
ةمظنم

ينيمريف يل ةمزلاتم
 ةيثارولا مارولأل

 مهم ينيمريف يل ةمزلاتمب ةيعوتلا
 ينصتخلماو مهتلائاع ،ىضرلما ينكمتل

  مهتحصل بسانلما رارقلا ذاختلإ

 ؟ينيمريف يل ةمزلاتمب ينباصلما صيخشت مهلما نم اذالم

 نأ لاإ ،ةلـــئاعـــلا ىلـــعً ابعـــص نوكـــي دـــق ةيـــثارو ماروأ ةـــمزلاتـــم صيخشـــت نأ
 ةاـــــــعارـــــــلم صيخشتـــــــلا اذـــــــهب ةـــــــيارد ىلـــــــع صاخـــــــشلأا نوكـــــــي نأ مهـــــــلما نـــــــم

 داوملـــل مهـــضرعـــت ليلقتـــل )ًلاثـــم ينـــخدتـــلاـــك( مهـــتايـــح طمـــن ةبـــقارـــمو مهتحـــص
 يــف ةفلتخــم ةيــناــطرــس ماروأ مهــيدــل رــهظت ينــباصــلما نإــفً اضــيأ .ةنــطرــسلما
 .ركبــلما فشكلــل ةــيرود تاــصوحــف لمــع يــعدتــسي صيخشتــلاــف ،ركبــم رمــع
 دادزــت يــلاتــلاــبوً انكمــم يــجلاعــلا لــخدتــلا حبــصأ ،اركبــم فشكــلا مــت املــك
 نامضلـ مهـم جلـاعـلما بيبطلـا عـم قيسنتلـا نإ .ناـطرـسلا نـم يـفاعتلـا صرـف
 يبطـــــلا مهصيخشـــــت ةاـــــعارـــــم عـــــم ينـــــباصملـــــل ةيحصـــــلا ةـــــياـــــعرـــــلا مدقـــــت نأ
 .يعاعشلإا جلاعلل ضرعتلا صخي اميف تاذلابو ،ينيمريف يل ةمزلاتمب

ةمظنلما ناونع
Li-Fraumeni Syndrome Association    

P.O. Box 6458 
Holliston, MA 01746 
855-239-LFSA (5372)

هيبنت
 ينمتهلما عيمجل ةماع تامولعم يه روشنلما اذه يف ةدراولا تامولعلما نإ
 وأ بيبط نم صتخلما ةرايز بجي .ينيمريف يل ةمزلاتم نع ديزلما ةفرعمب
 ةيبطلا ةراشتسلاا ىلع لوصحلل ةمزلاتلما هذهب ةفرعم اذ يثارو راشتسم

 "ةايحلا" فلاحت
 فاشكتـسلا مـلاعـلا ءاحـنأ عيمـج نـم ينثـحاـبو ءابـطأ نـم نوكتـي فـلاحـت وـه
 ةايــــح ينــــسحتل ضعبــــلا مهضعــــب ةدــــعاســــم مهــــفدــــه .ينيــــمريــــف يــــل ةــــمزلاتــــم
 ةـفرعـلم .ةـمزلاتـلما هذـه نـع انتـفرعـم ةداـيزـلو ،ينيـمريـف يـل ةـمزلاتمـب ينـباصـلما
 ةراــــيز ءاــــجرــــلا ،”ةايحــــلا“ فــــلاحــــت يــــف جلاعــــلاو ثاحــــبلأا زــــكارــــم نــــع دــــيزــــلما
ينورتكللإا عقولماب ةدوجولما "ةيبطلا رداصلما" ةنوقيأ



 تانيجـــــلا دـــــحأ وـــــهو TP53 ينـــــج يـــــف ةيـــــضرـــــم ةرفـــــط ببـــــسب ثدـــــحت
 ماهـــــلا P53 ينـــــتورـــــب ينجـــــلا اذـــــه جتنـــــي .مسجـــــلا يـــــف مارولأـــــل ةطبثـــــلما
 دـق ينجـلا اذـه يـف ةرفـط يأ نإـف يـلاتـلاـبو ،مارولأا نـم مسجـلا ةـيامـحل
 ريـغ حبصيـف ،ًايلـك هـجاتـنا مدـع وأ ينـتوربـلا اذـه جاتـنا يـف صقـن ببـست
.ةيناطرسلا مارولأا نٌوكت عنم يف مسجلا ةيامح ىلع رداق

