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(س س لغة) ر�ت متلازمة  

وكذلك والأسباب والتشخ�ص والخلف�ة ال����ة الصورة حول معلومات  

والمنح الاتصال نقاط ع� عامة نظرة . 

امن؟ التكرار هو ما ن الم�ت  

ي  جين�ة طفرة عن ناجم تطوري اضطراب �ي  Rett متلازمة
�ف  

تق��با �ص�ب المرض .شد�دة وجسد�ة عقل�ة إعاقة تحدث  

 
�
ي  مرة لأول تقد�مه وتم للفت�ات ح��ا

ر�ت أندر�اس .فيينا الدكتور الأستاذ قبل من 1966 عام �ف  (+) 

 .وصفه

ر�ن وال�بار الأطفال جميع ا �ظهرون المت�ض
�
ي  اتفاق

ال����ة ح�اتهم �ف  

و الغس�ل المصارعة، المثال سب�ل ع� ، ال�دو�ة النمط�ة الصور خلال من وخاصة ، الأعراض  

�  العجن حركات خاصة ةكم�ي . 

ي  خاصة �شوهات أي ملاحظة �مكن لا ، الطب��ي  الحمل بعد
فقط .البدا�ة �ف  

ي  الداخ�ي  التقاعد
المكتسبة وفقدان ، الرأس نمو انخفض ، لاحق وقت �ف  

ي  كب�ي  اضطراب وكذلك الاجتما�ي  الاتصال ومهارات المهارات
اللغة تط��ر �ف  

ي  يتعلمون لا الأطفال من كث�ي  .التعرف ةلف فقط أو الم�ش ي  .محدودة �ت نموذ��  

والتنفس ال�ع ومشا�ل للجنف المصاحبة الأعراض �شمل . 

امن؟ التكرار هو ما ن الم�ت  

كب�ي  حد إ� البدا�ة بعد .مراحل عدة ع� النموذج�ة ر�ت متلازمة تتطور  

ي  التقدم من م��د هناك ل�س واضحة غ�ي  التنم�ة
واحد الأمر يتعلق .التنم�ة �ف  

بالبيئة والاهتمام الحال�ة المهارات �إ يؤدي مما ، التط��ر توقف  

 .تضيع

ن  ي  تأخ�ي  هناك ، العمر من ع�ش  والثامن السادس الشه��ن بني ي  تدر���
حىت  التطور �ف  

عنه يبحث صغ�ي  طفل .التنم�ة لعمل�ة ال�امل الركود نحو  

ن  اتصال ي  الاهتمام و�فقد نادر العني
اء عند .اللعب �ف الس�ارات �ش  

ي  السحب أو الزحف أو الجلوس مثل المهارات بعض تتسبب أن �مكن
واحد هذا .تأخ�ي  �ف  

ط عام من وأ���  أشهر لعدة �ستمر أن �مكن ، الأو� المرحلة ، ال�ش . 

ي  عادة الثان�ة المرحلة تبدأ
ي  عام انخفاض .سنوات 4 إ� 1 سن �ف

التنم�ة �ف  

و ال�لام ع� قدرتهن �فقدن المعن�ات الفت�ات :واضحا �صبح  

اعة عالأصاب بالفعل ا�تسبت ال .يب�ئ  الرأس نمو .ال�د وال�ب  

ن  ، غاضبات الفت�ات بعض .النمط�ة ال�د بحركات و�بدأن ، ��خن ، يبكني  

للغا�ة ضع�فة لديهم التواصل ومهارات التوحد صفات لديهن الفت�ات . 
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ن  عادة الثالثة المرحلة تبدأ ، ال��عة العكس�ة الهندسة مرحلة بعد بني  

ة الثان�ة السنة ة هذە خلال �حدث ق��ب .سنوات لعدة و�ستمر العمر من والعا�ش الف�ت  

ي  مهاراتهم خاصة ، فرد�ة مهارات الأطفال �ستع�د .احدة استقرار
التواصل �ف  

ن  المحرك .أخرى مرة بالبيئة الاهتمام وز�ادة المهارات تحسني  

ال�ع ن��ات تحدث ما وغالبا ، للغا�ة محدودة تزال لا لمهارات . 

ة سن من ي  .المتأخرة ر�ت مرحلة عن المرء يتحدث العا�ش
المقدمة �ف  

الجنف وخاصة - العظام ومشا�ل الحركة اضطرابات ز�ادة  

وال�دو�ة والتواصل�ة المعرف�ة المهارات تب�ت  .(الفقري العمود انحناء)  

كذلك ل�ست ر�ت للفت�ات المتوقع العمر متوسط فإن ، المبدأ ح�ث من .أ���  تنقص ولا احصل  

ي  طف�فة ز�ادة وجود من رغمال ع� ، محدودة
الوف�ات معدل �ف . 

