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 (  ENMCکارگاه مرکز نوروموسکولار اروپا ) نیو هفتاد و ششم ستیدو

 هوفدورپ، هلند : مکان

  ی تیفعال  زیولیمبتلا به رابدوم   مارانیب  ة ادار  یو استراتژ  نهیبه   ی صیتشخ  هایالگوریتم در مورد    ENMC  یهاه یتوص:  عنوان

 در سراسر جهان

 ۲۰۲۴مارس  ۱۷تا  ۱۵ :خیتار

 : برگزارکنندگان

Salman Bhai (، کایمتحده آمر  الات ی)اPascal Laforet  ،)فرانسه(John Vissing  ،)دانمارک(Nicol Voermans  )هلند( 

 : پژوهشگران

N. Kruijt  ،)هلند(Felix Kleefeld   و )آلمان(Mads Stemmerik   )دانمارک( 

 گزارش توسط:  نیا ترجمه

 F. Kleefeldی: آلمان

 N. Kruijt: یهلند 

 J. Vissing:  یدانمارک

 N. Kruijtی: سیانگل

 F. Fatehiفارسی:  

 کنندگان: شرکت
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  الات ی)ا  F. O'Connor)آلمان(،    A. Roos)سوئد(،    A. Oldfors(،  ای)استرال   G. Ravenscroft)فرانسه(،    N. Roux-Buisson(،  ایتان ی)بر

آمر  الاتی)ا  T. Liewluck(،  کایمتحده آمر  الات ی)ا  V. Gupta)کانادا(،    S. Riazi(،  کایمتحده آمر  .G(،  رانی)ا  F. Fatehi(،  کایمتحده 
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276th ENMC International Workshop (Persian report) 

2 
 

 خلاصه کارگاه 

پزشک و محقق    ۲۱برگزار شد. در مجموع    ۲۰۲۴مارس    ۱۷تا    ۱۵از  (  ENMCمرکز نوروموسکولار اروپا )کارگاه    ن یو هفتاد و ششم  ستیدو

  نی( و همچن کایمتحده آمر  الات ی ا  و   سوئد، انگلستان   ا، یهلند، اسپان   ران،ی ا  ا، یتال یکانادا، دانمارک، فرانسه، آلمان، ا  ا، ی کشور مختلف )استرال  ۱۲از  

  تدوین کارگاه،    ن یااصلی  . هدف  داشتندشرکت    ارگاه در ک یک نفر بیمار و یک نفر به نمایندگی از بیمار(  دیگر به نمایندگی از بیماران )  نفر دو  

استراتژ  نه یبه   یصی تشخ  الگوریتم رابدوم  ماران ی ب  ی برا   ی تیریمد  ی و  به  بود.  Exertional Rhabdomyolysis)  ی تیفعال   ز یول یمبتلا   )

  ک ی ، هیکل د یشد یی خطر نارسا لی است که به دل  شدید  یا فعالیت  ورزش ل یبه دل ی عضله اسکلت  خارج از کنترل  یتخریب ت یفعال   ، زیول یرابدوم

که منجر به    وجود دارد   این بیماری   ق یدق   ف یتعر  دربارة مختلفی    یها بحث،  وجودنیباا.  شودی ممحسوب    ی زندگ  دکنندة یتهدبالقوه    ت یوضع 

این وضعیت    دربارة هماهنگ   یهادستورالعمل  تدوین نیاز بهلذا    ؛شده استدر سراسر جهان    ی متفاوت  اری بس  ی و درمان یصی تشخ یکردها یرو

 . شودی ماحساس 

 اول  روزگزارش  

  در حال حاضر توافق کردند که کنندگان شرکت ارائه و بحث شد.  زی ول یباز در مورد رابدوم سؤالاتکارگاه در روز جمعه،  ةیافتتاح جلسه  در

 وجود ندارد.   رابدومیولیزو درمان  ص یتشخ  ی استاندارد برا یکرد یرو

استفاده    صی در تشخ  هیاول  یابیارز   کی  عنوانبه   یاگسترده(، به طور  CK)  ناز ی ک  نیدر خون، از جمله کرات   یعضلان  یهام یآنز  یری گاندازه 

در نظر    زی ولی رابدوم  نشانی از  دیکدام سطوح با  یا  قرار دارد  یعیدر محدوده طب  CK  ی از سطحچه    نکهیدر مورد ا  ینظر اتفاق   چی، اما هشودیم

