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ها يماريبنظام ثبت  يانداز راه درخواست فرم  

 مرکز توسعه و هماهنگی تحقيقات

یقات و فناوريمعاونت تحق  
 

 ثبت:برنامه  عنوان

 بانک اطلاعاتی تومورهاي گليال مغزي در دانشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتی طراحی و ر اه اندازي
 

 ن(:درخواست کننده )درخواست کنندگا ینام و نام خانوادگ

 پریسا عظیمی
 

 :درخواست کننده سازمان / گروه /بیمارستان / تحقیقاتی مرکزنام 

 مرکز تحقیقات علوم اعصاب دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی

 

 :دانشگاه/ دانشکدهنام 

 دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی

 
 

 ثبت شناسنامه :اول بخش
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 :ثبتبرنامه  عنـوان

 ک اطلاعاتی تومورهاي گليال مغزي در دانشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتیبان طراحی و ر اه اندازي

 

 
                            مرکز تحقیقات علوم اعصاب:    سازمان/مرکزتحقیقاتی/بیمارستان/گروه             پریسا عظیمی:      ثبت مسوول اصلی

     مدت زمان اجرا:                        نرم افزار بانک اطلاعاتی:    کاری ثبتیط مح           علوم پزشکی شهید بهشتی    :دانشگاه/دانشکده

       یک سال

 

 ثبت: راهبردیکمیته اسامی اعضای 
 ابوالحسن احمدیانی، حسین نایب آقایی، محمد هاشمی، سعید نصیری، پریسا عظیمی

 

 

 

 :ثبتخلاصه ضرورت اجرا و اهداف کاربردی 
بروز هستند. و   میردر بیمارن جراحی اعصاب و مرگ علل مهمترین از یکی  LGGو  HGGشامل تومورهای  مغزی تومورهای گلیال

ثبت  گلیومای مغزی، با توجه به روند رو به افزایش تعداد بیماران مبتلا به  .نفر گزارش شده است 20000گلیال سالیانه در آمریکا  تومورهای

ای گلیال مغزی ) بانک اطاعاتی( به عنوان پایه و اساس برنامه مبارزه با تومورهای گلیال مغزی است. و توموره اطلاعات systematicمنظم و 

داده های حاصل از بانک اطلاعاتی ارزش زیادی در کارهای آموزشی و پژوهشی، پیشگیری اولیه و ثانویه تومورها، سیاست گذاری  اقتصاد 

ارایه ی حداقل داده های ثبت انجام این تحقیق در این مطالعه . با ینه تومورهای گلیال را دارددرمان ، برنامه ریزی بهداشتی ، و کنترل به

تومورهای گلیال در دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی و استاندارد سازی این داده ها می باشد. و ضمنا نرم افزار مربوطه جهت بررسی بالینی 

نرم افزار تولید شده قابلیت گسترش به کل کشور را دارد و می توان تمام  یابی قرار می گیرد.این داده ها و ذخیره سازی اطلاعات مورد ارز

 تومورهای گلیال مغزی کشور را در بانک اطلاعاتی مربوطه به روز رسانی کرد.

 

 

 :ثبتروش اجـرای ساختار و خلاصه 
طراحی مطالعه در رابطه  و پروپوزال : تهیۀ از ارتندعب آن اجرایی مختصات و مشخصات که میباشد کاربردی مطالعۀ یک بررسی این

با تومورهای گلیومای مغزی، تعیین پارامترهای لازم مانند اطلاعات دموگرافیک، هیستولوژی و محل تومور، متناسب با بانک های اطلاعاتی 

 در و بیماران مطابق با استاندارد وزارت بهداشت، اطلاعات بالینی ثبت نرم افزاراستاندارد تولید و طراحی ،  CBTRUSاستاندارد جهانی مانند 

 شوند. تولید ثبتی و برخط به صورت که تومورهای گلیال مغزی اطلاعات جمع آوری جهت ارائۀ نرم افزاری نهایت
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مشخصات مسوولين ثبت :دوم بخش  

 پریسا عظیمی: مدیر اجرائی ثبتنام و نام خانوادگی  

 اراستادی -پزشک پژوهشگررتبه علمی:  

 مرکز تحقیقات علوم اعصاب دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتیمحل خدمت:  

 بلـوار  - شـهریاری  شـهید  میـدان  - اوین - تهران -مرکز تحقیقات علوم اعصاب دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی نشانی محل خدمت: 

 اعصاب علوم تحقیقات مرکز - داشتبه دانشکده 2 شماره ساختمان - بهشتی شهید پزشکی علوم دانشگاه - دانشجو

 parisa.azimi@gmail.comپست الکترونیک:    09397063148شماره تلفن همراه:         22429765-021  تلفن محل خدمت: 

 

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

 گردد. ارسال

 
 : ثبت راهبردیسایر اعضای کمیته مشخصات  

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

 اصلی محل خدمت

 آدرس و تلفن محل خدمت

 -جراح مغز و اعصاب پریسا عظیمی 1

 -پزشک پژوهشگر

 استادیار

 -مرکز تحقیقات علوم اعصاب

دانشگاه علوم پزشـکی شـهید   

 یبهشت

مرکز تحقیقات علوم اعصاب دانشگاه علوم پزشکی 

 شهید میدان - اوین - تهران -شهید بهشتی

 پزشکی علوم دانشگاه - دانشجو بلوار - شهریاری

 دانشکده 2 شماره ساختمان - بهشتی شهید

 اعصاب علوم تحقیقات مرکز - بهداشت

 021 -22431624-22429765-9 تلفن

 021 -22432047-22431624 فکس

 -نوروفارماکولوژیست ابوالحسن احمدیانی 2

 استاد

 -مرکز تحقیقات علوم اعصاب

دانشگاه علوم پزشـکی شـهید   

 بهشتی

مرکز تحقیقات علوم اعصاب دانشگاه علوم پزشکی 

 شهید میدان - اوین - تهران -شهید بهشتی

 پزشکی علوم دانشگاه - دانشجو بلوار - شهریاری

 دانشکده 2 شماره اختمانس - بهشتی شهید

 اعصاب علوم تحقیقات مرکز - بهداشت

 021 -22431624-22429765-9 تلفن

 021 -22432047-22431624 فکس

 -جراح مغز و اعصاب حسین نایب آقایی 3

 دانشیار

 -بیمارستان امام حسین

 شهید پزشکی علوم دانشگاه

 بهشتی

مدنی شهید خیابان - تهران  

تلفن:  73430 (21) 98+  
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دانشیار -پاتولوژیست محمد هاشمی 4  -حسین امام بیمارستان 

