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هايماريبنظام ثبت  ياندازراه درخواست فرم  

 مرکز توسعه و هماهنگی تحقيقات

یقات و فناوريمعاونت تحق  
 

 عضله بیوپسی  مراجعه کننده برای ثبت بیماران  ثبت:برنامه  عنوان
 

 درخواست کننده )درخواست کنندگان(: ینام و نام خانوادگ

، دکتر پروانه کریم زاده، دکتر دکتر پرویزی کتر مریم کاظمی اقدم،دکتر ملیحه خدامی، د ،دکتر یلدا نیلی پور

 محمدمهدی تقدیری، دکتر شهریار نفیسی، دکتر محسن جوادزاده

 
 :درخواست کننده سازمان / گروه /بیمارستان  /تحقیقاتی مرکزنام 

 مرکز تحقیقات پاتولوژی کودکان

 

 :دانشگاه/ دانشکدهنام 

 د بهشتی / دانشکده پزشکیدانشگاه علوم پزشکی شهی
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 ثبت شناسنامه :اول بخش

 

  :ثبتبرنامه  عنـوان

 عضله بیوپسی  مراجعه کننده برای ثبت بیماران 

 

 دکتر یلدا نیلی پور :ثبت مسوول اصلی

   مرکز تحقیقات پاتولوژی کودکان: سازمان/مرکزتحقیقاتی/بیمارستان/گروه

 

     کی شهید بهشتی / دانشکده پزشکیدانشگاه علوم پزش   :دانشگاه/دانشکده

    سال 5 مدت زمان اجرا:     مرکز تحقیقات پاتولوژی کودکان : کاری ثبتمحیط 
 

 ثبت: راهبردیکميته اسامی اعضای 

  دکتر پرویزی دکتر یلدا نیلی پور، دکتر ملیحه خدامی، دکتر مریم کاظمی اقدم،
 

وجه به انجام محدود این اقدام تشخیصی و رفرال با ت :ثبتخلاصه ضرورت اجرا و اهداف کاربردی 

انواع  و نیاز به اطلاع از شیوع در ایران بودن بیمارستان مفید برای انجام این مداخله تشخیصی

آمار و تفاوتهای جغرافیایی و ژنتیکی منطقه و عدم وجود  کشوردر  ی نادرمختلف میوپاتی ها

و مداخله درمانی زودهنگام  نیاز بهایران و  از در مورد بیماری های مختلف عضلانی گزارش شده

 وجود دارد. بیماران نوروماسکولارضرورت ثبت در درمان برخی از این بیماری ها گاه بسیار گران 

لازم به ذکر است دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی و مرکز تحقیقات پاتولوژی کودکان تنها 

اندازی نظام ثبت این نوع بیماری ها در سطح کشور مرکزی است که دارای اطلاعات لازم برای راه 

به دنبال ثبت این بیماری ها می توان با بدست آوردن اطلاعات اپیدمیولوژیک بسیار با می باشد.

ارزش، از بروز بیشتر بیماری های نوروماسکولار تاکنون غیرقابل درمان پیشگیری کرد و بار 

با تهیه گایدلاین و احتمال لزوم نادر و خاص را  اقتصادی و درد های اجتماعی این بیماری های

در مناطق خاص جغرافیایی با شیوع بیشتر را  نادربارداری بیماری های  یا بررسی قبل ازدواج و

 گذاران سیاست های اولویت تعیین موارد درمان های جدید و بسیار گران در درکاهش داد و 

 .تداش خواهد جدی بسیار نقش کشور درمان و بهداشت
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 :ثبتروش اجـرای ساختار و خلاصه 

صورت  بیوپسی جهت روماتولوژی و نورولوژی متخصص پزشکان توسط جدید بیماران ارجاع

 فرد، در فرم از قبل طراحی شده بالینی مشخصات ،پاتولوژی نمونه پذیرش زمان در که میگیرد

مسئول ثبت تحویل داده  و جهت ثبت به اضافه تشخیص پاتولوژی، جواب شدن آماده از بعد و ثبت

 می شود.

باید در یک نظام ثبت استاندارد وارد اند ثبت شده  88به صورت دستی از سال تمامی بیمارانی که 

 شوند و این مهم ادامه یابد.

 

 

 
 

مشخصات مسوولين ثبت :دوم بخش  

 دکتر یلدا نیلی پور : مدیر اجرائی ثبتنام و نام خانوادگی  -1

 استادیاررتبه علمی:  -2

 بیمارستان کودکان مفیدل خدمت: مح -3

 خیابان شریعتی، بالاتر از حسینیه ارشاد، بیمارستان کودکان مفید نشانی محل خدمت: -4

      09123083924شماره تلفن همراه:             02122227035       تلفن محل خدمت: -5

 yalnil@yahoo.com پست الکترونیک:          

 

ی ثبت به پیوست این فرم به معاونت تحقیقات و فناوری وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشکی ضروری است رزومه علمی مسوول اصل -6

 ارسال گردد.

