
ی، معاونت تحقیقات و فناوری، هداشت، درمان و آموزش پزشکزارت بتاد مرکزی وفلامک و زرافشان، س (، بین)غرب هرک قدسان، شتهر نشانی پستی:

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

 

 

 

ها يماريبنظام ثبت  يانداز راه درخواست فرم  

 مرکز توسعه و هماهنگی تحقيقات

یقات و فناوريمعاونت تحق  
 

 سال مبتلا به حوادث ترومبوآمبولیک در بیمارستان 15تا 0ثبت اطلاعات بالینی بیماران  ثبت:برنامه  عنوان
 مفید و مراکز همکار در ایران کودکان

 
 

 دکتر پیمان عشقی -ثمین علویدکتر  درخواست کننده )درخواست کنندگان(: ینام و نام خانوادگ

 
 
 مرکز تحقیقات بیماریهای  خونی مادرزادی :درخواست کننده سازمان / گروه /بیمارستان / تحقیقاتی مرکزنام 

 . بیما رستان کودکان مفید. دانشگاه علوم  پزشکی شهید بهشتی . تهران . ایرانکودکان 
Pediatric Congenital Hematologic Disorders Research Center. Research Institute of 

Children Health, Shahid Beheshti University of Medical Sciences, Tehran, Iran  
 



 ها یبیمار نظام ثبت دازیان راهفرم درخواست   - ناوریت و فتحقيقامعاونت  2
 

 
 

 پزشکی ی دانشکده–بهشتی  شهیدعلوم  پزشکی  دانشگاه :دانشگاه/ دانشکدهنام 

 

 

 

 

 
 

 

 ثبت شناسنامه :اول بخش

 

سال مبتلا به حوادث ترومبو آمبوليک در بيمارستان کودکان  15تا  0ثبت اطلا عات بالينی بيماران  :ثبتبرنامه  ـواننع

 کز همکار در ایراناو مر مفيد
Data registry of  thromboembolism  events in pediatrics group( 0 -15 years) in Mofid 

children`s hospital  and  allied centers 

 
 

 
 

 

 
  :ثبت مسوول اصلی

 دکتر ثمین علوی

 
 :   سازمان/مرکزتحقیقاتی/بیمارستان/گروه

Pediatric Hematology Oncology Department. Congenital Hematologic Disorders Research 

Institute of Children Health, Shahid Beheshti University of Medical Sciences, Tehran, Iran. 

 

 

        :دانشگاه/دانشکده

Shahid Beheshti University of Medical Sciences. Medical School 

 

     سال 5    :مدت زمان اجرا     بیمارستان کودکان مفید : کاری ثبتمحیط 
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در سنین مختلف همراه هستند  ییبالا ی تهيمورتال و  یتیديربوموتیک با مبوبا توجه به اینکه حوادث تر :خلاصه ضرورت اجرا

بررسی علائم و بروزآن از اهمیت بالایی برخوردار است ولی  میزان بروز و اطلاعات بالینی دقیقی از این واقعه در کودکان در ایران و 

کشور ت را به سیستم سلام ه ایزینپرهبعضا  و متفاوتاقدامات تشخيصی و درمانی مین دلیل ه حتی جهان وجود ندارد و به

مطالعات بالینی اعم از کار آزمایی های بالینی وکوهورت به ،امکان بدلیل همین تفرق و ناقص بودن اطلاعات  .تحمیل می نماید

است.  تدوین گردیده نيبالغسادگی در این طیف سنی مقدور نیست و تمامی گایدلاین های موجود بر اساس اطلاعات ثبت شده 

 ربردی در این رجیستری مد نظر قرار داده شده است.هدف کا صه نندطور خلا ه به این محدودیتها بهتوجبا 

 
 : اهداف  کابردی ثبت

 غیر ضروری  هزینه براز اقدامات تشخیصی و درمانی جلوگیری ---

 با مرگ و میر  مرتبطعلائم بالینی و هشدار دهنده ی بیماری بررسی - -

 ماریبیی ابتلار میزان اکتورها دان ریسک فبررسی میز--

ارتباط با  در ادامه همچنین مراکز در سطح کشور وبا سایر به صورت منطقه ای و در ادامه مشارکت بیماران اطلاعات کامل ثبت  --

   جهانیعتبر ممراکز 

 

 

 

 

 

 :ثبتروش اجـرای ساختار و خلاصه 

سال  15 تا 0ترومبوآمبولیک  ادثحو  بهمبتلامام بیماران آن در ت ی متعاقباو پیگیری ه درمانی ،تشخیصی  ،اطلاعات بالینی

و در سامانه ای که قابلیت ادغام و  مورد ارزیابی قرار میگیردو مراکز همکار اعم از  بستری و سرپایی  دربیمارستان کودکان مفید

باط ارت ان،به پرونده بیمار می توان روش ثبت نای در یستری های بین المللی را داشته باشد ثبت می گردد.جشبکه شدن با ر

 .بیمارستان دسترسی پیدا کردو نیز همکاری با سایر بخش های ، مستقیم با بیمار
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مشخصات مسوولين ثبت :دوم بخش  

 دکتر ثمين علوی: :ثبت مدیر اجرایینام و نام خانوادگی  

 استادرتبه علمی:  

 بيمارستان کودکان مفيد حل خدمت:م 

 ينيه ارشاد.بيمارستان کودکان مفيدحس لاتر ازعتی .باتهران .خيابان شری نشانی محل خدمت: 

                   09121502341شماره تلفن همراه:                          02122265488    تلفن محل خدمت: 

 saminalavi@hotmail.com پست الکترونیک   
 
 

ی وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشک فناوری قیقات وی مسوول اصلی ثبت به پیوست این فرم به معاونت تحزومه علمری است روضر 

 ارسال گردد.

 
 
 

 : ثبت راهبردیسایر اعضای کمیته مشخصات  

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

 اصلی محل خدمت

حل خدمتمآدرس و تلفن   

فوق تخصص  دکتر ثمین علوی 1

انکولوزی 

/استادکودکان  

 
 

ان مفید . کودکتان ارسبیم

دانشگاه  علوم پزشکی شهید 

 بهشتی

22227020-،تهرانبیمارستان مفید  

 دکتر پیمان عشقی 2

 

فوق تخصص 

انکولوزی 

 /استادکودکان

 

بیمارستان کودکان مفید . 

دانشگاه  علوم پزشکی شهید 

 بهشتی

 22227020-،تهرانبیمارستان مفید

فوق تخصص  دکتر مینو فلاحی 3

نشیاراد/نوزادان  

بیمارستتتان کودکتتان مفیتتد .   

دانشگاه  علوم پزشتکی شتهید   

 بهشتی

22227020-، تهرانبیمارستان مفید  

 22227020-،تهرانبیمارستان مفیدبیمارستتتان کودکتتان مفیتتد .   فوق تخصص اعصاب جواد  دکتر محسن 4
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 زاده

 

کی شتهید  شت دانشگاه  علوم پز /دانشیارکودکان

 بهشتی

دکتر ودود جوادی  5

هپروان  

 

 

صص تخ فوق

روماتولوژی 

/استادیارکودکان  

بیمارستان کودکان مفید . 

دانشگاه  علوم پزشکی شهید 

 بهشتی

22227020-،تهرانبیمارستان مفید  

دکتر لیلی  6

 مهاجرزاده

فوق تخصص جراحی 

/ استادیارکودکان  

مفیتتد .  ن کودکتتانابیمارستتت

دانشگاه  علوم پزشتکی شتهید   

 بهشتی

22227020-، تهرانبیمارستان مفید  

فوق تخصص عفونی  دکتر عبدالله کریمی 7

/استادکودکان  

بیمارستتتان کودکتتان مفیتتد .   

