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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  منطقه ای  بیماران مبتلا به اختلالات خواب

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

	نام مركز تحقيقاتي/ بيمارستان / گروه / سازمان درخواست کننده:
مرکز تحقیقات روانپزشکی و علوم رفتاری بیمارستان ابن‌سینا، بیمارستان ابن سینا

	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  منطقه‌ای  بیماران مبتلا به اختلالات خواب

	2
	مسوول اصلی ثبت: دکتر علی طلائی

	3
	سازمان/مركزتحقيقاتي/بيمارستان/گروه:  مرکز تحقیقات روانپزشکی و علوم رفتاری

	4
	دانشگاه/دانشکده:  دانشگاه علوم پزشکی مشهد                                                   

	5
	محيط کاری ثبت:    مرکز تحقیقات روانپزشکی و علوم رفتاری

	6
	مدت زمان اجرا:    12 ماه       

	7
	اسامي اعضاي کميته راهبردی ثبت:

	
	1
	دکتر علی طلائی
	2
	دکتر هادی اسدپور

	
	3
	دکتر ملیحه ضیایی
	4
	دکتر فریبرز رضائی طلب

	
	5
	دکتر محمدرضا فیاضی بردبار
	6
	دکتر لحیا افشاری صالح

	
	7
	دکتر فاطمه محرری
	8
	

	
	اسامي اعضاي کميته مشورتی ثبت:

	
	1
	دکتر سعید اسلامی
	2
	

	
	اسامی کارشناسان ثبت:

	
	1
	دکتر مهدیه برهانی
	2
	فرزانه رجب زاده

	
	3
	معصومه اکبری
	4
	راهله نجاتی

	
	5
	فاطمه زمانیان  
	6
	زهرا زعیم باشی

	
	7
	مرضیه خطیب
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	خلاصه ضرورت اجرا و اهداف كاربردي ثبت:
رجیستری یک لیست در حال پیشرفت و سیستماتیک شامل همه افراد مبتلا به یک بیماری مشخص از یک جمعیت تعریف شده می​باشد. از رجیستری می​توان به عنوان ابزار مراقبتی استفاده کرد، چراکه می​توان از آن برای مانیتور نمودن سیر بیماری استفاده نمود و روشی برای فراهم نمودن داده​های کافی جهت استفاده مدیران برای طرح ریزی مراقبت سلامت می باشد. رجیستری راه موثری برای پروژه​های تحقیقاتی همه‌گیرشناسی (epidemiology) مبتنی بر جمعیت و به عنوان محصول جنبی آن می باشد چرا که با استفاده از رجیستری، بیماران با یک بیماری خاص شناسایی می شوند. رجیستری​ها معمولا  داده​های ریسک فاکتورهای مهم و پیامد ساده​ی بیماران (که گاهی به آن پیگیری(follow up) نیز می​گویند) را ثبت و جمع آوری می​کنند (1). رجیستری بیماری دارای نقش بزرگی در ارتقاء سطح دانش پزشکی، دست آوردهای جدید در زمینه تشخیص و روشهای درمانی، ارائه خدمات مراقبت سلامت بهتر به بیماران، و تسهیل تحقیقات و پژوهش‏های پزشکی مرتبط با یک بیماری خاص می باشد.(2)
بدیهی است که اطلاعات جمع آوری شده  به عنوان سرمایه ای ملی به شمار می آید که همچنین می تواند راه را برای مطالعات اپیدمیولوژیک آینده و برنامه ریزی و پیش بینی امکانات و همچنین بررسی روش های درمانی مختلف مهیا سازد.
اختلالات خواب که عنوانی بین رشته ای است کمتر شناخته شده و غالبا همراه با افسردگی، اضطراب و تغییرات شناختی هستند که باید در مدیریت و طرح ریزی درمان مورد بررسی قرار گیرند. علاوه بر این، آشفتگی های پایدار خواب (هم بی خوابی و هم خواب آلودگی مفرط) به عنوان عوامل خطر برای ایجاد بیماری های روانی بعدی و اختلالات مصرف مواد مشخص شده اند. آنها ممکن است معرف ظهور مقدماتی یک دوره از بیماری روانی باشند که امکان مداخله زود هنگام برای پیشگیری یا تعدیل یک دوره ی تمام عیار را فراهم کند.
جهت اگاهی از تعداد و ویژگی های افراد مبتلا به اختلالات خواب مراجعه کننده به کلینیک خواب بیمارستان ابن سینا و ضرورت پیگیری بیماران و همچنین مقایسه با داده های دیگر مناطق تصمیم به راه اندازی این سیستم ثبت شده است.
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	خلاصه ساختار و روش اجـراي ثبت: 
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 کلینیک خواب در بیمارستان ابن سینا، فیلدهای داده​ای استخراج می​شوند.
· 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 آیتم‌های داده ای بدست آمده است. در این پرسشنامه‌ها، از متخصصان خواسته می‌شود تا اهمیت نگهداری هرکدام از فیلدها، در زمینه اختلال خواب 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 رتبه‌بندی و درجه‌بندی تحلیل می​شوند. یک نمره میانگین که نشانگر توزیع نمره‌هاست اهمیت زیادی دارد. همچنین باید به شرکت‌کنندگان نشان داده ​شود که نمره‌شان 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 رتبه‌های بدست آمده پرسشنامه قبل اصلاح خواهد شد و دردور بعد به همراه 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 بندی‌های انجام شده در طی دوره‌های مختلف، تحت عناوین مجموعه داده‌های حداقل، مطلوب و ایده آل اختلال خواب 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 رجیستری شاخص​های کیفیت گزارش شود. 

