اطلاعات تفضیلی برنامه های ثبت
دانشگاه علوم پزشکی مشهد

	ثبت اطلاعات بیماران نورومتابولیک
	عنوان برنامه ثبت:

	1. تعيين بروز بيماری های نورومتابوليک ارثی در جامعه هدف کودکان(دردپارتمان اعصاب بيمارستان مفيد ومراکز
فوق تخصصی اعصاب کودکان دارای کلينيک بخش مغز و اعصاب کودکان)
2. بررسی خانواده های دارای بيمار مبتال به منظور پيشگيری از تولد فرزند مبتال مشابه در خانواده
3. آمار مذکور جهت10سال جمع آوری می گردد و از آنجا که این پروسه مدت دار است پس از ده سال دوره هـای
جمع آوری اطلاعات بعدی تکرار خواهد شد.
4. به دست آوردن آمار بیماران نورومتابولیک ارثی به منظور تشخیص زودرس و درمان به موقع این بیماران.
5. به منظور برنامه ریزی حوزه سالمت وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشکی
6. به دست آوردن آمار بیمارانتحتبه منظورتسهیل در پیگیری و پایش بیماران
7. با ثبت بیماران نورومتابولیک ارثیشیوع انواع این بیماری ها در ایران مشخص می گردد
8. جهت تشخیص به موقع این بیماری ها مهم ترین شرح حال بالینی تعیین می گردد
9. جهت تشخیص به موقع این بیماری ها مهم ترین علامت بالینی مشخص می گردد

	هدف از برنامه ثبت:

	[bookmark: _GoBack]تمام کودکان 1 تا 18 سال مراجعه کننده به دپارتمان مغز و اعصاب کودکان که مبتال به انواع بیماری های نورومتابولیک می باشند.
	جمعیت مورد مطالعه:

	بیماری‌های نورومتابولیک گروهی از اختلالات هستند که عمدتاً بر مغز و سیستم عصبی تأثیر می‌گذارند. این بیماری ها می توانند در تمام دوره های زندگی از دوران نوزادی تا بزرگسالی بروز کنند. .شیوع هر بیماری منفرد نادر است، اما به صورت ترکیبی، شیوع کلی به ۱ در۱۰۰۰ می رسدکه نشانگر شیوع بالای این دسته بیماری ها میباشد. تشخیص و درمان زودرس این بیماری ها به طور قابل توجهی پیامدهای نامطلوب آن را کاهش میدهد . یکی از تظاهرات زودرس بیماری های نورومتابولیک یافته های افتالمولوژیک این بیماری ها میباشد. بررسی این یافته ها در تشخیص زودرس بیماری ها به ما کمک می کند و در نتیجه ی درمان به موقع، morbidity & mortality کاهش می یابد، لذا بر آن شدیم به بررسی یافته های افتالمولوژیک در بیماران با اختلال نورومتابولیک بپردازیم.
	روش جمع آوری داده ها:

	دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی

	مراکز همکار:

	https://neurometabolic.ir/
	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:




