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 ثبت شناسنامه :اول بخش

 در کودکان ایرانکبد چرب  درماني مداخلات و ارزیابي ثبت سيستم :ثبتبرنامه  عنـوان

           بهشته النگ دکتر  :ثبت مسوول اصلي

                            کودکان تغذیه و کبد گوارش، تحقيقات مرکز :سازمان/مرکزتحقيقاتي/بيمارستان/گروه

            بهشتی شهيد پزشکی علوم دانشگاه :دانشگاه/دانشکده

کبد چرب مراکز بهداشتی و درمانی ارائه دهنده خدمات مربوط به کليه مطبها، بيمارستانها، درمانگاهها و : کاري ثبتمحيط 

                            کودکان در سراسر کشور
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 :ثبتخلاصه ضرورت اجرا و اهداف کاربردي 

بيماري کبد چرب باشد.  باشد که ناشی از تجمع چربی اضافی در کبد می بيماري کبد چرب غيرالکلی یک بيماري مزمن کبد می

لات ارتباط نزدیک این بيماري با چاقی، در کودکان ایو همچنين به دليل ا باشد غيرالکلی شایع ترین بيماري کبد در کودکان می

بيماري کبدي گردد. در دهه اخير  مراحل نهایی پيشرونده و تواند منجر به فيبروز بيماري می اینباشد.  متحده آمریکا بسيار شایع می

ال آمریکا، شيوع بيماري کبد شمدر مطالعات پيوند کبد در بزرگسالی بوده است.  هاي بيماري کبد چرب غيرالکلی یکی از نشانه

و اتوپسی  ALT% و در کودکان چاق که با بالارفتن 1.7ساله که با اتوپسی کبد تأیيد شده بود  4تا  2چرب غير الکلی در کودکان 

گزارش را % گزارش شده بود. بسياري از مطالعات شيوع بالاتر در پسران در مقایسه با دختران  38% تا 29تشخيص داده شد 

د. همچنين مشاهده گردیده است که شيوع در کودکان چاق در مقایسه با کودکان با وزن نرمال بيشتر بوده است گرچه همه کردن

 .باشند کودکانی که داراي بيماري کبد چرب غير الکلی هستند چاق نمی

 در چرب کبدفراوانی  کردند که ساله انجام دادند، گزارش 18تا  6 نوجوان و کودك 952اي که ادیبی و همکارانش روي  در مطالعه

 کشور همه به را مطالعه اینه است. ادیبی و همکاران بيان کردند که چنانچه بتوان % بود28.8 و دچار اضافه وزن  چاق کودکان

 راندرای نوجوانان و کودکان وزن اضافه و چاقی فراوانی توزیع و کشور له سا 18 تا 2 نوجوان و کودك جمعيتتعميم داد و چنانچه 

 مبتلا به بيماري کبد چرب خواهند بود.   ایران در ونوجوان کودك1211111  حدوددر نظر گرفته شود 

 در تنها و اثر بخشی آنها در این زمينه درمانی-بهداشتی خدمات ارزیابی و کودکانبيماري کبد چرب غيرالکلی  بالينی سير بررسی

بيماري کبد چرب ین سيستم منجر به ثبت ملی کليه اطلاعات مربوط به ا. می باشد پذیر امکان یک سيستم ثبت تشکيل  قالب

گشته و بستر انجام تحقيقات گسترده تر و دقيق تر در این زمينه را فراهم می سازد. در این سيستم با استفاده از غيرالکلی کودکان 

بيماري کبد  سراسر کشور اطلاعات مربوط به پرونده ثبت شده بيماران در بيمارستانها، درمانگاهها و مراکز بهداشتی و درمانی

کودکان ثبت می گردد. همچنين اطلاعات مربوط به مراجعه کنندگان به مطب هاي خصوصی نيز با همکاري چرب غيرالکلی 

 بيماري کبد چرب غيرالکلیمتخصصين گردآوري می گردد که در نهایت به دانش ما در زمينه عملکرد مؤثر و بهبود نتایج درمان 
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آموزشی شده که در آن متخصصين، محققين و مسئولين -رساند. این سيستم منجر به تشکيل یک شبکه بهداشتی ودکان یاري میک

 .سيستم بهداشتی کشور با یکدیگر در ارتباط بوده و منجر به تبادل نظر و بهبود عملکرد درمان و تحقيق در این زمينه می گردد

  :ثبتروش اجـراي ساختار و خلاصه 

 توسط شده تهيه پرسشنامه پزشکی، آموزش و درمان بهداشت وزارت  تحقيقات معاونت توسط پروپوزال تصویب از سپ

 جهت که هایی  focal point تمامی اختيار در و شد خواهد تنظيم مدون افزار نرم صورت به حيطه این در متبحر کارشناسان

سال و جوانتر که ارزیابی اوليه  19کليه افراد در این سيستم . گرفت اهدخو قرار اند کرده آمادگی اعلام مذکور رجيستري تدوین

کبد انجام شده است و داراي  سراسر کشور واقع در، بيمارستانها، درمانگاهها و مراکز بهداشتی و درمانی مطبهاپزشکی آنها در 

 افزار نرم صورت به شده تهيه پرسشنامه بامطابق  کودکان کبد چربگردند. اطلاعات مربوط به  هستند وارد این مطالعه میچرب 

کبد ، ریسک فاکتورهاي مربوط به آنتروپومتري، نتایج آزمایشگاهی اندازه گيریهاياطلاعات دموگرافيک، شامل مواردي مانند  که

در هر  توسط مسئولين مربوطه کليه این اطلاعات می باشد گردآوري و آن ، نتایج و عوارض انجام شده مداخلاتکودکان،  چرب

مرکز  گردد. این بانک اطلاعاتی توسط مرکز هماهنگی داده ها در‌می در کودکان ایران کبد چرب وارد بانک اطلاعاتی مرکز

گردد. نحوه دسترسی به این اطلاعات و کنترل  مدیریت میزیر نظر کميته راهبردي،  ،پزشکی، آموزشی و درمانی کودکان مفيد

ها  نک اطلاعاتی جهت انجام آناليز با هماهنگی با مجریان این طرح توسط مرکز هماهنگی دادهنحوه خروجی با آنها و نيزکيفيت 

