اطلاعات تفضیلی برنامه های ثبت
دانشگاه علوم پزشکی مشهد

	برنامه ملی ثبت استئوپروز
	عنوان برنامه ثبت:

	اهداف مدیریتی ثبت: 1- کنترل و ارتقاء کیفیت خدمات تشخیصی و درمانی به بیماران 2- ایجاد و ارزیابی برنامه جامع شناسایی و کنترل استئوپروز 3- پیشگیری از بروز اولین شکستگی استئوپروتیک و شکستگی های ثانویه 4- فراهم آوردن بستر اجرای گایدلاین و دستورالعمل ها 5- فراهم آوردن بستر تاسیس کلینیک های استئوپروز اهداف پژوهشی ثبت: 1- بررسی روند استئوپروز و تغییرات و پیامد های آن 2- پایش پیشرفت در بیماران پرخطر 3- برآورد نیازهای ارایه خدمات در بیماران 4- برآورد هزینه ارایه خدمات به بیماران 5- برآورد شکاف ارائه خدمات و مطالعه راه حل های کاهش آن
	هدف از برنامه ثبت:

	تمامی بیماران مبتلا به استئوپروز  (اولیه و ثانویه) در مرحله تشخیص، درمان، بروز شکستگی اولیه و شکستگی های ثانویه به عنوان کاندیدای ثبت در سامانه هستند. بیماریابی در این سامانه ثبت به روش غیرفعال بوده و سامانه ثبت استئوپروز به تمامی بیمارانی که به مراکز درمانی مشارکت‌کننده در پروژه مراجع کنند معرفی می‌شود و بیماران در صورت تکمیل فرم رضایت آگاهانه وارد سامانه ثبت استئوپروز خواهند شد.
	جمعیت مورد مطالعه:

	اندازه‌گیری‌های مرتبط با نظام ثبت استئوپروز از 4 طریق گردآوری می‌شود: 1) متغییرهای گردآوری شده به واسطه پرسشنامه‌های اختصاصی نظام ثبت؛ 2) داده‌های سنجش تراکم استخوان (BMD)؛ 3) معاینات بالینی؛ 4) داده‌های آزمایشگاهی. به منظور گردآوری اطلاعات بیماران در سامانه ریجستری استئوپروز از فرم‌ها و پرسشنامه‌های زیر استفاده خواهد شد:
پرسشنامه‌های اختصاصی:
حیطه‌هایی که باید توسط پرسشنامه‌ها مورد بررسی قرار گیرند در پنل‌های تخصصی مورد بحث و بررسی قرار گرفتند. برای هر حیطه، پرسشنامه‌های مناسب در میان متون شناسایی و در پنل‌های تخصصی اصلاحات لازم متناسب با کشور برای آن انجام شد. لیست پرسشنامه‌های اختصاصی برنامه در زیر مشاهده می شود:
· Personal Information Form
· Socio-Economic Status
· Life Style
· Physical Activity
· Sunlight Exposure
· Reproductive Health
· Medical History and Medication
· Medication
· Osteoporosis Diagnosis Gap
· Osteoporosis Adherence and Treatment Gap
· Fracture History and Fall Risk Assessment
· FRAX
· Hospitalization and Death Outcomes
· Low Back Pain
· Muscoloskeletal 
· Hospitalization History 
· Attitude Towards Osteoporosis 
· Osteoporosis Awareness 
· Osteoporosis Related-Performance 
· Quality of Life 
· Food Frequency Questionnaire

	روش جمع آوری داده ها:

	دانشگاه علوم پزشکی تهران
	مرکز مجری:
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	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:




