
  
 

ᢝ للأ التقᗫᖁر المᛞسط لورشة عمل المركز الأ ᢔᣍة رقم وروᘭة والعضلᘭᙫ272مراض العص  
 

، هولندا المᜓان: هوفدورب  
 

ᢝ  مراجعة معايᘻ ᢕᣂشخᘭص المركز الأ –عنوان ورشة العمل: التهاب العضلات المشتمل: عᡫᣄ سنوات من التقدم  ᢔᣍورو
الاستعداد للتجارب الᗫᖁᗫᣄة و  2013ة نمراض العصᘭᙫة والعضلᘭة لس للأ   

 
2023 حᗫᖂران 18-16التارᗫــــخ:   

  
ᡧ شمᘭدت (المانᘭا)  المنظمون:  ᡧᣂ(هولندا)، ي ᣄᛳان دي فᗫة)، مارᘭكᗫ ᢕᣂات المتحدة الامᘌل (الولاᘌس واᚱᖁك  

 
ᡧ  المشاركون:  ᢕᣌلᘭليندزي أه ،(دᗫᖔالس) سندرسن᜻ات المتحدة الأ ألᘌة)، لفانو (الولاᘭكᗫ ᢕᣂإم ،(ساᙏفر) اخᘘف النᘌش أᛳوم
ᗫكᘭة)، ᘌان دي ᗷلᘭكر  (ᗷلجᘭᜓا)، ماري  ولᘭفᘭه بنفينᛳست (فرᙏسا)، سلمان ᗷاي (الولاᘌات المتحدة الأ أهولندا)، ᗷادرᗫᖂᗫنغ ( ᢕᣂم

، هولندا)، هكتور ᘻشᚏنوي (الممل᜻ة المتحدة)، لᗫᖔز دᘌدرᗫكسن (الدنمارك)، مازن   ᡧᣔفلد (ممثلة عن المرᗫᖁب ᡧ ᢕᣌستᚱᖁك
غ (الولاᘌات المتحدة الأ ولاᘌات المتحدة الأ (ال دمشقᘭة ᢔᣂنᗫᖁفن غᘭᙬة)، سᘭكᗫ ᢕᣂدول جوهري (مᗫᖁة)، مᘭكᗫ ᢕᣂمز  أمᘌا)، جاᘭال ᡨᣂس

ᗫكᘭة)، بᘭدرو ماشادو (الممل᜻ة  ولᗫᖁᜓا ليندغرن (السᗫᖔد)، توم لᗫᖔد (الولاᘌات المتحدة الأ ألᘭلᘭكر (الممل᜻ة المتحدة)،  ᢕᣂم
ᡧ مظفر (الولاᘌات المتحدة  ᢕᣌالأ  المتحدة)، تحس ، ᡧᣔممثل عن المر) ᢝᣞشᛳة)، رولاند مᘭكᗫ ᢕᣂأم ،(اᘭات  إلمانᘌالولا) نداف ᢝᣢᘌ

ᢝᣢᗫ نᘭدام (المتحدة الأ  ᢕᣂة)، مᘭكᗫ ᢕᣂأم ،(انᗷاᘭال) نوᚏشᛳو ن ᡧ ᢕᣂشᛒا)، اᘭال ᡨᣂس (هولندا)،  أسᚱان سارᘭᙬسᚱᖁك ،(دᗫᖔالس) ندرز اولدفورز
ل ( ᡧ ᡧᣂا)، جورجيو تاسᜓا (أورنر ستᘭا). إلمانᘭطالᘌ  

 
جمة  ᡨᣂالإال ᣠ :ةᘭᗖᖁنداف، مازنإع ᢝᣢᘌ ةᘭدمشق  .  

 
ᢝ للأ ورشة عمل المركز الأتم عقد  ᢔᣍة رقموروᘭة والعضلᘭᙫسنوات  حول  272  مراض العص ᡫᣄالتهاب العضلات المشتمل: "ع

ᢝ لمراجعة معايᘻ ᢕᣂشخᘭص المركز الأ –من التقدم  ᢔᣍة لسنة لأ وروᘭة والعضلᘭᙫو الاستعداد للتجارب  2013مراض العص  
، من نحاء العالم، أمشار᛿ا من ᛿ل  29. اجتمع 2023تموز   18اᣠ  16الᗫᖁᗫᣄة" من  الطبᘭة ᡧᣔللمر ᡧ ᢕᣌلمراجعة ضمنهم ممثل

