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در  ریــدرگ ياحرفــه يهاسازمان زیکنندگان مراقبت سلامت و نفراهم نیب تیفیبا ک هايدادهتبادل  يبرا :زمینه و هدف

صــورت هب ازیــمــورد ن یاصل هايداده مجموعه یوجود دارد. طراح هاداده کسانیو ثبت  يآورگردبه  ازیامر سلامت، ن

. شــودیســلامت م هايستمیس نیب يرپذیتعامل تیخاص جادیکننده است و موجب اکمک اریراستا بس نای در مند،نظام

  بود. رانیسرطان کولورکتال در ا ازیثبت اطلاعات مورد ن يبرا یاصل ايهمجموعه داده یمطالعه طراح نیهدف ا

 سنویشیپاز مرور متون و توافق متخصصان استفاده شد. در مرحله اول  یبیعه، ترکمطال نیدر ا :روش بررسی

 یابیرزرد امو ،مجموعه داده نیشد. در مرحله دوم ا یطراح یقیحاصل از مطالعات تطب جهیبر اساس نت يشنهادیپ

لاح شده، اده اصد جموعهم بار دیگر سوم، مرحله در. شد اخذ هاآن شنهاداتیمتخصصان قرار گرفت و نظرات و پ

  متخصصان قرار گرفت. یابیمورد ارز

 هايدادهله دوم شد. در مرح یطراح یعنصر اطلاعات 85مجموعه داده با این  سنویشیبر اساس مرور متون، پ ها:یافته

ر بار مرحله سوم دمورد رساند.  93را به  یاطلاعات يهاتمیشد که در مجموع تعداد آ شنهادیتوسط متخصصان پ یلیتکم

، "کیموگرافداطلاعات " یپنج دسته کل در یمجموعه داده اصل تیانجام شد و در نها نیتوسط متخصص یابیارز دیگر

  شد. يآورجمع "ینیبال ییکارآزما"و  "ینیبال تیوضع یابیارز"، "یدرمان"، "یصیتشخ"

دل تبا يگشاولورکتال راهک هاياطلاعات در سرطان يآوردر مبحث جمع تواندیم یمجموعه داده اصل: گیرينتیجه

 يآورجمع امر را در نیمسئول تواندیمشابه م هاييماریب يبرا هاییمجموعه نیچن یاطلاعات سلامت باشد. طراح

  .دینما عیساز تسررهیذخ هايستمیرا از س آن یابیکند و باز ياری مارانیاستاندارد اطلاعات ب

  ی.پزشک کیکولورکتال، استاندارد، انفورمات ، سرطانثبت سرطان ،یاصل هايداده مجموعه :لیديک لماتک

 

  
در مراقبت و  یانجیعنوان مها بهسلامت، داده يهاستمیدر س

و باید در میان کاربران سیستم اطلاعات هستند  يدرمان موثر، ضرور

 (WHO)د. سازمان جهانی بهداشت نطور مناسب توزیع شوسلامت به

  موقع و، بهدرستت بهداشتی ـهاي مراقبرده است که دادهـیان کب

  ها براي توسعه و ریزي برنامهی اساسی در برنامهـقابل دسترس، از نقش

  

از سویی دیگر،  1.پشتیبانی از خدمات سلامت برخوردار است

اي و هاي حرفهمنظور انجام فعالیتدهندگان مراقبت سلامت بههیارا

   2.موقع هستنددقیق و به هايدادهتار تخصصی خود خواس

مختلفی با هدف  پژوهشیهاي هاي اخیر کنسرسیومدر سال

اند و سازي شدهاي پیادهاي و بین موسسهتسهیل تحقیقات بین رشته

آوري به روش استانداري براي از هدف هر کنسرسیوم این جمع جدا

هاي موسسه سازي و انتقال و گزارش داده به دیگرآوري، مرتبجمع

  مقدمه

 
  

 

  705تا  697 هاي، صفحه10شماره  ،74دوره ، 1395دي ی تهران، کی، دانشگاه علوم پزشکده پزشکمجله دانش  مقاله اصیل

 

  30/10/1395آنلاین:      29/10/1395پذیرش:      21/10/1395: ویرایش     12/04/1395دریافت:          چکیده
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              و همکاراني سارا درّ                        698

 
  705تا  697 ،10، شماره 74، دوره 1395 ديی تهران، کپزش ی، دانشگاه علومکده پزشکمجله دانش

 

