
 

 

 اطلاعات کلی برنامه های ثبت بیماری و پیامدهای سلامت -الف

در شهر   سی بروزیف ک یستیمبتلا به س ماران یبرنامه ثبت اطلاعات ب :  نام برنامه ثبت

 اصفهان 

 وانفر یک دیمج : نام مجري برنامه ثبت

 اصفهان  یدانشگاه علوم پزشک :  (یاصل  يثبت )مجر متولینام دانشگاه 

 IR.ARI.MUI.REC.1402.186 :  کد اخلاق برنامه ثبت

 1402/ 09/ 05 :  شروع برنامه ثبت خ یتار

 ماه  36 : برنامه ثبت يطول مدت اجرا 

 1405/ 9/ 5 برنامه ثبت   انیپا خ یتار

 0 دانشگاه هاي همکار برنامه ثبت

 درصد  50   ثبت میزان پیشرفت برنامه

 136 پایگاه داده ثبتتعداد موارد ثبت شده در 

 1 تعداد مقالات منتشر شده مبتنی بر پایگاه داده ثبت 

تعداد پروژه هاي تحقیقاتی/ پایان نامه در حال اجرا  

 :متکی بر داده ثبت

2 

اقدامات انجام شده بر اساس داده ثبت در زمینه   تعداد

 درمانی و سیاستگذاري  -شتی خدمات بهدا

0 

انواع بهره برداران بالفعل داده هاي ثبت در حوزه  

 فناوري و خدمات سلامت 

پ جهت  متخصص:  و    زیتجو  ماران، یب  ت یوضع  ير یگ یپزشکان  درمان 

 .آن  یاثربخش  یابیارز

براپرستاران مراقبت   ي:  ب  ،يپرستار  يهاارائه  به  و    مارانی آموزش 

 .ینیها و ثبت اطلاعات بالخانواده

  نهیدر زم  ی نیو بال  ی کیژنت  ک، یولوژیدمیانجام مطالعات اپ  ي: برا محققان

 .سی بروزیف کیستیس

  یابیمنابع و ارز ص یتخص ، يزیربهداشت و درمان: جهت برنامه  نیمسئول

 .س یبروزیف  کیستیس نه یزمبهداشت و درمان در   ستمیعملکرد س

خود،   يماریبه اطلاعات مربوط به ب  یدسترس   يها: براو خانواده   مارانیب

 .مربوط به سلامت يهاي ریگم یدرمان و مشارکت در تصم يریگ یپ

درمان    يبرا  دیجد  يداروها  یابیتوسعه و ارز  ي: برا يداروساز  يهاشرکت 

 (. یو قانون یملاحظات اخلاق  تی)با رعا سی بروزیف کیستیس



 

 اطلاعات تفصیلی از برنامه ثبت بیماری و پیامد سلامت دانشگاه  -ب

تعیین نیازمندي هاي سیستم ثبت براي بیماران سیستیک   .1 :  کلمه( 50هدف از برنامه ثبت )حداکثر 

 فیبروزیس 

طراحی پایگاه داده مربوط به سیستم ثبت بیماري سیستیک   .2

 فیبروزیس 

 ثبت درمان ها و دارو هاي مصرفی براي این بیماران  .3

)بارگذاري   شی دانشگاه در برنامه ثبتهمصوبه شوراي پژو

 مستند(

در صفحه اصلی وبسایت)ثبت هاي در حال اجرا( بارگذاري شده  

 است 

در صفحه اصلی وبسایت)ثبت هاي در حال اجرا( بارگذاري شده   )بارگذاري مستند(  مصوبه کمیته اخلاق برنامه ثبت 

 است 

مجوز کمیته اخلاق دانشگاه براي به اشتراک گذاري داده با  

 )بارگذاري مستند( سایر دانشگاه ها

 - 

، در  )بارگذاري مستند نامه همکاري برنامه ثبت تفاهم

 (صورت وجود

 - 

کلیه بیماران سیستیک فیبروزیس که به کلینیک سیستیک   ( کلمه  50مورد مطالعه )حداکثر تیجمع

 حسین فیبروزیس بیمارستان امام

اطلاعات جامع، کامل   يفرم جمع آور   کیدر مرحله اول وجود  کلمه(  50جمع آوري داده )حداکثر روش

داده   ت یفیکننده ک ن یاز عوامل تضم  یکیتواند   ی و استاندارد م

)مشخصات    یمنظور همان طور که در بخش قبل نی ا يباشد. برا

اطلاعات( گفته شد فرم بر اساس   يابزار جمع آور

ثبت که   یعلم ته یتوسط کم یالملل  نیب  و یمل ياستانداردها

سه   یشده و در ط یباشد طراح ی مربوطه م يشامل تخصص ها 

  ی به روز رسان کباریشود هر شش ماه  یکه ثبت انجام م یسال

  ي در فرم ها اتفاق افتاد برا  يرییکه تغ یگردد. در صورت یم

لازم برگزار    يو بازآموز یآموزش يکارشناسان ثبت کلاس ها 

 گردد.  یم

  يانتخاب افراد مناسب جهت پر کردن فرم ها يبعد  مرحله

  ن یکه به هم  یما از پرستاران  نکاریشده است. جهت ا یطراح

اطفال در   هیمنظور در نظر گرفته شده است و در درمانگاه ر

  نی . امیکن ی )ع( حضور دارند استفاده م نیامام حس  مارستانیب

پر   نه ی. در زمددارن ی آشنائ ماران یب  تیپرستاران کاملا با وضع

کردن فرم ها به کارشناسان ثبت آموزش لازم داده خواهد شد.  

