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:ඒࣂش ൈঠتار
 ییک سلامت، پيامدهای و بيماری ها ثبت نظام های استقرار و توسعه

 و سلامت محور پژوهش های کيفيت ارتقای اساسی الزامات از
 .می آید به شمار سلامت نظام در شواهد بر مبتنی تصميم سازی

 نقشی اتکا، قابل و دقيق استاندارد، داده های به دسترسی امروزه،
 ظامن پاسخگویی ارتقای بيماران، از مراقبت بهبود در تعيين کننده

.می کند ایفا معتبر دانش توليد و سلامت

 لودهشا استاندارد، و معتبر داده های بر مبتنی دانش توليد و تحقيق
 راستا، همين در .است سلامت نظام در اثربخش تصميم سازی

 از یکی به عنوان سلامت، پيامدهای و بيماری ها ثبت نظام های توسعه
 و پزشکی آموزش و درمان بهداشت، وزارت راهبردی رویکردهای

 معاونت حمایت مورد همواره تهران، پزشکی علوم دانشگاه همچنين
.است داشته قرار فناوری و تحقيقات

 ئتهي اعضای علمی توان به اتکا با دانشگاه، در فعال ثبت برنامه های
 برای ارزشمند ظرفيتی اجرایی، همکاران و پژوهشگران علمی،
 گسترش و بيماران از مراقبت بهبود پژوهش ها، کيفيت ارتقای

.کرده اند فراهم بين المللی و ملی سطوح در علمی همکاری های

 داریپای و توسعه از حمایت ضمن دانشگاه، فناوری و تحقيقات معاونت
 هم افزایی، نيازمند را برنامه ها این توسعه و استمرار برنامه ها، این

 تمامی ارزشمند تلاش از و می داند سازمانی حمایت و جمعی تعهد
.می نماید قدردانی صميمانه حوزه این دست اندرکاران

کردی رامين دکتر                                                             
فناوری و تحقيقات معاون                                                       



:ग़قد೥ه
 سلامت پيامدهای و بيماری ها ثبت نظام های گسترش اخير، سال های در

 و داده ها پژوهش محوری مراقبت، کيفيت بهبود اصلی ارکان از یکی به عنوان

 قرار ویژه توجه مورد کشور سلامت نظام در شواهد بر مبتنی تصميم سازی

.است گرفته

 توسعه پيشگامان از یکی به عنوان تهران، پزشکی علوم دانشگاه

 حوزه های در   ثبت   برنامه های تقویت و ایجاد با داده محور، زیرساخت های

 گردآوری استانداردسازی جهت در مؤثری گام های بيماری ها، مختلف

 و ملی پژوهش های بسترهای فراهم سازی و داده ها کيفيت ارتقای اطلاعات،

.است برداشته بيمار از مراقبت بهبود همه از مهمتر و  بين المللی

 پوشش دامنه و دستاوردها اهداف، ساختار، معرفی هدف با کتابچه این

 ریتصوی تا شده تلاش و است شده تدوین دانشگاه در فعال ثبت برنامه های

 همکار مراکز با داده اشتراک گذاری ثبت، روش های داده ها، گردآوری از روشن

 زمينه ساز و شود ارائه سلامت پيامدهای ارتقای در سامانه ها این نقش و

.شود بين المللی استانداردهای با مطالعات توسعه

 ،فعال های برنامه معرفی و شفاف سازی ضمن بتواند مجموعه این است اميد

 تقویت و داده ها یکپارچگی علمی، همکاری های بيشتر توسعه زمينه ساز

.شود کشور و دانشگاه سطح در شواهد بر مبتنی پژوهش های زیربناهای

 توسعه، در که اجرایی و پژوهشی علمی، همکاران کليه از بدینوسيله

 .می شود قدردانی داشته اند مشارکت برنامه ها این نگهداری و استقرار

  عیجم تعهد و سازمانی حمایت همکاری، نيازمند مسير این استمرار بی تردید

 برای فناوری و نحقيقات معاونت  از را قدردانی کمال همچنين .باشد می

.داریم اند، کرده ها ثبت های برنامه توسعه دربهبود که هایی حمایت



:تسلاস  क़یاॠد୓ی و ৪ھا ঻࣓مار එඁࢌ دඵැرخاग़ ଡࡁ਋ජی
 نامه آیين اساس بر ٩٧ سال در سلامت های پيامد و ها بيماری ثبت دبيرخانه

 تتخقيقا معاونت در پزشکی آموزش و درمان بهداشت، وزارت ثبت های برنامه

  :دبيرخانه این تاسيس از هدف .نمود بکار شروع فناوری و

کشور های اولویت اساس بر ثبت های برنامه تأسيس از حمایت

اطلاعاتی های ساخت زیر از حمایت

اساتيد و متخصصين محققين، از حمایت

ها انجمن و ها دانشگاه سایر با همکاری و توسعه

های برنامه های داده دانش انتقال برای ریزی برنامه به کمک و حمایت 

ثبت

سلامت های پيامد و ملی های برنامه در مشارکت افزایش به کمک

 در فعال ثبت برنامه ٨۴ حاضر حال در کند اعلام که است مفتخر دبيرخانه این

 می فناوری و تحقيقات معاونت حمایت مورد تهران پزشکی علوم دانشگاه

  اجرا حال در ملی صورت به برنامه ۵ کشوری گزارش آخرین اساس بر که باشد

.باشند می

  جامع آزمایشگاه ساختمان هشتم طبقه ایتاليا، خيابان :دبيرخانه آدرس

تحقيقات

٨٨٩٩٧٠۵٢ :تماس تلفن

https://registry.tums.ac.ir: سایتآدرس 

Diseaseregistry@sina.tums.ac.ir:پست الکترونيک



:سلاक़ت সیاॠد୓ی و ৪ھا ঻࣓مار එඁࢌ ૛ඇൕঊه ग़ࡁ਋ජی



گاه  یک එ  భඁࢌ ୓ی ೥ฬୀه آماری   و઱ࡁࢹت :ن

هنگابرنامه های ثبت در دبيرخانه برنامه های ثبت در یک  تعداد آمار

٣٣)در مرحله تاسيس(١تعداد ثبت های مصوب فاز 

٢٢)در مرحله اجرا(٢تعداد ثبت های مصوب فاز 

در مرحله بهره برداری از داده ( ٣تعداد ثبت های مصوب فاز 
)در مقالات، طرح های پژوهشی و سياستگزاری

٢۶

١١تعداد ثبت های تصویب نشده

٨١تعداد کل ثبت های مصوب 

هبرنامه های ثبت در یک نگا مقالات منتشر شده توسط تعداد آمار

نام برنامه ثبت تعداد ثبت مقالاتتعداد 

ان با نوزادان با مادر -اندوکرین -آنژیوادم -متابوليک ارثی
  -NMO-سرطان پستان بالينی -سابقه مصرف مواد
 -دیابت -ثبت دوقلویی -سال ١٨ترومای ارتوپدی زیر 

فانکونی  -سلول سنگفرشی لب

١١ مقاله ٢-١

  -اتوایميون کبدی -التهابی روده -استروک    -کوید
SMA – آلوپسی آره -سلياک -مراقبت های ويژه نوزادان 
 -حساسيت غذایی -آسم -سنگ های ادراری -آتا

قارچی -سرطان پروستات -آنافيلاکسی

١٤ مقاله ١٠-٣

نادر ریوی  -نقص ایمنی اوليه -MS -خود ایمنی تاولی
ن ریکانسترکش -تروما -تعویض مفصل هيپ  -اطفال

آسيب نخاعی -ليگامان صليبی
٨

بيش از 
مقاله١٠



ୀ ه೥ฬ ی୓ ۳༙ز
بيمارستان بيماری آپنه انسدادی خواب ١

بهارلو

٢(SMA) مرکز طبیرجيستری بيماری آتروفی نخاعی عضلانی

م ت آسم و بانک اطلاعات بيماران نقص ایمنی اوليه ایران٣
آلرژی

م ت سرطان١٩-برنامه ثبت بالينی کووید۴

م ت بيماری برنامه ثبت بيماری آلوپسی آره آتا۵
های تاولی

م ت بيماری برنامه ثبت بيماری های خودایمنی تاولی۶
های تاولی

م ت سرطانبرنامه ثبت سرطان بالينی پستان٧
م ت نوزادانبرنامه ثبت مراقبت های ویژه نوزادان٨
م ت ترومابرنامه ثبت ملیّ ترومای ایران٩

شن ثبت اطالعات قبل ، حين و بعد از اعمال جراحی آرتروسکوپيک ریکانستراک١٠
ليگامان صليبی قدامی زانو در بيمارستان امام خمينی تهران

بيمارستان 
امام خمينی

ومبکتومی ثبت اطلاعات بيماران استروک ایسکميک حاد کاندید ترومبوليتيک و تر١١
پژوهشکده 

بازتوانی 
عصبی

بيمارستان ثبت اطلاعات قبل ، حين و بعد از اعمال جراحی تعویض مفصل هيپ١٢
امام خمينی

 Chronic Kidney Diseaseثبت آمار کودکان ایرانی مبتلا به بيماری مزمن کليه ١٣
(CKD)  مرکز طبی

م ت گوارشثبت بيماران مبتلا به بيماری التهابی روده ایران١۴
م ت ریه ثبت دوقلویی١۵
م ت ام اسثبت ملی اطلاعات بيماران مبتلا به مولتيپل اسکلروزیس در ایران١۶
م ت تروماثبت ملی آسيب نخاعی ایران١٧
م ت گوارشثبت ملی بيماری سلياک١٨

پژوهشگاه ثبت ملی دیابت١٩
غدد

م ت آسم و ثبت نرم افزاری اطلاعات بيماران مبتلا به آنافيلاکسی٢٠
آلرژی

مرکز طبیثبت و ساماندهی اطلاعات بيماران مبتلا به کم خونی فانکونی در ایران٢١
م ت اورولوژیراه اندازی نظام ثبت سنگ های سيستم ادراری ایران٢٢
مرکز طبیراه اندازی و توسعه نظام ثبت اطلاعات بالينی بيماریهای اندوکرین٢٣

/  بيوپسی پروستات/  طراحی و راه اندازی سامانه الکترونيکی ثبت اطلاعات ٢۴
سرطان پروستات و مثانه

م ت سرطان 
های اورولوژی

م ت آسم و فاز سوم برنامه ملی ثبت اطلاعات بيماران مبتلا به آنژیوادم ارثی٢۵
آلرژی

سال در  ١٨نظام ثبت داده های مربوط به ترومای ارتوپدی در کودکان زیر ٢۶
بيمارستان دکتر شریعتی تهران

بيمارستان 
شریعتی



۲༙ز ೥ฬୀه ୓ی 

دانشکده دندانپزشکیثبت سرطان سلول سنگفرشی دهان و لب ١

مرکز طبی نظام ملی ثبت اطلاعات بيماران نادر ریوی کودکان  ٢

اریهای بررسی تاثير کلينيک ميان رشته ای بر پيامد درمان بيم٣
بيمارستان شریعتینوروماسکولار

بيمارستان شریعتیبررسی نتایج شکستگی های دیستال رادیوس در اطفال۴

۵
 برنامه ثبت اطلاعات بيماران مبتلا به پاتولوژی های دستگاه

در بيمارستان جامع  (Lower Genital Tract(تناسلی تحتانی 
بانوان آرش

بيمارستان جامع آرش

مرکز طبیبرنامه ثبت بيماری سارکوپنی۶

م ت روماتولوژیبرنامه ثبت بيماری های روماتيسمی٧

م ت آسم و آلرژیبرنامه ثبت ملی بيماران مبتلا به آسم٨

بيمارستان فارابیتومورهای چشم٩

هت ثبت اطلاعات بالينی و درمانی بيماران قلبی مراجعه کننده ج١٠
م ت پزشکی ورزشیریوی-بازتوانی قلبی

پژوهشکده گوارش ثبت اطلاعات بيماران اتوایميون کبدی در کشور١١

م ت ام اسدر ایران Neuromyelitis opticaثبت اطلاعات بيماران مبتلا به ١٢

بيمارستان جامع زنانثبت اطلاعات بيماریهای پستان بيمارستان جامع بانوان آرش١٣

بيمارستان بهارلوثبت خودکشی، اقدام به خودکشی و آسيب به خود١۴

بيمارستان امام خمينیثبت عفونت های قارچی مهاجم در ایران١۵

م ت پزشکی ورزشیثبت ملی اتيسم١۶

١٧
راه اندازی نظام ثبت اطلاعات بيماران با تومور داخل جمجمه 
پذیرش شده در سرویس جراحی اعصاب بيمارستان سينا از 

١۴٠٣الی فروردین  ١۴٠٢فروردین 
م ت تروما

طراحی، پياده سازی و ارزیابی سامانه ثبت اطلاعات نوزادان ١٨
متولد شده از مادران با سابقه مصرف مواد در مراکز درمانی

م ت بهره برداری از دانش 
سلامت 

تان نظام ثبت داده های مربوط به اختلالات نوروارتوپدی در بيمارس١٩
بيمارستان شریعتیهای دانشگاه علوم پزشکی تهران

سال در  ٢٠نظام ثبت داده های مربوط به اسکوليوز در افراد زیر ٢٠
بيمارستان شریعتیبيمارستان ارجاعی سطح سوم

نظام ثبت داده های مربوط به آسيب و فلج شبکه بازویی در ٢١
بيمارستان شریعتیهنگام تولد در بيمارستان شریعتی تهران

 ۶٠تا  ١٨نظام ثبت داده های مربوط به بيماری کينباخ در بيماران ٢٢
بيمارستان شریعتیسال در بيمارستان های دانشگاه علوم پزشکی تهران



۱༙ز ೥ฬୀه ୓ی  
)ره(ثبت بيماریهای مغزواعصاب مجتمع بيمارستانی امام خمينی  ١
اختلالات مصرف مواد٢
بررسی نتایج طولانی مدت شکستگی های اطراف مفصل آرنج اطفال٣
برنامه ثبت بيماری ائوزینوفيليک دستگاه گوارش کودکان۴
برنامه ثبت بيماری آشالازی در کودکان۵
برنامه ثبت بيماری پانکراتيت راجعه و پانکراتيت مزمن در کودکان۶

می و بيماری ذخيره ای گليکوژن، گالاکتوز -برنامه ثبت بيماری متابوليک کبدی کودکان ٧
تيروزینمی در کودکان

 برنامه ثبت پرفشاری خون ورید پورت در کودکان مراجعه کننده به بيمارستان مرکز طبی٨
کودکان و سایر بيمارستان کودکان کشور

برنامه ثبت ژنتيک در بيماری التهابی مزمن روده در کودکان٩
برنامه ملی ثبت استئوپروز١٠
ثبت اطلاعات آدنوم های هيپوفيز١١
ثبت اطلاعات بالينی بيماران مبتلا به یوئيت١٢
ANCAثبت اطلاعات بالينی و درمانی بيماران مبتلا به واسکوليت های وابسته به ١٣

ثبت اطلاعات بيماران اطفال با دیسپلازی مفصل هيپ١۴
)پای چنبری(ثبت اطلاعات بيماران اطفال با کلاب فوت ١۵
ثبت اطلاعات دموگرافيک، بالينی و درمانی کودکان مبتلا به استاتوس اپيلپتيکوس١۶
ثبت اطلاعات زنان مبتلا به اختلالات کف لگن در ایران١٧

 ثبت اطلاعات قبل ، حين و بعد از مراجعه بيماران با شکستگی ها و دررفتگی های اندام و١٨
ستون فقرات

م ثبت اطلاعات کامل بيماران مبتلا به زخم مزمن تحت درمان و پيگيری در کلينيک های زخ١٩
دانشگاه علوم پزشکی تهران

ثبت ایمپلنت های دندانی٢٠
ثبت بالينی بيماران مبتلا به بيماری های پيش بدخيم و سرطان سرویکس ٢١
ثبت بيماری اسهال مادرزادی در شيرخواران و  کودکان٢٢
ثبت بيماری کلستاز نوزادی و شيرخواری٢٣
ثبت بيماری ویلسون در کودکان٢۴
ثبت بيماری هپاتيت اتوایميون در کودکان٢۵
ثبت درد٢۶
ثبت سرطان های تيروئيد٢٧
ثبت ماستيت گرانولوماتوز ایدیوپاتيک٢٨
سال در ایران ١٨راه اندازی اولين نظام ثبت موارد کاتاراکت اطفال زیر ٢٩
 (GDLD(طراحی و استقرار سامانه رجيستری بيماری دیستروفی قرنيه ژلاتينوس ٣٠

طرح ثبت جامع اندوکاردیت و عفونت های قلبی٣١
 (CP(   نظام ثبت داده های  بيماری فلج مفزی ٣٢

سال در  ٨٠تا  ٣۵نظام ثبت داده های مربوط به بازسازی کامل مفصل زانو در بيماران ٣٣
بيمارستان دکتر شریعتی تهران



:॰ده೥ฬୀه ୓ی ग़ࡁ਋ජی ॥඼ෙवت 
١٣................. ......ايرانثبت ملي اطلاعات بيماران مبتلا به مولتيپل اسكلروزيس در برنامه 

١٥.... .................................كودكانثبت ژنتيك در بيماري التهابي مزمن روده در برنامه 

١٦.............................ايرانملي اطلاعات بيماران مبتلا به نوروميليت اپتيكا در برنامه ثبت 

١٨)..................................................SMA(برنامه ثبت بيماري آتروفي نخاعي عضلاني 

اپيلپتيكوس  وساستاتاطلاعات دموگرافيك، باليني و درماني كودكان مبتلا به ثبت برنامه 

  ١٩.................................................................كودكانبستري در بخش مراقبت هاي ويژه 

سال در بيمارستان ارجاعي سطح  ٢٠داده هاي مربوط به اسكوليوز در افراد زير برنامه ثبت 

٢٠................................................................................................١٤٠١سوم در سال هاي 

٢١.....................................برنامه ثبت بيماري اسهال مادرزادي در شيرخواران و كودكان

٢٢..........................................كودكانثبت بيماري ائوزينوفيليك دستگاه گوارش برنامه 

٢٣............................................................................برنامه ثبت ملي بيماران مبتلا به آسم

٢٤.....................................................................برنامه ثبت بيماري آشالازي در كودكان

٢٥.............................................................برنامه ثبت ملي بيماران مبتلا به آنژيوادم ارثي

سال در بيمارستان  ١٨برنامه ثبت داده هاي مربوط به تروماي ارتوپدي در كودكان زير 

٢٦....................................................................................................دكتر شريعتي تهران

٢٧......................................................................................برنامه ثبت تومورهاي چشمي

٢٨.................................................................ايرانبرنامه ثبت سنگ هاي سيستم ادراري 

يمارستان بازويي ناشي از سوانح در بشبكه ي داده هاي مربوط به آسيب و فلج برنامه ثبت

٢٩..............................................................................................................شريعتيدكتر 

٣٠............................برنامه ثبت و ساماندهي اطلاعات بيماران مبتلا به كم خوني فانكوني

يمارستان داده هاي مربوط به آسيب و فلج شبكه ي بازويي در هنگام تولد در ببرنامه ثبت

٣١...........................................................................................................دكتر شريعتي 



:॰ده೥ฬୀه ୓ی ग़ࡁ਋ජی ॥඼ෙवت 
تان هاي برنامه ثبت داده هاي مربوط به بيماران جراحي شده با كف پاي صاف در بيمارس

٣٢.......................................................................................................................دانشگاه

٣٣.................................ايرانبرنامه ثبت اطلاعات زنان مبتلا به اختلالات كف لگن در 

٣٤.................سال ٦٠تا  ١٨برنامه ثبت داده هاي مربوط به بيماري كين باخ در بيماران 

تراكشن برنامه ثبت اطلاعات قبل ، حين و بعد از اعمال جراحي آرتروسكوپيك ريكانس

٣٥.........................................ليگامان صليبي قدامي زانو در بيمارستان امام خميني تهران

ن، گالاكتوزمي بيماري ذخيره اي گليكوژ -برنامه ثبت بيماري متابوليك كبدي كودكان 

٣٦...........................................................................................كودكانو تيروزينمي در 

٣٧........................برنامه ثبت بيماري پانكراتيت راجعه و پانكراتيت مزمن در كودكان

ان مركز طبي برنامه ثبت پرفشاري خون وريد پورت در كودكان مراجعه كننده به بيمارست

٣٨................................................................كودكان و ساير بيمارستان كودكان كشور

٤٠........................................................برنامه ثبت بيماري كلستاز نوزادي و شيرخواري

سال در  ٨٠تا  ٣٥برنامه ثبت داده هاي مربوط به بازسازي كامل مفصل زانو در بيماران 

٤١............................................................................................بيمارستان دكتر شريعتي 

مارستان برنامه ثبت اطلاعات قبل ، حين و بعد از اعمال جراحي تعويض مفصل هيپ در بي

٤٢.......................................................................................................امام خميني تهران

اه علوم برنامه ثبت داده هاي مربوط به اختلالات نوروارتوپدي در بيمارستان هاي دانشگ

٤٣....................................................................١٤٠٢-١٤٠١پزشكي تهران در سال هاي 

٤٤........................................................................برنامه ثبت مراقبت هاي ويژه نوزادان

٤٥.....................................................................برنامه ثبت بيماري ويلسون در كودكان

٤٦..................................................................برنامه ثبت هپاتيت اتوايميون در كودكان

٤٧...........................................................................برنامه ثبت ملي آسيب نخاعي ايران



:॰ده೥ฬୀه ୓ی ग़ࡁ਋ජی ॥඼ෙवت 
٤٨.........................................ايرانبرنامه ثبت بانك اطلاعات بيماران نقص ايمني اوليه 

٤٩.........................................بانك اطلاعات بيماران نقص ايمني اوليه ايرانبرنامه ثبت 

٥٠........................................................برنامه ثبت برنامه ملي ثبت باليني سرطان پستان

٥٢...............................................................................برنامه ثبت حساسيت هاي غذايي

٥٤.............................برنامه ثبت ثبت نرم افزاري اطلاعات بيماران مبتلا به آنافيلاكسي

٥٦....................................................................................برنامه ثبت ملي تروماي ايران

٥٨..............................................برنامه ثبت بيماران مراجعه كننده به كلينيك هاي درد

ر كلينيك برنامه ثبت اطلاعات كامل بيماران مبتلا به زخم مزمن تحت درمان و پيگيري د

٦٠......................................................................هاي زخم دانشگاه علوم پزشكي تهران

