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 :ثبت راهبردی کمیته اعضای اسامی

 دکتر علوی، ثمين دکتر شمسيان، شهين بی بی دکتر نظری، شيوا دکتر ملک،، فاطمه دکتر ابوالقاسمی حسن دکتر 

 عشقی پيمان

 

 :ثبت کاربردی اهداف و اجرا ضرورت خلاصه

 می آن تخریب سبب و شود می ساخته پلاکت علیه بادی انتی آن در که  است اتوایمیونی بیماری پورپورا ترومبوسیتوپنیک ایمیون

 ایمیون ثبت رجیستری یجادا با. هستند روشها مابقی تقابل در زیادی جانبی عوارض دارای درمانی روشهای از بسیاری. شود

 بسیار آتی  تحقیقات جهت که داشت اختیار در بیماری  متفاوت جوانب از جامعی و کامل تصویر توان می پورپورا ترومبوسیتوپنیک

 در اجماع عدم کلی بطور و کشوری لاین گاید کمبود اطفال در بیماری این درمان در برانگیز چالش نکات از. باشد می کننده کمک

 شود درمان زمانی برهه چه در و درمانی روش کدام توسط کسی چه که این دیگر عبارت به باشد می موثر درمانی روشهای ردمو

 .است نامشخص و برانگیز ابهام

 قرار ما روی پیش آن تبعات و بیماری از ای جانبه همه و کامل تصویر نادر های بیماری مورد در خصوصا ها بیماری رجیستری-

 .باشیم داشته رو پیش درمانی روشهای از کدام هر عوارض و بیماری طبیعی سیر مورد در جامعی اطلاعات  طریق این از ات دهد می

 

 :ثبت کاربردی اهداف

 ایرانی دربیماران شواهد بر مبتنی الگویی ایجاد منظور به کودکان در بیماری این اطلاعات  ثبت و آوری جمع -1

 پورپورا ترومبوسیتوپنیک ایمیون بیماری نگر اینده مطالعات برای مناسب بستری ایجاد -2

 بیماری این موثردر درمانی روشهای مورد در اجماع منظور به کشوری گایدلاین یک ایجاد -3

  شهید پزشکی علوم دانشگاه های بیمارستان سایر با مشارکت و مفید کودکان بیمارستان در بیماران اطلاعات کامل ثبت -4

 (حکیم لقمان.تجریش شهدای.حسین امام) بهشتی

 بیماری این در افتاده اتفاق های خونریزی شدت و فراوانی  و ها پلاکت تعداد بین ارتباط بررسی -5

 ضروری غیر  بر هزینه درمانی و تشخیصی اقدامات از جلوگیری -6

  - مشخص زمانی بازههای در پلاکتها تعداد -ریکاوری زمان گرفتن نظر بادر بيماری نقشه نمودن مشخص -7
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 :ثبت اجـرای روش و ساختار خلاصه

 

 

 توسط مربوطه افزار نرم آن، ثبت پذیرش و کودکان در پورپورا ترومبوسیتوپنیک ایمیون رجیستری پروپوزال ازتهیه پس

 این که درمانی مراکز تمام در بیماری قطعی تشخیص صورت در و گیرد می قرار درمانی مراکز اختیار در و تهیه آن کارشناسان

 درمانی مداخلات مربوطه، پزشک توسط شده مصرف داروهای همراه به دموگرافیکی اطلاعات تمامی است، شده نصب فزارا نرم

 می ثبت درمان سیر و بالینی وضعیت دارویی، درمان مورد در ها ان ماهه سه های پیگیری پاراکلینیکی، اقدامات شده، انجام

 همچنین و پزشکی اموزش و درمان بهداشت، وزارت اختیار در گزارش تجه سالانه صورت به امده دست به اطلاعات. گردد

گیرد می قرار نمایند فعالیت زمینه این در دارند قصد که محققینی .  

 بیمارانی همچنین و گیرند می قرار پیگیری مورد و ثبت دررجیستری پورپورا ترومبوسیتوپنیک ایمیون تشخیص با که کودکانی

 به مربوط مراکز در آنان گیری پی و درمان ادامه بایستی رجیستری در ثبت زمان در دارند قرار ممقاو یا مزمن فاز در که

گیرد صورت رجیستری  

. شوند می افزار نرم وارد  مربوط اطلاعات و شوند می مطالعه وارد اند نموده پر را اگاهانه رضایت فرم والدین یا بیمار که زمانی در

 کد بیمار هر به اطلاعات ورودی سیستم  باشد می و محققین در طرح درمانگر  پزشک عهده بر شده وارد اطلاعات مسوولیت

شود می ذخیره امن دیتابیس در اطلاعات نهایتا و دهد می اختصاصی . 
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ثبت مسوولين مشخصات: دوم بخش  

 ملک فاطمه دکتر: ثبت اجرائی مدیر خانوادگی نام و نام 

 یاراستاد: علمی رتبه 

 مفيد کودکان بيمارستان: خدمت محل 

 مفيد کودکان بيمارستان.ارشاد حسينيه از بالاتر. شریعتی خيابان. تهران :خدمت محل نشانی 

 fmalek@sbmu.ac.ir : :الکترونیک پست۰۹۱۲۱۱۴۶۲۸۲ :     همراه تلفن شماره     ۲۲۲۲۷۰۲۱:     خدمت محل تلفن 

 

 ابوالقاسمی حسن دکتر: ثبت اجرائی مدیر خانوادگی نام و نام-

 استاد: علمی رتبه-

 تهران الله بقيۀ بيمارستان: خدمت محل

 الاعظم الله بقيۀ بيمارستان. بهایی شيخ خيابان.ملاصدرا خيابان. تهران :خدمت محل نشانی

  :الکترونیک پست       ۰۹1213743۶2 :  همراه تلفن شماره     8850435      :     خدمت محل تلفن

 

 

 پزشکی آموزش و درمان بهداشت وزارت فناوری و تحقیقات معاونت به فرم این پیوست به ثبت اصلی مسوول علمی رزومه است ضروری 

 گردد ارسال

 

 : ثبت راهبردی کمیته اعضای سایر مشخصات 

 

 

 

خانوادگی نام و نام ردیف علمی درجه/تخصص   گروه/مرکز/ دانشکده/دانشگاه 

خدمت محل اصلی  

خدمت محل تلفن و آدرس  

ملک فاطمه 1  خون تخصص فوق 

 انکولوژی و

 استادیار/کودکان

مفيد کودکان بيمارستان -مفيد،تهران بيمارستان  22227020 

ابوالقاسمی حسن 2  خون تخصص فوق 

 انکولوژی و

 88050435الله،تهران، بقيه بيمارستان الله بقيه بيمارستان

mailto:fmalek@sbmu.ac.ir
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 استاد/کودکان

نظری شيوا 3  خون تخصص فوق 

 انکولوژی و

 دانشيار /کودکان

مفيد کودکان بيمارستان -مفيد،تهران بيمارستان  22227020 

شمسيان شهين 4  خون تخصص فوق 

 انکولوژی و

 دانشيار/کودکان

 22227020-مفيد،تهران بيمارستان مفيد کودکان بيمارستان

علوی ثمين 5  

 

