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م بيماريـمركز كـشـهديريت كــاي مـسئـور تــه راهنماهــوليت ايـدوين
كشـعمليـيـمعل بـاتي را راستـعههـور در دارد، سنــده وظايف گينـاي
تـخ جهت در ارتقاـود و حفظ اسـتيأمين، ناگزير جامعه، سلامت سطح

ــستم سي اپيــدميولوژيكـهــاز پيــشگيري ــدميولوژيك، اپي مراقبــت ،اي
همهگزارش آمـشريـگيدهي، مـشاورهـناختي، هـايپروفيلاكـسيووزش،

بهره دستيابي.گيردگوناگون جهت مركز خوداين اهـداف وـببه عشق ه
انسانـف علاقـهداكاري دانهاي و علم به اسـمند، خـردـش به دلسوز، اتيد

انديش خـمحققيهعارفانيهو پاموشـان هنرمندانــو عمل به و يهركار،
بي وابستعاملان همواره استـتكلف، .ه

عنوان تحت حاضر برنامهكتاب آموزشي متون و جامع يدستورالعمل
ماژور تالاسمي بتا بـروز از پيشگيري تهيهكشوري كه حاصلاست آن ي

مي موفق اجراي و تلاش دهه يك از .باشدبيش
مـوارد بـروز دقيق مديريت دستـورالعمل، اين تـدوين از اصلي هـدف

است و.تالاسمي همت بـا و رحمان خـداونـد ياري و عنايت بـا اميـدواريم
همكاراانگيزه والاي شبكهي سطوح تمام در بهداشتين كنترلهاي درماني، و

نماييم تقديم عزيز هموطنان به بيشتري سرعت و قدرت با را تالاسمي .بروز
مـركـم بيماريـديـز نقطهـهريت از پيشنهادهـرهـنظا وـا، ايـتقادهـناا

صاحب دستتمام و آمراندنظران اجـكاران و پژوهشي امـورـوزشي، رايي
استقبالبهداشتي بنابراينـكنميدرماني درد؛ را مركز اين است خواهشمند

مت كيفي بهبود ياريـجهت پژوهشي و عملي .رماييدـفون

محمد« گويادكتر »مهدي
بيماري مديريت مركز هارئيس

سرآغاز
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سال كشامهـبرن1376در پيشگيـي بـوري از تـري آغازشـروز .دـالاسمي

از بيش آن از ب،سال5پيش برنـامه آزمـايشيـصهـاين بورت رخيـدر

شـهستانا اجرا كشور .بوددهـاي

برنامه بروزادغام از پيشگيري ازاينمونهماژورتالاسميبتاي

شبكه در ژنتيك خدمات بهداشتيادغام كي است هـدرماني نظير رـه

بامهـبرن ديگر ژنتيك ارائهـي جامعه،راي سطح ابزارهدر اصليـبه اي

برنامهدر.نيازدارد وياين هدفهگرويژهـآموزش يكهاي قالب در

آموزش بر كه آستانهگروهسيستم در جوان درهاي تأكيددارد ازدواج ي

بهداشتيشبكه شدهدرمانيي بهادغام سالانه و مياست .رسدانجام

غربـهآزمايشگاه تالاسميالگريـاي يكناقلين قالب در كشور شبكهدر

شدهبرنامه آزمايشگاه.اندريزي شهرها، در جمعيت ميزان هايبراساس
آزمايش انجام براي لازم امكانات كه دولتي و غربالگريخصوصي هاي

دارنـت را اجـالاسمي و دستورالعملـد كشـهراي پيشگيـاي ازـوري ري
پذيرفته را سالانهـانتالاسمي محيط، به مركز از آموزش كلي الگوي با د،

كنترلآموزش طيهاي را آزمايشگاه.نمايندميكيفي يكاين قالب در ها
سازماندهي سالانشبكه و دورهـيافته ارزيابي ميه از.دـشوناي ارزيابي

گروه سه قالب در و محيطي به مركزي بهسطوح ميزير :رسدانجام
گروه.1 كه مركزي منطقهگروه نظارتهاي را كند؛مياي

مقدمـه
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منطقه.2 استانگروه كه بررسيهااي را پوشش تحت نمايد؛ميي
شهرستان.3 كه استاني كنترلگروه را .كندميها

شبكه در نيز شبكه بهداشتياين ادغامـدرمي بـشاني و ايرـسـاده
شبكهسيستم و تشكيلها بهاي در ترنامهـشده مـي وـالاسمي است رتبط

آزمـمسئ انجام غربايشـول مـهاي و بوده الگوريتم3و1،2راحلـالگري
بـآزم تهـامـرنـايشگاهي بهـي را ميالاسمي .اندـرسانجام

ژنتيكهايآزمايشگاهيشبكه ستشخيص وتشكيل1378الـاز شده
استـدرح تكميل انجوظيفه.ال شبكه، اين اصلي آزمايشـي ايـهام

و تژنتيك از پيش استـتشخيص تالاسمي در.ولد نيز شبكه PHCاين

وادغام سيستمشده ساير شبكهبا و استها هماهنگ برنامه نحويبه،هاي
ژنتيكهـك مشاوران سوي از ارجاعي مي)تالاسمي(موارد بهرا و پذيرد

ميپسآنها .دـدهخوراند

مشاورهشبكه ژنتيكي استمشاورههايتيمازمتشكلي ژنتيك اين.ي

دردرهاتيم شهرستان بههر مركز چنـد يا برحسبـدرمداشتيـيك اني

هستند مستقر كارشنـاستيمرـه.جمعيت يك و پزشك يك كـاردان/از

شـده اينوزشـآم.استتشكيـل بهتيمهاي وـصهـا غيـرحضوري ورت

بهحضـوري مشـاوره.رسدميانجامسالانه مسئول شبكه زوجاين ايـهي

تالاسمي از.استناقل پيگيمشاورهبعد و مراقبت جهت هايريمراتب

اعلام .شـودميبعدي

مراقبتشبكه تالاسمياـهزوجي نـاقل تي خانـرا تكميل بـا اـواده
همراهي2 سالم راميفرزند آنها سپس و ازكند استفاده هايروشجهت
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ارجاعدائمي بارداري از شبكهـم.دهدميپيشگيري نظام در ايـهراقبت
گردآوريـش)PHC(درمانيبهداشتي آموامل برـبررسي نظارت صحتار،

است آمار تحليل براساس اقدام درنهايت و ارسالي آمار دقت .و

ايرانتاريخچه در تالاسمي با مبارزه ي
سال ازيهامـبرن1370-1375هايطي برخي در تالاسمي از پيشگيري

كشور5هايناشهرست خوزستان(استان گيلان، فارس، )اصفهانومازندران،

بهصورتبه گذاردهآزمايشي .شداجرا

سال اين طي برنامه اصلي زوجاستراتژي غربالگري زماندرهـاها،

ج پيشنهاد و فـازدواج انتخاب و غيرناقـدايي بهـردي ازدواج براي ل

بزوج ناقل اگراستودهـهاي نميهـازوجو را پيشنهاد ذيرفتند،ـپاين

بارداري از آنهاپيشگيري تـبشيـوهاين.دـشپيشنهادميبه اينـا به وجه

گزين كه تيهواقعيت از پيش تالاسميـتشخيص به مبتلا جنين سقط و ولد

گرفتهدر شكل وجودنداشته .استعمل

اواخ سالـاز پـزشكيوزارت،1375ر آمـوزش و درمـان بهداشت،

ب برنـتصميم گسترش كشورـامـه سطح در س.رفتـگه ازـني1376الـدر

تـب بهه تولد از پيش برنشخيص گسترش ازـدليل زيادي تعداد اصرار و امه

علاقزوج و ازدواج به بـفرزنداشتنبههها مطرحهد وزارت.شدشدت

به موجود و بالقوه امكانات شناسايي با اينمتبوع سازماندهي به سرعت

كشـخ در اق.كـرداقـدامورـدمت كـاين همـدام بـزمه بـان ازگشتـا

كشالتحصيلانارغف به تـايراني و فنـسيهوسعـور درريع ژنتيك آوري

برنامه آموزشي متون و جامع پيشگيردستورالعمل كشوري ماژوري تالاسمي بتا بروز از ي 14
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ب بود وشكلسرعتهجهان خدم.دادنتيجهگرفته وـسازماندهي ژنتيك ات

تـولدآزمايش از پيش كشورهاي بادر بتـامبارزه روز راماژورتالاسميبـ

مرحل پيچيدگيويژهيهوارد از حال درعين كه نمود تكناي وهاي يكي

است برخوردار خاص ارائهبه.فرهنگي امكان ابتدا ترتيب مشاوراين يهي

ازبرخورداريدليلهبهاخانوادهبعدوشدفراهم)استاندارد(غيرمستقيم

وستا،ژنتيكخدمات آن از استفاده براي بيشتري دانـرزنـفداشتنقبال

م.دادندنشانالمـس امر تـشوجبـاين مـد بتـاجـدواردـا تالاسمييـد

وكاهشماژور يابد مراجعهبهمچنينچشمگيري بهزوجياههدليل ها

بيش،هاآزمايشگاه بيماري مراقبت نظام در بروز كنترل و بررسي امكان

فراهم پيش .شداز

سال استقرار1380در و توسعه فرصت برنامه دوم .يافتاستراتژي

خانواد استراتژي اين شناساييبيمارايهبراساس تالاسمي تحتن و شده

قرارمي درصمشاوره و نـگيرند سالم فرزند كه براي،دـباشنداشتهـورتي

سالمداشتن ارجاعفرزند تولد از پيش تشخيص مراكز .شوندميبه

سال س,1382در قـاستراتژي بحث مـورد برنـامه وـرارگـوم رفت

اجفعاليت آنـهاي استرات.دـشمطرحرايي الـساوليهنيمازژيـاين

است1384 پـهنـادر استقرارـرشيـاي آن.يابدميوع هاييزوج،براساس

سـك از قبل كشوريـس(1376الـه برنـشال ودـانكردهازدواج)امهـدن

ب/فرزند دارند سالم تـشررسيـفرزندان درصـده كـا نـورتي زوج لـاقـه

بشـومشاورهباشند از و فـند مبـرزنـروز مـاژورتلاد تـالاسمي دربـه

پيشگيري .ودـشخانواده
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زوج غربالگري ازدواجچگونگي متقاضي هاي
به ايران در ازدواج يكثبت استبسيارزندگيمهميواقعهعنوان .مرسوم

آن بـجاز مبتلا نوزاد بروز كه تالاسميـا نمـاژوره دو ازدواج از باـبعد اقل
ممكنـآماحتمال معيني ازمي،ستااري بتـوان راهيوانـعنهـازدواج

زوج رديابي براي بهرهـنيهامطمئن .برداقل

برنام زوجيهدر تالاسمي، از پيشگيري بهكشوري مراجعه از بعد ها
ازدواج ثبت براي آزمايشگاه،دفترخانه زوجبه غربالگري تالاسمييهاهاي

دادهـارج انجآزمايشگاه.دـشونمياع از ماـبعد 3و1،2هـايهرحلـم
كشوري تالاسميآزمايشالگوريتم آزمايشهاي نتايج راانجامهاي، شده

مـب به تفسير بهداشتيـركـراي ويژـدرمز ارجاعيهاني .دهدميمشاوره
پـزشكمشاورهتيمدر آزمايش، تفسير تفسيرهـمسئول اين و است ا

كشوريـبراس الگوريتم تالاسمياس انجام .گيردميصورتمراحل

برنامه ماژوردستورالعمل تالاسمي بتا از پيشگيري ي
بـازنگـري دوم بـار بـراي دستـورالعمل از نسخه مجموعـهاين و يشـده

بيان را كشور در تالاسمي از پيشگيري دستورالعمل.كندمياستانداردهاي اين
بهره نقطهبا از فـراگيـر كارشناسنظرگيري و مديران مركزي،هاي ستـاد ـان

مرحله شش در برنامه شهرستاني و شدهدانشگاهي تدوين كاري .استي

ازـاستع:1يمرحله علـهگاهـدانشتمـاملام پـاي كشـوم ورـزشكي
م موارد استفادهـدرخصوص و برنامه دستورالعمل در تغيير جهت وردنظر

تجرب اوليههاهاز فرمت تدوين و ارزيابي .و
دانشگاه:2يمرحله از جهتدعوت منتخب پزشكي علوم بررسيهاي
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واسط حد فرمت تدوين و اوليه مرحله.فرمت اين پزشكيدانشگاهدر علوم هاي
شركت كردستان و زنجان قزوين، تبريز، بابل، شيراز، .اندداشتهمازندران،

دانشگاهيهتهي:3يمرحله مشاركت با نهايي پزشكيفرمت علوم هاي
مدر.منتخب دانشگاهـاين پرحله علوم مـهاي بابـزشكي ل،ـازندران،

ش زنجان و .دـانداشتهركتـكردستان
دانشگاه:4يمرحله كارشناسان و مديـران حضور ا بـ جمعي هايبحث

كشور سراسر پزشكي .علوم
شهرستان:5يمرحله كارشناسان و مديران به دستورالعمل هاآموزش

جمع ديدگاهو آآوري .نهاهاي
و:6يمرحله ستادي كارشناسـان حضور بـا نهايي تدوين و بررسي

علومدانشگاه بابلهاي و مازندران .پزشكي

اصلي دستورالعملازهدف اين بروز,تدوين دقيق ومديريت موارد
جنبيـاه آنداف بـهروشكاهش، كار تسهيلات افزايش و است،ودهـا
قدرتبه حداكثر با بروز كه پيشگيرينحوي ومديريت باوجودشود اگر

تعريف مديريت صورتاعمال بروزي ب،گيردشده آن بررسيهعلت دقت
رفعو آتي موارد .شودبراي

ازاستراتژي عبارتند دستورالعمل اين :هاي
استراتـژي:(S1)اولاستراتژي كشوريـس5طياين بـبال امهـرنـودن

اعمالطوربه زحمتمستمر با و بهداشتيتمامشده ونيروهاي درماني
مركزيقابلتيريمد و دانشگاهي استقرار1قبول به ساختارينظاميكموفق

كارشناسان.1 ارزيابي سندWHOدر در و قرارگرفته تأكيد مورد امر سطحWHOاين در
شده توزيع .استخاورميانه
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ا.استشدهآتيهايزوجدربروزمواردكنترلبراي 1نگرآيندهستراتژياين

كن.است دستورالعمل ماژورونيـدر تالاسمي بتا بروز از پيشگيري جهت
استراتژي، اين يافتهاستاندادر افزايش كنترل و مراقبت .استردهاي

دوم اين:(S2)استراتژي هايدانشگاهازاخيرسال3طياستراتژياجراي
شده درخواست پزشكي گذشته.بودعلوم استراتژي اين.است2نگراين

با تاستراتژي به آن،ثيرأتوجه مزياد برايـثـؤابزار ازـمدفاعري ديران
هست نيز آنزير؛برنامه اجراي با محدود,ا زماني مقطع در موارد بروز

كاهشهب بـهابدـيميشدت دليل،و آنازهادانشگاههمين بسياراجراي
استراتژياستاندارد،دستورالعملايندرهمچنين.كردنداستقبال اين هاي

كهـب،يافتهارتقا تـنحوي سريعأه آن خواهدـتثير شعلر و دريهبود بروز
ك خواهدشداين خاموش بيشتري قدرت با .انون

سوم استراتژي:(S3)استراتژي استهـگذشتاين ييهازوجزيرا؛نگر
كشوريكه از برنقبل استـشدن در پـهناامه انـدكردهازدواجرشيوعـاي
داـمرا مرددنظر كـو را سالـواردي طي متماديـهه يـافته،تجمعاي

نظكردهبررسي اين از حـو اجـاستاندارده.استاهميتئزاـر راييـاي
استرات بـاين بـژي اولين دستـراي اين در تعريفـار درـشورالعمل و ده

بهنااست پرشيوع درخواهدآمدهاي .اجرا

براستراتژيتمام مبتني همواره برنامه عملياتي4هاي است،بودهمحور
مجموعه اين به نيز پنجم محور اينك شدهو :استاضافه

،آموزش.1

1. Prospective
2. Retrospective
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ژنتيك،ـغربهـايآزمايش.2 تشخيص و الگري

،ژنتيكيهمشاور.3

،مراقبت.4

.تحقيقات.5

اين مجموعهمحور5يبرنـامههـكآنضمندستورالعملدر يك در

آمده بيگردهم هماهنگي افـو آنها وسطحمديريتيافته،زايشـن بندي

رعايتشدهتوزيع گذشته از بيش آنها .استشدهدر

بهگرچها خودكارتحقيق محدودهطور تعريفدر و معين ايشدهي

مدر دادهـبكـارووجودداردراقبتـنظام كهـهررسي نظامدرايي اين

مناسبشـدهتوليد طراحي مربوطـبآنهاو نتايج تحقيقات،راساس نظام

ب,شودميتلقيبرنامه آنـهولي دادهدليل مستمرـهكه و مستقيم يهمهبهاي

مقطعيـهبررسيبه،دهدنميپاسخهاسشپر وـزمهمصورتبـهاي ان

ضرورت استبرحسب خواهد.نياز موجب محور اين ديگر سوي شداز

كشوربهداشتيكاركنانكه سراسر هاناكارد،كارشناسان،مديراننظيردرماني

پژوهشي ديد با پيش از بيش بهورزان بنگرندو وقايع ارتقايموجبكهبه

استانداردهاتمرمس تعميق و توسعه و خواهدشدبرنامه گذشته از .بيش

بيماري مديريت بمركز كه است مصمم وـها رحمان خداوند ياري ا

انگيز و همت با و دريهبرجستيهرحيم همكاران باتمامانساني و سطوح

ارشدنظرجلب مديران شواهد بر مبتني و تالاسمي،مستدل بروز كنترل

مـساـبرا به بيشتر قدرت و تقديمـرعت ايران استردم معتقد و دارد

آورده فراهم منظور اين براي را بهتري تسهيلات كنوني .استدستورالعمل
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اولاستراتژي
استراتژي اين ازدواجدر متقاضيان زوجتمام شناسايي ناقليهاجهت

مراقبتتالاسمي فلوچارت براساس ويژه مراقبت .شوندميبررسيو

كلي هدف
ماژور تالاسمي بتا بروز از .پيشگيري

اختصاصي اهداف
زوج.1 درناقليهاشناسايي ازدواج؛تالاسمي متقاضيان
؛مراقبتفلوچارتبراساسشدهشناساييناقليهازوجازويژهمراقبت.2
ا.3 موجودزاستفاده تامكانات از پيش بـتشخيص كاهشهولد منظور

تالاسم بيماري .)ماژور(يبروز

هافعاليت
ردهتمامآموزش.1 بهداشتيـهكاركنان مختلف پزشـك،(درمــانياي

بهورز و كاردان آزمايشكارشناس، غربالگري آزمايشگاه كاركنان هـاي،
خون تزريق بخش كاركنان و ازدواج از پيش .)تالاسمي

آزمايش.2 مـراجعهانجام ازدواج متقاضيان در تالاسمي بههـاي كننده
ويژهآزماي آزمايششگاه وي كشوري الگوريتم برابر تالاسمي، هـاي

مشاوره پزشك نظر با آن نتايج ويژهتفسير تالاسميي .ي

بـرنـامـهاستـراتـژي ازهـاي پيشگيـري ي
مـاژور تـالاسمي بتـا بـروز

19
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م.3 مشخصات مراجعهـثبت به بهداشتيـكنندگان ويـژركز يهدرماني
مربوطتالاسمييهمشاور دفتر .در

تيهويژيهمشاورانجام.4 نوعتيموسطـتالاسمي تعيين و مراقبتمشاوره
نيازو مورد شماره(پيگيري ت)5يفرم زوجـبا وضعيت به .لناقوجه

جهت.5 ويهاهلحمر(PNDارجاع ناقل)دوماول زوج وضعيت به توجه .با

ارستكميل.6 شمارـفالـو ممنظورـهب4يهرم فعاليت زـركــاعلام
ويژبهداشتي .الاسميـتيهمشاوريهدرماني

پيگير.7 و مراقبت شمارهيانجام فرم براساس مربوط .6يهـاي
وهايگروهوجامعهعمومآموزش.8 طرح برابر .مربوطدستورالعملهدف

دوم استراتژي
ا اين واجـدهـايزوجشناسـاييجهتتالاسميبيمارانوالدينستراتژيدر

با مراقبترداريشرايط بررسيو مربوط فلوچارت .شوندميبراساس

كلي هدف
بر از ماژورپيشگيري تالاسمي بتا .وز

اختصاصي اهداف
تالاسميشناسايي.1 بيماران ؛)ماژور(والدين
تالاسميازمراقبت.2 بيماران بـا)ماژور(والدين شـرايط رداريواجد

مراقبت؛ فلوچارت براساس
ا.3 تزاستفاده از پيش تشخيص موجود بـامكانات كاهشهولد منظور

تالاسمي بيماري .)ماژور(بروز
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هافعاليت
ردهـكتمامموزشآ.1 بهداشتيـهاركنان مختلف مــرتبطاي درمـاني

كاردان( كارشناس، خونبهورز،پزشك، تـزريق بخش كاركنان .)و

مركزتالاسميبيمارانوالدينتمامارجاع.2 يهويـژدرمـانيبهداشتيبه

خونيهمشاور تزريق مركز توسط .)8يشمارهفرم(تالاسمي

مشخصات.3 بيماراثبت تـالاسميوالدين مكنندههمراجعن زـركــبه

ويژبهداشتي مربوطتالاسمييهمشاوريهدرماني دفتر .در

توسطيهژـوييهمشاورانجام.4 نتيمتالاسمي تعيين و وعـمشاوره

نيازپيگيري وضعيت)5يشمارهفرم(مورد به توجه .والدينبا

جهت.5 دومهايهلحمر(PNDارجاع و وضعي)اول به توجه .والدينتبا

روش.6 از استفاده جهت پيشگيـهارجاع دائمي بــاي از ارداريـري

توبكتومي( و وضعيتـب)وازكتومي به توجه .والدينا

پس.7 ازطريقارسال مناسب ارجـاعخوراند فرم دوم قسمت تكميل

تالاسمي بيماران شماره(والدين تزريق)8يفرم مركز به آن ارسال و

مشاورهكاردان/كارشناسياتالاسمياربيموالدينازطريقخون .تيم

پيگيري.8 و مـراقبت بـراسـاسانجام مربوط شمارههـاي .6يفرم

وهايگروهوجامعهعمومآموزش.9 طرح برابر .مربوطدستورالعملهدف

سوم استراتژي
اســتراتژي ايــن تالاســميزوجدر ناقــل ســالكــههــاي از 1376قبــل

ميوبررسياندكردهازدواج ازشوهردارزنانتمام(شوندشناسايي كمتر
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ب40 قصد كه بارداري شرايط واجد هفتهـسال در يا داشته ايـهارداري

بارداري .هستند1اول

كلي هدف
ماژور تالاسمي بتا بروز از .پيشگيري

اختصاصي اهداف
زوج.1 سوم؛تالاسميناقليهاشناسايي استراتژي هدف گروه در
ويژ.2 ؛مراقبتفلوچارتبراساسشدهشناساييناقلهايزوجيهمراقبت
ا.3 موجودزاستفاده تامكانات از پيش بـتشخيص كاهشهولد منظور

تالاسمي بيماري .)ماژور(بروز

سـاسترات:وجهت درـژي فقط كـهايـهدانشكده/دانشگاهوم پرشيوع
م مركز بيماريـازطريق اعلا)ژنتيكيهادار(اـهديريت و �شدهمانتخاب

اين.شودمياجرا به توجه برنامهبا اول استراتژي اجراي پيـشگيريكه ي
بت بـروز مـاز تالاسمي سالـا از كش1376اژور آغـدر شدهـور ،استاز

ازدواجافراديبنابراين آن از قبل قرارنگرفتهكردهكه غربالگري مورد اند
آزمايش انجامو را تالاسمي طر.اندندادههاي ديگراز تعـدادهرف سال

ت بـقابل از تـوجهي بيماري اينـروز در .دـافتـمـياتفاقگـروهالاسمي
دليبه دانشگاهـهمين پـهدانشكده/ل بايـاي بــرشيوع وـد غربـالگري ه

بارداريهفته.1 اول از=هاي )هفتگي16(ماهگي4قبل
پرشيوعدانشگاه.2 گلستا:هاي بابل، مازندران، هرمزگان،گيلان، كرمـان، زابـل، زاهدان، ن،

جهرم و فسا فارس، خوزستان، بوشهر،
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زوج ازدواجشناسايي در تالاسمي ناقل ازهاي قبـل 1376سـالكنندگان
واج.نماينداقدام كه شـافرادي غرباـد عبــهـستنلگريرايط زنـان:ارتندازـد

از كمتر فرزنـد40شوهردار داشتن به تمايل كه بارداري شرايط داراي سال
باردار حاضر درحال يا و هفته(داشته از .هستند)بارداري16يقبل

زوج است ازدواجـهبديهي سـالاي از قبل زي1376كرده در رـكه
آنها غـشمياشارهبه اين شرايط واجد نيستندود :ربالگري

بارداريزوج.1 شرايط فاقد باروري،/هاي
ندارند،زوج.2 بارداري به تمايل كه هايي
تالاسمي،.3 بيماران والدين
سال.4 از قبل كه برنامه1376شهرهايي اجراي پيشگيريپايلوت ي

بوده ماژور تالاسمي بتا بروز .انداز

هافعاليت
بهداايـهردهكاركنانتمامآموزش.1 ،ارشناسـك،پزشك(شتيمختلف

بهورز و جامعه)كاردان عموم رسانه(و از استفاده جمعيبا .)هاي
استراتژيارابطتمامآموزش.2 اجراي در مشاركت جهت بهداشتي ن

ارجاعتشويق(سوم بارداريمزنانو به بارداريتمايل اوايل در بـهيا
بهداشتي پايگاهمراكز و شهري جهـتدرماني مربوط بهداشتي هاي
آزمايش ).تالاسميياهانجام

مشاركتآموزش.3 جلب زنامتخصصتمامو زايمانانـن پزشكان،و
بخشماماهايعمومي، در بخششاغل ساير و ازاـهبهداشت اعـم
يا بادولتي ومعاونـتهمكاريخصوصي ودانـشگاهدرمـاندارو

پزشكييهادار مناسبارسالازطريق(نظام آموزشي .)متن
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سومزتمامآموزش.4 استراتژي در هدف گروه مراقبتنان جهت ايهـكه

م بهداشت بخش واحدهاي به ارجـاعدـنماينميراجعهـبهداشتي و

به سآنها داراي .CBCانجاممنظوربه1كانترلـآزمايشگاه

اففعاليتاين:توجه و بهداشتي واحدهاي مشاركت آموزشـبا ديـدهراد

بند نتيجبديهي.شودميانجام3و2در تفسيرـآزميهاست جهت ايش

ادام پبايدپيگيرييهو رؤيت مراكزـبه پزشك،انيـدرمبهداشتيزشك

بهداشتي افرادالاسميـتيهمشاوريهژيودرمانيمركز يا يديـدهآموزشو

.رسدـب3بند

مشخصات.5 سـومثبت استراتژي هـدف زنان شمارـفدرتمام 7يهرم

و( بهورز توسط روستا بهداشتدر كارشناس يا كاردان توسط شهر در

م در شاغل بهداشتيـخانواده پـدرمراكز يـا و شهري ايـهـگـاهاياني

ارج)بهداشتي بهداشتيـو مركز پزشك به زوجه مـدرماع .ربوطـاني

ارجاعـزنتمامبراي)MCHوCBC)MCVدرخواست.6 درـشان ده

بند بهداشتي5فعاليت مركز پزشك نتيجدرمانيتوسط ارسال يهو

ارجاعارجاع بهداشتي واحد .دهندهبه

بنـراسـبكهمـردانيارجاعوپيگيري.7 فعاليت راساسـبو6دـاس

زوج شناسايي سومالگوريتم استراتژي در تـالاسمي ناقل نيـازهاي

.دارندCBCانجامبه

ارجاعاستراتژيدر.1 هرCBCانجامجهتسوم، دستگاهآزمايشگاهيبه داراي گرشمارشكه
ندارد مانعي باشد .الكترونيكي
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درمانيبهداشتيمركزپزشكتوسط)MCHوCBC)MCVدرخواست.8
مردـب بندناراي فعاليت براساس كه ارسـشـدهارجاع7ي و الـانـد

بهيهنتيج .دهندهارجاعواحدارجاع
زوج.9 بهارجـاع تـوجه با كه انجامCBCهـايي وهـاي آنها در شـده

زوجبراساس شناسايي سـومالگوريتم استراتژي در تالاسمي ناقل هاي
بهداشتي مركز به ويژهبايد مشاورهدرماني تالاسمي شـوندارجاعيي

آزمايش( انجامسوابق ضميمههاي ارجاع هنگام ).شودشده
مشخص.10 مـثبت سوم(كنندگـانهعـراجـات مـب)استـراتـژي زـركـه

ويبهداشتي مربـوطالاسميـتيهمشاوريهژـدرماني دفتر .در
آزمايشادامه.11 زوجي شناسايي و كشوري الگوريتم براساس هـايها

در با تالاسمي مشاورهناقل تيم پزشك .خواست
ارسالتكميل.12 شمارو .5يهفرم

شمارهبه فرم كلي ارسال5يطور و تكميل دليل دو :شودميبه

پيگيرياعلام▪ بعدينوع ويژهنجاماياهاي ؛مراقبت

زوج▪ مـراقبت و پيگيـري عـدم دراعلام نهـايي مشكوك هـاي
آزماياستراتژي انجام از پس كه سوم و اول تكميلي،هايشهاي

باشند غيرناقل سالم آنها از يكي يا دو .هر

زنانامتخصص:1يهتبصر زايمانن پو مـ، و عمـومي اهايـامــزشكان
بندآموزش فعاليت براساس آموزشتوانندمي3ديده يهارائومستقيمضمن

به آموزشي سومزوجمتن استراتژي در هـدف تـريننزديكبهراهاآن،هـاي
ب زوجهواحد سكونت محل ارجاعـهداشتي يودهنما تمايلـو درصورت ,ا

بندهـفعاليـتتمام وـدهنـانجـامرا8و6،7ايـهـاي نيـازد درصـورت
زوج»9بندبراساس« ارجاع به مـهنسبت به بهداشتيـا ويژهركز يدرماني
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پسارائه(نماينداقدامتالاسمييمشاوره استي ضروري مناسب ).خـوراند
دانشگاهميصيهتو تاشـود دهند تـرتيبي استراتها در كه سومـپزشكاني ژي

نـهشناساييازايبهنمايندميمشاركت زوج ازـاقـر ب5ل ازآموزيـامتياز
غيرپـافوشونـد،دـمنبهره ضمنـراد كتبيـتقديافتـدريزشك تشكر و ،ر

امكان جايزههبيمبلغدرصـورت دارندعنوان .دريافت

كهدر:2يرهتبص مراجعهصورتي استراتژيكنندهزنان در هدف گروه ي

باشند باردار اقدامبي،سوم بايـد وقت اسـرع در و نيازدرنگ مورد هـاي

بندهاي .شـودانجام5-11براساس

دانشگاه:توجه در تنها سوم آنهااستراتـژي ليست كـه پـرشيوع هاي

بيماري مديريت مركز اعلاازطريق اجرامها شاملميشده و هاييزوجشود

ازدواج از قبل انجامهـايآزمايش،كه را بانددادهتالاسمي در يهرنامـو

شركتمتقاضيانغربالگري .شودنمياندكردهازدواج

سال در ازدواج متقاضيان آغازشد،1376غربالگري كشور سطح در

شهرستان از بعضي در ممكنولي كشور يكهاي قبلاست سال چند يا

برنـامه شروع كشورياز پايلوتبه(ي درآمدهبـه)عنـوان يااجرا و باشد

ممكن شهرها از محدودي تعداد برنامهدر زمـاناست به نسبت تأخير با

برنامه شروعاجراي كشوري استراتژي.باشدشدهي اين اجراي بنابراين

شهرستا آن در غربالگري شروع تاريخ به توجه تعيينبا .شودمين

برنامه به توجه زنانبا از مراقبت جاري آزمايشدرصورتي،بارداري بـاCBCكه
شمارش الكترونيكيدستگاه كانتر(گر شـده)سل CBCانجـامبـهنيـاز،باشـدانجام
مي و نبوده نتيجهمجدد به توجه با اقدامتوان ساير آن انجامي را .دادها
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بيماري مديريت ـمركز ژنتيكادارهها ي
برنامهاداره اجـراي و تـدوين اصلي مسئول و ژنتيك پيشگيـريهـايي

بيماري درحـالاز كه است كشور سطح در ژنتيك برنامههـاي يحاضر
كشوري شوراي مشورت بـا را مـاژور تـالاسمي بتـا بروز از پيشگيري

گروه عهدهو ذيل وظايف قالب در فني استهاي :دار
برنـامه.1 استاندارد اجراي راستـاي در ازسياستگذاري پيشگيري ي

ماژور تالاسمي بتا .بروز
اعمفراهم.2 برنامه استانـدارد اجراي جهت لازم امكانات تمام نمودن

پيش بودجـهاز ارسال و تخصيص اجـرايبيني، جهت نياز مورد ي
است از يك .هاراتژيهر

شوراي.3 :ازمتشكلژنتيكهايبيماريازپيشگيريكشوريتشكيل

معاون سلامت، فن(پژوهشيمعاون و مركزرئيس،)آوريتحقيقات
بيماري معاونمـديـريت ادارهغيـرواگيـرهـا، رئـيس ژنتيـك، ،ي

برنـامه ادارهكارشناس رؤساي كل، مديـران تالاسمي، مراكزي و ها
بهد شبكهآمـوزش گستـرش خانـواده، بهداشت بهـداشتاشت، ،

بيماري و اعضا پيوند و درمانمدارس بهداشت، وزارت از خاص هاي
شاملو برنامه كشوري مشاوران پزشكي، هماتولوژيست،:آموزش

نماينده تولد، از پيش تشخيص و ژنتيك متخصص ياپيدميولوژيست،
اعضا سـاير و سيما و صدا سياستگذاري ضرورتشوراي بـرحسب

وظايف شرح

3

27
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قضائيه:شامل قوه پـزشكي(نمايندگان و املاك اسناد، ثبت سازمان
سـازمـان)قانوني انتظامي، و نظامي نيروهـاي پرورش، و آموزش ،

وزارت بيمه، عـالي شـوراي پـزشكي، تبليغات(ارشادنظام سازمان
حوزه)اسلامي مديريت از نمايندگاني كشورعلميههايو سراسر ي
درص معاونتو از نمايندگاني لزوم فرهنگيورت يـا آموزشي هاي

تحقيقات علوم، وزارت پزشكي، آموزش و درمان بهداشت، وزارت
فن وو نور پيام دانشگاه اسلامي، آزاد دانشگاه ....آوري،

بهجلسه ضرورت، برحسب يا و سالانه شورا اين مشاركتهاي منظور

هماه ايجاد و سياستگذاري راستاي بيندر و درون ايجادنگي و بخشي

تشكيل برنامه استاندارد اجراي جهت مناسب .شودميبستر

ابلاغ.4 صدور پيگيري و سلامت معاونت به شورا اعضاي .پيشنهاد

گروه.5 فنيتشكيل بيماري:هـاي از پيشگيري كشوري هـايشوراي

تشكيل6ازژنتيك فني ازگروه عبارتند كه :شده

غـربـالگري،هـايآزمايشگاه▪

تولد،تشخيص▪ از پيش و ژنتيك

ويـژهمشاوره▪ تالاسمي،ي ي

مـراقبت،▪

آموزش،▪

.تحقيقات▪

گروه اين پيشگيرياعضاي شوراي اعضاي مـرتبط نمايندگـان از ها

بيماري مـوضوعاز به تـوجه با و انتخاب برنامه مشاوران و ژنتيك هاي
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خـواهند جلسه بـا.دادتشكيـل صلاحدرضمن بـه ادارهتـوجه يديـد

ستادي كارشناسان از و مطلع استادان از ضرورت به بنا هادانشگاهژنتيك،

جلسه در شركت خواهدشدجهت دعوت .ها

ميگروه جلسه تشكيل ضرورت برحسب فني .دهندهاي

فنيوظيفه گروه عهدهگروه:ي فني تعريفهـاي وظايف يشـدهدار

هستندشوراي تخصصكشوري به توجه با يك هر نيازكه مورد برايهاي

موضوع به راجع اختصاصي و فني تشكيلبحث مرتبط .اندشدههاي

هماهنگي.6 درونانجام بههاي :منظوربخشي

آزمايش▪ انجام مسئول پرسنل مهارت و دانش تالاسميارتقاي هاي

مستمر؛ كيفي كنترل ازطريق

آزمايش▪ انجام كيفيت تالاسارتقاي كيفيميهاي كنترل ازطريق

استفادهمستمر مطلوبو تـوانمنديي بخشاز در بالقوه هـاي

دولتي؛ و خصوصي

شبكه▪ تكميل و توسعه آزمايشگاهايجاد، پيشي تشخيص هاي

تولد محيطي(از و بـررسي)مرجع ،DNAزنجيره وو ؛PNDها

وتـوسعه▪ اعضـا پيـونـد مـركـز بـا همـاهنگي و همكاري ي

زوجريبيما بهتر چه هر دسترسي جهت خاص ناقلهاي هاي

بيكم و هماهنگيبضاعت و تخصصي خـدمـات بـه بضاعت

استخوان مغز پيونـد .براي

برنامه.7 تدوين و اجرابازنگري دردست آموزشي .هاي

شيوهتهيه.8 پيشنهاد و آموزشي مواد آموزشيي .هاي
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دانشـگاه.9 بـا رفعتعامـل جهت پـزشكي علـوم وچـالشهـاي هـا

فرصت بـهايجاد مناسب توانمنديهـاي افزايش علميمنظور هـاي

دانشگاه اجرايي .هـاو

پيشنهاد.10 و بهداشتي سيستم در تحقيق جهت منـاسب بستـر ايجـاد

برنامهموضوع ازجمله ژنتيك، بيماران نيـاز مورد تحقيقاتي يهـاي

ماژور تالاسمي بتا جديد موارد بروز از .پيشگيري

دانشگاه.11 در برنامه پايش و ارائهنظارت پسها، وي تهيه و خـوراند

گزارش مقامتحويل به ارشدها .هاي

قالبگرد.12 در آن انتشار و تفسير تحليل، و تجزيه اطلاعات، آوري

برنامه وضعيت .گزارش

زمينـه.13 ايـجـاد و وپيـشنهـاد علمـي ارتقـاي جهت منـاسب هـاي

پرسنلتوانمند .سـازي

گردهمايي.14 برنامهبرگزاري دانشگاهي مشاوران جهت سالانه علمي .هاي

سالانـهرتبه.15 اعلام و دانشگاهبنـدي ازي استفاده بـا بـرتـر هـاي

شاخص چكتمام و برنامهليستها .هـاي

سالانه.16 اعلام و استانداردتعيين اجراي ازنظر نمونه دانشگاهي مراكز ي

بهبرنامه تالاسمي كوتاهمنظوري استانيآموزش جديد همكاران .مدت

سـالانـه.17 اطلاعـات مـديـريت،گردآوري بخش هايآزمايشگاهدر

مشاوره ويـژهغربالگري، تـالاسميي وي بهينه اجـراي راستـاي در

برنامه«توانمندسـازي كارشناسان و .»مديران

دستورالعمل.18 كامل سري پيشگيريارسال كشوري شوراي اعضاي به ها

بيماري ژنتيكاز .هاي
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دانشگاه.19 استراتـژيدانشكده/تعيين اجـراي ابـلاغ و پـرشيوع هاي
دانشگاه به مربوطسـوم .هـاي

دانشگاه.20 منطقهدانشكده/تعيين پـزشكي علوم همهـاي و گـروهاي
دانشگاهيگروه( برنامه)هاي اجراي آموزشدرخصوص نظارت/ي

مشاوره ژنتيكآزمايشگاه، پژوهش)لاسميتا(ي و مراقبت ،.

دانشگاه بهداشتي دانشكده/معاونت
برنامه استاندارد اجراي بيماريمسئوليت از پيشگيري ژنتيكهـاي هـاي

دانشگاه سطح به/در بيماريعهدهدانشكده با مبارزه و پيشگيري گروه هاي
برنامه حاضر درحال و رااست ماژور تالاسمي بتـا بروز از پيشگيري ي

دانشگاهي شوراي مشورت بيماري)كميته(با از وپيشگيري ژنتيك هاي
عهدهگروه ذيل وظايف قالب در فني استهاي :دار

شاملفراهم.1 برنامه استاندارد اجراي جهت لازم امكانات تمام :نمودن

هماهنگي▪ بينايجاد هماهنگيهـاي ازجمله لازمبخشي، هـاي
بـرنـامه اجـراي آمـوزشيجهت وهـاي مـردم عموم بـراي

مربوط؛گروه دستورالعمل و طرح براساس هدف هـاي

.هااستراتژيازيكهرجهتنيازمورديبودجهتخصيصوجذب▪

بيماري.2 از پيشگيري دانشگاهي شوراي ازتشكيل متشكل ژنتيك :هاي
دانشگاه پژوهشي و دارو درمان، بهداشتي، امور يدانشكده/معاونين

م پزشكي، گروهعلوم مسئول(ديران با)كارشناسان مبارزه و پيشگيري
بهداشت،بيماري آمـوزش خانـواده، بهداشت مـدارس،بهداشتهـا،

و شبكه كارشناس،غيرواگيرهايبيماريمسئولكارشناسگسترش
بيماريرنامه كـارشناس درمـان، مـديـر تالاسمي، خاص،ي هـاي
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آزمـايشگاه امـور مسئول برنـامهها،كارشناس دانشگاهي يمشـاور
نماينده مرجع، آزمايشگاه رئيس سياستگذارييتالاسمي، شـوراي

سيماي و شـاملصـدا ضرورت بـرحسب اعضا سايـر و استـاني
شـامل كـل ادارات از اسناد:نمايندگاني ثبت پرورش، و وآموزش

سازمان سياستگذاري شـوراي انتظامي، و نظامي نيروهاي هاياملاك،
معاونبيمه يا رئيس قـانوني، پـزشكي اسلامي، تبليغات سازمان گر،

نماينـده استان، پزشكي نظام مديريتسازمان تـالاسمي، انجمن ي
حوزه علميهاستاني استان(هاي حـوزهمختص داراي علميههاي )ي

آموزشيروزنامه معاونت از نمايندگاني لزوم درصورت و محلي هاي
دانشگ فرهنگي يا دانشگاهاهو پزشكي، علوم وزارتهاي به مربوط هاي

فن و تحقيقات وعلوم، نور پيام و اسلامي آزاد دانشگاه ....آوري،

بهجلسه ضرورت برحسب يا و سالانه شورا اين مشاركتهاي منظور
بين و درون هماهنگي ايجاد و سياستگذاري راستاي ايجاددر و بخشي

استان اجراي جهت مناسب تشكيلبستر برنامه .شودميدارد

دانشگاه.3 ريـاست به شـورا اعضاي پيگيـري/پيشنهاد و دانشكده
ابـلاغ .صدور

بيماري از پيشگيري دانشگاهي علاوهشوراي ژنتيك جلسههاي يبر
ممكن گروهسـالانه قـالب در خاص موضوع و ضرورت برحسب است

تشكيل جلسه دانشگفني شوراي اساس اين بر و متشكلدهـد فوق اهي
كه6از است فني ازگروه :عبارتند

غربالگري،آزمـايشگاه▪ هاي

ژنتيك،▪ تشخيص
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ويژهمشاوره▪ تـالاسمي،ي ي

مراقبت،▪

آموزش،▪

.تحقيقات▪

گروه اين ازاعضاي پيشگيري دانشگاهي شـوراي اعضاي بين از ها
انتخاببيماري مـوردنظر موضوع با ارتباط برحسب و ژنتيك .شونديمهاي

جلسه در گروهبنابراين مـرتبطهـاي اعضاي فقط دانشگاهي فني هـاي
ميگروه.شوندميدعوت جلسه تشكيل ضرورت برحسب فني .دهندهاي

هماهنگي.4 درونانجام بههاي :منظوربخشي

برگزاري▪ ازطريق خون تـزريق بخش كاركنان آگاهي ارتقاي
؛داروودرمانونتمعاهمكاريباآموزشيوتوجيهيهايجلسه

سالانه▪ بيمارياعلام موارد كل *هشدفوتبيمارانو*1تالاسميي

خون( تزريق مركز ؛)ازطريق

بيمـاري▪ جـديـد مـوارد هر*اعلام درمـان از غيبت مـوارد و
يكسه بـار؛مـاه

آزمـايشگاه▪ كاركنـان آگاهي ويژهارتقاي آزمـايشهـاي هايي
و(تالاسمي طرح مربوطبرابر ؛)دستورالعمل

چك▪ آزمايشتكميل انجام مسئول آزمايشگاه تالاسميليست هاي
آزمايشگاهي؛ مراكز تجهيز و

راه▪ جهت آپيگيـري ژنتيكزمايشگاهانـدازي تشخيص وهـاي
PNDزنجيره بررسي گلوبين، نياز(هاي ؛)درصورت

بيماران* سال1-2حداقل(اينترمدياوماژورتالاسميشامل در ميتزريقبار .شودمي)ايندنمخون
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برنامه.5 كارشناسـان مشـاورهآموزش تيم اعضـاي و تـالاسمي يي
مربوطهرستانش دستورالعمل و طرح برابر پوشش تحت .هاي

جـزوه.6 ارسال و برنـامهتكثير نياز مورد بـروزهـاي از پيشگيري ي
ماژور تالاسمي بتا جديد .موارد

شهرستان.7 پايش و ارائهنظارت پسهـا، تحويـلي و تهيـه و خورانـد
ارشد مديران به .گزارش

تحليل،گرد.8 و تجزيه اطلاعات، قـالبآوري در آن انتشار و تفسير
برنامه موجود وضعيت .گزارش

تحقيقات.9 برنامه1انجام نياز .مورد
ارجاع.10 تعداد و اهميت به توجه مـشاوربا بـه مـشكوك موارد هاي

مراجعه تشويق و تسهيل جهت و جلـوگيريدانشگاهي و ازكننـدگان
ازطـ بهداشتي معاونت برنـامه، اجـرايي روند در اختلال ريقايجاد

بيماري از پيشگيري دانشگاهي تعـديلشوراي به موظف ژنتيك هاي
مشاورهتعرفه زوجهاي مراجعهي استهاي .كننده

جلسه.11 برنامهتشكيل دانشگاهي مشاوران با توجيهي .هاي
سالانهرتبه.12 اعلام و دي اجــرايبنـ در بــرتر شهرستان بهداشت مراكز ي

تما از استفاده ا بـ برنامه شاخصاستاندارد چكم و مربوطليستها .هاي
كوتاه.13 آموزش و توجيه جهت برنامه جديد كارشناسان مـدتاعزام

بيماري مديريت مركز هماهنگي با نمونه دانشگاهي مراكز .هابه
برنامه.14 استاندارد اجراي ازنظر نمونه بهداشت مركز تالاسمييانتخاب

دانشگاه سطح به/در آمدانشكده و تـوجيه كوتاهمنظور مدتـوزش

مشاور تيم اعضاي و برنامه ويژهكارشناسان تالاسميي .ي

1. Survey
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نگه.15 و كتاببـايگاني تمام جـزوههـاداري دستـورالعمل، وهـا، هـا
مديريتينامه(هايبيانيه مربـوط)هـاي قسمت آرشيـو در .دريافتي

نقطه.16 مديريتگردآوري مـركـز به آنها انعكاس و پيشنهادها نظرها،
ارائهيماريب تـا پيگيري و مناسبها پاسخ .ي

زوج.17 مهاجـرت مـوارد تالاسمياعلام ناقـل نهـايي/هـاي مشكوك
منطقه از خارج و دانشـگاهداخـل پـوشش تحت بـه/ي دانشـكده

مقصد دانشگاه بهداشتي معاونت يـا و تـابع براســاس(شـهرستـان
استراتژي نوع ذكـر بـا مهاجرت ).جدول

گزارشبديهي دريافتاست دانشگاههاي ساير از بـهشده بايـد نيـز هـا
اعلام پوشش تحت .شودمراكز

بـه.18 فـرمارسـال تمام مـركـزمـوقع به نيـاز مـورد اطلاعـات و هـا
بيماري .هـامـديـريت

شهرستانمركز بهداشت
شهزـركـم اصـبهداشت نقش وـرستان اجـلي در برنـمهمي هـامــراي

پنظارت،وزشـآم،دايتـههماهنگي،.داردعهدههـب ازهـامــبرنايشـو

و.اسـتزـركـماينوظايف مطلوب شهرستاجراي در برنامه انـصحيح

به ويهعهدنيز پيشگيري باـمبگروه كاـهبيماريارزه تـرينهممهـبوده

ش به آن ذيلـوظايف :استرح

بيماريتشكيل.1 از پيشگيري ژنتيكشوراي ازرسـتانشههاي :متـشكل

شبكه مـركـزدرمـانوبهداشتيرؤسـاي شهرستـبه، ،انـداشت

گروه مسئول(مديران بيماري)كارشناسان با مبارزه و ها،پيشگيـري

بهداشت بهداشت، آمـوزش خـانـواده، گسترشبهداشت مـدارس،
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بيماريشبكه مسئول كارشناس برنامهو كارشناس غيرواگير، يهـاي

ويژهتالاسمي، آزمايشگاه رئيس درمان، تالاسميآزمايشيمدير هاي

مشـاوره تيم كـارشناس و پـزشك ويـژهشهرستان، تـالاسميي ي

سرپرستار مسئول/شهرستان، كارشناس خون، تـزريق مركز مسئول

آزمايشگاه نمايندگانيامور شامل ضرورت برحسب اعضا ساير و ازها

ث:هاياداره پـرورش، و املاك،آموزش و اسناد نظامينيروهايبت

سازمان سياستگذاري شوراي انتظامي، بيمهو تبليغاتهاي سازمان گر،

رئيسقانونيپزشكي،اسلامي استان،نظامسازمانمعاونيا، پزشكي

حوزهنماينده از نمايندگاني تالاسمي، انجمن مختص(علميههـايي

حـوزهشـهرستان داراي علميـههـاي روز)ي ونـامـه، محلي هـاي

فـرهنگي يـا و آمـوزشي معاونت از نمايندگـاني لـزوم درصـورت

دانشگاههـايدانشكده/هـادانشگاه پزشكي، هـايدانشكده/هـاعلوم

فن و تحقيقات علوم، وزارت بـه آموزشكدهمربوط عالي،آوري، هاي

و نور پيام و اسلامي آزاد ....دانشگاه

شورجلسه اين بههاي ضرورت برحسب يا و سالانه مـشاركتا منظـور

بين و درون هماهنگي ايجاد و سياستگذاري راستاي ايجاددر و بخشي

تشكيل برنامه استاندارد اجراي جهت مناسب .شودميبستر

ابلاغ.2 صدور پيگيري و شبكه رئيس به شورا اعضاي .پيشنهاد

هماهنگي.3 درونانجام بههاي :منظوربخشي

تكميلو...)ومناسبكيت،كانترسل(آزمايشگاهياكزمرتجهيز▪
هايآزمايشگاههايفعاليتبرنظارتوهيآزمايشگاهايليستچك

آزمايشويژه تالاسميي مربوط(هاي دستورالعمل و طرح ؛)برابر
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جهتتوسعه▪ خون تزريق بخش با هماهنگي و همكاري :ي

بيماري─ جديد موارد هر*اعلام درمان از غيبت مـاهو سه
لازم؛ اقـدام جهت بار يك

سالانه─ ماژوراعلام تالاسمي بتا موارد كل ؛*ي

سالانه─ ماژوراعلام تالاسمي بتا فوت موارد كل ؛*ي

بيمـاران─ والدين ارجاع و بهداشتي*راهنمايي مركز درمــانيبه
ويژهمشاوره شمارهي فرم طبق تالاسمي ؛8يي

فــرم─ دوم قــسمت پـــوشهتكميــل8بايگــاني در يشــده
فـوق.جداگانـه مـوارد اجـراي حسن و صحت در دقت

سرپرستارعهدهبه است/ي خون تزريق بخش .مسئـول
بهداشتي.4 مركز نشاني و اسامي ويژهاعلام مـشاورهدرماني تالاسـميي ي

تـأييدآزمايشگاهو مـورد هاي
1

آزمايش انجام تالاسميجهت هـاي
اداره به ازدواج شهرستانيهنگام املاك و اسناد .ثبت

فعاليت.5 بهداشتيانجام كاركنان با مرتبط آموزشي ازجملههـاي :درماني

بـروزبرنـامهدستورالعملوجيهـتووزشـآم▪ از پيشگيـري ي
مماژورتالاسميبتا در همكاران بهداشتيـجهت انيـدرمـراكز
.)بهورز/كاردان/كارشناس/پزشك(

ورمفودستورالعملتكثير▪ مربوط بههاي آن .محيطيسطوحارسال

شركتريزيبرنامه▪ برنـستكارشناسجهت اعـضايامهـادي ،
برنامهمشاورهتيم در آزمايشگاه همكاران آموزشيو .هاي

اينترمديا* بيماران مي1-2حداقل(شامل تزريق خون سال در مي)نمايندبار .شودنيز
و.1 دانشگاه بهداشتي معاونت به فوري بايد اسامي يا نشاني در تغيير هرگونه است بديهي

