اطلاعات تفضیلی برنامه های ثبت
دانشگاه علوم پزشکی مشهد

	رجیستری بیماران کانسر کلورکتال: فاز 2
	عنوان برنامه ثبت:

	 هدف اصلی ثبت ، پیشگیری از سرطان کلورکتال در فرد و خانواده فرد از طریق تشخیص و درمان زودهنگام است.
	هدف از برنامه ثبت:

	بیماران با تشخیص سرطان کلورکتال مراجعه کننده به اورژانس و درمانگاه کلورکتال بیمارستان قائم مشهد یا مطب پزشکان کلورکتال شاغل در این مرکز وارد برنامه ثبت می شوند
	جمعیت مورد مطالعه:

	اطلاعات پایه و دموگرافیک بیماران درهنگام ورود به سامانه از سیستم HIS بیمارستان ها و یا چک لیست اطلاعات پایه شامل اطلاعات فردی ، بیماری های زمینه ای و مصرف دارو، سابقه بیماری در خانواده ، سابقه جراحی بیمار، وضعیت فعلی بیمار از لحاظ تومور و گسترش آن ، روش پیشنهادی درمان و همچنین اطلاعات معاینه حضوری پزشک، آزمایشات، نمونه برداری و گرافی های درخواستی از بیمار که برحسب چک لیست تهیه شده، توسط پزشکان معالج ویا همکاران رجیستری تکمیل می شود استخراج شده و وارد سامانه می شود. اطلاعاتی از بیماران که در چک لیست یا سیستم HIS به هر دلیلی ثبت نشده بود در پیگیری های تلفنی بیمار و یا مراجعه دوباره او به مطب و بیمارستان تکمیل خواهد شد.
	روش جمع آوری داده ها:

	رجیستری چاقی مشهد
شیراز
	مراکز همکار:

	سامانه ربیت
	نرم افزار ثبت:

	جهت اشتراک گذاری داده ها به دانشجویان، پژوهشگران و اساتید بالینی و غیر بالینی پروتکل های خاصی تعریف می شود.
-ابتدا پروپوزال طرح پژوهشی یا پایان نامه مصوب خود در سامانه پژوهشیار دانشگاه مبدا را بایستی به مسئول سامانه ثبت داده ها تحویل دهند.
-مسئول سامانه طی جلسه ای با همکاران ثبت و اعضای کمیته راهبردی مطرح کرده ، پژوهشگر به جلسه دعوت شده و در مورد طرح خود توضیحاتی رائه می دهد.
-در صورت موافقت اعضای ثبت ، در مورد متغیرهای مورد نیاز طرح پژوهشی تصمیم گیری شده و مشخص می شود.
-فرم تعهد رعایت اصل محرمانگی داده ها ، فرم تفاهم نامه و مفاد شرایط تنظیم شده در جلسه در اختیار پژوهشگر جهت آغاز همکاری قرار داده می شود.
-سطح دسترسی به سامانه ثبت داده ها با توجه به متغیرهای مشخص شده برای پژوهشگر تعریف می شود.
-فرم رضایت آگاهانه در صورت نیاز از پژوهشگر درخواست می شود.
-همکاران ثبت روند پیشرفت طرح پژوهشی پژوهشگران و اساتید را پیگیری نموده و در صورت نیاز راهنمایی های لازم را در اختیار آنها قرار می دهند.
-در صورتی داده ها در اختیار پژوهشگران بالینی و غیربالینی قرار داده خواهد شد که طرح مورد نظر آنها در وزارت بهداشت ثبت شده و دارای کد اخلاق باشد.
-جهت انجام کارآزمایی های بالینی اخذ فرم رضایت آگاهانه از بیمار الزامی است.
-تمامی افراد با هر سطح دسترسی به سامانه موظف به امضای تعهدنامه رعایت اصل محرمانگی داده ها می باشند.
	پروتكل انتشار  و اشتراک گذاری داده‏ها:



گزارش کنترل کیفی:
ابعاد کیفیتی زیر برای ارزیابی داده ها مورد استفاده قرار رفته است:
طرح دارای یک ناظر داخلی و ادمین در زمینه ثبت می باشد، ناظر داخلی طرح هر هفته داده های ثبت شده را چک می نماید و مشکلات ایجاد شده را به ثبت کنندگان انتقال می دهد. داده ها تکرار گیری شده و درصد میسینگ آن ها گزارش و علت آن بررسی می شود. داده های تکراری حذف می شود. برای رفع میسینگ داده ها در صورت امکان با بیماران تماس گرفته می شود یا از طریق بررسی مجدد پرونده ها تکمیل می گردد.
ادمین طرح ماهی یکبار داده های ثبت را به صورت رندوم بررسی نموده و اشکالات طرح را بررسی کرده و در صورت امکان اشکالات رفع می گردد.
ناظر تعیین شده از سوی دانشگاه هر 6 ماه یکبار داده های ثبت شده در نرم افزار را با  آیتم های زیر بررسی و گزارش خود را به کمیته ثبت بیماری ها  پیامد های سلامت ارائه می دهد. تا کنون دو بار کنترل کیفی توسط ناظر دانشگاه برای این طرح انجام شده که گزارش آن به صورت زیر است. 

