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 دهیچک

اندازي سامانه ثبت و پایش این راه ،کودکان در دنیا هستند. هدف از این پژوهشدلایل معلولیت و مرگ ترین مهمهاي مادرزادي از ناهنجاري هدف:

 .ناتال استمنظور کاهش مرگ و میر دوره پريه اختلالات ب

به 1399اي در سال توسعه عنوان پژوهش کاربرديه هاي مادرزادي مبتنی بر ثبت بیمارستانی بسامانه تحت وب ثبت و پایش ناهنجاري :هاروش

ارزیابی  ،تصویربرداري ،ذاريگآموزش کد ،هاها شامل ثبت ناهنجاريآوري دادهطی هفت مرحله طراحی گردید. فرآیند جمع mis.hums.ac.irآدرس 
هاي بالینی و پاراکلینیکی همراه بررسیه مرگ جنینی و ختم حاملگی ب ،ها و ارسال اطلاعات اجرا گردید. ثبت شامل تمام نوزادان زندهصحت داده

 .هاي مادري و نوزادي استداده عنصر 20و  43ترتیب ه افزار فرابر داراي دو بخش شامل بباشد. این سامانه با نرممی

هاي بیمارستان يتدریج همهه اندازي شد. بسامانه در فاز اول در دو بیمارستان زنان و زایمان دکتر شریعتی و خلیج فارس در بندرعباس راه نتایج:

گیرد. از صورت می ICD10 براساسهاي مادرزادي ماژور رکیبی فعال و غیرفعال تحت پوشش سامانه قرار گرفتند. ثبت ناهنجارياستان به شیوه ت
 . یید گردیدأمورد ناهنجاري مادرزادي ماژور ت 18هزار مورد تولد ثبت و تعداد  ،گذردزمان فعالیت تاکنون که چهار ماه می

که  دهدهاي مادرزادي در جنوب ایران را ارائه میهاي مورد نیاز براي ثبت ناهنجارين بار حداقل مجموعه دادهاین مطالعه براي اولی :گیرینتیجه

هاي پرینیتال و مدیریت شاخص ءآوري هدفمند و دقیق اطلاعات سبب ارتقاتواند در طراحی پرونده الکترونیک مفید باشد. این سامانه با جمعمی
 . شودنواقص مادرزادي می

 .نیتالپري ،داده ،نقص هنگام تولد ،ریجستري ،ناهنجاري مادرزاديها: لیدواژهک 

 پژوهشی نوع مقاله:

 20/06/1400پذیرش مقاله:  10/06/1400اصلاح نهایی:  04/03/1400 دریافت مقاله:

. استان هرمزگان یمادرزاد یهایناهنجار یشسامانه ثبت و پا یاندازو راه یطراح. جوذری زینبرضایی مریم، ناصریان فاطمه،  ،الدینزاده حسامکمال، روزبه نسیبه یم،عبدالعظ زادهنجاتی :ارجاع

 .18-10 :7(2) ؛1400 .نوین پزشکی یرساناطلاعمجله 

  

  مقدمه:
هاي مادرزادي به مجموعه ا ناهنجاريیهاي هنگام تولد نقص

ولد اطلاق اختلالات ساختمانی، عملکردي و یا متابولیک نوزاد در هنگام ت

ومیر کودکان در دلایل معلولیت و مرگترین مهمشوند که از می

هاي مادرزادي البته بعضی از نقص .باشندکشورهاي در حال توسعه می

پیش و یا در بدو تولد قابل مشاهده نبوده و با افزایش سن قابل تشخیص 

 . ]1[شوند می

جدي پزشــکی، تر بوده و به دلایل عوارض هاي ماژور مهمناهنجاري

ها که ی نیاز به توجه بیشتر دارند. این ناهنجاريیاجتماعی و یا از نظر زیبا

ژنی، دلایل اختلالات تکه توانند بمی ،ناتال هستندپره اءداراي منش اصولاً

http://jmis.hums.ac.ir/search.php?slc_lang=fa&sid=1&auth=%D9%86%D8%AC%D8%A7%D8%AA%DB%8C+%D8%B2%D8%A7%D8%AF%D9%87
http://jmis.hums.ac.ir/search.php?slc_lang=fa&sid=1&auth=%D9%86%D8%AC%D8%A7%D8%AA%DB%8C+%D8%B2%D8%A7%D8%AF%D9%87
http://jmis.hums.ac.ir/search.php?slc_lang=fa&sid=1&auth=%D9%86%D8%AC%D8%A7%D8%AA%DB%8C+%D8%B2%D8%A7%D8%AF%D9%87
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 1400تابستان، دومدوره هفتم، شماره  ین،نو یپزشک یرسانمجله اطلاع 

