اطلاعات تفضیلی برنامه های ثبت
دانشگاه علوم پزشکی مشهد

	ثبت اطلاعات بیماران مبتلا به سلیاک در مشهد
	عنوان برنامه ثبت:

	الف) ارزیابی اپیدمیولوژی بیماری سلیاک 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 سلیاک د) راه اندازی برنامه های حمایتی از بیماران مبتلا (آموزشی، دسترسی به دارو و ....) در استان
	هدف از برنامه ثبت:

	[bookmark: _GoBack]با توجه به جمعیت استان خراستان رضوی که طبق سرشماری سال 1395 حدود 6.5 میلیون نفر می باشد، و شیوع 1% سلیاک  حدود 600000 بیمار مبتلا به این بیماری در سطح استان وجود دارد. که تخمین زده می شود سالانه 500 بیمار  ثبت داشته باشیم.
	جمعیت مورد مطالعه:

	جمع آوری داده از طریق معرفی بیماران توسط متخصصین گوارش در سطح استان صورت خواهد گرفت. ورود داده ها از طریق  کارشناس اموزش دیده و مورد تایید صورت می گیرد.، بیمار  در صورت تایید تشخیص و داشتن پاتولوزی مارش 3 و سرولوژی بیش از سه برابر تیتی جی به شخصه یه درمانگاه سلیاک مستقر در بیمارستان امام رضا مراجعه می کند و کار شناس ثبت به طور حضوری با او مصاحبه می کند و پرسشنامه را تکمیل کند و کپی مدارک بیمار را ضمیمه پرونده می  سازدو در صورت ناقص بودن مدارک به کلینیک سلیاک ارجاع می شود و بعد از انجام اقدامات لازم تشخیصی و تایید جهت ثبت در سامانه  معرفی می شود. بعد از ثبت در سامانه کشوری هم بیمار را ثبت کرده و بدین ترتیب بن های کمک هرینه برای دریافت بعضی  محصولات بطور رایگان اقدام می شود.
	روش جمع آوری داده ها:

	پژوهشکده گوارش و کبد دانشگاه علوم پزشکی تهران
	مراکز همکار:

	
	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)