دانشگاه  علوم پزشتکی شتهید   

 بهشتی

 22227020-، تهرانبیمارستان مفید

قی داراندکتر  8 فوق تخصص گوارش  

ادیارت/اسکودکان  

رستان کودکان مفید . مابی

دانشگاه  علوم پزشکی شهید 

 بهشتی

22227020-، تهرانان مفیدبیمارست  

دکتر سید احمد  9

عقدائی  طباطبایی

 /فوق تخصص ریه

 دانشیار

بیمارستان کودکان مفید . 

دانشگاه  علوم پزشکی شهید 

 بهشتی

 22227020-، تهرانبیمارستان مفید

دکتر سید محمد  10

 سینیحتقی 

یطبایطبا  

فوق تخصص کلیه 

دانشیار /کودکان  

بیمارستان کودکان مفید . 

 پزشکی شهیدعلوم   دانشگاه

 بهشتی

021-22227020-، تهرانبیمارستان مفید  

دکتر فرشته  11

 کرباسیان

 /متخصص اطفال

 استادیار

بیمارستان کودکان مفید . 

دانشگاه  علوم پزشکی شهید 

 بهشتی

02122227020-ن، تهرابیمارستان مفید  
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 علیرضاسید دکتر 12

 مهدوی

 

 /متخصص بیهوشی

 استادیار

ان مفید . کدتان کوبیمارس

دانشگاه  علوم پزشکی شهید 

 بهشتی

02122227020-، تهرانبیمارستان مفید  

دکترای تخصصی  دکتر شراره کامفر 13

 پزشکی مولکولی

دانشگاه  علوم پزشکی شهید 

بیمارستان کودکان ،بهشتی 

ت بیماریهای تحقیقا،مرکز یدفم

 خونی مادرزادی

02122227020-تهران-بیمارستان مفید  

ز اقبالیعزی دکتر 14  

 

 

فوق تخصص خون 

/ دانشیارکودکان  

دانشگاه –بیمارستان علی اصغر 

 علوم پزشکی ایران

021،22222045،تهران،بیمارستان علی اصغر  

دکتر سید  15

کاظم نور محمد

 بخش

فوق تخصص خون 

ار/ دانشیناکودک  

 -بیمارستان امام خمینی

تهران دانشگاه علوم پزشکی  

02161190 ران،تهمینیبیمارستان امام خ  

کاجی دکتر محمد  16

 یزدی

 

فوق تخصص خون 

/ استادیارکودکان  

دانشگاه  -بیمارستان بهرامی

تهران علوم پزشکی  

77547971-021 ،تهرانمیبیمارستان بهرا  

بابک  دکتر 17

  عبدالکریمی

 

خون وق تخصص ف

/ استادیار  انکودک  

لرستان زشکیپ لومدانشگاه ع -،خرم آبادنلرستا یپزشک علوم دانشگاه 

06633300661 

علیرضا جناب دکتر  18

 زاده

 

فوق تخصص خون 

/ استادیارکودکان  

دانشگاه علوم پزشکی شهید 

 صدوقی یزد

دانشگاه علوم پزشکی شهید صدوقی 

03531462150یزد،  

ادهزفرید قاضی  19 بیمارستان شهید مطهری،ارومیه-بیمارستان شهید مطهری صص خون تخ فوق 
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/ استادیارکودکان  ارومیه دانشگاه علوم پزشکی   04432224777 

 برهان مراد ویسی 20

 

فوق تخصص خون 

/ استادیارکودکان  

دانشگاه  -بعثت بیمارستان 

  علوم پزشکی کردستان

 

 

08733285914،کردستان بعثت بیمارستان  

رضا مداحدکتر  21

 شمشیری

دکترای تخصصی 

 اپیدمیولوژی/استادیار

ی دانشگاه علوم پزشک

تهران،گروه سلامت دهان و 

دندانپزشکی اجتماعی، 

دانشکده دندانپزشکی،مرکز 

تحقیقات پیشگیری از 

 پوسیدگی دندان

 پژوهشکده علوم دندانپزشکی-تهران

 

 

 

 

ثبت مشخصات کامل: مسو بخش  

 ـ در به حوادث ترومبو آمبوليـک سال مبتلا  15 تا 0 ينی بيمارانعات بال ثبت اطلا :به فارسی ثبتعنوان  -1 تان  بيمارس

 مفيد و مراکز همکار در ایران دکانکو

 

 : به انگليسی ثبتعنوان  -2

 
Data registry of thromboembolism events in pediatrics group (0 to 15 years) in Mofid children's 

hospital and allied centers in Iran 

 

 : ثبتنوع  -3

              سایر پیامدهای سلامت                   درمانی مواجهه خاص           خدمات بهداشتی                      یا عارضهبیماری         

 ...................................................................................توضیحات : ..........................................................................
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 گستره جغرافيایی ثبت: -4

 ملی                                   

 تهران، ارومیه، کردستان، یزد، لرستان: /مناطقنام منطقه       ای       منطقه

 .............................................................................ها:  ... مارستانینام بیمارستان/ب   بیمارستانی                    

 
 

  :ثبتاهداف اصلی 

 :شاملبیماران ثبت کامل اطلاعات 

 و بالینی بیمار  اطلاعات فردی کلیه ثبت 

  ژنتیکی و بیماریهای زمینه ای 

 عوارض جانبی درمان 

 Follow up بیماران 

  درمانطول دوره انی و امات درمدثبت اق  

 مطرح شده در رجیستریاهداف کلیه به  رسیدن منظور هبکیفی اخلاقی و استانداردهای کلیه با رعایت 

 

 

 :ثبت پژوهشیاهداف  -5

 ارزیابی اثر بخشی متد های درمانی موجود 

 درمان ارزیابی عوارض جانبی   

  ارزیابی انواع عوارض مرتبط با بیماری 

  با بیماریمرتبط یکی ژنت هایصقانواع نبررسی 

  شدت ترومبوزبین نقص ژنتیکی و ارتباط بررسی 

 زمایشات بسته به فاصله زمانی انجام تا بروز علایم بیماری و درمانج آیاسه نتایمق 

 



 ها یبیمار نظام ثبت دازیان راهفرم درخواست   - ناوریت و فتحقيقامعاونت  9
 

 
 

  و ارتباط آن با شدت ترومبوز  مرتبط با بیماریبررسی انواع علل اکتسابی 

  درخواستت   زمتان    گیری روش های درمتانی از زمتان  رداری پیتصویر ب وبررسی قابلیت اجرایی و دسترسی آزمایشگاهی

 م گیری درمانی ) ریت تغییر در روش یا نوع دارویا مدت زمان درمان  ..(  تصمی رد تاثیر دریافت نتایج 

  حوادث به تفکیک رشته های تخصصی در مراجعه سرپایی و بستری فراوانیتوزیع 

 لی در سابقه خانوادگییا احتمایک قطعی تحوادث ترومبو میزان فراوانی بررسی 

  از جمله آیندهدر  ک در کودکانوادث ترومبوتیثبت ح ین المللارتیاط با سایت های معتبر بیبرقراری 

    International Pediatric Thrombotic Network (IPTN) 
  بررسی میزان بهبود بیماران پس از درمان 

  رمانپس از د وبررسی میزان مرگ و میر بیماران قبل 

 

 ج(:وررود و ختعریف بيماری )یا رویداد بهداشتی( اصلی مورد ثبت )معيارهای و -6

تشتکیل و  گفته متی شود. گردش خون  ستمیس قیخون از طر انیاز جر یریو جلوگ یخونعروق لخته خون در  لیتشکبه  ترومبوز

