
 

 اطلاعات کلی برنامه های ثبت بیماری و پیامدهای سلامت -الف

ثبت اطلاعات بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس در اصفهان و   :  نام برنامه ثبت

 (MS Registry) پیگیری آن 

 دکتر فرشته اشتری  : نام مجری برنامه ثبت

 دانشگاه علوم پزشکی اصفهان  :  (یاصل  یثبت )مجر متولینام دانشگاه 

 IR.MUI.MED.REC.1400.088 :  کد اخلاق برنامه ثبت

 ۱۴۰۰/ ۰۳/ ۰۲ :  شروع برنامه ثبت خ یتار

 ماه  ۳۶ : برنامه ثبت یطول مدت اجرا 

 ۱۴۰۳سال  برنامه ثبت   انیپا خ یتار

مشاوره علمی و  دانشگاه علوم پزشکی تهران )همکاری در زمینه  دانشگاه های همکار برنامه ثبت

 اپیدمیولوژی( 

 درصد  75   ثبت میزان پیشرفت برنامه

 نمونه ثبت شده است.   3120تاکنون  تعداد موارد ثبت شده در پایگاه داده ثبت

 آوری داده( تاکنون منتشر نشده است )طرح در فاز جمع  تعداد مقالات منتشر شده مبتنی بر پایگاه داده ثبت 

تحقیقاتی/ پایان نامه در حال اجرا  تعداد پروژه های 

 :متکی بر داده ثبت

های  نامهها برای انجام پایان ریزی؛ امکان استفاده از داده در حال برنامه 

 تخصصی مغز و اعصاب وجود دارد 

اقدامات انجام شده بر اساس داده ثبت در زمینه   تعداد

 درمانی و سیاستگذاری  -شتی خدمات بهدا

ها،  آوری و تحلیل دادهصورت نگرفته است؛ پس از جمع تاکنون اقدامی 

های سیاستی به معاونت درمان و وزارت بهداشت  نتایج در قالب گزارش 

 ارائه خواهد شد 

انواع بهره برداران بالفعل داده های ثبت در حوزه  

 فناوری و خدمات سلامت 

 .۲ (MS جهت بهبود مدیریت بیماران) متخصصین مغز و اعصاب  .۱

 . انجمن۳)جهت پیگیری و دریافت خدمات بهتر(  MS ان مبتلا بهبیمار

MS  )پژوهشگران حوزه۴استان اصفهان )جهت ارائه خدمات حمایتی . 

MS  )گذاران  . سیاست ۵)جهت انجام مطالعات بالینی و اپیدمیولوژیک

. ۶ریزی دارویی( نظام سلامت )جهت تخصیص بهینه منابع و برنامه 

ها )جهت ارزیابی اثربخشی و  DMT دکنندههای دارویی تولیشرکت 

. وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی )جهت  ۷ایمنی داروها( 

 گذاری(ریزی کلان و سیاست برنامه 

 

 



 

 اطلاعات تفصیلی از برنامه ثبت بیماری و پیامد سلامت دانشگاه -ب

مولتیپل اسکلروزیس  ثبت اطلاعات بیماران مبتلا به  :  کلمه( 50هدف از برنامه ثبت )حداکثر  

در اصفهان و پیگیری آن به منظور تعیین مشخصات 

دموگرافیک، شیوع و بروز بیماری، انواع سیر بالینی،  

های  ، بیماری (EDSS) الگوی درمانی، میزان ناتوانی 

استان اصفهان   MS همراه و موارد فامیلیال در بیماران

 .۱۴۰۳-۱۳۹۹های طی سال 

در صفحه اصلی وبسایت)ثبت های درحال اجرا(   )بارگذاری مستند( ه در برنامه ثبت مصوبه شورای پژوهشی دانشگا

 اری شده است ذبارگ

در صفحه اصلی وبسایت)ثبت های درحال اجرا(   )بارگذاری مستند( مصوبه کمیته اخلاق برنامه ثبت 

 اری شده است ذبارگ

مجوز کمیته اخلاق دانشگاه برای به اشتراک گذاری داده با سایر  

 )بارگذاری مستند( دانشگاه ها 

 - 

در  ) ای با دانشگاه علوم پزشکی تهراننامه تفاهم ( ، در صورت وجود)بارگذاری مستند اری برنامه ثبتنامه همک تفاهم