اي رخ کروموزومی، توارث چند عاملی، محیطی و یا کمبودهاي تغذیه

هاي دوران بارداري هم ونتدر کشورهاي در حال توسعه عف بدهند. ضمناً

 . [2،3] شوندهاي مادرزادي محسوب میاز علل مهم ناهنجاري

میلیون  3/3د سازمان بهداشت جهانی اعلام نموده که سالیانه حدو

روز اول زندگی  28نوزاد نیز در طی  303000سال و  5کودک کمتر از 

یون میل 2/3 شوند وهاي هنگام تولد فوت میدلیل نقصه در جهان ب

دنیا ه تمامی تولدهاي زنده بدرصد  6ل کودک زنده ولی معلول معاد

سالگی و  18تا درصد  95 ،در هنگام تولدها آن درصد 50 آیند که تنهامی

 شوند. ضمناًسالگی تشخیص داده می 65باقیمانده تا قبل از  درصد 5-3

ر هاي مادرزادي در کشورهاي دومیر کودکان با ناهنجاريمرگ درصد 95

منابع معتبر میزان شیوع  براساس [.4،5]افتد حال توسعه اتفاق می

که  طوريه هاي مادرزادي در کشورهاي مختلف متفاوت بوده بناهنجاري

کنگ گهندرصد،  5/2مصر درصد،  24/4 پاکستاندرصد،  85/1د در هن

 درصد 99/1و اتیوپی  درصد 4/2قاره اروپا  درصد،29/0تانزانیا درصد،  6/0

  [.3،6-10]ش شده است گزار

-2016هاي ند و متاآنالیز بین سالمنتایج یک مطالعه مرور نظام

هاي مادرزادي در ایران نشان داد که میزان شیوع کل ناهنجاري 2000

باشد که از میانگین جهانی بسیار تولد زنده می 1000مورد به ازاي  18

ها در پسران از باشد. شیوع کل و سهم نسبی انواع ناهنجاريبالاتر می

میزان شیوع کلی  ،. در این مطالعه]11[دختران بالاتر است 

تولد زنده ذکر شده که در این  1000در  18هاي مادرزادي ناهنجاري

عضلانی  -هاي اسکلتیمیان بالاترین شیوع به ترتیب مربوط به ناهنجاري

 33صورت )، گوش، چشم ،(درصد 20ادراري ) -تناسلی ،(درصد 34)

