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 كتيّب "فون هيبل لينداو"

 ما تحتاج إلى معرفته

 عن داء فون هيبل لينداو 
 

 كتيّب مرجعيّ 

 "فون هيبل لينداو"شخاص المصابين بداء موجّه للأ

 رقهم الطبيّةفِ ل، وسَرِهملأ

 

 كتابة اتحّاد "فون هيبل لينداو"من 

 وترجمة باسكال عبدالله 

 ومايا سعاده

 

 6لطّبعة أ

 المنقّحة 2000عام  سخةن
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 داء "فون هيبل لينداو" اتّحاد 2020، 2015، 2012، 2005، 1999، و1997، و1993التأّليف والنّشر حقّ 

 جميع الحقوق محفوظة

  ISBN 0-33-86298-86-979لترّقيم الدّوليّ الموحّد للكتاب  أة( لطّبعة الدّوليةّ )باللّغة الإنجليزيّ أ

 

 نسخة مترجمة من هذا الكتيّب، يرُجى التوّاصل مع إن أردت 

 مزيد من المعلومات( للحصول على الinfo@vhl.org-arabicفون هيبل لينداو" )اتحّاد "

 

 

 

 

 

 

 

 إخلاء مسؤوليةّ

 يتعيّنصحيةّ المسؤولة عنهم، إنّما الإضافة إليها. فرق الرّعاية الكتاب ليس استبدال الأحاديث التّي جرت بين مرضى معيّنين وبين ال من هذا ألغرض

مشورة طبيّة، ولا  الكتابهذا  مضمونعتبر يُ  لا ار النّهائيّ المتعلقّ بالعلاج. تخّاذ القرا، قبل حالة المريض الصحيةّ ككلّ في ، وفاصيل الدّقيقةالتّ  النظّر في

تمكين المرضى ل توفير الإطار والتفّهّم، ه هولكنّ المقصود من. صحّي الخاصّ ك الظرفمع ، أو  تشهدها نة التّيمع الظاهّرة المعيّ  تعتمد عليها في التعّامل

 .بينهما الأحاديث البناّءة تسهيلومن التشّارك الأفضل مع فرق الرّعاية الصحيّة، 
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A rare disease diagnosis ushers a wave of questions and few reliable answers. 

The VHL Handbook provides concise and vetted information about Von Hippel Lindau disease, a rare 

genetic mutation manifested by recurring tumors in multiple organs. The document is an invaluable 

resource to patients, their families, and healthcare providers. 

I am grateful to my parents, Dr. Salah and Wadad Salman, for recognizing the urgency to make the 

handbook available in Arabic, and for funding the translation.  

May the gesture anchor sustained support for the Arabic-speaking VHL community worldwide. 

 

Sarri Salman, PhD 

July 2022 

 

 

 

 تشخيص مرض نادر يطلق العنان لموجة من الأسئلة والقليل من الأجوبة الموثوقة.

يؤمّن كتيبّ "فون هيبل لينداو" معلومات مقتضبة ودقيقة حول داء "فون هيبل لينداو"، وهو طفرة جينيةّ نادرة تتجلىّ بظهور أورام 

 مقدّمي الرّعاية.إلى القيمة بالنسبة إلى المرضى، وأ سَرِهم، و مرجعيةّ عظيمة   المستند. يشكّل متكرّرة في أعضاء متعدّدة

الكتيبّ باللغّة العربيةّ، ولتمويل من بالحاجة الملحّة إلى تأمين نسخة  ا، دكتور صلاح ووداد سلمان، لإقرارهموالديّ أشعر بالامتنان ل

 الترّجمة.

 دعمًا مستدامًا لمجتمعات "فون هيبل لينداو" الناّطقة باللغّة العربيةّ في جميع أنحاء العالم.أتمنّى أن تترسّخ هذه اللّفتة 

 

 ساري سلمان، دكتوراه

 2022تمّوز/يوليو 
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 تحّاد "فون هيبل لينداو"إ

، لخبرات، والتعّلمّ من بعضهامن أجل تبادل ا مصابة بالداّء، ثلاث أسر 1993ة، أسّستها عام ( غير ربحيّ 3()ج(  501إتحّاد "فون هيبل لينداو" منظّمة 

المرضى، ومقدمّي ة لكلّ من البارزتحسين حياة المرضى. إذ يشكّل الاتحّاد اليوم المرجعيةّ وتقديم الدعّم، ومساعدة الأطبّاء في فهم الداّء ومعالجته، و

 ات.اية، والباحثين، والمجتمع الطبيّ، ومركزًا يتبادلون من خلاله المعلومالرّع

  :رؤيتنا

 داء "فون هيبل لينداو" شفاء السرطان عبر

 مهمّتنا:

 والدّعم، من أجل تعزيز الوعي، والتشّخيص، والعلاج، وجودة حياة أولئك المصابين بالدّاء. ،والتثّقيف ،في البحث يبل لينداو""فون هحاد ينهمك اتّ 

الخاصّ موقع ال، على ، ومجريات متصّلةداء "فون هيبل لينداو"ب متعلّقةيمكن الحصول على نسخات من هذا الكتيّب، وعلى معلومات تتناول مصادر 

 vhl.org:  تحّاد الإلكترونيّ الإب

 

1208 VFW Parkway, ّبوسطن 303 شقة ،MA 02132 USA 
617.277.5667 x 4 

 857.816.3649فاكس : 
info@vhl.org-arabic 

.orgvhl 
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 مقدّمةأل
معرفة المزيد عن الدّاء. يرُاد ، وأشخاص آخرين لالرّعاية، وأسُرهم ون هيبل لينداو"، ومقدّميداء "فالمصابين ب أداة تساعدهذا الكتيّب ليصبح طُوّر       
محترفين العمل مع ولا يُقصد به الاستعاضة عن  مع أطباّء، ومقدّمي رعاية صحيةّ آخرين، التّي جرت حاديثمة هنا الإضافة إلى الأالمعلومات المقدّ من 

  .ال الطبّيجفي الم
اليوم عند مل يعزّزان الأسب، المبكر، والعلاج المناالكشف ، بالمزيد من الثقّة مستقبلاً. فالأفراد المصابين، وأسُرهممدّ  إلى الكتيبّ أساسًاهذا  يهدف     
 التوصّل لاعتماد ، إلىحول الدّاء والأمراض ذات الصّلة الّتي أجُريت لأبحاثآلت او أكثر من أي وقت مضى.و ،المصابة بداء "فون هيبل لينداو" الأسر

في المجال الصحّي، ومجتمع الأبحاث، في ازدياد  محترفينالعالم، وال يساهم تبادل المعلومات بين الأسُر حولالتشّخيص والعلاج. و في أساليب فضلى
  سريع للمعرفة.

الطبّي، التالية أسماؤهم، على خبرتهم المبذولة في مراجعة في المجال  حترفينمالإلى و ،تقديم الشّكر إلى الأطبّاءب"فون هيبل لينداو" يرغب اتحّاد      
  :هذا الكتيّب

 لأورام اللمفاويةّ الوعائيةّ(أشوك أستجيري. جامعة فيرجينيا )ألجهاز العصبيّ المركزيّ / أ د.
 لكلى(ولاية نيويورك )أ د. جنادي براتسلافسكي. جامعة

 لكلى(جاد شحود. مركز موفيت للسرطان )أ د.
 لمعهد الوطنيّ للعيون )شبكيةّ العين(د. إميلي تشو. أ

 كولومبيا )علم الوراثة(د. وندي تشانغ. جامعة 
 . جامعة كولومبيا )علم الوراثة(ةمعتمد ةوراثيّ  ةمستشارلتصلبّ اللّويحيّ/المتعدّد. يانا تشيلتون. أإ

 د. لورنزو كوهن. مركز إم دي أندرسون لعلاج السرطان )علم النّفس الإجتماعيّ(
 لكلى(كارت )أد. جان مكايل كورياس. جامعة باريس دي

 مستشفى الأطفال كولورادو )طبّ الأطفال( د. نيكولاس كوست.
 د. أنطوني دانييلز. جامعة فاندربيلت )شبكيةّ العين(

 جتماعيّ(ستشارات. كلغاري )علم النّفس الإأكسندو للاكيسيةّ. تنيةّ الاألسّرطانة الغدّ مدرّبة محترفة معتمدة للسرطان. ليونا دي فيني. 
 لكظريةّ()أ زنهوفر. مستشفى درسدن الجامعيّ د. جرايم آي

 لكظريةّ(د. طوبياس آلس. جامعة ميشيغان )أ
 د. كاريس إنج. عيادة كليفلند. )علم الوراثة(

 د. ديبورا فريدمان. جامعة فاندربيلت )طبّ الأطفال(
 د. آلان جودريك. جامعة باريس. )شبكيّة العين(
 مفاويّة الوعائيةّ(لأورام اللّ زيّ / أالسرطان )ألجهاز العصبيّ المركد. بول جيدلي. مركز إم دي أندرسون لعلاج 

 مفاويةّ الوعائيةّ(لجهاز العصبيّ المركزيّ / الأورام اللّ لاسكر. جامعة زيكنهويس. بروكسل )أد. سفين ج
 د. جان كومبوس. مركز إم دي أندرسون لعلاج السرطان )شبكيةّ العين(

 د. مايكل جورين. جامعة كاليفورنيا. لوس أنجلوس )شبكيةّ العين(
 لبنكرياس(د. باسكال هاميل. مستشفى بوجون )أ

 موكيش حاريسنغاني. مستشفى ماساتشوستس العام )قسم التصّوير بالأشعّة(د. 
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 د. تاي هو. مايو كلينك. سكوتسدايل )علم الأورام(
 لكظريّة(ودين. مستشفى ماساتشوستس العام )أد. ريتشارد ه

 ماساتشوستس العام )علم الأورام(. مستشفى ون يوبولوسوثد. أ
 د. إريك جوناش. مركز إم دي أندرسون لعلاج السرطان )علم الأورام(

 لبنكرياس(يبيبيو. معهد ستانفورد للسرطان )أد. إلكترون ك
 لكظريةّ(لندرز. مركز نيجميجين الطبّي. )أ د. جاك

 لكلى(ليبوتي. معهد راتجورز للسرطان. )أد. ستيفن 
 لكلى(للسرطان. )أ لمعهد الوطنيّ لينيهان. أد. و. مارستون 

 د. ساندي ليو. جامعة كاليفورنيا. لوس أنجلوس )علم الأورام(
 مفاويةّ الوعائيةّ(لأورام اللّ )ألجهاز العصبيّ المركزيّ / أ د. راسل لونسر. جامعة ولاية أوهايو

 مفاويةّ الوعائيةّ(م اللّ لأوراالمركزيّ / أ لجهاز العصبيّ ريماس لوكاس. نورثوسترن الطبّي )أد. 
 د. إيمون ماهر. جامعة كامبريدج )علم الوراثة(

 لكلى(ز إم دي أندرسون لعلاج السرطان )أد. سورينا ماتان. مرك
 مفاويّة الوعائيةّ(لأورام اللّ ز إم دي أندرسون لعلاج السرطان )ألجهاز العصبيّ المركزيّ / أد. يان ماك كاتشون. مرك

 مفاويّة الوعائيةّ(لأورام اللّ عام )ألجهاز العصبيّ المركزيّ / أشفى ماساتشوستس الد. بريان ناهاد. مست
 د. فيفك نارايان. جامعة بنسلفانيا )علم الوراثة(

 د. كاثرين ناتانسون. جامعة بنسلفانيا )علم الأورام(
 لكظريّة(كاك. ألمعاهد الوطنيّة الصحيةّ )أد. كاريل با

 ساوثوست )قسم التصّوير بالأشعةّ( . جامعة تكساسد. إيفان بدروسا
 جتماعيّ(ماساتشوستس العام )علم النّفس الإد. جيزيل بيريز. جامعة 
 لكظريةّ(ز إم دي أندرسون لعلاج السرطان )أد. نانسي بيرييه. مرك

 جتماعيّ(ون لعلاج السرطان )علم النّفس الإد. سوزان بيترسون. مركز إم دي أندرس
 جامعة فاندربيلت )علم الأورام(د. و. كيمرين راثمل. 

 د. سوريا ريدنام. كليةّ بايلور )طبّ الأطفال(
 . باريس )علم الوراثة(الناّدرةخبراء أمراض السرطان  مركزد. ستيفان ريتشارد. 

 جتماعيّ(د. أرمان رودريجز )علم النّفس الإ
 لكلى(جامعة كاليفورنيا. لوس أنجلوس )أ د. برايان شاتش.

 لكلى(. مركز موفيت للسرطان )أليب سبايزد. في
 لكلى(د. رامابراساد سرينيفاسان. ألمعهد الوطنيّ للسرطان )أ

 لبنكرياس(وش. مركز شيبا الطبّي. أوتريخت )أد. أميس تير
 لبنكرياس(مركز الطبّي الجامعيّ. أوتريخت )ألد. راشيل فان لوارد. أ

 لكظريةّ(السرطان )أ د. ستيفن واجسباك. مركز إم دي أندرسون لعلاج

 
، مظاهرلبامبادئ المراقبة التوّجيهيةّ، والممارسات الفضلى، والأبحاث، والمعلومات المتعلّقة  المنقّحة، تحديثات تتناول 06/2020نسخة  توفّر     

 تحديد المشاكل في وقت مبكر، ومراقبتها، ومعالجتها  هي ،الدّاءمن الواضح أنّ أفضل وسيلة للتعّامل مع "فون هيبل لينداو".  المعتمدة من اتحّادمصادر الو
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"فون هيبل لينداو" إلى العمل معك، ومع  . يتطلعّ اتحّادعلى المدى الطّويلصحّة الركيز على التّ دنى من التدخّل والضّرر، مع الأحدّ الوب ،مناسببالشّكل ال
 فريقك الطبّي.

 

عليقات حول الطّرق الّتي من شأنها تّ الو المقترحاتتقديم . ولvhl.org/handbookت مطبوعة ورقميّة من الكتيبّ على الموقع التاّلي : تتوافر نسخا     

  .info@vhl.org-carabi:  التاّلي الموقع أن تجعل نسخات هذا الكتيّب المستقبليةّ أكثر فعالية حتىّ، يرُجى زيارة

 

أيضًا ، متوافرة وإلى أسُرهم والموجّهة خصّيصًا إليهم، الكتيّب الخاصّة بالأطفال المصابين بداء "فون هيبل لينداو"،تجدر الإشارة إلى أنّ نسخة هذا      

 .pdfنسق الوثائق النقاّل  بصيغة كتاب إلكترونيّ، أوأو مطبوعة، بلغات مختلفة، 

    

 ، بالحروف المائلة. أمّا تعريفات )معاني(في كلّ قسم المصطلحات الّتي قد تكون جديدة بالنسّبة إلى القرّاء في جميع أنحاء الكتاب، للمرّة الأولىطُبعت      

 في مسرد مصطلحات هذا الكتيّب.و"، فترِد بداء "فون هيبل ليندا المتصّلةخرى الأ، وهذه المصطلحات الطبيّة

 

 info@vhl.org-arabic.:  التاّلي يرُجى إرسالها إلى الموقعو سخات المستقبليةّ.النّ والتعّليقات التّي تزيد من فعالية نرحّب دائمًا بالمقترحات      
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 19 –فيروس كورونا 

 

 "فون هيبل لينداو" إلى اتحّادرسالة موجّهة 

 ستشاريّ السّريريّ ألمجلس الإ

 
مع  مرضى فيروس كورونا، لتعالج أسفرت جائحة كورونا عن تغيّرات مهمّة متعلّقة بالعناية الصحيةّ. وطوّرت المستشفيات حول العالم استراتيجياّت     

 الحرص على سلامة مرضاها، وتلافي التعّطيل قدر الإمكان.

 

 مخاطرال أن يزِنَ كلّ شخص، يتعيّن ل لينداو"، وفي ضوء الحالة"فون هيب هي واحدة من أهمّ وسائل التعّامل معأنّ المراقبة  من شكّ في مافي حين      

فريقك ، بالتنّسيق مع وحدك لك في هذا الموضوع قراريعود ال. مسح ضوئيّ  تأجيل المكتب، مقارنة مع موعد في إلىحضوره شخصيًّا والمنافع المتعلّقة ب

ال بمقدّم الرّعاية الخاصّة ب "فون هيبل لينداو"، ، يرُجى الاتصّمسح ضوئيّ لختبارات مراقبة، أو أو لا، لذلك، وإن تقرّر إخضاعك لمتابعة روتينيةّ الطبّي.

دّاء، لا تتردّد الفي عوارض ، أو تطوّر طارئوعند أي . عندما يكون ممكناً وملائمًا كان يتعيّن تغيير التوقيت. فاختيار الطّبابة عن بعد رائع ما إذاقرّر يل

 رعاية طبيّة متطوّرة.في السّعي خلف 

 

وإن . للإصابة بفيروس كورونا من عامة النّاس،أكثر  ،المصابين بداء "فون هيبل لينداو" غياب أي دليل، حاليًّا، يشير إلى تعرّض يرُجى الانتباه إلى     

 المسؤول عنك. ى الاتصّال بمقدّم الرّعايةيرُجواجهت أي مخاوف بشأن حالتك الخاصّة، 
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 جدول المحتويات

 
 1    1 ألقسم

 1    "فون هيبل لينداو"؟ما هو داء 

 2    ما هو السرطان     

 3    الشّائعة الحدوث مظاهرأل     

 5    كيف يصاب الإنسان بداء "فون هيبل لينداو"؟     

 7    الوراثيّ/الجينيّ لفحص أ     

 8    أنواع داء "فون هيبل لينداو" الفرعيةّ     

 9    لكشف المبكرأ     

 10    لمراقبةأ     

 11    لتوّصيات العامّة للمراقبةأ          

 11    لمبادئ التوّجيهيةّ المقترحة لمراقبة نشطة لداء "فون هيبل لينداو"أ          

 14    "فون هيبل لينداو" مع تشخيص التصّوير بالأشّعة          

 15    لعلاجأ     

 15    الوعائيةّ في الدّماغ والعمود الفقريّ الأروميةّ لأورام أ          

 16    لأورام العصبيةّ الصمّاويةّ البنكرياسيةّأ          

 16    سرطان الخلايا الكلويّة          

 16    الوعائيةّ الشبكيّةالأروميةّ لأورام أ          

 17    م )أورام القواتم(ورم الغدّة الكظريةّ/القوات          

 17    لأورام اللمّفاويةّ الوعائيةّ()أ س اللمّفاويّ كيّ تأورام ال          

 17    مضاعفات ما بعد الجراحة تفادي     

 

 19    2 ألقسم

 19    داء "فون هيبل لينداو" المحتملة مظاهر

 19    داء )فون هيبل لينداو( في الدّماغ وفي حبل العمود الفقريّ )الشّوكيّ(     

 23    داء )فون هيبل لينداو( في البنكرياس     

 30    الكليتيْنداء )فون هيبل لينداو( في      

 39    داء )فون هيبل لينداو( في العينيْن     

 41    داء )فون هيبل لينداو( في الغدد الكظريةّ     

 48    داء )فون هيبل لينداو( في الجهاز التنّاسليّ      

 56    داء )فون هيبل لينداو( في الأذنيْن     

 58    داء )فون هيبل لينداو( في الكبد     

   59    داء )فون هيبل لينداو( في الرّئتيْن     

 
 60    3 ألقسم

 60    صابة بداء "فون هيبل لينداو"أسلوب عيش صحّي للأسرة الم

 61    لتدّخين وداء "فون هيبل لينداو"أ     

 62    ألنظّام الغذائيّ      

 64    ألنشّاط البدنيّ      

    65    ألصحّة النفّسيةّ     
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 كتيّب "فون هيبل لينداو"

 

 

 76    4ألقسم 

 76    مناقشة داء "فون هيبل لينداو"

 76    وداء "فون هيبل لينداو" الأسرةأفراد      

 78    ناصرة الذّاتيّةألم     

 80    جتماعيةّ والشّخصيةّألحياة الإ     

 

 82    5ألقسم 

 82    داء "فون هيبل لينداو"حول بحاث لأأ

 82    علم الوراثة وداء "فون هيبل لينداو"     

 84    العلاج الشّافيالمحرز نحو تحقيق  ألتقّدّم     

 86    متعلقّة بالأدويةالبحاث لأأ     

 88    علاج الجينات     

 88    ساهم في العثور على علاج شاف       

          MyVHL:  ّ88    دراسة تاريخ المرضى الطّبيعي 

 89    بداء "فون هيبل لينداو" المتعلقّةجارية الريريةّ سّ الجارب تّ لأ          

 

 90    6ألقسم 

 90    أطباّئكعلى  مطروحةالسئلة الأ

 90    عامّةالسئلة لأأ     

 91    سؤال ما بعد التشّخيص     

 91    العلاجب لأسئلة المتعلقّةأ     

 92    الجراحةلأسئلة المتعلقّة بأ     

 92    التجّارب السّريريةّألأسئلة المتعلقّة ب     

 

 93    7ألقسم 

 93    العائدة له الدّعم ومصادر"فون هيبل لينداو" حاد إتّ 

 93    "فون هيبل لينداو"رؤية اتحّاد      

 93    "فون هيبل لينداو"مهمّة اتحّاد      

   93    تحّاد للمرضى ولمقدّمي الرّعايةالإدعم      

 94    بالدّعم الإلكترونيّ مجموعات الإتحّاد المتعلقّة           

 95    ألسّفراء          

 95    ألفروع الدّوليةّ التاّبعة          

 95    "فون هيبل لينداو" لرّعاية السّريريةّ في اتحّادمراكز ا          

     MyVHL:  ّ96    دراسة تاريخ المرضى الطّبيعي 

 96    إتصّل بنا     

 96    نفسك دْ دنا. ساعِ ساعِ      

 

 97    8ألقسم 

 97    ألمسرد والمصطلحات الطبيةّ

 

 112    9ألقسم 

 112    ألمراجع .1

 

 12    "فون هيبل لينداو" !إدعم جهود اتحّاد 
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 كتيّب "فون هيبل لينداو"

    

 1ألقسم 

 ما هو داء "فون هيبل لينداو"؟
"فون   جينةفي  طفرة. تتسبّب به ومعروفة موروثةنادرة، متلازمة  7000أكثر من  من اواحدً داء "فون هيبل لينداو"، أو داء "في إتش آل"،  يعُتبر     

ويمكن أن تنتشر الأخيرة خبيثة. ، وأخرى أورام حميدةبالشّكل الصّحيح، فينتج عنها  عمل الجينة تعيق هذه الطّفرة الورم.نمو من عادة  تحدّ  هيبل لينداو"،

 .نقيليةّفتصبح 

 

 

 الجسم.. قد تظهر بعض الآفات في ما يقارب عشرة أجزاء مختلفة من . مظاهر داء "فون هيبل لينداو"1ألصّورة 

 

 
00 

 

 ،هذه الأورام كلّها ين بداء "فون هيبل لينداو". وينتج عنعشرة أجزاء مختلفة من الجسم، عند الأشخاص المصاب يمكن أن تظهر الأورام في حوالى     

معظم هذه الأورام حميدة، بما معناه أنّها لن تمتدّ إلى الأعضاء المجاورة. مع ذلك، يمكن أن تنمو أورام داء "فون . لأوعية الدّمويةّاغير طبيعيّ في نموّ 

أجزاء أخرى من الجسم. فيبلغ  السرطانإلى مرحلة تصبح فيها "خبيثة"، ويمكن أن يمتدّ وصولاً ، والبنكرياس ، والغدد الكظريةّ،الكليتيْنهيبل لينداو" في 

بين  النشّيط العمل المشترك تتيحكوسيلة  ،(guideline-vhl.org/surveillance)لداء "فون هيبل لينداو"،  البنّاءةالتوّجيهيّة  المراقبةمبادئ  تطوّرت

 "فون هيبل لينداو". آثارمعظم أسوأ وتلافي  ،المرضى والأطبّاء
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 كتيّب "فون هيبل لينداو"

 الواحدة. وبسبب استحالة التنّبؤ بالتحّديد حتىّ في كنف الأسرة ،مظاهرهن نلحظ هذا في أ ويمكنن مريض وآخر. يختلف داء "فون هيبل لينداو" بي     

 جميع الاحتمالات طوال فترة حياة الشّخص. ، من المهمّ متابعة البحث عنالإصابة بهعمركلّ شخص، وبالخاصّة بالمظاهر نوع ب

 

ضو واحد، ولا يبدأ أوليًّا وحيدًا، ولا يظهر حصريًّا في ع عارضًا: فهو لا يشمل  التفّاصيلببعض أخرى  فون هيبل لينداو" عن حالاتداء " يتميّز     

الشّكل يتفاوت سنّ الستيّن. وواحدًا على الأقلّ بحلول  مظهرًا،  لينداو" ممّن يعانون طفرة "فون هيبل %87 بدي ما يقاربفئة عمريّة معينّة. إذ ي دائمًا في

لا قد . نظرًا لطبيعته المعقّدة، خطورة بكثيرأشدّ  أمورًا أخرىآخرون  ا، لا أكثر، بينما قد يعانيخفيفة نسبيًّ مشاكل  شخاصالأ ، فيواجه بعضوالخطورة

، كبيرف المبكر، والعلاج المناسب، إلى حدّ الدّقيقة، والكش المراقبةب لسنوات متعدّدة. مع ذلك، يمكن تخفيف أكثر تبعاته ضررًا، ميَّز "فون هيبل لينداو"يُ 

 في بعض الحالات.أو حتىّ تلافي الإصابة به 

 

 كتشاف داء "فون هيبل لينداو"إ

 

عيون طبّ ختصاصيّ ، ا"أوجين فون هيبل"لطّبيب اكشف ظهرت عند مرضاهم. والّتي  العوارضتيمّناً بالطّبيبيْن اللّذيْن كانا أوّل من وصف الدّاء سُمّي  

من دون  داء "فون هيبل لينداو" في الشّبكيةّ ن اسمه بالأصل، واستخُدم في حالات. واقتر1911-1893العين في وعائيةّ في أروميةّ ، عن أورام ألمانيّ 

في العمود الفقريّ عام وعائيّة في الدّماغ، و أروميّة ، عن أورامختصاصيّ علم أمراض سويديّ ة، كشف الطّبيب "أرفيد لينداو"، اولأوّل مرّ . سواها

 ا حول"، وشرحً لينداو بما في ذلك مرضى "فون هيبل ،المذاع عنهمجميع المرضى الآخرين مجموعة منتظمة من او" "ليند وصف. تضمّن 1926

 جوانب مختلفة للمرض عينه.تناولا في وصفهما  في منطقة البطن. بات مفهومًا الآن أنّ هذيْن الطّبيبيْن المختلفة يّرات على مستوى الأعضاءالتغ

 

طفرة جينيّة عشوائيةّ  جراء ،به% منهم 20أحد الوالديْن، أصُيب حوالى  عنالدّاء ورثوا "فون هيبل لينداو"  % من مصابي80ما يقارب  في حين أنّ      

معروف  ةسرأُ  دقيق، من دون أن يكون حكرًا على أفراد تشخيص تفريقيّ ل خضاع الجميعما يحصل، لكنّه يشدّد على أهميّة إقبل الولادة. لم يفُهم بعد سبب 

 به.للإصابة  أنّها عرضة

 

 ما هو السرطان؟
كلّ  مختلف. وبينما يختلف مرض 100مجموعة تضمّ أكثر من  عبارة عن لمة سرطان. وهو ليس مرضًا واحدًا فحسب، لكنّهك قد نرتعب لدى سماع     

جزاء أ لا تستطيع كلّها الانتشار فيأورام "فون هيبل لينداو" من المهمّ الانتباه إلى أنّ  خلايا الجسم. كلّها أمراض تصيب نوع عن الآخر، يجمعها أنّها

 الخيارات العلاجيةّ.إبان اتخّاذ قرار متعلقّ ب خاصّ ، يتعيّن اعتماد نهج لهذاتشكيل نقائل.  أخرى من الجسم، أو
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 كتيّب "فون هيبل لينداو"

إنّما،  جيّدة،على الجسم بحالة هذه العمليةّ  بشكل منظّم. تحافظ وتتبدّل من تلقاء ذاتها، أنسجة الجسم عن نموّ  بالعادة، تنقسم الخلايا السّليمة المسؤولة     

الكثير من  وتنمو بطريقة غير منتظمة. وتنتج توجيهه. فتنقسم بسرعة فائقة،على ، ونموّها الطّبيعيّة قدرتها على الحدّ من وفي بعض الأحيان، تفقد الخلايا

 ، متسبّبة بـبدء تشكّل الأورام.الأنسجة

 

تشاركها خلايا التّي  المغذيّاتعن  وأضيق المساحة،  بغضّ النظّر عنتتكاثر الخلايا السرطانيةّ بسرعة للأنسجة.  غير طبيعيّ "ألسرطان عبارة عن نمو 

، مجموعات عنقوديّة من الخلايا القادرة على للأنسجة الطّبيعيّ غير النموّ أي تشكّل الأورام، الّتي يرسلها الجسم لوقف التكّاثر...  الإشاراتعن أخرى، أو 

 -."فيكون نموّها غير منظّم ;بشكل يتعذّر التحكّم به والانقسام  التزّايد

 stanfordhealthcare.org/medical  :رعاية الصحيّةمركز ستانفورد للّ -       

                                                          conditions/cancer/cancer.html 

 

 تكون الأورام حميدة أو خبيثةقد 

 حميدة. ا، أورامً الشّبكيةّأورام ، وبل العمود الفقريّ حأورام "فون هيبل لينداو"، و لا تنتشر. تعُتبر أورام الدّماغ في حالة الأورام الحميدة     

إلى أجزاء أخرى  تدمّرها. يستطيع السرطان الخبيث أن ينتشر كذلك، وينتقل، فمنها سجة السّليمة والأعضاء القريبةالخبيثة الأن يمكن أن تجتاح الأورام     

 خبيثة. الكلويةّ والبنكرياسيّة، إلى أورام أورام "فون هيبل لينداو" كّل أورامًا جديدة. ويجوز أن تتحوّلمن الجسم، فيش

 غزوه قبل أن يإعاقت، واستئصاله، أو سلوك عدوانيّ في أيّ منهاعلامات تشير إلى  والكشف عنورام في وقت مبكر، على الأ العثور الهدف فييكمن      

 هذهألم. وبما أنّ بأو  بفقدان وظيفيّ، زالة في حال أثرّ نموّها على مناطق أخرى متسبّبًاالأورام الحميدة أيضًا إلى العلاج، أو الإأنسجة أخرى. قد تحتاج 

  ، ومراقبتها.لرصدها ى تقنيّات التصّويرإل حاجةالفي الجسم، تبرز متموضعة الأورام 

. قد يساعد المرضى لمعرفة ما إذا كان الورم يحتاج تدخلاً أم لا لا تزال قائمة الأبحاثو. رصدها"فون هيبل لينداو" كلّها جراحة عند  أورام لا تتطلبّ     

: دراسة تاريخ المرضى الطّبيعيّ على  MyVHLسرهم، من خلال أُ خبرات ، عن طريق مشاركة المدّة الآمنة لمراقبة الأورامالباحثين لمعرفة المزيد عن 

 .vhl.org/MyVHLالموقع التاّلي : 

 

              الشّائعة الحدوث ألمظاهر
بين فرد ، بين أسرة وأخرى، والمرض العمر الّذي يظهر فيه كثيرًا لفيخت هيبل لينداو"، فأنت ولدت معه. مع ذلك، قدبداء "فون ك تشخيص في حال     

بين التشّخيص  فارق العمر. ويشكّل المرافق للعوارض، والتشّخيص عوارضالسّابق لل التشّخيص فتضمّ العمر عند، 1القيم المقدّمة في الجدول وآخر. أمّا 

  مراقبةمتثال المريض لانعكاسًا لاافق لها، السّابق للعوارض، والمر
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 كتيّب "فون هيبل لينداو"

أنهّ ينبغي اتخّاذ الإجراء اللازّم عند هذا لا يعني  السّابق للعوارض في وقت أبكر. ، يجري التشّخيصفضلىومع تقنيّات تشخيصيّة  "فون هيبل لينداو".

 تصرّف في اللّحظة الملائمة.، للمراقبة تطوّرها، لكنّ الرّعاية ضروريةّ لأورام مبكرة رصد

 

في  شيوعًاالأكثر ألأعمار  

 عوارضالتشّخيص السّابق لل

الأعمار الأكثر شيوعًا في التشّخيص المرافق 

 للعوارض

لدى  وتيرةال

 المرضى

  المركزيّ                               لعصبيّ ا ألجهاز                     
 %60-25 سنة 68-0 سنة 25-12 ةالشّبكيّ  ةالوعائيّ الأروميةّ  لأورامأ

 %25-10 سنة 46-12 سنة 35-24 كيسيّ اللمّفاويّ الباطنيّ تّ ألورم ال

 %72-44 سنة 78-9 سنة 25-18 ةالمخيخيّ  ةالوعائيّ  الأروميةّ لأورامأ

 %25-10 سنة 36-12 سنة 35-24 ةالوعائيّ الأروميةّ جذع الدّماغ  أورام

 %50-13 سنة 66-12 سنة 35-24 ةالوعائيّ  الأروميةّ حبل العمود الفقريّ  أورام

                                

 ألأحشاء

  

 %60-25 سنة 67-16 سنة 50-25 كيسيةّتّ سرطان الخلايا الكلويةّ أو الخلايا ال

 %20-10 سنة 58-4 سنة 25-12 القواتم* أورام

 %70-35 سنة 70-5  سنة 35-24 س البنكرياسيّ كيّ تّ ألورم أو ال

% من 60-25 سنة 43-17 سنة 40-14 يةّكيسيةّ البربختّ ألأورام الغدّية ال

 الذّكور

% من 10 سنة 64-16 سنة APMO 16-46 خراجات الرّباط العريض

 .est  الإناث

% من الأورام التّي تنمو في خارج 20*تضمّ 

 أورام المستقتماتالغدّة الكظريةّ، وتسُمّى أيضًا 

تبعاً بشكل كبير أورام القواتم **تختلف وتيرة  

 2للنّمط الجينيّ. يرُجى مراجعة الجدول 
 

   
 من اتحّاد أخرى تضمّ  ،2004حتىّ  1976من دراسة استقصائيةّ تعود لأعوام مجموعة  بيانات:  والعمر الذّي يظهر فيه داء "فون هيبل لينداو"الإصابة ب .1ألجدول  

 . "فون هيبل لينداو"
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 كتيّب "فون هيبل لينداو"

لدى أفراد  أكثر شيوعًا في أخرى. وقد تتباين أنواع الأورام سرطان الخلايا الكلويّةنرى أنّ سر، بينما بشكل كبير في بعض الأُ  شائعة أورام القواتم     

  .الأسرة الواحدة

 

 .3الجينيّ  إكسون )خرجون( فرةكثر عدائيةّ عند ذوي طأ العصبيةّ الباطنيةّ البنكرياسيّة يةأورام الغدد الصمّ تكون قد      

 

كيسيةّ لمفاويّة ت اوأورامً ، كظريةّ اوعائيةّ شبكيّة، وأورامً أروميةّ  امخّية )الجزء العلوي من الدّماغ(، وأورامً  وعائيةّأروميةّ أورامًا أخرى  مظاهرتشمل      

في الكبد، والجلد،  وعائيةّأروميةّ أورام أيضًا  ما ترُصدبربخيةّ. ونادرًا  كيسيّةتلأورام غدّية و، للرّباط العريض انادرً  ا)الأذن الدّاخليةّ(، وظهورً  باطنيةّ

على مستوى ، أو في أجسام الفقرات : فالأخيرة شائعة الكبدفي  الأورام الوعائيّةعن  تختلفأنّ الأورام الأروميةّ الوعائيّة ب أخذ العلموالرّئتيْن. من المهمّ 

 .وغير المرتبطين بداء "فون هيبل لينداو" ،عامة السكّان

 

 كيف يصاب الإنسان بداء "فون هيبل لينداو"؟

 

 ألرّسم التوّضيحيّ للنّمط الوراثيّ في الصّبغيّ الجسديّ المهيمن.. 2ألصّورة 

 
 

 
 نالمهيم الصّبغيّ الجسديّ   طفرةسبّب تت: أولى موروثة عن الأم، وأخرى موروثة عن الأب. و بالعادة، تضمّ كلّ خليةّ نسختيْن عاملتيْن من كلّ جينة     

 داء "فون هيبل لنداو"، ما يعني أن نسخة معدّلة واحدة ب
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طفل  يواجه كلّ جندر. بال ،حدّته يتعلّق ظهور "فون هيبل لينداو"، ولا. ولا قليلاً  "فون هيبل لينداو" اهرمظ قد تتباين من الجينة ضروريّة للتسّبّب بالحالة.

للتحكّم بنوع الجينة الموروثة :  ،%. ليس هناك ما يمكن فعله، أو ما لا يمكن فعله50من شخص مصاب خطر وراثة نسخة الجينة المعدّلة بنسبة  حدّرمت

. جيل يفوّت أيفداء "فون هيبل لينداو" لا ، ةفعليّ  غير مصحوب بأعراضرّغم من أنّ بعض المصابين يعانون أورامًا قليلة، على الوفالأمر برمّته صدفة. 

    .(2لرّسم اظر )أنأيضًا.  المصاب، مصابيتعيّن أن يكون أحد أبويْ  ،غير مسبوقةوما لم تكن هناك حالة طفرة 
ا. ول طّفراتالإشارة إلى أنّ ال من المهمّ        أو، بالأمراضتسبّب أنّها لا ت ، أيةمعظمها حميدب هاطفرات جينيّة، لكنّ كائن بشريّ  كلّ الجينيّة شائعة جدًّ

 صحيةّ.المشاكل بال

في أسرة ما.  أجيال متعدّدة توارث التعّديل الأصليّ عبر : وتعاقب في أغلب الأحيان، حدث التعّديل في جينة "فون هيبل لينداو" منذ وقت طويل جدًّا     

ن الأشخاص المصابين م %20 حوالىلفانيا. فبنسفي و ،مانيافي كنف عائلة الغابة السّوداء في أل ،1600يعود توثيق داء "فون هيبل لينداو" إلى أوائل 

 أو "أوّل مصابي، غير مسبوقين""ويعُتبرون  ن غير مصاب.الوالديْ كلا . في أسرته "فون هيبل لينداو"  في جينة عديلتأوّل من تعرّض ل اء، همبالدّ 

يا، فور تلقيح المني للبويضة. وينتقل هذا التعّديل الجديد في مراحل انقسام الخلافي خلال نسخ الجينة، في إحدى أولى الجديدة العائلة". تحدث هذه الطّفرة 

 إخضاعهم لمراقبة طبيّة.، ما يستدعي الشّخص المصاب المستقبلييّنهذا إلى أطفال  "فون هيبل لنداو"  فرةط

 

 
متقدّمة من انقسام الخلايا، وهي موجودة في بعض الخلايا فحسب. يملك شخص، : تحدث طفرة في مرحلة  غير مسبوقةالرّسم التوّضيحيّ لطفرة متزيقّة،  .3ألصّورة 

 بحالة جينيةّ متزيّقة، جيليْن مختلفيْن من الخلايا.

 

 
 

، مزيّقال"فون هيبل لينداو"  مصاب بداءال خصشّ فالبالضّبط.   فرةرهنًا بوقت حدوث الطو، غير المسبوقة "فون هيبل لينداو" في حالات ممكن ألتزّيقّ     

)هذه  "فون هيبل لينداو"،جيل واحد من الخلايا نسختيْن عاملتيْن من جينة   (. ويضمّ 3جسمه )راجع الصّورة ل المكوّنةجيليْن مختلفيْن من الخلايا يملك 

. يصعب معرفة طفرة( معلايا )خ"فون هيبل لينداو"، نسخة عاملة، وأخرى غير عاملة من جينة   على جيل آخر من الخلايا الخلايا طبيعيةّ(، ويحتوي

 . لذلك، يستحيل توقعّ خطر مزيقّالخلايا المصابة في جسم فرد  ما هو عددخلايا، أو ال ما هي
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يورث ، )الأب(، أو في الخليّة البيضيةّ )الأم( الطّفرة في خلايا المني، أو انتقال نسخة جينة معدّلة إلى أطفال مستقبليّين. في حال وجود المظاهر تطوّر

 إن لمإيجابيّة، بينما تأتي نتيجة الأبويْن سلبيةّ. بتعبير آخر،  بعض الأولادعند لهذا السّبب، تأتي نتيجة فحص دم  %.50 بنسبة الوالدان الطّفرة للأطفال

تكون جينة "فون هيبل لينداو" الطّافرة موروثة من أحد الأبويْن  ، أو قدةسبوقغير م ، فعلاً يحمل الولد طفرةرة في فحص دم الوالديْن، قد رصد أي طفتُ 

 ".المزيّقيْن"ا

 

 الجينيّ  ألإختبار
 ،من الدّرجة الثاّنية نآخرو)أبوان، وأطفال، وأخوات، وإخوان(، أو  ،ن بداء "فون هيبل لينداو"مصابومن الدّرجة الأولى  أقرباء لديهأي شخص      

 أحد والديْه مصاب بالدّاء، إلى تصل نسبة إصابة كلّ ولد،بالدّاء. و "الإصابة"خطر يواجه  ت(، ، وجدّة، وأحفاد، وحفيداوجدّ )خالات، وعمّات، وأخوال، 

ا، وفي كنف أي أو الجينيّ. ، الحمض النّوويّ  فهو اختبار المعدّلة "فون هيبل لينداو"  السّبيل الوحيد لتحديد إصابة أحد بطفرة%. أمّا 50 من المفيد جدًّ

تحاليل في مختبر  مظاهر ذات صلة ب "فون هيبل لينداو". يتعيّن الخضوع لاختبار الدم هذالشخص يبدي وويّ الحمض النّ  اختبارب أسرة، الشّروع

 طباّءالأ كليّةأو  ،)CLIAرات السّريريةّ )رنامج تعديلات تحسين المختببب يتقيّدو"فون هيبل لينداو"،  فحصالقدرات الضّروريةّ لإجراء  ، يملكسريريةّ

 في بلدان أخرى. جودة ما يعادلها من تصنيفات ال( في الولايات المتحّدة، أو حقّق CAPالأمريكييّن ) ختصاصييّنالإ

. الشّخص مصاب بداء "فون هيبل لينداو"تكون النّتيجة إيجابيّة : هذا الحمض النّوويّ،  اختبارفي  "فون هيبل لينداو"  في حال اكتشاف تعديل في جينة     

مرجّح أن يكون هذا الشّخص غير ال أي أنّه من، فالاختبار سلبيّ "فون هيبل لينداو"،   الحمض النّوويّ على وجود نسختيْن معدّلتيْن من جينة وإذا دلّ اختبار

     . "فون هيبل لينداو"، سلبيّة مظاهرتأتي نتيجة شخص، ب، نادرًا ما للخطأ دائمًا هامش في حين ثمّة مصاباً.

لا تستطيع رصد كلّ طفرة محتملة قد تعطّل جينة "فون  الجينيّة الحاليّة الاختبارات، أو لأنّ طرق مزيّقاًهذا إذا كان الشّخص  قد يحصلمع ذلك،      

-1 الأمريكيّين،الاختصاصيّين الأطبّاء ي مختبر معتمد من برنامج تعديلات تحسين المختبرات السّريريّة، أو من كليّة الخطأ ف ولا يتعدّى هيبل لينداو".

ل لينداو"، لم يحصل على نتيجة للإصابة بداء "فون هيب عرضةيتعيّن على أيّ شخص قدر ما قد يكون في الطّبيعة. على  من هنا اعتباره مؤكّدًا%، 2

 لضمان تشخيص مبكر لأي مشاكل متعلّقة بداء "فون هيبل لينداو". ،اتبّاع برنامج مراقبة يّ سلبيةّ، أن يواصلاختبار حمض نوو

الّذي جرى  ،فرد الأسرة يقدّم بادئ ذي بدء،. جينيّ مستشار أو  جينيّ عالم  ويّ لأسرة ما، يجدر العمل جنبًا إلى جنب معالحمض النّو اختبارلإجراء      

إجراء فحص كامل  حديد الطّفرة لدى هذا الشّخص، عن طريقيتأكّد المختبر من أمكان ت. ختبارهابداء "فون هيبل لينداو" سريريًّا، عينة دم لا هتشخيص

لات سلا% في العثور على طفرات عند مرضى بطفرة 99لجينة "فون هيبل لينداو". وفي حال القيام بذلك بشكل صحيح، ينجح هذا الفحص بنسبة تتجاوز 

، هو الشّخص الخاصّة بهذا "فون هيبل لينداوفرة، سيكون التغّيير الصّحيح في جينة " طّ ال فور رصد ".فون هيبل لينداوفي جينة " جرثوميةّ/طفرة إنتاشيّة

"فون هيبل لينداو" سريريّ، أن يقدّم عينة دم،  من دون تشخيصأسرته. مع هذه المعلومات، يمكن لفرد آخر من أفراد العائلة، ه الطّفرة المنتقلة في نفس

 .لهذا الأخيرالبحث عن الطّفرة عينها في الحمض النّوويّ من ليتمكّن المختبر 
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 كتيّب "فون هيبل لينداو"

 لهم يساعدونهمدم أقارب أو غيرهم ممّن لا  ين"فون هيبل لينداو" في أسرهم، أو بالنّسبة إلى متبنّ  كشف لفحص يخضعبالنسّبة إلى أشخاص هم أوّل من      

هاء الفحص الأول في الأسرة، يشكّل هذا الأخير قد يستغرق الحصول على نتائج فحص كامل وقتاً أطول، ويكلّف أكثر بقليل. إنّما، فور انتفي الاختبار، 

 ا كثيرة بتكلفة أقلّ. يطُلق عليه تسمية فحص جينيّ أسرع، وأحيانً  خرين، ويمكن إجراؤه بشكلالأسرة الآمع أفراد  ،لاحقة ريق أمام اختباراتطّ الخارطة 

 التّي تتميّز بها طفرة العائلة.عينها وحيد، لأنّه يسأل ما إذا كانت الجينة طافرة في النّقطة  ضعلمو

الخضوع مجدّدًا له باتبّاع بباستخدام طريقة أطُلقت عليها تسمية "تحليلات الرّوابط"،  2000قبل عام  للاختبار قد يرغب أشخاص ممّن خضعوا     

 وابط. تسلسل الحمض النّوويّ، أو طرق أخرى أكثر حداثة، باعتبار أنّها أشدّ موثوقيّة. إذ ظهرت حالات ثبت فيها عدم صحّة نتائج تحليلات الرّ 

 ، أو راجع(vhl.org/ccc)بداء "فون هيبل لينداو"،  ريريّة الخاصّ سّ الصحيّة العاية رّ الو مستشار جينيّ، إتصّل بمركز ، أللعثور على عالم جينيّ      

ا ب تضمّ  . بالعادة،nsgc.org الموقع إصابتك بداء "فون علم الجينات، علمًا أنهّ المكان الأفضل من أجل تقييم مخاطر المراكز الطبيةّ الضّخمة قسمًا خاصًّ

الأطفال  عادة تستقبلال، لكنّ عيادات علم الجينات يمكن أن يندرج قسم علم الجينات في المراكز الطبيّة الضّخمة ضمن قسم طبّ الأطفل لينداو". هيب

، ختبارالالجهة تغطية اختبار الحمض النّوويّ. وفي حال تبيّن من خطّة الصحّة أنّها لن تغطّي  ،والبالغين. من المهمّ أيضًا التحقّق من شركة التأّمين الصحّي

عقولة في الأعوام تستطيع العمل مع طبيبك، أو مع مستشارك الجينيّ بغية الطّعن بهذا القرار. تجدر الإشارة إلى أنّ كلفة اختبار الحمض النّوويّ أصبحت م

 الأخيرة. 

أن تطلب إضافة فحص "فون هيبل لينداو" إليها، لا سيّما في حال وجود إصابة في الأسرة،  هاجينيّة، يمكن اختباراتلأي تخضع  مرأة حاملا إذا كانت     

 لدى أفراد العائلة الآخرين.ذات صلة بالدّاء  أو أي تاريخ أورام

أو  info@vhl.org-arabic"فون هيبل لينداو" على الموقع : )في حال عدم وضوح تشخيص الحمض النّوويّ لديك، يرُجى الاتصّال باتحّاد      

617.277.5667 x 4 )لمناقشة.مواصلة ال 

 

 أنواع داء "فون هيبل لينداو" الفرعيّة
"فون  الخطر المرافق لها، في كنف أسرة تبدي بعض مظاهركون مفيدة في توقّع حدّد الباحثون أربع فئات من داء "فون هيبل لينداو"، من شأنها أن ت     

النظّر  ، بغضّ جميع مرضى "فون هيبل لينداو" ت ليست قاطعة، من هنا أهميةّ مراقبة سمات الدّاء كافة عندأنّ هذه الفئاإلى هيبل لينداو". تجدر الإشارة 

 (.2عن النّوع الفرعيّ. )أنظر الجدول 
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 منخفض خطورةمستوى مظاهر ذات  مستوى خطورة عال  مظاهر ذات  نوع طفرة "فون هيبل لينداو" الفرعيّ  داء "فون هيبل لينداو"نوع 

 حذوفاتأل- 1ألنوّع 

 دراجاتألإ-

 قتطاعاتألإ-

 ألمغاليط-

 ألجهاز العصبيّ المركزيّ -

 الأورام الأروميةّ الوعائيّة-

 الشّبكيةّألاورام الأروميةّ الوعائيةّ -

 سرطان الخلايا الكلويةّ-

 ورم القواتم-

 حذف الجينات المتلاصقة- ب1ألنوّع 

 التّي تحتوي على "فون هيبل لينداو"

 ألجهاز العصبيّ المركزيّ -

- 

 لأورام الأروميةّ الوعائيّةا

 ألاورام الأروميةّ الوعائيةّ الشّبكيةّ-

 ورم القواتم-

سرطان الخلايا الكلويةّ )قد يزداد -

في حال استمرار ازدياد الخطر 

 10العامل  و، أ3التكّميليّ  المكوّن

طفرات  ألمغاليط : مثلاً - أ2ألنوّع 

(p.Y98H(و ،)p.Y112H ،)

 (p.V116Fو)

 ألجهاز العصبيّ المركزيّ -

 لأورام الأروميةّ الوعائيّةأ-

 الشّبكيةّألاورام الأروميةّ الوعائيةّ -

 أورام القواتم-

 حتمال كبير لسرطان الخلايا الكلويةّإ-

ألمغاليط : مثلاً طفرات - ب2ألنوّع 

(p.R167Q(و ،)p.R167W) 

 ألجهاز العصبيّ المركزيّ -

 لأورام الأروميةّ الوعائيّةأ-

 ألاورام الأروميةّ الوعائيةّ الشّبكيةّ-

 سرطان الخلايا الكلويةّ-

 

(، p.V84Lألمغاليط : مثلاً طفرات )- ج2ألنوّع 

 (p.L188Vو)

  ورم القواتم فحسب-

 

 النمّط الظّاهريّ في أسر مصابة بداء "فون هيبل لينداو".-تصنيفات النمّط الجينيّ . 2ألجدول 

 .فرعيةّ من "فون هيبل لينداو" والرّباط العريض كأنواعكيسيةّ البربخيةّ، تّ والأورام الغدّية ال كيسيةّ الباطنيةّ اللمّفاويةّ،تّ الأورام ال: لم تصُنَّف  ملحوظة

 

 ألكشف المبكر
ا، ما من مجموعة        سقة له. ويجري رصد كلّ سمة من سمات الدّاء بطريقة مختلفة.متّ  عوارضلأنّ "فون هيبل لينداو" يختلف على نطاق واسع جدًّ

يعتني بطفلك، وبدء المراقبة باكرًا قبل بك/أطبّائك، أو طبيب الأطفال الّذي "فون هيبل لينداو"، من المهمّ إبلاغ طبي في حال وجود تاريخ عائلي مع     

"فون هيبل لينداو"عندما تكون صغيرة. وباستخدام المعلومات المتوافرة في المبادئ التوّجيهيّة المقترحة  آفاتإذ يسهل علاج معظم ظهور أي عوارض. 

طبيبك حول الوقت الأنسب لبدء المراقبة، والجدولة  تحدّث إلى(، guidelines-vhl.org/surveillance)طة لداء "فون هيبل لينداو"، لمراقبة نش

ل للأطفا طبيب عيونالصّحيحة للزّيارات. ينصح اتحّاد "فون هيبل لينداو" بإبلاغ طبيب الأطفال عن تاريخ الأسرة مع الدّاء، وبدء فحوصات العينيْن مع 

 مهم الأوّل.اع بلوغب ،المهدّدين
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. للاختبار في حال عدم الخضوعبخير كلّ شيء سيكون ربّما أو  – قات، إذا كان عدم المعرفة أفضلتساءل كلّ شخص تقريبًا، وفي وقت من الأو     

كلة ووصولها إلى والعوارض قد لا تظهر قبل تفاقم المش –" المحتملة "صامتفون هيبل لينداو" لوهلة، قد يبدو ذلك صحيحًا. لكنّ عددًا من مضاعفات "

 شيءتضطرّ فيه إلى القيام بكلّ وس لكنّ الوقت سيحين،لبرهة،  منه صالتملّ  من الممكنالسّيارة. مستوى حرج. ويشبه هذا، إلى حدّ ما، إهمال بالمنزل، أو 

واستعادة الوضع الطّبيعيّ. إذ ثمّة  دفعة واحدة، وستتكلفّ ثروة طائلة. مع ذلك، وبخلاف البيت والسّيارة، سيستحيل ربّما عكس العوارض التّي ظهرت

اتبّعوا مبادئ المراقبة إذا ، زمنيةّ أطولبراهين واضحة وموثقّة تؤكّد أنّ الأشخاص المصابين بداء "فون هيبل لينداو" سيبقون بحال صحيّة أفضل، ولفترة 

 التوّجيهيةّ الموصى بها.

 

 ألمراقبة

يرفض تقبّل اي سالدّماغ سيتوقّف عن العمل في مرحلة معينّة، ومع الطّبيب بمفرده. ف أنهّ لا ينبغي على المرء الذهّاب إلى موعد "اقتنعت أسرتي تمامًا

 الملاحظاتومن الأفضل أن يتولّى تدوين ، يرافق شخص غير مصاب المريض إلى الموعدمن المفيد إذن أن  الأخبار سيئّة. عند سماعمعلومات إضافيّة، 

 المحادثة. وستندهش عندما تستمع إلى التسّجيل في اليوم التاّلي." سجّلِ فإلى الذّهاب بمفردك،  رتاضطّر أمّا إن. بالنيابة عنه

 دارلين ي. ماساتشوستس-   

 

 
، يتعيّن النّظر في إجراء تقييم تشخيصيّ كامل لمناطق أخرى من رصد أي من سماتهغياب تاريخ عائلي مع داء "فون هيبل لينداو"، وفور  فيحتىّ      

 أيضًا ألاّ يُعثر على أي طفرة حمض نوويّ، أصُيب بالمرض في أسرتهم. من المقدّر أوّل من % من مرضى "فون هيبل لينداو"، كانوا20إذ أنّ  الجسم.

