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كلية الطب - جامعة الملك عبد العزيز

مشاركة مركز الأميرة الجوهرة لمشروع )الفاريوم( العالمي

مشـروع عالمي لدراسة التباين البشري

العالي  التعليم  وزي��ر  معالي  بح�صور 

وقع  العنقري،  محمد  بن  خالد  الدكتور 

العزيز  عبد  الملك  جامعة  مدير  معالي 

طيب  �صادق  بن  اأ�صامة  الدكتور  الأ�صتاذ 

رئي�ض مركز  اإي��زاب��ورا  ه��ري  وال��دك��ت��ور 

فلوري  بمعاهد  الطبية  الجينات  بحوث 

التعاون  اتفاقية  موؤخراً  الع�صبية  للعلوم 

الم�����ص��رك ب��ن ك��ل م��ن م��رك��ز الأم����يرة 

الأمرا�ض  في  البحثي  للتميز  الج��وه��رة 

للفاريوم  ال��ع��الم��ي  والم�����ص��روع  ال��وراث��ي��ة 

 .)HVP( الب�صري

الوطنية  الدرا�صات  اإج��راء  وت�صتهدف 

على الطفرات الجينية لدى ال�صعودين بدلً 

من العتماد على نتائج درا�صات الغرب.

للجهود  ت��ت��وي��ج��اً  وت��اأت��ي ه���ذه الخ��ط��وة 

وجامعة  ال��ع��الي  التعليم  ل���وزارة  الكبيرة 

الملك عبد العزيز ومديرة المركز الدكتورة 

جمانة يو�صف الأعمى، التي �صاركت باأوراق 

عمل في الموؤتمرات العلمية العالمية الخا�صة 

اإ�صبانيا  في  الب�صري  ال��ف��اري��وم  بم�صروع 

الفريق  م��ع  العلمي  وال��ت��وا���ص��ل  وب��اري�����ض 

العالمي.

ي��ه��دف اإلى  اأن الم�����ص��روع ال��ع��الم��ي  ي��ذك��ر 

البيانات  ق��واع��د  ت��اأ���ص��ي�����ض  اآل��ي��ة  ت��وح��ي��د 

العالم،  في  الوراثية  ب��الأم��را���ض  الخا�صة 

ال�صحة  منظمتي  واهتمام  بدعم  ويحظى 

العلمية  والجمعيات  واليون�صكو  العالمية 

في  كبيراً  تطوراً  يحقق  اأن  ويتوقع  العالمية. 

وبالتالي  الجينية  والتحاليل  المورثات  علم 

ثورة هائلة في عالم الطب.

معالي وزير التعليم العالي الأ�ستاذ الدكتور خالد العنقري ومعالي مدير جامعة الملك عبدالعزيز

ال�ستاذ الدكتور ا�سامة بن �سادق الطيب بعد توقيع التفاقية 
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العضوية بالفاريوم العالمي
في  الأعمى  جمانة  الدكتورة  �صاركت   

كما  بالم�صروع،  الخا�ض  التقرير  اإع��داد 

�صاركت رئي�ض الم�صروع العالمي وعلماء من 

دول اأخرى بعدة اأوراق علمية تم ن�صرها 

في المجلات العلمية العالمية الم�صنفة ذات 

الدكتور  زي��ارة  وخ��لال  المرتفع.  الم��ردود 

كوتون للمركز �صارك في ور�صة عمل خطة 

بحث  وتم  للمركز  الإ�صراتيجية  البحث 

خطوات دخول المركز في الم�صروع وبحث 

م�صروع التفاقية اإلى اأن تم ت�صجيل مركز 

الأميرة الجوهرة ع�صواً في فريق م�صروع 

الفاريوم العالمي. وقد ذكر ذلك في مقال 

في  الأبحاث  لمركز  الإخبارية  الن�صرة  في 

ملبورن.

وتحت رعاية منظمة اليون�صكو العالمية 

باري�ض  الفرن�صية  بالعا�صمة  مقرها  وفي 

الخا�ض  الثالث  العالمي  الم��وؤتم��ر  انعقد 

في  العالمي  الب�صري  ال��ف��اري��وم  بم�صروع 

حيث  10–2010/5/14م،  من  الفرة 

تطرق الموؤتمر العالمي اإلى ما تم النتهاء 

منه والخطوات المقبلة لتطبيق الم�صروع. 

وكان لمركز الأميرة الجوهرة دوراً مميزاً 

اسهام متميز لمركز الأميرة الجوهرة لإنجاز )الفاريوم( العالمي

مديرة مركز الأميرة الجوهرة تلقي محا�سرة في الموؤتمر العالمي الثالث الخا�س بم�سروع الفاريوم الب�سري العالمي في مقر اليون�سكو في باري�س 

وذلك بتاريخ 10-2010/05/14م.

المعيدة اآلء اإدري�س مع كل من كارول بارا�س وليندا روبرتز المنظمتين للخطة التثقيفية للم�سروع
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للتميز  تاأ�صي�ض مركز الأميرة الجوهرة  عامان م�صيا على 

البحثي في الأمرا�ض الوراثية بجامعة الملك عبد العزيز، بعد 

اأن راأى النور بتبرع �صخي من �صمو الأميرة الجوهرة بنت اإبراهيم اآل اإبراهيم تجاوز 15 

مليون ريال، ول تزال �صموها تتعهد اأهدافه بالرعاية والدعم الكريمن.

عامان م�صيا على النطلاقة كان ول يزال المركز خلالهما وثيق ال�صلة باأهدافه، تجاه 

والحا�صر  النطلاقة  وبن  الوراثية.  الأمرا�ض  وهي  ال�صحية  التحديات  اأبرز  من  واحد 

وبحثياً  اأ�صهم علمياً  والآمال حيث  التوقعات  فاق  ب�صكل  للمركز  الإنجازات  تتجلى  اليوم، 

وطبياً في ر�صد الكثير من جوانب هذا التحدي، والتجاه نحو اإنجازات نوعية هامة لي�ض 

فقط خطة ا�صراتيجية للوقاية من الأمرا�ض الوراثية، واإنما لإنجاز خارطة علمية دقيقة 

الخطر  هي  الوراثية  الأمرا�ض  كانت  فلقد  بال�صعودين.  الخا�صة  الطفرات  على  للتعرف 

الأكبر الذي يرك ب�صماته ال�صلبية على ال�صحة العامة للمجتمع، ويحرك الت�صاوؤلت عن 

�صبل الت�صدي لم�صبباتها.

اإن جامعة الموؤ�ص�ض وهي تعتز باحت�صان هذا ال�صرح البحثي الح�صاري وترعى اأهدافه 

الأميرة  تولي مركز  فاإنها  وبحثياً،  وتعليمياً  ر�صالتها تجاه وطنها ومجتمعها علمياً  �صمن 

الجوهرة للتميز البحثي في الأمرا�ض الوراثية اهتماماً خا�صاً، فلطالما اأخذت هذه الجامعة 

�صراين  لتكون  المجالت،  مختلف  في  للاأبحاث  قوية  بنية  تاأ�صي�ض  عاتقها  على  العريقة 

بناء واإ�صهام حقيقي في خدمة التنمية ال�صاملة وفي مقدمتها التنمية ال�صحية على اأ�ص�ض 

علمية.