	Accuracy وvalidity
	accessibility
	Relevance
	Completeness
	Consistency
	Timeliness
	Missing

	داده‌ها درست وارد شده اند و دارای اعتبار هستند
	تمامی داده ها در دسترس هستند
	تمامی آیتم ها مرتبط با حوزه مورد بررسی هستند
	اطلاعات افراد کامل ثبت شده است.
	داده ها تناسب و سازگاری لازم را جهت مقایسه آن‌ها با دیگر منابع در طول زمان را دارا می باشند
	زمان ورود داده ها به روز نیست از مجموع 363 داده 260 مورد با اختلاف زمانی یک سال و مابقی با اختلاف هفته ای و ماهانه وارد شده اند.
	آیتم های ضروری: صفر
سایر آیتم ها: بین 5 تا 10 درصد





Coherence:
	آیا پایگاه داده از تعریف استاندارد برای تعریف داده ها استفاده می کند؟
	داده ها می‌توانند گروهبندی شوند؟
	پایگاه داده‌ها می‌توانند از طریق یک عنصر داده مرسوم به CDE به  یکدیگر متصل شوند؟
	مقادیر داده ها درست تبدیل می‌شوند؟
	داده ها در طول زمان با خودشان قابل مقایسه‌اند ؟

	بله
	بله
	بله
	بله
	بله


برای حفظ کیفیت داده در دو بعد خیلی مهم کامل بودن و صحت، افراد دارای صلاحیت در رشته های پزشکی، آمارحیاتی و انفورماتیک پزشکی در طرح مشارکت داشته و از تجربیات آن‌ها نیز استفاده می شود. ارتقاء نرم افزاری، سخت افزاری، آموزش و تشویق عموم و بخش‌های خاص درگیر در برنامه رجیستری و توجه ویژه به پژوهش‌های اپیدمیولوژیک برای بالابردن کیفیت داده و از جمله بعد کامل بودن  نیز انجام می گردد.

وضعیت کلی کنترل کیفیت داده ها:
بسیار خوب                         خوب                    قابل قبول                       غیر قابل قبول          
:Relevance آیتم ها، مرتبط با حوزه مورد بررسی  در نظر گرفته شوند.
:Timeliness داده‌ها به روز وارد شوند.گایدلاینی برای ارزیابی Timeliness در رجیستری وجود ندارد.
 : Coherence با استفاده از این بعد سوالات زیر پاسخ داده می‌شوند: آیا پایگاه داده از تعریف استاندارد برای تعریف داده ها استفاده می کند؟ داده ها می‌توانند گروهبندی شوند؟ پایگاه داده‌ها می‌توانند از طریق یک عنصر داده مرسوم به CDE به  یکدیگر متصل شوند؟ مقادیر داده ها درست تبدیل می‌شوند؟ داده ها در طول زمان با خودشان قابل مقایسه‌اند ؟
Consistency: در داده‌های واردشده تناسب و سازگاری وجود داشته باشد تا مقایسه آن‌ها با دیگر منابع در طول زمان فراهم شود.به عنوان مثال سرطان رحم برای مردان استفاده نشود.



انتشار نتایج:
	مقالات

	ردیف
	عنوان مقاله
	سال انتشار مقاله
	عنوان ژورنال
	ایندکس مجله/ IF
	تعداد ارجاعات
	تعداد نویسندگان
	تعداد نویسنده بین المللی
	کد مقاله در پژوهان

	1
	(Gallbladder Volvulus a Rare Clinical Presentation, Case Report
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	5
	Rare Metastasis of Rectal Cancer to Scrotal Skin: A Case Report and Literature Review
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	Iranian Red Cerscent Medical Journal 
	 
	 
	 
	 
	 

	6
	Laparoscopic surgery for rectal cancer, specimen extraction: transanal or transabdominal?
	2023
	BMC Surgery 
	 
	 
	 
	 
	 

	7
	MiR-1 Variations in Colorectal Cancer: Possible Implementation as a Potential Accessory Biomarker
	2023
	International Journal of Medical Laboratory
	 
	 
	 
	 
	 

	8
	A multistate survival model in rectal cancer surgery research for locally advanced patients
	2024
	Journal of Research in Medical Sciences
	1.5
	0
	3
	0
	 

	9
	Clostridium difficile Infection and Colorectal Surgeries: A Narrative Review
	2024
	Reviews in Clinical Medicine
	SID/Iranmedex/Magiran
	 
	4
	 
	 

	10
	Lymphoscintigraphic detection of sentinel lymph nodes using [99mTC- HMPAO] Liposomes in colorectal cancers; an ex vivo study
	2024
	سومین کنگره جراحی سرطان ایران-مشهد
	پوستر
	 
	7
	 
	 

	11
	Post recurrence survival in early versus late period and its prognostic factors in rectal cancer patients
	2024
	Scientific Reports
	3.8
	3
	8
	0
	 

