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Abstract 

Congenital heart disease (CHD) stands as the most prevalent congenital anomaly and ranks among the leading 
causes of infant mortality in Iran. Although substantial progress has been achieved in diagnostic and therapeutic 
approaches, the lack of a comprehensive, integrated, nationwide system for registering and monitoring patients 
with CHD remains a major barrier to evidence-based health planning, equitable resource allocation, and effective 
evaluation of treatment outcomes.  

This policy brief elucidates the scale of the problem, highlights existing structural and informational 
deficiencies, and examines the current fragmented methods of CHD data collection within the country. It reviews 
successful domestic experiences with regional registries, including the PROVE/CHD registry in Isfahan and the 
TRoCA registry in Tabriz, and draws practical lessons from these models. The brief further presents actionable 
recommendations for policymakers, health system managers, healthcare providers, and the research community, 
emphasizing the establishment and sustained support of a standardized and unified national CHD registry. Such 
a registry would ensure systematic patient data capture, facilitate long-term follow-up, and foster the generation 
of high-quality national evidence. 

 The overarching goal is to develop a sustainable, technology-based framework that facilitates accurate data 
collection, improves equity in access to specialized care, strengthens quality improvement initiatives, and 
enhances evidence-informed decision-making across the Iranian health system. For the sustainable 
implementation of a national CHD registry within Iran’s healthcare system, the most rational approach is to adopt 
a phased, hybrid model. The initial phase should focus on the accurate collection of data in specialized centers, 
followed by the gradual integration of additional outpatient clinics and administrative/claims data in subsequent 
phases. The success of this multi-source registry approach would require policy support, insurance incentives, and 
mandatory participation of clinical centers. 
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 رانیکاشان، کاشان، ا یدانشگاه علوم پزشک ،يدانشکده پرستار ،جراحی–داخلی يپرستارگروه  آدرس: 

 خلاصه سیاستی

 
 : خلاصه سیاستیمادرزادي قلب کودکان در ایران هايبیماريایجاد و تقویت ثبت ملی لزوم 

 
   *2ین تقدسمحس ،۱نژادیتامحسن ساد دیس
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 پزشکی ایران، تهران، ایران

 رانیکاشان، کاشان، ا یدانشگاه علوم پزشک ،يدانشکده پرستار ،مرکز تحقیقات پرستاري تروما 2
 

 28/10/1404 پذیرش مقاله:      28/10/1404اصلاح مقاله:      29/09/1404 دریافت مقاله:

   دهکیچ
ومیر شیرخواران در ایران است. با ترین علل مرگترین ناهنجاري مادرزادي و یکی از مهمشایع (CHD) هاي مادرزادي قلببیماري

هاي تشخیصی و درمانی، نبود یک سیستم جامع، یکپارچه و سراسري براي ثبت و پایش بیماران مبتلا هاي چشمگیر در زمینهوجود پیشرفت
مبتنی بر شواهد، تخصیص عادلانه منابع، و ارزیابی مؤثر پیامدهاي درمان در کشور  ریزيترین مانع در مسیر برنامه، به عنوان مهمCHD به

 .شودمحسوب می
هاي مادرزادي ثبت ملی بیماري«ها، رویکردهاي موجود و ضرورت ایجاد این خلاصه سیاستی به بررسی ابعاد مختلف مسئله، کاستی

 در تبریز TRoCA در اصفهان و )PROVE/CHD(ايهاي منطقهيپردازد. همچنین تجارب موفق داخلی همچون رجیسترمی» قلب
شود. براي نمونه، ایجاد دهندگان خدمات و جامعه پژوهشی ارائه میهاي عملی براي سیاستگذاران، مدیران، ارائهها، توصیهمرور و بر اساس آن

گیري مبتنی بر شواهد، تضمین ریزي و تصمیمز برنامهسابا ساختاري استاندارد و یکپارچه، زمینه CHD و پشتیبانی از یک رجیستري ملی
 .گیري از این اطلاعات براي ارتقاي کیفیت مراقبت از طریق تولید شواهد بومی خواهد بودهاي بیماران و بهرهثبت منظم داده

دمدت بیماران، بهبود عدالت در هاي دقیق، پیگیري بلن، طراحی چارچوبی استاندارد، پایدار و فناورمحور براي گردآوري دادهنهاییهدف 
در نظام سلامت ایران،  CHD دسترسی به خدمات تخصصی و ارتقاي کیفیت مراقبت است. در راستاي اجراي پایدار رجیستري ملی

صصی (فاز هاي دقیق از مراکز تخآوري دادهاي است؛ به این ترتیب که ابتدا تمرکز بر جمعترین راهکار، اتخاذ یک مدل ترکیبی مرحلهمنطقی
اي هاي بیمهاي (در فازهاي بعدي)، همراه با حمایتها و اطلاعات بیمههاي سایر کلینیکنخست) معطوف شود و سپس با اتصال تدریجی داده