دنبال آن گیري موثر و موفق و بهمنظور تصمیمبه 3.دخیل، نیاز دارد

سازي مدیریت اثربخش نیاز به یک سیستم اطلاعاتی کارآمد پیاده

اي در روند پردازش کنندهشود زیرا اطلاعات نقش تعییناحساس می

ي آوري داده مانع استفاده از اطلاعات بیمار براتنوع در جمع 4.دارند

هدایت روند مراقبت است و همچنین قابلیت استفاده مجدد در 

  5.کندبسیاري از کاربردهاي دیگر را محدود می

هاي استاندارد ثبت بیماري غنی و سیستم هايدادههاي بانک

ها را براي پژوهشگران امکان پژوهش بر روي منبع عظیمی از داده

بهبود سلامت  آورند. همعرصه پزشکی به بهترین شکل فراهم می

وابسته هاي ثبت سرطان فردي اعضاي جامعه و هم اجراي بهینه پروژه

هاي بالینی و سوابق آزمایشگاهی و پزشکی آوري مناسب دادهگرد به

آوري شده، هاي جمعاست. از این رو براي اطمینان از کیفیت داده

اي در این حوزه اقدام به تهیه و انتشار هاي حرفهسازمان

   6.اندهاي انواع سرطان کردههایی براي طراحی حداقل دادهعملدستورال

هاي تهاجمی است و ترین سرطانسرطان کولورکتال یکی از شایع

اجتماعی -هاي جسمی و روانیدر ایجاد ناراحتی چشمگیرطور به

سرطان کولورکتال سومین سرطان شایع در ایالات متحده  7.نقش دارد

موارد در زنان  %11سرطان در مردان و  از موارد جدید %10و مسئول 

ترین نوع سرطان دستگاه گوارش در سرطان کولورکتال شایع 8.است

و در زنان رتبه  سهایران است که از نظر بروز در مردان ایرانی رتبه 

   9.خود اختصاص داده است را به چهار

هزار مورد جدید در  134میزان بروز سالانه این تومور بالغ بر 

هزار مورد فوت به علت سرطان کولورکتال  55ست و سالانه سال ا

علت سرطان در آمریکا را موارد فوت به %10شود که گزارش می

لازم به ذکر است اکثر مرگ و میرهاي سرطان کولون  10.شودشامل می

سابقه ثبت سرطان در کشورهاي  11.و رکتوم قابل پیشگیري هستند

 90گردد و اولین مراکز در دهه میسال پیش بر  300توسعه یافته به 

  در آلمان و امریکا براي این منظور ایجاد شدند. 