یتن  ا ریستک فاکتورهتای زیتادی در     .ارثی رتصو به هم و باشد اکتسابی تواند به صورترومبوامبولیسم هم می تایجاد ترومبوز و 

 ، ترومبتوز اولیته   تشتخیص  .تقستیم بنتدی متی شتود     )ریتوی( PEو  ومبوز وریدی عمیق(رت) DVTه مبوز بزمینه دخیل هستند.ترو

 .  است بالینی هایارزیابی جمله از مختلفی تشخیصی الگوریتمهای

 شود:ی م ص دادهیر تشخبیماریهای ترومبوآمبولیک توسط معیارهای زی

 معيارهای تشخيص بيماری :

 انتدامهای فوقتانی و تحتتانی   تتورم   ،راه با همتوپتزی بتدون علتت   تنگی نفس هم مغزی، لبی،ه قسکتبیماران مراجعه کننده با علایم 

 بته ترومبتوز  را و هر علامتی که پزشتک  دردهای شکمی بدون علت  ،)گانگرن(اندامها ن سیاه شد ،کاتتریزاسیون محلهایدیستال به 

 (، وریتد رنتال  ل، وریدهای پورت و مزانتریتک انتیوریدی )اعم از سینوسهای وریدی مغزی، وریدهای ردر ارگان سیستمهای مختلف 

   وک کند.مشک

 :ترومبوآمبولیاقدامات تشخيصی 

  : )Doppler flow roloC( پلراد سونوگرافی -

 اندامها: DVTدر سونوگرافی داپلر در تشخیص  DVTمعیارهای تشخیصی 

 :ترومبوز داخل جداریوجود  علایم مستقیم(Echogenic material in lumen)ن رفتن قابلیتت فشتار وریتدی    ی،از ب

(compressibility  افزایش قطر ورید،عدم وجود جریان خون در سونوگرافی داپلر،) 

  پروکسیمال،ترومبوز  غیر مستقیم:علایمcompression تال،ترومبوز دیسوریدی 
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-yCT angiograph : 

 وجود انسداد کامل یا پارشیال در سیستم شریانی یا وریدی هر ارگان

-MRI شخيص تتکميل و قطعيت جهت لزوم  ترر صوو دMRV 

 ،III ینآنتتی تترومب  شامل بررسی  دیکاسیون های مربوطه )در صورت وجود ان ترومبوفيلی ارثیتست های تشخیصی بیماریهای -

 یینمی(هیپرهوموسیست، S ، Factor V Leiden ،prothrombin 20210A ،MTHFR mutations،پروتیین  Cپروتیین 

 : ومبوفيلی ارثیتر رسیراندیکاسيون ب

ترومبوز در  سن پایین، ، recurrentحوادث ترومبوتیک ، )ترومبوز وسیع خودبخودی( لت شناخته شدهترومبوتیک بدون عحوادث 

 مآمبولیس خانوادگی ترومبوسابقه ، سینوسهای مغزی، رنال ،رتینال( ،شکمی،اعم از احشایی ) محلهای غیر معمول

 ی انجام تست های ژنتیک (ارثی ) بعبارت فیلیرسی ترومبواندیکاسیون بر

 .ولانآنتی بادی درصورت وجود لوپوس آنتی کواگ نتی فسفولیپیدآ بررسی-

بته  ک درخواست می شود.لازم به ذکر است که این تست در این بیماران تست ژنتیخص کردن مدت زمان درمان برای مشهمچنین 

 .انجام می شود و در ابتدای پروسه يمارب خودسط وتزینه آن هکه  بیماران است درمان دربرای ینفک ن جزء لاعنوا

مرکز درمانی مفيد سال مراجعه کننده به  15تا  0رویداد بهداشتی انجام شده در این رجيستری شامل تشخيص و درمان کودکان 

ابقه بيماری س و چهریخاتو  انارميده ببا استناد به پرون و مربوطه در این حوزهانگر رمد توسط پزشکا نده مراکز درمانی نامبرو یا 

ایـن  وتاه و بلند مدت جلوگيری از عوارض ک، دهنده ی بيماریبررسی علائم بالينی و هشدار به منظور  در بيمار و خانواده وی

 انی می باشد.رمهای دنه هزیو کاهش و مير  تلای بيماری و مرگبررسی ميزان ریسک فاکتورها در ميزان اببيماری،  

 

 

 

 :العهمط هب  دورو یارهيامع

 در زمان تشخيص(  مبتلا به حوادث ترومبو آمبوليکسال واجد شرایط) 15تا  0کليه بيماران  -

 نفر از متخصصين درمانگر بيمار ات آزمایشگاهی و تصویر برداری و/یا نظر دوامتشخيص قطعی بيماری با اقد-
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 نامه کتبی از بيماران تت رضایدریاف-

 ه : علمطا يارهای خروج ازعم

 سنی تعریف شده ج از محدودهرن خااراميب-

 بيماران مبتلا به ترومبوز سطحی*-

 وزک نفر از پزشکان درمانگر در رد ترومبر ینظا ولی و/یعدم یافته تصویر برداری دال بر ترومبوز یا آمب-

 وریدیبدون جزء  اتتردر ک یروترومبوز جداغلاف فيبرینی  ایجاد -

  داشته باشندرا از  تحقيق تصميم به خروج  یه ارحلم درهر و  لدلي ی که به هرنارامبي-

 

یک بيماری خوش خيم و  که ترومبوز سطحی گویندرا بدن  سطحی عروقدر  و التهاب لخته ایجادترومبوز سطحی:*

 هق رامگر آنکه به عروق عمي ر به مرگ نمی شودجو من ودترومبوز به سمت ریه نمی رع ازواین ن. است شوندهمحدود 

  .دردناک باشد اندتو یط مقفو  یابد

 

 :ثبت هدفجمعيت  -7

 مفيد و مراکز همکار انکودکسال در بيمارستان  15 تا 0تمام بيماران مبتلا به حوادث ترومبوآمبوليک

 :حجم نمونه -8

ر يـد و مراکـز همکـا   بـه بيمارسـتان مف  کـه  آمبـولی  مبوتروقطعـی  با تشـخيص   لاس 15تا  0کودکان  لامک اطلاعات

 و بـه  مراجعه کرده اند ،ثبت ميگردد (ی بهرامی،علی اصغر و امام خمينی ابيمارستانه ان ولرست ،ناتيه،کردسمود،ار)یز

 م نمونه هم با توجهجحری انجام خواهد گرفت.مطالعه به صورت سرشمااین  العه می شوند.مطد وار بيماران این ترتيب 

 نفر تخمين زده می شود. 200 ودحدل سا 5 در پایان کوليترومبوآمببيماریهای  ابتلای کودکان به یفراوان به

 :شود آوری می ها جمع از آن ثبتهای  دادهاطلاعاتی که منابع  -9

 ارانيمب بيمار و خانواده ی-

 قيم-
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 پرسشنامه-

 پزشک درمانگر-

 های بيمارستانینده پرو-

 انبيمارستخا رج  خل وی داها اریمایشات و تصویر بردزآ-

قسـمت اطلاعـات   پرسشنامه ) یو و خانواده ریخچه بيماری در فرد بيمارات، یردف تاطلاعا لمه شابيماران ک اطلاعات

 شود. میه گرفت از بيمار و خانواده ویی باشد م ( فردی

     اسـت  بيمـاری بـا  تبط ی مریهادارآزمایشات و تصویربر ومدارک  ليهکه شامل ک بيماری  تشخيصیات مو اقدااطلاعات 

 ، استخراج می شود پزشک معالج توسط  ده بيمارونپر زا (همدرپرسشنا خيصیقسمت اطلاعات تش)