 
 : ثبت راهبردیسایر اعضای کمیته مشخصات  -7

درجه تخصص/ نام و نام خانوادگی ردیف

 علمی

دانشگاه/دانشکده/ مرکز/گروه 

 اصلی محل خدمت

 آدرس و تلفن محل خدمت

دانشگاه شهید بهشتی مرکز  تاداس دکتر ملیحه خدامی 

 تحقیقات پاتولوژی کودکان

تهران، خیابان شریعتی، بالاتر از حسینیه ارشاد، بیمارستان 

 کودکان مفید، مرکز تحقیقات پاتولوژی کودکان

تر از حسینیه ارشاد، بیمارستان تهران، خیابان شریعتی، بالادانشگاه شهید بهشتی مرکز  استادیاردکتر مریم کاظمی  
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 کودکان مفید، مرکز تحقیقات پاتولوژی کودکان تحقیقات پاتولوژی کودکان اقدم

دانشگاه شهید بهشتی مرکز  استادیار دکتر مریم پرویزی 

 تحقیقات پاتولوژی کودکان

تهران، خیابان شریعتی، بالاتر از حسینیه ارشاد، بیمارستان 

 کودکان مفید، مرکز تحقیقات پاتولوژی کودکان

ــتی  استاد انه کریم زادهدکتر پرو  ــهید بهش ــگاه ش ــز  دانش مرک

 تحقیقات اعصاب کودکان

تهران، خیابان شریعتی، بالاتر از حسینیه ارشاد، بیمارستان 

مرکز تحقیقات اعصاب کودکانکودکان مفید،   

محمــد مهــدی دکتــر  

 تقدیری

ــتی  استاد ــهید بهش ــگاه ش ــز  دانش مرک

 تحقیقات اعصاب کودکان

بالاتر از حسینیه ارشاد، بیمارسـتان   تهران، خیابان شریعتی،

مرکز تحقیقات اعصاب کودکانکودکان مفید،   

 بزرگراه جلال آل احمد، بیمارستان شریعتی بیمارستان شریعتی استاد دکتر شهریار نفیسی 

جوادزادهمحسن دکتر   ــتی  دانشیار  ــهید بهش ــگاه ش ــز  دانش مرک

 تحقیقات اعصاب کودکان

تر از حسینیه ارشاد، بیمارسـتان  تهران، خیابان شریعتی، بالا

مرکز تحقیقات اعصاب کودکانکودکان مفید،   

 

 

 

ثبت مشخصات کامل: مسو بخش  

 ثبت بیماران مراجعه کننده برای  بیوپسی عضله  به فارسی: ثبتعنوان  -1

  Registry of Patients Referred for Muscle Biopsy : به انگليسی ثبتعنوان  -2

 : ثبتنوع  -3

             سایر پیامدهای سلامت                   درمانی مواجهه خاص           خدمات بهداشتی                  یا عارضهیماری ب          

بـه   1388از سـال  به عنوان یک وسیله تشخیصی مهـم در بیمـاران نوروماسـکولار     بیوپسی عضله: توضیحات 

 د انجام میشود.صورت فوق تخصصی فقط در بیمارستان کودکان مفی

 

 گستره جغرافيایی ثبت: -4

 بیمارستان مفید تنها مرکز ارجاعی دانشگاهی جهت بیوپسی عضله در کل کشور می باشد.ملی                            

 مناطق: /نام منطقه        ای      منطقه
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 ها:   نام بیمارستان/بیمارستان   بیمارستانی                    

 

  :ثبتاهداف اصلی  -5

تشخیص نوع دقیق بیماری های عضلانی و تعیین درمان با توجه به اهمیت و نقش اصلی بیوپسی عضله در 

مناسب در موارد قایل درمان و با توجه به عدم وجود مراکز متعدد رسیدگی به این بیماران خاص و منحصر 

ورت ثبـت اطلاعـات ایـن    جهت بیوپسی عضـله ضـر   ارجاعیبه فرد بودن بیماران مفید به عنوان تنها مرکز 

بیماران احساس می شود تا بتوان اطلاعات اپیدمیولوژیک بالینی و هیستولوژیک و تشخیصی آنها را بررسی 

با ثبت این بیماری و  و در تعیین استراتژی سیاست گذاران بهداشت کشور تاثیر بسزایی خواهد داشت. کرد

دیستروفی های عضلانی و میوپاتی های مادرزادی  پیگیری بررسی ژنتیک آنان و تعیین شیوع انواع مختلف

و انواع نادر میوپاتی ها مثل میوفیبریلار میوپاتی و میوپاتی های با انکلوزیون بادی را می توان تخمین زد و 

