد وهذا مطاطي برباط فصلالم ربط يستحسن( Compression) المفصل ضغط .د 

 . المفصل يثبت وأيضا  النزي  تقليل أو إيقاف

 للنزي  المصاحب  الآلا  من يخف  وأيضا  النزي  تقليل عل  يساعد (Elevation) المفصل رف  .  

 .  المفصل تور  يخف  وكذل 

 أو( البندول) البراسيتامول مثل البسيط  المسكنات باستخدا  نصحي: الأم مسكنات استخدا  (3

 عل  يعمل حي  الإسبرين باستخدا  ينصح ولا الأم شد  حس  المسكنات في والتدرج البروفين

 . النزي   دزيا

 :  المفصل من النزي  سح  (0

 تحسن عد  حال  في الإجراء هذا ويستخد  المفصل من الد  لسح  الإبر  استخدا  يمكن الحالات بعض في

 . جدا  الشديد الأم حال  في أو أيا  3-2 لمد  التخثر عامل دا استخ من بالر م المفصل

 : الطبيعي العلاج (0

 توجيهات حس  بالتدرج ذل  ويكون المفصل من والتور  الأم زوال بعد الطبيعي العلاج في البدء يج 

 . الطبيعي العلاج أخصائي
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 : المزمن المفصل نزيف علاج (3

 المفصلي الغشاء تشمل المفصل في مزمن  والتهابات تغي ات تحدث بالمفصل الحاد النزي  يتكرر عندما

 : التالي  الخطوات باتباع يكون والعلاج المفصل وعظا  والغضاري 

 . بالتفصيل لاحقا  شرح  سيتم الذي الوقائي العلاج برنامج ضمن الصناعي التخثر عوامل استخدا  (0

 . المزمن والالتها  الأم لتخفي  البروفين مثل المسكن  ي الأدو استخدا  (2

 . الحالات بعض في رتيزونوالك بعقار المفصل حقن (3

 . اليومي الطبيعي العلاج (0

 . جراحيا  أو طبيا  أما ذل  ويتم بالمفصل الزلالي الغشاء إزال  (0

 : التالي  الأدوي  بحقن ذل  ويتم طبيا  الزلالي الغشاء إزال 

  المشع  النووي  دوي الأ استخدا (Radio Synovectomy )عالميا  المفضل  هي الطريق   وهذ . 

  وتستخد  المشع  الأدوي  توفر عد  حال  في تستخد  الطريق  وهذ  الكيماوي  الأدوي  استخدا 

 :التالي الأدوي 

 (Rifampicin) ينبيسريفام -

  (Tatracycline) تتراسيكلين -

 . أسابي  6 لمد  أسبوعيا  المفصل حقن إلى تحتاج الطريق  وهذا

  جراحيا   شاء المفصل إزال: 

 يحتاج ما نادرا  ولكن المفصلي الغشاء لإزال  جراحيا  التدخل فيمكن الط  للعلاج الاستجاب  عد  حال  في

 . الجراحي التدخل إلى المريض
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  صناعي مفصل تركي : 

 يمكن السابق  لاجي الع الاجراءات استخدا  من بالر م المفصل لمكونات وتل  للمفصل تشو  يحدث عندما

 - الورك - الركب  مثل الأساسي  المفاصل في صناعي مفصل تركي  ويتم الطريق  هذ  إلى اللجوء

 . والكت 

 

 : الوقائي العلاج برنامج (4

مج يحتاج مرض  الهيموفيليا من النوع الشديد الخطور  الى استخدا  عامل التخثر بصف  مستمر  ضمن البرنا

 . المفصل تل  إلى يؤدي الذي للمفصل المتكرر النزي  لمن  وذل  الوقائي

 : التالي النحو عل  وهي للعلاج مختلف  برامج وهناك

 بصف  التخثر عامل إعطاء يتم البرنامج هذا وفي( Primary Prophylaxis) الأولى الوقائي برنامج .0

