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 معلومات عن الوالدین 

 أول�اء الأمور ال�رام، 
ة. نتمىف لطفلك كل التوفيق.   لا تزال ولادة طفلك أمامك أو خلفك مبا�ش
أمراض   هناك  ذلك،  ومع  كذلك.  و�بقون  أصحاء  الأطفال  معظم  يولد 
الولادة.   ي  الأطفال حديى� لدى  نادرة لا تظهر أي علامات خارج�ة  خلق�ة 
قد �صاب الطفل بضعف شد�د إذا لم يتم علاج المرض. لذلك، يو�  

جمي �خضع  ال�شف بأن  لاختبارات  ألمان�ا  ي 
�ف الولادة  ي  حديي� الأطفال  ع 

بعد   الأو�  القل�لة  الأ�ام  ي 
�ف الولادة)  ي  حديى� (فحص  المهمة  المبكر 

وري   ال�ض الولادة طوع�ة. من  ي  ي فحص حديي�
المشاركة �ض الولادة. تكون 

ف ع�  ع ع� استمارة الموافقة (�لزم توقيع أحد الأوص�اء القانونيني
ّ
أن توق

 �مكن إجراء هذە الفحوصات ع� طفلك.  الأقل) حىت 

ي  
ي التمث�ل الغذائئ

ي الولادة لا�تشاف الاضطرابات الخلق�ة �ض فحص حديئ�
 والهرمونات وأمراض الدم والمناعة والاضطرابات العصب�ة والعضل�ة

النادرة   الخلق�ة  الاستقلاب�ة  الأمراض  تؤدي  فقد  علاج،  دون  تُركت  إذا 
والمناع�ة والعصب�ة والعضل�ة إ� تلف الأعضاء أو  والهرمون�ة والدم��ة  

معظم  ي 
�ف الوفاة.  حىت  أو  شد�دة  التهابات  أو  عقل�ة  أو  جسد�ة  إعاقة 

من   الوقا�ة  إمكان�ة  الحالات  لهذە  المبكر  الا�تشاف  يتيح  الحالات، 
اتباع  أو  الأدو�ة  تناول  عن ط��ق  آثارە  من  التخف�ف  أو  المرض  عواقب 

تد تنف�ذ  أو  ي 
غذائئ �شكل نظام  الفحص  إجراء  يتم  أخرى.  محددة  اب�ي 

ي أو الثالث من العمر، من خلال أخذ بضع قطرات من 
ي اليوم الثاضي

مثا�ي �ض
إ�  ا  لاحق� إرسالها  يتم  ي  والىت مصفاة،  ورق�ة  بطاقة  ع�  ووضعها  الدم 
ي 

�ض الفرد�ة  والأمراض  للفحص  الدقيق  الإجراء  ح  يتم �ش الفحص.  مخت�ب 
 . 2الصفحة 

ي الولا   دة لل�شف عن التل�ف ال���ي فحص حديي�
(  (التل�ف ال���ي

ي  
�ض الخلق�ة  الاضطرابات  عن  لل�شف  الولادة  ي  حديى� فحص  جانب  إ� 

والاضطرابات  والمناعة  الدم  وأمراض  والهرمونات  ي 
الغذائئ التمث�ل 

ي الولادة لل�شف عن  العصب�ة والعضل�ة، لد�ك خ�ار إجراء فحص حديي�
ال عينة  نفس  ع�  لطفلك  ال���ي  دم. التل�ف 

ف   الرئتني ي 
�ف ل�ج  لديهم مخاط  يتطور  ال���ي  بالتل�ف  المصابون  الأطفال 

ما    
�
غالبا لذلك،  ونت�جة  دائم.  التهاب  إ�  يؤدي  مما  الأخرى.  والأعضاء 

 �كون الأطفال ناق�ي الوزن ولا �صلون إ� كامل إمكانات نموهم. 

. الهدف  ي الحالات الشد�دة، قد تضعف وظ�فة الرئة لديهم �شكل كب�ي
�ض

من هذا الفحص هو التشخ�ص المبكر للتل�ف ال���ي بح�ث �مكن بدء  
ومتوسط   الح�اة  جودة  ف  تحسني و�التا�ي  ممكن،  وقت  أقرب  ي 

�ف العلاج 
لقانون   القانون�ة  للمتطلبات  ا  وفق�  . ف المصابني للأطفال  المتوقع  العمر 
قبل  تفص�ل�ة  معلومات  تقد�م  الطب�ب  ع�  �جب   ، ي

الوراى� التشخ�ص 
ي الولادة. إجراء فحص التل�  ف ال���ي لحديي�

بمجرد الانتهاء من جميع الاختبارات، سيتم تخ��ن عينة الدم الموضع�ة  
 للمتطلبات القانون�ة ثم يتم إتلافها. 

�
 لطفلك لمدة ثلاثة أشهر وفقا

غ الجام�ي   مستش�ف ها�دل�ب
ف   مركز طب الأطفال والمراهقني

ي 
 مركز ديتمار هوب للتمث�ل الغذائئ

ي   الولادة فحص حديي�
 669إ�م ن��نها�مر ف�لد 

غ   69120  ها�دل�ب
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 فحص حدیثي الولادة للكشف عن الاضطرابات الاستقلابیة الخلقیة والھرمونیة والدمویة والمناعیة والعصبیة العضلیة 

والهرمون�ة   الاستقلاب�ة  الأمراض  منها  نادرة،  خلق�ة  أمراض  هناك 
ي لا �مكن  وأمراض الدم والمناعة والاضطرابات العصب�ة والعضل�ة اليت
ي   حديى� الأطفال  لدى  الخارج�ة  العلامات  خلال  من  عليها  التعرف 

هذ تحدث  كل  الولادة.  من  واحد  ي 
�ف الحالات  جد�د    1000ە  مولود 

. قد تؤدي هذە الحالات، إذا تُركت دون علاج، إ� تلف الأعضاء  
�
تق��با

أو إعاقة جسد�ة أو عقل�ة أو التهابات شد�دة أو حىت الوفاة. من أجل 
باسم   ُ�عرف  دم،  فحص  ب�جراء  يو�  الأمراض،  هذە  عن  ال�شف 