این ثبت می تواند یک بانک اطلاعاتی در مورد بیماران مبتلا به ضعف عضلانی باشد که بررسی های بیشـتر  

این نظام ثبت پتانسیل بررسی و  ه بعدی از یافته های این بیماران می توان استفاده کرد.و مطالعات پیشرفت

 مطالعه موارد زیر را در بر دارد:

 
   

استاندارد سازی ثبت تشخیص بیماران نادر نوروماسکولار جهت کمـک بـه تعیـین اسـتراتژی سیاسـت       .1

 گذاران بهداشت کشور

  ژیک و بالینی اطلاعات اپیدمیولو استاندارد سازی ثبت .2

 بیماران نوروماسکولار قبل از بیوپسی لازم برای پاراکلینیکی استاندارد سازی بررسی های .3

 استاندارد سازی کیفیت نمونه های پذیرش شده بیوپسی عضله .4

 استاندارد سازی معیارهای ورود یا خروج نمونه های بیوپسی عضله از سیستم نظام ثبت بیماری ها .5

 ت فریز نمونه های بیوپسی عضله و کیفیت رنگ آمیزی های اختصاصی استاندارد سازی کیفی .6

 80استاندارد سازی نگه داری نمونه های بیوپسی عضله در تانک نیتروژن مایع و یا فریزر منفی  .7

 استاندارد سازی آزمایشگاه های قابل پذیرش برای نمونه بیوپسی عضله به روش استاندارد .8

 بیوپسی عضله در نویسی سازی شاخص های گزارش استاندارد  .9

 در موارد تشخیص های غیر قطعی و غیر اختصاصـی توصیه ها به بررسی های تکمیلی سازی استاندارد  .10

 در گزارش بیوپسی عضله
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  :ثبت پژوهشیاهداف  -6
 

 شایع از قبیل: بیماری های عضلانیتشخیصی و شناسایی گروه های مختلف  توزیعتعیین  .1

  عضلانی دوشن / بکر تعیین توزیع بیماری دیستروفی 

       ،تعیین توزیع بیماری های دیستروفی های کمربنـد شـانه لگنـی از قبیـل سـارکوگلیکانوپاتی

 دیسفرلینوپاتی، کالپایینوپاتی و ....

    ،تعیین توزیع بیماری های متابولیک عضلانی از قبیل بیماری ذخیره چربی، ذخیـره گلیکـوژن

 میتوکندریوپاتی و...

 ی التهابی عضله از قبیـل درماتومیوزیـت، میوزیـت نکـروزان، میوزیـت      تعیین توزیع بیماری ها

 انکلوزیون التهابی، سندرم آنتی سنتتاز

 تعیین توزیع بیماری های نوروژن عضلانی 

 بیماری های مختلف عضلانیسنی  توزیعتعیین  .2

 جنسی بیماری های مختلف عضلانی توزیعتعیین  .3

  مختلف کشور جغرافیاییاطق در من بیماری های مختلف عضلانی توزیع تعیین .4

 

 

   تعریف بيماری )یا رویداد بهداشتی( اصلی مورد ثبت )معيارهای ورود و خروج(: -7

 معیار ورود: 

   بـه آزمایشـگاه پـاتولوژی     بـه صـورت فـروزن   نمونه بیوپسی عضله که به صورت تازه جهت بررسـی

 بیمارستان مفید پذیرش میشود. 

 

 معیار خروج:  

 در فرمالین قرار گرفته باشد. بیوپسی عضله ایی که .1

 نمونه از نظر کیفیت جهت تشخیص نامناسب گزارش شده باشد. .2

 حذف می کنیم. نظام ثبتخیلی ناقص باشد بیمار را از بالینی درصورتیکه اطلاعات  .3
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 :ثبت هدفجمعيت  -8

کـه دانـش   ه منحصر به فرد بودن فلوشیپ نوروماسکولار مسئول اصلی ثبـت بیمـاران بیوپسـی عضـل    با توجه به 

عـدم وجـود    آموخته خارج از کشور می باشد و تا به امروز هیچ مرکز دانشگاهی این فلوشیپ را ارائه نمی کنـد و 

ایـن  کشـور جهـت تشـخیص     دیگـر  مراکزتکنیک استاندارد فریز و رنگ آمیزی و نگه داری نمونه های عضله در 

 مـی باشـد و   جهـت بیوپسـی عضـله    در سطح کشوردانشگاهی  ارجاعیتنها مرکز بیمارستان مفید  نادر،بیماران 

ضرورت ثبت اطلاعات این بیماران احساس می شود تا بتوان اطلاعات اپیـدمیولوژیک بـالینی و هیسـتولوژیک و    

 .و در تعیین استراتژی سیاست گذاران بهداشت کشور تاثیر بسزایی خواهد داشت تشخیصی آنها را بررسی کرد

 

 

