
 کودکان مبتلا به نقص سیستم ایمنی اولیه ثبت برنامهعنوان برنامه ثبت: 

 

 : معرفی برنامه 

روز درباره بیماران با تشخیص مشخص و  آوری اطلاعات دقیق و به به جمع (Patient Registry) ثبت بیماران

ها به  است. این سیستمهای جامع مراقبت بیماران  شود و جزء حیاتی سیستم شرایط درمانی آنها اطلاق می

کنند. هدف اصلی  های درمانی و پیگیری وضعیت بیماران کمک می نظارت مستمر بر روند مراقبت، بهبود برنامه

 (PID) ثبت کودکان مبتلا به نقص سیستم ایمنی، توصیف شرایط و پیگیری درمان آنهاست. نقص ایمنی اولیه

های شدید، آتوپی،  ره دارد، بیماران را مستعد عفونتکه به اختلال در رشد و عملکرد سیستم ایمنی اشا

طور  ، این بیماری بهPID نقص ژنتیکی مرتبط با 044کند. با وجود شناسایی بیش از  خودایمنی و بدخیمی می

ویژه در کودکان، اطلاعات  ، بهPID شود. ثبت بیماران مبتلا به عمومی کمتر تشخیص داده شده و گزارش می

ای برای مدیریت بهتر  آورد و زمینه های درمانی فراهم می ری، درمان مؤثرتر و کاهش هزینهمفیدی برای پیشگی

 .کند این بیماری فراهم می

 

 : خلاصه ساختار و روش اجرای ثبت 

برنامه ثبت بیماری تحت نظارت مدیر اجرایی و کمیته راهبردی، با تصویب وزارت بهداشت، درمان و آموزش 

کند. فرهنگ داده برای این اطلاعات  ها برای ثبت اطلاعات بیماران تعیین می اقل دادهای از حد پزشکی، مجموعه

افزار براساس فرآیندهای  المللی طراحی شده و مدل مفهومی و منطقی نرم مطابق با استانداردهای ملی و بین

 Microsoft SQL Server 2014 افزار در محیط شود. پایگاه داده این نرم ها تهیه می آوری و ذخیره داده جمع

افزار جهت ثبت  شود. پس از ارزیابی و اصلاحات توسط کمیته راهبردی، نسخه نهایی نرم نویسی می ایجاد و برنامه

 .شود اطلاعات دموگرافیکی، بالینی، ریسک فاکتورها و پیگیری درمان بیماران آماده می

اند، از  توسط متخصصین عفونی تایید شده اطلاعات مربوط به کودکان مبتلا به نقص سیستم ایمنی اولیه که

شود. طراحی این ابزار گردآوری اطلاعات با کمک پنل متخصصین  آوری می طریق یک پرسشنامه جامع جمع

شود. اطلاعات بیماران به صورت  افزار به تیم توسعه داده می گیرد و پس از تایید، جهت طراحی نرم انجام می

شود که شامل  های مشابه پرونده الکترونیک سلامت برای آنها تشکیل می ندهالکترونیکی در سیستم ثبت و پرو

های مرتبط در  ها و داروخانه اطلاعات آزمایشگاهی، دارویی و پیگیری درمان است. مراکز درمانی، آزمایشگاه

آوری  جمعافزار جهت  شوند. نهایتاً نرم ها برای توزیع داروها و مدیریت درمان بیماران نیز مشخص می استان

 .گردد اندازی می اطلاعات بیماران راه



 

  اطلاعات مجری و شورای راهبردی 

 دکتر مصیب رستمیان: مدیر اجرائی ثبتنام و نام خانوادگی  -1

 استادیاررتبه علمی:  -2

 مرکز تحقیقات بیماریهای عفونی محل خدمت:  -3

 بلوار پرستار بیمارستان امام رضا )ع(  مرکز تحقیقات بیماریهای عفونی –سر خه لیژه  نشانی محل خدمت: -0

پسنننت   44141414102شنننماره تلفنننن همنننراه:          30222252   تلفنننن محنننل خننندمت:   -5

 mosayeb.rostamian@gmail.comالکترونیک:

ت ضروری است رزومه علمی مسوول اصلی ثبت به پیوست این فرم بنه معاوننت تحقیقنات و فنناوری وزار     -2

 بهداشت درمان و آموزش پزشکی ارسال گردد.

