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


	عنوان برنامه ثبت: برنامه ثبت واسکولیت ها در دانشگاه علوم پزشکی تبریز


	

	نام و نام خانوادگي درخواست کننده (درخواست کنندگان): دکتر علیرضا خبازی


	

	نام مركز تحقيقاتي/ بيمارستان / گروه / سازمان درخواست کننده: مرکز تحقیقات بیماریهای بافت همبند / مرکز آموزشی ـ درمانی امام رضا (ع) / گروه داخلی ـ روماتولوژی / دانشگاه علوم پزشکی تبریز   

	

	نام دانشگاه/ دانشکده: دانشگاه علوم پزشکی تبریز / دانشکده پزشکی           



بخش اول: شناسنامه ثبت
	عنـوان برنامه ثبت: برنامه ثبت واسکولیت ها در دانشگاه علوم پزشکی تبریز 


مسوول اصلی ثبت: دکتر علیرضا خبازی                                            سازمان/مركزتحقيقاتي/بيمارستان/گروه: دانشگاه علوم پزشکی تبریز / مرکز تحقیقات بیماریهای بافت همبند / مرکز آموزشی ـ درمانی امام رضا (ع) / گروه داخلی ـ روماتولوژی                               

دانشگاه/دانشکده: دانشگاه علوم پزشکی تبریز / دانشکده پزشکی           محيط کاری ثبت: مرکز آموزشی ـ درمانی امام رضا (ع) / دانشگاه علوم پزشکی تبریز                                                                       مدت زمان اجرا: 5 ـ 3 سال           

	اسامي اعضاي کميته راهبردی ثبت:
1- دکتر علیرضا خبازی (مسوول اصلی و مدیر اجرایی ثبت)
2- دکتر آیدا مالک مهدوی (دبیر ثبت)
3- دکتر سوسن کلاهی (مسوول علمی ثبت) 


	خلاصه ضرورت اجرا و اهداف كاربردي ثبت: 
واسکولیت ها شامل گروهی از بیماری ها است که با التهاب و آسیب عروق خونی مشخص می گردد. آسیب عروق خونی منجر به اختلال در عملکرد عروق شده و این امر به نوبه خود سبب کاهش جریان خون در بافت، ایسکمی بافتی، نکروز و خونریزی می شود. هدف از انجام این طرح ثبت معتبر اطلاعات دموگرافیک، بالینی و آزمایشگاهی بیماران مبتلا به واسکولیت در جهت ارزیابی بهتر میزان بقا، اثربخشی درمان، فاکتورهای مرتبط با پروگنوز بیماران، شناسایی عوامل خطر محیطی و ژنتیکی احتمالی بیماری در استان آذربایجان شرقی در منطقه شمالغرب کشور می باشد. وجود اطلاعات ثبت شده معتبر، امری ضروری برای تعیین پروتوکل های درمانی ـ تشخیصی منطقه ای می باشد و با استفاده از این اطلاعات امکان تدوین راهنماهای بالینی مدون (یا گایدلاین) برای انواع واسکولیت ها بر اساس اطلاعات محلی (local) وجود خواهد داشت. از طرف دیگر وجود داده های مبتنی بر جمعیت پایه ای ضروری برای انجام تحقیقات مرتبط با بیماری ها خصوصا بیماری های نادر  می باشند. با اجرای این طرح روند ثبت بیماران واسکولیت ارتقا یافته، ذخیره سازی و نگهداری داده ها بهبود می یابد. این سامانه در قالب   وب محور طراحی شده و امکان دسترسی افراد مجاز به آن بر اساس سطوح دسترسی تعریف خواهد شد. با توجه به مطالب فوق و با عنایت به اینکه تا کنون برنامه ثبت الکترونیکی اطلاعات بیماران واسکولیت در کشور ما و مخصوصا در منطقه شمالغرب و استان آذربایجان شرقی صورت نگرفته است، لذا پژوهش حاضر با هدف طراحی و پیاده سازی برنامه ثبت الکترونیکی اطلاعات بیماران واسکولیت دانشگاه علوم پزشکی تبریز طراحی گردید.


	خلاصه ساختار و روش اجـراي ثبت:
جمعیت مورد هدف در این برنامه ثبت شامل مردان و زنان بالای 16 سال است که در معرض ابتلا به واسکولیت ها قرار دارند و در منطقه شمالغرب کشور ساکن می باشند. لیست بیماران مبتلا به انواع واسکولیت ها (اعم از بیماران بستری و سرپایی) که بیماری آنها توسط همکاران فوق تخصص روماتولوژی بطور قطعی تشخیص داده شده است و به مرکز آموزشی ـ درمانی امام رضا (ع) شهر تبریز مراجعه  می کنند استخراج خواهد شد و کلیه اطلاعات مورد نیاز شامل اطلاعات دموگرافیک، بالینی و آزمایشگاهی با استفاده از پرسشنامه جمع آوری اطلاعات که طراحی شده ثبت خواهد شد. لازم به ذکر است که در این برنامه از تکنیک نظر سنجی دلفی جهت تهیه مجموعه آیتم های اطلاعاتی استفاده می شود. سپس بیماران بطور مرتب و دوره ای با روش مستقیم مورد پیگیری قرار خواهند گرفت و در هر بار پیگیری اطلاعات مورد نیاز بیماران و رخدادهايی اعـم از بهبودي، عود بیماري و یا مرگ ثبت خواهد شد. پس از طراحی نرم افزار ثبت، اطلاعات جمع آوری شده بر روی نرم افزار بارگزاری شده و در نهایت با روشهای آماری مناسب مورد تجزیه و تحلیل قرار خواهند گرفت.     


بخش دوم: مشخصات مسوولين ثبت
1- نام و نام خانوادگي مدير اجرائی ثبت: دکتر علیرضا خبازی  

2- رتبه علمي: دانشیار 

3- محل خدمت: دانشگاه علوم پزشکی تبریز 

4- نشاني محل خدمت: تبریز ـ خیابان گلگشت ـ دانشگاه علوم پزشکی تبریز ـ دانشکده پزشکی ـ مرکز آموزشی و درمانی امام رضا (ع)  
5- تلفن محل خدمت: 33373966         شماره تلفن همراه: 09143118916         پست الکترونيک: dr_khabbazi@yahoo.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
	نوع همکاری

	1
	دکتر مهرزاد حاجیعلیلو
	فوق تخصص روماتولوژی / استاد
	علوم پزشکی تبریز/ پزشکی/ مرکز تحقیقات بیماریهای بافت همبند/ گروه داخلی ـ روماتولوژی
	تبریز ـ خیابان گلگشت
33373966
	معرفی بیماران

	2
	دکتر محمدرضا جعفری نخجوانی
	فوق تخصص روماتولوژی / دانشیار
	علوم پزشکی تبریز/ پزشکی/ مرکز تحقیقات بیماریهای بافت همبند/ گروه داخلی ـ روماتولوژی
	تبریز ـ خیابان گلگشت
33373966
	معرفی بیماران

