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برنامه ثبت بیماریها

:تعریف برنامه ثبت

یک سیستم سازمان یافته برای جمع آوری، ذخیره سازی، بازیابی، تجزیه و 

تحلیل و انتشار اطلاعات افراد مبتلا به یک بیماری خاص و یا در مواجهه با مواد 

شناخته شده و یا مشکوک به اثرات نامطلوب در یک جمعیت و گستره جغرافیایی 

.مشخص



جایگاه و ضرورت نظام ثبت بیماریها

انواع پژوهشها در نظام سلامت•
کار آزمایی بالینی •

کوهورت•

مطالعات مورد شاهدی•

مطالعات توصیفی•

رجیستری ها چه تفاوتی دارند؟ •



نظام مراقبت

   Reportable Diseaseثبت اجباری بیماری ها قابل گزارش   •

                          Vital Statistics Dataثبت داده های حیاتی•

                  Administrative Dataدادهای مدیریتی و روتین •

                          Population Based Registryثبت جمعیتی•

                                                Clinical Registryثبت بالینی•

Sentinel Surveillance(   سنتینل)نظام مراقبت نگهبان •
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جایگاه و ضرورت نظام ثبت بیماریها

ارزشها و منافع ثبت •
چالشها و مشکلات•
چرخه حیات یک برنامه ثبت•



جایگاه و ضرورت نظام ثبت بیماریها

(دلایل ایجاد ثبت؟)ثبت بیماری در سایر کشورها •

ثبت بیماری ها در ایران•

برنامه معاونت تحقیقات در ثبت بیماریها•

ارزشیابی دانشگاه ها در خصوص ثبت بیماریها•

دبیرخانه های ثبت بیماری در دانشگاه ها•

همایش های سالانه و کارگاه های آموزشی•

(  چگونه؟)تحقیق برای سلامت مردم و بیماران : ثبت بیماریها•







( 29/12/98)تعداد برنامه های ثبت بیماری و پیامدهای سلامت در کشور 

حذف موارد 
تکراری

جمع
ثبت چند مرکزی

ثبت درون 
دانشگاهی

دانشگاه ردیف
همکار مجری اصلی

165 185 20 35 130
دانشگاه های علوم پزشکی تیپ 

یک
1

19 90 71 - 19
دانشگاه های علوم پزشکی تیپ 

دو
2

25 72 32 - 25
دانشگاه های علوم پزشکی تیپ 

سه
3

. - - - دانشگاه های نوپا 4

209 تعداد برنامه های ثبت در کشور
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تیپ های دانشگاهی

شگاهمقایسه میزان همکاری دانشگاههای علوم پزشکی در برنامه های ثبت چند مرکزی بر اساس تیپ دان



برنامه های ثبت بیماری های ملی و چند مرکزی

جمع تعداد مراکز همکار
دانشگاه علوم 
پزشکی مجری

برنامه ثبت چند مرکزی ردیف

11
تهران، اصفهان، شیراز، تبریز، بندر عباس، اهواز، شهر کرد، کاشان، بیرجند، یاسوج، 

شاهرود
اصفهان

قلب و عروق
1

13
-ارومیه-تبریز-یزد-کاشان-اهواز-گیلان-بیمارستانهای سینا و فیروز گر تهران

جهرم-قزوین–قم -اراک-شاهرود
تهران ثبت ملی آسیب های نخاعی 2

15
-ساوه-اصفهان-شاهرود-ارومیه-تبریز-یزد-کاشان-گیلان-.دانشگاه بقیه ا

.شهید بهشتی-اهواز-اراک-کرمانشاه-کردستان
تهران تروما 3

6
تهران، اصفهان، شیراز، -کلنیک20-انجمن3-(بیمارستان9)استان5همکاری با 

مازندران، کرمانشاه، یاسوج
تهران MS 4

11
-اهواز-اراک-رفسنجان-ایلام-کرمانشاه-رشت-ایلام-کرمانشاه-رشت-کاشان

-...بقیه ا-کردستان-مشهد-انجمن لوپوس-گلستان-یزد-اصفهان-شهرکرد
اردبیل-بیمارستان لقمان