 .و الزام مراکز درمانی، به سمت ایجاد یک رجیستري چندمنبعی گام برداشت

 
 یاستیسلامت، خلاصه س سیاستگذاري ،يستریقلب، کودکان، رج يمادرزاد يماریب :هاکلیدواژه
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 مقدمه
 )Congenital heart disease( قلب يمادرزاد يهايماریب

 يهايناهنجار نتریمهم شود، ازنامیده می CHDکه به اختصار 
 پیشگیريعلل مرگ قابل  نیتراز مهم یکو ینوزادان  يمادرزاد

کودکان  نیاز ا یبخش قابل توجه. ]1[هستند  يدر دوره نوزاد
قبل  صیو تشخ يشامل غربالگر ینیمراقبت از دوران جن ازمندین

به بخش قلب  يانتقال فور شرفته،یدر مراکز پ مانیاز تولد، زا
و  ونیزاسیکاتتر ،ی، جراحICUدر  دهیچینوزادان، مراقبت پ

 ریوماختلالات علاوه بر بار مرگ نیالعمر هستند. امادام يریگیپ
بر  ياگسترده یو اجتماع یخانوادگ ،ياقتصاد يامدهایپ ،یو ناتوان

 کیفاقد  رانیا ماران،یب يبا وجود تعداد بالا .دارند یزندگ تیفیک
 CHD مارانیب يریگیو پ شیثبت، پا يبرا کپارچهی یمل ستمیس

ناهمگون و فاقد  ،يمرکزموجود پراکنده، تک يهااست. داده
مند نشان هستند. مطالعات مرور نظام مدتیطولان يریگیپ
 بلثبت و گزارش، اختلاف قا يهادر روش ینبود هماهنگ دهدیم

 يزیرکرده و برنامه جادیها ااستان نیب CHDدر آمار  یتوجه
که  دهندینشان م یموفق داخل يها. نمونهکندیرا دشوار م قیدق
است؛ اما  ریپذامکان رانیاستاندارد در ا يستریرج کی جادیا

و شکاف  ستین یبه سطح مل میها محدود و قابل تعمآن اسیمق
, 2[ مانده است یدر سراسر کشور همچنان گسترده باق یاطلاعات

3[.  
دارد  یمهم يامدهایپ یثبت مل ستمینبود سدر وضعیت فعلی، 

را  مارانیها و مراقبان ببوده و خانواده ینیبال يهاکه فراتر از جنبه
) Policy Gap( یاستیشکاف س .]2[ دهدیقرار م ریتحت تأث زین

احساس  ریز لیبه دلا CHD نهینظام سلامت در زم یدر حکمران
 صینقا يبروز و الگو وع،یش قیدق نیامکان تخم عدمیگردد: م

 يامدهایو پ هاونیزاسیکاتتر ها،یجراح جیعدم رصد نتای، قلب
 یناهماهنگ، ]4[ درمان یاثربخش شیدر پا یناتوان یعنی ،یدرمان

نابرابري در ی (متخصص و امکانات درمان یانسان يروین عیدر توز
 يزیردر برنامه يدشوار)، تخصصدسترسی به خدمات فوق

امکان  عدم، تخصصبه مراکز فوق یواقع ازین نییو تع ياقتصاد
نبود داده براي ، ]5[ یعملکرد مراکز درمان یابیو ارزش یفیک شیپا

 .]1[ گذاري مبتنی بر شواهدسیاست
انتخاب،  کینه  CHD یمل يستریرج کی جادیا نیبنابرا

 یاست. بررس رانینظام سلامت ا يبرا يبلکه ضرورت راهبرد
 یپروژه پژوهش نیکه چند دهدینشان م یرانیشواهد و مطالعات ا

 اجرا شده است: CHD یثبت مل نهیدر زم ییو اجرا
طرح در  نیا: ]6[ اصفهان – PROVE/CHD رجیستري

 نگرندهیآ يستریصورت رجبه 2016استان اصفهان در سال 
)prospectiveمبتلا بهاطفال  ي) برا CHD تنها و  آغاز شد

مدل، اطلاعات  نی. در اباشدپروژه فعال در کشور در حال حاضر می
 امدهایکاتتر) و پ/ینوع نقص، مداخلات (جراح ک،یدموگراف

است  ازیمورد ن یثبت مل کی يکه برا ییهاادهاند؛ دشده يآورجمع
 .ابدیتوسعه  یدر سطح مل تواندیمدل م نیا نیو بنابرا
 ،يمادرزاد يهاي(ثبت ناهنجار زتبری – TRoCA يستریرج

و چهار  یشرق جانیپروژه در استان آذربا نیا: )CHDاز جمله 
در  CHD وعیو ش یزمان روند یبه بررس ،یدانشگاه مارستانیب

 در مورد 3٫7حدود  بروزدو دهه پرداخته و  یط رانیغرب اشمال
 .است کرده گزارش را زنده تولد 1000

