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           إبراء من مسؤولية 
عن الخدمات الطبية التي هي من صلب مهمات وواجب الطبيب أو الممرضة او الطبيب    المعلومات والنصائح في هذا الكتيب ليست بديلاا الغاية من إدراج هذه  يرجى أخذ العلم بأن  

ا عن الممرض الخ..، كما أنها   طبيبك المختص لا سيما  مع المشورة الطبية التي تحصل عليها من تتلاقى علاقة مريض بطبيبه. إن أخذ المشورة من هذا الكتيب يجب أن ليست شرحا

ا أو معالجة طبية.  إن اية مبادما يتعلق بالأعراض التي تب على عاتقك. وأنه بالرغم من أن  ستكون ة تتخذها بالإعتماد على مكونات هذا الكتيب  رشعر بها والتي قد تستوجب تشخيصا

 .الفردي  الطابعالعناية بكل حالة لذا تكتسب  و ،المعلومات المتوفرة هنا تعتمد الدقة والصوابية إلا أننا لا نعطي ضمانة بها على الإطلاق
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 المقدمة  
مرض   "يتميز  والعصبي  العضلي  بصعوبة    "دوشانالضمور 

التعرف عليه وتشخيصه وفهمه وعلاجه. لا يدخل المرء عالم هذا  

ال  العضلات  ضمور  مرض  جمعية  إن  ارادته.  بملئ  ـ  المرض 

MDA  المتحدة الجمعية  العضلات  ،  ،  UPPMD 1لضمور 

مرض  TREAT NMD   وجمعية   دوشانومنظمة 

جميعهم      World Duchenne Organizationالعالمية

قلوب تماماً  أبنائهم    يعرفون  على  حزناً  تفطر  التي  الوالدين 

معرفتهم   ساعة  المتزايد  وقلقهم  المرض  بهذا  المصابين 

دعم  في  ويرافقهم  يعتريهم  الذي  الهم  عن  فضلاً   بالتشخيص، 

هذا   تباعًا. وخلال رحلتكم مع  المصاب وتحمل عبْء هذا المرض

أن يحصل طفلكم، على أفضل رعاية  التشخيص يصبح من المهم 

عمه وتوفير الموارد المطلوبة له.  ولهذا السبب، في  صحية، ود

هذا   عملنا،  2018العام   العائلات  دليل  وإعداد  تطوير  على 

 .دوشانالخاص بمرض 

 

أمراض    دوشان أحد  بــ هو  ويعرف  العضلات 

"dystrophinopathies بروتين فقدان  عن  االناجمة   "

" المبينة والظاهرة  phenotypeتتراوح الاصابة به من اعراض ".   dystrophin “  العضلات المعروف بــ "ديستروفين

، إلى الإصابة بـ Duchenne muscular dystrophy"  دوشانخطورة  وتعرف بـ ضمور العضلات "الأكثر للعيون و

. ولتسهيل الأمور أكثر. لقد جاء الأخف ظاهريا  Becker muscular dystrophy اعراض ضمور العضلات "بيكر"

 " بذاته. دوشانئلات ليركز بمجمله على مرض "دليل العا

 

العائلة   دليل  الىلقد وضعنا  التشخيصالأهالي    للتوجه  بعد  المبكرة  والمرحلة  المرض  تشخيص  أجل خلال  وأيضًا من   ،

الذي يعيش مع مرض   المصاب  إلى الشخص دوشانالشخص  المستند تشير  إليها في متن هذا  المشار  . إن كلمة "أنت" 

 نفسه.   دوشانيعيش مع مرض المصاب الذي 

 

 ومراعاة العناية: دوشانخلفية مرض 

في الولايات المتحدة الأميركية" والخطوط التوجيهية المعتمدة من قبل تلك المراكز المتعلقة   مراكز مراقبة الداء والوقايةان  

بمرض   "ب،  دوشانبالعناية  العنايةتعرف  والم"اعتبارات  الاعتبارات  تلك  إن  العناية  .  توفير  في  منها السابقة  راعاة 

ه، بحيث تم اختيارهم والعناية ب دوشانبمرض    متخصصين   والمستحدثة، تعتمد على دراسات مكثفة من قبل خبراء دوليين

 دوشان. قام هؤلاء بتصنيف وسائل عناية  تستخدم في التدابير العلاجية لمرض  لتمثيل مجموعة واسعة من التخصصات

التالي:   النحو  على  ملائمة" وهي  لمرض    "ضرورية"، "ملائمة"، و"غير  المختلفة  المراحل  قاموا دوشانوهي  لقد   .

، الأمر الذي وفر لهم فرصة وضع خطوط توجيهية بموافقة الأكثرية، تمثل  سيناريو  70,000كثر من  جمال بمراعاة أبالإ

 . تم تطوير الخطوط التوجيهية بالإعتماد على نفس النمط. لدوشان" لتوفير العناية أفضل ممارسة"

 

مستحدثة تتعلق بالعناية الطبية لمرض ضمور  ، يلخص نتائج  2018الصادر في العام    دوشانإن دليل العائلة الخاص بمرض  

المسمى   المراقبة ،  دوشانالعضلات  ومدعومة من مراكز  مؤيدة  النتائج،  بآخر  والمزودة  المستحدثة  التوجيهية  الخطوط 

أييد أيضاً  والوقاية من الداء في الولايات المتحدة الأميركية بالتعاون والتنسيق مع جمعيات الدفاع عن حقوق المريض وبت

وهي متوفرة للعموم "  Lancet Neurology. تم اصدار ونشر المستندات في مركز الأعصاب "  TREAT-NMD  من شبكة

   على مواقع الشبكة العنكبوتية )الانترنت( على الصفحات الرئيسية التالية

PPMD, MDA, UPPMD, TREAT-NMD, and CDC  . 
 

 
 

 

 

 

 
 

يتناول هذا الدليل حالات مرض دوشان 

ويفيد بأن العلاج الطبي لا يغنيكم عن كل 

شيء. فالأمثولة هنا هي انه من خلال 

الطبية بإمكان الأعباء تخفيف وطأة 

طفلكم أن يعيش حياة عادية، وبإمكانكم 

ا أن تعيشوا عائ لة طبيعية. من أنتم أيضا

ا  أن تتذكروا بأن معظم المفيد هنا أيضا

الأطفال المصابين بمرض دوشان هم 

 ذينسعداء، كما أن معظم العائلات ال

لصدمة تشخيص أولية لهذا  واتعرض

، هم المرض جراء اصابة أحد أفرادها به

 في أحسن حال بعد تلك الصدمة.
 (UPPMDالعالمية )دوشان منظمة داء  –روم ـڤاليزابيت 
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 تابع -المقدمة 

 . TREAT-NMDتتوفر ترجمات متعددة في هذا الخصوص من خلال   UPPMDو  TREAT-NMD بفضل

 

بتطوير مقال مستقل للتعمق أكثر بناحية مخصصة من العناية. تنشر المقالات    اختصاص ثانوي  قامفضلاً عن ذلك، إن كل  

ميركية في ملحق طب الأطفال لتؤلف جزءًا من صحيفة طب الأطفال وهي الصحيفة الرسمية الصادرة عن الأكاديمية الأ

 ، وستكون متوفرة على مواقع الإنترنت المذكورة تباعًا. 2018لطب الأطفال في العام 

 
 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 مراجع تتعلق بالمستند الأساسي 
 

www.mda.org 

www.parentprojectmd.org 

nmd.eu-www.treat 

https://worldduchenne.org/ 

 

 إصدار ونشر خطوط التوجيه الخاصة بمرض دوشان  

ا • لعضلات من نوع دوشان والتدابير العلاجية له، معلومات مستحدثة وجديدة ، تشخيص مرض ضمور 

اندوكرين1الجزء   الغدد الصماء[، معِدةَ وأمعاء،   : تشخيص، اعصاب وعضلات، اعادة تأهيل،  ]جهاز 

 وإدارة التغذية.  

 

تشخيص مرض ضمور العضلات من نوع دوشان والتدابير العلاجية له، معلومات مستحدثة وجديدة ،  •

 العظام. وجراحة: الجهاز التنفسي، القلب، صحة العظام، 2الجزء 

 

تشخيص مرض ضمور العضلات من نوع دوشان والتدابير العلاجية له، معلومات مستحدثة وجديدة ،  •

تدابير العلاجية الطارئة، العناية بالأمراض النفسية، استمرارية توفير العناية : العناية الأولية، ال3الجزء  

 الطبية بكل مراحل الحياة.

 

 :الهامة نرجو تصفح هذه المواقع

 

• CDC: www.cdc.gov/ncbddd/musculardystrophy/care-considerations.html 

• Parent Project Muscular Dystrophy: www.parentprojectmd.org/careguidelines 

• MDA: www.mda.org 

• World Duchenne Organization: www.worldduchenne.org 

• TREAT NMD: http://www.treat-nmd.eu/resources/care-overview/dmd-

care/diagnosis-management-dmd/ 

 

 

http://www.mda.org/
http://www.parentprojectmd.org/
http://www.treat-nmd.eu/
https://worldduchenne.org/
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 تـــأهيـــلإعادة  أعصـــاب تشخيص

 جراحة عظـام
 دد صمّاءـغ

 تنفس 
 طوارئ

  -نفسي قـلـب

 إجتماعي

 معدة و أمعاء

 تغذية

 الشخص المصاب 

 بـمرض دوشان 

 العـــائـلــة

 الانتقال عبر مراحل الحياة

 بـــالغ             طفـــل            مراهق
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 استخدام هذا الدليل   -2

 
 تين الطريقتين المختلفتين:  هايمكنكم استخدام هذا الدليل عبر اختياركم 

 

 .  دوشانتركيز على مرحلة معينة من مرض ال -1

 . دوشانمرض بمعينة للعناية ناحية تركيز على ال -2

 

المقصود من    خرلآشخص  ويختلف من  خطوة خطوة    دوشانمرض  بوضوح تقدم  يشرح    ، 1جدول رقم  بما فيه  القسم التالي  

 نظرة شاملة عن الإحتياجات المتعلقة بتوفير العناية التي تتصورونها.   ءاعطاهذا الدليل، 

 

ترافقها عناية تكون من صلب  بتدابير علاجية خصوصية  تتعلق  الوثيقة  أقسام من هذه  اردتم قراءة  إذا  ذلك،  إلى  إضافة 

 المحتويات.  م ايجادها بسهولة في جدول كالموضوع الذي يهمكم، فبإمكان

 

 الطبي الذي يقدم الرعاية الطبية لكفريق تكوين ال

 
هذا  سلوبًا متعدد الإختصاصات للتعاطي والتعامل مع هذا المرض،  يفرض أ  دوشانعلاجي الأفضل لمرض  إن التدبير ال

ثلاً، أخصائي طب  يتجلى بتعيين اختصاصيين في مجالات طبية متعددة من شأنهم توفير عناية شاملة ومفيدة لك. فمالأسلوب  

الطبي المعالج لمرض الأعصاب فريق  ( يشرف على الNeuromuscular Specialist- NMSالأعصاب والعضلات )

ي تتعالج منه في مستوصف أو مشفى، ومن مسؤولياته توفير العناية اللازمة لك في كل  ذوالعضلات الذي تعاني منه وال

الطبية لك من عناية قسم الأطفال الطبي إلى عناية قسم البالغين الطبي، فقد يتبدل الطبيب  مراحل حياتك. وفيما تتحول العناية  

البالغين   بطب  أعصاب وعضلات مختص  طبيب  إلى  الأطفال  بطب  وعضلات مختص  أعصاب  طبيب  من  الأخصائي 

بين  من  اية الطبية عضوًا هامًا الطبي السريري المعالج. ويعتبر المنسق لتوفير العنفريق والراشدين، لكن يستمر في قيادة ال

الطبي  فريق  فراد الأالطبي المعالج يساعد على ضمانة أن تبقى الإتصالات والعناية خاضعة للتنسيق فيما بين  فريق  أعضاء ال

الطبي وبين الطبيب الأساسي الموفر  فريق  الطبي من جهة ثانية، وكذلك الأمر بين الفريق  أنفسهم من جهة، وبينك وبين ال

لك  العنا الصحية  الأية  داخل  يتوفر  لم  أما في حال  ثالثة.  الخ...( من جهة  العائلة،  الأطفال وطبيب  الطبي  فريق  ي طبيب 

المختص بالاعصاب والعضلات اي منسق يقوم بتوفير العناية الأساسية لك تأكد من بإمكانه أن يقوم بمهمة تنسيق المواعيد 

 نت بحاجة لخدمة طبية طارئة.كإذا حتى له عن قلقك، أو المتفاوتة  لك، فتطرح أسئلتك عليه، أو تعبر 

 
العائلةيوفر   لذا    دليل  فعال في حصولك على عناية شاملة وكاملة.  للمشاركة بشكل  أساسية تعطيك فرصةً  لك معلومات 

يكون لديه  ( أن  Neuromuscular Specialist- NMSيقتضي على طبيبك الأخصائي في طب الأعصاب والعضلات ) 

هذه   يتمتع بسرعة البديهة والتدخل اللازم في الوقت المناسب،  ، ودوشانكل القضايا المحتملة التي تحيط بمرض  بإلمام  

نقطة  تصرفات   تأسيسية  تشكل  بل  ثانويين جوهريين  أساسية لا  أخصائيين  واستدعاء  عناية ملائمة  على  أيضًا للحصول 

ربما  بعض التدخلات الطبية، أو  الإلحاح التي تهيمن على  ر طبيعة  عندما تتقدم بالسن وتعمّر، تتغيف .  لإعطاء اليد في العمل

(.  1)مصور    دوشانتعيين بعض الأخصائيين الثانويين. يرافقك دليل العائلة في مراحل مختلفة من توفير العناية بمرض  في  

تمر بها، لكن من المهم بمكان إلى كل الأخصائيين الثانويين في حياتك أو عبر المراحل التي تكون بحاجة بالطبع سوف لن 

أن يكون هؤلاء بمتناول يدك وغب الطلب، عندما تكون بحاجة إليهم. ويبقى الدعم كل الدعم ذاك الذي يقدمه المنسق العام  

 حول ماهية العناية الطبية التي سوف يوفرها من أجلك.

 

الوسط. طاقمك الطبي حولك. من المهم بمكان أنك أنت مع عائلتك، تتعاملون مع اخصائيين طبيين   في  . أنتإذاً   أنت المهم

 (. 1)مصور  فين ينسقون ويهتمون بكافة أمجالات العناية السريرية الخاصة بكمحتر
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 (1التعامل خطوة خطوة مع مرض دوشان )جدول 
لمساعدتك على    دوشاند قمنا بتجزئة المراحل الأساسية التي يمر بها مرض  حالة تتغير ببطء مع مرور الزمن. لق  دوشان

استباق اي توصيات تريد من خلالها الحصول على العناية اللازمة. بالرغم عن كون تلك المراحل المشار اليها ضبابية غير 

عتماد عليها واستخدامها لتحديد نوع  واضحة المعالم جيدأً، لا تستطيع تمييزها بدقة، إلا أنك قد تجدها مفيدة ومساعدة للإ

الطبي الموفر العناية فريق  العناية التي أنت بحاجة لها، والتدخلات الطبية المزمع تلقيها، في اي زمن، وما أنت تتوقعه من ال

 الطبية لك في أي وقت.  

 

 مرحلة التشخيص )للرضّع والأطفال(  -1
الأعراض )أي المرحلة    من دون تشخيص خلال مرحلة ما قبل حدوث دوشانحاليًا يبقى معظم الأطفال المصابين بمرض 

دوث إصابات فيها بهذا الداء،  التي يظُهر الأطفال القليل من الأعراض في حال وجدت( الا إذا وجد تاريخ مرضي للعائلة وح

والنطق، لكنها تبقى غامضة بالغة الرقة،  زحف  التأخر في المشي والأجري فحص دم لاسباب شتى. فالأعراض تتجلى بأو  

 غالبًا ما تمر من دون انتباه في تلك المرحلة.  

 
النمو عند طفلهم، وهم أول السائلين عن حاله، واول من يطالب  غالباً ما يكون الأهل اول العارفين بوجود تغييرات في 

ي النمو عند طفلهم. لذا، قامت الأكاديمية الأميركية المعنية بطب  المتوقع ف  أخرتشرح لهم التبإجراء فحوصات تكميلية له،  

الأطفال بتطوير أداة أو وسيلة لمساعدة الأهالي على تقييم نمو طفلهم، والقيام بالبحث يثبت لهم حقيقة وسبب تأخر نموه، 

: 2اة أو الوسيلة موجودة على الموقع التالي وإطلاع مقدمي العناية الأولية عما يساورهم من قلق في هذا المضمار. هذه الأد

motordelay.aap.org   

 

النفساني الدعم  مرض  -إن  وجود  الجديد  التشخيص  يظهر  أن  بعد  الأهمية  بغاية  وهو  والعاطفي  إندوشانالإجتماعي   .  

جداً. هناك العديد من الأسئلة ما زالت من دون إجابة، وغالبًا ما تشعر    هو صعب  دوشانمرض    الحصول على تشخيص

العائلات بانسحاق نفسي ينتابهم القلق والريبة بشأنه، ويشعرون بالوحدة ولا يجدون سوى قلة قليلة من الأماكن يشكون إليها  

أطباء أخصائي إلى  بالإضافة  الأولية،  العناية  إن مقدمي  ين في طب الأعصاب والعضلات  وجعهم ويطرحون هواجسهم. 

(Neuromuscular Specialists- NMS  مفيدون للغاية لتسهيل الإستفادة من العناية المناسبة، كما والإتصال بمنظمات  )

للوقوف إلى جانب عائلاتهم.  في الولايات المتحدة  الأهالي    تساند  مؤيدة ومدافعة تساعد على توفير المواراد والمعلومات  

صفحة    Parent Project Muscular Dystrophyامت الجمعية الأهلية الخاصة بمرض ضمور العضلات  الأميركية ق

خاصة على شبكة الإنترنت تتضمن موارد بإمكان الأهل الإستعانة بها لمساعدتهم في الأشهر الثلاثة الأولى بعد التشخيص 

التالي:   الأهلية   كما.  (ParentProjectMD.org/for-newly-diagnosed)وعنوانها  الجمعية   الجمعيتين:  من  لكل 

لديهما موارد تمكنهما من التواصل مع أطفال    MDAوجمعية ضمور العضلات     PPMDالخاصة بمرض ضمور العضلات

، فالإتصال بالمجموعات المحلية الداعمة يساعدك  دوشانوأقاربهم، والشريحة الواسعة من العائلة حول تشخيص مرض  

 موارد المتوفرة لك. حتمًا على التعرف على ال

 
2 
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 )مرحلة الطفولة(   القدرة على المشي في مرحلة مبكرة -2
لمرض  الكلاسيكية  المؤشرات  بالتمام  ما هي  الأطفال  يظُهر  المشي،  أو مرحلة  والتنقل  الحركة  الأولى من  المراحل  في 

 وهذه المؤشرات قد تكون غامضة وبالغة الرقة قد تتضمن ما يلي:  دوشان

  صعوبة في رفع العنق أو الرأس 

  شهراً  15عدم المشي عند بلوغه 

 كثرة التعثر والسقوط أرضًا 

 بة في النط والقفزصعو 

 قدرة على الحكي كما يحكي الأطفال في عمرهال عدم 

   غاورز  يحتاج للمساعدة للنهوض عن الأرض أو المشي واضعًا يديه أعلى رجليه للتهيئ للوقوف )يرجى مراجعة"

 أدناه(. 2صورة      Gower’s Maneuver3مانوفر" 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 Gower’s Maneuver.  غاورز مانوفر  2صورة 
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 الربل  تابط أو  الشاذ  بدوان  ت  تان،الساق  النمو  أو  الكاذبة  )الضخامة  العادي  حجمهما  من    – أكبر 

pseudohypertrophy ) 

 نيمتباعدتالرجلين المشية و 

  المشية على ابهام الرجل والمشية المتهادية أو المتمايلةWaddling 

      المشية والصدر ناتئ أو بارز إلى الأمام )او يترنح أو يتأرجحSway Back   لديه ظهر سرجي ،Saddle 
back  أو ظهر محدودب أومقوس ،Arched back ) 

   كيناز كرياتين مرتفع ويسمى )CK CPK 4Creatine Kinase  )من الأنزيمات التي يطلقها العضل عندما   نوع

أكبر من   CKفي الدم. فعندما يكون مستوى    CKيتعرض الأخير للتلف أو لعطب أو عطل ما. يقاس مستوى الـ   

 (دوشانهناك حاجة لاستكمال فحوصات الـ  200

 خمائر (  أو أنزيمات يطلقها الكبد AST   أوALTإن إرتفاع نسبة الـــ ) AST    والـــALT    مؤشر لاستكمال فحوصات

 . دوشان. لا يجوز إجراء تقييم تكميلي للكبد إلا بعد استكمال فحص الـ دوشانال
 

 تشخيص دوشان: 
الشك   يتكون  مرض    عندما  الأولي    دوشانبوجود  الفحص  المصل  هو  سيكون  مستوى  كان  إذا  عما  لتبيان  دم  فحص 

   100إلى     10بمعدل     CKمستوى مرتفع جداً من    دوشانمل المصابون بمرض  في الدم عاليًا. غالباً ما يح  CK)السيروم (

 الطفرة الجينية أو الوراثية   ن أجل تحديدم   DNAمعينة  جينية  تطلب فحوصات  لة  حاهذه المرة أكثر من القيمة الطبيعية. وفي  

(  genetic mutation    المسؤولة عن أسباب حدوث مرض )هنا تندرج مساهمة الأخصائيين والمستشارين في  دوشان .

الجينات الوراثية في سياق تفسير تلك الفحوصات الوراثية ومناقشة مدى تأثير النتائج على الطفل وربما على أفراد الأسرة  

 . لة مبكرةالقدرة على المشي في مرح مرحلة البًا ما يتم التشخيص خلالالآخرين. غ

 

 العامل النفساني والإجتماعي، التعلمّ والسلوك:  
تحديات كبيرة على المستوى التعليمي والمسلكي، بعضها يعود لنقص   دوشانيواجه الأشخاص الذين يعانون من مرض  

رويدات  التي  عقاقير كالستيالمحدودة. إن بعض ال ائيةالديستروفيين في الدماغ، والبعض الآخر للتعاطي مع الحركات الفيزي

)أنظر في الأسفل(، تلعب هي الأخرى دورها. إن بعض الأولاد الذين يأخذون  من المشيالمبكرة أو المتأخرة    تبدأ مع المرحلة

.  أما في حال  جهون اضطرابات في التحكم، غضب، تغيرات في المزاج، صعوبات في التركيز والذاكرةستيرويدات  قد يوا

النفساني أو الطبيب الاختصاصي بسيكولوجية الأعصاب )أي علم  النمو و/ أو ف  تأخر فيحدوث   التعلم، يقوم الطبيب  ي 

العصبي   الخصوص كما وإعطاء توصيات  Neuropsychologyالنفس  في هذا  بتحديد مسائل معينة  المساعدة  بتقديم   )

أشياء غير عادية بل هي تعالج جيداً إذا  العاطفية و المسلكية ليست  . ان المشاكل  تساعد على التوصل إلى الإحاطة الكاملة  

ك المجالات. كما يجب تقييم في تل  لنفسيين قد يعطون المساعداتتم اكتشافها في مراحل مبكرة. فأطباء الأطفال والأطباء ا

بالوصول  عراقيل  عائلتك  واجهت  حال  في  أما  ممكنة.  فرصة  بأسرع  العلاج  إعطاء  الضرورة،  وعند  واللغة،  النطق 

دة من الموارد، فيلعب العاملون الإجتماعيون دوراً  في مساعدتك لتوصيلك إلى الموارد الخاصة بحالتكم. لذا، من أوالإستفا

مساهمة خبراء طب وأخصائيين للتعاطي مع العوامل النفسانية والتعليمية والعائلة الدعم اللازم،    ىعطَ الضروري بمكان أن تُ 

 (. 14والمسلكية )القسم 

 

 ي: العلاج الفيزيائ
ال )قسم  فريق  التعرف على  فيزيائيًا  المعالج  لك ممارسة  10الطبي  المبكرة تسمح  المرحلة  في هذه  التمدد  نظام  (  تمارين 

عادة التأهيل بإمكانه أيضًا إ تجعل من عضلاتك مرنة وتحميك من انقباضات المفاصل. الطاقم الذي يساعدك في  تدريجياً،  

بة لك خلال فترات اللعب أو فترات الراحة أو الإستجمام،  كما بإمكانه تقديم مشورة  تقديم مشورة طبية بشأن التمارين المناس

لك حول التربية الفيزيائية المطابقة لطفلك لحمايته في المدرسة. إن برنامج العلاج الفيزيائي يركز على التمدد والإحتفاظ  

)وغالبًا ما تعرف بــ       Night splintالجسم اثناء الليل   أكثر من التقوية. إن الجبيرة المثبتة في بمجال أو نطاق الحركة لديه

Ankle –foot orthoses  –  AFOs    قويمية لمفصل الكاحل والقدم(  قد يوصى بها في هذه  عبارة عن ادوات علاجية ت

اتباع برنامج  الفيزيائي ب  وتمنع أي نقص أو تراجع في مدى حركية الكاحل. يوصي المعالج   التمددلتعطيك المزيد من    المرحلة

 للأرجل في منزلك كي يكون جزءًا لا يتجزأ من رتابة يومك.  إس
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 الستيرويدات   
( أي عند  6في تلك المرحلة )القسم  Steroidsأو الــ ستيرويدات      Corticosteroidsمن الأفضل مناقشة مسألة تناول  

خ اعتماد  وفور  بتلقيها.  والبدء  من  التشخيص  بتناولها  البدء  فوائدها، طة  مناقشة  )أو    الهام  المناعات  كافة  أخذ  استكمال 

التطعيمات( كما والأخذ بعين الإعتبار العوامل التي تحمل مخاطرًا قد تسببها أية أعراض جانبية للستيرويدات ، هذا فضلاً 

، اتباع حمية    عن تدارك تلك المخاطر والعمل بسرعة على التقليل من عواقبها. ومن محسنات النقاش حول الستيرويدات

وذلك للمساعدة على تجنب الأعراض الجانبية كزيادة الوزن وحدوث Dietitian غذائية مدروسة على يد إختصاصي تغذية  

 تغيّر صحة العظام.

 

 صحة العظام والهرمونات  

المثال هرمون الهرمونات على سبيل  الكثير من  العظام  كما  يؤثر على مستوى  الستيرويدات  يضعف  النمو    إن تناول 

(. التغذية هامة لعظام قوية، كما  7)أي الهرمون الموجود عند الذكور( )القسم    testosteroneوهرمون التستوستيرون  

)القسم   والكالسيوم  "د"  فيتامين  على  تحتوي  التي  الغذائية  الحميات  الإكثار من  تزورون طبيب  13و  8عليكم  (. وعندما 

الإحتياجات الغذائية مع إختصاصي تغذية. وفي كل مرة تزورون فيها طبيب  الاعصاب والعضلات سيكون مناسباً مناقشة  

الأعصاب والعضلات، ينبغي قياس الطول والوزن الذي يبين في مصور بياني وذلك لمراقبة النمو والوزن بمرور الزمن  

م اليد والساعد معًا (. إن قياس طول عظمة الزند )الساعد( أو عظمة الساق )قصبة الساق(، او جمع قياس عظا7)القسم  

)طول الذراع الجزئي( هي طرق بديلة لمعرفة دقيقة للطول وينبغي تعقب الأطوال هذه لتأسيس وتكوين قاعدة مقاييس. لذلك  

من الواجب الحصول على أساس مستوى كثافة العظم من خلال استخدام الطاقة الثنائية بامتصاص اشعة اكس )أو "ديكسا" 

DEXA ،) (. 8ل الستيرويدات  )أنظر القسم بتناوعند البدء 

 

 عضلات القلب والتنفس

لن تظهر في هذه المرحلة جلياً أية أمور لها صلة بالقلب أو التنفس، لذا يستوجب البدء بالمراقبة فور إنجازك التشخيص من  

ي مواعيد دورية أجل وضع الخطوط الاساسية لصحتك )أي ما هو "عادي"  بالنسبة إليك(، ومؤازرة ذلك بزيارة الطبيب ف

الآلة   استخدام  على  التعوّد  على  يساعدك  مبكرة من عمرك  في مرحلة  التنفسي  الجهاز  بفحص عمل  البدء  إن  ومنتظمة. 

القلب القلب )تخطيط كهربائية  بمراقبة عمل  بها. نوصي  التي ستقوم  للزيارات  الضروريتين     ECGو"الممارسة" عليها، 

( عند التشخيص وأيضًا سنويًا حتى بلوغ -Echocardiogram تخطيط صدى القلبو  MRI وصورة الرنين المغناطيسي  

(. من المهم أيضًا تحصين جسدك باللقاح ضد التهابات الرئة )أو  12سنوات، ثم غالبًا عندما تدعو الحاجة )القسم    10عمر  

نزا او الرشح أو الكريب( تجنبًا  (  والأنفلونزا )تطعيم بالإبر ضد الإنفلوPneumococcalما يعرف بالمكوّرات الرئوية  

 (. 11للأمراض )القسم 
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 وأول مراحل البلوغ(  /المراهقة المتأخرة )الطفولة المتأخرة/  المشي في مرحلة-3
 مثل صعود الدرج والنهوض من الأرض.  النشاط الحركي، يزداد المشي صعوبة، مع صراع كبير مع في هذه المرحلة 

 

 التعلمّ، والسلوكالعامل النفساني، 

المـستمر التعلميةف  التقييم  أو الصعوبات  التعلّم  النفس  ي  إذ أن أطباء علم  المرحلة.  ولا سيما الاختصاصيين   هام في هذه 

بسيكولوجية الأعصاب )أي علم النفس العصبي( يساعدون على تحديد التدخلات الفضلى التي من الممكن اللجوؤ اليها لتلبي  

التعلّم.   السلوك  حاجتك من  التعلّم وفهم  في  لمساعدتك  الخبراء والإختصاصيين ضروري  الدعم من  التدخلات وإستمرار 

(. في  14الضرورية التي من شأنها مساعدتك على التأقلم مع واقع خسارتك القوة الجسدانية ووظائف عمل الأعضاء )القسم  

لى جانب عائلتك على تنظيم أساليب التعليم والتدريب  هذه المرحلة، يتعين عليك البدء في تحديد الأهداف للمستقبل تعمل إ

بكل ما تحتاج اليه لتحقق تلك الأهداف. إن تقييم سيكولوجية الأعصاب عند البعض تساعد على معرفة امكانية ومع مدرستك،  

عطي حدوث عجز ادراكي وتوفير استراتيجيات تعتمد في برنامجي عمل كل من المنزل والصف معًا لمساعدتك على ان ت

 الأفضل لديك. 

