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   للمراھقین المصابین بمتلازمة برادر ویليالرعایة الطبیة 
 عرض عام للمشكلات الطبیة التي یواجھھا الأطباء 

 
) ھي اضطراب وراثي معقد ذو مظاھر نمائیة عصبیة وقد یؤدي إلى العدید من المضاعفات الطبیة  PWSمتلازمة برادر ویلي ( 

التي عادةً ما تكون في مرحلة الطفولة، یتم تأكید التشخیص عن طریق  والنفسیة. عند الاشتباه في الإصابة بناءً على النتائج السریریة، 
  الاختبارات الجینیة. كما تكون ھناك حاجة إلى اختبار جیني دقیق لتحدید النمط الجیني ومن ثم تحدید احتمالات تكرار الإصابة بین أفراد 

والدان وفریق المعالجة مُلمین بالوضع بصورة أفضل بحیث  العائلة وإجراء التشخیص النفسي. وكلما تم التشخیص مبكرًا، كلما كان ال
 یمكن إجراء التدخلات بشكل مناسب من ناحیة النمو. 

كما ھو الحال مع أي مرض مزمن، فإن العیادة الطبیة المتخصصة ستكون مفیدة للمراھقین المصابین بمتلازمة برادر ویلي فیما یتعلق  
المریض/العائلة والأخصائیین الطبیین. ذلك مع العلم بأن الحاجة إلى الإشراف والرقابة البیئیة  بتعزیز الارتباط والتواصل باستمرار بین 

للتعامل مع سلوكیات النمط الظاھري المرتبطة بمتلازمة برادر ویلي تتعارض مع المساعي النموذجیة للاستقلال خلال فترة المراھقة.  
یلي یتم فحص المراھقین المصابین فیھا سنویاً من قبل متخصصین. یجب أن تتم  بعض البلدان محظوظة بوجود عیادة لمتلازمة برادر و

) أنھ قد یكون ھناك تباین كبیر في  IPWSOشھور. وتدرك المنظمة الدولیة لمتلازمة برادر ویلي ( 6إلى   4زیارة الطبیب الأساسي كل  
ة أو المواصلات أو الموارد المالیة أو التوافر. تلخص  إمكانیة الوصول إلى الخدمات الصحیة والمتخصصین بسبب عوامل تشمل المساف 

ھذه الوثیقة الاحتیاجات الصحیة الأساسیة للمراھقین المصابین بمتلازمة برادر ویلي. كما نوجھ عنایة القارئ إلى إرشادات العرض العام  
سنوات) والأطفال المصابین    3ي (حتى سن  والتقییم الأخرى الواردة في ھذه السلسلة بالنسبة للرضع المصابین بمتلازمة برادر ویل

سنة فأكبر) والبالغین المصابین  13سنة) والمراھقین المصابین بمتلازمة برادر ویلي (  12سنوات إلى   3بمتلازمة برادر ویلي (من  
 بمتلازمة برادر ویلي. 

 
 ویلي: النتائج الطبیة الأكثر شیوعًا/أھمیة عند المراھقین المصابین بمتلازمة برادر  

یظُھر معظم المراھقین المصابین بمتلازمة برادر ویلي جمیع سمات المتلازمة، بما في ذلك فرط الأكل (الرغبة البیولوجیة القویة غیر    •
القابلة للتحكم بھا في طلب الطعام وتناولھ)، والسلوكیات المفرطة والمتكررة، ونوبات الغضب والسلوك التخریبي تحت ضغط،  

وصعوبة التحولات. كما یمكن ملاحظة حدوث سلوكیات مثل خدش الجلد وسلوكیات قھریة أخرى. وقد تكون مراقبة   والتصلب المعرفي 
 الطعام أكثر صعوبة بالنسبة لبعض المراھقین بسبب رغبتھم في الاستقلال عن الآخرین. 

قص التوتر وانخفاض الكتلة العضلیة إلى حد ما  یمكن أن یحسن ھرمون النمو من تكوین الجسم والقوة والقدرة على التحمل، لكن یستمر ن    •
ویكون مرتبطًا بانخفاض النشاط البدني والاحتیاجات الأقل من السعرات الحراریة. وحتى لو كانت نسبة الوزن إلى الطول طبیعیة، فإن  

 نسبة الدھون إلى كتلة الجسم الخالیة من الدھون تكون مرتفعة. 
تحكم في تناول الطعام ومراقبتھ مع الوزن بانتظام (أسبوعیاً على الأقل). كما یجب ممارسة التمارین  تتم إدارة تنظیم الوزن عن طریق ال   •

 یومیًا لحرق السعرات الحراریة. 
القلیل جدًا من الأشخاص المصابین بمتلازمة برادر ویلي یمكنھم التحكم في سلوك الأكل. كما تعد مراقبة السعرات الحراریة وتقییدھا من    •

الضروریة لتجنب الإصابة بالسمنة وما لھا من عواقب طبیة. ویجب التحكم في الوصول إلى الطعام عن طریق المراقبة المستمرة    الأمور
أو خارجیاً عن طریق قفل الأبواب أو مخازن الطعام أو الثلاجات أو المجمدات، أو كل ما سبق. یشمل ذلك التحكم في الوصول إلى المال  

شیاء الثمینة التي یمكن مقایضتھا بالطعام. تجدر الإشارة إلى أن الأمن الغذائي النفسي (معرفة الجدول الیومي للوجبات  اللازم للشراء أو الأ
والوجبات الخفیفة، وأنواع وحصص الطعام التي سیتم تقدیمھا، والتأكید على التحكم في الوصول إلى الطعام في جمیع الأوقات الأخرى)  

 المتعلقة بالطعام في أي عمر.  یقلل من القلق والسلوكیات 
تساعد الخطة الیومیة التي تحدد روتیناً للوجبات والوجبات الخفیفة والأنشطة والتمارین الریاضیة على مدار الیوم في تقلیل القلق     •

 الاستباقي (الذي یتجلى من خلال الأسئلة المتكررة) وتحسین التحولات. 
لأمور الشائعة؛ حیث یواجھ معظم المراھقین صعوبات مستمرة في التنسیق الحركي والوعي  تعد مشكلات التعلم والقصور الفكري من ا    •

م  بالجسم في الفراغ ونطق الكلام والذاكرة العاملة والحساب وحل المسائل المعقدة. ونادراً ما تكون الوظیفة التكیفیة، المُقاسة باستخدا
كاء الفكري. وقد تستمر أوجھ القصور في التواصل الاجتماعي (فھم التعبیر غیر مقاییس فینلاند للسلوك التكیفي، متناسبة مع معدل الذ

