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 :دوستان عزیز

 Myotonic Muscular)های متمادی دیستروفی عضلانی میوتونیک  برای سال

Dystrophy or MMD )ئمعلا. ه استبخشی از زندگی خانوادگی من بود 

مان خود را نشان دادند و ما  هایم در سی سالگیو خواهر برادربیماری من و 

بعضی از برادر زاده . گردد می معتقدیم این بیماری حداقل به دو نسل قبل از ما باز

 . اند های من هم گرفتار این بیماری شده یا خواهرزاده

از تعداد  این متوجه شدیم کههمانند بسیاری از شما ما هم تعجب کردیم وقتی 

مشکلات   ، ها دستفک و ، انقباض غیر ارادی  ضعف عضلات -های بیماری  نشانه

 -، خستگی شدید و سایر مشکلات های قلبی ، نارسایی مشکلات چشمی ،  بلع

با داشتن اطلاعات  .باشدتواند به دلیل شکلی از دیستروفی عضلانی ایجاد شده  می

ن نظارت کرده و ما تم به مقدار زیادی بر سلامتوانی یصحیح در مورد بیماری خود م

 .از آن محافظت کنیم

دیستروفی عضلانی میوتونیک  در مورد ابتداییدانش  برای ارائهاین دفترچه 

(MMD)  که شما نیاز دارید تا زندگی خود را لذت بخش و پر حاصل نمایید تهیه

نجام تغییرات لازم آماده تواند برای ا با این اطلاعات شما یا فرزندتان می.  شده است

 . شود و با به حداقل رساندن بسیاری از عوامل بیماری با آن مقابله کند

بر روی من تأثیر  خود های مختلف با شکلبا فهمیدن اینکه چگونه بیماری 

. بمانم فعالتوانم  های جسمانی طاقت فرسا می گذارد اکنون با اجتناب از فعالیت می

به حد کافی       حتما  دارم و  ترین سطح خود نگه می ر پایینرا د استرسبا تلاش زیاد 

های  نشانهام که خستگی و استرس به سرعت باعث تشدید  آموخته چونخوابم  می

حاصل از  دستگاه تنظیم کننده ضربان قلب مشکلات قلبی.  شود بیماری در من می

 . کند را اصلاح میمبیماری 

مراقبت، کارهای های  و روش یاطیاقدامات احتاین با کمک که  ام شده متوجه

انجام  ام گسترده خانوادههمسر و در رابطه با توانم  من نمیکمی است که بسیار 

 .دهم

های مشابهی را برای اثرات بیماری انجام  خواهر و برادران من هم باید سازگاری

مشهود شد و از  در کودکی های بیماری هایم نشانه در برادر و خواهرزاده. دهند
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های یادگیری  های تخصصی پزشکی را که شامل ناتوانایی ابتدا آنها راهنمایی همان

 .نیز بود دریافت کردند

ای را درباره این بیماری دریافت خواهید کرد  از این دفترچه شما نکات دلگرم کننده

ها و مشکلات حاصل از بیماری به  ها و معالجاتی برای اکثر نشانه درمان: از جمله

 همچنین برنامه تحقیقاتی انجمن دیستروفی عضلانی. استوجود آمده 

(Muscular Dystrophy Association or MDA ) دائما  در حال حرکت به                      

 . های بهتری است سمت معالجه و درمان

های بیشتری نسبت به قبل  در عین حال خوب است بدانید که افراد ناتوان فرصت

در ضمن از حق قانونی   اند، پیدا کرده هایشان گیری از توانایی برای رشد و بهره

 . اند های عمومی برخوردار شده های شغلی و دستیابی به مکان مساوی در فرصت

این بیماری انجمن محسوب وجود کردن زندگی با بزرگترین هم پیمان در سپری 

                          لطفا  به خاطر داشته باشید  یتانبا مشکلات روبرو مقابله در حالبنابراین . شود می

 . که تنها نیستید

 

 

 ( Denise Balon)           دنیس بال ن                                                   

 نیوپورت ریچی، فلوریدا                                                      

 دنیس بالن
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 دیستروفی عضلانی میوتونیک چیست؟

 Myotonic Muscular Dystrophy or)دیستروفی عضلانی میوتونیک 

MMD ) که عضلات و بسیاری از  شود محسوب میدیستروفی عضلانی از نوعی

وفی برخلاف برخی از انواع دیستر. دهد اعضاء دیگر بدن را تحت تأثیر قرار می

                      کند و معمولا  به افراد  عضلانی این بیماری اغلب تا قبل از بلوغ مشکلی ایجاد نمی

 . شان بخوبی مستقل هستند دهد و در طول زندگی اجازه راه رفتن می

تواند در  این بیماری می. دیستروفی عضلانی میوتونیک شدیدتر است مادرزادینوع 

، آیدبه وجود  اند به دنیا آمدهفراد بالغ ا مخصوص که از والدین مبتلا به نوع کودکانی

 .حتی اگر والدین کودک مبتلا به نوع بسیار خفیف آن باشند

ناتوانی در شل نمودن عضلات در  به معنایکلمه میوتونیک صفت کلمه میوتونیا 

، شل نمودن                                            عموما  میوتونیا بعد از نگهداشتن محکم اشیاء. زمان دلخواه است

افراد مبتلا به نوع . سازد ن آنها را سخت و مشکل میانگشتان برای رها ساخت

با این مشکل  بسادگی ممکن است،  شود شروع می دیستروفی میوتونیک در بلوغ

 . شل شدن کند عضله غیر عادی استکنار بیایند و متوجه نباشند که 

که با  باشد می از بین رفتن پیش رونده عضله معنایه باصطلاح دیستروفی عضلانی 

مشکلات        عموما عضله  رفتنن بیاز این . آن همراه است بافت آب رفتگی ضعف و

تا  کند ایجاد میبرای افراد مبتلا به دیستروفی عضلانی میوتونیک  یبسیار زیادتر

به وجود تواند در دیستروفی عضلانی میوتونیک  درد عضله نیز می،  میوتونیابیماری 

 . آید

ا عنوان دیستروفی میوتونیک خوانده دیستروفی عضلانی میوتونیک اغلب تنها ب

این بیماری را  9191به نام پزشکی که اولین بار در سال  شود و بعضی اوقات می

در ضمن این بیماری . شود نامیده می( Steinert)         ست ین رت   ا  بیماری، شناسایی کرد

شناسند برای همین بعضی  را با نام یونانی آن یعنی دیستروفیا میوتونیکا هم می

 (. MMD)خوانند تا  می( DM)قع مخفف آنرا موا

گرچه در برخی از )دیستروفی عضلانی نیست دیگر ع انواای از  میوتونیا مشخصه

وقتی کسی  (.تواند شدید باشد ، می دهد که رخ میعضلانی  های بیماریانواع دیگر 

        احتمالا  ،باشد هم شود مبتلا به میوتونیا مشکوک به داشتن دیستروفی عضلانی می

 .شود دیستروفی عضلانی میوتونیک تشخیص داده میبیماریش 
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بسیار  یک خانواده ءحتی در میان اعضا شدت بیماری دیستروفی عضلانی میوتونیک

شان  علائم و ضعف های بیماری را ندارند و شدت تمام نشانه افرادهمه . متغیر است

ار ملایم هستند در ها حتی در میانسالی بسی نشانهدر برخی افراد . هم یکی نیست

فعالیت  که برای برخی دیگر ضعف عضلانی شدید منجر به محدودیت حالی

اما برای برخی مبتلایان دیگر تأثیرات در جایی میان این دو . شود شان می روزانه

 .گیرد قرار می

دیستروفی )سازد  را مبتلا میاوت مشخصی بین نوعی که نوزادان ا تفه علیرغم این

 کند نوجوانی و بزرگسالی بروز می و نوعی که در( یک مادرزادیعضلانی میوتون

نوع  هبمبتلا کودکان . وجود دارد (دیستروفی عضلانی میوتونیک شروع در بلوغ)