در مرکز هماهنگی اطلاعات، فرد یا  شود. محرمانه نگهداري می به صورت امن و سرور اینکليه اطلاعات در گيرد.  یصورت م

و در صورت وجود هر گونه  سامانه را پایش نموده افرادي  مطلع و متخصص جهت ارزیابی اطلاعات وارد شده به شکل مستمر 

شود. به جهت ارزیابی کيفيت  صحبت می تماس گرفته و یا در صورت لزوم با بيماررکز مربوطه و فرد ثبت کننده فرم ابهام با م

عات چند پرونده به صورت تصادفی انتخاب شده و دقت ورود اطلا)سه ماهه( جمع آوري اطلاعات در فواصل زمانی مشخص 

 گيرد. رسش از بيمار مورد بررسی قرار میآن با مراجعه به اصل پرونده یا پ
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مشخصات مسوولين ثبت :دوم بخش  

 بهشته النگ دکتر: مدیر اجرائی ثبتنام و نام خانوادگی  

 یاراستادرتبه علمی:  

 دانشـگاه  مفيـد،  کودکـان  سـتان بيمار کودکان، سلامت پژوهشکده کودکان، تغذیه و کبد گوارش، تحقيقات مرکزمحل خدمت:  

                              بهشتی شهيد پزشکی علوم

 پزشـکی،  مرکـز  ميردامـاد،  خيابـان  بـه  نرسـيده  ارشـاد،  حسينيه از بالاتر شریعتی، علی دکتر خيابان تهران، نشانی محل خدمت: 

 کودکان تغذیه و کبد گوارش، تحقيقات مرکز مفيد، کودکان درمانی و آموزشی

    09127198959شماره تلفن همراه:        (121) 22227121     لفن محل خدمت:ت 

 beheshteholang@gmail.com پست الکترونيک:     

ضروري است رزومه علمی مسوول اصلی ثبت به پيوست این فرم به معاونت تحقيقات و فنـاوري وزارت بهداشـت درمـان و     

 آموزش پزشکی ارسال گردد.

 

 :  ثبت راهبردياي کميته سایر اعضمشخصات  

درجه علمیتخصص/ نام و نام خانوادگی ردیف دانشگاه/دانشکده/ مرکز/گروه اصلی محل  

 خدمت

 آدرس و تلفن محل خدمت

دانشيار و فوق تخصص  زاده ایمان فرید دکتر 1

 گوارش کودکان

مرکز تحقيقات گوارش کبد و تغذیه کودکان، 

 دانشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتی

ان کودکان مفيدبيمارست  

22227121 

و فوق تخصص استاد،  علی اکبر سياريدکتر  2

 گوارش کودکان

مرکز تحقيقات گوارش کبد و تغذیه کودکان، 

 دانشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتی

 بيمارستان کودکان مفيد

22227121 

 بيمارستان کودکان مفيدیه کودکان، مرکز تحقيقات گوارش کبد و تغذپژوهشی دکتراي  دکتر بهاره اميرکلالی 3
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 22227121 دانشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتی تخصصی تغذیه

دکتر امير حسين  4

 حسينی

استادیار و فوق تخصص 

 گوارش کودکان

 مرکز تحقيقات گوارش کبد و تغذیه کودکان

 دانشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتی

 بيمارستان کودکان مفيد

22227121 

 

5 
 دکتر شهرام نعمتی

خصصی ژنتيک دکتري ت

 (PhD)پزشکی 

 دانشگاه علوم پزشکی تهران

 گروه ژنتيک
19121544178 

6 
 دکتر نقی دارا

استادیار و فوق تخصص 

 گوارش کودکان

 مرکز تحقيقات گوارش کبد و تغذیه کودکان

 دانشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتی

 بيمارستان کودکان مفيد

22227121 

 

7 
 دکتر کتایون خاتمی

تخصص  استادیار و فوق

 گوارش کودکان

 مرکز تحقيقات گوارش کبد و تغذیه کودکان

 دانشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتی

 بيمارستان کودکان مفيد

22227121 

 

8 
 دکتر پژمان روحانی

استادیار و فوق تخصص 

 گوارش کودکان

 مرکز تحقيقات گوارش کبد و تغذیه کودکان

 دانشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتی

ن مفيدبيمارستان کودکا  

22227121 

 

9 

دکتر سيد محسن 

 دهقانی

استاد و فوق تخصص 

گوارش و کبد و پيوند 

 کبد کودکان

 . دانشگاه علوم پزشکی شيراز 1

. مرکز تحقيقات گوارش کبد و تغذیه2  

 بيمارستان نمازي شيراز

1713647433361 

 

11 
 دکتر پيمان نصري

استادیار و فوق تخصص 

 گوارش و کبد و کودکان
ه علوم پزشکی اصفهاندانشگا  19133175811 

 

11 
 دکتر رحمان متانی

استادیار و فوق تخصص 

 گوارش و کبد و کودکان
 19122798426 دانشگاه علوم پزشکی البرز

12 

 شاداب صالح پوردکتر 
استادیار و فوق تخصص 

 غدد کودکان

بيمارستان مفيد، دانشگاه علوم پزشکی شهيد 

 بهشتی 

 بيمارستان کودکان مفيد

22227121 

 

 دکتر محمدرضا علائی 13
دانشيار و فوق تخصص 

 غدد کودکان

بيمارستان مفيد، دانشگاه علوم پزشکی شهيد 

 بهشتی

 بيمارستان کودکان مفيد

22227121 
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13 

 مهدي شادنوشدکتر 
استادیار دکتراي 

 تخصصی تغذیه

انستيتو تحقيقات تغذیه و صنایع غذایی 

هشتی، دانشگاه علوم پزشکی شهيد بکشور  

 انستيتو تحقيقات تغذیه

22357483 

16 
 کارشناس ارشد تغذیه سایه هاتفی

 مرکز تحقيقات گوارش کبد و تغذیه کودکان

 دانشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتی

 بيمارستان کودکان مفيد

22227121 

17 
 کارشناس ارشد تغذیه زهرا بابایی

 مرکز تحقيقات گوارش کبد و تغذیه کودکان

زشکی شهيد بهشتیدانشگاه علوم پ  

 بيمارستان کودکان مفيد

22227121 

 دکتر رویا کليشادي 18

 