	12
	Significant Pathologic Response Following Neoadjuvant Therapy and Curative Resection in Patients With Rectal Cancer: Surgical and Oncological Outcomes From a Retrospective Cohort Study
	2024
	Cancer Reports
	1.5
	0
	8
	0
	 

	13
	The association of preoperative hematologic parameters with short‐term clinical outcomes in rectal cancer: A feature importance analysis
	2024
	Cancer Medicine
	2.9
	3
	9
	0
	 

	14
	A comprehensive feature importance analysis of surgical site infection following colorectal cancer surgery
	2025
	Scientific Reports
	3.9
	 
	8
	 
	4043103

	15
	Rectal prolapse as an initial presentation of colorectal cancer: a systematic review
	2025
	BMC Cancer
	3.4
	 
	7
	 
	4040154



	طرح ها

	ردیف
	عنوان پروژه تحقیقاتی / پایان نامه
	طرح تحقیقاتی/پزشک عمومی/ رزیدنتی/ PH.D/فلو/پسا دکترا
	کد طرح در پژوهان
	تاریخ تصویب

	1
	مقایسه پیامدهای کوتاه مدت بین جراحی هارتمن و رزکسیون ابدومینوپرینه آل در بیماران دارای سرطان رکتوم بین سالهای 1397 تا 1400)
	طرح تحقیقاتی
	4010370
	1401

	2
	تحلیل بقا و بررسی عوارض بیماران سرطان رکتوم با پاسخ کامل پاتولوژیک پس از جراحی
	طرح تحقیقاتی
	4002024
	1401

	3
	بررسی ریسک فاکتور های استومی دائمی بعد از جراحی پروکتکتومی در بیماران مبتلا به سرطان رکتوم
	طرح تحقیقاتی
	4010370
	1401

	4
	مقایسه پیامدهای کوتاه مدت بین جراحی هارتمن و رزکسیون ابدومینوپرینه آل در بیماران دارای سرطان رکتوم بین سالهای 1397 تا 1400
	 طرح تحقیقاتی 
	4011492
	1401

	5
	بررسی نقش پارامترهای هماتولوژیک, LWR, PDW , RDW-CV، NLR و PLR پیش از جراحی، بر پیش آگهی کوتاه مدت بیماران مبتلا به سرطان رکتوم
	طرح تحقیقاتی
	4011492
	1401

	6
	مقایسه نرخ بقاء بیماران سرطان رکتوم با عود زودرس و عود دیررس
	پایان نامه رزیدنتی 
	4020003
	1402

	7
	بررسی وضعیت تغذیه ای بیماران مبتلا به سرطان کولورکتال بستری در بخش جراحی بیمارستان های آموزشی مشهد پس از جراحی
	پایان نامه کارشناس ارشد
	4020937
	1402

	8
	بررسی عوامل خطر موثر بر عفونت محل عمل جراحی در بیماران مبتلا به سرطان کولورکتال
	طرح تحقیقاتی
	4031793
	1403

	9
	بررسی ارتباط شاخص‌های ترکیب بدنی مشتق از سی تی اسکن شکم و لگن بر روی عوارض بعد از عمل جراحی سرطان کولورکتال
	طرح تحقیقاتی
	4030219
	1403

	10
	مقایسه عوارض مرتبط با استوما بین لوپ کولوستومی و دابل لوپ کلوستومی در بیماران دارای کانسر کلورکتال با خطر بالا برای آناستوموز
	طرح تحقیقاتی
	4030452
	1403

	11
	بررسی کیفیت زندگی در بیماران جراحی سرطان کولورکتال با آپاندیکوستومی جهت شستشوی پروگزیمال به دیستال (آنتی گرید)
	دستیار تخصصی
	4030245
	1403

	12
	بررسی تاثیر شاخص های تن سنجی بر پیامدهای کوتاه مدت جراحی بیماران کلورکتال
	پایان نامه دکترای حرفه ای
	4011664
	1401

	13
	بررسی ارزش تشخیصی یافته های تصویربرداری توموگرافی کامپیوتری (CT scan) در staging سرطان کولون
	پایان نامه رزیدنتی رادیولوژی
	 
	 

	14
	رجیستری بیماران کانسر کلورکتال: فاز 2
	طرح تحقیقاتی
	4041703
	1404/11/29

	15
	بررسی عوارض پس از عمل در جراحی لاپاراسکوپیک کولورکتال همراه با تعبیه دکامپرسیو اپاندیکوستومی
	طرح تحقیقاتی
	4040164
	1404/05/29

	16
	توسعه و ارزیابی مدل های مبتنی بر یادگیری ماشین تفسیرپذیر برای پیش بینی بقا و عود پس از جراحی کانسر کولون
	طرح تحقیقاتی
	4040367
	1404/05/29



	خلاصه های سیاستی

	ردیف
	تعداد اقدامات انجام شده بر اساس داده ثبت در زمینه خدمات بهداشتی-درمانی و سیاستگذاری
	شرح اقدام
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