سـی  را برر و .... ول مـدت آن طکه نوع درمان و  (یپرسشنامه قسمت اطلاعات درماناطلاعات و اقدامات درمانی بيمار )

 استخراج می شود. درمانگر شکپزمشاوره با  مار ويبپرونده ند از می ک

  می شود.اتخاذ  پزشک درمانگر توسط (پس از درمانت عالاطا قسمت مهانپرسش)لاعات پس از درمان طا

 ن و مشـاوره بـا  با مشارکت بيمـارا  (ز درمانا پسپرسشنامه قسمت اطلاعات ) پيگيری بيماران هماطلاعات مربوط به 

 انجام می شود. مسول کتوسط پزشپزشک معالج 

ر بيمارستان مفيد و مراکز  همکـار در  د ت عالاطا  ونيکیرتالکثبت  ين مسؤولتوسط ه ات گردآوری شداطلاعهایت ن در

 می گردد.ناليز و نهایتا آپایگاه اطلاعاتی طراحی شده ثبت 

 

 :روش بيماریابی -10

 ـنهـا  طلاعـات آ و ثبـت ا  ( passive) معرفی شده کز مرابه بيماریابی از طریق مراجعه بيماران روش  زشـکان  ط پتوس

 اشدب میدرمانگر
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  انرابيم 1پيگيرینحوه  -11

 توسط پزشک درمانگر آنها خانواده و بيمار با يممستق طابتار-

  ثبت ولمسئ  پزشکتوسط  با بيماران  ( active) تماس تلفنی -

  .وطهمریدرمانگرزشک توسط پو منظم  وره ای ویزیت د عه بيماران به مراکز درمانی جهتاجمر -

 ثبت ولمسئپزشک توسط  انستاريمب ینادر بایگ تلاعادفاتروفرمهای ثبت اط، پرونده بيمارانبه مراجعه  -

 درمانگرپزشک تماس و مشاوره با  -

   هانجام پروژ جهتگيری در مان و پيدرو  روند تشخيص راستای در بيماراناز حمایتهای مالی -

و  و انجام آزمایشاتمان طول دوره در ،مان ردجانبی عوارض ی ی جهت ارزیابورحضورت ص بهيماران ری بپيگي-

 . انجام می شودتوسط پزشک درمانگر یکبار ماه 3زمانی   های  زهاب دری صيخامات تشدقا

ه ماه 3ی های زمانين بازه در فاصله بو گرفتن شرح حال نيز ودهبپيگيری بيماران به صورت تلفنی هم جهت بررسی ب-

 د.می شونجام ت اثب ولمسئپزشک  توسط

 

 

 

 :ثبترورت اجرای بيان مسئله و ض -12

مت از مشتکلات مهتم و عمتده در ستلا     ی و ممانعت از جریان ختون، ایجاد لخته در عروق خونتوجه به  ابک لیوبماترومبو یریهابیما

 و شکیزپ حاد بيماریهای، اکتسابی ،کیو ژنتي ذاتی عواملبه طوریکه  است آن نند فاکتوری بتلا به .عوامل امحسوب می شود

مبوتیتک  وحتوادث تر  .(2و1)را افزایش می دهدی آن  تلااب رخط...و .. فرد اریميب،وضعيت  خونریزی اساسی اختلالات،جراحی

بالایی برختوردار   بررسی علائم و بروزآن از اهمیت و همراه هستندبدن بالایی در بخش های مختلف  و مورتاليته یموربيدیتی با 

بته  شتیوع   میتزان از یتن  ه اتبلا هک است هتفیا هتوسع کشورهای در میر و مرگ علل ترین یعاش یانیرش و وریدی ترومبوز .(3) است

مبتوز را بته ختود    صد مترگ در اثتر ترو  انفارکتوس میوکارد و مغزی بیشترین دردر این بین  بستگی دارد.نیز محل و شدت ترومبوز 

دستت   ی درآمتار دقیقت   بتالینی متفتاوت     ویژگیهتای  با مبولیک بیماریها و حوادث ترومبو آاز میزان شیوع  (4)تصاص می دهنداخ

                                                           
1
 Follow-up 
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و.....هنتوز بته    تاریخچه بيماری،ریسک فاکتورهـا ،پيشـگيری  از بیماریها از نظر  که این دستهبا توجه به این راینبناب (5) نیست

 صتیف توجهت  ده درندی شب سهوثبت اطلاعات بیماران در یک پایگاه منسجم و کلا ی رجیستریه اند راه اندازدرستی توصیف نشد

  .سدریمنظر به  یضرور ه این بیماری همه جانب

مللـی  اسـتانداردهای بـين ال   ارائه و  ،کمک به فراهم کردندر رجيستریها بيماران به صورت الکترونيک ت اطلاعات بث

 عمل و تفسير ، ارتباط برقراری برای (اده می کندمختلف از جمله بهداشتی یا درمانی استفکه از داده های )قابل تعامل 

 (6)می کند .............. و دقيق داروهای تقویت برای اشتیدهب یاه تبقمرا چيدهيپ اتاطلاع اساس بر هوشمندانه

،ارایه  نجات جان افراد،منابع مدیریت به عنوان ابزار با ارزشی در با توجه به پیشرفت روز افزون  و اطلاعات بیماران ثبت بیماریها 

بيماری به منظـور اسـتفاده در    لاعاتطا يهکل هرذخي، لیامابع صرفه جویی در من، ر با کيفيت بالاز بيمااقبت ارمکارآمتد  

ر یت ارد زبه متو  می توان بیماریهای ترومبوآمبولیک ثبت اطلاعات .از کاربردهای باشد....می و  به صورت دسته بندی شده  تحقيقات

 اشاره کرد:

مت از ات ستلا عت طلاا بتت ث تجهت  د درنت مم ظتا ن مان سلامت جهانی راه اندازی سامانه ازیانیه س:بر طبق بء کيفيت سلامتارتقا-

 ضروریات است و می تواند در تصمیم گیریهای بالینی نقش بسزایی داشته باشد

 نیازهتای د. قترار دهنت  سلامت را در اختیتار   می توانند داده های پیامداز بیماران داده های ثبت شده  :نظارت بر روند سلامت -

، یتا  ستری ،افتراد فتوتی  به عنوان مثال تعداد افراد بد. شناسایی کن ، ندارد عیرتوجه س هبیاز را که ن یرا کنترل کرده و مشکلاتبیمار 

 ند شناسایی می شوندربیمارانی که مشکلات زمینه ای دا

ترومبوامبولیتک در   ارانبیمت  رکتز متم  ی مربوط بته ثبتت  . داده هاویتتنظيم اول -هاو کاهش هزینه منابع  صحيحتخصيص -

در نتیجه کتاهش  و  در این بیماران و بالاترین اولویتها برای نتایج موفقمناسب منابع ص صیتخ ،اآنههای زای نیشناسایموجب  کشور

 ر ضتروری کته بستیار   یصی و درمانی غیت از اقدامات تشخ این بیماریبررسی بروز و علائم   و همچنین شودمی  هدر رفت هزینه ها 

 رددوگیری می گجلبر است هزینه 

شبکه ای از ارتباطات و تبادل اطلاعات بین مراکز گر اکز دیتری در این مرکز و مریسرج تثب اب: تباطیرابکه کمک به ایجاد ش-

  ناشتراک گذاشتن نتایج حاصل از درم، به ادرمانهای کارآمد ،به موقع ایجاد می شود که این امر می تواند در روند تشخیص های

شدباه شتدا ینری بالییگمیم می تواند کمک شایانی در تصو  باشد کنندهکمک   

و کامل بر بیماری و اطلاعات بیماران به سازماندهی و نظارت  ثبت رجیستری ترومبوز:خدمت به عنوان مکانيسم توزیع-