بخش اول، اصطلاحات، ویژگی​های عمومی و سازمانی و شاخص​ها را توصیف می​کند. برای تعیین بسیاری از شاخص‌ها (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، داده‌های خام مورد نظر با ارائه نمونه و توضیحات فنی تعریف می​گردند.

· طراحی پایگاه داده و  وب سایت رجیستری:
براساس مجموعه داده‌های حداقل، مطلوب و ایده‌آل بیماری اختلال خواب و با استفاده از مشخصات ورودی هر آیتم که در فرهنگ داده ها به وضوح تعریف شده است، طراحی پایگاه داده و وب سایت انجام خواهد شد. وب سایت طراحی شده باید به گونه ای باشد که امکان ثبت دقیق و راحت اطلاعات را در اختیار کاربران سیستم قرار دهد و همچنین امکان به اشتراک گذاری اطلاعات را با رعایت کامل حقوق مالکیت داده ها دارا باشد.
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.



	بخش دوم: مشخصات مسوولين ثبت
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	مسوول اصلی ثبت: 

	
	نام و نام خانوادگي:
	علی طلائی

	
	رتبه علمي: 
	دانشیار

	
	نشاني محل خدمت:
	بلوار حر عاملی- بیمارستان ابن سینا

	
	تلفن محل خدمت:                                
	37112540

	
	شماره تلفن همراه:                                 
	09151133500

	
	پست الکترونيک:
	talaeia@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 علی طلائی
	دانشیار
	گروه روانپزشکی- بیمارستان ابن سینا دانشگاه علوم پزشکی مشهد
	
	

	
	2
	دکتر هادی اسدپور
	نورولوژیست و فلوشیپ طب خواب
	کلینیک خواب بیمارستان ابن سینا
	
	

	
	3
	دکتر ملیحه ضیایی
	متخصص پزشکی اجتماعی
	معاونت درمان دانشگاه علوم پزشکی و مرکز تحقیقات بیمارستان ابن سینا
	
	

	
	4
	دکتر فریبرز رضائی طلب
	استادیار
	کلینیک خواب بیمارستان ابن سینا
	
	

	
	5
	دکتر محمد رضا فیاضی بردبار
	استاد
	گروه روانپزشکی- بیمارستان ابن سینا دانشگاه علوم پزشکی مشهد
	
	

	
	6
	دکتر لحیا افشاری صالح
	استادیار
	گروه طب کار
	
	

	
	7
	دکتر فاطمه محرری
	دانشیار
	گروه روانپزشکی- بیمارستان ابن سینا دانشگاه علوم پزشکی مشهد
	
	

	11-2
	مشخصات اعضای کميته مشورتی ثبت:

	
	1
	دکتر سعید اسلامی
	دانشیار
	مدیریت پژوهشی دانشگاه علوم پزشکی مشهد
	
	

	
	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
	دکتر مهدیه برهانی
	پزشک عمومی
	مرکز تحقیقات روان پزشکی- بیمارستان ابن سینا
	
	

	
	2
	فرزانه رجب زاده
	کارشناس ارشد روانشناسی بالینی
	مرکز تحقیقات روان پزشکی- بیمارستان ابن سینا
	
	

	
	
	معصومه اکبری
	کارشناس ارشد
	دانشکده پزشکی
	
	

	
	3
	راهله نجاتی
	کارشناس ارشد روانشناسی بالینی
	مرکز تحقیقات روان پزشکی- بیمارستان ابن سینا
	
	

	
	4
	فاطمه زمانیان  
	
	کلینیک خواب بیمارستان ابن سینا
	
	

	
	5
	زهرا زعیم باشی
	
	کلینیک خواب بیمارستان ابن سینا
	
	

	
	6
	مرضیه خطیب
	
	کلینیک خواب بیمارستان ابن سینا
	
	

	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: طراحی رجیستری  منطقه ای  اختلالات خواب