هاي هاي ثبت سرطان بررسی جنبههدف اصلی سیستم

هاي با کیفیت آوري دادهبراي جمع 12.اپیدمیولوژیک سرطان است

باشد زیرا طراحی آن، گام وجود مجموعه حداقل داده ضروري می

هاي ثبت در سیستم 13.شودمحسوب می اول در سیستم ثبت ملی

ها از قبیل اطلاعات دموگرافیک سرطان مجموعه وسیعی از داده

و نتایج آن و همچنین اطلاعات یماران، اطلاعات مربوط به تومور ب

مطالعات مختلف در  14.باشدمربوط به فوت بیمار مورد نیاز می

بهداشتی از هایی را در موارد مختلف کشورمان مجموعه حداقل داده

تعدادي از این  16و15.اندجمله صدمات ارتوپدي و دیابت پیشنهاد کرده

مطالعات به مقایسه تطبیقی کشورمان در یک زمینه بهداشتی با 

در برخی مطالعات نیز به علت عدم  17و13.اندکشورهاي دیگر پرداخته

وجود مجموعه حداقل داده ضروري مورد نظر در کشور، به مقایسه 

ي منتخب با یکدیگر پرداخته شده است که در نهایت منجر کشورها

طی جستجوهاي  18- 20.ه راهکار مناسب براي ایران شده استیبه ارا

اي که منطبق با هدف این عمل آمده توسط پژوهشگران، مطالعهبه

المللی نیز چند منبع پژوهش در ایران باشد، یافت نشد. در سطح بین

لورکتال یافت شد از جمله وي سرطان کدهی پاتولوژمرتبط با گزارش

کنسرسیوم تحقیقاتی  21،منابع تولید شده توسط رویال کالج استرالیا

رویال کالج  22،استرالیا )New South Wales(لورکتال وسرطان ک

که مربوط به  24و دوم 23هاي انگلستان ویرایش اولپاتولوژیست

طان کولورکتال سر یدهگزارش يبرا يستوپاتولوژیه يهاحداقل داده

  .بودند

اولین  1998هاي انگلستان در سال رویال کالج پاتولوژیست

هاي ثبت سرطان کولورکتال را ایجاد کرد. ویرایش از حداقل داده

Scholefield کند عنوان تغییر مهم یاد میاز ایجاد چنین گزارشاتی به

المللی آورد که داراي چندین ها را به سطح بینکه پاتولوژیست

عملکرد، ازجمله مرتب کردن استانداردها، کمکی براي به یادآوري 

هاي کلیدي و ورود به اطلاعات، خلاصه دقیقی از ویژگی

  25هاي سرطان است.رجیستري

اي در کشور، در این با توجه به کمبود چنین مجموعه داده

اي از پژوهش سعی شد با نگاهی جامع و همه جانبه مجموعه

هاي کولورکتال با استفاده از ز و متناسب با سرطانهاي مورد نیاداده

المللی همچنین هاي استاندارد ملی و بینها و دستورالعملفرم

هاي کولورکتال منظور ثبت سرطانآوري نظرات افراد خبره، بهجمع

  براي کشور ایران طراحی گردد.  

  

  
صیفی از فروردین تا بهمن صورت مقطعی و توهمطالعه حاضر ب

   انجام شد.و در سه مرحله در تهران و مشهد  1394

  بررسیروش 
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 شاملدر این مرحله منابع اطلاعاتی ، مرحله اول: مرور متون

هاي کولورکتال و ها، گزارشات مربوط به سرطانها، کتابمقاله

هاي سایتهاي معتبر علمی با جستجوي آنلاین از طریق وبگایدلاین

PubMed, GoogleScholar ، ScienceDirect و نیز جستجوي

 آوري شدند. این جستجو هم به زبان فارسی و هماي جمعکتابخانه

وسط ه تتوان به مطالعه انجام شدانگلیسی بود. از جمله این منابع می

یافته سرطان پروتکل گزارش ساخت 22،انستیتوي سرطان استرالیا

 32لي انگلستان ویرایش اوهاو رویال کالج پاتولوژیست 21کولورکتال

و نیز یک مجموعه حداقلی تصویب شده توسط وزارت  24و دوم

ا زمان ببهداشت ایران براي ثبت اطلاعات دموگرافیک اشاره کرد. هم

مطالعه این منابع لیستی از عناصر ضروري مربوط به سرطان 

  شد. کولورکتال، توسط محققین یادداشت می

اي در این مرحله کمیته، صصینمرحله دوم: بررسی نظرات متخ

هاي هاي مختلف تشکیل شد. رشتهمتشکل از متخصصان رشته

متخصصان شامل انفورماتیک پزشکی، جراحان عمومی و 

  .ها بودشناسسرطان

آوري شده از مرحله اول، مجموعه عناصر اطلاعاتی جمع

ر صورت چک لیست در اختیار اعضاي این کمیته قرار داده شد. دهب

 کنندگان درخواست شد درباره ضرورت وجود یامرحله از شرکت این

ین اعدم وجود هر آیتم اطلاعاتی نظر خود را بیان کنند. در خلال 

کنندگان درخواست شد هر گونه نظرات و مرحله نیز از شرکت

پیشنهادات خود را درباره چک لیست پیشنهادي در اختیار گروه 

ن براي تدویاین باور بود که بر پژوهش قرار دهند. گروه پژوهشی 

زیرا براي  اي داشتمجموعه داده کامل باید دید بین رشته

ن سازي اصطلاحات و بررسی ارزش هر متغیر باید متخصصااستاندارد

ي نظرات مورد ها را مشخص کنند. در نهایت همهمربوط به آن ارزش

  مطالعه قرار گرفت و در طراحی چک لیست دوم لحاظ شد.

صورت جداگانه هیتم اطلاعاتی، نظرات هر متخصص ببراي هر آ

کنندگان بر مورد مطالعه قرار گرفت. اگر بیش از دو سوم شرکت

 نظر داشتند، این آیتم ضروريضرورت وجود آیتم اطلاعاتی اتفاق

شد. در نهایت نتیجه این شد و وارد چک لیست دوم میتلقی می

ها که ضرورت آنصورت لیستی شامل عناصر اطلاعاتی همرحله ب

 کنندگانتایید شده بود و لیستی از پیشنهاداتی بود که توسط شرکت

  پیشنهاد شده بود.

هایی که کاندید اضافه شدن به چک جهت افزایش اعتبار آیتم

شناسی کمک گرفته شد. عناصر لیست بودند از متخصص سرطان

  اطلاعاتی اضافی با کسب موافقت ایشان وارد چک لیست شد.

یز لی، ندر مرحله سوم براي ارزیابی ک، سوم: ارزیابی نهایی مرحله

 ورفت گنفر از متخصصان بالینی قرار  پنجپرسشنامه نهایی در اختیار 

 پیشاز ایشان درخواست شد مجددا نظرات خود را همانند مرحله 

ن بیان کنند. این مرحله بر اساس اجماع نظرات انجام شد. در ای

وسیله متخصص بالینی و نیز متخصصان مرحله لیست تهیه شده به 

ه انفورماتیک استاندارد شد و در نهایت لیستی شامل مجموعه داد

  هاي آن تشکیل شد.نهایی و زیر مجموعه

  

  
زم لادر مطالعه حاضر ابتدا منابع اطلاعاتی  نتایج مرحله اول:

ار ی مورد مطالعه قرهاي معتبر علمگایدلاین مقاله، کتاب وشامل 

هاي دهگرفتند. از بین این مطالعات چهار مطالعه که بررسی حداقل دا

طور دقیق مورد هلورکتال بودند بوضروري براي گزارش سرطان ک

. ها استخراج شداطلاعات هیستوپاتولوژي آن و مطالعه قرار گرفت

 یناي آن وارد مطالعه شد. نتیجه مقایسه اهاشتراکات عناصر داده

  آورده شده است. 1مطالعات در جدول 

خراج است دیگر اقلام اطلاعاتی مورد نیاز از منابع اطلاعاتی مرتبط

 11دست آمد که در قالب عنصر اطلاعاتی به 85شدند. در نهایت 

بندي شدند. این عناوین عبارت بودند از اطلاعات عنوان دسته

اطلاعات بیمارستان، اطلاعات ارجاع، ثبت و شناسایی بیمار، 

آندوسکوپی، گزارش پاتولوژي، تشخیص، درمان، پیگیري، مراقبت 

 همراهبه تسکینی، تکمیل درمان اولیه و کارآزمایی بالینی. این عناوین

 شکل فرم طراحی شد تا در اختیارها بههاي مرتبط آنوانـزیرعن

  متخصصان قرار گیرد.

قرار  نتایج مرحله دوم: فرم طراحی شده در اختیار متخصصان

کنندگانی که دعوت به همکاري شدند، تعداد از بین شرکتگرفت. 

 15کنندگانی که تمایل به شرکت در مطالعه داشتند شامل شرکت

متخصص انفورماتیک پزشکی، هفت متخصص جراحی عمومی و 

  شناسی بود.کولورکتال و هفت متخصص سرطان

  -خلیکننده در مطالعه، از دو نفر متخصص داشرکت 29از بین 

  هایافته
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   ثبت سرطان کولورکتال هايگزارش يستوپاتولوژیاطلاعات ه سهی: مقا1جدول 

مجموعه داده براي 

گزارش 

هیستوپاتولوژي سرطان 

 24کولورکتال

هاي مجموعه حداقل داده

ملی گزارش هیستوپاتولوژي 

  23سرطان کولورکتال

موسسه تحقیقاتی 

سرطان 

  کولورکتال 

)NSW( 22  

پروتکل گزارش 

ته یاف ساخت

سرطان 

  21کولورکتال

  