 22عروقی ) -سیستم قلبی ،(درصد 31سیستم عصبی مرکزي )، (درصد

 ( گزارش شده است. درصد 2( و سیستم تنفسی )درصد

دهد که هاي انجام شده در اکثر کشورهاي دنیا نشان میبررسی

سیستم  ،عروقی -سیستم قلبی ،عضلانی -هاي اسکلتیشیوع ناهنجاري

تعداد موالید زنده استان باشد. ادراري بیشتر می -عصبی مرکزي و تناسلی

مورد بوده  31436سامانه ثبت احوال  براساس 1399هرمزگان در سال 

ه دلیل ناهنجاري مادرزادي به سال ب 5مورد مرگ کودکان زیر  70که 

 12-59، مورد15ماهه  1-11 ،مورد 45تفکیک گروه سنی شامل نوزاد 

  مورد ثبت شده است. 10ماهه 

ترین مهمعنوان استراتژي اصلی ه سلامت جامعه بحفظ و ارتقاي 

بایست به درستی به وظیفه تمامی کارکنان بهداشتی درمانی بوده که می

پاسخ داده شود. یکی از ارکان اصلی نظام  ،آنچه مردم از آن انتظار دارند

 خطراز زایمان بی ،حفظ و ارتقاي سلامت مادر و کودک ،مراقبت سلامت

 ر دوران بارداري و یا شناخت عوامل خطرد مراقبت مادر سالم تا یک نوزاد

 . ]12[پذیر است در این گروه آسیب

ناتال در دنیا و به عنوان ومیر پريمیلیون مرگ 7سالیانه بیش از 

ه آن بدرصد  50افتد که سومین علل شایع مرگ در کشور اتفاق می

هاي مادر دلایل مدیریت نادرست اطلاعات زایمان و کیفیت پایین مراقبت

ثر و کارآمد و اثربخش به ؤنوزاد است. بنابراین براي ارائه مراقبت م و

  .]13[ کافی و با کیفیت نیاز است، اطلاعات به موقع، صحیح و مناسب

 ،سفانه بسیاري از اطلاعات مرتبط به علت مستندسازي ضعیفأمت

عدم  ،عدم دسترسی به موقع ،حجم گسترده و پراکندگی ،تکراري بودن

هاي کاغذي براي انواع متعدد فرم ،جم و یکسانآوري منسجمع

. ]14[گذاري اصولی مناسب نیستند ریزي و سیاستبرنامه ،گیريتصمیم

هاي با کیفیت و دستیابی به سیستم اطلاعات آوري دادهلذا، براي جمع

 Minimal Data Setوجود مجموعه حداقل داده ،ناتالیکپارچه پري

(MDS) و سامانه ثبت و پایش  باشد. ریجستريضروري می

ناتال به عنوان هاي مادزادي با اتکا بر مجموعه حداقل داده پريناهنجاري

 ،هاي استانداردبا هدف تضمین ثبت داده ،نیازاستوانه اصلی و یک پیش

ها در تبادل داده ،دسترسی به سیستم مبتنی بر مدارک و شواهد علمی

 ،ریزي درمان، ارزشیابی مستمربرنامه هاي مختلف مراقبت، ارزیابی،محیط

منظور ه ها، فراهم نمودن اطلاعات مفید بجویی در افزایش هزینهصرفه

ناتال و کیفیت خدمات درمان میر دوره پريوکاهش مرگ ،بهبود مراقبت

  [.15،16]شود در نظر گرفته می

این  MDS براساساندازي سامانه مذکور طراحی و راه هدف اصلی از

مند با کیفیت و دستیابی به هاي نظامبت و پایش دادهاست که با ث

هاي اللملی میزان ناهنجاريسیستم اطلاعات یکپارچه ملی و بین

 را پیشگیري و کنترل کرد. ها آنمادرزادي و عوارض ناشی از 

 

 : هامواد و روش

 ییبوده که مراحل اجرا ياتوسعه يمطالعه کاربرد یک یبررس ینا

در نظر گرفتن  ،مطالعه یو طراح یشنهاديپطرح  یهآن شامل ته

 يدر شورا یبتصو ،نامه آگاهانهیتو پر کردن فرم رضا یملاحظات اخلاق

 یینتع ،افزارنرم یدو تول یطراح ،اخلاق دانشگاه یتهو کم یپژوهش

افزار و ارائه نرم يو فاز بعد یکننده در فاز مقدماتتمشارک هايیمارستانب

توانند یم معمولاً یشپا يهار بود. برنامهجهت ثبت اطلاعات موردنظ

11 
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1400دوره هفتم، شماره دوم، تابستان  ، رسانی پزشکی نویناطلاعمجله    

 

