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 ثبت شناسنامه اول: بخش

عنـوان برنامه ثبت: 
 ثبت ناهنجاريهای مادرزادی

 
  سعيد دستگيریمسوول اصلی ثبت: 

مرکز کشوری مديريت سلامت و اداره نوزادان   سازمان/مركزتحقيقاتي/بيمارستان/گروه:

           ماهسی و شش        مدت زمان اجرا:  استان آذر بايجان شرقی     محيط کاری ثبت: دانشگاه علوم پزشکی تبريز: دانشگاه/دانشکده

 
 

 خلاصه ضرورت اجرا و اهداف كاربردي ثبت:
 

با کنترل بيماريهای عفونی و سو تغذيه در سالهای گذشته، نقايص هنگام تولد مهمترين علت مرگ ومير نوزادان و علت اصلی ناتوانی 

در کشورهای توسعه يافته و تعداد قابل توجهی از کشورهای در حال توسعه می باشد. در حال حاضر در ايران اطلاعات دقيقي از 

وقوع ناهنجاري هاي نوزادي وجود ندارد از اينرو لزوم  ارايه مدل و راهكاري عملی برای ثبت، پيشگيري و کنترل ناهنجاري هاي 

مادرزادی  بيشتر احساس می گردد. هم اكنون الگوهاي ثبت ناهنجاري هاي مادرزادي در حدود پنجاه كشور دنيا اجرا مي شود که مي 

استفاده کرد. در ايران منطقه ای  راهكاريک توان از آن به عنوان الگوي مناسبي براي ارايه   

 هدف مطالعه حاضر بررسي تطبيقي ثبت ناهنجاريهای مادرزادی در چند كشور منتخب و ارايه و اجرای الگوي مناسب براي ثبت 

استان آذربايجان شرقی (به صورت ثبت مبتنی بر جمعيت) به عنوان نمونه ای جهت کنترل و پيشگيری از ناهنجاريهای مادرزادی در 

 هدف سه آن اجرای از ماه پانزده طی در پروژه اين خلاصه  بطور .می باشد از وضعيت کشوری اين اختلالات و ناهنجاری ها

 :ميکند دنبال را زير اصلی

 ) فعلی پروژه قالب در اجرا ( جمعيت بر مبتنی ثبت صورت به شرقی آذربايجان کل به مادرزادی درتبريز ناهنجاريهای ثبت فعلی برنامه گسترش .1

درادامه وپس  شرايط بودن فراهم و موافقت صورت در اجرا ( کشوری قالب در يا و مناطق ساير در مادرزادی ناهنجاريهای ثبت برای الگويی ارائه .2
 )حاضر پروژه از

  )حاضر و پس از پروژه درادامه شرايط بودن فراهم و موافقت صورت در اجرا ( مادرزادی های ناهنجاری بيوبانک تاسيس برای لازم برآوردامکانات .3

 
 خلاصه ساختار و روش اجـراي ثبت:

 
پس از بررسی متون وحصول اطلاعات مربوط درارتباط با حداقل مجموعه داده ها و رويه های ثبت ناهنجاريهای مادرزادی  در 

 مورد مطالعه (شامل آمريكا،   منتخبگردآوری، پردازش، تحليل وانتشاروارزيابی داده های ناهنجاريهای مادرزادی در کشورهای

  شد. خواهدشبکه کشورهای اروپا وامارات متحده عربي ) چارچوبی مقدماتی برای ثبت ناهنجاريهاي مادرزادي پيش بينی
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اين برنامه يک برنامه ثبت مبتنی بر جمعيت خواهد بود که برای گسترش برنامه فعلی موجود در شهرستان تبريز که از دوازده سال 

 تشكيل مي دهند. شرقی آذربايجان استانكودكان متولد شده در کليه را بررسی  مورد نمونهپيش شروع شده است انجام خواهد گرفت. 

 شرح حال باليني، برگه هاي لحاظبا توجه به تعداد پرونده هاي مورد دسترس و تكميل بودن برگه هاي مورد نظر از ها نمونه 

آزمايشات تكميلي و تشخيص قطعي نوع ناهنجاري بر اساس نظريه متخصص كودكان يا مطالعات پاراکلينيكي کليه کودکانی می باشند 

 (بر مبنای کد بندی بين المللی بيماری ها و کدگذاری اختصاصی انجمن تشخيص داده شدهمادرزادی که دارای يکی از ناهنجاريهای 

 انجام اين پروژه منجر به ايجاد يک برنامه ثبت مبتنی بر جمعيت در يکی از .پزشکی کودکان در بريتانيا) در منطقه خواهد بود

ه صورت يک گايد لاين مدون برای ثبت باستانهای کشور (آذر بايجان شرقی) خواهد شد و در نهايت برنامه ای با الگوی زير و 

مادرزادی (در ساير مناطق و يا در قالب کشوری) ارائه خواهد شد که در صورت موافقت و فراهم بودن شرايط درادامه ناهنجاريهای 

 پروژه حاضر و پس از آن اجرا خواهد گرديد:

 جمعيت؟ بر مبتنی يا و بيمارستان بر مبتنی: برنامه مدل .1

 کننده؟ مشارکت های سازمان .2

 نياز مورد بودجه برآورد .3

 باشد؟ کسانی چه شامل اجرائی کميته .4

 باشد؟ کسانی چه شامل علمی کميته .5

 تحصيلات؟ زمينه و سطح است؟ نياز مورد کارشناسی پرسنل تعدادی چه .6

 کارشناسی پرسنل از کدام هر های مسئوليت و سازمانی وظايف شرح .7

 ثبت مشمول های ناهنجاری های کد و تعريف .8

 تشخيص اعتبار به مربوط ملاحظات .9

 بيمارستانی ثبت مادرزادی های ناهنجاری حداقل فهرست .10

 جمعيت بر مبتنی ثبت مادرزادی های ناهنجاری حداقل فهرست .11

 شوند؟ می ثبت و گذاری کد چگونه گانه چند مادرزادی های ناهنجاری .12

 بيمارستانی ثبت برای نياز مورد های متغير حداقل .13

 جمعيت بر مبتنی ثبت برای نياز مورد های متغير حداقل .14

 پيشنهادی اضافی های متغير .15

 شود؟ می ارزيابی چگونه ها داده اعتبار .16

 ها داده آوری جمع فرآيند .17

 ها داده آوری جمع) الکترونيکی (ابزار .18
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 مادرزادی های ناهنجاری گزارش و ثبت در نياز مورد آماری روشهای .19

 ها داد مديريت پروتکل .20

 پزشکی اخلاق ملاحظات .21

 ها داده انتشار و دسترسی ملاحظات .22

 

 بخش دوم: مشخصات مسوولين ثبت

 سعيد دستگيرینام و نام خانوادگي مدير اجرائی ثبت:  -1

  استادرتبه علمي: -2

 دانشگاه علوم پزشکی تبريزمحل خدمت:  -3

 دانشگاه علوم پزشکی تبريزنشاني محل خدمت:  -4

 saeed.dastgiri@gmail.com  پست لکترونيک:09144157039   شماره تلفن همراه: 33364673تلفن محل خدمت:   -5
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  ثبتمشخصات کاملبخش سوم: 

عنوان ثبت به فارسي:  -1
 ثبت ناهنجاريهای مادرزادی

عنوان ثبت به انگليسي:   -2
Registry of Congenital Anomalies 

نوع ثبت:   -3

 مواجهه خاص           خدمات بهداشتی درماني             ساير پيامدهاي سلامت                √       بيماري يا عارضه        

توضيحات : 
 .............................................................................................................................................................

