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Disease Registry:

.  اشدآوری شده مستمر در مورد بیماران با تشخیص خاص و در گستره جغرافیائی مشخص می بولید جمع حاوی اطلاعات هاست که یک پایگاهی از داده 

:توانمیسیستماینبا

آنتغییراتوبیماریروندبررسی•

پرخطربیماراندربیماریپیشرفتپایش•

هامراقبتکیفیتافزایشوخدماتینیازهایبرآورد•

شواهدبرمبتنیوبهترتحقیقاتانجام•

مراقبتیودرمانیهایچالششناساییوهامراقبتساختنهماهنگ•

هابیماریکنترلوپیشگیریجهتعمومیهایآگاهیافزایش•

شواهدبرمبتنیبیماریمؤثرترمدیریتودرمانجهتواحدهایدستورالعملتدوین•



Disease Registry:

.....از الویت های

سازمان بهداشت جهانی•

وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشکی•

دانشگاه های علوم پزشکی•





:اصطلاحات مربوط به ثبت بیماری ها

.جامع و چند گانه یا تک محور -

.منطقه ای یا چند ملیتی -

.  جمعیت محور/ بیمارستان محور -

. آینده نگر/ گذشته نگر-

. غیر فعال/ فعال -

.فالوآپ بلند مدت/ فالوآپ کوتاه مدت -



HISتفاوت رجیستری با پرونده الکترونیک و

دریای اطلاعات از یک بیماری/ تمام اطلاعات یک بیمار-

هدف-

علمی/ اجرایی-

فالوآپ-

کنترل کیفی-



درونی کنترل کیفی 

 حداقل مجموعه ای از اطلاعات لازمسازماندهی

و ویژگی های آنهاتعریف کامل و واضح داده

چک نرم افزار برای ورود و استخراج داده

 (ساده و عملیاتی)طراحی فرم های ثبت کاربر پسند

آموزش نیروهای جدید جمع آوری کننده اطلاعات

  ایجاد انگیزه برای جمع آوری کنندگان اطلاعات

جمع آوری داده ها در کوتاهترین زمان ممکن از بستری

ارتباط با جمع آوری کنندگان اطلاعات

 بازرسی چشمی فرم ها

انجام تجزیه و تحلیل مکرر بر روی داده ها

 بررسی خطاهای شناسایی شده

اصلاح اطلاعات نادرست و تکمیل اطلاعات ناقص

 از جانب کمیتهاجرای تغییرات توصیه شدهExternal Evaluation 
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Arts D.G.T, Keizer N.F., Schaffer G. Defining and Improving Data Quality in Medical Registries, Journal of the American Medical Informatics Association, 2002;9:600–611.



(کیمشارکت حداکثری برنامه ثبت در دانش پزش: افزایش کارآمدی برنامه ثبت: استفاده از کدهای بین المللی) قابلیت مقایسه •

کامل بودن اطلاعات جمع آوری شده•

صحیح بودن اطلاعات  •

به روز بودن  •
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کمیته کنترل کیفی

:باشدمربوطه میخارج از تیمتمامی مراحل طرح تحت نظارت کمیته کنترل کیفیت •

نظارت بر ترجمه و ولیدیته پرسشنامه ها

ارزیابی پرسشنامه ها، پروتکل و دیکشنری مربوطه

(درصد راندوم10) ارزیابی صحت تشخیص بیماری

ارزیابی ورود داده ها به نرم افزار

ارزیابی فرم های پیگیری بیماران

 فرم های ثبت شدهو بروز بودن ارزابی صحت، دقت و کامل
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روش اجرا

طراحی نرم افزار بر مبنای پرسشنامه ها13

تهیه پروتکل و دیکشنری

(متخصص و همخوانی با پرونده10بررسی توسط )طراحی و معتبرسازی پرسشنامه ها ثبت و فالو 
CVR     CVI