عضلاتی که تنفس و بلع را در   فعف عضلانی شدید دارند از جمله ضع، ض مادرزادی

این داشته باشد و جانی به همراه  تهدیدتواند  این مشکلات می .کنند کنترل می

میوتونیا بخشی از بیماری کودکان مبتلا . دارندای  های ویژه نیاز به مراقبتکودکان 

اما ممکن است با بالا رفتن  ، رود به دیستروفی عضلانی میوتونیک  به شمار نمی

 . میوتونی در این بیماران بروز کندسن 

 

 

 دلیل به وجود آمدن بیماری دیستروفی عضلانی میوتونیک

 چیست؟

 یکی از دو ژنبخشی از  آید که دیستروفی عضلانی میوتونیک وقتی به وجود می

برای دانستن اینکه دانشمندان . بزرگتر از آن است که باید باشد سئول بیماری،م

 آگاه میشود  بیماری میاین های ژنتیکی که باعث بروز  وقوع این آسیب چگونه از

 .رجوع شود« است ؟ بیماری ارثیاین آیا » ، به بخش شوند

دیستروفی  9بیماری نوع ،  در آن درگیر است 91تروفی که کروموزوم فرمی از دیس

ترین نوع آن  شایع که ، نامیده شده( DM1 or MMD1)عضلانی میوتونیک 

 . است و در این دفترچه از این نوع بیماری بیشتر صحبت شده است

با به وجود آمدن یک  ( MMD2or DM2)دیستروفی عضلانی میوتونیک  2نوع 

                               شود که کمتر شایع بوده و معمولا   حاصل می  3وضعیت غیر عادی در کروموزوم 

 .قابل درک نیست 91شدت کمتری هم دارد ولی بمانند شکل کروموزوم 

ر دروان علائم ديستروفي عضلاني ميوتونيك د

                                      خردسالي نيز مي تواند آغاز گردد عموما  

ديستروفي عضلاني ميوتونيك هرچه زود تر 

شروع شود نشانه هاي آن نيز شديد تر خواهد 

 .   بود

ضعف و از بين رفتگي عضلات ارادي واقع در 

صورت ، گردن ، ساعد و ساق پا در ديستروفي 

عضلات بين . عضلاني ميوتونيك شايع هستند 

ا و آنهايي كه به ديافراگم متصلند و باعث دنده ه

مي شوند دم و بازدم هوا انجام پذيرد نيز ممكن 

   . است دچار ضعف گردد 
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دیستروفی  9بیشتر اطلاعات این دفترچه حاصل تحقیقات روی افراد مبتلا به نوع 

 .عضلانی میوتونیک است

 

 

با زمان شروع در بلوغ چه وفی عضلانی میوتونیک دیستردر 

 میافتد؟اتفاقاتی 

شود  در سنین نوجوانی یا بزرگسالی آغاز می دیستروفی عضلانی میوتونیکوقتی 

تواند یک وضعیت پیشرونده آهسته داشته باشد که نتیجه آن باعث ایجاد یک  می

تواند تأثیر بسزایی در  یای این وضعیت م با این وجود برای عده. ناتوانی ملایمی شود

 .، تحرک و اشتغالشان داشته باشد زندگی روزانه

ها  و پزشکان آن دیستروفی عضلانی میوتونیکافراد مبتلا به برای کننده  جنبه گیج

. تواند تحت تأثیر قرار گیرد های مختلف بدن در این بیماری می این است که بخش

کنیم اگر چه بسیاری  وز را بررسی میبر قابلزیر مشکلات مختلف  های پاراگرافدر 

توان با درمان  اکثر مشکلات را می. از افراد مبتلا تنها با برخی از آنها درگیر هستند

 .   کاهش داد

 

 

 عضلات بازو و ران

                                                                      ضعف در عضلات ارادی معمولا  مشهودترین نشانه برای افرادی است که بیماریشان 

 .شروع در بلوغ باشداز نوع 

ی ها                 معمولا  اولین بخش (دورترین عضلات به مرکز بدن) از مرکزعضلات دور 

دیستروفی عضلانی ها و بازوها در  عضلات ران فقطها  هستند و گاهی وقت درگیر

ند گیر تحت تأثیر قرار می ها که از انداممناطقی . شوند درگیر می 9نوع  میوتونیک

به مرور زمان این . شوندها و پاها نیز ب ، ساق ها ، دست ممکن است شامل ساعدها

ها  شوند بنابراین ساق پاها و ساعدها ممکن است لاغرتر از ران عضلات کوچکتر می

 .و بازوان بنظر بیایند

  شوند که نیروی گرفتن افراد مبتلا به دیستروفی عضلانی میوتونیک اغلب متوجه می

در . رنداستفاده از عضلات مچ یا دست مشکل دا درضعیف است و در آنها  ءایشا
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شود بنابراین پا  پا هنگام راه رفتن ضعیف میننده مچ عین حال عضلات بلند ک

به این وضعیت . شود افتادگی پیدا کرده و منجر به از بین رفتن تعادل و سقوط می

 . شود گفته می( Foot Drop)سقوط پا 

رداشتن به توانند ضعف عضلات پا را با خم کردن آنها از زانو و قدم ب برخی افراد می

اگر چه عاقبت بیشتر افراد مبتلا به این بیماری متوجه . جبران کنند« رژه»شکل 

دهنده  ها و پاها یاری تواند برای جبران ضعف دست                        شوند که عصا یا واک ر می می

 . باشد

نیاز ( ankle-foot orthosis or AFO)ساق پا  - قوزک آتلممکن است به یک 

های طولانی  پیمودن مسافت بهنگامبرای راحتی خود  مبتلایان ازکمی  ی عده. شود

 . کنند از صندلی چرخدار یا اسکوتر برقی استفاده می

د تا ندار نگاه می مناسب حالتکه دست را در وجود دارند های گوناگونی  دستگاه

به جبران ضعف عضلات دست و رای استفاده از صفحه کلید یا نگارش یا ترسیم ب

 . مچ کمک کنند

 

 

 ، گردن و صورت لات دستعض

، فک و  مکن است عضلات گردنم 9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیک به ویژه در

حجم در این  ضعف و کم شدن. ت سر و صورت ضعیف شوندهایی از عضلا بخش

تجربه خانواده با آن  علامت مشخصه ظاهری است که پزشکان و اعضاء باعضلات 

طاسی زود هنگام . دهند را تشخیص می ونیکدیستروفی عضلانی میوتبیماری وجود 

دیستروفی مردان در بخشهای جلویی سر که بسیار شایع است به ظاهر متمایز 

 . افزاید می عضلانی میوتونیک

. شود گفته می( Ptosis)ها ممکن است افتادگی داشته باشد که به آن توزیس  پلک

ها گود افتاده  شقیقه شود باعث میتواند درگیر شود که  می یدنجومسئول عضلات 

 . نظر برسدلاغر ب نشان دهند و صورت

ها  ممکن است باز نگاه داشتن چشم. تواند مزاحمت ایجاد کند توزیس شدید می

های ویژه با  عینک. تماشای تلویزیون یا رانندگی مشکل شود،  برای خواندن

ید از مغازه آن را توان شما نمی. ه دارنداها را باز نگ توانند چشم می« نگهدارنده پلک»
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تواند  جراحی هم می. تواند آنرا برایتان بسازد عینک ساز ماهر مییک تهیه کنید اما 

انجام شود اما اغلب ضعف دوباره بازگشته و باعث نیاز مجدد به عمل جراحی 

 . شود می

تواند راست نشستن سریع را سخت کرده یا بلند کردن سر  ضعیف گردن میعضلات 

ن کارهایی باید از عضلات قوی برای انجام چنی. مبل را مشکل سازد از تختخواب یا

 . ه شوداستفاد تر بالاتنه

تاحدی الگوی متفاوتی  2نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیک                   عموما  ضعف عضلات در 