	3
	دکتر علی اصغر ابراهیمی
	فوق تخصص روماتولوژی / دانشیار
	علوم پزشکی تبریز/ پزشکی/ مرکز تحقیقات بیماریهای بافت همبند/ گروه داخلی ـ روماتولوژی
	تبریز ـ خیابان گلگشت
33373966
	معرفی بیماران

	4
	دکتر امیرحسین پیروی
	فوق تخصص روماتولوژی 
	علوم پزشکی تبریز/ پزشکی/ مرکز تحقیقات بیماریهای بافت همبند/ گروه داخلی ـ روماتولوژی
	تبریز ـ خیابان گلگشت
33373966
	معرفی بیماران

	5
	دکتر آرزو قاسم بگلو
	فوق تخصص روماتولوژی 
	علوم پزشکی تبریز/ پزشکی/ مرکز تحقیقات بیماریهای بافت همبند/ گروه داخلی ـ روماتولوژی
	تبریز ـ خیابان گلگشت
33373966
	معرفی بیماران

	6
	دکتر پیمان رضایی
	دکترای تخصصی مدیریت اطلاعات سلامت / دانشیار 
	علوم پزشکی تبریز/ مدیریت و اطلاع رسانی پزشکی/ گروه فناوری اطلاعات سلامت
	تبریز ـ خیابان گلگشت 
33251373
	برنامه نویسی براي طراحی و به روز رسانی نرم افزار ثبت

	7
	دکتر مرتضی قوجازاده
	دکترای تخصصی فیزیولوژی / دانشیار
	علوم پزشکی تبریز/ پزشکی/ مرکز توسعه و هماهنگی پژوهش/ گروه فیزیولوژی
	تبریز ـ خیابان گلگشت
33373741
	تجزیه و تحلیل داده های ثبت

	8
	خانم رقیه پری بنائم
	کارشناسی ارشد بیوشیمی بالینی / کارشناس پژوهش
	علوم پزشکی تبریز/ مرکز تحقیقات بیماریهای بافت همبند / گروه داخلی ـ روماتولوژی 
	تبریز ـ خیابان گلگشت
33369331
	جمع آوری و کد دادن اطلاعات و ورود داده ها 


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

برنامه ثبت واسکولیت ها در دانشگاه علوم پزشکی تبریز 
2- عنوان ثبت به انگليسي: 

Vasculitis Registry Program in Tabriz University of Medical Sciences
3- نوع ثبت: 
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       بيماري یا عارضه                      مواجهه خاص           خدمات بهداشتی درماني                  ساير پيامدهاي سلامت             

توضیحات : .............................................................................................................................................................
4- گستره جغرافیایی ثبت:
              ملي                   
        منطقه‏اي          نام منطقه/مناطق: .....شمال غرب کشور...............................................................                       
      بيمارستاني          نام بيمارستان/بيمارستان‏ها:  ................................................................................
5- اهداف اصلي ثبت:

1- تعیین بروز، شیوع و یا فراوانی بیماری و بررسی روند تغییرات آن در طول زمان
2- تعیین توزیع سنی، توزیع جنسی، توزیع شغلی، توزیع طبقات اجتماعی و اقتصادی، توزیع قومیتی و مذهبی و مقایسه آنها

3- تدوین پروتوکل درمانی

4- پیشگیری از عود و گسترش بیماری

5- حمایت روحی روانی بیماران و اطرافیان 

6- کاهش عوارض بیماری

7- بالا بردن کیفیت زندگی

8- آموزش بیماران و تامین تسهیلات مراقبتی برای بیماران

9- تغییرات بیماری در طول زمان

10- شناسایی گروههای در معرض خطر

11- ارزیابی ارائه خدمات بهداشتی جدید

12- تاسیس انجمن حمایت از بیماران مبتلا به واسکولیت

13- راههای کاهش بروز بیماری

14- وضعیت پیگیری بیماری یا پیامد 

15- تدوین راهنماهای بالینی مدون (یا گایدلاین) برای واسکولیت
16- کمک به برنامه ریزی، مدیریت و ارزیابی سیستم های سلامتی 
6- اهداف پژوهشي ثبت:

1- تجریه و تحلیل بقای بیماران
2- ارزیابی اثرات مواجهات خاص

3- بررسی فرضیه های علت شناسی

4- غربالگری
5- ارزیابی اثربخشی درمان 
6- ارزیابی فاکتورهای مرتبط با پیش آگهی (پروگنوز) بیماران
7- ایجاد لینک با بیوبانک اطلاعاتی

8- طراحی و ارائه عنوان پایان نامه و یا طرح تحقیقاتی برای دانشجویان علوم پزشکی 

7- تعريف بيماری (يا رويداد بهداشتی) اصلی مورد ثبت (معيارهاي ورود و خروج):
براساس طبقه بندی ICD-10 version 2016 ، واسکولیت ها (M30-M31) شامل گروهی از بیماری ها است که با التهاب و آسیب عروق خونی مشخص می گردد. آسیب عروق خونی منجر به اختلال در عملکرد عروق شده و این امر به نوبه خود سبب کاهش جریان خون در بافت، ایسکمی بافتی، نکروز و خونریزی می شود. واسکولیت ها به دو نوع اولیه (اتیولوژی نامشخص) شامل بیماری Wegener، سندرم  Churg-Strauss، پلی آرتریت نودوزا ، پلی آنژیت، Giant Cell Arteritis ،  Takayasu arteritis، Henoch-Schönlein purpura ، واسکولیت پوستی ایدیوپاتیک ، واسکولیت cryoglobulinemic ، سندرم بهجت ، بیماری Kawasaki ، واسکولیت سیستم عصبی مرکزی و سندرم Cogan و ثانویه (به دنبال یک بیماری زمینه ای) تقسیم می گردند. تمایز میان واسکولیت های اولیه و ثانویه بدلیل متفاوت بودن جوانب پاتوفیزیولوژیک، پروگنوستیک و درمانی آنها ضروری است. واسکولیت ها ممکن است تنها یک ارگان و یا اینکه بطور همزمان چندین ارگان را در بدن درگیر نمایند. 
8- جمعيت هدف ثبت:
مردان و زنان بالای 16 سال که در معرض ابتلا به واسکولیت ها قرار دارند و در منطقه شمالغرب کشور ساکن هستند.
9- حجم نمونه:
ـ بروز سالیانه آرتریت تمپورال: 35-15 در صد هزار در افراد بالای 50 سال
ـ بروز سالیانه تاکایاسو : در ژاپن 2-1 در میلیون و در آمریکا 6/2 در میلیون 
ـ شیوع تاکایاسو: در ژاپن 40 در میلیون، در اروپا  7-4 در میلیون و در ترکیه 15 در میلیون 
ـ بروز سالیانه پلی آرتریت نودوزا: در آمریکا و اروپا 9-2 در میلیون
ـ شیوع گرانولوماتوز با پلی آنژیت: 160-20 در میلیون
ـ بروز سالیانه پان میکروسکوپی: 6-1 در میلیون
ـ بروز سالیانه ائوزینوفیلیک گرانولوماتوز با پلی آنژیت: 1-4/0 در میلیون، 
ـ شیوع ائوزینوفیلیک گرانولوماتوز با پلی آنژیت: 45-2 در میلیون
ـ بروز سالیانه کاوازاکی در کودکان زیر 5 سال: در ژاپن 216 در صد هزار و در کره: 113 در صد هزار

