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	فرم درخواست راه‏اندازي نظام ثبت بيماري‏ها
مرکز توسعه و هماهنگي تحقيقات
معاونت تحقيقات و فناوري


	عنوان برنامه ثبت:
برنامه جامع ثبت ندول های تیروئیدی در استان آذربایجان شرقی

	

	نام و نام خانوادگي درخواست کننده (درخواست کنندگان):
دکتر وحیده صدرا  

	

	نام مركز تحقيقاتي/ بيمارستان / گروه / سازمان درخواست کننده:
مرکز تحقیقات غدد درون ریز، 

	

	نام دانشگاه/ دانشکده:
دانشگاه علوم پزشکی و خدمات بهداشتی درمانی تبریز


بخش اول: شناسنامه ثبت
	عنـوان برنامه ثبت:

برنامه جامع ثبت ندول های تیروئیدی در استان آذربایجان شرقی



مسوول اصلی ثبت: دکتر وحیده صدرا                    سازمان/مركزتحقيقاتي/بيمارستان/گروه: مرکز تحقیقات غدد درون ریز                               

دانشگاه/دانشکده: علوم پزشکی تبریز        محيط کاری ثبت: مرکز تحقیقات غدد درون ریز                مدت زمان اجرا: 5 سال          

	اسامي اعضاي کميته راهبردی ثبت:
دکتر امیر بهرامی، دکتر مجید مبصری، دکتر میترا نیافر، دکتر فرزاد نجفی پور، دکتر ناصر آقامحمدزاده، دکتر اکبر- علی عسگرزاده، دکتر اسماعیل فرجی، دکتر جلیل هوشیار، دکتر امیر مهدی زاده، دکتر رضا جواد رشید، دکتر فرشید بزرگی


	خلاصه ضرورت اجرا و اهداف كاربردي ثبت:
گره تیروئید یک بیماری شایع است و ریسک وقوع آن از 5/0 تا 8/1 تا 15 سالگی و50 % در 65-60 سالگی تغییر میکند. در سونوگرافی های با وضوح زیاد در 67 -19 % افراد ندول های تیروئید گزارش شده است ولی بدخیمی های تیروئید نادر هستند و 1 % تمامی بدخیمی های جدید را تشکیل می دهند. در اکثر موارد با شرح حال و معاینه فیزیکی و اقدامات تشخیصی مانند اسکن رادیو ایزوتوپ نمی توان کانسرهای تیروئید را تشخیص داد و نمونه برداری سوزنی تیروئید  (FNA) روش اصلی در بررسی ندول های تیروئیدی بزرگتر از 10 میلیمتر است که در80 % موارد تشخیصی است. 

ندولهاي بدخيم تيروئيد 1 % كل بد خيمي ها و ۵/۰ % كل مرگ هاي وابسته به سرطان را شامل مي شوند. بدليل فراواني ندول هاي تيـروئيد، عدم شيوع نسبي سرطان تيروئيد و موربيديتي و مورتاليتـي پايـين مـربوط به سرطان تيروئيد در مـورد شـيوه بـرخورد و درمـان بـيماران مبتلا به ندول منفرد تيروئيد اختلاف نظر وجود دارد و پزشكان با اين
مـشكل اساسـي روبـرو هستند كه چگونه تعداد معدود بـيماران بـا ندول بدخيم را كه احتياج به عمل جراحي تيروئيدكتومـي دارنـد از تعـداد فراوان بيماران با ندول تيروئيد خوش خيم افتراق دهند.

این بیماری دارای پیچیدگی خاصی است که تشخیص و درمان آن از اهمیت ویژه ای برخوردار می باشد و شناسایی و ثبت بیماران مبتلا به ندول های تیروئیدی با در نظر گرفتن شیوع نسبتا بالا در منطقه شمالغرب، زمینه‌ای را فراهم خواهد کرد تا بیماران از طریق آن، نیازها و خواسته‌های خود را به گوش مسئولان ذیربط برسانند.

برنامه ثبت به عنوان  یک سیستم سازمان یافته براي جمع آوري، ذخیره سازي، بازیابی، تجزیه و تحلیل و انتشار اطلاعات افراد مبتلا به یک بیماري خاص و یا در مواجهه با مواد شناخته شده و یا مشکوك به اثرات نامطلوب در یک جمعیت و گستره جغرافیایی مشخص می پردازد. از اهداف مهم برنامه ثبت مذکور می توان به موارد زیر اشاره کرد:

- تشکیل بانک اطلاعاتی و شناسایی مبتلایان
- انجام مطالعات پژوهشی و علمی در حوزه های مختلف شامل ژنتیک و متابولیسم
- آزمون‌های شناسایی و تشخیص زودهنگام بیماری
- همکاری با مراکز تحقیقاتی خارج از کشور در راستای تبادل داده‌ها 

- معرفی پیشرفت‌های نوین در زمینه بیماری
- بررسی راهکارهای درمانی حاضر
- شناسایی و معرفی بیماران به بنیادهای حمایتی از بیماران نادر در راستای مدیریت مشکلات بیماران 

- راهنمائی وهدایت مواد دارویی و راه کارهای درمانی به بیماران مبتلا
- تشکیل جلسات تخصصی به منظور توانمندسازی بیماران مبتلا و خانواده های آنان



•
در صورتی که اطلاعات جدیدی در مورد بیماران توسط پزشکان معالج یا پژوهشگران گزارش شود، بنحوی که این اطلاعات در نرم افزار ثبت اطلاعات بیمار موجود نباشد، از پزشک یا پژوهشگر ملزم به انعکاس این اطلاعات به مرکز ثبت بیماری به منظور ارتقای نرم افزار ثبت می باشد. 

	


بخش دوم: مشخصات مسوولين ثبت
1- نام و نام خانوادگي مدير اجرائی ثبت: دکتر وحیده صدرا
2- رتبه علمي: استادیار
3- محل خدمت: دانشگاه علوم پزشکی تبریز
4- نشاني محل خدمت: مرکز آموزشی درمانی امام رضا (ع)، طبقه چهارم، گروه غدد و متابولیسم
5- تلفن محل خدمت: 33348939-041              شماره تلفن همراه:           پست الکترونيک: Sadra.vahideh@gmail.com
6- ضروری است رزومه علمی مسوول اصلی ثبت به پیوست این فرم به معاونت تحقیقات و فناوری وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشکی ارسال گردد.
7- مشخصات ساير اعضای کميته راهبردی ثبت: 

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

	1
	دکتر امیر بهرامی
	فوق تخصص غدد و متابولیسم/استاد
	دانشگاه علوم پزشکی تبریز، بیمارستان امام رضا (ع)
	33348939-041

	2
	دکتر مجید مبصری
	فوق تخصص غدد و متابولیسم/استاد
	دانشگاه علوم پزشکی تبریز، بیمارستان امام رضا (ع)
	33348939-041

	3
	دکتر میترا نیافر
	فوق تخصص غدد و متابولیسم/ استاد
	دانشگاه علوم پزشکی تبریز، بیمارستان امام رضا (ع)
	33348939-041

	4
	دکتر فرزاد نجفی پور
	فوق تخصص غدد و متابولیسم/دانشیار
	دانشگاه علوم پزشکی تبریز، بیمارستان امام رضا (ع)
	33348939-041

	5
	دکتر ناصر آقامحمدزاده
	فوق تخصص غدد و متابولیسم/دانشیار
	دانشگاه علوم پزشکی تبریز، بیمارستان امام رضا (ع)
	33348939-041

	6
	دکتر اکبر علی عسگرزاده
	فوق تخصص غدد و متابولیسم/ استاد
	دانشگاه علوم پزشکی تبریز، بیمارستان امام رضا (ع)
	33348939-041

	7
	دکتر اسمعیل فرجی
	فوق تخصص غدد و متابولیسم/استادیار
	دانشگاه علوم پزشکی تبریز، بیمارستان امام رضا (ع)
	33348939-041

	8
	دکتر جلیل هوشیار
	فوق تخصص غدد و متابولیسم/استادیار
	دانشگاه علوم پزشکی تبریز، بیمارستان امام رضا (ع)
	33348939-041

	9
	دکتر امیر مهدی زاده
	دکترای تخصصی ژنتیک پزشکی/استادیار
	دانشگاه علوم پزشکی تبریز، بیمارستان امام رضا (ع)
	33348939-041

	10
	دکتر رضا جواد رشید
	رادیولوژی و رادیوتراپی/استاد
	دانشگاه علوم پزشکی تبریز، بیمارستان امام رضا (ع)
	33348939-041

	11
	دکتر فرشید بزرگی
	پاتولوژی/دکترای تخصصی
	دانشگاه علوم پزشکی تبریز، بیمارستان امام رضا (ع)
	33348939-041

	12
	زهره رزاقی
	کارشناس ارشد آمار زیستی
	دانشگاه علوم پزشکی تبریز، بیمارستان امام رضا (ع)
	33348939-041


بخش سوم: مشخصات کامل ثبت
1- عنوان ثبت به فارسي:

ثبت ندول های تیروئیدی در استان آذربایجان شرقی
2- عنوان ثبت به انگليسي: 