 في الثاني النزي  حدوث وقبل العمر من سنوات 3 المريض بلو  قبل الأسبوع في مرات 3-2 ظم تمن

 . تقريبا  سن  لمد  البرنامج هذا ويستمر المفصل

 في  ويتم شيوعا  الأكثر وهو( Secondary Prophylaxis) الثاني المستوى الوقائي البرنامج .2

 النزي  حدوث بعد العلاج هذا بدأيو الأسبوع في مرات 3-2 منتظم  بصف  التخثر عوامل إعطاء

 . الحيا  مدى أو البلو  سن حت  العلاج هذا ويستمر المفصل في لثانيا

 عوامل إعطاء يتم البرنامج هذا وفي( Tertiary Prophylaxis) الثال  المستوى الوقائي البرنامج .3

 هذا المفصل وتل  المتكرر النزي  لمن  وذل  المزمن المفصل بالتها  أصيبوا الذين  للمرض التخثر

 . للمفصل المزمن للنزي  الأخرى جاتللعلا بالإضاف 

 لبعض البرنامج هذا يستخد ( Periodic Prophylaxis) المؤقت الدوري الوقائي العلاج برنامج .0

 تقريبا  قص   لفتر  التخثر عامل بنعطاء وذل  للبطن الداخلي النزي  أو المخ نزي  مثل النزي  أنواع

 . الحساس  اض المو في النزي  زياد  لمن  وذل  فقط أسابي  6
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 :التخثر لعوامل المضادة للأجسام الحامل المريض علاج برنامج (5

ظهور أجسا  مضاد  لعامل التخثر عند المريض تعتبر من المشاكل الخط   عند مريض الهيموفيليا بسب  عد  

 بنجراء وذل  المشكل  هذ  لديهم الذين المرض  اكتشاف يج  لذل استجاب  المريض للعلاج اثناء النزي  , 

 بطاقات ومنحهم المرض  هؤلاء وتحديد تقريبا  شهور 6 كل منتظم   فبص المضاد  الأجسا  فح  ارباخت

 . مضاد  أجسا  لديهم أن الأخرى الطبي  المراكز في للأطباء توضح لهم خاص 

 :التالي  الخطوات بنتباع المرض  هؤلاء علاج ويتم

  المضاد  الأجسا  من التخل  برنامج - أ

 يتم حت  (الى سن  رأشه 6) معين  لمد  الأسبوع في مرات 3 التخثر عامل من عالي  جرع  استخدا  في  ويتم

 مثل للمناع  المثبط  الأخرى الأدوي  بعض استخدا  يمكن وأيضا .  الطريق  بهذ  المضاد  الأجسا  من التخل 

 . و  ها رتيزونوالك

 

 :الحاد النزي  علاج -  

 رقم الصناعي التخثر عامل وهو البديل التخثر عامل استخدا  يتم موض  أي في للمريض نزي  حدوث حال  في 

 التخثر عوامل من أخرى أنواع أيضا  وهناك.  مضاد  أجسا  وجود من بالر م النزي  إيقاف عل  يعمل وهذا 5

 . البديل 

 

 

 :للحياة المهدد الطارئ النزيف علاج (6

 أو الرقب  في النزي  ذل كو المخ في النزي  مثل للحيا  ددومه طارئ فيها النزي  يعتبر إلى المواق  بعض هناك

 العلاج في البدء ويمكن سريع  بصف  علاج إلى تحتاج الأنواع هذ  كل البطن في الداخلي النزي  و الحلق

 بجرع  التخثر عامل إعطاء الحالات هذ  في وينصح , الفحوصات إجراء قبلو ذل  في الاشتبا  حال  في حت 

 . البشري  البلازما إعطاء يمكن التخثر عامل توفر عد  حال  وفي% 044 الى بالد  النسب   لزيار عالي 
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 (:Home Therapy) المنزلي العلاج (7

 بالمنزل التخثر عامل إعطاء كيفي  عل  الأسر  أفراد أحد أو المريض تدري  يتضمن المنزلي العلاج برنامج

