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 ثبت مهشناسنا اول: بخش

 

 :برنامه ثبت عنـوان

 آرتریت روماتوئید در دانشگاه علوم پزشکی اراک)رجیستری(  طراحی نظام ثبت

 

 دکتر مجید طاهری ،تاثریان بهارک دکتر :ثبت اصلی ينمسوول
 

 معاونت تحقیقات و فناوری :سازمان/مرکزتحقيقاتی/بيمارستان/گروه

           دانشگاه علوم پزشکی اراک :دانشگاه/دانشکده

 سال 5 مدت زمان اجرا:                       امیرالمومنین)ع(مرکز آموزشی درمانی   :کاری ثبتمحيط 

 

 اسامی اعضای کميته راهبردی ثبت:

 تاثریان بهارک دکتر

 دکتر مجید طاهری 

 

 :همکاران طرحاسامی 

 سجادی دکتر محبوبه

 سپیده ارجمندزادگان

 مسعود بهرامی
 

 ثبت:جرا و اهداف کاربردی خلاصه ضرورت ا

 برنامه جهت اول رطش ،( ع) المومنین امیر بیمارستان روماتولوژی بخش ودرمانگاهها  به کننده مراجعه بیماران اطلاعات دقیق ثبت

  رتاثی تحت مترک که ای گونه به اطلاعات ثبت  سازی یکسان و جامعیت.  باشد می روماتوئید ارتریت تحقیقاتی طرحهای برای ریزی

 درماانی سیر هترب پیگیری برای اطلاعات این از استفاده و  ها داده علمی و سریع جستجوی امکان و باشد  پرسشگر فرد های سلیقه

 اتفاا  ماورد و ودهبا روماتوئیاد ارتریت بیماری ابعاد همه بر مشتمل که ای رایانه اطلاعات ثبت سیستم که کند می ایجاب بیماران،

 هاا داده یانا دقیاق ثبات شاک بدون. گردد الزامی مرکز این در آن از استفاده  و شود ساخته و طراحی  باشد، مربوطه متخصصان

 تاری آسان سیدستر و باشند روماتوئید ارتریت بیماری حیطه در تحقیق مند علاقه که بود خواهد محققینی برای ارزشمندی منبع

قاه اری را در ایان منطین داده ها می تواند الگوی اپیدمیولوژیک این بیمهمچنین ا .شد خواهد فراهم ایشان برای اطلاعاتی منابع به

 جغرافیایی نشان دهد و مبنایی برای برنامه ریزی های آینده در خصوص پیشگیری از این بیماری مزمن باشد.
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 بخش دوم: مشخصات مسوولين ثبت

 دکتر بهارک تاثریان :ثبت اجرائی مدیر خانوادگی نام و نام -1

 استادیار :علمی رتبه-

 پزشکی دانشکده -اراک پزشکی علوم دانشگاه :خدمت محل-

 پزشکی دانشکده -اراک پزشکی علوم دانشگاه -اعظم پیامبر دانشگاهی مجتمع -بسیج میدان-ردشتس :خدمت محل نشانی

 :    همراه تلفن مارهش 086-34173524-    :خدمت محل تلفن-

       : الکترونیک پست  -
 

 مجید طاهریدکتر  :ثبت اجرائی مدیر خانوادگی نام و نام -2

 :رتبه علمی  

 :محل خدمت  

 تنشانی محل خدم:  

 :تلفن محل خدمت     

 پست الکترونيک  : 

 
زشکی پآموزش  ضروری است رزومه علمی مسوول اصلی ثبت به پیوست این فرم به معاونت تحقیقات و فناوری وزارت بهداشت درمان و -1

 ارسال گردد.

 

 :ثبت راهبردیسایر اعضای کمیته مشخصات 

 

 

 

 

 

 

 :ثبتروش اجـرای ساختار و خلاصه 

 این طرح مشتمل بر سه مرحله مشخص می باشد.

 جوانب  دارنده بر رد که ای گونه به  اطلاعاتی جامع های فرم اولیه طراحی و افکار بارش جلسات اریزبرگ :مرحله اول

 لقابب درمانی برنامه و بوده روماتوئید ارتریت بیماری شناسی اسی  و برداری تصویر، پاراکلینیکی بالینی، تشخیص مختلف
 . نماید فراهم را قبولی قابل علمی پیگیری و ارزیابی

 برای آنها توجیه و  اطلاعاتی بانک افزارهای نرم  ساخت و نویسی برنامه در متخصص کارشناسان از دعوت :دوم مرحله

 .گردد لحاظ افزار نرم طراحی در باید که انتظاراتی و تحقیقات مرکز اهداف تبین و اطلاعاتی بانک این ساخت

 پب  و طلاعاتیا بانک تهیه کار انجام بر  ظارتن و مربوطه متخصصان به فوق تخصصی امور  واگذاری  : سوم مرحله

 روماتوئیبد یبتارتر تحقیقبات مرکبز جهبت طبرح همبین قال  در که کامپیوترهایی روی بر برنامه نص  ، کار تکمیل از
 یبسبتر بیماران یا و رمانگاهد به کننده مراجعه بیماران اطلاعات ثبت و   افزار نرم اولیه اندازی راه و  شد خواهد خریداری

