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 چکیذٍ 

 پشداصد. ثب اسائَ ایي هطبلؼَ ثَ ثشسعی هذیشیت چٌذ تخصصی اختلالات ًْسّدژًشاتیْ پیؾشًّذٍ دس ؽیشخْاساى هی

ُبی پیچیذٍ دس  هبَُ هجتلا ثَ ایي اختلال ّ هشّس جبهغ ادثیبت، چبلؼ 11یک گضاسػ هْسدی اص یک ؽیشخْاس 

دُذ کَ تؾخیص  ُب ًؾبى هی تؾخیص، دسهبى ّ هشاقجت اص ایي ثیوبساى هْسد ثشسعی قشاس گشفتَ اعت. یبفتَ

ژًتیکی، هذیشیت ػلائن پیچیذٍ هبًٌذ تؾٌج  ُبی ُبی پیؾشفتَ تصْیشثشداسی ّ آصهبیؼ صّدٌُگبم ثب اعتفبدٍ اص تکٌیک

ای  ُب اص اُویت ّیژٍ اجتوبػی ثَ خبًْادٍ-ای هٌبعت، ّ اسائَ خذهبت حوبیتی سّاًی ّ هؾکلات تٌفغی، حوبیت تغزیَ

کٌذ  ثشخْسداس اعت. ایي هطبلؼَ ثش ضشّست سّیکشد چٌذ تخصصی ّ یکپبسچَ دس هشاقجت اص ایي ثیوبساى تأکیذ هی

دُذ، اص جولَ ایجبد هشاکض تخصصی چٌذ  ُبی علاهت دس ایي صهیٌَ اسائَ هی ثشای ثِجْد عیبعتّ پیؾٌِبداتی 

 ُبی دسگیش. ُبی هبلی ّ اجتوبػی اص خبًْادٍ ُبی غشثبلگشی ًْصاداى، ّ افضایؼ حوبیت ای، تْعؼَ ثشًبهَ سؽتَ

 ُبی ژًتیکی ػصجی. ، ثیوبسیُب: اختلالات ًْسّدژًشاتیْ پیؾشًّذٍ، هذیشیت چٌذ تخصصی، ؽیشخْاساى کلیذّاژٍ

 

 هقذهَ

ُبی هضهي ّ پیؾشًّذٍ ُغتٌذ کَ عیغتن ػصجی  ای اص ثیوبسی اختلالات ًْسّدژًشاتیْ دس کْدکبى گشٍّ پیچیذٍ

دٌُذ. ایي اختلالات ثب تخشیت تذسیجی ػولکشد ًْسّلْژیک، اص دعت دادى  هشکضی سا تحت تأثیش قشاس هی

ُبی هتبثْلیک اسثی،  ]. دس ثیي ایي اختلالات، ثیوبسی1ؽًْذ[ هؾخص هیُبی حشکتی، ؽٌبختی ّ استجبطی  هِبست

 ].1،2کٌٌذ[ ُبی ّیشّعی هضهي ًقؼ هِوی ایفب هی اختلالات ژًتیکی ّ ػفًْت

ثشاًگیض اعت ّ ًیبصهٌذ سّیکشدی  ّیژٍ دس ؽیشخْاساى، چبلؼ هذیشیت ثیوبساى هجتلا ثَ اختلالات ًْسّدژًشاتیْ، ثَ

ُب اغلت ثب ػلائوی هبًٌذ تؾٌج، اختلالات ثلغ، هؾکلات تٌفغی ّ تأخیش دس سؽذ  ي ثیوبسیثبؽذ. ای چٌذتخصصی هی

]. تؾخیص صّدٌُگبم ّ هذیشیت هٌبعت ایي ػلائن ثشای ثِجْد کیفیت صًذگی ثیوبساى ّ 2،3ُوشاٍ ُغتٌذ[

 ُبیؾبى ضشّسی اعت. خبًْادٍ

هبى اختلالات ًْسّدژًشاتیْ کْدکبى صْست ُبی قبثل تْجِی دس صهیٌَ تؾخیص ّ دس ُبی اخیش، پیؾشفت دس عبل

