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چکیده 

زمینه و هدف: آرتریت روماتویید )Arthritis Rheumatoid( یک بیماری مزمن پیش‌رونده است که نیازمند مراقبت دایم است 
و مراجعه‌ی مداوم به پزشک برای تغییر درمان، مشاهده‌ی پیشرفت درمان و کنترل عوارض دارویی در آن اهمیت دارد و لازم است. 
یکی از سیستم‌های اطلاعاتی که برای ثبت اطلاعات بیماری‌ها استفاده می‌شود، سیستم ثبت یا رجیستری بیماری است که در واقع 
یک پایگاه داده است که شامل اطلاعاتی خاص از افرادی است که از یک بیماری خاص رنج می برند و یک ابزار ایده آل برای 

مطالعه‌ی بالینی است. اولین گام برای طراحی یک رجیستری، شناسایی نیازهای اطلاعاتی سیستم می باشد. 

روش بررسی: در این پژوهش مقطعی، 40 پزشک متخصص روماتولوژی که به طور تصادفی انتخاب شده بودند، داخل شدند. 
ابزار جمع‌آوری اطلاعات، پرسش‌نامه‌ی محقق‌ساخته شامل اطلاعات کلی، درگیری های بالینی، اطلاعات درمانی، آزمایشگاهی، 
تصویربرداری، بستری شدن و فوت بود که روایی آن توسط گروهی از متخصصان و پایایی پرسش‌نامه از طریق روش بازآزمون 

به تأیید رسید.

یافته‌ها: پس از بررسی میانگین امتیازهای پزشکان، اهمیت اطلاعات کلی 92/9%، درگیری های بالینی 84/8% اطلاعات درمانی 
86/2%، آزمایشگاهی 81/2%، تصویربرداری و رادیولوژی 97/04%، بستری شدن 87/2% و فوت 81/2% به دست آمد.

نتیجه گیری: رجیستری‌ها با توجه به اهدافی که دنبال می‌کنند، داده‌های متفاوتی را ثبت می‌کنند. شناسایی نیازهای اطلاعاتی از 
طریق دخیل نمودن دیدگاه پزشکان به عنوان متخصصان این حوزه در اثر بخش و کارامد نمودن این سیستم تأثیر دارد. حاصل این 
پژوهش شناسایی نیازهای اطلاعاتی برای طراحی سیستم ثبت بیماران مبتلا به آرتریت روماتویید بود. این اطلاعات در 7 دسته‌ی 

اطلاعاتی ارایه شده است. 

واژه های کلیدی: آرتریت‌روماتویید، رجیستری، نیازهای اطلاعاتی
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مراکز برای ثبت اطلاعات بیماری ها یا شرایط خاص استفاده می شود، 

سیستم ثبت یا رجیستری )registry( بیماری است.

مند  نظام  آوری  جمع  واقع  در  اطلاعات  ثبت  یا   رجیستری 

ایدز( یا یک شرایط  بیماری خاص)مانند: سرطان،  داده های یک نوع 

اطلاعات  حاوی  سیستم  این  داده‌ی  پایگاه  باشد)۱۲(.  می  خاص 

یکنواخت در مورد اشخاص است که به یک روش سیستماتیک و جامع 

به منظور خدمت علمی، هدف بالینی و با سیاستی از پیش تعریف شده، 

جمع آوری شده است)۱۳( که عملکرد آن شامل جمع آوری، تحلیل و 

تفسیر داده‌ها به شیوهای سازگار و نظام مند است و همچنین برای توزیع 

به موقع اطلاعاتی است که قرار است پردازش و ذخیره شوند)۱۲(.

سیستم ثبت، یک پایگاه داده است که این پایگاه شامل اطلاعاتی 

خاص از افرادی است که از یک بیماری خاص رنج می برند)۱۴( این 

سیستم هنگامی که بهبود کیفیت مراقبت های بهداشتی ضروری است، 

یک ابزار ایده آل برای مطالعه‌ی بالینی است. در بسیاری از بیماری ها 

اولیه،  مطالعات  اپیدمیولوژیک،  مطالعات  برای  برای  ثبت  های  سیستم 

مدل‌سازی ریسک، بهبود کیفیت مراقبت‌های بهداشتی و اهداف دیگر 

استفاده می‌شود)۱۵(.

مراقبت  بهبود  از:  است  عبارت  سیستم  این  مزایای  جمله  از 

استفاده  پزشکی)۱۶(.  خطاهای  کاهش  و  هزینه  کاهش  بیمار،  از 

در  کیفیت  بهبود  برای  بزرگ  فرصت  یک  اطلاعات  فناوری   از 

بیمارستان هاست که بهبود شگرفی در زمینه های مالی، بالینی و خدماتی 

به همراه دارد)11( از جمله: ارایه مراقبت مناسب تر و مؤثرتر، تسهیل 

تشخیص های سریع و دقیق، دسترسی سریع تر و گسترده تر به سابقه‌ی 

العمل  عکس  یا  دارویی  منفی  اثرات  ریسک  کاهش  و  بیمار  پزشکی 

ضعیف به دوره‌ی درمان، بهبود بهره وری و اثربخشی  مدیریتی)17(.