لحمض النّوويّ الحاليّ عجز عن ا لتشخيصهم به سريريًّا. هؤلاء مصابون، غير أن اختبار% من الأشخاص الّذين خضعوا 10أو أي حذوفات، لدى 

 التعّديل المحدّد. كشف

التحّقّق مع الطّبيب من أي مشاكل بصريةّ عن كثب. إجمالاً، يتعيّن متابعة ن الإشارات المعيّنة التّي تتطلّب رهنًا بنتيجة المراقبة، سيشرح الطّبيب ع     

حمرار، أو تسارع في دقاّت القلب، أو ألم اأو سمعيّة، أو تقيّؤ، أو صداع، أو دوار/مشاكل في التوّازن، أو ضعف تصاعديّ في الذّراعيْن أو القدميْن، أو 

 يستمرّ أكثر من يوم أو يوميْن. وفي مكان واحد،  يثبتدائم 

أيضًا. وحتىّ لو كافة أنحاء الجسم  في ،ي دليل محتمل على الإصابةهيبل لينداو"، من المهمّ الخضوع  للمراقبة من أجل كشف أ فور تشخيص "فون     

ة مراقبة يتعيّن مناقشة خطّ من دون سواه، يبقى خطر تورّط أعضاء أخرى قائمًا كذلك. وسرُصدت المظاهر في الماضي في عضو واحد من الجسم 

 .مع الطّبيب لةمستقبليّة متواص
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 كتيّب "فون هيبل لينداو"

 التوّصيات العامّة للمراقبة
هو رصد مشاكل  الحثيثة. فالهدف من المراقبة للمراقبة والرّصد، من أجلك ومن أجل أسرتك الأمثل برنامجال سوف يعمل فريقك الطبّي معك لتطوير     

، حرصًا على كشف أي سابقة للعوارضالمراقبة إجراء فحوصات  طويلة الأجل. تشمل سب، وضمان صحّةمعروفة والتأّكّد من معالجتها في الوقت الأن

             (.guidelines-vhl.org/surveillanceمشاكل باكرًا. راجع المبادئ التوّجيهيةّ لمراقبة نشطة في الأسفل، )و

في حال كان  الجينة، %( من الأطفال50خمسون في المئة )إذ سيرث  .بأسرع وقتو ،لخطر الإصابة المعرّضينمن المهمّ البدء بمراقبة الأطفال      

، الطّفرةالّذين لا يحملون  من هم الأولاد المصابين الّذين يحتاجون إلى مراقبة، ومن هم الجينيّ  ختبارالا ". سيحدّدبداء "فون هيبل لينداو امصابً  أحد والديْهم

 .وبالتالي، لا حاجة لمواصلة مراقبتهم

الحرص  اتحّاد "فون هيبل لينداو"، والمجلس الاستشاريّ السّريريّ، ببدء مراقبة الأولاد في وقت مبكر، حتىّ قبل بلوغهم عامهم الأوّل. يتعيّن ينصح     

فحص تمدّد نب . وينُصح تحديدًا بإجراء فحص كامل للعينيْن، إلى جاعلى إبلاغ طبيب الأطفال أنّ الطّفل عرضة لخطر الإصابة بداء "فون هيبل لينداو"

 ، في هذه السنّ المبكرة.الشّبكيّة

نداو"، ومجلسه تعتمد سبل المراقبة على عامل السنّ، ويمكن القيام بها باستخدام تقنيّات غير اجتياحيّة، ولا تسبّب ألمًا. ينصح اتحّاد "فون هيبل لي     

 : “ 15 – 11 – 5قاعدة “ الاستشاريّ السّريريّ باستخدام 

 وفحصًا عصبيًّاضغط الدّم،  يشمل جسديّ كامل ، واختبارةاختصاصيّ شبكيّ سنويّ شامل للعينيْن، يجريه طبّي  اختبار •

 دم يبدأ من سنّ الخامسة اختبار، أو كلّ سنةساعة،  24بول لمدّة  تجميع •

 ةبدءًا من سنّ الحادية عشر ،كلّ سنتيْن، سمع، يجريه اختصاصيّ سمع، وتصوير الدّماغ والعمود الفقريّ بالأشعّة اختبار •

 البطن بالرّنين المغناطيسيّ، كلّ سنتيْن، بدءًا من سنّ الخامسة عشرةصوير ت •

 
 ألمبادئ التوّجيهيّة المقترحة لمراقبة نشطة لداء "فون هيبل لينداو"

الإلكترونيّ لاتحّاد "فون هيبل لينداو"، للاطّلاع على آخر المبادئ (، إنّما يرُجى مراجعة الموقع 2020ألمبادئ التوّجيهيّة حاليًّا قيد النشّر )خريف      

 .guidelines-vhl.org/surveillance:  التاّلي التوّجيهيةّ على الموقع

قة بداء "فون . وفور رصد أي مظاهر معروفة متعلّ المراقبة الزّمنيةّجداول مّين بالمرضى، وبتاريخ أسرتهم، جوز أن يعدّل أحيانًا الأطباّء الملي     

تبرز هيبل لينداو" عند أي شخص، أو عوارض ذات صلة، يتعيّن تصميم خطّة المتابعة مع الفريق الطبّي، بحسب نتائج المريض المعيّنة، وظروفه. و

 متكرّرة من أجل تتبّع نموّ الآفات الّتي سبق أن بدأت بالنمّو. اختباراتالحاجة إلى إجراء 

بالدّاء  إصابتهم عدّلة، ولم يجرِ تشخيصالم "فون هيبل لينداو"  الحمض النّوويّ، ولا يحملون جينة ختبارن سبق أن خضعوا لاالأشخاص الّذي لا يحتاج     

 سريريًّا، إلى مراقبة متواصلة.
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عرّض قطعيّ، من أجل تخفيف نسبة تالتصّوير الم بدلاً منلتصّوير بالرّنين المغناطيسيّ تنصح المبادئ التوّجيهيّة للمراقبة باستخدام تقنية مسح ا     

أكثر بو ،حرجًا في الدّماغ، والعمود الفقريّ  مناطقالمراقبة أكثر ول. طوال فترة حياتهمللأشعةّ  ةالإجماليّ الأشخاص المصابين بداء "فون هيبل لينداو" 

الرّحم، والقلب  وعنقالدّماغ، تصوير فعالية، لا سيّما من ناحية الكلفة، يتعيّن أن يشمل تصوير الجهاز العصبيّ المركزيّ بالرّنين المغناطيسيّ،  الطّرق

يّ، تباين إدخال عنصر ععلى الأقل، م  1.5T تصوير بالرّنين المغناطيسيّ المسح الضّوئيّ باستخدام آلة  ويطُلب إجراء. العمود الفقري القطنيّ ، ووالصّدر

 محور الجهاز العصبيّ المركزيّ. للتعّامل مع الأورام الأروميةّ الوعائيةّ في ،الجزء الخلفيّ  رفيعة عبر مع تقطيعاتو ومن دونه،

 
   1 ألعمر    نوع المراقبة )أورام جرى فحصها(

 

 11 ألحمل

 حتىّ 

 عمر 

 الخامسة 

 من

 عمر 

 الخامسة 

 من

  عمر 

 الحادية عشرة

 من

 عمر 

الخامسة  

 عشرة

 من

 عمر 

 الثلّاثين

 من

 عمر 

 الخامسة  

 1والسّتين

 

سنويًّا منذ العام  2والجسم  لتاّريخ المرضيّ ا اختبار

 الأوّل

 11قبل الحمل  سنويًّا سنويًّا سنويًّا سنويًّا سنويًّا

)أورام القواتم/أورام جنيب العقدة ضغط الدم والنبّض 

 العصبيةّ(

العام سنويًّا منذ 

 الثاّني

 11قبل الحمل  سنويًّا سنويًّا سنويًّا سنويًّا سنويًّا

)ألأورام الأروميةّ الوعائيةّ   2العين المتمدّدة اختبار

 الشّبكيةّ(

شهرًا  12إلى  6كلّ 

 قبل بلوغ العام الأوّل

 12إلى  6كلّ  شهرًا 12إلى  6كلّ 

 شهرًا

 12إلى  6كلّ 

 شهرًا

إلى  6وثمّ كلّ  قبل الحمل سنويًّا سنويًّا

 11شهرًا 12

)أورام القواتم/أورام جنيب العقدة   4ألميتانيفرين

 العصبيةّ(

 

 

 11قبل الحمل  1الرّوتينتوقفّ  سنويًّا سنويًّا سنويًّا سنويًّا

تصوير الدّماغ والعمود الفقريّ بالرّنين المغناطيسيّ، 

)ألأورام  w/wo 5,6,7يّ نتباي عنصرمع إدخال 

 الوعائيةّ للجهاز العصبيّ المركزيّ الأروميةّ 

 11قبل الحمل  1 الرّوتينتوقفّ  8كلّ سنتيْن 8كلّ سنتيْن 8كلّ سنتيْن  

 كلّ    كيسيةّ الباطنيةّ اللمّفاويةّ(تّ )ألأورام ال ألتخّطيط السمّعيّ 

 سنتيْن 

 كلّ  كلّ سنتينْ

 سنتيْن

  1 الرّوتينتوقفّ 
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 11ألحمل    1ألعمر   )أورام جرى فحصها(نوع المراقبة 

 حتىّ 

 عمر

 الخامسة

 من

 عمر

 الخامسة

 من

 عمر

 الحادية عشرة

 من

 عمر

 الخامسة

 عشرة

 من

 عمر

 الثلّاثين

 من

 عمر

 الخامسة

 1والسّتين

 

تصوير المعدة بالرّنين المغناطيسيّ، مع 

 w/wo  5,6,7إدخال عنصر تباينيّ 

)سرطان الخلايا الكلويةّ، وأورام 

القواتم/أورام جنيب العقدة العصبيةّ، 

والأورام العصبيةّ الصمّاويةّ 

 البنكرياسيةّ/تكيسّات

 11قبل الحمل  1 توقفّ الرّوتين 8كلّ سنتيْن 8كلّ سنتيْن   

تصوير القناة السمعيةّ الدّاخليةّ بالرّنين 

)ألأورام التكّيسيةّ الباطنيةّ   10المغناطيسيّ 

 اللمّفاويةّ(

    واحدةمرّة    

  
 Glad (2020المبادئ التوّجيهيةّ المقترحة لمراقبة نشطة لداء "فون هيبل لينداو" ) .ألإختلال المفصليّ الحقاّنيّ أو 

 
 ملحوظات:

 "فون هيبل لينداو".أن يراها اختصاصيّ  الآفات الموجودة. في ظروف مماثلة، من المهمّ ب رهناًقد يقترح طبيبك السّريريّ المزيد من المراقبة المتكرّرة 

 
إخضاع المرضى، الّذين لم يبدوا أي مظاهر معينّة ذات صلة بداء "فون هيبل لينداو"، للاختبار المخبريّ والإشعاعيّ الرّوتينيّ. الخامسة والستيّن، قد يتوقّف  عمربدءًا من  .1

إجراء تقييم يتعينّ . مع ذلك، أعراض من دونالأخرى للمرضى لفحوصات/المراقبة الرّوتينيةّ على جميع اسري هذا الجسديّ الرّوتينيّ، والتقّييم البصريّ، ي ختبارباستثناء الا

 .عمرهمبغضّ النّظر عن  ،الأشعةّبتصوير /ختباراتلاعن طريق إخضاعهم مرضى الّذين يظهرون إشارات/عوارض، لل

البصريةّ، وتقييم أعراض ارتفاع الكاتيكولامين  العوارضا اختبارعصبيّ، وأسئلة سمعيةّ ودهليزيةّ عصبيةّ، و اختبار:  يشملجسديّ  تاريخ مرضيّ يتناسب مع العمر، واختبار .2

 (.، وفرط النشّاط، والقلق، والتبوّل، وألم البطن)ألصّداع، والخفقان، والتعّرّق

الذّي تمّ الحصول عليه، )لا سيمّا عند الطّفل(،  لاختبارشهرًا، استنادًا إلى جودة ا 12ى إل 6، كلّ قاع العين بالمنظارشخصيّ للعين المتمدّدة، بما في ذلك فحص  اختبار إجراء .3

ينبغي  .المناسبكل شّ البو ،في العيادة لهم مفصّل للعين اختبار صغار السنّ، تحت التخّدير، لتعذرّ إجراء الأطفالعند  الاختبارالنّظر في إجراء  ملموس بالمتابعة. يتعينّوالتزام 

العين المتمدّدة، مع اختصاصيّ ذي خبرة في مظاهر  اختباريحلّا محلّ  على ألاّ  تصوير ما فوق نطاق الرؤية الواسع، وتصوير الأوعية الدّمويةّ بالفلوريسين،التضمين كذلك 

 شبكيةّ "فون هيبل لينداو".

 .ساعة 24خالية من البول على مدى  مجزّأة انيفرينميتانيفرين خالية من البلازما )أفضل، بسبب الحساسية العالية(، أو ميت .4

تصوير محور الجهاز العصبيّ المركزيّ بالرّنين يمكن الحصول على . 2لفئة الإسترات آحاديةّ الحلقات الغليظة/أالقائمة على الجادولينيوم،  ةالتبّاينيّ  العناصرعوامل ستخدم إ .5

بروتوكول محور  خاصّة عند الأولاد. مع ذلك، يتعينّ الحصول على، احدةو ةبالرّنين المغناطيسيّ، ويمكن القيام به تحت عمليةّ تخدير طويل بطنتصوير ال تزامناً مع المغناطيسيّ 

ينُصح ، ولا بطنلبروتوكول ال طيسيّ صوير بالرّنين المغناتّ المن غير المستحبّ تقييم العمود الفقريّ حصرًا، باستخدام ، تباعًا. وبطنالجهاز العصبيّ المركزيّ، وبروتوكول ال

 بطنتقييم أعضاء الب
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 كتيّب "فون هيبل لينداو"

 لتتعرّف إلى كيفيةّ دمج هذيْن البروتوكوليْن. 7و # 6وحدها، باستخدام بروتوكول محور الجهاز العصبيّ المركزيّ. أنظر الحاشية # 

لرّنين المغناطيسيّ )مع : تصوير با كالتاّلي بحسب الأولويةّ التصّوير الشّعاعيّ في  الترّتيبسري والفشل الكلوي، إلخ(، يلمعدنيةّ، بالاستناد إلى موانع الاستعمال )عملياّت الزّرع ا .6

تصوير مقطعيّ )من دون ( < تباينيّ  عنصرإدخال مقطعيّ )مع تصوير  < (يّ تباين عنصرإدخال  )من دون< تصوير بالرّنين المغناطيسيّ  (من دونه ويّ تباين عنصرإدخال 

)البنكرياس فحسب(. أنظر  اخليالدّ  بالتنظير الصوتية فوق الموجات أشعةوالبنكرياس فحسب( <  ،، والكظريةّية( < تصوير بالموجات فوق الصّوتيةّ )الكلتباينيّ  عنصرإدخال 

 .7و # 5أيضًا الحاشية #

تباينيّ، للجهاز العصبيّ  عنصرنّحو التاّلي : ألحصول على صور من دون على ال ،بالتزّامن ،مختلفة في الجسم أجهزة، إبان تصوير التبّاينيّ  العنصريتعينّ إدارة توقيت إدخال  .7

، ك البنكرياس، والكليتيْن، بما في ذلبطنللالتبّاينيةّ،  عناصرمعزّز بالو متعدّد المراحل، تصويرب والقيامتباينيّ باستخدام حاقن الطّاقة،  عنصرأوّلاً، ومن ثمّ إدخال  بطنالمركزيّ وال

 5التبّاينيّ. أنظر أيضًا الحاشية # العنصر إدخال تليفي خلال المرحلة الشّريانيةّ المتأخّرة، والمراحل الوريديةّ المؤجّلة. يلي هذا تصوير متأخّر للمحور العصبيّ في مرحلة 

          .6و#

المركزيّ، ي رجى مواصلة المراقبة الرّوتينيّة على أساس مرّة كلّ سنتيْن. وفي حال وجودها، وازدياد حجمها، أو إذا  مع غياب الأورام الأروميّة الوعائيةّ في الجهاز العصبيّ  .8

 يةّ(.ترافقت مع عوارض أخرى عند المريض، يتعينّ إجراء مسح ضوئيّ سنويّ، )أو بوتيرة أكبر(، عند الاقتضاء، )أو التحّويل إلى الجراحة العصب

سنتم(، ي عاد التصّوير  3مسح ضوئيّ سابق، ي رجى مواصلة المراقبة الرّوتينيّة على أساس مرّة كلّ سنتيْن. مع رصد أورام صغيرة )> ي آفات كلويةّ في أ ي حال عدم رصدف .9

مسح ضوئيّة متتالية، فكّر في تمديدها إلى مرّة كلّ  3أشهر، لتحديد ما إذا كانت الحالة مستقرّة. وفور حسم استقرار الحالة بعد أكثر من  6-3مبدئيًّا بالرّنين المغناطيسيّ، كلّ 

ا بفعليك التفّكير في التحّوسنتم،  3سنتيْن. أمّا في حال كتلة كلويّة < من   العناية المتعلقّة بداء "فون هيبل لينداو"(  ل إلى اختصاصيّ مسالك بوليّة )ويستحسن أن يكون ملمًّ

بعد قناة السمعيةّ الدّاخليةّ، بالرّنين المغناطيسيّ الأساسيّ هذا، لل صويرتّ بال ن القياميتعيّ ملم( عالي الدّقةّ.  1بسماكة  شريحةبالرّنين المغناطيسيّ ) القناة السمعيةّ الدّاخليةّ تصوير .10

 سنة. 20-15 لذّي أجُرِيَ بين عمرلمغناطيسيّ االخامسة عشرة )بمجرّد نضج العظام الصّدغيةّ(، على أن يضُاف إلى تصوير المحور العصبيّ بالرّنين ا عمر

التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ، في مرحلة  ه يتعينّ أن يجُرىيشير مصطلح "قبل" إلى ضرورة إجراء فحص المراقبة هذا، مثاليًّا، قبل التخّطيط لأي حمل، إذا أمكن. علمًا أنّ  .11

 تباينيّ. عنصرمن دون الحمل، 

 

 ل لينداو""فون هيب معتشخيص التصّوير بالأشّعة 

مسح بالتصّوير الطّبقيّ، وتصوير بالرّنين المغناطيسيّ، من  على مزيج ،مل تقييم مناطق مشبوهةتيشاختبار جسديّ يجريه طبيبك، قد بالإضافة إلى      

يهدف هذا إلى تأمين صور تشخيصيّة لأوعية جسمكم   تصوير أوعية.ومسح موجات فوق صوتيّة، ومسح تصوير مقطعيّ بالإصدار البوزيترونيّ، و

ة بشكل أوضح في الدمويّة، وأنسجته اللّينة. يمكن أن يشمل هذا حقن مجرى الدم بمواد تباينيّة، أو أصباغ، لمساعدة الطّبيب على رؤية الأوعية الدّمويّ 

، تساعد الفريق الطبّي على تحديد ما إذا كان النّسيج طبيعيًّا، أو كيسًا، أو الصّور. تسُتخَدم أيضًا تقنيات مختلفة لتحديد كثافة الأنسجة، موضوع البحث

 ورمًا.

حقولاً مغناطيسيّة، وليس إشعاعات أيونيّة/مؤينّة. يعني هذا أنّ التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ لا يضيف إلى  التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ يستخدم      

رهاب الاحتجاز عند المريض في الوحدات في التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ :  أساسيتّان. هناك عقبتان طوال فترة حياتك لها ضتتعرّ الّتي  كميةّ الإشعاع

ات ضربات القلب، إلخ.(. إذ يتعين أن يستخدم زرع قوقعة الأذن، ومشابك تمدّد الأوعية الدّمويّة، ومنظّم) المغلقة، والأجهزة المزروعة غير المتوافقة

، من دون عناصر الإسترات أحاديةّ الحلقات الغليظةمعيّنة ) عناصر تباينيةّ الوظيفة الكلويّة،بعض المرضى، لا سيّما أولئك الّذين يعانون تراجعاً في 

، في النّسيج العصبيّ لدى ، وهو عنصر تباينيّ يسُتخدم في التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ لجادولينيومحديثة تراكمًا لعنصر امسار خطّي(. أظهرت بيانات 

غير واضحة مرضى يخضعون لمسح تصوير متكرّر بالرّنين المغناطيسيّ المعزّز بالعنصر التبّاينيّ، ومع ذلك، فالأهميّة السّريريّة، في حال وجودها، 

 في هذا الوقت.
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استخدام العناصر أدّى هي في التعّرّض للأشعةّ.  المشكلة. والبطنفي الماضي في تصوير  المحوسب المسح بالتصّوير الطّبقيّ استخُدِمت تقنيات      

الوظيفة الكلويةّ : لذلك، من  في تراجع اليودأصباغ اين بالتبّ عناصر سببّتصّورة. يمكن أن ت، مع المحافظة على جودة الخفض كميةّ الأشعّةالتبّاينيّة إلى 

مزدوج  ،محوسبتصوير مقطعيّ  جهاز مسحعن  عنصر البيانيّ السّابق لليمكن أن ينبثق المسح الضوئيّ . الضّوئيّ المسح ائل قبل المهمّ شرب السو

الناّتجة عن مخاطر النيّة أقلّ. وبسبب استخدام عناصر تباي. وتتطلبّ أيضًا المُسح الضّوئية الأحدث، إلى أخذ مسح ضوئيّ واحدسوى يحتاج لا  الطّاقة،

ض ال ب مع جميع الأشخاص قبل ظهور مقطعيّ المحوسالتصّوير ال مسحاستخدام  عيّن تلافي، يتالممكنةمجهولة، إنّما العلى المدى الطّويل،  القليلتعرُّ

التصّوير المقطعيّ المحوسب في تشخيص  مسح فائدةتجدر الإشارة إلى أنّ جابة على سؤال تشخيصيّ. لّجوء إليه فعلاً عند الحاجة، للإ، والعوارضهم

ا.، الصّغيرة ةورام الأروميّة الوعائيّ الأ   محدودة جدًّ

تعتمد كثيرًا على المشغّل. يمكن  لكنّها، وغير اجتياحيةّ ،آمنة ةخرى الموجات فوق الصّوتيةّ. فالموجات فوق الصّوتيّ الأ عتباراتلاخيارات واالتشمل      

 آخربالرّنين المغناطيسيّ خيارًا الجسم الكامل صوير نداو". يشكّل ت"فون هيبل لي، وهي غير مألوفة في الرّقبةفي  المستقتماتورم لرصد استخدامها 

 "فون هيبل لينداو". ىلمرض

 

 ألعلاج
عك. ما مراقبة وض من خلال ةالمحدّد"فون هيبل لينداو"، علاجي لإصابة ، وبأنجح مسار المتابعة اختباراتأفضل انتهاج سينصحك فريقك الطبّي ب     

ات ، ودراسختباراتلعوارض، ونتائج الاأ -بتقييم دقيق لحالة المريض الإجماليةّإلاّ يمكن تحديد خيارات العلاج ة، ولا علاجيّة عالميّ من توصيات 

 .التصّوير، والوضع الجسديّ العام

ة لأنسجة أخرى. فالجراحة دائمًا ما تحمل تكون خبيثة، قبل أن تصبح مؤذيتسُتأصل فيها أورام، يُحتمَل أن الجراحة  نوعًا من عادة العلاجاتتشمل      

جراحة اسة الفوائد والمخاطر ذات الصّلة بالوعائيّ، أو الورم، محفوف بالمخاطر أيضًا. من المهمّ در الأروميّ  لورمدرجة من الخطر، لكنّ الاحتفاظ با

دائمًا ما فضل. حدث ليس بالضّرورة الأ، لكنّ الأاجتياحًاأقلّ هي ، ل عن الجراحةبدائالتكنولوجي  التقدّم ، عبر التشّاور مع فريقك الطبّي. يوفّرمقترحة

 ذات الصّلة، والأخرى طويلة الأجل، فكرة رائعة.فكرة مناقشة المخاطر المباشرة  تكون

 سات علاجيّة ممكنةلجلفي ما يلي، المبادئ التوّجيهيةّ العامّة      

 

 الفقريّ  ألأورام الأروميةّ الوعائيةّ في الدّماغ والعمود
. المرتبطة به كيّساتالتبالتوّرّم، أو حجمه، وبموضع الورم، ورهن بماغ وحبل العمود الفقري لعوارض المتصّلة بالأورام الأرومية الوعائيّة في الدّ أ     

أي جزء  في حال بقيوبذاته. فالتكيسّ سيتداعى في كثير من الأحيان فور استئصال الآفة.  أكثر ممّا يفعله الورمو العوارض،غالباً ما تسبّب التكيسّات 

لأورام الأروميّة الوعائيّة الصّغيرة، مع الورم. ألجدير بالذّكر أن ا التكيّس جرّاحو الأعصابمن الورم في مكانه، قد يمتلئ التكيّس من جديد. عادة ما ينتزع 

 في مناطق معيّنة، تموضعهاسبب بو بتكيّس،لا ترتبط ، أعراضغير المصحوبة بسنتم بمقاس قطريّ(،  1.7مكعّب، أو سنتم  3أقلّ من  بحجم)
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 .محدودةنتائجها على المدى الطويل حلاًّ قصير الأجل، ويبدو أنّ الإجراء شكّل هذا . يبالتوّجّه اللّمسيّ بالجراحة الإشعاعيةّ أحيانًا  عولجت 

 

 ألأورام العصبيةّ الصمّاويةّ البنكرياسيةّ 
التكّيّسات، والأورام الغدّية ف. الأورام العصبيةّ الصمّاويةّ البنكرياسيةّالمصليّ، و كيسيّ تّ الورم الغدّي الإجراء تحليل دقيق للتمّييز بين  من الضّروري     

. سنتم 3 عن حجمها تي يزيدالأورام الّ استئصال ، ولحجمها الصمّاويّة البنكرياسيّة تبعاً العصبيّةتصنيف الأورام  لا تتطلّب عادة علاجًا. ويتعيّنكيسيةّ، تّ ال

 ضعنوع طفرة "فون هيبل لينداو"، ومو هذه البارامترات قد تضمّ وفي توقيت التدخّل الجراحيّ.  دام بارامترات إضافيةّ عند التفّكيرمع هذا، يمكن استخ

 بمرضى آخرين.ذات صلة الورم، وبارامترات 

 

 سرطان الخلايا الكلويةّ
استراتيجيةّ ضمان تمتعّ . ووفي مرحلة نمو جدّ مبكرةوهي بعد صغيرة الحجم،  كشف أورام الكلىبفضل تقنيّات التصّوير الشّعاعيّ المحسّنة، غالباً ما تُ 

 و سرعة نموّه، إلى احتمال انتقالهإلاّ عندما يشير حجم الورم، أ بمراقبة دقيقة، وعدم اختيار الجراحةتبدأ طوال فترة حياته،  ،الفرد بعمل كلويّ واف  

في  حياتهم. طوال دخّلاتتّ إلى الكثير من الذين قد يحتاجون فون هيبل لينداو" الّ يتمتعّ هذا بأهميةّ خاصّة بالنسّبة إلى مرضى ")ثلاث سنتمترات تقريباً(. 

العلاج وتقنيّة الاجتثاث بالتردّد الإشعاعيّ،  في ويمكن التفكير. العلاجات الكلويةّواسع في مجال  تقنيّات مختلفة تسُتخدَم على نطاق هذه الحالة، ثمّة

ن الأورام مع بسبب تزام ،الّذين يواجهون التدّخّل الجراحيّ بكثرةمرضى ال مع، أو سابقةصغر حجمًا في مراحل الأورام لا سيّما في علاج الأ، بالتبريد

جراحة كبيرة. مع ذلك، إلى  اللّجوءمن دون  ،المحوسب عن طريق الجلد )عبر الجلد(، باستخدام توجيه التصّوير الطبقيّ  هماأمراض أخرى. ويمكن تأديت

تعيّن توخّي الحذر لتفادي ي .كلّها جراحيًّا، فضلاً عن الأورام الكلويّة المتبقّية الكلية سوى استئصال الورم الأساسيّ لا يعيد الأمور فعلاً إلى نصابها في تلك 

حدّ من التندّب الّذي يمكن أن يعقّد عملياّت جراحيةّ لاحقة، ولل متاخمة للكليتيْن(، التضرّر الأعضاء والأنسجة المجاورة، )على سبيل المثال، الغدد الكظريةّ 

وفقدان الدّم. فضلاً عن ذلك،  ،حدّ من التندّبلل التنظير الروبوتيّةحة باعتبار أنّه، ومع كلّ عمليّة جراحيّة، تصبح التّي تليها أصعب بكثير. قد تسُتخدَم جرا

والجراحة  الجراحة التقّليديّة،من تمدّد النّسيج المتندّب عقب  ،)كحواجز الالتصاق من نوع سيبرافيلم( ،يمكن أن يحدّ استخدام معدّات مضادّة للتندّب

 الرّوبوتيّة.

 

 الشبكيةّألأورام الأروميةّ الوعائيةّ 

ففي الشّبكيّة ، أو خطر المعالجة. يةّ الشّبكيةّ الصّغيرة عادة، بالحدّ الأدنى من فقدان البصرمعالجة الأورام الأروميةّ الوعائ تشير الأبحاث إلى إمكان     

ر حجمًا بالعلاج بالتبّريد، أو المعالجة الضّوئيةّ والآفات الأكب ،بالعلاج باللايّزرمعالجة الآفات الصّغيرة  البقعة القرنيّة، فكّر فيالمحيطيةّ/في خارج 

خذ في القرص البصريّ، يتعيّن الأ الأورام الأروميةّ الوعائيّة الشّبكيّةإلى  الديناميةّ/المعالجة بالتفّعيل الضّوئيّ. وبما أنّ الخيارات العلاجيّة قليلة بالنسّبة

 قد يشكّلزّجاجيّ،  نزيفأو  انفصال شّبكيّة، ت لا تسبّب فقدان البصر، تكفي مراقبتها. أمّا في حالةاطر العلاج وفوائده. غالباً، وإن كانمخبعين الاعتبار 

 ربطاستئصال الزّجاجيّة، أو إعادة 
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وبما أنّهم لم مضادّات عوامل نموّ بطانة الأوعية الدّمويةّ الدّوائيةّ في تخفيض ارتشاح الأورام. العلاجات بربّما تؤّثر خياريْن علاجييّْن نافعيْن.  الصّلبويةّ

الّذي  العصب البصريّ  تورّم لبعض الوقت، بفعل تقليص هذه العلاجات الدّوائيّة من حدّة الإبصارالجدوى من تقليص الأورام، قد تحسّن  يفلحوا في إثبات

 الورم الأروميّ الوعائيّ. تسبّب به

 

 الكظريةّ/القواتم )أورام القواتم( م الغدّةور

مراقبة أي  . بعد الجراحة، يتعيّنبالمنظار البطنيّ بشكل جزئيّ  يةّغدّة الكظرالستئصال ايرافقها الدّواء. يفُضّل  حة بعد الإحصار المناسب،لجراأ     

أي من أنواع في خلال  أخذ احتياطات خاصّة من الضّروريّ الجديد".  هوضعالأقلّ، بينما يتأقلم الجسم مع "سبوع واحد على ، لمدّة أبدقّة مؤشّرات حيويّة

 .و أنّها نشطة، أو لا تظهر أي عوارضبدحتىّ استئصال أورام القواتم التّي لا يوفي أثناء الحمل والولادة. وينبغي  الإجراءات الجراحيّة،

 

 )الأورام اللمّفاويةّ الوعائيةّ(أورام التكيسّ اللمّفاويّ 

فاقم تفادي تل ولم تتأثرّ حاسة السّمع لديهم،، أو نزيف ،إلى وجود ورمبالرّنين المغناطيسيّ  همصويرالّذين أشار تمرضى لل إجراء الجراحة يتعيّن     

، عصبيّة عوارض أي ضروريّ لهم إن كانوا يعانوناحة جرالإجراء فلديهم،   وجود ورمممّن كشف التصّوير و وضعهم. أمّا بالنسّبة إلى الصّم منهم،

 الجراحة. ئيّة كلّها، فبعضها لا تكشفه سوى. تجدر الإشارة إلى أنّ التصّوير لا يكشف الأورام اللّمفاويةّ الوعالديهم مشاكل التوّازن تفاقمبهدف تجنّب 

 

 تفادي مضاعفات ما بعد الجراحة
بعد توجيهات ما  اتبّاع  من المهمّ  بداء "فون هيبل لينداو" فحسب، بالضّرورة الجراحات المتعلّقة  ، ليسإجراء جراحيّ بغية الاستفادة الكاملة من أي      

 ، كان التنّبّؤ بسير المرض بعد الجراحة أفضل.تحسّن وضعك الصحّي العام في جراحةتجدر الإشارة أيضًا إلى أنّه كلّما طبيبك.  الّتي يوصي بها الجراحة

ي إحدى التخثرّ فى الأوردة العميقة في جسمك. يسُمّى دمويةّ في إحدالجلطة الدمويّ/التخثرّ الهو اتخّاذ الخطوات الموصى بها لتلافي من ذلك الأهمّ ربّما 

إذ يؤدّي  العميق عند تفاقمه.خثار الوريد تحذيرك بشأن خطورة  ربّما تمّ  ط الأوردة العميقة.الوريد العميق/تجلّ  تخثرّهذه الأوردة، وفي الأغلب في السّاق، 

يسفر عنه ي عضو آخر. في حال استقرّ التخثرّ في الرّئتيْن، فسف ، ثمّ تموضعه، وانفصالهلفترة طويلة إلى تشكّل تخثرّ جمود الساقيْن/عدم تحريك الساقيْن

 انصمام رئويّ/انسداد رئويّ.

، من شأنها المساعدة يْك بأجهزة ضغط آليّةسيجري وصل ساقفي المستشفى، . الوريديّ العميقخثرّ تالخطر  قد يصف لك الطّبيب أمور كثيرة لتخفيف     

البدء بالمشي يطُلب منك النّهوض من السّرير، وس مكن وصف مميّعات الدم/موانع التخثرّ أيضًا.في إعادة ضخّ الدم إلى قلبك. وفي بعض الحالات، ي

 بأسرع وقت ممكن.

 وفي حال لاحظت أي عوارض، قد يطُلب منك ارتداء جوارب ضاغطة، والاستمرار بالمشي قدر الإمكان، وشرب السوائل. فور وصولك إلى البيت     
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البشرة أو تغيّرات في سخونة في ساقيْك، م، أو اختلاج/خفقان، أو حكّة، أو ألأو ثقل، أو وجع، أو انزعاج، أي ) ،محتمل وريديّ عميقر تخثّ تدلّ على 

 إلى انسداد رئويّ قد يكون مميتاً. ،ممكن وريديّ عميق تلافي تطوّر أي تخثرّ . عليكبطبيبك فورًا، أو القدميْن(، إتصّل الكاحليْنأو في السّاقيْن،  و/أو تورّم

ضربات قلب سريعة أو أو عميق،  تنفّسأو ألم في الصّدر يشتدّ إذا ترافق مع سعال، أو تشمل عوارض الانسداد الرّئويّ ضيق مفاجئ في التنّفّس،      

ئة. من المهمّ عدم حالة طار تدلّ على انسداد رئويّ هي حتمًا تجدر الإشارة إلى أنّ أي عوارض .دم، أو الشّعور بالدّوار سعال مع بصقأو غير منتظمة، 

 ، إنّما التوّجّه فورًا إلى المستشفى.انتظار تحسّن الحالة

، "فون هيبل لينداو" بة الرّياضييّن. فأنت كمحاربخحتىّ ن – أحسن الظّروففي  وريديّ عميق بتخثرّ كان معرّض للإصابة أيًّا تجدر الإشارة إلى أنّ      

 .ترفض أن يهمّشك تخثرّ وريديّ عميق
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 كتيّب "فون هيبل لينداو"

 2لقسم أ

 

 مظاهر داء "فون هيبل لينداو"

 المحتملة
 

 لينداو( في الدّماغ وفي حبل العمود الفقريّ )الشّوكيّ(داء )فون هيبل 
الأورام الأروميّة حبل العمود الفقريّ، في الغنيةّ بالأوعية الدّمويةّ، التّي تتشكّل في الدّماغ والأورام بالنسّبة إلى "فون هيبل لينداو"، تطُلق على      

، الرّقبة منطقة فيفغالباً ما تنشأ  أمّا في العمود الفقريّ،جذع الدّماغ/المخّ. في و المخيْخفي ي هذه الأورام شيوعًا في الدّماغ ه مواضع. وأكثر الوعائيّة

عبارة عن مجموعة ، وهو ل أيضًا إلى ذيل الحصان)الجهة الخلفيةّ( لحبل العمود الفقريّ. قد تص ، لا سيّما في منطقة السّطح الظّهريّ فقرات الرّقبةفي 

، أو في حال العوارضتنشأ من أسفل حبل العمود الفقريّ. عندما تظهر الأورام الأروميةّ الوعائيّة، لا تعُالج عامة حتىّ بداية ظهور من جذور الأعصاب، 

، (esguidelin-vhl.org/surveillance"فون هيبل لينداو" التوّجيهيّة، ) . ويساعد اتبّاع مبادئّ مراقبةحصول فقدان وظيفيّ كانت تنمو بسرعة ويتُوقّع 

سلس أو الدّوار،  وأالسّاقيْن، أو الجسم، أو خدر/تنميل الذّراعيْن، الغثيان، أو  وأأي مؤشّرات مبكرة. قد تشمل العوارض الصّداع، عن كشف بال

 عدم تناسق و/أو ضعف أو ألم في الذّراعيْن والسّاقيْن. وأ، زيادة المنعكسات وأالإمعاء/المثانة، 

 

. تبينّ الصّورة مناطق الدّماغ، وتعدّد عوارض آفات محتملة في هذه المناطق. ثمّة تداخل بين الوظائف في ما بين بعض المناطق. ووظائفها مناطق الدّماغ.  4ألصّورة 

 وظائفها.بعض فضلاً عن ذلك، يتسّم الدّماغ "بالمرونة"، ما يعني أنهّ في حال تأثرّت منطقة ما، أو حدث فيها خلل ما، غالباً ما تتولىّ منطقة أخرى 

                    

 

 
 

 

  ، تكهّف النّخاع )سيرينكس(تكيسّ/ورم أروميّ وعائيّ و/أو  النّاتج عنى الأعصاب المجاورة، علالضّغط على نسيج الدّماغ المتاخم، أو يتسببّ بشكل عام، 
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، يتعيّن الب عوارض.الب يشكّل توازناً هشًّا. ونادرًا توقيت التدّخّل به قبل أن تصبح العوارض حادّة. فدء مع أنّ العلاج قد يؤُجّل حتىّ في وضع ورم متنام 

 . مع ذلك، من الممكن عكس تلك الّتي بدأت منذ فترةباستئصال الورم ، أو تخفيفهابشكل كامل، قديمة العهدالعوارض الشّديدة، أو  إلغاء/عكسما يمكن 

حبل العمود الفقريّ، وقد لا على و ،لأورام بواسطة الجراحة، والتوّقيت، محفوفان بالمخاطر على الدّماغ. ألجدير بالذّكر أنّ التخّطيط لاستئصال اةقصير

المخاطر. وما يزيد عمليةّ أخذ القرار تعقيدًا هو أنّ بالفوائد والتفكير مليًّا باستئصال. بالتاّلي، يتعيّن أي ، غير المصحوبة بأعراضتتطلّب أبدًا الأورام 

. أخيرًا، يتعيّن النظّر في وضع المضاعفات غير قد يكون نموّ كلّ ورم مستقلاً عن الآخريعانون أكثر من ورم أروميّ وعائيّ واحد، ود قبعض المرضى 

  الأورام الأروميةّ الوعائيةّ. بشأنأخذ القرار  أثناءالعصبيةّ، ذات الصّلة بداء "فون هيبل لينداو"، في 

 حبل العمود الفقريّ في دّماغ وبالأشعةّ في الخاصّة بالتصّوير عتبارات إ

مدى تحديد في  فضّلة، هي الم(الرّأسيّ  قيتالتوّصور T1 ( تسلسل تبقى طريقة التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ المعزّز بالعنصر التباينيّ من نوع     

 إختصاصيّو الأشعّةما يشير إليه  بواسطةيها الحصول علنموّها مع مرور الوقت. فإمكان  قبةمراالأورام الأروميّة الوعائيّة في النظّام العصبيّ، و ضخامة

ينُصح أيضًا بالتصّوير بالرّنين . راكز مختلفةمن مأخرى مع صور ، ووضوحها، الصّورة دقةّ تفاصيل  مقارنةضمن ، سي"بالبروتوكول ثلاثيّ الأبعاد"

الأورام الأروميّة  ضخامةمدى قد يكون من الصّعب تقييم عصبيةّ. ووّر أي عوارض، أو مؤشّرات المغناطيسيّ المعزّز بالعنصر التباينيّ في حال تط

يتمكّن بعض المرضى، بوظيفة كلويةّ دون المستوى  لمعزّز بالعنصر التبّاينيّ. وربّما لناغير نموّها، باستخدام التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ الوعائيّة، و

 فليروالتصّوير بالرّنين المغناطيسيّ بتسلسل ، لتوّقيت الأفقيّ(صور ا) T2 تتسلسلاوتجدر الإشارة إلى أنّ التبّاينيةّ.  ةالأمثل، من الحصول على الصّبغ

 الوقت. مع تقدّمالتوّرّم، أو التكّيسّات حول الورم، ولمراقبة نموّهم  ضخامة (، مفيدة لتحديد مدىالسّوائلإستعادة الانعكاس ضعيف )

 

  ألخيارات العلاجيةّ

بالتوّجّه دائمًا عن الخيارات الثلّاثة الأساس : ألجراحة، والأشعةّ )بالدّرجة الأولى الجراحة الإشعاعيّة  ح، إستوضِ في الخيارات العلاجيّة إبان التفكير     

 "فون هيبل لينداو"(. يخضع حاليًّا لفترة تجريبيّة بالنسبة إلى (، والأدوية )ألعلاج الكيميائيّ الّذياللّمسيّ 

ستئصال الورم الأروميّ الوعائيّ بالكامل. ويجري تطوير تقنيّات جراحيّة جديدة، وأدوات جراحيّة تهدف العلاجات عن طريق الجراحة المفتوحة إلى ا     

. بغضّ النّظر عن التقّنية الجراحيةّ المستخدمة، يبقى توقيت الجراحة أحد أهمّ القرارات الاجتياحالمجال أمام جراحة بالحدّ الأدنى من  جديدة بانتظام، لفسح

المعيّن، وموضعه، وحجمه، والمخاطر المرافقة ورم الولا الأفضل لكلّ مريض. إذ يعتمد ذلك على ها. ما من نهج يُعتبر دائمًا الأصحّ، التّي يتعيّن اتخّاذ

القرار اتخّاذ ، وأن يعمل المريض مع فريقه الطبّي للتوّصّل إلى شاملاً دقيقًا. من المهمّ أن تفُهم الخيارات فهمًا لكلّ نهج، ووضع المريض بشكل عام

وقلّة من نادرة،  اورامً الأورام الأروميةّ الوعائيةّ أتعُتبر  ،تعلّق به"فون هيبل لينداو" أو لم ت آراء أخرى. سواء تعلّقت بداءالمناسب. لا تتردّد في طلب 

 الجرّاحين
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 كتيّب "فون هيبل لينداو"

 خاصّ ال جرّاح الأعصابشخصيًّا، وسيساعد  ، سيساعدكبشأن اعتماد النّهج الأفضل لمشكلتك إضافيةّ آراءوالحصول على فيها.  بخبرة وافية يتمتعّون

 .بك

 

 بالتوّجّه اللمّسيّ الجراحة الإشعاعيةّ إعتبارات 

، سكّين سايبر/سايبر نايف، أو نظام سكّين غاماالنّظام، كنظام ب اسمها أحياناً ، التّي يرتبطT1بالتوّقيت الرّأسيّ  بالتوّجّه اللّمسيّ ألجراحة الإشعاعيةّ      

 حزمات متعدّدة ، تلتقي فيهاالأشعةّ إلى منطقة داخليةّ معينّة تسلَّم التّي لا تحتاج إلى جراحة مفتوحة. بجراحة الليزرشبيهة  غير اجتياحيةّتقنيةّ جراحيةّ 

لخلايا الورم هو  الحمض النّووي ، لكنّ الآفةالورم أو  الأخرى، لا يسُتأصلكما مع جميع أشكال العلاجات الإشعاعيةّ جرعة علاجيةّ.  من الأشعّة، فتسلّم

بضرر مباشر في الأوعية الدّمويّة، لا سيّما في الأورام الوعائيةّ كالأورام الأروميةّ الوعائيةّ. قد  أيضًا الجراحة الإشعاعيةّأن تتسببّ يمكن المتضرّر. 

ليست فوريّة  بالتوّجّه اللّمسيّ الجراحة الإشعاعيةّ فاعليةّ . لذلك، ففي خلال أشهر قليلة، أو لمدّة تصل إلى عاميْن ،في أوعية الدم، وانسداد فيهايحصل تخثرّ 

، بسبب خسارة آثار جانبيةّ أخرى، فتشمل تورّم الآفة الّتي خضعت للعلاج رغم أنّ التأّثيرات المفيدة قد تتأخّر، قد تظهر جراحة.كما هي الحال مع ال

 .الدّماغ المتاخم للورم المُعالَج نسيج كميةّ السّوائل، فضلاً عن تورّم فيقدرتها على ضبط لالخلايا 

العلاج، أو بتندّب قد يجعل أي جراحة مفتوحة ما بعد  لحالات، لأنّها قد تتسبّب بتورّمليست مناسبة في جميع ا بالتوّجّه اللّمسيّ ألجراحة الإشعاعيّة      

أروميّ وعائيّ في الدّماغ، أو في العمود الفقريّ،  لأي ورم بالتوّجّه اللّمسيّ الإشعاعيةّ . تجدر الإشارة إلى أنهّ يتعيّن مناقشة الجراحة مستقبليّة أكثر صعوبة

 إختصاصيّ أورام عصبيّة، ملمّين بداء "فون هيبل لينداو". أو جرّاح أعصاب، أو، إشعاعيّة أورام إختصاصيّ بدقةّ مع 

-متوافر في عدد قليل من المستشفيات(، وكوبالت –)بروتون  الجسيميّة الحزمةهي :  بالتوّجّه اللّمسيّ لاثة أنواع أساسيةّ من الجراحات الإشعاعيةّ ثمّة      

 سايبر نايف، ونوفاليس تي إكس(.-سكّين غاما(، والمعجّل الخطّي )معجّل خطّي-فوتون) 60

 بالتوّجّه اللّمسيّ الجراحة الإشعاعيّة استخدام هيبل لينداو" الإرشادات التاّلي ذكرها، إبان التفكير ب تحّاد "فونأصدر المجلس الاستشاريّ السّريريّ لا     

 العمود الفقريّ :في و ،معالجة أورام "فون هيبل لينداو" في الدّماغفي 

إلاّ إذا اعتبرها جرّاح، ذو خبرة في  الأروميةّ الوعائيةّ في الدّماغ الأورام في حالة بالتوّجّه اللمّسيّ لجراحة الإشعاعيةّ يتعيّن عدم استخدام ا •

ا، وقد لا ي"فون هيبل لينداو"، غير قابلة للاستئصال جراحيًّا، أو إذا كان المر  تحمّل الجراحة المفتوحة.يض في حالة صحية سيّئة جدًّ

 1.7يبلغ حوالى  ، )مقاس قطريّ سنتمترات مكعّبة 3حجم الورم عن  إذا زاد بالتوّجّه اللمّسيّ يتعيّن عدم استخدام الجراحة الإشعاعيةّ  •

 .عند المريض عوارضسنتمترًا(، حيث يوجد تكيّس، أو عند ظهور 

، في أنسجة الجهاز العصبيّ المركزيّ غير الدّماغأبدًا في حبل العمود الفقريّ، أو  بالتوّجّه اللمّسيّ يتعيّن عدم استخدام الجراحة الإشعاعيةّ  •

 .مضاعفات المحتمل حدوثهافاعليتّها، أو ال غير كافية بعد بالنسبة إلى أنّ البياناتبما 

 

يّس، ولا أي تكب بطت، لا يرترًاسنتم 1.7بحجم أقلّ من هو ورم دماغيّ  بالتوّجّه اللّمسيّ عيّة للجراحة الإشعاالأفضل مرشّح تجدر الإشارة إلى أنّ ال     

  .لإزالتها عتياديةّجراحة الافيحتاجون إلى الكيّسات، تعوارض، أو أمّا المرضى الّذين يشهدون عوارض. يسبّب ال
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يفضّل لجة قد نمت فعلاً. بعض الأورام المختارة للمعاقد لا تكون بشكل أفضل مع الأورام الصّغيرة، تعمل  بالتوّجّه اللّمسيّ لأنّ الجراحة الإشعاعيّة      

الجراحة الإشعاعيّة ب س، قبل التفّكير بانتهاج العلاجتكيّ أي الأطبّاء بغالبيّتهم الانتظار حتىّ تظُهر الأورام بعض المؤشّرات على التوّسّع، إنّما من دون نموّ 

 لكنّ الأطباّء شهدوا على تندّبات المعالجة المعنيةّ الّتيدى الطّويل، على الم بالتوّجّه اللّمسيّ ة الجراحة الإشعاعيةّ فاعليّ لم ت عرف بعد . بالتوّجّه اللّمسيّ 

 قد تجعل بعض الجراحات اللاحّقة أكثر صعوبة.

 

 حبل العمود الفقريّ في في الدّماغ و بالتوّجّه اللمّسيّ طبيك حول استخدام الجراحة الإشعاعيةّ  تحدّث إلى

 

 بالتوّجّه اللّمسيّ إن كان استخدام الجراحة الإشعاعيةّ  دثة مع أطباّئك، كي تستنتجمحا لدّخول فيالتالية لمساعدتك على ا والنصّائح جُمعت لائحة الأسئلة     

 الخيار الأفضل : في وضعك هي

بالتوّجّه تشاور مع أطباّء آخرين حول جراحتيْ الأعصاب التقّليديةّ الدّقيقة، والجراحة الإشعاعيّة حول التقّنيّتيْن الجراحيّتيْن.  إحصل على آراء •

. تأكّد من بالتوّجّه اللّمسيّ سوى الجراحة الإشعاعيةّ  فحسب، أو مع أحد لا يعتمد. إذ لا يكفي أن تتحدّث مع اختصاصيّ أورام إشعاعيّة اللّمسيّ 

رام عصبيّة أيضًا مناقشة خيارات مع اختصاصيّ أو من الصّائب .الطّريقتيْن، واحصل على وجهتيْ نظرالتحّدّث مع جرّاحين ذي خبرة في 

النّهج الأكثر أماناً في الكثير عيوب، تبقى و بمجموعة مخاطر خاصّة محفوفةالجراحة التقّليديةّ بالخبرة في "فون هيبل لينداو". فبينما  يتمتعّ

بشكل واضح، وليقرّروا  همالبياّتن وسي تقييم إيجابياّت الإجرائيْ يساعدوا فل في المجال الطبّي المحترفين من الحالات. من المهمّ جمع فريق من

 هذا الوقت بالذاّت.في ، وهذا الوضع الخاصّ في  أي إجراء هو الأفضل

. والسّبب هو بالتوّجّه اللّمسيّ سنتمترًا، بالجراحة الإشعاعيّة  1.7 هقطريوصى ألاّ يعُالَج ورم أروميّ وعائيّ، يتخطّى حجم الورم ؟ ما مدى  •

للأشعةّ من خطر التورّم  التعّرّض الإضافيّ يزيد ، يتطلّب كميةّ أشعةّ أكبر بكثير. ويّة بهذا الحجمحبمساحة سطو، أنّ علاج ورم بهذه الضّخامة

 بعد الجراحة، وفداحته.

قد ينتج  الدّماغ الّذي تسبّبه بعض الكتل الإضافيّة في جمجمتك. ثير الكتلة هو الضّغط الزّائد فيأتتكيّس أم مصدر آخر لتأثير الكتلة ؟  هل ثمّة •

قد لا تكون  بالتوّجّه اللّمسيّ الجراحة الإشعاعيّة أصلاً، ف في جمجمتك ثمّة ضغط إضافيّ الورم عينه. في حال عن ، أو تورّمأو تكيّس،  عن

 الإجراء، سيفاقم تأثير الكتلة، ويجعل العوارض أسوأ. التورّم الزّائد النّاتج عنبما أنّ  فكرة سديدة،

أنّ الورم المعالج بالنسبة إليك هو هذا  به. معنى ، وفي الأنسجة المحيطة(ألوذمة) ى نشهد تورّم في الورم،حتّ  ،ما إن يعُالَج؟  موضعه أين هو •

، ما عوارضك قبل أن تتحسّن. أين يتموضع الورم ؟ عندما يتورّم للتمّدّد، قد تسوءله مساحة المتاحة وفقًا للقد يزداد حجمًا قبل أن ينكمش. و

خفيف التورّم، واجتياز يقك الطبّي لت؟ كيف يمكنك العمل بالاشتراك مع فر الوذمةسيقترح الطّبيب التحكّم ب؟ كيف  ظهرالّتي قد ت العوارضهي 

 التورّم هذه ليست مسألة أياّم،؟ تجدر الإشارة إلى أنّ فترة  هذه الفترة
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 فترة التورّم هذه. عليك توقّع استمرارشهر. إسأل طبيبك كم أ لا بل 

لجرعة إشعاعيةّ معالِجة. االّتي سوف تتعرّض  ةالسّليم عادة ما يكون ثمّة هامش من الأنسجةما هي المخاطر الّتي تهدّد الأنسجة المحيطة ؟  •

"، موجود خطأالإذًا "فهامش ، بقربه سائل متموضعًا وثمّةالورم  كانفأي نسيج يقع ضمن هذا الهامش ؟ وما الّذي سينتج عن ضرر كهذا ؟ إذا 

، يأتي تأثيره على الأنسجة، تموضعه في نقطة حسّاسةفي حال إنّما  ا اة المجاورة كبيرً السّليم حينئذ   .جدًّ

، هل من الحكمة معالجتها واحد من ورم لها ؟ في حال معالجة أكثر ستتعرّضما هي كميةّ الإشعاع الّتي ؟  المقترح علاجهاما هو عدد الأورام  •

 ما بعد العلاج. تورّمالعلاج قد يكون حسّاسًا للتعّامل مع ؟ فإنظام   ورم بدورهكلّ  الوقت عينه، أم من الأفضل علاج لّها فيك

لأورام الأروميّة تختلف ردّة فعل ا مع أورام صلبة اخرى ؟ ورام الأروميةّ الوعائيةّ مقارنةهذا الفريق في معالجة الأالّتي يتمتعّ بها خبرة ال ما •

 ،من المهمّ العثور على أشخاص ملمّين بعلاج الأورام الأروميّة الوعائيّةوخرى. لبة الأصّ الورام الوعائيّة على العلاج بالأشعةّ، عن ردّة فعل الأ

د "فون هيبل ستطيع اتحّافي منطقتك، ي هؤلاء العلاج. في حال لم تتمكّن من العثور على أحدببدء الللمشاركة في مراجعة الخطّة العلاجيةّ قبل 

 بقدر ما هو لحمايتك. لحمايته، فهو . يتعيّن أن يحظى هذا بترحيب فريقكأخرى آراءعض المصادر للحصول على لينداو" اقتراح ب

ر تصريف السّائل النّخاعيّ ؟ إذا كان الأم خال تحويلة، بهدفدهل ثمّة حاجة إلى إما هي رعاية المتابعة المطلوبة أو العلاج المطلوب ؟  •

 المطلوبة ؟ كذلك، ما هي الرعاية المستمرّة

 

 داء )فون هيبل لينداو( في البنكرياس

 

 ؟ يتموضعما هو البنكرياس وأين 

المعدة والأمعاء الدّقيقة،  مقابلعضو يمتدّ من يسار الجزء العلوي من البطن إلى القسم الوسطيّ منه، في الظّهر. يقبع مباشرة في الخلف،  ألبنكرياس    

القناة الصّفراويةّ فيتصّلان بالبنكرياس ب الكبد(. أمّا المرارة و5سنتمترًا( )أنظر الصّورة  17.78إلى  12.7إنش )أي  7إلى  5ويبلغ طوله حوالى 

هذه ثمّ تنقل منتجات  قناة بالقناة الصّفراويّة المشتركة،يتألّف البنكرياس من أنبوب طويل يمرّ عبره، ويسُمّى القناة البنكرياسيةّ. تتصّل هذه الالمشتركة. 

