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Das Rett-Syndrom (Sprache -Farsi) 

م سیندر-رت

کانون ھای ھ بگاه ن، پیشینھ (سابقھ)، تشخیص و علل و ھمچنین بیماریتصویرراجع بھ اطلاعات 
 ھای مالی. کمکو  راه اندازی وحمایت تماس(مراجع) 

 

 م چھ است؟سیندر - رت

در نتیجھ آن ناتوانی ی)  نوع از اختلال رشدی بوده کھ تژنیتکی (وراث آنی گرگونید اثردر مرت سیندر
شدید ذھنی و جسمی بھ وجود می آید.  بھ این بیماری (مریضی) تقریبا تنھا دختران مبتلا می شوند و 

 تشریح کرد.پروفیسور دکتر اندریس رت آنرا   1966 نخستین بار در سال

خصوصا در  ،الینی (کلینکی) شانلایم بعدری بھ این بیمارمبتلا  سالانگھمھ کودکان (اطفال) و بزر
حرکت ورز دان (باھم آمیختن) شستشو، حرکت مانند حرکت فشار آوری،  حرکت ھای کلیشھ ای دست

 از خود علایم مخصوصا مشابھ نشان می دھند.
.

از  بعد .نھ می شودھده یری در ابتدا مشا) عادی علایمی چشمگحاملھ داریبارداری (ز دوران بعد ا
کاھش رشد سر، از دست دادن مھارت ھای کسب شده و  ھای داخلی جسمی،گی ماند عقبیک مدت 

گردد. نمودار می  درپیشرفت زبانبھ ھمین گونھ توانمندی تماس اجتماعی و ھمچنین اختلال چشمگیر 
 فتن را یاد نھ می گیرند و اگر یاد ھم می گیرند، خیلی محدود. عوارضبسیاری از کودکان راه ر

صرع  ، بیماری) پشتی  یا کژی ستون فقراتکژ کولیوز(تکلیف ھای چون اس، نبیضمنی یا جا
. را با خود ھمراه دارد (میرگی) و تکلیف

 

 سندرم رشد می کند؟ -چگونھ رت 

عمدتا غیر قابل مشاھده ی پیشرفت مدت سندرم معمولی در چند مرحلھ رشد می کند.  بعد از یک –رت 
بھ  دنبال آن  گردد، طوریکھ گیرد. یک توقف در رشد نمودار می رشد بیشتری صورت نھ می 

 از بین میرود.ھ محیط ماحول علاقھ بمھارت ھای موجود و

پیشرفت تدریجی خیلی آھستھ تا اینکھ کاملا روند نخست   ی زندگی در وھلھ 18و    6بین ماه ھای 
دارد و علاقھ خود پاه (خورد) علاقھ کمتر بھ تماس چشمی گردد. کودک نو اجھ می رشد بھ رکود مو
ھای حرکتی چون نشستن، خزیدن یا بالا کشیدن  ی از دست می دھد. در کسب مھارترا بھ اسباب باز

 د ماه و یا بیشتر از یک رحلھ ابتدایی میباشد، می تواند چنممکن تأخیر بھ وجود آید. این حالت کھ م
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 سال طول بکشد.

واضحا گردد. یک عقب ماندگی عمومی در رشد در سن بین یک تا چھار سال نمودار می  مرحلھ دوم
گشتی و یی انکارارآ دختران مبتلا بھ این بیماری در وقت خیلی کم توانمندی زبانی و پدیدار می شود: 
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گم و سر در غشوشم  دختران. رشد سر آھستھ می شود. را از دست می دھند دستی قبلا کسب شده
ن برخی از دختراشده، گریھ می کنند، فریاد می زنند و با حرکات کلیشھ ای دست شروع می کنند. 