 المنطوق من خلال الاستدلال والإیماءات وتعبیرات الوجھ) ومھارات التفاعل الاجتماعي مع الأقران والحكم حتى البلوغ. 
٪ في سن  25ستكون ھناك حاجة إلى العلاج المستمر لحالات القصور الھرموني، مثل نقص ھرمون النمو وقصور الغدة الدرقیة (   •



 

 

المراھقة) وقصور الغدة الكظریة (نادرة الحدوث)، إذا تم تحدیدھا مسبقاً. یعد عنفوان التكظر المبتسر من الحالات الشائعة ولا ینبغي 
وغ المبكر النادر الحدوث. كما یؤدي قصور الغدد التناسلیة إلى تأخر البلوغ، مما قد یسھم في ضعف التكیف النفسي.  الخلط بینھ وبین البل

لة  یمكن لكل من الذكور والإناث الاستفادة من المعایرة البطیئة لاستبدال الستیروید التناسلي في بدء الخصائص الجنسیة الثانویة خلال مرح
اقم الحالة المزاجیة والسلوك. وبعض المراھقین الذین یعانون من اضطرابات سلوكیة شدیدة لن یكونوا مرشحین المراھقة، مع مراقبة تف

للعلاج بالھرمونات الجنسیة البدیلة. ذلك مع العلم بأن كل من ھرمون النمو والستیرویدات التناسلیة تعمل على تحسین كثافة المعادن في  
 العظام. 

بحركیة الجھاز الھضمي في جمیع أنحاء القناة الھضمیة وتشمل الإمساك المزمن والارتجاع والاجترار  والغصُة   تحدث المشكلات المتعلقة   •
 (الشرقة) وخطر التسلسل المفجع لتمدد ونخر وتمزق المعدة. 

نان، تسوس الأسنان شائع الحدوث بسبب نقص إفراز اللعاب. كما یمكن أن یؤدي الارتجاع المعدي إلى تآكل مینا الأس   •
 ویمكن أن یؤدي صریر الأسنان إلى تآكل سطحھا. 

یمكن أن تشمل اضطرابات الجھاز التنفسي التنفس الضحل (بسبب صعوبة التنفس العمیق المرتبط بنقص توتر العضلات الوربیة     •
د الكربون (ارتفاع  ووزن القص للوسادة الدھنیة فوق الصدر في حالة زیادة الوزن/السمنة) وانخفاض الحساسیة لفرط ثنائي أكسی 

 ثاني أكسید الكربون كما یتحدد من غازات الدم). 
ترتبط الصعوبات القلبیة بالخلل اللاإرادي وتشمل انخفاض التغیریة في معدل ضربات القلب وانخفاض النبض وضغط الدم     •

 أثناء ممارسة التمارین الریاضیة. 
الحدا  • أو  الجنف  بما في ذلك  الفقري،  العمود  الفقري، لدى نحو  تحدث تشوھات  العمود  تقوس  أو  ٪ من الأشخاص. یجب إجراء  40ب 

 الفحوصات السریریة السنویة للعمود الفقري، مع عمل أشعة حتى على أصغر حالات اللاتناظر. 
). یجب تقییم العرج المستمر أو الشكاوى الغامضة من آلام  Zقد یحدث انخفاض لكثافة المعادن في العظام بالنسبة للعمر (الدرجة      •

الأطراف عند طریق التصویر بالأشعة. قد یكون ھناك كسر أو كسر إجھادي. كما تعد عتبة الألم المتزایدة وانخفاض القدرة على  
 لانزعاج من السمات الممیزة لمتلازمة برادر ویلي. تحدید المصدر التشریحي ل

مشكلات النوم شائعة الحدوث وتشمل اضطرابات النوم/الاستیقاظ، مثل صعوبة النوم المتواصل لیلاً والنعاس المفرط أثناء النھار،     •
بالنوم عن توقف التنفس أثناء النوم  بالإضافة إلى مشكلات الجھاز التنفسي التي تنشأ أثناء النوم. یمكن أن تكشف الدراسات المتعلقة 

، خاصةً في حالة  (CPAP(انسدادي أو مركزي، أو كلیھما). وقد تكون ھناك حاجة إلى الضغط الموجب المستمر في مجرى التنفس ( 
ت في  توقف التنفس النومي الانسدادي الذي یتفاقم مع زیادة الوزن/السمنة. كما یمكن أن یكون الضغط الموجب الثنائي المستویا

)  MSLT) مطلوباً في حالة توقف التنفس النومي المركزي. ویجب إجراء اختبار كمون النوم المتعدد ( BiPAPمجرى التنفس ( 
 لتشخیص الخدار أو التغفیق؛ كما یمكن أن تحدث الجمدة (الفقدان المفاجئ العرضي لتوتر العضلات أثناء الاستیقاظ). 

تتداخل السمنة الشدیدة مع التقدم في النمو ویمكن أن تؤدي إلى مضاعفات طبیة مثل داء السكري من النوع الثاني والكبد الدھني     •
وارتفاع ضغط الدم والوذمة اللمفیة والقصور التنفسي القلبي وتوقف التنفس أثناء النوم وفرط كولیسترول الدم والمتلازمة الاستقلابیة  

 ات الجلد وتشوھات المفاصل. وتغیرات وتقرح
یعد سلس البول من الأعراض الشائعة لدى المصابین بمتلازمة برادر ویلي بجمیع أعمارھم. وھو ما قد یكون مرتبطًا بنقص توتر     •

 المثانة أو عدم القدرة على الشعور بامتلاء المثانة أو السمنة أو توقف التنفس أثناء النوم. 
عة، لكنھ لا یكون عامًا بالضرورة. یحدث ذلك في الغالب في شكل نوبات، ویستمر مكان ونمط التواتر  خدش الجلد من الأمور الشائ    •

الذي یتطور في الطفولة طوال الحیاة. ذلك مع العلم بأن خدش الجلد ینشأ عن الكسل أو الإجھاد. وعندما تكون الحالة شدیدة، یمكن أن  
خطیرة. كما یمكن أن تصبح الشقوق الجراحیة أماكن للتسحج، ویتداخل الخدش مع  تؤدي إلى التندب والتشوه وربما الالتھابات ال

 احتمالیة الشفاء، مما قد یسبب التھابات شدیدة في مكان الجراحة. 
إلى  یبدأ خدش المستقیم في الغالب بسبب الإمساك، لكنھ یتفاقم نتیجة لارتفاع مستویات التوتر. وعندما تكون الحالة شدیدة، یمكن أن تؤدي   •

فقر الدم المزمن والتشخیص الخاطئ كالتھاب القولون أو مرض التھاب الأمعاء على سبیل المثال. كما تم الإبلاغ عن حالات لخدش  
 المھبل، وھي التي یمكن أن یسُاء فھمھا على أنھا حیض. 

