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 :و سایر داده های نظام سلامتها ثبت بیماری دانشگاهیرنامه معرفی ب

در موضاوعات اولویات دار حاوزه    ها و سایر داده هاي نظاام سالامت   ثبت بيمارينظام ازي و استقرار با هدف اصلي راه انداین برنامه 

بيماریهااي قلاب و عارو ،    خاون،   افزایش چربي هاياز قبيل دیابت، پرفشاري خون، چاقي،  نيشابوره علوم پزشکي دانشکدسلامت 

برناماه وييفاه    نایجااد گردیاده اساتی ایا    مدیریت پژوهشي دانشکده  واحد درغيره  و ، آسمتصادفات، مصرف دخانيات، سرطان ها

عناوان  نوین در حوزه سلامت باه ثبت هاي و ایجاد بستر مناسب براي طراحي سامانه دانشگاههاي ثبت موجود در ساماندهي به نظام

 اند از:اهداف اختصاصي این برنامه عبارت از جملهعهده داردی  رب سلامت راهاي علوم پزشکي و نایي براي گسترش پژوهشزیرب

 ارتقاء ارائه خدمات درماني و آموزشي به بيماران و گروه هاي هدف ثبت  ی1

 دانشگاهسيستم سلامت  درو مدیریتي درماني ، ایجاد بستر مناسب جهت توليد شواهد ارزیابي وضعيت خدمات پيشگيري ی2

  و سایر داده هاي نظام سلامت هابيمارينظام ثبت هاي لازم جهت راه اندازي و استقرار زیر ساختتوسعه  ی3

 هاتوسعه ارتباطات بين المللي و همکاري با برنامه هاي بين المللي ثبت بيماري ی4

 ها  للي مبتني بر ثبت بيماريملي و بين المدانشگاهي، هاي ها و دانش فني جهت اجراي طرحکسب مهارت ی5

 توسعه کمي و کيفي تحقيقات علوم پزشکي  ایجاد بستر مناسب جهت  ی6

 کشوردانشگاه و شبکه سازي و ارتقاء همکاري هاي بين متخصصي و گروههاي تحقيقاتي  ی7

   دانشگاهاطلاع رساني و ترویج برنامه هاي ثبت موجود در  ی8

هااي  ناسان و محققان در این حوزه نه تنها سعي در بهبود فراینادها و کيفيات نظاام   گيري از دانش تخصصي کارشاین برنامه با بهره

هاي پژوهش يهاي لازم براي اجرابا هدف دستيابي به استانداردهاي جهاني دارد بلکه بر آن است تا مهارت دانشگاهثبت سلامت در 

هاي در نظر دارد از این پس کليه طرحپژوهشي دانشکده مدیریت گسترش دهدی از این رو، را ي بر ثبت در ميان محققان کشور نمبت

هاي ماالي و فناي، باا تدیياد و نظاارت ایان       جهت حمایتنيشابور علوم پزشکي  دانشکدههاي ثبت در پيشنهادي براي ایجاد سامانه

 اشد:بميبه شرح زیر  نيازمند رعایت شرایط معينيمعاونت این همراه باشدی تصویب یک برنامه ثبت در  معاونت

 یارائه گرددنيشابور علوم پزشکي  مدیریت پژوهشي دانشکده واحد مطابق این فرم به برنامه پيشنهادي ثبتزال وپروپ ی1

را واحد مدیریت پژوهشي دانشکده مورد نظر  ها و فرآیندهاها، دستورالعملها، پروتکلسامانه پيشنهادي ثبت باید سياست ی2

 رعایت نمایدی  

مادیریت پژوهشاي دانشاکده     واحاد  و یا بر اساس مصوبه شوراي ثبت در فواصل کوتاه تار باه   گزارش ها به صورت سالانه ی3

 ارسال شودی 

ها و راهنماهاي اخلا  در پژوهش مصوب وزارت بهداشت در تمام مراحل دستورالعمل ،اصول اخلا  پزشکيضروري است  ی4

 نظام ثبت رعایت گرددی    

 ها:بیماریمراحل تصویب طرح پیشنهادی ایجاد سامانه ثبت 

باید پاس از تکميال   درخواست مربوطه فرم  که  بدین ترتيب است هاطرح پيشنهادي ایجاد سامانه ثبت بيماريخلاصه روند بررسي 

ی نتيجاه تصاویب برناماه    گاردد  ارسال نيشابور علوم پزشکي  دانشکدهمدیریت پژوهشي  واحد جهت بررسي و طي مراحل تصویب به

 دییگردخواهد برنامه ابلاغ درخواست کنندگان صلاح به توسط داوران ذی و بررسيثبت پيشنهادي پس از ارسال 
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 مفاد و تعاریف:

گيري ميزان گسترش یک بيماري خاص و یا یاک رویاداد بهداشاتي در جامعاه دارد و     ثبت نقش موثري در تشخيص  و اندازهنظام 

همچناين منباع   نظام ثبات،  تر و موثرتري داشته باشدی هارت بارائه شده نظ سلامتسازد بر کيفيت خدمات را قادر مي سلامتنظام 

منظور انجام مطالعات پژوهشي بعادي از قبيال مطالعاات کوهاورت و کارآزماایي بااليني فاراهم         مناسبي براي تشخيص بيماران به

سند ضروري باه نظار   آوردی براي ایجاد درک مناسب از یک سامانه ثبت در حوزه سلامت تعریف دقيق برخي اصطلاحات در این مي

 :رسدمي

و یاا سيساتم هاا    مند اطلاعات کليه افراد آوري مستمر و نظامعبارت است از جمع :سلامت و داده های نظام  ها ثبت بیماری -1

