
نت تحقیقات و فناوري، ، بین فلامک و زرافشان، ستاد مرکزي وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی، معاو)غرب(تهران، شهرك قدس  :نشانی پستی
 http://www.hbi.ir  :نشانی صفحه اینترنتی.    8836356080:   هاي تماس تلفن.  15، طبقه Aبلوك 

 

 

 

ها يماریبنظام ثبت  يانداز راه درخواست فرم  

 مرکز توسعه و هماهنگی تحقیقات

يقات و فناوریمعاونت تحق  
 

  :ثبتبرنامه  عنوان
  در کودکان ایرانبیماران  مبتلا به صرع مقاوم  اطلاعات ثبت سامانه

 
 

  ):درخواست کنندگان(درخواست کننده  ینام و نام خانوادگ
  محسن جوادزادهدکتر 

  
  :درخواست کننده سازمان / گروه /بیمارستان / تحقیقاتی مرکزنام 

 مرکز تحقیقات اعصاب کودکان بیمارستان کودکان مفید

  

  :دانشکده/ نام دانشگاه
  دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی

  
  
  
  
  
  
 

http://www.hbi.ir
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  ثبت شناسنامه :اول بخش
  

  :ثبتبرنامه  عنـوان
  مقاوم در کودکان ایران بیماران  مبتلا به صرع اطلاعات ثبت سامانه

  
  

  محسن جوادزادهدکتر : ثبت ول اصلیئمس
                              مرکز تحقیقات اعصاب کودکان بیمارستان کودکان مفید :گروه/بیمارستان/مرکزتحقیقاتی/سازمان
                                                   دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی :دانشکده/دانشگاه

           - :مدت زمان اجرا                      مرکز تحقیقات اعصاب کودکان، بیمارستان کودکان مفید  :کاري ثبتمحیط  
  

  :ثبت راهبرديکمیته اسامی اعضاي 
محمدمهدي  ، دکتردکتر محمود محمدي، دکتر رضا شروین بدو، دکتر محمد برزگر، دکتر بهرام یارعلی ،دکتر محسن جوادزاده

، دکتر دکتر غلامرضا زمانیدکتر علی نیکخواه،  ،دکتر محمودرضا اشرفیمحمدمهدي ناصحی، دکتر پروانه کریم زاده، تقدیري، 
  ، زهرا باباییفرزانه نورباران، مریم کچوییدکتر دکتر نرجس جعفري، ساسان ساکت، 

  
  

  
  :ثبتخلاصه ضرورت اجرا و اهداف کاربردي 

شایع ترین بیماري  واین بیماري جز.و غیربرانگیخته مشخص می شود م اعصاب است که با تشنجات مکررصرع یک بیماري سیست
بسیاري از این بیماران  در  .از جمعیت  تخمین زده می شود هاي سیستم دستگاه عصبی می باشد و شیوع ان حدود یک درصد

 30اران مبتلا به صرع قابل درمان با دارو هستند اما در حدود اغلب بیم. معرض ابتلا به اختلالات شناختی و عوارض دارویی هستند
یا صرع   refractory epilepsy .درصد موارد علی رغم درمان دارویی تشنج ادامه می یابد که به ان صرع مقاوم گفته می شود

 .یاجداگانه تعریف می شودمقاوم به صورت تشنج غیر قابل کنترل علی رغم دریافت دو داروي ضدتشنج مناسب به صورت هم زمان 
 .تغییر مکرر داروها در سیر درمان مشخصه این نوع بیماري می باشد

  قالب در تنها و اثر بخشی آنها در این زمینه درمانی- بهداشتی خدمات ارزیابی و بیماري صرع مقاوم کودکان بالینی سیر بررسی
مربوط به بیماري صرع مقاوم  اطلاعات ي ثبت ملی کلیه این سیستم منجر به. می باشد پذیر امکان یک سیستم ثبت تشکیل

در این سیستم با استفاده از پرونده . کودکان گشته و بستر انجام تحقیقات گسترده تر و دقیق تر در این زمینه را فراهم می سازد
ربوط به بیماري صرع مقاوم ثبت شده بیماران در بیمارستانها، درمانگاهها و مراکز بهداشتی و درمانی سراسر کشور اطلاعات م