 عنصر اطلاعاتی

 اطلاعات شناسایی بیمار √  √ √

 نام پزشک و اطلاعات تماس √  √ √

 اطلاعات نمونه    √

 محل تومور √ √ √ √

 انسداد بالینی √   

 سرطان جدید یا عود کرده √   

 عکس نمونه √   

 طول نمونه √   

 بیشترین قطر نمونه √ √ √ √

  Cut endترینصله تومور تا نزدیکفا √ √ √ √

 dentate lineبراي تومورهاي رکتال فاصله تا    √ √

 براي تومورهاي رکتال ارتباط تومور با رفلکشن قدامی صفاقی √ √ √ √

 سطح برداشتن مزورکتال √   √

 سطح برداشتن اسفنکتر    √

 تومور پرفوریشن √ √ √ √

 نوع تومور √ √ √ √

   غالب مایزپترن ت  √ √ √

 گرید هیستولوژیکال √     

 تهاجم موضعی √ √ √ 

  تهاجم وریدي و عروق کوچک √   

  هاي مجاوردرگیري ارگان )pT4 (براي تومورهاي √   √

 هاي تومور به سروزنفوذ سلول )pT4 (براي تومورهاي    √

 تهاجم مجزاي خارج جداري √   

 درمان پیش از جراحی √   √

 به درمانپاسخ  √   √

  درگیري حاشیه تومور √ √ √ √

  حاشیه محیطی غیرصفاقی  √  

 فاصله هیستولوژیکی از تومور تا حاشیه غیرصفاقی  √  

 ارتشاح لنفوسیتی  √  

 هاي لنفاويتعداد گره  √ √ √

 هاي لنفاوي درگیرتعداد گره √ √ √ √

 تهاجم به سیستم لنفاوي  √  

 هاطبیعت و محل بلوك √   

 هاي درگیربالاترین گره √  √ √

 ترین سطح تهاجم وریديعمیق    √

 تهاجم اطراف عصب √ √  

 متاستاز دوردست تایید شده هیستولوژیکال √ √ √ √

 اياختلالات زمینه √ √ √ √

 وضعیت تومور باقیمانده  √ √ √ √

 (TNM) مرحله تومور √ √  √ √

√ √   Dukes stage 
 (MMRD)در ترمیم جفت باز ناجور وضعیت نقص  √ √  √
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 هاي سرطان کولورکتالبندي مجموعه حداقل داده: دسته1 جدول

  توضیح  عناصر اطلاعاتی

  اطلاعات ارجاعی  دموگرافیک

  اطلاعات شناسایی بیمار

  اطلاعات کولونوسکوپی  تشخیصی

  اطلاعات پاتولوژي

  تشخیص نهایی

  حیاطلاعات جرا  درمانی

  شیمی درمانی-اطلاعات دارودرمانی

  اطلاعات رادیوتراپی

  ارزیابی وضعیت بالینی

  

  اطلاعات پیگیري

  اطلاعات فوت

    کارآزمایی بالینی

  
لورکتال پاسخی دریافت نشد. میزان ویک نفر متخصص کجراحی و 

، %100براي متخصصان انفورماتیک مشارکت در این مرحله 

 %85شناسی تخصصان سرطانو م %71متخصصان جراحی عمومی 

  بود. 

نظرات همه متخصصان مورد بررسی قرار گرفت و در قالب یک 

این مرحله ضرورت وجود یا  مورد تحلیل قرار گرفت. در Excel فایل

عدم وجود هر فیلد از نظر متخصصان مورد بررسی قرار گرفت به این 

سوم  صورت که براي هر عنصر اطلاعاتی، اگر مورد توافق بیش از دو

ي شده و اجازه ورود به مرحله محسوبکنندگان بود، ضروري شرکت

کنندگان درخواست شد هر گونه نظرات کرد. از شرکتبعد را پیدا می

ه دهند و این نظرات در جهت تکمیل و یو پیشنهادات خود را ارا

  بهبود فرم مورد توجه قرار گرفت. 

لورکتال بودند. وکهاي بیشتر پیشنهادات در زمینه درمان سرطان

هاي جراحی، دارو براي مثال پیشنهاد شد در زیرگروه درمان، آیتم

هایی که کاندید اضافه شدن به درمانی و رادیوتراپی اضافه شود. آیتم

شناسی مورد بحث قرار گرفت و پرسشنامه بودند با متخصص سرطان

ر پس از تایید، در فرم جدید قرار گرفت. پیشنهادات در این مرحله د

مورد انسجام عناصر در زیر گروه درمان بود. پیشنهاد دیگر این بود که 

  صورت جداگانه قابل ذکر است. هدر هر بخش ب نیزعوارض درمان 

  راي ارزیابی کلی، پرسشنامه ـر بـه آخـدر مرحل نتایج مرحله سوم:

نفر از متخصصان قرار گرفت و از ایشان  پنجنهایی در اختیار 

ا نظرات خود را بیان کنند. در جمع تخصصی درخواست شد مجدد

اي از متخصصان بالینی و انفورماتیک پزشکی بر روي شامل مجموعه

هاي استاندارد کار رفته در فرم و استفاده از واژهلغات و اصطلاحات به

  توافق حاصل شد.

دست آمد که در جدول بندي کلی این مجموعه بهدر نهایت دسته

  د.باشقابل مشاهده می 2

  

  
و مانع در فرم یک  داده جامعدر مطالعه حاضر یک مجموعه 

هاي بیماران مبتلا به سرطان آوري دادهمجموعه داده اصلی براي جمع

مرحله و با روش دلفی و نظر  سهلورکتال گردآوري شد. مطالعه در وک

اده در پنج سنجی از متخصصین مربوطه انجام گرفت. این مجموعه د

اطلاعات "، "اطلاعات تشخیصی"، "اطلاعات دموگرافیک"دسته کلی 

آوري جمع "کارآزمایی بالینی"و  "الینیارزیابی وضعیت ب"، "درمانی

  شد.

