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دانشگاه علوم پزشكي مشهد
فرم درخواست راه‏اندازي نظام ثبت بيماري‏ها

	فرم درخواست راه‏اندازي نظام ثبت بيماري‏ها
دانشگاه علوم پزشکی مشهد
کارگروه رجیستری بیماری ها


	عنوان برنامه ثبت 
رجیستری بیماری های اندام فوقانی (دست، مچ دست و آرنج) در دانشگاه علوم پزشکی مشهد

	نام و نام خانوادگي درخواست کننده (درخواست کنندگان):
دکتر علی مرادی

	نام مركز تحقيقاتي/ بيمارستان / گروه / سازمان درخواست کننده:
مركز تحقيقات ارتوپدی بیمارستان قائم (عج)

	نام دانشگاه/ دانشکده:
دانشگاه علوم پزشکی مشهد


تابستان 1394
تهیه شده براساس :
فرم درخواست راه اندازی نظام ثبت بیماری های وزارت بهداشت 
	بخش اول: شناسنامه ثبت


	1
	عنـوان برنامه ثبت: رجیستری بیماری های اندام فوقانی (دست مچ دست، آرنج) در دانشگاه علوم پزشکی مشهد  

	2
	مسوول اصلی ثبت: دکتر علی مرادی

	3
	سازمان/مركزتحقيقاتي/بيمارستان/گروه:  بیمارستان امام قایم (عج)

	4
	دانشگاه/دانشکده:  دانشگاه علوم پزشکی مشهد

	5
	محيط کاری ثبت:    کلنیک ارتوپدی-دست و اندام فوقانی بیمارستان  های شرق کشور و کلنیک الکترودیاگنوستیک بیمارستان های شرق کشور

	6
	مدت زمان اجرا:    24 ماه

	7
	اسامي اعضاي کميته راهبردی ثبت:

	
	1
	دکتر علی مرادی
	2
	دکتر احسان واحدی

	
	3
	دکتر محمدحسین ابراهیم زاده
	4
	دکتر امیررضا کچویی

	
	5
	دکتر امین اظهری
	6
	دکتر گلناز قیم حسنخانی
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	اسامي اعضاي کميته مشورتی ثبت:

	
	1
	
	2
	

	
	3
	
	4
	

	
	اسامی کارشناسان ثبت:

	
	1
	خانم مائده رحمانی
	2
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	خلاصه ضرورت اجرا و اهداف كاربردي ثبت:
رجیستری یک سیستم نظامند است که از روش های مطالعات مشاهده ای برای جمع آوری داده ها در مورد یک موضوع خاص (بالینی یا غیره) برای ارزیابی نتایج خاص برای جمعیت محدود درگیر بیماری و شرایط خاص استفاده می کند و  یک مطالعه رجیستری سازمان یافته می تواند باعث حصول پیشرفت های در زمینه تصمیم گیری ها مبتنی بر هدف شود1()
. رجیستری برای بررسی و کنترل عواقب بیماران در سیستم های درمانی ارزشمند است2()
 واژه رجیستری به هر دو برنامه جمع آوری و ذخیره اطلاعات از قبل ثبت شده، اشاره دارد و در واقع ریجستری بیماران یک ابزار قدرتمند برای مشاهده سیر بیماری ها، تفاوت روش های درمانی و نتایج حاصله از درمان، آزمودن فاکتورهایی که پروگنوز و کیفیت زندگی را تحت تاثیر قرار می دهد، توصیف الگوی درمانی، شامل تناسب و اختلاف در روش های درمانی، کنترل ایمنی و آسیب و سنجش کیفیت درمان می باشد1()
. رجیستری بیماری وسیله ای برای جمع آوری داده های بالینی تعداد زیادی از بیماران در طولانی مدت برای رسیدن به اتیولوژی و اپیدیمولوژی بیماری هاست3()
. رجیستری باعث افزایش ایمنی بیمار با ارائه راه های مختلف جهت تصمیم گیری بالینی مثل مصاحبه ریسک، گزارش کیفیت کار، خلاصه داده های جراحی و گزارش کنترل عفونت، می شودADDIN EN.CITE.DATA 
 ADDIN EN.CITE 

(4)
.
رجیستری در زمینه ارتوپدی در سطح بین المللی موجود است و بسیاری از آن ها برای جمع آوری اطلاعات مربوط به ارتوپدی مثل عوارض کوتاه مدت جراحی، نتایج بلند مدت بعد عمل یا استفاده از ایمپلنت ها و نتایج گزارش شده از بیماران طراحی شده استADDIN EN.CITE.DATA 
 ADDIN EN.CITE 

(5)
.
با توجه به اینکه شیوع بیماری های اندام فوقانی به عنوان انواعی از بیماری های ارتوپدی که سبب مراجعات مکرر بیماران به مراکز درمانی می شود، در حال افزایش است و همچنین با توجه به این مهم که مراجعات به مراکز بهداشتی درمانی شرق کشور به خصوص شهر مشهد به عنوان قطب زیارتی و سیاحتی ایران نیز رو به افزایش بوده و از طرفی عدم تشخیص و درمان درست و به موقع بیماری های اندام فوقانی سبب عدم توانایی در انجام کارها توسط بیماران می شود که خود سبب افزایش تحمیل بار اقتصادی بر جامعه می شود، لذا به کار گیری رجیستری در مراکز درمانی منطقه شرق کشور برای بیماری های اندام فوقانی جهت جمع آوری دادههای بالینی بیماران ، با توجه به اینکه این بیماری ها یک مشکل مهم درمانی در این ناحیه محسوب می شود ، میتواند واقعیت مراقبت های بالینی، خروجی های بالینی، روند پیشرفت بیماری ها و موثر بودن درمان را به ما نشان دهد.
رجيستري حاضر در قالب شايعترين بيماري هاي مشكل ساز دست و آرنج در منطقه شروع به كار خواهد نمود. 
به همين سبب تعداد 8 بيماري دست، مچ دست و آرنج در اين رجيستري پايش خواهند شد:
1. سندروم تونل کارپ
2. انگشت ماشه ای
3. بیماری دکوروان
4. اپیکندیلیت لترال آرنج
5. آرتروز CMC اول
6. بیماری دپویترن
7. کیست گانگلیونیک
8. بیماری کین باخ
در هر يك از بخش هاي پروپوزال اين سرفصل ها جداگانه توضيح داده خواهد شد: 
ضرورت رجيستري حاضر: 
I. سندرم تونل کارپ (CTS)
سندرم تونل کارپ شایع ترین نوروپاتی اعصاب محیطی در اندام فوقانی و یک علت شایع ناتوایی عملکردی می باشد که عمدتا زنان میانسال را در گیر می کند.تخمین زده شده که حدود یک نفر از هر 1000 نفر در سال به سندرم تونل کارپ دچار می شوند. این بیماری به چاقی، افزایش  لیپیدها خون، افسردگی و اختلالات خواب وابسته بوده و یک علت مهم عدم حضور کارگران در محل کار است6()
.
II. انگشت ماشه ای
انگشت ماشه ای یا تنوسینوویت انسدادی یک بیماری شایع است که سبب قفل شدگی انگشتان می شود. در بین بیماران غیردیابتی بیش از 30 سال احتمال ایجاد انگشت ماشه ای 2.2% در بین زنان میانسال می باشد7()
. اهمیت این بیماری به علت شیوع این بیماری در بین بیماران دیابتی است که با توجه به افزایش شیوع دیابت این بیماری نیز در حال افزایش است8()
.
III. بیماری دکوروان 
 این بیماری از جمله شایع ترین بیماری های تاندونی مچ دست به خصوص در زنانی که استفاده مکرر از دست دارند، می باشد. درد ایجاد شده در این بیماری در ناحیه انگشت شست سبب اختلال در عمل گرفتن و بلند کردن اشیا می شود9()

IV. اپیکندیلیت لترال آرنج
 اپیکندیلیت لترال آرنج شایع ترین علت درد در ناحیه آرنج به علت استفاده زیاد از دست مبتلا می باشد که هر ساله حدود 1 تا3 % جمعیت به این بیماری مبتلا می شود .درد ناحیه آرنج یاعث اختلال عملکرد در استفاده از آرنج به خصوص در افراد ورزشکار شده و کیفیت زندگی فردی را کاهش می یابد. ADDIN EN.CITE.DATA 
 ADDIN EN.CITE 

(10)
.
V. آرتروز CMC اول
VI. با توجه به اینکه این بیماری دومین استئوآرتریت شایع اندام فوقانی می باشد، این بیماری از مشکلات شایع در جراحی اندام فوقانی محسوب می شود. این بیماری عمدتا در زنان بعد از سن یائسگی دیده می شود ولی سایر جمعیت از زنان میانسال تا مدان بالای 75 سال درگیری واضح بین 10 تا 25% در این مفصل را دارند. این بیماری یک وضعیت ناتوان کننده است که باعث ضعف و درد در حین عمل اپوزیشن می شود11()
.
VII. بیماری دپویترن
بیماری دپوترین یک بیماری مزمن در انگشت چهارم و پنجم دست می باشد.میزان شیوع این بیماری بین 0/2 % تا6/5% در سنین مختلف و جمعیت های  مختلف می باشد. این بیماری باعث اختلال در استفاده از کف دست می شود12()

