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هايماريبنظام ثبت  ياندازراه درخواست فرم  

 مرکز توسعه و هماهنگی تحقيقات

یقات و فناوريمعاونت تحق  
 

 ایران در اسکلروزیس مولتیپل به مبتلا بیماران اطلاعات ثبت  ثبت:برنامه  عنوان

 

 

 کتر شراره اسکندریه، ددکتر محمد علی صحرائیان درخواست کننده )درخواست کنندگان(: ینام و نام خانوادگ

 
 :درخواست کننده سازمان / گروه /بیمارستان  /تحقیقاتی مرکزنام 

 مرکز تحقیقات ام اس سینا، بیمارستان سینا، گروه نورولوژی

 
 

 تهران/ دانشکده پزشکی درمانی و بهداشتی خدمات و پزشکی علوم دانشگاه نام دانشگاه/ دانشکده:
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 تثب شناسنامه :اول بخش

 

 ایران در اسکلروزیس مولتيپل به مبتلا بيماران اطلاعات ثبت :ثبتبرنامه  عنـوان

 

 

 

    دکتر محمد علی صحرائیان: ثبت مسوول اصلی

                           نورولوژی گروه سینا، بیمارستان سینا، اس ام تحقیقات مرکز: سازمان/مرکزتحقیقاتی/بیمارستان/گروه 

                                            پزشکی دانشکده تهران/  درمانی و بهداشتی خدمات و پزشکی علوم دانشگاه  :هدانشگاه/دانشکد

                                      مرکز تحقیقات ام اس بیمارستان سینا:        کاری ثبتمحیط 

 1400الی  1399از سال         سال 2   :مدت زمان اجرا  

 

  ثبت: راهبردیکميته اسامی اعضای 

محمـد  دکتـر ،عبدالرضـا ناصـر مقدسـی دکتـر اسکندریه، شرارهدکتر  صحرائيان، علی محمد دکتر: حقيقی اعضای

 دل زنده کاظم دکتر ،نازنين رزازیان دکتر ،انيباغبان

 بهداشت وزارت خاص های بيماری اداره ریاست عقيقی دکتر: حقوقی اعضای

 

 :ثبترت اجرا و اهداف کاربردی خلاصه ضرو

 یک اس ام بیماری یقتحق در. است جوان بالغین بین در نورولوژیک کننده ناتوان بیمارى ترین شایع( اس ام) اسکلروزیس مالتیپل

 یک عموماً اس ام .شود می شروع( عود) بالینی حملات با آن سیر بیماران بیشتر در که است مرکزی اعصاب سیستم مزمن بیماری

 متفاوت یمارانب در اس ام بیماری شدت.  است نشده شناخته بیمارى این براى مشخصى علت و شود می تلقی ایمنی خود بیماری

 .هستند متفاوتی بازتوانی و مراقبتی خدمات نیازمند بیماران ار گروه هر و بوده

 و پزشک تلاش مستلزم امر این. باشد می بیمار پیگیری و مناسب درمان و بموقع تشخیص اس ام بیماری درمان در مهم مساله

 می اجتماعی مددکاران روانشناس و پرستار، فیزیوتراپیست، رادیولوژیست، لوژیست،نورو شامل پزشکی کادر بین در کارگروهی
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 اجتماع و هخانواد بر بیماری بار افزایش باعث طرفی از زیرا دارد بهمراه را متعددی مشکلات بیماری پیشرونده و مزمن ماهیت. باشد

 .نماید می ساز مشکل را بیماران اینگونه برای پیگیری و رسیدگی دیگر طرف از و شده بیمار جسمی و روحی عملکرد کاهش و

سوئد و  مانند ییکشورها در. باشد می ضروری بسیار بیماری این پیگیری و پایش ثبت، جهت هدفمند ساختاری وجود بین این در

 دانشکاهی وسساتم نظر تحت و دولتی ارگانهای حمایت از که گیرد می صورت بخوبی بیماران عاتاطلا ثبت سیستم وجود کانادا

 کیفیت بهبود یتدرنها و بیماران بهمناسب  دهی سرویس و درمان نحوه بر نظارت و پایش سیستمی چنین نتیجه .شود می انجام

 و مدیریتی بررسی مکانا اطلاعات از عظیمی حجم به دستیابی امکان این بر علاوه. است اس ام به مبتلا بیماران زندگی و مراقبت

 آمار استخراج و یمارانب درمان کلان های هزینه در جویی صرفه به منجر امکانات این. کند می فراهم را تحقیقاتی مطالعات انجام

 .گردد می خطر فاکتوهای شناخت و سیر شیوع، به مربوط اپیدمیولوژیک

 مانند دولتی ایارگانه و دارویی های شرکت پزشکی کادر سپس و بیماران خود اول درجه در اطلاعات ثبت سیستم این منتفعین

 .باشند می تحقیقاتی و درمانی علمی، مراکز و ها دانشگاه و پزشکی آموزش و درمان و بهداشت وزارت

 

 :ثبتروش اجـرای ساختار و خلاصه 

 همه اطلاعات سیستماتیک آوری جمع و میباشد و از این طریق شناسایی جمعیت بر مبتنیثبت بیماری ام اس در ایران،  ثبت

 اپیدمیولوژیک یها شاخص برآورد ها آن اصلی انجام می گیرد و هدف مشخص جغرافیایی گستره یک مبتلا به ام اس در بیماران

 .مییاشد بیماری در کشور یه تفکیک استان، جنسیت و گروه سنی بروزشیوع و  مانند

 گردد می دریافت ماربی هر از که اطلاعاتی اقلام بنابراین است، ثبت این مشخصه مهمترین بیماران حداکثری پوشش و بودن کامل

و  ها درمانگاه وصی،نهای دولتی و خص بیمارستا مانند موجود منابع تمام است و اطلاعات اپیدمیولوژیک از مختصر ممکن حد تا

 کشور در ام اس دموار تمام شناسایی برای  استانهاکلیه انجمنهای ام اس  ،عصابکلینیک و مطب های خصوصی متخصصین مغز و ا

 .واهد شد جهت بررسی اپیدمیولوژیک بیماری ام اس در سطح کشور اجرا خ ،شده آوری جمع اطلاعات و گردد می استفاده

و ه مرکز ب روزانه و کلیه داده ها انجام می شودو یا رجیسترار آموزش دیده ثبت اطلاعات توسط پزشک متخصص درمانگر بیمار 

 ماه یکبار انجام و ثبت خواهد. 6بیماران، هر انتقال داده خواهد شد. پیگیری  ثبت،  اصلیسرور 

مشخصات مسوولين ثبت :دوم بخش  

    صحرائیان علی محمد دکتر: مدیر اجرائی ثبتنام و نام خانوادگی  -1
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 استادرتبه علمی:  -2

 سینا، ستانبیمار سینا، اس ام تحقیقات تهران، مرکز درمانی و بهداشتی خدمات و کیپزش علوم دانشگاهمحل خدمت:  -3

 سینا بیمارستان – آباد حسن میدان به نرسیده – خمینی امام خیابان – تهران نشانی محل خدمت: -4

 شماره تلفن همراه:      66348571-2 تلفن محل خدمت: -5

  پست الکترونیک:     -6

 

ان و شت درمول اصلی ثبت به پیوست این فرم به معاونت تحقیقات و فناوری وزارت بهداضروری است رزومه علمی مسو -7

 آموزش پزشکی ارسال گردد.

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 : ثبت راهبردیسایر اعضای کميته مشخصات  -8

 نام و نام خانوادگی ردیف

 تخصص/ رتبه علمی

دانشگاه/دانشکده/ مرکز/گروه 

 اصلی محل خدمت

کدملی /لآدرس و تلفن محل خدمت/ ایمی  

دکتر امیر رضا عظیمی صائین  1

 نورولوژی/دانشیار

تهران/پزشکی/تحقیقات ام 

ورولوژیناس/  
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عبدالرضا ناصر مقدسی دکتر 2  

استادیار/نورولوژ  

ام  تحقیقات/پزشکی/تهران

ورولوژین/اس  

  

دکتر محمد حسین حریرچیان  3

استاد/نورولوی  

ی/نورولوژ /یپزشک//تهران   

اتمیانحمیدرضا ح دکتر 4 ام مدیر گروه  /یپزشک/ گیلان 

 اس
 

ریشتدکتر فرشته ا 5  

استاد/نورولوژی   

ی/نورولوژ /یپزشک/ اصفهان    

ریااستاد/مریم پورصادقدکتر  6 ی/نورولوژ /یپزشک/ شیراز       

 دکتر اصغر بیاتی 7

ستنورولوژی   

 شهرکرد-چهار محال و بختیاری

 تورولوژی/ /پزشکی/

  

