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 :کلمه ( 250-200) خلاصه

 :زمينه 

 فیتعر تيجمع کیمشخص از  يماريب کیشامل همه افراد مبتلا به  کيستماتيو س شرفتيدر حال پ ستيل کی      رجيستري

 .باشد¬يشده م

توان از آن براي مانيتور نمودن سير بيماري استفاده نمود توان به عنوان ابزار مراقبتي استفاده کرد، چراکه مياز رجيستري مي

هاي کافي جهت استفاده مدیران براي طرح ریزي مراقبت سلامت مي باشد.راه موثري براي پروژهبراي فراهم نمودن داده وروشي

مبتني بر جمعيت و به عنوان محصول جنبي آن مي باشد چرا که با استفاده  (epidemiology) گيرشناسيهاي تحقيقاتي همه

آوردهاي دانش پزشكي را مدیون توان بسياري از دست. امروزه، ميیي مي شوندا یک بيماري خاص شناسااز رجيستري، بيماران ب

باشند . رجيستري بيماري داراي آوري شده از بيماراني دانست که داراي یک بيماري خاص ميهاي جمعکاوي دادهآناليز و داده

شهاي درماني، ارائه خدمات مراقبت نقش بزرگي در ارتقاء سطح دانش پزشكي، دست آوردهاي جدید در زمينه تشخيص و رو

 هاي پزشكي مرتبط با یک بيماري خاص ميباشد.سلامت بهتر به بيماران، و تسهيل تحقيقات و پژوهش

 

  
 :اهداف 

 بر حسب نوع بیماریوابسته به گلوتن  ايجاد پايگاه مرکزي ثبت داده هاي بیماری های .1

 رضا )ع( و قائم )عج( و كلینیك های خصوصیدر بیماران مراجعه كننده به بیمارستانهاي امام 

 بر حسب ويژگی های دموگرافیک بیمارانوابسته به گلوتن  . ايجاد نظام ثبت اطلاعات بیماری های 2

 ان ها ايجاد پايگاه داده های روشهای درمانی عوارض بیماري ها ، نتايج درمان و عوارض درازمدت3

 بیماران Follow Up. ايجاد پايگاه داده های پیگیری و 4

 منطقه ردوابسته به گلوتن  شناخت شیوع و انسیدانس .5 

 کشف الگوهای گوناگون بیماري های گوارش با ارتباط با مشخصات دموگرافیک بیمار.6

 وابسته به گلوتن  ايجادبانک نمونه های خونی بیماران .7
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  ايجاد مدل پیش بینی روشهای مختلف تشخیصی و درمانی در بیماران.8

ايجاد يک زير ساخت براي پژوهش در حوزه در بیمااران گاوارش مراجعاه كنناده باه بیمارساتانهاي اماام رضاا )ع( و قاائم .9

 )عج( 

 ارتقاء ارائه خدمات درمانی و آموزشی به بیماران تعريف شده و گروه های هدف ثبت.10

 ی و درمانی بیماران ايجاد بستر مناسب جهت تولید شواهد ارزيابی وضعیت خدمات پیشگیر.10

 وابسته به گلوتن   توسعه ارتباطات و همکاری با برنامه های کشوری و  بین المللی ثبت بیماري های.11

 وابسته به گلوتن   بیماري های حوزه قاتیتحق یفیو ک یبستر مناسب جهت توسعه کم جاديا.12

 اعصاب  و تغذيه و ژنتیکبیماري هاي  نیمتخصص نیب یها یو ارتقاء همکار یشبکه ساز.13

 وابسته به گلوتن  شناسايی و اسكرين فامیل های مبتلا به بیماري های 14

 .فالواپ و اسکرينینگ افراد و ساير افراد خانواده15

 .آموزش لازم به اين افراد16

  
 :توصيفي تحليلينوع مطالعه 

 

  
 :روش مطالعه

ه محصولات غذایي رایگان بدون گلوتن طرح را شروع اس به گلوتن با ارائبراي اطمينان از رجيستري کليه بيماران سلياك و حس

 کردیم . 