 (.ألإثني عشرى سمّ التّي تُ الأعضاء إلى الأمعاء الدّقيقة )
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 ألرّسم التخّطيطيّ للبنكرياس. 5ألصّورة 

 

 

 وظائف البنكرياس

 مسؤوليْن عن : غدييّْنمن جزئيْن  ويتألفّينظّم البنكرياس كيفيةّ تغذية خلايا الجسم بصورة مستمرّة. 

 

لتجزئة الطّعام وتحويله إلى مغذيّات يمكن امتصاصها من خلال جدار الأمعاء الدّقيقة، وتسليمها إلى الخلايا. تتدفّق إنتاج الكيماوياّت الهضميةّ والأنزيمات 

 ينتجها الكبد، إلى داخل الجزء العلويّ من أنبوب الهضم/السّبيل الهضميّ.الأنزيمات الهضميةّ عبر القناة البنكرياسيةّ الواسعة، مصحوبة بالصّفراء الّتي 

 

 أمّا الأنزيمات الهضميةّ الثلّاثة فهي :

 لتجزئة الأغذية البروتينيّة ألبروتياز •

 لتجزئة الكاربوهيدرات والسّكرياّت ألأميلاز •

 الدّهونلمساعدتنا على امتصاص  ألليباز •

 

الخلايا تنشأ هذه الهرمونات في  تنظيم سكّر الدم، وقدرة الجسم على تغذية كلّ خليّة. الّتي تساعد علىإنتاج الهرمونات )ألإنسولين والجلوكاجون( 

اقة، أو طّ ال يل إنتاجحيث يحترق في سب الّذي يسمح للسكّر بالسّفر من مجرى الدم إلى الخلايا الأنسولينوجبة طعام، ينتج البنكرياس أي . بعد الجزيريةّ

ن كدهون لاستخدامه يطلب من الكبد تحرير  الّذي الجلوكاجونلاحقًا. عندما يبدأ سكّر الدم بالهبوط بين الوجبات، أو في أثناء النّوم(، ينتج البنكرياس  يخُزَّ

ا، عندما يعمل البنكرياس  جلوكوزخزّن، أو إنتاج السكّر من الدّهون، والخلايا العضليةّ. تمنع هذه العمليةّ هبوط الالسكّر الم إلى مستويات منخفضة جدًّ

 بشكل طبيعيّ.
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 البنكرياسآفات 

 : قد يعُثرعلى ثلاثة أنواع شائعة من الآفات البنكرياسيّة عند مرضى "فون هيبل لينداو"     

 ألتكّيسّات •

 "الأورام الغديةّ التكيسّيّة" ، أوألأورام الغديةّ المصليةّ •

 الأورام العصبيّة الصمّاويةّ البنكرياسيّةأورام الخلايا الجزيريّة، أو  •

بداء "فون هيبل  ة السكّان غير المشخّصينعام المرضى منبين  قد ترُصدتختلف هذه الآفات كثيرًا عن الأورام البنكرياسيّة الشّائعة، والتكيّسات التّي      

 لينداو.

تكيّسات التظهر كافةّ.  بين الأسر تنويع واسعمع و"فون هيبل لينداو"،  دد كبير من الأشخاص المصابين بداءعند ع التكّيّسات البنكرياسيةّ ترُصد     

لا يسبّب أي عوارض، ولا قد  الضّخمة منها،، حتىّ فوجود الكثير من التكيسّات% من المصابين بداء "فون هيبل لينداو". 75بنكرياسيّة عند حوالى ال

تصريف  بعثقد يو. اانزعاجً بها، كالمعدة مثلاً، فتسببّ  متضخّمة على الأعضاء المحيطةي بعض الحالات، يمكن أن تضغط تكيسّات فستلزم أي علاج. ي

 .بالارتياحسواء بالجراحة أو بالمنظار، ، ضخمتكيسّ 

هذه الأورام الأورام الغديةّ المصليةّ هي الأكثر شيوعًا. % من المصابين بداء "فون هيبل لينداو"، و17عند نسبة تصل إلى  الأورام البنكرياسيةّ ترُصد     

إلى  ح الضّوئيّ. لا تحتاج هذه عادةالمستصوير تبدو صلبة تحت و ،عناقيد من أقراص النّحل، تتكوّن من تكيسّات صغيرةعلى شكل  حميدة، وتظهر

 بطريقة أخرى. الّذي لا يمكن التعّامل معهالطّبيعيّ للسّوائل والأنزيمات تدفّق الالاستئصال، إلاّ إذا كانت تعيق 

. قد تتسبّب التكّيسّات والأورام من بين آفات هذا الداء أعراضيّةتعُتبر عادة الآفات البنكرياسيةّ ذات الصّلة بداء "فون هيبل لينداو" كواحدة من أقلّها      

وظيفة أي إضافيةّ لرصد  ب الفريق الطبّي اختباراتهيكليّة ايضًا. يمكن أن يطل ، ومشاكلفيّة، تبعاً لحجمها، ونوعها، وموضعهامشاكل وظيب البنكرياسيةّ

، من البنكرياس إلى القناة الهضميّة يّةمن تلك التّي تنقل السّوائل الأساس ،أو أكثر واحدًا، ورام، مجرىً مونيةّ غير طبيعيةّ. وقد تعيق التكيّسات، والأهر

تتسبّب ، والألم، والالتهاب، والعدوى، والإسهال، والإمساك، والبراز الشّحميّ/الدّهنيّ، ونقص الوزن، ومتاعب هضميةّ أخرى. يمكن أن اليرقان وتسببّ

حاجة إلى وصف ثمّة  الحقن.ن الاستعاضة عنها بحبوب الدّواء أو السّكريّ. لحسن الحظ أنّه بالإمكالين بمشاكل هضميةّ، أو بإعاقة توصيل الأنسو

فيمكن لاختصاصيّ الصحّة. ليس من السّهل حساب كميةّ الأنزيم اللازّمة، ونوعه، والأوقات الملائمة له.  ة للحفاظ علىالأنسولين والأنزيمات الهضميّ 

قيق التوّازن الأمثل أن يساعدا في تح، الملمّيْن بقصور البنكرياس، وعدم التوّازن الهضميّ، ة طبيعيّةعالجم/بيعيّ ط عالجم، أو أمراض الجهاز الهضميّ 

 .لتحسين جودة الحياة
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 لأورام العصبيةّ الصمّاويةّ البنكرياسيةّأ

فبالنّسبة  التّي تنشأ في خلايا البنكرياس الجزيريّة. بنكرياس خطورة، وليست التكّيسّاتمشاكل المع أنّها نادرة الوجود، تعُتبر الأورام الصّلبة أكثر      

الأورام ومع أنّها تشكّل الأقليّة، فلا ينتقل.  ة البنكرياسيّة الأكثر شيوعًا. ومعظم هذه الأورامالأورام العصبيّة الصمّاويّ إلى "فون هيبل لينداو"، هذه هي 

العظام، أو إلى أعضاء أخرى. بالتاّلي، من الضّروريّ إجراء تقييم دقيق لهذه الأورام أو إلى الكبد، تنتشر عادة  تنتقلالعصبيةّ الصمّاويّة البنكرياسيةّ التّي 

أنّها لا تحرّر  وظيفيّة مع "فون هيبل لينداو"، أيليست الأورام العصبيةّ الصمّاويّة البنكرياسيةّ تقريبًا، . القطع، لإتاحة توقيت موضعيةّعندما تكون 

الّذي  ،التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ  يعُتبرفي تحديد طبيعتها.  ،أو البول التاّلي لن تساعد اختبارات كيمياء الدم،عوارض، وبالهرمونات التّي تسبّب ال

ممنوع المغناطيسيّ  كان التصّوير بالرّنينإلا في حال  تباينيّ صبغيّ، طريقة المراقبة الرّوتينيّة المفضّلة للبطن، كعنصر الجادولينيوميسُتخدم فيه 

  .يّ لتبّاينز بالعنصر االمعزّ ستخدم التصّوير المقطعيّ المحوسب، وقد يُ ، وفي حالة كهذه، عمالالاست

 وعلم الجينات. ،وهما : حجم الورم ،عند أخذ القرار بشأن التدّخّل المطلوبقد يُؤخذان بعين الاعتبار حدّد الباحثون متحوّريْن اثنيْن،      

اعتبار الأورام الّتي  مّاويةّ البنكرياسيةّ. ينبغيمخاطر الأورام العصبيةّ الصالتقّريبيّ لمستوى الألحجم هو المعيار الأساس لتحديد ألحجم :  •

 وتعُتبر الأورام التّي يتراوح قطرها . وتقييمها على أساس أنّها تتطلّب جراحة يتخطّى حجمها الثلّاثة سنتمترات، أو يعادلها، عالية الخطورة،

سنتمترًا، فهي  1.5-1.2أمّا تلك الأصغر من  عن كثب. سنتمترات، متوسّطة الخطورة، وتحتاج إلى المراقبة 3سنتمترًا، و 1.5 – 1.2بين 

تستأصل إجمالاً  في رأس البنكرياسالأورام الموجودة  إذ أنّ قليلة الخطورة. على موضع الورم في البنكرياس أن يؤُخذ أيضًا بعين الاعتبار، 

 عندما تكون أصغر، لفسح المجال أمام جراحات أقل تمدّدًا.

تان كبيرتان إلى معدّل أعلى من أشارت دراس. كسوناتالإ"فون هيبل لينداو" ثلاثة أجزاء مختلفة تسُمّى  جينةتضمّ :  وراثياّت/علم الجيناتأل  •

جينة "فون هيبل لينداو". ل 3في إكسون  تعديلاً  يعانونللانتقال(، بين أشخاص  ة الخطرة، )تلك القابلةنكرياسيّ الأورام العصبيةّ الصمّاويّة الب

معتدل"، استنادًا الخطر الضمن خانة " الّذين يندرجون بشكل افضل لدى أولئك المرضى المريض لتحديد مستوى الخطر ستخَدم جيناتقد تُ 

 سنتمترات(. 3سنتمترًا و 1.5 – 1.2بين  يتراوح إلى الحجم، )

 

فريق متعدّد  مناقشة معويتطلّب صبيّ صمّاويّ بنكرياسيّ، وكيفيةّ التدخّل، بشأن توقيت التدّخّل في حالة ورم عمعقّد أنّ القرار  من المهمّ الإشارة إلى     

 اختصاصيًّا في الأورام العصبيةّ الصمّاويّة البنكرياسيّة ذات الصلة بداء "فون هيبل لينداو". الاختصاصات، يتضمّن

 

 البنكرياسيةّ يفةألتأّثيرات المحتملة على الوظ

الأمعاء. وتشبه، نوعًا ما، الدّوس لأنزيمات البنكرياسيةّ إلى التّي تنقل ا في البنكرياس النبّيبات الصّغيرة إحدى تعيق، قد في حين أنّ التكّيسّات حميدة     

نشود للمساعدة في عمليةّ الهضم. الوصول إلى المكان المعن  نكرياس لهذه الأنزيمات، فهي عاجزةاستمرار إنتاج الب الحديقة. ورغمعلى خرطوم مياه 

يؤدّي إلى إفراز هرمونات خفضًا، فقد يكون عدد الخلايا في الجزيريّات البنكرياسيةّ من تغمر التكّيّسات البنكرياس بشكل واسع،في مراحل متأخّرة، عندما و

، وارتفاع مستويات السكّر في الدم.  غير كاف 
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للصّفراء. فالانسدادات القريبة من الكبد تستطيع التأّثير على  عمليّة تسليم المرارة إعاقةالأورام و/أو التكّيسّات القريبة من القناة الصّفراويةّ  تستطيع     

 في البشرة، أو العينيْن مع طبيب. فعوارض اليرقان هذه قد تشير إلى مشكلة في وظيفة الكبد. ألم، او اصفرار وظيفة هذا الأخير. تأكّد من مناقشة أي

الطّبيعيّ. نادرًا ما يظهر  همعدّلليحافظ على سكّر الدم ضمن ميةّ كافية من الأنسولين، ألسّكريّ هو الحالة الّتي تظهر عندما لا ينتج البنكرياس ك     

، لاسيّما بين أولئك الّذين متكرّرة ورم بنكرياسيّ عمليّات قطع خضعوا إلى الّذين مرضى اللدى الخطر يزداد للجراحة. و عند مرضى لم يخضعواالسّكريّ 

تطلب الّتي حبوب ى إنتاج المزيد من الأنسولين، أي البالحبوب التّي تستطيع مساعدة البنكرياس عل الحادّ. يمكن معالجتهس البنكرياسيّ كيّ تاء الديعانون 

ومجاز في ، الغدد الصمّاءفي اختصاصيّ  ويستطيعيسُلَّم. لا ي لا ينُتج، أو ذالّ ج كميةّ أقلّ من السكّر، أو حقن الأنسولين للاستعاضة عن من الكبد إنتا

مصمّمة  ،وتمارين ،تطوير خطّة وجباتفي و ،السّكري التعّامل معفي المساعدة أو ممرّض(،  ،إختصاصيّ تغذية) ،بالسكّري صحّي الخاصّ ال رشادالإ

 بحسب الحاجة.

 

 تحذير : ألكحول والتجّفاف

 .ياستضخّم البنكرالبحوث، يؤدّي إلى  التجّفاف الّذي، بحسبيسببّ لأنهّ  الإفراط في شرب الكحولمن المهمّ تجنبّ تعاني مرضًا بنكرياسيًّا،  إذا كنت

 التجّفاف.ب إصابته لتجنبّ ،الأوقات دائمًا قارورة ماء معه، أو أي سائل، في جميع دائمًا الكثير من السّوائل. من الضّروريّ أن يحمل المريض إشرب

 

 ألإبتعاد قليلاً عن الطّعام الصّلب

، الطّعام لمدّة يومتناول في حال كنت تواجه تضخّمًا، قد ينصحك الطّبيب حتىّ بالتوقّف عن إراحة البنكرياس، والحدّ من استهلاك الطّعام.  يسُتحسن أحياناً

ا الشفاّفة حينمن السّوائل مؤلفّ أحياناً نظام غذائيّ  يليهاثنيْن.  أو البرّي، وعصير العنب الأبيض، . تشمل السّوائل الشفاّفة التفاّح، والتوّت يكون الألم حادًّ

ة، حمية السّوائل الشفّافة ليست كاملة التغّذية، ويتعيّن تعزيز النّظام الغذائي فور السّماح بتناول أغذية إضافيّ . مع ذلك، فوالجيلاتين، والحساء/المرق

 طبيبك. وبحسب القائمة التّي يعطيها

 
صال إلى الأمعاء. ويخففّ استئ تسليمها عمليّةأعُيقت و في حال الأنزيمات الهضميّة، أ الأخيرلبنكرياس عندما لا يصنع هذا نتكلمّ عن قصور ا     

يمرّ الطّعام عندما لا يتجزّأ الطّعام، يتعذّر تسليم المغذياّت إلى الخلايا. على إنتاج هذه الأنزيمات وتسليمها.  ، أو جزء منه، قدرة هذا الأخيركلّه البنكرياس

سوء  تسمية هذه الحالة يطُلق علىامتصاصه. بتعبير آخر، ما زالت الخلايا تتضوّر جوعًا. لا الطّرف الآخر من دون هضمه وببساطة، ويخرج من 

ا لصحتكّ أن تعيدخسارة الولسوء الامتصاص هو  وأحد المؤّشّرات الرّئيسة. الامتصاص من . فهذا أكثر وازن إلى عمليتّك الهضميةّالتّ  زن. من المهمّ جدًّ

 صحّتك.ل إزعاج. وهو يشكّل أحد العناصر الرّئيسة مجرّد

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



39 
 كتيّب "فون هيبل لينداو"

يظهر مزبدًا وزيتيًّا على سطح مياه حوض تتضمّن عوارض سوء الامتصاص الإسهال، والانتفاخ، والتشّنّج/المعص، وألم البطن، والبراز الدّهنيّ، )     

اختصاصيّ تغذية معتمد، يعمل مع  ن يتمكّنلذوّابة بالدّهون )أ( و )د(، و)ه(، و)ك(. يتعيّن أالمرحاض، مع رائحة قويةّ(، وأوجه قصور في الفيتامينات ا

 ، أو بسرطان البنكرياس، أو بقصور البنكرياس، من المساعدة في هذه المشكلة.زبائن مصابين بالتكيّس اللّيفيّ 

 

 ألنظّام الغذائيّ والبنكرياس

للهضم، وتختلف الكميةّ المسموح بها لكلّ فرد بحسب  الدّهون تشكّل أصعب أنواع الاطعمةإنّما بكميّات قليلة. ف ألدّهون المفيدة لصحّة القلب جيّدة،     

ئيةّ قليلة الدّهون. مع ، بحال أفضل، عندما يتبّعون حمية غذاالأشخاص الّذين يعانون قصورًا في البنكرياسيشعر عادة وزنه، وطوله، ومستوى نشاطه. و

الدّهون التّي تتناولها. قد يشكّل تناول  نظامك الغذائيّ، أو كميّة بيب، أو اختصاصيّ طبيّ، قبل تعديلا على الجميع. عليك استشارة طيسري هذ ذلك، لا

يس بالحلّ ل امتصاص الدّهون بك. من المهمّ أن تفهم أنّ نقصعليك مناقشة الأمر مع طبيإحدى الحلول الممكنة، إنّما  تكميليّةالبنكرياسيةّ النزيمات الأ

 اصها بالكامل. مع ذلك، ينُصح عمومًاتفادي امتصج إلى تعزيز امتصاص الدّهون، وليس . فالدّهون ضروريةّ لبناء خلايا الجسم، وبالتاّلي، نحتاالإيجابيّ 

 بتخفيض كميةّ الدّهون في نظامنا الغذائيّ.

 

 يةّنصائح غذائ

ويساعد أيضًا الطّبخ . في الوجبات الدّهون مستوى منخفض منتناول صدور الدّجاج المسحّبة/الخالية من العظام، ومعظم أنواع السّمك، على  حافظي     

 ة مرق الدّجاج الخالي من الدّهون لمزيد من الترّطيب.يمكن إضاف. والزّيوت برذاذ الطّهي على خفض استخدام

، فحسب صغيرة من لحم الأبقار، والخنزير من الدّهون. إشترِ قطع نسبة عالية جدًّاواللّحوم المصنّعة، والأجبان، على  تحتوي اللّحوم الحمراء، قد     

 لجبن، لضبط كميةّ الدّهون الإجماليّةحجم قطعة اللّحم، أو اخطوط الدّهن البيضاء(. قلّص تحتوي على كميةّ أقلّ من في المنتجات النيئّة )فالقطع الصّغيرة 

الحصّة، أو اخترْ قلصّ حجم  .في الحصّة الواحدة من الدّهون جرامات 10مقدار ات الألبان/مشتقاّت الحليب كافّة، تتضمّن منتجأنت بصدد تناولها. فلتّي ا

 % منها.1على تحتوي بدائل لا تحتوي على أي دهون، أو 

أو ، سمالغذائيّة، وتحميصها، وشويها. فنصيحة التسّوّق الأولى هي أن تشتري كلّ ما هو خال  من الدّ  كبروتيناتالأطعمة المقليةّ، وتعلّم خبز  تجنبّ     

توي الكثير من الأطعمة المصنّعة ير : تحتحذ يّات قليلة جدًّا من التشكيلة بالدّسم الكامل.الأطعة "اللايّت" أي مخفّفة الدّسم، أو استخدم كمأو  سمقليل الدّ 

 سم على كميّات زائدة من السكّر.الخالية من الدّ 

إذا استهلكتها  ،لصحّة القلب، وليست سيّئة من الناّحية الغذائيّة ةمفيددًّا من الدّهون إلاّ أنّها الأفوكادو فيحتويان على كميةّ كبيرة ج أمّا المكسّرات و     

 فيتامينات والألياف التّي تحتوي عليها أساسيّة لصحّتك.ومعظم الخضروات، بطبيعتها، خالية من الدّسم، والباعتدال. ألفاكهة 

 غذية عن مكمّلات الفتامينات الذوّابة بالماء.ويما أنّ الدّهون لا تهُضم، فالفيتامينات الذوّابة بالدّهن لا تمتصّ. . إسأل اختصاصيّ ت     

 به من الأطعمة، والشّعور بالارتياح. خذْ وقتاً كافيًا للعثور علىا ترغب تناول مدة توازن الأمور ممكنة، وكذلك أهمّ ما عليك معرفته هو أنّ إعا    

 .كي يساعدكالاختصاصيّ المناسب 
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 ة الغذائيةّ الّتي يتكرّر طرحها ألبنكرياس والأسئل

 س : ما هو الالتهاب البنكرياسيّ ؟ وهل يمهّد للسّرطان ؟

 

ي الطّعام. ج : ألإلتهاب البنكرياسيّ هو التهاب يصيب البنكرياس. يفرز البنكرياس أنزيمات تساعد على هضم الدّهون، والبروتينات، والكربوهيدرات ف

تضرّر البنكرياس الأمعاء الدّقيقة. في حال نشطت في داخل البنكرياس، ستبدأ "عمليةّ هضمه"، ما سيسبّب عادة، لا تنشط هذه الأنزيمات قبل أن تبلغ 

 خطر الإصابة بسرطان البنكرياس. ياس المزمن والوراثيّ، يزيدوالتهابه. تختلف أنواع الالتهابات البنكرياسيةّ. ففي حالتيْ التهاب البنكر

 

 معرفته ؟ الالتهاب البنكرياسيّ با مريض جديد ن علىس : ما هو أوّل ما يتعيّ 

 

 تعديل نظامه الغذائيّ لمساعدة جسمه على امتصاص المغذيّات بشكل أفضل. بالالتهاب البنكرياسيّ أنّ الهدف هوالمريض الجديد  أن يعرف ج : يتعيّن

 

 س : ما هو أوّل ما يتعيّن على المرضى إدراكه بشأن نظامهم الغذائيّ ؟

 

عن تحرير الأنزيمات الّتي تساعد على هضم المغذيّات. أمّا ج : قد يتعذّر على المرضى هضم الأطعمة جيّدًا، لا سيّما الدّهون، بما أنّ البنكرياس مسؤول 

أن يؤدّي  في حالة الالتهاب البنكرياسيّ، فلا يفرز هذا العضو ما يكفي من الأنزيمات لتجزئة الطّعام بشكل طبيعيّ حتىّ يحصل سوء الامتصاص. يمكن

 طّعام، والبراز الزّيتيّ.فقدان الوزن، وعسر الهضم، والشّعور بآلام البطن عند تناول الذلك إلى 

 

 ؟ من العوارض س : هل يخفّف اتبّاع  إرشادات غذائيةّ معينّة

 

المتعلّقة بالالتهاب البنكرياسيّ المزمن، عبر تخفيض كميةّ الأنزيمات الضّروريّة لهضم  العوارضنظام غذائي قليل الدّهون في تخفيف  ج : قد يساعد اتبّاع

إلى طبيبه لمناقشة احتمال الحاجة إلى أنزيمات  الشّديدة بعد التعّديلات بالنظّام الغذائيّ، يتعيّن أن يتحدّث المريض العوارضالأطعمة. في حال استمرار 

 بنكرياسيّة.

 

 ؟ اولها، أو تجنّب تناولهاالأطعمة الّتي يتعيّن تن تحديدًا ما هيس : 

 

تحتوي على نسبة عالية من الدّهون/مشبعة الدّهون. يشمل هذا المقالي، وأغلب الحلويات، ج : على مرضى الالتهاب البنكرياسيّ تجنّب الأطعمة التّي 

تناول الدّهون )كالزبدة،  ومنتجات الحليب كاملة الدّسم، وقطع اللّحم المليئة بالدّهون، والمكسّرات/البذور، والأفوكادو. فضلاً عن ذلك، يتعيّن عليهم الحدّ من

، والكريمة الحمضيّة، والمايونيز(، والأطعمة بالسكّر المضاف )كالحلويات، والمشروبات المحلاةّ(. عليهم الابتعاد لطةالسّ  صلصات/السّلطة إضافاتو

والدّواجن  )كالسّمك، الخالية من الدّهون، واللّحوم الكحول أيضًا. من جهة أخرى، يمكن أن يضيف المرضى الحبوب، والفاكهة والخضرواتعن شرب 

 إلى نظامهم الغذائيّ. ،البيض(، والفاصوليا، ومنتجات الحليب قليلة الدّسممنزوعة الجلد، و
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 داء )فون هيبل لينداو( في الكليتيْن

     
تنقية الدم، وإنتاج  للكليتيْن وظائف متعدّدة، نذكر منها، خلف القفص الصّدريّ. ألصّفاق الخلفيّ() يّ جويف البطنتّ ال في مؤخّرة عضوان موجودان ألكليتان 

إنشات(، أو حجم قبضة اليد )أنظر  4سنتمترًا ) 12 ، والفيتامين "د". يبلغ تقريبًا طول الكليتيْنإنتاج كريات الدم الحمراء(الإريثروبويتين )كيماويّ ينشّط 

بالغ من عامّة  شخص أنهّ من الشّائع، أن يعانيَ أي في الكليتيْن، أو الأورام. في حين التكّيّساتبتشكّل سبّب "فون هيبل لينداو" ت(. يمكن أن ي6الصّورة 

مشكلة  ،الكليتيْن. لا يشكّل وجود تكيّس بسيط، أو أكثر متعدّدة في التكّيّسات المرتبطة بداء "فون هيبل لينداو"السكّان، تكيسًّا كلويًّا عابرًا، عادة ما تكون 

سرطانات الخلايا  إلى هذه الأورام تتحوّلأن  حالة "فون هيبل لينداو"، قد يشتمل كلّ تكيّس على ورم صغير، وثمّة احتمال وفيبحدّ ذاته. مع ذلك، 

 .الكليتيْن سرطان، وهي نوع من الكلويّة

 

 

 ألرّسم التخّطيطيّ لكلية طبيعيةّ. 6 ألصّورة

 

 

 
 

 
 خصيظُهر عادة ش فمع "فون هيبل لينداو"، . بداء "فون هيبل لينداو" ذات صلة كلويةّ للتعّامل مع أورامثمّة اتفّاق واسع النطّاق حول النّهج الأمثل      

الشّخص  ه سيكبّديستحيل استئصال كلّ ورم صغير فور ظهوره، لأنّ مجموعة من الأورام على الكليتيْن، تتطوّر على امتداد عقود متعدّدة.  ،ةكلويّ  بإصابة

 طوال فترة حياته، مع تقليص مجموع عدد المريضعند كلية الالمحافظة على وظيفة  . يهدف العلاج إلىمن الجراحاتكثير الخضوع للوالعضو 

 ولا متأخّرًاجدًّا، لا باكرًا  –هو اختيار الوقت المناسب للقيام بالجراحة  الجزء الأصعبم قبل أن تنتشر إلى أعضاء أخرى. والجراحات، واستئصال الأورا

 .جدًّا

 

 المتفرّق  ألفرق بين سرطان الخلايا الكلويةّ ذات الصّلة بداء "فون هيبل لينداو" وسرطان الخلايا الكلويةّ

 يشكّل أكثر أنواع سرطانات الكليتيْن الّذي طان الخلايا الكلوية النقيليّ سر فون هيبل لينداو"، تنتهج تصرّف" في حالة في الكليتيْنورام ظهور الأ فور

 شيوعًا
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بخلاف ما و"، تظهر في وقت مبكر من الحياة، أنّ هذه الأورام، وفي حالة "فون هيبل ليندا ارق الأكبر فيالفويتجلّى  عامّة السكّان. في أوساط      

vhl.org/surveillance-)مبادئ المراقبة التوّجيهيّة الموصى بها، ب مريض "فون هيبل لينداو" تقيّد. إذا ، وفي الكليتيْنيحصل مع عامّة النّاس

guidelines) ، ّمرضى هذا لؤمّن . يالمتفرّق  السرطان يعانون حالات من ا يمكن أن يحصل مع أشخاصمن المرجّح أن يرُصد الورم في وقت أبكر مم

 .يّ نقيلالمرض اللأطول فترة ممكنة، مع تجنّب  مابالقيام بوظيفته مع الورم باكرًأ، والسّماح للكليتيْن"فون هيبل لينداو" خيارات فضلى للتعّامل 

 

 ألعوارض

ا بدء مرجميع التكّيّسات الكلويةّ الصّغيرة، والأورام، لا تظهر أي عوارض تقريبًا،      اقبة الكليتيْن قبل وقت طويل من ظهور أي ، لذا من المهمّ جدًّ

استخبارات دم أعراض جسديّة، ومع ب غير المصحوبةبوظيفتهما في أثناء حدوث التغّيّرات  . يمكن أن تستمرّ الكليتانعوارض أو مؤشّرات في الجسم

بمرحلته الأخيرة، هي الدم في البول، وألم اسفل الظّهر، وفقر الدم )إنخفاض مستوى  ،المحتملة سرطان الخلايا الكلويةّ بعض أعراض. وبول عاديتّيْن

خطورة أكثر مرحلة جدّ متقدّمة، و، سيبلغ الورم لعوارضي حال انتظرت ظهور اوفقدان الوزن غير المبرّر. فخلايا الكريات الحمراء(، والتعّب/الوهن، 

 .رصدهعند 

 

 ألمراقبة

الّتي تصبح فيها  وصولاً إلى النّقطة السّابقة للمرحلة (، من الخلايا غير المؤذية )الحميدةبدءًا  ،تعقبّ تطوّر الخلايا تهدف مراقبة الآفات الكلويةّ إلى     

، هما عناصر تباينيّةوتبيّن أن التصّوير المقطعيّ المحوسب، أو تصوير الكليتيْن بالرّنين المغناطيسيّ، مع أو من دون (. قادرة على الانتشار )نقيليةّ

vhl.org/surveillance-) ة على الموقع :ة "فون هيبل لينداو" التوّجيهيّ كما هو مفصّل في مبادئ مراقبوسيلتان يعُوّل عليهما لتعقبّ هذه الأورام، 

guidelines).  

 

وزراعة المزيد  تأثير الطرخشقون/زهرة الهندباء: تشير أزهار الطرخشقون إلى حاجة الخلايا لمستوى معينّ من النضّوج قبل أن تدرك كيفيةّ تحرير البذار، .7ألصّورة 

 خضراء، لكنّ المهمّ هو التقاطها وهي صفراء. من الأورام في أماكن أخرى. ما من حاجة إلى سحب كلّ نبتة

 

 
 

 
العشب.  لتبذِر ينقل الهواء الشّتائل البيضاءإلى بيضاء، ثمّ في أحد الأياّم،  لاحقًا . يبدأ كبرعم، ويصبح زهرة صفراء، تتحوّلزهرة الهندباءفكّر في      

ر نفسها ن تبذِ أ ن تنضج إلى النّقطة التّي تستطيع فيهاالانتشار. على الخلايا أ عن عاجزةوبالتاّلي،  ،ناضجة لن تكون البذار ،الأزهار الصّفراءإن قطفت 

 في العشب.
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التّي تمرّ  من الخطوات المختلفة ي السرطان. حدّد الباحثون سلسلة. ثمّة مرحلة انتقاليةّ مماثلة فعيش مع الطرخشقون في قطفه وهو أصفرالحيلة تكمن 

 .تصبح قادرة على الانتقالبها الخلايا قبل أن 

 الأورام. لسوء الحظّ، لا وجود لاختبار لتفحّص نموّ خلايا - بيولوجيةّال الواصمات/الدّلالاتبعض  – حتىّ دم  سهل، أو بول حبّذا لو كان ثمّة اختبار     

مؤشّرًا  للعثور عليه. في هذه الأثناء، بيّن بحث سريريّ أنّ حجم ورم صلب يشكّل ضخم الرّغم من حقيقة مجهود بحثيّ ، على في الوقت الحاليّ  مماثل

 موثوقاً على تقدّمه.

هي مستوى تقدّمها. كلويّة، الورام ومات المستخدمة فائدة لدى تقييم الأكثر المعلفأليست الخزعات عادة مطلوبة في تشخيص "فون هيبل لينداو".      

جتثاث/الاستئصال الجلديّ، يقضي بأخذ خزعة كوسيلة وحيدة "لإثبات" ثمّة استثناء وحيد قبل الا. خزعة ن معرفتها بدقّة عن طريقليست معلومات يمكهذه 

  .باثولوجيّ /اختصاصيّ أمراض، ولم يتفحّصه أي علاج سرطان، لم يسُتأصل

 

 إعتبارات التصّوير

الوسيلة الفضلى  التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ في أثناء تفحّص الكليتيْن، يعمل الفريق الطبّي لتقييم ما إذا كان ثمّة تكيسّات، أو أورام صلبة. ويشكّل      

 تموضعالنّسيج، و كثافة، ولأنهّ يرصد حتىّ تلك الأورام المتموضعة ضمن تكيّس. سيتفحّص الأطباّء بين الفحوصات الطبيّة، لأنهّ لا يستخدم الأشعةّ

ويمكن استعماله مع جميع  الكليتيْن،لا يؤذي . فعنصر جادولينيوم التبّاينيّ، المستخدم في التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ، الأورام، وحجمها، ومعدّل نموّها

حيان وفي بعض الأ التصّوير المقطعيّ المحوسب جيّدة أيضًا، سحمُ الدّيلزة، أو النسّاء الحوامل. غسيل الكلويّ/ئك الّذين يخضعون للأول المرضى باستثناء

حوسب، المقطعيّ المكميةّ التعّرّض الإشعاعيّ تحت مسح التصّوير  خدامها بطريقة صائبة، لا تطرحتساولدى التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ.  تسُتخدم بدل

مات  يسُتخدم مع أولئك الّذين وُضعت لهملدى البالغين. تجدر الإشارة إلى أنّ التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ لا  أي إشكاليّة معدّات أو ضربات قلب، لمنظِّ

 حاجة إلى التخّدير.ما قد يكون هناك معدنيةّ ممغنطة، أو في حالات رهاب الاحتجاز/رهاب الأماكن المغلقة، عند

 اجانبيّة يسببّه من أي آثار إلى الحمايةالكرياتينين المنخفضة، تصفية في  إليه المشار يحتاج الأشخاص الّذين يعانون قصورًا في وظيفة الكليتيْن،     

يكفي من السّوائل في  والهدف الأساس هو ضمان وجود ما ، المستخدم في مسح التصّوير الطّبقيّ المحوسب.اليود أصباغ العنصر التبّاينيّ القائم على

أو أكثر،  40 تقديريّ، يصل إلى معدّل ترشيح كبيبيّ() عادة أولئك الّذين يملكون . يُعطىينيةّ خارجًا في التوّقيت المناسبق الصّبغة التبّادفل ض،المري جسم

ن أكثر تباي كالدّفق الإضافيّ، أو صيغقد تأخذ فرق التصّوير بالأشعةّ بعض خطوات الأمان  صوير الطّبقيّ المحوسب.التّ مسح عنصر اليود التبّاينيّ في 

 المستشفى. أماناً، وفقاً لبروتوكولات

لغسيل مسح التصّوير الطّبقيّ المحوسب باليود، إنّما يتعيّن خضوعهم ل من الآمن عامة اعتماد، لغسيل الكليتيْنة إلى المرضى الّذين يخضعون بالنسّب     

دون عنصر الكلويّ في خلال السّاعات الأربع والعشرين اللاحّقة، من أجل تجنّب المضاعفات. يسُتعاض عنه بمسح التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ من 

 جزئيًّا في التعّويض عن عدم توافر العنصر التبّاينيّ. تستطيع المساعدة، وتسلسلات قمع الدّهون التّي T2والأفقيّ   T1 التوّقيتيْن الرّأسيّ التبّاين، مع 
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 كتيّب "فون هيبل لينداو"

 معايير الجادولينيوم المستخدمة وفقًا لمعدّل الترّشيح الكبيبيّ :     

، حقن ليتر واحد من محلول ثاني الكربوناتب ترّطيبلل ،30وأكثر من  60أقلّ من  ةّ ترشيح كبيبيّ تقديريبسرعة  ،مرضىيخضع ال •

 )آي في( مباشرة. يةّالوريد ، قبل الحقنةعلى مدار ساعة واحدة

ن جرعة كاملة م ، تسُتخدم60 أكثر من ةتقديريّ ترشيح كبيبيّ  وبسرعة ،طويلة الأمد ةلمراقبأولئك الّذين يخضعون  بالنّسبة إلى •

تباينيّ في حال كانت سرعة  ولا يسُتخدم أي عنصر، 60و 30ترشيح كبيبيّ يتراوح بين  الجادولينيوم، ونصف جرعة لسرعة

 .30الترّشيح الكبيبيّ التقّديرية أقلّ من 

، من دون عناصر تباينيةّ، إنّما (30الأشخاص الّذين يعانون فشلاً كلويًّا، )وبسرعة ترشيح كبيبيّ تقديريةّ أقلّ من  يمكن متابعة •

تسلسلات قمع ، وT2والأفقيّ  T1، مع التوّقيتيْن الرّأسيّ مع استخدام التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ الخالي من العنصر التبّاينيّ 

 جزئيًّا في التعّويض عن عدم توافر العنصر التبّاينيّ. التّي تستطيع المساعدةهون دّ ال

 

 تتردّد في الحصول على الملائميْن. لاالمشاركة في تحديد التوّقيت والعلاج هذا  هم الاكتشافات الطبيّة التّي يهتمّ لها أطباّؤك. سيتيح لكمن المهمّ أن تف     

راجع أورام "فون هيبل خبرة اختصاصيّ التصّوير بالأشعةّ الّذي يلو مدى وضوح الصّورة،ل رق بين التكيّس والورم قابل للمناقشة تبعاًآخر. فالفرأي 

في مجال "فون هيبل  بيب أو أكثر، من ذوي الخبرة الواسعةط وجهة نظرفيها  تصنعفهذه منطقة  موجود حتىّ بين الخبراء. في الآراءختلاف لينداو". فالا

 إتصّل باتحّاد "فون هيبلحتىّ في بلد آخر. ولو ، مجة إلى طبيب استشاريّ بعيدإرسال الأفلام المصوّرة والأقراص المد ا. من السّهلشاسعً  افرقً لينداو"، 

للعثور على مركز رعاية سريريةّ مختصّ  vhl.org/cccتحديد مكان خبير يستطيع مساعدتك، أو راجع الموقع : لينداو" للحصول على المساعدة ل

 بداء "فون هيبل لينداو"؟

 

 ألعلاج

معدّل نموّه مريبًا، قد ينصح  ر شكله أو حجمه، مع مرور الوقت، وهو تحت المراقبة، أو أصبحتغيّ وكبيرًا عند اكتشافه، في حال كان حجم ورم كلويّ      

، والحجم، والشّكل، والموضع، سينصح مثلاً  ستناد إلى الخصائص، كالكثافةورام الكلويةّ جراحة فوريّة. وبالإفريقك الطبّي بالجراحة. لا تتطلبّ جميع الأ

وجود عتبر لا يُ  القطع الجراحيّ )نزع الورم(، أو الاستئصال.، أو التدّخّل بواسطة ر التشّخيصيّ الطبّيالتصّويعادة إجراء بالوقت لإ فريقك الطبّي سواء

مراقبة حجم ذلك الورم الصّلب، وليس  سيكون من المهمّ ورم في الجدار التكّيسّيّ، ضخمة. ولو ندر وجود ولو  لجراحة،قتراح االتكّيسّات سبباً كافياً لا

  التكّيسّ.حجم 

منع المرض النّقيليّ، بغية السّماح للكليتيْن بالاستمرار  داو" تتجلّى في تخفيض عدد الجراحات في أثناءأفضل ممارسة للعناية بمرضى "فون هيبل لين     

)مبدأ توجيهيّ أكثر منه  "قاعدة الثلّاثة سنتمترات" عندما يقترب حجم الورم الأكبر من ثلاث سنتمترات، المعروف ب في وظيفتهما. ينُصح بالعلاج

  سنتمترات. 3 غ بعد المرض النّقيليّ تقريباً غير محتمل، طالما أنّ حجم الورم لم يبلالبحث أنّ  وسبب هذا هو إظهارقاعدة(. 
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وقد يشير معدّل نموّ تحديد معدّل نموّه. الثلّاثة التوّجيهيّ لقطر الورم الأكبر، سيراقب الأطبّاء حجم الورم مع تقدّم الوقت، ل سنتمراتفضلاً عن مبدأ ال     

، لا نموّ بسيط وبين نموّ ال يتراوح فيها، مع فترات تدريجيًّاعادة ما تنمو الأورام أسرع إلى ضرورة إجراء جراحة من أجل استئصال ورم أصغر حجمًا. 

سنتمترًا  4-3نيةّ أنّ متوسّط معدّل النّمو يبلغ يتبعها فترات من النّمو السّريع. وبالنّظر إلى نموّ ورم على مدى سنوات متعدّدة، كشفت معاهد الصحّة الوط

 إجمالاً، بمثابة نموّ بوتيرة متسارعة.سنتمترات سنويًّا،  5ويعُتبر نموّ يتخطّى في العام الواحد. 

 

ض علمًا بالمعلومات كافة في أثناء لى توافق الفريق بكامله. يتعيّن أن يُحاط المري، إوامتداد العمليّةالجراحة، إجراء القرارات بشأن توقيت أخذ حتاج ي     

التحّمّل، وحتىّ رغبته المحتملة  ، وموضع الورم، وعدد الأورام، وصحّة المريض وقدرته على. تجدر الإشارة إلى أنّ جميع وجهات النظّرهذه المناقشات

 دورها في اتخّاذ القرار.تلعب بالتخّلّص من الورم، 

 

 الكلويّ  رعإعتبارات متعلقّة بالزّ 

كلويّ. تنمو أورام  رعزّ دون للمرشّحون جيّ هم ، تبيّن أنّ مرضى "فون هيبل لينداو" استئصالاً  الكلية الأخيرة المتبقيّة فيهافي الحالات الّتي تتطلبّ      

، مع نسختيْن سليمتيْن من جينيةّالواهب ال تركيبة . وبما أن الكلية الجديدة تحمل فون هيبل لينداو" عينها"خلايا كلية  عيوب في"فون هيبل لينداو" من 

 امسبّبً في حالة الزّرع،  الكبت المناعيّ/التخّميد المناعيّ  ذات صلة بالدّاء. لم يُعتبرجينة "فون هيبل لينداو"، فهي ليست عرضة لخطر الإصابة بأورام 

المريض خال  من السرطان قبل سنتيْن على الأقلّ من لنموّ أورام "فون هيبل لينداو" في أعضاء أخرى. وتشترط معظم مراكز زرع الأعضاء أن يكون 

أ، وأن تحدّدرعحتىّ لو توافر الواهب. ففي حال كنت تنوي الخضوع لعمليةّ زخضوعه لعمليةّ الزّرع،  التوّقعات  ، من الأفضل لك أن تقابل فريقاً مختصًّ

 المرجوّة باكرًا.

 

 الوظيفة الكلويةّ قصورألحياة الجيدّة في ظلّ 

وظيفة كلويّة طبيعيّة طوال وسبل علاجها، لمعظم المرضى، بالحفاظ على  تسمح طريقة التعّامل الحاليّة مع آفات "فون هيبل لينداو" في الكليتيْن،     

لأي إجراءات  ملياّت، أوكثير من العتخضعان لل كليتيْك. مع ذلك، في حال كانت كليتيْكحياتهم. سيبذل فريقك الطبّي قصارى جهده للحفاظ على وظيفة 

لمرض الكلويّ )أو ما يسُمّى بافي الوظيفة الكلويةّ  قصوركيسّات الكلويّة والأورام يؤثرّ على الوظيفة الكلويةّ ككلّ، قد تصاب ب، أو إذا كان عدد التأخرى 

 .المزمن(

 الوظيفة الكلويةّ. على اتان من بين الحالات الأكثر خطورةلأنّ هميّة الأه أمرًا بالغ المكثفّة والقويّة مرض السكريّ وارتفاع ضغط الدمتعُتبر معالجة      

 تطلّب أكثر من مجرّد تغذيةالحياة الصحيةّ تأنّ  غير، أولئك الّذين يعانون قصورًا في الوظيفة الكلويّة إلى نظامهم الغذائيّ وتغذيتهمانتباه  من المهمّ      

 مزمن :كيفيةّ عيش حياة جيّدة في ظلّ مرض كلويّ ، تتناول (kidney.org)ة للكلى المؤسّسة الوطنيّ  وضعتها نصائح جيّدة. في ما يلي
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ك وعافيتك نحو صحتّ  من شأنه تحسيناة الّذي حيالكلويّ المزمن، ثمّ عِشْ نمط ال المرض إطّلع قدر المستطاع علىعنه وتعايش معه.  تثقّف .1

 .الأفضل

 بالمرض الكلويّ المزمن تحدّيًا، لكن ثقتك بنفسك تستطيع مساعدتك على التغلبّ عليه. يمكنك القيام بذلك!تشكّل الإصابة ثِقْ بنفسك.  .2

 .الحصول عليهاعلى العلاجات التّي تصبّ في مصلحتك، وسيساعدك حسن الاطّلاع على السّعي بكل قوّتك خلف ك نْ أفضل مناصر لنفسك.  .3

بة أعراضك بشكل مستمرّ، والاستعلام عن يجدر بك مراقمترقّي،  المرض الكلويّ المزمن داء لأنّ .  الطبيةّ واظب على مراقبة اختباراتك .4

 ومراحلك. عوارضكمع  خيارات العلاج ونمط حياتك ستتمكّن من موافقةبهذه الطّريقة، و. ختبارات كافةنتائج الا

لأعضاء. بالإضافة إلى زرع اا، واتصّلْ بمركز يعُنى ببحثً الخضوع لزرع كلية، أجرِ في حال كنت تفكّر بك نْ استباقيًّا، وتولّى زمام الأمور.  .5

 إرشادات طبيبك على طول الطّريق.ذلك، تقيّد ب

على عمّقة، وواصل مع أعضاء فريقك الطبّي كلّهم. سيساعدك هذا على القيام بمحادثات متّ الإرساء  سبيل في خذّ وقتكطوّرْ علاقات متينة.  .6

 شبكة دعم متينة مؤلّفة من الأصدقاء والأهل. علاقاتك الشّخصيّة، وتهيئة ة. إِحرصْ على تعزيزطرح الأسئل

يّة، والطّعام حمية علاجيّة، يتعيّن عليك اعتبار التمُارين اليوم تنظيمتناول أدويتك، أو  فضلاً عنمارِسْ الرّياضة وتناول الأطعمة الصحيةّ.  .7

 مرضك، وبشكل أسرع.  ت تخاطر في تفاقمالصحّي على رأس أولويّاتك وإلاّ فأن

 ،بالكفاءة والإنتاجيّة يشعركأنّ امتلاكك لمنفذ  عليك أن تدركإن كان لديك عمل، أو إذا كنت تمضي وقتك في التطّوّع، إفِهمْ أنّ العمل مفيد لك.  .8

، لكنّ مواصلة دوام عملك عمل بدوام جزئيّ بال، أو عملكبتخفيض دوام إلى التفّكير  طبعاً قد تحتاج أمر إيجابيّ بالنّسبة إلى رفاهيتّك ككلّ. 

 إضافة الجودة إلى حياتك.على البقاء على تواصل، و علىتساعدك س

خيارات علاجك، وفكّر  تعرّف على. مستقبليّةخطّة وضع ، أنت تحتاج إلى لويّ المزمن هو مشكلة صحيةّ دائمةبما أنّ المرض الكجهّز خطّة.  .9

 التّي تريد انتهاجها في حال ساءت حالتك، أو تغيّرت عوارضك.تلك  ك. خُذْ وقتك في النظّر فيالأنسب ل ي الخياراتف

سيتيح لك القيام الصحّة الجيّدة ة وبالقوّ  إحساسك . إفهمْ أنّ أفضلشعورًا تولّي زمام أمورك الصحيّة سيمنحك  .إجعلْ استمتاعك بكلّ يوم أولويةّ .10

 !توفير الوقت لها يوميًّاإحرصْ على بنشاطاتك المفضّلة. لذا 
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 الكلويّ  ظائف الكلويةّ أو الفشلوالللقصور في  المرافقةغذائيةّ الصائح نّ أل

 

 :ومن بينها  عندما تعاني المرض الكلويّ المزمن، قد تحتاج إلى القيام بتغييرات في نظامك الغذائيّ      

 في بعض الحالات ألحدّ من تناول السّوائل •

 البروتينات )قد ينُصح بهذا( قليلة غذائيّة حمية اعتماد •

 الأخرى ألحدّ من تناول الملح، والبوتاسيوم، والفوسفور، والكهارل/الإلكتروليت •

 ألحصول على قدر كاف  من السّعرات الحراريةّ إن كنت تخسر الوزن •

 

كن أن يقدّم . يمالغسيل الكلويّ /الدّيلزةضك الكلويّ، أو إن احتجت إلى مر الوقت في حال تفاقمك الغذائيّ الموصى به مع يجوز أن يتغيّر نظام     

، وقد يعطي بالتغّذية واء لمعالجة بعض المشاكل المتعلّقةد ووصفحفاظ على الوظيفة الكلويةّ، ، )طبيب كلى(، المساعدة لل في أمراض الكلىختصاصيّ ا

 المأكولات الّتي يتعيّن تجنبّها.اول تتنذية توجيهات مفيدة اختصاصيّو تغ

 

 نظام غذائيّ خاصّ ب سبب التقيدّ

 
عند الّذين يخضعون المرض الكلويّ المزمن، أو الحفاظ على توازن الكهارل، والمعادن، والسّوائل عند المصابين بيهدف هذا النظّام الغذائيّ إلى      

علاجات أن تتراكم أيضًا بين  مخلّفاته اللهذفي جسمهم. يمكن  المخلّفاتحدّ من تراكم الغذائيّ الخاصّ، للهذا النظّام يحتاجون إلى  . فهؤلاءللغسيل الكلويّ 

 . لغسيل الكلويّ ا

ا الحدّ من تناو للغسيل الكلويّ قليلاً، أو لا يتبوّلون المرضى الّذين يخضعونيتبوّل معظم        فبغيابل السّوائل بين العلاجات. إطلاقًا. ومن المهمّ جدًّ

 في القلب، والرّئتيْن، والكاحليْن. منه فائضالتبّوّل، سيتراكم السّائل في الجسم، ويؤدّي إلى 

 

   ألتوّصيات الغذائيةّ

 
يتخصّص بعض اختصاصيّي التغّذية في الأنظمة . المرض الكلويّ معتمد للحصول على معلومات غذائيّة حول لتك إلى اختصاصيّ تغذية أطلبْ إحا     

تتلافى انهيار الأنسجة في للتبقى بصحّة جيّدة، و كيكفي، باستهلاك يوميّ عالي السّعرات الحراريّة، نظام غذائيّ . ويستطيعون تحضير الغذائيّة الكلويةّ

 .جسمك

 

 ألكربوهيدرات

تي تتناولها، ومن نوعها. هذه هي الخطوة الوحيدة السّكريّ، قد تحتاج إلى الحدّ من كميةّ الكربوهيدرات الّ  داء ، أوإن كنت تعاني زيادة في الوزن     

 الممرّض، أو اختصاصيّ التغّذية.أو ، تك. تحدّث إلى طبيبك الخاصّ من أجل صحّ  اتبّاعها –ويتعيّن عليك  –المهمّة التّي يمكنك 

نظام غذائيّ قليل البروتينات، تستطيع استبدال اعتماد جسمك. إن نصحك مقدّم الرّعاية الصحيّة بطاقة جيّد ل مصدرالكربوهيدرات  تعُتبرخلافاً لذلك،      

الألياف، والمعادن، كذلك بالفاكهة، والخبز، والحبوب، والخضروات. فهذه الأطعمة تزوّد بالطّاقة، و الحراريةّ الّتي تحصل عليها من البروتينات،سعرات ال

 والفيتامينات.

 

 ألدّهون

زيت الزّيتون يعُتبر إشباع، ) متعدّدة اللاّ هون دّ الو، الدّهون أحاديّة اللاّ إشباعتكون الدّهون مصدرًا جيّدًا للسّعرات الحراريةّ. تأكّد من استخدام  قد     

 أقلّ المصادر المصنّعة( للمساعدة البكر/الصّافي
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من خطر إصابتك بمشاكل  انقد يزيد نذيْ غذية عن الدّهون والكولسترول اللّ واختصاصيّ التّ ، والممرّض، . تحدّث إلى طبيبك الخاصّ شرايينكفي حماية  

 القلب.

 

 ألبروتينات

ختصاصيّ التغّذية بنظام غذائيّ معتدل البروتينات . يجوز أن يوصي طبيبك، أو ابالغسيل الكلويّ  البدءاتبّاع أنظمة غذائيّة قليلة البروتينات قبل  قد يفيدك     

 من وزن الجسم يوميًّا(. كيلوجرامجرام واحد من البروتين لكلّ أساس على )

عالي البروتينات، يتألّف من حتىّ تحتاج إلى تناول المزيد من البروتينات. ففي الواقع أنّه قد يوصى بنظام غذائيّ  بمجرّد أن تبدأ بالغسيل الكلويّ      

 وجبة. سيساعدك هذه على استبدال العضلات والأنسجة الأخرى التّي تخسرها.السّمك، الدّواجن، لحم الخنزير، أو البيض، مع كلّ 

إلى  227أونصات من المأكولات عالية البروتينات يوميًّا )أي ما يعادل  10-8 يتعيّن على الأشخاص الّذين يخضعون للغسيل الكلويّ أن يتناولوا     

بودرة بياض البيض، أو بودرة البروتينات إلى نظامك أو لممرّض بإضافة بياض البيض، جرامًا(. وقد يوصي طبيبك، اختصاصيّ التغّذية، أو ا 283

 الغذائيّ.

 

 ألكالسيوم والفوسفور

 

 وبدائل الحليب الموصى بها )كحليب اللّوز، وحليب الأرزّ، وحليب الصّويا( عوضًا عنه، بغيةخالية من الحليب، القشدة أنواع الاستخدم صحيةّ :  معلومة

 ذائيّ.تخفيض مستوى الفوسفور في نظامك الغ

 

ح فيرُاقبان أيضًا عن كثب. فحتىّ في المراحل المبكرة من المرض الكلويّ المزمن، قد تصبمهمّان في الجسم، المعدنان الأمّا الكالسيوم والفوسفور،      

ا. وتتسبّب المعدّلات المرتفعة بالحكّة المزمنة، وبانخفاض معدّلات الكالسيوم في الدم. بدوره، يسحب هذا مادة  معدّلات الفوسفور في الدم مرتفعة جدًّ

 خيرة، وتصبح أكثر عرضة للكسر.الكالسيوم من عظامك، فتضعف هذه الأ

هذا الحليب، واللبّن، والجبن. يشمل كمياّت كبيرة من الفوسفور. على الحليب الّتي تتناولها لأنّها تحتوي ة منتجات ستحتاج أيضًا إلى الحدّ من كميّ      

 وجبنالكريمة/القشدة، والكريمة الثقّيلة،  وجبن، والزّبدة، دائل الحليب على كميةّ فوسفور أقلّ، كالزّبد النّباتيّ/السّمنتحتوي بعض منتجات الحليب، أو ب

 المخفوقة الخالية من الحليب.ة المضافالطّبقات ثلّجة/العصير المثلّج، ووالجبن الأبيض الطّري، والحلوى المالرّيكوتا، 

 ، لكنّها قد تحتوي على كمياّت كبيرة من البوتاسيوم )أنظر أدناه(.قليلة وسفورعلى كميةّ فإلاّ الخضروات تحتوي الفاكهة ولا      

وفي حال لم  يوم والفوسفور في جسمك.، لتفادي مرض العظام، ولضبط توازن مادتيْ الكالس)د( Dقد تحتاج إلى تناول مكمّلات الكالسيوم والفيتامين      

 محدّدات الفوسفور". يوصي طبيبك ب" ينفع تغيير نظامك الغذائيّ لخفض مستويات الفوسفور، قد

 

 ألسّوائل

أو عندما تبرز المرض الكلويّ،  سّوائل الّتي تتناولها. فمع تطوّرلا تحتاج في المراحل المبكرة من المرض الكلويّ المزمن إلى الحدّ من كمياّت ال     

 سّائل للمكن وبين جلسات الغسيل الكلويّ، يضروريةّ. المستهلكة السّوائل  كمياّت، تصبح مراقبة الحاجة إلى الغسيل الكلويّ 
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 فوريةّ.وسيؤدّي تناول الكثير من السّوائل إلى ضيق في التنفّس، وهي حالة طارئة تستلزم رعاية طبيةّ . ي جسمكفأن يتراكم 

 

يوميًّا. لا تتناول الكثير من الأطعمة الّتي تحتوي على كميّات بها لك  بالكميّة المسموح بالغسيل الكلويّ  المتخصّصممرّض الطبيبك، أو  سيعلمك     

فر/الشمّام، والخسّ، والبندورة، كبيرة من الماء، كالحساء/الشّوربة، وحلوى الهلام/الجيلاتين، ومصّاصات الثلّج، والمثلّجات، والعنب، والبطّيخ الأص

 والكرفس.