ُبی  ّ تغت ُبی تصْیشثشداسی پیؾشفتَ هبًٌذ تصْیشثشداسی سصًّبًظ هغٌبطیغی گشفتَ اعت. اعتفبدٍ اص تکٌیک
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]. ػلاٍّ ثش ایي، سّیکشدُبی 3تش ّ صّدتش ایي اختلالات سا فشاُن کشدٍ اعت [ ژًتیکی، اهکبى تؾخیص دقیق

 اًذ. ُب ایجبد کشدٍ ای سا ثشای هذیشیت ایي ثیوبسی ُبی ژًی ّ علْلی، اهیذُبی تبصٍ ىدسهبًی جذیذ، اص جولَ دسهب

ُبی  ُبی صیبدی دس هشاقجت اص ایي ثیوبساى ّجْد داسد. هذیشیت ػلائن پیچیذٍ، ًیبص ثَ هشاقجت ثب ایي حبل، چبلؼ

صهٌذ تْجَ ّیژٍ ُغتٌذ. ُوچٌیي، ًیبص ُب، اص جولَ هغبئلی ُغتٌذ کَ ًیب طْلاًی هذت ّ تأثیش ػویق ثیوبسی ثش خبًْادٍ

ُب، هتخصصبى سیَ، هتخصصبى تغزیَ ّ  ثَ ُوکبسی ًضدیک ثیي هتخصصبى هختلف، اص جولَ ًْسّلْژیغت

 پشعتبساى، ثشای اسائَ هشاقجت جبهغ ضشّسی اعت.

د ّ پشداص ُبی هذیشیت یک ؽیشخْاس هجتلا ثَ اختلال ًْسّدژًشاتیْ هی ایي هطبلؼَ هْسدی ثَ ثشسعی چبلؼ

دُذ. ُذف اص ایي هطبلؼَ، اسائَ ثیٌؾی  سّیکشدُبی چٌذتخصصی دس هشاقجت اص ایي ثیوبس سا هْسد ثحث قشاس هی

 ُبی ثب کیفیت اعت. ُبی هذیشیت ایي ثیوبساى ّ اُویت سّیکشد تیوی دس اسائَ هشاقجت تش دس هْسد پیچیذگی ػویق

 

 سّػ ؽٌبعی

هغ ادثیبت اعت کَ ثَ ثشسعی هذیشیت چٌذ تخصصی یک ایي هطبلؼَ یک گضاسػ هْسدی ُوشاٍ ثب هشّس جب

 ؽٌبعی ایي هطبلؼَ ؽبهل دّ ثخؼ اصلی اعت: پشداصد. سّػ ؽیشخْاس هجتلا ثَ اختلال ًْسّدژًشاتیْ پیؾشًّذٍ هی

 گزارش موردی .1

هبَُ ثب ػلائن پیچیذٍ ًْسّلْژیک هْسد ثشسعی قشاس گشفت. اطلاػبت ثبلیٌی اص طشیق هْاسد  11یک ؽیشخْاس 

 آّسی ؽذ: صیش جوغ

 هشّس کبهل پشًّذٍ پضؽکی ثیوبس −

 آّسی تبسیخچَ دقیق ثیوبسی هصبحجَ ثب ّالذیي ثشای جوغ −

 ُبی اًجبم ؽذٍ ثشسعی ًتبیج آصهبیؾبت ّ تصْیشثشداسی −

 هؾبُذٍ هغتقین ثیوبس ّ اسصیبثی ّضؼیت ثبلیٌی −

 ل ؽذ.توبم اقذاهبت تؾخیصی ّ دسهبًی اًجبم ؽذٍ ثشای ثیوبس ثَ دقت ثجت ّ تحلی

 مرور ادبیات .2

یک هشّس جبهغ ادثیبت دس هْسد اختلالات ًْسّدژًشاتیْ دس کْدکبى ّ سّیکشدُبی هذیشیتی آًِب اًجبم ؽذ. ایي 