حسینی سمانهدکتر  8  

 استادیار

ولوژینوروپزشکی//تبریز   

ی/نورولوژ /یپزشک/ مازندران دکتر محمد باغبانیان نورولوژی/استادیار 9   

 هدی کمالیدکتر   10

 استادیار

ولوژینور/پزشکی/کرمان   

 ینورولوژ/یپزشک/کرمانشاه دانشیار/نورولوژی دکتر نازنین رزازیان 11

بیمارستان امام  - پرستاربولوار 

 رضا

 

21  علیزادهاردشیر دکتر  

 پزشک پژوهشگر

پزشکی/ معاونت  /قزوین

 پژوهشی

 

 دکتر موسی الرضایی 13

 دانشیار

ی/نورولوژ /یپزشک/ارومیه   



 هابیماریاندازی نظام ثبت فرم درخواست راه  - معاونت تحقيقات و فناوری 6
 

 
 

 شریفی پوراحسان دکتر  14

 استادیار

ی/نورولوژ /یپزشک/قم   

 فرجیفردین دکتر  15

 دانشیار

ی/نورولوژ /یپزشک/مرکزی/   

 مجدی نسبنسترن دکتر  16

 استاد

یورولوژن/ /یپزشک/خوزستان   

ی/نورولوژ /یپزشک/لرستان  دکتر ناهید حسین نژاد 17   

 دکتر فرزانه کریمیان 18

 استادیار

ی/نورولوژ /یستان/پزشکدرک   

 دکتر فرهاد مدارا   19

 استادیار

ی/نورولوژ /یپزشکایلام/   

 دکتر فهیمه حاجی آخوندی 20

 استادیار

دانشگاه ایران/ پزشکی/ 

وژینورول  

 

 دکتر ناهید بلادی مقدم 21

 استادیار

دانشگاه شهیدبهشتی/ پزشکی/ 

 نورولوژی

 

 

 اللمللی بين همکاران

ایمیل /آدرس و تلفن محل خدمت دانشگاه/دانشکده/ مرکز/گروه اصلی محل  

 خدمت

 نام و نام خانوادگی

علمی رتبه /تخصص  

 ردیف

، استکهلم، دانشگاه کارولینسکاسوِئد  Karolinska Institute بیگی امید دکتر  

اپیدمیولوژی   

1 
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Winsloews Vej 9B, DK-5000 ,Odense C,  Institute of Regional Health 
Services Research, University 
of Southern Denmark, 

 دکتر نسرین عسگری

استاد/نورولوژی  

2 

کارولینسکا دانشگاه استکهلم، سوِئد،  Karolinska Institute منوچهری نیا دکتر علی  

 اپیدمیولوژی

3 

 

 ثبت مشخصات کامل: مسو بخش

 به فارسی: ثبتعنوان  -1

  ایران در اسکلروزیس مولتيپل به مبتلا بيماران اطلاعات ثبت

 به انگليسی:  ثبتعنوان  -2

Registry system in patients with multiple sclerosis in Iran 

 : ثبتنوع  -3

             سایر پیامدهای سلامت              درمانی مواجهه خاص           خدمات بهداشتی      یا عارضهبیماری        

ن، راز، اصفهاران، شیاین طرح/برنامه در مراکز مراجعه کننده بیمار مبتلا به ام اس در استان/دانشگاه های تهتوضیحات : 

ذربایجان ان غربی، آذربایجآشاه، شهرکرد، مازندران، گیلان، کردستان، قم، لرستان، کاشان، کرمان، مرکزی، قزوین، ایلام، کرمان

 اجرا می شود. و خوزستان شرقی

 ای      نام منطقه/مناطق:                       منطقهملی          تبوگستره جغرافيایی ثب -4

 ها:  نام بیمارستان/بیمارستان بیمارستانی               

 

 :ثبتاهداف اصلی  -5

 برآورد شیوع و بروز استاندارد شده بیماری بر اساس سن و جنس به تفکیک استانهای کشور
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 بررسی روند تغییرات میزان شیوع و بروز بیماری در طول مدت زمان

 کشوری و مللیال بین استانداردهای اساس بریکسان در کشور  درمانی و تشخیص خدمات ارائه

  ارزیابی کیفیت مراقبت و هزینه اثر بخشی خدمات بهداشتی درمانی

 ارزیابی اثر بخشی سیاستگزاری های کلان

 شناسایی گروه های در معرض خطر

 تعیین نوع بیماری ام اس

 بررسی فرضیه های سبب شناسی

 بیماران موثر و سریعتر پیگیری

 جودمو امکانات توزیع و تخصیص در عدالت رعایت

 بیماران به آسان دسترسی و رسانی اطلاع

 بیمار  برای شده انجام اقدامات جزئیات و تاریخچه بیماری، سیر از آگاهی

    ویز شدهو شناخت عوارض داروهای تج ربیما هر برای ها دارو مصرف و تجویز و توزیع نحوه از دقیق آمار ثبت

بیماران کلینیکپارا و بستری آزمایشگاهی، های هزینه در جویی صرفه  

 دقیق و مستمر نیازسنجی

 

 

 :ثبت پژوهشیاهداف  -6
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 ارزیابی کیفیت زندگی بیماران ام اس و تاثیر خدمات ارائه شده بر روی آن

 بیماران اطلاعات به اعتماد قابل و هزینه کم آسان، سریع، استفاده

  تحقیقاتی مطاعات انواع بهینه انجام امکان

 بیماران  افتادگی کار از و ناتوانی میزان بررسی

 گیری پی مدت طی بیماران دموگرافیک تغییرات بررسی

 تعریف بيماری )یا رویداد بهداشتی( اصلی مورد ثبت )معيارهای ورود و خروج(: -7

 که ایبگونه کندمی وارد آسیب خود هایسلول به بدن آن در که است ایمنی خود بیماری یک اس.ام یا اسکلروزیس مولتیپل

 است ممکن حالت این. شودمی دمیلینه نخاع و مغز از نواحی و کرده حمله ،"CNS" اعصاب مرکزی سیستم به دفاعی سیستم

 یک اس.ام. است راکیاد و فیزیکی هایناتوانی در آن پیشرفت اغلب و شود سبب را فراوانی روانی و روحی فیزیکی، علائم

 مبتلا را نفر زاره 80 از بیش ایران در و نفر میلیون 5/2 دحدو دردنیا که است مرکزی اعصاب سیستم شایع نسبتا بیماری

این  و هستند الس 40 تا 20 بین سنین جوانان، اکثرا مبتلایان. ندارد وجود قطعی درمان هیچ آن برای هنوز و است کرده

 .است شایعتر زنان بین دربیماری 

 سالها تا ماهها بیمار که باشد خفیف ای اندازه به یا یدشد است ممکن علایم. باشد تدریجی یا ناگهانی است ممکن اسام شروع

. دارد بستگی مرکزی عصبی سیستم در ضایعات شدت و محل به و متغییراست بسیار اسام علایم. نکند مراجعه پزشک به

 حرکت، در مشکل ها،ماهیچه غیرعادی انقباض و گرفتگی ماهیچه، در سستی و ضعف لامسه، حس در تغییر شامل علائم

 Optic) رنگی دید کاهش یا دید تاری بینایی، حدت کاهش دوبینی، نیستاگموس، تکلم، در اختلال حرکتی، ناهماهنگی

neuritis)، اثر در. اندکشیده طول معمول حد از بیشتر که طولانی شدید دردهای هاینشانه و جسمی دردهای و خستگی 

 ، نوروپاتی به منجر که بینندمی آسیب «Cerebellar Conections» و نخاعی عصبهای بینایی، عصبهای اغلب بیماری، این

 .شودمی مرگ حتی و آتاکسی

  :  است ذیل شرح به بیماری  مختلف  لاشکا
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-  MS   راجعه (Relapsing - Remitting MS “RRMS”)  با همراه یا کامل بهبود با عود واضح های دوره صورت هب 

  .داردن وجود بیماری عود بین های دوره طی بیماری پیشرفت. شود می تعریف بهبود طی قیمانده با نقص و عوارض

- MS   اولیه پیشرونده (Primary – progressive MS “PPMS”) بدون های دوره و آغاز از بیماری پیشرفت با که 

  شود. می شناخته موقت و جزئی بهبود و پیشرفت

- MS   ثانویه پیشرونده (Secondary – progressive MS “SPMS”)  آغاز  ابتدا در کش فرو و عود های دوره با 

  .شود می مشخص ثابت های دوره و جزئی فروکش ای دوره عودهای بدون یا با بیماری پیشرفت ادامه در و شود می

MS -  کننده عود - پیشرونده (Progressive - relapsing MS “PRMS”) حاد های دوره و ابتدا از پیشرونده یماریبا ب 

 . کند می اپید ادامه  عود بین های دوره طی بیماری پیشرفت.  شود می مشخص کامل بهبودی بدون یا با عود واضع و

 تشخیصی های بررسی نتایج از استفاده با و اعصاب و مغز متخصصین که توسط اس ام به مبتلا افراد معیار ورود بیماران، کلیه

 MRI (Magnetic resonance تصویربرداری خون، گیری نمونه بالینی، لکام معاینه دقیق، حال شرح گرفتن شامل

imaging)  دونالد مک معیار دنیا در حاضر حال استاندارد معیارهای از استفاده با بیماری ، تشخیص McDonald سایر و 

 .اند، می باشد رسیده قطعی تشخیص به کمکی های روش

 :ثبت هدفجمعيت  -8

 می باشد. یکلیه گروه  های سنی و جنس اعم از، استانهای منتخبیماران مبتلا به ام اس کلیه بثبت شامل  هدف جمعیت

نفر برآورد می  90000تعداد افراد مبتلا به ام اس در کشور حدود )طبق گزارش وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشکی کشور، 

 شود(.