العائد؟ تناقض �شخ�ص يتم ك�ف  

له شخص كل متابعة خلال من بكث�ي  صع��ة أ���  ر�ت متلازمة �شخ�ص أصبح  

ا مختلفة بأشكال الموضحة الأعراض تحدث واضحة إ� بالإضافة .جد�  

هال المصاحبة والأعراض التشوهات من م��د �ي  المحددة التشخ�ص معاي�ي   

ا الأطفال جميع ع� وتؤثر ر�ت متلازمة تق��ب� . 

ال��ري التشخ�ص معاي�ي   

ا 18 إ� 6 أول خلال الطب��ي  التطور من معظمهم شهر�  

الولادة عند الطب��ي  الرأس مح�ط  

ي 
ن  الرأس مح�ط نمو انخفاض الأح�ان من كث�ي  �ف العمر من والرابعة الأو� السنة بني  

ما�ي الاجت الاتصال لقدرة مؤقت فقدان  

العق�ي  والتخلف الاتصال ومهارات اللغة تط��ر اضطرابات  

متفاوتة بدرجات  

ن  والمف�دة المكتسبة ال�د وظائف فقدان العمر من والرابعة الأو� السنة بني  

ب ، العجن ، الغس�ل :لل�د النمط�ة الصورة الحركات نتف ، ال�ض  

ي  نمط اضطراب الم�ش  

الشائعة الجانب�ة الآثار  

 عزلة

الب�ش  من و�خواننا بالبيئة الاهتمام عدم يبدو ما ع�  

(الأسنان ��ف) الأسنان ��ر  

الهجمات ��خ أو �ضحك  

خمول من بها يتصل وما النمط�ة القوالب  
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الأنواع مختلف من ال�ع  

 الجنف

ي  اضطرابات (ترنح) الم�ش  

ي  مشا�ل
الهض�ي  الجهاز �ف  

ات الهواء ابتلاع ، التنفس توقف ، والعميق المتسارع التنفس ف�ت  ، 

ي  مخالفات
التنفس �ف  

 ر�الة

النوم اضطرابات  

ة مكانة ة أقدام ، قص�ي صغ�ي  

سفل�ة وأرجل مزرقة باردة بأرجل الأطراف إ� الدم تدفق قلة  

ي  التشخ�ص
الوراي�  

ي  اختبار خلال من ر�ت متلازمة �شخ�ص تأ��د تم ، 1999 عام منذ
ي  .وراي�

مع الأطفال �ف  

85 إ� ٪ 80 من ، "ال�لاس�ك�ة ر�ت متلازمة" �س� ما ، نموذج�ة دورة  ٪ 

ا هذا ينطبق .إ�جاب�ة ا النادر والأولاد) الفت�ات ع� أ�ض� النموذج�ة الخصائص كل أو كل لديهم ل�س الذين (جد�  

أعراض بدون وناقلات نمط�ة غ�ي  أشكال لها . 

التكتل؟ متلازمة �سبب الذي ما  

ن  �س� ر�ت متلازمة عن المسؤول الجني  MECP2. الح�اة إنقاذ مع طفالالأ  معظم  

ات) طفرات توجد ، متلازمة ي  (تغي�ي
ن  هذا �ف ن  .الجني الجني  MECP2 لذلك هو  

الإنقاذ �شخ�ص أن نعرف أن المهم من .الأخرى الجينات من العد�د ع� الس�طرة  

ي  متلازمة �ستند
ي  .ال����ة المعاي�ي  ع� البدا�ة �ف

الذين الأطفال �ف  

ن الج فحص �مكن ثم ، التشخ�ص معاي�ي  ني  MECP2  ي
ي  اختبار �ف

وراي� . 

ي  تعد�ل هناك �كن لم إذا .مؤكد التشخ�ص فإن ، طفرة ع� العثور تم إذا
�مكن فإنه ، وراي�  

موجودة ر�ت متلازمة ، ذلك ومع . 

الادخار؟ متلازمة علاج �مكن  

واحد مع .ر�ت متلازمة �عالج بالعقاق�ي  للعلاج خ�ار الآن حىت  يوجد لا  

الخ�ل ركوب ، بالموس��ق  العلاج ، الطب��ي  العلاج مثل العلاج�ة التداب�ي  من العد�د  ، 

ي  العلاج و الفت�ات ح�اة نوع�ة ع� تؤثر أن �مكن ، ذلك ومع ، النطق وعلاج المهين  

ور�ة "المدعومة الاتصالات " ط��قة ، الخصوص وجه ع� .تتحسن المرأة �ض  

ر�ت متلازمة من �عانون الذين الأشخاص إ� الوصول ع� �ساعد . 