Sadughi هاي در مطالعه خود مجموعه حداقل داده و همکاران

نظام ثبت سرطان در کشورهاي انگلستان، دانمارك، مالزي، استرالیا، 

ا مورد بررسی قرار دادند. نتایج مطالعه ایشان نشان داد که ژاپن ر

هاي ثبت سرطان را در سه بخش اصلی اطلاعات توان حداقل دادهمی

دموگرافیک، اطلاعات مربوط به تومور و درمان آن و نهایتا فوت 

بخش اصلی  پنجاطلاعات مطالعه حاضر نیز در  14.بندي کرددسته

شده در مطالعه صدوقی  یادهاي دستهبندي شده است که شامل دسته

  .بودو همکاران 

اطلاعات دموگرافیک، در مطالعه حاضر خود شامل اطلاعات 

ارجاعی بیمار و اطلاعات شناسایی بیمار است. اطلاعات ارجاعی 

مربوط به اطلاعات ارجاع بیمار از بیمارستان مبدا به بیمارستان 

یمار از ارجاع مشخص شدن ردیابی ب آنهدف از  و ارجاعی است

اولیه تا مراحل بعدي درمان بوده است. مطالعه حاضر با مطالعه 

Ghaneie هاي سرطان پستان، که در طراحی حداقل داده و همکاران

در مطالعه  26.اند، همخوانی دارداطلاعات ارجاعی را در نظر گرفته

Sadughi  و همکاران لزوم ثبت اطلاعات دموگرافیک ازجمله نام و نام

نوادگی بیمار، شماره شناسایی واحد، جنسیت، تاریخ تولد، محل خا

  بحث
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هاي ثبت سرطان بیان شد و ثبت تولد، آدرس، کد پستی، در سیستم

چهار مورد اول در همه کشورهاي مورد بررسی این مطالعه ضروري 

هاي مطالعه حاضر که مبین لزوم ثبت نتایج این مطالعه با یافته 14.بود

  شده است همخوانی دارد.  یاداطلاعات دموگرافیک 

اي از اطلاعات شامل اطلاعات تشخیصی مطالعه حاضر مجموعه

اطلاعات کولونوسکوپی، اطلاعات پاتولوژي و تشخیص نهایی است 

  شود.که در نهایت با کدهاي تشخیصی سرطان بیان می

لورکتال، وتشخیص سرطان ک طلایی که هنوز استاندارد جااز آن

در این مطالعه اطلاعات مربوط به سایر  28و27شدباکولونوسکوپی می

هاي تشخیصی مانند آزمایش وجود خون مخفی در مدفوع، روش

  ها در نظر گرفته نشد.تصویربرداري و سایر روش

گزارش هیستوپاتولوژي با کیفیت بالا، در مدیریت سرطان 

هاي جراحی شده، مرحله سرطان، نمونه که لورکتال ضروري استوک

هاي درمان آینده ن جراحی برداشت توده، پیشرفت و گزینهکامل بود

کند. بنابراین لازم است گزارش پاتولوژي براي بیماران را مشخص می

از جمله مطالعاتی  29.شامل اطلاعات دقیق براي انجام این موارد باشد

هاي سرطان که در بررسی متون مورد مقایسه قرار گرفتند حداقل داده

کنسرسیوم تحقیقاتی سرطان  21،کالج استرالیاکولورکتال رویال 

رویال کالج  22،استرالیا )New South Wales(لورکتال وک

بودند که نتیجه آن  24و دوم 23هاي انگلستان ویرایش اولپاتولوژیست

  باشد.  قابل مشاهده می 1در جدول 

نگر بر روي صورت گذشتههو همکاران که ب Safaeiدر مطالعه 

بیماران  %35انجام گرفت  سرطان کولورکتالاطلاعات بیماران مبتلا به 

سال  50از بیماران زیر %42سابقه خانوادگی ابتلا به سرطان داشتند و 

بودند. همچنین پیشنهاد شده است که ممکن است فاکتورهاي ژنتیکی 

ابقه مطالعه ما س در 30.نقش مهمی در پیشرفت این بیماري داشته باشد

اي توسط اما هیچ اشاره وجود داشتخانوادگی بیمار در ابتلا 

 تواندمیمتخصصان به بررسی نقش فاکتورهاي ژنتیکی نشد. این امر 

ها باشد. گران یا زمان بر بودن این بررسیدلیل در اولویت نبودن و به

بینی سرطان همچنین از جمله مهمترین عوامل تاثیرگذار در پیش

یز تومور، درجه تومور، فاصله متاستاتیک و مرحله کولورکتال سا

   که در مطالعه ما این متغیرها در نظر گرفته شدند. 25تومور است

هاي درمانی قسمت اطلاعات درمانی شامل نوع درمان و برنامه

درمانی و شیمی- هاي جراحی، دارو درمانیبیمار است که شامل روش

نوع درمان و برنامه درمانی رادیودرمانی است و اگر در حین درمان، 

اي براي ثبت دلایل این تغییر در نظر گرفته تغییر یافت، عنصر داده

  شد.