 . شد خواهد جذب تحقیقات مرکز برای که ای دیده آموزش کارشناس یا پزشک توسط بخش در
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 درجه علمیتخصص/ نام و نام خانوادگی ردیف
ده/ دانشگاه/دانشک

 مرکز/گروه اصلی محل خدمت
 آدرس و تلفن محل خدمت
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ثبت مشخصات کاملسوم:  بخش  

 به فارسی: ثبتعنوان  -1

 آرتریت روماتوئید در دانشگاه علوم پزشکی اراک)رجیستری(  طراحی نظام ثبت

 :به انگليسی ثبتعنوان  -2

Designing Population based Rheumatoid Arthritis’ Registry at Arak University of 

Medical Sciences 

 نوع ثبت:  -3

 مواجهه خاص       خدمات بهداشتی درمانی                  سایر پیامدهای سلامت                 بیماری یا عارضه              

 توضیحات : 

 گستره جغرافيایی ثبت: -4
 ملی                    

 ام منطقه/مناطق: .استان مرکزی ن                           ای   منطقه

 ها: م بیمارستان/بیمارستاننا                        بیمارستانی      

 

  هدف کلی:
 در دانشگاه علوم پزشکی اراکطراحی نظام ثبت آرتریت روماتوئید 

 :ثبتاهداف اصلی  -5

  باشد.رتریت روماتوئیدآ بیماران پیگیری برای نیاز مورد اطلاعات کلیه برگیرنده در که جامع اطلاعاتی بانک طراحی  -

 فراهم مختلف محققین ایبر را اطلاعات این از استفاده و  جستجو ذخیره، ثبت، امکان  بتواند که افزاری نرم ساخت  -

 باشد. مختلف همکاران شدن لینک و استفاده قابل ای رایانه شبکه طریق از و کند

 به تفکیک سن روماتوئید آرتریت خام و استاندارد شده سنی بروز زانیم نییتع -

  به تفکیک جنس روماتوئید آرتریت خام و استاندارد شده سنی بروز زانیم نییتع  -

 محل ابتلابر اساس  روماتوئید آرتریت خام و استاندارد شده سنی بروز زانیم نییتع  -

 به تفکیک شهرستان محل سکونت روماتوئید یتآرترخام و استاندارد شده  بروز زانیم نییتع  -

 وستا(به تفکیک منطقه سکونت )شهر/ر روماتوئید خام و استاندارد شده آرتریت بروز زانیم نییتع  -

 روماتوئید تعیین روند زمانی بروز انواع آرتریت  -

 روماتوئید تعیین میزان مرگ ناشی از آرتریت  -

 در سال و در دوره های زمانی متفاوت یدروماتوئ تعیین میزان شیوع آرتریت  -

 :ثبت پژوهشیاهداف  -6
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 روماتوئید آرتریت تعیین محل ابتلا در بیماران مبتلا به -

 آرتریت روماتوئیدشده در بیماران مبتلا به  تعیین نوع درمان انجام -

 روماتوئید آرتریتتعیین میزان بقا در بیماران مبتلا به  -

 روماتوئید آرتریتمبتلا به بوط به بیماران ایجاد پایگاه داده از داده های مر -

 بر اساس داده های جمع آوری شده روماتوئید آرتریتبیماری های پیش بینی برای طراحی مدل -

 

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

ی با التهاب مزمن سالگی است.  این بیمار 50باتا تقری 25آرتریت روماتوئید بیماری اتوایمیون شایع در جمعیت سن 

ین ا(. 1) مفاصل سینوویال مشخص می شود که می تواند به دفرمیتی مفصل و از دست رفتن عملکرد آن منجر شود

ور . فاکتو تغییرات رادیوگرافیک و آزمایشات سرولوژیک تشخیص داده می شود بیماری بر اساس علایم بالینی

 (.1) ستند( بیومارکرهای متداول برای تشخیص بالینی این بیماری هCCPتی بادی )آنتی و آن (RF) روماتوئیدی

 راکاکلیه بیماران دارای تشخیص آرتریت روماتوئید مراجعه کننده به مراکز درمانی شهر  معيار ورود:

 جمعيت هدف ثبت: -8

ی و مات پزشکخدبه منظور گرفتن و خصوصی(  بیمارستانی، درمانی و توانبخشی )دولتیکلیه بیماران مراجعه کننده به مراکز 

 توانبخشی 

 حجم نمونه: -9

 در آن شیوع حال ینا با است تر پایین یجهان رده از ایران در یبیمار این شیوع میزان مطالعات انجام شدهبا توجه به 

 همه یبیمار ینا. شوندی م مبتلا یبیمار این به نفر 36 نفر هزار 10 هر از یعنی. است شده اعلام درصد 25 کشور

 سنین در و بزرگسالان در یبیمار این شیوع اما کند، درگیر تواند می را ساله 80 افراد تا گرفته ساله 6 کودک از سنین

ه توجه به این ک در این مطالعه حجم نمونه بر اساس سرشماری خواهد بود. با .(2) است بیشتر یسالگ 40 تا 20 بین

ی باشد؛ بنظر مدر هر ده هزار نفر  نفر 36 باشد و شیوع آرتریت روماتوئید،یم 1429475جمعیت کل استان مرکزی 

بتلا مبیماران  عات کلرسد که حدودا پنج هزار بیمار مبتلا در استان مرکزی وجود داشته باشد. در این مطالعه، اطلامی

 1400تا آذر  1397سال آذر در طی به آرتریت روماتوئید مراجعه کننده به مراکز درمانی،کلینیک ها و مطب پزشک 

  ثبت خواهد شد.