  تهیآماده شده توسط کم مار یآموزش ها مطابق با فرم ب نیا



 
پروپوزال شده است، در جلسات متعدد با   مهیکه ضم ي راهبرد

افراد آموزش   ن یکارشناسان به ا ن یو ا يراهبرد ته یحضور کم

و با صحت و دقت   ی به درست ازین دشود تا اطلاعات مور یداده م

  ط یپرستاران قبلا با شرا نیا نی وارد شود. همچن يدر فرم کاغذ 

هستند   کی نیشغل خود که در شاغل در کل لیبه دل ي ماریب

 کامل دارند .  ییآشنا

پر شده توسط کارشناسان ثبت، در   يفرم ها یفیکنترل ک ي برا

شده را به   ل یتکم  يثبت فرم ها ی هر ماه مسئول اجرائ انیپا

پر نشده را استخراج   يلدهای کرده و ف یبررس یصورت چشم

  یابیمحاسبه شده و علت  لدهایف ن یا ی کند. سپس فراوان یم

مربوط به عدم    لدهایکه علت پر نشدن ف یگردد. در صورت یم

ر  نکات تذکر داده شده و د ن یدقت کارشناسان ثبت باشد ا

به    لدی شود. اگر علت پر نشدن ف ی م ير یگ یپ يبعد يهفته ها

جلسه   نینکته در اول  نیبه اطلاعات باشد ا یعلت عدم دسترس

اطلاعات چاره    افتنی يو برا دهیمطرح گرد ي راهبرد تهیکم

ارائه شده اصلاح   ي گردد و فرم ها بر اساس راهکارها یم یجوئ

و آموزش لازم به کارشناسان ثبت توسط مسئول ثبت   دهیگرد

 شود.  یداده م

گردد و   یشده وارد اکسل م ياطلاعات جمع آور  نیهمچن

  ي بر رو  يولوژیدمیتوسط متخصص آمار و اپ هیاول  زیآنال

پرت وجود   ي که داده ها یشود. در صورت  یاطلاعات انجام م

  یبایداشته باشد به مسئول ثبت اطلاع داده شده و علت 

 . ردیگ  یصورت م

براي بررسی صحت اطلاعات وارد شده در هر ماه بر حسب   :  داده ها ی فیاز گزارش کنترل ک يا خلاصه

تعداد بیمار ثبت شده تعدادي بیمار به صورت تصادفی انتخاب  

شده و اطلاعات بیمار با پرونده فیزیکی و اطلاعات بیمار توسط  

ستند و فقط به  دو نفر پزشک متخصص که جزء اعضاي تیم نی

همین منظور تعیین شده اند بررسی می گردد. در صورتی که  

بین اطلاعات ثبت شده و اطلاعات بیمار عدم تطابق وجود  

داشته باشد این موضوع در جلسه اول کمیته راهبردي به بحث  

و بررسی قرار گرفته و علت یابی صورت میگیرد و رفع اشکال  

 .می گردد 



 
ورود اطلاعات توسط مسئول اصلی ثبت  همچنین به روز بودن 

 .می گردد  و کارشناس مسئول ثبت به صورت مداوم بررسی

برنامه ثبت )از جمله مقالات، گزارش ها،   جی انتشار نتانحوه 

 :  (یاستیس يخلاصه ها

و   یمعتبر داخل  یدر مجلات علم قات یتحق ج ینتا  انتشار

  یالمللن یب

  کیستیمرتبط با س یعلم  يهامقالات در کنفرانس  ارائه 

 .ی کیژنت يهاي ماریو ب سیبروزیف

روند    ماران،یب ت ی)مثلاً سالانه( از وضع يادوره  يهاگزارش  هیته

عملکرد برنامه   ي دیکل يهاها و شاخصدرمان  یاثربخش  ،ي ماریب

 .ثبت

 .بهداشت و درمان استان و کشور  نیها به مسئولگزارش  ارائه 

  ج یبر اساس نتا ي مختصر و کاربرد یاستیس يهاخلاصه  هیته

به    یاستیس يها ه یبرنامه ثبت، با هدف ارائه توص

 .در حوزه بهداشت و درمان رانیگم ی و تصم گذاراناست یس

  یبه اشتراک گذاري داده ثبت با کاربران احتمال  پروتکل

    :)بارگذاري مستند(

  استخراج  شده تعیین هدف  براي ضروري  داده هاي فقط -1

می گردد و سایر اطلاعات که به اهداف برنامه ثبت  

 . ارتباطی ندارد استخراج نمی شود 

بیماران    هویتی اطلاعات   تنها در مورد اصول محرمانگی نه  -2

نیز   اطلاعات  کنندگان  فراهم بلکه در موردانجام می شود  

  به تشخیص که  قابل داده هاي  رعایت می گردد و سایر 

هویت بیمار و فراهم کننده   غیرمستقیم یا  مستقیم صورت 

اطلاعات را نشان میدهد نیز به صورت محرمانه باقی می  

ماند. در فرم هاي طراحی شده از اطلاعات هویتی بیمار  

د می گردد و نام و نام خانوادگی  فقط کد ملی بیمار وار

بیمار در فرم ها وارد نمی گردد و این مسئله تا حدودي  

 امنیت هویتی بیمار را فراهم می کند. 

 

 

 

 