VIII. کیست گانگلیونیک
کیست گانگلیونیک شایع ترین توده بافت نرم در دست و مچ دست است که حدود 70% موارد در سمت دورسال مچ دست اتفاق می افتد. نگرانی عمده در این زمینه به علت نگرانی بیمار از نظر ظاهری و ترس از بدخیمی این کیست می باشد از طرفی در بعضی بیماران این بیماری سبب درد در حدود 26 % بیماران و ضعف و بی حسی و اختلال در عملکرد دست در 8% بیماران در دست می شود اگرچه که در اکثر موارد بی علامت است13()
. 
 بیماری کین باخ
 بیماری کین باخ یک بیماری درگیر کننده استخوان لونیت در مچ دست می باشد که در صورت عدم درمان پیشرفت کرده و سبب ایجاد استئونکروز کل استخوان می شود. این بیماری می تواند با بیماری های سیستماتیک اسکلروزیس ،لوپوس ، درماتومیوزیت ها و سندرم آنتی فسفولیپید آنتی بادی همراه باشد. در این بیماری به مرور زمان سفتی ناحیه درگیر به تدریج افزایش یافته و سبب کاهش عملکرد می شود14()
.
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	خلاصه ساختار و روش اجـراي ثبت: 
· شناسایی آیتم های داده ای:
با توجه مقالات و مطالعات انجام شده و  رجیستری​های طراحی شده در کشور​های دیگر و همچنین مشاهده میدانی فرایندهای پذیرش، ترخیص، ثبت و بایگانی مدارک پزشکی، تشخیص، درمان، و پیگیری اقدامات پس از درمان برای بیماران مراجعه کننده به بیمارستان های دانشگاه علوم پزشکی مشهد  فیلد های داده​ای استخراج می​شوند.
بررسی فرم​های موجود مرتبط با دریافت و ثبت داده‏های دموگرافیک و کلینیکی و اقدامات انجام شده برای بیماران مراجعه کننده.
· ایجاد مجموعه حداقل، مطلوب و ایده آل داده ها:
یک گروه نظارت کننده جهت تهیه مجموعه حداقل داده ها تعیین خواهد شد که ، رهبری و هدایت و ارتباط با متخصصان را در  روند تهیه مجموعه حداقل داده​ها به​عهده خواهد داشت. 
اصول روش دلفی استفاده از خرد جمعی و کثرت گرایی نظرات شرکت کنندگان می​باشد. لذا از میان متخصصان در حوزه این بیماری با دقت زیاد گروهی را انتخاب می​نماییم. در روش دلفی با توجه به دامنه و گستره موضوع و منابع قابل دسترس تعداد شرکت کنندگان متفاوت خواهد​بود. در این روش تلاش بر این است که شرکت کنندگان برای هم ناشناس باقی بمانند.
این روش شامل چندین دوره تکرار می​باشد که در طی این مراحل سعی بر آن است که حداکثر استفاده از نظرات گروهی را به عمل آورده، مخالفت و ناسازگاری به حداقل برسد.
پرسشنامه​هایی که در دور اول در اختیار متخصصان گروه قرار می​گیرد ، حاوی آیتم هایی خواهد بود که در مرحله شناسایی آیتم های داده ای  بدست آمده است. در این پرسشنامه ها، از متخصصان خواسته می شود تا اهمیت نگهداری هرکدام از فیلدها، در زمینه یک بیماری مانند بیماری سندوم تونل کارپ را بررسی نمایند و ارزش پیشنهادی خود را بین 0 تا 5 در باکس های در نظر گرفته شده کنار هر فیلد درج نمایند  و در هر بخش چنانچه فیلدی  در این پرسشنامه درنظر گرفته نشده است، در بخش فیلدهای پیشنهادی درج نمایند تا  در دور بعدی به فهرست فیلدها جهت نظر سنجی از متخصصان افزوده گردد. نقش دور اول تعیین فیلدهایی هست که در دورهای بعدی بررسی می​شوند. اطلاعات دور اول با ترکیبی از روش کمی و کیفی تحلیل خواهد شد و اطلاعات دور دوم و دورهای بعد ماهیتی کاملا کمی خواهند داشت و از فنون رتبه بندی و درجه بندی تحلیل می​شوند. یک نمره میانگین که نشانگر توزیع نمره هاست اهمیت زیادی دارد. همچنین باید به شرکت کنندگان نشان داده​شود که نمره شان در مقایسه با تصویر کلی، در کجا قرار دارد. فرصت دادن به شرکت کنندگان برای تجدید نظر در نظراتشان عنصر اساسی در رسیدن به اجماع می​باشد . با توجه به رتبه​های بدست آمده پرسشنامه قبل اصلاح خواهد شد و دردور بعد بهمراه  باز خورد استاندارد آماری از میانه و چارک​های قضاوت گروه دراختیار متخصصان قرار خواهد گرفت.
پس از اجرای آخرین دور نظر سنجی نتیجه نوعا به شکل یک  فهرست و همچنین با توجه به رتبه بندی های انجام شده در طی دوره های مختلف، تحت عناوین مجموعه داده های حداقل، مطلوب و ایده آل بیماری سندوم تونل کارپ ارائه یا هر بیماری مورد نظر ارائه  می​گردد. 
· تعریف فرهنگ داده ها:
این  فرهنگ لغت داده​ها نشان می​دهد که چه چیزی، چه وقت و چگونه  باید اندازه گیری و ثبت شود که شامل یک تفسیر دقیق از داده هاست و  باید با مشارکت کافی در ریجستری شاخص​های کیفیت IC گزارش  شود. 

بخش اول، اصطلاحات، ویژگی​های عمومی و سازمانی و شاخص​ها را توصیف می​کند. برای تعیین بسیاری از شاخص ها (مخرج/ صورت) پردازش داده​های مرتبط (اطلاعات خام) مورد نیاز است. بخش دوم ساختار پایگاه داده و نحوه ارائه داده را شرح می​دهد و در بخش سوم، داده های خام مورد با ارائه نمونه و توضیحات فنی تعریف می​گردند. 
· طراحی پایگاه داده:
ایجاد و تست  پایگاه داده  برای ثبت نتیجه مشاهدات، معاینات، آزمایشات، و اقدامات درمانی .
· طراحی وب سایت:
طراحی و ایجاد وب سایت برای دریافت، ثبت،  و ذخیره داده‏های کلینیکی و اقدامات انجام شده برا ی بیمار در مراجعات بعدی . 
ایجاد وب​سایت  برای دسترسی محققین و پژوهشگران به داده‏های جمع آوری شده، آنالیز  و داده کاوی داده​ها
تبادل داده  ذخیره شده در پایگاه داده با دیگر مراکز. 
· تدوين قوانين مربوط به نحوه استفاده پژوهشي از داده ها:
امکان استخراج و استفاده از اطلاعات این رجیستری برای کلیه اعضای محترم هیات علمی با ارائه طرح تحقیقاتی و پس از تصویب آن در مراجع ذیصلاح ممکن بوده و محققین می​توانند نتایج بررسی را با لحاظ قوانین حق مالکیت معنوی در دانشگاه منتشر نمایند. این مرکز از نظر اداری زیر مجموعه معاونت پژوهشی دانشگاه و تحت پوشش مقررات آن می​باشد. 
اطلاعات مربوط به كليه بيماران دست و اندام فوقانی پس از اخذ رضايت توسط پزشك مربوطه (اعضاي كميته راهبردي) وارد چك ليست هاي طراحي شده براي هر نوع از بيماري ها شده و پس از تكميل اطلاعات و تشخيص نهايي چك ليست ها به كارشناسان  ثبت داده ها در پايگاه داده تحويل شده و ورود صحيح داده ها توسط پزشك مسوول نظارت مي شود. 
لازم به ذكر است كه پزشكان  با ورود به پايگاه داده قادر ثبت اطلاعات مي باشند. امكان ديگر فراهم شده ورود داده ها توسط كارشناسان ثبت در پايگاه داده كه توسط پزشك تكميل كننده چك ليست تائيد نهايي مي شود. 
گزارش گيري از اطلاعات به صورت دوره اي و هر 3 ماه صورت مي گيرد. 
جهت تجزيه و تحليل آماري داده هاي ثبت شده از همكار اپيدميولوژيست رجيستري كمك گرفته مي شود. گزارش دهي به شيوه اكسل، SPSS و داده متني ارائه مي شود.  



	بخش دوم: مشخصات مسوولين ثبت
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	مسوول اصلی ثبت: 

	
	نام و نام خانوادگي:
	  دکتر علی مرادی 

	
	رتبه علمي: 
	استادیار

	
	نشاني محل خدمت:
	بخش ارتوپدی بیمارستان قائم 

	
	تلفن محل خدمت:                                
	38417453

	
	شماره تلفن همراه:                                 
	 09155009915

	
	پست الکترونيک:
	Moradial@mums.ac.ir

	
	ضروری است رزومه علمی مسوول اصلی ثبت به پیوست این فرم به معاونت تحقیقات و فناوری دانشگاه علوم پزشکی مشهد  ارسال گردد.

	11
	مشخصات ساير اعضا:

	11-1
	مشخصات اعضای کميته راهبردی ثبت:

	
	رديف
	نام و نام خانوادگي
	تخصص/درجه علمي
	دانشگاه/دانشکده/مرکز/گروه اصلی محل خدمت
	آدرس و تلفن محل خدمت
	امضا

	
	1
	دکتر محمد حسین ابراهیم زاده
	استاد ارتوپدی
	مرکز تحقیقات ارتوپدی
	بیمارستان قائم         38413494            
	

	
	2
	دکتر احسان واحدی
	استادیار ارتوپدی
	مرکز تحقیقات ارتوپدی
	بیمارستان قائم         38413494            
	

	
	3
	دکتر امین اظهری
	استادیار توان بخشی
	مرکز تحقیقات ارتوپدی
	بیمارستان قائم

 38417453    
	

	
	4
	دکتر امیررضا کچویی
	استادیار ارتوپدی
	مرکز تحقیقات ارتوپدی
	بیمارستان قائم         38413494     
	

	
	5
	دکتر گلناز قیم حسنخانی
	پزشک عمومی
	مرکز تحقیقات ارتوپدی
	بیمارستان قائم         38413494     
	

	
	6
	
	
	
	
	

	
	7
	
	
	
	
	

	
	8
	
	
	
	
	

	
	9
	
	
	
	
	

	11-2
	مشخصات اعضای کميته مشورتی ثبت:

	
	1
	
	
	
	
	

	
	2
	
	
	
	
	

	
	3
	
	
	
	
	

	
	4
	
	
	
	
	

	
	مشخصات کارشناسان ثبت:

	11-3
	رديف
	نام و نام خانوادگي
	تخصص/درجه علمي
	دانشگاه/دانشکده/مرکز/گروه اصلی محل خدمت
	آدرس و تلفن محل خدمت
	امضا

	
	1
	مائده رحمانی
	دانشجوی کارشناسی کامپیوتر
	مرکز تحقیقات ارتوپدی
	بیمارستان قائم

 38417453    
	

	
	2
	
	
	