 استاد، متخصص اطفال
رکز تحقيقات دانشگاه علوم پزشکی اصفهان، م

 رشد و نمو کودکان
33868247-131  

19 
فارسانی غلامرضا دکتر  

استادیار، دکتراي 

 تخصصی تغذیه 

دانشکده علوم ،تهران دانشگاه علوم پزشکی

ه و رژیم شناسیتغذی  
۰۹۸ 2۱ ۸۸۹2۵۰7۱ 

 

21 
 کارشناس تغذیه زهرا فاضلی

 مرکز تحقيقات گوارش کبد و تغذیه کودکان

 دانشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتی

 بيمارستان کودکان مفيد

22227121 

21 
 تغذیه مهرناز مرواریدي

 مرکز تحقيقات گوارش کبد و تغذیه کودکان

 دانشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتی

مارستان کودکان مفيدبي  

22227121 
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ثبت مشخصات کامل: مسو بخش  

 در کودکان ایران کبد چرب درماني مداخلات و ارزیابي ثبت سيستم به فارسي: ثبتعنوان  -1

 :به انگليسي ثبتعنوان  -2

Registry system for evaluation and therapeutic interventions of childhood fatty liver in Iran‌

 : ثبتنوع  -3

             سایر پيامدهاي سلامت               درمانی مواجهه خاص           خدمات بهداشتی               یا عارضهبيماري    

 ...............................................توضيحات : ..............................................................................................................

 گستره جغرافيایي ثبت: -4

 ها:   اي          نام منطقه/مناطق:       بيمارستانی          نام بيمارستان/بيمارستان منطقه  ملی               

 

 مشتمل بر اهداف پژوهشي و پایشي )مراقبتي( ميباشد :ثبتاهداف اصلي  -5

عوارض آن و ارزیابی  ،در کودکان ایران کبد چرب شيوع یک همکاري پژوهشی ملی براي تعييناین پروژه هدف اصلی 

 . باشد می در سطح ملیدر این زمينه ایجاد یک سيستم ثبت اطلاعات  طریقاز موجود در کشور  روشهاي مداخله و درمان

 اهداف پایشي )مراقبتي(  . 5-1

  ن  در بين کودکاکبد چرب شيوع تعيين 

  کودکان کبد چربارزیابی سير بالينی و عوارض 

 



 ها اندازی نظام ثبت بیماری فرم درخواست راه  - معاونت تحقيقات و فناوری 9
 

 
 

۹ 
 

  در این زمينه صورت گرفته درمانیارزیابی خدمات بهداشتی و 

  درمان و ارزیابی روش بهترین تعيين براي کودکان کبد چربارزیابی نتایج روشهاي مختلف درمانی در زمينه  

   :ثبت پژوهشياهداف . 5-2

 در بالين.  گيري از دستاورد هاي آنه و بهردر کودکان  کبد چرب جهت تعيين علل انجام مطالعات بنيادي 

 در کودکان کبد چربدر زمينه درمان  هاي بالينیيانجام کارآزمای 

 تعریف بيماري )یا رویداد بهداشتي( اصلي مورد ثبت )معيارهاي ورود و خروج(: -6

 از: عبارتند بيماران به طرح ورود معيارهاي

  کودك در سال براساس تعریف  19 ≥سنWHO  

  کودکانی که داراي ریسک فاکتورهاي ابتلا به کبدچرب غيرالکلی هستند باید مورد بررسی قرار گيرند.این ریسک

 فاکتورها شامل موارد ذکر شده در زیر می باشد:

 کودکان داراي اضافه وزن و چاق .1

 کودکان مبتلا به دیابت .2

 پائين شناخته می شوند. HDLلا و کودکان مبتلا به دیس ليپيدمی که با تري گليسيرید با .3

 کودکان داراي کلسترول خون بالا .4

والدین و یا خواهر برادرانشان کبد چرب دیده شده و خودشان هم برخی کودکانی که در از نظر ژنتيکی، .5

 ریسک فاکتورها را دارا می باشند.
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 در کودکان هيپوتوپيتاریسم .6

 داشته اند و ا چاق بوده اند.کودکانی که مادرانشان در زمان بارداري اضافه وزن  .7

 کودکان مبتلا به هپاتيت ویروسی .8

 کودکانی که کاهش وزن سریع داشته اند. .9

 کودکان مبتلا به سوء تغذیه .11

 :کودکانی که در بررسی ها علائم کبدچرب غيرالکلی را دارا می باشند.این علائم شامل 

به ميزان  ALTنادایی حد بالایی براي در یک مطالعه کا ،(ALTغربالگري توسط آلانين آمينوترانسفراز ) .1

 سال تایيد شد. 19تا  13بين  mg / dl 24سال سن، و  12تا  1ميلی گرم در دسی ليتر در کودکان  31

( براي تشخيص و اندازه گيري MRS(  واسپکتروسوپی )MRIتصویربرداري رزونانس مغناطيسی) .2

 استئاتوز کبدي در هر کودکان دقيق وتشخيصی است.

 فی یا سی تی اسکنسونوگرا .3

 یا تایيد با بيوپسی کبدي .4

  والدین  وارائه رضایت نامه آگاهانه توسط کودك 

 از طرح عبارتند از: بيماران معيارهاي خروج

  در هر مرحله از تشکيل ثبت  ادامه همکاري بيمار به عدم رضایت 

 از: بارتندکودکان ع چاقي به مربوط اطلاعات ثبت سيستم به ورود مراکز بهداشتي معيارهاي

 داده هاي مورد نياز آوري جمع 
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 به مربوط اطلاعات ثبت سيستمبه داده ها  ارسال و آوري جمع دسترسی به نيروي کار لازم جهت از اطمينان 

   کودکان بيماري کبد چرب غيرالکی

 کودکان از  بيماري کبد چرب غيرالکی به مربوط اطلاعات ثبت سيستم امضاء توافق نامه در زمينه انجام پروتوکل