 هشّس ؽبهل هْاسد صیش ثْد:

 PubMed ،Scopus   ّ Web of Scienceُبی دادٍ   جغتجْی عیغتوبتیک دس پبیگبٍ −

 pediatric neurodegenerative disorders", "multidisciplinary"ُبی هشتجط هبًٌذ  اعتفبدٍ اص کلیذّاژٍ −

management", "progressive neurological disorders in infants" 

 (2225-2222عبل اخیش ) 5هحذّد کشدى جغتجْ ثَ هقبلات هٌتؾش ؽذٍ دس  −

 ُبی ثبلیٌی هشتجط ثشسعی هقبلات هشّسی، هطبلؼبت هْسدی ّ دعتْسالؼول −

ُب دس صهیٌَ هذیشیت ایي ثیوبساى  ُب ّ تْصیَ تخبة ّ هْسد تحلیل قشاس گشفتٌذ تب آخشیي یبفتَهقبلات هشتجط اً

 اعتخشاج ؽْد.

 ُب تحلیل دادٍ
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آّسی ؽذٍ اص گضاسػ هْسدی ّ هشّس ادثیبت هْسد تحلیل قشاس گشفت. سّیکشدُبی هذیشیتی اعتفبدٍ  اطلاػبت جوغ

 هقبیغَ ؽذ ّ ًقبط قْت ّ ضؼف آًِب هْسد ثحث قشاس گشفت.ُبی هْجْد دس ادثیبت  ؽذٍ ثشای ثیوبس ثب تْصیَ

 هلاحظبت اخلاقی

سضبیت آگبُبًَ اص ّالذیي ثیوبس ثشای اعتفبدٍ اص اطلاػبت پضؽکی دس ایي هطبلؼَ اخز ؽذ. توبم اطلاػبت ؽخصی 

 کٌٌذٍ خْدداسی گشدیذ.  ثیوبس هحشهبًَ ًگَ داؽتَ ؽذ ّ اص رکش ًبم یب هؾخصبت ؽٌبعبیی

 یبفتَ ُب

 گضاسػ هْسدی -

 ُبی کلیذی ػجبستٌذ اص: هبَُ ثب ػلائن پیؾشًّذٍ ًْسّلْژیک ثْد. یبفتَ 11ثیوبس هْسد هطبلؼَ، ؽیشخْاسی 

 عبثقَ پضؽکی: .1

 ثبسداسی ثب صایوبى عضاسیي 31تْلذ دس ُفتَ  ●

 عبثقَ ایکتش ًْصادی دسهبى ؽذٍ ثب فتْتشاپی خبًگی ●

 هبُگی( 6تأخیش دس کٌتشل گشدى )دس  ●

 ؽشّع ػلائن: .2

 هبُگی 14اختلال ثلغ دس  ●

 عشفَ ّ هؾکل دس ثلغ آة دُبى ّ ؽیش ●

 ُبی پبساکلیٌیک: یبفتَ .3

● MRI   ّCT اعکي هغض: ًتبیج اّلیَ طجیؼی گضاسػ ؽذ 

 آًذّعکْپی: حغبعیت ثَ ثشخی هْاد غزایی ●

 ثشًّکْعکْپی: فلج تبسُبی صْتی ●

 پیؾشفت ثیوبسی: .4

 تؾٌج ّ آپٌَ پظ اص تضسیق ثتبهتبصّى ●

 گبعتشّعتْهی اًذّعکْپیک پْعتی ثشای تغزیًَیبص ثَ  ●

 ایغت تٌفغی ّ ًیبص ثَ ایٌتْثبعیْى ●

 تشاکئْعتْهی ثَ دلیل ّاثغتگی ثَ ًّتیلاتْس ●

 تؾخیص ّ دسهبى: .5

 تؾخیص اّلیَ: فلج هغضی ●

 تْییي، فٌْثبسثیتبل، کلْثبصام( تجْیض داسُّبی ضذ تؾٌج )لْثل، فٌی ●

 آصهبیؾبت ژًتیکتؾخیص ًِبیی: اختلالات ًْسّدژًشاتیْ، پظ اص  ●

 هذیشیت دس هٌضل: .6

 تشخیص ثب ًّتیلاتْس خبًگی ●

 آهْصػ ّالذیي ثشای عبکؾي ّ گبّاژ ●

 هشّس ادثیبت -

 ثشسعی هطبلؼبت اخیش دس صهیٌَ اختلالات ًْسّدژًشاتیْ کْدکبى ًؾبى داد:

 تؾخیص: .1

 ].4ُبی تصْیشثشداسی هغضی ثشای تؾخیص صّدٌُگبم[ پیؾشفت دس تکٌیک ●

 ].2ای[ ی دس ؽٌبعبیی ػلل صهیٌَُبی ژًتیک اُویت تغت ●

 هذیشیت ثبلیٌی: .2
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 ].5،6ضشّست سّیکشد چٌذتخصصی ؽبهل ًْسّلْژیغت، هتخصص سیَ ّ هتخصص تغزیَ[ ●

 ].7اُویت کٌتشل تؾٌج ّ هذیشیت هؾکلات تٌفغی[ ●

 ُبی ًْیي: دسهبى .3

 ].1ُبی ژًی ّ علْلی ثشای ثشخی اختلالات ًْسّدژًشاتیْ[ پیؾشفت دس دسهبى ●

 ].9ثیْهبسکشُب ثشای پبیؼ پیؾشفت ثیوبسی ّ پبعخ ثَ دسهبى[اعتفبدٍ اص  ●

 ُبی هشاقجتی: چبلؼ .4

 ].12ُبی طْلاًی هذت ّ پیچیذٍ[ ًیبص ثَ هشاقجت ●

 ].11تأثیش ػویق ثیوبسی ثش کیفیت صًذگی ثیوبس ّ خبًْادٍ[ ●

 پیؾگیشی ّ هذاخلَ صّدٌُگبم: .5

 ].12ْلیک اسثی[اُویت غشثبلگشی ًْصاداى ثشای ؽٌبعبیی صّدٌُگبم اختلالات هتبث ●

 ].13ًقؼ هذاخلات صّدٌُگبم دس ثِجْد پیبهذُبی ثبلیٌی[ ●

 اجتوبػی:-حوبیت سّاًی .6

 ].12ُب[ ضشّست اسائَ خذهبت هؾبّسٍ ّ حوبیت سّاًی ثَ خبًْادٍ ●

 ].14اُویت آهْصػ ّ تْاًوٌذعبصی ّالذیي دس هشاقجت اص کْدک[ ●

ُبی آًِب سا دس  بیت جبهغ اص ثیوبساى ّ خبًْادٍُب اُویت تؾخیص صّدٌُگبم، هذیشیت چٌذجبًجَ ّ حو ایي یبفتَ

 کٌذ.  اختلالات ًْسّدژًشاتیْ کْدکبى ثشجغتَ هی

 ثحث

ُبی پیچیذٍ دس هذیشیت اختلالات ًْسّدژًشاتیْ دس کْدکبى سا ثشجغتَ  ایي هطبلؼَ هْسدی ّ هشّس ادثیبت، چبلؼ

 ت ایي ثیوبساى ضشّسی اعت.دُذ کَ سّیکشد چٌذتخصصی ثشای هذیشی ُبی هب ًؾبى هی کٌذ. یبفتَ هی

ُب دس هذیشیت ایي اختلالات اعت. ُوبًطْس کَ دس هْسد ثیوبس هب هؾبُذٍ  تشیي چبلؼ تؾخیص صّدٌُگبم یکی اص هِن

ّ  Wardُبی اّلیَ ثبؽذ. ایي یبفتَ ثب هطبلؼَ  تْاًذ ًؾبًَ ؽذ، ػلائن اّلیَ هبًٌذ اختلال ثلغ ّ تأخیش دس سؽذ هی

ُبی اخیش دس  ]. پیؾشفت2کٌذ[ داسد کَ ثش اُویت تؾخیص ژًتیکی صّدٌُگبم تأکیذ هی( ُوخْاًی 2224ُوکبساى )