یکندکمک م از محصولات درمانی بجا توزیع و استفادهمتعاقب آن   

 پروگنوز، درمان ، خیص،شت ا،رهوتکریسک فا ،نیلیبا اطلاعات تاریخچه بیماری ،فردی و عات اطلا اسثبت این رجیستری بر اس

و بقا می باشد.مانیتورینگ   
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های قسمت و همچنین میزان بروز آن را درو بیماریهای ترومبوآمبولیک ز مبواوانی تروتوان درصد فرمی  با ثبت این رجیستری

ارد مهم از دیگر مو .ردک سیرربرا  است ههمرا بالاییو میر ماری که با مرگ بی دهنده یهشدار  علائم بالینی و و همچنینمختلف 

توان به عنوان  اینکه می نکته مهمقابل ارزیابی میباشد . میزان ریسک فاکتورها در میزان بروز این واقعهی رسبر رجیستری این

ی ها حران طستری می تویاین رجغالب  در ضمن اینکه .دوتباط بسایر مراکز کشور و دنیا در ار ستری بااین رجیدر پایونیر 

 کاهش هزینهن بیماران و و درمان ای کيفيت زندگیهر کدام موجب افزایش  همرحله ی اجرا گذاشت ک را به یددعمتی شهوپژ

 گردد.های درمانی می 
 

 های موفق در سایر کشورهای دنيا: بررسی متون سابقه و ثبت و نمونه ثبت-14

در  ی تواند به علت پیشرفتاین م کهست ه اتفیا شایافز ناککود درمبولیک رومبوآوادث تحزان میگذشته  هایسالطی  در-

استفاده از کاتترهای وریدی  .ره باشدغیو ی اسکن،ام آر آی، سونوگرافی داپلر مانند سی ت آزمایشات و روش های تصویر برداری

 . (7) داردنه ین زمییی در اازش بساستاندارد شده است و نق دیل بهتب انیبحربیماری  این ر مراقبت از کودکان مبتلا بهمرکزی د

 ال دروسسه بتزرگ اطفت  م 7وط به ربمکه   دنیادر  یاکتساب کیترومبوت حوادث مورد در کودکانمعتبر  یها یستريجر یکی از-

 اتگزارشت طبتق آخترین    2019سال  ردکه   ( children’s hospital-acquired thrombosis (CHAT))کا می باشد آمری

این بیماریبه میزان قابل وزان برزیمرد این مطالعه کرده است .را واسال 21ا ت 1فراد ن ابی  ولیکبومبو آمرتادث مورد حو 600حدود 

 %(80اتتر عروقتی ) بته ترتیتب کت   ی در ایتن بیمتار  شتایعترین ریستک فاکتورهتا     .(%57) دپسران بیشتر گتزارش گردیت  در توجهی 

 .(8 دش گزارش%14 انرطوس %(14) عفونت %(31ویید سیستمیک )تراس %(43حی)جرا

کودک مورد بررسی قرار گرفتند که از این  405تعداد  2000در کانادا در سال سال  18زیر  دکانبر روی کو یک دجيستریدر -

عتروق  ترومبتوز   آنهتا کتل   کته   دوت کردنت نفر از آنها در ارتباط مستقیم با این بیماری فت  9که تعداد کودک فوت کردند  65تعداد ،

میزان بارز مترگ و میتر نیتاز    ه بجه وجیستری با ترق افتاد.در این گروههای سنی اتفا همه ی درکسانیبه طور  گد.مرمرکزی داشتن

 (9) شدرخواست رای این کودکان دعیین پروفیلاکسی و درمان مناسب ببرای ت برای بررسی های بیشتر نند مرکزی

 

گتزارش   7 10000/0کتان  لتی کود یتت ک جمع و در 3 10000/5 سالدر  دکان بستریدر کو شیوع ترومبوز میزانه ای لعدر مطا - 

  (10) ه استشته نگر بودذات گمطالعمیزان  گردیده است که مبنای این

 یعتال  یهتا قبتت  مرا متات ینظتمهم در  ندهیعارضه بطور فزا کی( به VTEکودکان ) یدیور یدو دهه گذشته ترومبوآمبول یدر ط -

 ی( نشتان مت  PHISاطلاعات سلامت کودکتان )  ستمی( و سKID)ن کاودک یرتدکان بسوک یاتبانک اطلاع .شده است لیکودکان تبد

 (11می رسد) 58-1000/42شیوع آن ان میزاست ، که  یکودکان بستر نیدر ب فزایشال ادر حعارضه  کیکودکان  VTEدهد که 
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بته   یویر یمبولآفت هو  یدیور مبوزهشتاد و پنج ترو  (RITI) در ایتالیا 2017 سال رد ر کودکاند ترومبوز جيستریردر -

% از  96در ستال مشتاهده شتد.    5تتا   1 نیدکان بت منتظره در کو ریسال و به طور غ 18تا  10در کودکان  وعیاوج شت رسید که ثب

% از 55. ترومبتوز وریتد مرکتزی در    متان بتود  اول در ختط  ن مولکولی کمزهپارین با وانتی ترومبوتیک تراپی  و به طور عمده وارد م

 (12ی این بیماری بود)% از موارد از ریسک فاکتورها22یمی ها در % و بر خ23در همزمان  فونت%، ع25ر دی جراح ،دموار

 ، Protein C, protein S, and antithrombin III deficiency, ،hepatic failureدر مطالعه ای   -

disseminated intravascular coagulation (13) ددکان شناخته شر کودی مغز به عنوان ریسک فاکتورهای ترومبوز 

ه در ایتن بتین   کت  متاه ر  داد  48 یدر ط ماریب 98در  یانیشر یکیواقعه ترومبوتو دو  کصدیررسیهای انجام شده در استرالیا در ب -

ن بیشتترین مصترف را در درمتان بیمتارا    پتارین  ن بررستیها ه یدر ا.ودن بزادان و کودکامکرر در نو ریسک فاکتور عامل  کی یجراح

 1از در این بررستیها   یریگی. مدت زمان پدگزارش ش ٪9و در کودکان  ٪4از ترومبوز در نوزادان  یناش میمستق ریو م مرگداشت. 

 .(14) روز بود 900تا 

 متورد  78ن انجتام شتد   بستتری در بیمارستتا   دکانکو لی درترومبوآمبو عمیزان شیو در خصوص 2012در مطالعه ای که د رسال -

نشان داد که  بررسیها .سال  در یکودک بستر 10،000در هر  5 وعشی نیانگیم با کرد  دییرا تأ مارستانیدر ب یدیور یترومبوآمبول

 لیرومبوآمبتو برای ت عوامل خطر مستقل نظر آماری ،روز یا بالاتر از  5و مدت بستری در مدت ستمیک تهویه مکانیکی ، عفونت سی

 .(15)در بیمارستان بودندوریدی 

ص شتد کته   مشتخ  2009تتا   1994در طی سالهای  یبیمارستانکان مبتلابه ترومبوآمبولی ه نگر بر روی کودذشتمطالعه گدر یک -

روما عامتل  دی هم تورین کاتتر د بدودر افراد. و% از موارد عامل خطر ب45عمل جراحی در  % از موارد و 50در  رکزیکاتتر وریدی م

 (16خطر مطرح شدند)نوان عوامل . بیماریهای قلبی و ریوی هم به عاصلی بود

بیمتار   977بتر روی  ،میزان شیوع آن ، فاکتورهای پیش آگهی کننتده  کان در کود وی عوارض بعد از ترومبوزدر مطالعه ای که بر ر-

ی فاکتورهتا به عنتوان   D-Dimerو  8ر یی فاکتودیر پلاسمامقا ها،بولیزروماده از تیا عدم استفانجام شد مشخص شد که استفاده و 