همچنین اطلاعات مربوط به مراجعه کنندگان به مطب هاي خصوصی نیز با همکاري متخصصین گردآوري . کودکان ثبت می گردد
این . رساند می گردد که در نهایت به دانش ما در زمینه عملکرد مؤثر و بهبود نتایج درمان بیماري صرع مقاوم کودکان یاري می

آموزشی شده که در آن متخصصین، محققین و مسئولین سیستم بهداشتی کشور با - به تشکیل یک شبکه بهداشتی سیستم منجر
  .گرددد درمان و تحقیق در این زمینه مییکدیگر در ارتباط بوده و منجر به تبادل نظر و بهبود عملکر

  



  ها بیمارينظام ثبت  يانداز راهدرخواست فرم   - معاونت تحقیقات و فناوري 3
 

 
 

  
  :ثبتروش اجـراي ساختار و خلاصه 

بیماران کاندید و تایید شده توسط فوق تخصص هاي مغز و اعصاب از طریق راهبر وارد   ،صرع مقاوم به درماندر سایت ثبت نام 
هاي مورد نیاز وارد سایت می ابتدا شرح حال و سپس معاینه و سپس تمام بررسی هاي پاراکلینیک آزمایش . سایت می گردند

  .دگردن
  

 

مشخصات مسوولین ثبت :دوم بخش  

  محسن جوادزادهدکتر  :بتمدیر اجرائی ثنام و نام خانوادگی  -1
   دانشیار :رتبه علمی -2
  بیمارستان کودکان مفید :محل خدمت -3
  ه ارشاد، بیمارستان کودکان مفیدتهران، خیابان شریعتی، بالاتر از حسینی :نشانی محل خدمت -4
                    09128264559  :شماره تلفن همراه                 02122909559 :تلفن محل خدمت -5

 shahram604@gmail.com :الکترونیکپست 
  

ضروري است رزومه علمی مسوول اصلی ثبت به پیوست این فرم به معاونـت تحقیقـات و فنـاوري وزارت بهداشـت درمـان و       -6
 .آموزش پزشکی ارسال گردد

 
  : ثبت راهبرديسایر اعضاي کمیته مشخصات  -7
رد
 یف

درجه علمی/تخصص نام و نام خانوادگی گروه اصلی /زمرک/ دانشکده/دانشگاه 
 محل خدمت

 آدرس و تلفن محل خدمت

مرکز طبی کودکان تهران -انتهاي بلوار کشاورز  مرکز طبی کودکان تهران استاد  دکتر محمود محمدي 1  

مرکز طبی کودکان تهران -انتهاي بلوار کشاورز  مرکز طبی کودکان تهران دانشیار  دکتر رضا شروین بدو 2  

انشگاه علوم پزشکی تبریزد استاد  دکتر محمد برزگر 3  دانشگاه علوم پزشکی تبریز 

مرکز طبی کودکان تهران -انتهاي بلوار کشاورز  مرکز طبی کودکان تهران استادیار  دکتر بهرام یارعلی 4  

  استاد  دکتر محمدمهدي تقدیري 5

 مرکز تحقیقات اعصاب کودکان

 

تهران، خیابان شریعتی، بالاتر از حسینیه ارشاد، 
ان کودکان مفیدبیمارست  

02122909559 

mailto:shahram604@gmail.com
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  استاد  دکتر پروانه کریم زاده 6

 مرکز تحقیقات اعصاب کودکان

تهران، خیابان شریعتی، بالاتر از حسینیه ارشاد، 
 بیمارستان کودکان مفید

02122909559 

  دانشیار  دکتر محمدمهدي ناصحی 7

 مرکز تحقیقات اعصاب کودکان

سینیه ارشاد، تهران، خیابان شریعتی، بالاتر از ح
 بیمارستان کودکان مفید

02122909559 

مرکز طبی کودکان تهران -انتهاي بلوار کشاورز  مرکز طبی کودکان تهران استاد  دکتر محمودرضا اشرفی 8  

  استادیار  دکتر علی نیکخواه 9

 مرکز تحقیقات اعصاب کودکان

تهران، خیابان شریعتی، بالاتر از حسینیه ارشاد، 
دکان مفیدبیمارستان کو  

02122909559 

مرکز طبی کودکان تهران -انتهاي بلوار کشاورز  مرکز طبی کودکان تهران دانشیار  دکتر غلامرضا زمانی 10  

 بیمارستان شهداي تجریش تهران بیمارستان شهداي تجریش تهران استادیار  دکتر ساسان ساکت 11

