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  جمهوري اسلامی ایران

  وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی
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 دستورالعمل 
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بتا کشوري پیشگیري از بـروز  ي دستورالعمل جامع برنامهتجدید نظر چهارم  کتاب حاضر 
جمعی پرسنل نظام  دهه تلاشقریب به دو  از است که برگرفته از نتایج حاصل تالاسمی ماژور

  . باشد می در سراسر کشور برنامهاین  اجراي موفق، تحقیقات علمی و سلامت
 بتا تالاسمی بیماري هـدف اصلی از تـدوین این دستـورالعمل، مدیریت دقیق بـروز مـوارد

ي والاي همکـاران در   انگیـزه نایت و یاري خـداونـد رحمان و بـا همت و امیـدواریم بـا ع. است
بروز تالاسمی را با قدرت و سرعت بیشتري بـه هموطنـان   کامل  ، کنترلنظام سلامتتمام سطوح 

  .عزیز تقدیم نماییم
اي تمـام  ـتقاده ـنا ا وـا، پیشنهاده ــرهـنظ از نقطه ي غیرواگیراـه ریت بیماريـدیـز مـرکـم

ــاحب ــ ص ــتنظ ــد ران و دس ــران  ـــکاران آم ــی و اج ــلامت رایی ـوزشی، پژوهش ــام س  در نظ
دستورالعمل هاي خواهشمند است این مرکز را در جهت بهبود کیفی د؛ بنابراین ـکن می استقبال
  .رماییدـف  یاري کشوري

  
  »کورش اعتماددکتر « 

  ي غیرواگیرها رئیس مرکز مدیریت بیماري

  سرآغاز
  



 

 

  
صـورت آزمـایشی در  سال، این برنـامه بـه 5پیش از آن بیش از . پیشگیـري از بـروز تـالاسمی آغازشـد ي کشـوري برنـامه 1376در سال 

  .بود هـاي کشور اجرا شـده بـرخی استان

ک ي ژنتی است کـه نظیر هـر برنـامه نظام سلامتاي از ادغام خدمات ژنتیک در  ي پیشگیري از بروز بتا تالاسمی ماژور نمونه ادغام برنامه
هاي هدف در قالب یک سیستم که بر  ه ي گرو در این برنامه آموزش ویـژه. در سطح جامعه، به ابزارهـاي اصلی نیازدارد  دیگر بـراي ارائه

  .رسد انجام می است و سالانه به ادغام شده در نظام سلامتدارد  ي ازدواج تأکید هاي جوان در آستانه آموزش گروه

براساس میزان جمعیت در شهرها، . اند ریزي شده ناقلین تالاسمی در کشور در قالب یک شبکه برنامههـاي غربـالگري  آزمایشگاه
هـاي  هاي غربالگري تـالاسمی را دارنـد و اجـراي دستورالعمل هاي خصوصی و دولتی که امکانات لازم براي انجام آزمایش آزمایشگاه

. نمایند می  را طی دوره اي هاي کنترل کیفی لگوي کلی آموزش از مرکز به محیط، آموزشانـد، با ا کشـوري پیشگیـري از تالاسمی را پذیرفته
آزمایشگاه هاي غربالگري از طریق آزمایشگاه آموزش هاي . شونـد اي می و ارزیابی دوره شدهها در قالب یک شبکه سازماندهی  این آزمایشگاه

  .اي کشور به انجام می رسدو ادارات تابعه آنها در مراکز استان ه مرجع سلامت هاي

 اي ژنتیک وـه ام آزمایشـي اصلی این شبکه، انج وظیفه. شده است تشکیل 1378ال ـاز س تالاسمی تشخیص ژنتیک هاي آزمایشگاه ي شبکه
 نحوي به ،گ استهاي برنامه هماهن ها و شبکه شده و با سایر سیستم ادغامنظام سلامت در این شبکه نیز . ولد تالاسمی استـتشخیص پیش از ت

 .دـده خوراند می پس پذیرد و به آنها را می مستقر در مراکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک موارد ارجاعی از سوي مشاوران ژنتیک هـک

انی برحسب ـمدر داشتیـیک یا چنـد مرکز بههر شهرستان در در  ها تیماین . ي ژنتیک است مشاوره هاي تیماز  متشکل ي ژنتیک ي مشاوره شبکه
ورت غیـرحضوري و ـص هـا به تیمهاي این  وزشـآم. است تشکیـل شـده کـاردان/ از یک پزشک و یک کارشنـاس تیمر ـه. جمعیت مستقر هستند

هاي  مراتب جهت مراقبت و پیگیريمشاوره  بعد از. استاي ناقل تالاسمی ـه ي زوج این شبکه مسئول مشـاوره .رسد می  انجام بهحضـوري 
  .شـود می عدي اعلامب

هاي  روش جهت استفاده ازکند و سپس آنها را  می سالم همراهی انفرزند اـواده بـا تکمیل خانـرا ت ي نـاقل تالاسمیاـه زوج ،ي مراقبت شبکه
بررسی  اطلاعات، ريگردآو آموزش،ثبت و املـش )PHC(درمانی اي بهداشتیـه راقبت در نظام شبکهـم. دهد می  پیشگیري از بارداري ارجاعدائمی 

 .است به سطوح مدیریتی نظام سلامت آمار ارسالی صحت و دقتار، نظارت بر ـآم
 

  مقدمـه 



  

  

  تالاسمی در ایران پیشگیريي  تاریخچه
) اصفهان و مازندران، فارس، گیلان، خوزستان( استان کشور 5هاي  ناشهرست پیشگیري از تالاسمی در برخی از ي هامـبرن 1370- 1375هاي  طی سال

  .شد  اجرا گذارده صورت آزمایشی به به

ل براي ازدواج به ـردي غیرناقـدایی و انتخاب فـازدواج و پیشنهاد ج زماندر  هـا ها، غربالگري زوج استراتژي اصلی برنامه طی این سال
وجه به این ـا تـب شیـوهاین  .دـش ادمیپیشنهبه آنها ذیرفتند، پیشگیري از بارداري ـپ این پیشنهاد را نمی هـا زوج و اگراست  ودهـهاي ناقل ب زوج

  . بود  عمل وجودنداشته شکل گرفتهدر ولد و سقط جنین مبتلا به تالاسمی ـتشخیص پیش از ت ي هواقعیت که گزین

 ازـنی 1376ال ـدر س. رفتـگ ه در سطح کشورـامـه گسترش برنـتصمیم ب بهداشت، درمـان و آمـوزش پـزشکیوزارت  ،1375ر سال ـاز اواخ
 وزارت .شد شدت مطرح  هد بـفرزنداشتن به   هها به ازدواج و علاق زوجامه و اصرار تعداد زیادي از ـدلیل گسترش برن ه تشخیص پیش از تولد بهـب

ازگشت ـا بـان بـزم ه همـدام کـاین اق. کـرد اقـدامور ـدمت در کشـخ سرعت به سازماندهی این متبوع با شناسایی امکانات بالقوه و موجود به
ات ژنتیک ـسازماندهی خدم. داد نتیجهگرفته و  شکل سرعت هآوري ژنتیک در جهان بود ب ریع فنـس ي هوسعـور و تـایرانی به کش التحصیلان فارغ

هاي  اي نمود که درعین حال از پیچیدگی ویژه ي هوارد مرحلرا ماژور تالاسمی بـروز بتـا  پیشگیري ازدر کشور  هاي پیش از تـولد آزمایشو 
 دلیل هب ها خانواده بعدو  شد فراهم غیرمستقیماستاندارد  ي هي مشاور این ترتیب ابتدا امکان ارائه به. بود فرهنگی خاص برخوردارتکنیکی و 
وارد ـا مـد تـش وجبـاین امر م. دادند  نشان المـدان سـرزنـف داشتنقبال بیشتري براي استفاده از آن و ستا ،ژنتیک خدماتاز  برخورداري

امکان بررسی و کنترل بروز در نظام  ،ها ها به آزمایشگاه زوج  هدلیل مراجع هبهمچنین  .چشمگیري یابد کاهش ماژور تالاسمیجـدیـد بتـا 
  . شد مراقبت بیماري بیش از پیش فراهم

 شده و تحت ماران تالاسمی شناساییبی ي هبراساس این استراتژي خانواد .یافتاستراتژي دوم برنامه فرصت توسعه و استقرار 1380در سال 
در  .شوند می به مراکز تشخیص پیش از تولد ارجاعفرزند سالم  براي داشتن ،دـباشن داشتهـورتی که فرزند سالم نـگیرند و درص مشاوره قرارمی

  .گردندبرنامه کلیه والدین بیماران تالاسمی در یک مقطع زمانی بررسی و تعیین تکلیف می تجدید نظر چهارم

ال ـس اول ي هنیم ازژي ـاین استرات. دـش مطرحرایی آن ـهاي اج رفت و فعالیتـرارگـوم برنـامه مـورد بحث قـاستراتژي س, 1382در سال 
و د ـان کرده ازدواج) امهـدن برنـش ال کشوريـس(1376ال ـه قبل از سـک هایی زوج ،براساس آن. یافت وع استقرارـرشیـاي پـه نـادر است 1384

در  بـه تـالاسمی مـاژور د مبتلاـرزنـف تولدو از  دهشمشاوره ل باشند ـاقـه زوج نـورتی کـا درصـت می شوند ررسیـفرزندان سالم دارند ب/ ندفرز
منطقه تحت پوشش هر یک از دانشگاه هاي  متوسط طول مدت دوران باروري زنان در ،در تجدید نظر چهارم برنامه  .دگرد  خانواده پیشگیري

این استراتژي  ه و در صورت اثبات مقرون به صرفه بودن،پزشکی و همچنین سال شروع برنامه غربالگري در آن محدوده بررسی شد علوم
و تالاسمی در آن مناطق بروز بالایی دارد، اجراي این استراتژي  بیش از متوسط کشوري است در مناطقی که طول دوران باروري. گردداجرا می

  .باشد می مقرون به صرفه
   هاي متقاضی ازدواج چگونگی غربالگري زوج

اقل ـبعد از ازدواج دو نمـاژور ه تالاسمی ـا که بروز نوزاد مبتلا بـج از آن. مرسوم است بسیار ،زندگی مهم ي واقعهعنوان یک  ثبت ازدواج در ایران به
  .برد اقل بهرهـن يها مطمئن براي ردیابی زوج یراهوان ـعن هـازدواج ب ثبت تـوان از می، است اري معینی ممکنـآمبا احتمال 

اع ـارج تالاسمی هاي غربالگري به آزمایشگاه ،دفترخانه براي ثبت ازدواجها بعد از مراجعه به  کشوري پیشگیري از تالاسمی، زوج ي هدر برنام
راي ـشده را ب انجام هاي ، نتایج آزمایشهاي تالاسمی آزمایش الگوریتم کشوري 3و  2 ،1 هـاي هرحلـام مـبعد از انجآزمایشگاه . دـشون می  داده

اس الگوریتم کشوري ـبراس ا است و این تفسیرهـ مسئول تفسیر آزمایش ، پـزشکمشاوره تیمدر  .دهد می ارجاع ژنتیک مشاوره تیمتفسیر به 
  .گیرد می تالاسمی صورت شناسایی زوج هاي ناقل

  
  می ماژوري پیشگیري از بتا تالاس دستورالعمل برنامه

این . کند می استانداردهاي پیشگیري از تالاسمی در کشور را بیان ي شـده و مجموعـه بـازنگـري چهارماین نسخه از دستـورالعمل بـراي بـار 
تدوین  زیر کاري مراحلهاي مدیران و کارشناسـان ستـاد مرکزي، دانشگاهی و شهرستانی برنامه در  نظر  گیري فـراگیـر از نقطه با بهرهدستورالعمل 

  .است شده

وردنظر جهت تغییر در دستورالعمل برنامه و ـدرخصوص موارد م ورـزشکی کشـوم پـاي علـه گاهـدانش تمـاملام از ـاستع :1ي  مرحله
  .و ارزیابی و تدوین فرمت اولیه ها هاز تجرب استفاده



 

  
 

۴

هاي علوم  دانشگاه در این مرحله. لیه و تدوین فرمت حد واسطفرمت او بررسی هاي علوم پزشکی منتخب جهت دعوت از دانشگاه :2ي  مرحله
  .اند داشته شرکت همدان و مازندرانشیراز،  ، خوزستان،بابلاصفهان، پزشکی 

  .منتخب هاي علوم پزشکی فرمت نهایی با مشارکت دانشگاه ي هتهی :3ي  مرحله
ا حضور مدیـران و کارشناسان دانشگاه :4ي  مرحله   .لوم پزشکی سراسر کشورع هاي بحث جمعی بـ
  .ستادي دانشگاه هاي علوم پزشکیآموزش دستورالعمل به مدیران  :5ي  مرحله

  .باشددر شرایط بهینه می، مواردمدیریت دقیق بروز  ،تدوین این دستورالعمل از هدف اصلی
  :هاي این دستورالعمل عبارتند از استراتژي
نیروهاي  تمامشده و با زحمت   مستمر اعمال طور امه بهـرنـودن بـب کشوري سال چندینطی   این استراتـژي :(S1)   اول استراتژي

این . است شدهآتی  هاي زوجدر  بروز موارد کنترلبراي  ساختاري نظام یکقبول دانشگاهی و مرکزي موفق به استقرار  قابلت یریمد درمانی و بهداشتی
مشاوره ژنتیک و استانداردهاي در این استراتژي، پیشگیري از بروز بتا تالاسمی ماژور جهت ونی ـدر دستورالعمل کن .است 1نگر آینده ستراتژيا

  .است یافتهارتقا مراقبت 
همین  و بـه یافت  شدت کاهش هبروز موارد در مقطع زمانی محدود ب ,اجراي آنبا  و .است 2نگر این استراتژي گذشته :(S2)  استراتژي دوم

و اجراي آن در یک مقطع زمانی و  یافتهتغییر  این استراتژي روش اجري ،دستورالعملاین در  .کردند استقبالبسیار اجراي آن  ازها  دانشگاه دلیل،
  .توصیه شده است
 عدم آغاز غربالگري تالاسمی در منطقه به دلیل ،در زمان ازدواج که را ییها زوج و ؛نگر است هـگذشت نیز این استراتژي :(S3)  استراتژي سوم

  . دهداند پوشش میشناسایی زوجین در معرض خطر تالاسمی را به انجام نرسانده هاي آزمایش هر دلیل دیگرو یا به 
 :است  عملیاتی محور 6بر هاي برنامه همواره مبتنی  استراتژي تمام

  آموزش  .1
 الگري ـغرب هـاي آزمایش .2
   تشخیص ژنتیکآزمایش  .3
  ژنتیک ي همشاور .4
 مراقبت .5
 تحقیقات .6

 این نظام درایی که ـه ررسی دادهـب کـارو  وجودداردراقبت ـنظام م در اي شده ي معین و تعریف در محدوده خودکار طور گرچه تحقیق بها
ي  همه بهاي مستقیم و مستمر ـه که داده دلیل آن ـهولی ب ,شود می تلقی نظام تحقیقات برنامه ،راساس نتایج مربوطـب آنها و طراحی مناسب شـدهتولید

 شد از سوي دیگر این محور موجب خواهد. نیاز استبرحسب ضرورت ان و ـزم هم صورت بـهاي مقطعی ـه بررسیبه  ،دهد مین  پاسخ ها پرسش
ارتقاي موجب  کهبه وقایع بنگرند  و بهورزان بیش از پیش با دید پژوهشی ها ناکارد، کارشناسان ،مدیران نظیردرمانی سراسر کشور  بهداشتی کارکنانکه 

ا یاري خداوند ـمصمم است که ب ي غیرواگیرها مرکز مدیریت بیماري .بیش از گذشته خواهدشد توسعه و تعمیق استانداردها برنامه ومستمر 
کنترل  ،مستدل و مبتنی بر شواهد مدیران ارشدنظر جلب سطوح و با  تمامانسانی همکاران در  ي هبرجست ي هرحیم و با همت و انگیز رحمان و

دستورالعمل کنونی تسهیلات بهتري را براي این منظور  دارد و معتقد است ردم ایران تقدیمـرعت و قدرت بیشتر به مـا سـب بروز تالاسمی را
  .است فراهم آورده

                                                        
1. Prospective  
2. Retrospective  
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  هدف کلی
  .پیشگیري از بروز بتا تالاسمی ماژور

  
  اهداف اختصاصی

 %100زان یدر سراسر کشور به م یناقل تالاسم يزوج ها ییشناسا .1
 %100زان یدر سراسر کشور به م ،شده واجد شرایط مراقبت ییناقل تالاسمی شناسا يهامراقبت ویژه زوج  .2

  
  :اول یمربوط به هدف اختصاص يراهبردها

 متقاضی ازدواج يغربالگري تالاسمی در زوج ها .1
 کیواجد شرایط مراقبت ویژه ژنت يبه تالاسمی ماژور جهت شناسایی زوج ها يغربالگري والدین بیماران مبتلا .2
عدم آغاز غربالگري تالاسمی در منطقه،عقد غیر ثبتی،برخی گروههاي اجتماعی (به هر دلیلکه قبلا  ییلگري تالاسمی در زوج هاغربا .3

و در حال حاضـر   اند در زمان ازدواج آزمایش هاي تالاسمی را انجام نداده...) افراد خارجی مقیم در کشور و  افراد مهاجر، خاص،
   .می باشندباردار

