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  المناعیة  الصفیحات نقص  فرفریة مرض  مع للحیاة   الحقیقي العبء  على الضوء  العالمیة  WISh-I الاستقصائیة  الدراسة  تلُقي 
)ITP ( 

  )،ITP(  المناعیة الصفیحات نقص  فرفریة  مجال في  الإطلاق  على  إجراؤھا تم التي الاستقصائیة الدراسات  أكبر من واحدة   كشفت
  اضطراب  یسُبّبھ أن یمكن  الذي  النطاق الواسع التأثیر عن ،ITP  لمرض العالمي للتأثیر WISh-I  مشتركة استقصائیة  دراسة وھي
   الأشخاص. حیاة  نوعیة على  ھذا النادر الدم

  المرضى  عات ومجمو  العالمیون، ITP  خبراء بإعدادھا قام  التي المشتركة  الدراسة  ھذه في  WISh-I  وأسئلة مقابلات تصمیم تم
  الرعایة  خدمة  ومُقدّمي  المرضى من كل  طریق  عن الفھم، على وتساعد  متعمقة رؤى  لاستخلاص  خصّیصًا ،Novartis وشركة 

  الدراسة سجّلت ،2018 عام  في  دولة 13 في طبیباً  472و  مریضًا 1,491 من جمعھا تم التي النتائج خلال   من الصحیة.
  وإظھار الحیاة، نوعیة على والتأثیر العلاج وقرارات الأعراض، عبء  ذلك في  بما ت المجالا عبر تصورات  WISh-I الاستقصائیة

   التحسین.    مجالات إلى  بالإضافة للحالة، الفعالة والإدارة الجیدة الممارسة جوانب 

 

 

 

 

  أكثر كان الإرھاق أن عن الاستقصائیة  الدراسة  شملتھم  الذین المرضى ثلُثي حوالي أبلغَ 
  إكمال  ووقت  التشخیص  وقت  من كل  في  الشدّة  حیث  من منھا نوا عا التي الأعراض

  خمسة أھم من  كواحد الإرھاق الأطباء یدُرج  لم  بالمقارنة، الاستقصائیة. الدراسة 
  الأطباء  رأى  عام، بشكلٍ  التشخیص. عند المرضى  على  تظھر أن المُرجّح من أعراض

  الإبلاغ أن الاستقصائیة الدراسة  أوضحتْ  الإرھاق.  من یعُانون فقط   المرضى ثلث أن
 الوقت.   مرور مع كبیر بشكلٍ  ینخفض لا  قد  والقلق   الإرھاق عن

 

 

 

  أھداف  في  التفكیر منھم طُلب  عندما والأطباء المرضى  بین مختلفة نظر  وجھات  أیضًا  WISh-I  الاستقصائیة  الدراسة  نتائج أظھرتْ 
  أول  علاجي  كھدف التلقائي النزیف من  الحد الأطباء اختار الاستقصائیة،  الدراسة  شمِلتھم الذین المشاركین  جمیع في  الأولیة.  العلاج

   الأولى.  العلاجیة كأولویاتھم %) 20( الطاقة  مستویات  وزیادة  %)35(  الصحیة الدم تعدادات  على المرضى تركیز مع %)، 46(

  بمرض المصابین الأشخاص لتمكین تحسینھا میت  قد التي والمرضى   الأطباء بین والتواصل  الرعایة  عناصر تحدید  إلى بالإضافة 
ITP ألقتْ  جید، بشكلٍ  الحیاة من  WISh-I  مع بالتعایش الشعور یكون كیف على الضوء  ITP،  جودة   لضمان المرضى  یحتاجھ  وما  
  یناقش أن حیوي "أمرٌ  أنھ  ] الصلة ذو  الرسمي  المتحدث  ولقب  اسم  أدخِل[ ذكرَ  الیومیة. المرض تأثیرات  مع التأقلم مع  جیدة حیاة
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 التأثیر وكذلك  الجسدیة، والأعراض   العلامات عبء  عن  التحدث یعني وھذا  .ITP  لمرض الكامل التأثیر والمرضى   الأطباء
  الذین لأولئك الحیاة ونوعیة  المرض إدارة تحسین في  ذلك یساعد  أن یمكن المطاف  نھایة وفي  علاج.  نظام أفضل لتحدید العاطفي،
   ."ITP  مرض مع یعیشون

  الطاقة  مستویات  على التأثیر ذلك في  بما -  للحالة  البدنیة التأثیرات من كبیرة، تحدیاتٍ  على  ITP  مرض واقع   ینطوي أن یمكن
  توُضّح كبیرًا. عاطفیاً عِبئاً یكون أن یمكن ما جانب  إلى المالي، التأثیر مثل  العملیة، الصعوبات إلى  وصولاً   -  البدنیة والأنشطة
 وحدھا.  السریریة  المؤشرات  من بأكثر وفعالیّتھ  العلاج احتیاجات  قیاس أھمیة المحددة   الحیاة نوعیة یراتتأث  من  الواسعة المجموعة 

 

  تحسینات  إدخال  من یمُكّن مما الصحیة،  الرعایة واختصاصیّو  المرضى بین التفاعلات  WISh-I  یجمعھا التي الرؤى  تفُید أن  یجب
  أكثر دعمٍ  لتقدیم فرصة  WISh-I سجّلھا التي التصورات  توُفرّ أوسع، سیاقٍ  في  ذلك،  على علاوة البرامج.  تقُدّمھ وما  الخدمات  على

  المرضى  قلق  ومقابلة  التشخیص، أثناء الرفاھیة مثل إلیھ،  حقیقیة  حاجة ھناك تكون حیث  ITP  مرض من للمتضررین تخصیصًا
 العمل.  وأنشطة   الاجتماعیة الأنشطة  حول   الأجل طویلة   والمساعدة  بتعاطف،

  اعالاستم یجب السبب لھذا  .ITP بمرض المصابین بمساعدة المرتبطة  التحدیات  من العدید ھناك یكون أن یمكن أنھ  المفھوم من
  من . ITP  مرض مع یتعایشون الذین أولئك وأصوات  ،WISh-I  الاستقصائیة الدراسة  تقُدّمھا  التي الحقیقي العالم  رؤى إلى بعنایة
 الحیاة.  لتحسین إجراء   اتخاذ النھایة في یمكننا والفھم،  الوعي تعزیز  خلال

 

 


