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• Products

• product registries include patients who have been 
exposed to biopharmaceutical products or medical 
devices

• Health services

• Disease or condition 

انواع نظام های ثبت
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by activity area:

• facility-based  

• population-based

Regional / National / International
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نتایجودرماندرتغییراتدرکوبیماریروندمشاهده•

افرادزندگیکیفیتبرموثرعواملشناسایی•

مراقبتکیفیتسنجشومراقبتالگوهایتوصیف•

مداخلاتاثربخشیارزیابی•

کیفیتبهبودمطالعه•

تحقیقاتارتقاءوتوسعه•

اهداف نظام ثبت بیماریها
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بالینیمتخصصانوپزشکانبرای

بیمارانازوسیعیطیفبیماریوضعیتازکاملاطلاعاتدریافت•

آنهانتایجوفعلیدرمانیروشهای،بیماریازواقعیتصویرارائه•

شواهدبرمبتنیهایدستورالعملبامطابقپزشکانتوسطبیماریمدیریت•

دیگرافرادباخودمقایسهبرایپزشکانبرایاطلاعاتارائه•

موارد کاربرد نظام ثبت بیماریها
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برای بیماران و سازمانهای حمایت از بیماران 

کمک به توسعه دستورالعمل های درمانی •

تسهیل فرآیند درمان و تدوام درمان•

کمک به پیشگیری از ابتلا به بیماریها•

برای شرکتهای بیمه ای و پرداخت کننده

وداروسازییاهادستگاه،هاروشازواقعیاستفادهچگونگیمورددربیماراناززیادیتعدادازدقیقاطلاعات•

مختلفهایجمعیتدرآنهااثربخشی

خدماتپوششهایمشیخطتعیین•

موارد کاربرد نظام ثبت بیماریها
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برای تولید کننده دارو یا دستگاه 

شناسایی عملکرد یک محصول •

شناسایی نیاز بازار برای توسعه محصولات•

برای مدیران و سیاستگزاران

ارزیابی عملکرد•

توسعه سیاستها و برنامه ها•

موارد کاربرد نظام ثبت بیماریها
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جایگاه نظام ثبت بیماریها در نظام اطلاعات سلامت
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• Some of patient registries in Iran were designed to use

electronic medical records as source of their registry data.

Relation between SEPAS and Patient Registries
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SEPAS has created a unique opportunity for establishment of disease

registries in Iran.

The prerequisite to this data communication is that the disease registry

information systems become compatible with SEPAS data standards

and ensure semantic and functional interoperability.

Relation between SEPAS and Disease Registries
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راه اندازی نظام ثبت
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اولویت در ثبت بیماریها و پیامدهای سلامت

بار بیماری•

بار مالی•

امکان پذیر بودن•

منابع مالی کافی در اختیار باشد•

ظرفیت اجرا وجو داشته باشد•



15کلیات نظام ثبت بیماریها وپیامدهای سلامت

چرخه حیات برنامه های ثبت
راه اندازی•
توسعه•
استقرار •
:پایان دادن به برنامه در موارد زیر•

اهداف را برآورده نکنید•
ناتوانی در پرداختن به هدف•
کمبود بودجه و کارکنان•
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بتتهیه پروپوزال برنامه اجرایی و عملیاتی ث•

تدوین راهنما و فرمهای استاندارد•

ایجاد بانک اطلاعاتی و تهیه نرم افزار•

انجام پایلوت برنامه•

جلب همکاری با اعضای حقیقی و حقوقی •
داخل خارج کشور

تدوین گزارش سال اول•

شروع برنامه ثبت
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استقرار برنامه ثبت

جمع آوری اطلاعات•

کنترل کیفی اطلاعات•

تهیه گزارش سالانه•
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توسعه برنامه ثبت

جمع آوری اطلاعات•

توسعه ثبت•

استفاده از اطلاعات حاصل از ثبت در پژوهش•

وراستفاده از اطلاعات حاصل از ثبت در امور اجرایی و سیاستگزاری کش•

انتشار گزارشهای دوره ای در تعامل با منابع بین المللی•
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استفاده از ظرفیت های موجود

همکاری با برنامه های در حال اجرا در کشور

همکاری با برنامه های بین المللی
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ارکان برنامه ثبت

کمیته راهبری• 

کمیته علمی و فنی• 

مسول ثبت• 

مدیر اجرایی ثبت• 

کارشناسان ثبت• 

سایر ذینفعان و مشاوران• 
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کمیته راهبری