 شهید پزشکی علوم دانشگاه

 بهشتی

مدنی شهید خیابان - تهران  

تلفن:  73430 (21) 98+  

 -رادیولوژیست سعید نصیری 5

 استادیار

 -بیمارستان امام حسین

 شهید پزشکی علوم دانشگاه

 بهشتی

مدنی شهید خیابان - تهران  

تلفن:  73430 (21) 98+  

 

 

 

ثبت مشخصات کامل: مسو بخش  

 به فارسی: ثبتعنوان  -1

 طراحی و راه اندازی بانک اطلاعاتی تومورهای گليال مغزی در دانشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتی

 : به انگليسی ثبتعنوان  -2

Design and implementation of Glioma data registary in Shahid Beheshti university of medical 

sciences 

 

 : ثبتنوع  -3

             سایر پیامدهای سلامت                   درمانی مواجهه خاص           خدمات بهداشتی                   یا عارضهبیماری         

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

 

 گستره جغرافيایی ثبت: -4

             قابل توسعه به کل کشور    ملی                     

 .                                               یبیمارستان های  تابعه دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتدر فاز اول: ای          نام منطقه/مناطق:  منطقه           

 بیمارستان امام حسین )ع(،ها:   نام بیمارستان/بیمارستان بیمارستانی          
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 :ثبتاهداف اصلی  -5

ستان بیماردر جهت جمع آوری منظم و مستمر برخط  ،تومورهای گلیال مغزیبا  بیماراناطلاعات بالینی اندازی سامانه ثبت راه طراحی و 

برای کنترل سرطان می باشد. و در فاز دوم توسعه ثبت اطلاعات بیماران برای کل کشور  های تابعه دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی

. همچنین ، از اطلاعات ثبت بیماران در بیوبانک نیز می توان استفاده کرد و برای پژوهش در مورد پزشکی شخصی مورد استفاده می باشد

 قرار داد.

 :ثبت پژوهشیداف اه -6
 بررسی فراوانی نسبی افراد مبتلا به تومورهای گلیومای مغزی به تفکیک جنسیت و سن

 بررسی میزان بروز تومورهای گلیومای مغزی به تفکیک جنسیت و سن، خصوصیات توپوگرافیک و مورفولوژیک 

 بررسی میزان بقاء تومورهای گلیومای مغزی

 تومورهای گلیومای مغزیبررسی عوامل خطر شناخته شده برای 

 تحلیل اقتصادی و مدیریتی

 اتصال به بیوبانک ها و افزایش تحقیقات بالینی موثر

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

 شده است. توسط متخصص بالینی ) جراح مغز و اعصاب( تشخیص تومور گلیال داده MRIبیمارانی که بر اساس کلیشه 

 :ثبت هدفجمعيت  -8

 در فاز اول بیماران مراجعه کننده به بیمارستان های آموزشی دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی و در فاز دوم قابل توسعه به کل کشور

 :حجم نمونه -9

بینی می شود سالیانه . که پیش در فاز اول کلیه بیماران مراجعه کننده به بیمارستان های آموزشی دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی

 بیمار گلیوما در سه بیمارستان جهت درمان مراجعه کنند. 200حدود 

 :شود آوری می ها جمع از آن ثبتهای  دادهاطلاعاتی که منابع  -11

 بدست می آید. MRIمتغییر های سن و جنسیت، از اطلاعات شناسنامه بیمار و متغییرهای محل تومور و نمای تومور از کلیشه های 

 :بيماریابیروش  -11

مراجع کرده و بر اساس کلیشه  بیماریابی به روش غیر فعال و با مراجعه بیمار به سرویس جراحی مغز و اعصاب ) درمانگاه و یا اورژانس(

MRI .احتمال تشخیص تومور گلیال داده شده است 

 :ثبتبيان مسئله و ضرورت اجرای  -12

 30، حدود نخاع ایجاد می شود. این تومورها از سلول های گلیال منشا می گیرنداست که در مغز و  CNSگلیوما یکی از انواع تومورهای 

پروگنوز بیماری خیلی و  شوند، می شامل را بدخیم مغزی تومورهای تمام درصد 80، درصد تومورهای اعصاب مرکزی را تشکیل می دهند
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 Low Grade Glioma گرید پایین گلیوما )تومورهای  ،(WHO) یسازمان بهداشت جهان یبند میبر اساس تقس(. 1)ضعیف است

(LGG)   ) و تومورهای گرید بالای مغزی  سوم کیحدود( High Grade Glioma (HGG)   ) را  اومیگل یاز تومورها حدود دو سوم

نفر  6یوع گلیوما را و دیتا رجیستری آمریکا ش (. 2آنهاست ) مدیریت درمان ماران،یب نیها در ا و دغدغه هایاز نگران یکیو  دهد یم لیتشک

مطابق جدول  HGGو  LGGی بر اساس تقسیم بندی بهداشت جهانی تومورهای گلیوما(. 3نفر سالیانه گزارش داده اند ) 100000در 

 (.4)تقسیم بندی می شوند. ( 1)

Table1. Classification of Gliomas based on WHO 

High- Grade Glioma    

 GBM WHO Grade-IV  

 Anaplastic-Glioma WHO Grade-III Anaplastic astrocytoma 

   Anaplastic oligodendroglioma 

   Anaplastic oligoastrocytoma 

Low-Grade Glioma    

 Nonpilocytic-Glioma WHO Grade-II Astrocytoma 

   Oligodendroglioma 

   Oligoastrocytoma 

 Pilocytic-Glioma WHO -Grade-I Pilocytic astrocytoma 

 

ارتباط مارکرهای   و جدیدا نشان داده شد که ،  (.5شده است که نوع تومور گلیوم در انتخاب پروتکل درمان مهم است )نشان داده 

