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(Registry)رجیستری 

.شودمیتعریف(Entry)ورودییا(Record)ثبت،کردنثبتعملعنوانبهرجیستریاصطلاح▪

.دارداشارهشدهایجادهایثبتهمچنینوکردهذخیرهوآوریجمعراهادادهکههاییبرنامهبهرجیستری▪

طلاعاتاحاویاسنادازفایلیعنوانبهبهداشتیاطلاعاتهایسیستمدررارجیستریجهانی،بهداشتسازمان▪

میآوریعجمشدهتعیینپیشازهدفیکمنظوربهجامعومنظمروشیبهکهکردتعریفافراددربارهیکسان

.شوند
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:بهداشتیوحیاتیآمارهایملیکمیتهتعریف

مورددرعاتاطلاانتشاروتحلیلوتجزیهبازیابی،سازی،ذخیرهآوری،جمعبراییافتهسازمانسیستمیک▪

رتبطمرویدادیکوقوعمستعدراآنهاکهخطرعاملیکمعرضدریاهستند،خاصیبیماریدارایکهافرادی

اثراتایجادهبمشکوکیاشدهشناختهشرایطیاموادمعرضدرگذشتهدریاوباشندمیکندمیسلامتیبا

.اندداشتهقرارسلامتیبرسوء

▪ National Committee on Vital and Health Statistics

...ادامه 
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:شاملداردبیمارهایرجیستریبهاشارهکهدیگراصطلاحات

Clinical)بالینیهایرجیستری▪ Registries)

Clinical)بالینیهایدادههایرجیستری▪ Data Registries)

Disease)بیماریهایرجیستری▪ Registries)

Outcomes)پیامدهاهایرجیستری▪ Registries)

5...ادامه 
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اهداف رجیستری 
بیماری ها



اهداف رجیستری ها

:  ند ازچهار هدف عمده رجیستری ها عبارت. رجیستری ها باید با توجه به اهداف رجیستری طراحی و ارزیابی شوند

توصیف تاریخچه طبیعی بیماری ها▪

(هزینه اثربخشی و اثربخشی بالینی) تعیین اثربخشی▪

اندازه گیری یا پایش ایمنی یا آسیب ▪

سنجش کیفیت مراقبت▪
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ودیریتمبیماری،ویژگی هایمعنایبهبیماری،یکطبیعیتاریخچهارزیابیبرایتواندمیرجیستری▪

.شوندایجاددرمانبدونیاوباآنپیامدهای

طولدراغلبوباشدمتفاوتمختلفجغرافیاییمناطقیاهایگروهمیاندراستممکنطبیعیتاریخچه▪

. کندتغییرزمان

یمارانبمثال،عنوانبه.کندتغییرخاصدرمان هایمعرفیازبعداستممکنبیماری هاطبیعیتاریخچه▪

زندهخودبیست سالگیدههتااینازپیشکهstoragelysosomalبیماریمانندنادر،بیماری هایبهمبتلا

طبیعیتاریخچهاینوشوندخودزندگیدورهپنجمینوچهارمینوارداستممکناکنونماندند،می

.شدشناختهرجیسترییکطریقازابتداناشناخته،

توصیف تاریخچه طبیعی بیماری ها
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.شوندایجادواقعیایدنیدربالینیعملکرداثربخشیهزینهیابالینیاثربخشیتعیینبرایاستممکنهارجیستری▪

دیگرمعیت هایجبهتعمیمقابلاستممکنشدهتعریفجمعیتیکبرایبالینیکارآزمایییکدرحاصلاثربخشی▪

میانگینباپوستسفیدمردانجمعیترویبرقلبآزمایشاتازبسیاریمثال،عنوانبهنباشد،نظرموردگروه هاییا

نرخوتنوع ترمبیشتر،شماردارایواقعی،دنیایدرقلبینارساییبیمارانکهحالیدراند،داشتهتمرکزسال۶۰سنی

.اندداشتهآزمایشاتایندربیمارانبهنسبتبالاتریمیرومرگ

کهروندمیکاربهطولانی ترزمانیدورهیکبرایاثربخشیپیامدهایپیگیریبرایبیماریهایرجیستریهمچنین

.نیستپذیرامکانبالینیهایکارآزماییدرمعمولا

(هزینه اثربخشی و اثربخشی بالینی) تعیین اثربخشی
9



اندازه گیری یا پایش ایمنی یا آسیب 

.دارداشارهآسیبیاخطرازرهاییمفهومبهایمنی▪

ویژگیایخطرمیزانتعیینبرایوشودایجادخطراتمقابلدرایمنیارزیابیبرایاستممکنرجیستری▪

.باشدمناسبآنهای

برای‌آورزیانیاوغیرمنتظرهرویدادهایوقوعبرایفعالنظارتیسیستمیکعنوانبهمی‌تواندرجیستری▪

جانبیاثراتمورددربیمارشکایت‌هایاستممکنرویدادهاییچنین.کندعملخدماتومحصولات

.شودشاملرابیمارستاندربیمارافتادنیاوکشندهمخدرموادازناشیسوءاثراتتاکوچک

گزارشوبالینیمتخصصینتوسطسوءرویدادهایمندنظامغیرتشخیصبهسوءرویدادهایفوریگزارش▪

.شودمیمنجرمتخصصیناینتوسطدولتیمقاماتبهدادن
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سنجش کیفیت مراقبت

جمعیتوافرادبرایبهداشتیخدماتکهایدرجهعنوانبهراکیفیت(IOM)امریکاپزشکیانجمن▪

.کندمیتعریفاستسازگارفعلیایحرفهدانشباودهدمیافزایشرامطلوببهداشتینتایجاحتمال

معیتجیاهادهندهارائهبینتفاوتارزیابیبرایایفزایندهطوربهکیفیتبرمتمرکزهایرجیستری▪

"لاییطاستانداردهای"باراآمدهبدستنتایجیاشدهارائههایدرمانوگیرندمیقراراستفادهموردبیماران

