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مجموعه حداقل  ی: طراح رانیدر ا یمادرزاد یناهنجار تیریمد

یمل یهاداده  

 
 4الهام سرابی /4فاطمه اسلامی /3  ناهید رمضانقربانی  /2ساناز سادات محمودیان /1  مرضیه معراجی 

 چکیده
 

 یهاناهنجاری. باشدمی آن از پس و نوزادی دوره های مادرزادی از علل شناخته شده مرگ و میر درریناهنجا مقدمه:

 به مادرزادی یهاناهنجاری ملی ثبت. باشدمی مطرح سلامت حوزه در پرهزینه و اساسی مشکل یک عنوان به مادرزادی

های ست. لذا جمع آوری و گزارش دهی ناهنجاریا الزامی سلامت یهاشاخص محاسبه جهت قوی اطلاعاتی منبع یک عنوان

هدف بنابراین، باشد. های ضروری میکند که در گرو جمع آوری دادهرا فراهم می برنامه ریزیو  ارزیابیهنگام تولد امکان 

تعیین مجموعه حداقل داده نقایص تولد در سطح ملی به منظورسیاست گزاری و برنامه ریزی برای کنترل حاضر مطالعه 

 ها بوده است. ناهنجاری

انجام شده است. مطالعه در سه  1395پژوهش حاضر از نوع توصیفی تطبیقی با رویکرد کیفی بوده که در سال  :هاروش

های مادرزادی در کشورهای سرآمد، تدوین مجموعه حداقل نقایص و ناهنجاریها در نظام های ثبت حداقل دادهمرحله تعیین 

 راننظ صاحب از خواهی نظر های اولیه با استفاده از تکنیک دلفی وهای اولیه پیشنهادی و اعتباریابی مجموعه حداقل دادهداده

 . گرفت صورت

بر  که شد گذاشته نظرسنجی به داده عنصر 35 منتخب، نظام های ثبت ها درحداقل دادهپس از بررسی مجموعه  ها:یافته

 به مربوط اطلاعات مجموعه زیر چهار در نهایی داده حداقل مجموعه در داده عنصر 25 نهایت در دلفی راند اساس نتایج دو

 . گرفت قرار صاحبنظران اجماع مورد ت اجتماعی اقتصادی مادر و سابقه ناهنجاریوضعی مادر، نوزاد،

 و آوری جمع امکان که باشندمینظام  ثبت  و نظارتی یهابرنامه در مهمی ابزار ملی، یهاداده حداقل مجموعه نتیجه گیری:

ها در سطح ملی با عث افزایش پتانسیل نمود. وجود این مجموعه حداقل داده خواهند را فراهم کشور سطح درها داده انتقال

نماید. در همین راستا پیشنهاد و مسایل بحرانی در بهداشت عمومی را فراهم می هاؤالها و پاسخگویی به ساستفاده از داده

نجانده شود تا اطلاعات مربوط به گ( ایمان)نوزاد و مادر کشوری سامانه در ها ملیگردد که این مجموعه حداقل دادهمی

 . گردد آوری جمع ملی سطح در تری وجامع کاربردی شکل به های مادرزادیناهنجاری

  تولد نقص مادرزادی، ناهنجاری مادرزادی، نقص ،هاداده حداقل مجموعه های کلیدی:واژه
 

   :28/05/97: یینها رشیپذ 14/05/97: ییاصلاح نها 19/12/96وصول مقاله 

  

                                                 
 ، ایران مشهد، مشهد، پزشکی علوم دانشگاه پیراپزشکی، علوم دانشکده سلامت، اطلاعات فناوری و پزشکی مدارک گروه استادیار. 1

 ایران مشهد، مشهد، پزشکی علوم دانشگاه پیراپزشکی، علوم دانشکده سلامت، اطلاعات فناوری و پزشکی مدارک کارشناس ارشد گروه. 2

 و رماند بهداشت وزارت تحقیقات معاونت علمی، انتشارات و اطلاعات هماهنگی و توسعه مرکز درمانی، بهداشتی اطلاعات مدیریت تخصصی دکترای. 3

 ( ghorbani@research.ac.ir). نویسنده مسئول ایران ، تهران ، پزشکی آموزش

 ایران مشهد، مشهد، پزشکی علوم دانشگاه پیراپزشکی، علوم دانشکده ، کارشناس فناوری اطلاعات سلامت. 4

mailto:ghorbani@research.ac.ir
https://orcid.org/0000-0002-3137-0683
https://orcid.org/0000-0003-4669-7483
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های مادرزادی از علل شناخته شده مرگ و نقایص و ناهنجاری

باشد. محققین نقایص و میر در دوره نوزادی و پس از آن می

های مادرزادی را به صورت اختلالات ساختمانی، ناهنجاری

رفتاری، عملکردی و متابولیکی میشناسند که میزان بروزآن با 

های نژادی ابستگیتوجه به منطقه جغرافیایی، فرهنگ غذایی و و

دقیقه، یک کودک با یک متفاوت است.  در هر چهار ونیم 

آید که سالانه نقص مادرزادی در ایالات متحده به دنیا می

نقایص  [ 1]شوند. هزار نوزاد با نقایص مادرزادی متولد می120

در واقع تغییرات ساختاری در بدو های مادرزادی و ناهنجاری

 از بدن هاییتواند تقریبا بر هر بخش یا بخشتولد است که می

) به عنوان مثال، قلب، مغز، پا(تاثیر گذارد. این نقایص، خفیف 

دید، ظاهر یا عملکرد نوزاد و یا هر دو را تحت تاثیر قرار تا ش

دهند. همچنین، طول عمر مورد انتظار برای یک فرد با نقص می

 [ 2]مادرزادی بسته به شدت اختلال و عضو درگیر متفاوت است.