وظایف• 

حمایت معنوی• 

(پرسنلی)حمایت سازمانی • 

تخصیص فضای فیزیکی مناسب• 

احساس مالکیت و استفاده از ظرفیت ها• 

حمایت مالی• 

حمایت تخصصی• 
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کارگروه فنی و اجرایی

اتعیین حداقل متغیره• طراحی پرسشنامه              • 

طراحی پروتکل اجرا• طراحی فرایند ثبت             • 

تآموزش کارشناسان ثب• طراحی نرم افزار       /انتخاب• 

کنترل کیفی• انجام ثبت                        • 

تحلیل آماری• پشتیبانی اجرایی                • 

تهیه گزارش• 



28کلیات نظام ثبت بیماریها وپیامدهای سلامت

مشخصات مسئول برنامه

مورد اعتماد کمیته راهبری

توانایی علمی، برنامه ریزی و راهبری

سوابق علمی و اجرایی برای انجام این کار مناسب باشد

روابط عمومی مناسب و ایجاد هماهنگی بین ارکان ثبت

امکان استمرار همکاری

انگیزه کافی برای قبول مسولیت

اختصاص وقت کافی

توانایی بهره برداری از ثبت

مسئول ثبت
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•
کلیقاعدهیکبعنواناصولاً

•PRوری جمعبهنیازکهگرددگذاری پایهبایدزمانی
 
.باشدداشتهوجود(سال5ازبیش)مدتطولانیپروسهیکدراطلاعات،ا

وری جمعکهزمانی•
 
.استتری عاقلانهکارتحقیقاتیمطالعهیکانجاماست،موقتیها،دادها

نخاتمهشد،ایجادثابتکارکنانواداری ساختاری باPRیککهزمانی•
 
مشکلبسیارکاری باشدیافتهدستاهدافشبهاگرحتیا

.است
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مجموعه داده و منابع داده ای
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برنامه ریزی•

عناصر داده•

منابع اطلاعاتی•

نرم افزار•

موضوعات اخلاقی و قانونی•

مراحل ایجاد یک  برنامه ثبت
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اهداف در نظر گرفته شده برای نظام ثبت•
ضرورت گردآوری عنصر داده ای•
قابلیت اعتماد•
هزینه گردآوری داده•

ملاکهای انتخاب عناصر داده ای
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استاندارد سازی عناصر داده ای در ثبتهای مختلف •

گردآوری داده های قابل اعتماد•

استفاده از استانداردهای موجود در انتخاب داده ها
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36
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مجموعه ای اصلی از عناصر اطلاعاتی است که به منظور گردآوری و گزارش دهی الزامی در سطح•

.ملی توافق شده است

.انه می داندقابلیت تطابق داده ها از طریق بکارگیری عناصر اطلاعاتی استاندارد همراه با تعاریف یگ•

بهره گیری از مجموعه حداقل داده 
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انواع داده در نظام ثبت

Type of 
Registry data

exposurepersonal outcomes
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مجموعه حداقل داده های موجود در کشور

مجموعه حداقل داده دوره پری ناتال
مجموعه حداقل داده های ملی برای صدمات ارتوپدی

افسردگیهایدادهحداقلمجموعه
حداقل داده های مراقبت بهداشتی کودکان برای ایران

مجموعۀ حداقل داده های پرستاری
حداقل داده های سیستم گزارش دهی آزمایشگاه

طراحی مجموعه حداقل داده های ملی ناهنجاری مادرزادی
مجموعه ی حداقل داده های بیماران مبتال به گلوکوم

مجموعه حداقل داده های ضروری برای رجیستری بیماری های مزمن وریدی
حداقل مجموعه ی داده های دیابت

مجموعه حداقل داده نظام ثبت پیوند
مجموعه حداقل داده سندرم عروق کرونر

MSمجموعه حداقل داده 
مجموعه حداقل داده بیماریهای مزمن کلیوی

مجموعه حداقل داده حوادث ترافیکی
...و
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منابع داده ای در نظام ثبت بیماریها
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• Medical records systems

• EHRs

• Administrative databases

• Institutional or organizational databases

• Laboratory test data

• Death and birth records

• Census databases,

• Related existing registry databases
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کنترل کیفیت داده ها
کامل بودن 

صحت اطلاعات
همبستگی

به زمان بودن

کنترل نرم افزاری 
ارزیابی کیفیت بعد از ثبت 
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نرم افزار ثبت داده های نظام ثبت
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فرآیند انتخاب نرم افزار•
تدوین برنامه کاری و جدول زمانی. 1