اعلاماداره شهرستان املاك و اسناد ثبت .شودي
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ويبهداشتيمركزتعيين.6 صـدورتالاسـمييهمشاوريهژـدرماني و
مشاوره تيم اعضاي جهت تالاسميابلاغ .ي

پ.7 ابقاي و درصــورتتعيين مشـاوره تيم در مطلع و موقت ـزشك
مشاوره پزشك سوي از مرخصي تالاسميتقاضاي .ي

بهداشتي.8 مـركـز نشاني اعلام و ويـژهمعرفي مشاورهدرمـاني يي
بهداشتي مراكز به پوششتالاسمي تحت روستايي و شهري .درماني

استراتژيبرنظارت.9 صحيح سومهاياجراي و دوم .برنامهاول،
و.10 سطوحمستمرپايشنظارت توسطعملكرد هـايليستچكمحيطي

ارائهربوطـم پسو .خـوراندي
بروزبررسيفرمكميلت.11 آنوماژورتالاسمياپيدميولوژيك ارسال

دانشگاه بهداشتي معاونت .دانشكده/به
زوج.12 مهاجرت تـالاسمياعلام نـاقل از/هـاي خــارج نهايي مشكوك

ش پوشش تحت دانشگاهمنطقه بهداشتي معاونت به دانشكده/هرستـان
مقصد دانشگاه يا شهرستان به اعلام ناقـلزوجيپرونـده(جهت هـاي

ارسال پيوست به وجود درصورت ).شودميتالاسمي
شماره.13 فـرم بهـداشتيدريافت(5يارسال مـركـز از درمـانيشـده

مشاورهويـژه تالاسميي بهداشتي)ي مركز جهتدرمانيبه مربوط
بعديپيگيري زوج(هاي كه ديگريدرصورتي شهرستـان ساكن هـا

دانشگاه بهداشتي معاونت به ارسالدانشكده/باشند، مربوط ).شودي
بهجمع.14 ارسـال و فرمبندي شمارهموقع معاونت6و4يهـاي بـه

دانشـگاه .دانشكده/بهداشتي
شناسايي.15 موارد درمـاناعلام از غيبت و بهداشتيشده مراكز درمانيبه

نتيجه دريافت و بيمار نشاني به توجه با پوشش پيگيريتحت هايي
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شماره فـرم براساس به10يبعـدي درمان از غيبت علل اعلام و
شماره فرم براساس خون تزريق .9يمركز

باشد ساكن ديگري شهرستـان در بيمار كه درصـورتي است بديهي
به درمان از بهداشتيمعاغيبت اعلامدانشكده/هدانشگاونت .شودميمربوط

زوج.16 ماه سه از بيش مـراجعه عدم نـاقـلپيگيـري مشكوك/هـاي
اعلامارجاع مشاوره تيم توسط كـه سوم استراتـژي از .اندشدهشده

مكاتبه ازطريق پيگيري مراكزاين مشاركت با و تلفن يا و اداري ي
انجامبهداشتي .دشوميدرماني

هماهنگي.17 فعاليتانجام اجراي و گروهها با مرتبط آموزشي هدفهاي .هاي
دستورالعملتحقيقاتنجاما.18 مطابق برنامه نياز .مورد
فرمبهارسال.19 وموقع دانشگاهها بهداشتي معاونت به .دانشكده/اطلاعات
وآوريگرد.20 تحليلـتجزياطلاعات و قـالبه در آن انتشار و تفسير ،

م برنـامهوضعيت بهداشتيهارائوـوجـود معاونت به نسخه يك ي
مربوط/دانشگاه پزشكي علوم .دانشكده

نگه.21 و كتاببايگاني تمام جزوهداري دستورالعملها، بيانيهها، و هـايها
مـديريتينامه( مـربوط)هـاي قسمت آرشيـو در مـشاوره،(دريافتي

و ...).آزمايشگاه
نقطه.22 پيشگردآوري بهداشتينظرها، معاونت به آنها انعكاس و نهادها

ارائه/دانشگاه تا پيگيري و مناسبدانشكده پاسخ .ي

ويژه آزمايشآزمايشگاه )هايغربالگريآزمايشگاه(هايتالاسميي
آزمايشگاه از يكي شهرستان هر بهداشتيدر مراكز انجـامهاي جهـت درمـاني

بشدهجهزمتالاسميياهـآزمايش آهـو ويژعنوان هـايآزمايشيهزمايشگاه
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انتخاب پيشنهادمي.شودميتالاسمي درهـايآزمـايششودترجيحاً تالاسـمي
كه .شودانجاماستازدواجازبلقهايآزمايشسايرانجاممسئولآزمايشگاهي

آزمـدرص از يك هيچ كه پـهايشگاهـورتي تحت مـاي زـركــوشش

جه لازم امكانات داراي شهرستان آزمايشبهداشت انجام تالاسـميهـايت

ميننباش شهرستان بهداشت مركز رئيس درمـاند، مدير هماهنگي با تواند

درمانشبكه بهداشت، آزمايشگاهي امور بخشامكاناتازهاو هايساير

آزمايشگاه يا خصوصيدولتي ق(هاي عقد وـبا بالزامرارداد رعــآنها ايتـه

آزمـم برنامـوازين .كنداستفاده)لاسميتايهايشگاهي

آزمايشگاه از يك هر از استفاده بخشدرصورت با هماهنگي بايد هايها

به بهفوق آزمعملنحوي كيفي كنترل كه مهـايشـآيد ووردا اجـرانظر

انتخاب.قرارگيرد آزمايشگاهي بايد حيثـشهمچنين هر از كه ابليتـقود

داشته را امر اين فاصلانجام رعايت و مركزيهباشد تا درمانيبهداشتيآن

قرارگيرديهمشاوريهويژ توجه مورد .تالاسمي

آزمايش:تبصره با مرتبط آزمايشگاهكاركنان اين در تالاسمي هاهاي

دولتيخصوصي( برنامه)و در آموزشبايد شركتـهاي .كنندنظارت

دريهنگاممتقاضيان از پس روستايي و شهري نقاط از افتـازدواج

دفـامـنمعرفي از بـاتـه ازدواج ثبت رسمي آزمـر غـربـالگريايشگاهـه

م.كنندميمراجعه بـآزمايشگاه معمولآزمايشرـبعلاوهـدايـذكور هـاي

شناساييازدواج به مربوط آزمايش نـاقل، ت(سـالم مينورـبتا را)الاسمي

آزم كشوري الگوريتم بهياهايشـبراساس نتايجآوردعملتالاسمي و ه

راهايآزمايش ثبتدرخواستي مربوط دفتر .كنددر
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تالاسميهايآزمايشيويژهآزمايشگاهكاركنانوظايف
مشخصات.1 آزمايشثبت نتايج تمامو تـالاسمي ازدواجمتقاضيانهاي

آزمايشگاهمراجعه به مربوطكننده دفتر .در
نمونهتهيه.2 ازي پس آزمـايش جهت خـون معرفؤري يهامـنييت

عكسعكس تطبيق از اطمينان و عقد دفاتـر مهر به ممهور و هادار
كـدرص( با،دـباشننداشتههـامـنمعرفيازدواجمتقاضيانهـورتي فقط

پـزشك ويمشاورهتيمدرخـواست ياشناسنامهيارائهباتالاسمي
معتبر شناسايي اقدامميدارعكسكارت ).كردتـوان

آزماي.3 جهتانجام كشوريتمامش الگوريتم برابر ازدواج متقاضيان
تالاسميآزمايش .هاي

آزمايش:تبصره تـمياهـانجام اول سـراحل كشوريـا الگوريتم وم
ازدواجآزمايش متقاضيان در تالاسمي وتواندميهاي آزمايشگاه توسط

مشاور مسئول پزشك درخواست انجاميهبدون .گيردتالاسمي

يازخودداري.4 و اظهارنظر آمـهرگونه بـا ازدواجـوزش متقاضيان ه
آزمايشپس انجام تالاسمياز .هاي

سوماستراتژيبراساسارجاعيمشكوكهايزوجهايآزمايشانجام.5
قبل( مشاورهپزشكدرخواستبراساس)1376سالازمزدوجين .مسئول

آيويژهآزمايشگاه:توجه درهايزمايشانجام شهرستانتالاسمي تهيهامكاندبايسطح
ارسال انجاملازمهاينمونهو اولمرحلههايآزمايشجهت را)موتاسيونتعيين(PNDي
ازكهنحويبهكند،فراهم امكان بهارجاعتاحد .شودخودداريمربوطهايآزمايشگاهافراد
آز نمونـهمـايشـگاهاين مشـاورهبايـد تيـم پـزشك درخـواست بـرحسب را لازم يي

آزمـايش جهت و تهيه تعيين(شهرستان ضوابط آزمـايشگاه)شدهبرابر مسئولبه هاي
آزمايش ژنتيكانجام شمارهبه(هاي فرم شبكهبرنامه1يهمراه آزمايشگاهيي خدمات ي

تولد از تشخيصپيش و .نمايدارسال)ژنتيك
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اقدام.6 تمام آزانجام كيفي كنتـرل راستاي در لازم هـايمـايشهـاي
مربوط دستورالعمل و طرح برابر .تالاسمي

مشاوره.7 تيم به ازدواج متقاضيان كل تعداد ويژهاعلام تالاسميي ي
فصل پايان .در

نـگه.8 و كتاببـايگاني تمـام جـزوهداري دستـورالعملهـا، وهـا، هـا
مديريتينامه(هايبيانيه مربـوط)هاي قسمت آرشيو در .دريـافتي

ويژبهداشتيمركز تالاسمييهمشاوريهدرماني
م شهرستـركـرئيس بهداشت بايـز مراكـان از يكي بهداشتيـد درمانيز

نزديك(موجود بهداشتيترجيحاً مركز بترين ويژـدرماني آزمايشگاه يهه

ب)تالاسميهايآزمايش مركزهـرا يهمشاوريهويژدرمانيبهداشتيعنوان

جمعيتبهدرمانيبهداشتيخدماتيهارائضمنتادهنموانتخابتالاسمي

پ مشاورـمسئ،وششـتحت زوجـتيهژـوييهوليت ناقلـهالاسمي اي

رايشدهشناسايي شهرستان بگيردبهآن .عهده

مشاوره تيم
آموزشيهويژيهمشاور از متمايز تالاسميـهتالاسمي عمومي بودهاي

دليلهبو تيدـبايهمين مشاورهتوسط متشكل.شودانجامم تيم يـكاين از

به كارشناسپزشك يك و مشاوره پزشك رشتهترجيحاً(عنوان هـايكارشناس

پرستاري عمومي، بهداشت كاردان)ماماييياروانشناسي، .شودانجاميا

راآموزشتيماين لازم ضميمههاي دستورالعمل صورتهببراساس
حضوري ميحغيرو)سالانه(آموزش ،مشاورهتيمياعضا.دگذرانضوري
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كـبعلاوه روتينـر بهداشتيار مركز مدر پزشكبه،ربوطـدرماني عنوان
كارشناس مشاورهفعاليتمشاوره،و به مربـوط ويـژههاي تالاسميي ي

ارائه .دهندميرا

مشاورهيوظا پزشك ف
براي.1 آزمايش انجام مر(ازدواجناداوطلبدرخواست از قبل بهكه اجعه

ازدواجمحضر ثبت دفتر .)1دارندتالاسميهايآزمايشانجامبهتمايلو
آزمـتفسي.2 زوجالاسميـتهـايشـايـر ،ازدواجاضيـمتقهـايدر

ارجاعزوج سـاستراتازدهـشهاي اقدامومـژي انجام بعديو هـاي
كشراساسب .وريـالگوريتم

آهنخونيكمدرمان.3 الگوريتفقر كشوريبراساس .م
مشكوكارجاع.4 مينوربهموارد هموگلوبينوپاتيتالاسمي ساير هاو

بربه دانشگاهي .امهنمشاور
مرحل.5 انجام جهت موتاسيون(اوليهارجاع دوم)تعيين توجـهPNDو با

وضعيت استراتژي(ناقلهايزوجبه سه هر شماره)از فرم براساس 1يو
شبكهبرنامه ژي آزمايشگاهي خدمات پـيشي تشخيص و ازنتيك

تعيين مناطق به ضميمهتولد در مربوطشده دستورالعمل و طرح .ي

به مربوط اطلاعـات ثبت محل فرم اول اولمـرحلهقسمت PNDي

هدرصورتي.1 داوطلبان، ناقلكه دو ازتالاسمير پس و رايگزينهمشاورهانجامباشند انصراف
دفترمشخصاتاستضرورينمايند،انتخاب در درنظراستراتژيآنها فصلي آمار در و ثبت اول

ازدواج،.شودگرفته به تصميم توجهدرصورت اينبا ارائـهگواهيصدوركهبه به منوط يازدواج
ازنامهمعرفي يكي ياضرهامحاز ازدواجدفترهايو طيهاآزمايشسايرانجاموثبت تمـامو
درثبتبنابرايناست،قانونيمراحل گزارش .گيردميصورتنامهمعرفييارائهباوازدواجزمانو
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موتـاسيون( زوج)تعيين بنابراين براياست، آزمايـشگاهنمونهها به گيري
آزمايشويژه ارجاعي تـالاسمي وليميهاي بــارداريدرصــورشوند، ت

زوج آزمايشگاهبايـد به مستقيم وقت اسـرع در را تـشخيصها و ژنتيك
ارجاع تـولد از .دادپيش

پسارائـه.6 زوجي درخصوص مناسب ازخـورانـد ارجــاعي هـاي
سـوم .استراتـژي

در.7 زوجيهويژيهمشاورمشاركت با تالاسـميـهتالاسمي ناقـل 1اي

استراتژيهراز( نظا)سه كارشناسو فعاليت بـر مشاوره/رت .كاردان

طي.8 از پس ازدواج گواهي قـمتمامصدور بـانـراحل مطابق اـوني
كشوريـدست زوج(ورالعمل ناقلدرخصوص كـه/هاي نهايي مشكوك

ازبه ازدواج براي عجله داشتن آزمايشدليل قبـلانجام تكميلـي هاي
مي امتناع ازدواج ااز ازنظر يا و پــرداختورزنـد بـه قادر قتصادي

مـرحلههـزينه اولي بيمهPNDي براي و شرطنيستند زوجه شدن
گــواهي صـدور به نسبت تعهد گرفتن از پـس وجوددارد، ازدواج

اقـدام ).2شودازدواج

مي.1 تالاسمي ناقل زوج نيز اينترمديا بيماران مشاورهوالدين مورد بايد و وباشند ويژه ي
قراربگ .يرندمراقبت

بيمه.2 و ازدواج از پس است زوجبديهي آزمـايششـدن انجام درخصوص بايد هايهـا
و اولمرحلهتكميلي وقتPNDي اسرع بارداري(در به تصميم از .شودقداما)قبل

گران به توجه آزمايشبا وبودن ژنتيك بيمهPNDهاي زوج، انجامبودن جهت ها
مشـاورهآزمايش در بايد بنابراين خواهدبود، ضروري ذكرشده يويـژهيهاي

زوج بيمهتـالاسـمي، جـهت نبـاشنـد بيـمه چنـانچه را تشويقهـا .كـردشـدن
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ويـژه.9 تسهيلات از برخورداري گواهي ناقـلزوج1يصدور هــاي

ت كارشناس نظر اعلام براساس نهايي، مشكوك مشاورهيا .يم

مـديريتبودهمحدودشدتبهويژهتسهيلاتاعتبارات:توجه بنابراين ،

به مذكور عادلانـهاعتبارات توزيع استمنظور ضروري آن مسئوليت.ي

به مـوضوع اين مشاورهعهدهاصلي تيم ژنتيكي .است)تـالاسمي(ي

مشاوره.10 درخـواستپزشك درصـورت است مـوظف تـالاسمي ي

از حاصلمرخصي اطمينان مطلع جانشين ابقاي و .نمايدتعيين

كتابنگه.11 تمام بايگاني و جزوههاداري دستورالعمل، نامـهها، و هـايها

مربوط قسمت آرشيو در دريافتي، و(مديريتي آزمايشگاه ...).مشاوره،

تالاسمييهويژيهمشاوركاردان/كارشناسوظايف
مشخصات.1 ازدواتمامثبت بـراجعهـمجمتقاضيان مــكننـده ركزـه

ويژـدرمبهداشتي .الاسميـتيهاورـمشيهاني

از:توجه دسته آن يمتقاضيانمشخصات يكي كه هــازدواج دوـا ر
ثبتنفر باشند .دشـونميسالم

مشخصات.2 .اندشدهارجاع3و2هاياستراتژيبراساسكهمراجعانيثبت

پـرونـده.3 زوجتشكيل ناقلبـراي نهـايي/تـالاسميهـاي مشكوك

ــامل( ش ــده پرون ــات ــماره:محتوي ش ــرم ــماره1يف ش ــرم ف ،2ي،

تكميلپرسشنامه شمارهشدهي فرم مشـاوره، ).است5و3يي

از.1 ويژه«منظور بي«،»تسهيلات افراد مخصوص .است»بضاعتخدمات
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ويـژهمشـاوره.4 زوجي بـا تـالاسـمي شنـاسـاييي هـر(شـدههـاي

استـراتـژي ).سـه

نـهزوجراهنماييهدفترچيهارائ.5 زوجالاسميـتاقلـاي هـايبه

نهايي/ناقل استراتژي(مشكوك سـه ).هر

شماره.6 فرم تعهدنامهو3يتكميل زوجياخذ از ناقلكتبي تالاسميهاي

ازدواج به پوشهمصمم در بايگاني ناقلزوجيو .تالاسميهاي

ارسال.7 و شمارـفتكميل زوج(5يهرم مشخصات ناقـلاعلام هاي

نهايي/تالاسمي صپسصلهبلافا)مشكوك بهـاز گواهي مركزدور

شهرستان تهيه.بهداشت نسخه دو در فـرم نسخهمياين يك شـود،

پرونده زوجدر نسخهي و بايگاني ناقل بهداشـتهاي مركز به اصلي ي

ارسال .شودميشهرستان

مراجعهپاسخ.8 به ارائگويي و پزشـكخدماتيهكنندگان به مربوط

ممشاوره پزشك كه مواقعي نداردهشاوردر ذكر(حضور به ،استلازم

ازدواج گواهي مشاورهفقطصدور پزشك وشــودميانجامتوسط

ني تفويض قابل عنوان هيچ ).ستبه

ارسال.9 و شمارتكميل در4يهفرم شهرستــان بهداشت مـركـز به

فصل هر و(پايان دوم اول، استراتــژي دفاتــر از مربـوط اطلاعات

آزمايشگا گزارش و استخراجسوم غربالگري ).شودميه

مـراجعه.10 عـدم مـوارد زوجاعلام مـاه سـه از بيش ناقــلي /هـاي

نهايي بهداشـتشـدهارجاعمشكوك مـركــز به سـوم استراتژي از

شـماره فـرم ازطـريق .4يشهرستان
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زوج.11 ازتعيين برخـورداري شرايط واجـد كه تـالاسمي ناقـل هـاي

ويژه انتسهيلات آزمايشجهت وجام تكميلي وPNDهـاي هستند

مشاوره پزشك به گواهيمعرفي صدور جهت تالاسمي .1ي

اجـراي.12 درخصوص خـون تزريق مـركـز با مستمر و مناسب ارتباط

شماره فرم ارسال و تكميل و دوم .8ياستراتژي

كتابنگه.13 تمام بايگاني و جـزوهداري دسـتورالعملهـا، وهـا، هــا

مـربــوطهنامه قسمت آرشيـو در دريـافتي مديريتي مـشـاوره،(اي

و ...).آزمـايشگاه

مـبزياددرصورت:1تذكر تعداد روتينراجعهـودن مركزبهكنندگان

كهبهداشتي مستقرتيمدرماني آن در يااستمشاوره تعـدادو كه درصورتي

كيفيموجبتالاسمييهمشاورتيمبهكنندگانمراجعه به مـشاورهخدشه ت

برنامبهشود، كارشناس رئـيسيهپيشنهاد موافقت و شهرستان در تالاسمي

شهرستان بهداشت عضو،مركز دو هر يا كاركنـانتيميك از مستقل مشاوره

بهداشتيـركـم مربوطز مركز(درماني رئيس تشخيص به كاركنان ساير يا

مشـمسئ)بهداشت راـتيهژـوييهاورـوليت هالاسمي .دـرنـيـگميدهعهبـ

ابت ثـ شـرايط اين از يك هـر مــدتتحت بــراي حداقـل فـرد اين ودن بـ

است2 رخوردار بـ ويژه اهميت از .سـال

از.1 برخورداري مركچگونگي توسط بيماريتسهيلات مديريت اعلامز لازم.شودميهـا

به مذكور اعتبارات مديريت بنابراين است، محدود بسيار تسهيلات اين است ذكر منظوربه

عادلانه استتوزيع ضروري آن مشاوره.ي ژنتيكتيم در)تالاسمي(ي اصلي مسئوليت

بـه را مورد .داردعهدهاين
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مسئولا توجه دانشگاهقابل :ن
هر در است متخصصدانشكده/دانشگاهلازم ميان هماتولوژيست،ااز برتر اطفالن

مشاور چند يا يك دانشگاه رئيس ابلاغ با و بهداشتي معاون پيشنهاد به داخلي دانشگاهيو
شبكهيهبرنام به و تعيين معرفيهايتالاسمي .دشونتابع

شهرستان:تبصره بـهدر كه مشاورهايي به دسترسي دلايل سايـر يـا و مسافت بعد دليل
برنامهفوقهايتخصصميانازتـوانمي،استمشكلدانشگاهي به مسلط نفر رايك

انتخاببه دانشگاهي مشاور شبكهعنوان به و معرفيكرده پوشش تحت .نمودهاي

هـايآمـوزشدرالسدربار1حداقلدبايمشاورهتيماعضاي:2تذكر

غي يا اصـحضوري شـرحضوري مشاوره پزشـكانـب.دـنماينركتـول ه

دشركت اين در بـهورهكننده امتياز وـا كاردانكارشناسبـهازآموزي يا

دورهشركت در شركت گواهي .شودمياعطاكننده

برنامه دانشگاهي مشاور تالاسميوظايف ي
مستمـش.1 جلسـركت در دانشـشياهـهر پيشگيـوراي ازـگاهي ري

ژنتيكـهبيماري .اي

ب.2 مستمر بالاسـتيهژـوييهاورـمشهـايتيماـارتباط منظورهـمي

مـپذي ارجـرش مشـوارد جهت اعيهاورـاع و نظـتخصصي رـلام

كشوري الگوريتم .براساس

برنامه.3 اجراي در آموزشيمشاركت .هاي

آزمايش.4 تكميليدرخواست .2يشمارهفرمبراساسهاي

شمارتمامنهاييدخورانپسيهارائ.5 فرم براساس ارجاع .2يهموارد

گردهمايي.6 در سالانشركت علمي جلسـكشيـههاي و هـايهوري

دانشگاهيـت .وجيهي
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بهداشتي شهريمركز به/درماني داشتيـپايگاه
ارائـاولي سطح بهداشتيـخدميهـن شـدرمات سطح در زـكارـم،هرـاني

پايگابهداشتي و كهبهداشتيايههدرماني درخصوصهستند آنها وظايف
از مابروزپيشگيري تالاسمي ببتا ذيلهژور :استشرح

ارتقا.1 و ميآموزش عموم آگاهي تـسطح با آمــأردم بر وزشـكيد
درگروه .ازدواجشرفهاي

در.2 افــراد آزمــايشبــهازدواجشــرفترغيــب درانجــام تالاســمي هــاي
آزمايشيهژـويآزمايشگاه قبلـتهايانجام اقـداميالاسمي هر و1از

بهداشتيشناساندن مركز .تالاسمييهمشاوريهويژدرمانينقش
م.3 عوامل برنامهؤآموزش موفقيت بر عاقد(ثر محلياسردفترداران، ن

طلابو شهرستآموزش حوزنادر داراي .)علميهيههاي
دو.4 دريستارهدرج زوج«عبـارتنوشتنوخانوادهتنظيمدفترقرمز

تالاسمي صفحه»ناقل ملاحظات ستون پوشهدر دوم خانواري .ي
ويژهمراق.5 ماهانهبت و فعال زوجي تالاسميي ناقل مشكوك/2هاي

مربوط الگوريتم براساس .نهايي
زوج.6 انجــامارجـاع جهـت مشـاوره تيم بـه نهايي مشكوك هـاي

نتيجهآزمايش حصول تـا پيگيري و تكميلي نهاييهاي .ي
زوج.7 تالاسميتشويق ناقل بيمههاي هزينـمنظوربهشدنبه يهكـاهش

آزمايشمربو به وهايط تتكميلي از پيش .ولدـتشخيص

ازدواجقب.1 براي اقدام هر از جلـسيعن،ل اولـين از پس بلافاصله براسـاس(آشـنايييهي
محلي از)عرف قبل بهاطلاعحتي فاميلدادن برگـزاري،شنايانآ،بزرگان يـا و دوستان

ديگر اقدام هرگونه يا و نامزدي .ردگيانجامبايدتالاسميهايآزمايش،مراسم
مي.2 تالاسمي ناقل زوج اينترمديا بيماران بايدوالدين و قراربگيرندباشند مراقبت .مورد
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تـهزوجارجاع.8 ناقل مالاسميـاي بهداشتيـركـبه ويژز يهدرماني
ميمشاوره انجام جهت دوميهرحلـتالاسمي و .PNDاول

هفتهپيگيري.9 تا جنين در16يسقط ناقلزوجبارداري تالاسـميهاي
تشآنهاجنينكه ماژور تالاسمي به .استشدهدادهخيصمبتلا

ويژيادامه.10 ايمن(ارداريـبيهمراقبت نـهزوجدر)زايمان اقلـاي
كـت بـالاسمي نتايجـراسـه PNDدوميهرحلـمـهــايايشـآزماس

.استدهـشدادهتشخيصسالمآنهاجنين
رابطــ.11 بهداشــتياآمــوزش بهداشــتين مراكــز ودر شــهري درمــاني

بهداشتيپايگاه عموممنظوربههاي آموزش در آنان جامعـهمشاركت
اول گروهـبا درـهويت استراتـاجازدواج،شرفاي ســراي ومـژي

زوج پيگيري نو تالاسميـهاي .اقل
زوج.12 تـرغيب و ضـرورتآموزش و اهميت درخصوص ناقل هاي

روش از وقـوعاستفاده از پيشگيري جهت غيردائمي و مطمئن هاي
ناخواستهحاملگي تكميل(هاي سالم2باخانوادهو ).فرزند

روش.13 از استفاده بـه ازتشـويق پيـشگيـري دائـمي و مطمئن هـاي
زوج)VS-TL(بارداري دوبارهدر بارداري به تمايل كه از(هايي بيش