 نصائح تجنبّك الشّعور بالعطش الشّديد :     

 تجنبّ تناول الأطعمة المالحة •

يتعيّن عليك احتساب عدد مكعبّات الثلّج هذه في كميّة ) والعقْه كما تفعل مع المصّاصات المثلّجةجمّد العصير في قالب من مكعبّات الثلّج،  •

 يوميًّا(لك حة السّوائل المسمو

 في الأياّم الحارّة حافظ على برودة جسمك/انتعاشك •

 إستخدم الأكواب والكؤوس الأصغر حجمًا، واقلِب الكوب رأسًا على عقب بعد الانتهاء منه •

 

 ألملح أو الصّوديوم

 

 .طعامك إلى اللّذيذ المذاق تضيف وحده الملحب ليس : صحيّة معلومة

 
 بفائض التمّسّكائيّ على ضبط صغط الدم المرتفع، ويبعدك عن الشّعور بالظّمأ، ويجنبّ جسمك من في نظامك الغذيساعدك تخفيض الصّوديوم      

 نظام غذائيّ قليل الملح. سيتعيّن عليك، على الأرجح، انتهاج السّوائل.

 إبحثْ عن هذه الكلمات على الملصقات الغذائيةّ :     

 قليل الصّوديوم •

 لا ملح مضاف •

 الصوديومخال  من  •

 صوديوم مخفّض •

 غير مملّح •

جرام  100 عن فيها الكميةّ تي لا تزيد، وابحث عن تلك الّ الموجوديْن في الأطعمة الملح أو الصّوديومة لتعرف كميةّ تأكّد من الملصقات الغذائيّة كافّ      

 ت.تجنبّ الأطعمة الّتي تدرج كلمة "ملح" في مستهلّ لائحة المكوّنا في الحصّة الواحدة.

لمسة من الصّلصة الحارّة  أن تضيف أيضًا المأكولات. حاول من ملح الطّعام، لتعزيز نكهة حاول تناول الأعشاب الطّازجة، أو المجفّفة، والتوّابل بدلاً      

 .بعصرة من الليّمون الحامض أضفْ إليها النّكهة، أو إليها

المصابون بالمرض أيضًا بدائل الملح لأنّها تحتوي على البوتاسيوم. يحتاج  لا تلجأ إلىالمملحة عن الطّاولة.  دِ عِ ستخدم الملح في أثناء الطّهي، وابلا ت     

 الكلويّ المزمن إلى الحدّ من تناول البوتاسيوم.

 

 ألبوتاسيوم

وتاسيوم، بكمياّت كبيرة، عندما أن يتراكم البمنتظمة. مع ذلك، يمكن  البوتاسيوم الطّبيعيّة في الدم على الحفاظ على ضربات قلبتساعد مستويات      

 رة تؤدّي إلى الموت.يضربات قلب خط ف الكليتان عن العمل جيّدًا. قد يسفر هذا عنتتوقّ 
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كلّ مجموعة على  تحتوي الكثير من المجموعات الغذائيةّ على البوتاسيوم، بما في ذلك الفاكهة والخضروات. وسيساعدك اختيار الصّنف المناسب من     

 .وتاسيوم في جسمكضبط معدّلات الب

 عندما تتناول الفاكهة :     

 إخترِ الدرّاق، والعنب، والإجاص، والكرز، والتفاّح، والتوّت، والأناناس، والخوخ، واليوسفيّ/التنجرين. •

الموز، أخرى، و وي، والزّبيب أو أي فاكهة مجفّفةكيعصير اللّيمون، والنّكتارين/الرّحيقانيّ، والالليّمون و تناول إبتعد قدر الإمكان عن •

 .اخوخ، أو تجنّبهوالعسل المنّ، /الكانتلوب/البطّيخ الأصفر، والنّدوة العسليةّو

 عندما تتناول الخضروات :     

والخسّ، والبصل، والفلفل، ، والكرنب/الملفوف، والجزر، والقرنبيط، والخيار، والباذنجان، والفاصوليا الخضراء واالشمعيةّ، إختر البروكولي •

 والجرجير، والكوسا، والقرع الأصفر

 بانخ المطبوخةوالقرع الشّتويّ، واليقطين، والسقدر الإمكان عن تناول الهليون، والأفوكادو، والبطاطا، والبندورة أو صلصة الطّماطم،  إبتعدْ  •

 

 ألحديد 

 حديدال يحتاجون إلى مكمّلات مستويات حديد منخفضة(، وعادة ماأي الدم/الأنيميا ) فقرَ ابون بفشل كلويّ متقدّم، غالباً ما يعاني المرضى المص     

، )كالكبد، ولحم البقر، والخنزير، والدّجاج، وفاصوليا ليما والفاصوليا الحمراء، على نسبة حديد عالية أطعمته تحتوي ظام غذائيّ ، أو إلى نالإضافيّة

، منخفضة في جسمك حديدلتعرف إن كانت مستويات الالممرّض، أو اختصاصيّ التغّذية أو ، الخاصّ  طبيبك والحبوب المدعّمة بالحديد(. تحدّث إلى

 تحتاج إلى إضافة الحديد إلى نظامك الغذائيّ.وبالتاّلي، 

 

 داء "فون هيبل لينداو" في العينيْن

 

 شبكيةّأل

. ، وتشبه شريط آلة التصّوير/الكاميراجهة الخلفيةّ من مقلة العينأعمق طبقة في الفي  تقبعوهي هي النّسيج المتحسّس للضّوء في العين،  لشبكيةّأ     

رسَل الإشارات . تُ والمخاريط، إلى إشارات كيميائيةّ العصيتسُمّى  ،خلايايتحوّل بواسطة ف، الشّخص ليهما ينظر إلصورة  للشّبكيةّ، عدسة العين عكست

موجودة في الجهة الخلفيّة من الشبكيّة، وهي قطة بصريّ عبارة عن نلقرص الأ .صورة يسهل تمييزها م، فتتُرجالعصب البصريّ عبر  ذه إلى الدّماغه

ولة الشبكيةّ بالعصب البصريّ. أمّا البقعة، فهي المنطقة الصّغيرة المصبوغة، والبيضاويّة الشّكل، القريبة من مركز شبكيةّ العين، والمسؤ التّي تصلقطة نّ ال

 الألوان، والرّؤية المركزيةّ في حالات الأضواء السّاطعة. المستخدَمة في القراءة، وتمييز عن حدّة الرّوية

 في التطوّر البشريّ البيولوجيّ، تشكّل الشبكيّة امتدادًا للدّماغ، لذلك تعُتبر جزءًا من الجهاز العصبيّ المركزيّ.     
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______________________________________________________________________ 
 ألرّسم التخّطيطيّ للعين .8ألصّورة 

 

 

 

 ألأورام الأروميةّ الوعائيةّ الشّبكيةّ

إحدى أكثر  هذه الأورام تشكّل. راشحة وغير منتظمة وعية دمويّةغير مراقب لأ ة العين، يسببّها نموّ أورام في شبكيّ عبارة عن ألأورام الشبكيّة      

 في الظّهور. غالباً ما تكون هي الأولى و ،من المصابين به %60حوالى  "فون هيبل لينداو" شيوعًا، وتطال ظواهر

 

 ألعوارض
مهمّان جدًّا. من  الواعي التعّامل، و، وفقدان البصر، لذا فالعلاج المبكرإلى انفصال الشّبكيةّ ، إو نزفها،الأورام الأروميّة الوعائيّة قد يؤدّي ارتشاح     

 نسيج ليفيّ ، نموّ بشكل كبير ترشح عائيّة الّتي لا تنزف أوالأورام الأروميةّ الو جة الجزئيّة، يمكن أن تثيرالمعالمع جهة أخرى، وفي غياب المعالجة، أو 

 منتظم.قييم تلى الرّؤية. لذلك، تحتاج الشبكيةّ إلى ع بدوره خطرًاقد يشكّل في العين، 

 

 ألمراقبة

امل الشّ  بفحص الشّبكيةّ المتمدّدةللقيام  ،وكفوءالمهمّ التعّامل مع من هو معتاد عليه، كلّهم بداء "فون هيبل لينداو". ومن  اختصاصيّو العيونلا يلمّ      

 غير المباشر. منظار العين باستخدام

اختصاصيّ  يجريهالمتمدّدة، إلى اختبار الشبكيةّ  (guidelines-vhl.org/surveillance) لداء "فون هيبل لينداو" تدعو المبادئ التوّجيهيةّ البناّءة      

اختبارات بدءًا من عمر الثلّاثين، تجُرى شهرًا، وقبل بلوغ العام الأوّل. و 12-6، كلّ قليّة ضليع بالدّاء، أو اختصاصيّ أورام مُ اختصاصيّ شبكيّة أو عيون،

صّغار الّذين لتفحّص الشبكيةّ من جميع الزّوايا. أمّا بالنّسبة إلى الأطفال ال الشبكيّة المتمدّدة هذه، سنويًّا. سيستخدم الطّبيب في خلال الاختبار عدسات مكبّرة

أيضًا، أداتيْن تشخيصيّتيْن  ،الفلوريسئينيّ الوعائيّ صوير تّ الالتصّوير فائق العرض، و قد يكونالتخّدير.  قد يلُجأ إلى، قد لا يحتملون الخضوع للاختبار

 ."فون هيبل لينداو" دة، الّذي يجريه اختصاصيّ خبير في مظاهر الشبكيّة المتصّلة بداءاختبار الشبكيّة المتمدّ متيْن، على ألاّ يسُتعاض بهما عن قيّ 

ا م       ميةّالأهالحياة، من هنا فترة أروميّة وعائيّة جديدة طيلة كشف الآفات الشبكيّة، ومعالجتها في مراحلها المبكرة. يمكن أن تظهر أورام ن المهّم جدًّ

 مراقبة المنتظمة لكشف الآفات في مراحلها المبكرة، ومعالجتها.لل القصوى
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  ألعلاج

شبكيّة، في الالإحالة إلى اختصاصيّ  تطُلبالمناسب. قد  مع التعّامل، ونتائجه إيجابيّة وعائيةّ الشّبكيةّ فعاّلة اللحسن الحظّ أنّ علاج الأورام الأروميّ      

 .ضروريًّا العلاج كانصريّة، في حال في الأورام البأو اختصاصيّ 

  

قد  من المنهجياّت العلاجيةّ اعددً  نظر المريض. في حين أنّ  ى لا يؤثرّ علىتدمير الورم الأروميّ الوعائيّ وهو صغير جدًّا حتّ  يهدف العلاج إلى     

ها استخدامًا، رهنًا )ألتجّميد( أكثر المعالجة بالبردالعلاج باللايّزر )ألجراحة الضّوئيةّ(، و ، يعُتبرفي علاج الأورام الأروميةّ الوعائيةّ الشبكيّة استخُدمت

العلاج باللايّزر  حقّقيوالأكبر حجمًا. لآفات الأصغر حجمًا، وتكون المضاعفات أقلّ، مقارنة مع ا علاجينجح  إجمالاً،ومجيء الآفة. بالحجم، والموضع، 

، المحيط الخارجيّ في  الموجودة في موضع أبعد،بالحجم المتوسّط، أو  أفضل مع الأورام الأصغر المتموضعة في الخلف، بينما قد تتجاوب الأورام نتائج

بارد" المصحوب نوع من "اللايّزرال بالتفّعيل الضوئيّ، وهيلا توافق حول كيفيةّ معالجة الآفات الكبرى، رغم أنّ المعالجة  مع المعالجة بالبرد. أكثر

 .سة للضّوء، قد تجدي نفعاًبصبغة وريديةّ محسِّ 

 

نموّ لورم الأروميّ الوعائيّ، أو عن ا ارتشاح الناّجمة عن ،في حالة انفصال الشبكيةّ عن مؤخّرة العين ضروريّة الزّجاجيةّ الشبكيّةتكون الجراحة قد      

 يسحب الشبكيّة.وهو نسيج ليفيّ في العين 

 

تؤثرّ فعلاً لم تكن  أن يتضرّر العصب البصريّ نفسه. إنيصعب جدًّا نجاح علاج الآفات الموجودة على العصب البصريّ، أو بالقرب منه، من دون      

ميل التأّثير على الرّؤية. لحسن الحظ، تبو جيّ الأفضل، في حال بدأت بالارتشاح،. لم يتوافق الأطبّاء حول النّهج العلاريةّفمراقبتها ضروعلى الرّؤية، 

 مراقبتها لسنين. هذه الآفات إلى النّمو بشكل بطيء، وغالباً ما تستمرّ 

 

، والمكتبة الوطنيّة للطبّ (nei.nih.gov)معهد الوطنيّ للعيون الل على آخر التوّصيات. يعُتبر إتصّل باتحّاد "فون هيبل لينداو" للحصو     

(nlm.nih.gov) ، ،شروط وعلاجات جديدة.لحصول على مصدريْن ممتازيْن لأيضًا 

 

 داء "فون هيبل لينداو" في الغدد الكظريّة

 
وهي (. 9 (، وتتموضع على رأس كلّ كلية )أنظر الصّورةبالطّولسنتمترًا )واحد   x 2x  2 3غدد في الجسم تبلغ تقريباً عبارة عن  ألغدد الكظريةّ     

 منها :نذكر تنظيم وظائف الجسم المهمّة، تنتج الهرمونات المرتبطة ب

هرمونات "القتال أو الهروب"،  . يساعد الإبينفرين في تنظيمأيضًا نفرينيالنّوراب القليل من مع، الإبينفرين غالباً ما تكون : اتألكاتيكولامين •

 الغدد الكظريةّ(. اتنتجه يةّ الّتيالأساس اتالكاتيكولامين ا. إنّهلأدرينالينأيضًا با ة)المعروف التوترّعلى  كردّ فعل

واستقلاب/أيض ضغط الدم، و. يساعد الكورتيزول في تنظيم سكّر الدم، الكورتيزولهي  القشرانيّات السكّريةّأهمّ السكّريةّ :  قشرانياّتلأ •

 ."التوترّهورمون الدّهون والبروتينات، ونظام المناعة. يُعرف الكورنيزول ب"
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ملح على توازن ال فيحافظ. يعمل الألدوستيرون بشكل أساس في الكليتيْن الألدوستيرونهي  القشريّات المعدنيةّهمّ ألقشرانياّت المعدنيةّ : أ •

 مهمّ لضمان تنظيم ضغط الدم، وسلامة الوظيفة القلبيّة الوعائيّة.والماء في الجسم. وهذا 

 سلائف الهرمونات الجنسيّة )أي الهرمون الخصويّ/التسّتوستيرون، والمودِق/الإستروجين(هي هرمونات الذّكورة الكظريةّ :  •

 

 ذات الصلة بهذا العضو.ألرّسم التخّطيطيّ للغدّة الكظريةّ بمقطع عرضيّ : تظهر الصّورة المواضع . 9ألصّورة 

 

 
 

 

 أورام القواتم/أورام الغدّة الكظريةّ وأورام المستقتمات

. ويتكرّر ظهور أورام القواتم عند بعض الأسر أكثر ورم القواتميرتبط "فون هيبل لينداو"، عادة، بنوع حميد من الأورام في الغدد الكظريّة، يسُمّى      

ت % من الأوقات( في أوساط مصابي "فون هيبل لينداو". لا تسببّ أورام القواتم أي مشاكل إذا اكتشُف7)في أقلّ من  خبيثةمن غيرها، وهي نادرًا ما تكون 

 الشّديد )ألجراحة، والحوادث، والولادة، إلخ.( التوّترّأوقات  ينطبق هذا بشكل خاص علىإلى الموت إن لم تعُالَج. و تؤدّيَ  باكرًا، إنّما من المحتمل أن

ا، حتىّ لدى مرضى "فون هيبل لينداو". فقد تظهر أورام أورام المستقتماتتسُمّى أورام القواتم التّي تنمو في خارج الغدد الكظريةّ       ، وهي نادرة جدًّ

وقد من الأرُبيّة حتىّ شحمة الأذن، على جانبيْ الجسم.  يمتدّ   أي بقعة على طول خطّ  ، الّذي يشملالجهاز العصبيّ الودّيالمستقتمات في أي مكان على 

 .تبرز الحاجة إلى إجراء اختبارات طبيّة متعدّدة للعثور على هذه الأورام

التّي لم  سابقاً. حتىّ في الأسرهيبل لينداو"، ممّا كان يُعتقد في أوساط مرضى "فون  الأورام الكظريةّ أربع مرّات أكثر شيوعًا أنّ على البحث  يدلّ      

ا أي من هذه الأورام لرصد اختبارجراء تختبر أي ورم قواتم من قبل، ما زال إ أي  ، لم تختبرفي فرنسا وحيدةكبيرة  ذريةّ وها هي تظهر اليوم في. مهمًّ

 في فرعيْن من تلك الأسرة.و أورام قواتم على مدى ثلاثة أجيال،

 

 ألعوارض

ربّما الّذي قد يضغط على القلب، وعلى الجهاز الوعائيّ فيسبّب سيّما الارتفاع الحادّ ، لا لورم القواتم هو ارتفاع ضغط الدم وليّ الأالسّريريّ لمؤشّر أ     

 وعند بعض المرضى، ضغط الدم قدنوبة قلبيّة أو سكتة. مع ذلك، 
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أو نوبة هلع، ما يشبه أو ضربات قلب غير منتظمة أو سريعة، أو ، صداعًامرضى ال يلحظ جود ورم مماثل. يمكن أنيًّا، على الرّغم من وطبيعيكون 

ألم في البطن،  بعض الأشخاص بهباّت حارّة و/أو باردة. وحىّىأحياناً يشعر مبرّر، والغير  التعرّق الشّديد هذا فضلاً عن. اغضبً خوفاً، أو قلقًا، أو حتىّ 

 لكشف أي أورام قواتم.دوريةّ لمرضى "فون هيبل لينداو"  اختبارات جراءإخسارة وزن لا مبرّر لها. من الضّروريّ أو 

 

 ورم القواتمالكشف عن إختبار 

ا إجراء اختبار ل      هاتيْن  ا. فالخضوع لأي من، وقبل أي ولادة أيضً لأي سبب كان قواتم قبل الخضوع لأي جراحةرام أوكشف أي من المهمّ جدًّ

 ،، يستطيعون اتخّاذ تدبير وقائيّ وجود الورمب علم الأطباّءفي حال خطورة. اتم غير مشُخّص، قد يكون بغاية الالتجّربتيْن المجهدتيْن، المترافق مع ورم قو

 طفل لم يولد بعد.سلامة المريض، وسلامة أي  شأنه ضمان من

وجود ورم قواتم، تشخيص أنواع أورام القواتم. من أجل لعثور على أكثر للا يكفيان  ،سوى مستوى الكاتيكولاميناتيقيسان لا  فاختبارا الدم أو البول التقّليدياّن، اللذّان     

يشمل هذا أخذ عينة دم،  البالغة.ميتانيفرين البلازما الحُرّ، نظرًا لحساسيتّه اختبار ضّل هو المفوفي الدم أو البول.  الميتانيفرينلقياس  ،أوّليّ  اختبار كيميائيّ حيويّ  يجُرى

 المتاح على نطاق أوسع هو اختبار البول الخالي من الميتانيفرينورأدرينالين. ومستقلب النّ ، أي ورميتانيفرينلنا، ومستقلب الأدرينالين، وفيها وقياس مستويات الميتانيفرين

 يْن فيها.أساعة من البول، وتحليل الميتانيفرين والنوّرميتانيفرين المجزّ  24ساعة، الذّي يشمل تجميع عينة  24على مدى  المجزّأ

رين، مستقلبه، أي الميتانيفأو  ينداو" لا تنتج عادة الأدرينالينالأهمّ، لأنّ أورام القواتم ذات الصّلة ب"فون هيبل لهو يعُبتر قياس النّورميتانيفرين      

% من مرضى 17 (، في تقييم الوضع النّقيليّ، مع أنّ الدوبامينمستقلب أي  ، )ميثوكسي التيراميناختبار الكشف عن معدّلات  قد ينفع .بكمياّت هائلة

 وجاء اختبارا ،. في حال طلب معلومات إضافيةّ، أو إن ظهرت عوارض ذات صلة بورم قواتمالمصابين بورم قواتم، ينتجونه فحسب "فون هيبل لينداو"

 .المسح الضّوئيّ التشّريحيّ  تقنية، يتعيّن استخدام انالدم والبول سلبيّ 

 

 معايير اختبارات الكشف عن أورام القواتم وأورام المستقتمات

بي بي جي ب"مستقتمات )المعروفيْن معاً د الصمّاء للكشف عن وجود أورام قواتم وجمعيّة الغد السّريريةّ المعتمدة من ترِد أدناه المبادئ التوّجيهيّة     

 ( :"آل آس

البلازما )المستخرجة من عينة دم(، أو مركّبات الميتانيفرين ، قياس مركّبات ميتانيفرين مراقبة أورام القواتم والمستقتماتدائمًا يتعيّن أن تشمل  •

 البوليّة المجزّأة )المستخرجة من عينة بول(.

سحب دقيقة، بين الوقت الّذي حُقنت فيه الإبرة و 30-20لمدّة لا تقلّ عن ، اء المرضى، )الوضعيّة الظّهريةّ(، باستلقينُصَح ، عينة الدم لأخذ •

 وضعيّة الجلوس الدم. بيّنت الدّراسات أنّ 
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الأعصاب المحيطيةّ/الطّرفيةّ والغدّة الكظريّة إطلاق . يعود ذلك إلى أنّ بًا ما تأتي إيجابيةّ زائفةنتائج اختبارات الدم، غالبالنّسبة إلى 

وضعيةّ مع إلى زيادة مستويات الميتانيفرين في الدم، مقارنة  الجلوس بوضعيّة مستقيمة ات، تنشّطه وضعيةّ مستقيمة. وينتج عنللكاتيكولامين

 الاستلقاء.

 ود ورم قواتم(، من اختبارت حصلتوج الاختبار الّذي يشير إلىيّة، )نتيجة تعيّن وضع فترات مرجعيةّ علو، يمن أجل تحليل عينة الدم •

، )ألسّهو عن ورم قواتم أو مستقتمات ت الحصول على نتيجة سلبيّة زائفةوليس وضعيةّ جلوس، من أجل تخفيض احتمالا ،بوضعيّة استلقاء

 موجود(.

 

، واتبّاع مبادئ الاستلقاء للحصول الكشف الكهروكيميائيّ أو  الطّيف الكتليّ ، مع السّائلالاستشراب السّائل/الكروماتوغرافيا استخدام يجُرى التحّليل ب     

التصّوير  وأ(، اختبار الكلونيدين)مثل  دراسات كيميائيةّ حيويةّ متكرّرةقد تتضمّن المتابعة كلّها. ف تعيّن متابعة نتائج الاختباراتعلى نتائج اختبار البلازما. ي

  أو التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ )في حال كان التصّوير بالأشعةّ المقطعيةّ غير ملائم(. بالأشعةّ المقطعيّة،

بداء "فون هيبل  نسّبة إلى البلازما عند مصاب النّورميتانيفرين فحسب. وبال يبل لينداو"، من الضّروريّ التفّكير في ارتفاع مستوياتفي "فون ه     

معاهد الصحّة بحسب  الأقصىمرجعيّ الحدّ ال نانومول/ليتر، 0.61بيكوجرام/ميلليلتر ) 112معدّل يتخطّى  أيشّبهات اليتعيّن أن يثير ، راشد لينداو"

نانومول/ليتر، لعينة مسحوبة من شخص مستلق  ومرتاح )من دون توترّ(، ولا مضادّات اكتئاب،  2.2بيكوجرام/ميلليلتر ) 400أي معدّل يفوق (. والوطنيةّ

ترتفع احتمالات وجود ورم قواتم مع ارتفاع  ،المعدّلاتفبين تلك %(. ويقتضي حينئذ  إجراء التصّوير. 100إلى  ريب جدًّا )احتمال وصولهيعُتبر فورًا م

 ، ضروريةّ.كالتصّوير الإشعاعيّ تصبح فحوصات المتابعة، و ،المعدّل

 موضعهكشفان في حال دلتّ تلك الاختبارات الكيميائيةّ على وجود ورم قواتم، لكنّ التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ أو المسح الضّوئيّ المقطعيّ لا ي     

فيّتحديدّموضعّأيّورمّّهذهّالمُسح.ّتساعدّبالإصدارّالبوزيترونيّ ّصويرّالمقطعيّ الت ّ، أو ودو بنزيل جوانيدينيمسح ميتا قد ينُصح بإجراء بسهولة، 

ّفيّخارجّالغددّالكظري ة.ّقواتم،ّحت ىّلوّكان

 تحديد مواضعولايات المتحّدة، إلى أنّ اختبارات مختلفة تؤدّي إلى معدّلات نجاح مختلفة في مسألة المعهد الوطنيّ الصحّي في ال أجُريَ فيبحث  يشير     

 مستقتمات :القواتم أو الم اورأ

 منها %92-75في التصّوير المقطعيّ بالإصدار البوزيترونيّ ( FDA) المشعّ  18 -الفلورقائفة باستخدام ترصد جرعات الأشعةّ  •

% 93-67في التصّوير المقطعيّ بالإصدار البوزيترونيّ  (ثنائيّ هيدروكسي فينيل ألانين) 18-باستخدام قائفة الفلورترصد جرعات الأشعةّ  •

 منها

 منها %86-67بنزيل جوانيدين( ال)ميتا يودو  123اليود ستخدام عنصر باترصد جرعات  •

 %(67)الكظريةّ : منها % 93-83 قائفة فلورو ديوكسي جلوكوزترصد جرعات  •

مادة يديّ سيسُتبدَل قريبًا ب% من هذه الأورام. يرُجى الانتباه إلى أنّ المسح الأوكتريوت50أقلّ من  المسح المقطعيّ الأوكتريوتيديّ يرصد  •

 المقطعيةّ. المستخدمة في المُسح 68اليوم الغ

 

ذلك المركز. مع ذلك، من المهمّ أخذ العلم أنّه، وفي حال لم يكشف الاختبار  في نةمعيّ  تقنيةوفقاً لتوافر اختيار إحدى هذه الاختبارات غالبًا ما يجري      

. يتعيّن التماس رأي ثان  من خبير في "فون هيبل لم يستطعْ رصده، بالتحّديدقائمًا لكنّ ذلك الاختبار، جوده الورم يبقى احتمال وورم القواتم، المختار 

 لينداو"، أو في أورام القواتم.
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 ألتحّضير لاختبار الكشف عن أورام القواتم

أورام القوائم، وفي جزء كبير منه، إلى تعاونك في التحّضير لهذا الاختبار. سيعود الفضل في تحديد دقةّ اختبارات البول والدم، الهادفة لكشف نشاط      

عينة البول منذ بداية الاختبار لاختبار، والحفاظ على السّابق ل النّظام الغذائيّ  – تولى الرّعاية في مجاليْن اثنيْنر موثوقيّة عندما الاختبارات أكث وتكون

 المختبريةّ.المعالجة عمليةّ حتىّ اكتمال 

في البلازما وفي  3ميثوكسي التيرامين  اختبار معدّلاتويتطلبّ . لى نظام غذائيّ معيّن لتحليل الميتانيفرين في الدم والبول بشكل موثوقلا حاجة إ     

 .ات، وعصائر الفاكهة، والجوز على الكاتيكولامينتحتوي الفاكهة )كالموز( لتلافي النتّائج الإيجابيّة الزّائفة. اتنظامًا غذائيًّا قليل الكاتيكولامينالبول، 

يؤدّي الكافيين لأنهّ قد تناول إلى أنّ التدّخين المنتظم، أو شرب الكحول، قد يرتبطان بالنّتائج غير الدّقيقة، يتعيّن تجنبّ  تشير بيانات وثيقة في حين لا     

خرى، مع وسيلة القياس المستخدَمة بينما يمكن أن تسببّ أ تتداخل بعض العقاقير والأدويةبعض الاختبارات. ويمكن أن إلى نتائج إيجابيّة زائفة في 

تعيّن إجراء اختبارات الكشف عن أورام يإن أمكن، إن كنت تتناول أي أدوية. ف ،والتقنيّ  ،بلاغ طبيبكنتائج إيجابيةّ زائفة. تأكّد من إكمضادات الاكتئاب، 

 ية.أي أدو بتعاطيقبل البدء  القواتم

 أي تعليمات بدقةّ  لتلافي اي قراءة خاطئة.أساليب التحّليل المختلفة. اتبّع ، بين مركز وآخر، بسبب بشكل بسيطيجوز أن تختلف إرشادات معينّة،      

 

 ألتحّضير لاختبار الدم

قبل سحب الدم، لضمان نتائج دقيقة. أحضِرْ شيئاً يبقيك مشغولاً،  دقيقة 30-20دقيقة. من المهمّ أن تبقى صامتاً وهادئاً بين  45تستغرق العمليةّ عادة حوالى 

 .دقيقة بعد إدخال الإبرة، وقبل أن يبدأ الاختبار 20ومسترخ ، لأنّه سيطُلب منك الاستلقاء بهدوء على طاولة لمدة 

 

 القصوى ألحدود                                    

 ألميتانيفرين ألنورميتانيفرين 

 نانومول/ليتر( 0.52بيكوجرام/ملل ) 102 نانومول/ليتر( 0.53)بيكوجرام/ملل  97 عامًا( 18و  5ألفتيان والفتيات )بين 

 نانومول/ليتر( 0.3بيكوجرام/ملل ) 68 نانومول/ليتر( 0.42بيكوجرام/ملل ) 77 عامًا( 18و  5ألفتيات )بين 

 

 ع قسطرة وريديةّ(. قد تختلف مستلقية مالقصوى المنشورة عن فترات مرجعيةّ تعود لمعدّلات الميتانيفرين المركّز عند الأطفال )من عينات مجموعة  ألحدود. 4ألجدول 

 .المتنوّعة المعالجة بعض الشّيء في كلّ مختبر بسببالفترات المرجعيةّ 

 

قياس الطّيف -فيا السّائلتقنيات الاستشراب السّائل/الكروماتوجرا لمهمّ أن يستخدم المختبرتفاعلات مع الأدوية، من اأي في حال وجود مخاوف حول      

 النورميتانيفرين. لا سيّمافي التحّققّ من الميتانيفرين المجزّأ،  ،والانتقائيّةأعلى درجات الحساسية من أجل بلوغ  الكتليّ في تحليل العينة،
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 ساعة 24بول على مدى ألتحّضير لاختبار 

 

 سريعاً. بدء تحليلهاذلك تسليم عينتك إلى المختبر في أثناء نهار عمل، وبالتاّلي، بضمن ميع يوميْ الجمعة أو السّبت. ستمعلومة محترفة : لا تبدأ عمليةّ التجّ

 

 إبدأ عمليّة التجّميع صباحًا. أفرِغ المثانة، ولا تحتفظ بعينة البول هذه. .1

إن حصل هذا، إغسلِ المنطقة  جلد.ضافة إلى الوعاء، إحذر أن تقترب من الوالوقت على الوعاء. )في حال وجود مادة حافظة م سجّلِ التاّريخ .2

 بالماء(. فورًا

 ساعة من بداية عمليةّ التجّميع. 24بما في ذلك العينة الأخيرة التّي حصلت عليها تمامًا بعد  ،ساعة 24البول في الوعاء على مدى إحفظِ  .3

أن تحمله معك في كيس أو في  لثلاجّة. وإن اضطررت للخروج، يمكنقِ البول مبرّدًا كلّ الوقت. بإمكانك الاحتفاظ به في كيس ورقيّ في اأب .4

 مع الوعاء. حقيبة ظهر مع مكعبّات من الثلّج

 سجّلِ التاّريخ والوقت هذيْن على الوعاء عند انتهاء عمليّة التجّميع. .5

وابها في الصّباح الباكر، أو تملك مكانًا الورقيّ إلى المختبر بأسرع ما يمكن بعد التجّميع. )تفتح المختبرات عادة أبأحضِرِ المجموعة والعمل  .6

 باكرًا(. لتتمكّن من وضعها فيه

 

 ألعلاج

أنّ الإبقاء حتىّ على جزء قشر الكظر. بيّنت الدّراسات مع استبقاء جزء من  ،استئصال الكظرالوسيلة المفضّلة هي ف جراحة، تطلّب الأمرفي حال      

إلى الستيرويد  عادة ما تغني أيضًا عن الحاجةفترة ما بعد الجراحة.  التعّامل معيسهّل في حال خضوع الغدّتيْن للجراحة، من قشرة الغدّة الكظريّة،  صغير

لمعالجة  متكرّر. أمّا انتزاع الغدّة الكظريةّ بالكاملقواتم أورام ظهور بيمكن أن يرتبط المتبقّي النسّيج الكظريّ من التسّليم بأنّ البديل. من جهة أخرى، لا بدّ 

 .، فنادرًا ما يلزمأورام القواتم ذات الصّلة بداء "فون هيبل لينداو"

التعّافي مع هذه التقنية، يصبح خطر الالتهاب أقلّ، وم. في معالجة أورام القوات ،)تنظير البطن( المعروفة بتسُتخدَم حاليًّا تقنية جراحة "ثقب المفتاح"،      

. يتعيّن مناقشة الجراحة بتنظير البطن، بالتزّامنعلى الغدّتيْن الكظريتّيْن كلتيهما،  متموضعة هذه لإزالة أورام قواتم التقنية أسرع. يعتمد بعض الجرّاحين

 ، مع طبيبك.الجراحة الآليةّ/الرّوبوتيةّأو 

ستهدّئ  .اتحاصرات"، )حاصرات ألفا، تليها أحياناً حاصرات بيتا(، أو عقاقير تمنع تشكيل الكاتيكولامين، سيصف لك الفريق الطبّي "الجراحةقبل      

 الجراحة بهدوء، من دون التسّبّب بمواصلة وستسمحآثار الكيميائياّت الّتي ينتجها ورم القواتم، من هذه الادوية 
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 أو أكثر قبل الجراحة المخطّط لها. وصف لمدّة أسبوعيْنالأهميّة. وقد ت إلاّ أنّها بالغة، أنّ الحاصرات ستتعبك في حين بنوبة ورم قواتم.

فطبيب التخّدير مسؤول  .في أورام القواتميتمتعّ بخبرة الّذي يعمل مع جرّاحك  طبيب التخّدير أنّ من  ،قبل الجراحة ،التأّكّد وواعتبار مهمّ آخر هثمّة      

 فريقك الجراحيّ.ممّن سيتألّف جرّاح الغدّة الصمّاء/الدّرقيةّ  الجراحة. ويتعيّن أن يعلمك م ضغط دمك طوال فترةعن تنظي

 

  إدارة أسلوب الحياة ستراتيجيّات ألأنظمة الغذائيةّ الكظريةّ وا

هرمون التوترّ الّذي يساعد على تنظيم سكّر وهو عبارة عن يترافق التوترّ المزمن مع ارتفاع معدّلات الكورتيزول، حافظ على نظام غذائيّ صحّي.      

، وتؤدّي المفرط تناول الطّعام معدّلات الكورتيزول المرتفعة من الدم، وضغط الدم، واستقلاب/عمليةّ أيض الدّهون والبروتينات، وجهاز المناعة. قد تعزّز

 التحّكّم بالوزن، وتخفيف التوترّ، وتحسين الأداء. المغذيّات الضّروريةّ كافة، وقد تفيد لجهةالجسم بتمدّ الأطعمة المغذّية والمتوازنة في الوزن. فة إلى زياد

بصحّة جيّدة رغم وزنهنّ الزائد، يتمتعّْن لدى نساء  ،السعرات الحراريّة على مدى شهر واحد تخفيض معدّلتجري تقييمًا لأثر  ،دراسة سريريّةإذ أنّ      

في  انخفاض أشارت إلى كيليجرامات، 6، أي اباوندً  13صل تقريباً إلى بمعدّل وسطيّ  وزن فضلاً عن خسارة ،عامًا 36و  20تراوح أعمارهنّ بين تو

ر دلالة على زيادة التوتّ من دون أي ين واليد، في التنّسيق بين الع مستويات هرمون الكورتيزول، وإلى تحسّنضغط الدم، وفي معدّل نبضات القلب، وفي 

 مناسب لك. ظام غذائيّ ن أفضل النّفسيّ. إعملْ مع اختصاصيّ تغذية لوضعالفيزيولوجيّ أو 

يحتاج عادة أولئك الّذين خضعوا لاستئصال الغدّتيْن الكظريّتيْن بسبب أورام القواتم، أو الّذين يعانون قصور الكظر )أو  الملح وابقَ مرتويًا. تناولِ      

(، إلى المزيد من الملح في نظامهم الغذائيّ. يعود هذا إلى أنّ كميةّ ألدوستيرون كافية، وهو الهرمون الّذي يضبط معدّلات الصوديوم مرض أديسون

ا أو وم، )الملح والإلكتروليت( في جسمهم. تنتج الغدد الكظريةّ الألدوستيرون، ومن دون وظيفة تلك الأخيرة، يكون إنتاج الألدوستيرون خفيفً والبوتاسي

 معدمًا. في حال تدنّت معدّلات الألدوستيرون كثيرًا، يفقد الجسم الكثير من الصّوديوم.

 كميةّ متدنّية من الألدوستيرون، أو لا ينتجونها إطلاقًا، تحت فئة "مبذّري الملح"، لأنّهم عاجزون عن المحافظةغالبًا ما يدُرَج الأشخاص الّذين ينتجون      

لدوستيرون. حتىّ مع هذه الاستعاضة، يبقى التحدّي الأفراد تناول المكمّلات الغذائيةّ للاستعاضة عن الأ على مستويات )الصّوديوم(. يتعيّن على هؤلاء

ظلّ في  بشكل كبير، أو يمضون ما يكفي من الوقتأنفسهم . عندما يجهد "مبذّرو الملح" هؤلاء يات مثلى من الألدوستيرون على مستوالمحافظة  في

أن  . لذلك، يتعيّنأكثر من العادة جفافيعرّضهم لخطر التّ الكثير من الملح في التعرّق والتبوّل، ما ت حرارة مرتفعة، ثمّة احتمال كبير أن  يفقدوا درجا

وتشمل هذه هذا الوضع الخطر.  ةيحرص "مبذّرو الملح" على شرب سوائل لا تحتوي على السكّر، ومكمّلات بكمياّت كافية من الملح للتخّفيف من حدّ 

الماء )يبقى دائمًا الخيار الأفضل(، والماء المعدنيّ الفوّار أو مياه الصّودا، وأنواع الشاي كافة، وعصير الفاكهة، والحليب،  ،الخيارات الجيّدة

 والحساء/المرق، إلخ.
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من السكّر في الدم. وتنخفض مستويات  قليلةتحرّر الغدد الكظريّة الكورتيزول إذا احتوى الجسم على كميةّ البسيطة.  السكّريّات/تجنّب الكربوهيدرات     

السكّر  خفض مستوياتإلى  ،تناول الكربوهيدرات البسيطة أو تلك المكرّرة يؤدّيفترات غير منتظمة.  فيالجلوكوز عند تخطّي الوجبات، أو عند تناولها 

في معدّلات  هذا ارتفاعًا سريعاً يثير الامتصاص العاجل. وبدلًا من ارتفاع تدريجيّ في سكّر الدم، ، ويمتصّهاهضمها بسرعة فائقةفي الدم، لأنّ الجسم ي

لاستجابة إلى ارتفاع مستويات الكورتيزول، الذّي يحفّز آليّة ا كّر في الدم، يتبعه هبوط سريع. ويؤدّي ارتفاع معدّل سكّر الدم السّريع هذا، وانخفاضه،الس

 للتوترّ.

هذا. من هنا أهميّة  معدّلات الكورتيزولأن يمنع ارتفاع ، واستهلاك الأطعمة غير الكربوهيدرات البسيطة، في فترات منتظمة تناول الوجباتمن شأن      

 لضبط سكّر الدم والحدّ من ارتفاع مستويات هرمون التوترّ فحسب، إنّما لتخفيف عوامل خطر الإصابة بالأمراض صحيح، ليسغذائيّ  اعتماد نظام

 .أيضًا

من المعروف أنّ مادة ات الغازيةّ بالشّعور بالتوترّ. ويرتبط استهلاك المنبّهات، كمشروبات الطّاقة، والقهوة، أو المشروب .المنبّهاتتناول تتفرط بلا      

المعرّضين للتوترّ  كافيين تزيد من إنتاج هرمون الكورتيزول، وتكثفّ الاستجابة للتوترّ. لهذا، يتعيّن استهلاك الكافيين باعتدال، أو تلافيه عند الأشخاصال

 ت الكورتيزول.المزمن، أو مع وظيفة كظريةّ ضعيفة. يمكن للتدّخين أن يزيد أيضًا من التوترّ، فالتعرّض للنيكوتين معروف بزيادة مستويا

من المعروف أنّ تدنّي الثقّة بالنّفس، والوحدة، يرفعان من معدّلات الكورتيزول، بينما ترتبط المحافظة  ومارس الرّعاية الذاّتيةّ. حافظ على إيجابيّتك     

 على نظرة حياتيةّ إيجابيّة، ودعم نظام مجتمعيّ جيّد، بمستويات منخفضة من هرمون التوترّ.

هرمون التوترّ، مرتبطان. فبينما قد تنخفض مستويات الكورتيزول قليلاً عند النوم بشكل أي شكّ في أنّ النّوم ومستويات الكورتيزول، ما من  ألنّوم.     

الحرمان من  يكون لكورتيزول. لهذا السّبب، قدزيادة طفيفة في معدّلات اكاف  وهانئ، يؤدّي اضطراب النّوم، أو عدم الحصول على قسط كاف  منه، إلى 

 بالتوترّ. فيؤدّي إلى اضطرابات ذات صلة، المهمّة خطرال من عواملالنّوم 

 لفلودروكورتيزوناو الهيدروكورتيزونن بالكامل، من المهمّ تناول جرعتيْ لى أنهّ، وفي حال استئُصلت غدّتاك الكظريّتايرُجى الانتباه إألأدوية.      

 ن،تيْ ظائف غدّتيْك الكظريّتيْن الغائبتعمل هذه الأدوية لتضطّلع بو المقرّرتيْن يوميًّا، والخضوع للفحص الطبّي المنتظم عند اختصاصيّ الغدد الصمّاء.

 لتنظيم توازن السّوائل في جسمك، والحفاظ على الوظيفة الكلويةّ، وضبط ضغط الدم، والصحّة القلبيةّ الوعائيّة.و

 

 "فون هيبل لينداو" في الجهاز التناسليّ داء 
هو ، يحتوي على تكيّس واحد أو أكثر، وورم حميدتصُنّف آفات "فون هيبل لينداو" في الجهاز التناسليّ كأورام غديةّ تكيسّيّة. فالورم الغدّي التكيّسيّ      

  أكثر كثافة من التكيّس البسيط.

أعضاء تناسليةّ ذكوريّة. وعلى نحو مماثل، ب ،من مرضى "فون هيبل لينداو"تقريباً % 50عند  البربخيةّ لحليميةّاالأورام الغديةّ التكيّسيةّ قد تظهر      

 أعضاء، بمرضى "فون هيبل لينداو"ف
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 .، أو انزعاجألمًا وإن سبّبتا أحيانًابر الآفتان حميدتان، . تعُتَ الرّباط العريضأورامًا غديّة تكيّسيةّ في قد يطوّرون  ،تناسليةّ أنثويةّ 

 

 ظواهر في الجهاز التنّاسليّ الذكّوريّ أل

 

 ألبربخ

 ألرّسم التخّطيطيّ للخصيتيْن الذّي يظهر وضعيةّ البربخ .10ألصّورة 

 

 

 

 

 
 المني، أي الأنبوب الّذي يحمل المنويةّالأسهر/القناة إلى  فوق الخصية، وخلفها، على المسار المؤدّي ألبربخ عبارة عن مجرى صغير ملتفّ، يقبع     

 دّة البروستات/البروستاتة.غمن الخصية إلى 

ن الحاجة إليه. يبلغ طول البربخ طول الخصية، وهو يقبع مسطّحًا بشكل دائريّ على جنب واحد. يشكّل نظامًا أنبوبيًّا معقّدًا، يجمع المني، ويبقيه لحي     

الآتي من الحويصلات، ومن ثمّ يتحرّك  حيث يمتزج مع السّائل المنويّ في البربخ، إلى الأسهر، وصولاً إلى البروستاتة،  ، بعد تخزينهنخزّ يعبر المني المُ 

 عبر البروستاتة إلى داخل مجرى البول/الإحليل، عند الدّفق.

 

 ألأورام الغديةّ التكيّسيةّ الحليميةّ البربخيةّ

، القلق، وليست لبربخ. لا تثير التكيسّات، بحدّ ذاتهاضاء تناسليةّ ذكريّة، عددًا قليلاً من التكيسّات في ا، بأععامة الناّس% من 25سيطوّر حوالى      

 الورم الغدّي التكيسّيّ الحليميّ.ملحوظة بشكل خاص. يرتبط "فون هيبل لينداو" بنوع معيّن من التكيّس، يعُرف ب

 5-1الأورام الغديةّ التكيسّيةّ الحليميةّ البربخيةّ في أوساط عامة النّاس. فهي حميدة مع "فون هيبل لينداو"، ويتراوح حجمها بين  نادرًا ما تظهر     

بداء على التشخيص  ، على الأغلب دائمًا،هذا ؤكّدإنش(، وتظهر على إحدى الخصيتيْن، أو كليهما. عندما تكون في الجانبيْن، ي 1.7إلى  0.3سنتمترات )

 ."فون هيبل لينداو"
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 ألعوارض

 وصف المرضى الأورام الغديةّ التكيسّيةّ الحليميةّ البربخيّة على الشّكل التاّلي :     

 كتلة في الأنبوب المؤدّي إلى الخصية •

 على البربخ صلبةكتلة صغيرة  •

 كتلة على شكل حبةّ أرزّ تحت الجلد على البربخ •

 "حصاة" في الصّفن •

 
وّر هذه الآفات عادة في خلال التضخّم. إن كانت مؤلمة، راجع طبيبك، لأنّها نادرًا ما تلتهب أو حتىّ تتمزّق. تتط عادة أي ألم، ولا تستمرّ فيلا تسبّب      

 .، أمرًا غير اعتياديّ في أربعينات أي شخص ا للمرّة الأولىظهورهلا يعُتبر و الحياة. سنين المراهقة، أو في أوقات لاحقة من

 

 ألوظيفة الجنسيةّ والخصوبة

الوظيفة الجنسيّة. ففي أغلب الحالات، تكون "المشكلة" الوحيدة، ذات الصّلة بالأورام الغديّة  ميةّ البربخيةّ علىلا تؤثرّ الأورام الغديّة التكيسّيّة الحلي     

 وجودها. بمعرفة ال هي الانزعاج البسيط الّذي ينتج عن التكيّسيةّ

، وبالعقم أيضًا. الأورام الغديّة التكيّسيةّ إيصال المني، حسب تموضعها، وتؤدّي إلى العقم. وفي بعض الحالات، قد تتسبّب بضمور الأسهر قد تعيق     

فادة منه ، والاستلحفظه نجاب متاحة، بتجميد المني/تبريدهقد يرغب المرضى المصابون بالأورام الغديةّ التكيّسيةّ الحليميّة البربخيّة، ولإبقاء خيارات الإ

 .لاحقاً

 

 ألمراقبة

عامة  في أوساطالخصية الشّهريّ الذّاتيّ أفضل وسيلة لتقفّي أثر الأورام الغديةّ التكيسّيّة الحليميةّ البربخيةّ، على النّحو الموصى به  يشكّل اختبار     

ا بحجم اي ورم مماثل، أو شكل، والتأّكّد من غياب أي نتوءات غير عاديّة،  أو كتل، في الناّس. ويساعدك اختبار الخصية الذّاتيّ على أن تصبح ملمًّ

 الخصيتيْن.

 تفحّص نفسك فورًا بعد حمّام ساخن، حين يكون جلد الصّفن مرتاحًا ولينّاً. .1

 وشكلهما، ووزنهما. ،بيعيّ بحجم الخصيتيْن الطّ  كُنْ على دراية .2

 الاثنتيْن. يديْككلّ خصية بلطف بين أصابعك، وبأدِر  .3

كتلة غير اعتياديةّ، لكنّ الأورام الغديّة ليس . هذا الهيكل ، وخلفهاهو عبارة عن تشكّل يشبه فتائل الحبال على رأس كلّ خصيةحدّد البربخ، و .4

 .، لمقارنة مستقبليةّحجمها وشكلها، واحتفظ بسجلّ لها التكيّسيةّ الحليميّة البربخيّة قد تظهر فيه. لاحظ

الخصيتيْن، أو على طول جانبيْ كلّ خصية. قد يذكّرك تلمّس كتلة بحبّة أرزّ غير مطبوخة، أو إحذرْ من أي كتلة صغيرة تحت الجلد، أمام  .5

 حبةّ بازلاء مطبوخة.

   تورّمبلغّ مقدّم الرّعاية الصحيةّ الخاصّ بك عن أي  .6
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 ألعلاج

 مريض.استئصال الأورام الغديةّ التكيّسيّة الحليميّة البربخيّة، عن طريق الجراحة، في حال كانت تسبّب انزعاجًا لل رغم أنّه نادرًا ما يكون ضروريًّا، يمكن

 

استئصال الأسهر، وقد  تشبه عملية انتزاعها العقم. مع ذلك، رورةبالضّ  لا تسبّب تجدر الإشارة إلى أن جراحة الأورام الغديةّ التكيّسيةّ الحليميّة البربخيّة

 وظيفتها بشكل طبيعيّ. لمني من الجهة الخاضعة للجراحة. أمّا الجهة الأخرى، فستواصلتؤدّي إلى تعطيل إيصال ا

 

 الأورام الغديةّ التكيّسيةّ الحليميةّ البربخيةّ وسرطان الخصية

أو تورّم، بالضّرورة، على سرطان خصيويّ، لكن من ، وجود كتل على البربخ الإصابة بسرطان الخصية. ولا يدلّ لا يزيد "فون هيبل لينداو" من خطر 

 الضّروري أن يفحص مقدّم الرّعاية الصحيةّ المريض.

 

 في الجهاز التنّاسليّ الأنثويّ  مظاهرأل

 

 ألرّباط العريض

 

 ،الحوض (. تصل الرّحم بجدران11فالوب، والمبيضيْن )أنظرِ الصّورة  قنواتتنسدل فوق الرّحم، و ألرّباط العريض عبارة عن ورقة نسيج مطويّة     

 الجنين، كالبربخ عند الأشخاص بأعضاء تناسليةّ ذكريةّ. تكوّنوبقاعه. وتكون الأنسجة في هذه المنطقة من المنشأ عينه، في 

 

 العريض عبارة عن مساحة كبيرة من الأنسجة المستلقية فوق الرّحم، وقنوات فالوب، والمبيضيْن. رسم تخطيطيّ يظهر الرّباط العريض. ألرّباط .11ألصّورة 

 

 

 

 
 

 

 في الرّباط العريضالغديةّ التكيّسيةّ الحليميةّ  ألأورام

التكيّسيّ الحليميّ، مع احتمال نشوئه في بورم الملحقات الغدّي  يسُمّى الورم ذات الصّلة بداء "فون هيبل لينداو"، الّذي يظهر في الرّباط العريض،     

 الرّباط العريض. مأوراب أيضًا يعُرف، ووسّطةتالكلوة الجنينيّة الم
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أي  في حال رؤيةلذا، وألتكيسّات في هذه المنطقة شائعة جدًّا في أوساط عامة النّاس. مع ذلك، من الناّدر ظهور الأورام الغديّة التكيسّيّة الحليميةّ.      

 بورم غدّي تكيسّيّ، ذات صلة بداء "فون هيبل لينداو". و في قنوات فالوب، يجدر التفّكيرتكيسّ غير عاديّ، أو ورم، في منطقة الرّباط العريض، أ

. حيانًا بينها وبين سرطان المبيضدقيقاً من أجل تلافي المبالغة في علاج الأورام الحميدة، التّي يخُلَط أ تشخيصًا تفريقيًّامن المهمّ أن يجريَ الطّبيب      

executiveresponse@endurance.com 

 

 ألعلاج

تزيد من خطر مريض، أو ا للنادرة، يمكن استئصال الأورام الغديةّ التكيّسيةّ في الرّباط العريض بالجراحة، في حال كانت تسبّب انزعاجً  العوارضمع أنّ 

 العقم.

