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نظام ثبت  يانداز راه درخواست فرم
ها يماريب  

 مرکز توسعه و هماهنگي تحقيقات

يقات و فناوريمعاونت تحق  
 

 ثبت:برنامه  عنوان
 

چشم  ثبت اطلاعات بيماران مبتلا به تحليل رفتگی های وراثتی شبکيهنظام راه اندازی اولين 

 در ایران.

 

 ست کنندگان(:درخواست کننده )درخوا ينام و نام خانوادگ
 

 دکتر نارسيس دفتریان -دکتر حميد احمدیه

 
 :درخواست کننده سازمان / گروه // بيمارستان تحقيقاتي مركزنام 

 مرکز تحقيقات چشم

 

 نام دانشگاه/ دانشکده:
 دانشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتی
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 ثبت شناسنامه :اول بخش
 

 ثبت:برنامه  عنـوان
 

چشم در  بت اطلاعات بيماران مبتلا به تحليل رفتگی های وراثتی شبکيهث نظامراه اندازی اولين 

 ایران.

 
                                                  حميد احمدیهدکتر ثبت:  مسوول اصلی

                              مرکز تحقيقات چشم: سازمان/مركزتحقيقاتي/بيمارستان/گروه
                                                    انشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتید: دانشگاه/دانشکده

                                            کشور نقاط مختلفدر  انتخابی کز چشم پزشکی مرجعمر 11: کاری ثبتمحيط 
          سال 4 مدت زمان اجرا:

 

 ثبت: راهبردیکميته اسامي اعضاي 
 

حميده س دفتریان، دکتر حسينعلی شهریاری، دکتر مرضيه کتيبه، دکتر نارسي ،حميد احمدیهدکتر 

مهرداد آفرید، دکتر مسعود رضا معنویت، دکتر زهرا نظام دوست، حسن بهبودی، دکتر دکتر  ،صباغی

دکتر دکتر محمد علی ابطحی، دکتر احد صداقت، مریم حسينی، سيده دکتر دکتر مصطفی فقهی، 

 یش، دکتر فاطمه سوری، دکتر مهدی یاسری حسين درو

 

 :ثبتخلاصه ضرورت اجرا و اهداف كاربردي 
 

-راهدر کشور  ایهای شبکيهه ملی جهت ثبت موارد مبتلا به تحليل رفتگیتا به امروز هيچ گونه پایگا

مشکلات جدی در عدم کنترل نابينایی/کم بينایی ناشی از آن و نشده است که منجر به  اندازی

های خویشاوندی در با وجود درصد بالای ازدواجگردد. در ایران می  -2020Visionيدن به اهداف رس

، ای در کودکان آنانهای وراثتی شبکيهبه تحليل رفتگی ابتلا%( و رشد افزاینده موارد 40) کشور

انک عدم وجود بهمچنين . نمایدرا بيش از پيش آشکار می این موضوعضرورت اهميت پرداختن به 

مبادله اطلاعاتی مراکز تحقيقاتی کشور با سایر محدودیت ، منجر به در این راستا اطلاعاتی جامع

گردیده  های تحقيقاتی بين المللیمراکز دیگر در دنيا و عدم بهره گيری محققين کشور از بودجه

تمامی نقاط لذا وجود چنين پایگاه اطلاعاتی می تواند نقش مهمی در شناسایی این موارد در  است.

ثبت اطلاعات این بيماران و کشور خصوصاً در مناطق دورافتاده و غير قابل دسترس داشته باشد، 

مشاوره در افراد می تواند و جهش ژنتيکی در این  عاملژن  انجام آزمایشات ژنتيکی جهت شناخت

ازدواج و  ژنتيک صحيح بيماران مبتلا بر اساس اطلاعات واقعي و محاسبه ريسک بيماري پيش از

تصميم گيری های نظام سلامت را به سمتی سوق دهد که بارداري را امکان پذیر ساخته و در نهایت 

جلوگيری از اتلاف بودجه متعاقب آن که  ؛گردددر این راستا منجر به اقدامات پيشگيرانه و درمانی موثر 
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تواند سهم ای میفتهاز سوی دیگر وجود چنين نظام سازمان یانيز فراهم خواهد گردید. کشور 

کنترل و پيشگيری از موارد جدید و به ویژه در مناطق افزایش بهداشت و سلامت عمومی، در  عظيمی

ها در جامعه، آنافراد درگير  از با برآورد دقيق خواهد بود تا دولت قادر علاوه بر آنمحروم داشته باشد. 

ی و حمایت طلبی از نهادهای عجتماهای مالی و اهای مربوطه جهت جلب حمایتسازمان را به

معرفی در این راستا مناسب بازتوانی -اقدامات درمانیبهره گيری از دولتی و غيردولتی به منظور 

  د.نمای

 

 روش اجـراي ثبت:ساختار و خلاصه 

 

و اطلاعات مربوط به  ،طراحی On-lineها به صورت  نرم افزار تحت وب و با قابليت ثبت و مدیریت داده

در  ای و در هر گروه سنیهای وراثتی شبکيهمی افراد با تشخيص هر یک از انواع تحليل رفتگیتما

پياده  در تهران شوند. ابتدا این سيستم به صورت مقدماتی در بيمارستان لبافی نژاد می آن ثبت

سازی خواهد شد و پس از شناخت و رفع مشکلات احتمالی، سيستم قابليت راه اندازی در کليه 

اکز چشم پزشکی مرجع در سایر نقاط مختلف کشور را نيز دارا خواهد بود. اطلاعات به دو زبان مر

بندی  ( و  سيستم ردهWHOفارسی و انگليسی و طبق استانداردهای سازمان جهانی بهداشت )

تعریف شده های از پيش  گردند. علاوه بر گزارشوارد می (ICD-10)ها بندی بيماریالمللی طبقهبين

اطلاعات توسط وزارتخانه و مراکز تحقيقاتی فراهم  data mining، قابليت امل شيوع، بروز، عللش

پزشکی مرجع در مناطق مختلف کشور  خواهد بود، در نهایت اطلاعات از تمامی مراکز چشم

ران افزار قادر به پشتيبانی تمام وقت تعداد نامحدود کاربآوری و پس از تایيد ثبت خواهند شد. نرم جمع

باشد. سيستم مجهز به مکانيسم اعتبارسنجی جهت جلوگيری از ورود از تمامی مناطق کشور می

دهی از   ای کلی از روند اجرایی و گزارشباشد. همچنين تهيه نقشهاطلاعات تکراری و نادرست می

. های این سيستم استمناطق مختلف و قابليت ورود اطلاعات جدید معاینه بيماران از توانایی

پذیرد. علاوه بر موارد ذکر شده، رمزنگاری اطلاعات و نظارت مداوم برای حفظ امنيت صورت می

های الکتروفيزیولوژیک، فلوئورسين سيستم دارای قابليت ذخيره سازی تصاویر حاصل از بررسی

 باشد که منجر بههای ژنتيکی میآنژیوگرافی، تصویربرداری ته چشم، نتایج آزمایشگاهی و بررسی

گردد. همچنين این سيستم قادر خواهد بود تا با استفاده از افزایش صحت اطلاعات ثبت شده می

آینده  کارهای پزشکی مفيدی را درحجم وسيعی از اطلاعات ثبت شده برای هر گونه از اختلالات، راه

ورت خواهد مرحله ص 6طراحی و اجرای این برنامه ملی ثبت در قالب  ارائه نماید.برای موارد مشابه 

گرفت که شامل شناسایی آیتم های داده ای، ایجاد مجموعه حداقل، مطلوب و ایده آل داده ها، 

تعریف فرهنگ داده ها، طراحی پایگاه داده، طراحی وب سایت، تدوین قوانين مربوط به نحوه استفاده 

 ت. پژوهشی از داده ها می باشد که جزئيات هر قسمت به تفضيل در ادامه ذکر شده اس
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مشخصات مسوولين ثبت :دوم بخش  

 حميده صباغینام و نام خانوادگي مدير اجرائی ثبت:  
 دانشجوی دکتری تخصصی پژوهشیرتبه علمي:  
 مرکز تحقيقات چشم دانشگاه علوم پزشکی شهيد بهشتیمحل خدمت:  
 23پلاک  -خيابان پایدارفرد -بوستان نهم -خيابان پاسداران -تهران  نشاني محل خدمت: 

 info@orcir.org ست الکترونيک:پ

    09120285930 -22591616  شماره تلفن همراه:: تلفن محل خدمت 
 sabbaghi_h@yahoo.com  :پست الکترونيک 

 
ضروری است رزومه علمی مسوول اصلی ثبت به پيوست این فرم به معاونت تحقيقات و فناوری  

 وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشکی ارسال گردد.
 

 ثبت:  راهبردیمشخصات ساير اعضای کميته  

 رديف
نام و نام 
 خانوادگي

تخصص/درجه 
 علمي

دانشگاه/دانشکده/ 
مرکز/گروه اصلی محل 

 خدمت
 آدرس و تلفن محل خدمت

1 
دکتر نارسيس 

 دفتریان
 استادیار

مرکز تحقيقات چشم 

دانشگاه علوم پزشکی 

 د بهشتیشهي

 -خيابان پاسداران -آدرس : تهران 

 23پلاک  -خيابان پایدارفرد -بوستان نهم

 021 - 22591616تلفن : 

 info@orcir.orgپست الکترونيک:

 استادیار دکتر مرضيه کتيبه 2

مرکز تحقيقات چشم 

دانشگاه علوم پزشکی 

 شهيد بهشتی

 -خيابان پاسداران -آدرس : تهران 

 23پلاک  -خيابان پایدارفرد -بوستان نهم

 021 - 22591616تلفن : 

 info@orcir.orgپست الکترونيک:

 حميده صباغی 3

دکتری  یدانشجو

تخصصی 

 پژوهشی

مرکز تحقيقات چشم 

دانشگاه علوم پزشکی 

 شهيد بهشتی

 -پاسداران خيابان -آدرس : تهران 

 23پلاک  -خيابان پایدارفرد -بوستان نهم

 021 - 22591616تلفن : 

 info@orcir.orgپست الکترونيک:

4 
دکتر حسينعلی 

 شهریاری
 استاد

دانشکده  ،گروه چشم

 چشم قطب ،پزشکی

دانشگاه علوم پزشکی 

 زاهدان

 -بی ميدان دکتر حسا -زاهدان : آدرس
 پردیس دانشگاه علوم پزشکی

 054–33415705شماره تماس: 

 www.zaums.ac.irآدرس وب سایت: 

5 
حسن دکتر 

 بهبودی
 دانشيار

دانشکده  ،گروه چشم

قطب چشم  ،پزشکی

دانشگاه علوم پزشکی 

دانشگاه  -خيابان پرستار -آدرس: رشت

 يلانعلوم پزشکی گ

 013-33326061شماره تماس: 

mailto:info@orcir.org
mailto:info@orcir.org
mailto:info@orcir.org
mailto:info@orcir.org
http://www.zaums.ac.ir/
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 گيلان
  www.gums.ac.ir آدرس وب سایت:

 دانشيار دکتر مهرداد آفرید 6

دانشکده  ،گروه چشم

قطب چشم  ،پزشکی

دانشگاه علوم پزشکی 

 شيراز

 -اول پوسچی -خيابان زند -شيرازآدرس: 

مرکز تحقيقات چشم دانشگاه علوم 
 شيراز پزشکی

 32302830-071شماره تماس: 

 www.sums.ac.irآدرس وب سایت: 

7 
دکتر مسعود رضا 

 معنویت
 استاد

دانشکده  ،گروه چشم

قطب چشم  ،پزشکی

 یزددانشگاه علوم پزشکی 

 -ميدان عالم -صفائيه –آدرس: یزد 
 دانشگاه علوم پزشکی یزد

 035 -372۴0171: شماره تماس

 www.ssu.ac.irآدرس وب سایت: 

8 
دکتر زهرا نظام 

 دوست
 استادیار

دانشکده  ،گروه چشم

دانشگاه علوم  ،پزشکی

 پزشکی زاهدان

 -ميدان دکتر حسابی  -زاهدان : آدرس

 پردیس دانشگاه علوم پزشکی

 054–33415705شماره تماس: 

 www.zaums.ac.irآدرس وب سایت: 

9 
دکتر مصطفی 

 فقهی
 دانشيار

دانشکده  ،گروه چشم

دانشگاه علوم  ،پزشکی

 جندی شاپور اهوازپزشکی 

 دانشگاه علوم پزشکی -اهواز: آدرس

 جندی شاپور اهواز

 061-3161 شماره تماس:

  www.ajums.ac.irآدرس وب سایت:  

10 
مریم  سيده دکتر

 حسينی
 استادیار

نشکده دا ،گروه چشم

دانشگاه علوم  ،پزشکی

 مشهدپزشکی 

  -خيابان دانشگاه -مشهد: آدرس
 مشهد دانشگاه علوم پزشکی

 051-1047827 شماره تماس

 www.mums.ac.irآدرس وب سایت:  

 استادیار احد صداقتدکتر  11

دانشکده  ،گروه چشم

دانشگاه علوم  ،پزشکی

 ایرانپزشکی 

 جنب برج -بزرگراه همت  -تهران آدرس: 
 دانشگاه علوم پزشکی ایران -ميلاد 

 021-86709شماره تماس: 

 www.iums.ac.ir : آدرس وب سایت

12 
دکتر سيد محمد 

 علی ابطحی
 استادیار

دانشکده  ،گروه چشم

دانشگاه علوم  ،پزشکی

 اصفهانپزشکی 

خيابان هزار جریب، دانشگاه آدرس: 

 علوم پزشکی و خدمات بهداشتی
 درمانی اصفهان

 031-366800۴8س: شماره تما

 www.mui.ac.ir: آدرس وب سایت

13 
دکتر حسين 

 درویش
گروه ژنتيک، دانشکده  استادیار

پزشکی، دانشگاه علوم 

دانشگاه  -خيابان ولنجک -آدرس: تهران

 علوم پزشکی شهيد بهشتی

 021-۲۳۸۷1شماره تماس: 

http://www.gums.ac.ir/
http://www.sums.ac.ir/
http://www.zaums.ac.ir/
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 پزشکی شهيد بهشتی
  www.sbmu.ac.ir:آدرس وب سایت

14 
دکتر فاطمه 

 یسور

دانشجوی 

 پسادکتری

مرکز تحقيقات چشم 

دانشگاه علوم پزشکی 

 شهيد بهشتی

 -خيابان پاسداران -آدرس : تهران 

 23پلاک  -خيابان پایدارفرد -بوستان نهم

 021- 22591616تلفن : 

 info@orcir.orgپست الکترونيک:

15 
دکتر مهدی 

 یاسری
 استادیار

 اهه اپيدميولوژی دانشگگرو

مرکز  -تهران علوم پزشکی

تحقيقات چشم دانشگاه 

علوم پزشکی شهيد 

 بهشتی

 -خيابان پاسداران -آدرس : تهران 

 23پلاک  -خيابان پایدارفرد -بوستان نهم

 021 - 22591616تلفن : 

 info@orcir.orgپست الکترونيک:

 

 

 

 

 

 

 

 

ثبت مشخصات کامل: مسو خشب  

 عنوان ثبت به فارسي: -1
 

چشـم در  ثبت اطلاعات بيماران مبتلا به تحليل رفتگی های وراثتی شـبکيه نظامراه اندازی اولين 

 ایران.

 

 : عنوان ثبت به انگليسي -2
 

Establishment of the First Database Registry for Hereditary Retinal Dystrophies and 

Degenerations in Iran. 

mailto:info@orcir.org
mailto:info@orcir.org
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 نوع ثبت:  -3
                   درماني مواجهه خاص           خدمات بهداشتی                یا عارضهبيماري  

             ساير پيامدهاي سلامت 

 :توضيحات

................................................................................................................................

............................. 

 

 گستره جغرافيایی ثبت: -4
 ملي                                 

ــــــــــــــــــــــــــــه         ــــــــــــــــــــــــــــه/مناطق:  منطق ــــــــــــــــــــــــــــام منطق اي          ن

.....................................................................................                       .............. 

ـــــــــــــــــتان       ـــــــــــــــــام بيمارستان/بيمارس ـــــــــــــــــتاني          ن ـــــــــــــــــا:   بيمارس ه

................................................................................ 

 
 
 
 
 
 
 
 

 :ثبتاهداف اصلي  -5
 

در  شبکیه های وراثتیتحلیل رفتگیثبت موارد مبتلا به  منظا، راه اندازی اولین طرح تحقیقاتیهدف اصلی از اجرای این  .1

 .باشدمی نقاط مختلف کشورکلیه مراکز چشم پزشکی مرجع در 

، ۲، بهره متدی1نظیر مطلوبیتهای وراثتی شبکیه تحلیل رفتگیهای مربوط به نظام ملی ثبت تعیین و ارزیابی شاخص .2

 اران مبتلا در سطح کشور.آن در ثبت اطلاعات بیم 4و اثربخشی ۳قابلیت اجرا

                                                           
1
 Acceptability 

2
 Utilization 

3
 Feasibility 

4
 Effectiveness 
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و مقایسه آن در ایجاد نابینایی/ کم بینایی  هر یک از بیماری های تحلیل رفتگی های شبکیهسهم شیوع، بروز، تعیین  .3

 های مختلف کشور و بررسی چگونگی روند آن با گذشت زمان. در استان

قایسه آن در مناطق مختلف کشور با هدف های بالینی ارائه شده و همچنین مگیریتعیین کیفیت، دقت و صحت تصمیم .4

 آن در مناطق دور افتاده.  ءارتقا

های ژنتیکی صحیح پیش از موارد مبتلا و انجام مشاوره تشخیص نوع توارثهای اصلی در تعیین و شناسایی شکاف .5

شوری و سرمایه در مناطق مختلف ک ازدواج و افزایش آگاهی قبل از بارداری به منظور جلوگیری از بروز موارد جدید

 های ملی. جهت جلوگیری از اتلاف بودجه حاصل از این نظام گذاری صحیح مبتنی بر اطلاعات دقیق و جامع

اساس اطلاعات ای بر های شبکیههر یک از انواع تحلیل رفتگی و متناسب صحیحهای و توصیهنظارت بر تشخیص  .6

 های مختلف کشور.درمانی/بازتوانی در استان بالینی ذخیره شده برای هر فرد جهت ارتقای کیفیت خدمات

و پیشگیری از بروز موارد جدید تا  درمانی کشور-به مسئولان بهداشتیو ارائه آن و کنترل  انهراهکارهای پیشگیر تعیین .7

 .حد امکان

حمایت  های مالی، اجتماعی وهای مربوطه جهت جلب حمایتشناسایی بیماران درگیر و معرفی آنان به مراکز و انجمن .8

 اقدامات درمانی/بازتوانی برای بیماران مبتلا. طلبی از نهاد های دولتی وغیردولتی جهت استمرار

 های بیماران.های گزاف ناشی از درمان برای دولت و خانوادهکاهش هزینه .9

 مشابه.  تعیین راه کارهای درمانی مناسب در آینده بر اساس حجم وسیع اطلاعات ثبت شده برای بیماران با شرایط .10

 

 :ثبت پژوهشیاهداف  -6

 
در هر منطقه جغرافیایی از کشور و  ایهای وراثتی شبکیهتحلیلی رفتگیمبتلا به ایجاد پایگاه اطلاعاتی جامع از موارد  .1

 . ملی و بین المللی در هر محدوده زمانی جهت طراحی مطالعات تحقیقاتی جامع

متعاقاب   هاای ماورد مطالعاه   در هر یک از ژن های ژنتیکیجهشنوع و فراوانی های( عامل و ژن )ژن تعیین و شناخت .2

حجام وسایعی از    های ژنتیکی بر اساس اطلاعات واقعی و دقیق و فراهم نماودن بساتری مناساب بارای ارائاه     بررسی

  .های رژنراتیو دیگردرمان سایر و های بنیادیکاشت سلولژن درمانی،  در زمینه مطالعات کارآزمایی بالینی
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بر  های جدیدفنوتیپ واریانت-تعیین ارتباط ژنوتیپو  RPشایع ایجادکننده فرم اتوزوم مغلوب بیماریهای ن آنالیز ژ .3

 .اساس مطالعات ژنتیکی در این راستا

هاای پووهشای عظایم    تعیین برآورد دقیق از جمعیت مبتلا و شرایط ایشان جهت مشارکت و تبادل اطلاعاتی در طرح .4

 های تحقیقاتی بین المللی در این راستا.جهانی و بهره مندی از بودجه

 

 بهداشتی( اصلی مورد ثبت )معيارهاي ورود و خروج(: تعريف بيماری )يا رويداد -7

تحلیل رفتگی ارثی شبکیه: اختلالات تحلیل رونده و پیشرونده در یک یا چند لایه از شبکیه عصبی یا اپیتلیوم پیگمانته 

 باشند.ثتی بوده و دارای ژن معیوب عامل انتقال بیماری میهستند که به صورت ورا شبکیه یا کوروئید

تعریف معاینه بالینی: معاینات کامل و عمومی چشم پزشکی شامل: اندازه گیری حدت بینایی، عیوب انکساری، بررسی 

 خلفی چشم شامل عنبیه و عدسی و فشار چشم و سگمانسگمان قدامی شامل قرنیه، اطاق قدامی، زاویه اطاق قدامی، 

 شبکیه و عصب بینایی .... زجاجیه،

ماکولا و یا  OCTتعریف معاینه پاراکلینیکی: معاینات چشم پزشکی مورد نیاز با توجه به وضعیت بیمار شامل: تصویربرداری 

 ، میدان بینایی، تست های آزمایشگاهی و ....(ERG, VEP)های الکتروفیزیولوژیک سرعصب، تست