 شود:آوری میها جمعهای ثبت از آنمنابع اطلاعاتی که داده
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 درمانگاه تخصصی بیمارستان امیرالمومنین  -

 هامختلف بیمارستانبخش های  -

 کلینیک ها -

 بخش بیماران سرپایی بیمارستان-

 (و فو  تخصصین)متخصصین  مطب های پزشکان -

 :اریابیروش بيم -10

 هاستانمختلف در بیماربخش های و فو  تخصص(، کلینیک ها و  )متخصص پزشکان روش بیماریابی از طریق مطب

 خواهد بود.

 

 بيماران: 1نحوه پيگيری -11

 با روش مستقیم و از طریق تماس تلفنی، یا پیامکی با بیماران 

  با روش غیر مستقیمlinkage method  ی دادهو ایجاد ارتباط بین پایگاه ها 

 

 :ثبتبيان مسئله و ضرورت اجرای  -12

باشد. این سالی میها به خصوص در سنین بزرگهای مزمن ناشتاخته، مسبب عمده ناتوانیترین بیماریآرتریت روماتوئید از شایع

 بیماری این. (1)ت شود و علت آن نامعلوم و با گرفتاری مفاصل همراه اسبیماری التهابی، مزمن و سیستمیکی، فقط در انسان دیده می

 ناتوان و شدید عوارض با بیماری این موقع به و مناسب درمان عدم ورتص در مواقع بیشتر در ولی رودمی خاموشی به بخود خود گاهی

 Drugs -modifying anti- rheumatic. اساس درمان بیماری روماتوئید استفاده از داروهای (4-2)باشد می همراه کننده

disease  تجویز چند دارو به میزان فعال بودن بیماری بستگی دارد. فعالیت بیماری منجر به ادامه  یا و میباشد که میزان دوز دارو

های بالینی تواند برای ارزیابیشود. لذا شناخت روشهای تعیین میزان فعالیت بیماری اهمیت زیادی دارد و میروند تخریب مفاصل می

های تحمل توان اختلال در حفظ مکانیسمترین عامل ایجاد بیماریهای خودایمن مانند آرتریت روماتوئید را می. اصلی(8-5) مفید باشد

 .(9)خودی دانست 

                                                           
1 Follow-up 
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درصد برآورد شده و در  1یابد. شیوع بیماری در دنیا درصد کاهش می 3-10میزان بقا در بیماران مبتلا به آرتریت روماتوئید حدود 

روماتوئید  . آرتریت(10)درصد بیان شد  19شود. در ایران در یک مطالعه جمعیتی شیوع آرتریت روماتوئید معادل زنان بیشتر دیده می

-مبتلا می . زنان دو تا سه برابر مردان به این بیماری(11)سازد درصد از جمعیت افراد بالغ را در سرتاسر دنیا متاثر می 1تا  5/0بین 

(. در شهر زاهدان نیز 5از3درصد تخمین زده شد ) 33/0ای آرتریت روماتوئید در ایران معادل شیوع نقطه 2008 سال در. (12)شوند 

 .(13)درصد برآورد شده است  51/0ج در شهر سنند 2012درصد و در سال  98/0، این میزان برابر با 2008-2009در سال 

توان درد مزمن، تورم مفاصل، حساس و سفت شدن مفاصل، اختلال تزین آنها میعوارض حاصل از این بیماری متعدد بوده و از اصلی

در تحرک فیزیکی، خستگی، تغییر در ایفای نقش، اختلال در تصویر ذهنی فرد از خود و مختل شدن حس اعتماد به نفس را نام برد 

-بیماری ها،بدخیمی ها،عفونت ریوی، و عروقی -قلبی هایبیماری به توانمی روماتوئید آرتریت با همراه بیماریهای مهمترین از. (14)

استفاده از  ه،همرا بیماریهای به ابتلا افزایش این از بخشی علت که نمود اشاره شکستگی کننده ایجاد استئوپروز و گوارشی های

 هایبیماری   این انمیز اگرچه، (15) باشدمی غیره و پپتیک زخم کلیوی،مانند عوارض کبدی،  NSAIDsو  DMARDداروهای 

 و تخریب بیماران، در ناتوانی ایجاد علل مهمترین از که است ذکر شایان. (16) یابدمی افزایش توجهی قابل طور به زمان طول در همراه