 الطوارئ لأقسا  المراجع  كثر  من المريض عن تخفي   وكذل العلاج في المريض مشارك  إلى أيضا  ويهدف

 ويتم المختلف  المضاعفات تقليل إلى ايضا ويهدف بالمنزل والمتوسط البسيط النزي  لعلاج السري  التدخل وأيضا 

 . المركزي  القسطر  بنستخدا  أو الفراش  إبر  بواسط  الطرفي  الأورد  في التخثر عامل إعطاء

 . الحاد النزي  حالاتفي  يستخد  وأيضا  الوقائي العلاج في البرنامج ذاه استخدا  وأكثر

 . البرنامج لهذا التدريبي  الدورات وحضور البرنامج هذا باستخدا  الهيموفيليا مرض  جمي  وينصح

 :الهيموفيليا لمريض الشامل الطبي العلاج برنامج (8

 مخاطر وهناك الحيا  مدى والأسر  المريض م  يستمر فهو مزمن وراثي مرض الهيموفيليا أو الناعور مرض

 والتعليمات الإرشادات ويتب  المرض هذا م  المريض يتعايش أن يج  لذل  وقت أي في الخط  النزي  حدوث

 وأن ومستقر  آمن  حيا  يعيش وأن الأصحاء مثل الحيا  من ليتمكن الشامل العلاج برنامج ضمن الطبي 

 . الخط   المضاعفات يتجن 

 :يلي ما الشامل العلاج برنامج تضمنوي

  والأسر  للمريض الط  والتثقي  التوعي / 0

 وأعراض المرض عن الأساسي  المعلومات عل  الأسر  وأفراد المريض يحصل أن يج  المرض تشخي  بعد

 ومن.  للمرض  وج الم الطبي  والنشرات الكت  خلال من أو الط  الفريق قبل من المرض ومضاعفات

 :يلي ما للمريض الطفول  مرحل  خلال المهم  شاداتالإر

 سنوات يج  اتباع الآتي: 3عندما يكون الطفل أقل من  .أ 
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   تقو  أو الطفل عن بعيد  الأ  تكون عندماالطفل عل  الأرض بدلا  من السرير يفضل أن ينا 

 . السرير من الطفل سقوط لتفادي الطفل عن بعيدا  أخرى بأعمال

 اللازم  السلام  إجراءات وإتباع للسلم حاجز وض  يج  المنزل في مسل هناك يكون عندما 

 . السلم من الطفل سقوط لمن 

  إصاب  حدوث لتفادي المناسب  الألعا  واختيار الطفل من الأطراف اد الح الألعا  إبعاد يج 

 . اللع  أثناء للطفل وجرو 

  الدراج  استخدا  وا اللع  عند للطفل الأمان خوذ  استخدا . 

  النزي  لتجن  الجلد تحت تعط  ذل  من وبدلا  العضل طريق عن اللقحات إعطاء عد 

 .بالعضل

 :يج  اتباع الآتي سنوات 3 من أكبر الطفل يكون عندما .  

  الطفل سقوط لتجن  الجانبي  الدعمات ذات المناسب  الهوائي  الدراجات استخدا . 

  الآخرين م  رمباش احتكاك في  الذي العني  واللع  الرياض  تجن . 

  اللع  أثناء دائما  الوقائي   ذالخو استخدا . 

 . المدرس  سن في الطفل يكون عندما .ج 

  والجرو  للإصاب  تعرض  وخطور  الطفل بمرض الطلابي والمرشد المدرس  إدار  إبلا  يج . 