ی دو جزء مهم نظام باشدشده  تعریف خاص  سلامتها یک بيماري یا رویداد مشخص که براي آنیا سيستم سلامت در یک جمعيت 

اي طراحي شوند کاه در  باید به گونه این نظامآوري شده در هاي جمعهاي دادهباشدی آیتمها ميآوري آنهاي وقوع و جمعدادهثبت، 

باشاد کاه برناماه ثبات     ها نيازمند یاک سااختار مادیریتي مشاخص ماي     ثبت  ، نظامیک دوره زماني مشخص باشندی مهمتر از همه

ش موثري در ایجاد این ساختار ایفا نمایدی این ساختار مدیریتي هم مسوولين ثبت بيماري تواند نقها و پيامدهاي سلامت ميبيماري

 و هم کميته ثبت را شامل شودی

اندازي سامانه ثبت بيماري لازم است نام اعضاي کميتاه راهباردي ثبات باه     شنهادي راهيدر پروپوزال پ کمیته راهبردی ثبت: -2

ی بعالاوه  ناري اعضاي کميته به طور دقيق )در بخاش سااختار مادیریتي ثبات( ذکار گاردد      و یا برک يجایگزیننصب، همراه پروتکل 

   سال باید مشخص گرددیطي در و حداقل هاي دستور جلسات باید حداقل تعداد جلسات لازم براي برگزاري کميته 

اوليه پيشانهاد ایجااد ثبات را    باشد و معمولا فردي است که ایده یکي از اعضاي کميته راهبردي ثبت مي مسوول اصلی ثبت: -3

هاا را  اندازي نظام ثبت بيماريمسوول اصلي ثبت مسووليت اجراء دقيق تمامي بندهاي قيد شده در فرم درخواست راه دهدیارائه مي

ي در اندازي ثبت لازم است نحوه انتخاب مسوول اصلي در کميته ثبت و مادت زماان ابقااء و   پيشنهاد راهزال ودر پروپ به عهده داردی

واحاد مادیریت پژوهشاي    زال باه  واین سمت معين گرددی همچنين ضروري است رزومه علمي وي به همراه فرم تکميل شاده پروپا  

 ارائه گرددی دانشکده

مراحل عماده ایجااد آن اعام از طارح، اجارا، تجزیاه و تحليال و         اجراء موفق یک برنامه ثبت نيازمند بررسي دقيق روش ثبت: -4

طرح پيشنهادي باید اهداف ثبت، نوع پيامدهاي بهداشتي مورد ثبات، گساتره جغرافياایي     باشدی بنابراین درمي ارزیابي کيفيت ثبت

هاا،  منباع داده طول مدت اجراي ثبات،  آن، جمعيت تحت مطالعه، مسير مطالعه در طول زمان )گذشته نگر، آینده نگر و یا هر دو(، 

 بت و ییی را به طور کامل مشخص نمایدیشيوه بيماریابي و روش اجراء، ساختار مدیریتي ث

گرددی عناوان ثبات بایاد مختصار و دربرگيرناده      مورد ثبت در آن ذکر مي سلامتمعمولا نوع پيامد  عنوان ثبت به فارسی: -4-1

 پيااده  و طراحاي ، برنامه ملي ثبات سارطان   طراحي و پياده سازي طور مثال محتواي اصلي ثبت و منطقه تحت پوشش آن باشدی به

 باشندیهایي از انتخاب عناوین مناسب براي برنامه ثبت مينمونهدر نيشابور  HTLV1 ثبت سازي برنامه

 گرددیمي بيانبه زبان انگليسي  1-4در این قسمت عنوان ثبت مذکور در قسمت  عنوان ثبت به انگلیسی: -4-2
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هاا را باه   توان آننمایند که بر این اساس ميدنبال ميهاي ثبت در حوزه سلامت معمولا اهداف متنوعي را برنامه نوع ثبت: -4-3

در مورد افرادي که یک نوع بيمااري یاا عارضاه     1ثبت بيماري یا یک عارضه خاصبندي نمودی به طور مثال، چند دسته کلي تقسيم

ان مثاال برناماه ثبات    به عناو شودی ها تشخيص داده شده است بکار برده ميخاص مانند سرطان روده بزرگ یا سکته قلبي براي آن

ثبات  باشاندی  هایي از ثبت بيماري و یا عارضه خااص در کشاور امریکاا ماي    دیابت وابسته به انسولين و برنامه ثبت افراد نابينا نمونه

ابازار پزشاکي   شايميایي و یاا    مااده ناوعي   ،شود که در مواجهه با یک محصول زیست دارویيمعمولا بيماراني را شامل مي 2مواجهه

 مفصال ران ، ثبات بيمااران داراي   4کاشات دفيریلاتاور قلباي   ، ثبات  3هاي زیست شيميایيبيماران تحت درمانثبت اندی دهخاص بو

ثبات خادمات بهداشاتي     باشاندی هایي از انواع ثبات مواجهاه ماي   کنند مثالاستفاده مي 6و ثبت بيماراني که از لنز تماس 5مصنوعي

مشاخص مانناد بساتري شادن در یاک      بهداشتي یاا درمااني   گيرد که یک خدمت رار مينيز براي بيماراني مورد استفاده ق 7درماني

اند یاا در  بطور مثال ثبت بيماراني که تحت عمل برداشتن آپاندیس قرار گرفته اندیبيمارستان و یا عمل جراحي خاص دریافت نموده