	
	

	11-4
	مشخصات همکاران ثبت:

	
	رديف
	نام و نام خانوادگي
	تخصص/درجه علمي
	دانشگاه/دانشکده/مرکز/گروه اصلی محل خدمت
	آدرس و تلفن محل خدمت
	امضا

	
	1
	
	
	
	
	

	
	2
	
	
	
	
	

	
	3
	
	
	
	
	


	بخش سوم: مشخصات کامل ثبت
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	عنوان ثبت به فارسي: 
رجیستری بیماری های دست، مچ دست، و آرنج در دانشگاه علوم پزشکی مشهد

	13
	عنوان ثبت به انگليسي: 

Hand and upper extremity diseases data registry

	14
	نوع ثبت:

	

	بيماري یا عارضه
	مواجهه خاص
	خدمات بهداشتی درماني
	ساير پيامدهاي سلامت

	
	توضیحات:
	
	
	

	15
	گستره جغرافیایی ثبت:
	
	
	

	
	
	ملی
	منطقه ای
	بیمارستانی

	16

	اهداف اصلي ثبت:

1. ایجاد پایگاه داده از داده‏های دموگرافیک، مشاهدات کلینیکی، آزمایشگاهی، در بیماری هاي تعريف شده دست و اندام فوقانی 
2. ایجاد پایگاه داده های روشهای درمانی، نتایج درمان، پیش آگهی و عوارض درمان بیماری هاي تعريف شده دست و اندام فوقانی
3.  مقایسه میزان پذیرش و نتایج روش های مختلف درمانی در بیماری های اندام فوقانی  شناخت میزان و روند بروز و میزان عود بیماری های اندام فوقانی  
4. کشف الگوهای گوناگون بیماری هاي تعريف شده دست و اندام فوقانی در ارتباط با مشخصات دموگرافیک ، بیماریهای همراه و پیش زمینه شغلی بیمار
5. . ارتقاء و ترویج برنامه های ثبت مربوط به بیماری های اندام فوقانی  موجود در کشور
6. ایجاد مدل پیش بینی روشهای مختلف تشخیصی و درمانی در بیماران مبتلا به بیماری هاي دست و اندام فوقانی شده  
7. طراحي، پایش و نظارت بر اجرای سيستم پيگيري بيماران در بیماران تعريف شده دست و اندام فوقانی مراجعه كننده به بیمارستانهاي  شرق کشور
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	اهداف پژوهشی ثبت:

1. تعیین میزان  بروز و شیوع  بیماری هاي تعريف شده دست و اندام فوقانی  
2. بررسی روند تغییرات فصلی ، منطقه ای و پیوسته بیماری هاي تعريف شده دست و اندام فوقانی در گذر زمان
3. يافتن گروه های در معرض خطر بیماری هاي تعريف شده دست و اندام فوقانی 
4. شناخت الگوی بیماری ها در بیماران تعريف شده دست و اندام فوقانی درمنطقه
ایجاد بستر مناسب جهت توسعه کمی و کیفی تحقیقات علوم پزشکی در حوزه علت شناسی و درمان بیماری های اندام فوقانی ی
5. کشف الگوهای گوناگون در بیماری هاي تعريف شده دست و اندام فوقانی در ارتباط با مشخصات دموگرافیک بیمار
6. ایجاد مدل های پیش بینی بر اساس داده های جمع آوری شده بیماران تعريف شده
7. ایجاد مدل های پیش بینی برای بررسی تاثیر روشهای مختلف تشخیصی و درمانی در بیماری هاي تعريف شده دست و اندام فوقانی 
8.  تشخیص زمان عمل جراحی بهینه جهت گروهای بیماری وارد شده نوع عمل
9. تشخیص عوارض درمان جراحی و غیر جراحی
10. شبکه سازی و ارتقای همکاری های بین متخصصین و گروه های تحقیقاتی کشور
11. تسهیل در روند تحلیل داده به منظور نگارش مقالات پژوهشی  در حوزه بيماري هاي تعريف شده دست و اندام فوقانی
12. يجاد يک زير ساخت براي پژوهش در حوزه در بیماران تعريف شده دست و اندام فوقانی مراجعه كننده به بیمارستانهاي شرق کشور ارتقاء ارائه خدمات درمانی و آموزشی به بیماران تعريف شده و گروه های هدف ثبت

ارتقای خدمات درمانی و آموزشی به بیماران و گروه های هدف ثبت شبکه سازی و ارتقاء همکاری های بین متخصصین بيماري هاي دست و اندام فوقانی



در اين بيماري غلاف کف دستي دچار يک نوع هيپرپلازي مزمن مي شود که به ليفي شدن و سفت شدن غلاف و به تغيير شکل دست مي انجامد.  

آرتروز قاعده شست دست بیشتر در میان خانمهای مسن تر از 40 سال دیده می شود. علت اصلی آرتروز شست دست نامعلوم می باشد ولی وراثت، آسیب های قبلی مانند شکستگی یا دررفتگی و شلی عمومی مفاصل از جمله علل احتمالی آن می باشند.


تعریف بيماري: بیماری کین باخ نکروز آواسکولار استخوان لونیت میباشد.

	· داشتن علائم دست و اندام فوقانی: 
درد بر روی استخوان لونیت در ناحیه دورسال
 دامنه حرکات دردناک مچ دست
کاهش قدرت مشت کردن در مچ
· علائم راديولوژيك 
در گرافی از مچ دست نرمال یا همراه با کلاپس استخوان لونیت می باشد. درMRI  درگیری کامل نکروتیک استخوان لونیت به همراه کلاپس احتمالی استخوان لونیت دیده می شود
بدين ترتيب كه علائم باليني و رادیوگرافی و MRI به صورت کامل منطبق با بیماری باشد تشخیص بیماری کین باخ مسجل می شود.
· معیار ورود: بيماري كه بر اساس علائم باليني ، تصويربرداري X ray و  MRIو پرتونگاری تشخيص بیماری کین باخ براي وي مسجل شده است.  MRI  که در آن نکروز کامل استخوان لونیت به همراه کلاپس استخوان باشد با علایم بالینی درد مستقیم بر روی لونیت دردورسال
· معیار خروج: 
عدم امكان تشخيص بیماری کین باخ با توجه به گرافی یا MRI  مشکوک

	

	19

	جمعيت هدف ثبت: کلیه بیماران مراجعه كننده به درمانگاه هاي سرپايي و بخش هاي بستري بيمارستان هاي شرق کشور كلينيك هاي سلامت تابعه دانشگاه و كليه بيماران مراجعه كننده به مطب هاي فوق تخصصين ارتوپدی در شرق کشور
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	حجم نمونه: کلیه بیماران مراجعه کننده به کلنیک دست و اندام فوقانی بیمارستان های شرق کشور در طی یک سال که برای سال گذشته برای بیماری CTS  حدود 960 بیمار، اپی کندیلیت لترال 1200 بیمار، کین باخ 96 بیمار،  trigger thumb finger 480 بیمار، دکوروان 480 بیمار، دپوترین 144 بیمار، کیست گانگلیونیک 384 بیمار و CMC1 DJD 384 بیمار تخمین زده شده است.



	21

	منابع اطلاعاتی که داده‏های ثبت از آن‏ها جمع‏آوری می‏شود
منابع اولیه فرم های کاغذی كه از پيش طراحي شده بوده که پس از اصلاحات مكرر به تائيد اعضاي رجيستري رسيده است.
           همچنین ثبت داده ها که در روند تهیه و تنظیم مینیمم دیتا ست ها مطابق با فرم های نرم افزاری تهیه خواهد شد.
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	روش بیمار یابی:

از الگوی فعال در جمع آوری اطلاعات پیروی خواهد شد. بدین ترتیب که همه پزشکان عضو رجیستری های بیمارستان های شرق کشور و کلنیک الکترودیاگنوستیک بیمارستان امام رضا موظف به ثبت اطلاعات بیماران خود به صورت آنلاین و در نرم افزار تهیه شده می باشند و چنانچه تمایل به ثبت مستقیم اطلاعات نداشته باشند، این اطلاعات را بر روی فرم های کاغذی طراحی شده ثبت نموده و در بازه های زمانی یک هفته ای توسط کارشناسان ثبت با نام پزشک وارد شده و در پزشک موظف به بررسی و تایید صحت اطلاعت ثبت شده توسط کارشناس مربوطه می باشد چنانچه اطلاعات ثبت شده نیاز به اصلاح داشته باشد به کارشناس مربوطه ارجاع خواهد داد تا ایرادات موجود را برطرف نماید و یا خود پزشک از پرتال خویش اقدام به اصلاح اطلاعات خواهد نمود.
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	نحوه پیگیری
 بیماران:
تمامی بیماری های رجیستری  ارتوپدی اندام فوقانی این مرکز نیاز به پیگیری بیمار دارد و جهت انجام پیگیری از مراجعه حضوری بیمار به بیمارستان در طی بازه های مشخص که برای هر بیماری متفاوت خواهد بود انجام خواهد شد. همچنین از سیستم پیامکی و یا تلفنی جهت یادآوری پیگیری، به بیماران استفاده خواهد شد. بازه های زمانی مراجعه بیماران برای فالوآپ در روش درمانی غیر جراحی شامل  مراجعه اولیه، دو هفته بعد، یک ماه بعد، سه ماه بعد و شش ماه بعد می باشد و در درمان جراحی این مراجعه شامل مراجعه جهت ویزیت قبل جراحی، جراحی ، یک هفته بعد از جراحی، دو هفته بعد جراحی، یک ماه بعد از جراحی، سه ماه بعد از جراحی، شش ماه بعد و یکسال بعد از جراحی می باشد.
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	بيان مسئله و ضرورت اجراي ثبت:
رجیستری یک سیستم نظامند است که از روش های مطالعات مشاهده ای برای جمع آوری داده ها در مورد یک موضوع خاص (بالینی یا غیره) برای ارزیابی نتایج خاص برای جمعیت محدود درگیر بیماری و شرایط خاص استفاده می کند و  یک مطالعه رجیستری سازمان یافته می تواند باعث حصول پیشرفت های در زمینه تصمیم گیری ها مبتنی بر هدف شود. رجیستری برای بررسی و منترل عواقب بیماران در سیستم های درمانی ارزشمند است. واژه رجیستری به هر دو برنامه جمع آوری و ذخیره اطلاعات از قبل ثبت شده، اشاره دارد و در واقع ریجستری بیماران یک ابزار قدرتمند برای مشاهده سیر بیماری ها، تفاوت روش های درمانی و نتایج حاصله از درمان، آزمودن فاکتورهایی که پروگنوز و کیفیت زندگی را تحت تاثیر قرار می دهد، توصیف الگوی درمانی، شامل تناسب و اختلاف در روش های درمانی، کنترل ایمنی و آسیب و سنجش کیفیت درمان می باشد.  
رجیستری بیماری وسیله ای برای جمع آوری داده های بالینی تعداد زیادی از بیماران در طولانی مدت برای رسیدن به اتیولوژی و اپیدیمولوژی بیماری هاست. رجیستری باعث افزایش ایمنی بیمار با ارائه راه های مختلف جهت تصمیم گیری بالینی مثل مصاحبه ریسک، گزارش کیفیت کار، خلاصه داده های جراحی و گزارش کنترل عفونت، می شود. رجیستری در زمینه ارتوپدی در سطح بین المللی موجود است و بسیاری از آن ها برای جمع آوری اطلاعات مربوط به ارتوپدی مثل عوارض کوتاه مدت جراحی، نتایج بلند مدت بعد عمل یا استفاده از ایمپلنت ها و نتایج گزارش شده از بیماران طراحی شده است.
با توجه به اینکه شیوع بیماری های اندام فوقانی به عنوان انواعی از بیماری های ارتوپدی که سبب مراجعات مکرر بیماران به مراکز درمانی می شود، در حال افزایش است و همچنین با توجه به این مهم که مراجعات به مراکز بهداشتی درمانی شرق کشور به خصوص شهر مشهد به عنوان قطب زیارتی و سیاحتی ایران نیز رو به افزایش بوده و از طرفی عدم تشخیص و درمان درست و به موقع بیماری های اندام فوقانی سبب عدم توانایی در انجام کارها توسط بیماران می شود که خود سبب افزایش تحمیل بار اقتصادی بر جامعه می شود، لذا به کار گیری رجیستری در مراکز درمانی منطقه شرق کشور برای بیماری های اندام فوقانی جهت جمع آوری دادههای بالینی بیماران ، با توجه به اینکه این بیماری ها یک مشکل مهم درمانی در این  ناحیه  محسوب می شود ، میتواند واقعیت مراقبت های بالینی، خروجی های بالینی، روند پیشرفت بیماری ها و موثر بودن درمان را به ما نشان دهد
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	بررسي متون،  سابقه ثبت و نمونه ثبت‏هاي موفق در ساير کشورهاي دنيا:
سیستم رجیستری مورد استفاده در ارتوپدی در سطح بین المللی موجود است و بسیاری از رجیستری ها به صورت اختصاصی برای بررسی نتایج بیماری های ارتوپدی طراحی شده است، به عنوان مثال بررسی عوارض کوتاه مدت جراحی، نتایج بلند مدت جراحی و بیمارADDIN EN.CITE.DATA 
 ADDIN EN.CITE 

(5)
. اولین رجیستری در ارتوپدی در سال 1975 در کشور سوئد بر روی آرتروپلاستی توتال هیپ انجام گرفت و بعد از آن کشورهای زیادی در این زمینه شروع به فعالیت کردند، همچنین اولین رجیستری در ارتوپدی به زبان انگلیسی در سال 1998 در کشور نیوزلند صورت گرفت 15()
. انواع مختلفی از رجیستری های در بیماری های ارتوپدی موجود است که از آن جمله می توان به افزایش بروز ترمیم روتیتور کاف که در کشور فنلاند از سال 1998 تا 2011 اشراه کرد ADDIN EN.CITE.DATA 
 ADDIN EN.CITE 

(16)
. در مطالعه ای دیگر از سال 1998 تا 2012 یک رجیستری برای بررسی شیوع و ریسک فاکتورهای شکستگی های پری پروستتیک در آرتروپلاستی متاکارپوفالنژیال صورت گرفتADDIN EN.CITE.DATA 
 ADDIN EN.CITE 

(17)
. در مطالعه دیگری در کشور آلمان برای بررسی اثر استراتژی های درمانی قبل از بستری در بیمارستان بر شدت آسیب از سیستم رجیستری ترومای این کشور که حدود 25000 داده از سال 1993 تا 2012 در آ ن ثبت شده است، استفاده شدهADDIN EN.CITE.DATA 
 ADDIN EN.CITE 

(18)
.
داده های مطالعه رجیستری که از سال 2006 تا 2010 صور ت گرفته بود برای ارزیابی فاکتورهای پیش گویی کننده نتایج خوب عمل جراحی توتال آرتروپلاستی زانو در بیماران آسیایی صورت گرفت19()
.
تعداد محدودی از رجیستری  هایی که به بررسی بیماری های اندام فوقانی ارتوپدی پرداخخته اند در زیر شرح داده شده اند:  
سندروم تونل کارپ:
 یک رجیستری چند مرکزی جهت بررسی ریسک فاکتورهای بیماران سندرم تونل کارپال که مورد جراحی قرار می گیرند در کشور ایتالیا صورت گرفته است که در آن به 796 بیمار جهت بررسی ریسک فاکتوری که سبب فشار بر عصب میدین شده تحت بررسی قرار گرفتندADDIN EN.CITE.DATA 
 ADDIN EN.CITE 

(20)
.
در مطالعه ای دیگر یک مطالعه رجیستری بر روی 1190 بیمار جهت بررسی سودمند بودن  مطالعات تشخیصی مربوط به انتقال عصبی در سندرم تونل کارپ  صورت گرفت 21()
.  
**********************
انگشت ماشه ای
یک مطالعه رجیستری بر روی بیماران برای بررسی ارتباط بین سطح هموگلوبین A1C و بیماری انگشت ماشه ای صورت گرفته است که در آن با توجه به استفاده از سیستم رجیستری اطلاعاات تعداد زیادی از بیماران قابل بررسی بودADDIN EN.CITE.DATA 
 ADDIN EN.CITE 

(22)
.
. 
***********************
بیماری دکوروان 
تا کنون با توجه به مطالعه متون یک رجیستری مدون برای آن ثبت نشده است
***********************
اپیکندیلیت لترال آرنج
تا کنون با توجه به مطالعه متون یک رجیستری مدون برای آن ثبت نشده است
***********************
آرتروز CMC اول
 یک مطالعه رجیستری در کشور نوروژ بر روی بیماران که تحت عمل جراحی جایگزینیCMC  انگشت شست در سال 1994 تا 2011 قرار گرفته اندصورت گرفته که در آن ریسک استفاده از ایمپلنت و اثرات استفاده از ایمپلنت مورد بررسی قرار گرفته استADDIN EN.CITE.DATA 
 ADDIN EN.CITE 

(23)
.
***********************
بیماری دوپترین 
در مطالعه ای دیگر در کشور سوئد از اطلاعات رجیستری برای ارزیابی میزان بروز کنسر در بیماران دوپترین بعد از عمل جراحی صورت گرفت. این مطالعه نکته قوت نوع مطالعه خود را کیفیت بالای اطالاعات رجیستری و امکان استفاده از اطلاعات جمعیت بالایی از بیماران ذکر کرده است24()
. 
 کیست گانگلیونیک
تا کنون با توجه به مطالعه متون یک رجیستری مدون برای آن ثبت نشده است
بیماری کین باخ 
تا کنون با توجه به مطالعه متون یک رجیستری مدون برای آن ثبت نشده است
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	روش اجراء ثبت، جمع‏آوری و تجزیه تحلیل و ارزیابی کیفیت اطلاعات:
· شناسایی آیتم های داده ای:
با توجه مقالات و مطالعات انجام شده و  رجیستری​های طراحی شده در کشور​های دیگر و همچنین مشاهده میدانی فرایندهای پذیرش، ترخیص، ثبت و بایگانی مدارک پزشکی، تشخیص، درمان، و پیگیری اقدامات پس از درمان برای بیماران مراجعه کننده به بیمارستان های داراي بخش و درمانگاه ارتوپدی وابسته به دانشگاه علوم پزشکی مشهد فیلد های داده​ای استخراج می​شوند.
بررسی فرم​های موجود مرتبط با دریافت و ثبت داده‏های دموگرافیک و کلینیکی و اقدامات انجام شده برای بیماران مراجعه کننده. 