.ندارند)سالمفرزند2
زوج.14 و ماژور تالاسمي به مبتلا بيماران تالاسمينهايشناسايي اقل

خانوا بازديد اولين انردر صفحهو ملاحظات ستون در آن يعكاس
پرون .خانواريهدـدوم

پيگيري.15 فرم شمارهفرم(تكميل شبكه16و15يهـاي رايـب)نظام
ماژورتمام تالاسمي به مبتلا پروند،بيماران در آن خـانواريهقراردادن

تالاسمي بيماران از ماهانه مراقبت برنامـ:شاملماژورو يهپيگيري
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هپاتيتبهواكسيناسيون واكسن تBخصوص بأ، درمـانـكيد نقش ر
ع از پيشگيري تـدر ازـوارض اطمينان و بـتالاسمي موقـعهـزريق

و دفعخون مـانندكنندهداروهـاي اضافه آهن بررسـيي دسـفرال،
ميبيمارعوارض در ارجاع و وـتالاسمي لازم ....واقع

مـپيگي.16 درمـري از غيبت مدهـشـمعرفي،انـوارد بهداشـتـركــاز ز
نتيجه اعلام و قسمتپيگيرييشهرستان ارسال و تكميل ازطريق

شماره فـرم از(10يدوم شهر كارشناسطـدر بهداشـتـكـ/ريق اردان
رابط مشاركت با و بهداشتاخانواده .)شودميانجامن

خـانواده.17 از شناساييمراقبت بيماران جديدشـدههـاي شــدهاعلام(ي
شم فرم مربوط)10يارهتوسط الگوريتم .بـراساس

بيماران.18 والدين فوتارجاع آنها بيمار فرزند كه مبـتلا(شدهي فرزند فعلاً
دارند فرزنددارشـدن بـه تمايل و نداشته ماژور تالاسمي تيمبه)به

درمشاوره مستقر بهداشتيي ويژمركز .تالاسمييهمشاوريهدرماني
شوهردارتمامبررسي.19 شرايط40ازكمترزنان واجد بارداريسال

سال از قبل متقاضـيان(1376كه غربالگري شروع تاريخ به توجه با
شهرستان آن در وازدواج)ازدواج درنموده يا داشته، بارداري قصد

بارداريهفته اول ارجاعنيزوهستند1هاي موارد سـايرپيگيري از شده
متخصصبخش قبيل از زناناها عمـوم/ن بخـشپزشكان ماماهـاي و ي

و مركـز7يهشمارفرمتكميل(خصوصيدولتي پزشـك به ارجاع و
انجام پيگCBCجهت مركزيو پزشك نظر براساس بعدي .)ري

زوج.20 زوجارجاع شناسايي الگوريتم براساس كه تالاسميناقلهايهايي

بارداريهفته.1 اول از=هاي چهارماهگي16قبل يا .هفتگي
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تالاسمي ه بـ مشكوك دو هر مرد و زن سوم، استراتژي سالم(مينوردر

بهداشتيه)ناقل مركز به ويژهستند، مشاورهدرماني تالاسميي .ي

فرمتكميل.21 ارسال فصليبه6يشمارهو .صورت

ارائجمع.22 و مشكلات پيشنهادهـاحلراهيهبندي بـهو مـا زـركــه

شهرست .انـبهداشت

كتابنگه.23 تمام بـايگاني و جـزوهداري دستـورالعملهـا، وهـا، هـا

درنامه مديريتي مربوطهاي قسمت آرشيو در .يافتي

ــذكر ــه:ت خان ــايف ــزوظ مرك ــايف وظ ــد مانن ــت درس ــت بهداش ي
است/شهريدرمانيبهداشتي بهداشتي .پايگاه

بهداشتييوظا مركز روستاييف درماني
فعاليت.1 بر نظارت و برنامهسرپرستي به مربوط ازيهاي پيشگيري

خانهبروز در ماژور تالاسمي بهداشتبتا .هاي

جزو.2 و دستورالعمل فرمآموزشيهـايهارسال نيازهايو جهـتمورد

بهداشتخانه .هاي

زمينبرنامه.3 در بـايارتقايهريزي رابطـه در بهـورزان آگاهي سطح

راه و تالاسمي آنبيماري از پيشگيري .هاي

زمينـريبرنامه.4 در آگيارتقايهزي جامعـسطح باروستايييهاهي

دأت جمعيت بر مقطعدانش(آموزيانشكيد دختر راهنماييسآموزان وم

پايگاه و شهري مراكز بهداشتيدر هاي
بـهمس برنامه اجـراي حسن فعاليتعهدهئوليت انجام و بـوده مـركـز پـزشك هـاي
استعهدهبه خانواده بهداشت كاركنان .ي
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دبيرستان سوم سـال پسر عاقد)و محلياو ون مؤثر عـوامـل ساير و
وبا اسلامي شوراي مانند برنامه موفقيت در ....نفوذ

آزمايش.5 واجدهايزوجتمامبراي)MCHوCBC)MCVدرخواست
سوم، استراتـژي خانهارجاعشرايط از بهداشتهاشده سـايريـاي

متخصصـهبخش ازقبيل زناا پـن زايمـان، و عمـومي،ـزشــان كان
خصوصي بخش پسماماهاي ارسال مناسبو .خوراند

زوج.6 شناساييارجاع الگوريتم براساس كه تالاسـميناقلهايزوجهايي
مينور تالاسمي به مشكوك دو هر مرد و زن سوم استراتژي سـالم(در

مرك)ناقل به بهداشتيهستند ويژهز مشاورهدرماني تالاسميي .ي
خانه.7 مستمر فعاليتپايش درخصوص بهداشت آموزشيهاي ،هاي

وي تالاسميـهزوجيژهـمراقبت ناقل بهـارجواي جهـتاع موقـع
مرحل دومهـايهانجام و چك...وPNDاول راساس مربوطبـ ليست

نوبت( يك سالانه چكحداقل بـليستبايـد ازمذكور يـك هــر راي
تكميلخانه پوشش تحت بهداشت ).شودهاي

نزوجمشخصاتاعلام.8 معرفيـاقـهاي مـشل از بهداشـتـركـده ز

شـماره(شهرستان خانه)5يفـرم پوشـشـهبه تحـت بهداشت اي

ويژه مراقبت و پيگيري .جهت

فرم.9 آماريگردآوري خانه6يشمارههاي سطح تحـتاز بهداشت هاي

رفع جمعپوشش، و صحيح آمار ارسال و احتمالي شـدهنواقص 1بندي

شهرستان بهداشت مـركز .بـه

فرم/كارشناس.1 مستقيم ارسال از بايد مركز خانه6يشمارهكاردان خودداريبه بهداشت نمايدهاي

جمع به نسبت نواقص، رفع از پس شمارهو فرم در آن مجدد نوشتن و .نمايداقدام6يبندي
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نتيجه.10 اعلام و درمـان از غيبت مـوارد پيگيـريپيگيري مـركــزي به

شـماره فرم دوم قسمت ارسال و تكميل ازطريق شهرستان يبهداشت

بهورزان/كارشناستوسط10 مشاركت با و بهداشتي .كاردان

مو.11 شناسايياعلام بيمارانشدهارد والدين از مراقبت جهت جديد .ي

ارائـبنجمع.12 و مشكلات پيشنهادهـاحلراهيـهدي مهـو به زـركـا

شهرستان .بهداشت

نگه.13 و كتاببايگاني تمام جـزوهداري دستورالعملها، نامهها، و هـايها

مربوط قسمت آرشيو در دريافتي .مديريتي

بهداشتيهـخانفيوظارحـش
ارائ سطح بهداشتييهاولين سطحخدمات در خانهدرماني هـايروستـا

كـهبهـداشت آنهـوظايهستنـد درخصـف پيشـا ازـگيـوص بـروزري

ماژور تالاسمي بهداشتيبتا مركز وظايف مـانند شهريدرست /درمـاني

است بهـداشتي .پايگاه

خانه بهداشتدر هاي
بـه برنامه اجـراي حسن وظيفهعهدهمسئوليت و پـزشك مشاركتي بـا نظارت ي

كـاردان و فعاليتكارشناسان انجـام و بـوده روستـايي مـراكـز بهداشتي هـاهـاي
استعهدهبه بهورز .ي



ماژوربرنامه تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري 55ي

+

+

زوج شناسايي تالاسالگوريتم ناقل سالهاي از قبل كه *1376مي

سومـاندكردهازدواج دانشگاهويژه(استراتژي پرشيوعدانشكده/ي )هاي

سـالشهرستان* از ديـرتـر يـا زودتـر كـه ازدواج1376هـايي داوطلبان غـربالگري بـه

مينمودهاقدام تـااند، براسـاس را سوم استراتژي اجراي درتوانند غربالگري شروع ريخ

انجـام شهرستـان .دهنـدآن

زنCBCآزمايش.1 در

80<MCV27يا/و<MCH80≥MCV27و≥MCH

بهداشتي.3 مركز به ويژهارجاع مشاورهدرماني جهتي تالاسمي ي
آزمايشادامه كشوريي الگوريتم براساس ها

مردCBCآزمايش.2 در

80MCV 27MCHيا/و> <80MCV ≤27MCHو≤

اقدام به نياز
نيست ديگري
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از.1 كمتر شوهردار زنان سال40تمام از قبل كه بارداري شرايط واجد 1376سال
هفتهازدواج در حـاضـر درحـال يـا و دارنـد بـارداري قصـد و اولكـرده هـاي
از(بارداري مشخصات)هفتگي16قبل ثبت و شناسايي از پس فرمهستند، در آنها
مركز7يشماره پزشك ارجاعبهداشتيبه آنهاميدرماني براي پزشك و شوند
درخـواستاقـدام نتيجه.كنـدميCBCبـه دريـافت از كهCBCيپس درصـورتي
زناندكس در ولي)MCH≤27وMCV≤80(هـا نيست؛ ديگر اقـدام به نيـاز باشـد،

دو هر يا يكي كـه بـاشداندرصـورتي طبيعي حـدود از كمتر >80MCV(ـدكس

است،)>27MCHيا/و بررسيضروري نيز پسارائه.شودشوهر جهتي خوراند
ضروري بعدي پيگيري و .استاطلاع

در.2 كه اندكسشدهانجامCBCدرصورتي شوهر، به مربوط حدودي در دو هر ها
د)MCH≤27وMCV≤80(باشدطبيعي اقدام به نياز كه، درصورتي ولي نيست؛ يگري

باشـد طبيعي حدود از كمتر شوهر در مذكور اندكس دو هر يا يا/و>80MCV(يك
27MCH<(،ادامـه جهت وقت اسـرع در كشوريبـايـد الگوريتم بـرابـر بـررسي ي

آزمـايش انجام بهداشتيمراحل مركز بـه تالاسمي ويژههـاي يمشاورهيدرمـاني
ارجا .شونـدعتـالاسمي

مناطق.3 در باشـد، دو هر يا و شـوهر يـا زن ارجـاع بـه نياز كه مـواردي تمام در
استفاده شبكه نظام در موجود ارجاع فرم از روالروستايي به شهري مناطق در و

اقدام .شـودميجاري

آموزش:تذكر ماماهاي و عمومي پزشكان زايمان، و زنان ميمتخصصان توانندديده
آم ارائهضمن و مستقيم دفترچهوزش زوجي بـه نـاقـل زوج مراقبت دري هـدف هـاي

نزديك به را آنها سـوم، زوجاستراتژي سكونت محل بهداشتي واحد ارجاعتـرين نمودهها
درصورت يا فعاليتو تمام انجامتمايل را مذكور بـههاي نسبت نيـاز درصورت و دهنـد

بهدا مركز به ناقل زوج ويژهشتيارجـاع مشاورهدرماني اقدامي تالاسمي .نماينـدي
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آزمايش انجام مراحل كشوري تالاسميالگوريتم هاي
زوج( شناسايي تالاسميجهت ناقل )هاي

زنCBCآزمايش.2 در

80MCV 27MCHيا/و> <80MCV 27MCHو≤ ≥

كم.4 آهندرمان فقر تشخيصيبه(خوني تست ***)عنوان
اندكس مجدد بررسي وو HbA2ها

اندكس اصلاح وعدم ها
5/3HbA2 هر< نفردودر

اصلاح ودرهااندكسعدم نفر دو هر
5/3HbA2 هر≥ يا يكي نفردودر

اندكس واصلاح HbA2≥5/3ها

هر يا يكي نفردودر

آزمايش.5 تكميليانجام زنجيره(هاي و ژنتيك گلوبينبررسي )هاي

ميزاناندازه.3 مردHbA2گيري و زن در
ستوني كروماتوگرافي روش *به

5/3HbA2 دو7<< هر 5/3HbA2**در هر≥ يا يكي دودر

ناقل( )زوج
يمشاوره
يويژه

تالاسمي

مردCBCآزمايش.1 در

80MCV 27MCHيا/و> <80MCV 27MCHو≤ ≥

اقدام به نياز
نيست ديگري

مجوزصدور(
)ازدواج
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انـدازه* الگـوريتـم ايـن ميزاندر كروماتوگرHbA2گيـري روش به ستـونيفـقط افي
نيستميانجام منـاسبي جـايگزين روش الكتروفورز و .شـود

7HbA2اگر** بيماري≤ به مشكوك فـرد برايHbS،HbG،HbE،HbCباشد، كه است
انجام آگار سيترات و سلولز الكتروفورزاستات است لازم قطعي شود،تشخيص

زوج برنامهبنابراين دانشگاهي مشاور به تالاسميها .شوندميارجاعي

كم*** صورتدرمان ماه يك مـدت به ابتدا آهن فقر آن،.پذيـردميخوني از CBCپس
انجام اندكس.شودميمجدد اصلاح عدم مقداردرصورت افـزايش عـدم و مقدارHgهـا به

كم،gr/dl1حداقل زوجدرمان و متوقف آهن فقر دانشگاهيخوني مشاور به يبرنامهها
ارجاعتالاسم مقـدارميي افـزايش درصـورت ولي مقدارHgشوند؛ gr/dl1حداقـلبـه

ادامه ديگر ماه دو مدت به دوره.يابدميدرمان تكميل از دوبارهپس درمان وهااندكسي
HbA2مياندازه .شودگيري

ممكنبـه:توجه يكنـدرت از پس اندكساست آهن، فقر درمـان ومـاه اصلاح هـا
5/3HbA2 مانعي.شود≥ ازدواج گواهي صدور صورت اين در كه است .نداردبديهي

:تبصره
بهزوج.1 كه امتناعهايي آهن فقر درمان پذيرش از ازدواج در عجله ورزند،ميدليل

ادامهمي براي برنـامـهتوانند دانشـگاهي مشـاور بـه تشخيص رونـد تالاسميي ي
گـ(شوندارجاع صـدور است سـويبديهي از نظريـه اعلام بـه منـوط ازدواج واهي

اقدام تمام انجام و دانشگاهي مشاور استپزشك قانوني درصورت)هاي ولي ،
مرحله آخرين تا و الگوريتم براساس روند اين بايد آهن فقر درمان .يابدادامهشروع

منطقه.2 ميدر نيست شايع مردان در آهن فقر آنمي كه فهايي درمان از آهنتوان قر
صرف مردان نموددر .نظر

حالت.3 از يكي در كه ميزاندرصورتي مرد در 5/3HbA2ها زن≥ در 5/3HbA2و >

كم درمـان توصيهبـاشـد، مرد در آهن فقر زوجنميخـوني و مشاورشـود به ها
برنامه ارجاعدانشگاهي تالاسمي .شوندميي

اولين.4 در كه كمCBCدرصورتي وليفـرد، 8Hgمقدارخـون مي≤ ازباشـد، تـوان
مرحله(HbA2مجددگيرياندازه الگوريتمدر چهارم كردصرف)ي .نظر

:تذكر
به.1 نياز آزمايشدرصورت تكميليانجام الگوريتممرحله(هاي پنجم بايـدزوج)ي ها

برنامه دانشگاهي مشاور به ارجاعابتدا تالاسمي مشاوري بـررسي از پس و شوند
بهدانشگا نياز درصورت و آزمايشهي تشخيصانجام مراكز به ابتدا تكميلي هاي

ارجاع باشنـد آلفا ژن بـررسي بـه قادر كه مي(شوندميژنتيك مـوارد اين تـواندر
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آزمايشگاهبه پروتكل برحسب فرد ارجاع نمونهجاي ژنتيك، تشخيص لازمهاي ي
داشت ارسـال ).را

آزمايشگاه.2 كه زنجيرههـايدرصورتي بررسي كه بدانند لازم ژنتيك هايتشخيص
انجام زوجگلوبين از خواهندگيرد آزمايشگاهها به تا زنجيرهخواست منتخب هاهاي

اعلاممـراجعه ژنتيك آزمايشگاه توسط نهايي پاسخ ولي .شودمينمايند،
زوج.3 شناسـايي در الگوريتم اين نيستحساسيت صـددرصـد تـالاسمي ناقل ،هـاي

اختلال مـواردبنـابـراين از بـرخي نظيـر HbH،Thalβهـايي silent،انـواع بـرخي
شناساييها،هموگلوبينوپاتي اينترمديا .شوندنميتالاسمي
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انجـراحـمكشوريالگوريتم آزمـل تالاسميايشـام جهت(هاي

زوجـاسـشن ناقـهايي تالاسميـاي )ل
اوليهمرحل

آز مرد از ميبهCBCمايشابتدا :آيدعمل

80MCVاگر▪ 27MCHو≤ ني≤ نبـباشد، ديگري اقدام به وـاز وده

ازدواج گواهي نداردصدور .مانعي

كه▪ 80MCVدرصورتي 27MCHيا/و> آزمايشـباش> درCBCد،

انجام .شودميزن

دوممرحله ي
زنCBCزمايشآ :در

80MCVچنانچه▪ 27MCHو≤ ديگريني،باشد≤ اقدام به وـنباز وده

ازدواج گواهي نداردصدور .مانعي

80MCVهـچنانچ▪ 27MCHيا/و> روشهبـHbA2زانـمي،دـباش>

زن و مرد در ستوني دو(كروماتوگرافي .شودميگيرياندازه)هر

سوممرحله ي
ميزاناندازه زنHbA2گيري و مرد در ستوني كروماتوگرافي روش :به

ستونيكروماتوگرافيروشبهفقطبايدHbA2گيرياندازهمرحلهنايدر

روشانجام ساير و نميشود جانشينها برايتواند باشدمناسبي روش .اين

مـاگ▪ در دوـر هر زن و 5/3HbA2رد اين،باشد7<< ورتـصدر
ناقزوج دو هر بـها تالاسمي يژهـوييهاورـمشبنـابـراين،ودهـل

.ودـشميانجامتالاسمي
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درصورت است ازدواجتمايلبديهي استبه ازبهتر يمرحلهانجامبعد

ردـف،دـباشHbA2≤7كهدرصورتي.ودـشصادرازدواجمجوز،PNDاول

ب استميHbSوC،E،Gهـمشكوك لازم قطعي تشخيص براي كه ،باشد

سلولـالكتروف استات سيتـورز و انجامـز آگار اينبنابراين.ودـشرات در

زوج برنامهدبايهامرحله دانشگاهي مشاور .شوندمعرفيتالاسمييبه

در▪ دواگر هـر يـا 5/3HbA2يكي دو،باشد≥ هـر يـا تحتفـرد

آهنكمدرمان فقر تشخيصيبه(خوني تست .گيردقرارمي)عنوان

:تبصره

كم.1 كه مناطقي چدر نيست، شايع مردان در آهن فقر درنانچهخوني

زنHbA2≥5/3مرد در 5/3HbA2ولي مي< درمانباشـد، از توان

صرف مرد آهن زوجفقر و كـرد بـهنظر بايـد جهتها مستقيم طور

مرحله مشاورانجام به پنجم ارجاعبرنامهدانشگاهيي تالاسمي .شوندي

ويژ.2 ميآزمايشيهآزمايشگاه تالاسمي اول،هاي مراحل دومتواند

انجامو مربوط الگوريتم براساس را آزمايش.دهدسوم ها،تفسير

اقدام ساير و آهن فقر پنجم(بعديراحلـمدرهـادرمان و )چهارم

درخ آزمـنظير تكميليـهايشـواست زشكـپيهدـعهبهفقطاي

برنامه دانشگاهي مشاور و .استتالاسمييمشاوره

دانشگاه.3 آزمايـهدر انجام ضرورت كه همايي درـزمش زن و مرد ان

وجوديهمرحل دانشگاهييجلسهدرموضوع،باشدداشتهاول شوراي

بيماري از مطـهپيشگيري ژنتيك اعـاي و تصويب از پس و لامـرح

بيماري مديريت مركز ذكر(هابه موجهبا اقـتمي)دلايل .كرددامـوان

برنامه آموزشي متون و جامع پيشگيردستورالعمل كشوري ماژوري تالاسمي بتا بروز از ي 62

+

+

چهارميهمرحل
كم فقرآهندرمان تبه(خوني تست ):شخيصيعنوان

اندكس كه حـهدرصورتي از كمتر وـا طبيعي 5/3HbA2دود ،باشد≥
آهن فقر انجامـميكمدتهبابتـدادرمان .شودمياه

بـهزوج:تبصره آهن فقر درمـان پذيرش از كه ازدواجهايي در عجله دليل
مي برنـامهادامهبرايورزندامتناع دانشگاهي مشـاور به روند تالاسمي يي

از(شوندارجاع نظريه اعلام به منوط ازدواج گواهي صدور است بديهي
پزشك اقدامسوي تمام انجام و دانشگاهي استمشاور قانوني ولي)هاي ،

آهندرصورت فقر درمان وشروع الگوريتم براساس رونـد اين بايـد
ثبتپاورقي ادامههاي مرحله آخرين تا .يابدشده

يك▪ از پس كه درمـمدرصورتي كمـاه فقرـخان مقداروني آهن
درـهم حـمجCBCوگلوبين مقدار به ،ابدـيافزايشgr/dl1داقلـدد

فقرـدرم بان دوهآهن ادامهـممدت ديگر اتمامـيمياه از پس و ابد
حداقل(شودميبررسيدوبارهHbA2وهااندكس،درمانكامليهدور

استمدت ماه سه آهن فقر درمان اصلاح)زمان عدم درصورت ولي ،
آهنفقردرمان،gr/dl1مقداربههموگلوبينافزايشعدموهااندكس

زوج و ارجاعمتوقف برنامه دانشگاهي مشاور به .شوندميها

زوج از يكي در كه درصورتي است، ذكر به هموگلوبينلازم مقدار ها
حداقل مقدار مقدارافزايشgr/dl1به به ديگري در و افزايشموردنظريابد

ادامـهنيافته اول مـورد در آهن فقر درمـان دومباشـد، مـورد در و يـافته
مشخصميمتوقف درمان تحت فرد در نتيجه تا درصورتشود و شود

آزمايش جهت نفر دو هر اندكس اصلاح ارجاععدم تكميلي .شوندميهاي
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آزمايش▪ انجام از مرحله هر اصلاحدر درصـورت واندكسهـا، ها

5/3HbA2 صادرمي≥ ازدواج گـواهي دو، هـر يـا يكي .شـوددر

اندكس▪ اصلاح عدم افـزايشدرصورت و ازHbA2ها بيش 5/3بـه

)5/3HbA2 زوج)< نفـر، دو هـر مشـاورهدر جهت ويـژههـا يي

ارجاع .شوندميتـالاسمي

اندكس▪ اصلاح عدم وهادرصورت دو هر 5/3HbA2در يكي≥ در

زوج دو، هـر آزمـايشيا انجـام جهت تكميليهـا يمـرحله(هـاي

ارجاع)پنجم دانشگاهي مشاور .شوندميبه

اولين:تذكر در كه كمCBCدرصورتي مقدارفرد ولي 8Hgخون، >

مي ازباشد، مجدداندازهتوان مرحله(HbA2گيري الگـوريتمدر چهارم ي

كـردصرف)كشـوري .نظر

پنجمحلهمر ي
آزمايش تكميليانجام :هاي

زوج مرحله اين ارجاعدر دانشگاهي مشاور بـه ازميهـا پس تا شـونـد

آزمايش انجام و تكميليبـررسي نياز(هـاي مراكز)درصورت به ابتدا ،

ژن بررسي به قادر كه ژنتيك ارجاعαتشخيص .شوندهستند

وصددرصدتالاسميناقلهايوجزشناساييدرالگوريتماينحساسيت نيست
نظير موارد HbH،silentبرخي Thalß،انواع تالاسميهموگلوبينوپاتيبرخي ها،

.شودنميشناسايي...واينترمديا
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بهداشتيچارت بهداشتي/هريدرمانيشوظايفمراكز بهداشتخانه/پايگاه ي

مراقبت

درزوج- تالاسمي نـاقـل هاي
سوم و دوم اول، استراتژي

بيمـاران-
آموزشگروه- در هدف هاي ثبتآموزش

مراقبت
ويــژه.1 زوجمـراقبت تـالاسـميهــايي نـاقـل

مربوطبراساس فلوچارت
آزمايش.2 انجام زوجپيگيري تكميلي مشكوكهايهاي

اعلام مـركـزنهايـي از ويژهبهداشتيشده يدرماني
تالاسميمشاوره ي

زوج.3 مـركـزهـاارجاع بـه شـرايط واجـد نـاقـل ي
انجاميمشاورهيويژهدرمانيبهداشتي تالاسميجهت
اولمرحله مراجعه(PNDي عدم قبليدرصورت )ي

زوج.4 ويـژهارجاع مـركـز به ناقل يمشاورهيهاي
مـرحلـه انجام جهت دومتـالاسمي حدود(PNDي

)بـارداري10يهفتـه
نتيجـه.5 سـقطانجـامپيگيـريوPNDيپيگيـري

ماژور تالاسمي به جنين ابتلاي حداكثر(درصورت
هفته )بارداري16يتا

زوج.6 بارداريارجاع به تمايل كه ناقلي ندارند،هاي
توبكتومي يا وازكتومي انجام جهت

بـاردار)CBC)MCH-MCVبـررسي.7 زنـان تمـام
سـال( از قبل )1376ازدواجي

اـسايطشـرواجدزنـانتمامارجاع.8 استراتژيبراس
انجام جهت )CBC)MCH-MCVسوم

سالم(مينورتالاسميبهمشكوكزنانشناسايي.9
آزمايش)ناقل انجـام جهت آنها شـوهر ارجـاع و

CBC)MCH-MCV(
زوج.10 آزمايشارجاع الگوريتم براسـاس كه هايهـايي

بـه مشكوك دو هـر سـوم استـراتـژي در تالاسمي
هستن مينـور بهداشتيـدتالاسمي مـركـز درمانيبـه