طبق گزارش سازمان بهداشت جهانی از هر سه میلیون نوزادی 

ها مبتلا به درصد آنآیند حدود سه که در هر سال به دنیا می

های مادرزادی جدی هستند. برطبق این گزارش، ناهنجاری

درصد و بیشترین درصد 07/1کمترین ناهنجاری در ژاپن حدود 

باشد. میزان شیوع درصد می 3/4ها در تایوان حدود ناهنجاری

ها در آمریکا حدود دو تا سه درصد، انگلیس دو ناهنجاری

 64/1صد و در جنوب بیروت در 49/1درصد، جنوب آفریقا 

های انجام شده براساس پژوهش [ 3]. درصد گزارش شده است

از سوی سازمان بهداشت جهانی حدود شش درصد تمام 

باشند که دو تا های مادرزادی میتولدهای زنده دچار ناهنجاری

سه درصد به هنگام تولد تشخیص داده شده و در تا سه درصد 

ها شوند. این گونه نقصسالگی تشخیص داده می 65نیز تا سن 

سالگی و یک  65پنجمین علت مرگ ومیر در سالهای قبل از 

در کشور کانادا،  [ 5, 4]باشند. عامل مهم معلولیت در جامعه می

مورد  460میلادی، حدود  2001تولد در سال  10000از هر 

 377به  2007دچار نقص مادرزادی بودند که این آمار در سال 

با اندکی  2010تولد کاهش یافت و در سال  10000مورد در هر 

وزارت  [ 6]. تولد رسید 10000مورد در هر  397افزایش به 

تا  2007های بهداشت کشور سنگاپور گزارش کرد که بین سال

نوزاد یا کمتر از سه درصد نوزادان  1000هر ساله حدود  2010

 [ 7]آیند. های مادرزادی به دنیا میمتولد شده با ناهنجاری

های مادرزادی نقایص و ناهنجاریدر یک مطالعه مقطعی، شیوع 

نقایص و که میزان  درصد گزارش گردیده است 3/2 در ایران

های مادرزادی در پسران سه درصد و دختران دو ناهنجاری

ستم ها در سیبیشترین میزان شیوع ناهنجاریدرصد بوده است. 

عضلانی اسکلتی و کمترین در سیستم ادراری تناسلی مشاهده 

همچنین در مطالعه انجام شده توسط برنامه  ؛[ 8] گردیده است

های های مادرزادی در تبریز شیوع ناهنجاریثبت ناهنجاری

درصد گزارش شده که این نرخ پایین تر از  7/1مادر زادی 

تواند فقدان محدوده جهانی است. یکی از دلایل آن می

های ناقص الخلقه و یا و جنین های سیتوژنتیکبررسی

 [ 9]باشد. زایی میکالبدشکافی مرگ و میر نوزادان یا مرده

اینکه، مادر ونوزاد به عنوان یک گروه آسیب پذیر در باتوجه به 

شوند، حفظ و ارتقای سطح سلامت آنها به جامعه محسوب می

عنوان اساسی ترین رکن مراقبت بهداشتی و درمانی در هر 

گردد. لذا، بهبود اثر بخشی، کارایی و کشور محسوب می

کیفیت خدمات سلامت تا حد زیادی تحت تاثیر اطلاعات 

 [ 11, 10]باشد. ی صحیح، کافی و با کیفیت میبهداشت

ها و عدم پراکندگی اطلاعات ثبت شدددده، حجم زیادی از داده

دسددترسددی به موقع به اطلاعات یددروری برای اراده دهندگان   

مسددتند سددازی یددعیف اطلاعات و وجود    مراقبت بهداشددتی،

های اطلاعاتی اطلاعات تکراری از جمله مشدددکلات سدددیسدددتم

از طرف دیگر ناهمسددانی در جمع  [ 13, 12]باشددد. موجود می

های مربوط به مراقبت سدددلامت مادر و نوزاد و نبود آوری داده

ضعیف کیفیت  کان خدمات و فقدان ام اطلاعات مرتبط باعث ت

لذا، در  [ 14]شود. ها در سطح ملی و بین المللی میمقایسه داده

حداقلی           با فراهم سددددازی  عه داده  قل مجمو حدا نه  همین زمی

های ازمتغیرهای مربوط به ویددعیت سددلامت افراد شددامل داده  

بددالینی و طرم مراقبددت بیمددار امکددان برقراری  -دموگرافیددک

ارتباط مناسددب بین فراهم کنندگان مراقبت و تصددمیم گیری به 

 [ 15]کند. موقع برای مدیران را تسهیل می

 مقدمه
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به کارگیری عناصر استاندارد همراه با تعاریف یکسان به عنوان    

ا همجموعه حداقل داده، منجر به افزایش مقایسددده و تطابق داده  

ترتیب مجموعه حداقل داده به عنوان حداقل          گردد. به این می

های بهداشددتی مورد نیاز در راسددتای گردآوری، هخیره و  داده

ندارد مطرم           توزیع داده تا یک اسددد به عنوان  هداشدددتی  های ب

باشدددد. اطلاعات حاصدددل از مجموعه حداقل داده منبع با           می

ارزشی برای ارزیابی درمان و ارزشیابی مستمر درباره پیشرفت      

مار  ند.  و عملکرد آن را فراهم می بی قل      [ 16]ک حدا عه  مجمو

صتی برای تقویت ارتباط بین پژوهش داده ده و ش ها انجام ها فر

ها یاست ها، س بهره برداری از نتایج مطالعه به منظور بهبود برنامه

های صددحیح و دقیق و به های کشددوراسددت. داده و اسددتراتژی

هنگام پتانسیلی برای کمک به سیاستگزاران و اصل مهمی برای 

 تعیین نقش که تصددمیم گیرندگان درصددنعت مراقبت اسددت  

طراحی و  بنابراین [ 17،18]دارد.  عملیات جریان در ای کننده

اجرای مجموعه حداقل داده در مراکز درمانی مقدمه مدیریت          

اطلاعات بیماری است و ارتقای کیفیت و کنترل آن را به دنبال 

هایی که در کشدددور در   در حال حایدددر اکثر داده   [ 19]دارد. 