 :حجم نمونه -9

نمونه بیوپسـی عضـله پـذیرش شـده و اطلاعـات بـالینی و        4000تاکنون حدود  1388از سال  هبا توجه به اینک

پاراکلینیک و گزارش بیوپسی عضله آنها موجود می باشد در مرحله اول قصد داریم این نمونه ها را ثبت کـرده و  

 .ت خواهیم کردنمونه های بیوپسی عضله پذیرش شده در بیمارستان مفید را ثباز زمان تایید نظام ثبت 

 نمونه جدید ثبت خواهد شد.  700تا  500در هر سال حدود 

 

 :شودآوری میها جمعاز آن ثبتهای دادهاطلاعاتی که منابع  -10

ینی و پاراکلینیکی و جواب بیوپسی در بخش شامل اطلاعات تشخیصی و بال بیوپسی شده پرونده بیماران .1

 پاتولوژی بیمارستان مفید

 ماران با اطلاعات ناقص و همچنین با اطلاعات جدیدمصاحبه و معاینه بی .2
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 :روش بيماریابی -11

 غير فعال )نمونه های پذیرش شده در بخش پاتولوژی بيمارستان مفيد(

 

  پيگيری بيماراننحوه  -12

 در این نظام ثبت لزومی به پیگیری فعال بیماران نمی باشد.

نمونـه   پـاتولوژی  در هنگـام پـذیرش  نظـام ثبـت،   در صورت لزوم جهت به کارگیری پتانسیل های پژوهشی این 

د ملی و تلفن تمـاس بیمـاران ثبـت مـی شـود و      ، مشخصات بالینی بیماران کدر بیمارستان مفید بیوپسی عضله

در برای هر بیمار تکمیل مـی گـردد و    قبل از بیوپسی پرسشنامه و فرم ثبت اطلاعات موجود در بخش پاتولوژی

بالینی به اطلاعات ثبت شده در پرونده بیماران در بایگانی بیمارستان رجـوع مـی   صورت نیاز به تکمیل اطلاعات 

 شود.

با توجه به اطلاعات کاملی که از بیماران ثبت می شود در صورت لزوم و احساس نیاز به مطالعات دیگر از جملـه  

نادر اطلاعات ثبت شده شروع درمان های جدید برای این بیماری های تعیین روند بیماری و یا مداخله ای نظیر 

  پیگیری میشود.این بیماران 

 :ثبتبيان مسئله و ضرورت اجرای  -13

مـی  صـعب العـلاج    شـدید و گـاه    نادر ونوروماسکولار بیماری های با در نظر گرفتن این نکات که بیماری های 

ن بیماران اکثـرا  باشند، اکثرا جزء بیماری های خاص محسوب می شوند و در مان های جدید ابداع شده برای ای

با توجه به اهمیت و بسیار گران میباشند و هزینه گزافی را بر سیستم بهداشت و درمان کشور تحمیل می کنند. 

بیماری های عضلانی و تعیـین درمـان مناسـب در مـوارد     این تشخیص نوع دقیق نقش اصلی بیوپسی عضله در 

خاص و منحصر بـه فـرد بـودن     و نیز به این بیماران قایل درمان و با توجه به عدم وجود مراکز متعدد رسیدگی
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مفید به عنوان تنها مرکز رفرال جهت بیوپسی عضله ضـرورت ثبـت اطلاعـات ایـن بیمـاران       بیمارستان کودکان

 .احساس می شود تا بتوان اطلاعات اپیدمیولوژیک بالینی و هیستولوژیک و تشخیصی آنها را بررسی کرد

مناسب  بیمارانی سریعاً بتوان که است مهم بسیار شود، می ریزی برنامه بالینی نآزمو یا پژوهش یک که هنگامی

 یا داده پایگاه یک در بیماران مشخصات گردآوری با ثبت فهرست یک. گرفت تماس آنها با و یافت آزمون برای

 ارو و درمانپژوهشگران و مسئولان صنعت د ،پزشکان با را ها خانواده و بیماران پل یک مانند "ثبت فهرست"

 .کنند درمان آنرا و داشته بیماری از تری دقیق درک خواهند می که دهد می ارتباط

 علاقه پژوهشگران هستند به دچار بیماری ها این به کشور  سطح در که افرادی تعداد به مربوط اطلاعات ارائه با

 این دانش ما درباره شیوع سطح شبه افزای کار این ، بیماراناین  تشخیصی و درمانی  استانداردهای به مند

و در تعیین اولویت های  منجر شود بیشتر های توسعه و ها پژوهش اجرای به تواند می و کرده کمک ها بیماری

 سیاست گذاران بهداشت و درمان کشور نقش بسیار جدی خواهد داشت. 