و همچنین با   (MS چارچوب برنامه ثبت کشوری 

معاونت درمان دانشگاه علوم پزشکی اصفهان و  

استان اصفهان جهت همکاری در اجرای   MS انجمن 

 .طرح منعقد شده است 

کلیه بیمارانی که توسط متخصصین مغز و اعصاب و بر   ( کلمه  50مورد مطالعه )حداکثر تیجمع

 MS دونالد با تشخیص بیماریاساس معیارهای مک 

)که برای دریافت   MS جهت دریافت کارت بیماری

های  دارو و درمان ضروری است( به بخش بیماری 

استان اصفهان   MS خاص معاونت درمان و یا انجمن

کنند و استفاده از امکانات مربوطه( مراجعه می )جهت  

 و بخش MS هایکننده به کلینیکبیماران مراجعه 

MS مرکز جامع MS  شوندکاشانی وارد مطالعه می. 

های  ها از طریق پرسشنامه آوری داده جمع کلمه(  50جمع آوری داده )حداکثر روش

دیده به صورت  شده توسط کارشناسان آموزشطراحی 

 MS کننده به مرکز جامع ز بیماران مراجعهحضوری ا 

های  اصفهان و بخش بیماری  MS کاشانی، انجمن

شود. اطلاعات شامل  خاص معاونت درمان انجام می 

مشخصات دموگرافیک، علائم بیماری، سیر بالینی،  



 
 (EDSS) ها و میزان ناتوانیسابقه فامیلی، درمان 

 .شوندمی وارد  MS افزار ثبتها در نرم باشد. داده می

تمامی متغیرهای مورد نظر در مطالعه طبق فرم   .۱ :  داده ها ی فیاز گزارش کنترل ک یا خلاصه

آوری اطلاعات تهیه شده و در سیستم ثبت  جمع

. ۳شود. . برای افراد کدگذاری انجام می ۲شوند. می

ها در فواصل زمانی شش ماهه بروزرسانی  داده

ذاری، اصلاح  . صحت اطلاعات توسط کدگ۴شوند. می

ها، کنترل  های غلط، ارتباط دادهسازی داده و پاک

های گمشده  ها، تکرارگیری و بررسی دادهکیفیت داده 

. ارزیابی اجرای کار با بررسی  ۵گیرد. صورت می 

رفتن موارد بیماران چک  کمترین تعداد از دست 

. از کلیه اطلاعات هر ماه، فایل پشتیبان  ۶شود. می

 .شودمی تهیه و نگهداری  

برنامه ثبت )از جمله مقالات، گزارش ها، خلاصه   جی انتشار نتانحوه 

 :  (یاستیس یها

پژوهشی در مجلات معتبر  -انتشار مقالات علمی .۱

المللی در زمینه اپیدمیولوژی، درمان و  داخلی و بین 

های  ارائه نتایج در کنگره .MS. ۲ پیامدهای بیماری 

های تهیه گزارش  .MS. ۳ تخصصی مغز و اعصاب و

سالانه برای معاونت تحقیقات و فناوری دانشگاه علوم  

. تهیه  ۴پزشکی اصفهان و وزارت بهداشت. 

گیرندگان حوزه  های سیاستی برای تصمیمخلاصه

. ۵ریزی دارویی و تخصیص منابع.  سلامت جهت برنامه 

انتشار گزارشات به صورت تجمیعی و بدون ذکر نام  

 .ت محرمانگیکنندگان جهت رعایشرکت 

)بارگذاری   یبه اشتراک گذاری داده ثبت با کاربران احتمال  پروتکل

   :مستند(

کلیه اطلاعات مربوط به بیماران به صورت محرمانه   .۱

است و کد امنیتی آن در دست پزشک معالج یا  

های  ها و شرکت . داروخانه۲باشد. پرسنل مربوطه می 

دسترسی به  بیمه و مراکز درمانی و پژوهشی امکان 

. همه گزارشات و  ۳شده را ندارند. اطلاعات ثبت 

. ۴باشد. اطلاعات بدون ذکر بیمار و پزشک معالج می 

از کلیه اطلاعات هر ماه، فایل پشتیبان تهیه شده و  

نام و  . کلیه اطلاعات به صورت بی ۵شود.  نگهداری می 

 .آوری و ثبت خواهد شدبا کدگذاری جمع 

 