 مولکولی، بر اساس پارامترهای فنوتیپ و ژنوتیپکمک کننده است و   گلیومابهبود تقسیم بندی  و تشخیص مولکولی به هیستولوژی در

(. برای تعیین این تقسیم بندی 6( انجام شده است )WHOتومورهای گلیال توسط سازمان بهداشت جهانی )تقسیم بندی به روز شده 

بر اساس تغییرات ژنتیکی دو   .1p/19q codeletionو کروموزوم  IDH mutationبررسی دو مارکر مولکولی زیر ضروری است، 

 IDH-mutant, 1p/19q (1) :وعه مولکولی تقسیم شوند: می توانند به سه زیر مجم LGGمارکر مولکولی مذکور، تومورهای 

codeleted;(2) IDH-mutant, 1p/19q non-codeleted; and (3) IDH-wildtype gliomas 

 ( شامل : 6تقسیم بندی می شوند ) WHO 2016زیر گروه مولکولی    5و بطور خلاصه می توان گفت که ، تومورهای گلیوما بر اساس 

1) diffuse astrocytoma, IDH-mutant, 1p/19q non-codeleted,  
2) oligodendroglioma, IDH-mutant, 1p/19q codeleted,  
3) anaplastic astrocytoma, IDH-mutant, 1p/19q non-codeleted,  
4) anaplastic oligodendroglioma, IDH-mutant, 1p/19q codeleted  
5) diffuse astrocytoma, IDH-wildtype. 

اگرچه سیستم اطلاعات (. 7)کنند  می تکمیل را همدیگر که هستند مهمی عامل دو بیماران سلامتی اطلاعات مدیریت و اپیدمیولوژی

وجود دارد،  اما برای پژو هش های تخصصی پزشکی   بیمار، به رسانی خدمت کیفیت بعضی از مراکز درمانی جهت بهبودبهداشتی در 

 ارتقاء نهایتاً  و بهتر خدمات ارائۀ به منجر بهینه و جامع  از بانک اطلاعاتی مدیران صحیح استفادة است دیهیب .(8قابلیت لازم را ندارد )

 (.9) شد خواهد سلامت بیماران سطح
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 بیماران های داده تحلیل و تجزیه ،اطلاعات نگهداری وذخیره سازی  ، یکسیستمات جمع آوری از است عبارت اطلاعات سرطان ثبت

نظام ثبت سرطان ایران به دنبال تصویب  .(10) میشود انجام مشخص جمعیت یک و مشخص منطقه یک در معمولاً که سرطان به مبتلا

توسط مجلس شوری اسلامی، تصویب شد. و اولین گزارش اطلاعات  1363مهرماه  5قانون ثبت و گزارش دهی اجباری سرطان در تاریخ 

 در سرطان ثبت 1386 سال تا که است توضیح به لازممورد سرطان منتشر شد.  18435غ بر با ثبت بال 1365ثبت سرطان ایران در سال 

 بر مبتنی سرطان ثبت با که میدهد نشان متعدد مطالعات اما است بوده پاتولوژی شهای گزار براساس تنها بیماریها مدیریت مرکز

 در سرطان ثبت روند فییک و کمی ارتقاء منظور به لذا .نمود تثب را سرطانی موارد %80 توان می حداکثر شرایط، بهترین در پاتولوژی

(  Population-based cancer registry ) جمعیت بر مبتنی ثبت برنامه 1387 سال از بیماریها مدیریت مرکز سرطان اداره کشور،

که  .را گزارش داد 1388در سال مورد سرطان جدید  74067 و .نمود مستقر پاتولوژی ثبت مکمل عنوان به کشور دانشگاه 20 در را

 بر مبتنی اطلاعات تومورهای گلیومای مغزیثبت  جهت .(10در این سال بوده است ) CNSمورد جدید سرطان مربوط به مغز و  2157

 جمع مشخص جغرافیایی منطقه یک در غیربیمارستانی و بیمارستانی منابع از را تومورهای گلیومای مغزی های داده بایستی جمعیت

 تعریف این با .دهد ارائه جمعیتی ههای گرو بین و زمان طی در مختلف، نواحی برحسب را سرطان بروز روند میتواند که نموده آوری

 عود، بهبودی، به مربوط اطلاعات گردد، پیگیری تومورهای گلیومای مغزیمورد  ی که یکصورت در .بود خواهد محاسبه قابل بروز میزان

ثبت تومورهای گلیال مغزی نقش مهمی در فراهم آوردن اطلاعات زیر را دارد:  بانک اطلاعاتی .(10)بود خواهد یابیدست قابل بقاء و شیوع

رهای گلیال مغزی در و( تعیین توم3( تعیین تومورهای گلیال مغزی منطقه ای، 2( تعیین شیوع و بروز تومورهای گلیال مغزی ، 1

( جلب حمایت سازمان های 5،  ان مبتلا به گلیالتعیین اولویت های نظام مراقبت  بیمار( 4گروهای جنسیتی، سنی و اجتماعی و ...، 

( برنامه ریزی تعداد تخت بیمارستانی و امکانات تشخیصی درمانی بر اساس نیازهای واقعی جامعه، 6، دولتی و مردمی از برنامه های فعلی

( استفاده از این اطلاعات 8توجه به بروز موارد جدید، و ل دوره های زمانی با ( ارزیابی فعالیت های پیشگیری از بروز موارد جدید در طو7

 ( .9در کارهای آموزشی و پژوهشی جهت شناسایی علل تومور گلیال )

در حال گردآوری است، اما این اطلاعات کافی نیست و نیاز  CNSاطلاعات سرطان های مربوط به مغز و  ،حال حاضرایران در اگرچه در 

 Central Brain Tumor Registry of the United Statesدآوری پارامترهای استاندارد شبیه به پارامترهای بانک اطلاعاتی به گر

(CBTRUS( است )11.)  و دیتا بانک هایی نظیر لذا پیشنهاد می شود که از تجارب کشورهای پیشرفته مانند آمریکاCBTRUS که ، 

بیمارستانی در  تومورهای گلیالجهت بهبود بخشیدن به نظام ثبت (، 11م استفاده می شود )برای تومورهای مغزی خوش خیم و بدخی

ارایه چک لیست استاندارد برای معرفی بیماران تومورهای گلیال مغزی و پی گیری جهت هدف از این مطالعه لذا  استفاده شود. ایران 

جهت ثبت  زار سپاس وزارت بهداشت از لحاظ زیرساختی پاسخگو نباشد()در صورتی که نرم افمعرفی نرم افزار بانک اطلاعاتیتولید و 

دانشگاه در جهت استفاده در کارهای پژوهشی و فهم بهتر اپیدمیولوژی کلینیکی این مبتلایان  تومورهای گلیال مغزیاطلاعات بیماران با 

ز کل تومورهای مغزی در ثبت بانک اطلاعاتی در آینده نتیجه این کار قابل توسعه در کشور و استفاده ا است.  یبهشت دیشه یعلوم پزشک

 است.

