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  19/2/2010نسخة مسودة 

  
 النص/ التعليق الصوتي  وسيلة الإيضاح البصرية

  :المتحدث
وفقرة  نشرة الإلكترونيةال  ،2009ھيموفيليا اليوم العالمي لل الممثل المھني من

  التشويق
   
 
 

  :الرسم على الشاشة ما يلي يبين 
  الھيموفيليا ألف وباءنوعي مرض 

  ناقلات أعراض الھيموفيليا
  داء فون ويلبراند

  نواقص عامل التخثر النادر
 الموروثة  ائحاضطرابات الصف

 
التي تؤثر على رة من الحالات الخطي الموروثةتعتبر اضطرابات النزف 

، ء والأطفال في جميع أنحاء العالمالحياة اليومية للملايين من الرجال والنسا
، سوف نتعلم المزيد خلال ھذا الفيديومن   1،2.أسرھم ومجتمعاتھمكذلك و

نوعي مرض ، بما في ذلك الأوجه العديدة لاضطرابات النزفعن 
داء فون ويلبراند، و، يا، وناقلات أعراض الھيموفيلالھيموفيليا ألف وباء

 .الموروثةاضطرابات الصفيحات و، نواقص عامل التخثر النادر
 
 
 
 

  :المتحدث
  الراوي

  
  :الرسم على الشاشة ما يلي  يظھر

  عامل التخثر المفقود
  استمرار النزيف

  عامل التخثر المستبدل
  توقف النزيف

  
   

موية وعية الدالأ ىأحدجرح يبدأ النزيف في الشخص السليم عند 
في أبطاء لمساعدة لضيق الاوعية الدموية تو. الدم منھاوتسرب 
ثم تعمل . جرحسد اللغرض خلايا الدم الصفائح تستدعي . النزيف

ً ) من الدم اً جزء تعتبرالتي (العديد من عوامل التخثر   كوينلت معا
أقوى  المكان المصابوھذا يجعل من . فوق المكان المصابخثرة 

  .ويوقف النزيف
  

اضطرابات النزيف لديھم نقص أو من لمرضى الذين يعانون اإن 
على  متخثر أو صفائح الدم مما يؤدي إلى عدم قدرتھالعامل في خلل 

يكون التخثر لديھم بالتالي، . الإصابة بجروحوقف النزيف عند 
ً ضعيف عند  لديھمالنزيف يتوقف . النزيف أطول من المعتاديستمر و ا

 .أو المختل التخثر الناقصاستبدال عامل 
 

  :الرسم على الشاشة ما يلي يبين 
  مرض الھيموفيليا

 

  :ةالمتحدث
PAULA BOLTON-MAGGS, D.M., FRCP, FRCPath, FRCPCH 

  المملكة المتحدة، مستشفى مانشستر الملكي، أمراض الدم ةاستشاري
 )WFH(، الاتحاد الدولي للھيموفيليا عضو اللجنة التنفيذية

  
  :اشة ما يلي الرسم على الشيبين 

  
  .الثامن خثرنقص في عامل التھو ) أ(وفيليا الھيممرض 

  
 .التاسع خثرالتنقص في عامل ھو  )ب(الھيموفيليا مرض 

 
 

من   5,000 كلبين واحد من  يھالھيموفيليا مرض  نسبة ظھورإن "
للغاية في أشد  اً ضطراب خطيرالاويمكن أن يكون  2.الذكورالمواليد 
  ھو نقص في عامل التخثر الثامن ) أ(يليا الھيموفمرض . أشكاله

  .التاسع خثرنقص في عامل التھو  )ب(الھيموفيليا  مرضو
  

ً  مرضاً الھيموفيليا يعتبر مرض  وينُقل عن طريق . وراثيا
. نتقل من الأم إلى ابنھاأن ي، لذلك فمن العادة )العاشر(وم سالكرومو

د في تاريخ فأنه لايوج، في المئة من الحالات 30ولكن في حوالي 
ً عفوييحدث  ه، ويبدو أن3عائلةال   .ا
  

نزيف في المفاصل ال عرضة لتطوير شخاصھؤلاء الأيكون 
العلاج  يتم أعطائھموإذا لم . تبدأ في سن مبكرة جداً ووالعضلات 