  استادیار  دکتر نرجس جعفري 12

کانمرکز تحقیقات اعصاب کود  

تهران، خیابان شریعتی، بالاتر از حسینیه ارشاد، 
 بیمارستان کودکان مفید

02122909559 

کارشناس ارشد تغذیه و   زهرا بابایی 13
 رژیم درمانی

 

 مرکز تحقیقات اعصاب کودکان

تهران، خیابان شریعتی، بالاتر از حسینیه ارشاد، 
 بیمارستان کودکان مفید

02122909559 

14   

  چوییدکتر مریم ک

 

 دستیار فوق تخصصی
اطفال اعصاب  

 

 مرکز تحقیقات اعصاب کودکان

تهران، خیابان شریعتی، بالاتر از حسینیه ارشاد، 
 بیمارستان کودکان مفید

02122909559 

15  

 فرزانه نورباران

 

 

کارشناس علوم 
 آزمایشگاهی

 

 مرکز تحقیقات اعصاب کودکان

رشاد، تهران، خیابان شریعتی، بالاتر از حسینیه ا
 بیمارستان کودکان مفید

02122909559 
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ثبت مشخصات کامل: مسو بخش  

  :به فارسی ثبتعنوان  - 1
  در کودکان ایرانبیماران  مبتلا به صرع مقاوم  اطلاعات ثبت سامانه
  

 :به انگلیسی ثبتعنوان  -2
   

Registry of Refractory Epilepsy in Iranian Children  

 

  : ثبتنوع  - 3
              سایر پیامدهاي سلامت                   درمانی مواجهه خاص           خدمات بهداشتی                 یا عارضهري بیما       

 :گستره جغرافیایی ثبت - 4
  ملی                                 

  ..................................................................                       : .................................مناطق/اي          نام منطقه منطقه        

  :  ................................................................................ها بیمارستان/بیمارستانی          نام بیمارستان      

 
  :ثبتاهداف اصلی  -5

 امه ریزي حوزه سلامت وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشکیبه منظور برن ·
 میباشد) مراقبتی(مشتمل بر اهداف پژوهشی و پایشی   ·

در کودکان ایران، عوارض آن و ارزیابی صرع مقاوم یک همکاري پژوهشی ملی براي تعیین شیوع هدف اصلی این پروژه  ·
  سیستم ثبت اطلاعات در این زمینه می باشدایجاد یک  روشهاي مداخله و درمان موجود در کشور از طریق

 :ثبت پژوهشیاهداف  - 6

  
  شی پروژه هاي پژوه جمع آوري اطلاعات بالینی و آزمایشگاهی بیماران تشنج مقاوم به درمان براي بررسی در

  بالین درانجام مطالعات بنیادي جهت تعیین علل صرع مقاوم به درمان در کودکان و بهره گیري از دستاورد هاي آن      

    بیماريپیگیري و پایش بیماران به منظور جلوگیري از بروز عوارض 

  انجام کارآزمایی هاي بالینی در زمینه درمان صرع مقاوم به درمان در کودکان

  تغییرات بیماري طی پروسه درمان   سیر و بررسی مشاهده 
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 ):خروجمعیارهاي ورود و (اصلی مورد ثبت ) یا رویداد بهداشتی(تعریف بیماري  - 7

شایع ترین بیماري  واین بیماري جز .و غیربرانگیخته مشخص می شود صرع یک بیماري سیستم اعصاب است که با تشنجات مکرر
ن حدود یک درصداز جمعیت جهان و سه درصد ازجمعیت زیر بیست سال  ایران  آهاي سیستم دستگاه عصبی می باشد و شیوع 

اغلب بیماران مبتلا به  .در معرض ابتلا به اختلالات شناختی و عوارض دارویی هستندران بسیاري از این بیما .تخمین زده می شود
ن صرع مقاوم آدرصد موارد علی رغم درمان دارویی تشنج ادامه می یابد که به  30قابل درمان با دارو هستند اما در حدود  ،صرع

رغم دریافت دو داروي ضدتشنج مناسب به صورت هم زمان  علی ،غیر قابل کنترل هاي به صورت تشنج این بیماري. گفته می شود
  .جداگانه تعریف می شود یا

.می باشد درمان تشخیص صرع مقاوم به درمان بر اساس تعریف ذکر شده لازم به ذکر می باشد که معیار ورود به این شیوه ي  