تهران بیماری های التهابی روماتیسمی 5

بیمارستان های امام خمینی و آبان
آموزش و پرورش تهران

تهران ثبت دوقلوها 6

13
-قم-بابل-لرستان-اصفهان-سبزوار-ایلام-کرمانشاه-ارومیه-اراک-گیلان-بوشهر
دانشگاه ایران بیمارستان هفت تیر-تبریز

تهران سرطان پستان بالینی 7



برنامه های ثبت بیماری های ملی و چند مرکزی

جمع تعداد مراکز همکار
دانشگاه علوم 
پزشکی مجری

برنامه ثبت چند مرکزی ردیف

17
-جانزن-اصفهان-یزد-مشهد-شیراز-گیلان-مازندران-بابل-ادبیل-قزوین-البرز
کردستان-کرمانشاه-اهواز-همدان-بوشهر-ایلام

تهران آنژیوادم ارثی 8

17
-اصفهان-شیراز-بوشهر-تبریز–ایران –به گفته مرکز ثبت دانشگاه های شهید بهشتی 

-همدان-مازندران-سنندج-یزد-کرمانشاه-البرز-گیلان-اهواز-مشهد-کرمان-کاشان
چهار تفاهم نامه با مراکز تحقیقات خارج از کشور

تهران نقص ایمنی کودکان 9

17
، ، گلستان، فارس( ارومیه)، ایلام، کرمان، آذر بایجان غربی(تبریز)آذر بایجان شرقی

، لرستان، (اراک)زنجان، همدان، قم ، خراسان رضوی، یزد، مازندران، خوزستان، مرکزی
، گیلان(زاهدان)کردستان، سیستان و بلوچستان

تهران سلیاک 10

19
تهران، گلستان، شیراز، اصفهان، تبریز، اردبیل، گیلان، مازندران، خراسان رضوی، 

مدان هرمزگان، قزوین،ایلام،کرمان،کردستان، کرمانشاه ، اهواز ، سیستان و بلوچستان ، ه
،قم

تهران IBD 11

4 تهران، بوشهر، مازندران، تبریز تهران دیابت 12

12
-تبریز-گیلان-کرمان-اهواز-زاهدان-گیلان-بیمارستان رسول اکرم-بیمارستان فارابی

بندر عباس-کرمانشاه-شیراز-اصفهان-مشهد-یزد
شهید بهشتی دیستروفی شبکیه 13

4
مشهد-قلب شهید رجائ-دانشگاه آزاد اصفهان

تبریز
شهید بهشتی پر فشاری ریه 14

7 مراغه، شاهرود، یزد، گلستان، شهر کرد، لرستان کرمان کیست هیداتید 15

60 انجمن پیوند اعضای ایران در شهرهای مختلف
مراکز پیوند عضو در سراسر 

کشور
پیوند اعضا 16

60 دانشگاه های علوم پزشکی کشور معاونت پژوهشی ثبت سرطان جمعیتی 17



ثبت سرطان جمعیتی



CONTRIBUTION TO GLOBOCAN STATISTICS 2018





شاخص های ارزیابی برنامه ثبت در فاز اول

(راه اندازی و شروع)مستندات مورد نیاز و سهم هر یک از فعالیتهای برنامه ثبت در امتیاز ارزشیابی فاز اول ثبت : 1جدول 

متیازادرصد مستندات مورد نیازفعالیتردیف

ونت ارائه پروپوزال و مصوبه دفتر برنامه ملی نظام ثبت بیماری ها و پیامد های سلامت معاتهیه پروپوزال  برنامه اجرائی و عملیاتی ثبت1
تحقیقات و فناوری وزارت بهداشت