مقایسهسلامتخاصنتایجبرایایمقایسهمعیارهاییا(شواهدبرمبتنیهایدستورالعملمثال،عنوانبه)

.(عفونتمیزانیاریسکباشدهتعدیلبقایمیزان)کنندمی

▪ Institute of medicine
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انواع رجیستری 
بیماری ها



Product)رجیستری‌محصولات‌▪ Registries)

(Health Services Registries)رجیستری‌خدمات‌بهداشتی‌▪

(Condition or Disease Registries)رجیستری‌شرایط‌یا‌بیماری‌ها‌▪

(Combinations)رجیستری‌های‌ترکیبی‌▪

13رجیستری ها بر اساس موضوع ثبت



زشکیپتجهیزات/هادستگاهیادارومانندبهداشتیمحصولیکمعرضدربیمارمحصولات،رجیستریدر▪

.گیردمیقرار

ایوگرفتنقراردارویکازواحددوزمعرضدرمانندباشد،مدتکوتاهتواندمیگرفتنقرارمعرضدر▪

.دارویکازمزمناستفادهیاشدهکاشتهدستگاهیکمانندباشد،مدتطولانی

ازودهشبیشترآنکاربرانتعدادشود؛میتاییدنظارتیمراجعتوسطدستگاهیادارویککههنگامی▪

یکیعنوانبهرجیستری.شودمیبرخورداربالینیآزمایشاتمرحلهدرنمونهبهنسبتتریمتنوعجمعیت

موردآنایمنیبهتردرکوشناساییمنظوربهتواندمی،محصولکیفیتارزیابیبرایموجودابزارهایاز

.گیردقراراستفاده

14رجیستری محصولات



املششوند؛گرفتهنظردررجیسترییکدرورودمعیارتعریفبرایاستممکنکهبهداشتیخدمات▪

ایهدورهیااقدامات،بیمارستاندرشدنبسترییامطببهمراجعهمانند،شخصیبالینیهایتماس

اندکتومیآپاقدامتحتکهکرداشارهبیمارانیرجیستریبهتوانمیمثالعنوانبه.هستندمراقبتکامل

.اندگرفتهقرار

اپیامدهبهتوجهبارادرمانیبهداشتیخدماتکهاستاینثبتاهدافازیکیها،رجیستریایندر▪

.کنندارزیابی

رجیستری خدمات بهداشتی
15



میتهگرفنظردررجیستریبهورودمعیارعنوانبهبیمارییاخاصوضعیتیکبیماری،رجیستریدر▪

.شود

فیبروزمانندنادرهایبیماریبهابتلامانندباشدمبتلانظرموردبیماریبههمیشهاستممکنبیمار▪

کوتاهینزمامدتبرایخاصوضعیتیابیمارییاوقلبینارساییمانندمزمنبیمارییکیاکیستیک

.عفونیهایبیماریبهابتلامانندباشد؛داشتهوجود

یمارانباگرچهکنند،میثبتبهداشتیمراقبتخدماتدریافتزماندررابیمارمعمولاًهارجیستریاین▪

بستگیتیبهداشمراقبتخدماتازاستفادهبهکهشوندثبتنیزداوطلبانهفرایندهایطریقازتوانندمی

.ندارد

بیماری/ رجیستری شرایط
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یکزماندرنهات،(آترواسکلروتیکبیماریمانند)بیمارییکبهمبتلابیمارها،بیماریرجیستریسایردر▪

دریسکمیک،امغزیسکتهیاقلبیسکتهبرایبیمارستاندرشدنبستریمانند،آنتشدیدیاحادرویداد

.شودمیثبترجیستری

یکبهبتلامافرادمعمولبالینیویژگی‌هایتوصیفماننداست،توصیفیاغلبهابیماریرجیستریاهداف▪

.زمانطولدربیماریپیشرفتوفنوتیپ،تغییراتبیماری،

طورهبوباشندمیمدتطولانیارزیابیوتاریخیمقایسهبرایهاییدادهارائهبهقادرهارجیستریاین▪

دریامدهاپمورددربینشیوکنندمیعملتصادفیبالینیهایکارآزماییبرایمکملیعنوانبهبالقوه

.داردقراربررسیموردراآنهاتواننمیمحدودشدهکنترلمطالعاتدرکهدهندمیارائهواقعیدنیای

...ادامه 
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.ندباشداشتههمپوشانییکدیگرباهارجیستریازبسیاریدرتوانندمیقبلیهایبندیطبقه▪

یوکاردمحادانفارکتوسدچاراستممکنقلبیایسکمیکبیماریبهمبتلابیماریکمثال،عنوانبه▪

(MI)دارویبامداخلهازپسمدیریتوداروییاستنتدادنقراربااولیهکرونریمداخلهتحتوشود

.ودشثبتمتعددیهایرجیستریدرتواندمیبیمارایننتیجهدرباشد؛گرفتهقرارکلوپیدوگرل

رجیستری ترکیبی
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کلینیک/بیمارستانبرمبتنیرجیستری▪

.ودشمیاستفادههانمونهمحلازنظرصرفخاصبیمارییکاطلاعاتآوریجمعبرایرجیستری،این

وهشددادهتشخیصبیمارستانآندرکهاستخاصبیماریبهمبتلابیمارانتمامیداده‌هایشامل

.گرفته‌اندقراردرمانتحت

انجام،مدیریتیاطلاعاتارائهای،حرفهآموزشبیمار،مراقبتبهبود:ازعبارتندهارجیستریایناهداف

.بالینیتحقیقات

19رجیستری ها بر اساس نحوه تعریف جمعیت 



جمعیتبرمبتنیرجیستری▪

امعهجمنطقه،اساسبرخاصبیماری‌هایاطلاعاتجمع‌آوریمنظوربهجمعیت،برمبتنیرجیستری

.رودمیکاربه،شده‌استدادهتشخیصبیماریآندرکهایالتیو

میثبتمعینرویدادییاخاصایمواجههتحتویژگی،یکدارایافرادهمهرجیستریایندر

.شوند

ان‌و‌روند‌پیشگیری‌از‌بیماری‌ها،‌تشخیص‌زودهنگام،‌تعیین‌میز:‌اهداف‌این‌رجیستری‌ها‌عبارتند‌از