ـ بروز سالیانه هنوخشون لاین در کودکان زیر 17 سال: در ژاپن 20-10 در صد هزار و در بزرگسالان 10-3 در میلیون
10- منابع اطلاعاتی که داده‏های ثبت از آن‏ها جمع‏آوری می‏شود:
لیست بیماران بستری در مرکز آموزشی ـ درمانی امام رضا (ع) 
لیست بیماران سرپایی از کلینیک مرکز آموزشی ـ درمانی امام رضا (ع)   

11- روش بيماريابی:
الگوی فعال و غیرفعال
12- نحوه پیگیری
 بیماران:
پیگیری بیماران: مستقیم
موارد پیگیري شامل رخدادهايی اعـم از بهبودي، عود بیماري و یا مرگ می باشد.
13- بيان مسئله و ضرورت اجراي ثبت:

واسکولیت ها شامل گروهی از بیماری ها است که با التهاب و آسیب عروق خونی مشخص می گردد. آسیب عروق خونی منجر به اختلال در عملکرد عروق شده و این امر به نوبه خود سبب کاهش جریان خون در بافت، ایسکمی بافتی، نکروز و خونریزی می شود (1). واسکولیت ها به دو نوع اولیه (اتیولوژی نامشخص) شامل بیماری  Wegener، سندرم  Churg-Strauss، پلی آرتریت نودوزا ، پلی آنژیت،             Giant Cell Arteritis ،  Takayasu arteritis، Henoch-Schönlein purpura ، واسکولیت پوستی ایدیوپاتیک ، واسکولیت cryoglobulinemic ، سندرم بهجت ، بیماری Kawasaki ، واسکولیت سیستم عصبی مرکزی و سندرم Cogan و ثانویه (به دنبال یک بیماری زمینه ای) تقسیم می گردند. تمایز میان واسکولیت های اولیه و ثانویه بدلیل متفاوت بودن جوانب پاتوفیزیولوژیک، پروگنوستیک و درمانی آنها ضروری است. واسکولیت ها ممکن است تنها یک ارگان و یا اینکه بطور همزمان چندین ارگان را در بدن درگیر نمایند (2). براساس گزارشات موجود، بروز سالیانه واسکولیت ها 40 تا 50 مورد در یک میلیون نفر است و به نظر می رسد این میزان بروز تحت تاثیر موقعیت جغرافیایی، سن و تغییرات فصلی قرار می گیرد(7). واسکولیت ها معمولا در هر دو جنس و در تمام گروههای سنی رخ می دهد. با اینحال برخی از انواع واسکولیت ها در گروه خاصی از جمعیت روی می دهد. به عنوان مثال بیماری Kawasaki فقط در کودکان روی می دهد و واسکولیت  Ig A (Henoch-Schönlein) در کودکان شایعتر از بزرگسالان است. از سوی دیگر Giant Cell Arteritis تنها در افراد بالای 50 سال رخ می دهد(4).
علایم واسکولیت شامل ضعف و خستگی، تب، درد عضله و مفصل، کاهش اشتها و وزن بدن، درد شکم، مشکلات کلیوی (ادرار خونی یا تیره رنگ) و عصبی (بی حسی، ضعف، درد) می باشد که بسته به نوع و محل درگیری متفاوت است(3). اگرچه پاتوفیزیولوژی سندرم های واسکولیت بطور کامل شناخته نشده است ولی مکانیسمهای ایمنولوژیک نقش مهمی در التهاب عروق خونی بر عهده دارند(4)؛ بدین ترتیب که این مکانیسم ها منجر به فعال سازی سلولهای اندوتلیال و بدنبال آن انسداد رگ و ایسکمی بافت می گردند. این امر موجب خونریزی در اطراف بافتها، ضعیف شدن دیواره رگ و در نهایت تشکیل آنوریسم می گردد(5،6). 
ثبت الکترونیکی اطلاعات یا رجیستری بدلیل در بر گرفتن حجم نمونه بالا و مدت زمان طولانی پیگیری امکان ارزیابی بهتر پیامدهایی نظیر آسیب ارگان و مرگ و میر و نیز انجام آنالیزهای آماری مقایسه ای را در زیرگروهی از بیماران فراهم می نماید(11-8). اهمیت ثبت موارد واسکولیت و سایر بیماریهای تهدید کننده حیات در جهت برنامه ریزی، مدیریت و ارزیابی سیستم های سلامتی بطور مکرر در طی دهه های اخیر نشان داده شده است. آنالیز های کامل و غیر سوگرایانه جمعیتی که بر روی داده های فردی که بصورت روتین جمع آوری می گردد، می تواند در برگیرنده نکات مهمی در مورد ریسک فاکتورهای واسکولیت بوده و مستندات حقیقی را در مورد اثر بخشی اقدامات درمانی و کیفیت ارائه خدمات درمانی، نشان دهد(20-12). از طرف دیگر با توجه به نادر بودن هر یک از انواع مختلف واسکولیت، وجود پایگاههای داده برای امکان تجمیع داده ها و انجام مطالعات مولتی سنتریک ضروری به نظر می رسد(21). همچنین برای انجام درمانهای مبتنی بر شواهد و اثر بخشی واقعی درمانهای مرتبط و کنترل و پیگیری بیماران نیز وجود مراکز ثبت الزامی به نظر می رسد (22). 
با توجه به مطالب فوق الذکر و با عنایت به اینکه تا کنون برنامه ثبت الکترونیکی اطلاعات بیماران واسکولیت در کشور ما و مخصوصا در منطقه شمالغرب و استان آذربایجان شرقی صورت نگرفته است، لذا پژوهش حاضر با هدف طراحی و پیاده سازی برنامه ثبت الکترونیکی اطلاعات بیماران واسکولیت دانشگاه علوم پزشکی تبریز طراحی گردید.
14- بررسي متون،  سابقه ثبت و نمونه ثبت‏هاي موفق در ساير کشورهاي دنيا:

برنامه ثبت واسکولیت در کشور لهستان (POLVAS) از جمله برنامه هایی است که به منظور اهداف پژوهشی طراحی گردید و شامل اطلاعات گذشته نگر و آینده نگر است. اطلاعات گذشته نگر این برنامه ثبت عمدتا بر اپیدمیولوژی، تصویر بالینی و ایمنی و کارایی درمان در مراقبتهای معمول بیماران واسکولیتی متمرکز است. مهمترین اهداف بخش گذشته نگر شامل انجام مطالعات در مورد پاتوژنز، تشخیص و مارکرهای فعالیت بیماری در سرم، ایمنی و کارایی درمان، پیامدهای بیماری در طولانی مدت شامل پیامدهای بالینی و اجتماعی، و انجام کارآزمایی های بالینی جهت بررسی روشهای نوین درمانی در سندرمهای مختلف واسکولیت است. همچنین از دیگر اهداف این برنامه ایجاد مراکز رفرانس واسکولیت است که تا حد امکان بهترین مراقبتهای تشخیصی و درمانی را برای بیماران مبتلا ارائه نماید و توصیه های بین المللی اخیر و آتی در مورد واسکولیت را در سراسر کشور ترویج نماید(23).
برنامه ثبت واسکولیت در انگلیس و ایرلند (UKIVAS) بر روی شمار زیادی از بیماران مبتلا به واسکولیت (1085 نفر) که از 18 مرکز مختلف جمع آوری شده اند، طراحی گردید. در این برنامه ثبت ملی یک نرم افزار بر پایه وب ایجاد شد تا امکان جمع آوری و         ذخیره سازی اطلاعات بالینی بیماران فراهم گردد و طراحی این سیستم بگونه ای است که امکان دسترسی هر مرکز به این اطلاعات فراهم باشد. مشخصه های بالینی و رژیمهای درمانی منعکس کننده غالب بودن واسکولیتهای ANCA 
 با درگیری کلیه است(24). 
در برنامه ثبت بیماری بهجت در اسپانیا، اطلاعات دموگرافیک، اطلاعات بالینی، درمان های مورد استفاده و اثرات نامطلوب درمان مربوط به 496 بیمار از 16 مرکز مختلف در سطح کشور جمع آوری گردید. تظاهرات بالینی در زمان شروع بیماری و در طی زمان پیگیری براساس جنسیت بیماران مقایسه گردید. در این برنامه نسبت زن به مرد 2/1 به 1 بود. میانگین سن در شروع بیماری 6/12±7/28 سال بود. زخمهای دهانی شایعترین یافته بالینی در بیماران بود. در زمان پیگیری، بیماری التهابی چشم (یووئیت) در 1/45% بیماران، ترومبوز در 7/19% و درگیری سیستم عصبی مرکزی در 5/13% بیماران مشاهده شد. در مردان شیوع درگیری چشمی و ترومبوز وریدی بطور معنی داری بالاتر از زنان بود(25). 

در برنامه ثبت واسکولیت در کشور پرتغال، اطلاعات دموگرافیک، تشخیص، تستهای آزمایشگاهی و تصویر برداری، فاکتورهای مرتبط با پیش آگهی و آسیب، فعالیت بیماری، کیفیت زندگی و درمان مربوط به 492 بیمار از 11 مرکز مختلف جمع آوری و ثبت گردید. براسا آنالیز اطلاعات حاصل از این برنامه ثبت تا پایان سال 2017، میانگین سنی بیماران در آخرین ویزیت 20±53 سال بود و 68% بیماران را زنان تشکیل می دادند. شایعترین نوع واسکولیت در این برنامه مربوط به بیماری بهجت (39%) و Giant Cell Arteritis (20%) بود. میانگین فعالیت بیماری با استفاده از فرم مربوطه (BVAS) برای واسکولیتهای ANCA برابر 7±18 و برای پلی آرتریت نودوزا برابر 9±15 بود. میانگین شاخص آسیب واسکولیت (VDI
) در ویزیت آخر برای واسکولیتهای ANCA برابر 2±3 و برای پلی آرتریت نودوزا برابر 2±2 بود(26).       
در برنامه ثبت واسکولیت در آلبرتای جنوبی (CanVasc)، اطلاعاتی در مورد علایم بیمار، نتایج تست ها، پاسخ به درمان، فعالیت بیماری، عوارض بیماری و کیفیت زندگی بیمار جمع آوری گردید. همچنین بمنظور اندازه گیری آنتی بادی ها و پروتئین های جدید مورد هدف از تمام بیماران نمونه سرم اخذ گردید. واسکولیتهای ANCA (2/11%)، واسکولیت لکوسیتوکلاستیک (2/10%) و پلی آرتریت نودوزا (2/10%) بترتیب از شیوع بالایی برخوردار بودند(27).   
در برنامه ثبت واسکولیت در مناطق شمالی و جنوبی آلمان، در حدود 5 میلیون بیمار مبتلا به واسکولیت سیستمیک اولیه تازه تشخیص داده شده مورد بررسی قرار گرفتند. در این بررسی مشخص گردید که هیچ تفاوت منطقه ای از نظر بروز واسکولیت سیستمیک اولیه بین مناطق شمالی و جنوبی وجود ندارد(28).   