20%

وه جدول متغیرهای اختصاصی ثبت، فرم های استاندارد جمع آوری اطلاعات و ارایه گزارش نحتدوین راهنما، تعیین متغیرها و فرم های استاندارد2
تعیین متغیرها و استانداردهای برنامه 

30%

%20معرفی بانک اطلاعاتی الکترونیک و نرم افزار ثبت و مدیریت اطلاعاتایجاد بانک اطلاعاتی و تهیه نرم افزار ثبت اطلاعات3

جلب همکاری با اعضای حقیقی یا حقوقی داخل و 4
خارج کشور

اری به تفاهم نامه مجری برنامه ثبت با سازمانهای حقوقی یا افراد حقیقی که میزان و نوع همک
در آن انضمام در صد بهره برداری طرفین از اطلاعات حاصل از ثبت و دیگر تعهدات فی مابین

.ذکر شده باشد

10%

%20گزارش نتایج اجرای پایلوت برنامه ثبتاجرای پایلوت  5



شاخص های ارزیابی برنامه ثبت در فاز دوم

(استقرار)مستندات مورد نیاز و سهم هر یک از فعالیتهای برنامه ثبت در امتیاز ارزشیابی فاز دوم: 2جدول 

متیازادرصد مستندات مورد نیازفعالیتردیف

20%ارایه آمار و گزارش اطلاعات جمع آوری شدهجمع آوری اطلاعات 1

20%گزارش کنترل کیفیکنترل کیفی اطلاعات2

٪20ارایه گزارش سالانه تهیه گزارش سالانه  3

ارسال و درج اطلاعات برنامه های ثبت 4
بیماری ها و پیامدهای سلامت در وب 

سایت برنامه

%40ثبت نام در وب سایت و تماس با کارشناس برنامه



شاخص های ارزیابی برنامه ثبت در فاز سوم
(توسعه)مستندات مورد نیاز و سهم هر یک از فعالیتهای برنامه ثبت در امتیاز ارزشیابی فاز سوم : 3جدول 

متیازادرصد مستندات مورد نیازفعالیتردیف

٪30شدهآوریجمعاطلاعاتگزارشوآمارارایهاطلاعاتآوریجمع1

٪30بت و مستندات مربوط به پژوهشهای صورت گرفته بر اساس اطلاعات ثارایه گزارش پژوهشدرثبتازاستفاده3

٪30های علمی امه ها،  و دستورالعملنارایه گزارش و مستندات مربوط به راهنماها،  آیینشورکسیاستگزاریواجراییاموردرثبتازاستفاده4

٪10انتشار گزارش های دوره ای در تعامل با منابع بین المللیسالانهگزارشانتشار5



مراحل راه اندازی ثبت بیماریها

تصمیم گیری در خصوص موضوع ثبت•
سوال تحقیق چیست؟•
اهداف برنامه چیست؟•
آیا برای پاسخ به سوال و دستیابی به اهداف نیاز به برنامه ثبت داریم؟•
دی و ثبت کار بسیار پرزحمت و نسبتا پرهزینه است؟ آیا برای چند سال کار ج•

تعامل با افراد و سازمانهای مختلف آمادگی داریم؟
:  راه بهتری برای دستیابی به اهداف مورد نظر نداریم•



مراحل راه اندازی ثبت بیماریها

:اهداف برنامه هاي ثبت•

بررسی وضعیت شیوع بیماری و ارزیابی روند تغییرات آن❑

ارزیابی اثربخشی سیاست های بهداشتی و درمانی❑

پایش ایمنی و آسیب مواجهات/اندازه گیری❑

ارزیابی کیفیت خدمات و مراقبت بیماران❑

ارزیابی هزینه اثربخشی مداخلات و برآورد هزینه ها و تخصیص بودجه❑

مولکولی/بالینی/توسعه و ارتقاء تحقیقات بهداشتی❑



اهداف برنامه ثبت 

:اهداف و نتایج مورد انتظار شما از این برنامه چیست

نتایجی که برای سیاستگزاری به مسولین وزارت بهداشت گزارش خواهید کرد•

نتایجی که برای مراقبت و تصمیم گیری به مردم و بیماران گزارش خواهید کرد•

ای آنها را آیا ذینفع مهم دیگری وجود دارد که از نتایج این ثبت منتفع شود؟  لیست ذینفعان و نتایج مورد انتظار بر•
(مشخص کنید

