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     دقراردا نیمشخصات طرف
  NMO  ی ثبت مل   نیبمای ف  یانامه و در جهت استمرار آن، تفاهم   رانیا  NMO  یبرنامه ثبت مل  ی به منظور توسعه و اجرا

تهران،    یبه نشان    NMO  یبه عنوان مسئول برنامه ثبت مل  محمد علی صحرائیاندکتر    یجناب آقا   یندگیبه نما  رانیا

تحق  نا،یس   مارستانیب  ،ینیامام خم  ابانیآباد، خحسن  دانیم اکه    نایس   اس ام   قاتی مرکز  نام  نیاز  اول    دهی پس طرف 

طرف   عنوان هبدکتر محمد علی نهایتی جناب آقای ی ندگیبه نمامشهد  یدانشگاه علوم پزشک گر،ید  یشود، و از سوی م

پس طرف دوم   ن یکه از ا 91388-13944، کدپستی: خیابان دانشگاهشهر مشهد،  استان خراسان رضوی،  به آدرس  دوم 

 گردد. ی شود، منعقد می م دهینام

 

 ف یتعار  (1ماده  

 NMO یبرنامه ثبت مل -1-1

   (National Neuromyelitis Optica Spectrum Disorders Registry System of Iran, (NMORI-IR): 
  یمجموعه واحد و مشخص  یآورجمع   ی براکه    یامختلف مطالعات مشاهده  یهااست که از روش   یاافته یسازمان    مجموعه

برا   نیکند. ای ها استفاده ماز داده  به  مراجعه   مارانیب  یبرنامه،  با شرا  یصی مرکز تشخ   کیکننده  )طبق    یماریب  ط یو 

اقدامات درمانص یهمراه، تشخ  ط یمورد(، شراعلمی    فیتعر و  ب  ی ریگ یپ  زین   و  ی ها  با اهداف    ماران،یمراجعات  منطبق 

 .شودی برنامه انجام م ی تیریمد  ایو  ی نیبال ،یعلم

  د:مور فی تعر - 1-2

بیماری، توسط که به دنبال    یرانیا  ر یو غ  یران یا  تی( با ملیو جنس  ی سن  ت ی)بدون محدود  مارانیب  ینگر تمامنده یآ  بطور

، مشمول برنامه ثبت خواهند سرپایی/بستری()  تشخیص داده شده  NMOاعصاب، به عنوان بیمار مبتلا    متخصص مغز و

 .بود

 :ثبت  یبرا یاقلام اطلاعات - 1-3

  یشود. استانداردسازی م   یطراح  یاطلاعات  یهاو مصوب، در قالب فرم   از ینمورد    ی اقلام اطلاعات  ، NMO  ینظام ثبت مل   در

امکان استفاده گسترده از اطلاعات و  ،  کینولوژیترم  میو مفاه  یها از نظر اقلام اطلاعات فرم  نیو متحدالشکل نمودن ا

 .سازدیم  سر یمختلف را م یاطلاعات یهاستم یها در س مبادله داده 

 : باشند ی م  لیشامل موارد ذ  NMOثبت اطلاعات  یهافرم  

با  یاجبار  یهافرم  از ساب فرم ،  شوند   ل یتکم  د یکه در فاز حاد    تشخیص، درمان/  رش، یپذ   ک،یدموگراف   یهامتشکل 

 . باشند می بیماری   سوابق، عوارض و پیگیری ،مداخله

  نامه( موضوع تفاهم 2 ماده
ثر از آن به منظور بهبود  ؤ در جهت استفاده م  ی و انتقال تجارب و دانش تخصص  NMO  یبرنامه ثبت مل   ی اجرا  - 2-1

 .NMOمبتلا به  مارانیمراقبت ب ت یفیک

 ( تعهدات طرف اول 3 ماده
  ؛)پروتکل( یماریمورد ب ییارائه مشاوره در شناسا  - 3-1

  ها؛فرم  یبر رو  انجام شده یهاینیبه موقع به طرف دوم در خصوص بازب یرسانثبت اطلاعات و اطلاع  یهاارائه فرم  -3-2

 ؛ثبت اطلاعات یهافرم   لیتکم ی ارائه مشاوره و آموزش لازم برا - 3-3



و آموزش    NMO  ی ثبت مل  یدر سامانه اختصاص  کی صورت الکترونه  ثبت اطلاعات ب   ی لازم برا  یهای ارائه دسترس  -3-4

 ه؛ یاول

 آن در مرکز طرف دوم؛  یهاثبت و داده  ند یارائه مشاوره در خصوص نظارت مؤثر بر فرا - 3-5