ضله می توان با صرف هزینه اندک نظام ثبت بیماران مراجعه کننده برای بیوپسی ع لذا با راه اندازی و انجام

اطلاعات کامل اپیدمیولوژیک، بالینی، آزمایشگاهی، هیستوپاتولوژیک و تشخیصی آنها را جمع آوری کرد و بدین 

وسیله با صرفه جویی در هزینه های گرداوری مشخصات بیماران مبتلا به بیماری های نوروماسکولار شایع و نادر 

 وارد کردن این بیماران به مطالعات کارازمایی بالینی های بین المللی استفاده کرد. از این اطلاعات می توان برای

به صورت چند کارآزمایی ها  ، اینبا توجه به کمیاب و خاص بودن این بیماری ها در تمامی مراکز علمی دنیا

 (I-II-III) مرکزی و بین المللی انجام می شود.

میلی در ایران تعداد این بیماران با وراثت اتوزومال مغلوب از کشور های از آنجاییکه با توجه به ازدواج های فا

غربی بیشتر می باشد لذا ورود بیماران ایرانی به این کارازمایی ها به توسعه سطح دانش تشخیصی و درمانی این 

اران ( طبقه بندی صحیح اپیدمیولوژیک و دسته بندی صحیح تشخیصی این بیم1) بیماران سرعت می بخشد.

شروع درمان با داروهای نسل جدید را برای این بیماران ممکن می سازد و از هدر رفتن منابع مالی نظام 

 بهداشت کشور جلوگیری می کند.
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 بررسی متون سابقه و ثبت و نمونه ثبت های موفق در سایر کشورهای دنيا:-14

اطلاعات تمام  بیماران تشخیص داده شده  مبتلا به  2016الی  2012در مطالعه ایی در کشور انگلستان از سال 

میوتونیک دیستروفی را ثبت کرده و ارتباطات مهمی بین فاکتور های مختلف از قبیل جنسیت بیماران با علائـم  

بالینی پیدا کرده و اثبات کردند این بررسی ها می تواند موجب سهولت و سرعت در انجام پژوهش هـای بـالینی   

 GNEدر ژاپـن اطلاعـات بیمـاران مبـتلا بـه       (1هبود در درمان و پیگیری این بیماران شـود. ) شده و  موجب ب

myopathy   بیمارستان در سطح کشور جمع آوری کردند و روند کلینیکـی   73را از داده های در دسترس در

بیماران شـد.   این بیماری در کشور تعیین کردند که موجب درک صحیح بیماری و برنامه ریزی برای درمان این

با استفاده از اطلاعات بدست آمده از ثبت بیماران مبتلا به  2015الی  2011در اروپا در مطالعه ایی از سال   (2)

SMA ( . 3در کشور های مختلف به تفاوت های تشخیصی و درمانی بیماران دست پیدا کردند ) در بررسی دیگر

ثبت شده بودند،  2012تا  2007ی دوشن که در بین سال های بیمار مبتلا به دیستروف 13500در سطح اروپا بر 

نقش مهم ثبت دقیق بیماران جهت پل ارتباطی صحیح بین بیماران و پژوهشـگران و دسـت انـدرکاران  صـنعت     

 (4دارو و درمان نشان داده شد. )

 معرفی چند نمونه نظام ثبت بین المللی:

Links: 

I. https://www.registrynxt.com/ 

II. https://www.duchenneregistry.org 

III. https://www.jain-foundation.org/patient-physician-resources/patient-registration 

  

 

 

 

https://www.registrynxt.com/
https://www.duchenneregistry.org/
https://www.jain-foundation.org/patient-physician-resources/patient-registration
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 :اطلاعات کيفيت ارزیابی و تحليل تجزیه و آوریجمع ثبت، اجراء روش-15

جهت بیوپسی به بخش پاتولوژی  توسط پزشکان متخصص نورولوژی و روماتولوژی ان جدیدارجاع بیمار .1

 ی پاتولوژیتوسط منش وقت دهی به بیمار جهت بیوپسی عضلهبیمارستان مفید و 

 معاینه کامل فیزیکی بیمار توسط نوروپاتولوژیست قبل از بیوپسی   .2

و  بیوپسـی  انجـام  تکمیل فرم آماده شده مشخصات بالینی و پاراکلینیک بیمار به صورت کامـل قبـل از   .3

 فایل فرم پر شده در پوشه مخصوص بیماران در بخش پاتولوژی توسط پزشک

 فید توسط پزشکدر بیمارستان م انجام بیوپسی عضله .4

 ارسال نمونه به بخش پاتولوژی به صورت فروزن .5

در زمان پذیرش نمونه عضله در بخش پاتولوژی به مسئول ثبت در سامانه رجیسـتری اطـلاع داده مـی     .6

شود و مشخصات بیمار بر اساس فرم پر شده و فایـل شـده، توسـط ایشـان در سـامانه رجیسـتری وارد       

 میشود.