	13
	عنوان ثبت به انگليسي:
Designing of regional registry of patients with sleep disorders 
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	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 بیماران مراجعه کننده به کلینیک خواب در محدوده استان خراسان رضوی
2. ایجاد پایگاه داده‌های روشهای درمانی، نتایج درمان، پیش‌آگهی و عوارض روش هایِ مختلف درمانی در بیماران مراجعه کننده به کلینیک خواب در محدوده استان خراسان رضوی
3. ايجاد يک زير ساخت براي پژوهش در حوزه اختلالات خواب
4. فراهم کردن بستری برای طراحی رجیستری اختلالات خواب در سطح کشوری
5. شبکه سازی و ارتقاء همکاری های بین متخصصین رشته های مرتبط با اختلالات خواب
فراهم آوردن امکانِ پیگیری سیستماتیک مبتلایان به اختلالات خواب، و تداوم حمایت هایِ روانی و بهداشتی پس از تشخیص اختلالات خواب
 

	17
	اهداف پژوهشی ثبت:
1. شناخت شیوع و همبسته‌هایِ دموگرافیک اختلالات خواب در منطقه بر اساس داده‌های جمع آوری شده افراد مراجعه کننده به کلینیک خواب بیمارستان ابن سینا
2. کمک به بهبود فرآيند پیگیری و حمایت بيماران پس از تشخیص، در طی جمع‌آوری داده‌هایِ مربوط به مبتلایان به اختلال خواب
3. بهبود شرایطِ پژوهش و به تبع آن شناخت هر چه بیشتر پدیده بر اساس داده‌های جمع‌آوری شده بیماران مبتلا به اختلالات خواب
4. کشف و شناخت عوامل سبب‌شناختی احتمالی گوناگون در سطوح مختلف علیت ـ ژنتیک، فیزیولوژیک، روانشناختی و اجتماعی ـ بیمار بر اساس داده‌های جمع‌آوری شده افراد مراجعه کنند به کلینیک خواب بیمارستان ابن سینا.
5. تببین و تشکیل پروتکل‌هایِ دقیق و مبتنی بر شواهد درمان بر اساس داده های جمع‌آوری شده بیماران در رجیستری.
6. بررسی روند تغییرات بیماران در طول زمان پیگیری.
افزایش همکاری بیمار با پزشک در جهت  پیگیری بیماری و حداکثر ساختن حمایت و مراقبت از او پس ازتشخیص.
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	تعريف بيماری (يا رويداد بهداشتی) اصلی مورد ثبت (معيارهاي ورود و خروج):
مطابق با تعریف صورت گرفته در DSM-V، اختلال خواب-بیداری در برگیرنده 10 اختلال یا گروه اختلالی است: اختلال بی خوابی، اختلال پرخوابی، حمله ی خواب، اختلالات خواب مرتبط با تنفس، اختلالات ریتم شبان روزی خواب – بیداری، اختلالات برانگیختگی خواب غیر حرکات سریع چشم، اختلال کابوس، اختلال رفتار خواب حرکات سریع چشم       ، سندرم پاهای بی قرار و اختلال خواب ناشی از مصرف مواد/ دارو، افراد با این نوع اختلالات معمولا به دلیل شکایت از خواب – بیداری به صورت نارضایتی از کیفیت، زمان بندی میزان خوا مراجعه می کنند. تخریب و ناراحتی حاصله در طول روز، ویزگی های اصلی  مشترک در میان تمام این اختلالات خواب – بیداری است.
اختلالات خواب غالبا همراه با افسردگی، اضطراب و تغییرات شناختی هستند که باید در مدیریت و طرح ریزی درمان مورد بررسی قرار گیرند. علاوه بر این، آشفتگی های پایدار خواب (هم بی خوابی و هم خواب آلودگی مفرط) به عنوان عوامل خطر برای ایجاد بیماری های روانی بعدی و اختلالات مصرف مواد مشخص شده اند. انها ممکن است معرف ظهور مقدماتی یک دوره از بیماری روانی باشند که امکان مداخله زود هنگام برای پیشگیری یا تعدیل یک دوره ی تمام عیار را فراهم کند.
تشخیص افتراقی شکایت های خواب – بیداری مستلزم رویکردی چند بعدی با در نظر گرفتن احتمال وجود هم زمان بیماری های طبی و عصبی است. وجود هم زمان اختلالات بالینی، یک قاعده است نه استثنا. آشفتگی های خواب نشانگر بالینی مفیدی از بیماری های عصبی و طبی فراهم می کند که اغلب با افسرگی و دیگر بیماری های روانی رایج همراه هستند. اختلالات غالب دراین میان این هم ابتلائی ها عبارتند از: اختلالات خواب مرتبط با تنفس، اختلالات قلب و ریه ( مانند نارسائی احتقانی قلب و ریه، اختلال انسدادی مزمن ریوی)، اختلالات تحلیل برنده عصب ( مانند بیماری آلزایمر) و اختلالات دستگاه عضلانی اسکلتی ( مانند استئوآرتریت). این اختلال ها نه تنها ممکن است خواب را آشفته کنند بلکه ممکن است که خودشان در طول خواب بدتر شوند ( برای مثال وقفه ی تنفسی طولانی یا آریتمی های الکتروکاردیوگرافیک در طول خواب    ، برانگیختگی های همراه با سردزگمی در بیماران مبتلا مبتلا به دمانس، تشنج در افراد با تشنج های پارشیل مرکب). اختلال رفتار خواب    غالبا یک نشانگر زودهنگام بیماری های اضمحلال عصبی (آلفا سی نو کلینوپاتی ها) مانند بیماری پارکینسون است. بر اساس تمام این دلایل – مرتبط با تشخیص افتراقی، هم ابتلائی بالینی و تسهیل طراحی درمان – اختلال های خواب در دی اس ام 5 گنجانده شده است. 
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	جمعيت هدف ثبت: 
کلیه افراد مراجعه کننده به کلینیک خواب بیمارستان ابن سینا که با شکایت اختلال خواب به بیمارستان ابن سینا مراجعه کرده و بر اساس نظر پزشک و آزمون های تشخیصی، تشخیص اختلال خواب برایشان قطعی شده است.
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	حجم نمونه:
به طور معمول سالیانه حدود 200 بیمار در این مرکز تشخیص داده می‌شوند.
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	منابع اطلاعاتی که داده‏های ثبت از آن‏ها جمع‏آوری می‏شود
منابع اولیه: فرم های کاغذی ثبت ها که در روند تهیه و تنظیم مینیمم دیتا ست ها مطابق با فرم‌های نرم افزاری تهیه خواهد شد
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	روش بیمار یابی:

از الگوی فعال در جمع‌آوری اطلاعات پیروی خواهد شد. بدین ترتیب که اطلاعات تمامی مراجعه کنندگان، توسط مسئول اصلی ثبت ( دکتر علی طلائی) جمع‌آوری شده و توسط کارشناسان ثبت به صورت آنلاین و در نرم‌افزار تهیه شده ثبت می‌گردد. اطلاعات ثبت شده توسط مسئول اصلی ثبت مجدا بررسی و صحت اطلاعت ثبت شده تایید خواهد شد. چنانچه اطلاعات ثبت شده نیاز به اصلاح داشته باشد به کارشناس مربوطه ارجاع خواهد داد تا ایرادات موجود را برطرف نماید.
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	نحوه پیگیری
 بیماران:
تمامی بیماران این رجیستری نیاز به پیگیری دارند. پیگیری ترجیحا به صورت حضوری و در مراجعت بیمار در هنگام مراقبت هایی پس از تشخیص صورت خواهد گرفت، ولی در صورتی که به هر دلیل مراجعه یِ حضوری برایِ بیمار میسر نباشد، پس از ثبت علت عدم حضور وی، به صورت تلفنی وضعیت روانشناختی بیمار مورد ارزیابی قرار خواهد گرفت.
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	بيان مسئله و ضرورت اجراي ثبت:
خواب از ضروریات حیات است، چنان چه انسان ها حدود یک سوم از دوران زندگی خود را به خواب اختصاص می دهند.(1) همچنین بی خوابی اثرات منفی عمده ای بر کیفیت زندگی افراد دارد و سبب کاهش میزان عملکرد روزانه از نظر جنبه های فیزیکی، روانی و اجتماعی می شود.(2)
حدود یک سوم بزرگسالان در دنیا دچار اختلال خواب هستند. این مشکل با بالا رفتن سن و اضافه شدن بیماری های مزمن، تشدید یافته و تا حدود 69 درصد افزایش می یابد.( 3)
خواب حالتی منظم و تکرار شونده است که به آسانی قابل برگشت است و از مشخصات آن بی حرکتی نسبی و افزایش قابل توجه آستانه پاسخ به محرک های بیرونی نسبت به حالت بیداری است. کنترل دقیق خواب بخش مهمی از کار بالینی است زیرا اختلال خواب، اغلب نشانه اولیه یک بیماری روانی است. برخی اختلالات روانی با تغییرات مشخصی در فیزیولوژی خواب همراهند.(4, 5)
خواب از دو حالت فیزیولوژیک تشکیل شده است، خواب حرکت غیر سریع چشم (NREM) و خواب حرکات سریع چشم (REM). خواب NREM از مراحل 3-1 خواب را تشکیل داده و طی ان اکثر کارکردهای فیزیولوژیک نسبت به حالت بیداری به میزان چشم گیری کاهش می یابد. خواب REM از لحاظ کیفی نوع متفاوتی از خواب بوده و در طی ان فعالیت مغزی و فعالیت فیزیولوژیک در سطح بالایی بوده و شبیه بیداری می باشد.(4)
کارکردهای خواب از راه های مختلفی بررسی شده است. اکثر پژوهشگران به این نیجه رسیده اند که خواب کارکرد تعادلی و ترمیمی دارد و به نظر می رسد در تنظیم درجه حرارت و حفظ انرژی اهمیت اساسی داشته باشد. از ان جا که خواب NREM متعاقب فعالیت و گرسنگی افزایش می یابد، این مرحله ممکن است با ارضای نیازهای متابولیکی ارتباط داشته باشد.(6) 