ص آمار، پزشکان، تیم جمع آوری کننده اطلاعات، اپیدمیولوژیست و متخص: شامل)تشکیل تیم ثبت داده ها
(کارشناس فن آوری اطلاعات

اخذ مجوزها و معرفی نامه کتبی جهت جلب همکاری بیمارستان های هدف

تصویب پروپوزال



...روش اجرا 
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اجرای پرسشگری و جمع آوری اطلاعات 

ورود اطلاعات

تجزیه تحلیل و نتیجه گیری و ارایه گزارش نهایی

چگونگی فالوزمان فالوآپ و( بیمارستان محور یا جمعیت محور( )فعال یا غیر فعال( ) آینده نگر یا گذشته نگر) روش ثبت . تعداد و خصوصیت پرسشگران

 تعریف دقیق بیماری. بیماریآشنایی کلی با
 تکمیل فرم داده هاپرونده و  چگونگی استخراج داده ها از
 نیازتفسیر تست های تشخیصی در حد

آموزش تیم جمع آوری اطلاعات
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.می شودانجام سه هدف کلی و اصلی در مراحل مختلف و با ها و تحلیل داده تجزیه 

(توسط کمیته مدیریت داده و نیز کنترل کیفی درونی: interim analysis)جهت کنترل کیفی داده ها و کنترل خطاها 1.

یکدیگرتعیین و توصیف مشخصه های اپیدمیولوژیک، بالینی، درمانی و مراقبتی بیماران و ارتباط آنها با جهت 2.

جهت تحلیل بقا و تعیین عوامل پیشگویی کننده بقای بیماران3.

تحلیلو تجزیه 



..............قبل از اجرا

امکان سنجی•

آنهاهای افراد ثبت کننده هر بیماری و تعداد شاخص •

تعداد ساعات مورد نیاز برای آموزش تیم ثبت کننده و توالی آن •

پرسشنامه های پیشنهادی و آیتم های آنها برای هر بیماری•

های کوتاه و طولانی مدت outcomeمقاطع زمانی فالوآپ هر بیماری، •

آنهاvalidityپرسشنامه مربوطه و  بررسی •

 Quality controlبحث روی •

پروتکل اجرایی و دیکشنری ثبت بیماران •

چک لیست کرایتریاهای تشخیصی •

بررسی روند پیشرفت ثبت هر بیماری، مشکلات و راه حل ها•

مدیریت داده ها •

درصورت امکان تهیه منابع مالی دیگر •

.………چگونگی نهادینه نمودن برخی ثبتها در سیستم جاری بیمارستانها•
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سندرم حاد کرونر
استروک
 قلبینارسایی
فیبریلاسیون دهلیزی
بیماری های مادرزادی قلب
مداخلات عروق کرونر
......



ثبت بیماری نارسایی قلبی
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مشخصات بیماران بستری شده با نارسایی قلبی:1جدول 
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 N (%) or Mean (SD)        

(  /   )  /       

     (  /  )      

                                  

    (  /  ) Ischemic heart disease 

    (  /  ) Hypertension 

    (  /  ) Diabetes mellitus 

    (  /  ) Kidney disease 

    (  /  ) myocardial Infarction 

    (  /  ) heart Valve disease 

    (  /  ) arrhythmia 

    (  /  ) Chronic obstructive pulmonary disease 

   (  /  ) Stroke and TIA 

   (  / ) Anemia 

   (  / ) Thyroid abnormality 

   (  / ) Cancer 

    (  /  ) History of Cigarette smoking 

   /  (    / ) BMI 

    (  /  ) EF<40% 
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PROVE/HF:

مردان بیشتر از زنان در خطر ابتلا به بیماری نارسایی قلبی هستند-

محققین و مردم



DMو HTNو IHD: ترین بیماری زمینه ای شایع •

o بیماری ها به عنوان عوامل و یا این : قلبیرجیستری های نارسایی اکثرcomorbidity نارسایی قلبی نام برده اند.