 آسیب می بینند.آنھا بسیار خود درماندگی (اوتیسم) را نشان می دھند، توانمندی ھای ارتباطی علایم 

زندگی شروع می شود  ۱۰و  2ھای بعد از یک مرحلھ رشدعقب گرایانھ مرحلھ سوم معمولا در سن 
  دکان دوبارهکھ چندین سال دوام می کند. در این مدت یک نوع ثبات نسبی بھ وجود می آید. کو

 ماحولمحیط کسب می کنند، بھ ویژه توانمندی ھای ارتباطی آنھا بھبود می یابد و بھ  را توانمندی ھا
محدود باقی خیلی زیاد ھمچنان  ھای حرکتی آنھا مانند سابق زیاد می شود. توانمندیشان دوباره علاقھ 

 بروز می کند.گی) صرع (میرتشنج  ھای می ماند، اغلبا تکلیف

 آخر سخن زده می شود. در این مرحلھ اختلال ھای حرکتی  و »رت –مرحلھ «گی از دنبال ده سال بھ
بھ ویژه تکلیف سکولیوز (کژی ستون فقرات) از ھمھ  -ش یرو بھ افزا (استخوان) پدیارتودشواری 

توانمندی ھای شناسایی، ارتباطی و دستی محفوظ باقی می مانند و گردد. بیشتر برجستھ تر نمودار می 
بیشتر از این کاھش نھ می یابند. انتظار عمر طولانی  برای دختران مبتلا بھ این بیماری (رت سندرم) 

 وجود دارد.بلند اندک  میرمرگ وافزایش گرچھ می باشد، ا البتھ در اصل  محدود نھ

 سندرم تشخیص می شود؟ -گونھ رتچ

سندرم بنابر این واقعیت خیلی زیاد دشوار می گردد کھ  ھمھ علایمی توضیح -تشخیص بیماری رت
کاملا واضح تعریف  یصتشخی پھلوی معیار ھایشوند. در می داده شده ذیل با اشکال متفاوت ظاھر

گذار بر ھمھ کودکان (اطفال) سندرم و تآثیر  –نشان دھنده ی رت  ،سایر اختلالات و علایم ھمراه شده
 میباشند.

 کی)نیھای تشخیص بالینی (کلیمعیار

 ه اولما 18تا  6در مدت رشد تا حد خیلی زیادعادی  •
 در وقت تولد عادی سر گییا بزر دور •
گی اول تا چھارم زند ھای بین سال اغلبا کاھش رشد بزرگی سر •
  تماس اجتماعیھای مھارت  از دست دادن موقتی•
•
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ذھنی (روانی) با درجات گی یا تآخیر ، عقب مانداختلال در رشد زبانی و توانمندی ارتباطی •
 مختلف

 گی  زند مول و چھارأدر بین سال ھای  از دست دادن کارآرایی دستی مفید •
ورز دادن (مانند خمیر کردن)،  حرکات   حرکاتحرکات کلیشھ ی دست: حرکات شستشو،    •

 حرکات کندن یا کش کردن  زننده یا ضرب زدن،
  اختلال در طرز راه رفتن •
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 یا ضمنی معمولعوارض جانبی 

 انزوا یا دور جستن •
 و مردم دور و پیش ماحولمحیط  عدم علاقھ با ظاھرا  •
 بروکسیسم)«یا بھ اصطلاح پزشکی یا طبی  ندانژغژغ (ساییدن) د •
 یا فریاد کشیدن ھاحملھ ھای خنده  •
 پراکسی)ھمراه با حرکات ناموزون (احرکات کلیشھ ای و  •
 گی) بھ اشکال مختلفرع (میربیماری ص •
 کژی ستون فقرات یا مھره ھای کمر (سکولیوز) •
 اختلالات راه رفتن (اتاکسی) •
 )ھاضمھ(گوارشی مشکلات  •
 تنفس، بلع ھوا، تنفس نامنظمدوره ھای تنفس شتاب زده و عمیق، مکث در  •
 یا تف) لعاب دھنبزاق (ترشح  •
 اختلال خواب •
 پاه ھای کوچک ،کوتاھی قد •
 پاه ھا و ساق ھاکبودی سردی وا بھ اندام ھای انتھایی بدن ھمراه بگردش خون عدم •

 تشخیص ژنتیکی

در (وراثتی) تأیید شده است.  با یک آزمایش ژنتیکیسندرم -تشخیص رتبھ این طرف  1999از سال 
این » سندرم کلاسیک-رت «کھ در فوق ذکر شد، یا بھ اصطلاح دوره معمول داشتن کودکان با 

 کھ پسران) در صد مثبت می باشد.  ھمچنان در دختران ( البتھ بھ ندرت در  85تا  80آزمایش از 
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سیلھ اشکال خصوصیات و می توان بھ این ی آنھا را نھ دارند،ندارد و یا ھمھ  فوق راخصوصیات 
  نمود.شناسایی حامل ھای بدون علایم را غیرمعمول و 