با اینکه ایجاد و اجرای چنین سیستمی در ابتدا گران و دشوار به 

نظر می رسد، اما بار بیماری و پیامدهای آن مانند مرگ و میر را کاهش 

می دهد و در آینده مقرون به صرفه است)۱۴(. اولین گام در طراحی 

سیستم ثبت یا رجیستری، تعیین نیازهای اطلاعاتی سیستم است که در 

این پژوهش به آن پرداخته شده است.

روش بررسی

سیستم  برای  اطلاعاتی ضروری  های  آیتم  استخراج  منظور  به 

در  نیاز  مورد  علمی  شواهد  نمودن  فراهم  و  روماتویید  آرتریت  ثبت 

مقدمه

بیماری های خودایمنی از علل شناخته شده‌ی مؤثر بر مرگ و 

میر هستند که بیش از 70 ناهنجاری را در بر می‌گیرد)1(. این بیماری‌ها 

 یک طیف وسیعی از ناخوشی ها هستند که در آن ها سیستم ایمنی به 

آنتی ژن های خود پاسخ می دهد و در نتیجه یا بافت تخریب می‌شود یا 

عملکرد آن تحت تأثیر قرار می‌گیرد)2(. آرتریت روماتویید یک بیماری 

مزمن  التهاب  با  که  است)3-5(  پیش‌رونده  مزمن  التهابی  خودایمنی 

کپسول مفصل و تخریب مفصلی، فرسایش استخوان را تحریک می‌کند 

و منجر به کاهش عملکرد و ناتوانی افراد می شود)۵و۴(. این بیماری 

باعث آسیب پیش‌رونده به دستگاه اسکلتی عضلانی شده و منجر به درد 

و تخریب غیرقابل بازگشت استخوان و غضروف می‌شود که واکنش های 

متفاوتی دارد)6و3(. شیوع این بیماری بین 0/5 تا 1 درصد است و شیوع 

آن در 2 جنس برابر نیست. زن ها معمولا بیشتر از مردها مبتلا می‌شوند 

مشاهده  مختلف  مطالعات  در  و  مختلف  اقوام  در  تعادل  عدم  این  و 

مشاهده  سنی  های  گروه  همه  در  بیماری  این  است)8و7و4و3(  شده 

می‌شود اما در بین مردم 40 تا 60 سال شایع‌تر است)8و3(. تشخیص 

به موقع این بیماری و درمان مؤثر به منظور جلوگیری از زوال مفصل، 

باشد)۴(.  مهم می  بسیار  بیماری  نامطلوب  نتیجه  و  ناتوانی عملکردی 

تورم مفصلی، درگیری مفصلی، آرتریت مفاصل دست، آرتریت متقارن، 

ندول های روماتویید، سطح آنزیم های خونی و تغییرات رادیوگرافیک 

از علایم تشخیصی این بیماری هستند که عموما مدت زمان علایم بالای 

6 هفته است)10و9(.

و  هستند  دایم  مراقبت  نیازمند  بیماری  این  به  مبتلا  بیماران 

مراجعه‌ی مداوم به پزشک برای تغییر درمان، مشاهده‌ی پیشرفت درمان 

و کنترل عوارض دارویی در آن اهمیت دارد و لازم است.

سیستم های اطلاعاتی از طریق ثبت حوادث، جمع آوری داده، 

محاسبه‌ی شاخص، مقایسه‌ی استاندارد، تجزیه و تحلیل علمی و تفسیر، 

گزارش و در نهایت بازخورد از اطلاعات بهداشتی استفاده می کنند. 

ارایه  برای  استراتژیک  های  برنامه  و  ها  سیاست  طریق  از  اطلاعات 

خدمات کارامد و مؤثر در مدیریت استفاده می‌شوند. رشد و توسعه در 

هر سیستم مانند سیستم مراقبت های بهداشتی اساسا بدون سیستم های 

اطلاعاتی بی معنی است. در این سیستم ها مدیران و سیاست گذاران به 

اطلاعات جامع، کافی، درست و به روز شده برای برنامه ریزی احتیاج 

و  ها  بیمارستان  در  که  اطلاعاتی  های  این سیستم  از  یکی  دارند)۱۱( 
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مرجان قاضی سعیدی و همكاران

378

مرتبط صورت  آکادمیک  منابع  و  متون  مرور  اطلاعات،  این  با  ارتباط 

    ،Scopus گرفت. بر این اساس، پایگاه های داده الکترونیک از جمله 

منابع  نیز  و   Pub Med ،Science direct ،Web of Science 

کتابخانه ای مورد جستجو قرار گرفت. 