  بيمار هاي خانواده از آگاهانه موافقت/  رضایت جمله اخذ

 :ثبت هدفجمعيت  -7

واقـع در   بيمارسـتانها، درمانگاههـا و مراکـز بهداشـتی و درمـانی     مطبها،  به سال مراجعه کننده 19 ≥کليه کودکان در محدوده سنی 

 هستند.  بيماري کبد چرب غيرالکی داراي که مطابق تعریف ارائه شده در معيارهاي ورود به مطالعه سراسر کشور

 :حجم نمونه -8

بدليل نبود مطالعات  کافی در این زمينه، نميتوان بشکل دقيق در این زمينه اظهار نظر نمود، با این وجود با توجه بـه   با وجود اینکه

آمار تعـداد مراجعـه کننـدگان    جه به در ميان کودکان ایران و با تو کبدچرب غيرالکلی %7.1شيوع تقریبا بررسی هاي انجام شده  و 

 در این سيستم ثبت گردند.    نفر  هزار 15نزدیک به برآورد می گردد که سال به مراکز مورد نظر  19زیر 

 

 :شود آوري مي ها جمع از آن ثبتهاي  دادهاطلاعاتي که منابع  -9

 واقـع در سراسـر کشـور    ز بهداشـتی و درمـانی  بيمارسـتانها، درمانگاههـا و مراک ـ  مطبها،  بهکه  یاستفاده از پرونده بيماران  

 مراجعه کرده اند.

 پرسيده می شود هان آن از بيمار و یا همرا امستقيم. 

 :روش بيماریابي -11
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واقع در سراسر  بيمارستانها، درمانگاهها و مراکز بهداشتی و درمانیموجود در بایگانی  از ميتوانبه جهت شناسائی بيماران 

سراسر کشور آنها را دعوت به همکاري در این زمينه  گوارشکبد واز طریق هماهنگی با متخصصين  و نيز کشور  استفاده کرد

بيماري کبد می توان وجود همچنين . و اطلاعات مربوط به مراجعين به مطبهاي خصوصی در این زمينه را گردآوري کرد نمود

را براي  آن مربوطهفرم  پس از تکميل معالج صصدر ليست موارد قابل گزارش قرار داد تا متخرا کودکان چرب غيرالکی 

 ارسال نماید.مسئول طرح که از قبل  براي این منظور معين شده است ثبت به 

 :بيماران 1پيگيرينحوه  -11

یـا   فـرد و  واقـع در سراسـر کشـور    بيمارستانها، درمانگاهها و مراکز بهداشتی و درمـانی قرار سيستم پيگيري لازم است تا تبراي اس

درجه بندي کودک از نظر  اساس بر پيگيري.  .شوند تعيين  ري و ثبت اطلاعات مرتبط در سامانه الکترونيکیپيگيمسئول افرادي 

 در اي دوره ویزیت هر اطلاعات. ميگيرد تصور درمان به پاسخ ، نوع مداخله انجام شده و نحوهبيماري کبد چرب غيرالکي

 .گردید خواهد ثبت کامپيوتري سيستم

 :ثبتو ضرورت اجراي  بيان مسئله -12

باشد. بيماري کبد چرب  باشد که ناشی از تجمع چربی اضافی در کبد می بيماري کبد چرب غيرالکلی یک بيماري مزمن کبد می

لات اباشد و همچنين به دليل ارتباط نزدیک این بيماري با چاقی، در کودکان ای غيرالکلی شایع ترین بيماري کبد در کودکان می

هاي پيوند کبد در بزرگسالی بوده  . در دهه اخير بيماري کبد چرب غيرالکلی یکی از نشانهباشد بسيار شایع می آمریکا متحده

 مبتلا افراد در کهباشد  می درصد 11 تا 3 کودکان جمعيت کل درشيوع این بيماري  که است داده نشان متعدد مطالعات. (1)است

 موقعيت به بسته اي گسترده طور به NAFLD شيوع حال، این با. یابد می افزایش درصد 71 تا 61 متابوليکی اختلالات به

 2در مطالعات شمال آمریکا، شيوع بيماري کبد چرب غير الکلی در کودکان . (2)است متفاوت تشخيصی هاي روش و جغرافيایی

%  38% تا 29و اتوپسی تشخيص داده شد  ALT% و در کودکان چاق که با بالارفتن 1.7ساله که با اتوپسی کبد تأیيد شده بود  4تا 

                                                           
1
 Follow-up 
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را گزارش کردند. همچنين مشاهده گردیده است گزارش شده بود. بسياري از مطالعات شيوع بالاتر در پسران در مقایسه با دختران 

که شيوع در کودکان چاق در مقایسه با کودکان با وزن نرمال بيشتر بوده است گرچه همه کودکانی که داراي بيماري کبد چرب غير 

ساله انجام دادند،  18تا  6 نوجوان و کودك 952اي که ادیبی و همکارانش روي  . در مطالعه(1)باشند الکلی هستند چاق نمی

% بوده است. ادیبی و همکاران بيان کردند که 28.8و دچار اضافه وزن   چاق کودکان در چرب کبدگزارش کردند که فراوانی 

 فراوانی توزیع و کشور له سا 18 تا 2 نوجوان و کودك جمعيتتعميم داد و چنانچه  کشور همه به را مطالعه اینچنانچه بتوان 

مبتلا به بيماري کبد   ایران در ونوجوان کودك1211111  حدوددر نظر گرفته شود  درایران نوجوانان و کودکان وزن اضافه و چاقی

 . (3)چرب خواهند بود

رزیابی و ادر ميان کودکان و نوجوانان در ایران، تعيين موثرترین و پایدارترین روش  شيوع بيماري کبد چرب غيرالکلیبه علت 

در بسياري از کودکان بيماري کبد  .یکی از اولویتهاي بهداشتی کشور می باشد بيماري کبد چرب غيرالکلیمداخلات درمانی 

 گردد، پایين مشخص می HDLچرب غيرالکی با مقاومت به انسولين، چاقی مرکزي و دیس ليپيدمی که با تري گليسرید بالاو 

که  تواند منجر به فيبروز پيشرونده و مراحل نهایی بيماري کبدي گردد می د چرب غير الکلیباشد. همچنين بيماري کب مرتبط می

 و کودکان بيماري کبد چرب غيرالکلی بالينی سير بررسی .ضرورت ارزیابی و مداخله اي مؤثر در این زمينه را مشخص می کند