 :حجم نمونه -9

 به( نفر هزار 100 رد 12) پایین شیوع از ایران در بیماری این که طوریبه رسیده، هشدار مرحله به ایران در بیماری این شیوع

 .است رسیده نفر هزار 100 در 50  حدود متوسط شیوع
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ی دیگر به بیش از یا به عبارت ۵.۶ به کشور در اس ام سالیانه بروز ،1394در سال  ایران اعصاب انجمن بر اساس گزارش رییس

 است، رسیدهنفر در سال  3000

نفر در  200ر در شیراز، نف 300نفر در اصفهان،  400نفر در تهران،  1200حدود در هرسال  )جدید( اد بیماران مبتلا به ام استعد

 نفر در یاسوج برآورد می شود.  80نفر در شهرکرد و  150مازندران، 

 .ندثبت شو minimum data setبا نفر  4000حدود  پایان طرحانتظار می رود در مرحله 

 :شودآوری میها جمعاز آن ثبتهای دادهاطلاعاتی که بع منا -10

وب طراحی شده حت و ت  DHIS2به منظور جمع آوری داده های ثبت، از منابع اولیه که شامل فرم الکترونیکی که در سامانه 

 است استفاده خواهد شد. 

 :روش بيماریابی -11

 از است، داشته خاص ایه بیماری به مبتلا بیماران به خدمت ارائه به همواره که نیازهایی اساس بر بهداشت وزارت درمان معاونت

 اطلاعات آوری جمع رایب ای سامانه و است نموده کشور در بیماران از گروه این برای ثبت نظام اندازی راه به اقدام پیش ها سال

 یکبار ماه سه هر اند شده موظف ها دانشگاه .است کرده اندازی راه ها آن تجهیزات و خود پوشش تحت دولتی های بیمارستان

رای اندازه گیری هزینه باین سیستم ثبت  .نمایند روز به SharePoint افزار نرم روی ثبت و بر سامانه در را خود بیماران اطلاعات

 داروی بیماران ام اس کشور طراحی شده است.

ساله منعقد ای همکاری یکایشان تفاهم نامه هجری اصلی و بین منفر به عنوان ادمین استانی انتخاب خواهد شد که  1از هر استان، 

می شود. ادمین استانی، مکلف است که تمامی مراکزی که بیمار ام اس به آن مراجعه میکند را لیست کرده 

ربوطه به ، دسترسی مافراد ثبت اعلام کند تا برای این )بیمارستان/درمانگاه/مطب/انجمن( و نام پزشک/رجیسترار را به مدیر اجرایی

 مایند.سامانه ثبت ام اس ایجاد گردد تا بتوانند اطلاعات بیماران را به تفکیک مراکز و منابع ثبت و ذخیره ن

)به غیر از نظام ثبت از جمله مراکز خصوصی و انجمن های ام اس سراسر کشور در دیگر مراکز باقیمانده بیماری ام اس  ثبت نظام

 اطلاعات ثبت برای فرم تکمیل مسئول، معالج بیمار پزشک .در این نظام ثبت است اماعال غیرفمعاونت درمان وزارت بهداشت( 
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می  وارد سامانه ثبت، در همکار مراکز و کلیه اطلاعات بیمار، در می باشد او بیماری قطعی تشخیص و ویزیت از پس خود بیمار

ره و جمع آوری می شود و به سرورهای اصلی منتقل می اطلاعات جمع آوری و ثبت شده در سامانه ثبت ام اس، هر روز ذخی. شود

، را ماه یکبار( 3هر ) مشخص زمانی های بازه دری ثبت شده فرمها شود. ادمین های هر استان و رجیسترار ها موظفندکه اطلاعات 

در صورت عدم تکمیل،  پرونده های ناقص پس از پیگیری، کامل و .می نماید ارسال مرکزی ثبت برایپس از اصلاح نواقص احتمالی 

 از سیستم حذف خواهند شد.

 :بيماران 1پيگيرینحوه  -12

 تماس منزل، درب) بیماران مستقم پیگیری و بوده گسترده بسیار ثبت پوشش تحت جمعیت که ملی ثبت های برنامه از آنجا که در

 رتباطا ایجاد مانند ستقیمغیرم روشهای ازود دریافت می ش بیمار خود از اطلاعات نیست، امکانپذیر عملا( پرونده به مراجعه تلفنی،

 ایه بیمارستان ایه بخش پزشکی گزارشات سرپایی، اطلاعات بیماران از درمانگاههای خواهد شد. استفاده داده پایگاههای میان

 آماری لیالملنبی بندی جمع خواهد شد. جهت پیگیری بیماری از  طبقه استانهاو انجمنهای ام اس  (خصوصی یا دولتی) بزرگ

و  سازی مرتب تصاصی، برایبر اساس کدهای اخ استفاده خواهد شد. ICD-10 ویرایش سلامت، با مرتبط مشکلات و هابیماری

 کد گی،خانواد نام و یر نامبه منظو شناسایی و پیگیری بیمارا از اقلام اطلاتی نظ . ها، داشبورد تهیه خواهد شد سازمان دهی داده

 آدرس محل سکونت استفاده خواهد شد. جنس، و ملی، تاریخ تولد، سن

ماه یکبار انجام و  6از آنجا که بیماران مبتلا به ام اس، هر سال به پزشک معالج خود مراجعه می کنند، پیگیری بیماران هر 

 تغییرات اطلاعات مرتبط با بیماری، ثبت خواهد شد.

 :ثبتبيان مسئله و ضرورت اجرای  -13

 کرده تغییر مرگ و بیماری علت نظر از سلامت سیمای زندگی، شیوه تغییر و تکنولوژی و علم پیشرفت با اخیر دهه های در

 در میر و رگم ٪ 80 و داده اختصاص خود به خاورمیانه منطقه در را یها بیمار کل بار ٪ 47 مزمن های بیماری. است

 ناتوان سبب که ندهکن ناتوان و مزمن یهای راز بیما یکی. دهند می اختصاص خود به را متوسط تا پایین درآمد با کشورهای

 (.1) است اسکلروزیس مولتیپل شود، می میانسال و جوان افراد در زیادی یهای

                                                           
1 Follow-up 
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 گروه در که ستا بالغین میان شناختی عصب بیماری ترین کننده ناتوان و عصبی دستگاه های عارضه از یکی اس ام بیماری

 (.4است) مردان از بیشتر برابر 2-3 زنان در بیماری این وعشی(. 2-3) باشد می شایعتر سال 20-40 سنی

 طبق همچنین .(5) هستند مبتلا اس ام بیماری به جهان در نفر میلیون 5/2 حدود 2010سال در جهانی آمارهای اساس بر

 92 الس در 54 /51 به نفر 100000 در 6/24 از بیماری این شیوع ،1385-1392 سال از ایران در شده انجام مطالعه

 عوامل از ای عهمجمو که دهد می نشان مختلف تحقیقات و است ناشناخته اس ام بیماری اصلی علت (.6) است یافته افزایش

 (.7-8) دارند نقش آن بروز در ژنتیکی و محیطی

 نهایت رد و رماند تشخیص، شناسایی، به شایانی کمک ، بیماری این اپیدمیولوؤیک و دموگرافیک پایه اطلاعات بودن دارا

 جامعی طلاعاتا تواند می MS بیماری زای خطر عوامل شناخت و اپیدمیولوژیک های یافته به دستیابی و کند می آن کنترل

 شده پذیرفته نکته ینا. دهد قرار کشور درمانی-بهداشتی ریزان برنامه اختیار در بیماری این کنترل و پیشگیری منظور به را

 بیماری بروز طرخ در باشند می مستعد بیماری این به ژنتیکی نظر از که کسانی در(  9) توانند می محیطی عوامل که است

  (.10) باشد گذار تاثیر

 توجه قابل فزایشا بیانگر جدید های بررسی ولی باشد می اس ام پایین شیوع با نقاط از ایران که شد می تصور گذشته در