 گستره جغرافيايی ثبت: -4
  ملي      

                      (به شرح مندرج در بخش روش کار)استان آذربايجان شرقی (به صورت مبتنی بر جمعيت) نام منطقه/مناطق:   √    منطقه اي 

 بيمارستاني          نام بيمارستان/بيمارستان ها:  ................................................................................ 
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 مقدمه و بيان مسئله

 به آن دسته از نقايصی  اطلاق مي شود كه نوزاد (Congenital malformation)نقص ها يا ناهنجاريهاي مادرزادي

مي شوند و يا احتمال ايجاد آنها را افزايش مي  عواملي كه باعث ناهنجاريها ي مادرزادي حين تولد آنها را دارا مي باشد.

). 1 ناميده مي شوند ((teratogen) دهند تراتوژن 

 ناهنجاريها ی مادرزادی بعنوان اولين عامل مرگ و مير و ناتوانی در ،بتدريج با کنترل بيماريها ی عفونی و سوء تغذيه

متغير می  درصد نوزادان 10 تا 2در نقاط مختلف دنيا بين ناهنجاريهاي مادرزادي .  وقوع دوره خردسالی محسوب ميشود

عواقب روانی-اجتماعی ناشی از وجود يک کودک مبتلا نيز برای خانواده ها و اجتماع از اهميت قابل توجهی . باشد

اما با وجود اين شصت درصد شناخته است   درصد كل نقايص هنگام تولد علت اصلي نا60 تا 40در برخوردار می باشد. 

  .از ناهنجاريهاي مادرزادي قابل پيش گيری هستند

تا آنجا كه تاريخ مكتوب بشري نشان مي دهد انسان با مشكل نوزادان ناقص الخلقه مواجه بوده و براي توجيه آنها بعلت نا 

آگاهي علمي، به خرافات و عوامل غير واقعي متوسل شده است . با پيشرفت علم ، ارثي بودن بعضي از ناهنجاريها مسجل 

گرديد و در نيمه دوم قرن بيستم شواهدي بدست آمد كه بيانگر نقش قطعي عوامل محيطي نظير برخي از بيماريهاي عفوني 

. و عوامل شيميايي درايجاد نقص هاي مادرزادي بود

): 3و2ناهنجاريهاي مادرزادي رااز نظر اتيولوژی به سه دسته تقسيم مي كنند (

 عوامل ژنتيكي  -1

 عوامل محيطي  -2

 عوامل تؤام ژنتيكي و محيطي -3

 

 5 درصد ديگر نيز تا سن 3تا 2 درصد نوزادان زنده به دنيا آمده ديده مي شود و 3 تا 2ناهنجاريهاي ساختماني كلي كه در 

 سالگي مي رسد. نقايص هنگام تولد مهم ترين علت 18 درصد تا 8سالگي به اين مقدار افزوده مي شود و در كل به حدود 

% مرگ ها را بر عهده دارند. هم چنين پنجمين علت اصلي كاهش طول 21مرگ و مير نوزادان هستند و مسئوليت حدود 

 سالگي و از علل اصلي ايجاد كننده معلوليت ها به شمار مي آيند اين نقايص گروههاي نژادي 35عمر بالقوه پيش از 

مختلف را يكسان مبتلا مي كنند و ميزان مرگ و مير حاصل از آنها در ميان اهالي آسيا، آفريقا ، آمريكا، آمريكاي لاتين ، 

 درصد كل نقايص هنگام تولد علت اصلي ناشناخته است. عوامل 60 تا 40نژاد سفيد و بوميان آمريكا يي يكسان است. در 

 درصد، تركيب عوامل 10 درصد ،عوامل محيطي حدود 15ژنتيك مانند ناهنجاري كروموزومي و ژن هاي جهش يافته 

 15 مسئول ايجاد اين نقايص هستند . ناهنجاريها ي جزئي در 1/0 تا 5/0 درصد و دو قلو بودن 25 تا 2ژنتيك و محيطي 
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درصد نوزادان ديده مي شوند اين نقايص ساختماني آسيبي به سلامت عمومي فرد نمي زنند ولي در بعضي موارد همراه با 

نقايص كلي تري هستند. بنابراين نقايص جزئي به عنوان رد پايي براي تشخيص نقايص زير بنايي تر به كار مي روند . 

بويژه نقايص گوش، اختلالات واضحي هستند كه حاكي از وجود ساير نقايص مي باشند و تقريباَ در تمام كودكان دچار 

 ).4-7و1سندرم هاي ناهنجاري مادرزادي وجود دارند (

) براي مثال افزودن يد به آب يا نمك مي 7-8بايد دانست كه بخش قابل توجهی از نقايص مادرزادي قابل پيش گيری هستند(

تواند از كرتينيسم جلوگيري كند . كنترل دقيق اشكالات متابوليك در زنان مبتلا به ديابت مي تواند از بروز نقايص 

مادرزادي در فرزندان آنان بكاهد. استفاده از فولات تكميلي نيز ميزان بروز نقايص لوله عصبي از جمله اسپينا بيفيدا و 

آنانسفالي را كم مي كند. آگاهي دادن به مادران باردار در خودداري از مصرف الكل و داروها در تمام طول حاملگي از 

نقايص مادرزادي جلوگيري مي كند. با تهيه پروژه ژنوم انسان نيز زمينه مطالعات بيشتر در مورد عملكرد طبيعي و غير 

طبيعي ژنها تسهيل مي شود و اساس تشخيص و درمان بيماريها در آينده پايه گذاري مي شود بنابر اين در طول دهه پيش 

رو تا بعد از آن، ملاحظات مربوط به زمينه ژنتيكي، صفات ويژه ژنتيكي و استعداد پذيري به بيماريهاي ژنتيكي قسمتي از 

مراقبتهاي روتين بيمار را تشكيل خواهند داد. اگر اين موضوع به واقعيت برسد ، آگاهي از اصول ژنتيكي براي همه 

متخصصان امري ضروري خواهد بود. نكته اساسی  در تمام استراتژي هاي پيشگيري، آغاز مداخله قبل از لقاح و تشكيل 

تخم است. 

متاسفانه در ايران اطلاعات دقيقي از ميزان ناهنجاريهاي نوزادي، و يا ميزان ناهنجاريهايي كه منجر به مرگ داخل رحمي 

 و برآورد ميزان هر يك از ناهنجاريها مي توان در زمينه پيشگيري، آموزش به برنامهمي شوند وجود ندارد با انجام اين 

). 5مادران بيمار در معرض خطر و ارزيابي دقيق تر زنان با حاملگي پر خطر، اقدامات اساسي تري انجام داد (

تعريف  چند 

 نقص ها يا ناهنجاريهای مادرزادی به آن دسته از نقص ها اطلاق ميشود که نوزاد حين تولد آنها ،ناهنجاريهای مادرزادی

را دارا می باشد اين نقص ها شامل نقص های عضوی وظاهری، اختلالات کروموزومی، نقص های متابوليسم در هنگام 

تولد وبيماريهای وراثتی می باشد. ناهنجاريهای مادرزادی ميتوانند از نظر اهميت بالينی مينور يا ماژور باشند و همينطور 

 ميتوانند به صورت موردی يا به صورت چند ناهنجاری همراه در نوزاد بروز کنند. 