 :های موفق در سایر کشورهای دنيا ثبتنمونه و  ثبتسابقه   ،بررسی متون -13

 از گلیومای مغزی تومورهای مغزی مانند درمان و اطلاعات مدیریت سامانۀ اندازیراه میلادی محققین تاکید کردند که ،  2019در سال 

در بررسی سابقه سیستم های بانک اطلاعاتی مشابه موجود در سایر کشورها، مطالعه ای در ژاپن انجام . (12)یباشدم هاکشور ضروریات

میلادی با همکاری جراحان مغز و اعصاب شروع شد. آنها نتایج بررسی  1973(. ثبت اطلاعات  تومورهای مغزی در ژاپن از 13گرفت )
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بیمار گزارش دادند. آنها گزارش دادند که این بانک  13431میلادی را روی  2004تا  2001بیماران با تومور گلیال مغزی طی سال 

(. و آنها پیشنهاد دادند که 13) اطلاعاتی به بهترین شکل ممکن، مشکلات درمانی و تشخیصی تومورهای گلیال را مشخص کرده است

قش بانک اطلاعاتی را نقش موثر در نحوه انجام مطالعه گزارش انجام گیرد، و ن clinical trialبرای بقا بهتر این بیماران مطالعات 

ثبت  (، 15(، ثبت تومورهای هیپوفیز در ایران )14(. مطالعات دیگری جهت ثبت اطلاعات تومورهای مغزی در اتریش )13کردند)

کشورهای دیگر انجام گرفته است.  (، و16تومورهای هیپوفیز در آلمان که از بانک اطلاعاتی تومورهای مغزی آلمان استخراج شده است )

در بعضی کشورها مطالعات کل کشور انجام گرفته است و در بعضی کشورها گزارشات مربوط به یک مرکز و یا چند مرکز بوده است. ثبت 

ته متغیرهایی (. الب12تومورهای مغزی در اکثر کشورهای پیشرفته انجام می گیرد و در کشورهای در حال توسعه در حال ایجاد می باشد )

 (. 12که در ثبت تومورها مورد استفاده قرار گرفته است یکسان نیست و دیتا بانک ها نیاز است که اطلاعات خود را استاندارد کنند )

و  حیگذاری های صح استیو درحال توسعه با هدف ارتقای سطح سلامت، س شرفتهیکشورهای پ شتریمطالعات نشان داد که ب یبررس

و ثبت آنها در  یاطلاعات یدارند و با راه اندازی بانک ها ازین الیگل یتومورها یبانک اطلاعات یها ستمیخرد و کلان به س های زییبرنامه ر

 1992خوش خیم و بدخیم ،در سال  (CBTRUS) رهای مغزیوتومثبت اطلاعات در آمریکا  (.-1211اند ) ودهب شانیازهایرفع ن یپ

یکی از اعضای   CBTRUS(. 11فقط اطلاعات تومورهای بدخیم ثبت می شده است) 1992سال  میلادی ایجاد شده است. و قبل از

-Neuro ، عضو انجمنNorth American Association of Central Cancer Registries  (NAACCR) ثابت 

Oncology انجمن ملی ثبت سرطان ، (National Cancer Registrars Association )، International Association of 

Cancer Registries  و بنیانگذار ،Brain Tumor Epidemiology Consortium ( 11است .) و در حال حاضر  این بانک

ایالت  50مرکز ثبت اطلاعات  بدست می آید ) در  51(. این بانک از 3و 17درصد جمعیت آمریکا را شامل می شود) 99.9اطلاعاتی  

سالانه خود از  ثبت اطلاعات  یجهت گزارشات آمار CBTRUSمرکز ( . 3و به روز رسانی می شود )(  Washington,DCآمریکا و 

 Surveillance, Epidemiology and(( و )NPCR) National Program of Cancer Registries) کایآمر یسرطان مل

End Results Program (SEERمرکز مل))ه ذکر است که بانک اطلاعاتیلازم ب (.11 کند) یاستفاده منیز سرطان  ی 

CBTRUS تقریبا تمام جمعیت  آمریکا را پوشش می دهد، در صورتی کهSEER  درصد جمعییت آمریکا را پوشش می دهد،  28فقط

در رابطه با گزارشات تومورهای مغزی، بانک اطلاعاتی جامع و کامل می باشد  CBTRUS  بنابراین به نظر می رسد بانک اطلاعاتی

ارائه  یبرا   CBTRUS (. و 11اطلاعات تومورهای مغزی خوش خیم و بدخیم مغزی را ثبت می کند ) CBTRUSمچنین (.  ه18)

  .(11) شده است جادیسن، و نژاد ا ت،ی، محل تومور، جنسhistology ،behaviorبر اساس  یمغز یبروز همه تومورها زانیم قیدق

و بر اساس هیستولوژی و  بیمار مبتلا به گلیال، 102086تومورهای گلیال ، و در در رابطه با  CBTRUSمیلادی گزارش   2018درسال 

نشان داده شده است شیوع ( 1)(. و همانطور که در شکل 19نشان داده شده است ) 2011-2015( و طی زمان 1محل تومور در شکل )

GBM (19و همچنین محل تومور در فرونتال در ایالت های آمریکا بیشترین است .) همچنین آنها گزارش دادند که شیوع تومورهای