دیستروفی نسبت به صورت عضلات در این نوع از این بیماری ضعف مربوط به . دارد

( ران)که ضعف قسمت بالای پا  شایع است در حالیکمتر  9نوع  عضلانی میوتونیک

ها اگر اتفاق  اما ضعف ران 9در نوع . دهد در این بیماری زودتر خود را نشان می

 .بیافتد دیرتر خواهد بود

 

 

 عضلات تنفس و بلع

شود که  ضعیف 9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکتواند در  عضلات تنفسی می

. ازدسمی و بدن را از رسیدن اکسیژن محروم  ها را درگیر نموده عملکرد شش

منجر به ایجاد مشکلاتی در دریافت  تواند میضعف دیافراگم و سایر عضلات تنفسی 

ای از  شود حتی اگر در بیداری هیچ نشانهبرای بیمار خواب  زماناکسیژن کافی در 

 . دشواری تنفسی نباشد

مرکز کنترل تنفس مغز، بسیاری از متخصصان معتقدند که با یک ناهنجاری در 

تواند به وضعیتی  این ناهنجاری همچنین می. اشکالات تنفسی بیشتر خواهد شد

گویند و در آن افراد به دفعات  می( Sleep Apnea)خواب   بیانجامد که به آن آپنه

 .کشند زیادی در حال خواب چند ثانیه یا حتی یک دقیقه نفس نمی

ها در  نفسی پمپ کردن هوا به داخل ریهیک روش خوب برای معالجه ضعف عضله ت

معروف « کننده تنفس تقویت»طی شب است که با یک دستگاه کوچک قابل حمل 

فشار مثبت در مسیر عبور هوا  کنندهایجاد( دم و بازدم)به دستگاه دو کاره 

(Bilevel Positive Airway Pressure Device( ) همچنین معروف به

BiPAP  ): ده شرکت رسپیرونیکس علامت تجاری ثبت ش(Respironics )

گیرند که  از این دستگاه اغلب با استفاده از ماسک بهره می. پذیردتواند انجام  می
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از این نوع کمک تنفس در طی روز نیز  .بتوان به راحتی آنرا برداشت و گذاشت

های  دستگاه .                             ولا  انجام این کار ضروری نیستتوان استفاده نمود اگر چه معم می

 CPAP or Continuous Positive Airway)ار مثبت مداوم راه هوایی فش

Pressure )شان بخاطر عضلات ضعیف تنفسی  برای افرادی که مشکلات تنفسی

 .ردی ندارداست کارب

تواند برای تمیز نمودن ترشحات  های کمک به سرفه می ها و تکنیک دستگاه

 9نوع  عضلانی میوتونیکدیستروفی استفاده شود بخصوص وقتی شخص مبتلا به 

راپیست تنفسی یا متخصص ، تبالینی  پزشک. سرما خوردگی یا عفونت سینه دارد

توصیه نموده و چگونگی استفاده  ها ها و دستگاه در مورد این تکنیک تواند می ریه

 . ازآنها را مشخص کند

 2نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکضعف عضله تنفسی جزو مشخصه بیماری 

 . نیست

یعنی پایین « بلع نادرست»به خفگی یا  منجر تواند عضلات بلع اگر ضعیف شود می

ها بجای پایین رفتن آنها از مری به  به شش( لوله هوا)از نای  نوشیدنیغذا یا رفتن 

  (aspiration)آسپیراسیون به ریه مثل بزاق غذا یا ترشحات بدنورود  ). شود معده

غیرارادی است و عضلات هر دو  ای اندازه لع تاحدی ارادی و تاب. ( شود نامیده می

 . تواند درگیر شود نوع می

که عضلات بلعش   دیستروفی عضلانی میوتونیکتواند برای فرد مبتلا به  استفراغ می

حالت سر به پایین برای جلوگیری از . دباشبسیار خطرناک  ، استضعیف 

 .برای فرد کشنده باشدتواند  میراغ حیاتی است چرا که استفآسپیراسیون 

چگونه به درستی غذاها را قورت  آموزش دهد به این افراد تواند میمتخصص بلع 

بتوانند ند تا ده تغییرها را  غذاها و نوشیدنیغلظت  و اگر لازم شد چگونه دهند

 خوردن خفگی با بروز حالت، مانند  مشکلات بلع توجه به. تر آنها را ببلعند راحت

ها، بسیار حائز اهمیت است و باید این مسائل را به پزشک اطلاع  نوشیدنی یاغذا 

 . داد

مادرزادی  9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیک در)بلع حاد شد مشکلات اگر 

توان از لوله غذایی که  ، می(بزرگسالان است  دیستروفی عضلانی میوتونیکشایعتر از 

غذا  سپیراسیونآستفاده کرد تا جلوی شود برای کمک به تغذیه ا به معده متصل می
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این توان پس از مدتی  می ، اگر مشکل خود بخود حل شد. گرفته شودو نوشیدنی 

 . را از محلش خارج نمودلوله 

 

 

 میوتونیا

دیستروفی عضلانی میوتونیک تواند شخص مبتلا به  میوتونیا در عضلات ارادی می

برای رها نمودن اشیاء پس از را   2نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیک یا 9نوع 

های در، فنجان و  دستگیره. ، دچار مشکل کند گرفتنشان، بخصوص در هوای سرد

ایجاد کنند اگر چه  شکلستی ممکن است ماستکان، نوشتن و استفاده از ابزار د

تواند عضلات  همچنین میوتونیا می. شوند نمی مسئلهخیلی از افراد هرگز متوجه این 

 . نمایداشکال ایجاد در حرف زدن و جویدن و  درگیر کندا زبان و فک ر

خیلی آزاردهنده  9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیک                          میوتونیا مشخصا  در بیماری 

( Mexiletine)                ی چون مگزیل تین یتوان از داروها ساز شود میمشکل نیست اما اگر 

 . برای درمان استفاده نمود( Mexitil)یا مگزیتیل 

تواند ناراحت کننده شده و حتی ایجاد درد نماید اگرچه مبتلایان به  میوتونیا می

که هیچ دچار درد عضلات نیز بشوند  مکن استم  دیستروفی عضلانی میوتونیک

 .ارتباطی به میوتونیا ندارد

 

 

 مشکلات قلبی

دیستروفی و  9دیستروفی عضلانی میوتونیک نوع تواند در مبتلایان به  قلب می

که بیماری با وجود اینعجیب اینجاست . درگیر شود 2نوع  یکعضلانی میوتون

بخش عضلانی قلب  ؛بیشتر یک بیماری عضلانی است دیستروفی عضلانی میوتونیک

و  تعدادبیشتر قسمتی که  بلکهشود  زیاد درگیر نمی( کند که خون را پمپاژ می)

چار اشکال د ( سیستم رسانش الکتریکی قلب)  کند  ریتم ضربان قلب را تنظیم می

، بعد از چند سال ً خصوصا ،9دیستروفی عضلانی میوتونیک نوع در بیماری . شود می

بلوک )  شود بین دو بطن قلب ایجاد می الکتریکی در ارتباط که یک مانعشایع است 

گیرد؛  های تنظیم تعداد ضربان قلب قرار می سیگنالکه در برابر  این مانع. (قلبی
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این وضعیت . در محدوده نرمال قرار نگیرد ضربان قلبو تعداد  سرعت باعث میشود

اگرچه در مورد این نوع  ،نیز اتفاق میافتد 2نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکدر 

