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 اهداف

 و راهبردی اهداف پیگیری و پیاده سازی زمینه در افراد توانمندسازی کارگاه اصلي هدف
 سلامت های پیامد و  بیماری ها ثبت برنامه های  عملیاتي

  :بتوانند بايد شرکت کنندگان ،کارگاه پايان از پس
 .بداند را هرکدام های ويژگي و ثبت های برنامه مختلف انواع1.
   .نمايد بیان و درك را ثبت برنامه يک پیاده سازی کلیات2.
 .کند هدايت را ثبت برنامه داده های حداقل تهیه و تدوين فرايند3.
 .کند هدايت را ثبت  های برنامه در ها داده ديکشنری ديتا تهیه و تدوين فرآيند4.
 .کند تشريح را داده ها گردآوری و بیماريابي مختلف روش های5.
 .کند تشريح را بهداشت وزارت بیماری های ثبت ملي برنامه اهداف6.
   .برشمارد را ثبت برنامه های برای کشور در موجود نرم افزاری و اطلاعاتي زيرساخت های7.
   .بداند را ثبت برنامه های بر حاکم قانوني و اخلاقي اصول8.
 .بداند را ثبت های برنامه برای مناسب افزار نرم انتخاب های شاخص9.

 .کند تشريح را ثبت های برنامه در ها داده کیفیت کنترل های روش انواع10.
  



كنندگانبرگزار   
 

   بهداشت وزارت سلامت پيامدهاي و بيماري ها ثبت دفتر1.

   مشهد پزشكي علوم دانشگاه سلامت های پيامد و ها بيماری ثبت کارگروه2.

   ايران پزشكي علوم دانشگاه پژوهشي معاونت بيماري ها ثبت كميته3.



 برنامه كارگاه

 20تا  14: ساعت       95/11/26اول روز 
 مدت  سخنران زمان  موضوع 

14:15تا  14 مقدمه و معرفي اهداف کارگاه   دکتر زنده دل 
(دبير علمی همایش)    

دقيقه 15  

14:45تا  14:15 معرفي برنامه  ملي ثبت بیماری ها و پیامدهای سلامت و اهداف آن  دقيقه 30 دکتر زنده دل   

قيقه 60 دکتر زنده دل 15:45تا  14:45 نقش کمیته راهبریو  مراحل راه اندازی برنامه ثبت بیماری ها   

دقيقه 15 - 16تا  15:45 استراحت و پرسش و پاسخ  

دقيقه60 دکتر اسلامی 17تا  16 شیوه تدوين پروپوزال راه اندازی ثبت بیماری ها  و تخمین هزينه  های برنامه ثبت  

17:30تا  17 پذيرايياستراحت و  دقيقه 30 -   

18:30تا  17:30 تعیین و طراحي حداقل داده ها برنامه ثبت  دقيقه60 دکتر کيميافر   

دقيقه60 دکتر شيخ طاهري 19:30تا  18:30 تعیین منابع اطلاعاتي و طراحي روش های گردآوری داده های مورد نیاز   