٦٢...................................................................................برنامه ثبت بيماري ساركوپني



صحرائيان علی محمد دکتربرنامه مسئول

اسکندریه شراره دکتراجرایی مدیر

تهران - سينا بيمارستانکننده اجرا مرکز

شده ثبت موارد تعداد
  به بيمار ٣٢٣٧٠ :١۴٠۴ ماه تير ١۵ تاریخ تا

 ٢۴٧۶ برای مرتبه ۵ الی یک فالوآپ اضافه
بيمار

١٣٩۶/١٢/٠٢تصویب/شروع تاریخ

  ملیفعاليت  گستره

همکار مراکز تعداد
 اس، ام انجمن ١۵ پزشکی، علوم دانشگاه ٢۵
 استان ٢١ در درمانگاه /کلينيک /بيمارستان ۵٠

کشور

همکار مراکز

 اروميه، اراک، :پزشکی علوم های دانشگاه-١
 هران،ت تبریز، بندرعباس، آبادان، ایلام، اصفهان،

 اهواز، شاپور جندی تهران، بهشتی شهيد
 شيراز، شهرکرد، سمنان، زاهدان، رفسنجان،

 ن،گيلا کرمانشاه، کرمان، کاشان، قم، قزوین،
یزد و مشهد مازندران، لرستان،

 اهواز، اراک، اصفهان، :اس ام های انجمن2-
 گيلان قم، قزوین، آمل، سمنان، ساری،

 کاشان، ،)چالوس( مازندران غرب ،)رشت(
یزد و بندرعباس تنکابن، بهشهر،

  اسين تبریز، ،)ع( رضا امام :ها بيمارستان3-
  خمينی امام تهران، ،)ع( حسين امام ،)تهران(
  بوعلی، تهران، تجریش، شهدای تهران، ،)ره(

 ،)ع( سجاد امام اصفهان، کاشانی، ساری،
 چمران، ،اروميه ،)ره( خمينی امام رامسر،
 ،قزوین بوعلی، قم، بهشتی، شهيد شيراز،

 کرمانشاه، فارابی، کرمانشاه، ،)ع( رضا امام
 مشهد، قائم، آباد، خرم عشایر، شهدای

سمنان کوثر، و یزد صدوقی، شهيد

nmsri.irسایت وب آدرس



:معرفی برنامه
ر حقيقت د. شايع ترين بيمارى ناتوان كننده نورولوژيك در بين بالغين جوان است) ام اس(مالتيپل اسكلروزيس 

بالينی  بيماری ام اس یک بيماری مزمن سيستم اعصاب مرکزی است که در بيشتر بيماران سير آن با حملات
ام اس عموماً یک بيماری خود ایمنی تلقی می شود و علت مشخصى براى اين . شروع می شود) عود(

شدت بيماری ام اس در بيماران متفاوت بوده و هر گروه از بيماران نيازمند . بيمارى شناخته نشده است
.خدمات مراقبتی و بازتوانی متفاوتی هستند

 این امر. مسأله مهم در درمان بيماری ام اس تشخيص به موقع و درمان مناسب و پيگيری بيمار می باشد
پيست، مستلزم تلاش پزشک و کارگروهی در بين کادر پزشکی شامل نورولوژیست، رادیولوژیست، فيزیوترا

ه ماهيت مزمن و پيشرونده بيماری مشکلات متعددی را ب. پرستار، روانشناس و مددکاران اجتماعی می باشد
 همراه دارد زیرا از طرفی باعث افزایش بار بيماری بر خانواده و اجتماع و کاهش عملکرد روحی و جسمی بيمار

.بيماران را مشکل ساز می نماید شده و از طرف دیگر رسيدگی و پيگيری برای اینگونه
لاوه بر ع. در این بين وجود ساختاری هدفمند جهت ثبت، پایش و پيگيری این بيماری بسيار ضروری می باشد

راهم این امکان دستيابی به حجم عظيمی از اطلاعات امکان بررسی مدیریتی و انجام مطالعات تحقيقاتی را ف
 این امکانات منجر به صرفه جویی در هزینه های کلان درمان بيماران و استخراج آمار اپيدميولوژیک. می کند

.مربوط به شيوع، سير و شناخت فاکتورهای خطر و ارتقای خدمات بهداشتی درمانی به بيماران می گردد
.برنامه ملی ثبت مولتيپل اسکلروزیس ایران هدف توليد اطلاعات و گزارشات کاربردی را دنبال می کند

.اصفهان، تهران، چهارمحال و بختياری، فارس، کرمانشاه و مازندران بودند: استان های پایلوت
شامل گيلان، کرمان، آذربایجان شرقی، آذربایجان  ١٣٩٩استان در سال  ١٠اضافه شدن : مرحله توسعه اول

و بعد از شروع  ١٣٩٩از تير ماه (غربی، ایلام، خوزستان، قزوین، قم، لرستان، مرکزی و لينک شدن کرونا 
).پاندمی کرونا، سيستم ثبت کرونا برای بيماران ام اس طراحی و به سامانه ثبت ملی ام اس اضافه شد

 اضافه شدن استان های یزد، خراسان رضوی، دانشگاه آبادان در استان خوزستان و مراکز: مرحله دوم توسعه
.  ١٤٠٠جدید در استان تهران در سال 

اضافه شدن استان های هرمزگان، سمنان، سيستان و بلوچستان و دانشگاه علوم : مرحله سوم توسعه
.١۴٠٣و  ١۴٠٢پزشکی کاشان در استان اصفهان در سال های 

کادر بهداشتی  3-متخصصين مغز و اعصاب،  2-بيماران ام اس،  1- :: بهره برداران برنامه ثبت عبارتند از
بيمه  6-وزارت بهداشت و درمان و آموزش پزشکی،  5-شرکت های دارویی و تجهيزات پزشکی،  4-درمانی، 

سازمان های مردم نهاد جهت ارائه  8-مراکز علمی و تحقيقاتی دانشگاه ها و  7-ها و سازمان های حمایتی، 
.خدمات به بيماران نيازمند

:ثبت اصلی اهداف
ایران اس ام بيماران به درمانی – بهداشتی خدمات سطح ارتقای
کشور استان های تفکيک به جنس و سن اساس بر بيماری شده استاندارد بروز و شيوع برآورد

زمان مدت طول در بيماری بروز و شيوع ميزان تغييرات روند بررسی
کشوری و بين المللی استانداردهای اساس بر کشور در یکسان درمانی و تشخيص خدمات ارائه

درمانی بهداشتی خدمات اثربخشی هزینه و مراقبت کيفيت ارزیابی
کلان سياستگزاری های اثربخشی ارزیابی

خطر معرض در گروه های شناسایی
اس ام بيماری نوع تعيين

سبب شناسی فرضيه های بررسی
بيماران مؤثر و سریعتر پيگيری
موجود امکانات توزیع و تخصيص در عدالت رعایت

بيماران به آسان دسترسی و اطلاع رسانی
بيمار برای شده انجام اقدامات جزئيات و تاریخچه بيماری، سير از آگاهی

شده تجویز داروهای عوارض شناخت و بيمار هر برای داروها مصرف و تجویز توزیع، نحوه از دقيق آمار ثبت
بيماران پاراکلينيک و بستری آزمایشگاهی، هزینه های در صرفه جویی
دقيق و مستمر نيازسنجی

:محصولات و توليدات
٣ :گزاری سياست تعداد          ۶٢ :تعدادطرح ها         ٣٣ :ها نامه پایان تعداد               ۴٢ :مقالات تعداد



روحانی پژمان دکتربرنامه مسئول

سهولی محمدحسن دکتراجرایی مدیر

کودکان کبد و گوارشکننده اجرا مرکز

١٢٢٢شده ثبت موارد تعداد

١۴٠٠/٠٨/٢۵تصویب/شروع تاریخ

مرکزی چندفعاليت  گستره

۵همکار مراکز تعداد

همکار مراکز
 لرستان، کرمان، مازندران، پزشکی علوم

اروميه و سمنان

http://clinic.synappsgroup.comسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
ی برحسب نوع سن پنل ارزیاب.مورد ارزیابی ژنتيکی قرار می گيرند IBDتمام بيماران مبتلا به 

سال نوع پنل که در فرم ارزیابی قيد شده است معروف به  ۶در کودکان زیر .متفاوت ميباشد
سال از پنل بزرگسالان یا  ۶علاوه بر این در کودکان بالای . پنل مونوژنيک ميباشد انجام ميشود

.پلی ژنيک استفاده می شود

:ثبت اصلی اهداف
بيماران برای کارآمد درمانی انتخاب و روده التهابی بيماری مولکولی اساس شناخت

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری     ٣  :تعدادطرح ها   ۴:تعداد پایان نامه ها       ۵: تعداد مقالات



اسکندریه شراره دکتربرنامه مسئول

اسکندریه شراره دکتراجرایی مدیر

تهران - سينا بيمارستانکننده اجرا مرکز

بيمار ١۴۴شده ثبت موارد تعداد

١۴٠٠/١٢/٠٩تصویب/شروع تاریخ

  چندمرکزیفعاليت  گستره

مختلف استان ٧ در پزشکی علوم دانشگاه ٧همکار مراکز تعداد

همکار مراکز

 ۴ اس، ام انجمن ١ پزشکی، علوم دانشگاه ٧
استان ٧ در مطب ٣ و کلينيک ٢ بيمارستان،

 مشهد، :پزشکی علوم های دانشگاه1-
 رفسنجان، تهران، اراک، اهواز، شاپور جندی

گيلان و شهرکرد

اهواز :اس ام های انجمن2-

  خمينی امام ،)تهران( سينا :ها بيمارستان3-
 - )عج( وليعصر مشهد، - قائم  تهران، - )ره(

اراک

nmsri.irسایت وب آدرس



:برنامه معرفی
Neuromyelitis Optica Spectrum Disorder (NMOSD) جوان بالغين بين در نورولوژيك ناتوان كننده بيمارى یک 

 نشده شناخته بيمارى اين براى مشخصى علت که می شود تلقی خودایمنی بيماری یک عموماً  و است
 و مراقبتی خدمات نيازمند بيماران از گروه هر و بوده متفاوت مختلف، بيماران درNMOSDبيماری شدت .است

 پيگيری و مناسب درمان و موقع به تشخيصNMOSDبيماری درمان در مهم مسأله.هستند متفاوتی بازتوانی
 ت،نورولوژیس شامل پزشکی کادر سایر بين در کارگروهی و پزشک تلاش مستلزم امر این .می باشد بيمار

 زمنم ماهيت .است درمانی بهداشتی سيستم خدمت دهندگان دیگر و پرستاران فيزیوتراپيست، و کاردرمان
 و اجتماع و خانواده بر بيماری بار افزایش باعث طرفی از زیرا دارد همراه به را متعددی مشکلات بيماری این

 را بيماران اینگونه برای پيگيری و رسيدگی دیگر طرف از و شده بيمار جسمی و روحی عملکرد کاهش
.می نماید مشکل ساز

 به سرویس دهی و درمان نحوه بر نظارت و پایش موجب NMOSD بيماری ثبت سيستم اندازی راه نتيجه
 حجم هب دستيابی امکان این بر علاوه .شود می بيماران زندگی و مراقبت کيفيت بهبود نهایت در و بيماران

 به جرمن امکانات این .می کند فراهم را تحقيقاتی مطالعات انجام و مدیریتی بررسی امکان اطلاعات از عظيمی
 اختشن و سير شيوع، به مربوط اپيدميولوژیک آمار استخراج و بيماران درمان کلان هزینه های در صرفه جویی
.می گردد خطر فاکتورهای

 و یداروی شرکت های پزشکی، کادر سپس و بيماران خود اول درجه ی در اطلاعات ثبت سيستم این منتفعين
 و درمانی علمی، مراکز و دانشگاه ها و پزشکی آموزش و درمان و بهداشت وزارت مانند دولتی ارگان های
.می باشند تحقيقاتی

 طریق این از و می باشد جمعيت بر مبتني ثبت ایران، در ام اس بيماری ثبت همانندNMOSDبيماری ثبت
 جغرافيایي گستره ی يك درNMOSDبه مبتلا بيماران همه اطلاعات سيستماتيك جمع آوري و شناسايي

 در بيماري بروز و شيوع مانند اپيدميولوژيك شاخص هاي برآورد آن ها اصلي هدف و می گيرد انجام مشخص
 بيماران هب درمانی بهداشتی خدمات کيفيت ارتقای منظور به سنی گروه و جنسيت استان، تفکيک یه کشور

 كه ياطلاعات اقلام بنابراين است، ثبت اين مشخصه مهمترين بيماران حداكثري پوشش و بودن كامل.مي باشد
 مانند موجود منابع تمام از اپيدميولوژیک اطلاعات و است مختصر حدممكن تا مي گردد دريافت بيمار هر از

 اعصاب و مغز متخصصين خصوصی مطب های و کلينيک ها و درمانگاه ها خصوصی، و دولتی بيمارستان های
 شده، جمع آوري اطلاعات و مي گردد استفاده کشور درNMOSDموارد تمام شناسايي براي کشور سراسر

.شد خواهد اجرا کشور سطح درNMOSDبيماری اپيدميولوژیک بررسی جهت
 در اطلاعاتی اقلام این پایایی و روایی و شد تدوین کشوری کميته توسط ثبت، نياز مورد اطلاعاتی اقلام

.گرفت قرار تأیيد و مطالعه مورد ایرانی و زبان فارسی جمعيت
 و می شود انجام بيمار درمانگر متخصص پزشک توسط اطلاعات ثبت .شد خواهد اجراء فاز ٣ در سيستم این

 از و هساليان صورت به پيگيری .شد خواهد داده انتقال اصلی، مرکز به همزمان و آنلاین صورت به داده ها کليه
.گرفت خواهد انجام مختلف منابع کردن لينک طریق
 ام اس تحقيقات مرکز در تهران پزشکی علوم دانشگاه حمایت با و ١۴٠٣ سال از ایرانNMOSDملی ثبت برنامه

.کرد بيماران اطلاعات ثبت به آغاز سينا بيمارستان

:ثبت اصلی اهداف
کشور استان های تفکيک به جنس و سن اساس بر بيماری شده استاندارد بروز و شيوع برآورد

زمان مدت طول در بيماری بروز و شيوع ميزان تغييرات روند بررسی
کشوری و بين المللی استانداردهای اساس بر کشور در یکسان درمانی و تشخيص خدمات ارائه

درمانی بهداشتی خدمات اثربخشی هزینه ی و مراقبت کيفيت ارزیابی
خدمات ارائه زمينه ی در کلان سياستگزاری های اثربخشی ارزیابی

خطر معرض در گروه های شناسایی
سبب شناسی فرضيه های بررسی
بيماران مؤثر و سریعتر پيگيری
موجود امکانات توزیع و تخصيص در عدالت رعایت

بيماران به آسان دسترسی و اطلاع رسانی
بيمار برای شده انجام اقدامات جزئيات و تاریخچه بيماری، سير از آگاهی

بيمار هر برای داروها مصرف و تجویز و توزیع نحوه از دقيق آمار ثبت
بيماران پاراکلينيک و بستری آزمایشگاهی، هزینه های در صرفه جویی
دقيق و مستمر نيازسنجی

:محصولات و توليدات
٠ :گزاری سياست تعداد             ۴  :تعدادطرح ها             ٢ :ها نامه پایان تعداد               ٣ :مقالات تعداد



اشرفی رضا محمود دکتربرنامه مسئول
حيدری مرتضی دکتراجرایی مدیر

 اباعص دپارتمان کودکان طبی مرکز بيمارستانکننده اجرا مرکز
اطفال

٩٨٠شده ثبت موارد تعداد
١٣٩٩.٠٢.٢٠تصویب/شروع تاریخ

    مرکزی چندفعاليت  گستره
دانشگاهی مرکز ٢١همکار مراکز تعداد

همکار مراکز

 -کرمان -تبریز :پزشکی علوم های دانشگاه
 -اهواز شاپور جندی -گلستان -ایران -یزد

 -زاهدان -کرمانشاه -ایلام -بيرجند -مشهد
 -اروميه -هرمزگان -شيراز -گيلان -اصفهان
الله بقيه –سمنان –همدان –قزوین –مازندران

web-dhisir/.ac.tums.ismar//:https-سایت وب آدرس
action.loginsecurity/commons/#/

:معرفی برنامه
ران ایرانی در ایرا ن با هدف تعيين مشخصات اپيدميولوژیک، بالينی و ژنتيکی بيما SMAثبت نام بيماران

بر سيستم مراقبت های  SMAهمچنين با هدف تخمين بار IRSMA  .انجام شد SMAمبتلا به
علاوه . بهداشتی، که برای برنامه ریزی جهت برنامه های حمایت از بيمار ضروری است، ایجاد شد

می تواند به ارائه درمان های تایيد شده اخير برای بيماران SMAبراین، شناسایی بيماران مبتلا به
SMA ایرانی کمک کند.

از آن . تاسيس شد Treat-NMDبا توجه به اهداف پروژه بين المللی ٢٠١٨IRSMAبنابراین در سال 
ایران و انجمن  SMAپس، داده های بيماران از سراسر کشور، از جمله بيمارانی که قبلاً در انجمن

مرکز ارجاع دانشگاهی در  ٢٠دیستروفی عضلانی ایران ثبت نام کرده بودند و بيمارانی که به بيش از 
داده های بيماران در یک رجيستری متمرکز جمع . سراسر کشور مراجعه کرده اند، ثبت شده است

ایران بر روی یک   SMAرجيستری  . آوری و دسته بندی شده و ازآن زمان به روزرسانی شده است
شار سيستم جمع آور ی داده های مبتنی بر وب سه لایه که برای گزار ش دهی، تجزیه و تحليل و انت

همه مراکز می توانند بيماران را در . بومی سازی شده واقع در مرکز طبی کودکان قرار دارد -داده ها 
.  ارندرجيستری ثبت کنند، اما هماهنگ کننده های ثبت بر صحت و کامل بودن تمام پرونده ها نظارت د

.محرمانه باقی می مانند IRSMAتمام داده ها در

:ثبت اصلی اهداف
 طراحی و راه اندازی سيستم ثبت با قابليت دسترسی اساتيد سراسر کشور برای ورود اطلاعات

بيماران
در کشور  SMAآگاهی از ميزان شيوع و بروز و ميزان مرگ و مير تيپ های مختلف بيماری 

 با شناسایی تعداد بيماران و دادن آمار به وزارت بهداشت، برنامه ریزی جهت ورود داروهای نوظهور این
)ارتقاء ارائه خدمات درمانی به بيماران(بيماری به کشور 

ی ارتباط تنگاتنگ دوسویه با انجمن مردم نهاد حمایت از بيماران و خانواده های بيماران آتروفی نخاع
عضلانی

استفاده معاونت درمان وزارت بهداشت از اطلاعات موجود در سامانه با هدف ارتقاء سلامت بيماران و 
برنامه ریزی ورود داروهای نوظهور

استفاده از داده ها جهت انجام پژوهش های مختلف در زمينه کيفيت زندگی بيماران، وضعيت 
سلامتی و مراقبت های استاندارد و بررسی هزینه اثربخشی درمانهای جدید

جلب همکاری دانشگاه های علوم پزشکی سراسر کشور در قالب تفاهم نامه همکاری 

:توليدات و محصولات
٣: تعداد سياست گزاری     ٣   :تعدادطرح ها  ١٠ :تعداد پایان نامه ها      ۶: تعداد مقالات



محمدپور مسعود دکتربرنامه مسئول

الفت مهرناز دکتراجرایی مدیر

کودکان طبی مرکزکننده اجرا مرکز

١٠شده ثبت موارد تعداد

١۴٠۴ خرداد ١ :بيماران ثبت شروع تاریختصویب/شروع تاریخ

        ملیفعاليت  گستره

مرکز ١٠همکار مراکز تعداد

همکار مراکز
 مشهد، ایران، :پزشکی علوم های دانشگاه

 زنجان، یزد، دزفول، قزوین، اصفهان، تبریز،
  شيراز

https://www.picuregistry.comسایت وب آدرس

:برنامه معرفی
 اردمو  مند نظام ثبت و پایش برای ملی بالينی رجيستری یک  اندازی راه هدف با برنامه این

 دهش طراحی کودکان ویژه های مراقبت بخش در بستری کودکان در اپی لپتيکوس استاتوس
 عاتاطلا دقيق تحليل امکان تا می شود ثبت بایوآرک پلتفرم طریق از بيماران داده های .است

 رحش دموگرافيک، های حوزه در نظر مورد اطلاعات .شود فراهم درمانی و اپيدميولوژیک بالينی،
 تشنج به مربوط کامل اطلاعات همراه، های وضعيت و ها بيماری حال شرح تولد، و مادر حال
.باشد می بيماری بالينی نتيجه و بيمار

:ثبت اصلی اهداف
بيماری بالينی نتيجه  بر مختلف درمانی رویکردهای تاثير شناسایی
بيماران موبيدیتی و مير و مرگ ميزان شناسایی
بيماری تشدید و بروز در موثر فاکتورهای خطر عوامل شناسایی
بيماری اتيولوژی شناسایی
بيماری شایع سميولوژی شناسایی

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری     ١  :تعدادطرح ها          ١ :تعداد پایان نامه ها          ٠: تعداد مقالات



نبيان حسين محمد دکتربرنامه مسئول

ذوالقدر حسن دکتراجرایی مدیر

وپدیارت کاربردی ای رشته ميان تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز

٩٠شده ثبت موارد تعداد

١۴٠١تصویب/شروع تاریخ

  مرکزی چندفعاليت  گستره

٠همکار مراکز تعداد

-همکار مراکز

https:orthoregistery.com/landing/indexسایت وب آدرس

:برنامه معرفی
 انواع به کرونال، صفحه در درجه ١٠ از بيش زاویه با فقرات ستون سه بعدی انحنای اسکوليوز،
 نوع شایع ترین(AIS)نوجوانان ایدیوپاتيک اسکوليوز .می شود تقسيم ایدیوپاتيک و سندرمی مادرزادی،

 .است شده گزارش درصد ٢/٣ آن شيوع و می شود دیده ساله ١۶ تا ٧ دختران در بيشتر که است
 تاختلالا و روانی مشکلات حرکتی، محدودیت ظاهری، تقارن عدم به می تواند موقع به تشخيص عدم