.بیماری‌ها،‌‌الگوهای‌مراقبت‌و‌پیامدها،‌انجام‌تحقیقات،‌ارزیابی‌اقدامات‌کنترلی

...ادامه
20
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مراحل طراحی 
رجیستری بیماری ها



رجیستریهایخروجیواختصاصیاهدافاصلی،هدفتعریف▪

هادادهبهمربوطمعیارهای▪

پذیریبرهمکنشقابلیت▪

محرمانگیوحقوقیهایجنبهگرفتننظردر▪

مشاورهیئتایجادوخبرگاننظراتاستخراج▪

رجیستریتوسعهتیمایجادورجیستریمحدودهتعریف▪

مراحل ایجاد رجیستری بیماری ها
22



ذینفعانتحلیلوتجزیهوتعامل▪

رجیستریدامنهمجددتعریف▪

رجیستریبرنظارتحاکمیت،هایتیم▪

(...واطلاعاتفناوریمالی،انسانی،منابع)منابعالزامات▪

سنجیامکانوخطرات▪

سازیپیادهبرنامهتدوین▪

...ادامه 
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.استاصلیاهدافیاهدفتعریفرجیستری،یکایجاددرمرحلهاولین▪

.شودناشیکانپزشیابیمارانعلاقمندییابازاریابی،ازپسنیازبالینی،نیازیکازتواندمیاهدافتعریف▪

.شودحاصلاطمینانتمرکزوجودازتاباشدمحدودتعدادودامنهنظرازبایداهداف/هدفامکان،حددر▪

وودشتقسیماختصاصیاهدافبهبایداصلیاهدافیاهدفرجیستری،اهدافبهدستیابیمنظوربه▪

دستبرایعلمیروشیکآیاوشودمیتبدیلهادادهازایمجموعهبهچگونههدفهرگرددمشخص

.خیریاداردوجوداهدافبهیافتن

تعریف اهداف( 1
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شودبدیلتاطلاعاتیبهمی‌کندتولیدکهداده‌هاییکهاست؛ارزشمندرجیسترییکیافته‌هایزمانیتنها▪

نظردراولیهمراحلهماندرنتایجاستلازممنظوراینبرای.باشدسلامتپیامدهایبهبودبهقادرکه

.شوندگرفته

اینباد؛باشواقعیمحیطیکدرآناثربخشیشناساییتواندمیداروییرجیسترییکاولیههدف:مثال▪

.گیردقرارتوجهموردبایدنیزسوءعوارضاجباریگزارشحال،

...ادامه 
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دادهعناصرتعیین▪

.گیردمیانجامرجیستریاهدافبهدستیابیراستایدردادهعناصرتعیین

.گرددمیارائهبالینیهایدادهاستانداردهایوتعاریفانتخابی،ایدادهعناصربرای

این.گرددامتحانآزمایشیصورتبههادادهآوریجمعابزارهایوشدهایجادبایستیدادهنقشهیک

دادهرایباحتمالیفضاهایوهاپرسشبودنکاملودقیقپاسخگویی،ظرفیتارزیابیامکانآزمون

.سازدمیفراهمرارفتهدستازهای

معیارهای مربوط به داده ها( 2
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تعیینکیفیتباوهدفمندداده‌هایتحلیلوتجزیهوجمع‌آوریمستلزمرجیسترییکموفقیت▪

.استتحلیل‌هاایننتایجانتشاروتحقیقفرضیه‌هایتوسطشده

.استاهرجیستریپذیریبرهمکنشقابلیتدرکلیدیجزئیکیفیتباواستانداردهایداده▪

....ادامه 
27



الزاماتبرآوردندرراآنهاتواناییکهدارداشارههادادهمجموعهدرهاییویژگیوخصوصیاتبه▪

.دهدمینشان،هادادهازاستفادهبرایلازم

ادهآمتحلیلوتجزیهواستفادهبرایوشدهتأییدبایدرجیستری،یکدرشدهواردهایداده▪

.باشد

وشروهادادهکیفیتابعادها،دادهنوعجملهازعواملیتاثیرتحترجیستریهایدادهکیفیت▪

.داردقرارهادادهآوریجمعهای

کیفیت داده های رجیستری
28



.باشد(‌Secondary)یا‌ثانویه‌(‌Primary)اولیه‌داده‌ها‌در‌یک‌رجیستری‌می‌تواند‌

.‌شوندمیجمع‌آوریبیماریرجیستریبرایاختصاصیومستقیمطوربهکههستندداده‌هایی:اولیهداده‌های▪

ستریرجیفرم‌هایطریقازوپژوهشگریارجیستریکارشناسپرستار،پزشک،توسطمعمولاًاطلاعاتاین

.می‌شوندثبت

لاتریباکیفیتازبوده،ساختاریافتهواستانداردشده،گرداوریرجیستریاهدافاساسبراولیههایداده▪

.هستندآوریجمعبرایهزینهوزمانصرفنیازمندوبرخوردارند

انواع داده ها در یک رجیستری
29



ازراآن‌هارجیستریوشده‌اندجمع‌آوریدیگریاهدفبرایقبلاًکههستندداده‌هایی:ثانویههایداده▪

.می‌کنداستفادهواستخراجموجودمنابع

.داده‌های‌اولیه‌جمع‌آوری‌و‌اعتباردهی‌نشده‌باشنددقت‌و‌درستی‌ممکن‌است‌به‌طور‌یکنواخت‌با‌همان‌▪

یمارستان،‌سیستم‌اطلاعات‌بپزشکی،الکترونیکسیستم‌های‌پروندهشامل‌بع‌داده‌های‌ثانویه‌می‌تواندمن▪

.باشندسایر‌بانک‌های‌اطلاعاتی‌وزارت‌بهداشت‌و‌بیمهسامانه‌های‌ثبت‌تولد‌و‌علل‌مرگ،‌سامانه‌های‌