خروج يا بيرون کشيدن محصول بارداری از مادر، بدون در نظر گرفتن مدت زمان حاملگی است که بعد از  ،تولد زنده

جدايی، نفس می کشد و يا هر علامت ديگر حياتی مثل تپش قلب، بند ناف يا حرکت معين ماهيچه های ارادی را نشان می 

 دهد. بريده شدن بند ناف يا  چسبيدگی آن به جفت چندان مهم نيست ودر هر حال چنين تولدی، تولد زنده محسوب می شود.
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هفته يا بيشتراز مادر است که هيچ کدام  20خروج يا بيرون کشيدن کامل محصول حاملگی  ،تولد نوزاد مرده به دنيا آمده

تپش قلب يا بند ناف را نشان نمی دهد و نتيجه ی آزمايشات بعد از  (خودبخود يا بعد ازتحريک)، از علايم حياتی مثل تنفس

منفی است.نيز تولد (مانند جريان هوا در ششها)   

 هفته ی کامل از حاملگی است که هيچ 20خروج کامل يا ناقص ويا بيرون کشيدن محصول حاملگی قبل از  ،سقط جنين

 علامت حياتی مثل تنفس، تپش قلب،  بند ناف يا حرکت  معين از ماهيچه های ارادی را نشان نمی دهد.

اولين وزن جنين تازه متولد شده بعد از تولد است. اين وزن بايد در طول اولين ساعت زندگی اندازه ، وزن هنگام تولد

 گيری شود.

سن بارداری، با  مدت زمان بارداری از اولين روز آخرين دوره قاعدگی طبيعی اندازه گيری می شود. سن بارداری،

 روزهای کامل شده يا هفته های کامل شده بيان می شود.

منطقه جغرافيايی برنامه پيشنهادی ثبت ناهنجاری های مادرزادی 

استان آذربايجان شرقی با آب و هوای سرد و خشک درمنطقه شمال غرب کشور با مسا حت تقريبی چهل و هشت هزار 
کيلومتر مربع و جمعيت چهار ميليون و هشتصد و پنجاه هزار نفر واقع شده است . اين استان دارای نوزده شهرستان 

بوده و از لحاظ جغرافيايی  با استان های آذربايجان غربی، اردبيل و زنجان همجوار و با کشور های آذربايجان، نخجوان 
و ارمنستان دارای مرزهای مشترک می باشد. مرکز آن شهر تبريز می باشد که به علت مرکزيت صنعتی، آموزشی و 

اجتماعی، ترکيب نسبتا گستر ده ای از قوميت ها در آن ساکن هستند. کليه خدمات بهداشتی و درمانی برای جمعيت استان 
(و همينطور تعداد فراوانی از مراجعه کنندگان از کليه استانهای شمال غرب کشور و همينطور کشور های همسايه) تحت 

نظارت دانشگاه علوم پزشکی تبريز ارائه ميگردد. 

  پايلوت ثبت ناهنجاريهای مادرزادی در تبريزبرنامه

در كشور ما در هر سال در حدود يك ميليون تولدزنده وجود دارد اما تخمين درستي از اينكه چه تعداد از اينها با 

 آندر  در شهرستان تبريز پژوهشی شروع شد که 1379از سال ناهنجاريهاي مادرزادي متولد مي شوند در دست نيست. 

غرب کشور و با تهيه داده  با استفاده از بررسي برخي ويژگي هاي اپيدميولوژي ناهنجاريهاي مادرزادي در منطقه شمال

 يک مرکز ثبت ناهنجاري هاي مادرزادي با دور نماي تحقيقاتي و ارائه خدمات بهداشتي – ايجادهاي اوليه لازم جهت 

 که با الگوهای اخذ شده از کشورهای بررسی شده بتدريج ثبت ناهنجاريهاي مادرزادي گسترش و شده استدرماني سعی 

در قالب يک مرکز دايمی ( و در عين حال پايلوت برای اجرای کشوری آن) نهادينه شود. 
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طبق تعريف نقص ها و يا ناهنجاري هاي مادرزادي به آن دسته از اختلالات اطلاق شده است که نوزاد در حين تولد (زنده 

يا مرده) آنها را دارا مي باشد. براي تعريف و دسته بندي اين ناهنجاري ها از الگوهاي ارائه شده توسط سازمان 

 استفاده شده است. برنامه يوروکتبهداشت جهاني که مورد استفاده مراکز ثبت ناهنجاريهاي مادرزادي در 

منبع اصلي داده هاي مورد استفاده در اين مطالعه، اطلاعات تشخيصي مربوط به ناهنجاريهاي مادرزادي ثبت شده در 

. کليه نوزادان توسط پزشکان نوزادان، کودکان، بوده استبيمارستان هاي دانشگاهي طالقاني، الزهرا و کودکان تبريز 

زنان و زايمان بصورت روتين مورد بررسي و تشخيص واقع مي شوند. اين بررسي هاي روتين شامل وضعيت عمومي 

سلامت، وضعيت رشد ووجود ناهنجاريهاي مادرزادي مي باشد. 

 کليه ناهنجاري ها بر اساس طبقه بندي بين المللي بيماريها تعريف و در يکي از گروههاي عمده زير گروه بندي شده اند:

ناهنجاري هاي سيستم عصبي  -

 ناهنجاريهاي دستگاه تناسلي، ادراري و کليه -

 ناهنجاريهاي دست ها و پاها -

 ناهنجاري هاي کروموزومي -

 لب شکري (با و بدون شکاف کام) -

 ناهنجاري هاي قلبي -

 ناهنجاري هاي عضلاني – اسکلتي -

 ناهنجاري هاي گوارشي -

 ناهنجاري هاي گوش و چشم -

 ساير ناهنجاريها -

 مورد از نوزادان با ناهنجاريهاي مادرزادي که حداقل با يکي از اين ناهنجاري ها 6572شامل تاکنون نمونه مطالعه 

 ثبت شده بودند ميباشد. ناهنجاري هاي مربوط به دستگاه تناسلي، 1392  سالتشخيص و در بيمارستان هاي مذکور تا

ادراري و کليه، ناهنجاري هاي سيستم عصبي و ناهنجاري هاي دستها و پاها مجموعاً حدود هفتاد درصد از کل موارد را 

 مربوط به ناهنجاري هاي سيستم عصبي با  ی مادرزادیبه خود اختصاص داده اند. بالاترين ميزان شيوع ناهنجاري ها

 در دهچشم و گوش هر کدام کمتر از  ،کروموزومی در ده هزار تولد، و در مقابل، شيوع ناهنجاري هاي مادرزادي 9/40

  د.نده هزار تولد زنده می باشهر 
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ثبت ناهنجاری مادرزاد ی در شهرستان تبريز به صورت رسمی از سال يکهزار و سيصد و هشتاد و دو اجرا می شود. بر 

اساس اساسنامه، هيئت مديره هر سال دو بار برای ارزشيابی و بررسی فعاليت ها در محل بنياد تشکيل جلسه ميدهد. در 

پروژه حاضر نيز با توجه به اينکه برنامه فعلی از شهرستان تبريز به استان آذر بايجان شرقی (به صورت ثبت ناهنجاری 

  به همان ترتيب گذشته ادامه خواهد يافت.کميته راهبردیهای مادرزادی مبتنی بر جمعيت) کسترش خواهد يافت، وظايف 

 

 اهداف

با کنترل بيماريهای عفونی و سو تغذيه در سالهای گذشته، نقايص هنگام تولد مهمترين علت مرگ همانطوريکه گفته شد 

ومير نوزادان و علت اصلی ناتوانی در کشورهای توسعه يافته و تعداد قابل توجهی از کشورهای در حال توسعه می باشد. 