Thyroid nodules registry program of east Azarbayjan province.
3- نوع ثبت: 
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       بيماري یا عارضه                      مواجهه خاص           خدمات بهداشتی درماني                  ساير پيامدهاي سلامت             

توضیحات : ثبت عارضه ندول های تیروئیدی بمنظور کنترل روند بیماری های احتمالی حاصله از جمله سرطان تیروئید.
4- گستره جغرافیایی ثبت:
              ملي                   
        منطقه‏اي          نام منطقه/مناطق: استان آذربایجان شرقی
      بيمارستاني          نام بيمارستان/بيمارستان‏ها:  ................................................................................
5- اهداف اصلي ثبت:

- تعیین بروز، شیوع و فراوانی بیماری
- مقایسه توزیع سنی، جنسی، شغلی، طبقات اجتماعی و اقتصادی و قومیتی و مذهبی
- تشخیص زود هنگام ندول تیروئیدی
- پیشگیری از عود و گسترش بیماری
- بالابردن کیفیت زندگی 
- آموزش بیماران
- برآورد آینده بیماری
- شناسایی گروه های در معرض خطر
- ارزیابی ارائه خدمات بهداشتی
- وضعیت پیگیری ندول تیروئید 
- توسعه بخش سونوگرافی و FNA
6- اهداف پژوهشي ثبت:

- غربالگری موارد بدخیم 
- بررسی فرضیه های علت شناسی
- تجزیه و تحلیل بقای بیماران
- برقراری ارتباط با بانک های زیستی (Biobank) سایر مراکز ثبت 
- انجام مطالعات پژوهشی و علمی در حوزه های مختلف شامل ژنتیک و متابولیسم
- آزمون‌های شناسایی و تشخیص زود هنگام بیماری
- همکاری با مراکز تحقیقاتی خارج از کشور در راستای تبادل داده‌ها
7- تعريف بيماری (يا رويداد بهداشتی) اصلی مورد ثبت (معيارهاي ورود و خروج):
گره تیروئید یک بیماری شایع است و ریسک وقوع آن از 5/0 تا 8/1 تا 15 سالگی و50 % در 65-60 سالگی تغییر میکند. در سونوگرافی های با وضوح زیاد در 67 -19 %افراد ندول های تیروئید گزارش شده است ولی بدخیمی های تیروئید نادر هستند و 1 % تمامی بدخیمی های جدید را تشکیل می دهند. در اکثر موارد با شرح حال و معاینه فیزیکی و اقدامات تشخیصی مانند اسکن رادیو ایزوتوپ نمی توان کانسرهای تیروئید را تشخیص داد و نمونه برداری سوزنی تیروئید (FNA) روش اصلی در بررسی ندول های تیروئیدی بزرگتر از 10 میلیمتر است که در80 % موارد تشخیصی است.
8- جمعيت هدف ثبت:
· جمعیت استان آذربایجان شرقی
· قومیت: تمام قومیت های ساکن در این منطقه شامل نژادهای آذری، کرد و فارس. 
· جمعیت استان آذربایجان شرقی/تعداد کل افراد مبتلای شناسایی شده یا نشده * 100= 3% 
· تعداد موارد جدید: 2000 نفر در سال
9- حجم نمونه:
2000 بیمار (صورت کسر)
10- منابع اطلاعاتی که داده‏های ثبت از آن‏ها جمع‏آوری می‏شود:
پرسشنامه اختصاصی برای بیماران طراحی و توسط پزشک معالج با دقت تمام تکمیل خواهد شد. داده های مورد نیاز ثبت از این پرسشنامه استخراج خواهد گردید. داده های مورد نیاز از پرونده بیماران موجود در مطب پزشکان فوق تخصص، بخش FNA گروه غدد و واحد مدارک پزشکی بیمارستان امام رضا (ع) جمع آوری خواهد شد. گره تیروئیدی و ندول تیروئیدی به عنوان کلمات کلیدی جهت جستجوی داده ها در نظر گرفته خواهد شد.  
11- روش بيماريابی:
· روش بیماریابی به صورت فعال خواهد بود. بیماران با ندول تیروئیدی که با روش های زیر ارجاع یا تشخیص داده می شوند:
الف- بیماران مشکوک به گره تیروئید ارجاع شده توسط همکاران پزشک عمومی یا متخصصین داخلی که ابتلا به ندول تیروئید تائید می شود.
ب- ندول هایی که در معاینه تیروئید توسط اساتید کشف می شوند. 
ج- ندول هایی که به صورت تصادفی در اقدامات رادیولوژیک کشف و ارجاع می شوند. 
د- ندول هایی که صرفا بدنبال سونوگرافی تیروئید کشف می شوند. 
سپس موارد تائید شده ندول تیروئید توسط پزشک فوق تخصص غدد و متابولیسم جهت اقدامات بیشتر شامل تست های عملکرد غده تیروئید و سونوگرافی از ناحیه گردن و تیروئید انجام خواهد شد. در صورتی که نتایج بدست آمده از سونوگرافی تایید کننده ندول تیروئید باشد، پزشک معالج بر اساس Featureهای سونوگرافیک ندول های تیروئید اقدام به انجام FNA زیر guide سونوگرافی نموده و بر اساس نتایج سیتوپاتولوژیک از نظر خوش خیم یا بدخیم بودن، اقدام درمانی مناسب اتخاذ خواهد شد .   
12- نحوه پیگیری
 بیماران:
الگوی پیگیری به صورت مستقیم خواهد بود. پیگیری بیماران بر اساس نتایج آزمایشات عملکرد تیروئید، یافته های سونوگرافی گردن و نتایج سیتوپاتولوژیک FNA ندول های تیروئید به شکل اقدامات جراحی و یا غیر جراحی بصورت تکرار آزمایشات عملکرد تیروئید و سونوگرافی سریال تیروئید خواهد بود و وضعیت بیماران از نظر سیر بهبودی ، عود بیماری ، متاستاز در موارد بدخیم و مرگ مورد پایش قرار خواهد گرفت.
13- بيان مسئله و ضرورت اجراي ثبت:

گره تیروئید یک بیماری شایع است و ریسک وقوع آن از 5/0 تا 8/1 تا 15 سالگی و50 % در 65-60 سالگی تغییر میکند. در سونوگرافی های با وضوح زیاد در 67 -19 % افراد ندول های تیروئید گزارش شده است ولی بدخیمی های تیروئید نادر هستند و 
1 % تمامی بدخیمی های جدید را تشکیل می دهند. در اکثر موارد با شرح حال و معاینه فیزیکی و اقدامات تشخیصی مانند اسکن رادیو ایزوتوپ نمی توان کانسرهای تیروئید را تشخیص داد و نمونه برداری سوزنی تیروئید  (FNA) روش اصلی در بررسی ندول های تیروئیدی بزرگتر از 10 میلیمتر است که در80 % موارد تشخیصی است.  
ندولهاي بدخيم تيروئيد 1 % كل بد خيمي ها و ۵/۰ % كل مرگ هاي وابسته به سرطان را شامل مي شوند. بدليل فراواني ندول هاي تيـروئيد، عدم شيوع نسبي سرطان تيروئيد و موربيديتي و مورتاليتـي پايـين مـربوط به سرطان تيروئيد در مـورد شـيوه بـرخورد و درمـان بـيماران مبتلا به ندول منفرد تيروئيد اختلاف نظر وجود دارد و پزشكان با اين مـشكل اساسـي روبـرو هستند كه چگونه تعداد معدود بـيماران بـا ندول بدخيم را كه احتياج به عمل جراحي تيروئيدكتومـي دارنـد از تعـداد فراوان بيماران با ندول تيروئيد خوش خيم افتراق دهند. 
این بیماری دارای پیچیدگی خاصی است که تشخیص و درمان آن از اهمیت ویژه ای برخوردار می باشد و شناسایی و ثبت بیماران مبتلا به ندول های تیروئیدی با در نظر گرفتن شیوع نسبتا بالا در منطقه شمالغرب، زمینه‌ای را فراهم خواهد کرد تا بیماران از طریق آن، نیازها و خواسته‌های خود را به گوش مسئولان ذیربط برسانند. 
بنابراین برنامه ثبت می تواند به عنوان  یک سیستم سازمان یافته براي جمع آوري، ذخیره سازي، بازیابی، تجزیه و تحلیل و انتشار اطلاعات افراد مبتلا به یک بیماري خاص و یا در مواجهه با مواد شناخته شده و یا مشکوك به اثرات نامطلوب در یک جمعیت و گستره جغرافیایی مشخص کمک کننده باشد.
14- بررسي متون،  سابقه ثبت و نمونه ثبت‏هاي موفق در ساير کشورهاي دنيا:

ندول تیروئید یک ضایعه مجزا در غدد تیروئیدی می باشدکه در بررسی های رادیولوژیک از پارانشیم تیروئیدی احاطه کننده آن کاملا قابل تشخیص می باشد (1). ندول های تیروئیدی بسیار شایعند و درصد شیوع آنها با توجه به روش تشخیص آن متفاوت 
می باشد به طوری که این میزان %6-2 در روش Palpation، %35-19 در روش اولتراسوند و %65-8 در یافته های اتوپسی گزارش شده است (2-4). تشخیص این ندول ها هم توسط خود بیمار و هم در طی یک معاینه فیزیکی توسط پزشک و یا از طریق تکنیک های مختلف رادیولوژیک شامل اولتراسونوگرافی، تصویربرداری، سیتی اسکن، MRI میسر می باشد (5, 6). با توجه به شیوع بالای این ندول ها، اهمیت بالینی آن ها عمدتا مربوط به افتراق بدخیمی ها، بررسی عملکرد آنها و علائم مرتبط با ایجا فشار در بیمار می باشد (3, 7, 8).  طراحی یک سیستم سازمان یافته براي جمع آوري، ذخیره سازي، بازیابی، تجزیه و تحلیل و انتشار اطلاعات افراد مبتلا به ندول تیروئید و یا مشکوك به اثرات نامطلوب آن در یک جمعیت و گستره جغرافیایی مشخص میتواند کمک شایان ذکری به تشخیص بموقع، درمان و پیگیری روند درمان بیماری را کند. بر مبنای جستجوهای انجام شده در این برنامه، تنها Sethi و همکاران (9) در مطالعه خود موفق به ثبت کم کاری تیروئید در هندوستان شدند. همچنین کنسرسیوم ثبت سرطان مدولاری تیروئید که زیر نظر انجمن تیروئید آمریکا می باشد، اتحادیه تیروئید اروپا، اتحادیه تیروئید انگلیس و همچنین انجمن تیروئید آمریکای لاتین  از جمله نمونه های موفق ثبت بیماری های مرتبط با غده تیروئید می باشند (10) (https://enrc.tbzmed.ac.ir/?PageID=24). هیچگونه سیستم ثبت مرتبط با ندولهای تیروئیدی در سطوح کشوری و همچنین جهانی یافت نشد و اهمیت راه اندازی چنین سیستم ثبتی بیش از پیش احساس می شود.     
15-   روش اجراء ثبت، جمع‏آوری و تجزیه تحلیل و ارزیابی کیفیت اطلاعات:
· تشخیص بیماری: 
روش بیماریابی به صورت فعال خواهد بود. بیماران با ندول تیروئیدی که با روش های زیر ارجاع یا تشخیص داده می شوند:
الف- بیماران مشکوک به گره تیروئید ارجاع شده توسط همکاران پزشک عمومی یا متخصصین داخلی که ابتلا به ندول تیروئید تائید می شود.
ب- ندول هایی که در معاینه تیروئید توسط اساتید کشف می شوند. 
ج- ندول هایی که به صورت تصادفی در اقدامات رادیولوژیک کشف و ارجاع می شوند. 
د- ندول هایی که صرفا بدنبال سونوگرافی تیروئید کشف می شوند. 
سپس موارد تائید شده ندول تیروئید توسط پزشک فوق تخصص غدد و متابولیسم جهت اقدامات بیشتر شامل تست های عملکرد غده تیروئید و سونوگرافی از ناحیه گردن و تیروئید انجام خواهد شد. در صورتی که نتایج بدست آمده از سونوگرافی تایید کننده ندول تیروئید باشد، پزشک معالج بر اساس Featureهای سونوگرافیک ندول های تیروئید اقدام به انجام FNA زیر guide سونوگرافی نموده و بر اساس نتایج سیتوپاتولوژیک از نظر خوش خیم یا بدخیم بودن، اقدام درمانی مناسب اتخاذ خواهد شد . 

· ثبت اطلاعات ضروری بیمار: 
اطلاعات ضروری بیماران شامل تاریخ نمونه گیری FNA، تلفن تماس، نام و نام خانوادگی، کد ملی، کد پرونده، سن، جنس، پزشک فوق تخصص غدد، پزشک انجام دهنده FNA، سابقه فامیلی ندول، محل ندول نمونه برداری شده، سایز ندول های نمونه برداری شده، سابقه کم کاری یا پرکاری تیروئید، سابقه جراحی تیروئید، ابتلا به بیماری های خاص، داروهای مصرفی، یافته های سونوگرافی، آزمایشگاه پاتولوژی انجام دهنده آزمایش، یافته های پاتولوژیک، تبت خواهد شد.  
· پالایش و تکرارگیری داده ها: 
اطلاعات بیمارانی که بصورت تکراری در واحد مدارک پزشکی بیمارستان یا بخش غدد موجود است همسان سازی شده و اطلاعات تکراری در برنامه ثبت وارد نخواهد شد.
16- مشخصات ابزار جمع‏آوري اطلاعات و نحوه جمع‏آوري آن:

مشخصات ابزار جمع آوری اطلاعات به شرح زیر می باشد: 
· جمع آوری اطلاعات از طریق مصاحبه حضوری یا تلفنی با خود بیمار و یا گفتگو مستقیم با پزشک معالج صورت خواهد گرفت.  
· مصاحبه با بیمار: پس از ارجاع بیمار توسط پزشک عمومی یا متخصص بیماری های داخلی و یا تشخیص مستقیم توسط پزشک فوق تخصص غدد و متابولیسم، پس از مصاحبه با بیمار، معاینه فیزیکی انجام شده و در صورت معاینه مثبت از نظر هرگونه ندول، تستهای عملکرد غده تیروئید و سونوگرافی از ناحیه گردن و تیروئید درخواست خواهد شد.  
نتیجه آزمایشات پاتولوژی: 
· در صورتی که نتایج بدست آمده از سونوگرافی تایید کننده ندول تیروئید باشد، پزشک معالج بر اساس Feature های سونوگرافیک ندول های تیروئید اقدام به انجام FNA زیر guide  سونوگرافی نموده و بر اساس نتایج سیتوپاتولوژیک از نظر خوش خیم یا بدخیم بودن، اقدام درمانی مناسب اتخاذ خواهد شد .   
پرسشنامه: 
· سپس پرسشنامه اختصاصی شامل اطلاعات ضروری بیماران شامل تاریخ نمونه گیری FNA، تلفن تماس،  نام و نام خانوادگی، کد ملی، کد پرونده، سن، جنس، پزشک فوق تخصص غدد، پزشک انجام دهنده FNA، سابقه فامیلی ندول، محل ندول نمونه برداری شده، سایز ندول های نمونه برداری شده، سابقه کم کاری یا پرکاری تیروئید، سابقه جراحی تیروئید، ابتلا به بیماری های خاص، داروهای مصرفی، یافته های سونوگرافی، آزمایشگاه پاتولوژی انجام دهنده آزمایش، یافته های پاتولوژیک، تکمیل خواهد شد. همچنین از مدارک بایگانی شده پزشکی بیماران جهت تکمیل اطلاعات کمک گرفته خواهد شد.  
17- ساختار مديريتي ثبت:
مسئول یا مجری ثبت: دکتر وحیده صدرا
دبیر اجرایی ثبت: دکتر امیر مهدی زاده حقیقی
دست اندرکاران ورود داده ها: مهندس زهره رزاقی
تیم برنامه برنامه نویسی برای طراحی و بروز رسانی نرم افراز ثبت: تیم مرکزی
کمیته راهبردی: 
- دکتر امیر بهرامی                               - دکتر اسمعیل فرجی
- دکتر مجید مبصری                            - دکتر جلیل هوشیار
- دکتر میترا نیافر                                 - دکتر امیر مهدی زاده
- دکتر فرزاد نجفی پور                           - دکتر رضا جواد رشید
- دکتر ناصر آقامحمدزاده                        - دکتر فرشید بزرگی
- دکتر اکبر- علی عسگرزاده
18- فلوچارت ساختار مديريتي ثبت:
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19- درصورتیکه برنامه ثبت پیشنهادی در حال اجرا می‏باشد، اطلاعات زیر تکمیل گردد:
19-1-  سابقه برنامه ثبت:

این برنامه در قالب پایاننامه های دانشجویی در حال برگزاری می باشد و اطلاعات بیماران بصورت غیر آکادمیک  در دسترس است.
19-2- تعداد بیماران ثبت شده تا کنون:
اطلاعات دقیق در دسترس نیست.
19-3- تعداد گزارشات و مقالات به چاپ رسیده:
9 مقاله نمایه شده در ISI  
19-4- دلائل نیاز به حمایت معاونت تحقیقات و فناوری:
به این جهت که تاکنون نتوانسته ایم حمایت مالی سایر نهادها را جلب کنیم، نیاز مبرم به حمایت های معاونت تحقیقات و فناوری وزارت بهداشت و درمان و آموزش پزشکی داریم.  
20- اصول محرمانگی، مالکیت و پروتكل انتشار داده‏ها:
اطلاعات هویتی بیمار فقط برای پزشک معالج و بیمار قابل دستیابی خواهد بود و به اشتراک گذاشته نخواهد شد. تاریخ ایجاد آیتم های اطلاعاتی و تاریخ آخرین ویرایش توسط تیم نرم افزاری تکمیل خواهد شد.
21- ملاحظات اخلاقي:
جهت استفاده از اطلاعات ثبت، بر اساس دستورالعمل مصوب وزارت بهداشت از کمیته اخلاق در پژوهش مجوز اخذ خواهد شد. همچنین فرم رضایت آگاهانه از بیمار ضمیمه مدارک می باشد.  
22- مشكلات اجرايي در انجام ثبت و روش حل مشكلات:
کمبود منابع مالی، کمبود فضای فیزیکی، کمبود نیروی انسانی، کمبود امکانات آزمایشگاهی، آشنایی کم دست اندرکاران با اهمیت فرآیند ثبت بیماری از جمله مشکلات موجود می باشند که امید است با حمایتهای معاونت تحقیقات وزارتخانه و دانشگاه علوم پزشکی تبریز بر این مسائل فائق آییم.    
23- فهرست منابعي كه در بررسي متون استفاده شده است:

1. Haugen BR, Alexander EK, Bible KC, Doherty GM, Mandel SJ, Nikiforov YE, et al. 2015 American Thyroid Association management guidelines for adult patients with thyroid nodules and differentiated thyroid cancer: the American Thyroid Association guidelines task force on thyroid nodules and differentiated thyroid cancer. Thyroid. 2016;26(1):1-133.

2. Tunbridge W, Evered D, Hall R, Appleton D, Brewis M, Clark F, et al. The spectrum of thyroid disease in a community: the Whickham survey. Clinical endocrinology. 1977;7(6):481-93.

3. Hegedüs L. The thyroid nodule. New England Journal of Medicine. 2004;351(17):1764-71.

4. Dean DS, Gharib H. Epidemiology of thyroid nodules. Best Practice & Research Clinical Endocrinology & Metabolism. 2008;22(6):901-11.

5. Davies L, Welch HG. Current thyroid cancer trends in the United States. JAMA otolaryngology–head & neck surgery. 2014;140(4):317-22.

6. Li N, Du XL, Reitzel LR, Xu L, Sturgis EM. Impact of enhanced detection on the increase in thyroid cancer incidence in the United States: review of incidence trends by socioeconomic status within the surveillance, epidemiology, and end results registry, 1980–2008. Thyroid. 2013;23(1):103-10.

7. Lin J-D, Chao T-C, Huang B-Y, Chen S-T, Chang H-Y, Hsueh C. Thyroid cancer in the thyroid nodules evaluated by ultrasonography and fine-needle aspiration cytology. Thyroid. 2005;15(7):708-17.

8. Tan GH, Gharib H. Thyroid incidentalomas: management approaches to nonpalpable nodules discovered incidentally on thyroid imaging. Annals of internal medicine. 1997;126(3):226-31.

9. Sethi B, Barua S, Raghavendra M, Gotur J, Khandelwal D, Vyas U. The thyroid registry: Clinical and hormonal characteristics of adult indian patients with hypothyroidism. Indian journal of endocrinology and metabolism. 2017;21(2):302.
10.https://www.thyroid.org/media-main/partner-relations/medullary-thyroid-carcinoma-registry consortium/ www.thyroid.org
24- 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
	دموگرافیک (بسته به نوع متغیر می تواند کیفی یا کمی باشد) 
	*
	
	
	
	
	
	
	
	

	2
	بالینی
	
	*
	
	
	
	
	
	
	

	3
	آزمایشگاهی 
	
	*
	*
	
	
	
	
	
	

	4
	پیگیری
	
	*
	*
	
	*
	
	
	
	


25- 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
	...

	1
	تهیه پروپوزال و تدوین راهنماها و فرم های استاندارد
	دکتر امیر مهدی زاده
	8
	
	
	
	
	
	
	
	*
	
	
	
	

	2
	تهیه فرم نرم افزار اطلاعات
	اعضای راهبردی
	2
	
	*
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	3
	اجرای پایلوت
	اعضای راهبردی
	2
	
	*
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	4
	جمع آوری اطلاعات
	اعضای راهبردی
	6
	
	
	
	
	
	*
	
	
	
	
	
	

	5
	آنالیز و گزارش اطلاعات
	زهره رزاقی
	6
	
	
	
	
	
	*
	
	
	
	
	
	

	6
	توسعه ثبت و ادامه جمع آوری اطلاعات
	اعضای راهبردی
	6
	
	
	
	
	
	*
	
	
	
	
	
	

	
	استفاده از ثبت در پژوهش (چاپ مقاله) 
	اعضای راهبردی
	4
	
	
	
	*
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	ارتباط با منابع بین المللی
	اعضای راهبردی
	2
	
	*
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


جمع كل:       

ماه: 36

بخش چهارم:  اطلاعات مربوط به هزينه‏های ثبت
26- هزينه كارمندي (پرسنلي) با ذكر مشخصات كامل و ميزان اشتغال هر فرد و حق الزحمه آن‏ها :