 
يتعيّن أن يراقب المتحوّلون  ترتبط بالهويةّ الجندريةّ. و: ترتبط المعلومات أعلاه بالجهاز التنّاسليّ البيولوجيّ لدى شخص، عند الولادة، ولا ملحوظة

 المتعلّقة بالأعضاء التنّاسليةّ الّتي ولدوا معها. مظاهرجندريًّا من مرضى "فون هيبل لينداو"، ال

كلّ على  الهويةّ الجنسيّة،ومغايري المتحوّلين جندريًّا،  المرضى وبغية الاطّلاع أكثر على "فون هيبل لينداو" في الجهاز التنّاسليّ، لا سيّما عند     

 .vhl.org/MyVHL: دراسة تاريخ المريض الطّبيعيّ على الموقع :  MyVHLالمشاركة في لينداو" أن يتبادل خبراته ب مصاب بداء "فون هيبل

 

 تخّطيط الأسريّ لأ

بعين "فون هيبل لينداو، وشركائهم الأشخاص المصابين بداء  أن يأخذهيتعيّن  ،يعُتبر التخّطيط الأسريّ بغاية الأهميةّ، ويشكّل موضوعًا شخصيًّا     

أولاده. يتقبّل بعض الأشخاص فكرة إنجاب أطفال  منولد إلى كلّ  ،المرض بالداء،% أن ينقل كلّ شخص مصاب 50الاعتبار، بما أنّ ثمّة احتمال 

يختلف تصرّف الأشخاص، ويختلف شعورهم، وما من طريقة . الطّفرة ر/توريثخطر تمري خشية والقلق منمصابين بالعدوى، بينما يشعر آخرون بال

 نجاب طفل مصاب بداء "فون هيبل لينداو".بإ تتعلقّشعور "صحيحة" 

بإنجاب  بالإنجاب. بعض هذه الخيارات تسمح الراغبينمصاب به، ال للشريكمصابين بداء "فون هيبل لينداو" ، أو مختلفة لل فر تخطيطات أسريةّتتوا     

وتبقى حريّة هذه الخيارات، اعتماد فأنت لست مُطالب بالحمل.  توفير معلومات إضافيّة عن أخرى، ببساطة، فيساعد تطفل غير مصاب بالدّاء، بينما 

 الولادة. مع ذلك، من المهمّ أن اختبار يسبق. يختار الكثيرون تأسيس عائلة من دون إجراء أي اختبار جينيّ، أو ن انتهاجها أو لا، لك وحدكالاختيار، بي

 .انتهاج أي منها متوافرة متى قرّرت وأنّها متروك لك، اختيار أي منها تعرف أنّ 

يعمل المستشارون الجينيّون كطرف من فضل لك ولأسرتك. أقرار اتخّاذ على فهم الخيارات المتوافرة كافّة، من أجل  مستشار جينيّ ستساعدك مقابلة      

ب لا به، ولأسرهم.  لمن هم عرضة للإصابة ، أومصابين باضطّراب جينيّ لل والدّعم : فهم يوفّرون المعلوماتفريق الرّعاية الصحيةّ أطراف يدُرَّ

 ،جينيّة على تقديم معلومات دقيقة حول مخاطرالمستشارون الجينيّون 
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مورد  هم عبارة عنوالإحالات إلى مصادر معلومات ودعم أخرى.  ،الدّاعم رشادتوفير الإعلى أيضًا فحسب، بل  ذات صلةواختبارات، وتشخيصات 

غيرهم من المتخصّصين بالرّعاية الصحيّة، والمرضى، وعامة الناّس. كي تعثر على يستخدمه ضطّرابات الجينيّة، لااب الخاصّة للمعلومات مركزيّ 

، أو قمُْ بزيارة الموقع الرسميّ للجمعيةّ الوطنيّة (vhl.org/ccc)مستشار جينيّ في منطقتك، توجّه إلى مركز رعاية متخصّص بداء "فون هيبل لينداو" 

 .مسؤول عنكى مقدّم الرّعاية الصحيةّ ال، أو تحدّث إل(nsgc.org)للمستشارين الجينييّن 

 

 تحديد النسل وداء "فون هيبل لينداو"

يوصي  قد، مالور نموّ على أو  ،داء "فون هيبل لينداو" تي تستخدم الهرمونات علىوسائل منع الحمل الّ  تأثيربيانات قاطعة إلى  في حين لا تشير أي     

تي تحتوي تلك الّ أو  ،اتالهرمون تلك التّي لا تحتوي علىعلى  ،"فون هيبل لينداو"بأن تقتصر خيارات وسائل منع الحمل عند مريض اء من الأطبّ  كثيرال

قد   ،بداء "فون هيبل لينداو"المرتبطة  ،ةة الوعائيّ الأورام الأروميّ  أنّ  في المنطقيّ بب السّ ويتجلّى  هرمون البروجسترون. منا منخفضة جدًّ على نسبة 

، والحقن طويلة رعزّ الالوسائل الهرمونيةّ بة، و، والحلقات المهبليّ منع الحمل صقاتفي لاو، ة للبروجستين الموجود في حبوب منع الحملتكون حساسّ 

 وسيلة منع النحاسيّ ولب اللّ يشُكّل . البعض الآخر على جرعة منخفضة من البروجستينيحتوي و ،حاسعلى النّ ة الب الرحميّ لّوالمفعول. تحتوي بعض ال

 طبيبك حول الخيارات المناسبة لك. إلى يتحدّث. أن يسُتخَدم جوزوي ،منخفضةبروجستين يحتوي لولب البروجستين على جرعة وة. حمل غير هرمونيّ 

 

 رعقبل الزّ  شخيص الجينيّ لتّ أ

ر       جينيّ شخيص الح التّ تييُ  . لتشخيص ما قبل الولادةكبديل ، مانيناتالثّ  في المملكة المتحدة في  PGD-(IVFأو  PGDرع )زّ قبل ال شخيص الجينيّ التّ  طُوِّ

، أو إخصاب البويضة والحيوانات  IVF)) صطناعيّ لقيح الالتّ أ/الإخصاب جرىيُ و، "فون هيبل لينداو" طفرةدون من ن باختيار جنين وجيْ رع للزّ زّ قبل ال

لتحليلها.  جيناتنة الواحدة إلى مختبر علم العيّ ال ترُسَلو، امية واحدة من الجنين النّ خليّ  تسُتخَرجالإخصاب،  علىأيام قليلة انقضاء بعد . في مختبر، ةالمنويّ 

بعد ذلك زرع يُ  أنيمكن  .وتلك غير المتأثرّة ، "فون هيبل لينداو"بطفرة  المتأثرّةة د النتائج الأجنّ حدّ تُ و. ة نامية على الأقلّ أجنّ  8-4عينات  عادة ما تحُلّل

، غير المزروعة، و"فون هيبل لينداو" ة الخالية من طفرةتجميد الأجنّ  جوز. يالحمل بشكل طبيعيّ  ستمرّ يأن و، حمفي الرّ  السليمةة من الأجنّ  قليلعدد 

 نة.ة المخزّ أو الحيوانات المنويّ  ،ة، وليس من البويضاتة من الأجنّ إجراء الاختبارات الجينيّ  تعيّن، يفي تلك المرحلةلاستخدامها في المستقبل. 

نة عيّ لل"فون هيبل لينداو" تحضير اختبار تحليل حالة  ينبغي، ناعيّ صطلقيح الاعملية التّ بقبل البدء وإنجاز ذلك. من الضّروريّ التخّطيط مسبقاً قبل      

ة لاختبارات جينيّ  من أحد الوالديْن بداء "فون هيبل لينداو" المصاب يخضعلم  في حالمختبر. الإلى  إرسال عينات من الحمض النوويّ  عيّنسيتوة. الجنينيّ 

"فون تحديد طفرة  وفور. صّة بهمالخا "فون هيبل لينداو" طفرةلتحديد ، آخرين رباءمن أقأحياناً أخرى و، عينات منهأخذ إلى حينئذ حاجة ال ستبرز، ةسبقم

ها. وليس كلّ ، "فون هيبل لينداو"لمعظم أنواع طفرات  أصبح من الممكن الآن تطوير اختبار جينيّ . ناعيّ طصلقيح الاة التّ ، يمكن بدء عمليّ "هيبل لينداو

 .من أحد الوالديْن المصاب لدىالموجودة "فون هيبل لينداو" بحثاً عن طفرة  ،جنين فحص كلّ  وبعد الزّرع، يتعيّن

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



65 
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"فون هيبل  داء تغطية ب متعلّقال التأّمين الصحيّ من  يقتحقّ لذا مكلفاً:  (IVF-PGD) اعيّ نطصلالقيح االتّ  قبلالّذي يجرى  شخيص الجينيّ التّ  يكون قد     

. تجدر رسوم الاختبار الجينيّ لو ،لاختبارافي المستخَدمة  ةجنّ الأحصول على في العلاج الخصوبة المطلوب لأمين التّ  من تغطية دالتأكّ  من المهمّ و  ".لينداو

 .يكُتب لها النّجاحقبل أن  متعدّدة محاولاتحتاج إلى العملية قد ت إلى أنّ الإشارة 

خاذ قرارات اتّ  وتتطلّب، كوكالشّ ب حافلة، شاقةّة هي عمليّ   (IVF-PGD)اعيّ نطصلالقيح االتّ  قبل شخيص الجينيّ التّ تجربة  راسات أنّ أظهرت بعض الدّ      

 المناسبة. ةة الجينيّ طبيّ الاستشارة ال اعيّ نطصلالقيح االتّ قبل  جينيّ شخيص الذين يتابعون التّ ى الأزواج الّ أن يتلقّ  من المهمّ ونة. ة معيّ زمنيّ  مراحلصعبة في 

اتحّاد بـ أن تتصّليهذا الخيار، يرجى  لاستعلام عنا ينودّ كنت ت ن. إناعيّ طصلقيح الالتّ إلى ا "فون هيبل لينداو" داءب مصابينمن الأزواج ال كثيرال لجأ     

في  يناساعد. زرعقبل الّ  شخيص الجينيّ مع التّ  ،الإخصاب في المختبر خدمة متي تقدّ الّ ، عيادة الخصوبة المعتمدةبأو ، VHL Alliance "فون هيبل لينداو"

ّ  : MyVHL فيرع قبل الزّ  جينيّ شخيص الالتّ ب المتعلّقةمن خلال مشاركة تجاربك ، معرفة المزيد  الموقع على ،للمريض ريخ الطبيعيّ دراسة التا

MyVHLorg/vhl.. 

 التاّلي:على الموقع  التاّريخ الطبيعيّ للمريض،: دراسة  MyVHLعلى كلّ مصاب بداء "فون هيبل لينداو" أن يتبادل خبراته بالمشاركة في يتعيّن      

vhl.org/MyVHL. 

 

 ""فون هيبل لينداو داءلحمل وأ
موضوع  "فون هيبل لينداو" داءب المصابينلأشخاص أن يناقش ا . من المهمّ أم لا الورم ر على نموّ الحمل يؤثّ ا إذا كان إجابة واضحة عمّ  ما من     

ختبارات لاا استخدامعدم  من الأفضل وبما أنهّأثناء الحمل. في الأورام  نموّ  في حال أيضًا يحدث وعمّا قدي، الفريق الطبّ مع و ،الحمل المحتمل مع الطبيب

 خاذمناقشة عوامل الخطر المحتملة قبل اتّ  كذلك من المهمّ وإجراء الاختبار مسبقًا.  من المحبّذفل، الطّ ب لحاق الأذىإ لتفاديالحمل  فترة فيشعاع الإ ذات

 قرار الحمل.

. الآخرين يالطبّ  لينداو""فون هيبل أعضاء فريق ب اجمعيهو ،وليدطبيب التّ  أخبري،  حامل أصلاً و "فون هيبل لينداو" نت مصابة بداءكفي حال      

 حملخلال أي  في اطبيعيًّ يعُتبر بعضها  أنّ في حين وفي الجسم.  كثيرةرات تغيّ مع الحمل  ترافق. يمستجدّاتبيب بأي الطّ  أبلغيو ،لأعراضا راقبي

 ."فون هيبل لينداو" بداء عند المصابات مصدر قلق تشكّل أخرى، عاديّ 

إلى وجود  هذهك إذ قد تشير أيضًا عوارض، الأخريات الحواملالنساء مع  ممّا هي الحال مراقبةمزيدًا من السيتطلبّ الأمر :  داعوالصّ  ؤقيّ تلأ •

من الطّبيعيّ الشّعور  .استمرّتأو  زادت عن حدّها،إذا  لا سيّما ،من أهمّيتها يقللّأو ت يها،. لا تتجاهلالفقريّ العمود في و، ماغدّ في الأورام 

 .لقلقيدعو ل أي أمر مني فريقك الطبّ  عدائمًا م قيفترة الحمل. تحقّ  فية فاوتمت قيءالة كميّ  أنّ  يّ، إذالصباحغثيان بالقليل من ال

اجم عن ق الدم النّ تدفّ قد يتسبّب ة، شبكيّ في الأو  ،الحبل الشوكيّ في أو  ،ماغفي الدّ  وعائيّ  : في حال وجود ورم أروميّ مضاعفة حجم الدم •

 وعن ،حملهنّ أثناء في الحوامل عن تفاقم الأعراض  "فون هيبل لينداو" داءالمصابات ببعض  تْ . أبلغزمنيّةفترة على  الورم، في تطوّر الحمل

 ة.حرج إلى أعراض ،أو غير موجودة ،خفيفة أعراض تطوّر الورم حوّل، تبعد الولادة. في بعض الحالا هاتراجع
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 كتيّب "فون هيبل لينداو"

د أو بمجرّ  ل،خطيط للحمقبل التّ الأورام الكظريّة إجراء اختبار شامل للكشف عن من المهمّ : أصلاً في الغدّة الكظريةّ موجود إثارة ورم نإمكا •

حرصي إ. اوطفله لأماحياة إذ قد يشكّل ورم كظريّ نشط تهديدًا لالولادة.  مرحلة ويعُتبَر القيام بهذا بالغ الأهميّة قبل .حملوجود  التأكّد من

يمكن أن تغُفل . كهذه ب مضاعفاتالحمل لتجنّ  فترةأثناء في  - تكرار خضوعك لهو –الكشف عن الأورام الكظريةّ فحص ل خضوعكعلى 

أو مشكلة أخرى.  مقدّمات الارتعاج، تتسببّ بهارتفاع ضغط الدم  افتراض أنّ على أثناء الحمل،  العوارض المتعلّقة بالأورام الكظريّة في

متعلّقة بالتحكّم  عن مشاكل نالوالديْ في أوساط المرتفع ات وفيّ ينجم معدّل ال. الأم ص من خطر وفاةغير مشخّ  ورم كظريّ يمكن أن يزيد و

ويؤدّيَ ، عن الرحمانفصال المشيمة المبكر فيالدم  ارتفاع ضغط تسبّب. على سبيل المثال، يمكن أن يضغط الدم في حالات الأورام الكظريّةب

 القيام بذلكمن المحبّذ  بشكل آمن، مراحل الحملبعض خلال  في على الرّغم من استئصال أورام كظريةّ. والجنينم د حياة الأمشكلة تهدّ إلى 

 قبل الحمل.

، قد عمود الفقريّ في حبل ال أصلاً موجودة الورام الأأو  رهناً بنوع التكيّسات،: ائدالزّ الجنين وزن  يسببّه الفقريّ  كعمودعلى  إضافيّ  ضغط •

 في تفاقم الأعراض. الإجهاد الإضافيّ ب هذا يتسبّ 

 ة.طبيعيّ  الوظيفة الكلويةّ من أنّ  يد: تأكّ نعلى الكليتيْ الزّائدة وائل السّ عبء  •

 

معرفة ما يحدث قبل  من المهمّ والدّلائل ذات الصلة، الأورام،  الأعراض الّناجمة عن حجبت قد ،الحمل في أثناء الّتي تحدث راتبعض التغيّ  أنّ بما      

 :ما يليقة بالحمل المتعلّ  التوّجيهيةّ ن إرشادات المراقبةرات. تتضمّ التغيّ  تلك ظهور بدء

 قبل الحمل. ،ومعدل ضربات القلب ،وضغط الدم ،ياريخ الطبّ مع تسجيل التّ  ،عام جسديّ  ختبارلخضوع لاأ  •

 حاملاً،أصلاً قبل الحمل. إذا كنت  - تباينيّة عناصردون من  وأمع  - والعمود الفقريّ  ،ماغوالدّ  ،نين المغناطيسيّ بالرّ البطن صوير لت ألخضوع •

 من العناصر التبّاينيّة. خالياً يتعيّن أن يكون ،نين المغناطيسيّ صوير بالرّ تّ وفي حال ضرورة إخضاعك لل

ساعة( قبل  24 على مدى أو البول )بول ،)الدم( الحرّ  فرين البلازماي، عن طريق اختبار ميتانةالغدّة الكظريّ  ورمكشف ختبار لا ألخضوع •

 الحمل.

 شهرًا بعد ذلك. 12-6ة قبل الحمل، وكل ة الوعائيّ ة للكشف عن الأورام الأروميّ الشبكيّ تمدّد  ختبارلخضوع لاأ •

 

جدًا من آفات  لاً قلي اعددً  نجدخدير. مع ذلك، التّ سبب ب الوعائيّ  ق الورم الأروميّ تمزّ  يتمثلّ في خطر نظريّ  ثمّة: الولادة/أثناء المخاضفي خدير لتّ أ     

من المحتمل أن فة في منطقة أسفل الظهر، ة الوعائيّ . وبالتالي ، إذا لم تكن الأورام الأروميّ من العمود الفقريّ  أسفل الظهرفي منطقة  "فون هيبل لينداو"

تقنية التخّدير فوق الجافية،  ،اختصاصيّي التخّديرم بعض قدّ ير. لن يُ خدالتّ القيام بإجراء التصوير قبل  من المهمّ وخدير فوق الجافية. خطر التّ  ينخفض

 .ارئةطة خدير العام آمن عند استخدامه في حالالتّ  يبدو أنّ و. ورم أروميّ وعائيّ في العمود الفقريّ ب مصابينمرضى ل
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 أعراض ظهرت قدتك. صحّ  على صعيدرات لتقييم أي تغيّ  ،شامل آخر لاختبارإخضعي فل، ولادة الطّ  علىتقريباً ثلاثة أشهر  أون شهريْ  مروربعد      

دقيق، لاختبار  "فون هيبل لينداو" ةمريض إخضاع يتعيّنالولادة ، وبالتالي بعد   (CNS) يّ المركز آفات الجهاز العصبيّ ذات صلة بأو مضاعفات  جديدة،

 أي أعراض جديدة. عند ظهور لا سيّما

 كتبادل خبرات على نشجّعك، "فون هيبل لينداو"والعلاج بالهرمونات البديلة على آفات  ،والولادة ،والحمل ،الحمل موانع تأثيرات فهممن أجل      

 .vhl.org/MyVHL:  التاّلي على الموقعللمريض تاريخ الطّبيعيّ ال: دراسة  MyVHLبالمشاركة في 

 

 نفي الأذنيْ "فون هيبل لينداو" داء

 الباطنألكيس اللمّفيّ 

 

 (ELS)ألرّسم التخّطيطيّ للأذن الدّاخليةّ يظهر فيه الكيس اللمّفيّ الباطن . 12ألصّورة 

   Staywell’s Imageصورة ل رسم توضيحيّ 

 (83596) "تشريح الأذن الدّاخليةّ"

 

 
 

 
ى سمّ ، يُ  سطّحع متوسّ على شكل في قاعدة الجمجمة، وتنتهي تحت الجافية،  للعظم الصخريّ  ة إلى السطح الخلفيّ ة من الأذن الداخليّ مفاويّ القناة اللّ  تمتدّ      

مسؤول عن الغط الضّ  ينظّمنظام دقيق  فيهو ،الهيكل الصغيرهذا  ،(لداخليّ مف االلّ يملأ السّائل، )أو ما يسُمّى ب(. 12 صّورةنظر الأالباطن ) يّ مفكيس اللّ ال

 .والاتزّانالتوازن 

من الأشخاص المصابين  % 15 ما يقارب ويصُاب به، ةخلف الأذن الداخليّ  داخليّ ال يّ مفكيس اللّ الل في آفة تتشكّ عبارة عن  الباطن يّ مفكيس اللّ الورم      

 في هذه المنطقة. ختلالا يسببّهاأخرى  ةمرضيّ  ، وهو حالةداء منييرعلى أنه  ،بشكل خاطئ يشُخَّصغالبًا ما  "فون هيبل لينداو". داءب
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 ألمراقبة

 
خضوع  ضرورة توصية مفادها guidelines)-(vhl.org/surveillance "فون هيبل لينداو" داءب الإرشاديّة الخاصّة مراقبةال مبادئن تتضمّ      

ق والتحقّ  ،، لتوثيق حالة سمعهم11 ن، بدءًا من سنّ عاميْ  مع كلّ سّ في ال اختصاصيّ  من قبل يّ خطيط السمعتّ لل "فون هيبل لينداو"بداء شخص مصاب  كلّ 

عالي  ،نين المغناطيسيّ بالرّ  ليّ وّ أ تصويرلعند كلّ مصاب بداء "فون هيبل لينداو"  ةة الداخليّ لقناة السمعيّ اإخضاع  تعيّنذلك، ي لاً عنضفر. غيّ تها لم تمن أنّ 

 ،ماغللدّ  نين المغناطيسيّ صوير بالرّ إلى التّ  المسح الضوئيّ إضافة هذا  تعيّن(. يصدغيةّنضج العظام ال فور) 15 ، بعد سنّ يللّمترم 1شريحة  ةكابسمالدقّة، و

 عامًا. 20و  15ذين تتراوح أعمارهم بين لأولئك المرضى الّ  ،والعمود الفقريّ 

بإمكان . ةالعصبيّ  الأمراض طبيب أن تتابع المسألة مع تعيّنة، يالأذن الداخليّ في مشاكل تنُذر برات أخرى مؤشّ بأو  ،رات في سمعكبتغيّ إذا شعرت      

 .65 بدءًا من سنّ  يّ السمع خطيطتّ العن  أن يتوقّفوا ،الباطن يّ مفكيس اللّ الورم مرتبطة بأعراض أي و أ ،أي علاماتأبدًا يظهروا ذين لم المرضى الّ 

 

 ألعوارض

 

. قد يحدث حادّ فقدان السمع البين و ،فيفة في "نسيج" السمعط بينمع، تتراوح رات في السّ تغيّ ب الباطن يّ مفكيس اللّ ال المصابون بورمالأشخاص  فيدي     

عب من الصّ  إذ أنّه. يهأمل في الحفاظ عل ثمّةكان  ، إنةسريع اتخاذ إجراءاتّ يتعيّن ،  هفقدان وفي حالعلى مدى شهور.  ا،أو تدريجيًّ  فجأة،فقدان السمع 

 .يّ عف الوجهضّ ال، أو الأذن حتقانا وأ، وخةالدّ أو ، الدّوار وأن(، في الأذنيْ  ألرّنين) الطّنينعلى مل أعراض أخرى ت. قد تشة السمع بعد فقدانها استعادجدًّ 

في السّادسة من عمره طفل  لدى ،الباطن يّ مفكيس اللّ الورم وجود على  الدّلالات ، أولىالأذنمزمنة في التهابات ، شكّلت فيها عن حالة واحدة أفُيد     

 .بداء "فون هيبل لينداو"مصاب 

 

 ألعلاج

 
ان فقدبالتاّلي، و ،ر المرضفكير في الجراحة لمنع تطوّ التّ  يتعيّن، الباطن يّ مفكيس اللّ الرم و  على وجودنين المغناطيسيّ صوير بالرّ التّ شير عندما ي     

ب هذه الجراحة الدقيقة فريقًا تتطلّ عادة ما وازن. أو التّ  ،السمع تضرّردون من أحياناً  وقد يجرى ،ررالدقيق من الضّ  الجراحيّ  ستئصالالا حدّ يالسمع. س

 ة.جراحات الأذن الداخليّ  مجال تتمتعّ بخبرة كبيرة في عيادة وتجُرى فيطبيب أعصاب، من و ،اح أعصابمن جرّ  يتألّف

 التّي يزيد حجمها عن ميللّمتريْن اثنيْن، الأورام أنّ  تبيّن. نين المغناطيسيّ صوير بالرّ التّ ب كشف ورمعلى الرغم من عدم  ،ر فيها السمعحالات يتأثّ  ةثمّ 

 MyVHLمن خلال المشاركة في  الباطن يّ مفكيس اللّ ال ورمفي معرفة المزيد عن  يرُجى مساعدتنار على السمع. تؤثّ  والمرصودة في أثناء الجراحة،

 .vhl.org/MyVHL: الموقع التاّلي على

على الموقع: للمريض اريخ الطّبيعيّ تّ ال: دراسة  MyVHLكلّ مصاب بداء "فون هيبل لينداو" خبراته بالمشاركة في  يتعيّن أن يتبادل     

vhl.org/MyVHL. 
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 الكبد في"فون هيبل لينداو" داء 

 
 الاستقلاب،/الأيضو ،الهضمعملياّت تي تشارك في والهرمونات الّ  ،ةة الحيويّ نتج المواد الكيميائيّ يُ و ،من البطن في الجزء العلويّ  تموضعلكبد عضو يأ     

ن. تفكّك خلايا الكريات الحمرو ،الجليكوجين اختزانو ،وإزالة السموم  ورةصّ نظر الأ) قابعة مباشرة تحتهافي المرارة ال ،نتجها الكبدتي يُ الّ  ،فراءالصّ  تخُزَّ

13). 

 

 
 ألرّسم التخّطيطيّ للكبد .13ألصّورة 

 

 

 
+ 

 

 "فون هيبل لينداو" بداءلمظاهر ذات الصلة أ

 

ه ة البسيطة. هذسات الكبديّ ى التكيّ سمّ في الكبد، تُ متعدّدة  سيظهرون نموّ تكيسّات"فون هيبل لينداو"  مصابيمن  % تقريبًا17 راسات أنّ الدّ  أظهرت     

 صوير المقطعيّ أو التّ  ،رنين المغناطيسيّ صوير بالّ رؤيتها باستخدام التّ  الممكن منخبيثة.  تحوّل إلىولا ت ،أعراضغير مصحوبة ب ،الآفات الشائعة نسبياً

 ة.بالموجات فوق الصوتيّ صوير أو التّ  ،المحوسب

معينة،  امرضى يعانون أمراضً  لدىأكثر شيوعًا  يعُتبردة سات متعدّ ظهور تكيّ غير أنّ  ،ة بسيطةكبديّ  تكيسّاتة الناس من عامّ  %7-2 ما يقاربيعاني      

ة نادرة ة الوعائيّ ة الكبديّ الأورام الأروميّ مع أنّ . ساتكيّ تّ ال ةدمتعدّ  ىمرض الكلو ،ساتكيّ تّ د المرض الكبد متعدّ و ،"فون هيبل لينداو" داء نذكر من بينها

 "فون هيبل لينداو". مرضى عند نشهد ظهورهاقد  جدًا،

 3ة )ة الكبديّ الأورام الغديّ  ،في الكبد رُصدتتي الّ  ،أعراضغير المصحوبة بلحميدة ولينداو"، ا "فون هيبل داءل الآفات الأخرى غير المرتبطة بتشم     

تختلف هي ، و"فون هيبل لينداو"مرضى  ، أوعمومًا انالسكّ تطال  قدة أورام الكبد الوعائيّ  أنّ  تجدر الإشارة إلى(. % 7) ةة الكبديّ والأورام الوعائيّ ( %

 ة.ة الحقيقيّ ة الكبديّ الوعائيّ ة عن الأورام الأروميّ 

على الموقع   MyVHLمن خلال المشاركة في  ،في الكبد الدّاءفي معرفة المزيد عن  ناوساعد، "فون هيبل لينداو" داءمجتمع  دّ المعروف إلىرُ      

 .vhl.org/MyVHL التاّلي:
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 تيْنئ"فون هيبل لينداو" في الرّ داء
 

عن  عبارةس لتنفّ أ(. 14 ورةصّ نظر الأنفس )التّ ب لإنساناللّذان يسمحان ل نفسجهاز التّ  ساسياّن فيالأن عضواال هماو ،درالصّ  ئتان فيالرّ  موضعتت     

 .منهما طرد ثاني أكسيد الكربون ا عمليةّليهتن، ئتيْ الرّ  إلى لأكسجينبا زوّدالهواء المُ  سحبة عمليّ 

 

 "فون هيبل لينداو" اءدلمظاهر ذات الصلة بأ

 
جميع تبيّن أنّ لي الخزعات أخُذتمّ ، لمرّة الأولىل ةة للصحّ معاهد الوطنيّ ال فور رصدها منن. ئتيْ حميدة في الرّ  تكيّساتب "فون هيبل لينداو" داءيرتبط      

 ."فون هيبل لينداو" داءمرضى  لدىحتمل مظهر نادر مُ  لىإ ئتيْنفي الرّ  وعائيّ  ورم أروميّ يشير . أعضاء أخرى إلى غياب النّقائلبسبب الآفات حميدة، 

 
 

 ألرّسم التخّطيطيّ للرّئتيْن .14ألصّورة 

 

 
 

سوى  غير معروفة، إذ أنّه لم يتمّ الإبلاغ، هذه الحميدة يظهرون التكّيسّاتن ذيالّ  "فون هيبل لينداو" داءمرضى المئويّة لسبة نّ ال تبقىفي هذه المرحلة،      

في  مشاركتك من خلال ،نئتيْ في الرّ  "فون هيبل لينداو" داءمظاهر  ما لديك من معرفة حولضافة إة. يرجى الطبيّ  نشّرات/المؤلّفاتعن حالات قليلة في ال

MyVHL  :على الموقع التاّليvhl.org/MyVHL. 

على الموقع التاّلي: للمريض اريخ الطّبيعيّ تّ ال: دراسة  MyVHLيتعيّن على كلّ مصاب بداء "فون هيبل لينداو" أن يتبادل خبراته بالمشاركة في 

vhl.org/MyVHL. 
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  3لقسم أ

 "بداء "فون هيبل لينداوللعائلة المصابة  ةلحياة الصحيّ أ
 هذه العوامل، بعض على يطرةسّ ال يستحيلأو أحد أفراد الأسرة.  ،عايةالرّ م أو مقدّ  ،مريضالسواء كان  ،ة الفردمن العوامل على صحّ  كثيرر الؤثّ ت     

 رات في نمط الحياة.بعض التغيّ بم أو العمر، بينما يمكن التحكّ  ركيب الجينيّ التّ ك

 السّيطرة على ثلاثة عوامل تؤثرّ يمكن                                                                                   

  على الحالة الصحيّة للفرد، وهي:                                                                                   

 إلى أي حدّ يتحرّك المرء. 1                                                                                              

 ماذا يأكل. 2                                                                                              

 العاطفيّةكيف يهتمّ بصحّته . 3                                                                                              
 

 

 

 

 

إذ يشكّل  .عافيتهعلى و تهعلى صحّ التّي يعتمدها الفرد، ة ر الخيارات اليوميّ تؤثّ                                                                     

ة ممكنة في للحصول على أفضل صحّ  إسعَ جاهدًافي الحياة.  أكثر الاستثمارات أهميّة ةنفسيّ ة، وتحسين الرفاهية ال، وتناول الأطعمة الصحيّ شاطالنّ اختيار 

 !حياتك زمام أمور ة. تولَّ وصحيّ  واعية،خاذ خيارات من خلال اتّ  كافّة، مجالات الحياة

 والأصدقاء. سرةمع الأ أوقاتك كشارَ تَ بالهوايات، و نشيطًا، واستمتعْ  نْ كُ  -يوم لهذا الغرض  وقتاً كلّ  صْ . خصّ اتلذّ من الاعتناء با أهمّ  ما من شيء     

 صيةّ والحياة العمليّةالحياة الشخ بينوازن لتحقيق التّ  إسعَ • 

 ة في الحياةوقتاً للعلاقات المهمّ  صْ خصّ • 

 لك دعم الآخريناحتجت إلى  ماالمساعدة كلّ  طلبِ أ• 

 والاسترخاء شاط البدنيّ النّ كر عن طرق لتخفيف التوتّ  بحثْ إ• 

 انشاطً  مأ تكان جديد، هواية كلّ هن لتجربة منفتح الذّ  كنْ • 

 لية.ر رعاية أوّ أو موفّ  ،بيب طبيب عائلةهذا الطّ  يجوز أن يكون. إليها عند الحاجة رشادالموارد والإوفير ت يستطيعبيب ط إلىث للتحدّ  ستعدًّام كنْ • 

 ،ةأهدافاً صغيرة يسهل إضافتها إلى الحياة اليوميّ  تستغرق وقتاً. ضعْ  مستدامةرات الالتغيّ  وأنّ  ،"تواصل"عمل م بمثابة أي تغيير في نمط الحياة هو أنّ  تذكّرْ 

 .تحقيقها كنْ مسؤولاً عنو

"فون هيبل  داءفرد المصاب ب. ويكون ال(RCC) ةسرطان الخلايا الكلويّ ، وخاصة السرطانبالشّخص خطر إصابة من  "فون هيبل لينداو" داء زيدي     

 ،(أطول من المعدّل سم 10بوصات /  4) ،قامة البالغين الأطول بسبب جيناته. وقد لوحظ أيضًا أنّ  نّاس،عامة ال منمن أي شخص أكثر عرضة  لينداو"

الإصابة مستوى خطر ي زيادة ف ،حياة أيضًاالونمط  ،إضافيّة ةمكن أن تساهم عوامل بيئيّ ة. يُ ابة بسرطان الخلايا الكلويّ الإصلخطر أكثر ضون معرّ 

 .ةسرطان الخلايا الكلويّ ب
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ة ئيسيّ رّ الة نمطيّ الو ،ةبيئيّ الخطر العوامل من  ،(الخصر إلى الوركمن قياس الأو  ،حجم الخصر دّدهايحكما ) ،منةوالسّ  ،وارتفاع ضغط الدم ،دخينالتّ  عدّ يُ و

خطر الحدّ من يمكن من المخاطر.  ،الحمراءحوم وقليلة اللّ  ،ة بالخضرواتالغنيّ  الحميات الغذائيةّ  تخففّ ة، في حينمرتبطة بسرطان الخلايا الكلويّ ال

 .لإمكاناقدر  المعروفةر ب عوامل الخطوتجنّ  ،خاذ خطوات للعيش بأسلوب حياة صحيّ اتّ عبر  الإصابة بالسرطان

 

 
 ل قلّ تي تزيد/تُ لعوامل الّ أ .15 صّورةلأ

 ة:من مخاطر الإصابة بسرطان الخلايا الكلويّ 

 2005هيبل لينداو" إتحّاد "فون  بواسطة رسم تخطيطيّ 

                                                                                                                        

      
 

 
يختلف  أن تكون بصحّة جيّدةفهوم م بيد أنّ ، ةأن تعيش حياة صحيّ  ياة. من المهمّ رات كبيرة في نمط الحي قبل إجراء تغيّ طبّ  يّ صصاتخاث مع تحدّ      

 ،ة الكظريةيعانون مشاكل في وظائف الغدّ  لّذين، بما في ذلك أولئك ا"فون هيبل لينداو" داءبالمصابين  لا تناسبة بعض الأنظمة الغذائيّ ف. بين شخص وآخر

 قبل ،ةعاية الصحيّ م الرّ أو مقدّ  ،بيبالطّ  لِ قابتكفي التمّارين الرّياضيةّ المعتدلة في حالة الشّخص المصاب بإعاقات جسديةّ. . قد يتيْنأو الكل ،البنكرياسأو 

 ة.قة بالقدرات البدنيّ مخاوف متعلّ  بشأن استشرْهأو  ،في نمط الحياة اكبيرً  اتغييرً  أن تجريَ 

 

 "فون هيبل لينداو"لتدخين وداء أ

 
بمضاعفات ما بعد الجراحة  عرضة للإصابةمع الإشارة إلى أنّ الأكثر  ،ةالحالات الطبيّ  من في الكثيردخين أحد أكبرعوامل الخطرالمعروفة التّ  عدّ يُ      

ة مة الصحّ القريبين منه. وفقًا لمنظّ  بالنّسبة إلى محفوف بالمخاطردخين غير المباشر تّ الحتىّ ف، حسبف دخّنعلى الم ادخين خطرً ل التّ شكّ . لا يُ هم المدخّنين

 من المهمّ . غير المباشردخين يموت أكثر من عُشرهم بسبب التّ و، سنويًّاة ملايين شخص ، يقتل استخدام التبغ ستّ  (WHO)ابعة للأمم المتحدةة التّ العالميّ 

 ،على الأقلّ منها،  50، ةيائيّ مادة كيم 4000 تفوق ،دخان السجائر منة المنبعثة الغازات السامّ  الّذي تنشره الكثير منث فرد في المنزل التلوّ  كلّ أن يزيل 

 مواد مسرطنة.معروفة بأنّها 

 ،انالسكّ  ةأوساط عامّ في الكلى أورام جريت على راسات التي أُ شير الدّ تُ و. لكلىسرطان الا سيّما  ،ع الإصابة بالسرطانسرّ دخين يُ التّ  من المعروف أنّ      

دخين الفرد عن التّ أن يتوقّف د بمجرّ والأورام تنمو بسرعة أكبر.  تلك أكثر من غيرهم، وأنّ  اأورامً  يعُانونجال، الرّ  لا سيّما، المدخّنين المرضى إلى أنّ 

 هذه المخاطر المرتفعة. نخفضتسنوات،  10لأكثر من 
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 تيْنا وسيلملا ينبغي اعتبارهو. من المخاطر ييْنخال دخينتّ عن ال يْنبديلك الإلكترونيّة،، أو السّجائر الإلكترونيّ  التدّخينلا ينبغي اعتبار      

 ا يجعلها خطرة على المستخدم.ة الأخرى، ممّ والمواد الكيميائيّ  ،تبايناً كبيرًا في مستويات النيكوتين تظهر راساتالدّ فدخين. للإقلاع عن التّ 

وأفراد أسرهم،  ،"فون هيبل لينداو" داءب لمصابوننون ار. سيحتاج المدخّ التوتّ  سّيطرة علىكوسيلة للدخين التّ  الناس ستخدميغالباً ما      

 ،الهاتف صديق عبرأو  ،عممجموعات الدّ شكّل تُ . توترّلاحتواء ال ، أكثر صحّة،أخرى وسيلةدخين ب، إلى استبدال التّ ما رتوتّ في ظلّ خاصة 

خفيف من عادة ة في التّ ساعد الوجبات الخفيفة الصحيّ حيح. يمكن أن تُ على المسار الصّ  تمكّن من البقاءوسيلة  ،ةة اليوميّ سائل النصيّ أو الرّ 

 دخين.التّ  المرافقة غالباً لعمليةّ ،الفم-اليد

كاملها، ة الأسرة بصحّ و ،ة الفردصحّ ، للحفاظ على ومن حياة الجميع ،دخان التبغ من المنزل أهميةّ طرد فيخلاصة القول تتجلىّ      

 .أيضًا

 

 لنظام الغذائيّ أ
 
وقد لا تتناسب مع الّذين يعانون خللاً في وظائف الغدّة الكظريّة، أو الكليتيْن، أو البنكرياس. يرُجى الاطّلاع على مقترحات عامّة، تعُتبر هذه ال: حوظةمل

 المحدّدة ضمن كلّ قسم، والعمل مع الفريق الطبّي الخاصّ. المقترحات

 
 ةالعامّ غذية لتّ أ
 

ما يقارب  منذتقليل مخاطر الإصابة بالسرطان  ، ودراستهما، لجهةغذيةوالتّ  ظام الغذائيّ مناقشة دور النّ  تجري     
لتقليل مخاطر  ةحياة الصحيّ تتناول التوصيات للسرطان، ة ة الأمريكيّ جمعيّ تي نشرتها الن الإرشادات الّ تتضمّ و .المئة عام

من خطر الإصابة بسرطان  اعتبُر أنّ السّمنة تزيد ،(BMI)م ر كتلة الجسباستخدام مؤشّ  التقّييم،وفي الإصابة بالسرطان. 

 ،والكحول "د"،وفيتامين  ،(الكاروتيناتو "ه"و  "ج"لفيتامينات أ) مضادات الأكسدة استهلاكويسُاهم  ة.الخلايا الكلويّ 
 فضلاً لحماية من الإصابة بسرطان الخلايا الكلوية. في ا ،ياضةأو ممارسة الرّ  ،شاط البدنيّ زيادة النّ  ، إلى جانبلباعتدا
من  وسرطان البنكرياس. ،ةسرطان الخلايا الكلويّ الإصابة بمن  قيي ار،والخض اكهةمن الف كبرىات تناول كميّ عن أنّ 

الأطعمة لاعتماد على وا ،قد أوصى بتناولها ةعاية الصحيّ فريق الرّ  إن لم يكن ،ةلات الغذائيّ عدم استخدام المكمّ  لمفضّلا
 .ةوالمعادن الأساسيّ ، الفيتاميناتاللازّم من وازن تّ الللحصول على  ،الكاملة
حرمان المرء من ب، أو ةغير واقعيّ  الحفاظ على نحافةبارمة، أو صّ ال التغّذويّةفلسفات الي بالأكل الصحّ  تعلّقي لا    

علمًا أنّ تحقيق  – على الصحّة الجيّدة ، والحفاظ قدر الإمكانالمزاج، واستقرار الإضافيّة اقةطّ بال لاحساس، واالرّائععور بالشّ بل لا لة، المفضّ مأكولاته 
خطيط التّ  ةم كيفيّ لّ وتع الأطعمة الصحيّة، توسيع نطاق خيارات . حاولْ ناجعةواستخدامها بطريقة  ،غذيةات التّ م بعض أساسيّ تعلّ  ممكن عن طريق كلّ هذا
 صغيرة خطواتقائم على  ،يصحّ  خطيط لنظام غذائيّ التّ  فكّرْ في ،لكي تنجحوعليه.  محافظةوال ،يلذيذ وصحّ  ظام غذائيّ ن عدادلإ ،مسبقاً
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في وقت أقرب و ،يصحّ  نظام غذائيّ يؤدّي إلى ، الالتزام بهاو ة،غييرات تدريجيّ إذ أنّ انتهاج ت.  كبير واحدتغيير جذريّ اعتماد  بدل ،يمكن التحكّم بها
 عاً.مما كان متوقّ 

هدف ي. لعتداالقاعدة الأساسيةّ الأهمّ، في أي نظام غذائيّ صحّي، هي الا لكنّ  .أو لا شيء اقتراح كامل، ،يالأكل الصحّ أنّ الناس  تبرغالبًا ما يع     
الوصول إلى الوزن  إلى حين، أو فحسب رأو أشه ،ضعة أسابيعلبليس والحفاظ عليه مدى الحياة،  ، يستطيع المرءنظام غذائيّ  إعداد إلىي الأكل الصحّ 

 ،والألياف ،هونوالدّ  ،والبروتين ،الكربوهيدرات بينتوازن خلق شخص إلى  كلّ يحتاج وازن. التّ  من ناحية فكير في الاعتدالالتّ  . حاولِ نشودالم
 سليم. للحفاظ على جسم ،والمعادن ،والفيتامينات

ة، عادات الأكل الصحيّ  اكتساب إذ أنّه يمكنعام. لطّ ل المرء بمقاربةأيضًا  يرتبطفهو  – شخص ما د طعام في طبقمجرّ  ي أكثر منلأكل الصحّ أ     
 ولا يتعيّن اعتبارلاصطحاب الأطفال.  طريقناأو في  اجتماع وآخر،بين  شيء نلتهمهد مجرّ  وليس ،غذاءكعام الطّ فائدة فكير في والتّ  ترّيّث،ال ومن المهمّ 

 أو للآخرين. ،اتعام مكافأة للذّ الطّ 
إذ  والوقاية من السرطان. ،ةوالصحّ  ،غذيةالتّ  بشأن ةجديد معلومات في جامعة هارفرد، ةة العامّ صحّ الة كليّ ب الخاصّة ،يلوحة الأكل الصحّ  ضمّ ت     
 يتناوله المرء على كيفيةّ شعور هذا الأخير.ما يؤثرّ 
 مأكولاتواختيار ال ،الفاصوليا(كات )والبقوليّ  ،والحبوب الكاملة اكهة،والف ضار،)مثل الخ،ة باتيّ النّ غذية على الأقائم  ،نظام غذائيّ  يعُتبَر اعتماد     

 دة.ة جيّ صحّ بقاء في للالفضلى رق الطّ  إحدى ،يةوالمشروبات المغذّ 
 

 
 : طبق الأكل الصحّي .16 ألصّورة

 .2011، هارفرد ةجامعة في ة العامّ صحّ ال ة، كليّ نمصدر: ويليت وآخروأل
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 ألسكّر والسرطان: هل من صلة؟

 
رات سريعة ي إلى تغيّ يؤدّ  ،انتشاره بسرعة أكبر. مع ذلك، فقد ارتبط نظام غذائيّ في أو  ،السرطان ر في نموّ سكّ ولا يتسبّب ال ، لا.ةمباشر صلة ما من

تأثير الأطعمة على  قاسنتائج أسوأ. يُ بحم( ووبطانة الرّ  ،والمستقيم ،)سرطان القولون ،مخاطر الإصابة بالسرطانبزيادة ، ر في الدمفي مستوى السكّ 
)يقاس  ،رعلى سكّ  ، مثلاً،قد يحتوي طعام مثل البرتقالويعتمد هذا الأخير على حجم حصّة الطّعام، ف. مقدار السكّربكميةّ/ ،ر في الدممستويات السكّ 

الأطعمة فعامل معها. للتّ  الأنسولينجسمك الكثير من  تحتاج إلى أن يفرزفي وجبة واحدة لن  متناولةة الالكميّ  غير أنّ (، ر في الدمبمؤشر نسبة السكّ 
لا ا كم الطعام بفترة وجيزة. كبعد تناول ،الشعور بالجوع جنبّكوقد تبشكل أكثر ثباتاً، طاقة تؤمّن تحرير  ،رتي تحتوي على نسبة منخفضة من السكّ لّ ا

 .2نوع  ،ر مرض السكريّ طوّ ي ، من شانه أنعامل خطرما يمكن أن يشكّل  بشكل مفاجئ، مستويات الأنسولين في الدم بارتفاعهذه الأطعمة  تسبّبت

 
 يّ لنشاط البدنأ

 
 .يوميًّا دقيقة على الأقلّ  30لمدة  ةبدنيّ ال طةنشالأ مارسِ 

 
مصابين بالسرطان. بالنّسبة إلى الن النتائج حسّ ويُ ، من خطر الإصابة بالسرطان خففّشاط المنتظم يالنّ  ثبت أنّ      
 ،البدنيّ الوظيفيّ والأداء  تقدير الذّات،و ،والقلق ،عب المرتبط بالسرطانتحسين التّ  إلىأيضًا  شاط البدنيّ النّ  ؤدّيي

ة قوّ  ينحستُ  فية أيضًا ياضيّ مارين الرّ تّ ساعد التر. ة الحياة، بما في ذلك تخفيف التوتّ نوعيّ المرتبطة بوالجوانب المختلفة 
 .والسكريّ  ،مخاطر الإصابة بأمراض القلب وتقلّل منوتكوين الجسم،  ،العضلات

، وبأي شكل من "فون هيبل لينداو" داءالمصابين ب يشير إلى ضرورة الحدّ من الأنشطة البدنيّة عنددليل  ما من     
على قدرة ال بشأنة م الرعاية الصحيّ مع مقدّ  ثْ أو الجراحة. تحدّ  ،العلاج الّتي تليقصيرة الفترات باستثناء ال الأشكال،

 .بها غير محبّذة لمبالغةاغير أنّ  مفيد للجميع، فممارسة التمّارين باعتدالرين. امل التّ حمّ ت
في مرحلة الطفولة.  ةالمنتظم ةالبدنيّ  اتشاطممارسة النّ  بدء المهمّ ومن . الأعمار في كلّ و ،للجميع ةمهمّ  ألتمّارين     

أن  تعيّنللأطفال والمراهقين. ينشطة البدنيةّ اليوميّة، من الأ ،أو أكثر ،ساعة واحدةب،  (CDC) يطرة على الأمراض والوقاية منهامراكز السّ  نصحت

 ،وتقوية العظام ،أو الجمباز( ة الجمبازيّة،ياضالرّ ك) ،وتقوية العضلات،باحة( أو السّ  ،أو الجري ،لمشيكا) تمارين الأيروبيك، ه الأخيرةشمل هذت
بذل  ويتعيّن؛ يلتزم بهجزءًا كبيرًا منهم لا  أنّ  ، إلاّ المبدأ التوّجيهيّ هذا فعلاً يستوفون  ،والمراهقين ،من الأطفال كثيرال غم أنّ ر(. رفع الأوزانل )تحمّ 
 ذه الأهداف.هتحقيقهم  من شأنها ضمان نشطة الترّفيهيّة الّتيوالأ ة على مختلف أنواعها،ياضلإشراكهم في الرّ  ،جهودال

ام في الأسبوع، أيّ  5دقيقة،  30 لا تقلّ عن لمدة الأيروبيكبممارسة ، ةة القلب الأمريكيّ جمعيّ الموجّهة إلى البالغين، ل ةوجيهيّ توصي المبادئ التّ      

 . على الأقلّ  ن في الأسبوعيوميْ  مكثفّة،إلى  ةطمتوسّ تتراوح بين التّي  ،تقوية العضلات ةنشطأبالإضافة إلى 
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دقيقة، ما يسمح بالمشي لمسافات  15أو  دقائق، 10 على أن تمتدّ لفترة ،أو ثلاثة أجزاء ئيْن،الموصى به إلى جز يمكن تقسيم الوقت الإجماليّ      

 .لأيروبيكا من هدفالتحقيق بهدف  ،قصيرة

الأشخاص في السّتين من عمرهم، أو الّذين تخطّوْا عمر  أنّ  Medicine & Science in Sports & Exerciseة نشُرت في مجلّ  ،دراسة دلّت     

 مرينات صعوبة،التّ  شكّلت قدّ . مع ذلك ، الكتلة العضليّةللحفاظ على  امهم الستيّن،ع مّن لم يتجاوزاياضة أكثر مون إلى ممارسة الرّ الستيّن، يحتاج

صل غالبًا فاالم أنّ لا سيّما راسة(، في الدّ  كما وردعامًا،  75-60ذين تتراوح أعمارهم بين )الّ ، ةالعمريّ  إلى أولئك المنجرحين تحت تلك الفئةسبة بالنّ 

 ،ةات خاصّ أو معدّ  ،ةب صالة رياضيّ تطلّ وتمارين لا تخفيفة التاّثير، أنشطة  أن تساعد مكنوي. ، في الأعمار المتقدّمةما تكون أكثر عرضة للإصابة
 ممكنة ومتاحة للجميع. ياضةرلممارسة  فرص يروتوف ،هذه المشكلة في حلّ 
من خطر الإصابة  خففّ كذلكيوالعمر.  ك فيممع تقدّ  ،الحكمعلى  تكقدروك، موتعلّ ك، تفكير حدّةعلى  أن يحافظالمنتظم  شاط البدنيّ النّ  من شأن     

ة لمدّ و أسبوعيًّا،ات مرّ  5-3 ،وتمارين تقوية العضلات الأيروبيكأو مزيج من  يروبيك،ممارسة الأ وم. أظهرت الأبحاث أنّ ن النّ وقد يحسّ  ،بالاكتئاب

 مفيدة. ة، تبقى أيضًاالبدنيّ  نشطةمن الأأقلّ مستويات  ة أنّ العلميّ  دّلائلبعض ال بيّنت كذلك ة.ة العقليّ للصحّ  مفيد ،دقيقة 30-60

. ويعني هذا أنّ الاستعاضة عن الجلوس، ب الجلوس لفترات طويلةتجنّ  من المهمّ  أنّه، وبالإضافة إلى التمّارين المنتظمة، شير أبحاث حديثة إلىتُ و     
على الحاسوب، أو مهمّ أيضًا. وبالإمكان ممارسة التمّارين الرّياضيّة في أثناء مشاهدة التلّفاز، أو الوقوف في خلال العمل  بالوقوف، أو بالحركة،

 تتراوح بين دقيقة وثلاث دقائق، كلّ نصف ساعة. ة والتحرك لمدّ  ،يوصى بالوقوفو. إجراء اجتماع مشياً على القدميْن

 

 ةة النفسيّ لصحّ أ
 
 .كلّها الحياة مفاصل إلى أن يتسللّ التوترّمكن ي  

 
لا ة مفاجئة. أو صحيّ ، ةعن مخاوف ماليّ ينتج  وقد. ، بالتوترّمع شريك صدامأو  تسببّ ازحام مروريّ،يمكن أن ي     
 ،مدة طويلة الأحالة طبيّ  يعيش بشكل مباشر، أو غير مباشر، تحت تأثيرشخص لا سيّما  أي شخص، بالنسّبة إلى بدّ منه

كتشخيص  تطلق أحداث، . قد لتوترّللشعور بااستجابةً  التخوّف، أوقلق، ال تنشأ مشاعر . وقد"فون هيبل لينداو" داءك
، العنان لمشاعر مستقبليّ  يصحّ وضع  تتناولموعد إجراء جراحة، وأفكار تحديد ، وقرارات بشأن الإصابة بمرض ما
أثناء  في، وةسح السنويّ للمُ  ستعدادالا إبانتحدث  ،ظاهرة معروفة "القلق من المسح الضوئيّ "يشُكّل  .القلق، والتخّوّف

 .عاطفيّ الو، جسديّ على الصّعيديْن ال –غاً بال توقع ضررًا قدو. كذلك انتظار تقارير المتابعة
ددماغ الإنسان       من  دفعة يطلقل ،إلى الجسمالدّماغ إشارات  رسل، يما تهديد  إدراك بجهاز إنذار لحمايتك. عند مُزوَّ

 يثيرها ة،فعل جسديّ  ةردّ  يوه، لقتال أو الهروب"أ" تسُمّى هذه الاستجابةقدرته على الاستجابة.  تغذّي ،الهرمونات
 مأن يعود الجس يُفترضر، أو مصدر التوتّ  ،هديدد زوال التّ بمجرّ و. عامل توترّ مااستجابةً ل ،ماغالدّ 
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تعني أن نظام ، فإن ضغوط الحياة الحديثة المستمرة )خاصة عند التعامل مع حالة طبية طويلة الأمد( سترخاء. لسوء الحظّ طبيعيّة من الالى حالة إ

 ر إدارة الإجهاد مجموعة من الأدوات لإعادة ضبط نظام الإنذار.الإنذار نادرًا ما يتوقف عن العمل. توفّ 
 ات جسدك يإمكانعلى  التعويلر على حياتك. يمكنك مواجهة الآثار الضارة للتوتر من خلال ؤثّ يد كيف حدّ تُ  إلّا أنّكالحياة.  وقائعمن واقع لإجهاد هو ا

مة للتعامل مع الإجهاد في تطوير تقنيات قيّ  لاتحّاد "فون هيبل لينداو"التابع  على الحياة . يمكن أن يساعدك برنامج تدريبلمعالجة ذاتك ةالهائل

(coaching -vhl.org/wellness.) 

 
 ألتوترّ

 
 ما هو التوترّ؟

اس، في ها النّ تي يتصورّ المطالب الّ  عبارة عن ألتوترّ. ةأو عاطفيّ  ة،أو جسديّ  نفسيّة، تعرّضون لضغوطاتاس عندما يما يشعر به النّ  توترّالعكس ي     
 من وقت لآخر، إلاّ  رغم أنّ اختبار توترّ نفسيّ أمر طبيعيّ . التوترّ هذهعوامل ة لستجابة العاطفيّ لإهو ا ،(التخوّفو ،كتئابلإوا ألقلق،) ،يقالضّ  حين أنّ 

 نفسيةّ و/أو) ،ةقد يصابون بمشاكل صحيّ  ،منعلى مدى فترة طويلة من الزّ و ،ربشكل متكرّ  هأو يعانون ت عالية منه،مستويا واجهونذين يالأشخاص الّ  أنّ 
  ة(.جسديّ 
، لنّورإبينيفرين، واالإيبينيفرينمثل يستجيب الجسم للضّغوط الجسديّة، والفكريةّ، والعاطفيّة، بالطّريقة نفسها: عن طريق تحرير هرمونات التوّترّ، )     

غييرات الشّخص على التصرّف الغدد الكظريّة( التّي تزيد ضغط الدم، وتسرّع نبضات القلب، وترفع مستويات السكّر في الدم. تساعد هذه التّ  المنتجة من
على تنظيم الإستجابة الإلتهابيّة في الجسم. وتنتج الغدد الكظريّة  الكورتيزولبمزيد من القوّة والسّرعة، للهروب من تهديد مدرَك. يساعد هرمون 

ن تنخفض على مدار النّهار. مع ذلك، أظهرت الكورتيزول استجابة للتوّترّ. في ظلّ ظروف عاديّة، يتعيّن أن ترتفع مستويات الكورتيزول صباحًا، وأ
المزمن، أو  دراسات أنّ مستويات الكورتيزول قد تبقى ثابتة في خلال النّهار، مع انخفاض أقلّ من الطّبيعيّ مساءً، في أوساط أشخاص يعانون التوترّ

 الكظريةّ، فإضافة الستيرويد البديل ضروريةّ.. أمّا الأشخاص الّذين يتعايشون مع انعدام وظيفة/وظائف الغدّة الإكتئابأعراض 
 
 الجميع التوترّ ختبري

. غالباً ما يتسبّب عامل ضغط ذات صلة بشكل يوميّ توترًّا ما ختبر في حين أنّ بعض الأحداث تسبّب توترًّا أكثر من غيرها، فالشّخص العاديّ ي     
 ، في اشتداد التوترّ الّذي يترافق مع النشّاطات اليوميةّ النّموذجيةّ، والمسؤولياّت.بحالات الأمراض المزمنة والجينيّة، مثل "فون هيبل لينداو"

رّ مدى الحياة، قد يشكّل التعّايش مع "فون هيبل لينداو"، أو إصابة أحد الأحبّاء به، مصدر توترّ كبير. فداء "فون هيبل لينداو" عبارة عن تحدّ  يستم     
راد الأسرة كافةّ. وفي حين قد لا تؤثرّ عوارض "فون هيبل لينداو"، أو المشاكل المرتبطة به، على حياة المصاب لا يرهق المريض فحسب، إنّما أف

قد يتسبّب الإحساس بأنّ الأمور خارجة عن السّيطرة، وعدم توقّع ما سيجري، فبشكل يوميّ، فهي تظهر بين الفينة والأخرى، وتستدعي الإهتمام. 
 ورهبد عانيشعور أيّ شخص، يب
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. وتشكّل السّيطرة على التوترّ الّذي يرافق التعّايش مع "فون هيبل لينداو"، ، بكمّ هائل من التوترّ"فون هيبل لينداو" مترافقة مع مشاكل صحيةّ مستمرّة

ا من العناية الذّاتيةّ.  و/أو رعاية أحد المصابين بالدّاء، جزءًا مهمًّ
 

واحصلْ على أفكار مفيدة. فمجموعات دعم المرضى  وتحدّث عن مشاعر الإحباط مع أشخاص يعانون الحالة نفسها، ناقشة هاتفيّةإنضمّ إلى م
على فيسبوك،  VHLAمتاحة على شبكة الإنترنت، كمجموعة اتحّاد "فون هيبل لينداو" 

(facebook.com/groups/VHLawarenessيقدّم اتحّاد "فون هيبل لينداو" أي .) ضًا، الكثير من مكالمات المناقشة الدّاعمة، بما في
 ذلك:

 vhl.org/ptcgcall –إتصّال بين مصاب "فون هيبل لينداو" ومقدّم الرّعاية  •

 vhl.org/parentscall –إتصّال مع ذوي مصاب "فون هيبل لينداو"  •

 vhl.org/lownovisioncall –إتصّال "فون هيبل لينداو" في حالة ضعف النظّر، أو انعدام النّظر  •
على  VHLA ، أو اتصّلْ باتحّاد "فون هيبل لينداو"vhl.org/supportمن أجل معرفة المزيد عن تقديمات الدّعم، قمُْ بزيارة الموقع الشّبكيّ 

(617.277.5667 x 4.) 
 