 : سایر اعضای کمیته راهبردی ثبتمشخصات  -7

 

 ردیف

نام و نام 

 خانوادگی

درجه تخصص/

 علمی

دانشگاه/دانشکده/ 

مرکز/گروه اصلی محل 

 خدمت

 آدرس و تلفن محل خدمت

دکتنننر کیقبننناد   1

 قدیری

فنننوق تخصنننص  

بیماریهای عفونی 

 / هیات علمی

بیماریهنای  مرکز تحقیقات 

 عفونی

 مرکز تحقیقات بیماریهای عفونی

30222252 

میکروبشناسنننی /  دکتر علیشاه اکیا 2

 هیات علمی

مرکز تحقیقات بیماریهنای  

 عفونی

 مرکز تحقیقات بیماریهای عفونی

30222252 

رویننننا  گنننننه   3

 لرستانی

دانشجوی دکتری 

تخصصی بناکتری  

  شناسی

مرکز تحقیقات بیماریهنای  

 عفونی

 تحقیقات بیماریهای عفونیمرکز 

30222252 

دکتنننر مصنننیب   0

 رستمیان

Phd 
بیوتکنولننننننوژی 

 دارویی

مرکز تحقیقات بیماریهنای  

 عفونی

 مرکز تحقیقات بیماریهای عفونی

30222252 



ستادیار آلنرژی و  ا دکتر فاطمه زارع 5

 ایمونولوژی بالینی

بیمارستان محمد 

 کرمانشاهی

 بیمارستان محمد کرمانشاهی

معصننومه دکتننر  7

 عباسی

دکتنننننننننننرای 

انفورماتینننننننک 

 پزشکی

 دانشکده پیراپزشکی-بلوار دولت آباد دانشکده پیراپزشکی

44111035042 

دکتنننر شنننها    1

 رضاییان

 دکترای تخصصی

(PhD) / 

 اپیدمیولوژی

مرکز تحقیقات بیماریهنای  

 عفونی

 مرکز تحقیقات بیماریهای عفونی

30222252 

دکتر فرهاد شناه   4

 ویسی زاده

تخصصی دکتری 

 ژنتیک انسانی

 44115512547 بیمارستان امام رضا

کارشناس ارشد  سمیه جعفری 14

 میکروبشناسی

 بیمارستان امام رضا بیمارستان امام رضا

 

 : گروه های اصلی داده های در حال جمع آوری و تعداد نمونه ها 

 

 بیمار 15تا  10 :تعداد بیماران جدید در سال 

 بیمار 100 :های گذشته سالشده از  تعداد بیماران ثبت 

 

 )شرایط، مزایای همکاری و مشارکت در برنامه )در یک پاراگراف 

همکاری و مشارکت در برنامه ثبت کودکان مبتلا به نقص سیستم ایمنی اولیه فرصتی ارزشمند برای متخصصان، 

بهبود روند تشخیص، درمان و های استاندارد، در  آورد تا با گردآوری داده پژوهشگران و مراکز درمانی فراهم می

های جامع برای  توان به دسترسی به داده پیگیری این بیماران نقش مؤثری ایفا کنند. از مزایای این همکاری می

های علمی، مشارکت در ارتقای دانش اپیدمیولوژیک بیماری، امکان طراحی و اجرای مطالعات  انجام پژوهش

های درمانی و ایجاد بستر مناسب برای  درمانی، کاهش هزینهکارآزمایی بالینی، بهبود کیفیت خدمات 

دهد تا  های کلان در نظام سلامت اشاره کرد. همچنین، همکاری در این برنامه به محققان امکان می گیری تصمیم



المللی مشارکت داشته باشند و نقش فعالی در  های ملی و بین در انتشار مقالات علمی و ارائه نتایج در همایش

 .بود نظام مراقبت از بیماران مبتلا به نقص سیستم ایمنی ایفا کنندبه