 .صورت نپذیرفته استبیماری تحقیقات زیادی 

سرگیجه علائم معمول حمله یا  (حملات نزدیک به غش کردن)، غش ناقص غش

چنین مشکلاتی . نبایستی نادیده گرفته شوندهستند که این نوع درگیری قلبی 

 .آور باشند توانند مرگ می

تواند با یک  ای ایجاد نکند اما می الکتریکی جزئی شاید نشانه بلوکدر مراحل اولیه 

تشخیص داده شود، آزمایش بدون دردی که وضعیت ضربان ( EKG)نوار قلبی 

رهای قلبی منظم را ممکن است دستور گرفتن نوا پزشک. دهدمی قلب را نشان 

کننده ضربان  تنظیمبا یک دستگاه توان  می       معمولا  را  قلبی الکتریکی بلوک. بدهد

یعنی یک دستگاه الکترونیکی که با جراحی  نموداصلاح  (pacemaker) قلب

 . تا ضربان قلب را منظم سازد گیرد قرار مینزدیک قلب 

تواند ایجاد  عضله قلبی نیز می، اختلال  دیستروفی عضلانی میوتونیکدر هر دو نوع 

 . قلبی رایج نیست بلوک الکتریکیبه اندازه شود اگرچه 

نیازی به درمان مشکلات قلبی   دیستروفی عضلانی میوتونیکهمه بیماران مبتلا به 

 . شوند معاینه درگیری های قلبیوجود شان بایداز نظر  ود ندارند اما همهخ

 

 

 اعضاء داخلی

( مانند معده) ای یا کیسه( ها مانند روده)های توخالی  ن لولهاکثر اعضاء داخلی بد

ه و فشرداند که اعضاء را  ها دارای عضلات غیر ارادی ها یا کیسه دیواره لوله. هستند

و غیره را  در کانال زایمانی تولد زماندر  نوزاد،  نوشیدنی  چیزهایی چون غذا،

 . دهند حرکت می

بسیاری از عضلات غیرارادی که  9نوع  ونیکدیستروفی عضلانی میوتدر بیماری 

این عضلات شامل . توانند دچار ضعف شوند میاطراف اعضاء توخالی قرار دارند 

  بر طبق تحقیقات سال . های خونی هستند ، رحم و رگ عضلات دستگاه گوارش

یا دیده نشده  2نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیک، این مشکلات در بیماری 2992

 . اند ودهیا خفیف ب
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وقتی غذا . تواند اختلال در بلع ایجاد کند میفوقانی  دستگاه گوارشفعالیت ناهنجار 

. عضلات غیرارادی مری باید وارد عمل شده و غذا را به معده برساند  شود، بلعیده می

تواند دچار  این عضلات می  9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیککه در  در حالی

شوند که باعث احساس گیر کردن غذا و برخی اوقات سبب موضعی و ضعف  اسپاسم

به مراقبت در زمان بلع که بعضی مواقع با ممکن است . گردد ها میریه غذا به  ورود

 .شود، احتیاج شود توصیه متخصص انجام می

تواند  نیز می (، راست روده و مقعد (Colon)روده بزرگ  )تحتانی  دستگاه گوارش

درگیر  9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکموضعی در  اسپاسمبخاطر ضعف و 

تواند با  می پزشک شما. تواند پیش بیاید ، یبوست و اسهال میکرامپیدرد . شوند

کمک  رفع مشکلات گوارشی تانتوصیه در مورد رژیم غذایی و سایر معالجات به 

 . کند

کمک  شدستگاه گواردر  موادبه حرکت ( reglan)داروهایی چون متوکلوپرامید 

 دیستروفی عضلانی میوتونیککند و بعضی وقتها برای درمان این مشکلات در  می

 .شود بکار گرفته می 9نوع 

 تواند در می (ریزد ها می ی زیر کبد که صفرا را بعد از غذا به روده کیسه )کیسه صفرا 

دیستروفی عضلانی افراد مبتلا به . ضعیف شود 9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیک

های  نشانه. ممکن است بیشتر از مردم عادی به سنگ صفرا مبتلا شوند وتونیکمی

این بیماری داشتن مشکل در هضم غذاهای چرب و درد در سمت راست بالای 

 . انجام گیرد بایددر صورت لزوم عمل جراحی . شکم است

 .ندارندیا نگه داشتن آنرا در این بیماری ادرار در دفع افراد مشکل  اکثرخوشبختانه 

دیستروفی عضله دیواره رحم، زنان مبتلا به  عملکردبه دلیل ضعف و ناهماهنگی 

را تجربه کنند که  ی در زمان زایمانممکن است مشکلات 9عضلانی میوتونیک نوع 

 شاملاین مشکلات . مادر مشکل جدی بیافریندبرای هم و  برای نوزادتواند هم  می

برخی اوقات انجام عمل سزارین  .استیهوده خونریزی بیش از حد یا درد زایمان ب

دیستروفی عضلانی مبتلا به تواند برای بیمار  شود اما عمل جراحی نیز می توصیه می

 (.به بخش بیهوشی رجوع شود)مشکل باشد  میوتونیک

باید مطمئن شود که  9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکمبتلا به  بارداریک زن 

  ،داشتکه در به دنیا آوردن بچه دخالت خواهند  اشخاصی و همهتمام پزشکانش 

اغلب در ( بچه دان)جهازهاضمه و رحم

 9دیستروفی عضلانی میوتونیک نوع 

این . درگیر این بیماری می شوند 

اعضاء دارای عضلات غیر ارادی اند که 

یا دچار میوتونیا  می توانند ضعیف شده

( مشکل شل نمایی عضلات سفت)

ناهنجاری های مغزی می تواند . گردند 

منجر به خواب آلودگی بیش از حد یا 

به خصوص )قلب. بی علاقگی شود 

نیز می تواند ( آن« الکتریکی»بخش 

 .  دچار این بیماری گردد 
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اگر این مرحله در نظر گرفته . عضلانی او دارند -اطلاع کافی در مورد شرایط عصبی

 . نشود ممکن است مشکلات جدی پیش بیاید

دیستروفی عضلانی و  9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکمردان مبتلا به 

ها و کاهش باروری را  بیضه( چک شدنکو)ممکن است آتروفی  2نوع  میوتونیک

 . تجربه کنند

. گرایش به پایین بودن دارد 9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکفشار خون در 

                                                                احتمالا  این مسئله به دلیل کشیدگی ضعیف عضلات صاف رگهای خونی ایجاد 

آورد و حتی ممکن است یک اثر                                معمولا  این موضوع مشکلی پیش نمی. شود می

 . باشد 9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکدر بیماری سودمند 

 

 مغز

پزشک یا نوع یک توسط  دیستروفی عضلانی میوتونیکبه برخی افراد مبتلا به 

اشتیاق یا افسرده  ، بی تفاوت ، بی ، خسته کننده ، برچسب کنداعضای خانواده شان

فقط . شوند یمحسوب م مطلقاز سوی دیگر سایر آنها برندگان . شود می  زدهبودن 

 . اند یا غیرحقیقی بودن این اظهارات نموده ی                             اخیرا  محققان سعی در کشف حقیق

ی وسیعی از  ، دامنهدیستروفی عضلانی میوتونیکهای دیگر  ، بعنوان جنبهدر ابتدا

به لحاظ  برخی از مبتلایان. شدت علائم ذهنی و حسی در این بیماری وجود دارد

میان این دو  جاییهم در یگر ناچیز و بسیاری دیگر ای د بسیار خوب، عده عملکردی

 . قرار دارند

تواند فریب دهنده  می 9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکحالت چهره در بیماری 

تواند فرد غریبه را به این فکر  میفرو افتاده ضعف عضلات صورت با چشمان . باشد

. آید نده به حساب میمند نیست یا فردی خسته کن  وادارد که شخص مبتلا علاقه

خفیف است و کمتر افراد  2نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکضعف صورت در 

 . کند غریبه را دچار این اشتباه می

به دنیا  9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیککودکانی که با نوع حاد و مادرزادی 