در حال حاضر در ايران اطلاعات دقيقي از وقوع ناهنجاري هاي نوزادي وجود ندارد از اينرو لزوم  ارايه مدل و راهكاري 

عملی برای ثبت، پيشگيري و کنترل ناهنجاري هاي مادرزادی  بيشتر احساس می گردد. هم اكنون الگوهاي ثبت ناهنجاري 

يک هاي مادرزادي در حدود پنجاه كشور دنيا اجرا مي شود که مي توان از آن به عنوان الگوي مناسبي براي ارايه 

 استفاده کرد. در ايران منطقه ای  راهكار

هدف مطالعه حاضر بررسي تطبيقي ثبت ناهنجاريهای مادرزادی در چند كشور منتخب و ارايه و اجرای الگوي مناسب 

استان آذربايجان شرقی (به صورت ثبت مبتنی بر جهت کنترل و پيشگيری از ناهنجاريهای مادرزادی در  براي ثبت 

 طی در پروژه اين خلاصه  بطور .می باشد جمعيت) به عنوان نمونه ای از وضعيت کشوری اين اختلالات و ناهنجاری ها

 :ميکند دنبال را زير اصلی هدف سه آن اجرای از ماه پانزده

 بر مبتنی ثبت صورت به شرقی آذربايجان کل به مادرزادی درتبريز ناهنجاريهای ثبت فعلی برنامه گسترش 

 ) فعلی پروژه قالب در اجرا ( جمعيت

 موافقت صورت در اجرا ( کشوری قالب در يا و مناطق ساير در مادرزادی ناهنجاريهای ثبت برای الگويی ارائه 

 )حاضر پروژه درادامه وپس از شرايط بودن فراهم و

 بودن فراهم و موافقت صورت در اجرا ( مادرزادی های ناهنجاری بيوبانک تاسيس برای لازم برآوردامکانات 

 )حاضر و پس از پروژه درادامه شرايط
 

كه بتواند پاسخگوی  ارايه الگويي براي ثبت ناهنجاريهای مادرزادیحاضر در نهايت عبارت است از اهداف كاربردي طرح 

نيازهای اطلاعاتی کاربران مختلف باشد و به کنترل  و پيشگيری ناهنجاريهای مادرزادی و ارتقای سلامت اين کودکان 

تجزيه و تحليل   سيستم سازماندهي شده اي جهت گردآوري، ذخيره،در واقع يکثبت ناهنجاريهای مادرزادی  کمک نمايد.

اطلاعات گرد آوري شده توسط ثبت  مي باشد. و تفسير داده هاي مربوط به کودکان مبتلا به ناهنجاريهای مادرزادی
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ناهنجاريهای مادرزادی كاربردهاي وسيعي در تحقيقات اپيدميولوژيك، برنامه ريزي و ارزيابي معيارهاي کنترل و 

در سراسر دنيا اقداماتي   باليني دارد. هایپيشگيری ناهنجاريهای مادرزادی و پايش برخي استانداردهاي مربوط به مراقبت

بطوريكه بسياري از مناطق پيشرفته جهان داراي انجمن هاي ملي يا  براي ثبت ناهنجاريهای مادرزادی انجام شده است.

برای برنامه نيز نهايتا خواهد توانست  برنامهاين  د.نمنطقه اي ثبت و کنترل و پيشگيری ناهنجاريهای مادرزادی مي باش

ريزان خدمات بهداشتی، متخصصين بالينی و ژنتيک و همينطور خانواده هايی با کودکان دارای بيماری های ژنتيکی و 

 نتايج حاصل از اين مطالعه همچنين در ارزيابی برنامه و خدماتی که در قالب سيستم بهداشتی مادرزادی قابل استفاه باشد.

برای بيماری های مادرزادی وژمنيکی ارائه ميشوند و برای پی بردن به ميزان اثربخشی و نقاط قوت و ضعف آنها مفيد 

هر يك از ناهنجاريها و عوامل موثر در  بيماريهای مادرزادی ميزان های وقوعبا انجام اين پژوهش و برآورد خواهد بود. 

 آموزش به مادران بيمار و در معرض خطر، ارزيابي دقيق تر زنان با حاملگي پر خطر، ،مي توان در زمينه پيشگيري

انجام داد.   در اين زمينه در سطح جمعيت اقدامات اساسي تري

 نظام ثبتی پيشنهادی برای ناهنجاری های مادرزادی کليات و تعاريف

سيستمهای نظارت و ثبت نقايص تولد به دو صورت سيستمهای فعال و غيرفعال تعريف می شوند. سيستمهای پايش فعال 

يا ساير موسسات پزشکی از نيروهای آموزش ودرمانگاهها  برای شناسايی ناهنجاريهای مادرزادی در تمام بيمارستانها،

، هاديده استفاده می کنند. اين نيروها از طريق بررسی سيستميك پرونده های بيماران، پرونده های جراحی، نمايه بيماری 

 و يا مصاحبه با شاغلين انحياتی و دفاتر بيمارستانی مثل دفتر ثبت زايمان، پرستاری نوزادآمارگزارش پاتولوژی، 

بهداشت که در مورد بيماری آگاهی دارند، موارد بيماری را شناسايی می کنند. سپس اطلاعات در فرمهای استانداردی که 

، وابسته به گزارشات آمار حياتی می نيزبرای برنامه مذکور طراحی شده ثبت می شود. فعاليتهای سيستمهای غيرفعال 

بيماری البته نوع يا ساير مراکز، بخش ها و موسسات تکميل و ارائه می شود. و باشد که توسط بيمارستانه ، درمانگاهها 

 .  نقش داردثبت (فعال يا غيرفعال) نظام  نيز در انتخاب نوع

درباره فعال و غير فعال بودن گردآوری (مورد يابی) بايد توجه داشت که رويه گردآوری فعال روشی کاملتر و صحيح تر 

ند. اين در حاليست که در روش نوارد قابل گزارش را شناسايی و گردآوری می کماست که در آن پرسنل آموزش ديده 

 است . آناصطلاحات بيماری و غيرفعال سيستم ثبت متکی به شاغلين ساير مراکز مراقبت بهداشتی آشنا به 

 گذاری ناهنجاری های مادرزادی طبقه بندی و کد

مللی بيماريها و کدکذاری انجمن لتعريف ناهنجاری های مادرزادی در اين مطالعه بر اساس سيستم کدگذاری بين ا

 )major and external(می گيرد و شامل موارد پزشکی کودکان بريتانيا به صورت گروه های زير صورت 

: خواهد بود (طبق الگوی مطالعه پايلوت فعلی)
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ناهنجاری های سيستم عصبی 

ناهنجاريهای دستگاه تناسلی، ادراری و کليه 

ناهنجاريهای دست ها و پاها 

ناهنجاری های کروموزومی 

لب شکری (با و بدون شکاف کام) 