 

إن تقديم العناية والرعاية يتطلب عاطفة وحنان مصحوب بطاقة جسدية. إن استجماع الوقت من اجل الذات ومن اجل ترسيخ  

علاقاتك مع الآخرين هو بالغ الأهمية. لذلك يأتي تطوير شبكات دعم تتضمن أعضاء من الشريحة العائلية الموسعة والمجتمع  

 للعمل من جديد.الطاقات  عطاء مقدمي العناية والرعاية المزيد من الوقت للراحة واعادة استجماع  ون لإكعالأهلي ذات الثقة،  

 

 العلاج الفيزيائي  
(. 10استقلاليتك )القسم    من أجل  والوظائف  على مدى أو نطاق حركتك، وقوتك  ةحافظإعادة التأهيل على الممساهمة  تستمر  

انة بتدخلات من قبل طبيب  وإذا لم يتم التحكم بتضييق أو انقباض المفاصل عبر العلاج الفيزيائي، فقد يكون ضروريًا الإستع

. إن لدى المعالج الفيزيائي المختص الكثير من الأدوار التي يؤديها إلى جانب طاقم العناية بما في مختص في تقويم العظام

، كما والتشجيع standersأو المَسْنَداَت   التوصية في تأمين آلات طبية مثل الكراسي المتحركة والوقافيات، وم التمدد  ذلك نظ

يتم على تحمل الوزن والوقوف العامودي )كل ذلك من شأنه المحافظة على صحة العظام والهضم(. من المهم إذاً التأكد بأن  

تساعد  تجهيز   بأدوات  المتحركة  إن الكراسي  جيد.  وتموضع  مستقيمة  في وضعية  الجسد  وتساعد  المريح  الجلوس  على 

 .  مستمرةله فوائد البرنامج اليومي من التمدد 

 

 الستيرويدات  
(، وكذلك 6هام في هذه المرحلة مع مراعاة النظم الخصوصية والجرعة المعتمدة )القسم  العلاج المتواصل بالستيرويدات  

أيضًا تحاشي التأثير الجانبي، وتوفير المراقبة، واعتماد حسن أخذ العلاج. وفي هذا السياق، من المهم إجراء التقييم مرتين  

أو نحو تخفيف  المَيل  الوزن يتطلب الأخذ بالحسبان    مراقبة. إن استمرار  الهيكلية ووظائفهاعضلات  الفي السنة لرصد قوة  

 (. 13الوزن أو زيادته مع تدخل ملائم في حال اعتراك قلق بهذا الشأن )القسم انقاص 

 

 صحة العظام والهرمونات 

إن المراقبة المتواصلة لصحة العظام وخطر حدوث كسور فيها هامة طالما تناول الستيرويدات  مستمر لا سيما حين تضعف  

 -Neuromuscular Specialistأن يراقب الأخصائي في طب الأعصاب والعضلات )  قدرة على الحراك. ومن الهامال
NMS"( "خطر حدوث كسور في العظام من خلال احالتك إلى اجراء فحص دم يقيّم مستويات فيتامين "د )هيدروكسي   25

ا قوة وكثافة  لفحص  للعمودفيتامين "دي"( وصورة شعاعية لا سيما "داكسا"  أو صورة شعاعية   النخاع)  الفقري  لعظام 

(. يوجب هنا تقييم ومراعاة النظام الغذائي المتبع 8التي من شأنها قياس قوة العظام وصحة تلك العظام )القسم    (الشوكي

للتأكد من أنك تتناول الكمية الكافية من الغذاء الذي يحتوي على  Dietitian  لــ إختصاصي تغذية  خلال كل زيارة تقوم بها 

علامات التأخر في أي  ضًا مراقبة طول  الجسد وطول الاطراف والوزن لتبيان  فيتامين "د" والكالسيوم. إلى ذلك، توجب أي

 (. 7النمو )القسم 
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 عضلات القلب والتنفس
من الضروري مواصلة الخضوع لتقييم صحة عضلات القلب والتنفس. من الواجب إجراء فحوصات لمراقبة عمل القلب  

القلب   كهربائية  المغناطيسي    ECG- Electrocardiogram)تخطيط  الرنين  القلب  و MRI وصورة  صدى   تخطيط 
Echocardiogram-  من   10( بالإضافة إلى أنواع فحوصات آخرى، على الأقل سنويًا بعد التشخيص وغالباً بعد سن الـ

أو في صورة   ECGالعمر. يوصي طبيب القلب بتدخلات طبية في حال كانت هناك تغيرات تظهر في تخطيط كهربائية القلب  

 (.  12لقسم  ( )اEchocardiogram-أو في صورة صوتية للقلب  MRIالرنين المغناطيسي 
 

 / وأول مراحل البلوغ(  المراهقةمبكرة )الطفولة /  القدرة على المشي في سنعدم -4
)عربة   ، قد تجد صعوبة في المشي لمسافات طويلة.  وعندما يحدث هذا الشيء فقد تكون بحاجة إلى سكوترفي هذه مرحلة

 (.10ك لمساعدتك في تحركاتك )القسم سناد، اذا كان هذا الشيء مناسبًا أو كرسي متحردواسة( أو  عربة للإ
 

 العامل النفساني التعلمّ والسلوك

على الأقل. وفي حين تتلقى    14أو    13" من مرحلة المراهقة إلى مرحلة البلوغ يبدأ في عمر  إن الحديث حول "الانتقال

من عامل إجتماعي، من خبراء في المدرسة، أو من آخرين بشأن   ي متخصص بالأطفال أو البالغين،  طبفريق  المساعدة من  

صبي العضلي بإعطائك التوجيهات لتطوير  العلاج العفريق  وضع خطة لك لتأمين "تحول" هادئ، يقوم واحد أو اثنين من  

المستقبلية  ال وتطلعاتك  بأهدافك  المتعلقة  فالأحاديث  لك.  التابع  الشخصي  المثال:  مخطط  سبيل   تربوية ال  كأهدافوعلى 

الطبية فيه. وعندما تصبح بالغًا من   رعايتكفي العيش في مكان معين، ودراستك، وعملك،    تك، ورغبوالتحصيل العلمي

حافظ على استقلاليتك لتتنعم بإحياء النشاطات في المنزل والمدرسة، ومع أصدقائك. من الهام لك أن تحافظ على  المهم أن ت

ن علاقات وأن تحفاظ عليها في هذه المرحلة. وفي حين يعيش بعض المصابين   –اتصالاتك مع إصدقائك   من المهم أن تكوِّ

يتعلق    screening  . من الواجب اجراء تنظير طبينون منها أن البعض يعا من دون مشاكل نفسانية، إلا  دوشانبمرض  

بالأمور العصبية والعضلية. وإذا ثبتت المعاناة من القلق والإكتئاب فيجب أخذ التدابير خاصة  بالقلق والإكتئاب في كل زيارة  

 العلاجية مبكرًا وبشكل مناسب.  

 

 العلاج الفيزيائي  
للتمدد يجب أن يسترعي انتباهك وضع التضييق أو الإنقباض في الأطراف العلوية من وبالإضافة إلى برنامجك اليومي  

جسمك )مثلاً: الكتفين والكوع والمعصم والأصابع( وهذا الأمر بغاية الأهمية كما هي حال قدرتك على الوقوف على قدميك 

(  scoliosisس أو، إعوجاج في العمود الفقري )اذا لزم الأمر(. يتضاءل وجود تقو-إذا دعت الحاجة )مستعيناً بدعم أو مساعدة  

.  سيما عندما تفقد القدرة على اامشيعند استعمالك الستيرويدات  إنما من المهم أن لا تهمل مراقبة حدوث ذلك التقوس لا  

حاجة إلى نت ب(، لذا فإ9، غالبًا خلال أشهرٍ )القسم  بشكل سريعهذا التقوس في العمود الفقري  يتطور  في بعض الحالات، قد  

ألمًا أو عدم  مساهمة أخصائي عظام )طبيب مختص في   للتعاطي مع مسألة وضعية القدم،  التي قد تسبب  تقويم العظام( 

ارتياح وتقيد حرية انتعال الحذاء. لذا ينُصح بمناقشة خيارات إجراء جراحة لمساعدتك على حل مشكلة التضييق أو الإنقباض  

 م، إذا كان ذلك مناسباً. ، أو القد ankleفي مفاصل الكاحل 
 

 الستيرويدات  
إذا  (  6زءًا من التدابير العلاجية الأساسية )القسم  إن الإعتماد على العلاج بالستيرويدات  يستمر على أهميته وهو يشكل ج

 تم البدء به من هنا وصاعداً.  يبوشر به في السابق، أو يتواصل العلاج به في هذه المرحلة  أو 

 

 مونات صحة العظام والهر
إن المراقبة الدقيقة والمتواصلة لصحة العظام هامة مع مراعاة خاصة لظاهرة أي كسور تنجم عن ضغط على العمود الفقري  

(. توجب أيضًا مراقبة طول الجسم وطول الأطراف والوزن لتبيان علامات النمو. إن مقاييس الطول المتفاوتة بدءًا 8)القسم  

جل السفلى )طول عظمة الساق أو، القصبة(، هذا فضلًا عن تقفي قياس الساعد الأعلى  من الساعد )طول الزند( حتى الرِ 

من العمر يهم جداً مراقبة ومتابعة مسائل   9والأسفل معًا )الطول المجزء لليد( عندما يصبح الوقوف صعباً. أنه منذ سن الـ 

في   المراهقة  أو  البلوغ  يأتِ  لم  حال  وفي  هذا،  المراهقة.  أي  البلوغ  الـ  سن  استشارة طبيب14سن  دونك  غدد صماء   ، 

(Endocrinologist  وفي حال تبين بأن مستوى هرمون التستوستيرون .)testosterone  لهرمون الموجود عند )أي ا

 (. 7، فقد تحتاج إلى علاج التستوستيرون )القسم الذكور( متدنٍ 
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 عضلات القلب والتنفس
جود تليّف أو ندب في والقلب أو أي دليل حول وظائف  أية تغيرات في  .  السنة أمرًا حيويًاالقلب مرة في عمل  مراقبة  تعتبر  

على الفور   تهايقتضي معالج  - Cardiac MRIعبر صورة الرنين المغناطيسي للقلب  فقط  مشاهدتها  يمكن  -عضلة القلب  

التنفس كل  (.  12)القسم   أيضًا مراقبة عمل  الرئ  6تجرى  أداء  التنفس  أشهر من خلال فحص  بدأ عمل  أما في حال  تين. 

 ى التنفس وإراحتك من عناء السعلة. تستوجب مناقشة مسألة التدخلات الطبية الملائمة لمساعدتك علفبالتقلص 

 

 Palliative Care للآلامالملطفة الطبية الرعاية 

ى درجات الراحة في حياتك ويزيل عن كاهلك  تحقيق أعلل  للألام يساعدكالمخففة والملطفة  الطبية  عمل الرعاية  فريق  إن  

الرعاية  فخياراتك العلاجية. وتتلاقى معًا أهدافك الحياتية ون تنسجم أيعطي ضمانة بالأوجاع والآلام ويخفف الضيق عنك. 

تساعدك  هي لفالأولى  البعض؛  ها  في  يخطئ  كما  للآلام هي ليست الرعاية في مرحلة الإحتضار  المخففة والملطفة  الطبية  

 الانتقالتشخيصك وهي مورد داعم لك دومًا ولعائلتك في مراحل    مرحلة منعلى تخطي التحديات التي تواجهك في كل  

 العديدة مدى العمر. 

بما معناه   -أخذ القرار المناسب بشأن العناية الطارئة اأو غير المصابين به يتعين عليهم جميعً  دوشانالمصابين بمرض كل 

الطورائ، وغير المتوجب عليهم فعله، ومن هم وكلاؤهم الطبيون ركز  فعله بشأن صحتهم الجسدية في معليهم  يتوجب  ما  

للآلام على  المخففة والملطفة  الطبية  عمل الرعاية  فريق  الذين يقررون عنهم عندما يعجزون عن أخذ القرار بأنفسهم. إن  

في أي مكان  ما يتضمنه هذا المخطط والإعلان عف وأهبة الإستعداد لوضع مخطط عناية طوارئ لك وأخذ القرار والتصر

 .  يحفظ
 

 أول مرحلة البلوغ /سن البلوغ( متأخرة )عدم القدرة على المشي في مرحلة -5
المرحلة هذه  الجلوس  ،  في  محولة وضعية  تضعف،  قد  العليا  الأطراف  وقوة  الجسم  في  الأساسية  على القوة    والمحافظة 

 .  ة بشكل متزايدبمع وظائف الأعضاء صع الجيدة الوضعية

 

 العلاج الفيزيائي  
ممكنة تلبي مستوى رغباتك في الحفاظ    أفضل مساعدةمنحك  وأنواع التمارين والآلات التي ت كيفية التمدد  مناقشة  من المهم  

بإمكانه   يلالتأه  ةعادإفريق  جانب    إلى  عمل المعالج الوظيفيسير  على استقلاليتك وعلى حسن عمل وظائف جسدك. إن  

استعمال الحمام والإنتقال إلى الفراش والتقلب فيه، إذا لزم الأمر. تجرى  والمأكل والشراب  كالمساعدة في دعم نشاطاتك  

 ييمات تقنية مساعدة لإطالة فرص وحالة استقلاليتك وحمايتك. أيضًا تق

 

 ستيرويدات  ال
نظم   حول  النقاش  متابعة  عليك  البلوغ  ستيرويدات  اليتعين  ومرحلة  مع  والتغذية  بالوزن  العصبية فريق  والتحكم  العناية 

على حسن عمل   ( من اجل الحفاظ6العمر )القسم  مدى    على متابعة تناول الستيرويد   والعضلية. فالتوصيات الآنية تشجع

 الجهاز التنفسي وعلى صحة وقوة الأطراف العليا. 

 

 صحة العظام والهرمونات 
إن المشاكل التي تتعرض لها العظام قد تؤدي إلى أوجاع  إن المراقبة الدقيقة لصحة العظام يجب أن تستمر طول العمر.  

 (. 8العناية بالأمراض العصبية العضلية عليها )القسم فريق يقتضي اطلاع 

 

 عضلات القلب والتنفس
بهذا الأمر،  تحقق  النوصي بمراقبة صحة القلب والتنفس مرة على الأقل كل ستة أشهر، غالباً ما قد تحتاج إلى المزيد من  

 (. 12و  11تدخلات طبية تقوم بها مرات عدة  )القسمان عن فضلاً 

 

 للآلام ففة والملطفة الرعاية الطبية المخ
يتضمن  فريق  هذا الفي هذه المرحلة. وكما هو مذكور آنفًا،  للألام  ففة والملطفة  الرعاية الطبية المخفريق  صل أهمية عمل  اتتو

ى درجات الراحة في حياتك ويزيل عن كاهلك الأوجاع تحقيق أعل يولي مساعدتك الإهتمام اللازم لبين أفراده جسمًا طبيًا  

 والآلام ويخفف الضيق عنك.  
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الرعاية  فريق  إن   الصحية  عمل  لتحقيق أعلى درجات  المخففة والملطفة  الطبية أو  اللازم  للألام يولي مساعدتك الإهتمام 

الراحة في حياتك ويزيل عن كاهلك الأوجاع والآلام ويخفف الضيق عنك. كما يضمن في أن تنسجم وتتلاقى معًا أهدافك  

للآلام هي ليست الرعاية في مرحلة الإحتضار كما يلتبس  ففة والملطفة  الرعاية الطبية المخالحياتية وخياراتك العلاجية. ف

دومًا التحديات التي تواجهك في كل مرة يتم تشخيصك وهي مورد داعم لك بها البعض؛ فالأولى هي لتساعدك على تخطي 

أو غير المصابين به يتعين عليهم    دوشان العديدة مدى العمر. إن جميع الناس المصابين بمرض    ولعائلتك في مراحل الانتقال

له بشأن صحتهم الجسدية في مكان  بما معناه ما هو المتوجب عليهم فع  -جميعًا أخذ القرار المناسب بشأن العناية الطارئة

القرار   أخذ  يقررون عنهم عندما يعجزون عن  الذين  الطبيون  فعله، ومن هم وكلاؤهم  عليهم  المتوجب  الطورائ، وغير 

 بأنفسهم. 

 

   دوشانالعيش كبالغ مع مرض ال
  معينًا. تحديد وتطوير مخطط الانتقال   لحياته نمطًايرسم    اع مخططً ضو  دوشانحمل مرض  على البالغ المستقل الذي ي يتوجب  

تعين على أن تؤسس مخطط  يلذا،  سنة.    14أو    13من سن المراهقة إلى سن البلوغ على أن يبدأ هذا المخطط في سن الـ  

يقتضي على المخطط أن يتضمن مستقبلك.  لالشخصي على مبدأ التطلعات والأهداف التي وضعتها نصب عينيك    الانتقال

لأهلي وعلى أن تغير العناية الطبية مها التربية والتعليم والتوظيف والسكن والنقل والحركة ضمن المجتمع اإعتبارات شتى أه

إنما قد لا  تضطر إلى أن تقوم بهذا التغيير إذا استطاع أطباؤك مواصلة  -الخاصة بالأطفال إلى عناية طبية تعنى بالبالغين  

فإن مواردك   ،تغير أطباؤك أو لم يتغيرواإذا  . أنه وبصرف النظر عما  دوشان  تقديم العناية الطبية للمصابين البالغين بمرض

ومنافعك وأنت تنتقل من مرحلة المراهقة إلى مرحلة البلوغ ستتأثر هي الأخرى. إن وضع المخطط للتأقلم مع تلك التغيرات  

الطبيي المعالجين  أنت شخصياً، ويشمل عائلتك، وكل من مدرستك وطواقم  الذين  يجب أن يشملك  هذا   . يعنون بصحتكن 

وأنت بالغ مكلف ماديًا أكثر من    دوشان. إن العيش مع مرض  17المسار وكل ما يستوجبه من أمور شتى يناقش في القسم  

لمصلحة تحقق ما أنت ترغب به  ل . فأنت بحاجة إلى موارد تساعدك على تغطية المساعدات التي تتلقاها  هالعيش معافى من

ال إن  الوافي  الطبفريق  صحتك.  الدعم  العضلي يوفر لك  العصبي  المتاحة لك وأهليتك للحصول  للإطلاع على  ي  الموارد 

الولايات الفيدرالية الأخرى سعيًا وراء فضلا عن أنظمة  يساعدك أيضًا على الولوج إلى أنظمة الولاية  فريق  هذا ال  عليها.

.  بالتغير حياتك  تشعر بأن  في هذه المرحلة لا سيما عندما  مفتوحة  مع اصدقائك    تكتصالاإبقاء إالدعم. كما يساعدك أيضًا على  

لق  بين به يشعرون بالقإلا أن بعض البالغين المصا  دوشانصابتهم بمرض  إمعظم المصابين نفسانيًا من  يعاني  في حين لا  

المتعلق بالقلق والكآبة يجب أن يتم في كل مرة تزور فيها المعالج الفحص الشامل  .  منه  العلاججراء  ريهم الكآبة  تعتفازاءه  

 .  وبالسبل الملائمة القلق والكآبة فيجب عليك معالجة ذلك في مراحل مبكرةإذا كنت لا تزال تواجه مشكلات العضلي. أما  العصبي
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 .دوشان: التدابير العلاجية الأخصائية الفرعية المتخذة التي يؤمل تطبيقها في كل مرحلة من مراحل مرض 1جدول 
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 ائلة الدعم الكامل والتعليم والمشورة الوراثية. يقود هذا العلاج الخدمات الطبية العيادية المتعددة الإختصاصات؛ ويقدم استشارات حول المعالجات الجديدة المتوفرة، ويوفر للمريض والع 

 أشر على الأقل لتحديد مرحلة المرض.   6يقيم حالة وظائف أعضاء الجسد والقوة ومدى الحركة كل  يضمن انجاز كامل جدول اللقاحات للمناعة 

يناقش استخدام الستيرويدات القشرية السكرية  

glucocorticosteroids 
 ويستخدمه علاجياً   glucocorticosteroidsيعتمد الستيرويدات القشرية السكرية 

 المساعدة في قرار الرعاية     يحيل الإناث حاملات المرض إلى طبيب القلب 
 في نهابة الحياة 

ل
هي

عادة التأ
إ

 

 الأقل.أشهر على  6يجري تقييمًا شاملاً ومتعدد الإختصاصات بما في ذلك التقييم القياسي كل 

 خصيصه على الانفراد.يقوم بمعالجة مباشرة على يد معالج فيزيائي ومعالج وظيفي،  كما يستعين بأخصائيي النطق واللغة وذلك بالإستناد إلى تقييمات المريض وت

يساعد على تحاشي الانكماش والعاهات وفرط الإجهاد والسقوط ويشجع الحفاظ على الطاقة واعتماد 

 Ankle –footالتمارين المناسبة أو الأنشطة الناجعة و ادوات علاجية تقويمية لمفصل الكاحل والقدم 
orthoses – AFOs .أجهزة، هذا فضلاً عن  الدعم التربوي التعليمي، 

الإجراءات السابقة تطبيقيًا وتوفير الآلات التي تساعد على الحركة، والجلوس ومسندات الأذرع كما وتقنيات مساعدة  متابعة كافة 

أخرى؛ المساعدة في تحاشي الأوجاع والآلام والكسور وتدبيرها علاجياً، المطالبة بتحصيل الدعم المالي، وحرية الولوج 

 والكبر.  والمشاراكة والتكيف الشخصي مع مرحلة البلوغ

حة
ص

ادارة 
 

 
ء 
صما

الغدد ال
 

   أشهر.  6أخذ قياس الطول وقوفاً كل 

 أشهر.  6تقييم حالة النمو كل 

 سنوات.  9تقييم مؤشرات البلوغ  ابتداءً من سن الـ  

 glucocorticosteroidsاذا كان في طور المعالجة بالـ الستيرويدات القشرية السكرية    stress doseتوفير التعليم للعائلة للتوعية حول المرض، وحول جرعات ستيرودز و ال 

حة  
ص

ادارة 
 

ي 
ضم

ه
هاز ال

ج
ال

 

 ائد أو انعدام الوزن لا سيما خلال مراحل الانتقال عبر العمر.  أشهر، تأسيس إستراتيجية مكافحة البدانة أو السُّمنة الزائدة، مراقبة عن كثب الوزن الز 6رسمي مسجل كل Dietitian إختصاصي تغذية  يتضمن تقييمًا عيادياً على يد 

 هيدروكسي فيتامين "د" و الكالسيوم.  -25توفير تقييما سنويا لمصل الدم 

 أشهر.  6كل  gastroparesis، وداء خزل أو شلل المعدة gastro-oesophageal معاينة وتقييم سوء البلع والإمساك وداء الإرتداد أو الإرتجاع المعوي المريئي 

 دورية. كجزء من العناية ال gastrostomy tubeبدء النقاش السنوي حول وصل الطعام إلى المعدة بإنبوب   

هاز   
ج

حة ال
ص

ادارة 
 

ي 
س

التنف
 

إضافة إلى اتباع درس  النوم    spirometryالتدريب على استخدام مقياس التنفس  

 إذا لزم الأمر )كما التعاطي مع مشاكل ذات خطر ضعيف(.هذا 

 اشهر مرة على الأقل. 6تقييم الجهاز التنفسي كل 

 ومنع الإصابة بالأنفلونزا.  Pneumococcalضمانة تجديد المناعة: تلقيح سنوياً ضد المكورّات الرئوية 

 LVRالشروع في استخدام  ماكينة ضخ الهواء في الرئتين    
5(Lung Volume Recruitment)  . 

 بدء استخدام التهوية الليلية ومساعد السعال   

حة   استخدام التهوية النهارية     
ص

ادارة 
 

ب 
القل

 

استشارة طيب القلب؛  تقييم الحالة من خلال إجراء )تخطيط 

وصورة الرنين  Electrocardiogram كهربائية القلب

تخطيط صدى القلب   † MRI المغناطيسي 

Echocardiogram ) 

تقييم حالة القلب سنوياً والشروع في  

تناول "أنجيوتنسين المحول للأنزيم" 

(ACE)  راسابتور  2و"أنجيوتنسين

( وهي عقاقير توسع ARBبلوكرز" )

 .6الشرايين وتخفض ضغط الدم

 لّه مرة في السنة وأكثر إذا ظهرت أعراض أو بينّت الصور أمورًا غير عادية مع مراقبة انتظامية الإيقاعتقييم حالة القلب أق

 اللجوؤ إلى تدخلات قياسية لمعالجة القلب في حال تبين هناك قصور في القلب وتدهور في وظائفه. 

حة 
ص

 

ظام
الع

 

ومرة كل   glucocorticosteroidsسنوات للمرضى الذين يتناولون الستيرويدات القشرية السكرية  2-1أخذ صورة أشعة جانبية للعامود الفقري )النخاع الشوكي(، مرة كل  

 glucocorticosteroidsسنوات للمرضى الذين لا يتناولون الستيرويدات القشرية السكرية  3- 2

أو أعلى أو، عند أول كسر يصيب  1درجة  7Genant G1مراجعة خبير في صحة العظام في وقت مبكر بعد التعرض لكسر في العظم )كسر في العامود الفقري من نوع    

 عظمة طويلة(.  

ظام
حة الع

جرا
 

 أشهر على الأقل. 6تقييم مدى الحركة مرة كل 

 أشهر.  6مراقبة الجنف :  مرة كل  مراقبة الجنف :  مرة كل سنة.   

اللجوؤ إلى جراحة في العظم إذا لزم الأمر )إنما نادرًا ما قد  

 تلجأ لذلك(.

الإحالة إلى جراحة في القدم ووتر أو طًنبُ كعب القدم لتحسين الخطى أوالمشية أو  

 محددة.الوقفة وذلك فقط في حالات أو وضعيات 
مراعاة تحسين وضعية القدم على الكرسي المتحرك يفتح الباب لمراعاة الإندماج في 

 العامود الفقري لجهة الخلف لوضعيات محددة.

حة 
ص

ادارة ال
 

سية  
النف

 

عية 
جتما

لا
وا

 

 يقومون بها هؤلاء وتوفير الدعم المتواصل لهم.تقييم الصحة النفسية لدى كل من المريض من جهة والعائلة من جهة أخرى، وذلك عند كل زيارة عيادية 

 نفساني وتدخلات للتعليم مع مراعاة التأثيرات العاطفية والمشاكل المسلكية.- تقييم عصبي

 الحاجة للدعم التقني والمهني للبالغين.: التركيز على تقديم برامج تربوية المخصصة للأفراد( ؛ تقييم 504تقييم الحاجات التربوية والتعليمية والموارد المتاحة )المخطط  

 تشجيع الإستقلالية العمرية المناسبة والإنماء الإجتماعي. 

حلة 
مر

 

ل
لانتقا

ا
 

المشاركة في مناقشات ايجابية حول المستقبل والحياة في 

 مرحلة البلوغ.

حال الرعاية البديلة للبالغين والتوقعات  

كبالغين. تقييم المستقبلية  لعيشهم حياتهم 

ايضًا استعدادهم للتكيف مع هذا الانتقال  

 12)يعطى هذا البرنامج لذوي الأعمار 
 سنة(.

الشروع في وضع مخطط انتقاليي لتحصين العناية بالصحة بشكل عام والتربية والتوظيف والحياة كبالغين )يحضر هذا البرنامج  

سنوياً؛ وضع اسم المنسق أو العامل الإجتماعي على اللائحة لطلب سنة(؛ مراقبة ذلك عن كثب أقله   14 -13لذوي الأعمار 

 التوجيه والمراقبة منهم.

 توفير الدعم لمن هم في طور الانتقال عمرياً واستباق توفير التوجيه لهم حول التغيرات التي ستطرأ على صحتهم.
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 عند التشخيص  رعاية ال-3
عند الإشتباه بوجود مرض    بوجود خلل طبي. من الضروري بمكان القيام بالتشخيص المناسأسباب  "التشخيص"  يحدد  

( قد يكون primary care provider -PCP. وإذا كان الأمر يتوقف على النظام الصحي، فإن مقدم العناية الأولية )دوشان

، ممرضون، العناية الأولية هم أساسًا أطباء    يمقدمإن  طفلك.    أخر عندمشاكل الضعف والتستمع الى  يسطبيب متخصص  أول  

الطب     أطباء أو  العائلي،  والطب  العامة،  الطبية  والممارسات  الأطفال،  في طب  اختصاصييون  أطباء،  أسر، ومساعدو 

 "البيت الطبي".إعداد الداخلي الذين يساعدون على 

 

ت ممكن. فالتشخيص السريع يساعد الجميع في العائلة  بأسرع وقأولوية  التشخيص الدقيق    عناية في اعطاءالغاية من توفير ال

ة  والتعرف على الخطة العلاجية يالوراث  بمعلومات حول الاستشارةيزودون  سالذين  و  دوشانعلى اخذ العلم بوجود  مرض  

الأخصائي يقوم حيوية وأساسية في هذه المرحلة. من حيث المبدأ، كلها عناية المناسبة والدعم المتواصل والتربية ل. فاالمعدةّ

( والعضلات  الأعصاب  طب  بأمكانه Neuromuscular Specialist- NMSفي  وهو  لطفلك  الصحية  الحالة  بتقييم   )

الفحوصات   وإجراء  الضرورية  المخبرية  الإجراءات  بأخذ  أو  المباشرة  بذلك الجينية  مقدمًا   بطريقة صحيحة،  الوراثية 

 (. 4تشخيصًا دقيقًا )القسم 

 

تساعد وسيلة فعالة  )الذي معناه: ضعف العضلات عند الطفل( هو     ChildMuscleWeakness.orgإن الموقع التالي:  

المريض   حالة  تقييم  على  الطبيين  والتقدمّ،  الخبراء  بالنمو  التأخر  مخاطر  المتعلقة إجراء  ولدرء  اللازمة  التشخيصات 

 بالأعصاب والعضلات. 

 

يعرفون تمامًا بأن الأهالي  (The American Academy of Pediatrics - AAPالأكاديمية الأميركية لطب الأطفال )

طفلهم. لذا قاموا بتطوير أداة للتعرف على ذلك تسمى بـ  "محرك التأخير". هذه    في نموالتأخير  با أول العارفين  هم غالبً 

بشأن ذلك. للمزيد    نالنمو المتأخر ومتى يقلقووطبيعي  اللنمو  لمسألة االأداة تساعد الأهالي على  مراقبة نمو طفلهم وتقييمهم  

الأد هذه  عمل  طريقة  حول  المعلومات  الإنترنت:  من  شبكة  على  الألكتروني  الموقع  هذا  زيارة  يمكنكم  اة 

www.HelathyChildren.org/MotorDelay 
 

، عندما يخضعون للتشخيص. بدوشان  على درايةيزور الأطفال أخصائي في طب الأعصاب والعضلات  نوصي بأهمية أن  

  تجدونها على هذه المواقع الألكترونية التالية على شبكة الإنترنت: دوشانأما المراكز التي تعنى بمرض 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

مساعداً لهم كما أن  patient advocacy organization إنه أيضًا مناسبة ليكون الإتصال بمنظمة المدافعة عن المريض  

 www.treatnmd.eu/dmdpatientorganizations  منظمات المرضى مدرجة على هذا الموقع الإلكتروني التالي:  
 

 (  3)صورة   DMDالشك بالإصابة بضمور العضلات من نوع  "دوشان "  

والمؤشرات التالية: )حتى لو لم  هور العلامات  ظبعد    دوشانمن نوع  العضلات  ضمور  الشك بوجود مرض  يساورك  قد  

 ( دوشانلعائلة أي تاريخ مرضي بمرض يكن لدى ا

  تأخر في النمو و/أو تأخر في النطق •

ة التقليدية ( وهي العلام2)صورة    Sign  Gower’s"غاورز"    مؤشر    ـمشاكل في وظيفة العضلات، مصحوبة  ب •

 دوشان للإصابة بمرض 
 ( pseudohypertrophy –أكبر من حجمها العادي )الضخامة الكاذبة تبدو   عضلات بطة الساق أو الربلة •

نوع من الأنزيمات التي يطلقها    الكرياتيِن كينازُ  Creatine Kinase CK CPKكيناز كرياتني مرتفع ويسمى )   •

 في الدم   CKالعضل عندما يتعرض الأخير للتلف أو عطب أو عطل ما. يقاس مستوى الـ  

ا أميرك في  جمعية ضمور العضلاتمراكز العناية التابعة ل  

www.mda.org/services/your-mda-care-center 
 
  الجمعية  الأهلية الخاصة بمرض ضمور العضلات في أميركا
www.ParentProjectMD.org/CareCenters 
 
 معالجة الأمراض العصبية والعضلية  
http://www.treat-nmd.eu 
  
  المنظمة العالمية لمرض دوشان :

  www.worldduchenne.org 
 

http://www.mda.org/services/your-mda-care-center
http://www.parentprojectmd.org/CareCenters
http://www.treat-nmd.eu/
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)   خمائر • الكبد   يطلقها  أنزيمات  الـــALTأو    ASTأو  نسبة  إرتفاع  إن   ) AST    والـــALT      لاستكمال    مؤشر

  دوشان. لا يجوز إجراء تقييم تكميلي للكبد إلا بعد استكمال فحص الـ دوشانفحوصات 
تشخيص  لات الممكن اتخاذها  يبين الخطوفي الأسفل  الجدول البياني الظاهر  فن أن الشك يساورنا بطرق مختلفة  مهذا وبالرغم  

 3صورة  -  دوشانمرض 
 DMD-Duchenne Muscular Dystrophy دوشانالعضلات  ضمور متى نشك بوجود  

 
 

 

 

 

 

 

 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 
 

 

 

 
 
 
 
 دوشان ؤشرات الأولى والأعراض الأكثر شيوعاا عند المرضى المصابين بمرض الم 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 غير مسبوقة يادة ز

 ساميناسترانفي معدل 

في حال وجود مرض دوشان 

 في العائلة: سابقاا 

 وجود خلل في وظائف العضلات

في حال عدم وجود مرض دوشان سابقاا في 

 العائلة: 

 شهرًا،  18-16وجود عجز في المشي بعمر 

)في  غاورز، أو المشي على إبهام الرِجل مؤشر 

 سنوات( 5أي عمر لا سيما دون الـ 

 CKكيناز الكرياتين

 غير متكاثر
 فحص مصل كيناز الكرياتين 

   كيناز الكرياتين

CK   متكاثر 

فحص وراثي لمرض ضمور 

 العضلات زواله أو استنساخه

طفرة وراثية  لا وجود لـ 
no genetic mutation 

طفرة وراثية وجود 

genetic mutation 

طفرة وراثية  لا وجود لـ   
no genetic mutation 

   أخذ خزعة عن العضل

وجود ديستروفين

   

   لا وجود لـ ديستروفين

 تسلسل الحمض النووي

 الريبوزي المنقوص الأوكسيجين

 تشخيص مرض دوشان  إستبعاد وجود مرض دوشان: مراعاة تشخيص بديل

وراثية طفرة وجود 

genetic mutation 

 الأعراض الحركية 

 مشية غير طبيعية •

 بطة ساق تظهر بدانة كاذبة  •

 عدم القدرة على النط  •

 تراجع القدرة على التحمّل  •

 تراجع القدرة على تثبيت الرأس عند الجلوس  •

 صعوبة في صعود الدرج  •

 قدم مسطحة  •

 وقوع مفرط أو خراقة في الحركة  •

 غاورز عند النهوض من الأرض  مؤشر   •

 تأخر في الحركة الاجمالي •

 نقص في التوتر / إرتخاء العضلات  •

 اترابه  مواكبةعدم القدرة على  •

 الحركيةمهارات فقدان ال •

 ألم في العضلات وتشنج عضلي  •

 المشي على اصابع رجليه  •

 صعوبة في الركض أو التسلّق  •

 الأعراض الغير الحركية 

 

 قضايا مسلكية  •

 تأخر في الإدراك   •

 زيادة وزن ضعيفة   •

 قضايا تعلم وانتباه  •

تعثر النطق أو التأخر بالنطق وصعوبات تشوب  •

 حركات مفاصل  
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 3صورة 

 

 طاقم العناية في كعضو  ( Primary Care Provider- PCPالعناية الأولية )الذي يلعبه مقدم دور ال
والمو المعلومات  ترسل  والعضلات،  الأعصاب  في طب  اخصائي  يد  على  التشخيص  يتم  أن  إلى    دوشانرد حول  ابعد 

أسر، ومساعدو أطباء،   الشخص الذي يقدم لك العناية الأولية. إن مقدمي العناية الأولية هم أساسًا أطباء ، ممرضون، أطباء

ون في طب الأطفال، والممارسات الطبية العامة، والطب العائلي، أو الطب الداخلي الذين يساعدون على توفير اختصاصي

استمرارية التعاون مع مقدم العناية الأولية لك يوفر مورداً من الإستقرار النفسي والدعم الوافي انت "البيت الطبي". إن  

 بأمس الحاجة إليهما، وتشمل مسؤولياته:

   الحادة والمزمنةإيلاء الإهتمام بالحالات الطبية في درحة أولى 

  هذا في كافة مراحل النمو والنمو مع تقدم العمر بشأن توفير الرعاية 

 ل تقديم العناية المناسبةالتنسيق مع الأخصائيين حو 

 فحص عام شامل سنوي للسمع والبصر 

  فحص عام شامل سنوي لاضطراب الأطباع، والإساءة المعنوية؛ ومشاكل الصحة العقلية 

   الرشح  ضد اخذ الحقنة المضادة  السنوية ضد الأنفلوزا واللقاحات المجددة كافة بما فيها  اللقاحات  التأكد من إجراء

 روسات والأوبئة العمرية( الأنفي ضد الفيعوضًاعن الرذاذ 

   للقلب  فحص الدموية  كارتفاع  والشرايين  عام شامل سنوي ضد عوامل مسببة لخطر الاصابة بمرض الأوعية 

)هيبرتانشن( الدم  بالدم   (hypertension)  ضغط  الشحم  من  مرتفعة  )هيبرأو،  ومستويات  الكولسترول   ،-

 (hypercholesterolemia)ولسترولاميا(  ك
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 تشخيص مرض دوشان  -4
 ؟ دوشانمرض أسباب 

الوراثية التي تصيب الإنسان ويعزو سببه الأساسي إلى وجود طفرة وراثية  الجينية أو  من الأمراض    دوشانمرض  يعتبر  

(mutation  أو تغير في )  في كل  المتواجد  بروتين  هو الوجود الدستروفين. الدستروفين  إلى  رمز  تي  تالالجينة أو المورثة

يعطي العضل القدرة على الإنقباض والتراخي دون التعرض لاي ضرر  ونسيج عضلي في الجسم. وظيفته خماد صدمات  

ى ذلك، فالنسيج  ضافة إل إ ح ذاتها بذاتها بشكل جيد.  ج أو تصلِ ذ انها لا تستطيع ان تعالِ إكان. من دونه لا تعمل العضلات جيداً  

تمزّ  مسببة  الإنسان،  بها  يقوم  التي  اليومية  النشاطات  خلال  بسرعة  للضرر  يتعرض  للعضل  رفيعة الخارجي  قات 

، لا تستطيع العضلات أن تصلح ذاتها. إن كل التمزقات الرفيعة  أيضًا دستروفينالالخلية. من دون داخل بنية ميكروسكوبية 

لية وهو مادة سامة بالنسبة للعضل. يلحق الكالسيوم الضرر بالعضل من خلال قتل  تسمح بدخول الكالسيوم إلى داخل الخ

تحل محلها بقايا التمزقات الرفيعة مصحوبة بشحوم. خسارة خلايا العضل ينتج عنه خسارة في  لالخلايا فيه فاتحًا المجال  

 . الزمنمرور مع القوة وتراجع في وظائف الجسد 

 
 تأكيد التشخيص 

ذا المنوال تتم تلك الفحوصات من هوعلى  الوراثية.الجينية أو عبر الفحوصات  دوشانيتم التأكد من تشخيص مرض 

 خلال عينات دم، كما وتجرى فحوصات أخرى أيضًا.  