مشاورهويژه تالاسميي ي
انجام.11 پيگيري شامل ماژور تالاسمي بيماران مراقبت

پيگيـري فــرم تكميـل هـايفـرم(واكسينـاسيـون،
شبكه16و15يشماره پرونده)نظام خانواردر ي

بيمـارانازغيبتمـواردپيگيـري.12 تـالاسميدرمـان
ب اعلام و شهرستانماژور بهداشت مركز ه

تالاسميشناسايي.13 بيماران والدين از يجديدشدهمراقبت
آنهـا.14 بيمار فـرزنـد كـه بيماراني والـدين ارجـاع

مـاژور(شـدهفوت تـالاسمي بـه مبتلا فـرزنـد فعلاً
بچه به تمايـل و دارندنداشته مركز)دارشـدن بـه

ويژهبهداشتي مشاورهدرماني تالاسمي يي

آموزش
زوج.1 وآموزش ناقل هـاي

بـراسـاس نهايي مشكوك
دستـورالعمل

زوج.2 نـاقـلآمـوزش هـاي
يا2داراي( و سالم فـرزنـد

اهميت)بيشتر درخصوص
لزوم روشو از هاياستفاده

پيشگيري دائمي و مطمئن
اـردارياز ب

زوج.3 نـاقـلآمـوزش هـاي
از( كمتر يا فرزند 2بدون

سالم وصدرخص)فرزند
استفـاده لــزوم و اهـميت

روش واز مطمئــن هـاي
از پيشگيـري غيـردائـمي

بـارداري
زوج.4 تشويق و هايآموزش

بيمه به .شدنناقل
آمــوزاندانـشآمــوزش.5

راهنمايي سوم سال دختر
ســـوم ســـال پســر و
طرح براساس دبيـرستان

مربوطو دستـورالعمل
نفوذصاحبافرادآموزش.6

روستادر يا محله
محـلي.7 عـاقـدان آمـوزش

آنهابه مشاركت جلب منظور
عقد انجام راستاي دائم(در

مـوقت يا از)و اـمپس انج
اـلاسميآزمايش ت هـاي

جـامعه.8 عموم آموزش
وآمــوزش.9 بيــمـاران

آنهـاخـانـواده جـهتي
مركزمراجعه به منظم ي

ضرورت و خون تزريق
دارويي دستورات اجراي

گزارش و ثبت
ستارهدرج.1 دريدو قرمز

تنظيم ممتد مراقبت دفتر
خـانــواده

زوج.2 اصطلاح هاينوشتن
ستونناقل در تالاسمي

صفحـهمـلاحظات يدر
پـرونده خـانواردوم ي

اـخته.3 شن مـوارد يشدهثبت
درماژورتالاسميبيماري

ملاحظات يصفحهستون
پـوشه خـانـواردوم ي

شـماره.4 فـرم 5يبايگاني
واردهنـامهدر هـاي

فـرم.5 ارســال و تكميـل
ماه(6يشماره سـه )هر
فـرمنسخه:تذكر دوم ي
سـاير6يشمـاره همراه بـه

بايگانيفرم آماري .شودهاي
شمـاره.6 فـرم يتكميـل

استانويژه(7 هايي
)شيوعپر

دوم.7 قسمت ارسال و تكميل
شماره پيگيري(10يفـرم

درمان از غيبت )موارد
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زوج از مراقبت تالاسميفلوچارت ناقل هاي

قرارميزوج* مراقبت تحت نيز نهايي مشكوك ضمن.گيرندهاي استفادهبنابراين لزوم به ازتوصيه
مشاورهيكي تيم به ارجاع و لازم پيگيري بارداري، از پيشگيري مطمئن وسايل ويژهاز تالاسميي ي

صورت تكميلي آزمايش انجام آزمايش.گيردميجهت انجام از نتيجه،پس به توجه با و تكميلي هاي
ناقلممكن احتمال زوجاست دو(هابودن هر يا ياردشود)يكي و نباشد بعدي پيگيري به نياز و
نتيجهممكن براساس آزمايشاست زوجي تكميلي دادههاي تشخيص تالاسمي ناقل دو هر شوندها

به صورت آن در زوجكه قرارعنوان ويژه مراقبت تحت تالاسمي ناقل .گيرندميهاي
زوج:تذكر كه آزمـايشدرصورتي انجام از قبل مشكوك تكميليهـاي زوجهاي يا ناقلو هاي

مرحله انجام از قبل اولتالاسمي بهداشتيPNDي مركز به بلافاصله بايد شوند، درمانيباردار
مشاورهويژه تالاسميي تولد(ي از تشخيصپيش و ژنتيك آزمايشگاه به معرفي .شوندارجاع)جهت

بلي

خير

ويژه مراقبت فرآيند زوجشروع ناقلي هاي
سوماستراتژي(تالاسمي و دوم *)اول،

سوم و دوم اولاستراتژي استراتژي

مرحله اولانجام PNDي

مرحله دومانجام پسازPNDي
)بارداري10يهفته(بارداريوقوع

رخي

داشتن به آيا
بيشتر فرزند
دارند؟ تمايل

بلي

بلي

خير

از استفاده به توصيه
مطمئنوسيله ي
بارداريپيشگيري از

فرزند آيا
دارد؟ سالم

براساسدستورالعملادامه مراقبت ي
سالم( فرزند دو داشتن )تا

از استفاده جهت ارجاع آموزشو
بارداريروش از پيشگيري دائمي هاي

توبكتومي( و )وازكتومي

مب جنين بهآيا تلا
است؟ ماژور تالاسمي

ويژه زايمانمراقبت و بارداري ي
ا

جهتپيگيري
تا(سقط حداكثر
)بارداري16يهفته

پيگيري قطع
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)متقاضيان ازدواج(استراتژي اولـ تالاسمييهاورمشيهدرماني ويژ كنندگان به مركز بهداشتي دفتر ثبت مشخصات مراجعه
و خدمات بهداشتيدانشكده/ دانشگاه ..…………… مركز بهداشت شهرستان..…………… درماني علوم پزشكي
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و يا مستقل هستند نشاني نوشتهي پدري خود سكونت كه هر يك از متقاضيان در محلي غير از خانه در صورتي* .شود دارند
در درصورتي كه پس از يك:تذكر و ها اصلاح مجدد، اندكسCBC ماه درمان فقر آهن و نتايج آزمايشHbA2 شده .شود هاي پس از تكميل درمان فقر آهن ثبت ها در ستون در حدود طبيعي باشد، گواهي ازدواج صادر
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مـراجعـه مشخصـات ثبت دفتـر تكميل بهراهنماي كنندگـان
مشاورهويژهدرمانيبهداشتيمركز تالاسميي ستراتژياـي
ازدواج(اول )متقاضيان

نتيجه و زوجمشخصات تمام آزمايش جهتهايي كه ازدواج متقاضي
آزمايش اانجام از قبل مراجعههاي نتايجكردهزدواج ثبت دفتر در اند،

CBCنوشته آزمايشگاه زوجميدر از دسته آن مشخصات ولي هاييشود،
اندكس طبيعيكه حد از كمتر نفر دو هر در خوني دو(باشدهاي هر در

80MCV 27MCHيـا/و> كارشناس)> تـوسط مشاوره/، تيم يكـاردان
ويويـژه دفتـر در تـالاسمي ثبتـژهي اول استـراتـژي به(شـودميي

انجـام كـه ازدواج متقاضيان از دسته آن مشخصات ثبت ديگر عبارت
مـرحلهآزمايش از تالاسمي ضـروريهاي آنها بـراي الگوريتم سـوم ي

انجام دفتر اين در ).شودمياست

بهداشتي مركز نام شهرستان، بهداشت مركز نام دانشگاه، درمانينام
ماهه(فصلتالاسمي،يهمشاوريهيژو چهارمسه و سوم دوم، اول، )ي

درج فرم بالاي قسمت در فعاليت سال .شودميو

شماره):رديف(1ستون از فصل هر اول روز پاياندر تا و شروع يك ي
ادامه فصل جـديـد.يابدميهمان فصل آغاز شمارهبا دوبـاره، رديف ي

شروع يك .شـودمياز
خانوادگي(2ستون نام و است،:)نام قسمت دو شامل ستون قسمتهـر

خطـب خـانوادگيالاي نـام و يـاردـمنـام شنـاسنـامه شماره بـا همراه

به فرم شدهاين آورده دستورالعمل اين در نمونه وعنوان نيازاست مورد دفتر
اندازه بزرگتردر بيماي مديريت مركز وريتوسط تهيه مركزها در استفاده جهت
مشاورهويژهدرمانيبهداشتي ارسالي تالاسمي .شودميي
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پدرومليشماره خطـقسمت خانوادگيايين نـام و بـازننـام همراه
نوشته ملي شماره يا شناسنامه .شـودميشماره

پدر(3ستون با:)نام پرديف نام به مربوط خط پايين»مرد«درـلاي رديف و
پدر نام به مربوط .است»زن«خط

زوج:توجه تكميلمشخصات شناسنامه براساس دقيقاً .شودها

آزمايشنتيجه(4ستون اولين تالاسميي آزمايش):هاي اولين انجام تاريخ
مقـدارميثبت سپس و و)MCHوMCV(ونيـخايـهاندكسوHgشود

درHbA2يزانم مرد و نوشتههـايستونزن .شودميمربوط
آهنهنتيج(5ستون فقر درمان از ستون:)پس دو ماه«به يك از و»پس

آهن« فقر درمان تكميل از انجام.شودميتقسيم»پس مقدارCBCتاريخ و
Hgستون در آهن فقر درمان مـاه يك از نوشتهپس مربوط وشودميهـاي

مقاديرCBCتاريخ دورهHbA2وMCV،MCHو اتمـام از درمانپس ي
آهن ديگر(فقر ماه ستون)دو نوشتهدر مربوط .شودميهاي

دردرمانماهيكازپسكهدرصورتي:توجه آهن دوبـارهCBCفقر
اصلاحانـدكس وهـا 5/3HbA2شـود ازدواج≥ گـواهي وباشـد، صـادر

قسHbA2وMCV،MCHمقادير ستوندر تكميلمت از پس درمانهـاي
نوشته آهن .شـودميفقر

برنـامهارجاع(6ستون دانشگاهي مشـاور تالاسميبه وارجاعريختـا):ي

نظريهنتيجه دريافت از برنامهپس دانشگاهي مشاور نهايي تالاسميي ي

ستون ودر ثبتـربـمهايرديفها ناقل،(شودميوط سالم غيرناقل، سالم

تالاسمينهايي،مشكوك هموگلوبينآلفا ،Sو....(
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جهت(7ستون مرحله:)PNDارجاع ستون دو اولشامل موتاسيون(ي تعيين

زوج مرحله)هادر دومو جنين(ي وضعيت كه.است)تعيين درصورتي

مرحلهزوج انجام جهت اولها شدهPNDي ارجاعارجاع تاريخ باشند،

درج مربوط رديف و ستون مرحلهميدر انجام از پس و اولشود PNDي

موتاسيون نوع شناسايي عدم يا شناسايي به توجه يك)جهش(با هر در

زوج عبارتاز نوشته»خير«يا»بلي«ها مربوط رديف و ستون .شودميدر

زوج مـرحلهاگـر انجـام جهت دومها تاريخشدهارجـاعPNDي باشند،

در مـربـوط رديف و ستون در ازميجارجاع پس و مـرحلهشود يانجام

مـاژورPNDدوم تـالاسمي به جنين ابتلاي عـدم يـا ابتـلا به تـوجه با

نوشته»خير«يا»بلي«عبارت مربوط رديف و ستون .شودميدر

نتيجه:1يتبصره آزمايشثبت فقطPNDهايي ازدواج متقاضيان در

مراجعه زوجبراي مشـاورهي مدت در ويها پيشـژهي تـالاسمي بينيي

انجامشده بـه مـوفق دليل هـر بـه ازدواج متقاضي اگـر بنابـراين است،

ميPNDهايآزمايش خالي ستون اين .ماندنشد

زمـدرص:2تبصره در كه مشخصـورتي نتيجه گزارش در،نشودان

نوشته چيزي ستون .ودـشنمياين

بيش:3يتبصره جنين تعداد كـه نتايجدرصورتي باشـد، قل يك از

نوشته جداگانه قل هر به .شـودميمربوط

نهايينتيجه(8ستون نتيجه:)ي به توجه آزمايشبا ياي و اوليه تكميلي،هاي

ستون از يكي علامتدر مـربوط ساير.شـودميزده×هاي درخصوص

برنامه آموزشي متون و جامع پيشگيردستورالعمل كشوري ماژوري تالاسمي بتا بروز از ي 70
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نوشته مربوط هموگلوبينوپاتي نوع ازوج.شودميموارد، يكي كه زهـايي

به باشد، نهايي مشكوك ديگري و نـاقل سالم زوجآنها مشكوكعنوان هاي

طبقه مينهايي .شوندبندي

تاريخيهنتيج(9ستون ذكر با ست:)مشاوره ستونونـاين سه ،»انصراف«به

مـاه«و»ازدواج« سه از بيش مراجعه شده»عدم به.استتقسيم توجه با

زوج نهايي درهاتصميم رستون، مربوطو .شودميگذاشته×علامتديف

گزارش(10ستون آزمـايشزوج:)تاريخ نتـايج بـراسـاس كـه وهـايي هـا

بـهاقـدام تشخيصعمـلهـاي نـاقلزوج«آمـده، يا»تالاسميهـاي و

مشكوكزوج« شـده»نهاييهـاي رد آنها پيگيـريدر بـه نيـاز و باشـد

نـداشته درباشنـدبعدي عـلامت، ستون بـهگـذاشته–اين نيـاز و شـود

شـماره فـرم در كـهزوجولـي.نيست4يگـزارش عنـوانبـههـايي

تـالاسميزوج« نـاقل يـا»هـاي مشكوكزوج«و تشخيص»نهاييهاي

فاندشدهداده فـرمميزارشـگ4يهشماررمـدر تكميل تـاريخ شـونـد،

درعنـوبه4يشـماره گـزارش تـاريخ ثبتان مـربـوط .شـودمـيرديف

زوجممكنثـالمطـوربـه سيايـهاست مـدر مـه اول نمايند،راجعهـاه

علامت زماني ماه سه از بيش مراجعه ماهميگذاشته×عدم سه در زوج كه شود
مـراجعه شمارهقبلي فرم تكميل زمـان تـا ولي فعلي4ينموده، مـاه سـه در

.انـدنداشتهمراجعه
زوجمراجعهدرصورت مجدد مراجعهي ماه سه از بيش كه قبلاًنكردههـايي و اند

مراجعهبه عدم گزارشعنوان ماه سه از بيش بهشده،ي مراجعهبايد جديدعنوان ي
قانونيپذيرش مراحل تمام دوباره و اصلطيشوند داشتن درصورت فقط شود،
آزمايشآزمايش اين تكرار به نياز قبلي نيسهاي .تها
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نتيج مشاورهاآزمايشيهولي يا مشخصدرهاآنيهو دوم ماه ،شودسه

صورت شمارهدراين فـرم تكميل تـاريخ همان گزارش در4يتـاريخ

امـاههسه دوم .ستي

تماسنشاني(11ستون تلفن و سكونت ستـون:)محل اين دقيقـنشدر اني

زوج از يك هر سكونت نوشتهـهمحل كـدرص.شودميا محلـورتي ه

باش مشخص آينده در مشترك ثبت،دـزندگي مربوط قسمت شودميدر

غي در صرـو نشـاين سـورت محل دقيق فعليـاني نفركونت دو هـر

منـمث( .شـودذكرمي)دريـپزلـلاً
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 مشاورهيهنتيج PNDارجاع جهتاقدام به پيشگيري از بارداري

 اوليهمرحل
شناسايي نوع(

)موتاسيون

بررسي( دوميهمرحل
 جنين ازنظر ابتلا به 
) تالاسمي ماژور ف

دي
ر

و نام خانوادگي  نام
) مليش يا شماره.ش(

ردم
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 مرد
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 يا نام روش
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 تعداد فرزندان سالم
/فرزند به غيراز

به فرزندان مبتلا
 تالاسمي ماژور

يخ
ار
 نتيجهت

يخ خير/ بلي
ار
 نتيجهت

 خير/ بلي

دليل قطع پيگيري به
 فقدان شرايط

* بارداري/ باروري
 با ذكر دليل
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و(هاي دائمي پيشگيري از بارداري ستفاده از روشا، نازايي، طلاق، هيستركتومي،ها يائسگي، فوت يكي از زوج: شاملبارداري/ دليل فقدان شرايط باروريبهقطع پيگيري* .و) T.Lوازكتومي . ..
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مراجعهتكميلراهنماي مشخصات ثبت مرككنندفتر به زـدگان
دومـتالاسمييهاورـمشيهويژدرمانيبهداشتي استراتژي

)الاسميـتبيمارانوالدين(

تالاسمياين بيماران والدين مشخصات ثبت به مربوط كنندهمراجعهدفتر
م بهداشتيـبه ويـدرمركز تاستالاسميـتيهمشاوريهژـاني وسطـو

تالاسمي.دشوميلتكميمشاورهتيمكاردان/كارشناس بيماران والدين
نوبتفقط كارـازطيك ازريق استفاده بـا و خـون تزريق مـركـز كنـان

مشاوره8يشمارهفـرم ارجاعجهت تـالاسمي توجـهميي بـا و شـوند،
اقدامبه ارجاع زمان در والدين انجاموضعيت مربوط .شودميهـاي

مشاورههويژدرمانيبهداشتيمركز،شهرستاندانشگاه،نامابتدا يي
وـت چـهارم(فصـلسپسالاسمي و سـوم دوم، اول، مـاه الـسو)سـه

.ودـشمينوشتهفعاليت

شماره):رديف(1ستون از فصل هر اول روز پاياندر تا و شروع يك ي
ادامه فصل شماره.يابدميهمان جديد، فصل آغاز ازيبا دوباره رديف

شروع .شـودمييك
خانوادگي(2ستون نام و است،):نام قسمت دو شامل ستون قسمتهر

مـب مشخصات خط شمارهردـالاي يـا شناسنامه شماره با ومليهمراه
پدر زنـقسمت مشخصات خط شمارهايين بـا يـاهمراه شناسنامـه

نـوشتهشماره .شـودميملي
پدر(3ستون نام:)نام به مـربوط خط بـالاي رديف»مرد«پـدررديف و

پـدر نام به مربوط خط .است»زن«پايين

زوج:توجه تكميلمشخصات شناسنامه براساس دقيقاً .شودها
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مراجعه(4ستون مشـانججهتراجعهـماوليناريخـت):تاريخ يورهاـام

.ودـشمينوشتهتالاسمييهژـوي

ازدواج(5ستون نوشتهزوجازدواجسال:)سال .شودميها

بارداري(6ستون از پيشگيري به زوج:)اقدام به مـربوط ستـون هايياين

بـاروري شـرايط واجـد حـاضر درحـال كـه هستنـد/است .بـارداري

زوج كه ميدرصورتي بارداري از پيشگيـري بـه اقدام ستـونها در كنند

وسيله»بلي« يا روش استفادهنام بارداري از پيشگيري جهت كه شودمياي

زوجمينوشته كـه درصـورتي و هيچشـود جهتهـا در اقـدام گـونـه

نمي بارداري از ستـونپيشگيري در ذكـر»خير«كننـد، آن شودميعلت

ومانند( بـارداري به تمايل آگـاهي عدم همكاري، )....عدم

استفاده:توجه زوجدرصورت روشي از ازها پيشگيري دائمي هاي

توبكتوميوازك(بارداري و باروري)تومي شرايط فقدان يا در/و بارداري

علامت ششم ستونگذاشته-ستون در و پيگيري،9شده قطع رديف

باروري شرايط فقدان نوشته/دليل .شودميبارداري

فرزندان(7ستون ثبت:)تعداد سـالممحل از اعـم سـالم فـرزندان تعداد

آزمايش و ناقل سالم تالاسميغ(نشدهغيـرناقل، بيمار از .است)ير

جهت(8ستون وال:)PNDارجاع مرحلـچنانچه قبلاً راPNDاوليهدين

داده ثبتيهنتيجوتاريخ،باشندانجام چنانچهميآن و مراجعهقبلاًشود

انجام،باشندنكرده آزمايشگاهيكبهPNDاوليمرحلهجهت از هايي

تولد از پيش تشخيص و مديريتشاعلام(ژنتيك مـركـز سـوي از ـده

ثبتارجاع)هابيماري ستون ايـن در ارجـاع تـاريخ و وميشـده شـود
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انجام از اولمرحلهپس شناساييPNDي عـدم يا شناسايي به توجه با

زوج از يك هر در موتاسيون عبارتنوع مربوط»خير«يا»بلي«ها ستون در

زوج.شـودمينوشته كه مـرحلههـادرصـورتي انجـام دومجهت PNDي

شـده درجارجاع ستون اين در ارجاع تـاريخ ازباشند، پس و انجـامشـده

بهابتلايعـدمياابتلابهتوجهباPNDدوميمرحله ماژورتالاسميجنين

نوشته»خير«يا»بلي«عبارت مربوط رديف و ستون .شودميدر

زمـدرص:تبصره در كه گـورتي مشخصزارشـان ايـن،نشودنتيجه در

نوشته چيزي باشــد،.شودنميستون بـاردار حـاضر درحال زن چنانچه

مـرحله انجـام جهت فـوري اولارجـاع انجـام(ي قبلاً كـه درصـورتي

مـرحله)باشنـدنـداده دومو همبـهPNDي اسـتطـور ضروري .زمـان

نتيجه و تاريخ ستونبنـابراين در ارجاع رديفهاي هرو در مربوط هاي

نوشته مرحله .شـودميدو

مشاورهنتيجه(9ستون دواورهـمشانجامازپس:)ي بيمـاران والـدين بـا

اتفاق زير :افتـدميحالت

به▪ پيگيري اروريدليلقطع بـ شـرايط دليـل/فقدان ذكـر بــا :بـارداري

زوجدر كـه شــفاقـهـاصورتي بــد يــرايط و بــاروري ارداريـا

يا(باشند طـلاق،ئسمثل ازگي، يكـي فـوت هـا،زوجهيـستركتومي،

ووازكتـومي، درج)...توبكتومي پيگيري قطع .شـودميعلت

مراقبت▪ جهت با:ارجاع زوج ازنظـرهر خـاص شـرايط بـه توجـه

غي سالم فرزند تعداد نـداشتن سالم يا و ويـژهـرناقل مراقبت جهت اقل

روش از اســـتفاده وو مطمـــئن ازهــــاي پيـــشگيري غيــــردائمي

برنامه آموزشي متون و جامع ماژوردستورالعمل تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري ي ��
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و(بارداري كاندوم قرص، اسـتفاده)IUDمثل جهـت پيگيـري يا ازو

بــارداريروش از پيــشگيري دائمــي مطمــئن توبكتــومي،مثــل(هــاي

معرفي)وازكتومي مربوط فلوچارت براساس مراقبت .شوندميو

زوج:توجه گـروه دو هر مـذكوربـراي بــه(هاي پيگيري دليـلقطع

جهت شماره)مراقبتارجاع فـرم ارسـال5ي، و درميتنظيم ولـي شـود،

ــماره ش ــرم زوج4يف ــصات مشخ ــط ـــراقبتفق م ــت جه ــه ك ـــايي ه

.شـودميگزارششونـد،ميارجـاع

گزارش(10ستون فرم:)تاريخ تكميل تاريخ .است4يشمارههمان

تماس(11ستون تلفن و سكونت محل زن:)نشاني محل دقيق دگيـنشاني

ثبتاـهزوج ستون اين .ودـشميدر
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 نوع شناسايي(

) موتاسيون

 دوميهمرحل
 جنين بررسي(

به ازنظر  ابتلا
)تالاسمي ماژور

ف
دي
ر

و نام خانوادگي نام
يا.ش( ش

)شماره ملي
 مرد
 زن

نام
پدر

مرد
زن

يخ
ار
ت

H
g

M
C

V
M

C
H

H
bA

2

يخ
ار
ت

H
g

يخ
ار
ت

M
C

V

M
C

H

H
bA

2

يخ
ار
ت

 نتيجه

يخ
ار
 نتيجهت

يخ)خير/ بلي(
ار
 نتيجهت

)خير/ بلي(

قل
نا
وج

ز
ي
سم

الا
ت

وج
ز

ي
هاي

كن
كو
ش
م

رد
وا
م
ير
سا

به
ي
ير
يگ
عپ

قط
يل
دل

دن
بو

قل
رنا

غي
لم
سا

وج
ز
دو

هر
يا
ي
يك

قب
را
م
ت
جه

اع
رج

ا
ت

از
ش

بي
عه
اج
مر

دم
ع

3
اه
م

خ
ري
تا

ش
ار
گز

نشاني دقيق محل سكونت
و تلفن تماس

1/
/

/
/

/
/

/
/

/
/

/
/

2/
/

/
/

/
/

/
/

/
/

/
/
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/
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/
/
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/
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/
/

4/
/

/
/

/
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/
/

/
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/
/

5/
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/
/

/
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/
/

/
/

/
/

و يا در هفته1376 سال، ازدواجي قبل از سال40 زنان شوهردار كمتر از* از(هاي اول بارداريو واجد شرايط بارداري كه تمايل به بارداري داشته .هستند) هفتگي16قبل
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مراجعه مشخصات ثبت دفـتر تكميل مركزراهنماي به كنندگان
ويژهبهداشتي مشاورهدرماني تالاسميي سوماستراتـي ژي

سالازدواج( از قبل )1376كنندگان

دفتـاي بـن جـر ستـه دقيقـاًونـز يـازدهم و دفتـابـمشنـهم ثـه بتـر

مراجعه بهداشتيمشخصات مركز به ويكنندگان يهاورـمشيهژـدرماني

اولـاستراتـتالاسمي و)ازدواجمتقاضيان(ژي توضيحاست از بنابراين

خـودداري آن .شـودميمجدد

مشاورهنتيجه(9ستون مي):ي تقسيم ستون سه به رديف :شوداين

به«.1 پيگيري زوجقطع دو هر يا يكي بودن غيرناقل سالم اين:»دليل

انتخاب درصورتي آزمايشميستـون انجـام از پس كـه وشـود ها

آزمـايشاقدام انجام مراحل كشـوري الگوريتم بـراسـاس هـايهـا

احتم مشكوكتالاسمي، يا ناقل دونهاييال هر يا يكي در نفربودن

نيسترد بعدي پيگيري بـه نياز بنابراين شماره.شود، فرم 5يفقط

ارسال و .شودميتكميل

مراقبت«.2 جهت زوج:»ارجاع كه بهدرصورتي ياها تالاسمي ناقل عنوان

دادهمشكوك تشخيص شمارهنهايي فرم مراقبت، جهت 5يشـوند

ارسالتك و .شـودميميل

ماه«.3 سه از بيش مـراجعه جهت(عـدم بهـداشتي واحـد بـه اعـلام

علامت:»)پيگيري زماني ستون اين زوجميگذاشته×در كه هاشود

مراجعه قبلي ماه سه شمارهدر فرم تكميل زمان تـا ولي 4ينموده،

نداشته مراجعه فعلي ماه سه آنها.انددر مشخصات فرمبنابراين در
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ارسال4يشماره شهرستان بهداشت مركز به و مركز.شودميتكميل