جه گلیوما در ایالت یوتای آمریکا نسبت به بقیه ایالتها بیشتر است و بنابراین مدیریت درمان این بیماران و در این ایالت بایستی مورد تو

 (. 19جدی تری قرار گیرد )
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 (19) (B( و هیستولوژی تومور )Aمور )بر اساس محل تو CNS(: توزیع تومور اولیه مغزی و گلیومای 1شکل )

 

آقای  2018( . در سال 11)باشد  یم CBTRUSمربوطه  یدر بانک اطلاعات یمغز یمجموعه کل تومورها ریز الیگل یاطلاعات تومورها

Ostrom   میلادی ارایه  2014تا  2000و همکارانش اطلاعات ارزشمندی در رابطه با تومورهای گلیال از این بانک اطلاعاتی  و از تاریخ

درصد بیماران  61.5بیمار با تومور گلیومای مغزی را بررسی کردند.  و گزارش دادند که   244808سال  14(. آنها طی این 3کردند )

 ساله پس از تشخیص این بیماران به میزان 5ساله، و  1بودند. آنها نتیجه گیری کردند که میزان بروز گلیوما و میزان بقای  GBMدارای 

دارای بروز بیشتر گلیوما و میزان بقای کمتر نسبت به  non-Hispanic whitesقابل توجهی به نژاد و قومیت ارتباط دارد. مثلا نژاد 

(. در این مطالعه نشان داده شده که 3(. این یافته ها باعث شفافیت ریسک فاکتورهای گلیوما شده است )3دیگر نژادهای آمریکایی است )

(، و اینکه در مطالعات اخیر نقش  پر رنگ ژنتیک در بقای 3گلیوما به نژاد و به عبارت دیگر به ژنتیک بیماران ارتباط دارد )بقای بیماران 

( ، و حتی در تقسیم 20نیز ارتباط بین گلیوما و نژاد را تایید کرد ) SEER(. و همچنین 6بیماران گلیوما مورد تاکید قرار گرفته است)

(. بنابراین نقش دیتا رجیستری در نشان دادن نقش ژنتیک در بقای 6گلیوما،  ژنتیک بیمار پایه و اساس می باشد) بندی جدید تومورهای

از  CBTRUS، مرکز ثبت 2017و در سال  ک،یولوژیدمیبا توجه به مطالعات اپ(. و نیز 3بیماران گلیوما در این مطالعه مشهود می باشد)

و این موسسه در تقسیم بندی جدید تومورهای گلیوما بر اساس کرد  تیحما یمغز یتومورها یابیزدر ار کیو ژنت ومارکرهایورود نقش ب

از طرفی با توجه به تفاوت ژنوم قومیت های  ایرانی با نژاد های دیگر،  (.11)نقش پر رنگی داشت WHOتقسیم بندی ژنتیک و به همراه 

ایجاد دیتا رجیستری بیماران گلیوما در مدیریت درمان این بیماران،  ن،ییپا دیگر یشدن تومورها میبه بدخ لیبا توجه به تبدو همچنین 

برای تمامی تومورهای مغزی خوش  CBTRUS(. بنابراین پیشنهاد می شود دیتای رجیستری شبیه به 6نیاز حیاتی کشور می باشد )

تومورهای مغزی در ایران ،  متغیرهایی دقیقا شبیه  خیم و بدخیم کشور ایجاد گردد. و نیز پیشنهاد می شود که در بانک اطلاعاتی ثبت

بررسی گردد . و در نهایت برنامه گردآوری گلیومای مغزی می تواند پایلوتی برای ثبت اطلاعات کل  CBTRUSمتغیرهای ثبت شده در 

 تومورهای مغزی مورد استفاده در کشور قرار گیرد. 

در سه بیمارستان بزرگسال دانشگاه شهید بهشتی باشد. و اطلاعات مطابق فرم ضمیمه  فاز اول مطالعه می تواند بررسی تومورهای گلیوما

می باشد و متناسب با بودجه جهت دیتا CBTRUS گردآوری می شود. در این فرم کلیه اطلاعات مطابق متغیرهای بانک اطلاعاتی
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نسبت به دیگر بانک های اطلاعاتی کامل  CBTRUSرجیستری متغییرهای اضافی نیز لحاظ گردیده است. به نظر می رسد پارامترهای

(. در فاز دوم بیماران با تومور گلیومای اطفال نیز بایستی در نظر گرفته شود. در فاز سوم اطلاعات تومورهای گلیومای مغزی 11تر باشد )

در این مطالعه مورد بررسی قرار  بیمارستان های منتخب شهر تهران بایستی لحاظ شود. در فاز چهارم استان ها و شهرهای مختلف کشور

در بیمارستان های منتخب کشور ، برای گرد آوری دیتای  CNSمی گیرد. و در فاز پنجم و متناسب با بودجه کشور همه تومورهای 

شتی مربوطه در نظر گرفته می شوند. پیشنهاد می شود مرکز مدیریت انجام این کار در مرکز تحقیقات علوم اعصاب دانشگاه شهید به

 باشد.

 بطور که گردد مؤثر واقع میتواند زمانی تنها که است منسجم نظام یک اطلاعات تومورهای گلیوم مغزی، ثبت نظام که است ذکر به لازم

 تومورهای گلیوم مغزی ، ثبت مستمر وجود نظام با علاوه به و نماید گزارش کشور در بروز تومورهای گلیوم مغزی را چگونگی مستمر

بانک اطلاعاتی نه تنها کمک  انجام اینبا  .شد خواهد نپذیر شده امکا برنامه ریزی و طبیعی مداخلات تأثیر چگونگی بررسی و ارزیابی

تومورهای در افراد قابل انجام می باشد بلکه زمینه تحقیقات برای ایندگان بر روی تومورهای گلیومای مغزی شایانی برای تعیین ریسک 

 .می باشد امکان پذیرگلیومای مغزی 

 :اطلاعات کيفيت ارزیابی و تحليل تجزیه و آوری جمع ثبت، اجراء روش   -14

) فرم  های مورد استفاده در ثبت اطلاعات در بانک اطلاعاتی ها و دستورالعمل در ابتدا نمونه فرم میباشد. کاربردی مطالعۀ یک بررسی این