 أو الأنانیة.  یرجع القصور في المھارات الاجتماعیة إلى التأخر في المعالجة اللغویة أو ضعف وضوح الكلام   •
 تتداخل المشكلات المتعلقة بالحالة المزاجیة والسلوك مع المدرسة والتكیف الاجتماعي والحیاة الأسریة.   •
یعد القلق أحد المشكلات السائدة وقد یؤدي إلى الاكتئاب، لاسیما أثناء التحول إلى مرحلة المراھقة، حیث تتناقض الرغبة في الاستقلال    •

 مع ضوابط البیئة المحیطة والحاجة إلى المساعدة في معظم جوانب مھارات الحیاة الیومیة. 
والتشوھات السلوكیة الأخرى في الغالب عن زیادة التوتر، وھو ما یجب تحدیده  تنتج النوبات المتزایدة لخدش الجلد ونوبات الغضب   •



 

 

 ومعالجتھ. 
یمكن تعلیم المراھقین ومقدمي الرعایة المھارات الضروریة لزیادة استراتیجیات التأقلم، وممارستھا معاً وتطبیقھا في     •

 الوقت المناسب. 
وكذا عن طریق الحوافز والمكافآت غیر المرتبطة بالطعام إذا   یجب تعزیز السلوك الملائم عن طریق الثناء اللفظي،   •

 لزم الأمر. 
یمكن أن ینشأ الذھُان و/أو الاضطراب الثنائي القطب بشكل غیر متوقع أو مع التوتر. یبدأ ذلك في أغلب الأحیان في مرحلة المراھقة    •

لاختلال الصیغة الصبغیة لأحد الأبوین من الأم. كما یمكن أن  ویزداد مع تقدم العمر، لاسیما بین الأشخاص الذین لدیھم النمط الجیني  
ة  یكون تطور الخبرات العقلیة غیر الطبیعیة، مثل الأوھام (جنون العظمة في الغالب) أو الھلاوس أو بدایة الارتباك مع عدم استقرار الحال

بط الفشل في الأكل أو فقدان القدرة على أداء أنشطة  المزاجیة، مؤشرًا على الإصابة بمرض نفسي یتطلب التقییم والعلاج النفسي. یرت 
  التزیین أو ارتداء الملابس في الوقت المناسب بالذھان. وقد یحدث الإغماء التخشبي (حالة من عدم الحركة تشبھ الغشیة مع عدم الاستجابة 

لحالتین بالمرونة الشمعیة والتصلب العضلي،  للمحفزات البیئیة) والجامود (اضطراب نفسي حركي كبیر مع تغیر في الوعي)؛ ترتبط كلتا ا
 والتي یمكن أن تنخفض في حالة الإصابة بمتلازمة برادر ویلي نتیجة لنقص التوتر. 

یمكن تحفیز التنشیط المزاجي والسلوكي بطریقة علاجیة المنشأ عن طریق العلاج الدوائي باستخدام مثبطات استرداد     •
بعض مضادات الذھان غیر التقلیدیة أو المنبھات، أو كل ما سبق. قد تشیر الزیادة  ) أو SSRIsالسیروتونین الانتقائیة (

التدریجیة في السلوك الموجھ نحو الھدف أو تكثیف السلوكیات النموذجیة إلى حدوث تحول في الحالة المزاجیة. كما یمكن  
فقدان الاھتمام بالطعام أو الفشل في الأكل إلى    أن یشیر إیذاء الذات الاندفاعي أو التغییر المفاجئ في التفكیر أو السلوك أو

 الإصابة بمرض عضوي أو نفسي یتطلب التقییم الطارئ. 
 

 مسائل إضافیة: 
من غیر المحتمل أن یقوم المراھقون المصابون بمتلازمة برادر ویلي بالتقیؤ، وقد لا یتمكنوا من التعبیر بدقة عن المرض الذي     •

یشعرون بھ. وقد یعتبر التغیر في مستوى الیقظة أو السلوك من أفضل المؤشرات على أن المراھق مریض. من ناحیة أخرى،  
الشكاوى الجسدیة، خاصة إذا علموا أن الذھاب إلى الطبیب ھو وسیلة للحصول على الطعام أو   بإمكانھم إظھار مجموعة متنوعة من

 الدواء أو الاھتمام. 
ھناك عیب في تنظیم درجة الحرارة المركزیة لدى المصابین بمتلازمة برادر ویلي نتیجة لخلل وظیفي في الوطاء، مما یؤدي إما إلى     •

أ) أو نقص الاستجابة الحمویة حتى مع الالتھابات الشدیدة. كما تمت الإشارة إلى انخفاض حرارة  ارتفاع الحرارة (حمى مجھولة المنش
الجسم، التي تتفاقم في الغالب بسبب بعض الأدویة، ویمكن أن تؤدي إلى الوفاة. نظرًا لأن الأشخاص المصابین بمتلازمة برادر ویلي یكون  

، فقد یستخدمون ماء شدید السخونة في الاستحمام أو الاغتسال مما یعرضھم  یطیةالمحلدیھم ضعف في الإحساس بدرجة حرارة الجسم 
لخطر الإصابة بحروق، أو قد یسبحون في ماء بارد جدًا مما یؤدي إلى إزرقاق الجسم. كما یمكن أن یرتدوا ملابس خفیفة جدًا في الطقس  

، فقد یصبحون مرتبطین عاطفیاً بقطع ملابس معینة ویقاومون التغییر.  البارد وملابس ثقیلة جدًا عندما یكون الجو دافئاً. إضافة إلى ذلك
 وغالباً ما یكون التعلیم والتدریب والإشراف ضروریاً لتعلیمھم اختیار الملابس المناسبة حسب درجة الحرارة المحیطة. 

یزید ذلك من احتمالات سوء تقدیر الأعراض الحالیة  عتبة الألم مرتفعة، وقد لا یتمكنوا من تحدید المكان الذي یشعرون بعدم الارتیاح فیھ.     •
 وتجاھل الأمراض والكسور. ویجب الأخذ بالاعتبار التصویر بالأشعة (أشعة إكس) حتى لو لم تكن الأعراض الملاحظة شدیدة. 

راط في الأكل وفي حالات  یمكن أن تحدث إصابات خزل المعدة ونخر المعدة المھددة للحیاة. كما یمكن ملاحظة انتفاخ المعدة بعد الإف   •
ن  أخرى، مثل الإمساك أو تغییر النظام الغذائي أو التھاب المعدة والأمعاء. ویمكن أیضًا أن یحدث نخر المعدة مع انتفاخ المعدة، وقد تكو

فس. بینما یعد التقیؤ من الأعراض قلیلة. یعد التغییر في السلوك وانتفاخ البطن من العلامات المبكرة. وقد یتطور الأمر إلى مشكلات في التن 
العلامات المتأخرة وقد یشیر في كثیر من الأحیان إلى الإصابة بمرض مھدد للحیاة داخل البطن. یمكن أن یشمل التقییم الطبي التصویر  

لمعدة  بالأشعة للبطن والتصویر المقطعي المحوري المحوسب (الأشعة المقطعیة) والتدخل الفوري. كما یمكن أن تساعد إزالة ضغط ا
 بواسطة أنبوب أنفي معدي في إنقاذ الحیاة. 

