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داتسایملع هبترم

لافطا باصعا و زغم - ینیلاب یصصخت قوف یرتکدیصصخت و یلیصحت هتشر

تاناویحاب راک هیدییات تفایرد خیرات
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241768780هافر کناب باسح هرامش
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-یلیصحت هتشر و عطقم

ناکدوک تملاس تاقیقحت زکرمهدکشناد

زیربت یکشزپ مولع هاگشنادهاگشناد

هارمه نفلت

کینورتکلا تسپ
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Link قیقحت یداهنشیپ حرط لیمکت یامنهار

هتشاد تکراشم نآ رد امنهار داتسا / یرجم هک یداهنشیپ حرط عوضوم اب طبترم یاه شهوژپ تسیل -4
:تسا

دصردعورش نامزتکراشم عونیرجم مانحرط ناونع
تفرشیپ
راک

تاظحلام
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ای NDDI-E یرگلابرغ رازبا زا هدافتسا ییاراک
Neurological Disorders Depression

Inventory for Epilepsy رد یگدرسفا صیخشت یارب
عرص ییاپرس کینیلک رد یعرص نارامیب

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1400/09/23

هب مواقم لاکوف عرص تیلولعم و یژولویتا و جنشت پیت یسررب
زیربت ناکدوک ناتسرامیب هب هدننک هعجارم ناکدوک نامرد

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1400/09/09

میژر عطق زا دعب تاجنشت سناکرف و یدشر تیعضو یسررب
نامرد هب مواقم عرص هب لاتبم ناکدوک رد کیسلاک کینژوتک
ییوراد

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1403/02/30

ریغ مسیتوا فیط للاتخا یاراد دروم هد کیمونژ یسررب
WES شور هب بوسنم نیدلاو اب کیمردنس

لوا یرجمرگزرب دمحم
-یلصا(
)یملع تایه

ناکدوک یاه هورگ رد ینیلاب شزومآ یاهدرادناتسا تیاعر یسررب
1397 -زیربت یکشزپ مولع هاگشناد یکشزپ هدکشناد یلخاد و

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1397/07/10

جنشت و یتسوپ , یزغم ,یویلک تاعیاضرد everolimus رثا
Tuberous sclerosis complex زا یشان

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1396/11/30

بختنم یشزومآ یاه هورگ رد یرایتسد ءاقترا نومزآ یمک لیلحت
رخآ لاس ود و لوا لاس ود کیکفت هب زیربت 96 یلا 93 لاس زا
یرایتسد

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1396/09/20

لاتبم نارامیب زورپوئتسا نامرد رد تانوردیماپ یا هرود قیرزت ریثات
رکب/نشود ینلاضع یفورتسید هب

لوا یرجمرگزرب دمحم
-یلصا(
)یملع تایه

دیسا و ینوتک ماسجا یمرس ریداقم رب کینژوتک میژر ریثأت
رد ویتادیسکا سرتسا یاهصخاش اب اهنآ طابترا و کینودیشارآ
وراد هب مواقم عرص هب لاتبم ناکدوک

لوا یرجمرگزرب دمحم
-یلصا(
)یملع تایه

1397/02/27

یلماکت یصیخشت تست رد ناریا ناکدوک درکلمع هسیاقم
Bayley-III درادناتسا تارمن و ناریا درادناتسا تارمن ساسارب

اکیرمآ

ینسح هدیهان
ینابایخ

1398/11/13یلصا راکمه

ناکدوک رد یرایشوه للاتخا تدم هاتوک یهگآ شیپ و یژولویتا
زیربت ناکدوک ناتسرامیب PICU رد یرتسب

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1399/04/02

رد نیئوت ینف و لاتیبرابونف یاهوراد یقازب و یمرس حوطس هسیاقم
مواقم رادیاپ عرص و رادیاپ عرص هب لاتبم ناکدوک

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1399/02/11
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و )یدسیروا( ملاپیدسیر یاهوراد ینمیا و یشخبرثا یسررب
ینلاضع یعاخن یفورتآ نارامیب رد )ازارنیپسا( نسرنیسون
)SMA( و یروشک نامرد یاهدرادناتسا یانبمرب نامرد دیدناک
نارامیب تبث هناماس

لوا یرجمرگزرب دمحم
-یلصا(
)یملع تایه

و )یدسیروا( ملاپیدسیر یوراد ود ضراوع و یشخبرثا یسررب
ینلاضع یعاخن یفورتآ نارامیب رد )ازارنیپسا( نسرنیسون
)SMA( و یروشک نامرد یاهدرادناتسا یانبمرب نامرد دیدناک
نارامیب تبث هناماس

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

لوا یرجمرگزرب دمحممسیتوا هب لاتبم ناکدوک درکلمع رب کینژوتک میژر ریثات
-یلصا(
)یملع تایه

1402/10/16

یتاپولافسنا کیتپل یپا لاکینیلکورتکلا تارهاظت و للع یسررب
ناریا برغ لامش هقطنم ناکدوکرد

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1398/03/25

) SMA ( یعاخن – ینلاضع یفورتآ هب لاتبم نارامیب تبث همانرب
روشک برغ لامش هقطنم رد

لوا یرجمرگزرب دمحم
-یلصا(
)یملع تایه

1398/08/04

لوا یرجمرگزرب دمحمروشک برغ لامش هقطنم ناکدوک رد هراب نلیگ مردنس تبث همانرب
-یلصا(
)یملع تایه

1398/08/11

شزومآ رد یعونصم شوه یریگراک هب تامازلا و اه تیلباق نییعت
یکشزپ مولع هاگشناد یکشزپ نایوجشناد یطابترا یاهتراهم
زیربت

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

هب لاتبم ناکدوک رد کینژوتک میژر زا یشان یکینیلکاراپ تارییغت
وراد هب مواقم عرص

1398/04/28رواشم

و )یدسیروا( ملاپیدسیر یاهوراد ینمیا و یشخبرثا هسیاقم
ینلاضع یعاخن یفورتآ نارامیب رد )ازارنیپسا( نسرنیسون
)SMA( و یروشک نامرد یاهدرادناتسا یانبمرب نامرد دیدناک
نارامیب تبث هناماس

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1402/08/02

و کینژوتک یاذغ یاه میژر شریذپ و ضراوع ، ینامرد رثا یسررب
مواقم عرص هب لاتبم ناکدوک رد هدش حلاصا کینژوتک

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1397/04/02

یارب یشیدنازاب تراهم یبایزرا دوخ رازبا یجنس ناور و یحارط
یکشزپ مولع نایوجشناد

امنهار داتسا
مود
) یشزومآ(

1396/09/20
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عرص هب لاتبم ناکدوک نیدلاو یگدرسفا و بارطضا ،سرتسا طابترا
نیدلاو طسوت نامرد هب یدنبیاپ اب

لوا یرجمرگزرب دمحم
-یلصا(
)یملع تایه

1400/12/22

)CSF( یعاخن-یزغم عیام برچ یاهدیسا بیکرت هسیاقم
لرتنک دارفا اب تیژننم هب لاتبم ناکدوک

1393/09/28یلصا راکمه

هعجارم ناکدوک رد نآ هدننک داجیا لماوع و تیژننم عویش هسیاقم
نمیا زا دعب و لبق زیربت ناکدوک ناتسرامیب هب جنشت بت اب هدننک
نلااواتنپ نسکاو اب یزاس

1398/04/16رواشم

هدننک ییوگ شیپ لدم هئارا و کیتسونگورپ یاهروتکاف یسررب
مردنس هب لاتبم ناکدوک رد یتکرح یناوتان و تدم ینلاوط ضراوع
هراب نلیگ

امنهار داتسا
مود
) یشزومآ(

1401/11/17

یمرس حوطس اب اهنآ طابترا و میسلک مسیلوباتم یاهصخاش یبایزرا
مواقم عرص هب لاتبم ناکدوک رد عرص دض یاهوراد