وها هو مركز الأميرة الجوهرة يبداأ عامه الثالث بخطى وثّابة ومزيد من الإنجازات 

�صمن اأهدافه الن�صطة والقوية، لي�صيف اإلى ر�صيده وم�صوؤولياته المهمة نجاحات حقيقية 

جديدة على اأر�ض الواقع، انطلاقاً من اإمكاناته الغنية بالعقول الثرية بتجاربها، والعزم 

على الرتقاء الم�صتمر بالأهداف والت�صدي للاأمرا�ض الوراثية على اأ�ص�ض علمية �صحيحة 

تم�صياً مع اأهداف هذه الجامعة العريقة التي تت�صرف بالنت�صاب اإليها.

ومن واقع زياراتي التفقدية ومتابعاتي لإنجازات المركز، اأوؤكد اعتزازي بما حققه من 

الفاعلة في م�صيرة  وم�صاركته  واإمكانيات متطورة،  بروؤية  وطبية  اأبحاث وخدمات �صحية 

الدولية،  والبحثية  العلمية  المحافل  وفي  الوطن  داخ��ل  البحثي  والتميز  ال�صحي  التطور 

والر�صد الميداني لأمرا�ض الوراثة واأوراق العمل، وا�صت�صافة المركز ل�صخ�صيات بارزة في 

المجال الطبي المتخ�ص�ض من مختلف اأنحاء العالم، للاطلاع على نموذج رائع من النماذج 

الرائدة بجامعة الموؤ�ص�ض في مختلف مجالت البحث العلمي في هذا الوطن المعطاء.

اأن اأجدد خال�ض التقدير والعرفان ل�صمو الأميرة الجوهرة على دعمها  وي�صعدني هنا 

بن  خالد  الدكتور  العالي  التعليم  وزير  ولمعالي  اأهدافه،  وتحقيق  المركز  لتاأ�صي�ض  ال�صخي 

محمد العنقري على دعمه اللامحدود لهذا ال�صرح �صمن دعمه المتوا�صل لجامعة الملك 

عبد العزيز. كما اأ�صكر اإدارة المركز وكافة الباحثن والعاملن فيه على اإنجازاتهم وتفانيهم، 

وتطلعاتهم الطموحة للمزيد من العطاء البحثي في الت�صدي للاأمرا�ض الوراثية.

واأدعو مخل�صاً مجتمعنا العزيز اإلى مزيد من الوعي بكل ما يتعلق بال�صحة للوقاية من 

الأمرا�ض الوراثية والتعاون للق�صاء على م�صبباتها.. والله اأ�صاأل التوفيق وال�صداد للجميع.

مسـيرة مضـيئة بالإنجـاز
اأ.د. اأ�سامة بن �سادق طيب - مدير الجامعة

في الموؤتمر حيث �صاركت مديرة المركز الدكتورة 

تم  التي  الخ��ط��وات  ح��ول  بمحا�صرة  الأع��م��ى 

المركز  في  الم�صروع  وحدة  لتاأ�صي�ض  بها  القيام 

بجامعة الملك عبد العزيز، واأدارت حلقة نقا�ض 

حول تجميع بيانات الم�صروع بن الدول الم�صاركة 

�صاركت  كما  ال��ع��الم��ي،  ال��ف��اري��وم  م�����ص��روع  في 

اإدري�ض من كادر المركز بالح�صور  اآلء  المعيدة 

في الموؤتمر والتدرب على مهارات وطرق التمييز 

في  منها  وال�صتفادة  الجينية  الطفرات  بن 

تف�صير نتائج التحاليل الوراثية. ويقوم الفريق 

علمية  ورق��ة  لن�صر  ب��الإع��داد  حالياً  البحثي 

اأخرى حول نتائج الدرا�صات الأولية. كما يقوم 

بالتن�صيق  الج��وه��رة  الأم���يرة  مركز  اأع�����ص��اء 

لتطبيق البنود المندرجة تحت اتفاقية التعاون 

التي تم توقيعها في ملبورن موؤخراً.

هذا وقد �صارك المركز موؤخرا في ور�صة عمل 

الفاريوم  التثقيفية عن م�صروع  و�صع الخطط 

2010/11/1م  الب�صري في ولية وا�صنطن في 

الوراثي  ال�صر�صاد  في  المعيدة  القت  حيث 

عمل  مخطط  تو�صح  محا�صرة  ادري�����ض  الء 

والطباء  والطلبة  المر�صى  ت�صمل  توعية  حملة 

العاملن في مجال ال�صحة للتوعية بالمرا�ض 

المقدمة  الخدمة  وان��واع  وم�صبباتها  الوراثية 

للمر�صى.

On Tuesday 25 May
2010, a delegation
from the King Abdul
Aziz University, Jeddah,
Saudi Arabia (KAU) vis
ited the University of
Melbourne. This in
cluded the President of
KAU, Professor Osama
S Tayeb and the Saudi
Arabian Minister for
Higher Education, His
Excellency Dr Khalid bin
Mohammed Al Ankary.
One of the activities
was to sign an agree
ment between HVP and

the Princess Al Jawhara
Center of Excellence in
Research of Hereditary
Disorders, KAU. This
was signed by the Dep
uty Director of the
Florey Neuroscience
Institute on behalf of
HVP/GDRC and the Uni
versity of Melbourne.
The agreement calls for
cooperation in all areas
of mutual interest and
research programs.

At the Human Variome Project Neurogenetics Forum held in Honolulu Oct. 2009 Sherifa Hamed, Director of the
Neurogenetic program at the Dept. of Neurology and Psychiatry, Assiut, Egypt announced her willingness along
with other enthusiastic Egyptian colleagues to build a Research Core Facility directed towards studying genomic
alteration as among Egyptians. Since then, some positive steps have been taken:

1. Jan. 2010 succeeded to obtain funding to start the project. Further periodic funds with further progress.
2. Established a local electronic database which has health information from various families having members
with inherited neurological disorders.
3. Established a DNA bank, which has samples of various inherited neurological disorders for future mutation
analysis.
A Pilot study was done by starting mutation collection from Egyptian families with muscular dystrophies. Two
molecular studies are part of the Pilot initiatives:
(a) Mutation analysis and carrier detection of families with Duchenne/Becker muscular dystrophy.
(b) In collaboration with colleagues from the Harvard Center of Genomics that are sharing a program of
“Linkage analysis of families with limb girdle muscular dystrophy”.

We feel our efforts are important steps pertaining to technology acquisition and organizing groups of scientists
and clinicians to make contributions to the Human Variome Project with other countries. We have already be
gun talks with important local government for funding to establish the Egyptian contribution to the Human
Variome Project.

Condensed report of
Dr. Sherifa Ahmed Hamed (M.D.)