از:  بودند  عبارت  علمی  منابع  جستجوی  جهت  کلیدواژه‌ها 

 ،”dataset“ های  واژه  با  ترکیب  در   ”Arthritis Rheumatoid“ 

عملگر  طریق  از   ”database“ و   ”registry” ،“information need“

“AND”؛ "آرتریت روماتویید" در ترکیب با واژه های"سیستم ثبت"، 

جستجوی   .”AND“ عملگر  طریق  از  "رجیستری"  و  ثبت"  "سامانه 

مذکور در عناوین و چکیده مقالات صورت گرفته و به منابع فارسی و 

انگلیسی محدود گردید. 

با اصلاح اولیه اطلاعات، طبق نظر دو نفر استاد متخصص در 

حوزه‌ی آرتریت روماتویید، لیستی اصلاح شده از موارد ضروری برای 

سیستم ثبت آرتریت روماتویید تهیه شد. 

حوزه‌ی  در  متخصص  پزشکان  از  نفر   40 تصادفی  روش  به 

آرتریت روماتویید که در مراکز تحقیقات روماتولوژی تهران مشغول به 

فعالیت بودند، نسبت به تکمیل پرسش‌نامه ها اقدام نمودند. ملاک ورود 

شرکت کنندگان در پژوهش، درجه‌ی علمی افراد بود که فلوشیپ یا فوق 

تخصص آرتریت روماتویید برای این پژوهش مد نظر بود.

به  نسبت  اهداف،  مورد  در  توضیح  کنندگان ضمن  شرکت  به 

مختار بودن در انصراف از شرکت در پژوهش اطمینان خاطر داده شد.

و  اطلاعات  ترین  مهم  تعیین  جهت  نیازسنجی  پرسش‌نامه‌ی 

بخش های مورد نیاز سیستم تحت وب ثبت بیماری آرتریت روماتویید 

در 7 بخش طراحی شد. پرسش‌نامه علاوه بر اطلاعات هویتی فرد پر 

کننده که شامل جنس، سن، مرتبه‌ی علمی و سابقه‌ی خدمت بود، شامل 

7 محور اصلی: اطلاعات کلی، اطلاعات بالینی، اطلاعات آزمایشگاهی، 

اطلاعات  درمانی،  اطلاعات  رادیولوژی،  و  تصویربرداری  اطلاعات 

بستری و اطلاعات فوت بود. بخش اول دارای 3 سوال، بخش دوم 11 

سوال، بخش سوم 3 سوال، بخش چهارم 6 سؤال، بخش پنجم 2 سؤال، 

بخش ششم 4 سؤال و بخش هفتم 2 سؤال و جمعا 31 سوال در اختیار 

پزشکان قرار گرفت. 

به منظور تایید اعتبار اطلاعات کلیدی استخراج شده، مجموعه‌ی 

اطلاعات در قالب فرایند دلفی در اختیار پزشکان متخصص در حوزه‌ی 

آرتریت روماتویید قرار گرفت. در مرحله‌ی نخست فرایند دلفی، در قالب 

پرسش‌نامه از پزشکان درخواست شد تا علاوه بر تعیین اهمیت نسبی 

هریک از مؤلفه های پیشنهادی در سیستم ثبت آرتریت روماتویید)در 

مقیاس امتیازدهی پنج گانه لیکرت(، آیتم های مورد نظر خود را که در 

پرسش‌نامه ذکر نگردیده پیشنهاد دهند. معیارهای تصمیم گیری در مورد 

مؤلفه ها مطابق جدول 1 است. 

جدول 1: معیارهای تصمیم گیری دلفی

پذیرش شاخص در مرحله نخست دلفیمیانگین/ میانه امتیازی معادل3/75>

بررسی مجدد در مرحله دوم دلفیمیانگین/ میانه امتیازی معادل 2/5 تا 3/75

رد شاخص در مرحله نخست دلفیمیانگین/ میانه امتیازی معادل 2/5<

روایی پرسش‌نامه ها توسط 5 نفر از متخصصان حوزه‌ی آرتریت 

روماتویید و مدیریت اطلاعات سلامت تأیید شد. جهت تعیین پایایی 

پرسش‌نامه از روش آزمون مجدد استفاده شد. به این صورت که تکمیل 

پرسش‌نامه در دو نوبت و به فاصله 7 روز توسط 5 نفر از متخصصان 

صورت گرفت و پایایی با ضریب آلفای 0/94 تأیید شد.  

در این مرحله لینک پرسش‌نامه‌هایی که به صورت آنلاین طراحی 

شده بود از طریق نرم افزارهای ارتباطی یا ایمیل در اختیار پزشکان قرار 

گرفت و پاسخ ها نیز به صورت آنلاین دریافت شد. به منظور تحلیل 

یافته ها از نرم افزار spss 16 استفاده شد.

یافته ها

در  کننده  شرکت  پزشکان  دموگرافیک  اطلاعات  و  فراوانی 

پژوهش در جدول 2 ارایه شده است.