.می باشد لاعاتایل بیمار براي ثبت اطمطالعه هرگونه عدم تماین  هاي خروج ازهمچنین معیار   

 :جمعیت هدف ثبت -8

مـی   مبتلا به صـرع مقـاوم بـه درمـان    اعصاب کودکان که مغز و  هاي مراجعه کننده به دپارتمانسال  18تا  1کودکان تمامی 
 .باشند

زیر با توجه به جمعیت تقریبی . می باشد آن مقاوم به درمان% 30می باشد که % 3در جامعه حدود شیوع صرع   :حجم نمونه -9
کـه   در کشـور وجـود دارد  هزار بیمار مبتلا به صـرع   300برآورد می شود میلیون نفر می باشد  30جامعه که حدود ال س 20

  .برسندثبت  تلاش خواهد شد تا به سامانهاین در  نفر آنان از صرع مقاوم رنج می برند که هزار 100حدود 

 :شود آوري می ها جمع از آن ثبتهاي  دادهاطلاعاتی که منابع  - 10

  رونده هاي بیماران پ ·

  معاینه و اخذ شرح حال  ·

 آزمایشات همراه ·

مـی شـود و در   و جمـع آوري  مغـز و اعصـاب اسـتخراج     تخصصانفوق   توسطمی باشد که اطلاعات جامع بیمار، شامل موارد زیر 
  .سیستم ثبت می گردد

  آدرس، تلفن و سایر اطلاعات بیمار و همراه بیمار کد ملی،نام،

  مانند قد، وزن و دور سر داده هاي تن سنجی 

   EEGو  MRI  اطلاعات تشنج بیمار مانند زمان شروع، تعداد، اقدامات انجام شده مانند لیست انواع داروهاي مصرف شده،

  ...، بینایی، شنوایی و تالموسکپیفامعاینات نورولوژیک مانند 
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  ...، و  Urine Organic acid ، CBC  ،LDL  ، BUN   ،AST  ،ALTنتایج آزمایشگاهی مانند 

  

 :روش بیماریابی -11

 از تمامی کلینیک هاي فوق تخصصی اعصاب کودکان از سرتاسر ایران ·

 :مانند اختصاصی صرعهاي از کلینیک  ·

  بیمارستان کودکان مفید

  مرکز طبی کودکان

  دانشگاه علوم پزشکی تبریز

  بیمارستان شهداي تجریش

  بیمارستان امام حسین تهران

  ....و 

راهبـر   درمـان بـه  ص مغز و اعصاب از مراکز ذکر شده در بالا بعد از معاینه بیماران و تشخیص صرع مقـاوم  پزشکان فوق تخص
  .ارجاع می دهند و طی این روند ثبت اطلاعات بیمار تکمیل می گردد

  

 :بیماران 1پیگیرينحوه  -12

اس شـرایط بیمـار و صـلاحدید پزشـک     پیگیري ها بر اس .صورت می گیرد مراجعات درمانگاهی و بیمارستانیپیگیري بیماران طی 
  .ماهه می باشد 3ماهه و  2بصورت 

در تـاریخ تعیـین   . ، تاریخ مراجعه بعدي به بیمار گفته می شود که در هنگام شروع درماناست بدین صورت نحوه پیگیري بیماران 
، داروهاي زمایشگاهی، معاینات نورولوژیکداده هاي آ ،)بهبود یا عود(روند بیماري پزشک مربوطه معاینات لازم را مانند بررسیشده 

  .می کند دارو هاي مصرفیانجام داده و نظرات خود را جهت ادامه، قطع یا تغییرات  EEGو  MRIمصرفی و نتایج 

  .قرار می گیرد و استفاده بررسیمورد بدیهی است طی هر مرحله از ارزیابی اطلاعات بیمار ثبت شده و در مراجعات بعدي 

  

  

                                                           
1 Follow-up 
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  :ثبته و ضرورت اجراي بیان مسئل -13

شایع ترین بیماري  واین بیماري جز .و غیربرانگیخته مشخص می شود صرع یک بیماري سیستم اعصاب است که با تشنجات مکرر
از جمعیت جهان و سه درصد ازجمعیت زیر بیست سال  ایران   هاي سیستم دستگاه عصبی می باشد و شیوع ان حدود یک درصد

اغلب بیماران مبتلا به  .اري از این بیماران  در معرض ابتلا به اختلالات شناختی و عوارض دارویی هستندبسی .تخمین زده می شود
درصد موارد علی رغم درمان دارویی تشنج ادامه می یابد که به ان صرع مقاوم  30صرع قابل درمان با دارو هستند اما در حدود 