 : چند مطالعه،رانیدر ا CHDتولد  وعیو ش یمکان عیتوز
جمع  سال گذشته 40طی را  رانیمختلف ا تحقیقات يهاداده

 بعضی اند. کرده لیرا تحل CHD یمکان عیو توز وعیو ش آوري
در  ياو منطقه یاستان يهاکه تفاوت دهندیمطالعات نشان م

و  سهیمقا کپارچه،یثبت  ستمیوجود دارد و نبود س CHD وعیش
صورت مطالعات عملاً به نی. ا]7[ را دشوار کرده است يزیربرنامه

اند، اما با عمل کرده» پراکنده يستریرج« کیمانند  یررسمیغ
 ناهمگن همراه بوده است. يهاو داده هايدشوار

 اتمطالع : بعضیرانیدر ا CHD يولوژیدمیمند اپمرور نظام
انجام  رانیدر ا CHD يولوژیدمیاپ يرو یلیمند و تحلمرور نظام

طور متوسط  به CHDشده گزارش وعیکه نشان دادند ش ]8[شده 
 ياریبالاتر از بس یتولد زنده است و حت 1000در  8تا  4 نیب

 يهاروش یبه ناهماهنگ نیمطالعات همچن نیست. اا کشورها
و ثبت،  صیتشخ يهاثبت و گزارش اشاره دارند و تفاوت در روش

همراه کرده  تیرا با عدم قطع یمل يزیرمراکز و برنامه نیب سهیمقا
 است.

 هیپامارستانیمطالعه ب: یک مطالعات عوامل خطر و پیامدها
در نوزادان  CHD ها و عوامل خطرنقص يالگو ،یفراوان يرو
 »افتهیبه ثبت سازمان ازین«مطالعه  نی؛ هم]9[ انجام شده یرانیا

 CHDنوزادان مبتلا به  يروي دیگر ا. مطالعهدهدیرا نشان م
 و گزارش کرده PDAو  VSD ،ASDها را نقص نیترعیشا

 زارشرا گ CHD خانوادگی سابقه و یلیازدواج فام ينسبت بالا
 .]7[ کرده است

 CHD يموجود رو يهاداده کثرگونه مطالعات ا در این
هستند، با حجم نمونه محدود و  هیپامارستانیو ب يمرکزتک

ها را داده نیا تواندیم یمل يستریمختلف ثبت؛ رج يهاروش
کشور در د فوق نشان میدهد موار .]10[ دکن عیاستاندارد و تجم

برداشته، اما  ییهاقدم يمادرزاد يهايناهنجار يستریحوزه رج
CHD هنوز  ها،ياز ناهنجار یمرگ ناش مهم عامل یکعنوان به

 ندارد. یو متمرکز خودش را در سطح مل یتخصص يستریرج
 

 هاهاي کنونی و چالشتحلیل سیاست
 نبود سامانه ملی و یکپارچه. 1

در  يارهیصورت جزبه CHDدر حال حاضر، اطلاعات 
سلامت مادر و  يقلب کودکان، واحدها يهابخش ها،مارستانیب

 يهاکه تجربه یدر حال ،]1[ شودیم رهیذخ یکودك و مراکز جراح
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 يماریزنان باردار مبتلا به ب يبرا يستریافزار رجنرم یطراح هیاول
و  یعمل رانیدر ا کپارچهیسامانه  جادیکه ا دهدینشان م یقلب

  .]5[ قابل اجرا است
 ها و نبود استانداردناهمگونی داده. 2

 ،یصیتشخ فیکه تعار دهندینشان م یمطالعات داخلثبت 
 گریبه مرکز د ياز مرکز یدهگزارش يثبت و ابزارها يهاروش

 وعیدر ش یرواقعیبه اختلاف غ یناهمگون نیا. متفاوت است
CHD 11[ مناطق مختلف کشور منجر شده است نیب[.  
 مدت بیمارانعدم امکان پیگیري طولانی. 3

آغاز و  ینیاز دوران جن دیبا مارانیب يریگیپ آل،دهیدر حالت ا
ثبت و متصل  کپارچهیصورت و پس از تولد به نیح ش،یپ يهاداده

 ازمندین یتا بزرگسال مارانیاز ب یشوند. بخش قابل توجه
 یاطلاعات يهاستمیس انیم ياما فقدان ارتباط ساختار اند،يریگیپ

  .]13،12،2[ مانع تحقق آن است
مشخص نبودن متولی یا مراقب واحد و متمرکز براي این . 4

 دسته از بیماران
ها در و از دست رفتن داده یاز عوامل مهم پراکندگ یکی

و  یصیخدمات تشخ رهیواحد در زنج ی، نبود متولCHD مارانیب
صورت از تولد به شیپ صیو تشخ ياست. غربالگر یدرمان