 آرتریت جمله از ایمنی خود هایبیماری ایجاد. (17) شودمی بیماران در عملکردی ناتوانی ایجاد سبب که است مفصلی شکل تغییر

 در. (18) باشدمی ژنتیک به وابسته روماتوئید آرتریت وقوع علت از درصد 50 دارد محیطی و ژنتیکی عوامل تعامل به بستگی روماتوئید

 مانند اضافه حادثه یک اینکه مگر دهدنمی رخ خودایمنی موارد از سیاری درب. انددانسته بیماری عامل را محیطی عوامل موارد سایر

 صنعتی از قبل روماتوئید آرتریت وقوع از اندکی تاریخی شواهد(. 8از5) شوند بیماری به استعداد بیان افزایش باعث محیطی، عوامل

 بررسی یک در حالیکه در. (19) است کاهش حال در دنیا مختلف نواحی در 1960سال از بیماری شیوع و وقوع. دارد وجود شدن

 میزان کاهش یا افزایش در هاتفاوت این وجود. (20) است گردیده مشاهده 2007 تا 1995 هایسال بین زنان در بیماری وقوع افزایش

 شده مطرح مطالعات بعضی درد. نمایمی ضروری پیش از بیش را محیطی عوامل نقش بررسی به نیاز مختلف، مطالعات در بیماری وقوع

 ناشی است ممکن ینا و دارد همراهی روماتوئید آرتریت ریسک افزایش با قدیمی زیستی تاریخچه با نواحی و مرتفع مناطق در زندگی

 ژنتیکی عوامل یا روماتوئید آرتریت تشخیص گوناگون، محیطی عوامل با برخورد هوا، و آب مختلف، نواحی در رفتاری هایتفاوت از

 . (21) باشد

 مزمن، طبیعت از ناشی توجه قابل اقتصادی و اجتماعی بار دارای روماتوئید، آرتریت کلی طور به و استخوانی و مفصلی هایبیماری

 هایمراقبت هایهزینه مانند مستقیم هایهزینه: شامل بیماری این از ناشی هایهزینه. هستند مدت طولانی ناتوانی و همراه معلولیت

-مراقبت جستجوی به احتیاج یا و( آرتروپلاستی و لازم وسایل تهیه) بیماری از ناشی هایهزینه ،(دارو و ارستانبیم پزشک،) بهداشتی

 و( بیمار مرگ یا معلولیت نتیجه در کار دادن دست از) بارآوری هایهزینه یا غیرمستقیم هایهزینه بیمار؛ انتقال مانند پزشکی های

 علاوه .باشد می بیماران زندگی کیفیت شدن بدتر عمده، طور به و رنج درد، ناتوانی، با همراه یهاهزینه: شامل غیرمحسوس هایهزینه

 که شد مشخص پژوهشی در. دارد همراه به زندگی کیفیت هایجنبه تمام در را توجهی قابل دشواریهای روماتوئید، آرتریت براین،

. با وجود مشکلات فراوانی که این بیماری ایجاد (24-22) کنندمی پیدا حتیاجا دوستان و خانواده افراد کمک به بیماران، دوسوم تقریباً

ای به شیوه های مختلف آن انجام شده است. بعلاوه تا کنون مطالعهکند تا کنون مطالعات بسیار محدودی به منظور بررسی جنبهمی
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لایان و درمان آنها بسنجد همگروهی که بتواند ارتباط عوامل مختلف را در ایجاد بیماری و همچنین روند بیماری و وضعیت زندگی مبت

 انجام نشده است.

ر بر جمله تاثی فراد ازاهای مختلف بیماری و همچنین تاثیرات مخرب بیماری بر با توجه به خلاء اطلاعاتی بسیار زیاد درباره جنبه

دف فراهم ر با هحاضکیفیت زندگی، اختلال در شغل و کاهش سطح اقتصادی اجتماعی و شیوع به نسبت بالای آن در جامعه، مطالعه 

انجام  ستان مرکزیااد در نمودن اطلاعات بسیار مناسب و کامل درباره بیماری و پیدا کردن عوامل مختلف موثر بر روند بیماری در افر

 گردد.می

ی، قبتامرتوانبخشی،  دارودرمانی،های درمانی مختلفی شامل شیوهمراقبت کل نگر، همه جانبه و نیازمند آرتریت روماتوئید 

بیماران مبتلا به این  مامت جامع ارزیابی رو این از(. 7دارد)ای یک رویکرد بین رشتهنیاز به در واقع  ... می باشد.و حمایتی

این است که جمعیتی  آرتریت روماتوئیدثبت اجرای برنامه  هدف نهایی از (.7-8به نظر می رسد) ضروری بسیار ،بیماری

لین و وئختیار مساده و در جمع آوری ش روماتوئید آرتریتدارای ر و قابل استناد از بیماران داده ها و آمار دقیق، کامل، معتب

زیابی شناسایی، اررنامه ریزی موثر برای ب ،تا با استفاده از این اطلاعات(، 9-11)سیاست گذاران بخش سلامت قرار داده شود 

ی انجام ایی برادرمان آن در کشور تبیین گردد و مبنهمچنین الگوی بیماری و روند در سطح ملی انجام شود.  و درمان

ثبت امه ای برندر همین راستا پروپوزال حاضر با هدف راه اندازی و اجرپژوهش های آتی در خصوص این بیماری باشد. 

