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 دیدعلل )ERT( میزنلإا لئادبب جلاعلا قیرط نع يبموب ضرم جلاع نلآا رفوتی
 يف ةًلكشم ضیوعتلا لظی ،كلذ عمو .لئاھ زاجنإ وھو ،ملاعلا لوح ىضرملا نم
 دیزملا ةفرعم ىلع اصًیرح نوكت نأ لمتحملا نم ،يبموب ضیرمك .نادلبلا ضعب

 نم ،كلذ ثودح لبق .)ERT( میزنلإا لئادبب جلاعلا دئاوفو ةصرفلا هذھ نع
 ىلإ جاتحت مث .كدلب يف میزنلإا لئادب نع كضیوعت متیس ناك اذإ ام ةفرعم مھملا
 كلذ قرغتسی دق .يبموب ضرم جلاع ىلع رداقو دعتسم لھؤم بیبط ىلع روثعلا
 عقوم دیدحت دعب .كثحب طیسبت اھنكمی دراوم كانھ ،كلذ عمو .دھجلاو تقولا ضعب

 ةرشنلا هذھ فصت .جلاعلا يقلتل حشرم كنأ نم دكأتلل مییقت ءارجإ متیس ،بیبط
 لوصولا ةیناكمإ كل رفوی نأ ھنكمی بیبط اھیف دجاوتی نأ نكمی يتلا نكاملأا ضعب
 .ةیرورض نوكت دق يتلا ةیبطلا تارابتخلاا ةمئاقو ،میزنلإا لئادبب جلاعلا ىلإ
 

 ؟میزنلإا لئادبب يجلاعو يمییقتل بیبط ىلع روثعلا يننكمی فیك :س
 ضعب يف .ھیف شیعت يذلا دلبلل اًقفو كلذ فلتخی .يبموب ضرم جلاعل دعتسم بیبط ىلع روثعلا مھملا نم ،میزنلإا لئادبب جلاعلا يقلت لبق :ج
 .يلحم ىفشتسم يف بغار بیبط عقوم دیدحت ىضرملا ىلع بجی ،ىرخأ نادلب يف .يبموب ىضرم جلاع ىلع فرشت ءاربخ زكارم دجوت ،لودلا
 
 يبموب ضرمل ةیلودلا ةیعمجلا ىدل لاصتلاا ةھجب لاصتلاا يھ ةدیجلا ةیادبلا ةطقن نإف ،كدلب يف يبموب ضرم يف صصختم ریبخ ىلع روثعلل
)IPA( ينورتكللإا عقوملا ىلإ لقتنا .كدلب يف ةمظنملا وأ. https://www.worldpompe.org/ 
 
 

 ؟اھحرط دیرأ دق يتلا ةلئسلأا ضعب يھ ام ،میزنلإا لئادبب يجلاع ىلع قفاوی بیبط ىلع رثعأ نأ دعب :س
 زھّج .ةثداحملا هذھل اًدیج اًدعتسم نك .جلاعلا ءدب لبق ةثداحم ءارجإ مھملا نم ،میزنلإا لئادبب كجلاعل دادعتسا ىلع بیبط ىلع روثعلا درجمب :ج
 .لیھأتلا ةداعإو ،ةیبطلا تارابتخلااو ،ةیسسحتلا لعفلا دودرو ،ضیوعتلاو ،قبسملا صحفلا لثم ءایشأ كلذ يف امب ،كتلئسأ عیمجب ةمئاق
 
 :اھریغ نم كب ةلص رثكأ ةلئسلأا ضعب نوكت دق ،كتماقإ دلب ىلع ءًانب .اھحرط دیرت دق يتلا ةلئسلأا عون ىلع ةلثملأا ضعب يلی ام يف

 ؟نیرخآ يبموب ىضرم اضًیأ جلاعت لھ •
 ؟میزنلإا لئادبب جلاعلاو يبموب ضرم يف ةربخ يوذ نیرخآ نییصاصتخاب لاصتا ىلع تنأ لھ •
 ؟بیرستلا تاجلاع عم كتبرجت ام •
 ؟نیمأتلاب ةقلعتملا تاءارجلإا يف يمعدل دادعتسا ىلع تنأ لھ •
 ؟بیرستلا تاجلاع ءدب لبق ةیبط تارابتخا وأ صوحف يأ ءارجإ ىلإ جاتحأ لھ •
 ؟جلاعلا يقلت نكمی تاقوأ يأ يفو ،مایأ يأ يف •
 ؟بیرستلا قرغتسیس تقولا نم مك •
 ؟لزنملا يف وأ بیرست زكرم وأ ىفشتسم برقأ يف - بیرستلا متیس نیأ •
 ؟بیرستلا موی يف ھّعقوتأ نأ بجی يذلا ام •
 ؟ةرم لك يف ةدیدج بیرست ةربإ ىلع لصحأس مأ ةرطسق ذفنم ىلإ جاتحأس لھ •
 ؟يسسحت لعف در نم تیناع اذإ ثدحیس اذام •
 ؟ةبانلإاب لثمم كیدل لھ ؟ةزاجإ يف نوكت امدنع ثدحی اذام •
 يیصاصتخا وأ يعیبطلا جلاعلا يیصاصتخا وأ لیھأتلا ةداعإ يیصاصتخا لثم نیرخآ ءابطأ ىلإ تلااحإ ىلإ جاتحأ دق ،جلاعلا أدبأ نأ دعب •