الأطفال   لجميع  الولادة،  ي  حديي� ي  فحص  طيب كإجراء  الولادة  ي  حديي�
من   لأ���  ي 

تم    50وقائئ الماض�ة،  القل�لة  السنوات  مدى  ع�  ا.  عام�
من   الم��د  إدراج  من  مكن  مما   ، أ��ب �شكل  الاختبارات  هذە  ن  تحسني

ي الولادة.   الأمراض القابلة للعلاج كجزء من فحص الأطفال حديي�

ي الولادة؟   لماذا يتم إجراء فحص حديي�
ا ال�شف عن هذە  الخلق�ة والهرمون�ة �جب  الاستقلاب�ة  لاضطرابات 

ي معظم  
ي الوقت المناسب. �ض

والدم��ة والمناع�ة والعصب�ة العضل�ة �ض
ي أو تخف�فها عن ط��ق  

الحالات، �مكن تجنب عواقب المرض الخل�ت
ي أقرب وقت ممكن بعد الولادة. 

 العلاج المبكر الذي يبدأ �ف

 مىت يتم إجراء الفحص وك�ف يتم إجراؤە؟ 
ي إ� اليوم الثالث من الح�اة (من الساعة  خلال  

  72إ�    37اليوم الثانى
ي لطفلك،  

ي الثائف
ي الوقائئ ي موعد لا يتجاوز الفحص الطئب

بعد الولادة)، �ف
يتم وضع بضع قطرات من الدم (من الور�د أو  ،  U2والمعروف باسم  

مخت�ب  إ�  الفور  ع�  و�رسالها  مرشحة  ورق�ة  بطاقة  ع�  ال�عب) 
، سيتم تحل�ل الفحص بمجرد أ  ن تجف. و�مجرد وصولها إ� المخت�ب

للغا�ة.  وحساسة  خاصة  فحص  طرق  ط��ق  عن  الفور  ع�  العينات 
ف الص�ي تكال�ف الفحص.   �غ�ي التأمني

ي يتم فحصها لل�شف عنها؟   ما �ي الأمراض والحالات اليت
للأطباء   كة  المش�ت الاتحاد�ة  اللجنة  الصادر عن  الملزم  التوج�ه  �حدد 

ال (وصناديق  الص�ي  ن  عينة )  G-BAتأمني فحص  �مكن  ي  اليت الأمراض 
القائمة   تتضمن  عنها.  لل�شف  الدم  ا    13بقعة  استقلاب�� ا  اضطراب�

 ) الحاد  المركب  المناعة  ونقص  ض  هرمونيني ض  ومرض  )  SCIDواضطرابني
) المنج�ي  الدم  ()  SCDفقر  الشو�ي  العضلات  يتم  ).  SMAوضمور 

 دناە. وصف عواقب وأعراض هذە الأمراض بالتفص�ل أ

ي المجم�ع، �صاب واحد من كل   
الولادة بأحد    1000�ف طفل حد�ث 

الظروف   رة بمثل هذە  المت�ض العائلات  غالب�ة  لم تمر  الأمراض.  هذە 
فإن  لذا  الولادة،  ا عند  تمام� المصابون أصحاء  الأطفال  يبدو  قبل.  من 
ي  

�ف إعاقات  حدوث  لمنع  الوح�دة  الط��قة  هو  الولادة  ي  حديي� فحص 
العق�ي  ف�ما   النمو  استنتاجات  أي  استخلاص  �مكن  لا  والجسدي. 

وحدە.  الفحص  هذا  من  بالأ�ة  المتعلقة  بالمخاطر  يتعلق 

 
 من الذي سيتم إبلاغه بنتائج الاختبار؟ 

ع�   بك  الاتصال  سيتم  طب�ع�ة،  غ�ي  اختبار  نتائج  وجود  حالة  ي 
�ف

العنوان   وكذلك  هاتفك  رقم  تدو�ن  عل�ك  �جب  السبب  لهذا  الفور. 
ي  الذي  

�ف وذلك  الاختبار،  بطاقة  ي 
�ف خلاله  من  معك  التواصل  �مكن 

أن  من  التأ�د  يُر�ب  الطفل.  ولادة  بعد  الأو�  القل�لة  الأ�ام  غضون 
بطاقة   ع�  بوض�ح  ومقروءة  صح�حة  بك  الخاصة  الاتصال  ب�انات 
ال�شف  �مكن  لا  لطفلك.  المجفف  الدم  بقع  ا  أ�ض� بها  ي  اليت طفلك 

ي الولا  ن وعلاجهم إلا إذا تعاونت  المبكر عن الأطفال حديي� دة المصابني
الوالدين والع�ادة أو طب�ب الأطفال ومخت�ب    -جميع الأطراف المعن�ة  

الفحص    -الفحص   نتائج  ع�  الحصول  �مكن  حئت  تأخ�ي  دون 
ي الوقت المناسب. 

 وفحصها �ف

ي لا تعت�ب مهمة فقط عند الطلب.   سيتم تزو�دك بنتائج الاختبارات الئت
 العثو 

�
ي كت�ب الفحص  �مكنك أ�ضا

نا �ف ر ع� تفاص�ل الاتصال بمخت�ب
 الأصفر الخاص بطفلك. 

ي نت�جة الاختبار؟   ماذا تعني
استبعاد   �جب  ا:  طب�� ا  �شخ�ص� ل�ست  الولادة  ي  حديي� فحص  نت�جة 
الأمراض المستهدفة بالفحص إ� حد كب�ي أو تأ��دها عن ط��ق إجراء  

مخت  فحوصات  إجراء  �لزم  الطب�ة.  الفحوصات  من  ل�ل الم��د  لفة 
مرض مستهدف، مثل الفحوصات المتكررة. ومع ذلك، قد �كون من 
عينة   توق�ت  �كن  لم  إذا  الولادة  ي  حديي� فحص  تكرار  ا  أ�ض� وري  ال�ض
غ�ي   البطاقة  ع�  الموجودة  الدم  كم�ة  كانت  إذا  أو  الأمثل  هو  الدم 

 كاف�ة. 