Director of the Neurogenetic Program
Dept. of Neurology and Psychiatry
Assiut University Hospital, Egypt

hamed_sherifa@yahoo.com
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Egyptian Research Core Facility towards studying Genomic Alterations amongst Egyptians

The Signing of the Collaborative Agreement between King
Abdul Aziz University, Jeddah, Saudi Arabia and the Human
Variome Project

College of Medical Genet

ics meeting in Albuquer

que, NM, USA (see inside)

Other significant events

detailed inside were the

first official signing of an

organization to the HVP,

continuing discussions

with WHO and UNESCO

regarding their collabora

tion with HVP and a ma

jor database initiative,

This issue reports on one

of the most significant

events since the initiation

of the Human Variome

Project in 2006: the third

HVP meeting at UNESCO

headquarters in Paris

from May10 14th 2010.

See the full report below.

This was preceded by an

HVP platform session at

the prestigious American

MUTA Database, pro

posed by Patrick Willems

and colleagues.

Finally we are delighted

to announce the birth of

Maxwell Jean Martin to

the Editor, Lauren Martin.

Congratulations Lauren

and David.

Rania Horaitis

Acting Editor

From the Editor

Special points of 
interest: 

3rd HVP Meeting: 
the Paris Report 

Human Variome 
Project 

Bulletin 
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Meeting @ UNESCO Headquarters, Paris 

 

The interest of WHO and UNESCO in the HVP is particularly welcome. This has

been in the form of their support for the 2006 Melbourne and 2010 Paris meet

ing respectively. We Are delighted that both organizations are pursuing further

discussions regarding further, more permanent collaboration as many of the

objectives of HVP parallel those of these two organizations.

Collaboration withWHO/UNESCO
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الهيكـل الإداري لمركـز الأمـيرة الجـوهرة للتميز البحثي في الأمراض الوراثية

1 – وحدة مشروع الفاريوم 
 The  :البشري العالمي

 International Human Variome
Project unit

2 – وحدة الأبحاث الجنينية 

 EERU Embryonic :التجريبية
Experimental Research unit

3 – وحدة الأبحاث الجينية: 
 Genetic Research Unit

وت�صم المجاميع البحثية التالية:

ال�صفات  درا������ص�����ة  ن�����ون�����ان:  م����ت����ازم����ة   •
الإكلينيكية والجزيئية.

• بحث اإ�سطرابات القلب: الأ�سباب الجينية 
الم�سببة للوفاة المفاجئة.

•  اأبحاث الأ�سباب الوراثية لأمرا�ض الكلى 
في الأطفال.

الــوحـــــدات البـحـــــثــية.. آفـــاق علـمــيــــــة وتـجــــــــارب واعـــــــدة

من�سوبو وباحثو مركـز الأمـيرة الجـوهرة للتميز البحثي في الأمرا�س الوراثية
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ال�صلام عليكم ورحمة الله وبركاته،، 

مجلة  من  الثاني  العدد  في  بكم  ومرحباً 

واأبحاث  اإعطاء فكرة موجزة عن انجازات  اإلى  التي تهدف  الوراثة.. 

المنجزات  بع�ض  تطلعون على  العدد  المجتمع، وفي هذا  وتثقيف  المركز 

العلمية والجتماعية التي حققها اأع�صاء المركز والمتدربن فيه بالجد 

والمثابرة وطبعاً بالدعم ال�صخي والمتوا�صل من �صمو الأميرة الجوهرة 

الأولى  الدولية  العمل  ور�صة  اأث��ر  وعلى  اإب��راه��ي��م،  اآل  اإبراهيم  بنت 

العالمين الم�صاركن  2009/3/3 م، تم الجتماع بالخبراء  والمقامة في 

العمل  بداأ  الحن  ذلك  ومنذ  للمركز،  البحثية  للخطة  م�صودة  وو�صع 

في  مف�صلة  عنها  �صتقروؤوؤن  والتى  البحثية  الوحدات  لت�صكيل  ال��دوؤوب 

هذا العدد.

وتدريبها،  الكفاءات  وا�صتقطاب  الأ�صا�صيات  و�صع  الله  بحمد  وتم 

للعطاء  نموذجاً  البحثي  للتميز  الجوهرة  الأم��يرة  مركز  �صكل  حتى 

البحثي العلمي في الأمرا�ض الوراثية.

عنها  تقروؤون  م،   2010/5/19 في  الثانية  الور�صة  المركز  اأقام  وقد 

وقد  العلمية  الأوراق  من  جديدة  باقة  بن�صر  قام  كما  العدد،  هذا  في 

بلغ العدد الإجمالي للاأبحاث التي تم ت�صرها منذ اإن�صاء المركز )12( 

ورقة علمية، منها )6( في مجلات محكمة محلية، و )6( في مجلات 

عالمية منها اثنتان ذات عامل مردود مرتفع )7.24.7(. وقد اأ�صيفت 

بليونة الجلد( من  الوراثي المت�صف  اإحداها )ورقة علمية عن المر�ض 

اإليكرونية لجامعات عالمية،  المميزة في عدة �صفحات  المقالت  �صمن 

للم�صروع  ال�صراتيجي  التخطيط  اأ�صبانيا،  موؤتمر  )تقرير  واأخ��رى 

العلماء  من  كبيرة  مجموعة  فيها  ي�صارك  الب�صري(  للفاريوم  العالمي 

المميزين بما فيهم رئي�ض م�صروع الفاريوم الب�صري ومحرر مجلة )نا�صر 

جينيتيك(.

في  الوراثية  الأمرا�ض  انت�صار  من  للحد  اآلية  بعمل  المركز  يقوم  كما 

للاأمرا�ض  المبكر  الت�صخي�ض  في  وتتمثل  طرق  عدة  خلال  من  المملكة 

الوراثية، التثقيف ال�صحي الخا�ض بالأمرا�ض الوراثية وطرق الوقاية 

التحاليل  تطوير  ال���زواج،  على  المقبلن  بن  خا�صة  المجتمع  لأف���راد 

الوراثية بناءاً على الأمرا�ض الأكثر �صيوعاً، تدريب الكوادر ال�صعودية 

واكت�صاف  الوراثية  الأمرا�ض  مر�صى  ورعاية  الوراثي  ال�صر�صاد  في 

طفرات وراثية وجينية لبع�ض الأمرا�ض الوراثية ال�صائعة في المملكة.

بنت  الج��وه��رة  الأم���يرة  �صمو  العطاء  لأم��يرة  خا�ض  �صكر  واأخ���يراً 

�صاأنه  من  ما  كل  م�صاندة  في  جهداً  تاألو  ل  التي  اإبراهيم  اآل  اإبراهيم 

الرتقاء بالمجتمع ال�صعودي على دعمها ال�صخي مادياً ومعنوياً وكذلك 

ت�صجيعها الم�صتمر.