  
  از هدف اختصاصی اول ي مرتبط با راهبرد اولاه فعالیت

 هـاي  ، کارکنان آزمایشگاه غربـالگري آزمـایش  بهورز ،کارشناس، کاردان ماما،پزشک،(درمـانی اي مختلف بهداشتیـه کارکنان رده تمامآموزش  .1
 .)یا خصوصیو  یبخش ها اعم از دولت يه یکل در تالاسمی پیش از ازدواج

موثر در جامعـه، سـردفترداران و    يازدواج، رهبران، اشخاص و گروه ها يدر آستانه  يآموزش گروه ها ،یو آموزش عموم یاطلاع رسان .2
فبـل از   يش هـا یبه هنگام جهت انجام آزمـا  يازدواج در مراجعه  یمتقاض يب زوج هایبه منظور ترغ... و  یررسمیو غ ین رسمیعاقد

  )ازدواج يبرا یفبل از هر اقدام(ازدواج 
هـاي تالاسمی، برابـر الگـوریتم کشـوري و     ي آزمایش کننده به آزمایشگاه ویژه ـاي تالاسمی در متقاضیان ازدواج مـراجعهه انجام آزمایش .3

 .ي تالاسمی ي ویژه تفسیر نتایج آن با نظر پزشک مشاوره
  .ازیک درصورت نیص ژنتیو تشخ یلیتکم يش هایارجاع جهت انجام آزما .4
و ثبـت   CBCدر دفتـر   تالاسمی ي همشاور ي هویژ آزمایشگاه به آزمایش هاي پیش از ازدواجمراجعین جهت انجام کلیه ثبت مشخصات  .5

  .تیکات مراجعین به تیم مشاوره ژنصدفتر ثبت مشخ مشخصات مراجعین به تیم مشاوره ژنتیک در
شهرسـتان و مرکزبهداشـتی    و معرفی زوج به مرکز بهداشـت  5تکمیل فرم شماره مشاوره و  تیمتوسط  تالاسمی ي هژـوی ي همشاورانجام  .6

 .درمانی مربوطه
 .الاسمیـت ي همشاور ي هدرمانی ویژ ز بهداشتیـرکـاعلام فعالیت ممنظور  ـهب 4ي  هرم شمارـفال ـو ارستکمیل  .7
  

  اولاز هدف اختصاصی  ي مرتبط با راهبرد دومها فعالیت
  .این راهبرد شامل والدین بیماران مبتلا به تالاسمی می باشد

 هـاي  ، کارکنان آزمایشگاه غربالگري آزمـایش بهورز ،کارشناس، کاردان ماما، پزشک،(درمـانی اي مختلف بهداشتیـه کارکنان رده متماآموزش  .1
 .)یا خصوصیو  یبخش ها اعم از دولت يه یدر کل تالاسمی پیش از ازدواج، کارکنان بخش تزریق خون

 راهبرد دوم  يجهت اجرادر ب آن ها یر ترغبه منظو تالاسمی بیماران والدین به و آموزش یاطلاع رسان .2
 .مربوط دستورالعملهدف برابر طرح و  هاي گروهو  جامعه عموم آموزش .3
ارجـاع زوجـین   ستون ها بـه منظـور    يه یل بقیق خون و تکمیدر فرم مربوطه توسط مرکز تزر والدین بیماران تـالاسمی ثبت مشخصات .4

  براي انجام مشاوره استاندارد

ي  اهداف ، راهبردها و فعالیت هاي پیش بینی شده در بـرنـامـه
  ورپیشگیـري ازبـروز بتـا تـالاسمی مـاژ
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  : شـرایط غربالگري هستنـد عبـارتندازد ـافرادي که در این راهبرد واج
  

  .لگري در شهرستان ازدواج کرده اندزنان بارداري که قبل از شروع غربا* 
افراد خارجی مقیم در کشور و  برخی گروههاي اجتماعی خاص،افراد مهاجر، عقد غیر ثبتی،(که به هر دلیل زنان بارداري* 
  .ام ازدواج آزمایش هاي تالاسمی را انجام نداده اندهنگ ...)

  

اهه اول بارداري باید انجام گردد و جهت شناسایی این افراد بررسی گروههاي مشخص شده حداکثر تا پایان سه م: تذکر
 .لازم است در اولین مراجعه زن باردار سال ازدواج و سابقه انجام آزمایشات تالاسمی سوال شود

و معرفی زوج به مرکز بهداشـت شهرسـتان و مرکزبهداشـتی     5تکمیل فرم شماره مشاوره و  تیمتوسط  تالاسمی ي هژـوی ي همشاورانجام  .5
 .درمانی مربوطه

  .والدین با توجه به وضعیت) اول و دوم هاي هلحمر(PND انجام ارجاع جهت .6
   .والدینا توجه به وضعیت ـب) تومیوازکتومی و توبک( ارداريـري از بـاي دائمی پیشگیـه ارجاع جهت استفاده از روش .7
  

  اولاز هدف اختصاصی  ي مرتبط با راهبرد سومها فعالیت
عـدم شـروع   (اتفاق می افتـد کـه بـه هـر دلیـل      هایی الاسمی در زوجـروز بیماري تـبموارد وجهی از ـتعداد قابل تبه این که سالیانه  با توجه

در زمـان ازدواج آزمـایش   ...) ماعی خاص،افراد مهاجر،افراد خارجی مقیم در کشـور و  غربالگري در منطقه،عقد غیر ثبتی،برخی گروههاي اجت
میـزان خطـر بـروز     و محاسـبه  با در نظر گرفتن طول دوره باروري در منطقه اـه دانشکده/  دانشگاه لازم است هاي تالاسمی را انجام نداده اند

   .نمایند اقدام این گروه هاهاي ناقل تالاسمی در  زوجه غربالگري و شناسایی ـب ،بیماري و اثبات مقرون به صرفگی

  .نیاز به انجام غربالگري ندارند فرزند مبتلا به تالاسمی ماژوردر صورت داشتن ذکر شده فوق اي ـه زوج
  
  :الیت ها در این راهبرد به شرح زیر می باشدفع
 .)و بهورزکاردان ، ارشناسـک، پزشک(مختلف بهداشتی ايـه رده کارکنان تمام آموزش .1
 .هاي جمعی بهره گیري از رسانهبا عموم جامعهاجراي برنامه هاي آموزشی براي  .2
  .برنامهمطلوب بهداشتی جهت مشارکت در اجراي  رابطینآموزش  .3
اعـم از   اـه ـ بهداشت و سایر بخش شاغل در بخش ماماهاي عمومی، پزشکان ،و زایمان انـن زنامتخصص تمامو جلب مشارکت آموزش  .4

  .متن آموزشی مناسبارسال ازطریق  نظام پزشکی ي هو اداردانشگاه درمان  معاونت همکاريخصوصی با  دولتی یا
 ـ یبهداشتی به واحـدهاي بهداشـت   ايه  که جهت مراقبت برنامه گروه هدفباردار زنان  تمامآموزش  .5  ـ مـی  راجعهـم و ارجـاع آنهـا بـه     دـنماین

 .CBC انجام منظور به 1کانتر لـآزمایشگاه داراي س
ایش جهـت  ـآزم ـ ي هبـدیهی اسـت نتیج ـ  . شود می انجام 4و  1 در بند دیده راد آموزشـبا مشارکت واحدهاي بهداشتی و اف فعالیت این :توجه

 ـ ي همشاور ي هژیودرمانی  مرکز بهداشتیپزشک  ،انیـدرم بهداشتی زشک مراکزـبه رؤیت پباید پیگیري  ي هتفسیر و ادام  و یـا افـراد   الاسمیـت
 .رسدـب 4ي بند  دیده آموزش

 ي هدرمـانی و ارسـال نتیج ـ   توسط پزشک مرکز بهداشتی 5 فعالیت بند ده درـش ان ارجاعـزن تمامبراي ) MCHو  CBC )MCVدرخواست  .6
 .دهنده به واحد بهداشتی ارجاع آزمایش

،  مزدوج قبل از آغاز برنامهالاسمی هاي ناقل تـ الگوریتم شناسایی زوجراساس ـبو  6 دـاس فعالیت بنـراسـب که مـردانی ارجاعو  پیگیري .7
 .دارند CBCانجام  بهنیاز 

                                                        
الکترونیکی  گر شمارش که داراي دستگاه آزمایشگاهیبه هر  CBCانجام  جهت، ارجاع به هر دلیل در زمان ازدواج آزمایش هاي تالاسمی را انجام نداده اندغربالگري زوجینی که در  .1

  .باشد مانعی ندارد
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سل (گر الکترونیکی با دستگاه شمارش CBC که آزمایش درصورتی  ،باردار ي جاري مراقبت از زنان نامهبا توجه به بر
  .داد  ها را انجام ي آن سایر اقدام توان با توجه به نتیجه مجدد نبوده و می CBC انجام به نیاز ،باشد انجام شده) کانتر

  

ال ـانـد و ارس ـ  شـده  ارجـاع  7 ی که براساس فعالیت بنـد انراي مردـبدرمانی  بهداشتی مرکز پزشکتوسط ) MCHو  CBC )MCVدرخواست  .8
 .دهنده ارجاعواحد به  آزمایش ي هنتیج

قالـب اسـتراتژي سـوم     در هاي ناقل تالاسـمی  الگوریتم شناسایی زوجبراساس ر آنها و شـده د انجام CBCهـایی که با تـوجه به  ارجـاع زوج .9
 ).شود شده هنگام ارجاع ضمیمه هاي انجام سوابق آزمایش(می باشند ي تالاسمی ي مشاوره درمانی ویژه به مرکز بهداشتینیازمند ارجاع 

 .مراجعین تیم مشاورهثبت در دفتر الاسمیـت ي همشاور ي هژـدرمانی وی ز بهداشتیـرکـه مـب کنندگـان هعـراجـات مـثبت مشخص .10
 .هاي ناقل تالاسمی با درخواست پزشک تیم مشاوره ها براساس الگوریتم کشوري شناسایی زوج ي آزمایش ادامه .11
تـیم  بـه  معرفـی  جهـت  مرکز بهداشـت شهرسـتان    بهفرم و ارسال  مشکوك پرخطر تالاسمی/براي زوج هاي ناقل 5ي  هتکمیل فرم شمار .12

 .مراقبت
  :شود می به دو دلیل تکمیل و ارسال 5ي  طور کلی فرم شماره به
   .معرفی زوجین نیازمند مراقبت ویژه ▪
  .پرخطر تالاسمی به هر دلیلمشکوك  /ناقلهـاي  اعلام عـدم پیگیـري و مـراقبت زوج ▪

 ي هارائو  مستقیمضمن آموزش  توانند می 4 اس فعالیت بنددیده براس  آموزشاهاي ـامـزشکان عمومی و مـ، پو زایمان ن زنانامتخصص :1 ي هتبصر
 ,ا درصورت تمایـل ـو ی ودهنم ا ارجاعـه داشتی محل سکونت زوجهواحد بترین  نزدیکبه را  هاآن ،سوم راهبردهـاي هـدف در  زوجمتن آموزشی به 

ي  درمـانی ویـژه   رکز بهداشـتی ـا بـه م ـ ـه ـ نسبت به ارجـاع زوج » 9بند  براساس«درصورت نیاز  د وـدهن انجامرا  8 و 7 ،6اي ـهاي بنده فعالیت تمام
پس از مراجعه زوجین لازم است مرکز مشاوره ژنتیک پسخوراند مناسـب را بـه پزشـک ارجـاع دهنـده زوج، ارسـال       .نمایند اقدام تالاسمی ي مشاوره

  .قدردانی گردددارند  کاري مناسبکه در این راستا همپزشکانی از ها تـرتیبی دهند تا  شـود دانشگاه می توصیه.نماید

درنگ  بی درصورت مراجعه زنان باردار که قبلا در زمان ازدواجشان، به هر دلیلی آزمایشات تالاسمی را انجام نداده باشند، باید :2 ي تبصره
  . شـود انجام 6-12هـاي مورد نیاز براساس بندهاي  و در اسـرع وقت بایـد اقدام

  

  
  

  %):100مراقبت ویژه زوج هاي ناقل تالاسمی شناسایی شده واجد شرایط مراقبت، در سراسر کشور به میزان (دوم یهدف اختصاص مربوط به يراهبردها 
 یپر خطر تالاسممشکوك  /ناقل يزوج ها م خانوادهیژه تنظیمراقبت وتقویت انجام  .1
 )PND1(ش از تولدیپ یص تالاسمیتشخمرحله اول  يش هایآزماتلاش در جهت انجام  .2
 )PND2(ش از تولدیپ یص تالاسمیتشخ دوممرحله  يش هایآزما به هنگام انجام لاش در جهتت .3

  
  از هدف اختصاصی دوم ي مرتبط با راهبرد اولها فعالیت
 .)بهورز ،کارشناس، کاردان ماما،پزشک،(درمـانی اي مختلف بهداشتیـه کارکنان رده تمامآموزش  .1
 .پرخطر تالاسمی/آموزش زوجین ناقل .2
 اسـتاندارد  و انجام مشـاوره  5پس از دریافت فرم شماره  پرخطر تالاسمی واجد شرایط مراقبتمشکوك /ناقل زوجیندعوت از  .3

 .درخصوص روش هاي مطمئن پیشگیري از بارداري
در سـتون   "مشـکوك پرخطـر تالاسـمی   /زوج ناقـل "درج عبـارت  (مشخص کردن زوجین ناقل تالاسـمی در پرونـده خـانوار      .4

 .ي بهداشت و پایگاه هاي بهداشتی جهت انجام مراقبت ویژهدر خانه ها) ملاحظات
دو ستاره قرمـز   درجبا ( پایگاه بهداشتی/خانه بهداشت مشخص کردن زوجین ناقل تالاسمی در دفتر مراقبت ممتد تنظیم خانواده .5

 .جهت انجام مراقبت ویژه) در ستون ملاحظات "مشکوك پرخطر تالاسمی/زوج ناقل"عبارت  و ثبت
که داراي فرزند سالم بوده  در زوج هایی)وازکتومی و توبکتومی(ت استفاده از روش هاي دائمی پیشگیري از بارداريترغیب جه .6

 .و تمایل به داشتن فرزند دیگر ندارند
 .آموزش در خصوص روش پیشگیري از بارداري مطمئن انتخاب شده توسط زوجین .7
 .6در فرم شماره  رت فصلیبصو ثبت وضعیت استفاده از روش هاي پیشگیري از بارداري .8

 
 

 روشی 6بیش از یک روش پیشگیري از بارداري استفاده نماید ، در فرم شماره   در صورتی که زوجی در طول یک فصل
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  که در آخرین روز فصل استفاده شده است گزارش می گردد
 
مسـتندات مبنـی بـر انجـام     از رویـت   وش هاي پیشگیري از بـارداري دائمـی پـس   از ر در صورت استفادهاعلام قطع پیگیري زوجین  .9

 .بکتومی یا وازکتومیتو
 .ویژهانجام مراقبت هاي  براياعلام سریع بارداري در زمان وقوع بارداري  اهمیت زوج در خصوص توجیه .10
جهـت   6مشخصـات زوج در فـرم شـماره     ثبـت به سطح بالاتر و زوجین  محل سکونت جدید دقیق مهاجرت و آدرس مکتوب اعلام .11

 .هاي لازمتیم مراقبت محل سکونت جدید جهت پیگیري و مراقبت اعلام به 
  

  از هدف اختصاصی دوم ي مرتبط با راهبرد دومها فعالیت
 .)بهورز ،کارشناس، کاردان ماما،پزشک،(درمـانی اي مختلف بهداشتیـه کارکنان رده تمامآموزش  .1
 .پرخطر تالاسمیمشکوك /آموزش زوجین ناقل .2
 .قبل از اولین بارداري  PND1 آموزش در خصوص اهمیت انجام به هنگام و  5ت فرم شماره دعوت از زوجین پس از دریاف .3
مواردي کـه فرزنـد   (ترغیب زوجین شناسایی شده در استراتژي دوم و سوم به استفاده از روش هاي پیشگیري از بارداري دائمی .4

 ).سالم داشته و تمایل به داشتن فرزند دیگر ندارند
 .کاهش هزینه هاي انجام آزمایش هاي ژنتیک برايبیمه  ورداري از خدماتهت برخجترغیب زوجین  .5
 .PND1ارجاع زوجین به مرکز مشاوره ژنتیک شهرستان جهت انجام هماهنگی هاي لازم با آزمایشگاه ژنتیک براي انجام  .6
 .مراجعه نکرده اند PND1پیگیري و آموزش زوجینی که به هر دلیل جهت انجام  .7
 .بصورت فصلی 6در فرم شماره  PND1درج تاریخ انجام  .8
 .ین آزمایش ها را انجام نداده انددر زوجینی که ابصورت فصلی  6در فرم شماره  PND1ثبت علت عدم انجام  .9

در سـتون   "مشـکوك پرخطـر تالاسـمی   /زوج ناقـل "درج عبـارت  (مشخص کردن زوجین ناقـل تالاسـمی در پرونـده خـانوار      .10
 .اه هاي بهداشتی جهت انجام مراقبت ویژهدر خانه هاي بهداشت و پایگ) ملاحظات

با درج دو ستاره قرمـز  (پایگاه بهداشتی /مشخص کردن زوجین ناقل تالاسمی در دفتر مراقبت ممتد تنظیم خانواده خانه بهداشت .11
  .جهت انجام مراقبت ویژه) در ستون ملاحظات "مشکوك پرخطر تالاسمی/زوج ناقل"و ثبت عبارت 