اي شامل وضعییت در قسمت ارزیابی وضعیت بالینی، عناصر داده

هاي همراه، تاریخ بیمار از لحاظ متاستاز، آزمایشات بیمار، ناخوشی

در مطالعه حاضر با  باشد.ها می، عوارض درمان و پیگیريدوبارهعود 

و لزوم  توجه به گستردگی بحث درمان در بیماران کولورکتال

هاي درمانی، این قسمت از اطلاعات درمانی جدا شد و به پیگیري

 هايدادهعنوان یک زیرگروه مستقل در نظر گرفته شد. همچنین 

  مربوط به فوت در این قسمت قرار گرفت.

ها ینی وشرکت بیمار در آنآزمایی بالآخرین قسمت مربوط به کار

   26.و همکاران نیز در نظر گرفته شده بود Ghaneieبود که در مطالعه 

هاي بالینی، با توجه به نظر در این مطالعه در حوزه داده

متخصصین، تعداد اندکی از واحدهاي داده حذف شده و در برخی از 

ن کل تر بررسی شده است. اما درصد این تغییرات در بیییموارد جز

، این امر احتمالا به گفته شدو همانطور که  بود %10متغیرها کمتر از 

دلیل یکسانی نسبی نظر متخصصین در مورد اطلاعات لازم براي 

بینی و تشخیص این بیماري است. در حوزه بالینی نظر پیش

یات یهاي مختلف درمانی و جزمتخصصان بیشتر بر روي جنبه

  متمرکز بود.  ي بیمار و بیماري ويتاریخچه

محدودیت اصلی در این پژوهش، عدم دسترسی کافی به نظر 

متخصصان کولورکتال در ایران بود. دسترسی به نظر متخصصان 

مختلف با توزیع بهتر و نیز تعداد بیشتر، نه تنها باعث افزایش قابلیت 

شد، بلکه کمک شایانی به اعتماد نتایج براي استفاده در سطح ملی می

کرد. متاسفانه براي بسیاري از متخصصان، به دلایل یج کار میبهبود نتا

مختلف اختصاص دادن زمان کافی براي بررسی این متغیرها و یا 

نمود. محدودیت دیگر استفاده از پیشنهاد متغیرهاي جدید، مشکل می

چک لیست بود که به علت عدم امکان برقراري ارتباط رودررو با 

  یج را تحت تاثیر قرار داده باشد. کنندگان ممکن است نتاشرکت

بینی شده بود که تعامل با متخصصین و در این پژوهش پیش

کنندگان طرح از طریق پست الکترونیک صورت گیرد. در مشارکت

صورت الکترونیک براي متخصصین سه حوزه همین راستا فرم اول به

نه جراحی، سرطان شناسی و انفورماتیک پزشکی ارسال شد. اما متاسفا

شناسی صفر درصد دریافت پاسخ از متخصصین جراحی و سرطان
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بوده است.  %85درصد و از متخصصین انفورماتیک پزشکی حدود 

کنندگان ناچار بنابراین پژوهشگران جهت دریافت پاسخ از مشارکت

  به مراجعه حضوري شدند. 