من نجاح إلى نجاح
د. جمانة يو�سف الأعمى - مديرة المركز

الملف الإعلامي
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سجل ناصع بالإنجاز العلمي والعطاء الأكاديمي

محاضـرات ومؤتمـرات وأوراق عمل حـول الأمراض الوراثـية

حقّق  عامن،  مدى  وعلى  تاأ�صي�صه  منذ 

»مركز الأميرة الجوهرة للتميز البحثي في 

الإنجازات  من  العديد  الوراثية«  الأمرا�ض 

والبحثي  العلمي  الم�����ص��ت��وى  ع��ل��ى  ال��ه��ام��ة 

والن�صاط الفاعل في الموؤتمرات والمحا�صرات 

بع�صها  ن�صتعر�ض  وخارجها،  المملكة  داخل 

باإيجاز في التالي:

أولًا: المجال الطبي:
تعامل  التي  المر�صية  الح��الت  ع��دد  بلغ 

معها المركز في عام 2010م )388( حالة.

ثانياً: الانجازات الأكاديمية:
وطبيبات  اأطباء  من   )23( تدريب  تم   -1

من  الم��خ��ت��برات  واأخ�صائيي  الم��ت��ي��از 

اأبريل 2009م وحتى الآن.

2- طلبة الدرا�صات العليا داخل الجامعة:

الت�صريح  ماج�صتير  )برنامج  بدير  • اآمنة 
 Maternal بعنوان:  والأن�صجة(  التقني 

 Toxicity of Bisphenol A
Exposure during Pregnancy

اإ�صراف م�صرك مع ق�صم الت�صريح – كلية 

الطب بجامعة الملك عبد العزيز)الدكتور 

حامد �صالح، نائب مدير المركز لل�صوؤون 

المالية:  م�صرف رئي�صي - الدكتور جمال 

�صعيد، اأ�صتاذ م�صارك في ق�صم الت�صريح 

في ك��ل��ي��ة ال���ط���ب: م�����ص��رف م�����ص��ارك - 

والدكتورة جمانة الأعمى مديرة المركز: 

م�صرف م�صارك(.

 • الطالب فوؤاد الماوري بال�صراك مع ق�صم 

علم الأدوية في كلية الطب بجامعة الملك عبد 

 Phenotyping :العزيز، ور�صالته بعنوان

 of Certain CYP S in children with
Trisomy 21 )الدكتور زهير دمنهوري، 
وكيل الجامعة للتطوير: م�صرف رئي�صي - 

اأ�صتاذ م�صارك  اأحمد �صاكر علي،  الدكتور 

م�صارك  م�صرف  الأدوي����ة:  علم  ق�صم  في 

مركز  مديرة  الأعمى،  جمانة  الدكتورة   -

الميرة الجوهرة: م�صرف م�صارك(.

 ثالثاً:المحاضرات والتعليم المستمر
تنفيذ  ع��ل��ى  الم���رك���ز  ���ص��ي��ا���ص��ة  تح��ر���ض 

المركز  في  الم�صتمر  للتعليم  مميز  برنامج 

العلم  اإليه  اآخر ما تو�صل  حيث يتم متابعة 

في مجال الأمرا�ض الوراثية، وقد تم تقديم 

المحا�صرات التالية �صمن هذا البرنامج: 

اأح��م��د،  ���ص��ل��ي��م  ل��ل��دك��ت��ور  • مح��ا���ص��رة 
في  ال��وراث��ي��ة  الأم���را����ض  اخت�صا�صي 

الغدة  ق�صور  حول  الجامعي  الم�صت�صفى 

الدرقية المرافق لمتلازمة داون.

اأ�صتاذ  ال��ه��اروني  اأ���ص��رف  د.  اأ.  األقى   •
المركز  الإكلينيكية محا�صرة في  الوراثة 

حول مر�ض ق�صور الع�صلات.

عبد  هند  الدكتورة  للباحثة  محا�صرة   •
باإنتاج  الأم��ل  حول  المجيد  عبد  ال��رزاق 

عقار لل�صرطان.

بدير  يو�صف  اآمنة  للباحثة  محا�صرة   •
حول »ال�صيخوخة«.

• محا�صرة  للطبيبة زهور اأزهر/ المعيدة في 
جامعة اأم القرى والمتدربة في مركز الأميرة 

الجوهرة حول مر�ض العظم الزجاجي.

اأخ�صائي  محمد  حامد  خالد  د.  األقى   •
ورئي�ض ق�صم الأطفال في م�صت�صفى رفحا 

المركزي محا�صرة حول »اأطفال متلازمة 

داون وذوي الحتياجات الخا�صة«.

قرعاوي  م�صطفى  اآلء  الباحثة  األ��ق��ت   •
الهند�صة  »اأخلاقيات  بعنوان:  محا�صرة 

الوراثية في الطب الوراثي: ق�صايا وحلول«.

نا�صر  خالد  خالدة  للمعيدة  محا�صرة   •
الجيني  العلاج  تقنية  ا�صتخدام  ح��ول 

النق�ض  مر�ض  لعلاج  بديلة  كطريقة 

المناعي الموروث.

دانية العوفي - من جامعة طيبة  • األقت د. 
حول  محا�صرة   - المركز  في  والمتدربة 

مو�صوع اإلت�صاق عظام الأ�صابع.

حول  ال�صبان  اأ�صواق  للباحثة  • محا�صرة 
الجودة في الأبحاث.

ا�صت�صاري  الأ�صتاذ كولن كري�صتي  األقى   •
بريطانيا  في  ال�صريري  الأم��را���ض  علم 

الجوهرة  الأم���يرة  مركز  في  محا�صرة 
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د. هند عبد المجيد في الموؤتمر الدولي في الأردن

الوراثية  الأم��را���ض  في  البحثي  للتميز 

الكرومو�صومات   وف�����ص��ل  ع���زل  ع���ن 

خلال  بها  المعمول  التقنيات  واأح���دث 

مراحل ف�صل الكرومو�صومات من عينة 

الدم اأو ال�صائل الأمنيو�صي.

• األقت الدكتورة وداد فلاتة المعيدة في ق�صم 
ط��ب الأم��را���ض ال��وراث��ي��ة مح��ا���ص��رة عن 

اأو  ال�صقي  النمو  ال�صقية )فرط  ال�صخامة 

الن�صفي(.

الحا�صل  ج��اب��ر  محمد  ال���ص��ت��اذ  األ��ق��ى   •
على درجة الماج�صتير في كل من الحياء 

الدقيقة و المعلوماتية الحيوية من جامعة 

ه����يرو- ال��ق��د���ض  مح��ا���ص��رة ع��ن علم 

الوراثة الخلوية وتقنية الميكرواراي.

المعيدة  ال��ي��وب��ي  ريم  ال��دك��ت��ورة  األ��ق��ت   •
جامعة  م�صت�صفى   - الأط��ف��ال  ق�صم  في 

الملك عبدالعزيز والمتدربة لدى المركز، 

مح��ا���ص��رة ع��ن ع��لاق��ة م��ر���ض ال�صرع 

بمتلازمة داون.