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1399/04/02

زکرم هب هدننک هعجارم ناکدوک رد لابولگ یلماکت ریخات یژولویتا
زیربت ناکدوک لماکت و دشر عماج

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1399/08/27

هاتوک یهگآشیپ نییعت و سوکیتپلیپا سوتاتسا لکتورپ یارجا
ینادرم ارهز ناتسرامیب رد هدش یرتسب ناکدوک تدم دنلب و تدم
زیربت یرذآ

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1403/06/11

لاتبم بوسنم درف ود لقادح یاراد یاه هداوناخ سکیمونژ یسررب
ینهذ یلماکت تلالاتخا ای و لابولگ یلماکت ریخات هب

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1404/02/16

نازیم اب اهنآ طابترا و عرص دض یاهوراد یمرس حطس یبایزرا
عرص هب لاتبم ناکدوک رد یدیپیل نویسادیسکارپ

1398/02/28یلصا راکمهیسیئر انیس

یمومع یکشزپ هرود رد هدش هئارا یزاجم یاه شزومآ یبایشزرا
19-دیووک یمدناپ نارود رد زیربت یکشزپ مولع هاگشناد

امنهار داتسا
مود
) یشزومآ(

1399/04/02

ینلاضع یفورتسید هب لاتبم نارامیب رد ناوختسا تملاس یبایزرا
1393-94 لاس رد زیربت ناکدوک ینامرد یشزومآ زکرم رد نشود

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1397/09/27

هدننک هعجارم ییاپرس نارامیب sedation رد نیدینولک رثا یسررب
EEG ماجنا تهج

لوا یرجمرگزرب دمحم
-یلصا(
)یملع تایه

1395/02/20
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طسوت یپارتویزیف اب لزنم رد یپارتویزیف یشخبرثا هسیاقم
هعلاطم :نشود ینلاضع یفورتسید اب نارامیب رد تسیپارتویزیف
یفداصت ینیلاب ییامزآراک

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1398/04/23

ریز عورش اب ناکدوک رد یعرصو یدشر یتاپولافسنا کیتنژ یسررب
موزگا لک یباییلاوت اب لاس 2

لوا یرجمرگزرب دمحم
-یلصا(
)یملع تایه

سکلپمک هب لاتبم نارامیب رد پیتونف و پیتونژ نیب طابترا یسررب
سیزورلکسا سوربوت

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

یچپوت هدیحویزغم جلف راچد ناکدوک رد ناوختسا یندعم مکارت نییعت
نایزیربت هداز

یلصا راکمه

-Long - Term Video ینمیا و دربراک
Electroencephalography Monitoring ناکدوک رد

زیربت ناکدوک ناتسرامیب رد نامرد هب مواقم عرص هب لاتبم

لوا یرجمرگزرب دمحم
-یلصا(
)یملع تایه

1397/04/19

نیئتسیسومه یمرس رادقم رب B-complex نیماتیو زیوجتریثات
کیپیت نرگیم هب لاتبم ناکدوک رد یرامیب تدش و

لوا یرجمرگزرب دمحم
-یلصا(
)یملع تایه

1397/10/02

هب هدننک هعجارم ناکدوک رد نامرد هب مواقم عرص للع یسررب
زیربت ناکدوک ناتسرامیب

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1397/11/09

نامرد هب مواقم عرص هب لاتبم نارامیبرد جنشت لرتنک نیب طابترا
ناکدوکرد جنشتدض یاهوراد ینوخ حطسو

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1397/07/16

1398/02/03رواشمعرص هب لاتبم نارامیب رد مسیتوا یرگلابرغ

1397/12/20رواشمیعرص نارامیب رد یلماکت تلالاتخا یرگلابرغ

1398/08/04رواشمناکدوک رد کیژارومه و کیمکسیا کورتسا یسررب

اب ناریا رد یکشزپنادند یمومع یارتکد هرود یسرد همانرب هسیاقم
ناهجرترب هدکشناد دنچ

1396/10/04رواشم

یگدنز تیفیک و یا هیذغت تیعضو ،ناوختسا یندعم مکارت یسررب
)SMA( یعاخن ینلاضع یفورتآ هب لاتبم ناناوجون و ناکدوک رد
هعلاطم کی :یقرش ناجیابرذآ ناتسا رد ملاس هورگ اب هسیاقم رد
یدهاش دروم

1402/10/09رواشم

عرص هب لاتبم ناکدوک رد یگدنز کبس و یطیحم لماوع یبایزرا
هدشن لرتنک

1403/02/30رواشم
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ینوخ حطس اب اهنآ طابترا و ویتادیسکا سرتسا یاهروتکاف یبایزرا
عرص هب لاتبم ناکدوک رد جنشت دض یاهوراد

1403/04/02یلصا راکمهیسیئر انیس

زا رتمک ناکدوک رد بت زا یشان جنشت یاه روتکاف کسیر یسررب
زیربت ناکدوک ناتسرامیب هب هدننک هعجارم لاس 5

رواشم

عرص اب نارامیب رد کینژوتک ینامرد میژر تسکش للع یسررب
ییوراد نامرد هب مواقم

1403/04/27رواشم

CT-Scan ای و MRI( یبصع یرادربریوصت یاههتفای یسررب
)GDD( لابولگ یلماکت ریخات هب لاتبم ناکدوک رد )یزغم

رواشم

مسیتوا فیط تلالاتخا هب نایلاتبم تبث ماظن یبایزرا و یزادنا هار
یقرش ناجیابرذآ ناتسا رد

نسح
یخرهاش

1399/07/29یلصا راکمه

یلصا راکمهاویش یداشروشک برغ لامش هقطنم رد یفورتسیدوکل هب لاتبم نارامیب یسررب

عرص هب لاتبم ناکدوک نیدلاو ینامدوپ شزومآ همانرب ریثأت
.هدش لرتنک یفداصت ینیلاب ییامزآراک کی : یرامیب تیریدمرب

1400/02/18یلصا راکمهیناب لایهس

تملاس ماظن رد 'ناکدوک لماکت عماج تامدخ ی هتسب' یحارط
ناریا

1404/03/05رواشم

ضراوع ینیب شیپ رد لاکیزیفویب لیفورپ و رلپاد یرتمیسولو
رد یگلاس ود نس ات یتکرح یبصع ضراوع و نادازون سردوز
IUGR اب یاه یگلماح

یسمش
هدازیلعسابع

یلصا راکمه

زغم رد ویتادیسکا سرتسا و وتولک نایب رب کینژوتک میژر ریثأت
یسکوردیهاتب یمرس حطس اب اهنآ طابترا و رن ییارحص یاهشوم
تاریتوب

1400/09/14رواشم

لاتبم ناکدوک رد ندش یرتسب نامز تدم رب رثوم لماوع یسررب
هراب نلیگ مردنس هب

1398/09/02رواشم

رب اهنآ ریثأت و دیامیسکوسوتا و نیژیرتوملا یمرس حوطس یسررب
سنسبا عرص هب لاتبم ناکدوک رد جنشت نازیم

1401/02/21رواشم

ات3 ناکدوک نادند و ناهد تملاساب طبترم یگدنز تیفیک یسررب
ناردام تملاس داوس اب نآ طابترا و هلاس 5

1397/05/16یلصا راکمهیناطلس هلحار

یاهراکهار و اهشلاچ دروم رد یملع تأیه یاضعا کرد نیبت
گرزب هورگ رد سیردت دوبهب

همیکح
یترضح

یلصا راکمه

و اهشلاچ دروم رد ینیلاب یملع تأیه یاضعا کرد نیبت
ینیلاب شزومآ رد سیردت دوبهب یاهراکهار

همیکح
یترضح

1398/03/12یلصا راکمه

دهعتم یملع تأیه یاضعا یزاسدنمناوت یاه هرود یرازگرب ریثات
رب)Off-line – طخرب– یروضح( یبیکرت شور هب تمدخ
یملع تأیه یاضعا کیمداکا یاهتراهم