  20تا  19:30 پرسش و پاسخ 



 برنامه كارگاه

 20/30تا   17/30: ساعت         95/11/26روز دوم   
 مدت  سخنران زمان  موضوع 

 شركت در پانل مربوطه در  همايش  نقش سيستم هاي طبقه بندي در برنامه ثبت بيماري

لطفا باتوجه به برنامه تكميل : زمان

 شود

: مكان  

مربوطه در کنگره شرکت در جلسه  

 شركت در پانل مربوطه در  همايش  اصول اخلاقي و تدوين رضايت نامه در ثبت بيماري ها

:زمان  

لطفا باتوجه به برنامه تكميل : مكان

 شود

مربوطه در کنگره شرکت در جلسه  

دقيقه  30 خانم دکتر مجرب  18-17:30 در وزارت بهداشت  بيماري هاثبت  ارزشيابيبرنامه   

دقيقه 15 - 18:15-18:00 پرسش و پاسخ  

دقيقه  60 دکتر زنده دل   19:15تا  18:15 كنترل كيفي داده هاي برنامه ثبت بيماري ها  

تحليل داده ها، پژوهش و بهره برداری از داده های ثبت 

 بيماري ها

ي كدكتر بي  19:45تا  19:15  دقيقه  30 

20:30تا  19:45 پرسش و پاسخ دقيقه 15 -   



 برنامه كارگاه

 20/30تا   17/30: ساعت         95/11/27روز دوم   
 مدت  سخنران زمان  موضوع 

18تا  17:30 نرم افزارهاي ثبت بيماري  دقيقه 30 خانم آزاد    

18:30تا 18 و سامانه سپاس  HISنرم افزارهاي  دقيقه 30 خانم مهندس جعفرپور   

18:45تا  18:30 استراحت  دقيقه 15 -   

 45يك ساعت و  دكتر زنده دل    20:30تا  CanReg 18:45آشنايي با نرم افزار 

 دقيقه



 برنامه ملی ثبت بیماری ها و پیامدهای سلامت

 دکتر کاظم زنده دل
____________________________________ 

 ، وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشکی فناوريو  تحقيقاتمشاور معاون 

  

                                  
 www. registry.behdasht.gov.ir           
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 فهرست مطالب

•  
 تعریف ثبت و جایگاه آن در نظام سلامت•

 گزارش اقدامات معاونت تحقيقات و فن آوري وزارت بهداشت •



 تعریف

  

 :ثبت بیماری ها و پیامدهای سلامت

افراد اطلاعات انتشار و تحلیل يک سیستم سازمان يافته برای جمع آوری، ذخیره سازی، بازيابي، تجزيه و 

نامطلوب در يک  مواد شناخته شده و يا مشکوك به اثرات خاص و يا در مواجهه با يک بیماری مبتلا به 

 .جمعیت و گستره جغرافیايي مشخص
 



 اولویت معاونت تحقیقات و فن آوری

علوم پزشکی توسعه کمی و کیفی پژوهش های: 

بالینيپیامد مراقبت های  و ارزيابي آنالیز بقا  

 (...و  مواجهاتاثر ) شناسيمطالعات علت 

 مديريتيتحلیل های اقتصادی و   
(بروز، شیوع و مرگ ومیر)اطلاعات توصیفي  تولید 
 کوهورتشاهدی و -مطالعات کارآزمايي بالیني، موردمنبع 
 ها و ارتقاء تحقیقات علوم پايه بیوبانکاتصال به 
  تشکیل شبکه های تحقیقاتي 
 الملليتوسعه همکاری های بین 
کمک به مرجعیت علمي کشور 
توسعه تحقیقات کاربردی و حل مشکلات سلامت 



 اصلی و پشتیبان برنامه های ثبت فرایندهای

    

 
 زير ساخت، فضای فیزيکي، امکانات 

 مديريت منابع انساني

 (نرم افزار، سخت افزار)فن آوری اطلاعات 
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 جایگاه سازمانی ثبت و ارائه الگوی تحقیقات كاربردی

 طراحی و استاندارد سازی الگوی ثبت
 (محققين)

   ذینفعانمعاونت تحقيقات با مشورت تمام 

 منبع داده  
 ...(بيمارستانها، مراکز بهداشتی درمانی، )

 معاونت درمان، بهداشت، دارو و غذا

 ...تحقيقات، 

 بهره برداری
 (ذینفعانبهداشت، درمان، تحقيقات، و سایر )

 اجرا
 (کارشناسان)

 بخش خصوصی/بهداشت/درمان

 هاوثبت بیماری 
 پیامدهای سلامت



 انواع ثبت
  

 ثبت جمعیتي

 سیاستگزاریثبت اطلاعات وقايع با هدف برنامه ريزی های بهداشتي و  

 .  اطلاعات مربوط به تمام بیماران با هدف تعیین بروز و شیوع بیماری جمع آوری و ثبت مي شود

