
التليف الكيسي
في الاردن



ما هو مرض التليف الكيسي؟•

ما هي أسباب المرض؟•

في الأردن؟الموجودهكم عدد الحالات •

.لمرضى التليف الكيسي في الأردنالموجودهالخدمات و العلاجات •



Pathophysiology of cystic fibrosis













• Tested 68 patients.
• Tested for 26 known  CF 

mutations.
• 46% had an identified 

mutations.



تشخيص مرض التليف الكيسي 

فحص التعرق•
مستشفى الأمير حمزه•

الموسسمستشفى الملك •

المستشفى الإسلامي•

مستشفى البشير•

الملكيهالطبيهالخدمات •









جين٩٥ـ٣٤فحص الجينات •

فحص جين بروتين التليف كامل •



مراكز علاج مرضى التليف الكيسي

مستشفى الأمير حمزه•

الموسسمستشفى الملك •

رحمهالاميرهمستشفى •

الملكيهالطبيهالخدمات •

الاردنيهالجامعهمستشفى •



لاردنالبروتوكول العلاجي لمرضى التليف الكيسي في ا

وضع قامت ب( اخصائي صدريه و جهاز هضمي )ّالصحهلجنه التليف الكيسي في وزاره •
م تعميمه ت\في الأردن، هذا البروتوكول سيتمالموجودهالادويهعلى بناءابروتوكول علاجي 

.على المراكز التي تعنى بالتليف الكيسي

اخصائي صدريه•

اخصائي جهاز هضمي•

اخصائي غدد صماء•



لمرضى التليفالموجودهالفحوصات 

رئهوظائف 
فحوصات دم

وظائف كلى 

كبدظائفو 

للصدرصورطبقيه





علاجات داعمه لمرضى التليف الكيسي

اكسجين منزلي•

•BIPAP

توفير خبراء تغذيه•

غمالتخلص من البل/ الفيزيوثيرابيالعلاج  توفير سبل•

!العلاج النفسي•







ادويه التليف الكيسي

• Creon

• Vitamins A,D,E,K

• Hypertonic saline

• Dornase alpha

• Antibiotics
• Tobramycin inhaled

• Gentamycin, amikacin, colistin inhaled

• IV Gentamycin, amikacin, colistin, Tazocin, Ceftazedim.

• Pediasure, Pediagain مكمل غذائي



التامين الصحي
الكيسي في مرضى التليفاجورمنمن قانون التامين الصحي تفيد انه لا تستوفى ١٨الماده•

.الصحهمستشفيات وزاره 

.الصحيهمستشفى الأمير حمزه يحتاج الى تحويله من المستشفيات و المراكز •

.تحتاج الى تحويلهالاردنيهالى الجامعات التابعهالمستشفيات •

ريق من خلالها و كذلك المدنيين عن طالخدمهيتلقون الملكيهالطبيهمنتفعي الخدمات •
التحويل



ى سجل مرضلانشاءالوطنيهاللجنه
التليف الكيسي 





بمرضى التليف الكيسيللعنايهطريق خارطهالسجل هو •

السجل يحدد احتياجات مرضى التليف الكيسي•

السجل يساعد على التخطيط لمستقبل المرضى•

معلومات السجل سريه تامه ولا تعرف بالمرضى •







MECFA



MECFA
• MECFA Middle East Cystic Fibrosis Association

• دعم جمعيه اصدقاء التليف الكيسي في الاردن

• و احضار الخبراءالجودهدعم مراكز علاج التليف الكيسي من خلال مشاريع تطوير 

• خارج الاردنالصحيهتدريب الكوادر 

• العمل على توفير ادويه التليف الكيسي باقل الاسعار عالميا

• تنظيم و دعم تجمعات لمرضى التليف الكيسي

• للمرضىالتباخيرتوفير مساعدات مثل اجهزه 



تطلعات مستقبليه

تطوير السجل الوطني•

دعم مراكز علاج التليف•

سبل توفير ادويه مرض التليف الكيسيلدراسهعمل لجان •



!شكرا لحسن  الاستماع •
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