 ةــمزلاتملــل ةببــسلما ةيــضرــلما ةرفطــلا نوــثرــي ينــباصــلما صاخــشلأا مظعــم
 تارفـط ببـسب ةـمزلاتـلما هذـه ثدـحت نأ نكمـي نكـلو ،نـيدـلاوـلا دـحأ نـم
 لقتنـــت .مارولأـــل يلـــئاـــع خـــيراـــت يأ بايـــغ يـــف يأ ،ةـــثوروـــم ريـــغ ةدـــيدـــج
 ةبـــسن كانـــه نأ ينعـــي امـــم ،ةدـــئاســـلا ةـــثاروـــلاـــب ينيـــمريـــف يـــل ةـــمزلاتـــم

 ىلـــع بجيـــف اذـــل .ًاـــباصـــم نوكـــي نأ لمـــح لـــك يـــف )٢ نـــم ١ يأ( ٪٥٠
 راشتـــــــسلما وأ صتخـــــــلما بيبطـــــــلا عـــــــم مهـــــــتارايـــــــخ ةشـــــــقانـــــــم ينـــــــباصـــــــلما
.يثارولا

 :لمشت ينيمريف يل ةمزلاتمب ةطبترلما ةيناطرسلا مارولأا
 ماظعلا ناطرس - 
 ةوخرلا ةجسنلأا ناطرس  - 
)سأيلا نس لبق ةباصلإا( يدثلا ناطرس  - 
 glioma, choroid( يزكرلما يبصعلا زاهجلاو غامدلا ماروأ  - 

plexus carcinoma, medulloblastoma, neuroblastoma(
ةيناطرسلا ةيرظكلا ةدغلا ماروأ -  
ايميكوللا - داحلا مدلا ناطرس -  

:لثم لقأ ةيلامتحا تاذ مارولأا نم ىرخأ عاونأ رهظت دق
 ةئرلا ناطرس - 
دلجلا ناطرس - 
 )نولوقلاو سايركنبلا لثم( يمضهلا زاهجلا ماروأ - 
 ىلكلا ماروأ - 
 ةيقردلا ةدغلا ماروأ - 

 تلاـــــئاعـــــلا ينـــــب فلتخـــــي ةـــــباـــــصلإا رمـــــعو يـــــناـــــطرـــــسلا مروـــــلا عوـــــن نإ
 ينـــباصـــلما صاخـــشلأا مظعـــم نكـــلو .ينيـــمريـــف يـــل ةـــمزلاتمـــب ةـــباصـــلما
 ءابـــــطلأا نإ .مهـــــتايـــــح للاـــــخ يـــــناـــــطرـــــس مرو نـــــم رثـــــكأ مهـــــيدـــــل رـــــهظت
 ناــطرــسلاــب ةــباــصلإا ةيــلامتــحا نوشــقانــي فوــس ةــثاروــلا يراشتــسمو
 TP53 ينــــج يــــف ةيــــضرــــلما ةرفطــــلاو يلــــئاعــــلا خــــيراتــــلا ةعــــجارــــم دعــــب
 ةيـناـطرـسلا مارولأاـب ةـباـصلإا ةيـلامتـحا نأ نـم مـغرـلا ىلـعو .صخشلـل
 باصـي فوـس ةيـضرـلما ةرفطلـل لـماـح صخـش لـك سيـل نأ لاا ةعفـترـم
 .ةيناطرسلا مارولأاب

:ةيلاتلا تلااحلا دحأ يف ينيمريف -يل ةمزلاتمب هبتشي

 يــــل ةــــمزلاتمــــب ةــــقلاعــــلا تاذ ةيــــناــــطرــــسلا مارولأا دــــحأــــب ةــــباــــصلإا •
 ناــطرــسلاــب باصــم بــيرــق دوــجو يــف ،اــماــع ٤٦ رمــع لبــق ينيــمريــف
 ً.اماع ٥٦ رمع لبق
 ةـقلاـع تاذ لـقلأا ىلـع مهنـم يننـثا ،ةيـناـطرـس ماروأ ةدعـب ةـباـصلإا •
 .ينيمريف يل ةمزلاتمب
 .ًاماع ٣١ رمع لبق يناطرسلا يدثلا مروب هأرمأ ةباصإ •
 لثمـــت يتـــلا مارولأا نمـــض نـــمو رداـــن يـــناـــطرـــسلا مروـــلا ناـــك اذإ •
 غاـــمدـــلا ماروأ وأ ةـــيولـــك -راجـــلا ةدغـــلا ناـــطرـــس لثـــم ةـــمزلاتـــلما هذـــه
 وأ ، choroid plexus carcinoma مــــــــــــسلاا اذــــــــــــهب فرعــــــــــــت يتــــــــــــلا
 .rhabdomyosarcoma ةططخلما تلاضعلا ناطرس