یمكن أن یحدث نقص التھویة المرتبط بالسمنة بسبب السمنة المفرطة لدى المراھقین. وھو یرتبط بضیق التنفس مع المجھود البسیط     •
وتوقف التنفس النومي الانسدادي مع نقص تأكسج الدم أثناء النوم وزیادة الوذمة غیر المؤلمة التي تبلغ ذروتھا مع قصور القلب الأیمن.  

لإعاقة في ھذه المرحلة، فقد یكون المراھقین مقیدین بالكرسي المتحرك أو محصورین في كرسي الردھة أو جالسین على  ونظرًا لمدى ا 
السریر نتیجة لعدم قدرتھم على الاتكاء بسبب خلل في الجھاز التنفسي. یؤدي فغر الرغامي فقط إلى تعقید عملیة الشفاء وإطالة أمدھا.  

لتر في الدقیقة أن یكبح دافع التنفس بسبب انخفاض الحساسیة لفرط ثنائي أكسید الكربون   1زید عن یمكن للأكسجین الإضافي الذي ی 
(مستویات ثاني أكسید الكربون في الدم) لدى المصابین بمتلازمة برادر ویلي. والعلاج المفضل في ھذه الحالة عن طریق إعادة التأھیل  



 

 

 جنباً إلى جنب مع الاقتصاد في استھلاك البروتین وتقیید السعرات الحراریة. بشكل مكثف مع ممارسة الریاضة لتعبئة السوائل،  
یتأخر البلوغ عند أغلب المراھقین المصابین بمتلازمة برادر ویلي. وقد یعبرون عن مستوى منخفض لتقدیر الذات بالارتباط مع مظھرھم     •

الھرمونات الجنسیة مع الانتباه الشدید إلى تغییر الحالة المزاجیة   وتأخر نضج السمات الجنسیة الثانویة. یمكن النظر في العلاج ببدائل
باستخدام ھرمون الاستروجین وتغییر السلوك باستخدام ھرمون التستوستیرون. وعلى الرغم من أن العدید من المراھقین سیخضعون  

لمصابین بمتلازمة برادر ویلي سیصلون إلى البلوغ  للعلاج بالھرمونات الجنسیة البدیلة، لكن الأدلة تشیر إلى أن بعض الذكور والإناث ا
 بشكل طبیعي في منتصف العشرینات من العمر. 

المراھقة ھي الوقت المناسب للإرشادات الاستباقیة بشأن المسائل المتعلقة بالحیاة الجنسیة ومخاطر الاستغلال الجنسي مقابل الطعام     •
ي ومسائل الخصوبة الخاصة بالنوع الاجتماعي. یعاني الذكور من العقم المركزي  والتعرض للأمراض المنقولة عن طریق الاتصال الجنس

والتناسلي، ولم تتم الإشارة إلى الأبوة، على الرغم من أن الحصول على ھرمونات المصل (ھرمون التستوستیرون والھرمون المنبھ  
رات النھائیة. كما أظھرت الدراسات أن الإنھیبین ب ھو مؤشر  للجریب والإنھیبین ب) وفحص السائل المنوي للحیوانات المنویة ھي الاختبا

الخصوبة؛ حیث انھ یتناقص لدى الذكور المصابین بمتلازمة برادر ویلي مع تقدم العمر خلال سنوات النمو. بالنسبة للإناث، فإن لدیھن  
المنبھ للجریب والإنھیبین ب) وفحص   القدرة على الإباضة وقد یحملن. یوصى بفحص ھرمون المصل (ھرمون الاستروجین والھرمون

، یعد ذلك مؤشرًا للخصوبة ویجب اختباره بشكل دوري. وإذا كانت  20المبایض بالموجات فوق الصوتیة. إذا كان مستوى الإنھیبین ب > 
ت الأم لدیھا النمط الجیني  ٪. أما إذا كان 50الأم لدیھا النمط الجیني للحذف أو الخبن، فإن احتمالات إصابة الطفل بمتلازمة أنجلمان تساوي  

UPD المطبوع بشكل طبیعي وستكون لھا نفس فرص إنجاب طفلاً طبیعیاً مثل المرأة غیر المصابة   15، فسوف تنقل كروموسوم الأم
مھات  بمتلازمة برادر ویلي. وفي الحالات القلیلة المبلغ عنھا لاكتمال الحمل لدى الإناث المصابات بمتلازمة برادر ویلي، لم تكن الأ

 قادرات على إرضاع الطفل طبیعیاً أو رعایتھ بشكل صحیح. 

الكثیر من المراھقین المصابین بمتلازمة برادر ویلي تكون لدیھم رغبة في الرومانسیة، لكن الصراع الشخصي المرتبط بذلك قد یكون     •
اسلیة من خلال التقبیل والإمساك بالید وتحدید الأدوار كـ  مرھقًا للغایة بالنسبة لھم. وفي معظم الأوقات تكون ارتباطاتھم الرومانسیة قبل تن 

"صدیق" أو "صدیقة". وغالباً ما یكون لدى كلا الجنسین تخیلات عن الزواج ویعبران عن رغبتھما في إنجاب طفل. ویتم التعامل مع ذلك  
م المالي للأطفال المحرومین والانخراط في  على أفضل وجھ من خلال الاستبدال النفسي (العمل مع الحیوانات و"التبني" من خلال الدع

المسؤولیة عن بنات وأبناء الأخ/الأخت). وفي بعض الأحیان، ینصب تركیز المراھقون على كائن للحب (حقیقي أو متخیل) لا یتفاعل  
 بالمثل مع عاطفتھم. قد یتطلب ذلك التقییم والعلاج النفسي والعقلي. 