...ادامه 
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ابعاد.دداربستگیکیفیتباهایدادهازاستفادهودسترسیبهموثروایمنبهداشتیهایمراقبتارائه▪

:ازعبارتندهادادهکیفیت

oکامل‌بودن‌نمونه‌های‌بررسی‌شده‌(Completeness of Case Ascertainment)

oکامل‌بودن‌آیتم‌ها‌(Completeness of the Items)

oصحت‌و‌اعتبار‌(Validity)

oقابل‌مقایسه‌بودن‌(Comparability)

oقابلیت‌دسترسی‌(Accessibility)

oبه‌هنگام‌بودن‌(Timeliness)

oجلوگیری‌از‌ثبت‌تکراری‌(Prevention of Duplicate Records)

کیفیت داده های رجیستری
31



.شودمیشناختهخارجیبودنکاملعنوانبهشده،بررسیهاینمونهبودنکامل▪

کاملبالایدرجه.شوندمیثبترجیستریدادهپایگاهدر،جمعیتدرموجودبیمارانتمامکهاستمیزانی▪

.استنزدیکآنها"واقعیمقدار"بهشدهمحاسبهشیوعوبروزمیزانکهدهدمیاطمینانموارد،بودن

وششپتاکردتلاشتوانمی.استدشوارترجمعیتبرمبتنیهایرجیستریمورددربودنکاملارزیابی▪

.نداردوجودهارجیستریایندرمواردهمهثبتازاطمینانبرایراهیامارساندحداکثربهراآن

واناییتوبهداشتیمراقبتخدماتازاستفادهمیزانودسترسیمردم،تقاضایبهعمدتاًمواردکاملبررسی▪

.داردبستگی(موارد)بیماریشناساییبرایبهداشتیکارکنان

کامل بودن نمونه های بررسی شده
32



.گرددتعریفهدفجمعیتخصوصیاتوهاویژگی▪

درندهستخاصهایویژگیدارایکهافرادیتاگرددمشخصبایدسیستمبهورودبرایبودنشرایطواجد▪

.شوندواردرجیستری

.شودگرفتهنظردرکلیهدفبامطابقبایدپیگیریمدتطولومطالعهموردهاینمونهتعداد▪

یلتحلبرایکافیاطلاعاتکهآوردمیوجودبهرااطمینانایننظر،موردنمونهتعدادوورودمعیاررعایت▪

.شدخواهدآوریجمع

...ادامه 
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.شودمیشناختهداخلیبودنکاملعنوانبهکههاآیتمبودنکامل▪

.استمختلفمتغیرهایبرای(ناشناختهیا)رفتهدستازمقادیربهشدهثبتمواردنسبت▪

دسترسدراستانتظارکههاییدادهمقداربارادسترسدرهایدادهمقدارسنجهیکمانندویژگیاین▪

.کندمیمقایسهباشند،

کامل بودن آیتم ها
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داراییدرستبهکهشودمیگفتهمشخصویژگییکبادادهمجموعهیکدرموجودمواردنسبتبهاعتبار▪

.هستندویژگیآن

.دارداشارهسیستماتیکخطاییاسوگیریبهاعتبارعدم▪

آزاد،تنمزمینهدرمستندقوانینمحدودیتصحیح،کدگذاریهایسیستمصریح،تعاریفوجودبهاعتبار▪

برایهادادهمداوممدیریتداده،انسجامقوانینشده؛تعریفپیشازهایلیستازاستفادهترجیح

.داردبستگیرجیستریدرنهاییادغامازقبلشدهواردهایدادهاعتبارسنجی

صحت و اعتبار
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گذشت‌نشان‌دهنده‌میزانی‌است‌که‌داده‌ها‌با‌دیگر‌منابع‌اطلاعاتی‌در‌یک‌چارچوب‌تحلیلی‌گسترده‌و‌با▪

.زمان‌قابل‌مقایسه‌باشد

نابع‌جمع‌آوری‌داده‌ها‌و‌همچنین‌قابلیت‌مقایسه‌آنها‌را‌با‌گذشت‌زمان‌و‌با‌سایر‌مسازگاری‌داخلی‌انسجام‌▪

.داده‌ها‌پوشش‌می‌دهد

ناسی‌استاندارد‌سازی‌تعاریف،‌استفاده‌از‌واژگان‌بالینی‌استاندارد،‌اصطلاحات،‌طبقه‌بندی‌ها‌و‌هستی‌ش▪

(Ontology)استمقایسه‌پذیری‌بین‌المللی‌،‌تنها‌راه‌مطمئن‌برای‌دستیابی‌به‌.

قابل مقایسه بودن
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وتماداعقابلنتایجگزارشتولیدوپردازشآوری،جمعبرایرجیستریسرعتبهبودنهنگامبه▪

.دارداشارهکامل

.‌‌می‌باشندبه‌روز‌این‌ویژگی‌نشان‌می‌دهد‌که‌داده‌ها‌چقدر‌نسبت‌به‌زمان‌انتشارشان‌▪

ر‌فاصله‌بین‌پایان‌دوره‌مرجع‌که‌داده‌ها‌جمع‌آوری‌می‌شوند‌و‌تاریخی‌که‌داده‌ها‌برای‌کاربران‌د▪

.می‌پردازدبه‌جریان‌داده‌ها‌در‌زمان‌انتشار‌دسترس‌قرار‌می‌گیرند،‌بررسی‌شده‌و‌به‌طور‌کلی‌

به هنگام بودن
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ر‌قابلیت‌دسترسی‌به‌در‌دسترس‌بودن‌داده‌های‌جمع‌آوری‌شده،‌انتشار‌گزارش‌های‌دوره‌ای‌یا‌متون‌د▪

ن‌مجلات‌معتبر‌و‌چارچوب‌و‌رویه‌های‌روشن‌برای‌دسترسی‌محققان‌خارجی‌به‌داده‌های‌بیمار‌به‌صورت‌بدو