  از هدف اختصاصی دوم برد سومي مرتبط با راهها فعالیت
 .)بهورز ،کارشناس، کاردان ماما،پزشک،(درمـانی اي مختلف بهداشتیـه کارکنان رده تمامآموزش  .1
 .پرخطر تالاسمی/آموزش زوجین ناقل .2
آزمایش هاي تشخیص پـیش  و آموزش در خصوص اهمیت انجام به هنگام  5دعوت از زوجین پس از دریافت فرم شماره  .3

 .از تولد
 .کاهش هزینه هاي انجام آزمایش هاي ژنتیک برايبیمه  جهت برخورداري از خدماتزوجین  ترغیب .4
 .ویژهانجام مراقبت هاي  براياعلام سریع بارداري در زمان وقوع بارداري  اهمیت زوج در خصوص توجیه .5
اه ژنتیـک بـراي انجـام    به مرکز مشاوره ژنتیک شهرستان جهت انجام هماهنگی هاي لازم با آزمایشـگ  زوجین باردارارجاع  .6

PND2. 
 .مراجعه نکرده اند PND2پیگیري و آموزش زوجینی که به هر دلیل جهت انجام  .7
 .زوجین ارجاع شده به آزمایشگاه ژنتیکجهت اطمینان از مراجعه پیگیري  .8
 .از طریق مرکز مشاوره ژنتیک  PND2پیگیري نتیجه انجام  .9

 .الم یا تالاسمی مینورادامه مراقبت بارداري براي موارد داراي جنین س .10
 .پیگیري تا حصول اطمینان براي موارد نیازمند سقط جنین به علت ابتلاي جنین به تالاسمی ماژور .11
 .6در فرم شماره  PND2درج تاریخ انجام  .12
  .6درج نتیجه بارداري در فرم شماره  .13

  

  



 

  
 

۹

  
  

  ي ژنتیک  اداره  ـ ها مرکز مدیریت بیماري
ي  حاضر برنامه هـاي ژنتیک در سطح کشور است که درحـال پیشگیـري از بیماريهـاي  ین و اجـراي برنامهمسئول اصلی تـدو ي ژنتیک اداره

  :دار است هاي فنی در قالب وظایف ذیل عهده پیشگیري از بروز بتـا تـالاسمی مـاژور را بـا مشورت شوراي کشوري و گروه
  .ري از بروز بتا تالاسمی ماژوري پیشگی سیاستگذاري در راستـاي اجراي استاندارد برنـامه .1
ي مورد نیاز جهت اجـراي  بینی، تخصیص و ارسال بودجـه نمودن تمام امکانات لازم جهت اجراي استانـدارد برنامه اعم از پیش فراهم .2

  .برنامه
و آوري،  تحقیقات و فن ، معاوندرمانمعاون نمایندگان ثابت و فعال از  :از متشکل ژنتیک هاي بیمارياز  پیشگیري کشوريتشکیل شوراي  .3

آمـوزش  آزمایشگاه مرجع سلامت، دفاترها و  ، مدیـران کل، رؤساي ادارهي ژنتیـک ، رئـیس اداره هـا مـدیـریت بیماريمرکز  رئیس
 و هاي خاص از وزارت بهداشت، درمان مدارس و پیوند اعضا و بیماري ، بهـداشت خانـواده، گستـرش شبکه سلامت جمعیت وبهداشت، 

 ي اپیدمیولوژیست، متخصص ژنتیک و تشخیص پیش از تولد، نمایندههماتولوژیست، : موزش پزشکی، مشاوران کشوري برنامه شاملآ
سازمان ثبت اسناد، املاك و پـزشکی (نمایندگان قوه قضائیه: شوراي سیاستگذاري صدا و سیما و سـایر اعضا بـرحسب ضرورت شامل

سازمان تبلیغات ( ارشادنظامی و انتظامی، سـازمـان نظام پـزشکی، شـوراي عـالی بیمه، وزارت  ، آموزش و پرورش، نیروهـاي)قانونی
هاي آموزشی یـا فرهنگی  ي سراسر کشور و درصورت لزوم نمایندگانی از معاونت علمیه هاي و نمایندگانی از مدیریت حوزه) اسلامی

  . ...آوري، دانشگاه آزاد اسلامی، دانشگاه پیام نور و  و فن توزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی، وزارت علوم، تحقیقا

بخشی و ایجاد بستر مناسب جهت اجراي استاندارد   در راستاي سیاستگذاري و ایجاد هماهنگی درون و بین منظور مشارکت این شورا به
  . شود می  برنامه تشکیل

  .و پیگیري صدور ابلاغ معاون بهداشتپیشنهاد اعضاي شورا به  .4
  :شده که عبارتند از  گروه فنی تشکیل 6از هـاي ژنتیک  شوراي کشوري پیشگیري از بیماري :هـاي فنی  تشکیل گروه .5

  هـاي غـربـالگري آزمایشگاه ▪
  پیش از تولدص یتشخژنتیک و  تشخیص ▪
  ي تالاسمی ژهي ویـ مشاوره ▪
  مـراقبت ▪
   آموزش ▪
  تحقیقات ▪

هاي ژنتیک و مشاوران برنامه انتخاب و با تـوجه به  شوراي پیشگیري از بیماريها از نمایندگـان مـرتبط اعضاي   اعضاي این گروه
 ژنتیک، بنا به ضرورت از استادان مطلع و از کارشناسان ستاديي  دیـد ادارهدرضمن بـا تـوجه بـه صلاح. داد دتشکیـل جلسه خـواهن ، مـوضوع
  .ها دعوت خواهدشد ها جهت شرکت در جلسه دانشگاه

  . دهند نی برحسب ضرورت تشکیل جلسه میهاي ف  گروه
براي هاي مورد نیاز  کشوري هستند که هر یک با توجه به تخصص شوراي ي شـده دار وظایف تعریف هـاي فنی عهده گروه :ي گروه فنی وظیفه

  .اند شده هاي مرتبط تشکیل بحث فنی و اختصاصی راجع به موضوع

  :منظور بخشی به هاي درون انجام هماهنگی .6
  ازطریق کنترل کیفی مستمر؛ هاي تالاسمی قاي دانش و مهارت پرسنل مسئول انجام آزمایشارت ▪
هـاي بالقوه در بخش خصوصی  از تـوانمندي ي مطلوب و استفاده ازطریق کنترل کیفی مستمرهاي تالاسمی  ارتقاي کیفیت انجام آزمایش ▪

  و دولتی؛
  ؛ PNDها و  و زنجیره DNA، بـررسی )مرجع و محیطی(ش از تولدهاي تشخیص پی ي آزمایشگاه ایجاد، توسعه و تکمیل شبکه ▪
هاي ناقل  هاي خاص جهت دسترسی هر چه بهتر زوج ي همکاري و همـاهنگی بـا مـرکـز پیـونـد اعضـا و بیماري تـوسعه ▪

  .بضاعت بـه خـدمـات تخصصی و هماهنگی براي پیونـد مغز استخوان بضاعت و بی کم

  شرح وظایف
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  .هاي آموزشی دردست اجرا بازنگري و تدوین برنامه .7
  .هاي آموزشی ي مواد آموزشی و پیشنهاد شیوه تهیه .8
هـاي علمی و  منظور افزایش توانمندي هـاي مناسب بـه هـا و ایجاد فرصت هـاي علـوم پـزشکی جهت رفع چـالش تعامـل بـا دانشـگاه .9

  .هـا اجرایی دانشگاه
ي  ژنتیک، ازجمله برنامه يبرنامه هاهـاي تحقیقاتی مورد نیـاز  پیشنهاد موضوعایجـاد بستـر منـاسب جهت تحقیق در سیستم بهداشتی و  .10

  .پیشگیري از بروز موارد جدید بتا تالاسمی ماژور
  .هاي ارشد ها به مقام خـوراند و تهیه و تحویل گزارش ي پس ها، ارائه نظارت و پایش برنامه در دانشگاه .11
  .انتشار آن در قالب گزارش وضعیت برنامهآوري اطلاعات، تجزیه و تحلیل، تفسیر و  گرد .12
  .سـازي پرسنل هـاي منـاسب جهت ارتقـاي علمـی و توانمند پیـشنهـاد و ایـجـاد زمینـه .13
  . برنامه منتخب هماتولوژیست هايهاي علمی سالانه جهت  برگزاري گردهمایی .14
  .هـاي برنامه لیست ها و چک اخصهـاي بـرتـر بـا استفاده از تمام ش ي دانشگاه بنـدي و اعلام سالانـه رتبه .15
  .مدت همکاران جدید استانی منظور آموزش کوتاه ي تالاسمی به ي مراکز دانشگاهی نمونه ازنظر اجراي استاندارد برنامه تعیین و اعلام سالانه .16
 راستـاي اجـراي بهینه ودر ي تـالاسمی  ي ویـژه هاي غربالگري، مشاوره آزمایشگاهدر بخش مـدیـریت،   گردآوري اطلاعـات سـالانـه .17

  .»مدیران و کارشناسان برنامه«توانمندسـازي 
  .هاي ژنتیک از بیماري ها به اعضاي شوراي کشوري پیشگیري ارسال دستورالعمل .18
نظارت  /ي آموزش درخصوص اجراي برنامه) هاي دانشگاهی گروه(گـروه  اي و هم هـاي علوم پـزشکی منطقه دانشکده/  تعیین دانشگاه .19

  .، مراقبت و پژوهش)تالاسمی(ي ژنتیک شگاه، مشاورهآزمای
  

  دانشکده/ معاونت بهداشتی دانشگاه
 ها ي گروه پیشگیري و مبارزه با بیماري عهده دانشکده به/ در سطح دانشگاههـاي ژنتیک  هـاي پیشگیري از بیماري مسئولیت اجراي استاندارد برنامه

هاي ژنتیک و  پیشگیري از بیماريا با مشورت شوراي دانشگاهی بتـا تالاسمی ماژور ري پیشگیري از بروز  است و درحال حاضر برنامه
  :دار است هاي فنی در قالب وظایف ذیل عهده گروه

  : نمودن تمام امکانات لازم جهت اجراي استاندارد برنامه شامل فراهم .1
هـاي  هـاي آمـوزشی بـراي عموم مـردم و گروه مههـاي لازم جهت اجـراي بـرنـا بخشی، ازجمله هماهنگی هـاي بین ایجاد هماهنگی ▪

  هدف براساس طرح و دستورالعمل مربوط؛
  .برنامه ياجرا جهت نیاز مورد ي بودجه تخصیصو  جذبمدیریت مالی ،  ▪

 ي شکدهدان/ معاونین امور بهداشتی، درمان، دارو و پژوهشی دانشگاه: هاي ژنتیک متشکل از تشکیل شوراي دانشگاهی پیشگیري از بیماري .2
 جوانان و بهداشت آمـوزش بهداشت، ارتباطات و،سلامت جمعیت و خانوادههـا،  پیشگیري و مبارزه با بیماري علوم پزشکی، مدیران گروه
هـاي  ي تالاسمی، مـدیـر درمـان، کـارشناس بیماري کارشناس برنامه ،غیرواگیر هاي بیماري مسئول کارشناسمـدارس، گسترش شبکه و 

شـوراي ي  ، رئیس آزمایشگاه مرجع، نمایندهمنتخب برنامه تالاسمی هماتولوژیستها،  س مسئول امـور آزمـایشگاهخاص، کارشنا
آموزش و پرورش، ثبت  :استـانی و سایـر اعضا بـرحسب ضرورت شـامل نمایندگانی از ادارات کـل شـامل صـدا و سیمايسیاستگذاري 

گر، سازمان تبلیغات اسلامی، پـزشکی قـانونی، رئیس یا معاون  هاي بیمه شـوراي سیاستگذاري سازماناملاك، نیروهاي نظامی و انتظامی، و  اسناد
) ي علمیه هاي داراي حـوزه مختص استان(هاي علمیه استانی حوزه ي انجمن تـالاسمی، مدیریت سازمان نظام پزشکی استان، نماینـده

 هاي مربوط به وزارت هاي علوم پزشکی، دانشگاه و یا فرهنگی دانشگاه ونت آموزشیهاي محلی و درصورت لزوم نمایندگانی از معا روزنامه
  . ...آوري، دانشگاه آزاد اسلامی و پیام نور و  علوم، تحقیقات و فن

 بخشی و و بین  بخشی در راستاي سیاستگذاري و ایجاد هماهنگی درونمنظور مشارکت  هاي این شورا سالانه و یا برحسب ضرورت به جلسه
  . شود می بستر مناسب جهت اجراي استاندارد برنامه تشکیل ایجاد

انتخاب  غیرحضوري/حضوري تخصصی انجام مشاوره جهتدر هر استان لازم است یک هماتولوژیست بعنوان هماتولوژیست منتخب برنامه 
خلی یا اطفال برتر در سطح دانشگاه، متخصصین دا/در صورت عدم وجود هماتولوژیست در سطح دانشگاه می توان از بین فوق تخصص.گردد

  .متخصص منتخب برنامه را جهت انجام مشاوره هاي تخصصی انتخاب نمود/فوق تخصص
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  .دانشکده و پیگیـري صدور ابـلاغ/ پیشنهاد اعضاي شـورا به ریـاست دانشگاه .3
سب ضرورت و موضوع خاص در قـالب است برح ي سـالانه ممکن بر جلسه هاي ژنتیک علاوه شوراي دانشگاهی پیشگیري از بیماري

   :عبارتند از گروه فنی است که 6و بر این اساس شوراي دانشگاهی فوق متشکل از  تشکیل جلسه دهندگروه فنی 
  هاي غربالگري هآزمـایشگا ▪
   تشخیص ژنتیک ▪
  ي تـالاسمی ي ویژه مشاوره ▪
 مراقبت ▪
  آموزش ▪
   تحقیقات ▪

هاي ژنتیک و برحسب ارتباط با موضوع مـوردنظر  بیماريهی پیشگیري از ها از بین اعضاي شـوراي دانشگا اعضاي این گروه
  . شوند می دعوتهـاي فنی دانشگاهی فقط اعضاي مـرتبط  هـاي گروه بنابراین در جلسه. شوند می انتخاب

 :منظور بخشی به هاي درون انجام هماهنگی .4
  ؛ دارو و درمان معاونت همکاري با آموزشیو  وجیهیت هاي جلسهارتقاي آگاهی کارکنان بخش تـزریق خون ازطریق برگزاري  ▪
  ؛)ازطریق مرکز تزریق خون( *هشد فوت بیمارانو  *1تالاسمیي کل موارد بیماري  اعلام سالانه ▪
  ؛ *اعلام مـوارد جـدیـد بیمـاري ▪
  ؛)برابر طرح و دستورالعمل مربوط(هاي تالاسمی ي آزمـایش هـاي ویژه ارتقاي آگاهی کارکنـان آزمـایشگاه ▪
 مراکز آزمایشگاهی؛ يو استاندارد ساز و تجهیز هاي تالاسمی لیست آزمایشگاه مسئول انجام آزمایش تکمیل چک ▪

  ؛)درصورت نیاز(هاي گلوبین ، بررسی زنجیرهPNDو  هـاي تشخیص ژنتیک زمایشگاه انـدازي آ پیگیـري جهت راه ▪
  .هاي تحت پوشش برابر طرح و دستورالعمل مربوط شهرستاني  ي تـالاسمی و اعضـاي تیم مشـاوره آموزش کارشناسـان برنامه .5
  .ي پیشگیري از بروز موارد جدید بتا تالاسمی ماژور هـاي مورد نیاز برنـامه تکثیر و ارسال جـزوه .6
  .گزارش به مدیران ارشد خورانـد و تهیه و تحویل ي پس هـا، ارائه نظارت و پایش شهرستان .7
  .تفسیر و انتشار آن در قـالب گزارش وضعیت موجود برنامه آوري اطلاعات، تجزیه و تحلیل، گرد .8
  .مورد نیاز برنامه انجام تحقیقات .9

ن یاز زوج ـ یط برخ ـیشرامنتخب برنامه در خصوص  هماتولوژیستبا  پزشک مرکز مشاور ه یاوره تلفنمش يط لازم برایا نمودن شرایمه .10
  .د پزشک مشاوریبا صلاحد یمشکوك به تالاسم

  .برنامهمنتخب  هماتولوژیست حضور با براي تیم مشاوره ژنتیک وجیهیهاي ت تشکیل جلسه .11
 .هاي مربوط لیست ها و چک ي مراکز بهداشت شهرستان بـرتر در اجـراي استاندارد برنامه بـا استفاده از شاخص بنـدي و اعلام سالانه رتبه .12
مـدت   منظور تـوجیه و آمــوزش کوتـاه   دانشکده به/ طح دانشگاهدر س تالاسمی ي انتخاب مرکز بهداشت نمونه ازنظر اجراي استاندارد برنامه .13

  .ي تالاسمی ي ویژه کارشناسان برنامه و اعضاي تیم مشاور
 .ها هماهنگی مرکز مدیریت بیماريمدت به مراکز دانشگاهی نمونه با   اعزام کارشناسان جدید برنامه جهت توجیه و آموزش کوتاه .14
  .دریافتی در آرشیـو قسمت مربـوطهـاي مدیریتی  هـا و نامه ا، دستـورالعملهـ ، جـزوه هـا داري تمام کتاببـایگانی و نگه .15
  .پاسخ مناسب و پیگیري تـا دریافت  ها به مـرکـز مدیریت بیماري نظر، پیشنهادات در سطح دانشگاه و انعکاس گردآوري نقطه .16
دانشـکده به معاونـت  / ي تحت پـوشش دانشـگاه ج از منطقهخاربه  یتالاسمپرخطر  مشکوك/ هـاي ناقـل  اعلام مـوارد مهاجـرت زوج .17