 تعویق به ریوی، عملکرد حفظ انحنا، پيشرفت از جلوگيری ،AISدرمان هدف .شود منجر ریوی-قلبی
 و صادیاقت بار کاهش و عوارض از پيشگيری .است زندگی کيفيت بهبود و دژنراتيو تغييرات انداختن

 برای اسکوليوز رجيستری سامانه طراحی .است ممکن خطر عوامل از آگاهی با بيماری این اجتماعی
 پزشکان، آموزش پيشگيری، به درمانی، پيامدهای و فرآیندها اپيدميولوژیک، داده های ثبت

 ٢٠ زیر رانبيما اطلاعات آینده نگر، توصيفی طرح این .می کند کمک پزشکی تحقيقات و سياست گذاری
 بتث الکترونيکی سامانه در را تهران پزشکی علوم دانشگاه بيمارستان های در اسکوليوز با سال

.می کند
:ثبت اصلی اهداف
کشور استان های تفکيک به جنس و سن اساس بر بيماری شده استاندارد بروز و شيوع برآورد

زمان مدت طول در بيماری بروز و شيوع ميزان تغييرات روند بررسی
کشوری و بين المللی استانداردهای اساس بر کشور در یکسان درمانی و تشخيص خدمات ارائه

درمانی بهداشتی خدمات اثربخشی هزینه ی و مراقبت کيفيت ارزیابی
خدمات ارائه زمينه ی در کلان سياستگزاری های اثربخشی ارزیابی

خطر معرض در گروه های شناسایی
سبب شناسی فرضيه های بررسی
بيماران مؤثر و سریعتر پيگيری
موجود امکانات توزیع و تخصيص در عدالت رعایت

بيماران به آسان دسترسی و اطلاع رسانی
بيمار برای شده انجام اقدامات جزئيات و تاریخچه بيماری، سير از آگاهی

بيمار هر برای داروها مصرف و تجویز و توزیع نحوه از دقيق آمار ثبت
بيماران پاراکلينيک و بستری آزمایشگاهی، هزینه های در صرفه جویی
دقيق و مستمر نيازسنجی

:محصولات و توليدات
٠ :گزاری سياست تعداد          ٠  :تعدادطرح ها         ٠:ها نامه پایان تعداد             ٠ :مقالات تعداد



روحانی پژمان دکتربرنامه مسئول

سهولی محمدحسن دکتراجرایی مدیر

کودکان کبد و گوارشکننده اجرا مرکز

٢١شده ثبت موارد تعداد

١۴٠٠/١٢/٢۵تصویب/شروع تاریخ

  مرکزی تکفعاليت  گستره

١همکار مراکز تعداد

-  همکار مراکز

/http://clinic.synappsgroup.comسایت وب آدرس

:برنامه معرفی
 نتایج ها، مشاوره بيماری، های نشانه و علایم جمله از مادرزادی اسهال به مبتلا بيماران اطلاعات

 کپزش توسط طرح در شده تدوین ليست چک طبق بيماری تشخيص و برداریها تصویر و آزمایشات
 اییسرپ مراجعه با بيماران در .شد خواهد ثبت کبد و گوارش بخش دیده آموزش پرستار یا و متخصص

 دیده آموزش پرسنل یا و متخصص پزشک توسط اطلاعات ثبت گوارش تخصصی فوق کلينيکهای به
 و فتگیه تلفنی تماس با ثبت پرسنل توسط نيز بيماران اطلاعات از مقداری .شود می انجام کلينيک
 تيم حضور با ماهه ٣ زمانی بازه در اطلاعات تحليل و تجزیه .شد خواهد انجام والدین با ماهيانه

 اب جلسه همين در و گرفت خواهد انجام طرح اپيدميولوژیست متخصص و بيماری ثبت نظام راهبردی
 مهایسيست و ثبت فرایندهای و ثبت های داده ،کيفيت طرح پرستاری سوپروایزر گزارشات بررسی

.شد خواهد ارزیابی ثبت ای رایانه

:ثبت اصلی اهداف
ررسی روند تغييرات انواع بيماری در طول زمانب. ١        

مراقبت کامل بيماران در حين درمان وتغذیه انترال و پرنترال .٢
یکسان سازی روند درمان بيماری در موارد مشابه .٣
کاهش عوارض .۴
شناسایی و درمان بيماری های همراه .۵
انجام مطالعات اپيدميولوژیک جهت شناسایی عوامل خطر .۶
انجام کارآزمایی های بالينی جهت تعيين اثر بخشی درمان های مختلف .٧
تدوین نظام مراقبت جهت پيشگيری و کنترل بيماری و عوارض آن .٨
تعيين هزینه اثر بخشی بيماری و عوارض مربوط به آن .٩

تشخيص پيش از تولد موارد بدون درمان .١٠

:محصولات و توليدات
٠ :گزاری سياست تعداد          ٠  :تعدادطرح ها         ٠:ها نامه پایان تعداد             ٠ :مقالات تعداد



روحانی پژمان دکتربرنامه مسئول

سهولی محمدحسن دکتراجرایی مدیر

کودکان کبد و گوارشکننده اجرا مرکز

٢١شده ثبت موارد تعداد

١۴٠٠/١٢/٢۵تصویب/شروع تاریخ

  مرکزی تکفعاليت  گستره

١همکار مراکز تعداد

-  همکار مراکز

http://clinic.synappsgroup.comسایت وب آدرس
:برنامه معرفی

 راغاستف غذا، کردن گير خوردن، اختلال مانند بيماری احتمالی علائم با بيماران روی بر مطالعه این
 ميکروگرم ٢٠٠ بالای مدفوع کالپروتکتين سطح و رکتوراژی شدید،یبوست، های درد شکم مکرر، های

 فرم در بيماران بالينی تظاهرات و آلرژی سابقه دموگرافيک، مشخصات .گرفت انجام گرم هر در
 ١۵ اگر و گرفتند قرار کولونوسکوپی یا و فوقانی آندوسکوپی تحت بيماران سپس .شد وارد اطلاعاتی
 ود حداقل پاتولوژی بررسی در بيشتر یا ائوزینوفيل ٣٠ اگر یا و مری مختلف های قسمت در ائوزینوفيل

 اساس رب بيماران.شود داده تشخيص بيمار برای ائوزینوفيليک کوليت ميشد، مشاهده کولون بخش
 و .است متفاوت افراد بين در ها درمان بخشی اثر .ميباشد متفاوت درمانی پروتکل بيماری شدت
 های بررسی و علائم ثبت و مکرر های ویزیت با بيماران.کند می عود بيماری درمان قطع با اغلب

.شوند می ارزشيابی آزمایشگاهی و آندوسکوپيک
:ثبت اصلی اهداف

اردتعيين فراوانی ائوزینوفيليک ازوفاژیت در کودکان و ارزیابی پاسخ بيماران به درمان استاند
به تفکيک گروه های سنی و جنسی EOEتعيين فراوانی کودکان مبتلا به
دارای علایم ریفلاکس EOEتعيين فراوانی کودکان مبتلا به

EOEتعيين ارتباط سابقه بيماری آلرژیک در کودکان مبتلا به
EOEتعيين یافته های بالينی دستگاه گوارش کودکان مبتلا به

EOEتعيين شایعترین محل توزیع ائوزینوفيل کودکان مبتلا به
EOEکودکان مبتلا به skin prick testتعيين فراوانی

ماهه ٢طی بازه های زمانی  EOEتعيين ميزان پاسخ به درمان استاندارد کودکان مبتلا به
تعيين تظاهرات بالينی در بيماران مبتلا به بيماری ائوزینوفيليک روده

تعيين سابقه بيماریهای آلرژیک در بيماران مبتلا به بيماری ائوزینوفيليک روده
ائوزینوفيليک  تعيين و مقایسه یافته های کولونوسکوپی قبل و بعد از درمان در بيماران مبتلا به بيماری

روده
ینوفيليک رودهتعيين و مقایسه یافته های پاتولوژیک قبل و بعد از درمان در بيماران مبتلا به بيماری ائوز

ائوزینوفيليک  تعيين و مقایسه سطح کالپروتکتين مدفوع قبل و بعد از درمان در بيماران مبتلا به بيماری
روده

تعيين اثربخشی رژیم غذایی در درمان بيماران مبتلا به بيماری ائوزینوفيليک روده
ودهتعيين ارتباط علائم بالينی قبل و بعد از درمان بيماران مبتلا به بيماری ائوزینوفيليک ر

تشخيص ساده، سریع و ارزان بيماری ائوزینوفيليک روده
درمان زودرس و ساده بيماری ائوزینوفيليک روده

جلوگيری از عوارض بيماری ائوزینوفيليک روده
:محصولات و توليدات

٠ :گزاری سياست تعداد          ٠  :تعدادطرح ها         ٠:ها نامه پایان تعداد             ١ :مقالات تعداد



                      معين مصطفی دکتربرنامه مسئول

الهی فضل رضا محمد دکتراجرایی مدیر

                           آلرژی و آسم ایمونولوژی، تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز

٢۴٢۵شده ثبت موارد تعداد

٣٠/٠٩/٩۵:قرارداد عقد تاريختصویب/شروع تاریخ
    ملیفعاليت  گستره

٢همکار مراکز تعداد

همکار مراکز
جان آذربایو  کردستان : پزشکیدانشگاه علوم 

غربی

https://iaariregistry.irسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
تسهيم  اطلاعات در سراسر جهان روندی رو به رشد دارد، اما همچنان دستيابي به آمار و 

 از سوی دیگر. اطلاعات پزشکي در رابطه با سلامت افراد با مشکلات فراواني روبه رو است
اهميت دسترسي به اطلاعات دقيق و به هنگام از وضعيت سلامت و نحوه دريافت خدمات 
ازد، درمانی بيماران، علاوه بر اينکه امکان بهبود خدمات قابل ارائه به اين گروه را فراهم مي س

امه ريزان و امکان برنامه ريزي ها و سياستگذاري هاي آينده نگر نيز براي متوليان، قانونگذاران، برن
وجود رجيستری های به روز و دقيق باعث می . سياستگزاران در اين حوزه فراهم خواهد کرد

اران شود تا با برنامه ریزی منسجم بتوانيم از فرصت ها در جهت حل مشکلات این قبيل بيم
است که  در این ميان، آسم یکی از شایع ترین بيماری های مزمن ریوی. استفاده بيشتری کنيم

آسم از  ثبت اطلاعات بيماران مبتلا به. شناسایی و پيگيری این بيماران اهميت بسزایی دارد
طی  ١٣٩۵در مرکز تحقيقات ایمونولوژی، آسم و آلرژی آغاز گردیده و در سال  ١٣٨٧سال 

ون ای با وزارت بهداشت و درمان بعنوان ثبت ملی این بيماری شناخته شده و تا کن تفاهم نامه
یگاه بيماران توسط پزشکان همکار این طرح به این مرکز معرفی و در نرم افزار این پا. ادامه دارد

این نرم افزار در . اطلاعاتی که شامل پرسشنامه جامعی در این زمينه است، ثبت می گردد
 ١۴٠٣طی سه مرحله بازبينی بروزرسانی شده است که آخرین بروزرسانی مربوط به سال 

.  بيمار در این نرم افزار ثبت شده است ٢۴٢۵تا کنون اطلاعات . بوده است

:ثبت اصلی اهداف
جمع آوری اطلاعات  کامل ، دقيق و بهنگام در قالب پرسشنامه و نگهداری اطلاعات 

دموگرافيکی ، بالينی ، آزمایشگاهی و اپيدميولوژیک بيماران مبتلا به آسم 
دستيابی به اطلاعات مربوط به وضعيت بيماران مبتلا به آسم

استفاده از اطلاعات بيماران در پژوهش
اعلان فراخوان ها در سطح کشور برای انجام طرح های پژوهشی

:توليدات و محصولات

١: تعداد سياست گزاری     ٣  :تعدادطرح ها        ٢:تعداد پایان نامه ها       ۶: تعداد مقالات



روحانی پژمان دکتربرنامه مسئول

سهولی محمدحسن دکتراجرایی مدیر

کودکان کبد و گوارشکننده اجرا مرکز

١٢۵شده ثبت موارد تعداد

١۴٠٠/١٢/٠٢تصویب/شروع تاریخ

مرکزی تکفعاليت  گستره

١همکار مراکز تعداد

_همکار مراکز

/http://clinic.synappsgroup.comسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
این فرم در بانک اطلاعات مرکز تحقيقات .یک فرم کامل ثبت اطلاعات طراحی شده است

 ابتدا این فرم به اطلاع کليه همکاران گوارش،کبد و تغذیه. گوارش،کبد کودکان وجود دارد
و  کودکان سراسر کشور از طریق انجمن گوارش رسانيده می شود و طرح ثبت معرفی ميشود

ها  سپس پزشکان اطلاعات بيماران قبلی و مورد های جدید را پس از تایيد تشخيص در فرم
زی وارد کرده و از طریق ایميل به فردی که در مرکز تحقيقات فقط مسئول طرح بيماری آشالا

از طریق پيامک به آن اطلاع )ملاقات های بعدی(ویزیت بيماران .می باشد ارسال ميکنند
ل رسانی ميشود و سپس اطلاعات جدید هر بيمار مجددا به فرد مسئول از طریق ایميل ارسا

فرد مسئول ثبت بيماری آشالازی با برنامه زمانبندی شده به صورت فعال با .می گردد 
و اطلاعات بيماران را به روز می نماید.همکاران در سراسر کشور در ارتباط است

:ثبت اصلی اهداف
١- تعيين بروز بيماری.
بررسی روند تغييرات بيماری در طول زمان .٢
مراقبت کامل بيماران در حين درمان .٣
برآورد هزینه درمان بيماری .۴
یکسان سازیروند درمان بيماری در موارد مشابه.۵
کاهش عوارض .۶
شناسایی و درمان بيماری های همراه. ٧

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری     ٠  :تعدادطرح ها   ٠:تعداد پایان نامه ها       ٠: تعداد مقالات



پورپاک زهرا دکتربرنامه مسئول
حسينی السادات مریم-پورپاک زهرا دکتراجرایی مدیر
آلرژی و ایمونولوژی،آسم تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز
١۴٨شده ثبت موارد تعداد
١٣٨۶تصویب/شروع تاریخ

مرکزی تکفعاليت  گستره
-همکار مراکز تعداد
-همکار مراکز
-سایت وب آدرس

:معرفی برنامه
.  دیک بيماری نادر سيستم کمپلمان عمدتاً با توارث اتوزوم غالب می باش (HAE )آن ژیوادم ارثی

 مخاطی غيرخارش دار و غير گوده گذار می باشد که -این بيماری دارای ویژگی های تورم جلدی
.می تواند تمام اعضا بدن را درگير نماید

اگر چه در سال های اخير امکان ذخيره سازی و اشتراک اطلاعات به شکلی روز افزون افزایش 
ت پيدا کرده است ، اما همچنان دستيابی به آمار و اطلاعات پزشکی و سلامت افراد با مشکلا
فراوانی روبه رو است ، در این ميان لزوم دسترسی به اطلاعات گروهی از جمعيت کشور از 

اهميت . جمله آنهایی که از بيماری های نادر رنج می برند از اهميت خاصی برخوردار است
 دسترسی به اطلاعات دقيق و به هنگام از وضعيت سلامت و نحوه دریافت خدمات دارویی و

ی درمانی این بيماران ، علاوه بر اینکه امکان بهبود خدمات قابل ارائه به این گروه را فراهم م
سازد، زمينه دریافت خدمات دارویی و درمانی بهينه را نيز برای این عده آسان خواهد ساخت 

نونگذاران، ضمن اینکه امکان برنامه ریزی ها و سياستگذاری های آینده نگر نيز برای متوليان، قا
 لذا این نظام ثبت در نظر دارد با. برنامه ریزان و سياستگزاران در این حوزه فراهم خواهد شد

 ادامه و ارتقای فعاليتهای خود خدمت ماندگار وبزرگتری به بيماران مبتلا و نظام سلامت و
.درمان ارایه دهد

:ثبت اصلی اهداف
کمک به تشخيص و درمان بيماران -١
آشنایی کلی جامعه پزشکی با این بيماری بدليل نادر بودن این بيماری  -٢
داشتن آمار دقيق از فراوانی بيماران آنژیوادم در ایران و طبقه بندی بيماران ثبت شده -٣
يت داشتن دسترسی به اطلاعات بالينی، پزشکی و پژوهشی بيماران جهت پيگيری وضع-۴

ایشان
جهت  فراهم نمودن بستر مناسب جهت انجام پژوهشهای بنيادی، بالينی و اپيدميولوژیک در -۵

رفع عوامل تهدید کننده زندگی و سلامت بيماران
همکاری علمی با مراکز تحقيقاتی و آموزشی داخل و خارج ازکشور و سازمانهای علمی  -۶

بين المللی با رعایت قوانين و مقررات مربوط
تلاش در جهت ارتقا سطح آگاهی پزشکان و پيراپزشکان و نيز بيماران و خانواده های   -٧

 ایشان در زمينه تشخيص و درمان به موقع و مناسب و پيشگيری از عوارض بيماری
ارتقای سطح آگاهی جامعه در جهت کمک به بيماران  -٨
تشویق و جذب محققان در انجام پژوهش در زمينه آنژیوادم و سایر بيماری های مرتبط -٩

:توليدات و محصولات

١: تعداد سياست گزاری     ١٨  :تعدادطرح ها         ١:تعداد پایان نامه ها       ۴: تعداد مقالات



نبيان حسين محمد دکتربرنامه مسئول

ذوالقدر حسن دکتراجرایی مدیر

وپدیارت کاربردی ای رشته ميان تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز

٠شده ثبت موارد تعداد

١۴٠٢تصویب/شروع تاریخ

مرکزی تکفعاليت  گستره

٠همکار مراکز تعداد

-همکار مراکز

https://orthoregistery.com/landing/indexسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
درصد مرگ ومير سالانه را تشکيل داده و  ١٠-٩آسيب های ترومایی، به ویژه در کودکان، حدود 

در بيماران . بار سنگينی به جوامع، خصوصاً کشورهای در حال توسعه، تحميل می کنند
 عضلانی عامل-درصد آسيب ها ارتوپدی بوده و این آسيب های اسکلتی ۶٣پلی ترومایی اطفال، 

ه مدیریت به موقع این آسيب ها همراه با رسيدگی ب. اصلی ناتوانی های طولانی مدت هستند
طراحی سامانه های ثبت داده، با ثبت . موارد تهدیدکننده حيات، عوارض را کاهش می دهد

قدامات دقيق اطلاعاتی مانند ویژگی های دموگرافيک، زمان و مکانيسم حادثه، وضعيت بيمار و ا
این . نددرمانی، به پيشگيری، آموزش پزشکان، سياست گذاری و تحقيقات پزشکی کمک می ک

سال با آسيب های ارتوپدی در  ١٩مطالعه توصيفی آینده نگر، اطلاعات بيماران زیر 
کی بيمارستان های دانشگاه علوم پزشکی تهران را از پرونده ها استخراج و در سامانه الکتروني

ل طرح در سه فاز شام. بيماران پس از ترخيص تا یک سال پيگيری می شوند. ثبت می کند
اجرا  آماده سازی نرم افزار، ثبت اوليه در بيمارستان شریعتی و ثبت در سه بيمارستان ارجاعی

.می شود

:ثبت اصلی اهداف
 به آموزشی و درمانی خدمات ارتقاء شامل اطفال ترومایregistryطرح اجرای اصلی اهداف
 بستر ایجاد ، سال ١٨ تا ٠ سنی گروه در ارتوپدی تروماهای از ناشی دیده آسيب بيماران
 زیرساخت توسعه درمانی، و پيشگيری خدمات وضعيت ارزیابی شواهد توليد جهت مناسب

 تدوین و تهيه ، تروما از ناشی اطفال ارتوپدی های آسيب ثبت نظام استقرار جهت لازم های
 و درمان کادر و پرسنل برای آموزشی محتوای سازی آماده ، درمانی و تشخيصی های پروتکل
 توسعه جهت مناسب بستر ایجاد و کشوری های برنامه با ارتباطات ی توسعه ، ها خانواده

باشد می موضوع این پيرامون پزشکی تحقيقات کيفی و کمی

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری        ٠  :تعدادطرح ها        ٠:تعداد پایان نامه ها       ٠: تعداد مقالات



قاسمی فریبا دکتربرنامه مسئول

ارجمند مجتبیاجرایی مدیر

فارابی پزشکی چشم بيمارستانکننده اجرا مرکز
۶۵٠شده ثبت موارد تعداد
١٣٩٩تصویب/شروع تاریخ

  مرکزی چندفعاليت  گستره

مرکز ۴همکار مراکز تعداد
زاهدان و تبریز،گيلان،اهواز پزشکی علومهمکار مراکز
-  سایت وب آدرس

:معرفی برنامه
 با توجه به اینکه سرطانها یکی از اولویتهاي مهم بخش سلامت در ایران بشمار می روند و
وده توجه بـه ایـن نـوع بيمـاري هـا وبرنامـه ریـزي براي کنترل آنها امري بسيار ضروري و مهم ب

اولين قدم در  .و ميتواند نقش بسـيار مهمـی در ارتقـاي سـطح سـلامت در جامعـه ایفـا نماید
کنترل سرطان چشم، جمع آوري اطلاعات و آمار دقيق و کامل از بيماران سرطانی چشم می 

.  دباشد که ایـن هـدف در قالب برنامه  رجيستری تومورهای چشم  قابل دستيابی می باش
 جمع آوري اطلاعات دقيـق و کامـل از بيمـاران تومورهای چشم ميتواند در برنامه ریزي صحيح

 براي کنترل سرطان چشم  مفيـد واقـع شـده و در حقيقـت یکی از مراحل و بخشهای طراحـی
هدف از ایجاد برنامه ملی ثبت سرطان چشم این  .برنامه جامع کنترل سرطان ایران باشد

ری در است کـه یـک منبـع مسـتند و یـک راهنمـایی عملـی براي تصميم سازی و تصميم گي
ار اجراي صحيح برنامه ملی ثبت سرطان  و کنترل و درمان بخشی از تومورهای بدخيم در اختي

م  در دبيرخانه هاي برنامه ثبت سرطان در دانشگاهها قرار گرفتـه و فرآینـد ثبت تومورهای چش
ه جهت تدوین برنام. کليه دانشگاهها و استانهاي ایـران بطـور هماهنـگ و یکپارچـه اجـرا گـردد