.اشاره‌دارد(‌Anonymized)نام‌‌

قابلیت دسترسی
38



.اشاره‌داردچندین‌بار‌ثبت‌بیمار‌یکسان‌در‌پایگاه‌داده‌رجیستری‌ثبت‌تکراری‌به‌▪

ک‌بیمارستان‌که‌اغلب‌به‌بیش‌از‌یک‌پزشک‌و‌بیش‌از‌یجابجایی‌بیمار‌ثبت‌تکراری‌به‌دلایلی‌مانند‌▪

.مراجعه‌می‌کند‌و‌یا‌مربوط‌به‌خطاهای‌ثبت‌می‌باشد

کراریتهایثبتدرصدوباشدداشتهوجودتکراریموارداینشناساییبرایبایدخاصیهایروش▪

،بیماریشیوعوبروزمیزاناستممکنصورتاینغیردرشود؛محاسبهدادهپایگاهکلدرموجود

شودزدهتخمینحدازبیش

جلوگیری از ثبت تکراری
39



.قرار‌داردتأثیر‌روش‌جمع‌آوری‌داده‌ها‌کیفیت‌داده‌ها‌به‌طور‌قابل‌توجهی‌تحت‌▪

Data)هادادهمنبعاصلیحوزهدوبهتوجهباهادادهگرداوریروش▪ Source)کنندهارائهو

Data)هاداده Provider)شودمیگرفتهنظردر.

روش جمع آوری داده ها
40



:منبع کاغذی▪

.استارزاننسبتاًکاغذبرمبتنیهایثبتتوزیعوایجاد

حدودکنندهمبسیارکاغذاستفادهمی‌شوند،پیوستهبهمتدریجبهسلامتیموضوعاتکهعصریدرحال،اینبا

.نمی‌کندفادهاستبرخوردارند،آنهاازالکترونیکیهایثبتکهخطاازپیشگیریتکنیک‌هایازبسیاریازواست

.استترآسانشوند،میآوریجمعالکترونیکیصورتبهکههاییدادهتحلیلوتجزیههمچنین

.کندایفارجیستریطراحیدررااصلینقشتواندمیهنوزکاغذحال،اینبا

واسنادخلاصهکاغذی،سلامتپروندهخلاصهپرسشنامه،:ازعبارتندکاغذیهایدادهمنابعازهایینمونه

.آزمایشگاهیگزارشاتمدارک،

(Data Source)منبع داده ها 
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:منبع الکترونیکی▪

.ردداراتکرارکاهشوخطارساندنحداقلبهاتصال،مزیتامااست،گرانالکترونیکیثبتطراحیاگرچه

لاتمشکهنوزونیستندموجودجاهمهمطمئناًهستند،تکاملحالدرسلامتالکترونیکهایپروندهچندهر

.داردوجودآنهاازاستفادهدرتوجهیقابل

میکنند،پیرویمناسباصطلاحاتواستانداردهاازوداردوجوددسترسیآنهابهکهجاییدروجوداینبا

.دهندارائهرجیسترییکبرایراهادادهازمهمیمنبعتوانند

پایگاهشگاهی،آزمایگزارشاتسلامت،الکترونیکپروندهپرسشنامه،:ازعبارتندالکترونیکیمنابعازهایینمونه

.اجتماعیهایرسانهبهداشتی،هایدستگاهموبایل،هایاپیکیشنداده،های

...ادامه 
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:ازعبارتندهادادهکنندهارائه▪

oبالینیواحدهای

oخدماتارائهمراکز/هاآزمایشگاه

oآنهاخانوادهوبیماران

o(هافدراسیون/هاانجمن)بیمارانکاربرهایگروه

oهارجیستریسایروفوتعللولادت،ناتوانی،هایرجیستری.

oتخصصیمراکز

o(خصوصیودولتی)بیمههایصندوق.

43ارائه کننده داده ها



:هادادهکیفیتبهبودبرایضروریابزارهفت▪

oرهبریومدیریت(Leadership & Management)

oهارویهوهاسیاست(Policies and procedures)

oسازیاستاندارد(Standardization)

oهادادهکیفیتابعاد(Data quality dimensions)

oآموزش(Training)

oهادادهکیفیتممیزی(Data quality audits)

oهادادهکردنپذیردسترس(Make data available)

44بهبود کیفیت داده ها



ن‌تلاش‌ویژه‌از‌بدوکار‌با‌سایر‌سیستم‌ها‌یا‌محصولات‌برهمکنش‌پذیری‌به‌توانایی‌سیستم‌یا‌محصول‌برای‌▪

.جانب‌مشتری‌اشاره‌دارد

کی‌انتخاب‌مجموعه‌داده‌ها‌و‌اصطلاحات‌استاندارد‌مانند‌نام‌گذاری‌سیستماتیک‌اصطلاحات‌بالینی‌پزش▪

(SNOMED CT‌)و‌استفاده‌از‌سیستم‌های‌طبقه‌بندی‌مانند‌طبقه‌بندی‌بین‌المللی‌بیماری‌های‌(ICD‌)

.جهت‌تسهیل‌برهمکنش‌پذیری‌از‌اهمیت‌ویژه‌ای‌برخوردار‌است

تسهیل‌واز‌به‌دام‌افتادن‌داده‌های‌ارزشمند‌در‌سیلوی‌اطلاعات‌قابلیت‌برهمکنش‌پذیری،‌سبب‌جلوگیری‌▪

.نمایش‌دقیق‌تر‌مفاهیم‌و‌مقایسه‌داده‌ها‌در‌سطح‌بین‌المللی‌می‌گردد

▪ International statistical classification of diseases and related health problems (ICD)

▪ Systematized Nomenclature of Medicine Clinical Terms

قابلیت برهمکنش پذیری( 3
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است،‌که‌نقض‌آن‌می‌تواند‌منجر‌به‌الزام‌قانونی‌اطمینان‌از‌رعایت‌مقررات‌حفاظت‌از‌داده‌ها‌یک‌▪