 هل هذە الأمراض قابلة للشفاء؟ 
المذكورة،   الاستقلاب�ة  الأمراض  فقر  جميع  ومرض  المناعة،  ونقص 

العصب�ة   والاضطرابات  الصماء  الغدد  واضطرابات   ، المنج�ي الدم 
معظم  ي 

�ض علاجها  �مكن  لا  و�التا�ي  خلق�ة  أمراض  �ي  والعضل�ة 
منع  المناسب  الوقت  ي 

�ف للعلاج  �مكن  ذلك، لا  الحالات. علاوة ع� 
ي معظم  

ي جميع الحالات الطب�ة. ومع ذلك، �ض
ا �ض عواقب المرض تمام�

�شكل   النمو  من  المصاب  الطفل  الفوري  العلاج  ن 
�
�مك الحالات، 

الأدو�ة،   بعض  و�عطاء  ا  خاص� ا  غذائ�� ا  نظام� العلاج  يتضمن   . طب��ي
تنف�ذ   للوالدين حول ك�ف�ة  المشورة والتعل�مات  إ� تقد�م  بالإضافة 
والهرمونات  الأ�ضالاستقلاب  أخصائيو  يتوفر  الوقائ�ة.  التداب�ي 

ال الغدد  الأعصاب (أخصائيو  وأطباء  الدم  أمراض  وأخصائيو  صماء) 
المشورة  لتقد�م  المنا�ي  الجهاز  اضطرابات  أخصائيو  أو  للأطفال 

ي الإصابة بالمرض أو الإصابة الفعل�ة به. 
ي حالات الاشتباە �ض

 والرعا�ة �ض

عام   ي 
�ف التنف�ذ  ف  ح�ي ي 

الوراي� التشخ�ص  قانون  دخل  أن  ، 2010منذ 
) ي 

الوراي� التشخ�ص  لجنة  ي معهد رو�رت ك�خ ع� )  GEKOعكفت 
�ف

أقرت   وقد  الوراث�ة.  للأمراض  الجد�دة  الجماع�ة  الفحوصات  تقي�م 
) ي 

الورائ� التشخ�ص  للجنة  التوجيه�ة  إدخال )  GEKOالمبادئ 
الدم  ي 

وز�ن �ض الت�ي المبكر عن مرض نقص  لل�شف  الفحص  اختبارات 
الحاد ( المركب  المناعة  الن�ع الأول ونقص  ومرض الخلا�ا )  SCIDمن 

 ). SMAمنجل�ة وضمور العضلات الشو�ي (ال
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 الأمراض المستھدفة 

 المتلازمة ال�ظ��ة التناسل�ة 
ال�ظ��ة:  الغدة  ة  ي ق�ش

الصماء �سبب خلل �ض الغدد  ي 
هو  اضطراب �ض

معدلات   يرفع  �سبب  قد   
�
مميتا �صبح  وقد  الفت�ات،  لدى  الذكورة 

والتشخ�ص   بالهرمونات  العلاج  للح�اة.  المهددة  الملح  فقدان  أزمات 
 مولود جد�د).  15,000/ 1الج�د (معدل الإصابة: حوا�ي 

ي   مرض البول الق�قيب
، أو غيب��ة،   ي تكس�ي الأحماض الأمين�ة: ينتج عنه اختلال عق�ي

ع�ب �ض
ا، وعادةً ما كما قد يؤدي إ� الوفاة ا خاص� ا غذائ�� . العلاج يتضمن نظام�

ا (معدل الإصابة:  ا).  180,000/ 1�كون التشخ�ص ج�د�  مولود تق��ب�

 نقص البيوتين�داز 
وأزمات   جلد�ة  آفات   : ف البيوتني ف  لفيتامني طب��ي  غ�ي  استقلاب 
إعطاء  ط��ق  عن  العلاج   .

�
مميتا �كون  قد  عق�ي  وقصور  استقلاب�ة 

ج  التشخ�ص   ، ن حوا�ي  البيوتني الإصابة:  (معدل  جدا�    28,000/ 1�د 
 مولود جد�د). 

ن   عيوب استقلاب ال�ارنيتني
استقلاب�ة،   أزمات  الدهن�ة:  للأحماض  المع�ب  ي 

الغذائئ التمث�ل 
ا،   خاص� ا  غذائ�� ا  نظام� العلاج  يتضمن  قاتً�.  �كون  قد  غيب��ة، 

حوا�ي   الإصابة:  (معدل  ا  جد� ج�د  مولود   600,000/ 1والتشخ�ص 
 جد�د). 

ي الدم  مرض
 نقص الجالا�توز �ف

ي 
�ف غشاوة  (الجالا�توز):  اللا�توز  مكونات  لأحد  مع�ب  استقلاب 

 .
�
ي ال�بد، قد �كون مميتا

، فشل �ض ، ضعف جسدي وعق�ي ض عدسة العني
ا   ج�د� التشخ�ص  �كون  ما  وعادةً  ا،  خاص� ا  ا غذائ�� نظام� العلاج  يتضمن 

 مولود جد�د).  77,000/ 1(معدل الإصابة: حوا�ي 

 لغلوتار�ك من الن�ع الأول ب�لة حمض ا
مع  مفاجئة  استقلاب�ة  أزمة  الأمين�ة:  الأحماض  تكس�ي  ي 

�ض ع�ب 
ا، وعادةً   ا خاص� ا غذائ�� العلاج نظام� الحركة. يتضمن  ي 

�ض دائم  اضطراب 
الإصابة:   (معدل  ا  ج�د� التشخ�ص  �كون  مولود    140,000/ 1ما 

ا).   تق��ب�

 قصور الغدة الدرق�ة 
: ق ي

ي النمو العق�ي والجسدي.  قصور الغدة الدرق�ة الخل�ق
صور شد�د �ف

(معدل   جدا�  ج�د  التشخ�ص  الهرمونات،  إعطاء  ط��ق  عن  العلاج 
 مولود جد�د).  3000/ 1الإصابة: حوا�ي 

�ك الأس�دي   حماض الإيزوفال�ي
، أو غيب��ة،   ي تكس�ي الأحماض الأمين�ة: ينتج عنه اختلال عق�ي

ع�ب �ض
يتضمن   الوفاة.  إ�  يؤدي  قد  ا،  كما  خاص� ا  غذائ�� ا  نظام� العلاج 

حوا�ي   الإصابة:  (معدل  ا  جد� ج�د  مولود    90,000/ 1والتشخ�ص 
 جد�د). 