داردی جهت جوابدهی بیوپسی عضله به صورت استاندارد بـین المللـی وجـود    از آنجاییکه سیستم استان .7

ندارد، جواب پاتولوژی با تفسیر کامل بررسی بالینی و ماکروسکوپی و همه رنگ آمیزی های اختصاصـی  

 ارائه می شود. 

 بعد از آماده شدن جواب پاتولوژی، یک کپی از جواب پاتولوژی توسط منشی بخش پاتولوژی به مسئول  .8

 ثبت تحویل داده شده و تشخیص به فرم بیمار در سامانه اضافه می شود.

در موارد لزوم به بررسی ژنتیک در هنگام تحویل جواب بیوپسی درخواست ژنتیک توسط منشی بخـش   .9

 پاتولوژی به بیمار داده می شود.

  ،خصـات  و فـرم تکمیـل شـده مش    پاتولوژی عضله تشخیصبرای بیمارانی که قبلا بیوپسی شده اند

وارد سیستم رجیسـتری مـی    است توسط مسئول ثبت کامل شده ی که قبلااستفاده از فایل بیمار با

 شود.
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 آموزش به فرد برای ورود اطلاعات به سامانه رجیستری

 نوروپاتولوژیست که اطلاعات را به فرد ثبت کننده ارجاع دهد.

 در صورت لزوم پیگیری از بیماران

 بررسی می شود. می شود و ارتباط آنها با اطلاعات جمع آوری شدهتشخیص بیماران دسته بندی 

 کنترل میکند. تصادفیرا به صورت از کل داده های ثبت شده یک پاتولوژیست به عنوان ناظر طرح ده درصد 

 

 

 

 

 

 آوری آن:آوری اطلاعات و نحوه جمعمشخصات ابزار جمع-16

 همکــار بــالینی و  توســطکــه در پرسشــنامه تهیــه شــده  لازم  اطلاعــات بیوپســی از قبــل بیمــاران تمــام بــرای

 .است شده بایگانی پاتولوژی بخش در پاتولوژی جواب با همراه و است شده ثبت نوروپاتولوژیست

 در دفتر پاتولوژی در زمان ثبت به فرد مسئول اطلاع داده می شود. جدید ثبت شده بیوپسی عضلهنمونه 

 توسط پاتولوژیست به فرد مسئول ثبت داده می شود. بیوپسی عضله نمونه شماره پاتولوژی

 .استفاده می شود از قبل تهیه شده داده های جدول

 ساختار مدیریتی ثبت:-17

 فرد پذیرش کننده نمونه
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 تکنسین پاتولوژی

 پاتولوژیست

 فرد وارد کننده اطلاعات 
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 ثبت: مدیریتیفلوچارت ساختار  -18
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 باشد، اطلاعات زیر تکميل گردد:ورتيکه برنامه ثبت پيشنهادی در حال اجرا میدرص -19

 ثبت: سابقه برنامه  -19-1

 اطلاعات در پرسشنامه طراحی شده به همراه جواب پاتولوژی در بخش پاتولوژی نگهداری شده و  1388از سال 

 ثبت شده است.در فایل قسمت اصلی اطلاعات 

 

 ا کنون:تعداد بیماران ثبت شده ت -19-2

 نمونه    4000

 

 :به چاپ رسیدهتعداد گزارشات و مقالات  -19-3

1- Evaluation of One Hundred Pediatric Muscle Biopsies during a 2-Year 
Period in Mofid Children and Toos Hospitals. Iran J Child Neurol. 2013 

spring; 7(2): 17–21. 

 

 دلائل نياز به حمایت معاونت تحقيقات و فناوری: -19-4

این ثبت به پیدا کردن  بدست آمده از از آنجاییکه درمان های جدید برای بیماری های نادر معرفی می شوند آمار

 بیماران تشخیص داده شده کمک می کند و می تواند یک رفرنس برای کل کشور باشد.

مرکز دانشگاهی در بیمارستان  در ایران فقط توسط یک تا به حال همچنین با توجه به اینکه این بیوپسی عضله

، آمار و آنالیز داده ها نقش بسیار حیاتی و مهمی شهید بهشتی انجام می شده است پزشکی  انشکدهددر   مفید

 در سطح کشوری خواهند داشت.

 

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3943040/
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 ها:داده انتشار تکلپروو اصول محرمانگی، مالکيت -20

 داشته پی در ها داده امنیت خصوص در هایی ریسک تواند می اینترنت طریق از داده پایگاه برای کردن ثبت

مشی  خط و مستندات. می شود انجام مسئله این دادن رخ عدم تضمین برای ای گسترده های تلاش اما باشد؛

 از که اطلاعاتی قوانین کلیه و اجرایی های شیوه بهترین اب آن سازگاری و گرفته قرار بازبینی مورد ثبت فهرست

 .شد تلقی خواهند محرمانه کنیم دریافت بیماران

با توجه به اینکه نام پزشک ارجاع دهنده برای بیوپسی ثبت می شود هر مقاله ای که چاپ  شود نام همکاران 

 خواهد شد.هم ذکر 

 آنها مربوط اطلاعات از هیچیک به توانند نمی غیرمجاز افراد و شده ذخیره ایمن بطور بیماران  اطلاعات

 باشند.  داشته دسترسی

 

 

 

 ملاحظات اخلاقی:-21

 هیچ مداخله ایی در روند بررسی بیمار انجام نمی شود و همچنین هیچ هزینه ایی به بیمار تحمیل نمیگردد.