برخی افراد به طور طبیعی، خواب کوتاه تری دارند و برای ان که کارکرد با کفایتی داشته باشند، نیاز به خواب شبانه کمتر از 6 ساعت دارند. افراد پر خوب کسانی هستند که برای کارکرد با کفایت، به بیش از 9 ساعت خواب شبانه نیاز درند. این افراد نسبت به افراد کم خواب، دوره های REM بیشتری دارند.(5)
مطالعات مختلف نشان می دهد که کابوس های شبانه و وقوع مکرر رویاهای ترسناکی که منجر به بیدار شدن از خواب می شود، به تدریج می تواند موجب پریشانی آشکار فرد و اختلال اجتماعی و شغلی گردد.(4, 5)
نتایج پژوهش ها نشان داد است که دیر به خواب رفتن یا اشکال در شروع خواب و اختلال در تداوم خواب ازشایع ترین اختلالات خواب در جوانان و افراد میانسال است، به طوری که آنان بیش از 45-30 دقیقه پس از رفتن به بستر به خواب می روند و در  اثر دوام ناکافی خواب، دچار خستگی و کاهش احساس سلامتی و انرژی هستند.(7)
یک مقاله مروری در سال 2005 گزارش کرده است که محرومیت از خواب موجب افزایش خطاهای حرفه ای می شود. همچنین خطرتصادفات رانندگی با افزایش شیفت کاری به بیش از 8 ساعت، به طور معنی داری زیاد می شود. این خطر در کسانی که شب کار هستند بیشتر از افراد صبح کار بوده است.(8)
در بیان همبستگی بین برخی از عوامل جمعیت شناسی و اختلال خواب، مطالعه ای نشان داد که اختلالات خواب در زنان شایع تر از مردان است و با افزایش سن و سابقه کار افزایش می یابد. علت عمده این موضوع می تواند به دلیل حساسیت زیاد زنان به استرس و مشکلات خواب باشد. همچنین استرس های مکرر شغلی، بر وقوع بیشتر اختلالات خواب در زنان موثر است.(9)
محققان کارکردهای متفاوتی برای خواب برشمرده اند. وقتی افراد در حال خواب هستند، مغزآن ها فعال است و فعالیتش برای همه کارکردهای بدن، مانند تقویت حافظه، یادگیری، رشد شناختی، سلامت روانی، عملکرد سیستم ایمنی و رشد و ترمیم جسمانی لازم است. از سوی دیگر، برایندهای ناشی از خواب نامناسب، بسیار متعدد است. پژوهش های زیادی، رابطه نیرومند بین خواب نامطلوب و بروز مشکلات روانی و جسمان متعدد برای کودکان و نوجوانان ، از مشکلاتی مانند چاقی و پرخاشگری گرفته تا بیش فعالی را نشان داده است.(10, 11)به عقیده برخی از محققان، نخستین سیستم آسیب ناشی از خواب نامناسب، در عملکرد اجرایی تا توانایی مغز برای طراحی و سازمان دهی فعالیت ها و نیز دقت کردن نمایان می شود.(12) پژوهش های دیگر نشان داد که نامطلوب بودن کیفیت یا کمیت خواب در میان کودکان و نوجوانان، با آسیب های عملکرد در سیستم ایمنی، تنظیم متابولیسم ( در نتیجه ایجاد رابطه بین خواب و چاقی و دیابت)،(13) خلاقیت و حافظه،(14) تصادفات و صدمات،(15) ناکامی تحصیلی در مدرسه، (16) و رفتار(17) رابطه دارد. در مطالعه ای، Sadeh و همکاران نشان دادند که نقص پیش رونده یک ساعت خواب طی یک تا سه روز، می تواند منجر به تنزل و کاهش معنی دار در عملکرد عصبی رفتاری شود.(18) مطالعه ای دیگر نشان داد که تفاوت در 25 دقیقه خواب درشب، با تغییرات در عملکرد اموزشی در میان نوجوانان ارتباط داشت. با توجه به این که خواب نقش مهمی در بازیابی انرژی تلف شده در روز و نیز در به یاد سپاری فرایندهای تمرکز و یادگیری ایفا می کند، کیفیت خواب ضعیف در میان دانش اموزان، عملکرد اموزشی انها  را تحلیل می برد. (19, 20)
رجیستری یک لیست در حال پیشرفت و سیستماتیک شامل همه افراد مبتلا به یک بیماری مشخص از یک جمعیت تعریف شده می​باشد. از رجیستری می​توان به عنوان ابزار مراقبتی استفاده کرد، چراکه می​توان از آن برای مانیتور نمودن سیر بیماری استفاده نمود و روشی برای فراهم نمودن داده​های کافی جهت استفاده مدیران برای طرح ریزی مراقبت سلامت می باشد. راه موثری برای پروژه​های تحقیقاتی همه‌گیرشناسی (epidemiology) مبتنی بر جمعیت و به عنوان محصول جنبی آن می باشد چرا که با استفاده از رجیستری، بیماران با یک بیماری خاص شناسایی می شوند. رجیستری​ها معمولا  داده​های ریسک فاکتورهای مهم و پیامد ساده​ی بیماران (که گاهی به آن پیگیری(follow up) نیز می​گویند) را ثبت و جمع آوری می​کنند.(21) رجیستری بیماری دارای نقش بزرگی در ارتقاء سطح دانش پزشکی، دست آوردهای جدید در زمینه تشخیص و روشهای درمانی، ارائه خدمات مراقبت سلامت بهتر به بیماران، و تسهیل تحقیقات و پژوهش‏های پزشکی مرتبط با یک بیماری خاص می باشد.(22) 
بدیهی است که اطلاعات جمع آوری شده  به عنوان سرمایه ای ملی به شمار می آید که همچنین می تواند راه را برای مطالعات اپیدمیولوژیک آینده و برنامه ریزی و پیش بینی امکانات و همچنین بررسی روش های درمانی مختلف مهیا سازد.
جهت اگاهی از تعداد و ویژگی های افراد مبتلا به اختلالات خواب مراجعه کننده به کلینیک خواب بیمارستان ابن سینا و ضرورت پیگیری بیماران و همچنین مقایسه با داده های دیگر مناطق تصمیم به راه اندازی این سیستم ثبت شده است.
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	بررسي متون،  سابقه ثبت و نمونه ثبت‏هاي موفق در ساير کشورهاي دنيا:
در ایران سیستم ثبت رجیستری برای مواری مانند تروما و سرطان ها طراحی شده است که مورد استفاده می باشد ولی در بررسی ها و جستجو های انجام شده سیستم ثبتی برای اختلالات خواب یافت نشد.
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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 مرکز مطالعات خواب، فیلد​های داده​ای استخراج می​شوند.
بررسی فرم‌های 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 اختلال خواب  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 سایر 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. دادن فرصت 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 به​همراه  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 ارائه می​گردد. 