.‌خاتمه‌پروژه‌رجیستری‌شود

نان‌افزایش‌اطمیعلاوه‌بر‌این،‌اتخاذ‌یک‌استاندارد‌و‌عملکرد‌شفاف‌‌در‌خصوص‌حفاظت‌از‌داده‌ها‌باعث‌▪

.شده‌و‌بر‌ارزش‌آن‌می‌افزایدشرکت‌کنندگان‌در‌رجیستری

ت‌و‌شفافیت‌مالکی،‌سیاست‌های‌حفاظت‌از‌داده‌ها،‌در‌نظر‌گرفتن‌حریم‌خصوصی‌بیمارانتوجه‌به‌▪

.باید‌مدنظر‌قرار‌گرفته‌شودنحوه‌دسترسی‌به‌داده‌ها‌

جنبه های قانونی و محرمانگی( 4
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اره‌اش"تبادل‌دانش،‌اطلاعات‌یا‌نظرات‌درخواست‌شده‌از‌یک‌متخصص"استخراج‌نظرات‌خبرگان‌به‌▪

.دارد

پیشنهاد‌می‌شود‌یک‌هیئت‌مشاور‌از‌گروهی‌افراد‌آگاه‌و‌متخصص‌در‌رابطه‌با‌حوزه‌رجیستری‌و▪

به‌شناسایی‌این‌امر‌علاوه‌بر‌اجرای‌بهترین‌روش.‌کسانی‌که‌متعهد‌به‌ایجاد‌رجیستری‌هستند‌تشکیل‌شود

.‌‌ذینفعانی‌که‌در‌ابتدای‌پروژه‌ایجاد‌رجیستری‌مشخص‌نبوده‌اند،‌کمک‌می‌کند

لیل‌بالقوه‌با‌پروژه‌را‌به‌دمشارکت‌ذینفعان‌انتخاب‌نمایندگان‌مناسب‌برای‌هیئت‌مشاور،‌احتمال‌▪

.مشارکت‌آنها‌افزایش‌می‌دهد،‌که‌می‌تواند‌برای‌موفقیت‌پروژه‌حیاتی‌باشد

استخراج نظرات خبرگان و ایجاد هیئت مشاور( 5
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میانتخابمشاور،هیئتبرایکارشناسانی،شوداجراآندررجیستریاستقرارکهکشوریازمعمولاً▪

.شوند

کاربهند؛اداشتهرامربوطههایحوزهدررجیستریایجادتجربهکهالمللیبینکارشناسانشودمیتوصیه▪

.شوندگرفته

کارایی،توانندمیکهداشتهحمایتیوحیاتینقشخودارزشمندهایمهارتوتجربیاتباکارشناساناین▪

درکنند؛یشناسایرانشدهدیدهبالقوهموانعوببخشندبهبودرارجیستریتوسعههایهزینهکاهشوپایداری

.دهندمیافزایشتوجهیقابلمیزانبهرارجیسترییکموفقاجرایشانسنتیجه

...ادامه 
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.‌مشخص‌می‌شودمحدوده‌رجیستری‌در‌این‌مرحله،‌با‌کمک‌هیئت‌مشاور‌و‌سرمایه‌گذاران‌▪

یمنظربهبدیهیپیامدها،واختصاصیاهدافاصلی،اهداف/هدفتعریفازپسرجیستریمحدودههرچند▪

‌هایایدهترویجوآنهاتصوراتمداخلهاحتمال)ذینفعانمشارکتبازماهیتدلیلبهاستممکنولیرسد،

دادندستازخطرمشخص،هایمحدودیتاعمالعدمصورتدروشدهکشیدهچالشبه(پروژهدرنوآورانه

.داردوجودرجیستریاجرایدرتمرکز

تعریف محدوده رجیستری و ایجاد تیم توسعه رجیستری( 6
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شدهعوتدذینفعانتاگیردقرارتوافقموردبایدتقریبیزمانیدورهیکوشدهتعریفبایدمالیمنابع▪

.کنندریزیبرنامهمشارکتبرایرازمانیبتوانند

هدفموردکهایحوزهیاوبهداشتیمراقبتانفورماتیکرجیستری،بهمندعلاقهپژوهشگریک▪

ایحوزهردمندعلاقهواصلیذینفعکهشودمیگرفتهنظردررجیستریمدیریتمنظوریهاسترجیستری

.داردتمرکزآنبررجیستریکهاست

...ادامه 
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بهمندعلاقهافرادقضاوتوتجربهدانش،ازفعالطوربهکهاستتکراریفرآیندیذینفعانباتعامل▪

.شودمیاستفادهرجیستری،موضوع

ترتردهگستعاملتسهیلعوضدرودرخواستیهایتوصیهازاجتنابذینفعانتحلیلوتجزیهدرهدف▪

.استموضوعمورددر

وشپذیرتوجهیقابلطوربهتواندمیذینفعانهمهمشارکتبهاحتراموبودنفراگیربرایتلاش▪

.بخشدبهبودرارجیستریبعدیموفقیت

تعامل و تجزیه و تحلیل ذینفعان( 7
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ینفعانذوهستنددرگیررجیستریمالیتأمینوطراحیدرکهاصلیذینفعانشاملرجیسترینفعانذی▪

میدارند؛نمستقیمدخالتآنطراحیدراماباشند،میرجیستریازاستفادهدرگیروتأثیرتحتکهثانویه

.گردد

بتثورجیستریاحتمالیذینفعانمورددراطلاعاتآوریجمعمنظوربهمشارکتبرنظارتبرایابزاری▪

.شودگرفتهنظردربایدآنهاباملاقاتپیامدهای

52...ادامه 



.شودمینظرتجدیدپروژهمحدودهدرذینفعان،ارزیابیازپس▪

تند؛هسمهمدهدمیافزایشرارجیستریموفقیتشانسوبهبودراذینفعانتعاملکهعواملیچندهر▪

.شوندسنجیدهداردهمراهبهشدهاضافهمحدودهکهتوجهیقابلهزینهمقابلدربایدعواملاین

همراههادادهورودبودنکاملکاهشبامعمولاً،هادادهآوریجمعحجمافزایشکهداشتتوجهباید▪

.است

تعریف مجدد محدوده رجیستری( 8
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رنامهبیککهشودمیتوصیهرجیستری،عملیاجرایبرتمرکزودادهعناصرگرفتننظردرازقبل▪