اندازه گیری وزن خشک؟ ادم در بدو ورود؟. چاقدرصد بیماران دارای اضافه وزن و یا 60•

•EF بیماران % 74/5%: 40کمتر از

oشبیه:European registry  ها وmiddle east این درصد در مقایسه با وAmerican registry ها بالاست.

o بیماااران بیشااتر نشااانگر؟Heart failure reduced ejection fraction =بیماااران در درصااد بیشااتری ازPROVE دارایleft 

ventricular systolic dysfunction 
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PROVE/HF:

ی نارسایی قلبیمدیریت و درمان موثر تر بیماری پرفشاری خون و دیابت و ایسکمیک قلبی باعث به تعویق افتادن ابتلا به بیمار-

پزشکان معالج
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PROVE/HF:

عدم تطابق با گایدلاین + under utilizationدر تجویز داروهای اصلی برای بیماران مبتلا به نارسایی قلبی 

یرن  یکی از اصلی ترین عوامل موثر در سرعت پیشرفت بیماری و میزان بستری مجدد و مرر  ومیرر در ا  : ها 

. بیماران

پزشکان معالج، محققین، سیاستگذاران و مدیران اموربهداشتی، تهیه دستورالعمل های بومی



روز4حدود : PROVE/HFبیمارستاندر ماندگاری میانگین •

o روز و در برخی رجیستری ها مثل 11-4رجیستری های کشورهای غربی، بازه در(ATEND ): Acute heart failure registry in Japan31روز .

o سیستم مراقبت بهداشتی، انواع : بیمارستانماندگاری در طول عوامل مختلفincentive for care تفاوت در الگوی عمل پزشکان، بودجه در دسترس و ،

(. 1)مدیریت سیستم 

23

1. West R, Liang L, Fonarow GC, Kociol R, Mills RM, O’Connor CM, et al. haracterization of heart failure patients with preserved ejection fraction: A comparison between ADHERE-US registry and ADHERE-International registry. Eur J Heart 

Fail2011; 13: 945 – 952.

PROVE/HF:

بالا بودن بستری مجدد+ ماهه پس از ترخیص بیشتر از فالوآپ های بعدی 1مر  :نسبتا کم است اما از طرفی PROVE/HFدر بیمارستان در ماندگاری -

در ق ترر شرده و   عدم تعجیل در ترخیص بیمار و ماندن بیشتر بیماران در بیمارستان، منجر به بررسی بیشتر شرایط آنها، کنترل بیماری و درمران موفر  شاید -

، منجرر بره   چراکه مدیریت صحیح بیماران در بیمارستان. نتیجه مر  پس از ترخیص و یا بستری های مجدد در بازه زمانی کوتاهی پس از ترخیص کاهش یابد

out comeهای بهتر می شود.

اموربهداشتی، سازمان های بیمه گر، هزینه های بستری و درمانپزشکان معالج، محققین، سیاستگذاران و مدیران 
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-

PROVE/HF:

اساایی و در  را شنبهداشتی عمدتا بر روی برنامه هایی سرمایه گزاری کنند که عوامل مروثر در مصررف ناکرافی دارو    اران ذسیاستگبایستی

:مثل. جهت رفع آن اقدام نمایند

عدم آگاهی پزشکان از گایدلاین ها-

عدم وجود گایدلاین های بومی-

دخالت سایر پزشکان غیر از پزشک اصلی بیمار در مدیریت درمان بیمار و حذف یا کاهش ناصحیح دوز برخی داروها-

همچنین عوامل مرتبط با بیمار مثل عدم مصرف دارو به صورت سرخود-

نبود سیستم فالوآپ بیمار-

... و self-careعدم آگاهی بیمار در جهت مصرف صحیح دارو و -

و مدیران اموربهداشتیبیماران، سیاستگذاران معالج، محققین، پزشکان 



ثبت بیماری سکته مغزی
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مشخصات دموگرافیک بین دو نوع ایسکمیک و هموراژیک و بین بیماران زنده و فوت شدهمقایسه : 2جدول  