األقت المعيدة الء ادري�ض محا�صرة عن   •
ال�صر�صاد الوراثي واأهم ق�صاياه.

حكيم  ع��م��رو  الإم��ت��ي��از  طبيب  األ��ق��ى   •
الجوهرة  الم����يرة  م��رك��ز  في  الم��ت��درب 

الوراثية  الم��را���ض  في  البحثي  للتميز 

محا�صرة عن الزيادة في حركة مف�صل 

الرقبة لمر�صى متلازمة داون.

• األقى الطالب محمد بخاري محا�صرة في 
مركز الميرة الجوهرة للتميز البحثي في 

المرا�ض الوراثية عن التقنيات الحديثة 

عقب  الجينية،  الأبحاث  في  الم�صتخدمة 

الى  الم��رك��ز  قبل  م��ن  للتدريب  اإر���ص��ال��ه 

جامعة كاليفورنيا-�صاندييغو.

• األقى ال�صتاذ اليك�صاندر اديريان الحا�صل 
على درجة الماج�صتير في كل من الكيمياء 

الح��ي��وي��ة ووراث����ة الن�����ص��ان م��ن جامعة 

تقنيات  – فرن�صا محا�صرة عن  باري�ض 

تح�صير الكرومو�صومات وتثبيتها.

اأزه�����ر/ الم��ع��ي��دة في  األ���ق���ت د. زه����ور   •
مركز  في  والم��ت��درب��ة  ال��ق��رى  اأم  جامعة 

في  البحثي  للتميز  الج��وه��رة  الأم����يرة 

الأمرا�ض الوراثية محا�صرة حول مر�ض 

الإ�صطرابات في اأع�صاء الج�صم.

• األقى الأ�صتاذ الدكتور اأ�صرف الحاروني 
ق�صم  في  الإكلينيكية  ال��وراث��ة  اأ���ص��ت��اذ 

حول  محا�صرة  الوراثية  الأمرا�ض  طب 

الوراثة غير المندلية.

العدبلي  لجن  الإمتياز  طبيبة  األقت   •
الجوهرة  الم���يرة  م��رك��ز  في  الم��ت��درب��ة 

الوراثية  الأم��را���ض  في  البحثي  للتميز 

المرافقة  العرا�ض  بع�ض  محا�صرة عن 

ل��ل��م��ت��لازم��ات ال��وراث��ي��ة )���ص��غ��ر حجم 

الراأ�ض(.

• األقت الأ�صتاذة اآلء قرعاوي الباحثة في 
البحثي  للتميز  الجوهرة  الميرة  مركز 

عن  محا�صرة  ال��وراث��ي��ة  الأم��را���ض  في 

عقب  وتطبيقاتها،  الوراثية  التقنيات 

اإلى  المركز  قبل  من  للتدريب  ار�صالها 

جامعة كاليفورنيا-�صاندييغو.

األقت المعيدة نهى الري�ض محا�صرة عن   •
المعلوماتية الحيوية.

األء ادري�ض محا�صرة عن  األقت المعيدة   •
اأحدث الإكت�صافات في علم الوراثة.

رابعاً: المؤتمرات:
الم�صاركة في العديد من الموؤتمرات العلمية 

المحلية والعالمية ومنها:

ور�صة  في  اإدري�ض  اآلء  الأ�صتاذة  �صاركت   •
عمل و�صع الخطط التثقيفية عن م�صروع 

وا�صنطن  ولي���ة  في  الب�صري  ال��ف��اري��وم 

الأمريكية باإلقاء محا�صرة تو�صح مخطط 

عمل حملة توعية ت�صمل المر�صى والطلبة 

ال�صحة  مج��ال  في  العاملن  والأط���ب���اء 

وم�صبباتها  الوراثية  بالأمرا�ض  للتوعية 

واأنواع الخدمة المقدمة للمر�صى.

المجيد  ع��ب��د  ه��ن��د  ال���دك���ت���ورة  األ���ق���ت   •
تكنولوجيا  "اتجاهات  بعنوان  محا�صرة 

المناعة  علم  في  ال��ت��ق��دم   : الم��خ��ت��برات 

الت�صخي�صية" في الموؤتمر الدولي الأردني 

عقد  والذي  والمناعة  للح�صا�صية  الثالث 

في مدينة عمان – الأردن

جمانة  الدكتورة  المركز  مديرة  م�صاركة   •
الأعمى بورقة عمل وكمتحدثة رئي�صية في 

الموؤتمر الطبي الخا�ض باآخر التطورات في 

الأمرا�ض الوراثية الذي اأقيم  بالتعاون ما 

والولدة وجمعية  الأطفال  بن م�صت�صفى 

طب الأمرا�ض الوراثية�.

• الم�صاركة في الموؤتمر الطبي العلمي ال�صابع 
برعاية  الخليجي  التعاون  مجل�ض  لدول 

معالي وزير التعليم العالي الدكتور خالد 

بن محمد العنقري، حيث قامت مديرة 

الم�صتوى  في  الطالبة  بم�صاركة  الم��رك��ز 

عبد  الملك  بجامعة  الطب  بكلية  الرابع 

الحرازي،  العزيز  عبد  �صيماء  العزيز 

مركز  من  اإدري�ض  يا�صن  اآلء  والمعيدة 

فعاليات  ���ص��م��ن  الج���وه���رة،  الأم�����يرة 

الموؤتمر بور�صة عمل بعنوان: الختلافات 

الوراثية وال�صر�صاد الوراثي.

• األقت الدكتورة جمانة الأعمى محا�صرة 
الختلافات  ذو  الطفل  مع  التعامل  عن 
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تم تر�صيح �صعادة نائب مدير مركز الأميرة 

الأم��را���ض  في  البحثي  للتميز  الج��وه��رة 

الوراثية/ وكيل كلية الطب برابغ/ الدكتور 

لبرنامج  �صالح  ال����روؤوف  عبد  ب��ن  حامد 

للاأبحاث  ه��ارف��ارد  دب��ي  موؤ�ص�صة  زم��ال��ة 

الطبية  الأبحاث  في  تركز  والتي  الطبية، 

والمنعقدة  والإع��لام��ي��ة،  العلمية  والكتابة 

16–2009/11/19م  من  الفرة  بدبي في 

بالتعاون  11/28-1430/12/2ه����  الموافق 

م��ع كلية مح��م��د ب��ن را���ص��د ل���لاإع���لام في 

اختيار  تم  وقد  بدبي،  الأمريكية  الجامعة 

الدول  من  مر�صحن  عدة  بن  من  �صعادته 

الخليجية.

الجوهرة  الأم���يرة  مركز  اأ���ص��رة  وي�صعد 

اأن  الوراثية  الأم��را���ض  في  البحثي  للتميز 

تزف التهاني ل�صعادة د. حامد �صالح على 

هذا الإنجاز.