 . ابندیی مدرمان هم بهبود  بدون  احتمالاا و    کنندی م افت یدر  یرضرور ی غدرمان    ،از افراد ی اری بس رسد ی م به نظر .نداردگرفته شود، وجود 

قرار    موردبحث ،  سازد ی م ز یمتما شدید   یا فعالیت  به ورزش ی عیآن را از پاسخ طب  عواملی چه  که  ن یو ا  زی ولیرابدوم  سم یمکان  ، یبعد  بحث در 

 :گرفت

 طبیعی باشد اگر: تواند ی م CKافزایش 

 . واحد بر لیتر(  هزاردهکمتر از  ) باشد   نرمال ی بالا محدودة  برابر  پنجاهکمتر از  CK ر یمقادالف. 

   :باشدنداشته  وجود زیر از علائم   کی چ یهب. 

 (. باشد یاقهوه  ا یکولا  به رنگ ، ادرار مثالعنوان به ) ی نوری وگلوبیم  یا ی عضلان  و ضعف تورم  -

 دهد. ن را نشان  هاتی الکترولعدم تعادل   ا ی هیکل  ب یاز آس یانشانه  چیه  یشگاهیآزما جینتا ج.

.  به تبادل نظر پرداختند  های مار ی ب  یو برخ  یکیو ژنت  یطیمانند نوع ورزش، عوامل مح  ی ماریب   نیدر مورد عوامل خطر ا  کنندگانشرکت 

  ی دهای اس  ون یداسی اختلالات اکس  کوژن، یگل  ی سازرهی شوند، شامل اختلالات ذخ  ز ی ولیباعث رابدوم   توانند ی خاص م  به طور ی که  یهای ماریب

کمربند   ی عضلان  ی ستروف ی)مانند د  ی عضلان  ی های ستروفیدمبتلا به    مارانی شد که ب  د یتأک  ن ی. همچنهستند  ال یتوکندریم   ی های ماری چرب و ب

در کودکان    زی ولیموارد نادر رابدوم   ن،یهستند. علاوه بر ا  زیول یابتلا به رابدوم  یبرا   یشتر یدوشن( در معرض خطر ب  یستروفید  ای  لگنی  یاشانه 

ژنت  بر دو علت  تمرکز  ژن   ی ارث  یکیبا  گرفت.  موردبحث  LPIN1و    RYR1  یهادر  بیماری  قرار  دو  از جمله    یفیباعث ط   این  از علائم، 

 د. شونی م د یشد ز یول یرابدوم

 دوم روز گزارش  

  رابدومیولیز فعالیتی   ص یتشخ  یچگونگ   دربارة ،  رابدومیولیز  ی هاعلتاز    ی اگسترده  ف یدر مورد ط  گفتگو پس از    کنندگان شرکت   روز شنبه، 

نشان داد که    ینظرسنج  ج ی. نتاه بودشد  ع یتوز  مرتبط  متخصص  ۶۰  ن یب  ی کارگاه، نظرسنج  ی توسط پزشکان بحث کردند. قبل از برگزار 
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مشخص    یارها یمع  یبند فرمول   یبحث بر رو   بیشتر  نیبنابرا  ؛دارند  زی ولیرابدوم   ادارة  یبرا   یمتفاوت  اری بس  یکردها یمختلف رو  ی کشورها

  از این وضعیت   خود ات ی تجرب نفر )یک نفر بیمار و یک نفر به نمایندگی از بیمار(متمرکز شد. در مرحله بعد، دو   رابدومیولیز  برای تشخیص 

ورزشکار  که  دوم  فرد . ه بوددرگذشت گرمازدگی بر اثر    متأسفانه   که بیمار(   ندة ینما)  ورزشکار جوان   ک یاز جمله پدر    ؛ به اشتراک گذاشتند را

،  ی رساناطلاعاهمیت    ایشان  .بیان نمود  راماراتن    کیدر طول    گرمازدگی شدید از    ناشیشدید    زی ولیابدوم خود در مورد ر  تجربة  ،بود  یاحرفه 

  روانی   -   ی حمایتی روح  ی هادرمان و    های ر ی گیپ ؛ همچنین آنها بر اهمیت  متذکر شدندرا    در مورد بروز رابدومیولیز   مشاوره و حمایت روانی 