به شهرستان مكاتبهبهداشت يا تلفني مشاركتصورت با و اداري ي

بهداشتي پيگيريمركز را مـورد مـربـوط، دوبارهدرماني را نتيجه و

اعلام مشاوره تيم .كندميبه

شماره داشتن درصـورت نشاالبته و زوجتلفن از صحيح هـايني

كارشناس مي/ذكرشده، مشاوره تيم پيگيريكاردان به اقدام .نمايدتواند

تمـاس(11ستون تلفن و سـكونت محل نشـاني):نشـاني ستـون اين در

نوشته زوج زندگي محل .شودميدقيق
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ثب ازدواجCBCنتايجتدفتر متقاضيان در
خدماد و پزشكي علوم ......سال........فصل............................يانـدرمهداشتيبتانشگاه

.........................شهرستان

9 8 7 6 5 4 3 2 1

ملاحظات
ساير
موارد

HbA2

مرد
زن

MCH

دمر
زن

MCV

مرد
زن

تاريخ
مايشآز

پدر نام

مرد
زن

خانوادگي نام و نام
ياش.وش
يمليشماره

مرد
زن

ف
دي
ر

/
/ 1

/
/ 2

/
/ 3

/
/ 4

/
/ 5

/
/ 6

/
/ 7

/
/ 8

/
/ 9

/
/ 10

/
/ 11

/
/ 12
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نتايج ثبت دفتر تكميل ازدواجدرCBCراهنماي متقاضيـان
اوليه نتايج ثبت به مربوط دفتر آزمايشاين ازدواجـهي متقاضيان در ا

با.است آزمايشگاه پمسئول مراجعهـيد كل تعداد فصل هر كنندگانايان

استرات براسـاين را ثبتـژي رديف بـشاس ويژهاورهـمشتيمهـده يي

اعلامـت .دـنمايالاسمي

شماره):رديف(1ستون از فصل هـر اول روز تشروع1يدر پايانـو ا

آغاز.يابدميادامهفصلهمان شمارهفصلبـا دوبارهيجديد زارديف

.شودميشروع1

نـن(2ونـست و خانوادگيـام نـن):ام و خانـام شمارهـام همراه به وادگي

شمارهشناسنامه قسمتمردملييا پايينزنمشخصاتوخطبالايدر در

.شودمينوشتهخط

پدر(3ستون پ):نام هـنام زن و مرد وـدر بالا قسمت در ترتيب به دو ر

نوشته خط .دوـشميپايين

آزمايش(4ستون نوشته):تاريخ آزمايش انجام .شودميتاريخ

آزمايش):MCVوMCH(6و5ستون انجامCBCابتدا مـرد شـود،ميدر

آزمايش انجام مراحل كشوري الگوريتم براساس تالاسميچنانچه هاي

80MCV 27MCHيا/و≤ نتيجه≤ مباشد، خط بالاي در آن وطـربـي

به.شودمينوشته نيازي صورت اين وCBCانجامدر نيست زن HbA2در

اندازه آنها نميبراي م،ودـشگيري در چنانچه 80MCVردـولي اـي/و>

27<MCHص اين در آزمايشـباشد، زنCBCورت وميانجامبراي شود

نوشتهنتيجه مربوط خط زير در باشد چه هر آن .شودميي
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درـچن):HbA2(7ستون هـمانچه زن و ميـرد دو 80MCVزانـر اـي/و>

27MCH اي،دـباش> بـدر صورت هـن نفـراي دو روشـبHbA2رـر ه

انـستوگرافيـاتـكروم نتيجهـشميريـگيدازهـوني و ستود در آن ونـي

نوشته .ودـشميمربوط

موارد(8ستون آزمـچنانچ):ساير بـلاقمنـعايشگاهيـه سـد ثبت رـايـه

بكساند خوني درمي،داشهاي ثبتاينتـواند .نمايدستون

ملاحظات):ملاحظات(9ستون ستون در ديگر موردنظر اطلاعات نوع هر

.ودـشميوشتهـن



	
 

+

+

و تشخيص پيش از تولد شبكه ا(ي خدمات آزمايشگاهي ژنتيك □3□2□1: نوع استراتژي)ز تولداطلاعات متقاضيان تشخيص پيش
و تلفن محل نمونه//:ي خون تاريخ ارسال نمونه//: خونگيري تاريخ نمونه :گيري خون نام، نشاني

 قسمت اول
 محل تولد والدين مذهب والدين قوميت والدين محل تولد

 استان شهرصيلاتتحتاريخ تولدسن نامو نام خانوادگي
 مادر پدر مادر پدر مادر پدر قوميت مذهب

زن
مرد

ف: نسبت خويشاوندي: سال ازدواج و ساير(سالم: رزندانتعداد . سن جنين□بلي: باردار: ماژور:)ناقل . . . . . . . . □خير.

ول
شا

بخ

: نشاني محل سكونت زوج

CBC ارجاع جهت بررسي آلفا تالاسميهاي گلوبين ارجاع جهت سنتز زنجيره الكتروفورز هموگلوبين

MCVMCHRBC)به ميليون(
HbA2

 خير نتيجه با ذكر بلي خير نتيجهبلي با ذكرساير موارد HbA1HbA2HbFبه روش كروماتوگرافي
زن

وم
شد

بخ

مرد

 بار سوم بار دوم بار اول هاي قبلي بارداري PND نتايج

 نام آزمايشگاه

وم
س
ش
بخ

 نتيجه

رم
چها

ش
□محيطي منتخب□محيطي□مرجع: نوع آزمايشگاه براي ارجاع فعليبخ

:نام آزمايشگاه

:دهنده نام مركز ارجاع□صيخصو بخش□ بهداشتييه شبك: ارجاعي نحوه

و تلفن :نشاني

و نام خانوادگي تكميل :امضا: تاريخ:ي قسمت اول فرم كننده نام

1يفرم شماره

	� 

+

+

 دومقسمت

□ خير□بلي: استفاده از تسهيلات ويژه□ بيمه□آزاد:ي پرداخت نحوه:ي پرونده شماره
/ تاريخ پذيرش / خ تاريخ دريافت نمونه: /وني / /ي جنين تاريخ دريافت نمونه: / □آمينوسنتز CVS□:برداري جنين روش نمونه ........: تعداد جنين:

نتايج
و نام خانوادگي  نام

 شده فرد آزمايش
م با ذكر نوع)پلي مورفيسم(چندحالتي در ژن بتا با ذكر نوعموتاسيون  وتاسيوننتيجه با ذكر

 زن
 مرد
 جنين

)درصورت دوقلو بودن(جنين دوم

ازيهنتيج : ساير موارد با ذكر مورد□ ماژور□ ناقل□سالم: جنين تولد نهايي تشخيص پيش

: موردساير موارد با ذكر□ ماژور□ ناقل□سالم:)درصـورت دوقلوبودن( جنين دوم

و توضيحات ضروري از پشت صفحه استفاده براي رسم شجره:توجه و ثبت اطلاعات )□خير□بلي: ايد كرده از پشت صفحه استفاده(شود نامه

و نام خانوادگي تكميل : امضا:تاريخ: فرم دومي قسمت كننده نام
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تكميل ژنتيكيشبكه(1يشمارهفرمراهنماي آزمايشگاهي خدمات

ازو پيش تولد[تولدتشخيص از پيش تشخيص متقاضيان ):]اطلاعات
زوجقسمت براي فرم اين تشخاستيهاياول درخواست پيشكه يص

نموده تولد زن،از قسمت.نيستباردارولي تيمتوسطاين همشاورپزشك
غربالگريوتكميل آزمايشگاه آزم.ودـشميارسالالاسميـتبه ايشگاهـدر
ساي(زوجازخوننمونه افـو برادـر )هـبرنامورالعملـدسترحسبـلازم

باتهيه همراه و پيشاينشده تشخيص آزمايشگاه به تولدفرم )شدهيدأيت(از
دوم.شودميالـارس پتوسطقسمت تشخيص تـآزمايشگاه از دـولـيش

زوجودشوميتكميل به فـرم فـرماصل تصويـر نسخه يك مبـ، زـركـه
بيماري يكمديريت مـبنسخهها، ارجاعـركـه تحويلز وـشميكننده ود
ب در نسخه خواهدشـيك حفظ آزمايشگاه .دـايگاني

اولقسم :ت

اول است4شاملقسمت براساس.بخش گروهمراجعانهـكاينابتدا از
ازدواجغربال يا و تالاسمي بيماران والدين ازدواج، متقاضيان كنندگانشدگان

سال از مـربعرتيبـتهـببـاشنـد1376قبل 3و1،2هاياستراتژيدر
نمونههمچنين.ودـشزده×علامت .ذكرشودآنارسالوخونگيريتاريخ
مردبخشدر و زن كامل مشخصات نام(اول و سن،نام خانوادگي،

تولد، قوميتتاريخ ستون)مذهب، در و مذهببعديهايذكر قوميت،
مرد و زن والدين تولد محل .شودنوشتهو

سدر بعد ازدواجـرديف خ،ال يكـويشاونـنسبت ياـجدي و انبه
ثبت دقت به ادامد.دشودوجانبه تعيهـر رديف فـهمين بهـداد رزندان
يا بودن سالم ادامههدـشدرجنبودنتفكيك در نبودنـبباردار،و يا ودن
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س جوابالؤزن اگر و ثبتبـودبليشده هفته به جنين در.شودميسن
ثبت دقيق نشاني بخش همين ستون .شودميآخرين

دومدر آزمـايـنتبـخش زوجـكهـاييايشـج قبـهه بـا امـانجهـلاً

.ودـشميدرجدـانرسانده

سومدر كـدرصبخش آزمـورتي براي نيز قبلاً ازـقبايشگاهـه ولدـتل

شده نوشتهارجاع مربوط مشخصات .ودـشاست

كه است آزمـايشگاهي مشخصات و نـام بـه مـربوط چهارم بخش

معرفيزوج آن به ارسـال(شوندميها خـون نمونه ينحـوه)شـوديميـا

نامارجاع ارجاعو نوشتهپزشك .شـودميدهنـده

نقسمتدر نـآخر و خـام تكميلـانـام قسمت(رمـفيكنندهوادگي

.شـودذكرمي)اول

دوم :قسمت

شمارهدر ابتدا اول نحوهيرديف و ذكرمييپرونده .شودپرداخت

نمونهدومرديفدر دريافت درياتاريخ تـاريخ نمونهخـون، يفت

جنين تعداد ذكرنمونهروشوجنين، .شودميبرداري

جنينآزمايشينتيجهسومرديفدر مرد، .شودميذكر)هاجنين(زن،

ثبتچهارمرديفدر نهايي .شودميتشخيص

نام و نام آخر .شودمينوشتهفرمدومقسمتيكنندهتكميلخانوادگيدر

درصـايـپدر كـان رسـورتي بـامـنشجرهمـه لازم پشتـاشـه از د

اولـست،صفحه اگـشمياستفادهون و تـود درـر باشد لازم وضيحات

نوشت دوم .ودـشميهـستون
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آزمايش مشاورهتكميليهايدرخواست تخصصيو ي
بهداشتيدانشكده/دانشگاه خدمات و پزشكي .درمانيعلوم . . . . . . . . . . . . .

استراتژي ثبتشماره1S□3S□:نـوع دفتر در رديف :ي
.:رستانـشه . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . /تاريخ. / :

ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ـــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ـ
)الف

برنامه دانشگاهي محترم آقاييمشاور جناب دكتر/دكترتالاسمي خانم .سركار . . . . . . . . . . . . . .

عليكم سلام
زوجوسيلهيناهب .يآقا،اين . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .خانمو. . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . اوليه. مراحل يكه

آزمـهآزمايش در را تالاسمي آزمژهـويايشگاهـاي اينـهايشـي تالاسمي شهرستاناي
مانجام در و .يرحلهـداده . . . . . . . . . . . . . آزمايش. انجام مراحل كشوري جهت(تالاسميهايالگوريتم

زوج تالاسميشناسايي ناقل مشاوره)هاي جهت معرفيهستند، تخصصي .شوندميي
اقدامخلاصه انجامي توضيحاتهاي و :شده

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .
. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .
. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

نظريه است اعلامخواهشمند بعدي اقدام جهت فرم همين ازطريق را نهايي درضمن.نماييدي
وارسال آزمايشسوابق تمام انجامنتايج پيوستهاي به خواهدبود،شده امتنان .مزيد

بهداشتي ويژمركز تالاسمييهمشاوريهدرماني
امضا و مشاوريمهر هپزشك

ــ ــ ــ ــــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ
)ب

آزمايشگاه محترم .رياست . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . .. . . . /:تاريخ. /

عليكم سلام
آزمايشوسيلهيناهب انجام جهت زوج زيرهااين :شوندمييمعرفي

درخـهآزمايش آقـاي براي .اـواستي . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

خانمآزمايش براي درخواستي .هاي . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ...

استنتايجآزمايش ارسالشدهانجامهايخواهشمند فرم پيوستهمين به تمامسوابق انضمام .شودبه

امضا و برناممهر دانشگاهي تالاسمييهمشاور

ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ ــ

شماره عكس2يفرم جاي
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)ج
برنام دانشگاهي محترم آقاييهمشاور دكتر/دكترتالاسمي /:تاريخ..............خانم /

عليكم سلام
احترام، آزمايشيلهوسيناهببا :شودمياعلامشدهانجامهاينتايج

:آقا

:خانم

تمام .استپيوستسوابقدرضمن
امضا و آزمايشگاهمسئولمهر

ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ
)د

بهداشتي ويژمركز .تالاسمييهمشاوريهدرماني . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . /:تاريخ.. /

عليكم سلام
ارسوسيلهنـياهب نتـضمن آزمايشـال انجامـهايج تم(دهـشاي انضمام سـبه )وابقـام

ننظريه زيرهاييي شرح بعديبه اقدام .دشومياعلامجهت
. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . .
. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . .

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . .
. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . .

برنام دانشگاهي مشاور امضا و تالاسمييهمهر

پيشدرصورتي:توجه سطر تعداد نوشتنبينيكه براي ازشده قسمت كافيهر گزارش
صفحه پشت از لطفاً مربوط،نباشد، قسمت ذكر .نماييداستفادهبا
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تكميل آزمـدرخ(2يشمـارهرمـفراهنماي تكميلييهاايشـواست

تخصصيمشاورهو ):ي
ف درخواستـاين جهت يهايايشـزمآرم انجـتكميلي مشاورهـا يام

دانشگاهيتخصصي مشاور پزشكاستبا توسط بتيمو رايـمشاوره
اززوجتمام شرايط واجد .شودميتكميلسومواولاستراتژيدوهاي

دانشگاه نام نوش/ابتدا مربوط شهرستان تكميلسپسشودميتهدانشكده، تاريخ
شماره و زوجفرم رديف نوشتهي سوم، و اول استراتژي ثبت دفتر در .شودميها

محل فرم چپ زوجقسمت عكس نفر(الصاق دو هر يا بايدمي)يك كه باشد
بهداشتيبا مركز ويژهمهر مشاورهدرماني شودي ممهور تالاسمي .ي

شامل فرم است4اين :قسمت

اولقس)الف پزشكمت تالاسميويژهيمشاورهتوسط .شودميتكميلي
زوج خانوادگي نام و نام نوشتن از نفر(پس دو هر يا قسمت،)يكي هايدر

آزمايشمرحلهيشمارهبايد،مربوط نقطهرويي وخط اينچين به توجه كهبا
مرحلهزوج كدام در بها كشوري الگوريتم مرحله(اشندـي )4يمعمولاَ

اقدامخلاصه.شودنوشته انجامي قسمتهاي در نياز مورد توضيحات و شده
نوشته بهداشتيشودميمربوط مركز نام نوشتن از پس ويژهو مشاورهدرماني يي

خانوادگينامتالاسمي، نام مشاورهو وونوشتهپزشك سپس.شودميامضامهر
مشاورههازوج انجام برنامه)هماتولوژي(تخصصييجهت دانشگاهي مشاور به

آزمايش.شوندميارجاع سوابق انجامدرضمن ضميمههاي بايد .شودشده
پ)ب به مربوط دوم مشاورـقسمت استزشك ورتـدرص.دانشگاهي

علاوهـپديد،صلاح مشاور ديـبزشك اوليهـر نتايج ازاعـارجيدن شده
مشاوره ياآزمايشاستممكنتيم و تخصصي درخواستتكمهاي .كنديلي

آزمـبناب نوشتن از پس درخواستيـهايشـراين واي مهر را قسمت اين
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ارسالونمودهامضا موردنظر آزمايشگاه استنمايدميبه بديهي نامكه،
موردنظرآ نوشتهزمايشگاه .شودبايد

به)ج مربوط سوم كهآقسمت است مذكورزوجزمايشگاهي طرفهاي از
دانشگاه بمشاور ارجاعـبرنامهي آن انجام.نـداشدهه از هايايشـزمآپس

وبايدآزمايشگاه،موردنظر نموده تكميل فرم همان در را ريقـازطنتايج
برنامهزوج دانشگاهي مشاور براي نيز.نمايدسالارها قسمت توسطبايداين

امضازمايشگاهآمسئول و ارسالمهر فرم همين پيوست بـه نتايج .شودو
موارد)د ارجاع از پس كه است دانشگاهي مشاور به مربوط قسمت اين

آزمايشگاهمذكور آزمايشگاهمرجعبه معتبريا آزمايش،1هاي هايانجام
تخصصياييـنهيهـنظريتكميلي، پـخو اطلاع جهت را زشكـود

اعلامـمشتيـم وـنمايمياوره امضا،د و مهر از بپس را همراهـنتيجه ه
مشاورهـستمام مركز به عيناً تـدهميارجاعتالاسمييويژهيوابق اـد

اقدام نيازهايساير دستورالعمل(مورد .ودـشانجام)برابر

بـرنـامـه محتـرم مشـاوران است لازم بـهدرضـمن بـردناز كـار

است«يجمله بـلامانع طرفين نظـريـه»ازدواج علـميدر و تخصصي ي

ادامه.نمايندخودداري است كارشناسيبديهي و پزشك توسط مشاوره
مشاوره ويژهتيم انجامي دستورالعمل براساس و تالاسمي .شودميي

فضاه:توجه كه پيشـدرصورتي نظريـشبينياي اعلام جهت يهـده
ي و دانشگاه مشاور آزمايشـپزشك نتايج ثبت نباشد،ا كافي تكميلي هاي

استفمي صفحه پشت از .كردادهتوان

آزمايشگاه.1 تأييدليست تـولد از پيش تشخيص و ژنتيك مركزهـاي سوي از سالانه شده،
بيماري اعلاممديريت دانشگاه به .شودها
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تعهدنامه
اولشماره استراتژي ثبت دفتر رديفدر :ي
:تاريخ
)الف
گواهييناهب ازميوسيله زيرشود مشخصات با :زوج

پدر:آقاي شناسنامه:نام مليشماره شماره :ازصادره:يا
پدر:خانم شناسنام:نام مليهشماره شماره :ازصادره:يا

بهايآزمايش آمدههتالاسمي آزمايشيهنتيجوعمل زيرهبهانهايي :استشرح

دو.1 □)مينورزوج(ناقلسالمهر
مشكوك.2 دو □نهاييهر
ناقل.3 سالم نهايي)مينور(يكي مشكوك ديگري □و

خانوادگي نام و مشاورنام ويژههپزشك يتالاسميي

ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ
)ب
وسيلهبه :اين

پدر:آقاياينجانب شناسنامه:نام ملي(شماره :ازصادره:)شماره
پدر:خانماينجانب شناسنامه:نام ملي(شماره :ازصادره):شماره
نتيج درـاطلاعوهـافتـياهيـآگاـهايشـآزميهاز را لازم اورهـمشايـههجلسات
باايمنمودهكسب ازو دراينآگاهي ممكنـينآكه دارايده بهاست مبتلا بيماريفرزند

ختصميمشويم،)ماژور(تالاسمي ازدواج اعلامـبه را متعهدكردهود تمامميو شويم
تكميليآزمايش ل(هاي آزمايش)زومـدرصورت تـهو از پيش تشخيص راـولـاي د

به برنامه مشاوران راهنمايي رسانبراساس تـانجام و آزمـده اتمام از قبل وـهايشـا ا
نهنتيجهتعيين مشـي و روشـمجيهاورـايي از بارداريدد از پيشگيري مطمئن هاي

جهتمـماييـناستفاده را لازم همكاري خـود، سكونت محل بهداشتي واحـد بـا و
داشته مـاژور تالاسمي به مبتلا فرزند تـولد از .باشيمپيشگيري

انگشت اثر و انگشتآقاامضا اثر و خانمامضا

3يفرمشماره
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شمارهتكميلراهنماي :)تعهدنامه(3يفرم
ازدواجازقبلفرماين گواهي دووشودميتكميلصدور استشامل .قسمت

ويژهمشاورهپزشكتوسط):الف تالاسميي :شودميتكميلي

وشاملزوجمشخصاتابتدا خانوادگينام نامنام /شناسنامهشماره،پدر،

نوشتهمليشماره صدور محل نتيجهميو به توجه با سپس نهاييشود، ي

سآزمايش از يكي گزينهـها دوه هر ناقلي مين(سـالم دو)ورـزوج هر ،

يكيـنهمشكوك و نـاقلايي مش)ورـمين(سـالم ديگري نهاييـو كوك

.ودـشميزده×لامتـعوانتخاب

مطالعهـوسـت):ب زوج درميط و پاييشود درـقسمت فرم هايمحلن

انگشتتعيين اثر و امضا صلاح.شودميزدهآنهاشده و لزوم ديددرصورت

مي مشاوره تيم درـتپزشك اثوان و امضا والدينـزير از زوج، انگشت ر

ساي كـيا بستگاني درـر بهـهجلسهه مشاوره مؤثراي اندداشتهشركتطور

شاهد،به انعنوان اثر و گرفتامضا .گشت
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 13 .........سال ............. سه ماههي تالاسميي مشاوره درماني ويژه گزارش فعاليت مركز بهداشتي
: مركز بهداشت شهرستان:از:ي تالاسميي مشاوره درماني ويژه مركز بهداشتي: از
:دانشكده علوم پزشكي/معاونت بهداشتي دانشگاه:به:مركز بهداشت شهرستان: به
كـتع مـهل زوجـداد ب راجعهـاي ك):S1(گاهـايشـآزمهـكننده مـهل زوجـتعداد بـكنن راجعهـاي تيـده مشـه  :S1:        S2:        S3: اورهـم

12345678910

ي تالاسميي ويژهي مشاوره نتيجه PND ارجاع جهت3و1 ويژه استراتژي
 با ذكر تاريخ

پ س از درمان فقر آهننتيجه

بندي طبقه
ي ويژه نهايي
S1 وS3ي ويژهS1

ي ويژه
S2 وS3

S3ي ويژه  CBCنتايج اولين
ازHbA2و  پس

يك ماه
پس از تكميل
درمان فقر آهن

ارجاع
به مشاور
دانشگاهي

 اولي مرحله
شناسايي(

نوع 
)موتاسيون

 دومي مرحله
 بررسي جنين(

 ازنظر ابتلا به
)تالاسمي ماژور ف

دي
ر

و نام
 نوادگينام خا
ياش.ش

 ملي شماره

 مرد
نز

نام
 پدر

مرد
 زن

ي
تژ
را
ست

عا
نو

ين
ول
خا

ري
تا

C
B

C

H
g

M
C

V

M
C

H2
H

bAيخ
ار
ت

H
g

يخ
ار
ت

M
C

V

M
C

H2
H

bAيخ
ار
ت

نتيجه

يخ
ار
 نتيجهت

يخ)خير/بلي(
ار
 نتيجهت

)خير/يبل(

الا
لت
ناق
وج
ز

مي
س

يي
نها
ك
كو
ش
جم
زو

ف
را
ص
ان

اج
دو
از

ش
بي
عه
اج
مر
دم
ع

از
سه

اه
م

ارجاع جهت
 مراقبت

عدم مراجعه
از بيش
ت* ماهسه

ون
سك

حل
م
ان
ست

هر
ش

// /
////

//
1

/
/

// /
////

// 2/
/

// /
////

// 3
/
/

// /
////

// 4/
/

. شود ولي بايد ازطريق واحدهاي بهداشتي در سطوح شهرستان پيگيري، شهرستان به سطح بالاتر نيستنياز به گزارش از سطح مركز بهداشت*
:تاريخ:ي فرم كنندهو نام خانوادگي تكميلنام

4يفرم شماره
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بهداشتي(4يهارشمفرمتكميلراهنماي مركز فعاليت درمانيگزارش

مشاورهژهـوي تالاسميي ):ي
بهداشتي مركز فعاليت گزارش جهت فرم ويژهاين مشاورهدرماني يي

استراتژي(تالاسمي سه هر به مربوط ثبت وشدهتهيه)دفاتر توسطاست

فصلمشاورهتيم هر پايان ودر متكميل شهرستانزـكرـبه بهداشت

شهرستانكزمر.شودميرسالا فبهداشت مـنيز راـذكـرم معاونتبهور

دانشگاه ارسال/بهداشتي بهداشتيدرنهايتوكندميدانشكده معاونت

مدانشكده/دانشگاه مـركـبه بيماريـز ارسالديريت گزارش.دكنميها

م سطح بـركـاز شهرستان بهداشت بـز سطوح و(رـالاتـه رايانه ازطريق

نرمنامهبر ارسافزاريي ادامه در خواهدشدـكه .شودميانجام)ال

با فرم بالاي گزارشقسمت واحد به دريافتتوجه و يكنندهدهنده
تكميل ك.شودميگزارش اولين بـدر فـادر زوجـالاي كل تعداد هايرم

مراجعه ازدواج آزمايشگاهمتقاضي از اول استراتژي در آزمايشگاه به كننده
اخم نـربوط و كـتعسپس.ودـشميوشتهـذ مـداد بهانـكنندگراجعهـل