های ی آیند مشکلات یادگیری بسیار زیادی دارند و ممکن است دچار ناتوای می

 . دارند اختصاصیها اغلب نیاز به آموزش  آنها بخاطر اینگونه ناتوانی. شوند یهوش

 :های زمینهدر بزرگسالان اختلال ذهنی حاد کمتر رایج است اما ناتوانی کلی در 

دادن تمام توجه خود به انجام کاری، خود را مجبور به کار یا تشکیل زندگی 
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دیستروفی اغلب در بیماری  ،ب هدفی شدنخانوادگی کردن، تمرکز داشتن یا مجذو

 . گزارش شده است 9نوع  عضلانی میوتونیک

اغلب نیاز به خوابیدن  9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکبه بزرگسالان مبتلا 

کنند و ممکن است در ابتدای روز خود می بسیار بیشتری نسبت به سایر افراد پیدا 

یک روز کاری طولانی در خود اینگونه  را طوری حس کنند که اکثر افراد در آخر

تواند برای سایرین بسیار سخت و  فهمیدن  این مطلب می. حسی را داشته باشند

 . دشوار باشد

ممکن  9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکدارد که در  اینگونه اعلام می اتتحقیق

، کنند هایی از مغز که مدت زمان خوابیدن و بیدار بودن را تعیین می است در بخش

 ضعف عضلات تنفسی به یم تنفس ،نظاختلال در ت . های وجود داشته باشد ناتوانی

مراه تنفس نامنظم طی خواب و همه و همه ترکیب شده و باعث حاد شدن مسئله ه

 . شوند می( شان البته نه همه)برای برخی از مبتلایان 

یکی از . تواند با دارو حل شود آلودگی در هنگام روز در برخی موارد می وابخ

یا همان ( Methyphenidate)                             توان مصرف نمود متیل ف نید یت  داروهایی که می

یا همان ( Modafinil)                       داروی جدیدتر م دافینیل . است( Ritalin)ریتالین 

 در خه خواب و بیداریچر این داروها ممکن است بر. است( Provigil)          پ ر ویجیل 

 .مغز تأثیر بگذارد

توان امتحان کرد متمایل کردن بدن به یک مدت زمان خوابیدن  روند دیگری که می

روز در یک زمان مشخص به خواب رفته و  گونه که هر  و بیدار بودن بهتر است بدین

با یک متخصص تنفسی آشنا به بیماری دیستروفی . در زمانی مشخص بیدار شود

در طی مدت خواب به خطر میفتد یا خیر  تانی برای تعیین اینکه تنفسعضلان

 . مشورت کنید

دیستروفی آلودگی در  یا خواب یهوشاختلال ، شخصیتتحقیق زیادی در مورد 

. نشده است  9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکنسبت به  2نوع  عضلانی میوتونیک

دیستروفی افراد مبتلا به  رسد که ، چنین به نظر می2992تحقیقات سال  طبق

توانند در این زمینه برخی از همان مشکلات مبتلایان  می 2نوع  عضلانی میوتونیک

بسیار کمتر را داشته باشند اما این مشکلات   9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیک

 . مشهود است
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ر هیچ نوع مادرزادی که د  2نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکتا کنون در بیماری 

 . باشد، شناسایی نشده است یهوشهای  آن ناتوانی

 

 ها چشم

  )گذارد اثرتواند در بینایی  می در نهایتنواحی کدر عدسی چشم که   (آب مروارید

آب مروارید با یک . بسیار رایج است دیستروفی عضلانی میوتونیکدر هر دو نوع 

بسوی کدر شدن کم کم از شفافیت شود که  تغییر شیمیایی در عدسی ایجاد می

دلیل بوجود . گردد مرغ که در زمان پختن سفید می  رود مانند بخش شفاف تخم می

 . مشخص نیست دیستروفی عضلانی میوتونیکآمدن آب مروارید در 

دیده  تار و ، کدر هتیر ید ممکن است متوجه شود که اشیاشخص مبتلا به آب مروار

این وضع اغلب برای هر . شود تر میو این وضعیت به مرور زمان کم کم بد می شوند

 . در یک زمان و به یک اندازه نیست                               دو چشم اتفاق میافتد اما لزوما  

سپس جراح یک . شتعدسی دارای آب مروارید را بردا توان طی عمل جراحی می

به چشم مخصوص یا اینکه بیمار لنز یا عینک  گذارد و کار میعدسی مصنوعی 

 . زند می

این نوع  برایبا این وجود . خوبی استبسیار آب مروارید کار  با جراحیاصلاح دید 

تیم پزشکی باید از  ،  نیاز داردبیهوشی به دیگری که  اقدامعمل جراحی یا هر 

بیهوشی . دناطلاع داشته باش دیستروفی عضلانی میوتونیکابتلای فرد به بیماری 

، 9نوع  میوتونیک دیستروفی عضلانی                   ، مخصوصا  در بیمار  تواند مشکلات ویژه می

 .ایجاد کند

کنند گهگاه در  دهند و آنها را باز و بسته می ها را حرکت می عضلاتی که چشم

شوند البته بعضی اوقات سایر  درگیر می 9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیک

زمان معاینه در معاینات منظم یا  برای دبایشما . آید مشکلات چشمی هم پیش می

 .دیکناجعه رپزشک مبه یک چشم ایجاد مشکلات چشمی، 

 

 

 

 

عدسی چشم نور را در بخش پشتی 

            چشم متمرکز می کند تا بتوان

وقتی آب مروارید عدسی را . دید 

می نماید تصویر بصری دیگر  تار

 . صاف و شفاف دیده نمی شود 
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 دیابت

ها یا اینترنت خوانده باشید  در کتاب دیستروفی عضلانی میوتونیکاگر در مورد 

ممکن است به بیماری دیابت در میان فهرست مشکلات این بیماری برخورده 

 . باشید

 دیابت 2نوع  و 9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکتلا به خوشبختانه اکثر افراد مب

انسولین نامیده به ممکن است گاهی اوقات تحت شرایطی که مقاومت ندارند اما 

 هورمونی که سلول)ناست که بدن انسولین این مطلب بدین مع .شود قرار گیرند می

 برای دلایلیا به امکند  تولید می( برای برداشت و استفاده قند نیازمند آن هستندها 

های  نیاز است برای اینکه بافت مورد  انسولین بیشتری ،ها سلولبه  قندرسانی

 . دهند بطور عادی به مقدار معمول انسولین پاسخ نمی عضلات

تان ممکن است دستور آزمایش خون و یا ادرار دهد تا بفهمد که شما دچار پزشک

ممکن است برای درمان بیشتر  شکپز. انسولین هستیدبه یا مقاومت  دیابتبیماری 

 . معرفی کنددیابت شما را به یک متخصص 

 

 

 بیهوشی

 بیهوشی)العاده بالای عوارض و حتی مرگ مربوط به بیهوشی عمومی  میزان فوق

گزارش  9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکدر افراد مبتلا به ( طی عمل جراحی

خفیف  دیستروفی عضلانی میوتونیکحتی در  تممکن اساین موضوع . شده است

تواند خطرناک باشد چرا که جراح،  در واقع نوع خفیف آن بخصوص می. هم رخ دهد

متخصص بیهوشی و بیمار ممکن است در زمان تصمیم به انجام عمل جراحی 

 . نباشندقائل  دیستروفی عضلانی میوتونیکوجود بیماری  ایاهمیت زیادی بر

تواند بدون خطر انجام شود که عملکرد قلبی و ریوی   وقتی می                عمل جراحی معمولا 

                         حتما  از اعلام بیماری خود . دقت قبل، حین و بعد از عمل تحت نظارت قرار گیرد با

است چون که  2نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکحتی اگر بیماری )تان  یا خانواده