 اراک طراحی شد.دانشگاه علوم پزشکی در  جمعیتی روماتوئید آرتریت

 

 

 

 :وفق در سایر کشورهای دنياهای مو نمونه ثبت ثبتسابقه   ،بررسی متون -13

آلمائو و همکاران در یک مطالعه ثبت بیمار، ارتباط بین آنتی بادی آنتی سیکلیک، اختلالات مفصلی  2017در سال  -1

و فاکتور روماتوئید را با فعالیت بیماری و بهره وری کاری بررسی نمودند. این بیماری به منظور تعیین الگوی 

ی و خارج مفصلی، پیشرفت رادیوگرافیک سریع و پیش آگهی انواع آرتریت بیماری، الگوی آسیب های مفصل
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روماتوئید را بررسی نمود. همچنین میزان بار اقتصادی بیماری، روزهای از دست رفته کار، میزان ناتوانی افراد مبتلا، 

ن شاغل یا بازنشسته و... میزان وابستگی مداوم آنها به تجهیزات پزشکی، وضعیت کار و درآمد بیماران، میزان مبتلایا

 (.2)را نشان داد 

عمل  5853زارش گ – مرگ و میر بعد از آرتروپلاستی» دانمارک، آموندسن و دیگران مطالعه ای با عنوان در کشور  -2

ش های درمانی برای انجام دادند. این روش، یکی از رو 2016درسال «  اولیه از ثبت آرتروپلاستی شانه در دانمارک

تا  2006انویه یک ژ ، روماتوئید آرتریت، آرتروپاتی و شکستگی های بازو است. بیماران در دوره زمانیاستئوآرتریت

رگ در اثر این مجایگذاری مفصل اولیه گزارش شد. علل  5951، مورد بررسی قرار گرفتند. تعداد 2012دسامبر  31

 پسیس،سقسیم شد: قلبی، عفونی/ گروه ت 9عمل جراحی نیز بررسی شد. علل مرگ پس از این عمل جراحی به 

روز،  30مغزی، خونریزی/کاهش حجم، علل دیگر و علل ناشناخته. مرگ و میر در مدت  شکمی، بدخیمی،ریوی، 

ت طلاعااروز و یک سال بعد از عمل جراحی محاسبه شد. سن، جنس، تشخیص، مدت جراحی و نوع جراحی از  90

 (.3) رش اینترنت محور ثبت شداستخراج گردید. اطلاعات از طریق سیستم گزا

( مطالعه ای با هدف بررسی اینکه آیا استاتین درمانی در بیماران آرتریت روماتوئید موجب 2018هانگ و همکاران ) -3

کاهش سندرم کرونری حاد می شود را در تایوان انجام دادند. آنها بدین منظور از پایگاه ثبت داده بیماری موسسه 

 2013تا  1995یا بالاتر که بین سال های  18یوان استفاده کردند. همه بیماران سن ملی تحقیق سلامتی در تا

عروقی نداشتند؛ وارد مطالعه شدند. بر اساس  -تشخیص بیماری برای آنها گذاشته شده بود و سابقه حادثه قلبی

پیشگیری از اثرات میزان دوز مصرف استاتین و مدت زمان مصرف دارو نمونه ها به چند گروه تقسیم شدند.برای 

استفاده شد. نسبت خطر بروز سندرم حاد کرونری در بیماران  cox مداخله گرف از مدل رگرسیون نسبت خطر 

بیمار شرکت کردند که  49227زده شد. در این مطالعه  تخمین مصرف کننده استاتین و غیر مصرف کننده آن

 می مصرف استاتین که بیمارانیندرم کرونری حاد در نفر استاتین دریافت می کردند. بروز اولین حادثه س 5483

( مطالعه نشان داد که استاتین درمانی   P=0.05, RR=0.779، %95به مراتب کمتر بود) فاصله اطمینان  کردند،
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با کاهش ریسک موارد جدید سندرم کرونری حاد ارتباط دارد. همچنین دوز دریافتی ومدت زمان استفاده  با بروز 

 (.12اط داشت)سندرم ارتب

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

احی ی اراک طرم پزشکاین مطالعه در جهت راه اندازی نظام ثبت آرتریت روماتوئید و ایجاد بانک داده در دانشگاه علو

ا ود. لذا براحی شدف، نرم افزاری طشده است که در چندین فاز اجرا می شود. در فاز نخست، ابتدا لازم است جهت این ه

ققین را رات محمتخصصین ساخت نرم افزار جلساتی گذاشته خواهد شد و درخصوص طراحی نرم افزار به گونه ای که انتظا

راحی لاعاتی، طانک اطبرآورده سازد، مباحثاتی انجام خواهد شد. این طراحی مراحلی خواهد داشت، شامل: تحلیل و آنالیز ب