زمان توسط متخصصان مختلف انجام و گاه هم رمتمرکزیغ
در چارچوب  ندیفرآ نیتمرکز ا يبرا یمشخص استی. سشودیم

 نیجن یوگرافیاکوکارد یوجود ندارد و گاه ینظام اعتباربخش
. برخی ]14[ شودیانجام م یتوسط افراد فاقد اعتبارنامه تخصص

در  CHDاز تولد  شیپ صیکه نرخ تشخ دهندیمطالعات نشان م
گوناگون  يهامتفاوت است و مراکز مختلف داده اریکشورها بس

وجود ندارد.  یواحد و استاندارد مل یمتول رایز کنند،یم يآورجمع
دارد که  یعملکرد را زمان نیقبل از تولد بهتر CHD صیتشخ

 باشد. رقرارها بداده قیهماهنگ و ثبت دق ستمیس
 یناهماهنگ نیا دیبه تشد گریدو عامل مهم د ان،یم نیا در

 یهمگان ياز غربالگر يامهیب تیاند: نخست، نبود حمادامن زده
 نیقوان يهاتیو محدود یدگیچیو دوم، پ ن،یقلب جن يهايماریب

  .]15[ یدرمان نیمرتبط با سقط جن
 يریگیپ ،ینوجوان نیاز سن مارانیپس از عبور ب گر،ید يسو از
 شود؛یآنها عمدتاً به متخصصان قلب بزرگسال سپرده م یدرمان

در  یمتخصصان آموزش و تجربه کاف نیاز ا ياریبس کهیدر حال
بیماري مادرزادي قلب تخصص ندارند. کمبود فوق CHD نهیزم

 نی) اAdult Congenital Heart Diseaseبزرگسالان (
کرده و منجر به گسست در تداوم مراقبت  دیرا تشد یشکاف مراقبت

  .]4[ شودیم یارزشمند در دوره بزرگسال يهاو از دست رفتن داده
 سازي ملیکمبود داده براي تصمیم. 5
 تعداد يبرا یقیدق يزیربرنامه توانندینم گذاراناستیس

مداخله  و مراکز  ICU يهامتخصصان، تختمراقبان،  بیماران،
منابع و  صیتخصدر نتیجه  داشته باشند کودکان قلب یجراحو 

 صورت میگیرد. بدون داده معتبر يریگمیتصم

 ايهاي تشخیصی و بیمهعدم اتصال به سامانه. 6
 یجراح ،یوگرافیمربوط به تولد، اکوکارد يهامثال، داده يبرا

مسئله  نی. اشوندینم عیبستر واحد تجم کیدر  يامهیو اطلاعات ب
 ،یو مال يامهیمشکلات ب لیدلبه مارانیب شودیگاه موجب م

  .]16[ و فالوآپ مناسب را نداشته باشند يریگیامکان پ
توزیع نامتوازن نیروي متخصص کافی در مناطق مختلف . 7
 کشور
 CHDمتخصص در حوزه  يروین تیگذشته، ترب انیسال یط

 نیشده است. ا عیدر کشور توزطور نامتناسب بهانجام شده ولی 
شهرها و کمبود متخصص در  یماهر در برخ يرویباعث تمرکز ن

 يریگیدر پ ينامناسب و دشوار یابیماریشده و به ب گریمناطق د
  .]17[ شودیمنجر م مارانیب

 الگوبرداريهاي پراکنده اما قابل تجربه. 8
 ییاجرا تیدهنده وجود ظرفنشان یموفق داخل يهايستریرج

محدود  ياآنها عمدتاً به سطح منطقه تیدر کشور هستند، اما فعال
در نظام سلامت  یو عزم مل ي. فقدان راهبر]19،18[ مانده است

حوزه  نیمند به اورود نظام یمراکز دانشگاه یباعث شده برخ
توسعه دهند.  رهمگرایصورت مستقل و غرا به يستریرج اینداشته 

 يستریرج یو تلق يامنطقه تیحس مالک جادیبا ا کرد،یرو نیا
در  يسازادهیمشارکت و پ يبرا یمرکز، مانع کی تیعنوان مزبه
 مراکز کشور شده است. ریسا

 
 )Policy Options( هاي سیاستیتوصیه

 در سطح وزارت گذارانالف) سطح کلان (سیاست
 )بهداشت

 يمادرزاد يهايماریثبت ب ینظام مل« بیو تصو جادیا. 1
با مشارکت معاونت درمان،  در وزارت بهداشت» قلب کودکان

و  گرمهیب يهاقلب، سازمان یقاتیمراکز تحقمعاونت بهداشت، 
  .]18[ مرجع يهامارستانیب

 ویژهبه-اي پیشین هاي منطقههاي طرحبا توجه به چالش
 از تبعیت در مراکز مقاومت و ايمنطقه مالکیت حس ایجاد مسئله