· طراحی پایگاه داده:
ایجاد و تست  پایگاه داده  برای ثبت نتیجه مشاهدات، معاینات، آزمایشات، و اقدامات درمانی .
· 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. این فرهنگ لغت داده​ها شامل یک تفسیر دقیق از داده هاست که باید با مشارکت کافی در ریجستری شاخص​های کیفیت IC گزارش  شود. 

قسمت 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 قسمت سوم، داده های خام مورد تحویل با ارائه نمونه و توضیحات فنی تعریف می​گردند.

· 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.
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	مشخصات ابزار جمع‏آوري اطلاعات و نحوه جمع‏آوري آن:
داده‌های این رجیستری از فرم‌های کاغذی طراحی شده و بر اساس دیتاهای موجود می باشد. پرسشنامه ها که توسط روانشناس کلینیک تکمیل می گردد و مصاحبه پزشک و کادر درمانی با بیمار جمع آوری خواهد شد.
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	ساختار مديريتي ثبت:
دکتر علی طلائی بعنوان مسوول اصلی ثبت می باشد و سایر اعضای نام برده شده در بند 7 و 11 پروپوزال به عنوان اعضای کمیته راهبردی ثبت می باشند .
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	پروتکل نصب، جایگزینی و یا برکناری اعضای کمیته:

مدت مسوولیت مسوول اصلی ثبت از تاریخ راه اندازی و شروع به کار  ثبت، به مدت یک 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]Sz 5 $O Ry S

[
908 el
ol g colesiel

s ey lsbiowlS

UL

nS LA
sl

kel Jggume
)







	30

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

	
	

	30-1

	سابقه برنامه ثبت:


	30-2

	تعداد بیماران ثبت شده تا کنون:
تا کنون داده های نزدیک به 800 بیمار، در کلینیک ثبت شده که به سیستم ثبت فعلی اضافه خواهد شد.