مدرسة خیارات واقعیة للمساعي المھنیة المستقبلیة. ویجب تجنب العمل في صناعة الخدمات  یجب أن یتضمن المنھج الدراسي في ال   •
الغذائیة. وبما أنھ ھناك دائمًا مخاطر مرتبطة بالوصول إلى الطعام، لذلك یوصى بالتوظیف الخاضع للإشراف، حتى بالنسبة للأشخاص  

ارات المھنیة والأصول النفسیة العصبیة في تحدید أفضل وظیفة لكل فرد.  ذوي الوزن الطبیعي. كما یمكن أن یساعد التقییم الشامل للمھ
وغالباً ما تقوم المدارس الثانویة بإعداد الطلاب للمعیشة بشكل مستقل، بما في ذلك الاستقلالیة في إدارة الأموال واستخدام وسائل  

 ن من متلازمة برادر ویلي. المواصلات العامة، وھو ما قد لا یكون مناسباً لمعظم الشباب الذین یعانو
بما أن المراھقین یتمتعون بقدر أكبر من الحریة في التعامل مع المجتمع والإنترنت، یمكن أن یكتسبوا بعض العادات التي تتحول إلى     •

باتباع  سلوكیات قھریة، مثل تدخین السجائر ومشاھدة المواد الإباحیة، وھي عادات یصعب للغایة التخلص منھا. لذلك، فإنھ یوصى 
 الإرشادات الاستباقیة والاستراتیجیات الوقائیة. 

 
 الدواء: 

ه  الكثیر من المراھقین المصابین بمتلازمة برادر ویلي یتلقون ھرمون النمو لسنوات عدة، وربما یكون قد تم تطبیع العدید من اضطرابات تشو
العلم بأنھ یتم تقلیل جرعة ھرمون النمو إلى مستویات البالغین عند الوجھ والجسم النموذجیة المرتبطة بمتلازمة برادر ویلي. ذلك مع 

عامًا ولم یعد مسموحًا باستعمال ھرمون النمو. تسمح بعض البلدان باستخدام   18الوصول إلى طول الوالدین الثنائي أو عندما یبلغ الشخص 
قد یستمر العلاج بالستیروید التناسلي البدیل للتعامل مع مخاطر  ھرمون النمو بجرعة منخفضة مع البالغین المصابین بمتلازمة برادر ویلي. و 

تي  الإصابة بھشاشة العظام. كما یمكن أن یتلقى المراھقین المصابین بمتلازمة برادر ویلي مجموعة متنوعة من الأدویة النفسیة والمكملات ال
ادة كتلة الدھون، وزیادة الحساسیة للأدویة، فمن المقترح  تؤخذ بدون وصفة طبیة. ونتیجة لصغر كتلة أجسامھم الخالیة من الدھون، وزی 

 الحصول على جرعة أولیة منخفضة، لاسیما بالنسبة لمضادات الھیستامین والمؤثرات العقلیة. 
ث خزل  یمكن أن تحدث مضاعفات في الجھاز التنفسي نتیجة استخدام جرعات قیاسیة من البنزودیازیبینات أو التخدیر أثناء الجراحة. كما یحد
ون بعد  المعدة بعد الجراحة، حیث أن القناة الھضمیة لا "تستیقظ" بنفس السرعة مثل الدماغ. وقد تتم الاستفادة من أدویة مثل المیثیل نالتریكس

 الجراحة في منع آثار الأدویة شبھ الأفیونیة بعد الجراحة على حركیة الأمعاء. 



 

 

بتھم بقصور الغدة الكظریة، فمن الأھمیة بمكان زیادة جرعة الكورتیزول أثناء بالنسبة للمراھقین القلائل الذین یتم تشخیص إصا
 المرض. 

 
 ملاحظات عامة: 

ھذه الوثیقة تم تصمیمھا لتناول المشكلات الطبیة التي عادةً ما تتم مواجھتھا لدى المراھقین المصابین بمتلازمة برادر ویلي في إطار  
الخطیرة وتحسین جودة الحیاة. كما أن ھناك وثیقة منفصلة من المنظمة الدولیة لمتلازمة برادر ویلي  السعي إلى الحد من المضاعفات 

)IPWSO .تتناول التقییمات أثناء الزیارات المنتظمة للرعایة الأولیة والتخصصات الفرعیة ( 

بسبب واحدة من ثلاث آلیات   15وسوم یرجع السبب في الإصابة بمتلازمة برادر ویلي إلى عدم وجود معلومات وراثیة على الكروم
أو الخلل في البصمة على الكروموسوم   15أو اختلال الصیغة الصبغیة لأحد الأبوین  15q11.2-q13وراثیة (الحذف في الكروموسوم  

شخیص في  ). یوصى بشدة بتأكید التشخیص من خلال الاختبارات الجینیة. ذلك مع العلم بأن تحلیل مثیلة الحمض النووي یؤكد الت 15
٪ من الحالات، لكن یجب العمل أكثر من قبل أخصائي الوراثة الطبیة لتحدید الفئة الجزیئیة. یمكن أن تساعد المنظمة الدولیة  99>

) في تحدید مصادر الاختبار. جدیر بالذكر أن ھناك حالات أخرى یمكن أن تتداخل في العلامات  IPWSOلمتلازمة برادر ویلي (
 برادر ویلي.  والأعراض مع متلازمة

للجمھور   مناسب  بأسلوب  الغالب  في  المكتوبة  الأخرى،  المعلومات  من  وغیرھا  الطبیة  المعلومات  على  أیضًا  الاطلاع  یرجى 
) الذي یتضمن معلومات عن منظمات دعم الأسرة في أكثر IPWSOالعادي، على موقع المنظمة الدولیة لمتلازمة برادر ویلي (

 http://www.ipwso.org. بلداً: 100من 
 
 

  مصادر المعلومات التفصیلیة حول تشخیص وأعراض وتقییم والتعامل مع متلازمة برادر ویلي: طب الأطفال: 
; 2820-eds.2010www.pediatrics.org/cgi/doi/10.1542/p   :مراجعات الجین
/https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK1330   وكتیب التنبیھ الطبي منPWSA:  
-GIChart-content/uploads/2022/04/MedicalAlertsBooklet-https://www.pwsausa.org/wp

2022.pdf 
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   الرعایة الطبیة للمراھقین المصابین بمتلازمة برادر ویلي
 إرشادات التقییم للأطباء 

 
) ھي اضطراب وراثي معقد ذو مظاھر نمائیة عصبیة وسلوكیة متعددة تنشأ في مراحل الطفولة والمراھقة.  PWSمتلازمة برادر ویلي ( 

لتقدیم   یمكن علاج المضاعفات الطبیة والنفسیة المحتملة بشكل أكثر فاعلیة في المراحل المبكرة من مسارھا. وقد تم إعداد ھذا الدلیل 
المشورة لأطباء الأطفال أو الأطباء المعالجین حول كیفیة التقییم الاستباقي والتحدید السریري للعلامات المبكرة للمشكلات التي تحدث  

ري  للمراھقین المصابین بمتلازمة برادر ویلي. ذلك مع العلم بأن الحاجة إلى الإشراف والرقابة البیئیة للتعامل مع سلوكیات النمط الظاھ
المرتبطة بمتلازمة برادر ویلي تتعارض مع سعي المراھقین إلى الحریة والاستقلالیة. كما أن المضاعفات المحتملة موضحة بالتفصیل  