· ایجاد مجموعه حداقل، مطلوب و ایده آل داده ها:
مسوولیت استخراج داده های لازم برای هر بیماری بر عهده یکی از اعضای کمیته راهبردی و تحت نظارت رییس کمیته خواهد بود. بعد از اسخراج داده ها و تهیه چک لیست اولیه مرحله دوم پالایش و تصحیح داده ها به صورت جمعی انجام خواهد شد. 
اصول روش دلفی استفاده از خرد جمعی و کثرت گرایی نظرات شرکت کنندگان می​باشد. لذا از میان متخصصان در حوزه این بیماری با دقت زیاد گروهی را انتخاب می​نماییم. در روش دلفی با توجه به دامنه و گستره موضوع و منابع قابل دسترس تعداد شرکت کنندگان متفاوت خواهد​بود. در این روش تلاش بر این است که شرکت کنندگان برای هم ناشناس باقی بمانند.
این روش شامل چندین دوره تکرار می​باشد که در طی این مراحل سعی بر آن است که حداکثر استفاده از نظرات گروهی را به عمل آورده، مخالفت و ناسازگاری به حداقل برسد.
پرسشنامه​هایی که در دور اول در اختیار متخصصان گروه قرار می​گیرد ، حاوی آیتم هایی خواهد بود که در مرحله شناسایی آیتم های داده ای  بدست آمده است. در این پرسشنامه ها، از متخصصان خواسته می شود تا اهمیت نگهداری هرکدام از فیلدها، در زمینه را بررسی نمایند و ارزش پیشنهادی خود را بین 0 تا 5 در باکس های در نظر گرفته شده کنار هر فیلد درج نمایند  و در هر بخش چنانچه فیلدی  در این پرسشنامه درنظر گرفته نشده است، در بخش فیلدهای پیشنهادی درج نمایند تا  در دور بعدی به فهرست فیلدها جهت نظر سنجی از متخصصان افزوده گردد. نقش دور اول تعیین فیلدهایی هست که در دورهای بعدی بررسی می​شوند. اطلاعات دور اول با ترکیبی از روش کمی و کیفی تحلیل خواهد شد و اطلاعات دور دوم و دورهای بعد ماهیتی کاملا کمی خواهند داشت و از فنون رتبه بندی و درجه بندی تحلیل می​شوند. یک نمره میانگین که نشانگر توزیع نمره هاست اهمیت زیادی دارد. همچنین باید به شرکت کنندگان نشان داده​شود که نمره شان در مقایسه با تصویر کلی، در کجا قرار دارد. فرصت دادن به شرکت کنندگان برای تجدید نظر در نظراتشان عنصر اساسی در رسیدن به اجماع می​باشد . با توجه به رتبه​های بدست آمده پرسشنامه قبل اصلاح خواهد شد و دردور بعد بهمراه  باز خورد استاندارد آماری از میانه و چارک​های قضاوت گروه دراختیار متخصصان قرار خواهد گرفت.
 پس از اجرای آخرین دور نظر سنجی نتیجه نوعا به شکل یک  فهرست و  همچنین با توجه به رتبه بندی های انجام شده در طی دور های مختلف، تحت عناوین مجموعه داده های حداقل، مطلوب و ایده آل بیماری ترمبو آمبولی ریه  ارائه می​گردد. 

· تعریف فرهنگ داده ها:
این  فرهنگ لغت داده​ها نشان می​دهد که چه چیزی، چه وقت و چگونه  باید اندازه گیری و ثبت شود که شامل یک تفسیر دقیق از داده هاست و  باید با مشارکت کافی در ریجستری شاخص​های کیفیت IC گزارش  شود. 

بخش  اول، اصطلاحات، ویژگی​های عمومی و سازمانی و شاخص​ها را توصیف می​کند. برای تعیین بسیاری از شاخص ها (مخرج/صورت)، پردازش داده​های مرتبط (اطلاعات خام) مورد نیاز است. بخش دوم ساختار پایگاه داده و نحوه ارائه داده را شرح می​دهد و در بخش سوم، داده های خام مورد با ارائه نمونه و توضیحات فنی تعریف می​گردند.
· طراحی پایگاه داده:
ایجاد و تست پایگاه داده برای ثبت نتیجه مشاهدات، معاینات، آزمایشات و اقدامات درمانی 
· طراحی وب سایت:
طراحی و ایجاد وب سایت برای دریافت، ثبت و ذخیره داده‏های کلینیکی و اقدامات انجام شده برای بیمار در مراجعات بعدی  
ایجاد وب​ سایت برای دسترسی محققین و پژوهشگران به داده‏های جمع آوری شده، آنالیز و داده کاوی داده​ها، تبادل داده ذخیره شده در پایگاه داده با دیگر مراکز 
· تدوين قوانين مربوط به نحوه استفاده پژوهشي از داده ها:
امکان استخراج و استفاده از اطلاعات این رجیستری برای کلیه اعضای محترم هیات علمی با ارائه طرح تحقیقاتی و پس از تصویب آن در مراجع ذیصلاح ممکن بوده و محققین می​توانند نتایج بررسی را با لحاظ قوانین حق مالکیت معنوی در دانشگاه منتشر نمایند. این مرکز از نظر اداری زیر مجموعه معاونت پژوهشی دانشگاه و تحت پوشش مقررات آن می​باشد.
تمامی محققینی که در جمع آوری داده ها مشارکت داشته اند میتوانند به اطلاعات خود دسترسی داشته و در هر زمان از اطلاعات با ذکر سامانه ریجستری و معاونت پژوهشی دانشگاه علوم پزشکی مشهد استفاده نماید. 
در صورت تمایل محققین عضو ریجستری به استفاده به بانک اطلاعات رجستری،  درخواست به مسوول اصلی ریجستری داده خواهد شد و موافقت مسوول اصلی ریجستری کافی خواهد بود.
در صورت تمایل محققین غیر عضو ریجستری به استفاده به بانک اطلاعات رجستری،  درخواست در هیات اجراییه مطرح و در انجا تصمیم گیری خواهد شد.
در صورتی که یک محقق نیاز به استفاده از اطلاعات دیگر محققین که اطلاعات خود را وارد سامانه رجیستری کرده اند  را داشته باشد و میزان سهم محقق ها از تعداد موارد با اطلاعات کامل کمتر از 15 درصد باشد نیازی به کسب موافقت محققین نمیباشد ولی در صورت درصد بالاتر از 15 درصد، محقق باید موافقت سایر محققین را جلب نماید.
در صورت ایجاد هرگونه اختلاف در بین محققین بر سر مالکیت داده، اختلاف در شورای هیات مدیره مطرح و تصمیم گیری خواهد شد. اگر طرف درگیر از اعضای خود شورا باشد، ایشان در رای گیری شرکت نخواهد کرد.
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	مشخصات ابزار جمع‏آوري اطلاعات و نحوه جمع‏آوري آن:
اطلاعات مربوط به بیماران به صورت مستقیم در سامانه الکترونیک تحت وب وارد میگردد. اطلاعات در مورد تمامی بیماریها در کلنیک دست و اندام فوقانی و توسط کارشناس در سامانه ثبت میگردد. بعضی از اطلاعات مربوط به نوار عصب به صورت اولیه در مرکز توانبخشی مربوطه وارد میگردد. از تمامی اطلاعات لازم برای هر بیماری به صورت کاغذی نیز چک لیست تهیه میگردد تا در صورت ایجاد هرگونه اختلال در سیستم الکترونیک اطلاعات بدین صورت ذخیره و بعد در در انتهای هردر سامانه تحت وب وارد گردد. 
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	ساختار مديريتي ثبت:
دکتر علی مرادی بعنوان مسوول اصلی ثبت می باشند و سایر اعضای نام برده شده در بند 7 و 11 پروپوزال به عنوان اعضای کمیته راهبردی ثبت می باشند که هرکدام از این اعضا مدیریت طراحی و راه اندازی یکی از پايگاه هاي داده درباره بیماری هاي تعريف شده دست و اندام فوقانی را به عهده خواهند داشت که در بند 28-1 در نمودار آورده شده است. اعضای کمیته راهبردی در هر ماه جلسه جهت پایش روند ورود، بازنگری و استفاده از داده ها را خواهند داشت.


	28-1

	پروتکل نصب، جایگزینی و یا برکناری اعضای کمیته:

مدت مسوولیت مسوول اصلی ثبت از تاریخ راه اندازی و شروع به کار  ثبت، به مدت دو سال خواهد بود و هر ساله در همین تاریخ با رای گیری از اعضای کمیته راهبردی، مسوول جدید مشخص خواهد شد.
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	فلوچارت ساختار مديريتي ثبت:
[image: image1.png]s | [ s s (e o
;;;“H s e H-&m .
I I I I I
s e = sa s = Y =
B || sl sty || g siln s || oS sl





[image: image2.png]P

e
i e s

a0 Gutitfs e e s | [ S e i
L g S 16 e, gl

’ " 59 fapana
e s S an s . 5305 plnd s
s 4 s s A

ask g Gl e S

ol ol S8
saaly ) 3
9SS







	30

	درصورتیکه برنامه ثبت پیشنهادی در حال اجرا می‏باشد، اطلاعات این بند تکمیل گردد: ---

	
	