های وراثتی شبکیه بر اساس هر کدام از موارد با تشخیص به هر یک از انواع تحلیل رفتگی معیار ورود: اطلاعات مربوط به

معاینات کلینیکی، پاراکلینیکی و با هر جنسیت و در هر گروه سنی در سیستم ثبت خواهد گردید و افراد سالم و با هر گونه 

 شد. اختلال شبکیه ای دیگر خارج از تعریف فوق از این بررسی خارج خواهند

-در هر یک از گروهتحلیل رفتگی های شبکیه ای انواع بر اساس میزان کاهش دید حاصل از هر یک از افراد مبتلا همچنین 

 :1 های زیر قرار خواهند گرفت

 در چشم بهتر بیمار. ≥ 60/20)عدم وجود آسیب بینایی/ آسیب بینایی خفیف(: دید با بهترین اصلاح  0گروه 

 در چشم بهتر بیمار. 60/20-200/20متوسط(: دید با بهترین اصلاح دربازه دید )آسیب بینایی  1 گروه

 در چشم بهتر بیمار. 200/20-400/20دید  )آسیب بینایی شدید(: دید با بهترین اصلاح دربازه 2گروه 

 در چشم بهتر بیمار. 400/20-1200/20 دید )نابینایی(:دید با بهترین اصلاح دربازه 3گروه 
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 در چشم بهتر بیمار. 1200/20-(LP) نور درک ینایی(: دید با بهترین اصلاح دربازه)ناب 4گروه 

 درهر دو چشم بیمار. (NLP) )نابینایی(: عدم درک نور 5گروه 

 .2و  1کم بینا: افراد در دو گروه 

 . 5و  4، 3نابینا: افراد در سه گروه 

ن بینایی تک چشمی در چشم بهتر، میدان بینایی مرکزی اطراف تعریف دیگر کم بینایی و نابینایی: درمواردی که در تست میدا

درجه به عنوان کم بینا در نظر گرفته می  20به عنوان نابینا و در موارد کم تر از  درجه باشد 10کمتراز  نقطه فیکساسیون بیمار

 .شود

 

 :ثبت هدفجمعيت  -8

توسط مراکز تحقیقات چشم  تخصصصی که های کلینیک کننده بهه وراثتی شبکیه ای مراجع هایتحلیل رفتگی تمامی بیماران مبتلا به

ماورد نظار در   منااطق   این بیماران در و ثبت اطلاعات به منظور معاینه کشور )با همکاری سازمان بهزیستی(دانشگاه های علوم پزشکی 

  دایر گردیده است.  کشور

 

 

 

 

 :حجم نمونه -9

مراکاز  کلیاه  مراجعه کننده به  ایهای وراثتی شبکیهتحلیل رفتگیبیماران مبتلا به  در این مطالعه اطلاعات دموگرافیک و بالینی تمامی

ها پیاده سازی شده است، به صورت آینده نگر وارد سیستم از پایش  پزشکی مرجع در نقاط مختلف کشور که سیستم در آن پایگاه چشم

  طراحی شده خواهند شد.

فرد مبتلا به رتینیتای  پیگمنتاوزا در کشاور وجاود      24817، تعداد 1383در سال  بر اساس تخمین ارائه شده بر حسب جمعیت ایران

نفر برسد. باا اساتناد باه آماار      35000به  1396که با توجه به افزایش رشد جمعیت پیش بینی شده بود که این تعداد در سال  2داشته 

رد مبتلا در این سیستم ثبت گردد. اما با توجه به اینکه مرحله هزار ف 10تا  5گزارش شده، برآورد شده بود که سالیانه اطلاعات مربط به 

رجاع در  مقدماتی این مطالعه طی یک سال گذشته در درمانگاه چشم پزشکی شهید دکتر لبافی نواد تهران به عنوان یک مرکز درمانی م
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بارآورد مای   حسب پایلوت انجام شده نیاز  بر ثبت شده است که  فرد مبتلا در آن 160تعداد کشور راه اندازی شده است و در این مدت 

  سال چهارم در این برنامه ثبت گردد.  پایان هزار نفر در 7تا  6که اطلاعات مربوط به  شود

 

 :شود آوری می ها جمع از آن ثبتهای  دادهاطلاعاتی که منابع  -11

و در ایان   شاد یماران دخالت دارند، استفاده خواهد ، از منابع اولیه که به طور مستقیم در ورود اطلاعات خام بثبت برنامهطراحی این در 

در سامانه تحات وب   به صورت الکترونیکرسیده است و به تایید اعضای رجیستری که  از پیش طراحی شدههای استاندارد راستا از فرم

 . گردیداستفاده خواهد ورود اطلاعات بیماران  برای طراحی شده اند

 

 :روش بيماريابی -11

باا  افاراد درگیار   ی خواهد گردیاد و اطلاعاات   پزشکی مرجع در مناطق مختلف کشور نصب و راه انداز امی مراکز چشماین سیستم در تم

پزشک می تواند اطلاعات را توجه به معیارهای از پیش تعیین شده در این سیستم به صورت فعال ثبت خواهند گردید. به این صورت که 

کارشناساان ثبات در آن   اطلاعاات بیمااران توساط    یمار وارد نماید و یا در غیر این صاورت  به صورت آنلاین در کلینیک پ  از معاینه ب

پ  از ثبت اطلاعات، نماینده ، وارد خواهد شد. و دارای یک صفحه کاربری اختصاص یافته می باشند که از قبل آموزش دیده اند منطقه

ی های شبکیه نیز می باشد می بایست صحت اطلاعات ورودی را که فوق تخصص بیمارانتخابی در کشور کز امریک از هر در رجیستری 

توسط مسئول اصلی ثبات ماورد بررسای    )هر ماه یک بار( در سامانه تایید نماید و در نهایت اطلاعات بار دیگر در فواصل زمانی مشخص 

ت رفع اشکالات ارجاع داده خواهاد  در صورتی که اطلاعات ثبت شده صحیح نباشد بار دیگر به کارشناس مربوطه جهقرار خواهد گرفت. 

و یاا   (RP)انجمن بیماران مبتلا به رتینیتای  پیگمنتاوزا   سایر موارد مشکوک و یا شناسایی شده با این نوع اختلالات از همچنین شد. 

ناد شاد و اطلاعاات    شناساایی خواه گیرد، نیز که هر ساله صورت میاختلالات بینایی غربالگری های سایر مراکز درمانی دیگر و یا برنامه

 .آنان ثبت خواهد گردید

 

 :بيماران 5پيگيرینحوه  -12

نیز معمولا دارای سیر پیشرفت سریع  ها بیماری این مورد بررسی خیلی گسترده نمی باشد و خود های شیوع بیماریبا توجه به این که 

ک بار به کلینیک تحلیل رفتگی های شابکیه در  ماه ی 6، لذا از بیماران خواسته می شود تا در صورت عدم بروز مشکل خاص هر ندنیست

و توسط کارشناسان ثبت همان منطقه به صورت  )آینده نگر( همان منطقه مراجعه داشته باشند و پیگیری بیماران نیز به صورت مستقیم

هر یاک از بیمااران دارای    این نظام به گونه ای طراحی و راه اندازی خواهد گردید کهتماس تلفنی و یا ارسال پیام صورت خواهد گرفت. 

یک کد منحصر به فرد باشند که علاوه بر جلوگیری از ورود مجدد اطلاعات هر فرد در مراجعاات بعادی، امکاان ثبات و ذخیاره ساازی       

را  و همچنین امکان پیگیری سیر بیماری افراد آوردعه به پزشک دارد، فراهم میاست و مراج در قید حیات که زمانیاطلاعات فردی را تا 

 . نموددر هر بازه زمانی فراهم خواهد 

                                                           
5
 Follow-up 
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 بيان مسئله و ضرورت اجراي ثبت: -13

. در 3باشنددارای کاربرد وسیع در علوم پزشکی و بهداشت عمومی می (Disease Registry)های ثبت اطلاعات بیماری امروزه سیستم

-ماری خاص و بررسی اطلاعات ثبت شده در طول زمان میها، جمع آوری اطلاعات کلینیکی در ارتباط با یک بیواقع کاربرد این سیستم

 تحقیقاتی گردیده است های ها در زمینهباشد که همین ویوگی، موجب استفاده وسیع آن
، مدل رجیستری موارد کم 1995. در سال 3و 4

یت اطلاعات ثبت شده، شناسایی علل ایالت ایالات متحده آمریکا و همچنین کانادا به منظور افزایش امن 9بینایی و نابینایی کودکان در 

. پ  از آن نظام ملی ثبت اطلاعات بیماران با 5شدهای ایشان طراحی اختلالات بینایی و همچنین تعیین مشخصات بیماران و خانواده

 .6گردید اختلالات بینایی در سایر کشورها از قبیل انگلستان، فنلاند، اسرائیل، استرالیا، سنگاپور، تایوان و ایرلند طراحی

7علل شایع نابینایی در دنیا  3که به عنوان یکی از  شبکیههای وراثتی در این راستا، ثبت اطلاعات مربوط به بیماران مبتلا به دیستروفی
و  

ت .در میان اختلالا8باشدشایع ترین علت ژنتیکی نابینایی غیر قابل درمان در کشورهای غربی شناخته شده است، بسیار حائز اهمیت می

در هر  1تا  3000در هر  1ترین شیوع )( با بیشRetinitis Pigmentosa; RPدیستروفی شبکیه ای، بیماری رتینیتی  پیگمنتوزا )

-نفر( از جمله شایع 100000تا  50000در هر  1) Leber's Congenital Amaurosis; LCA و پ  از آن بیماری  8و9نفر( 5000

ماکولا در کودکان و جوانان شناخته شده  دیستروفیترین عامل یماری اشتارگارت نیز به عنوان شایع، همچنین ب10باشندها میترین آن

 است
. تمامی اختلالات ذکر شده در نهایت منجر به کم بینایی و نابینایی غیرقابل درمان گردیده؛ که نه تنها بیمار، بلکه خانواده وی نیز 11

 بار اقتصادی و اجتماعی هنگفتی را به جامعه تحمیل خواهند نمود.  و تا پایان عمر با آن درگیر خواهند بود

در  RPژن عامل بیماری  37بر اساس مطالعات ژنتیکی گوناگونی که تا کنون روی این بیماران انجام شده است، محققین قادر به کشف 

به عنوان عامل  ABCA4،BEST1،CRB1 ،USH2A ،MERTK ،TULP1 ،EYSژن  7نوع اتوزومال مغلوب آن شده اند که 

ژن عامل این بیماری تا کنون  6نیز  LCA، همچنین در ارتباط با بیماران 12 % از این بیماران شناخته شده اند60در  RPاصلی ایجاد 

د تا به باشاز آن جایی که قدم اول در درمان این بیماران تعیین الگوی وراثتی بیماری در خانواده می .13 مورد شناسایی قرار گرفته اند

لذا ثبت و آنالیز تمامی ، های درگیر و کاندید جهش ژنتیکی و همچنین نحوه وراثت آن بیماری در خانواده معین گرددواسطه آن ژن

تواند نقش موثری در این راستا داشته باشد که باشد، میاطلاعات این بیماران در یک سیستم نظام مند که هدف اصلی این پروژه نیز می

 .14 % موارد فراهم خواهد گردید80تا  30های ژنتیکی در ن امکان شناسایی جهشبه موجب آ

در ایالات متحده امریکا  ™My Retina Trackerکه بدین منظور راه اندازی شده است می توان به  ز جمله نظام های ثبت موفقیا

طراحی شده یماران با اختلالات وراثتی شبکیه به منظور ثبت اطلاعات ب Foundation Fighting Blindnessتوسط اشاره نمود که 
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در می باشد. نیز  (NIH)دارای همکاری با واحد ثبت بیماری های نادر در انستیتو ملی سلامت آمریکا قابل ذکر است که برنامه فوق است. 