:يثارولا صحفلاو ةيثارولا تاراشتسلاا

 أدبــت ينيــمريــف يــل ةــمزلاتمــب ةلــئاــع وأ صخشــل صيخشتــلا ةلــحر نإ
 قبطنــــت نــــيذــــلا صاخــــشلأا نإــــف يــــلاتــــلاــــبو .يلــــئاعــــلا خــــيراتــــلا ذــــخأــــب
 يـف ةروـكذـلما ينيـمريـف يلـ ةـمزلاتمـب صيخشتلـا ريـياعـم نـم يأ مهيلـع
 يــــــل ةــــــمزلاتــــــلم يــــــثاروــــــلا صحفلــــــل اوعضخــــــي نأ بجــــــي روشنــــــلما اذــــــه
 وــهو ،يــثارو راشتــسم ىــلإ صاخــشلأا ءلاؤــه لــيوحــت متــي .ينيــمريــف
 يـــل ةـــمزلاتـــم لثـــم ةيـــثاروـــلا تلااحـــلا يـــف صصختـــم يحـــص سرامـــم
 تاعبـت ةشـقانـم ةـصرـف يـثاروـلا راشتـسلما مهـل حيتـي ثيحـب .ينيـمريـف
 اميـــــف مهصيخشـــــت باعيتـــــسا ىلـــــع مـــــهدـــــعاســـــيو ،يـــــثاروـــــلا صحفـــــلا
 .ىرخلأا ةيتايحلاو ةيحصلا مهتارايخب قلعتي

 نــع ثحبلــل )باعــل وأ( مد ةنيــع ليلــحت ىلــع يــثاروــلا صحفــلا دمتعــي
 صخشــــــلا صحــــــف متــــــي ةداــــــع .TP53 ينــــــج يــــــف ةيــــــضرــــــلما تارفطــــــلا
 نوكـــي ةيـــضرـــلما ةرفطـــلا دـــيدـــحت مـــت نإـــف ،يـــناـــطرـــسلا مروـــلاـــب باصـــلما
 ةيـــلامتـــحا ةـــيدـــل مهنـــم يأ دـــيدـــحتل باصـــلما براـــقأ صحـــف ناكـــملإاـــب
 ينمتـــــهلما صاخـــــشلأا ةداـــــع .ةيـــــناـــــطرـــــسلا مارولأاـــــب ةـــــباـــــصلإـــــل ربـــــكأ
 ،ةيـثاروـلا تاـمولعـلما ىلـع تاظفحتـلا ضعـب مهـيدـل يـثاروـلا صحفـلاـب
 يــــثاروــــلا راشتــــسلما نإ .ىرــــخأ ةلئــــسأ يأ وأ لــــهلأا عــــم اهتــــكراشــــم
 .تاراسفتسلااو ةلئسلأا لك ىلع ةباجلإا هناكمإب

؟ينيمريف يل ةمزلاتم يهام
 ةيـــناـــطرـــس ماروأـــب ةـــباـــصلإا ةيـــلامتـــحا نـــم دـــيزـــت ةيـــثارو ةـــمزلاتـــم يـــه
 ءاوـس دـح ىلـع لاـجرـلاو ءاسنـلا بيصـت ينيـمريـف يـل ةـمزلاتـم .ةددعتـم
 ةـقلاعـلا تاذ ةيـناـطرـسلا مارولأا نإ .مـلاعـلا ءاحـنأ نـم قارـعلأا عيمـجو
 رـــهظت تاذ اهنـــم ريثكـــلا نكـــلو ،رمـــع يأ يـــف رـــهظت دـــق ةـــمزلاتـــلما هذـــهب
 رثـكأ نأ ترـهظأ ٢٠١٥ ماـع يـف ترـشن ةـسارد يـف .ةـلوفطـلا رمـع يـف

 مهـــــيدـــــل رـــــهظت ينيـــــمريـــــف يـــــل ةـــــمزلاتمـــــب ينـــــباصـــــلما لافـــــطلأا نـــــم ٪٤٠
 نأ ىـــلإ ةـــفاـــضلإاـــب .ًاـــماـــع رـــشع ةنـــماثـــلا رمـــع لبـــق ةيـــناـــطرـــسلا مارولأا
 يدثــــلا ماروأــــب ةــــباــــصلإــــل ٪١٠٠ ىــــلإ لصــــت ةيــــلامتــــحا مهــــيدــــل ءاسنــــلا
  .مهتايح للاخ ةيناطرسلا