 (17) شدند کننده در نظر گرفتهپیش اگهی 

مشتخص شتد کته     ر کانادا د ساله 18یک ماهه تا مبتلا به آمبولی ریوی و ترومبوز وریدی  کاندبر روی کو  یک رجيستریدر -

ا ترومبوز کودکان ب% از  33رد      تقریبا رکزیدر گیری عروق ما بود. در کاناد 10000در   07 0و  10000در  3 5آن  میزان شیوع

 (18ستم وریدی تحتانی مشاهده شد)نفر در سی 79و در  نفر در سیستم وریدی فوقانی 50ارش شد.ترومبوز وریدی در روقی گزع

اخیترا   .نیستت  ایران جمله از و هاکشور یرسا به تسری قابل و بوده ریکامآ و غربی عجوام لوژیک اپیدمیو بستر در مطالعات این تمام

  انی  تحتتت عنتتوان رژیستتتری ترومبتتوز در کودکتتان از مراکتتز مختلتتف جهتت   وریآ.عجمتتای ن المللتتی بتترپایگتتاه اطلاعتتاتی بتتی 

**(International Pediatric Thrombotic Network (IPTN مراکز مختلتف   انداطلاعاتراه اندازی شده است که می تو
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ثبت ترومبتوز ملتی در   ود موج حطر آتی افاهدکی از ی .جهانی مورد استفاده قرار دهد مطالعات و گزارشات ده و دررا بهم پیوند دا

 .دگاه می باشاین جای ایران ارتباط سیستماتیک با

:International Pediatric Thrombotic Network (IPTN)**   یتک  کودکتان  ستم  یامبولبا توجه بته اینکته ترومبو

ود،تحقیقات بیشتتری در زمینته   فته متی شت  الان گرزرگساز مطالعات ب و درمانی , مراقبتیکثر گایدلاینهای ا باشد و در میبیماری نا

در هتر  بیمتاران   محـدود توجته بته تعتداد    تا بهترین درمان رو برای آنها اعمال کنند.ولی با  می باشد  لازم این بیماری در کودکان

ن ایگتاه بتی  منظور یک پ ن. به ایورد این کودکان دست یافته هدف ذکر شده در مرد تا بوجود دا بين المللیه همکاری بنیاز مرکز،

نـوع   ، ،جنستشـخيص  سـن ) در کودکـان ومبوآمبولی ترجمع آوری اطلاعات با هدف (  (IPTNاللملی اطلاعاتی 

هـم  آن ای انداردهو استت  تشکیل گردیتد  مناسبدرمان به ویژه ریسک فاکتورها، نوع بيماری و م،محل آن، ترومبوامبوليس

ایـن پایگـاه اطلاعـاتی    علاوه بر آن .کر نشده استذن ف اصلی در آی متفاوت از هدو مورداست  هدف آنحول محور 

 عضا برگزار می کند.با حضور کليه اجلسات سالانه 

IPTN is a worldwide group of pediatric thrombosis experts; whose ultimate goal is to bring 

the best treatment to children with thrombosis. 

ثبـت اطلاعـات   اصـلی  هـدف   همه این رجيستریهادر  :رانيستری در ایبا رج کشورها تریهای سایررجيسشباهتهای 

رهای اه راهکدر پایگاه اطلاعاتی به منظور دست یابی ب ربرده، و ....نوع بيماری،درمان به کاشخيص، تاعم از سن  بيماری

 برگزار خواهد کرد. اه اعضساتی با کلیتری در ایران نیز سالانه جلسرجی، IPTNانند هم.باشد میمانی مناسب در

 ـ تاطلاعاممکن است  ، پایگاههای اطلاعاتی در سایر کشورها در : با رجيستری در ایران رجيستریهاتفاوت  ولانی در ط

 ـاوان و درصد ران نوجدر دخت OCPمصرف  ریسکجمله شود من رد وابا جزیيات بيشتری  و مدت ری بـه  ه بيمـا بتلا ب

 وو ...... در نوزادانچنين بررسی ترومبوز ورید کليه مشيمی درمانی و ه دارویمصرف  دنبال ترومبوز ،ریسک

چه خـارج از آن دیـده نشـده اسـت و      ولی در کل تفاوتی در رجيستریهای مختلف چه در ایران و-

اکتورهـای آن و  ی،آشـنایی بـا ریسـک ف   ن بيمارشناخت بيشتر ای  هم همگی یک هدف کلی که آن

 را دنبال می کنندو درمان مناسب برای آن و ....  یروفيلاکسپ، تعيين ن عوامل زمينه ساز آ

 

    نظر قرار می گيرد. داف مدهیهی است با شروع به کار این رجيستری نيز این ادب

 :طلاعاتا کيفيت ارزیابی و تحليل تجزیه و آوری جمع ثبت، اجراء شرو-15
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 :ز ابتدامراحل مختلف ثبت ا

برنامه نویس  انو کارشناس افزار نرم مهندس توسط اطلاعات ثبت افزار نرمیستری، ل ثبت رجاز طی مراح پس مقدمتا             

 به مربوط عاتاطلا ومی شود  طراحی ها داده مدیریت و ثبت قابلیت با واست  وب تحت افزار منر. گردید خواهد طراحی

 برای ورود ونیز تمام مراکز همکاراست که  به گونه ای افزار .نرمی طراح  دشو می ثبت آن واجد شرایط در رانبیما یهکل

وط به ،اطلاعات مرب اطلاعات فردیالینی و عم از بکلیه اطلاعات ا را خواهند داشت. آنقابلیت دسترسی به  ثبت اطلاعات 

س از پهمگی ..... تصویربرداریها و ،  پاراکلینیکی ثبت اطلاعات و وی خانوادهری در فرد و یماتاریخجه ب ،بیماریبیمار و 

زشی کلاسهای آمو،در جهت پیشبرد طرح و ورود اطلاعات در نرم افزار  ارد نرم افزار می شود.و تایيد پزشک متخصص

 رشناسان ثبت در مرکز مفید و تمام مراکز همکار برگزار خواهد شدبرای کا

  .جام میشوددیریت طرح انمظارت کامل ن بار ت قبل از ورود به نرم افزااطلاعاآوری و ثبت  جمعکه  کر استذلازم به 

 پزشک متخصص ح که همانی طرل اجرامسیو توسط مدیریت ثبت ویکبار  ماه دننهر و داده های وارد شده اطلاعات             

وبه اطلاع گروه ثبت  يردورد نظارت قرار ميگبيمار م پرونده 10 تات هر نوب درو  بازنگری و بازبینی می شود است

به گونه ای است  نرم افزاردر اطلاعات  .ات می باشدطلاعبت ادر ث جهت کیفیت ضمینیتعمل ن که ایميرسد اطلاعات 

ا توسط تجزیه و تحلیل داده ه ند.را از سامانه استخراج ک آن نتایج و خروجی ی تواندبه راحتی م هر فردکه 

 .حقیقاتی نوشته خواهد شدو طرحها ی تزال پروپوو بر اساس آن خواهد شد جام مکار در طرح انهوژیست دمیولاپی

در اختیار پژوهشگران علاقه مند به عنوان اطلاعاتی  همبه منظور ایجاد مقاله و  همداده ها گزارشات و آنالیز نین همچ

ی طرح هاو حقیقات ادامه تر عنوان شد تکه پیشهمانطور  ری هم قرار خواهد گرفت که یکی از اهداف این رجیست

 .می باشد مینهزاین  رد ددی متعپژوهش

ررسی ب جهتعنوان نمونه  ی از افراد بهر اطلاعات تعدادبعد از طراحی نرم افزا داابت ذکر است کهلازم به *