لوا یرجمرگزرب دمحم
-یلصا(
)یملع تایه

1397/07/10
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یاه هرود یشخب رابتعا نیون ماظن تولیاپ یارجا یارب یزاسرتسب
اب همانرب یاه فاکش و اه شلاچ ییاسانش :یصصخت یرایتسد
یبیکرت درکیور

یئاد انعر
یباخرس

یلصا راکمه

یدبک درکلمع و راتخاس ،یباهتلا یاهروتکاف رب کینژوتک میژر ریثات
رن ییارحص یاهشوم رد

داتسا
لوا یامنهار
) یشزومآ(

1402/04/17

حوطس اب اهنآ طابترا و نیماپود و نینوتورس یمرس حوطس یبایزرا
هب مواقم عرص هب لاتبم ناکدوک رد نیئوت ینف و لاتیبرابونف یمرس
وراد

1403/09/05یلصا راکمهیسیئر انیس

ینلاضع یفورتسید نارامیب یور رب تاتسونیویج یوراد هعلاطم
روک وس ود ینیلاب ییامزآراک :نشود

یلصا راکمهیریشروپ اتیب

( یرامیب ینیلاب تدش اب نیفورتسید نژ شهج عون طابترا
genotype-phenotype correlation(

رواشم

نتفر هار یاهقیقدشش نومزآ درکلمع رب نفیسکومات ریثأت یسررب
)6MWT( کی :نشود ینلاضع یفورتسید هب لاتبم نارامیب رد
یاهلخادم هعلاطم

رواشم

Midazolam intravenous infusion in treatment
of children with refractory convulsive status

epilepticus

لوا یرجمرگزرب دمحم
-یلصا(
)یملع تایه

اباگ و زلایسکوبرکد تاماتولگ یاه نژ نایب رب کینژوتک میژر ریثأت
ونیمآ اماگ و تاماتولگ یاهرتیمسنارتورون نازیم و زانیمآ سنارت
رن ییارحص یاهشوم زغم رد تاریتوب

1401/10/13یلصا راکمهیسیئر انیس

درکلمع و یدیپیل لیافورپ یور رب کیسلاک کینژوتک میژر تارثا
ییوراد نامرد هب مواقم عرص هب لاتبم ناکدوک رد یدبک

1403/03/13رواشم

سوربوت یرامیب اب طبترم میلاع یارب ییوراد تیریدم
هدش تیدپا عماج یرورم هلاقم کی: سیزورولکسا

رغصا یلع
یدیمح

1404/07/27یلصا راکمه

مود تمسق

حرط تاصخشم هصلاخ -1

رگزرب دمحم:امنهار داتسا / یرجم یگداوناخ مان و مان

)یفیصوت - یگتسبمه( یا هلخادم ریغ تاعلاطمهعلاطم عون
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یکیتنژ تلالاتخا و یدازردام یاه یراجنهانحرط تیولوا

یدربراکحرط عون

روشک برغ لامش هقطنم رد )TSC( سیزورلکسا سوربوت هب لاتبم نارامیب تبث همانرب :حرط ناونع

Title: The Registry Program of Tuberous Sclerosis Complex in Children of North-West of Iran

زکرم/هدکشناد( حرط یارجا یاه لحم ای لحم
:)یتاقیقحت

ناکدوک تملاس تاقیقحت زکرم

هام 36:)هام بسح رب( حرط یارجا تدم

لایر:)لایر هب( حرط یلک هنیزه

:ارجا شور هصلاخ
هک دش دهاوخ هیهت TSC هب لاتبم ناکدوک تاصخشم و یرامیب تایصوصخ تبث یارب مزلا ینیلاب و کیفارگومد یاه هداد زا یتسیل کچ ادتبا
Microsoft همانرب زا هدافتسا اب تسیل کچ نیا .دنک یم یروآ عمج رامیب تبقارم و صیخشت هرابرد ار مزلا ینیلاب یاه هداد رثکادح Word
هب لاتبم ناکدوک دوجوم یاه هدنورپ زا ادتبا رد تاعلاطا.دش دهاوخ لیمکت ناکدوک باصعاو زغم صصخت قوف ناکشزپ طسوت و هدش یحارط
تبث همانشسرپ مرف رد و هدش جارختسا ناکدوک ینامرد و یشزومآ زکرم باصعا و زغم هاگنامرد و باصعا شخب هب هدننک هعجارم TSC یرامیب
follow ساسارب زین یلیمکت تاعلاطا .دش دهاوخ up و صیخشت زا سپ زین یدعب نارامیب تاعلاطا .دش دهاوخ ذخا نارامیب نیا یدعب یاه
نیا یذغاک مرف ینعی .دوب دهاوخ اه هداد هاگیاپ یحارط یدعب مدق .دش دهاوخ تبث اه همانشسرپ رد ،صصخت قوف کشزپ طسوت یرامیب دییات
،لاقتنا ،یبایزاب تیلباق اه هداد تروصنیا رد .دش دنهاوخ هریخذ و لیدبت یرازفا مرن لکش هب ،یلامتحا تلااکشا عفر و یسررب زا سپ تسیل کچ
Microsoft رازفا مرن زا روظنم نیا یارب .تشاد دنهاوخ زیلانآ و شیاریو Excel مجح .دش دهاوخ هریخذ و تبث اه هداد و دش دهاوخ هدافتسا
.لاس رد رفن 25 هنومن

:حرط یسیلگنا هدیکچ

Tuberous sclerosis complex (TSC) is a multi-systemic neurocutaneous disease with
autosomal dominant inheritance characterized by hamartomas in various organs,
including skin, CNS, heart, eyes, and kidneys. The present study aimed to evaluate the
prevalence of clinical and paraclinical manifestations in children with tuberous sclerosis
complex who visited Tabriz Children Hospital. The study is descriptive and analytical and
will examine records of children with tuberous sclerosis complex who visited the
neurology clinic of Tabriz children hospital in 2011-2022 and had TSC based on the
diagnostic criteria. Patients will recall for periodic and more complete examinations by
phone from October 2018 to March 2022 and their ophthalmologic, cardiologic,
cutaneous , and renal involvement will examine by specialist physicians. renal
ultrasonography, brain MRI, electroencephalogram, echocardiography , and
electrocardiography will be done. We will record all previous records and information
derived from the re- examinations of the questionnaires and statistically will analyze the
results using SPSS.