ای نرم هخلی وفرم حات دانک نرم افزار، تحلیل و آنالیز فنی نرم افزار، طراحی پوسته ظاهری نرم افزار، طراحی صفواجرای با

امنیتی  یلوت، تستورت پاصافزار، بررسی سیستم از نظر رابط کاربری، برنامه نویسی و پیاده سازی نرم افزار، تست برنامه به 

 تست نهایی پروژه و آموزش راهبری نرم افزار. نرم افزار، رفع عیوب مراحل تست، تحویل و

قلب و  همچنین جلسات بارش افکار و بحث های گروهی متمرکز با سایر متخصصین مربوطه )متخصصین ارتوپدی،

جنبه های  اتوئید ازیت رومعرو ، رادیولوژی، عفونی، تغذیه، فیزیوتراپی و...( برگزار خواهد شد. در این جلسات، بیماری آرتر

عی مورد اجتما ف و با در نظر گرفتن عوارض بیماری، پیامدهای درمانی، مشکلات همراه، نیازهای جسمی، روانی ومختل

انک راحی بطبررسی قرار خواهد گرفت و زمینه های تحقیقی در این خصوص روشن خواهد شد. این جلسات می تواند در 

 ین کمک کند. داده ها و جمع آوری اطلاعات مورد نیاز از بیماران به محقق

جهت درمان به مطب پزشکان ساکن استان مرکزی که  بیماران مبتلا به آرتریت روماتوئیدتمامی  ،این طرح در فاز دوم

مراجعه می کنند  بیمارستانها و مراکز توانبخشی خصوصی و دولتیکلینیک ها، مراکز درمانی، فیزیوتراپی، ، روماتولوژیست

افراد تشخیص از بین سپس جمع آوری می شود.  لاعات موجود در پرونده های بیمارانوارد مطالعه می شوند. همچنین اط

شوند، سپس توضیح کاملی انتخاب می که معیارهای ورود به مطالعه را احراز کرده باشندافرادی توسط متخصص،  داده شده

بعد از ورود  .گرددکتبی اخذ میشفاهی و امه شود و از آنها رضایت نداده می طرحدرباره مبتلا به آرتریت روماتوئید افراد به 
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جمع  ...، وضعیت تاهل، شغل، میزان تحصیلات و جنسشامل سن،  اطلاعات جمعیت شناختی آنهابه طرح، در ابتدا  افراد

سپس اطلاعاتی در خصوص بیماری، مدت ابتلا، نوع مفصل درگیر و... مورد سنجش قرار می گیرد. همچنین . آوری می شود

ای پاراکلینیکی و پیامدهای بیماری مورد بررسی قرار می گیرند. فرم های طراحی شده برای جمع آوری داده ها در داده ه

مرحله قبل، در این مرحله مورد استفاده قرار می گیرند. در طول کار به طور منظم جلساتی در خصوص چگونگی پیشرفت 

 ظات اخلاقی رعایت می شوند.کار و رفع نواقص احتمالی برگزار خواهد شد. کلیه ملاح

 آن: یآوراطلاعات و نحوه جمع ریآومشخصات ابزار جمع -15

سد که رظر می ناین مطالعه در طی جلسات بارش افکار و بحث های متمرکز گروهی طراحی خواهد شد اما به ابزار 

 باشد: ذیل قسمت 5شامل این ابزار حداقل 

 مد،طح درآضعیت تاهل، تعداد فرزندان، وضعیت شغلی، ساطلاعات دموگرافیک بیماران، شامل) سن، جنس، و -1

 (و.... وضعیت مسکن

ی، بیمار اطلاعات مربوط به بیماری: شامل مفصل مبتلا، درگیری یک مفصل یا چند مفصل، مدت ابتلا به -2

 ،د استفادهای موربیماری های همراه، سابقه بیماری در خانواده، سن شروع بیماری، نوع داروی مصرفی، درمانه

 توانبخشی و....

 و.... ELISA,  anti- CCP, اطلاعات پاراکلینیکی: شامل میزان فاکتور روماتوئید،  -3

ه های ، هزینبروز پیامدهای بیماری: میزان ناتوانی، دوره های عود و خاموشی، روزهای از دست رفته کار -4

 .رکتی و...کمک ح اده از وسایلدرمانی، مرگ و میر بیماران، میزان بستری، بستری مجدد، عوارض داروها، استف

هری، شبررسی ریسک فاکتورهای بیماری: مثل عوامل تغذیه ای، سبک زندگی، چاقی، عدم تحرک، زندگی  -5

 استرس و....

 

 ساختار مدیریتی ثبت: -1

 

 فلوچارت ساختار مدیریتی ثبت: -2
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 گردد: باشد، اطلاعات زیر تکميلدرصورتيکه برنامه ثبت پيشنهادی در حال اجرا می -3

 ثبت: ابقه برنامهس  -19-1

- 

 بيمار 85 کنون:تاتعداد بيماران ثبت شده  -2-19

- 

 -:به چاپ رسيدهتعداد گزارشات و مقالات  -3-19

 

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

 ها:اصول محرمانگی، مالکيت و پروتکل انتشار داده -4

رسی به حق دست اختیار کسانی قرار می گیرد کهمحرمانه ماندن و امنیت داده های بیمار تضمین می شود و در  .1

 داده ها را دارند.