. یوصى بإجراء الفحوصات والاختبارات السریریة الموضحة  عرض عام للمشكلات المتعلقة بالمراھقین للأطباءفي الوثیقة المصاحبة، 
رة السنویة للرعایة الأولیة أو التخصص الفرعي. یمكن مشاركة نتائج الاختبارات وبیانات الاتصالات بالأخصائیین أدناه أثناء الزیا

) أنھ قد یكون ھناك تباین IPWSOالفرعیین مع الوالدین خلال ھذه الزیارات السنویة. تدرك المنظمة الدولیة لمتلازمة برادر ویلي (
ات الصحیة والأخصائیین، ولكن العدید من البلدان تطور عیادات متعددة التخصصات لحالات  كبیر في إمكانات الوصول إلى الخدم

الإصابة بمتلازمة برادر ویلي لتسھل على العائلات الاتصال بالأخصائیین الفرعیین. تلخص ھذه الوثیقة الاحتیاجات الصحیة الرئیسیة  
ارئ إلى إرشادات العرض العام والتقییم الأخرى في ھذه السلسلة بالنسبة  الموصى بھا في سیاق الموارد المتاحة. كما نوجھ عنایة الق

سنة)   12سنوات إلى    3سنوات) والأطفال المصابین بمتلازمة برادر ویلي (من  3للرضع المصابین بمتلازمة برادر ویلي (حتى سن  
 متلازمة برادر ویلي. سنة فأكبر) والبالغین المصابین ب   13والمراھقین المصابین بمتلازمة برادر ویلي (

 
 السجل الطبي الدقیق مع التأكید على ما یلي: 

  قیمِّ التقدم الدراسي مع التركیز على التعلم والسلوك والتفاعل الاجتماعي. وراجع الخطة التعلیمیة الفردیة وتناول المسائل ذات الصلة    •
 بمتلازمة برادر ویلي (الطعام والسلوك والتمارین الریاضیة والتعلیم الخاص والمھارات الحیاتیة والتخطیط المھني). 

 الحالي، بما في ذلك تقییم مدى كفایة الإشراف ومستوى الضغط الأبوي.  قیمِّ الوضع المعیشي    •
قیمِّ التعامل مع الوزن من خلال مراجعة مخطط الوزن المنزلي واستراتیجیة مقدم الرعایة لتعدیل حصص الطعام في حالة      •

 زیادة الوزن. 
قیمِّ مدى كفایة التدخلات الغذائیة لتحدید ما إذا كان التشاور مع أخصائي تغذیة واسع المعرفة بمتلازمة برادر ویلي ضروریاً للتحكم      •

رات الحراریة والتوازن الغذائي ومكملات الفیتامینات/المعادن لضمان تناول كمیة كافیة من المغذیات الكبیرة/الدقیقة مثل  في السع 
 والحدید.   3ثنائي الھیدروكسي د -25الكالسیوم وفیتامین 

ة والأوساط المجتمعیة. واستفسر  استفسر عن الوصول إلى الطعام في البیئات المختلفة بما في ذلك المنزل والمدرسة والبرامج المھنی    •
 أیضًا عن مدى كفایة الإشراف في كل مكان من ھذه الأماكن. 

استفسر عن طبیعة وخطورة السلوكیات المتعلقة بالطعام. سیساعد الأمن الغذائي النفسي (معرفة الجدول الیومي للوجبات والوجبات     •
تقدیمھا مع الوصول إلى الطعام الخاضع للرقابة) في تقلیل القلق  الخفیفة بالإضافة إلى نوع الطعام وحجم الحصص التي سیتم 

 والسلوكیات المتعلقة بالطعام في أي عمر. 

قیمِّ مستوى النشاط البدني كل یوم من حیث النوع والمدة، لاسیما الأنشطة غیر الحركیة مثل القراءة أو استخدام الكمبیوتر والأجھزة      •
ن زائدة وتتطلب وضع حدودًا زمنیة. وحدد طبیعة ومدة التمارین البدنیة الیومیة وما إذا كان التمرین  الإلكترونیة الأخرى، والتي قد تكو

  مشتركًا مع الأقران (مثل الألعاب الأولمبیة الخاصة أو فنون الدفاع عن النفس أو دروس الرقص) و/أو الأنشطة القائمة على العائلة (مثل 
ط البدني، مثل المشي أو السباحة أو ركوب الدراجات، لمدة ساعة إلى ساعتین یومیاً. یجب أن  المشي أو التنزه). یوصى بممارسة النشا

یحدد أخصائي العلاج الطبیعي مدى أمان استخدام معدات التمرین مثل المشایات الكھربائیة أو العجلات الثابتة أو الأجھزة الإھلیلجیة.  
 د الأھداف والإنجاز. ویمكن أن تساعد الرغبة في المنافسة في سھولة تحدی 

لا تتلاشى الحاجة إلى التحفیز الحسي الحركي مع تقدم العمر. قیمِّ الوصول إلى الأنشطة التي تعزز التكامل والتحفیز الحسي الحركي     •
 مثل ركوب الخیل والسباحة والرقص وقرع الطبول والفنون والحرف الیدویة...إلخ. 

 ة أخصائي عظام. راقب درجة الجنف ومدى الحاجة إلى التصویر بالأشعة أو استشار    •



 

 

قیمِّ مستوى نظافة الفم والأسنان بحثاً عن علامات التسوس أو تآكل المینا أو التآكل الناتج عن صریر الأسنان. یجب أن یتم فحص      •
 مرات في السنة.   3الأسنان وتنظیفھا من مرتین إلى  

 ) للأنظمة، قم بتقییم ما یلي: GIفیما یتعلق بمراجعة أخصائي الجھاز الھضمي (    •
o .الكفاءة الفمویة في القضم والمضغ والبلع 
o  معدل الأكل وحدوث التخمة أو الغصة (الشرقة). إجراءPace and Chase  .(انظر المرفقات) 
o ) سجل الإصابة بمرض ارتجاع المريء المعديGERD و/أو الاجترار. إجراء (Pace and Chase    انظر)

 المرفقات). 
o  الحصول على الطعام أو تناول المشروبات أو الإمساك. سجل التقلبات في الوزن بسبب 
o   سجل الانتفاخ البطني (مع القلق من تمدد المعدة)، الذي قد یكون مرتبطًا بالتجشؤات الكریھة الرائحة و/أو

 الشكاوى من ألم في البطن و/أو تقیید أو التوقف عن تناول الطعام. 
o الشكل الثعباني" (انظر المرفقات). ضع في اعتبارك   - ز نمط واتساق الأمعاء باستخدام مخطط بریستول للبرا"