شددوند برای تصددمیم گیری  های جاری گردآوری میسددیسددتم 

ها و پراکندگی   نامناسدددب هسدددتند و باتوجه به حجم زیاد داده        

سه      اطلاعات و عدم د سی به موقع به اطلاعات، امکان مقای ستر

  [ 20]ملی و بین المللی میسر نمی باشد. 

جاری       ناهن کاهش میزان  مادرزادی و عوارض    به منظور  های 

ستراتژی    شی از آنها، ا یرورت دارد.    های مقابله و پنا شگیری  ی

قل داده       ایران پژوهش در نه طراحی مجموعه حدا هایی در زمی

ناتال   و [ 22]، مراقبت بهداشدددت کودکان     [ 20،21]دوره پری 

انجام شده است. در مطالعه دستگیری و      [ 9] نقایص مادرزادی

سرآمد در         شورهای  سی ک یمن محدودیت در برر همکاران 

این زمینه و عدم نظرخواهی از پزشدددکان و متخصدددصدددان این      

لی                   ح م طح  ثبددت در سدددد نظددام  حی  طرا بر  کیددد  حوزه، تددا

 [9بوده است. ]( TRoCAتبریز)

جاری    ناهن به داده    کنترل و پیشدددگیری از  مادرزادی  های  های 

ز دارد. های ثبت یا نظارتی نیاگیرشدناسدی مبتنی بر سدیسدتم    همه

مند کشور بصورت نظام 50پایش و ثبت بروز نقایص در حدود 

لذا با توجه به اهمیت مویدددوع و        [9باشدددد. ] درحال انجام می  

موارد مذکور، یددرورت ایجاد یک مجموعه حداقل داده برای 

امکان تبادل های مادرزادی آشکار است تا   ها و ناهنجارینقص

باشددددد وهمچنین          پذیر  کان  عات بین مراکز مختلف ام اطلا

سه و در نهایت جامعه     س الزامات دولتی و نیازهای درونی هر مو

پزشدددکی را در سدددطح ملی برآورده سدددازد. بنابراین، به منظور 

های با کیفیت و دسددتیابی به سددیسددتم اطلاعات  گردآوری داده

حدا       عه  چه برای کشدددور، وجود مجمو پار ها برای  قل داده یک

ها و نقایص مادرزادی یددروری اسددت. چرا که، این  ناهنجاری

مجموعه به عنوان گام مقدماتی و مهم در سدددیسدددتم ثبت ملی        

حایدددر تعیین          محسدددوب می عه  طال هدف م نابراین،  گردد. ب

ناهنجاری     مجموعه حداقل داده    های مادرزادی   های نقایص و 

 بوده است. 

 

 

 1395تطبیقی با رویکردی کیفی در سال   –توصیفی این مطالعه 

 انجام شده است. این پژوهش در سه مرحله انجام گردید:

گاه      پای له اول  عاتی معتبر نظیر    در مرح ، PubMedهای اطلا

Science direct ،SID          جوی ت تور جسدددد مو  Googleو 

scholar    لف            بر اسدددداس ت خ م یبددات  ک لیدددواژه   تر هددای ک
Minimum Data Set, Birth Defect ,Congenital  

 

Anomaly, congenital abnormality,registry   اروپا در

سترالیا  و  شناسایی    و ایران، نظام های ثبت کشورهای آمریکا، ا

اتحادیه   های مربوط اسدددتخرار گردید.   و مجموعه حداقل داده   

مینه رزاروپا و کشورهای آمریکا، استرالیا، به لحاظ سرآمدی د    

قل               حدا عه  مادرزادی و دارا بودن مجمو قایص  بت ن مه ث نا بر

ها در این زمینه به عنوان الگو در طراحی مجموعه حداقل        داده

 ها نقایص مادرزادی برای ایران مورد اسدتفاده قرار گرفتند. داده

 های مادرزادی تبریز  در ایران بر اسددداس نظام ثبت ناهنجاری     

TRoCA بررسددی  1394)ایمان( سددال  و سددامانه مادر و نوزاد

  [27-9،23. ]شده است

ها با توجه به وجوه      مرحله دوم لیسدددتی از مجموعه حداقل داده     در 

ها در کشدددورهای منتخب     اشدددتراک و افتراج مجموعه حداقل داده   

تنظیم گردید. بدین ترتیب که عناصر اطلاعاتی موجود در دو کشور  

  پیشنهادی درر شد. های اولیهیا بیشتر، در مجموعه حداقل داده
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در مرحله سوم  اعتباریابی مجموعه حداقل داده اولیه پیشنهادی   