 خون تخصص فوق

 انکولوژی و

استاد/کودکان  

 

مفيد کودکان بيمارستان -مفيد،تهران بيمارستان  22227020 

 خون تخصص فوق عشقی پيمان 6

 انکولوژی و

 استاد/کودکان

 22227020-مفيد،تهران بيمارستان مفيد کودکان بيمارستان

 احمدرضا دکتر 7

 شمشيری

 تخصصی دکترای

 /اپيدميولوژی

 استادیار

 پزشکی علوم دانشگاه

تهران،گروه سلامت دهان و 

دندانپزشکی اجتماعی، 

دانشکده 

دندانپزشکی،مرکز 

تحقيقات پيشگيری از 

دندان پوسيدگی  

 پژوهشکده علوم دندانپزشکی-تهران

 

کامفر شراره 8  تخصصی دکترای 

مولکولی پزشکی  

 پزشکی علوم  دانشگاه

 ،بيمارستان بهشتی شهيد

 مفيد،مرکز کودکان

 خونی بيماریهای تحقيقات

تهران-مفيد انبيمارست  
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 مادرزادی

شورميج زینب 9 ارشد کارشناس   پزشکی علوم  دانشگاه 

 ،بيمارستان بهشتی شهيد

 مفيد،مرکز کودکان

 خونی بيماریهای تحقيقات

 مادرزادی

تهران-مفيد بيمارستان  

 

ثبت کامل مشخصات: سوم بخش  

 :فارسی به ثبت عنوان -1

 کودکان در پورپورای ترومبوسيتوپنيک ایميون رجيستری

 

 : انگليسی به ثبت عنوان -2

Data registry of Childhood Immune thrombocytopenic purpura   

 

 : ثبت نوع -3

              سلامت پیامدهای سایر                  درمانی بهداشتی خدمات           خاص مواجهه                      عارضه یا بیماری       

 .............................................................................................................................................: ................ توضیحات

 

 :ثبت جغرافيایی گستره -4

                   ملی       

 ....................................................................                       : ........................مناطق/منطقه نام            ای منطقه

 حکيم لقمان.تجریش شهدای.حسين امام مفيد، کودکان بيمارستان: ها بیمارستان نام            بیمارستانی      

 

 

  :ثبت اصلی اهداف -5
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 ایمیون همراه های کوموربیدیتی و بیماران دموگرافیک لاعاتاط  ثبت جهت بیس دیتا مرکزی سیستم یک ایجاد .1

  پورپورا ترومبوسیتوپنیک

 بیماری مشکلات و بیماری های پرزانتاسیون مورد در اطلاعات آوری جمع .2

  متفاوت درمانی نتایج و متفاوت مراکز در استفاده مورد درمانی روشهای مورد در اطلاعات آوری جمع .3

 شود می مرگبار خونریزیهای هب منتج که عواملی بررسی .4

 درمان از حاصله نتایج ثبت و بررسی .5

 دهنده خونریزی اتفاقات بروز میزان بررسی .۶

 انجام صورت در استخوان مغز وضعیت بررسی .7

 پورپورا ترومبوسیتوپنیک ایمیون مدت طولانی  اثرات بررسی  .8

 پورپورا کترومبوسیتوپنی ایمیون به مبتلا بیماران در زندگی کیفیت میزان بررسی .۹

  شده ذکر اهداف به توجه با دارو تجویز های اندیکاسیون بررسی .1۰

  اثربخشی هزینه به توجه با درمانی های گزینه بررسی .11

 

 که(  انگلیس در کودکان ITP رجیستری)  نیز UK Pediatric ITP رجیستری در کاربردی و اصلی اهداف *****

 پورپورا جدید موارد کلیه مورد در نگر آینده های داده وریآ جمع منظور به مرکزه چند مطالعاتی پایگاه یک

 اثر در خونریزی موقع چه و چرا که است شده گذاری پایه اساس این بر است،( ITP) کودکان در ترومبوسیتوپنیک

 زندگی کیفیت بر بیماری این چطور اینکه و است درمان به نیاز موقع چه و چرا میدهد، رخ کودکان در پلاکت کمبود

 تا موجود امکانات و شرایط به توجه با هم رو پيش رجيستری اصلی اهداف. است گذار تاثیر وی خانواده و بیمار

 ثبت و پروژه پيشرفت با که است اميد است شده گذاری پایه انگليس رجيستری راستای در زیادی حدود

 پروژه در مدنظر  اهداف کلیه به و کرده حرکت  مطرح رجیستریهای  اصلی اهداف راستای در بتوان آینده در اطلاعات

 . یابیم دست

 

 :ثبت پژوهشی اهداف -6
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 کننده خونریزی اتفاقات جهت کننده پیشگویی الگوی گسترش و ،ایجاد ارزیابی .1

 داروها اثربخشی میزان و متفاوت درمانی روشهای در درمان به پاسخ میزان ارزیابی  .2

 داروها جانبی عوارض بروز میزان ارزیابی .3

  نتایج مورد در تحقیقات جهت مناسب بستر ایجاد و یابیارز .4

 بیماری از امده بدست اطلاعات انالیز طی درمانی های گزینه بهترین براساس کشوری گایدلاین وطراحی ارزیابی .5

 پورپورا ترومبوسیتوونیک ایمیون بیماری مدت طولانی اثرات بررسی .۶

 شدند هاپلاکت تعداد افزایش سبب که درمانهای نمودن مستند .7

 حاد و مزمنپورپورا ترومبوسیتوونیک ایمیون  به مبتلا بیماران در زندگی کیفیت بررسی .8

 پورپورامزمن ترومبوسیتوونیک ایمیون در شدید خونریزی فاکتورهای ریسک بررسی .۹

 حاد پورپورای ترومبوسیتوونیک ایمیون در تجویزی درمانهای ایمنی و اثربخشی پایش .1۰

 مزمن پورپورای ترومبوسیتوونیک ایمیون در تجویزی مانهایدر ایمنی و اثربخشی پایش .11

 اسپلنکتومی ایمنی و اثربخشی پایش .12

 حاد پورپورای ترومبوسیتوونیک ایمیون در درمان به پاسخ احتمالی های شاخص تعیین .13

 مزمن پورپورای ترومبوسیتوونیک ایمیون در درمان به پاسخ احتمالی های شاخص تعیین .14

 مزمن پورپورای ترومبوسیتوونیک ایمیون در درمان به  مقاومت لیاحتما های شاخص تعیین .15

 

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

که انتی بادی علیه پلاکت ساخته می شود و سبب تخریب آن می شود  ی استایمیون ترومبوسیتوپنیک پورپورا بیماری اتوایمیون

با ایجاد رجیستری ثبت ایمیون . ای درمانی دارای عوارض جانبی بیشتری در تقابل مابقی روشها هستندبسیاری از روشه

ترومبوسیتوپنیک پورپورا می توان تصویر کامل و جامعی از جوانب متفاوت  بیماری در اختیار ما می گذارد که جهت تحقیقات 

Comparative effectiveness Research موثر است. 
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 :ورود معيارهای

 