جدول 2: اطلاعات دموگرافیک پزشکان شرکت کننده در پژوهش

درصد فراوانیتعدادمتغیر
52%21زنجنسیت

48%19مرد
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15%306 تا 40 سالسن

75%4030 تا 50 سال

10%4بالای 50 سال

62/5%25فوق تخصص روماتولوژیمرتبه‌ی علمی

37/5%15فلوشیپ

85%134 تا 10 سالسابقه خدمت

12/5%5بین 11 تا 20 سال

2/5%1بیش از 20 سال

در این مطالعه 52% پزشکان زن و 48% مرد بودند، اکثریت سن 

بین 40 تا 50 سال داشتند. 62/5% فوق تخصص روماتولوژی بودند و 

سابقه‌ی خدمت اکثر پزشکان بین 1 تا 10 سال بود.

یافته های)میانگین امتیازی و مولفه های پذیرفته شده بعد از دو 

مرحله نیازسنجی( بخش دوم پرسش‌نامه در جدول 3 ارایه شده است.

جدول3: یافته های پژوهش

محور اطلاعاتیآیتم های اطلاعاتیمیانگینمیانه

اطلاعات دموگرافیک4/384/55 تا 4/71

اطلاعات کلی اطلاعات سابقه فردی بیمار)شرح حال بیمار(4/704/82 تا 4/94

اطلاعات سابقه خانوادگی از لحاظ بیماری های خودایمنی4/414/57 تا 4/73

تظاهرات سرشتی)مانند تب، بی اشتهایی، خستگی و ضعف، کاهش وزن(4/414/07 تا 4/73

اطلاعات درگیری های بالینی

درگیری مفصلی)مانند ورم، حساس شدن، محدودیت حرکتی، بدشکلی مفصلی(4/834/92 تا 5/01

درگیری پوستی)مانند پاپول روماتوییدی، درماتیت، پورپورا و ...(3/994/22 تا 4/45

درگیری چشمی)مانند اسکلریت، یووئیت، خشکی چشم و ...(3/864/12 تا 4/38

درگیری ریوی)مانند ندول های ریوی، سندرم کاپلان، برونشیت و ...(4/214/37 تا 4/53

درگیری قلبی)مانند پریکاردیت، میوکاردیت، تصلب شراین و ...(3/844/07 تا 4/30

درگیری عصبی)مانند نوروپاتی محیطی، میلوپاتی، سندرم تونل کارپ و ...(3/763/97 تا 4/18

درگیری عضلانی)مانند میوزیت ندولار و انواع میوپاتی ها و ...(3/713/95 تا 4/18

درگیری کلیوی)مانند آمیلوئیدوز، نفروپاتی غشایی، گلومرولونفریت و ...(3/663/82 تا 3/98

تراکم استخوانی3/914/17 تا 4/35

بیماری های همراه شامل:)انواع بدخیمی ها، چربی خون، دیابت، دیابت بی مزه، 4/174/35 تا 4/52
بیماری ایسکمیک قلبی، سندرم کوشینگ، آمنوره، کاتاراکت، کم کاری تیروئید، کبد 
چرب، آلرژی، آسم، استئوآرتریت، پوکی استخوان، افزایش فاکتور استخوانی، نکروز 

آسپتیک، استرویید میوپاتی(

عفونت ها)پنومونی و عفونت‌های دستگاه عصبی و ...(4/464/45 تا 4/78

آزمایش های تشخیصی3/804/1 تا 4/39

اطلاعات آزمایشگاهی آزمایش های کنترل بیمار و تأثیر داروها3/794/07 تا 4/35

آزمایش های مربوط به کنترل عوار ض جانبی داروها3/744/02 تا 4/31

4/314/02Bone x-ray (radiography) تا 4/63

اطلاعات تصویر برداری و 
رادیولوژی

3/643/95Body computed tomography (CT) تا 3/94

3/704/12Musculoskeletal magnetic resonance imaging (MRI) تا 3/94

3/643/87Musculoskeletal ultrasound تا 3/91
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4/464/45Bone Mineral Densitometry تا 4/78

3/673/85Bone Scan تا 3/93

درمان جراحی3/864/15 تا 4/43
اطلاعات درمانی

درمان غیرجراحی شامل درمان دارویی و غیردارویی)مثل فیزیوتراپی(4/234/47 تا 4/71

تشخیص ها)عفونت ها، بیماری های قلبی، بدخیمی ها و ...(3/814/07 تا 4/34

اطلاعات بستری
بیماری های فعال4/214/45 تا 4/68

داروهای مصرفی)شامل دوز داروی مصرفی، مدت زمان مصرف دارو و...(4/064/32 تا 4/59

داروهای تجویز شده جدید4/374/60 تا 4/82

علت اصلی فوت)فعال شدن بیماری آرتریت روماتویید یا بیماری های همراه دیگر(4/094/33 تا 4/55
اطلاعات فوت

تاریخ فوت3/493/80 تا 4/10

متخصص  پزشکان  است،  مشخص   2 جدول  در  همان‌طورکه 

اطلاعات  کلی،  اطلاعات  تمامی  جزئیات  وجود  اهمیت  روماتولوژی 

درگیری های بالینی، اطلاعات آزمایشگاهی، اطلاعات تصویربرداری و 

رادیولوژی، اطلاعات درمانی، اطلاعات بستری و اطلاعات فوت را با 

امتیازات بالای 3/8 ضروری عنوان کردند.