 ملی ثبت تومورهای چشم از برخی ثبت سرطانهاي موفق در سطح دنيا از جمله برنامه ثبت
اميدواریم با استفاده از ایجاد این برنامه ثبت  .استفاده شده است ENCRسـرطان در اروپا 

ه ای تومورهای چشم بتـوانيم آمـار و اطلاعـات معتبـر و دقيقی از توزیع جمعيتی، سنی، منطق
.  انواع تومورهای چشم در ایران را جمع آوري نمایيم

:ثبت اصلی اهداف
ات تعيين ميزان بروز استاندارد شده سرطانهای چشم به تفکيک نوع،سن، جنس، خصوصي

توپوگرافيک و مورفولوژیک و منطقه جغرافيایی
پایش روند بروز سرطان چشم و مرگ و مير و ميزان بقا و دید این بيماران در کشور

تعيين ميزان بقاي سرطانهاي شایع چشم
استفاده از دادهها براي پيشگيري ،کنترل و برنامه هاي درمانی در سرطانهای چشم

تعيين عوامل خطر شناخته شده براي سرطانهاي شایع چشمی
شناسایی گروهها و مناطق پرخطر سرطانهای چشمی

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری    ٠  :تعدادطرح ها       ٠:تعداد پایان نامه ها       ٠: تعداد مقالات



  آقامير کاظم محمد سيد دکتربرنامه مسئول
  زارعيان ليلا  دکتراجرایی مدیر

کننده اجرا مرکز
 کیپزش علوم دانشگاه ارولوژی تحقيقات مرکز

  تهران
٩۴٩۴شده ثبت موارد تعداد
١٣٩٨تصویب/شروع تاریخ

ملیفعاليت  گستره
١۶همکار مراکز تعداد

همکار مراکز

 شهرکرد، :پزشکی علوم دانشگاه
 شاپوراهواز،همدان، البرز،جهرم،اصفهان،جندی

 ایلام، لرستان، دهلران، چالوس، گناباد،
 بيمارستان اورژانس درمانگاه قزوین،

 ارولوژی عمل اتاق و  شکن سنگ سينا،بخش
 باهنر، بيمارستان سينا، بيمارستان

تهران کودکان کرمان،مرکزطبی
https:clinic.synappsgroup.com/clinic/loginسایت وب آدرس

:برنامه معرفی
:شود می داده توسعه فاز ۴ در ثبت سيستم این
 و ها داده الزامات محدوده تعریف و نياز مورد داده عناصر انتخاب رجيستری، سيستم توسعه در اوليه گام-

 هر بر هتکي با کرد، خواهيم استفاده ساختاری رویکرد از ما است، سيستم توسعه برای شروع نقطه تعيين
 متغير چارچوب یک ساخت برای موجود ادبيات بررسی و الگوها نفرولوژیست / ارولوژی متخصص عمل دو

.آوری جمع برای
 ها تنفرولوژیس / ارولوژیست متخصصين از مشترک های مصاحبه اقدامات، از جامع ليست یک تهيه از پس-

 این .دارد وجود اطلاعات آوری جمع برای بالينی متغيرهای این از یک کدام شود مشخص تا شد خواهد انجام
 تهدس به متغيرها رسد می نظر به.است داده ابزار از مرحله چندین در نظر تجدید و پيشگيری شامل فرایند
 های یویژگ بيومتریک، و بالينی های ویژگی شناختی، جامعه های ویژگی :شوند می تقسيم وسيعی های

.نتایج و فرآیند خصوصيات عملياتی، عوامل سنگ،
 نآ در بيماران اطلاعات تمام و گرفت خواهد صورت وب بر مبتنی افزار نرم رجيستری سيستم یک توسعه-

.شد خواهند داده قرار
 رایب وب بر مبتنی افزار نرم توسعه بعدی مرحله رجيستری، سيستم برای متغيرها سازی نهایی از پس-

 اتتحقيق مرکز توسط استفاده مورد داده پایگاه مدیریت افزار نرم .است ها داده گذاری اشتراک به و ذخيره
 دسترسی از جلوگيری برای امن سيستم به ورود کاربر شناسه با که است SQL سرور مایکروسافت ارولوژی
 داده، پایگاه مانند( داده پایگاه به دسترسی کنترل مختلف سطوح تا دهد می اجازه و ها، داده به غيرمجاز

 برای رکارب یک از بيش قابليت ها؛ داده نمایش صفحه نگهداری و تنظيم سهولت  نظير مواردی .)ثبت و جدول
 تمام رموثرد مطالعه برای نياز مورد اطلاعات تمام بازیابی و ذخيره وتوانایی زمان؛ یک در سيستم از استفاده

.شوند می لحاظ مراحل

:ثبت اصلی اهداف
 می ارب اولين برای ایران در ادراری سيستم های سنگ بيماری ثبت نظام یک وجود که مطلب این به توجه با

 رویکرد به تا کند می تشویق را بهداشتی های مراقبت دهندگان ارائه و دهد افزایش را مراقبت کيفيت تواند
 مراقبت، و درمان های چالش و ها شکاف شناسایی با را بهتر بهداشتی خدمات و آورند روی مراقبتی خود

 توليد برایPERSUS ایران ادراری سيستم های سنگ ثبت نظام اندازی راه هدف با طرح این .گيرند کار به
 انجام بيماری کنترل و پيشگيری به نسبت موثرتری اقدامات و عمومی آگاهی ارتقاء تحقيقاتی، های داده

.گرفت خواهد

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری     ٣  :تعدادطرح ها   ۴:تعداد پایان نامه ها       ۵: تعداد مقالات



زنجانی اوریادی ليلا دکتربرنامه مسئول

ذوالقدر حسن دکتراجرایی مدیر

وپدیارت کاربردی ای رشته ميان تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز

٠شده ثبت موارد تعداد

١۴٠١تصویب/شروع تاریخ

  مرکزی تکفعاليت  گستره

٠همکار مراکز تعداد

-همکار مراکز

https://orthoregistery.com/landing/indexسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
ير آسيب تروماتيک شبکه بازویی، که اعصاب کنترل کننده حرکت و حس بازو و دست را درگ

ا این آسيب ها از گردن تا زیر بغل ر. می کند، اغلب به دليل کشيدگی شدید بازو رخ می دهد
مکن آسيب های خفيف م. تحت تأثير قرار داده و می توانند باعث ضعف، بی حسی یا فلج شوند
 این آسيب ها ناتوانی. است خودبه خود بهبود یابند، اما موارد شدید نيازمند جراحی هستند

اجتماعی قابل توجهی ایجاد می کنند و مدیریت -جسمی، مشکلات روانی و بار اقتصادی
سامانه های ثبت داده های پزشکی با ثبت اطلاعات . به موقع عوارض را کاهش می دهد

ن طرح، با ای. بيماران، به پيشگيری، آموزش پزشکان، سياست گذاری و تحقيقات کمک می کنند
 هدف تدوین پروتکل های درمانی و محتوای آموزشی، سامانه ای وب محور توسط شرکت زیست

بيماران توسط اورژانس تهران شناسایی و به بيمارستان . داده پرداز آرکا طراحی می کند
داده ها از پرونده ها استخراج و در سامانه ثبت شده و بيماران . شریعتی منتقل می شوند

داده ها دوره ای تحليل آماری شده و گزارش هایی برای . به صورت تلفنی پيگيری می شوند
.اهداف درمانی، آموزشی و سياست گذاری سلامت توليد می شوند

:ثبت اصلی اهداف
 خدمات ارتقاء شامل بازویی شبکه تروماتيک های آسيبregistryطرح اجرای اصلی اهداف

 بروز بررسی ، بازویی شبکه تروماهای از ناشی دیده آسيب بيماران به آموزشی و درمانی
 ارزیابی شواهد توليد جهت مناسب بستر ایجاد ، تروما از ناشی بازویی شبکه های آسيب

 ثبت نظام استقرار جهت لازم های زیرساخت توسعه درمانی، و پيشگيری خدمات وضعيت
 نبي و کشوری های برنامه با ارتباطات ی توسعه ، تروما از ناشی بازویی شبکه های آسيب

 اتتحقيق کيفی و کمی توسعه جهت مناسب بستر ایجاد و ها بيماری سایر ثبت المللی
.باشد می موضوع این پيرامون پزشکی

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری     ٠  :تعدادطرح ها        ٠:تعداد پایان نامه ها       ٠: تعداد مقالات



دوست مکرم مينابرنامه مسئول
حميدیه اميرعلی دکتراجرایی مدیر
کودکان درمانی ژن و سلول تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز
بيمار ١١٠شده ثبت موارد تعداد
١٨/٠٢/١۴٠٠تصویب/شروع تاریخ

  مرکزی چندفعاليت  گستره
٠همکار مراکز تعداد

همکار مراکز

 گروه-شيراز پزشکی علوم دانشگاه
يرام بيمارستان کودکان انکولوژی هماتولوژی

 یصدوق شهيد پزشکی علوم تحقيقات مرکز
یزد

 وهگر – کرمان پور افضلی کودکان بيمارستان
کودکان انکولوژی هماتولوژی

 تحقيقات مرکز- اهواز پزشکی علوم دانشگاه
هموگلوبينوپاتی و تالاسمی

https://pcgtrc.tums.ac.irسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
 یک طرح پژوهشی و» ثبت و ساماندهی اطلاعات بيماران مبتلا به کم خونی فانکونی«برنامه 

تيپی کاربردی است که با هدف جمع آوری، ثبت و پيگيری سيستماتيک اطلاعات فنوتيپی و ژنو
، با این برنامه در مرکز تحقيقات سلول و ژن درمانی کودکان. بيماران سراسر کشور انجام می شود

همکاری متخصصان خون و سرطان کودکان، طراحی شده و شامل ایجاد بانک اطلاعاتی دقيق، 
یش بررسی جهش های ژنی، ثبت وضعيت درمانی و نتایج پيوند سلول های بنيادی، و همچنين پا

داده ها از طریق پرسشنامه های استاندارد و وبسایت . سالانه وضعيت بالينی بيماران است
اختصاصی رجيستری گردآوری و در نرم افزار ویژه ثبت می شوند تا ضمن کمک به تشخيص 

اهم زودهنگام، امکان برنامه ریزی برای پيشگيری، درمان مؤثر و کاهش هزینه های نظام سلامت فر
.گردد

:اصلی ثبتاهداف 
ثبت اطلاعات فنوتيپی و ژنوتيپی مبتلایان به کم خونی فانکونی در ایران

تعيين شيوع کم خونی فانکونی در ایران به تفکيک استان وشهرستان ها .١
ثبت وقوع بيماری های بدخيم خونی و تومورهای جامد در مبتلایان به کم خونی فانکونی .٢
دیدتعيين نوع جهش های ژنتيکی در بيماران کم خونی فانکونی در ایران و یافتن جهش های ج .٣
تعيين شایع ترین علائم بالينی در بيماران کم خونی فانکونی در ایران .۴
تعيين نوع جهش های ژنی شایع در مناطق مختلف کشور و اقوام مختلف ایرانی .۵
فانکونی تعيين رابطه فنوتيپ با نتایج پيوند سلول های بنيادی خون ساز در مبتلایان به .۶
ونیتعيين ميزان شيوع بدخيمی های خونی و غير خونی در بيماران مبتلا به کم خونی فانک .٧
یران تعيين ميزان شيوع برخی های خونی و غير خونی در مبتلایان به کم خونی فانکونی در ا .٨

بعد از انجام پيوند سلول های بنيادی خون ساز
سازپيگيری شرایط بالينی بيماران مبتلا با یا بدون انجام پيوند سلول های بنيادی خون .٩

بررسی نتایج پيوند سلول های بنيادی خونساز مبتلایان به کم خونی فانکونی .١٠

:توليدات و محصولات
٠: تعداد سياست گزاری     ٣  :تعدادطرح ها       ٠:تعداد پایان نامه ها      ٠: تعداد مقالات



زنجانی اوریادی ليلا دکتربرنامه مسئول

مفهومی اسما دکتراجرایی مدیر

وپدیارت کاربردی ای رشته ميان تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز

١۴٠شده ثبت موارد تعداد

١۴٠١تصویب/شروع تاریخ

  مرکزی تکفعاليت  گستره

٠همکار مراکز تعداد

-همکار مراکز

https://orthoregistery.com/landing/indexسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
در نوزادان با عواملی مانند وزن بالای تولد، دیابت  (BPBP)آسيب شبکه بازویی هنگام تولد

ی بهبود اکثر نوزادان با فيزیوتراپ. مادر، دیستوشی شانه و استفاده از ابزار زایمان مرتبط است
 می یابند، اما برخی به جراحی نياز دارند و تشخيص زودهنگام برای اثربخشی درمان حياتی

سامانه ثبت داده ها می تواند سرعت و دقت مداخلات را افزایش داده و کيفيت زندگی . است
ی این عارضه به دليل بار بيماری، اثرات روانی، اجتماعی و اقتصاد. بيماران را بهبود بخشد

داده ها  کودکان مبتلا نياز به پيگيری طولانی مدت دارند و فقدان سامانه جامع ثبت. اهميت دارد
در ایران وجود ندارد و سامانه ثبت می تواند به  BPBPآمار دقيقی از شيوع. احساس می شود

ط در این طرح، سامانه وب محور توس. شناخت دقيق و بهبود گایدلاین های کشوری کمک کند
یی و شرکت زیست داده پرداز آرکا طراحی شده، بيماران در بيمارستان شریعتی تهران شناسا

ده ها پيگيری بيماران تلفنی انجام شده و دا. داده هایشان از پرونده ها استخراج و ثبت می شود
به صورت دوره ای با تحليل آماری گزارش می شوند تا در درمان، آموزش و سياست گذاری 

.سلامت کاربرد داشته باشند

:ثبت اصلی اهداف
 در بازویی ی شبکه فلج موارد پزشکی های داده ثبت ی سامانه سازی پياده و تاسيس.١

 امهنگ در بازویی ی شبکه فلج شيوع و بروز ميزان تعيين ٢. ایران سلامت نظام در تولد هنگام
 کشور در نوزادان بازویی ی شبکه فلج بروز با مرتبط فاکتورهای ریسک تعيين ٣. کشور در تولد

 از ناشی عوارض بر ارتوپدی جراحی غير و جراحی مداخلات انواع اثربخشی ميزان تعيين ۴.
 ی شبکه فلج با مرتبط های پژوهش و تحقيقات ی توسعه ۵. نوزادان بازویی ی شبکه فلج

کشور در تولد هنگام در بازویی

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری     ٠  :تعدادطرح ها        ٠:تعداد پایان نامه ها       ٠: تعداد مقالات



نبيان حسين محمد دکتربرنامه مسئول

ذوالقدر حسن دکتراجرایی مدیر

وپدیارت کاربردی ای رشته ميان تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز

٠شده ثبت موارد تعداد

١۴٠١تصویب/شروع تاریخ

  مرکزی چندفعاليت  گستره

٠همکار مراکز تعداد

-همکار مراکز

https://orthoregistery.com/landing/indexسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
صافی کف پا در کودکان، که با کاهش قوس طولی پا و گاهی انحراف پشت پا همراه است، 

ه دليل این وضعيت تا سن هشت سالگی ب. یکی از شایع ترین دلایل مراجعه به ارتوپدی است
 شود و با عضلانی نابالغ، طبيعی تلقی می-شلی استخوانی، بافت چربی زیاد و کنترل عصبی

بااین حال، برخی کودکان و بزرگسالان با صافی کف پا دچار درد اندام . رشد کاهش می یابد
ه موقع چالش اصلی، تشخيص ب. تحتانی، کاهش عملکرد و کيفيت زندگی پایين تر می شوند

اید معيارهای تشخيصی ب. صافی غيرطبيعی پا و تصميم گيری برای نظارت یا مداخله است
صافی کف  این مطالعه توصيفی آینده نگر، اطلاعات بيماران مبتلا به. معتبر و قابل اعتماد باشند

.   کندپا در بيمارستان های دانشگاه علوم پزشکی تهران را در سامانه ای الکترونيکی ثبت می
یک (و ثبت آنته گرید ) ماه ٧(، ثبت رتروگرید )ماه ٣(طرح در سه فاز شامل آماده سازی نرم افزار 

این . تحليل شده و گزارش گيری می شوند SPSSداده ها با نرم افزار. اجرا می شود) سال
.رجيستری در دانشگاه تهران معيار مناسبی از آمار این بيماری در کشور ارائه می دهد

:ثبت اصلی اهداف
FOOTاختلال رجيستری طرح اجرای اصلی اهداف FLATچند مدیریت نتيجه سنجش شامل 
 یفراوان ميزان بررسی بيماران، این به آموزشی و درمانی خدمات ارتقای ها، بيماری ای رشته

 يدتول جهت مناسب بستر ایجاد کشور، سطح در و محور جمعيت صورت به اختلالات این بروز و
 جهت لازم های زیرساخت توسعه درمانی، و پيشگيری خدمات وضعيت ارزیابی شواهد
 لمللیا بين و کشوری های برنامه با ارتباطات توسعه ارتوپدی، های بيماری ثبت نظام استقرار

 یپزشک تحقيقات کيفی و کمی توسعه جهت مناسب بستر ایجاد و ها بيماری سایر ثبت
.ميباشد موضوع این پيرامون

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری    ٠  :تعدادطرح ها         ٠:تعداد پایان نامه ها       ٠: تعداد مقالات



قنبری زینت دکتر خانمبرنامه مسئول

قنبری زینت دکتر خانماجرایی مدیر

کننده اجرا مرکز
 نبيمارستا خمينی، امام بيمارستان مجتمع
وليعصر

٧۵٠٠شده ثبت موارد تعداد

٢۴/١٠/١۴٠١تصویب/شروع تاریخ

  مرکزی تکفعاليت  گستره

-همکار مراکز تعداد

-همکار مراکز

https://pelvic.talashnet.comسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
درصد  ۶٠تا  ۴٠پرولاپس ارگانهای لگنی در زنانی که زایمان طبيعی داشته اند با فراوانی تقریباً 

ظار با توجه به افزایش روزافزون جمعيت، افزایش سن و اميد به زندگی، انت. گزارش می شود
ت کف اختلالا. می رود تعداد زنانی که پرولاپس ارگانهای لگنی را تجربه می کنند افزایش یابد

ی لگن، شلی و پرولاپس ارگانهای لگنی در زنان، منجر به مشکلات شایعی از جمله انواع ب
اختياری ادرار، بی اختياری مدفوع ، یبوست و مشکلات جنسی می شود که وجود هر یک از 

کار این مشکلات کيفيت زندگی افراد مبتلا را به خطر می اندازد و حتی در زنان شاغل و ورزش
ا زنانی که تحت جراحی ترميمی کف لگن ب. می تواند منجر به آسيب اجتماعی در فرد گردد

ری طولانی بافت خود بيمار یا استفاده از مش و مواد سنتتيک قرار می گيرند، می بایست پيگي
.  داشته باشند تا از فواید و عوارض احتمالی آن در طولانی مدت اطلاعات کافی کسب شود
ثبت بيماری ها و پيامدهای سلامت به جهت بهره برداری از نتایج آن برای توليد شواهد و 
ی ارتقاء خدمات بهداشتی، درمانی، آموزشی و توسعه کمی و کيفی تحقيقات علوم پزشک

ها و با تدوین و ایجاد برنامه های ثبت بالينی بيماری. جزء موضوعات مهم در کشور می باشند
بالاخص اختلالات کف لگن در زنان ميتوان برای مدیریت و استاندارد سازی برنامه های 

شده  پيشگيری و درمان بيماریها ، پيگيری و فالوآپ بيماران، بررسی عوارض درمان های انجام
م و ایجاد فضاهای تحقيقاتی در سطح دانشگاهی، ملی، بين المللی و مهمتر آموزشی اقدا

بت بدنبال این امر، مشارکت تمام دانشگاه های کشور در ایجاد و بهره برداری از برنامه ث. نمود
.  ميسر خواهد شد

:ثبت اصلی اهداف
 نای ایجاد این از هدف .باشد می ایران در لگن کف اختلالات رجيستری نخستين برنامه این

 با هاینک اميد به .است ایران زنان در لگن کف اختلالات ثبت گسترش و ریزی برنامه ، برنامه
 مراقبت خدمات ارائه ، پزشکی دانش سطح ارتقاء در شایع اختلال این بالينی ثبت شروع

 تسهيل و ریزی برنامه و گيری تصميم منظور به راهکار ارائه بيماران، به بهتر سلامت
  .شود برداشته مهمی گام سلامت ی حوزه در های پژوهش

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری     ٣  :تعدادطرح ها   ۴:تعداد پایان نامه ها       ۵: تعداد مقالات



کامرانی شهریار رضا دکتربرنامه مسئول

ذوالقدر حسن دکتراجرایی مدیر

وپدیارت کاربردی ای رشته ميان تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز

١٠٠شده ثبت موارد تعداد

١۴٠١تصویب/شروع تاریخ

مرکزی چندفعاليت  گستره

٠همکار مراکز تعداد

-همکار مراکز

https://orthoregistery.com/landing/indexسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
ی بيماری کين باخ، ناشی از نکروز آواسکولار استخوان لونيت مچ دست، شایع ترین بيمار

جراحی دست در ایران، به ویژه در شهرها، است و با درد پشتی مچ و کاهش دامنه حرکتی 
این بيماری، که اتيولوژی ناشناخته ای دارد، می تواند ناتوانی و بار سنگين . همراه است

قش فاکتورهای آناتوميکی، عروقی، فردی، محيطی و تروما در پاتوژنز آن ن. اجتماعی ایجاد کند
نبود مطالعات منسجم و سيستم . هدف درمان، کاهش درد و بهبود عملکرد مچ است. دارند

این مطالعه . رجيستری جهانی یا ملی، نياز به سامانه جامع داده ها را برجسته می کند
علوم  توصيفی گذشته نگر و آینده نگر، اطلاعات بيماران کين باخ در بيمارستان های دانشگاه

طرح در سه فاز شامل طراحی . پزشکی تهران را در سامانه ای الکترونيکی ثبت می کند
یک (و ثبت در بيمارستان های دانشگاه ) ماه ٧(، ثبت در بيمارستان شریعتی )ماه ٣(نرم افزار 