:حرط یارجا ترورض و یروآون
هک تسا ریغتم ینیلاب پیتونف اب یمیتسیس دنچ یرامیب نیا .دشاب یم بلاغ لاموزوتا ثراوت اب سوئناتوکورون للاتخا کی سیزورلکسا سوربوت
یم یکینیلکاراپ و ینیلاب یاهرایعم ساسا رب یرامیب صیخشت .تسه ربارب سنج ود ره رد ابیرقت لاتبا نازیم .دراد هدنز دلوت 5800/1 دودح یعویش
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نودب لاتبم دارفا زا یخرب هچرگا ؛دشاب یم سیزورلکسا سوربوت هب لاتبم نارامیب رد هدش هدهاشم یاه هتفای نیرت عیاش یتسوپ تارهاظت . دشاب
اب زین ار رگید یتایح ناگرا دنچ ای کی دناوت یم یزکرم یبصع متسیس رب هولاع یرامیب نیا .دنشاب هتشاد دوجو تسا نکمم زین یتسوپ یریگرد
یم بلق و تسوپ ، هیلک ، مشچ ، زغم صوصخ هب اه ناگرا زا یرایسب رد اه موتراماه دوجو یرامیب نیا هصخشم .دیامن راتفرگ فلتخم یاهتدش
هب جنشت ای یتسوپ تاعیاض لیلد هب ادتبا رد TSC هب لاتبم نارامیب رتشیب یلو .دشاب یم نس هب هتسباو ندب فلتخم یاهناگرا یریگرد رهاظت .دشاب
لاًومعم و دراد دوجو دراوم دصرد 90 دودح رد هک دوش یم هدهاشم رتشیب هتنامگیپوپیاه لوکام ، یتسوپ تارهاظت نایم رد .دننک یم هعجارم کشزپ
یاه رایعم ساسا رب ار یرامیب هیلوا صیخشت ناوت یم ، دشاب هارمه ینیلاب یاه هتفای ریاس اب یتسوپ تاعیاض هک یماگنه .دنراد دوجو دلوت ودب رد
دادعت .دوش یم رهاظ یگدنز لوا لاس 4 ای 3 دودح رد ینعی ، یگدنز لوا ههد رد لاًومعم )هسابس موندآ( تروص موربیفویژنآ .تشاذگ یصیخشت
تارهاظت رد .دنوش یم هدید رتمک عویش اب زین لاوگنآ موربیف و چپ نیرگاش ،نارامیب زا یضعب رد .دبای شیازفا دناوت یم نس شیازفا اب تاعیاض
2 رد رتشیب و یرامیب نیا هب لاتبم دارفا دصرد 90 ات 70 رد هک تسا یبصع رهاظت نیرت عیاش جنشت .دراد دوجو یهجوت لباق ینوگمهان یبصع
لاس رد جنشت سردوز عورش .دوش یم نییاپ نینس رد یرامیب صیخشت هب رجنم تاقوا رتشیب هک تسا یتملاع نیا و دهد یم خر یگدنز لوا لاس
Autism Spectrum(مسیتوا فیط تلالاتخا ،هلمج زا یراتفر تلالاتخا و یتخانش للاتخا داجیا یلااب کسیر اب ،یگدنز لوا یاه

Disorder (ASD)(، ینهذ یگدنام بقع)Intellectual(ID) Disability(، یلاعف شیب -هجوت دوبمک)Attention Deficit
Hyperactivity Disorder (ADHD)(، شوه لماش یزکرم یبصع متسیس میلاع زا یعیسو فیط نارامیب نیا رد نیاربانب .تسا هارمه

یاهربوت ، CNS یریگرد رگید یاه هتفای زا .دنوش یم هدید هدننک ناوتان یاه جنشت و دیدش ینهذ یگدنام بقع ات جنشت نودب و لامرن
SEGAs،(Sub Ependymal Giant(Astrocytomas و )Sub Ependymal Nodules( لامیدناپا باس یاهلودن ، لاکیتروک

cell نینچمه .دنتسه تملاع نودب دراوم رثکا رد لامیدناپا باس یاهلودن .تسا SEGAs ، نارامیب %20 زا رتمک رد TSC دوش یم هدهاشم،
دناوت یم نآ ضراوع هجیتن رد ریم و گرم و دوش یلافسوردیه اتیاهن و یا همجمج لخاد راشف شیازفا میلاع هب رجنم دناوت یم دوخ هبون هب هک
،یویلک هضراع نیرتعیاش .تسا هدش حرطم نارامیب نیا ریم و گرم لماع نیمود ناونع هب یویلک تارهاظت تاعلاطم رد .دشاب هتشاد دوجو
هفرط ود و ددعتم اًبلاغ تاعیاض نیا .دهد یم خر TSC هب لاتبم لاس 10 زا رتگرزب ناکدوک زا دصرد 80 ات 75 رد اًبیرقت هک تسا موپیلویمویژنآ
عیاش نیتر موتراماه .دشاب یم رتشیب رکذم سنج هب تبسن ثنوم سنج رد نآ عویش هک دبای یم شیازفا اهنآ دادعت و هزادنا, نس شیازفا اب و دنتسه
دراوم زا یخرب رد .دوش راکشآ زین یگراوخریش نارود زا یتح دناوت یم .دنتسه تملاع نودب تاعیاض بلغا هک تسا یرامیب نیا یمشچ رهاظت نیرت
رت نیئاپ نینس رد رتشیب هک تسا یبلق روموت نیرتعیاش مویمودبار ،یبلق تارهاظت رد .دنوش یم ییانیب رد للاتخا بجوم لاوکام رد گرزب تاعیاض
.دنور یم لاوز هب ور یگدنز لوا لاس دنچ یط رد لاًومعم تاعیاض نیا .دوش یم هدید زین ینینج نارود رد یتح .دراد دوجو یدازون نس اصوصخ
ریثات هب رظن .تسا هدش هتخادرپ روشک حطس رد ناکدوک رد هژیوب یرامیب نیا ینیلاب و کیژولویمدیپا تایصوصخ یسررب هب یدودحم تاعلاطم
نیا هب طوبرم یاه هداد ،ناکدوک رد یرامیب نیا تایصوصخ نییعت روظنم هب و یرامیب یژولویمدیپا رب یطیحم لماوع شقن و یکیتنژ تلالاتخا
و ناکشزپ نیب یراکمه رد فعض ،اه نآ قباوس هب یسرتسد مدع و نارامیب تاعلاطا یگدنکارپ .دوش زیلانآو هریخذ ،یروآدرگ تسا رتهب لماوع
یاه دروم ندرک ادیپ ردان نارامیب دروم رد صوصخب و زاین دروم یکشزپ تاعلاطا هب یسرتسد رد فعض نینچمه و یتشادهب یاه تبقارم نانکراک
نیا یدایز دح ات ،)Registry( تاعلاطا تبث متسیس دوجو تروص رد .دشاب یم بسانم هداد هاگیاپ کی دوبن تلاکشم زا شهوژپ یارب بسانم
یاه نامرد زا نارامیب زا یرتشیب دادعت یدنم هرهب هب رجنم و درک ادیپ یسرتسد نارامیب هب ناوت یم یهاتوک رایسب نامز رد و هدش عفر تلاکشم
رد هدش هئارا نیلادیاگ ساسا رب نینچمه.دنربب راک هب نارامیب یارب ار Safe و رثوم یاه نامرد دهد یم هزاجا نارگشهوژپ هب و ددرگ یم دیدج
یرامیب نیا ریطخ ضراوع سردوز ییاسانش اب ات تسا هدش نارامیب نیا یا هرود یاهتیزیو هب هیصوت ، 2012 لاس رد TSC یللملا نیب سنارفنک
زا، یویر زوتامویمویلویزنافنل و AML(angiomyolipoma) و SEGA(subependymal giant cell astrocytoma) ریظن
تملاس ماظن رد ینامزاس هعسوت و لوحت دنیارف کی ناونعب دیاب ار یرامیب تبث ماظن یزادنا هار .دیآ لمعب یریگولج اهنآ یدعب بقاوع و تفرشیپ
و هداد تیفیک یاقترا بجوم ،نارامیب هدنورپ هصلاخ کینورتکلا تبث ریظن رامیب یاه هدنورپ تیریدم رد هتفرشیپ یژولونکت زا هدافتسا .دومن یقلت
دناوتب هک سیزورلکسا سوربوت یرامیب تبث عماج و قیقد هداد هاگیاپ کی داجیا نیاربانب .دش دهاوخ قیقد یبایزرا و تبقارم تیفیک دوبهب هجیتن رد
نیا نامرد و لرتنک یاقترا رد ،هدش یروآدرگ یاه هداد لیلحت و تسا یرورض یرما ،دنک هریخذو یروآدرگ ار ماگنه هب و قیقد ،یفاک یاه هداد
.دوب دهاوخ دیفم رایسب اهنآ یگدنز تیفیک شیازفا و ناکدوک رد یرامیب

دارفا تاصخشم -2

مان و مان
یگداوناخ

هجردلغش
و یملع
هتشر
یلیصحت

هوحن*شقن
**یراکمه

لک
تاعاس
راک
یارب
حرط

قح
همحزلا
رد
تعاس
)لایر(

عمج
)لایر(

یهاوگ
تکرش
رد
هاگراک
یاه

تفایرد خیرات
راک هیدییات
تاناویحاب
تدم(یهاگشیامزآ
)لاس 5 رابتعا

دییاتاضما
یراکمه
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قلاخا

حرط ناراکمه و یرجم

دمحم
رگزرب

یرتکد
یصصخت

PhD -
و زغم
باصعا
لافطا

یرجم
لوا
-یلصا(
تایه
)یملع

هیهت
لکتورپ
و یصیخشت
لازوپورپ
هیهت
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تیزیو
و نارامیب
یریگیپ
نارامیب