با اسدددتفاده از تکنیک دلفی با نظر خواهی از ده صددداحب نظر       

انجام شد. ملاک انتخاب صاحب نظران؛ سابقه کار بالای چهار 

شتن تخصص در          سابقه اجرایی در بیمارستان و دا شتن  سال، دا

ز جمله زنان، اطفال، نوزادان و ژنتیک بوده     های مختلفی ا زمینه 

بدین ترتیب لیسدددت مجموعه حداقل داده         یه   اسدددت.  های اول

شنهادی با مقیاس لیکرت طراحی گردید. برای هرعنصر داده    پی

به اهمیت ارزش یک )خیلی کم( تا پنج )خیلی زیاد(          با توجه 

در نظر گرفته شدددد. یدددمنا یک سدددوال باز در انتهای مجموعه 

های پیشدددنهادی قرار داده شدددد تا صددداحب نظران  ادهحداقل د

های پیشددنهادی را بررسددی و نظرات خود را اراده  عناصددر داده

نمایند. روایی مجموعه حداقل داده اولیه پیشدددنهادی بر اسددداس 

مدیریت اطلاعات      نظرات سددده نفر از خبرگان در حوزه   های 

سدددلامت و تخصدددص زنان و زایمان سدددنجیده شدددد.  مجموعه 

های اولیه پیشنهادی به صورت حضوری در اختیار     ادهحداقل د

صدداحبنظران قرار داده شددد. پس از امتیازدهی صدداحب نظران،   

سه )میانه(،        شتر از  سب درجه اهمیت بی صر داده با ک تمامی عنا

شنهادی درر  در مجموعه حداقل داده های نقایص مادرزادی پی

ست آمده کمتر از    صری که ارزش اهمیت بد و د گردیدند؛ عنا

را کسدددب کردند از مجموعه حداقل داده پیشدددنهادی حذف         

گردیدند.  عناصری با ارزش بین دو تا سه و عناصر داده جدید    

پیشددنهادی متخصددصددان در مرحله دوم دلفی مورد نظر سددنجی  

ها از آمار توصدددیفی و نرم افزار    قرار گرفتند. برای تحلیل داده  

 اکسل استفاده گردید. 

در دور اول و دوم دلفی شددامل ده  صدداحبنظران شددرکت کننده

نفر بودند. صاحب نظران مشتمل بر یک نفر متخصص ژنتیک،    

ان و زنان،زایم نفر فوج تخصص نوزادان، سه نفر متخصص   سه  

  سال بودند.  23سه نفر متخصص اطفال با سابقه کاری پنج تا 

 

 

بت ، مرکز ثهای حاصل از بررسی تطبیقیبر اساس یافته

از (  (EUROCATهای مادرزادی و دوقلویی اروپاناهنجاری

مورد نقص  7/1آغاز به کار نموده است و بیش از  1979سال 

نظام ثبت  43مادر زادی در اروپا را به ثبت رسانده است؛ دارای 

درصد تولدهای اروپا را  29باشدکه حدود کشور می 23در 

و  ختم بارداریدهد ومنبع بسیار قوی در ارتباط با پوشش می

های باشد. در مطالعه حایر از مجموعه حداقل دادهتولد می

بازنگری شده،  2012ویرایش یک تا سه که در فوریه سال 

 [ 23استفاده گردید. ]

با هدف افزایش کیفیت گزارش دهی، وزارت بهداشت و رفاه 

های ملی در حوزه استرالیا نیز به طراحی مجموعه حداقل داده

اقدام نموده است که فعالیت کلیدی استاندارد سازی پری ناتال 

ها جمع آوری شده های ملی برای اطمینان از مقایسه دادهداده

اتال های پری نباشد. دادهها و مناطق مختلف استرالیا میدر ایالت

ها و مراکز تولد در کلیه بیمارستان1997اولین بار در سال 

ها مربوط به مادر )اطلاعات استرالیا جمع آوری گردید. این داده

دموگرافیک، فاکتورهای مربوط به بارداری، تولد( و نوزاد) 

 [24باشد. ]ویعیت تولد، وزن و جنس وغیره( می

های ملی در حوزه پری ناتال، علاوه بر مجموعه حداقل داده

 (SABDR)نظام ثبت نقایص مادرزادی جنوب استرالیا 

س از در جنوب استرالیا پاطلاعات مربوط به کلیه کودکانی که 

با نقص مادرزادی بدنیا آمده اند و یا در  1986تاریخ اول ژانویه 

پنج سال اول تولد نقص مادرزادی مشخص شده است را 

 [25کند. ]گردآوری می

اولین قانون درباره ثبت نقایص مادرزادی در  در آمریکا

سال،  20تصویب شد و پس از گذشت  1926نیوجرسی در سال 

ش دهی نقایص مادرزادی در بخش سلامت اجباری گزار

، چهل ویک ایالت گردآوری 2004گردید و از آوریل سال 

 [26اطلاعات نقایص مادرزادی را آغاز نمودند. ]

های در های پژوهش، مجموعه حداقل دادهبراساس یافته 

های متفاوتی هستند. در های ثبت مختلف دارای دسته بندینظام

EUROCAT  های در نظرگرفته شده در هفت دادهمجموعه

عنصر داده دسته بندی شده اند که شامل اطلاعات  81بخش با 

دموگرافیک مادر و نوزاد، تشخیص، در معرض پرتوها و 

داروها، تاریخچه خانوادگی، اطلاعات اجتماعی، ملاحظات 

 [23باشند. ]کلی و سایر داروها می

 یافته ها
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 31ال استرالیا دارای های ملی پریناتدر استرالیا مجموعه داده