 يداده ا يها تمیآ یيشناسابعد از 

 يندهایفرا يدانيمشاهده م نيو همچن گرید هاي¬شده در کشور يطراح هاي¬يستريتوجه مقالات و مطالعات انجام شده و  رج با

استخراج  اي¬داده يها لديفسلياك  مارانيب يبرا يريگيدرمان، و پ ص،يتشخ ،يمدارك پزشك يگانیثبت و با ص،يترخ رش،یپذ

 شدند.

 تهيه شد. مراجعه کننده مارانيب يو اقدامات انجام شده برا يكينيو کل کيدموگراف يهاو ثبت داده افتیمرتبط با در هايفرم  -1

 تعریف شد و به کارشناسان اموزش داده شد .فرهنگ داده ها  -2

 طراحي  و تست شد. داده هگایپا -3

 طراحي شد تیوب سا -4

 تدوین شدقوانين مربوط به نحوه استفاده پژوهشي از داده ها -5

 انجام شد . اطلاعات ثبت شده ارزیابي و تحليل تجزیه و آوريجمع وثبت بيماران -6

 

  
 :یافته ها 

 .است  %100پایداري دیتا تمام اطلاعات وارد شده در پرونده کاغذي  ذخيره و نگهداري مي شود و 

 بيمار نان سلياك و حساس به گلوتن در مدت اجراي طرح جمع اوري و ثبت شد . 80بيمار سلياك .  1216اطلاعات 
)اطلاعات عمومي (و در اطلاعات سطح دوم )سرولوژي و پاتولوژي و اطلاعات ازمایشگاهي اوليه و اندوسكوپي (بين  %7-0اطلاعات سطح اول 

 دارد .  missingدرصد  50وجود دارد ولي اطلاعات سطح سوم بيش از  missing %33تا 2
تمكيل شده است و سایر دیتا ها که بطور  %98موارد تكميل شده و در مورد سرولوژي %93)در مورد دیتا هاي اصلي ثبت شامل پاتولوزي در 

 (% تكميل شده است 67تا  88% و اطلاعات  100راندوم  چک شد در مورد اطلاعات دموگرافيک تقریبا در 

 به سایر اهداف انجام طرح نایل شدیم و مقالات متعددي از این طرح به چاپ رسيده است .  13و 8و 7غير از هدفو
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Abstracts (200-250 words) 
Introduction: 

The current and future use of registers in global burden of disease and health information 
systems is important.  

 Celiac disease is a common disorder in this area and registry of celiac disease can help us to find 
out incidence and prevalence and clinical presentation of disease .can help us in epidemiological 
studies in incidence, prevalence, mortality, and outcomes. Comorbidity of disease and 

concomitant disorders .Registry of celiac is needed for predicting and diagnosing other 
autoimmune disorder associated with celiac and better management and treatment and support of 

patients for best health status.  

  

Objectives & ( hypothesis  OR questions) 

  
Materials & Methods: We gave free gluten free food to patients for best cooperation and rbe 

able to register all patients in north east of Iran .Data gathering was done by questionnaire .2- 

software design for transferring data 3- analyzing. 

  

Results:  

Data of 1216 celiac and 80 non celiac gluten sensitivity was gathered and registered . 

  

Conclusion 
Registry is best way for epidemiological study in one disease. For successful registry should find 

a way to support patients and make them cooperative .  
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 مان دانشپیام ترج

منتشرر خواهرد شرد. مسرتدعي  http://news.research.ac.ir پایگاه نتایج پژوهش هاي سلامت کشور این پژوهش در که نتایج  از آنجا

کلمره و منطبرب برا مروارد  300است با توجه به نوع مخاطبي که انتخاب مي فرمایيد پيام ترجمان دانش این طررح تحقيقراتي را حرداکدر در 

 درخواست شده تكميل فرمایيد.