با  .باشد می پذیر امکان یک سيستم ثبت تشکيل  قالب در تنها و اثر بخشی آنها در این زمينه درمانی-بهداشتی خدمات ارزیابی

 زمينه براي بالا، کيفيت با هایی داده آوري جمع با کودکان بيماري کبد چرب غيرالکلی به مربوط اطلاعات ثبت سيستماستفاده از 

 براي اجراي آن در ریزي هوعوارض آن و برنام کودکان بيماري کبد چرب غيرالکلی درمان بهبود براي ها شيوه بهترین شناسایی

 فراهم می گردد.  ملی سطح

 واقع در سراسر کشور در این سيستم با استفاده از پرونده ثبت شده بيماران در بيمارستانها، درمانگاهها و مراکز بهداشتی و درمانی

اجعه کنندگان به مطب هاي کودکان ثبت می گردد. همچنين اطلاعات مربوط به مر بيماري کبد چرب غيرالکلیاطلاعات مربوط به 

خصوصی نيز با همکاري متخصصين گردآوري می گردد که در نهایت به دانش ما در زمينه عملکرد مؤثر و بهبود نتایج درمان 

 فرضيه آن در که کند می ایجاد را مشترك محيط یک این سيستم ساختار کودکان یاري می رساند. بيماري کبد چرب غيرالکلی
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 مورد کافی، نمونه با قدرت بزرگ حجم با و بالا کيفيت با بالينی هاي آزمایش با تواند می هاي درمان شيوه رینبهت به مربوط هاي

 بيماري کبد چرب غيرالکلی هاي درمان برنامه هاي ویژگی بين ارتباط این سيستم می تواند آینده مطالعات. گيرد قرار آزمایش

آموزشی شده که در -این سيستم منجر به تشکيل یک شبکه بهداشتی .کند مشخص تسلام نتایج و بيمار هاي کودکان را با ویژگی

آن متخصصين، محققين و مسئولين سيستم بهداشتی کشور با یکدیگر در ارتباط بوده که منجر به تبادل نظر و بهبود عملکرد درمان 

 و تحقيق در این زمينه می گردد. 

 :ق در سایر کشورهاي دنياهاي موف ثبتنمونه و  ثبتسابقه  ،بررسي متون -13

به  سيستماین . (4) آغاز شد 2111از سال مانند دیابت  ها بيماريبرخی سيستمهاي ثبت رجيستري کودکان در استفاده از 

در چشمگيري منجر به پيشرفت و  هتوسعه یافتهمکاري پژوهشی بين مرکزي همچنين ایجاد پروتکل هاي درمانی و  شکل

  .(6. 5) در کودکان گشته است ین بيماريدرمان ا پيشگيري و پروسه

شم گيري نداشته ي در کشورمان در رابطه با بيماري کبدچرب غيرالکلی کودکان اقدامات چتاکنون سيستم هاي ثبت رجيستر

 می باشد: زیربه شرح و تحقيقات محدودي در این رابطه صورت گرفته که چند مورد از آنها و دیگر مقالات مربوط است 

ب غيرالکلی در اروپا که به صورت رساله ثبت رجيستري کودکان مبتلا به بيماري کبد چ 31یک سيستم بلند مدت   .1

در این طرح اطلاعات بيماران مراجعه کننده به  در حال انجام است.اي  مطالعه مشاهدهیک یک بررسی آینده نگر و 

می شود تا  در طول زمان اجراي طرح تحت بررسی و آناليز  سيستم داده هاي بالينی ایمن ذخيره در یککلينيک ها 

 اثربخشی ارزیابی هدف از انجام این طرح بررسی سير ایجاد و پيشرفت بيماري کبد چرب غير الکلی،قرار گيرند.

 ،مطالعات حضور در براي بيماران از رجيستري ثبت یک ارائهمراقبت و در نهایت  کيفيت و  مدیریت بالينی

 .(7)می باشد شناسی زیست و ژنتيکی مطالعات و یا مداخلات

هدف از انجام  سال در آمریکا در حال اجرا است. 18الاي یک ثبت رجيستري کبدچرب غير الکلی در بزرگسالان ب .2

این طرح افزایش شناخت بيماري کبد چرب غيرالکلی از طریق دنبال کردن و ارزیابی سالانه افراد دارا و فاقد این 
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ند نفر از کسانی که مشکوك یا مبتلا به کبد چرب غير الکلی و یا سيروز مرتبط با آن را دار 251 بيماري می باشد.

نفر که سالم هستند در گروه کنترل قرار می گيرند.مدت زمانی که افراد در  251وارد مطالعه می شوند و همچنين 

هفته می باشد.در این زمان عدم مصرف  192و حداکثر  48این طرح تحت بررسی قرار می گيرند حداقل 

طرح هم اکنون در حال ثبت نام بيماران  الکل،آزماشات خون و معاینات فيزیکی و تصویربرداري انجام می شود.این

 .(8)ارزیابی می باشدبراي 

EASL  هاي یافته گذاشتن اشتراك به طریق از ،هاي آن بيماريکبد و  به یافته اختصاص عمده اروپایی انجمن یک عنوان به 

زیادي که در رابطه با  مشکلات به توجه با. کند میدر این  زمينه کمک شایانی  آموزش و تحقيقبه پيشرفت  تحقيقاتی،

ها و  داده ثبت براي است گرفته تصميم EASL مدیره هيئت ،و متخصصان دیده شده محققان توسطکبد نارسایی هاي 

 یکی از طرح هاي پذیرفته شده و در حال اجرا به شرح زیر می باشد: .(9)رجيستري بيماران بودجه را تامين کند

انجام یک رجيستري بزرگ کبدچرب   پاریس در( EASL) کبد مطالعه اروپایی انجمن سالانه کنفرانس جریان در. 3

 کبد مورد در اطفال کميته رجيستري یک یجادطرح شد. در این کنفرانس به اماز جانب کشور ایتاليا روپا کودکان در ا

چنين سير صعودي افزایش چاقی در کودکان و ارتباط اشاره شد.هم المللی بين علمی جوامع درآن  وجود منافع و چرب