 الإحالة إلى أخصائي أمراض الجھاز الھضمي لعلاج الإمساك. 
o   الأدلة على خدش المستقیم (وصف البراز و/أو الدم على الیدین والدم في المرحاض)، وغالباً ما یرتبط

 بالإمساك أو الإجھاد أو قضاء وقتاً طویلاً في المرحاض. 
o یمكن أن یمثل التنسیق الحركي المطلوب للمسح تحدیاً ویتفاقم مع زیادة الوزن/السمنة.  -ة المرحاض  نظاف 

النوم/الاستیقاظ: قیَّم سجل النوم/الاستیقاظ وقم بالرجوع إلى أدویة الرئة أو النوم لعلاج الشخیر أو توقف التنفس أثناء النوم أو   •
لشرود لیلاً، أو كل ما سبق. وإذا كان الشخص یستخدم بالفعل جھازًا للضغط الموجب  النوم المضطرب أو النعاس أثناء النھار أو ا

، قم بتحدید ما إذا  (BiPAP) أو الضغط الموجب الثنائي المستویات في مجرى التنفس ( CPAPالمستمر في مجرى التنفس (
 كانت ھذه الأجھزة متوافقة وما إذا كانت ھناك حاجة إلى التحقق من الإعدادات. 

سلس البول/التبول اللاإرادي: استفسر عن سلس البول أثناء النھار أو لیلاً. یتضاءل الإحساس بامتلاء المثانة وقد یتأخر انتقال إشارة    •
یتم  التبول من المثانة إلى المخ. قد یكون ذلك مصحوباً أیضًا بالإمساك أو توقف التنفس أثناء النوم. ونتیجة لنقص التوتر، فمن الشائع ألا 
تفریغ المثانة كلیاً بعد التبول مما یزید من احتمالات حدوث سلس البول أو التبول اللاإرادي نھارًا. كما یمكن أن تسھل الجاذبیة من  

 حدوث ذلك إذا كان المراھقون الذكور یقومون بالتبول في وضع الوقوف. 
أو التصلب المعرفي أو التحصیل أو السلوك القھري أو الطلب   السلوك: قیمِّ احتمالات حدوث وشدة نوبات الغضب أو السلوكیات التخریبیة  •

 المتكرر أو الكذب والسرقة أو العدوان الاندفاعي أو التھدیدات بإیذاء النفس/الآخرین، أو كل ما سبق. 

نوبات.   خدش الجلد: قیمِّ مكان وتكرار وشدة خدش الجلد أو حالات إیذاء النفس الأخرى. یحدث خدش الجلد في الغالب في شكل   •
 وقد یكون تحدید مكان الخدش مفیدًا في وضع خطة التدخل. 

اضطراب الحركة: اسأل عن القوالب النمطیة والتشنجات اللاإرادیة وحالات خلل الحركة والوضعیات غیر العادیة للجسم، لاسیما إذا    •
 والإغماء التخشبي والجامود. كان المراھق یتلقى دواءً مضادًا للذھان. كما یمكن أن تكون ھناك احتمالات للجمدة  

 الأعراض النفسیة: استفسر عن القلق واضطراب الحالة المزاجیة وأعراض الذھان.   •
الأدویة الحالیة وجرعاتھا: قم بتقییم التفاعلات الدوائیة المحتملة والآثار الجانبیة والتوقف عن أخذ الأدویة التي لم تعد ضروریة،    •

 لاسیما الموصوفة لتؤخذ عند اللزوم. 
 

 الفحص الجسدي ذي الصلة، بما في ذلك ما یلي: 
)، وارسم منحنیات النمو المناسبة للمراھقین مع أو بدون ھرمون النمو  2، كجم/م BMIالطول، والوزن، احسب مؤشر كتلة الجسم (  •

 (انظر الروابط في نھایة الوثیقة) 
 محیط الرأس (ذي صلة بالنسبة للمراھقین الذین یتلقون ھرمون النمو)   •
 خزل المعدة أو الذین یتلقون أدویة مضادة للذھان) محیط البطن (بالنسبة لمن لدیھم تاریخ للإصابة ب   •



 

 

 ، في وضع الجلوس والوقوف (BP/Pالعلامات الحیویة: ضغط الدم ومعدل النبض (  •
 جودة التفاعل بین الأشخاص: علق على الیقظة والقدرة على الانخراط في التواصل البصري والحفاظ علیھ والقدرة على إقامة علاقة   •
 جودة الكلام (فرط التنفس، الوضوح) والقدرة على التواصل (القدرة على التعبیر عن الرغبات والاحتیاجات)   •
 لارتجاع (تآكل المینا) وصریر الأسنان والتسوس فحص الأسنان بحثاً عن علامات ا - الأسنان   •
 قم بإجراء تقییم للبحث عن علامات قصور القلب   -سماع القلب    •
 سماع الرئة للكشف عن التھویة غیر المنتظمة/الانخماص   •
 قم بإجراء تقییم للتحقق من الأدلة على وجود إمساك وتضخم بالكبد (الكبد الدھني) والطراوة  - فحص البطن   •
 فحص الظھر للتحقق من الجنف والحداب وموضع القضیب   •
 تقییم المشیة والمفاصل للتحقق من مشكلات الحركة   •

 - الأطراف السفلیة   •
o   فحص القدمین، ووضعیة القدم بالنسبة للقدم المسطحة، والحاجة إلى حشوات أحذیة (تقویم العظام) أو أحذیة

 خاصة 
o ة أو غیر المؤلمة)، أو التقرحات الناتجة عن الخدش، أو  الفحص بحثاً عن علامات وذمة الساق (المؤلم

 عدوى 
افحص الجلد، وطیات بین الثنیات، ومناطق حول الشرج، والخدوش النشطة، والقروح المفتوحة،   -اللحافة (الجلد)     •

 والقرح، والالتھابات، والشواك الأسود
 ما یتقدم بعد المرحلة الثالثة)  قیمِّ حالة البلوغ، ومرحلة تانر (نادرًا  -الأعضاء التناسلیة     •
 افحص للتحقق من الشقوق ونزیف المستقیم والأدلة على خدش المستقیم -المستقیم     •

 
 تحالیل الدم (سنویة): 

 صباحًا)  8) والجلوكوز في الدم صائم (یوصي بإجراء فحص الدم الصائم الساعة A1Cالھیموغلوبین السكري (ھیموغلوبین    •
 دھون الدم والكولیسترول وإنزیمات الكبد    •
 ، إذا أمكن الحصول علیھ (T3) والتریأیودوثیرونین الحر (T4) والثیروكسین الحر (TSHھرمون تحفیز الغدة الدرقیة (   •
 والكالسیوم وفوسفور   3ھیدروكسي فیتامین د -25    •
 الھیموغلوبین والھیماتوكریت؛ عدد خلایا الدم البیضاء وعدد الصفائح الدمویة    •
قد یشیر نقص صودیوم الدم إلى الإفراط في تناول السوائل أو الآثار الجانبیة   -) والكریاتینین K) والبوتاسیوم (+Naالصودیوم (+    •