	30-1

	سابقه برنامه ثبت: خیر


	30-2

	تعداد بیماران ثبت شده تا کنون: ---


	30-3

	تعداد گزارشات و مقالات به چاپ رسیده:
---


	30-4
	دلائل نیاز به حمایت معاونت تحقیقات و فناوری:
---
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	اصول محرمانگی، مالکیت داده ها :
محرمانه ماندن و امنیت داده های بیمار تضمین می شود و در اختیار کسانی قرار می گیرد که حق دسترسی به داده ها را دارند.
در صورتی که داده ها برای تحقیقات استفاده شود داده هایی که منجر به شناسایی بیمار شود حذف می شود.
داده هایی که جزو روال معمول شناخت تشخیص درمان نیست هزینه آنها از بیمار دریافت نمی شود.
داده هایی که اطلاعات هویت بیماران را شامل می شوند برای تحویل به افرادی مانند پزشک بالینی جهت استفاده در درمان یک بیمار خاص لازم است فقط داده های ضروری برای هدف تعیین شده ترخیص گردند. در واقع دسترسی به اطلاعات هویت بیماران فقط باید در مواردی الزام تحویل داده شود.
محرمانگی داده های نه تنها اطلاعات هویت بیماران و فراهم کنندگان آ ن ها را شامل می شود، بلکه سایر داده های قابل تشخیص که به صورت مستقیم یا غیر مستقیم در یک سامانه ثبت جمع آوری می گردد را شامل می شود.
اقدامات امنیتی چه از لحاظ فیزیکی و چه الکترونیکی برای داده های محرمانه لازم است در نظر گرفته شود. این کار می تواند از طریق جدا نمودن اطلاعات هویتی و یا رمز نگاری آ نها انجام گیرد.
شرایط محرمانگی داد های مرتبط با اطلاعات هویتی افراد متوفی همانند داده های سایر بیماران و افرادی که در قید حیات می باشد.
ثبت اطلاعات تشخیص هویت بیماران تنها باید در صورت لزوم و هنگامی که هیچ جایگزین دیگری وجود نداشته باشد انجام گیرد.
تدابیری برای حصول اطمینان از اینکه کلیه کسانیکه به اطلاعات شخصی بیمار دسترسی دارند اعم از بالینی و غیر بالینی از مسوولیت ها و تعهدات خود به محرمانه بودن اطلاعات آگاهی دارند ، باید اتخاذ شود.
دستور العمل هایی باید برای محرمانگی داده ها تدوین گردد و برای همه انواع داده های جمع آوری شده در ثبت بکار گرفته شود
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	پروتكل انتشار  و اشتراک گذاری داده‏ها:
اطلاعات جمع آوری شده باید بر اساس دستورالعملهای مدون کمیته راهبردی ثبت در اختیار محققین مختلف قرار بگیرد.
مسوول ثبت موظف است درخواست های داده شخصی بیماران  را به کمیته ثبت ارائه نماید و توصیه های لازم را برای اینکه طرح پیشنهادی با دستو رالعمل های محرمانگی داده ها انطباق پیدا کند در کمیته ثبت عنوان نماید.
در صورت عدم وجود رضایت کتبی از بیماران در خصوص استفاده از اطلاعات شخصی آن ها در ثبت، ترخیص این داده ها جز برای تحقیق و ارائه گزارشات آماری امکان پذیر نمی باشد.
درخواست اطلاعات شخصی بیماران برای استفاده در تحیقات باید با توجیه دقیق آن و تعهد  به رعایت دستو العمل های محرمانگی داده ها همراه باشد.
برای آنکه هریک از عوامل ثبت در گزارشها و مقالات منتشر شده از ثبت به عنوان نویسنده مشارکت کنند ، لازم است بر اساس راهنمای اخلاق در انتشارات وزارت بهداشت ، تمام نویسندگان شرایط نویسندگی را داشته باشند. در غیر اینصورت صرف تقدیر و تشکر از ثبت کافی خواهد بود. لازم است این موضوع در دستورالعمل برنامه ثبت تصریح شده و به اطلاع متقاضیان اطلاعات برسد.
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	ملاحظات اخلاقي:
فرم رضایت آگاهانه ثبت اطلاعات در اختیار تمامی بیماران قرار خواهد گرفت و در صورت رضایت بیمار اطلاعات در سامانه ثبت خواهد شد.
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	مشكلات اجرايي در انجام ثبت و روش حل مشكلات:
با توجه به اينكه تا كنون سامانه مدوني جهت ثبت داده هاي بيماري هاي اندام فوقانی وجود نداشته است، امكان بروز مشكلات غير قابل پيش بيني احتمال مي رود. 
مشكلات قابل پيش بيني در اجراي اين طرح موارد زير است: 
كمبود وقت پزشكان جهت تكميل چك ليست مينيمم ديتاست و عدم دقت كافي در ورود داده ها كه به منظور كاهش اين موارد پيشنهاد مي شود كه اجراي طرح به صورت پايلوت در مطب يكي از پزشكان 
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	جدول حداقل متغيرهای ضروری ثبت:

	
	رديف
	عنوان متغير
	نوع متغير
	كمي
	كيفي
	تعريف علمي – عملي
	نحوه اندازه گيري
	مقياس

	
	
	
	مستقل
	وابسته
	پيوسته
	گسسته
	اسمي
	رتبه‏اي
	
	
	

	
	1
	مشخصات پرونده
	*
	
	
	
	*
	
	
	مشخصات پرونده
	

	
	2
	مشخصات هویتی بیمار و اطلاعات دموگرافیک
	*
	
	
	
	*
	
	نام، نام خانوادگی، سن(سال)، جنس( مرد-زن)، کد ملی، تحصیلات ( به سال)، وضعیت تاهل، شغل، آدرس(کشور، استان، شهر، کدپستی)، شماره تلفن ثابت، شماره همراه
	مشخصات هویتی بیمار و اطلاعات دموگرافیک
	

	
	3
	وزن 
	*
	
	*
	
	
	
	
	وزن 
	

	
	4
	قد 
	*
	
	*
	
	
	
	
	قد 
	

	
	5
	DASH(The Disabilities of the Arm, Shoulder and Hand)
	
	*
	
	
	
	*
	مقیاس اندازه گیری توانایی فعالیت و عملکردی بیمار
	DASH(The Disabilities of the Arm, Shoulder and Hand)
	

	
	6
	PRWE(Patient Rated Wrist Evaluation)
	
	*
	
	
	
	*
	مقیاس اندازه گیری درد و ناتوایی مچ دست در انجام فعالیت های روزانه
	PRWE(Patient Rated Wrist Evaluation)
	

	
	7
	سابقه قبلی بیماری طبي
	*
	*
	
	
	*
	
	بیماری طبی شامل دیابت، فشارخون، هایپرتیروئیدی، هایپوتیروئیدی و صرع 
	سابقه قبلی بیماری طبي
	

	
	8
	سابقه مصرف دارو
	*
	
	
	
	*
	
	
	سابقه مصرف دارو
	

	
	9
	سابقه درمان قبلی 
	*
	
	
	
	*
	
	بدون درمان/ splint/ فیزیوتراپی/ دارو درمانی/ تزریق/ جراحی 
	سابقه درمان قبلی 
	

	
	10
	حاملگی 
	*
	
	
	
	*
	
	بیمار در زمان مراجعه باردار باشد
	حاملگی 
	

	
	11
	دوران بعد از زایمان 
	*
	
	
	
	*
	
	بیمار در زمان مراجعه در دوران بعد از زایمان باشد
	دوران بعد از زایمان 
	

	
	12
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	13
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	14
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	15
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	16
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	17
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	18
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	19
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


بیماری CTS: 
	رديف
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	1
	ویزیت اول 
	طرف گرفتار کدام است 
	راست/ چپ/ هردو
	

	2
	علائم
	1. نوع علامت
	پارستزی/ درد 
	

	
	
	2. طول مدت علائم 
	به هفته 
	

	
	
	3. شدت علائم 
	VAS پارستزی/ VAS درد 
	

	
	
	4. خواب رفتگی
	شبانه/ فعالیتی/ دائم 
	

	
	
	5. ضعف در اندام 
	دارد/ ندارد
	

	3
	نشانه ها 
	1. تست فالن مثبت است 
	بله ( چند ثانیه)/ خیر 
	

	
	
	2. تست دورکان مثبت است
	بله/ خیر 
	

	
	
	3. تست تینل مثبت است
	بله/ خیر 
	

	
	
	4. آتروفی تنار 
	بله/ خیر 
	

	
	
	5. قدرت مشت کردن (Grip strength )
	
	

	
	
	6. Pinch test
	
	

	4
	نوار عصب 
	EMG ناحیه تنار/ NCV  عصب مدین/ NCV عصب اولنا
	
	

	5
	نتیجه نوار عصب 
	
	ندارد/ خفیف/متوسط / شدید/ بسیار شدید
	

	6
	درمان پیشنهادی 
	NSAID/ آتل / تزریق/ عمل ( آرتروسکوپیک یا باز)
	
	

	
	
	NSAID
	VAS پارستزی/ VAS درد / Grip strength / pinch
	

	
	
	2.آتل
	VAS پارستزی/ VAS درد/ Grip strength / pinch
	

	
	
	3.تزریق
	VAS پارستزی/ VAS درد/ Grip strength / pinch
	

	
	
	4.عمل ( آرتروسکوپیک یا باز)
	VAS پارستزی/ VAS درد/ بهبود زخم / Grip strength / pinch
	


بیماری اپی کندلیت لترال: 
	رديف
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	1
	ویزیت اول 
	طرف گرفتار کدام است 
	راست/ چپ/ هردو
	

	2
	علائم 
	محل درد 
	اپی کندیل لترال/ سر رادیوس 
	

	
	
	طول مدت 
	به هفته 
	

	
	
	شدت درد 
	شبانه/ فعالیتی/ دائم
	

	
	
	
	VAS درد 
	

	
	
	درد در دیستال به میانه ساعد
	دارد/ ندارد 
	

	3
	نشانه ها 
	حداکثر محل تندرنس 
	اپی کندیل لترال/ سر رادیوس/ نا معلوم 
	

	
	
	درد در مقاومت در برابر اکستانسیون مچ 
	دارد/ ندارد
	

	
	
	درد در مقاومت در برابر اکستانسیون انگشت III
	دارد/ ندارد
	

	
	
	قدرت مشت کردن (Grip strength )
	
	

	
	
	Pinch test
	
	

	4
	درمان پیشنهادی در حال حاضر 
	NSAID
	VAS درد/ Grip strength / pinch
	

	
	
	
	بدون درد/ درد فعالیتی/ درد شبانه/ درد دائم
	

	
	
	Brace
	VAS درد/ Grip strength / pinch
	

	
	
	
	بدون درد/ درد فعالیتی/ درد شبانه/ درد دائم
	

	
	
	تزریق
	VAS درد/ Grip strength / pinch
	

	
	
	
	بدون درد/ درد فعالیتی/ درد شبانه/ درد دائم
	

	
	
	عمل
	VAS درد/ Grip strength / pinch
	

	
	
	
	بدون درد/ درد فعالیتی/ درد شبانه/ درد دائم
	

	
	
	
	عوارض عمل( عفونت/ عود/ ناپایداری آرنج/ آسیب عصب)
	

	5
	ویزیت بعدی 
	فاصله زمانی تا انجام پروسیجر چقدر است؟
	
	


بیماری کین باخ: 
	رديف
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	1
	ویزیت اول 
	طرف گرفتار کدام است 
	راست/ چپ/ هردو
	

	2
	علائم
	طول مدت 
	به ماه 
	

	
	
	شدت درد 
	شبانه/ فعالیتی/ دائم
	

	
	
	
	VAS درد 
	

	3
	نشانه ها
	دامنه حرکت مچ دست
	Extension 
	

	
	
	
	Flexion 
	

	
	
	
	Radial deviation
	

	
	
	
	Ulnar deviation 
	

	
	
	
	Pronation 
	

	
	
	
	Supination
	

	
	
	قدرت مشت کردن (Grip strength )
	
	

	
	
	Pinch test
	
	

	4
	رادیوگرافی 
	واریانس اولنا 
	
	

	
	
	رادیال inclination
	
	

	
	
	تقسیم بندی litchman( I,II,IIIA,IIIB,IV)
	
	

	5
	MRI 
	وجود نکروزآواسکولار 
	بله/ خیر 
	

	6
	Bone scan
	نکروز 
	مثبت/ منفی/ مشکوک 
	

	7
	درمان پیشنهادی 
	گچ / Radial shortening/ Radius osteotomy/ Core decompression/ Vascular graft/ Capitate osteotomy/ Proximal row carpectomy/ حذف لونیت/ wrist artherodesis/ lunate arthroscopic pining
	
