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نم ميلس  لفط  باجنإ  يف  ةينيطسلف  ةلئاع  ةدعاسمب  كلذو  ًاريبك ، ًايبط  ًازاجنإ  ةزغ ، عاطق  يف  ينيطسلف  يبط  قيرف  ققح   
.ضرملا اذهب  نوباصم  لافطأ  اهيدلو  تاونس  ذنم  ( Sanfilippo Disease وبيليفناس   ضرم   ) وهو ةلئاعلا  هنم  يناعت  يثارو  ضرم 

ًامدقتم ًازاجنإ  دعي  يبطلا  حاجنلا  اذه   " نأ فيرشلا  لضف  روتكدلا  ةزغ  يف  ةيملاسلإا  ةعماجلاب  ةيئيزجلا  ايجولويبلا  ذاتسأ  ربتعاو 
اذه قيقحت  نم  يبرعو  ينيطسلف  باصخإ  زكرم  اهيف  نكمتي  يتلا  ىلولأا  ةلاحلا   " اهنأ ًاحضوم  يبرعلا ، ملاعلا  ىوتسم  ىلع 

". حاجنلا

ايلاخلا يف  ةللحملا  تاميزنلأا 

ضعب نم  ايلاخلا  صلخت  نع  لوؤسملا  ميزنلإا   اذهو  ايلاخلا ، يف  ةللحملا  تاميزنلأا  دحأ  صقن  نع  وبيليفناس "  " ضرم مجنيو 
.ةيبصعلا ايلاخلا  يف  ًاصوصخو  مسجلا ، يف  مكارتت  لاأ  ضرتفملا  نم  يتلا  داوملا 

نم ديدعلا  ريطخلا  ضرملا  اذه  بحاصيو  ضيرملل ، ةيلقعلا  تاردقلاب  روهدتلا  يف  ضرملا  اذهل  ةريطخلا  ضارعلأا  لثمتتو 
، ةيعمس لكاشمو  باعللا ، يف  ةلويسو  تلااحلا ، ضعب  يف  مكبلا  دحل  لصت  يتلا  قطنلا ، ةبوعص  اهنم ، ةيحصلا  لكاشملا 

نس ىدعتي  تلااحلا لا  ضعب  يفو  هب ، باصملا  صخشلا  رمع  رصقيو  تلااحلا ، ضعب  يف  مات  داعقإو  يسفنتلا ، زاهجلاب  تاباهتلاو 
ً.اماع نيرشعلا 

ديدشلا راصحلاو  تايناكملإا  فعض 

، اهشيعي يتلا  تاقوعملا  ةرثكو  ديدشلا ، راصحلاو  تايناكملإا  فعض  مغر  ةزغ  عاطق  نإ  ": " 21 يبرع "ـ هثيدح ل يف  فيرشلا  لاقو 
لك اهيدل  رفوتت  يتلا  ةمدقتملا  لودلاب  ةنراقم  ةريبك ، انل  ةبسنلاب  دعت  يتلا  تازاجنلإا  قيقحت  ىلع  ةردقلاو  ةميزعلا  كانه  نأ  لاإ 

". تاونس ذنم  حاجنلا  اذه  لثم  قيقحت  تعاطتسا  يتلا  مزلالا ، ليومتلاو  تايناكملإا 

مهأ دحأ  اهنأ  ًاربتعم  يملعلا ، ثحبلل  ةصاخ  ةينازيم  صيصخت  ىلع  لمعت  يتلا لا  ةينيطسلفلا  تاموكحلا  فيرشلا  دقتناو 
اهلوخد عنميو  يملعلا  ثحبلا  اهجاتحي  يتلا  داوملا  نم  ريثكلا  كانه  : " ًافيضم هايحن ، يذلا  راصحلا  اهيلإ  فاضي  يتلا  تاقوعملا ،

". مزلالا يبطلا  صحفلا  ءارجإ  نم  نكمتن  يك  ةديدع  ًارهشأ  اهلوصو  رخأتي  لقلأا  ىلع  وأ  للاتحلاا ، نم 

اذإ راصحلاو  تاقوعملا  مغر   " هنأ ًادكؤم  حضاو ،" فده  ثحابلا  ىدل  نوكي  نأ  مهملا   " نم هنأ  ةيئيزجلا  ايجولويبلا  ذاتسأ  ىأرو 
.نونب زكرم  ةلاح  يف  هتابثإ  مت  ام  اذهو  زاجنلإا ، ققحتي  ةدارلإا  تدجو 