 :مشخص فرمایيدپيام  نای مخاطبرا به عنوان گروه هدف  یک یا چند 

 [    رسانه ها و مردم ]          [   [             متخصصين و پژوهشگران ]  [             سياسرتگذاران پژوهشري  ] سياسرتگذاران ]

 درماني

 

 :متن پيام ترجمان دانش

 ( 50اهميت موضوع )کلمه 

 کیهمه افراد مبتلا به در مورد جمع اوري و ثبت اطلاعات  کيستماتيو س شرفتيدر حال پ روش کی      رجيستري 

 .باشد¬يشده م فیتعر تيجمع کیمشخص از  يماريب

 سير بيماري استفاده نمود  کنترلتوان از آن براي توان به عنوان ابزار مراقبتي استفاده کرد، چراکه مياز رجيستري مي

هاي کافي جهت استفاده مدیران براي طرح ریزي مراقبت سلامت مي باشد.راه موثري وروشي براي فراهم نمودن داده

چرا که با استفاده از مي باشد مبتني بر جمعيت  (epidemiology) گيرشناسيهاي تحقيقاتي همهپروژه براي

آوردهاي دانش پزشكي را توان بسياري از دست. امروزه، ميا یک بيماري خاص شناسایي مي شوندرجيستري، بيماران ب

باشند . رجيستري نست که داراي یک بيماري خاص ميآوري شده از بيماراني داهاي جمعکاوي دادهمدیون آناليز و داده

 بيماري داراي نقش بزرگي در ارتقاء سطح دانش پزشكي، دست آوردهاي جدید در زمينه تشخيص و روشهاي درماني

هاي پزشكي مرتبط با یک بيماري ، ارائه خدمات مراقبت سلامت بهتر به بيماران، و تسهيل تحقيقات و پژوهشمناسب تر 

 اشد.خاص ميب
 

  کلمه( 150ها به زبان غير تخصصي )مهمترین یافته 

ا دو برابر اقایران هخانم بيمار سلياك ثبت شد  مشخص گردید که شيوع بيماري در 1216که  در رجيستري بيماران سلياك و حساس به گلوتن

 (%61)ي گردید در اکدر مواقع علام گوارشريسال بود  . علایم کلينيكي که منجر به مراجعه و تشخيص بيماري م  34مي باشد  و متوسط سني

بوده است .با توجه به زمينه ژنتيكي  موارد علایم خارج گوارشي مدل کم خوني و بيماریهاي استخواني و یابيماریهاي پوستي و  دیابت  %30و در

سایي شده اند .از بين علایم گوارشي برخلاف بيماران با اسكرینينگ افراد در جه یک مبتلایان در خانواده شنا %8ضروري براي بروز بيماري در 

انتظار که اسهال و سوجذب و کاهش وزن انتظار ميرفت علامت غالب بيماران باشد ولي در حال حاضر شيوع بالایي نردارد و بيشرترین علامرت 

تگاه گروارش کره از عروار  گوارشي دیس پپسي)درد و ناراحتي در قسمت فوقاني شكم ( و نفخ شكم مي باشد .ميزان شيوع سرطان هاي دس

به دليل تهيه و ساپورت بيمراران برا حمایرت درصد بوده است .  1درازمدت بيماري در دنيا توصيف شده در بيماران ما شيوع نداشت و کمتر از 
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داشرتند . و ميتروان  انجمن سلياك تهران  با مواد غذایي رایگان بدون گلوتن کليه بيماران جهت ثبت اطلاعات مراجعه کرده و همكاري لازم را

 گفت این رجيستري موفب ترین رجيستري انجام شده در مشهد و حتي در ایران مي باشد.