 م می شود؟درسن -چھ چیز باعث رت

-نام دارد. در اکثر کودکان مبتلا  با رت MECP2سندرم  -سئول رتم (عامل ناقل صفات ارثی) ژن
مسئولیت رھبری و کنترل بسیاری از ژن   MECP2سندرم این تغییرات در ژن آنھا پیدا می شود. ژن 

سندرم در قدم اول بھ کمک  -گر را بھ عھده دارد.  مھم است دانستھ شود کھ  تشخیص رتھای دی
تثبیت می شوند، می  ھای تشخیصی) صورت گیرد. در کودکان کھ معیارکییمعیارھای بالینی (کلین

پیدا ت کھ تغییری در آنھا  در صورداد.  قرار  MECP2توان آنھا را تحت معاینھ و آزمایش ژنتیکی 
سندرم موجود -ھم ممکن رتصورتیکھ تغییر ژنتیکی پیدا نھ شد، با آنشد، تشخیص یقینی است. در 

 باشد.
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 است؟ )علاجدرمان (سندرم قابل  -آیا رت

با شماری سندرم وجود ندارد.البتھ -ھیج امکان درمان دارویی (دوا) برای درمان (علاج) رتتا کنون 
، کار درمانی از تدابیری درمانی چون فیزوتراپی (جیمناستیک بدنی)، موسیقی درمانی، اسپ سواری

گی دختران و زنان مبتلا بھ این پدی) می توان تا حدود کیفیت زندگفتار درمانی (لوگوپی) و گوترا(ای
در این راستا خیلی زیاد » ارتباطات حمایت شده«  (متدود) بیماری را بھبود بخشید. مخصوصا  روش

البتھ ھر درمان برای ھر سندرم ارتباط قایم نمود. -رتتا با انسانھای مبتلا بھ بیماری کمک می کند 
باید در انتخاب شکل درمان  درمان گیری از سنگینی بیش از حد درمناسب نیست. برای جلو شخص

 فت.تیاج و نیاز فردی را مدنظر گرھمیشھ اح

 ش می یابد؟یافزا (حاملھ داری) بعدی تلا شدن بھ این بیماری در باروریآیا خطر مب

می باشد. بنابر موارد کمتر خواھر یا  در صد 0,5خطر تکرار کمتر از  بر اساس دانستنی ھای فعلی
یک احتمال حد اقل غیردقیق تعریف شده برای کودکان بعدی  آزمایش ژنتیکی تصدیق شده،با  برادر
در صورت لزوم تشخیص قبل ازتولد امکان . ،این بیماری مبتلا شوند ھکھ ب وجود داردوالدین  عین

یک مشوره ژنتیکی مورد بحث  پذیر است. با آنھم این مسألھ بباید بطورانفرادی و مفصل در چوکات
   گیرد.قرار 
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 گرو راھنمای ھای مھم دی اطلاعات (معلومات)

Rett.de -  (والدین) بھ مادران و پدرانکمک «ویب سایت« 

ئھ می دارد: این (تازه) و ھمجانبھ را ارای شایع امکانات اطلاعات  www.rett.deویب سایت ما 
سندرم بحث نموده، راجع بھ -و امکانات درمانی رت اطلاعات بھ طور جدی روی علل، تشخیص

نی جربیات فردی و علمی جدید و دانستتگزارش می دھند، در بخش مشاوره  انجمن تحولات جدید در
 ا ارائھ می کنند. ھا ر

سندرم -رت یکتاب راھنما

در باره ی تصویراین  علمیاساسی  سندرم کاتی ھانتر نھ تنھا مقالھ ھای-در کتاب راھنمای  رت
 متآثر از این بیماری را ھای ی روزمره ی خانوادهگبلکھ  توضیحات عاطفی راجع بھ زندبیماری، 

صفحھ ای  یک ترکیب از گزارشھای   700این کتاب بیشتر از  تألیف و جمع آوری نموده است.
ئھ می نماید. سندرم را ار-نتایچ آزمایش ھای مسلکی کارشناسان مشھور بیماری رت  تجارب ھمراه با

گی یک خانواده داری یک دختر داین کتاب علاوه برآن راھنمایی ھای ارزشمند برای ھمھ حالات زن
کمک پدر ومادر «سندرم را توضیح می دارد.  این کتاب را می توان از طریق -مبتلا بھ بیماری رت