  .يمكن أن يؤدي إلى ضرر طويل الأمدفأنه المناسب، 
  

نا علاج يتوفر لديولكن . الھيموفيليالمرض علاج لحد الآن لا يوجد 
في المئة من  75لكن . المفقودتخثر اللاستبدال عامل  جداً جيد 

لا يحصلون على الھيموفيليا الشديدة مرض الأشخاص المصابين ب
  ,,2. مناسبال العلاج
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  :المتحدث 
PAUL WILTON 

  )أ(الھيموفيليا الشديدة مرض مصاب ب رجل وھو 
  ةيعضو، لجنة سلامة الدم، جمعية الھيموفيليا الكند

 
 
 
 
 
 
 

 24 عمري. على جسدي الھيموفيليا تأثير شديد جداً لقد كان لمرض "
متفاقم التھاب مفاصل أعاني من . سنة وأنا في حاجة لاستبدال الركبة

في أني ، حتى المفاصلكذلك أشكو من وفي أجزاء معينة من جسمي 
كون ييمكن أن  ذا في حد ذاته، وھالكثير من الألمأعاني بعض الأيام 

  .صعبا اعاً صر
  

بحاجة لتناول  فأنيالھيموفيليا في حياتي اليومية،  مرض لمداواة
مركزات  وتناول، الرياضة ، وممارسةبصورة صحيحةالطعام 

إلى نا بحاجة الى القيام بزيارات منتظمة وأ،حدودي ومعرفةعامل ، ال
  .الھيموفيليامرض مركز علاج 

  
بالنسبة  من التحدي الھيموفيليا يمثل نوعاً أن مرض على الرغم من 

 . "نوعاً ماحياة عادية  أعيش على أنما زلت قادراً فأني لي، 

  :الرسم على الشاشة ما يلي  يظھر
ناقلات أعراض مرض الھيموفيليا

 

 :المتحدث 
 الراوي

النساء ، فأن الھيموفيليا يصيب الرجال أساساً في حين أن مرض 
يمكن  ن، وأنھمثابة ناقلاتيعتبرن بالھيموفيليا  اتجين نلديھ لواتيال

النساء الناقلات سيظھر رغم أن معظم . نالجينات لأطفالھ ينقلنأن 
قد تعاني من ، فأن بعضھن 4لديھن الأعراض في الحياة اليومية

ً  مضاعفات النزيف ، بما في ذلك النزيف أثناء الحيض والولادة أيضا
 .والعمليات الجراحية

 :المتحدث 
PAM WILTON, R.N. 

جمعية  ةرئيس، Paul Wiltonوالدة و )أ(الھيموفيليا مرض أعراض  ةناقل
  ةالھيموفيليا الكندي

 
 
 
 
 

نفس الوقت الذي كان لدينا تشخيص ناقلة في تبين لي أنني كنت لقد "
ا إلى الوراء، عدنإذا . الھيموفيليامصاب بمرض ) Paul(أن ابني 

  ."غيريمن ر أكثلفترات طويلة، وربما عانيت من النزف اعتقد انني 
  

وربما  ة،ناقل يباعتباربي أتساءل عن بعض الأعراض الخاصة إني 
ولكن أعتقد أن معظم أمھات . نحوھامن الانتباه أبُدي المزيد لماذا لم 

 كثيراً  يركزون  اكانوالنزف الذين يعانون من اضطراب الأشخاص 
بدت  نأن بعض المشاكل الخاصة بھبنائھن وعلى ما كان يحدث لأ

  .اجدً  ةكيد تافھبالتأ
  

تشكو لحديث عن بعض القضايا التي بدأنا اوأعتقد أننا في ھذه الأيام 
سھم عراض، لذلك فمن المھم للناس أن يثقفوا أنفالأناقلات منھا 
 ". الخاصة بھم لعلاجا مراكزبعلى اتصال يبقوا و

 

  :الرسم على الشاشة ما يلي يبين 
 داء فون ويلبراند

 

 

 :المتحدث 
 الراوي

 
  
  
  
 

فأن كلاً عراض، الأناقلات يكونوا فقط يمكن أن  نساءفي حين أن ال
على الرغم . داء فون ويلبرانديصابوا بنساء يمكن أن الو الرجمن ال
ً  أضطراب النزف المتوارث من أن فأنه في العالم،  ھو الأكثر شيوعا
يصعب . شخاص المصابينسوى نسبة صغيرة من الأتشخيص لم يتم 