م به صورت تشنج غیر قابل کنترل علی رغم دریافت دو داروي ضدتشنج یا صرع مقاو  refractory epilepsy .گفته می شود
این . تغییر مکرر داروها در سیر درمان مشخصه این نوع بیماري می باشد .مناسب به صورت هم زمان یاجداگانه تعریف می شود

بستري هاي متعدد و در ویی اراین هزینه ها شامل درمان هاي د .بیماري هزینه هاي زیادي را بر فرد و جامعه تحمیل می کند
درمان  این بیماران در معرض مشکلات متعددي از جمله مشکلات و هزینه هاي بیماري و .برخی موارد نیاز به جراحی می باشد

تشنجات  .ن مشکلات و هزینه هایی که در روابط اجتماعی ایجاد می شود می باشندآبستري در بیمارستان  و علاوه بر  دارویی و
انزواي اجتماعی می شود و اجتناب از شرکت در  بسیاري از این بیماران موجب در که با ساعات مدرسه و کار داخل می کندمکرري 

به نفس در این کودکان بیشتر  ناامیدي و کاهش اعتماد ،اختلالات وسواسی افسردگی، اضطراب، .فعالیت هاي گروهی را در پی دارد
این گونه  .ن در جمع خودداري می کنندآصرع خود را مخفی نگه می دارند واز بیان  یک سوم نوجوانان با صرع تشحیص .است

بعضی از مطالعات از این هزینه ها به عنوان . مان می باشدرهزینه هاي تحمیل شده بر جامعه بسیار بیشتر از هزینه هاي بستري و د
 . از هزینه صرع رامتحمل می شودو این هزینه هاقسمت چشمگیري .هزینه هاي غیرمستقیم نام برده می شود

  قالب در تنها و اثر بخشی آنها در این زمینه درمانی- بهداشتی خدمات ارزیابی و بیماري صرع مقاوم کودکان بالینی سیر بررسی
این سامانه براي اولین بار در ایران منجر به ثبت ملی کلیه اطلاعات مربوط به . می باشد پذیر امکان یک سامانه  ثبت تشکیل

بیماري صرع مقاوم کودکان گشته و بستر انجام تحقیقات گسترده تر و دقیق تر در این زمینه را فراهم می سازدو موجب کاهش 
یمارستانها، درمانگاهها و مراکز بهداشتی و درمانی در این سیستم با استفاده از پرونده ثبت شده بیماران در ب. هزینه ها می گردد

همچنین اطلاعات مربوط به مراجعه کنندگان به مطب . سراسر کشور اطلاعات مربوط به بیماري صرع مقاوم کودکان ثبت می گردد
ود نتایج درمان هاي خصوصی نیز با همکاري متخصصین گردآوري می گردد که در نهایت به دانش ما در زمینه عملکرد مؤثر و بهب

آموزشی شده که در آن متخصصین، -این سیستم منجر به تشکیل یک شبکه بهداشتی. رساند بیماري صرع مقاوم کودکان یاري می
محققین و مسئولین سیستم بهداشتی کشور با یکدیگر در ارتباط بوده و منجر به تبادل نظر و بهبود عملکرد درمان و تحقیق در 

  .ه ها می گردداین زمینه وکاهش هزین
 :هاي موفق در سایر کشورهاي دنیا ثبتنمونه و  ثبتسابقه   ،بررسی متون -14

صرع یکی از شایع ترین بیماري هاي سیستم دستگاه عصبی می باشدو شیوع ان حدود یک درصداز جمعیت جهـان و سـه درصـد    
یا صرع مقاوم به صورت تشـنج غیـر قابـل      refractory epilepsy ).2و1(ازجمعیت زیر بیست سال  ایران  تخمین زده می شود

تغییر مکـرر داروهـا در سـیر    )3.(کنترل علی رغم دریافت دو داروي ضدتشنج مناسب به صورت هم زمان یاجداگانه تعریف می شود
بـر اسـاس مطالعـه    .این بیماري هزینه هاي زیادي را بر فرد و جامعـه تحمیـل مـی کنـد    . درمان مشخصه این نوع بیماري می باشد