	  
	نوع فعاليت
	نام فرد يا افراد
	رتبه علمي
	تعداد افراد
	كل رقم حق الزحمه براي يك نفر
	جمع كل

	1
	ثبت اطلاعات در نرم افزار
	زهره رزاقی 
	کارشناس ارشد آمار پزشکی
	1
	40000000
	40000000


27- هزينه آزمايش‏ها وخدمات تخصصي كه توسط دانشگاه و يا ديگر موسسات صورت مي‏گيرد:

	موضوع آزمايش يا خدمات تخصصي
	مركز سرويس دهنده
	تعداد كل دفعات آزمايش
	هزينه براي هر دفعه آزمايش
	جمع ( ريال )

	هزینه برقراری سایت و وب
	دانشگاه
	
	0
	0

	هزینه اینترنت
	دانشگاه
	
	0
	0

	هزینه تماس تلفنی
	دانشگاه
	
	0
	0

	پمفلت
	دانشگاه
	
	0
	0

	کتاب
	دانشگاه
	
	0
	0

	
هزینه شرکت در کنگره های داخلی 
	دانشگاه
	
	0
	0

	هزینه شرکت در کنگره های خارجی
	دانشگاه
	
	0
	0

	هزینه ایاب و ذهاب
	دانشگاه
	
	0
	0

	هزینه کنترل سیستم وب
	دانشگاه
	
	0
	0

	حق الزحمه ویزیت بیماران
	دانشگاه
	
	0
	0

	آزمایشات ژنتیکی بیماران
	دانشگاه
	
	0
	0

	جمع هزينه هاي آزمايش‏ها 


فهرست وسايل و موادي كه بايد از اعتبار اين طرح از داخل  يا خارج كشور خريداري شود:
28- وسايل غيرمصرفي:

	نام دستگاه
	كشورسازنده
	شركت سازنده
	شركت فروشنده ايراني
	تعداد لازم
	قيمت واحد
	قيمت كل

	کامپیوتر و ملازمات آن
	-
	-
	-
	-
	-
	-


29- موادمصرفي:

	نام ماده
	كشورسازنده
	شركت سازنده
	شركت فروشنده ايراني
	تعداد يا مقدار لازم
	قيمت واحد
	قيمت كل

	
	
	
	
	
	
	


هزينه هاي ديگر

	ساير موارد
	                                                                         ريال

	هزینه های برگزاری جلسات
	0

	طراحی چک ليست
	0

	طراحی فرم های کاغذی
	0

	آناليز نتایج نظر سنجی
	0

	هزينه هاي تكثير اوراق پرسشنامه
	0

	انجام نظرسنجی از متخصصان
	0

	هزينه راه اندازی نرم افزار رجیستری
	80000000

	هزینه پشتیبانی نرم افزار رجیستری
	60000000

	هزينه ورود اطلاعات به نرم افزار
	60000000

	هزینه آموزش کار با نرم افزار
	0

	هزینه مورد یابی از مراکز غير عضو(Case Finding) 
	0

	هزینه کنترل داده ها و عيب یابی
	60000000

	هزينه هاي مسافرت
	0

	هزينه تكثير نشريات و كتب مورد لزوم و تايپ و تكثير گزارش نهايي طرح 
	0


جمع هزينه هاي طرح :

	هزينه پرسنلي
	40000000 ريال
	هزينه مسافرت
	................................ ريال

	هزينه آزمايش‏ها و خدمات تخصصي
	 0 ريال
	هزينه هاي ديگر
	260000000 ريال

	هزينه مواد و وسايل مصرفي
	0  ريال
	
	

	هزينه وسايل غير مصرفي
	 0 ريال
	جمع كل
	300000000  ريال


30- منابع تأمين هزينه‏ها:
	رديف
	نام موسسه يا ساير منابع تأمين مالی
	ميزان مشارکت
	ملاحظات

	1
	معاونت تحقیقات و فناوری وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی
	95%
	

	2
	مرکز تحقیقات غدد درون ریز دانشگاه علوم پزشکی تبریز
	5%
	


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

باقيمانده هزينه هاي طرح كه تامين آن از معاونت تحقيقات وزارت بهداشت درخواست مي شود :                               ………………………….ريال
بخش پنجم: ضمائم
1- نمونه فرم‏ها و دستورالعمل‏های مورد استفاده در ثبت
2- رزومه علمی مسوول اصلی ثبت
3- فرم رضایت آگاهانه در برنامه ثبت
4- فهرست گزارشات و مقالات به چاپ رسیده از منابع داده‏های برنامه ثبت در حال اجرا تا کنون
5- گواهی تأمین اعتبار توسط مرکز، دانشگاه و یا سایر نهادها و سازمان‏ها 
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