 ثبت بالیني
 کیفیت مراقبتها جمع آوری و ثبت مي شود ارزبایمربوط به جزئیات تشخیص و درمان با هدف داده های 

 .معمولا توسط متخصصین بالیني هدايت مي شود

 .و ارتقاء استانداردهای مربوط به ارائه خدمت به بیماران نقش دارد گايدلاينهادر تدوين و ارزيابي 

 . است بیوبانکاغلب همراه با 
 



 گستره ثبت

 بیمارستان•

 ...(استان، شهر،)يک منطقه جغرافیايي •

 چند مرکزی•

 جمعیت کل کشور•

 الملليبین •

 



 مبنای تصمیم گیری راه اندازی و توسعه ثبت بیماری  

 عوامل خارجی عوامل داخلی

 فرصت ها قوت ها 

 تهديد ها ضعف ها 



 عوامل خارجی داخلی عوامل

 قوت ها  
 دانشگاه مسولينو حمایت  عزم

 محققين برجسته و علاقمند
 مرکز تحقيقاتی موفق

 ثبت بيماري تجربه و دانش
 وجود بيماران و آزمودنی

 زیر ساخت و ظرفيت انفورماتيک
 موضوع اختصاصی منطقه

 فرصت ها 
 وجود برنامه هاي ثبت موفق در کشور

 المللیارتباطات بين 
 حمایت بخش خصوصی
 حمایت وزارت بهداشت

 برگزاري کارگاهها و سمينارهاي آموزشی
 

 ضعف ها
 
 ؟
 

 تهدید ها
 

 رقبا



 چرخه حیات برنامه های ثبت

 راه اندازی

 استقرار
 توسعه

 خاتمه ؟



  

 (:برنامه ثبت ملی 100بیش از )ثبت بیماری ها و پیامدهای سلامت در سوئد 
 

 Swedish Medical Birth Registry (1973) 

 The National Patient Register (1987) 

 Register on prescribed pharmaceuticals (205) 

 The Swedish Cancer Registry (1958) 

 The Swedish Birth Defect Registry (1964) 

 The Cause of Death register (1911) 

 Respiratory Failure Registry (2004) 

 Swedish Coronary Angiography and Angioplasty Registry (1998) 

 Swedish Heart Surgery Registry (1992) 

 Registry on Cardiac Intensive Care (1989) 

 National Quality Register for Stroke (1994)  

 Vascular Registry in Sweden (1994) 

 Grown-Up Congenital Heart Disease Registry (1998) 

 Swedish Hernia Registry (1992)  

 National Hip Fracture Registry (1988) 

 Swedish Knee Arthroplasty Register (1988) 

 ............ 



  

 :ثبت بیماری ها و پیامدهای سلامت در امریکا
 

 The National Exposure Registry 

 Immunization registries 

 Insulin-dependent Diabetes Mellitus Registries 

 The United States Eye Injury Registry 

 Rare disease registries 

 Breast Cancer Surveillance Consortium 

 Breast Cancer Family Registry 

 Bronchiectasis Research Registry 

 Cancer Genetics Network  

 Clinical Trials Public Data Share Website  

 Colon Family Cancer Registry 

 CDNA Registry for Diseases 

 DS-Connect: the NIH Down Syndrome Consortium Registry 

 eyeGENE: The National Ophthalmic Disease Genotyping and Phenotyping 

Network 

 .............. 