تـانیب يهابر داده یاو  یتیجمع يهابر داده یمبتن از  یبیترک یاو  یمارسـ

نـد. یرغ یاهر دو به صورت فعال و   فعال باشـ

 ییمحدود کارشناسان و از آنجا جربهمنابع و ت یتبا توجه به محدود

 ینموقع اه ب یریتو مد یابیارز ،ییو هدف در فاز اول شناسا یاستس که

 یمانزنان و زا یمارستانابتدا دو ب 1399لذا در سال  ،اختلالات بوده است

افزار و سامانه نرم ینفارس در شهر بندرعباس به ا یجو خل یعتیدکتر شر

پوشش تحت استان  هايیمارستانب یتمام يمجهز شدند. در فاز بعد

 .سامانه قرار گرفتند

تـفاده  يهابخش یمان،متعدد مانند اتاق زا يهاهاز منابع داد اسـ

ها صورت داده یفیتک ءبا هدف ارتقا ینوزادان، واحد مدارک پزشک

ها در ورود داده ین،به صورت آنلا یاو  یکی. ثبت الکترونیردپذیم

تـمس  یهکل يهاو انجام گرفت. داده یطراح ياینهبا روش چندگز یسـ

ــده زنده و مرده در  تـانبنوزادان متولد ش شده در  یینتع هايیمارسـ

 یزانمحاسبه م يبندرعباس به عنوان مخرج کسر و صورت کسر برا شهر

 يدر نظر گرفته شد. کدگذار يمادرزاد يهايتعداد موارد ناهنجار یوعش

دهم  یرایشنسخه و ینتریدجد براساس یزماژور ثبت شده ن يناهنجار

انجام گرفت. مراحل و  (ICD 10) هایماريب لیالملینب يکدگذار یستمس

 :مطالعه عبارتند از ینا ییاجرا یاتجزئ

کودکان استان  یرمومرگ یجلسه بررس يپس از برگزار اول: مرحله

 ینکودکان توسط ا یرمومرگ یو ارائه آمار رسم یتوسط معاونت بهداشت

از علل مهم و  یکی يمادرزاد يهايمعاونت مشخص شد که ناهنجار

ها و داده یقدق یبه بررس یازلذا ن ،ن در استان بودهکودکا یروممرگ یاصل

به شدت  يمادرزاد يهايعلل ناهنجار یبررس یقاتیتحق رحط ياجرا

  د.احساس ش

سلامت ، یکژنت ینمتشکل از متخصص یتخصص یمت: مرحله دوم

مربوط  يهاداده یلشد تا به تحل یلو کودکان تشک یمانزنان و زا، يبارور

جلسه  ینارائه دهند که در ا ینهزم ینخود را در ا تیشنهادابپردازند و پ

  شد.اعلام  يضرور يمادرزاد يناهنجار یجستريبه وجود سامانه ر یازن

 یاو سرآمد دن یشرفتهپ يهانظام یقدق یسوم: مطالعه و بررس مرحله

 یهاتحاد ،یکاآمر يهمچون کشورها يمادرزاد یصعنوان الگو در ثبت نقاه ب

به  یتخصص یمسپس ت ،هابا دارا بودن مجموعه حداقل داده یااروپا و استرال

 تفادهمذکور پرداخت و با اس يمختلف کشورها يهاها و دادهیگاهپا یبررس

 یراز سا یمختلف و نظرخواه يهایگاهار مرور مطالعات و جستجو در پا

مختلف آن را به شکل  يهاساخت سامانه و قسمت یهاول یدها ،ینمتخصص

سامانه ثبت  ياندازراه یقاتیدادند. سپس طرح تحق ارائه یکشمات

هرمزگان  یدانشگاه علوم پزشک و در یهاستان ته يمادرزاد يهايناهنجار

 . مصوب شد یتخصص هايیابیو ارز یپس از کارشناس

با دعوت از کارشناسان ساخت  یتخصص یمت: چهارم مرحله

و  هاداتیشنساخت سامانه را مطرح و پ یدها یجسترير يهاسامانه

  د.راهکارها ارائه ش

 يهایتمآ یبررس ،چارچوب سامانه یینها ییدأپنجم: پس از ت مرحله

مرحله با استفاده از مرور متون  ینثبت داده شروع شد. در ا يبرا یازمورد ن

ثبت داده در سه قسمت  یازمورد ن يهایتممتخصص آ 12و نظر 

فالوآپ  ستیلچک ینو همچن ينوزاد یستلچک ،يمادر یستلچک

استفاده شد و  يصور ییپرسشنامه ار روش روا ییروا براي. شد یطراح

که نمره لازم را کسب  ییهایتمآ ،ینها توسط متخصصیتمآ یبعد از بررس

 .  موارد حذف شدند یهو بق ییدأت ،کرده بودند

 یمتوسط ت يمادرزاد يهايسامانه ثبت ناهنجار: ششم مرحله

با سامانه  ییآشنا، یصتخص یمت یمعرف شامل ییهاسازنده در قسمت

و  ينوزاد، يمادر یستلچک، یلمو ف یرصورت تصوه توسط کاربر ب

 . شد یطراح یريگو قسمت گزارش یگیريپ

ها را انجام و موارد تمام قسمت یبررس یتخصص یمت هفتم: مرحله

 یسینوزبان برنامه یلهوسه سامانه مذکور بشد.  ییاصلاح و نها یشنهاديپ

#C ينوشته و در آن از فناور ASP.NET Core API  و  1/3نسخه

Angular  آن یاستفاده شده است. بانک اطلاعات 10نسخهSQL 

Server بوده و تحت وب و با عنوان سامانه   2019 خهنس یکروسافتما

 mis.hums.ac.ir یتساهرمزگان با آدرس وب يمادرزاد هاييناهنجار

است.  یریتو پنل مد يبخش پنل کاربردو  ي. سامانه دارایدگرد یطراح

اطلاعات ، یدثبت اطلاعات جد ،بخش ورود به سامانه 5 يدارا يپنل کاربر

 یریتپنل مد که یدر حال ،بوده وثبت شده درباره سامانه و جستج

و  رآما ،یدافزودن مرکز جد، مراکز یستل ،یریتورود به پنل مد يهابخش

  .کلمه عبور را داراست ریینمودار و تغ

 
 :هایافته

 مجوز کسب از هاي مادزادي بعدثبت و پایش ناهنجاريسامانه 

و مدیریت فناوري اطلاعات دانشگاه  درمان معاونت از تخصصی و فنی

 ییدأت تولد بدو فاز در هاداده کارشناسان ثبت نظر طبق و شد اندازيراه

کار با سامانه به کارشناس مربوطه آموزش داده شد و یک  شد. سپس

 اطمینان از بعد .شد انجام گیريگزارش ومورد ثبت  100رح پایلوت با ط

12 

 



 و همکاران زادهنجاتی                                                                                                                                 اندازی سامانه ثبت و پایش ناهنجاریطراحی و را ه 

 