 کودکان از درصد 15 حدود که شود می زده تخمين ایتاليا در .مستقيم آن با ابتلا به کبد چرب مورد بررسی قرار گرفت

 .است درصد 81 چاق کودکان ميان درکه  ،دارند قراربيماري کبد چرب  تاثير تحت را

 کشورهاي اصلی هاي بيمارستان از آزمایشگاهی، و هيستولوژیک ها، داده تمام ثبت شاملدر این رجيستري  نام ثبت 

 .می باشد فرانسه و اسپانيا سوئد، انگلستان، لهستان، آلمان،: شامل درگير

اطلاعات جمع آوري و  شد خواهد مالی تأمين سال دو براي سال در یورو 71.111 کمک با EASL توسط پروژه این

وسيعتر مورد استفاده و بررسی قرار خواهد گرفت و در  و مختلف هاي گروه به همراه ترده تر وگس فاهداشده براي 

 .(11)نون در حال ثبت نمونه ها می باشداین طرح هم اکنگارش مقالات درج خواهند شد.
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 :اطلاعات کيفيت ارزیابي و تحليل تجزیه و آوري جمع ثبت، اجراء روش  

کر شده در معيار هاي معيارهاي تعریف شده و استاندارد )ذدر کودك بر اساس بيماري کبد چرب غيرالکی ابتدا تشخيص 

 پس از کسب رضایت آگاهانه از بيمار و یا والدین او، سپس .توسط متخصص مربوطه صورت می پذیرد ورود به مطالعه(

 بيمارستانها، درمانگاهها و مراکز بهداشتی و درمانیبه فرد مسئول ثبت در مربوطه و نتایج  مدارك  ،کليه مستنداتبيمار با 

و شامل مواردي مانند ( )پيوست که تهيه شده است عات بيمار بر اساس فرم واحد و استاندارديمعرفی می گردد تا اطلا

بيماري اطلاعات دموگرافيک، اندازه گيریهاي آنتروپومتري، نتایج آزمایشگاهی، رژیم غذایی، ریسک فاکتورهاي مربوط به 

 مورد دسته دو به اطلاعات این .ثبت گرددر سامانه د نتایج آن می باشدو کودکان، مداخلات انجام شده، کبد چرب غيرالکی 

 که حالی در شوند، گزارش و آوري جمع باید بازدید هر براي نياز مورد اطلاعات اند. شده بندي طبقه اختياري و نياز

ست در پيو .شوند می گزارش ها برنامه استاندارد بالينی پروتکل از بخشی عنوان به آوري جمع هنگام اختياري اطلاعات

اختياري است که البته در صورت  داده هاي دار معرف سلولهاي غير سایه نياز و مورد دار معرف داده هاي سایه موارد

 موجود بودن باید در سيستم ثبت گردد. 

 مربوط اطلاعات ثبت ها و توسط سيستم داده تعریف سند در بيمار هاي داده آوري جمع براي کيفيت تضمين هاي روش 

 هاي داده ثبت و گيري اندازه براي مفصلی معيارهاي سند این. می شود مشخص کودکانکبد چرب غيرالکی بيماري  به

ها این  گيري اندازه این براي. کند می فراهم را استراحت فشارخون در حال ارزیابی و کمر دور وزن، قد، جمله از مطالعه،

ثبت اطلاعات  و گيري اندازه موقعيت بيمار، به هنگام نيز و تتجهيزا اندازه و نوع به مربوط هاي توصيه شامل سند همچنين

 هر براي استاندارد محدوده همچنين و آزمایشگاهی اندازه گيریهاي تمام براي واحد استاندارد مقادیر این، بر علاوه می باشد.

شده و  گذاري پرچم سيستم در خودکار صورت به شده گزارش محدوده این از خارج . نتایجمی شودمشخص  گيري اندازه

 بودن، موجود صورت در. است نظر تجدید یا تأیيد براي سایت بررسی این مقادیر نيازمند که شود می توليد این پرسش
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 هاي گيري اندازه به مربوط محاسبه اعتبار تا گردد می داده ها ثبت پایگاه در جداگانه طور به تکرار شده اندازه گيریهاي

در مرکز هماهنگی اطلاعات، فرد یا افرادي مطلع و متخصص، اطلاعات وارد شده به سامانه را به  .باشد پذیر امکان سيستم

شکل مستمر مورد ارزیابی قرار می دهند و در صورت وجود هر گونه ابهام با مرکز مربوطه و فرد مسئول تکميل و ثبت فرم 

پزشکی وي را بررسی می کنند. به جهت ارزیابی ده و یا پرونده رصحبت نموده و یا در صورت لزوم با بيمار مذاکره ک

چند پرونده به صورت تصادفی انتخاب شده و دقت ورود  ماهه( 3) در فواصل زمانی مشخص ،کيفيت جمع آوري اطلاعات

می برنامه ریزي طوري این سيستم  اطلاعات آن با مراجعه به اصل پرونده یا پرسش از بيمار مورد بررسی قرار می گيرد.

کليه اطلاعات در این سرور به صورت امن و  گردد.باره بيمار از نقاط مختلف کشور جلوگيري  از ثبت دوباره و چند تا شود

محرمانه نگهداري می شود و نحوه دسترسی به این اطلاعات و کنترل کيفيت آنها و نيز نحوه خروجی بانک اطلاعاتی جهت 

  مرکز هماهنگی داده ها صورت می گيرد.توسط  کميته راهبرديانجام آناليز با هماهنگی با 

 می حفظ خود پزشکی هاي مراقبت انجام شناسایی هر بيمار ثبت شده در سيستم را جهت  توانایی کامل طور به سایت هر

 دليل و کرده متوقف را مطالعه بيمار که را تاریخی سایت گيرد اینب عدم ادامه همکاري به تصميم بيمار اگر بنابراین .کند

نشود مرکز کنترل اطلاعات آن  پيگيري ماه 12 مدت به کند. همچنين اگر یک بيمار ثبت شده در سيستم می وارد را آن قطع

 .کند می فراهم پيگيري براي را بيمار را مشخص کرده و شناسه

 آوري آن: آوري اطلاعات و نحوه جمع مشخصات ابزار جمع -14

طبق فرمهاي استاندارد طراحی شده )پيوست( در سيستم ثبت ارسـال مـی    فرد مسئول ثبت در هر مرکز، اطلاعات مورد نياز را

 کند. که این فرمها با کمک اطلاعات موجود در پرونده بيمار و یا مذاکره مستقيم با او تکميل می گردد. 