Begley  توسعه سیسـتمهاي ثبـت   ). 4(درصد کل هزینه هاي صرع در ا یالات متحده را شامل  می شود 80و همکاران این هزینه
رجیستري صرع  کودکان در دیگر کشورها از طریق ایجاد پروتکل هاي درمانی و همکاري پژوهشی بین مرکزي منجر به پیشـرفت  

 Canadiain epilepsy data و همکـاران بیـانگر ایـن یافتـه اسـت کـه       McLachlanمطالعات درمان این بیماري گشته است 
base registry   بیمار با صرع شامل بزرگسالان و کودکان را در بیست مرکز کانادا ثبت  8000اطلاعات مربوط به  1997در سال
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اطلاعـات   The EPILEPSIAE database). 5(نموده اند و این اطلاعات زمینه  انجام تحقیقات گسترده در این زمینه شده اسـت 
پرتقال و فرانسه را شامل می شود واین اطلاعات شامل نوار مغز و  ،بیماران مبتلا به صرع در قسمت هاي مختلف اروپا از جمله المان

  پاسخ به درمان و اطلاعات دموگرافیک این بیماران می باشد ،دارو هاي مصرفی 

  

  :اطلاعات کیفیت ارزیابی و لتحلی تجزیه و آوري جمع ثبت، اجراء روش   - 15

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

  

  

  

  

  

  

  

  

کودکان صرع مقاوم به درمان با نظر فوق تخصص مغز و اعصاب تأیید بیماري  

  ثبت نام پزشک کاربر در سایت

Refepi.ir 

 تأیید ادمین سایت

اطفالتوسط فلوشیپ   ثبت شرح حال در پرسش نامه سایت  

  توسط فلوشیپ مربوطه وارد نمودن علائم بالینی و نورولوژي در پرسش نامه سایت

توسط فلوشیپ مربوطه ت آزمایشات مرتبط با تشخیص اولیهثب  

توسط فلوشیپ  مرتبط با تشخیصتصویربرداري مغزي و نوار مغزي ثبت 

Submit 

تأیید ادمین        

از سایت کتوژنیک   home   رؤیت بیمار ثبت شده در صفحه  

مغز و اعصاب کلینیک فوق تخصصی یمارارجاع ب  

اطفالمعاینه بیمار توسط فلوشیپ مغز و اعصاب   
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  :آوري آن آوري اطلاعات و نحوه جمع مشخصات ابزار جمع -16

مـی باشـد کـه از     آنتلفن بیمار و همـراه  و  آدرس جنس، شامل نام و نام خانوادگی، سن،: پرونده هاي بیماران  ·
  .رددطریق پرسش از بیمار و همراهش ثبت می گ

شامل داده هاي آنتروپومتري مثل قد، وزن، دور سر، دور کمر، تاریخچه بیماري و روند : معاینه و اخذ شرح حال  ·
  .که از طریق معاینه بیمار و بررسی پرونده وي جمع آوري می شود درمان آن

 تیروئید، پروفایل عملکرد خون،  تست قندمتابولیک و سایر آزمایشات، شامل آزمایشات خون :  آزمایشات همراه ·
 .، نتایج سونوگرافی کلیه و مثانه که از طریق مدارك پرونده پزشکی بررسی می گردد... و  کبدي آنزیمهاي

 تصویربرداري مغزي و نوار مغز ·

 :ساختار مدیریتی ثبت -17

  .د می نمایندزیر نظر مدیر اجرایی طرح ، اطلاعات بیماران را وارو کارشناسان مربوطه پزشکان فوق تخصص مغز و اعصاب 
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 :ثبت مدیریتیفلوچارت ساختار  - 18

 

 

 

 

 

 

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  
  

صرع مقاوم به  تأیید بیماري
 درمان

  ثبت نام پزشک کاربر در سایت

Refepi.ir 
 تأیید ادمین سایت

 ثبت شرح حال در پرسش نامه سایت

نورولوژي در پرسش نامه سایت  وارد نمودن علائم بالینی و  

 ثبت آزمایشات مرتبط با تشخیص اولیه

 ثبت آزمایش نهایی مرتبط با تشخیص

مرتبط با تشخیصتصویربرداري مغزي و نوار مغزي ثبت   

Submit 

تأیید ادمین        

از سایت    home   رؤیت بیمار ثبت شده در صفحه  

مغز و اعصاب کلینیک فوق تخصصی ارجاع بیمار  
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  -: باشد، اطلاعات زیر تکمیل گردد درصورتیکه برنامه ثبت پیشنهادي در حال اجرا می -19