 ؟تلااحلإا هذھ يف يتدعاسم كنكمی لھ .قطنلا جلاع
 ؟ماظتناب يتلاح ةبقارمل دادعتسا ىلع تنأ لھ •
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 ؟میزنلإا لیدب ىلع لوصحلا نم نكمتأ نأ لبق ھلعف يّلع بجی يذلا ام :س
 يمیزنلإا كطاشن نع اًیبط ارًیرقت نأ ينعی اذھو .يبموب ضرمل دكؤم صیخشت كانھ نوكی نأ يرورضلا نم ،میزنلإا لیدب جلاع يف ءدبلا لبق :ج
 بلقلل اصًحف تارابتخلاا هذھ لمشت دق .جلاعلا أدبت نأ لبق ةیفاضإ تارابتخا ءارجإ يف اضًیأ كبیبط بغری دق .يوونلا ضمحلا ةرفط لیلحت وأ/و
 تلاضعلا تاعومجم ةوق سایقل( ةیبصع تارابتخاو ،)بلقلا ةلضع ةجسنلأ يئابرھكلا طاشنلا روصتو ھعاقیإو بلقلا تابرض لدعم سایقل(
 سایقل( مد تارابتخاو ،)ةددحم ةینمز تارتف رادم ىلع هرفزتو ھقشنتست يذلا ءاوھلا لدعمو ةیمك لیجستل( ةئرلا فئاظو تارابتخاو ،)اھتفیظوو
 وأ ساسأ طخب كبیبط تارابتخلاا هذھ جئاتن دوزت .عمس رابتخا وأ لمح رابتخاو ،)كمد يف تامیزنلإاو تانیتوربلاو نوھدلاو لرَاھكلا ىوتسم
 .مدقتلا ىوتسم دیدحتل تارابتخلاا هذھ راركت متی دق ،كجلاع مّدقت عم .ةیادب ةطقن
 
 لوصولا ةلوھس ىدم دیدحتل كبیبط كصحفی نأ حجرملا نمف ،)كمد ىرجم للاخ نم( دیرولا قیرط نع ىطعُی میزنلإا لئادبب جلاعلا نلأ ارًظن
 زاھج وأ( ةرطسق ذفنم كیدل نوكی نأ كبیبط يصوی دقف ،ربلإا يقلت نم اًفئاخ تنك اذإ وأ ،كتدروأ ىلإ لوصولا بعصلا نم ناك اذإ .كتدروأ ىلإ
 زاھجلا اذھ ةزیم .ماع وأ يعضوم ردخم مادختساب دلجلا حطس تحت ردصلا ةقطنم يف عضوُی زاھج نع ةرابع ةرطسقلا ذفنم .عورزم )ھباشم
 شقانی نأ بجی .يدیرولا ءارجلإابً ةنراقم ىودعلاب ةباصلإل ىلعأ ارًطخ كانھ نأ يف بیعلا لثمتیو .ةدرولأا ىلإً لاھسً لاوصو رفوی ھنأ يھ
 .ءارجإ يأ ذاختا لبق كعم رایخلا اذھ كبیبط
 

 ؟جلاعملا يبیبط بناج ىلإ يب ينتعی دق اضًیأ نم :س
 :لثم :نیصصختملا نم قیرف نم ةیبطلا ةیاعرلا يأ - تاصصختلا ةددعتم ةیاعر يقلت مھملا نم ،يبموب ضرمب كتباصإ صیخشت درجمب :ج
 نییصاصتخلاا فلتخم ىلإ تلااحإ مدقیو كتلاح مّدقت بقاری تلاضعلاو باصعلأا بط يصاصتخا وأ لافطلأا بیبط وأ ةثارولا ملع يصاصتخا
 ضارمأ يصاصتخاو ةیذغتلا يصاصتخاو بطاختلا يصاصتخاو يعیبطلا جلاعلا يصاصتخا لثم ةنیعم ضارعأ عم نولماعتی نیذلا نییبطلا
 مھضعب عم تاصصختلا ددعتم قیرفلا اذھ ءاضعأ لصاوتی .ةمعاد ةیاعر اضًیأ نودعاسملا ةیحصلا ةیاعرلا ویصاصتخاو ءابطلأا مدقی دق .ةئرلا
 لوصحلا" Pompe Connections عجار ،تاصاصتخلاا ةددعتم ةیاعرلا لوح تامولعملا نم دیزمل .جلاعلا ةرتف لاوط رمتسم لكشب ضعبلا

 ."يبموب ضرمل ةبسانملا ةیاعرلا ىلع
 
 
 
 
 نأ ملعلا عم ،يبموب ضرمل ةیلودلا ةیعمجلا لبق نم ةماع ةمدخك اھعیزوت متیو .ھلوانت متی يذلا عوضوملاب قلعتت ةماع تامولعم میدقت ىلإ ةرشنلا هذھ فدھت
 ةیھانتم ةقد قیقحت لیحتسملا نم لعجت ةسرامملا يف تاریغتلاو يرشبلا أطخلا نإ .رّیغتلا رمتسم ملع بطلا ربتعی .ةینھم وأ ةیبط تامدخ يأ مدقت لا ةیعمجلا

 میزنلإا لئادبب جلاعلا ةیلاّعف نأ رابتعلاا يف ذخلأا ىجرُی .ضیرملا بیبط ةًصاخ ،ىرخأ رداصم نم تامولعملا هذھ دیكأت مزلی .هذھك ةدقعم داوم میدقت دنع
 .رخلآ صخش نم فلتخت
 
 