 د.اهند شدر صورتیکه داده ها به منظور تحقیقات پزشکی استفاده شوند اطلاعات هویتی بیماران حذف خو .2

 های داده سایر کهبل شود، می شامل را آنها کنندگان فراهم و بیماران هویت اطلاعات تنها نه ها، داده محرمانگی .3

 می لشام زنی را گردد می آوری جمع ثبت سامانه یک در مستقیم غیر یا مستقیم صورت به که تشخیص ابلق

 .شود

 از کار این شود.  گرفته می نظر در محرمانه های داده برای الکترونیکی چه و فیزیکی لحاظ از چه امنیتی اقدامات .4

 .د گرفتخواه انجام آنها گذاری رمز و هویتی اطلاعات نمودن جدا طریق

 و بیماران سایر های داده همانند متوفی افراد ، هم اطلاعاتهویتی اطلاعات با مرتبط های داده محرمانگی شرایط .5

 .خواهد بود، را شامل دنباشمی  حیات قید در که افرادیاطلاعات  هم
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 باشد اشتهند وجود دیگری جایگزین هیچ که هنگامی و لزوم صورت در تنها بیماران هویت تشخیص اطلاعات ثبت .6

 .خواهد گرفت انجام

 و بالینی از اعم دارند دسترسی بیمار شخصی اطلاعات به کسانیکه کلیه اینکه از اطمینان حصول برای تدابیری .7

 .دش اتخاذ خواهد دارند، آگاهی اطلاعات بودن محرمانه به خود تعهدات و ها مسوولیت از بالینی غیر

 ثبت در شده ریآو جمع های داده انواع همه برای و خواهد شد تدوین ها داده محرمانگی برای هایی العمل دستور .8

 خواهد شد. گرفته بکار

 

 ملاحظات اخلاقی: -5

  صوص این خ درکلیه ملاحظات مربوط به محرمانگی داده ها در بالاترین حد پیش بینی شده و آموزش لازم

 کرامتکه  آموزش داده خواهد شدبه پرسنل ثبت همچنین  رابطین ثبت داده خواهد شد.و به کلیه پرسنل 

وری آی جمع داده هااین شرکت کنندگان رعایت و حفاظت شود.  یو روان یانسانی، احترام و تمامیت جسمان

ت، ئه گزارشاان اراشده صرفا بر اساس دستورالعمل اجرایی در اختیار افراد ذیصلاح قرار خواهد گرفت و در زم

واهد خت حفظ )گمنامی بیماران، رازداری و محرمانگی اطلاعا شد هیچ اشاره ای به هویت بیماران نخواهد

 .شد(

 آنها در  د و بهلازم به ذکر است که کلیه شرکت کنندگان آگاهانه و داوطلبانه در مطالعه شرکت خواهند کر

ه آنها عات بمورد اهداف و چگونگی اجرای طرح توضیح داده خواهد شد. همچنین از نظر محرمانه بودن اطلا

ر صورت د. سپس ینان داده خواهد شد و امکان دسترسی آنان به نتایج نیز مورد تاکید قرار خواهد گرفتاطم

 اعلام رضایت آنها )رضایت آگاهانه کتبی(، افراد وارد مطالعه خواهند شد.

  .مشارکت در این طرح، هیچ گونه هزینه اضافی و جانبی برای افراد در بر نخواهد داشت 



 هااندازی نظام ثبت بیماریفرم درخواست راه  - معاونت تحقيقات و فناوری 15
 

 
 
 

 انجام ثبت و روش حل مشکلات:مشکلات اجرایی در  -6

 مشکلات مربوط به طراحی نرم افزار برای ثبت داده ها 

 مشکل در پیدا کردن بیماران آرتریت روماتوئید 

  روماتوئید آرتریتعدم همکاری احتمالی پزشکان برای ارجاع بیماران برای شرکت در طرح ثبت داده های 

 مشکلات همراه، مهاجرت و ...خروج نمونه ها از مطالعه بدلیل بیماری های دیگر ، 
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 :حداقل متغيرهای ضروری ثبت جدول -7

 تعریف )کاربردی و نام متغير

 علمی(

واحد اندازه گيری  مقياس متغير نوع متغير
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بیماری زمینه 

 ای

بیماری که افراد مورد 

مطالعه علاوه بر آرتریت 

روماتوئید با آن مواجه 

 هستند

   *    *    
 دارد/ندارد

پیامدهای 

 بیماری

 

      
  


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 مانی مراحل اجرا و پيشرفت کار ثبت:جدول ز -8
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* *                       

پروپوزال نوشتن 2    * *                       

3 
 آوری جمع

 اطلاعات

اعضای 

 هیئت

 موسس

 
  * * * * * * * * * * * * * * * * * * *    

4 
 به اطلاعات ورود

 رایانه

اعضای 

 هیئت

 موسس
 

    * * * * * * * * * * * * * * * * * * *  

5 
نوشتن گزارش 

 نهایی

اعضای 

 هیئت

 موسس
 

                   * * * * * 

 