 

 ( 2الوراثي )صورة  الجيني أو ( الفحص1

الفحص   أو  يعتبر  الفحوصات  الجيني  إن  لكل مريض.  اجراؤه  الدوام ويتعين  أو  الوراثي ضروريًأ على  الوراثية  الجينية 

الـ   تغير يطرأ على  أي  إلى  بالنسبة  أكثر  المنزوعالمتنوعة تعطي معلومات مفصلة  النووي  الريبي  وكسيجين  الأ   حمض 

(  Deoxyribonucleic Acid- DNA  ،)  ية  الوراثالجينية أو  وتسمى هذه بالـ الطفرةgenetic mutation  إن تشخيص .

 .  تجارب سريرية خاصةتحديد إمكانية اجراء على  ةبالغ الأهمية من شأنه المساعد وراثيًا أمر   دوشانمرض 

 

، يعطى الأمهات عدداً من الفرص من اجل الخضوع لفحص  الطفرة الجينية أو الوراثية  وفي المرة التي نتعرف خلالها على  

كن حاملات للمرض. هذه المعلومات بالغة الأهمية أيضًا بالنسبة للإناث الأخريات في العائلة لجهة الأم  وراثي لمعرفة أذا  

)شقياتها، بناتها، عماتها خالاتها وعموم الأنسباء والأقارب( لمساعدتهن على تفهّم ذواتهن وعما إذا كن حاملات للمرض 

ة برمتها لنيل المعلومات حول المخاطر في انجاب المزيد من الأطفال  على السواء. هذه المعلومات تساعد على التوالي العائل

إنجاب المزيد من  وصنع القرارات المناسبة المتعلقة بالتشخيص الذي يسبق الولادة وأيضًا قرارات    دوشانن مرض  ويحمل

 (.2مربع لالوراثية بعد التشخيص )ابالمسائل الجينية أو . فالعائلات تحصل على استشارات متخصصة الأولاد
 

 الوراثي وفئاته: الجيني أو الفحص

محو العلى   Multiplex Ligation-Dependent Probe Amplification – MLPA  تركز فحوصات  الـ •

 .  دوشانالمتعلقة بمرض  الطفرات الجينية أو الوراثية بالمئة من  70نسبة ستنساخ وهي قادرة على تحديد الإو

أو التسلسل الجيني تبعات  لسلبية فاMLPA وفي حال جاءت نتيجة الــ    :   Gene Sequencingالتسلسل الجيني •

)على سبييل )أي تكرارها(  ها أو استنساخها  محوعوض   الطفرة الجينية أو الوراثية  ستطيع التقاط  ي  أو الوراثي

نقطة   الوراثية  المثال:   أو  الجينية   small  و  ، missenseأو    non-sense )  الطفرة 
duplications/insertions  )الطفرات الجينية أو بالمئة من     30إلى   25نسبة  هذا الفحص قادر على تحديد  و

 . أن يحددها MLPAالـ   يستطيع فحص التي لا  دوشانلمرض  الوراثية 
 

 ت العضلاخزعة  -2

لطفرة أثر  ، لكن لا وجود  دوشانوتظهر عليك علامات مرض    اأو متكاثرً   امستوى كينازالكرياتين مضاعفً حجم  وإذا كان  

سحب خزعة من العضل يتم سحب خزعة من العضل.  ل، فقد تكون بحاجة  اوراثيً   افحصً بعد أن تكون أجريت  وراثية من  

تعني أن الجسم   دوشانبمرض  الخاصة  الطفرة الجينية  .  هاتؤخذ خلالها عينة من عضلك لتحليل  ةعبر عملية جراحية بسيط

لم يعد قادرًا على انتاج بروتين الدستروفين أو أنه لا ينتج ما يكفي من هذا البروتين. إن إجراء الفحوصات على خزعة من  

 .(1د في خلايا العضل )انظر المربع معلومات جد قيمة حول حجم الدستروفين الموجوتوفير العضل من شأنها 
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 سحب خزعة من العضل للا يحتاجون بدوشان المصابين عظم م

الفحوصات تجري عادة على خزعة العضل:  فحص  هناك نوعان من 

، والفحص البقعي الغربي  immunochemistryكمياء المناعة للعضل  

western blot test هذه الفحوصات تجري لتحديد وجود دستروفين .

ة للعضل تتطلب وضع في العضل من عدمه. إن كيمياء المناعة النسجي  

جزء صغير من العضل على شريحة انزلاق زجاجية واضافة بقعة على  

وجود  من  للتأكد  المجهر  عبر  العضل  بخلية  جيداً  التمعن  ثم  العضل 

البقعي الفحص  وجود   دستروفين.  يختبر  كيميائية  دراسة  هو  الغربي 

 كيميائية الدستروفين. 

 

 ( فحوصات أخرى 3

العضل   كهربائية  تخطيط  بإسم  فحص  يعرف  كان  الماضي  في 

electromyography (EMG)    وهو اختبار قوة التوصيل في العصب

وهذا   nerve conduction studies (needle tests))شك الإبر(  

الفحص كان يشكل جزءًا من تقييم تقليدي للإشتباه  بوجود خلل في المكوّن  

 العصبي.  -العضلي

 

على أن فحص تخطيط كهربائية العضل المشار إجمالاا  الخبراء    يوافق

أعلاه،   ق اليه  التوصيل  درواختبار  الفحص  في  ة  عن  فضلاا  العصب 

ضرورية للتأكد من   ملائمة وغيرغيرتبقى  التقليدي المتمثل بشك الإبر  

 وجود دوشان. 
 
 

 

 
 

 

 طبيعي

 وجود مرض دوشان

 1مربع رقم 

( خزعة عن  :عضل طبيعي)صورة في الأعلى  

يظهر  بحيث  العضل تدل على أن العصب طبيعي  

باللون  فيه    Dystrophinالدستروفين تقطيعات  

 . محيطاا بالأنسجة العضليةالابيض 

في   متهالكالأسفل)صورة  عضل  عضل :   )

 .Dystrophin الدستروفينمتهالك معدوم 
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 لماذا يعد الإثبات الجيني أو الوراثي هام 

 
 : مرض دوشان ناقلوإجراء تحاليل ل الوراثية الإستشارة

   الجينية مرض الطفرة  الأمر  وبصورة  بشكل عفوي    دوشانأحيانًا تسبب  أحد. ويسمى هذا  يتوقعها  الطفرة  بلا 

أبداً. لذا فإن ثلاثين بالمئة   دوشانمرض  لا يبين التاريخ المرضي للعائلة وجود    وفي تلك الحالات    .الجينية التلقائية

مرض   مع  ولدوا  الذين  الأشخاص  طفرة  دوشانمن  من  للدستروفين  هي  تلقائية  جينية    يعانون  تشفير  بمثابة 

dystrophin   .عوضًا عن داء موروث سابقًا من احد افراد الأسرة 
 

   في  طفرة جينية  التي تحمل    الأمتدعى DNAها، والتي تنقله بدورها إلى طفلها، حاملة الجين "الخاص بcarrier  ."

الطفرة الجينية "يرثون"  .  فالأطفال الذين  %50  الى الاطفال بنسبةحاملات الجين ينقلن عادة الطفرة الجينية    إن

الطفرة الجينية سيحملن الجين أنفسهن وحسب. أما في  "يرثن"  ، اما البنات اللواتي  دوشانسيعانون من مرض  

ل مرة بالحمتصنع قرارها  قبل أن  علمًا  حاطة نفسها  حال تبين بعد الفحص أن الأم لديها طفرة جينية فيتعين عليها ا

الخالة وبناتها بنوع خاص( اجراء فحوصات مخبرية  كنسيباتها الإناث )بإمكان  أخرى، كما   أو  الشقيقة والعمة 

 .)أو المرض(  لمعرفة عما أذا كن يحملن الجين
  

 المتمثل بضعف عضلي، تعب وإرهاق، أوجاع، الخ..( تدعى    دوشان  التي  تحمل الجين ولديها علامات  إن الأنثى(

أو  . لا فحوصات لتبيان عما إذا كانت الأنثى "حاملة  manifesting carrierشان"  ولمرض د  ظاهرة"حاملة  

 ".دوشانلمرض  ظاهرةناقلة 
 

   لم تكن الأنثى حاملة اذا  الحم  معرضة لخطر تزال  فهي لا  دوشانين مرض  جلحتى  ل معها مرض أن يحمل 

فقط داخل البويضة أو خلايا البيضة عوض    دوشان. فقد تتكون الطفرة الجينية المسببة لمرض  ولو ضعيفًا  دوشان

" يدعى  هذا  إن  الخلايا.  كامل  يصيب  بـ   germline mosaicismأن  متعلق  دم  فحص  يوجد  لا  حاليًا   "

"germline mosaicism " 
  

   الهيكلزيادة  فالأنثى حاملة الجين تتعرض القلب أو بتهالك العضلة  لية وتعطل عملها.لذا  مخاطر الإصابة بوهن 

 وصورة الرنين المغناطيسي  ECG- Electrocardiogramاجراء فحص قلب )تخطيط كهربائية القلب  ينصح
MRIتخطيط صدى القلب  وEchocardiogram-  فحوصات طبيعية )أو  الجاءت  سنوات في حال    5أو    3( كل

يساعد كثيرًا على تحديد المخاطر التي سيواجهها والتحضير    معرفة حالة الناقلغالبًأ كما ينصح به طبيب القلب(.  

 للمشورات الملائمة وثم العلاج الملائم. 
 

 بإمكانه شرح كل ذلك بالتفاصيل.  النستشارالوراثي إن 
 

 عيادية: السريرية أو ال الأهلية للتجارب
   امامك تتعلق بمرض السريرية  العديد من الإختبارات  الطفرات    دوشانهناك  إلى تحديد نوعية  تهدف بمجملها 

. إن الفحوصات الجينية هامة لمعرفة عما اذا كنت مؤهلاً لإجراء تلك الإختبارات. دوشانالجينية المسببة لمرض  

المفروض التسجيل على صفحة امانة السجل    التعرف عليك من  دوشانومن أجل مساعدة المواقع الإختبارية بشأن  

القائمة المذكورة: عنوان الموقع:    دوشانالوطنية لمرضى   الموقع تجد  http://www.treat-وهنا على هذا 
BMD/-registries/list/DMD-nmd.eu/resources/patient 

 

  ِالفحوصات الجينية السابقة المقاييس المعترف بها والمقبولة والتي تسمح بتحديد حجم الطفرات   وفي حال لم تستوف

يستحسن عندئذٍ إجراء معاودة الفحوصات مرة أخرى. عليك مناقشة ذلك مع اخصائي فالجينية والوراثية بدقة،  

الأعصاب والعضلات و/أو المستشار الجيني. إن حجم الطفرة الجينية مطلوب بدقة للتسجيل في امانة التسجيل 

وع  . بإمكانك العثور على معلومات مشروحة في المستند الرئيسي حول هذا الموضوع وعن ندوشانلمرضى  

 الفحوصات التي يجب اجراؤها ومدى فعاليتها في كشف الطفرة الجينية. 
 

  إن البالغين الذين لم يجروا فحوصات جينية في السابق، أواجروا تلك الفحوصات ولكنهم بحاجة لإجرائها من جديد

الفحص معتمدين على وسائل فحص متطورة )يرجى الطلب من المستشار الجيني عما اذا كنت بحاجة لأن تعيد  

لمشاركة في الإختبار مرة أخرى(، يتعين على هؤلاء مراعاة الحصول على الفحص الجيني لاعتبار أهليتهم في ا

 .  السريري
 

http://www.treat-nmd.eu/resources/patient-registries/list/DMD-BMD/
http://www.treat-nmd.eu/resources/patient-registries/list/DMD-BMD/
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 ادارة صحة الجهاز العصبي العضلي  -5

 
للكشف بروتين الدستروفين. عليك اجراء فحوصات تخسر تصاب العضلة الهيكلية بوهن وتهالك لأنها   دوشانومع مرض 

( المعتاد على اخذ التدابير Neuromuscular Specialist- NMSعنها لدى الأخصائي في طب الأعصاب والعضلات )

ونوا المساعدة لك ولعائلتك ايضًا لتك يقدم.  إن اخصائي طب الأعصاب والعضلات دوشانالوقائية والعلاجية بشأن مرض 

لل التالية في رحلة  طخعلى الإستعداد  أن يعرف الأخصائي في طب الأعصاب والعضلات    المهملطبية. من  اية  اعالروة 

(Neuromuscular Specialist- NMS)  يبدأ العلاجات الصحيحة في اقرب  كي  ل  كيفية تجاوب العضل واداء وظيفته

 فرصة ممكنة. 

 

 لأعصاب والعضلات اتقييم  

أشهر    6( مرة كل  Neuromuscular Specialist- NMSالأخصائي في طب الأعصاب والعضلات )  زيارةنوصي ب

القرار  أخذ  هام يتيح لك  ال أشهر. هذا الأمر    4طبيبك الأسري و/أو المعالج الفيزيائي لتقييم الوضع العام لك مرة كل    وأيضًا

في اقرب فرصة ممكنة، كما وترقب وقوع المشاكل   تجريه،الذي  الحالي  في العلاج  أو التعديلات  بالنسبة إلى العلاج  المناسب  

 وتجنبها بأقصى مدى ممكن. 

نفس  بين عيادة وأخرى. أن تقوم بتقييم لحالك من خلال اجراء  بشدتها  إن الفحوصات التي تجرى لتقييم تقدم المرض تتفاوت  

التدخلات المناسبة لتلك المرحلة. يم  تقد  من أجلالغ الأهمية  ب، هو أمر   وتقدم المرض  يراتفحوصات كل مرة لكشف التغ ال

 هذه التقييمات تتضمن:  

 

 معيار القوة:  •

 إن معيار قوة العضلة الهيكلية يقاس في طرق متعددة لمعرفة عما اذا كانت هذه القوة المحركة أو الدافعة للعضل تتغير. 

 مدى حركة المفصل:  •

لتدخلات التي من  و/أو ا التمددلمساعدتك على تحديد نوع   صلالمفيجرى هذا التقييم لمراقبة عن كثب الإنقبضات أو تقلص 

 المساعدة لك.  شأنها تقديم

 الفحوصات الزمنية •

الأنشطة كتلك المتعلقة بالنهوض عن الأرض، أو  مخصصًا لبعض  تحدد معظم العيادات زمنًا معينًا    ،عند اجرائها التقييم

وفق تدخلات    لمعلومات تنالها لمعرفة مدى تغير العضلات وتجاوبهاالسير لمسافة معينة، أو صعود بضع درجات. هذه ا

 مختلفة. 
 مقاييس الوظائف الحركية •

. ولكن كل تقييم  بالمقاييس نفسها فيلكن العيادات الخاصة من المفترض أن تستعين    ،هناك عدد كبير من المقاييس المختلفة

 ضرورية. ا أيضً مقاييس مختلفة قد تكون اللجوء إلى من وقت لآخر فإن 

 النشاطات في الحياة اليومية العادية •

النشاطات في الحياة اليومية تسمح لطاقم العناية أن يحدد المساعدات الإضافية التي من شأنها مساعدتك في خصوصيتك 

 واستقلاليتك.  

 العلاج بالعقاقير لعضل الهيكلية •

تضمن توصيات  . ان دليل العناية المجدد يدوشانتنصب البحوث حاليًا على جهة مخصصة من العلاجات الجديدة لمرض  

دعم تلك  ة تجديد  أدلة  ظهر. تلك التوصيات تتغير في المستقبل عندما يةوافي  ةعلاجي  أدلةبشأن المعالجات التي يتوفر لها  

 وتجديدها فور صدور النتائج الجديدة.لإطلاع على التوصيات العلاجات. بالإمكان ا

تبقى محدودة بعض الشيء آنيًا أي انه في هذا  ولكنها  ة من الخيارات العلاجية في المستقبل  توفر مجموعة واسعالمتوقع  ن  م

ذلك، كون    ويعزو  دوشانالزمن تبقى الستيرويدات هي الدواء الوحيد الموصى به لمعالجة أعراض العضلة الهيكلية لمرض  

.  6. تتم مناقشة السترويدات بإسهاب في القسم  صي بهالذي يو  أنه العلاج الوحيد ذات الادلة الكافيةالخبراء يدركون تمامًا  
 ولاحقًا تناقش مسألة العلاجات بالعقاقير المقوية التي تخص أعراضًا أخرى من المرض كعلاج مشاكل القلب.
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 ادارة نظام الستيرويد  -6
 

بالحقيقة  العالم.  حول  طبية عديدة    تفي حالاSteroids  ستيرويدات  أو الــ     Corticosteroidsتستخدم الهرمونات المنشطة

التن  فإ المصابين ب  ستيرويدات  ناول  المرضى  مع مراعاة   ،وٍ رتمتزن وب  ط أن يكون هذا الإستخدام رش،  دوشانـ  يساعد 

لمحاربة  ستيرويدات . من المهم جداً استخدام الالتي من الممكن اي يسببها هذا العلاجاطر الناجمة عن أعراض جانبية خالم

 .تصاب أية وظائف في الجسم بالتراجعقبل أن تناقش مسألة هذا الإستخدام لكن يجب و اندوشمرض 

 

 الأساسيات

. إن الهرمونات  دوشانعند المصابين بمرض    فقدان القوة العضلية والوظيفة الحركية للعضلتعرف الستيرويدات بأنها تبطئ  

والتي يسيئ    anabolic steroidsالبنائية او الإبتنائية   تختلف عن الستيرويدات    Corticosteroidsالمنشطة المسماة  

الذين   الرياضيون  القوة في  استخدامها  إلى تعمير هذه  لمكافحة مرض  يسعون  الستيرويدات  الغاية من استخدام  أجسامهم. 

مسافة أطول، كما وتحفظ اطرافك على القوة العضلية في الجسم ووظائف العضل، فتساعدك على المشي    ظهو للحفا  دوشان

 اعوجاج العمود الفقري تقوس أو اجراء جراحة لمعالجة  وتجنبك احتمالالعليا ووظائف التنفس، 

  

  قبل   المشيالوقت المفضل للبدء به هو في مرحلة   إن  .  ع الستيرودات خلال فترة التشخيصيجب مناقشة موضو

 (. 4)أنظر الصورة  بالتدهور الجسديان تصاب 
 

   وجود مناعة ضد  التحقق من  يجب  ولكن  إن برنامج التلقيح الوطني يجب ان يستكمل قبل البدء بعلاج الستيرويدات

في    CDCالتوصيات والنصائح التي تقدمها جمعية الـ  (.  varicella or chicken poxجدري الماء أو الحُماق )

  . arentprojectmd.org/vaccinationswww/pت المتحدة الأميركية تجدونها على الرابط التالي:  االولاي

 يجب مراجعة السلطات الإقليمية للحصول على النصائح بشأن التلقيح في بلدك. 
 

   التأثيرات د  ضخذ التدابير الوقائية  أيجب اعتماد التحضيرات المسبقة وأخذ المواقف الإستباقية فيما يتعلق بحسن

 (1حدوثها )أنظر الجدول الحؤول دون الجانبية التي يسببها الستيرويد و
  

 ستيرود الـ جرعات لنظُُم مختلفة من 

لنظُُم مختلفة من   العضلية والعصبية جرعات  لك اخصائي الأمراض  التوجيه  .ستيرودالقد يوصف  الخطوط  ية  هذه 

نتظامية  ستيرودات بشكل فعال وآمن على اساس اجراء تقييمات ا  الستخدامجاءت محاولة لتؤسس وسيلة واضحة لا

 (.4وللتأثيرات الجانبية )أنظر الصورة  للوظائف عملية
 

 ت المتحدة الأميركية بإسم "امفلازا"(، االعقاقير التالية مثل: "برادنيسون"، و"دفلازاكور" )تباع في الولاي

. فالإختبارات المتواصلة بشأن  دوشانن من الستيرويدات تستخدم بنوع أساسي لمرض  ينوع  كناية عن  هي

 من شأنها مساعدتنا على فهم المنافع المناسبة لكل منها بشكل أفضل وتلك العقاقير هامة 
 

   الخيار بشأن أي من أنواع الستيرويدات ستستخدم يتوقف عليك بالدرجة الأولى وعلى الأفضلية التي توليها

دات، والتأثيرات  ويدات في بلدك، وثمن تلك الستيروك وطبيبك الأخصائي بها، وأيضًا على توفر الستيرأسرت

التي من الممكن التكهن بها. الدواء "برادنيسون" لديه حسنات على أنه زهيد الثمن. لكن   ،الجانبية ذات الصلة

احتمالات هناك  "برادنيسون" لأن  على  "دفلازاكور"  الدواء  يفضل  الوزن    البعض  مشاكل  و  أخف  زيادة 

 ، إلا أنه يصحب معه بعض حالات التأخر في النمو ونمو الـ كتراكت )العدسة(. مسكلية أقل
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  (2، جدول 4تأثيرات الجانبية )صورة والعلاجية والجرعة الستيرويد، التدابير الوقائية  
الستيرويد والوقاية من تأثيراته الجانبية التي قد يحملها حيوية وجوهرية. الإدارة الحكيمة في تناول علاج  تنتهجها  اليقظة التي  

، فإن  دوشانالدعامة والسند الأساسي بين باقي العلاجات الطبية لمرض    علاج بالستيرويد في الوقت الراهنوفيما يشكل ال

بالخبرات    ب والعضلات الذي يتحلىإشراف اخصائي الأعصاتحت  يتم فقط  بل  تناول هذا العقار لا يتم عرضيًا أو مصادفةً،  

 . الوافية والمعرفة
الجرعات تأخذ بعين الإعتبار  ف لدواء ستيرويد أو زيادة تلك  الجرعات نفسها  المحافظة على  التي تراعى مسالة  العوامل 

رات جانبية  تأثيووجود  ، وصحة العظام، والسلوك، والعدسات،  الوزن، والنمو، وفترة البلوغيأتي بعده  التجاوب مع العلاج،  

 . والتحكم الكامل التأثيرات تحت المراقبة المحكمةكانت تلك إذا و
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 

 جانبية التأثيرات  والعلاجية والوقائية ال تدابير الجرعة الستيرويد،  -  2؛ جدول   4صورة      
 

 

 النقاش الأولي  

 يدور أول نقاش مع العائلة حول استخدام الستيروييد

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 بنظُُم الستيرويدالبدء 

  قبل أي ظهور لتردي في القوام الجسدي 

  بعد أن تتم مناقشة التأثيرات الجانبية 

  و إجراء استشارة تغذية 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 أخذ الجرعة  ب  تغيرات

في حال تبين بأن التأثيرات الجانبية لا تطاق أو غير 

 قابلة للتحكم بها:  

  33 – 25خفف من تناول الستيرويد بمعدل    % 

 راجع التقييم مرة كل شهر؛ 

  : أما في حال تدنت مستويات الاداء الحسن 

   زيادة معدل جرعة الستيرويد بالوزن على اساس

 الجرعة المأخوذة في البدء.  

  .عاود كرة التقييم كل شهرين أو ثلاثة أشهر 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 Adrenal Insufficiencyالقصور الكُظْري 

 تعليم المريض والعائلة حول الوقاية. 

   الظاهرة،  يتناول القصور  علامات  مثل:  هامة  قضايا  التعليم 

كُظْرية   أزمة  من  الوقائية  والتدابير   Adrenalالأعراض، 
crisis . 

   داخل العضل يؤخذ هذا    الهيدروكورتيزونوصف علاج من

 العلاج في المنزل. 

 50 .ملغ للأطفال بعمر اقل من سنتين 

 100 البالغين و غ للأطفال من عمر سنتين واكبرمل 

 الإرهاق  جرعا من    stress dosingت  م   12أكثر   /  2ملغ 

برادنيسون و،  يوميأً الـ  دواء  يأخذون  الذين  للمرضى 

 والدفلازوكار يومياً. 

   والصدمات الشديدة  الأمراض  ضد  ضرورياً  أخذه  يكون  قد 

 الكبيرة أو الجراحة.  

  يومياً 2ملغ /م 100-50روكورتيزون عيار دأخذ الهي 

 

 
 

 

 الجرعة القياسية الموصى بها 

    75  –  0دواء برادنيسون أو برادنيسولون    / ملغ 

 كلغ يومياً ؛  أو 

   ملغ / كلغ يومياً  9-0دفلازاكور 

 

 

 

 

 

 

 

 

 عدم المشي الإستخدام في مرحلة 

   تابع تناول الستيرويد بجرعة أقل عند الضرورة

 للتحكم بالتأثيرات الجانبية. 

   المرضى القدامى الذين لم يتناولوا السترويد قد

يستفيدون من مبادرة استخدام نظم الستيرويد 

 الجديدة.

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 لا توقف أخذ جرعة الستيرويد على نحو مفاجئ 

  طبق طريقة بي جاي تيتشولوف 
 PJ Nicoloff steroid tapering protocol  

  كل اسبوعين 25 –  20حاول التخفيف من الجرعة من % 

   ( 2و ملغ /  3عندما تنتهي من اخذ الجرعة الفيزيولوجية 

   في اليوم من دواء برادنيسون أو دفلازاكور(  غير لتناول

جرعات    3يومياً مقسمة على  2ةلغ /ة 12هيدروكورتيزون 

 متساوية. 

  كل اسبوع إلى حين 25-20تابع التخفيف من الجرعة بين %

 ن الهبدروكورتيزونملغ م 25تتوصل إلى اخذ جرعة عيار 

  وم توقف عن بعد مرور اسبوعان على الجرعة كل يوم بعد ي

 استخدام هيدروكورتيزون  

   راقب الكورتيزول أو هرمون الغدة الكظرية: سي آر اتش  أو

المحث أو المحفزّ حتى يصير محور  الـــ آي سي تي أتش 

   طبيعياًالـــ أتش بي آي  

  تابع الجرعة المخصص للإرهاق إلى حين يستعيد محور الــ

 أشهر أو أكثر(  12الإجراء أتش بي آي عافيته )قد يأخذ هذا 

 



 دلــيـــل العائـــلات 
27  /64 

 ( Adrenal Insufficiency) القصور الكُظْريالأزمة التي يسببها 

 
في  الجهة العليا من الكليتين وتفرز الــ "كورتيزول "   أي الهرمون الكظري الذي يساعد الجسم  بتلتصق الغدد الكظرية  

فلا الستيرويد بشكل يومي خلال متابعتك أنه الأمراض والأصابات الخطيرة(. مثلاً بسبب والإجهاد )  الإرهاقلتغلبّ على ا

الكظرية  تعد   الهرمونالغدد  الكظري    تفرز  القصور  الالكظري مسببةً  تناول  عمل.  فتتوقف عن  توقفت عن  حال  في  أما 

ن  الستيرويدات، فقد تحتاج إلى أسابيع أو أشهر ليبدأ جسمك في انتاج الكورتيزول مرة أخرى. من دون   الكورتيزول لن  مكوِّ

لا تقدر أن توقف تناول الستيرويدز   ولهذا السبب،تهدد حياتك.  قد  جسدك تحمل الإرهاق ما يسبب "أزمة كظرية"  يستطيع  

 ساعة.  24اليومي فجأة )أو من دون مساعدة الطبيب(، أو ترجئ أخذ الجرعة المحدد لك أكثر من 

إلى   فقد تكون  ذإضافة  العظمية(  الكسور  الجراحة،  العالية،  الحمى  المتزايد )مثلاً؛  لك، عندما تكون تحت وطأة الإرهاق 

. إن المعلومات حول الجرعة واكتشاف stress doses  لإرهاقاالستيرويدز أو جرعات  ن  بحاجة لأخذ الجرعات الزائدة م

حاد أو التعرف اليه، أو معالجته أو حتى تجنبه، بإمكانك العثور عليها في    Adrenal Insufficiencyقصور كُظْري  وجود  

" عنوان  تحت  الإنترنت  شبكة  على  التالي  بروتوكول"  پالموقع  ستيرويد  نيكولوف  جاي.   PJ Nicholoff Steroidي. 
www.parentprojectmd/org/pjProtocol ( . 

 

 Other Drugs and Dietary Supplements مكملات النظم الغذائيةأدوية علاجية أخرى و
هناك   الستيرويدز  تناولك  بموازاة  لمحاربة مرض  أنه  تؤخذ  أخرى  اكزودينس    دوشانعقاقير  يلي:  ما  تشمل    51والتي 

 Food and Drugإدارة الطعام والأدوية )أف دي آيالذي يحظى بموافقة  Exondys 51 (eteplirsen) )اتابليرسن(  
Administration FDA)  الأميركية المتحدة  الولايات  )ترانسلارنا(في  واتالورين   ،Ataluren (Translarna)    الذي

العديد من  ويستخدم في  European Medicines Agency-EMAيحظى بموافقة مصلحة الأدوية الأوروبية )إي أم آي(  

الأوروبية الدواء    ،الدول  هذا  يسمح  لكن  الأميركية  لا  المتحدة  الولايات  في  التالية:  استخدامه    51ديس  ناكزو  والأدوية 
الموافقة)اتابليرسن( واتالورين )ترانسلار يستخدمان لمعالجة أشخاص يحملون فئة معينة من الطفرة    ،نا( الحائزين على 

 .  دوشانالجينية لمرض 

 

اكزو لمعالجة أشخاص يحملون مرض  Exondys  51ديس  نالدواء  استخدامه  لديهم طفرة جينية معينة   دوشان المسموح 

بالمئة من الحالات(. هذا الدواء يركز على    13)حوالي  exon 51 skippingالمتخطي للخلل"     51ينصاع مع "إيكسون  

 جزئيًا. يعمل دستروفين )اكسون( لإنتاج تخطي أي جزء مشوب بخلل 
 

عديمي الطفرة   دوشانمخصص للأناس الذين يحملون مرض    Ataluren (Translarna)اتالورين )ترانسلارنا(الدواء  

عمل أتالورين غير معروفة جيداً إلا أنها تتفاعل مع جزء من الخلية  ن أن آلية  المئة من الحالات(. أنه وبالرغم مب  13)حوالي  

 لإنتاج بروتين يعمل.  non sense mutuationلخلية بأن "تقرأ عبر" طفرات جينية التي "تقرأ" بروتينات تسمح ل

 

ختبار الجيني هام مسببة للمرض. إن الإمعينة و  جينيةموجهة لطفرات    دوشانهناك العديد من الإختبارات العيادية لمرض  

التسجيل على اللائحة  لمعرفة عما اذا كنت مؤهلاً  الوطني    دوشانفي سجل    لتخضع للإختبارات، وفي هذه الحال عليك 

 بصفتك مريض يعاني من هذا المرض وبالإمكان العثور على هذه اللائحة في المكان التالي:  
http://www.treat-nmd.eu/resources/patient-registries/list/DMD-BMD 

 

، التي قد تستخدم في العلاج المتمماتتي تم التطرق إليها أعلاه، توجد كمية كبيرة من الأدوية ولأنه بالإضافة إلى الأدوية ا

 Food and Drug Administration"إدارة الطعام والأدوية" )أف دي آيولكن لا تحظى بموافقة    دوشانضد مرض  
FDA  )أم آي المتحدة الأميركية، ولا بموافقة مصلحة الأدوية الأوروبية )إي   European Medicines( في الولايات 

Agency-EMAلا يوجد انها تستخدم على نطاق واسع، إلا أنه    3مربع  . أنه وبالرغم عن بعض العقاقير المذكورة في ال

الضروري مناقشة  ئية تساعدك حقيقة أم أنها تؤذيك. لذلك بات من  المتممات الدوا  نقول ونعترف عما اذا كانتل  قاطع    برهان  

 .  توقيفهاأو اولها بشكل مسهب مع أخصائي الأعصاب و العضلات قبل التفكير بإضافة أدوية مسألة الأدوية التي تتن
 

 

 

 

 

 

 

 

 

http://www.parentprojectmd/org/pj
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 . التأثيرات الجانبية لستيرويد: المراقبة والتدخل الطبي الموصى بهما 2الجدول 
 

في هذا   لمنشطات ستيرويد هي مدرجة  المطول  الإستخدام  الناجمة عن  المعروفة والشائعة،  الجانبية  التأثيرات  إن بعض 

. إن مفتاح النجاح للتدابير الوقائية بعض الناس يتجاوبون مع الستيرويدات بشكل مختلف عن الآخرين  يهم أن نلاحظالجدول.  