 و دهیسازمان طراحی، شودمی پیشنهاد -محوري مرکز یک
 مانند بالادستی نهاد یک توسط و ملی سطح در طرح این مدیریت

نجام شود و ا پزشکی آموزش و درمان بهداشت، وزارت
هاي علوم پزشکی نقش مجري را ایفا کنند. با عنایت به دانشگاه
در معاونت » ها و پیامدهاي سلامتدفتر ثبت بیماري«وجود 

و فناوري وزارت بهداشت، استقرار این سامانه در  تحقیقات
گر به نظر چارچوب ساختاري آن دفتر، رویکردي منطقی و تسهیل

ها اي این طرح در برخی دانشگاهاز آنجا که اجراي منطقه. رسدمی
مانند اصفهان و تبریز نتایج نسبتاً موفقی به همراه داشته است، 

رائه پروپوزال اجرایی و انتقال توان از ظرفیت این مراکز براي امی
گذار تجربیات به وزارت بهداشت بهره گرفت. در نهایت، سیاست

 هاي موجودسازي رجیستريتواند با اصلاح، توسعه و یکپارچهمی
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، )هاي مادرزاديو رجیستري ناهنجاري PROVE/CHD نظیر(
هاي مادرزادي به ایجاد یک رجیستري ملی استاندارد براي بیماري

  .]18[ دست یابد (CHD) قلب
: شامل هاداده ياستانداردساز یدستورالعمل مل نیتدو. 2

 يبندو طبقه ICDبر اساس  يکدگذار کسان،ی یصیتشخ فیتعار
 Minimumحداقل مجموعه داده ( نیی، تعCHD یالمللنیب

Data Set( ]20[. 
 اتصال: کیها در بستر الکترونداده يسازکپارچهی. 3

 HIS ،وزارت بهداشت ثبت موالید سامانه به يستریرج
 ،يمادرزاد يهايناهنجار يستریرج ،قلب يهامارستانیب

 .]5[ یدرمان يامدهایو پ هانهیهز شیپا يبرا مهیب يهاسامانه
 اعتبارات قیبودجه از طر صیتخص: تأمین مالی پایدار. 4

ی و مل یپژوهش يهاپروژه گر،مهیب يهاسازمان ،وزارت بهداشت
  .]18[ سلامت نیریخ مشارکت

و  وعیش ي نظیردیکل يهاشاخص پایش و ارزیابی سالانه. 5
و مداخلات،  ارتباط با عوامل  هایجراح جی،  نتاCHD يالگو

  .]14[ مادر) يهايماریهوا، ب یآلودگ ،یلیخطر (ازدواج فام
 ،تعیین دقیق افراد داراي صلاحیت در حوزه غربالگري. 6

   .]4[ درمان و پیگري بیماران مادزادي قلب ،تشخیص
در سامانه  مارانیبالزام ثبت  يبرا یوضع دستورالعمل مل. 7

 یزشیانگ يهاو ارائه مشوق يامهیخدمات ب افتیاز در شیپ یمل
از ارائه  شیپ مارانیکه ثبت ب ياگونهدهندگان خدمت بهبه ارائه

  .]16[ شود نیدرمان تضم
تربیت و حمایت نیروهاي متخصص در زمینه قلب کودکان . 8

از کادر درمان بومی هر منطقه که سبب ماندگاري این افراد در 
مناطق مختلف کشور شود و توازن در دسترسی بیماران به خدمات 

  .]21[ در همه مناطق فراهم گردد
 يامنطقه يهاحاصل از طرح يهااست که داده ذکرلازم به 

 يبوده و عملاً صرفاً برا عیتجم رقابلیمحدود، پراکنده و غ نیشیپ
حال، در چارچوب  نیاند. با اقابل استفاده يامنطقه يهاپژوهش
 کرد تا ینیبشیپ يسازوکار توانیم دیجد يشنهادیپ سامانه

دانشگاه علوم  CHD(مرکز ثبت  یفعل الفع تنها پروژه يهاداده
شده و  یوارد سامانه مل ياصفهان) پس از استانداردساز یپزشک
 متصل شوند. 3مذکور در بند  يهايستریبه رج

مدیران ها، ریاست دانشگاهب) سطح میانی (
 )قلب کودکانفوق تخصصی و مراکز  هابیمارستان

تخصص قلب متشکل از فوقCHD  تشکیل کمیته ثبت. 1
 يکارشناس فناور ست،یولوژیدمی، اپکودکان کودکان، جراح قلب

  .]22[ کننده دادهاطلاعات و پرستار هماهنگ
و  یدر همه مراکز جراح CHDالزام ثبت موارد . 2
  .]23[ تخصص قلب کودکانفوق

 مار،یدر بدو ورود ب آوري دادهاجراي پروتکل مشترك جمع. 3
 .]23[ يبعد يهايریگیقبل و بعد از مداخلات و در پ

 يبرا ثبت استاندارد در تیم درمان و توانمندسازي آموزش. 4
افزار و استفاده از نرم ]22[استاندارد  يها، کدگذارداده قیثبت دق