مشـاوره استتيم اول،ـهژيـراتـاز ساي و رـاتـدفاسـراسـب(ومـدوم
.ودـشمينوشته)وطـربـم

زوج:توجه مشخصات فصل هر پايان ويژگيدر با دفاترزيرهايها از

استخراج سوم و دوم اول، فرماستراتژي در .شودميثبت4يشمارهو

اول آزمايش:استراتژي كه ازدواج متقاضي اقدامافراد و راها لازم هاي

كشـبراس الگوريتم انجـاس بهامـوري و زوجـعنداده يا و ناقل زوج وان

شناختهمشكوك اينشدهنهايي از اعم منصرفاند، ازدواج از اندشدهكه

ماژوربرنامه تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري ��ي

+

+

ازدواج گواهي گذشتواندكردهدريافتيا از پس شناساييسهيا از ماه

پيگيرياوليه مراجعهايـهجهت فـاننكردهبعدي در شمارهـد، 4يرم

گزارش و .دنوـشميتكميل

دوم وال:استراتژي تـتمام بيماران مـدين براجعهـالاسمي تيمهـكننده

ش ارجاع مراقبت جهت كه شمارهبـعلاوه،انددهـمشاوره فرم تكميل ،5ير

شماره فرم گزارش4يدر كهبرايولي؛وندـشميهم بيماراني والدين

بارداري شمارهـففقط،ندارندباروري/شرايط فرمشدهتكميل5يرم در

.وندـشنميگزارش4يشماره

سوم زوج:استراتژي آزمايشتمام مراحل كه وهايي تالاسمي هاي

كشواقدام الگوريتم براساس را لازم انجامهاي بهري و ناقلداده زوج عنوان

شناخته نهايي مشكوك زوج يا علاوهشدهو شمارهاند، فرم تكميل 5يبر

ف در شمارهـبايد گ4يرم كـهزوج.دـشونزارشـهم قبـايي اتمامـه از ل

طيآزمايش بعدي پيگيري جهت مـمسهها گذشته فرمراجعهـاه در نكنند،

ازطـتشوندميگزارش4يشماره پيگيري امكان مـا بهداشتـركـريق ز

ف .ودـشراهمـشهرستان

از است عبارت سوم و اول استراتژي در ماه سه بيشاز مراجعه گزارشعدم :تفاوت

ــ▪ اسدمـع در ــه ــمراجع ــژيـترات ت ــري پيگي ــه ب ـــاول م بهداشــتـوسط ركز
نداردشهرستان .نيـاز

تـانتوسـطپيگيـريبهسوماستراتژيدرمراجعهعدم▪ بهداشـتشهرس مركـز
ب.داردنياز پيگيري يهـاين و تلفني مكاتبــصورت مـشاركتهـا بـا و اداري ي

انجامبهداشتيمراكز مربوط بـميدرماني گـزارش بـه نيازي و معاونـتشود ه
بيماريودانشكده/دانشگاهبهداشتي مديريت نيستمركز .ها



برنامه آموزشي متون و جامع ماژوردستورالعمل تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري ي 96

+

+

ت:)رديف(1ستون شمارهازرتيبـبـه آخـر تـا مييك .شـودگذاري

دستـراسـب7و2،3،4،5،6ايـهستون دفـاس مـاتـورالعمل ربوطـر

.ودـشميلـتكمي

زوج:1تذكر بـهمشخصات دقيهـا بـطور و شناسـراسـق نامهاس

شماره.شودتكميل يدرضمن شمارهـملي زيـامـاسنـشنا در نـه وـر ام

زوجامـن از يك هر نوشتهـهخانوادگي .ودـشا
همه:2تذكر تاريخثبت بهي .شودنوشته.............صورتها

ويژهطبقه(8ستون نهايي نتيج):S2وS1يبندي به توجه آزمايشهـبا وي ها

انجامـهاقدام ستونـشاي از يكي در ن«ايـهده، يا»تالاسمياقلـزوج

.ودـشميگذاشته×علامت»نهاييمشكوكزوج«

زوجدرصورتي از يكي ناقلكه سالم داده)مينور(ها ودـشتشخيص

مشكوك ديگري زوجو عنوان تحت دو هر مشكوكنهايي، نهاييهاي

مربنديطبقه ستون در و علامتشده .ودـشميزده×بوط

مشاورهنتيجه(9ستون ويژهي تاريخي ذكر با تالاسمي مشاورهينتيجه:)ي

تـب ذكر بـا و تـاريخ بـا نـوجه استـه ستونـراتـوع از يكي در ايـهژي

مـع«،»ازدواج«،»انصراف« سه از بيش مراجعه جهت«و»اهـدم ارجـاع

.ودـشميزده×علامت»مراقبت

سكونت(10ونست محل ست:)شهرستـان اين شهرستـنفقطونـدر انـام

س فعليـمحل ازكونت يك ناقلـهزوجهـر ديهيـب.ودـشميدرجاي

زوج سكونت محل درخصوص استراتاست فقطـهاي سوم و دوم ژي

نوشته شهرستان يك .ودـشمينام

ماه/روز
سال



�� 

+

+

 13........ سال ............. سه ماههي تالاسميي مشاوره درماني ويژه گزارش فعاليت مركز بهداشتي
ها مركز مديريت بيماري: به: دانشكده علوم پزشكي/معاونت بهداشتي دانشگاه: از

 S1: S2: S3::ي تالاسميي ويژه كننده جهت مشاوره هاي مراجعه تعداد كل زوج):S1(كننده به آزمايشگاه جعه مراهاي تعداد كل زوج

12345
 كنندگانعههاي مراجي آزمايش نتيجه

ي تالاسمي با توجه به نوع استراتژيي ويژهي مشاوره نتيجه PNDارجاع جهت)ها ذكرشود تعداد زوج(3و1استراتژي

S3وS2ي ويژه)تعداد(S1ي ويژه
هاي ناقل زوج ماه3عدم مراجعه بيشاز ازدواج انصراف

 تالاسمي
 هاي زوج

 مشكوك نهايي

 كه هايي تعداد زوج
ي اول مرحلهفقط
PND اند داده نجامارا

كه تعداد زوج  هايي
PNDي دوم مرحله
ا  اند داده نجامرا

ارجاع تعداد
 جهت مراقبت

ف
دي
 نام شبكهر

S1 S3S1S3S1S2S3S1S2S3

زوج
ناقل تالاسمي

 زوج
مشكوك نهايي

 زوج
 ناقل تالاسمي

 زوج
مشكوك نهايي

 زوج
 ناقل تالاسمي

 زوج
S2 S3مشكوك نهايي

1

2

3

4

5

6

7

8

9

10

11

 جمع عمليات

و نام خانوادگي تكميل :امضا:تاريخ:ي فرم كننده نام

4يفرم موقت شماره
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شمارهرمـفلـتكميايـراهنم مـركـز(4يموقت فعاليت گـزارش

ويژهبهداشتي مشاورهدرماني تـالاسي ):ميي
شماره فرم به4يگزارش شهرستان بهداشت مركز سطح بالاتراز سطوح

دليلبه.گيردصورتافزارينرميبرنامهوانهـرايازطريقبايد اينهمين

مدتفرم موقتبراي و محدود ودـشطراحيزمـان دريه از افتـپس

نبرنامه خارجرمـي گردش از .ودـشميافزاري

بهـركـم شـز فـرستـهداشت اصل بـان را معـرم بهـه داشتيـاونت

ارس/دانشگاه م(كندميالـدانشكده در آن بايگانيـركـتصوير ).شودميز

دانشگاه بهداشتي همه/معاونت دريافت از پس فرمدانشكده هايي

شهرستان4يشماره پوششاز تحت هر،هاي به مربوط شبكهاطلاعات

تكميل رديف يك در درنهايتدـكنميرا محاسبهـعمليجمعو شدهات

آخ در نيـدرص.ودـشميوشتهـنرديفرينـو تـبوازـورت بـوجـا هـه

شبكه پـوششهايتعداد بيشترصفحه2ازتحت شـف(يـا 4يمارهـرم

.ودـشمياستفاده)وقتـم

ماژوربرنامه تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري ��ي

+

+

زوج مشخصات تالاسميهاياعلام نهايي/ناقل 1مشكوك

.روز . . .. . .ماه. . . . . . . . . . . . . . . .سال. . . ..13
بهداشتي:از ويژمركز .تالاسمييهمشاوريهدرماني . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .
بهـركـم:به شهـز .انـرستـداشت . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . .. .

عليكم سلام
زوجيناهب زيـبوسيله مشخصات جهتـا فلوچارتـمر و دستورالعمل برابر راقبت

:ندشوميمعرفيمربوط
ينتيجه
هايآزمايش

تالاسمي

يهايآزمايشنتيجه
هايتكميليدرزوج

مشكوكنهايي خانوادگي نام و نام

مرد
زن

پدر نام

مرد
زن

نوع
استراتژي

قل
 نا
لم
سا )

ور
مين

ك)
كو
ش
م

يي
ها
 ن

ش
ماي
آز

خ 
ري
 تا

دد
مج

 

جه
نتي

 
ي ش
ماي
آز

 

محلسكونتونشاني
تماستلفن

زوج وضعيت به توجه توصيهاقدامبا زيـر درصـورت(شودميهـاي است بـديهي
م فلوچارت براساس زوج وضعيت اقدامتغيير ).شودميراقبت

ترغيب□ و نهاييزوجآموزش ازمشكوك استفاده مطمئنجهت ازوسايل پيشگيري
كاندوم،(بارداري آزمايش)...وIUDقرص، انجام جهت پيگيري تكميليو درصورت(هاي

آزمايش انجام از قبل بارداري زوجوقوع تكميلي، ارجاعهاي مركز اين به فوراً ).شوندها

زوجآموزش□ ترغيب تالاسميو ازناقل استفاده مطمئنجهت ازوسايل پيشگيري
كاندوم،(بارداري مـرحله)...وIUDقرص، انجـام جهت پيگيـري اولو درصـورت(PNDي

مرحله انجام از قبل اولبارداري ارجاعزوج،PNDي مركز اين به فوراَ ).شوندها

زوج□ از مرحلمراقبت انجام جهت ارجاع دومهو هفتهPNDي بارداري10يحدود
مرحلهزوج( كه اولهايي انجامPNDي ).انددادهرا

ناقلزوج.1 سـالم آنها از يكي كه داده)مينور(هـايي تشخيص نهايي مشكوك ديگري شودو

در زوجنيز طبقهگروه نهايي مشكوك ميهاي پيگيريبندي و انجامهشـوند جهت لازم ـاي

كههايآزمايش فردي در دادهتكميلي تشخيص نهايي انجاممشكوك بايد .گيردشده

شماره 5يفرم
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زايمـبيويـژهراقبتـم□ و ايمنـارداري مرحلهزوج(ان و بوده باردار كه اولهايي ي
دوم انجامPNDو ).انـددادهرا

زوج□ ترغيب و روشهـاآموزش از استفاده اـهجهت پيشگيري دائمي باي ارداريـز
تـوازكت( و .)وبكتوميـومي

به□ پيگيري بارقطع شرايط فقدان .بارداري/ريودليل

به□ پيگيري اينقطع نيستنددليل تالاسمي ناقل زوج، دو هر يا يكي .كه

امضا ميتالاسيهويژيهمشاورپزشكمحل

ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ

شهرستان:زا بهداشت .مركز . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ... . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :هرشما..
شهريتيبهداشمركز:به .ييروستا/درماني . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 13//:تاريخ..

زوجيناهب مشخصاتوسيله لازمجهتفوق،با خواهشمند.دـونـشميرفيـمعاقـدام
شهرستان بهداشت مركز به وقت اسرع در فرم اصل شناسايي عدم درصورت است

دادهع .شودودت

شهرستان بهداشت مركز رئيس امضا محل

ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ
خانه به بهداشتي/داشتبهياصل اقدام........................پايگاه و اطلاع .شدارسالجهت

امضا بهداشتيمحل روستارئيسمركز ييدرماني

ماژوربرنامه تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري 
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شـمـاره فـرم تكميـل زوجاع(5يراهنمـاي مشـخصـات هـايـلام

):نهاييمشكوك/تالاسمينـاقـل
فرم انجاين از مشاورهـپس ويام تژهـي بـي نهرياـرالاسمي اقلـزوج
استراتژيدهـششناسايي سه هر مشكوكناقل(از يا توسط،)نهاييتالاسمي

ويژهمشاورهتيمكاردان/كارشناس تي امضايـي از پس و تكميل الاسمي
ويژهمشاورهزشكپ ارسالي شهرستان بهداشت مركز به تالاسمي .شودميي

دربرنامهكارشناس تالاسمي نشانيي به توجه با شهرستان بهداشت مركز
مزوج رئيس امضاي از پس و دبيرخـركـها در ثبت و بهداشت اينانهـز ي

مركز به را فرم ارسالبهداشتيمراكز/مركز، مربوط پزشككندميدرماني و
بهداشتي مركز زوجـدرممسئول سكونت محل به توجه با فاني بهـاصل را رم

خانه يا بهداشتي ارجاعپايگاه مربوط بهداشت آن.دهدميي از دـواحپس
دريافت فرمكنندهبهداشتي بـهاقدام،ي را بعدي وـاي مراقبت نوع راساس

تعيينپيگيري خواهددادهاي انجام .شده

فـرمـتصويرگبيك:تذكر كارشنبايـدر بـرنـامـتـوسط يهـاس
بايگانيتالاسمي شهرستان بهداشت مـركـز .شـوددر

فتاريخ بـتكميل روزـرم، تفكيك م/اهـم/ه قسمت در وطـربـسال
م.شودميدرج دريافتـركـنام شهرستان بهداشت فكنندهز نامـي و رم

بهداشتي ويمركز مشاورهژهـدرماني ارساليي دركنندهتالاسمي فرم ي
نوشتهقسمت مربوط .ودـشميهاي

زوج ناممشخصات و نام شناسنامهشامل شماره با همراه خانوادگي
نتيجهشمارهيا استراتژي، نوع پدر، نام آزمايشملي، وي تالاسمي هاي

سكونت محل دقيق دف(نشاني در ثبت بهـبراساس مربوط يكاتر زاهر
.شودميدرج)هااستراتژي
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اقدام نياز(نوع مورد پيگيري و كن)مـراقبت مربع هـدر باـار اقدام ر

.شودميمشخص×علامت

:توجه

زوجممكن.1 از برخي براي اقاست يك از بيش توصيهـها شوددام
اقدام( يا توصيهاقدام زمانشدههاي به بهمشاورهمربوط توجه با و

زوج فعلي استوضعيت تغييريهيبد،)ها درصورت وضعيتاست
مثـهزوج بـه«لـا روشـاستفتمايـل از دائـهاده مطمئن ميـاي

ازـپيشگي وضعيت،»زايمانانجام«ياو»بارداريري به توجه با بايد
زوج فلوچارتجديد براساس و .نموداقداممراقبتها

زوج.2 پيگيري ضرورت به توجه مشكوكبا سيستمهاي توسط نهايي
زوجمراقبت اين بايد، ارجاعتيمبهها مشاوره.دنشومشاوره تيم

انجام از تكميليآزمايشپس آزمايش،هاي تاريخ مربوط ستون در
نتيجه و آنمجدد زوج،.كندميدرجراي دوچنانچه تالاسميناقلهر
داده نحوهنوـشتشخيص مد، آنهـي از وـراقبت تعيين فـرم همين در ا

اقدام ارسالجهت شهرستان بهداشت مركز به اگرولي.شودميبعدي
آزمايش مشخصـهدر تكميلي كـشاي زوج،هـد دو هـر يـا يك

درتالاسميناقل بهـپيگيقطع□نيستند هرايندليلري يا يك كـه
زوج نيستندناقلدو به.شودميزده×علامتتالاسمي فرم اين

شهرستان بهداشت طمركز آن از بهداشتيو مـركـز بـه درمانيريق
ارسال .شـودميمربوط

شماره فرم بايد باشند، ديگري شهرستان ساكن زوج دو هر يا يك 5يچنانچه
مكاتبه دانشگاهازطريق بهداشتي معاونت به اداري ارسال/ي .شوددانشكده
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 13....... سال....... سه ماههو عملكرد استراتژي سوم نوزادان متولدشدهمشكوك نهايي،/ تالاسمي ناقل هاي زوجيهگزارش مراقبت ويژ

................. شهري/ييدرماني روستا مركز بهداشتي: از............................ اه بهداشتيپايگ/ بهداشتي خانه:زا

.......................................... مركز بهداشت شهرستان: به.............. شهري/ييدرماني روستا مركز بهداشتي: به
 مراقبت) الف
1234567

 اقدام به تشخيص پيش ازهاي تكميلي انجام آزمايش وضعيت مراقبتها زوج وضعيت
 PND تولد

تعداد(نتيجه بارداري
)زاد ذكرشودجنين يا نو

و قطع پيگيري تحت مراقبتواجد شرايط
 سقطي اول مرحله بلي:دليل به

:دليل به
بررسي( دوميهمرحل

جنين ازنظر ابتلا به 
)تالاسمي ماژور

ناقل
 تالاسمي

 مشكوك
ي از اقدام به پيشگير نهايي

:از بارداري با استفاده
عدم اقدام به پيشگيري از

 نتيجه:دليل بارداري به
بلي با ذكر
تعداد جنين ف

دي
ر

و  نام
 نام خانوادگي
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 مليزن يا شماره
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ج□خير□بلي: فرماستفاده از جدول مهاجرت در پشت  تاريخ تكميلو فرميهكنند مشخصات تكميل: توجه(□خير□ بلي: فرمدول عملكرد استراتژي سوم در پشت استفاده از
.)شود نيز ثبتدر پشت صفحه

و نام خانوادگي تكميل :امضا: تاريخ: سمت:ي فرم كننده نام

6يفرم شماره

�
� 
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+

 مهاجرت)ب
4 3 2 1

و نام خانوادگينام
و تلفن تماس  مهاجرتتاريخ نشاني محل سكونت

ف زن مرد
دي
ر

1

2

3

4

5

6

7

8

 ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ

و يا در هفتهواجد شرايط بارداري، 1376ازدواجي قبل از سال سال،40ازرمتك شوهردارزنان(سوم استراتژي عملكرد)ج 16قبل از(هاي اول بارداري كه تمايل به بارداري داشته
.) هستند)هفتگي

4 3 2 1
نتت كه با هايي زوجتعداد  به مركزها آزمايشيجاوجه به

شدند تالاسمي ارجاعيه مشاوريه ويژدرماني بهداشتي
بر تعداد ي نتيجهساساكل مرداني كه

 شدندعآزمايش همسر به پزشك ارجا
 شرايطكه كل زنان واجدتعداد

 شدند به پزشك ارجاع
 تحت بررسي شرايط كل زنان واجد تعداد

 سومپوشش براساس استراتژي

:امضا:خيتار: سمت: فرميهكنندو نام خانوادگي تكميلنام
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فرم تكميل مـگ(6يشمارهراهنماي ويـزارش زوجژهـراقبت ايـهي

نهايي/تالاسميناقل سوم،مشكوك استراتژي عملكرد و متولدشده ):نوزادان
زوجمراقبت ناقلاز فلوچارتنهاييشكوكم/تالاسميهاي وبراساس

انجام مربوط پيگيريميدستورالعمل و بهشود لازم هناـاهـمصورتهاي
بهداشتيوسطـت مكـاركنان بهداشتيـراكـدر شـدرمز ايگاهـپ/هريـاني

انجاميخانه/بهداشتي هشدهبهداشت آن گزارش يكـو ماه سه ارـبر
زوج( وضعيت آخرين مـهبراساس در سـا آخر مـاه ماهه به)وردنظرـه

بالاتر .ودـشمياعلامسطح

دو در فرم ولتكمينسخهاين نسخهشده آنيك بالاتربهاز سطح
نسخه و دريارسال بهداشتيديگر .شودميبايگانيواحد

جمع بـه نسبت بايـد فرم تكميل صحت بر نظارت وضمن بنـدي
شماره فرم در آن بيك(6يارسال و همجا .نموداقـدام)ا

گزارش واحد به توجه با فرم بالاي دريافتقسمت و يكنندهدهنده
تكميل سالگزارش و فصل ثبتشده .شودميگزارش

قسمت سه شامل فرم ب)الفاين ج)مراقبت، و عملكرد)مهاجرت
سوم فـرمدرالفقسمتاستاستراتژي قسمتروي جايـهو و ب

فـرمدر .داردرارـقپشت

:مراقبت)الف
ترتيببـ):رديف(1ستون تازه آخـيك شمارهـا مير .ودـشگذاري

خانوادگي(2تونس نام و و):نام نوشتهخانوادگينامنام .شودميزن
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ن:تذكر و خـنام يـانـام شناسنامه شماره مليـوادگي، شماره بـايـدا

تكميلبه شناسنامه براساس دقيق .شودطور

زوج(3ستون بوضعيت نـها ذكر استراتژيـا زوج:)وع ازنظروضعيت ها
ناقل« يا»تالاسميزوج مشكوك«و و»نهاييزوج ،اول(استراتژينوعبودن

سوم و م)دوم ستـون علامتـربـدر .شودميگذاشته×وط
مراقبت(4ستون ستون):وضعيت دو به ستون بارداري«اين شرايط واجد

مراقبتو پيگيري«و»تحت .شودميتقسيم»قطع
و«ستون شرايط مراقبتواجد زوج»تحت به كهمربوط است هايي

فلوچ به توجه مـبا دستـارت و مـراقبت مـربـورالعمل به وـوط، راقبت
نيازپيگيري بعدي ستون.دارندهاي ستوناين دو پيشگيري«به به اقدام

از استفاده با بارداري پ«و»:از به اقدام بهعدم بارداري از »:دليليشگيري
استفاده.شودميتقسيم به توجه زوجبا ازي يكي از مطمئنروشها هاي

يكي يا روشو رديفاز و ستون در بارداري از پيشگيري نامطمئن هاي
درج روش يا وسيله نام ستون.شودمربوط پيشگيري«در به اقـدام عدم

به بارداري عل»:دليلاز به توجه ازت،با ذكربارداري«هايستونيكي با
شروع بارداريتاريخ(»بارداريتاريخ روزياLMPبراساسشروع اولين

درجمحاسبه)قاعدگيآخرين وـشميو ذكرـس«ستـونود با دلايل اير
بچهمواردي»مورد به تمايل شوهر، غيبت همكاريمثل عدم دارشدن،

.شودمينوشته...و
پيگيري«ستون ستون»دليلبهقطع دو ذكر«و»مهاجرت«به با ساير

ستون.شودميتقسيم»دليل در مهاجرت ×علامت»رتـمهاج«درصورت
درگذا ب جدول و فـرمشته براساسهـانچـچن.ودـشميتكميلپشت
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مـفلوچ دستـارت و مربوطـراقبت پيگيرينيـازيورالعمل بعديهايبه
پيگي،دـنباش قطع درـعلت بنايري ذكـستون دليـا ازايي،ـن:مثل(لـر

فـي طلاق، زوجـائسگي، از يكي وازكتـهوت نـاقـلوTL،وميـا، زوج
.ودـشمينوشته)نبودن

پيگيري قطع بـه تبديـل فعال مـراقبت از آنها وضعيت كه افرادي

ماهه سه همان در گزارششود، مذكور گزارشميي بـه نيـازي و شوند

ماه سـه در نيستهآن بعدي به.هـاي كه زوجي هـر وضعيت بنابـراين

منتهي پيگيـري يكقطع فقط گزارششود، .شودميبار

م:تذكر فقط سطح مهاجـهر بـوارد خـرت منطقهـه از تحتارج ي

اعلام را خود ازميپوشش پس شهرستان بهداشت مركز مثال براي كند،

شماره فرم بهداشتي6يدريافت مراكز مهاجرتدرمانياز راتابع، هايي

منطقه از منطقهكه به مركز يك پوشش تحت مركـزي پوشـش تحت ي

ــاق اتف ــتان شهرس ــان هم در ــر ــادهديگ ــريافت پيگي ــت ــزجه مرك ــه ب

شـماره(مربوطدرمانيبهداشتي فـرم مهاجرت جدول از استفاده )6يبا

هاين.دـكنميلامـاع بهداشــبـهـارتـمهاجگـونـ معاونـت مه وطـربــتي

شهرستـانوودـشنميزارشـگ بهداشت سـهمـركـز گـزارش به توجه با

سماهه اين گزارش قبلي، ماهـي تنظيمه سـ.دـكنميرا گزارش ماهـهـدر يه

بهداشتيـركـم،ديـبع زوجـدرمز كه بـهاني منطقهـا په تحت آنـي وشش

مكردهمهاجرتمركز وضعيت آخرين آنهاـاند، .دهدميگزارشراراقبت

ب شهرستاني از مهاجرت شهرستـچنانچه ديگرـه پوشـش(ان تحـت

دانشگاه سـايـر يـا دانشگاه پـزشكيهمان علوم هبـبايـدد،ـباش)هـاي
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بهـمع دانشگاهـاونت ازودـشمياعلاممـربـوطداشتي طتـا بهـآن ريق

يا ارسيكدهـدانش/دانشگاهشهرستان درصـورتسوا(شودالـمقصد بق

ارسال بهداشتي معاونت به بايد .)شودموجودبودن

آزمايش(5ستون تكميليانجام آزمايش):هاي تكميليانجام مربـوطهاي

زوج مــشكوكبــه ســوماســتراتژيازنهــاييهــاي و اول وهــاي اســت

نتيجهآزمايشانجامدرصورت و آنتاريخ تالاسمي(ي ناقل نيـازـيـ/زوج ا

بعدي پيگيري درصورتياعلام)نيستبه و آزمـايشكهشده هـايهنـوز

نشده انجام علتتكميلي .شودمينوشته)مختصر(آنباشد،

ب(6ستون تـاقدام از پيش تشخيص مـصدر):PNDولدـه يراجعهـورت

ازانجامبرايهازوج يك دوم(PNDهايهرحلـمهر يا ستون)اول اين ،

وتكميل آزمايش،شـده انجام از مرحلـهتاريخفقطپس ستون در يآن

آن.شودميثبتاول علت نيز انجام عدم .شودمينوشتهدرصورت

گرفته صورت بارداري مرحلهچنانچه ستون دومباشد، هـ(ي رـبراي

بهجنينتعـدادورتـصايـندر.ودـشميتكميل)ارداريـب تـوجـه بـا

آننتيجه بـررسي ساير(ي و مـاژور تـالاسمي وبتـا سـالم شامل مـوارد

علامت)ناقلسالم مربوط رديف و ستون ورتصدروشودميزده×در

مرحله براي اقدام علتعدم دوم، .ودـشدرج)مختصر(آني

مرحلهممكن:توجه زوجي اولاست انجامPNDي قبلاً ورا باشد،باردارنداده

بهداشتي مركز به فوري ارجاع از پس صورت اين يمشاورهيويژهدرمانيدر
مرحلهآزمايش(تالاسمي بـههاي دوم و اول همي انجامطور ،)شودميزمـان

انجام ستونتاريخ در مرحلهآزمايش دومهاي و اول .شودمينوشتهي
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بهـنتيج(7ستون تعـستدر):ارداريـي اول تـون زنــدهنـوزادولدـداد

سقط،مينوشته درصورت و سقشود جنين علـتشدهطتعداد ذكر سـقط(با

ماژور،به تالاسمي خودبهدليل وسقط درصـورت.شــودمينـوشته...)خود

تعدادمرده نوشتهتولدزايي مربوط رديف و ستون در مرده .شودمينوزاد

ممكنبه:توجه بارداريندرت از برخي در بااست تعدادتوجهها، ها،قلبه

ستون از ستون ماژور(شودتكميل7و6هايدو ديگري و سالم يكي ).مثلاً

مهاجرت)ب

ج درصـاين مهـدول زوجـورت بـهاجرت تـا بـوجـا تـه اتـوضيحـه

تـشداده سـشميلـكميـده در و مـود بعهـاهـه مشخصـي زوجـد ات

گزارشمهاجرت .شودنميكرده

ت):رديف(1ستون تازرتيبـبه شمارهـيك آخر ميا .شودگذاري

خانوادگي(2ستون نام و ناقلـهزوجمشخصات):نام دوهـر(تالاسمياي

.شودمينوشته)نفر

مهاج(3ستون اي):رتـتاريخ ستـدر مهاجـتونـن ايـهـزوجرتـاريخ

.ودـشمينوشتهتالاسميناقل

سكونتنشاني(4ستون تماسمحل تلفن سكونتمحلدقيقانيـنش):و

تلفن كامبهزوجو .شودثبتلطور

مهم شماره:تذكر فرم ارسال هنگام به شهرستان بهداشت ،6يمركز

مهاجرت بودهفقط خود شهرستان از خارج كه را معاونـتهايي به است

اعلام مربوط دانشگاه .نمايدميبهداشتي

برنامه آموزشي متون و جامع ماژوردستورالعمل تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري ي ��
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سوماستراتژياجرايعملكرد)ج

دانشگاهفقطقسمتاين استراتهـكهاييدانشكده/توسط سوممجري ژي

تكميل .شـودميهستند

بــشدـواجانـزنكلتعداد:1ستون پــوششررسيـرايط تحـت كـه

نوشتهبهداشتيواحد ستون اين در .شودميهستند

ستوندر:2ستون واجدـزنتعداداين بـكرايطـشان جهت بـهـه ررسي

ارجاع نوشتهشدهپزشك .ودـشمياند

ــتون ــتون:3س س ــن اي ــداددر ــتع ــهيمردان ــايشك آزم ــت CBCجه

ندهشارجاع .ودـشميوشتهـاند

ستون:4ستون اين زوجدر نتكههاييتعداد به توجه آزمـايشايبا بـهج هـا

ويژهبهداشتيمركز مشاورهدرماني ارجاعيي .شودميثبتانددهشتالاسمي

جدولاطلاعات ايـن تكميل جهت نيـاز فمورد شـاز 7يمارهـرم

استـقاب استل .خراج
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... سه ماهه سومو عملكرد استراتژيشده نوزادان متولدمشكوك نهاييو/ تالاسمي ناقل هاي زوجيهگزارش مراقبت ويژ . .. سال ... ..13 
. دانشكده علوم پزشكي/ معاونت بهداشتي دانشگاه: از . . . . . . . . . . . . . . . . . . ها مديريت بيماريمركز: به.