	

	8

	ویزیت بعدی 
	فاصله زمانی تا انجام پروسیجر چقدر است؟
	
	

	
	
	بررسی های بعد پروسیجر
	VAS درد/ Grip strength / pinch
	

	
	
	
	بدون درد/ درد فعالیتی/ درد شبانه/ درد دائم
	

	
	
	
	دامنه حرکت مچ دست
	

	
	
	
	عوارض بعد از عمل 
	عفونت/ نروما/ device failure 


بیماری Trigger thumb/ finger 

	رديف
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	1
	ویزیت اول 
	انگشت گرفتار 
	
	

	2
	علائم 
	طول مدت 
	به هفته
	

	
	
	درد قاعده انگشت 
	دارد/ ندارد
	

	
	
	شدت درد 
	VAS درد
	

	
	
	
	درد فعالیتی/ درد شبانه/ درد دائم
	

	3
	نشانه ها 
	تیپ I/ تیپ II/ تیپ III/ تیپ IV
	
	

	
	
	قدرت مشت کردن (Grip strength )
	
	

	
	
	Pinch test
	
	

	4
	درمان پیشنهادی 
	بدون درمان / آتل/ تزریق/ عمل ( پرکوتانه- باز)/ NSAID
	
	

	5
	ویزیت بعدی 
	فاصله زمانی تا انجام پروسیجر چقدر است؟
	
	

	
	
	VAS درد/ Grip strength / pinch
	
	

	
	
	بدون درد/ درد فعالیتی/ درد شبانه/ درد دائم
	
	

	
	
	عوارض 
	عفونت/ نروما/ عود 
	

	
	
	تیپ I,II,III,IV
	
	


 بیماری De quervain
	رديف
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	1
	ویزیت اول 
	طرف گرفتار کدام است 
	راست/ چپ/ هردو
	

	2

	علائم
	طول مدت علائم
	به هفته
	

	
	
	شدت درد
	درد فعالیتی/ درد شبانه/ درد دائم
	

	
	
	
	VAS درد
	

	
	
	قدرت مشت کردن (Grip strength )
	
	

	
	
	Pinch test
	
	

	
	
	تست فینکل اشتاین 
	مثبت/ منفی 
	

	3
	درمان پیشنهادی 
	عدم درمان / آتل/ فیزیوتراپی/ تزریق/ NSAID/ عمل
	
	

	4
	ویزیت بعدی 
	فاصله زمانی تا انجام پروسیجر چقدر است؟
	
	

	
	
	VAS درد/ / Grip strength / pinch
	
	

	
	
	بدون درد/ درد فعالیتی/ درد شبانه/ درد دائم
	
	

	
	
	عوارض 
	عفونت/ نروما/ عود / اسکار/ محدودیت حرکت  
	


     بیماری دوپویترن 
	رديف
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	1
	ویزیت اول 
	طرف گرفتار کدام است 
	راست/ چپ/ هردو
	

	2
	علائم
	طول مدت علائم
	به  ماه
	

	
	
	شدت درد
	درد فعالیتی/ درد شبانه/ درد دائم
	

	
	
	
	VAS درد
	

	3
	نشانه ها 
	انگشت درگیر کدام است؟
	I,II,III,IV,V
	

	
	
	میزان درگیری 
	PIP, DIP, MCP,
	میزان درجه درگیری

	
	
	Table test
	مثبت/ منفی 
	

	
	
	قدرت مشت کردن (Grip strength )
	
	

	
	
	Pinch test
	
	

	4
	درمان پیشنهادی 
	عدم درمان / فیزیوتراپی active/ percotaneous faciotomy  / حذف پارشیلی/ حذف کامل فاسیا/ آمپوتاسیون/ تزریق کلاژناز/ تزریق کورتون
	
	

	5
	ویزیت بعدی 
	فاصله زمانی تا انجام پروسیجر چقدر است؟
	
	

	
	
	VAS درد/ Grip strength / pinch
	
	

	
	
	Rom  انگشتان درگیر PIP,DIP,MCP چقدر است 
	
	

	
	
	عوارض 
	عفونت/ تروما/ عود / اسکار 
	


بیماری کیست گانگلیونیک:
	رديف
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	1
	ویزیت اول 
	طرف گرفتار کدام است 
	راست/ چپ/ هردو
	

	2

	علائم
	طول مدت علائم
	به هفته
	

	
	
	شدت درد
	درد فعالیتی/ درد شبانه/ درد دائم
	

	
	
	
	VAS درد
	

	3
	نشانه ها
	محل درگیری کجاست ؟
	خلف مچ دست/ قدام مچ دست/ قاعده انگشتان/ کیست موکوئید/ سایر 
	

	
	
	اندازه 
	چند در چند 
	

	
	
	درگیری عصبی 
	دارد/ ندارد
	

	
	
	درگیری عروقی 
	دارد/ ندارد
	

	
	
	دامنه حرکت مچ دست در extension و flexion
	
	

	
	
	قدرت مشت کردن (Grip strength )
	
	

	
	
	Pinch test
	
	

	4
	سابقه عود بعد از درمان 
	
	دارد/ ندارد
	

	
	علت درمان 
	درد/ زیبایی 
	
	

	5
	درمان پیشنهادی 
	عدم درمان / تزریق/ فیزیوتراپی/ brace/ حذف با جراحی ( آتروسکوپیک / باز)/ سایر موارد
	
	

	6
	ویزیت بعدی 
	فاصله زمانی تا انجام پروسیجر چقدر است؟
	
	

	
	
	VAS درد/ Grip strength / pinch/
	
	

	
	
	بررسی دامنه حرکت extension و flexion
	
	

	
	
	عوارض 
	عفونت/ تروما/ عود / اسکار / stiffness مچ دست 
	


آرتریت CMC1 
	رديف
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	1
	ویزیت اول 
	طرف گرفتار کدام است 
	راست/ چپ/ هردو
	

	2
	علائم
	طول مدت علائم
	به هفته
	

	
	
	شدت درد
	درد فعالیتی/ درد شبانه/ درد دائم/ درد صبحگاهی 
	

	
	
	VAS درد
	
	

	
	
	قدرت مشت کردن (Grip strength )
	
	

	
	
	Pinch test
	
	

	3
	نشانه ها
	دامنه حرکت abduction, adduction, opponens  چقدر است 
	
	

	
	
	Grind test 
	مثبت/ منفی 
	

	4
	رادیوگرافی 
	گرید آرتروز 
	I,II,III,IV
	

	
	
	Subluxation مفصل 
	دارد/ ندارد
	

	5
	درمان 
	ندارد / فیزیوتراپی/ Splint/ آرترودز / تزریق/ آرتروپلاستی
	
	

	6
	ویزیت بعدی
	فاصله زمانی تا انجام پروسیجر چقدر است؟
	
	

	
	
	VAS درد/ Grip strength / pinch/
	
	

	
	
	بدون درد/ درد فعالیتی/ درد شبانه/ درد دائم
	
	

	
	
	عوارض 
	عفونت/ نروما/ اسکار / اختلال حسی/سایر موارد 
	

	
	
	دامنه حرکت شست دست در extension و flexion, adduction, abduction
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	جدول زماني مراحل اجرا و پيشرفت كار ثبت:

	
	رديف
	نوع فعاليت
	فرد 
مسئول
	طول مدت  به ماه
	زمان اجرا (ماه)

	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8
	9
	10
	11
	12
	13
	14
	15
	16
	17
	18

	
	1
	آماده سازی حداقل دیتا ست
	
	
	( 
	(
	(
	(
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	2
	 طراحی و ایجاد وب سایت
	
	
	
	
	
	
	(
	(
	(
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	3
	ایجاد ديکشنري داده ها
	
	
	
	
	
	
	
	(
	(
	(
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	4
	دوره تست قابليت اجرايي رجيستري 
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	(
	(
	(
	(
	(
	(
	(
	(
	(
	(

	
	5
	مستند سازی و گزارش نهايي
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	(
	(
	(


	بخش چهارم: اطلاعات مربوط به هزينه‏های ثبت
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	زیرساخت ها و تسهیلات  فراهم شده  تاکنون ، توسط معاونت پژوهشی برای راه اندازی نظام ثبت:
1) سرور جهت راه اندازی نرم افزار ثبت انتخابی توسط کمیته راهبردی ثبت
2) نرم افزار پویا و تحت وب رجیستری  بیماری ها (نرم افزار پیشنهادی معاونت پژوهشی جهت راه اندازی سیستم های ثبت)
3) هزینه های پرسنلی بر اساس آیین نامه های قبلی تدوین شده در معاونت پژوهشی ، به اعضای هر ساعت کار و با در نظر گرفتن مدرک تحصیلی براساس جدول ذیل می باشد.