هدهاشم30000

اتیب
یریشروپ

یرتکد
قوف
یصصخت
- ینیلاب
و زغم
باصعا
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ریغ حرط رد و وجشناد / رواشم ای / امنهار داتسا :یا هماننایاپ حرط رد :شقن *
.دوش صخشم راکمه / یلصا راکمه / یرجم :یا هماننایاپ

اب طابترا رد دارفا زا کی ره یارب کیکفت هب و قیقد روطب :یراکمه هوحن**
.ددرگ رکذ هماننایاپ / حرط یارجا

0 :)لایر( هنیزه عمج

:حرط یارجا ترورض و هلئسم نایب ،همدقم -3

 هک تسا ریغتم ینیلاب پیتونف اب یمیتسیس دنچ یرامیب نیا .دشاب یم بلاغ لاموزوتا ثراوت اب سوئناتوکورون للاتخا کی سیزورلکسا سوربوت

 یکینیلکاراپ و ینیلاب یاهرایعم ساسا رب یرامیب صیخشت .تسه ربارب سنج ود ره رد ابیرقت لاتبا نازیم .دراد هدنز دلوت 5800/1 دودح یعویش

 زین یتسوپ یریگرد نودب لاتبم دارفا زا یخرب هچرگا ،تسا TSC نارامیب رد هدش هدهاشم یاه هتفای نیرت عیاش یتسوپ تارهاظت . دشاب یم

 فلتخم یاهتدش اب زین ار رگید یتایح ناگرا دنچ ای کی دناوت یم یزکرم یبصع متسیس رب هولاع یرامیب نیا .دنشاب هتشاد دوجو تسا نکمم
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 رهاظت .دشاب یم بلق و تسوپ ، هیلک ، مشچ ، زغم صوصخ هب اه ناگرا زا یرایسب رد اه موتراماه دوجو یرامیب نیا هصخشم .دیامن راتفرگ

 هب جنشت ای یتسوپ تاعیاض لیلد هب ادتبا رد TSC هب لاتبم نارامیب رتشیب یلو .]2 ,1[ .دشاب یم نس هب هتسباو ندب فلتخم یاهناگرا یریگرد

 و دراد دوجو دراوم دصرد 90 دودح رد هک دوش یم هدهاشم رتشیب هتنامگیپوپیاه لوکام ، یتسوپ تارهاظت نایم رد .دننک یم هعجارم کشزپ

 رب ار مردنس هیلوا صیخشت ناوت یم ، دشابهارمه ینیلاب یاه هتفای ریاس اب یتسوپ تاعیاض هک یماگنه .]2[دنراد دوجو دلوت ودب رد ًلاومعم

 لوا لاس 4 ای 3 دودح رد ینعی ، یگدنز لوا ههد رد ًلاومعم )هسابس موندآ( تروص موربیفویژنآ .)1 لودج( تشاذگ یصیخشت یاه رایعم ساسا

 رتمک عویش اب زین لاوگنآ موربیف و چپ نیرگاش ،نارامیب زا یضعب رد .دبای شیازفا دناوت یم نس شیازفا اب تاعیاض دادعت .دوش یم رهاظ یگدنز

.]4 ,3[دنوش یم هدید

 و یرامیب نیا هب لاتبم دارفا دصرد 90 ات 70 رد هک تسا یبصع رهاظت نیرت عیاش جنشت .دراد دوجو یهجوت لباق ینوگمهان یبصع تارهاظت رد

 عورش .دوش یم  نییاپ نینس رد مردنس صیخشت هب رجنم تاقوا رتشیب هک تسا یتملاع نیا و دهد یم خر یگدنز لوا لاس 2 رد رتشیب

 Autism(مسیتوا فیط تلالاتخا ،هلمج زا یراتفر تلالاتخا و یتخانش للاتخا داجیا یلااب کسیر اب ،یگدنز لوا یاه لاس رد جنشت سردوز

Spectrum Disorder (ASD)(، ینهذ یگدنام بقع)Intellectual(ID)Disability(، یلاعف شیب -هجوت دوبمک)Attention Deficit  

Hyperactivity Disorder (ADHD)(، شوه لماش یزکرم یبصع متسیس میلاع  زا یعیسو فیط نارامیب نیا رد نیاربانب .تسا هارمه 

 یاهربوت ، CNS یریگرد رگید یاه هتفای زا .]5[. دنوش یم هدید هدننک ناوتان یاه جنشت و دیدش ینهذ یگدنام بقع ات جنشت نودب و لامرن

.تسا SEGAs،(SubEpendymalGiantcell(Astrocytomas و )Sub Ependymal Nodules( لامیدناپا باس یاهلودن ، لاکیتروک

 هبون هب هک ،دوش یم هدهاشم TSC نارامیب %20 زا رتمک رد ،SEGAs نینچمه .دنتسه تملاع نودب دراوم رثکا رد لامیدناپا باس یاهلودن

 دوجو دناوت یم نآ ضراوع هجیتن رد ریم و گرم و دوش یلافسوردیه  اتیاهن و یا همجمج لخاد راشف شیازفا میلاع هب رجنم دناوت یم دوخ

.]6 ,2[دشاب هتشاد

 هک تسا موپیلویمویژنآ ،یویلک هضراع نیرتعیاش .تسا هدش حرطم نارامیب نیا ریم و گرم لماع نیمود ناونع هب یویلک تارهاظت تاعلاطم رد

 نس شیازفا اب و دنتسه هفرط ود و ددعتمً ابلاغ تاعیاض نیا .دهد یم خر TSCهب لاتبم لاس 10 زا رتگرزب ناکدوک زا دصرد 80 ات 75 ردً ابیرقت

 .]7[.دشاب یم رتشیب رکذم سنج هب تبسن ثنوم سنج رد نآ عویش هک دبای یم شیازفا اهنآ دادعت و هزادنا

 زین یگراوخریش نارود زا یتح دناوت یم .دنتسه تملاع نودب تاعیاض بلغا هک تسا یرامیب نیا یمشچ رهاظت نیرت عیاش نیتر موتراماه

.]2[دنوش یم ییانیب رد للاتخا بجوم لاوکام رد گرزب تاعیاض دراوم  زا یخرب رد .دوش راکشآ

 ینینج نارود رد یتح .دراد دوجو یدازون نس اصوصخ رت نیئاپ نینس رد رتشیب هک تسا یبلق روموت نیرتعیاش مویمودبار ،یبلق تارهاظت رد 

.]8[دنور یم لاوز هب ور یگدنز لوا لاس دنچ یط ردً لاومعم تاعیاض نیا .دوش یم هدید زین
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TSC هب لاتبم نارامیب تبث،هعلاطم نیا زا فده  باصعا و زغم نیصصخت قوف طـسوت ینیلاـب صیخشـت .دوب دهاوخ روشک برغلامش ی هقطنم رد 

neuroimaging ریظن یکینیلک اراپ یاهیبایزرا و ینیلاب تانیاعم ساسا رب زیربت ناکدوک ناتسرامیب  ، chest CT EEG ،)موزل دراوم رد (   ، 

ECG .تفرگ دهاوخ تروص هیلک یفارگونوس و یفارگویدراکوکا ،  TSC یللملا نیب سنارفنک رد هدش هئارا نیلادیاگ ساسا رب نینچمه  لاس رد 