 

 

 

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

اطلاعات پرونده کامل نباشد برای جلوگیری از، از دست دادن اطلاعات به صورت ماران قبلی برای بیممکن است 

 تلفنی از بیمار یا همراه بیمار اطلاعات مورد نظر را میپرسیم.

 درصورتیکه اطلاعات خیلی ناقص باشد بیمار را از مطالعه حذف می کنیم.
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 است: فهرست منابعی که در بررسی متون استفاده شده-23

 

1. Mori-Yoshimura M, Hayashi YK, Yonemoto N, et al. Nationwide patient 

registry for GNE myopathy in Japan. Orphanet J Rare Dis. 2014;9:150. 

Published 2014 Oct 11. doi:10.1186/s13023-014-0150-4 

2. Wood L, Cordts I, Atalaia A, et al. The UK Myotonic Dystrophy Patient 

Registry: facilitating and accelerating clinical research. J Neurol. 

2017;264(5):979–988. doi:10.1007/s00415-017-8483-2 

3. Verhaart IEC, Robertson A, Leary R, et al. A multi-source approach to 

determine SMA incidence and research ready population. J Neurol. 

2017;264(7):1465–1473. doi:10.1007/s00415-017-8549-1 

4. Bladen CL, Rafferty K, Straub V, et al. The TREAT-NMD Duchenne Muscular 

DystrophyRegistries: Conception, Design, and Utilization byIndustry and 

Academia. Hum Mutat. 2013 Nov;34(11):1449-57. doi: 

10.1002/humu.22390. Epub 2013 Aug 26. 

 

 

Links: 

I. https://www.registrynxt.com/ 

II. https://www.duchenneregistry.org 

III. https://www.jain-foundation.org/patient-physician-resources/patient-

registration 

  

https://www.registrynxt.com/
https://www.duchenneregistry.org/
https://www.jain-foundation.org/patient-physician-resources/patient-registration
https://www.jain-foundation.org/patient-physician-resources/patient-registration
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.    8836356080های تماس:   تلفن.  15، طبقه Aقدس )غرب(، بین فلامک و زرافشان، ستاد مرکزی وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی، معاونت تحقیقات و فناوری، بلوک تهران، شهرک  نشانی پستی:

 http://www.hbi.ir  نشانی صفحه اینترنتی:

 

 :ی ضروری ثبتمتغيرهاحداقل  جدول-24

ف
 ردی

عملی –تعریف علمی  کیفی کمی نوع متغیر عنوان متغیر  مقیاس نحوه اندازه گیری 

ل
 مستق

 وابسته

 پیوسته

 گسسته

ی
 اسم

رتبه
ی

ا
 

سال-پرونده نام و نام خانوادگی بیمار       نام و نام خانوادگی   نام و نام خانوادگی 

 عدد  فرم شماره ایی که هنگام ثبت نمونه بیمار در سیستم شفا داده میشود       شماره پاتولوژی 

بیمار جنسی فنوتیپ       جنسیت   /مونث -پرونده 

ذکرم  

 زن/ مرد

 شهر فرم مکان تولد بیمار       محل تولد 

بیمار سال تولد       تاریخ تولد  بر حسب شناسنامه  فرم 

 روز/ماه/سال

 سال فرم سن بیماری هنگامی که اولین شکایت ضعف عضلانی را داشته باشد.       سن شروع علائم 

سی عضله انجام شده است.سن بیماری هنگامی که بیوپ       سن تشخیص)بیوپسی(   سال سن ثبت نمونه 

فرم و برگه  تشخیص هیستولوژیک نوشته شده در برگه بیوپسی عضله بیمار       تشخیص 

 پاتولوژی

 نام تشخیص

 نام تشخیص فرم تشخیص اختراقی بالینی بیمار بر اساس معاینه و آزمایشات قبل از بیوپسی       تشخیص قیل از بیوپسی 
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ارجاع دهنده نام پزشک   نام و نام خانوادگی فرم نام پزشکی که برای بیماری بیوپسی عضله درخواست کرده است.       