های نقایص مادرزادی در جنوب عنصر داده و مجموعه داده

استرالیا در هشت بخش )اطلاعات هویتی نوزاد و مادر، دادهای 

نوزاد، تاریخچه خانوادگی ابتلا به نقایص مادرزادی، سن 

بارداری، دادهای مربوط به فوت، انواع نقص و ملاحظات( با 

 [ 25, 24]یده است. عنصر داده تنظیم گرد 21

عنصر  21های اصلی با ها به دو شکل حداقل دادهدر آمریکا داده

های داده )سه بخش مادر، کودک و اطلاعات تماس( و داده

عنصر داده )سه بخش مادر، کودک و پدر(  26توصیه شده با 

 [26دسته بندی شده است. ]

، اطلاعات 94در ایران بر اساس سامانه مادر و نوزاد )ایمان( سال 

عنصر داده( و نوزاد  5عنصر داده( ، پدر) 18در سه بخش مادر )

برنامه سیستم ثبت  [27عنصر داده ( دسته بندی شده است. ]16)

( دارای نه عنصر داده TRoCA)ناهنجاری مادرزادی تبریز

شماره شناسایی مادر/ نوزاد، شماره پرونده بیمارستان/  شامل

ت، تاریخ تشخیص، سن مادر در نوزاد، نوع ناهنجاری، جنسی

زمان زایمان، تاریچه خانوادگی ناهنجاری، ازدوار فامیلی و 

 [9باشد. ]تاریخ فوت می

های منتخب مورد بررسی عنصر داده در کشور 238در مجموع 

 35قرار گرفت. بر اساس وجوه اشتراک در کشورهای منتخب 

ر مرحله عنصر داده د 25عنصر داده به نظرسنجی گذاشته شد که 

اول دلفی مورد توافق قرار گرفت. ده عنصر داده قد هنگام تولد، 

اولین تست تشخیصی انجام شده، دستور پزشک زمان تولد، 

اتوپسی، تاریخ آخرین قاعدگی، نوع بارداری، اعتیاد به مواد 

مخدر، تاریخ تولد پدر و نقایص مادرزادی در والدین از 

. دو عنصر جنسیت و مجموعه حداقل داده نهایی حذف شدند

تا سه نمره کسب کردند، وارد مرحله دوم دلفی  دووزن که بین 

عنصر داده در مجموعه حداقل داده نهایی  25شدند. در نهایت 

 مورد اجماع صاحبنظران قرار گرفت. 

 

 بین کشورهای منتخب و نتایج دلفی های مادرزادیهای مشترک نقایص و ناهنجاریمقایسه مجموعه داده. 1جدول 

 ایران دلفی

EUROCAT مرحله  عناصر داده ااسترالی آمریکا

 دوم

مرحله 

 اول

سامانه ایمان 

94 
TRoCA 

 جنسیت نوزاد √ √ √ - √ - √

 مکان تولد/ زایمان √ √ √ - √ √ √

 شماره شناسایی نوزاد/کودک √ √ √ √ - √ √

 چندمین فرزند (مرتبه تولد )  √ √ - - √ √ √

 ها تعداد قل √ √ √ - - √ √

 تاریخ تولد/ تاریخ خرور محصول حاملگی  √ √ √ - √ √ √

 سن حاملگی/ سن بارداری  √ √ √ - √ √ √

 ثبت نمره آپگار √ √ - - √ √ √

 ویعیت قرار گرفتن جنین  √ - - - - √ √

 تاریخ فوت پس از تولد  √ √ √ √ √ √ √

ویعیت نوزاد هنگام تولد) زنده یا مرده  √ √ √ - √ √ √

 بودن (

 وزن نوزاد هنگام تولد √ √ √ - √ - √

 قد نوزاد هنگام تولد  - √ - - √ - -

 نوع نقص تولد  √ √ √ √ √ √ √

 اولین تست تشخیص انجام شده  - √ √ - - - -
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 )ادامه(. 1جدول 

 ایران دلفی
EUROCAT عناصر داده ااسترالی آمریکا 

 TRoCA 94سامانه ایمان  مرحله اول مرحله دوم

 دستور پزشک زمان تولد  √ √ - - - - -

 اتوپسی انجام شده  √ √ - - - - -

 سن مادر/ تاریخ تولد مادر √ √ √ √ √ √ √

 تعداد بارداری/ سابقه بارداری √ √ √ - √ √ √

 تاریخ آخرین قاعدگی  - √ √ - - - -

 بیماری مادر قبل بارداری  - - √ - - √ √

 بیماری مادر حین بارداری -- - √ - √ √ √

 نوع بارداری طبیعی یا مصنوعی - - √ - - - -

 های مصرفی درزمان حاملگینوع دارو √ - √ - - √ √

 تحصیلات مادر - √ √ - √ √ √

 اعتیاد به سیگار - √ - - - √ √

 اعتیاد به الکل - √ - - - √ √

 اعتیاد به مواد مخدر)مثل تنیاکو. . ( - √ - - - - -

 نژاد/ ملیت مادر √ √ - - √ √ √

 محل سکونت مادر √ √ √ - √ √ √

 روش/ نوع زایمان √ - √ - √ √ √

 نوع ناهنجاری خواهر یا برادر  √ - √ √ - √ √

 رابطه خویشاوندی والدین  - - √ √ √ √ √

 نقایص مادرزادی در والدین √ - √ - - - -

 سن پدر / تاریخ تولد پدر - √ - - √ - -

 

 ها پیشنهادی بر اساس بیشترینانتخاب زیر مجموعه عناصر داده

فراوانی مشاهده شده در کشورها صورت گرفت. بدین ترتیب 

نهایی در قالب چهار زیر مجموعه به  هایمجموعه حداقل داده

 شرم زیر ارایه گردید. 
 