 های بررسی است، شروندپی موارد از بسیاری در و کننده ناتوان بیماری این که آنجا از. باشد می ایران در بیماری این شیوع

 اختشن رو این از .است برخوردار حیاتی اهمیت از پیشرونده و مزمن های بیماری دیگر مانند ها بیماری این اپیدمیولوژی

 بروز در وثرم عوامل یافتن و محیطی خطرزای فاکتورهای شناخت همچنین و بیماری این دموگرافیک و ای پایه خصوصیات

 آن با مقابله ههایرا یافتن نتیجه در و بروز و شیوع افزایش چگونگی پیرامون بسیاری سوالات به توانست خواهدMS  بیماری

 چنین تیجهن. باشد می ضروری ام اس بسیار بیماری پیگیری و پایش ثبت، جهت هدفمند ساختاری وجود .(11) دهد پاسخ

 به مبتلا بیماران یزندگ و مراقبت کیفیت بهبود درنهایت و بیماران به دهی سرویس و درمان نحوه بر رتنظا و پایش سیستمی

 را تحقیقاتی العاتمط انجام و مدیریتی بررسی امکان اطلاعات از عظیمی حجم به دستیابی امکان این بر علاوه. است اس ام

 به مربوط پیدمیولوژیکا آمار استخراج و بیماران درمان کلان های هزینه در جویی صرفه به منجر امکانات این. کند می فراهم

 .گردد می خطر فاکتوهای شناخت و سیر شیوع،
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 دولتی گانهایار و دارویی های شرکت ،پزشکی کادر سپس و بیماران خود اول درجه در اطلاعات ثبت سیستم این منتفعین

 .ندباش می تحقیقاتی و درمانی علمی، مراکز و ها دانشگاه و پزشکی آموزش و درمان و بهداشت وزارت مانند

 و صحیح اریهایسیاستگذ سطح سلامت جامعه، ارتقای هدف با توسعه درحال و پیشرفته بیشترکشورهای لازم به ذکر است که

 در اآنه ثبت و لاعاتیاط راه اندازی سیستمهای با و دارند نیاز سیستمهای ثبت بیماری وجود به کلان خرد و برنامه ریزیهای

 .(12) بوده اند نیازهایشان رفع پی

 :های موفق در سایر کشورهای دنياثبتنمونه و  ثبتسابقه   ،بررسی متون -14

یماری ام اس در بماموریت ثبت  4بهترین سیستم ثبت بیماری ام اس مرتبط به کشورهای اروپایی می باشد که به طور کلی 

 اروپا به شکل ذیل تقسیم بندی می شود:

  بالینی نظارت و اپیدمیولوژیک مطالعات % 77 .1

   درمانی و بهداشتی خدمات کیفیت ارتقای% 69 .2

 اس ام بیماری درمان بودن صرفه به مقرون و ایمنی مدت، طولانی اثربخشی .3

 علائم بار و زندگی کیفیت ارزیابی 62% .4

 بر مبتنی %38است،  hospital base ها رجیستری %77در رابطه با زیرساختها و مراکز ثبت ام اس در اروپا باید گفت که 

 .(13) است ثبت ها شامل هردو %13جمعیت و 

 .شود می اجرا الانهس 2 یا سالانه صورت به پیگیری ها، رجیستری% 70 پیگیری ثبت ام اس اروپا بدین شکل است که در و عملکرد

 .شود می انجام زشکیپ کادر و ها نورولوژیست وسیله( ب مواقع 85%) عمده طور به ثبت

 (.13) شود یم جمع هستند لینک هم به که مرکز چند یا یک از طولی بصورت بیمار یک های داده ها، رجیستری اکثر در
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 گاهانهآ نامه رضایت 2001 و شد تایید اخلاق کمیته در 1998 سال در نروژ MS رجیستری biobank: و نروژ MS رجیستری

 فرم 3 باید که شود می انجام است بیمار درمان و تشخیص مسئول که اعصاب و مغز متخصص طتوس ثبت .شد اضافه آن به کتبی

 .یگیریپ و درمان برای فرم دو و دموگرافیک عوامل و بیماری تشخیص در عمومی اطلاعات برای یکی :کند پر را کاغذی

 (14) سرم. و DNA  خون های نمونه آوری جمع برای شد اضافهبه سیستم ثبت   biobank،2007 سال در

 بهداشتی های اتخدم ارائه کیفیت کنترل به شد داده گسترش اما بود، تحقیقاتسیستم ثبت ام اس کشور نروژ،  اولیه هدف

 عصاب،ا و مغز متخصصین:  شامل گروه  20حدود مشارکت با است که جمعیت بر مبتنی رجیستری. ام اس  بیماران به

 جام می گیرد.ان تخصصی پزشکان و توانبخشی کلینیک

 مارستانبی در biobank بافت و CSF نمونه .است شده واقع برگن در Haukeland دانشگاه بیمارستان در رجیستری MS مرکز

 (15) .شود می ذخیره اسلو در بهداشت نروژی موسسه در سرم و DNA نمونه و شود، می ذخیره Haukeland دانشگاه

 و ها داده زا همچنین واست    ام اس به مبتلا بیماران درمان و تشخیص اتخدم ارائه کیفیت کنترل، رجیستری از هدف

 .شود می استفاده  تحقیق برای بیولوژیکی های نمونه

 رجیستری دیرهم هیئت توسط ها داده .دارند بیولوژیک های نمونه و اطلاعات به دسترسی افزار، نرم توسط محققان، همه

 .شود می ارزیابی اس ام انجمن و بهداشت، نروژی موسسه ، ای قهمنط بهداشت مقامات از نفر چهار شامل

 .کند می وریآ جمع بیماری خطرزای عوامل و درمان و تشخیص پروسه همراه به را  فردی های داده ام اس نروژ،  رجیستری

 و همبودی رماند و احتمالی خطر عوامل به مربوط اطلاعات .شود می جمع سال در بار یک حداقل MRI و کلینیکال اطلاعات

 میشود دریافت هک بهداشتی خدمات از بیماران ارزیابی و گیری نتیجه برای جداگانه های ماژول .شود می جمع نیز همزمان

 . (16) شود می آوری جمع نیز

 جمع آوری شده شامل موارد ذیل است: دموگرافیک اطلاعات

 آگاهانه ضایتر -5  جنس -4   تولد تاریخ -3  ملی کد -2   فردی مشخصات -1

 بیماری دوره  -3  تشخیص سال  -2  بیماری شروع سال -1 :است ذیل موارد شامل شده آوری جمع تشخیصی اطلاعات
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 در عصبی عملکرد اختلال هایی نهنشا تعداد -6 تشخیص زمان های نشانه یا و حملات تعداد  -5 بیماری شروع علائم  -4  

 یصتشخ هنگام در CSF  آنالیز  -8  تشخیص در برانگیخته پتانسیلهای -7 – (MRI)  تشخیص هنگام

  است: ذیل موارد پیگیری آن، شامل و بیماری درمان در در زمینه اصلاح شده آوری جمع اطلاعات

 جانبی عوارض -4  رماند عدم دلیلی -3  آن تغییر دلیل و قبلی داروی -2  بیمار حاضر حال در درمان -1

 ناتالیزوماب و بتا اینترفرون با درمان طول در بادی آنتی آنالیز -5

 (.16) ناتالیزوماب درمان طول در JCV شاخص بررسی و JC  ویروس غربالگری -6

 :است ذیل موارد بالینی شامل درجه و بیماری فعالیت مربوط به شده آوری جمع اطلاعات

 جدید پلاک تشخیص و ها، پلاک بار ،MRI بررسی -2  شود می ثبت عود درمان گونه هر و عود -1

3- EDSS )4  (17) )درجه ناتوانی فرد بیمار-  (Multiple Sclerosis Functional Composite [MSFC]  (18) 

5- Symbol Digit Modalities Test [SDMT] 

 (19- 22) آن درمان و فعلی علائم جمله از بیماری، علائم فهرست - 6  

  :است ذیل موارد سلامت خود شامل وضعیت از بیماران ارزیابی شده آوری جمع اطلاعات

 (.18)[FSS] خستگی شدت مقیاس -1

 است روانی سلامت با رابطه در سوال 9 و جسمانی سلامت ارزیابی با رابطه در سوال 20 که سوالی 29 پرسشنامه -2

[MSIS] (22-21.) 