 یرانیا يافزارهانرم هیاول يهااز تجربه يبا الگوبردار( يستریرج
  .]CHD( ]5 باردار داراي مادران نهیدر زم
 جهت رصد ]23[ منظم یدهو گزارش هاپایش کیفیت داده. 5

و  صیتشخ يناقص، خطا يهامانند درصد داده ییهاشاخص
 .یپس از جراح يریگیپ زانیم

و  يمنظور ماندگارمناسب به یزشیانگ يهامشوق جادیا. 6
در مراکز مختلف مناطق کشور، با  یتخصصفوق يروهاین تیتثب

 یبه خدمات تخصص مارانیب یبه توازن در دسترس یابیهدف دست
  .]22[ مناطق یدر تمام

 )دهندگان خدماتج) سطح عملیاتی (ارائه
  ICDاستاندارد فیها بر اساس تعرثبت دقیق تشخیص. 1

]24[.  
و  یوگرافیدر اکوکارد افتهیساختار يارهایاستفاده از مع

 .یدهگزارش
 ،یجراح جیمانند نتابالینی و درمانی ثبت پیامدهاي . 2
و  سالهکی يریگی، پ(نظیر آریتمی) عوارض ون،یزاسیکاتتر
  .]26،25،4[ و گذار به بزرگسالی سالهپنج

ها مستمر داده يبازنگر صورته ب با تیم ثبت فعال همکاري. 3
  .]16[ اصلاح خطاها يبرا يستریرج میبا ت يو همکار

  .]22[ براي بهبود کیفیت ي ملیهااستفاده از داده. 4
 ی)محققان و جامعه علم( د) سطح پژوهشی

ي کاربرد يهاپژوهش يبرا يستریرج يهااستفاده از داده. 1
 ،ی)ربخشاث–نهیهزی (درمان يهاروش یاثربخش یابیارز دمانن
با بروز  یطی، ارتباط عوامل محCHD يامنطقه يالگوها لیتحل

CHD 
ی (گایدلاین بومی)  نیبال يراهنماها يتولید شواهد بومی برا. 2

 ي کلانگذاراستیس و
مانند  رانیدر ا CHD پژوهش درباره عوامل خطر بروز. 3

و  یطیمح تغییرات ،یکیعوامل ژنتعوامل خطر بروز نوظهور نظیر 
 يهااز جمله استفاده از روش ،يعوامل مرتبط با باردار

  .]14[ يبارورکمک
مؤثر بر بروز  یو اجتماع یرپزشکیپژوهش درباره عوامل غ. 4

  .]CHD ]27 مارانیو مراقبت ب
 هاآوري دادههاي سیاستی موجود براي جمعگزینه 

)Policy Options for Data Acquisition( 
، CHDمربوط به  يهامختلف ثبت داده يهاروش انیم در
مراکز ارائه خدمات  ،خانواده به پزشک تواندیثبت م تیمسئول
واگذار شود که هر  يماریثبت ب یمرکز اختصاص کی ای یدرمان

 کردیور ت،یخاص خود را دارند. در نها يهاتیو محدود ایمزا کی
پوشش جامع  يبرا نهیگز نیترعنوان مطلوببه يامرحله/یبیترک
 یادامه، شش مدل اصل دربه کار گرفته شود. ها داده تیفیو ک
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و  هاتیمحدود ا،یمزا ،ییاجرا يهانمونه ف،یبا تعر CHD ثبت
 :اندارائه شده کپارچهیصورت به يدیمراجع کل

 Population-Based) ثبت مبتنی بر جمعیت .1
Registry) 

شود، ها محسوب میاین روش که استاندارد طلایی ثبت بیماري
شامل ثبت تمامی بیماران واجد شرایط در یک جمعیت جغرافیایی 

 توان بهیالمللی آن مهاي بینمشخص است. از نمونه
EUROCAT و CDC Birth Defects Surveillance 

اشاره کرد. پوشش کامل جمعیت و امکان محاسبه شیوع واقعی 
ترین مزایاي این مدل است، اما در مقابل، هزینه و بیماري از مهم

پیچیدگی اجرایی بالا و نیاز به پشتوانه قانونی و ساختار مدیریتی 
  .]28[ رودهاي آن به شمار میقوي از چالش

 ثبت مبتنی بر مراکز ارائه خدمت / بیمارستانی .2
(Hospital/Service-based Registry) 

ها یا مراکز درمانی و عمدتاً ها در سطح بیمارستاندر این شیوه، داده
 STS. شوندهنگام ارائه خدمات بستري یا جراحی گردآوري می

Congenital Heart Surgery Database موفق اي نمونه
هاي نسبتاً المللی است. دسترسی به دادهاز این مدل در سطح بین