ة أ معايᢕᣂ الᙬشخᘭص، ᗷعد  ᡫᣄمن ع ᡵᣂᜧتم  2011ورشة عمل المركز حول التهاب العضلات المشتمل عام  انعقاد  عوام منذ أ .
رشادᘌة متفق عليها حول  إوضع قواعد بهدف  والتجارب العلاجᘭة الساᗷقة  للمرض التارᗫــــخ الطبᢝᣙᘭ  من دراساتمناقشة عدد 

 أقد . ها مخرجات  ومقايᛳس الᗫᖁᗫᣄة المستقᘘلᘭة تصمᘭم التجارب
᠍
ᢝ بᘭماغروماب و   جᗫᖁت مؤخرا

᡽ᣍلدوا ᡧ ᢕᣌتᗖᖁأتج  ᢝ
ᡧᣚ لومول᛿موᗫر

ᡧ أ، ولم تنجح حالات التهاب العضلات المشتمل ᢕᣌتᗖᖁي من التج   ᢝ
ᡧᣚ جةᘭᙬورة مراجعة دى أمما  المرجوّة  تحقيق الن ᡧᣅ لنقاش

هداف ورشة  أ. تضمنت الإᝏلي ᘭكᘭة المستقᘘلᘭةختᘘارات معايᢕᣂ الᙬشخᘭص الحالᘭة ووضع معايᢕᣂ ملائمة لقᘭاس مخرجات الا 
الأعضاء   ، وأوᣔمرض التهاب العضلات المشتمل و مراقᘘة تقدم المرض صحيᗫᖔة واعدة لᙬشخᘭدلالات العمل تحدᘌد 

ᗷ اب علاجᘭظل غ ᢝ
ᡧᣚ اᘭة القائمة حالᘌالرعا ᢕᣂاع معايᘘللمرض. فعّال ات  

 
. وقد  ᡧ ᢕᣌة مع المشاركᘭصᘭشخᙬة ورحلتهما الᘭتهما الشخصᗖᖁتج ᡧᣔافتتاح ورشة العمل، شارك الممثلان عن المر ᢝ

ᡧᣚا عن أᗖᖁع
ᢝ  عناᘌة الᗫᣄرة و الأᗷحاثولᗫᖔاتهما ᚽشأن الأ

ᡨᣍة والمتضمنة الآᘭادة توعᗫاء الصحة العامة وذوي الاختصاص اأ: زᘘط  ᡧ ᢕᣌلقائم
ᡧ الأ  ،التهاب العضلات المشتملعᣢ رعاᘌة مرᡧᣔ الأمراض العضلᘭة والمتضمنة  ᢕᣂترك  ، ᡧᣔاجات المرᘭة احتᘭتلب ᣢحاث عᗷ

ᙏ  ᡧسبᘌد العلاج الأ الحاجة الملحة لتحد إᣠشارة والإ  ᢕᣌللمصاب   ᗷ لعᘘة الᗖᖔصع ᢝ ᡨᣎال   
ً
 إᘻسᛞب  عادة

᠍
  وتؤثر عᣢ    زعاجا شدᘌدا

المᗫᖁض الاجتماعᘭة. حᘭاة   
 

ات ول من ورشة العمل السماتتناول القسم الأ ᡫᣃةالإ والمؤᘭكᘭ ليᝏ ةᗫᖁة المجهᘭسجة العضلᙏالإضافة لصفات الأᗷ للمرض  
ᗷ ᡧه ᢕᣌشᜓل وافٍ والأ منها   الشائع، للمصابᚽ ،قل شيوعا  ᢕᣂشᜓل كبᚽ مما ساعد  ᢝ

ᡧᣚ  ص. وضعᘭشخᙬال ᢕᣂكر  إمعايᘘص المᘭشخᙬن ال
 غᢕᣂ معقدة وشاملة. ᘻشخᘭصᘭة  رشادات مر ᗷغاᘌة الأهمᘭة، وهناك حاجة ملحة لإألمرض التهاب العضلات المشتمل 