 ( 100پيشنهاد براي کاربرد نتایج )کلمه  

  با توجه به شيوع بيماري و گراني محصولات غذایي بدون گلوتن و مشكلات دستسري به ان براي بهبود وضع سلامت  این بيماران و

که این بيماران از ان محروم هستند به شرکتهاي توليرد ه هاي روحي و رواني توصيه مي شود که بجاي سوبسيد گندم کاهش دغدغ

کننده این محصولات سوبسيد کافي داده شود که هزینه ارائه محصولات به بيماران کاهش یافته و معادل نان گندم شود و از طرفري 

رعایت رژیم ضروري است که فعلا در پوشش هيچ بيمه اي نيست در غالب پوشش بيمره  ازمایشات لازم براي پيگيري ميزان بهبود و

 قرار گيرد که مراقبت بهتر بيماران و بيمار یابي بهتر را باعث گردد . 

 موضوع تحقيق مرتبط با کداميک از موارد ذیل است:مشخص فرمایيد 

 

شناسري و ایمني[ ]     انگرل شناسري ]  [ (      شناسريانكولوژي )سرطان]  [       ارگونومي ]  [     ارتوپدي ]  [      اخلاق پزشكي ]  [ 

 آلرررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررژي 

 بهداشت عمومي ]  [     بهداشت حرفه اي ]  [      بهداشت محيط ]  [     باکتري شناسي ]  [     آموزش پزشكي ]  [      آسيب شناسي]  [ 

[ ] پزشكي اروژانس ]  [       پرستاري ]  [       بيوفيزیک]  [      بيوشيمي ]  [       بيهوشي ]  [     بينایي سنجي ]  [    بيماري شناسي 

پزشركي [  ]       پزشركي خرانواده ]  [       پزشركي پوسرت ]  [       پزشكي بيهوشري]  [      پزشكي اعتياد ]  [     پزشكي اطفال ]  [ 

 داخلرررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررري 

پزشركي ]  [     پزشكي غردد[ ]      پزشكي عمومي [  ]     پزشكي عفوني ]  [     تي و حاشيه پزشكي سن]  [     پزشكي سرطان ]  [ 

 قررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررانوني

 پزشركي کليره و مجراري ادراري ]  [              پزشركي کرار]  [           پزشكي قلب و عرروق]  [             پزشكي فيزیكي و توانبخشي]  [ 

 [  ] پزشركي ]  [     پزشركي هسرته اي ]  [     پزشركي مولكرولي ]  [      پزشكي گروش، حلرب و بينري [   ]      پزشكي گوارش و کبد

 هوانررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررروردي 

 چشرم پزشركي ]  [      جراحي مغز و اعصاب ]  [     جراحي کليه و مجاري ادراري ]  [      جراحي عمومي ]  [      درماني تغذیه و رژیم]  [ 

 رادیولروژي ]  [       دندانپزشركي ]  [       دامپزشكي]  [      داروشناسي]  [      داروسازي]  [      ون شناسيخ]  [       حشره شناسي]  [ 

سرلامت [ ]      ژنتيرک ]  [     زیسرت فنراوري ]  [     زنران و زایمران ]  [       روماتولوژي]  [      روانشناسي ]  [      پزشكي روان]  [ 

 عمرررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررومي 

 علروم تشرریح ]  [       علوم بهداشرتي ]  [       علوم آزمایشگاهي ]  [       صنایع غذایي ]  [       سم شناسي ]  [     ي و مولكولي سلول]  [ 

 ي فيزیولروژ]  [       فيزیروتراپي ]  [       ميكروب شناسري ]  [       ویروس شناسي ]  [      فيزیک پزشكي ]  [     هاي پزشكي فوریت]  [ 

انفورماتيرک ]  [      مدارك پزشركي [   ]     مدیریت اطلاعات سلامت [  ]      مامایي ]  [      کالبدشناسي ]  [      قارچ شناسي ]  [ 

 پزشررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررررركي 

 سایر موارد]  [      جامعه شناسي]  [     نانو تكنولوژي ]  [      نازایي ]  [     مهندسي پزشكي ]  [     کتابداري و اطلاع رساني پزشكي ]  [ 

 


