اطلاعات تفضیلی برنامه های ثبت
دانشگاه علوم پزشکی مشهد

	سیستم ثبت اطلاعات بیماران مبتلا به تحلیل رفتگی های ارثی شبکیه چشم  در مشهد
	عنوان برنامه ثبت:

	تعیین و ارزیابی شاخص¬های مربوط به نظام ملی ثبت تحلیل رفتگی¬های وراثتی شبکیه¬ای نظیر مطلوبیت ، بهره متدی ، قابلیت اجرا  و اثربخشی  آن در ثبت اطلاعات بیماران.
تعیین بروز، شیوع، سهم آنان در ایجاد نابینایی/ کم بینایی، اقدامات درمانی-بازتوانی و مقایسه آن و بررسی چگونگی روند آن با گذشت زمان. 
تعیین کیفیت، دقت و صحت تصمیم¬گیری¬های بالینی و خدمات درمانی-بازتوانی ارائه شده 
تعیین و شناسایی شکاف¬های اصلی در ایجاد موارد مبتلا و انجام مشاوره¬های ژنتیکی صحیح پیش از ازدواج و افزایش آگاهی قبل از بارداری به منظور جلوگیری از بروز موارد جدید و سرمایه گذاری صحیح مبتنی بر اطلاعات دقیق و جامع حاصل از این نظام جهت جلوگیری از اتلاف بودجه¬های ملی.
	هدف از برنامه ثبت:

	این مطالعه روی تمامی بیماران مبتلا به تحلیل رفتگی¬های وراثتی شبکیه ای مراجعه کننده به بیمارستان چشم پزشکی خاتم الانبیاء (ص) با هر جنسیتی و در هر گروه سنی انجام خواهد شد.
	جمعیت مورد مطالعه:

	با توجه خاص بودن بیماری، فهرست بعضی از بیماران در اداره بهزیستی موجود است که با گرفتن اطلاعات از بهزیستی و تماس با بیماران از آن ها درخواست می شود که برای انجام معاینات و ثبت اطلاعات لازم به بیمارستان خاتم الانبیاء (ص) مراجعه نمایند.
بیماران ارجاع شده از مشاورین ژنتیک در سطح شهر نیز به طرح اضافه خواهند شد.
به طور کل روش بیماری یابی در سیستم طراحی شده از نوع فعال می¬باشد، زیرا اطلاعات بیماران مشکوک با توجه به معیارهای از پیش تعیین شده در این سیستم به صورت فعال ثبت خواهند گردید. همچنین سایر موارد مشکوک و یا شناسایی شده با این نوع اختلالات از انجمن بیماران مبتلا به رتینیتیس پیگمنتوزا (RP) و یا سایر مراکز درمانی دیگر به صورت غیرفعال شناسایی خواهند شد و اطلاعات آنان ثبت خواهد شد.
	روش جمع آوری داده ها:

	انشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی تهران
	مراکز مجری:

	Rabit.mums.ac.ir
	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:





[bookmark: _GoBack]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)