/......(همکاری و ایجاد شبکه/ مقاله/گرانت)جایگاهی که برای شما در بین همکاران و محققین ایجاد خواهد شد •

/....(همکاری و ایجاد شبکه/گرانت)سازمان شما ایجاد خواهد شد /توسعه روابط بین المللی که برای شما•



مراحل راه اندازی ثبت بیماریها

تصمیم گیری در خصوص موضوع ثبت•

مطالعه تجارب ملی و بین الملی•

(محیط خارجی/محیط داخلی)ارزیابی محیطی •

همکاری با ثبت های موجود یا ایجاد ثبت جدید•

بیوبانک ها و برنامه های ثبت•



تاسیس و اجرای برنامه ثبت بیماری
:یک بیماری یا پیامد برای ایجاد برنامه ثبت انتخاب کنید-1

(کم، متوسط، زیاد، خیلی زیاد)انجام این ثبت چقدر مهم است؟ -2

:اهداف و نتایج مورد انتظار شما از این برنامه چیست-2

(بین المللی/کشور/استان/دانشگاه/بیمارستان: )محدود  فعالیت را مشخص کنید-4

.متخصصین و ذینفعان را جلب کنید-5

محل تامین اعتبار ثبت را مشخص کنید-6

...( پاسخ ها /متغیرها)متادیتا را مشخص کنید -7

...(  بانک های اطلاعاتی موجود و / مصاحبه/پرونده بیمار)روش شناسایی و جمع آوری  اطلاعات را مشخص کنید -8

(کنید( تهیه)نرم افزار ثبت را انتخاب -9

.   پروتکل و دستورالعمل ها را تدوین کنید-10

آموزش کارشناسان و کنترل کیفی را جدی بگیرید-11

(استفاده از ثبت برای اهداف تعیین شده در اولویت شما باشد. )اقدام کنید( ساالانه)برای گزارشها دوره ای -12



پرسشنامه ثبت 

(متغیرها)سوالات •
تعداد سوالات•

پاسخهای به سوالات•
تعاریف و مقادیر•

تقسیم بندی کشور/کدهای شغلی مرکز امار/ ICD10/ICDO3) کدهای استاندارد •

رویه جمع آوری و ثبت اطلاعات•

الکترونیکی/ پرسشنامه کاغذی•

نرم افزار ثبت •



اجزاء نظام ثبت بیماری برای پاسخ به نیازهای نظام سلامت

فرآیند توسعه زیربنایی

مدیریت منابع انسانی

فناوری اطلاعات

حمایتهای مالی

ی
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م
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فراهم نمود

ت
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برا

:توجه
را با سیستم نباید ثبت.  بنا براین یک نظام ثبت فقط ایجاد بک بانک اطلاعاتی از بیماران نیست

سیستم های اطلاعاتی باعث می شود داده های خوب به . اشتباه شود HISاطلاعات بیمارستانی
نابع نظام ثبت نیاز به یک مرکز دارد که داده ها را از مراکز و م. راحتی در اختیار ثبت قرار گیرد

.   اطلاعاتی مختلف دریافت کند و با پالایش داده ها گزارشهای مدون تولید کنید



شورای 
راهبردی 

قوی
تیم اجرایی 
متعهد و 

پیگیر

اهداف 
مشخص

ابزار استاندارد
نرم افزار 
مناسب

بودجه مداوم 
و کافی

ایجاد یک 
سیستم 
بازخورد

الزامات  
برنامه ثبت



مراحل راه اندازی ثبت بیماریها
(ثبت جدید)