در کتابفروشی بدست آورد. و یا  )info@rett.de(» (والدین)
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» رتلند«مجلھ اعضا 

گزارش ھای ھر شماره آن در می باشد.  .Rett Deutschland e.Vاین مجلھ یک نشریھ  انجمن 
،  بر موضوعات پزشکی (طبی)، درمانی (معالجوی) ، حقوقی و نشر می شود تجارب شخصی

، تحولات و اخبار جدید و فعالیت ھای آینده ھای (ترمین) قرارو راجع بھ  کلی می کندگاه ناجتماعی 
       ئھ می کند.گاھی اراآ انجمن

 عضو شوید 

ما از پدر و مادر (والدین)  کھ یک کودک مبتلا بھ رت سندرم دارد، صمیمانھ دعوت می نماییم تا 
ھا و  یگرانرا بدست آورند. ما باھم ن Rett Deutschland e.V. Elternhilfe   عضویت انجمن

 در ھمھ موارد بھ شما گوش داده و مشوره می دھیم. بھ عنوان نیاز ھای مانرا شریک می سازیم، 

http://www.rett.de/
mailto:info@rett.de
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عضو انجمن از شما در ھمھ جلسات مربوط بھ منطقھ شما و یا (درصورت درخواست بھ سایر مناطق 
استتقبال می  فعال شما نقشاز  ھمچنان .ی سالانھ دعوت می شوددیگر) و ھمچنان بھ مجمع عموم

 شما سال دو بار دریافت می دارید. را ما RettLandبعمل می آید. مجلھ اعضا 

 در سال بالا بھیورو  30پدر و یا مادر مجرد از برای  بھ بالا ویور 45برای خانواده ھا از ت عضوی
 پذیر است.امکان 

 شویدو حمایتی عض

ھستید ما را حمایت کنید،  سندرم ھم ندارید، ولی مایل -مبتلا بھ بیماری رتدر صورتیکھ شما کودک 
استقبال می کنیم. منحیث چنین یک عضو از شما، در صورت پشتیان  عضوا بھ عنوان شماز ما

گیرد. البتھ ما از نقش فعال شما و جلسھ سالانھ دعوت صورت می  ۀ علاقمندی، در ھمھ جلسات منطق
 خوش می شویم. شما در این راستا

شما چنین عضویت را بدست  می آورید و ھم در بدل  یک بھ بالا یورو  20پرداخت سالانھ از با 
 را دریافت می کنید. RettLand اعضا لھ یمجیورو  12ھزینھ اضافی  

 و حمایت اعانھ

پروژه ھای  سندرم را بشناسند،  از-ما وظیفھ اصلی خود را بیشتر از ھمھ این می دانیم کھ  مردم رت
را بھ اسرع وقت  ان و مادران (والدین) متآثر از این بیماریحمایت نمایند و کودکان، پدرپژوھشی 

 کمک کنیم.

اطلاع رسانی را بصورت منظم کمپین ھای  ان اطفالبرای پزشکدر این راستا ما ، بطور نمونھ، 
 انی سازمان دھی می کنیم.و جلسات آموزشی چند روزه را برای کارمندان درمنمائیم  طرح ریزی می
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مک ھای ھمجانبھ در موارد با ک کھ از این بیماری متآثر اند، عضو انجمن را ما ھمچنان خانواده ھای
گی زندروزمره ای عملی برای مقابلھ با دشواری ھی ھا و کمک ت درمانیمراجع تماس، امکانا چون

  پرستاری می کنیم.

، فرم ھای ثبت نام مربوطھ و گرشما می توانید اطلاعات  مفصلتر دی rett.deدر وب سایت ما 
 کنید. دریافت اعلامیھ حفاظت از داده ھای مارا
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 .Rett Deutschland E.Vوظایف انجمن 

در  (Elternhilfe)کمک بھ والدین بخش   1987در سال   پروفیسور دکتر فولکر ھانیفلدبھ ابتکار 
او گردھم آوری والدین بود کھ کودکان شان ناتوانی (معلولیت) یکسان شد.  ھدف أسیس تینگن تگو

در  سندرم-کودک و بزرگسال مبتلا بھ رت 700عضو با تقریبا  1700این میان بیش از  داشتند. در
بھ مصیبت دیده ھا و علاقھ مندان » کمک بھ والدین«شمولیت دارند. بخش » کمک بھ والدین«ش بخ

گونھ ھای مختلف تبادلھ تجارب را بین والدین ات ارائھ می دارد و بھ سندرم معلوم-در مورد رت
تشخیص تھدید می  است تا برضد انزوا کھ خانواده ھا را بعد ازک جنبھ مھم این یترویج می دھد. 