	30-3

	تعداد گزارشات و مقالات به چاپ رسیده:
تا به حال گزارش و مقاله ای از این دیتا ست به چاپ نرسیده است.


	30-4
	دلائل نیاز به حمایت معاونت تحقیقات و فناوری:
نخستین و مهمترین دلیل، مساله یِ ادامه یِ طرح به صورت دراز مدت خواهد بود که نیاز ثبت و پیگیری نظام مند است و لذا حمایت معاونت محترم تحقیقات در این زمینه مثمر ثمر خواهد بود.
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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 موارد 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 بر اساس دستورالعملهای مدون کمیته راهبردی ثبت در اختیار محققین مختلف قرار میگیرد.
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 دستو العمل 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:
1- عدم همکاری احتمالی بیماران در پر کردن فرمها و پرسشنامه ها. راه حل: صرف وقت و ارائه توضیحات لازم توسط پزشک و مصاحبه‌گر میتواند در جلب بیشتر همکاری بیماران کمک کند.
2- عدم امضای فرم رضایت آگاهانه توسط بیماران. راه حل : ارائه توضیحات لازم توسط پزشکان در مورد محرمانه ماندن اطلاعات و نیز اهمیت ثبت اطلاعات برای خود بیماران و جامعه.  
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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
	جنس
	*
	
	
	*
	*
	
	
	
	

	
	2
	سن
	*
	
	*
	
	*
	
	
	
	

	
	3
	تاهل
	*
	
	
	*
	*
	
	
	
	

	
	4
	شغل
	*
	
	
	*
	*
	
	
	
	

	
	5
	طول مدت کار
	*
	
	*
	
	*
	
	
	
	

	
	6
	محل اقامت
	*
	
	
	*
	*
	
	
	
	

	
	7
	وزن
	*
	
	*
	
	*
	
	
	
	

	
	8
	قد
	*
	
	*
	
	*
	
	
	
	

	
	9
	دورگردن
	*
	
	*
	
	*
	
	
	
	

	
	10
	دورشکم
	*
	
	*
	
	*
	
	
	
	

	
	11
	دورباسن
	*
	
	*
	
	*
	
	
	
	

	
	12
	شاخص توده بدنی
	*
	
	*
	
	*
	
	
	
	

	
	13
	بیماری طبی زمینه ای
	*
	
	
	*
	*
	
	
	
	

	
	14
	بیماری روانی زمینه ای
	*
	
	
	*
	*
	
	
	
	

	
	15
	نمره BANG
	
	*
	
	*
	
	*
	
	
	

	
	16
	مشخصات پزشک معاینه کننده
	*
	
	
	
	*
	اسمی
	نام، نام خانوادگی، شماره نظام پزشکی، تخصص
	
	

	
	17
	اطلاعات ارجاع 
	*
	
	
	
	*
	اسمی
	نام ، دلیل ارجاع
	
	

	
	18
	سوابق مراجعات سرپائی قبلی
	*
	
	
	
	*
	اسمی
	تاریخ، نام پزشک، علت
	
	

	
	19
	سوابق مراجعات بستری قبلی
	*
	
	
	
	*
	اسمی
	تاریخ پذیرش، نام پزشک، علت، روش درمان، تاریخ ترخیص، ...
	
	

	
	20
	  گزارشات کلینیکی
	*
	
	
	
	*
	اسمی
	شرح حال و معاينه فيزيكي بدو ورود 
	
	

	
	21
	نتایج آزمایشگاهی
	*
	
	
	
	*
	*
	آزمایشات تخصصی مربوط به بیماری 
	
	

	
	22
	نتایج ارزیابی روانشناختی
	*
	
	
	
	*
	اسمی
	
	
	

	
	23
	پرسشنامه ها
	*
	
	
	
	*
	*
	
	
	

	
	24
	روش درمان
	*
	
	
	
	*
	
	نحوه درمان دارویی در بیماری مربوطه
ذکر نام و دوز دارو
	
	

	
	25
	دارو 
	*
	
	
	
	*
	
	ذکر نوع و دوز مصرف دارو
	
	

	
	26
	نتایج پیگیری
	*
	
	
	
	*
	*
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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
	طراحی نرم افزار ورود داده ها
	
	1
	* 
	
	 
	 
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	2
	ورود داده ها
	
	6
	
	*
	*
	*
	*
	*
	*
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	3
	چک کردن و بررسی داده ها
	
	1
	
	
	
	
	
	
	
	*
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	4
	انالیز داده ها
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	گزارش نتایج و ارائه مقاله
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	بخش چهارم: اطلاعات مربوط به هزينه‏های ثبت