والعلاجية بمنشط ستيرويد يراعي بشدة مسألة التأثيرات الجانبية له والعمل على مكافحتها وتجنبها أو التخفيف من وطأتها 

مل  قدر الإمكان. إن التخفيف من جرعة ستيرويد قد تكون ضرورية لا سيما عندما تتحول التأثيرات الجانبية غير قابلة للتح

(. وفي حال ثبت عدم نجاح هذا الستيرويد مثلاً، فالملاذ 4ئية بشأنها )أنظر الصورة ب ادارتها أو اخذ التدابير الوقاأو يصع

بات ضروريًأ قبل اللجوؤ إلى التخلي عن استخدامه    ،جديد  اختيار نوع آخر من الستيرويد أوالإعتماد على نظم ستيرويدفي  

 مر لأخصائي الأعصاب والعضلات للقيام به.نهائيًا كعلاج.  يترك هذا الأ

 

 
 

 

 مرض دوشانالعقاقير الأخرى ومتممات النظم الغذائية التي لا تحظى بالموافقة ضد  -3 المربع 

وضع الخبراء سلسلة من العقاقير والمتممات الغذائية التي لطالما وضعت في متناول المرضى لمعالجة 

بعض حالات مرض دوشان. لقد قام الخبراء بمراجعة المعطيات التي تم نشرها حول تلك المواد 

قبل أن يقدموا  سلامتها وفعاليتهايحكم  ا معرفة عما اذا كان هناك برهان قاطعيبغون من خلاله

 توصيات بشأنها.

 

 هذا ما يستنتجه الخبراء:

 لا يوصي الخبراء باستخدام اوكزاندرولونoxandrolone ط ابتنائي ، وهو ستيرويد أو منشِّ

anabolic steroid. 

 لا يوصي الخبراء باستخدام البوتوكسBotox. 

ى ) لا يدعمون أي إستخدام ممنهج للكرياتين كيناز كرياتين مرتفع ويسمCreatine Kinase 
CK  CPK   . فالمراقبة العشوائية للإختبار بالكرياتين في مواجهة دوشان جاءت من دون فائدة

أما في حال كان الشخص يتناول الكرياتين ويشكو من مشاكل في الكلى فيجب عليه التوقف 

 عن تناول هذا المتمم العلاجي.  

المتممات العلاجية أو اي علاج بالعقاقير لا يعطون توصيات في هذا الوقت فيما يتعلق ب

 المتعايش مع بالأنزيم Q10يستخدم بعض الاحيان لمكافحة مرض دوشان بما في ذلك الـ  
)الخمائر( والمختلط بها، الكرنيتين، الحمض الأميني )غلوتامين والأرجينين(، مضادات 

سمك، والفيتامين مثل زيت ال antioxidantsالإلتهابات ومضادات الأكسدة والحموضات 

ومستخلص الشاي الأخضر، والبانتوكسيفيلين(، والعلاجات الأخرى  vitamin Eإي 

. كما other botanical extractsالمتكونة من الأعشاب والمستخلصات النباتية الأخرى

أجمع الخبراء على أن لا دليل كافي على وجود ما يدعم موقفهم بشأن إستخدامها، كتب أو 

 ت أو وضع في تقارير. نشر في مقالا
بحاجة للمزيد من الدراسة والبحوث. هذا وقد تم تشجيع مشاركة  وافق الخبراء على أن مجال

العائلة الحي في النشاطات التي تنمي المعرفة والإحاطة بشأن المرض، وعلى سبيل المثال 

 نشاطاتهم مع أمانة تسجيل المرضى والخضوع لاختبارات سريرية.
 

 



 دلــيـــل العائـــلات 
29  /64 

 التأثيرات الجانبية للستيرويد   – 2الجدول 

 

التأثير الجانبي  

 للستيرويد 

 

 التحدث مع أخصائي الأعصاب والعضلات  معلومات اضافية 

 زيادة الوزن والبدانة 
Weight Gain, and 

Obesity 

أن   من  حذراً  تكون  أن  يتوجب 

يضاعفون الشهية على  الستيرويدات  

الحصول  يتعين عليك  لذلك  الطعام؛ 

على المشورات بهذا الشأن قبل اخذ  

 الستيرويدات. 

تتناول تحتار تناول  من المهم بأن كامل العائلة  

بشكل   الوزن  ل   حكيم الطعام  زيادة  تجنب 

الع يمكنك  الطعام  ثالفائض.  برنامج  ور على 

التالي:   الرابط  على  الصحي 

https://www.choosemyplate.gov 

الوجه   إطلالة 

الوجه   أو  الكوشينغي 

  البدري )الوجه المدوّر(

Cushingoid face 

تظهر  والوجنتين  الوجه  في  الملاءة 

 ا مع الوقت حً اكثر وضو

للحمية الغذائية   التخفيف من السكر  والإنتباه 

فيف من شأنه مساعدتك على التخ والملح من  

الوجه من اطلالة    زيادة الوزن وعلى التقليل 

 الكوشينغي أو الوجه البدري 

في   للشعر  مكثف  نمو 

الجسم   انحاء  كامل 

((hirsuitism 

مكثفًا  نموًا  الستيرويدات  تسبب 

 للشعر في كافة أنحاء الجسم

هذا لا يعتبر خطيرًا ما يكفي ليكون إنذاراً لك  

 لاعتبار تغيير الدواء 

الشباب،   حب  التهابات 

الجلدية   الأمراض 

البشرة   في  والفطريات 

(tinea  )  إلى بالإضافة 

  warts البثور والتآليل

 

المراهقين   عند  بشدة  تلاحظ 

 والمراهقات  

 

)الوصفات الطبية   استخدام العلاجات المحددة 

نظم   تغيير  في  تستعجل  ولا  الموضوعية( 

إ من  تشكو  كنت  اذا  الا  رهاق  الستيرويد 

 عاطفي 

 قوام متعثر 
Short Stature 

يجب قياس الطول مرة كل ستة أشهر  

الأقل   العناية  على  من  كجزء 

 العمومية بحالك 

إذا كان النمو بطيئاً أو توقف النمو كليًا، أو إذا  

من  ازداد   بأقل  )اي    1.5الطول    4انش 
سنتيمترات(/ في السنة، أو اذا ازداد الطول  

عليك   فيتوجب  الثلث،  من  أقل  مئوية  بنسبة 

الصماء  الغدد  طبيب   مراجعة 

Endocrinologist 

 تأخر  البلوغ  
Delayed Puberty 

  يك مراجعة مرحلة البلوغ يتوجب عل

في كل زيارة عيادية ابتداء من سن  

 التاسعة 

الأعصاب   اخصائي  أخبر 

أي   بشأن  لك  المعاين  والعضلات 

تاريخ عائلي حول تأخر في النضوج  

 الجنسي 

التستوستيرون )هرمون النمو   علاج

التستوستيرون  وهرمون 

testosterone   الهرمون )أي 

أمر   الذكور((  عند  الموجود 

الذي للصبيان  إجمالاً  لم  ضروري  ن 

 .14في سن الـ يبلغوا مرحلة البلوغ 
 

إذا ساورك القلق بشأن نموك الجنسي  أو اذا  

الـ   بلوغك  عند  المراهقة  تتحقق  من    14لم 

عمرك فقد تكون زيارة طبيب الغدد الصماء 

 ضروريةً لتقييم هذا الأمر لك 
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التأثير الجانبي  

 للستيرويد 

 

 التحدث مع أخصائي الأعصاب والعضلات  معلومات اضافية 

 تأخر البلوغ  
Delayed Puperty 

  يك مراجعة مرحلة البلوغ يتوجب عل

في كل زيارة عيادية ابتداء من سن  

 التاسعة 

الأعصاب   اخصائي  أخبر 

لك   المعاين  أي  والعضلات  بشأن 

تاريخ عائلي حول تأخر في النضوج  

 الجنسي 

)هرمون  التستوستيرون  العلاج 

التستوستيرون  وهرمون  النمو 

testosterone   الهرمون )أي 

أمر   الذكور((  عند  الموجود 

لم   الذين  للصبيان  إجمالاً  ضروري 

 14سن الـ  البلوغ فييبلغوا مرحلة 

 

قلق بشأن نموك الجنسي  أو اذا  اعتراك  إذا  

الـ   بلوغك  عند  المراهقة  تتحقق  من    14لم 

عمرك فقد تكون زيارة طبيب الغدد الصماء 

 ضروريةً لتقييم هذا الأمر لك 

 تغيرات سلوكية 

المعلومات   من  )للمزيد 

يرجى   السلوك،  حول 

 ( 10مراجعة القسم 
Adverse 

Behavioral 
Change 

الأعصاب   اخصائي  مع  تحدث 

الأساسي   المزاج  حول  والعضلات 

  8ADHDالمعتمد، الأطباع وحالات   

: بــ  الآفة  هذه  اضطرابات   تتمثل 

حركة زائدة مشوبة نقص الإنتباه مع  

 / Attention-Deficitبالخلل
Hyperactivity Disorder 

والمعلوم بأن تلك غالبًا ما تتردى ولو 

من  الأولى  أسابيع  الستة  في  لحين 

 متابعة العلاج بالستيرويد 

الأسس قبل    توفير  السلوك  لمسائل  العلاجية 

نيل   مثلاً:  بالستيرويد  بالعلاج  البدء 

حالات    عن    ADHDالإستشارات 

 اوالوصفات المنوطة به

أخذ  المساعدة في إرجاء وقت  هذه من شأنها  

الستيرويد   نفس  حتى  دواء  من  متأخر  وقت 

اليوم؛ لذا من الضروري استشارة اخصائي  

بإحالة  يوصي  الذي  والعضلات  الأعصاب 

 بشأن الصحة المسلكية  

أو   المناعة  تثبيط  أدوية 

 كبحها
Immune 

Suppression 

تناولك الستيرويد من شأنه أن يخفف  

مكافحة  على  القدرة  أي  المناعة 

 الإلتهابات 

الشديدة   الإلتهابات  لمخاطر  إنتبه 

الإلتهابات  مكافحة  إلى  والحاجة 

 اللطيفة 

 chicken poxالحُماق    قم بتحصين ذاتك ضد

قبل البدء في العلاج بالستيرويد؛ وإلا راجع  

 طبيبك المختص في حالات الحُماق

المنطقة   السل في  أما في حال تفشى مرض 

مراقبة   اتباع  فيتعين  صحية  مشكلة  وشكل 

 خصوصية 
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التأثير الجانبي  

 للستيرويد 

 

 التحدث مع أخصائي الأعصاب والعضلات  معلومات اضافية 

 قمع الغدة الكظرية 

Adrenal 
Suppression  

يتعين عليك اعلام الجسم الطبي بأنك  

بالست علاج  في تتابع  وأنه  يرويدات 

 حوزتك بطاقة تنبيه

دم تخطي جرعات الستيرويد  المهم ع 

 24وتمريرها دون تناولها لأكثر من  
أزمة  لك  يسبب  ذلك  ان  إذ  ساعة 

 كظرية

أخ  ذ جرعة إعرف متى يجب عليك 

 stress dose  للإرهاقالستيرويد  

الشديدة  ل) الصدمات   وألأمراض 

تجنب أي أزمة ل الكبيرة أو الجراحة(  

 كظرية

والأعراض  العلامات  إعرف 

)مثلاً  الكظرية  الأزمة  عن  الناجمة 

والخمول  التقيوؤ  المعدة،  اوجاع 

 والميل للنعاس( 

لـ   طبية  وصفة  على  احصل 

العضل  داخل  هيدروكورتيزون 

العلاج في المنزل )عليك   يؤخذ هذا 

وحسن   التدبير  كيفية  تعرف  أن 

أزمة  حدوث  حال  في  الإدارة 

 كظرية(

 
 

 

 

 

 

والعضلات   الأعصاب  اخصائي  اسأل 

وضع   اجل  من  بك  جرعة الخاص  برنامج 

الذي يفسر لك ما   stress doseالستيرويد  

 يلي:  

تخطيت  يتوجب  ماذا   حال  في  أخذ  فعله 

من   اكثر  بمدة  )نتيجة    24الجرعة  ساعة 

الوصفة   توفر  عدم  أو  المرض،  الصيام، 

 الطبية(

تؤخذ   الستيرويدات  متى   stressجرعة 
dose    حقن عبر  الفم،  )عبر  شكل  وبأي 

الوريد(؛   في  الحقن  طريق  عن  أو  العضل 

 " استشارة  نيكولوف  پيرجى  جاي.  ي. 

بروتوكول"    PJ Nicholoffستيرويد 
Steroid Protocol   ل وللحصول على مثا 

التالي:    الموقع  زيارة  يرجى  الخطة  حول 

www.parentprojectmd/org/pj( . 
أما إذا أردت توقيف جرعات الستيرويد إسأل  

أخصائي الأعصاب والعضلات لتطبيق خطة 

التدريجي الجمعية      . يمكنهم مراجعةالخفض 

بمرض   الخاصة     PPMDالعضلات ضمور  الأهلية 

بروتوكول"  پ" ستيرويد  نيكولوف  جاي.  ي. 

PJ Nicholoff Steroid Protocol    
مثا على  يرجى    لوللحصول  الخطة  حول 

التالي:    الموقع  زيارة 

www.parentprojectMD.org/PJ( 
 

 

 ضغط الدم المرتفع  
High Blood 

Pressure 
(Hypertension) 

الدم في كل  يجب أن تفحص ضغط  

 ةمرة تزور العياد 

مرتفعًا الدم  ضغط  كان  من  إذا  قلل  تناول : 

يشكل الخطوات  وهذا  الملح ، خفف وزنك،  

 الحسنة الأولى 

مراجعة  بأما في حال تبين عدم جدواها فعليك  
)مقدم   الأولية   Primary Careالعناية 

Provider- PCP  )  مسألة يراعي  الذي  لك 

 وصف عقاقير اضافية 
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التأثير الجانبي  

 للستيرويد 

 

 التحدث مع أخصائي الأعصاب والعضلات  معلومات اضافية 

 لوكوز كتحمّل الي خلل ف
Glucose 

Intelorance  
 

كوز إجراء فحص بول يتعلق بالكلو 

  )السكر بالدم( بواسطة عود اختبار 

 خلال الزيارة العيادية 

الأعصاب   اخصائي  مع  التكلم 

البول  در  بشأن  والعضلات 

المتزايد  لواالمتزايد   اللذين  عطش 

 تعاني منهما

اجراء فحص دم مرة يتوجب عليك  

السنة   لمراقبة عن كثب تطور في 

الفئة الثانية من مرض السكري إلى  

الم التي  ضجانب  الأخرى  اعفات 

الس  الجسم  تترخيها  في  يرويدات 

 مسببة البدانة

للفئة  قد تحت اج إلى المزيد من فحوصات الدم 

بأن   تبين  السكري في حال  الثانية من مرض 

إيجابية   هي  الأعراض  أو  البول  فحوصات 

 للكلوكوز

المعوية   الإلتهابات 

المعوية   والإلتهابات 

والإرتداد   أو،  المريئية 

المريئي  الإرتجاع  

Gastritis / 
Gastroesophageal 

Reflux (GERD) 

الستيرويد   تتمثل يسبب   أعراضًا 

)حرقة  إرتجاع  في   أو مريئي 

أخبر  عسر الأعصاب  (.  أخصائي 

كنت    والعضلات   إذا  بك  الخاص 

 تشكو من تلك الأعراض 

 

تجنّب تناول الـعقاقير المضادة للإلتهابات  

-Non-Steroidal Anti غير الستيرويدية 
Inflammatory Drugs   مثل الأسبيرين(

Aspirin   والإيبوبروفينIbuprofen 

 ( Naproxenوالنابروكسان

  antiacidيمكنك استخدام مضاد الحموضة 

 اذا شكوت من تلك الأعراض  
في   الهضمية  القرحة 

 المريئ والمعدة 

Peptic Ulcer 
Disease 

تعتريك  بلّ  التي  الأعراض  عن  غ 

المصحوبة عادة بأوجاع في المعدة  

اصاب   الذي  للضرر  مؤشر  لأنها 

 جدار المعدة

وج لتبيان عما اذا  يجب فحص الخر

كنت    دمًاملطخًا  كان   حال  في 

بفق يوجد    ر مصاباً  كان  اذا  أو  دم 

 نزيف في الأمعاء

تجنّب تناول الـعقاقير المضادة للإلتهابات  

-Non-Steroidal Anti غير الستيرويدية 
Inflammatory Drugs   مثل الأسبيرين(

Aspirin   والإيبوبروفينIbuprofen 

 (  Naproxenوالنابروكسان

وصفات طبية ومضادة للأحمضة تستعمل في 

 حال كنت تواجه أعراضًا مرضية 

وأمعاء  معدة  لمشاهدة طبيب  بحاجة  تكون  قد 

(Gastrointestinal - GI  الحالة لتقييم   )

 والعلاج

والإعتام    عدسات العيون 

 الذي يصيبهما 
Cataracts  

عدسة   اعتام  الستيرويدات  تسبب 

لذا   9العين  الحميدي  النوع  من 

مرة  نظر  فحص  بإجراء  نوصي 

 كل سنة 

مراعاة التغير من دفلازاكور إلى برادنيسون  

في حال بات اعتام عدسة العين يؤثر على   

  "دفلازاكور"النظر )دلت التجارب على أن  

التسبب بتطور إعتام عدسة  باكثرخطرًا  هو 

 العين( 

العين فقد تحتاج  في حال وجد إعتام في عدسة 

 لأخذ مشورة من طبيب العيون المختص 

 عالج اعتام العين فقط عندما يؤثر على النظر يُ 
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التأثير الجانبي  

 للستيرويد 

 

 التحدث مع أخصائي الأعصاب والعضلات  معلومات اضافية 

 م االعظ هشاشة
Osteoporosis 

الأعصاب  إلى  تحدث   أخصائي 

ظم  عبشأن الكسور في ال  والعضلات  

وأوجاع الظهر في كل مرة تزور هذا 

 الأخصائي

يجب عليك أخذ صورة أشعة للعمود 

سنتين   أو  سنة  كل  مرة  الفقري 

على   الضغط  كثب  عن  لمراقبة 

 فقرات الظهر أو أية كسور 

كل سنتين أو    Dexaاجراء "ديكسا" 

كثافة   3 كثب  عن  لمراقبة  سنوات 

 بة العظاموصلا

 قياس نسبة فيتامين "د" في الدم  
 "( "د"  فيتامين  على    25بالاعتماد 

هيدروكسي فيتامين "د"( والوقت المناسب 

قد    .  لذلك يكون في آخر موسم فصل الشتاء(

تكون بحاجة إلى متممات فيتامين "د" مع  

"دم"فيتا المستويات 3ين  كانت  حال  في   "

 متدنية 

الذي تتبعه مرة    Dietتقييم النظام الغذائي  

في السنة للتأكد من أنك تأكل وتشرب الكمية 

 المطلوبة لتأمين ما يكفي من الكلسيوم

أنت بحاجة إلى متممات فيتامين "د" حسب  

 مستواه الموجود في الدم

مستوى   )" افحص  "د"  هيدروكسي    25فيتامين 

له عند  فيتامين "د"( كل سنة؛ واعتمد اخذ المتممات  

 الضروري 

تناول ما ت   كن أمن  عندما تتبع نظام غذائي معين  تأكد  

 يكفي من الغذاء المحتوي على كلسيوم 

مارس يعض النشاطات التي تتحمل الوزن كالوقوف  

 مثلاً هذا ما يساعد قوة  العظام وصحتها

يتضمن  قبل البدء بممارسة الرياضة أو اتباع برنامج 

أن  لوزن  اتحمّل   طبيبك  يجب  أخصائي تشاور 

والعضلات   لك،    الأعصاب  الأولية  العناية  مقدم  أو 

 بذلك

 
 

)بيلة   ميوغلوبينوريا  

العضلي   - الغلوبين 

Myoglobinuria  

مائل   البول   لون  يكون 

البني   أو  الأحمر  للون 

على   يحتوي  كونه 

لرواسب   جزيئات 

هذا   عضلية.  بروتينية 

ا   فحصا يتطلب  الأمر 

 مخبرياا في المستشفى( 

أخصائي الأعصاب  يرجى مراجعة  

اللونان    والعضلات   ظهر  حال  في 

 الأحمر والبني في البول 

بشأن   البول  فحص  يجرى 

 الميوغلوبين  

ول ايضًا للتثبت من يقتضي فحص الب

 عدم وجود التهابات 

وغير   القوية  التمارين  عن  الابتعاد  حاول 

على   النط  أو  نزولاً  الركض  مثل  العادية 

 الترامبولين  

 يجب الإكثار من تناول السوائل

بفحص   نوصي  الشيء  هذا  استمر  حال  في 

 الكلى  
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 لغدد الصماء ادارة صحة ا -7
، والأكثر شيوعاً منها  دوشانبعض الهرمونات بصورة سلبية بالستيرويدات المستخدمة كعلاج ضد مرض  عدد من  تأثر  ي

لكنه)  النمو  هرمون النمو  على  القامة(يؤدي    يؤثر  قصر  التستوستيرون    ،إلى  الهرمون )أي    testosteroneوهرمون 

لترى طبيبًا اخصائيًا   أخصائي الأعصاب والعضلات  ك  المراهقة والبلوغ( لذا ينصح طبيبيؤخر   الموجود عند الذكور لكنه

 .ق بشأن النمو أو المراهقة وقمع الغدة الكظريةفي الغدد الصماء )طبيب الهرمون( هذا إذا ساورك القل

 

 النمو والبلوغ
لتجد   أخصائي الأعصاب والعضلات  مع طبيبك  يتعين عليك مناقشتهما  للغاية  أمران مقلقان    إن قصر القامة والبلوغ المتأخر

في  نقص التستوستيرون يسبب  فإن  مؤشر لمشاكل طبية وصحية وكذلك    وراحة البال والاطمئنان بشأنها. قصر القامة ه

الهامًا  لذا بات    ،وقوة وقساوة العظم صحة  تردي   النمو الطبي المتخصص بالعضلافريق  أن يتابع  ت والأعصاب مرحلة 

 (. 5تلك التطورات )صورة  ومراقبة عن كثب والبلوغ
 

 معالجة هرمون النمو 
  ُلتعالج بها قصر القامة في حال تبين أنك تعاني من نقص في الهرمونات.  وصف لك أدوية تساعد نمووقد ت 

   ناستخدام ادوية نموالهرون عند الذي-في  أو الفعالية  -من  ر الحماية  اقدمم  قيّ برهان أو منشور أو وصفة تليس هناك  

 لكنهم لا يعانون من نقص في هرمون النمو.  دوشانيعانون من مرض 
 ارتفاع ضغط في  : أوجاع الرأس،  ةالتاليهي  مخاطر لها علاقة باستخدام أدوية نمو الهرمون  احتمال التعرض ل

إنزلاق  ،  نين(ضغط كبير في المخ والعي)  idiopathic intracranial hypertensionالجمجمة مجهول السبب  

)خلل في حركة الورك تسبب    slipped capital femoral epiphysisمشاشة أو كردوس عظمة الفخذ  رأس ال

  scoliosisعوجاج العظم  إ أو    ، تقوّس  ستوجب احيانًا عملية جراحية لتصحيحه(، تردي اضافي في جنفت  اأوجاعً 

 .  diabetes ومضاعفة المخاطر المؤدية إلى مرض السكري

 معك    أخصائي الأعصاب والعضلات  عما اذا كنت ستستخدم أدوية نمو الهرمون ام لا، يناقش  القرار  خذ  قبل أ

 .من هذا العلاج أو الإستفادة منهالمخاطر المحتملة 
 

   testosteroneعلاج التستوستيرون 
التستوستير أن  هو  ذكره  أوهرموالجدير  النفساني    نون  والتطور  النمو  يدعم  كما  العظام،  لصحة  بالنسبة  جداً  هام  النمو 

 والعاطفي على حد سواء 
  بلوغ طبيعيلاتزاد تدريجياً وببطء لمحاكاة أوتقليد ثم ، بجرعات خفيفة من التستوستيرونيبدأ العلاج 
  عفي العضلات، الجل، والرق اتالحقنلتستوستيرون كلهناك أنواع عديدة   
   بالتستوستيرون  التجاوب مع  مناقشة أمر    أخصائي الأعصاب والعضلات  يقتضي على البدء  قبل  الذي العلاج 

نمو مطرد وسريع، سد شرائح النمو، وتفاقم   لجسم، شعر الوجه، ثآليل وحب الشباب،ارائحة  في  تغير  تضمن   ي

 في الرغبة الجنسية )شوق للجنس(
  الجانبية المحتملة تتضمن: التهابات في مكان شك الحقنة، ردة فعل بدافع الحساسية، تأرجح في الطباع، التأثيرات

 ومضاعفة اعداد خلايا الدم الحمراء
  مراقبة تجاوب جسمك مع العلاجلستحتاج إلى سحب الدم بصورة منتظمة عندما تأخذ التستوستيرون 

 

 Adrenal Crisisالأزمة الكظرية  
الهرمون الكظري الذي يساعد    وأ   cortisol""كورتيزول  الــهرمون  تلتصق الغدد الكظرية بالجهة العليا من الكليتين وتفرز  

الستيرويد  علاج  متابعتك  مع  الأمراض والأصابات الخطيرة(. أنه  نتيجة  والإجهاد )مثلاً     لتغلبّ على الإرهاقعلى االجسم  

عن تناول   تتوقف عن العمل. أما في حال توقفتَ ثم  القصور الكظري  فتسبب  الكظري    لا تعد الغدد الكظرية تفرز الهرمون

ن الكورتيزول لن   الستيرويدات، فقد تحتاج إلى أسابيع أو أشهر ليبدأ جسمك في انتاج الكورتيزول مرة أخرى. من دون مكوِّ

 يستطيع جسدك تحمل الإرهاق ما يسبب "أزمة كظرية" قد تهدد حياتك.  
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إن تثبيط الهرمون الكظري والأزمة الكظرية ينتج عنهما مضاعفات تشكل تهديداً لحياتك بتناولك الستيرويد الطويل الأمد  

عن تناول الستيرويدات  عندما تتوقف  أنك قد تكون في خطر الوقوع بأزمة كظرية ان تعرف (. من المهم 5)أنظر الصورة 

بسبب مرض أو )اي لم تأخذ الجرعات الموصوفة لك في حينها( ت سهوًا  الجرعاموعد  بصورة مفاجئة أو في حال تخطيتَ  

إن جميع المرضى الذين يتناولون الستيرويدات    ساعة.   24لمدة تتخطى الــ  لك    ةأو ترجئ أخذ الجرعة المحددي سبب آخر  لأ

تناول الجرعات   واطكيفية التصرف في حال تخين الرئيسية لواليومية بصورة مزمنة  يجب عليهم وضع خطة تظهر العنا

لزيادة تناول الجرعات  بأمس الحاجة     واكونيفي وقتها أو خلال أزمنة الأمراض المستفحلة أو بسبب صدمة ما، في حين قد  

قصور كُظْري إن المعلومات حول الجرعة واكتشاف وجود  من الستيرويدات.    stress dose  لإرهاقأو تناول جرعات ا

Adrenal Insufficiency    التعرف اليه، أو معالجته أو حتى تجنبه، بإمكانك العثور عليها في الموقع التالي على  حاد أو

" عنوان  تحت  الإنترنت  بروتوكول"  پشبكة  ستيرويد  نيكولوف  جاي.   PJ Nicholoff Steroid Protocolي. 
www.parentprojectmd/org/pj( . 