بحث

همان‌طورکه در مباحث قبل ذکر شد، بیماری آرتریت روماتویید 

و  است  دایم  مراقبت  نیازمند  که  است  پیش‌رونده  مزمن  بیماری  یک 

مراجعه‌ی مداوم به پزشک برای تغییر درمان، مشاهده‌ی پیشرفت درمان 

و کنترل عوارض دارویی در آن اهمیت دارد و لازم است)3-5(.

هدف از ثبت بیماران در فیلد این گونه بیماری ها، کنترل بروز و 

شیوع بیماری، ایجاد یک سیر طبیعی از بیماری، نظارت و بررسی پیامد 

و نظرسنجی پس از درمان، ارزیابی اثربخشی بالینی، اندازه گیری کیفیت 

مراقبت و طرح درمانی، انجام تحقیقات برحسب علت و فراهم کردن یک 

منبع از بیماران برای تماس مجدد برای تحقیقات بالینی می باشد)13(. 

در اکثر موارد داده‌هایی که در سیستم ثبت، وارد می شوند برای برنامه 

ریزی، اجرا و ارزیابی فعالیت های بهداشت عمومی و بهداشت بالینی 

استفاده می‌شوند. امروزه می توان بسیاری از دستاوردهای دانش پزشکی 

بیمارانی  از  آوری شده  های جمع  داده  کاوی  داده  و  آنالیز  مدیون  را 

رجیستری  بنابراین  باشند.  می  خاص  بیماری  یک  دارای  که  دانست 

بیماری ها نقش بزرگی در ارتقای سطح دانش پزشکی، دستاوردهای 

ارایه خدمات  و  دارد  درمانی  زمینه تشخیص و روش های  در  جدید 

مراقبت سلامت بهتر به بیماران و پژوهش های پزشکی مرتبط با یک 

بیماری خاص را تسهیل می کنند)12(. با توجه به اینکه دخالت دادن 

اثربخشی و کارایی اش  نهایی سیستم در طراحی سیستم، در  کاربران 

موثر خواهد بود، دخیل نمودن دیدگاه پزشکان به عنوان متخصصان این 

حوزه و کاربران نهایی سیستم در اثر بخش نمودن و کارامد نمودن این 

سیستم موثر خواهد بود. اطلاعات کلی سیستم در 7 دسته اطلاعاتی به 

نام‌های اطلاعات کلی)شامل اطلاعات دموگرافیک، شرح حال و سابقه‌ی 

فردی و اطلاعات سابقه‌ی خانوادگی از لحاظ بیماری‌های خود‌ایمنی(، 

اطلاعات  آزمایشگاهی،  اطلاعات  بالینی،  درگیری‌های  اطلاعات 

و  تصویربرداری  اطلاعات  غیرجراحی،  و  دارویی، جراحی  درمان‌های 

بیمار قرار  بیمار و اطلاعات فوت  رادیولوژی، اطلاعات بستری شدن 

گرفتند.  

در این پژوهش پزشکان متخصص روماتولوژی اهمیت وجود 

و  حال  شرح  اطلاعات  دموگرافیک،  اطلاعات  شامل:  کلی  اطلاعات 

سابقه‌ی خانوادگی از لحاظ بیماری های خودایمنی را با امتیازات بالای 

3/75 ضروری عنوان کرده اند. در مورد اهمیت ثبت داده‌های دموگرافیک 

در مطالعه‌ای که در سال 2014 توسط Bajraktari و همکاران بر روی 

951 بیمار مبتلا به آرتریت روماتویید که در رجیستری ملی ثبت شده 

بودند، انجام گرفت، اهمیت وجود داده‌های دموگرافیک مانند جنسیت، 

ملیت، وضعیت تأهل، میزان تحصیلات و شغل در تحقیقات به خوبی 

بیماری  بین ‌این ‌آیتم‌ها و شیوع  معناداری  ارتباط‌های  و  مشخص شد 

اصلی  هدف  که  بالینی  تحقیقات  برای  نتیجه  در  داشت)18(.  وجود 

این  برای  مند  نظام  و  درست  اطلاعات  آوری  جمع  نیز  رجیستری‌ها 

تحقیقات است، وجود ‌آیتم‌های دموگرافیک مؤثر است که این نتایج با 

نتیجه‌ی مطالعه‌ی حاضر هم خوانی دارند.

وجود  اهمیت  روماتولوژی  متخصص  پزشکان  مطالعه  این  در 

اطلاعات درگیری های بالینی از جمله درگیری‌های مفصلی، درگیری 
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شناســایی نیازهای اطلاعاتی سیســتم ...