26
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%:53مردان : جنسیتو سال 70:بیمارانمیانگین سنی کل •

o (. 1)سال که اندکی از مطالعه ی حاضر کمتر است 65/5میانگین سنی بیماران و مرد : بیماران بستری شده % 51/4: در اصفهانمشابه مطالعه

o مشابه: سال 70تا68:در کشورهای توسعه یافته در رجیستری ها میانگین سنی

خانه دارو زیر ابتدایی :بیمارانسطح تحصیلات اغلب •

o ( 2)روی بیماران دچار سکته ی مغزی ایسکمیک بر در اردبیل نتایج مطالعه مشابه

. کده پزشاکی اصافهان  مجلاه دانشا  . مغازی در فصاول مختلاف   کتهبررسی اپیدمیولوژیک عوامل خطر سکته مغزی در بیماران با اولین حمله سکته مغزی در مقایسه با بیماران با حمله مجدد و بررسی فراوانی سا . سعادت نیا م, اکبری م, چیت ساز، ا, توانگر، آ, شمسایی م1.
2011;29(173:)1-7.

.7-23(:1)3;2009. مجله دانشگاه علوم پزشکی اردبیل. 1381بررسی عوامل خطر عمده استروك ایسکمیک در زنان، . هاشمیلر م, ثانی نا, اسکویی دس2.

.3Addo J, Ayerbe L, Mohan KM, Crichton S, Sheldenkar A, Chen R, et al. Socioeconomic status and stroke. Stroke. 2012;43(4):1186-91.

-

PROVE/STROKE:

الا برردن  در نتیجره، بر  . تاثیر سواد و آگاهی بیماران بر بروز سکته ی مغزی و رعایت موارد بهداشتی مهم در پیشگیری از آن باشرد 

(3)باشد سطح آگاهی مردم جامعه می تواند اقدام موثری در کاهش بروز سکته 

و مدیران اموربهداشتیسیاستگذاران 

و مدیران اموربهداشتیبیماران، سیاستگذاران معالج، محققین، پزشکان 
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PROVE/STROKE:

ترومبوز عروق کوچک و کرونر: مهمترین عامل سکته مغزی ایسکمیک-

پرفشاری خون: مهمترین عامل سکته مغزی هموراژیک-

بیمارانمعالج، پزشکان 



دو نوع ایسکمیک و هموراژیک و بین بیماران زنده و مردهبین مقایسه عوارض بیمارستانی و علایم : 3جدول
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متغیرهآنالیز رگرسیون کاکس به صورت آنالیز تک :4جدول 
بینی متغیرهایی که در طول مدت بقا موثرندجهت پیش

30

    ی    ی      

P Value CI    %  hazard 

ratio 

Demographic and clinical 

Characteristics 

    / >    / -  /    /     

   /    /  -  /    /      

 Comorbidities 
   /    /  -  /    /  hypertension 

   /    /  -  /    /  Diabetes 

   /    /  -  /    /  Ischemic heart disease 

   /    /  -  /    /  Atrial Fibrillation 

   /    /  -  /    /  Prosthetic.heart.valve 

    /    /  -  /    /  pre.Stroke.pre.TIA 

 Drug history 
   /    /  -  /    /  Aspirin 

    / >    /  -  /    /  Warfarin                 

   /    /  -  /    /  insulin                     

   /    /  -  /    /  Ant hypertensive 

   /    /  -  /    /  Plavix                        

   /    /  -  /    /  Statins                       

   /   /  -  /    /  Oral hypoglycemic   

        ی        

   /    /  -  /    /  Recurrent stroke 

   /    /  -  /    /  Heart failure 

    / >    /  -  /    /  Hemorrhagic transformation      

 
   / >    /  -  /    /  

            

DVT))                    