.شودایجادرجیسترینگهداریوطراحیمنظوربههاییتیموشودایجادحاکمیتی

اینبایدود؛شمیپیشنهادکیفیتتضمینکمیتهوعلمیکمیتهپروژه،مدیریتتیمحداقلتشکیل▪

.باشدداشتهوجودنمایندگانیذینفعگروه‌هایتمامیازکهشوندانتخابایگونهبهاعضا

است،دهششنیدهمناسبطوربهبیمارصدایاینکهازاطمینانبرایبیمارگروه‌هایکهمی‌شودتوصیه▪

.استرجیستریفرآیندموضوعآنهاداده‌هایزیراباشندداشتهمشارکت

تیم های حاکمیت و نظارت بر رجیستری( 9
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ایدبطراحیمراحلدرواستمتفاوتتوجهیقابلطوربه،رجیستریمحدودهبهبستهمنابعالزامات▪

:شودمشخصاهدافبهدستیابیبراینیازموردمنابعمیزان

:انسانیمنابع✓

دیریتمپروژه،مدیریتمدیریت،موارددرنیازهارفعبرایانسانینیرویرجیستری،محدودهبهبسته▪

سی،نویبرنامهها،دادهانتشارآماری،پشتیبانیواپیدمیولوژیمطالعه،طراحیها،دادهآوریجمعها،داده

.باشندداشتههمکاریبالینیوهادادهحفاظتوامنیت/حقوقیمالی،آموزش،طراحی،

الزامات منابع( 10
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:اطلاعاتفناوریمنابع✓

وزیهتجافزارنرمازتواندمیفناوریالزاماتشود،ایجادآندررجیستریاستقرارکهمحیطیبهتوجهبا▪

.شودشاملراگستردهافزارینرموافزاریسختهایبرنامهتاگرفتهتحلیل

رسایازمشاورهدریافت،رجیستریطراحیتجربهبااطلاعاتفناوریپشتیبانکهاستذکربهلازم▪

.استکنندهکمکنظارتینهادهایوهارجیستری

پذیرینشبرهمکقابلیتگرفتننظردرباودرستیبهشدهارائهسیستمهرکهشودحاصلاطمینانباید▪

.استشدهطراحی

56...ادامه 



:منابع مالی✓

مدتطولانیتداومبهبایدامااست،الزامترینبدیهیرجیستریاجرایواولیهطراحیهزینهاگرچه▪

.شودتوجهرجیستری

وامه‌ریزیبرنباحال،اینبا.بودخواهدمتفاوتتوجهیقابلطوربهرجیستریمحدودهبهبستهمالیمنابع▪

.داردوجودسرمایه‌گذاریحداکثرومناسبمالیتامینراه‌هایشناساییاحتمال،ذینفعانجامعارزیابی

وبیمارانگروه‌هایدولتی،بودجهخصوصی،-دولتیمشارکت‌هایشاملمالیتامینراه‌هایازنمونه‌هایی▪

.استداروییشرکت‌هاییاخیریهسازمان‌هایمالیحمایت

...ادامه 
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رعایتعدموهادادهمجموعهحدازبیشانتخابازرجیستری،نگهداریوطراحیفرآینداجزایازیکهر▪

.استهمراهخطراتیبا،رجیستریخاتمههایاستراتژیبهتوجهعدمتااستانداردها

.استرجیسترینگهداریوتوسعهبراینیازموردهایآمادگیازآگاهیعدمخطراتترینمهمازیکی▪

قبلاً‌کهارهاییرجیستریبقایومی‌کندایجادراموانعیکهشدهمطرحزیادیمقرراترجیستری،تکاملبا▪

.کندمیتهدیداند،داشتهتوجهیقابلمنابع

جدولابمطابقرجیستریاهدافبهدستیابیکهگیردانجامآگاهانهسنجیامکانارزیابییکاستلازم▪

راودشاجرابایدرجیستریکهمحیطیدروپیشنهادیعلمیمدلموجود،بودجهشده،گرفتهنظردرزمانی

.نمایدبررسی

خطرات و امکان سنجی( 11
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.شودفتهگرنظردرمفهوماثباتمدلعنوانبهآزمایشیپروژهیکرجیستری،کاملاجرایازقبلاستبهتر▪

استممکنهککندشناساییرامهمیموانعوشدهمحسوبرجیستریبرایبزرگیپشتیبانیتواندمیکاراین

شانسکهکندایجادمدیریتیسطحدررازیادیتجربهودانشتواندمیهمچنین.اندنبودهمشخصابتدادر

.دهدمیافزایشرانهاییموفقیت

توسطآنبرمنظمنظارتتاشودرسمیمشخصبودجهوزمانیمحدودیت‌هایبابایدپروژهپروپوزال▪

.شودتسهیلپروژهمدیریتکمیته

استشدهطراحیآنبهرسیدنبرایکهاهدافیبهحصولنظرازمنظمطوربهبایدرجیسترینهایت،در▪

.شودارزیابی

تدوین برنامه پیاده سازی( 12
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60

کاربردهای رجیستری 
بیماری ها



نادرهایبیماریارزیابیبرایابزاری▪

درمانیومراقبتیالگوهایتعیین▪

درماندرفعالنقشداشتنبرایبیمارانتوانمندسازی▪

موجودهایشکافشناساییومراقبتسازیهماهنگ▪

هابیماریمدتطولانیپیامدهایپایش▪

مزمنهایبیماریازپیشگیریوعمومیآگاهیافزایش▪

بیمارینتایجبهبودومراقبتکیفیتافزایش▪

فواید رجیستری بیماری ها
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بیمارانتوسطمناسبمراقبتیخدماتدریافتازدهندگانارائهاطمینان▪