  وارد می شودم افزار و کيفيت نرصحت 

 

 تری :ن رجيسدر ای یصال اجرایحوه اتملياتی نبرنامه زمانی بندی و ع 

 ماه2 :پروپوزال ی هیو ته دیه تائمرحل-1

 ماه 3:یآموزش یو برنامه  روین جذب-2

 ماه1 :کار گروه ی تهیکم لیتشک-3

 ماه 3:انگروپزشکان درم مارانیتباط با بجهت ار یمجاز یفضا صیثبت و تخصص یسامانه  یطراح-4
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 یسترییان رجسامانه تا پاطراحی ز زمان :ااطلاعاتنالیز و آ ثبت و  یستریجر ییاجرا مرحله-5

 

 

 آوری آن: عات و نحوه جمعطلاآوری ا معمشخصات ابزار ج-16

 ـ مجازی،بکه های اطلاع رسانی یق  ایميل و اینترنت، شاطلاعات شامل پرسشنامه، تلفن، ارتباط از طر ابزاا  معزآ ری ی ده پرون

 شد.امی بو پزشکان  ز درمانیبيماران در بيمارستانها و مراک

 :  آوریه جمع نحو

  .هد داشته نياز به ابزار متفاوتی خوامرحل گيرد و هر یمصورت طی چند مرحله وری اطلاعات جمع آ

بـه ایـن   مچنين از طریق پرسشـنامه طراحـی شـده    با بيماران و یا خانواده آنها و هدا از طریق مصاحبه حضوری ابت -

 .شود جمع آوری می یعاتاطلا ،منظور

 ـ  رض بيمـار عـوا ، زمينه بيمـاری  درعات جمع آوری اطلا- و  کلينيکـال  شـات یآزمارتبط، ی، بيماریهـای زمينـه ای م

 ـبيمار و خـانواده وی طـی مصـاحبه     از ميتواند  بيماری ایر متغيرها ی مرتبط باو ستصویربرداریها  مـدارک   وری،حض

 د.شوجمع آوری شـده  زیتجـو ینسـخه داروئـو  یشده پزشـک یگانیبا

یق ر از طرهر چند مدت یکبال از درمان یج حاصاو نت ، عوارض جانبی درمانمان درماندت زمه و ورد دادتع اطلاعات -

تحـت  ه غيـر حضـوری   و همچنين از طریق مصـاحب  جهت انجام معاینات و آزمایشات دوره ای بيمارحضوری مراجعه 

 می شود گرفته ی دوره ایاهپيگيری ان عنو

 ـحضوری آنها )در  صا بعد از مراجعهصوخ نمارابيدم دسترسی به در صورت عهمچنين - از ی تـوان  مرحله پيگيری( م

 کسب اطلاعات کرد یيل و شبکه رسانه های مجازتلفن ،ایماز طریق  ضوریغير ح مصاحبهریق ط

 ـضح چه به صورت) يگيریهای دوره ایپو هم بعد از  و تشخيصبعد از مراجعه اوليه هم مار بيکليه اطلاعات -  هوری و چ

مدیریت اجرای ثبت و  ل ثبتمسيو پزشکت کارشناس ثبت و با نظاررحله توسط له به ممرح حضوری (رت غير به صو

 سامانه ثبت خواهد شددر 
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 ساختار مدیریتی ثبت:-17

 دکتر ثمین علوی -دکتر پیمان عشقی :طرحمجریان 

 
 دکتر ثمین علوی :مسئول امرای  طرح

 
لله کریمی، دکتر عبدازاده، ی مهاجرلیل تردکپروانه،  ادیوج ودود زاده، دکتر وادج دکتر محسنفلاحی، دکتر مینو  :رحطان  هعکا

تر.علیرضا مهدوی، دکفرشته کرباسیان،  طباطبایی، دکتر محمد تقی حسینیدکتر سید دکتر سید احمد طباطبایی، ، دکتر تقی دارا

، یسیاد ومری زاده، برهان ضجناب زاده، فرید قاضا کریمی، علیرک عبدالکاجی یزدی، باب.علی ر بخش،دکتر عزیز اقبالی، کاظم نو

 تر شراره کامفردک

 

 مسيول اصلی ثبت:دکتر ثمين علوی

 

 دکتر شراره کامفر :(Data managers ) مدیر  ثبت اطلاعات

 

 :کارشناس ثبت

 

 
  Statistical  manager ا مردکتر احعد  ضا شعشیری:متخصص  الیااطلاعات:رن رما  ی متخصص

 

  

 ناظر طرح:

 

 

 :ثبت یمدیریتتار ساخ فلوچارت -18
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 باشد، اطلاعات زیر تکميل گردد: جرا میمه ثبت پيشنهادی در حال ادرصورتيکه برنا -19

 ثبت: سابقه برنامه  -19-1

 ثبت نشده است تا کنون: داد بيماران ثبت شدهتع -19-2

  شده استه نئراگزارشی ا در حال حاضر:رسيده چاپ بهلات تعداد گزارشات و مقا -19-3

 وری:ت و فناقيقاتحیت معاونت حما دلائل نياز به -19-4
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 در زمينه بيماریهای ترومبوآمبوليک( Data Baseپایگاههای اطلاعاتی) راه اندازی -

 رانبيما  follow upپيگيری و  -

 موجود درمانی های متد یبخش اثر ارزیابی -

 درمانبررسی نتایج حاصل از -

 بين المللی يستریهایف و رجراکز مختلط و لينک شدن با مارتبا -

 آمدهبه دست اری آمداده های  اليزآن -

 

 ها: داده انتشار پروتکلو حرمانگی، مالکيت اصول م-20

ثبت کننده رجيسـتری    همکاران طرحی واصلین و مجریان سئولفقط در اختیار م اطلاعات بیماران و خانواده آنها 

متی   اره اختلاق قتر  کمیتت  ویتا مجوزهتای   راجتع بتالا  ی از مهتای اخلاقت  محرمانگی با مجوز لاصو کلیه  با رعایت

 اساس  فوانین  و مجوزکمیته اخلاق  انجام خواهد شد.روتکل انتشار داده ها بر مالکیت وپ چنین همگیرد.

 

 قی:ملاحظات اخلا-21

 و تشخيصی اضافی بر بيمار تحميل نمی شود مداخله درمانی-

 دح می باشجری طرنگران و مود مورد قبول درماجمو یوتکلهاپر-

 می باشدن  ر اساس  حفظ  حقوق بيماراب..... در طرح  ورمانی و د صیکلهای تشخيپروتانجام کليه -

 ميشود. رعایت کميته اخلاق قوانين  واصولکليه   -
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 :م ثبت و روش حل مشکلاتیی در انجاکلات اجرامش-22

 :مشکلات احتمالی شامل

  مختلف  اطلاعات از مراکز  قيقدثبت 

 در طول پروژهبيماران مکاری ه 

 Follow up  س نيستندهایی که در دسترصوصا آنن مخرابيما 

 ت:روش حل این مشکلا

 اطلاعات نظارت دقيق و مستمر مجریان طرح بر ثبت و به روز رسانی 

  هروژپانجام های مالی به منظور پشتيبانی از بيماران در تامين منابع و هزینه 

  در  ژیکنو لومجازی و تاستفاده از فضایfollow up  انبيمار 

 

 
 اده شده است:بررسی متون استفکه در ابعی منفهرست -23
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 :ی ضروری ثبتمتغيرهاحداقل  جدول-24

 

 

 

ف
 ردی

غیروان متعن ع متغیرون  عملی  عریف علمیت کیفی کمی  ندازه گیرینحوه ا   مقیاس 

ل
 مستق

وابس
ته

 

