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  ماذا سيحدث في نھاية ھذه التجربة؟
سوف تتوقف عمليات فحص المواليد لھذه الاضطرابات الخمس في 

دراسة  وسيتم إعداد تقرير والانتھاء من. ٢٠١٤عام  مارس 
ستقرر اللجنة الوطنية للفحص . الجدوى استنادا إلى البيانات

)UKNSC ( ما إذا كانت ستوصي إلى وزارة الصحة أنه ينبغي
  .فحص المواليد طبقاً لھذه الشروط المعتمدة رسميا أم لا

  
 ختبارعلى ما يرام إذا كان الإ أن كل شيء والدانال يدرككيف 
  ؟اطبيعي

أمراض رضيعھما في ما يتعلقّ بن نتائج فحص اى الوالدقسوف يتل
 ليةخالالتليف الكيسي، نقص التدرقن الخلقي،  ،البيلة الكيتونية الفنيلية

 اختلال تمثيل الدھون في الجسم، إما عن طريق رسالةو يةالمنجل
التي يتم إرسالھا إلى الوالدين في بعض و" فيهغير مشتبه " تتضمن

نتائج كانت إذا . زائرة الصحيةالمناطق أو تسليمھا عن طريق ال
التجربة ھي أيضا طبيعية سوف حالات التي تم فحصھا كجزء من ال
لكن لن يتم تسمية  النتائج الطبيعية الخمس الرسالة، ن نفس يايتلق

 .الإضافية  بشكل فردي
 

 ؟طفلھماوالدين رفض اختبار ليمكن للھل 
،  ولن في ذلك ارغبما رفض ھذا الاختبار إذا  نيلوالديمكن لنعم، 

في فحص الحالات الأخرى التي تشكل جزءا من  تتأثر  المشاركة
 ".المتحدة برنامج فحص حديثي الولادة في المملكة"
 

يمكن للوالدين والعاملين في مجال الصحة الحصول على مزيد ھل 
  من المعلومات؟

يمكن الاطلاع على المزيد من المعلومات عن التجربة والشروط 
 :تشتمل عليھا في الرابط التالي التي يجب أن
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 ماذا يشمل العلاج؟
حمية عبارة عن ھو الجانب الأكثر أھمية لعلاج ھذه الإضطرابات، 

خلال فترات من . حالة وجبات غذائية  صممت خصيصاً لكلو
وفي  الشائعة يتم إعطاء مشورة إضافية للوالدين، أمراض الطفولة

 .حالات نادرة، قد تدعو الحاجة إلى دخول المستشفى
 

  ؟ينھل يمكن أن يتأثر الأطفال الموجود
يمكن لھذه الاضطرابات أن تؤثر على  ،"جينية" بإعتبارھا أمراضا

في حالة . المستقبليين لنفس الوالدينأو  الموجودين الأطفال 
، ينجابية، سيتم فحص الأطفال الموجودنتيجة إي الحصول على

 .وتقديم المشورة حول حالات الحمل في المستقبل
 

 ؟ھل يتضمن الاختبار أي خطر
لا يتطلب أي عينة دم إضافية والخطر الوحيد ھو القلق الناجم عن 

وھذه النتائج الإيجابية الكاذبة نادرة جدا لذلك . نتيجة إيجابية كاذبة
نتيجة إيجابية  ٤٢إيجابية صحيحة و  نتيجة  ٢٨نحن نتوقع نحو 

إحتمالية النتائج الإيجابية الكاذبة ھي . فحص ٧٥٠٠٠٠ كاذبة من 
  .٢٠٠٠٠من  ١في حدود 

 
  ؟مراضتلك الأ عدم التعرّف علىن ھل يمك

فال الذين يعانون من ھذه سيتم الكشف عن معظم الأط رغم أنهنعم، 
طفل عنده   مكن أن لا يعطيه من الممن قبل البرنامج فإنمراض الأ

 .نتيجة ايجابية الحالاتھذه إحدى 
 

  ؟"بحث"ھذا ھل 
في كثير من البلدان في جميع  ة تجرى بالفعلبرامج فحص مماثلفلا، 

ھذا التقييم على أسئلة لن يجيب و. ولايات المتحدةأنحاء أوروبا وال
يضمن تقييما دقيقا للطريقة التي تجرى بھا س هجديدة ولكنبحثية 

وبالنسبة للحالات . ولحسن استعمالھا الاختبارات في المملكة المتحدة
طلب من الوالدين المشاركة في دراسة يلة، سوف يُ قلال الإيجابية

  .بحثية للمساعدة في تحسين العلاج وتقييم الفحص
 
 
 

  
  
  
  
  
  



  كان اختبار الطفل ايجابيا؟ ماذا سيحدث اذا
تم الاتصال عن وسوف ي. حالاتنادرة للغاية لھذه ال يجابيةلإنتائج اال

أن  للتأكد من بالوالدين الصحة المھنية المعنيةمن قبل  طريق الھاتف
 لعرضه علىموعد للطفل  يتم تحديدوسوف . الطفل على ما يرام
نتائج ھذه . ختبارات لإوابعض الفحوصات المستشفى لإجراء  

 إما انھاأيام،  ٧الاختبارات، وعادة ما تكون متاحة في غضون 
. أو تشير إلى أن النتيجة كانت نتيجة إيجابية كاذبة الحالةسوف تؤكد 

حول كيفية   سوف يتم إعطاء النصائح  للوالدين في ھذه الأثناءو
في حالات نادرة قد . التغذية نصيحة خاصة حولو اطفلھمبالاعتناء 