دقیق و مستند بالینی از نقاط قوت آن است، اما عدم پوشش 
هاي خفیف (که به خدمات سرپایی اکتفا بیماران با ناهنجاري

هاي اصلی آن محسوب کنند) و سوگیري انتخاب، از محدودیتمی
آور بودن ان مستلزم الزامشود. اجراي این مدل در ایرمی

 .]29[  هاستدهی توسط بیمارستانگزارش
 Physician-Based) ثبت مبتنی بر پزشک .3

Reporting) 
هاي سرپایی این روش مبتنی بر ثبت مستقیم اطلاعات در کلینیک

توسط درمانگر خط اول (مانند متخصص قلب کودکان) در زمان 
ترین تشخیص است. ثبت زودهنگام و دقت تشخیصی بالا از مهم

رود، اما در مقابل، نیازمند آموزش مزایاي این رویکرد به شمار می
توجه وابسته به زمان قابلمستمر، ایجاد انگیزه مؤثر، صرف 

هاي همکاري پزشکان است. تحقق پایدار این مدل در نظام

 هاي جدي مواجه استدرمانی پرتراکم مانند ایران با دشواري
]30.[ 

 ايهاي اداري و بیمهثبت مبتنی بر داده .4
(Administrative/Claims-Based Registry) 

، (ICD مانند) ندارددر این شیوه، بیماران از طریق کدهاي استا
شناسایی  (HIS) هاي اطلاعات سلامتهاي بیمه و سیستمداده

در  Medicare/Medicaid هايشوند. برنامهو استخراج می
هایی از این مدل هستند. پوشش گسترده و المللی نمونهسطح بین

هزینه پایین از جمله مزایاي این روش است، اما خطاي تشخیصی 
 هايویژه در مورد پیچیدگیبه) ت بالینی دقیقبالا و فقدان جزئیا

CHD) 31[ رودهاي اصلی آن به شمار میاز کاستی.[ 
 Patient-Reported) ثبت مبتنی بر بیمار .5

Registry) 
ها مستقیماً توسط بیمار یا والدین او ثبت در این روش، داده

شود. این رویکرد بار کاري نظام سلامت را کاهش داده و می
دهد، اما با خطاي تشخیصی بالا ت بیماران را افزایش میمشارک

سنجی اطلاعات مواجه است. به دلیل این و عدم امکان صحت
ها، این روش به تنهایی توجیه علمی ندارد و تنها محدودیت

 ].32[ ها ایفا کندتواند نقشی مکمل در کنار سایر شیوهمی
-Multi) ثبت مبتنی بر شبکه چندمنبعی .6

Source Ascertainment / Centralized 
Registry)  

این متدولوژي ترکیبی از چند منبع مستقل اطلاعاتی شامل 
هاي بیمه، ثبت تولد و هاي سرپایی، دادهها، کلینیکبیمارستان

  Canadian Congenital Heart Registry.ومیر استمرگ
رود. للی به شمار میالماي موفق از این رویکرد در سطح بیننمونه

ترین ها از مهمافتاده و افزایش اعتبار دادهکاهش تعداد موارد از قلم
]. در ایران، اجراي این روش مستلزم 33مزایاي این مدل است [

تشکیل یک مرکز یا تیم تخصصی مشخص، همراه با جلب 
هاي مشوقی همکاري بالاي جامعه پزشکی و حمایت سازمان

 .هد بودها خوامانند بیمه
 

 هاي سیاستی پیشنهاديگزینهماتریس تحلیل و مقایسه  .1-جدول
ها و انطباق با سیاست

 مقررات
(Regulatory 
Compliance) 

 پایداري و
 کارایی اقتصادي

(Sustainability and 
Cost-Effectiveness) 

 همکاري و مشارکت ذینفعان
(Collaborative 
Framework) 

 سازيقابلیت اجرا و پیاده
(Feasibility and 
Implementation) 

 هاجامعیت و دقت داده
(Data Quality & 

Coverage) 

 ثبت روش
Registery 
method 

بالا (مشارکت قوي، چالش: حریم  پایین (هزینه بالا)، کارایی بالا متوسط (نیاز به قوانین جدید)
 خصوصی)

بر، متوسط (زیرساخت قوي، هزینه
 پیچیده)

بسیار بالا، دقت بالا (نیاز به 
 استانداردسازي)

ثبت مبتنی بر . 1
 جمعیت

بالا (استفاده از استانداردهاي 
 موجود)

متوسط (هزینه نسبتاً پایین)، کارایی 
 بالا

متوسط، دقت بالا (داده بالینی  بالا (استفاده از زیرساخت موجود) ها)متوسط (مشارکت بیمارستان
 دقیق)

. ثبت مبتنی بر 2
 مراکز درمانی

پایین (نیاز به آموزش گسترده، بار  بالا (مشارکت پزشکان) (هزینه آموزش بالا) پایین پایین (نیاز به تغییر ساختار)
 کاري زیاد)