   سلامت با مرتبط زندگی کیفیت ارزیابی -3

 :است ذیل موارد شامل شده آوری جمع دیگر متغیرهای

 MS به ابتلا خانوادگی سابقه -3  همزمان دارو - 2   ها بیماری همبودی -1
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 عفونی مونونوکلئوز یا/  و Epstein-Barr ویروس عفونت -4

 حیاتی علائم  -7  کشیدن سیگار عادات -6  سرم D ویتامین سطح -5

 .است شده ثبت نروژ رجیستری سیستم در نفر 6000 به نزدیک حاضر حال در

 افزایش با سرعت به MRI بیماری فعالیت و بالینی و درمان در طولی های داده اما هستند، شیوع موارد از اطلاعات بیشترین

 (.14) است رشد به رو آنلاین ثبت و وب بر افزارمبتنی نرم از استفاده

 biobank   از نمونه 2200 حدود شامل DNA نمونه 300 و بیمار   CSF باشد می مغز بافت از نمونه 80 و. 

   (.14) .است شده آوری جمع تحقیق منظور به شاهد نمونه 700ر سیستم ثبت بیماری ام اس نروژ، د

 شش وماری ها بی کننده اصلاح یا داروهای DMD بدون بیماران برای سال یک: شود می پشتیبانی منظم ها به طور پیگیری

 استفاده بهبود و ردف درمان و تشخیص کیفیت کنترل ایبر تواند می بیماران های داده مجموعه .ها DMD با بیماران برای ماه

 .(16) کند می جدید داروهای ایمنی ارزیابی به کمک توجهی قابل طور به و شود استفاده درمان و بهداشت خدمات از

 (23) .شد آغاز MSانجمن نظارت تحت و کشور سراسر در ،2001 سال در آلمان MS رجیستری

 به مبتلا بیماران برای بهداشتی های مراقبت خدمات ارزیابی و اپیدمیولوژیک اطلاعات و ها دهدا آوری جمع پروژه، این هدف

MS پزشکی، علوم دانشگاه بیمارستان :شامل است شده آوری جمع درمانی مراکز 150 از بیش از ها داده .است آلمان در  

 MS. ای منطقه اکزمر و  تخصصی پزشکان توانبخشی، های واحد  اعصاب، و مغز های درمانگاه

 نفر 5821 از نام ثبت نتیجه در و شدند انتخاب جدید مراکز و شد اصلاح اصلی ورود ماسک ساله، 2 آزمایشی فاز یک از پس

 (23) .گرفت انجام 2006 و 2005 سال در

 :است ذیل موارد شاملدر سیستم ثبت ام اس کشور آلمان  شده آوری جمع اطلاعات

 .آلمان در آن انواع و MS بیماری روند زمینه در مقطعی اطلاعات -1

 بیماری، شدت زمینه در اطلاعات آوری جمع - 2
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 (24)  .دارویی غیر و لامتی،ع ایمنی، سیستم درمانهای از استفاده -4 کار، انجام در بیماران توانایی بر MS اثر -3

 غیر پارامترهای ،آزمایشی فاز طول در هشد کسب تجربه اساس برو  پایلوت فازدر  سال یک بار انجام می شود. 2 هر پیگیری

  (25).شد اصلاح نواقص و شدند حذف ضروری

 سامانه یک در ماه سه ره و شدند کدگذاری مستعار نام از استفاده با شود گرفته اشتباه تواند می راحتی به که هایی پارامتر

 .شود می ارسال روژهپ توسعه و MS تحقیقات انتفاعی غیر سازمان به و شده سازی ذخیره دیجیتال

 از اطمینان لیتقاب و ناتوانی، درجه جنس، سن،) ثبات و بودن کامل نظر از ها داده ارزیابی و کیفیت کنترلبه منظور 

 بازگردانده صحیحت یا و تکمیل برای متناقض و ناسازگار یا و رفته دست از های داده و گرفت، قرار بررسی مورد( تشخیص

 مرکز یک در بار ندچ که تکراری داده شناسایی به قادر ،(ID) فرد به منحصر کلید یک از استفاده ابکارشناسان ثبت،  .شدند

 :ستا ذیل موارد شامل آلمان کشور اس ام ثبت سیستم در شده آوری جمع متغیرهای .(25) بودند است، شده وارد

 (EDSS) ناتوانی هدرج -2(. نآ تشخیص و بیماری شروع زمان آگهی، پیش و MS دوره) بالینی و فردی مشخصات -1

 اختلالات درد، آتاکسی، مثانه، اختلالات خستگی، ،اسپاسم) علامتی درمان -5بیمار.  ایمنی سیستم -4. شغلی وضعیت-3

 (. 26) (افسردگی شناختی،

 این هب عضو سازمان  20.(13) است شده آغاز کرواسی جوامع MS انجمن توسط 2007 سال در کرواسی  MSسیستم ثبت 

  درمان بودن فهصر به مقرون و برآوردهزینهاز ثبت بیماری ام اس در کشور کرواسی،  مهم هدف .ندا کرده کمک سیستم ثبت

  آوری جمع شده، پر بیماران توسط که ی کاغذ های پرسشنامه از مستندات، .استام اس 

 سال در بار یک ظممن طور به رسانی روز به و دارد وجود  ها داده صحت و کیفیت کنترل برای مختلف های مکانیزم .گردد می

 .است دهش ثبت 1948 سال از MS موارد همه، دانمارک MS در سیستم ثبت بیماری .(13) شود می انجام تلفن طریق از

(27) 

 طریق زا اعصاب و مغز متخصصین دو توسط ها داده آوری جمع. است اپیدمیولوژیک تحقیقات رجیستریاین  اصلی هدف

 (28. )شود می انجام پزشکی های پرونده از طلاعاتا استخراج
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 عصاب،ا و مغز پزشکان خصوصی های مطب، گروه 22 شامل) اعصاب و مغز های گروه همه، اطلاعات آوری جمع منابع 

 تمام عاتاطلا شامل) بیماری ملی رجیستری ،(1996 سال از) دانمارک در MS درمان رجیستریام اس،  توانبخشی مراکز

 (27-28می باشند. )1943 از) مرگ علل ملی ثبتو  1977 سال از بیمارستان در تریبس موارد

 (13. )شود می داده انتقال ماه 3 هر و شده جمع اعصاب و مغز متخصصین توسط محلی صورت به مستندات

 .شود یم هماهنگ باری دانشگاه توسط و  شده انجام MS مرکز 40 از متشکل ای شبکه توسط رجیستری، ایتالیا در 

 (.29) 2001 سال از شده آوری جمع های داده از منتج مقالات وانتشار است بالینی تحقیقات اصلی، هدف

 می انبخشیتو کلینیک %5 و اعصاب و مغز های درمانگاه% 15 دانشگاهی، های بیمارستان%( 80) رجیستری مراکز بیشتر

 فسردگی،ا برای گزارش خود پرسشنامه) بیماران و شکیپز دستیاران اعصاب، و مغز متخصصین توسط مستندات، .باشند

 (.30 ,13) گیرد می انجام دوسالانه و منظم طور به رسانی روز به. شود می آوری جمع( زندگی کیفیت و خستگی

 روی بر مطالعه هویژ به اپیدمیولوژیک، تحقیقات رجیستری آن اصلی دفمی باشد و ه کاتالونیا، اسپانیا MS رجیستری مرکز

 (.31) شود می انجام MS نهایی تشخیص تا نگر آینده پیگیریدر این سیستم،  .باشد می 2009 سال از بروز واردم

 .دهند می نجاما را ثبت بیماری ام اس ( اعصاب و مغز درمانگاه 15 و دانشگاهی مرکز 6)اس ام با مرتبط مراکز درصد 90

 می انجام کیفیت کنترل متعدد های روال و شود، می آوری عجم وب بر مبتنی و اعصاب و مغز متخصصین توسط مستندات

 (.31، 13) تاس کشور اسپانیا بهداشت وزارت به متعلق و شده اجرا بارسلونا بیمارستان دانشگاه توسط رجیستری .شود

  (13).است شده آغاز انگلستان MS انجمن حمایت با 2009 سال در انگلستان MS رجیستری

 .است ازب انگلستان در MS بیماران تمام برای سایت وب پورتال به دسترسیو  هستند لینک هم به اطلاعاتی منابع

 با درمانی پرسنل توسط بیمارستان پنج در که بالینی های داده .است موجود ها داده پایداری و کیفیت کنترل های مکانیسم

 .(13) اند شده ضبط -OpenEMR نا به شده اصلاح  open source برنامه یک و IMED سیستم دو از استفاده
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 مقیاس) افسردگی و کیفیت زندگی مرتبط با سلامتی HRQOL جمله از بیمارخود اظهار  پرسشنامه با آنلاین پورتال

 و سرپایی بیماران تمام نام بدون و اولمتد اطلاعات .(32-33) ( در دسترس بیماران قرار داردافسردگی و اضطراب بیمارستانی

 (.32-33)اند شده آوری جمع گذشته سال 20 طول در، ولز در بستری

 :اطلاعات کيفيت ارزیابی و تحليل تجزیه و آوریجمع ثبت، اجراء روش   -15

 فاز مد نظر می باشد: 3اجرای سیستم ثبت بیماری ام اس در 

 :(نخست سال) یک فاز (1)