  سال 3جمع کل: 
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  ی ثبتهااطلاعات مربوط به هزینه چهارم:  بخش

 قابل پرداخت به مجری می باشد(. )کلیه هزینه های طرح های رجیستری بلافاصله پ  از تایید و امضاء مجری و طرف قرارداد )معاون تحقیقات(

 ها :فرد و حق الزحمه آن ذکر مشخصات کامل و ميزان اشتغال هر هزینه کارمندی )پرسنلی( با -9

ف
ردی

 

 رتبه علمی نام فرد یا افراد نوع فعالیت
تعداد 

 افراد

کل رقم حق 

الزحمه برای 

 یک نفر

 جمع کل

دکترا، فوق تخصص،  تدوین پروپوزال 1
 کارشناس ارشد

دکترا، فوق تخصص، 
 کارشناس ارشد

5 - 4000000 

ویزیت پزشک عمومی برای  3
 ویزیت( 250)شش ماه 

 125000000 500000 2 دکترای حرفه ای پزشک عمومی

 62500000 250000 3 کارشناس کارشناس ویزیت( 250)ویزیت کارشناس 4
 250)ویزیت فوق تخصص  5

 ویزیت(

 62500000 250000 2 فوق تخصص فوق تخصص

خدمات تخصصی فناوری  
 رجیستری

 25000000 150000 1 کارشناس کارشناس

دکترا، فوق تخصص،  ییگزارش نها نیتدو 6
 ارشد کارشناس

دکترا، فوق تخصص، 
 کارشناس ارشد

 - 8000000 

 287000000     جمع نهایی  

 

 

گيرد:یا دیگر موسسات صورت می ها وخدمات تخصصی که توسط دانشگاه وهزینه آزمایش  

سرویس دهنده مرکز موضوع آزمایش یا خدمات تخصصی  
تعداد کل دفعات 

 آزمایش
( جمع ) ریال هزینه برای هر دفعه آزمایش  

هزینه آزمایشات تخصصی به صورت کامل 

 مراجعه بیمار( 1200)

    

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

 وسایل غيرمصرفی: -1

 شرکت سازنده کشورسازنده نام دستگاه
شرکت 

فروشنده 

 ایرانی
یمت واحدق تعداد لازم  قيمت کل 

با ظرفیت مناس   *ل  تاپدستگاه  

 ذخیره اطلاعات  برای ثبت و

      ایران 

       

همچنین  وورود داده  تباهاتخرید لب تاپ با توجه به حجم بالای اطلاعات مورد نیاز از بیمار و نیاز به ورود اطلاعات آنلاین در جهت کاهش اش*

 یزیت بیمار در طرح های رجیستری مجاز می باشد.کوتاه تر کردن زمان مصاحبه و و

 موادمصرفی: -2

 شرکت سازنده کشورسازنده نام ماده
شرکت فروشنده 

 ایرانی
مقدار  یا تعداد

 لازم
قیمت 

 واحد
 قيمت کل

       

       

       

       

 هزینه مسافرت:ه( 

 مقصد
 هزینه به ریال تعداد افراد نوع وسيله نقليه تعداد مسافرت در مدت اجرای طرح و منظور آن

 14400000 2 اسنپ 576 

  جمع هزینه های مسافرت

 : هزینه ایاب و ذهاب )حمل و نقل( پرسنل

 کارشناس در روز 2
 ریال 50000هزینه هر مسیر با اسنپ: 

 مسیر رفت و برگشت برای دو کارشناس 4
 یالر 20000هزینه حمل و نقل در روز برای دو کارشناس برای دو مسیر: 

 ریال 2400000هزینه یک ماه: 
 ریال 14400000هزینه یک سال: 

14400000 

 هزینه های دیگر

 :هزینه تغذیه بيماران

 ریال 50000هر پکیج: 
21600000 
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 بیمار 6روزی 

 ریال 300000هزینه تغذیه یک روز برای بیماران: 

 ریال 3600000هزینه تغذیه یک ماه بیماران: 

 ریال 21600000بیماران: شش ماه هزینه تغذیه 

 ریال وزارت کار 50662هزینه خدمه بر اساس حقو  ساعتی 

 عصر( 2صبح تا  8ساعت در روز ) 6

 ریال 303972هزینه برای یک روز: 

 ریال 1215888روز در یک ماه:  4هزینه برای 

 ریال 7295328: شش ماهروز در  24هزینه برای 

7295328 

 28895328 جمع

 : جمع هزینه های طرح

 14400000 هزینه مسافرت 287000000 پرسنلیهزینه 

 28895328 هزینه های دیگر - ها و خدمات تخصصیهزینه آزمایش

   - هزینه مواد و وسایل مصرفی

 330295320 )ریال( جمع کل - هزینه وسایل غیر مصرفی

 مطالب این پروپوزال مورد تائيد است.تمامی صحت 
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