 کارگروه المللی بین معیارهای اساس بر مزمن یا حاد پورپورا ترومبوسیتوپنیک ایمیون با *** شده داده تشخیص بیماران -1

 پورپورا ترومبوسیتوپنیک ایمیون

 قانونی قیم یا بیمار توسط بیماران اطلاعات ثبت جهت رضایت فرم نمودن پر -2

 

 علایم به توجه با که کرد عنوان باید وه، شود می شروع بیمار بالین از که بیماری صتشخی جهت در که است ذکر به لازم**** 

 حفره خونریزی جلدی، خونریزی مدفوع، و وادرار استفراغ در خون ، پپتشی پورپورا،  شامل که کودکان در بیماری این بالینی

 می رتینال خونریزی مغزی،م، خونریزی گوارشی، یخونریز منوراژی، کونجکتیوال، ساب خونریزی هماچوری، اپیستاکسی، دهانی،

 بیمار برای تشخیصی تستهای ،دستور تشخیص تایید منظور به متخصص پزشک توسط بیمار بالینی معاینه از بعد باشد، تواند

 ستت  و خونی تستهای سایر ،( خونی فاکتورهای سایر و پلاکت شمارش منظور به)   CBC شامل تستها این که شود می داده

 میزان بررسی منظور به) استخوان مغز آسپیراسیون یا ،(خاص عفونتی یافتن یا و خونریزی زمان مدت بررسی منظور به) ادرار

 توسط بیماری قطعی تشخیص کردند، تایید را بیماری ، پلاکت  چشمگیر کاهش با تستها این چنانچه. باشد می( پلاکتها تولید

 شود می داده پزشک

 

 :خروج معيارهای

 

 سال 18 از بالاتر و ماه 2 از کمتر سن - 1

 پورپورا ترومبوسیتوپنیک ازایمیون غیر به ترومبوسیتوپنی دچار بیماران-2

 

 :ثبت هدف جمعيت -8

  همکار مراکز و مفید کودکان بیمارستان در پورپورا ترومبوسیتوپنیک ایمیون تشخیص با سال 18 تا ماه 2 کودکان تمام-

 آنان پیگیری و درمان ادامه بایستی رجیستری در ثبت زمان در دارند قرار مقاوم یا مزمن فاز در که یمارانیب که است ذکر به لازم*

 .گیرد صورت رجیستری به مربوط مراکز در
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 :نمونه حجم -9

شهدای .بیمارستان  امام حسین)اطلاعات کامل افراد با تشخیص قطعی بیماری که به بیمارستان مفید و مراکز همکار 

این مطالعه به صورت . مراجعه کرده اند ،ثبت میگردد  و به این ترتیب بیماران وارد مطالعه می شوند( لقمان حکیم .تجریش

. نفر تخمین زده می شود 200سال حدود  3حجم نمونه هم با توجه به شیوع کم بیماری در پایان .سرشماری انجام خواهد گرفت

 (.نفر تخمین زده می شود 8۰حدود نفر در سال 1۰۰۰۰۰در  4با توجه به بروز ) 

 

 :شود می آوری جمع ها آن از ثبت های داده که اطلاعاتی منابع -11

 

شامل اطلاعات دموگرافیک، علائم حیاتی بدو ورود، سوابق بیماری های قبلی، ریسک فاکتور ها، علائم بالینی   که: پرسشنامه-

درمان های انجام شده و عوارض ایجاد شده احتمالی و وضعیت نهایی  ایجـاد شده، سوابق دارویی قبلی، یافته های آزمایشگاهی ،

 . حین ترخیص می باشد

کیفیت زندگی، اثرات درمان متفاوت و میزان پذیرش اطلاعات فردی ،)اطلاعاتی مورد نیاز از بیماران  :بيمار و خانواده ی بيماران-

 سال توسط بیماران  7ط والدین و بالای سال توس 7در بیماران زیر ( آن توسط بیماران و والدین آنها 

در بررسی بیماران اعم از بیماران مزمن ،میزان پلاکت و سایر آزمایشات از قبیل بررسیهای مربوط به : پرونده های بيمارستانی -

 . کلاژن واسکولار و میزان ایمونوگلبولین ها و کمپلمان ثبت می شود

داروهای مورد استفاده تا بحال  با استناد به تاریخ شروع و مدت زمان استفاده  و  میزان بروز اتفاقات خونریزی دهنده ،تمامی

 .عوارض مشاهده شده نیز در پرونده مستند می گردد

 :پزشک درمانگر -

 اطلاعات مربوط به پیگیری بیماران -

 اطلاعات و اقدامات درمانی بیمار-
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 اطلاعات پس از درمان -

 .مانگر انجام می شودبا مشارکت و مشاوره با پزشک در

در نهایت اطلاعات گردآوری شده توسط مسؤولين  ثبت الکترونيکی  اطلاعات  در بيمارستان مفيد و مراکز  همکار در پایگاه 

 .اطلاعاتی طراحی شده ثبت و نهایتا آناليز می گردد

 

 :بيماریابی روش -11

 (در بخش و کلینیک)بیماریابی فعال 

 تم مدیریت بیمارستانیاستخراج اطلاعات اولیه از سیس

اطلاعات مربوطه وارد نرم افزار  می . وارد مطالعه می شوند ندزمانی که بیمار یا والدین وی فرم رضایت اگاهانه را پر نمود

سیستم ورودی اطلاعات به هر بیمار یک کد اختصاصی می .  مسوولیت اطلاعات وارد شده بر عهده پزشک درمانگر می باشد.شوند 

متصل باشند که اطلاعات ذخیره  UPSنکته مهم این است که سرور بایستی به.  ات در دیتابیس امن ذخیره می شونداطلاع. دهد

 .شده از دست نروند و به منظور امنیت بیشتر به صورت هفتگی از اطلاعات بک آپ گرفته می شود

 

  بيماران 1پيگيری نحوه -12

 ثبت مسئول  پزشک توسط بیماران با تلفنی تماس- 

 درمانگر پزشک توسط منظم و ای دوره ویزیت و ای دوره بصورت کلينيک و بيمارستان به بيمار راجعهم -

 ثبت مسئول پزشک توسط بیمارستان بایگانی در اطلاعات ثبت دفاتروفرمهای، پزشکی های پرونده به مراجعه-

 

                                                           
1
  Follow-up 
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 :شوند می انجام شده ذکر زمانی های بازه در اطلاعات ثبت و پيگيری

 بیماری شروع زمان در-

 (روند می رمیسیون به برهه این در خودبخود بطور کودکان اکثر زیرا)  بعد ماه ۶-

 بعد ماه 12-

 سالانه صورت به مزمن بیماریهای در-

 ،درمان مدت طول ،درمان جانبی عوارض شود، می انجام مشخص زمانی های بازه در که  بيماران حضوری پيگيری در***

 می بررسی بيماری عود یا بهبود  ،ها خونریزی بروز شدت و علایم ، آزمایشات تکرار و نجاما ،درمان به پاسخ روند

 .شود

 در بیمار از حال شرح گرفتن و( درمان نتيجه) بيماری پيشرفت یا بهبود روند، تلفنی صورت به بيماران پيگيری در