 د. حامد صالح..
 زميل مؤسسة دبي

 هارفارد

د. حامد �سالح يت�سلم وثيقة الزمالة

وثيقة زمالة موؤ�س�سة دبي هارفارد 

ل�سعادة د. حامد �سالح 

ملتقى  فعاليات  �صمن  وذل��ك  الخلقية 

طب الأطفال الأول الذي نفذته مدين�����ة 

مع  ب��ال��ت��ع��اون  الطبية  الله  عبد  المل�ك 

م�صت�صفى النور التخ�ص�صي وجامعة اأم 

القرى في مكة المكرمة.

• �صارك المركز في فعاليات موؤتمر اأمرا�ض 
الملك  بجامعة  ال��ث��اني  ال��وراث��ي��ة  ال���دم 

نبيل  الدكتور  األقى  حيث  العزيز،  عبد 

لل�صوؤون  المركز  مديرة  نائب  بندقجي 

بعنوان  محا�صرة  والأك��اديم��ي��ة  الفنية 

الحمل،  اأثناء  في  والرعاية  الت�صخي�ض 

الأعمى  جمانة  ال��دك��ت��ورة  اأدارت  كما 

اإحدى حلقات النقا�ض.

محا�صرة  ج��م��ان��ة  ال���دك���ت���ورة  األ���ق���ت   •
 Approach and Clinical بعنوان: 

 Examples The Dysmorphic
موؤتمر  فعاليات  �صمن  وذل��ك   Child
طب الأطفال الثاني الذي نفذه م�صت�صفى 

الملك في�صل التخ�ص�صي في جدة.

الثاني  ق��ط��ر  م���وؤتم���ر  في  الم�����ص��ارك��ة   •
المعيدة  وق��ام��ت  ال��وراث��ي��ة،  ل��لاأم��را���ض 

الأخ�صائين  مع  بمناق�صة  اإدري�ض  اآلء 

وال�صت�صارين في دول الخليج وكندا عن 

حالة الختلافات الخلقية في العظام.

للتميز  الجوهرة  الأميرة  مركز  • �صارك 
يوم  في  الوراثية  الأم��را���ض  في  البحثي 

المقام  الثاني  الطلابي  الطبي  البحث 

في م�صت�صفى جامعة الملك عبد العزيز، 

الأعمى  ج��م��ان��ة  ال��دك��ت��ورة  وتح��دث��ت 

الطب  لطلبة  البحثية  الإمكانيات  عن 

قامت  كما  المركز،  في  الطبية  والعلوم 

�صالح  مها  الدكتورة  المتياز  طبيبة 

ب��ع��ر���ض ن��ت��ائ��ج ال��ب��ح��ث ال����ذي قامت 

باإجرائه مع مجموعة من الطالبات عن 

كيفية تعامل المتاأخرين عقلياً مع مرحلة 

البلوغ.

ل�صحة  الأول  الم��وؤتم��ر  في  محا�صرتان   •
ال��ط��ف��ل الم��ب��ن��ي ع��ل��ى ال���براه���ن، كلية 

»الأدوي��ة  بعنوان  الأولى  ج��دة.  الطب، 

»طرق  والثانية  واأخ����رى«،  والج��ي��ن��ات، 

الوراثة الغير منديلية للاأمرا�ض الوراثية 

»طريقة  بعنوان  عمل  وور�صة  ال�صائدة« 

التعرف على الأطفال ذوي الختلافات 

الخلقية«.

�صارك مركز الأميرة الجوهرة للتميز البحثي في الأمرا�ض الوراثية في فعاليات الأ�صبوع 

�صعادة عميد كلية  الذي رعاه  العزيز  الملك عبد  للمختبرات بم�صت�صفى جامعة  الثالث 

الطب بالجامعة الدكتور محمود بن �صاهن الأحول والذي اأقيم خلال الفرة من 10-

2010/5/12م بهدف التعريف بدور المختبرات الحيوية في ت�صخي�ض الأمرا�ض.

المركز يشارك في فعاليات الأسبوع الثالث للمختبرات
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المر�صلن  اأ�صرف  على  وال�صلام  وال�صلاة  العالمن  رب  الحمدلله 

�صيدنا محمد وعلى اآله و�صحبه اأجمعن.

 الحمدلله الذي وهبنا العلم ونفعنا به، ووهبنا العافية ومتعنا بها، وجعل منها ن�صيباً لن�صر العلم 

وتاأكيداً على حقيقة وجوب  اإيماننا  لقوة  اختباراً  لنا  التي جعلها الله  الوراثية  الأمرا�ض  ومكافحة 

المعرفة على الم�صلم ووجوب الأخذ بالأ�صباب.

لقد قام مركز الأميرة الجوهرة للتميز البحثي في الأمرا�ض الوراثية بخطوات وا�صعة منذ اإن�صائه 

قبل عام م�صى فقد تم بعون الله تعالى ثم بدعم من �صمو الأميرة الجوهرة بنت اإبراهيم اآل اإبراهيم 

ومن معالي مدير جامعة الملك عبد العزيز الأ�صتاذ الدكتور اأ�صامة بن �صادق طيب وباإ�صراف مبا�صر 

من �صعادة عميد كلية الطب الأ�صتاذ الدكتور محمود بن �صاهن الأحول و�صعادة الدكتورة جمانة 

الأجهزة  باأحدث  المعامل  تجهيز  حيث  من  للمركز  التحتية  البنية  اكتمال  المركز  مديرة  الأعمى 

الموجودة في العالم والخا�صة بتقنية ت�صخي�ض الأمرا�ض الوراثية والتي تتوفر فقط في معامل الدول 

الأبحاث  مجال  قي  التقدم  من  كبيراً  �صوطاً  قطعنا  الإن�صانية  مملكة  في  اأننا  راأينا  وفي  المتقدمة، 

الخا�صة بالأمرا�ض الوراثية والعمل على الوقاية منها ومن ثم علاجها.

اإن الغر�ض من توفر هذه الأجهزة هو تقديم خدمة الت�صخي�ض للاأمرا�ض الوراثية، وفتح الباب 

في  فيه  المتوفرة  والأجهزة  المركز  اإمكانيات  من  للا�صتفادة  والزميلات  للزملاء  م�صراعيه  على 

مجال الأبحاث الخا�صة بالأمرا�ض الوراثية ال�صائدة في المملكة العربية ال�صعودية ب�صفة خا�صة وفي 

المنطقة العربية ب�صفة عامة.

وقد بداأ بحمد الله ا�صتقبال طلبات الأبحاث من داخل جامعة الملك عبدالعزيز وخارجها لإجرائها 

في المعامل الخا�صة بالمركز، ومن ثم ال�صتفادة من نتائجها بتطبيقها عملياً وبن�صرها في الدوريات 

العلمية ذات العامل المرتفع.