  ساختار مدیریتي ثبت: -51

تژیهاي لازم به جهت دستيابی به اهداف از کميته، تعيين استرااین وظيفه این برنامه با نظارت کميته راهبردي اجرا خواهد شد. 

کنترل کيفيت اطلاعات، نحوه مرکز هماهنگی داده ها که زیر نظر کميته راهبردي قرار دارد مسئوليت پيش تعيين شده ميباشد. 
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به جهت علاوه بر این افرادي نيز  دسترسی به آنها و نيز نحوه خروجی بانک اطلاعاتی جهت انجام آناليز را به عهده دارد. 

از طریق مرکز هماهنگی داده ها در جریان  اي افرادجمع آوري اطلاعات یا موارد دیگر در این برنامه همکاري دارند که کليه 

 .تصميمات کميته قرار ميگيرند

 ثبت: مدیریتيفلوچارت ساختار  -16

 

 اجراي برنامه ثبت بر اساس مراحل ذیل انجام خواهد شد.

 تشکيل کميته راهبردي .۱

 تهيه سامانه اینترنتی جهت ثبت بيماران  .2

کودکان فعاليت مينمایند. علاوه براین از سایر بيماري کبد چرب غيرالکی که در حوزه  متخصصينیاطلاع رسانی به کليه  .3

 .آمدمتخصصين بر اساس نياز دعوت به همکاري خواهد 

 کميته راهبردي

 مرکز هماهنگی داده ها

ارتباط با سایر افراد حقيقی 

یو حقوق  

 برنامه نویس مسئولين مراکز

مدیریت کليه امور مرتبط با 

 نظام ثبت در منطقه
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توسط  استخراج داده ها و برنامه ریزي به جهت انجام مطالعاتنظارت بر صحت اطلاعات، پيگيري وضيعت بيماران،  .4

  .مرکز هماهنگی داده ها

اي طراحی خواهد شد  پس از تصویب پروپوزال توسط معاونت تحقيقات وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشکی، سامانه

صورت خواهد گرفت.   م شده است،ی که در همين ارتباط تنظيیاه که ثبت بيماران از طریق آن و بوسيله تکميل پرسشنامه

هایی که جهت تدوین رجيستري مذکور اعلام آمادگی کرده اند قرار خواهد گرفت.   Focal Pointمراتب به اطلاع تمامی

زیر گروه هاي آن،  ،Focal Pointکميته راهبردي مرکز با حضور اعضاي کميته تشکيل گردیده و در خصوص نحوه تشکيل 

 سایر موارد بحث و تبادل نظر خواهد شد.نحوه تکميل فرم ها و 

 صورت ميگيرد. دانشگاه هاي مادر در کشور بر اساس توزیع جغرافيایی و پراکندگی  Focal point  :1 تبصره 

ول آن مرکز که در کميته راهبردي نيز عضو ميباشد، تعيين ئتوسط مس Focal Point اعضاي زیر مجموعه هر :2تبصره 

 خواهد شد. 

تعيين ميشود( در  کميته راهبردي  به شکل منظم )که تناوب آن متعاقباً جلسات ،پس از شروع فعاليت سامانه ثبت .3تبصره 

 تشکيل خواهد شد.

 خلاصه مراحل اجرائي ثبت  در قالب فلو چارت
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 -باشد، اطلاعات زیر تکميل گردد: درصورتيکه برنامه ثبت پيشنهادي در حال اجرا مي -17

 ثبت:سابقه برنامه   -18-1

 تعداد بيماران ثبت شده تا کنون: -18-2

 :به چاپ رسيدهتعداد گزارشات و مقالات  -18-3

 دلائل نياز به حمایت معاونت تحقيقات و فناوري: .19

و این در گستره جمعيتی کشوري ميباشد اهداف پژوهشی و پایشی  مشتمل بر انجام داف اصلی طرحاه همانطور که اشاره شد

نرم افزارهاي کامپيوتري و بسياري از موارد  استفاده از هاي انسانی ووبکارگيري نير ،يزات آزمایشگاهیخود نيازمند تهيه تجه

بدیهی است تشکيل  ثبت را ممکن سازد.  اصلی  همراهی آن معاونت محترم ميتواند امکان دستيابی به اهدافدیگر ميباشد. 

در ميان بيماري کبد چرب غيرالکی شيوعشده به جامعه در پی  انسانی تحميل بار مالی و تقليلاین نوع ثبت ميتواند سبب 

 کودکان و جوانان کشور گردد.
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 ها: داده انتشار پروتکلو اصول محرمانگي، مالکيت  -21

افراد در این سيستم به صورت کد گذاري شده  کليه اطلاعات در این سيستم  به صورت امن و محرمانه نگهداري می شود و

تحقيقات  از حاصل علمی مطالب نشر و آمده بدست اطلاعات ، مالکيتسترسی به این اطلاعاتنحوه د مشخص می گردند.

 . تعيين می شود کميته راهبردي توسطمطالعاتی  هاي اولویت و تعيين

 ملاحظات اخلاقي: -21
در ایـن  رضـایت نامـه اي کـه    این برنامـه،  ت شرکت در ميو اه جهت وارد نمودن افراد در برنامه ثبت پس از توضيح اهداف

که فـرم آن   والدین رسانيده ميشود.ء خصوص براساس دستوالعمل هاي مصوب وزارت بهداشت و درمان تنظيم شده به امضا

 به پيوست ضميمه ميگردد.