ماه تلفنی پيگيری می شوند و  ٣تحليل شده، بيماران هر  SPSSداده ها با. اجرا می شود) سال
.گزارش های دوره ای برای اهداف درمانی، آموزشی و سياست گذاری سلامت توليد می گردد

:ثبت اصلی اهداف
 به مربوط دادههای یکپارچه و دقيق باخ،ثبت کين رجيستری سيستم بناگذاری کلی هدف

:از عبارتند اختصاصی اهداف.ميباشد باخ کين به مبتلا بيماران  و درمانی خدمات ارتقا•
 شيوع و بروز بررسی• )همراهانشان و بيماران( واقعه این از گرفته تاثير افراد به آموزشی

 درمانی مراکز بين سازی شبکه• آن کاهش و جامعه در باربيماری بررسی• کينباخ بيماری
 توليد جهت مناسب بستر ایجاد• رشتهای ميان درمان گسترش• ایران در تخصصی فوق

 های برنامه با ارتباطات ی توسعه• درمانی و پيشگيری خدمات وضعيت ارزیابی شواهد
 کيفی و کمی توسعه جهت مناسب بستر ایجاد• ها بيماری سایر ثبت المللی بين و کشوری
 يماریب این بهتر مدیریت شامل طرح این کاربردی اهداف موضوع این پيرامون پزشکی تحقيقات

.ميباشد جامعه در بيماری از ناشی بارمالی کاهش و کشور سطح در

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری     ٠  :تعدادطرح ها        ٠:تعداد پایان نامه ها      ٠: تعداد مقالات



فيروزآبادی آیتی محمد دکتربرنامه مسئول
فيروزآبادی آیتی محمد دکتراجرایی مدیر
مفاصل تعویض تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز
١۵۵٣شده ثبت موارد تعداد
٠٧/١۴٠١تصویب/شروع تاریخ

مرکزی چندفعاليت  گستره
۴همکار مراکز تعداد

همکار مراکز
 سينا، بيمارستان اله، بقيه بيمارستان
 نیخمي امام شریعتی،بيمارستان بيمارستان

ره
https://orthoregistery.comسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
 انليگام از اعم ( زانو ريكانستراكشن جراحي اعمال از بعد و حين ، قبل اطلاعات کليه طرح این در

 فاصلم تعویض تحقيقات مرکز توسط ریجستری این طراحی گردد می ثبت  )زانو قدامي صليبي
 طتوس ریجستری این افزاری نرم برنامه نوشتن است، شده انجام تهران پزشکی علوم دانشگاه
 امتم ، باشد می تهران پزشکی علوم دانشگاه پژوهشی معاونت تایيد مورد که بيوآرک شرکت
 ساپورت الزامات.شد لحاظ قرارداد این در بيماران اطلاعات ماندن باقی محرمانه برای لازم شرایط
 از ليستی اساس بر سپس .شد منعقد قرارداد در افزاری نرم مشکلات بروز مواقع در شرکت

 تبایس می متغيير عنوان به و بود آمده هم پروپوزال در و شد می ثبت بایست می که اطلاعاتی
.گردید مشخص شد می ثبت

:ثبت اصلی اهداف
 تثب برای ،)وب( شبکه بر مبتنی و الکترونيکی نظام یک اندازی راه و طراحی مطالعه این هدف

 امانليگ ریکانستراکشن ارتروسکوپيک از اعم ( زانو ریکانستراکشن جراحی به مربوط اطلاعات
 ، بخشی بين همکاری صورت در که بود تهران خمينی امام بيمارستان سطح در )قدامی صليبی

 امام بيمارستان از خارج و تهران پزشکی علوم دانشگاه های بيمارستان کليه به تعميم قابل
.بود خواهد هم ره خمينی

 بتث برای سيستمی ها زمينه از بسياری در کشور، در درمانی بهداشتی مثبت تحولات وجود با
 و بهداشت مدیران .است نشده اندازی راه المللی بين استانداردهای پایه بر بيماران اطلاعات

 البق در تا دارند نياز ثبت های نظام چون اعتمادی قابل ابزارهای به منابع صحيح توزیع برای درمان
 آنها یجغرافيای توزیع ها، بيماری اپيدميولوژیک شاخصهای مورد در اطلاعاتی ی گسترده بانک یک

 می سيستم این از همچنين .دهد قرار آنها اختيار در موجود درمانی -بهداشتی خدمات کيفيت و
 عیاجتما آثار زندگی، کيفيت در اختلال ميزان ، اپيدميولوژیک های جنبه دادن نشان برای توان

 جراحی اهميت و شيوع به توجه با .نمود استفاده ها ناتوانی و ها هزینه تخمين اقتصادی،
 بر ، بيماران از دسته این برای مناسب پوشش با منظم ثبت نظام وجود عدم و هيپ آرتروپلاستی

 صلماح که نمایيم اندازی راه و طراحی بيمارستانی سایت وب قالب در آنلاین صورت به شدیم آن
:داشت خواهد همراه به را زیر نتایج آن
جراحی کيفيت ارتقا-١
جراحی عمل از بعد عوارض کاهش-٢
جراحی برای بيمار سازی آماده در بهبود-٣
بيماران رضایتمندی افزایش همراه به سلامت نظام و بيمار به تحميلی های هزینه کاهش -۴

:توليدات و محصولات

:  تعداد سياست گزاری     ١٠٣  :تعدادطرح ها   ١۵:تعداد پایان نامه ها       ٢۵٨: تعداد مقالات
٠



روحانی پژمان دکتربرنامه مسئول

سهولی محمدحسن دکتراجرایی مدیر

کودکان کبد و گوارشکننده اجرا مرکز

۵۴٨شده ثبت موارد تعداد

١۴٠٠/٠٨/٢۵تصویب/شروع تاریخ

  مرکزی تکفعاليت  گستره

١همکار مراکز تعداد

_همکار مراکز

http://clinic.synappsgroup.comسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
شاوره اطلاعات بيماران مبتلا به بيماری ذخيره گليکوژن از جمله علایم و نشانه های بيماری، م
ر طرح ها، نتایج آزمایشات و تصویر برداریها و تشخيص بيماری طبق چک ليست تدوین شده د

در . توسط پزشک متخصص و یا پرستار آموزش دیده بخش گوارش و کبد ثبت خواهد شد
زشک بيماران با مراجعه سرپایی به کلينيکهای فوق تخصصی گوارش ثبت اطلاعات توسط پ

ز مقداری از اطلاعات بيماران ني. متخصص و یا پرسنل آموزش دیده کلينيک انجام می شود
ه و تجزی. توسط پرسنل ثبت با تماس تلفنی هفتگی و ماهيانه با والدین انجام خواهد شد

ماهه با حضور تيم راهبردی نظام ثبت بيماری و متخصص  ٣تحليل اطلاعات در بازه زمانی 
اپيدميولوژیست طرح انجام خواهد گرفت و در همين جلسه با بررسی گزارشات سوپروایزر 

زیابی پرستاری طرح ،کيفيت داده های ثبت و فرایندهای ثبت و سيستمهای رایانه ای ثبت ار
.خواهد شد

:ثبت اصلی اهداف
بررسی روند تغييرات بيماری در طول زمان .١
مراقبت کامل بيماران در حين درمان .٢
یکسان سازیروند درمان بيماری در موارد مشابه .٣
کاهش عوارض .۴
شناسایی و درمان بيماری های اتوایميون همراه .۵
انجام مطالعات اپيدميولوژیک جهت شناسایی عوامل خطر .۶
انجام کارآزمایی های بالينی جهت تعيين اثر بخشی درمان های مختلف .٧
تدوین نظام مراقبت جهت پيشگيری و کنترل بيماری و عوارض آن .٨
تعيين هزینه اثر بخشی بيماری و عوارض مربوط به آن .٩

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری     ٠  :تعدادطرح ها        ١:تعداد پایان نامه ها       ٠: تعداد مقالات



روحانی پژمان دکتربرنامه مسئول

سهولی محمدحسن دکتراجرایی مدیر

کودکان کبد و گوارشکننده اجرا مرکز

١٨٣شده ثبت موارد تعداد

١۴٠٠/١٢/٢۵تصویب/شروع تاریخ

        مرکزی تکفعاليت  گستره

١همکار مراکز تعداد

-  همکار مراکز

http://clinic.synappsgroup.comسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
انه های اطلاعات بيماران مبتلا به پانکراتيت حاد راجعه و یا پانکراتيت مزمناز جمله علایم و نش

ت تدوین بيماری، مشاوره ها، نتایج آزمایشات و تصویربرداری و تشخيص بيماری طبق چک ليس
اهد شده در طرح توسط پزشک متخصص و یا پرستار آموزش دیده بخش گوارش و کبد ثبت خو

وسط در بيماران با مراجعه سرپایی به کلينيکهای فوق تخصصی گوارش ثبت اطلاعات ت. شد
ماران مقداری از اطلاعات بي. پزشک متخصص و یا پرسنل آموزش دیده کلينيک انجام می شود

جزیه و ت. نيز توسط پرسنل ثبت با تماس تلفنی هفتگی و ماهيانه با والدین انجام خواهد شد
ماهه با حضور تيم راهبردی نظام ثبت بيماری و متخصص  ٣تحليل اطلاعات در بازه زمانی 

اپيدميولوژیست طرح انجام خواهد گرفت و در همين جلسه با بررسی گزارشات سوپروایزر 
زیابی پرستاری طرح ،کيفيت داده های ثبت و فرایندهای ثبت و سيستمهای رایانه ای ثبت ار

.خواهد شد

:ثبت اصلی اهداف
بررسی روند تغييرات بيماری در طول زمان .١
مراقبت کامل بيماران در حين درمان .٢
یکسان سازی روند درمان بيماری در موارد مشابه .٣
کاهش عوارض .۴
شناسایی و درمان بيماری های اتوایميون همراه .۵
انجام مطالعات اپيدميولوژیک جهت شناسایی عوامل خطر .۶
انجام کارآزمایی های بالينی جهت تعيين اثر بخشی درمان های مختلف .٧
تدوین نظام مراقبت جهت پيشگيری و کنترل بيماری و عوارض آن .٨
تعيين هزینه اثر بخشی بيماری و عوارض مربوط به آن .٩

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری        ١  :تعدادطرح ها       ٠:تعداد پایان نامه ها       ١: تعداد مقالات



روحانی پژمان دکتربرنامه مسئول

سهولی محمدحسن دکتراجرایی مدیر

کودکان کبد و گوارشکننده اجرا مرکز

١٢۵شده ثبت موارد تعداد

١۴٠٠/٠٨/١٩تصویب/شروع تاریخ

  مرکزی تکفعاليت  گستره

١همکار مراکز تعداد

-همکار مراکز

http://clinic.synappsgroup.comسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
ه ها، اطلاعات بيماران مبتلا به افزایش فشار پرت از جمله علایم و نشانه های بيماری، مشاور

توسط  نتایج آزمایشات و تصویربرداری و تشخيص بيماری طبق چک ليست تدوین شده در طرح
ا در بيماران ب. پزشک متخصص و یا پرستار آموزش دیده بخش گوارش و کبد ثبت خواهد شد

صص و یا مراجعه سرپایی به کلينيکهای فوق تخصصی گوارش ثبت اطلاعات توسط پزشک متخ
نل مقداری از اطلاعات بيماران نيز توسط پرس. پرسنل آموزش دیده کلينيک انجام می شود

عات در تجزیه و تحليل اطلا. ثبت با تماس تلفنی هفتگی و ماهيانه با والدین انجام خواهد شد
ح ماهه با حضور تيم راهبردی نظام ثبت بيماری و متخصص اپيدميولوژیست طر ٣بازه زمانی 

 انجام خواهد گرفت و در همين جلسه با بررسی گزارشات سوپروایزر پرستاری طرح ،کيفيت
.داده های ثبت و فرایندهای ثبت و سيستمهای رایانه ای ثبت ارزیابی خواهد شد

:ثبت اصلی اهداف
بررسی روند تغييرات بيماری در طول زمان .١
مراقبت کامل بيماران در حين درمان .٢
یکسان سازیروند درمان بيماری در موارد مشابه .٣
کاهش عوارض .۴
شناسایی و درمان بيماری های همراه .۵
انجام مطالعات اپيدميولوژیک جهت شناسایی عوامل خطر .۶
انجام کارآزمایی های بالينی جهت تعيين اثر بخشی درمان های مختلف .٧
تدوین نظام مراقبت جهت پيشگيری و کنترل بيماری و عوارض آن .٨
تعيين هزینه اثربخشی بيماری و عوارض مربوط به آن .٩

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری        ٣  :تعدادطرح ها       ١:تعداد پایان نامه ها       ٠: تعداد مقالات



روحانی پژمان دکتربرنامه مسئول

سهولی محمدحسن دکتراجرایی مدیر

کودکان کبد و گوارشکننده اجرا مرکز

٨۶۶شده ثبت موارد تعداد

١۴٠٠/٠٨/٢۵تصویب/شروع تاریخ

مرکزی تکفعاليت  گستره

١همکار مراکز تعداد

-  همکار مراکز

http://clinic.synappsgroup.comسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
 اطلاعات بيماران مبتلا به کلستاز از جمله علایم و نشانه های بيماری، مشاوره ها، نتایج
ط آزمایشات و تصویر برداریها و تشخيص بيماری طبق چک ليست تدوین شده در طرح توس

ا در بيماران ب. پزشک متخصص و یا پرستار آموزش دیده بخش گوارش و کبد ثبت خواهد شد
صص و یا مراجعه سرپایی به کلينيکهای فوق تخصصی گوارش ثبت اطلاعات توسط پزشک متخ

نل مقداری از اطلاعات بيماران نيز توسط پرس. پرسنل آموزش دیده کلينيک انجام می شود
عات در تجزیه و تحليل اطلا. ثبت با تماس تلفنی هفتگی و ماهيانه با والدین انجام خواهد شد

ح ماهه با حضور تيم راهبردی نظام ثبت بيماری و متخصص اپيدميولوژیست طر ٣بازه زمانی 
 انجام خواهد گرفت و در همين جلسه با بررسی گزارشات سوپروایزر پرستاری طرح ،کيفيت

.داده های ثبت و فرایندهای ثبت و سيستمهای رایانه ای ثبت ارزیابی خواهد شد

:ثبت اصلی اهداف
بود ثبت علل ایجاد کننده کلستاز نوزادی برای شناسایی و درمان زودرس و به موقع آنها و به

پيش آگهی نهایی
بررسی روند تغييرات بيماری در طول زمان

مراقبت کامل بيماران در حين درمان
یکسان سازیروند درمان بيماری در موارد مشابه

کاهش عوارض
شناسایی و درمان بيماری های اتوایميون همراه

انجام مطالعات اپيدميولوژیک جهت شناسایی عوامل خطر
انجام کارآزمایی های بالينی جهت تعيين اثر بخشی درمان های مختلف

تدوین نظام مراقبت جهت پيشگيری و کنترل بيماری و عوارض آن
تعيين هزینه اثر بخشی بيماری و عوارض مربوط به آن

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری       ٠:تعدادطرح ها       ٠:تعداد پایان نامه ها       ١: تعداد مقالات



طهماسبی محمدنقی دکتربرنامه مسئول

اجرایی مدیر
وثوقی فردیس دکتر
طهماسبی محمدنقی دکتر

گروه ارتوپدی بيمارستان شریعتیکننده اجرا مرکز

_شده ثبت موارد تعداد

1400/7/20تصویب/شروع تاریخ

مرکزی چندفعاليت  گستره

_همکار مراکز تعداد

_همکار مراکز

_سایت وب آدرس

:معرفی برنامه
ی به این نظام ثبت در بيمارستان شریعتی به عنوان مرکز اصلی و در بيمارستان امام خمين

ی عنوان مرکز همکار فعاليت می کند و اطلاعات بيماران بازسازی کامل مفصل زانو و نيز پارگ
ACL  تمامی اطلاعات هویتی، دموگرافيک و پيامدهای بيماری را به ثبت. آوری می کند را جمع 

ظام تا کنون چندین پایان نامه و مقاله از این ن. می رساند و فالوآپ های بيمار نيز درج می شوند
.ثبت استخراج شده است و اميد است با گسترش آن، این تعداد افزایش یابد

_:ثبت اصلی اهداف

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری       ۵  :تعدادطرح ها      ٠:تعداد پایان نامه ها      ١٧: تعداد مقالات



مرتضوی محمدجواد سيد دکتربرنامه مسئول
مرتضوی محمدجواد سيد دکتراجرایی مدیر
مفاصل تعویض تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز
٧١٣شده ثبت موارد تعداد
١۴٠١/٠٧/٠١تصویب/شروع تاریخ

      مرکزی چندفعاليت  گستره
۴همکار مراکز تعداد

همکار مراکز
 ماما شریعتی، سينا، اله، بقيه :بيمارستان

ره خمينی
https://orthoregistery.comسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
می  در این طرح کليه ثبت اطلاعات قبل ، حين و بعد از اعمال جراحي تعويض مفصل هيپ ثبت

ی تهران گردد طراحی این ریجستری توسط مرکز تحقيقات تعویض مفاصل دانشگاه علوم پزشک
د نوشتن برنامه نرم افزاری این ریجستری توسط شرکت بيوآرک که مور. انجام شده است 

زم تمام شرایط لا. تایيد معاونت پژوهشی دانشگاه علوم پزشکی تهران می باشد انجام شد
ر برای محرمانه باقی ماندن اطلاعات بيماران در این قرارداد لحاظ شد،الزامات ساپورت شرکت د

مواقع بروز مشکلات نرم افزاری در قرارداد منعقد شده است، سپس بر اساس ليستی از 
اطلاعاتی که می بایست ثبت می شد و در پروپوزال هم آمده بود و به عنوان متغيير می 

.بایست ثبت می شد مشخص گردید

:ثبت اصلی اهداف
، برای ثبت )وب(هدف این مطالعه طراحی و راه اندازی یک نظام الکترونيکی و مبتنی بر شبکه 

اطلاعات مربوط به تعويض مفصل هيپ در سطح بيمارستان امام خمينی تهران بود که در صورت 
ارج از همکاری بين بخشی ، قابل تعميم به کليه بيمارستان های دانشگاه علوم پزشکی تهران و خ

.بيمارستان امام خمينی ره هم خواهد بود
 با وجود تحولات مثبت بهداشتی درمانی در کشور، در بسياری از زمينه ها سيستمی برای ثبت

ن مدیران بهداشت و درما. اطلاعات بيماران بر پایه استانداردهای بين المللی راه اندازی نشده است
بانک  برای توزیع صحيح منابع به ابزارهای قابل اعتمادی چون نظام های ثبت نياز دارند تا در قالب یک
يت گسترده ی اطلاعاتی در مورد شاخصهای اپيدميولوژیک بيماری ها، توزیع جغرافيایی آنها و کيف

در حال حاضر بانک های اطلاعاتی ملی . درمانی موجود در اختيار آنها قرار دهد -خدمات بهداشتی
ثبت  نظام. آرتروپلاستی هيپ در بسياری از کشورهای اروپا، کانادا، امریکا و آسيای شرقی وجود دارند

، جراحی آرتروپلاستی هيپ با جمع آوری اطلاعات اقتصادی جمعيت شناختی، بالينی، رادیولوژیک
 آزمایشگاهی و درمانی بيماران، به محققان جهت فهم علل، پيش بينی سير پيامدهای بالينی

توان  همچنين از این سيستم می. جراحی آرتروپلاستی هيپ و ارزیابی نتایج درمانی یاری می رساند
ادی، برای نشان دادن جنبه های اپيدميولوژیک ، ميزان اختلال در کيفيت زندگی، آثار اجتماعی اقتص

و  با توجه به شيوع و اهميت جراحی آرتروپلاستی هيپ. تخمين هزینه ها و ناتوانی ها استفاده نمود
نلاین عدم وجود نظام ثبت منظم با پوشش مناسب برای این دسته از بيماران ، بر آن شدیم به صورت آ
واهد در قالب وب سایت بيمارستانی طراحی و راه اندازی نمایيم که ماحصل آن نتایج زیر را به همراه خ

:داشت
ارتقا کيفيت جراحی-١
کاهش عوارض بعد از عمل جراحی-٢
بهبود در آماده سازی بيمار برای جراحی-٣
کاهش هزینه های تحميلی به بيمار و نظام سلامت به همراه افزایش رضایتمندی بيماران -۴

:توليدات و محصولات
٠: تعداد سياست گزاری     ١٠٣:تعدادطرح ها      ١۵:تعداد پایان نامه ها     ٢۵٨: تعداد مقالات



نبيان حسين محمد دکتربرنامه مسئول

ذوالقدر حسن دکتراجرایی مدیر

وپدیارت کاربردی ای رشته ميان تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز
۵٠شده ثبت موارد تعداد
١۴٠١تصویب/شروع تاریخ

چندمرکزیفعاليت  گستره
٠همکار مراکز تعداد
-همکار مراکز
https://orthoregistery.com/landing/indexسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
م نورولوژی و ارتوپدی به دليل ارتباط نزدیک در ایجاد مشکلات حرکتی ناشی از اختلالات سيست

و ) مانند ضایعات تروماتيک اعصاب(یا محيطی ) مانند فلج مغزی، سکته مغزی(عصبی مرکزی 
لب جراحان ارتوپدی اغ. بيماری های مزمن مانند پوليوميليت، همکاری چندرشته ای را ضروری می کنند

ی های اولين پزشکانی هستند که این بيماران را ویزیت کرده و اختلالات نورولوژیک را از طریق ارزیاب
درمان  تشخيص زودهنگام، به ویژه در کودکان، برای جلوگيری از تأخير در. ارتوپدیک تشخيص می دهند

یع ترین فلج مغزی شا. حياتی است، زیرا نادیده گرفتن علائم اوليه می تواند عواقب جدی داشته باشد
ناتوانی حرکتی در کودکان است و با عواملی مانند عفونت های مادرزادی، تولد زودهنگام و ترومای 

رانه و شيوع این بيماری در ایران رو به افزایش است و نياز به مراقبت های پيشگي. سر مرتبط است
ی سامانه رجيستری می تواند ابزاری مؤثر برای پایش روند بيماری، ارزیاب. تشخيص زودهنگام دارد

.  درمان ها، شناسایی عوامل خطر، بهبود کيفيت خدمات و سنجش بار مالی و اجتماعی باشد
موفق  طراحی یک سيستم ثبت هوشمند و جامع برای اختلالات نوروارتوپدی، با بهره گيری از تجربيات