پرخطربیمارانپیشرفتپیگیری▪

پیگیریخدماتبراینیازشناسایی▪

عملکردبرمبتنیمراقبتازپشتیبانیوعملکردبهترینتعیین▪

منزلدرمراقبتمدلومزمنمراقبتمدلازپشتیبانی▪

بیماریبهترمدیریتدرموجودراهنماهایترکیب▪

نتایجودرمانبیماری،ازواقعیتصویرانعکاس▪

فواید رجیستری بیماری ها
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63

انواع و علل خطاهای 
داده ای



خطای داده ها

ازوعندو.دارداشارههادادهکیفیتزمینهدرشدهتعییناستانداردهایبرآوردندرهادادهنارساییبه▪

:ازعبارتندهادادهخطاهایخصوصدربررسیموردایزمینهعلل

(Systematic)سیستماتیکخطاهای❖

(Random)تصادفیخطاهای❖
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خطاهای سیستماتیک

.هستنداستانداردعملیاتیسیستم هاییارویه هادراختلافیانقصازکههستندخطاهایی▪

بنامناسآموزشیاکدگذاریافزارنرمنادرستنویسیبرنامهعلتبهاگرکدگذاریخطاهای:مثال▪

.می شودتلقیسیستماتیکخطاینوعیباشد،کدگذاراشخاص

نیزوریضرهایدادهافتادگیقلمازمانندهادادهآوریگردپروتکلباانطباقعدمودادهتعاریفدرابهام▪

.شودمیمحسوبسلامتمراقبتهایدادهسیستماتیکخطاینوعی
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خطاهای تصادفی

تصادفیخطاییکعنوانبهباشد،مستندسازفردخطدستبودنناخواناازناشیکدگذاریخطایاگر▪

.شودمیتلقی

بروزبهرمنجاشخاصدقتیبی،کارکنانمکررجابجاییوکارکناندرانگیزهفقدانتایپی،خطای▪

.شودمیتصادفیخطاهای
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68

روش های کنترل 

داده ها



انواع روش های کنترل 

:سه‌نوع‌فرآیند‌کنترلی‌در‌مورد‌گردآوری‌وگزارش‌داده‌ها‌مطرح‌است‌که‌عبارتند‌از

پیشگیری از رخداد خطاها (:‌Preventive)کنترل‌پیشگیرنده‌▪

کشف خطاهای داده ها (:‌Detective)کنترل‌کاونده‌▪

اقدامات مرتبط با بهبود کیفیت داده :‌اصلاح‌گر(/‌Corrective)کنترل‌ویرایشگر‌▪
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(Preventive)کنترل پیشگیرنده 

دادهعتباراکنترلازنوعاین.می شودانجامنامعتبرهایدادهورودازجلوگیریبرایکهاستکنترلازنوعی▪

Double)مجددوارسیراها check)می کند.

.گرددمیاجراداده هاثبتنخستمرحلهدراشتباهبروزازجلوگیریبهکمکبرایپیشگیرندهکنترل▪

Computer)اعتبارکامپیوتریوارسی:مثال validity check)استکنترلازنوعاینبرایمثالی.

برنامهنادرستهایتاریخورودازجلوگیریجهتکامپیوترباید).کامپیوتردر14۰3/9/45تاریخکردنوارد:مثال

.(باشدشدهریزی
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Activities for Improving Data Quality (Arts, DeKeizer & Schaffer, 2002)

Data Error Prevention

▪ Compose a minimum set of necessary data items

▪ Define data and data characteristics in a data dictionary

▪ Develop a data collection protocol

▪ Create user friendly data entry forms or interface

▪ Compose data checks

▪ Create a quality assurance plan

▪ Train and motivate users
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(Detective)کنترل کاونده 

یمطراحیوایجاد،شدهآوریگردهایدادهاشتباهاتکشفازاطمینانبرایکنترلاین▪

.شود

.شودمیانجامشدنثبتازپسهادادهخطاهاییافتنبرایکاوندهکنترل▪

اشتباهاتتفهرسکهشودریزیبرنامهطوریاستممکنکامپیوتر،برمبتنیکاوندهکنترل▪

Error)خطاگزارشگزارشیچنینبه.گرددچاپکامپیوترتوسط(هادادهواریز)ثبتی

Report)،استثناءگزارشیا(Exception Report)شودمیگفته.
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Activities for Improving Data Quality (Arts, DeKeizer & Schaffer, 2002)

Data Error Detection

▪ Perform automatic data checks

▪ Perform data quality audits

▪ Review data collection protocols and procedures

▪ Check inter- and intraobserver variability (if appropropriate)

▪ Visually inspect completed forms (online or otherwise)

▪ Routinely check completeness of data entry 
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(  Corrective)کنترل ویرایشگر 

.می شوداجراوایجاداند،شدهتعیینکهاشتباهاتیوخطاهارفعوتثبیتقصدبه▪

.داردآمدهبوجوداشتباهاتبهنگرگذشتهنگاهیومی گیردانجامکاوندههایکنترلپیدر▪

جودوولازمهایدادهفقدانمورددرهشداراصلاح گر،/ویرایشگرکامپیوتری،کنترلوکاغذیمحیطدوهردر▪

.کندمیفراهمراخطارفعیاگزارشتکمیلبرایفرصتینمودنفراهموخطا

شناساییازبعددموارایندرنیستند،پذیراصلاحموثرطوربهدیگربیافتند،اتفاقکهزمانیخطاهاازبرخی:نکته

.آیدعملبهفراینددرمناسباصلاحبایدخطا،منبعیاعامل
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Activities for Improving Data Quality (Arts, DeKeizer & Schaffer, 2002)

Actions for Data Quality Improvement

▪ Provided data quality reports to users

▪ Correct inaccurate data and fill in incomplete data detected

▪ Control user correction of data errors

▪ Give feedback of data quality results and recommendations

▪ Resolve identified causes of data errors

▪ Implement identified system changes

▪ Communicate with users 
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