 :یي در انجام ثبت و روش حل مشکلاتمشکلات اجرا -22

نامه ریزي دقيق به جهـت توجيـه و   نيازمند بر ،کشوري داشته ثبت نياز به هماهنگی در سطح وسيع واین سيستم  از آنجایيکه

نظارت دقيق بر نحوه اجرا و رعایت مفاد و دستوالعمل هاي معـين   ،قرار سامانه ثبتتهماهنگی بين بخشی ميباشد. پس از اس

  و آشنا بـه مسـائل اجرائـی   ، مدیر از طریق انتخاب افراد آگاه به موضوع، متعهد آن را ميتوان مشکلاتی است که شده از دیگر

 .  انجام داد خواهند گرفت،عهده ه رت بر نحوه اجرا را باوليت نظئکه مس

دنبال آن استفاده ه مطالعات بنيادي، شناسائی علل زمينه بيماري و بانجام از آنجائيکه یکی از اهداف مهم در این گونه ثبت ها 

اي لازم از مهمترین عوامل موفقيت و یا مين هزینه هأتیی هاي بالينی ميباشد، از درمانهاي متناسب با علت و همچنين کارآزما

هـر گونـه    باید توجـه داشـت کـه    مين شود.أتواند ت می اینکه منابع مالی از کدام محل و یا محلها برنامه ميباشد.شکست این 

ي دنبال آن درمان گـردد سـبب کـاهش قابـل توجـه اي در هزینـه هـا       ه تحقيقی در این حوزه که باعث افزایش اطلاعات و ب

این مشکل نيز بـا شناسـائی و تعيـين منـابع مـالی      موضاعات مهم در اقتصاد سلامت ميباشد. از  خواهد شد کهکشور درمانی 

    باشد.می  پيگيريدولتی و غير دولتی قابل 
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عملی تعریف علمی  کيفی کمی نوع متغير عنوان متغير  مقياس نحوه اندازه گيري 

 مستقل

 وابسته

 پيوسته

 گسسته

 اسمی

رتبه
 

ي
ا

 

 سال پرسش     *  * سن 1

پسر-دختر پرسش   *    * جنسيت 2  

گيریهاي آنتروپومتري اندازه 3 و دور باسن شامل قد، وزن، دور کمر    *       

4 
  نتایج آزمایشگاهی

تيروئيد،  عملکرد تست ،LDLکلسترول تام، گليسرید،  کلسترول خون، تري قند    * *

 و ... سرم (AST, ALT, GGT) کبدي آنزیمهاي پروفایل

آزمایشات 

 بيوشيمی
 

ال شرح ح   *   *  تاریخچه پزشکی 5 خير(-)بلی    

خير(-)بلی  شرح حال    *    * تاریخچه بيماریهاي خانوادگی 6  

7 
  علائم بالينی

*   *  
 

معاینه فيزیکی و 

 اخذ شرح حال
 

  اخذ شرح حال   *   *  تاریخچه دارویی 8

بيماري  مولکولی پاتولوژي 11 بيماري کننده ایجاد علل  *    *    تست ژنتيک 

  پرسش مشاوره، رژیم درمانی، دارو درمانی، جراحی  *   *  روش درمان 12

درمان به پاسخ 13 آن گذاري اثر و درمان کيفيت    * *   پایش وزن و  

آزمایشات 

 بيوشيميایی
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 جدول زماني مراحل اجرا و پيشرفت کار ثبت: -25

ف
ردی

 

 نوع فعاليت

ول
سئ

د م
فر

 ما 
 به

ت 
مد

ل 
طو

 ه

 زمان اجرا )ماه(

11 2 3 4 5 6 7 8 9 11 11 12  

                 

                 

1                 

2                 

3                 

4                 

5                 

 

 ماه:     جمع کل:    
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 ي ثبتها اطلاعات مربوط به هزینه  :چهارم بخش

 ها : فرد و حق الزحمه آن و ميزان اشتغال هرذکر مشخصات کامل  هزینه کارمندي )پرسنلي( با -26

ف
 تعداد افراد رتبه علمی نام فرد یا افراد نوع فعاليت ردی

کل رقم حق الزحمه 

 براي یک نفر
 جمع کل

       

1       

2 
      

4       

: هزینه کارمندي 5  

 

 

 

 گيرد: ت ميیا دیگر موسسات صور ها وخدمات تخصصي که توسط دانشگاه و هزینه آزمایش -27

سرویس دهنده مرکز موضوع آزمایش یا خدمات تخصصی  
تعداد کل دفعات 

 آزمایش
 جمع ) ریال ( هزینه براي هر دفعه آزمایش

     

: ها جمع هزینه هاي آزمایش  

 

 

 فهرست وسایل و موادي که باید از اعتبار این طرح از داخل  یا خارج کشور خریداري شود:
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27 
 

 وسایل غيرمصرفي: -28

تگاهنام دس  
کشور

 سازنده
 شرکت سازنده

شرکت فروشنده 

 ایرانی
 قيمت کل قيمت واحد تعداد لازم

 
      

       

       

 
      

 

 موادمصرفي: -29

 شرکت سازنده کشورسازنده نام ماده
شرکت فروشنده 

 ایرانی

مقدار  یا تعداد

 لازم
 قيمت کل قيمت واحد

       

       

 
      

       

 اي دیگرهزینه ه
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2۸ 
 

 ریال                                                                          سایر موارد

 جمع هزینه هاي طرح :

  هزینه مسافرت  هزینه پرسنلی

  هزینه هاي دیگر  ها و خدمات تخصصی هزینه آزمایش

    هزینه مواد و وسایل مصرفی

  جمع کل  هزینه وسایل غير مصرفی

 

 ها: منابع تأمين هزینه -1

 ملاحظات ميزان مشارکت نام موسسه یا سایر منابع تأمين مالی ردیف

1    

2    

3    

 

 .ریال…………………………مبلغی که از منابع دیگر کمک خواهد شد و نحوه مصرف آن :                                

درخواست می شود :                               ت وزارت بهداشت از معاونت تحقيقاباقيمانده هزینه هاي طرح که تامين آن 

 .ریال…………………………
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2۹ 
 

 ضمائم :مپنج بخش

 هاي مورد استفاده در ثبت ها و دستورالعمل نمونه فرم -1

 رزومه علمی مسوول اصلی ثبت -2

 فرم رضایت آگاهانه در برنامه ثبت -3

 برنامه ثبت در حال اجرا تا کنون هاي فهرست گزارشات و مقالات به چاپ رسيده از منابع داده -4

 ها  سازمانسایر نهادها و  و یا گواهی تأمين اعتبار توسط مرکز، دانشگاه -5

 

 

 

 

 

 

 

 

 