رویداد مورد ثبت ممکن است بيماري، عارضاه و یاا   نيز د در برخي موار کرونري قرار گرفته اندیآنژیوپلاستي یک برنامه مداخله اوليه 

علامت درج گرددی به عنوان مثاال   "سایر پيامدهاي بهداشتي"لازم است در گزینه چهارم یعني  مواجهه خاص نباشدی در این صورت

محيطاي در ایجااد    بررساي عوامال تنتيکاي و   باشاد کاه باا هادف     هاي ثبت در حوزه سلامت ميسامانهیکي از انواع  8ثبت دوقلوها

در قسمت توضيحات لازم است نوع بيماري، عارضه، مواجهه، خدمت بهداشتي درماني و  شودیها مورد استفاده قرار گرفته ميبيماري

 یا سایر پيامدهاي بهداشتي مورد ثبت به طور دقيق ذکر گرددی

تحت پوشش خود معمولا به دو دسته ثبت  ارانهاي ثبت از لحاظ گستره جغرافيایي بيمسامانه گستره جغرافیایی ثبت: -4-4

 از خاصي نوع به مبتلا بيماران اب تبطمر اطلاعات بيمارستاني ثبتشوندی تقسيم بندي مي 10ثبت مبتني بر جمعيتو  9بيمارستاني

به دو زیرگروه  نماید و عمدتاآوري ميجمع اند راهاي مشخصي مراجعه نمودهجهت درمان به بيمارستان یا بيمارستان که بيماري

هاي باليني و ها معمولا بر روي مراقبتگردندی تمرکز این نوع از ثبتهاي تک بيمارستاني و چند بيمارستاني تقسيم بندي ميثبت

 بيماري از خاصي نوع به مبتلا افراد پروندههاي بيمارستاني در مقایسه با ثبت جمعيت بر مبتني ثبتباشدی مدیریت بيمارستاني مي

ستان، چند استان و یا کل ا یا شهرستان، جامعه، یک مثال، عنوان به) شده تعریف جغرافيایي منطقه یک در که يامد بهداشتيیا پ

از مزایاي استفاده از این شيوه ثبت  ینمایندتري از اهداف را دنبال ميو معمولا دامنه گسترده شودمي شامل کنندمي زندگي( کشور

هاي مدیریتي و انجام پژوهش هاي مراقبت بيماران، برنامهها، برنامهها نظير سرطانترل و پيشگيرانه بيماريهاي کنتوان به برنامهمي

و تحقيقات اشاره نمودی چنانچه برنامه ثبت پيشنهادي تمام جمعيت کشور را تحت پوشش قرار دهد بایستي در گزینه ملي علامت 

اي رافيایي خاص مانند یک شهر، شهرستان و یا استان باشد باید در قسمت منطقهدرج گردد و اگر ثبت مربوط به یک زیرمنطقه جغ

                                                           
1 Disease or Condition Registry 
2 Exposure, Contact Registry 
3 registry of patients on biologic therapy 
4 Implantable Cardioverter Defibrillator 
5 patients with hip prostheses 
6 patients who wear contact lenses 
7 Health Services Registry 
8 Twins Registry 
9 Hospital 
10 Population-based registry 
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هاي تحت پوش ثبت پيشنهادي نيز در مقابل گزینه علامت زده شده علامت درج شودی نام منطقه/مناطق و یا بيمارستان/بيمارستان

 گرددیدرج مي

اندازي برنامه ثبت پيشنهادي و نقش آن در ورت راهدر این قسمت اهميت و ضر بیان مسئله و ضرورت اجرای ثبت: -4-5

هاي مبتني بر آن تشریح هاي بهداشتي کشور و هزینه اثر بخشي آنها و همچنين گسترش پژوهشها و سياستگزاريریزيبرنامه

 گرددیمي

کنندگان برنامه در این مرحله درخواست :دنیا کشورهای سایر در موفق هایثبت نمونه و ثبت سابقه متون، بررسی -4-6

هاي موفق در هایي از نمونهاي از برنامه ثبت پيشنهادي خود را در کشور و سایر نقاط دنيا بيان کرده و مثالبایست سابقهثبت مي

به منظور پيوستن به نظام ثبت ایجاد شده در دانشگاه مشارکت شبکه هاي بين المللي ثبت جلب امکان سایر نقاط دنيا ذکر نمایندی 

  مي باشدیعنوان نقطه قوت برنامه پيشنهادي  به

گيردی این اهداف غالبا هاي ثبت بيماري براساس اهدافشان صورت مياندازي و ارزیابي نظامطراحي، راه ثبت: اصلی اهداف -4-7

توان در کنند ميميها با توجه به اهدافي که دنبال طور کلي ثبتبهگردندی بر حسب بيماري و پيامدهاي اصلي مورد ثبت تعيين مي

ها نيز هر دو نوع اهداف را دنبال هاي با هدف پژوهش جاي دادی بسياري از انواع ثبتهاي با اهداف مراقبتي و ثبتدو گروه ثبت

تعيين بروز بيماري یا سایر پيامدهاي بهداشتي و بررسي روند تغييرات آن در طول زمان، ارزیابي ارائه خدمات بهداشتي و کنندی مي

باشندی در قسمت اهداف اصلي ثبت لازم است تمام مي هااهداف مراقبتي ثبت مهمترین هاي در معرض خطر برخي ازناسایي گروهش

سرطان معده  1 ميزان استاندارد شده سنيبر اساس  بروز برآوردبه طور مثال  اهداف مراقبتي ثبت به طور دقيق و شفاف ذکر گردندی

 باشدیثبت سرطان مي برنامهیکي از اهداف اصلي برنامه  بررسيهاي بررسي روند تغييرات آن در سالهاي کشور و به تفکيک استان