طراحی و برنامه ریزی•
تعیین محدوده فعالیت•

بین المللی/ملی/منطفه/دانشگاه/بیمارستان•

ایحاد یک کمیته راهبری مصمصم •
"ما می توانیم"حمایت همه جانبه و روحیه •

/تعهد فردی و سازمانی/ احساس مالکیت •
حمایت همه جانبه•

تشکیل کمیته اجرایی و فنی•
روحیه تقویت تیمی/اجرای مبتنی بر شواهد/همکاری/تعهد•
توانایی و علاقه به پژوهش•

تدوین پروپوزال و پروتکل ثبت •



اجزاء شبکه و ذینفعان یک برنامه ثبت بیماری 

موسسین•

متخصصین بالینی•

مدبر پروژه•

اپیدمیولوژیست، متخصص آمار•

ITمهندس /فن آوری الکترونیک•

کارشناسان ثبت•

یکژنت/متخصص بیولوژی مولکولی•

بیوبانک/کارشناس آزمایشگاه•

سیاستگزار بخش سلامت•

مدیر بیمارستان/رئیس•

مسول مدارک پزشکی•

موسسات حمایت کننده مالی•

موسسات بین المللی•

محققین استفاده کننده از داده ها•

بیماران ، همراهان بیمار•

سازمان های مردم نهاد•

شرکتهای تامین کننده تجهیزات•



چه کسی می تواند جنین شبکه علمی و اجرایی را هدایت کند؟

اگر ثبت در سطح یک بیمارستان است؟•

استان است؟/اگر ثبت در سطح یک دانشگاه•

اگر ثبت جند مرکزی و در سطح منطقه ای و ملی است؟•



الزامات یک ثبت موفق چیست؟

.مسول ثبت متعهد باشد و وقت کافی برای برنامه داشته باشد•
.  طراحی صحیح داشته باشیم و اشتباهات را بپذیریم و اصلاح کنیم•
.می خواهدR&Dهر سیستمی یک . به کنترل کیفی اهمیت بدهیم•
.  اهداف اصلی و کاربردی را  فراموش نکنیم•
.   فرایندهای پشتیبان را بشناسیم و برای تامین آنها  تلاش کنیم•
. از ظرفیتهای موجود که ممکن است بالفعل نباشد استفاده کنیم•
. ضمن جدیت، رعایت علاقه ها و انتظارات اعضای شبکه را بکنیم•



پیاده سازی و مدیریت ثبت 

اجرای برنامه ثبت•

کنترل کیفی•

مدیریت پروژه•

دانشگاهها/مراکز/توسعه و همکاری بین سازمانها•

برنامه /تفاهم نامه ها و موضوعات مالکیت داده ها•



نرم افزارهای ثبت بیماری ها

ضرورت وجود نرم افزار •

مشخصات نرم افزار•

انواع نرم افزار•

تولید نرم افزار•

پشتیبانی نرم افزار•



کنترل کیفی در ثبت بیماریها
(شاخص ها)

قابل مقایسه بودن•

کامل بودن •

صحت اطلاعات•

به زمان بودن•

شما چه اقداماتی برای کنترل کیفی ثبت انجام داده اید؟•



کنترل کیفی در ثبت بیماریها
(مراحل و روشها)

آموزش و توانمند سازی

کنتزل های نرم افزاری موقع اجرا

ارزیابی بعد از ثبت 

مطالعات مستقل کنترل کیفی



مسائل حقوقی و اخلاقی در ثبت بیماریها

امنیت داده ها-1
محرمانگی-2
رضایت آگاهانه-3
مصوبه کمیته اخلاق-4



مسایل حقوقی ومالکیت داده ها



نمونه تفاهم نامه