 که از قابلیت های آن ت گردیده استبیمار با انواع مختلف اختلالات دژنراتیو ارثی شبکیه ای ثب 1300این برنامه ثبت تا کنون اطلاعات 

 . 15 بیماران اشاره نمودهمچنین می توان به قابلیت اشتراک گذاری اطلاعات با پزشک، محققین و 

 Danish Retinitis)ان به برنامه ملی ثبت در کشور دانمارک نیز اشاره نمود از دیگر برنامه های ثبت موفق در این راستا می تو

Pigmentosa Registry)  محسوب می گردد.  بیماران با دیستروفی های رتینال و کوریورتینالیکی از اولین برنامه های ثبت برای که

می باشد. همچنین قابلیت ارتباط برنامه  2014تا سال  19بیمار از قرن  3076یکی از نقاط قوت این برنامه ملی ثبت جمع آوری اطلاعات 

ی اطلاعات دقیق و به روز دموگرافیک بیماران را می توان از دیگر نقاط قوت این برنامه ثبت ثبت با مرکز آمار آن کشور جهت جمع آور

 .  16 برشمرد

 می باشد کهبرای بیماران با اختلالات ارثی دژنراتیو شبکیه یکی دیگر از کشورهایی است که دارای برنامه ملی ثبت نیز استرالیا کشور 

 DNAمی توان به وجود بیوبانک اشاره نمود که نیز شده است. از مزایای برنامه ثبت مذکور  خیرهذبیمار در آن  4193اطلاعات مربوط به 

 . 17 بیمار استخراج گردیده و مورد بررسی ژنتیکی قرار گرفته است 2873مربوط به 

حتی در سطح بیمارستانی برای  ه ایهیچ گونه برنامتا کنون با وجود اهمیت و ضرورت راه اندازی برنامه های ثبت در این گونه بیماران اما 

تا پووهشگران و متخصصان کشور قادر به جمع آوری سیستماتیک اطلاعات  شده است سببلذا و در کشور راه اندازی نگردیده  افراد این

توان به گزارش ارائه یم این راستاانجام گرفته در  (Case series)از مطالعات موردی نباشند.  یافتهسازمان این بیماران و انجام مطالعات 

%( مبتلا به کم بینایی اشاره نمود که جهت تشخیص علت اصلی کاهش دید 20/17بیمار ) 215از میان  LCAکودک با  37شده از تعداد 

مطالعه ماه مراجعه کرده اند؛ که در این  18های مرجع در ایران طی به کلینیک کم بینایی بیمارستان فارابی به عنوان یکی از بیمارستان

 یافته های بالینی صورت گرفته استتنها ژنتیکی روی این بیماران انجام نشده است و تشخیص براساس  نیز هیچ گونه بررسی
10  . 

%( و رشد افزاینده دو تا سه برابری الگوی توارثی مغلوب در 40وجود درصد بالای ازدواج های خویشاوندی در ایران )حدود همچنین 

ضرورت نیاز به پیاده سازی نظام ملی ثبت اطلاعات برای این  ،21 ی در کشور ما نسبت به سایر مناطق دیگر در دنیاهای ژنتیکبیماری

 نماید.بیماران را بیش از پیش آشکار می

با با توجه به این نکته که تا به امروز هیچگونه سیستم ثبت اطلاعاتی در کشور راه اندازی نشده است و آمار دقیقی از بیماران 

های مختلف شبکیه ای در دسترس نیست، لذا تا کنون امکان مبادله اطلاعات با سایر مراکز تحقیقاتی دیگر در دنیا و بهره دیستروفی

تواند گام می راه اندازی چنین برنامه ایگیری از بودجه های تحقیقاتی بین المللی برای محققین کشور ما وجود نداشته است. بنابراین 
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های عامل بیماری و مکانیسم های مولکولی این بیماری در ایران باشد تا از طریق آن ت اطلاعات این بیماران و شناخت ژنموثری در ثب

 مطالعات بالینی وسیع تر در این راستا صورت گیرد. 

کز ان بار در کشور و ابتدا در مرملی ثبت اطلاعات بیماران مبتلا به دیستروفی شبکیه ای را برای اولی برنامهدر این مطالعه ما بر آنیم تا 

نماییم تا پ  از برطرف نمودن مشکلات احتمالی در نحوه اجرای  راه اندازی مقدماتی در مرحله چشم پزشکی مرجع لبافی نواد در تهران

برده در بیماران  آن، این طرح در تمامی نقاط کشور قابلیت پیاده سازی داشته باشد و به واسطه آن علاوه بر آنالیز هفت ژن شایع نام

RP  با شکل اتوزومی مغلوب، سایر اختلالات وراثتی شبکیه ای دیگر را نیز مورد بررسی ژنتیکی قرار دهیم تا با تشخیص زودهنگام پیش

گام در از تولد با استفاده از نتایج این مطالعه، بتوانیم نقش بسزایی در پیشگیری از ابتلا به بیماری و همچنین اقدامات درمانی زود هن

جهت کاهش عوارض بیماری و پیشگیری از نابینایی داشته باشیم. شایان ذکر است که متعاقب این مطالعه، مشاوره ژنتیک صحیح 

می توان گفت  پذیر خواهد بود.بیماران مبتلا بر اساس اطلاعات واقعی و محاسبه ریسک بیماری پیش از ازدواج و بارداری امکان

زی سیستم ثبت بیماران مبتلا به تحلیل رفتگی های ارثی شبکیه، فراهم آوردن امکان بهره مندی این بیماران مهمترین هدف از راه اندا

 از روش های درمانی جدید و برخوداری از نتایج تحولات آینده دانش چشم پزشکی می باشد. 

 

 

 :هاي موفق در ساير کشورهاي دنيا ثبتنمونه و سابقه ثبت  ،بررسي متون -14

به منظور ارائه نتایج حاصل از اطلاعات برنامه ثبت بیماران با  2016در سال و همکارانش  Fisherتوسط مطالعه ای  .1

در ایالات  Foundation Fighting Blindnessکه توسط  (™My Retina Tracker)دیستروفی های شبکیه ای 

وق دارای همکاری با واحد ثبت بیماری های قابل ذکر است که برنامه فمتحده آمریکا راه اندازی گردیده، انجام شده است. 

بیمار با انواع مختلف اختلالات دژنراتیو  1300تا کنون اطلاعات می باشد. نیز  (NIH)نادر در انستیتو ملی سلامت آمریکا 

 age related macular degeneration, RP, Usher syndrome, Bardet-Biedlارثی شبکیه ای شامل

syndrome, LCA, cone- rod and cone dystrophy, choroideremia  ثبت گردیده و موارد دیگر از این قبیل

محدودیت و د نبه اطلاعات دسترسی دار انو بیمار ین، محققانپزشک چشم در این برنامه ثبت سه گروه از افراد شاملاست. 

فلوشیپ رتین،  17این برنامه  در طراحی و راه اندازیدسترسی هر یک توسط قوانین تصویب شده مشخص گردیده است. 

این برنامه به گونه نفر از نمایندگان بیماران نیز حضور داشته اند.  2پووهشگر و متخصص ژنتیک مشارکت داشته و همچنین 

و  accuracyای طراحی شده است که امکان عضویت در آن برای افراد از تمامی کشورها آزاد باشد. به منظور حفظ 

consistency از ت ثبت شده یک فرد متخصص به صورت روزانه تمامی اطلاعات وارد شده را کنترل می نماید. اطلاعا

 3 برای بیماران قابلیت های این برنامه می توان به مانیتور کردن سیر پیشرفت بیماری هر فرد توسط خودش اشاره نمود.

 85می باشد که در قسمت اطلاعات شخصی اطلاعات شخصی، بالینی و پووهشیدر نظر گرفته شده است که شامل پورتال 

 سوال در ارتباط با شیوه زندگی، سابقه بیماری و درمان های قبلی و تمایل جهت شرکت در مطالعات کارآزمایی بالینی آینده

تشخیص، بررسی ژنتیکی، ارزیابی  قسمت تکمیل می گردد که شامل 11در پورتال بالینی هر بیمار پرسیده می شود.  از وی

در پورتال تحقیقاتی نیز چشم  ن بینایی، حرکات چشمی، حدت بینایی، تست های الکتروفیزیولوژیک و بیوبانک می باشد.میدا
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روی اطلاعات دکد شده جستجو نمایند و در قالب خروجی اکسل پزشک و محقق می توانند بر حسب متغیر مورد نطر 

 .15 استفاده نمایند

 Danish)راستا می توان به برنامه ملی ثبت در کشور دانمارک نیز اشاره نمود  از دیگر برنامه های ثبت موفق در این .2

Retinitis Pigmentosa Registry)  یکی از اولین برنامه های ثبت برای بیماران با دیستروفی های رتینال و که

تا سال  19بیمار از قرن  3076کوریورتینال محسوب می گردد. یکی از نقاط قوت این برنامه ملی ثبت جمع آوری اطلاعات 

می باشد. همچنین قابلیت ارتباط برنامه ثبت با مرکز آمار آن کشور جهت جمع آوری اطلاعات دقیق و به روز  2014

به منظور ثبت اطلاعات بالینی بیماران از  همچنین قاط قوت این برنامه ثبت برشمرد.دموگرافیک بیماران را می توان از دیگر ن

در  بر اساس اطلاعات ثبت شده مشخص گردید که وس و تست های الکتروفیزیولوژیک استفاده شده است.تصویربرداری فوند

% دیگر تنها اختلالات دژنراتیو 72% از افراد با دیستروفی شبکیه، سندرم های سیستمیک نیز وجود داشته است و در 28

بوده و بررسی ژنتیکی روی نمونه های مورد نظر انجام این برنامه ملی ثبت نیز دارای بیوبانک  شبکیه ای وجود داشته است.

حاصل از یک برنامه ثبت می تواند گردید که اطلاعات اپیدمیولوژیک بر اساس نتایج حاصل از این مطالعه معین  شده است.

