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:قسمت اول•
بتجایگاه و ضرورت نظام ثبت بیماری، کنترل کیفی، شرح عملیاتی و اجرایی نمودن راه اندازی ث-

:قسمت دوم•
ارایه اصلاحات مورد نیاز طرح های ارسالی-
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Disease Registry:گسترهدروخاصتشخیصبابیمارانمورددرمستمرشدهآوریجمعاطلاعاتحاویکههاستدادهازپایگاهییک

.باشدمیمشخصجغرافیائی

:توانمیسیستماینبا

آنتغییراتوبیماریروندبررسی•

پرخطربیماراندربیماریپیشرفتپایش•

هامراقبتکیفیتافزایشوخدماتینیازهایبرآورد•

شواهدبرمبتنیوبهترتحقیقاتانجام•

مراقبتیودرمانیهایچالششناساییوهامراقبتساختنهماهنگ•

هابیماریکنترلوپیشگیریجهتعمومیهایآگاهیافزایش•

شواهدبرمبتنیبیماریمؤثرترمدیریتودرمانجهتواحدهایدستورالعملتدوین•
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• Gray Ellrodt A, Gregg C. Fonarow, Lee H. Schwamm, Nancy Albert, Deepak L. Bhatt,et al. Synthesizing Lessons Learned From Get With The Guidelines: The Value of Disease-Based Registries in Improving Quality
and Outcomes, American Heart Association, 2013;pp:2447-2460.

• .ک. دلزنده  18-1; 1393, راهنمای جامع ثبت بیماری ها و پیامدهای سلامت  Available at: http://hbi.ir/Forms/Special.aspx?hbsId=1136&category=1&templateid=1&hdlId=61



...بیان اهمیت 

.....از الویت های

سازمان بهداشت جهانی•

پزشکیآموزش وزارت بهداشت درمان و •

دانشگاه های علوم پزشکی•
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Disease Registry:

.جامع و چند گانه یا تک محور -

.منطقه ای یا چند ملیتی . -

.  جمعیت محور/ بیمارستان محور -

. آینده نگر/ نگرگذشته -

. غیر فعال/ فعال -

.مدتفالوآپ بلند / کوتاه مدت فالوآپ -
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یجه پایش به جمع آوری نتایج ثبت اطلاعات بیماران و در نت"ارزش ثبت داده های بیماری در پیشرفت کیفیت و نتایج"با چاپ مقاله ای با عنوان 2013در سال انجمن قلب امریکا 

ام ثبت در این مقاله با تحلیل نتایج ده ها مقاله حاصل از ثبت داده های بیماران قلبی عروقی و با اشاره به نتایج مثبت حاصل از نظ.و اصلاح درمان ها و مراقبت ها پرداخته است

:کشورها موارد زیر را از مزایای مشاهده شده و مبتنی بر مدارک این اقدام بر می شمارد

ایجاد دستورالعمل های درمانی و مراقبتی مبتنی بر مدارک به دست آمده•

امکان پیگیری و پایش خدمات درمانی و مراقبتی•

تسریع در بهبود روند مراقبت از بیماران در مقایسه با ارایه خدمات به طور معمول و بدون ثبت•

تعیین الگو های عمل بیماری•

شناسایی عوامل خطر در هر منطقه•

کاهش بستری مجدد بیماران به خصوص •

طول مدت بستریکاهش •

کاهش هزینه های مصروف درمانی و مراقبتی•

انجام تحقیقات بالینی بیشتر و موفق تر•

کاهش میزان مرگ و میر•
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HISتفاوت رجیستری با پرونده الکترونیک و

دریای اطلاعات از یک بیماری/ تمام اطلاعات یک بیمار-
هدف-
علمی/ اجرایی-
فالوآپ-
کنترل کیفی-



درونی کنترل کیفی 

سازماندهی حداقل مجموعه ای از اطلاعات لازم
و ویژگی های آنهاتعریف کامل و واضح داده
چک نرم افزار برای ورود و استخراج داده

 (ساده و عملیاتی)طراحی فرم های ثبت کاربر پسند
آموزش نیروهای جدید جمع آوری کننده اطلاعات
 ایجاد انگیزه برای جمع آوری کنندگان اطلاعات

جمع آوری داده ها در کوتاهترین زمان ممکن از بستری
ارتباط با جمع آوری کنندگان اطلاعات

 بازرسی چشمی فرم ها
انجام تجزیه و تحلیل مکرر بر روی داده ها
 بررسی خطاهای شناسایی شده

اصلاح اطلاعات نادرست و تکمیل اطلاعات ناقص

 از جانب کمیتهاجرای تغییرات توصیه شدهExternal Evaluation 

14
Arts D.G.T, Keizer N.F., Schaffer G. Defining and Improving Data Quality in Medical Registries, Journal of the American Medical Informatics Association, 2002;9:600–611.