 

 أعراض الأزمة الكظرية 
 يقتضي الأمر مدك بالمعلومات الضرورية المفيدة حول علامات وأعراض الأزمة الكظرية والتي عادة تبدأ بالتالي: 

  تعب شديد    •
 وجع رأس  •

 لتقيؤ  ا •

 نسبة سكر متدنية في الدم    •

 ضغط دم متدني    •

 الإغماء  •
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 : تقييم وتدابير بشأن النمو والبلوغ خلال تناول الكورتيكوستيرويدز 5صورة  
  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

راجع طبيب  

 الغدد الصماء

أشهر   6النمو: تقييم طول القامة كل 

حتى انهاء مرحلة المراهقة وبلوغ  

 القامة النهائية

 نوصي بما يلي:  

   تقييم عمر العظم من خلال أخذ صورة اشعة

 أكس لليد اليسرى  

  اختبارات على الغدد الدرقيةThyroid Glands 

  شريحة سيلياك 

   عوامل النمو 

   شريحة شاملة للدم 

تعداد كامل للدم  

 مراعاة ما يلي:  

 اختبار تحفيز وتنشيط هرمون النمو

 خلل في النمو: أي من هذه : 

 قصور النسبة المئوية لطول القامة 

  السنة يبلغ  سرعة طول القامة في

 سم   4أقل من 

 من النسبة    الطول أقل من الثالث
 المئوية

راجع طبيب  

 الغدد الصماء
 

 سن البلوغ والمراهقة 

تقييم فيزيكي لوضع البلوغ وفق  

مقياس أو ميزان الخبير الطبي  

 Tanner"تانر" المعروف بـ 
Scale   ًكل  الذي يحسب مرحليا

ستة أشهر بدءًا من سن التاسعة من  

  العمر

 نوصي بما يلي:  

 فحوصات مخبرية على الشكل التالي:   إجراء 

 هرمون الـ لوتاينيسينغ 

  "الهرمون المحفز من نمظ "فولليكل 

  التستوستيرون  هرمونtestosterone (  هو(

 الهرمون الموجود عند الذكور(( 

  :العلاج في حالة الهيبوغوناديسم المؤكدة 

  يل  استخدام التستوستيرون البدفي المبادرة

ً بجرعات قليلة   مع الوقت   لتتزايد تديجيا

 سنة ويمكن  14أكبر من  هم ن ميوصى به ل

مراعاة الحالات الخاصة واستخدامه في عمر الـ  

 سنة  12

 
 مراعاة ما يلي:  

 اختبار عمر العظم بأخذ صورة اشعة اكس لليد اليسرى 

 

 مرحلة البلوغ والمراهقة المتأخرة 

في عمر   3سم 4حجم الخصيتين اقل من 

 سنة أو أكبر  14

http://www.parentprojectmd/org/pj
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 (6)صورة   OSTEOPOROSIS صحة العظام -8
 

يعانون من   فهم  .ومرحلة عدم القدرة على المشي من دوشان  ،القدرة على المشي  مرحلة  عتبر صحة العظام هامة خلالت

ما ينجم  نسبة الكثافة المعدنية في العظام  تضعف  الستيرويدات. فالستيرويدات  يتبعون علاجًا بعظام ضعيفة لا سيما اذا كانوا  

هامان لخطر   نإن ضعف العضلات وتراجع النشاط الحركي مؤشراخطر كسور مقارنة مع باقي الأشخاص العاديين. عنه 

 .  هشاشة العظام

 
في العظام الطويلة مثل   كثافة المعادنلمقايس  صورة أشعة "ديكسا"  عبر  بضعي  اجراء اختبار غير  لذا يوصي الخبراء ب

  ا للكسور وأن مقياس كثافة المعادن هي أكثر تعرضً و  الناعمة لا تتمتع بصحة جيدة  السلسة  )الرجل والساعد(.  إن العظام  

التي    Dexa  "ديكسا"  صحة العظام لذا نوصي بأن تجري صورة أشعة من نمط   لضمانة  في العظام ضرورية جداً بالإجمال  

 .سنوات لمراقبة عن كثب كثافة وصلابة العظام 3كل سنتين أو وذلك  تقيس كثافة المعادن

 

الستيرويدات يواجهون خطر الكسور نتيجة العلاج بيتابعون  ، ولا سيما الذين  دوشانالأشخاص الذين يحملون مرض  أما  

الكسور نتيجة الضغط في العامود الفقري يحدث عندما تكون الفقرة أو عظمة ففقرات العامود الفقري. الجاسم على  الضغط 

  و أ   الكسورتلك  .  فقرة أخرىلك إلى تشوهها وتداعيها فوق  ذيؤدي  تعرضت لكسر معين قد  اع الشوكي والعامود الفقري خالن

أوجاع. فالكسور الناجمة عن ضغط أو تكديس الفقرات فوق بعضها بالإمكان رؤيتها    ذلك  الإنهيار الفقري الناجم عنذلك  

الفقري حتى ولو لم تكن هناك أوجاع. فالكسور   للعامود  الفقريالتي تصيب  بصورة جانبية لصورة أشعة  يمكن   العامود 

. نوصي بإجراء وجود الوجعلا سيما عند    bisphosphonates  10وسفوناتالبيفثنائي الفوسفونات أو  بواسطة  تها  معالج

 صورة جانبية للنخاع الشوكي أو أكثر، كل سنة أو سنتين  في حال كنت تعاني من أوجاع في الظهر. 
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مرحلة تبطئ  الدم لتعود وتبنى من جديد. إن الستيرويدات  أو يستوعبها مجرى  متصها  يكسور فغالبًا ما تتعرض العظام ل

في أدوية تلتصق     bisphosphonatesالفوسفونات  ثنائي  الدم. إن    ىمجرفي  إعادة بناء العظام المكسورة وامتصاصها  

يجعل العلاج  اتها بصورة أكثر فعالية. هذا  ذتساعد العظام على تكوين  والإمتصاص  والتحلل  من وطأة  تخفف   العظم بنية  

استخدام دواء  مسألة    نقل عرضة للكسر. إأأنها تصبح  والأهم من ذلك  جداً    وتتمتع بصحة جيدةأكثر سماكة وقوة  ظام  من الع

ظام  عكسور في الو/أو  كثافة العظام  من  تدني  لوجدت علامات أو مؤشرات  فقط في حال  تتم مناقشتها  الفوسفونات  ثنائي  

 (  6قري )انظر الصورة فلطويلة التي غالبًا ما تحدث مسببة صدمة كبيرة و/أو كسور ناجمة عن ضغط في العمود الا

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 أعتبار عامل السلامة وتجنب السقوط 26صورة 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 اعتبارات مشتركة أو اعتماد خيار إجراء بعض التعديلات 

 التقييم والتعليم  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 تامين الوقاية والسلامة في البيت 

  إزالة كل الحواجز والعوائق التي تحول دون

السير السليم مثل السجادة وألعاب الأطفال  

 والأشرطة والكابلات أوأي فوضى  

 

تجنب السقوط عن الكرسي المتحرك أو عن أجهزة  

 النقل المتحركة 

  استخدام حزام الأمان دومًا 

  وضعية جيدة لتجنب إنقلاب  تثبيت

 الكرسي في أماكنها

 حركة النهوض عن الكرسي المتحرك أو الجلوس فيه 

   مراعاة أهمية التكيف والتأقلم مع الآلات

والأجهزة المخصصة لحمل المريض 

وضعيات   وتحضيرها مسبقاً لتلائم كل

الحمل ولتأمين الوقاية اللازمة  النقل أو 

والحماية من السقوط أو التسبب بإصابات 

خلال عملية النقل من وإلى الكرسي  

المتحرك، أو خلال الذهاب إلى المرحاض  

 والإستحمام أو الإغتسال  

توخي الحذر في استخدام المسطحات غير السوية أو  

 الإنزلاقية 

 ج المنزل لا سيما أخذ الحيطة والحذر خار

 عندما تعبر فوق الأسطح غير السوية  
   إنتعال أحذية حمام السباحة عند السير للوقاية

من السقوط على مسطحات منزلقة تحيط بها 

 المياه 

  وضع دواسات مضادة للإنزلاق على

  orthoses الضبانات أو ادوات التقويم

لتجنب خطر السقوط أثناء الليل أثناء التوجه  

 إلى الحمام والعودة منه  

 التعديلات داخل المنزل ممكن اعتمادها في خدمة المريض 
  )وضع دعسات مضادة للإنزلاق في الحمام أو حوض الغسل )المغطس 

  "الحمام وحول المغطس  داخل درابزون أو مقابض "للتكبيش 

 طس أو حوض الغسل أو أية  أجهزة أو أدوات سهلة التكيف تساعد على الإستحمام مقاعد داخل المغ 

  وضع دواسات مضادة للإنزلق على الدرج الخشبي العاري 

  درابزون وقضبان معدنية للتكبيش على جانبي الدرج 

 وظيفي التقييم  والتعليم بواسطة معالج فيزيائي أو معالج 

التخفيف من خطر السقوط في كل الأماكن بما فيها الاسطح المخصصة للمشي مع مراعاة جيدة لتلك الأسطح، 

 والحقول والحواجز 

توفير التمرين والتدريب للمرضى وذويهم بشأن سلامة استخدام الكرسي المتحرك، ورفع مستوى الوعي بالنسبة إلى  

 معروفة وتسبب الإصابات المتنوعةأن السقوط عن الكرسي المتحرك حالة جداً 

توفير التدريب للعائلات بشأن حمل المريض أو نقله وإجلاسه على الكرسي المتحرك وعلى مختلف أنواع الأسطح  

 وفي كل الأمكنة 
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   يالعظم ادارة الجهاز-9
 ( 7)صورة التدابير العلاجية والوقائية   

 

دفع خلال أطول فترة  بحركة أو نشاط  و/أو القيام    القدرة على السيرتكمن بضمانة  أساسًا  العظام  معالجة  من وراء  الأهداف  

ممكنة المفصلمن  لتخفيف  لوأيضًا    ،زمنية  تقلص  أو  والمشي    joint contracturesالإنقبضات  السير  على  فالقدرة   .  

 تساعدك على المحافظة على عامود فقري مستقيم والمحافظة على عظام سليمة. 

 

 انقباضات العضلات أو تقلصها 

او   تضعف العضلات وتشعر بأنك تواجه صعوبة أكبر في تحريك مفاصلك، فقد تكون مفاصلك في خطر الإطباقعندما  

. فالقوام الحسن والمستقيم يحسن من صحة يتقلص المفصلبال نقباض أو  بالا سمى  وضعية معينة وهذا ما يعلى  الإغلاق  

العامود الفقري ويريحك من مشكلة الإنقباضات أو التقلصات مثلما يريحك أيضًا من أية مشاكل مماثلة في القدمين والكاحلين  

 ا زائدً   احافظ على قوامك المستقيم دومًا لا سيما اذا كنت تحمل وزنً   ،لذا وعندما تكون جالسًاعندما تمارس رياضة المشي.   

بوضعية مستقيمة جيدة على متكأ ملائم وقوي.    تانخرهي الا  ارجلان يجب أن تكونوالفي كلي جهتي الجسم.  فالقدمان  

الفقري و للعامود  ع وضعية الحوض  لتناسق والإتساق مافالجلوس المستقيم في الكرسي المتحرك خاصتك يعطي الراحة 

الرجلين والقدمين في وضع مستقيم تموضع  هذا الأمر بالغ الأهمية. أما بالنسبة لعدم القدرة على  +العامود الفقري السفلي. إن  

ح باللجوء إلى خيار الجراحة إذا كان هذا الشيء أكثر ملائمة لك.   فهذا يصُح 

 
 ( scoliosisالعمود الفقري ) انحناء

العمود  بانحناء%    90الذين لا يتخذون دواء الكورتيكوستيرويدز كعلاج لهم لديهم احتمال    بدوشانابون  المصالأشخاص  

الذي يتردى أكثر وأكثر    sideways curvature)المعروف أيضًا  بالإلتواء الجانبي للعامود الفقري    scoliosisالفقري  

دة في التخفيف من خطر الإصابة باعوجاج العمود الفقري أو  مع مرور الوقت(. إن تناول الستيرويد يوميًا من شأنه المساع

على الأقل يؤخر لفترات طوال حدوثه. لذا فإن الإنتباه إلى قوامك وجلوسك أمر بغاية الأهمية لتتجنب إعوجاج العمود الفقري.  

 .ي طيلة فترة حياتك أمر جوهريإن التقييم المتواصل لعامودك الفقر
 

 (Long Bone Fractures)تصيب العظام الطويلة  الكسور التي

إذا كسرت رجلك فإنك ستفقد لا شك القدرة على السير. إذا كسرت رجلك حاول الإستعلام عمّا إذا كان من الضروري اجراء  

بداء   المصابين  للكسور عند  الجراحي  التصحيح  إن  الوقوف على    دوشانجراحة.  إلى  العودة سريعًا  يساعد هؤلاء على 

العلاج العصبي والعضلي الخاص بك قبل أخذ القرار بشأن  فريق  لهم من جديد. فإذا تعرضت لكسر احرص على اعلام  أرج

يساعدك على الإعتناء بالكسر من جهة وعلى متابعة المعالج لك  العصبي والعضلي  الطبي  فريق  أي علاج ستتخذه. إن ال

 العلاج بعد حدوث الكسر. 
 

 (Fat Embolism Syndrome -FES)متلازمة تكتلّ الدهن في مجرى الدم 

وتعتبر حالة طارئة.  تحدث متلازمة    دوشانتشكل متلازمة تكتلّ الدهن في مجرى الدم خطرًا على صحة المصابين بداء  

إن القطعة  .  لطمةو  تكتل الدهن في مجرى الدم عندما تدخل كتلة دهنية صغيرة في مجرى الدم بعد أن تتعرض عظمة لكسر أ

( بإمكانها الإنتقال عبر الدم إلى الرئتين، فتمنع الجسم من الحصول  embolismالدهنية الصغيرة )التي تسمى "إنصمام"  

عدم أو الإلتباس و في مجرى الدم هي التالية: التشوشالأوكسجين. الأعراض التي تصحب متلازمة تكتلّ الدهن وفرة على 

و/أو    and heart rate ، تنفس سريع ونبضات قلب متسارعةامختلفً   اشخصً أصبح    وكأن المريض، "التصرف  التركيز

أو سقطت على الأرض، و/أو تعرضت لكسر ما وتظهر أي من العلامات التي    أو ضربةللطمة  ضيق التنفس. فإذا تعرضت  

يعلمون أنك قد تكون   ع الفريق الطبينة. دلمتلازمة تكتل الدهن في مجرى الدم أدخل إلى غرفة الطوارئ بأسرع فرصة ممك

 تعرّضت لمتلازمة تكتلّ الدهن في مجرى الدم على الفور. هذه عملية إسعاف طبية طارئة.
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 المتأخرة مرحلة عدم المشي  المبكرة  مرحلة عدم المشي مرحلة المشي 

 التقييمات 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

  

 التدخلات الطبية

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 والمفاصل ير علاجية  للنخاع الشوكي  ابتدمصحوب بتقييم  7الصورة 

 

 

 

 

 

 تقييم الحركة ومداها مرة على الأقل كل ستة أشهر 

 فحص ومراقبة النخاع الشوكي كل سنة  فحص ومراقبة النخاع الشوكي مرة كل ستة اشهر 

)العامود   الشوكي  للنخاع  أكس  أشعة  صورة  أخذ 
مصابين بمرحلة الفقري( أمامية وخلفية للمرضى ال

أخذ    في العمود الفقري )خلال  متقدمة من الإنحناء

قدر   مستقيمًا  المريض  خلالها  يقف  الصورة 

 الإمكان( 

حال   في  الشوكي  للنخاع  أكس  أشعة  صورة  أخذ 
تبين  حال  وفي  الحركة؛  عديمي  المرضى  أصبح 

بين   انحناءوجود   صورة  اخذ  وسنة،   6،  أشهر 

العظمي؛  الهيكل  نضوج  على  يتوقف  الأمر 

اذا   العظام  جرّاح  التجويف  ومراجعة  نسبة  بلغت 

 ◦ 20اكبر من 

أو     تقييم بأشعة أكس في حال وجد ت انحناءاجراء 

 اذا كان التدقيق فيه صعباً

 للكاحلين والركبتين والوركين لمنزل قم بتطبيق تمارين تمددمع توجيهات المعالج الفيزيائي في ا

 استشر أخصائي القلب وأخصائي الجهاز التنفسي قبل أخذ قرارك أو التفكير في إجراء أي عملية جراحية

 ضع خطة استباقية تجنبكم شر الكسور العظمية واجعلها في متناول افراد الاسرة برمتها في حال حدوثها 

 قم بتطبيق تمارين اضافية تشمل فيها الأطرف العليا   المعالج الوظيفي مع توجيهات

ووضع  السفلى  الأطراف  طوق  استعمال  متابعة 
أن  شأنها  من  الملائمة  واليد  المعصم  جبيرات 

 تساعدك هي أيضًا 

والتقويمية العلاجية   الأدوات    الخاصة   استخدم 

( بـــ  المعروفة  والقدم  الكاحل  – Ankleلمفصل 
foot orthoses  –  AFOs  )  لتأخير النهار  خلال 

المعروف الرجلين  التواء  حالة  بــ  تردي  ة 

equinovarus contracture  

تمرين   مارست  حال  في  دورسيفلكسن أما 

“Dorsiflexion”    وجاءت    القدمينعلى  المطبق

)درجات( قم بإجراء    ◦10النتيجة سلبية أي أقل من 
حيادي   نحو  على  العلاجية   تعديل  الأدوات 

لمفصل   بـــ والتقويمية  المعروفة  والقدم  الكاحل 

(Ankle –foot orthoses  –  AFOs لتوفير )

  الراحة والإسترخاء والحماية ليلاا 
برنامج   تمرين  اعتماد  ممارسة  قدر  الوقوف  أو 

 ولكن بحذر المستطاع 
المبادرة بممارسة الوقوف المتواصل مستخدمًا اخذ 

ذي   متحرك  كرسي  أو  الوقوف  على  مساعدة  آلة 

  هيكل مستقيم 

استشر طبيبك الجراح لتحسين وضعية قدمك وكاحلك 

 في حال داعيت بذلك 

أخيل   وتر  أو  الكحل  وتر  أو  العرفوب  وتر 

Achilles tendon  انقباض حدوث  بعد  والقدم   ،

عضلة  في  قوة  بوجود  ولكن  الكاحل  في  عضلي 

استشر   الوركين  ضواغط  وفي  الرباعية  الفحذ 

 الجراح بهذا الإنقباض لتحسين مشيتك   طبيبك

 تجنب استخدام جبيرة للعامود الفقري 

الخلفي العمود الفقري في حال وجود انحناء أوالتواء في 

استعمل آلات خاصة تركب في العمود العامود الفقري  

 عظمي اذا كان المنحنى تقدمياخلال تطعيم   جراحياً

في حال وجود تجويف )أو انحناء أوالتواء أو تقوس(  

 posterior spinal العمود الفقري الخلفي 

instrumentation and fusion    20◦بدرجة أكبر من  

في عمر ما قبل سن المراهقة لدى الأفراد الذين لا    30◦ -

يتناولون الــ "كورتيكوستيرويد"  استعمل آلات خاصة  

. مراقبة وتقييم جراحياًتركب في العمود العامود الفقري 

 خلال العلاج الفيزيائي ما قبل وما بعد العملية الجراحية من

 الجراحيةراحع المعالج الفيزيائي بعد العمليات 

 (Fat Embolism Syndrome -FES)متلازمة تكتلّ الدهن في مجرى الدم تأكد من أن العائلة والفريق الطبي على علم بـ وجود 
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 ادارة اعادة التاهيل   -10
 علاج النطق العلاج الفيزيائي، العلاج الوظيفي و

 
ير العلاجية وإعادة التأهيل في حياتهم. إن بلاستفادة من العديد من التداليحتاجون    دوشانإن الأشخاص المصابين بمرض  

يتألف من  فريق   التأهيل  فيزأطباءاعادة  معالجين  نطق،  معالجين وظييفببنيائيين،  ،  معالجين  فياختصاصيي،  تقويم، ال  ن 

 مستدامة. ومتينة وموردي اجهزة طبية 

اعادة التأهيل مراعاة الأهداف التي ترمي إلى تحقيقها في حياتك لكي يوفر لك العناية الوقائية المستدامة  فريق  يطلب من  

.  مستوى حياة أفضلعلى حياتك وتأثيره على أنشطتك وكذلك أيضًا الإستفادة القصوى من    دوشانوالتقليل من صدمة مرض  

ية للمستشفيات وفي المدارس المعدة لذلك ويجب أن تستمر طيلة من المفترض أن تتوفر إعادة التأهيل في العيادات الخارج

 أشهر.  6 – 4حياتك. على اخصائي اعادة التأهيل أن يعطيك تقييمًا شاملاً عن وضعك كل 
 

 (  8)صورة والتمدد  التمرين ،نطاق الحركة والنشاط
 

   يعزو  يقها؛ فالعضلات تصبح أقل تمدداً  تزيد من انقباض المفاصل وتضي  دوشانهناك عوامل عدة منوطة بمرض

)أي بما تبقى غير متوازنة  تضعف ولأن القوى فيها    ستخدام المحدود للعضلات التي تربط المفاصلإلى الإذلك  

 معناه احدى العضلات تكون قوية والأخرى منهكة(
 التجانسي لدى مختلف المفاصل تساعد على الحفاظ قدر الإمكان   تأمين الحركة ضمن نطاقها الجيد والتماثلي / 

 على وظائفها وتحول دون حدوث أي انقباضات فيها كما تجنب مشاكل الضغط على البشرة
 مارين السليمة تالسباحة هي مثال ممتاز عن الأن  أو التمارين الهوائية كما     نوصي بشدة بممارسة تمارين الإيروبيك

واعطاء التوجيهات بشأنها من قبل  بالإجمال  ن باقي التمارين كافة التي يجب مراقبتها  والآمنة للجسم، هذا فضلاً ع 

النطاطة قد تكون مضرة المطاطية  ت  والمعالج الفيزيائي. أما التمارين كالنط على الترمبولين أو منصة القفز والبي

 للعضلات في بعض الحالات
  مارين يومية يجب ممارستها زيائي لكنها ضرورية لك كتيجب مراقبتها على يد المعالج الفي تمارين التمددإن 
  العضلات وعلى مرونتها.حفاظ على وظائف البدءًا من تاريخ التشخيص وصعوداً، هي الغاية من تمارين التمدد 
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 المصابين بمرض ضمور العضلات من نوع دوشان : تقييم اعادة التأهيل والتدخلات الطبية التي تشمل كافة مراحل المرض عند المرضى 2المربع ا

 تقييم 

تقي التخصصات  إجراء  متعدد  أشهر  يم  ستة  كل  مرة 

أو إذا طرأت مستجدات على  حتى أكثر اذا دعت الحاجة  أو

 وضعك الحالي _ملحق 

 تدخل طبي 

 علاج فوري  

فيزجراا معالجين  يد  على  فوري  علاج  أو  ء  يائيين، 

ذلك  وأخصائيين نطق ولغة،    وأ،  معالجين وظيفيين كل 

و الحاجة  وفق  بلغته  لمعد  الذي  المرض  مع مرحلة 

  ج والقدرة على التحمل التجاوب مع العلاالتشجيع على  

 والعلاج متوفر للمرضى طيلة مراحل حياتهم 

 أوالتشوه   تجنب الإنقباضات والتقلص والعاهة

 الأسبوع؛    6إلى    4اليومي    التمدد في  التمدد  مرات 

وت والوركين  والركبتين  للكاحلين    مدد المنتظم 

  المعصمين واليدين والعنق في حال كانت بحاجة لذلك 

 وفق التقييم. 
   والإنقباضات  الأعضاء  تمدد التقلص  لخطر  المعرضة 

 وكذلك أية أعضاء تم تقييمها  *  والتشوه
 وتطبيق  الجبيرات والأدوات    والتدخلات لتقويم العظام

الطبية    التقويمية الوضعية  والضبانات  وتقويم 

والأجهزة   اللازمة  الطبية  المستلزمات  واستخدام 

 والمعدات على النحو التالي: 
   والتقويمية لمفصل الكاحل والقدم  الأدوات العلاجية

( بـــ    –   Ankle –foot orthosesالمعروفة 

AFOs  والحماية ليلاا وتعتمد أساساا  ( لتوفير التمدد

 في سن مبكر  
   الأدوات العلاجية والتقويمية لمفصل الكاحل والقدم

( بـــ    –   Ankle –foot orthosesالمعروفة 

AFOs )   للتمدد والتمركز خلال النهار لمراحل عدم

 المشي. 
 تجعل اليد  أو  المعصم  حول  المثبة  من   الجبيرة 

مرتخيين   المعصم  وإصبع  الطويل  الإصبعين 

 وممدين طبعاا في مراحل عدم الحركة
 صين  تركيب سلسلة من الجبيرات أو لصقات الجف

 في مرحلتي الحركة وعدم المشي. 
 الو على  مساعدة  متحركة  عندما  قوف  أجهزة 

لا   حين  في  مستقيم  بشكل  الوقوف  عن  بعجزون 

توجد إنقباضات أو تقلصات شديدة جداا تحول دون  

 الوقوف 
   لمفصل والتقويمية  العلاجية  الركبتين  الأدوات 

– Knee- ankleالكاحل والقدم المعروفة بـــ )و
foot orthoses  –  KAFOs)    المشي لمراحل 

 المتأخرة وعدم المشي 
 كرسي في  )مقعد    الجلوس  يدوي  أو  آلي  متحرك 

الوركين،  هات  موجِّ صلب،  للظهر  مسند  صلب، 

العضلات  دعائم على عرض وسط الجسم، حماية  

 و متكأ رأس(  العنيدة للوركين، 
   يمكنه  كرسي متحرك آلي مزود بتموضع للطاقة(

والت والإمالة  للرجلين  برافع  ومزود  كان  مكي 

 ( الجلوس قابل للتعديل 
  

 

 

 
 

 التمارين والنشاطات الفيزيائية 

ممارسة أدنى حد من التمارين الرياضية والأيروبك  

)مثلاا: السباحة والدراجات الهوائية( مع مساعدة إذا  

التي تبذل فيها مجهوداا   لزم الأمر، تجنب الرياضة

ا، راقب وانتبه للارهاق، الإستراحة وأخذ قسط من   كبيرا

نتباه إلى انخفاض  الإسترخاء للحفاظ  على طاقتك، الإ

القدرة على ممارسة تمارين ترهق عضلات القلب  

والجهاز التنفسي وخطرتلف العضلات حتى ولو كانت  

 حسنة الإداء عيادياا 

 سقوط والكسورادارة الوقاية من ال

احرص على التقليل من مخاطر السقوط في بيئتك  

 الحياتية

توفير الدعم اللازم لك من جانب المعالجين الفيزيائيين  

ة التأهيل اللازم للحفاظ على  واطباء العظم لتقديم اعاد 

 المشي لديك و/ أو دعم القدرة على الوقوف  

 ادارة التعليم والإنتباه وااختلافات المعالجة الحسية

واعادة النظر بالتعاون والتنسيق مع فريق طبي يلبي  

 حاجتك على أساس التقييم. 

 التكنولوجيا المساعدة والمعدات التكيفية

التخطيط والتعليم مع التقييم والوصفات والتدريب  

 والدعوة للدعم المادي  

 

 المشاركة 

 المشاركة في النشاطات الداعمة للحياة في كل المجالات 

 

 تجنب الالم وادارته

اعتماد علاجات وأخذ تدابير تزيل عنك الآلام وتبعدها  

 عنك، عند الحاجة، طيلة مراحل حياتك 
 

المعروفة  والقدم  الكاحل  لمفصل  والتقويمية  العلاجية  الأدوات 

( الراحة  Ankle –foot orthoses  –  AFOsبـــ  لتوفير   )

والإسترخاء والحماية ليلاً وتعتمد أساسًا في سن مبكر والأدوات  

العلاجية والتقويمية لمفصل الركبتين والكاحل والقدم المعروفة  

( *  Knee- ankle –foot orthoses  –  KAFOsبـــ   )

والتشوه   والتقلصات  الإنقباضات  لخطر  المعرضة  الاماكن 

تشمل العضلات القابضة، الانسجة الرابطة الفخذ بمقدمة الركبة  

(iliotibial band ،) .. 
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 8صورة  
 

 

 (9)صورة adaptive equipment  التكيفية الأجهزةوالكراسي المتحركة، الجلوس، 

   عربة دواسة( أو عربة للسكع والإسناد، لمساعدتك رك أو إلى سكوتر  حمت  يكرس  ىتكون بحاجة إلفقد  تمشي  عندما(

 لى قوتك البدنيةعلى قطع مسافات طويلة لتحافظ ع

   حافظ على قوامك المستقيم  يأنك تستخدم كرسياً  فترات طوال، من المهم  المتحرك لفعندما تبدأ في استخدام الكرسي

 الدعم لكافة أعضاء جسمك كما وفر لك الراحة والمساعدة اللازمة يو

  اكون الكرسي المتحرك الكهربائي متوفرً ينوصي بأن  فإننا  تعترض الصعاب المتزايدة السير على الأقدام،  ومثلما 

من    يتميز بتمكينكيالذي  الكرسي الكهربائي المتحرك  نوصي أيضًا بلإضافة إلى ذلك،  . بابأسرع فرصة ممكنة

 .الوقوف بطريقة سليمة وآمنة

 الف والوظيفيونالمعالجون  على    يزيائيون  ستستخدمها  يعملون  التي  والآلات  الأجهزة   حول  النصائح  اعطائك 

 وسلامتك ظ على استقلاليتك لمساعدتك على الحفا

 وري التفكير مسبقًا بالنسبة إلى أي من الآلات تناسبك وتستمر في دعم استقلاليتك وتوفر لك  لذا بات من الضر

 فرص المشاركة في النشاطات الإجتماعية وغيرها 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

  
 

 التكيف التي تساعدك على صعود الدرج والت ب  نقل والأكل والشرقد تكون بحاجة أيضًا إلى المزيد من اجهزة 

 الفراش من جهة إلى أخرى، والذهاب إلى المرحاض والإستحمام في والتقلب 
 

 والقشة المتحركة )القشة القابلة للطي أو الثني( هي مثالاً على دعم تلك طة كالصواني المتكئة القابلة  اجهزة بسي

 الوظائف
 

 ن مساعدة هي  التكنولوجيا المتطورة كالروبوت والبلوتوث وأجهزة التحكم عن بعد دون الاشعة الحمراء قد تكو

هوم   "تكلا  أجهزة  مثل:  جداً  والمتطورة  المساعدة  الكومبيوتر  تكنولوجيا  إن   Tecla Homeوتومايشنأأيضًا. 
Automation و "دراغون ناتشوريلي سبيكينغ "  Dragon Naturally Speaking  وأجهزة التعرف على "

لتحكم في  على اعطيك قدرة " ت Amazon Echo" و "أمازون ايكو Google Homeالصوت مثل "غوغل هوم

    بيئتك وتدعم مهماتك وواجباتك اليومية
 

         : التدابير العلاجية للألم 4المربع  

من المهم ان تعلم اخصائي الأعصاب والعضلات بشأن الأوجاع التي تشكو منها وذلك لفهم مصدرها وتأمين الشفاء لها بطريقة  

ألم   القليل عن  يعُرف  فيها عيادة اخصائي الأعصاب والعضلات. للأسف، لا زال  يتم كل مرة تزور  ملائمة. هذا ما يجب أن 

من البحوث في هذا المجال. فإذا كنت تعاني من أوجاع عليك التحدث إلى اخصائي  مرض دوشان، لذلك نحن بحاجة إلى المزيد 

الأعصاب والعضلات الذي يتابع وضعك الصحي وعليك أن تشرح له بأن الأوجاع التي تعاني منها باتت تشكل مشكلة بالنسبة  

 لك 

 رك اخصائي الأعصاب والعضلات في  من أجل اخذ التدابير العلاجية الفعالة للالام من المهم تعريف الوجع لكي يتح

 إيجاد العلاج المناسب 
 

  تنجم الأوجاع عن مشاكل في وضعية قوامك الجسدي والصعوبة في أن تجد الراحة المتوخاة. لذا فالتحرك العلاجي

في هذا الصدد يتمثل بتحضير مجموعة من أجهزة التقويم والضبانات المعدة خصيصًا لتلائم جسدك والأقواس الداعمة  

ملائمة مثل أدوية لاسترخاء العضلات، والمضادات    لجلوس مريح ونوم مريح وحركة جيدة واعتماد مقاربة لادوية

اعتبار   إعادة  الإلتهابات.  لإزالة  بحذر  –الحيوية  المضادة    - والإستخدام  والأدوية  كالستيرويدات  الأخرى  الادوية 

( وما ينجم عن ذلك من  NSAIDs  Non-Steroidal Anti-Inflammatory Drugsللإلتهابات غير الستيرويدية )

 انبية لا سيما تلك التي تضر بالقلب وبالجهاز التنفسي تـــأثيرات ج
 

  نادرًا ما تستوجب التدخلات الطبية المعالجة اية عمليات جراحية للعظم للتخلص من الآلام التي لا يمكن ادارتها بأي

لستيرويدات  طريقة أخرى. فالأوجاع التي تصيب العامود الفقري أي الظهر لا سيما لدى أولئك الذين يتابعون العلاج با

بعض  تشوبها  والتي  البعض  بعضها  فوق  المتراكمة  الفقرات  منه  تعاني  الذي  للضغط  مؤشرًا  تكون  أن  شأنها  من 

   bisphosphonate الفوسفونات  -التشعيرات أو الكسور، وهذه الحالة تتجاوب بشكل كبير مع دواء ثنائي
 

   ت الدراية والوعي والانتباه والوقاية لا سيما في حال  بأقصى درجاإن استخدام العقاقير المخدرة الطبية يجب أن يتم

 وجد قصور رئوي. فالمخدر ينهك التنفس أو يؤدي به إلى التوقف أحياناً 
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من المهم جداً أنك تفعل كل ما يخطر على بالك داخل البيت وخارجه من أجل بقائك آمنًا وسليمًا. هنا بعض الإقتراحات  

 بشأن المساعدات لتجنب الحوادث وتقيك شر السقوط  والتعرض لكسور في العظام
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 محتملة تعديلاتتركة أو اعتبارات مش 

 التقييم والتعليم  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 تامين الوقاية والسلامة في البيت 

   السجادة مثل  والعوائق  الحواجز  كل  إزالة 

أو   والكابلات  والأشرطة  الأطفال  وألعاب 

 فوضى  

 

تجنب السقوط عن الكرسي المتحرك أو عن أجهزة  

 النقل المتحركة 

  استخدام حزام الأمان دومًا 

   عدم وضعية  في تثبيت  الكرسي  إنقلاب 

 أماكنها 

أو   المتحرك  الكرسي  النهوض عن  الجلوس  حركة 

 فيه 

   مراعاة أهمية التكيف والتأقلم مع الآلات

المريض  لحمل  المخصصة  والأجهزة 

وضعيات  كل  لتلائم  مسبقاً  وتحضيرها 

أو   اللازمة  النقل  الوقاية  ولتأمين  الحمل 

والحماية من السقوط أو التسبب بإصابات 

الكرسي   وإلى  من  النقل  عملية  خلال 

إلى  الذهاب  خلال  أو  المتحرك، 

 والإستحمام أو الإغتسال  المرحاض 

أو   السوية  غير  المسطحات  استخدام  في  الحذر  توخي 

 الإنزلاقية 

  لا المنزل  خارج  وأنت  والحذر  الحيطة  أخذ 

 سيما عندما تعبر فوق الأسطح غير السوية  
   إنتعال أحذية حمام السباحة للوقاية من السقوط

بها   تحيط  منزلقة  مسطحات  على  السير  عند 

 المياه 

   حول للإنزلاق  مضادة  دواسات  وضع 

التقويم ادوات  أو    orthoses الضبانات 

لتجنب خطر السقوط أثناء الليل أثناء التوجه  

 إلى الحمام والعودة منه  

 التعديلات داخل المنزل الممكن اعتمادها لخدمة المريض 
  )وضع حصائر أو دعسات مضادة للإنزلاق في الحمام أو البانيو أو حوض الغسل )المغطس 

  "الحمام وحول المغطس  داخل درابزون أو مقابض "للتكبيش 

   أية  أجهزة أو أدوات سهلة التكيف تساعد على الإستحمام مقاعد داخل المغطس أو حوض الغسل أو 

  وضع دواسات مضادة للإنزلق على الدرج الخشبي العاري 

  درابزون وقضبان معدنية للتكبيش على جانبي الدرج 

 التقييم  والتعليم بواسطة معالج فيزيائي أو معالج وظيفي 

لتلك   • جيدة  مراعاة  مع  للمشي  المخصصة  الاسطح  فيها  بما  الأماكن  كل  في  السقوط  خطر  من  التخفيف 

 الأسطح، والحقول والحواجز 

توفير التمرين والتدريب للمرضى وذويهم بشأن سلامة استخدام الكرسي المتحرك، ورفع مستوى الوعي   •

 بالنسبة إلى أن السقوط عن الكرسي المتحرك حالة جداً شائعة وتسبب الإصابات  

توفير التدريب للعائلات بشأن حمل المريض أو نقله وإجلاسه على الكرسي المتحرك وعلى مختلف أنواع  •

 طح وفي كل الأمكنة الأس
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 التدابير العلاجية الرؤية 

 

  ،التنفس أو في السعال خلال مرحلة المشي. ولكن حينما تكبر  لا تعترضهم أية مشاكل في  دوشان  ن بـيباصالأشخاص المإن  

السعال. لاحقاً، فإن   القدرة على  بسبب ضعف  ر تتعرض لإلتهابات في الصدتصاب عضلات السعال بالوهن والضعف وقد  

علام اخصائي هامًا إالنوم. لذا بات  صعوبات تنفسية اثناء  ل رضك  تعالأخرى، وقد  هي  العضلات التي تدعم التنفس قد توهن  