 ، مقابلھ نمود. کنند

مسئول مربوطھ ، بھ عنوان اولین سندرم است-گیت  لورک کھ مادر یک دختر مبتلا بھ  رتبیر خانم
 در دفتر ما در ویتن در خدمت قرار دارد. 

 کار و فعالیت

گران، و ھمھ ی آنھای کھ در زندگی روزمره ، درمان، آموزگارانپزشکانمشوره بھ والدین،  •
 سندرم سروکار دارند-با رت

 متأثر شدهتماس ھا بین والدین وساطت در  •
 نشست عمومی سالانھ با سخنرانی ھای مسلکی •
 ه بیماری شان تشخیص شده است برای خانواده ھای کھ تاز ھفتھآخراطلاعات  •
پ منطقھ ای و در انجمن ھای گرودید و بازدید در آخر ھفتھ بین خانواده ھای  شامل در یک   •

 محلی
 برنامھ ھای آموزشی بیشتر پیشنھاد (عرضھ) •
 یتعطیلات برای اوقات فراغت(عرضھ) د پیشنھا •
«مبتلا بھ رت سندرم گسالانبزر» گروه کاری  •
 گاه ھا، ھمایش ھا و نمایشگره ھادر کن «کمک والدین»حضور بخش  •
 سندرم -ترویج اطلاعات در  مورد  رت •
 گشتوارت کوب، ادینبوراپروژه ی تحقیقاتی پروفیسور  مایتحو کمک •
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 شخص تماس با شما در ھیئت مدیره فدرال

g.kessler@rett.deکیسلر، بریلھ گائیس ر .1
 metzler@rett.de-reiterمیتسلر،  –ئیس کریستینھ رایتر ر .2

s.brusenbach@rett.deستیلیانوس بروسنبخ،  –خزانھ دار 

 والدین  تماس با شخص

 گیت لورکبیر
Stockumer Straße 3,  58453 Witten 

T 02302 – 962 56 60 F 02302 - 962 56 69 info@rett.de 

 شخص تماس برای امور تجاری

 کاتیا میشارین
Gaswerkstraße 13,  52525 Heinsberg 

T 02452 – 180 99 90 - F 02452 - 180 99 99 

k.mischarin@rett.de

شده اند. آنھا از نزدیکی ایجاد گروه ھای منطقھ ای  (Elternhilfe)در داخل بخش کمک والدین 
حتی بیشتر استفاده می کنند، بھ طور مثال از طریق ھمایش ھای  پرستاریفاصلھ با اعضا جھت 

و بھ این ترتیب کار بسیار ارزشمندی در خود ساحھ  –گی ع رسانی و دیدوبازدید ھای خانواداطلا
 شخص تماس را در این سایت پیدا کنید: ک گروه وانجام می دھند. شما می توانید در نزدیکی تان ی

https://www.rett.de/de/Anlaufstellen 

 :(طبی) مشاور پزشکی
Prof. Dr. med. Bernd Wilken wilken@klinikum-kassel.de 

mailto:g.kessler@rett.de
mailto:reiter-metzler@rett.de
mailto:s.brusenbach@rett.de
mailto:info@rett.de
mailto:k.mischarin@rett.de
https://www.rett.de/de/Anlaufstellen
mailto:wilken@klinikum-kassel.de
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Leslie Malton سفیر:  

 Erdal Keser حامی:

 بانکیشماره حساب 
Vereinskonto: 

IBAN DE56 5209 0000 0042 2178 08 

BIC GENODE51 KS1 

Forschungskonto: 

IBAN DE34 5209 0000 0042 2178 16 

BIC GENODE51 KS1 

می کنیم گیرید. ما بھ اسرع وقت سعی بطفا با ما تماس داشتھ باشید، ل الیؤا سدر صورتیکھ شم
 واسطھ شویم.  شخص تماس را در زبان مادری خود شما