    / >    /  -  /    /        

    / >   /  -  /    /              

 Sign & Symptom 

   /    /  -  /    /  Hemiparesis 

   /    /  -  /    /  Aphasia    

    / >    /  -  /    /  Lack of consciousness 

   /    /  -  /    /  and Nausea Vomiting 

 Type of stroke 
    / >    /  -  /    /  hemorrhagic 



بینی متغیرهایی که در طول مدت بقا موثرندجهت پیشآنالیز رگرسیون کاکس به صورت آنالیز چند متغیره:5جدول 

31

   ی            *    ی 

 hazard               ی  و    ی  

ratio 
CI   %  P Value 

      /    / -   /     / >  

                 /    / -   /     /  

                                /    / -   /     /  

                          /    / -   /     / >  

 :                

           /    / -   /     / >  

                                /    / -   /     / >  

               /    / -   /     /  

:      

               /    / -   /     /  

              /    / -   /     / >  

                     /    / -   /     / >  

 



یهوشو سابقه ی سکته مغزی، سپسیس، پنومونی و عفونت ادراری، هیدروسفالوس و در میان علایم، آفازی و بی دیابت  :مورتالیتیفاکتورهای پیشگویی کننده •

oمشابهStroke registry in Chinese (1  )

انفارکتوس زیر نکروز فیبرینوئید وموجب : ارتباط با عوارض میکرووسکولار دیابت در : و میر سکته ی مغزی در بیماران دیابتی مرگ نیز و ابتلاافزایش ریسک•

(2)کورتیکال

321. Liu X, Xu G, Wu W, Zhang R, Yin Q, Zhu W. Subtypes and one-year survival of first-ever stroke in Chinese patients: The Nanjing Stroke Registry. Cerebrovascular diseases. 2006;22(2-3):130-6.

2. Baliga BS, Weinberger J. Diabetes and stroke: part one—risk factors and pathophysiology. Current cardiology reports. 2006;8(1):23-8.

PROVE/STROKE:

و توجه بیشتر به عفونت های بیمارستانی. بر بقای بیماراناثر : و دیابتسابقه ی سکته مغزی: بیماری های زمینه ای 

در نتیجه، توجه به بیماری های زمینه ای افراد و درمان این بیماری ها گام موثری در کاهش مرگ و میر

بیماران، سیاست گذاران بهداشتیمعالج، پزشکان 



:بررسی سابقه ی مصرف داروها در 

بود وارفارین در بیماران مرده بیشتر از بیماران زنده مصرف شیوع •

بود استاتین ها در بیماران زنده بیشتر از بیماران مرده مصرف شیوع •

.سایر داروها تفاوت معنی داری نداشتند•

. می دادکاهش و استاتین ها افزایش آنالیز کاکس مشخص شد که در میان داروهای مصرفی بیماران، وارفارین ریسک مرگ را در •

. ی حاضر استهمراستا با نتایج مطالعهکه که به بررسی داروهای مختلف پرداخته اند نیز ریسک مرگ بیشتری در درمان با وارفارین گزارش کرده اند مطالعاتی •

تقیم کااهش  مسکه این اثربخشی را ناشی از علاوه بر اثر استاتین ها در کاهش عوارض قلبی عروقی و سکته مغزی در مطالعات متعددی گزارش شده استبرتری •

.اضر می باشدمؤید مطالعه ی حکه می دانند اثرات ضدالتهابی استاتین ها ، ناشی از کلسترول بر کاهش اترواسکلروز به عنوان ریسک فاکتور سکته ی مغزی

•
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PROVE/STROKE:

.یماران باشدبقای بیش توجه به داروهای مصرفی بیماران و جایگزین کردن داروهایی مثل وارفارین که ریسک خونریزی را بالا می برند می تواند گام موثری در افزا

محققینمعالج، پزشکان 
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انسپاس از بذل توجه ت
سپاس از توجه شما عزیزان