 

شناساي  هااي علات  تجزیه و تحليل بقاي بيماران، ارزیابي اثرات مواجهات خاص و بررسي فرضايه  ثبت:اختصاصی اهداف  -4-8

روري است کليه اهاداف پژوهشاي کاه برناماه ثبات پيشانهادي       باشندی در این قسمت ضاز انواع اهداف پژوهشي ثبت مي هایيمثال

 اختصاصاي،   ی اهاداف  اسات  تجزیاه  قابل اختصاصي هدف چند به کلي هدف معمولا طور دقيق و شفاف بيان گردندیکند بهدنبال مي

،  "اماه ثبات سارطان   طراحاي و راه انادازي برن  "ماثلا در  ی دارد را هاا  آن تحقاق  یا و انها به رسيدن قصد محقق که هستند مواردي

داده هااي   ورود "، "جمع آوري داده هااي سارطان و ارزیاابي کيفيات آن هاا     "، "طراحي نرم افزار ثبت سرطان"مواردي همچون  

 را مي توان به عنوان اهداف اختصاصي معرفي نمودی "ارزیابي برنامه ثبت سرطان"و  "افزار و تجزیه و تحليل آن ها نرم به سرطان

 

هاي اوليه اساسي براي اجراء موفق یاک برناماه ثبات    یکي از گام ماری )یا رویداد بهداشتی( اصلی مورد ثبت:تعریف بی -4-9

طور مثال باید مشخص شود فارد بایاد چاه علائام بااليني و پاتولوتیاک       تعریف دقيق بيماري یا رویداد بهداشتي مورد ثبت استی به

                                                           
1 Age-Standardized Rate (ASR) 
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طان مري تشخيص داده شودی در مورد سایر مواجهات و پيامدهاي بهداشتي نياز  مشخصي داشته باشد تا به عنوان بيمار مبتلا به سر

 لازم است تعریف دقيقي از آن در این قسمت ارائه گرددی

هااي ثبات   از آنجایي که تعيين ميزان بروز و شيوع بيماري یا مواجهه خاص از اهداف اصالي غالاب برناماه    :هدف جمعیت -4-10

طاور مثاال در ایان    طور دقيق مشخص گرددی بههدف در برنامه ثبت )به عنوان مخرج کسر( از قبل بهباشد بنابراین باید جمعيت مي

 هاي سني و جنسي تحت پوشش ثبت قرار خواهند گرفتیاز چه گروه هایي وبا چه ویژگي قسمت باید تعيين گردد چه جمعيتي

ه ثبت متوسط مورد انتظار تعداد بيمااراني اسات کاه در    در یک برناممنظور  :موارد تحت برنامه ثبت / تعدادحجم نمونه -4-11

انادازي ثبات   پايش از راه  /مواردشوندی تخماين حجام نموناه   یک دوره زماني مشخص )یک سال( در برنامه ثبت پيشنهادي وارد مي

هااي تخماين   روش کنادی یکاي از  بيني منابع مالي، تجهيزات، فضاي کار و نيروي انساني مورد نياز برنامه ماي کمک موثري به پيش

باشد که با در اختيار داشتن سایز جمعيات تحات   مي استفاده از برآوردهاي بروز و شيوع بيماري در سایر کشورها /مواردحجم نمونه

مراجعه کننده به مراکز ثبت در آن مناطق را برآورد نمودی بناابراین در ایان قسامت    توان تعداد موارد بيماران پوشش برنامه ثبت مي

لازم است تعداد بروز /شيوع سالانه بيماري در کل کشور، تعداد موارد بيماري در جمعيت تحت پوشش برنامه ثبات و تعاداد ماوارد    

 ت لازم و احتمالا منابع مورد استفاده تخمين زده شودی  بيماري که سالانه در نظام ثبت پيشنهادي وارد خواهد شد به همراه توجيها

هااي ثبات عبارتناد از: مناابع     طور کلي مناابع داده ه ب :گرددآوری میها جمعهای ثبت از آناطلاعاتی که دادهبع امن -4-12

شود و معمولا فرم یاا  آوري ميعطور مستقيم در فرآیند ثبت براي تحقق اهداف اصلي ثبت جماوليه و منابع ثانویهی منابع اوليه که به

طور مثال در یک برنامه ثبات سارطان مبتناي بار جمعيات      بهگرددی در آن ثبت مي /افرادگزارشات خامي است که اطلاعات بيماران

ایر به هماراه سا   اندها تشخيص داده شدهگزارشات ماهانه مراکز پاتولوتي که شامل ليست بيماراني که مبتلا به یکي از انواع سرطان

گااهي اوقاات ایان فارم باه       شوندیهاي ثبت تلقي مياطلاعات ضروري اعم از نوع تومر و ميزان پيشرفت آن و غيره منبع اصلي داده

گارددی  صورت الکترونيکي که در یک سامانه وب طراحي شده و پس از تشخيص قطعي بيماري یا پيامد بهداشتي خاص تکميل ماي 

ضميمه فرم درخواست  (هاي مورد استفاده در ثبتها و دستورالعملنمونه فرماست در قسمت پنجم ) ها نيز لازماي از این فرمنمونه

ثبت نظر اطلاعات حياتي مانند تولد و مرگ ومير هستند که معمولا براي هاي دادهمنابع ثانویه  ها گرددینظام ثبت بيمارياندازي راه

لازم باه ذکار اسات     هاي ثبت یکسان نباشادی ر و یکنواختي ساختار آن با دادهآوري شده اند و ممکن است اعتبااهداف دیگري جمع

هاي مناسب بيماران و اطمينان از امکان ليناک  هاي کدگذاريها در برنامه ثبت نيازمند استفاده از روشاستفاده از منابع ثانویه داده

 باشدیها ميکردن داده

خواهد از یک الگوي اجباري )غيرفعاال( یاا   است که تعيين گردد که آیا ثبت مي یکي از الزامات مهم این بیماریابی:روش  -4-13

اتکاا   /مواردکندی تحت یک نظام ثبت غيرفعال، ثبت بر سایر افراد براي گزارش بيمارانآوري اطلاعات پيروي ميالگوي فعال در جمع

پس از ویزیت و تشخيص قطعي بيماري او باشد و داردی یک پزشک ممکن است مسئول تکميل فرمي براي ثبت اطلاعات بيمار خود 

بيماري مورد بررسي تحات  که هاي زماني مشخص براي ثبت ارسال نمایدی این شيوه معمولا زماني موثر است ها را در بازهسپس فرم

، تاب  نشده طااعو  هاي قابل گزارش( قرار گيردی بطور مثال طبق مقررات بين المللي موارد مشاهدهمقررات گزارش اجباري )بيماري

ها چنانچه استفاده از روش بيماریاابي غيرفعاال حيااتي    زرد، وبا و ایدز لازم است اجبارا گزارش شوندی با این حال براي سایر بيماري

 گسترش یابدیو  هاي تشویقي تدوینباشد لازم است برخي سياست
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گردناد تاا اطلاعاات    ها استخدام ماي ها/گروهها/کلينيکرستاندر شرایط بيماریابي فعال، معمولا پرسنلي براي مراجعه مرتب به بيما 

آوري نمایندی هرچند هزینه این نوع بيماریابي نسابت باه شايوه بيماریاابي     بيماران مبتلا به بيماري مورد بررسي را استخراج و جمع

 یابدیبيماري کاهش مي 1است، احتمال وقوع کم گوئيبيشتر غيرفعال به مراتب 

 باشدی   (HIS)هاي مدیریت بيمارستاني تمسریابي بر اساس استخراج اطلاعات اوليه بيماران از سيممکن است بيما

براي بررسي رخدادهاي بعادي   چنانچه در برنامه ثبت پيشنهادي بيماران نيازمند پيگيري :/مواردبیماران 2نحوه پیگیری -4-41

است در این قسمت روش پيگيري باه طاور دقياق تشاریح گارددی روش      اعم از بهبودي، عود بيماري، متاستاز و یا مرگ باشند لازم 

هااي ثبات بيمااري کاه نيازمناد حجام نموناه        باشدی براي بسياري از برنامهپيگيري بيماران بسته به اهداف برنامه ثبت متفاوت مي

رویادادهاي مطلاوب ثبات در     گرددی در این روشنگر( استفاده ميمحدودتري هستند از روش پيگيري مستقيم بيماران )روش آینده

تواند باا مراجعاه باه درب منازل، تمااس تلفناي، مراجعاه        گرددی این عمل ميبيماران توسط پرسنل ثبت مستقيما درج و ضبط مي

اي که جمعيت تحت پوشش هاي ثبت ملي و منطقهصورت گيردی در برنامه اوبه مراکز ثبت و یا مراجعه به پرونده پزشکي  /فردبيمار

 3هاي غيرمساتقيم مانناد ایجااد ارتبااط    توان از روشپذیر نباشد ميم بيماران عملا امکانيار گسترده بوده و پيگيري مستقثبت بسي

طور مثال در یک برنامه ملي ثبت سرطان اگر آگاهي از زمان فوت بيمار ضرورت داشته باشاد،  هاي داده استفاده نمودی بهميان پایگاه

هاي ثبت سرطان و ثبت مرگ و مير از زمان فوت بيماران ثبت شده در برنامه اطلاع حاصل ان پایگاه دادهتوان با ایجاد ارتباط ميمي

 نمودی

کليه ضروري است در این قسمت  :اطلاعات کیفیت ارزیابی و و تجزیه تحلیل اطلاعات آوریجمع ثبت، اجراء روش -4-15

آوري اطلاعاات در  عات ضروري بيمار و شيوه پيگيري بيمار تاا جماع  پيشنهادي از تشخيص بيماري و ثبت اطلا مراحل فرآیند ثبت

در بررساي  دهي نتایج تشریح گرددی  ها و شيوه گزارشهاي تجزیه و تحليل آنها و روشمرکز اصلي ثبت، پالایش و تکرارگيري داده

هاا و  آوري دادهيفيت فرآیندهاي جمعهاي آتي، درک درست از کاريذو سياستگ هاگيريتصميم انجام بازدهي یک برنامه ثبت براي

 4کيفيات  تضمينبنابراین طراحان ثبت باید چگونگي رسدی گردد ضروري به نظر ميها ذخيره ميهایي که در پایگاه دادهکيفيت داده

را در نظار   هاي ارزیابي کيفيت ثبتها تا حد کافي براي دستيابي به اهداف از پيش تعيين شده ثبت و چگونگي گسترش برنامهداده

ماا باه ساه    باشدی عمليات تضمين کيفيات در ثبات عمو  هاي ثبت متغير ميتضمين کيفيت بسته به اهداف برنامههاي بگيرندی روش

هااي  ( تضامين کيفيات سيساتم   3تضمين کيفيت فرآیندهاي ثبت و ) (2ها )( تضمين کيفيت داده1د: )گردبندي ميدسته تقسيم

ها حاصال شاود ممکان    تواند در آنمي ي کههاي ثبت گسترده هستند، سطح تضمين کيفيتري از برنامهايی از آنجایي که بسيارایانه

 محدود گرددی ،است در اثر کمبود بودجه ثبت

آوري اطلاعاات ممکان اسات در    در یک مطالعه ثبت جمع آوری آن:آوری اطلاعات و نحوه جمعمشخصات ابزار جمع -4-16

آوري اطلاعات متفاوتي از بيمار داشته باشدی نتيجاه  تواند ابزار جمعکه هر یک از این مراحل مي چندین مرحله مختلف صورت گيرد

هااي  آزمایشات پاتولوتي، پرسشنامه مصاحبه با بيمار، مدارک بایگاني شده پزشکي، نسخه دارویي تجویز شده توسط پزشک و یا فرم

                                                           
1 Under-reporting 
2 Follow-up 
3 Linkage methods 
4 Quality assurance 
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باشاندی  آوري اطلاعات در یک برنامه ثبت بيماري ماي ي از انواع ابزار جمعهایگردد همه مثالالکترونيکي که توسط بيمار تکميل مي

طور مثال از طریاق مصااحبه حضاوري، تلفناي، گفتگاو باا       آوري، هر یک از ابزارها بهدر این قسمت همچنين لازم است نحوه جمع

 زشک معالج بيمار یا از طریق تکميل توسط خود بيمار به طور مجزا تصریح گرددی پ

باشادی یاک   تعيين ساختار مدیریت ثبات ماي  اندازي یک نظام ثبت یکي از ضروریات طراحي و راه ساختار مدیریت ثبت: -4-17

انادرکاران   دهنادگان اطلاعاات، دسات    آوري کنندگان و کاد ، جمع1نظام ثبت معمولا از یک کميته راهبردي، چندین مسوول ثبت

بر اساس نظام ثبت پيشانهادي، باراي   گرددی افزار ثبت تشکيل ميبه روزرساني نرم نویسي براي طراحي وورود داده و یک تيم برنامه

هاي دولتاي و خصوصاي اساتفاده شاود لزوماي باه       ها و بخشود در مراکز و بيمارستانجانجام برنامه ثبت ممکن است از پرسنل مو

ته راهبردي ثبات در ساال و نياز نحاوه انتخااب      )حداقل تعداد جلسات لازم براي برگزاري کمي جذب و استخدام افراد جدید نباشدی

   یمسوول اصلي در کميته ثبت و مدت زمان ابقاء وي در این سمت را هم در همين بخش بنویسيد(

 شنهادي ترسيم گرددیيدر این قسمت لازم است فلوچارت ساختار مدیریتي ثبت پ فلوچارت ساختار مدیریتی ثبت: -4-18

هام اکناون در حاال اجارا      دانشگاههاي ثبت بيماري در برخي از برنامه های ثبت در حال اجرا:اطلاعات تکمیلی برنامه -4-19

نيازمناد   یا اینکه مورد تدیيد قرار گرفته و به جامعاه علماي کشاور معرفاي شاوند،     باشند که به دلائلي از قبيل تداوم، گسترش و مي

ها ضروري است برخي اطلاعات سابقه برنامه و ميزان پيشارفت آن  همعاونت تحقيقات و فناوري هستندی براي این گونه برنام حمایت

 تا کنون ذکر گرددی در ادامه به شرح بيشتر این اطلاعات پرداخته شده استی

در این قسمت لازم است مختصري از سابقه برنامه ثبت از قبيل تاریخ تدسيس و نحوه گساترش آن   سابقه برنامه ثبت: -4-19-1

 ودی در طول زمان بيان ش

از دیگر مواردي که ذکر آن در فرم پيش رو حائز اهميت اسات تعاداد رکوردهاایي     تعداد بیماران ثبت شده تا کنون: -4-19-2

 )بيماران( است که در هر سال از بدو تدسيس برنامه ثبت تا کنون وارد شده استی 

عداد گزارشاات مساتمر اساتخراج شاده از     در این قسمت ضروري است ت تعداد گزارشات و مقالات به چاپ رسیده: -4-19-3

بایسات  سپس ماي  هاي معتبر داخلي و خارجي ذکر شودیهاي ثبت شده بيماران و همچنين تعداد مقالات چاپ شده در تورنالداده

از قبيل عنوان، نویسندگان آن، تورنالي که مقاله در آن به چاپ رسيده اسات و ساال چااپ     ت/مقالااتمشخصات گزارشفهرستي از 

 یضميمه پروپزال گردد پنچمتهيه و در بخش آن 

در بخش حاضر لازم است دلائلي که برناماه ثبات در حاال اجارا      دلائل نیاز به حمایت معاونت تحقیقات و فناوری: -4-19-4

داماه آن  طور مثال ممکن اسات برناماه باراي اساتمرار و ا    نيازمند به حمایت از جانب معاونت تحقيقات و فناوري است قيد گرددی به

باشدی در برخي موارد نيز ممکن است طرحي براي گسترش برنامه چه از لحاظ فني و چه  معاونتهاي مالي از سوي نيازمند حمایت

معاونات تحقيقاات و    يهاي مالي و فني حوزه ستاداز لحاظ گستره جغرافيایي ثبت ارائه شده باشد که براي اجراء آن مستلزم کمک

هاا مانناد دانشاگاه، مرکاز تحقيقاات و یاا       گاهي اوقات نيز ممکن است منابع مالي ثبت از قبل از سایر ارگاان باشدی دانشگاه فناوري 

                                                           
1 Registrar 
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آن به جامعاه  معرفي دریافت مهر تدیيد معاونت و تهيه شده است و ارائه این پروپزال صرفا جهت و یا هر سازمان دیگري بيمارستان 