 ،یغرب انجیرباآذ لام،یا ن،یقزو ،یرکزکردستان، قم، لرستان، کاشان، کرمان، م لان،یگانتخاب دانشگاه های علوم پزشکی 

 شیراز، تی،هید بهشش تهران،به عنوان دانشگاه های جدید الورود و ادامه همکاری با دانشگاه های و خوزستان ی شرق جانیآذربا

  .و شهرکردکرمانشاه  ،مازندراناصفهان، 

  تولد، ماه و سال سنی، گروه یا سن یت،جنس بیمار، ملی کد از اعم امتغیره حداقل از ای مجموعه با رجیستری شروع 

 در بستری ، تعدادبیماری تشخیص سال بیماری، به ابتلا سال گذشته، سال 1 در فرد اقامت محل ،(استان/شهر) تولد محل قومیت،

 مانیجس وضعیت اس در میان بستگان، ام بیماری خانوادگی ، نوع ام اس و پیشرفت آن، سابقهاس ام بیماری علت به بیمارستان

و عوارض دارو هابیمار و داروهای مصرفی   

  کد گذاری و تقسیم بندی بیماری/متغیرها

 های مطب و کلینیک و ها درمانگاه خصوصی، و دولتی نهای مختلف از جمله بیمارستا منابع با ارتباط راههای برقراری 

کشور  سراسر اس ام انجمنهای کلیه و اعصاب و مغز متخصصین خصوصی  

بیماران به ادمین و رجیسترار ها از طریق برگزاری کارگاه های ثبت ام اس آموزش ثبت  

تفاهم نامه ها و قراردادهای همکاری  سازی آماده  

 وم(ماهه د 6اول،  سال) دو فاز (2)
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بیماری ثبت کیفیت ارتقا  

آنها فصل و حل  در سعی و شکافها شناساییو  بازدید از مراکز ثبت کننده بیماری  

 کیفیت شاخص با گزارش سازی آماده

 (سال دوم) سه فاز( 3)

 .بیشتر متغیرهای کردن اضافه امکان

 .اپیدمیولوژی توصیفی اهدف برای ها داده از استفاده

 .بیماری ام اس از پیشگیری و کنترل های فعالیت برای ها داده از استفاده

 .بیشتر مطالعات توسعه منظور به پزشکان و متخصصین، با همکاری

 .آموزشی، درمانی و پژوهشی  های فعالیت طراحی منظور و غیر دولتی به دولتی ارگانهای با اریهمک

 جمع آوری داده ها به صورت غیر فعال و توسط پزشک معالج بیمار )نورولوژیست( انجام خواهد شد.

 یک فاز در رجيستری کيفيت شاخصهای

 شاخصهای نتيجه شاخصهای روند انجام کار 

 بیماراندرصدی جمعیت  50پوشش  هپوشش برنام 1

 پیدا کردن موارد بیماران در طول سال ثبت داده های مجاز از منابع اصلی 2

 حداقل موارد اولیه ناشناخته دسترسی به ثبت موارد 3

 تایید بیماریو ثبت  مصاحبه و معاینه مستقیم بیماران 4

یت ی مصرفی، وضعکان اقامت، داروبه روز بودن دادن داده ها در حد سال، م به روز رسانی 5

 جسمانی

کنترل کیفیت ارتباط داده ها، ، ی غلطپاک سازی داده هااصلاح و کد گذاری،  صحت اطلاعات 6



 هابیماریاندازی نظام ثبت فرم درخواست راه  - معاونت تحقيقات و فناوری 22
 

 
 

  ، تکرار گیریداده ها

 آماده سازی گزارشات سالیانه و ارسال برای مراکز دولتی حمایتهای رسمی و دولتی 7

 

 دو فاز در رجيستری کيفيت شاخصهای

 شاخصهای نتيجه خصهای روند انجام کارشا 

 کمترین حد از دست رفتن داده ها درصد بالای ثبت موارد بیماری از منابع اصلی 1

 کمترین حد خطا ها انجام خلاصه سازی 2

 کمترین تعداد از دست رفتن موارد بیماری ارزیابی اجرای کار 3

 زمان مشخص درآماده سازی گزارشات سالیانه  برنامه ریزی زمانی 4

 

 

 سه فاز در رجيستری کيفيت شاخصهای

 نتيجه شاخصهای کار انجام روند شاخصهای 

 آغاز مطالعات اپیدمیولوژیک پایش موارد ثبت شده در حد توان 1

 دسته بندی بر اساس داده های جمع آوری شده از بیمار اطلاعات به دست آمده از مطالعات بالینی 2

لتی ت دواستفاده از داده های موجود در رجیستری برای ارزیابی اقداما وزش، پژوهش و درمانشناسایی مراکز جهت آم 3

 در زمینه دارو، درمان و خدمات سلامت

 ارتقاء کیفیت اطلاعات تبدیل ثبت غیر غعال به ثبت فعال در بعضی مراکز 4

 محققان بر حسب نیازشان شکان،پز توسط آنالیز اطلاعات برگرداندن اطلاعات به پزشکان، محققان و منابع 5

 تاسیس کمیته مشورتی، تهیه گزارش و انتشار آن در زمان مشخص برقراری ارتباط با سهامداران و ذینفعان 6
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 آوری آن:آوری اطلاعات و نحوه جمعمشخصات ابزار جمع -16

  .و ذخیره خواهد شد  ثبت DHIS2و اطلاعات در نرم افزار داده ها

 خامی گزارشات یا فرم به صورت و میشود آوری جمع ثبت اصلی اهداف تحقق برای ثبت فرآیند در مستقیم طور اولیه به منابع

 به مبتلا که بیماران است اطلاعات دموگرافیک و اپیدمیولوژیک این فرم جهت ثبت. گردد می ثبت آن در بیماران اطلاعات که است

کد ملی بیمار، جنسیت، سن یا گروه سنی، سال و  از اعم ضروری اطلاعات یرسا همراه به اند شده داده تشخیص اس ام انواع از یکی

 سال ابتلا به بیماری، سال تشخیص بیماری می باشد سال گذشته، 1محل اقامت فرد در  ماه تولد، قومیت، محل تولد )شهر/استان(،

می  توسط پزشک معالج، تکمیل بیماری قطعی تشخیص از پس و شده طراحی وب سامانه یک در که الکترونیکی صورت به فرم این

  .گردد

:(افزار ثبتبا نرم ییآشنا ) DHIS2 

  DHIS2یتهایا فعالکه متناسب ب ماراستیبر ب یو مبتن یتجمع یآمار یو ارائه دادهها یاعتبارسنج ،یآور جمع یبرا یافزارنرم 

مدل باز و  کیاست  با  یافزار عمومنرم کیافزار رمن نیشده است. ااطلاعات سلامت و نه محدود به آن ساخته  کپارچهی تیریمد

 یطراح یسینوبرنامه به ازیاطلاعات خاص را بدون ن ستمیس کی اتیمحتو دهدیکه به کاربر اجازه م ریانعطافپذ یرابط کاربر کی

 .ستیهم دور از ذهن ن گرید یثبت یامکان استفاده از آن در برنامهها لیدلا نیکند. به هم

DHIS2 صورت متنباز تحتبر جاوا است که به یوب و مبتن هیافزار ماژولار، بر پاسته نرمد کی BSD license و  شودیمنتشر م

 .اجرا کرد (بالاتر ای JRE 7) Java Runtime Environment یهر پلت فرم دارا یآن را بر رو گانیطور راطوربهبه توانیم

 ا،یتانزان تنام،یدر هند، و یدگانبا مشارکت توسعهدهن یالمللنیب یندیفرآ یرا ط DHIS2 افزاراطلاعات سلامت  نرم ستمیس شبکه

شده انجام انیحام گریدو  NORAD یبانینروژ( و پشت تختیدانشگاه اسلو )پا تیریتوسعه با مد نیکرده است. ا جادیو نروژ ا رلندیا

 .است
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DHIS2 ت سلامت دراطلاعا ستمیعنوان نرمافزار سکه آن را به ییکشورهاو  نیلات یکایو آمر ایآس قا،یکشور در آفر 40از  شیدر ب 

و تعداد  شودیده ماستفا و بنگلادش ایبریاوگاندا، روآندا، غنا، ل ا،یتانزان ا،یشامل کن دهندیسراسر کشور مورداستفاده قرار م

 .آن هستند یاندازها در حال شروع به راهاز کشورها و سازمان یروزافزون

 عاتچرخه اطلا :

)شکل ریشده در شکل زت ارائهچرخه اطلاعا قیطور جامع از طربه توانیاطلاعات سلامت را  م ستمیاز س یگستردها چارچوب

و  شدهیآورمعدهها جآن، دا قیکه از طر دهدیمختلف را نشان م یندهایاجزا، مراحل و فرآ ر،یداد. چرخه اطلاعات ز حی( توض1.1