پیو
سته

گ 
سسته

 

ی
 اسم

رتبه
 

ی
ا

 

ر جنسی برداشت راز نظتظاهر فتوتیپی بیما  *    * منسیت بیعا ان 1

رفرد پرسشگ  

 

 

وشناسنامه مشاهده ذکرموتث/م   

بی سواد- پرسش از بیمار،پرونده میزان تحصیل جهت کسب علم *     * سطح تحصیلات  2  

زیر دیپلم-  

یپلمد-  

تحصیلات عالی-  

خیصد  زمان تش عا سن بی 3  زمان تشخیص بیماری در فرد بیمار    *  * 

 

و ماه سال  سال 
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   *    * عوامل ایجاد کننده تریمبوز 3

وز در فرد ماریهایی که منجر به ایجاد ترومببی

  مبتلا می شود

 

ونده بیمارپر  

 

-heart disease 

-Lung disease 

-Presence or absence of 

port catheter  

-Dehydration 

 مرتبط با لالات ژنتيکی اخت 4

  ترومبوز

به  منجر فرد  در حضور آنهامشکلات ژنتیکی که   *    *

 ترومبوز می شود

 

 

 پرونده بیمار

 

 

 

 

-protein S deficiency 

-protein c deficiency 

- Factor V Leiden 

- Antithrombin III 

deficiency  

- MTHFR C677T mutation 
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ه در اثر ترومبوز ایجاد هایی کو بیماریارض عو *    *  بيمارینبی جا عوارض 5

 می شوند

 

تصویر ،رپرسش از بیما

و آزمایشات  برداری

پرینده وجود درم  

short term effect: 

-pulmonary embolism 

-pulmonary cardiac 

-pulmonary cerebral 

Long term side effect 

-pulmonary hypertension 

-Necrosis 

-swelling 

 

 ازحاصل  عوارض جانبی 6

ماندر  

جاد شده بعد از درمانای ارضعو *    *   

 

ی اهیربرداریوآزمایش و تص

در پرونده موجود  

-Bleeding 

- Vitamin deficiency 

-Osteoporosis 

ماندر طول دوره 7  *    *   

مد جابه طول می اندرمان  رهدودتی که م  

 

رونده پزشکیپپرسش از فرد، سال(-ماه درمان)ت حت زتعداد رو   

ماهه  6تا  3 وتاه مدت ک ورهد -  

  ماه 6از شترت بیلند مددوره ب-
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انواع درمانهای موجود برای انتخاب با توجه   *    * انواع درمان 8
 به شرایط بیماری

آزمایش و مدارک پزشکی  Antithrombotic therapy: 

Anti thrombolitic therapy 

ندرما جهتفی داروهای مصر    Apixaban- پرونده بیمار،پرسشنامه داروهای مورد استفاده در روند درمان  *   *  

-Rivaroxaban  

-Enoxaparin 

 -Heparin 

 -Warfarin 

-Alteplase 

- Streptokinase 

 

های انجام شده تصویربرداری 

 در تشخيص

انواع تصویربرداریهای مورد نیاز در تشخیص   *    *
 بیماری

دارک ر،مرح حال بیماش

 پزشکی

 ن مغاسی تی اسک-

 سی تی اسکن شکم-

 ن لگنسی تی اسک-

 سی تی اسکن سینوس-

 ام ر  ری مغا-

   ری ستون فقراتام ر-
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مدارک پزشکی مراجعه به  اقدامات انجام شده در جهت تشخیص  *    * پاراکلينيک 

رح حال ،ش  

 اکوکا دیوگرافی-

 تست ی زش-

 متریاسپیری-

 وپیرندیسک-

ه های تخصصی در شاورم 

 تشخيص

 قلب- پرونده بیمار مشاوره جهت اقدامات تشخیصی بیماری  *    *

 کبد گوا ش ی  -

 ه کلی-

 ه  ی-

 وشیبیه-

یزیت دوره ای  بيمارو  ال و شرح حارپرونده بیم تعیین زمان مراجعه بیمار جهت پیگیری    * *  

 بیمار

 نعت پس از شریع د ماسا 4-

  مانس از شریع دساعت پ 48-

 هفتگی-

 ماهیانه-

بررسی نتایج بیماری پس از روند درمان و   *    * پيگيری بيماران  
 طی آن

توسط پزشک 

ه بیمار،پرونددرمانگر  

 بهبودی-

 عود بیعا ی-

 فوت د  اثر بیعا ی-

 فوت د  اثر عوامل دیگر-
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درمانات پس از آزمایش  آزمایشات دوره ای برا ی بررسی روند درمان   *    * 
 و بیماری 

پرونده بیمارمراجعه به   ییایترزمایشات  یتین د  هر - 

  یرزمایشات اثربخشی دا-
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 پيشرفت کار ثبت:جدول زمانی مراحل اجرا و -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 ... 

                

                

                

                

                

             

                

             

             

 

 

      کل:    جمع 
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 ی ثبتها ینهبه هز اطلاعات مربوط  :چهارم بخش

 ها : فرد و حق الزحمه آن ذکر مشخصات کامل و ميزان اشتغال هر ندی )پرسنلی( باهزینه کارم-26

رد
ی

ف
یتنوع فعال  افراد رد یانام ف  تبه علمیر  دد افراداتع   

حمه رقم حق الز کل

ل اولسابرای   
 جمع کل

1       

2       

3       

       

       

       

       

       

 

 

 :گيرد گر موسسات صورت مییا دی ی که توسط دانشگاه وت تخصصها وخدما هزینه آزمایش-27

سرویس دهنده مرکز موضوع آزمایش یا خدمات تخصصی  
دفعات  کلتعداد 

شآزمای  
عه آزمایشفی هر ده براهزین  

)ریال(جمل   
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 خریداری شود:کشور  عتبار این طرح از داخل  یا خارجد از اه بایموادی کیل و فهرست وسا

 مصرفی:وسایل غير-28

 شرکت فروشنده ایرانی شرکت سازنده کشورسازنده نام دستگاه
تعداد 

 لازم
واحدت قیم  قيمت کل 

 

 

      

 

 

      

 

 

      

 

 

      

       

 

 

 

 

 

 :دمصرفیموا-29

هکشورسازند نام ماده هت سازندشرک   
نده ت فروششرک

 ایرانی
مقدار  یا تعداد

 لازم
واحدقیمت   قيمت کل 

 

 

      

 

 

      

       



 ها ازی نظام ثبت بیماریاند اهاست ررم درخوف  - ت تحقيقات و فناورینمعاو 35
 

 
 

 

 

 

      

 

 

      

       

 

 

 

 هزینه های دیگر

 : ایر مواردس

 :ایر هزینه هاس

 

 

 ینه های طرح :مع هزج

 ل. ریا...............................   رسنلیهزینه پ

    و خدمات تخصصی ها ایشه آزمهزین

    واد و وسایل مصرفیهزینه م

    

 

 ها: ینهن هزع تأميمناب -13
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 حظاتملا کتمشار میزان ین مالیا سایر منابع تأمی م موسسهنا دیفر

1    

2    

3    

4    

5    

 

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

                         واست می شود :      درخشت بهدا ت وزارتحقیقااز معاونت تمین آن ارح که تهای ط نده هزینهقیمابا

 .ریال…………………………
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 ثبتهای مورد استفاده در  ها و دستورالعمل نمونه فرم -1

 ثبتمسوول اصلی  رزومه علمی -2

 ثبتیت آگاهانه در برنامه م رضافر -3

 ل اجرا تا کنوندر حا ه ثبتی برنامها دهرسیده از منابع دا پت به نامقالا گزارشات ورست فه -4
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