  .قصيرةلفترة  في المستشفىلطفل ا يقيم
  

  اذا لم يتم الكشف عن الحالات؟ما مدى فعالية العلاج وماذا سيحدث 
 بالرغم أن الطفل قدعالج، وتكل ھذه الاضطرابات خطيرة إذا لم 

قد يظھر . فيما بعد يبدو  بصحة جيدة عند الولادة يمكن أن يمرض
ذلك في وقت مبكر جدا في بعض الحالات، أو يمكن أن يستغرق 

  .سنة أو سنتين فترة تصل الى
  
بشكل عام . فعالية من العلاج المتأخرالعلاج مبكراً أكثر  ءيعد بد 

 كثيراً  التوقعاتحسن تعندما يتم الكشف عنھا بواسطة الفحص قد ت
يمكن أن تكون   رغم أنه في حالات نادرةبالنسبة للطفل المتضرر 

قد يؤدي إلى آثار خطيرة، مثل التخلف العقلي الشديد أو . غير فعالة
  .الموت إذا لم يعالج

  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  

على  حالة نادرة بكل  ھم لا يريدون معلومات مفصلة فيما يتعلق
لوثيقة ھذا ھو النھج الذي اعتمد وتستكمل المعلومات في ھذه ا. حدة
المعلومات المتاحة في  رابط  على

www.expandedscreening.org الذين يرغبون  لأولياءل
وقد عملت ھذه الطريقة بشكل جيد في برامج . في الوصول إليه
  .الفحص الأخرى

  
في ستة  ٢٠١٤مارس  ٣١حتى  ٢٠١٢يوليو ١٦ستبدأ التجربة من  
وھي مختبرات ليدز : مختبرات فحص والمناطق التي تخدمھا 

) غوش(ولندن ) الرجال(ومانشستر وشيفيلد وبرمنجھام، لندن 
 .الولادةلفحص حديثي 

طفل للحالات الإضافية  ٧٥٠٠٠٠وسيتم فحص ما يقرب من 
تم تصميم ھذا . الآباء، خلال ھذا الوقت/ الخمس ، إذ وافق الأمھات 

الكتيب للمساعدة في الإجابة على الأسئلة التي قد تنشأ في ذلك الوقت 
يرجى الاطلاع على الأسئلة والأجوبة . عند أخذ عينات من الدم

  والتي قد تكون مفيدة التالية أدناه
  

  ؟ اھفحص ي يتم تالضافية الإضطرابات لإاع انوأ ما ھي
 فيھا أعلاه اسم ذكر تم(خمسة أمراض نادرة جدا  الفحص عنسيتم 

من  ١ و ١٠٠٠٠٠ من أصل ١ما بين  عادة ما تحدث ). كتيبال
ستفادة من الكشف المبكر لإا ھا يمكنھاولادة، وجميع ٢٠٠٠٠٠ أصل

  .فحصال قدمهيي ذال
  

  ؟حالاتما الذي يسبب ھذه ال
م من ين، على الرغكل من الوالد لدى"  جينية" اضطراباتا انھ

  .طفلھما قد تصيب، سلامتھما
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  

بدأت دراسة أدت إلى تطبيق ناجح لفحص مرض  2004في عام 
نقص خميرة السلسلة المتوسطة لأسيل كو أي ديھيدروجينيز 

ومنذ ذلك الحين تم . في انجلترا) اختلال تمثيل الدھون في الجسم(
حالة من حالات اختلال تمثيل الدھون في  ٥٠٠التعرف على حوالي 

الحالات  النادرة جدا  نّ أوقت كان يعُرف في ذلك ال. الجسم وعلاجھا
  اقد تستفيد أيضا من الكشف المبكر إلى حد كبير، ويمكن كشفھ

  .باستخدام نفس عينة الدم
  
بعد دراسة متأنية ومناقشات مع لجنة الفحص الوطني وبرنامج تقييم  

التكنولوجيا الصحية، تم الاتفاق على إجراء تقييم للفحص لخمس 
ھذه الحالات تشكل بالفعل . درة جداإضافية للحالات النا أمراض

  .جزءا من برامج فحص حديثي الولادة في الولايات المتحدة وأوروبا
  
  :الإضطرابات الأخرى 

  ،مرض بول السكر المحروق
  ب، استجم الغير، البيريدوكسين يوريا سيستينيموھال

  النوع الأول  ارتفاع حمض الجلوتارك
  يرييفال -زو - الارتفاع الدموي لحامض الاي 

مرض نقص خميرة السلسلة الطويلة  ديھيدروجينيز ھيدروكسي 
  .اسيل كو أي دھيدروجنيز

  
لأطفال على ا  أن يعود الفحص بالنفع ومن المتوقع  بشكل واضح

حالة كل عام  ٢٥ وأن يتمّ الكشف عن، لذين يتم فحصھموالعائلات ا
الذين تم من  ٣٠٠٠٠في  ١في المملكة المتحدة، ما يقرب من 

فحص مختبر  تملك منطقةكل ، أو حوالي اثنين أو ثلاثة في بارھماخت
  . نموذجي

نشرت في التي و الدراسات التي أجريت في مجموعات التركيز
Health Expect.  أشارت إلى أن  ٢٠١١ سأغسط ١٢بتاريخ
تعطى الحق في أن و للتجربةتقييم  ى يجره المرأة تريد أن تعرف أن

 .ضرفالقبول أو ال
 

 