شرات ؤأو ارهاق في فترات الصباح لأنها قد تكون علامات وم  ،الأعصاب والعضلات بشأن أية اوجاع رأس تعاني منها

 نومك.وم تستدعي الحاجة إلى دراسة فيف خلال النخ تنفس بطيئ و

 

مريضًا.  فالدراسة    صبحفعالاً لاسيما عندما ت   لتجعل سعالكتدريجيًا يتوجب عليك استخدام أجهزة  سعالك يضعف    فإذا كان 

، فإنك تحتاج إلى "آلة فتح المسالك  نسبة الأوكسيجين ضعيفةإذا كانت  الأولى قوة تنفسك أثناء النوم. ف  لنومك تقيّم بالدرجة

ال أثناء  لتساعدك على تحسين تنفسك  المستوى وإيجابية الإستخدام"  الهوائي   نوم   الهوائية والتنفسية ثنائية  جهاز الضغط 

خلال فترات  التنفس حتى  على  مساعدة  تلك البأنك تحتاج  ستجد  وعندما تتقدم بالسن    (BI-PAP)الايجابي ثنائي المستوى  

 .النهار

 

والمدروسة    الإستباقية  المقاربة  ضرورية،  لل  فإن  التنفسية  مراقبة  وعناية  تأمين  ومتطلباتها  أسسها  واتخاذ  من  مستمرة 

 والتدخل الفوري اذا لزم الأمر.  وقائيةاءات إجر

، وضعك التنفسي طبيباً )عادة ما يكون طبيب تنفسي اخصائي في الرئة( ومعالج تنفسيالمولج برعاية الطبي فريق يتألف ال

وضع حيز التنفيذ التقنيات  هي  إن أهدافهما الالعلاجية تتضمن    .  دوشانمصابين بمرض  بخبرات لتقييم التنفس لل  كلاهما يتمتع

تحفيز السعال لتنقية مسالك الهوء    ت جدار الصدر سلسلة ومرنة ولينة، يدويا وميكينيكيا المتاحة لتوسيع الرئتين وابقاء عضلا

 تهوية الليلية والنهارية.الوضع في متناول يديك أجهزة بصورة فعالة و

 (10المراقبة والوقاية )صورة 

   أو بأقرب فرصة ممكنة عقب التشخيص   دوشانطبيب الجهاز التفسي فور تشخيصك بمرض  يتعين عليك زيارة

القوة الحيوية للدفع أي  قياس  هذا الفحص  يتضمن    .  التنفسي  كلفحص جهاز  بصورة دورية مرة في السنةهذا،  

فالبدء بالخضوع لهذا الفحص (. Forced Vital Capacity -FVCاقوى زفير ممكن للمرء أن يحققه بكامل قواه 

 الأساسي. الطبي والتقييم عمل الجهاز التنفسيفريق يعرف الأولاد على الأجهزة التي سترافقهم وعلى ال
 

   أشهر. هذا  عندما تعجز على السير من دون مساعدة فإن تقييمًا رئويًا يصبح لزامًا عليك على الأقل مرة كل ستة

وقوة     Forced Vital Capacity -FVC  ن مع قياس القوة الحيوية للدفع  فحص حسن عمل الرئتي  التقييم يتضمن

الشهيق    MEP-expiratory pressure levels الزفير وتسجيل     MIP- maximum inspiratoryوقوة 

قوة   عليه طاقمك  .  PCF – strength of cough السعال  مقياس  الذي سيعتمد  الأساس  المقاييس تصبح  تلك 

 مع الوقت. الطبي
  

   ،هذا التقييم الأوكسيمتريجب أن يتضمن  علاوة على ذلكpulse oximetry SpO2    قياس قوة الأوكسيجين مي  أ

لمعرفة مستويات ثاني    PetCO2/PtcCO2)  )" أوEnd-Tidal  تايدل-قياس "اندوفي الدم عندما تكون متيقظًا  

 . اوكسيد الكربون في الدم عندما تكون متيقظًا
 

 عند   لا سيما عندما تعاني من ارق أو قلة نوم أو أوجاعًا في الرأس تحدث  ة لدراسة نومكقد تكون هناك حاجه

ومقياساً لمستويي  عندما تكون نائمًا  سك  هامًا لتنفل الدراسة تقييمًا  وتعبًا شديداً أثناء النهار. تشكّ الصباح أو ارهاقًا  

 الأوكسيجين وثاني اوكسيد الكربون في الدم  
 

 د الرشح،  ض  حقنةاللقاح السنوى ضد الأنفلونزا )والتعرض لإلتهابات رئوية    يلتفاد  التطعيم ضد المكورات الرؤية

الرشح الشديد والإلتهابات  نوبات   كَ بُ ضد فيروس الأنفلونزا الحي( تجنِّ  nasal spray رذاذ الأنفاستخدام  تجنب

 الرئوية
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 ت  أو بطبيب الجهاز التنفسي اذا كن اتصل فورًا بأخصائي الأعصاب والعضلات
 

  خفيف في الجهة العليا  مرض فترة طويلة من الزمن مصحوبًا بالتهاب رئوي التعاني من 

 خلال النهار  س من دون سببتشعر بتعب شديد غير اعتيادي أو تعاني من النعا 

 الجملةوبة في انهاء ضيق تنفس أو لا تستطيع اخذ نفس عميق أو تعاني من صع 

  تقريبًا كل الأوقاتفترات الصباح أو في الرأس خلال تعاني من أوجاع 

 شتى من مشاكل الإستيقاظ، أو كوابيس وأحلام   يتواجه مشاكل عدم النوم أو الإستيقاظ المتكرر من النوم، أو تعان

 مزعجة  

  النهوض الفجائي من النوم لترى بأنك تحاول التقاط أنفاسك أو تتعرض لنبضات قلب قوية 

  في البيت أو في المدرسة الإنتباه خلال فترة اليوم تشتت وعدم تواجه مشاكل 
 
 
 

 المتأخرة  مرحلة عدم المشي المبكرة مرحلة عدم المشي  مرحلة المشي 

 التقييمات 

 
 

 

 
 
 

 التدخلات 

 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 تقييم ومعالجة  ،)الرئتين(: مراقبةبالجهاز التنفسي الطبي المختص فريق  مهمات ال 210صورة 

 مرتان  كل سنة: 

   Forced Vital Capacity -FVCقياس القوة الحيوية للدفع أي أقوى زفير ممكن للمرء أن يحققه بكامل قواه 

    MEP-expiratory pressure levels قوة الزفير

   MIP- maximum inspiratoryقوة الشهيق

 PCF – strength of cough تسجيل مقياس عصف السعال 

أي قياس قوة الأوكسيجين في     pulse oximetry SpO2ذا التقييم نبض الأوكسيمترعلاوة على ذلك، يجب أن يتضمن ه

هو لمعرفة مستويات ثاني اوكسيد الكربون في الدم     PetCO2/PtcCO2الدم عندما تكون متيقظًا كما وإجراء مقياس  

 عندما تكون متيقظًا
 

 اجراء فحص قوة الزفير مرة في السنة 

 التطعيم السنوي ضد الإنفلونزا او الرشح أو الكريبو(  Pneumococcalتحصين جسدك باللقاح ضد التهابات الرئة )أو ما يعرف بالمكوّرات الرئوية  

 Forced Vitalفحص جهازك التنفسي والحجم الإستيعابي للهواء من قبل الرئتين 
Capacity -FVC ) ) 60ضعف بما يساوي أو أقل من  النسبة  بلغت في حال % 

الزفير الممكن للمرء أن يحققه بكامل قواه    ةالسعال اذا بلغت قومساعد 

أقل من    PCF  s %، وأن مقياس عصف السعال 50يساوي أو أقل من 

 سم    60أقل من   MEP/ دقيقة و  270

  ( الليلية  أو  non-invasiveالتهوية  ضعف  علامات  تظهر  عندما   )

بالتنفسس   أي خلل ذي صلة  أو  النوم  التهوية خلال    ±أعراض نقص 

 دراسة  النوم الغير طبيعي.

Forced Vital Capacity -FVC)  50أقل من% 
 MIP- maximum inspiratory   سم  60في حال بلغت أقل من  

 %  95نسبته أقل من   SpO2أو نسبة الأوكسيجين عند الإستيقاظ 

  2spCO  45في حال تجاوزت نسبته mmHg 

    
 

في الليل وحتى خلال النهار    جهاز تهوية

عند   الأوكسيجين  نسبة  بلغت  حال  في 

أقل     SpO2النهوض الطبيعي من النوم  

من    2spCO %   95من     45أكبر 
mmHg 

ب مصحوباً  ذلك  تنفسية  إكل  ضطرابات 

 dyspnoea بحة الصوتووصدرية 
 



 دلــيـــل العائـــلات 
46  /64 

 

 

 

 ( 10)صورة  العلاجيةوالتدخلات الطبية 

 
 :طويلة من الزمنلمدة ك على العمل بنجاح وبشكل جيد يهناك طرق تساعد رئت

 

   العميق الذي حجم الهواء إلى الرئتين وذلك من خلال النفس  تضاعف دخول  إلى وسائل    اللجوءقد يكون من المفيد

 ت التنفس بالاضافة الى أجهزة وتقنياتلزيادة كمية الهواء في الرئتين يمغط عضلا
(lung volume recruitment lung inflation or breath stacking techniques ) 
 

   و آلياً )"جهاز مساعد السعال"( وهذا اعتماد تقنيات معينة يدويًا أبعندما يضعف السعال، يمكنك حث هذا السعال

رئتيك. هذا ما يخفف خطر الاصابة ن  ع  كروبات والجراثيميالم المسالك الهوائية وابعاد البلغم وما يساعد على تنقية  

 بإلتهابات رئوية 
 

   ،التهوية الغير باضعة(  ل فترات الليللتنفس لا سيما خلال إلى دعم  حتاج  قد تمع مرور الزمن(  Bi-PAP  جهاز( 

)التهوية الغير باضعة( عند تطور الأعراض  الضغط الهوائي الايجابي ثنائي المستوى(ولاحقا خلال فترات النهار

 تحت المراقبة.
 

   .الأقنعة  هناك انواع مختلفة من  قد تواجه بعض الصعوبات لدى الانتقال الى أجهزة التهوية الى أن تعتاد عليها

لائمك. إن الفريق الطبي الذي  لى ما يوالوصلات داخل الفم التي من الممكن استخدامها. لذا بات هامًا جداً العثور ع

 .لتستعملهاالوصلات الأكثر راحة لك  يعنى بصحة الرئتين بإمكانه توفير أنواع متنوعة من
 

   إجراءات جراحية بسيطة لتركيب انبوب يزرع في القصبة الهوائية  ممكن أن تتضمن  التهويةtrachea   وبالتحديد

وفق المعايير المتبعة محليًا. هذا ما يعرف بدعم التهوية   tracheostomy tubeفي قعر الحلق )الحنجرة( ويسمى  

سيزرع هذا الإنبوب إنما الأمر متروك للمريض     توجد خطوط توجيهية حول متى. لااضعة  أوالتهوية الب  الجراحي

 نفسه والفريق الطبي الذي يعنى بصحة الرئتين لتحديد ذلك
 

  الأمراض التنفسية الحادة  تجنبالتدخلات المشار اليها تساعدك على تنفس اسهل بكثير كما يساعدك على 
 

   الالتزام بأخذ اللقاحات في مواعيدها أمر اساسي جداً و تحصين جسدك باللقاح ضد التهابات الرئة )أو ما يعرف

(  والتطعيم السنوي ضد الإنفلونزا او الرشح أو الكريب، تجنبًا  Pneumococcalبالمكوّرات الرئوية 

عوضًا أن يستخدموا الرذاذ  حقن اختيار اليتعين عليهم   دوشانللأمراض. فالمرضى الذين يعيشون مع مرض 

 في ضد الفيروسات والأوبئة الأن
 

 ( 15للتنفس إذا وجبت الجراحة )أنظر القسم  يجب ايلاء الإهتمام الخاص 
 

   على السعال ميكانيكيًا    مساعدة  تقنياتأما إذا أصبت بإلتهابات تنفسية أطلب مضادات حيوية إضافة إلى استخدام

 أو يدويًا  
 

 ؛ لذلك تيقن من أن الفريق الطبي على علم في استخدام   اضافي  أوكسيجينا في حال كان المطلوب  ذر دومً توخى الح

في الوقت   bi-level positive airway pressure (BI-PAP)   جهاز الضغط الهوائي الايجابي ثنائي المستوى

 الموجود عندك  CO2نفسه ومراقبة عن كثب مستويات ثاني اوكسيد الكربون 
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   (11)صورة للقلب التدابير العلاجية  -12
عضلية   كتلة  هو  فإنه  القلب  بمرض  وبالتالي  القلب  ضعف  مرض  يسمى  .  دوشانيتأثر  قصورها عضلة  أو 

cardiomyopathy    يكون "اعتلال عضلة القلب" ناتج عن نقص الدستروفين في عضلة    دوشانوعند الإصابة بمرض

تلال عضلة القلب" تراجع في وظيفة القلب أو إلى قصور فيه. هناك مستويات عدة  القلب نفسه. وبمرور الزمن يسبب "اع

معتمدين على   ،لسنين عديدةهذه  لقصور القلب، والمصابون به اعتادوا على تدبير امورهم العلاجية لمشكلة قصور القلب  

كشف الهي    دوشانقلب مع وجود مرض  الغاية من التدابير العلاجية للطبيب القلب.  لتناول الأودية وعلى الزيارات المنتظمة  

مجرّد مشاكل القلب  تبقى  مع الأسف،  في الكثير من الأحيان،  القلب. ولكن    ةعلى أداء عضل تطرأ  يرات التي  غالتمعالجة  و

الفريق إلى  عضوًا إضافيًا  طبيب القلب  تضيف  .ولهذا السبب، من المهم جداً أن  لها بسهولةالتنبه    يمكنصامتة قد لا    اأعراضً 

 . لك بدءًا من  أول تشخيص تخضع لهالطبي الذي يقدمّ العناية الطبية 

 
 مراقبةال

 أكثر من مرة في حال أوصي بك بذلك   ،يتعين عليك زيارة طبيب القلب على الأقل مرة في السنة منذ تشخيصك أو 
 

 قلبك تخطيط كهربائية القلب  ي تجريه لذيشمل التقييم الECG- Electrocardiogram    وهذا التخطيط يبين قوة

معدل   قياس  عن  فضلًا  القلب  نبض  أو  نبضاتهدفع  أو  "إيكو" ضرباته  القلب  صدى  تخطيط  وأن   ،

echocardiogram     صورة الرنين المغناطيسي  يبين صورًا عن بنية القلب ووظائفه، وأن MRI تبين شكل القلب

 الدقيق وبنيته ووظائفه كما تبين عما إذا كان يوجد تليّف أو تظهر ندب )تجرّحات( في عضلة القلب 
 

   طبيعية وأكثر اذا دعت سنوات اذا كانت وظيفة القلب    5الى    3الأنثى الحاملة لدوشين تحتاج لفحص قلوبهن كل

 نفس النوع من مشاكل القلب  الحاجة لامكانية أن يكون لديهم
 علاجال

  طيسي  اتليّف في عضلة القلب بحيث تبين صورة الرنين المغنلظهور  علامة    ليبدأ علاج القلب بالعقاقير عند أو  
MRI   لنا صورة   هوهذا ما تبين  القلب  ، وكذلك أيضًا عندما تضعف وظائفتجرحاتندب وما يشوب العضلة من

المغناطيسي القلب MRI  الرنين  تخطيط صدى  أو   decreasedويسمى    (   echocardiogram للقلب 

ejection or shortening fraction   )   عمر العشرة سنوات حتى ولو جاءت  أن العلاج يبدأ في    أو

 فحوصاتك طبيعية لأنك بذلك تحمي قلبك
 

  11إن(ACEi)  enzyme inhibitors-converting-Angiotensin  أ )مثلنواع  هي   : عقاقير 

وكابتوبريلlisinoprilليسينوبريل  ،captoprilوانالابريل  ،enalapril  )الخ  angiotensinأو  ، 
 receptor blockers  losartan)  -(ARB  ًتفتح شرايين الدم في  من الصف الأول، وهي    االعقاقير علاج

 فلا يحتاج القلب لفعل مجهود كبير ليضغط الدم ويعطيه لكافة أعضاء جسمكالقلب 
  

تبطئ من معدل نبضات القلب متيحة له فرصة استيعاب  beta-blockers العقاقير الأخرى مثل "بيتا بلوكرز"  

فعّال.أكبر كمية   الدم وضخها بشكل  الماء،   Diuretics ممكنة من  التخلص من  الجسم من  تمكن  وهي حبوب 

وتخفض معدل حجم الدم فتريح القلب الذي لن يجهد كثيرًا في ضخ الدم بصورة سريعة وشديدة، وهي توُصَف 

 قصور القلبتقدم أيضًا للذين يعانون من 

القلب إن   انتظام ضربات  القلب    عدم  كهربائية  تخطيط  أي  يظهره  وجب    ECG- Electrocardiogramالذي 

الأساسية    ECG- Electrocardiogram     تحتفظ بصورة عنالتحقق به ومعالجته على الفور ومن الأفضل أن  

 الخاصة بك

 

  ساعة ويستخدم    48أو    24يقيّم نبض وإيقاع القلب خلال    هربائية القلب هو عادة جهازلمراقبة ك 12جهاز هولتر

 تحتاج لاعادة التقييميرًا ملحوظًا  تغخامرك شك بأن نبضات القلب وايقاعاته قد أظهرت في حال فقط 
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 ـ  بين باصالممعظم  لدى    عوارض مشتركة   هي  ،من حين الى اخر السريع  الخفقانالقلب السريعة أو  إن نبضات

كون لها صلة مع بعض ت كي لا    من الضروري التحقق يشأنها مع  طبيب القلب    ولكن  مؤذيةغير  لكنها    دوشان

 مشاكل القلب الخطيرة 
 

  ودائمة فهذا مؤشر إلى أن ضررًا ما قد أصاب القلب لذلك يجب عليك التوجه فورًا  كنت تعاني من أوجاع صدرية شديدة إذا

 إلى قسم الطوارئ للتقييم
 

   تأثيراإن الأشخاص أية  للتحقق من عدم وجود  يتعين عليهم إجراء فحوصات  يتناولون الستيرويدات  ت جانبية مثل  الذين 

ب  الاصابة  الدم  خطر  ضغط  الكولسترول   (hypertension)رتفاع  أو،  بالدم،  الشحم  من  مرتفعة    ومستويات 
(hypercholesterolemia) (  2أنظر الجدول )  علاجقد تحتاج إلى  الستيرويد قد تستوجب تعديلاً ما أو عاتلذلك فإن جر 

 
 

 

 

 

 

 
 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 الفريق الطبي المعالج للقلب : مراقبة ، تقييم  وعلاج  211صورة 

 

 
 
 
 
 
 

 
 

وجود  

 أعراض 

 التشخيص 

 التقييم الأساسي عند التشخيص 

 إجراء استشارة مع طبيب القلب  •

 للقلب  الطبيالتاريخ  •

 التاريخ المرضي للعائلة •

 فحص طبي  •

 ECGتخطيط كهربائية القلب  •

)أي التي لا   صور أشعة غير باضعة •

 تتضمن الغرز أو الثقب عبر الوريد(: 

صورة صوتية للقلب   •

echocardiogram  سنوات    6اقل من

 سنوات. 7لغاية 

  صورة رنين مغنطيسي لشرايين القلب  •

cardiovascular MRI   أو بعمر  أكبر

 سنوات   7سنوات لغاية   6الـ 

 

 تقييم لحملة مرض دوشان من الإناث: 

 

 اولى مراحل البلوغ تقييم القلب في 

 

صورة رنين مغنطيسي   •

 MRI  لشرايين القلب

اض أو  اذا وجدت أعر •

أظهرت الصور إيجابية 
لتقييم هذا  يرجى زيادة وتيرة ا

على أساس توصيات طبيب  

 القلب 

وإذا جاءت سلبية اعاة التقييم   •

 سنوات   5- 3كل 

 

 التقييم السنوي:  

 تقييم سنوي لوضعية شرايين القلب  

 للقلب  التاريخ الطبي •

 طبي فحص ا •

 ECGتخطيط كهربائية القلب  •

 صور أشعة غير باضعة   •

مضاعفة وتيرة التقييمات   •

توصيات  هذه على اساس 

 طبيب القلب 

المبادرة إلى استخدام   •

 العقاقير المعالجة

 المبكرة   المشي-مرحلة المشي وعدم

 إجراء تقييم للقلب على الأقل سنوياً-

   سنوات  10العقاقير عند البدء استخدام  -

Angiotensin -converting-enzyme 
inhibitors (ACEi) angiotensin 
receptor blockers 

 

 المتأخرة   مرحلة عدم المشي 

أعراض أو علامات قصور في  ةمراقبة عن كثب أي -
القلب ولكن تجدر الإشارة إلى أن أعراض قصور  

 القلب ليس سهل اكتشافها في هذه المرحلة 

 للقلب غير طبيعي مراقبة عن كثب نبضات   -

 لقصور القلب  اعتماد العلاج ا  -
 

 

 

 جراحة 

( وأخذ صور  ECGالجراحة  ) يجرى تقييم حالة القلب قبل 

 بشكل غير باضعي 
تنبيه ممرضي أو خبراء التخدير )البنج(  عن التشخيص  

الإيجابي لمرض ضمور العضلات من نوع دوشان، فالبنج 
 أو مواد التخدير تشكل خطرأ  
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 ، وقضايا معدة وأمعاء أخرى(  التغذية، البلع) التدابير العلاجية للمعدة والأمعاء -13
مسجل ومعترف به  Dieticianإختصاصي تغذية  مراحل حياتك:  في    خبراءالمن    المجموعةهذه    زيارةقد تكون بحاجة ل

(، اختصاصي  Physical Therapist-PT(، معالج فيزيائي )Registered Dietician Nutritionist - RDN)  رسميًا

( نطق  )Speech Language Pathologist-SLPعلاج  هضمي  جهاز  وأخصائي   ،)Gastroenterologist أما   .)

l  البلع  بة في  ، إمساك مزمن، وصعوالوزن  نقصفتتضمن ما يلي: زيادة الوزن أو  مخاوف الجهاز الهضمي (Dysphagia ) 

  (12دارة التغذية )صورة إ

التغذية المسجل رسميًا و ( بإمكانه تقديم  Registered Dietician Nutritionist - RDNمعترف به ) الإن إختصاصي 

الطاقة     احتساب( التي أنت بحاجة لها في اليوم الواحد من خلال  caloriesالسعرات الحرارية )كمية  لتقييم  المساعدة لك  

عمرك ومستوى  ،قياس طول قامتك    من خلال(  Resting Energy Expenditure - REE)       المصروفة خلال فترة الراحة 

 النشاط الذي تمارسه 

   الالتزام بنظام غذائي جيد من أجل صحتك يؤدي حتمًا إلى تجنبك نقص التغذية من جهة، وفرط الوزن من جهة

 جوهري يبدأ عند التشخيص ويستمر طيلة حياتكثانية. إن هذا الأمر 
 

 ( 13من المهم أن يكون وزنك أو مؤشرBMI-Body Mass Index بالنسبة إلى العمر تظل بين النسبة العاشرة )

 (  ي )يرجى مراجعة قسم "المصدرنوالخامسة والثمانين المئوية على مقياس وجدول النسبية الوط
 

 الصحي المتماشي مع نظام غذائي متوازن الذي يشتمل على كافة أنواع الأطعمة تناول الطعام  من الضروري أن ت

العثور على المعلومات المفيدة بشأن نظام غذائي متوازن    فظة على صحة جسدية قوية. بإمكانكوالمأكولات للمحا

الأميركيين   للمواطنين  التغذية  إرشادات  فيها  بما  الوطنية  الحكومية  المصادر  من  للعائلة 

(www.choosemyplate.gov/Dietary-Guidelines) والمصادر المشهورة الأخرى في بلدك 
 

  و/و عندما تبدأ في تناول  نظام غذائي مثالي بعد التشخيص، أ  يتوجب عليك إيلاء الإهتمام الكامل للمحافظة على

 كل البلع  الستيرويدات، أو/و عندما يقع عجز في مستوى القدرة على الحركة وأيضًا عندما تعترضك مشا 
 

   : كمية السعرات الحرارية والبروتينات  يتعين عليك أيضًا في كل سنة، تقييم النظام الغذائي الذي تتبعه فيما خص

 والسوائل والكالسيوم والفيتامين "د" والمغذيات الأخرى 

 

  ومشاكل الكلى في الجسم والإمساك النشفان مشاكل تجنب لتالمناسبة لجسمك السوائل من الضروري تناول 
  

   أما في حال زدت الكثير من الوزن وكنت تعاني من البدانة الفائضة يقتضي منك اللجوؤ إلى الإنقاص من السعرات

 نشطة الرياضية الموصى بهاالحرارية ]الموجودة في الأطعمة[ والإكثار من الأ
 

 الطعام الذي يبقى فيها لزمن أطول  ، يعني أن المعدة غير قادرة على هضم 14الشلل المعدي أو عسر الهضم الحاد

من المعتاد وهذا يحدث عندما تتقدم في السن ما يسبب في أوجاع في البطن بعد الوجبة، ولعيان النفس، والميل  

 للإستفراغ، وفقدان الشهية والشعور باإمتلاء والشبع السريع 
 

   بالحسبان على أن ذلك قد يكون جزءًا من أما إذا تعرّضت لنقص في الوزن لم تكن تتوقعه من المهم اخذ ذلك

 مضاعفات تطال أجهزة أخرى من الجسم )على سبيل المثال: القلب أو الجهاز التنفسي( 
 

   الأمور المتعلقة بالقدرة على البلع هي أيضًا تساهم في انقاص الوزن. يتعين على اخصائي التغذية الحاضر التنسيق

وضع نظام أو برنامج   (Speech Language Pathologist-SLPم )والكلامع معالج النطق أو أخصائي اللغة  

يقرر وقت الطعام و تساعدك عندالغذائي  كنظامفي ر يغذائي يساعد على أن تحافظ على وزنك، فيضع خطة تغي 

 متى يكون التقييم ضروريا 
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 ( 12البلع )صورة مشاكل ادارة 

( الأمر الذي  dysphagiaقد تؤدي إلى مشاكل في البلع أو ابتلاع الأطعمة )  إن ضعف عضلات الوجه، والفكين، والحلق

أجزاء من الطعام أو السوائل تحوّل  معالجة مسائل التغذية.  تسبب مشاكل البلع والإبتلاع أيضًا    ضرورة التركيز علىيظهر  

في حركة أو نظام عضلات البلع وهذا ما يزيد من فرص الاصابة بالتهاب رئوي.    بسبب ضعف  aspiration  باتجاه الرئتين

إن مشاكل ابتلاع الأطعمة تظهر بصورة تدريجية ولذلك ليس من السهل أبداً الجزم بشأنها. لهذا السبب، فإن أعراض البلع  

 كل زيارة عيادية أو سريرية.في تحتاج إلى اعادة نظر 

 

 بلع المشاكل أعراض 

 عر بأن أطعمة "عالقة في حلقك"قد تش 

   اذا كنت ما   زيادة وزن غير كافية بالمئة أو أكثر أو قد تعاني من    10قد تتعرض إلى انقاص في الوزن بنسبة(

 زلت في طور النمو( 

   دقيقة(، و/أو أن وجبات الطعام تصبح مضنية   30تلاحظ بأن زمن الطعام يطول )أي أن الوجبة تأخذ أكثر من

 ومتعبة لك، تعاني من سيلان اللعاب، السعال أو الغصة في الحلق أو بعض الإختناق بعض الشيء 
 

 ها علامات التهاب رئوي ناجم عن تراجع لا تفسير له في وظيفة الرئتين، أو حمى مجهولة المصدر قد تكون كل

تذهب    توائل كانأو التهاب رئوي ناجم عن س  aspirationتحوّل أجزاء من الطعام أو السوائل باتجاه الرئتين  

 نحو الرئتين 

 البلع  مشاكللدخلات الطبية الت
 اشعة  ال وصور  العيادية  تحدث   X-rayفحوصات  عندما  ضرورية  تصبح  السوائل  او  الطعام  بلع  فترة  خلال 

 الإعراض التالية 
 

   التغذية الحاضر  في حال اعترضتك مشاكل البلع وفقدان القدرة على إبتلاع الطعام والسوائل، يتعين على اخصائي

التنس النطق  معك  أو برنامج غذائي يساعد على أن  (Speech Language Pathologist-SLP) يق مع معالج  ، لوضع نظام 

 تحافظ على القدرة على البلع تتحسن أم لا
 

   ]من الممكن مناقشة مسألة تركيب انبوب معدة ]للتغذية(Gastric Tube, or, G-Tube)   في حلقك في حال تبين

  الجهود المبذولة للحفاظ على وزنك وأن تناولك السوائل عبر الفم، لم تعودان كافية بأن
 إن المخاطر المحتملة والفوائد من خلال تركيب انبوب معدة للتغذية يجب مناقشتها بالتفاصيل  -
بذلك هناك عدة طرق لتركيب أنبوب المعدة المشار اليه  ولكن يتعين عليك مناقشة مسألة الجراحة المتعلقة   -

 لنفسكوما انت تفضله  ،وإجراءات التخدير كذلك
 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 التغذية والقدرة على البلع وأجهزة المعدة والإمعاءعامل تقييم 
 في كل زيارة تقوم بها للطبيب  

 تقييم من قبل أخصائي تغذية رسمي  

 العاجزين عن المشيقريبية للمرضى  ول قامتك عن كثب، أو، مراقبة طول القامة التمراقبة وزنك وط

 أشهر    6كل 

 ارتداد المعدة والمريئ ومشاكل شلل المعدة لاع الأطعمة والسوائل، الإمساك، طرح أسئلة حول مشاكل البلع وابت

 كل سنة  

 فيتامين "د"-هيدروكسي 25تقييم حالة تكاثر او تكاثف المصل بـ 

 تقييم نسبة تناول الكلسيوم الخاضع للنظام الغذائي

أعراض مشاكل البلع  

(dysphagia ) 

نسبة استهلاك الكلسيوم أقل  

مما هو موصى به في نظام  

 التغذية

 واحدة أو أكثر مما يلي:  

 خسارة وزن وجفاف   - 

 سوؤ تغذية   - 

تحول اطعمة وسوائل إلى   - 

 الرئتين 

 مشاكل بلع حادة أو متوسطة  

فيتامين  –هيدروكسي  – 25

  0  -   30"د"  أقل من 
 ng/mL نانوغرام بكل ملم 

Nanograms per Milliliter  

معالج النطق أو أخصائي مراجعة  

 Speechاللغة والكلام )
Language Pathologist-

SLP  فيما يتعلق بمشاكل البلع )

يتضمن دراسة ومراقبة بلع الطعام  

بأشعة التنظير التألقي عبر الفيديو  

VFSS  )أنظر الحاشية في الأسفل( 

توصية بأخذ المزيد من  

الكلسيوم ضمن نظام التغذية  

 والمكملات 

 "  د معالجة نقص فيتامين " التوصية بتركيب انبوب معدة   
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 والبلع والمعدة والإمعاء _الجهاز الهضمي : تقييم ومعالجة: التغذية 12صورة 

 

في الوقت المناسب يعطيك الراحة من الضغوط التي تسببها محاولاتك لأكل    (G-Tube)  تركيب انبوب معدة  -

 ما يكفي من الطعام للحفاظ على سعراتك الحرارية 
 

المخصص للتغذية لا يحول دون تناولك  وإذا كانت عضلات البلع لديك قوية بما فيه الكفاية،  فإن أنبوب المعدة   -

الطعام الذي تريد وترغب! فهو يزيل عنك الإرهاق في استهلاكك الكثير من السعرات الحرارية والمغذيات  

 الأخرى التي تريد، لأنه باستطاعتك ان تحظى بمتممات غذائية تلك بواسطة الأنبوب 
 

 ,Gastritis/Gastroesophageal Reflux (GERD)  Constipationالإمساك ومرض الإرتجاع المعوي والمريئي
   قد تشوب الأجهزة المعوية والإمعائية وكذلك المريئي ة حالات اعتلالية بالغة الأهمية تتمثل بالإمساك والإرتجاع

تصيب   وهذه  الحرقة(  فيسبب  البلعوم،  أو  الحلق  إلى  المعدة  من  الحموضة  بارتداد  )يتمثل  والمريئي  المعوي 

نجد من يبلغ عنها ولذلك من المهم لا نكاد    لكنناأن الإمساك حالة شائعة  . دوشانحملون مرض  الأشخاص الذين ي

مناقشة روتين الخروج  لدى المريض مع فريق  العناية التابع له.  إن معالجة الإمساك يساعد كثيرًا على تجنب 

 المزمن.مضاعفات مستقبلية من شأنها أن تؤثر على الخروج مرد ذلك الإمساك 

 

   الأدوية الملينةإن دواء  Laxatives    العناية بالإضافة إلى عقاقير أخرى من شأنها أن تساعد كثيرًا. إسأل مقدم 

أنت بحاجة له والمدة الزمنية التي   الأدوية الملينة  الأولية لك أو فريق اخصائيي الأعصاب والعضلات أي نوع  

 ا ليست كل الملينات هي نفسهيتوجب عليك تناوله، 

 

   من المهم أن تتناول ما يكفي من السوائل كل يوم. فالألياف وكثرتها تضاعف الأعراض وتحولها إلى مضرة بسبب

نقص السوائل، لذا بات من المستحسن مراجعة  اخصائي التغذية بخصوص  النظام الغذائي الذي تتبعه عند كل 

 زيارة له لا سيما حين تكون مصابًا بالإمساك. 