ناهنجاری های قلبی 

ناهنجاری های عضلانی – اسکلتی 

ناهنجاری های گوارشی 

ناهنجاری های گوش و چشم 

ساير ناهنجاريها 

پس از بررسی متون وحصول اطلاعات مربوط درارتباط با حداقل مجموعه داده ها و رويه های ثبت ناهنجاريهای 

 مورد   منتخبمادرزادی در گردآوری، پردازش، تحليل وانتشاروارزيابی داده های ناهنجاريهای مادرزادی در کشورهای

مطالعه (شامل آمريكا، شبکه کشورهای اروپا وامارات متحده عربي ) چارچوبی مقدماتی برای ثبت ناهنجاريهاي مادرزادي 

  شد. خواهدپيش بينی

(پاسيو) خواهد بود که برای گسترش برنامه فعلی موجود غير فعال اين برنامه يک برنامه ثبت مبتنی بر جمعيت و از نوع 

در شهرستان تبريز که از حدود دوازده سال پيش شروع شده است انجام خواهد گرفت. محل استقرار در دانشکده پزشکی 

 تشكيل مي دهند. نمونه شرقی آذربايجان استانكودكان متولد شده در کليه را بررسی  مورد تبريز خواهد بود. نوع نمونه

 شرح حال باليني، برگه هاي لحاظبا توجه به تعداد پرونده هاي مورد دسترس و تكميل بودن برگه هاي مورد نظر از ها 

آزمايشات تكميلي و تشخيص قطعي نوع ناهنجاري بر اساس نظريه متخصص كودكان يا مطالعات پاراکلينيكي کليه کودکانی 

 (بر مبنای کد بندی بين المللی بيماری ها و کدگذاری تشخيص داده شدهمادرزادی می باشند که دارای يکی از ناهنجاريهای 

 جمع آوری کنندگان داده ها از رشته های مرتبط .اختصاصی انجمن پزشکی کودکان در بريتانيا) در منطقه خواهد بود

(شامل پرستاری، مامائی و بهداشت خانواده) خواهند بود. کدگذاری ناهنجاريها توسط کارشناس مدارک پزشکی صورت 

خواهد گرفت. انجام اين پروژه منجر به ايجاد يک برنامه ثبت مبتنی بر جمعيت در يکی از استانهای کشور (آذر بايجان 

مادرزادی ناهنجاريهای شرقی) خواهد شد و در نهايت برنامه ای با الگوی زير و به صورت يک گايد لاين مدون برای ثبت 
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(در ساير مناطق و يا در قالب کشوری) ارائه خواهد شد که در صورت موافقت و فراهم بودن شرايط درادامه پروژه حاضر 

و پس از آن اجرا خواهد گرديد: 

 جمعيت؟ بر مبتنی يا و بيمارستان بر مبتنی: برنامه مدل .1

 کننده؟ مشارکت های سازمان .2

 نياز مورد بودجه برآورد .3

 باشد؟ کسانی چه شامل اجرائی کميته .4

 باشد؟ کسانی چه شامل علمی کميته .5

 تحصيلات؟ زمينه و سطح است؟ نياز مورد کارشناسی پرسنل تعدادی چه .6

 کارشناسی پرسنل از کدام هر های مسئوليت و سازمانی وظايف شرح .7

 ثبت مشمول های ناهنجاری های کد و تعريف .8

 تشخيص اعتبار به مربوط ملاحظات .9

 بيمارستانی ثبت مادرزادی های ناهنجاری حداقل فهرست .10

 جمعيت بر مبتنی ثبت مادرزادی های ناهنجاری حداقل فهرست .11
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 ملاحظات آماری

عمده) به تعداد تولدهاي زنده و مرده بدنيا  ميزان شيوع با تقسيم تعداد موارد نوزادان (با حداقل يک ناهنجاري

هر نوزاد در محاسبه صورت کسر ميزان شيوع يکبار در نظر . می گرددآمده در همان زمان و مکان محاسبه 

حدود اطمينان نود و پنج گرفته می شود و وجود چند آنومالی در يک نوزاد در شيوع در نظر گرفته نمی شود.  

 .می شوددرصد نيز براي ميزانهاي شيوع جهت بررسي معني داري آماري محاسبه 

 ملاحظات مربوط به اخلاق پژوهشی

 و بر گرفته استقرار بررسی اين پروژه در کميته اخلاق پزشکی و پژوهشی دانشگاه علوم پزشکی تبريز مورد 

  .می شودبت، آناليز و گزارش به صورت محرمانه تلقی ثاساس آن کليه اطلاعات شخصی افراد در 
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 فلوچارت داد ها

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 بيمارستان

 منابع اطلاعات:

بيماران های پرونده   

جراحی های پرونده   

بيماری ها نمايه   

پاتولوژی گزارش   

زايمان ثبت دفاتر و حياتی آمار مدارک    

نوزادان پرستاری  

 تکميل فرم اطلاعاتی

 ارزيابی کيفيت و صحت داده ها

 داده ها شرايط تعريف شده را ندارند داده ها شرايط تعريف شده را دارند

 

داده مربوطه کنار 
 گذاشته می شود

داده  مربوطه  ثبت   
 می شود

 

 پردازش داده ها

 پژوهش گزارش نهايی مداخله
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 ارزيابی فعاليت برنامه ثبت

همچنانکه قبلا گفته شد هيئت مديره هر سال دو بار (و بعضا سه بار) برای ارزشيابی و بررسی فعاليت ها تشکيل 

. جلسه ميدهد. با وجود اين توضيحات بيشتری در خصوص جوانب ارزيابی برنامه ثبت ضرورت دارد

سه جنبه مهم در کيفيت يک نظام ثبت بيماری ها در تصميم گيريهای بالينی و بهداشتی وجود دارد که عبارتند از: 

الف) کيفيت داده های جمع آوری شده 

ب) کيفيت روش های جمع آوری داده ها (رويه ها)  

پ) کيفيت ثبت داد ه ها (کاغذی و کامپيوتری) 

ارزيابی کيفيت به مقدار فراوانی بستگی به نوع نظام ثبت، نوع بيماری و اهدافی که نظام ثبت دنبال می کند دارد. 

به عنوان مثال نظام ثبت مربوط به موضوعات اقتصادی نيازمند دقت به مراتب بيشتری از نظام ثبت مربوط به 

سير طبيعی بيماری ديابت دارد ولی در هر صورت کيفيت های سه گانه فوق هميشه دارای محدوديت و اشکالات 

قابل توجهی نيز خواهند بود. 

