
معرفی برنامه اپيدميولوژی و ثبت ناھنجاری ھای مادرزادی

دکتر سعيد دستگيری

تاکنون در ايران داده ھای نظام مندی از وقوع ناھنجاريھاي نوزادي وجود نداشته است. بر اين اساس، مطالعات اوليه درايران در سال ١٣٧٩ در شمال غرب کشور برای مستند سازی

اپيدميولوژی ناھنجاری ھای مادرزادی با مشارکت تعدادی از ھمکاران شروع شد. ھدف کلی از اين برنامه راه اندازی يک مرکز ثبت، کنترل و پيشگيری از ناھنجاری ھای مادرزادی و

ژنتيکی با دور نمای تحقيقاتی و ارائه خدمات بھداشتی و درمانی به جمعيت در معرض خطر با تکيه بر برخی ويژگی ھای اپيدميولوژی اين بيماريھا در ايران با اھداف ذيل بوده

است:

تعریف ساختار اپيدميولوژيک ناھنجاری ھای مادرزادی در منطقه .1

تعیین حداقل مجموعه داده ھا برای ثبت و کنترل و پيشگيری ناھنجاريھای مادرزادی .2

تعیین رويه ھای ثبت ناھنجاريھای مادرزادی .3

تعیین منابع اوليه ثبت ناھنجاريھای مادرزادی .4

ارایه الگوی مناسب ثبت ناھنجاريھای مادرزادی در کشور (بر اساس الگوی حاصل از اين برنامه منطقه ای،از پنج سال پيش برنامه کشوری با مشارکت، پيگيری و فعاليت

)www.escai.ir) :ھای جناب آقای دکتر حيدرزاده و ھمکاران دروزارت بھداشت شروع شده است که جزئيات مربوطه در وب سايت برنامه قابل دسترسی می باشد

.5

برنامه حاضر با اين رويکرد دنبال شده است كه بتواند پاسخگوی نيازھای اطلاعاتی کاربران مختلف باشد و نھايتا به کنترل و پيشگيری ناھنجاريھای مادرزادی و ارتقای سلامت

کودکان کمک نمايد. اين برنامه تاکنون علاوه از گزارش سالانه ميزان ھای وقوع اين بيماری ھا، اقدام به تدوين الگوی بومی و دستورالعمل ھای پيشگيری از ناھنجاريھای مادرزادی

در منطقه بر اين اساس دستورالعمل ھای ارائه شده توسط سازمان جھانی بھداشت نموده است. نتايج و جزئيات برنامه نيز تاکنون با انتشار بيش از چھل مقاله چاپ شده

(ايندکس سطح يک) و ارائه ھای متعدد در کنگره ھا و سمينارھا و چاپ فصل ھای مرتبط در سه کتاب ارائه گرديده است. اين برنامه در حال حاضر عضو رسمی )به نمايندگی از

ايران ) در دو تشکل بين المللی می باشد.

)www.icbdsr.org , www.eurocat-network.eu(
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