ي  لذلك ، الساحقة لتجنب .للجميع مناسب العلاج أشكال من شكل كل ل�س
ينب�ن  

ا العلاج أشكال اخت�ار يتم أن �جب ا دائم� الفرد�ة للاحت�اجات وفق� . 
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أخرى؟ أطفال رغبة مع المرض مخاطر تتفاقم هل  

القلة �سبب .٪ 0.5 من بكث�ي  أقل التكرار خطر فإن ، الحال�ة للمعرفة وفقا  

ي  المؤكدة الشق�قة الحالات 
ي  الاختبار �ف تحد�دە �مكن أدىن  حد لها الجيين  

احتمال هناك ، الأمر لزم إذا .ر�ت متلازمة من �عانون الذين الأطفال من لم��د احتمال  

ي  ، ذلك ومع .الولادة قبل التشخ�ص
ي  ومفصلة الفرد هذا �كون أن ينب�ن

الوراث�ة س�اق �ف  

للمناقشة نص�حة . 

ع و�ــــج ت�ب وال�ت  

جعل �ي  الرئ�س�ة مهمتنا  Rett Syndrome أفضل �شكل معروفة  ، 

ر�ن والآباء الأطفال ومساعدة البحث�ة المشار�ــــع تع��ز ي  المت�ض
ممكن وقت أ�ع �ف . 

الأطفال لأطباء منتظمة إعلام�ة حملات تنظ�م المثال سب�ل ع� نطور لهذا  

ن  تدر�ب الشامل الدعم رةالمت�ض  الأعضاء للعائلات نوفر نحن .أ�ام عدة �دوم المعالجني  

ل العمل�ة والمساعدة العلاج وخ�ارات الاتصال نقاط حول الأسئلة مع المساعدة  

اليوم�ة الح�اة مع التعامل . 

موقعنا ع�  rett.de المقابلة ، المفصلة المعلومات من الم��د ستجد  

بنا الخاصة الخصوص�ة وس�اسة التسج�ل استمارات . 

ن  إعادة مهام دو�تشلاند التوطني  

تأسست الدكتور الأستاذ من �ضبتح�   Folker Hanefeld Parent Aid  ي
ي  غوتنغن �ف

له .1987 عام �ف  

ن  الجمع هو الهدف كان ي  .الإعاقة نفس أطفال لديهم الذين والأمهات الآباء بني
غضون �ف  

ن  الأطفال من 700 من �قرب ما مع عضو 1700 من أ���  الأب��ة المساعدة �شمل والبالغني

و ر�ت بمتلازمة والمهتمة المتأثرة الأطراف ب�بلاغ الدينالو  مساعدة .متلازمة  

ات تبادل �عزز ن  الخ�ب مهم واحد .مختلفة بطرق الوالدين بني  

ي  العائلات لعزلة بالتصدي يتعلق ف�ما   اليت
�
التشخ�ص بعد تهدد ما غالبا . 

ج�ت ي  الأو� �ي  ، ر�ت بمتلازمة مصابة ابنة والدة ، لورك ب�ي
ي  مكتبنا �ف

ن  �ف و�نت  

المتاحة شخص اتصل . 

والأ�شطة الأ�شطة  

ن  والأطباء الأمور أول�اء من نص�حة ن  والمدرسني ي  �شارك من وكل والمعالجني
اليوم�ة الح�اة �ف  

ر�ت متلازمة مع نفعل أن �جب  

ن  الاتصالات  وساطة ر�ن الوالدين بني المت�ض  

ات مع السنوي العام الاجتماع المحا�ض  

جد�د �شخ�ص مع للعائلات المعلومات الأسب�ع نها�ة عطلة  

و الإقل�م�ة المجموعات داخل الأ�ة شمل ولم الأ�ة الأسب�ع نها�ة عطلة  
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الوطن�ة الاتحادات  

التدر�ب تداب�ي  عرض  

عطلة العطلات عرض  

ن " العمل مجموعة ن  البالغني ر�ت بمتلازمة المصابني " 

ي  الوالدين مساعدة وجود
التجار�ة والمعارض والندوات المؤتمرات �ف  

ر�ت متلازمة حول المعلومات تبادل  

وع وف�سور قبل من ممول بحث م�ش ة ، كوب ستيوارت ال�ب أدن�ب  

ع و�ــــج ت�ب وال�ت  

جعل �ي  الرئ�س�ة مهمتنا  Rett Syndrome أفضل �شكل معروفة  ، 

ر�ن والآباء الأطفال ومساعدة البحث�ة المشار�ــــع تع��ز ي  المت�ض
ممكن وقت أ�ع �ف . 