 .شوندیقرارگرفته و استفاده م لیوتحلهیو تجز دازشرد پرها موآن تیفیک یابیپس از ارز

DHIS2 کندیم یبانیرا پشت ریاجزا مختلف چرخه اطلاعات شامل موارد ز: 

 دادهها یآورجمع •

 دادهها تیفیک یبررس •

 به دادهها در سطوح مختلف یدسترس •

 یسیگزارشنو •

 لیاشکال تحل ریساخت نمودارها و نقشهها و سا •

 مثال، در سراسر امکانات و مناطق( عنوانگذشته( و فضا )به یمثال ماهها عنواندر طول زمان )به سهیقاامکان م •

 یزمان یهایدادهها در سر شینما •

اعداد  و تمام دادهها ازجملهازجمله کندیعمل م نیو تدو یرهسازیدادهها، ذخ یآورابزار جمع کیعنوان به DHIS2 گام نیاول در

که  ردیگیر صورت مکارب یبرا شدهیسفارش یدر فرمها ایو  رهایاز متغ ی. ورود اطلاعات در فهرستردیگیم یعنوان ورود متن را به ای

 .کرد استفاده یکاغذ یفرمها یجاروند ورود دادهها به یسازمنظور سادهاز آن به توانیم

کرد که  یبررس توانیها، مشود. ابتدا در هنگام ورود دادهدادهها استفاده  تیفیک شیافزا یبرا تواندیم DHIS2 ،یگام بعد عنوانبه

در  پیاشتباهات تا ییبه شناسا تواندیمثال م یبرا یبررس نیقرار داشته باشد. ا ریقبول مقادهر عنصر داده خاص در بازه قابل ایآ
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دادهها را بر  تواندیم DHIS2 کند و فیتعررا  یقواعد مختلف اعتبارسنج تواندیکاربر م ن،یکمک کند. علاوه بر ا هازمان ورود داده

واردشده به  یحاصل شود که دادهها نانیتا اطم کندیکمک م هاینوع بررس نیکند. ا یخطاها بررس ییشناسا یقواعد برا نیاساس ا

  .خطاها را اصلاح کنند توانندیثبت م کارشناسانمناسب دارند و  یتیفیاز ابتدا ک ستمیس

که  معمول هستند یهاشانواع گزارشها کمک کند. نوع اول، گزار جادیبه ا تواندیم DHIS2 شدند دیو تائدادهها وارد  کهیهنگام

 DHIS2 نیر ابکرد. علاوه  دیها را تولتمام آن توانیدکمه م کیتنها با فشردن  کهیطورباشند؛ به شدهفیتعر شیاز پ توانندیم

 ا، نقشهها،مودارهنکند.  دیدر طول زمان را تول ایشاخصها در سراسر مراکز  سهیمثل مقا یسهایمقا یلیتحل یگزارشها تواندیم

و  دیطور مداوم تولها را بهآن دیبخش سلامت با رانیاست که مد DHIS2 یهایسلامت  ازجمله خروج یگزارشها و شاخصها

 .کنند لیوتحلهیتجز

 :افزار و شرح آننرم یهاتیکامل قابل ستیل

 :خلاصه کرد ریبه شرح ز توانیرا م DHIS2 فو هد یدیکل یهایژگیو

به الزامات  تواندیم یراحتساختار ماژولار که به کیدادهها و  یساز¬رهیداده بر اساس اصول ذخ تیریحل جامع مد¬راه کیارائه •

 .دکن ینبایرا پشت یمراتب سازماندر سطوح مختلف که سلسله لیوتحلهیاطلاعات پاسخ دهد و تجز تیریمد ستمیمختلف س

و  یسازیفارشسو  ستیلازم ن یسی( برنامهنورهیو غ هی)کشور، منطقه، ناح دیجد طیمح کیدر  DHIS2 شروع استفاده از یبرا•

 .انجام داد یرابط کاربر قیاز طر توانیرا م یمحل یسازگار

 یفارشس یکاغذ یهارمفتواند مانند -یم ایجداول باشد  ایاستاندارد  یستهایصورت لبه تواندیکه م کندیابزار ورود داده را فراهم م•

 .شود

 هاآن تیفیدادهها و بهبود ک یاعتبار سنج یمختلف برا یارائه ابزارها•

ستفاده از اخلاصهگزارش با  ایانتخابشده و  یشاخصها یصورت نمودار و جدولها برابه کیکل کیبا  یکاربرد یارائه گزارشها•

 یبرا ( JasperReports مثالعنوانبه ) یخارج یگزارش ده یامکان ادغام با ابزارها نیدادهها. همچن یآورابزار جمع یطراح

 .شرفتهتریپ ای یسفارش یگزارشها دیتول
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، GIS ،PivotTables ،Data Visualizer مثالعنوان. بهلیوتحلهیتجز یاطلاعات در ابزارها یایو پو ریپذانعطاف لیوتحلهیتجز•

Event reports رهیو غ. 

 یهارشابه گز نکهایل مربوطه ازجمله نمودار شاخصها، یابینظارت و ارز یبه ابزارها عیسر یدسترس یبورد مخصوص کاربر براداش•

 .ستمیدر س یدیمنابع کل ریها و ساموردعلاقه، نقشه

مراکز  ایدادهها  و  موعهمج شیرایو ایاضافه کردن  یمثال براعنوانفرادادهها. به تیریمد یبرا یکاربر یآسان از رابطها یاستفاده•

 .تسین ازین یسیبه برنامهنو دیجد طیمح کیدر  ستمیس یراهانداز یبرا لیدل نی. به همیدرمان-یبهداشت

 شده نییتع یمربوط به شاخصها یو اصلاح فرمولها یطراح تیقابل•

 )نقش کاربر( یو کنترل سطح دسترس ت،یرمز عبور، امن تیریمد یکاربر برا تیریابزار مد•

رسال ا امکیو پ لیمیصورت ابه توانندیم امهایپ نیارسال کرد. همچن امیپ ه،یبازخورد و اطلاع یبرا ستمیبه کاربران س توانیم•

 .شوند

شبکه  کی تیقابل نیانند. کآن بحث  رامونیخود را در قالب نمودارها و گزارشها به اشتراک بگذارند و پ یدادهها توانندیکاربران م•

 .کندیم جادیبر اطلاعات را ا ینفعال مبت یکاربر

 .گرید یهاا برنامهب یهمکار تیابلق نیو همچن نیبا حالت آفلا یاز همگامساز یبانیها، پشتورود و خروج دادهها و ابر داده تیقابل•

شود و  پلت  افزارها  ادغامنرم ریبا سا DHIS2 یسفارش یهابا استفاده از برنامه دهدیاجازه م  DHIS2 Web-API از استفاده•

   .ابدیگسترش  یفرم اصل

 کیصورت به ای نرمافزار یکاربر از رابط یعنوان بخشکرد و به یهر کاربر طراح ازیبا توجه به ن توانیرا م یسفارش یابزارها•

 .استفاده کرد کندیافزار ارتباط برقرار مبا نرم DHIS2 Web-API قیکه از طر یرونینرمافزار ب

اطلاعات  لیوتحلهیو تجز یگزارش ده یازهاین یاطلاعات سلامت برا ستمیس یجامع بر مبنا یحلراه DHIS2خلاصه،  طوربه

 .کندیکاربران سلامت در هر سطح را فراهم م
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 ساختار مدیریتی ثبت: -17

 دست ت،اطلاعا دهندگان کد و کنندگان آوری جمع ثبت، مسئول چندین راهبردی، ساختار مدیریتی ثبت شامل کمیته

  د.شو می تشکیل بتث افزار نرم روزرسانی به و طراحی برای نویسی برنامه تیم یک و داده )پزشکان معالج( ورود کاراناندر

 ثبت: مدیریتیفلوچارت ساختار  -18

 

 باشد، اطلاعات زیر تکميل گردد:درصورتيکه برنامه ثبت پيشنهادی در حال اجرا می -19

 سابقه برنامه ثبت:  -19-1

می باشد که در طی  1398لغایت آذر  1395پایلوت ثبت بیماری ام اس ایران از تاریخ آذر متعلق به اس  سابقه برنامه ثبت ام

این سالها سامانه ثبت ام اس ایران طراحی و راه اندازی شده است. طی دوره مذکور اطلاعات مربوط به بیماران مبتلا به اس به 

 نفر ثبت و ذخیره شده است. 6756تعداد 

 ت. تانهای تهران، اصفهان، شیراز، مازندران، کرمانشاه و کهکلویه و بویر احمد انجام شده اسپایلوت در اس
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 : (1397مت تهران )آذرماه سلا یامدهایو پ هایماریثبت ب یالملل نیکنگره ب نیدومکنگره های داخلی )