 است نظر مد مشخص زمانی بازه در جانبی عوارض از آگاهی جهت

 

 :ثبت اجرای ضرورت و همسئل بيان -13

 :مساله بيان-

یکی از علل شایع  ترومبوسیتوپنی در اطفال ایمیون ترومبوسیتوپنیک پورپورا می باشد که بر اساس معیارهای تقسیم بندی این 

مورد در  2-5با میزان شیوع در اطفال )  newly diagnosed, persistent, chronic ITPبیماری در کودکان به سه دسته 

در این بیماری آنتی بادی های خودی به علت نا معلوم پلاکت ها را می پوشانند و سبب (. 1)تقسیم می شوند( نفر 100000هر 

در این حالت تعداد پلاکتهای بدن کاهش چشمگیری می کنند که می . تخریب پلاکتها در سیستم رتیکلواندوتلیال بدن می شوند

افرادی که تعداد پلاکت بسیار کمی  (2).شوند که البته این موارد شیوع کمی دارندتوانند در مواردی سبب خونریزی های شدید 

در نوع حاد تعداد پلاکت ها پس . این بیماری می تواند به دو صورت حاد یا مزمن باشد. دارند احتمال خونریزی در انها بالاتر است

مکعب می رسد و عود مجدد رخ نمی دهد ولی در نوع مقاوم از شش الی دوازده ماه به تعداد بالای صدوپنجاه هزار در میلی متر 
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در نوع مزمن تعداد پایین پلاکت ها . می باشد  15۰۰۰۰بیش ازسه ماه به طول می انجامد و علی رغم درمان، تعداد پلاکتها زیر 

 .(3،4)ماه  تا یکسال باقی می ماند 6بیش از 

 :طرح اجرای ضرورت

 ایمیون ثبت رجیستری ایجاد با. هستند سایرروشها به نسبت بیشتری جانبی عوارض دارای درمانی روشهای از بسياری* 

 از کدام هر عوارض و بیماری طبیعی ازسیر اعم  بیماری  متفاوت جوانب از جامعی و کامل تصویر توان می پورپورا ترومبوسیتوپنیک

 باشد می کننده کمک بسیار تیآ  تحقیقات جهت که باشیم داشته اختیار در را.......  و درمانی روشهای

 این درمان در برانگیز چالش نکات از موثر درمانی روشهای مورد در اجماع عدم کلی بطور و کشوری لاین گاید کمبود ،*

 برانگیز ابهام شود درمان زمانی برهه چه در و درمانی روش کدام توسط کسی چه که این دیگر عبارت به باشد می اطفال در بیماری

 .(5)است خصنامش و

 :رجيستری این ایجاد از هدف-

 تعداد بین ارتباط طریق این از که باشد می پورپورا ترومبوسیتوپنیک ایمیون بیماری نگر اینده مطالعه برای بستری ایجاد -

 دست ایرانی نبیمارا جهت شواهد بر مبتنی الگویی به بتوان تا گردد مستند افتاده اتفاق های خونریزی شدت و فراوانی و ها پلاکت

 .یافت

 تغییرات ارزیابی ،بیماران مراقبت خدمات کیفیت و ارزیابی ،بیماری شیوع و بروز بررسی ها بیماری ثبت برنامه اهداف ترین مهم از

 .میشود تحقیقات ارتقاء و توسعه سبب که باشد می مواجهات آسیب و ایمنی پایش و گیری اندازه ،مکانی و زمانی

 اطلاعات تولید شناسی، علت مطالعات بالینی، مراقبت پیامد ارزیابی و بقاء آنالیز شامل پـژوهش در ها بيماری ثبت اهميت 

 مورد بالینی آزمایی کار مطالعات برای مناسب منبع یک و مدیریتی و اقتصادی هـای تحلیـل ،(رمی و مـرگ شـیوع بروز) توصیفی

 .(6) باشد می کوهورت و شاهدی

 بررسی دیگر سوی از و شود می کودکان گروه در بیماری درمان به منجر که  است عواملی شناسایی صلیا هدف رجیستری این در

 .باشد می نوجوانان و اطفال متفاوت سنی گروههای در متفاوت درمانهای اثربخشی
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. یابند می بهبود ماهها تا ها هفته طی درمانی نوع هیچ بدون و خودبخود بیماری موارد از بسیاری که است این توجه قابل نکات از-

 درمانهای موارد این در پزشکان از بسیاری و هستند خونریزیها معرض در اوقات بعضی پلاکتها پایین تعداد با مزمن و مقاوم موارد اما

 .نباشد ان انجام به نیاز مواردی در شاید که کنند می انتخاب را ای هزینه پر و مختلف

Blood Adv (2019) 3 (23): 3829– لاین گاید اساس بر پورپورا سيتوپنيکترومبو ایميون در مستدل تعاریف

(7)3866. ASH 2019  

 جهت مشابه کورتیکواستروییدهای ویا پردنیزولون گرم میلی 5 حداقل به وابستگی :کورتيکواسترویيد به وابسته مورد •

 3۰۰۰۰ بالای پلاکت حفظ

 دارد ادامه ماه ۶ تا که اولیه حداقل برابر 2 ای و 3۰۰۰۰ بالای پلاکت حفظ: پایدار دهی پاسخ •

 بیماری اول هفته پایان در که اولیه حداقل برابر 2 یا و 3۰۰۰۰ بالای پلاکت حفظ: زودرس دهی پاسخ •

 بیفتد اتفاق

 بیماری اول ماه پایان در که اولیه حداقل برابر 2 یا و 3۰۰۰۰ بالای پلاکت حفظ:  اوليه دهی پاسخ •

 .بیفتد اتفاق

 خونریزی یا و باشد رسیده اثبات به اتوپسی یا و برداری تصویر با که مغزی داخل خونریزی گونه هر: شدید خونریزی •

 مویرگی پرشدگی زمان یا و کاردی تاکی شوک همانند بیمار حیاتی علایم تعادل عدم سبب تعریف به بنا که حیات کننده تهدید

 .کند پیدا نیاز کیلوگرم پر لیتر میلی 1۰ از بیش ونیخ فراوردهای یا مایعات با احیا یا طولانی

 شدید خونریزی تعریف با مغایر خونریزی گونه هر: مينور خونریزی •

 ماه 3 از کمتر شده داده تشخیص تازه بیماری: حاد پورپورا ترومبوسيتوپنيک ایميون •

 .باشد می متغیر ماه 12 ات ماه 3 از آن مدت که بیماری: مقاوم پورپورای ترومبوسيتوپنيک ایميون •

 .باشد کشیده طول ماه 12 از بیش ان مدت طول که بیماری: مزمن پورپورای ترومبوسيتوپنيک ایميون •

 ماه 12 پایان در 1۰۰۰۰۰ بالای پلاکت تعداد: رميسيون •

 .گردد می استفاده جراحی اعمال از قبل پلاکت بالابردن جهت که های درمان: جراحی از قبل درمان •
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 :دنيا کشورهای سایر در موفق های ثبت نمونه و ثبت و سابقه متون بررسی-14

سال مبتلا به  ایميون  16بزرگسال بالای  340کودک زیر شانزده سال و  1784در یک رجيستری که بر روی -