 1400تابستان، دومدوره هفتم، شماره  ین،نو یپزشک یرسانمجله اطلاع 

 کارشناسان و ییدأت مادرزادي هايناهنجاري ثبت سامانه هاداده صحت از

  .ها کردندداده ثبت به شروع دو بیمارستان شهر بندرعباس در

تعداد  ،ماه سال جاري 4مورد تولد طی  1000تاکنون بعد از ثبت 

بقیه د. یید گردیأنجاري مادرزادي ماژور مشاهده و تمورد ناه 18

یید أالذکر و تهاي استان پس از آموزش و انجام مراحل فوقبیمارستان

 شوند. تدریج به این سامانه متصل میه کارشناسان ب

هاي نیتال و ناهنجاريهاي ثبت پريدهد که نظامها نشان میبررسی

باشد. سامانه هاي گوناکون میيبندداراي گروه MDS براساسمادرزادي 

 63 با دو بخش در هاي مادزادي استان هرمزگانثبت و پایش ناهنجاري

عنصر  20هاي مادري و داده عنصر 43 شامل که گردید انتخاب عنصر

 . (1 هاي نوزادي است )جدولداده

 

 گاناستان هرمز یمادرزاد یهایسامانه ثبت ناهنجار یهامجموعه حداقل داده -1جدول 

 عنصر داده زیرمجموعه عنصر داده زیر مجموعه

 مرده یا زنده بودن نوزاد نوزاد به مربوط هايداده

 مرتبه تولد

 زمان فوت بعد از تولد

 نمره آپگار

 وزن

 قد

 دور سر

 جنسیت

 وجود و نوع ناهنجاري مادرزادي

 دهنده ناهنجاري نوزادفرد تشخیص

 ادرزاديهاي انجام شده براي تشخیص ناهنجاري متست

 بیماري شناخته شده نوزاد

 مکان تولد

 تک قلویی یا چند قلویی

CP بندي..... نوع بودن یا نبودن نوزاد )علت ...... نوع ...... طبقه

 اختلال....... نتیجه تصویربرداري      نوع آنومالی همراه(

 وجود هایپربیلی روبینمی شدید بعد از تولد

 عد از تولدوجود هر نوع بیماري شناخته شده ب

 وجود ناهنجاري مادرزادي بعد از تولد

 وجود اختلالات تکاملی بعد از تولد

 ASQنمره 

 نام و نام خانوادگی مادر هاي مربوط به مادرداده

 نام مرکز تحت پوشش در زمان بارداري

 سن مادر/سن حاملگی زمان زایمان

 تعداد زایمان/تعداد سقط

 تعداد فرزند زنده

 کیک جنسیتتعداد فرزند به تف

 فاصله  این بارداري با بارداري قبلی

 محل سکونت/آدرس/ تلفن

 میزان سواد مادر/شغل مادر

 میزان سواد پدر/شغل پدر

 رابطه خویشاوندي والدین

 سطح در آمد ماهیانه خانواده

 زایی/سابقه زایمان زودرسسابقه مرده

 سابقه ناباروري/مصرف داروي ناباروري

 باروري هاي کمکاستفاده از روش

 سابقه ناباروري همسر

 مصرف داروي ناباروري توسط همسر

 اي شناخته شده قبل از بارداريسابقه بیماري زمینه

 دارید رسابقه تولد نوزاد معلول یا ناهنجا

 سابقه ناهنجاري مادرزادي در خانواده

 تلاش براي ختم بارداري

 در معرض اشعه رادیولوژي در بارداري

 ک در بارداريمصرف مکمل اسید فولی

 مصرف مکمل اسید فولیک قبل از بارداري

 هاي مرتبط با بارداريبیماري

 مصرف دارو در بارداري

 هاي بارداريکامل بودن مراقبت

 مصرف سیگار در بارداري و قبل از آن

 مصرف  الکل در بارداري و قبل از آن

 قبل از آن و مصرف مواد مخدر در بارداري

 قبل از آن و مصرف قلیان در بارداري

 رژیم غذایی خاص در بارداري

 هاي سلامت جنین در بارداريانجام غربالگري

 قبل از آن ومصرف قلیان در بارداري 

 رژیم غذایی خاص در بارداري

 هاي سلامت جنین در بارداريانجام غر بالگري

 انجام مشاوره ژنتیک

 زمان زایمان  سن حاملگی    /   نوع زایمان
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1400دوره هفتم، شماره دوم، تابستان  ، رسانی پزشکی نویناطلاعمجله    

 

مراحل کارشناسی  براساسها مجموعه عناصر داده یناانتخاب 

هاي معتبر سایر سامانهفراوانی مشاهده شده در  بیشترینمذکور و طبق 

ه است. سامانه ملی مادر و نوزاد ایران )ایمان( داراي سه صورت گرفت دنیا

عنصر داده است که با  16عنصر و نوزاد  5در ، عنصر 18حوزه مادر با 

 (. 2ه حاضر مقایسه شده است )جدول سامانه طراحی شد

محاسبه جهت  شیوع در بدو تولدو  میزان شیوع در تولدهاي زنده

. سپس این شودمیدر نظر گرفته هاي مادرزادي در پایش ناهنجاري

ــود تا نتیجه به ازاي هر ده هزار میزان در عدد ثابت ده هزار ضرب می ش

 . ه شودئاراتولد 

 