  

 نمودار فراوانی تعداد برنامه های ثبت بیماری های نادر در کشورهای اروپایی
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 :نمونه های موفق از پژوهش های مبتنی بر ثبت در سوئد
 

Radical prostatectomy reduces mortality in patients with early prostate cancer  

N Engl J Med 2002;347:781-9  

N Engl J Med 2005;352:1977-84  

J Natl Cancer Institute 2008;100:1144-54  

N Eng J Med 2011;364:1708-17  

Registers used:  

Randomized trials; death  
 

Snus increases the risk of pancreatic cancer  

Lancet 2007;369:2015-20  

Registers used:  

Construction workers cohort; cancer; death  
 

Hormone replacement therapy increases the risk of breast cancer  

N Engl J Med 1989;321:293-7  

Int J Cancer 1999;81:339-44  

Registers used:  

Prescription; cancer; death  



بیماریهابرنامه های ثبت   

 شروع برنامه گستره ثبت دانشگاه مجری نام برنامه ثبت  رديف

 1394 ملي وزارت بهداشت (استان 10)ثبت سرطان جمعیتي سرطان  1

 1394 ملي ايران غده هیپوفیز  تومورهای  2

 1394 ملي ايران بيماران چاق 3
 1394 ملي تهران های نخاعي آسیب  4

 1394 ملي تهران تروما 5

 1395 ملي تهران پستان فامیليسرطان  6

 1394 ملي تهران ايران سیلیاکيبیماران  7

 1395 ملي د ع پ تهران (IBD)روده  التهابيبیماريهای  8

ایمينینقص  9  1394 ملي تهران 
 1394 ملي تهران ارثی آنژیوادم 10

 1395 ملي تهران اتيسم 11

 1394 دانشگاهي د ع پ تهران هاي ویژه نوزادان مراقبت  12

 1395 ملي تهران دوقلوهاثبت  13

الملليبین  د ع پ تهران بيماري هاي یتيم ریه اطفال ایرانثبت  14  1395 

 1394 ملي تهران در بخش غدد و متابوليک اندوکرینهاي بيماري  15



بیماریهابرنامه های ثبت   

 شروع برنامه گستره ثبت دانشگاه مجری نام برنامه ثبت   رديف

 1394 استانی همدان بروسلوز 15
فسا  سکته هاي قلبی و سکته هاي مغزي  ثبت  16  1394 فسا 

 1394 سبزوار سبزوار زایمان هاي زودرسثبت  17

اصفهان  قلبیبيماري هاي ایسکيميک ثبت  19  1394 اصفهان 
اصفهان  بيماري هاي فيبریلاسيون دهليزيثبت  20  1394 اصفهان 

اصفهان  قلبیبيماري هاي نارسایی ثبت  21  1394 اصفهان 

 1394 اصفهان اصفهان سکته هاي مغزيثبت  22

 1394 اصفهان اصفهان مداخلات عروق کرونرثبت  23

 1394 ملی انستيتو پاستور ایران اطلاعات دوشن و بکر ثبت  24

 1395 منطقه اي  تبریز بيماران سکته مغزي 25

 1395 منطقه اي  تبریز بيماران حوادث ترافيکی 26

اتوایميون هپاتيت 27 تبریز    1395 ملی 

بيماران رماتيسمی  28  1395 ملی تهران 

 1395 ملی  بهشتی شهيد  (دژنراتيوبيماریهاي )آلزایمر  29

بيماران رماتيسمی  30  1395 ملي بالیني 



 رديف نام برنامه ثبت دانشگاه مجری گستره ثبت شروع برنامه

 31 آسم تهران ملی 1395

 32 بيماران وزوز گوش ایران ملی 1395

EB ایران ملی 1395 بيماران    33 

 34 اختلالات کف لگن ایران ملی 1395

 35 (MS)اسکلروزیس  مولتيپل تهران ملی 1395

 36 تالاسمی مازندران ملی 1395

 37 تومور بانک ملی تهران دانشگاهی 1395

 38 ها مسموميت مشهد ملی 1396

 HTLV1 39 مشهد ملی 1396

 40 بيماران وزوز گوش ایران ملی 1396

EB ایران ملی 1396 بيماران    41 

 42 اختلالات کف لگن ایران ملی 1396

 43 کيد چرب شيراز استانی 1396

 44 سينوزیت مزمن با پوليپ بينی تهران ملی 1396

 45 بيماران دیاليزي شهيد بهشتی ملی 1396

 سرطان هاي تيروئيد تهران ملی 1396



 برنامه ثبت سرطان جمعیتي

 گلستان1.