 

 المعوي والمريئي بأدوية تكبح جماح الحموضة المعوية لكن هذا الدواء مخصص بالدرجة الأولى    يعالج الإرتجاع

 .bisphosphonatesللذين يتلقون العلاج بالسترويدات أو بأدوية ثنائي الفوسفونات 

 

   الفوسفونات  لالعناية بالفم مسألة بالغة الأهمية لا سيما   bisphosphonatesلذين يتلقون العلاج بعقاقير ثنائي 

 أدناه. 5بسبب تردي حالة العظام. التوصيات التي تقدم بها الخبراء في هذا الشأن مدرجة بالتفاصيل في المربع 

 

 أقل كمية  استهلاك  دي إلى ؤأنه وبسبب رخاوة الحنك أو الفكين قد يحدث ارهاق خلال مضغ الطعام وهذا الأمر ي

 من سعرات حراراية. 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

         بالعناية بالفم توصيات  : 5المربع  

   ومنذ سن مبكرة زيارة طبيب الأسنان يتمتع بخبرات واسعة ومعرفة كبيرة    دوشان يتعينّ على الأشخاص المصابين بـ

بمرض دوشان. إن مهمة طبيب الأسنان هو السعي الحثيث لتوفير اعلى درجات الرعاية والعلاج، وتأمين صحة للفم  

معك المحلي. هذا الطبيب، عليه أن يكون مدركًا وعلى علم ومعرفة بالمفارقات  وحياة أفضل يكون مصدر ثقة في مجت 

والتعاون مع طبيب تقويم أسنان    دوشانالخصوصية ذات الصلة بالأسنان ونمو العظام لدى الأشخاص المصابين بمرض  

 ملم بهذه الشؤون وذو خبرة  
 

  وقائية تهدف الى المحافظة على صحة الفم والأسنان تعتمد عناية الفم والأسنان على اجراءات جد حساسة احترازية و 
 

  تعليم الأهالي ومقدمي الرعاية كيفية تنظيف أسنان شخص اخر بالفرشاة، لا سيما وأن ضخامة اللسان لديهم وفتح الفم

 المحدود يجعل الأمر الأكثر صعوبة 
  

 دما تضعف عضلات اليدين والسواعد والفكين أجهزة وأدوات تكيفية  فردية والمساعدات التقنية نظافة الفم عن    استخدام

 والفم والعنق وتضمر أو اذا تحكمت الإنقباضات والتقلصات بالفكين 
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 لحالة النفسانية والإجتماعية معالجة ا  14  
 دوشانبمرض  مصاب  الوالدعم النفساني الإجتماعي والعاطفي صعب على    ،معقدة  دوشانإن رحلة المصاب مع مرض  

(. الأزمات النفسانية والإجتماعية قد تظهر في أي وقت. لذلك من الضروري  7حد سواء )أنظر المربع    على   وعلى عائلته 

 أي من النقاط المذكورةأزمات مع عصاب والعضلات اذا كنت تواجه إعلام الفريق الطبي المختص بالأ

 

  التفاعل مع المجتمع و/أو إنشاء صداقات )مثلاً: عدم نضج إجتماعي ويتعرقل  صعوبة  تشوب العلاقات الإجتماعية   -

 عن أترابه( الانسحاب أو الانعزال، مهارات إجتماعية ضعيفة، سليم
 

 مشاكل في التعلّم -
 

 قلق زائد متلازم ومتواصل أو هموم  -
 

 الشعور المتواصل بالحزن   وكذلك وصعوبة في تهدئة الأعصاب وضبط النفس سلوكية جدل مفرط وانفعالات  -
  

تطور الجهاز العصبي: مثلا؛ً خلل    لصلة بالأعصاب أو خلل ناجم عن سوءأخطار مضاعفة في المسلكيات ذات ا -

التوحد   في  بحautism-spectrum disordersطيفي  الإنتباه مصحوبًا  في  عجز  إرادية -كات جسدية لا ر، 

)تخر التحكم  نطاق  عن  الإضطراب attention-deficit/hyperactivity disorder (ADHD)ج   ،)

 obsessive compulsive- disorder –OCD الوسواسي القهري
 

 كتئاب  الإقلق و/أو العاطفي وال التكيفمشاكل  -
 

أو   ،قلقيساورك  كان  عدم تجاهلها. فإذا  ويجب  ككل،  صحتك  ا من  هامً حيزًا  تشكل الحالات النفسانية الإجتماعية والعاطفية  

، فإنه من حقك الحصول على إجابة مقنعة. استيضاحه، أو إذا كان لديك أي أمر آخر تود  تود طرح أسئلة حول تشخيصك

تطُرح عليك أسئلة بصورة رسمية أو غير رسمية  يجب أن  ب والعضلات  أنه في كل زيارة تقوم بها إلى اخصائي الأعصا

  إنك ستحال إلى التقييم وإلى العلاج المحضر ف،  تعاني من مشاكلنت  ب اللذين تعاني منهما وعما إذا كبشأن القلق والإكتئا 

 لك بأسرع وقت ممكن. خصيصًا

 

       التفاصيل      –التدابير العلاجية بالنطق واللغة : 6المربع  

   نمو أو تطور اللغة وذاكرة شفهية قصيرة هناك نمط أو شكل معين لعجز النطق واللغة في مرض دوشان بما في ذلك

عامل   معدل  انخفاض  مخاطر  عن  فضلاً  هذا  بالصوتيات،  يعرف  ما  أو  كلام  أصوات  وأداء  الأمد، 

 ، وخلل في التعلمّ والتلقن   Intelligent Quotientالذكاء
 

 ارة المعنيين  هذه العوارض لا تصيب كل الأشخاص المصابين بمرض دوشان إنما نوصي بأخذها بالحسبان واستش

 بالأمر والتدخل الطبي في حال وجد هذا  النوع من العجز 
 

  ( الإحالة إلى اختصاصي علاج نطقSpeech Language Pathologist-SLP  أو إلى معالج نطق وخبير لغوي ،)

 وإعطاء التقييم والعلاج في حال كان هناك شك بالإصابة بمشاكل نطق ولغة 
  للنطق والكلام هو امر ملائم جداً في هذه الحالة وضروري للأطفال الذين يعانون من تمرين العضلات المخصصة

صعوبات في النطق والكلام، هذا فضلأً عن الأفراد الكبار الذين يعانون من وهن في قدرة تحريك عضلات النطق  

 و/أو عدم وضوح الكلام 
 

 للصوت هي أمور جد مساعدة وملائمة في    وضع استراتيجيات تعويضية، إجراء تمارين صوتية، إعتماد مكبرات

 هذه الحالة لا سيما عندما يصبح من الصعب فهم ما يقوله المريض المصاب بدوشان بسبب قصور في التنفس مثلاً 
 

  ( إن مكبرات الصوتVoice output communication aids (VOCA )    المساعدة على التواصل تلائم كل الأعمار في

 النطقي والكلامي محدودة جداً حال وجد أن طاقة التعبير
   

  إن مشاكل اللغة تؤدي إلى الكثير من المصاعب في المدرسة وتلاقي الدعم من خلال تقييم ملائم لها وتدخلات طبية 
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       دور العائلات :  7المربع  

الأهل المنفتحين كلياً ويرغبون في الإجابة على الأسئلة التي يطرحها أبناؤهم وبناتهم يجعلون من هؤلاء أكثر راحة وحرية  

وطمأنينة في طرح أسئلتهم وهواجسهم وما يخامرهم من هموم وشجون ومشاكل. لذا بات من المهم أن يجاوب الأهالي على  

بكل صراحة ووضوح وشفافية   بأن الإجابة على  أسئلة أولادهم  التأكد  بكل مسؤولية، كما  به أعمارهم وذلك  تسمح  وفق ما 

السؤال المطروح سيكون دقيقاً ودون مواربة أو تطرق إلى أمور أخرى. ليس خافياً على أحد بأن النقاش لن يكون سهلاً بل 

انهم المساعدة في توفير المعلومات  صعباً. لذا، فإن لجان الدفاع عن حقوق المرضى الأطفال وفريق العمل في العيادة بإمك

المبتغاة والإرشاد اللازم والموارد الضرورية. كما أن فريق الأخصائيين في الأعصاب والعضلات يجب عليه أيضًا معرفة أن  

 الأولاد يتمتعون بفرص الإتصال كما يثني هذا الفريق على تقديم أي دعم ومساعدة لهم. بإمكان هذا الفريق مساعدة العائلات

 على الإتصال والتواصل مع مقدم العناية الطبية، ذلك لأن دوره هو تسهيلُ وإنجاح النقاش بين الأهل والأولاد 

 

يرخي التشخيص بمرض دوشان بثقله على العائلة بأكملها، هذا بالرغم من ان الفرد المصاب بهذا المرض في العائلة يتمتع  

أجتماعية قد تحصل. إن الأهالي والاخوة، قد يقعون أيضًا  –تداعيات نفسانية    بالإهتمام الللازم والدعم العاطفي للتصدي لأي 

بدورهم ضحية العزلة الإجتماعية والإكتئاب.  لذا بات من الضروري إعلام أخصائي الأعصاب والعضلات في كل زيارة له  

تأكد من     بأنك ستستفيد من الاستشارة  كيف أن العائلة تتأثر بالحالة المرضية التي تعاني منها  وكيف تتجاوب. واذا كنت تثق

 الحصول على الاحالات 

 

هناك تدخلات طبية عديدة ومعروفة في مجالات عدة، من شأنها توفير المساعدة اللازمة لدعم ومعالجة الحالة النفسية. تتضمن  

والتدخلات السلوكية.  إن تحليل تلك تمرين الأهالي على التعاطي مع المسلكيات والصراعات ، العلاجات العائلية أو الفردية، 

 السلوك التطبيقي قد يساعد في احتواء مسلكيات ذات صلة بالتوحّد. 
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 ( 13التقييمات )صورة 

المهارات    يوكنظام السلوال،  التكيف العاطفي  المعرفي واللغوي،تطور  الإجتماعية مستوى ال  –يتضمن التقييم السنوي للحالة النفسانية  

لكل التقييمات   يتوفر لكل عيادة حرية الوصول والولوج المباشر. أنه في حين لن  المهمةتماعية، كما يشمل شتى أنوع المجالات  جالإ

 الإجتماعية والعناية بها.- جة في القائمة، تبقى التوصيات اللازمة كدليل فاعل ينظم حالتك النفسانيةوالتدخلات المدر 

، أو  المبكرةمشي مرحلة عدم ال أو مرحلة الطفولة  مشيمرحلة ال

 المراهقة أو بداية مرحلة البلوغ 

أو مرحلة   المتأخرة مشيمرحلة عدم ال

 بلوغ ال

 ا
 

 

 
 
 

 

 

 

 
 

 

 

 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 تقييمات وإجراءات علاجية للحالة النفسانية الإجتماعية  331صورة 

 

 

 

 ية الأساسي خلال أول سنة تشخيصاعتبار التقييم  -

في  الاجتماعي أو  تأخر في النمو العاطفي أو  الفي حال   -

للأطفال دون سن  تقديم بتقييم تنموي  ك والمعرفة  االإدر

سنوات، وتقييمًا في الأعصاب والحالة النفسانية    4الـ  

 سنوات  5للأطفال الذين تجاوزت أعمارهم الـ 

دما يتم تحديد عن Psychopharmacologyالأدوية الخاصة بالأمراض النفسية  إلى المعالجة بأو  Psychotherapy ةالنفسي ةالمعالجإحالة إلى  

 مخاوف الصحة العقلية للمريض أو الأسرة 

الرسمية  تنفيذ خطط   المدرسةالاقامة  الوصول    داخل  يام لأ، تخطيط    للصحة والسلامة وسهولة 

 مرضية حالات الغياب القسرية عن المدرسة بسبب 

ل النفسي  العصبي  المشكلات التقييم  تحديد 

المعرفية أو التعليمية عندما تكون هناك مخاوف 

  بشأن الأداء المدرسي
إعطاء تقييمًا في الأعصاب والحالة النفسانية في 

سن  الانتقال  مرحلة   إذا   البلوغإلى  عما  لتبيان 

 كانت الخدمات الحكومية ضرورية 

إعطاء تقييمًا في الأعصاب والحالة النفسانية عندما 

حول التغيير في الأداء أو القدرة على إدارة  يوجد قلق 

 الشؤون اليومية 

للأطفال  واللغة  النطق  اخصائي  قبل  من  تقييمًا  إعطاء 

   اللغة وأالذين يواجهون تأخرًا في نمو النطق 

إعطاء تقييمًا من قبل العامل الإجتماعي عند التشخيص 

 الحاجة و عندما تدعو 
 إعطاء تقييمًا من قبل العامل الإجتماعي بشأن الإحتياجات التي يطلبها المريض وعائلته 

للمرضى إعطاء تقييمًا من قبل اخصائي النطق واللغة  

على الذين   القدرة  في  عجز  أو  ضعف  من  يعانون 

 التواصل، صعوبة في مضغ الطعام، ومشاكل في البلع 
 

والت التعليم  والبرامج  دمتابعة  المهني،  ريب 

خصيصًا    الانتقاليةالتربوية   معدة  برامج  عبر 

 سنة  22للأفراد حتى سن الـ 

وضع تعديلات خاصة تلبية لمتطلبات عمل أو وظيفة 

 عمل
 أهداف التربية المستقبلية والمهنيةوضع 

س والموظفين الآخرين في  دعم الاهالي بموارد لتعليم أساتذة المدارس، والأطباء النفسيين المختصين بالمدار

 دوشان -المدارس حول مرض ضمور العضلات 

دعم الأهالي والمرضى بموارد تدريب وتعليم الاقران الذين هم من جيل ولدهم حول مرض ضمور العضلات  
 دوشان 

 أخصائي علم النفس للتدريب على المهارات الاجتماعية حسب الحاجة مراجعة 

 الأهالي والعائلات من اجل الحفاظ على النشاط الدائم والإنشغال تشجيع 

 الذاتية للمريض والاستقلال  الدفاع روحتعزيز 

 palliative care والمسكنة للآلام الرعاية التلطيفية إعلام الأهالي والعائلات بشأن توفير 

 أخذ التدابير لتوفير الاستقبال والرعاية  في البيت أو مقر الإقامة لمقدمي العناية  

في   الصحية  العناية  توفير  بشأن  التدابير  أخذ 

المنزل إذا كانت صحة المريض في خطر بسبب  

الحالي العناية    الإعداد  بتلقي  له  يسمح  لا  الذي 
 الطبية 

 توفير الرعاية في نهاية العمر للمرضى  

التــــــــــقييــــــم 
 

طبية 
ت ال

لا
خـــــــــــــــــــــ

التد
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 التدخلات الطبية التي توفر العناية والدعم

في الفريق المولج تقديم العناية والرعاية   ساسيالأ عضو  وال  المنسق  اخصائي العناية بالأعصاب والعضلات هو  ان -

التنسيق بشأن الإحالات   التالية:  ]الطبية[  الذي باستطاعته  الداعمة  الخدمات  العاملين في  -1إلى كل  الإحالة إلى 

المسلكية،   الإجتماعيين،  -2الصحة  الطبيين،    -3العاملين  المخففة -4المستشارين  العناية  في  الأخصائيين  و 

م. وإذا كان الفريق الطبي لا يتضمن منسقًا من هذا القبيل إسأل من يمكنك الإتصال به لطرح الأسئلة، والملطفة للآلا

 المواعيد  بين والهواجس وطلب الخدمة الطبية الطارئة
 
، فتعلمهم بشأن  دوشان–من المهم أن تساعد في تدريب وتعليم موظفي المدرسة حول مرض ضمور العضلات   -

لكي يعملوا على تقديم المساعدة لك للإستفادة من جميع الخدمات التي أنت بحاجة لها دعمًا تشخيصك بهذا المرض  

 لدراستك وتعليمك ومساهمتك في الحضور إلى المدرسة ومتابعة الدراسة في المستقبل وإيجاد عمل
 
كإجراء لمواجهة   (Individualized Plan for Education-IPEوضع مخطط شخصي خاص للتربية والتعليم ) -

توهن طاقتك أو تزيد تعبك )مثلا؛ً    ية الرياضية(، التيب)كالترضارة  اللتعديل الأنشطة  أي مشاكل تربوية محتملة  

إلى   العودة من    -المشي مسافات طويلة  الملعب(  الغداء(، وتؤُثر على سلامتك  –أو  معالجة و   )كالنشاطات في 

 الخدمات الى  الوصولمشكلات إمكانية 
 

الطبية(،  رعاية ستقلال، والمشاركة في صنع القرار )لا سيما تلك المتعلقة بالالإ ،الذاتية الدفاع روحتعزيز  -

عزيز  تالطبية والتي باتت ضرورية لرعاية أوالعناية الخدمات وال لتوفيروالتعوّد على المساعدين الطبيين 

 ( 17)أنظر القسم  استقلالك الذاتي
 
الحياة من  ر مهارات إجتماعية وتعليمية تسهل طريقك نحو ايجاد الوظيفة والعمل المناسب لك فتكون جزءًا  تطوي -

 اليومية في مرحلة البلوغ
 

فرقاء العناية الملطفة أو المسكنة للألام بإمكانهم  أ(، فإن 4أنه فضلاً عن أخذ التدابير العلاجية للألم )أنظر المربع  -

العاطفي والروحي لك، ومساعدة عائلتك على توفير رعاية واستقبال مقدمي العناية، عند الضرورة توفير الدعم  

العلاجية  أهداف  الذين يوضحون الصعبة  الخطوات  الطبية  القرارات  اتخاذ  بينك وبين  في  التواصل  ، ويسهلون 

 معالجة القضايا المتعلقة بالحزن والخسارة , الفريق الطبي
 

 

 الأدوية  تدخللعلاج النفساني وا

فقد تستفيد من الأدوية    القلق  إذا كنت تواجه مشاكل تتعلق ب  . هذه الأدوية توصف لك رسميًا  مضادة للاكتئابالوالكآبة 

 وتراقب عن كثب  
 

    اعتبارات الجراحة  -15
 

  حاجة لعملية جراحية ب  قد تكون ،   ومنها غير مرتبط به  دوشان هناك حالات وأوضاع مختلفة منها يرتبط مباشرة بمرض  

أخذ خزعة عن العضل لفحصها، إجراء عملية  )تتمثل بــ  دوشانفالحالات المرتبطة بمرض  . ()مادة التخدياعطاء البنج و

والت الإنقباض  المفاصل،  لفك  في  العضلي  ال قلص  في  الشوكي،عملية  والنخاع  الفقري  المعدةعامود  فغر   وعملية 

gastrostomy  بمرض المرتبطة  غير  الحالات  أما  الحادةفهي    دوشان(.  الجراحية  لعملية الأحداث  تخضع  كنت  فإذا   .

 جراحية هناك أمور  هامة قد تأخذها بعين الحسبان لضمان سلامتك 

 

  دوشان المستشفى بحيث يتولى الطاقم الطبي والموظفون المولجون بإجراء الجراحة والملمون بمرض تجرى الجراحة في 

الجرعات المحاربة  . أما بشأن  stress doseتؤخذ بالحسبان جرعة الستيرويدات  قبل وبعد الجراحة.  تقديم الرعاية لك  

ي. جاي. نيكولوف پعلى شبكة الإنترنت تحت عنوان "بإمكانك العثور عليها في الموقع التالي  فstress dose للإرهاق  

 . ) www.parentprojectmd/org/pjPJ Nicholoff Steroid Protocolستيرويد بروتوكول" 
 

http://www.parentprojectmd/org/pj
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 التدريب قبل الجراحة في استخدام تقنيات السعال المساعدة واستخدامها بعد الجراحة 

ينهار العضل  عندما  هذا المرض  حدث  يو 15Rhabdomyolysis   معرضون لخطر الإصابة  دوشانكل المصابين بمرض  

بشكل كبير. فالعضل المنهار أوالمنحل يطلق الميوغلوبين والبوتاسيوم في مجرى الدم. إن الميوغلوبين خطير على الكلى  

يحملها  التي  المخاطر  أن  وبما  القلب.  صحة  على  خطرًا  يشكل  أن  بإمكانه  البوتاسيوم  وأن  كلوي،  قصور  يسبب       وقد 
16Rhabdomyolysis  دوشانصابة بمرض تخدام البنج أو مادة التخدير عند الإ سلا اعتبارات خاصةكبير جداً، فهناك . 

 

   Rhabdomyolysisبالــــ لخطر الإصابة " يعرضك  Succinycholateالعلاج بواسطة إن  -

 

    Rhabdomyolysis  هناك أيضًا خطر الإصابةتجنب تنشّق مادة التخدير أو البنج؛  -

 

 إن أخذ مادة التخدير عبرالوريد لا يؤذي ويعتبر سليمًا بالإجمال   -

 

 للمصابين بدوشانأخذ الحيطة والحذر في استخدام مادة التخدير أو البنج  -

 

وبإمكانك  ،  هناك قائمة بمواد التخدير أو البنج التي تعتبر سليمة وآمنة أو تلك التي تعتبر غير سليمة وغير آمنة -

 PPMD :  www.parentprojectmd.org/Surgeryالخاص بــــوقع التالي  العثور عليها على الم
 

 ( 11الفريق الطبي حول ضرورة استخدام الأوكسيجين بحذر )أنظر القسم تذكير نرجو  -
 

سك  قد تؤثر على معدل تنف -أدوية مرخية للعضل وأخرى، أدوية تخدير"، Opiates ستخدام أدوية "الحذر عند ا -

 خفيف وبطيئ  ك اىتنفس وقوته أو عمقه، محولة

 
   لعناية بالقلبا

 يجب استشارة طبيب القلب قبل اعتماد أي إجراءات تتعلق بالجراحة -

خلال    cardiac decompensationالقلب  تضرريتعرضون لمخاطر    دوشانيتعين على اطباء التخدير والإنعاش التنبه إلى أن المصابين بمرض   -

 العملية الجراحية 

 إجراءات جراحية كبيرة 
 يتعرضون إلى مخاطر المجاذفة بصحة قلبهم خلال الإجراءات الجراحية الكبيرة  دوشانالمرضى المصابون بمرض  -

 من أي عملية جراحية مخطط لها بأقرب وقتإجراء تخطيط صدى القلب أو تخطيط كهربائية القلب تتم  -

 إجراءات جراحية صغيرة 

 من سنة من تاريخ العملية الجراحية ل مدة أقل  يقترح خلاتقييم أداء القلب ذين يتمتعون بوظيفة قلب سليمة، فأما بخصوص المرضى ال -
 

 العناية بالتنفس 

 : سعال واستخدامها بعد الجراحةلل تقنيات المساعدة  الاستخدام  علىالتدريب قبل الجراحة 

أو القدرة   270L/min أقل من  peak cough flowيحققوهالديهم قدرة اساسية لأقوى سعلة ممكن أن  نجدً ضرورية للمرضى الذيسعال هي المساعدة للتقنيات ال

 60cmH2Oالبالغ أقل من  Expiratory pressureالأساسية على ضغط الزفير

 

 :واستخدامها بعد الجراحة  تنفس غير بضعية تقنياتاستخدام  علىالتدريب قبل الجراحة  
 حسبما متوقع % 30  أقل من  FVCنفخ قوة ( ضرورية للمرضى الذين لديهم invasive-nonتهوية غير بضعية )لا تتضمن غرزًا أو ثقباً في الجلد 

 % حسبما متوقع50 أقل من   FVC  نفخقوة ( موصى بها بشدة للمرضى الذين لديهم invasive-nonتهوية غير بضعية )لا تتضمن غرزًا أو ثقباً في الجلد 

 

 من دون أن يتزامن ذلك مع التغذية عبر التهوية غير البضعية extubationالأوكسيجين بإزالة الأنبوب المغذي الجسم تجنب يجب 

 غير مشار اليه لأنه لا يجدي نفعاً عند المرضى الذين يعانون من ضعف في عضل التنفس، لذا يستحسن اللجوؤ إلى خيارات أخرى   spirometry إن مقياس التنفس 

 
 مادة التخدير أو البنج  

 وموصى به جداً ه intravenous anesthesiaاستخدام المادة التخديرية أو البنج عبر الوريد 
 تعرض إلى ردات  فعل قاتلة ( Suxamethonium Chlorideيرخي العضل مثل )الذي لاج الع
 

   Hyperkalaemia،  والــ  Rhabdomyolysisخطر الإصابة بــــالــــ 

 (Suxamethonium Chlorideمع استنشاقهم مواد التخدير أو البنج أو عندما يعطون )  Rhabdomyolysisداء  هم في خطر التعرض إلى   دوشانمرضى  إن

   Hyperkalaemia    عوارضغالباً ما يتم الإلتباس به أو الخلط به مع  Rhabdomyolysis مضاعفات عوارض  إن 

 

 

 فقدان الدم 
عتلال عضلة القلب عند المرضى المصابين  استخدام المادة التخديرية المخفضة للتخفيف من فقدان الدم ليست محبذة على الإطلاق بسبب حركية تدفق الدم عبر الشرايين من جهة ومرض إ

 بدوشان 

 يساعد على التحكم ومعالجة مسألة فقدان الدم أثناء العملية الجراحية  tanexamic acidأو  aminocarpoic acidمع استخدام  cell saver technologyاعتماد تقنية 
 

 دوشان ليس مستحباً للمرضى المصابين بـــ   Aspirinأو  Heparinاعتماد مانع تخثر أو تجلط الدم بعد العملية الجراحية مع 
 

 
 
 

file:///C:/Users/sarkis/Desktop/jana%20duchenne%2014august2020/www.parentprojectmd.org/Surgery


 دلــيـــل العائـــلات 
57  /64 

 قد يوصى بها فقط لتجنب تخثر الدم في الجزء الذي يتضمن شرايين عميقة  Compression Stockings أو الجوارب الضاغطة  Sequential Compressionالإنضغاط المتتالي 

 
 إعتبارات جراحية هامة بوجود مرض دوشان  214صورة 

 

 في قسم الطوارئ بالعناية الطبية خاصة إعتبارات  -16
هناك مجموعة من العوامل يجب أخذها بعين الإعتبار  فقل إلى المستشفى بحالة طارئة  ت إذا وجدت نفسك بحاجة إلى أن  تن

 هي التالية: 

تشفى ( أو اخصائي الأعصاب والعضلات إعلام المسprimary care provider -PCPمقدم العناية الأولية لك )يتعين على  

 العناية اللازمة لك  مى أن يستعد لإستقبالك وتقدي . هذا الأمر يساعد طاقم الطبي والتمريضي في المستشفإليه قبل وصولك

الخاص   NMSفعندما تجد ذاتك في إحدى غرف الطوارئ تأكد من أنك ستتصل فورًا بأخصائي الأعصاب والعضلات  -

 الخاص بك Neuromuscular Teamبك أو بالفريق الطبي المولج تقديم العناية بالأعصاب والعضلات 
، على أن تقدم لهم العقاقير  دوشانن أنه قد تم تشخيصك بمرض  عتأكد من أنك تشرح للجهاز الطبي في قسم الدخول   -

وتعلمهم   حاليًا،  تتناولها  التي  أية  والأدوية  بشأن 

أو رئوية  تنفسية  منها    مضاعفات  تعاني  قلبية 

 الطبي طاقمك وتعرفهم على 

وال - الأخصائيين  من  العديد  ليس  أن  خبراء وبما 

التدبيرية   بالإستراتيجيات  علم  على  الطبيين 

حالات   لمواجهة  والمتوفرة  المحتملة  والعلاجية 

حاليا   ،دوشان المتوقع  العمر  تفسير  ينبغي 

 توقعالمستوى الحياة الجيد المو
 

 معلومات تتعلق بقسم الطوارئ 

تحمل بطاقة دخول من حيث المبدأ، من المفروض أن  

الطوارئ قسم  عن  ،  إلى  خلاصة  عن  فضلًا  هذا 

طبيب الأعصاب والعضلات  وضعك الصحي من قبل  

بك،   المعلومات  والخاص  تتضمن  أن  المتوقع  من 

 التالية:  

 التشخيص -

 قائمة بالأدوية   -

نتائج الالحالة الطبية الأساسية بما في ذلك   -

لل وتخطيطاالفحوصات  الأخيرة  ت  رئوية 

 القلب  ةفيداء ووظأ

أية مشاكل صحية عانيت منها سابقًا )مثلاً:   -

التهابات رئوية، قصور في وظائف القلب، 

المعدة حصى   في وظائف  الكلى، شلل  في 

 )قصور أو تأخير في هضم الطعام(

بشأن   - موجز  لحالتك التقييم  النقاش  مبدئي 

 وسبل العلاج 

قسم   في  وجودك  خلال  لإفادتك  نصائح  أيضًا  هناك 

الخاص على هاتفك    طبيق تالطوارئ من خلال فتح  

" ضمور بـــ  بمرض  الخاصة  الأهلية  الجمعية  

    www.parentprojectmd.org/Ap"العضلات
المجموعات  خلال  من  أخرى  بلدان  في  والمتوفر 

 الداعمة 

 الستيرويدات 

بصورة مزمنة يجب أيضًا    تناول الستيرويدات اليومية

بحيث  ،  عنهاهاز الطبي في قسم الطوارئ  إعلام الج

استخدامك  حول  اليهم  التحدث  عليك  يتعين 

، وعما إذا تخطيت أي جرعة خلال وجودك فيها تتناولهاكنت  الستيرويدات بصورة منتظمة يوميًا وعن الفترة الزمنية التي 

في   اتتناولهتكن  لو لم  ولماضي حتى  ت تتناول الستيرويدات في انفي قسم الطوارئ. كذلك من المهم أيضًا إعلام بأنك ك

 الوقت الحاضر 

 نقاط أساسية في قسم الطوارئ:   8المربع 

 

عندما تدخل إلى قسم الطورارئ ضع في حوزتك بطاقة تحوي .1

معلومات عن وضعك الصحي أو نزل تطيق خاص بـــ 

بمرض ضمور العضلات" "الجمعية  الأهلية الخاصة 

PPMD  www.parentprojectmd.org/App  والمتوفر في بلدان

أخرى من خلال المجموعات الداعمة هذه المعلومات التي من 

شأنها أن توفر أساسًا للتحدث إلى الأطباء والممرضات 

 والجهازالإداري في المستشفى
 
ل فورًا بأخصائي الأعصاب والعضلات الخاص بك فور إتص.2

دخولك إلى قسم الطوارئ بحيث يتم التنسيق بشأن التدابير 

 العلاجية للمرض الذي تعاني منه 
 

 إعلام قسم الطوارئ إذا كنت تتناول الستيرويدات .3
 

وصات الأخيرة حوزتك صورًا عن الفحوإذا أمكن، ضع في .4

 LVEC، و  FVC ، ECG للقلب والرئتين مثل

 

تنفس  جهازسعال أو لل الجهاز المساعدإذا كنت تستخدم .5

BiPAP اجلبهما معك إلى المستشفى ، 
 

أما في حال انخفض مستوى الأوكسيجين يتعنين على الجسم .6

الطبي التنبه إلى إعطائك الأوكسيجين من دون دعم التنفس 

( لأنه يسبب توقف الدافع ventilator )جهاز تنفس إصطناعي

 ( 8حركة التنفس )أنظر المربع ل
 

أما إذا كنت تعاني من كسر عظمي شددّ على أن يتحدث .7

الجسم الطبي والتمريضي مع اخصائي الأعصاب 

والعضلات التابع لك أو إلى المعالج الفيزيائي. دومًا راقب 

متلازمة تكتلّ الدهن في العلامات والأعراض الناجمة عن 

  (Fat Embolism Syndrome -FES)مجرى الدم 

 ( 9)أنظر القسم 

 
 

 

 

http://www.parentprojectmd.org/App
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 أيضًا:  النصائح التالية هامةً كون ت قد 

 ، لذلك من المتوقع زيادة جرعة السيترويدات في قسم الطوارئ لجسم على التجاوببإمكان الستيرويدات التخفيف من قدرة ا -
  

الإعتبار الجسم الطبي المولج علاجك   ينما يجب أن يأخذه بعبإمكان الستيرويدات مضاعفة خطر الإصابة بقرحة المعدة وهذا   -

   في قسم الطوارئ
 في قسم الطوارئ أخذ العلم    رويد مضاعفات حادة أخرى مرتبطة باستخدامه وعلى الجسم الطبيي سبب الست أن ي   أنه من النادر -

 وظيفة القلب
رئ أهمها نتائج الفحوصات التالية: تخطيط كهربائية أية نتائج فحوصات للقلب خضعت لها مؤخرًا أجلبها معك إلى قسم الطوا -

  MRI ، أو صورة رنين مغنطيسيEchoCG، تخصيط صدى القلب  ECGالقلب 
 

ت  - بان  الطوارئ  الطبي في قسم  الجسم  تذكير  القلب  خيجب  ا  يكون غير طبيعيعادة ما    ECGطيط كهربائية  لمصابين مع 

 حضار صورة عن تخطيط كهربائية القلب الأخيرة التي اجريتها إلات عليك اكل الحفي ولكن   دوشان بمرض 
 

 وفي حال المرض الحاد والشديد قد تحتاج إلى مراقبة القلب للتأكد من أن لا مشكلة في نبض القلب ولا في الإيقاع  -

 التنفس  وظيفة

قياس القوة الحيوية للدفع أي أقوى  إن نتائج الفحوصات الأخيرة والمتعلقة بحسن أداء الرئتين بإمكانها المساعدة أيضًا )مثلًا:   -

 ( أجلبها هي الأخرى معك Forced Vital Capacity -FVCزفير ممكن للمرء أن يحققه بكامل قواه 

 

اجلبهما معك إلى المستشفى لأنه قد لا     BiPAPتنفس    جهازأو     cough assist الجهاز المساعد للسعالإذا كنت تستخدم   -