 
 

 كيف يؤثرّ التوترّ على الصحّة؟
عيّ ضعيف. أشارت الأبحاث إلى أنّ الأشخاص الّذين يختبرون توترًّا شديدًا، وطويل الأمد، يعانون مشاكل في الهضم، والعقم، والتبّوّل، ونظام منا     

والصّداع، واضطّرابات فضلاً عن أنّ ذوي التوّترّ المزمن من الأشخاص، يكونون أكثر عرضة إلى الإصابة بالعدوى الفيروسيةّ كالإنفلونزا، والزّكام، 
يعُتبَر الأخير أمرًا النّوم، والإكتئاب، والقلق. يتسببّ التوّترّ في عدم استجابة الجسم إلى الكورتيزول، ويخسر الهرمون فعاليّته في تنظيم الإلتهاب. إذ 

مزمن قد يعزّز نمو الكثير من الأمراض، تطوّرها، بما فيها جيّدًا عند التحّفيز، كجزء من الجهود الّتي يقوم بها الجسم لمحاربة العدوى، لكنّ الإلتهاب ال
 الإكتئاب، والأمراض القلبيّة، والسكّريّ، والسّرطان.

عض الشّيء، من يمكن أن يعمل تراكم التوترّ على تغذية القلق والإكتئاب، أو التسّببّ بهما. وقد يخفّف التدرّب على تقنياّت السّيطرة على التوترّ، ب     
 وعوارض الإكتئاب. مع ذلك، من المهمّ استشارة عامل اجتماعيّ مجاز، أو طبيب محترف، بما في ذلك طبيب الرّعاية الأوّليةّ الخاص بك. قدالقلق 

 جسديّ، أو مقاربات أخرى، للسّيطرة على التوترّ.-ينصح هؤلاء بمزيج من الأدوية والإرشاد، فضلاً عن برنامج عقليّ 
 

 ؟، والتوترّ العاطفيّ كالقلق والإكتئابهل من علاقة بين السرطان
ة الأساسيّة حتىّ لو أنّ البحث الّذي يربط الإكتئاب وعوامل الخطر بالسرطان، يثير الجدل، من المعروف أنّ التوترّ يؤثرّ على العمليّات البيولوجيّ      

 التّي تساعد على السّيطرة على نموّ السرطان.
 أسهم الطّبيب البروفسور لورنزو كوهن، مدير برنامج الطبّ التكّامليّ في جامعة تكساس، مركز إم دي أندرسون  وجد فريق من الباحثين، على ر     

 لعلاج السرطان، أنّ أعراض الإكتئاب، بين مجموعة من المرضى، في مرحلة متقدّمة
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كورتيزول أعلى من من سرطان الخلايا الكلويّة، ترتبط بارتفاع خطر الوفاة. وتمثلّت الآليةّ المحتملة، الّتي توصّلت إليها الدّراسة، في أنّ مستويات ال
الوفاة. وجد الفريق كذلك  المعدّلات الطّبيعيةّ، عند المرضى الّذين يعانون التوترّ المزمن، والعوارض الإكتئابيّة، وهي مرتبطة أيضًا في تزايد خطر

 الإلتهابيّ، لدى أكثر المرضى اكتئابًا. الجينةازديادًا في تعبير 
 

 الأسرةفي  يقضّ ال"فون هيبل لينداو" و
الفهم، . عمومًا، لا تشكّل هذه النّقاشات عبئاً على الآخرين، بل نهجًا لمساعدتهم على امن المهمّ التحدّث مع أسرة المريض عن كيفيةّ شعوره     

دائمًا من طلب  والمساعدة، والمشاركة. إجمالاً، قد يساعد التعّاون في مواجهة "فون هيبل لينداو" على خفض مستوى التوترّ. إذ يتعيّن ألاّ يخجل المرء
 يع التحّكّم به.المساعدة والإرشاد. فداء "فون هيبل لينداو" ليس بعقاب: إنهّ حالة طبيّة. وهو ليس بخطأ ارتكبه المرء، ولا أمر يستط

بين أفراد أسرة مصابة بداء "فون هيبل لينداو"، وحدّدت عوامل مرتبطة ارتباطًا  الضّيق، انتشار 2010قيّمت دراسة، أجُريتَ في هولندا عام      
% من النّاقلين عن هذه 50بة % تقريباً من أفراد هذه الأسر، إلى مستويات مهمّة منه. وأبلغت نس40مماثل. إذ أشارت سريريًّا نسبة  ضيقوثيقاً ب

% من غير الناّقلين. وتشكّل خسارة قريب من الدّرجة الأولى، في فترة المراهقة، وبسبب "فون هيبل لينداو"، عاملاً 36المستويات، وبشكل مفاجئ، 
ا في مستويات ال ن خسروا قريباً مراهقًا، بسبب "فون هيبل المرتفعة. لهذا السّبب، نصح المسؤولون بإيلاء اهتمام بالغ إلى أفراد سبق أ ضّيقمهمًّ

 لينداو".
 

 ألتوترّ حول العلاقات
ا. إذ ترافق المرض، وتأثيراته، وعلاجه، تحدّيات نفسيةّ وج      سديةّ حقيقيةّ. قد يكون مستوى التوترّ في تجربة التعّايش مع "فون هيبل لينداو" عال  جدًّ

ى. ومن الطّبيعيّ خوض مراحل الإنكار، والغضب، والذّنب، ومشاعر مؤلمة أخرى. ومن الطّبيعي يمكن أن يشعر المصابون بالدّاء بضغوطات شتّ 
 الشّعور بالحاجة الماسّة، وبالغضب عندما لا تفهم أسرتك احتياجاتك تلقائيًّا.

عند حصول الولد المريض على الإهتمام  سيشعر أفراد الأسرة غير المصابين بالقلق الخاصّ بهم، والغضب، والذّنب. قد يغضب الأولاد الأصحّاء     
، أو لأفراد كلهّ، وقد يشعرون بالذّنب لأنّهم غير مصابين بداء "فون هيبل لينداو". مصابون أم لا، غالبًا ما يحتفظ الأولاد بمخاوف صامتة لأنفسهم

 المدارس، عامّة، اختصاصييّن اجتماعييّن، أو أطبّاء أسرتهم، التّي من شأنها أن تتُرجَم على شكل سوء تصرّف، ومشاكل في الأداء المدرسيّ. تضمّ 
دام نفسييّن، يسُتدَعون لمساعدة الأولاد. وفي بعض المناطق، ثمّة مجموعات دعم لأطفال عائلاتهم مصابة بالسرطان، أو بمرض مزمن. يمكن استخ

(، للمساعدة في شرح edition-kids-handbook-hlvhl.org/product/vنسخة كتيبّ "فون هيبل لينداو" المخصّصة بالأطفال على الموقع )
 المرضى لأولاد الأسرة كافّة.

 
 ذي يواجهونهالّ  لتوترّإحتياجات مقدّمي الرّعاية وا

ييّْن قد يضع مرض مزمن كداء "فون هيبل لينداو"، الكثير من الضّغط على أفضل العلاقات حتىّ. فغالباً ما يكون الزّوجان الدّاعميْن الإجتماع         
 ضّيق.الأساسييّن بالنّسبة إلى المرضى، وإلى أولئك المعرّضين لمخاطر شديدة، علمًا أن الدّعم الإجتماعيّ يخفّف ال
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، قد يعجز عن تأمين الدّعم الكافي للشّريك العرضة لخطر كبير، والعكس بالعكس. لهذا السّبب، من الضّروريّ معالجة ضّيقال، إذا عانى أحد الزّوجيْن لهذا
 الرّفاه العاطفيّ والنّفسيّ عند الإثنيْن.

، والقلق، ونوعيّة لضّيقبداء "فون هيبل لينداو"، ملء استبيان يقيمّ اإصابتهم  في هولندا من شركاء أفراد، جرى تشخيص 2011طلبت دراسة عام      
جة إلى دعم سريريةّ متصّلة، وعلى حا ضيق% علامات دلتّ على مستويات 25من المجيبين عن الأسئلة، أظهر  50الحياة المتعلّقة بالصحّة. ومن بين 

%(، أنّ على دعم كهذا أن يكون متوافرًا لهم، وأن يقُدَّم للأفراد المصابين بداء "فون 76عاطفيّ، أو مشورة. واعتقدت أكثريةّ الشّركاء في الدّراسة، )
 هيبل لينداو"، وشركائهم، على حدّ سواء.

ه الدّعم إلى المرضى. وبالتاّلي، قد يبقى ال      ، وغير مُعالَج. من المهمّ الإقرار بحاجات الشّريك، امخفيًّ  ءالّذي يعانيه الشّركا قضّيبشكل عام، يوُجَّ
 وإدراكها، ما يسمح لهم بالتماس الدّعم اللازّم.

يةّ الأمريكيّة بالإضافة إلى ذلك، بيّنت دراسات إضافيةّ التحّدّيات الشّخصيةّ الخاصّة بتقديم الرّعاية. وأشارت نتائج استفتاء وطنيّ، أجرته الجمع     
من مقدّمي الرّعاية البالغين الّذين استجابوا للإستفتاء، أفاد الثلّث عن شعورهم بالحزن، أو  1،036، أنّه، ومن بين 2013، عام  AARP للمتقاعدين
% أنّهم أكلوا 24أوا تقديم الرّعاية، و% من المجيبين أنّهم ناموا أقلّ مذ بد38% أشاروا إلى تجاهل مشاعرهم، أو كبتها. فضلاً عن هذا، قال 44الكآبة، و
 % أنّهم تجنبّوا أخذ القرارات، وقال ثلث المجيبين من مقدّمي الرّعاية أنّهم عزلوا أنفسهم بتحاشي الناّس، أو المواقف الاجتماعيّة.33أقلّ، و
اية التوترّ، فضلاً عن الإرهاق، والغضب، والشّعور بالذّنب، ليس من السّهل رعاية الآخرين، والإستنزاف أمر شائع. غالباً ما قد يصارع مقدّم الرّع     

 والحزن، ومشاعر صعبة أخرى. من المألوف الإحساس بالتوترّ، والعجز.
وتة، تدلّ الدّراسات على أنّ أولئك المسؤولون عن رعاية أقرباء لفترة طويلة، يظهرون مستويات مرتفعة من الأمراض، ومن استجابة مناعيّة مكب     
، والدّعم، والوقت شفاء بطيء، وحتىّ زيادة معدّل الوفيّات في أوساط مقدّمي الرّعاية. فمن أجل تقديم الرّعاية، يحتاج كلّ شخص إلى التخّفيف من التوترّو

 لهم، وللأسرة.
يّ. يضمّ اتحّاد "فون هيبل لينداو" بعض من المهمّ مشاركة الشّخص مشاعره مع آخرين يستطيعون المساعدة، أو التحّدّث مع مرشد، أو عامل اجتماع     

 موارد الدّعم المهمّة، والمخصّصة لمقدّمي الرّعاية، من بينها:

 VHL Caregiver Connect groupمجموعة اتصّال مقدّمي رعاية "فون هيبل لينداو" على فيسبوك  •
(facebook.com/groups/vhlcaregivers) 

 VHL Parents to Parents Facebook groupك مجموعة ذوي "فون هيبل لينداو" على فيسبو •
(facebook.com/groups/VHLparents2parents) 

  ) vhl.org/parentscallParents of VHLers Call (إتصّال ذوي المصابين بداء "فون هيبل لينداو" •

  vhl.org/ptcgcall( Patient/Caregiver CallVHL (إتصّال مريض "فون هيبل لينداو"/مقدّم الرّعاية له •

 VHLA Wellness Coaching Program برنامج التدّريب على التمّتعّ بصحّة جيّدة في اتحّاد "فون هيبل لينداو" •
) coaching-vhl.org/wellness( 

       
هم. وتمنّى البعض لو التمسوا المساعدة في وقت أبكر. يقول الكثير من الأشخاص الّذين كانوا في يوم من الأيّأم مقدّمي رعاية، أنّهم قاموا بالكثير بنفس     

 كُنْ صادقاً بشأن ما يمكن للمرء أن يفعل، وما مدى
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 ما يمكن فعله. فكّرْ في مهام يمكن إسنادها إلى آخرين، واترك مهامًا ليست مهمّة في هذا الوقت.

بالأكل الجيّد، والحصول على قسط كاف  من النّوم والتمّرين، ومواصلة النشّاطات الّتي تجلب . تعزيز المقاومة حماية الصحّة الشّخصيةّ •
 المتعة.

ضعْ قناع الأكسجين الخاصّ بك قبل مساعدة  –. تخصيص الوقت للمرء، ولاحتياجاته. فكّرْ بتناظر الطّائرة الوظيفيّ ممارسة الرّعاية الذاّتيةّ •
 ذّات قبل رعاية الآخرين فعليًّا. فهذا ليس بأنانيّة، بل أساسيّ.الآخرين. من المهمّ الاهتمام بال

. ستسمح تقنيّات استجابة الاسترخاء، وتقنيّات الرّعاية الذاّتيةّ، بجعل المرء أكثر هدوءًا، وسعادة، محاربة التوترّ الناجم من تقديم الرّعاية •
 وأكثر قدرة على مساعدة الآخرين.

تقريبًا مقدّمو الرّعاية، وشركاؤهم كافّة، بتوترّ أكثر من المعتاد في علاقتهم. ويمكن أن يحافظ الثنّائيّ على . يشعر تخصيص الوقت للعلاقات •
 التقّارب، حتىّ في أثناء مواجهة مشاكل طبيّة. فالقرب يتعلّق أيضًا بمشاركة المشاعر، والتفّهّم.

ا يقدّم أحدهم المساعدة، إقبلْها. أفصِحْ لأفراد الأسرة عمّا يتعيّن القيام به، وعن . في حال لم يقدّم أحد المساعدة، إلتمسْها. عندمقبول المساعدة •
ة، نوع المساعدة الأفضل. ففي بعض الأحيان، من الصّعب التماس أنواع المساعدة هذه، أو تقبلّها، لكنّ القيام بهذا ضروريّ. وفي نواح كثير

 عندما يقبل هذه الهديةّ الشّخصيّة الرّائعة.يقدّم المرء، في الحقيقة، المساعدة إلى مقدّمها، 

. إنضمّْ إلى مجموعة دعم، لمناقشة مشاعر الإحباط مع أناس آخرين في نفس وضعك، وللحصول على أفكار مفيدة. إذ ألعثور على الدّعم •
عرفة المزيد عن تقديمات مجموعات تتوافر بعض مجموعات دعم مقدّمي الرّعاية على شبكة الإنترنت. إتصّلْ باتحّاد "فون هيبل لينداو"، لم

arabic-، أو x  4   617.277.5667المناقشة الخاصّة به، بما في ذلك برنامج شركاء "فون هيبل لينداو"، ومجموعات المناقشة الهاتفيّة )
info@vhl.org.) 

 
 ألوقاية من التوترّ، وإدارته

لاق دفعة مسبّبات التوترّ، تذكّرْ أنّ الدّماغ مزوّد بجهاز إنذار للحماية الفرديةّ. وعندما يلحظ الدّماغ تهديدًا، يرسل إشارة إلى الجسم لإطبالنظّر إلى      
 من الهرمونات، لتأجيج قدرته على الاستجابة. وُصفت هذه الاستجابة باستجابة "قاتلْ أو أهُربْ".

توقّع أن يعود الجسم إلى وضع الاسترخاء الطّبيعيّ. ولسوء الحظّ، يعني استمرار توترّ الحياة العصريّة، أنّ جهاز إنذار فور اختفاء التهّديد، من الم     
فمع غياب إدارة التوترّ، يكون الجسم، الجسم نادرًا ما ينطفئ. لهذا، إدارة التوترّ مهمّة جدًّا. فهي تؤمّن مجموعة أدوات لإعادة ضبط جهاز الإنذار. 

 كثير من الأحيان، في حالة تأهّب قصوى. وفي
كالتأّمّل، ثمّة طرق صحيّة في الاستجابة للتوترّ، وأخرى غير صحيّة. وتتضمّن الطّرق الصحيّة في التعّامل معه التمّارين، أو تقنيّات الاسترخاء      

ان أليف. أمّا التصّرّفات غير الصحيّة، فيمكن أن تضمّ الإفراط واليوغا، إلخ، أو قضاء الوقت في الخارج، أو التحّدّث إلى صديق، أو اللّعب مع حيو
 نوبات عاطفيّة أو جسديةّ عنيفة،  في الأكل، أو تناول القليل من الأكل، أو النّوم كثيرًا، أو معاقرة الخمر بكثرة، أو التدّخين، أو مهاجمة الآخرين في
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شرعيّة، أو تناول أدوية بوصفة طبيةّ، أو تلك التّي لا تحتاج إليها، والابتعاد عن الأصدقاء، والشّركاء. فإدراك كيفيةّ التعّامل أو تناول مخدّرات غير 

 عمومًا مع التوترّ، يساعد المرء على اتخّاذ خيارات صحيةّ.
. ويمكن أن يخفّف دعم كهذا من مستويات الاكتئاب، والقلق، يساعد الدّعم العاطفيّ والاجتماعيّ المرضى على تعلمّ مواجهة التوترّ النّفسيّ      

 والمرض، والعوارض ذات الصّلة بالعلاج، في أوساط المرضى. تتضمّن نهج إدارة التوترّ ما يلي:

 ألتدّريب على الاسترخاء، أو إدارة التوترّ •

 ألتقّنيّات كالتأمّل، والصّلاة، واليوغا، والتشي جونج، والتاّي تشي •

 ة بالإرشاد، أو بالتحّدّثألمعالج •

 ألدّعم الاجتماعيّ في إطار مجموعة •

 ألأدوية الخاصّة بالاكتئاب، أو القلق •

 ألتمّارين •

هة •  تعلمّ التقّنيّات المختلفة التّي تثير استجابة الاسترخاء، كالترّكيز على التنّفّس، والصّور الموجَّ

 ادة تأطير الأفكار السّلبيةّ بغية التصّدّي، بفعاليةّ أكبر، لوضع صعبإستخدام إعادة البناء الإدراكيّ، وهو وسيلة تساعد على إع •

 تربية النّفس بتخصيص الوقت للتوّاصل الإجتماعيّ، والاسترخاء، والاتصّال بالآخرين، ومواصلة القيام بأنشطة تضيف الفرح إلى حياتك •
 

 ألإكئتاب
عر ألإكتئاب حالة يشعر فيها الشّخص بالإحباط، والحزن، واليأس، وعدم الحماس، وعدم الاهتمام بالحياة، بشكل عام. عندما تستمرّ هذه المشا     

ء الوقت مع لفترة قصيرة، قد تشكّل حالة من "الكآبة". وعندما تستمرّ لأكثر من أسبوعيْن، وتتداخل في الأنشطة اليوميّة، كرعاية الأسرة، أو قضا
 أصدقاء، أو الذّهاب إلى العمل أو المدرسة، فتدلّ على نوبة اكتئاب، على الأرجح.

(، أنّ واحدًا CDC) يشكّل الإكتئاب أكثر اضطّرابات المزاج شيوعًا. وتشير تقديرات مراكز مكافحة الأمراض والوقاية منها في الولايات المتحّدة     
فيد عن مستوى معيّن من الاكتئاب. لحسن الحظّ أنّ معالجة الاكتئاب ممكنة. ويساعد مزيج من العلاج والدّواء المضاد بالغين، ي 10تقريباً من بين كلّ 

 للاكتئاب على ضمان التعّافي.
 قد يعاني المصابون بالاكتئاب من العلامات والعوارض التاّلية:     

 ر، وتقريبًا كلّ يومألمزاج الحزين، أو الحالة المزاجيّة المتدهورة معظم النّها •

 تضاؤل الاهتمام الملحوظ، أو اللّذة، ببعض الأنشطة اليوميّة، أو بكلّها، معظم النّهار، وتقريبًا كلّ يوم •

 خسارة الوزن بشكل كبير، أو زيادتها، من دون اتبّاع حمية غذائيّة، أو انخفاض/زيادة الشّهيةّ، تقريبًا كلّ يوم •

 م كثيرًاعدم القدرة على النّوم، أو النّو •
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 ألتعّب، أو فقدان الطّاقة، تقريباً كلّ يوم •

 مشاعر انعدام القيمة، أو احساس مفرط، أو غير ملائم بالذنّب، تقريباً كلّ يوم •

 تدنّي القدرة على التفّكير، أو الترّكيز •

بالانتحار من دون مخطّط معيّن، أو بمحاولة الانتحار، أو مخطّط معيّن للقيام تكرار التفّكير بالموت، )ليس الخوف من الموت فحسب(، أو  •
 بالانتحار

 
 ألإكتئاب والمرض المزمن

ألإكتئاب عبارة عن أحد أكثر مضاعفات الأمراض المزمنة شيوعًا. فحتىّ الشّخص الّذي ينجح في إدارة مرضه المزمن، يبقى عرضة لخطر      
 الإصابة بالاكتئاب.

% من المصابين بمرض نادر، 75، بحثاً يشير إلى أنّ نسبة  The Rare Disease Impact Reportنشر تقرير تأثير الأمراض الناّدرة     
 % من مقدّمي الرّعاية للمصابين بأمراض نادرة، بلّغوا أيضًا عن مشاعر الاكتئاب.72أفادوا بأنّ مرضهم هو سبب اكتئابهم. والمثير للإهتمام أنّ نسبة 

من الطّبيعيّ أن تؤدّيَ مواجهة مرض مزمن إلى مشاعر حيرة، وحزن، وأسى، وغضب، وخوف. وعندما تستمرّ هذه المشاعر، وتعرقل نوعيّة      
 -جاهيْنذي اتّ  الحياة، والعمل اليوميّ، قد يكون الاكتئاب هو المذنب. الأمراض المزمنة والاكتئاب مرتبطان ببعضهما أحيانًا، ويمكن التفّكير في طريق

ض، قد يسببّ التشّخيص بمرض مزمن الاكتئاب، وقد يتفاقم المرض عندما تزداد مشاعر الاكتئاب. يرتفع خطر الإصابة بالاكتئاب حسب خطورة المر
 وما يسبّبه من تعطيل للحياة. 

وليس عوارض المرض المزمن فحسب.  –ا عندما تتزامن عوارض الاكتئاب مع وجود أخرى متعلّقة بمرض مزمن، من الضّروريّ معالجة كليْهم     
 ويشبه العلاج ذلك الموصى به للأشخاص المصابين بالاكتئاب.

 
 ألقلق
و التعّايش مع يشعر معظم النّاس بالاكتئاب، أو القلق، أحياناً. ويمكن أن تؤدّيَ خسارة أحد الأحبّاء، أو التسّريح من عمل ما، أو تجربة الطّلاق، أ        

طيلة الحياة، وأوضاع صعبة أخرى، إلى شعور الفرد بالحزن، أو الوحدة، أو الخوف، أو العصبيّة، أو القلق. تشكّل هذه المشاعر ردّات مشاكل صحيةّ 
ل ح، ما يجعفعل طبيعيّة على عوامل التوترّ الحياتيّة. مع ذلك، يواجه بعض الأشخاص هذه المشاعر يوميًّا، أو تقريباً يوميًّا، من دون أي سبب واض

 الاستمرار صعباً مع سير حياة طبيعيّ. قد يعاني هؤلاء اضطّراب القلق، أو الاكتئاب، أو كليْهما.
ليّة، ومشاكل يختلف اضطّراب الاكتئاب والقلق، لكنّ المكتئبين يختبرون أحيانًا أعراضًا شبيهة بتلك المرتبطة باضطّراب القلق، كالعصبيّة، والانفعا     

 افق كلّ اضطّراب أسبابه الخاصّة، وعوارض عاطفيةّ وسلوكيةّ معينّة.النّوم والترّكيز. تر
صين بالاكتئاب،       ليس من غير الشّائع أن يعانيَ شخص مصاب باضطّراب القلق، من اكتئاب، أو العكس. فتقريباً، نصف المشخَّ
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 أيضًا باضطّراب القلق. وتتمثلّ الأخبار الجيّدة في أنّ هذيْن الاضطّرابيْن قابليْن للعلاج، سواء فرديًّا، وسويًّا. يشُخّصون 

% من مرضى "فون هيبل لينداو"، يعانون من قلق 23(، أنّ نسبة vhl.org/MyVHL، دراسة التاّريخ الطّبيعيّ للمريض، )MyVHLحدّدت      
( تشخيصًا شائعاً للصحّة العقليةّ، في أوساط المصابين PTSD% من قلق بسيط. يشكّل اضطّراب الكرب التاّلي للصّدمة )16يعاني معتدل إلى شديد، بينما 
 بداء "فون هيبل لينداو".

يان، حتىّ عند غياب أي ( من القلق المبالغ فيه، والتشّنّج، ويتوقّعون الأسوء في الكثير من الأحGADباضطّراب القلق المعمّم )يعاني المصابون      
يبدو أنهّ بإمكان سبب واضح للقلق. فهم يستبقون وقوع الكارثة، ويتخوّفون كثيرًا بشأن المال، أو الصحّة، أو الأسرة، أو العمل، أو المشاكل الأخرى. لا 

يستحقهّ الموضوع. هم يعجزون عن الاسترخاء، وقد  المصابين باضطّراب القلق المعمّم التخلّص من مخاوفهم، حتىّ لو لاحظوا بأنّ قلقهم أكثر حدّة ممّا
 يروّعون فجأة، و/أو يجدون صعوبة في الترّكيز. وغالباً ما يواجهون مشاكل في الغطّ في النّوم، وفي الاستغراق فيه.

 6.8اشهر على الأقلّ. تعاني نسبة  6يشُخّص المرء باضطّراب القلق المعمّم عندما يقلق بإفراط بشأن مجموعة من المشاكل اليوميّة، على مدى      
% من سكّان الولايات المتحّدة، في أي عام كان. ويتطوّر الاضطّراب تدريجيًّا، وقد يبدأ في أي 3.1مليون شخص بالغ من اضطّراب القلق المعمّم، أو 

 سنّ، وإن تراوحت السّنوات الأشدّ خطورة بين الطّفولة ومنتصف العمر.
 يةّ الّتي غالباً ما ترافق القلق فتشمل:أمّا العوارض الجسد     

 ألصّداع •

 تشنّج العضلات •

 آلام العضلات •

 صعوبة البلع •

 ألإرتجاف •

 ألنّفضان/ألإرتعاش •

 ألإنفعال •

 ألتعّرّق •

 ألغثيان •

 ألدّوار •

 ألتبّوّل المتكرّر •

 ألشّعور بانقطاع النّفس/أللّهاث •

 ألهباّب السّاخنة •
 

 الإكتئاب والقلق معالجة
(، بغضّ النّظر عن نوع تخصّصهم، وفي أثناء كلّ CCCيقيمّ جميع المتخصّصين في مركز داء "فون هيبل لينداو" للرّعاية السّريريّة )يتعيّن أن      

 موعد، الصحّة العاطفيّة لكلّ مريض، ورفاهه.
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 تحديد ما إذا كان طلب مساعدة متخصّصة ضروريًّا أم لا

في الحصول على  يتعيّن على كلّ فرد قد يشعر بتحدّيات في التعّامل مع التوترّ الحياتيّ، بشكل عام، و/أو المتعلقّ بداء "فون هيبل لينداو"، أن يفكّر     
 عوامل التوترّ، والكرب.الدّعم النّفسيّ. يتيح هذا الفرصة للنّاس بلقاء شخص، يتثبتّ من مخاوفه، ويؤمّن لهم الأدوات التّي تمكّنهم من إدارة 

 ا؟ثمّة أوقات يشعر فيها الشّخص الّذي يعاني الاكتئاب، بتحسّن من تلقاء ذاته، ولكن كيف يقرّر إن كان التماس المساعدة المتخصّصة ضروريًّ      
 في ما يلي، بعض الأسئلة الّتي يتعيّن التفّكير بها، قبل فعل ذلك:

 درجة يودّون القيام بشيء ما حياله؟هل أنّ الكرب الّذي يشعرون به شديد ل .1
 هل يشعرون بأنّهم عاجزون عن حلّ المشاكل بنفسهم؟ .2
 هل أنّ حدّة الكرب الّذي يعيشون تؤثرّ سلباً على علاقاتهم، أو أنشطتهم العاديّة، أو عملهم؟ .3
 هل يفكّرون في الانتحار؟ .4
      
يستفيد من الدخول في علاقة إرشاد مع متخصّص. فالإرشاد الفرديّ الّذي يتضمّن  أي شخص يجيب ب"نعم" على إحدى هذا الأسئلة، أو أكثر، قد     

 المداواة بالتحّدّث، مفيد في حالة أي شخص يتعايش مع مرض مزمن، سواء بصورة مباشرة، أو لا.
 

 من يعالج الإكتئاب والقلق؟
حالتيْ الاكتئاب، والقلق.  ألعمّال الإجتماعيّون، واختصاصيّو علم النّفس، وممرّضو الرّعاية النّفسيّة، والأطبّاء النّفسيّون، هم مقدّمو المعالجة الأوليّة في     

ياجاته. فضلاً عن ذلك، ثمّة مجموعة كبيرة ينتهج كلّ واحد مقاربة علاجيةّ مختلفة، لذا من المهمّ أن يكتشف كلّ شخص أي نهج هو الأفضل له، لتلبيه احت
ل الدّين، ومستشارو من المتخصّصين الآخرين، الّذين قد يساعدون أيضًا، بمن فيهم مقدّم الرّعاية الأوّليةّ، أو اختصاصيّ الطبّ الدّاخليّ، وأعضاء من رجا

 الإرشاد المدرسيّ.
 

 ألخيارات العلاجيّة
العلاجيةّ الخاصّة بالاكتئاب والقلق، لكنّها تقُسَم، عادة، إلى ثلاث فئات: ألأدوية المضادّة للإكتئاب، )المستخدمة  ثمّة مجموعة كبيرة من الخيارات     

 أيضًا في حالات القلق( وحدها، أو الإرشاد وحده، أو مزيج من الأدوية والإرشاد.
، s)’(TCAمضادّات الإكتئاب ثلاثيةّ الحلقات م إلى فئتيْن أساسيتّيْن: تسُتخَدم تتوافر تشكيلة من الأدوية المضادّة للإكتئاب، لكنّها تقُسَ  ألأدوية:     
في الكثير من الأحيان لمعالجة القلق. وتعمل الأدوية المدرجة ضمن هذه الفئة، بشكل مختلف،  (SSRIs) المثبّطات الإنتقائيّة لإعادة التقاط السّيروتونينو

تلفة. لسوء الحظّ، ما من طريقة معيّنة لمعرفة فعاليّة أي من هذه الأدوية، بشكل مسبق. وقد يضطرّ الشّخص إلى على الدّماغ، وتحمل تأثيرات جانبيّة مخ
 تجربة بعض الأدوية، قبل اكتشاف فعاليّة دواء منها. لا نعني بذلك أنّ 
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المهمّ أن يعمل الطّبيب، جنباً إلى جنب مع المريض، كي يتمكّن من تحديد العقار الملائم وصف الأدوية هو مجرّد تخمين يعتمد على بعض المعرفة. من 

 للحالة.
ثمّة الكثير من النُّهج المتعلّقة بالإرشاد والمعالجة، لذا من المهمّ تحديد ماهيةّ النَّهج الّذي تبحث عنه. وتتمثلّ فئتا الإرشاد  :عالجةألإرشاد أو الم     

بالنظّر إلى السّلوك  . وترتكز المعالجة المعرفيّة السّلوكيّة أكثر على الحاضر،والمعالجة النّفسيةّ بالاستبصار، المعالجة المعرفيةّ السّلوكيةّالأساسيتّان في 
عالجة النّفسيةّ بالاستبصار، الحاضر، وعمليّات التفّكير، وكيفيّة تغيير السّلوك، وطريقة التفّكير، اللّتيْن ربّما تساهمان في مشاعر الاكتئاب، والقلق. أمّا الم

 افعه اللاوّاعية، وزيادة الاستبصار في السّبب الجذريّ للمشكلة. فهي عمليةّ طويلة. وترتكز على مساعدة المريض على اكتساب المزيد من الفهم المتعلقّ بدو
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 4ألقسم 

 

 "فون هيبل لينداو" داء مناقشة
داء "فون هيبل لينداو"أفراد الأسرة و  

 
يؤثرّ اضطّراب ، يمكن أن من عائلة إلى أخرىوينتقل  توارث،م الحمض النوويّ . وبما أنّ في نواح  مهمّة سرعلى الأ جينيةّرابات الضطّ لإر اتؤثّ  قد     

أنّ ى لو حتّ  ،معرّضون أيضًا للخطرأقارب دم آخرين  أنّ يشير هذا إلى  ،حد أفراد الأسرةجينيّ لأشخيص ت وبمجرّد. جينيّ على أفراد عائلات كثيرين
ة واعتبارات إنجابيّ  ،ةيات عاطفيّ تحدّ بأيضًا  جينيّةرابات الضطّ لإا رتبط. تواضحةية مشاكل صحّ  لا يبدون أي أو لا تظهر عليهم حاليًّا، العوارض

 "فون هيبل لينداو". داءنيّ، للكشف عن  بشأن قرار إخضاع طفل لاختبار جي تقلقو ،ون الحالةمن أن يرث الأطفال الإضافيّ  سرالأ نخوّفت ة. قدخاصّ 
أفراد أحياناً يشعر . جميعال على شخيص الجينيّ التّ وتأثير  هذه الأخيرة،مراعاة وحدة  من المهمّ ، ر على أفراد الأسرةتؤثّ  ةالمعلومات الجينيّ  أنّ بما       

، لينداو""فون هيبل لتعامل مع مظاهر لون ضطرّ م لهم ءالأن أحبّ  ،نببالذّ  ه،ليسوا مصابين بي الوبالتّ ، "فون هيبل لينداو"  طفرة حملون ذين لا يالأسرة الّ 
 .من أولادهممصابين لل ،هتماملإالمزيد من الوقت واخصيص يحتاجون إلى ت أهلهم لأنّ  ،بالإهمال ،المصابينالأطفال  إخوة/أخوات قد يشعرو. على عكسهم

اوقيت تّ ال يعُتبر      "فون هيبل  داء معلومات حولبالغين بأفراد أسرة  عند تزويدختلف بشكل كبير بين الأفراد. وقد ي، المناسب لهذه المحادثة شخصيّ جدًّ
لتوّاصل معه، وطرح ل ،لاعواسع الاطّ  ،طرفاً ثالثاًسيمنحهم هذا  تفاصيل الإتصّال به.والمستشار الجينيّ الخاصّ بك، ، قد ترغب في إعطائهم اسم لينداو"

 .مراهقينإلى "فون هيبل لينداو"  داءب  متعلّقة معلومات لإيصا في ،بشكل خاصّ و ،أيضًايفيد ذلك . قد الأسئلة الّتي قد لا يرغبون في طرحها عليك

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 ألتوّاصل

لجينيّة بشكل واضح وصريح. فالحديث عن الحالات ا عن أهلهم تكلّمالأطفال والمراهقين يرغبون في أن ي ظهر الأبحاث أنّ تُ 

إذ يسمح  .على أجوبة مفيدة جدًّا، ودقيقةالحصول وذويهم،   ىطرح الأسئلة علولاد بللأ يعني السّماح "فون هيبل لينداو" داء

 . "فون هيبل لينداو"  داء معتعاملهم الشّخصيّ في   قدوة يحُتذى بها،ك أن يستعينوا بذويهم،أيضًا  وضوحال

 مع أولادهم ثحدّ التّ  هلعلى الأ ، يصعبرابطالتّ  عزّزوي ،ماسك الأسريّ التّ  زيد منة قد يجينيّ الكشف عن حالة  في حين أنّ 

 قد لا يجدون طريقة لطرح الموضوع. أو  ،أو الخوف ،نبقد يشعرون بالذّ ف. "فون هيبل لينداو" داءمثل  مسألة،عن 
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"فون هيبل لينداو" داء عن ولاددث مع الأحّ لتّ أ  
  

 مسألة مع الأطفال، يبقى الحديث عن الموضوع نأحد الوالديْ  و/أو أحد الإخوة/الأخوات،، أو "فون هيبل لينداو" ن إصابة الولد بداءظر عالنّ  بغضّ      
ه لا يتعيّن إثارة معلومات يشعر الكثيرون أنّ إذ  مع ولدهم."فون هيبل لينداو"  عن داء ثحدّ التّ  عنن أحد الوالديْ  وتتعدّد الأسباب التّي تمنعة. صعبة وعاطفيّ 
أحد  من"فون هيبل لينداو"   ةجينكنقل طفرة ، عن السّيطرة تخرج الكثير من الأمور. عجزهم أمام الوضعبأو  ،نببالذّ  وقد يحسّ بعضهم. مماثلة، لحمايته

دة، جيّ  مواجهةمهارات  باستخدامفي العلاقات،  ألحرص على التوّاجد الفعاّل .بهام حكّ ي يمكن التّ تركيز على الأشياء الّ التّ  إلى طفله، لكنّ المهمّ هون الوالديْ 
إلى  حول التعّامل مع "فون هيبل لينداو"، بتوفيرهم القدوة الحسنة: إذ يميل الأولاد ادروسً  قيّمة، وإعطائهم مهاراتعلى الأطفال ربية . تلاعتناء بالنّفسوا

 .في حياتهمالموجودين  ،ينالمهمّ  رّاشدينات السلوكيّ ب الإقتداء
إذ لن يساعد بنفسه.  المرءعتنِ إن لم ي شكل فعليّ،ب ،ناء بالآخرينالاعت يستحيل إنّماوقت لنفسه، التخصيص  عندنب في حين قد يشعر المرء بالذّ      
 .ةاتيّ عاية الذّ الرّ  ةأيضًا في تعليم الأطفال أهميّ  هميسالا بل س، فحسب القيام بدور الأهل بشكل أفضلعلى  ،تهوصحّ  ،ركيز على احتياجات الفردالتّ 

أكبر من المنفعة الأسرار  معرفة أنّ الضّرر الّذي يسببّه كتم يتعيّن إنّما، لينداو"عن حسن نيّة"فون هيبل  داء عن ولدهإخبار ب شخص ما قد لا يرغب     
. يبدأ الأطفال في فهم العالم هاحمايتمن بدلاً  وفي نهاية المطاف، يقوّض العلاقة الأسريةّ، ،والخيانة ،العزلةالشّعور بإلى  التّي يحملها، ويمكن أن يؤدّيَ 

سوف بطريقة أخرى، وائهم. أحبّ أحد ة أو صحّ  ،تهمإلى معرفة الحقيقة بشأن صحّ  هم يحتاجونو. لذا فمصارحتهم مهمّةمبكرة جدًا.  من حولهم في سنّ 
 .الأسوأفكّرون بي

؟ولدك إلىدث حّ نت للتّ مستعدّ أأ  
فهم المخوّلون أخذ ؛ كثر من غيرهمأ ولادهمأ هلالأيعرف . حول كيفيةّ إجراء هذا الحديث، أو توقيت إجرائه ،خاطئ آخر أوصائب،  ما من توقيت     

    "فون هيبل لينداو". القرار بشأن السنّ المناسبة التّي يتعيّن فيها إطلاع ولدهم على
 نتظرْ إ. عن الموضوع ثحدّ للتّ بعد ، قد لا يكون مستعدًا منذ فترة قصيرة جدًّا "فون هيبل لينداو" داءب في حال جرى تشخيص إصابة أحد الأشخاص     

 مجد  وهادف. صبح التحّدّث إليهقبل أن ي ،مماثل خبرعامل مع لتّ الوقت للى بعض إ أوّلاً  المرءيحتاج إذ  ة.ليّ دمة الأوّ الجميع الصّ  ىتخطّ ي إذن أن
 لشّروعل فهو جاهز، وتقديم الشّرح له ولد،إخبار ال ائدةفقرار ب؟ إذا كان المرء قادرًا على الإهل من الممكن شرح سبب استفادة الولد من مصارحته     
 .ه المحادثةهذفي 
 ،المشكلة بالكلمات ومحاولة حلّ  من هنا، لا يكفي التحّدّث إليه،ع إليه. من يستمفل إلى يحتاج الطّ  ؟للولد ةمساحة عاطفيّ  تأمينهل من الممكن      
 ن.رفيْ الحديث بين الطّ  ومن المهمّ إجراء . طميناتوالتّ 
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لمناصرة الذاّتيّةأ  

أن تساعد  ي المناصرة الذّاتيّة، تعنأحياناًويحتاجه.  ،ويشعر به ،ر فيهما يفكّ  ص يسمح بأن يعرف الآخرون باحترام،خشهو  لاالفعّ الذّتيّ  ناصرمأل     
تدلّ مناصرتك . تكون بأمسّ الحاجة إليهاعندما مساعدة الآخرين لك،  أن تلتمستعني  ،أخرىأوقات ، وفي إليكالآخرين على فهم ما هو مهم بالنسبة 

امتلاك  لكنّ الخطوة الأولى المهمّة للوصول إلى الهدف المنشود، تتمثلّ في، نجح الأمور دائمًات. قد لا كواحتياجات ،كرغبات تمامًا فهمعلى أنّك ت الذاّتيةّ
 .احتياجات أيّ  عنتبّليغ لل ،قةالمهارات والثّ 

اءث مع الأطبّ حدّ لتّ انصائح   

أن في  رغبتهعن  أن يفصح المريض مكنة. ي  الطبيّ  اتمعاينأثناء الفي  تهميّ استقلال بشأن ذويهمث إلى حدّ . قد يرغب المرضى في التّ إستلمْ زمام الأمور
المرضى  تعيّن أن يلتمسة. يخاذ القرارات الصحيّ والمساعدة في اتّ  ،بيبالطّ الأسئلة التّي يطرحها  نالإجابة عفي و ،ةفي المواعيد الطبيّ  ينخرط أكثر

 من خلال تمضية الوقت مع الطّبيب على انفراد. ،ةيّ ستقلالبا صرّف المرءيمكن أن يتو. المساعدة عند احتياجهم إليها
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يتولّى ريقة طفي  رْ شيء بمفرده. فكّ  عليه القيام بكلّ  أنّ هذا لا يعني  أمر مهمّ، ةالمريض في رعايته الطبيّ   بدء انخراط. في حين أنّ عمدّ العلى  حصلْ إ     
 ،المواعيد أثناء فيمستمع آخر ب تحظىمن المفيد أن ف. ، واطّلاعهماعايةمي الرّ ومقدّ  المحافظة على انخراط والديْه،مع  ،للمريض زمام المبادرةبها 

  لم تفهمها بشكل كامل.ربّما شياء أوشرح  ،حديثر الفي تذكّ  يساعدك
أي تتبّع . ، عند الحاجة إليهالةء بالمعلومات الكاملة والمفصّ امن أجل تزويد الأطبّ ، ةرة طبيّ المريض بمفكّ  يتعيّن أن يحتفظ. ةرة طبيّ حتفظ بمفكّ إ     

ء عن االأطبّ  سألِ إ. المراقبةو ،جميع المواعيد القادمةيضمّ  ازمنيًّ  الي، وجدولاً في الموعد التّ  وأسئلة تودّ طرحها على طبيبك، شعر بهاة تطبيّ  عوارض
 .ةالصحيّ  دارة الشّؤونلإ مناسبة،ة أداة مفيدة والطبيّ   المفكّرةمن أنّ  كي تتأكّد ها،تي يحتاجونالمعلومات الّ 

قيل لهم، ممّا  فحسب، ن أو ثلاثةشيئيْ يتذكّر معظمهم ة له. عاية الصحيّ الرّ  اختصاصيّي يساعد امتلاك مفكّرة طبيّة، إذ تذكّر الأخيرة المريض بنصائح     
 .المراد تذكّرهاالمعلومات  فيكتب ،ة معهالطبيّ  رةمفكّ المريض ال تعيّن أن يحملالمعلومات. يدوّنوا ما لم ي
ففي بعض الأحيان، أو ما يريد معالجته.  باله،شغل ه بما يءاأطبّ المريض خبر أن يُ  تعيّن. يأولويةّاحتياجاتهم  أنّ  رْ . تذكّ بالمريضالأمر برمّته ق يتعلّ      
المساعدة في إعادة توجيه  ستطيع المرء. يأخبرْهم بذلك. يهعل المريض لم يوافق، حتى لو أمر يعتقدون بأنهّ مهمّ ة على عاية الصحيّ الرّ  اختصاصيّوز كّ ير
 ه فعلاً.وما يحتاج، لحياتهمشهد الكامل رؤية ال، بطريقة تمكّنهم من ائهأطبّ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

ة:عاية الصحيّ رّ كيف تكون مناصرًا لل  
 

.الاحتياجات والمشاعر ألتعّبير عن  

.تالمعلوما وضوححتى  ،في طرحها ارستمرالاو ،طرح الأسئلة  

المساعدة عند الحاجة إلتماس  

لتكون مناصرًا. أفضل طريقة هو "فون هيبل لينداو" داء ألتثّقّف حول. كتساب الخبرةإ  

لنمط حياة صحّي.عتماد خيارات ا حاولْ   
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 GLAD"أعطِ، واستمعْ، واسألْ، وقرّرْ، وافعلْ"  نهجألتوّاصل الطبيّ: 

 من المفترض بما كان قمْ لم ت نا. إقً صاد نْ دة. كُ ة جيّ للبقاء بصحّ  فعلتوما  ،ما تشعر به تشرح معلومات أعطِ 
حول إلى طبيبك، أيضًا معلومات قدّم طبيبك.  ، أخبرْ قوم بهلم يكن من المفترض أن تبما  قمتأو  القيام به،

 يّة.والمستقبل حاليّة،ال –وما هي مخاوفك ، على حياتك"فون هيبل لينداو"  داءة تأثير كيفيّ 

 أعطِ 

داء "فون  منهم عن قدر المستطاعم وتعلّ  ،عاية الصحيةالرّ  وممقدّ إلى ما يقوله بعناية  ستمعْ إم. وتعلّ  معْ تسإ

 .دةة جيّ لتكون بصحّ  تستطيع فعلخوما هيبل لينداو"، 
 إستمعْ 

م منه واطلبْ بذلك، هم أخبرْ  ،قال لكما يُ وإذا لم تفهم . على أطباّئك تكصحّ ب تتعلّقأسئلة  ما لديك من إطرحْ   
 . يشُكّلمطبوعةمعلومات نسخة و الحصول على أ ،بتيّ بطريقة مختلفة. يمكنك أيضًا طلب كُ  إعادة شرحه

ا للحصول على شرح أي معلومات تريد مصدرًا(، vhl.org)حاد "فون هيبل لينداو" اتّ  موقع  .مهمًّ

 إسألْ 

في  عاّلف دور تأديةد من ة. تأكّ زيارة رعاية صحيّ  به بعد كلّ  عليك القيام بهقرارات بشأن ما الخاذ اتّ يتعيّن 

 .ةعايالرّ  أن توافق على خطةّ عامًا،  18ه عليك أنت، وابتداء من سنّ خاذ القرار، نظرًا لأنّ اتّ 
 قرّرْ 

 إفعلْ  !ةباع الخطّ اتّ مْ بدورك المتعلقّ بق

  GLADD. نهج5ألجدول          

 ةخصيّ والشّ  ةجتماعيّ لإا لحياةأ
 عن حدّثوالتّ  الدّراسة، ، وزملاءالأصدقاء على الانفتاح ويفيد. بالانتماء الإحساس على تأثيرًا إيجابيًّا ،عمدو متينة، أصدقاء شبكة امتلاك قد يشكّل     
 ما فهم على ساعد المريض الأصدقاء، يذات الصّلة أسئلتهم نع والإجابة ،"فون هيبل لينداو" داءب المتعلّقة المعلومات تهممشارك خلال منف. الحالة
 ،بشكل أكبر هيبل لينداو""فون  اءد الزّملاء فهم كلّما. الطبيةّ أسباب كثرة الزّيارات أيضًا توضّح أن يمكن. قيودلماذا قد تفُرض بعض الو ،معه مليتعا

 .أكثر بقبوله اجتماعيًّا عورالشّ  على المريض يساعد قد ام تفهّمهم للحالة، ةاحتماليّ  زادت
إذ قد يقدّم آخرون من ذوي التشّخيص نفسه، . حاد "فون هيبل لينداو"اتّ  مثل، المناصرة مجموعات خلال من ولئك أيضًا، دعمًاأ المصابون يجد قد     

 مشاركة اختاروا سواء ،بالجميع ونرحّب. عن كيفيةّ معالجة التحّدّيات المفروضة جراء الإصابة بداء "فون هيبل لينداو"، أو التعّامل معه نظرة قيّمة
 .الآخرون يقوله ما إلى الاستماعب اكتفوا أو ،وتجربتهم ،تهمقصّ 
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 "فون هيبل لينداو" داء عنيةّ التحّدّث كيف
عن "فون هيبل لينداو"،  التحدّث بين بحريةّ الاختيار إذ يتمتعّ الفرد. شخصيًّا في حياة فرد ما، أمرًا آخرين مع أشخاص تشخيص مشاركة قرار عتبري       

يشعر أولئك  ما وغالباً. ذلك على علاقاتهم تأثير لزملائهم، ويضطّربون لجهة سيقولونه ما يساور بعضهم الشكّ في. ذلك إن لم يردِ فعل بأس لاو أم عدمه؛
 البعض يفُضّل. الآخرين مع المعلومات مشاركة كيفيةّ في الفرد يتحكّم. وضعهم، مفيد فعلاً  يدركون أشخاص وجود أنّ  أصدقائهم، إلى يتحدّثون الّذين

"فون هيبل  شرح التّي تساعد في النصّائح بعض في ما يلي ومهما كان النهّج المُعتمَد،. والمرح المزاح آخرون إلى يلجأ بينما الحديث المباشر والصّريح،
 :الأصدقاء مع المحادثة لينداو"، وبدء

 مكنإذ يُ  واحدة؛ دفعة شيء كلّ  لشرح ما من حاجة. البداية في الأقلّ  على ،عباراتك الخاصّة، وتحدّث عمّا هو أساسيّ  ستخدمإ. بساطةحافظ على ال     
 الحصول على تفاصيل أدقّ.أن يطرح الأشخاص الأسئلة، في حال أرادوا 

"فون  بداء أيضًا بينالمصا، الآخرين الأسرة أفراد أحد إلى هل، أوالأ إلى المرء ثيتحدّ  أن المفيد من يكون قد. المساعدة الأسرة أن يقدّم أفراد يمكن     
. قولهل طونيخطّ  ما مع رتاحلي ،معهم المحادثة علىأن يتدرّب  ومن الممكن. شخيصالتّ  لى نتيجةع طلاعهمإ بشأن عند شعوره بالقلق ،هيبل لينداو"

  ."فون هيبل لينداو" أصدقائه بشأن داء مع تحدّثقد  أحدهم إذ من المحتمل أن يكون ،نّصح منهمال تطلب أن أيضًا بإمكانك
 .كبيرةتشكّل مفاجأة  لنوعلى الأرجح، تتغيّر.  لن الأخيرة لكنّ  العلاقات، من شأنه تغيير أنّ  المرء ليتخيّ  وقد ،توترّبالالناس  إخبار تسبّبي قد. تقلقْ  لا     
  .شيئاً ما يحدث أنّ  ،راسةالدّ  وزملاء ،الأصدقاء يلاحظ قدإذ 
 يريدونوسوف . "فون هيبل لينداو" داءب علمهم بعد ،قوله أو، فعله يتعيّن ما معرفةصعوبة في  الأصدقاء واجهي قد. صدقاءإسمحْ أن يساعدك الأ      

 ةالمنزليّ  الواجبات إحضار قد تشمل المساعدة. سيريح الجميع وإعلامهم بما يمكن أن يساعد فعلاً،. ذلكإلى بيل السّ  هم يجهلونلكنّ  ، على الأرجح،المساعدة
  ث.حدّ التّ  أراد ، في حالواجدالتّ  دمجرّ  أو منزله، في زيارته أو ة،الطبيّ  مواعيدالبسبب  ،ةالمدرسيّ  الأعمال تعويض ما فاته من ومساعدته على ،للمريض

 الوقت بعض يفُضّل الانتظار ماأو ربّ   ؛اكتشافه فور ،"فون هيبل لينداو" داءعلى  بينالمقرّ ه أصدقائ طلاعإب المريض غبير ماربّ . مريح هو ما إفعلْ      
 ،ة الشّخصحيا في يملمّين بما يجرال الأصدقاء دعم على الحصول اجدًّ  فيدي قد. ما يرُيحك علْ إف ؛فالخيار له. التحّدّث بالأمر بتاتاً وقد يرفض .أن يفعلقبل 
 فعلاً التكلمّ بالأمر.إن أراد  هذا ومتى، يخبر، من ريقرّ  ذيالّ  هو المريض لكنّ 
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 5ألقسم 
 

 أبحاث "فون هيبل لينداو"
 "فون هيبل لينداو"جينة بمجرّد اعتبارها فضولاً طبيًّا غامضًا فحسب، تصبح يسعى اتحّاد فون هيبل لينداو إلى تشجيع أبحاث السرطان ودعمها.      

ترتبط الخليّة، وبمسار أيض  هذهالجينة الكابتة للورم  . تتحكّمالسرطانلمرض  شاف   عندما يتعلقّ الأمر باكتشاف علاج ،إحدى أهمّ الجينات للدّراسة

. يُعتبر سرطان الخلايا الكلويّة الصّافيحالات % عن 90مسؤولة عن "فون هيبل لينداو"، على سبيل المثال، . فجينة المتفرّقبأشكال أخرى من السرطان 

ا في العالم، و % من هذه الحالات هي سرطانات الخلايا الكلويةّ الصّافي. وفي حين تشير التقّديرات إلى أن 75سرطان الكلى أحد أسرع السرطانات نموًّ

 شخص سنويًّا. 60.000يظهر سرطان الكلى عند ألف شخص في الولايات المتحّدة مصاب بداء "فون هيبل لينداو"، من المتوقّع أن  36.000من  1
يتوصّل الباحثون إلى % من أورام القواتم كلّها. و35-20داء "فون هيبل لينداو" أيضًا أحد الأسباب الجينيّة الأربع الكبرى لورم القواتم، بنسبة  يعُتبر     

الدّراسات حول "فون  تفاديه، بفضللفة إلى أفكار فهم المسار الجينيّ بشكل أفضل بكثير، وسلسلة الأحداث التّي يمكن أن تؤدّيَ إلى ورم قواتم، بالإضا
 .هيبل لينداو"، وأسباب أورام القواتم الأخرى

"فون هيبل  طفرةمن الأبحاث وهما: علوم أساسيةّ لفهم كيفيّة تسبّب  ننوعيْ  وللعثور على علاج شاف  لداء "فون هيبل لينداو"، تبرز الحاجة إلى     
 في عضو معيّن، بالتحّديد، وأبحاث سريريّة لتعلمّ ما هي الأدوية، والجراحات، والتدّخّلات في نمط الحياة الّتي تمنع تشكّل الورم، أو ورملينداو" بتشكّل 

 تبطئه، أو حتىّ تعكس نموّ ورم ما.

