
 

 

 اطلاعات کلی برنامه های ثبت بیماری و پیامدهای سلامت -الف
طراحی نظام منطقه ای ثبت بیماران مبتلا به تحلیل رفتگی های وراثتی  :  نام برنامه ثبت

 شبیکه چشم در استان های اصفهان وچهارمحال بختیاری 

 ی محمدرضا اخلاق : نام مجری برنامه ثبت

 اصفهان  یدانشگاه علوم پزشک :  (یاصل  یثبت )مجر متولینام دانشگاه 

 IR.ARI.MUI.REC.1402.182 :  اخلاق برنامه ثبتکد 

 1402/ 09/ 05 :  شروع برنامه ثبت خ یتار

 ماه   36 : برنامه ثبت یطول مدت اجرا 

 1405/ 9/ 5 برنامه ثبت   انیپا خ یتار

 تک مرکزی  دانشگاه های همکار برنامه ثبت

 درصد  20   ثبت میزان پیشرفت برنامه

 0 داده ثبتتعداد موارد ثبت شده در پایگاه 

 0 تعداد مقالات منتشر شده مبتنی بر پایگاه داده ثبت 

تعداد پروژه های تحقیقاتی/ پایان نامه در حال اجرا  

 :متکی بر داده ثبت

0 

اقدامات انجام شده بر اساس داده ثبت در زمینه   تعداد

 درمانی و سیاستگذاری  -شتی خدمات بهدا

0 

های ثبت در حوزه  انواع بهره برداران بالفعل داده 

 فناوری و خدمات سلامت 

براکیژنت  مشاوران ژنت  ی:  مشاوره  ب  کی ارائه  خانواده  مارانیبه  ها،  و 

ب  سکیر  یابیارز به  نسل   یمار یابتلا  به    نده،یآ  یهادر  کمک  و 

 .یمربوط به باردار  یهای ریگم یتصم

انجام    ی (: برایولوژیدمیاپ  ک، یژنت  ، یپزشک)چشم   ی علوم پزشک  محققان

تحق زم  یقاتیمطالعات  ش  نهیدر  تحل  شرفت،یپ  وع،یعلل،  درمان   لیو 

 .هیشبک یرفتگ 

(:  یاریاصفهان و چهارمحال بخت یهابهداشت و درمان )استان نیمسئول

ارز  صیتخص   ،ی بهداشت  یزیربرنامه   یبرا عملکرد خدمات   یابیمنابع، و 

 .چشم  یارث یهایمار یب  نهیدر زم یو درمان یبهداشت

  تیحما  ی: برایارث  یهای مار یمرتبط با ب (NGO) نهادمردم   یهاسازمان 

 یعموم  یآگاه  شی و افزا  ،یاها، ارائه خدمات مشاوره و خانواده   ماران یاز ب

 .ی ماری در مورد ب

 



 

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

طراحی نظام منطقه ای ثبت بیماران مبتلا به تحلیل   :  کلمه( 50هدف از برنامه ثبت )حداکثر 

رفتگی های وراثتی شبیکه چشم در استان های  

 اصفهان وچهارمحال بختیاری 

در صفحه اصلی وبسایت)ثبت های در حال اجرا(   )بارگذاری مستند(  شی دانشگاه در برنامه ثبتهمصوبه شورای پژو

 بارگذاری شده است 

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

 بارگذاری شده است 

مجوز کمیته اخلاق دانشگاه برای به اشتراک گذاری داده با سایر  

 )بارگذاری مستند(  دانشگاه ها

 - 

 -  ( ، در صورت وجود)بارگذاری مستند نامه همکاری برنامه ثبت تفاهم

های وراثتی  تمامی بیماران مبتلا به تحلیل رفتگی ( کلمه  50مورد مطالعه )حداکثر تیجمع

شبکیه ای مراجعه کننده به کلینیک های  

در استان اصفهان و چهارمحال و    تخصصصی 

)با   اصفهان  که توسط مرکز تحقیقات چشم بختیاری 

همکاری سازمان بهزیستی( به منظور معاینه و ثبت  

اطلاعات بیماران در مناطق مورد نظر در کشور دایر  

   گردیده است. 

در طراحی این برنامه ثبت، از منابع اولیه که به طور   کلمه(  50جمع آوری داده )حداکثر روش

مستقیم در ورود اطلاعات خام بیماران دخالت دارند،  

) در حال حاضر بیماران پرونده   د شداستفاده خواه

چشم پزشکی دقیق و ثبت شده  با تصویربرداریهای  

و در این   مورد نظر و بروز چشم پزشکی ندارند(

راستا از فرمهای استاندارد از پیش طراحی شده که  

به تایید اعضای رجیستری رسیده است و به صورت  

الکترونیک در سامانه تحت وب طراحی شده اند  

  ورود اطلاعات بیماران استفاده خواهد گردید. برای 

 

 شناسایی آیتم های داده ای:  .1 :  داده ها ی فیاز گزارش کنترل ک یا خلاصه

آل   دهیمجموعه حداقل، مطلوب و ا  جادیا .2

 داده ها:

 :فرهنگ داده ها  فیتعر .3



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

 :  (یاستیس یها

در مجلات معتبر   قات یتحق ج یانتشار نتا

یی نایو علوم ب ،یپزشک کیژنت ،ی پزشکچشم . 

  یالمللن یب یهامقالات در کنفرانس  ارائه 

 . کیو ژنت یپزشکچشم

پزشکان و  چشم ی برا یآموزش  ینارهایوب یبرگزار 

  تی ریدرمان، و مد ص، یدر مورد تشخ دانانک یژنت

 . هیشبک یرفتگ   لیمبتلا به تحل  مارانیب

در مورد   یآموزش یهابروشورها و جزوه  هیته

  یهادرمان، و مراقبت  ص، یعلائم، تشخ  ،ی ماریب

 . یخانگ 

)بارگذاری   یبه اشتراک گذاری داده ثبت با کاربران احتمال  پروتکل

   :مستند(

 

 

 

 

 