ر بيماری این سيستم می تواند به پيشگيری، مدیریت بهت. جهانی و مقالات مرتبط، هدف اصلی است
 این مطالعه توصيفی آینده نگر، اطلاعات بيماران مبتلا به .و ارتقای کيفيت زندگی بيماران کمک کند

ثبت  ارتوپدی را در سامانه الکترونيکی بيمارستان های دانشگاه علوم پزشکی تهران-اختلالات نورو
و ثبت ) ماه ٧(، ثبت در بيمارستان شریعتی )ماه ٣(طرح در سه فاز شامل طراحی نرم افزار . می کند

سامانه امکان تحليل آماری داده ها و . اجرا می شود) یک سال(در بيمارستان های دانشگاه 
.گزارش گيری را دارد

:ثبت اصلی اهداف
 جامع، آوری جمع ٢. نوروارتوپدی های بيماری های ویژگی و دقيق اتيولوژی اپيدميولوژیک، بررسی.١

 آوردن بدست ۴. جمعيتی بومی بيس دیتا ایجاد ٣. ها بيماری به مربوط های داده موقع به و دقيق
 بيماران از مراقبت کيفيت بهبود ۵. کشور در ها بيماری این بروز و شيوع درمورد دقيق آماری اطلاعات

 برای بازتوانی خدمات کيفيت بهبود ٧. منزل در بيماران از مراقبت کيفيت بهبود ۶. درمانی مراکز در
 بهبود ٩. جنين در بيماری ایجاد از پيشگيری جهت باردار مادران از مراقبت کيفيت بهبود ٨. بيماران
 پزشکی تحقيقات زمينه ایجاد ١١. بيماران ی خانواده زندگی کيفيت بهبود ١٠. بيماران زندگی کيفيت
 های روش بهبود برای سلامت کارکنان و پزشکان سازی آگاه و آموزش ١٢. مرتبط موضوعات پيرامون
 و یبارور بهداشت مراقبين برای بالينی های گایدلاین تهيه برای زمينه ایجاد ١٣. بيماران از مراقبت

 از ها خانواده و مردم عموم آگاهی افزایش جهت ریزی برنامه ١۴. ها خانواده مناسب هایی گایدلاین
  منابع از مناسب استفاده ریزی برنامه برای گذاران سياست سازی آگاه و آموزش ١۵. مختلف های راه

 عملکرد مقایسه زمينه ایجاد ١٧. کودکان در ها بيماری این بروز از پيشگيری های برنامه تدوین ١۶.
امکانات و نواقص بررسی و بازتوانی و درمانی مراکز

:توليدات و محصولات
٠: تعداد سياست گزاری       ٠  :تعدادطرح ها       ٠:تعداد پایان نامه ها       ٠: تعداد مقالات



شریعت مامک دکتربرنامه مسئول

شریعت مامک دکتراجرایی مدیر

ونوزاد مادر،جنينی تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز

٢٨٠٠٠شده ثبت موارد تعداد

١٠/٠٢/١٣٩۵تصویب/شروع تاریخ

  مرکزی چندفعاليت  گستره

۴همکار مراکز تعداد

همکار مراکز

یاس بيمارستان
شریعتی بيمارستان
آرش بيمارستان
بهرامی بيمارستان

سایت وب آدرس

loginir/#/.ac.tums.mfnhrc//:https  
قدیم آدرس

treatmentir/.ac.tums.clinics//:https  
جدید آدرس

:معرفی برنامه
لازم به توضيح می باشد که قرارداد دوره اول این طرح با وزارت . این طرح در فاز دوم قرار دارد

بهداشت و دانشگاه به پایان رسيد و مجددا با جذب بودجه، فاز دوم آن طراحی و به مرحله 
..اجرا درآمد

:اهداف اصلی ثبت
هدف اصلی این مرحله فراهم آوردن شرایطی همه جانبه برای ادامه و تثبيت همکاری 

ين آن بيمارستان های اجرا کننده برنامه ثبت و همچنين سازماندهی یک سيستم شبکه ای ب
ها می باشد

_:ثبت اصلی اهداف

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری     ٧:تعدادطرح ها      ٣٠:تعداد پایان نامه ها       ١۵: تعداد مقالات



روحانی پژمان دکتربرنامه مسئول

سهولی محمدحسن دکتراجرایی مدیر

کودکان کبد و گوارشکننده اجرا مرکز

١۶۶شده ثبت موارد تعداد

١۴٠٠/٠٨/١٩تصویب/شروع تاریخ

      مرکزی تکفعاليت  گستره

١همکار مراکز تعداد

-  همکار مراکز

http://clinic.synappsgroup.comسایت وب آدرس

:رفی برنامهمع
 اطلاعات بيماران مبتلا به ویلسون از جمله علایم و نشانه های بيماری، مشاوره ها، نتایج

ط آزمایشات و تصویر برداریها و تشخيص بيماری طبق چک ليست تدوین شده در طرح توس
ا در بيماران ب. پزشک متخصص و یا پرستار آموزش دیده بخش گوارش و کبد ثبت خواهد شد

صص و یا مراجعه سرپایی به کلينيکهای فوق تخصصی گوارش ثبت اطلاعات توسط پزشک متخ
نل مقداری از اطلاعات بيماران نيز توسط پرس. پرسنل آموزش دیده کلينيک انجام می شود

عات در تجزیه و تحليل اطلا. ثبت با تماس تلفنی هفتگی و ماهيانه با والدین انجام خواهد شد
ح ماهه با حضور تيم راهبردی نظام ثبت بيماری و متخصص اپيدميولوژیست طر ٣بازه زمانی 

 انجام خواهد گرفت و در همين جلسه با بررسی گزارشات سوپروایزر پرستاری طرح ،کيفيت
.داده های ثبت و فرایندهای ثبت و سيستمهای رایانه ای ثبت ارزیابی خواهد شد

:ثبت اصلی اهداف
بررسی روند تغييرات بيماری در طول زمان-١
شناسایی افراد در معرض خطر در جامعه و خانواده-٢
مراقبت کامل بيماران در حين درمان-٣
تعيين هزینه متوسط درمان بيماری از کودکی برای محاسبات مراقبتهای بهداشتی-۴
یکسان سازی روند درمان در موراد مشابه-۵
شناسایی و درمان بيماری های اتوایميون همراه-۶
انجام مطالعات اپيدميولوژیک جهت شناسایی عوامل خطر-٧
انجام کارآزمایی های بالينی جهت تعيين اثر بخشی درمان های مختلف-٨
تدوین نظام مراقبت جهت پيشگيری و کنترل بيماری و عوارض آن-٩

تعيين هزینه اثر بخشی بيماری و عوارض مربوط به آن-١٠

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری     ٠  :تعدادطرح ها  ١:تعداد پایان نامه ها       ٠: تعداد مقالات



روحانی پژمان دکتربرنامه مسئول

سهولی محمدحسن دکتراجرایی مدیر

کودکان کبد و گوارشکننده اجرا مرکز

١۶۶شده ثبت موارد تعداد

١۴٠٠/٠٨/١٩تصویب/شروع تاریخ

      مرکزی تکفعاليت  گستره

١همکار مراکز تعداد

-  همکار مراکز

http://clinic.synappsgroup.comسایت وب آدرس

:معرفی برنامه
ه ها، اطلاعات بيماران مبتلا به هپاتيت اتوایميون از جمله علایم و نشانه های بيماری، مشاور

رح نتایج آزمایشات و تصویر برداریها و تشخيص بيماری طبق چک ليست تدوین شده در ط
در . توسط پزشک متخصص و یا پرستار آموزش دیده بخش گوارش و کبد ثبت خواهد شد
زشک بيماران با مراجعه سرپایی به کلينيکهای فوق تخصصی گوارش ثبت اطلاعات توسط پ

ز مقداری از اطلاعات بيماران ني. متخصص و یا پرسنل آموزش دیده کلينيک انجام می شود
ه و تجزی. توسط پرسنل ثبت با تماس تلفنی هفتگی و ماهيانه با والدین انجام خواهد شد

ماهه با حضور تيم راهبردی نظام ثبت بيماری و متخصص  ٣تحليل اطلاعات در بازه زمانی 
اپيدميولوژیست طرح انجام خواهد گرفت و در همين جلسه با بررسی گزارشات سوپروایزر 

زیابی پرستاری طرح ،کيفيت داده های ثبت و فرایندهای ثبت و سيستمهای رایانه ای ثبت ار
.خواهد شد

:ثبت اصلی اهداف
بررسی روند تغييرات بيماری در طول زمان .١
مراقبت کامل بيماران در حين درمان .٢
یکسان سازیروند درمان بيماری در موارد مشابه .٣
کاهش عوارض .۴
شناسایی و درمان بيماری های اتوایميون همراه .۵
انجام مطالعات اپيدميولوژیک جهت شناسایی عوامل خطر .۶
انجام کارآزمایی های بالينی جهت تعيين اثر بخشی درمان های مختلف .٧
تدوین نظام مراقبت جهت پيشگيری و کنترل بيماری و عوارض آن .٨
تعيين هزینه اثربخشی بيماری و عوارض مربوط به آن .٩

:توليدات و محصولات

٠: تعداد سياست گزاری     ٠  :تعدادطرح ها   ١:تعداد پایان نامه ها      ٠: تعداد مقالات



موقر رحيمی وفا دکتربرنامه مسئول

آزادمنجير زهراسادات دکتراجرایی مدیر

  اسين جراحی های پژوهش و تروما تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز

  ۵٩۴۵شده ثبت موارد تعداد

بهداشت وزارت فناوری و تحقيقات معاونت ١٣٩۴تصویب/شروع تاریخ

        ملی و  مرکزی چندفعاليت  گستره

١۴همکار مراکز تعداد

همکار مراکز

رانته پزشکی علوم دانشگاه سينا بيمارستان
یرانا پزشکی علوم دانشگاه فيروزگر بيمارستان
  گيلان پزشکی علوم دانشگاه پورسينا بيمارستان

گيلان ای جاده تروما تحقيقات مرکز
 علوم دانشگاه بهشتی شهيد بيمارستان

  تروما تحقيقات مرکز – کاشان پزشکی
 علوم دانشگاه یزد رهنمون شهيد بيمارستان

تروما تحقيقات مرکز -یزد پزشکی
 علوم دانشگاه اروميه خمينی امام بيمارستان

  اروميه پزشکی
 پزشکی علوم دانشگاه - رضا امام بيمارستان

 وادثح آسيب از پيشگيری تحقيقات مرکز -تبریز
جاده ای

 یپزشک علوم دانشگاه  - شهدا سيد بيمارستان
  شاهرود

  اراک پزشکی علوم دانشگاه - وليعصر بيمارستان
 یپزشک علوم دانشگاه - پيمانيه  بيمارستان

 جهرم
 یپزشک علوم دانشگاه - خمينی امام بيمارستان

ایلام
 علوم دانشگاه – عشایر شهدای بيمارستان

  لرستان پزشکی

https://registry.nsci.irسایت وب آدرس



:برنامه معرفی
 يقات،تحق و مطالعات انجام برای اطلاعاتی زیرساخت تامين منظور به ایران، نخاعی آسيب ثبت برنامه

 دانعقا طی نخاعی آسيب از مراقبت نظام قوت و ضعف نقاط شناسایی و مراقبتی خدمات ارزیابی
 استری به تهران پزشکی علوم دانشگاه و بهداشت وزارت فناوری و تحقيقات معاونت بين نامه تفاهم

 استادیار آزادمنجير زهراسادات دکتر مدیریت و اعصاب و مغز جراحی استاد موقر رحيمی وفا دکتر
 از بعد  .شد آغاز و تصویب ١٣٩۴ اسفند تهران، پزشکی علوم دانشگاه سلامت اطلاعات مدیریت

 وهشي اطلاعاتی، عناصر مجموعه تعيين اجرایی، های زیرساخت تأمين و لازم های ریزی برنامه انجام
 تدوین وب، تحت ثبت سيستم طراحی ها، فرم طراحی کيفيت، تضمين و کنترل فرایندهای موردیابی،
 آموزشی های فيلم و اطلاعات ثبت و گرداوری بيمار، ارزیابی برای راهنماها تهيه داده، دیکشنری

 بر یمبتن غيراپيدميولوژیک بالينی ثبت یک رجيستری این .شد انجام آن آزمایشی فاز مرتبط،
 الدنب به که )جنسی و سنی محدودیت بدون( بيماران تمامی نگر آینده بطور که است بيمارستان

 مصدوميت دچار )بيمارستان به مراجعه زمان از گذشته روز ٣٠ طی( حاد مصدوميت یعنی تروما
 - گردنی های مهره - اکسيپيتال کوندیل( فقرات ستون در دو هر یا دررفتگی/شکستگی نخاعی،
 رنامهب این پایلوت فاز .کند می ثبت را گردند می بستری و شده )دنبالچه و خاجی – کمری - پشتی

 و درتهران تروما ریفرال بيمارستان سه در سال همان خرداد پایان تا و گردید آغاز ١٣٩۵ سال ماه مهر
 توسعه ازجمله مختلف محورهای در پایلوت فاز و اندازی راه و توسعه فرایند نتایج .شد اجرا رشت

 لشچا و قوت و ضعف نقاط پایلوت، اجرای داده، کيفيت کنترل و تضمين روشهای ثبت، داده مجموعه
 ازف از شده حاصل تجربيات .رسيد چاپ به معتبر های ژورنال در مقاله بصورت برنامه نگهداشت های

 دانشگاه از مرکز ۵ .گرفت قرار بررسی مورد بيشتر مراکز در ثبت اجرای مشکلات رفع برای پایلوت
 ١٣٩۵ خرداد از تهران سينا بيمارستان بر علاوه شيراز و یزد کاشان، رشت، ایران، پزشکی علوم های

 پزشکی علوم های دانشگاه تعداد مراکز، این در ثبت فرایند با همزمان .بودند ثبت اجرای داوطلب
 نامه تفاهم مناسب الگو عنوان به برنامه این نامه تفاهم .یافت افزایش مرکز ١۴ تا تدریج به همکار

 بتث های برنامه سایر به بهداشت وزارت بيماریهای ثبت دفتر توسط ملی ثبت های برنامه همکاری
 ورط به .گردید معرفی کشور در برتر ثبت عنوان به متوالی سال دو پروژه، این همچنين .شد معرفی

 راستای در ثبت، فرایند کنار در .شود می آوری جمع آسيب حاد فاز از داده متغير ٣٧۶ تعداد کلی
 طی باشند، داشته رضایت شناسایی نخاعی دیده آسيب ببماران چنانچه اجتماعی، مسئوليت

 يمارب نخاعی، ضایعه معلولين از حمایت انجمن و کشور کل بهزیستی سازمان با همکاری نامه تفاهم
 ارزیابی به کمک که آنجا از .شوند می معرفی سازمان دو این به ها، حمایت سریعتر دریافت برای

 و برنامه ثبات دوره یک از بعد ١٣٩٨ سال در بود، مدنظر اهداف جزو بيماران مراقبت کيفيت سطح
 در يمارانب این ثبت فرایند شدن تبدیل و ها داده کيفيت و ثبت فرایند انجام صحت از نسبی اطمينان

  دهی، گزارش و کيفی کنترل های فعاليت استمرار از اطمينان نيز و روتين، فرایند یک به همکار مراکز
 تکيفي )داشبورد( پایش سامانه ایجاد و بيماران فالوآپ پایلوت فاز اجرای خصوص در لازم اقدامات
 و دگردی تعيين دیگری وسيع مطالعه طی مراقبت کيفيت ارزیابی های شاخص .شد انجام مراقبت
 وجود با بيماران پيگيری همکار، بيمارستانهای به وارده فشار و ١٩ کووید اپيدمی با همزمان سپس
 بيمارستانی، پيش مراقبت کيفيت وضعيت شامل آن نتایج که شد انجام بسيار های چالش

 بيمار ۵٩۴۵ ، ١۴٠۴ خرداد ٣٠ تا .رسيد چاپ به معتبر مجلات در بود، بيمارستانی پسا و بيمارستانی
 زمان از پيگيری رکورد ١۶٩۴ تعداد تعداد، این بر علاوه .شدند ثبت نخاع و فقرات ستون حاد آسيب با

       .است موجود سامانه در پيگيری فاز اجرای
:ثبت اصلی اهداف

تامين زیرساخت اطلاعاتی برای ارزیابی کيفيت مراقبت از بيماران با آسيب ستون فقرات و نخاع 
تامين زیرساخت اطلاعاتی با کيفيت برای انجام پژوهش ها و پاسخگویی نيازهای داده ای به محققان و 

دانشجویان در راستای توسعه تحقيقات در زمينه آسيب نخاعی 

:محصولات و توليدات
٢:گزاری سياست تعداد             ٢٧  :تعدادطرح ها           ٩ :ها نامه پایان تعداد               ١٩ :مقالات تعداد



الهی فضل رضا محمد دکتربرنامه مسئول

آریج زهرااجرایی مدیر

آلرژی و آسم ایمونولوژی، تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز

١۵٨٩شده ثبت موارد تعداد

تصویب/شروع تاریخ
١٣٨۵: فعاليتآغاز سال 
١٣٩٨: ثبت برنامه در دانشگاه سال 

      مرکزی تکفعاليت  گستره

همکار مراکز تعداد

 ولی است مرکزی تک برنامه حاضر حال در
 و آلرژی تخصص فوق استاد ٩٠ از بيش با مرکز

 علوم دانشگاههای از بالينی ایمونولوژی
 طور به دیگر شهرهای برخی و تهران پزشکی

.باشد می همکاری حال در فعال

-همکار مراکز

//:httpسایت وب آدرس ipidr.tums.ac.ir



:معرفی برنامه
كه  بيماری های نقص ايمني اوليه گروه گسترده اي از بيماري هاي ارثی و مادرزادي مي باشند

 این بيماری ها طيف. در نتيجة يك يا چند اختلال در سيستم ايمني بدن بوجود مي آيند
شتر وسيعی از تظاهرات بالينی و یافته های آزمایشگاهی ایجاد می کنند، با این وجود، در بي

ر تاخير د. افراد، این بيماری با عفونت های مکرر در قسمت های مختلف بدن تظاهر می یابد
روز تشخيص و يا تشخيص نادرست و عدم اقدام درماني مناسب و مؤثر  و به موقع منجر به ب

.  عوارض و آسيب هاي پايدار در اندام هاي مختلف و افزايش مرگ و مير در این بيماران مي گردد
كارگيري  كيفيت زندگي بيماران مبتلا به نقص ايمني اوليه بستگي به تشخيص زودرس، به

.مراقبت هاي خاص، داروهاي پيشگيري كننده از عفونت ها و بهبود ايمني در مبتلايان دارد
دت روشن است که دسترسی به تعداد قابل ملاحظه بيماران نقص ایمنی و فالوآپ طولانی م

آنان منجر به درک بهتر از مشکلات و عوارض این بيماری ها و تهيه راهکار های عملی برای 
داده  بدیهی است دسترسی به  بهبود وضعيت درمان و کيفيت زندگی مبتلایان می گردد و 
فراهم  می    (Patient Registry)های انبوه بيماران مبتلا به نقص ایمنی از طریق نظام ثبت 

ه به اشتراک گذاشتن اطلاعات در سراسر جهان به شکلي روز افزون افزایش پيدا کرد. گردد
ت است ، اما همچنان دستيابي به آمار و اطلاعات پزشکي در رابطه با سلامت افراد با مشکلا

 فراواني روبه رو است ، اهميت دسترسي به اطلاعات دقيق و به هنگام از وضعيت سلامت و
ه اين نحوه دريافت خدمات درمانی این بيماران ، علاوه بر اينکه امکان بهبود خدمات قابل ارائه ب
گروه را فراهم مي سازد، امکان برنامه ريزي ها و سياستگذاري هاي آينده نگر نيز براي 

وجود  .متوليان، قانونگذاران، برنامه ريزان و سياستگزاران در اين حوزه فراهم خواهد کرد
ها  رجيستری های به روز و دقيق باعث می شود تا با برنامه ریزی منسجم بتوانيم از فرصت

.در جهت حل مشکلات این قبيل بيماران استفاده بيشتری کنيم
 Iranian Primary)در ایران برای اولين بار واحد ثبت اطلاعات بيماری های نقص ایمنی اوليه 

Immunodeficiency Registry-IPIDR)  با هدف تمرکز در  دسترسی به اطلاعات  ١٣٧٨در سال
بالينی و آزمایشگاهی و ژنتيکی این بيماران و همچنين فراهم سازی امکان همکاری های 
ه علمی و پژوهشی بين متخصصين رشته های مختلف مرتبط به موضوع،  راه اندازی گرديد

.است
.راه اندازی گردید //:irac.tums.IPIDR.httpوب سایت واحد با عنوان  ١٣٨٩در سال 

راه اندازی  ir.iaariregistryبرنامه نرم افزاری جامع این بانک با آدرس  ١٣٩٨و نيز  در سال 
بيمار مبتلا  ١۵٨٩گردید و تاکنون اطلاعات کامل دموگرافيک، بالينی و آزمایشگاهی و ژنتيکی 

.به نقص ایمنی اوليه در این بانک ثبت شده است

:ثبت اصلی هدافا
 اوليه، ایمنی نقص های بيماری ثبت واحد برای Registry جامع افزار نرم فعاليت تداوم و ایجاد
 مبتلا نبيمارا اپيدميولوژيک  و آزمايشگاهي ، بالينی دموگرافيک، اطلاعات نگهداری و آوری جمع

 ایه برنامه قالب در  اطلاعات اين به دسترسي و ايران در  اوليه ايمنی نقص های بيماری به
 يها بيماري زمينه در باليني و پايه تحقيقاتي طرح هاي اجرای براي  SPSS و Excel افزاری نرم

 به کمک نيز و خارجی و داخلی معتبر مجلات در علمی مقالات نگارش ، ايمني نقص
اوليه ایمنی نقص به مبتلا بيماران درمان و  زودهنگام تشخيص پيشگيری،

:محصولات و توليدات
٠:گزاری سياست تعداد    ٩٨  :تعدادطرح ها       ٠ :ها نامه پایان تعداد        ١۴۵ :مقالات تعداد



