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 :مقدمه

 یخکون  یهستند که در آنها در تعداد و شکل  لکلواها   یهایماریب یخون یهایماریب

هکای   یکم خون .دهند ینشان م یمیخود را با علا کیوجود دارد که هر  یاختلالات

ی واخککتلالاا انعدککادی تمیلکک یپلککاتی هککا وپککاکتسککابی و مککادر ادی وهمویلوبینو

مککادر ادی و لککرهان هککا مندککر بککه درجککاتی ا  اخککتلان رشککد در کودکککان       

 ون ریک  ماننکد رشکد  در ایکو یکرو  ا      ند.شنالایی به موقع عوارض غکدد در میشو

 بیماران حیاتی میباشد.

افراد مبتلا بکه  رشددر وضعیت شنالایی التراتژی های موثر برای کنترن بنابرایو، 

بکه   .الت در ایو بیمارانو عوارض ناشی ا  آن یک اواویت  بیماریهای م مو خونی

مشکللاا  در بیمار مبکتلا بکه    رشدوضعیت کنترن عوام  متعددی با نظر می رلد 

ندک  دانکد در مکورد اهکدا       ،منالک    رشکد  ا  موانکع  یل. یالت مرتبط خونی

ی ولایر درمانهای پبا کمتریو عارضه که بصورا شیمی درمانی و رادیو ترا درمانی

در  یمراقبتک  یهکا  تیو فعاا و شنالایی عوارض  ودرس و دیر رس غددی  مرتبط

لطح دانکد و   دیدهند اف ا یباشد. مطااعاا نشان م یم ی م مو خونیابیماریه

مندکر بکه اندکا      یشکتر یبا احتمان ب یم مو خون یهایماریدر ب یماریا  ب یآیاه

 وییمطااعاا نشان داد  انکد لکطوپ پکا    شود. یمو حمایتی  یمراقبت یها تیفعاا
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همرا  با اختلالاا بیشکتری در رشکد   یماریب عوارض ا  یآیاهعد  لواد للامت و

 الت. 

بیماران وا و  به فرایند نظکارا و مراقبکت    یتوانمندلا  ند،یفرا ویا یدیعنصر کل

و  یریک گیپ میدر تنظک  یککاف بکه انکدا      مکاران ی. ایکر ب التدر  مان های منال  

خکود توانمنکد باشکند، مندکر بکه       یشخص طیخود با توجه به شرا یماریب تیریمد

 خواهد شد.   نهیتداو  مراقبت، ارتدا لطح للامت و کاهد ه 

درا  عکوارض  ا   یریشکگ یو عکوارض آن، پ  خکونی  یمکار یب یبالا وعیتوجه به ش با

پکژوهد در  هسکته   ویک ا  یبرخوردار الت. هد  ا  تشل یا ژ یو تیا  اهم مدا 

و پیشکگیری ا    هکای خکونی    بیماری عوارض غددی مرتبط با رشد در  مینه برو 

 ی درا مدا آن و تواید برنامه های االترونیلی جهکت توانمندلکا   کوتا  و عوارض

 می باشد. آنهابیماران و ارتدای روند درمان و پیگیری 

 چشم انداز:

و درمان  ا  برو  عوارض یریشگیپ جهت پژوهد های مبتنی بر شواهدارایه 

 یرو  هد  مارانیب به هنگا 

 ماموريت :

 ارتداى للامت و کیفیت  ندیى بیماران یرو  هد 
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 : یقاتیخطوط تحق

 رس مرتبط با رشد ریا  برو  عوارض  ودرس و د یریشگیپ -

 جامعه  یعموم یایاه دیاف ا یارتباط با و ارا بهداشت برا -

 مارانیب ی ندی تیفیبهبود ک -

 مرتبط با رشد   یم مو خون یها یماریا  عوارض ب یریشگیآمو ش و پ -

 یجسم یا  اختلالاا ظاهر یریشگیپ -

 ا  ینادها  یا  عوارض ناش یریشگیپ -

 ا  اختلالاا رشد یریجلوی یدرمان برا تیفیبهبود ک -

 مرتبط با رشد  یلیعوام  ژنت ییشنالا -

 ویوااد یبرا یامو ش یهسته ها دادیا -

 هیپا اادیدتح -

 یدمبواوژیاپ -

 درمان عوارض -

 راهکارهای بلند مدت((بلندمدت: یبرنامه ها

  یم مو خون یهایماریعوام  برو  اختلان رشد در ب ویمهمتر ییشنالا -

 رشد  یجهت بررل کیاالترون ویدلاییا دیتوا  -
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 یم مو خون یهایماریشبله رشد در ب یرا  اندا  -

 ویو وااد مارانیب یجهت توانمندلا  یآمو ش یبسته ها ویتدو

 مورد انتظار از اجرای راهبردها جينتا

 ارایه خدماا درمان جامع 

  التانداردهاارایه 

 ارایه خدماا آمو شى 

 کاربردی  ارایه هرپ هاى جامع پژوهشى 

 :ی کلانو برنامه ها یالتراتژ

 توانمند  ویشبله وااد یرا  اندا  -

 یریی یو پ مارانیب یتوانمندلا  یبرنامه ها ویتدو -

 م مو یخون یهایماریب کینیکل یرا  اندا  -

 کیاالترون ویدلایبرنامه یا یو آماد  لا  ویتدو -

 

 : و بلند مدت انیم , کوتاه مدت برنامه

 مراقبت و درمان.  -١ 

 ارایه خدماا درمان جامع به بیماران یرو  هد     

 رس مرتبط با رشد ریا  برو  عوارض  ودرس و د یریشگیپ - 

 یجسم یا  اختلالاا ظاهر یریشگیپ -
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 ا  ینادها یا  عوارض ناش یریشگیپ -