 .16 باشد موثر در جامعه و تعیین نیاز به درمان در تعیین بار یک بیماری

شورهایی است که دارای برنامه ملی ثبت برای بیماران با اختلالات ارثی دژنراتیو شبکیه می کشور استرالیا نیز یکی دیگر از ک .3

نحوه بیماریابی بیماران در این برنامه از  در آن ذخیره شده است. 2013تا سال بیمار  4193باشد که اطلاعات مربوط به 

از مزایای برنامه ثبت مذکور نیز می توان به وجود  طریق فراخوان بیماران ازکلینیک های الکتروفیزیولوژیک بوده است.  

 . 17 بیمار استخراج گردیده و مورد بررسی ژنتیکی قرار گرفته است 2873مربوط به  DNAبیوبانک اشاره نمود که 

و با هدف تعیین شیوع و علل اولیه ایجاد کننده اختلالات  2006در سال  18 و همکارانش Maberelyای توسط مطالعه .4

ی در کشور کانادا انجام شده است. بدین منظور از اطلاعات ثبت شده مراجعه کنندگان به یک مرکز درمانی مرجع در بینای

تا سال  1996های لیکی از شهرهای با جمعیت متوسط این کشور به عنوان نمونه ای از جمعیت کل کشور کانادا بین سا

فیک، تشخیص علت اصلی کاهش دید، نتایج معاینات مربوط به استفاده شده است. اطلاعات شامل مشخصات دموگرا 2001

حدت بینایی و هم چنین میدان بینایی بوده که از سرشماری به دست آمده است. بررسی وضعیت بینایی افراد بر حسب 

ست. در چشم بهتر( بوده ا 40/20در چشم بهتر( و آمریکای شمالی )دید کم تر از  60/20 )دید کم تر از WHOمعیارهای 

 10000در هر  6/35و  8/3به ترتیب برابر با  WHOدر جمعیت مورد بررسی شیوع نابینایی و کم بینایی بر اساس تعریف 

نفر گزارش شده است. تمامی  10000در هر  6/23و  2/71نفر گزارش شده و بر اساس تعریف آمریکای شمالی نیز برابر با 

 Prince Georgeیکی از چشم پزشکان از پیش تعیین شده، در مرکز درمانی بیماران با اختلالات پاتولوژیک چشمی که به 

ساله معاینه شده اند، وارد مطالعه شده اند و هر یک از بیماران دارای حداقل یک بار معاینه چشمی در طول  5طی این دوره 

بیماران را معاینه نکرده است های کاهش دید و درگیری میدان بینایی توسط چشم پزشک دیگر که این مدت بوده اند. علت

تعیین شده است. در صورتی که چشم پزشک اول نتوانست علت اصلی کاهش دید را مشخص نماید، در این صورت با پزشک 

معاینه کننده همان بیمار در مورد علت اصلی کاهش دید مشورت به عمل آمده است. در مواردی که چندین عامل موجب 

ینایی بوده، در این صورت تنها یک عامل به عنوان علت اصلی در سیستم ثبت گردیده است. کاهش دید و درگیری میدان ب

سال و  6% آنان زیر سن  5/2سال وارد مطالعه شده اند. که از این تعداد،  4/51 ± 3/22فرد با متوسط سنی  962در نهایت 

اند. همچنین دیده شد که اکثر بیماران مبتلا،  سال بوده 84% آنان بالای سن 3/3سال بوده اند و  20% آنان زیر سن 2/12

توان پ  از آن اختلال دژنراسیون خانم بوده اند. از شایع ترین علل اصلی ایجاد کننده اختلالات بینایی در این مطالعه می

. موارد ثبت وابسته به سن ماکولا و سایر اختلالات شبکیه ای دیگر از جمله شایع ترین مواردعلت کاهش دید گزارش شده اند

گروه موارد مبتلا به دژنراسیون وابسته به سن ماکولا،  3شده کم بینایی و نابینایی ناشی از اختلالات ماکولا و رتینال در 

جای دیابتیک رتینوپاتی و سایر اختلالات دیگر رتینال گروه بندی شده اند که موارد دیستروفی رتینال نیز در گروه سوم 

نفر آنان دید نزدیک به نرمال  18از این تعداد، %( از کل افراد با اختلال بینایی ثبت شده اند که 95/11)مورد 22و  گرفته اند

 نفر با نابینایی کامل گزارش شده اند.  2نفر کم بینا و  2( و 60/20-30/20)
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 و همکارانش TSAIمطالعه ای توسط  .5
19

لا به نابینایی و کم و با هدف تعیین بروز و علل موارد ثبت شده مبت 2008در سال  

در کشور تایوان انجام شده است. بیماران بر اساس معیارهای استاندارد  Taipeiدر شهر  2004تا  1995بینایی در طی 

WHO  و با تعریف حدت بینایی اصلاح شده(BCVA)  20در چشم بهتر و یا میدان بینایی کم تر از  400/20تا  60/20از 

 10در چشم بهتر و یا میدان بینایی کم تر از  400/20عنوان کم بینا و موارد با دید کم تر از درجه در چشم بهتر بیمار  به 

درجه در چشم بهتر بیمار به عنوان نابینا طبقه بندی شده اند. در محدوده زمانی در نظر گرفته شده، اطلاعات حاصل از 

فرد آنان به صورت کامل در سیستم  2912فرد در این سیستم ثبت شده است که از این تعداد اطلاعات  3151

(Disability Identification Registration Forms)  و بر اساس سیستمICD-10  ثبت شده و مورد بررسی قرار

رتینیتی  پیگمنتوزا به عنوان یکی از شش علل رایج % آنان دارای نابینایی قانونی بوده اند. 2/44گرفته است. از این تعداد 

نفر از این تعداد مبتلا به کم بینایی و  78سال مورد بررسی  9ر این بیماران شناخته شده است و در طی کاهش بینایی د

نفر در سال  11نفر نابینا شده اند. با گذشت زمان تعداد افراد مبتلا به رتینیتی  پیگمنتوزا و با اختلالات بینایی از  122

 رسیده است.  2004نفر در سال  27 به 1995

 وهمکارانش Kelliherای توسط مطالعه  .6
با هدف تعیین و شناخت تغییرات الگوی نابینایی و همچنین  2006در سال  20

 ,National Council for the Blind in Ireland)بررسی کیفیت ثبت اطلاعات بیماران در نظام ثبت کشور ایرلند 

NCBI) ار استاندارد دید اصلاح شده انجام شده است. در این مطالعه بیماران نابینا بر اساس معی(BCVA) 60/6 تر و یا کم

تر در چشم بهتر بیماران ثبت گردیده است. اطلاعات دموگرافیک و معاینات بالینی درجه و یا کم 20و یا میدان بینایی 

مورد  1996 با نتایج به دست آمده در سال 2003بیماران در این سیستم ثبت شده اند. نتایج حاصل از این مطالعه در سال 

فرد مبتلا به نابینایی در این سیستم ثبت شده اند که نسبت به سال  6862تعداد  2003مقایسه قرار گرفته است. در سال 

%( به عنوان سومین علت رایج 7سال مورد بررسی رتینیتی  پیگمنتوزا ) 7% افزایش داشته است. در طی 37، 1996

نفر(  100000مورد در هر  6/12فرد ) 355ثبت شده مبتلا به رتینیتی  پیگمنتوزا از اختلالات بینایی بوده است. تعداد افراد 

مورد  1نفر ) 29افزایش یافته است. به گونه ای که  2003نفر( در سال  100000در هر  4/15بیمار ) 467به  1996در سال 

فرد مبتلا به آلبینیسم نیز  5بل ذکر است در سیستم ثبت شده اند. قا 2003از این تعداد تنها در سال  نفر( 100000در هر 

 به عنوان علت اختلالات بینایی گزارش شده است.  2003نفر( در سال  100000مورد در هر  2/0)

 0-18بینایی در کودکان به منظور تعیین بروز و علل نابینایی/کم 2015در سال  1 و همکارانش Mezerای توسط مطالعه .7

صورت گرفته است. جهت گردآوری اطلاعات از موارد ثبت شده در  2013 تا 1999 هایسال طی اسرائیل کشور در سال

استفاده شده است. در این  (National Registry of the Blind, NRB)سیستم ملی ثبت اطلاعات آن کشور 

ازه گیری حدت بینایی با کشور، معاینات غربالگری شامل اندازه گیری عیوب انکساری بدون استفاده از قطره سایکلوپلویک، اند

سال قبل از  6گیرد. همچنین تمامی کودکان در سنین سال انجام می 3تا  5/1های متناسب با سن کودک در سنین تست

ورود به مدرسه بار دیگر غربالگری شده و افراد با هر گونه نتایج خارج از محدوده طبیعی در هر یک از معاینات حدت بینایی، 

بیمارستان عمومی در این کشور که مجهز  25ها و رفلک  ته چشم به هر یک از انکساری، انحراف چشم اندازه گیری عیوب

باشند، معرفی شده اند. تمامی اطلاعات شامل مشخصات دموگرافیک کودکان، سال ثبت اطلاعات به سیستم ثبت اطلاعات می

و میدان بینایی  60/3کم تر از  (BCVA)دید اصلاح شده و علل ایجاد کننده اختلالات بینایی ثبت گردیده است. کودکان با 

بیماری رتینیتی  پیگمنتوزا به عنوان دومین  درجه در چشم بهتر به عنوان نابینا در نظر گرفته شده اند. 20مرکزی کم تر از 

، 2003در سال بروز رتینیتی  پیگمنتوزا علت اختلالات بینایی در کودکان این کشور شناخته شده است به گونه ای که 

نفر کاهش یافته است. همچنین  100000در هر  4/0% به 1/7با نرخ  2013نفر بوده است که در سال  100000در هر  72/0

 100000در هر  11/0به  2013نفر نیز مربوط به بیماران آلبینیسم گزارش شده است که در سال  100000در هر  3/0بروز 

   %(. 6/7نرخ کاهش یافته است ) 2013نفر در سال 

به منظور تعیین بروز و علل اصلی اختلالات بینایی در افراد  2005در سال  21 و همکارانش Al-Merjanای توسط مطالعه .8

 Visual Disability)بینایی است که اطلاعات آنان در نظام ملی ثبت اطلاعات کشور کویت مبتلا به نابینایی/کم
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Committee) تعریف اساس بر ثبت شده است. موارد 2004 تا 2000 های سال طی BCVA≤6/60 و بهتر چشم در 

ثبت شده اند.  ICD-10. اطلاعات بیماران بر اساس سیستم است شده گرفته نظر در درجه 20 از تر کم بینایی میدان

افراد مبتلا  است. اغلب گردیدهبه عنوان نابینا در این سیستم ثبت  7/28±2/25بیمار با متوسط سنی  412مشخصات بالینی 

سال سن داشته اند. در جمعیت کلی مورد بررسی،  61% از آنان بالای 95/9اند و تنها سال بوده 20%( زیر سن 32/39)

به عنوان یکی از علل اصلی  (RP)رتینیتی  پیگمنتوزا مورد گزارش شده است.  100000مورد در هر  97/9نابینایی در 

به عنوان یکی از علل رایج کاهش دید در  RPی گزارش شده است. اگرچه بیماری اختلالات بینایی در جمعیت مورد بررس

است. همچنین در این گروه  افزایش یافتهبرابر  3سال به میزان  21-40سال بوده، میزان بروز آن در جمعیت  20سنین زیر 

همچنین مشاهده نام برده شده است. در کنار سایر علل دیگر  در کاهش دید از عوامل موثربه عنوان یکی آلبینیسم از سنی 

کاهش  (سال 41-60سنین های سنی بالاتر )گروهکه موارد ثبت شده اختلالات بینایی ناشی از رتینیتی  پیگمنتوزا در  شد

 یافته است. 