  بي التر حص  أثناء للطفل المناسب  الألعا  واختيار تنظيم البدني  التربي  مدرس عل  ويج 

 . البدني 

 :متخص  ط  فريق بواسط  العلاج/ 2

 الد  أمراض استشاري خلال ومن مابنه لعلاج المتخص  الهيموفيليا مراكز عن البح  المريض اسر  عل 

 اللازم  والإرشادات النصح وتقديم الدوري  للمتابع  متخص  فريق يتطل  الهيموفيليا علاج لأن المتخص 

 :الفريق هذا لمويش
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 .الد  بأمراض مهتم أطفال استشاري أو الد  أمراض رياستشا .0

 . الط  الفريق منسق  كونتو والهيموفيليا الد  أمراض مجال في ومتدرب  متخص  ممرض  .2

 . طبيعي علاج أخصائي .3

 . اجتماعي  أخصائي  .0

 وأ المشترك  العياد  ضمن ذل  ويكون الهيموفيليا بمرض لدي  اهتما  العظا  استشاري من الاستفاد 

 . الأسنان بطبي  الاستعان  يمكن كما الاستشاري عياد  إلى التحويل

 :للعياد  الدوري  الزيارات

 يج  عل  مريض الهيموفيليا زيار  عياد  أمراض الد  بصف  دوري  عل  النحو التالي:

 . شهور 6 كل الزيار  تكون مضاعفات بدون والشديد  المتوسط  الهيموفيليا .0

 . تقريبا  شهور 3-2 كل الزيار  تكون أن يج  مضاعفات وجود م  والشديد المتوسط  الهيموفيليا .2

 حدوث حال في الزيار  معدل وتزداد تقريبا  السن  في مر  بمعدل الزيار  تكون: البسيط  الهيموفيليا .3

 . مضاعفات

 . شهور 6-3 كل عدلبم تكونو وبقي  اعضاء الفريق العظا  استشاري م  المشترك  العياد  .0

 . ذل  ويشتمل الط  الفريق خلال من واجتماعيا  طبيا  المريض تقييم الزيار  خلال ويتم

 والأسر  للمريض  يوالتثق التوعي  استمرار . 

  السابق  الفتر  خلال النزي  مرات عدد معرف . 

 الوقائي العلاج برنامج في الانتظا  من التأكد . 

 المفاصل سلام  من التأكد . 

 لأسنانوا الفم صح  من التأكد . 

 وجدت إن المركزي  القسطر  سلام  من التأكد. 

 ذل : شمليو اللازم  والأشع  المخبري  الفحوصات إجراء 

 الكامل الد  ور ص (CBC) 
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  والكبد الكل  وظائ  

 والإيدز   و أ الوبائي الكبد التها  عن فح ال  

  نسبها وتحديد المضاد  الأجسا  عن الفح  

 التخثر عامل نسبت  تحديد  

 بالنزي  المصا  للمفصل مغنطيسي رنين أشع  راءإج 

 . القاد  الموعد وتحديد للمريض اللازم  الأدوي  صرف يتم الزيار  ختا  وفي
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 :التخثر عوامل أنواع

 :وهي عالميا  ستخد تو الطبي  المراكز في متوفر التخثر عوامل من نوعين يوجد

 . الإنسان بلازما من مستخل  وهو البشري النوع -0

 بالف وسات الإصاب  احتمال من خالي صبحوا النوع لهذا وتحسين تطوير وحدث طويل  فتر  منذ ستخد وي

 . الحديث  والتنقي   بالمعالج وذل  والإيدز الكبدي الالتها  لمث المعدي 

 . البشري  البروتينات من أجزاء عل  يحتوي النوع هذا ولكن

  الجينات بتقني  عاجوالم المصن  النوع -2

ويعتبر الأكثر استخداما  في الوقت الحالي هذا النوع حدي  ويوجد أنواع مختلف  من  ومن شركات مختلف  

 نواع من الأ بعض في يكون معدو كاد يقليل أو   حي  أن  أكثر نقاءً ونسب  البروتين البشري في

كما يمكن   ع متوفر منوعل  الأطباء اختيار النوع المناس  للمريض وفي الحالات الطارئ  يستخد  أي نو

في   والمحضر  استخدا  البلازما البشري  في حال  عد  توفر عامل التخثر او استخدا  عوامل التخثر المركز