پوستی، درگیری ریوی، درگیری قلبی، درگیری کلیوی، درگیری عصبی، 

درگیری عضلانی، درگیری چشمی، بیماری‌های همراه و عفونت ها را 

 Fisher با امتیازات بالای 3/75 ضروری بیان کرده اند. در همین راستا

ارزیابی  کنسرسیوم  رجیستری  روی  بر   2012 سال  در  همکاران  و 

زودرس  روماتویید  آرتریت  با  همراه  های  آفریقایی-آمریکایی  طولی 

 CORRONA (Consortium for the Longitudinal Evaluation of

 )African Americans with Early Rheumatoid Arthritis Registry

روی بیماران مبتلا به آرتریت روماتویید به منظور مقایسه گزارش موارد 

بدخیمی در تحقیقات اپیدمیولوژیک و پایگاه داده سیستم ثبت انجام دادند 

و به این نتیجه رسید که در مطالعات کوهورت و کارآزمایی بالینی اصولا 

یک خصوصیت بیمار دنبال می‌شود و نمی شود از این نوع تحقیقات 

اطلاعاتی غیر از اطلاعات هدف پژوهش به دست آورد و اصولا این 

تحقیقات برای افراد بیمار با یک یا چند ویژگی خاص طراحی می‌شوند. 

در نتیجه وجود پایگاه داده‌ای یکپارچه برای پیگیری بیمار در هر وضعیتی 

نیاز است که بتوان همه اطلاعات را در آن مطابق با پیگیری طولانی مدت 

بیمار به دست آورد. پزشکان علت دسترسی نداشتن به همه اطلاعات 

بدخیمی را عدم توانایی در جمع آوری پرونده کامل بیمار می‌دانستند. 

در این پژوهش مشخص شد که به دلیل دسترسی نداشتن به یک پایگاه 

داده‌ی یکپارچه، جمع آوری به موقع و کامل اطلاعات اینچنینی، گزارش 

امکان  و  می‌کند  تسهیل  را  روماتویید  آرتریت  با  مرتبط  سرطان‌های 

گزارش‌گیری را به صورت جامع و کامل به پزشکان می‌دهد)19(. در 

 مطالعه ای دیگر که در سال 2017 روی شبکه‌ی روماتولوژی لومباردی 

شد،  انجام   )Lombardy Rheumatology Network) LORHEN

درمان‌های  درمان،  نوع  تعیین  در  مؤثر  از ‌آیتم‌های  یکی  مشخص شد 

اولیه و درمان‌های ثانویه بیماران مبتلا به آرتریت روماتویید، اطلاعات 

بیماری‌های همراه این بیماران است و وجود این اطلاعات در رجیستری 

های مطالعاتی به عنوان یک ضرورت عنوان شد)20( که این نتایج با 

اهمیت  پزشکان  نیز  مطالعه  این  در  دارد و  فعلی هم خوانی  مطالعه‌ی 

وجود اطلاعات درگیری های مختلف و بیماری های همراه را ضروری 

عنوان کرده اند. 

و  تصویربرداری  اطلاعات  وجود  پزشکان  حاضر  مطالعه‌ی  در 

رادیولوژی از جمله: رادیوگرافی، سونوگرافی استخوانی، ام آر آی، سی 

امتیازات  با  را  استخوان  تراکم  سنجش  و  استخوان  اسکن  اسکن،  تی 

اند. در مطالعه‌ای که در سال 2014  بالای 3/75 ضروری عنوان کرده 

بهینه  استفاده‌ی  روی  بر   Moller-Bisgaard و   Ostergaard توسط 

بالینی  کارآزمایی  مطالعات  و  رجیستری‌ها  در  رادیولوژی  اطلاعات  از 

انجام شد، پژوهشگران به این نتیجه رسیدند که ترکیب این اطلاعات با 

رجیستری‌ها می‌تواند دانش پزشکان درباره‌ی مزایای استفاده از اطلاعات 

رادیولوژی را بالا ببرد و به عنوان فرصتی برای بهبود اقدامات بالینی و 

آزمایشگاهی برای نظارت و پیش بینی دوره بیماری آرتریت روماتویید 

مؤثر باشد)21( که این نتایج با مطالعه حاضر هم خوانی دارد. 

اهمیت  حاضر،  مطالعه‌ی  در  روماتولوژی  متخصص  پزشکان 

وجود اطلاعات آزمایش های تشخیصی، آزمایش های کنترل بیمار و 

تأثیر داروها، آزمایش های عوارض جانبی داروها را با امتیازات بالای 

بودن  مؤثر  تعیین  برای   2016 سال  در  کردند.  عنوان  ضروری   3/75

رجیستری‌های آرتریت روماتویید برای ارایه اطلاعات مدرن، مطالعه‌ای 

توسط Michaud و همکاران انجام گرفت. در این مطالعه 5 رجیستری 

بررسی شد و این 5 رجیستری همگی اطلاعات آزمایشگاهی بیماران 

مبتلا به آرتریت روماتویید ثبت شده در رجیستری را ثبت می‌کردند و از 

این پژوهش این نتیجه به دست آمد که می‌توان با استفاده از رجیستری‌ها 

به یک مدل برای تکمیل برنامه‌های تجزیه و تحلیل کارآزمایی‌های بالینی 

برای تحلیل آزمایش‌ها و در نتیجه توسعه‌ی داروها برای درمان بهتر و 

مؤثرتر رسید)22( که این نتیجه در راستای نتایج این مطالعه است.