ᢝ اسᘘᙬعاد الأ لإاهذه سᙬساهم 
ᡧᣚ ل انخراط المالمشابهة  مراض رشاداتᘭسهᘻ ᢝ

ᡧᣚلمرض التهاب العضلات المشتمل و  ᡧ ᢕᣌصاب
ᢝ المستقᘘل. قد يᘘدأ مرض التهاᗷات العضلا 

ᡧᣚ ةᘭالتجارب العلاج ᢝ
ᡧᣚ المرضᗷعض الᗷ ᢝ

ᡧᣚ سمات ت المشتملᚽ ᡧᣔقل  أمر
 ما تظهر السمات التقلᘭدᘌة  شيوعا، ول᜻ن 

ً
ᢝ عادة

ᡧᣚ النظرا    . من المرض متقدمةال مراحل ال ᣄُحول   لص النقاشخَ  ،مرضلع
ورة إ ᘭةخزعة العضلال ᡧᣆᗷ ةᘭالتوص ᣠالحد الأ مع إجراء  ها جراء إ ᣢمن الدراسات ع ᡧᣍةالعضلالعينة دᘭ  .المستأصلة  
 
ᢝ السمات الᗫᖁᗫᣄة ذات صلة ᗷج س المᗫᖁض وجود الحديثة  الᗖᖔائᘭة الدراساتᗷعض  ظهرت أ

ᡧᣚ و عرقه،  أاختلافات
ᡧ  وᗖالأخص  ᢕᣌلع. وتبᘘة الᗖᖔو صع ᡧ ᢕᣌإالمشتمل يؤدي ن مرض التهاب العضلات أشدة ضعف الساق ᣠ ᣆَِاةى  مدقᘭح  
  ᡧ ᢕᣌالمصاب  ᣠه إᗷ الأخص دور الالتهاب كعامل  حد ماᗖة للمرض، وᘘᙫات المسᘭهذا القسم من ورشة العمل، تم عرض الآل ᢝ

ᡧᣚو .
ᢝ تطوّ 

ᡧᣚ ᢝᣒرهأسا .      
  

 ᣢمن ورشة العمل ع ᢝ
ᡧᣍدة وطرق استعمالها. تم عرض مجموعة متنوعة من أركز الجزء الثاᘌص الجدᘭشخᙬدوات  أدوات ال

 ᢝᣓᛳالمغناط ᡧ ᢕᣌالرنᗷ ر العضلاتᗫᖔنها تصᚏر من بᗫᖔالمو التصᗷ ،ة،  ات جᘭنها،  فوق الصوتᚏمن ب . ᢝ
ᡧᣍو ᡨᣂᗫالبوز ᢝᣙر المقطᗫᖔوالتص

ᡧ المغناطᢝᣓᛳ الأ  ᘌعدّ  ᢕᣌالرنᗷ رᗫᖔملاءمةالتص ᡵᣂᜧ  اᘭص.  حالᘭشخᙬنهج ال ᡧ ᢕᣌما    لتحس᛿ᘌةᘭالموجات فوق الصوتᗷ رᗫᖔالتص ᢔᣂعت  
 
ً
ᢝ عملᘭة الᙬشخᘭصواعد أداة

ᡧᣚ للمساعدة 
ً
ᗷالإضافة   خلال زᗫارة المᗫᖁض،استخدامها وتوفرها بᚽ ᣄᛳسᛞب سهولة  ة

ᢝ إجراء وتحلᘭل نتائج هذا الفحص  لانخفاض تᜓلفتها، ول᜻ن  
ᡧᣚ ة ᢔᣂار تفاوت الخᘘالاعت ᢝ

ᡧᣚ جب أن يؤخذᘌ مختلف ᢝ
ᡧᣚرجاء  أ

 العالم. 
 

ᢝ الدم و الأᙏسجة العضلᘭة لأغراض ᘻشخᘭصᘭة. الدلالات الممكن استخدام من 
ᡧᣚ ةᗫᖔالحي   ᣠة التوصل إᘭإمᜓان ᣠالإضافة إᗷ

ᘌ ᢝصعب فيها إجراء   ᡨᣎالحالات الل ᢝ
ᡧᣚ 

ً
ᘻ ᢝشخᘭص المرض مستقᢿًᘘ، خاصة

ᡧᣚ مصل الدم للمساعدة ᢝ
ᡧᣚ ة

ّ
دلالات حيᗫᖔة أᡵᣂᜧ دق

   عضلᘭة. الخزعة ال
 

ᢝ  المتّفق عليها  ورشة العمل لمراجعة معايᢕᣂ الᙬشخᘭصص جزء كبᢕᣂ من صّ خُ 
ᡧᣚورشةال  ᢝ