 ا  اختلالاا رشد یریجلوی یدرمان برا تیفیبهبود ک -

 مراقبت و درمان

 ارایه التانداردهاى مراقبت و درمان با هملارى پ شلان معااج -

 مراقبت وارتدا آیاهى پ شلان در رابطه با التانداردهاى  -

 کشوردرمان در

 دلترلى بیماران کشور به التانداردهاى مراقبت و درمان -

 ارایه درمان جامع به بیماران یرو  هد   -

 

  ١4١١اهداف قابل دسترس تا سال 

بیماران یرو  هاى هد  ا  هریق التانداردهاى ملى به خدماا جامع   -1

 درمانى  دلترلى داشته باشند. 

و شرکت های دارویی جهت تهیه  ارتباط با و ارا بهداشت -2

 . التانداردهاى ملى

 موثر  مااخدکمک به ارایه  -3

  مرتبط با رشد   یم مو خون یها یماریا  عوارض ب یریشگیآمو ش و پ  -4

 آمو شارایه خدماا آمو شى به یرو  هاى هد   -5
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 بیماران با ارایه پرلد نامه هاى شنالایى نیا  هاى آمو شى و حمایتى -

 معتبر 

 اف اید تعداد برنامه هاى حمایتى و آمو شى موجود -

 را کاغذى و االترونیکفراهم آوردن منابع آمو شى به صو -

تهیه برنامه هاى آمو شى اختصاصى براى پرلن  یرو  پ شلى براى  -

 شنالایى بهتر بیماران

 گ ها و منابع آمو شى به صورا مستمروبرو آورى کاتاا -

 فراهم آوردن منابع آمو شى جدید براى نیا هاى جدید بیماران -

 اجتماعى نظیر کمپ ها و غیر ادغا  برنامه هاى آمو شى در برنامه هاى  -

تشویق بیماران در جهت ارایه اهلاعاا خود به بیماران دیگر نظیر  -

 توانمند لا ى واادیو تولط واادیو

 پاید فصلى آمو ش هاى ارایه شد  در جهت بهبود برنامه هاى موجود -

 

  ١4١١اهداف قابل دسترس تا سال 

 دانشگا ایداد برنامه و لرویس هاى آمو شى در لطح  -

 توانمندلا ى بیماران و واادیو آنها تولط خود بیماران و واادیو -

  پژوهش. -4
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ارایه هرپ هاى جامع پژوهشى جهت بهبود روش هاى تشخیصى، درمانى  -  

 یرو  هاى هد و پیگیرى درمان هاى قطعى براى 

 شنالایی منابع جهت اندا  پژوهد هاى مبتنى بر نیا  بیماران -

   در پژوهشگران براى ارایه هرپ هاى تحدیداتى در یرو  ایداد انگی -

 هاى هد 

 ایداد فضاى رقابتى براى حامیان مااى کمک به هرپ هاى پژوهشى -

ایداد بانک اهلاعاتى جامع براى جمع آورى اهلاعاا و اندا  پژوهد  -

 هاى مبتنى بر شواهد براى درمان و مراقبت بیماران یرو  هاى هد 

پیشنهادى پژوهشى مااتى دیسیپلیو در جهت ارایه هرپ ایداد کمیته  -

 هاى مبتنى بر نیا  بیماران

 آمو ش پرلن  براى پژوهد هاى اخلاق محور بیماران  -

ایداد تیم تخصصى براى ارتباط با بیماران جهت ورود بیماران به هرپ  -

 هاى کارآ مایى بااینى

  ١4١١اهداف قابل دسترس تا سال 

ى مااى ا  هریق شرکتهاى داخلى و خارجى مرتبط اف اید حمایت ها -

 با یرو  هاى هد 

 ایداد منابع مستمر ا  هریق ارایه برنامه هاى پژوهشى -

 ارایه هرپ هاى مبتنى برنیا  -
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 دستاوردها:

 تواید حداق  له مدااه در لان  -

 تواید یایدلایو االترونیک  -

  بیمارانمشللاا در شنالایی /تشخی  و درمان شنالایی مهمتریو  -

 در شنالایی علایم توانمندلا ی بیماران -

 ی ییری پمراجعه جهت برنامه منظم  -

 

  توسعه و تقويت زيرساخت های پژوهشی در مرکز:

 جذب هیأا علمی پژوهشی  -

 PhD , Post Docاف اید ظرفیت دانشدویان  -

 

 زمان بندی شده :های پروژه 

 

 له مدااه انتشار لان اون:  -

کلینیک غدد کودکان با محوریت رشد در بیماریهای م مو را  اندا ی  -

 خونی 

 بری اری برنامه های آمو شی در رالتای توانمتدلا ی بیماران -
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  یارکان هسته پژوهش

 مزمن در کودکان یخون یهايماریب

 

 دکتر محمد فرانوش :هستهمسئول 

 محسو راد یودر یدکتر  :اریدست

 :ترجمان دانش

 (رضا نکوئیان:)دکتر مرکز یمعاون پژوهش
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  88945173دور نگار :     141داخلی  86036064تلفو : 
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 دعـوت به همـکـاری 
 

ا  کلیه الاتید، محددیو، دانشدویان و افراد علاقمند به آمو ش 

و پژوهد دعوا بعم  می آوریم تا با درج نظراا و هملاری 

 یاری رلانند . خونی و رشد خود، ما را در  مینه ی بیماری های

 