الف) کيفيت داده های جمع آوری شده 

در اين زمينه معمولا انواع خطاهای ذيل قابل پيش بينی هستند که اجمالا توضيح داده می شود: 

  خطاهای مربوط به کدگذاری و تفسير: هر کدام از کارشناسان برنامه که نوع ناهنجاری تشخيص داده

اری بين المللی بيماری ها)، علی الاصول آموزش های لازم را  شده را کدگذاری می کنند (بر اساس کدگذ

-inter rater reliability , reخواهند ديد. با وجود اين، اندازه گيری و اجرای دوره ای (

abstraction .برای اصلاح و تنظيم خطاهای احتمالی در اين زمينه انجام می شود (

  خطاهای مربوط به وارد کردن داده ها به سيستم کامپيوتری: اين نوع از خطاها علاوه از اينکه با

 )data cleaning(آموزش های مکرر در دقت در ورود  داد ه ها به حداقل می رسد، با توجه ويژه به 

در مرحله قبل از پردازش داد ه ها و همينطور نمونه گيری دوره ای از داد ه های وارد شده و مقايسه آن 

با داد ه های اوليه مورد ارزيابی قرار می گيرد. 
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  خطاهای مربوط به صحت تشخيص های انجام شده برای ناهنجاری های مادرزادی که يکی از خطاهای

رايج در نظام ثبت ناهنجای های مادرزادی است. در حال حاضر و برای شروع ثبت اين بيماری ها، بنا بر 

 ثبت )External( و بيرونی )Major(اين است که از مجموعه وسيع اين اختلالات صرفا موارد عمده 

شوند. اين دو دسته از ناهنجاری ها ی مادرزادی غالبا در اتاق زايمان توسط عامل زايمان (متخصص 

زنان و زايمان و يا ماما) و بر اساس آموزش های جاری که آنها طی تحصيلات خود ديده اند شناسايی 

می شوند. در بيمارستان سطح سوم که علاوه از عامل زايمان و در بخشی از پروسه تولد تا ترخيص، 

پزشکان نوزادان (و يا کودکان) نيز اقدام به تشخيص گذاری روی تولد ها ی دارای ناهنجاری های 

مادرزادی می کنند، خطاهای مربوط به صحت تشخيص کاهش می يابد. ضمن آنکه از اين طريق به 

صورت دوره ای ميزان توافق تشخيص بين تشخيص دهندگان ( عامل زايمان و پزشکان نوزادان يا 

کودکان) محاسبه می شود.  

ب) کيفيت روش های جمع آوری داده ها (رويه ها)   

برای ارزيابی کيفيت رويه های جمع آوری داد ه ها اصولا لازم است در مرحله طراحی نظام ثبت، قواعدی برای 

پايش نيز تنظيم شود. برای اين منظور و با توجه به اهداف اصلی نظام ثبت، مرور دوره ای رويه های جمع آوری 

و فرآيند های مربوط به آن و مصاحبه و نظر سنجی از پرسنل انجام می شود. در مواردی لازم است رويه های 

ثبت در مورد چند نمونه تصادفی ملاحظه و نکات قوت و ضعف مجددا ارزيابی گردد. 

در نظام ثبت فعلی ناهنجاری های مادرزادی تاکنون از سه نفر پرسنل ثابت در طی سالهای اجرای آن استفاده شده 

است. بکار گيری افراد ثابت در نظام ثبتی و نظارت دوره ای بر فعاليت آنها تا حدود زيادی می تواند از تغييرات و 

نوسانات مربوط به رويه های جمع آوری داده ها که نهايتا منجر به کاهش کيفيت خواهد شد، پيشگيری نمايد. 

تجربه فعلی اجرای ثبت ناهنجاری های مادرزادی نشان داه است که ترکيبی از کارشناسان پرستاری، مامايی، 

بهداشت خانواده و مدارک پزشکی در ثبات و کيفيت اجرای رويه های جمع آوری داده ها مفيد می باشد. 

پ) کيفيت ثبت داد ها (کاغذی و کامپيوتری) 

ثبت داده ها ابتدا روی فرم های خاصی که در اجرای برنامه فعلی مورد استفاده قرار می گيرد انجام می گردد. اين 

فرم قبلا بر اساس برنامه کشور های اروپايی که برای ثبت ناهنجاری های مادرزادی مورد استفاده قرار می گيرد 

 اين فرم پس از تکميل توسط کارشناسان  در ايران اعتبار يابی شده و در سالهای اخير مورد استفاده بوده است.

برنامه توسط همان افراد وارد سيستم رايانه ای می شود. قبلا پس از بحث و بررسی های فراوان با متخصصين 

مربوطه، برنامه اکسل برای سيستم رايانه ای مناسب در نظر گرفته شده است که قابليت فراوانی برای داده های 

پردازی های اوليه و همينطور انتقال به ساير برنامه های مرتبط دارد. تمام فايل ها پس از تنظيم و نهايی شدن 

جهت تامين ايمنی در سيستم رايانه ای مخصوص اينکار با پسوورد نگاهداری می شوند. کليه کارشناسان آموزش 
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های کافی را در اين زمينه ديده اند و مستمرا مورد ارزيابی و نظارت قرار دارند. از نظر جوانب مربوط به 

دسترسی به داده ها نيز طبق برنامه فعلی دسترسی مستقيم به داده ها داده نمی شود و صرفا در صورتی که يک 

پروپوزال مشخص و با اهداف تعريف شده ارائه گردد بخشی از داده ها ی مرتبط با اهداف آن پروپوزال در اختيار 

پژوهشگر اصلی آن قرار داده می شود. 

علاوه از موارد فوق، موضوعات ديگری نيز معمولا در ارزشيابی يک نظام ثبتی مطرح هستند که هرکدام از اين 

موارد بسته به اهداف و موضوع نظام ثبت دارای اهميت کم و يا بيشتری نسبت به يکديگر می باشند. در نظام ثبت 

پيشنهادی برای ناهنجاری های مادرزادی موارد زير دارای اهميت بيشتری هستند که توضيح داده می شود. 

 به صورت دوره ای، بررسی مجدد کد )re-abstraction(دقت: تا چه حدی داده ها دقيق می باشند. برای اينکار 

گذاری و موارد ناقص، بررسی مجدد موارد تشخيص داده شده در فرم های اتاق های زايمان و ميزان توافق 

تشخيص های ارائه شده توسط پزشکان نوزادان و کودکان در مراحل بعدی، طراحی سيستم کامپيوتری ورود داده 

ها به نحوی که در موارد غير معمول و ورود داده های تکراری و غيره هشدارهای مربوطه به صورت اتوماتيک 

به کاربر داده شود. 

تناسب زما نی: اينکه داده ها در يک دوره زمانی مناسب از زمان توليد داده تا گزارش نهايی مديريت شوند. در 

برنامه فعلی در سه ماهه دوم هر سال داده های سال قبل جمع آوری و به دفتر اصلی منتقل می شوند سپس در 

 و ارزيابی دقت )data cleaning(همان بازه زمانی وارد کامپيوتر شده و در طی سه ماهه سوم هر سال پس از 

داده ها مورد پردازش نهايی و گزارش قرار می گيرند.  

در برنامه ثبت ناهنجاری های مادرزادی در برخی کشور ها اين شاخص در سه ماهه اول، دوم، و يا سه ماهه 

سوم دوره حاملگی شروع و در نقطه های زمانی خاصی پس از تولد (مانند بدو تولد، يک ماهگی و در برخی 

کشور ها حتی تا پنجاه سالگی پس از فالوآپ) گزارش و مداخله های مربوطه انجام می گيرد.  در برنامه پيشنهادی 

فعلی در حال حاضر از بدو تولد تا ترخيص از بيمارستان مورد نظر می باشد. بنابراين و بطور کلی در مورد اين 

شاخص بايد گفت که حداکثر يکسال پس از توليد داده (تولد ناهنجاری مادرزادی) گزارش نهايی ارائه می گردد. در 

مورد مداخله های مربوط به آن نيز خوشبختانه بنياد پيشگيری از بيماری های ژنتيکی و مادرزادی در منطقه 

آمادگی کافی برای پيگيری انجام تعدادی از مداخلات را خواهد داشت. 