 برای ایرانهای مادرزادی نقایص و ناهنجاری نهایی یهاداده حداقل مجموعه. 2جدول 

 زیر مجموعه عنصر داده  زیر مجموعه عنصر داده 

 سن مادر/ تاریخ تولد مادر

 سن حاملگی/ بارداری

 تعداد بارداری/ سابقه بارداری

 بیماری مادر قبل بارداری 

 مادر حین بارداریبیماری 

 های مصرفی درزمان حاملگینوع دارو

 روش/ نوع زایمان وعوارض آن

داده
ها

 ی
ط

مربو
 

به مادر
 

 جنسیت نوزاد

داده
ط به نوزاد

ی مربو
ها

 

 مکان تولد/ زایمان

 شماره شناسایی

 مرتبه تولد ) چندمین فرزند (

 ها تعداد قل

 تاریخ تولد/ تاریخ خرور محصول حاملگی 

 ثبت نمره آپگار

 تاریخ فوت پس از تولد 

 ویعیت نوزاد هنگام تولد) زنده یا مرده بودن(

 وزن نوزاد هنگام تولد

 نوع نقص تولد 
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 )ادامه(. 2جدول 

 زیر مجموعه عنصر داده  زیر مجموعه عنصر داده 

 نوع ناهنجاری خواهر یا برادر 

 رابطه خویشاوندی والدین

داده
ی سابقه 

ها

ی در 
ناهنجار

خانواده
 

 تحصیلات مادر

داده
ت 

ی ویعی
ها

ی و اجتماعی 
صاد

اقت

مادر
 اعتیاد مادر به سیگار 

 اعتیاد مادر به الکل

 ملیت/ نژاد مادر

 محل سکونت مادر

 

 

 

جاری       ناهن یا  قایص  ناتوانی در     مادرزادی  یها ن لل  یکی از ع

ن باشددد.  بنابر ایکشددورهای توسددعه یافته و درحال توسددعه می  

ظام  یل داده   گردآوری ن ند و تحل با       م مادرزادی  قایص  های ن

مه ریزی          نا مادرزادی در بر بت نقص  ظام ث فاده از ن های  اسدددت

سیار       شگیری ب شتی، درمانی و خدمات پی ست   بهدا . یروری ا

[28] 

قایی و      گردآوری داده نده و مرده و سدددقط ال های نوزادان ز

ند   قایص    خودبخودی در تعیین میزان شدددیوع دقیق و رو های ن

ند. ]     عه داده  [ 29مادرزادی یدددروری هسدددت جاد مجمو های  ای

های درک و تفسدددیر  ها و چالش  نقایص مادرزادی به رفع ابهام    

های ثبت  بسدددیار    ب نظام های با حجم بالا در قال     مجموعه داده 

 [30]. یروری است

صی برای عبارات    شخ  congenital"علیرغم وجود تعاریف م

abnormalities " ،" congenital disorders " ،" 

congenital anomalies " و"congenital  

malformations"  و" birth defects " استفاده این عبارات ،

در اسددترالیا و آمریکا  [28به جای یکدیگر دیده شددده اسددت. ] 

 را بکار گرفته اند. در سازمان غیرانتفاعی "نقایص تولد"عبارت 

کا نیز از           حده آمری یالات مت لد در ا قایص تو پیشدددگیری از ن

ستفاده می  "نقایص تولد "عبارت نقایص مادرزادی  [26کند. ]ا

ستم  شامل تمام مرگ  EUROCATدر  های جنینی در هفته بی

ارداری پس از تشدددخیص ناهنجاری بدون و پس ازآن و پایان ب  

های ناهنجاری "باشد و از عنوان  درنظر گرفتن سن بارداری می 

برنامه ژنتیک انسدددانی [ 23اسدددتفاده نموده اسدددت. ] "مادرزادی

، واحد "اختلال مادرزادی "سددازمان جهانی بهداشددت، عبارت 

ماری     با بی بارزه  بارت       م هداشددددت ع هانی ب مان ج  "های سدددداز

 [28گیرد. ]را بکار می "مادرزادی هایناهنجاری

های  های مادرزادی از جمله داده   های مربوط به ناهنجاری    داده

هایی دقیق و بروز برای نقایص برای داشتن دادهمهمی است که 

تولد، محاسبه میزان شیوع در سطح ملی، پایش بروز نقایص در    

 یک دوره زمانی و منطقه جغرافیایی به منظور برنامه ریزی در        

سطح مراقبت بهداشتی؛ افزایش دانش درخصوص نقایص تولد  

گیرشدددناسدددی علل    های همه  از طریق آموزش وانجام پژوهش 

مل می         عاتی قوی ع یک منبع اطلا به عنوان  لد  ند نقص تو . ک

[23] 

صر مجموعه حداقل داده    44در این پژوهش  صد از عنا های در

اهش بین کها داده است که  نهایی به نوزاد مرتبط است.  مطالعه 

وزن نوزاد هنگام تولد و نقایص مادرزادی ارتباط وجود دارد.       

هم چنین، وزن نوزاد تحت تاثیر مصرف سیگار توسط مادر در    

مطالعه دسدددتگیری و همکاران در     [ 2]دوران بارداری اسدددت.  