  ثبت؛ ک یتعامل کاربران با سامانه الکترون  یبرا  یفن  یبانیفراهم کردن پشت - 3-6

 ؛هاداده  اصلاحثبت شده توسط طرف دوم و  یهاداده  ی بر رو ی فی ک یهاانجام کنترل  - 3-7

هر دو طرف قرار خواهد   د یینامه که به تأتفاهم   نیا  5طرف دوم طبق ماده    یها برااستفاده از داده   نه یفراهم آوردن زم   - 3-8

 . گرفت

 تعهدات طرف دوم (4 ماده
اس های ام ، کلینیک )دولتی و خصوصی(، انجمنمارستانیکننده به بمشمول ثبت مراجعه  مارانیهمه ب  ییشناسا  - 4-1

 مصوب برنامه ثبت؛   یهامشخص شده در فرم   ی اقلام اطلاعات  یآور و جمع   دانشگاه علوم پزشکی(استان و  استان )محدوده  

 ؛رانیا NMO ی در سامانه ثبت مل ماریمربوط به هر ب  از یمورد ن یهاثبت به موقع همه داده  - 4-2

به    وتریکار با کامپ   ی برا  ی برخوردار از مهارت کافو  مشخص    یل یبا مدرک تحص  ط ید واجد شراافرا حداقل    نییتع -4-3

 به طرف دوم؛  ی و معرف NMO ی داده و ثبت اطلاعات در سامانه ثبت مل  یآور انجام امور جمع  یبرا راستریعنوان رج

شرا  نیتأم -4-4 کامپ  یرساختیز  ط یحداقل  شامل  ا  وتر یلازم  خط  برا  نترنت یو  مناسب  سرعت  توسط   ی با  ثبت 

 ؛ کنندهو مرکز ثبت   کنندگان در بخشثبت

 مراکز/اه مذکور در سطح استان برای کلیه کشوری و برگزاری کارگ NMOهای آموزشی ثبت شرکت در کارگاه  - 4-5

 ؛ کنندهافراد ثبت

 مارانیب  یپزشک  مدارک و مستنداتشده توسط طرف اول به    نیی تع  یف یک  نیناظر  یدسترس   ی لازم برا   ط یشرا  نیتأم  -4-6

  ی هارساختیآن باتوجه به امکانات و ز   نیتأم  یکه چگونگ   پرونده بیمار، فرم ثبت(  CRF,)ثبت شده در فرمت مناسب  

 شود؛ ی م نییمربوطه توسط طرف دوم تع مارستانیب دانشگاه/

موارد   ییشناسا ی برنامه درخصوص کامل بودن پوشش برنامه برا یاجرا  یابیبا طرف اول در نظارت و ارز ی همکار -4-7 

 ن ییو تع  یابیعلت   ،یاصورت دوره ه  تعداد موارد از دست رفته ب   نییمربوطه شامل تع   کلینیک  /مارستانیمشمول در ب

   مناسب؛ یراهکارها

  مارانیثبت ب  ند یفرا  ی اجرا  یرا برا  یو اخلاق   ییاجرا  ، یادار  یهانه یلازم در زم  یهاطرف دوم موظف است تا موافقت   - 4-8

 .  د یاخذ نمادانشگاه  ربط ی ذ یمذکور از واحدها دانشگاه علوم پزشکی در  

  ن یبا ا  وم مشارکت طرف د  ی لازم برا  یبه علت عدم کسب مجوزها  ی فریک  ای  ی حقوق  تیگونه مسؤولچ یلذا طرف اول ه

 برنامه ندارد؛ 

اطلاعات "  طرف اول   یبدون اجازه رسم  د یباشد و نبای طرف اول م  ی معنو  ت یمالک  تیملزم به رعا  ،طرف دوم تفاهم   - 4-9 

 افراد و مراکز قرار دهد؛  ریسا ار یدر اخت ایرا منتشر کند    "ثبت یهافرم 

  ران یا   NMO  یمل استانی/  ثبت  یها نامه از داده تفاهم   نیا  5مندرج در ماده    ط یشرا  تیتواند با رعای طرف دوم م    -4-10

 د؛ یاستفاده نما مارانیب نی سلامت ا نهیلازم در زم یهایزیرو برنامه  قاتی تحق یبرا

انتشار   و نامه،  تفاهم   نیا  5مندرج در ماده    ط یطبق شرا  ، یمل   یهاموظف است درصورت استفاده از داده طرف دوم    -4-11