یکی دیگر از برنامه های ثبت که با هدف طراحی و گسترش سیستم ثبت برای واسکولیت های اولیه از طریق اپلیکشین تلفن همراه و وب صورت گرفت، برنامه ثبت واسکولیت اولیه در کشور فیلیپین (PVSG) است. مشخصه های اصلی این اپلیکشین به 4 دسته اصلی تقسیم می شود که شامل احراز هویت، جمع آوری داده ها، جستجو و همگام سازی داده ها است. این برنامه امکان ذخیره و مشاهده اطلاعات بیماران مبتلا به واسکولیت اولیه توسط پزشکان را فراهم می آورد و این امکان را برای پزشکان ایجاد می کند تا از این اطلاعات در دسترس در جهت ارائه خدمات بهتر بهداشتی و درمانی برای بیماران استفاده نمایند. در این برنامه برای هر بیمار یک نام کاربری و رمز عبور جهت ورود به اپلیکشین و وارد کردن اطلاعات تعریف می شود. اطلاعاتی دموگرافیک و اطلاعات مربوط به وضعیت اجتماعی برای هر بیماری که وارد برنامه ثبت می شود بایستی تکمیل گردد. جهت مشخص نمودن نوع واسکولیت، لیستی از انواع واسکولیت ها درج شده که باید تیک زده شود. همچنین در این برنامه امکان ویرایش، ذخیره و نمایش اطلاعات بصورت گراف وجود دارد. اطلاعات جمع آوری شده در نهایت بر روی سرور بارگزاری می شود(29). 
15-   روش اجراء ثبت، جمع‏آوری و تجزیه تحلیل و ارزیابی کیفیت اطلاعات: 
جمعیت مورد هدف در این برنامه ثبت شامل مردان و زنان بالای 16 سال است که در معرض ابتلا به واسکولیت ها قرار دارند و در منطقه شمال غرب کشور ساکن می باشند. لیست بیماران مبتلا به انواع واسکولیت ها (اعم از بیماران بستری و ویزیت شده سرپایی) که بیماری آنها توسط همکاران فوق تخصص روماتولوژی بطور قطعی تشخیص داده شده است و به مرکز آموزشی ـ درمانی امام رضا (ع) شهر تبریز مراجعه می کنند استخراج خواهد شد و کلیه اطلاعات مورد نیاز شامل اطلاعات دموگرافیک، بالینی و آزمایشگاهی با استفاده از پرسشنامه جمع آوری اطلاعات که طراحی شده و به پیوست ارسال می گردد، ثبت خواهد شد. سپس بیماران بطور مرتب و دوره ای با روش مستقیم مورد پیگیری قرار خواهند گرفت و در هر بار پیگیری اطلاعات مورد نیاز بیماران و رخدادهايی اعـم از بهبودي، عود بیماري و یا مرگ ثبت خواهد شد. پس از طراحی نرم افزار ثبت، اطلاعات جمع آوری شده بر روی نرم افزار بارگذاری شده و در نهایت با روشهای آماری مناسب مورد تجزیه و تحلیل قرار خواهند گرفت.    
بمنظور آماده سازی پرسشنامه ثبت اطلاعات از روش زیر استفاده شد که به عنوان یک مطالعه در نظر گرفته شده است؛ بدین ترتیب که مطالعه ای به صورت کاربردی طراحی گردید که در این مطالعه از روش ترکیبی در دو مرحله به صورت کیفی ـ مقایسه ای و کیفی ـ دلفی استفاده گردید. در مرحله اول یا مرحله تولید داده ها از روشهای زیر استفاده شد: بررسی متون، بررسی مراکز ثبت مرتبط با واسکولیت ها در سایر کشورها نظیر لهستان، انگلیس و ایرلند، اسپانیا، پرتغال، کانادا، آلمان و فیلیپین، انجام مطالعه پایلوت و بارش افکار (جلسه ای با حضور 5 نفر از اساتید رشته روماتولوژی شامل 1 نفر خانم (دکتر سوسن کلاهی) و 4 نفر آقا (دکتر علیرضا خبازی، دکتر مهرزاد حاجیعلیلو، دکتر محمدرضا جعفری نخجوانی و دکتر علی اصغر ابراهیمی) و 1 نفر آقا از اساتید رشته مدیریت اطلاعات سلامت (دکتر پیمان رضایی) که همگی در محدوده سنی 40 تا 55 سال قرار داشتند، تشکیل یافت و به مدت 2 ساعت طول کشید. در ابتدای جلسه، قوانین بارش افکار برای همه بازگویی شد و سپس عنوان برنامه ثبت بطور خوانا بر روی تخته نوشته شد. تمام اساتید حاضر در جلسه نظرات خود را روی برگه های جداگانه نوشتند و سپس نظرات نوشته شده بیان گردید و در معرض دید قرار داده شد و در نهایت نظرات تکمیل و ارزیابی گردید.)
در مرحله دوم از تکنیک نظر سنجی دلفی جهت قطعی نمودن داده ها استفاده می شود. اصول روش دلفی استفاده از نظرات متخصصان است که به مشخصات آنها در بالا اشاره گردید و سعی خواهد شد که شرکت کنندگان برای هم ناشناس باقی بمانند. روش کار بدین ترتیب است که چک لیست مرحله اول آیتم ها به صورت فیلد باز و یا نیمه ساختارمند طراحی می گردد و به طور معمول از معیار 5 تایی لیکرت استفاده می شود. در این روش آستانه میزان توافق با نظر متخصصین تعیین می گردد. این روش چندین دوره تکرار می شود و معمولا در 2 یا 3 راند اتمام می یابد تا نهایتا حداکثر استفاده از نظرات گروهی را به عمل آورده و مخالفت و ناسازگاری به حداقل برسد. نحوه تجزیه و تحلیل پاسخ های بدست آمده در دور اول به شرح زیر است:  
- آیتم هایی که نمره کمتر از 4 بدست آورند، حذف می شوند.

- آیتم هایی که نمره 7-4 بدست آورند به دور دوم کشیده می شوند و درصورتی که توافق دور اول و دوم بالای 80 درصد باشد، آیتم مورد پذیرش قرار گرفته و باقی می ماند. 
- آیتمهایی که نمره بیشتر از 7 بدست آورند در همان دور اول مورد پذیرش قرار گرفته و باقی می مانند.

مجموعه حداقل داده ها در برنامه ثبت شامل دو یا سه نوع داده می باشد:
- داده های عمومی (شامل دموگرافیک ـ ارجاع و پیگیری)
- داده های بالینی یا ارزیابی بیماری (شامل مرحله بندی سیر بیماری ـ عوامل خطر ـ عوارض بیماری)
جدول 1ـ مقایسه مجموعه حداقل داده ها در کشور منتخب
	متغیرها
	عناصر اطلاعاتی
	انگلستان
	کانادا
	آمریکا
	لهستان
	فیلیپین
	ایران

	دموگرافیک
	نام و نام خانوادگی
	*
	*
	-
	*
	-
	*

	
	جنسیت
	
	
	
	
	
	

	
	سن
	
	
	
	
	
	-

	بالینی
	شروع بیماری
	
	
	
	
	
	

	
	علایم بالینی
	
	
	
	
	
	

	
	فوت
	
	
	
	
	
	


جدول 2- مجموعه حداقل داده های پیشنهادی مربوط به اطلاعات دموگرافیکی بیمار جهت نظام ثبت ملی 
	عناصر اطلاعاتی
	توضیحات

	نام و نام خانوادگی
	بر اساس شناسنامه

	جنسیت
	مرد و زن

	سن
	بر حسب ماه یا سال

	محل تولد
	بر اساس کشور ـ استان ـ شهر

	قومیت
	فارس ـ ترک ـ کرد ـ لر

	آدرس
	خیابان ـ کوچه


جدول 3- مجموعه حداقل داده های پیشنهادی مربوط به اطلاعات بالینی بیمار جهت نظام ثبت ملی 
	عناصر اطلاعاتی
	توضیحات

	علایم بالینی
	شامل

	سن شروع بیماری
	بر حسب ماه یا سال (از بیمار سوال خواهد شد)

	سن تشخیص بیماری
	بر حسب ماه یا سال

	گرید بیماری
	بر اساس گاید لاین

	زمان شروع درمان
	بر حسب ماه یا سال

	نوع درمان
	دارویی ـ جراحی


16- مشخصات ابزار جمع‏آوري اطلاعات و نحوه جمع‏آوري آن:

پرسشنامه (مصاحبه حضوری ـ پرونده بیمار) 

17- ساختار مديريتي ثبت:
1. مسوول اصلی ثبت و مدیر اجرایی ثبت: دکتر علیرضا خبازی
2. دبیر ثبت: دکتر آیدا مالک مهدوی
3. جمع آوري کنندگان و کد دهندگان اطلاعـات: دکتر امیرحسین پیروی، دکتر آرزو قاسم بگلو، رقیه پری بنائم و دستیاران فوق تخصص روماتولوژی 
4. دسـت اندرکاران ورود داده ها: دکتر امیرحسین پیروی، دکتر آرزو قاسم بگلو، رقیه پری بنائم و دستیاران فوق تخصص روماتولوژی  
5. تیم برنامه نویسی براي طراحی و به روز رسانی نرم افزار ثبت: مرکزی 