به کادر پزشکی بخصوص  (های کمی داریم در مورد این بیماری و بیهوشی دانسته

حتی اگر امکان داشت . اطمینان حاصل کنیدآنهایی که مسئول بیهوشی هستند 
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متخصص بیهوشی و متخصص قبل از عمل جراحی، ارتباط بین  زیادیمدت زمان 

 . فراهم سازیدرا اعصاب مغز و

 

 

 دیستروفی عضلانی میوتونیک مادرزادی چه اتفاقاتی میافتد؟ در 

این ( بهنگام تولد)نوع مادرزادی  دیستروفی عضلانی میوتونیکع ترین نو وخیم

آن دیده شده  9مادرزادی فقط در نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیک. بیماری است

شود  متولد می 9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکوقتی که کودک مبتلا به . است

مبتلا  9نوع  یوتونیکدیستروفی عضلانی م                                       تقریبا  همیشه مادر به نوع شروع در بلوغ 

ای که حتی خودش از ابتلای  اینکه علائمش بسیار خفیف بوده بگونه بوده است ولو

 . به این بیماری مطلع نبوده است

توانند نوع شروع در بلوغ را به  نیز می دیستروفی عضلانی میوتونیکمادران مبتلا به 

                         ث ببرد اما تقریبا  همیشه تواند بیماری را از پدرش به ار کودک می. فرد انتقال دهند

غیر معمول در سایر اختلالات ژنتیکی  ویژگی هایاین . نوع شروع در بلوغ آن است

 . شود دیده نمی

 

 

 عضلات ضعیف

مادرزادی عضلات بسیار  9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیککودکان مبتلا به 

، به  ت بودهآنها سس. دارند( هایپوتونیا) تون عضلانی غیر طبیعیو  شتهضعیفی دا

 . بلعند مکند و می می خیلی ضعیفزحمت نفس کشیده و 

زنده  دیستروفی عضلانی میوتونیکدر گذشته بسیاری از نوزادان مبتلا به 

ی  های ویژه های خاص در واحدهای مراقبت امروزه با انجام مراقبت. ماندند نمی

د گرچه آنها بازهم برای زنده ماندن دارنبیشتری بسیار نوزادان چنین اطفالی شانس 

 .های متعددی روبرو خواهند شد در کودکی با چالش

  دیستروفی عضلانی میوتونیک                                     های ارادی و غیر ارادی تنفس معمولا  در  جنبه

تنفسی  حمایت                                 شوند و حداقل در ابتدا احتمالا  به  مادرزادی تحت تأثیر واقع می

اینکه عضلات بلع درگیر به دلیل . دنشومی  نیازمند مثل استفاده از ونتیلاسیون

کودکی که با دیستروفی میوتونیک 

مادرزادی متولد می شود مستعد 

داشتن ضعف عضله صورت و داشتن 

چادری شکل »لب بالایی که به نظر

عضلات چشم . می رسد  «یا مثلثی

یر این بیماری و نیر ممکن است درگ

 . ضعف گردد 
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ی  گیری از لوله تغذیه های خاص تغذیه یا بهره شوند ممکن است به تکنیک می

 . متصل به معده برای تامین خوراک کافی و جلوگیری از خفگی نیاز باشد

مادرزادی دارای ضعف عضلات   دیستروفی عضلانی میوتونیککودکان مبتلا به 

معروف به  )گرد شده  و لب بالایی تفاوت بیحالت چهره به  منجرصورت هستند که 

 . شود می ( چادری یا مثلثیلب بالایی 

                        اغلب پاعصایی مادرزادی  دیستروفی عضلانی میوتونیککودکان مبتلا به 

پاعصایی نیاز به اصلاح با . آیند به دنیا می (: clubfoot ها انحنای پا و ساق)

تواند به دلیل رشد غیرعادی  این مشکل می. بتواند راه برودجراحی دارد تا کودک 

 . ها و پاها در طی زندگی جنینی حاصل شود عضله در ساق

اطفال مبتلا به این بیماری در ابتدا میوتونیا ندارند اما بعدها با بالا رفتن سن دچار 

 .شوند این مشکل می

 

  

 های هوشی ناتوانی

مادرزادی بیشتر مبتلا به  9نوع  ضلانی میوتونیکدیستروفی عاطفال متولد شده با 

هستند اگرچه ( شود ماندگی ذهنی نامیده می عقببرخی اوقات )ناتوانیهای هوشی 

رسد که این مسئله مربوط به  چنین به نظر می. دهد این وضعیت همیشه رخ نمی

ی به دلیل ناهنجاریهای ژنتیک                             هایی از مغز باشد که احتمالا  رشد نامناسب بخش

 . شود ایجاد می

دارند که میزان بروز بسیار بالای درد زایمان و  برخی از متخصصان اظهار می

تواند یک  نیز می دیستروفی عضلانی میوتونیکمادران مبتلا به زایمان مشکلات 

 ،به این دلیل. عامل سهیم در مشکلات ذهنی مشاهده شده در این کودکان باشد

مام افراد تیم پزشکی بسیار مهم است تا بتوان از آگاهی تاطمینان مضاعف حصول 

دیستروفی مبتلا به  تولد نوزادخطرات ناشی از درد زایمان و فارغ شدن مادر و 

 .را به حداقل رسانید عضلانی میوتونیک
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 مشکلات شنیداری و گفتاری

 9نوع  دیستروفی عضلانی میوتونیکعضلات مرتبط با صحبت کردن اغلب در 

درمان به کمک یک . تواند معیوب باشد شنیدن نیز می. گردند گیر میمادرزادی در

( در مدرسه) گردرمانگفتاریا ( در یک مرکز پزشکی)شناس زبان گفتاری  آسیب

 ات کمکیحتی قبل از ورود کودک به مدرسه،  اقدام. تواند یاری دهنده باشد می

اجتماعی پزشکی یا مددکار  با پزشک متخصص اطفال. هرچه سریعتر حیاتی هستند

 . هایتان صحبت کنید خود در مورد برنامه

 

 مشکلات بینایی

آنها گردد؛ هماهنگ تواند منجر به عدم کارکرد  شوند و می عضلات چشم درگیر می

اگر لوچی حاد باشد با انجام عمل . شود گفته می (ترابیسم اس)  به این شرایط لوچی

 . نرا اصلاح نمودآ توان می جراحی

آب مروارید که در بیماران شروع در بزرگسالی رایج است یکی از خصوصیات 

اگر . مادرزادی در طی دوران ابتدایی کودکی نیست دیستروفی عضلانی میوتونیک

 . بشوند وضعیتچه کودکان مبتلا به این بیماری بعدها ممکن است دچار این 

 

 

 مادرزادی تونیکدیستروفی عضلانی میو پیشرفت بیماری

، ممکن است 9نوع دیستروفی عضلانی میوتونیک های  اطفال و کودکان دارای نشانه

های بیماری مرتبط  اکثر جنبهشوند شاهد پیشرفت  همانگونه که به بلوغ نزدیک می

که ابزار، آموزش و  یابند اما زمانی اگرچه مشکلات هوشی بهبود نمی. باشند با عضله

یاد  زیادی یتوانند چیزها ودکان قرار گیرد میر این کمحیط مناسب در اختیا

 .بگیرند

، تمام در طی کودکیبا بیماری به هر حال علیرغم درگیری زودهنگام اطفال 

وقتی به سنین نوجوانی   مادرزادی دیستروفی عضلانی میوتونیکهای مبتلا به  بچه

 .هد شدبیماران بزرگسال هم در آنها دیده خوا و بزرگسالی برسند علائم
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 شود؟ یستروفی عضلانی میوتونیک چگونه تشخیص داده مید

عضلانی تجربه دارند تشخیص دیستروفی  -یپزشکانی که در زمینه اختلالات عصب

معاینه او   ، آنها اغلب فقط با نگاه به فرد. دانند را آسان می 9عضلانی میوتونیک نوع 