 (cryoprecipitateبنوك الد  )
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 أسئلة واستفسارات عامة من اسرة المريض

 ء؟/ ماذا يج  عمل  حت  يعيش مريض الهيموفيليا بصح  جيد  مستقر  مثل الاصحا0س

 / يستطي  مريض الهيموفيليا ان يعيش حيا  صحي  ومستقر  باتباع الخطوات التالي :0ج

تنس  –والرياض  المناسب  تشمل السباح  ممارس  الرياض  المناسب  لتقوي  عضلات الجسم  .أ 

 وركو  الدراج . –البلياردو  –صيد السم   –رياض  المشي  –الجول   –الطاول  

 ساعد عل  تقوي  عضلات الجسم والمفاصل.التغذي  الصحي  الجيد  ت .  

 العناي  بصح  الفم والأسنان من خلال اتباع نصائح طبي  الاسنان. .ج 

 الالتزا  ببرنامج الرعاي  الطبي  الشامل  .د 

 

 / كي  يتم تشخي  ومعرف  المرأ  الحامل  للمرض؟2س

 لتالي :/ يتم تحديد وتشخي  المرأ  الحامل  لمرض الهيموفيليا من خلال الخطوات ا2ج

 تاريخ المرضي بالأسر  فهناك نوعان للمرأ  الحامل :ال .أ 

   جمي  الإناث للأ  المصا  بالهيموفيليا فالأ   مل  حتميا  من التاريخ المرضي وهنالحاالمرأ

 حاملين للمرض. ونالمصا  بالهيموفيليا عندما يتزوج فجمي  بنات  يكون

 أ  الحامل  للمرض  وكذل  اخت والدت  المرأ  المحتمل  أنها حامل ويشمل ذل  بنات المر

وجد  المرأ  الحامل  لأمها وكذل  خالتها وبنات اختها وبنات خالتها كل هؤلاء يحتمل أن 

 يكونوا حاملين للمرض ولكن يج  التأكد بأجراء الفحوصات المخبري 

 حوصات المخبري  التي تؤكد تشخي  الحامل  للمرض الف .  
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  ار لأن معظم النساء بكن تشخي  الحامل بهذا الاختنسب  عامل التخثر ولا يمتحديد

 %64 – 04الحاملين للمرض لديهم النسب  الطبيعي  من عامل التخثر في الد  وهي من 

  الفح  الجيني وهو الفح  الذي يؤكد تشخي  الانث  الحامل ويتم في مختبرات

ظم متخصص  لذل  لا يمكن اجراء هذا الفح  بصف  روتيني  لعد  توفر  في مع

المختبرات وأيضا  مكل  ماديا  لذا لا يمكن اجراء هذا الفح  ضمن برنامج الفح  

 قبل الزواج.

 

 

 / هل المرأ  الحامل للمرض تصا  بأعراض المرض؟3س

/ في الغال  تكون المرأ  الحامل  للمرض سليم  ولا يحدث لها نزي  ولكن ثل  النساء الحاملات للمرض 3ج

% وممكن أن يحدث لهم بعض أعراض المرض عل  صور مختلف  مثل 64ل من لديهم نسب  عامل التخثر أق

 مايلي:

 . حدوث كدمات بالجسم بسهول 

 . استمرار النزي  لفتر  طويل  بعد الجر  أو بعد العملي  الجراحي 

 . حدوث نزي  شديد بعد الإصاب  الشديد 

 . حدوث نزي  شديد اثناء الدور  الشهري 

  الطبيعي . حدوث نزي  شديد بعد الولاد 

 . حدوث أم اثناء الدور  الشهري 

 . قد يحدث نزي  وأم أثناء المعاشر  الزوجي 
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 / ماهي الخيارات للأسر  التي لديها مريض لانجا  مولود سليم؟0س

% من الذكور يكونون مصابين بالمرض من خلال الحمل 04كما تم توضيح  سابقا  هناك احتمال / 0ج

 الطبيعي.