6. کمیته راهبردي شامل: 
· کمیته علمی و پژوهشی: دکتر سوسن کلاهی، دکتر مهرزاد حاجیعلیلو، دکتر محمدرضا جعفری نخجوانی، دکتر علی اصغر ابراهیمی، دکتر امیرحسین پیروی، دکتر آرزو قاسم بگلو
· کمیته اجرایی: دکتر سوسن کلاهی، دکتر مهرزاد حاجیعلیلو، دکتر محمدرضا جعفری نخجوانی، دکتر امیرحسین پیروی،         دکتر آرزو قاسم بگلو، دکتر علی اصغر ابراهیمی، رقیه پری بنائم 
· کمیته مالی: دکتر امیرحسین پیروی، رقیه پری بنائم 
· کمیته تجزیه و تحلیل: دکتر مرتضی قوجازاده 
· کمیته کنترل کیفی و ارزشیابی: دکتر پیمان رضایی 
18- فلوچارت ساختار مديريتي ثبت: 



19- درصورتیکه برنامه ثبت پیشنهادی در حال اجرا می‏باشد، اطلاعات زیر تکمیل گردد:
19-1-  سابقه برنامه ثبت:

19-2- تعداد بیماران ثبت شده تا کنون:
19-3- تعداد گزارشات و مقالات به چاپ رسیده:
19-4- دلائل نیاز به حمایت معاونت تحقیقات و فناوری:
با توجه به اینکه تاکنون امکان جلب حمایت مالی سایر نهادها فراهم نشده است، لذا نیاز مبرم به حمایت معاونت تحقیقات و فناوری وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی داریم.. 
20- اصول محرمانگی، مالکیت و پروتكل انتشار داده‏ها:
1. داده هایی که اطلاعات هویت بیماران را شامل می شوند فقط در مواقعی که جزو اهداف بوده باشد در اختیار گذاشته خواهد شد (چه در زمان استخراج و چه در زمان بهره برداری از اطلاعات).
2 . محرمانگی داده ها نه تنها شامل اطلاعات هویتی می شود بلکه سایراطلاعات بالینی، آزمایشگاهی و پیگیری بیماری را نیز شامل   می شود و این اطلاعات نیز براساس اهداف در اختیار افراد جمع آوری کننده گذاشته می شود.
3 . اقدامات امنیتی چه از لحاظ فیزیکی و چه الکترونیکی براي داده هاي محرمانه لازم است در نظر گرفته شود. این کار مـیتوانـد از طریق جدا نمودن اطلاعات هویتی و یا رمزنگاري آنها انجام گیرد.
4 . شرایط محرمانگی داده هاي مرتبط با اطلاعات هویتی افراد متوفی همانند داده هاي سایر بیماران و افـرادي کـه در قیـد حیـات  می باشد. 
5 . ثبت اطلاعات تشخیص هویت بیماران تنها باید در صورت لزوم و هنگامی که هیچ جایگزین دیگري وجود نداشته باشـد انجـام گیرد.
6 . تدابیري براي حصول اطمینان از اینکه کلیه کسانی که به اطلاعات شخصی بیمار دسترسی دارند اتخاذ گردد از قبیل اخذ تعهد از افراد
7 . دستورالعمل هایی باید براي محرمانگی داده ها تدوین گردد و براي همه انواع داده هاي جمع آوري شده در ثبت بکار گرفته شود. 
21- ملاحظات اخلاقي:
براي استفاده از اطلاعات ثبت، بر اساس دستورالعمل مصوب وزارت بهداشت، اخذ مجوز از کمیته اخلاق در پژوهش ضروري می باشد. همچنین نمونه اي از فرم رضایت آگاهانه از بیمار در برنامه ثبت پیشنهادي در بخش پنجم این فرم ضمیمه گردیده است.
22- مشكلات اجرايي در انجام ثبت و روش حل مشكلات:
کمبود منابع مالی، کمبود نیروی انسانی، کمبود فضای فیزیکی، کمبود امکانات آزمایشگاهی، آشنایی کم دست اندرکاران با اهمیت فرایند ثبت بیماری از جمله مشکلات موجود در انجام ثبت می باشند که امید است با حمایت معاونت تحقیقات و فناوری دانشگاه علوم پزشکی تبریز و وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی بر این مشکلات فائق آییم.
23- فهرست منابعي كه در بررسي متون استفاده شده است:
1. Reinhold-Keller E, Herlyn K, Wagner-Bastmeyer R, Gross WL. Stable incidence of primary systemic vasculitides over five years: results from the German vasculitis register. Arthritis Rheum 2005;53(1):93-99.

2. Savage OS. The evolving pathogenesis of systemic vasculitis. Clin Med 2002;2(5):458-464.

3. Luqmani RA, Bacon PA, Moots RJ, Janssen BA, Pall A, Emery P, et al. Birmingham Vasculitis Activ​ity Score (BVAS) in systemic necrotizing vasculitis. QJM. 1994;87(11):671-678.

4. Langford CA, Fauci AS. The vasculitis syndromes. In: Kasper DL, Braunwald E, Fauci AS, et al, editors. Harrison’s principles of internal medicine. 17th ed. New York: McGraw-Hill; 2008. pp. 2119-2131.

5. Sneller MC, Fauci AS. Pathogenesis of vasculitis syndromes. Med Clin North Am 1997;81(1):221-242. 

6. Danila MI, Bridges SL Jr. Update on pathogenic mechanisms of systemic necrotizing vasculitis. Curr Rheumatol Rep 2008;10(6):430-435.

7. Sharma P, Sharma S, Baltaro R, Hurley J. Systemic Vasculitis. Am Fam Physician 2011;83(5):556-565. 

8. Smolen JS, Strand V, Cardiel M, Edworthy S, Furst D, Gladman D, et al. Randomized clinical trials and longitudinal observational studies in systemic lupus erythematosus: consensus on a preliminary core set of outcome domains. J Rheumatol 1999;26(2):504–507.

9. Uribe AG, McGwin Jr G, Reveille JD, Alarcón GS. What have we learned from a 10-year experience with the LUMINA (Lupus in Minorities; Nature vs. Nurture) cohort? Where are we heading?. Autoimmun Rev 2004;3:321–329.

10. Kremer JM, Gibofsky A, Greenberg JD. The role of drug and disease registries in rheumatic disease epidemiology. Curr Opin Rheumatol 2008;20:123–130.

11. Gliklich RE, Dreyer NA, Matchar D, Samsa G. Duke evidence-based practice center. Registries for evaluating patient outcomes: a user’s guide. AHRQ Pub; 2007;1–219.

12. Pokhrel A, Martikainen P, Pukkala E, Rautalahti M, Seppä K, Hakulinen T. Education, survival and avoidable deaths in cancer patients in Finland. Brit J Cancer 2010;103(7):1109-1114.

13. Pukkala, Eero, Martinsen JI, Lynge E, Gunnarsdottir HK, Sparén P, Tryggvadottir L, et al. Occupation and cancer-follow-up of 15 million people in five Nordic countries. Acta Oncol 2009;48(5):646-790.

14. Shkolnikov VM, Jasilionis D, Andreev EM.; Jdanov DA, Stankūnienė V, Ambrozaitiene D. Linked versus unlinked estimates of mortality and length of life by education and marital status: evidence from the first record linkage study in Lithuania. Social Sci Med 2007;64(7):1392-1406.