صوص ناهنجاری  صورت منطقه ای  خ های مادرزادی در تبریز ب

و بیمارستانی نشان داد در ارتباط با نوزاد فقط چهار عنصر داده    

شددماره شددناسددایی، جنس نوزاد، تاریخ فوت و نوع ناهنجاری   

عه    [ 9]گردد. جمع آوری می طال کاران در   م صدددددوقی و هم

 15ها در  ، عناصدددر داده  ناتال   پری دوره داده حداقل   مجموعه 

زیر مجموعه هکر شده است که عناصر داده مربوط به نوزاد در    

های پس از زایمان، مشدددخصدددات دوره نوزادی و زیر مجموعه

به نوزاد بود.      ناصدددر داده مربوط  یه ع فوت نوزاد قرار دارد. کل

قل داده     [ 21] های پرونده   دارابی و همکاران در مجموعه حدا

هد   12اشدددتی کودکان در زیر مجموعه اطلاعات حول تولد       ب

صر داده مرتبط با نوزاد را ارایه کرده است که    صر داده   7عن عن

 [22آن با مطالعه حایر همخوانی دارد. ]

 بحث 
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های درصدددد عناصدددر مجموعه حداقل داده 48در این پژوهش 

. سدددن مادر عامل مهمی در نهایی مربوط به مادر مرتبط اسدددت 

ست. مطالعه بروز نقایص ماد ست که در    رزادی ا شان داده ا ها ن

مادرزادی        7/8ترکیه   با نقص  مادرانی که نوزادی  درصدددد از 

در دو [ 31و 2]. سدددال داشدددته اند    35بدنیا آورده اند، بیش از    

ه ب مطالعه صدوقی و دستگیری، مشابه پژوهش حایر سن مادر      

بررسدددی  [ 9و21عنوان عنصدددر داده هکر شددددده اسددددت. ]       

malformationscongenital      که مان نیز نشدددان داد  در آل

ماری  مادر، سدددقط و نوع ختم           بی بت  یا له د مادر از جم های 

بارداری در مجموعه حداقل داده در نظر گرفته شدددده اسدددت.       

[29] 

یجدداد          طر ا خ خی داروهددا در دوران بددارداری،  بر مصددددرف 

دهد.  های مادرزادی را در نوزاد یا جنین افزایش می   ناهنجاری  

های  دارابی و همکاران نیز ویدددعیت مصدددرف مکمل    [ 31،2]

قل داده      حدا عه  هداشدددتی      دارویی را در مجمو نده ب های پرو

صدوقی و همکاران مصرف    [22اند. ]کودکان یروری دانسته  

 های تاریخچه پزشدددکی و ویدددعیت داروها را در زیر مجموعه

 [21اند. ]حاملگی فعلی هکر کرده

سلا       سی کم به مراقبت  ستر صرف الکل، د ها مت و غربالگریم

هدای مدادرزادی تداثیر    بطور غیر مسدددتقیم بر بروز نداهنجداری  

مطالعات نشددان داده اسددت که مصددرف  برخی[ 21گذارند. ]می

ست  در [ 2. ]الکل یکی از عوامل پرخطر در نقایص مادرزادی ا

یعیت صدوقی و همکاران در زیر مجموعه  مطالعه   سیگار،  و

شکی  دارویی غیر مواد و الکل صرف الکل     پز صر داده م به عن

ست.  ]      شده ا شاره  در آلمان  quiberهمچنین، در مطالعه [ 21ا

مشابه پژوهش حایر استفاده از الکل به عنوان یک عنصر داده     

 [29مهم اشاره شده است. ]

عوامل ژنتیکی نقش زیادی در ایجاد نقایص مادرزادی دارند.        

زوجین به عنوان یکی از عوامل پرخطر  خویشاوندی رابطه[ 31]

که تقریبا ریسددک مرگ  [2]باشددد در ناهنجاری مادرزادی می

ندان          ها را دوچ جار ناهن ناتوانی عقلی و سددددایر  در کودکی، 

ناهنجاری نیز    به  برادر یا  خواهر همچنین، ابتلای [ 31کند. ] می

ست.   شاوندی   [2]از عوامل موثر بر بروز ناهنجاری ا رابطه خوی

و ایران نیز  EUROCATهای دین در مجموعه حداقل دادهوال

 [23،27]تاکید شده است. 

در پژوهش حایدددر هشدددت درصدددد عناصدددر مجموعه حداقل  

سابقه داده ست. در   در ناهنجاری های نهایی به  خانواده مرتبط ا

 با خویشاوندی  مطالعه صدوقی و همکاران نیز به عناصر نسبت   

 به  مرده و زنده  نوزادان مادر و تعداد   Rhهمسدددر، درر فاکتور  

حاملگی اشاره شد. اما بطور مشخص     در( زایی مرده) آمده دنیا

شد. ]  [ 21به ابتلا به ناهنجاری در خواهر یا برادر نوزاد پرداخته ن

در آلمددان وجود نقددایص مددادرزادی در  quiberدر مطددالعدده 

 [9،29خواهر، برادر و والدین نیز هکر شده است. ]

یاز و پیشدددنهاد           از آن جادیکه مجموعه حداقل داده بر اسددداس ن

شدود، شداید بتوان گفت که هیم مجموعه   متخصدصدان تهیه می  

حداقل داده کامل و استاندارد نیست. همچنین؛ با توجه به اینکه 

مداخله     نه از مهم ترین کاربردهای ثبت        پایش  های پیشدددگیرا

شددنهاد ها اسددت، پینقایص تولد و طراحی مجموعه حداقل داده

شت       می صی تمرکز دا شتر بر نقای شود قبل از ایجاد نظام ثبت بی

 [32]که قابل پیشگیری هستند. 