 

  

 آوری و تجزیه تحليل و ارزیابی کيفيت اطلاعات: روش اجراء ثبت، جمع   .1

 هد گرفت که به تفکیک در ادامه شرح داده خواهد شد:مرحله صورت خوا 6مطالعه حاضر در قالب 

 شناسایی آیتم های داده ای: .1

م های ثبت اطلاعات در سایر مناطق جو انجام و سابقه راه اندازی نظادر این مرحله ابتدا در پایگاه های اطلاعاتی مختلف جست

به حضوری با متخصصین شبکیه فعال در بررسی قرار گرفت. پ  از مطالعه و برگزاری جلسات مصاحدیگر در جهان مورد 

در ادامه مشاهده  به صورت جداگانه، لیست جامعی از متغیرهای ضروری برای ثبت فراهم خواهد گردید. مناطق مختلف کشور

پیگیری و همچنین ثبت و بایگانی مدارک پزشکی ، تشخیص، اقدامات احتمالی درمانی، میدانی فرآیندهای پذیرش، معاینه

 گرفت.  صورت خواهد

 ایجاد مجموعه حداقل، مطلوب و ایده آل داده ها: .2

نظرات متخصصین و صاحب نظران در این زمینه جمع آوری گردد. بدین  تلاش می شود تا به روش دلفی در این مرحله

قرار اهمیت نگه داری و ثبت هر یک از متغیرها مورد بررسی قرار می گیرد. پرسش نامه ای در اختیار صاحب نظران  منظور

 5داده می شود و از هر یک خواسته می شود تا نظر خود را در ارتباط با ضرورت ثبت هر متغیر با استفاده از مقیاس لیکرت 

از اساتید خواسته می شود که در صورت عدم ذکر متغیر ضروری در هر قسمت از پرسش نامه، آن تایی نمره دهند. همچنین 

ایند. در مرحله بعدی کلیه متغیرهای پیشنهادی در جلسات دیگری مطرح و مورد متغیر را در قسمت پیشنهادات وارد نم

از میان مجموع در نهایت  با توجه به رتبه های به دست آمده پرسشنامه اولیه اصلاح شده و بررسی قرار خواهد گرفت.
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طی دوره های مختلف، مشخص متغیرهای ذکر شده حداقل، مطلوب و ایده آل داده ها به همراه رتبه بندی صورت گرفته در 

  . و به تایید تمامی اعضای کمیته راهبری رجیستری خواهد رسید خواهد گردید

 تعریف فرهنگ داده ها: .3

جک مارک و یا نوع ورود هر یک از حداقل داده های مشخص شده در نرم افزار )متنی، عددی، چند گزینه ای،  در این مرحله

محل ذخیره سازی و  ،ضمیمه فایل(، تعریف مشخص و دقیق از متغیر، نحوه اندازه گیری داده، سطح محرمانگی، نوع نمایش

مشخص می  توسط اعضای کمیته راهبری مشخص شده در مرحله قبلیبرای هر یک از متغیرهای  موارد دیگری از این قبیل

عات به دست آمده تهیه شده و به همراه دیتا دیکشنری و سایر مستندات رجیستری فرم های کاغذی نیز بر اساس اطلاگردد. 

به تایید واحد ثبت بیماری ها خواهد رسید. در صورت عدم تایید بار دیگر موارد در جلسات کمیته راهبری مطرح و تصمیم 

 گیری خواهد شد. 

 طراحی پایگاه داده: .4

وه نرم افزاری قرار خواهد گرفت و مراحل تهیه نرم افزار رحله قبل در اختیار گردر این مرحله دیتا دیکشنری نهایی شده در م

 مرحله طراحی و ارائه خواهد گردید که جزئیات هر مرحله به ترتیب زیر آورده شده است: 7در قالب 

 راه اندازی زیرساخت های سخت افزاری و نرم افزاری مورد نیاز:. 4.1

خت های لازم برای شروع طراحی و پیاده سازی نرم افزار تحت وب فراهم می گردند. این در این مرحله ابتدا تمامی زیرسا

امکانات شامل تخصیص و اجاره سرور برای نوشتن و تست کردن، دریافت و راه اندازی هریک از محیط های نرم افزاری 

Test ،Development  وProduction رم افزاری آماده برای می باشد. خروجی این مرحله از پروژه، یک محیط ن

 خواهد بود. Ruby on Railsتست، اجرا و تولید سیستم مورد نظر پروژه است. این محیط کاری بر پایه فریمورک 

 طراحی مفهومی و طراحی اولیه ی کارکرد نرم افزار: .4.2

ی می شود، که شامل در این مرحله با توجه به خواسته ها و امکانات مورد نیاز، ساختار اصلی و کارکرد کلی سایت طراح

طراحی انواع کاربران سایت، شکل و شما و ساختار کلی وب سایت است. همچنین امکانات مورد نیاز در سیستم کاملا 

مشخص شده و تمام ورودی ها، خروجی ها، و کد های لازم برای تحقق این امکانات معین می شوند. خروجی این مرحله 
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( که کارکرد کلی Functionalکلی بر روی کاغذ است به همراه آنالیز توابع )مجموعه ای از نقشه ها و شماتیک های 

 سیستم را نشان می دهد.

 طراحی جزئیات به همراه کارکرد عملیاتی نرم افزار: .4.3

در این مرحله با توجه به آنالیز توابع انجام شده در مرحله قبل، تک تک کارکردها، فرآیندها و توابع مورد نیاز برای تحقق 

تم مورد نظر به صورت جزئی طراحی می شوند. طراحی اشیاء، توابع و الگوریتم ها، گرافیک ابتدایی و همچنین طراحی سیس

( از کارهای انجام شده در این مرحله هستند. خروجی این مرحله، ساختار Model, View, Controllerکامل در فضای )

 یک از اجزا به همراه تکنولوژی های استفاده شده است.کامل برنامه به همراه جزئیات کامل و نحوه اداره هر 

 برنامه نویسی و راه اندازی نمونه اولیه نرم افزار تحت وب: .4.4

توسط گروه مهندسین نرم افزار در این مرحله با توجه به جزئیات طراحی و استخراج شده در مرحله قبل، کل نرم افزار 

مرحله نمونه اولیه نرم افزار است که قابل تست می باشد و امکانات مورد  کد نویسی می شود. خروجی ایندانشگاه امیر کبیر 

 کند. نظر را فراهم می

 اجرای تست روی عملکرد و امنیت و اعمال اصلاحات نرم افزاری: .4.5

در این مرحله طی یک فرآیند بازگشتی، نرم افزار تحت وب هم به صورت دستی و هم اتوماتیک در معرض تست های مختلف 

ه، ی گیرد و تمام کارکرد های آن بازبینی و در صورت نیاز از لحاظ بازده و امنیت اصلاح می شوند. خروجی این مرحلقرار م

 کد های اصلاح شده برنامه است.

 طراحی گرافیک و استایل نرم افزار و ایجاد اینترفی  کاربرپسند: .4.6

ه صورت زیبا و کاربرپسند مجددا طراحی می شود و پ  از اطمینان از کارکرد صحیح نرم افزار، محیط ظاهری نرم افزار ب

 زار در این مرحله تولید می شوند.همچنین آموزش های لازم برای کاربران نرم اف

 راه اندازی و اعمال نهایی نرم افزار تحت وب: .4.7

ملاحظاتی ( کاملا پیاده سازی می شود و Hybrid VPSدر این مرحله نرم افزار مورد نظر روی سرور مجازی/ هیبریدی )

 .مانند مدیریت ترافیک، فضا، پایگاه داده و امنیت در نظر گرفته می شوند
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 باشند:های که در طراحی این سیستم استفاده خواهد گردید شامل موارد زیر میاز جمله تکنولوژی

این روند به ما امکان تمام اجزای پروژه به صورت سفارشی و از پایه کد نویسی شده و از کدهای آماده استفاده نخواهد شد. 

می دهد تا دقیقا خواسته مساله را تمام و کمال و بدون اجزای اضافی و موارد تکراری به عمل برسانیم. برای برنامه نویسی 

استفاده خواهد شد، که متن باز و جدید است. کار بر روی این  Railsو فریمورک  Rubyعملیات سمت سرور از زبان 

به بلوغ و اوج قابل توجهی رسیده است به طوری که در حال حاضر یکی  2010وع شده و پ  از شر 2004فریمورک از سال 

 از پرطرفدارترین زبان ها در میان کدنویسان حرفه ای وب خصوصا در میان شرکت های آمریکایی دره سیلیکون است.

، معماری MVCتحت وب از قبیل طراحی نرم افزار مورد نظر با استفاده از آخرین استانداردها و رسوم طراحی اپلیکیشن 

REST استفاده از ،Asset Pipeline  برای سرو بهتر تصاویر و فایل ها، استفاده ازActive Record  برای اتصال به

و ایجاد امکان تغییر ساختار در آینده بدون از دست رفتن اطلاعات قبلی، طراحی خواهد شد.  PostgreSQLپایگاه داده 

بودن صفحه،  Responsiveپیروی خواهد شد و مواردی مانند  W3Cیسی سمت کلاینت از استانداردهای برای برنامه نو

کارکردن بدون نقص روی مرورگرها و دستگاه های مختلف رایج، و سبکی و کارآمدی سایت در نظر گرفته خواهد شد. 