15. Andrae B, Kemetli L, Sparen P, Silfverdal L, Strander B, Ryd W, et al. Screening-preventable cervical cancer risks: evidence from a nationwide audit in Sweden. J National Cancer Instit 2008;100(9):622-629.

16. Barlow L, Westergren K, Holmberg L, Talbäck M. The completeness of the Swedish Cancer Register-a sample survey for year 1998. Acta oncol 2009;48(1):27-33.

17. Jensen, Ole Møller, ed. Cancer registration: principles and methods. Vol 95. IARC, 1991.
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19. Coleman MP, D Forman, Bryant H, Butler J, Rachet B, Maringe C, et al. Cancer survival in Australia, Canada, Denmark, Norway, Sweden, and the UK, 1995–2007 (the International Cancer Benchmarking Partnership): an analysis of population-based cancer registry data. The Lancet 2011;377(9760):127-138.

20. Coleman MP, Quaresma M, Berrino F, Lutz JM, De Angelis R, Capocaccia R, et al. Cancer survival in five continents: a worldwide population-based study (CONCORD). The lancet oncol 2008;9(8):730-756.

21. Juliusson G, Lazarevic V, Hörstedt AS, Hagberg O, Höglund M. Acute myeloid leukemia in the real world: why population-based registries are needed. Blood 2012;119(17):3890-3899.

22. Juliusson G, Antunovic P, Derolf A, Lehmann S, Möllgård L, Stockelberg D, et al. Age and acute myeloid leukemia: real world data on decision to treat and outcomes from the Swedish Acute Leukemia Registry. Blood 2009;113(18):4179-4187.

23. Musiał J, Wójcik K. Polish Vasculitis Registry: POLVAS. Pol Arch Intern Med 2017;127(1):71-72.
24. Sznajd J, Salama AD, Jayne D, Chaudhry A, Robson M, Rosa J. United Kingdom & Ireland Vasculitis Registry – Cross-Sectional Data on the First 1085 Patients. 2014 ACR/ARHP Annual Meeting. Abstract Number: 1760.
25. Rodríguez-Carballeira M, Alba MA, Solans-Laqué R, Castillo MJ, Ríos-Fernández R, Larrañaga JR, et al. Registry of the Spanish network of Behçet's disease: a descriptive analysis of 496 patients. Clin Exp Rheumatol 2014;32(4 Suppl 84):S33-S39.  

26. Aleixo J, Pedrosa T, Serra S, Castelão W, Cordeiro A, Cordeiro I, et al. Two years existence of reuma.pt/vasculitis – the portuguese registry of vasculitis. Ann Rheumatic Dis 2017; 76(Suppl 2):AB0581.
27. Campbell T, Fifi-Mah A, Fritzler M. Southern Alberta Vasculitis Patient Registry: Creation And Utility. J Undergraduate Res Alberta 2015;5:1-3. 
28. Reinhold-Keller E, Herlyn K, Wagner-Bastmeyer R, Gutfleisch J, Peter HH, Raspe HH, et al. No difference in the incidences of vasculitides between north and south Germany: first results of the German vasculitis register. Rheumatology 2002;41(5):540-549. 
29. Iturralde EC, Jardeleza MA, Zamora-Racaza G, Penserga EG, Caro JDL. Design and Development of a Registry System for Primary Vasculitis. 2016 7th International Conference on Information, Intelligence, Systems & Applications (IISA), 2016; 16544081. 
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
	سن
	*
	
	*
	
	
	
	
	پرسشنامه
	سال

	2
	جنس
	*
	
	
	
	*
	
	
	پرسشنامه
	-

	3
	نژاد
	*
	
	
	
	*
	
	
	پرسشنامه
	-

	4
	وزن
	*
	
	*
	
	
	
	
	ترازو
	کیلوگرم

	5
	قد
	*
	
	*
	
	
	
	
	قدسنج
	سانتیمتر

	6
	نمایه توده بدن
	*
	
	*
	
	
	
	
	وزن بر مجذور قد
	کیلوگرم بر متر مربع

	7
	سن بروز بیماری
	*
	
	*
	
	
	
	
	پرسشنامه
	سال

	8
	طول مدت بیماری
	*
	
	*
	
	
	
	
	پرسشنامه
	ماه

	9
	وضعیت تاهل
	*
	
	
	
	*
	
	
	پرسشنامه
	-

	10
	وضعیت استعمال سیگار
	*
	
	
	
	*
	
	
	پرسشنامه
	-


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

	
	
	مستقل
	وابسته
	پيوسته
	گسسته
	اسمي
	رتبه‏اي
	
	
	

	11
	شغل
	*
	
	
	
	*
	
	 
	پرسشنامه
	-

	12
	درآمد
	*
	
	
	
	
	* 
	
	پرسشنامه
	-

	13
	دفعات بارداری   
	*
	
	
	*
	
	
	
	پرسشنامه
	دفعه

	14
	TPAL
	*
	
	
	
	*
	
	
	پرسشنامه
	-

	15
	شدت بیماری در بارداری
	*
	
	
	 
	
	*
	
	پرسشنامه
	-

	16
	تعداد فرزندان
	*
	
	
	* 
	
	
	
	پرسشنامه
	عدد

	17
	سابقه خانوادگی بیماری
	*
	
	
	
	*
	
	
	پرسشنامه
	بله / خیر

	18
	سابقه مصرف دارو
	*
	
	
	
	*
	
	
	پرسشنامه
	بله / خیر

	19
	ابتلا به عفونت
	*
	
	
	
	*
	
	
	پرسشنامه
	بله / خیر


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

	
	
	مستقل
	وابسته
	پيوسته
	گسسته
	اسمي
	رتبه‏اي
	
	
	

	20
	علایم بالینی (شامل علایم عمومی، پوستی، چشمی، تنفسی، قلبی، گوارشی، کبدی، کلیوی، اسکلتی عضلانی، عروقی، عصبی، خونی،)
	*
	
	
	
	*
	
	
	معاینه بیمار
	بله / خیر

	21
	یافته های آزمایشگاهی
	*
	
	*
	
	* 
	
	
	اخذ نمونه خون و آزمایش
	گرم بر دسی لیتر

	22
	CT angiography
	*
	
	
	
	
	*
	
	آنژیوگرافی
	-

	23
	MR angiography    
	*
	
	
	
	
	*
	
	آنژیوگرافی 
	-

	24
	یافته های بیوپسی
	*
	
	
	
	*
	
	
	انجام بیوپسی
	-

	25
	شدت بیماری
	*
	
	
	
	
	*
	
	پرسشنامه BVAS  
	-


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
	12

	1
	تهیه پروپوزال ثبت، تدوین راهنماها، تعیین متغیرها و فرمهای استاندارد
	
	  8
	
	
	
	
	
	
	
	٭
	
	
	
	

	2
	تهیه نرم افزار ثبت اطلاعات
	
	2
	
	٭
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	3
	اجرای پایلوت
	
	2
	
	٭
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	4
	جمع آوری اطلاعات
	
	6
	
	
	
	
	