 ناهنجاریهای های سامانهداده مجموعه مقایسه -2جدول 

 سامانه هرمزگان -عنصر داده )مادر( سامانه هرمزگان-عنصر داده )نوزاد( سامانه ایمان

 جنسیت نوزاد

 مکان تولد/ زایمان

 مرتبه تولد )چندمین فرزند(

 ها     تعداد قل

 تاریخ تولد/ تاریخ خرور محصول حاملگی

 سن حاملگی/ سن بارداري

 ثبت نمره آپگار

 ریخ فوت پس از تولدتا

 ) زنده یا مرده( وضعیت نوزاد هنگام تولد

 وزن نوزاد هنگام تولد

 قد نوزاد هنگام تولد

 نوع نقص تولد

 سن پدر / تاریخ تولد پدر

 سن مادر/ تاریخ تولد مادر

 بیماري مادر حین بارداري

 تحصیلات مادر

 نژاد/ ملیت مادر

 محل سکونت مادر

 روش/ نوع زایمان

 وندي والدینرابطه خویشا

 مرده یا زنده بودن نوزاد

 مرتبه تولد

 زمان فوت بعد از تولد

 نمره آپگار

 وزن

 قد

 دور سر

 جنسیت

 وجود و نوع ناهنجاري مادرزادي

 دهنده ناهنجاري نوزادفرد تشخیص

 هاي انجام شده براي تشخیص ناهنجاري مادرزاديتست

 بیماري شناخته شده نوزاد

 مکان تولد

 قلوییتک قلویی یا چند 

CP بندي...... بودن یا نبودن نوزاد )علت...... نوع...... طبقه

 نوع اختلال...... نتیجه تصویربرداري   نوع آنومالی همراه(

 وجود هایپربیلی روبینمی شدید بعد از تولد

 وجود هر نوع بیماري شناخته شده بعد از تولد

 وجود ناهنجاري مادرزادي بعد از تولد

 ملی بعد از تولدوجود اختلالات تکا

 ASQنمره 

 نام و نام خانوادگی مادر

 نام مرکز تحت پوشش در زمان بارداري

 سن مادر/ سن حاملگی زمان زایمان

 تعداد زایمان/تعداد سقط/تعداد فرزند زنده

 تعداد فرزند به تفکیک جنسیت

 فاصله این بارداري با بارداري قبلی

 محل سکونت/آدرس/ تلفن

 ل مادرمیزان سواد مادر / شغ

 میزان سواد پدر/ شغل پدر

 رابطه خویشاوندي والدین

 سطح درآمد ماهیانه خانواده

 زاییسابقه مرده

 سابقه زایمان زودرس/ سابقه ناباروري

 مصرف داروي ناباروري

 هاي کمک بارورياستفاده از روش

 سابقه ناباروري همسر

 مصرف داروي ناباروري توسط همسر

 خته شده قبل از باردارياي شناسابقه بیماري زمینه

 دارید رسابقه تولد نوزاد معلول یا ناهنجا

 سابقه ناهنجاري مادرزادي در خانواده

 تلاش براي ختم بارداري

 در معرض اشعه رادیولوژي در بارداري

 مصرف مکمل اسید فولیک در بارداري

 هاي مرتبط با بارداريبیماري

 مصرف دارو در بارداري

 اريهاي باردکامل بودن مراقبت

 مصرف سیگار در بارداري و قبل از آن

 مصرف  الکل در بارداري و قبل از آن

 قبل از آنو مصرف مواد مخدر در بارداري 

 قبل از آن و مصرف قلیان در بارداري

 رژیم غذایی خاص در بارداري

 هاي سلامت جنین در بارداريانجام غربالگري

 انجام مشاوره ژنتیک

 ملگی / نوع زایمانزمان زایمان /سن حا

 

 :یریگنتیجهبحث و 

هاي ثبت ها در نظامدهد که مجموعه حداقل دادهها نشان میبررسی

هاي مختلف است. سامانه مادر و نوزاد )ایمان( در بنديجهان داراي طبقه

عنصر داده است که با سامانه حاضر مقایسه شده است.  39ایران داراي 

عنصر مجموعه حداقل  81درزادي اروپا با هاي مامرکز ثبت ناهنجاري

درصد تولدها را در این قاره  29بندي کرده و بخش دسته 7ها را در داده

ناتال در پري ملی هايداده عنوان مجموعهه عنصر داده ب 31 .کندثبت می

و  21ترتیب ه که در امریکا ب در حالی .استرالیا در نظر گرفته شده است

کودک و پدر را  ،هاي مادرحداقل داده ،ه شدهعنصر اصلی و توصی 26

  [.17-19] دهدپوشش می
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 1400تابستان، دومدوره هفتم، شماره  ین،نو یپزشک یرسانمجله اطلاع 