ᡧᣚ هدفت  2011عام  المنعقدة .
ᢝ التجارب الᗫᖁᗫᣄة، انضمام جل ᘻسهᘭل أᡵᣂᜧ شمولᘭة من أ معايᘻ ᢕᣂشخᘭص تطᗫᖔر ᣠ  إالمراجعة 

ᡧᣚ ᡧᣔالإضافةالمرᗷ   لتفادي
ᡧ التفرقة  عᣢ أهمᘭةخرى. وتم الᙬشدᘌد أالᙬشخᘭص الخا᡽ᣖ من جهة  ᢕᣌصت  بᘭشخᘻ ᢕᣂد معايᘌة لهدف  حدᘭ ل الأᘭسهᘻحᗷاث  

ᡧ الᙬشخᘭص المرضᗷ المتعلقة ᢕᣌᗖالمراد اعتماده ، و ᢝᣞᘭ ليᝏشᜓل عام.  الإᚽ ةᘭة الصحᘌضمن الرعا  
 

حالᘭا وما ᢝᣦ    نتائج المتوفرةال الᗫᖁᗫᣄة. ما ᢝᣦ مقايᛳس نتائجᣠ مقايᛳس ال إخلال الجزء الثالث من ورشة العمل، تم التطرق 
 قيودها؟ ᗷال سᘘة 

᠍
ᢝ المستقᘘل، من المهم جدا

ᡧᣚ ةᗫᖁᗫᣄم التجارب الᘭلتصم   ᢝ
ᡧᣐورة تو ᡧᣅ للمرض، مع ᢝᣙᘭــــخ الطبᗫمعرفة التار

ᢝ التجارب الᗫᖁᗫᣄة. و᛿ان من الوضح 
ᡧᣚ جب أالحذر عند استخلاص النتائج لاستخدامهاᘌ س  إ نهᛳجراء دراسات حول مقاي

ᢝ تهدف  المخرجات ᡨᣎإالᣠ لع لدى الأᘘة الᗖᖔم صعᘭمرض التهاب العضلات المشتمل تقيᗷ ᡧ ᢕᣌشخاص المصاب   ᢔᣂعتᘌ والذي
 ًᢿالغالب تجاهل هذا العرض الهام.  عام ᢝ

ᡧᣚ المراحل المتقدمة من المرض، إذ يتم ᢝ
ᡧᣚ د مدى الاعتلالᘌلتحد 

᠍
أساسᘭا  

       
ᢝ لمرض التهاب العضلات المشتملال استخدام ᣠ الاتفاق عᣢإتوصل المشاركون 

ᡧᣛᘭاس الوظᘭمق  
(Inclusion body myosiƟs funcƟonal raƟng scale or IBM-FRS) ᢝ يتم فيها اختᘘار ل عᘭار ᛿م   ᡨᣎنتائج التجارب ال

ᢝ دراسات متقدمة ما  فعالᘭة وسلامة دواءٍ 
ᡧᣚ ّᘭقᘌ . اس مᘭفة الأ المقᘭوظ ᣢا والسفᘭفة طراف العلᘭالإضافة لوظᗷ  لع. واتفقᘘال

 أالمشاركون 
᠍
ᡧ المغناطᢝᣓᛳ  نه ᘌمكن استخدام التصᗫᖔر الᢝᣥᝣ أعᘌ  ᣢضا ᢕᣌالرنᗷ  ة كدلالةᘭة لدراسة فعالᗫᖔالمراد  دواء الحي

ᢝ اختᘘاره  
ᡧᣚةᘭالدراسات الأول .  

 
ᢝ الختام، تم 

ᡧᣚث إوᘭحاث، حᗷشاء جدول عمل للأᙏأ ᣢع ᢝᣥᘌنوهوا خلال عرضهم التقد ᡧ ᢕᣌد من المشاركᘌكن هناأن العد  
الحيᗫᖔة. والدلالات المخرجات  حاجة لمᗫᖂد من الدراسات حول مختلف مقايᛳس  

 
ᢝ مجلة نسᚏتم ᡫᣄᙏ التقᗫᖁر ال

ᡧᣚ امل لورشة العملᝣ سؤردرز يᛒورو موسكولر د )Neuromuscular disorders(   .ةᘭالطب  