	٭
	
	
	
	
	
	

	5
	کنترل کیفی، آنالیز و گزارش اطلاعات
	
	6
	
	
	
	
	
	٭
	
	
	
	
	
	

	6
	توسعه ثبت و ادامه         جمع آوری اطلاعات
	
	6
	
	
	
	
	
	٭
	
	
	
	
	
	

	7
	استفاده از ثبت در پژوهش (چاپ مقاله و ارائه گزارش و مستندات مربوط به پژوهشهای صورت گرفته بر اساس اطلاعات ثبت) 
	
	4
	
	
	
	٭
	
	
	
	
	
	
	
	

	8
	ارتباط با منابع بین المللی
	
	2
	
	٭
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


جمع كل:  36  ماه

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

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

	1
	تهیه پروپوزال ثبت
	دکتر علیرضا خبازی      دکتر آیدا مالک مهدوی  
	دانشیار          استادیار          
	2
	
	

	2
	تدوین راهنماها، تعیین متغیرها و فرمهای استاندارد 
	دکتر علیرضا خبازی       دکتر مهرزاد حاجیعلیلو  دکتر سوسن کلاهی       دکتر محمدرضا نخجوانی دکتر علی اصغر ابراهیمی دکتر امیرحسین پیروی دکتر آرزو قاسم بگلو  
	دانشیار                 استاد                    استاد                  دانشیار                 دانشیار               روماتولوژیست روماتولوژیست              
	7
	
	

	3
	اجرای پایلوت
	دکتر علیرضا خبازی         دکتر مهرزاد حاجیعلیلو  دکتر سوسن کلاهی       دکتر امیرحسین پیروی دکتر آرزو قاسم بگلو       
	دانشیار                  استاد                   استاد     روماتولوژیست روماتولوژیست 
	5
	
	

	3
	راه اندازی نرم افزار ثبت
	-
	
	
	
	

	4
	پشتیبانی نرم افزار ثبت
	-
	
	
	
	

	5
	جمع آوری اطلاعات 
	دکتر علیرضا خبازی      دکتر مهرزاد حاجیعلیلو  دکتر سوسن کلاهی          دکتر محمدرضا نخجوانی دکتر علی اصغر ابراهیمی دکتر امیرحسین پیروی دکتر آرزو قاسم بگلو    
رقیه پری بنائم   
	دانشیار                استاد                  استاد                دانشیار               دانشیار            روماتولوژیست  روماتولوژیست  کارشناس پژوهش 
	8
	
	

	6
	کنترل کیفی، آنالیز و گزارش اطلاعات
	دکتر علیرضا خبازی        دکتر مرتضی قوجازاده        دکتر پیمان رضایی
	دانشیار            دانشیار            دانشیار
	3
	
	

	7
	چاپ مقاله و تهیه گزارشات مستمر از اطلاعات        جمع آوری شده  

	دکتر علیرضا خبازی         دکتر مهرزاد حاجیعلیلو  دکتر سوسن کلاهی            دکتر محمدرضا نخجوانی دکتر علی اصغر ابراهیمی دکتر امیرحسین پیروی دکتر آرزو قاسم بگلو    دکتر آیدا مالک مهدوی
	دانشیار             استاد               استاد               دانشیار             دانشیار               روماتولوژیست  روماتولوژیست           استادیار  
	8
	
	

	
	
	
	
	
	
	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
	
	500000000
	500000000

	هزینه اینترنت
	دانشگاه
	
	60000000
	60000000

	هزینه تماس تلفنی
	دانشگاه
	
	40000000
	40000000

	پمفلت
	دانشگاه
	
	20000
	20000000

	کتاب
	دانشگاه
	
	10000000
	50000000

	هزینه شرکت در کنگره های داخلی
	دانشگاه
	
	15000000
برای یک نفر
	150000000

	هزینه شرکت در کنگره های خارجی
	دانشگاه
	
	60000000
	600000000

	هزینه ایاب و ذهاب
	دانشگاه
	
	50000000
	50000000

	هزینه کنترل سیستم وب
	دانشگاه
	
	150000000
	150000000

	حق الزحمه ویزیت بیماران
	دانشگاه
	
	300000
	90000000

	جمع هزينه هاي آزمايش‏ها
1710000000 


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

27- وسايل غيرمصرفي:

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

	کامپیوتر و ملازمات آن
	-
	-
	-
	3
	30000000
	90000000

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	


28- 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
	20000000

	طراحی چک لیست
	10000000

	طراحی فرم های کاغذی
	10000000

	آنالیز نتایج نظر سنجی
	10000000

	هزینه های تکثیر اوراق پرسشنامه
	10000000

	انجام نظرسنجی از متخصصان
	10000000

	هزینه راه اندازی نرم افزار رجیستری
	-

	هزینه پشتیبانی نرم افزار رجیستری
	-

	هزینه ورود اطلاعات به نرم افزار
	20000000

	هزینه آموزش کار با نرم افزار
	10000000

	هزینه مورد یابی از مراکز غیرعضو (Case Finding)
	20000000

	هزینه کنترل داده ها و عیب یابی
	20000000

	هزینه های مسافرت
	-

	هزینه تکثیر نشریات و کتب مورد لزوم و تایپ و تکثیر گزارش نهایی طرح
	20000000


جمع هزينه هاي طرح :

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

	هزينه آزمايش‏ها و خدمات تخصصي
	1710000000 ريال
	هزينه هاي ديگر
	160000000 ريال

	هزينه مواد و وسايل مصرفي
	...............................  ريال
	
	...............................  ريال

	هزينه وسايل غير مصرفي
	90000000  ريال
	جمع كل
	2000000000  ريال


29- 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 بیماریهای بافت همبند دانشگاه علوم پزشکی تبریز
	5%
	

	3
	
	
	

	4
	
	
	

	5
	
	
	


مبلغي كه از منابع ديگر كمك خواهد شد: معاونت تحقیقات و فناوری، وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی، مرکز ثبت بیماریها 
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 
[image: image2.png]









کارگروه ثبت واسکولیت ها


در مرکز تحقیقات بیماریهای بافت همبند 


دانشگاه علوم پزشکی تبریز





کارشناسان ثبت





دبیر برنامه ثبت





کمیته راهبردی





مسوول اصلی ثبت و مدیر اجرایی ثبت





تیم نرم افزاری





دکتر سوسن کلاهی


دکتر مهرزاد حاجیعلیلو


دکتر محمدرضا جعفری نخجوانی


دکتر علی اصغر ابراهیمی


دکتر امیرحسین پیروی


دکتر آرزو قاسم بگلو 


دکتر مرتضی قوجازاده


دکتر پیمان رضایی


رقیه پری بنائم





دکتر آیدا مالک مهدوی





دکتر علیرضا خبازی





مرکزی 





دکتر امیرحسین پیروی


 دکتر آرزو قاسم بگلو 


رقیه پری بنائم 


دستیاران فوق تخصص روماتولوژی








� Follow-up


� Anti-neutrophil cytoplasm antibody 


� Vasculitis Damage Index
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