اطلاعات تفضیلی برنامه های ثبت
دانشگاه علوم پزشکی مشهد

	ثبت اطلاعات بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس در ایران
	عنوان برنامه ثبت:

	1. ارتقای سطح خدمات بهداشتی – درمانی
2. برآورد شیوع و بروز استاندارد شده بیماری بر اساس سن و جنس به تفکیک استان‌های کشور
3. بررسی روند تغییرات میزان شیوع و بروز بیماری در طول مدت زمان
4. ارائه خدمات تشخیص و درمانی یکسان در کشور بر اساس استانداردهای بین‌المللی و کشوری
5. ارزیابی کیفیت مراقبت و هزینه اثربخشی خدمات بهداشتی درمانی
6. ارزیابی اثربخشی سیاستگزاری‌های کلان
7. شناسایی گروه‌های در معرض خطر
8. تعیین نوع بیماری ام‌اس
9. بررسی فرضیه‌های سبب‌شناسی
10. پیگیری سریعتر و مؤثر بیماران
11. اطلاع‌رسانی و دسترسی آسان به بیماران
12. آگاهی از سیر بیماری، تاریخچه و جزئیات اقدامات انجام شده برای بیمار
13. ثبت آمار دقیق از نحوه توزیع، تجویز و مصرف داروها برای هر بیمار و شناخت عوارض داروهای تجویز شده
14. صرفه‌جویی در هزینه‌های آزمایشگاهی، بستری و پاراکلینیک بیماران
اهداف پژوهشی ثبت:
15. استفاده سریع، آسان، کم هزینه و قابل اعتماد از اطلاعات بیماران
16. امکان انجام بهینه انواع مطالعات تحقیقاتی
17. بررسی میزان ناتوانی و از کارافتادگی بیماران
18. بررسی تغییرات دموگرافیک بیماران طی مدت پیگیری
	هدف از برنامه ثبت:

	کلیه بیماران با سرطان تازه تشخیص داده شده ، که برای اولین بار به مراکز رادیوتراپی انکولوژی دانشگاهی شهر مشهد از فروردین 1394  تا کنون مراجعه نموده اند.
	جمعیت مورد مطالعه:

	سیستم ثبت بیماری ام‌اس، یک سیستم سازماندهی شده است که از روش‌های مطالعه مشاهده‌ای برای جمع‌آوری داده‌های یکنواخت که اهداف علمی، بالینی و سیاسی را محقق می‌سازد، بهره می‌گیرد.
ثبت ملی بیماری ام‌اس ایران، ثبت جمعیتی است که مبتنی بر شبکه نورولوژیست‌های بالینی و پژوهشگران حوزه سلامت است. این سیستم یک منبع قوی برای ارتقا کیفیت مراقبت‌های بالینی و ایجاد بستری مناسب جهت توسعه کمی و کیفی تحقیقات مربوط به بیماری ام‌اس است.
منتفعین این سیستم ثبت اطلاعات در درجه اول خود بیماران و سپس کادر پزشکی، شرکت‌های دارویی و ارگان‌های دولتی مانند وزارت بهداشت و درمان و آموزش پزشکی و دانشگاه‌ها و مراکز علمی، درمانی و تحقیقاتی می‌باشند.
برنامه ثبت ملی ام‌اس ایران از سال 1397 و با حمایت وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی در مرکز تحقیقات ام‌اس بیمارستان سینا با 6 استان شامل اصفهان، تهران، چهارمحال و بختیاری، فارس، کرمانشاه و مازندران به عنوان استان‌های پایلوت آغاز به کار کرد که تا کنون 22 دانشگاه علوم پزشکی و 7 انجمن ام‌اس در 18 استان از سراسر ایران به آن پیوسته‌اند. این برنامه تا کنون در دو مرحله به شرح ذیل توسعه یافته است:
مرحله اول توسعه: اضافه شدن 10 استان در سال 1399 شامل گیلان، کرمان، آذربایجان شرقی، آذربایجان غربی، ایلام، قم، خوزستان، قزوین، لرستان، مرکزی و لینک شدن کرونا (از تیر ماه 1399 و بعد از شروع پاندمی کرونا، سیستم ثبت کرونا برای بیماران ام‌اس طراحی و به سامانه ثبت ملی ام‌اس اضافه شد).
مرحله دوم توسعه: اضافه شدن استان‌های یزد، خراسان رضوی (دانشگاه‌های مشهد و گناباد)، دانشگاه آبادان در استان خوزستان و مراکز جدید در استان تهران در سال 1400
از ابتدای شروع ثبت تا تاریخ 27 تیر ماه 1402، 25369 بیمار در 18 استان ثبت شده‌اند که برای 994 نفر از آن‌ها 1 الی 4 مرتبه فالوآپ به فاصله حداقل شش ماه ثبت گردیده و همچنین اطلاعات 1305 بیمار ام‌اس که حداقل یکبار به کرونا مبتلا شده‌اند، در سامانه ثبت شده است.
	روش جمع آوری داده ها:

	دانشگاه های علوم پزشکی: اراک، اروميه، اصفهان، ایلام، آبادان، بندرعباس، تبریز، تهران، شهيد بهشتی تهران، جندی شاپور اهواز، رفسنجان، زاهدان، سمنان، شهرکرد، شيراز، قزوین، قم، کاشان، کرمان، کرمانشاه، گيلان، لرستان، مازندران، مشهد و یزد

انجمن های ام اس: اصفهان، اراک، اهواز، ساری، سمنان، آمل، قزوین، قم، گيلان (رشت)، غرب مازندران (چالوس)، کاشان،
بهشهر، تنکابن، بندرعباس و یزد

بيمارستان ها: امام رضا (ع)، تبریز، سينا (تهران)، امام حسين (ع)، تهران، امام خمينی(ره)، تهران، شهدای تجریش، تهران، بوعلی، ساری، کاشانی، اصفهان، امام سجاد (ع)، رامسر، امام خمينی (ره)، اروميه، چمران، شيراز، شهيد بهشتی، قم، بوعلی، قزوین، امام رضا (ع)، کرمانشاه، فارابی، کرمانشاه، شهدای عشایر، خرم آباد، قائم، مشهد، شهيد صدوقی، یزد و کوثر، سمنان
	مراکز همکار:

	سامانه http://clinic.synappsgroup.com 
	نرم افزار ثبت:

	حفظ محرمانگی و امنیت داده‌ها- تعیین سطوح دسترسی: براساس نوع درخواست‌کننده (پژوهشگر، سازمان بهداشتی، سیاست‌گذار) سطوح مختلف دسترسی به داده‌ها تعریف می‌شود تا تنها داده‌های لازم در اختیار قرار گیرد و از سوءاستفاده جلوگیری شود-موافقت و رضایت اخلاقی

مراحل درخواست و تأیید اشتراک‌گذاری: درخواست‌های دسترسی به داده‌ها باید به صورت مکتوب و رسمی ارائه شده و توسط کمیته اخلاق یا مدیریت رجیستری بررسی و تایید شود.

ثبت و مستندسازی تبادل داده‌ها: تمام فرآیندهای اشتراک‌گذاری باید مستندسازی شود تا قابلیت پیگیری و حسابرسی وجود داشته باشد.
	پروتكل انتشار  و اشتراک گذاری داده‏ها:





گزارش کنترل کیفی:
کنترل کیفی درونی (مشخص کردن دقیق متغیرها و تعاریف آنها در «دیکشنری داده‌ها» برای جلوگیری از ابهام و استفاده از نرم‌افزارهای دارای قابلیت اعتبارسنجی خودکار محدودیت‌های ورودی) برای کاهش خطاهای انسانی
کنترل کیفی بیرونی (بررسی تصادفی ۱۰ درصد از پرونده‌ها توسط کمیته تخصصی برای تأیید صحت تشخیص. تطبیق داده‌های ثبت‌ شده با معیارهای استاندارد)
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