در طراحی اپلیکیشن تحت  AJAXتکنولوژی همچنین برای افزایش سرعت عملکرد و راحتی بیشتر کاربر، در موارد نیاز از 

 توان به موارد زیر اشاره نمود:وب استفاده می شود. همچنین از جمله امکانات اصلی و کلیدی  این نرم افزار ثبت اطلاعات می

 الف( امکانات مربوط به ثبت و جمع آوری اطلاعات:

  نقش های مختلفسیستم ورود، خروج، ثبت نام، تایید و مدیریت کاربران سیستم با 

 ... تعریف سطوح دسترسی مختلف برای افراد اعم از مدیر سیستم، وارد کننده اطلاعات و 

 طراحی و تشکیل فرم های مورد نظر برای ورود اطلاعات 

 طراحی و تشکیل ساختار بانک اطلاعاتی با توجه به استاندارد 

 ربوط به هر پروندهامکان تشکیل پرونده هر بیمار و ایجاد امکان ضمیمه فایل های م 

 

 ب( امکانات مربوط به مشاهده، ارائه و تحلیل اطلاعات ثبت شده:

 جستجوی پیشرفته با توجه به متغیرهای تعیین شده و یافتن پرونده بیماران 

 لیست گرفتن، مرتب کردن و مشاهده و ایجاد تغییرات در پرونده های ثبت شده 
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  امکان دانلود اطلاعات به صورت گروهی وdelimiter-separated  یا اکسل برای استفاده در نرم

 افزارهای آماری

اطلاعاات توساط وزارتخاناه و مراکاز      data miningقابلیات   ،های از پیش تعریف شده شامل شیوع، بروز گزارش علاوه بر

پ  از تاییاد   آوری و جمع مرجع در مناطق مختلف کشور پزشکی مراکز چشمتمامی تحقیقاتی فراهم خواهد بود، اطلاعات از 

باشد. سیستم مجهز باه  افزار قادر به پشتیبانی تمام وقت تعداد نامحدود کاربران از تمامی مناطق کشور مید. نرمنشو ثبت می

جهت نظارت بار روناد اجارای طارح در     باشد. مکانیسم اعتبارسنجی جهت جلوگیری از ورود اطلاعات تکراری و نادرست می

در منااطق مختلاف ارائاه دهاد.      ای کلی از روند اجرایای نقشهت یکسان، سیستم قادر است تا مناطق مختلف کشور و با کیفی

که قابلیات ارزیاابی روناد درماانی بیمااران را در       های این سیستم استقابلیت ورود اطلاعات جدید معاینه بیماران از توانایی

که از صرف هزینه و اتالاف وقات بیمااران جلاوگیری      آوردمراجعه به سایر مراکز درمانی دیگر توسط پزشکان دیگر فراهم می

عالاوه بار ماوارد ذکار شاده،      پاذیرد.  صورت مای  اطلاعاترمزنگاری اطلاعات و نظارت مداوم برای حفظ امنیت  خواهد نمود.

تاه   های الکتروفیزیولوژیک، فلوئورسین آنویوگرافی، تصویربرداریسیستم دارای قابلیت ذخیره سازی تصاویر حاصل از بررسی

همچناین   گاردد. باشد که منجر به افزایش صحت اطلاعات ثبت شده مای های ژنتیکی میچشم، نتایج آزمایشگاهی و بررسی

های شبکیه این سیستم قادر خواهد بود تا با استفاده از حجم سیعی از اطلاعات ثبت شده برای هر گونه از انواع تحلیل رفتگی

  .ارائه نمایدده درآینمفیدی را کارهای پزشکی راه ای،

 طراحی وب سایت .5

در این مرحله وب سایت بیماران با تحلیل رفتگی های وراثتی شبکیه نیز طراحی خواهد شد و با رعایت کلیه اقدامات امنیتی؛ 

بیماران جهت تعیین نوبت، پووهشگران و محققین جهت دسترسی محدود به اطلاعات و پزشکان جهت پیگیری وضعیت 

 ورود به این سایت را خواهند داشت.  بیمار خود امکان 

 تدوین قوانین مربوط به نحوه استفاده پووهشی از داده ها: .6

در این مرحله نحوه دسترسی افراد به اطلاعات ثبت شده بیماران توسط دستورالعمل های تعیین شده از سوی اعضای کمیته 

داشته باشد ابتدا خواهد به این اطلاعات دسترسی راهبری تعیین می گردد. در صورتی که هر یک از اعضای هیئت علمی ب

درخواست وی در جلسه کمیته راهبری مطرح می گردد و در صورت تایید هدف تحقیقاتی وی و موافقت تمامی اعضا 

اطلاعات تنها بر حسب متغیر مورد نظر با رعایت حقوق معنوی ثبت در اختیار وی قرار خواهد گرفت. فرد محقق ملزم است تا 

 قاله خود به استفاده از اطلاعات خود از این برنامه ثبت اشاره نماید.در م
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نرم افزار مربوط به برنامه ثبت به گونه ای طراحی خواهد شد که قابلیت خروجی گرفتن از اطلاعات به صورت فایل اکسل بر 

 حسب متغیر مورد نظر باشد. 

 

 آوري آن: آوري اطلاعات و نحوه جمع مشخصات ابزار جمع .2

 این از یک که در هر خواهد گرفت، به گونه ای صورت مختلف مرحله در چندین اطلاعات جمع آوری ثبت مطالعه این در

شرح  های شبکیههر یک از انواع تحلیل رفتگیدر بیماران با  نیاز خواهد بود. متفاوتی اطلاعات جمع آوری ابزار به مراحل

همچنین  حضوری پرسیده خواهد شد.ای نواده وی طی مصاحبه خاو  بیمار چشمی و سیستمیکبیماری های حال کامل 

نیز به روش مشاهده ای بررسی و ابتدا در فرم های معاینه از پیش طراحی شده و  دنتایج حاصل از تمامی معاینات بالینی افرا

و  نمونه خون افراد ،با توجه به ضرورت بررسی های ژنتیکی بیماران همچنین. گردیدثبت خواهد  نرم افزار مورد نظردر سپ  

خواهد شد و در بیوبانک نگه  تهیهخانواده های آنان نیز طبق یک پروتکل استاندارد و پ  از کسب رضایت آگاهانه از بیمار 

و  تست های الکتروفیزیولوژیک، گزارشات آزمایشگاهی، ژنتیکی تمامی مستندات حاصل ازهمچنین گردد. داری می

 د گردید. نخواه ذخیرهبه عنوان فایل ضمیمه در سیستم نیز  های پاراکلینیکیتصویربرداری 

 

 ساختار مديريتي ثبت: .3

چنین دکتر حمید احمدیه به عنوان مسئول اصلی ثبت می باشند و هم اطلاعاتی پیش رو، ثبت طراحی و پیاده سازی نظامدر 

د که از تمامی مراکز در کشور افراد نیز مشخص شده اند و انتخاب اعضا به گونه ای می باش کمیته راهبردیسایر اعضای 

تهران، ایران، مشهد، اصفهان، شیراز، دانشگاه های علوم پزشکی مرکز تحقیقاتی  11از روسایانتخاب گردند، در این راستا 

خواسته شده است تا نمایندگانی را جهت حضور در جلسات کمیته راهبری معرفی نمایند تبریز، یزد، گیلان، اهواز و زاهدان 

جهت پیشبرد امور داخلی رجیستری و نظارت بر کیفیت و محرمانگی ت. اسامی آنان در ابتدای پروپوزال مشخص شده اس که

فناوری اطلاعات کدگذاری و کمیته  شاملکمیته  5داده های جمع آوری شده، اعضای شرکت کننده در اجرای امور در قالب 

، و سیستم های کامپیوتری طراحی و پشتیبانی نرم افزارکمیته ده، کمیته نظارت بر کنترل کیفیت اطلاعات ثبت ش، پزشکی

، کمیته در هر سالفعالیت خواهند داشت.  میته آمار و اپیدمیولوژیک و همچنین کارشناسان رجیستری جهت ورود اطلاعات

نصب، د داشت. و تمامی اعضاء ذکر شده در آن حضور خواهن شدماه تشکیل خواهد  6به فاصله هر جلسه  2راهبردی ثبت 

. شدکمیته راهبردی ثبت از طریق رای گیری و نظرخواهی از تمامی اعضاء کمیته انجام خواهد رئی  جایگزینی و برکناری 
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این پشتیبانی از همواره گروهی از متخصصین مستقر در واحد انفورماتیک پزشکی در هر یک از مراکز درمانی به روز رسانی و 

  شت. خواهد دا را بر عهدهسیستم 
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 باشد، اطلاعات زیر تکميل گردد: درصورتيکه برنامه ثبت پيشنهادی در حال اجرا می .5

 به فعالیت نموده است.شروع  1394برنامه ثبت حاضر از بهمن ماه سال  سابقه برنامه ثبت:  -19-1

تا  های وراثتی شبکیه ای بیمار با انواع مختلف تحلیل رفتگی 150اطلاعات مربوط به  ا کنون:تعداد بيماران ثبت شده ت -19-2

 کنون ثبت شده اند. 

تا کنون چندین مقاله در حال نگارش است اما هنوز به مرحله چاپ نرسیده  تعداد گزارشات و مقالات به چاپ رسيده: -19-3

 است. 

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

 حمایت های مادی  .1

 پشتیبانی به منظور رفع ابهامات احتمالی در روند اجرای ثبت در صورت امکان .2

 

 ها: داده انتشار پروتكلو اصول محرمانگی، مالکيت  .6

های بالینی و غیربالینی و همچنین اطلاعات هویتی بیمار بوده که کاملاً به صورت محرمانه اطلاعات بیماران شامل شاخص

بر اساس پروتکل از پیش تعیین شده و به منظور نگه داری محرمانه اطلاعات بیماران، تنها نماینده هر  .اهد شدنگه داری خو

مرکز به اطلاعات همان مرکز دسترسی خواهد داشت و کارشناسان رجیستری تنها به اطلاعاتی که خودشان در سیستم وارد 

های ثبت شده از هر فرد در این سیستم از حفظ امنیت داده همچنین جهت، نموده اند می توانند دسترسی داشته باشند

رمزنگاری اطلاعات استفاده خواهد شد و نظارت مداوم بر نحوه ورود اطلاعات در سیستم انجام خواهد گرفت. ملاحظات فوق 

در کادر لیه افراد اطلاعات بیماران متوفی نیز رعایت خواهد شد. ک موردبیماران در قید حیات، بلکه حتی در  براینه تنها 

ن اطلاعات که به اطلاعات شخصی بیماران دسترسی دارند، متعهد هستند که در جهت محرمانه بود درمانی و غیردرمانی

جهت حفظ اطلاعات و جلوگیری از افشای اطلاعات بیماران، تنها دسترسی به اطلاعات توسط گروهی  بیماران، تلاش نمایند.

ی با اعضایی مشخص و متعهد در این زمینه امکان پذیر خواهد بود، که هر کدام جهت ورود از افراد با تخصص مدارک پزشک

عات باشند و درخواست هر کدام از پزشکان و یا محققین برای دسترسی به این اطلابه سیستم دارای نام کاربری مشخص می

 .قرار گیرد تمامی اعضای کمیته راهبریبایست مورد تایید می

بایست طرح تحقیقاتی مذکور در مرکز تحقیقاتی آن بیمارستان مطرح و ابعاد لاعات به محققین، ابتدا میجهت انتشار اط

ها از سیستم و عدم انطباق بایست نیاز به استخراج دادهعلمی و اخلاقی آن مورد تایید قرار گیرد. صورت جلسه مذکور می
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تایید و به صورت کتبی به فرد مسئول ثبت اطلاعات اعلام نماید. پروتکل تحقیقاتی با محرمانه بودن داده های بیماران را 

بایست، رضایت نامه کتبی از بیماران و یا والدین کودکان اتخاذ گردد و در همچنین مانند هر مطالعه تحقیقاتی دیگر می

ات مورد استفاده قرار در صورتی که اطلاعات بیماران در تحقیق صورت عدم رضایت بیماران، داده ای ارائه نخواهد گردید.