، بـه مرکـز   هـا  شـده از سـایر دانشـگاه    دریافـت  یمشکوك پرخطر تالاسم/جابجایی زوجین ناقل هاي گزارش و ارسال بهداشتی دانشگاه مقصد
 .بهداشت شهرستان مربوطه

 ـیتکم ش هـاي یانجام آزما يبرا) یا خصوصی/و یلتدو(مرجع آزمایشگاه هاي/شگاهیآزما نییتع جهت لازم يها یانجام هماهنگ .18 مـورد   یل
/ شـگاه یشهرسـتانها بـه آزما   يغربـالگر  يهـا  شـگاه یارسال نمونـه از آزما  يلازم براط یشراجاد یو ا) ن و الکتروفورزیتیفر(نیاز در برنامه

 .مذکور يشگاه هایآزما
  .ها مدیریت بیماري مـرکـزنیـاز به مـورد  هـا و اطلاعـات مـوقع تمام فـرم ارسـال بـه .19

                                                        
  .نمایند خون می تزریقبار در سال  1- 2 حداقل  اینترمدیا بیماران تالاسمی.شود می) نمایند خون می تزریقبار در سال  1- 2 حداقل(اینترمدیاو  ماژور تالاسمیشامل بیماران  *



 

  
 

۱۲

  بهداشت شهرستان مرکز
 ـژنت يها هـامـراي برنـمهمی در اج لی وـرستان نقش اصـبهداشت شه زـرکـم  ـ یک از جملـه تالاسـم  ی ، دایتـه ـهمـاهنگی،   .دارد  عهـده  هـب

 پیشـگیري و  واحد ي هعهد هان نیز بـصحیح برنامه در شهرست اجراي مطلوب و .است زـرکـماین  وظایف از هـامـبرنایش ـو پ نظارت ،وزشـآم
  :استرح ذیل ـوظایف آن به ش ترین هممه ـبوده ک اـه بیماريارزه با ـمب
 ،انـداشت شهرستـبه، مـرکـز درمـانو  بهداشتي  رؤسـاي شبکه :متشکل ازشهرستان  هاي ژنتیک شوراي پیشگیري از بیماري تشکیل .1

 جوانان و آمـوزش بهداشت، بهداشتارتباطات و،  ت جمعیت و خانوادهسلامها،  پیشگیـري و مبارزه با بیماري مسئولین واحدهاي
 ي تالاسمی، مدیر درمان، رئیس آزمایشگاه ویژه ي هـاي غیرواگیر، کارشناس برنامه و کارشناس مسئول بیماري  شبکهمـدارس، گسترش 

مسئول مرکز تـزریق خون، / هرستان، سرپرستاري تـالاسمی ش ي ویـژه شهرستان، پـزشک و کـارشناس تیم مشـاورههاي تالاسمی  آزمایش
آموزش و پـرورش، ثبت اسناد و املاك،  :هاي از اداره ها و سایر اعضا برحسب ضرورت شامل نمایندگانی امور آزمایشگاهکارشناس مسئول 

 نظام سازمان معاون یا، رئیس ونیقان پزشکی، اسلامی گر، سازمان تبلیغات هاي بیمه و انتظامی، شوراي سیاستگذاري سازمان نظامی نیروهاي
، )ي علمیـه هـاي داراي حـوزه شـهرستانمختص (علمیههـاي  ي انجمن تالاسمی، نمایندگانی از حوزه پزشکی استان، نماینده

ی، علوم پزشک هـاي دانشکده/ هـا هـاي محلی و درصـورت لـزوم نمایندگـانی از معاونت آمـوزشی و یـا فـرهنگی دانشگاه روزنـامـه
  . ...هاي عالی، دانشگاه آزاد اسلامی و پیام نور و  آوري، آموزشکده هـاي مربوط بـه وزارت علوم، تحقیقات و فن دانشکده/ هـا دانشگاه

بخشی و  و بین  بخشی در راستاي سیاستگذاري و ایجاد هماهنگی درونمنظور مشارکت  هاي این شورا سالانه و یا برحسب ضرورت به جلسه
  . شود می ر مناسب جهت اجراي استاندارد برنامه تشکیلایجاد بست

  .پیشنهاد اعضاي شورا به رئیس شبکه و پیگیري صدور ابلاغ .2
  :منظور بخشی به هاي درون انجام هماهنگی .3

ي  ویژه يها آزمایشگاه هاي فعالیت بر نظارتو  هیآزمایشگا هاي لیست چک تکمیل و...) و  مناسب کیت، کانتر سل(آزمایشگاهی مراکز تجهیز ▪
 ؛)برابر طرح و دستورالعمل مربوط(هاي تالاسمی آزمایش

  :ي همکاري و هماهنگی با بخش تزریق خون جهت توسعه ▪
  ؛  *اعلام موارد جدید بیماري ─
  ؛*ي کل موارد بتا تالاسمی ماژور اعلام سالانه ─
  ؛*ي کل موارد فوت بتا تالاسمی ماژور اعلام سالانه ─
 ي تالاسمی ؛ ي ویژه مشاورهدرمـانی  به مرکز بهداشتی *انراهنمایی و ارجاع والدین بیمـار ─

/ ي سرپرسـتار  عهـده  دقت در صحت و حسن اجـراي مــوارد فــوق بـه    .ي جداگانـه پـوشه مرتبط در يفرم ها یتمامبایگانی  ─
  .مسئـول بخش تزریق خون است

 .در زمان مشخص شده ماژور جنین تالاسمیقانونی انجام مکاتبه با پزشکی قانونی استان جهت تسهیل در سقط  .4
هــاي تالاسـمی    جهت انجام آزمـایش  1هاي مـورد تـأیید آزمایشگاهي تالاسمی و  ي مشاوره درمانی ویژه کز بهداشتیااعلام اسامی و نشانی مر .5

  .ي ثبت اسناد و املاك شهرستان هنگام ازدواج به اداره
 :ی ازجملهدرمان هـاي آموزشی مرتبط با کارکنان بهداشتی انجام فعالیت .6

/ پزشک( انیـدرم راکز بهداشتیـجهت همکاران در مماژور  تالاسمی ي پیشگیـري از بـروز بتا برنـامه دستورالعمل وجیهـت و وزشـآم ▪
  .)بهورز/ کاردان/ کارشناس

  .محیطیسطوح ارسال آن به  هاي مربوط و فرم و دستورالعمل تکثیر ▪

 .هاي آموزشی و همکاران آزمایشگاه در برنامهمشاوره  تیم ، اعضايهامـادي برنـستکارشناس جهت شرکت  ریزي برنامه ▪
  .ي تالاسمی و صدور ابلاغ جهت اعضاي تیم مشاوره تالاسمی ي همشاور ي هژـدرمانی وی بهداشتی مرکز تعیین .7
  .ي تالاسمی تعیین و ابقاي پـزشک موقت و مطلع در تیم مشـاوره درصـورت تقاضاي مرخصی از سوي پزشک مشاوره .8
 . درمانی شهري و روستایی تحت پوشش تالاسمی به مراکز بهداشتیي  ي مشاوره درمـانی ویـژه معرفی و اعلام نشانی مـرکـز بهداشتی .9

   .اجراي صحیح برنامه بر نظارت .10
   .خـوراند ي پس و ارائه ربوطـهاي م لیست  چکمحیطی توسط  عملکرد سطوحمستمر پایش نظارت و  .11
 .دانشکده/ ارسال آن به معاونت بهداشتی دانشگاه و ماژور تالاسمی لوژیک بروزاپیدمیوبررسی  فرم کمیلت .12

                                                        
  .نمایند خون می تزریقبار در سال  1- 2 حداقل  اینترمدیا بیماران تالاسمی.شود می) نمایند خون می تزریقبار در سال  1- 2 داقلح(اینترمدیاو  ماژور تالاسمیشامل بیماران  *
  .شود ي ثبت اسناد و املاك شهرستان اعلام فوري به معاونت بهداشتی دانشگاه و اداره بصورت بدیهی است هرگونه تغییر در نشانی یا اسامی باید. 1



 

  
 

۱۳

 .یپرخطر تالاسممشکوك / هـاي نـاقل اعلام مهاجرت زوج .13
 
 به همراه نامه به شهرستان خارج از محدوده دانشگاه  مشکوك پرخطر تالاسمی/ زوج ناقل براي اعلام مهاجرت ،

  .خل پاکت قرار داده شده و به معاونت بهداشتی دانشگاه ارسال می گرددگزارش مهاجرت،پرونده زوجین نیز در دا
  )نیازي به ارسال محرمانه مکاتبات و پرونده نیست(

  
 مشکوك پرخطر تالاسمی به شهرستان دیگر در محدوده دانشگاه ، به همراه نامه / براي اعلام مهاجرت زوج ناقل

ار داده شده و به شهرستان مقصد ارسال شده و رونوشت نامه گزارش مهاجرت،پرونده زوجین نیز در داخل پاکت قر
  .به معاونت بهداشتی دانشگاه ارسال می گردد

 
جهـت   هدرمـانی مربوط ـ  به مرکز بهداشـتی  ،ي تالاسمی ي مشاوره درمـانی ویـژه شـده از مـرکـز بهـداشتی دریافت 5ي  ارسال فـرم شماره .14

 .لازمهاي  پیگیريانجام 
به به شهرستان مربوطه ارسال می گردد و رونوشت نامه  5فرم شماره باشند،  در استان ساکن شهرستـان دیگري ینزوجدرصورتی که :تذکر

  .شود می   ارسال  دانشکده/ معاونت بهداشتی دانشگاه
معاونـت  ن بـه  از طریق مرکز بهداشت شهرستا 5باشند، فرم شماره  در سایر استان ها درصورتی که زوجین ساکن شهرستـان دیگري:تذکر

مقصـد    دانشکده/ معاونت بهداشتی دانشگاهنیز فرم مذکور را به   دانشکده/ معاونت بهداشتی دانشگاه شده و ارسال  دانشکده/ بهداشتی دانشگاه
  .ارسال می نماید

 .دانشکده/ بـه معاونت بهداشتی دانشـگاه 6و  4ي  هـاي شماره موقع فرم بندي و ارسـال به جمع .15
بهداشتی درمانی بر اساس شاخص هاي برنامه و رتبه بندي آنها جهت تشویق مراکز فعال و رفع مشکلات موجود در مراکز  مقایسه مراکز .16

 .داراي عملکرد ضعیف
 .و مرکز بهداشتی درمانی مربوطه ،  به تیم مشاوره ژنتیک 9شناسایی شده جدید بر اساس فرم شماره  والدین بیماران تالاسمیمعرفی  .17

توسط تیم  اعلام شده شناسایی شده در استراتژي سومپرخطر مشکوك / هـاي نـاقـل زوجدر عدم مـراجعه بیش از سه ماه د موارپیگیـري  .18
 .شود می درمانی انجام و با مشارکت مراکز بهداشتی یتلفنبه صورت ي اداري و یا  ین پیگیري ازطریق مکاتبها. مشاوره

  .هاي هدف ی مرتبط با گروههاي آموزش و اجراي فعالیت  مدیریت ، هماهنگی .19
   .مورد نیاز برنامه مطابق دستورالعمل تحقیقات نجاما .20
 ـ و تالاسمی در شهرسـتان  برنـامه اجراي وضعیت مـوجـوددر قـالب  اطلاعاتانتشار ، تفسیر وه و تحلیلـتجزی ، آوري گرد .21 ي یـک   هارائ

 .دانشکده/ انشگاهنسخه به معاونت بهداشتی د
  .کیدر پورتال اداره ژنت وارد شده اطلاعات یبررس مدیریت و .22
  ...).مشاوره، آزمایشگاه و (هدر آرشیـو قسمت مـربوط هـاي مـدیریتی نامهها و  ها، دستورالعمل  ها، جزوه کتاببایگانی و نگهداري تمام  .23
پاسخ  دریافتو پیگیري تا  دانشکده/ دانشگاه و انعکاس به معاونت بهداشتیو انتقادات در سطح شهرستان  نظر، پیشنهادات گردآوري نقطه .24

  .مناسب
 

  )هاي غربالگري آزمایشگاه( هاي تالاسمی ي آزمایش آزمایشگاه ویژه
تالاسمی  ي هعنوان آزمایشگاه ویژ هـو ب شدهجهزمتالاسمی  ياهـ آزمایش درمانی جهت انجام هاي مراکز بهداشتی در هر شهرستان یکی از آزمایشگاه

  .شود انجام است ازدواج ازبل ق هاي آزمایش سایر انجام مسئولآزمایشگاهی که  تالاسمی در هاي آزمایش شود یترجیحاً پیشنهادم. شود می انتخاب

 تالاسمیهاي  بهداشت شهرستان داراي امکانات لازم جهت انجام آزمایشز ـرکـوشش مـاي تحت پـه ایشگاهـورتی که هیچ یک از آزمـدرص
سـایر  امکانـات  از هـا   و امور آزمایشگاهي بهداشت، درمان  شبکه ند با هماهنگی مدیر درمانتوا د، رئیس مرکز بهداشت شهرستان میننباش

  .کند استفاده )تالاسمی ي هایشگاهی برنامـوازین آزمـایت مـه رعـآنها ب الزامرارداد و ـبا عقد ق(هاي خصوصی هاي دولتی یا آزمایشگاه بخش

توجه قرار  وردا مهـ ایشـآید که کنترل کیفی آزم  عمل نحوي به فوق به هاي ماهنگی با بخشها باید ه درصورت استفاده از هر یک از آزمایشگاه
 ي هرا داشته و رعایت فاصل آزمایش هاي تالاسمیانجام  ابلیتـق ود که از هر حیثـش همچنین باید آزمایشگاهی انتخاب .گردد اجـراو  گرفته

  .تالاسمی مورد توجه قرارگیرد ي همشاور ي هدرمانی ویژ بهداشتی تا مرکز آزمایشگاه



 

  
 

۱۴

ر رسمی ثبت ازدواج نداشته عرفیدرصـورتی کـه متقاضیان ازدواج م:  1تذکر اـتـ باشنـد، فقط با درخـواست عکس دار و ممهور به  نـامـه از دف
کرد و زوجین فاقد معرفی یا  اقدام جهت انجام آزمایش تـوان دار می ي شناسنامه یا کارت شناسایی معتبر عکس ي ژنتیک و با ارائه مهر تیم مشاوره

  .دندگرنباید پذیرش درخواست، به هیچ وجه 
 

ر رسمی ثبت ازدواج یا تیم مشاوره ژنتیک که فاقد عکس ممهور شده زوجین هستند به هیچ وجه:  2تذکر اـتـ در  معرفی نامه هاي ارسالی از دف
  .قابل قبول نمی باشند آزمایشگاه

  

  .گردد يخوددار جداً نیل آن به زوجیتحول داده شده و از یک تحویم مشاوره ژنتیشگاه به تیتوسط پرسنل آزما یستین بایزوج يش هایج آزماینتا
  

  نظـارت شـرکت   و  هـاي آمـوزش   باید در برنامه) و دولتی خصوصی(ها  هاي تالاسمی در این آزمایشگاه کارکنان مرتبط با آزمایش :تبصره
  .نمایند

 ـ ـاتـه از دفـامـن افت معرفیـمتقاضیان ازدواج از نقاط شهري و روستایی پس از دری غـربــالگري  ایشگاه ـم ـه آزـر رسمی ثبـت ازدواج ب
بتا (تالاسمی نـاقلافراد ، آزمایش مربوط به شناسایی ازدواجهـاي معمول  آزمایش انجام رـب علاوه ـدایـذکور بـآزمایشگاه م. کنند می مراجعه

 CBCثبت در دفتر درخواستی را هاي  آورده و نتایج آزمایش  عمل تالاسمی به ياه ایشـرا براساس الگوریتم کشوري آزم )الاسمی مینورـت
  .وارد نماید

  :به یکی از دو روش زیر اقدام کرد می توان با توجه به شرایط شهرستانبالا باشد مراجعه به آزمایشگاه بار در شهرستانهایی که میزان 
  

 افزایش تعداد پرسنل آزمایشگاه غربالگري .1

  در سطح شهرستان 2ایجاد مرکز غربالگري شماره  .2
  

  تالاسمی هاي  آزمایش ي ویژهه آزمایشگاکارکنان وظایف 
 . CBCثبت در دفتر  کننده به آزمایشگاه ازدواج مراجعه متقاضیان هاي تـالاسمی تمام و نتایج آزمایشثبت مشخصات  .1
 .انجام نمونه گیري قبل از ها دفاتـر عقد و اطمینان از تطبیق عکس برجسته دار و ممهور به مهر ي عکس هامـن معرفی قیدق یتؤر .2
  
  
  
  
  
  
 
  .هاي تالاسمی الگوریتم کشوري آزمایش بر اساسمتقاضیان ازدواج  تمام برايانجام آزمایش  .3

توسط  تواند میهاي تالاسمی در متقاضیان ازدواج  آزمایشوم الگوریتم کشوري ـا سـراحل اول تـم ياهـ انجام آزمایش :تبصره
  .ردگی تالاسمی انجام ي هبدون درخواست پزشک مسئول مشاور آزمایشگاه و

 .هاي تالاسمی از انجام آزمایش پس ،متقاضیان ازدواجتفسیر آزمایش براي ا ـاز هرگونه اظهارنظر و ی خودداري .4

  

  