ن الأس�ل نازعة ه�دروجني إن��م  (-نقص  السلسلة  )  LCHADكوا ط��ل 
ن الأس�ل   ) VLCADكوا شد�د الطول (-ونقص إن��م نازعة ه�دروجني

أ�ض أزمات  السلسلة:  ط��لة  الدهن�ة  للأحماض  مع�ب  �ة  استقلاب 
ي العضلات وعضلة القلب، قد �كون قاتً�. يتضمن  

وغيب��ة وقصور �ض
ج�د   والتشخ�ص  الج�ع،  مراحل  وتجنب  ا  خاص� ا  غذائ�� ا  نظام� العلاج 

 مولود جد�د).  80,000/ 1�شكل عام (معدل الإصابة: حوا�ي 

ن الأس�ل  ) MCADكوا متوسط السلسلة ( -نقص إن��م نازعة ه�دروجني
الدهن�ة إ� طاقة: نقص سكر الدم،   ع�ب من ح�ث تح��ل الأحماض 

الج�ع،   مراحل  تجنب  ط��ق  عن  العلاج  قاتً�.  �كون  قد  غيب��ة، 
الإصابة:   (معدل  جدا�  ج�د  ).   10,000/ 1والتشخ�ص 

�
تق��با مولود 

 
 ب�لة الفين�ل ال�يتون�ة 

إعاقة  إ�  يؤدي   : ض ألانني الفين�ل  ي  الأميىض الحمض  استقلاب  ي 
�ض خلل 

علاجه.   يتم  لم  إذا  ي عقل�ة 
غذائئ نظام  ع�  الناجح  العلاج  �عتمد 

حوا�ي   الإصابة:  (معدل  ا  جد� ج�د  والتشخ�ص    10,000/ 1خاص، 
 مولود جد�د). 

ي الدم من الن�ع الأول 
وز�ن �ف  داء نقص الت�ي

قصور   إ�  يؤدي  قد  مما  وز�ن،  الت�ي ي  الأميىض الحمض  تكس�ي  تثب�ط 
�ف وضعف وظائف   ضض قان وز�ادة الم�ل لل� ي ال�بد مع ال�ي

ال�� شد�د �ض
ي غ�اب العلاج منذ الأ�ام الأو� من الح�اة. �عتمد  

والأزمات العصب�ة �ف
  ، ن وتني لل�ب المق�د  ي 

الغذائئ والنظام  (نيت�سينون)  الدواء  ع�  العلاج 
 مولود جد�د).  135,000/ 1والتشخ�ص ج�د (معدل الإصابة: حوا�ي 

 ) SCIDنقص المناعة المركب الحاد ( 
: قا بل�ة عال�ة للإصابة بالعدوى إ� جانب  الغ�اب التام للدفاع المنا�ي

ي تبدأ بالفعل خلال مرحلة الرضاعة. العلاج  المضاعفات المُعد�ة، واليت
زرع   أو  العظم  نخاع  بزراعة  العلاج  الصارمة.  الصح�ة  بالاحت�اطات 
الرضاعة   عن  الامتناع  الإن��مات.  ببدائل  والعلاج  الجذع�ة،  الخلا�ا 

ي  الطب�ع�ة أو التطع�مات الح�ة أو ن 
قل منتجات الدم غ�ي المعالجة. �ف

إ�  عام  غضون  ي 
�ض ض  المصابني الأطفال  معظم  �موت  العلاج،  غ�اب 

ن (معدل الإصابة: حوا�ي   مولود جد�د).  32,500/ 1عامني

 ) SCDمرض فقر الدم المنج�ي (
الدم  فقر  إ�  يؤدي  مما  المنجل�ة)  (الخلا�ا  الحمراء  الدم  خلا�ا  �شوە 

إ وانخفاض  الدم  لزوجة  تلف وز�ادة   . ض بالأ�سجني الأعضاء  مداد 
ي ذلك الاحتشاء  

الأعضاء ع� المدى الط��ل. المضاعفات الحادة بما �ض
ي والفشل ال�لوي واحتشاء الطحال والإنتان وفقر الدم. �شمل 

الدما�ف
التداب�ي   حول  و�رشادات  للم��ض  المشورة  تقد�م  ي  العلا�ب النهج 

عطاء ه�دروك�ي  السلوك�ة والوقا�ة من العدوى (مثل التطع�مات) و�
ي بعض الحالات  

يور�ا ونقل الدم إذا لزم الأمر وزرع الخلا�ا الجذع�ة �ض
. بدون علاج، قد تظهر الأعراض من الشهر الثالث  ي

ي إضا�ض كنهج علا�ب
ا (معدل الإصابة: حوا�ي   مولود جد�د).  6,000/ 1من العمر تق��ب�

 ) SMAضمور العضلات الشو�ي (
الناج�ة ي الحرك�ة  العصب�ة  الخلا�ا  ن  (بروتني ن  معني ن  بروتني نقص  ؤدي 
)SMN  ((  المهارات اجع  ب�ت المرتبط  ي  التدر��ب العضلات  ضعف  إ� 

والأعراض  الأدو�ة  ع�  العلاج  �عتمد  الرئة.  وظائف  وقصور  الحرك�ة 
  .( النف�ي العظام، والعلاج  التأه�ل، وجراحة  ، و�عادة  الطب��ي (العلاج 