 SEGA(subependymal ریظن یرامیب نیا ریطخ ضراوع سردوز ییاسانش اب ات دوش یم نارامیب نیا یا هرود یاهتیزیو هب هیصوت ، 2012
giant cell astrocytoma) AML(angiomyolipoma) و   لمعب یریگولج اهنآ یدعب بقاوع و تفرشیپ زا، یویر زوتامویمویلویزنافنل و 

دیآ Clinical Trial یارجا یارب هعلاطم نیا.  کی رد تاعلاطا تبث روظنم نیا یارب .دراد ییازس هب تیمها نارامیب هب ناسآ و عیرس یسرتسد ات 

 Data Base  یراکمه رد فعض ،اه نآ قباوس هب یسرتسد مدع و نارامیب تاعلاطا یگدنکارپ .دهد یم رارق رگشهوژپ رایتخا رد ار تاعلاطا ،

 ردان نارامیب دروم رد صوصخب و زاین دروم یکشزپ تاعلاطا هب یسرتسد رد فعض نینچمه و یتشادهب یاه تبقارم نانکراک و ناکشزپ نیب

 تفرشیپ ریخا یاه لاس یط رد هکنیا هب هجوت اب .دشاب یم بسانم هداد هاگیاپ کی دوبن تلاکشم زا شهوژپ یارب بسانم یاه دروم ندرک ادیپ

TSC یرامیب زا یشان ضراوع نامرد رد یا هدمع یاه  تروص رد ، دنهد یم رارق فده ار یصاخ یاه نژ اهنآ زا یرایسب و تسا هداتفا قافتا 

(Registry)  تاعلاطا تبث متسیس دوجو  درک ادیپ یسرتسد نارامیب هب ناوت یم یهاتوک رایسب نامز رد و هدش عفر تلاکشم نیا یدایز دح ات

 یارب ار Safe و رثوم یاه نامرد دهد یم هزاجا نارگشهوژپ هب و ددرگ یم دیدج یاه نامرد زا نارامیب زا یرتشیب دادعت یدنم هرهب هب رجنم و

.دنربب راک هب نارامیب

.دوش هداد حیضوت لماک تروصب )..... /نارازگتسایس /هعماج /تعنص /رامیب ( حرط جیاتن ناعفنیذ -4

یکشزپ هعماج و نارامیب

:یصاصتخا یاه هژاو فیرعت -5

 داجیا ببس هک دشاب یم ردان یکیتنژ یرامیب کی دوش یم هتفگ زین زورلکسا سوربوت سکلپمک نآ هب هک زورلکسا سوربوت :سیزورلکسا سوربوت
 هدرک دشر اجک رد اهروموت هک نیا هب و تسا هدرتسگ رایسب سیزورلکسا سوربوت مئلاع .دوش یم ندب فلتخم یاه شخب رد یمیخ شوخ یاهروموت
.دراد یگتسب ،تسا ردقچ نآ تدش و
 ریز رد هدهاشم تروص رد و نکسایتیس رد اهنت و تسا درفهبرصحنم یرهاظ رظن زا هک تسا میخ شوخ روموت کی اموپیلویمویژنآ  :موپیلویمویژنآ
 یزیرنوخ دوشیم نامرد لاعف تراظن اب ندوب کچوک تروص رد ای یحارج اب .تسا مک نآ شرتسگ و دشر لامتحا لاًومعم .دوشیم هدید پوکسورکیم
 دیئویلت یپا هب موسوم ،اموپیلویمویژنآ یمجاهت لکش کی .تسا لمتحم رتشیب هسئای و رادراب نانز رد اما تسا ردان قافتا کی ،یرامیب نیا رد هجوت لباق
“epithelioid”، دبای شرتسگ دبک دننام فارطا یاهمادنا ای یوافنل ددغ هب و دنک هلمح یناتحت یدیرو و یویلک گر هب دناوتیم ردان دراوم رد.

: حرط تایضرف -6

نآ تارییغت دنور یسررب و یناوارف  - عویش – زورب نییعت .1

اهنآ هسیاقم و یتیموق  - یداصتقا و یعامتجا تاقبط - عیزوت -یسنج -ینس عیزوت .2

دلوت زا لبق صیخشت اب یرامیب شرتسگ زا یریگشیپ .3

نیلادیاگ ساسارب یا هرود یاهیسررب ماجنا اب یرامیب ضراوع زا یریگشیپ .4
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) یرادراب لوا ههام هس رد نینج زتنسونیمآ و یکیتنژ شیامزآ موزل ( رگید نادنزرف دلوت رد نیدلاو یهاگآ .5

دمایپ ای یرامیب یریگیپ تیعضو .6

).دوش صخشم ،دنشاب یریگ هزادنا و یبایزرا لباق هک یتروصب و همدقم هب هجوت اب( حرط فادها -7

:)تسا حرط ناونع لک هدنریگرب رد لاًوصا ( حرط یلک فده )فلا

روشک برغ لامش هقطنم رد )TSC( سیزورلکسسا سوربوت هب لاتبم نارامیب تبث

: حرط یصاصتخا فادها )ب

نآ تارييغت دنور یسررب و یناوارف  - عويش – زورب نييعت .1

اهنآ هسياقم و یتيموق  - یداصتقا و یعامتجا تاقبط - عيزوت -یسنج -ینس عيزوت .2

دلوت زا لبقصيخشت اب یراميب شرتسگ زا یريگشيپ .3

نيلادياگ ساسارب یا هرود یاهيسررب ماجنا اب یراميب ضراوع زا یريگشيپ .4

) یرادراب لوا ههام هس رد نينج زتنسونيمآ و یکيتنژ شيامزآ موزل ( رگيد نادنزرف دلوت رد نيدلاو یهاگآ .5

دمايپ اي یراميب یريگيپ تيعضو .6

و هنومن مجح، هعلاطم دروم یاههورگ قیقد فیصوت ،جورخ و دورو یاهرایعم ،فده تیعمج( ارجا شور -8
: )اه هداد لیلحت شور ،یروآدرگ / یریگ هنومن شور

 دش دهاوخ هيهت TSC هب لاتبم ناکدوک تاصخشم و یراميب تايصوصخ تبث یارب مزلا ینيلاب و کيفارگومد یاه هداد زا یتسيل کچ ادتبا

همانرب زا هدافتسا اب تسيل کچ نيا .دنک یمیروآ عمج راميب تبقارم و صيخشت هرابرد ار مزلا ینيلاب یاه هداد رثکادح هک
Microso� Word ادتبا رد تاعلاطا.دش دهاوخ ليمکت ناکدوک باصعاو زغم صصخت قوف ناکشزپ طسوت و هدش یحارط 

 یشزومآ زکرم باصعا و زغم هاگنامرد و باصعا شخب هب هدننک هعجارم  TSC یراميب هب لاتبم ناکدوک دوجوم یاههدنورپ زا
 نيا یدعب یاه follow up ساسارب زينیليمکت تاعلاطا .دش دهاوخ تبث همانشسرپ مرف رد و هدش جارختسا ناکدوک ینامرد و
 همانشسرپ رد ،صصخت قوف کشزپ طسوت یراميب دييات و صيخشت زا سپ زين یدعب ناراميب تاعلاطا .دش دهاوخ ذخا ناراميب
     .دش دهاوخ تبث اه

 لکش هب ،یلامتحا تلااکشا عفر و یسررب زا سپ تسيل کچ نيا یذغاک مرف ینعي .دوب دهاوخ اه هداد هاگياپ یحارط یدعب مدق
 نيا یارب .تشاد دنهاوخ زيلانآ و شياريو ،لاقتنا ،یبايزاب تيلباق اه هداد تروصنيا رد .دش دنهاوخ هريخذ و ليدبت یرازفا مرن
.دش دهاوخ هريخذ و تبث اه هداد و دش دهاوخ هدافتسا Microso� Excel رازفا مرن زا روظنم

.لاس رد رفن 25 هنومن مجح
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  :تبث فده تيعمج