کمیته کنترل کیفی

:دمربوطه می باشخارج از تیمتمامی مراحل طرح تحت نظارت کمیته کنترل کیفیت •

نظارت بر ترجمه و ولیدیته پرسشنامه ها

ارزیابی پرسشنامه ها، پروتکل و دیکشنری مربوطه

(درصد راندوم10) ارزیابی صحت تشخیص بیماری

ارزیابی ورود داده ها به نرم افزار

ارزیابی فرم های پیگیری بیماران

 فرم های ثبت شدهو بروز بودن ارزابی صحت، دقت و کامل
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روش اجرا
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طراحی نرم افزار بر مبنای پرسشنامه ها

تهیه پروتکل و دیکشنری

(متخصص و همخوانی با پرونده10بررسی توسط )طراحی و معتبرسازی پرسشنامه ها ثبت و فالو 
CVR     CVI

ص آمار، پزشکان، تیم جمع آوری کننده اطلاعات، اپیدمیولوژیست و متخص: شامل)تشکیل تیم ثبت داده ها
(کارشناس فن آوری اطلاعات

اخذ مجوزها و معرفی نامه کتبی جهت جلب همکاری بیمارستان های هدف

تصویب پروپوزال



...روش اجرا 
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اجرای پرسشگری و جمع آوری اطلاعات 

ورود اطلاعات

تجزیه تحلیل و نتیجه گیری و ارایه گزارش نهایی

چگونگی فالوزمان فالوآپ و( بیمارستان محور یا جمعیت محور( )فعال یا غیر فعال( ) آینده نگر یا گذشته نگر) روش ثبت . تعداد و خصوصیت پرسشگران

 تعریف دقیق بیماری. بیماریآشنایی کلی با
 تکمیل فرم داده هاپرونده و  چگونگی استخراج داده ها از
 نیازتفسیر تست های تشخیصی در حد

آموزش تیم جمع آوری اطلاعات



19

.می شودانجام سه هدف کلی و اصلی در مراحل مختلف و با ها و تحلیل داده تجزیه 

جهت کنترل کیفی داده ها و کنترل خطاهای ثبت در فایل داده ها . 1(interim analysis :توسط کمیته مدیریت داده و نیز کنترل کیفی درونی)

جهت . یکدیگرتعیین و توصیف مشخصه های اپیدمیولوژیک، بالینی، درمانی و مراقبتی بیماران و ارتباط آنها با 2

جهت تحلیل بقا و تعیین عوامل پیشگویی کننده بقای بیماران3.

تحلیلو تجزیه 



..............قبل از اجرا

امکان سنجی•
آنهاهای افراد ثبت کننده هر بیماری و تعداد شاخص •
تعداد ساعات مورد نیاز برای آموزش تیم ثبت کننده و توالی آن •
پرسشنامه های پیشنهادی و آیتم های آنها برای هر بیماری•
های کوتاه و طولانی مدت outcomeمقاطع زمانی فالوآپ هر بیماری، •
آنهاvalidityپرسشنامه مربوطه و  بررسی •
 Quality controlبحث روی •

پروتکل اجرایی و دیکشنری ثبت بیماران •
چک لیست کرایتریاهای تشخیصی  •
بررسی روند پیشرفت ثبت هر بیماری، مشکلات و راه حل ها•
مدیریت داده ها  •
درصورت امکان تهیه منابع مالی دیگر •
.………چگونگی نهادینه نمودن برخی ثبتها در سیستم جاری بیمارستانها•



اولویتهای برنامه های ثبت بیماریها
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موضوع اولویت دار. 1

برنامه های چند مرکزی. 2

سابقه، . کنندگانو توانمندی درخواست تجربه 3

سهولت در اجرا و استفاده از زیر ساختها و بانک های اطلاعاتی موجود. 4

تامین هزینه های زیر ساختی توسط دانشگاه. مرکز/5

ارتباطات بین . المللی6

آینده نگر بودن. 7



آیا باید فقط بیماری را ثبت کنیم؟
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:انواع ثبت برحسب اهداف

ثبت مبتنی بر جمعیت:

...(مرگ، آزمایشگاه، بیمارستان و )پوشش بالای بیماران، اقلام اطلاعاتی محدود، استفاده از تمام منابع اطلاعاتی 

ثبت اطلاعات بالینی بیماری:

(یک یا چند مرکز)ارزیابی کیفیت مراقبت و خدمات درمانی، اقلام اطلاعاتی وسیع، پوشش محدود 

چند بیمارستان در کشور. 1

یک . و ثبت اطلاعات آن از تمام کلینیک ها و بیمارستانهابیماری 2

 ثبت سایر پیامدهای سلامت:

ثبت تولد ها. 1

ثبت علل مرگ. 2

ثبت دو قلوها. 3

ثبت مداخلات و استفاده از تجهیزات:

.IVF ، جراحی کاتاراکت، جراحی پیوند سر فمور1

برنامه های غربالگری . 2

دارو. 3



آیا هر برنامه ثبت که بخواهیم راه اندازی کنیم باید از وزارت متبوع اجازه بگیریم؟
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تشکر از توجه شما
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:قسمت اول•
بتجایگاه و ضرورت نظام ثبت بیماری، کنترل کیفی، شرح عملیاتی و اجرایی نمودن راه اندازی ث-

:قسمت دوم•
ارایه اصلاحات مورد نیاز طرح های ارسالی-
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اشکالات طرح های ارسالی

..... لزوم پرهیز از موازی کاری•

دانشگاه علوم پزشکی تهران و مشهد...ثبت تروما

دانشگاه علوم پزشکی ایران و مشهد....ثبت چاقی

پسوریازیس و تاولی..... ثبت بیماری های پوستی

 ثبتICUدانشگاه علوم پزشکی شیراز و لینک با استرالیا.... قلب

دانشگاه علوم پزشکی مشهد و شهید بهشتی..... ثبت مسمومیت

دانشگاه علوم پزشکی ایران.... ثبت ناشنوایی

 استان4علوم پزشکی تهران و در .... ثبت دیابت

 دانشگاه علوم پزشکی ارومیه و در حال کشوری شدن.... ثبت بیماری مزمن کلیه

دانشگاه علوم پزشکی تهران و برنامه ملی ناهنجاری مادرزادی تبریز....ثبت شکاف کام و لب
30



021-81455139: تلفن تماسکارشناس ارزیابی و توسعه: خانم دکتر شهناز مجرب •
021-81454274: تلفن تماس کارشناس آموزش و ارتباطات: خانم نسرین شوندآذری •

registry @ behdasht. gov.ir:آدرس پست الکترونیک•
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(اجراییمتد و اهداف و مشکلات در )ذکر منابع مورد استفاده •

!!باشدبودجه رجیستری که در یک یا چند بیمارستان قرار است انجام شود با رجیستری که در شهر یا استان است برابر می •



.رجیستری عملیاتی و برنامه ریزی شده نوشته نشده•
لزوم تهیه پروتکل اجرایی
 (در گام اول جمعیت محور و یا چندین بیماری با هم) بررسی قابلیت اجرا
درخواست ارایه پروتکل اجرایی و نیز پروپوزال از دانشگاه مبدا در صورت لینک بودن

اهداف بلند و وسیع:
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....چه کسی، با چه مدرکی، کجا، چگونه، شیفت شب، ایام تعطیل (....متد)پروتکل اجرایی •

عبارات موجود در پروپوزال ها:

!!!!اطلاعات بیماران ثبت می شود-

!!!در عنوان یک بیمارستان هست اما در متد چند تا -

!!!کاغذی یا تبلت یا ؟؟؟-

و نرم افزاریITلزوم شرح اجرای رجیستری و نه بحث -

لزوم چک لیست کرایتریای تشخیصی•

رضایت نامه از بیمار •

34



(لزوم همکاری یک نفر اپیدمیولوژیست و آمار. مجزا کردن اهداف کلی و کاربردی و جزیی)عدم هم خوانی اهداف با طرح •
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اهمیت پرسشنامه•
جامع در مورد پرسشنامه سرچ -
(مجموعه حداقل داده) دقت در انتخاب آیتم های مورد نیاز -
....قبل ،حین یا ترخیص؟و...دموگرافیک، درمان، داروها: ریز اطلاعات مورد ثبت-
پرسشنامهنیز تهیه دیکشنری و -

سرچ جامع در مورد ثبت های موجود آن بیماری در ایران و دنیا•

.بعضا رجیستری های دیگر بیمار ها را نام بردند-

!!یا عنوان کردند اطلاعی نداریم-

.یا رجیستری های مرتبط را فقط نام برده اند و به بررسی آن نپرداخته اند-
36



آن و چگونگی آنعدم اشاره به فالوآپ و متغیرهای مورد بررسی و زمان دقیق •

اشکال در جدول متغیرها•
!اصلا پر نشده-
!ناقص است-
!اشتباه است-

عدم تطابق قسمت هایی از طرح •
!بیمارستانعنوان ملی یا استانی است اما در متن و اهداف یک یا چند در -
!و مراجعه به بایگانی98آینده نگر است اما در متد سال های قبل از -

!ثبت کاغذی در جایی با تبلت-
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«مشکلات اجرایی و راه حل ها» اهمیت •
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........ارسالیاشکالات طرح های 



مطالعه پروتکل نگارش پروپوزال ثبت موجود در سایت دانشگاه و یا وزارت  لزوم •
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تشکر از توجه شما