  دل زنده کاظم دکتربرنامه مسئول

محسنی وحيدهاجرایی مدیر

سرطان پژوهشکدهکننده اجرا مرکز

١١٠۶١شده ثبت موارد تعداد

١٣٩۴تصویب/شروع تاریخ

    مرکزی چندفعاليت  گستره

١۴همکار مراکز تعداد

همکار مراکز

 بوشهر ،)واسعی بيمارستان( سبزوار
 ایلام ،)فارس خليج شهدای بيمارستان(
  اراک ،)خمينی مصطفی بيمارستان(
  هکرمانشا ،)خوانساری الله آیت بيمارستان(
 بيمارستان( رشت ،)رضا امام بيمارستان(

  اصفهان ،)رازی بيمارستان ,پورسينا
 ،)اسيدالشهد بيمارستان /الزهرا بيمارستان(

  هارومي ،)رحيمی شهيد بيمارستان( لرستان
 مجتمع( تهران ،)خمينی امام بيمارستان(

 نبيمارستا( قم ،)خمينی امام بيمارستانی
  لباب ،)نکوئی بيمارستان بهشتی، شهيد

 اپیرادیوتر مرکز روحانی، الله آیت بيمارستان(
 بيمارستان( زاهدان ،)بابلسر رجایی شهيد
  آبادان ،)النبيا خاتم و طالب ابی ابن علی

)طالقانی الله ایت بيمارستان(

ir.ac.tums.crc//:httpsسایت وب آدرس



:معرفی برنامه
م ترین ثبت سرطان جمعيتی به عنوان یکی از قدیمی ترین و جامع ترین نظام های مراقبتی، از مه

زیرساخت های اطلاعاتی سرطان به شمار می آید که شواهد متعددی درباره ميزان بروز، 
وسط در کشور ما نيز برنامه ثبت جمعيتی ت. شيوع و مرگ و مير انواع سرطان توليد کرده است

.وزارت بهداشت و دانشگاه ها اجرا شده و آمار بروز انواع سرطان ها منتشر می شود
نک با وجود ارزش ها و فواید ثبت جمعيتی سرطان، متخصصين بالينی همواره نيازمند یک با

 به اطلاعاتی جامع و مناسب برای ارزیابی وضعيت تشخيص، درمان و پيامدهای بيماران مبتلا
 سرطان بوده اند و انتظار دارند که علاوه بر اطلاعات مربوط به بروز و مرگ و مير، داده های دقيق

رد تا درباره توزیع مرحله تشخيص، انواع اقدامات تشخيصی و درمانی نيز در دسترس قرار گي
.امکان انجام تحقيقات بالينی فراهم شود

نی در کشورهای توسعه یافته به ویژه در آمریکا و کشورهای اروپایی، برنامه های ثبت بالي
راه اندازی شده است که با مقایسه مراکز درمانی و تحليل روند زمانی شاخص های بالينی 

 از نمونه های برجسته این برنامه ها، سامانه ملی اطلاعات. مختلف به این نياز پاسخ داده اند
ده بيماران مبتلا به سرطان در آمریکا است که توسط انجمن جراحان ایالات متحده تأسيس ش

.بيمارستان جمع آوری و تحليل می کند ١٨٠٠و اطلاعات بالينی سرطان ها را از 
 ١٣٩۴در پاسخ به این نياز، پژوهشکده سرطان دانشگاه علوم پزشکی تهران در سال 

ان را برنامه ای برای ثبت سرطان بيمارستانی پایه ریزی کرد و اطلاعات مربوط به چهار نوع سرط
، بانک اطلاعاتی سرطان پستان توسعه یافت و ١٣٩٧سپس از سال . جمع آوری و تحليل نمود

اری با استقبال و همک. این برنامه به سایر مراکز علمی و درمانی کشور نيز گسترش یافت
دانشگاه های مختلف کشور، این اقدام به عنوان یک برنامه ملی توسعه یافته و در مراکز 

.دانشگاه همکار پياده سازی و اجرا شده است ١٢درمانی 

:ثبت اصلی اهداف
ی بررسی و مقایسه کيفيت فرآیندهای تشخيصی و درمانی سرطان پستان در مراکز درمان

مختلف کشور
ارزیابی نتایج درمانی، از جمله مرحله بيماری در زمان تشخيص، پاسخ به درمان، و 

شاخص های بقاء در بيماران مبتلا به سرطان پستان
تحليل ابعاد اقتصادی خدمات تشخيصی و درمانی سرطان پستان، از جمله هزینه ها، 

اثربخشی و بار بيماری
شورافزایش کيفيت داده های مرتبط با سرطان پستان در چارچوب نظام ثبت سرطان جمعيتی ک

ایجاد زیرساخت های پژوهشی برای توسعه تحقيقات چندمرکزی و تقویت شبکه ملی و 
بين المللی پژوهش های بالينی در زمينه سرطان پستان

نی و بهره برداری از یافته های پژوهش در جهت ارتقاء آموزش تخصصی، بهبود مدیریت بيمارستا
اصلاح فرآیندهای مراقبت از بيماران

:محصولات و توليدات

٠:گزاری سياست تعداد         ١۴:تعدادطرح ها       ۶ :ها نامه پایان تعداد       ۵ :مقالات تعداد



برنامه مسئول
 شکوهی راهله دکتر -پورپاک زهرا دکتر

شورمستی

شورمستی شکوهی راهله دکتراجرایی مدیر

آلرژی و آسم ایمونولوژی، تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز

١٢٠٠شده ثبت موارد تعداد

تصویب/شروع تاریخ
 ١۶/١٢/١٣٩۵ تاریخ از و مرکز در ١٣٨۶ سال از

 و درمان بهداشت، وزارت و دانشگاه در تصویب
پزشکی آموزش

مرکزی تکفعاليت  گستره

همکار مراکز تعداد

 ولی است مرکزی تک برنامه حاضر حال در
 و آلرژی تخصص فوق استاد ٢٠ از بيش با مرکز

 علوم دانشگاههای از بالينی ایمونولوژی
 طور به دیگر شهرهای برخی و تهران پزشکی

.باشد می همکاری حال در فعال

-  همکار مراکز

سایت وب آدرس

 آدرس زودی به و هستيم سامانه تغيير حال در
 ارائه  IAARIregistry.ir مجموعه زیر در جدید

شد خواهد
  



:معرفی برنامه
 مشکوک بيماران ارجاع ،مرکز ١٣٨٠ سال در تاسيس بدو از آلرژی و آسم ايمونولوژی، تحقيقات رکزم
 این در غذایی آلرژی بيماران اطلاعات ثبت رسمی طور به ١٣٨۶ سال از و است بوده غذايی آلرژی به

 وب تحت سامانه در غذایی آلرژی بيماران ثبت" طرح ١٣٩۵ سال در همچنين .است شده انجام مرکز
 توجه با.شد تصویب "پزشکی آموزش و درمان و بهداشت وزارت در غذایی های حساسيت رجيستری

 و اقتصادی اجتماعی، زندگی کيفيت در آن نقش و بزرگسالان و کودکان در غذایی آلرژی اهميت به
 به نکنو تا تاسيس بدو از آلرژی و آسم ایمونولوژی، تحقيقات مرکز آنها، های خانواده و بيماران روحی

 یآلرژ به مشکوک بيماران ارجاع اصلی مراکز از یکی عنوان به و پرداخته ویژه صورت به موضوع این
 شده ثبتSPSSافزار نرم در تاکنون مرکز تاسيس اوایل از بيماران پرونده اطلاعات و است بوده غذایی
 غذایی آلرژی سامانه ثبت طرح ١٣٩۵ سال از جامع، سامانه یک داشتن به نياز به توجه با اما .است

 رماند بهداشت، وزارت و تهران پزشکی علوم دانشگاه به آلرژی، و آسم ایمونولوژی، تحقيقات مرکز در
 و تاس شده اجرا آن فاز دو تاکنون که کرد اجرا به شروع و شده تایيد و ثبت و ارائه پزشکی آموزش و

 هدانشگا به مبسوط صورت به مالی و علمی نهایی گزارش همراه به فاز دو این دستاوردهای تمامی
 به نياز به توجه با.است شده ارائه پزشکی آموزش و درمان بهداشت، وزرات و تهران پزشکی علوم

 در الیاحتم تغييرات بررسی و کاملتر نتایج به دستيابی برای جدید های پرونده تکميل و افزایش
 و سامانه به آنها اطلاعات ورود و جدید آزمایشات اندازی راه و بيماران آزمایشات و بالينی، علایم

 فاز در.مکني اجرا نيز را طرح این سوم فاز تا گرفتيم تصميم ، غذایی آلرژی بيماران پيگيری همچنين
 پيگيری روند جدید، های پرونده افزایش و تکميل روند ادامه بر علاوه داریم نظر در طرح این سوم

 رژیآل سامانه در و انجام غذایی حساسيت رفع زمان تعيين و تغذیه سو به ابتلا عدم جهت از بيماران
 این اصلی های اولویت جز همچنان درمانی و تشخيصی خدمات ارائه همچنين .شود ثبت غذایی

 پردازش دنيای" شرکت همکاری عدم به توجه با که باشد می ذکر به لازم .شود می محسوب طرح
 مورد که ثبت، های سامانه و افزاری نرم های شرکت مورد در دانشگاه جدید قوانين دليل به "ابری

 نرم شرکت با جدید قراداد به اقدام موارد، همه کامل بررسی با و نيست مربوطه شرکت پذیرش
.هستيم سامانه تغيير جال در و کردیم "ارکا پرداز داده زیست" جدید افزاری

:ثبت اصلی اهداف
اران با تغيير نرم افزار سامانه ثبت آلرژی غذایی درج اطلاعات بيماران مشکوک به آلرژی غذایی یا بيم

تشخيص قطعی آلرژی غذایی ارجاع داده شده به مرکز ایمونولوژی، اسم و آلرژی در پرسشنامه به 
روز شده این مرکز

ورود اطلاعات بيماران با تشخيص قطعی آلرژی غذایی ارجاع داده شده به مرکز ایمونولوژی، اسم و 
آلرژی از پرسشنامه مرکز به سامانه ثبت آلرژی غذایی 

کامل کردن مسير ورود اطلاعات تا مرحله ی تایيد ، آرشيو و بایگانی آن ها در نرم افزار
پيگيری و ثبت روند بهبود بيماران از جهت عدم ابتلا به سو تغذیه

پيگيری و ثبت روند بهبود از جهت تعيين زمان رفع حساسيت غذایی
ماران ارتقاء سطح آگاهی جامعه پزشکان در زمينه تشخيص و رویکرد مناسب تشخيصی و درمانی بي
م و مشکوک به آلرژی غذایی و تشویق به ارجاع بيماران مشکوک به مرکز تحقيقات ایمونولوژی، آس

آلرژی با برگزاری وبينارها یا سمينارهای علمی
ارتقاء سطح آگاهی جامعه و بيماران و خانواده های آن ها با برگزاری سمينارهای علمی برای 

خانواده ها
جرای پایان نامه ها یا طرحهای پژوهشی مرتبط با آلرژی غذایی

چاپ بروشورها و پمفلت های آموزشی مرتبط با آلرژی غذایی
رای یا تهيه پمفلت آموزشی با موضوع ارائه راهکارهایی ب/برگزاری سمينار یا وبينارهای آموزشی و

ماران و پيشگيری از حملات حاد آلرژی غذایی و آنافيلاکسی در بيماران مبتلا به آلرژی غذایی برای بي
خانواده آنها

:محصولات و توليدات
٠:گزاری سياست تعداد        ٧ :تعدادطرح ها       ١ :ها نامه پایان تعداد       ۴ :مقالات تعداد



پورپاک زهرا دکتربرنامه مسئول

شکوهی راهله دکتر – پورپاک زهرا دکتراجرایی مدیر

آلرژی و ایمونولوژی،آسم تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز

٣٨١شده ثبت موارد تعداد

١٣٩٨تصویب/شروع تاریخ

مرکزی تکفعاليت  گستره

  -همکار مراکز تعداد

-همکار مراکز

-سایت وب آدرس

:ثبت اصلی اهداف
آنافيلاکسی به مبتلا بيماران بهنگام و دقيق ، کامل اطلاعات دهی سازمان و آوری جمع -١
المللی بين معتبر علمی مجلات در مرتبط پژوهشی علمی نتایج انتشار-٢
درمان و بهداشت وزارت در سلامت حوزه سياست گذاران با مکاتبه و  جلسات برگزاری-٣
ها خانواده و بيماران پزشکان، ویژه ها همایش و آموزشی علمی وبينارهای برگزاری-۴
پزشکی کادر و بيماران ویژه آموزشی بروشورهای انتشار-۵
بيماران این برای شده روز به درمان با مرتبط )گایدلاین( دستورالعمل نگارش-۶
 مراجعه مواقع جهت آنافيلاکسی به مبتلا بيماران به شناسایی مخصوص کارت ارائه-٧

بيماران اورژانسی



:معرفی برنامه
 حيات هکنند تهدید تواند می که است آلرژیک شدید و سریع سيستميک واکنش یک آنافيلاکسی

 واکنش یک تظاهر ترین شدید آنافيلاکسی و است افزایش به رو جهان در ها آلرژی شيوع.باشد
 های فرآورده حشرات، نيش دارویی، غذایی، های آلرژن با تماس دنبال به تواند می و است آلرژیک
.گردد ایجاد ... و ورزش و گرما و سرما چون فيزیکال عوامل رادیوگرافيک، حاجب مواد خونی،

  برای ادهد نشان که است بوده پن اپی تجویز ميزان براساس آنافيلاکسی بروز ميزان تخمين بهترین 
 که است این است روشن که آنچه ها تخمين همه عليرغم.است شده تجویز پن اپی جمعيت %١

 شهرها نشد وصنعتی شهری زندگی شرایط تغيير بدليل جهان کل در واضح بطور آنافيلاکسی شيوع
 یم زده تخمين واقعی حد از کمتر احتمالا ولی است افزایش حال در شيميایی مواد مصرف افزایش و

 ان از ناشی مير و مرگ حتی و شود نمی داده تشخيص موارد بسياری در رسد می نظر به و شود
 ضعف به منجر بهداشتی و آموزشی عالی سطوح در بيماری این به توجهی کم.شود نمی گزارش

 هک حالی در و گردد می بيماری این با برخورد در ها اورژانس در مستقر پزشکان درمانی و تشخيصی
 سالم کاملا فرد یک مرگ سبب توانند می دقایقی طی در و سرعت به که هایی بيماری ميان در

 و مناسب درمان و صحيح تشخيص صورت در که است هایی بيماری معدود از آنافيلاکسی گردند،
 ندگیز به فرد و یافته بهبود ساعت چند حداکثر عرض در و باشد برگشت قابل کاملا ميتواند بموقع
 میEpipenیعنی بيماران این بخش نجات داروی تهيه نيز و بيماری این به توجه لذا .برگردد عادی
.باشد کشور درمان و بهداشت سيستم های اولویت از تواند

 مشخص ایران در شدید آلرژیک های واکنش شيوع هنوز ولی زمينه، این در متعدد مطالعات عليرغم
 عوامل ها، واکنش وقوع محل آلرژن، با تماس روش آلرژن، عوامل مورد در اطلاعات کمبود و نيست
 زندگی محل جغرافيایی ناحيه به آنافيلاکسی که آنجا از .دارد وجود داروها و الکل ورزش، مثل همراه

 غذایی های فرهنگ و هوا و آب تنوع به توجه با ایران در لذا دارد، ارتباط هم غذایی عادات و فرد
  .باشد متفاوت آنافيلاکسی شيوع و ایجاد عوامل مختلف های استان در است ممکن

 این در .گردد می بيماری این درباره مهم اطلاعات افزایش سبب بيماران اطلاعات ثبت سيستم
 یقطر به توانند می شده انجام های درمان و بروز علل دموگرافيک، اطلاعات نظير اطلاعاتی سيستم،
 افزایش باعث توان می سيستماتيک رسانی اطلاع با طریق این از و گردند آوری جمع استاندارد

 نای .گردد بيماری این به نسبت درمان و بهداشت سيستم اندرکاران دست نگرش وتغيير آگاهی
 اساییشن با و بخشد بهبود کشور در را بيماری این اداره توجهی قابل طرز تواندبه می ثبت سيستم

 های نارسایی و سازد مشخص بيماری این اداره در را ما های اولویت کشورمان در ساز خطر عوامل
.گرداند روشن را بيماری این به نسبت کشور مختلف مناطق در ما بهداشتی و درمانی

 حوزه در ما های شباهت و ها تفاوت درباره آگاهی افزایش سبب تواند می همچنين ثبت سيستم
 و غذایی عادات به توجه و اطلاعات این تحليل و تجزیه با و شود جهان مناطق دیگر با بيماری این

 ثبت دیگر فایده .یافت دست بيماری این درباره جدیدی اطلاعات به بتوان شاید همراه فاکتورهای
 و برد می بالاتر را آماری های داده تحليل قدرت بالاتر جمعيت که است این بيماری یک مند نظام

.بود خواهد تر مستدل ها یافته این مبنای بر بيماری کنترل برای ما استراتژی
 و تشخيص و شناسایی به اقدام )١٣٧٨( تاسيس بدو از آلرژی و آسم ایمونولوژی، تحقيقات مرکز

 و اطلاعات ثبت سيسستم رسما ١٣٨٣ سال از و است نموده بيماران این اطلاعات ثبت و درمان
مقالات قالب در متعددی گزارشات است داشته وجود مرکز این در آنافيلاکسیRegistryواحد

originalتشخيص با بيمار ٣٨٣ اطلاعات کنون تا و.است شده ارائه علمی معتبر مجلات در 
 .است شده ثبت انافيلاکسی

 رارق خاص دارویی غذایی رژیم و مناسب درمان و پيشگيری برای آموزش و مراقبت تحت بيماران این
 برای آموزشی های پوستر و ها خانواده و بيماران برای آموزشی های بروشورهای همچنين و دارند
 سياستهای به توجه با ولی است، رسيده چاپ به مرکز این هادر اورژانس و درمانی بهداشتی مراکز
 منظم و سيستماتيک ثبت به نياز بيماران اطلاعات ثبت بانکهای گسترش زمينه در بهداشت وزارت

 رنظ به ضروری کشور سراسر در آلرژی ایمونولوژی، تخصص فوق همکاران سایر همکاری با کشوری
.رسد می

:محصولات و توليدات
١:گزاری سياست تعداد        ۶ :تعدادطرح ها       ١ :ها نامه پایان تعداد        ۶:مقالات تعداد



ظفرقندی محمدرضا دکتربرنامه مسئول

سلامتی پيمان دکتراجرایی مدیر

سينا جراحی و تروما تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز

٧۶٠٠٠شده ثبت موارد تعداد

١٣٩۵تصویب/شروع تاریخ

    ملیفعاليت  گستره

مرکز ١۶همکار مراکز تعداد

همکار مراکز

 اهدانشگ سينا جراحی و تروما تحقيقات مرکز
 پزشکی علوم دانشگاه تهران، پزشکی علوم

 گلستان پژوهشی آموزشی مرکز آبادان،
 دانشگاه ترومای هایداده ثبت مرکز اهواز،
 علوم دانشگاه اصفهان، پزشکی علوم

 پزشکی علوم دانشگاه اروميه، پزشکی
 ساوه، پزشکی علوم دانشکده جهرم،

 مرکز شاهرود، پزشکی علوم دانشگاه
 يراز،ش پزشکی علوم دانشگاه تروما تحقيقات
 تحقيقات مرکز قم، پزشکی علوم دانشگاه

 گاهدانش کاشان، پزشکی علوم دانشگاه تروما
 رومات تحقيقات مرکز کردستان، پزشکی علوم
 ا،فس پزشکی علوم دانشگاه گيلان، ایجاده

 مرکز لرستان، پزشکی علوم دانشگاه
  د،یز پزشکی علوم دانشگاه تروما تحقيقات

  

com/.2ntri//:httpsسایت وب آدرس



:معرفی برنامه
ايجاد يك سيستم . باشددر حال حاضر تروما يکي از عوامل مهم مرگ و مير در كشور ما مي

دقيق  جامع پيشگيري، مراقبت و درمان در بيماران ترومايي بدون دسترسي به سيستم ثبت
واهد هاي اپيدميولوژيك اين بيماران به صورت پايا ممكن نخها و شناخت ويژگيحوادث و آسيب

ها بر اساس اطلاعات بيماران ترومایی ریزیدر کشورهای دارای سيستم تروما برنامه. شد
ان آوری و ثبت اطلاعات بيماراندازی یک سيستم جامع جمعاز این رو نياز به راه. شودانجام می

ونگی ترومایی كه با استفاده از آن بتوان علاوه بر بررسي وضعيت موجود بيماران ترومایی، چگ
، انجام اقدامات درمانی و تشخيصی و عاقبت بيماران در زمان ترخيص را مورد ارزیابی قرار داد

.  ضروری است
از سوی معاونت پژوهشی وزارت  ١٣٩٣ی ثبت ملیّ ترومای ایران سال مسئوليت برنامه

.بهداشت، درمان و آموزش پزشکی به مرکز تحقيقات تروما و جراحی سينا واگذار گردید

:ثبت اصلی اهداف
طراحی و پایلوت نظام ثبت تروما در کشور

كمك به طراحي نظام مراقبت بهينه براي مراقبت از بيماران ترومایی
ترغيب استفاده از استانداردهای بين المللی

ای از مراکز همکارشناسایی مراکز آماده به همکاری و تشکيل شبکه
تأمين زيرساخت اطلاعاتي در سطح کشور

Trauma Registryکمک به ارتقاء 
آوری شدههای جمعهای کاربردی با استفاده از دادهانجام پژوهش

به صورت طرح پایلوت در بيمارستان سينا آغاز و در حال  ١٣٩۵برنامه ثبت ملیّ تروما از سال 
آبادان، شيراز، اروميه، اصفهان، اهواز، تهران، (های مرکز همکار در شهرستان ١۵حاضر دارای 
.  است) آباد، ساوه، سنندج، شاهرود، فسا، قم،کاشان، یزدجهرم، خرم

.مقاله چاپ گردیده است ۴٣های برنامه ثبت ملیّ ترومای ایران تعداد تاکنون با استفاده از داده

:محصولات و توليدات

٠:گزاری سياست تعداد        ٣٠ :تعدادطرح ها       ٠ :ها نامه پایان تعداد     ۴٣ :مقالات تعداد

تدوین کتابچه راهنمای برنامه ثبت ملی ترومای ایران
تدوین پرسشنامه ثبت تروما

زم ایجاد تعيين فراوانی ویژگی های دموگرافيک بيماران ترومایی، مکان ایجاد تروما، نوع و مکاني
ت تروما، طول مدت بستری و تشخيص آسيب بيماران، اقدامات تشخيصی و درمانی، سرنوش

بيماران در فاز پایلوت 
ظرفيت سازی در مراکز درمانی مورد مطالعه برای استمرار نظام ثبت تروما

راه اندازی پورتال برنامه ملی ثبت تروما
استخراج مشکلات اجرایی تسری نظام ثبت تروما در مراکز درمانی مورد مطالعه

آموزش رجيستررهای مراکز همکار
برقراری ارتباط اینترنتی بين تمامی مراکز همکار و ثبت آنلاین بيماران ترومایی

تامين زيرساخت اطلاعاتي براي انجام پژوهش هاي كاربردي
در کشور مرکز دانشگاهی  ١٥عقد تفاهمنامه با 



ماجدی حسين دکتربرنامه مسئول

ماجدی حسين دکتراجرایی مدیر

درد تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز

١٠۵١شده ثبت موارد تعداد

١۴٠٢/١٠/٠۴تصویب/شروع تاریخ

  مرکزی تکفعاليت  گستره

-همکار مراکز تعداد

-همکار مراکز

-سایت وب آدرس



:معرفی برنامه
يل این برنامه به منظور ایجاد یک بانک اطلاعاتی جامع و سيستماتيک برای جمع آوری و تحل

اطلاعات مربوط به مدیریت درد در بيماران مبتلا به درد مزمن مراجعه کننده به مجتمع 
 پایگاه داده نوع و شدت درد و مراقبتاین . طراحی شده است) ره(بيمارستانی امام خمينی 

ورد مراجعه کننده به کلينيک درمانی ممزمن های درمانی ارائه شده به بيماران مبتلا به درد 
:   ثبت می کند نظر را در طی سه مرحله

جمع آوری اطلاعات اوليه شامل فرم های دموگرافيک و پرسشنامه های ارزیابی : مرحله اول
Douleurو پرسشنامه مختصر درد از جمله  اوليه درد Neuropathique 4.