(، vhl.org/donateالهبات الماليةّ على الموقع )أن تكون جزءًا في الجهود المتعلّقة بنوعيْ الأبحاث. ولدعم الأبحاث، تبرز الحاجة إلى من المهمّ      

على:  ومشاركتك في الأبحاث السريريةّ مطلوبة. يتضمّن موقع اتحّاد "فون هيبل لينداو" الإلكترونيّ لائحة بالتجّارب السريريةّ الجارية كافة

(trials-vhl.org/clinical.) 

، عبارة عن سجلّ إلكترونيّ للمرضى، مفتوح لجميع المصابين بداء "فون هيبل لينداو"، للمريض: دراسة التاّريخ الطّبيعيّ MyVHLفقاعدة البيانات      

دَّ الصّنيع إلى المجتمع بمساهمتك في الجهود البحثيةّ للمزيد من المعرفة حول "فون هيبل لينداو"، ولتطوير علاجات رُ الداء.  عوارضأو من تظهر لديهم 

 .vhl.org/MyVHL، يرُجى زيارة الموقع MyVHLافي. لتعرف المزيد حول محسّنة، وللعثور على العلاج الشّ 

 

 علم الجينات وداء "فون هيبل لينداو"
 

كلّها مكتوبة في حمضه والوراثة. فخصائص الفرد  للحياة قاعدة الكيميائيةّ الحيويةّالعبارة عن  ريبونوكلييك( الديوكسي ألحمض النّوويّ )حَمْضُ      
منها من الأم،  23كروموسومًا،  46. ففي الأجناس البشريّة، نجد الصّبغيّات/الكروموسوماتفي تركيبات مجهريةّ تسُمّى  الحمض النّوويّ يتجمّع النّوويّ. 

 )نسختيْن من ، اثنيْن منها لكلّ شخص22إلى  1صبغيةّ، مرقّمة من  22من الأب. ثمّة  23و
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زوجًا  XY عادة زوجًا أنثويًّا، و XX. يعُتبر الكروموسومات الجنسيّة 23، إلخ(. يمثلّ زوج كروموسوم 2، ونسختيْن من الكروموسوم 1الكروموسوم  
واحدة موروثة من كلّ من  –كلّ كروموسوم جينات تحتوي على المعلومات المحدّدة الضّروريةّ لإنتاج البروتينات. لكلّ جينة نسختان  على. ووريًّاذك

 الأبويْن.
الحامض ) الحمض النّوويّ الرّيبيّ يتحوّل فيها الحمض النّوويّ إلى ، وهي العمليّة التّي نتساخالاالجينات الترّكيبة للبروتين. والخطوة الأولى هي  رمّزت     

، يكون المنتج البروتيني "فون هيبل لينداو"(. يترجم الحمض النوويّ الرّيبيّ الحمض النّوويّ ليشكّل البروتين المرمّز جينيًّا. وفي حالة جينة الرّيبونيوكلييك
 .lPvhأو ، بروتين فون هيبل لينداوهو 
 

 
 جينة )فون هيبل لينداو(

كروموسوم للالذّراع القصير ، بالقرب من رأس 3p25-p26في منطقة  "هيبل لينداوفون  " تتموضع جينة فون هيبل لينداو:موضع جينة . 17ألصّورة 
3  

 ghr.nlm.nih.gov/gene/VHL#locationرسم توضيحيّ مقتبس من 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

 "فون هيبل لينداو"جينة 
 

)أنظرْ الصّورة  3p25-p26، في بعقة تسُمّى 3الذّراع القصير للكروموسوم على "فون هيبل لينداو" ، موضع جينة 1993حدّد فريق بحثيّ، عام      
في كائنات مختلفة، صغيرة كذباب الفاكهة )دروسوفيلا(، يثبت أهميةّ الجينة. وعلى الرغم من صغر "فون هيبل لينداو" فالوجود العالميّ لجينة  (.17

وتسبّب سواء في اختلال وظيفة منتج بروتين الأسيد الأمينيّ رقم ، "فون هيبل لينداو" طفرة مختلفة من 15.000حجم الجينة، فقد ورد وصف أكثر من 
 ، أو في غيابها.213
، ورم ومن أجل أن يتشكّلموجودة في كلّ شخص. وتعمل طبيعيًّا كجينة كابتة للورم، فتكون وظيفتها منع تشكّل الأورام. "فون هيبل لينداو" جينة      

المعدّلة، من الضّروريّ إخضاع كلّ من نسختيْ "فون هيبل لينداو" وبالنسبة إلى فرد لم يرثْ جينة . "فون هيبل لينداو"نسختيْن من جينة يحتاج إلى تعطّل 
أو غير موجود، الّذي يسمح لورم بالتشكّل. قد يستغرق هذا بعض الوقت ، معطّل "فون هيبل لينداو"الجينة الطّبيعيّتيْن لبعض التغّيير، ما يؤدّي إلى بروتين 

إذ يتطلّب الأمر توجيه "إصابات" ضارّة متعدّدة إلى الجينات في الخليّة ليتمكّن ورم من التشكّل. يشرح هذا لماذا تظهر الأورام في أوساط عامة الناس، 
بين عامة  المصحوب بالأعراضويبلغ متوسّط العمر الّذي يبدأ فيه ظهور سرطان الكلى في أوساط عامة الشعب، في عضو واحد، وفي سنّ متأخّرة. 

 عامًا. 62الناس، 
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"فون هيبل لينداو"، من الضّروريّ تعطيل النسّخة المتبقيّة وفي حالة أشخاص ورثوا نسخة واحدة من الجينة التّي لا تعمل بشكل جيّد، كما يحدث في      
ي أعضاء فحسب، قبل احتمال تشكّل ورم. وهذا ما يرُجّح حدوثه أكثر، ما يعني أنّه من المحتمل تشكّل الأورام، معظم الأحيان، في أعمار أصغر، وف

 (.18أكثر ممّا هي عليه في أوساط عامة الناس )أنظرْ الصّورة 
، عند معظم المصابين بالدّاء. فالطّفرة هي دائمًا نفسها عند أفراد الأسرة الواحدة. أو )طفراتها("فون هيبل لينداو"، يمكن الآن تحديد تعديلات جينة      

المؤلّفات في في المقابل، يختلف التعّديل الدّقيق في الجينة بين أسرة مصابة بداء "فون هيبل لينداو" وأخرى. وسبق أن وُصفت تعديلات فرديّة كثيرة 
 ت المعيّنة الّتي قد تكون مسؤولة عن كلّ من مظاهر الدّاء المختلفة.الباحثون ما هي التعّديلا . يدرسالطبيةّ

 

 ألتقّدّم المحرز نحو تحقيق العلاج الشّافي
 

لى تحسينات مع التقدّم المحرز في مجال الأبحاث، يتزايد الأمل في الشّفاء، أو الأقلّ التعّامل بشكل أفضل مع "فون هيبل لينداو". وتمّ التوصّل إ     
ج على صعيد البقاء في حالات سرطانيْ البروستات والثدّي من دون بلوغ الشّفاء، مع أهمّ جوانب التقدّم المحرزة في الكشف المبكر، والعلاواسعة 

 الأفضل. وعلى نحو مماثل، سبق أن اتُّخذت خطوات عظيمة في تحسين عمليّتيْ تشخيص "فون هيبل لينداو" وعلاجه.
في حال التمكّن من إبقاء أورام "فون هيبل لينداو" صغيرة، أو تقليص حجمها، تتدنّى دواء يبطئ نموّ الورم، أو يوقفه. ف يدأب العلماء للعثور على     

ى. وتؤمّن وتيرة التدخّل الجراحيّ المطلوبة في التعّامل مع الدّاء. وفي غضون ذلك، يشكّل الكشف المبكر، والعلاج المناسب، طرق الدّفاعات الفضل
 والشّراكة مع فريق رعاية صحيةّ ذي خبرة، التشّخيص الأفضل.المعرفة، 

 

 نقص الأكسجةتحفيز بروتين "فون هيبل لينداو" وعامل 
 

 

المرتبطيْن  C/B وإيلونجينمؤلفّ من بروتين "فون هيبل لينداو"، : (VBC Complex) لمنتج الجينيّ المثبط للورم في "فون هيبل لينداو"مركّب ا. 19ألصّورة 

، مجلدّ 1999أبريل/نيسان  16، في NP، وبافليتيش WG، كايلين CEقبل العلماء "ستيبينز . ومعدّل من 2a –في ظلّ ظروف طبيعيةّ بعامل تحفيز نقص الأكسجة 
 461-455، صفحة 5413، إصدار 284
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 بروتين "فون هيبل لينداو" وعامل تحفيز نقص الأكسجة  تفاعلألوحدات الفرعيةّ الخاصّة ب
 ، والمربّع الأبيض إلى تأثيرات عوامل تحفيز نقص الأكسجةيشير المربّع الرّماديّ إلى وظيفة بروتين "فون هيبل لينداو"

                                                                                                
 

، والمربعّ يشير المربّع الرّماديّ إلى وظيفة بروتين "فون هيبل لينداو"تفاعل بروتين "فون هيبل لينداو"، ووحدات عامل تحفيز نقص الأكسجة الفرعيةّ. . 20الصّورة 
عكس بالضرورة إلى تأثيرات عوامل تحفيز نقص الأكسجة. إبتكرت الصّورة "ألكسا ل. ويمر )تجربة مريض واحد(. تعود الآراء هنا إلى صاحب التأليف، ولا تالأبيض 

 السّياسات الرسميةّ، أو موقف وزارة البحريةّ، أو وزارة الدّفاع، أو حكومة الولايات المتحّدة.
 
 

 

علماء المزيد عن وظيفة بروتين "فون هيبل لينداو" في الخليةّ. فهم يتعلّمون عن "أهداف العقاقير"، أو أماكن استخدام العقار لتغيير ، كشف الشيئاً فشيئاً     
 النّتيجة.
 VBC)المنتج الجينيّ المثبط للورم في "فون هيبل لينداو" مركّب وفي تشكيل " C/Bيتجلّى دور بروتين "فون هيبل لينداو" في الارتباط بإيلونجين      

Complex)  2 – عامل تحفيز نقص الأكسجةبما في ذلك   الخليةّ،ى، تحلّلها (. يستهدف هذا المركّب بروتينات أخر20)ألصّورة ( 2ألفاa-HIF .)
ا في قدرة الجسم على التأقلم مع تغيّرات مستويات يشكّل هذا الأخير )وحدة فرعيةّ( لبروتين مركّب أكبر  تسُمّى محفّز نقص الأكسجة، الّذي يؤدّي دورًا مهمًّ

(، وإنتاج تولّد الأوعيةبجينات مختلفة مرتبطة بعملياّت متعدّدة تضمّ انقسام الخليّة، وتشكّل أوعية دمويةّ جديدة )الأكسجين. يتحكّم محفّز نقص الأكسجة 
. تجدر الإشارة إلى أنّ وظيفة الكليتيْنو الكبداء. إنّه ضابط الإريثروبروتين الأساسيّ، المسؤول عن التحكّم بإنتاج خلايا الدم الحمراء في خلايا الدم الحمر

 عامل تحفيز نقص الأكسجة مهمّة بشكل خاص، عندما تكون مستويات الأكسجين 
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 .2a، و1a –نقص الأكسجة  يْ ثمّة وحدات فرعيةّ مختلفة لهذا العامل، من بينها محفّز .الأكسجة()نقص أقلّ من معدّلاتها الطّبيعيّة 

أدوار محتلفة بشكل طفيف في تكييف الجسم مع نقص الأكسجة. على سبيل المثال، يبدو أنّ محفّز ، 2a، و1aتحفيز نقص الأكسجة  مليْ عاليبدو أنّ      
 أكثر ارتباطًا بالمسارات التّي تزيد من قدرة الجسم على تحويل الطّاقة من شكلها المخزّن إلى طاقة يمكن أن يستخدمها الجسم. 1a –نقص الأكسجة 

يؤدّي دورًا أكبر في تشكيل أوعية  2a –ويعمل أيضًا ككابت للورم في حالة سرطان الخلايا الكلويةّ. من ناحية أخرى، يبدو أنّ محفّز نقص الأكسجة 
داء "فون هيبل  دمويةّ جديدة )تولّد الأوعية(، ما يقود إلى تحفيز نموّ الأورام، ويؤدّي دور جينة سرطانيةّ في سرطان الخلايا الكلويّة ذات في حالات

 لينداو".
مركّب المنتج الجينيّ المثبط للورم في "فون هيبل عجز ين هيبل لينداو"، أمّا في حالة غياب بروتين "فون هيبل لينداو"، أو تعطّله، كما في داء "فو     

عن ربط محفّز نقص الأكسجة، فيحميه من التحلّل. فوفرة محفّزات نقص الأكسجة المفرطة تؤدّي إلى وصول الخليةّ إلى  (VBC Complex) لينداو"
موت السرطان، عنها حالة نقص الأكسجة. ويحفّز هذا، بدوره، تولّد الأوعية الّذي يغذّي نموّ السرطانات. في حال التمكّن من إيقاف هذه العمليةّ، قد ينتج 

 الأقلّ، توقّف نموّه وانتشاره في الجسم. أو على
 

 ألأبحاث المتعلّقة بالأدوية
 

ل فهم آليّة داء "فون هيبل لينداو" لإدراك التدّخّلات العلاجيةّ الممكنة. يشكّل العلاج الجينيّ العلاج الشّافي المطلق لداء "فون هيبمن الضّروريّ      
 هذا النّهج على مرض جهازيّ كداء "فون هيبل لينداو".لينداو"، لكنّنا بعيدون كلّ البعد عن تطبيق 

 

 ات تولدّ الأوعيةمثبط
 

 
 نقص الأكسجة على وظيفة الخليةّ. يؤدّي نقص الأكسجة إلى نموّ الأورام.ب نورموكسيا/الأكسجة الطّبيعيةّمقارنة . 21 ألصّورة
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(، بالاعتماد لنّقيليّ " )اقدّموقت نشر هذه النّسخة من كتيبّ "فون هيبل لينداو"، اعتمُد عدد من العقاقير في السّوق لعلاج سرطان الكلى "المت طوال     
العقاقير في علاج في جزء كبير منه، وعلى منتجها البروتينيّ، بروتين "فون هيبل لينداو". لم تعُتمد أي من هذه "فون هيبل لينداو"، على بحوث جينة 
 "فون هيبل لنداو".

. تتضمّن الخاطئ جديدةالمويةّ دّ اللأوعية انموّ إيقاف على تثبيط استجابة تولّد الأوعية غير الطّبيعيّ، وبالتاّلي  العقاقير المضادة لتولّد الأوعيةتعمل      
وزانتينيب )كوميتريك(، والإيفيروليموس )أفينيتور(، والبازوبانيب )فوتريانت(، : الأكسيتينيب )الإنليتا(، والبيفاسيسوماب )أفاستان(، والكابهذه العقاقير

 والسونيتينيب )سوتنت(، والسورافينيب )نيكسافار(، وتيمسيروليموس )توريزيل(.
لمثال، تبيّن أنّ استجابة أقُيمت تجارب سريريةّ صغيرة من أجل اختبار فعاليةّ كلّ منها في الحدّ من ظواهر "فون هيبل لينداو". على سبيل ا     

معدّل . من جهة أخرى، بيّن البازوبانيب الأورام الأروميّة الوعائيةّ%( في حالة سرطان الخلايا الكلويّة، مع تأثير معدم على 33السونيتينيب مهمّة، )
. لوحظت استجابة ضئيلة في الأورام الأروميةّ الوعائيّة التّي البنكرياس% للكليتيْن(، مع نتائج مماثلة في 50%(، )42استجابة إجماليةّ وصلت إلى )

 شبكيةّ. آفاتتتضمّن 
 

 طات العوامل المحفزّة لنقص الأكسجةمثبّ 
      

إحدى فئات العقاقير الواعدة الّتي تخضع حاليًّا للاختبار، بغية استخدامها مع مصابي "فون  ،2a –تشكّل مثبطات العوامل المحفّزة لنقص الأكسجة           
(. تعمل MK-6482(، واشترته شركة ميرك للأدوية )PT-2977بيلوتون العلاجيةّ ) شركة نشأ فيهيبل لينداو". وهي عبارة عن عقار فريد من نوعه، 

  الّذي يشير، بشكل خاطئ، إلى نقص الأكسجة في الخلايا، أو نقص عن طريق إعاقة مسار الإشارات ،2a –مثبطات العوامل المحفّزة لنقص الأكسجة 
هي عمليةّ الأكسجين. بالعادة، ينشئ الجسم أوعية دمويةّ جديدة في منطقة نقص الأكسجين، من أجل جلب الدم المؤكسج إلى المكان، وإصلاح المشكلة، و

تسبّب الأوعية الدمويةّ الجديدة هذه تشكّل الأورام. ويمكن تلافي حصول تولّد دى المصاب بداء "فون هيبل لينداو"، طبيعيّة معروفة بتولّد الأوعية. ول
 الأوعية عن طريق إعاقة مسار الإشارات هذا عند مصاب بداء "فون هيبل لينداو".

السريريةّ ما زالت قائمة. يتضمّن تصميم التجربة معايير استيفاء شروط تشخيص "فون هيبل لينداو" بواسطة  2في وقت النشّر، كانت تجربة مرحلة      
إلى تقلّص أورام  سابق، وغياب مرض نقيليّ. تشير نتائج مبكرة علاج نظاميّ واحد، وغياب  سرطان خلايا كلويةّ، وعلى الأقلّ ورم سلالة جرثوميّةطفرة 

وأسفر العلاج أيضًا عن تقليل % من المرضى. 28% على الأقلّ عند حوالى 30% من المرضى، مع تدن  بنسبة 87سرطانات الخلايا الكلويّة بنسبة 
كما كان متوقّعًا، استنادًا يّ، حجم الأورام الأروميةّ الوعائيّة في الدّماغ وفي العمود الفقريّ. تبيّن أنّ العقار جيّد التحمّل مع فقر الدم، وهو أثر جانبيّ أساس

 ثار جانبيةّ مهدّدة للحياة بعد.(. لم يعُلَن عن احتمال وجود أي آMK-6482إلى آليةّ عمل شركة ميرك للأدوية )
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 ألمعالجة الجينيّة
 

دام التقنية يومًا ما لا تزال البحوث، وتطبيق التقنيّات العلاجيةّ الخاصّة بالتعّديلات الجينيةّ، في مراحلها الأولى. في حين أنّ ثمّة أمل في إمكان استخ     
 بل أن تعُتبر حقيقة واقعة.تبرز الحاجة إلى سنوات من الأبحاث، والتطوّر قفي شفاء الأمراض الجينيةّ النّظاميّة، كداء "فون هيبل لينداو"، 

لينداو" يمكن الحصول على آخر أخبار الأبحاث المتعلّقة بداء "فون هيبل لينداو"، والتجّارب السريريّة ذات الصلة، على موقع اتحّاد "فون هيبل      
 .trials-vhl.org/clinicalالإلكترونيّ: 

 

 ساهم في العثور على علاج شاف  
 
 لينداو" إلى دعمكتحتاج بحوث "فون هيبل  

      
"فون هيبل لينداو"، وفي الوقت عينه، تعلمّ أكثر عن رحلتك مع الداء مقارنة مع آخرين. فمعلوماتك،  خبايا داءالباحثين في الكشف عن  ساعدِ      

.تحسين جودة الحياة عند مرضى "فون هيبل لينداو"، وفي نهاية المطاف، على الباحثين  ضروريةّ لمساعدةومعطياتك   للتوصّل إلى علاج شاف 
 

MyVHLدراسة التاّريخ الطّبيعيّ للمرضى : 
 

والأدوية، ، مثلاً  المزيد من المعلومات الشّاملة حول "فون هيبل لينداو"، عن تأثير نمط الحياةب مرضى والباحثينال MyVHLبنك المعلومات  زوّدي     
لباحثين على معرفة مكان تركيز تساعد اوعوامل أخرى على الدّاء وعلى جودة الحياة. فالأفكار هذه تساعد المرضى على فهم الحالة بشكل أفضل، و

البيانات الفرديّة المتوافرة في وبسبب ندرة وجوده، ثمّة نسبة فهم أقلّ متعلّق بداء "فون هيبل لينداو"، وبالعوامل التّي قد تشكّل تأثيرًا. تساعد جهودهم. 
MyVHL .الباحثين في تحديد العوامل التّي قد تزيد من الخطر وكشفها، وفي إثباط نموّ الورم أو إبطائه، أو في إفضائها إلى علاج شاف  فعّال 

 أن تعلّم"فون هيبل لينداو"، وفي الوقت عينه،  خبايا داءالباحثين في الكشف عن  يستطيع المرضى مساعدة، MyVHLمن خلال بنك المعلومات      
تحسين جودة الحياة عند مرضى "فون على الباحثين  ضروريّة لمساعدة هم، ومعطياتت المرضىمعلومافمقارنة مع آخرين.  ،مع الداء المزيد عن رحلتهم

.تّ على الهيبل لينداو"، وفي نهاية المطاف،   وصّل إلى علاج شاف 
تعاونًا بين الباحثين، والأطبّاء، ومرضى "فون  –والإنجازات في مجال العلاجات، وفي نهاية المطاف، العلاج الشّافي  – MyVHLيتطلّب نجاح      

 آمن وسرّي. هيبل لينداو"! يرُجى أخذ الوقت اللازّم للمشاركة في الدّراسة، عند الاقتضاء. سيبقى تشارك المعلومات في هذه الدّراسة
 

 ؟MyVHLكيفيةّ عمل 
      
     MyVHL  ّأحدث البيانات  للباحثين للمرضى، وبنك للمعلومات أو دراسة التاّريخ الطّبيعيّ المؤلّف من دراسات استقصائيّة تؤمّن عبارة عن سجل
  المتوافرة. تسأل هذه الدّراسات الاستقصائيّة عن: الهويّة محجوبة/مخفيةّ
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 التغّذية، والتمّارين الرّياضيةّ، والقلق، والصحّة الفمويّة نمط الحياة، بما في ذلك •

 مظاهر "فون هيبل لينداو"، بما في ذلك حجم الأورام وتموضعها •

 الأدوية •
 

ئيّ وتحتاج البيانات المدخلة إلى التوّثيق قبل أن يستخدمها الباحث. لهذا، سيطُلب من المشاركين تقديم سجلاتّهم الطبيّة، كصور المسح الضّ      
شامل لاستمارات السجلاتّ الطبيّة والتقّارير. من الممكن تحميلها، أو إرسالها بالبريد، أو الحصول عليها من اتحّاد "فون هيبل لينداو" مع إصدار 

(vhl.org/RecordsReleaseForm.) 
     MyVHL  ال الأوّل المحيط بعض الوقت، إنّما لا تقلق لأنّ سيستغرق الإدخ ، أي أنّ البيانات مجموعة على مرّ الزّمن.دراسة طوليّةعبارة عن

 البيانات المحمّلة في المستقبل ستكون أسرع بكثير!
وتحظى  الصّارم. مجلس المراجعة المؤسّسيةّموافقة  MyVHLييُذل كلّ مجهود ممكن لحماية بيانات المشاركين: لاقى النظّام الأمنيّ لسجلّ      

)معلومات لا يمكن لأحد تحديد هويّة فحسب،  البيانات المخفيةّ الهويّةسيجري تقاسم خصوصيةّ المشارك بأولويةّ اتحّاد "فون هيبل لينداو" القصوى. 
المراجعة، والموافقة لن يلجَ الباحثون مباشرة إلى بنك المعلومات، وستتولّى لجنة  لها(، مع الباحثين، وما من أحد سيستلم مجموعة البيانات الكاملة.

 .، وعلى طلباتهمالباحثين كافة على
 

 ما هي البيانات الّتي سيجري تقاسمها مع باحثي "فون هيبل لينداو"؟
      
م أي عوامل تعريف. ويطُلب من الباحثين تقديم استمارة طلب بيانات، تقُدَّ  لن، أي أنهّ مع الباحثين سيجري تقاسم البيانات المخفيّة الهويةّ فحسب    

يستطيع الباحثون الولوج  لا. ومن أجل الدّراسة المحدّدة فحسبتسُلَّم البيانات الضّروريةّ مع مراجعة مجلس أبحاث اتحّاد "فون هيبل لينداو" الشّاملة. 
 إلى قاعدة البيانات نفسها.

 

 تجارب "فون هيبل لينداو" السّريريةّ الجارية 
 

لأشخاص المشخّصين بداء "فون هيبل لينداو" في موقع اتحّاد "فون هيبل لينداو" الإلكترونيّ على على االتجّارب السّريريّة الجارية  تدُرَج     
trials-vhl.org/clinical . تتضمّن اللائّحة التجّارب التّي أبُلغ بها اتحّاد "فون هيبل لينداو"، في الولايات المتحّدة وحول العالم. قد تشمل التجّارب

. تضمّ "ذات صلة بداء "فون هيبل لينداو آفاتتدُرج أيضًا التجّارب التّي تتضمّن أي جراحيةّ. الدابير تّ الفات بالأشعةّ، والآجريبيةّ، وتصوير تّ الدوية الأ
 .clinicaltrials.govاللائّحة أيضًا التجّارب السّريريّة المموّلة من حكومة الولايات المتحّدة على الموقع: 

شكّل كلّ يحثّ اتحّاد "فون هيبل لينداو" كلّ من قد يكون مؤهّلاً للمشاركة في واحدة من التجّارب أو أكثر، على الاتصّال المباشر بالتجّارب. ي     
ا من أبحاث "فون هيبل لينداو".  مشارك في التجربة السّريريةّ جزءًا مهمًّ
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 6ألقسم 
 

 أطباّئكتطرحها على التّي سئلة لأأ
 
 الأورام حالات الكثير من منمع الكشف المبكر، والعلاج الملائم، يجري تشخيص الإصابة بداء "فون هيبل لينداو" بشكل أفضل، أو نتيجة أحسن      

 ،علاجاتالو ،ةطبيّ ال الإختبارات أن يكون ثمّة تخوّف من  بيعيّ . من الطّ قد يكون مخيفاًمرض خطير الإصابة ب تشخيص لكنّ الأخرى.  السرطاناتو

 وفواتير الأطباء. ،أمينوالتّ 

اس . يريد معظم النّ أجوبةث عن جهة الفضلى للبدء بالبحي الفريقهم الطبّ ويشكّل ؛ "فون هيبل لينداو" داءحول كثيرة ة سئلة مهمّ يحتفظ المرضى بأ     

، أو حتىّ ثالث.من الحكمة و. قد ينجح العلاجمدى إلى أي علاجها، و يةّ، وكيفالتّي لديهم الآفاتنوع  معرفة  الحصول على رأي ثان 

 

 ةعامّ ال سئلةالأ
 تي قد يرغب المرضى في طرحها على طبيبهم:ة الّ ما يلي بعض الأسئلة العامّ  في     

 ة؟العاديّ  نشاطاتي تعيّن أن أغيّريهل  •

 ؟مراجعاتال ما هي وتيرة• 

 ؟المحتملة كافة "فون هيبل لينداو"كي نتأكّد من أننّا تحقّقنا من سمات  ي،في فريقي الطبّ أيضًا  الإختصاصيبّن الصحيّبن أحتاجهممِنَ ن م• 

 ؟الإختصاصييّنبين  تنسيق التوّاصلو ،ةمصالحي الطبيّ الإعتناء بئيس المسؤول عن خص الرّ من سيكون الشّ • 

 (؟سنتمترًا 2" )على سبيل المثال نتمترًاس xxأو الورم  ،سكيّ تّ حجم اليبلغ ما المقصود بعبارة "• 

 أو الورم؟ هذا التكّيّس،أن أقلق بشأن  يتعيّن في أي مرحلة• 

 مراقبتها؟ عليّ  يتعيّنما هي الأعراض التي • 

 ؟تعيّن عليّ الانتباه منهاي خطيرةأعراض  منهل • 

 ة؟الجانبيّ  هذه العلاجات، أو آثارهاما هي مخاطر • 

 عتبار؟لإا بعينأخذه   اجتياحًا، يتعيّن عليّ علاج أقلّ من هل • 

 المشاركة فيه؟ أستطيع مشروع بحثيّ  منهل • 

 مناسبة لي؟ربّما تكون ة تجربة سريريّ  منهل • 

 ؟ "فون هيبل لينداو" داءعامل مع ما مدى خبرتك في التّ • 

على الموقع ة ريريّ عاية السّ "فون هيبل لينداو" للرّ إدراج مراكز  )جرى؟ "فون هيبل لينداو"  داءفي  خبرةيتمتعّون ب ،نصيّيصاختااستشارة أين يمكنني • 

vhl.org/ccc) 

 ؟"فون هيبل لينداو"  داءالمزيد عن  لمعرفةاء مساعدة الأطبّ كيف يسعني • 

 ماذا تريدني أن أسألك؟ ،أفراد عائلتكمن ا فردً كنت لو • 
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 شخيصبعد التّ سؤال ما 

 
 ؟ "فون هيبل لينداو" داءما هو • 
 ؟أسرتيشخيص على ر هذا التّ كيف سيؤثّ • 
 ؟أورثني أهلي هذا الدّاءهل • 
 للاختبار؟ أسرتيأي من أفراد أن يخضع  من حاجةهل • 
 ؟يّينالمستقبل ولاديأو أ أولادي،على  هذا ركيف يمكن أن يؤثّ • 
 ث؟أن أتحدّ  يتعيّنمن  إلىو ،تنظيم أسرةجهة ل أماميما هي الخيارات المتاحة • 
 ؟ "فون هيبل لينداو" داءأي شيء لمنع مظاهر ب باستطاعتي القيامهل • 
 وأين أجدهم؟ ،أن أعمل معهم تعيّنذين ياء الّ الأطبّ ن هم م• 
 ؟رعايتي الخاصّة يتعيّن عليه "قيادة"ذي بيب الّ هو الطّ من • 
 عم؟أين يمكنني العثور على موارد الدّ • 
 ؟ةأي مساعدات ماليّ مون هل تقدّ • 

 أو تأمين رعاية طويلة الأجل؟ ،تيّ أو تأمين حيا ،يعلى قدرتي على الحصول على تأمين صحّ  هذار كيف سيؤثّ • 
 
 

 العلاجالمتعلّقة بسئلة الأ

 
 ما هي خيارات العلاج المتاحة لي؟ •
 ؟كنت ستريدني أن أفعل كنت قريبك، مالو • 
 كم من الوقت سيستغرق العلاج؟ •
 ؟ هاأو جزء من الكاملة، تكلفة العلاجالصحّي  تأمينيي سيغطّ هل • 
 من جيبي؟تكبّدها التي سأ مصاريفهي ال ما• 
 ة؟برنامج مساعدات ماليّ  ثمّةهل • 
 أو حالتي؟ ،ما هو العلاج الأكثر شيوعًا لمرضي• 
 ؟اذاكان الأمر كذلك، فلم ن، وإبعد بهاعلاجات معتمدة لم أجرّ  منهل • 
 ال؟وهل هو فعّ  ،علاجيلعام  نموذجثمّة هل • 
 ؟حدوثها عأن أتوقّ  تعيّنتي ية الّ ما هي الآثار الجانبيّ • 
 ؟فوائدهوالمرتبطة بالعلاج، مخاطر الما هي • 
 ؟اتبدائل أخرى للعلاجثمّة هل • 
 أي علاج؟ لم أتلقَّ إن ماذا سيحدث • 
 علاجي؟ ن أخّرتماذا سيحدث إ• 
 أثناء العلاج؟في  تجنبّه تعيّني ما ثمّةهل • 
 ة؟آثار جانبيّ  إن أصابتنيأن أفعل  ماذا عليّ • 
 ؟فعاّلاً واء كان الدّ  إنأعرف سكيف • 
 جرعة دواء؟ وّتتإذا فيتعيّن أن أفعل ماذا • 
 أو نمط حياتي؟ ،عمليتأثرّ هل سي• 
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 ويل؟والمدى الطّ  ،على المدى القصير ،ةعلى حياتي اليوميّ  ، باعتقادك،رسيؤثّ  كيفهذا العلاج،  اعتمدتإذا • 

 

 الجراحةالمتعلّقة بسئلة الأ 

 
 ؟إلى الجراحةلماذا أحتاج • 
 ؟نصح بهاي تتالّ  جراحةما هي ال• 
 لإجراء هذه الجراحة؟ أكثر من طريقة ثمّةهل • 
 ؟هاأو جزء من الكاملة، تكلفة الجراحة تأميني الصحّيي هل سيغطّ • 
 من جيبي؟ما هي المصاريف التّي سأتكبّدها  •
 ة؟برنامج مساعدات ماليّ  ثمّةهل • 
 لمنظار؟اهل يمكن إجراء الجراحة ب• 
 ؟مُتاح ة خياروبوتيّ هل الجراحة الرّ • 
 بدائل للجراحة؟ ثمّةهل • 
 ؟رهاومخاطالخضوع للجراحة، ما هي فوائد • 
 هذه الجراحة؟أخضعْ لماذا لو لم • 
 ؟الحصول على رأي ثان  أين يمكنني • 
 ذي سأحتاجه؟خدير الّ ما نوع التّ • 
 عافي؟للتّ حتاجها ي سألتّة اما هي المدّ • 
 لاتك؟ما هي مؤهّ  •
 خبرتك في إجراء هذه الجراحة؟ قدارما م• 
 تي سأقضيها في المستشفى؟ة الّ ما هي المدّ •    

 

 ةريريّ جارب السّ التّ المتعلّقة بسئلة ألأ

 
 رامج أخرى؟بعلاجات/ عتماد أيل لاهذا العلاج، هل يجعلني غير مؤهّ  اعتمدتإذا • 
 علاجي؟متعلّقة بطبيبي بمعلومات  زوّد، هل سيُ وفي حال لن أستطيعَ زيارتههذا العلاج؟  اعتمدتإذا  ،زيارة طبيبي الحاليّ  سأستطيع دائمًاهل • 
 ؟رّحلةاله دفع ثمن هذكي أعم الدّ سأتلقّى الوقت؟ هل  كم من، وبأي وتيرةأين، وفإلى  ،صحّ ذلك إني العلاج، وفر إلى أي مكان لتلقّ هل سأحتاج السّ • 
 ؟قوم بالبحث الدّوائيّ تي تركة الّ أو الشّ  ،أمينة التّ أو خطّ  رعايتي الصحيّة،نظام  مصدرًا آخر سيغطّيه، كتكاليف العلاج، أم أنّ  أن أسدّدن هل سيتعيّ • 
 ؟مسؤوليتّي تسديده من ذي سيكونالّ المبلغ ما • 
 المستشفى، من سيدفع تكاليف العلاج؟ ، ودخوليةجانبيّ  بآثار إصابتيفي حال • 
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  7ألقسم 

 العائدة له عمالدّ  صادرتحّاد "فون هيبل لينداو" ومإ
بالدّاء، من أجل تبادل الخبرات، والتعّلّم من بعضها، ثلاث أسر مصابة  1993( غير ربحيّة، أسّستها عام 3()ج(  501إتحّاد "فون هيبل لينداو" منظّمة 

المرضى، ومقدّمي  وتقديم الدّعم، ومساعدة الأطباّء في فهم الدّاء ومعالجته، وتحسين حياة المرضى. إذ يشكّل الاتحّاد اليوم المرجعيّة البارزة لكلّ من
 المعلومات. الرّعاية، والباحثين، والمجتمع الطبيّ، ومركزًا يتبادلون من خلاله

 

  "فون هيبل لينداو"اتحّاد رؤية 

 شفاء السرطان من خلال داء "فون هيبل لينداو"

 مهمّة اتحّاد "فون هيبل لينداو" 

 ن بالدّاء.ينهمك اتحّاد "فون هيبل لينداو" في البحث، والتثّقيف، والدّعم، من أجل تعزيز الوعي، والتشّخيص، والعلاج، وجودة حياة أولئك المصابي

 عايةمي الرّ مقدّ لو "فون هيبل لينداو"مرضى الاتحّاد لدعم 

"فون هيبل في مجتمع  ،واصل مع الآخرينتّ الرق طمن  الكثير"فون هيبل لينداو"  اتحّادم قدّ ي  يعُاني الداء عينه. شخص  إلىث حدّ التّ  قد يساعد     

 لينداو".

الآخرين  مرضى داء "فون هيبل لينداو"أفضل طريقة لمقابلة  جتماعلإيشُكّل هذا اخريف، و يعُقد كلّ  :السّنويّ  تحّاد "فون هيبل لينداو"اجتماع  إ     

لحصول على ل. جلسات مشاركة إلى جانب ، يقدّم فيه خبراء في "فون هيبل لينداو"،يوم كامل خصَّصيُ الآخرين، بجتماع وبالإضافة إلى الإوجهًا لوجه. 

 vhl.org/familyweekend: الموقع التاّلي رجى زيارةمزيد من المعلومات، يُ 

مرضى "فون جميع ، ويقصده يونيو في بوسطن، ماساتشوستسحزيران/ عقد كلّ يُ : باب البالغينلشّ ل  (Julie Flynn)  منتجع جولي فلين الصحّي     

 شاركالتّ و ،الداء حول الاستعلام أكثرو ،واصلالشّباب من التّ  "فون هيبل لينداو" يستفيد مرضىعامًا.  32و  18تتراوح أعمارهم بين ذين هيبل لينداو" الّ 

 vhl.org/yar: الموقع رجى زيارةلمزيد من المعلومات، يُ مع اتحّاد "فون هيبل لينداو". 

أدوات عمليةّ، ر وفّ يُ  لميّ، فوريّ التطّبيق، وقائم على أساس ع  عمليّ،برنامج تدريبيّ  عبارة عن  :الصحّيتدريب إتحّاد "فون هيبل لينداو" للبرنامج      

مرضاهم(. لمزيد من المعلومات، ل)و لمدرّبين،ل ،فاه العاموالرّ  ة،تائج الطبيّ تحسين النّ بغية  ،ة عاية الصحيّ مي الرّ ومقدّ ، عايةمي الرّ ومقدّ  ،للمرضىوتقنيّات، 

 coaching-vhl.org/wellness: الموقع رجى زيارةيُ 

في  ،عون بسنوات من الخبرةيتمتّ  ،عوناخن متطوّ السّ  الخطّ  شغّليُ  :(x1 800,767.4845)لإتحّاد "فون هيبل لينداو"  انيّ اخن المجّ السّ  خطّ أل     

 ،اخن متاحالسّ  لخطّ وا داء "فون هيبل لينداو". عامل معالتّ 
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 البقاء في مساعدتكل التغّطية،اخن السّ  عو الخطّ متطوّ تناوب في الأسبوع. يام أيّ  7 على مدى ،رقيّ وقيت الشّ بالتّ  ،مساءً  ، وحتىّ العاشرةصباحًا الثاّمنةمن 

 .على تواصل

 المرضى وأولئك المتأثرّين بداء "فون هيبل لينداو"،  لتثقيف تحّاد "فون هيبل لينداو"ا شرةن صُمّمت تحّاد "فون هيبل لينداو":لاة الفصليّ شرة لنّ أ     

 لإلمام بآخر التطّوّرات،ل الفضلى ريقةطّ ال وهي، حاد "فون هيبل لينداو"اتّ  التعّليميّة والدّاعمة، الّتي يبذلها جهودالمن  امهمًّ  اجزءً  شرةتشُكّل هذه النّ  .هموتمكين

 vhl.org/newsletter: الموقع ابقة علىقراءة الإصدارات السّ ، ولةالفصليّ شرة النّ  حصل علىل لتتسجّ  "فون هيبل لينداو". في مجتمع

. للحصول على قائمة واحدة ساعةلإدارة نقاش داعم، يستمرّ  ،تجتمع هذه المجموعات بانتظام"فون هيبل لينداو":  اتحّاد في ألمكالمات النّقاشيّة     

 vhl.org/callsالموقع: بزيارة  ، قمْ مكالماتبجميع ال

إذا كان  ؟أو أحد أفراد أسرتك مصاب بداء "فون هيبل لينداو"، هل أنت عاية:م الرّ مقدّ "فون هيبل لينداو"، و ألإتصّال الجاري بين مريض• 

. ولمعرفة المزيد عن هذه المكالمات المتاحة، إتصّلْ عايةم الرّ مقدّ ، والمريض اتصّال هاتفيّ يجمع بين ىفكير في الانضمام إلالأمر كذلك، يرجى التّ 

 vhl.org/ptcgcall بالموقع:

"فون هيبل بسبب  ،أو انعدامه ،هل تعاني من ضعف البصر :ضّعيف أو المعدم عند مرضى "فون هيبل لينداو"ال البصرألإتصّال الخاصّ ب• 

ات هذه المكالم عنالمزيد  ى اتصّال هاتفيّ خاصّ بذوي البصر الضّعيف، أو المعدم. لمعرفةفكير في الانضمام إلرجى التّ ، يُ ت هذه هي الحال؟ إذا كانلينداو

 vhl.org/lownovisioncall بالموقعتاحة، إتصّلْ المُ 

 لىفكير في الانضمام إرجى التّ يُ  داء "فون هيبل لينداو"؟ هل لديك طفل مصاب بـ: بذوي مرضى "فون هيبل لينداو" ألإتصّال الخاصّ • 

 vhl.org/parentscall تاحة، إتصّلْ بالموقع: الم اتهذه المكالم عنالمزيد لمعرفة  من هذا النّوع. اتصّال

للمشاركة في برنامج اتحّاد "فون هيبل لينداو"،  ألمرضى ومقدّمو الرّعاية من جميع الفئات العمريّة، مدعوّون ، معًا أفضل:نّظراءلإرشاد التوّجيهيّ للأ
"فون هيبل ي مجتمع أشخاص آخرين ف تتعلّم من تجاربو تتشارك تجاربك،ريقة رائعة لطّ ال تعُتبر هذه "ألإرشاد التوّجيهيّ للنظّراءء، معاً أفضل".

ا، )info@vhl.org-arabic( الموقع التاّلي: إلى بريد إلكترونيّ التوّاصل مع الإتحّاد عن طريق إرسال  يرجىلينداو".   ،بالمشاركة في حال كنت مهتمًّ

أزواج المرشدين النظّراء، على  ستعيضمنتشر في جميع أنحاء العالم، ي لينداو""فون هيبل مجتمع  وبما أنّ في معرفة المزيد عن البرنامج.  راغباً أو
بين ، وجمع بين مقدّمي الرّعاية ونظراء لهمالفيديو(. سيُ عبر ، والهاتف، ولبريد الإلكترونيّ أ) عن بعد،صالات اتّ ب الأرجح، عن الاجتماعات الشّخصيّة،

 ين، فيحتاجون إلى إذن أحد الوالديْن، أو الوصيّ للمشاركة.المرضى ومرضى آخرين. أمّا بالنّسبة إلى القاصر

 
 مجموعات اتحّاد "فون هيبل لينداو" الخاصّة بالدّعم الإلكترونيّ 

 
 facebook.com/groups/VHLawareness: فايسبوك على لاتحّاد "فون هيبل لينداو"ألمجموعة الخاصّة • 
 alliance-Inspire.com/groups/vhl: ألهِمْ • 
 facebook.com/VHLAlliance: حاد "فون هيبل لينداو"لاتّ  ألصّفحة العامّة• 
 facebook.com/groups/vhlcaregiversحاد "فون هيبل لينداو": لاتّ  اتصّال مقدّمي الرّعاية مجموعة• 

 facebook.com/groups/vhlvisionحاد "فون هيبل لينداو": لاتّ ضعيفي البصر وعديمي البصر مجموعة • 
 facebook.com/groups/VHLYoungAdults :تحّاد "فون هيبل لينداو"الشّباب البالغين لامجموعة • 
 facebook.com/groups/VHLparents2parentsحاد "فون هيبل لينداو":  ذوي المرضى لاتّ  مجموعة• 

 de novo :facebook.com/groups/VHLDeNovoغير المسبوق إتحّاد "فون هيبل لينداو"  اتصّال مجموعة• 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

mailto:info@vhl.org
http://facebook.com/groups/vhlcaregivers
http://facebook.com/groups/VHLYoungAdults
https://www.facebook.com/groups/VHLDeNovo/
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 ألسّفراء

 
لاتحّاد "فون هيبل ابعين عاية والمرضى التّ مي الرّ لمقدّ  ،يمحلّ موارد صوت  يتوافر فيه ، بشكلحدةالولايات المتّ فراء في جميع أنحاء يتواجد السّ      

س لأولئك، الاتحّادعمل ضمن ا دورًا مهمًّ  السّفير ؤدّيي لينداو". من هنا، يعُتبَر العمل أساسيًّا . بحاثوالأ ،عموالدّ  ،عليمالتّ  مصابين بالدّاء، عبرلا مُكرَّ
 !ل "فون هيبل لينداو"لعلاج السرطان من خلااملة رؤيتنا الشّ  بلوغفي  لجهة المساعدة

: ة هيأربعة مجالات تركيز رئيس ضمنفير دور السّ  ويندرجوسياساتها.  ،ورؤيتها ،ورسالتها ،مةالمنظّ  "فون هيبل لينداو" اتحّادل سفراء يمثّ      
 صالجهات الاتّ تتألّف  :التاّلييرجى ملاحظة اتصّال مركز الرّعاية السّريريةّ لداء "فون هيبل لينداو". و ،وجمع الأموال ،وعيةالتّ /لتزاموالا ،وعيأل

 svhl.org/ambassador.: الموقع المزيد من المعلومات على كتشفِ إفي بعض الأحيان.  قّتاًمؤ متاحين ن،يعمتطوّ من  كلّها

 
 ألفروع الدّوليةّ التاّبعة

 
المتاحة،  محليّ للموارد المساعدة في توفير صوت تستطيعفراء ، السّ وتمامًا كمن البلدان حول العالم.  كثيرة في الابعة الدوليّ التّ ركات الشّ فروع تقع 

 vhl.org/international الموقع: المزيد على كتشفِ إ. عيّنفي ذلك البلد الم"فون هيبل لينداو"، لمرضى 

 
 فون هيبل لينداو"مراكز الرّعاية السّريريةّ في اتحّاد "

 
"فون هيبل لمرضى  ،قةومنسّ  متميّزة، بتقديم رعاية شاملة، هيبل لينداو" ون"ف مراكز الرّعاية السّريريةّ المعترف بها، والتاّبعة لاتحّادلتزم ت     

عاية من العثور على الرّ  هيبل لينداو" "فونمكين مرضى أعضاؤه جنباً إلى جنب، من أجل تيعمل  ا،عاية فريقً مراكز الرّ  من لينداو". يضمّ كلّ مركز
 من الحصول عليها.و تي يحتاجونها،الّ 

 :إلىة ريريّ عاية السّ مبادرة مركز الرّ  تهدف     
 جهوعلا "فون هيبل لينداو"، تحسين تشخيص• 
 في ما بين الاختصاصات الطبيّةعاية توفير تنسيق الرّ • 
ّ  ،توفير مراكز الموارد للمرضى•   الحديثي العهد في "فون هيبل لينداو"ء والأطبا
 رات إلى مراكز الخبرة هذهطوّ توفير قناة جاهزة لإيصال التّ • 
 يمكن تكراره في مكان آخر ،نموذجوفير ت• 

 
في العثور على أقرب مركز إليك ، يرجى  راغبًا، أو الخاصّة بداء "فون هيبل لينداو"ة ريريّ عاية السّ إذا كنت مهتمًا بمعرفة المزيد عن مراكز الرّ      

 vhl.org/ccc: الموقع زيارة
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MYVHL ّللمريض بيعيّ اريخ الطّ : دراسة الت 
 
هي تك مع "فون هيبل لينداو" أفضل طريقة لمشاركة تجربو. الّذي تنتمي أنت إليه الآن ائععم الرّ مجتمع الدّ  وردّ الجميل إلى ،متهرجى مشاركة ما تعلّ يُ 

يساعد الباحثين على  على شبكة الإنترنت، طوليّ  للمرضى، إلكترونيّ سجلّ  عبارة عن MyVHLللمريض.  بيعيّ اريخ الطّ دراسة التّ   :MyVHLعبر

متاح  MyVHL. هذا الدّاءوساعد الباحثين في كشف ألغاز  حول هذا الأخير،ف على المزيد تعرّ "فون هيبل لينداو". مرضى  من خلالتحديد الأنماط 

 .ةوالإسبانيّ  ،ةن الإنجليزيّ غتيْ باللّ 
"فون هيبل ليندا"، ومرضى  ،اءوالأطبّ  ،تعاونًا بين الباحثين - شّفاءوفي النهاية ال الإنجازات على صعيد العلاجات،و – MyVHL يتطلب نجاح      

 وردّ الجميل ،المزيد من المعلومات كتشفِ إية. وسرّ  ،راسة آمنةفي هذه الدّ  المتشاركة للمشاركة. ستبقى المعلوماتالوقت الكافي أخذ  يرُجى أنت!أي 

 vhl.org/MyVHL الموقع: على
 الموقع: ، أو زيارة x4 617.277.5667أو  info@vhl.org-arabic الموقع: على اتحّاد "فون هيبل لينداو"صال بمكتب يرجى الاتّ      

vhl.org/support عن أمور أخرىو ،لمعرفة المزيد عن هذه البرامج. 

 

 صل بناتّ إ
 

وإن . علاجاتكو ة،الفرديّ  مراقبتك ة إدارةكيفيّ  التّي تتناول عليك ، ستحتاج إلى أحدث المعلومات "فون هيبل لينداو"ر م كيف يؤثّ د أن تتعلّ بمجرّ      
، أو المساعدة في العثور على ، أو بمجموعات ذات صلةوالاجتماعيّ  فسيّ عم النّ صال بأفراد الدّ الإتّ ما أخبرك به طبيبك ، أو  لفهمإلى مساعدة احتجت 
اتحّاد "فون هيبل لينداو" واصل مع د في التّ تتردّ  لا، ، يتعايشون مع "فون هيبل لينداو"واصل مع آخرينفي التّ  إن رغبت فحسب، أو  آراء ثانيةمصادر 

رعاية صحيةّ خاصّ بداء "فون هيبل لينداو" على صل بمركز في بلدك، أو اتّ  لهابعة التّ الفرعيّة ركة الشّ و، )info@vhl.org-arabic(ى الموقع: عل

 (.hl.org/cccvالموقع )
 x4 617.277.5667 :لهاتفرقم ا
 857.816.3649.2020: لفاكسرقم ا

 VHL Alliance ،1208 VFW Parkway ،Suite 303 ،Boston ،MA 02132: لبريدعنوان ا

 

 ساعدْنا. ساعدْ نفسك
 

أو معلومات  ،اتأو عمليّ  ،برامج ثمّة ؟ هلعلى مستوى أي مجالات يمكننا التحّسينبشكل أفضل؟  اتحّاد "فون هيبل لينداو"كيف يمكن أن يخدمك      

 vhl.org/HelpUsHelpYou الموقع: على يرُجى إعلامناأو تريدها؟  ،تحتاجها
البريد قوائم نظام  ،أيضًااتحّاد "فون هيبل لينداو"   . أنشأما دخلات حالةمُ  بنا، من أجل التماس ةعاية الصحيّ الرّ  نرحّب باتصّال اختصاصيّي     

 .ختلفةمن مصادر م ،دخلاتة الحصول على المُ لتسهيل عمليّ  الإلكترونيّ،
 الموقع: الآن على عِ تبرّ  !في العثور على علاج شاف  ة لتحقيق رؤيتنا المشتركة ضروريّ  لينداو"،اتحّاد "فون هيبل  ، على صعيدمساهماتتعُتبر ال     

vhl.org/donate 
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 8ألقسم 
 

 ألمسرد والمصطلحات الطبيةّ
 

ألممارسة الفضلى للتعّامل مع أورام الكلى ذات الصلة بداء "فون هيبل لينداو". تنصّ على أنّ الجراحة في حالة أورام الكلى قاعدة الثلّاثة سنتمترات: 
عدم سنتمترات. يعود هذا إلى أنّ الأبحاث قد أشارت إلى  3لدى مرضى "فون هيبل لينداو" هي الوحيدة الموصى بها عندما يفوق حجم الورم الأكبر 

 سنتمترات. يرُجى الملاحظة إلى أنّها مبدأ توجيهيّ أكثر من قاعدة. 3نقيليّ قبل أن يبلغ حجم الورم  احتمال مرض
ينتج جسمك كمياّت غير كافية من بعض الهرمونات الّتي تنتجها الغدد الكظريةّ. ة عن اضطّراب يحدث عندما مرض أديسون عبارمرض أديسون: 

 قليل من الكورتيزول، وغالبًا مستويات غير كافية من الألدوستيرون أيضًا.في مرض أديسون، تنتج الغدد الكظريّة ال
 مع الكثير من الطيّات الصّغيرة.سرطان مثانة يشمل بطانة أورام الملحقات الغديّة التكّيسيةّ الحليميةّ: 

الهرمونات الّتي تساعد الجسم على التحكّم بسكّر الدم، وحرق البروتين والدّهون،  تنتجانزوج من الغدد الموجودة على كلّ كلية، ألغدد الكظريةّ: 
تنتج الغدد الكظريّة  الكورتيزول والألدوستيرون.هما  انكظريّ  نأهمّ هرمونا والتعّامل مع عوامل التوترّ كمرض عضال أو إصابة، وضبط ضغط الدم.

 أيضًا الإيبينيفرين )الأدرينالين(.
 نزع الغدّة الكظريّة بواسطة الجراحة. يجُرى بشكل جزئيّ أو كلّي.ر: إستئصال الكظ

يفرزه لبّ الكظر عندما يحفّزه الجهاز العصبيّ المركزيّ، كاستجابة على التوترّ كالغضب أو الخوف. يعمل لزيادة  هرمونالأدرينالين )الإيبينيفرين(: 
 معدّل ضربات القلب، وضغط الدم، والنّتاج القلبيّ، وأيض الكربوهيدرات.