ا الأعراض  بضمور  تظهر  ض  المصابني الأطفال  لدى  للمرض  لأو� 
ي عمر  

ا والأ��� حدة) �ض العضلات الشو�ي الطفو�ي (الشكل الأ��� شيوع�
عام  ي غضون 

�ض الأطفال  هؤلاء  �موت  العلاج،  غ�اب  ي 
و�ض أشهر.  ستة 

حوا�ي   الإصابة:  (معدل  ن  عامني جد�د).   6,700/ 1إ�  مولود 
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 دة للكشف عن التلیف الكیسي فحص حدیثي الولا

الاستقلاب�ة  الأمراض  عن  لل�شف  الولادة  ي  حديى� فحص  جانب  إ� 
العصب�ة   والاضطرابات  والمناعة  الدم  وأمراض  والهرمون�ة  الخلق�ة 

طفلك   فحص   
�
أ�ضا عل�ك  سُ�عرض  التل�ف والعضل�ة،  عن  لل�شف 

ي  
�ض ال���ي  التل�ف  �شخ�ص  هو  الفحص  هذا  من  الغرض   . ال���ي

و�التا�ي   ممكن،  وقت  أقرب  ي 
�ف العلاج  بدء  �مكن  حىت  مبكرة  مرحلة 

ف  المصابني للأطفال  المتوقع  العمر  ومتوسط  الح�اة  نوع�ة  ف  تحسني
الخاصة  للوائح  ال���ي  التل�ف  فحص  �خضع   . ال���ي بالتل�ف 

ي  لقانون التشخ�ص الو 
. تهدف المعلومات التال�ة إ� مساعدتك �ف ي

راى�
 الاستعداد لاستشارة طبيبك. 

؟  ما هو التل�ف ال���ي
ض كل  ي �ص�ب طفً� واحدا� من بني

 3,300التل�ف ال���ي هو مرض وراي�
ف   ي ما �س� بجني

. طفرة جين�ة �ف
�
تؤدي إ� ضعف    CFTRطفل تق��با

ي الخلا�ا الغد�ة. وهذا بدورە �حفز 
تك��ن المخاط الل�ج   تبادل الملح �ف

التهاب دائم. قد   التنف�ي والأعضاء الأخرى، مما يؤدي إ�  الجهاز  ي 
�ض

من  كث�ي  ي 
�ض الجين�ة.  الطفرة  ن�ع  حسب  الأعراض  شدة  تختلف 

ي الأطفال  
ا ما �عايف ، غالب� الأح�ان، يتم تقي�د وظ�فة البنك��اس. و�التا�ي
إمكانات   كامل  إ�  �صلون  ولا  الوزن  نقص  من  ي المصابون 

�ف نموهم. 
المتكررة  الحادة  الرئوي  الالتهاب  الشد�دة، قد تؤدي ن��ات  الحالات 

ي وظائف الرئة. 
 إ� قصور كب�ي �ف

؟  ك�ف �مكن علاج التل�ف ال���ي
ف   . ومع ذلك، �مكن تحسني ال���ي للتل�ف   علاج شافٍ 

�
لا يوجد حال�ا

أعراض المرض أو التخف�ف من حدتها بطرق علاج�ة مختلفة، بح�ث  
ي تزا�د مستمر.  �كون مت 

وسط العمر المتوقع لمر�ض التل�ف ال���ي �ض
الطب��ي  والعلاج  بالاستنشاق  العلاج  ال���ي  التل�ف  علاج  يتضمن 
فإن  ذلك،  ع�  وعلاوة  والأدو�ة.  الحرار�ة  السعرات  عال�ة  والتغذ�ة 
ور�ة   ي ع�ادات التل�ف ال���ي المتخصصة �ض

الفحوصات المنتظمة �ض
ي الو 

ات المبكرة. لضمان بدء العلاج �ض  قت المناسب لمواجهة التغ�ي

؟   ما أهم�ة فحص التل�ف ال���ي
التشخ�ص  لقانون  الخاصة  للوائح  ال���ي  التل�ف  فحص  �خضع 
ي 

البديف النمو  ف  تحسني �مكن  مبكرة،  مرحلة  ي 
�ف العلاج  بدأ  إذا   . ي

الوراي�
أطول   بح�اة  التمتع  إمكان�ة  ا  أ�ض� تزداد   ، و�التا�ي  . ض المصابني للأطفال 

 . وأ��� صحة

؟  ك�ف يتم إجراء فحص التل�ف ال���ي
. يتم إجراء فحص   لا �لزم أخذ عينة دم إضاف�ة لفحص التل�ف ال���ي
المأخوذة   الدم  عينة  نفس  ومن  الوقت  نفس  ي 

�ف ال���ي  التل�ف 
الخلق�ة   الأ�ض  أمراض  عن  لل�شف  الولادة  ي  حديي� لفحص 

العصب�ة   والمناعة والاضطرابات  الدم  وأمراض  والعضل�ة  والهرمونات 
 لدى طفلك. 

أو   الور�د  (من  الدم  من  قطرات  بضع  وضع  ع�  الإجراء  ينطوي 
الفحص.  مخت�ب  إ�  و�رسالها  مرشحة  ورق�ة  بطاقة  ع�  ال�عب) 

) المنا�ي  التفاع�ي  ف  �سني ال�ت إن��م  تحد�د  يتم  إذا  )  IRTوهناك،  أوً�. 
ي الق�مة، يتم إجراء فحص ثانٍ لل�ب 

ن كانت النت�جة �ش�ي إ� ز�ادة �ف وتني
) البنك��اس  بالتهاب  حال  )  PAPالمرتبط  ي 

�ف نفسها.  الدم  عينة  ع� 
اختبار   إجراء  يتم  ا،  أ�ض� طب�ع�ة  غ�ي  ي 

الثاضي الاختبار  نت�جة  كانت 
الطفرات   لتحد�د  العينة  نفس  ع�   ( ي جيىض (اختبار  النووي  الحمض 
العثور   تم  إذا   . ال���ي التل�ف  ي 