تاح  للحصول عل  مولود سليم بنذن الله هو اجراء عملي  التلقيح الصناعي أو ما يسم  ولكن الخيارات الم

ار الجيني واختيار النطف  السليم  ثم يتم التلقيح خارج الرحم ويطلق عل  ببطفل الأنابي  حي  يتم اجراء الاخت

 ( PGD)هذ  العملي  

(pre-implantation genetic diagnosis)  

 

 يا  الاجتماعي  لمريض الهيموفيليا؟/ كي  تكون الح0س

/ الحيا  الاجتماعي  لمريض الهيموفيليا تكون طبيعي  فهو يستطي  أن يتعلم ويحصل عل  أعل  الدرجات 0ج

الأعمال والوظائ  المناسب  التي تكون  اختيارالعلمي  كذل  يمارس عمل  الوظيفي بكل جدار  ولكن علي  

السقوط اثناء العمل , كذل  يستطي  الزواج وتكوين أسر  وانجا   تمال اصاب  المريض اوحبعيد  عن ا

 .الأطفال مثل الاصحاء , وايضا  السفر وممارس  الرياض  والهوايات المناسب 

فقط يحتاج المريض لأخذ الحيط  وتجن  ما يعرض  للإصاب  أو الجرو  بالإضاف  الى الانتظا  في برنامج 

 .العلاج الشامل والمتابع  الدوري 
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 / ماهي طرق الوقاي  من هذا المرض؟6س

/ طرق الوقاي  تكون بتجن  زواج الأقار  وبالتحديد تجن  الزواج من الاسر  التي ينتشر لديهم المرض 6ج

حي  من المحتمل ان يكون بعض النساء في الاسر  حاملين لهذا المرض لذا يفضل في حال  الر ب  بالزواج من 

أن يكونوا حاملين ان يتم اجراء الفح  المخبري الجيني قبل الزواج لمعرف  ان النساء الذين لديهم احتمال 

 كانت حامل أو سليم .

وقد يكون من المناس  اجراء هذا الفح  قبل الزواج لجمي  المقبلين عل  الزواج بين الاسر التي ينتشر لديهم 

 هذا المرض.

 لهذا المرض؟ماهي المصادر المناسب  للحصول عل  معلومات اضافي  / 5س

 برامج / يمكن الحصول عل  معلومات اضافي  من خلال موق  الاتحاد العالمي للهيموفيليا الذي يقد 5ج

توعوي  وتثقيفي  للطاقم الط  والمرض  وهناك مؤتمر عالمي يتم تنظيم  كل سنتين من قبل الاتحاد العالمي 

 موق  الاتحاد العالمي للهيموفيليا هو:للهيموفيليا ويشارك ب  بعض المرض  المصابين بهذا المرض و

www.wfh.org 

 /هل يمكن لمريض الهيموفيليا اجراء العمليات الجراحي ؟ 8س

/نعم يمكن اجراء أي عملي  جراحي  مهما بلغت خطورتها ولكن بشرط أن يتم اعطاء المريض عامل  8ج

ي , وأيضا  بعد العملي  لمد  معين  حس  نوع العملي  الجراحي  وأيضا  يمكن التخثر قبل العملي  بكمي  كاف

مل رقم امثل عاجراء العملي  في حال  وجود اجسا  مضاد  لعامل التخثر ولكن يستخد  عوامل التخثر البديل  

 و البا  يقو  الطبي  المخت  بتحض  المريض قبل العملي  بوقت كافي بالنسب  للعمليات. 5

  

http://www.wfh.org/
http://www.wfh.org/
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 فهرسلا

 

 

 رقم الصفحة الموضوع م

 2 المقدم  0

 3 إهداء 2

 3 الانتقال وطرق المرض تعري  3

 0 المرض أعراض 0

 0 المرضي  الأعراض صور أهم 0

 6 التشخي  6

 6 :المرض مضاعفات 5

 9 جالعلا 8

 09 التخثر عوامل أنواع 9
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