
 التايروسينميا مؤسسة
 القواعد الإرشادية الأوروبية لمرضى التايروسينميا النمط الأول

 

 

 ماهو التايروسينميا النمط الأول؟

يع أو كما يطلق عليه مرض استقلابي. حيث لا يستط ،ينشأ التايروسينميا النمط الأول من خطأ وراثي نادر لكنه خطير في عملية التمثيل الغذائي

 في الجسم مما ينجم عنه تراكم مواد سامة ،جسم المصاب بالتايروسينميا النمط الأول استقلاب )أو تكسير( الحمض الأميني التايروسين بشكل طبيعي

ن لم يتم تلقي اة اويمكن أن تؤدي الى الوف ية والشلل.قد تؤدي إلى حدوث فشل كبدي وسرطان الكبد ومشاكل في الكلى ومشاكل قلبية ومشاكل عصب

 ي الدماغ.صابة بتلف فت ملاحظة الإ، ومؤخراً تمكلى ان لم يتم تلقي العلاج المناسب. وترتفع احتمالية الاصابة بفشل كلوي أو سرطان الالعلاج

 

 وتضم خطة العلاج الدائم مدى الحياة مايلي:

 الأدوية )وهي في الأصل كالمبيدات( .1

 حمية قليلة البروتين .2

 المكملات الغذائية التي تحتوي على الطاقة والعناصر الغذائية الأخرى .3

 

 أساليب العلاج المختلفة في أوروبا:

مصاب بهذا المرض في أوروبا. وبما أنه مرض نادر، لايوجد سوى القليل من أطباء الأطفال المختصين بالأمراض الاستقلابية  500هناك حوالي 

ذا هالذين يمكنهم وضع خطة العلاج الصحيح. ونظراَ لندرة هذا المرض، تختلف أساليب العلاج في أوروبا عن نظيرتها في بقية أرجاء العالم. ول

طلاع كافة أطباء الأطفال المختصين بالأمراض الاستقلابية، لعلاج، والتي ستكون متاحة لإل الأوروبيةالإرشادية القواعد إنه من الضروري وضع ف

 بما فيهم من ليس لديه خبرة كافية، وذلك لوضع خطة العلاج الصحيحة.

 

 الأوروبية للعلاج؟الإرشادية ماذا سيكتب في القواعد 

الأوروبية. كيف يمكن تشخيص المرضى بسهولة؟ متى يمكننا إضافة التايروسينميا الإرشادية سيتم توضيح جوانب معينة للعلاج عند وضع القواعد 

؟ ماهي الجرعة المناسبة للدواء وكم مرة يتم تناولها في اليوم؟ ما هو الدعم الطبي ما دولةفي  النمط الأول لقائمة فحص الأمراض الوراثية للمواليد

ل النتائج، وللوصول إلى أفضالمطلوب تقديمه للمرضى لسهولة حصولهم على منتجات الحمية قليلة البروتين؟ أية أبحاث يتوجب القيام بها ومتى؟ 

وأية مؤشرات قد تدلنا على ينيل ألانين أو التايروسين أو القياسات الأخرى؟ ون أو الفأو السكسنيل اسيت NTBCما هو التركيز المناسب لدواء 

 صابة بسرطان الكبد والحل الوحيد في تلك الحالة هو زراعة الكبد؟مالية الإاحت

 

 ضرورية للوصول إلى العلاج الجيدالإرشادية الأوروبية  القواعد

الأوروبية للعلاج من شأنها تمكين كافة المستشفيات في الدول المختلفة من مقارنة نتائجها، الأمر الذي يسهل الإرشادية إننا نؤمن بأن إرساء القواعد 

قواعد الإرشادية ولذلك، فإن ال بناءً عليها.الإرشادية ية. وبذلك يتم التوصل إلى العلاج الأفضل بينها ويتم تغيير القواعد العلاجخططها مقارنة نتائج 

 ن كافة الأطباء من اعطاء أفضل علاج، وبهذا ستتحسن أساليب علاج المرضى وتقل فرص اصابتهم بأية مضاعفات صحية.الأوروبية ستمك
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