اطلاعات تفضیلی برنامه های ثبت
دانشگاه علوم پزشکی مشهد

	برنامه ثبت بیماری آتروفی نخاعی عضلانی (SMA)
	عنوان برنامه ثبت:

	1. طراحی و راه اندازی سيستم ثبت با قابليت دسترسی اساتيد سراسر کشور برای ورود اطلاعات
2. بيمارانآگاهی از ميزان شيوع و بروز و ميزان مرگ و مير تيپ های مختلف بيماری SMA در کشور
3. با شناسایی تعداد بيماران و دادن آمار به وزارت بهداشت، برنامه ریزی جهت ورود داروهای نوظهور این
4. بيماری به کشور (ارتقاء ارائه خدمات درمانی به بيماران)
5. ارتباط تنگاتنگ دوسویه با انجمن مردم نهاد حمایت از بيماران و خانواده های بيماران آتروفی نخاعی
6. عضلانیاستفاده معاونت درمان وزارت بهداشت از اطلاعات موجود در سامانه با هدف ارتقاء سلامت بيماران و
7. برنامه ریزی ورود داروهای نوظهور
8. استفاده از داده ها جهت انجام پژوهش های مختلف در زمينه کيفيت زندگی بيماران، وضعيت
9. سلامتی و مراقبت های استاندارد و بررسی هزینه اثربخشی درمانهای جدید
10. جلب همکاری دانشگاه های علوم پزشکی سراسر کشور در قالب تفاهم نامه همکاری
	هدف از برنامه ثبت:

	
	جمعیت مورد مطالعه:

	ثبت نام بيماران SMAدر ایرا ن با هدف تعيين مشخصات اپيدميولوژیک، بالينی و ژنتيکی بيماران ایرانی مبتلا به SMA انجام شد. IRSMAهمچنين با هدف تخمين بار SMA بر سيستم مراقبت های بهداشتی، که برای برنامه ریزی جهت برنامه های حمایت از بيمار ضروری است، ایجاد شد. علاوه  SMAایرانی کمک کند.براین، شناسایی بيماران مبتلا به SMA می تواند به ارائه درمان های تایيد شده اخير برای بيماران بنابراین در سال ٢٠١٨ IRSMA با توجه به اهداف پروژه بين المللی NMD-Treat تاسيس شد. از آن پس،دادههای بيماران ازسراسر کشور، از جمله بيمارانی که قبلاً در انجمن SMA ایران و انجمن دیستروفی عضلانی ایران ثبت نام کرده بودند و بيمارانی که به بيش از ٢٠ مرکز ارجاع دانشگاهی در سراسر کشور مراجعه کرده اند، ثبت شده است. داده های بيماران در یک رجيستری متمرکز جمع آوری و دسته بندی شده و ازآن زمان به روزرسانی شده است. رجيستری SMAایران بر روی یک سيستم جمع آور ی داده های مبتنی بر وب سه لایه که برای گزار ش دهی، تجزیه و تحليل و انتشار داده ها -بومی سازی شده واقع در مرکز طبی کودکان قرار دارد. همه مراکز می توانند بيماران را در رجيستری ثبت کنند، اما هماهنگ کننده های ثبت بر صحت و کامل بودن تمام پرونده ها نظارت دارند. تمام داده ها در IRSMAمحرمانه باقی می مانند
	روش جمع آوری داده ها:

	دانشگاه های علوم پزشکی: تبریز- کرمان- مشهد- بيرجند- ایلام- کرمانشاه- زاهدان- یزد- ایران- گلستان- جندی شاپور اهواز- اصفهان- گيلان- شيراز- هرمزگان- اروميه- مازندران– قزوین– همدان– سمنان– بقيه الله
	مراکز همکار:

	https://www.picuregistry.com 
	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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