تش  تْاًذ ثَ تؾخیص دقیق اًذ، هی گضاسػ کشدٍ( 2224ّ ُوکبساى ) Du ُبی تصْیشثشداسی ػصجی، هبًٌذ آًچَ تکٌیک

 ].4ّ صّدتش کوک کٌذ[

ض اعت. دس هْسد ثیوبس هب، ًیبص ثَ تشاکئْعتْهی ثشاًگی ّیژٍ کٌتشل تؾٌج ّ هؾکلات تٌفغی، چبلؼ هذیشیت ػلائن، ثَ

( ثش اُویت هذیشیت 2222ّ ُوکبساى ) Neriُبی تٌفغی اعت.   دٌُذٍ پیچیذگی هشاقجت ّ ّاثغتگی ثَ ًّتیلاتْس ًؾبى

( ثش ًقؼ حیبتی هذیشیت تغزیَ دس 2224ّ ُوکبساى )  Briglia]. ػلاٍّ ثش ایي،7اًذ[ تؾٌج دس ایي ثیوبساى تأکیذ کشدٍ

 ].6کٌٌذ[ یي ثیوبساى تأکیذ هیا

( 2224ّ ُوکبساى ) Pengاًذ.  ُبی ژًی، اهیذُبی جذیذی سا ایجبد کشدٍ سّیکشدُبی دسهبًی ًْیي، هبًٌذ دسهبى

ُب ٌُْص دس هشاحل اّلیَ ُغتٌذ ّ  ]. ثب ایي حبل، ایي دسهبى1اًذ[ ُبی اخیش دس ایي صهیٌَ سا گضاسػ کشدٍ پیؾشفت

 س دعتشط ًیغتٌذ.ثشای ثغیبسی اص ثیوبساى د

ّ  Ferumُب چبلؼ دیگشی اعت کَ ًیبص ثَ تْجَ ّیژٍ داسد.  ُبی طْلاًی هذت ّ تأثیش ثیوبسی ثش خبًْادٍ هشاقجت

]. 12کٌٌذ[ ُبی طْلاًی هذت تأکیذ هی سیضی جبهغ ثشای هشاقجت ( ثش ًیبص ثَ ثشًبه2211َُوکبساى )

ُب ثش کیفیت صًذگی ثیوبساى ّ  ػویق ایي ثیوبسی( تأثیش 2223ّ ُوکبساى )  González-Ortegaُوچٌیي،

 ].11اًذ[ ُبیؾبى سا ًؾبى دادٍ خبًْادٍ

ُب ّ تْاًوٌذعبصی ّالذیي دس تصوین گیشی ّ هشاقجت اص کْدک  اجتوبػی اص خبًْادٍ-دس ًِبیت، اُویت حوبیت سّاًی

سٍ ّ حوبیت سّاًی تأکیذ ( ثش ضشّست اسائَ خذهبت هؾب2221ّّ ُوکبساى ) Bogetzًجبیذ ًبدیذٍ گشفتَ ؽْد. 

دٌُذ کَ ّالذیي هتخصصبى اصلی دس تجشثیبت هشاقجت اص کْدکبى ثب اختلالات ؽذیذ ػصجی  کٌٌذ ّ ًؾبى هی هی
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( ثش اُویت تبة آّسی دس هشاقجت اص ثیوبساى هجتلا ثَ 2225ّ ُوکبساى ) Harsha]. ػلاٍّ ثش ایي، 14ُغتٌذ[

 ].15دٌُذ[ اُکبسُبیی ثشای افضایؼ تبة آّسی هشاقجیي اسائَ هیکٌٌذ ّ س ُبی ػصجی پیچیذٍ تأکیذ هی ثیوبسی

ُبیی ًیض داسد. اص جولَ ایٌکَ تٌِب یک هْسد سا ثشسعی کشدٍ ّ هوکي اعت ًتبیج قبثل تؼوین ثَ  ایي هطبلؼَ هحذّدیت