ولم يغفل المركز في ال�صنة الدرا�صية الما�صية عن دوره التعليمي والتدريبي، فقد قام بتنظيم ور�صة 

بتاريخ  والت�صخي�صية  البحثية  المجالت  في  وتطبيقاتها  الوراثية  المادة  م�صاعفة  تقنيات  حول  عمل 

2010/05/19م وذلك بمقر المركز، وقد كان الإقبال على ح�صور الدورة  1431/06/05ه��� الموافق 

التي  العلمية  الإ�صتفادة  مدى  عن  وعبروا  بالح�صور  �صعادتهم  الحا�صرين  معظم  اأبدى  وقد  مرتفعاً 

اكت�صبوها من خلال ور�صة العمل، وقد تمت الور�صة برعاية �صركة الجيل ومختبرات بيوراد الطبية، 

حيث األقى عدد من الخبراء المعروفن على م�صتوى العالم بع�ض المحا�صرات حول تقنيات م�صاعفة 

المادة الوراثية كما قاموا بتدريب بع�ض الح�صور على كيفية ت�صغيل الأجهزة الخا�صة بها، وقد �صارك في 

هذه الدورة كل من الأ�صتاذ جوزيف باوليك اأخ�صائي التقنيات المخبرية- الحيوية والوراثية الحديثة 

من الت�صيك والأ�صتاذ هرمن بو اأخ�صائي  التقنيات المخبرية- الحيوية و الوراثية الحديثة من فرن�صا 

والأ�صتاذ الدكتور اأ�صرف الحاروني وكذلك الدكتورة هند عبد المجيد من مركز الأميرة الجوهرة. هذا 

وقد تم اعتماد الدورة من قبل الهيئة ال�صحية للتخ�ص�صات الطبية ب 9 �صاعات تعليم طبي.

وقد اختتمت الدورة ولله الحمد بنجاح مع وعد من قبل ال�صيوف بتكرار الزيارة والم�صاركة بالمزيد 

من اللقاءات العلمية في مجال تقنية م�صاعفة المادة الوراثية.

هذه نبذة ب�صيطة عن واحد من اإنجازات المركز خلال العام الما�صي والتي ل يت�صع المجال لذكرها 

كاملة في هذا الحيز المحدود، وفي الختام ندعو لجميع من �صاهم في ان�صاء هذا المركز ودعمه مادياً 

ومعنوياً باأن يجعل الله ذلك في ميزان ح�صناتهم واأن يجزيهم خير الجزاء واأن يعن القائمن عليه 

على خدمة ال�صلام والم�صلمن من خلال البحث العلمي في هذا المجال.

غرست النبتة.. 
وحان وقت الحصاد

د. نبيل بن �سالم بندقجي

ا�ست�ساري طب الأجنة والحمل الخطر ونائب مدير المركز

جوائز وشهادات 
تكريم جديدة للمركز 

تكريم د. جمانة الأعمى من قبل �سمو الأميرة 

الجوهرة اآل اإبراهيم لإنجازها العلمي �سمن تكريم 

العالمات العربيات المتميزات في علم الجينات 

�سهادة التميز في مجال الن�سر العلمي

ل�سعادة د. جمانة الأعمى

�سهادة التميز في مجال الن�سر العلمي

ل�سعادة اأ. د. جميلة قاري

ماريا لوبيز واآلء قرعاوي الفائزتان بجائزة 

الموظف المثالي
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الأمرا�ض  البحثي في  للتميز  الأميرة الجوهرة  »مركز  ا�صتقبل 

والأطباء  والأ�صاتذة  العالمين  الباحثن  كبار  من  عدداً  الوراثية« 

الم��رم��وق��ة في مجال  العلمية  الم��راك��ز  م��ن  ال��ق��ادم��ن  ال��زائ��ري��ن 

الأمرا�ض الوراثية، تاأكيداً لتميز وريادة مركز الأميرة الجوهرة، 

ومن هذه الزيارات:

زيارة الأساتذة والأطباء:
الجزيئية  الجينات  في  خبير  ف��ي��ا���ض:  الح��ق  معين  ال��دك��ت��ور   •
الأب��ح��اث  وم��رك��ز  التخ�ص�صي  في�صل  الم��ل��ك  بم�صت�صفى 

بالريا�ض.

بالأمرا�ض  الم�صارك  الأ�صتاذ  جلي�سون:  ج��وزي��ف  ال��دك��ت��ور   •
الع�صبية – ق�صم الأمرا�ض الع�صبية بجامعة كاليفورنيا، وهو 

من الباحثن العالمين الذين لهم باع طويل في اأبحاث الجينات 

الخا�صة بالجهاز الع�صبي.

جنوب  في  كيب  بجامعة  الأ�صتاذة  ك���اور:  مانديب  ال��دك��ت��ورة   •
والتقنية  للعلوم  الله  عبد  الملك  جامعة  في  والباحثة  اإفريقيا 

وتم بحث اآفاق التعاون البحثي بن المركزين مع مديرة مركز 

الأميرة الجوهرة.

اأ�صتاذ  الله-  -رحمه  الطيبي  اأحمد  الدكتور  الأ�ستاذ  زي��ارة   •  

الأمرا�ض الوراثية ورئي�ض ق�صم طب الأطفال بجامعة كورنيل 

والرئي�ض  بنيويورك  الأطفال  طب  ق�صم  رئي�ض  ونائب  بقطر 

وله  بكندا.  تورنتو  بجامعة  الإكلينيكية  الوراثة  لق�صم  ال�صابق 

علمية  ورقة  واأكثر من )350(  اأبحاث الجينات  باع طويل في 

علمية في  واألقى محا�صرات  المركز مرتن،  زار  وقد  محكمة، 

الوراثية  الأمرا�ض  العزيز عن  الملك عبد  بجامعة  الطب  كلية 

والأخلاقيات الطبية.. كما عاين المر�صى في العيادات التابعة 

على  والإ�صراف  المقيمن  الأطباء  تدريب  في  و�صاهم  للمركز، 

الأبحاث العلمية التي يتم اإجراوؤها في المركز.

زيـارات تواصـل وتعـــاون في الأمــراض الوراثـيــة

وفد مركز الموهوبات في محا�سرة تعريفية عن المركزد. اأحمد الطيبي مع اإدارة المركز

للتقانات  هيا  الأم��يرة  مركز  مدير  ج����رادات:  �سعيد  ال��دك��ت��ور   •
ق�صم  زار  والذي  الأردنية  والتكنولوجيا  العلوم  الحيوية/جامعة 

الجوهرة  الأم��يرة  ومركز  الطب  بكلية  الوراثية  الأمرا�ض  طب 

واألقى عدة محا�صرات، كما تم بحث اآفاق التعاون.

زيارة الوفود:
• وفد ن�سائي من النم�سا: برئا�صة د. مي بنت حمد الجا�صر، حيث 
اطلع الوفد على معامل ومختبرات المركز واطلع على اإنجازاته 

العلمية والخدمات التي يقدمها المركز وم�صاريعه البحثية.

حيث �صم  • وفد مركز الموهوبات في جامعة الملك عبد العزيز: 
الوفد الزائر 25 طالبة من كلية العلوم.