 .آن  ریثبت ام اس و تاث یمل ستمیس یزیاصول برنامه ر -1

 . انیصحرائ یمحمدعل ،یمخبردزفول هیمهد ،یعبدالرضا ناصر مقدس ه،یشراره اسکندر

 .رانیبرنامه ثبت ام اس ا یاقلام اطلاعات ییایو پا ییروا -2
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راره ش، یمقدس ناصر ، عبدالرضاانیرزاز نی، نازنانیبان، محمد باغی، فرشته اشتریاتی، اصغر بانیصحرائ یمحمد عل 

 هیاسکندر

 

a. :دلائل نياز به حمایت معاونت تحقيقات و فناوری 

 همکاری و ایتحم نیازمند هایی برنامه چنین هدایت و شود می ملی اجرا صورت به ام اس بیماری ثبت که آنجائی از 

 در ها نامهبر این گسترش در تحقیقات های شبکه نقش باشد می تحقیقاتی مراکزدانشگاه های علوم پزشکی و  میان

 میرسد، ظرن به حیاتی ثبت اجزاء میان هماهنگی ایجاد و ثبت، هدایت راهبری کمیته تشکیل در الخصوص علی کشور

 نیز جدید قاتیتحقی شبکه یک گسترش و ایجاد به احساس نیاز به خود ثبت ملی ام اس برنامه اندازی راه است وممکن

 .شودب

 افزاری م نر) اندرم معاونت در خاص های بیماری ثبت افزاری نرم زیرساخت ارتقاء جهت در فناوری و تحقیقات معاونت 

 . می نماید همکاری سپاس سامانه به اتصال امکان ایجاد و( افزاری سخت و

 رهمشاو و داده قرار تحمای مورد ، مراکز تحقیقاتی را ثبتبرنامه  توسعه و زیرساخت ایجاد در فناوری و تحقیقات معاونت 

  .دهد ارائهان آن به را لازم فنی های

 وفن آوری  وتحقیقات  معاونت همکاری با تواند می کیفیت کنترل های روش تعیین و ثبت های ارزیابی شاخص تدوین 

 کمیته این و تهشکل گرف کمیته این در عضویت وام اس ایران  ثبت راهبری کمیته .گیرد صورت ثبت راهبری کمیته در

لوم پزشکی کشور عدانشگاه های  نمایندگان همچنین و فناوری و تحقیقات معاونت درمان،  معاونت نمایندگان از متشکل

 اقلام حداقل حاصلا و بازنگری .اند شده برگزیده ثبت ام اس ایران  برنامه مدیریت برای که است تحقیقاتی مراکزو 

رمان، میتواند در د معاونت  با ثبت های برنامه از یک هر برای شده تعیین اهداف به توجه با ثبت های فرم و اطلاعاتی

 در خاص های اریبیم وضعیت از ثبت های داده بر مبتنی مستمر گزارشات تدوین به علاوه معاونت تحقیقات انجام گیرد

 کشور.

  تخصیص امتیاز پژوهشی برای دانشگاه ها و مراکز همکار با ثبت بیماری ها 
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 محققین و گرانپژوهش به ها داده انتشار دستورالعمل تدوین و ه ها داد محرمانگی و امنیت حفظ های پروتکل دوینت.  

 تحقیقات و فناوری. معاونت در ثبت های برنامه سایر استقرار برای مناسب بستر ایجاد 

 ها:داده انتشار پروتکلو اصول محرمانگی، مالکيت  -20

 رجیسترار یا عالجم پزشک دست در آن امنیتی کد و است دسترسی قابل مربوطه مراکز در تنها انبیمار به مربوط اطلاعات کلیه

 .باشد می مربوطه

 یدسترس جازها کاربران سایر و پزشک .سطوح دسترسی متفاوتی در سامانه ثبت یرای پزشکان و رجیسترار ها طراحی می شود

  .است دسترسی قابل شده گذاشته شتراکا به موارد تنها و ندارند را اطلاعات تمام به یکجا

زشکان، تنها به پاستان تحت پوشش خود دسترسی دارند. کلیه رجیسترار ها و   ادمین های هر استان به اطلاعات کل بیماران

 زمجو و اجازه با اتنه پژوهشی و درمانی مراکز و بیمه های شرکت و ها داروخانهاطلاعات ثبت شده خود دسترسی خواهند داشت. 

 پزشک و بیمار رذک بدون اطلاعات و گزارشات همه. دارند را شده ثبت اطلاعات به دسترسی امکان بهداشت مجری طرح و وزارت

 باشد. می معالج

 تمامی و شده ابانتخ قبول قابل حد در شبکه امنیت .شود می نگهداری و شده تهیه پشتیبان فایل ،ماه هر اطلاعات کلیه از

 .شود می کدگذاری اطلاعات

 ملاحظات اخلاقی: -21

  سطوح دسترسی متفاوتی در سامانه ثبت ام اس ایجاد خواهد شد.

 .گرفت خواهد قرار طرح در کننده شرکت افراد اختیار در نتایج انشار نحوه و  آن اهداف و مذکور پژوهش زمینه در جامعی اطلاعات

 .شود می نگهداری افراد دسترسی حداق با بیماران اطلاعات

 در موجود انشد براساس و داشته مطابقت شده پذیرفته علمی کلی اصول با شد و خواهد انجام ط پزشک معالج بیمارتوس ،ثبت

 شد.  نخواهد گذاشته اشتراک های مراکز مختلف به داده و شود می انجام علمی متون و منابع

 شد. خواهد رعایت طرح همکاران و مجریان معنوی و مادی حقوق کلیه
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 :ی در انجام ثبت و روش حل مشکلاتیمشکلات اجرا -22

که این مشکل از طریق  وتف بیماران بدلیل به دسترسی یا عدم و ام اس   به مبتلا بیماران ثبت اطلاعات در موجود احتمالی نواقص

 شد. ل خواهدحانجام نداده یا به اشتباه انجام داده اند  به درستی از پزشکان ثبت کننده داده ها که ثبت را پیگیری

 فاده از کدگر و استمراکز با همدیداده های ثبت شده ثبت یک مورد بیمار از مراکز متعدد، که این مشکل از طریق لینک کردن 

 شناسه بیمار که همان کد ملی است، انجام خواهد شد.  

 صحیح شود.تی باید تررجیساولیه ثبت غلط داده ها یا ورود دوباره داده ها یکی از مشکلات ثبت است که در این صورت از محل 

یع داده ها مالیتی توزد و نرنبود داده ها در رنج مناسب یا عدم وجود توزیع نرمال داده ها که باید رنج داده ها تعیین و اصلاح شو

  وزی، بررسی ودار ساعدم وجود ارتباط داده ها که از طریق مدل سازی و نمیت برای ورود داده ها تعیین شود. چک شود و محدود

 ل خواهد شد.ح
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 :ی ضروری ثبتمتغيرهاحداقل  دولج -24

ف
 ردی

عملی –تعریف علمی  کیفی کمی نوع متغیر عنوان متغیر  مقیاس نحوه اندازه گیری 

ل
 مستق

 وابسته

 پیوسته

 گسسته

ی
 اسم

رتبه
ی

ا
 

بیماران جنسیت تعیین  √   √  جنس 1 مرد/زن   عدد 

شناسنامه اساس بر بیماران تقویمی سن √    √  سن 2 سال به سن   عدد 

بیمارشناسه  3 بیمار ملی کد   √   √   عدد شماره کارت ملی 

 عدد تاریخ تولد شناسنامه تاریخ تولد فرد    √  √ تاریخ تولد 4

 پرسشنامه محل تولد شناسنامه شهر و استان محل تولد  √    √ محل تولد 6

گذشته سال 1 در فرد اقامت محل  √    √ اقامت 7 در  شهر و استان اقامت فرد 

سال گذشته 1  

 پرسشنامه

ابتلا سال 8 ام اس بیماری به ابتلا سال    √  √   عدد سال تقویمی 

تشخیص سال 9 ام اس بیماری تشخیص سال    √  √  تقویمی سال   عدد 

 عدد دفعات بستری تعداد مرتبه بستری در بیمارستان    √  √ بستری 10

ولین علائم ام استاریخ شروع ا    √  √ زمان اولین علائم ام اس  تقویمی سال   عدد 
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 پرسشنامه اولیه/ ثانویه/ عود کننده اس  ام بیماری تعریف نوع  √    √ نوع بیماری ام اس 

 پرسشنامه نام دارو داروهای مصرفی در طول درمان  √    √ دارو  

رسشنامهپ توانایی حرکتی به متر وضعیت جسمانی بیمار برای راه رفتن √     √ وضعیت جسمانی   

 درجه و 2 درجه و 1 درجه بستگان میان در اس ام بیماری خانوادگی سابقه  √    √ سابقه خانوادگی 

3 

 سابقه مورد در پرسش

 خانوادگی

 دارد/ندارد
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