ُبی هذیشیت  توبم هْاسد ًجبؽذ. ثب ایي حبل، تشکیت ایي هْسد ثب هشّس جبهغ ادثیبت، ثیٌؼ اسصؽوٌذی دس هْسد چبلؼ

 دُذ. ایي ثیوبساى اسائَ هی

 گیشی ًتیجَ

ایي هطبلؼَ هْسدی ّ هشّس ادثیبت، اُویت حیبتی هذیشیت چٌذ تخصصی دس هشاقجت اص کْدکبى هجتلا ثَ اختلالات 

دُذ کَ سّیکشد جبهغ ّ یکپبسچَ دس هذیشیت ایي  ُبی هب ًؾبى هی کٌذ. یبفتَ ًْسّدژًشاتیْ پیؾشًّذٍ سا ثشجغتَ هی

 ساى ضشّسی اعت ّ ثبیذ ؽبهل هْاسد صیش ثبؽذ:ثیوب

فته تصویربرداری و آزمایش تشخیص زودهنگام با استفاده از تکنیک −  های ژنتیکی های پیشر

ل تشنج و مشکلات تنفسی −  مدیریت علائم پیچیده، از جمله کنتر

 ای مناسب حمایت تغذیه −

ی منظم مراقبت −  های طولانی مدت و پیگتر

 هایشان بیماران و خانوادهاجتماعی از -حمایت روانی  −

 کٌذ: اص هٌظش عیبعت علاهت، ایي هطبلؼَ چٌذیي ًکتَ کلیذی سا ثشجغتَ هی

ورت توسعه و اجرای دستورالعمل −  های ملی برای مدیریت اختلالات نورودژنراتیو کودکان ضی

 های تشخیصی و درمانی جدید گذاری در تحقیقات برای توسعه روش اهمیت سرمایه −

سی به خدمات تخصصی و چند رشتهنیاز به بهبود  −  ای برای این بیماران دستر

ورت آموزش و توانمندسازی متخصصان سلامت در زمینه مدیریت این اختلالات پیچیده −  ضی

 کننده های مزمن و ناتوان های درگتر با این بیماری اهمیت حمایت مالی و اجتماعی از خانواده −

یشیت هْفق اختلالات ًْسّدژًشاتیْ دس کْدکبى ًیبصهٌذ ُوکبسی ًضدیک کٌذ کَ هذ ثَ طْس کلی، ایي هطبلؼَ تأکیذ هی

ُبی  ُبی علاهت ثبیذ ثَ عوت ایجبد عیغتن ُبعت. عیبعت گزاساى علاهت ّ خبًْادٍ ثیي هتخصصبى هختلف، عیبعت

اى ّ اجتوبػی ایي ثیوبس-هشاقجتی یکپبسچَ ّ جبهغ حشکت کٌٌذ کَ ًَ تٌِب ًیبصُبی پضؽکی، ثلکَ ًیبصُبی سّاًی

 ُبیؾبى سا ًیض ثشآّسدٍ عبصًذ. خبًْادٍ

 ؽْد: ثشای ثِجْد هشاقجت اص ایي ثیوبساى، پیؾٌِبد هی

 ای برای مدیریت اختلالات نورودژنراتیو کودکان ایجاد مراکز تخصصی چند رشته −

 های غربالگری نوزادان برای تشخیص زودهنگام توسعه برنامه −

 نوآورانه مانند ژن درمانی های  افزایش بودجه تحقیقانر برای درمان −

 های مالی ها، شامل مشاوره روانی و کمک های حمایتر جامع برای خانواده ایجاد سیستم −

هحْس دس هشاقجت اص کْدکبى هجتلا ثَ اختلالات  ًگش ّ اًغبى دس ًِبیت، ایي هطبلؼَ ثش ضشّست سّیکشد کل

ثشای ثِجْد کیفیت صًذگی ایي ثیوبساى ّ کٌذ ّ خْاعتبس اقذاهبت عیبعتی ُوبٌُگ  ًْسّدژًشاتیْ تأکیذ هی

 ُبیؾبى اعت. خبًْادٍ
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