التي في حوزتك للمساعدة على يكونان متوفران في المستشفى. شدد على أن الجسم الطبي في قسم الطوارئ يستخدم الآلات  

 ك العناية ب 

  

الرعاية التنفسية في المستشفى في أقرب  يجب إشراك فريق  في المنزل    ventilator  تنفس اصطناعي  جهازإذا كنت تستخدم   -

 وقت ممكن

مرخية للعضل وقد تؤثر على معدل تنفسك وقوته أو عمقه،  الادوية ال" وOpiatesأخذ الحيطة والحذر عند استخدام أدوية "   -

 (  15محولة إياه إلى تنفس خفيف وبطيئ )أنظر القسم  

 

   Intravenous Anesthesiaالوريد  عبرنوصي بشدة استخدامها    فإننااستخدام المادة التخديرية  في حال كان من الضروري   -

  دوشان لحالات مثل  "  Succinycholateالعلاج بواسطة الـــ  "  كما أنه يمنع اللجوؤ إلى    تنشّق مادة التخدير أو البنجوتجنب  

 (  15)أنظر القسم   إطلاقاً

 

السعال فتتزايد مع ذلك خطر الإصابة بمضاعفات مقلقة وخطيرة.  لذلك، إذا كانت  و  التنفس   عضلات  عندما تكون مريضًا تضعف 

 عضلات التنفس ضعيفة  بشكل ملحوظ يرجى اخذ التدابير التالية:  

 

 لمكافحة خطر الإلتهابات الصدرية Antibioticsتناول المضادات الحيوية  -
 

 أطول من العادة عند الحاجة واستخدامه لفترات  ventilatorجهاز التنفس الإصطناعي من خلالدعم التنفس  -
 

 في حال كنت بحاجة للأوكسيجين كن حريصًا عند الإستخدام  -
 

رورة للحصول  توقف حسب الض وقظًا،   إن الإستعمال المستمر لأجهزة التنفس الإصطناعي غير البضعية عندما تكون مستي  -

 ، يجب أن يشكل مقاربة للأمراض التنفسية في غرفة قسم الطوارئ السعللعلى مساعدة متكررة 
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 كسور في العظم 

معرضون أكثر من غيرهم إلى كسور في العظم. إن الكسور في العظم تجعل من    دوشانالأشخاص المصابون بمرض  

المشي كان  إذا  سيما  لا  مجدداً صعبًا  والسير  الأعصاب   أصبح  المشي  فريق طب  أعلم  الكسور.  تلك  حدوث  قبل  صعبًا 

مع الجراحين إذا لزمم يناقشوا هذا الأمر  يزيائي اذا وجد كسر في العظم لهؤلاء المعالج الف  ومن بينوالعضلات التابع لك  

 الأمر 

التصحيح بالجراحة في حال كان هذا الأمر ملائمًا من أجل الكسور في العظم غالبًا ما يكون خيارًا أفضل من   •

بواسطة الجراحة    وأسرع  يبقى أفضل  الوزنفي حال كنت ما تزال قادرًا على السير )تحمل    الجفصينالجبيرة أو

 من مجرد إلصاق الجبيرة على الكسر( 

 الجهد المبذول من قبل المعالج الفيزيائي بالغ الأهمية لتقف على رجليك من جديد باسرع وقت  •

الظهر • ألمًا في  الفقري )أي عظم الظهر( ويسبب  العمود  العظم المكسور هو احدى فقرات  فأنك  ،  في حال كان 

 )أنظر  ك( لإيجاد العلاج المناسب لEndocrinologistالغدد الصماء ) لعظم و طبيبطبيب اتدخل  بحاجة إلى  

 ( 9القسم 
 

الدم   الدهن في مجرى  تكتلّ  المصابين بمرض    (Fat Embolism Syndrome -FES)تشكل متلازمة  خطرًاكبيرًا عند 

(. يتوجب عليك على الفور إعلام الجسم الطبي المعالج في قسم الطوارئ  9)أنظر القسم    فتمثل حالة طبية طارئة  دوشان

 تتضمن ما يلي: فعراض الأأنك تتعرض إلى متلازمة تكتلّ الدهن في مجرى الدم. أما 

 أو الإلتباس وعدم التركيز  التشوش -
 شخص مختلف  "التصرف وكأنك -
  تنفس سريع ونبضات قلب متسارعة -
    ضيق التنفس  -
-  

 انتقال الرعاية    -17
. إن قدرتك على تحقيق  حتاجهاالرعاية التي توصحتك ب الاهتمام   للإستقلال الكلي في حياتك، فأيضًا يجب وفيما أنت تستعد

 الإستقلالية التي تصبو اليها عادة ما تتطلب هي الأخرى تخطيطًا دقيقًا ومستدامًا 

 انتقال الرعايةتزامن 
  الصحية   يتعين على مقدمي العناية الطبية لك والمدرسون والمعلمون والأهل البدء في ضمك إلى العنايةالطفولة المبكرة  منذ   

  - أو كامل  -معظم الأحوال الوصول إلى مرحلة المراهقة والبلوغ قد تستوجب أيضًا تبديل بعض  . في  لمستقبلكوالتخطيط  

مقدمي العناية الطبية لك. عليك مع العائلة التفكير بضرورة اعتبار خطة تحول العناية من طب الأطفال إلى طب الأعصاب 

، ثم البدء بالنقاش حول التحول هذا والتخطيط نةس  12عند بلوغ عمر الـ  والعضلات أو المختص بطب البالغين والراشدين  

 سنة  14أو  13له أقله اعتبارًا من عمر الـــ 

 

 

 : 9المربع 

ا –مع الأوكسيجين   كن حريصا

( بالطبع كلنا نتنفس لنأخذ أوكسيجينO2 )من جسمنا نخرج ثاني أوكسيد الكربون  و(CO2) 

 

 ،لتنفس لفعل المزيد من ادفع الجسد من ض يخفّ  فان اعطاء الاوكسيجينإذا كان لديك وظيفة رئوية مخفضة

 (CO2 retention( CO2وكسيد الكربون أو احتباس الـ )أما يؤدي إلى مستويات عالية من ثاني 

respiratory acidosis or)الأمر خطر على صحتك لا بل قد يهددّ حياتك. فإعطاء الأوكسيجين هذا ، و

 مستوى ثاني أوكسيد الكربونالإضافي يجب أن يتم بحرص تام وحذر ويجب مراقبة 

 

 يجب فحص مستوى ثاني أوكسيد الكربون في الدم في حال كان الأوكسيجين المشبع في الدم قد انخفض إلى

(. أما في حال ارتفعت نسبة pulse oximetry SpO2لمئة )وهذا مقاس عبر الأوكسيمترفي ا 95ما دون 

إما يدويًا أو آليًا ودعم التنفس بصورة  الحث على السعالثاني أوكسيد الكربون في الدم فيستوجب حينئذٍ 

 سليمة غير مبضعية 

 

 إذا احتجت إلى الأوكسيجين فيجب اعطاء هذا الأوكسيجين عبر التنفس الإصطناعي وبصورة غير مبضعية

 واستمرار مراقبة مستوى ثاني أوكسيد الكربون  BiPAPتنفس  جهازعبر )
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 من سيقدمها لك وكيف سيتم تمويلها والخدمات التي أنت بحاجة لها  ، يتضمن تخطيطك -
 

 وعائلتك تشعرون بأنها مهمة وعلى ما أنت تريده، وعلى القيم التي أنت  كإحتياجاتعلى  يرتكز تخطيط الانتقال -
 

 في مجالات أربع أساسية: ا مناسبًة وتراه يتضمن تخطيط النتائج التي -

)ماذا تريد أن تفعل(، الحياة المستقلة )أين تحب أن تسكن ومع من(، الصحة )تعتمد بالدرجة الأولى    التعليمالوظيفة/

ختارها(، وانخراطك في المجتمع )مدى النشاطات التي تحب وترغب احياءها مع اترابك  على الأفضلية التي ت

 وأصحابك ومع المجتمع المدني من حولك(

 

 أما التخطيط المالي فيجب أن يتضمن تخطيطًا ماليًا طويل الأمد  -

بلد إلى آخر، أما  . هذا الأمر يختلف من  سنة من العمر  18ك سن الـ  التخطيط القانوني يجب أن يشمل أيضًا بلوغ -

القانونية أو الولاية الجبرية أو  افي الولاي المتحدة الأميركية فهذا الأمر يحتاج إلى نقاش حول نظام الوصاية  ت 

القانوني بالنيابة عنك(، تفويض  سواها )أي أن شخصًا آخر يولى وصيًا مساعدأً لك أو ولي أمرك يصنع القرار 

 القرارات الصحية لك في حال عجزت عن ذلك بنفسك(  لمقدم العناية الصحية لك بموجبها يتخذ

 

 (  15تنسيق العناية ) صورة 

مرك  اإن الخدمة التي يؤديها منسق العناية و/أو العامل الإجتماعي تتجلى في كونها مورد مركزي للأجابة على أي سؤال يخ

بشأن  بالنسب العناية  وتقديم  الصحية  العلاجية  التدابير  إلى  تسهيل دوشانة  في  المساعدةُ  هو  العامين   المنسّقين  دور  إن   .

تقديم العناية الطبية لك مثل فريق طب الأعصاب والعضلات، مقدموالعناية الأولية، العائلة،  بين الفرقاء المولجين لإتصالا

استباق   أيضًا  الموارد  والمجتمع الأهلي، وكذلك  الصحية والتواصل مع  لتلبية  حاجاتكحاجتك  ما يساعد الأخرى  . غالباً 

العناية    د اللازمة. أنه من دون التنسيقوالموار  والإستحواذ على الآلات والأجهزة   هؤلاء على ضبط إنتقال الفائدة والمنافع

 يات ولا تلبى الإحتياجات والإنخراط في العمل الإجتماعي تتداعى العناية و تنقسم، فلا تحُترم التوص

 

 العناية الصحية  

يتم تنسيق فريق مقدمي  حتى  من قبل طب الأطفال  الرعاية أو العناية  يتضمن خطة لإستمرارية    تخطيط من أجل الانتقال

لعناية الصحية الخاصة بك، كما يساعد الإحالة إلى مقدمي  .  إن منسق الانتقال يساعد على تأمين إدارتك لالرعاية للبالغين

 إليهمالعناية الصحية ذوي الإختصاص بالبالغين وضمانة أن تتحول كافة الملفات الطبية ا للازمة  

تمتع بالوقت الكافي للإنفراد بمقدم العناية الطبية لك  تلمشاركة في النقاش حول صحتك،  لمن سن الصغر، تشجع   -

 من العمر تقريباً وما فوق(   14سن الـ )أي عند بلوغك 
 

العناية   - إلى  الحاجة  خص  فيما  نفسك  عن  الدفاع  على  والقدرة  بحالك،  اللازم  الإهتمام  بإبداء  البدء  عند  إذاً، 

إلى مرحلة التفاعل    مرحلة عناية العائلة بكالإنتقال من  لى أهبة الإستعداد لتبدأ  ومستلزماتها، فتلك علامة بأنك ع 

 بالبالغين والكبارعناية الخاص مع مراكز ال
 

لا بدّ أنك ستواجه مواضيع حساسة جداً وشائعة في مرحلة المراهقة وسنوات البلوغ الأولى التي قد تتضمن أولاً   -

خسارة، وهي على ما يبدو جديرة بالتقييم والمقاربة من قبل اخصائيين العدم الإرتياح، القلق، التأقلم مع بيئة جديدة،  

في  وخبراء على حد المسائل  تلك  إن مناقشة  تتيح    سواء.  لك،  التابع  العلن مع اخصائي الأعصاب والعضلات 

المزيد من الخدمات الطبية أو   -أو مساعدتك على الإستفادة من-لفريقك الطبي فرصة  العمل معك للولوج إلى  

 الخدمات العامة الداعمة التي قد تكون بحاجة لها
 

ها بشأن صحتك، إلى فريقك الطبي للشخصية التي تتحلى بها والأولويات التي تفضمن المهم لك في أن تنقل القيم ا -

على حد سواء معنيون    ةالمتخصص بالأعصاب والعضلات وأن تتواصل بشأنها معه؛ فالأهل ومقدمو العناية الطبي

 المرحلة الحرجة الطبية في  بالخياراتتتصل  المتقدمة التية يبشأن وضع خطة للعناية الصح
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 التعليم والتوظيف 
العالي في المدرسة هو أمر  انهاء  المهن بعد  اتقان  العلم ووراء  برنامج تسعى من خلاله    إن وضع  الثانوي  التعليم  مرحلة 

ك  ن، وعيادات التحول الرسمية قد يعطو والتقني  م المهنيي، ودوائر شورى التعلارسفي المدفالعاملون  .  وتأنٍ ر  إلى تبصّ   ةبحاج

المرحلة الثانوية انهاء  الدراسات العليا بعد  إكمال  وراء  مذة يسعون  ليس جميع التلا والمعلوم أن  ما تحتاجه من توعية وإرشاد.  

العليا. عليك وضع جدولة تبين فيها مهاراتك  العلمية وقدراتك وايجاد برنامج دراسي يتضمن نشاطات يومية ذات مغذى،  

 ومجزية بالنسبة لك. 

 

عات توعية وإرشاد تساعد على وضع خطة لطلب العلم وإتقان المهن تعقد هذه الإجتماعات مرة في  حضور اجتما -

سنة. تلك الإجتماعات تقيّم قدراتك الشخصية واهتماماتك وتسلط الضوء    13السنة ضرورية عند بلوغك سن الــ  

 على احتياجاتك وأهدافك.  

ة والوقت المخصص للراحة يقابل تلك ممارسات عملية  خاص يوازن احتياجاتك الطبي وضع مخططمن المهم إذاً  -

 أو في العملالتي يحددها نظام التعليم المعايير الأكاديمية ومتطلبات الكالحضور إلى المدرسة واستيفاء 
اللازمة وإلى التكنولوجيا التي ستحتاجها وكذلك إلى   المعدات والأجهزة إلى    جالموارد للولو  من المهم أيضًا تحديد -

 وسائل النقل 
 ضمن قدراتكك كامل الصلاحية والقوة لتقود حياة منتجة، ذات مغذى ؤوالعامل الجوهري هنا إعطا -

 

 النشاطات الحياتية اليومية  ووتلقي الدعم الإسكان 
أية موارد ودعم  إستقلالية تريد، وكذلك  وع أو مستوى  نأي  اختيار  ومع تحولك من مرحلة المراهقة إلى الرجولية، عليك  

من أفراد أسرتك وأنت صغيرًا ولكن عندما تكبر وتبلغ سن النضج  الدعم  أتي  يتلك الإستقلالية المثالية.  لتعزيز  ا  متحتاجه 

خارج   من  لك  العناية  سيقدم  من  تختار  بأن  عندك  طبيعيًا  أجرفسيكون  تعطيهم  الذين  فالأشخاص  لمساعدتك  هم  الأسرة. 

تهيئة الطعام، والتدخلات    عيش حياة نظيفة،لعب دور المساعد لك في    موالمدرسون الخصوصيون في المدراس بإمكانه

المضمار وذلك الطبية التي تطال صحتك. إن وكالات العناية في المنازل تقدم لك خدماتها بموجب تراخيص تحملها في هذا  

عن أي نوع م. يرجى منك أن تسأل فريق طب الأعصاب والعضلات التابع لك  تلبية حاجاتك الصحية بشكل متطور ومتقدّ ل

 .في هذا الخصوص للمراهقين والبالغين في البلد الذي تعيش فيه متوفرخدمات من ال

 
حول الإستفادة مالية والتفاهم  أخذ مشورة  قد تجد ذاتك بحاجة إلى  ف،  مجزأةو  معقدةنتيجةً لطبيعة نظام الإستفادة عن إعاقة  أنه  
. إن فريق طب الأعصاب والعضلات التابع لك لا سيما العاملين الإجتماعيين يساعدونك كما يساعدوا عائلتك الأنظمة  من

أو  أيضًا حول   لك  الضامنة  الجهة  الوطنية  اختيار  الإجتماعية  الحكومية والإقليمية، والأنظمة  الخاص، والأنظمة  التأمين 

 الداعمة  

 

   هناك خيارات قد ترغب في أخذها بعين الإعتباربالعيش مستقلاا إذا كنت تفكّر 

   تعيش في مسكن  اخل حرم جامعي حيث تتابع دراساتك، أو  د قد يتضمن العيش في بيت عائلي أو    :سكنالمكان

 بمعية شخص آخر  منفرد أوسكني خاص، أو في  أي مرفق يخضع لنظامتعيش في أو بمشاركة شخص آخر 
 

 الخدمات  –أو الإستفادة من -مكان السكن لتسهيل الوصول إلى في كون بحاجة لإجراء تعديلات في المنزل أو قد ت

التكنولوجيا   وخيارات  المالية،  الموارد  واعرف  لها،  المخول  والحقوق  القوانين  وفهم  الخبراء  استشارة  )يرجى 

 المساعدة لك(
 

   إلى مساعدة بحاجة  تكون  ولتعتني  قد  توليك بنشاطاتك  بنفسك،  التي  العائلة  مقابل  الأولية  العناية  )مقدم  اليومية 

 اهتمامها أيضًا، وفرة مقدمي العناية، موارد التمويل وإدارة وتدريب من سيقوم بالإعتناء بك( 
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 الــنـــقـــل 
لى استقلاليتك وسيادتك وعلى فرص الوظائف والتعليم وأيضًا على انخراطك في النشاطات والحياة  قد تؤثر قضايا النقل ع

 الإجتماعية. يناقش اخصائي الأعصاب والعضلات خياراتك بشأن وسائل نقل آمنة وسليمة بما فيها: 

 

  قيادة السيارات والآليات المعدلّة في استقلالية 

  أيضًاتعديلات تشمل سيارات أفراد الأسرة 

 وسائل النقل العام 

 

 العلاقات الشخصية  
 نوعية حياة جيدة كريم و عيشالإتصالات الإجتماعية ناجعة لضمانة الحفاظ على صحة جيدة وعلى  -

 

المزيد من  بذل  وأحيانًا، إن فرص الإرتباطات الشخصية أو الإجتماعية تحدث بأقل من مستواها الطبيعي وتتطلب  -

العلاقةلالجهود   تلك  م  تأسيس  اجتماعية  مجموعات  توجد  وقد  عليها  المراهقين توالمحافظة  بشؤون  خصصة 

الكبرى    دوشانوالبالغين المصابين بمرض   المنظمات  . إن العامل التي تدافع عنكوبإمكانك الإتصال بهم عبر 

 تهمك.من المجموعات الإجتماعية التي قد   قائمةب  يمدكالإجتماعي 
 

الشريك   - مع  الغرامية  باالمواعيد  كبيرة  والإعتناء  أفضلية  ذات  وهي  الأولى  المرتبة  تحتل  الجنسية  عند لحياة 

  ة العلاقات وضرب المواعيد وفتح مواضيع لعلاق تأسيس  أن تبدأ الحديث عن  . حاول    دوشانلمصابين بمرض  ا

إلى شخصك أو اي فرد من أفراد العائلة. فقد يكون هؤلاء على اهبة    سمع من هم أقرب الناوذلك  جنسية والزواج  

تشوب   التي  للمشاكل  المسببة  الحواجز  لتخطي  الالإستعداد  وتطويرتلك  المنا  هاعلاقات  في  سبات  والمشاركة 

 أيضًا فريق طب الأعصاب والعضلات قد يكون مساعداً هو  منإلى شخص آخر إن التحدث الإجتماعية كافة. 
 

التحدث إلى أحد المقربين لك عليك  المتعلقة بالعناية الأولية والإختصاصية  التي تقوم بها  خلال الزيارات العيادية   -

واقامة علاقة جنسية    العادة السرية مثلًا حول  من فريق أخصائيي في طب الأعصاب والعضلات الذي ترتاح له  

الحصول أنت وشريكك على إرشادات  ، كذلك  وما سوى ذلك من أمور خصوصية  مع الشريك، وتبني الأولاد،

 تكون مساعدة هي أيضًا  قدمنه ومشورات بشأن الزواج والعلاقات الشخصية 
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 لمصابين بمرض دوشان أو البالغين ا إعتبارات  تخص المراهقين  315صورة 

 

 خلاصة: 

تذكر دومًا أن هناك من يدافع   .دوشانمرض  تعاني من  نأمل بأن ينال هذا الدليل إعجابك لا تنسى بأن تبقيه معك في هذه الحياة وأنت  

والفرق الطبية والعائلات، والأصدقاء الذين على كامل الإستعداد   ،عنك: مراكز طب الأعصاب والعضلات والأختصاصيين العاملين فيه

سهل لا للوقوف إلى جانبك والحضور لمساعدتك واعطاء الدعم اللازم لك في كل خطوة تقوم بها. الوصول إلى مبتغاك ليس بالأمر ال

  . تذكر أنت لست وحيداً في رحلة حياتك.، ولكن عليك أولا أن تخطوبل هو الأصعب
 

www.mda.org 
www.parentprojectmd.org 

nmd.eu-www.treat 
https://worldduchenne.org/ تقدمة الجمعية المتحدة التي ترعى مشاريع التدابير العلاجية  لضمور العضلات في هذا الكتيب الصورUPPMD  الصور من جعبة "ريك . 

   غيودوتي"، 

 بوزيتيف اكسبوجر" )العرض الإيجابي( "

 الإسكان:  

 مكان عن  )بيت   إبحث  فيه  تسكن 

 العائلة مقابل أي مكان آخر(

   حيث تقطن البيت  في  تعديل  إجراء

 ليلائم سهولة التنقل وتأمين  الحماية

  استخدم التكنولوجيا المساعدة لك 

 العلاقات مع الآخرين 

   للإتصال مهاراتك  ر  طوِّ

بالآخرين من أجل إدارة شؤونك  

الزيارات   )مثلاً  الخاصة 

  الإجتماعية والمواعيد ( 

   سيادة تحقيق  أجل  من  إسعى 

 واستقلالية لحياتك  

 النقل 

   قيادة السيارات  في  قوِّ استقلاليتك

 ميكانيكيا والآليات المعدلّة 

 سيارات أفراد  قد تطال  تعديلات  ال

 الأسرة أيضًا 

   وسائل النقل العام إعتبارات بشأن 
 

 النشاطات الحياتية اليومية 

   لتأمين اللازم  التمويل  إيجاد  حاول 

 العناية والرعاية  لذاتك 
   ويؤمن  تعلم كيف توظف وتدرب من

 الصحية والرعاية لك العناية 
  حاول أن ترُِيح من يعتني بك من أفراد

 الأسرة 
  لك ولي أمر أو وصي  إعتبار تعيين 

 التربية والتعليم و العمل 

  إختر مبكرًا مستقبلك المهني 
  إعتبر المشاركة في صفوف تعقد

 عن بعد )أونلاين( على الإنترنت 

مقابل الحضور شخصياً إلى حرم 

 المدرسة أو الجامعة 

   على الإتصال  برامج  تعرف 

الم أو  الجامعة  رسة دبحرم 

 بإعاقة لللمصابين 

 االعناية الصحيّة 

   التحول من العناية المتعلقة بطب

الأطفال إلى العناية المتعلقة بطب  

 غين والمراهقين الالب
  والتفاعل الخدمات  مصدر  غيّر 

مقدمي  إلى  الأسرة  أفراد  من 

 الدعم من خارج الأسرة  
   الحياة تغير  موضوع  مناقشة 

المنافع   إلى  العمر  بتقدم  المنوط 

 والمستحقات التي أنت مخول لها 
   تدرس أن  صياغة  حاول  مسالة 

تفويض أن    ووضع  تريد  لمن 

والرعاية  يمثلك ويؤمن لك العناية  

 الصحية  

بــالــغ  

مصاب 

 بدوشان

http://www.mda.org/
http://www.parentprojectmd.org/
http://www.treat-nmd.eu/
https://worldduchenne.org/
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 عدم القدرة على المشي في مرحلة متقدمة  -5 مرحلة عدم القدرة على المشي  -4 متأخرة المشي في مرحلة -3 المشي في مرحلة مبكرة -2 : التشخيص 1 

ي 
صب

ج الع
لا

الع
-

 

ي 
ضل

الع
 

 والمشورة الوراثية.  ض والعائلة الدعم الكامل والتعليميقود هذا العلاج الخدمات الطبية العيادية المتعددة الإختصاصات؛ ويقدم استشارات حول المعالجات الجديدة المتوفرة، ويوفر للمري

 أشر على الأقل لتحديد مرحلة المرض.   6يقيم حالة وظائف أعضاء الجسد والقوة ومدى الحركة كل  يضمن انجاز كامل جدول اللقاحات للمناعة 

يناقش استخدام الستيرويدات القشرية السكرية  

glucocorticosteroids 
 ويستخدمه علاجياً   glucocorticosteroidsيعتمد الستيرويدات القشرية السكرية 

 في قرار الرعاية في نهابة المساعدة     إلى طبيب القلب  يحيل الإناث حاملات المرض
 الحياة 

ل
هي

عادة التأ
إ

 

 الأقل.أشهر على  6يجري تقييمًا شاملاً ومتعدد الإختصاصات بما في ذلك التقييم القياسي كل 

 نفراد.النطق واللغة وذلك بالإستناد إلى تقييمات المريض وتخصيصه على الا كما يستعين بأخصائيي  ، وم بمعالجة مباشرة على يد معالج فيزيائي ومعالج وظيفييق

والعاهات وفرط الإجهاد والسقوط ويشجع الحفاظ على الطاقة واعتماد  الانكماشيساعد على تحاشي 

 Ankle –foot ادوات علاجية تقويمية لمفصل الكاحل والقدم التمارين المناسبة أو الأنشطة الناجعة و
orthoses – AFOs ، ،هذا فضلاً عن  الدعم التربوي التعليمي.  أجهزة 

توفير الآلات التي تساعد على الحركة، والجلوس ومسندات الأذرع كما وتقنيات مساعدة  متابعة كافة الإجراءات السابقة تطبيقيًا و

أخرى؛ المساعدة في تحاشي الأوجاع والآلام والكسور وتدبيرها علاجياً، المطالبة بتحصيل الدعم المالي، وحرية الولوج 

 والمشاراكة والتكيف الشخصي مع مرحلة البلوغ والكبر. 

حة
ص

ادارة 
 

 
الغدد
  

ء 
صما

ال
   أشهر.  6أخذ قياس الطول وقوفاً كل  

 أشهر.  6تقييم حالة النمو كل 

 سنوات.  9ابتداءً من سن الـ  البلوغ  تقييم مؤشرات 

 glucocorticosteroidsذا كان في طور المعالجة بالـ الستيرويدات القشرية السكرية ا   stress doseو الجرعات ستيرودز حول ، وول المرضتوفير التعليم للعائلة للتوعية ح 
 

حة  
ص

ادارة 
 

ي 
ضم

ه
هاز ال

ج
ال

 

 الانتقال عبر العمر.  لوزن لا سيما خلال مراحل الزائد أو انعدام اأشهر، تأسيس إستراتيجية مكافحة البدانة أو السُّمنة الزائدة، مراقبة عن كثب الوزن  6رسمي مسجل كل Dietitian إختصاصي تغذية  يتضمن تقييمًا عيادياً على يد 

 الكالسيوم.  يدروكسي فيتامين "د" وه -25لمصل الدم توفير تقييما سنويا 

 أشهر.  6كل  gastroparesis، وداء خزل أو شلل المعدة gastro-oesophageal معاينة وتقييم سوء البلع والإمساك وداء الإرتداد أو الإرتجاع المعوي المريئي 

 . دوريةكجزء من العناية ال gastrostomy tubeبدء النقاش السنوي حول وصل الطعام إلى المعدة بإنبوب   

هاز   
ج

حة ال
ص

ادارة 
 

ي 
س

التنف
 

  إضافة إلى اتباع درس  النوم  spirometryالتدريب على استخدام مقياس التنفس  

 هذا إذا لزم الأمر )كما التعاطي مع مشاكل ذات خطر ضعيف(.

 اشهر مرة على الأقل. 6كل  يالتنفس تقييم الجهاز

 ومنع الإصابة بالأنفلونزا.  Pneumococcalضمانة تجديد المناعة: تلقيح سنوياً ضد المكورّات الرئوية 

 الشروع في استخدام  ماكينة ضخ الهواء في     
 . 17LVR (Lung Volume Recruitment)الرئتين 

 خدام التهوية الليلية ومساعد السعالبدء است   

حة   ية النهار استخدام التهوية    
ص

ادارة 
 

ب 
القل

 

استشارة طيب القلب؛  تقييم الحالة من خلال إجراء )تخطيط 

وصورة الرنين  Electrocardiogram كهربائية القلب

تخطيط صدى القلب   † MRI المغناطيسي 

Echocardiogram ) 

تقييم حالة القلب سنوياً والشروع في  

تناول "أنجيوتنسين المحول للأنزيم" 

(ACE)  راسابتور  2و"أنجيوتنسين

( وهي عقاقير توسع ARBبلوكرز" )

 .18الشرايين وتخفض ضغط الدم

 انتظامية الإيقاع مراقبةلّه مرة في السنة وأكثر إذا ظهرت أعراض أو بينّت الصور أمورًا غير عادية مع تقييم حالة القلب أق

 . ناك قصور في القلب وتدهور في وظائفهاللجوؤ إلى تدخلات قياسية لمعالجة القلب في حال تبين ه 

حة 
ص

 

ظام
الع

 

ومرة كل   glucocorticosteroidsسنوات للمرضى الذين يتناولون الستيرويدات القشرية السكرية  2-1أخذ صورة أشعة جانبية للعامود الفقري )النخاع الشوكي(، مرة كل  

 glucocorticosteroidsسنوات للمرضى الذين لا يتناولون الستيرويدات القشرية السكرية  3- 2
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أو أعلى أو، عند أول كسر يصيب  1درجة  19Genant G1مراجعة خبير في صحة العظام في وقت مبكر بعد التعرض لكسر في العظم )كسر في العامود الفقري من نوع    

 عظمة طويلة(.  

حة 
جرا

ال
ظام

ع
 

 أشهر على الأقل. 6مرة كل  تقييم مدى الحركة

 أشهر.  6الجنف :  مرة كل مراقبة  مراقبة الجنف :  مرة كل سنة.   

اللجوؤ إلى جراحة في العظم إذا لزم الأمر )إنما نادرًا ما قد  

 تلجأ لذلك(.

الإحالة إلى جراحة في القدم ووتر أو طًنبُ كعب القدم لتحسين الخطى أوالمشية أو  

 الوقفة وذلك فقط في حالات أو وضعيات محددة.
الكرسي المتحرك يفتح الباب لمراعاة الإندماج في مراعاة تحسين وضعية القدم على 

 العامود الفقري لجهة الخلف لوضعيات محددة.

حة 
ص

ادارة ال
 

سية  
النف

 

عية 
جتما

لا
وا

 

 لدى كل من المريض من جهة والعائلة من جهة أخرى، وذلك عند كل زيارة عيادية يقومون بها هؤلاء وتوفير الدعم المتواصل لهم. تقييم الصحة النفسية

 نفساني وتدخلات للتعليم مع مراعاة التأثيرات العاطفية والمشاكل المسلكية.- تقييم عصبي

 : التركيز على تقديم برامج تربوية المخصصة للأفراد( ؛ تقييم الحاجة للدعم التقني والمهني للبالغين.504تقييم الحاجات التربوية والتعليمية والموارد المتاحة )المخطط  

 تشجيع الإستقلالية العمرية المناسبة والإنماء الإجتماعي. 

حلة 
مر

 

ل
لانتقا

ا
 

اة في حول المستقبل والحي في مناقشات ايجابية  ةالمشارك

 .مرحلة البلوغ

لغين والتوقعات  حال الرعاية البديلة للبا

المستقبلية  لعيشهم حياتهم كبالغين. تقييم 

  الانتقالايضًا استعدادهم للتكيف مع هذا 

 12)يعطى هذا البرنامج لذوي الأعمار 
 سنة(.

)يحضر هذا البرنامج   عام والتربية والتوظيف والحياة كبالغينلتحصين العناية بالصحة بشكل  الشروع في وضع مخطط انتقاليي

ى اللائحة لطلب سنة(؛ مراقبة ذلك عن كثب أقله سنوياً؛ وضع اسم المنسق أو العامل الإجتماعي عل 14 -13لذوي الأعمار 

 التوجيه والمراقبة منهم.

 عمرياً واستباق توفير التوجيه لهم حول التغيرات التي ستطرأ على صحتهم. توفير الدعم لمن هم في طور الانتقال

      

 .دوشان: التدابير العلاجية الأخصائية الفرعية المتخذة التي يؤمل تطبيقها في كل مرحلة من مراحل مرض 1جدول 
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 حاشية : 

 
، والمساعي  ومعالجته  دوشانضمور العضلات المسمى  مرض  لزمة  لامن اسسها أخذ التدابير ال، يلخص نتائج مستحدثة  2018الصادر في العام    دوشانالخاص بمرض  إن دليل العائلات  

ي الولايات المتحدة الأميركية بالتعاون ن الداء فالمبذولة في هذا المضمار فضلاً عن الخطوط التوجيهية المستحدثة والمزودة بآخر النتائج، مؤيدة ومدعومة من مراكز المراقبة والوقاية م

. تم اصدار ونشر المستندات في مكاتب مركز الأعصاب "لانست نيورولوجي  TREAT-NMDوالتنسيق مع جمعيات الدفاع عن حقوق المريض وبتأييد أيضاً من شبكة تريت ان ام دي 

Lancet Neurology نترنت( على الصفحات الرئيسية التالية للشركات المدرجة أدناه وهي متوفرة للعموم على مواقع الشبكة العنكبوتية )الا 

PPMD, MDA, UPPMD, TREAT-NMD, and CDC  . 
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