 :سابقه برنامه ثبت  -19-1

  ماه 3

  :تعداد بیماران ثبت شده تا کنون - 19-2

  عدد  50

  - :به چاپ رسیدهارشات و مقالات تعداد گز -19-3

به دلیل مشکلات مالی در راستاي طراحی و راه اندازي سایت و  :دلائل نیاز به حمایت معاونت تحقیقات و فناوري -19-4
 .همچنین وارد نمودن اطلاعات، این طرح نیازمند به حمایت مالی می باشد

  

 :ها داده انتشار پروتکلو اصول محرمانگی، مالکیت  - 20
این داده ها بایستی متناسب با . انین اصول محرمانگی تمامی اطلاعات بیمار توسط بیمارستان ثبت و نگهداري می شودبر اساس قو

حفظ این اطلاعات بسیار مهم و ارزشمند می باشد و تنهـا در مـوارد لـزوم توسـط     . عارضه بیمار و روند درمان تعیین و ذخیره شود
   .افراد مشخص قابل رویت و بررسی می باشد

 
  

 :ملاحظات اخلاقی -21
  .تمام اطلاعات شخصی بیمار به صورت محرمانه نگهداري گردیده و ملاحظات اخلاقی درنظر گرفته می شود

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

  .می باشد مشکلات اجرایی طرح در رابطه با هزینه هاي مربوط به را اندازي و ثبت سایت و همچنین پیگیري هاي لازم
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  :ي ضروري ثبتمتغیرهاحداقل  جدول -24
 ردیف

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

 مستقل

 وابسته

 پیوسته

 گسسته

 اسمی

رتبه
 
اي

 

1 
 * سن

ها و  سالکه از است هاى اصلى ساخت و ترکیب جمعیت  یکى از ویژگى    * 
گذرد روز تولد یک فرد مى است که از ها و روزهائى ماه  

 سال پرسش

2 
 * جنسیت

 هاي اجتماعی است که هاي اجتماعی و اندیشه شامل رفتارها، نقش  *   
 .می باشد مرد و تحت عنوانبر هر جامعه حاکم  فرهنگ در

پسر- دختر پرسش  

  اندازه گیري شامل قد، وزن، دور سر    *   اندازه گیریهاي آنتروپومتري 3

4 
  نتایج آزمایشگاهی

 عملکرد تست ،LDLکلسترول ام،ت گلیسرید،  کلسترول خون، تري قند    * *
  ...و  سرم (AST, ALT, GGT) کبدي آنزیمهاي تیروئید، پروفایل

آزمایشات 
 بیوشیمی

 

5 
  تاریخچه پزشکی

به معناي بررسی و ثبت اقدامات صورت گرفته در زمینه پزشکی بیمار از   *   *
 زمان تولد  می باشد

 شرح حال 
 

6 
 * تاریخچه بیماریهاي خانوادگی

به معناي بررسی و ثبت تمامی اطلاعات پزشکی خانواده و خویشاوندان   *   
.بیمار می باشد  

 شرح حال 
  

7 
  علائم بالینی

ثبت اطلاعات بیمار که توسط پزشک مربوطه از طریق معاینه فیزیکی و   *   *
 پرسش جمع آوري می شود 

معاینه فیزیکی و 
 اخذ شرح حال

 

8 
  تاریخچه دارویی

معناي گردآوري و ثبت تمامی داروهاي مصرف شده توسط بیمار از بدو به   *   *
.تولد می باشد  

  اخذ شرح حال

بیماري  مولکولی پاتولوژي 9 بیماري کننده ایجاد علل  *    *    تست ژنتیک 

http://www.hbi.ir
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  پرسش مشاوره، رژیم درمانی، دارو درمانی  *   *  روش درمان 10

درمان به پاسخ  آن گذاري اثر و درمان کیفیت    * *   پایش وزن و  
آزمایشات 
 بیوشیمیایی

 

یا  انسان مغز مورد استفاده براي ساختن تصاویري از ي استفرایند  *    * تصویربرداري مغزي 
 براي اهداف کلینیکی  کردهاي آنها و عمل بخش

 مشاهده
 

  مشاهده فرآیندي است براي ثبت امواج مغزي و استفاده از آن براي اهداف بالینی       نوارمغز 
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  :جدول زمانی مراحل اجرا و پیشرفت کار ثبت - 1
  

ف
ردی

  

  نوع فعالیت

ول
سئ
د م
فر

  

ماه
به 

ت  
مد

ل 
طو

  

  )ماه(زمان اجرا 

1  2  3  4  5  6  7  8  9  1
0  

1
1  

...  