مرض ناقلات أعراض  ه مثل مثلون ويلبراند تشخيص داء ف
 سوى القليل من الأعراضلا تظھر . النساء لدىالھيموفيليا، لا سيما 

، وقد لا داء فون ويلبراندأو قد لا تظھر لدى الأشخاص المصابين ب
إلا عند تعرضھن داء فون ويلبراند تعرف النساء أنھن مصابات ب



 3

 النص/ التعليق الصوتي  وسيلة الإيضاح البصرية
 
 

يستغرق ما  عادةً  حقيقة،في ال. مضاعفات في الولادة أو بعد الجراحةل
أنھا مرأة لكي تعرف العاما في المتوسط  16ما يقرب من الأمر 

   5.داء فون ويلبراندمصابة ب

 : ةالمتحدث
SUSAN HALIMEH, M.D. 

  داء فون ويلبراندبمصابة 
 ، ألمانياطب الاطفال ونقل الدم

 
 
 
 
 

ان عندما ك )III(مرض فون ويلبراند نوع إصابتي ب تشخيصتم "
 اللثة،في  جداً  و غزيرإنني أعاني من نزيف قوي . تينسنعمري 

لم أكن . غزارة الطمثمع ،  يضفي أثناء الحوونزيف في المفاصل 
  .أختيمماثلة كالتي تعيشھا حياة ة على عيش قادر

  
لا ، ينوالآن عندما أحصل على علاج استبدال وعلاج طبيعي جيد

قراءة  مثلن لدي ھواياتي الآ. من نزيف اللثة يحصل لي سوى القليل
انه لشيء . مع عائلتيأن أكون تسوق ووالالكتب والذھاب للسينما 

 ". رائع بالنسبة لي

  :الرسم على الشاشة ما يلي  يظھر
 مل التخثر النادراقص عوان

 

 :المتحدث 
 الراوي

  
  

  :الرسم على الشاشة ما يلي  يظھر
  نواقص عامل التخثر النادرأنواع 

I, II, V, V+VIII, VII, X, XI, XIII  
 

يفقد  التيفي النزف وھي اضطرابات  إن نواقص عامل التخثر النادر
ھذه العوامل لا تعمل أن من العوامل أو  واحداً خلالھا الأشخاص 

تم عرف الكثير عن ھذه الاضطرابات، إذ لا يُ و. بشكل صحيح
 6.خلال الأربعين عاماً الماضية فقط ااكتشاف الكثير منھ

 : ةالمتحدث
Paula Bolton-Maggs 

  
  :الرسم على الشاشة ما يلي يبين 

  توزيع نواقص العامل النادر
 
 
 

يتأثر . بطرق عديدة ومختلفة ةالنادروامل نواقص الع ظھور يمكن "
لا سيما لنساء ظھورھا لدى ايتم الجنسين بنفس القدر، لذلك كلا 

ك سلسلة كاملة طمث أو نزف بعد الولادة، ولكن ھنااللواتي لديھن 
ينبغي الأشخاص والتي  ھا التي يعاني منمختلفة العراض الأمن 

لأشخاص الذين لأعراض ايمكن أن تكون مماثلة وھي . فيھا التحقيق
مرض أعراض ختلف عن ت ولكنھا يعانون من داء فون ويلبراند، 

 .)ب(و  )أ(الھيموفيليا 
 

الھيموفيليا  مرض إدارةقدر كبير من التقدم في تشخيص وتم أحراز 
لى إ ةالنادر وامل الأمر لا ينطبق على نواقص الع ، ولكن)ب(و  )أ(

، ليس لدينا قليلةلأن أعداد المرضى و، ھاحتى لو تم تشخيصو . حد ما
ھناك عدد أقل من المنتجات المتاحة . نفس المستوى من المعلومات

لك في ت طورن بحاجة للعمل في البحوث والت، ونحالحالات أيضاً لھذه 
 ". حقاً حتى يتسنى لنا تقديم العلاج للجميع  جالاتالم

  :المتحدث 
GABRIEL LOTTAZ 

  I شخص مصاب بنقص العامل النادر
 السويسرية الھيموفيلياالرئيس السابق، جمعية 

 
 
 