متوسط، دقت متوسط (نیاز به 
 آموزش)

. ثبت مبتنی بر 3
 پزشک

اي)، دقت پایین بالا (پوشش بیمه بالا (استفاده از سیستم بیمه) ها)متوسط (همکاري بیمه بالا (هزینه پایین)، کارایی متوسط بالا (استفاده از قوانین بیمه)
 (فاقد جزئیات بالینی)

. ثبت مبتنی بر 4
 هاي اداريداده

متوسط (نیاز به قوانین 
 حفاظت)

پایین (وابسته به مشارکت)، دقت  متوسط (نیاز به پلتفرم) بالا (مشارکت فعال بیماران) سنجی)متوسط (نیاز به صحت
 پایین

. ثبت مبتنی بر 5
 بیمار

(نیاز به قوانین پایین 
 گذاري)اشتراك

پایین (نیاز به هماهنگی و  بسیار بالا (مشارکت همه ذینفعان) متوسط (هزینه هماهنگی بالا)
 زیرساخت قوي)

سنجی بسیار بالا، دقت بالا (صحت
 متقابل)

. ثبت مبتنی بر 6
 شبکه چندمنبعی
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  مطلوب کردیو رو رانیا ییملاحظات اجرا
ها و ساختار نظام سلامت ایران، اجراي با توجه به محدودیت

 هاي مادرزادي قلبپایدار و باکیفیت رجیستري ملی بیماري
(CHD) اينیازمند اتخاذ یک رویکرد ترکیبی مرحله 

(Hybrid/Phased Model) ترین مسیر براي است که منطقی
ویکرد، فاز نخست رود. در این ردستیابی به ثبت جامع به شمار می

هاي بایست با مدیریت ملی وزارت بهداشت و اجراي دانشگاهمی
در ) 6علوم پزشکی، بر ایجاد مراکز تخصصی ثبت (مشابه مدل 

متمرکز  (Tertiary Centers) تمامی مراکز درمانی ارجاعی
هاي هاي دقیق و استاندارد اولیه با تکیه بر تیمشود تا داده

 CHD گردد. تجربه موفق مرکز ثبتاختصاصی ثبت گردآوري 
عنوان الگویی براي این تواند بهدانشگاه علوم پزشکی اصفهان می

هاي مرحله مورد توجه قرار گیرد. در فازهاي بعدي، باید زیرساخت
شده از خط اول هاي شناساییلازم براي اتصال تدریجی داده

آید  فراهم) 4اي (مدل هاي اداري/بیمهو داده) 3تشخیص (مدل 
حرکت ) 6تا رجیستري به تدریج به سوي مدل چندمنبعی (مدل 

هاي ثبت و الزام مراکز به اي براي پوشش هزینهکند. حمایت بیمه
ها، زیربناي موفقیت این رویکرد فازي ترکیبی خواهد ارائه داده

 .بود
 

 گیرينتیجه
هاي سلامت ترین چالشهاي مادرزادي قلب از مهمبیماري
آوري ایران هستند و نیازمند تحول ساختاري در جمعنوزادان در 

باشند. ایجاد ریزي ملی میداده، درمان و پیگیري بیماران و برنامه
تواند کیفیت درمان، عدالت در می CHD رجیستري ملی

گذاري مبتنی بر شواهد دسترسی، کارایی اقتصادي و توان سیاست

فق داخلی، ظرفیت هاي موطور چشمگیري ارتقا بخشد. نمونهرا به
علمی موجود و نیاز مبرم نظام سلامت همگی گویاي آن است که 

 CHD زمان عبور از رویکردهاي پراکنده و آغاز برنامه ملی ثبت
 .فرارسیده است

در ساختار سلامت  CHD براي اجراي پایدار رجیستري ملی
اي ترین رویکرد، اتخاذ یک مدل ترکیبی مرحلهایران، منطقی

هاي دقیق در آوري دادهترتیب که ابتدا تمرکز بر جمع است؛ بدین
مراکز تخصصی و ارجاعی قلب جنین و کودکان (فاز نخست) 

ها هاي سایر کلینیکمعطوف شود، سپس اتصال تدریجی داده
اي (در فازهاي هاي بیمه(غیرمرجع و خصوصی) و همچنین داده

ن با توابعدي) صورت پذیرد. در طول تمامی این مراحل، می
اي و الزام مراکز به ثبت اطلاعات در سامانه، به هاي بیمهحمایت

 .سمت ایجاد و تکامل یک رجیستري چندمنبعی گام برداشت
 

این مقاله برگرفته از طرح تحقیفاتی با  تشکر و قدردانی:
دانند از نویسندگان لازم میبدین وسیله  باشد.می 402114شماره 

واحد معاونت تحقیقات و فناوري دانشگاه علوم پزشکی کاشان و 
توسعه تحقیقات بالینی بیمارستان شهید بهشتی کاشان تشکر و 

 قدردانی کنند.
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