علائم . گزارش شد 54/2و در بزرگسالان  18.1میانگین تعداد پلاکت در کودکان  ترومبوسيتوپنيک پورپورای مزمن انجام شد 

. بزرگسال 340از  6کودک و در  784از هزار و  10بزرگسالان ، خونریزی داخل جمجمه در  ٪23کودکان و در  ٪24خونریزی در 

آنتی )آسپیراسیون مغز استخوان و آزمایشات آزمایشگاهی . از بزرگسالان مشاهده شد ٪30از کودکان و در  ٪3.9مرگ و میر در 

استفاده از ایمونوگلوبولین ها بیشتر . در بزرگسالان بیشتر انجام شد( C، نقص ایمنی انسان و ویروس هپاتیت بادی ضد هسته ای 

 (.8)در کودکان و کورتیکواستروئیدها در بزرگسالان گزارش شد 

- registry UK Pediatric ITP،مورد در نگر آینده های داده آوری جمع جهت در که است مرکزی چند رجیستری یک 

 شدت ، بالینی اطلاعات بررسی به و است شده طراحی( ITP)  کودکان ایمنی ترومبوسیتوپنیک پورپورا جدید موارد تمام

 لازم محلی مراکز شود می سنجیده نیز بیماران زندگی کیفیت رجیستری این در .پردازد می....  و ها پلاکت شمارش ، خونریزی

 .(9)شوند بررسی لازم زیرساختهای و مکاناتا لحاظ از اصلی سرور به اتصال از قبل است

 لاین دومین تحت( داشتند( 12 از بیشتر) ومزمن( ماه 3 از بیشتر) مقاوم)  کودکان  ITPUK Paediatricرجيستری در-

RAs), azathioprine, -rituximab, thrombopoietin receptor agonists (TPO نظیر داروهایی با ITP درمان

dapsone، نیز آنها البته که بودند نگرفته درمانی هیچ که مبتلایی انکودک با  ITP نتایج که شدند مقایسه داشتند ومزمن  مقاوم 

 دوم خط با بیماران در بارز اختلافات از جنسیت و سن ولی. بود مشابه گروه دو هر در بیماری شدت و خونریزی که داد نشان

 (10) بود درمان

 ، اطلاعات آوری جمع روی بر آن اصلی تمرکز و شد انجام ساله دو  follow up با 2012 سال در که بررسی یک در-

 روز 28تشخیص، زمان در ترومبوسیتوپنی ایمیون به مبتلا کودک 1345 در آن مدیریت و بیماری بالینی بیماری،تظاهرات تاریخچه

 و 6 بین%  16، ماه 6 تا روز 28 بین بیماران از درصد 37 در بهبودی که شد مشخص بود تشخیص از پس ماه 24ماه، 12، ماه 6،

 شد مشخص همچنین.نشد جمجمه داخل خونریزی از گزارشی هیچ فالوآپ این در. شد حاصل ماه 24 و 12 ین%  24 و ماه، 12

 . (11) است کودکان اکثر برای خیم خوش وضعیت یک بیماری این که
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 کودکان ITP مدیریت و ارزیابی برای را بالينی لعملدستورا 2011 درسال( ASH) آمریکایی هماتولوژی انجمن -

 یا منوراژی یا اپیستاکسی مخصوصا خونریزی مانند علایمی بیمار که typical ITPموارد در گایدلاین این اساس بر .کرد منتشر

 یا و است نریزیخو بدون که دیگر موارد در و کافی هوموستاز با مرتبط پلاکت مناسب شمارش به رسیدن ندارد مدفوع در خون

 به مشاهده از استفاده با توانند می پلاکت تعداد گرفتن نظر در بدون میدهد تشکیل را موارد از درصد 77 که است کم خونریزی

 (12) شوند مدیریت تنهایی

 

  نگر اینده رجيستری از بيماران ماهه 12 فالوآپ  از برگرفته اطلاعات نتایج -

ontinental ChildhoodIntercITP Study Group (ICIS)  

 از بعد که کودکانی و مقاوم ترومبوسیتوپنی با کودکان برروی تشخیص از بعد ماه 12 و بعد ماه 6 تشخیص، زمان: زمانی های بازه در

 به. یافتند بهبود کودکان از درصد 25 که داد ،نشان کنند بازیابی را خود پلاکتهای تعداد اند توانسته تشخیص از بعد ماه 12 تا 7

 آنها در تشخیص اول ماه 6 در خونریزی های نشانه همچنین بود بیماری با درگیر افراد از کمتر یافته بهبود افراد سن داری معنا طور

 (13) بود تر پایین

 

 :اطلاعات کيفيت ارزیابی و تحليل تجزیه و آوری جمع ثبت، اجراء روش-15

نرم . ت اطلاعات توسط کارشناسان برنامه نویس طراحی می شودابتدا پس از طی مراحل ثبت رجیستری، نرم افزار ثب -1

کلیه اطلاعات افراد اعم از اطلاعات . افزار تحت وب است واطلاعات کلیه بیماران واجد شرایط در آن ثبت می شود  

اطلاعات ه بیماری در فرد و خانواده وی و ثبت چبالینی و اطلاعات فردی ،اطلاعات مربوط به بیمار و بیماری، تاریخ

 . همگی پس از تایید پزشک متخصص وارد نرم افزار می شود..........پاراکلینیکی و آزمایشات تصویربرداریها و  مشاوره ها و

 جهت پیشبرد طرح و ورود اطلاعات در نرم افزار،کلاسهای آموزشی برای کارشناسان ثبت  برگزار خواهد شد   -2
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سال که از لحاظ بالینی تشخیص ایمیون ترومبوسیتوپنیک  18ماه تا  2سنی با شروع اجرای طرح، تمام کودکان با گروه  -3

پورپورا برای آنها مطرح است و دارای معیارهای ورود به مطالعه میباشند پس از تکمیل فرم رضایت اخلاقی توسط والدین 

 .یا قیم قانونی وارد مطالعه خواهند شد

اقدامی می بایست بیماران خود را در جریان طرح قرار  کلیه پزشکان شرکت کننده در طرح قبل از انجام هر -4

 . بنابراین به هر بیمار یک کد مخصوص داده می شود.دهند 

دکتر ) ثبت و با همکاری و نظارت مستقیم یک نفرازاعضای کمیته راهبردی  اطلاعات توسط کارشناسانوارد نمودن  -5

بین مغایرتی وجود داشته باشد به اطلاع گروه ثبت اطلاعات و اگر در این . بازنگری و بازبینی خواهد شد( فاطمه ملک 

 .میرسد که در واقع این عمل تضمینی جهت کیفیت در ثبت اطلاعات می باشد

اطلاعات بیماران بر اساس فرمهای طراحی شده که حاوی اطلاعات دموگرافیک بیماران ، داروهای مصرفی و شمارش   -۶

اترآنان و پی گیری های انجام شده توسط پزشکان درمانگر می باشد در اختیار تیم پلاکتها و اتفاقات خونریزی دهنده و تو