 طور شفاف ذکر گرددیمت نوع حمایت درخواستي از معاونت بهباشدی بنابراین لازم است در این قسعلمي کشور 

   های ثبت:داده انتشارپروتکل و  مالکیتاصول محرمانگی،  -4-20

داده هااي  آوري، ذخيره، مدیریت، آناليز و ارائه انبوهي از اطلاعاات مارتبط باا    به معناي جمع ،ثبت ها:محرمانگی داده -4-20-1

هاي مراقبت بهداشتي یکي از مهمترین اهداف هاي ثبت براي انجام پژوهش و براي طرح ریزي برنامههباشدی استخراج دادسلامت مي

مادارک  اساناد و  یک پروته ثبت استی از آنجا که ثبت نيازمند مرور مقدار قابل تاوجهي از داده اسات، بناابراین جساتجوي دقياق      

 ساازمان هاي یک دارایي نه در نظر گرفته شودی مدارک اصلي،د محرمااجتناب ناپذیر خواهد بودی همه اطلاعات بدست آمده حتما بای

هاا را بادون مادیریت    تاوان آن باشاد و نماي  گرددی اطلاعات موجود در مدارک پزشکي نيز تحت مالکيت خود بيمار ميمحسوب مي

ماامي دسات انادرکاران ثبات     در زیر به برخي اصول محرمانگي که لازم است ت مناسب و یا دستور حقوقي به راحتي ترخيص نمودی

 رعایت نمایند اشاره شده است:و بنا به ضرورت در مورد سایر داده هاي نظام سلامت به شکلي مشابه( )بيماري 

شوند براي تحویل به افرادي مانند پزشک باليني جهت اساتفاده  هایي که اطلاعات هویت بيماران را شامل ميدادهدر زماني که  ی1

دی در واقاع دسترساي باه    گارد  استخراجهاي ضروري براي هدف تعيين شده فقط داده ،ص لازم استدر درمان یک بيماري خا

 تحویل داده شودی  ضروري و مطابق مقررات هویت بيماران فقط باید در موارد اطلاعات

هاي قابل تشخيص دهشود، بلکه سایر داها را شامل ميهاي نه تنها اطلاعات هویت بيماران و فراهم کنندگان آنمحرمانگي داده ی2

 شودیگردد را شامل ميآوري ميکه به صورت مستقيم یا غيرمستقيم در یک سامانه ثبت جمع

تواناد  ت در نظر گرفته شودی این کار ماي سهاي محرمانه لازم ااقدامات امنيتي چه از لحاظ فيزیکي و چه الکترونيکي براي داده ی3

 ها انجام گيردیري آناز طریق جدانمودن اطلاعات هویتي و یا رمزنگا

 ی  ، مي باشدهستندکه در قيد حيات ي هاي بيمارانهمانند داده ،هاي مرتبط با اطلاعات هویتي افراد متوفيمحرمانگي داده ی4

ثبت اطلاعات تشخيص هویت بيماران تنها باید در صورت لزوم و هنگامي که هيچ جایگزین دیگري وجود نداشته باشاد انجاام    ی5

 گيردی

ي حصول اطمينان از اینکه کليه کسانيکه به اطلاعات شخصي بيمار دسترسي دارند اعام از بااليني و غيربااليني از    تدابيري برا ی6

 ها و تعهدات خود به محرمانه بودن اطلاعات آگاهي دارند، باید اتخاذ شودیمسووليت

 آوري شده در ثبت بکار گرفته شودیي جمعهاها تدوین گردد و براي همه انواع دادههایي باید براي محرمانگي دادهدستورالعمل ی7

 :برای انجام تحقیقات  هادادهو تحویل   انتشار -4-20-2

تلف قرار بگيرد و سازو کار لازم باراي آن  خاطلاعات جمع آوري شده باید بر اساس دستورالعملهاي مدون در اختيار محققين م ی1

 تدوین گرددی  

هاي لازم باراي اینکاه   خصي بيماران را به کميته ثبت ارائه نماید و توصيههاي شهاي دادهمسوول ثبت مويف است درخواست ی2

 يدا کند در کميته ثبت عنوان نمایدیپها انطبا  هاي محرمانگي دادهطرح پيشنهادي با دستورالعمل
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براي  فقط هاداده ها در ثبت، استخراجاز اطلاعات شخصي آن درصورت عدم وجود رضایت کتبي از بيماران درخصوص استفاده ی3

 یاستپذیر ارائه گزارشات آماري امکانتحقيق و 

هااي  درخواست اطلاعات شخصي بيماران براي استفاده در تحقيقات باید با توجيه دقياق آن و تعهاد باه رعایات دساتورالعمل      ی4

 ها همراه باشدیمحرمانگي داده

هاا علاي الخصاوص اطلاعاات     باراي تارخيص داده   هاي ثبت باید دستورالعملي براي تشریح فرآینادها و معيارهااي لازم  سامانه ی5

 ها را دارند تدوین نمایندیشخصي بيماران به محققيني که درخواست دسترسي به داده

به عنوان نویسنده مشارکت کنند، لازم است بر اساس براي آنکه هریک از عوامل ثبت در گزارشها و مقالات منتشر شده از ثبت  ی6

رت بهداشت، تمام نویسندگان شرایط نویسندگي را داشته باشندی در غير اینصورت صرف تقدیر راهنماي اخلا  در انتشارات وزا

و تشکر از ثبت کافي خواهد بودی لازم است این موضوع در دستورالعمل برنامه ثبت تصریح شده و به اطلاع متقاضيان اطلاعاات  