نوجوانان و . ص دهندتوانند این بیماری را تشخی و پرسش چند سئوال می

                  معمولا  دارای علامت  9نوع بزرگسالان مبتلا به دیستروفی عضلانی میوتونیک 

مشخصه لب و لوچه افتاده با گیجگاه تورفته هستند و در مردان طاسی زودرس 

 . شود دیده می

مشکلات مامایی و ، یبوست یا  اکثر افراد به پزشک درباره شکم دردهای عود کننده

کنند که والدینشان تعدادی  سایر بیماران اظهار می. گویند مین عوارض زایما

 . اند مشکلات عضلانی داشته

برخی اوقات چشم پزشک نوع خاص آب مروارید که در دیستروفی عضلانی 

شود را تشخیص داده و به وجود این بیماری مظنون شده و فرد  میوتونیک دیده می

 . کنند میاعصاب معرفی مغز وبیمار را به یک متخصص 

بسیاری از افراد ممکن است پی نبرند که مشکلی در باز کردن انگشتان دست یا رها 

دارند که در رها کردن بیل،  که برخی دیگر اظهار می کردن اشیاء دارند در حالی

 .، مشکل دارند ، بخصوص در هوای سرد پیچ گوشتی یا سایر ابزارآلات

ای در  ا با چکش لاستیکی به منطقهپزشک ممکن است برای بررسی وجود میوتونی

در اکثر افراد واکنش ضعیف است یا . به آرامی ضرباتی وارد کندزیر انگشت شست 

در افراد مبتلا به میوتونیا انقباض عضلانی . شود                       اصلا  واکنشی مشاهده نمی

 .کند آید که پس از چند ثانیه خود را رها می زودگذری به وجود می

آزمایش الکتریکی اعصاب و عضلات را با استفاده از  پزشک ممکن است درخواست

 در این آزمایش سوزن. نماید EMGیا ( Electromyogram)دستگاه نوار عضله 

. گیری کنند کنند تا فعالیت الکتریکی آنها را اندازه های کوچکی را وارد عضلات می

افکن  کند که اغلب به صدای یک هواپیمای بمب میوتونیا صدای مشخصی ایجاد می

 .شود تشبیه می

به آزمایش رو بیاورد تا تشخیص بعد از شرح حال دقیق و معاینه پزشک شاید 

تنها نمونه خونی  DNAبرای آزمایش . دیستروفی عضلانی میوتونیک را تایید کند

توان تعیین نمود که آیا افراد خانواده تحت                                    لازم است و تقریبا  در تمام موارد می

 . ی میوتونیک هستند یا خیرتأثیر دیستروفی عضلان
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در این آزمایش . در برخی موارد ممکن است از  بیوپسی عضلانی استفاده شود

              برداشته و مورد بررسی قراری کوچکی از عضله را با انجام عمل جراحی  تکه

 . می دهند

 

 شود؟ دیستروفی عضلانی میوتونیک چگونه درمان می

 9نوع ه بتواند مشکل دیستروفی عضلانی میوتونیک در حال حاضر درمان خاصی ک

درمان در . را از ریشه حل کند وجود ندارد 2نوع و دیستروفی عضلانی میوتونیک 

 . رود می  رسانی ناتوانی پیش علائم بیماری و به حداقلکنترل جهت 

 مراقبت دقیق قلبی. تواند مشکلات حرکتی را حل کند                  واک ر و اسکوتر می            عصا، آت ل،

تواند به درمان اولیه این مشکلات کمک کند که این کار با استفاده از  و ریوی می

پذیرد  انجام می« ت تنفستقوی»دستگاه تنظیم ضربان قلب یا دستگاه قابل حمل 

 (.رجوع شود« عضلات تنفس و بلع» به صفحه)

 های دارویی و سایر معالجات موجود برای یبوست و دیگر شکایات مربوط به درمان

 . تواند بکار گرفته شود دستگاه گوارش می

های افتاده استفاده از نگهدارنده  انجام عمل جراحی آب مروارید و برای پلک

 . تواند بحد قابل توجهی دید را بهبود بخشد مخصوص چشم یا جراحی آن می

تواند زندگی  آلودگی بیش از حد می های جدید برای معالجه خواب استفاده از درمان

تر  بخش شان لذت ای افراد مبتلا به دیستروفی عضلانی میوتونیک و خانوادهرا بر

 .سازد

اقدامات درمانی مادرزادی  9نوع در کودکان مبتلا به دیستروفی عضلانی میوتونیک 

های شنیداری و بینایی باید تشخیص داده شده و  ناهنجاری. زودهنگام حیاتی است

جراحی برای عضلات چشمی ناهماهنگ و انجام عمل . هر چه سریعتر درمان گردند

تواند به حد زیادی موفقیت کودک  های استثنایی از مداخلاتی است که می آموزش

 .را در زندگی تحت تأثیر قرار دهد

مادرزادی دارید این  9نوع اگر کودکی مبتلا به دیستروفی عضلانی میوتونیک 

زودهنگام از طریق  یا مداخله  مسئله بسیار مهم است که به دنبال یک برنامه

کودکان، مددکار اجتماعی، تشکیلات مدرسه یا سایر منابع مغز و اعصاب متخصص 

 .موجود باشید

 



22 
 

 

 2و نوع  1دیستروفی عضلانی میوتونیک نوع  مقایسه

 

 2نوع  1نوع  مشخصه

 نامتداول هنگامرایج، زود صورت عضلهضعف 

 هنگامدرایج، زو هنگامرایج، زود گردنعضله ضعف 

 هنگامرایج، زود هنگامرایج، زود انگشتعضله ضعف 

 رایج نامتداول ناحیه آرنج –دست عضله ضعف 

 نامتداول رایج ساعدها –دست عضله ضعف 

 نامتداول هنگامرایج، زود قوزک پاعضله ضعف 

 هنگامرایج، زود هنگامرایج، دیر راناطراف مفصل ران و عضله ضعف 

 رایج یجرا (چنگ شدن)میوتونیا 

 رایج رایج عضلهدرد 

 نامتداول رایج تنفسیعضله ضعف 

 تواند به مرور زمان پیش بیاید می رایج الکتریکی قلبی بلوک

 تواند به مرور زمان پیش بیاید می نامتداول قلبعضله اختلال 

 9یا شدت نوع شیوع نه به  رایج اختلال هوش

 گزارش نشده یدآ مادرزادی پیش می 9درنوع  عقب ماندگی ذهنی

 9یا شدت نوع شیوع نه به  رایج معلولیت روانشناختی

 9یا شدت نوع شیوع نه به  رایج آلودگی بیش از حد بهنگام روز خواب

 رایج رایج آب مروارید

 عدم وجود یا خفیف رایج  روده -همشکلات معد

 تواند پیش بیاید می رایج ها و کاهش باروری کوچک شدگی بیضه

 رایج رایج نسولینمقاومت ا

 تواند پیش بیاید می رایج طاسی زودرس در مردان
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 آیا این بیماری ارثی است؟

هر دو نوع .                         قطعا  یک بیماری ارثی است( MMD)دیستروفی عضلانی میوتونیک 

رسد به این معنا  این بیماری در یک الگوی کروموزومی غیر جنسی غالب به ارث می

بنابراین اگر . گیرد تا علائم بیماری ایجاد شود ا میکه تنها یک ژن جهش یافته ر

ژن  درصد 09به احتمال پدر یا مادر دارای این اختلال باشد همه فرزندان آن فرد 

 . بردخواهند به ارث بیماری را این ی  ایجاد کننده

انتقال یابد ( 3کرموزوم ) 2یا نوع ( 91کرموزوم ) 9اگر ناهنجاری ژنتیکی نوع 

 .گردد یقین دچار این بیماری می کودک قریب به

. کند در کودک شدیدتر از والدین بروز می 9نوع دیستروفی عضلانی میوتونیک اغلب 

ها رخ  این افزایش شدت در بین نسل نیز  2نوع دیستروفی عضلانی میوتونیک در 

 .دهد اما بطور منظم اتفاق نمیافتد می

  