بیشترین فراوانی عناصر ان، هاي ثبت معتبر جهبا بررسی نظام

شده سامانه  نهایی هايداده عنوان حداقل مجموعهه هاي مرتبط بداده

 عنصر 43 شامل که گردید انتخاب عنصر 63 با دو بخش در حاضر

ترین هاي نوزادي است. بنابراین جديعنصر داده 20هاي مادري و داده

 مبتنی بر مندبهداشتی نظام هايمراقبت ارائه ،اصل در نظام سلامت

ها اندازي ریجستريباشد. لذا راهمی خطا از به دور و دقیق کامل، هايداده

 ءناتال سبب بهبود و ارتقاپري داده هاي مبتنی بر مجموعه حداقلو سامانه

شود. پیشگیري و سلامت دوران بارداري و پس از تولد می هايشاخص

بسیاري  در و پایش ثبت هايسیستم بر مبتنی مادرزادي نواقص مدیریت

اجرا است. لذا  حال اندازي و درراه ،مندنظام صورته کشورهاي دنیا ب از

هرمزگان با اهداف  استان يمادرزاد يهايناهنجارثبت و پایش  سامانه

هدفمند  آوري پیوسته واندازي شده است: جمعراه ذیل طراحی و

هاي پرخطر و ارزیابی شناسایی گروه، تجزیه و تحلیل نتایج ات،اطلاع

، گذاريسیاست، يمادرزاد يهايناهنجار عوامل خطر و انواع مستمر

ارزیابی  ، هنگام مبتنی بر شواهدهگیري و مداخلات ضروري و بتصمیم

بررسی ، ادي جهت پیشگیري و درماناقدامات و راهکارهاي پیشنه

انجام تحقیقات اثربخش و ، هاعوارض کوتاه و بلند مدت ناهنجاري

گیري از مند مبتلایان جهت بهرهارجاع نظام، نفعانرسانی به ذياطلاع

ریزي جهت مشاوره و غربالگري پیش و حین برنامه، خدمات نظام سلامت

 بارداري. 

 ، تعیین"ایمان"خلاف سامانه شایان ذکر است این سامانه بر 

مند از صورت پیوسته و نظامه ها را به شیوه فعال و غیرفعال بناهنجاري

کند تا طریق مراکز مراقبت سلامت تا یک سالگی پیگیري و پایش می

نقایص مادرزادي که در هنگام تولد و تا زمان حضور در بیمارستان  دیگر

علاوه بر  سامانهاست که این اند را تشخیص دهد. بدیهی شناسایی نشده

باشد. ها نیز میها و محدودیتالذکر داراي کاستیثر فوقؤهاي مویژگی

هاي این سامانه جامع و استاندارد پرواضح است که مجموعه حداقل داده

 نیست. 