	
	نوع مدرک تحصیلی
هزینه هر ساعت کار پژوهشی

فوق دیپلم به پایین
000,30
لیسانس
000,40
فوق لیسانس
000,50
دکتری
000,60
پزشک
000,60
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	هزينه آماده سازی مستندات :

	
	نوع فعاليت
تعداد افراد مورد نیاز
مدرک تحصیلی
تخصص
تعداد ساعات
هزینه کل
تهیه مینیمم دیتاست
طراحی چک لیست
....... ریال
انجام نظرسنجی از متخصصان
....... ریال
آنالیز نتایج نظر سنجی
....... ریال
تهیه دیتا دیکشنری
....... ریال
طراحی فرم های کاغذی

(تعداد فرم های کاغذی *000,000,1ریال )
....... ریال
هزینه های برگزاری جلسات 
....... ریال
هزینه کل
9000000 ریال
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	هزينه نرم افزار رجیستری:

	
	عنوان
نام مرکز سرویس دهنده
نحوه محاسبه
هزینه دوسال (ریال)
الف)نرم افزار پیشنهادی
اجاره و پشتیبانی نرم افزار پیشنهادی (به ازای هر بیماری)
معاونت پژوهشی 
تعداد سال*تعداد بیماری * 000,000,10ریال
160000000
راه اندازی اولیه و طراحی فرم نرم افزار پیشنهادی (به ازای هر بیماری)
تعداد بیماری* 000,000,3 ریال
24000000
ب)سایر نرم افزار ها*
خرید نرم افزار
...............ریال
پشتیبانی نرم افزار
...............ریال
هزینه کل
184000000
* در صورتی که از نرم افزار پیشنهادی معاونت پژوهشی استفاده نمی شود بخش ب تکمیل گردد.
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	هزینه راه اندازی رجیستری:

	1-41
	آماده سازی و بایگانی، جمع آوری فرم های کاغذی:

	
	ردیف
عنوان
تعداد 
قیمت واحد 
قیمت کل
1
پرینت و کپی و اسکن  فرم
41280
1000
41280000
2
کاور و زونکن
...............ریال
...............ریال
هزینه کل

41280000ریال


	2-41
	مورد یابی از مراکز غیر عضو ( Case Finding):

	
	ردیف
عنوان ثبت
تعداد مورد در یک سال
هزینه هر مورد
هزینه کل
1
بیماری .........................
...............ریال
...............ریال
2
بیماری .........................
...............ریال
...............ریال
3
بیماری .........................
...............ریال
...............ریال
4
بیماری .........................
...............ریال
...............ریال
هزینه کل
...............ریال


	3-41
	هزینه ورود اطلاعات به نرم افزار:

	1-3-41
	هزینه ورود اطلاعات به نرم افزار(حجمی گذشته نگر):

	
	ردیف
عنوان ثبت
تخصص
مدرک تحصیلی
تعداد افراد
ساعت
هزینه کل
1
بیماری ..........................
........ریال
2
بیماری ..........................
........ریال
3
بیماری ..........................
........ریال
4
بیماری ..........................
........ریال
هزینه کل
...............ریال


	2-3-41
	هزینه ورود اطلاعات به نرم افزار(ثبت موارد جدید):
*فرمول محاسبه ضریب زمانی آیتم های اطلاعاتی: 

برای محاسبه هزینه ورود اطلاعات  هر بیماری به نرم افزار ، باتوجه به آیتم های اطلاعاتی موجود در مجموعه حداقل داده های هر بیماری و با استفاده از جداول ذیل،  از این فرمول استفاده نمایید  

مجموع ضرایب زمانی آیتم های اطلاعاتی=
]تعداد آیتم کد a *1 [+] تعداد آیتم کد  b *2 [+] تعداد آیتم کد  c *3 [+] تعداد آیتم کد  d *4 [+ ]تعداد آیتم کد e *5[ 
هزینه ورود اطلاعات به نرم افزار رجیستری برای یکسال=
 مجموع ضرایب زمانی آیتم های اطلاعاتی* تعداد موارد  ثبت در یک سال*هزینه پایه ثبت برحسب مدرک تحصیلی مورد نیاز

	
	کد آیتم

نوع آیتم اطلاعاتی

ضریب زمانی
a
آیتم های چک مارک و آیتم اطلاعاتی  آبشاری و آیتم اطلاعاتی  چند گزینه ای  و آیتم اطلاعاتی تاریخ و..... (کلیه آیتم ها اطلاعاتی که برای ورود اطلاعات به نرم افزار فقط به حداکثر 2 کلیک نیازمند هستند)

1
b
آیتم اطلاعاتی  عددی و آیتم اطلاعاتی فایل
2
c
آیتم اطلاعاتی  متنی (غیر تخصصی)

3
d
آیتم اطلاعاتی  متنی (تخصصی ، نیازمند تایپ فارسی و انگلیسی می باشد)

4
e
آیتم اطلاعاتی کد گذاری (برای ورود اطلاعات کارشناس مربوطه باید کد استاندارد مورد نظر را استخراج نماید)
5


	
	مدرک تحصیلی
هزینه پایه ثبت آیتم اطلاعاتی
فوق دیپلم به پایین
100 ریال
لیسانس
200 ریال
فوق لیسانس
300 ریال
دکتری
400 ریال
پزشک
500 ریال


	
	ردیف
عنوان رجیستری
تعداد افراد
تخصص
مدرک تحصیلی
مجموع ضرایب زمانی آیتم های اطلاعاتی*
تعداد موارد  ثبت در یک سال
هزینه کل
)ریال(
1
بیماری سندروم تونل کارپ(ثبت)
40
960
15360000
بیماری  سندروم تونل کارپ  (پیگیری)
15
3840
23040000
2
بیماری  انگشت ماشه ای (ثبت)
40
480
7680000
بیماری  انگشت ماشه ای (پیگیری)
15
1920
11520000
3
بیماری دکوروان(ثبت)
40
480
7680000
بیماری  دکوروان (پیگیری)
15
1920
11520000
4
بیماری  اپیکندیلیت لترال آرنج(ثبت)
40
1200
19200000
بیماری  اپیکندیلیت لترال آرنج (پیگیری)
15
4800
76800000
5

بیماری آرتروز CMC اول(ثبت)
40
384
6144000
بیماری  آرتروز CMC اول (پیگیری)
15
1536
9126000
6

بیماری  دپویترن (ثبت)
40
144
2304000
بیماری  دپویترن (پیگیری)
15
576
3456000
7

بیماری کیست گانگلیونیک(ثبت)
40
384
6144000
بیماری  کیست گانگلیونیک (پیگیری)
15
1536
9126000
8

بیماری  بیماری کین باخ (ثبت)
40
96
1536000
بیماری بیماری کین باخ (پیگیری)
15
384
2304000
هزینه کل
212940000

ریال


	42
	هزینه کنترل داده ها و عیب یابی:

	
	ردیف
عنوان ثبت
تخصص
مدرک تحصیلی
تعداد افراد
ساعت
هزینه کل (ریال)
1
بیماری سندروم تونل کارپ
20
1000000
2
بیماری  انگشت ماشه ای
20
1000000
3
بیماری دکوروان
20
1000000
4
بیماری  اپیکندیلیت لترال آرنج
20
1000000
5

بیماری آرتروز CMC اول

20
1000000
6

بیماری  دپویترن
20
1000000
7

بیماری کیست گانگلیونیک

20
1000000
8

بیماری  بیماری کین باخ
20
1000000
هزینه کل
8000000ریال
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	هزینه آموزش کار با نرم افزار:

	
	تعداد ساعات مورد نیاز
هزینه هر ساعت آموزش
هزینه کل
200000 ریال
 2000000


	44
	هزينه هاي ديگر:

	
	ردیف
عنوان
تعداد يا مقدار لازم

قيمت واحد

قيمت كل

1
2
3


	45
	جمع هزينه هاي طرح :

	
	هزينه  آماده سازی مستندات
	9000000

	
	هزینه نرم افزار
	184000000

	
	هزینه مورد یابی از مراکز غیر عضو ( Case Finding)
	41280000

	
	هزينه  ورود اطلاعات به نرم افزار
	0

	
	هزینه کنترل داده ها و عیب یابی
	212940000

	
	هزینه آموزش کار با نرم افزار
	8000000

	
	هزينه هاي ديگر
	2000000

	
	جمع كل
	457220000

	46
	منابع تأمين هزينه‏ها:

	
	رديف
	نام موسسه يا ساير منابع تأمين مالی
	ميزان مشارکت
	ملاحظات

	
	1
	
	
	

	
	2
	
	
	

	
	3
	
	
	

	
	4
	
	
	

	
	مبلغي كه از منابع ديگر كمك خواهد شد و نحوه مصرف آن :................................ ريال     

	
	باقيمانده هزينه هاي طرح كه تامين آن از معاونت تحقيقات و فناوری دانشگاه درخواست مي شود : ................................ ريال


	

بخش پنجم: ضمائم


	47
	نمونه فرم‏ها و دستورالعمل‏های مورد استفاده در ثبت

	48
	رزومه علمی مسوول اصلی ثبت

	49
	فرم رضایت آگاهانه جهت استفاده اطلاعات در برنامه ثبت و یا نامه کمیته اخلاق درصورت لزوم

	50
	فهرست گزارشات و مقالات به چاپ رسیده از منابع داده‏های برنامه ثبت در حال اجرا تا کنون

	51
	گواهی تأمین اعتبار توسط مرکز، دانشگاه و یا سایر نهادها و سازمان‏ها

	52
	تفاهم نامه انتشار و اشتراک گذاری داده های  ثبت


· تایید می کنم شفافیت (transparency)، آداب (ethics) و رفتار جوانمردانه (fairness) در پیشنهاد این پژوهش رعایت شده است.
· تایید می کنم ایده این پژوهش مربوط به این تیم پژوهشی بوده و مطالب فوق را با رعایت اصول اخلاق در پژوهش و نگارش، نوشته ​ایم.
· تایید می کنم تمامی مجریان متن را مطالعه، نقد و نسخه نهایی را تایید کرده اند. 
· تایید می کنم نام همه افرادی که به نوعی در ایده، تهیه طرح پیشنهادی و اجرای آن در آینده دخالت داشته اند (هیات علمی یا دانشجو) ذکر شده است. 
· تایید می کنم این پژوهش انجام نشده و در حال انجام نیست و مادامیکه ارزیابی علمی و اخلاقی تمام نشده، کار عملی آنرا آغاز نمی کنیم.
· تایید می کنم در نگارش این طرح از ترمینواوژی صحیح و استاندارد در حیطه پژوهشی مربوطه و دستوالعملهای معتبر استفاده شده است. 
· تایید می کنم مطالب را خلاصه (جامع و مانع) و حداکثر تعداد کلمات در هربخش را دقیقا رعایت کرده​ام.
· تایید می کنم از فرمت و قلم مناسب (عمدتا نازنین 12) استفاده شده است.
ضمایم:
· تایید می کنم چک لیست اخلاق پژوهش تکمیل و ضمیمه است.
· تایید می کنم در صورت وجود آزمودنی انسانی و نیاز، فرم رضایت آگاهانه به زبان آزمودنی تکمیل و ضمیمه شده است.
نام و نام خانوادگی و امضای مسوول اصلی ثبت: 
علی مرادی
(امضا به منزله تایید محتوا، تایید موارد فوق و پذیرش مسوولیت قانونی آن است)
	


� Follow-up
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