اطلاعات تفضیلی برنامه های ثبت
دانشگاه علوم پزشکی مشهد

	ثبت اطلاعات بیماران مبتلا به بیماری التهابی روده (IBD) شامل کولیت اولسراتیو و کرون در مشهد
	عنوان برنامه ثبت:

	الف) ارزیابی اپیدمیولوژی بیماری التهابی روده ایران در استان خراسان 
ب)  بررسی روند بیماری در طی سال و میزان بروز عوارض و میزان مرگ و میر بیماران 
ج) ایجاد زیر ساخت و بانک داده جهت اجرای کردن طرح های پژوهشی منطقه ای 
د) مشارکت در طرح های ملی مرتبط با IBD
د) راه اندازی برنامه های حمایتی از بیماران مبتلا (آموزشی، دسترسی به دارو و ....) در استان
	هدف از برنامه ثبت:

	شیوع این بیماری در خراسان رضوی 26 نفر در 100000 می باشد. لذا با توجه به سیر افزایشی شیوع در ایران طی سالهای اخیر حداقل شیوع برآورد شده 40-50 در 100000 نفر می باشد.  و با توجه به جمعیت استان خراستان رضوی که طبق سرشماری سال 1395 حدود 6.5 میلیون نفر می باشد، حدود 2500 تا 3000 بیمار مبتلا به این بیماری در سطح استان وجود دارد. که تخمین زده می شود سالانه 300 بیمار (در هر دو مرکز) ثبت داشته باشیم.
	جمعیت مورد مطالعه:

	نظام ثبت بیماری التهابی روده ایران که  از سال 1394 در تهران راه اندازی شده است یک ثبت چند مرکزی متشکل از مراکز ارجاعی IBD در نقاط مختلف ایران می باشد. ، حداقل مجموعه داده ی مورد بررسی (minimum data set) در این نظام ثبت مبتنی بر مجموعه داده ی استاندارد بین المللی می باشد. پرسشنامه نیز مبنی بر این حداقل مجموعه داده طراحی شده است. دانشگاه علوم پزشکی مشهد از ابتدا با این نظام ثبت همکاری داشته است لکن این همکاری وابسته به فرد و غیر سازمان یافته بوده است. لذا در نظر است به طور منظم هر دو بیمارستان امام رضا علیه السلام و بیمارستان قائم عج الله تعالی فرجه در ثبت بیماران مبتلا به بیماری التهابی روده با این نظام ثبت همکاری داشته باشند. همچنین طی اعلام رسمی در جامعه متخصصین گوارش استان جهت جلب همکاری و ارجاع بیماران اقدام شود.  پس از ثبت بیماران کارشناس ثبت به طور سالانه با بیماران تماس میگیرد و فرم های پیگیری بیماران را در سامانه ثبت تکمیل می کند. همچنین بیمارانی که به هر دو مرکز مراجعه ی حضوری دارند علاوه بر دریافت اقدامات درمانی تخصصی مرتبط با IBD ، اطلاعاتشان در سامانه ثبت نیز تکمیل خواهد شد.
	روش جمع آوری داده ها:

	دانشگاه علوم پزشکی تهران
	مراکز همکار:

	
	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:



[bookmark: _GoBack]