 بابل-مازندران2.

 گیلان3.

 شاهرود-سمنان4.
 



 



 



 



 



 



(سپاس)داشبورد داده های آسیب شناسي   

 



(سپاس)داشبورد داده های آسیب شناسي   

 



(سپاس)داشبورد داده های آسیب شناسي   

 



( سپاس)داشبورد داده هاي بيمارستانی   

 



( سپاس)داشبورد داده های بیمارستاني   

 



( سپاس)داشبورد داده های بیمارستاني   

 



( سپاس)داشبورد داده های بیمارستاني   

 



( سپاس)داشبورد داده های بیمارستاني   



 برنامه ثبت سرطان جمعیتي

 گلستان1.

 بابل-مازندران2.

 گیلان3.

 شاهرود-سمنان4.
 



 



 



اصول راه اندازی و ساختار برنامه های ثبت 
 بیماریها

 دکتر کاظم زنده دل
____________________________________ 

 ، وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشکی فناوريو  تحقيقاتمشاور معاون 

  

                                  
 www. registry.behdasht.gov.ir           

 ساری
 

 آذرماه
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 اصلی و پشتیبان برنامه های ثبت فرایندهای

    

 
 زير ساخت، فضای فیزيکي، امکانات 

 مديريت منابع انساني

 (نرم افزار، سخت افزار)فن آوری اطلاعات 
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 سوالات مهمی كه باید پاسخ آن را مشخص كنید 

 آیا باید برنامه ثبت اجرا شود؟•
 مرکز ثبت بيماري به چه ساختاري نياز دارد؟•
 وظایف ارکان ثبت چيست؟•
 چطور یک برنامه ثبت هدف گذاري بشود؟•
 چه اقلام اطلاعاتی ثبت شود؟•
 ملاحظات بودجه یک برنامه ثبت چيست؟•
 از چه نرم افزاري براي ثبت استفاده شود؟•
 اصول مالکيت و استفاده از داده هاي ثبت چيست؟•
 نحوه تهيه و انتشار گزارشها چگونه باشد؟•

 
 
 
 
 
 
 
 



 چه برنامه ثبتی را باید اجرا كنیم

 .  اولویت داشته باشد•
 داشته باشد وجوظرفيت اجرا •
 پذیرباشدامکان •

 وجود داد ها•
 وجود ساختار مناسب•
 توانایی علمی•
 بودجه کافی•

 باشد یخشهزینه اثر •
 ......، مورد شاهدي، کوهورت، مطالعات پيمایشجایگزین راحت تر نداریم مثل انجام •



 استفاده از ظرفیت های موجود 

 همکاري با برنامه هاي در حال اجرا در کشور•
   المللیهمکاري با برنامه هاي بين •



 اركان برنامه ثبت

 کميته راهبري•
 کميته علمی و فنی•
 ثبت   مسول•
 مدیر اجرایی ثبت  •
 کارشناسان ثبت  •
 و مشاوران ذینفعانسایر •



 كمیته راهبری

 وظایف•
 حمایت معنوي•
 (پرسنلی)حمایت سازمانی •
 تخصيص فضاي فيزیکی مناسب•
 احساس مالکيت  و استفاده از ظرفيت ها•
 حمایت مالی•
 حمایت تخصصی•

 
 

 