  
  .مسئول مشاوره پزشک درخواست براساس استراتژي سومدر قالب  ارجاعی یبه تالاسم مشکوك زوجین هاي آزمایشانجام  .5
  .ی برابر طرح و دستورالعمل ابلاغیهـاي تالاسم یشکیفی آزمـا کنتـرللازم در راستاي  اقداماتانجام  .6
 .ي تالاسمی ي ویژه کل متقاضیان ازدواج به تیم مشاوره آمار فصلیاعلام  .7
  .کیم مشاوره ژنتیجاد تعامل مطلوب با تیا .8
 .ایشگاهآزمدریـافتی در آرشیو  هاي مدیریتی نامه هـا و هـا، دستـورالعمل هـا، جـزوه داري تمـام کتاببـایگانی و نـگه .9

 . سال 30ن ازدواج به مدت یداوطلب CBCدفتر ثبت  يو نگهدار یگانیبا .10
استان ، با درخواست پزشک تیم /تهیه و ارسال نمونه هاي لازم براي انجام آزمایش هاي تکمیلی به آزمایشگاه تعیین شده از سوي مرکز بهداشت شهرستان .11

 .مشاوره ژنتیک
 .کیم مشاوره ژنتیتل آن به یو تحو مایشگاه منتخباز آز یلیتکم يش هایجه آزمایافت نتیدر .12
از  به منظور اجتناب و ارسال به آزمایشگاه ژنتیک )تعیین موتاسیون(PND ي اول  هاي مرحله هاي لازم جهت انجام آزمایش تهیه نمونه .13

 .هاي ژنتیک ارجاع افراد به آزمایشگاه
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 تهیهشده توسط آزمایشگاه ژنتیک  برابر ضوابط تعیین و ي شهرستان ي لازم را بـرحسب درخـواست پـزشک تیـم مشـاوره بایـد نمونـه آزمـایشـگاه 

  .نماید  ارسال  شخیص پیش از تولد  به آزمـایشگاهي خدمات آزمایشگاهی ژنتیک و ت ي شبکه برنامه 3ي  همراه فرم شماره به و جهت آزمـایشنموده 
  

  .ن گرددییت منطقه تحت پوشش تعین و جمعیتعداد مراجع متناسب با یستیبا در شهرستان م مشاورهیت يتعداد اعضا

در حدي که موجب خدشه   هرمشاو به تیم بالا بودن بار مراجعهو یا  وبژه مشاوره ژنتیکدرمانی  مرکز بهداشتی  راجعهـم بارودن ـببالا  درصورت
مستقل  ،مشاورهتیم یک یا هر دو عضو  ،شهرستان و موافقت رئیس مرکز بهداشت شهرستان ژنتیکپیشنهاد کارشناس  به به کیفیت مشاوره شود،

از این شـرایط تحت هـر یک  .دـرنیـگ می  عهده بـهالاسمی را ـت ي هژـوی ي هاورـولیت مشـمسئفقط  درمانی ز بهداشتیـرکـاز کارکنان م
  .سـال از اهمیت ویژه بـرخوردار است 2بـودن این افـراد حداقـل بـراي مـدت  ثـابت

  

  
  ژنتیک ي همشاور ي هدرمانی ویژ مرکز بهداشتی

ه آزمایشگاه ـدرمانی ب ترین مرکز بهداشتی ترجیحاً نزدیک،  درمانی موجود ز بهداشتیـد یکی از مراکـان بایـز بهداشت شهرستـرکـرئیس م
درمانی  خدمات بهداشتی ي هضمن ارائ تا نماید انتخاب ژنتیک ي همشاور ي هدرمانی ویژ عنوان مرکز بهداشتی هـرا ب تالاسمی هاي آزمایش ي هویژ

  .گیردعهده  بهآن شهرستان را  ي شده شناسایی یتالاسم اي ناقلـه زوج براي  هژـوی ي هولیت مشاورـمسئ ،وششـبه جمعیت تحت پ
  

  کیط مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیشرا     
  :ر را دارا باشدیط زیک شرایک در شهرستان لازم است مرکز مشاوره ژنتیژنت يمطلوب برنامه ها ياجرا يبرا     
 از شهر قرار گرفته باشد یمناسب نقطهمردم در  یبه لحاظ دسترس. 
 ک باشدینزد یشگاه تالاسمیتاحد امکان به آزما. 
  ،تا حد امکان مجاور هم باشد مشاوره میت کاردان/اتاق پزشک و کارشناس جهت تسهیل و ایجاد ارتباط مطلوب. 
  باشد دستگاه دورنگارخط تلفن مستقیم و مجهز به. 
 کر باشدیانه به همراه اسپیستم کامل رایمجهز به س. 
 نترنت یمجهز به خط پرسرعت ا)ADSL  (باشد. 
 لازم درمرکز موجود باشد يدفاتر و فرم ها. 
 ک باشدیژه مرکز مشاوره ژنتیمهر و يدارا. 
 ته باشدمطلوب آمار، مستندات و پرونده ها وجود داش یگانیبا يمناسب برا يزات ، لوازم و فضایتجه. 

  
  کیط اتاق مشاوره ژنتیشرا     

 
 وار نصب نباشدید يبر رو یپوستر و مواد آموزش. 
 ه مناسب باشدیو تهو ینور کاف يدارا. 
 حضور افراد فراهم باشد يبرا یکاف يمستقر شده و فضا یزات لازم به راحتیانتخاب گردد که تجه يمساحت اتاق به اندازه ا. 
 اقل هشت نفر در داخل اتاق موجود باشدحد يراحت و مناسب برا یصندل. 
 در داخل اتاق وجود نداشته باشد یل اضافیوسا. 
 ط مشاوره استاندارد باشدیها منطبق با شرا یدمان اتاق و صندلیچ. 

  
  تیم مشاوره 

 ـنتژمشـاوره  . هنگام ازدواج است ییو راهنما اي عمومیـه متمایز از آموزشکاملا تالاسمی  ي هویژ ي همشاور  ـز کی  تمـامی فعالیـت هـاي    سـاخت  ری
  . شود انجام کیزنت توسط تیم مشاورهبایـد  همین دلیل و بهها است  يماریو مبارزه با ب يریشگیپ

  .می باشد) مامایییا روانشناسی، پرستاري ، یبهداشتهاي  رشته ازترجیحاً (کاردان/و یک کارشناس عنوان پزشک مشاور از یک پزشک به این تیم متشکل
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  شهرستان کیژنت پزشک مشاورط یاشر
 

 ترجیحاً استخدام رسمی یپزشک عموم. 
 و مشاوره کیعلاقمند به موضوعات ژنت. 
 ارتباط مطلوب با مراجعه کنندگان يمهارت لازم در برقرار يدارا. 
 درصورت ضرورت(استان یمقدمات يشرکت در آموزش ها.( 
 یاستان يو بازآموز یآموزش يشرکت در دوره ها. 
  يکشور يو بازآموز یآموزش يدوره ها و آزمون هاشرکت در. 
 کیم مشاوره ژنتیت در تیفعال يتعهد حداقل دو ساله برا يدارا.         

  شهرستان کیژنت کاردان مشاور/کارشناس طیشرا      
 

 و  یی،ماماي، پرستار یخصوصا بهداشت عموم یبهداشت يدر رشته ها کاردان/کارشناس... 
 یاستخدام رسم. 
 و مشاوره کیبه موضوعات ژنت علاقمند. 
 ارتباط مطلوب با مراجعه کنندگان يمهارت لازم در برقرار يدارا. 
 آشنا به آداب و رسوم و فرهنگ منطقه. 
 درصورت ضرورت(استان یمقدمات يشرکت در آموزش ها.( 
 یاستان يو بازآموز یآموزش يشرکت در دوره ها. 

  

  مشاوره  میتف یوظا
هــاي   و انجـام اقـدام   استراتژي سـوم  در قالب دهـش هاي ارجاع زوج و ازدواج اضیـمتقهـاي  در زوجلاسمی اـت هـاي شـایـر آزمـتفسی .1

 )جزء وظایف اختصاصی پزشک( .وريـالگوریتم کش راساسببعدي 
م یته ـبده ش ارجاع موارد سایروهستند که مرد و زن هر دو داراي اندکس هاي پایین تر از حد طبیعی ی متقاضیان ازدواجثبت مشخصات  .2

 )کاردان/کارشناس یفه اختصاصیوظ( .در دفتر ثبت مراجعین به تیم مشاوره مشاوره
  .ندارد یلزومسالم باشند  نفر ر دوـا هـازدواج که یکی ی متقاضیان مشخصات آن دسته ازثبت : توجه

 
 م به ازدواج دارندیکه تصم تالاسمیهاي ناقل  کتبی از زوج ي اخذ تعهدنامه .3
ي  ، فرم شـماره 2ي  فرم شمارهش ها ،یج آزماینتا: شامل ن پروندهیکه ا یپرخطر تالاسممشکوك / هـاي ناقل  بـراي زوج  دهتشکیل پـرونـ .4

 )کاردان/کارشناس یفه اختصاصیوظ( .و تعهد نامه است 5 ي  مشـاوره، فرم شماره ژهیوي  ، پرسشنامه3
 .ماژور خطر در بروز تالاسمیکم مشکوك ویژه زوجین ک گواهی انجام مشاوره ژنتی ل فرمیتکم .5
جزء ( .دارند  تالاسمی هاي انجام آزمایش بهتمایل  دفـاتـر رسمی ثبت ازدواجکه قبل از مراجعه به  یازدواج داوطلباندرخواست انجام آزمایش براي  .6

 )وظایف اختصاصی پزشک
  .ک گرددیها ممهور به مهر مرکز مشاوره ژنتمه شده و عکس یدرخواست ضم ين بر رویعکس زوج لازم استن درخواست یدر صدور ا:تذکر

 
 )پزشک یف اختصاصیجزء وظا( .هاي تکمیلی درخواست آزمایش .7
 )پزشک یف اختصاصیجزء وظا( .براساس الگوریتم کشوري فقر آهن خونی کم درمان .8
ف یجزء وظا(.ها و سایر هموگلوبینوپاتی تالاسمی مینور به موارد مشکوك منتخب برنامه در خصوص هماتولوژیستمشورت با  .9

 )پزشک یاختصاص
 .پیگیري زوجین نیازمند به پیگیري تلفنی .10
 .توسط افراد داروآموزش صحیح به موارد نیازمند آهن درمانی و اطمینان از مصرف صحیح  .11
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ورزنـد و یا ازنظر اقتصادي قادر به پـرداخت  از ازدواج امتناع میک قبل یهاي ژنت انجام آزمایش دلیل داشتن عجله براي ازدواج از  که بهتالاسمی  پرخطر/ هاي ناقل درخصوص زوج
واهی ازدواج می توان اقدام کرد نیستند و براي بیمه PNDي اول  ي مـرحله هـزینه این اقدام فقط در .شدن زوجه شرط ازدواج وجوددارد، پـس از گرفتن تعهد نسبت به صـدور گـ

 .ل شدن تالاسمی در هر دو نفر ، تصمیم قطعی به ازدواج دارندصورتی انجام می گردد که حتی در صورت ناق
 

  .اکتفا شود و از ذکر ناقل بودن یا نبودن زوج  خودداري گردد "آزمایش هاي تالاسمی انجام شد"صرفا باید به عبارت جهت دفاتر ازدواج در گواهی هاي صادر شده 
  

و حتی ایجاد خود مراقبتی می گردد و  به هر میزان مشاوره زوجین ضعیف باشد باعث زوجین مشکوك پرخطر تالاسمی ،باعث تسهیل مراقبت /مشاوره استاندارد و مطلوب با زوجین ناقل* 
  .بار مضاعف بر تیم مراقبت و تضعیف خود مراقبتی زوجین می گردد یجادا

  
  .آموزش دادن و راهنمایی صرف،دخالت در تصمیم گیري و تحمیل یک تصمیم به فرد نیست مشاورههرگز فراموش نکنیم که 

  . ه توسط فرد می گرددآموزش و راهنمایی موثر که باعث ایجاد توان تصمیم گیري درست و آگاهان:  مشاوره عبارت است از
  .در طی فرایند مشاوره فرد توانمند می گردد تا تصمیم آگاهانه اي اتخاذ نماید

  
یکی به از نظر جسمی ،روانی ،اقتصادي و ژنت مشاور ژنتیک باید بتواند شرح حال کامل،موثر و مطلوب از مراجعه کننده را دریافت کرده  و با استفاده از دانش ژنتیک  خطرات بیماري را *

  .تصمیم گیري می نمایدمراجعه کننده  گوشزد نموده و در نهایت اطمینان حاصل کند که مراجعه کننده مطالب را به طور کامل دریافت و درك کرده و با آگاهی کامل 
  

 بـه مرکـز بهداشـت    تالاسـمی  پرخطـر مشکوك / ناقـل زوجین براي)5 ي هرم شمارـف( ژنتیک فرم اعلام وضعیت مراقبتتکمیل و ارسال  .12
شهرسـتان   ي اصـلی بـه مرکـز بهداشـت     ي زوج ناقل بایگـانی و نسـخه   در پروندهشـود، یک نسخه  می این فـرم در دو نسخه تهیه. شهرستان

 .شود می ارسال
  .گرددمشکوك پرخطر تالاسمی نهایی /و معرفی زوج به شهرستان و تیم مراقبت فقط زمانی صورت می گیرد که تشخیص زوجین ناقل  5تکمیل فرم شماره 

 
 )کاردان/کارشناس یفه اختصاصیوظ(. به مـرکـز بهداشت شهرستـان در پایان هر فصل 4 ي هفرم شمارتکمیل و ارسال  .13

بـه مـرکــز بهداشـت     از استراتژي سوم شـده ارجاع پرخطرمشکوك / هـاي ناقـل زوجدر ي بیش از سـه مـاه  اعلام مـوارد عـدم مـراجعه .14
   )کاردان/ناسکارش یفه اختصاصیوظ(. شهرستان

  .در قالب استراتژي سوم به مرکز ارجاع دهنده دهـش ارجاعهـاي  زوج وضعیت نهایی خـورانـد مناسب درخصوص ي پس ارائـه .15
اـس فـرم شـماره    ناقل هاي زوجبه وضعیت با توجه  PNDو دوم  )تعیین موتاسیون(اول ي هارجاع جهت انجام مرحل .16 ي  ي شـبکه  برنامـه  3ي  و براس

 .شده ایید ت يشگاه هایآزمااز تولد به گاهی ژنتیک و تشخیص پیش خدمات آزمایش
 

شوند، ولی درصـورت  می داده  هاي تـالاسمی ارجاع ي آزمایش گیري به آزمایشگاه ویژه براي نمونه زوجین )تعیین موتـاسیون( PNDي اول  مـرحله جهت انجام
  .داد اه ژنتیک ارجاعها را در اسـرع وقت مستقیم به آزمایشگ بـارداري بایـد زوج

 
 

 ـا نینترمدیا یماران تالاسمین بیوالد(تالاسمی مشکوك پرخطر/اي ناقلـه تالاسمی با زوج ي هویژ ي همشاورانجام  .17  یمحسـوب م ـ  یز ناقـل تالاسـم  ی
  )گردند

 
 

  )پزشک یف اختصاصیجزء وظا( .کاردان مشاوره/ نظارت بـر فعالیت کارشناس .18
بـوده و بـه    پزشک یف اختصاصیجزء وظا( .ورالعمل کشوريـدستا ـونی مطابق بـانـراحل قـم متماصدور گواهی ازدواج پس از طی  .19

 )باشد یض نمیچ وجه قابل تفویه

کـه بـه    تـیم مشـاوره   اعضـاي  هر یک از ، براساس اعلام نظرپرخطر مشکوك /هـاي ناقل  ي زوج گواهی برخورداري از تسهیلات ویـژه .20
 .و تعیین میزان برخورداري از تسهیلات بر اسـاس شـرایط زوج   3ا ضرب مهر بر روي فرم شماره ب شرایط زوجین آشنایی بیشتري دارند

 )کاردان مشاوره/کارشناس یف اختصاصیجزء وظا(

. ي آن ضروري است منظور توزیع عادلانـه اعتبارات مذکور به، بنابراین مدیریت است محدود شدت بهویژه  تسهیلاتاعتبارات  :توجه
  .است ي ژنتیک ي تیم مشاوره عهده وضوع بهاین مـ مسئولیت

پزشـک   توسـط  مرخصـی  ي تــالاسمی درصــورت درخــواست    مشاورهن یجانشپزشک ن ییتع اطلاع به مرکز بهداشت شهرستان جهت .21
 )پزشک یف اختصاصیجزء وظا( .مشاور



 

  
 

۱۸

  
هاي ذکرشده ضروري  ها جهت انجام آزمایش بودن زوج ، بیمهاز تولد تشخیص پیشهاي ژنتیک و  بودن آزمایش با توجه به گران

 شدن به روش هاي مقتضی براي آن زوج بیمهرا جهت  بیـمه فاقد يهـا ي تـالاسـمی، زوج ي ویـژه خواهدبود، بنابراین باید در مشـاوره
  .کـرد  و راهنمایی تشویق

  
هاي  ي تالاسمی تعیین و به شبکه یست هاي برتر به پیشنهاد معاون بهداشتی و با ابلاغ رئیس دانشگاه یک یا چند نفر هماتولوژیست منتخب برنامهدانشکده از میان هماتولوژ/ لازم است در هر دانشگاه

  .شوند تابعه معرفی
  

ن از میان هماتولوژیست هاي موجود در شهرستان یک نفر مسلط به برنامه تـوا دلیل بعد مسافت و یـا سایـر دلایل دسترسی هماتولوژیست منتخب مشکل است، می هایی که بـه در شهرستان: 1تبصره
  .نمود هاي تحت پوشش معرفی کرده و به شبکه  عنوان هماتولوژیست منتخب مشخص  را به