	38
	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


	39
	هزينه آماده سازی مستندات :

	
	نوع فعاليت
تعداد افراد مورد نیاز
مدرک تحصیلی
تخصص
تعداد ساعات
هزینه کل
تهیه مینیمم دیتاست
طراحی چک لیست
1
پزشک
50
3.000.000ریال
انجام نظرسنجی از متخصصان
1
پزشک
50
3.000.000ریال
آنالیز نتایج نظر سنجی
1
پزشک
50
3.000.000ریال
تهیه دیتا دیکشنری
1
پزشک
50
3.000.000ریال
طراحی فرم های کاغذی

(تعداد فرم های کاغذی *000,000,1ریال )
000,000,5ریال
هزینه های برگزاری جلسات 
5.000.000 ریال
هزینه کل
22.000.000 ریال


	40
	هزينه نرم افزار رجیستری:

	
	عنوان
نام مرکز سرویس دهنده
نحوه محاسبه
هزینه
الف)نرم افزار پیشنهادی
نرم افزار معاونت پژوهشی
-
420.000.000ریال
ب)سایر نرم افزار ها*
خرید نرم افزار
...............ریال
پشتیبانی نرم افزار
هزینه کل
420.000.000ریال
* در صورتی که از نرم افزار پیشنهادی معاونت پژوهشی استفاده نمی شود بخش ب تکمیل گردد.


	41
	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
500
000,10 ریال
5.000.000ریال
2
کاور و زونکن
500
000,30 ریال
15.000.000ریال
هزینه کل

20.000.000ریال


	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
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
اختلالات خواب
فوق لیسانس
2
400
20.000.000ریال
هزینه کل
20.000.000ریال


	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
300 ریال
لیسانس
400 ریال
فوق لیسانس
500 ریال
دکتری
600 ریال
پزشک
700 ریال


	
	ردیف
عنوان رجیستری
تعداد افراد
تخصص
مدرک تحصیلی
مجموع ضرایب زمانی آیتم های اطلاعاتی*
تعداد موارد  ثبت در یک سال
هزینه کل
1
اختلال خواب(ثبت)
36375000
اختلال خواب (پیگیری)
12125000
آپنه تنفسی(ثبت)

0
آپنه تنفسی(پیگیری)

0
(ثبت)RLS

18187500
(پیگیری)RLS
6062500
(ثبت)PLM
18187500
(پیگیری)PLM
6062500
نارکولپسی (ثبت)
18187500
نارکولپسی (پیگیری)

6062500
(ثبت)insomnia

18187500
(پیگیری)insomnia
6062500
افسردگی (ثبت)
18187500
افسردگی (پیگیری)

6062500
اختلالات روانپزشکی (ثبت)

18187500
اختلالات روانپزشکی (پیگیری)

6062500
هزینه کل
194.000.000یال


	42
	هزینه کنترل داده ها و عیب یابی:

	
	ردیف
عنوان ثبت
تخصص
مدرک تحصیلی
تعداد افراد
ساعت
هزینه کل
1
اختلال خواب(ثبت)
پزشک
2
200
10.000.000ریال
آپنه تنفسی

0ریال
RLS
5.000.000ریال
PLM
5.000.000ریال
نارکولپسی
5.000.000ریال
insomnia
5.000.000ریال
افسردگی
5.000.000ریال
اختلالات روانپزشکی
5.000.000ریال
هزینه کل
40.000.000ریال


	43
	هزینه آموزش کار با نرم افزار:

	
	تعداد ساعات مورد نیاز
هزینه هر ساعت آموزش
هزینه کل
50
 2.000.000 ریال


	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
	22.000.000 ریال

	
	هزینه نرم افزار
	42.000.000 ریال

	
	هزینه راه اندازی- آماده سازی جمع اوری و بایگانی
	20.000.000 ریال

	
	هزينه  ورود اطلاعات به نرم افزار-حجمی گذشته نگر
	0

	
	هزینه ورود اطلاعات به نرم افزار - ثبت
	194.000.000ریال

	
	هزینه مورد یابی از مراکز غیر عضو ( Case Finding)
	

	
	هزینه کنترل داده ها و عیب یابی
	40.000.000ریال

	
	هزینه آموزش کار با نرم افزار
	 2.000.000 ریال

	
	هزينه هاي ديگر
	0

	
	جمع كل

	 320.000.000 ریال

	46
	منابع تأمين هزينه‏ها:

	
	رديف
	نام موسسه يا ساير منابع تأمين مالی
	ميزان مشارکت
	ملاحظات

	
	1
	
	
	

	
	2
	
	
	

	
	3
	
	
	

	
	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: 
(امضا به منزله تایید محتوا، تایید موارد فوق و پذیرش مسوولیت قانونی آن است)
	


� Follow-up
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