 برسدی  

ساس دستورالعمل مصاوب وزارت بهداشات، اخاذ مجاوز از کميتاه      براي استفاده از اطلاعات ثبت، بر ا ات اخلاقی:ظملاح -4-21

اي از فارم رضاایت آگاهاناه از بيماار در برناماه ثبات       در بخش پنجم این فرم لازم اسات نموناه  باشدی اخلا  در پژوهش ضروري مي

 پيشنهادي ضميمه گرددی

اندازي یاک برناماه ثبات    ش از راهاز دیگر عمده مسائل پي مشکلات اجرایی در انجام ثبت و روش حل مشکلات: -4-22

در ایان قسامت مشاکلات اجرایاي کاه       باشدیبررسي و ارزیابي مشکلات پيش رو در مراحل مختلف فرآیند اجراء ثبت مي

تواند به رفع این مشاکلات کماک نمایاد    ها روبرو شد عنوان شده و راهکارهایي ميشود در اجراء طرح با آنبيني ميپيش

 گردندی  تشریح مي

در این بخش لازم است فهرست تمام مناابع ماورد اساتفاده     فهرست منابعی که در بررسی متون استفاده شده است: -4-23

 در تکميل این فرم به شيوه ونکوور ارائه گرددی

یکي از مراحل اساساي در اجاراء یاک برناماه ثبات موفاق تبادیل         :حداقل متغیرهای ضروری جهت ثبت جدول -4-24

طور مثال مرحله پيشارفت بيمااري سارطان    به گيري و کمي استیوهش ثبت به متغيرهاي قابل اندازهاهداف و سوالات پژ

متناير با مرحله بيماري در بيمار دریافت  5تا  1اي در نظر گرفته شود که مقادیر تواند به عنوان یک متغير کيفي رتبهمي

م ثبت لازم است فهرسات حاداقل متغيرهااي ضاروري     اندازي نظافرم درخواست راه 24نمایدی در جدول مربوط به بخش 

هاا، نحاوه   ها اعم از نوع متغير از لحاظ مستقل یا وابسته بودن، کمي یا کيفي باودن، تعریاف آن  با ذکر مشخصات آنثبت 

 ها درج گرددیاندازه گيري و مقياس آن

براي فرآیناد   منطقيزماني دقيق و  ارائه یک گانت چارت و جدول جدول زمانی مراحل اجرا و پیشرفت کار ثبت: -4-25

لازم  25کندی در جدول بخاش  اندازي و استقرار یک برنامه ثبت به اجراء موفق آن کمک قابل توجهي ميهاي راهو فعاليت
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بيني شده جهت اجراء مراحل تدسيس ثبات باه هماراه فارد مسائول اجاراء آن باه ترتياب زمااني          هاي پيشاست فعاليت

 بيني شده براي خاتمه آن مشخص گرددی    شذکرشده و طول مدت پي

دی اماا  باشا هاي گزافي ماي هزینه مستلزم معمولا اندازي یک نظام ثبت بيماريراه  :ی ثبتهااطلاعات مربوط به هزینه -5

 شوند جبران گردندی مخارج زیربنااي اداري ثبات بيشاتر   آوري ميهایي که جمعتوانند با ارزش بالاي دادهها مياین هزینه

: تشاکيل کميتاه   "مخارج عبارت خواهناد باود از   سایرها خواهد بودی با این حال برخي دیگر از متوجه مسوولين ثبت داده

، پرسانل ورود  نویساان افزار ثبات، برناماه  آوري کنندگان داده، نرمهاي مدیریتي این کميته، جمعثبت و حمایتراهبردي 

آوري شاده  از اطلاعات جماع  مستمرها و تهيه گزارشات بيل آناليز دادهقگري از هاي اضافي دیهزینه ،بر این ی علاوههاداده

هااي لازم باراي اجاراء برناماه     هزیناه در ثبت باید در نظر گرفته شودی بنابراین در یک پروپزال ثبت لازم است ابتدا تماام  

ماواد مصارفي و غيرمصارفي در    هاي پرسنلي، هزینه آزمایشات و خدمات تخصصاي، هزیناه   پيشنهادي ثبت اعم از هزینه

هااي ثبات   نظر گرفته شاده باراي تادمين هزیناه     منابع درطول فرآیند ثبت به دقت و با شرح جزئيات ذکر گردندی سپس 

است توسط معاونات تحقيقاات و فنااوري    ها پيش بيني شدهچه بخشي از این هزینه شودهمچنين مشخص  گرددیعنوان 

هاا کاه در آن   لازم است گواهي تدمين اعتبار توسط مرکز، دانشگاه و ساایر ساازمان  فرم نيز  ششمقسمت در ی تدمين گردد

ميزان مبلغ و محل دقيق تدمين اعتبار برنامه ثبت پيشنهادي مشخص شده است و به امضاء فاردي کاه اختياارات لازم را    

 دارد ضميمه گرددی

هااي  و دساتورالعمل  هاا پزال حاضر اعم از نمونه فرمهاي لازم در ارائه پروبایست کليه پيوستدر این بخش مي ضمائم: -6

، فهرست گزارشات و مقاالات باه چااپ    مسوول اصلي ثبت، فرم رضایت آگاهانهمورد استفاده در برنامه ثبت، رزومه علمي 

نهادهاا و  و گواهي تدمين اعتبار توسط مرکز، دانشگاه و یا ساایر   هاي برنامه ثبت در حال اجرا تا کنونرسيده از منابع داده

 ها الصا  گرددیسازمان