  
متخصص منتخب برنامه را جهت انجام /انشگاه، فوق تخصصمتخصصین داخلی یا اطفال برتر در سطح د/در صورت عدم وجود هماتولوژیست در سطح دانشگاه می توان از بین فوق تخصص: 2تبصره 

  .مشاوره هاي تخصصی انتخاب نمود

  .مارین بیوالد د جهت مشاوره بایماران جدیب ییارتباط مناسب و مستمر با مـرکـز تزریق خـون درخصوص شناسا .22
 . مرکز مشاورهدر آرشیو هاي مدیریتی دریافتی  ها و نامه ها، دستورالعمل ، جزوه ها داري و بایگانی تمام کتابنگه .23

 سال 30دفتر ثبت مشخصات مراجعه کنندگان به مرکز مشاوره به مدت  يو نگهدار یگانیبا .24

  
  

  .دـنماین رکتـول مشاوره شـرحضوري اصـحضوري یا غی هاي وزشآم در الس در بار  یک حداقل دبای مشاوره تیم اعضاي :تذکر
  

  ي تالاسمی برنامه منتخب هماتولوژیستوظایف 
   .اي ژنتیکـه ري از بیماريـگاهی پیشگیـوراي دانشـش ياهـ هر در جلسـرکت مستمـش .1
 .برنامه يل کشوردر قالب دستورالعم يارشادرـلام نظـجهت اع کیم مشاوره ژنتیشده از ت اعـوارد ارجـرش مـپذی .2
  .هاي آموزشی مشارکت در اجراي برنامه .3
  .2 ي هموارد ارجاع براساس فرم شمار تمام در خصوص وضعیت زوجین براي نهایی دخوران پس ي هارائ .4
  .وجیهی دانشگاهیـت هـاي هوري و جلسـکش ي ـههاي علمی سالان شرکت در گردهمایی .5
 .قع لزومدر موا پزشک مشاور هب يرحضوریمشاوره غ ارائه .6

  
  داشتیـپایگاه به/ درمانی شهري مرکز بهداشتی

وظایف آنها هستند که بهداشتی  ايه هو پایگا شهري درمانی ز بهداشتیـکارـم، هرـانی در سطح شـدرم ات بهداشتیـخدم ي هـن سطح ارائـاولی
   :استشرح ذیل ه بتا تالاسمی ماژور ب بروزپیشگیري از درخصوص 

 .هدفهاي  وزش گروهـکید بر آمـأردم با تـاهی عموم مسطح آگ يآموزش و ارتقا .1
  

 :هاي هدف شامل گروه
 ي ازدواج؛ هاي در آستانه عنوان گروه به متوسطهآموزان دختر سال سوم راهنمایی و پسر سال سوم  دانش 
 عنوان عوامل مؤثر در موفقیت برنامه؛ سردفترداران ازدواج به 

 هاي درمعرض خطر عنوان زوج استـراتژي بـهشـده از هر سه  هاي نـاقـل شناسایی زوج.  
  



 

  
 

۱۹

  
 

  با دیگر مراقبت ها و مراجعات افراد باشد تا از رفت و آمد مکرر زوج به مرکز اجتناب گردد هم زمان دعوت از زوجین تا حد امکان باید.  
  

 نظرخواهی گردیده و مراقبت هاي بعد به صورت روش توافق شده صورت می گیرد) راجعه حضوري،تلفنی یا سایرم( در اولین مراجعه زوجین در خصوص نحوه مراقبت زوج.  
 

اطلاع رسانی و  1از هر اقدام الاسمی قبلـت هاي انجام آزمایش ي هژـوی هاي تالاسمی در آزمایشگاه انجام آزمایش  به ازدواجشرف  ترغیب افراد در .2
   .تالاسمی ي همشاور ي هدرمانی ویژ نقش مرکز بهداشتی در خصوص

  .)علمیه ي ههاي داراي حوز نادر شهرستآموزش طلاب  ن محلی واسردفترداران، عاقد(یت برنامهثر بر موفقؤآموزش عوامل م .3
» مشکوك پرخطر/ناقل تالاسمیزوج « عبارت نوشتنو  مشکوك پرخطر/مقابل نام زوجین ناقل خانواده تنظیم دفترقرمز در  ي ستارهدرج دو  .4

 .م خانوادهو دفتر تنظی ي خانوار ي دوم پوشه در ستون ملاحظات صفحه
از مرکـز بهداشـت    5پرخطر تالاسمی جهت ارائـه مشـاوره و آمـوزش لازم پـس از دریافـت فـرم شـماره        /دعوت از زوجین جدید ناقل .5

 .شهرستان

  
 .براساس الگوریتم مربوط یپرخطر در بروز تالاسم/ 2هاي ناقل ي زوج ي فعال و ماهانه مراقبت ویژه .6
 ـ منظور به درمانی  بیمهاري از خدمات برخوردبه هاي ناقل تالاسمی  تشویق زوج .7 و  کی ـص ژنتیتشـخ  هـاي  آزمـایش مربـوط بـه    ي هکاهش هزین

  .ولدـپیش از ت تشخیص
بـر اسـاس    PND اول و دوم ي هرحلـتالاسمی جهت انجام م ي مشاوره ي هدرمانی ویژ ز بهداشتیـرکـبه م الاسمیـاي ناقل تـه زوج ارجاع .8

  .شرایط زوجین
  .است شده  داده مبتلا به تالاسمی ماژور تشخیصآنها جنین  کهتالاسمی  هاي ناقل زوجبارداري در  16ي  هسقط جنین تا هفت پیگیري .9

 داده تشـخیص  یا تالاسمی مینور سالمآنها جنین  PND2اس نتایج ـراسـه بـالاسمی کـاقل تـاي نـه زوجدر ارداري ـب ي همراقبت ویژي  ادامه .10
   .است دهـش 

ویت ـجامعه با اول مشارکت آنان در آموزش عموم منظور به هاي بهداشتی پایگاهدرمانی شهري و  مراکز بهداشتی در ن بهداشتییآموزش رابط .11
 .اقل تالاسمیـهاي ن و پیگیري زوج در شهرستان يغربالگر آغازن قبل از یمزدوج ازدواج، شرفاي در ـه گروه

هـاي   گیهاي مطمئن جهت پیشـگیري از وقـوع حـامل    روش هاي ناقل درخصوص اهمیت و ضرورت استفاده از آموزش و تـرغیب زوج .12
 .ناخواسته

تمایل به بارداري دیگر به هیچ وجه هایی که  در زوج) VS-TL(هـاي مطمئن و دائـمی پیشگیـري از بارداري تشـویق بـه استفاده از روش .13
  .ندارند دوباره

 ي و انعکاس آن در سـتون ملاحظـات صـفحه    راولین بازدید خانوا اقل تالاسمی درنهاي  شناسایی بیماران مبتلا به تالاسمی ماژور و زوج .14
  .خانوار ي هدـدوم پرون

 خانوار و مراقبت ماهانه از بیماران تالاسـمی  ي هقراردادن آن در پروند ،بیماران مبتلا به تالاسمی ماژور تمامراي ـببیماري  تکمیل فرم پیگیري .15
 ــر نقش درمان در پیشگیري از ع ــکید بأ، ت Bوص واکسن هپاتیت خص بهواکسیناسیون  ي هپیگیري برنام :شامل ماژور الاسمی و ـوارض ت

واقع ـتالاسمی و ارجاع در م يبیمارعوارض دسفرال، بررسی ي آهن اضافه مـانند  کننده داروهـاي دفعموقع خون و  هـزریق بـت اطمینان از
 . ...لازم و 

  .فلوچارت مراقبتبـراساس  ي جدید ـدهش هـاي بیماران شناسایی مراقبت خـانوادهپیگیري و  .16
 داشتن فرزنـد به تالاسمی ماژور نداشته و تمایل بـه فرزند مبتلا  در حال حاضرکه  ژنتیکي  مشاوره تیمبه  تالاسمی فوت شده ارجاع والدین بیماران .17

 .دارند
هر دلیل در زمان ازدواج آزمایش هـاي  زوجینی که به (باردار شرایط واجد هاي زوج تمامبراي  )MCHو  CBC )MCVدرخواست آزمایش  .18

 ـاا ازقبیـل متخصص ـ ـه سایر بخش ارجاع شده از یا مراجعه کننده و) تالاسمی را انجام نداده اند کان عمـومی،  ـزش ــان و زایمـان، پ ـن زن
  .خوراند مناسب و ارسال پسماماهاي بخش خصوصی 

                                                        
دوستان و یا برگزاري مراسم  ،شنایانآ ،بزرگان فامیل دادن به اطلاعحتی قبل از ) براساس عرف محلی(آشنایی ي هیعنی بلافاصله پس از اولین جلس ،از هر اقدام براي ازدواج لقب. 1

  .ردگی انجامباید تالاسمی  هاي آزمایش ،نامزدي و یا هرگونه اقدام دیگر
  .باشند و باید مورد مراقبت قراربگیرند ناقل تالاسمی میوالدین بیماران اینترمدیا زوج . 2



 

  
 

۲۰

  

/ ي کارکنان بهداشت خانواده عهده هـا به ي پـزشک مـرکـز بـوده و انجام فعالیت عهده هاي بهداشتی مسئولیت حسن اجـراي برنامه بـه در مراکز شهري و پایگاه
  .است اري هامبارزه با بیم

زوجینی که به هر دلیل در زمان همچنین (مزدوج قبل از آغاز غربالگري میتالاس ناقل هاي زوجهایی که براساس الگوریتم شناسایی  ارجاع زوج .19
هستند بـه مرکـز   ) ناقل سالم(در شهرستان ، زن و مرد هر دو مشکوك به تالاسمی مینور )ازدواج آزمایش هاي تالاسمی را انجام نداده اند

 .ي تالاسمی ي مشاوره درمانی ویژه بهداشتی
 .زوجین و شرایط مراقبت بر اساس پرونده خانوار صورت فصلی به 6 ي شماره و ارسال فرم تکمیل .20
  .انـز بهداشت شهرستـرکـه مـب اتو پیشنهاد  حل راه ي هبندي مشکلات و ارائ جمع .21
مرکـز بهداشـتی درمـانی    هـاي مـدیریتی دریـافتی در آرشـیو      هــا و نامـه   هــا، دستــورالعمل   هـا، جـزوه داري و بـایگانی تمام کتابنگه .22

 .گاه بهداشتیپای/شهري
  

  
  
  

  درمانی روستایی ف مرکز بهداشتییوظا
   .هاي بهداشت بتا تالاسمی ماژور در خانه بروزپیشگیري از  ي هاي مربوط به برنامه سرپرستی و نظارت بر فعالیت .1
  .هاي بهداشت خانهجهت  مورد نیازهاي  و فرمآموزشی  هـاي هارسال دستورالعمل و جزو .2
 .هاي پیشگیري از آن سطح آگاهی بهورزان در رابطه با بیماري تالاسمی و راه يرتقاا ي هریزي در زمین برنامه .3
  :گروه هاي هدفکید بر أتبا روستایی ي هاهی جامعـسطح آگ يارتقا ي هزي در زمینـری برنامه .4

 :هاي هدف شامل گروه
 ي ازدواج؛ تانههاي در آس عنوان گروه به متوسطهآموزان دختر سال سوم راهنمایی و پسر سال سوم  دانش 
 عنوان عوامل مؤثر در موفقیت برنامه؛ سردفترداران ازدواج به 

 هاي درمعرض خطر عنوان زوج شـده از هر سه استـراتژي بـه هاي نـاقـل شناسایی زوج. 
ایش هـاي  زوجینی که به هر دلیل در زمان ازدواج آزم( باردار شرایط واجد هاي زوج تمامبراي  )MCHو  CBC )MCVدرخواست آزمایش  .5

 ـاا ازقبیل متخصص ــه سایر بخش یاهاي بهداشت  شده از خانه ارجاع )تالاسمی را انجام نداده اند کان عمـومی،  ـزش ــان و زایمـان، پ ـن زن
  .خوراند مناسب و ارسال پسماماهاي بخش خصوصی 

زوجینی که بـه هـر دلیـل در    همچنین ( يلگرمزدوج قبل از آغاز غربا تالاسمی ناقل هاي زوجهایی که براساس الگوریتم شناسایی  ارجاع زوج .6
هسـتند بـه   ) ناقل سالم(زن و مرد هر دو مشکوك به تالاسمی مینور ان ،شهرستدر  )زمان ازدواج آزمایش هاي تالاسمی را انجام نداده اند

  .ي تالاسمی ي مشاوره درمانی ویژه مرکز بهداشتی
جهـت   هنگـام  اع بـه ـارج و اي ناقل تالاسمیـه زوج ي ژهـمراقبت وی ،هاي آموزشی هاي بهداشت درخصوص فعالیت پایش مستمر خانه .7

  .غیره و PNDاول و دوم  هـاي هانجام مرحل
بـه   5ي  فــرم شــماره  بر اساس  ، ز بهداشت شهرستانـرکـده از مـش معرفی پرخطر تالاسمیمشکوك /لـاقـهاي ن زوج مشخصات اعلام .8

 .ت ویژهاي بهداشت تحت پوشش جهت پیگیري و مراقبـه خانه
 بنـدي شـده   پوشش، رفع نواقص احتمالی و ارسال آمار صـحیح و جمـع   هاي بهداشت تحت از سطح خانه  6ي  شمارههاي آماري  گردآوري فرم .9

 .بـه مـرکز بهداشت شهرستان یفصل
بندي و نوشتن  پس از رفع نواقص، نسبت به جمعنماید و  هاي بهداشت خودداري از خانه یافتیدر 6ي  شماره  کاردان مرکز باید از ارسال مستقیم فرم/ کارشناس

  .نماید و ارسال به مرکز بهداشت شهرستان اقدام 6ي  مجدد آن در فرم شماره
  

  .بر اساس فلوچارت مراقبت جهت مراقبت والدین بیماران به خانه هاي بهداشت ي جدید شده اعلام موارد شناسایی .10
  .ز بهداشت شهرستانـرکـبه م اتنهادو پیش هـا حل راه ي ـهدي مشکلات و ارائـبن جمع .11
  .مدیریتی دریافتی در آرشیو قسمت مربوط هاي ها و نامه ها، دستورالعمل ها، جـزوه بایگانی و نگهداري تمام کتاب .12

  
  
  ي بهداشت  هـخانف یوظارح ـش
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زشک مرکز و وظیفه عهده هاي بهداشت مسئولیت حسن اجـراي برنامه بـه در خانه ا مشارکت کارشناسان و  ي پـ ي نظارت بـ
  .ي بهورز است عهده هـا به هـاي بهداشتی مـراکـز روستـایی بـوده و انجـام فعالیت کـاردان

ري از ـگیـوص پیشـا درخصـنهف آـوظای هستنـد کـه هـاي بهـداشت روستـا خانهدرمانی در سطح  خدمات بهداشتی ي هاولین سطح ارائ
  .پایگاه بهـداشتی است/ درمـانی شهري وظایف مرکز بهداشتی شابهمبتا تالاسمی ماژور  بـروز

  
  
  
  
  

  
  زوجینی که به هر دلیلدر  هاي ناقل تالاسمی الگوریتم شناسایی زوج

  ...)جر،افراد خارجی مقیم در کشور و عدم شروع غربالگري در شهرستان،عقد غیر ثبتی،برخی گروههاي اجتماعی خاص،افراد مها(
  در زمان ازدواج آزمایش هاي تالاسمی را انجام نداده اند

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
  
 

  

 16ل از قب(هـاي اول بارداري هفتهدر در زمان ازدواج آزمایش هاي تالاسمی را انجام نداده و در حال حاضر باردار هستند باید  که به هر دلیلتمام زنان شوهردار  .1
 80(هـا در زن درصـورتی که اندکس CBC ي پس از دریـافت نتیجه. نماید CBC و پزشک براي آنها درخـواست شوند درمانی ارجاع بهداشتی به پزشک مرکز )هفتگی

≥MCV  27 و ≥MCH  ( بـاشد انـدکس کمتر از حـدود طبیعی درصـورتی کـه یکی یا هر دوباشـد، نیـاز به اقـدام دیگر نیست؛ ولی)80 MCV < 27 یا/ و MCH <(، 
 .است خوراند جهت اطلاع و پیگیري بعدي ضروري ي پس ارائه. شود شوهر نیز بررسی ضروري است

یک یا  ه، نیاز به اقدام دیگري نیست؛ ولی درصورتی ک) MCH≤ 27 و  MCV≤ 80(باشد طبیعیها هر دو در حدود  ي مربوط به شوهر، اندکس شده انجام CBC درصورتی که در .2
ي بـررسی بـرابـر الگوریتم کشوري مراحل  بـایـد در اسـرع وقت جهت ادامـه ، )>27MCH یا/ و >80MCV(هر دو اندکس مذکور در شوهر کمتر از حدود طبیعی باشـد

 .شونـد ارجاع مشاوره ژنتیک شهرستانهـاي تالاسمی بـه مرکز  انجام آزمـایش
و در مناطق شهري به روال   زن یـا شـوهر و یا هر دو باشـد، در مناطق روستایی از فرم ارجاع موجود در نظام شبکه استفادهدر تمام مـواردي که نیاز بـه ارجـاع  .3