يعانون من نقص الذين أنا واحد من عدد قليل من الناس في العالم "
ھناك . دية وعاطفية كثيرةتحديات جسجھت ، ولقد واةالنادروامل الع

لقد . ةمألوفالتي تكون غير النادرة النزف من اضطرابات عدد آخر 
تثقيف اصدقائي وعائلتي ، وحتى  ھوالتحدي الأكبر بالنسبة لي كان 

بعض المتخصصين في الرعاية الصحية عن الاحتياجات المحددة 
 . "لدي فيما يتعلق بتوفير الرعاية والعلاج

  :الشاشة ما يلي  الرسم على يظھر
الموروثة الدم اضطرابات صفائح

 

 : ةالمتحدث
Paula Bolton-Maggs 

 
 

الذين لدى الأشخاص  صغيرةالجروح النزف من الوقف  لا يمكن"
نزف خطيرة جداً مع  مشاكلتسبب  و قد   صفائحاللديھم اضطرابات 

من النزيف، مختلفة كذلك أنواع نف وونزيف الأ في الجلدكدمات 
في كثير من الأحيان في وقت مبكر جدا في الحياة، التي تحصل 

 ".السيطرة عليه اويمكن أن يكون من الصعب جدً 
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  :الرسم على الشاشة ما يلي يبين 

  
  
  
 

  :الرسم على الشاشة ما يلي 
  الموروثة أنواع اضطرابات صفائح الدم

  )Bernard-Soulier( متلازمة
  )Glanzmann thrombasthenia(وھن الصفائح 

 نواقص حوض الخزن
 

 
 

اضطرابات نزيف حاد بسبب عيوب  من المرضى الذين يعانونإن 
يكون من قد إلى نقل الصفائح الدموية و يحتاجونقد  الصفائح 
تعيق ، وربما في بعض المناطق من العالمإجراء ھذه العملية الصعب 

لكننا نحتاج . ما يمكن عمله لمساعدة ھؤلاء المرضىبصورة جذرية 
 عندأخرى لمحاولة وقف النزيف بديلة ث عن طرق الى البح

 ". خطيرة جداً الھذه الاضطرابات من الأشخاص الذين يعانون 

 :المتحدث 
 الراوي

 
 
 
 

النزيف خطيرة، ويمكن أن تكون مھددة للحياة،  اضطرابات تكون
بما في ذلك  -نزيف الاضطرابات  معالجة ولكن بفضل التقدم في 
يستطيع الناس العيش  - وامل ات البديلة للعالرعاية الشاملة والعلاج

رغم . حياة أكثر من أي وقت مضىوالاستمتاع بال، لفترة أطول
العديد من الناس الذين يعانون من اضطرابات النزيف لا  فأنذلك،

 .الكافية العناية يحصلون على 
 

  :المتحدث 
PAUL WILTON 

 
 

بات النزيف الھدف النھائي للأشخاص الذين يعانون من اضطراإن 
ة ذلك علينا أن نظل يقظين إزاء ضمان و لحين. لذلك ھو إيجاد علاج

أنحاء جميع ولكن في  -في بلدي ليس فقط  -من الحياة نوعية جيدة 
 . "العالم

 
 
 
 
 
 
 

 : ةالمتحدث
Paula Bolton-Maggs 

  
 
 

تحقيق مستوى جيد من ب الاتحاد الدولي للھيموفيليامھمة تتمثل "
اضطرابات الأشخاص الذين يعانون من  ج لجميع الرعاية والعلا

، على وجه الكرة الأرضيةالموروث أينما كانوا يعيشون النزف 
منظمات المرضى، ك ،معاً تحقيق ذلك عندما نعمل جميعنا ويمكننا 

والمرضى الذين يعانون اضطرابات النزيف، وجميع المتخصصين 
على تقديم  حقاً  نكون قادرينفي الرعاية الصحية، وبھذه الطريقة 

 ".العلاج للجميع 

 :المتحدث 
 الراوي

 
  :الرسم على الشاشة ما يلي يبين 

http://www.wfh.org/whd 

لمزيد من المعلومات ومعرفة كيف يمكن أن تساعد في إحداث فارق 
زيارة الموقع  ، يرجىبالنسبة للذين يعانون من اضطرابات النزف

  :الإلكتروني التالي
                                     http://www.wfh.org/whd 
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