 مثبت/ منفی فرم ازدواج فامیلی والدین       وجود رابطه خویشاوندی والدین 

 یک درجه اقوام در بیماری سابقه 

 بیمار

ماروجود فرد بیمار در خانواده با علائم مشابه بی        مثبت/ منفی فرم 

ژنتیک بیمارموتاسیون یافت شده در بررسی         جواب ژنتیک  نام موتاسیون  فرم 

 دارد/ندارد

 عدد فرم سطح آنزیم عضلانی سی کی در سرم بیمار       ck خون 

 EMG جواب   میوژن / نوروژن فرم یافته های میوژن یا نوروژن در بررسی ای ام جی بیمار       
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قدس )غرب(، بین فلامک و زرافشان، ستاد مرکزی وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی، معاونت تحقیقات و فناوری، تهران، شهرک  نشانی پستی:

 http://www.hbi.ir  نشانی صفحه اینترنتی:.    8836356080های تماس:   تلفن.  15، طبقه Aبلوک 

 

 

 

 جدول زمانی مراحل اجرا و پيشرفت کار ثبت:-25

 

ف
دی

ر
 

 نوع فعاليت

ول
سئ

د م
فر

ما 
ه 

  ب
ت

مد
ل 

طو
 ه

 زمان اجرا )ماه(

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 ... 

              دکتر یلدا نیلی پور نوشتن پروپوزال 1

2 
استخراج اطلاعات و ورود آن ها به 

 سیستم رجیستری 
             60 ماهور پورمقدم

 آنالیز داده ها 3

دکتر مریم کاظمی اقدم، 

دکتر یلدا نیلی پور، دکتر 

 آرمین شیروانی

             

                

                

                

                

                

                

 

ماه  63ماه:     جمع کل:    
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قدس )غرب(، بین فلامک و زرافشان، ستاد مرکزی وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی، معاونت تحقیقات و فناوری، تهران، شهرک  نشانی پستی:

 http://www.hbi.ir  نشانی صفحه اینترنتی:.    8836356080های تماس:   تلفن.  15، طبقه Aبلوک 

 

 ی ثبتهابه هزینه اطلاعات مربوط  :چهارم بخش

 ها :فرد و حق الزحمه آن ذکر مشخصات کامل و ميزان اشتغال هر هزینه کارمندی )پرسنلی( با-26

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

کل رقم حق الزحمه 

سال اولبرای   
 جمع کل

 30/000/000 30/000/000 1  دکتر آرمين شيوانی مشاور آمار 

اربر ثبتک     2 20/000/000 40/000/000 

       

       

       

       

       

       

 

 

 گيرد:یا دیگر موسسات صورت می ها وخدمات تخصصی که توسط دانشگاه وهزینه آزمایش-27

سرویس دهنده مرکز موضوع آزمایش یا خدمات تخصصی  
تعداد کل دفعات 

 آزمایش
شعه آزمایفهزینه برای هر د  

 جمل )ریال(
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 فهرست وسایل و موادی که باید از اعتبار این طرح از داخل  یا خارج کشور خریداری شود:

 وسایل غيرمصرفی:-28

 شرکت فروشنده ایرانی شرکت سازنده کشورسازنده نام دستگاه
تعداد 

 لازم
 قيمت کل قیمت واحد

 کامپيوتر

 

 Asus  1 80/000/000 80/000/000 چين

 

 

      

       

       

       

 

 موادمصرفی:-29

 شرکت سازنده کشورسازنده نام ماده
شرکت فروشنده 

 ایرانی
مقدار  یا تعداد

 لازم
 قيمت کل قیمت واحد
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 هزینه های دیگر

 هزینه طراحی و پشتبانی سایت رجیستری : سایر موارد

 000/000/50 :ها سایر هزینه

 جمع هزینه های طرح :

  سایر هزینه ها ریال 000/000/70 هزینه پرسنلی

   ............................ ریال ها و خدمات تخصصیهزینه آزمایش

   ............................ ریال هزینه مواد و وسایل مصرفی

 000/200/ 000 جمع کل ریال  000/000/80 هزینه وسایل غیر مصرفی

 

 ها:منابع تأمين هزینه -14

 ملاحظات میزان مشارکت نام موسسه یا سایر منابع تأمین مالی ردیف

1    

2    

3    

4    

5    

 

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

 ریال 000/200/ 000     درخواست می شود :       از معاونت تحقیقات وزارت بهداشت ه تامین آن باقیمانده هزینه های طرح ک
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 ضمائم :مپنج بخش

 های مورد استفاده در ثبتها و دستورالعملنمونه فرم -1

 رزومه علمی مسوول اصلی ثبت -2

 فرم رضایت آگاهانه در برنامه ثبت -3

 های برنامه ثبت در حال اجرا تا کنونبع دادهفهرست گزارشات و مقالات به چاپ رسیده از منا -4

 ها سازماننهادها و سایر  و یا گواهی تأمین اعتبار توسط مرکز، دانشگاه -5

 

 

 

 

 

 