                    ٭ ٭      تدوین پروپوزال  1

                  * *        تصویب پروپوزال  2

3  
هماهنگی هاي لازم به جهت  

  طراحی سایت
          *  *  *  *          

4  
هماهنگی هاي لازم به جهت 

هماهنگی با همکاران مرتبط با 
  برنامه ثبت

                *  *  **  

                        اجراي ثبت  5
10  
سال

*  

6                            

7                            

8                            

9                            

  
  سال 11: جمع کل

     .سال اطلاعات بررسی و ارزیابی می گردد 10هر * 

http://www.hbi.ir
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نت تحقیقات و فناوري، ، بین فلامک و زرافشان، ستاد مرکزي وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی، معاو)غرب(تهران، شهرك قدس  :نشانی پستی
 http://www.hbi.ir  :نشانی صفحه اینترنتی.    8836356080:   هاي تماس تلفن.  15، طبقه Aبلوك 

 

  ي ثبتها اطلاعات مربوط به هزینه  :چهارم بخش
  :ها  نفرد و حق الزحمه آ ذکر مشخصات کامل و میزان اشتغال هر با) پرسنلی(هزینه کارمندي  -2

 تعداد افراد رتبه علمی نام فرد یا افراد نوع فعالیت ردیف
کل رقم حق 

الزحمه براي یک 
 نفر

 جمع کل

  طراحی اولیه سایت  1

  

میلیون ریال 20 2 استاد  محسن جوادزاده میلیون ریال40   

متخصص   مریم کچویی    2
مغز و 
  اعصاب

   

  راه اندازي سایت  3

  

کارشناس   
 ITارشد 

ریالمیلیون  100 1 میلیون ریال 100   

تغذیه ارشد   باباییزهرا   و پیگیري پروپوزال ثبت   4
و رژیم 
  درمانی

میلیون ریال30 1 میلیون ریال30   

5   Update کارشناس   فرزانه نورباران  نمودن اطلاعات سایت
علوم 

  آزمایشگاهی

میلیون ریال30 1 میلیون ریال30   

  
  
 

  :گیرد یا دیگر موسسات صورت می ها وخدمات تخصصی که توسط دانشگاه و هزینه آزمایش - 3

سرویس دهنده مرکز موضوع آزمایش یا خدمات تخصصی  
عداد کل دفعات ت

 آزمایش
هزینه براي هر دفعه 

 آزمایش
)ریال ( جمع   

       

 

 

    

http://www.hbi.ir
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ها  جمع هزینه هاي آزمایش     

  

  

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

  :وسایل غیرمصرفی - 4

شرکت فروشنده  شرکت سازنده کشورسازنده نام دستگاه
 ایرانی

تعداد 
 قیمت کل قیمت واحد لازم

یک دستگاه کامپیوتر 
  جهت ادمین

 

   1 250.000.000 R 250.000.000 

       

 

  :موادمصرفی -5

شرکت  شرکت سازنده کشورسازنده نام ماده
 فروشنده ایرانی

 یا تعداد
 قیمت کل قیمت واحد مقدار لازم

 
      

 

 

      

  

  هزینه هاي دیگر
  ریال                                                                           سایر موارد
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  :جمع هزینه هاي طرح 

  ریال............... 0.................  هزینه مسافرت  ریال 200.000.000  هزینه پرسنلی

ها و خدمات  هزینه آزمایش
  تخصصی

  ریال... .............................  هزینه هاي دیگر  ریال0   

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

  ریال450.000.000        جمع کل  ریال250.000.000     هزینه وسایل غیر مصرفی

  

 :ها منابع تأمین هزینه - 6

  ملاحظات  مشارکتمیزان   نام موسسه یا سایر منابع تأمین مالی  ردیف

      یمارانب  1

2        

3        

4        

5        

  

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

  ریال  450.000.000 درخواست می شود از معاونت تحقیقات وزارت بهداشت باقیمانده هزینه هاي طرح که تامین آن 
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  ضمائم :منجپ 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

 کنونهاي برنامه ثبت در حال اجرا تا هفهرست گزارشات و مقالات به چاپ رسیده از منابع داد - 4

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

  

  

  

  

  

  