اهمیت  روماتولوژی  متخصص  پزشکان  حاضر  مطالعه‌ی  در 

جراحی،  درمانی  اطلاعات  شامل  که  را  درمانی  اطلاعات  وجود 

بالای  امتیازات  با  بود،  دارویی  غیرجراحی  و  غیردارویی  غیرجراحی 

روی   2017 سال  در  که  مطالعه‌ای  طی  کردند.  عنوان  ضروری   3/75

رجیستری LORHEN انجام شد، مشخص شد که علاوه بر بیماری‌های 

همراه، اطلاعات درمانی از جمله داروهای مصرفی هم برای تعیین نوع 

درمان و درمان‌های اولیه و ثانویه بیمار مهم هستند)20(. در مطالعه‌ای 

دیگر در سال 2015 که توسط Lopez-Olivo و همکاران انجام گرفت، 

نشان داده شد که برای درک و فهم تأثیر یک دارو در بیماران مبتلا به 

آرتریت روماتویید نیز رجیستری‌ها ضروری هستند، آنها در مطالعه‌ای، از 

اطلاعات ثبت شده در رجیستری‌های بالینی استفاده کردند و در نهایت 

به این نتیجه رسیدند که استفاده از ترکیب دارویی تأثیر بیشتری نسبت 

توسط   2002 سال  در  مطالعه‌ای  در  دارد)23(.  دارویی  تک  درمان  به 

Geborek و همکاران روی بیماران مبتلا به آرتریت روماتویید در سوئد 

که در رجیستری ثبت شده بودند، انجام گرفت تأثیر داروهای مختلف 

روی بیماران در یک بازه زمانی خاص نشان داده شد و عوارض جانبی 

 Van آنها بررسی گردید)24( که در مطالعه‌ای که در سال 2005 توسط
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Vollenhoven و Askling بر روی رجیستری‌های مختلف در سوئد 

انجام شد، به این مطالعه اشاره شد و این خصوصیت سیستم ثبت آرتریت 

روماتویید به عنوان یکی از عملکردهای مفید رجیستری مورد توجه قرار 

گرفت)25(. بر اساس مطالعه‌ای که در سال 2013 توسط Lionetti و 

 همکاران بر روی رجیستری آرتروز کودکی مرکز تحقیقات روماتولوژی

)Childhood      Arthitis    Rheumatology   Research     Alliance Registry)   CARRA 

انجام گرفت، هدف اصلی مطالعه شناسایی عوارض جانبی درمانی در افراد 

مبتلا به آرتریت روماتویید بود، در این مطالعه ذکر شده است که هدف 

از استفاده از رجیستری در این تحقیقات این است که در رجیستری‌ها 

اطلاعات کامل تر افراد ثبت می‌شود و این امکان وجود دارد که روی 

افرادی که در حال درمان دارویی نیستند هم تحقیقات انجام شود و اجازه 

ارزیابی ‌ایمنی دقیق تری به افراد می‌دهد)26(. طبق مطالعه‌ای که در سال 

2007 توسط Bernnan و همکاران با هدف تعیین اثربخشی درمان‌ها 

روماتوییدی بیماران  برای  بریتانیا  انجمن  دارویی  رجیستری  روی   بر 

)Briyish Society for Rheumatology Biologics Register) BSRBR

انجام گرفت، نشان داده شد که رجیستری‌ها می‌توانند اطلاعات مفید 

قرار  پژوهشگران  اختیار  در  درمان‌ها  اثربخشی  لحاظ  از  ارزشمندی  و 

 Chen دهند)27(. همچنین در مطالعه‌ای دیگر در سال 2006 که توسط

داروهای  تأثیر  گرفت،  انجام   BSRBR رجیستری  روی  همکاران  و 

نتایج  این  که  اندازه گیری شد  آن‌ها  اثربخشی  میزان هزینه  مختلف و 

اهمیت رجیستری‌ها را در این زمینه‌ها مشخص می‌کند)28( که همه‌ی 

این مطالعه ها با مطالعه‌ی حاضر هم خوانی دارند و در این مطالعه نیز 

پزشکان متخصص روماتولوژی اهمیت وجود اطلاعات درمانی بیماران 

مبتلا به آرتریت روماتویید در سیستم ثبت بیماران آرتریت روماتویید را 

ضروری عنوان دانسته اند.