 في الجسم.هرمون يحفّز امتصاص الملح في الكليتيْن من أجل تنظيم توازن الملح والماء ألألدوستيرون: 
وتحظى أخرى "جينة فون هيبل لينداو"، إحدى نسختيْ كلّ جينة عند الفرد. عند المصابين بداء "فون هيبل لينداو"، تتعدّل نسخة من جينة ألأليل: 

 بالتسّلسل الطّبيعيّ.
 أنزيم متورّط في تحلّل/تفكّك الكربوهيدرات/النشّويّات، والسكريّات.ألأميلاز: 

 ور في الطبّ متخصّص في استخدام الأدوية بغية دعم وظائف المريض الحيويّة بشكل آمن، في أثناء الجراحة.دكتطبيب التخّدير: 
الّتي تضمّ إنشاء أوعية دمويّة جديدة من أوعية موجودة. يحدث هذا استجابة لنقص الأكسجة كسبيل لجلب الدم  ألعمليةّ الفيزيولوجيّةتولدّ الأوعية: 

 المؤكسج إلى مناطق في الجسم تحتاجه.
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الجسم، تنتج عادة عن طريق حقن صبغة معينّة في صورة الأوعية الدمويةّ، أو خريطتها في مكان محدّد في : )ألتصّوير الوعائيّ( ألصّورة الوعائيةّ

 الأوعية الدمويّة، وإخضاعها للأشعةّ السّينيّة، أو التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ. أنُظرْ أيضًا الصّورة الوعائيّة بالفلوروسئين.
حميدًا، ورمًا دمويًّا )أوعية دمويةّ(، أو ورمًا وعائيًّا لمفيًّا ورم غير اعتياديّ يتكوّن من الدم، أو من الأوعية اللّمفيّة، ويشكّل ورمًا  ألورم الوعائيّ:

، ولا تعُتبر آفات )أوعية لمفيةّ(. تختلف الأورام الوعائيّة عن الأورام الأروميّة الوعائيةّ. يمكن العثور على الأورام الوعائيةّ في أوساط عامة الناس
ما خلق التباسًا. فالغالبيةّ السّاحقة ت الأورام الأروميةّ الوعائيةّ الشّبكيةّ أورامًا وعائيةّ شبكيّة، ذات صلة بداء "فون هيبل لينداو". في الماضي، اعتبُر

 من الآفات الشبكيةّ عند مرضى "فون هيبل لينداو" هي أورام أروميةّ وعائيةّ شبكيةّ لا أورام وعائيةّ شبكيةّ.
العقاقير التّي تمنع تشكّل الأوعية الدموية، وتعرقل عمليةّ النّمو عن طريق ردع تكوّن الأوعية فئة من ألعقاقير المضادة لتولّد الأوعية الدمويّة: 

 الدمويّة، ونموّها.
 طعام أو مادة كيميائيّة أخرى، مع خصائص تبطئ تأكسد الخلايا، وهو أحد مصادر تلف الخلايا، وموتها.مضاد التأكسد: 

 عوارض أخرى.لا يواجه انزعاجًا، أو : غير مصحوب بأعراض
 علم السّمع. يشير غالبًا إلى اختبار السّمع )تخطيط السّمع(، الّذي يحدّد فقدان السّمع.ألسّمعياّت: 

 تخطيط السّمع هو فحص يقُاس فيه السّمع، ويقُيّم.تخطيط السّمع )اختبار قياس حدّة السّمع(: 
صبغيّة جسديةّ سائدة هي واحدة من الّتي تحصل على كروموسوم واحد من الكروموسومات التّي لا  سمةألصّبغيةّ الجسديةّ السّائدة/ألجسديّ السّائد: 

 لأنّها تحتاج فحسب إلى نسخة معدّلة واحدة من الجينة لتؤدّيَ إلى السّمة.تحدّد الجندر. هي سائدة 
 الأوتوسوم. زوجًا من 22كروموسوم لا يحدّد الجنس. يملك الإنسان ألأوتوسوم/ألصّبغيّ الجسديّ: 

، بل إنهّ لا ينتشر فحسب.ألورم الحميد:   نموّ غير طبيعيّ لا ينتشر إلى أجزاء أخرى من الجسد. حميد لا يعني أنّه غير مؤذ 
 أثر بسيط للكيميائياّت في الدم، أو البول، الّتي تشير عند اختبارها إلى تطوّر المرض.ألدّلالات الحيويةّ/ألباصمات: 

 من جسم حيّ بغرض التحّليل لتحديد الأمراض. يزُال نسيجألخزعة: 
الموصول مع العمود الفقريّ. يحتوي على الدّماغ المتوسّط، والجسر، والبصلة السّيسائيةّ/النّخاع المستطيل.  ألجزء الخلفيّ للدّماغجذع الدّماغ/المخّ: 

ا في تنظيم وظيفتيْ القلب والتنفّس، والجهاز   العصبيّ المركزيّ، ودورة النّوم في الجسم.يؤدّي جذع الدّماغ دورًا مهمًّ
 تنثني فوق الرّحم، وأنابيب فالوب/قنوات، والمبيضيْن.ألرّباط العريض ورقة نسيج مطويةّ ألرّباط العريض: 
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مرض، تنمو فيه خلايا غير طبيعيّة، وتتكاثر بسرعة. ألسرطان عبارة عن نموّ خلايا غير طبيعيّ. تتكاثر  100مصطلح عام لأكثر من  ألسرطان:

قف التكّاثر، الخلايا السرطانيةّ بسرعة على الرّغم من ضيق المساحة، أو المغذيّات التّي تتقاسمها خلايا أخرى، أو الإشارات المُرسَلة من الجسم لو
عوامل ، يعُتبَر الدّاء واحدًا من مجموعة الحشويةّوغالباً تشكّل الأورام. ولأنّ باستطاعة "فون هيبل لينداو" التسّببّ بأورام خبيثة في الأجهزة العضويةّ 

 سرطانيّة عائليةّ، تنُقل جينيًّا.
 أصغر نوع أوعية دمويةّ في الجسم، تحمل التغذية إلى الخلايا.ألأوعية الشعيريةّ: 

 الصّفراء الذوّابة بالدّهن التّي تضمّ البيتا كاروتين. جميعها مصادر غذائيةّ لفيتامين أ.-مجموعة من مضادات الأكسدة الحمراءألكاروتينات: 
الكظريةّ. والأهمّ بكثير ويسُتخَدم قياسها كاختبار لورم القواتم/ورم الغدّة الموجود في البول، أو الدم،  درينالينثانويةّ من الأمنتجات ألكاتيكولامينات: 

 بالنّسبة إلى "فون هيبل لينداو" هو قياس الميتانيفرين المجزّأ، لا سيّما النورميتانيفرين.
 جزء كبير من قاعدة الدّماغ الّتي تساهم في تنسيق الحركات الطّوعيّة، والوضعيّة، والتوّازن.ألمخيخ: 

ملليّلتر من السّائل في أي وقت من الأوقات تقريباً،  125الدّماغ، وفي حبل العمود الفقريّ. ثمّة  ، موجود فينقيّ، لا لون له سائلألسّائل النّخاعيّ: 
 اغيّ.ملليّلتر كلّ يوم. يؤدّي عمل الوسادة، ويؤمّن حماية الدّماغ في داخل الجمجمة، ويساعد كذلك في التنّظيم الذّاتيّ لتدفقّ الدم الدّم 500وينُتجَ حوالى 

 ، والقشرة المخيةّ.الدّماغ العلويّ، أو الرّئيسيّ، المسؤول عن التفّكير الطّوعيّ، والنّطق، ومباشرة الحركة الطّوعيّةجزء : المخّ 
 جزء العمود الفقري الأعلى، الّذي يشكّل الرّقبة. يحتوي على سبع فقرات.ألفقرات العنقيةّ: 
 23الجينات حاملة جميع المعلومات الخاصّة بالكائنات. تحمل الكائنات البشريّة  مجموعات من الحمض النّوويّ الخطّي، ومنه تنُظّمألكروموسوم: 

 زوجًا من الكروموسوم. وفي كلّ زوج، يورَث كروموسوم واحد يحتوي على نسخة من كلّ جينة من الأم، وكروموسوم واحد من الأب.
تنقية/تصفية الدم بشكل فعاّل. قد ينتج عن هذا تراكم المخلّفات في الجسم ما يؤدّي إلى حالة تتضرّر فيها الكليتان، فلا تستطيعان : مرض الكلى المزمن

 مشاكل صحيّة خطيرة.
سرطان الخلايا الكلويةّ التقّليديّ(، ويتسّم بمظهر واضح أكثر أنواع سرطان الخلايا الكلويةّ شيوعًا )يسُمّى أحياناً سرطان الخلايا الكلويةّ الصّافية: 

 . معظم حالات سرطان الخلايا الكلويةّ متقطّعة/مبعثرة.خزعات مقطعيةّللخلايا في 
 .اختبار نقص هرمون النّموإختبار الكلونيدين: 

يهدف إلى تحسين الصحّة العقليةّ. يركّز العلاج المعرفيّ السّلوكيّ على تحدّي التشّوّهات والتصّرّفات  إجتماعيّ -تدخّل نفسيّ ألعلاج المعرفيّ السّلوكيّ: 
 ل راهنة.معرفيةّ غير المفيدة )ألتصّوّر/ألإدراك(، وتغييرها، وتحسين التنّظيم العاطفيّ، وتطوير استراتيجيّات مواجهة شخصيّة تستهدف حلّ مشاكال
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والكمبيوتر، وبشكل اختياريّ، بعض صبغة التبّاين. تؤُخذ سلسلة من عمليةّ تشخيصيّة تستخدم مزيجًا من الأشعةّ السّينيةّ ألتصّوير بالأشعّة المقطعيةّ: 

 صور الأشعةّ السّينيّة للأنسجة موضوع الدّراسة. يسُتخَدم الكمبيوتر لاحقاً لاحتساب حجم أي أورام موجودة في الصّورة، وكثافتها.
 ،كما هي مرئيةّ في صورة طبيّة ،تحسين وضوح أنسجة مختلفة وتركيباتعن طريق الفم، وتسُتخَدم لو مادة كيميائيةّ تعُطى بالحقن، أعامل التبّاين: 

 ، أو التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ.التصّوير بالأشعةّ المقطعيّة وأالأشعّة السّينيّة، التصّوير بك
والتغّيير. يحشد المغذيّات، ويغيّر استجابة الجسم هرمون قشرانيّ سكّريّ ينُتجَ في الغدد الكظريةّ. يساعد الجسم على الاستجابة للتوترّ  ألكورتيزول:
 للالتهابات.

 للحالة القائمة.عندما لا يوصى بعلاج، أو بعمليّة، ممنوع الاستعمال: 
 نظام جراحة إشعاعيةّ روبوتيةّ/آليّة، يسُتخَدم في علاج أورام حميدة، وأخرى خبيثة، وأوضاع طبيةّ أخرى.سكّين سايبر: 
أسلوب تقزّم/وقف نموّ أنسجة، عن طريق تجميدها. يسُتخَدم في حالات آفات "فون هيبل لينداو"  )ألجراحة البرديّة/ألجراحة بالبرودة(:ألعلاج بالتبّريد 

 آفات مماثلة في الكليتيْن، والبنكرياس، والغدد الكظريةّ.في الشّبكيّة، وكجزء من جراحة تنظير 
 الغديّ الّذي يحتفظ بالإفرازات ضمن التكيسّ. ورم حميد من النسّيجألورم الغدّي التكيّسيّ: 

 أكياس مملوءة بالسّوائل قد تظهر بشكل طبيعيّ في الأنسجة، من وقت لآخر، أو تنمو حول تهيّجات الأنسجة. ألتكيّسات:
خثرة أن تتحرّر، وتصل إلى الرّئتيْن، ة، في أعماق الجسم، غالباً اوردة السّاق. يمكن للجلطة دمويّة/خثرة دمويّة في أحد الأوردخثار الوريد العميق: 

 أو الدّماغ، فتتسببّ بحالة طبيةّ طارئة.
 حذف/إزالة معلومات شخصيةّ من بيانات قد تسُتخَدم لمعرفة هويةّ أحد المشاركين في الدّراسة. مخفيّ الهويّة:
 جديد، وللمرّة الأولى. يُعرَف أيضًا ب"الأوّل في الأسرة".غير مسبوق: 

. –ة نسيج جودألكثافة:   ليّن أو صلب. ألعضلات أقلّ كثافة من العظام. كيس مملوء بالسّوائل أقلّ كثافة من ورم قاس 
على سبيل المثال، تركيبة بروتين،  –أربع مواد تكوّن الكروموسومات، وجيناتها. كتسلسلات مرمّزة، تحدّد وظيفة الجينة  ألحمض الرّيبيّ النّوويّ:

 وتسلسل حمض البروتين الأمينيّ.
 التغّذية البشريةّ، وفي تنظيم النّظام الغذائيّ.خبير في إختصاصيّ غذائيّ: 
لأورام بين يظهر الكثير من أورام "فون هيبل لينداو" في أوساط عامة الشعب، أو في أمراض أخرى كذلك. على الطّبيب فرز األتشّخيص التفّريقيّ: 

قد تطُلَب بعض الاختبارات التّي تضمّ ربّما اختبار الحمض متقطّعة، أو جزء من داء "فون هيبل لينداو" أو مرض آخر. للإجابة عن هذا السّؤال، 
 النّوويّ.
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 حجم البؤبؤ بغية رؤية الشبكيّة بكاملها، وتقييمها.اختبار يستخدم فيه الطّبيب قطرات العين لتوسيع إختبار تمدّد الشّبكيةّ: 

 هرمون يعمل كناقل عصبيّ، ويؤدّي دورًا في سلوك المحفّز المجزي )المكافأة(.ألدوبامين: 
 ألجزء الأوّل من المعى الدّقيق تحت المعدة.ألإثناعشريّ: 
 بالدّماغ، وبالعمود الفقريّ.غشاء سميك مكوّن من نسيج كثيف، ضامّ وغير منتظم، يحيط  ألأم الجافية:

 لاحقة تعني إزالة. على سبيل المثال، استئصال الكظر أي نزع/إزالة الغدّة الكظريةّ.: ستئصالالإ-
 تورّم  نسيج بسبب فائض من السّوائل، أو زيادة السّوائل في الدم، أو الدّورة اللّمفيّة. ألوذمة:

 تحديد مركّبات بيئيّة وحيويّة/بيولوجيةّ، وفي قياسها.تياّر كهربائيّ في  يسُتخَدم ألكشف الكهروكيميائيّ:
طبيب يختصّ في علاج جهاز الغدد الصمّاء، وهرموناته، وغدده، ومن بينها الغدد الكظريةّ، والبنكرياس، وعدد من  إختصاصيّ الغدد الصمّاء:
 الأعضاء الأخرى والغدد.
 لّمفيةّ الباطنة، على شكل لمبة، يتصّل بالقنوات الهلاليةّ في الأذن الدّاخليةّ.طرف القناة الألكيس اللمّفيّ الباطن: 

يشير إلى الكلية أو البنكرياس، وانتزاع ورم مع هامش صغير من الأنسجة السّليمة فحسب، لضمان نزع الأنسجة غير الصحيةّ كلّها.  لتاّم:ألإستئصال ا
انتزاع الورم )الكتلة( فحسب. ففي طبّ العيون، يعني الاستئصال التاّم انتزاع العين. إن انفصلت الشبكيّة، يشُار إليه أحياناً باسم استئصال الكتلة، أو 
 ، ما يسببّ انزعاجًا. وإن حصل هذا، يمكن أن ينُصح باستئصال العين التاّم.ينخفض إمداد الدم إلى العين، وقد تتلف

من  افالممرّ المؤدّي إلى الأسهر/القناة المنويّة، وهو الوعاء الّذي يحمل الحيوانات المنويّة/النطّتقبع غدّة خلف الخصيتيْن، في الصّفن، على ألبربخ: 
 لنضوج النّطاف، وحركته، وتخزينه.الخصيتيْن إلى غدّة البروستاتة، ومهمّ 

 راجع الأدرينالينألإبينيفرين: 
 جزء الجينة برمز الأحماض الأمينيةّ.الإكسون/ألخرجون: 

 هي القناة الّتي تحمل البويضات من المبيض إلى الرّحم.ألبوق: /قناة فالوب
 يحدث في العائلات/الأسر، سواء نقُلت جينيًّا أم لا. ألّذيألعائليّ/ألأسريّ: 
(، بالطّبقة العليا من هو عبارة عن نسيج ندبيّ يتكوّن في الشبكيّة، ويربط الخلط الزّجاجيّ/الرّطوبة الزّجاجيةّ )هلام صاف  في العينألنّسيج اللّيفيّ: 

 ويتسبّب بانفصالها. وإن لم يعُاد ربط الشبكيةّ بسرعة، سيفُقد البصر. شبكيةّ العين، فيسحب الشبكيّة
مركّب ستيروئيديّ مخلقّ/مركّب، يسُتعَاض به عن الألدوستيرون عندما لا ينتج الجسم ما يكفي من مركّباته الستيروئيديّة، كما ألفلودروكورتيزون: 

 مرض أديسون.في 
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صورة وعائيةّ لشبكيةّ العين، وتحمل اسم صبغة التبّاين المستخدمة. تعطي هذه العمليةّ صورة )ألتصّوير الوعائيّ(:  ألصّورة الوعائيةّ الفلوروسئينيةّ

 العيون تفحّص صحّة الأوعية الدّمويّة، وكيف يتحرّك الدم من خلالها.للأوعية الدمويةّ الشبكيّة، أحياناً بشريط حركة كاملة، حتىّ يستطيع طبيب 
 عامل تباين يحُقَن في مجرى دم المريض قبل اختبار التصّوير بالرّنين المغناطيسيّ، لتسليط الضّوء على أوعية الدم، وتأمين تباين أفضلألغادولينيوم: 

 يعيّة بشكل أوضح.حتىّ يتمكّن اختصاصيّ الأشعةّ رؤية أي تركيبات غير طب
 حزمة صغيرة من الأشعةّ، على ورم، أو على هدف آخر. 200 قريب منألجراحة الإشعاعيّة، معدّات متخصّصة بتركيز سكّين غاما/جاما: 

والبنكرياس، ، ةوالمعى الدّقيقطبيب مختصّ في تشخيص اضطرابات القناة الهضميّة، بما في ذلك المريء، والمعدة، الجهاز الهضميّ:  إختصاصيّ في
 والكبد، والمرارة، والجهاز الصّفراويّ )الكبد(.

. يمكن نقل تغيّرات في التسّلسل من أليل واحدة إلى أخرى، إلى على الكروموسوم الّذي يقبع فيه تسلسل حمض نوويّ معيّن، أو أليل ألموضعألجينة: 
 الجيل التاّلي.

 مّ معمّم، وقلق مزمن، وتوترّ.إضطراب في المزاج، يتسّم به: إضطّراب القلق المعمّم
 العمل مع مرضى وعائلات ذوي حالات جينيةّ موروثة كداء "فون هيبل لينداو". متخصّص في مهنيّ طبّي )ليس بطبيب(،ألمستشار الجينيّ: 

 هو عالم مختصّ في دراسة الجينات وطرق تأثيرها على الصحّة، وفي علاج الاضطّرابات الجينيةّ.عالم الجينات: 
ت المعيّن )نسخات الجينة( الّذي يملكه فرد ما، في موضع جينيّ، أو في موقع )نسختيْن من كلّ هو زوج الأليلاألطّراز الجينيّ/ألتركيبة الجينيةّ: 

 جينة(. يصف الطّراز الجينيّ تكوين زوج الجينات المعدّلة، أو قد يشير إلى أزواج الجينات كلّها.
أي تعديل جينيّ يحدث في كلّ خليةّ في الجسم، بما في ذلك الخصيتيْن والمبيضيْن، المنتجيْن للحيوانات المنويّة ثوميةّ: ألخطّ الجرثوميّ/ألسّلالة الجر

 والبويضات اللّتيْن قد تصبحان أطفالاً.
يراقب هذا الاختبار الوظيفة  كليتيْن.تحُتسب من اختبار الكرياتنين، )مخلّفات تنتجها العضلات(، التّي تحدّد مستوى وظيفة السرعة الترّشيح الكبيبيّ: 

 الكلويةّ في المرض الكلويّ المزمن.
 هرمون تنتجه خلايا ألفا البنكرياسيةّ الّتي ترفع معدّل سكّر الدم، )تأثير عكسيّ للأنسولين(.ألجلوكاجون: 

ديةّ إشارة إلى الكبد ليطلق الغلوكوز المخزّن، ويحوّل تطلقه الغدد الكظريةّ استجابة للتوترّ. ترسل هذه الهرمونات الستيرويألقشرانيّ السكّريّ: 
 هورمونان قشرانياّن سكّرياّن.والألدوستيرون الكورتيزول . البروتينات والدّهون في الدم إلى جلوكوز

 مستويات السكّر في الدم.( على 100، مقارنة مع أثر السكّر النّقيّ )100إلى  1ترتيب أطعمة على مقياس من مؤشّر نسبة السكّر في الدم:     
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



114 
 كتيّب "فون هيبل لينداو"

 
عمليةّ احتساب الأثر المتوقعّ من طعام ما على سكّر الدم. تضُرَب كاربوهيدرات/سكرياّت الأطعمة بالجرامات بمؤشّر نسبة  الدم: في ركميةّ السكّ 

 .100، ويقُسم على الدم في سكّرال
 رسالة أو صورة. فالصّورة الوعائيّة، على سبيل المثال، هي صورة الأوعية الدمويةّ )سابقة بمعنى وعاء(. لاحقة تشير إلى ابتكار/خلق جرام:-

 جرامًا. 28.35وحدة لقياس الوزن. أونصة واحدة = جرام: 
الحوليّة /لحميدة(، وأورام الخلايا الحوطيةّنموّ أوعية دمويّة غير طبيعيّ، يشكّل ورمًا. ثمّة نوعان منها: ألأورام الأروميةّ الوعائيّة )األورم الدّمويّ: 

 )قد تصبح خبيثة(.
نموّ أوعية دمويةّ غير طبيعيّ، يشكّل ورمًا حميدًا. يمكن العثور على تشكيلة من الأورام الأروميةّ الوعائيّة، لا سيّما في حالة ألورم الأروميّ الوعائيّ: 

 الفقريّ."فون هيبل لينداو"، في العينيْن، والدّماغ، والعمود 
 تدفّق دم من وعاء دمويّ منفجر/مكسور. قد يحدث داخليًّا )في داخل الجسم(، أو خارجيًّا )في خارج الجسم(.ألنّزف/ألنّزيف: 

 عن طريق علم الجينات، ولا تسبّبها عوامل بيئيةّ.سمات منقولة من الأهل إلى الأولاد وراثيّ: 
 وسيلة يستخدمها الأطبّاء لتحديد مستويات القلق والاكتئاب التّي يعانيها الشّخص.: إستبيان مقياس القلق والاكتئاب في المستشفيات

المناعة. ففي إطار  كبت/طريق تثبيط دواء قشرانيّ سكّريّ، يحتوي على هرمون الكورتيزول، ويؤدّي دور مضاد الإلتهاب، وعن هايدروكورتيزون:
 ظر، أو قبيل توقيت الجراحة، لتفادي نوبة كظريةّ."فون هيبل لينداو"، يُعطى عادة لعلاج قصور قشرة الك

 حالة تفتقر فيها خلايا الجسم إلى الأكسجين.نقص الأكسجة/عوز الأكسجين: 
 يلبّي نقص في الأكسجين المتوافر في المحيط الخلويّ، أو نقص الأكسجة. هو جزء من آليةّ استشعار الأكسجين إنتساخعامل تحفيز نقص الأكسجة: 

 الخلويّ.
. Q85.8ألتصّنيف الدّوليّ للأمراض، ألمراجعة العاشرة. والتصّنيف الحاليّ لداء "فون هيبل لينداو" هو تصّنيف الدّوليّ للأمراض: مراجعة العاشرة للأل

 .icd10data.comويمكن العثور على التصّنيفات على الموقع التاّلي: 
 . قد تتسببّ في ذلك بعض العلاجات والأوضاع.في الجسم السّليم جهاز المناعة عمل ألحدّ من تثبيط المناعة:

، وفهم الماضي من والهدف منها جعل المريض مدرك .الحاضريركّز على إجراءات اللاوّعي كما تتجلّى في سلوك الشّخص ألعلاج بالاستبصار: 
 السّلوك الحاضر.

  لجنة الأخلاقياّت المستقلةّ الضّروريةّ للموافقة على جميع الدّراسات البحثيةّ السّريريةّ الّتي تجُرى على البشر، ومراقبتها.  :لمراجعة المؤسّسيةمجلس ا
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 تنتجه خلايا بيتا في البنكرياس، التّي تسمح بتأييض السكّر، وبالتاّلي، تخفيض مستوى السكّر في الدم. هرمون ألأنسولين:
 نفق ضمن الجزء الصّخريّ لعظم الجمجمة الصّدغيّ، بين الحفرة القحفيةّ الخلفيّة، والأذن الدّاخليّة. ألنّفق السّمعيّ الغائر )ألصّماخ السّمعيّ الباطن(: 

 يصف إجراءات طبيّة تتطلبّ دخول جسدك، أو "اجتياحه". مغير:الإجتياحيّ/أل
إجراء الإخصاب عن طريق استخراج البويضات، وجلب عينة من الحيوانات المنويّة، ومن ثمّ  ألإخصاب في الأنابيب/ألإخصاب في خارج الجسم:

 الجمع بين بيضة وحيوان منويّ في طبق مختبريّ. ينُقل الجنين بعد ذلك إلى الرّحم.
 تباين ييحتوي على اليود، ويسُتخَدم في التصّوير بالأشعّة السّينيةّ.عامل ألتبّاين باليود: 

 خلايا في البنكرياس، تنُتجَ فيها الهرمونات، وتنمو الأورام العصبيةّ الصمّاويةّ البنكرياسيةّ.ألخلايا الجزيريةّ: 
 من البيليروبين في الدم.مظهر أصفر للجلد والعينيْن، يتسبّب به مستوى عال  أليرقان: 
 الجزء الخلفيّ من تجويف البطن الّذي يصفّي/ينقّي الدم من الفضلات، وإخراجها من الجسم على شكل بول.عضوان متموضعان في ألكليتان: 

يجيةّ جراحيةّ تجُرى على أورام وظيفيّ سليمة. إنّها أفضل استراتجراحة تنُتزع فيها أورام الكلى، بينما تبقى أكبر كميةّ نسيج جراحة إنقاذ الكلية: 
 الكلى في حالة "فون هيبل لينداو"، عندما تكون ممكنة وملائمة.

 باوند. 2.2جرام، أو  1000وحدة قياس وزن تساوي ألكيلوجرام: 
  وحيد.، بدل إجراء شقّ كبير تقنية لإجراء جراحة من خلال شقوق في الجلد، تسُتخَدم فيها مسابر جراحيةّ خاصّةتنظير البطن: 

إستخدام جراحيّ لضوء مركّز بدقةّ لتنفيذ كيّ مجهريّ، أو الحرق لِلحم أوعية دمويةّ صغيرة. ألعلاج باللايّزر )ألجراحة اللايّزريةّ/جراحة اللايّزر(: 
 لعلاج آفات "فون هيبل لينداو" في الشّبكيةّ.يسُتخَدم 
 الوعائيّ.أي تغيير هيكليّ محليّ غير طبيعيّ كالورم الأروميّ ألآفة: 
 أنزيمة متورّطة في امتصاص الدّهون.أللّيباز: 

،في مذيّب، بهدف القياس أو التعّريف من مجموعات فصل أيونات أو جزيئاتألإستشراب السّائل/ألكروماتوغرافيا السّائل )ألقياس الطّيفيّ الكتليّ(: 
 الألوان المنتجة.

عمليةّ هضم المأكولات، الباطنيّ الّذي يفرز الصّفراويّة، وينشط في تنظيم مختلف أجزاء عضو كبير في الجانب العلويّ الأيمن للتجّويف ألكبد: 
 واستخدامها على أفضل وجه في الجسم.
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مكان تموضع ورم بالتحّديد.  ألعثور. يستخدم الأطبّاء هذا المصطلح للدّلالة على العثور، باستخدام تصوير المسح الضّوئيّ، على تحديد الموضع:
العثور على بالنّسبة إلى ورم القواتم، على سبيل المثال، قد يظهر الورم في أي مكان، من الأربيّة وصولاً إلى شحمة الأذن، في جهتيْ الجسم، لذا ف

 ورم القواتم ليس سهلاً دائمًا.
 فس الأشخاص، بشكل متكرّر، وعلى فترة طويلة من الزّمن.بحثيّ، أو دراسة استقصائيّة، لمراقبة نتصميم الدّراسة الطّوليةّ: 

 6(، على الرّغم من أنّ امتلاك L1-L5مستويات فقرات قطنيّة ) 5ألفقرات الخمس في أسفل الظّهر. يملك معظم الأشخاص ألعمود الفقريّ القطنيّ: 
 .L6، أو L5عبر  L1 –ليس مستغرباً. كلّ مستوى فقرات قطنيّة مرقمّ من الأعلى إلى الأسفل 

 أوعية صغيرة مشابهة لأوعية الدم الّتي تنقل السّوائل من أنسجة الجسم، وتعيد إفراغها في مجرى الدم.أللّمفيّ: 
إلى يعُتبر هذا بالغ الأهميةّ بالنسّبة ، يخفّف من خطر تحرير الأيون في مجرى الدم. نوع مستقرّ للغاية من عوامل التبّاين: ماكرودوريّ عامل التبّاين ال

 مرضى يعانون نقصًا في الوظيفة الكلويّة. على سبيل المثال، عامل جادوبوترول التبّاينيّ.
تقنية تصوير تسُتخَدم فيها الطّاقة المغناطيسيّة لفحص الأنسجة في جسمك، ويستخدم كمبيوتر المعلومات لتكوين صورة. ألتصّوير بالرّنين المغناطيسيّ: 
لكنهّ يتضمّن الأنسجة الليّنة، )كالأوعية بالرّنين المغناطيسيّ. تشبه الصّور النّاتجة عنه صور الأشعةّ السّينيةّ بشكل كبير، لا أشعةّ مستخدمة في التصّوير 

 الدّمويةّ(، وكذلك الأنسجة الصّلبة )كالعظام(.
 ام.عدم قدرة امتصاص بعض السكّرياّت، أو الدّهون، أو البروتينات، أو فيتامينات الطّعسوء الإمتصاص: 

اء أخرى خلايا سرطانيةّ نمت حتىّ أصبح باستطاعتها الانتشار من خلال الدم، أو الجملة اللّمفيّة/ألجهاز اللّمفيّ، لبدء سرطانات جديدة في أجز ألخبيث:
 من الجسم.
 نتيجة لضغط متزايد على الجمجمة، تسبّبه عادة كتلة، كورم مثلاً. تأثير الكتلة:

 لمادة ما، وتحديدها. مكوّنات الكيميائيّةالتحليل كيميائيّ لأيونات الغاز، من أجل قياس  الكتليةّ/قياس الطّيف الكتليّ )ألمطيافيّة الكتليةّ(:ألإسبكترومتريةّ 
 وفقدان السّمع، وانسداداضطراب الأذن الدّاخليةّ الّذي يتميّز بنوبات من الإحساس بأنّ العالم يدور )ألدّوار(، ورنين في الأذنيْن )طنين(، داء منيير: 

 نيير.في الأذن. غالباً ما يواجه مرضى "فون هيبل لينداو"، الّذين يعانون أورامًا في الكيس اللّمفيّ الباطن، خطأ في تشخيص إصابتهم بداء م
 التنّاسليّ الذكريّ.ويُدرج في الجهاز بنظام القناة، يُحتفظ تنشأ من هيكل الكلى الجنينيّة.  ألكلوة الجنينيةّ الموسّطة:

، يسُتخَدم فيه نظير مشعّ أو قائف مشعّ، يمتصّه نسيج ورم القواتم. يحُقن المريض إجراء طبّ نوويّ  ألمسح الضّوئي بميتا يودو بنزيل الغوانيدين:
 بميتا يودو بنزيل الغوانيدين قبل إخضاعه للمسح الضّوئيّ، فيبرز ورم القواتم بوضوح في الصّور التشّخيصيةّ.
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دخل يورم القواتم. عن كشف الاختبار كستخَدم قياسها يُ مجموعة مشتقّات/منتجات ثانويّة من الأدرينالين موجودة في البول، أو الدم، ألميتانيفرين: 
 )ألميتانيفرين والنّورميتانيفرين(، ويقيسهم كلّ على حدة.، إلى داخل أجزاء مكوّناته مجموعة الميتانيفرينإلى ميتانيفرين مجزّأ  اختبار

لة ألإنتشار من جزء في الجسم إلى آخر. عندما تنتقل الخلايا السّرطانيةّ، وتشكّل أورام ثانويّة، تكون الخلايا في الورم النّقيليّ مماثينتقل )ورم نقيليّ(: 
 لتلك الموجودة في الورم الأساسيّ.

 يقاس في البلازما، فمستقلب الدّوبامين هذا قد يشكّل واصمة/دلالة حيويّة جديدة لأورام القواتم النّقيليةّ.ميثوكسي التيّرامين: 
 تكيّسيّ حميد في البنكرياس.ورم ألورم الغدّي التكّيّسيّ الدّقيق: 

المعادن، )ألصّوديوم والبوتاسيوم بالدّرجة الأولى(، بغية هرمونات تعمل في الكيتيْن، والكولون، والغدد اللّعابيةّ، لتوازن مستويات ألقشرانيّ المعدنيّ: 
 المحافظة على التوّازن المائيّ في الخلايا وحولها. ألألدوستيرون يشكّل قشرانيًّا معدنيًّا، وتنتجه الغدد الكظريةّ.

 ن الصحّة الجيّدة على المدى الطّويل.ألمراقبة هي التحّققّ من مشكلات معروفة للتأّكّد من معالجتها في الوقت الأمثل، لضماألمراقبة: 
عندما يحمل مريض "فون هيبل لينداو" جيليْن مختلفيْن من الخلايا التّي تشكّل جسمه. يحتوي جيل واحد على  "فون هيبل لينداو" المتزيّق )ألتزّيّق(:

وأخرى "فون هيبل لينداو"، على نسخة عاملة واحدة من جينة )هذه الخلايا طبيعيةّ(، وجيل ثان  يحتوي "فون هيبل لينداو"، نسختيْن عاملتيْن من جينة 
، غير المسبوقةفالحالات غير عاملة، )هذه الخلايا مع طفرة(. من الصّعب معرفة أي من خلايا الجسم متضرّرة، أو ما هو عددها لدى فرد متزيقّ. 

 )الأولى في الأسرة(، قد تكون متزيّقة فحسب.
 إجراء لتحليل عينات الحمض النّوويّ، أحدث، وأكثر فعاليةّ ودقةّ.بط المتعدّد: تضخيم المسبار المعتمد على الرّ 

 ما. جينةفي الحمض النّوويّ تغيير في تسلسل ترميز  ألطفرة:
 التعّافي الذاّتيّ.طبيب رعاية صحيةّ أوّليةّ، يشدّد على الوقاية والعلاج باستخدام وسائل ومواد تشجّعان على  ألعلاج الطّبيعيّ:

 يعني ورمًا جديدًا، بشكل حرفيّ، آفة نمت من خليّة واحدة، وغير مزروعة/منقولة من مكان آخر. ألتنّشّؤ الورميّ/تكوّن الورم:
 إنتزاع كلية واحدة، )بشكل كامل(، أو انتزاع جزء منها )بشكل جزئيّ(. إستئصال الكلية:

 ، وفي علاجها.طبيب متخصّص في الأمراض الكلويّة طبيب الكلى/إختصاصيّ الكلى:
الّذي يتشكّل في أثناء نموّ الجنين. يتألفّ من حبل العمود الفقريّ، ومناطق الدّماغ  محور الجهاز العصبيّ المركزيّ  محور الجهاز العصبيّ المركزيّ:

 الفرديةّ كلّها.
تصف الغدد الصميّة تتعلّق بالتفّاعلات بين الجهاز العصبيّ، وجهاز الغدد الصميّة/الصمّاء الّذي يفرز )ينتج( الهرمونات.  العصبيةّ: يةّالصم ةألغد

استجابة لتحفيز الجهاز العصبيّ. فمع "فون هيبل لينداو"، نجدها في  ،)ألهرمون العصبيّ( في الدم العصبيةّ بعض الخلايا التّي تحرّر/تطلق الهرمونات
 م القواتم، وفي أورام الغدد الصميةّ العصبيةّ البنكرياسيةّ.أورا
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 طبيب متخصّص في علاج الجهاز العصبيّ، والدّماغ، وحبل العمود الفقري، والأعصاب الطّرفيةّ، غير الجراحيّ. طبيب الأمراض العصبيةّ:
 العصبيّ، والدّماغ، وحبل العمود الفقريّ، والأعصاب الطّرفيةّ، الجراحيّ.طبيب متخصّص في علاج الجهاز جرّاح الأعصاب: 

طبيب متخصّص في تركيبة الأذن الدّاخليةّ ووظيفتها، ووصلاتها العصبيةّ مع الدّماغ، ومعالجة أمراض قاعدة الجمجمة. فطبيب طبيب الأذن العصبيّ: 
وأذن، وحنجرة(، خضع لتدريب إضافيّ في هذا المجال، ويعمل عادة بالتعّاون مع فريق  الأذن العصبيّ هو جرّاح أذن، وأنف، وحنجرة، )طبيب أنف،

 متخصّص من أطبّاء أنف، وأذن، وحنجرة ، وأطبّاء أمراض عصبيّة، وجرّاحي أعصاب آخرين.
 الجلد، أو لا يدخل الجسم فعليًّا.خنرق أي علاج أو إجراء لا يغير اجتياحيّ: 

 مستقلب الأدرينالين المنتجَ عندما يستقلب الجسم الأدرينالين، أو يصنّعه.فرين(: يرإبينألنوّرأدرينالين )أو ألنوّ
 مستقلب الميتانيفرين المنتج عندما يجزّئ الجسم الميتانيفرين.ألنوّرميتانيفرين: 
 طبيب متخصّص في الحمل، والولادة، وفترة ما بعد الولادة.طبيب التوّليد: 

مسح ضوئيّ يستخدم الأوكتريوتيد، وهو عقار مشعّ. يحُقن العقار في مجرى الدم، يتعلّق بخلايا الورم التّي تحتوي على مسح الأوكتريوتيد الضّوئيّ: 
. يسُتخَدم جهاز معيّن للكشف عن مكان تعلقّ مستقبلات السّوماتوستاتين/ألهرمون المثبطّ لهرمون النّمو )جزيء صغير مرتبط بالإشارات العصبيةّ(

 وينشئ صورًا. يسُمّى أحياناً تصوير ومضانيّ بمستقبل السّوماتوستاتين. العقار المشعّ،
 طبيب متخصّص في علاج أنواع سرطانات مختلفة.طبّ الأورام:  في إختصاصيّ 

 طبيب متخصّص في علاج أمراض العين، وجراحة العين.طبيب عيون: 
 اخل العين.أداة تسُتخَدم لتفحّص الشّبكيةّ، وتركيبات أخرى في دمنظار العين: 

 هو العصب الّذي يبثّ معلومات بصريةّ/مرئيّة من الشّبكيةّ إلى الدّماغ.(:  II القحفيّ الثاّنيألعصب البصريّ )ألعصب 
 مصحّح البصر، أو طبيب تصحيح البصر، هو محترف في مجال الرّعاية الصحيّة، يشخّص صحّة العين ومشاكل البصر، ويعالجها.مصحّح البصر: 

قريبة من المعدة، تفرز أنزيمات هضميّة في المعى، وتفرز أيضًا هرمون الأنسولين في الدم، حسب الحاجة، لتنظيم مستوى السكّر غدّة ألبنكرياس: 
 في الدم.

البنكرياسيّة التّي تفرز ألغدّة الصميّة العصبيةّ البنكرياسيّة عبارة عن ورم صلب في جزء الخلايا الجزيريةّ ألغدّة الصميّة العصبيّة البنكرياسيةّ: 
 الهرمونات عندما تكون "نشطة". يسُتخَدم الاختصار أيضًا للدّلالة على ورميْن آخريْن غير مرتبطيْن بداء "فون هيبل لينداو".
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 إلتهاب في البنكرياس أو المعثكلة. :بنكرياسيّ إلتهاب 
 أصابع اليد. نتوءات نسيجيةّ تشبهألحليمات: 

في خارج الكظر، )إضافيّ يعني "في خارج"(. ورم المستقتمات ورم قواتم متموضع في خارج الغدّة الكظريّة، يسُمّى أيضًا ورم قواتم ورم المستقتمات: 
 هو المصطلح أكثر ما ينطبق على ورم القواتم في الرّأس والعنق.

 اض والحالات من خلال دراسة عينات من الخلايا والأنسجة.طبيب/معالج يحدّد الأمر باثولوجيّ:/أمراضإختصاصيّ 
وغالباً ما تكون موضع الورم الأروميّ الوعائيّ الشبكيّ تشكّل حواف الشّبكيّة الأبعد عن العصب البصريّ في العين، محيط الشبكيّة. ألمحيط/ألأطراف: 

 الأوّليّ/الأقدم.
 تكيسّات تنمو حول الأورام.ألمحيط بالورم: 

ا من العظم الصّدغيّ الّذي يحمي الأذن الدّاخليّة من الضّرر.ألعظم الصّدغيّ الصّخريّ:   ألجزء الكثيف جدًّ
 ألمظهر السّريريّ لنمط جينيّ محدّد، على سبيل المثال، مجموعة عوارض "فون هيبل لينداو" التّي قد تصيب شخص ما.ألنمّط الظّاهريّ: 
الأوعية بالقلب، وب يلحق الأذىيتسببّ في إفراز الغدّة الكظريةّ للكثير من الأدرينالين، ما قد  )ورم خلويّ( الّذي الغدّة الكظريةّ ورمورم القواتم: 

 الدّمويةّ.
ملة أو تكتلّات من التكّيسّات الحميدة التّي تنمو في الكليتيْن، وقد تؤدّي إلى ارتفاع في ضغط الدم. تتسببّ به طفرة جينيّة محت مرض التكّيّس الكلويّ:

 طفرتيْن.
 يمكن رؤيته مع مرض التكّيّس الكلويّ، أو قد يشكّل طفرة جينيةّ أكثر ندرة تسبّب تكيّسات في الكبد فحسب.مرض التكّيّس الكبديّ: 

كيمياء الجسم. تنتج تقنيةّ تصوير متخصّصة، تستخدم مواد مشعةّ قصيرة العمر لتأمين المعلومات حول ألتصّوير المقطعيّ بالإصدار البوزيترونيّ: 
 ، f-fdopa ، وF-FDA : هذه التقّنية صورًا ملوّنة ثلاثيةّ الأبعاد، تظهر مستوى نشاط بعض الأورام. بعض هذا المواد المشعةّ هي

 .f-fdg و
 مساحة صغيرة في الجمجمة بالقرب من جذع الدّماغ والمخيْخ. ألحفرة الخلفيةّ:

، واختيار من هي بصحّة جيّدة قبل الزّرع بغية ضمان ولادة طفل اختبار جينيّ على أجنّة أنابيب الاختبار: ألتشّخيص الجينيّ السّابق للزّرع/للغرس
 خال  من المرض المُختبَر.

 اختبار الطّفل قبل ولادته، ويتضمّن اختبار الجنين الجينيّ قبل الزّرع.التشّخيص السّابق للولادة: 
 الّذي يحدث قبل ظهور الأعراض. ألمتعلّق، أو الموجود، أو عراض:سابق للأ

 أنزيمة متورّطة في تفكّك/تحلّل المأكولات البروتينيةّ.ألبروتياز: 
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 إنسداد مفاجئ في شريان رئويّ، يسببّه تخثرّ دمويّ/تجلطّ، )خثار الوريد العميق(، سافر من وريد في السّاق. إنصمام/إنسداد رئويّ:
يُدخل في خلاله مسبار حراريّ بالمنظار إلى الورم لتسخينه إجراء جراحيّ بالتنّظير/بالمنظار، اللاسّلكيةّ: أو  إجتثاث/إستئصال الترّدّدات الرّاديويةّ

 وتعطيل إمكان نموّه.
طبيب متخصّص في تقنياّت التشّخيص لرؤية الأعضاء الدّاخليّة، والأنسجة، من دون جراحة. تتضمّن الوسائل الإشعاعيّة الأشعّة  إختصاصيّ أشعةّ:

 ، والنّظائر النّوويةّ.السّينيّة، والتصّوير بالرّنين المغناطيسيّ، والموجات فوق الصّوتيةّ، والتصّوير الوعائيّ 
هو نوع . سرطان الخلايا الكلويةّ الصّافية واع سرطانات الكلى شيوعًا عند البالغين، ويبدأ في بطانة النبيبات الكلويّةأكثر أن سرطان الخليةّ الكلويةّ:

 السرطان المرتبط بداء "فون هيبل لينداو".
 .العضو نفسه )تجنيب( مصطلح يسُتدَم لوصف انتزاع ورم من عضو ما كالكلية، مع الإبقاء علىألقطع/ألاستئصال: 

ليها، وبثهّا ألنسّيج العصبيّ الّذي يبطّن الجزء الخلفيّ من العين، تمامًا كما يفعل الشّريط في آلة التصّوير عند التقاطها الصّورة الّتي تنظر إبكيةّ: ألشّ 
 الدّقيقة.إلى الدّماغ عبر العصب البصريّ. تغذّي هذه المنطقة شبكة من 

 علاج أمراض تصيب الشّبكيّة.طبيب عيون متخصّص في إختصاصيّ الشّبكيةّ: 
 حمض نوويّ يؤدّي دورًا في التعّبير الجينيّ، وتركيب البروتينات.ألحمض النّوويّ الرّيبيّ: 

جراحة بمساعدة روبوتيّة، تتيح للطّبيب القيام بالجراحة عن طريق شقّ/بَضْع صغير. يشاهد الجرّاح الجراحة من خلال ألجراحة الرّوبوتيةّ/الآليةّ: 
ا.منظار  ا في أنبوب(، ويتحكّم بالذّراع الرّوبوتيّة، ويستخدم معدّات صغيرة جدًّ  داخليّ، )آلة تصوير صغيرة جدًّ

 تخوّف يشعر به الأشخاص في أثناء ترقّب المسح الضّوئيّ المقبل، أو نتائج المسح السّابق.قلق المسح الضّوئيّ: 
الإنسان، )عامل إشاريّ(. يعُتقَد أنّه يساعد على ضبط المزاج، والسّلوك الإجتماعيّ، والشهيّة ناقل عصبيّ وكيميائيّ مهمّ في جسم ألسّيروتونين: 

 وعمليةّ الهضم، والنّوم، والذاّكرة، والرّغبة الجنسيّة، والوظيفة. قد يكون هناك صلة بين السّيروتونين والإكتئاب.
ّ: نتقائيةّ لإعادة امتصاص السّيروتونينالإمثبّطات أل ّمن ّامتصاصّفئة ّإعادة ّمنع ّطريق ّعن ّوالاكتئاب، ّالقلق، ّعلاج ّفي ّالمستخدَمة الأدوية

ّالس يروتونينّفيّالد ماغ،ّماّيزيدّمنّكمي ةّالس يروتونينّال ذيّيحس نّالمزاج.
السّوائل المصليّة الّتي ارة من بطانة ظهمجموعات تكيسّيةّ عنقوديةّ قد تظهر في البنكرياس. تتكوّن التكّيّسات من مجموعات  ألأورام المصليةّ الحميدة:

 إنشات(. 4سنتمترات )أكثر من  10تختلف أحجامها من بضع الميللّمترات إلى أكثر من 
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. xواحد، بينما تملك الإناث كروموسوميْ  yواحد، و xزوج من الكروموسات يحدّد الجنس. يملك الذّكور كروموسوم ألكروموسومات الجنسيةّ: 
 ترمز هذه الكروموسومات أيضًا إلى سمات أخرى، وتشكّل الطّفرات مصدر الأمراض الجنسيّة، كمرض النّزف الدّمويّ/الهيموفيليا. 

 وليس وراثيًّا.ألّذي يحدث عشوائيًّا في أوساط عامة الناّس. : ألمتفرّق
جراحة تستخدم الأشعةّ المركّزة لتدمير الأنسجة كورم ما. لا ينُتزع النسّيج كما يحصل في الجراحة التقّليديّة، : مسيّ ألجراحة الإشعاعيةّ بالتوّجّه اللّ 
 لكنهّ يموت مع مرور الوقت.

 قبل ظهور العوارض للتأّكّد باكرًا من وجود أي مشاكل. ألإختبارألمراقبة: 
الغدّة غيرة التّي تبثّ إشارات من الجهاز العصبيّ المركزيّ إلى الأعضاء. ألغدّة الكظريّة هي سلسلة من الترّكيبات الصّ ألجهاز العصبيّ المتعاطف: 

لأذن، على الرّئيسة في السّلسلة، بالإضافة إلى عقد صغيرة، )تركيبات تحتوي على عدد من أجسام الخلايا العصبيةّ(، تمتدّ من الأربيةّ إلى شحمة ا
 في أي موضع على طول هذا الجهاز.ورم القواتم جانبيْ الجسم. يمكن أن يختبئ 

 إحساس، أو أي شكوى شخصيةّ توحي بوجود حالة طبيةّ.ألعارض: 
 يواجه المريض الأعراض. أعراضيّ/مصحوب بأعراض:

 مجموعة دلائل وعوارض ناتجة عن سبب وحيد )داء، أو عدوى، أو بيئة(.ألمتلازمة: 
مدود، وقابع على طول حبل العمود التكّيّس، لكنهّ يحدث في داخل العمود الفقريّ، ويتخّذ شكل أنبوب م ائل، يشبهوكيس مليء بالسّ تكهّف النخّاع: 

 الفقريّ، أو في داخله، وفي العمود الفقريّ العظميّ.
واء يؤُخذ عن طريق الفم معالجة، أو علاج يؤثرّ على كامل الجسم، أكثر منه على منطقة معيّنة. على سبيل المثال، يُعتبر د ألمعالجة المجموعيةّ:
 ، بينما لا تعُتبر جراحة كذلك.كمعالجة مجموعيةّ

فقرة مكدّسة فوق  12ألفقرات بين الرّقبة وأسفل الظّهر المربوطة بالأضلاع الخلفيةّ. يتألّف العمود الفقريّ الصّدريّ من   ألعمود الفقريّ الصّدريّ:
العضلات، وأعلى الصّدر، ومنتصف الظّهر،  T-5عبر  T-1فقرات أعصاب في الأسفل. تؤثرّ  T12في الأعلى إلى  T1بعضها البعض، ومرقّمة من 

 أعصاب فقرات البطن والظّهر. T-12عبر  T-6وعضلات البطن. وتؤثرّ أعصاب فقرات 
 رنين في الأذنيْن أو في إحداهما. قد يكون أيضًا صوت هدير، أو صفير.  ألطّنين:

لالها معلومات الحمض النّوويّ إلى الحمض النّوويّ الرّيبيّ. يرمّز كلّ جزء من الحمض النّوويّ المنسوخ جينة واحدة عمليةّ تنُسَخ من خ ألإنتساخ:
 على الأقلّ.

مراسيل تتأثرّ أدوية تعالج الاكتئاب عن طريق منع إعادة امتصاص السّيروتونين، والنّورإبينيفرين في الدّماغ. مضادّات الإكتئاب ثلاثيةّ الحلقات: 
 كيميائيّة أخرى في الدّماغ أيضًا، ما قد يؤدّي إلى آثار جانبيّة غير مرغوب بها.

 ، أو خبيثاً.نموّ أنسجة غير طبيعيّ، يشكّل عناقيد من الخلايا الّتي تستطيع أن تنموَ، وتنقسم بشكل لا يمكن السّيطرة عليه. قد يكون الورم حميدًاألورم: 
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 تنتج بروتينًا يعمل لمنع خطوة واحدة في تشكّل الأورام. وتعُتبَر جينة "فون هيبل لينداو" جينة كابتة للورم. جينة: الكابتة للورم جينةأل
ارتداد  لجهة الغوّاصاتالّذي تستخدمه تقنيةّ تشخيصيةّ تؤمّن صور الأعضاء والبنى الدّاخليةّ. تعمل عمل مسبار الصّدى ألموجات فوق الصّوتيةّ: 

 من جسم ما، واستخدام الكمبيوتر لترجمة الصّوت المرتدّ. الموجات الصّوتيةّ
طبيب متخصّص في العلاجات الجراحيّة، وغير الجراحيةّ، المتعلّقة بالكلى، والمثانة، والأعضاء التنّاسليةّ الخارجيّة، بما إختصاصيّ المسالك البوليّة: 

 ة.في ذلك القضيب، والبنى الصّفنيّ 
 قناة تنقل المني من الخصية إلى مجرى البول/الإحليل.ألقناة المنويةّ/ألأسهر: 

 إحساس بالدّوخة، أو فقد التوّازن، وعدم القدرة على المشي في خطّ مستقيم، أو ما يسُمّى ب"الإرتطام بالحائط".ألدّوار: 
 " الطّبيعيّة.هيبل لينداو فونبروتين كابت للورم، تنتجه وظيفة جينة "بروتين "فون هيبل لينداو": 

 أي من مجموعة الأعضاء المتموضعة في منطقة البطن، بما في ذلك الكليتيْن، والكبد، والبنكرياس، والغدد الكظريةّ.ألأحشاء/ألأمعاء: 
 ى الجسم.بالقدرة على التوّازن، والتنقّل، بالاعتماد على وضعيةّ الرّأس بالنسّبة إلمعلومات متعلّقة ألدّهليزيّ العصبيّ: 
 ألسّائل الهلاميّ الّذي يملأ معظم منطقة العين الدّاخليّة في الزّجاجيّ.ألزّجاجيّ الشّبكيّ: 

قياس يحدّد ما إذا كان الشّخص يحمل وزناً زائدًا في البطن، ما يعُتبَر الخطر الأكبر على الصحّة. يُحتسَب عن طريق  :يْننسبة الخصر إلى الورك
 أو أقلّ عند النّساء. 0.85أو أقلّ عند الرّجال، و 1.0قياس الوركيْن. من المفترض أن تكون النّسبة قياس الخصر، وقسمته على 
لحصول على صور الأنسجة الصّلبة، )كالعظام، والأورام الصّلبة(، تقنيةّ تصوير تشخيصيّ، يخترق فيها الإشعاع الجسم لألتصّوير بالأشعّة السّينيةّ: 
 ضمن شريط فوتوغرافيّ.

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 !لينداو" إدعم جهود إتحّاد "فون هيبل 
 

 !علاج السرطان من خلال "فون هيبل لينداو"
 

 تحّاد "فون هيبل لينداو"لإ تبرّع
 

Arabic-، أو MA Boston, 303, Suite Parkway, VFW 1208 02132ي رجى مراسلة إتحّاد "فون هيبل لينداو"، 

mailto:Arabic-info@vhl.org
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info@vhl.org الإلكترونيّ على  . يمكنك اكتشاف موقعناwww.vhl.org. 
 

 ألإسم ____________________________________________________________________________
 

 ________________________________________________________________________عنوان الدّفع 
 

________________________________________________________________________________ 
 

 ألبريد الإلكترونيّ___________________________ ألهاتف ______________________________________
 

 طيّه مساهمتي المحسومة من الضّريبة بمبلغ:مرفقة ▯

 
▯1،000  $▯500  $▯250  $▯100  $▯25  $▯ $_________________________________________________________________ 
 

 التبرّع الخاص بي. أرفق طيهّ الوثائق المطلوبة. يسوف يطابق مستخدم▯
 

 3180414-04رقمها الضّريبيّ:  – 3ج   503إتحّاد "فون هيبل لينداو" منظّمة غير ربحيةّ   
 

________________________________________________________________________________ 
 تبرّعي من بطاقتي الإئتمانيّة اقتطاعيرُجى ▯
 

 انتهاء الصلاحيّة شهر/سنة ________________________ تاريخرقم البطاقة _______________________________
 

 ألإسم على البطاقة ______________________________________________________________________
 

 (شهريًّا) بشكل دائم▯مرّة أو ___________  ▯يرُجى اقتطاع هذا المبلغ بالدّولار الأمريكيّ ___________ 
 

 تخليدًا لذكرى _______________________________________ ▯تكريمًا ل_______________▯ تبرّعيي رجى إهداء 
 

 يرُجى إرسال بطاقة إقرار بالإستلام إلى __________________________________________________________
 

 _________________________________________________________________________على العنوان 
 
 جهة راعية▯  صديق ▯  فرد من الأسرة ▯ شخص مصاب بداء "فون هيبل لينداو" ▯أنا 

  
 )ألإختصاص(  _________________________________إختصاصيّ صحّي ▯

  
 في وصيتّي هيبل لينداو" بشأن إدراج إتحّاد "فونيرُجى الإتصّال بي ▯ 

 

 !شكرًا

mailto:Arabic-info@vhl.org
http://www.vhl.org/