فنی و اجرایی كارگروه  

 طراحي پرسشنامه•
 متغیرهاتعیین حداقل •
 طراحي فرايند ثبت  •
 طراحي پروتکل اجرا•
 طراحي نرم افزار/انتخاب•
 آموزش کارشناسان ثبت•
 انجام ثبت•
 کنترل کیفي•
 پشتیباني اجرايي•
 تحلیل آماری •
 تهیه گزارش •



ثبت مسول  

 برنامه مسولمشخصات •
 مورد اعتماد کميته راهبري•
 توانایی علمی، برنامه ریزي و راهبري•
 سوابق علمی و اجرایی براي انجام این کار مناسب باشد•
 روابط عمومی مناسب و ایجاد هماهنگی بين ارکان ثبت •
 امکان استمرار همکاري•
   مسوليتانگيزه کافی براي قبول •
 اختصاص وقت کافی•
 توانایی بهره برداري از ثبت•

 
 



 تعیین هدف

 نظام مراقبت در سيستم بهداشتی درمانی•
 کيفيت مراقبت هاي بالينی•
 بالينی/تحقيقات علوم پایه•

 



 تعیین هدف

 نظام مراقبت در سیستم بهداشتي درماني•
 ثبت سرطان جمعیتي•
 شغلي مواجهاتثبت •
 ثبت مصرف داروها•
 درماني.بهداشتيثبت اطلاعات در برنامه های •

 کیفیت مراقبت های بالیني•
 ثبت اطلاعات بالیني •
 ثبت های بیمارستاني •

 مديريت سیستم  •
 ثبت های بیمارستاني•

 بالیني/تحقیقات علوم پايه•
 تمام ثبت ها•
 بیوبانکثبت های دارای •
 



 بودجه

 موضوع بودجه•
 طراحی•
 آموزش•
 اجرا•
 نظارت•
 گزارش•
 انتشارات•
 تحقيقات•
 بيوبانک•
 نگهداري•

 
 

 محل تامین اعتبار•
 وزارت بهداشت•
 دانشگاهها•
 بخش خصوصی •
 در آمدها•
 موسسات خيریه•

 نوع هزینه•
 مستقيم•
 غير مستقيم•

 میزان بودجه•
بستگی به نحوه اجرا  •

 دارد
 حجم نمونه•
 اقلام اطلاعاتی•



 سوالات مهمی كه باید پاسخ آن را مشخص كنید 

 مرکز ثبت بيماري به چه ساختاري نياز دارد؟•
 ارکان ثبت کدامند و چه وظایفی دارند؟ •
 چطور یک برنامه ثبت هدف گذاري بشود؟•
 ملاحظات بودجه یک برنامه ثبت چيست؟•
 چه اقلام اطلاعاتی ثبت شود؟•
 از چه نرم افزاري براي ثبت استفاده شود؟•
 اصول مالکيت و استفاده از داده هاي ثبت چيست؟•
 نحوه تهيه و انتشار گزارشها چگونه باشد؟•

 
 
 
 
 
 
 
 



Summary 



طراحی ثبت  1فاز : كار گروهی  

 .  کلاس به پنج گروه تقسيم شود•
 .یک نام مشخص کنيد گروهتانبراي •
 گروه را مشخص کنيد مسولين/مسول•
 یک موضوع ثبت را انتخاب کنيد•

 مرکزي، ثبت استانی، ثبت بيمارستانی ثبت چند ، ثبت ملی، المللیثبت بين •

 .توانيد از بين برنامه هاي در حال اجرا و یا در خال تدوین انتخاب کنيدمی •
 .لزوم و امکان ایجاد ثبت را بر اساس مطالب گفته شده توجيه کنيد•
 .  سایر کشورها تهيه کنيد/مرور متون را انجام داده و جدولی از ثبت هاي در حال اجرا در کشور•
 ارکان ثبت را مشخص کنيد•
 .بودجه ثبت را تخمين بزنيد•
 :را تا فردا صبح تهيه کنيد و ایميل کنيد( همراه با ليست اعضاي گروه)گزارش فاز اول •

  