 .شـود می جاري اقدام

ازدواج آزمایش هاي به هر دلیل در زمان که  ینیدر زوج(ضمن آموزش مستقیم  توانند دیده می متخصصان زنان و زایمان، پزشکان عمومی و ماماهاي آموزش :تذکر
دهنـد و درصورت  هاي مذکور را انجام تمایل تمام فعالیت و یا درصورت نموده ها ارجاع تـرین واحد بهداشتی محل سکونت زوج ، آنها را به نزدیک)تالاسمی را انجام نداده اند

  .نماینـد اقدام مشاوره ژنتیک شهرستانارجـاع زوج به مرکز نیـاز نسبت بـه 
  
  
  
  
  
  
  

  در زن CBCآزمایش . 1
  

80 < MCV 27 یا/ و < MCH 80 ≥ MCV  27و ≥ MCH 

  

ي ژنتیک جهت  ي مشاوره درمانی ویژه ارجاع به مرکز بهداشتی. 3
  ها براساس الگوریتم کشوري ي آزمایش ادامه

  در مرد CBCآزمایش . 2
  

80MCV <  27یا / و MCH <  
  

80MCV≥    27و MCH ≥  
 

نیاز به اقدام دیگري 
  نیست
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  )ل تالاسمیـاي ناقـه ایی زوجـاسـجهت شن(هاي تالاسمی ایشـام آزمـل انجـراحـمکشوري الگوریتم مراحل مختلف 
  اول  ي همرحل

   :در مرد CBCش یانجام آزما
  .گردد یباشد، نیـاز به اقدام دیگري نبـوده و گواهی ازدواج صادر م ≤ MCH 27و  ≤ MCV 80اگر  ▪
  .شود می در زن انجام CBCباشـد، آزمایش   > 27MCHا ی/ و > MCV 80درصورتی که  ▪
  

  ي دوم مرحله
  : در زن CBCآزمایش 

  .گردد یباشد، نیـاز به اقدام دیگري نبـوده و گواهی ازدواج صادر م ≤ MCH 27و  ≤ MCV 80اگر  ▪
  .شود می گیري اندازه) دوهر (بـه روش کروماتوگرافی ستونی در مرد و زن HbA2باشـد، میـزان  > MCH 27یا / و > MCV 80اگر ▪
  

  ي سوم  مرحله
  :به روش کروماتوگرافی ستونی در مرد و زن HbA2گیري میزان  اندازه

ي  باشد، در این صـورت مرد و زن هر دو ناقـل سالم تالاسمی بـوده، بنـابـراین مشـاوره HbA2 > >  7 5/3اگـر در مـرد و زن هر دو  ▪
 .شـود می ي تالاسمی انجام ویـژه

باشد که براي تشخیص قطعی لازم است، الکتروفـورز استات  می HbSو  C ،E ،Gباشـد، فـرد مشکوك بـه  HbA2 ≤ 7رتی که درصو ▪
  .منتخب برنامه مشاوره گردد هماتولوژیستبا  یستیبنابراین در این مرحله با .شـود سلولـز و سیتـرات آگار انجام

 یلیتکم يش هایفـرد یـا هـر دو در خصوص انجام آزما يط موجود برایه به شراباشد، با توج ≥ HbA2 5/3اگر در یکی یـا هـر دو  ▪
 .گردد یم يریم گیفرد تصم يبرا یا آهن درمانی/و

 
  ي چهارم مرحله

مجددا وضعیت ) قبل یا بعد از انجام آزمایش هاي تکمیلی(بر اساس نتایج آزمایش هاي تکمیلی و در صورت نیاز انجام آهن درمانی
  .می گردد زوجین بررسی

  

آغاز جهت زوجین نموده و همزمان آهن درمانی را  اقدامگواهی ازدواج نسبت به صدور پزشک مشاور می تواند   داشته باشندعجله ی که زوجین در صورت: نکته
 .م مشاوره ژنتیک شهرستان می باشدتی به عهده وضعیت زوج در پایان درمان و طبقه بندي نهایی  بعد از انجام آهن درمانی در این صورت پیگیري زوج.نماید

درخصوص موارد خاص و استثنا حداکثر تا شش  ماه بایستی تعیین وضعیت  .مدت زمان قابل قبول براي تعیین وضعیت نهایی زوج در این قسمت سه ماه می باشد(
که این اقدام در صورتی پیشنهاد می گردد که زوج و زوجه در  توجه به این نکته بسیار مهم می باشد.)نحوه پیگیري زوجین تلفنی خواهد بود. نهایی صورت گیرد

در صورتی که تصمیم گیري نهایی درخصوص ازدواج منوط به نتایج نهایی آزمایش ها باشد باید .صورت ناقل تالاسمی شدن نیز قطعا تصمیم به ازدواج داشته باشند
  .گواهی ازدواج فقط در صورت تعیین وضعیت نهایی زوجین صادر گردد

  



 

  
 

۲۳

توان از درمان فقر آهن مرد  باشـد، می < HbA2 5/3ولی در زن  HbA2 ≥ 5/3ع نیست، چنانچه در مرد خونی فقر آهن در مردان شای در مناطقی که کم
 .و جهت تصمیم گیري در خصوص وضعیت نهایی زوج با هماتولوژیست منتخب مشورت نمودنظر کـرد  صرف

  
ها، درمان فقر آهن و سایر  تفسیر آزمایش. دهد گوریتم مربوط انجامتواند مراحل اول، دوم و سوم را براساس ال هاي تالاسمی می ي آزمایش آزمایشگاه ویژه

 .ي پـزشک مشاور است عهـده هـاي تکمیلی فقط به نظیر درخـواست آزمـایش) چهارم و پنجم(هـا در مـراحل بعدي اقدام
  

  
، برخی HbH،silent Thal  ßهاي ناقل تالاسمی صددرصد نیست و  برخی موارد نظیر  حساسیت این الگوریتم در شناسایی زوج

  .شود نمی شناسایی... ها، تالاسمی اینترمدیا و  انواع هموگلوبینوپاتی
  

  

 :زوج یجه بررسینت ▪

 .گردد یازدواج صادر م یلازم نبوده و گواه يگرین صورت اقدام دیباشندکه در ا یا هر دو فرد سالم می یکی .1

 .گردد یانجام م یژه تالاسمین صورت مشاوره ویباشند که در ا یم یهر دو ناقل بتا تالاسم .2

 پرخطر شکوك مکم خطر و مشکوك نیاز به بررسی بر اساس جدول شناسایی زوج  .3
 

  پنجم ي همرحل
  پرخطرمشکوك کم خطر و مشکوك بررسی بر اساس جدول شناسایی زوج 

 رند مشاوره یقرار گ یجدول مذکور در گروه کم خطر در بروز تالاسم يا هر دو فرد در گروه بندی یکیکه  یدر صورت
در فرزندان  یال بروز تالاسمشود که احتم یح داده مین توضیت زوج صورت گرفته و به زوجیژه در خصوص وضعیو

م ین زوج به تیاز به اعلام ایآنها انجام شده و ن يک برایژنت يها ین، بررسیل زوجیباشد و درصورت تما ین مییآنها پا
 .گردد یم یگانیل و در مرکز بایزوج تکم يانجام مشاوره برا یگواه.باشد یمراقبت نم

 ژه یرند مشاوره ویقرار گ یپر خطر در بروز تالاسممشکوك روه جدول مذکور در گ يدر گروه بند زوجکه  یدر صورت
 گردد یم یم مراقبت معرفیبه ت 5اقدام و زوج با فرم شماره  ین ناقل تالاسمیصورت گرفته و همانند زوج یتالاسم

  :نکته مهم
تالاسمی تشخیص داده شوند زوج به تیم مراقبت بتا ناقل کم خطر آزمایش هاي ژنتیک را انجام داده و بر اساس نتایج آزمایش ها مشکوك در صورتی که زوجین 
 ).کم خطر در بروز تالاسمی براي انجام آزمایش هاي ژنتیک از تسهیلات ویژه نمی توان استفاده نمود مشکوك در خصوص زوجین.(معرفی می گردد
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 در زنCBCانجام  - 2

MCV≥80 وMCH≥27

عدم نیاز 
به پیگیري 

MCV≥80 وMCH≥27

بررسی مجدد وضعیت زوج

یکی یا هر دو نفر داراي 
 طبیعی HbA2اندکس ها و 

 براي زوج به روش کروماتوگرافی ستونیHbA2انجام   - 3

 در مردCBCانجام  - 1

انجام مشاوره 
ویژه زوج مشکوك 

کم خطر 
عدم ارجاع به ( 

)تیم مراقبت 

انجام مشاوره 
ژنتیک وارجاع به 

تیم مراقبت 

نیاز به بررسی بر اساس جدول - 5
شناسایی زوج مشکوك کم خطر و پرخطر 

زوج مشکوك پرخطر در بروز 
بیماري تالاسمی 

زوج مشکوك کم خطر در بروز 
بیماري تالاسمی 

MCV<80 یا /وMCH<27

MCV<80 یا  / وMCH<27

7>HbA2>3.5در زوج 

درمان فقر آهن/ انجام آزمایش هاي تکمیلی  - 4

الگوریتم کشوري مراحل انجام آزمایش هاي تالاسمی    
)جهت شناسایی زوجین ناقل بتا تالاسمی  (

HbA2≤3.5در یک یا هردو نفر 

زوج ناقل بتا تالاسمی 

    
  
 .ی شوندتلقی م "مشکوك نهایی"الگوریتم  5زوجین با شرایط ذکر شده در شماره : نکته*
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  تبصره ها و نکات مهم در خصوص الگوریتم کشوري غربالگري بتاتالاسمی و سایر قسمت هاي اجرایی برنامه
  

 پیشگیري از بروز بتاتالاسمی، تیم مشاوره ژنتیک افرادي را براي تفسیر آزمایش ها و انجام مشاوره می  در برنامه غربالگري کشوري
 .پذیرش ثبت گردیده و احراز هویت شده باشد پذیرند که مشخصات فرد در قسمت

  
  در استانهاي با شیوع کم یا متوسط تالاسمی ، بایستی آزمایشCBC  در این استانها ابتـدا  .زوجین در همان روز مراجعه انجام گردد

نمونـه خـون تهیـه    در مرد، از زن  MCH یا /و MCVمیزان   درصورت پایین بودن. نمونه خون از مرد تهیه شده و بررسی می گردد
 .شده وآزمایش انجام می شود

  
  در استانهاي پر شیوع در مراکزي که تراکم مراجعه کننده پایین می باشد همانند استانهاي با شیوع متوسط و پایین اقدام می گردد ولی

گر انجام می گردد هـم زمـان از   در مراکز با بار مراجعه بالا که امکان انجام آزمایش در همان روز مقدور نبوده و آزمایش در روز دی
 .در مرد ، نمونه خون زن بررسی می گرددMCH یا /و MCVمرد و زن نمونه خون تهیه شده و در صورت پایین بودن میزان 

  
  حجم نمونه خون تهیه شده در آزمایشگاه  براي انجامCBC   بایستی به اندازه اي باشد که در صورت نیاز بـه بررسـیHbA2    بـراي

 .استفاده گردد و از نمونه گیري مجدد اکیدا خودداري شود) با حفظ شرایط نگهداري(مان نمونه خون اولیهفرد،  از ه
  

 
  
  

  :نکته
  

  در صورت نیاز به تعیین میزانHbA2  براي فرد، هزینه انجام آزمایش از فرد دریافت می گردد و نباید هزینه
 .این آزمایش در زمان نمونه گیري اخذ گردد

 
 HbA2 روش الکتروفورز براي . می مراحل این الگوریتم به روش کروماتوگرافی ستونی انجام می شود در تما

  .تایید نتایج حاصل از روش ستونی استفاده شده و در شرایط موجود بعنوان روش جایگزین پیشنهاد نمی شود
 

  ،در استان هایی که غربالگري سیکل سل براي زوج ها انجام می شودCBC  براي هر دو نفر و تست حلالیت
براي مرد ، زن از بررسی خارج نشده  MCHو  MCVانجام می گردد و با نرمال بودن اندکس هاي ) زن و مرد(

 .و بایستی هر دو نفر از نظر ناقل بودن تالاسمی بررسی گردند
  

 
  

 تکمیلی شامل هاي آزمایش: 
  

 .فریتین .1
 

2. HbF به روش الکتروفورز. 
  

 فـریتین و الکتروفـورز  (براي انجام آزمـایش هـاي تکمیلـی   ) یا خصوصی/دولتی و(اه مرجعدر هر استان حداقل یک آزمایشگ (
مشخص می شود که لازم است شرایط ارسال نمونه از آزمایشگاه غربالگري شهرستانها به آزمایشگاه مذکور و دریافت جـواب  

 .آزمایش ها براي آزمایشگاه غربالگري مهیا گردد
  

جام شده در آزمایشگاه مرجع تعیین شده ، دریافت نتایج آزمایشها و جوابدهی نهایی به مسئولیت تمامی آزمایش هاي ان
 .مراجعین لزوماً آزمایشگاه غربالگري تالاسمی شهرستان می باشد

  



 

  
 

۲۶

 مدت زمان آهن درمانی . در خصوص آهن درمانی براي موارد کم خونی فقر آهن به دستورالعمل درمان فقر آهن مراجعه گردد
نرمال بودن را بررسی نموده و در صورت  HbA2 و   MCHو   MCVمی توان با رضایت فرد در پایان هر ماه (باشدسه ماه می 

  ).نتایج ، آهن درمانی خاتمه می یابد
 منتخب برنامه مشخص شده و در صورت لـزوم بـراي انجـام     هماتولوژیستبعنوان  در هر استان لازم است یک هماتولوژیست

، لازم هماتولوژیسـت در مطب،کلینیک یابیمارستان محـل اشـتغال   .ي زوجین به ایشان ارجاع گردندغیرحضور/مشاوره حضوري
است براي زوجین ارجاع شده از سوي مرکز مشاوره ژنتیک اولویت درنظر گرفته شده و فقط یک هزینه ویزیـت از زوج اخـذ   

 .گردد
 

  

  :نکته
 
 ه هماتولوژیست منتخب برنامه اجتناب نموده و ابهـام هـاي   پزشک مشاور ژنتیک بایستی حتی الامکان از ارجاع زوجین ب

ارجـاع  ) با نظـر هماتولوژیسـت منتخـب    (موجود را بصورت تلفنی یا مکاتبه اي با ایشان مطرح نماید و در صورت نیاز
 .مستقیم پس از انجام آزمایش هاي تکمیلی و رویت آن توسط پزشک مشاور ژنتیک صورت گیرد

  
 وص وضعیت زوج بر عهده پزشک مشاور ژنتیک بوده و هماتولوژیست نظر ارشادي و علمـی  تصمیم گیري نهایی درخص

تاکید می گردد که هماتولوژیسـت منتخـب   .خود را به صورت مکتوب به پزشک مشاور ژنتیک شهرستان اعلام می نماید
ر درخصوص وضـعیت  برنامه فقط نظر علمی خود را در خصوص وضعیت زوجین ارجاع شده اعلام نموده و از اعلام نظ

 .و غیره اجتناب نماید "ازدواج مانعی ندارد"یا   "ازدواج بلامانع است"ازدواج زوج ، مانند 
  

     پرداخت تعرفه ویزیت هماتولوژیست در موارد مشاوره غیرحضوري بر اساس شرایط و ضوابط هر دانشـگاه بـه یکـی از
 :روش هاي زیر صورت می گیرد

  توسط دانشگاه   عقد قرار داد با هماتولوژیست-1
 هماتولوژیست ن به حساب بانکی اعلام شده از سويواریز وجه توسط زوجی -2

  

 
  در خصوص وضعیت نهایی زوج ها اظهار منتخب نباید  هماتولوژیستتکمیلی و یا توسط ،آزمایشگاه در آزمایشگاه غربالگري

این شرایط مانع بـروز چنـد   . نهایی راهنمایی نماید باید پزشک مشاور را براي انجام مشاوره هماتولوژیست منتخب( نظر شود
 ).گرددتسهیل می  پزشک مشاور توسط و راهنمایی زوج شدهگانگی در اظهارنظرها 

  
  به شرط استفاده از فرم اسـتاندارد (گواهی انجام آزمایش هاي قبل از ازدواج که از سوي مرکز مشاوره ژنتیک صادر می گردد (

 .قابل پذیرش می باشددر تمامی دفاتر عقد استان 
 

 بعد از مراجعه و انجام آزمایش ها ، بیش از سه ماه به مرکز مشاوره مراجعه ننمایند تمامی مراحل بـراي   ی درصورتی که زوج
 .زوج مجددا تکرار می گردد

  
توسط آزمایشگاه به دقت ثبت گردیده و قابل دسترس باشد می توان از نتایج  CBCدر صورتی که نتایج آزمایش 

  .آزمایش هاي قبلی براي بررسی وضعیت زوجین استفاده نمود
 

 
   7اگـر HbA2 ≥       باشـد، فــرد مشـکوك بـه بیمـاريHbS،HbG  ،HbE ،HbC        اسـت کـه بـراي تشـخیص قطعـی لازم اسـت

 .شوند می ارجاع  منتخب برنامه هماتولوژیستها به  شود، بنابراین زوج الکتروفورزاستات سلولز و سیترات آگار انجام
 

 نظر نمود توان از درمان فقر آهن در مردان صرف هایی که آنمی فقر آهن در مردان شایع نیست می منطقه در. 
 