الأطفال لأطباء منتظمة م�ةإعلا  حملات تنظ�م المثال سب�ل ع� نطور لهذا  

ن  تدر�ب رة الأعضاء للعائلات نوفر نحن .أ�ام عدة �دوم المعالجني الشامل الدعم المت�ض  

ل العمل�ة والمساعدة العلاج وخ�ارات الاتصال نقاط حول الأسئلة مع المساعدة  

اليوم�ة الح�اة مع التعامل . 

موقعنا ع�  rett.de المقابلة ، المفصلة المعلومات من الم��د ستجد  

بنا الخاصة الخصوص�ة وس�اسة التسج�ل استمارات . 

ن  إعادة مهام دو�تشلاند التوطني  

تأسست الدكتور الأستاذ من بتح��ض  Folker Hanefeld Parent Aid  ي
ي  غوتنغن �ف

له .1987 عام �ف  

ن  الجمع هو الهدف كان ي  .الإعاقة نفس أطفال لديهم الذين والأمهات الآباء بني
غضون �ف  

ن  الأطفال من 700 من �قرب ما مع عضو 1700 من أ���  الأب��ة مساعدةال �شمل والبالغني

و ر�ت بمتلازمة والمهتمة المتأثرة الأطراف ب�بلاغ الوالدين مساعدة .متلازمة  

ات تبادل �عزز ن  الخ�ب مهم واحد .مختلفة بطرق الوالدين بني  

ي  العائلات لعزلة بالتصدي يتعلق ف�ما   اليت
�
التشخ�ص بعد تهدد ما غالبا . 

ج�ت ي  الأو� �ي  ، ر�ت بمتلازمة مصابة ابنة والدة ، لورك ب�ي
ي  مكتبنا �ف

ن  �ف و�نت  

المتاحة شخص اتصل . 

والأ�شطة الأ�شطة  

ن  والأطباء الأمور أول�اء من نص�حة ن  والمدرسني ي  �شارك من وكل والمعالجني
اليوم�ة الح�اة �ف  

ر�ت متلازمة مع نفعل أن �جب  

ن  الاتصالات  وساطة ر�ن نالوالدي بني المت�ض  

ات مع السنوي العام الاجتماع المحا�ض  

جد�د �شخ�ص مع للعائلات المعلومات الأسب�ع نها�ة عطلة  
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 عطلة نها�ة الأسب�ع الأ�ة ولم شمل الأ�ة داخل المجموعات الإقل�م�ة و

ة  الاتحادات الوطن�

ب  عرض تدابي�   التدر�

 عرض العطلات عطلة

ت  مجموعة العمل "البالغين ن  المصاي بنن  بمتلازمة ر�

ة  وجود مساعدة الوالدين ن�ي  المؤتمرات والندوات والمعارض التجار�

ت  تبادل المعلومات حول متلازمة ر�

ة  م ش�وع بحث ممول من قبل ال��وف�سور ستيوارت كوب ، أد� ن�

 شخص الاتصال الخاصة بك ع� المجلس الف�درا�ي 

vorstand@rett.de

 شخص الاتصال للآباء والأمهات

info@rett.de  

 اتصل بالشخص التجاري المدى

Katja Mischarin Gaswerkstrasse 13 52525 Heinsberg 

T 02452 - 180 99 90 - F 02452 - 180 99 99 k.mischarin@rett.de 

 �شكلت المجموعات الإقل�م�ة ن�ي  إطار مساعدة الوالدين .�ستخدمون القرب المكا نيي 

 الأعضاء للحصول ع� م��د من الدعم المكثف - ع� سب�ل المثال من خلال أحداث المعلومات 

و  لم شمل الأ�ة - و�ــهذە الط��قة تقوم بعمل ق�م للغا�ة ن�ي  الموقع .مجموعة ن�ي  لك

 � 

https://www.rett.de/de/Anlaufstellenمكن العثور ع� القرب وشخص الاتصال ن�ي 

 مستشار ط��� 

ن  wilken@klinikum-kassel.de ال��وف�سور د .م�د .ي ب�ند و�ل�

 السفي�  : ي ل�ن� ي  مالتون را�ي  :إردال ك�

ة  حساب الجمع�

IBAN DE56 5209 0000 0042 2178 08 

BIC GENODE51 KS1 

حاث  حساب الأب

IBAN DE34 5209 0000 0042 2178 16 

BIC GENODE51 KS1 
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لك سنحاول .بنا الاتصال ير��  ، أخرى أسئلة أي لد�ك كان إذا  

ي  الاتصال شخص لتوف�ي 
ي  الأم لغتك �ف

ممكن وقت بأقر  �ف . 
 