و کارشناسان ثبت مشخص و آموزش  ر بیمارستان های مورد پژوهش قرار می گیرددر اختیا ، در این پروپوزال( Glioma progectضمیمه 

 در آن نصب به نسبت نظر مورد افزار نرم تولید از پس. و متناسب با متغیرهای مختلف برنامه نرم افزاری تحت وب تولید می شود. داده می شوند

 در ورود بدو از گلیومای مغزی  به مبتلا بیمار اطلاعات طوریکه به می شودبیمارستان های تابعه دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی ، اقدام 

 تمامی که میگردد تشکیل بیمار برای سلامت الکترونیک ة پروند مشابه هایه پروند حقیقت در و شود می ثبت الکترونیک طور به سیستم

 این و میشود ثبت دقیق طور به بیمار درمان پیگیری نتیجۀ( siteاطلاعات هیستولوژی، محل تومور ) دموگرافیک، اطلاعات از اعم اطلاعات

 و محیطی مدیران و کارشناسان از اعم کاربران تمامی .است دسترسی و انتقال قابل مرکز سطح تا محیط سطح از یکپارچه صورت به اطلاعات

 یک تومور رلازم به ذکر است که ه .نمایند استفاده اطلاعات این از توانند می باشد شده تعریف برایشان دسترسی که درصورتی ستادی

 تومور هر ولی .باشد داشته متفاوت های زمان در یا همزمان بطور تومور یک از بیش میتواند بیمار هر که معنی این به .است واحد موجودیت

 International لمللیا بین سیستم اساس بر تومورهای گلیومای مغزی موارد کدگذاری .باشد داشته متعددی گزارشهای میتواند

Classification of Diseases for Oncology (ICD-O) به کارشناس ثبت  .انجام می شود وی، نظارت تحت یا و پاتولوژیست توسط

عات تومورهای گلیومای مغزی بایستی آموزش داده شود تا اطلاعات را بطور دقیق در نرم افزار بیمارستان های مورد مطالعه ثبت نماید. و اطلا

 4فرم های استاندار سرطان ا تا  می تواند، تحت وب به مرکز تحقیقات علوم اعصاب دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی منتقل شود. ثبت شده

و کتابچه راهنمای سرطان  مورفولوژی متناسب با استاندارد جهانی کدو توپوگرافی،  کدمتناسب با تومورهای گلیوما تکمیل خواهد شد و نیز 

 از بیماریها مراقبت نظام بخش ترین پرهزینه و مهمترین ها داده آوری جمع. لازم به ذکر است که (10تکمیل می شود ) ت بهداشت ایرانوزار

 .باشد میتومورهای گلیومای مغزی  ثبت جمله

در سطح کشور توسط مرکز  سازی اطلاعات سلامت شهروندان به منظور یکپارچه ،سیستم سپاس)سامانه پرونده الکترونیکی سلامت ایران( 

بر عهده دارد.  مربوطه مدیریت آمار و فناوری اطلاعات وزارت بهداشت تعریف شده و مسئولیت اجرای آن را معاونت تحقیق و توسعه مرکز

اگر از زیر  .سازد درمانی و مدیریت بهتر نظام سلامت کشور را فراهم می-یکپارچه سازی اطلاعات سلامت امکان ارائه خدمات بهتر بهداشتی
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ساخت های فنی و نرم افزاری سیستم  سپاس بتوان استفاده کرد نیاز به ایجاد تولید برنامه نرم افزاری جدید وجود ندارد. اما اگر سیستم 

 زیرساختی سپاس نتواند جوابگو باشد متناسب با روش زیر نیاز به تولید برنامه نرم افزاری و سخت افزارهای مربوطه وجود دارد.

 اجرا بصورت نرم افزار برای انجام پروژه ی رجيستری روش

سان برای بررسی،  پیش بینی و تحلیل در اکثر موارد نیاز به بانک اطلاعاتی امری ضروری بشمار میرود. داده های بانک اطلاعاتی که به کارشنا

 در جمع آوری داده ها در ذیل بیان شده است:در امر تحلیل داده ها کمک میکند باید به نحوی مطلوب جمع آوری شود. مهمترین مساله 

 قابلیت دستیابی آسان برای کاربران )دارای مجوز( از اقصا نقاط کشور)دنیا( جهت وارد کردن داده ها در بانک اطلاعاتی .1

 بانک اطلاعاتی متمرکز باشد و گسسته نباشد .2

 ایجاد امنیت لازم برای بانک اطلاعاتی .3

 مع آوری داده ها ی بانک اطلاعاتیکاهش هزینه ها تا حد امکان در ج .4

 تعیین ساز و کار لازم بطور متمرکز)نظارت و مدیریت بر اجرا و سیاست های کلی پروژه ی جمع آوری داده ها( .5

 هبهترین روش جمع آوری داده ها با توجه به مواردی که در بالا به آن اشاره شد، ایجاد بستر مناسب از طریق اینترنت )وب سایت( می باشد ک

 در شکل زیر نمایش داده شده است:

 

 

 

 

 

 

 

 

 پياده سازی نرم افزار:

 برای این پروژه دارای مزایای زیر می باشد: (Web) نرم افزار لازم در خصوص طراحی وب

 و استاندارد های روز دنیا ( Web Site SEO) پیاده سازی بر اساس اصول اولیه ی سئو سایت .1

 ستمهای موجود در وزارت بهداشتکاربر پسند و قابل اجرا بر روی سی .2

 بومی )سرورهای نگهداری داده ها در داخل کشور و همنچنین تیم طراح ایرانی( .3

 رعایت اصول امنیتی در طراحی و ایجاد دسترسی برای کاربران .4
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 ارائه ی پشتیبانی های لازم  و جامع در کمترین زمان. .5

 هزینه های اجرای نرم افزار:

 ولید نرم افزار  هزینه ی طراحی وب سایت و ت .1

 ( و سرور)در صورت نیاز( و سخت افزارهای مربوطه به عهده دانشگاه می باشد Hostهزینه ی اجاره ی هاست ) .2

 هزینه ی پشتیبانی و نگهداری سالیانه به عهده دانشگاه می باشد .3

رت بهداشت باشد بهتر است. چون نگهداری و البته لازم به ذکر است که نرم افزار تحت مدیریت دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی و یا وزا

 سرویس دهی بهتر است.