 .ثبت قرار می گیرد

پزشکان شرکت کننده در طرح موظف می شوند گزینه های درمانی استفاده شده را در شرایط حاد و مزمن و مقاوم با  -7

ی تواند در تصمیم گیری در درمان انتخابی و ذکر دلیل و ترجیحا مبنی بر شواهد در پرسشنامه ها وارد نمایند که م

 درمان در فرم مزمن بیماری کمک کننده باشد

فرم کیفیت زندگی با توجه به درمانهای انجام شده و عوارض آنها بر روی بیمار و والدین بررسی می گردد و توسط بیمار  -8

 .تکمیل می گردد( سال  7در بیمار زیر )یا والدین بیمار( سال 7بالای )

ر نهایت پس از انجام تمامی موارد ذکر شده کلیه اطلاعات جمع اوری شده وارد نرم افزار طراحی شده بدین منظور می د -۹

 شود و براساس اهداف موجود در مطالعه  مورد بررسی و آنالیز  قرار  می گیرد
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 یکپارچگی مسوول ملک فاطمه  رجيستری اصلی مسوول هستند دسترسی قابل راهبردی  کميته اعضای توسط اطلاعات *

 باشد می اطلاعات

 سقم و صحت لحا  واز استخراج راندوم بصورت اطلاعات پذیرد می صورت کامفر شراره توسط اطلاعات  ویرایش مسئوليت

 .گيرند می قرار بررسی مورد

 

اساس آن پروپوزال و طرحهای تجزیه و تحلیل داده ها توسط اپیدمیولوژیست همکار در طرح انجام خواهد شد و بر      -1۰

 . تحقیقاتی نوشته خواهد شد

همچنین گزارشات و آنالیز داده ها هم به منظور ایجاد مقاله و هم به عنوان اطلاعاتی در اختیار پژوهشگران علاقه مند  -11

 قرار خواهد گرفت 

 :برنامه زمانی بندی اجرایی در این رجیستری که در انتهای پروپوزال نیز ذکر شده است شامل

 ماه جهت تهیه و تنظیم پروپوزال 3 -

 ماه جهت بررسی پروپوزال توسط وزارت بهداشت 2 -

 ماه جهت تهیه نرم افزارثبت 4 -

 ماه ثبت موارد ایمیون ترومبوسیتوپنی پورپورا  23 -

 ماه جهت تحلیل دادهها 3 -

 : ثبت اجرای چارت فلو

 

 

 

 پروپوزال تنظيم و تهيه
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 بهداشت وزارت توسط پروپوزال بررسی

 

 

 خانواده و بيمار از آگاهانه نامه رضایت گرفتن

 معالج پزشک توسط وی

 

 ترومبوسيتوپنيک ایميون موارد ثبت

 بپورپورا

 

 توسط سامانه در اطلاعات نمودن وارد

 ثيت تيم

 

 

 در) ثبت تيم توسط اطلاعات رسانی روز به

 اطلاعات ورود و بيماران پيگيری صورت

 ( جدید

  

 پزشک توسط لاعاتاط ای دوره بازبينی و نظارت

 

 افزارثبت نرم طراحی

  

 

 به مراجعه با فردی اطلاعات ثبت

 لزوم صورت در یا و بيمار پرونده

 جهت تلفنی یا و حضوری مصاحبه

 اطلاعات تکميل

  

 بيماری،سوابق اطلاعات ثبت

 بر  وی خانواده و بيمار وتاریخچه

 به مراجعه   ویا,  مصاحبه اساس

 و پزشک درمانگر، تیم  توسط  پرونده

 تخصصی فوق  دستیار

 

 

 

  

 تصویربرداری و آزمایشات و تستها ثبت

 مراجعه با درمان بعد و قبل مریوطه های

  بيمار پرونده  به
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 دادهها تحليل

 

 

 گيری نتيجه و نهایی گزارش

 

 

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

مانند واطلاعاتی شوند می اوری جمع ضمیمه فرم توسط اطلاعات  : 

بالینی پتشی پورپورا، علایم بالینی  زمان اغاز بیماری، تعداد پلاکتها در شروع بیماری، علایم فصل شروع بیماری، سن و جنس،

بصورت خونریزی های موکوتانیوس، شروع ناگهانی علائم بیماری به حاد و درصورتی که علائم بیماری به صورت تدریجی و بیش از 

2 عدم  پارشیل ،کامل،) وضعیت پاسخ به درمان هفته زمان ببرد به بی سروصدا، سابقه مصرف دارویی، سابقه واکسیناسیون اخیر، 

از......مزمن و  –بیماری حاد  وضعیت تعداد مگاکاریوسیت ها، وضعیت ،(درمان  

پرونده ها و اطلاعاتی که بیمار در هنگام شرح حال گیری در اختیار پزشک در مانگر قرار می دهد استخراج می. شود   

در مرحله بعد این .تلفنی و ایمیل جمع آوری میشود تماس , از طریق مصاحبه با بیماران وخانواده آنها , اطلاعات از پرونده بیماران 

Elاطلاعات در پرسشنامه طراحی شده با استفاده ازسیستم الکترونیکی به روش ect r oni c dat a col l ect i on (EDC) 

ری ثبت اطلاعات شامل کلیه متغیرهای مرتبط با بیما. وارد میشود Excelتوسط کارشناس آموزش دیده طرح در برنامه نرم افزاری

 .زمینه ای ذکر شده است

 

 :ثبت مدیریتی ساختار-17

  اصلی مسوول
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 راهبردی کمیته اعضای

 بندی بودجه مسوول

 اطلاعات مدیریت مسوول

 :ثبت مدیریتی ساختار فلوچارت -18

 

 

 :گردد تکميل زیر اطلاعات باشد، می اجرا حال در پيشنهادی ثبت برنامه درصورتيکه -19

 -: ثبت برنامه سابقه  -19-1

 -:کنون تا شده ثبت بيماران تعداد -1992

 -:رسيده چاپ به مقالات و گزارشات تعداد -1993

 :فناوری و تحقيقات معاونت حمایت به نياز دلائل -1994

 بررسی مورد اطفال درمان به وپاسخ دوم و اول خط داروهای تجویز چگونگی اطلاعات، اوری وجمع درمان وضعیت ساماندهی با

 جهت تحقیق روش بهترین حاضر حال در که comparative effectiveness researchسیاست براساس و گیرد می قرار

 اجرایی راستای در.  میکند مناسب بخشی اثر هزینه با روش بهترین انتخاب به کمک و باشد می جهان در دارویی سیاستگذاری



 ها بیماری ثبت نظام اندازی راه درخواست فرم  - فناوری و تحقيقات معاونت 23
 

 
 

 

 جانبی عوارض کمترین با مناسب مانیدر های گزینه به توان می تحقیق این انتهای در مقاومتی اقتصاد کلی های سیاست شدن

 .شود می  فراهم ایران در کشوری گایدلاین تهیه امکان ترتیب این به و رسید

 

 :ها داده انتشار پروتکل و مالکيت محرمانگی، اصول-20
 

ه ثبت می استخراج داده های ثبت برای انجام پژوهش و طراحی برنامه های مراقبت بهداشتی یکی از مهم ترین اهداف یک پروژ