د. �سعيد جرادات مع الإدارة والعاملين بالمركز

زيارة الوفد النم�ساوي
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أوراق عـلمية منشورة

المطويات التثقيفية
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الم�صرف العام

د. جمانة يوسف الأعمى
رئي�ض التحرير

د. هند عبدالرزاق عبدالمجيد

هيئة التحرير

آمـنـة بـديـر
آلاء ادريـس 

تنفيذ

بولدته  يو�صك  حلماً  كان 

اأن يتحقق، لطالما اأمه واأباه انتظراه بلهفةٍ و�صوقٍ..

كانت  ال�صبر،  من  �صنوات  بعد  عالمهما  اأنار  وعندما 

م�صوؤولية  ي�صحبها  ال��رح��م��ن  م��ن  هبة  اأن���ه  الم��ف��اج��اأة 

م�صاعفة فهو طفل م�صاب بمتلازمة داون.

ك���اأي وال��دي��ن ك��ان وق��ع الم��ف��اج��اأة اأك���بر م��ن م�صاحة 

دافعاً  كان  والقدر  بالق�صاء  اإيمانهما  ولكن  ت�صورهما 

اأطلق  قد  عما  "المختلف" عِو�صاً  طفلهم  لم�صاعدة  قوياً 

عليه يوماً "متخلف"..

لواقع ثلاث عائلاتٍ قا�صمتهم م�صوار  هذا مثال حي 

من  رم��زٍ  اإلى  تحولت  باإيمانهم  التي  والمعاناة  التحدي 

العطاء والحب والحلم الغير متناهين.

هي  مختلفة  ق�صةً  عاي�صت  الق�صة  ه��ذه  وبجانب 

ق�صة طفلة اأقبلت للعالم بابت�صامة وا�صتقبلها اأهلها بلا 

مبالة حتى بلغت �صن الر�صد، فلم يحركوا �صاكناً حتى 

اأن حالتها  لت�صخي�ض ومعرفة مر�صها الوراثي مقتنعن 

ل ت�صتدعي اأي رعاية اأو اهتمام خا�صين في الوقت التي 

كانت تزداد حالتها �صوءاً كلما اأ�صرقت عليها �صم�ض يوم 

جديد.

فيه  تتفاوت  وال��ذي  مجتمعنا  من  واقعية  نماذج  هذه 

ال�صتجابة للاأمرا�ض الوراثية والم�صابن بها..!

قبل  الطبي  الك�صف  اأهمية  تتجلى  المنطلق  هذا  ومن 

الزواج والت�صخي�ض المبكر لهذه الأمرا�ض ودور التوعية 

انت�صارها  من  للم�صاهمة في الحد  الوراثي  وال�صر�صاد 

والنهو�ض بمجتمع اأكثر وعياً واإدراكاً.

لذلك  فاإن لمركز الأميرة الجوهرة في التميز البحثي في 

الأمرا�ض الوراثية دوراً �صامياً فعالً بالدعم اللامتناهي 

اإبراهيم  اآل  اإبراهيم  بنت  الجوهرة  الأم��يرة  �صمو  من 

وجهود  المركز  مديرة  وبرئا�صة  الجامعة  مظلة  وتحت 

اأع�صائه، لنكون بتوفيق الله نواة للتغيير والم�صاعدة عن 

طريق الأبحاث العلمية والخطوات الفعالة التي نخطوها 

لتحقيق اأهدافنا المن�صودة وروؤيتنا الم�صتقبلية.

معاً نحدث التغيير

د. هند عبد المجيد

رئي�س التحرير
المتلازمات  من  نونان  متلازمة 

»مركز  على  با�صتمرار  تمر  التي 

البحثي  للتميز  الجوهرة  الأم��يرة 

وبالرغم  الوراثية«  الأم��را���ض  في 

من عدم الوعي بها فاإنها ل تعتبر 

بمتلازمة  طفل  يولد  حيث  ن��ادرة 

2500 حالة  اإلى   1000 لكل  نونان 

الفارقة  العلامات  اأن  كما  ولدة. 

تخف مع تقدم عمر الطفل.

 وت��ت�����ص��م  ه���ذه الم��ت��لازم��ة باأن 

الأط���ف���ال الم�����ص��اب��ن ل��ه��م عدة 

م��لام��ح وج��ه��ي��ة، مم��ا ق��د يوحي 

باأن لديهم تاأخر عقلي. وفي الحقيقة فاإن معظمهم لي�صوا كذلك، اأو يكون درجته 

الملامح  مع  هذا  يجتمع  وعندما  التعلم.  �صعوبات  من  يعانون  اإنهم  اإل  خفيفة، 

الوجهية المميزة وق�صر الطول قد يعطى النطباع الخاطئ للم�صرفن ال�صحين 

والربوين والتعليمين.

واأطفال متلازمة نونان يحملون اأجفان مرتخية نادراً ما تعوق النظر. وكثيراً ما 

اأما الرقبة فقد تكون ق�صيرة ولها بع�ض  تكون العيون كبيرة وم�صتديرة ال�صكل.. 

الزوائد الجلدية من الجانبن، وفي حالت نادرة يمكن عمل تجميل. ويت�صم �صعر 

اأطفال متلازمة نونان بكونه �صوفي ممتد اإلى اأ�صفل الرقبة في كثير من الأحيان. 

بالعمر.  تقدم  كلما  ذل��ك  يخف  وق��د  عري�ض  باأنف  الأط��ف��ال  ه��وؤلء  يتميز  كما 

 %80 بن�صبة  المتلازمة  هذه  وت�صاحب  اأو عر�صه،  الجبن  ببروز  كذلك  ويتميزون 

خطيرة  عيوب  من  يعانون  ل  غالبيتهم  لكن  القلب،  تكوين  في  الختلافات  بع�ض 

ويعي�صون اإلى ال�صن الطبيعي، ولكنهم يحتاجون للمتابعة عند طبيب القلب لتفادي 

الم�صاعفات، ول يتحتم وجود كل هذه الختلافات مجتمعه في ال�صخ�ض الواحد. 

لذا تختلف طريقه العلاج على ح�صب الحالة. وتكمن اأهمية الت�صخي�ض المبكر في 

و�صع خطة لمراقبة ظهور بع�ض الم�صاعفات مثل �صعف النظر الموؤدي اإلى الحول، 

واحتمال تقو�ض الظهر، وزيادة �صيولة الدم )خا�صة في حال الجراحة( الخ.

نونان في  متلازمة  اأطفال  وتفعيل نمو  لت�صريع  النمو  ا�صتخدام هرمون  وقد تم 

في  البحثي  للتميز  الجوهرة  الأم��ير  مركز  اأن  بالذكر  والجدير  الح��الت.  بع�ض 

الأمرا�ض الوراثية يقوم بدرا�صة الأ�صباب الجينية الموؤدية لمتلازمة نونان في المملكة 

وكذلك لل�صفات الكلينيكية التي تميز الم�صابن مقارنة بال�صعوب الأخرى.

مــتـــــــلازمة »نـونــــان«..
الحياة طبيعية بشرط

مركز الأميرة الجوهرة للتميز البحثي فـي الأمرا�س الوراثية

�ض.ب 11166 جدة 21453 المملكة العربية ال�سعودية
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