جمع آوری اطلاعات مربوط به ارزیابی های تشخيصی، تاریخچه درمان های دارویی : مرحله دوم
.و مداخلات انجام شده

نی ارزیابی پاسخ به درمان از طریق پرسشنامه های پيگيری و مصاحبه های تلف: مرحله سوم
 در بازه های زمانی مشخص یک هفته، دو هفته، یک ماه، سه ماه، شش ماه و دوازده ماه

و سپس تجزیه و تحليل داده ها با استفاده از  نتایج و عوارض جانبی احتمالیجهت ثبت 
.  نرم افزارهای مناسب به منظور ارزیابی کيفيت مراقبت و بهبود فرآیندهای درمان

پس از اخذ مجوز از کميته اخلاق پزشکی، فرآیند جمع آوری داده های ثبت درد آغاز شد و 
ه اطلاعات از سوابق موجود بيماران و مصاحبه با بيماران و پر کردن فرم های استانداردی که ب

ک تمامی پرسشنامه ها و سوابق بيمار توسط ی. زبان فارسی ترجمه شده اند، جمع آوری شدند
این بررسی شامل تصحيح و توضيح موارد نامشخص و . دنمتخصص درد بررسی می شو
پرسشنامه  ١٠۵١از ابتدای شروع برنامه ثبت درد تاکنون تعداد  .اطمينان از دقت داده ها است

.  جمع آوری و در فرم های الکترونيکی تهيه شده ثبت شده اند

:ثبت اصلی اهداف
رآیندهای این برنامه با هدف بهبود کيفيت مراقبت، افزایش رضایت بيماران و پزشکان و ارتقاء ف

انتظار می رود که برنامه ثبت درد بتواند با جمع آوری و . درمانی و پژوهشی طراحی شده است
لا تحليل داده های جامع و دقيق به بهبود خدمات درمانی و کاهش عوارض جانبی در بيماران مبت

.کند کمک ارائه داده های قابل اعتماد برای تصميم گيری های بالينی و مدیریتیبه درد مزمن و 
برنامه ثبت درد اهداف اصلی

، جمع آوری اطلاعات دموگرافيکو  اهداف اصلی این برنامه ایجاد سيستم ثبت چندمرکزی درد
و اقدامات درمانی انجام شده برای  تشخيصی  هایثبت ارزیابی ذهنی و عينی بيماران،

و ماران مراکز کنترل درد، مدیریت بهتر قرار ویزیت های بي بهبيماران مراجعه کننده  مدیریت درد
.  های به دست آمده می باشد یجاد بانک اطلاعاتی الکترونيکی برای مطالعه دادها

:درد ثبت برنامه اهداف پژوهشی
رعت های تحقيقاتی با افزایش س تسهيل پروتکل: اهداف پژوهشی برنامه ثبت درد عبارتند از

های مختلف  ها از بخش ادغام سریعتر داده، دسترسی، پردازش و تجزیه و تحليل داده ها
بهبود سرعت و کيفيت گزارش ا، اشتباهات کمتر در جمع آوری و پردازش داده هت، خدما

امکان ویرایش آسان جزئيات در زمينه های ، ها سرعت بخشيدن به بروز رسانی داده، خدمات
بهبود سرعت و کيفيت ارتباط بين ، دسترسی از راه دور به داده ها، مختلف مدیریت داده

و عوارض درمان جهت تر از ميزان اثربخشی  آگاهی بهتر و سریع، درون بخشیو بخشی 
.استفاده در طرح های تحقيقاتی

:محصولات و توليدات

٠:گزاری سياست تعداد        ١ :تعدادطرح ها       ٠ :ها نامه پایان تعداد        ٠:مقالات تعداد



دكتر زينب صياميبرنامه مسئول

دكتر زينب صيامياجرایی مدیر

معاونت درمان دانشگاه علوم پزشكي تهرانکننده اجرا مرکز

٢٠٠شده ثبت موارد تعداد

١۴٠٢/١٢/٠١تصویب/شروع تاریخ

ملیفعاليت  گستره

۶همکار مراکز تعداد

همکار مراکز
امام .شريعتي.رازي.ياس.ضياييان:بيمارستان

آرش.بهرامي.خميني

_سایت وب آدرس



:معرفی برنامه
 از بسياری همواره .شود می مطرح جهانی ای دغدغه بعنوان بيمارستانی عفونتهای شيوع امروزه

 هک چرا هستند؛ آن کنترل برای تلاش در درمانی بهداشتی پرسنل و سياستگذاران صاحبنظران،
 اوليه پيشگيری برای .شود می سلامت نظام و بيماران به سنگين بسيار های هزینه تحميل باعث

 و يکهابيوت آنتی از استفاده و سریعتر ترخيص درمان، کادر به فردی بهداشت آموزش قبيل از مواردی
 اریهایبيم درمان در انقلابی اگرچه بيوتيکها آنتی شود می مطرح ضدميکروبی خواص دارای ترکيبات

 آنها فمصر دوره بودن طولانی و باکتریها روزافزون مقاومت شامل مشکلاتی ولی کرده پا به ميکروبی
 ها بيمارستان رایج مشکلات از یکی بستر زخم )١ .دارد وجود دارویی دسته این تهيه بودن بر هزینه و

 هزینه که باشد می(ICU)ویژه های مراقبت بخش و طولانی اقامت با بستری های بخش در ویژه به
 بسيار بيماران این مداوای طرفی از.کند می ایجاد سلامت نظام و بيمار برای را زیادی عوارض و ها

 اهر و تاسيس با.ميکند وارد اشخاص و بيمارستانها به را بسياری های هزینه و باشد می طولانی
 ریپيگي و مداوا تحت سرپایی طور به توانند می مزمن های زخم با بيماران زخم های کلينيک اندازی

 مرکز یک بعنوان زخم درمانگاه.دهد کاهش شدت به را بستری در درمانی های هزینه گيرندو قرار
 تریبس بخش در بيمار بستری امکان نياز صورت در که باشد می زخم دارای سرپایی بيماران مراجعه
 تانبيمارس در بستری بيماران تمام به خدمات است ذکر به لازم.دارد وجود مرکز معالج پزشک توسط

 خواهد ارائه درمانگاه همين توسط شود می ثبت آنها برای هم زخم کلينيک مشاوره درخواست که
 ها زخم تمام برای زخم ترميم خدمات ها کلينيک این در.بود خواهد کلينيک همين مجموعه زیر و شد

 خواهد انجام تروما، از ناشی فشاری،زخم سوختگی،خم بستر،زخم ،زخم دیابتی پای زخم منجمله
 ککليني به کننده مراجعه زخم به مبتلا بيماران اطلاعات گرداوری و اطلاعات ثبت کار این هدف.شد

 که است بيماران بالينی اطلاعات عناصر دارنده بر در یکپارچه و جامع پایگاه یک ایجاد جهت زخم های
 و اه زخم از بعضی بهبود عدم علت بررسی بهتر نحوه و انها بهبودی پيگيری جهت سزایی به کمک

.باشد می حوزه این در بهتر و مناسب های پژوهش

:ثبت اصلی اهداف
من با ایجاد یک پایگاه جامع و یکپارچه در بردارنده عناصر اطلاعاتی بالينی بيماران مبتلا به زخم مز

اهداف پژوهشی و مراقبتی
بررسی ميزان بروز زخم-
بررسی علل عود زخم-
پيشگيری از عود مجدد زخم-
تجزیه و تحليل بقای بيماران-

گرداوری اطلاعات در زمينه سير بيماری ،علل و نحوه درمان،بهبود وو مرگ بيماران
بررسی مقایسه انواع درمانهای انتی بيوتيکی

بررسی مقایسه انواع پانسمانها
ارزیابی اثرات مواجهات خاص در بيماران-
بررسی بهبود بيماران بر اساس بيماری زمينه ای-
بررسی بهبود بيماران بر اساس نوع ميکروارگانيسم-
بررسی بهبود بيماران براساس نوع آنتی بيوتيک مصرفی توسط پزشکان مختلف-
بررسی بهبود بيماران براساس تست های التهابی-
بررسی بهبود بيماران تعداد موارد دبریدمان-

:اهدف کاربردی طرح
وهش در ثبت اطلاعات بيماان مبتلا به زخم در درازمدت تاثير بسزایی که روند درمانی آنها و پيشبرد پژ

.آن حوزه خواهد داشت

:محصولات و توليدات
٠:گزاری سياست تعداد         ٠:تعدادطرح ها       ٠ :ها نامه پایان تعداد        ٠:مقالات تعداد



گيتاشفيعی دکتربرنامه مسئول

گيتاشفيعی دکتراجرایی مدیر

جالعلا صعب و مزمن های بيماری تحقيقات مرکزکننده اجرا مرکز

٣٨٠شده ثبت موارد تعداد

٢٢/٠٩/١۴٠١تصویب/شروع تاریخ

        مرکزی چندفعاليت  گستره

١همکار مراکز تعداد

همکار مراکز
 جخلي عفونی و  گرمسيری طب تحقيقات مرکز

بوشهر  فارس
_سایت وب آدرس

:معرفی برنامه
با ارتقا سطح بهداشت عمومی، اميد به زندگی افزایش یافته و این مساله موجب افزایش جمعيت 

ات با توجه به نيازهای خاص افراد سالمند آماده سازی زیر ساختها و تامين امکان.سالمند جهان شده است
کافی برای مدیریت بحران سالمندی از اولویتهای مهم جوامع به خصوص کشورهای در حال توسعه به 

چرا که این کشورها به واسطه افزایش ناگهانی جمعيت مسن خود زمان کوتاهی برای . شمار می آید
ر علاوه بر این شناسایی عوامل خطر بيماری هایی که د. مقابله و مدیریت مشکلات سالمندی هستند

دوران سالمندی شيوع بيشتری دارند و همچنين افرادی که در ریسک خطر هستند می بایست مورد 
.توجه قرار گيرد

ر سارکوپنی یا تحليل وابسته به سن عضلات اسکلتی از جمله مباحث مهم طب سالمندی است که د
طح دهه های اخير مورد توجه محققين دنيا قرار گرفته ولی متاسفانه در کشور ما تاکنون مطالعه ای در س

.ملی صورت نگرفته است
ر در عوامل مختلفی از جمله ژنتيک ، تغذیه، کاهش فعاليت فيزیکی،کاهش ساخت پروتئين ها، تغيي

از  محتوای چربی عضلات و مقاومت به انسولين ، در بروز سارکوپنی نقش دارندبه نظر می رسد بعضی
.این عوامل قابل کنترل بوده و شناخت آنها در پيشگيری سارکوپنی کمک کننده است

که  مجموعه اطلاعات، راهنماها و دستورالعملهایی. ضرورت ثبت بالينی بيماران بر کسی پوشيده نيست
و  منجر بر اداره وضعيت بيماران ميشوند همگی ماحصل ثبت دقيق و تجزیه و تحليل اطلاعات بالينی

 به همين منظور در مراکز درمانی و پژوهشی کلان در مناطق مختلف. پاراکلينيک بيماران مختلف است
جهان به موازات تجهيز و تکميل بخشهای ارائه خدمات درمانی، سخت افزار و نرم افزار ثبت اطلاعات 

به این ترتيب مجموعه ای کامل و جامع از اطلاعات مربوط به . بالينی بيماران هم تدارک دیده ميشود
نی کمک بيماریها حاصل ميشود که با استناد به آنها ميتوان به توليد علم در حيطه های مختلف علوم بالي

:اشدبا توجه به اهميت این بيماری ثبت بيماران مبتلا به سارکوپنی دارای اهداف کاربردی زیر می ب.کرد
ه فراهم کردن بستری مناسب جهت انجام پژوهشهای اپيدميولوژیک و بالينی بر روی بيماران مبتلا ب
رای سارکوپنی برای تعيين عوامل خطر پيامدهای مرتبط و نيز تعيين اثر مداخلات داروئی و غيرداروئی ب
.کاستن عوارض آن در کشور از طریق فراهم ساختن دسترسی به اطلاعات این بيماران می باشد

شناخت عوامل خطر مرتبط با سارکوپنی به منظور اطلاع رسانی وآگاهی سالمندان جامعه و ارائه 
.پيشنهادات کاربردی در جهت کم کردن ميزان بروز سارکوپنی وعوارض آن

کميته راهبری با مرکزیت مرکز تحقيقات بيماری های مزمن و صعب العلاج پژوهشگاه علوم غدد و 
انی متابوليسم دانشگاه تهران وظيفه جلب مشارکت و انعقاد قرارداد همکاری با مراکزتحقيقاتی یا درم

ه ثبت درسطح کشور که قابليت شناسایی بيماران مبتلا به سارکوپنی را دارند، جهت مشارکت در سامان
.سارکوپنی را برعهده دارد



 تیتحقيقا مراکز در یا و خود معالج پزشک توسط سارکوپنی به مبتلا بيماران تمامی همکار، مراکز در
 .ندشو می نام ثبت سيستم این در دارند، دسترسی بيماران اطلاعات به که مربوطه کارشناس توسط

 امانهس اوليه قسمت در تایيد مورد ارزیابی های روش و تشخيصی معيارهای توسط سارکوپنی تشخيص
 عيارهایم توسط قبلا که سارکوپنی به مبتلا افراد اطالاعات تنها که است ذکر به لازم ( گردد می وارد ثبت

 می وارد را بيماران اطلاعات که فردی.)شد خواهند سامانه این وارد اند شده داده تشخيص تشخيصی
 با مارانبي نام ثبت .کنند ثبت آن در را خود بيماران سپس و نمایند نام ثبت سيستم در ابتدا باید کند

 باریک ماه سه هر شده، ذخيره های پرونده .شود می انجام تایيد مورد بيمه شماره یا ملی کد از استفاده
.شود می گرفته تماس بيمار با اصلاح جهت نواقص صورت در و گيرد می قرار بررسی مورد

 آنها سلامت وضعيت و فراخوانی منظم زمانی های بازه در خود، معالج پزشک تشخيص به بنا بيماران
 گردآوری بيماران پيامدهای مرگ، ثبت نظام نظير ثبت نظامهای سایر مشارکت با همچنين .ميشود پيگيری
.شد خواهد ثبت سامانه پيگيری قسمت در اطلاعات این .شد خواهد

 ميلتک افراد و ادمين برای بيماران اطلاعات سازی ذخيره و ثبت برای آموزشی فایل ثبت برنامه اجرا قبل
.شد خواهد ارسال و تدوین مرکز هر کننده
:باشد می زیر مراحل شامل بيماران اطلاعات ثبت فرایند

بيماران دموگرافيک اطلاعات-١
 عملکرد -عضلانی قدرت -عضلانی توده اطلاعات شامل :سارکوپنی تشخيص به مربوط اطلاعات-٢

 سارکوپنی فرد برای و است شده انجام قبلا موارد این( .باشد می تشخيص های روش و عضلانی
 از قسمت این در بيماران اوليه اطلاعات داشتن و تاکيد و تایيد برای فقط و است شده داده تشخيص
.)شود می درج سامانه

:  قسمت های مختلف پرسشنامه-٣
ه از انجا که اطلاعات افراد مبتلا به سارکوپنی در مراکزی جمع آوری می شوند که در این زمين: تبصره•

مان بنابراین در مطالعه حاضر از ه. فعاليت دارند، بنابراین از افراد رضایت نامه اگاهانه دریافت شده است
ستم در صورتی که اطلاعات بيماران سارکوپنی از کلينيک وارد این سي. رضایت نامه استفاده می شود

 .شود لازمست از بيمار رضایت آگاهانه که در پيوست آمده است گرفته شود

:ثبت اصلی اهداف
مطالعات اپيدميولوژیک بر روی سارکوپنی و پيامد های آن •
مطالعات بالينی بر روی سارکوپنی و پيامد های آن •
ایجاد زیرساخت های لازم برای جمع آوری داده های بيماران سارکوپنيک در کشور برای اولين بار •
شناسایی مراکز همکار در زمينه مراقبت و تشخيص بيماری سارکوپنی •
ایجاد مشارکت بين بخشی از طریق همکاری های سازمان های دیگر در نظام ثبت •
کنترل و ارتقاء کيفيت خدمات تشخيصی و درمانی به بيماران •
ایجاد و ارزیابی برنامه جامع شناسایی و کنترل سارکوپنی •
پيشگيری از بروز عوارض مرتبط با سارکوپنی •
تدوین، توسعه و بازنگری پروتکل های کشوری تشخيص، مراقبت و درمان بيماران  •
فراهم آوردن بستر ایجاد و اجرای گایدلاین و دستورالعمل ها •
فراهم آوردن بستر تاسيس کلينيک های سارکوپنی •
ایجاد شبکه ملی تحقيقات سارکوپنی •
وزیع افزایش آگاهی عموم و پزشکان در رابطه با بيماری و تدوین متون آموزشی بر اساس خصوصيات و ت •

بيماری در کشور
تهيه بانک جامع اطلاعاتی از بيماران مبتلا به سارکوپنی در کشور •
ارائه مشخصات بيماران مبتلا به سارکوپنی در مناطق مختلف کشور •
بهره گيری از اطلاعات نظام ثبت برای انجام پژوهش های تکميلی •
...فراخوان بيماران برای انجام مداخلات آموزشی، سبک زندگی و دارویی و •
سم سهولت دسترسی و فراخوان بيماران جهت انجام مطالعات ژنتيکی، ملکولی و غيره برای درک مکاني •

های درگير بيماری

:محصولات و توليدات
٠:گزاری سياست تعداد         ٢:تعدادطرح ها       ١ :ها نامه پایان تعداد        ١:مقالات تعداد



ඟو ়شࢁ ୌقدৎ:
 می،عل همکاران کليه از را خود صميمانه سپاس و قدردانی مراتب بدین وسيله

 مؤثر همکاری و حرفه ای تخصص مستمر، تلاش های با که اجرایی و پژوهشی

 برنامه ها این نگهداری و استقرار توسعه، طراحی، مراحل تمامی در

 نای اهداف به دست یابی تردید، بدون .می داریم اعلام نموده اند، نقش آفرینی

 هم افزایی و جمعی تعهد همدلی، حاصل دستاوردها، این تحقق و مجموعه

.است بوده مختلف بخش های ميان ارزشمند

 امکان گرامی، همکاران مسئولانه و فعال مشارکت بر تکيه با مسير، این

 را موجود اجرایی و پژوهشی علمی، ظرفيت های از مؤثرتر هرچه بهره برداری

 عهتوس و زیرساخت ها تقویت فرآیندها، کيفيت ارتقای زمينه و ساخته فراهم

 حرکت، این پویایی و استمرار .است نموده مهيا را برنامه محور فعاليت های

 نگاه و سازمانی ساختارمند حمایت همراهی ها، همين تداوم نيازمند

.بود خواهد آینده به توسعه محور

 و تحقيقات معاونت از را خود ویژه قدردانی و سپاس مراتب ميان، این در

 خود، اثربخش و راهبردی هدفمند، حمایت های با که می داریم ابراز فناوری

 .دنموده ان ایفا ثبت ها برنامه های توسعه و تقویت بهبود، در بسزایی نقش

 تسهيل موجب نه تنها معاونت، این سوی از انجام شده پشتيبانی های

 و کارآمدی انسجام، ارتقای زمينه ساز بلکه گردیده، اجرایی فرآیندهای

.است بوده مجموعه سطح در برنامه ها اثربخشی

 اهنگ و حرفه ای تعهد سازنده، همکاری های این استمرار با است اميد پایان، در

 و علمی فعاليت های ارتقای مسير در بتوان پایدار، توسعه به مشترک

 به عنوان دستاوردها این و برداشت ماندگارتری و مؤثرتر گام های پژوهشی،

.ردگي قرار بهره برداری مورد مجموعه بيشتر هرچه تعالی و رشد برای بستری

دبيرخانه ثبت بيماریها و پيامدهای سلامت



:ඟ໋دآور৯دگان

  وسطت و سلامت پيامدهای و بيماریها ثبت دبيرخانه همت به کتابچه این

  يتهکم عضو و دبيرخانه مسئول جو، نجوی آذین دکتر خانم سرکار

 نهدبيرخا مسئول کارشناس جوادی، فاطمه سيده خانم سرکار و

.است شده تدوین و تهيه

 همراه تلفن خوان بارکد برنامه با را زیر QRCODE ميتوانيد آن دانلود برای

.نمایيد اسکن خود

محل درج 
QRCODE