ضرملا نع  ةلوؤسملا  ةرفطلا 

تهجاو لكاشملا  نم  ًاريثك   " نأ ةرازع  ينامأ  بيبانلأا  لافطأو  باصخلإل  نونب  زكرم  يف  ةثارولا  ربتخم  ةريدم  تدافأ  اهبناج  نم 



ةرفطلا عون   ديدحت  نم  تاونسلا  نم  ديدعلا  دعب  تنكمت  ىتح  اهبلط ، ىلع  ءانب  ةلئاعلا  مسا  ركذ  ىلع  ظفحتن  ةباصملا ، ةلئاعلا 
.ةلتحملا سدقلاب  دصاقملا  ىفشتسم  يف  اهلافطأ  بيصي  يذلا  ضرملا ، نع  ةلوؤسملا 

تأدب ةيلمعلا  تاءارجلإا   " نأ ةحضوم  ةيثارولا  ،" ةرفطلا  صيخشت  ةجيتن  ملاتسا  هظحل  ذنم  أدب  يلمعلا  اهرود  نإ   " تلاقو
حاجنو تاضيوبلا ، نقح  ثلاثلا  مويلا  يفو  نيجوزلل ، محرلا  جراخ  يرهجم  باصخإ  وهو  بيبانلأا ، لافطأ  ةيلمع  ءارجلإ  ريضحتلاب 

". ضرملا نع  لوؤسملا  نيجلا  نع  فشكلا  لجأ  نم  نوكم  نينج  لك  نم  ةدحاو  ةيلخ  ذخأ  مت  باصخلإا ، ةيلمع 

نع لوؤسملا  نيجلا  نع  فشكلا  مث  نمو  ( DNA  ) ةيلخ لكل  ةيثارولا  ةداملا  جارختساب  تمق   " ةثارولا يف  ةصتخملا  تعباتو 
". ملأا محرل  ةميلس  ةنجأ  ددع 4  عاجرإ  مت  ةميلسلا  ةنجلأا  رايتخاو  جئاتنلا  نم  دكأتلا  دعبو  ضرملا ،

بيبانأ لافطأ  ةيلمعل  ءوجللا  وه  وبيليفناس ، ضرم  نم  يناعت  يتلا  تلااحلا  كلت  لثمل  يبطلا  لحلا   " نأ ىلإ  ةرازع  هونتو 
(. PGD  ) محرلل اهعاجرإ  لبق  ًايثارو  ةنجلأا  صيخشت  ةينقت  قيبطتو 

ةليوط تاونس  ملح 

لوأ ةدلاوب  رونلا  اهدهج  ىريل  يملعلا ، ثحبلا  يف  اهتضق  ةليوط  تاونس  ملح  قيقحت  نم  اهنكمتل  ةرماغلا  اهتداعس  نع  تربعو 
.ةحارلاو ةنينأمطلاب  روعشلا  اهدقفأ  ضرم  نم  تاونس  ذنم  تناع  ةلئاعل  كلم ، ةميلس  ةلفط 

ةعفترم جلاعلا  فيلاكت  نلأ  تلااحلا  كلت  ةدعاسم  ىلع  لمعلاب  نيقاعملل ، ةيعارلا  تاسسؤملاو  ةحصلا  ةرازو  ةرازع  تدشانو 
.نمثلا

داوملا رخأت  وه  تاقوعملا  زربأ  نإ  : " ةرازع تلاق  ةيبطلا ، تلااحلا  هذه  ةجلاعم  يف  ًاقئاع  فقت  يتلا  تاقوعملا  زربأ  لوحو 
يتلا ةثارولا ، ربتخمب  ةصاخلا  داوملا  ضعب  راظتنا  يف  ةلاح  دوجو  ىلإ  ةريشم  ةمزلالا ،" ةيربخملا  تاصوحفلا  ءارجإ  يف  ةمزلالا 

.رهشأ ةثلاث  ذنم  ةلاحلا  كلت  جلاع  يف  مهاست  يتلا  تاصوحفلا  ضعب  ءارجإ  يف   مدختست 
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