 «رشدکننده»یک ژن 

من یک کشف برجسته ژنتیکی توسط سه تیم از با حمایت انج 9112در سال 

آنها کشف نمودند که در افراد مبتلا به بیماری که . دانشمندان به وقوع پیوست

 DNA شود بخشی از  گفته می 9نوع دیستروفی عضلانی میوتونیک آن   اکنون به

بزرگتر از  91واقع در کروموزوم ( سازند های ما را می ماده اولیه ژنتیکی که ژن)

 . باید باشدندازه ایست که ا

DNA شده در داخل ژنی است که دستور کاری میوتونین پروتئین کیناز را  بزرگ

این ژن قرار ندارد یعنی « عملکردی»شده در بخش  بزرگ DNA. با خود دارد

دیستروفی بجای آن در . بخشی که دستور کاری ساخت پروتئین را با خود دارد

نشده   تبدیل DNA در درون بخشی از ژن که عیب ژنتیکی عضلانی میوتونیک 

که سلول برای ساختن پروتئین از  DNAشود قرار دارد یعنی بخشی از  نامیده می

 . کند آن استفاده نمی

  شده این بزرگمتخصصان دچار حیرت شدند وقتی مشاهده کردند که بخش 

DNA   لا  حل تواند مشکل ایجاد کند و هنوز هم این معما کام نشده می تبدیل      

 . نشده است
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دیستروفی  در DNAشده بزرگ بخش دیده شده . حیرت بیشتری نیز در راه بود

در کودکانی که از طریق والدین خود دچار این بیماری  9نوع عضلانی میوتونیک 

این مطلب توضیحی برای مشاهده کودکانی . بود از سایرین شدند حتی بزرگتر می

خود   شدیدتری نسبت به والدین 9نوع میوتونیک دیستروفی عضلانی               بود که عموما  

 .قرار داشتند

 DNA دیستروفی شده، همچنین دلیل ابتلای کودکان به شکل مادرزادی  بزرگ

تر این  نوع اول از پدر یا مادری که خود مبتلا به نوع خفیفعضلانی میوتونیک 

توضیح              اگرچه کاملا . دهد بیماری یعنی شکل شروع در بلوغ هستند را توضیح می

                                                                  دهد که چگونه این پدیده غالبا  وقتی اتفاق میافتد که مادران مبتلا به  نمی

دهد که پدران  باشند اما بندرت زمانی رخ می 9نوع دیستروفی عضلانی میوتونیک 

شاید این مطلب مربوط به تفاوت نحوه ساخته شدن . مبتلا به این بیماری باشند

 . ن اسپرم باشدساخته شد نحوهسلول تخمک در مقابل 

                                  در مین سوتا در حین کار با همکاران ( MDA)محققان انجمن  2999در سال 

شناسایی نمودند که حاوی دستور کاری  3آلمانی خود ژنی را بر روی کروموزوم 

وقتی این ژن دارای . بود( zinc finger 9) 1برای پروتئینی به نام زینک فینگر 

تواند باعث بروز  این عامل نیز می ،باشد DNAای از  یافته  بخش گسترش

 .گردددیستروفی عضلانی میوتونیک 

، بطور عمده  2نوع دیستروفی عضلانی میوتونیک ،  این نوع از دیستروفی میوتونیک

در آلمان شاید . شود در میان ساکنان اروپای شمالی یا فرزندانشان یافت می

 9نوع عضلانی میوتونیک دیستروفی به شایعی  2نوع دیستروفی عضلانی میوتونیک 

 . باشد

DNA دیستروفی عضلانی که باعث بروز بیماری  3ی کروموزوم  یافته  گسترش

تواند تغییر اندازه دهد اما به تعداد دفعاتی که در  شود می می 2نوع میوتونیک 

امروزه . کند نمی« رشد»اتفاق میافتد   9نوع دیستروفی عضلانی میوتونیک 

 های گسترش سی این موضوع هستند که چگونه بخشدانشمندان در حال برر

و  9نوع دیستروفی عضلانی میوتونیک های  علائم مختلف بیماری DNAی  یافته 

احتمالات بسیاری وجود . کنند را ایجاد می 2نوع دیستروفی عضلانی میوتونیک 

                                           اعلام شد متخصصان عموما  اعتقاد داشتند که در  2992همانگونه که در سال . دارند



25 
 

میانجامد و این  RNAهای  رشته گسترشبه DNA گسترش هر دو نوع بیماری 

 . گذارند ها می ای بر سلول کننده اثرات مسموم RNAهای  گسترش

های موضعی واقع در کرموزوم  بر ژنDNA های  گسترشبعلاوه اثرات مستقیم 

 . تواند نقشی در ایجاد این وضعیت داشته باشند می 3یا کروموزوم  91

تواند منجر به یافتن درمانی  یقات در حال انجام برای پاسخ به این سئوالات میتحق

 . گردددیستروفی عضلانی میوتونیک برای 

 

 

 آزمایش ژنتیکی 

دیستروفی شده که باعث بروز هر دو نوع  بزرگ DNAآزمایش ژنتیکی برای 

از پزشک . های متعدد انجام گیرد تواند در آزمایشگاه شود می میعضلانی میوتونیک 

درمانگاه انجمن یا مشاور ژنتیک خود بخواهید برای انجام این آزمایشات شما را به 

 .این مراکز معرفی کنند

 

 

 تحقیقات انجمن برای معالجه و درمان 

اش را با آخرین اطلاعات درباره  ی خود بطور منظم پایگاه اینترنتی انجمن در برنامه

برای مشاهده آخرین اخبار . نماید میرسانی  بیماریهای عصبی عضلانی بروز

 . مراجعه کنید www.mda.orgتحقیقات به آدرس 

تا کنون  9112پس از کشف دلیل ژنتیکی دیستروفی عضلانی میوتونیک در سال 

دیستروفی عضلانی میوتونیک های پر باری برای تحقیقات در زمینه بیماری  سال

 . بوده است

بسیاری از آنها از طریق برنامه جهانی تحقیقات انجمن سرمایه دریافت  ) دانشمندان

واقع در  DNAی  یافته گسترشبه درک دلیل اینکه چگونه قطعات  (اند کرده

تعداد بسیار زیادی از تغییرات فیزیولوژیک را ایجاد  3و کروموزوم  91کروموزوم 

 های ارزشمندی را برای روش شاید بینش چنین اکتشافاتی. اند کنند، نائل شده می

 . های درمانی آینده در اختیار قرار دهد

کننده عضله  برخی از صاحبان امتیاز تحقیقات انجمن علیرغم وجود بیماری تخریب

بعنوان مثال . کنند روندهای نامشخصی را برای نگهداری سلول عضله پیگیری می

http://www.mda.org/
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کند، عرصه تحقیقی  عضله را محدود می پروتئینی که رشد و نمو  انسداد میوستاتین،

 .دهد بخشی را پیش رو قرار می امید

دیستروفی عضلانی و  9نوع دیستروفی عضلانی میوتونیک  نهایی« درمان»

 بیشتر به سمت استفاده از انسداد، خاموشی یا برداشتن قسمت 2نوع میوتونیک 

تیکی یا مواد ژن) 3و کروموزوم  91واقع در کروموزوم  DNAگسترش یافته های 

متمایل ( شوند ساخته می DNAنامیده شده و از این  RNAی که  یافتهگسترش 

از اواخر سال . ها از بین بروند شده است تا تأثیرات مسموم کننده بر روی سلول

هایی را برای به انجام  تعدادی از صاحبان امتیاز تحقیق انجمن، استراتژی 2991

 .دکنن رساندن این کار پیگیری می
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