 نينچمه . دنيامن یم هعجارم زيربت یکشزپ مولع هاگشناد هژيویاه کينيلک اي زيربت ناکدوک ناتسراميب هب هک TSC هب لاتبم ناکدوک هيلک

.دش دهاوخ مهارف زين روشک برغلامش هقطنم یهاگشناد ريغ و یهاگشناد زکارم رياس رد لغاش ناکشزپ یارب ندرک  registryناکما

ابزيربتناکدوکینامردویشزومآزکرمباصعاهاگنامردوباصعاشخبهبهدننکهعجارملاس18ريزناکدوکهيلک :دورورايعم

 اب لافطا باصعا و زغم صصخت قوف کشزپ طسوت هک ینينج یفارگونوس رد یبلق مويمودبار دوجو اي و جنشت اي یتسوپ یاه هکل مئلاع

.دنشاب هديسر دييات و صيخشت هب یکينيلکاراپ و ینيلاب مئلاع زا هدافتسا

.دنشاب هدرکن رپ ار یراميب یصيخشت یاهايرتيارک هک یناراميب :جورخ رايعم

 باصعا شخب هب  ینينج یفارگونوس رد یبلق مويمودبار دوجوايو جنشت، یتسوپ یاه هکل تياکش اب هک یناکدوک زا لاعف تروص هب

 ، دنا هدومن هعجارم   اه بطم زا مادک ره اي ناکدوک ناتسراميب یصصخت قوف یاه هاگنامرد ايزيربت ناکدوک ینامرد و یشزومآ زکرم

 و یکيژولورون هنياعم و یفارگويدراکوکا و ECG و  EEGو هيلک یفارگونوس وneuroimagingیکينيلکاراپ یسررب تحت

 .دندرگ یم تبث متسيس دراو ,یصيخشت یاهايرتيارک ساسا رب صيخشت دييات زا سپ و دنريگ یم رارق یکيژولوتامرد و یکيژولوملاتفا

 یکشزپ مشچ ،یکيژولورون هنياعم ، ینيلاب هنياعم (  follow up تحت دوجوم یاهنيلادياگ ساسارب و هدش یزيرهمانرب تروصب ناراميب

 ام ناراميب همه هکيياجنآ زا.تفرگ دنهاوخ رارق neuroimaging و EEG  ،هيلک یفارگونوس، یکشزپنادند ،یکشزپناور، یتسوپ ، یبلق ،

 ناراميب یارب ام اذل،دوش یم داجيا رتلااب نينس رد سيزوتامويمويلويژنافنل یوير ضراوع هکنيا هب هجوتاب و دنتشاد نس لاس 18 زا رتمک

chest CTScan دوش یم رتلااب نينس رد نآ ماجنا یارب نيدلاو طسوت یريگيپ هب هيصوت اما،ميدرکن تساوخرد.

:یصاصتخا فادها یلیمکت تاحیضوت –9

هناگادج تروصنیا ریغ رد دوش هدروآ کرتشم لودج و نتم ،ناسکی یرامآ زیلانآ شور ای و اهریغتم ،ارجا شور اب یصاصتخا فادها زا مادک ره یارب-
.دوش هتشون
: کی هرامش یصاصتخا فده ناونع

نآ تارييغت دنور یسررب و یناوارف  - عويش – زورب نييعت .1

اهنآ هسياقم و یتيموق  - یداصتقا و یعامتجا تاقبط - عيزوت -یسنج -ینس عيزوت .2
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دلوت زا لبقصيخشت اب یراميب شرتسگ زا یريگشيپ .3

نيلادياگ ساسارب یا هرود یاهيسررب ماجنا اب یراميب ضراوع زا یريگشيپ .4

) یرادراب لوا ههام هس رد نينج زتنسونيمآ و یکيتنژ شيامزآ موزل ( رگيد نادنزرف دلوت رد نيدلاو یهاگآ .5

دمايپايیراميبیريگيپتيعضو .6

ماجنا هوحن ،هورگ ره هنومن دادعت ،هعلاطم دروم یاههورگ قیقد فیصوت( :کی یصاصتخا فده ارجا شور هصلاخ )فلا
:))شیامزآ ای قیقحت

دش دهاوخ هيهت TSC هب لاتبم ناکدوک تاصخشم و یراميب تايصوصخ تبث یارب مزلا ینيلاب و کيفارگومد یاه هداد زا یتسيل کچ ادتبا

همانرب زا هدافتسا اب تسيل کچ نيا .دنک یم یروآ عمج راميب تبقارم و صيخشت هرابرد ار مزلا ینيلاب یاه هداد رثکادح هک
Microso� Word ادتبا رد تاعلاطا.دش دهاوخ ليمکت ناکدوک باصعاو زغم صصخت قوف ناکشزپ طسوت و هدش یحارط

یشزومآ زکرم باصعا و زغم هاگنامرد و باصعا شخب هب هدننک هعجارم  TSC یراميب هب لاتبم ناکدوک دوجوم یاه هدنورپ زا
نيا یدعب یاه follow up ساسارب زين یليمکت تاعلاطا .دش دهاوخ تبث همانشسرپ مرف رد و هدش جارختسا ناکدوک ینامرد و
همانشسرپ رد ،صصخت قوف کشزپ طسوت یراميب دييات و صيخشت زا سپ زين یدعب ناراميب تاعلاطا .دش دهاوخ ذخا ناراميب
    .دش دهاوخ تبث اه

لکش هب ،یلامتحا تلااکشا عفر و یسررب زا سپ تسيل کچ نيا یذغاک مرف ینعي .دوب دهاوخ اه هداد هاگياپ یحارط یدعب مدق
نيا یارب .تشاد دنهاوخ زيلانآ و شياريو ،لاقتنا ،یبايزاب تيلباق اه هداد تروصنيا رد .دش دنهاوخ هريخذ و ليدبت یرازفا مرن
.دش دهاوخ هريخذ و تبث اه هداد و دش دهاوخ هدافتسا Microso� Excel رازفا مرن زا روظنم

.لاس رد رفن 25 هنومن مجح

 :تبثفدهتيعمج

نينچمه . دنيامن یم هعجارم زيربت یکشزپ مولع هاگشناد هژيو یاه کينيلک اي زيربت ناکدوک ناتسراميب هب هک TSC هب لاتبم ناکدوک هيلک

.دش دهاوخ مهارف زين روشک برغلامش هقطنم یهاگشناد ريغ و یهاگشناد زکارم رياس رد لغاش ناکشزپ یارب ندرک  registryناکما

اب زيربت ناکدوک ینامرد و یشزومآ زکرم باصعا هاگنامرد و باصعا شخب هب هدننک هعجارم لاس 18 ريز ناکدوک هيلک :دورو رايعم

اب لافطا باصعا و زغم صصخت قوف کشزپ طسوت هک ینينج یفارگونوس رد یبلق مويمودبار دوجو اي و جنشت اي یتسوپ یاه هکل مئلاع

.دنشاب هديسر دييات و صيخشت هب یکينيلکاراپ و ینيلاب مئلاع زا هدافتسا

.دنشاب هدرکن رپ ار یراميب یصيخشت یاهايرتيارک هک یناراميب :جورخ رايعم

باصعا شخب هب  ینينج یفارگونوس رد یبلق مويمودبار دوجوايو جنشت، یتسوپ یاه هکل تياکش اب هک یناکدوک زا لاعف تروص هب

، دنا هدومن هعجارم   اه بطم زا مادک ره اي ناکدوک ناتسراميب یصصخت قوف یاه هاگنامرد ايزيربت ناکدوک ینامرد و یشزومآ زکرم

و یکيژولورون هنياعم و یفارگويدراکوکا و ECG و  EEGو هيلک یفارگونوس وneuroimagingیکينيلکاراپ یسررب تحت

.دندرگ یم تبث متسيس دراو ,یصيخشت یاهايرتيارک ساسا رب صيخشت دييات زا سپ و دنريگ یم رارق یکيژولوتامرد و یکيژولوملاتفا