همچنین دستورالعملی گیرد، داده هایی که منجر به شناسایی افراد می شوند از اطلاعات ثبت شده برداشته خواهند شد. 

مبنی بر چگونگی ذکر اسامی نویسندگان در مقاله منتشر شده از اطلاعات حاصل از این سیستم بر اساس اصول اخلاقی که 

تدوین و به کلیه مراکز  ،باشدشهید بهشتی نیز میعلوم پزشکی مرکز تحقیقات چشم دانشگاه مورد تایید کمیته اخلاق 

دستورالعمل های مشخص در خصوص نگه داری اطلاعات به تحقیقاتی دیگر استفاده کننده از این سیستم ارسال خواهد شد.  

 د گردید.خواه تعیین و تدویندر جلسات کمیته راهبری و اننتشار آنان صورت محرمانه 

 

 ملاحظات اخلاقي: .7

 

حضور تمامی افراد به صورت آزادانه بوده و قبل از ورود اطلاعات آنان در سیستم، از تمامی بیماران و یا والدین ایشاان اجاازه   

باا توجاه باه     هاای وراثتای شابکیه ای   هر یک از انواع تحلیل رفتگای یص افراد مبتلا به کتبی گرفته خواهد شد. پ  از تشخ

ی تعیین شده، گواهی معتبر از سوی مراکز در اختیار کودکان جهت معرفی باه مراکاز مربوطاه داده خواهاد شاد تاا       معیارها

بینایان استفاده نمایند. همچناین در صاورت کشاف روش درماانی جدیاد، در      بیماران از مزایای تعلق گرفته به نابینایان و کم

هر یک از مطالعاتی که محقق نیازمند استفاده از اطلاعاات حاصال از   همچنین در  اسرع وقت به اطلاع بیماران خواهد رسید.

باشد، ابتدا طرح تحقیقاتی در کمیته اخلاقی مرکز تحقیقاتی آن بیمارستان مطارح و پا  از تاییاد نهاایی و     این سیستم می

صصی انجام می شود کاملا همچنین معایناتی که در این کلینیک تخ صدور مجوز امکان ارائه اطلاعات امکان پذیر خواهد بود.

 به صورت رایگان خواهد بود.

 

 :يي در انجام ثبت و روش حل مشكلاتمشكلات اجرا .8
 

 

توان به عدم دقت و سهل انگاری در ورود اطلاعات اشاره کرد که ترین مشکلات پیش رو در ثبت اطلاعات بیماران میاز مهم .1

اطلاعات طبق معیارهای از پیش تعیین شده و آموزش داده خواهند برای جلوگیری از آن ابتدا تمامی کادر مسئول در ورود 

شد و تا حد امکان از افراد آشنا به اصطلاحات چشم پزشکی کمک گرفته خواهد شد. همچنین نظارت مداوم بر صحت ورود 

اهد اطلاعات توسط اعضای کمیته راهبردی ثبت در مرکز تحقیقات چشم دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی صورت خو
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های اطلاعات بیماران که به صورت دستی توسط چشم پزشک و یا گرفت و جهت افزایش اعتبار در ورود اطلاعات، فرم

 خواهد گردید.  هنیز ضمیم ،ده استتکمیل ش اپتومتریست قبلاً

اطلاعات ای طراحی خواهد شد که همچنین ورود اطلاعات تکراری از یک فرد در سیستم که جهت رفع آن سیستم به گونه .2

 سازد.تکراری را شناسایی و کاربر را مطلع می

های اجرایی در عدم ورود اطلاعات به صورت یکسان و استاندارد در سیستم که جهت رفع این مشکل، یک سری پروتکل .3

اد ین افرهایی نیز به کادر درمانی و همچناختیار کلیه مراکز درگیر در این طرح ارسال خواهد گردید و در صورت نیاز آموزش

 مدارک پزشکی ارائه خواهد شد. 
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 تعریف علمی/عملی گیرینحوه اندازه مقیاس
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س
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گ

 

 سوال از فرد سال
های سپری شده سال

 از عمر فرد
     • 

-زمینه

 ای
 سن

مونث/

 مذکر
 •      فنوتیپ فرد ظاهر فرد

-زمینه

 ای
 جنس

دارد/ن

 دارد

معاینات بالینی، تست 

ERG میدان بینایی و ،

OCT 

Dystrophies of 

Macula, choroid, 

photoreceptor 

and vitreoretina 

 وابسته     • 

اختلالات 

دیستروفی 

شبکیه ای 

 چشم

 نام ژن
تست های آزمایشگاهی 

 ژنتیکی

ژنی که جهش 

ژنتیکی بر روی آن 

 رخ داده است.

 مستقل     • 
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1200/20-400/20 
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 نابینایی وابسته      •
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 (ERG) و مزوپیک

دارد/ن

 دارد
 OCTدستگاه 

عکس برداری از 

 فوندوس بیمار 
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 OCTتست 
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 جدول زماني مراحل اجرا و پيشرفت كار ثبت: .11
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 ی ثبتها اطلاعات مربوط به هزينه  :چهارم بخش

فرد و حق  ذكر مشخصات كامل و ميزان اشتغال هر هزينه كارمندي )پرسنلي( با .12
 ها : الزحمه آن
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 تعداد افراد رتبه علمي نام فرد یا افراد نوع فعالیت
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 ها وخدمات تخصصي كه توسط دانشگاه و يا ديگر موسسات هزينه آزمايش .13
 گيرد: صورت مي

 موضوع آزمايش يا خدمات تخصصي
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ا پرداخت ههای مسئول آنو بيمه مراکز درمانی، بيمارانهای معاینات و آزمایشات تخصصی توسط کليه هزینه*

 خواهد گردید. 

 

 

 

 

 

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

 وسايل غيرمصرفي: .14
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 موادمصرفي: .15

 نام ماده
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 شركت سازنده
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 هزينه هاي ديگر

                                                                          ساير موارد
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 جمع هزينه هاي طرح :

  هزينه مسافرت  هزينه پرسنلي

ها و خدمات  هزينه آزمايش

 تخصصي

 
  هزينه هاي ديگر

    هزينه مواد و وسايل مصرفي

  جمع كل  زينه وسايل غير مصرفيه

 

 ها: منابع تأمين هزينه .11

 ملاحظات ميزان مشارکت نام موسسه يا ساير منابع تأمين مالی رديف

1    

2    

3    

4    

5    

 

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

 .ريال…………………………

درخواست مي شود :                               از معاونت تحقيقات وزارت بهداشت باقيمانده هزينه هاي طرح كه تامين آن 

 .ريال…………………………
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 ضمائم :مپنج بخش

 های مورد استفاده در ثبت ها و دستورالعمل نمونه فرم -1

 رزومه علمی مسوول اصلی ثبت -2

 م رضایت آگاهانه در برنامه ثبتفر -3

های برنامه ثبت در حال اجرا  فهرست گزارشات و مقالات به چاپ رسيده از منابع داده -4
 تا کنون

 ها  سازمانسایر نهادها و  و یا گواهی تأمين اعتبار توسط مرکز، دانشگاه -5
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 فرم رضایت آگاهانه در برنامه ثبت

 تعالي بسمه

 ” چشم در ایران. راه اندازی اولین نظام ثبت اطلاعات بیماران مبتلا به تحلیل رفتگی های وراثتی شبکیه"  با عنوان يتحقیقات طرح

کلیه مراجعه کننده به  ایهای وراثتی شبکیهتحلیل رفتگیبه منظور ثبت و بررسی اطلاعات بالینی پایه از تمامی بیماران مبتلا به 

با هدف ارتقاء کیفیت اقدامات پیشگیرانه، بازتوانی و درمانی در این راستا انجام  اط مختلف کشورجع چشم پزشکی در نقرمکز امر

 خواهد شد. 

باشد و اطلاعات اخذ شده از هر فرد رساند، حضور تمامی بیماران در این طرح پژوهشی کاملا به صورت آزادانه میبه اطلاع می

گردید که قابلیت شناسایی هویت افراد به جز برای مجریان اصلی طرح، برای به صورت محرمانه و به گونه ای ذخیره خواهد 

باشد. در اجرای این طرح تحقیقاتی، معاینات کامل چشم پزشکی و اپتومتری از قبیل اندازه گیری نمیشخص دیگری امکان پذیر 

می ساختارهای چشم و همچنین مشاوره دید، تعیین نمره عینک، بررسی وضعیت انحرافات چشمی، معاینه و عکس برداری از تما

گردد، لذا آسیب احتمالی در روند اجرای آن ژنتیکی انجام خواهد شد. از آنجایی که تنها اطلاعات حاصل از این معاینات ثبت می

درمانی باشد. در صورت دست یابی به روش ای توسط بیماران نمیپیش بینی نشده است و همچنین نیاز به پرداخت هیچ گونه هزینه

تشخیص قطعی و و پیشگیرانه موثر، اطلاع رسانی به بیماران شرکت کننده در طرح نیز صورت خواهد گرفت. در نهایت پس از 

، فرد مذکور جهت اجرای اقدامات بازتوانی و درمانی لازم و اخذ تسهیلات شامل کمک هزینه های درمانی و تعیین نوع درگیری

های مربوطه در خصوص نحوه کنترل و مراقبت فردی و ... به هر یک از مراکز و انجمنزندگی، آگاهی و اطلاع رسانی در 

 کشور، توسط معرفی نامه معتبر از سوی بیمارستان چشم پزشکی لبافی نژاد معرفی خواهند شد. 

ه اخلاق در پژوهش به توانند هر گونه اعتراض خود را در ارتباط با دست اندرکاران و یا روند اجرای پژوهش به کمیتبیماران می

 ۲۲۷۷095۷آدرس خیابان پاسداران، بوستان نهم، مرکز تحقیقات چشم دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی و یا با شماره تماس 

مطرح نمایند. همچنین آقای/ خانم      به عنوان مجری طرح جهت پاسخ گویی به تمامی مشکلات و سوالات بیماران در خصوص 

 ه در دسترس خواهند بود.روش اجرای طرح همیش

 پزشكي علوم دانشگاه چشم تحقیقات  مركز در( طرح مجري)                                   دكتر خانم/ دكتر آقاي طرح مذکور توسط

نامه              و با شماره شناس                 فرزند                             اینجانب كه آنجا از و است انجام حال در بهشتي شهید

 ساكن                متولد          کد ملی          

 تحقیقاتي طرح انجام نحوه از كامل اطلاع با باشم؛ مي            جسمي عارضه/بیماري داراي

 داوطلبانه صورت به جامعه سلامت گسترش به كمك و مشابه بیماران و خود سلامت و بهبودي شرایط شدن فراهم انگیزه با و مذكور

 تحقیقات انجام جهت را خود آمادگي معالج پزشكان/پزشك برائت و رضایت اعلام ضمن و نمایم مي شركت طرح این در آگاهانه و

 .دارم می اعلام خویش روي بر

 تاریخ

 انگشت اثر و امضاء

 (بیمار ولي یا بیمار)