 لأدویة المؤثرات العقلیة و/أو مضادات الاختلاج المزاجیة 
 ) لمن سبق علاجھم بھرمون النمو، للتأكد من الجرعة والتوافق IGF-1نمو الأنسولین (عامل    •
، والإنھیبین ب، في حالة عدم  (FSH، والھرمون المنبھ للجریب ( (LHھرمون التستوستیرون في الدم، والھرمون الملوتن ( -الذكور     •

 تلقیھم للعلاج ببدائل التستوستیرون
، والإنھیبین ب، في حالة عدم تلقیھن للعلاج  (FSH، والھرمون المنبھ للجریب ( (LHوالھرمون الملوتن ( استرادیول المصل،  - الإناث    •

 ) إلى الخصوبة المحتملة. 20ببدائل الھرمونات الجنسیة. یشیر المستوى الطبیعي للإنھیبین ب في المصل (> 
 

 الاختبارات التشخیصیة السریریة الموصى بھا: 
  14سنوات إلى    10التصویر بالأشعة (أشعة إكس) للظھر للتحقق من الجنف/الحداب عند التقییم الأولي؛ بشكل سنوي من عمر    •

سنة وكلما ظھرت علامات سریریة على عدم تناسق العمود الفقري. اطلب من أخصائي الأشعة التعلیق على كمیة البراز في  



 

 

 البطن. 
تحدد من خلال صورة الأشعة للید الیسرى) مع العمر الزمني لتحدید مدى سرعة نمو الھیكل  تتم مقارنة عمر العظام (الذي ی    •

 العظمي، وعادةً ما یكون ذلك مرتبطًا بالعلاج بھرمون النمو. 
) كل عامین؛ یستخدم لقیاس كثافة المعادن في العظام (للكشف عن علامات  DEXAقیاس امتصاص أشعة إكس الثنائي الطاقة (    •

 ظام أو قلة العظام) ولتقییم تكوین الجسم (عن طریق تحدید كتلة الدھون). ھشاشة الع
)  MSLTتخطیط النوم لاستبعاد توقف التنفس أثناء النوم، لاسیما في حالة زیادة الوزن مؤخرًا؛ أو اختبار كمون النوم المتعدد (    •

التقییم بواسطة أخصائي طب النوم لتعدیل الإعدادات على أجھزة  للنعاس المفرط أثناء النھار لاستبعاد الخدار أو التغفیق؛ أو إعادة 
 ). BiPAP) أو الضغط الموجب الثنائي المستویات في مجرى التنفس (CPAPالضغط الموجب المستمر في مجرى التنفس (

 
 الاستشارات و/أو المشورة السریریة الموصى بھا: 

 التقییم نصف السنوي للنظر؛ الإحالة إلى أخصائي العیون في حالة الشك في وجود خطأ انكساري    •
 تقییم السمع، إذا لم یكن قد تم إجراؤه من قبل    •
 التقییم من قبل أخصائي الغدد الصماء لمناقشة العلاج بالھرمونات الجنسیة أو علاج ھشاشة العظام/قلة العظام    •
رعایة طب النساء للفتیات، والقیم العائلیة المتعلقة بالجنس، ومخاطر الحمل، والأمراض المنقولة جنسیاً  مناقشة الحاجة إلى    •

)STD’s لمناقشة مسائل البلوغ والخصوبة والمشورة ذات الصلة.  عرض عام للمشكلات المتعلقة بالمراھقین للأطباء). انظر 
ة برادر ویلي من خلال الاختبارات الجینیة المناسبة الموصى بھا من قبل  تأكد من أنھ تم التأكید على تشخیص الإصابة بمتلازم   •

أخصائي الوراثة الطبیة. وإذا لم یكن الأمر كذلك، فارجع إلى أخصائي الوراثة الطبیة للاختبار والاستشارة الوراثیة للعائلة حول  
 مخاطر التكرار. 

تأكد من معرفتھ بمتطلبات متلازمة برادر ویلي فیما یتعلق بالتغذیة والتعامل  شھور، مع ال 6إلى  4أخصائي التغذیة (أو من یكافئھ) كل     •
 مع الوزن 

 تقییم العلاج الطبیعي للمفاصل والعضلات والتوصیات المتعلقة بالأنشطة الحركیة والتمارین الریاضیة المناسبة لإخراج الطاقة    •
 استشارة العلاج المھني للتحفیز الحركي الحسي المناسب للنمو (النظام الغذائي الحسي)    •
ھج الدراسیة والبرامج المھنیة والتوظیف الداعم النظر في مدى ملاءمة الوضع في المدرسة فیما یتعلق بالمنا   •

 المستقبلي 
 النظر في الإحالة إلى أخصائي أو طبیب نفسي لتقییم وعلاج المشكلات السلوكیة أو المزاجیة    •
 مناقشة الحاجة إلى تأسیس وصایة قانونیة    •
 مناقشة خیارات الرعایة السكنیة المستقبلیة مع الوالدین   •
 مناقشة الوضع المالي المستقبلي والإرشادات الإداریة للحصول على التمویل والإعانات الحكومیة    •

 
 لاحظ من فضلك: 

الأمثل أن یتم التأكد من جدیر بالذكر أن ھناك حالات أخرى یمكن أن تتداخل في العلامات والأعراض مع متلازمة برادر ویلي. ومن  
صحة التشخیص عن طریق الاختبارات الجینیة. یمكن للاختبار الجیني الفردي، تحلیل مثیلة الحمض النووي، أن یعطي تشخیصًا قاطعاً  

)  IPWSO٪ من الحالات، لكن یجب العمل أكثر من قبل أخصائي الوراثة الطبیة. یمكن للمنظمة الدولیة لمتلازمة برادر ویلي (99في > 
 المساعدة في تحدید مصادر الاختبار. 

  مصادر المعلومات التفصیلیة حول تشخیص وأعراض وتقییم والتعامل مع متلازمة برادر ویلي: طب الأطفال: 
2820;-www.pediatrics.org/cgi/doi/10.1542/peds.2010 جعات الجین:  مرا

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK1330/   وكتیب التنبیھ الطبي منPWSA  :

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK1330/
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 الروابط: 
مخططات النمو للأطفال المصابین بمتلازمة برادر ویلي غیر المعالجین بھرمون النمو من بتلر وآخرون. طب الأطفال.  
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