مفيد بودن: ارزيابی اين شاخص در يک نظام ثبت بر اساس پاسخ مناسب به سوالات ذيل صورت می گيرد: 

آيا برنامه می تواند اهميت يک بيماری در جمعيت را نشان دهد؟ 

آيا برنامه می تواند روند زمانی وقوع بيماری را ارائه نمايد؟ 
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آيا برنامه می تواند الگويی برای ارزيابی برنامه های کنترل و پيشگيری ارائه نمايد؟  

و همينطور برنامه بايد بتواند پايه و اساس لازم برای انجام پژوهش در آن زمينه را فراهم سازد. 

برنامه جاری ثبت ناهنجاری های مادرزادی توانسته است هر کدام از سوالات فوق را به طرز مناسبی پاسخ دهد 

بطوريکه بر همين مبنا و بر اساس اقدامات انجام شده در اين برنامه از دو سال پيش بنياد غير انتفاعی پيشگيری 

از بيماری های ژنتيکی و مادرزادی در منطقه تاسيس شده است که بتواند پاسخگوی اقدامات لازم برای کنترل و 

پيشگيری تعدادی ازاين بيماری ها باشد. 

سهولت داشتن: يک نظام ثبت زمانی می تواند از نظر اين شاخص موفق تلقی شود که اولا بيماری مورد نظر در 

جمعيت مکررا اتفاق افتد، داده های مرتبط با آن (مانند اطلاعات دموگرافيک) به صورت جاری جهت ثبت در 

دسترس باشند، بيماری در مراکز و يا بيمارستان ها ی مشخصی اتفاق افتد و نهايتا روش های جمع آوری داده 

ها، پردازش، انتشار، پرسنل و ساير موارد پشتيبانی در حد و اندازه قابل قبول برای سيستم فراهم باشند. 

تمام موارد فوق برای برنامه جاری مثبت ارزيابی شده است و با گسترش برنامه مشکل ويژه ای وجود نخواهد 

داشت. 

قابليت انعطاف: برنامه جاری طوری طراحی شده است که بتواند با حداقل داده های مورد نياز پاسخگوی کاربران 

باشد. در طی برنامه تعداد يازده مورد متغير های پايه برای نظام ثبت پيش بينی شده است که بتواند با هر گونه 

تغييراتی در نظام تشخيص و داده های فعلی بيمارستانی در کشور مطابقت داشته باشد. 

 طبق تعريف اگر چنانچه کليه کسانی که در يک برنامه مشارکت دارند (اعم از افراد و يا :قابل قبول بودن

سازمانهای ذيربط) به فعاليت در آن راغب باشند آن برنامه قابل قبول محسوب می شود. سطح اين رغبت در 

سازمانهای مشارکت کننده در حمايت مالی و پشتيبانی از فعاليت های برنامه نمايان می گردد و در سطح افراد نيز 

عبارت از ميزان استقبال از فراهم کردن داده های مورد نياز در زمان مورد تقاضا برای ادامه فعاليت برنامه می 

باشد. 

برنامه جاری تاکنون توانسته است بطور قابل قبولی با جلب مشارکت دانشگاه علوم پزشکی تبريز، وزارت 

بهداشت و مرکز کشوری مديريت سلامت و همينطور در سالهای اخير با مشارکت سازمان بهزيستی و تعدادی از 

خيرين سلامت فعاليت های خود را از برنامه ثبت به برنامه پيشگيری و کنترل گسترش دهد. 

حساسيت و ارزش اخباری مثبت: طبق تعريف حساسيت عبارت است از توانايی يک نظام ثبتی در تشخيص موارد 

ناهنجاری های مادرزادی، و ارزش اخباری مثبت عبارت است از اينکه چه بخشی از افراد مثبت تشخيص داده 
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شده واقعا بيمار هستند. از اين شاخص ها علاوه از شناسايی موارد ناهنجاری های مادرزادی، در شناسايی و 

کشف اپيدمی ها و يا هرگونه تغييرات در روند زمانی وقوع ناهنجاری های مادرزادی نيز استفاده ميگردد. 

 و همينطور به دو )external and internal(همانطوريکه قبلا بيان شد ناهنجاری های مادرزادی به دو دسته 

 طبقه بندی می شوند.  در برنامه پيشنهادی حاضر ناهنجاری های مادرزادی از نوع )major and minor(گروه 

)major and external( ثبت خواهند شد که در بدو تولد قابل شناسايی می باشند. همانطوريکه قبلا هم اشاره 

ناهنجاريهاي شد، بخش قابل توجهی از انواع ناهنجاری های مادرزادی در بدو تولد شناسايی نمی شوند بلکه 

 5 درصد ديگر نيز تا سن 3تا 2 درصد نوزادان زنده به دنيا آمده ديده مي شود و 3 تا 2ساختماني كلي كه در 

  سالگي مي رسد.18 درصد تا 8سالگي به اين مقدار افزوده مي شود و در كل به حدود 

در اين زمينه به عنوان نمونه در مطالعه ای که در برنامه فعلی ثبت ناهنجاری های مادرزادی در تبريز انجام شد 

 درصد از ناهنجاری های مادرزادی قلبی تا يکسال پس از تولد شناسايی نمی شوند. 60نشان داد که حدود 

در اين برنامه پيشنهادی موارد شناسايی شده در يک بيمارستان فوق تخصصی مرکز استان که در سالهای اخير 

در برنامه مشارکت داشته است و با توجه به اينکه در آن علاوه از عامل زايمان، پزشکان نوزادان نيز در مراحل 

تولد تا قبل از ترخيص برای شناسايی هرگونه بيماری مادرزادی مشارکت دارند، به عنوان مبنای مقايسه و 

ارزيابی در نظر گرفته می شود. لازم به توضيح است که اين بيمارستان در مرکز استان واقع شده و بررسی 

متغيير های اجتماعی و اقتصادی پايه نشان ميدهد که ميتواند نمونه مناسبی برای ارزيابی سطح حساسيت در ساير 

مناطق استان واقع شود. 

 با هر مقدار سطح حساسيت در يک نظام ثبتی ناهنجاری های مادرزادی، تغييرات در روند زمانی و به تبع آن 

وقوع اپيدمی های احتمالی قابل شناسايی خواهد بود مگر اينکه بنا به دلايل خاصی عوامل موثر در سطح حساسيت 

تغيير يافته باشد. خوشبختانه در طی دوازده سال گذشته برآورد نسبتا قابل قبولی از شيوع و همينطور روند زمانی 

وقوع ناهنجاری های مادرزادی در برنامه جاری حاصل شده است که می تواند مبنای شناسايی اپيدمی های 

احتمالی ديگر در ساير مناطق قرار گيرد. 

در هر منطقه تعريف شده ای از نظام ثبتی در استان در هر دوره سالانه يک نفر از پزشکان نوزادان در آن مرکز 

حاضر شده و موارد تشخيصی را مجددا مورد ارزيابی و تشخيص قرار ميدهد و شاخص های حساسيت و ارزش 

اخباری برآورد می گردد. 

