اطلاعات تفضیلی برنامه های ثبت
دانشگاه علوم پزشکی مشهد

	طراحی و اجرای "رجیستری بومی، منطقه ای بیماری سلیاک در کودکان"
	عنوان برنامه ثبت:

	1. شناخت شیوع و انسیدانس بیماری گوارش کودکان  در منطقه
2. ایجاد مدل پیش بینی بر اساس داده های  جمع آوری شده  بیماران.
3. ایجاد مدل پیش بینی برای بررسی تاثیر روشهای مختلف تشخیصی و درمانی در بیماران مبتلا به بیماری گوارش کودکان 
4. شناخت الگوی بیماری گوارش کودکان  درمنطقه
5. ايجاد يک زير ساخت براي پژوهش در حوزه بيماري گوارش کودکان 
6. کمک به تشکیل کلوپ های روان درمانی مجازی درون شبکه ای بین بیماران مبتلا به بیماری گوارش کودکان 
7. افزایش همکاری بیمار با پزشک در جهت  پیگیری بیماری و درمان  به دلیل عضویت در کلوپ های بیماری گوارش کودکان
	هدف از برنامه ثبت:

	بخش کودکان بیمارستان قائم(عج)، بیمارستان دکتر شیخ، بیمارستان اکبر، بخش کودکان بیمارستان امام رضا (ع) و مطب هاي خصوصی فوق تخصص کبد و گوارش کودکان در سطح شهر مشهد
	جمعیت مورد مطالعه:

	از الگوی فعال در جمع آوری اطلاعات پیروی خواهد شد. بدین ترتیب که همه پزشکان عضو رجیستری های بیمارستان قائم (عج)ف دکتر شیخ و اکبر موظف به ثبت اطلاعات بیماران خود به صورت آنلاین و در در نرم افزار تهیه شده می باشند و چنانچه تمایل به ثبت مستقیم اطلاعات نداشته باشند، این اطلاعات را بر روی فرم های کاغذی طراحی شده ثبت نموده و در بازه های زمانی یک هفته ای توسط کارشناسان ثبت با نام پزشک وارد شده و در پزشک موظف به بررسی و تایید صحت اطلاعت ثبت شده توسط کارشناس مربوطه می باشد چنانچه اطلاعات ثبت شده نیاز به اصلاح داشته باشد به کارشناس مربوطه ارجاع خواهد داد تا ایرادات موجود را برطرف نماید و یا خود پزشک از پرتال خویش اقدام به اصلاح اطلاعات خواهد نمود.
	روش جمع آوری داده ها:

	ندارد
	مراکز همکار:

	سامانه برنا
	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:





گزارش کنترل کیفی:
ابعاد کیفیتی زیر برای ارزیابی داده ها مورد استفاده قرار رفته است:
به دلیل عدم وجود کارشناس ثابت جهت ثبت، روال ثبت داده ها در سامانه کند است و داده های ثبت شده در فرم کاغذی هنوز وارد سامانه نشده اند. مجری طرح ادمین طرح بوده ادمین طرح بوده و داده های ثبت را بررسی نموده و اشکالات طرح را بررسی نموده و در صورت امکان اشکالات رفع می گردد. ناظر تعیین شده در دانشگاه داده های ثبت شده را بررسی و نتایج کنترل کیفی به شرح زیر است:

	Accuracy وvalidity
	accessibility
	Relevance
	Completeness
	Consistency
	Timeliness
	Missing

	داده‌ها درست وارد شده اند و دارای اعتبار هستند
	تمامی داده ها در دسترس هستند
	تمامی آیتم ها مرتبط با حوزه مورد بررسی هستند
	اطلاعات افراد کامل ثبت شده است.
	سازگار
	متوسط ورود داده ها 3 ماه است
	10-15 درصد



Coherence:
	آیا پایگاه داده از تعریف استاندارد برای تعریف داده ها استفاده می کند؟
	داده ها می‌توانند گروهبندی شوند؟
	پایگاه داده‌ها می‌توانند از طریق یک عنصر داده مرسوم به CDE به  یکدیگر متصل شوند؟
	مقادیر داده ها درست تبدیل می‌شوند؟
	داده ها در طول زمان با خودشان قابل مقایسه‌اند ؟

	بله
	بله
	بله
	بله
	بله


برای حفظ کیفیت داده در دو بعد خیلی مهم کامل بودن و صحت، افراد دارای صلاحیت در رشته های پزشکی، آمارحیاتی و انفورماتیک پزشکی در طرح مشارکت داشته و از تجربیات آن‌ها نیز استفاده می شود. ارتقاء نرم افزاری، سخت افزاری، آموزش و تشویق عموم و بخش‌های خاص درگیر در برنامه رجیستری و توجه ویژه به پژوهش‌های اپیدمیولوژیک برای بالابردن کیفیت داده و از جمله بعد کامل بودن  نیز انجام می گردد.

وضعیت کلی کنترل کیفیت داده ها:
بسیار خوب                 خوب                    قابل قبول                       غیر قابل قبول          

انتشار نتایج:
	مقالات

	ردیف
	عنوان مقاله
	سال انتشار مقاله
	عنوان ژورنال
	ایندکس مجله/ IF
	تعداد ارجاعات
	تعداد نویسندگان
	تعداد نویسنده بین المللی
	کد مقاله در پژوهان

	1
	Diagnostic accuracy of anti-DGP (IgG) for celiac disease
	2023
	Journal of Family Medicine and Primary Care
	PubMed
	 
	7
	 
	

	2
	Assessment of the Initial Clinical Presentations of Patients with Celiac Disease
	22
	International Journal of Pediatrics
	ESCI
	 
	6
	 
	

	3
	Prevalence of IgE-Mediated Food Hypersensitivity to Cereals and Beans Based on Skin Prick Test in Children with Celiac Disease
	2021
	Middle East Journal of Digestive Diseases
	PMC
	 
	5
	 
	

	4
	Serum Anti TTG Level as a Predictor for Severity of Iintestinal Damage in Children with Celiac Disease
	2021
	International Journal of Pediatrics
	ESCI
	 
	5
	 
	

	5
	HLADQ2 and HLADQ8 Alleles Are Associated with Celiac Disease in Children
	2022
	International Journal of Pediatrics
	ESCI
	 
	4
	
	



	طرح ها

	ردیف
	عنوان پروژه تحقیقاتی / پایان نامه
	طرح تحقیقاتی/پزشک عمومی/ رزیدنتی/ PH.D/فلو/پسا دکترا
	کد طرح در پژوهان
	تاریخ تصویب

	1
	بررسی فراوانی تغذیه انحصاری با شیر مادر ، شروع زودهنکام گلوتن در رژیم غذایی و سابقه سزارین در کودکان مبتلا به سلیاک
	پزشک عمومی
	981272
	1399



	خلاصه های سیاستی

	ردیف
	تعداد اقدامات انجام شده بر اساس داده ثبت در زمینه خدمات بهداشتی-درمانی و سیاستگذاری
	شرح اقدام
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