�ف تحدث  ي  اليت ا  شيوع� الأ���  الجين�ة 
، فإن نت�جة الفحص تتطلب الم��د   ع� طفرة ف جين�ة واحدة أو اثنتني

الأول ( الفحص  نت�جة  أن  إذا ثبت  الفحص. ومع ذلك،  غ�ي  )  IRTمن 
، فإن نت�جة الفحص وحدها تتطلب التحقق ولا   طب�ع�ة إ� حد كب�ي
الاختبار   خطوات  جميع  ن  بني الجمع  يتم  أخرى.  اختبارات  إجراء  يتم 

الدق من  ممكن  قدر  أ��ب  حالات  لضمان  ي 
�ف النتائج.  ي 

�ف والموثوق�ة  ة 
ا لدى  ا، لا يزال من الممكن أن �كون التل�ف ال���ي موجود� نادرة جد�
المبكر هذا.   الفحص  اختبار  ا�تشافه عن ط��ق  يتم  لم  ول�ن  الطفل 

وري أن   ، من ال�ض ي
ا للمتطلبات القانون�ة لقانون التشخ�ص الوراي� وفق�

الطب�ب الأمر معك قبل إجراء فح ال���ي لطفلك يناقش  التل�ف  ص 
الولادة،   عند  تول�د  ممرضة  أو  قابلة  وجود  حالة  ي 

�ض الولادة.  حد�ث 
�مكن إجراء فحص التل�ف ال���ي لدى طفلكِ من قبل الطب�ب (ع�  

المثال كجزء من فحص   ي هذە  )  U2سب�ل 
أر�عة أسابيع. �ف حىت عمر 

التل�ف النق�ض من فحص  عينة دم إضاف�ة. وع�  �لزم أخذ   الحالة، 
الأمراض  عن  لل�شف  الولادة  ي  حديي� فحص  يتم  أن  �جب   ، ال���ي
والاضطرابات  والمناع�ة  والدم��ة  والهرمون�ة  الخلق�ة  الاستقلاب�ة 

من العمر، ح�ث أنه ع�    72إ�    37العصب�ة والعضل�ة خلال الساعة  
بالغ   أمر  العلاج  ي 

�ف الفوري  البدء  فإن   ، ال���ي التل�ف  فحص  عكس 
ي تم فحصها. الأهم�ة بالنسبة لغا  لب�ة الأمراض اليت

يتم   ثم  الفحص  بعد  أشهر  ثلاثة  لمدة  دم طفلك  عينة  تخ��ن  سيتم 
 إتلافها. 

 من سيبلغك بنت�جة الفحص وما �ي إجراءات المتابعة؟ 
ي غضون  

 إذا كانت النتائج تتطلب أي إجراء   14سيبلغك المخت�ب �ض
�
يوما

أي   تقد�م  يتم  فلن  طب�ع�ة،  النت�جة  كانت  إذا  لم  آخر.  ما  معلومات 
ي حالة وجود نتائج تتطلب م��دا� من الفحص،  

تطلبها �شكل ��ــــح. �ف
الطب�ب ب�حالتك إ� مؤسسة متخصصة ح�ث �مكنك إجراء   س�قوم 
من   الم��د  تتطلب  ي  اليت النت�جة  ي  تعيف لا  طفلك.  مع  متابعة  فحص 
طفل  ي 

�عايف  . ال���ي بالتل�ف  مصاب  طفلك  أن  التشخ��ي  الفحص 
ك ف  بني من  فقط  من واحد  الم��د  نتائجهم  تتطلب  أطفال  خمسة  ل 

يزداد   ذلك،  ومع    . ال���ي التل�ف  من  التشخ�ص�ة  الفحوصات 
الجينات   حاملو  و�كون   . ي

الوراى� بالاستعداد  �س�  ما  وجود  احتمال 
الوراث�ة أصحاء، ومع ذلك �مكنهم نقل هذە الصفة إ� �سلهم. ومهما  

حىت تكون ع� درا�ة  كانت الحالة، سيتم تقد�م المشورة الوراث�ة لك  
ي مركز التلّ�ف ال���ي �ي 

كاملة بأهم�ة هذە النت�جة. الخطوة الأو� �ف
مناقشة   وسيتم  العرق،  فحص  �كون  ما  وعادةً  التأ��دي،  الفحص 
ولا   مؤلم  وغ�ي  آمن  العرق  اختبار  معك.  الأخرى  الخطوات  جميع 

ة. �سبب أي إجهاد لطفلك. سيتم إبلاغك بالنت�جة بعد الاختبار مبا�ش 
 قد �لزم إجراء م��د من الفحوصات. 
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ة بالنسبة لطفلك.   أنت صاحب ال�لمة الأخ�ي
الص�ي  ف  التأمني �غ�ي  طوع�ة.  ال���ي  التل�ف  فحص  ي 

�ف المشاركة 
ولا   الطب�ة  لل��ة  الفحص  نتائج  تخضع  الفحص.  تكال�ف  ي 

القانوئض
نتائج   وجود  حالة  ي 

�ف موافقتك.  دون  ثالثة  أطراف  إ�  نقلها  �جوز 
غ�ي طب�ع�ة، سيتم الاتصال بك ع� الفور. لهذا السبب �جب  اختبار  

التواصل معك  الذي �مكن  العنوان  تدو�ن رقم هاتفك وكذلك  عل�ك 
ي غضون الأ�ام القل�لة الأو� بعد 

ي بطاقة الاختبار، وذلك �ض
من خلاله �ض

ال���ي   التل�ف  الطفل. �حق لك سحب موافقتك ع� فحص  ولادة 
قرا اتخاذ  �جب  وقت.  أي  ي 

ال���ي  �ف التل�ف  فحص  أو ضد  لصالح  ر 
مع   مخاوفك  لمناقشة   

�
دائما بك  نرحب  ة.  دراسة شاملة ومستن�ي بعد 

ي للتل�ف ال���ي من قبل لجنة  الأطباء. تم اعتماد هذا الفحص الجييف
ي معهد رو�رت ك�خ. 

ي �ف  التشخ�ص الجييف

 جمع/معالجة البیانات 

صال بالأوص�اء  تتم معالجة الب�انات الشخص�ة المتعلقة بتفاص�ل الات
الفحص   إجراء  لغرض  الولادة  ي  لحديي� الصح�ة  والب�انات  ض  القانونيني

 ) الأطفال  لتوجيهات  ا  وفق� الولادة  ي  لحديي� بموجب  )  G-BAالموسع 
الفقرة   9المادة   الب�انات.   2،  لحما�ة  العامة  اللائحة  من  "أ"  القسم 

وتوثيق الفوات�ي  إعداد  مثل  الإضاف�ة  المعالجة  أغراض  تنف�ذ    يتم 
المادة   للمادة.  ا  وفق� الجودة  وضمان  ات  المخت�ب  2الفقرة    9خدمات 

النظر عن   الب�انات. و��ف  لحما�ة  العامة  اللائحة  من  القسم "ب" 
ض المعلومات التال�ة ع� بطاقة   عينة الدم لاختبار الفحص، يتم تضمني
ومعلومات  للعينة)،  الصحيح  ض  التعيني (لضمان  طفلك  اسم  الفحص: 

(لتقي�م واسمك   الولادة   ،(
�
طب�ا صحتها  من  التحقق  أو  الصلاح�ة 

غ�ي   نتائج  وجود  حال  ي 
�ف بك  (للاتصال  بك  الاتصال  ومعلومات 

). يتم   ، و�دارة التذك�ي طب�ع�ة، و�رسال نتائج الاختبار، و�رسال الفوات�ي
ي تتضمن جميع الب�انات المذكورة أعلاە إ�  إرسال بطاقة الفحص الىت

والذي معه،  د 
َ
المتعاق ي    المخت�ب  لحديي� الموسع  الفحص  ب�جراء  �قوم 

الموجودة   الب�انات  معالجة  تتم   . ال���ي التل�ف  فحص  و/أو  الولادة 
الخاص   المعلومات  تكنولوج�ا  نظام  ي 

�ف وتخ��نها  الاختبار  بطاقة  ع� 
باسم  تخ��نها  يتم  طب�ة  نتائج  عن  عبارة  الفحص  نتائج   . بالمخت�ب

لمدة   ال  10مستعار  بطاقات  إتلاف  يتم  تحتوي سنوات.  ي  اليت فحص 
معالجة   تتم  لن  الإجراء.  انتهاء  من  أشهر  ثلاثة  بعد  ي 

المتب�ت الدم  ع� 
يتم   ولن  المذكورة  تلك  غ�ي  أخرى  لأغراض  طفلك  و��انات  ب�اناتك 

 ال�شف عنها لأطراف ثالثة غ�ي م�ح لها. 

 ف�ما ��ي المسؤولون عن حما�ة الب�انات �شكل مستقل: 
ع� − للحصول  بك  الخاص  التول�د  وجمع طب�ب  المعلومات   

 الب�انات والحصول ع� الموافقة 
ونقل   − الولادة،  ي  حديي� فحص  ب�جراء  المكلف  المخت�ب   ، ي

كمتل�ت
 النتائج، و�دارة الاتصال والتذك�ي 

مؤسسة   − تحد�د  �مكنك  طب�ع�ة،  غ�ي  نتائج  وجود  حالة  ي 
�ف

 متخصصة من اخت�ارك لتنف�ذ التشخ�ص التوض��ي 
 ك. ور�ما الطب�ب المعالج لرعا�ة طفل  −

الب�انات   ب�انات حول  ي طلب معلومات من أي مراقب 
الحق �ف لد�ك 

تصحيح  طلب  ا  أ�ض� �مكنك  طفلك.  وعن  عنك  المخزنة  الشخص�ة 
أو   الأسئلة  لط�ح  المعالجة.  تقي�د  أو  الدق�قة  غ�ي  الب�انات 
ي   حديي� بفحص  يتعلق  ف�ما  الب�انات  بحما�ة  المتعلقة  الاستفسارات 

 الولادة، يُر�� التواصل مع: 

غ الجام�ي ( م  ) UKHDستش�ف ها�دل�ب
ف   مركز طب الأطفال والمراهقني

ي 
 مركز ديتمار هوب للتمث�ل الغذائئ

ي الولادة   فحص حديي�
 669إ�م ن��نها�مر ف�لد 

غ   69120  ها�دل�ب
 8475-، 8278-56 06221رقم الهاتف 

 4069-56 06221رقم الفا�س: 
 : ي

وني �د الإل��ت  neugeborenenscreening@uni-hd.deال�ب
 : ي

وني  www.ukhd.de/ngsالموقع الإل��ت

غ   ها�دل�ب مستش�ف  ي 
�ف الب�انات  حما�ة  مسؤول  إ�  �ي  �شكل  أو 

 :  الجام�ي

 : ي
وني �د الإل��ت  datenschutz@med.uni-heidelberg.deال�ب

اف�ة لحما�ة الب�انات إذا   ا تقد�م شكوى إ� السلطة الإ�ش �حق لك أ�ض�
تع  حما�ة  كنت  قانون  تنتهك  الشخص�ة  ب�اناتك  معالجة  أن  تقد 

ي مستش�ف  
اف�ة المسؤولة عن حما�ة الب�انات �ف الب�انات. السلطة الإ�ش

 : غ الجام�ي �ي  ها�دل�ب

المعلومات   وح��ة  الب�انات  لحما�ة  الولا�ة  مفوض 
)Landesbeauftragte für den Datenschutz und die 

Informationsfreiheit (غفورت -بادن  مب�ي
�دي: ص.ب.   شتوتغارت  70025, 32 32 29 10العنوان ال�ب

Königstraße 10a, 70173   شتوتغارت، ألمان�ا 
 0-615541 0711رقم الهاتف: 
 15-0711 615541 0711رقم الفا�س: 

 : ي
وني �د الإل��ت  poststelle@lfdi.bwl.deال�ب

:   الموقع ي
وني -www.badenالإل��ت

wuerttemberg.datenschutz.de 

ا كانت مخاوفك المتعلقة بحما�ة ب�اناتك ذات صلة بالمعلومات أو  إذ
يُر�ب   ، التوض��ي التشخ�ص  أو  الرعا�ة  أو  الموافقة  أو  الب�انات  جمع 

 الاتصال بالشخص المسؤول عنك. 