در مطالعه‌ی حاضر پزشکان ضرورت وجود اطلاعات مرگ و 

میر در سیستم ثبت بیماران آرتریت روماتویید را با امتیازات بالای 3/75 

ضروری عنوان کرده اند. طبق مطالعه روی رجیستری آرتریت نورفولک 

Norfolk Arthritis Register) NOAR( این نتیجه به دست آمد که 

ثبت اطلاعات مرگ و میر در رجیستری به منظور آگاهی از میزان مرگ 

و میر و علت اصلی مرگ و میر در این بیماران حایز اهمیت است)29( 

که این نتایج با نتایج مطالعه‌ی حاضر هم خوانی دارد. در راستای این 

مطالعه محدودیت همکاری پزشکان با پیگیری‌های حضوری پژوهشگر، 

رفع شد.

نتیجه‌گیری

در اکثر موارد داده هایی که در سیستم ثبت، وارد می‌شوند برای 

بهداشت  و  عمومی  بهداشت  فعالیتهای  ارزیابی  و  اجرا  ریزی،  برنامه 

بالینی مورد استفاده قرار می گیرد. به طور کلی سیستم‌های ثبت بیماری 

آرتریت روماتویید، با توجه به اهدافی که دنبال می‌کنند، داده‌های متفاوتی 

را ثبت می‌کنند. در همه سیستم‌ها اطلاعات دموگرافیک برای بسیاری از 

تحقیقات لازم است و در نتیجه اطلاعات دموگرافیک در همه سیستم‌ها 

با جزئیات متفاوتی ثبت می‌شود. در این پژوهش بر خلاف سیستم‌های 

اطلاعات کلی  ثبت می‌کنند،  را  اطلاعات خاص  از  بعضی  موجود که 

علایم  کلی)شامل  اطلاعات  نامهای  به  اطلاعاتی  دسته   7 در  سیستم 

از  خانوادگی  سابقه  اطلاعات  و  فردی  سابقه‌ی  و  حال  شرح  بالینی، 

بالینی،  تظاهرات  بالینی)شامل  اطلاعات  خودایمنی(،  بیماریهای  لحاظ 

قلبی،  درگیری  ریوی،  درگیری  پوستی،  درگیری  مفصلی،  درگیریهای 

درگیری کلیوی، درگیری عصبی، درگیری عضلانی، درگیری چشمی، 

اطلاعات  آزمایشگاهی،  اطلاعات  عفونت‌ها(،  و  همراه  بیماریهای 

و  تصویربرداری  اطلاعات  غیرجراحی،  و  جراحی  دارویی،  درمانهای 

بیمار قرار  بیمار و اطلاعات فوت  رادیولوژی، اطلاعات بستری شدن 

گرفتند.

 این اطلاعات توسط متخصصان این بیماری تعیین شده است 

و ضرورت ثبت آن‌ها تایید شده است. برای مطالعات بعدی نیازسنجی 

از متخصصان بیماری های همراه آرتریت روماتویید در راستای معتبرتر 

شدن این سیستم پیشنهاد می شود.

تشکر و قدردانی

مقاله‌ی حاضر برگرفته از پایان نامه‌ی کارشناسی ارشد دانشگاه 

از  باشد که بدین‌وسیله  به شماره 1588/290 می  علوم پزشکی تهران 

و  شریعتی  بیمارستان  روماتولوژی  تحقیقات  مرکز  پزشکان  و  استادان 

دانشگاه علوم پزشکی تهران که ما را در انجام این پژوهش یاری نمودند، 

سپاسگزاری می کنیم.
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Identifying System Information Requirements: The First 
Step in Designing a Registration System for Patients with 

Rheumatoid Arthritis
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Background and Aim: Arthritis Rheumatoid is a progressive Chronic disease 
requiring constant care, and it is important to consult a physician for change in 
treatment, to see the progress of treatment, and to control the side effects of the 
drug. One of the information systems used to record information of diseases is 
the registry or registry system of the disease, which is a database that contains 
specific information about those who are suffering from a specific illness. Also it 
is an ideal tool for clinical study. The first step to design a registry is to identify the 
information needs of the system.
Materials and Methods: In this study, 40 randomly selected rheumatologists were 
entered. The data collection tool was a researcher-made questionnaire including 
general information, clinical involvement, clinical information, laboratory, imaging, 
hospitalization and death information; its validity was confirmed by experts and its 
reliability was estimated by test-retest. 
Results: After reviewing the average scores, the importance of general information, 
clinical involvement, clinical information, laboratory, radiology, hospitalization and 
death information were obtained: 92.9%, 84.8%, 86.2%, 81.2%, 97.04%, 87.2% 
and 81.2%, respectively.
Conclusion: Based on the goals that registries follow, they record different data. 
Identification of information needs through the involvement of physicians as the 
experts of this field affects the effectiveness and efficiency of the system. The result 
of this study is the identification of information needs for designing a registration 
system for patients with Rheumatoid Arthritis. This information is presented in 
seven categories.
Keywords: Rheumatoid Arthritis, Registry, Information Need 
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