یکشزپ مشچ ،یکيژولورون هنياعم ، ینيلاب هنياعم (  follow up تحت دوجوم یاهنيلادياگ ساسارب و هدش یزيرهمانرب تروصب ناراميب

ام ناراميب همه هکيياجنآ زا.تفرگ دنهاوخ رارق neuroimaging و EEG  ،هيلک یفارگونوس، یکشزپنادند ،یکشزپناور، یتسوپ ، یبلق ،

ناراميب یارب ام اذل،دوش یم داجيا رتلااب نينس رد سيزوتامويمويلويژنافنل یوير ضراوع هکنيا هب هجوتاب و دنتشاد نس لاس 18 زا رتمک

chest CTScanدوشیمرتلاابنينسردنآماجنایاربنيدلاوطسوتیريگيپهبهيصوتاما،ميدرکنتساوخرد.
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یاه حرط و اه همان نایاپ لازوپورپ رد ،هاگشناد یشهوژپ یاروش هبوصم وریپ:)Variables( کی یصاصتخا فده یاهریغتم لودج
.دشاب یمن زاین دروم اه رییغتم لودج ندومن دراو یتاقیقحت

)زاین تروص رد(ریغتم یملع فیرعتیبایزرا / لرتنک شورریغتم عونسایقم عوناه ریغتم

:کی یصاصتخا فده اه هداد یرامآ لیلحت و هیزجت شور لماک حیضوت )ب
یتاقیقحت یاه حرط و اه همان نایاپ لازوپورپ رد ،هاگشناد یشهوژپ یاروش هبوصم وریپ:)Variables( فادها نیب کرتشم یاهریغتم لودج
.دشاب یمن زاین دروم اه رییغتم لودج ندومن دراو

)زاین تروص رد(ریغتم یملع فیرعتیبایزرا / لرتنک شورریغتم عونسایقم عوناه ریغتم

روتسد ساسا رب هک دراد ار دوخ صاخ تاظحلام ،هعلاطم عون هب هتسب یحرط ره( یقلاخا تاظحلام -10
ددرگ لیمکت هناهاگآ همانتیاضر مرف زاین تروص رد -دریگ رارق رظن دم یتسیاب قلاخا یا هقطنم هتیمک لمعلا
)دوب دهاوخ رسیم قلاخا هتیمک زا زوجم ذخا زا سپ اهنت شهوژپ ییارجا لحارم عورش تسا رکذ هب مزلا

:یرجم تاحیضوت
هکیتروص رد و هتفرگ رارق نآ ماجنا تلع و یرامیب تبث ماظن نایرج رد لماک روطب اهنآ نیدلاو ،ناکدوک تاعلاطا همانشسرپ مرف ندرک رپ زا لبق
یروآعمج رد .ددرگ یم تبث و هدش رپ اهنآ ناکدوک یارب همانشسرپ مرف سپس هدرک اضما ار همانتیاضر مرف تسخن دنشاب حرط رد تکرش بلطواد
لباقم رد .دیدرگ دهاوخن هراشا یگداوناخ مان و مان هب اهشرازگ رد ناونع چیه هب و هدش یددع یاهدک هب لیدبت نارامیب یگداوناخ مان و مان ،اههداد
یاقترا و دوبهب تهج رد تسا نکمم هک دندروآ تسدب یتاعلاطا ،اه هداد یروآ عمج و هعلاطم نیح رد هچنانچ دنتسه دهعتم ناراکمه و یرجم
.دنیامن علطم ار نارامیب نیدلاو ای و جلاعم کشزپ ،دشاب رثؤم نارامیب و ناکدوک تملاس

.منکیم تیاعر ار اهنآ و مدرک هعلاطم ار شهوژپ رد قلاخا یاهدک یامنهار
Link یکشزپ مولع یاه شهوژپ رد قلاخا هطوبرم یاهدک هب

)GANTT CHART( حرط ارجا لحارم ینامز لودج -11

)هام( تدم لوطکیکفت هب حرط یئارجا یاهتیلاعف زا کی ره حرشفیدر

2لکتورپ هیهت و یسیون لازوپورپ1

24همانشسرپ رد اه هداد تبث2

3رازفا مرن رد اه هداد تبث3

3اه هداد زیلانا و یدنب عمج4

2شرازگ هیهت5

2یسیون هلاقم6

:دریگ یم تروص رگید تاسسوم طسوت هک یصصخت تامدخ و اهشیامزآ هنیزه -12

)لایر( عمج)لایر( هعفد ره یارب هنیزهتاعفد لک دادعتتامدخ هدنهد هئارا زکرمیصصخت تامدخ ای و تاشیامزآ عوضوم
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0:)لایر( یصصخت تامدخ و تاشیامزآ یاه هنیزه عمج

:داوم و لیاسو یاه هنیزه لودج -13

)لایر( غلبم لک)لایر( دحاو غلبممزلا رادقم ای دادعتهیهت لحم مانیفرصمداوم ای و لیاسو مان

0)لایر ( لک عمج

:اه هنیزه ریاس -14

)لایر( غلبم لکهنیزه عوضوم تیفیک ای و تیمک هراب رد حیضوتهنیزه عوضوم

0ترفاسم هنیزه

patent ، …0 یاضاقت ،ریثکت ،پیات هنیزه

0) … ،نیبلطواد( هقرفتم یاه هنیزه

0:)لایر( هنیزه عمج

:حرط یاه هنیزه عمج -15

)لایر( غلبمعون

0یلنسرپ

0یصصخت تامدخ و تاشیامزآ

0داوم و لیاسو

0ریاس

حرط رابتعا لک

0هاگشناد زا جراخ هدش نیمات رابتعا

0:)لایر( حرط یاه هنیزه لک عمج

: )دوش همیمض عوضوم اب طبترمیلصا عبنم هس لقادح لماک نتم( یملع عبانم -16
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تکراشم حرط هنیزه نیمات رد ) هاگشناد یروانف و تاقیقحت تنواعم زا ریغ هب ( یرگید عبنم ایآ -17
؟ تشاد دهاوخ

 ریخ        هلب
:دوش هداد حیضوت نآ یگنوگچ و تکراشم نازیم اًفطل

رابتعا نازیمرابتعا صوصخ رد حورشم تاحیضوتصیصخت طیارشصیصخت نامززکرم عونصیصخت لحم

؟تسا هدش هئارا زین ) هاگشناد زا جراخ و هاگشناد( رگید لحم رد حرط نیا ایآ -18

 ریخ        هلب

 بیوصت مدع     بیوصت : هئارا هجیتن              : لحم مان  :یلب رگا

یناسنا ؟دییامن صخشم ار هدافتسا ندوب یناسنا ای تاناویح یور رب هعلاطم عون و یهاگشیامزآ تهج زا قوف قیقحت عون
:امنهار داتسا/یرجم یفاضا تاحیضوت

:دوش اضما و لیمکت ریز دنب تسا هماننایاپ حرط هک یتروص رد -19

.دیسر بیوصت هب .................. هخروم رد ...................... هورگ یاروش رد یا هماننایاپ حرط نیا
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یشهوژپ نواعم / هورگ ریدم یاضما

یداهنشیپ نارظان-20

سامت نفلتکینورتکلا تسپتلایصحت نازیم ای یملع هبترمیلیصحت/یصصخت هتشریداهنشیپ رظان یگداوناخ مان و مان

جردنم بلاطم تحص ،نآ اب تقفاوم نمض ،هعلاطم تقدب ار قیقحت یداهنشیپ حرط لیمکت یامنهار -21
.میامن یم دیئأت ار نآ رد

یاضما و یگداوناخ مان و مان
:امنهار داتسا / حرط یرجم

ای لحم لوئسم یاضما و یگداوناخ مان و مان
:هماننایاپ /حرط یارجا یاهلحم

تاحیضوتدهعت ناونع

هناهاگآ تیاضر

همانشسرپ

rezayat.doc
TSC.docx
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