 آوری آن: آوری اطلاعات و نحوه جمع مشخصات ابزار جمع -15

( مراجعه کرده و )ع( به درمانگاه و یا اورژانس بیمارستان ) امام حسین MRIسال( که با علایم بالینی و با داشتن  18بیماران بزرگسالی ) بالای 

گلیال توسط متخصص جراحی مغز و اعصاب در بخش جراحی اعصاب بستری می شوند، وارد برنامه ثبت می گردند. در حین  با تشخیص تومور

با و بدون  MRIبستری مشخصات دموگرافیک و سابقه قبلی ابتلا به تومور گلیال و علایم و نشانه های بالینی و نیز مشخصات تومور بر اساس 

جراحی مغز و اعصاب وارد نرم افزار ثبت می گردد. بیمارانی که تحت عمل جراحی باز و یا بیوپسی قرار کنتراست توسط رزیدنت و متخصص 

رد گرفته اند به فواصل هر دو ماه یکبار گزارش نمونه پاتولوژی آنها توسط مسئول ثبت از بخش پاتولوژی پیگیری شده و داده های پاتولوژی وا

ماه یکبار وضعیت سلامتی بیماران به کمک کد ملی آنها توسط مسئول ثبت در بخش پی  6اصل هر برنامه نرم افزاری ثبت می شود. به فو

 گیری شده و ثبت می گردد.

 ساختار مدیریتی ثبت: -16

 راهبردی، کمیته یک از معمولا ثبت نظام.یک  باشد می ثبت مدیریت ساختار تعیین ثبت نظام یک اندازی راه و طراحی ضروریات از یکی

 روزرسانی به و طراحی برای نویسی برنامه تیم یک و داده ورود اندرکاران دست اطلاعات، دهندگان کد و کنندگان آوری جمع ، بتث ینمسوول

 استفاده خصوصی و دولتی بخشهای و بیمارستانها و مراکز در موجود پرسنل از می توان ثبت برنامه انجام برای. میگردد تشکیل ثبت افزار نرم

 .نمی باشد جدید افراد استخدام و جذب به لزومیکرد و 

 ثبت: مدیریتیفلوچارت ساختار  -17

 

 

 

 

 

 

ثبتمسوول اصلی   

 کمیته راهبردی ثبت

 کارشناسان ثبت تیم نرم افزاری اعضای کمیته راهبردی

عظیمی ،احمدیانی، نایب آقایی،  پریسا عظیمی

 هاشمی، نصیری
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 باشد، اطلاعات زیر تکميل گردد: درصورتيکه برنامه ثبت پيشنهادی در حال اجرا می -18

 ثبت: ابقه برنامهس  -19-1

 ا کنون:تتعداد بيماران ثبت شده  -19-2

 :به چاپ رسيدهتعداد گزارشات و مقالات  -19-3

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

 ها: داده انتشار پروتکلو اصول محرمانگی، مالکيت  -19
 همچنینو  و پروتکل انتشار داده ها در اختیار دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی می باشد. ،مالکیت محرمانگی،حفاظت از اصول  در فاز اول

  وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی می باشد.اطلاعات در اختیار مالکیت در فاز کشوری 

 ملاحظات اخلاقی: -21
 خير بلی 

 ×  آیا اجرای طرح مغایرتی با اعتقادات باورها و سنتهای جامعه دارد؟

 ×  ده بکار برده شده است؟ندر طرح پيشنهادی ، پرسشنامه ها و یا فرمهای اطلاعاتی، مطالب موهن و زن

از مقالاتی که در فهرست منابع ذکر گردیده رعایت صداقت وامانت شده  در بازنگری منابع و استفاده

 است؟

×  

 ×  آیا در طراحی پروژه از منابع مشکوك و فاقد اعتبار استفاده گردیده است؟ 

  × آیا از مناسبترین روش تحقيق و جدیدترین تکنيک های ممکن استفاده شده است؟

 ×  جب آسيب جسمی یا روحی شود استفاده می گردد؟از مواد، ابزار و روشهای تهاجمی که مو

  × آزادی فردی داوطلبين با بيماران رعایت شده است؟

در رضایت نامه تنظيم شده رعایت صداقت بعمل آمده و آیا به امضای افراد خواهد رسيد؟ ) یک نسخه از 

 (آن ضميمه گردد

- - 

 - - در فرم رضایت نامه درج گردیده است؟ آیا پذیرش مسئوليت جبران خسارات اجتماعی فوق الذکر

 - - تجویز دارو، دارو نما ویا مداخله از نظر اخلاقی اشکالی دارد؟

 - -  آیا استفاده از دارونما به اطلاع بيمار خواهد رسيد؟

 - - حقوق افراد صغير ویا کسانيکه قيم لازم دارند حفظ شده است؟

 - - اد مورد بررسی وارد گردد جبران خواهد شد؟آیا خساراتيکه ممکن است سهواً به افر

 - - يلی در طرح به افراد مورد بررسی پرداخت خواهد شد؟مآیا هزینه های تح

 - - آیا تمامی اطلاعات مربوط به افراد مورد بررسی بطور محرمانه ضبط وباقی خواهد ماند؟
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 :یی در انجام ثبت و روش حل مشکلاتمشکلات اجرا -21

ن اعتبار و حمایت دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی و بخش های جراحی اعصاب دانشگاه به نظر می رسد مشکل خاصی وجود در صورت تامی

. با تعیین و آموزش داده شونداطلاعات بیماران  کارشناسان ثبتنداشته باشد. همچنین نیاز است که نرم افزار تعیین تکلیف شود. همچنین 

. و نیز بطور مستمر بودجه مالی سلیانه در کاری مستمر است بایستی شرح وظایف پرسنل مربوطه تعیین گردد توجه به اینکه دیتا رجیستری

 نظر گرفته شود.
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 :ی ضروری ثبتمتغيرهاحداقل  جدول -23