 باشد و به همین دلیل جستجوی دقیق مدارک پزشکی بیماران امری بدیهی می باشد

 :بنابراین اصول محرمانگی در این رجيستری به شرح ذیل می باشد 

تمامی اطلاعات مربوط به هویت بیماران و سایر داده های قابل تشخیص چه به صورت مستقیم و چه غیـر مسـتقیم به صورت  -

 . حفظ خواهد شدمحرمانه 

تمامی اقدامات امنیتی چه از نظر فیزیکی و چه . فقط داده های مربوط به هدف تعیین شده از پرونده استخراج خواهد شد -

 الکترونیکی برای داده های محرمانه با رمـز نگـاری آنها در نظـرگرفته شده است

نند سایرافراد که در قید حیات مـی باشـند در نظـر گرفته شده شرایط محرمانگی داده های مرتبط با اطلاعات افراد متوفی هما -

 . است

ن موجـود نمی باشد ٓ  ثبت اطلاعات تشخیص هویت بیمار با توجه به اهمیت موضوع و با توجه به اینکه جایگزین دیگری برای ا -

 صورت می گیرد 

سترسـی دارنـد برگـه رضایت اگاهانه  توسط مجـری جهت حصول اطمینان به بیماران در مورد افرادی که به  پرونده اطلاعات د

 طـرح داده می شود

 : انتشار و تحویل داده ها
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اطلاعات جمع اوری شده بر اساس دستور العمل تدوین شده فقط در اختیار مجـری طـرح و سـایر اعضـای کمیتـه راهبردی  −

 . طرح قرار خواهد گرفت

وزارت بهداشت اطلاعات افراد به صورت محرمانه حفظ خواهـد شـد و صـرفا نتایج آن  جهت ارایه نتایج احتمالی به دانشگاه و −

 . ارایه خواهد شد

دستور العمل هایی برای ترخیص داده ها و به خصوص اطلاعات شخصی بیماران اتخاذ شده است تا محققینـی کـه درخواست  −

 . دسترسی به داده هارا دارند، بر اساس آن عمل نمایند

 .مالکيت وپروتکل انتشار داده ها بر اساس  قوانين  و مجوزکميته اخلاق  انجام خواهد شد: ا نتيجت

 
 :اخلاقی ملاحظات-21

 
 کسب مجوز از کمیته اخلاق دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی- 

 توضیح اهداف و روش های مورد استفاده در مطالعه برای والدین بیماران و یا قیم قانونی  -

 یت از شرکت کنندگان جهت شرکت در مطالعهاخذ رضا- 

 توضیح امکان خروج از مطالعه در هر زمان توسط بیماران- 

 برقراری راه ارتباطی بیمار با پژوهشگر -

 رعایت حقوق مولفین در استفاده از متون - 

 رعایت قوانین واصول کمیته اخلاق -

 انجام کلیه پروتکلها بر اساس حفظ حقوق بیماران -
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 :شکلات اجرایی در انجام ثبت و روش حل مشکلاتم-22

 عدم مراجعه به موقع بیماران -

 ریزش نمونه ها -

 پیگیری بیماران مخصوصا آنهایی که در دسترس نیستند-

 روش حل مشکلات

 اطلاع رسانی به موقع به بیماران و پیگیری آنها-

 نظارت دقیق و مستمر مجریان طرح  -

 نجام پروژهپشتیبانی از بیماران در ا -

fاستفاده از فضای مجازی و تکنو لوژی در - ol l ow up بیماران 
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 :ثبت ضروری متغيرهای حداقل جدول-24
ف

 ردی

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

ل
 مستق

 وابسته

 پیوسته

 گسسته

ی
 اسم

رتبه
 

ی
ا

 

 سال سال و ماه معياری که بر اساس سال تولد افراد تععين می شود    *  * سن 1

 تظاهر فتوتيپی بيماراز نظر جنسی برداشت فرد پرسشگر  *    * جنس 2

 

مشاهده 

 وشناسنامه

 موتث/مذکر

 سال سال و ماه زمان تشخيص بيماری در فرد بيمار    *  * سن تشخيص 3

   *    * گروه خونی 4

 های ژن آنتی نبود یا وجود پایه بر افراد  خون بندی تقسيم برای روشی

 .است خون قرمز های گلبول سطح روی خاصی موروثی

 A- آزمایش

-AB 

-O 

-B 

5 Rh *    *  آزمایش آنتی ژنی است که در برخی از افراد بر روی گلبول های قرمز وجود دارد -Rh
+
 

-Rh
-
 

  *     * سطح تحصيلات 6

 ميزان تحصيل جهت کسب علم

 بيسواد پرونده

 کمتر از دیپلم
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 دیپلم

تحصيلات 

 تکميلی

   *    * محل سکونت 7

 محل خصوصی زندگی و استقرار  هر فرد و خانواده

 

 

اطلاعات فردی 

 در پرسشنامه

 متعلق به بيمار

  متعلق به والدین

 خانه سازمانی

 اجاره نشين

   *   *  آزمایشات عملکرد کبد 8

 

 بيماری بر نظارت و تشخيص به کمک برای که است خون آزمایش شامل

 .شود می استفاده کبدی آسيب یا کبد

 

 

آزمایشات در 

 پرونده

AST- 

ALT- 

ALP- 

INR- 

 آلبومين

 بيلی روبين

آزمایشات در  .هدف از این آزمایشات تشخيص و درمان بيماری های خونی می باشد  *   *  آزمایشات هماتولوژیک 9

 پرونده

در  WBCتعداد -

 زمان تشخيص
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در  RBCتعداد 

 زمان تشخيص 

 هموگلوبين

 تعداد پلاکت

Direct 

globin test- 

-  -Anti

Nuclear 

Antibodie 

-

Reticulocyte 

percent  

-Lupus 

anticoagolan

t  

--Anti

Cardiolipin 

Antibody 

-Bone 

Marrow 

Aspiration 
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& BMB 

IgG- 

IgM- 

Iga- 

 

 تصویربرداریهای انجام شده 10

 

 

 

 

*    *   

 

 یا) انسان بدن از تصاویری ساختن برای استفاده مورد فرایند و تکنيک

 که پزشکی های روش) کلينيکی اهداف برای( آن عملکردهای و ها بخش

 علوم یا.( هستند ها بيماری بررسی و درمان شناخت، جستجوی در

 .است پزشکی

 

 

 پرونده

 سی تی اسکن -

 ام آر ای  -

 سونوگرافی-

 رادیوگرافی-

 ونوگرافی-

11  

 

 

 پاراکلينيک

*    *   

 

 

پاراکلينيک مجموعه ای از خدمات بهداشتی و درمانی است که با انجام 

 تستهای آزمایشکاهی در تشخيص بيماری کمک کننده است

 

 

 پرونده

 

-

 اکوکاردیوگرافی

 ورزش تست-

 بيوپسی-
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  ریاسپيرومت-

 آندوسکوپی-

 خون آزمایش-

 ادرار و

آزمایشات و  تقسيم بندی جهت شدت بيماری *    *  وضعيت بيماری 12

 معاینات بالينی

 حاد-

 مزمن-

 علایم بيماری 13

 