به    رانیا  NMO  یها، عنوان مصوب برنامه ثبت مل داده   نیبر اساس ا  قاتیانتشارات حاصل از تحق  ریسا  ایهر گونه مقاله  



مشارکت داشتند   ران یا  NMO  مارانیب  یهاداده  ی ثبت مل  ند یکه در فرا  ی مراکز همکار  ریعنوان سا  ز یو ن  ن یلات  ا ی  یفارس 

   acknowledgement یعنی ی تشکر و قدردان نویسندگان یا  ها استفاده شده است را به تناسب، در بخشآن  یهاداده و از  

 .د یدرج نما

 هااستفاده از داده طیها و شراداده  ی معنو ت ی( مالک5 ماده  
و    مارانیب  یهاداده   یحفظ محرمانگ   ی معمول برا  ط یمشمول شرا  رانیا  NMO  ی برنامه ثبت مل  یهاداده   هی کل  - 5-1

  یهابه داده   یدسترس   یباشد. لذا همه افراد همکار از هر دو طرف اول و دوم که به نوعیها م آن   یشخص   م یحفظ حر

 . باشند ی م مارانیاطلاعات ب یدارند، موظف به امضاء تعهدنامه حفظ محرمانگ  مارانیب

 ط یبرنامه بوده اما طرف دوم طبق شرا   نیمتعلق به ا  رانیا  NMO  یثبت مل  یهامجموعه داده   ی معنو  تیمالک  - 5-2

  د.یها استفاده نماداده   نیتواند از ای م ی بعد  یمندرج در بندها

  د.یثبت شده توسط خود استفاده نما یهاتواند بدون کسب اجازه از داده ی طرف دوم م -5-3

از اطلاعات ثبت شده توسط طرف دوم را در سامانه    ی ریگگزارش   ی برا  ی طرف اول موظف است، امکان دسترس  -5-4

  د.یطرف دوم فراهم نما ی برا ک یالکترون

فرم مصوب درخواست   لیو تکم  ی با طرف اول و درخواست کتب  یرسم  یهماهنگ   قیتواند از طری طرف دوم م  - 5-5

ف است تا درصورت  . اما موظد یاستفاده نما  ی ثبت شده در اهداف پژوهش  یها، از مجموعه داده و ارسال پروپوزال  اطلاعات

ها، عنوان مصوب داده   نیبراساس ا  قاتی انتشارات حاصل از تحق  ریسا  ایو انتشار هر گونه مقاله    ی مل  یهااستفاده از داده 

  ماران یب  یهاداده   ی ثبت مل  ند یمراکز همکار که در فرا  ریعنوان سا  زی و ن  نیلات   ای  یبه فارس   رانیا  NMO  ی برنامه ثبت مل

NMO  داشتند    رانیا داده   و مشارکت  قدردانآن   یهااز  و  تشکر  بخش  در  را  است  شده  استفاده   ی عن ی  ی ها 

acknowledgement  د؛یدرج نما 

  ، آن  د ییو تأدر کمیته علمی ثبت  طرف دوم    )پروپوزال(  ی درخواست کتب  ی طرف اول موظف است بعد از بررس  -5-6 

  د. طرف دوم قرار ده اریدراخت  ی مل یهاطرف دوم را از مجموعه داده  ازیمورد ن  یهاداده 

برنامه    یهاداده   از  ،مشخص شده فوق   ط یتواند طبق شرای هر مرکز همکار م  ی طور کله  باتوجه به مفاد فوق، ب  -5-7

  یمراکز همکار   ریسا  از افراد  یدرج اسام  یبرا  یخاص  ط یشرا  ای اجبار    چیمقاله استفاده کرده و ه   د یو تول  قاتیثبت در تحق

 ط یکه شرا   ی افراد  و  ثبت  ییاجرا  ریو مد   ی مجربه غیر از    وجود ندارد  سنده یپردازند به عنوان نوی که به ثبت داده م 

 .باشند ی دارا م یرا طبق نظر مجلات علم یسندگینو

درخواست   نهیپژوهشگران در منطقه تحت پوشش خود در زم یپاسخگو د یتواند درصورت صلاحد ی طرف دوم م -5-8

   د.( باشن5ماده )ماده  نیاز ا 7تا   1 یمفاد بندها تیاطلاعات با رعا

 نامه و نظارت بر اجراءتفاهم  یی( روش اجرا6 ماده  
  ی معرف   ن یماب  ی نامه و قراردادهاتفاهم   ی ر یگ یجهت پ  ندهینفر از طرف دوم به عنوان نما  کی نفر از طرف اول و    ک ی -6-1

 . شوند ی م



 

 