، عدم امکان شناخت بعضی از دیگر این سامانههاي از محدودیت

 .باشدخیص از بیمار ستان میمادرزادي هنگام تولد و پس از تر نقایص

تدریج و با افزایش ســن قابل ه ب هاناهنجاريچرا که تعداد قابل توجهی از 

مادرزادي در  هايدرصد از موارد ناهنجاري 60 . تقریباًشوندمشاهده می

 درصد 95درصد در سال اول و  90، نخستدرصد در ماه  70، اولهفته 

 . ]20[ شوندشخیص داده میاز تولد ت موارد نیز تا سال ششم پس

هاي ثبتم، هایی همچون موارد نامعلوطور کلی مشکلات و چالشه ب

خطاهاي تشخیص و کدگذاري و انواع  ،لیاحتما شماريکم ي، تکرار

عدم اختصاص ش، کمبود پرسنل اختصاصی جهت ثبت و پای ،هاسوگیري

این هاي ها و ضعفمنابع مالی و چارت سازمانی تعریف شده از چالش

این نظام ثبت و  ءهاي ثبت بیمارستانی است. البته ارتقاسامانه و همه نظام

سامانه با استانداردسازي و حمایت مالی و نیروي انسانی متخصص 

که  گیري کلی اینها و نواقص را به حداقل رساند. نتیجهتوان محدویتمی

بسیاري  توانندهاي مادزادي میهاي ثبت و پایش ناهنجاريچنین سامانه

پزشکان و مسئولان  ،والدین آنها، ها و معضلات فراروري بیماراناز چالش

ذیربط را مرتفع نماید. بیشتر کشورهاي توسعه یافته با هدف ارتقاي سطح 

گذاري صحیح به چنین ریزي عملیاتی و سیاستبرنامه ،سلامت

و هاي اطلاعاتی هوشمند نیاز دارند تا کنترل هایی با سیستمسامانه

و به جامعه  مدیریت کیفی پایش این اختلالات به نتایج مطلوب منجر

گردد ثر این سیستم و سامانه پیشنهاد میؤتر رسید. جهت بهبود مسالم

زیرا نظام  .که این سامانه با سامانه ایمان وزارت بهداشت ادغام گردد

به  دستیابی روز نیاز دارد. ضمناًجامع و به ،سلامت به اطلاعات یکپارچه

اهداف از پیش تعیین شده این سیستم وابسته به ثبت فعال و پیوسته 

هاي استاندارد توسط پرسنل آموزش دیده و پزشکان آشنا با دستورالعمل

به منظور کم کردن اشتباهات  باشد.ها میاري ناهنجاريذثبت و کدگ

ها توصیه مالی و هزینه پزشکی در مدیریت این اختلالات و کاهش بار

صورت جهانی آزاد گردد. ه ردد که دسترسی به تمامی این اطلاعات بگمی

همکاري و تعامل همه کارشناسان مرتبط نیز در قالب یک کانون 

 . تخصصی سبب بهبود و پیشرفت این سیستم خواهد شد

 

 تشکر و قدردانی:

بدینوسیله از معاونت محترم تحقیقات و فناوري دانشگاه علوم 

هاي مالی این پروژه تحقیقاتی و مین هزینهأپزشکی هرمزگان به جهت ت

اندازي این سامانه ارزشمند و کاربردي تشکر و قدردانی حمایت از راه

 . شودمی

 

 ییدیه اخلاقی:تأ

 معرفی این سامانه در قالب طرح تحقیقاتی تأییدیه و طراحی، اجرا

از دانشگاه علوم  IR.HUMS.REC.1399.005شماره  به اخلاقی

 دریافت کرده است. پزشکی هرمزگان
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 تعارض منافع:

 یاندر جر یتعارض منافع گونهیچمقاله ه مطالعه و ینا یسندگاننو

 .اندمقاله نداشته ینسامانه و ا یاجرا و معرف ی،طراح

 

 سهم نویسندگان:

( پیشنهاد و مسئول )نویسنده اولزاده دکتر عبدالعظیم نجاتی

 50مقاله ) ویراستاريو  روش نگارش ،یقاتینظارت بر طرح تحق ،افزارنرم

افزار )نویسنده دوم( نظارت بر طراحی نرم دکتر نسیبه روزبه ؛درصد(

)نویسنده سوم( نظارت بر  زادهالدین کمالدکتر حسام ؛درصد 10 سامانه

 دکتر مریم رضایی؛ درصد 10اندازي افزار سامانه و مدیریت راهطراحی نرم

 ؛درصد 10مانه و ارزیابی فعالیت آن افزار سا)نویسنده چهارم( طراحی نرم

 آوريجمع و کار اجرایی )نویسنده پنجم( مراحل خانم فاطمه ناصریان

 اجرایی مراحلخانم زینب جوذري )نویسنده ششم(  ؛درصد 10ها یافته

 .درصد 10ها یافته آوريجمع و کار

 

 حمایت مالی:

وم پزشکی معاونت تحقیقات و فناوري دانشگاه عل حمایت با مقاله این

 . است شده هرمزگان انجام
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Abstract 
 

Aim: Congenital anomalies are one of the leading causes of disabilities and mortality in children 

worldwide. We aimed to set up a system for scientific registration to reduce perinatal mortality and 

improve the quality of health services. 

Methods: As an applied developmental research in 2020, we launched a web-based hospital 

registration and surveillance system for major congenital anomalies by C# programming language 

hosted at "mis.hums.ac.ir". Data management was comprised of a) registration of anomalies b) training 

how to use ICD10 c) imaging specific cases d) assessing the accuracy of the data e) sending information 

to definite centers. All the live births, fetal deaths and pregnancy termination along with physical 

examination, reviewing hospital records and parental interviews were recorded. The present system is of 

two compartments including 43 maternal and 20 neonatal elements. 

Results: Initially, the system was set up based on hospital data in two main referral hospitals in Bandar 

Abbas. Next, all the hospitals in the province, were gradually covered by the system in an active and 

passive combination. Major congenital anomalies are registered using ICD-10. During the first four 

months after starting the project, one thousand births were registered and 18 cases of congenital 

malformations were observed and confirmed. 

 

Conclusion: This study provides the minimum data set required to record congenital anomalies for the 

first time in southern Iran. This event can be useful in designing electronic patient records. This, itself, 

will improve perinatal health indicators, particularly, prevention and management of congenital birth 

defects. 
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