 

  نشانه ها و علایم بالينی موجود که دال بر بيماری خاصی می باشد  *   * 

معاینات 

  بالينی،شرح حال

 پتشی پورپورا-

 خونریزی-

14  

 

 

 

 *   *   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 خونریزی جلدی-

خونریزی حفره -

 دهانی

 اپيستاکسی-

 هماچوری-
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انواع اتفاقات خونریزی 

 دهنده

 

خونریزی نقاطی از بدن که در نتيجه بيماری ترومبوسيتوپنی پورپورا 

 ایجاد می شود

معاینات 

بالينی،شرح 

حال،تصویر 

 برداری

خونریزی ساب  -

 کونجکتيوال

 منوراژی-

خونریزی -

 گوارشی

 خونریزی مغزی-

خونریزی -

 مفصلی

 هماتوم-

 خونریزی رتينال-

  وضعيت پاسخ به درمان 15

 

 

 

 *   *   

 نتيجه اقدامات درمانی انجام شده در بيماران

معاینه 

 بالينی،شرح حال

 پارشيال-

 کامل-

 عدم درمان
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 انواع درمان 16

 

 

 

 

 

 *   *   

 

 

 

 

 

 

 گزینه های دارویی  و اقدامات لازم در جهت بهبودی بيماران

 

 

 

 

 

 

 پرونده

 -پردنيزولون

I VI G- 

 -اسپلنکتومی

  آنتی دی گلوبين

 متيل پردنيزولون

 -دگزامتازون

 -دانازول

 داپسون-

 -ازاتيو پورین

 -سيکلوفسفاماید

  وینکا الکالویيد-

اگونيست -

 ترومبوپویتين

 -پلاسما فرز

 -ریتوکسيماب
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درمان عفونت -

 هليکو پيلوری

 -تزریق پلاکت

 -سيکلوسپورین

 -ميکو فنولایت

مشاوره های تخصصی در  17

 تشخيص یا درمان

*    *   

 

مشاوره هایی که جهت بررسی دقيق تر و همه جانبه بيماری در نقاط 

 مختلف بدن می شود

 

 

 پرونده

قلب                         

بيهوشی                                             

                                 اعصاب

ریه                            

دهان و دندان                                                

گوش،حلق،بينی                              

 داخلی 

                                                              نفرولوژی

   *   *  عوارض بعد از درمان 18

 

 اتفاقات ایجاد شده در پروسه درمان بيماری

 

 

 

 

شرح حال،ویزیت 

Weight gain- 

Blood clots – 

Diabetes – 

Infections – 

-Cushing’s 
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 syndrome های دوره ای

- Osteoporosi 

 

  بررسيهای مرتب و دوره ای بيمار جهت ارزیابی روند بيماری   *   * ویزیتهای دوره ای 19

 

 

 

 

 

 پرونده

 

 3هفته ای یکبار -

  ماه6تا 

هر دو هفته یکبار -

  ماه6تا 

ماهی یکبارتا -

 یکسال

 هر سه ماه یکبار-

  ماه یکبار6هر -

هر دو ماه یکبار تا -

 یکسال

 ماه ماه 3هر دو تا -

   سال3تا 

 ماه تا سه 6هر -

 سال



 ها بیماری ثبت نظام اندازی راه درخواست فرم  - فناوری و تحقيقات معاونت 3۹
 

 
 

 

                                            Remission- شرح حال،پرونده وقایع  ایجاد شده حاصل از درمان بيمار  *   *  نتيجه درمان 20

-Death                                

-Relaps                          
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 :ثبت کار پيشرفت و اجرا مراحل زمانی جدول-25

 

ف
دی
ر

 

رد فعاليت نوع
ف

 
ول
سئ
م

 

ول
ط

 
ت
مد

  
 به

 هما

 (ماه) اجرا زمان

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

 * * * 3 ملک فاطمه دکتر پروپوزال تنظیم و تهیه 1
         

 2 بهداشت وزارت پروپوزال بررسی 2
   

* * 
       

 4 ملک فاطمه دکتر افزارثبت نرم تهیه 3
     

* * * * 
   

4 
 ایمیون موارد ثبت

 اپورپور ترومبوسیتوپنیک
 ثبت کارشناس

2

3          
* * * 

 3 راهبردی کمیته دادهها تحلیل 5
            

 2 ابوالقاسمی حسن دکتر نهایی گزارش 6
            

                

                

                

 

ماه 36:ماه                                                                                     سال 3: کل جمع
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 ثبت های هزینه به مربوط اطلاعات:  چهارم بخش

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

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

 الزحمه حق رقم کل

اول سال برای  
کل جمع  

کمل فاطمه تهيه و تنظيم پروپوزال ۱  ۵۰۰۰۰۰ ۵۰۰۰۰۰ ۱ استادیار 

ثبت اطلاعات و پيگيری و  2

 روزآمدسازی

 

کامفر شراره  
شورمیج زینب  

 دکترا
 کارشناس
 ارشد

 ت۱۰۰۰۰۰۰ ۲          

نفر هر   
 ت۶۰۰۰۰۰۰

 

شمشیری دکتر اناليز دیتا  اپیدمیولوژیس 

 ت

 

۱ ۲۰۰۰۰۰۰ ۲۰۰۰۰۰۰ 

       

       

       

       

       

 

 

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

تخصصی خدمات یا آزمایش موضوع دهنده سرویس مرکز   
 دفعات کل تعداد

 آزمایش
آزمایش دفعه هر برای هزینه  

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

 

 

 :يغيرمصرف وسایل-28

دستگاه نام سازنده شرکت کشورسازنده  ایرانی فروشنده شرکت   
 تعداد

 لازم
واحد قیمت کل قيمت   

 ورود جهت افزار نرم تهیه
 دادهها

 ت۲۰۰۰۰۰۰۰ ۲۰۰۰۰۰۰۰ 1   

تاپ لپ  ۶۰۰۰۰۰۰ت ت۶۰۰۰۰۰۰ ۱    

 

 

      

 

 

      

 

 

      

       

 

 :موادمصرفي-29

ماده نام سازنده شرکت کشورسازنده  ایرانی فروشنده شرکت   
 مقدار یا تعداد

 لازم
واحد قیمت کل قيمت   
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 ديگر های هزینه

 : موارد سایر

 :ها هزینه سایر

 : طرح های هزینه جمع

 ریال................................   ریال... ...... پرسنلی هزینه

   ریال............................  تخصصی خدمات و ها آزمایش هزینه

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

           ل جم  ریال...............................   مصرفی غیر وسایل هزینه

  

 

 

 

 :ها هزینه ينتأم منابع -14
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 ملاحظات مشارکت میزان مالی تأمین منابع سایر یا موسسه نام ردیف

1    

2    

3    

4    

5    

 

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

 می درخواست بهداشت وزارت قاتتحقی معاونت از آن تامین که طرح های هزینه باقیمانده

 ریال.…………………………:                                شود
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 ضمائم: مپنج بخش

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

 ثبت اصلی مسوول علمی رزومه -2

 ثبت برنامه در آگاهانه رضایت فرم -3

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

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

 

 

 

 

 

 