 

  
 

۲۷

 5/3ها در مرد میزان  درصورتی که در یکی از حالت HbA2 ≤  5/3و در زن HbA2 > در  خــونی فقـر آهـن    بـاشـد، درمـان کم
 .در این دستورالعمل انجام شود با توجه به راهنماي درمان فقر آهن و موازین ذکر شده مرد

 
  درصورتی که در اولینCBC 8مقدار  بوده و خـون فـرد کم Hg ≥ گیري مجـدد   تـوان از اندازه باشـد، می HbA2) ي  در مرحلـه

 .نظر کرد صرف) چهارم الگوریتم
 

  تکمیل تعهد نامـه -الاسمیمشاوره ویژه ت(اقدام می گردد  ، یکسانپرخطر در بروز تالاسمی  ناقل و مشکوكدر مورد زوجین-
 )PND جهت انجامارجاع  – 5معرفی به تیم مراقبت با فرم شماره -تشکیل پرونده

  
     در زوجین مشکوك کم خطر مشاوره درخصوص وضعیت زوج صورت گرفته و گواهی انجام مشاوره تکمیل مـی شـود ولـی

 .زوجین  به تیم مراقبت معرفی نمی گردند
  

 
  

یی انجام آزمایش هاي تخصصی براي تشخیص قطعی به عهده خود زوجین می باشد  و براي در زوجین کم خطرپیگیري نها
  .این افراد از تسهیلات ویژه استفاده نمی گردد

 
 
 
 
  
 

 



 

  
 

۲۸
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اشته دنزدیک در این قسمت در صورتی که  مرد یا زن ناقل تالاسمی بوده و طرف مقابل سابقه بیماري تالاسمی در خویشاندان *
.باشد زوج بعنوان پرخطر طبقه بندي می گردد

.الگوریتم براي آنها تصمیم گیري شده است 4و  3زوج ناقل تالاسمی هستند که   قبلا در مراحل ** 

��� ����� ����} ���� ������ � ���� � ���� � �� � �� � ���� ����� � ��� � �� � �� � � ��3
 ����� �� � �� � ��� � ���� � ���� � ��� ���� � � ��� � �� �� ���� � �� � ���� � ����� �  ������� �� ��������}

  � ���� � �� �� ���� ��� � � �MCV < 80  � 4  ��MCH < 27  �HbA2 ≤ 3.5

 
 

  
  اقدامات تیم مشاوره ژنتیک در خصوص گروههاي مشکوك پرخطر و کم خطر در بروز تالاسمی

  

   :ر در بروز تالاسمیزوجین مشکوك پرخط
فی به تیم مراقبت با فرم معر - تشکیل پرونده -تکمیل تعهد نامه - مشاوره ویژه تالاسمی : که شامل جین ناقل تالاسمی اقدام می گرددهمانند زو

  .است ... و  PND2 در زمان مناسب ،PND1 ،ارجاع به، 5شماره 
  :در بروز تالاسمی زوجین  مشکوك کم خطر

  . است به تیم مراقبت عدم معرفی  -  گواهی انجام مشاوره تکمیل فرم – ویژه زوجین کم خطر در بروز تالاسمیمشاوره  :شامل 
به عهده خود زوجین بوده و براي این افراد از تسهیلات  در این گروه پیگیري نهایی وضعیت زوجبا توجه به اندك بودن خطر بروز بیماري در این گروه 

  .ددویژه نیز استفاده نمی گر
  

  
  
 



 

  
 

۲۹

 جدول شناسایی زوج مشکوك کم خطر و پرخطر در بروز بیماري بتا تالاسمی ماژورتفسیر 
  

لیل شباهت به بد( باشد HbF ≤ 3و در الکترو فورز   HbA2≤ 3.2و   MCH ≥26و    ≤ 75MCVدر صورتیکه یکی از زوجین داراي اندکس هاي  .1
تا ) HbA2≤ 3.2و   MCH≥26و  MCV  ≤75اندکس هاي  (الگوي آلفا تالاسمیف طیو طرف مقابل با هر اندکسی از ) الگوي آلفا تالاسمی

HbF≥3  طبقه بندي می شودبعنوان زوج کم خطر ، زوج و ناقل تالاسمی بتا باشد .  
  

اي باشد و طرف مقابل دار ) HbA2  < 3.2 و MCH >  26و  MCV >75( در صورتیکه یکی از زوجین داراي اندکس هاي مشابه الگوي  بتا  .2
 .می شود  طبقه بنديیا ناقل تالاسمی بتا باشد بعنوان زوج پر خطر  و  HbA2≥ 3.2و   MCH≤26و  MCV  ≥75اندکس هاي 

  

در الکتروفورز و طرف مقابل )   HbA2  < 3.2 و MCH >  26و  MCV >75(در صورتیکه یکی از زوجین داراي اندکس هاي مشابه الگوي  بتا   .3
 .می شود طبقه بنديپر خطر بعنوان شد زوج با  HbF<3انجام شده داراي

  
  

این  طی فرایند مشاوره به زوجین اعلام می شود و می باشد که این موضوع اندكبروز تالاسمی ماژور بسیار در گروه کم خطر میزان خطر  .4
باشند شخصا می اصرار داشته ک و در صورتی که زوجین به پیگیري تا انجام آزمایش ژنتی ندارند توسط تیم مراقبتنیاز به مراقبت زوجین 

  .نمایند  انجام این آزمایشات اقدامتوانند نسبت به 
  

  .می باشد زوجین ناقل تالاسمی همانندبرنامه مراقبت از زوجین ، مشاوره و در گروه پر خطر  .5
 
 
 

  

  
   :نزدیک خویشاوندي

  
   پسرداییدختر عمو، پسر عمو، دختر خاله، پسر خاله، دخترعمه، پسرعمه، دختردایی،  :1

  
   و نوه عمه نوه عمو نوه دایی، ،نوه خاله  :2
  

  

  
  

 
  

  

  

  

  

  
  

  
  
  
  
  
  
  
  



 

  
 

۳۰

  براي زوجین در غربالگري تالاسمی مختلف شرایطدر  ژنتیک اقدامات تیم مشاوره
  

  اقدامات لازم  تعریف  وضعیت زوج  ردیف

  بی خطردر   1
  بروز تالاسمی

 یکی یا هر دو نفر داراي اندکس هاي
  صدور گواهی ازدواج *  .طبیعی می باشند

  کم خطردر   2
  بروز تالاسمی

بر اساس جدول شناسایی زوج زوجین 
و پرخطر در بروز بیماري بتا  کم خطر

خطر در قسمت کم  ماژور، تالاسمی
  .قرارگرفته است

  ژنتیک  ي همشاورمرکز  ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه کننده به* 
 کم خطرمشاوره ویژه زوجین * 
  خطر در بروز تالاسمی ماژور کمصدورگواهی انجام مشاوره ژنتیک ویژه زوجین مشکوك  *

  صدور گواهی ازدواج* 
بدون (درخواست زوجین  انجام آزمایش هاي تشخیص ژنتیک در صورت درخصوصراهنمایی * 

  )یگیري خود زوجینو با پ استفاده از تسهیلات ویژه

  پرخطردر   3
  بروز تالاسمی

بر اساس جدول شناسایی زوج  زوجین
و پرخطر در بروز بیماري بتا  کم خطر

ماژور، در قسمت پرخطر  تالاسمی
  .قرارگرفته است

  ژنتیک  ي همشاورمرکز  ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه کننده به* 
 مشاوره ویژه زوجین پر خطر* 
  دواجاخذ تعهد نامه از زوجین در صورت تصمیم به از *
، در صورت تصمیم به  تیم مراقبت مرکز بهداشت و جهت معرفی زوج به 5تکمیل فرم شماره  *

  ازدواج
  در صورت تصمیم به ازدواج صدور گواهی ازدواج* 

  ناقل تالاسمی  4
انجام بر اساس الگوریتم کشوري 

  تالاسمی ، هر دو نفر ناقلهاي  آزمایش
  .تالاسمی می باشندبتا

  ژنتیک  ي همشاورمرکز  در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه کننده به ثبت مشخصات زوج* 
 ناقل تالاسمیمشاوره ویژه زوجین * 
  اخذ تعهد نامه از زوجین در صورت تصمیم به ازدواج *
، در صورت تیم مراقبت مرکز بهداشت شهرستان و جهت معرفی زوج به 5تکمیل فرم شماره  *

  تصمیم به ازدواج
  در صورت تصمیم به ازدواج زدواجصدور گواهی ا* 

  عدم مراجعه  5

به هر دلیل در  شامل زوجینی است که
 انجام غربالگري به تیممرحله اي از 

  همکاري ومشاوره مراجعه ننموده و 
ارتباط خود را با تیم مشاوره قطع 

  .نموده اند

  ژنتیک ي هرمشاومرکز  ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه کننده به* 
  

زوجین استراتژي سوم به مرکز بهداشت شهرستان بصورت تلفنـی و   در عدم مراجعهاعلام موارد * 
   مکاتبه اي

در حال تعیین   6
  وضعیت

فعلا تشخیص قطعی در زوجینی که 
این که نگرفته و یا موردشان صورت 

در تشخیص قطعی شده ولی زوجین 
خصوص انصراف یا ازدواج تصمیم 

و همکاري خود  نکرده اند گیري نهایی
  .را با تیم مشاوره حفظ نموده اند

  
  ژنتیک ي همشاورمرکز  مراجعه  کننده به ینثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج* 
  

 در مدت سه ماه و تصمیم گیري نهایی توسط زوجین تعیین تکلیف نهایی وضعیت زوج تاپیگیري * 
سریع براي زوجینی که بدون تعیین تکلیف نهایی و با اهمیت پیگیري .توسط تیم مشاوره ژنتیک

و در مدت زمان کوتاه تر باید پیگیري ها  تایید تیم مشاوره ازدواج کرده اند به مراتب بیشتر می باشد
  .صورت گیرد

درخصوص .براي تعیین وضعیت نهایی زوج در این قسمت سه ماه می باشد قابل قبولزمان مدت (
نحوه پیگیري  .کثر تا شش  ماه بایستی تعیین وضعیت نهایی صورت گیردموارد خاص و استثنا حدا
  .)زوجین تلفنی خواهد بود

  
  

  :عدم مراجعه بیش از سه ماه در استراتژي اول و سوم موارد پیگیريتفاوت  
  

 نیـاز ندارد   رکز بهداشت شهرستانـوسط مـاول به پیگیري ت ژي ـمراجعه در استرات  دمـع. 
 

 ــصورت تلفنی و ی هـاین پیگیري ب. داردنیاز  مرکز بهداشت شهرستان توسط پیگیريبه  سوم استراتژي در مراجعه عدم  ي اداري و بـا   هـا مکاتب
  .ها نیست مرکز مدیریت بیماري و دانشکده/ دانشگاه شود و نیازي به گزارش به معاونت بهداشتی می درمانی مربوط انجام بهداشتی مشارکت مراکز



 

  
 

۳۱

  ي بهداشت خانه/ پایگاه بهداشتی/ درمانی شهري وظایف مراکز بهداشتی چارت
  
  
  
  
  
  
  
  
  

  مراقبت

 براساس نـاقـل تـالاسـمی هــاي ي زوج مـراقبت ویــژه .1

 فلوچارت مربوط

اـقـل واجـد شـرایط بـه مـرکـز  زوجارجاع  .2 اـي ن  درمانی بهداشتیه

درصورت عدم (PNDي اول  مرحلهجهت انجام  کیژنت  مشاورهي  ویژه

 )ي قبلی مراجعه

اـلاسمی جهت  مشاوره ي هاي ناقل به مـرکـز ویـژه ارجاع زوج .3 ي ت

اـرداري 10ي  حدود هفتـه(PNDي دوم  انجام مـرحلـه  )ب

درصورت ابتلاي  سـقط انجـام پیگیـريو  PND ي پیگیـري نتیجـه .4

 )بارداري 16ي  تا هفته حداکثر(جنین به تالاسمی ماژور

جهت انجام  ندارند، هاي ناقلی که تمایل به بارداري ارجاع زوج .5

 وازکتومی یا توبکتومی

ازدواجی ( تمـام زنـان بـاردار ) CBC ) MCH-MCV بـررسی .6

 )درشهرستان يقبل از آغاز غربالگر

اـس الگوریتم شناسایی زوج تمام عارجا .7 اـن واجد شـرایط براس هاي ناقل  زن

 در شهرستان جهت انجام ين قبل از آغاز غربالگریتالاسمی در مزدوج

CBC)MCH-MCV( 

و ارجـاع ) سالم ناقل(مینور تالاسمیبه  مشکوك زنان شناسایی .8

 )CBC)MCH-MCV شـوهر آنها جهت انجـام آزمایش

اـي باردار ارجاع زوج .9 به هر دلیل در زمان  که یا متمایل به بارداري  ه

بـه مـرکـز ازدواج آزمایش هاي تالاسمی را انجام نداده اند ، 

  ي تالاسمی ي مشاوره ویژهدرمانی  بهداشتی

اـسیـون پیگیري انجام .10  بیماران تالاسمی واکسین

 ي جدید شده مراقبت از والدین بیماران تالاسمی شناسایی .11

اـع والـدین بیم .12 فعلاً (شـده فوت ارانی کـه فـرزنـد بیمار آنهـاارج

نداشته و تمایـل به  فـرزنـد مبتلا بـه تـالاسمی مـاژور

  ي مشاوره درمانی ویژه  بـه مرکز بهداشتی) دارشـدن دارند بچه

 کیژنت

  

  آموزش
   یهـاي ناقل و پرخطر تالاسم آموزش زوج .1

اـقـل  آمـوزش زوج .2 اـي ن ) بیشتر فـرزنـد سالم و یا 2داراي (ه

مطمئن و دائمی هاي  استفاده از روشدرخصوص اهمیت و لزوم 

اـرداري پیشگیري از  ب

اـقـل  آمـوزش زوج .3 اـي ن ) فرزند سالم 2بدون فرزند یا کمتر از (ه

اـده از روش هـاي مطمئــن و  درخصوص اهـمیت و لــزوم استف

 غیـردائـمی پیشگیـري از بـارداري

 .شدن بیمه ناقل به هاي آموزش و تشویق زوج .4

آمــوزان دختر سال سوم راهنمایی و پســر  دانـش آمــوزش .5

 دستـورالعمل مربوطو  ســـال ســـوم دبیـرستان براساس طرح

 در محله یا روستا نفوذ صاحب  افراد آموزش .6

در راستاي  منظور جلب مشارکت آنها بهآمـوزش عـاقـدان محـلی  .7

اـم پس از ) دائم و یا مـوقت(انجام عقد اـلاسمی آزمایشانج اـي ت  ه

 آموزش عموم جـامعه .8

ي منظم  مراجعه جـهت ي آنهـا بیــمـاران و خـانـواده آمــوزش .9

 اجراي دستورات دارویی تزریق خون و ضرورت به مرکز

  

  ثبت و گزارش

ـواده دفتر مراقبت ممتد تنظیمقرمز در   ي درج دو ستاره .1  خـانـ

ی در ستون تالاسم مشکوك پرخطر/ناقل  نوشتن اصطلاح زوج .2

 ي خـانوار  ي دوم پـرونده در صفحـه مـلاحظات

ي بیماري تالاسمی ماژور در ستون  شده ثبت مـوارد شنـاخته .3

وار ي دوم پـوشه ملاحظات صفحه  ي خـانـ

  هـاي وارده در نـامه 5ي  بایگانی فـرم شـماره .4

رم .5  )هر سـه ماه(6ي  شماره تکمیـل و ارســال فـ

هاي  بـه همراه سـایر فرم 6ي  ارهي دوم فـرم شمـ نسخه: تذکر

  .شود آماري بایگانی

  
  

  
  
  
  
  
  
  
  

  

  مراقبت

اـقـل زوج  تالاسمی  مشکوك پرخطر/هاي ن

اـران  بیم
  ثبت  آموزش  هاي هدف در آموزش گروه



 

  
 

۳۲

خیر

خیر

خیر

فرآيند مراقبت ويژه ي زوج هاي شروع * 
ناقل و مشكوك پرخطر تالاسمي

زوجین شناسایی شده در غربالگري پیش از 
ازدواج 

بلی

توصیه به استفاده از 
وسیله ي مطمئن 

پیشگیري از بارداري

آیا فرزند 
سالم دارد؟

آموزش و ارجاع جهت استفاده از روش هاي دائمی 
)وازکتومی و توبکتومی(پیشگیري از بارداري 

قطع پيگيري 

آیا جنین مبتلا به 
تالاسمی ماژور 

است؟

سقطپیگیري جهت
 16حداکثر تا هفته ي (

)بارداري

PNDانجام مرحله ي اول 

پس از وقوع  PNDانجام مرحله ي دوم 
)بارداري 10هفته ي (بارداري

مشكوك پرخطر تالاسمي/ ناقل  زوجينفلوچارت مراقبت 

:شناسایی شده به روشهاي زیرزوجین **

زوجین شناسایی شده با بروز بیماري در فرزندان•

زوجین شناسایی شده بر اساس الگوریتم شناسایی زوج هاي ناقل تالاسمی در زوجینی که به هر دلیل در زمان ازدواج آزمایش هاي تالاسمی را •
انجام نداده اند

مراقبت ویژه ي بارداري و زایمان ایمن

ادامه ي مراقبت براساس دستورالعمل
) فرزند سالم 2تا داشتن (

زوجین شناسایی شده با سایر روشها**

  به آیاتمایل
فرزند  داشتن
؟داردبیشتر

بلی

بلی

در صورتی که زوج معرفی شده به تیم مراقبت ، به هر دلیلی شناسایی نشده و یا زوجین همکاري لازم را نداشته باشند مراتب به سطح *
.بالاتر گزارش می گردد

  