 حق الا�سحاب 
  . طو�ي ال���ي  التل�ف  وفحص  الولادة  ي  لحديي� الموسع  الفحص  إن 
ي أي وقت سواء  

ا لقبول هذە العروض و�مكنك إلغاؤها �ض لست مضطر�
معالجة  قانون�ة  تظل  المستقبل.  ي 

�ف مفعولها  مع ��ان  ا  جزئ�� أو  ا  كل��
ي تمت بالفعل غ�ي متأثرة بالإلغاء. يُر�ب إرسال الإلغاء إ�  الىت الب�انات 

( ب�انات   للاستقلاب  هوب  ديتمار  بمركز  فحص    -)  UKHDالاتصال 
أعلاە.  المذكورة  الولادة  ي  حديي�
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 إعلان الموافقة على فحص حدیثي الولادة 

  اسم الطفل:  

  تار�ــــخ الم�لاد:  
 (أو بطاقة لاصقة) 

الأم عن  لل�شف  الولادة  ي  حديي� فحص  عن  بالتفص�ل  /إبلاغنا  ي
إبلا�ف تم  الدم لقد  وأمراض  والمناع�ة  والهرمون�ة  الخلق�ة  الاستقلاب�ة  راض 

ع�   المحتملة  السلب�ة  بالعواقب  /إبلاغنا  ي
إبلا�ض تم   . ال���ي التل�ف  عن  لل�شف  الولادة  ي  حديى� وفحص  والعضل�ة  العصب�ة  والاضطرابات 

ي الولادة.  /طفلتنا إذا تم رفض أجزاء فرد�ة من فحص حديي�  طف�ي

/موافقتنا   ي . تتضمن  �شمل موافقيت ي الولادة للأمراض المستهدفة المذكورة أعلاە و/أو إجراء فحص التل�ف ال���ي إجراء الفحص الموسع لحديي�
ي كل حالة: 

 الموافقة �ف
   فحص إجراء  لغرض  معه  المتعاقد  المخت�ب  إ�  التول�د  طب�ب  من  الدم)  وعينة  الولادة  و��انات  الاتصال  (تفاص�ل  الفحص  بطاقة  نقل 

ي   الولادة. حديي�
  ف المخت�ب و�ينك لطلب بطاقة اختبار ثان�ة/عينة دم ثان�ة لإجراء ي حالة وجود نت�جة اختبار تتطلب إجراء الم��د من الفحص: الاتصال بني

  �ف
 . ي ذلك إدارة التذك�ي

 الم��د من الفحص، بما �ف
 ض المخت�ب و�ينك لغرض تقد�م م ي حالة وجود نت�جة غ�ي طب�ع�ة للاختبار: الاتصال بني

علومات حول الإجراءات الإضاف�ة واخت�ار مؤسسة  �ض
، وكذلك   متخصصة لإجراء الفحص التشخ��ي

ي  −
�ض التشخ��ي  الفحص  لإجراء  موعد  حجز  لغرض  المختارة  المتخصصة  المؤسسة  إ�  بك  الاتصال  وتفاص�ل  الفحص  نتائج  نقل 

 الوقت المناسب و�دون تعق�دات. 
�طة أن �كون طفلك لا  تح��ل نتائج الفحص من المخت�ب إ� الطب�ب ال − ي المستش�ض لغرض تنسيق تقد�م الرعا�ة الطب�ة، �ش

معالج �ض
ي المستش�ف وقت الفحص. 

 يزال �ف
−  . ض المخت�ب لغرض إدارة التذك�ي إذا لم تح�ض الفحص التوض��ي  الاتصال بينك و�ني
 نقل نتائج الفحص التوض��ي من المؤسسة المتخصصة إ� المخت�ب لأغراض ضمان الجودة.  −

 فقة الموا
ي  

ي ذلك أي عمل�ات نقل للب�انات وجهات اتصال خارج�ة مخصصة لهذا الغرض (يُر�ب وضع علامة �ض
أوافق ع� إجراء الفحوصات التال�ة، بما �ض

 الم��ــع المناسب): 

  ي الولادة للأمراض المستهدفة المدرجة (صفحة  ) 3فحص حديي�

  5فحص التل�ف ال���ي (صفحة ( 
 

ي  طوع�ة  الموافقة  
�ض الب�انات  حما�ة  حول  المعلومات  من  م��د  الاطلاع ع�  �مكن  الأسباب.  إبداء  دون  وقت  أي  ي 

�ض أو سحبها  رفضها  و�مكن 
 . 6الصفحة 

للمادة   ا  ف وفق� القانونيني ة وتوق�عات الأوص�اء  ال�ب�ي الفقرة  9التار�ــــخ والأسماء بالأحرف  الب�انات (ع�    2،  العامة لحما�ة  القسم "أ" من اللائحة 
ي واحد) الأ

 قل لو�ي قانوني

 

ا للمادة  ة وتوقيع الطب�ب الذي �قدم المعلومات وفق�  GenDمن   1، الفقرة 8التار�ــــخ والاسم بحروف كب�ي

 �ظل إقرار الموافقة هذا مع مرسل العينة. 
الورق�ة   البطاقة  الفحص ع�  برنامج  من  جزء  رفض  أو  الولادة  ي  حديى� فحص  الموافقة ع�  تدو�ن  ي  �جب 

�ف الولادة  ي  حديي� لفحص  المرشحة 
 الخانات المتوفرة. 
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