
 وان برنامه ثبت: عن

 سیستم ثبت داده کودکان مبتلا به بیماری هیرشپرونگ در دانشگاه علوم پزشکی شیراز 

   معرفی برنامه رجیستری:

 جامع الکترونیک سیستم یک  ایجاد هدف  با( Hirschsprung's Disease - HD) هیرشپرونگ بیماری ریجستری برنامه

  هایسلول وجود عدم  دلیل به بیماری این . است شده طراحی مادرزادی اختلال این به مبتلا اطفال بیماران  هایداده ثبت برای

 هیرشپرونگ  با همراه انتروکولیت مانند  جدی عوارض  و روده  انسداد به منجر تواندمی و شودمی  ایجاد روده  انتهای در گانگلیون

(HAEC ) این ایران، در آن درمان و تشخیص برای مشخص هایپروتکل  وجود عدم و بیماری  این پایین شیوع به توجه با. گردد  

 متمرکز، مخزن یک عنوان  به بیمار هایداده ثبت. کند کمک بیماران بلندمدت  نتایج و درمان  تشخیص، بهبود به تواندمی طرح

 . کرد خواهد کمک بیماری بهتر مدیریت به  و آوردمی فراهم آینده هایپژوهش برای را مفیدی اطلاعات

 در بیماران گوارشی عملکرد و مزاج اجابت  عادات  شناسایی  به شده، آوریجمع هایداده از استفاده با همچنین رجیستری این

  برنامه،   این نهایی هدف .  کند کمک اختیاریبی و عوارض با  مرتبط فاکتورهای ریسک ارزیابی به تواند می  و پردازدمی زمان طول

  هایاستراتژی  بهبود و  شواهد بر مبتنی اطلاعات ارائه طریق از هیرشپرونگ به مبتلا اطفال بیماران  زندگی کیفیت ارتقاء

 شدن روشن به  تواندمی طرح این بیماری، این زمینه در موجود  بالینی  و علمی  خلاهای به توجه با. است ملی  درمانی 

 . نماید شایانی  کمک هیرشپرونگ  بالینی پیامدهای و  هاپیچیدگی

  اهداف اختصاصی رجیستری:

 جامع الکترونیکی سیستم یک  ایجاد -1

 درمان  و تشخیص بهبود -2

 گوارشی  عملکرد  و مزاج اجابت عادات تحلیل -3

 فاکتورهاریسک ارزیابی -4

 ملی  درمانی هایاستراتژی  بهبود -5

 ها خانواده و بیماران توانمندسازی و آموزش -6

 نامطلوب  بالینی پیامدهای مدیریت -7

..................   

   متغیرهای موجود در رجیستری: لیست
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