تحلیل سیستم و تعیین الزامات سیستم. 2

تعیین مشخصات سیستم. 3

تهیه درخواست اطلاعات و پیشنهاد. 4

ارزیابی پاسخ ها. 5

انتخاب سیستم. 6

چانه زنی وعقد قرارداد. 7

اطمینان از طراحی، پیاده سازی و ارزیابی سیستم. 8
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ورودیفیلدهایکلیهاساسبرجستجوامکان-
متنوعقالبهایدراطلاعاتExportوImportامکان-
چاپتنظیماتوصفحاتچاپقابلیت-
مربوطهکاربروساعتوتاریخهمراهبهسیستموقایعورویدادهاکلیهازLogfileثبتوایجاد-
سیستمادمینبرایافزارنرمدروکاربردیبصورتسیستمLogfileبه(خواندنفقط)دسترسی-

پزشکیعلومدانشگاهدرموجودافزارهاینرمسایربااطلاعاتتبادلقابلیت-
دستیواتوماتیکگیریپشتیبانامکان-
Autoقالبیت- saveمعینزمانیفواصلدر
.باشدنداشتهخاصیمرورگربهوابستگیوباشدوبتحتبایدافزارنرم-
.باشدداشتهمختلفهایزیرساختبامختلفهایعاملسیستمدراستفادهقابلیت-

ویژگیها و قابلیتهای نرم افزارثبت
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.باشد(کاربرپسند)هدایتگروروانزیبا،ساده،بایستیکاربریواسط-
صیتخصتیمبهنیازبدونپرسشنامهکردناضافهوپرسشنامهدرتغییرامکان-
دادهبههادسترسیتعریفواخلاقیمسائلودادهمالکیتحفظ-
.کندجلوگیریاشتباهدادهورودازکهقوانینیوکیفیکنترلاعمال-
بیماراسکنتیسیمثلهاییفایلآپلودامکان-
اساسپیاسیااکسلصورتبهخروجیدادن-

ویژگیها و قابلیتهای نرم افزارثبت
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ناظریاآیپیودادهثبتپرسنلبینشبکهدرونمکالماتانجام-
ثبتتیمبهبازخورددادنوکیفیکنترلانجامهایقابلیت-
کارشناسبهپیگیریهایدورهیادآور-
کارفرمابهکدسورسارائهامکان-
افزارنرماینازنسخهیکخریدبامختلفرجیستریهایتولیددادهمنبععنوانبهوزارتهایسامانهسایرواسآیاچبهاتصالقابلیت-

.باشدمیپذیرامکانمشتریتوسط
.باشدشدهرعایتافزارنرمدرامنیتیاستانداردهای-
لتتبوموبایلنسخهدارای-
مطبودرمانگاهومدارسمثلمختلفهایمحیطازکارقابلیت-
.باشدداشتهوجودهارولمدیریتودسترسیسطحقبیلازامنیتیابعادازبرخیبررسیامکان-

ویژگیها و قابلیتهای نرم افزارثبت
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.باشدداشتهوجودبیمارهربهمربوطاطلاعاتازایخلاصهنمایشامکان-
.باشدداشتهوجودایمیلوپیامارسالخصوصدرافزارنرمقابلیتامکان-
.باشدتوجیهقابلافزارنرمسرعت-
.باشدمشخصاختیاریواجباریفیلدهای-
-Range Validityباشدشدهتعریف.
.خیریاوندشمیفعالغیرانبهوابستهسوالهایسوالیامتغیریکبهندادنپاسخصورتدراینکهمثلا.باشدمشخصمتغیرهابینوابستگی-

.فالوآپمقاطعزماندرسیستمدادنآلارم-
.کندتعریفرافالوآپپرسشنامهواصلیپرسشنامهبتواندخودرجیستریهراینکهبرایآموزشیفیلمتهیهوادمینآموزش-

ویژگیها و قابلیتهای نرم افزارثبت
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نیازمندی های کنترل احراز هویت•
نیازمندی های کنترل دسترسی•
نیازمندی های کنترل رمزنگاری•
نیازمندی های کنترل مدیریت و ثبت گزارش•
حفاظت داده•
نیازمندی های کنترل ارتباطات•
نیازمندی های کنترل پرونده ها و منابع•
نیازمندیهای کنترل محیط توسعه•