 . آمده استدست به بیمار نتایج مشابهی  ۶۰مشابه بر روی  ی امطالعه؛ لازم به ذکر است که در  کردند د ی تأکجسمی   یهادرمان علاوه بر 

از آن این    گفتگو  دیجد  یکیژنت   یهاو روش   هاش یآزما  در مورد  کنندگانشرکت   ، پس  به پزشکان در    د نتوان ی م  جدید   ی هاروش کردند؛ 

کن  زی ولیرابدوم   ی کیژنت   ی احتمال  یهاعلت   ص یتشخ استانداردسازی    همچنین   د.ن کمک  رابدومیولیز   ی های بررسبر  شد. نقش    د یتأک   ژنتیکی 

  از اهمیت بسیار بالا و ارجحی   کی ژنت  ش یاما امروزه آزما  ؛ باشد  کننده کمک در موارد خاص    تواند ی م  یص ی ختش  ند یفرادر    ی عضلان  ی وپسیب

 برخوردار است.  )نسبت به بیوپسی عضله( 

  ی پرسنل نظام  میانمشکل مهم در    کی، بلکه  گذاردی م  ری بر ورزشکاران تأث  تنها نه   زی ولیرابدوم   نکه یمتحده در مورد ا  الاتیپزشک ارتش ا  کی

افراد  در    خصوص به   -  را   زی ولیخطر ابتلا به رابدوم   تواند ی مو گرما    د یورزش شد  ی زمانهم   نشان داده است که  های بررسکرد.    گفتگو است،  

اشتراک گذاشتند  یو ورزش  ینظام  یهانه یزم   در  خود  یهاتجربه   کنندگانشرکت دهد.    شیافزا  -  ینظام   ی هاچالش   دربارة  ؛ همچنینبه 

  دادن ازدست جلوگیری    در   -   شغلی این افراد از منظر طب کار  ی های بانیپشت و    آنها   داشتن نگه   من ینحوه ا  ، افراد  ن یا  ی شرو یپ   فرد منحصربه

 بحث و گفتگو پرداختند. به   - ی شغل  یهافرصت 

  بالایی   مرحله پس از بهبودی از اهمیت بسیارقرار گرفت.    موردبحث  یپس از بهبود   ز یولی از افراد مبتلا به رابدوم  تیحما  نحوة  ت،ینها  در

رابدومیولیز تکرار  این خطر وجود دارد که  ورزش خود را شروع کنند،    ایروزانه    یهات یفعال   خیلی زود افراد    ایناگر    رای است؛ زبرخوردار  

 دارد.  بالین در  ی شتریبه توجه ب   از ی است که ن  یبه ورزش موضوع منیبازگشت ا جهتافراد  این  به  رساندن یاری و  مجدد علائم   ادارة   شود.

 گزارش روز سوم 

بحث    ی برا   یتا نقطه شروع  پرداختند  زی ولی دانش ما در مورد رابدوم  ی هاشکاف   یساز خلاصه و    تبادل نظرات به    کنندگان شرکت   کشنبه،ی  روز

  ها دستورالعمل این    و نهایی  هدف اصلی  لازم به ذکر است  باشد.  رابدومیولیزو درمان    صیتشخ  جهتمؤثر    یهادستورالعمل   تدوین  بارهدر

به  رساندن  مبتلا    یاری  رابدومیولیزافراد  به   به  نیل  رسیدند   کنندگانشرکت .  است  بهتر  یزندگ  ت یفی ک  جهت  نتیجه  این  تعر  به    فیکه 

  ماران ی ( باشد تا بهیعملکرد کلیا    CK)مانند    یشگاهیآزما  یها( و تست عضلانی  تورم  یاعلائم )مانند درد    رندة ی برگدر    د یبا  رابدومیولیز فعالیتی 

  قرار گیرد که باید از درمان نابجا  موردتوجهاین نکته باید  حالن یدرع. شوند  ییشناسا وقتدراسرع   دیدر معرض خطر ابتلا به عوارض شد

 . شودخودداری    شودی م  CK یادوره افزایش  که باعث   یانه ی زم  شرایط  ا ی CKمزمن   شی مبتلا به افزا ماران ی ب و بیش از نیاز 

منتشر    Neuromuscular Disorders  یدر مجله پزشک  رابدومیولیز  یدرمان  یهاه یتوص و    یصیتشخ  یهادستورالعمل   از  یکامل  گزارش 

 خواهد شد. 