ل حتمایکی از مشکلاتی که احتمال تاثیر در نتایج مطالعه دارد ا

 داشت یکسان از یک عنصر اطلاعاتی واحد بوده است که درعدم بر

ر ه هحد امکان تلاشهایی براي کاهش این احتمال انجام شد. به همرا

شد و یکی از عنصر اطلاعاتی داده می روشنیآیتم اطلاعاتی توضیح 

از اعضاي تیم تحقیق هنگام پر کردن فرم توسط متخصصان حضور 

م از هپاسخگو باشند. با این وجود بداشت تا احیانا اگر سوالی بود 

  .هاي غیریکسان ممکن است وجود داشته باشدامکان برداشت

 آوري مجموعه داده اولیهاز نقاط قوت مطالعه، بررسی و جمع

ه کنگر براي نظرخواهی اولیه از متخصصین بود کاملا مناسب و جزء

تر نسجمدهی را مگیري نهایی را تاحد زیادي آسان و گزارشکار نتیجه

ین تخصصاز مقابل قبولی گیري از تعداد کرد. از مزایاي دیگر کار بهره

 ساماندهیو انفورماتیک پزشکی است که علاوه بر استانداردسازي 

 را تا یکینحوه دریافت اطلاعات، قابلیت اعتماد نتایج از دید انفورمات

 رتوان از این مجموعه به صورت کامل دبرد. میحد زیادي بالا می

 سه در مطالعه این افزارهاي رجیستري کمک گرفت.طراحی نرم

. گرفت انجام مربوطه متخصصین از نظرسنجی روش با و مرحله

هدف از طراحی این مجموعه تسهیل ارتباطات و داشتن قابلیت 

 ها در حوزه سرطان کولورکتال و جلوگیري ازاستفاده مجدد داده

 تواندیکه م لف ارجاعی استهاي مکرر بیمار در مراکز مختارزشیابی

   .سرطان کولورکتال قابل استفاده باشد يستریدر مراکز ثبت و رج

تواند هاي مشابه میهایی براي بیماريتعیین چنین مجموعه

آوري استاندارد اطلاعات از بیماران یاري کند مسئولین امر را در جمع

ماید. در ساز تسریع نهاي ذخیرهو بازیابی اطلاعات را از سیستم

ها، همزمان به همراه عناصر اطلاعاتی، آوري دادهصورتی که در جمع

مقیاس استانداردي هم براي هر عنصر اطلاعاتی در نظر گرفته شود، 

هاي ثبت، تسهیل و تسریع افزارها و سیستمادامه کار در ایجاد نرم

  .خواهند شد

لین بار علت اینکه مطالعه حاضر تا جایی که بررسی شد براي اوبه

رسانی  روزدر ایران انجام شده است، نیاز به مطالعات بیشتر و به

توانند متناوب بر روي فرم پیشنهاد شده دارد. مطالعات آتی می

دست آمده ههایی همچون بررسی دقیق پایایی و روایی نتیجه بپژوهش

بندي هاي گروه تمرکز بر روي رتبهاز این مطالعه، برگزاري نشست

عناصر اطلاعاتی لازم براي ثبت سرطان کولورکتال و نیز مهمترین 

  تبادل نظر متخصصین کولورکتال در ایران بر روي این فرم باشند. 

 هايداده آوريجمع اصلی براي داده مجموعه این پژوهش در

هایی شد. چنین مجموعه گردآوري کولورکتال سرطان به مبتلا بیماران

 ي اختصاصی سرطان را تسریع کندهاتواند روند ایجاد رجیستريمی

  و تبادل اطلاعات بین سیستم هاي حوزه سلامت را تسهیل کند.

این مقاله حاصل طرح تحقیقاتی تحت عنوان  سپاسگزاري:

 کولورکتال هايسرطان رجیستري هايداده حداقل مجموعه طراحی"

به کد  94مصوب پژوهشکده سرطان پستان در سال  "ایران در

که با حمایت پژوهشکده سرطان پستان جهاد  باشدمی 139465

  دانشگاهی اجرا شده است.
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Background: There is no need to explain the importance of collection, recording and 

analyzing the information of disease in any health organization. In this regard, 

systematic design of standard data sets can be helpful to record uniform and consistent 

information. It can create interoperability between health care systems. The main 

purpose of this study was design the core dataset to record colorectal cancer 

information in Iran. 

Methods: For the design of the colorectal cancer core data set, a combination of 

literature review and expert consensus were used. In the first phase, the draft of the data 

set was designed based on colorectal cancer literature review and comparative studies. 

Then, in the second phase, this data set was evaluated by experts from different 

discipline such as medical informatics, oncology and surgery. Their comments and 

opinion were taken. In the third phase refined data set, was evaluated again by experts 

and eventually data set was proposed. 

Results: In first phase, based on the literature review, a draft set of 85 data elements 

was designed. In the second phase this data set was evaluated by experts and 

supplementary information was offered by professionals in subgroups especially in 

treatment part. In this phase the number of elements totally were arrived to 93 numbers. 

In the third phase, evaluation was conducted by experts and finally this dataset was 

designed in five main parts including: demographic information, diagnostic 

information, treatment information, clinical status assessment information, and clinical 

trial information. 

Conclusion: In this study the comprehensive core data set of colorectal cancer was 

designed. This dataset in the field of collecting colorectal cancer information can be 

useful through facilitating exchange of health information. Designing such data set for 

similar disease can help providers to collect standard data from patients and can 

accelerate retrieval from storage systems. 

 

Keywords: cancer registry, colorectal cancer, core data set, medical informatics, 

standards. 
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