قل داده        حدا عه  به مجمو جه  هادی می   تو ند در  های پیشدددن توا

ناهنجاری        یا درمان نقایص و  های مادرزادی موثر   پیشدددگیری 

با برنامه ریزی           های بهداشدددتی برای   باشدددد. بدین ترتیب که، 

شاوره خانواده سبک  ها و غربالگریها، م های پیش از بارداری، 

 ان عواملزندگی مناسددب مادر حین بارداری، پیشددگیری و درم

تراتوژن قبل و حین بارداری، توجه به سدددلامت مادر و درمان         

تواند به عنوان های بیماری مانند دیابت یا صدددرع می      ویدددعیت 

های پیشدددگیرانه یا درمان قبل از بارداری مد نظر برنامه           مراقبت 

 ریزان قرار گیرد. 

دراین راسددتا، وزارت بهداشددت، درمان و آموزش پزشددکی با   

نه     ما  ، براسدددداس9113در سددددال  مادر و نوزاد  طراحی سددددا

 و مادر سدددلامت اطلاعات ثبت سدددامانه دسدددتورالعمل اجرایی

بت  1392فروردین اول از نوزاد، مانی  اطلاعات  ث  و مادران  زای

آغاز ها را بیمارسددتان عمل اتاج و زایمان یهابخش در نوزادان

نمود. اطلاعات مربوط به زایمان تا دو ساعت پس از تولد و در  

با توجه به    [ 33،27گردد. ]اتاج زایمان در این سدددامانه ثبت می      
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مادرزادی،            قایص  قل داده ن حدا عه  هت مجمو هت  مشدددداب ج

 جمعدر جلوگیری از هدررفتن وقت، هزینه و نیروی انسدددانی     

های مطالعه شددود مجموعه حداقل دادهپیشددنهاد می آوری داده

)ایمان( نوزاد  و مادر سددلامت اطلاعات ثبت حایددر به سددامانه 

 . افزوده شود

های نقایص و های این مجموعه حداقل داده  یکی از محدودیت  

های مادرزادی، عدم امکان شناخت بعضی از نقایص   ناهنجاری

ستان می  شد.  بمادرزادی هنگام تولد و پس از ترخیص از بیمار ا

ها براسدداس فراوانی آنها علاوه بر آن، دسددته بندی زیر مجموعه

مطالعه بوده اسدددت. همچنین، اجرا و راه   در کشدددورهای مورد  

اندازی این مجموعه به دلیل مشددکلات مربوط به زیر سدداختی،  

سنل به منظور ورود داده    ستادی و افزایش کار پر ها نبود قوانین 

چالش  که می   نیز از دیگر  با    هایی اسدددت  که  توان بر شدددمرد؛

ها در سدددامانه مادر و نوزاد     گنجاندن این مجموعه حداقل داده     

  ایمان( مرتفع خواهد شد. )

 

 

این مقاله حاصدددل بخشدددی از طرم تحقیقاتی با عنوان طراحی       

قل داده     قایص تولد برای ایران، مصدددوب     مجموعه حدا های ن

 .IRو کد  940771دانشگاه علوم پزشکی مشهد و با کد طرم    

MUMS. REC. 1394. 602  مصوب کمیته اخلاج است که

 با حمایت دانشگاه علوم پزشکی مشهد اجرا شده است.
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Meraji M 1/ Mahmoodian S2/ Ramezanghorbani N 3/ Eslami F4/ Sarabi E4 

 Abstract 

 
 Introduction: Congenital anomalies are the leading causes of infant death at birth and during 

infancy, and are considered as significant and costly health problems. Therefore, a national registry 

of congenital anomalies is needed to calculate health indexes because collecting and reporting birth 

anomalies facilitate assessment, and health planning. Consequently, this study aimed to determine 

the minimum number of birth defects at the national level for planning and controlling the 

anomalies. 

Methods: This applied and descriptive-comparative research was conducted in three phases in 

2016-2017. That is, defining the registers of congenital anomalies in the countries of excellence, 

designing and validating a minimum data set using the Delphi technique. 

Results: After the revision of elements in selected registries, a minimum data set was developed 

including 35 elements which were then, based on the result of the Delphi technique, reduced to 25 

elemetns in four subsets including infant records, maternal records, maternal socioeconomic status 

and history of  the anomaly. 

Conclusion: A national minimum Data Set plays an important role in disease monitoring and 

registry. It   facilitates data collection and transmission throughout the country and enhances the 

potential for using data and responding to critical public health issues. Therefore, it is 

recommended to incorporate the national minimum data set into the maternal and child systems 

(IMAN) to collect information about congenital anomalies more efficiently and comprehensively. 

Keywords: Minimum Data Set, Congenital Anomaly, Congenital Abnormality, Birth Defect 

 
 

● Received: 10/March/2018 ● Modified: 5/Aug/218 ● Accepted: 19/Aug/2018 

 
 

                                                 
1. Assistant Professor of Health Information Technology and Medical Records Department, School of Paramedical Sciences, 

Mashhad University of Medical Sciences, Mashhad, Iran 

2. MSc. in Medical Records, School of Paramedical Sciences, Mashhad University of Medical Sciences, Mashhad, Iran 
3.PhD in Health Information Management Department of Development & Coordination Scientific Information and 

Publications, Deputy of Research & Technology, Ministry of Health & Medical Education, Tehran, Iran; Corresponding 

Author(ghorbani@research. ac. ir). 

4.  BSc. Health Information Technology, School of Paramedical Sciences, Mashhad University of Medical Sciences, 

Mashhad, Iran 

 

J
o

u
rn

a
l 
o

f 
H

e
a

lt
h

 A
d

m
in

is
tr

a
ti

o
n

 2
0
1

8
; 

2
1

(7
3

) 

60 

mailto:ghorbani@research.ac.ir
https://orcid.org/0000-0002-3137-0683
https://orcid.org/0000-0003-4669-7483

