اطلاعات تفضیلی برنامه های ثبت
دانشگاه علوم پزشکی مشهد

	ثبت ملی اطلاعات بیماران مبتلا به نورومیلیت اپتیکا در ایران
	عنوان برنامه ثبت:

	1. برآورد شيوع و بروز استاندارد شده بيماری بر اساس سن و جنس به تفکيک استان های کشور
2. بررسی روند تغييرات ميزان شيوع و بروز بيماری در طول مدت زمان
3. ارائه خدمات تشخيص و درمانی یکسان در کشور بر اساس استانداردهای بين المللی و کشوری
4. ارزیابی کيفيت مراقبت وهزینه ی اثربخشی خدمات بهداشتی درمانی
5. ارزیابی اثربخشی سياستگزاری های کلان در زمينه ی ارائه خدمات
6. شناسایی گروه ه ای درمعرض خطر
7. بررسی فرضيه های سبب شناسی پيگيری سریعتر و مؤثر بيماران رعایت عدالت در تخصيص و توزیع امکانات موجود
8. اطلاع رسانی ودسترسی آسان به بيماران
9. آگاهی ازسير بيماری، تاریخچه وجزئيات اقدامات انجام شده برای بيمار
10. ثبت آماردقيق از نحوه توزیع و تجویز و مصرف داروها برای هر بيمار
11. صرفه جویی درهزینه های آزمایشگاهی، بستری و پاراکلينيک بيماران
12. نيازسنجی مستمر ودقيق
	هدف از برنامه ثبت:

	
	جمعیت مورد مطالعه:

	NMOSD (Disorder Spectrum Optica Neuromyelitis یک بيمارى ناتوان كننده نورولوژيك در بين بالغين جوان
عموما یک بيماریخودایمنی تلقی می شود که علت مشخصى براى اين بيمارى شناخته نشده ًاستواست.شدت بيماریNMOSD در بيماران مختلف، متفاوت بوده و هر گروه از بيماران نيازمند خدمات مراقبتی و بازتوانی متفاوتی هستند .مسأله مهم در درمان بيماری NMOSD تشخيص به موقع و درمان مناسب و پيگيری بيمارمی باشد. این امرمستلزم تلاش پزشک و کارگروهی در بين سایر کادر پزشکی شامل نورولوژیست، کاردرمانوفيزیوتراپيست، پرستاران و دیگر خدمت دهندگان سيستم بهداشتی درمانی است. ماهيت مزمن این بيماری مشکلات متعددی را به همراه دارد زیرا از طرفی باعث افزایش بار بيماری بر خانواده و اجتماع و
کاهش عملکردروحی وجسمی بيمارشده و از طرف دیگر رسيدگی و پيگيری برای اینگونه بيماران را مشکل سازمی نماید.
نتيجه راه اندازیسيستم ثبت بيماری NMOSD موجب پایش و نظارت بر نحوه درمان و سرویس دهی به بيماران ودر نهایت بهبود کيفيت مراقبت و زندگی بيماران می شود. علاوه بر این امکان دستيابی به حجم عظيمی از اطلاعات امکان بررسی مدیریتی و انجام مطالعات تحقيقاتی را فراهم می کند. این امکانات منجر به صرفه جویی درهزینه های کلان درمان بيماران و استخراج آمار اپيدميولوژیک مربوط به شيوع، سير و شناخت فاکتورهای خطر می گردد.
منتفعين این سيستم ثبت اطلاعات در درجه ی اول خود بيماران و سپس کادر پزشکی، شرکت های دارویی و تحقيقاتی می باشند.ارگان های دولتی مانند وزارت بهداشت و درمان و آموزش پزشکی و دانشگاه ها و مراکز علمی، درمانی و ثبت بيماریNMOSDهمانند ثبت بيماری ام اس در ایران، ثبت مبتني بر جمعيت می باشد و از این طریق شناسايي وجمع آوري سيستماتيك اطلاعات همه بيماران مبتلا به NMOSD در يك گستره ی جغرافيایي مشخص انجاممی گيرد وهدف اصلي آن ها برآوردشاخص هاي اپيدميولوژيك مانند شيوع و بروز بيماري در کشوریه تفکيک استان،جنسيت و گروه سنی به منظور ارتقای کيفيت خدمات بهداشتی درمانی به بيماران مي باشد.كامل بودن و پوششحداكثري بيماران مهمترين مشخصه اين ثبت است، بنابراين اقلام اطلاعاتي كه ازهربيماردريافت مي گردد تاحد ممكن مختصر است و اطلاعات اپيدميولوژیک از تمام منابع موجود مانند بيمارستان های دولتی وخصوصی، درمانگاه ها و کلينيک ها و مطب های خصوصی متخصصين مغز و اعصاب سراسرکشور براي شناسايي تمام موارد NMOSD در کشور استفاده مي گردد و اطلاعات جمع آوري شده، جهت بررسی اپيدميولوژیک بيماری NMOSD درسطح کشور اجرا خواهد شد.
جمعيت فارسی زبان و ایرانی مورد مطالعه و تأیيد قرار گرفت.اقلام اطلاعاتی مورد نياز ثبت، توسط کميته کشوری تدوین شد و روایی و پایایی این اقلام اطلاعاتی در این سيستم در٣ فاز اجراءخواهدشد. ثبت اطلاعات توسط پزشک متخصص درمانگر بيمار انجام می شود و کليه داده ها به صورت آنلاین وهمزمان به مرکز اصلی، انتقال داده خواهد شد. پيگيری به صورت ساليانه و از
طریق لينک کردن منابع مختلف انجام خواهد گرفت.
برنامه ثبت ملیNMOSD ایران ازسال ١۴٠٣ و با حمایت دانشگاه علوم پزشکی تهران در مرکز تحقيقات ام اس بيمارستان سينا آغاز به ثبت اطلاعات بيماران کرد.
	روش جمع آوری داده ها:

	٧ دانشگاه علوم پزشکی، ١ انجمن ام اس، ۴ بيمارستان، ٢ کلينيک و ٣ مطب در ٧ استان 

دانشگاه های علوم پزشکی: مشهد، جندی شاپور اهواز، اراک، تهران، رفسنجان، شهرکرد و گيلان
انجمن های ام اس: اهواز 
بيمارستان ها: سينا (تهران)، امام خمينی (ره) - تهران، قائم - مشهد، وليعصر (عج) -اراک
	مراکز همکار:

	https://ismar.tums.ac.ir/dhis-web- /#commons/security/login.action
	نرم افزار ثبت:

	اطلاعات جمع آوری شده بر اساس دستورالعمل های مدون کمیته راهبردی ثبت در اختیار محققین مختلف قرار می گیرد.
مسوول ثبت موظف است درخواست های داده شخصی بیماران را به کمیته ثبت ارائه نماید و توصیه های لازم را برای اینکه طرح پیشنهادی با دستورالعمل های محرمانگی داده ها انطباق پیدا کند در کمیته ثبت عنوان نماید.
در صورت عدم وجود رضایت کتبی از بیماران در خصوص استفاده از اطلاعات شخصی آن ها در ثبت، ترخیص این داده ها جز برای تحقیق و ارائه گزارشات آماری امکان پذیر نمی باشد.
درخواست اطلاعات شخصی بیماران برای استفاده در تحیقات باید با توجیه دقیق آن و تعهد به رعایت دستو العمل های محرمانگی داده ها همراه باشد.
برای آنکه هریک از عوامل ثبت در گزارش ها و مقالات منتشر شده از ثبت به عنوان نویسنده مشارکت کنند، لازم است بر اساس راهنمای اخلاق در انتشارات وزارت بهداشت، تمام نویسندگان شرایط نویسندگی را داشته باشند. در غیر این صورت صرف تقدیر و تشکر از ثبت کافی خواهد بود. لازم است این موضوع در دستو العمل برنامه ثبت تصریح شده و به اطلاع متقاضیان اطلاعات برسد.
	پروتكل انتشار  و اشتراک گذاری داده‏ها:
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