نمايانگر جمعيت بودن: که عبارت است از اينکه نتايج حاصل از ثبت ناهنجاری های مادرزادی در استان 

آذربايجان شرقی تا چه حدود بتوانند نمايانگر وضعيت ساير مناطق در کشور باشد. 
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 درصد) دارای اتيولوژی ناشناخته ای 70-60همچنانکه قبلا گفته شد اختلالات و ناهنجاری های مادرزادی عمدتا (

 درصد موارد نيز عوامل ژنتيکی و سابقه فاميلی و عوامل محيطی و يا ترکيبی از مجموعه اين 40-30هستند و در 

عوامل در ايجاد آنها دخيل می باشند. از اينرو بنظر نمی رسد که تفاوت فاحش و قابل توجهی در الگوی وقوع 

ناهنجاری های مادرزادی بين استان آذر بايجان شرقی و ساير مناطق کشور وجود داشته باشد. بنابراين می توان 

ثبت مبتنی بر جمعيت در اين استان را به نحو قابل توجهی نماينده کل کشور تلقی نمود گواينکه برای محاسبه کمی 

اين شاخص تلاش خواهد شد در صورت فراهم بودن شرايط و بودجه کافی، پنج نمونه از ساير مناطق کشوری از 

نظر برآورد شيوع اين بيماری ها مورد بررسی قرار گيرند و مقدار اين شاخص برآورد شود. 

پايداری: اين شاخص طبق تعريف عبارت است از توانايی سيستم ثبت در اينکه تا چه حدی بتواند به صورت 

مستمر به فرآيند توليد داده های مورد نظر طبق اهداف تعريف شده نظام ثبت ادامه دهد. طبعا چنين شاخصی به 

شدت وابسته به منابع مالی و نيروی انسانی و همينطور پشتيبانی سازمانهای ذيربط دارد. 
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 درصورتيکه برنامه ثبت پيشنهادی در حال اجرا می باشد، اطلاعات زير تکميل گردد: -5

جزئيات مفصل در خصوص مرکز ثبت فعلی در يکی از مقالات منتشر شده با مشخصات ذيل قابل دسترسی می باشد. در اينجا صرفا به 
لات ارائه شده بطور خلاصه پاسخ داده شده است: اسو

Dastgiri S, Heidarzadeh M, Dastgiri A. Tabriz Registry of Congenital Anomalies: A report of 10 
years of monitoring birth defects in Iran. Congenit Anom. 2013; 53(2):98-9.  

 

-  سابقه برنامه ثبت: 19-1
 . در حال اجرا می باشد1382از سال 

 تعداد بيماران ثبت شده تا کنون: -19-2

 مورد 6572

 :به چاپ رسيدهتعداد گزارشات و مقالات  -19-3

بيش از سی مقاله چاپ شده (ايندکس سطح اول)   •

بيش از چهل مورد ارائه در کنگره ها و سمينار های (غالبا خارج از کشور)   •

 1393چاپ کتاب "کنترل و پيشگيری از ناهنجاری های مادرزادی" ، انتشارات دانشگاه علوم پزشکی تبريز، (چاپ دوم)،  •

 1396نگارش يک بخش در کتاب اپيدميولوژی و کنترل بيماری های شايع در ايران، ويراست سوم، انتشارات خسروی،  •

 1393نگارش سه بخش در کتاب اپيدميولوژی بيماری های شايع در ايران، انتشارات گپ،  •

هشت مورد پايان نامه (تحصيلات تکميلی و پزشکی)  •

عضويت در دو نهاد بين المللی زير (به نمايندگی از ايران):  •

   International Clearinghouse for Birth Defects Surveillance and Research 

European network of registries for the epidemiologic surveillance of congenital anomalies 

 دلائل نياز به حمايت معاونت تحقيقات و فناوری: -19-4

تاکنون ايجاد و اجرای اين رجيستری با حمايت های مالی پراکنده ای که از طرف دانشگاه علوم پزشکی تبريز، وزارت بهداشت و 
مبتنی بر مرکز کشوری مديريت سلامت انجام گرفته امکان پذير گرديده است. حمايت وزارت بهداشت برای گسترش برنامه در مقياس 

. و ضروری می باشدلازم جمعيت در استان آذربايجان شرقی ( به شرحی که قبلا ارائه شد) در قالب پروژه حاضر 
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 اصول محرمانگی، مالکيت و پروتكل انتشار داده ها: -6
 ملاحظات اخلاقي: -7

از ابتدا برنامه ثبت فعلی تاکنون تمام داده ها بدون اسم و با يک کد ثبت شده اند. جهت پيگيری مجدد و يا مسائل مربوط به اعتبار داد ه 
ها از کد های ثبت شده و مراجعه دوباره به پرونده های اصلی استفاده می شود. ضمنا اين پروژه از همان ابتدا با تائيد کميته منطقه ای 

اخلاق (در دانشگاه علوم پزشکی تبريز) انجام گرديده ودر تمام مقالات منتشر شده نيز تائيديه ی لازم از کميته منطقه ای اخلاق اخذ شده 
است.  

دسترسی به داده ها بر اساس يک دستورالعمل برای انجام پژوهش و يا انجام پايان نامه های مصوب صورت می گيرد. خارج از اين 
دستورالعمل که بر مبنای کد های اخلاق در پژوهش های پزشکی می باشد هيچگونه اطلاعاتی از داده ها ی ثبت شده ارائه نمی گردد.      

کليه ملاحظات اخلاقی که تاکنون در برنامه ثبت فعلی انجام شده است در پروژه پيشنهادی نيز در نظر گرفته ميشود. 

 مشكلات اجرايي در انجام ثبت و روش حل مشكلات: -8
در صورت تامين بودجه و هماهنگی های لازم، مشکل خاصی در اجرای طرح وجود نخواهد داشت. 

فهرست منابعي كه در بررسي متون استفاده شده است:  -9
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جدول حداقل متغيرهای ضروری ثبت:  -10

ف
 ردي

تعريف علمي –  كيفي كمي نوع متغير عنوان متغير
 عملي

 مقياس نحوه اندازه گيري

 مستقل

 وابسته

 پيوسته

 گسسته

 اسمي

 رتبه اي

ناهنجاري نوع 1 اساس طبقه بندی بين المللی بيماريها و طبقه بندی انجمن پزشکی کودکان بريتانيابر  بر اساس پرونده  *   *     

  دختر، پسر، نا معلوم بر اساس پرونده  *    * جنسيت 2

كشف ناهنجاری (تشخيص) زمان 3   عينا ثبت می شود بر اساس پرونده     *  * 

زايمان زمان در مادر سن 4   عينا ثبت می شود بر اساس پرونده    *  * 

خانواده در ناهنجاري سابقه وجود 5   داشته، نداشته (طبق تعريف ناهنجاری در متغير اول) بر اساس پرونده  *    * 

خويشاوندي روابط 6   درجه اول، درجه دوم، درجه سوم بر اساس پرونده  *    * 

وجود) صورت در (مرگ زمان 7   عينا ثبت می شود بر اساس پرونده    *  * 

 
 
 
 
 
 

در صورت ضرورت ميتوان از " وجود سابقه ناهنجاري در خانواده" و "روابط خويشاوندي" در برنامه صرفنظر کرد.توضيح: 
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جدول زماني مراحل اجرا و پيشرفت كار ثبت:  -11

ف 
نوع فعاليت ردي
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             * * * * * * * * * * * *             اجرای برنامه سال دوم 1

             * * * * * * * * * * * *            اعتباريابی سال دوم  2

            * * *                      گزارش سالانه سال دوم  3

 * * * * * * * * * * * *                         اجرای برنامه سال سوم 1

 * * * * * * * * * * * *                        اعتباريابی سال سوم  2

* * *                                  گزارش سالانه سال سوم  3

 
جمع دوره: سی و شش ماه 

 مبلغ پيش بينی شده برای سه سال : دويست ميليون تومان
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