ف
 ردی

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

ل
 مستق

 وابسته

 پیوسته

 گسسته

ی
 اسم

رتبه
 

ی
ا

 

 سن 1
       سال شناسنامه 

 جنسیت 2
       زن/مرد شناسنامه 

 محل تومور 3
      بر اساس کلیشهMRI تعیین می شود  MRI  1جدول ضمیمه  

 نمای تومور 4
       بر اساس کلیشهMRI تعیین می شود MRI  1جدول ضمیمه  
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 جدول زمانی مراحل اجرا و پيشرفت کار ثبت: -24
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 ماه ماه:     جمع کل:    
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 ی ثبتها اطلاعات مربوط به هزینه  :چهارم بخش

 ها : فرد و حق الزحمه آن ذکر مشخصات کامل و ميزان اشتغال هر هزینه کارمندی )پرسنلی( با -25

ف
دتعداد افرا رتبه علمی نام فرد یا افراد نوع فعالیت ردی  

کل رقم حق الزحمه 

 برای یک نفر
 جمع کل

1       

2       

3  

4  

5       

 

 

 گيرد: یا دیگر موسسات صورت می ها وخدمات تخصصی که توسط دانشگاه و هزینه آزمایش -26

س دهندهسروی مرکز موضوع آزمایش یا خدمات تخصصی  
تعداد کل دفعات 

 آزمایش
 جمع ) ریال ( هزینه برای هر دفعه آزمایش

     

     

ها  جمع هزینه های آزمایش  

 

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

 

 

 وسایل غيرمصرفی: -27

یرانیشرکت فروشنده ا شرکت سازنده کشورسازنده نام دستگاه  
تعداد 

 لازم
 قيمت کل قیمت واحد
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  موادمصرفی: -28

 شرکت سازنده کشورسازنده نام ماده
شرکت فروشنده 

 ایرانی
مقدار  یا تعداد

 لازم
 قيمت کل قیمت واحد

       

 

 هزینه های دیگر

  دهو پيش بينی نش هزینه های متفرقه   سایر موارد

 جمع هزینه های طرح :

  هزینه مسافرت  هزینه پرسنلی

  هزینه های متفرقه و پیش بینی نشده  هزینه مواد و وسایل مصرفی

  جمع کل  هزینه وسایل غیر مصرفی

 

 

 

 ها: منابع تأمين هزینه -29

 ملاحظات میزان مشارکت نام موسسه یا سایر منابع تأمین مالی ردیف

1    

2    
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3    

 

 

 

 

 ضمائم :مپنج بخش

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

 رزومه علمی مسوول اصلی ثبت -2

 فرم رضایت آگاهانه در برنامه ثبت -3

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

 ها  سازماننهادها و سایر  و یا واهی تأمین اعتبار توسط مرکز، دانشگاهگ -5
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 :1ضميمه 
Glioma Project 

 تلفن: سن:            جنسیت:                    نام:                                نام خانوادگی:                            

                                            آدرس:   کد ملی :                              

 ندارد                 دارد       :      سابقه فامیلی تومور های گلیوما

 تاریخ فوت بیمار:                              تاریخ آخرین عمل: تاریخ تشخیص بیماری:                             

 رادیوتراپی کموتراپی راحیج  درمان های انجام شده

  عود اولیه  نوع تومور

 

 در صورت عود تومور،  پاتولوژی اولیه  چیست ؟

MRI T1 T2 FLAIR PD DWI Gad + MRS ADC 

 

 :حجم                  :ارتفاع                 :عرض                       :( ، طولmmاندازه تومور )

 علایم و نشانه ها

 اختلالات خلقی و شخصیتی  اختلال حافظه  اختلال هوشیاری  وع و استفراغ ته سردرد

 نقص موتور  تشنج اختلال تکلم  اختلال دید  اختلال تعادل 

 پاراپلرزی منوپلژی منوپارزی همی پلژی همی پارزی 

     پاراپلژی

 

 محل تومور 

 عبور از خط وسط دوطرفه چپ راست موقعییت

 مدولا پونز میدبرین خچهم اینفراتنتوریال 

 تالیاکسی پ تمپورال پاریتال فرونتال سوپراتنتوریال

   سایر عقده های قاعده ای تالاموس 
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  نمای تومور

 Solid+cyst هموژن غیر هموژن حدود مشخصی دارد 

 Cystic )نکروز( solid ادم خفیف ادم شدید 

   هموراژی انهانسمنت دارد 

 

 ظیمیتهیه کننده: پریسا ع
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 فرم رضایت آگاهانه در برنامه ثبت

اطلاعات ، دریافت خواهد شد. تا امکان استفاده از این اطلاعات در  ثبت در آنها شخصی اطلاعات از استفاده درخصوص بیماران از کتبی رضایت

 پژوهش  و گزارشات آماری حاصل گردد. همچنین اخلاق پژوهش نیز لحاظ خواهد گردید.

 دستورالعملهای رعایت به تعهد و بیماران دقیق توجیه با تومورهای گلیال تحقیقات در استفاده برای بیماران شخصی اطلاعات درخواست

 .است همراه ها داده محرمانگی

ده از جهت استفا محققین بهتومورهای گلیال ،  ثبت سامانه بیماران اطلاعات استفاده برای لازم معیارهای و فرآیندها تشریح برای دستورالعملی

 این اطلاعات ایجاد خواهد شد.

 اخلاق راهنمای اساس بر است لازم کنند، مشارکت نویسنده عنوان به ثبت از شده منتشر مقالات و گزارشها در ثبت عوامل از هریک آنکه برای

 .بود خواهد کافی ثبت از تشکر و تقدیر صرف اینصورت غیر در .باشند داشته را نویسندگی شرایط نویسندگان تمام بهداشت، وزارت انتشارات در

 خواهد رسید. اطلاعات متقاضیان اطلاع به ومی شود  تومورهای گلیال شفاف  ثبت برنامه دستورالعمل در موضوع این

 ضروری پژوهش در اخلاق کمیته از مجوز اخذ بهداشت، وزارت مصوب دستورالعمل اساس بر ،تومورهای گلیال  ثبت اطلاعات از استفاده برای

 .میباشد