 مراقبت) الف
1234567

يك تعداد زوج PND وضعيت مراقبت ها در هر
شها استراتژياز و واجد قطع پيگيري) ذكرشودها زوجتعداد(تحت مراقبترايط

:دليل به

و ي نتيجهتعداد
هاي تكميلي آزمايش
S3وS1يهويژ

 باردارييهنتيج
تعداد جنين يا نوزاد(

)ذكرشود
اقدام به پيشگيري از بارداري

:با استفاده از
عدم اقدام به پيشگيري از

:دليل بارداري به
:دليل سقط به

 مرحله دوم
بررسي جنين(

ازنظر ابتلا به 
)تالاسمي ماژور  ناقل

 تالاسمي
 مشكوك
 مطمئنوسايل نهايي

پيشگيري از
 بارداري

 هاي روش
ساير دلايل بارداري غير مطمئن ف

دي
نام شبكهر

S1S2S3S1S3S1S2S3S1S2S3S1S2S3S1S2S3
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جمع عمليات

ي كننده تكميلو امضاي مشخصات: توجه(□خير□بلي:ي بعد استفاده از جدول عملكرد استراتژي سوم در صفحه□خير□بلي:ي بعد استفاده از جدول مهاجرت در صفحه
دروفرم )شود نيز ثبتصفحهپشت تاريخ تكميل

و نام خانوادگي تكميل :امضا: تاريخ: سمت:ي فرم كننده نام

6يفرم موقت شماره

��� 

+

+

 مهاجرت)ب
4 3 2 1

و نام خانوادگينام
 مهاجرتتاريخ تماس تلفن محل سكونتو نشاني

ف زن مرد
دي
ر

1

2

3

4

5

6

7

8

 ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ

از شوهردارزنان: سوم استراتژي عملكرد)ج و يا در هفتهيواجد شرايط باردار،1376ازدواجي قبل از سال سال،40كمتر از(هاي اول بارداري كه تمايل به بارداري داشته 16قبل
.هستند)فتگيه

باهايي زوجتعداد بهت كه نتايج وجه
 درماني به مركز بهداشتيها آزمايش

نددش تالاسمي ارجاعيه مشاوريهويژ

برتعداد  اساس كل مرداني كه
 آزمايش همسر به پزشكي نتيجه

 شدند ارجاع

 كل زنان واجد شرايط تعداد
 براساس استراتژي سومبررسي

دشدن كه به پزشك ارجاع

 شرايط كل زنان واجد تعداد
 پوشش براساس تحت بررسي

 سوماستراتژي

 هاي تعداد شهرستان
 مجري طرح

:امضا:خيرتا: سمت: فرمي كنندهو نام خانوادگي تكميلنام
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فرم تكميل شمارهراهنماي ويژه(6يموقت مراقبت زوجگزارش هايي

سوممشكوك/تالاسميناقل استراتژي عملكرد و متولدشده نوزادان و ):نهايي
ف مـاين مـوقتانندـرم تهيـهبوده4يشمارهفـرم از پس برنامهو يي

گ،افزارينرم خـارجاز مشوهـنح.شـودميـردش آن تكميل فـي رمـابه

.است6يمارهـش

دانــشگاه:تــذكر بهداشــتي فقــط/معاونــت ازدانــشكده تعــداد آن

سايرمهاجرت به مربوط و خود تـابع مـراكـز پوشش از خارج كه هايي

ارسالدانشگاه و تكميل ب قسمت در را باشد .نمايدميها

برنامه آموزشي متون و جامع ماژوردستورالعمل تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري ي 114
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زنانشوهرداربر ازرسي ازدواج40كمتر ساليسال، از واجد،*1376قبل
كه بارداري بارداريتمايلشرايط هفتهبه در يا و بارداريداشته اول هاي
از( استراتژيسومـهستند)هفتگي16قبل

بهداشتي/دانشگاه خدمات و پزشكي علوم بهدا...........درمانيدانشكده شهرستانمركز ........شت

بهداشتيـم شـدرمركز ...........................روستايي/هريـاني

بهـپ بهداشتانهـخ/داشتيـايگاه ............سال..................ي

1234

ارجاعنتيجه پيگيريبعدي:ي به نياز

آزمايش(دارد)ب مردCBCدرخواست )براي

ف
دي
ر

خانوادگي نام و زننام
شناسنامه شماره
ملي شماره يا

ك
ش
پز

به 
ع 
جا
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خ
ري
تا

 
)
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ت ا

جه
CB

C
(
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ال

 (
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ندا

 

و نام
خانوادگي نام

مرد
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جاع
 ار
يخ
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ك
ش
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ري
يگي
ه پ
ز ب
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رد
ندا
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ب

 

مرك به ارجاع زتاريخ
درمانيبهداشتي

مشاورهويژ يي
جهتالاسمي

نتي
ر 
ذك

 

1

2

3

4

5

6

7

8

سال* در متقاضيان آغازشده1376غربالگري كشور سطح شهرستان،در از بعضي در هايولي
ممكنـكش چنور يا يك قبلـاست سال شد برنـاز كشهـامـروع بهـي پايلوتـعنوري وان

ممكندرآمدهاجرابه شهرها از محدودي تعداد در يا و نسبتباشد تأخير با برنامه اجراي است
برنامه اجراي زمان كشوريبه شده)1376سال(ي دليلبه.باشدشروع باهمين تاريخ اين

تعي شهرستان آن در غربالگري شروع تاريخ به .شودميينتوجه

شماره 7يفرم
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فرم تكميل شوهردار(7يشمارهراهنماي زنان ازبررسي ،سال40كمتر
ساليازدواج از و،1376قبل داشته بارداري به تمايل كه بارداري شرايط واجد

هفته در باردارييا اول از[هاي سومـهستند]هفتگي16قبل ):استراتژي
بهداشتي مـراكز در فرم واين شهري توسطپايگاهدرماني بهداشتي، هاي

بهداشت كاردان يا خانهكارشناس در و تـوسطخـانواده بهداشت هـاي

تكميل بـهميبهورزان و زوجشود شنـاسـايي ناقـلمنظور تالاسميهاي

ازدواج افراد سالدر از قبل شده1376كرده قسمت.استتهيه همچنين

منطقه اطلاعات براساس فرم زمابالاي و تكميلاي فعاليت .شودمين

شماره):رديف(1ستون آخـر تـا يك از تـرتيب ميبـه .شـودگـذاري

زن(2ستون خانوادگي نام و نام):نام و هدفنام گروه در زن خـانوادگي

ثبت سوم .شودمياستراتژي

پزشك(3ستون به ارجاع پـزشك):تاريخ به ارجـاع منظـوربـه(تاريخ

آزمـايش زنCBCانجام .شودميثبت)در

پزشكنتيجه(4ستون به ارجاع است):ي قسمت دو :شامل

نتيجـهدرصـورتي)الف آزمـايـشكـه بـاشـدCBCي طبيعـي زن در

)80MCV 27MCHو≤ اين»نـدارد«ستون)≤ معني نيـازبه كـه است

با و نيست ديگري اقدام ميعلامت×به .شـودگـذاري

نتيجـهدرصـ)ب كـه آزمـايـشـورتي طبيعـيCBCي زن نبـاشـددر

)80MCV 27MCHيـا/و> آزمـايـش)> ،CBCاو شـوهـر بـراي

اين.شودميدرخواست نامدر و نام ثبت به نسبت خـانـوادگيصورت

اقدام مربـوط رديف و ستون در پزشك به ارجاع تاريـخ و شـودميمرد

نتيجـه چنانچه آزمـايشو طبيعيCBCي مـرد 80MCV(باشـددر و≤
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27MCH قسـمت)≤ نـدارد«در بعـدي پيگيـري بـه ×عـلامت»نيـاز

80MCV(صـورتايـنغيـردر.شودميزده 27MCHيا/و> تاريخ)>

زوج بهداشتيارجاع مـركـز به ويـژهها مشـاورهدرماني تالاسميي ي

اقدام دجهت بعدي، ثبتهـاي مـربـوط رديف و ستون .شـودمير

پس دريـافت از بهداشتيپس مـركـز از ويـژهخـورانـد يدرمـاني

تـالاسميمشاوره شماره(ي ذكرمي)5يفرم ستـون اين در نتيجه .شود،

مثال بـه:براي پيگيري ويژهقطع مراقبت شـروع نبـودن، ناقل زوج دليل

مـربـوط فلوچارت .براساس
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ماژورارج تالاسمي بتا بيماران والدين اع
بهداشتي:به ويژمركز .تالاسمييهمشاوريهدرماني . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . /:تاريخ. /
خـونزـركـم:از .)بيمـارستـان(تـزريـق . . . . . . .. . . . . .. . . . . . . .. . . . . . . . . .. . . . . .

عليكم سلام
بيمارب والدين احترام، ماژور/ا تالاسمي اينترمديا(بيماران آقاي)يا نام .:به . . . . . . . . . . . . . . .

خانم .:و . . . . . . . . . . . . . مشاوره. ارجاعويژهيجهت تالاسمي .ندشوميي

ف خانوادگي نام و ماژور/رزندنام تالاسمي بتا به مبتلا اينترمديا(فرزندان :يا (
1-3-
2-4-

:ملاحظات
. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .
. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

خون تزريق مركز مسئول امضا و مهر

يا:توجه يك فـوت طلاق، مـانند دليل هر به والدين به دسترسي عدم درصورت
و والد دو فرزند،...هر خانوادگي نام و نام است دسترسي/لازم عـدم علت و فرزندان

والدين تكميلدربه ملاحظات بهداشتيبخش مـركـز به فـرم اين سپس و درمـانيشده
مشاورهويژه ارسالي تالاسمي .شودي

ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ

خـون:بـه تـزريـق .)بيمـارستـان(مـركـز . . . . . . . . . .. . . . . . .. . . ... . .. . . . /:تاريخ. /
مشاورهويژهدرمانيبهداشتيمركز:از تالاسميي .ي . . . . . . . . . . . . . . . ..

عليكم سلام
به احترام، گواهيبا وسيله زوجمياين معرفيشود تالاسمي درناقل ذيل مشخصات با شده

مشاورهجلسه ويهاي شركتژهي تالاسمي .نمودندي

آقا خـانـوادگي نام و .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

خانم خانوادگي نام و .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

و مشاورهامضامهر مسئول پزشك

شماره 8يفرم
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شمارهمايراهن فرم بيماران(8يتكميل والدين ماژورارجاع تالاسمي ):بتا
است قسمت دو شامل فرم :اين

اول مشاركتخونتزريقمركزلئومستوسطفرمقسمت با كاركنانو

مركز فـبدر.شودميتكميــلآن نـالاي درمانيبهداشتيزـركـمامـرم

.شودميثبت)بيمارستان(خونريقتزمركزوتالاسمييمشاورهيهويژ

ن پدرـسپس فـرزندهدـشنوشتهربيمامادروام خانوادگي نـام و نـام ،

تـالاسميزنده بيماري به مبتلا مربوط)اينترمديا/مـاژور(ي قسمت در

داشتهدرصورتي(دشوميثبت زنده بيمار يك از بيش والدين باشند،كـه

فـرمنام اين در فرزندان درصـورتي)شودميثبتتمام توضيحاتكهو

لازم نوشتهخاص ملاحظات قسمت در فـوت(شودميباشد، ازمانند يكي

والدين به دسترسي عدم يا و طلاق دو، هـر يـا ).والدين

و مهر از والدينپس بهامضا، فرم اين بهداشتيتوسط درمانيمركز

.شوندميارجاعالاسميـتيمشاورهيويژه

بيمارانتمامستالازم مـبيكرايـبتـالاسميوالدين به ركزـار

انچهـچن.كننـدمـراجعهالاسميـتياورهـمشيهژـويانيـدرمداشتيـبه

ممكنبهوالدينبهيرسـستد دليل پس،نباشدهر مذكور تكميلفرم از

بهداشتيبه يا(دوـشميالـارسالاسميـتيمشاورهيويژهدرمانيمركز

تـزريقاورهـمشتيماردانـك/ارشناسـكبه مـركز به مراجعه هنگام در

.)ودـشميدادهخـون

دوم مشـترمـفقسمت تيم انجواورهـوسط از مشـپس ياورهـام

باويـژه تالاسمي تكميل/بيماروالديني .ودـشميبيماران
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فـايسپس نقطهـن محل از جـچيرم ودـداشـن وه يا(الدينتـوسط

مشاوره/كارشناس تيم م)كاردان تزريقـركـبه ارسز .ودـشميالـخون

تـركـم خـز بـايـدونـزريق ازـپنيـز پآن،تـيرؤس در ايهـوشـرا

ب .دـنمايايگانيـجداگانه

قسمتميتوصيه:تذكر شمارهشود فرم دوم و اول جداگانه8يهاي

تزريق مركز و قسمتتكثيرشود تكميلخون نسخه دو در را .نمايداول

دادهوالدينبهاولينسخه آنتاشدهبيمار ا درمانيبهداشتيمـركـزبهبـ

مشاورهويژه مراجعهيي نسخهتالاسمي و پوشهنمايند در فرم دوم يي

پس(جداگانه دريافت .شـودبايگاني)خوراندتا

برنامه آموزشي متون و جامع ماژوردستورالعمل تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري ي 120

+

+

تالا بتا بيماران مشخصات شناسايياعلام مـاژور جديدشدهسمي ي
درمان)جديدمراجعه/جديدتولد( از غيبت موارد ماههو .سالسه . . .13

بهداشت:به .شهرستانمركز . . . . . . . . . . . . .. . . . :شماره.
.)بيمارستان(خونتزريقمركز:از . .. . . . . . 13//تاريخ..

عليكم سلام
احترام، بيمارانبا ماژورمشخصات تالاسمي جديد(جديديشدهشناساييبتا /تولد
ماهه)جديديمراجعه سه طي كه بيماراني مراجعهو خون تزريق جهت گذشته، اندنكردهي

غيبت( درمانموارد پيگيري)از و اطلاع جهت زير جدول در ارسال، بعدي .شودميهاي

شناسايي* موارد ماژورتمام تالاسمي بيماران جـديـد تـولد يا مراجعه از اعم بايد/جديد اينترمديا
شمارهعلاوه فـرم ازطريق فرم، اين ارسـال و تكميل بهداشتي8يبـر مـركـز ويژهبه يدرماني

ارجاعمشاوره و معرفي تالاسمي .شوندي

مهر خونمركزمسئولمضااومحل )بيمارستان(تزريق
ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ

خونمركز:به .)بيمارستان(تزريق . . . . . . . . :شماره.
بهداشت:از .شهرستانمركز . . . . . . . . . . . . . . . . . 13//تاريخ.

عليكم سلام
احترام اعلامپيگيرييهنتيج،با تالاسمي بيماران درمان از غيبت براساسموارد شده

اعلام زير شرح به فوق :شودميجدول

رد
ف
ي

و نام
خانوادگي پدرنام تزريقنام مركز به مراجعه عدم علت

درمان(خون از شدهانجامهاياقدام)غيبت

1
2
3

رئيس امضا شهرستانبهداشتمركزمحل

12345
پيگيري نوع

جديد *شناسايي

ف
دي
ور نام

خانوادگي پدرنام نام
يمراجعه
جديد

تولد
جديد

درمان از غيبت
يشدهشناسايي(

)قبلي

و سكونت محل نشاني
تماس تلفن

1

2

3

شماره 9يفرم
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شــمارهايـراهنم فـرم بيمــاران(9يتـكميـل مشخصــات اعـلام
شنـاسـايي ماژور تالاسمي جديدشـدهبتـا جديدـت[ي و]جديديمراجعه/ولد

درم از غيبت ):انـموارد
مرمـفاين شناسايي منظور جـبه مـديـوارد پيگيري و ازـد غيبت وارد

تالاسمي بيماران تشكيلشدهطراحيدرمان قسمت دو از .شودميو

اول :قسمت
هردر روزحداكثر(فصلپايان ماهلاوپنجمتا بعدين س)فصل رپرستارتوسط

خون تزريق شهرستانوتكميلمركز بهداشت مركز .شودميارسالبه

يك):رديف(1ستون شمارهاز آخر تا و ميشروع .شودگذاري
خانوادگي(2ونـست نـام و نـن):نـام و خـام ايـنارانـبيموادگيـانـام در

ثبت .شـودميستـون
پدر(3ستون نوشته):نام بيمار پدر .شودمينام

پيگيري(4ونست بـه):نوع تـوجه پيگيريـنبا ازوع يكـي در نيـاز مـورد
جديدهايستون درمشناسايي از غيبت علامتـيا .شودميگذاشته×ان

است قسمت دو شـامل جديد :شناسايي

بهمراجعه▪ ديگري خون مركز يا شهرستـان از بيمار يعني جديد، ي
يافته انتقال مركز .استاين

جديد▪ تالاسـمي،)بروز(تولد تشخيص با بار اولين براي بيمار يعني
نموده خون دريافت به اقدام .استماژور

تماس(5ستون تلفن و سكونت محل بيمارـنش):نشاني املـكطورهـباني
نوشته دقيق ب.شودميو يـلازم نـشعـا،استادآوريـه صـحيحانيـلام

دسترسي اقدامجهت انجام وـثـؤمياهو دارداهميتعريسر .ويـژه
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:تذكر

شناسايي.1 بيماران جديدمراجعه(شدهوالدين جديد/ي بـايــد)تولد

شماره فرم بهداشتي8يبا مـركـز ويــژهبه مـشاورهدرمــاني يي

مشاوره انجام جهت ارجاعتـالاسمي استاندارد .شـوندي

تزريق.2 مركز دورهچنانچه يك طي ازخون غيبت ماهه، سه درماني

نداشته جديد شناسايي مـركـزيا بـراي را صفر گزارش بايـد باشد،

ارسـال شهرستـان بايـد.نمايدبهداشت ديگر عبـارت از«بـه غيبت

ماهه سه طي جـديـد شناسايي و نداشتهدرمان وجود گذشته »استي

گـزارش .نمايـدرا

:دومقسمت

قسمت شهرستانمركزتوسطاين از،بهداشت غيبـتدريافتپس دليـل

درمان مراكزاز پوششدرمانيبهداشتياز شماره(تحت فرم )10يازطريق

دادهخونتزريقمركزبهوتكميل .شودميارجاع

ــدرقــسمتايــندر پ ــام ن و بيمــار خــانوادگي ــام ن و ــام ن رديــف،

ومينوشته بيمـارشود غيبـت و مراجعه عدم درمـانعلت مركـزاز بـه

اعتزريق .شودميلامخون

بايگاني:توجه شهرستان بهداشت مركز در فرم اين .شودميتصوير



ماژوربرنامه تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري 123ي

+

+

تالاسميماژور بتا مشخصاتبيماران جديدشدهشناسايياعلام /جديدتولد(ي

جديدمراجعه درمان)ي از غيبت موارد پيگيري و
بهداشتي:به .روستايي/درمانيشهريمركز . . . . . . . . . .. . :شماره..
بهداشتشـم:از .انـهرستـركز . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . .. . . . . 13//تاريخ.

عليكم سلام
.بيمارستانخونتزريقمركزگزارشاستنادهباحترام،با . . . . . .. . .. . بيمار... /مشخصات

جديدبيماران درمان)اينترمديا/ماژور(تالاسمي از غيبت موارد پيگيريو و اطلاع هايجهت
اس.دشومياعلامبعدي در است موقترعـمقتضي شهريدرمانيداشتيـبهزـراكـدر

خكاردان/كارشناسازطريق رابطـبووادهـانـبهداشت مشاركت بهاا در،يداشتـن
بهداشتيـك/كارشناسازطريقروستاييدرمانيبهداشتيزـراكـم مشاركت(اردان با

بهپيگيري)بهورزان درمان از غيبت موارد درخصوص را لازم نتيجهآوردهعملهاي راو
فرم ارسالزيربراساس مركز اين بايد.نمايندبه والدين هم جديد شناسايي درخصوص

براسا لازم مراقبت قرارگيرندتحت مربوط فلوچارت و .سدستورالعمل

ما* تالاسمي بيماران ميشامل اينترمديا و باشدژور
مهر شهرستانومحل بهداشت مركز رئيس امضا

ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ

شهـم:به بهداشت .انـرستـركز . . . . . . .. . . . . . . .. . . . . ... . . . . . . :شماره....
بهداشتي:از شهريمركز .روستايي/درماني . . . . . . .. . . . . . . . . 13//تاريخ.

عليكم سلام
احترام خلاصهيهنتيج،با و تـالاسميبيماران/بيماريهشدانجاميهااقداميپيگيري

درمان از غيبت زيردرشدهاعلاممـاژور .دشوميثبتجدول
12345678

ف
دي
ور نام

پدرنامخانوادگي مركزنام به مراجعه علتعدم
درمان(تزريقخون )غيبتاز

هاياقدام
شدهانجام

نامخانوادگينامو
امضاسمتكنندهپيگيري

1
2

امضا درمانيبهداشتيمركزرئيسمحل

12345
پيگيري نوع

جديد *شناسايي

ف
دي
ور نام

خانوادگي پدرنام نام
جديديجديدمراجعه تولد

درمان غيبتاز
)يقبليشدهشناسايي(

سكونت محل نشاني
تماس تلفن و

1

2

ش 10يمارهفرم
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شمارهتكميلراهنماي بتا(10يفرم بيماران مشخصات تالاسمياعلام

شناسـايي/ماژور جـديـدشدهاينترمديا جديد[ي جـديـدمـراجعه/تـولـد و]ي

مـوارد درمپيگيـري از ):انـغيبت
دريافتپس شمارهاز مــوارد9يفرم بايـد شهرسـتان بهداشت مـركز

تكميل فـرم اين در را درمان از غيبت و آنجديد و توجـهنموده بــا را

بهداشتي مـركز به بيمار نشاني ارسـالبـه مربوط .كنددرمـاني

است قسمت دو شـامل فـرم، :اين

اول :قسمت

و):رديف(1ستون شروع يك شمارهاز آخر ميگذاتا .شودري
خانوادگي(2ستون نام و نام):نام و سـتونبيمارانخانوادگينام ايـن در
.شـودمينوشته
پدر(3ستون نوشته):نام بيمار پدر .شودمينام
سنشاني(4ستون تماسكونتمحل تلفن بيمار):و وـكامطوربهنشاني ل

ن ي.ودـشميوشتهـدقيق به نشانيسايآورادـلازم اعلام جهـتحيحصـت
اقدامدسترسي انجام سريعهايو و .داردويـژهاهميتمؤثر

دوم :قسمت

مراجعه عدم علت پيگيري از خونپس تزريق مركـز به بيماران توسطي
بهداشتي ارسالمركز شهرستان بهداشت مركز به و تكميل .شودميدرماني

و):رديف(1ستون شروع يك شمارهاز آخر به ميتا .شودگذاري
خانوادگيـن(2ستون نام و نـن):ام و ايـارانـبيموادگيـانـخامـام نـدر

نوشته .ودـشميستون
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پدر(3ستون نوشته):نام بيمار پدر .شودمينام

خون(4ستون تزريق مركز به مراجعه عدم مراجعـه):علت عدم بيمـاريعلت

ت مركز خـبه ادام(ونـزريق در همكاري عدم مهاجرت، فوت، يهـمانند

و درج...)درمان بررسي از .شودميپس

انجاماقدام(5ستون انجاماقدام):شدههاي بيمـار(شـدههاي تـشويق ماننـد

مراجعه بهجهت و مستمر تزريقي براي .وخونموقع . .شودمينوشته).

ن(8و6،7ستون و خـنام پيگيريـام امضاسمت،كنندهانوادگي وـن):و ام

امضاسمت،يانوادگـخنام درمريـپيگي، از غيبت علت و هـرـكننده ان

نوشته مربوط رديف و ستون در بيماران از .ودـشمييك
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موارد اپيدميولوژيك ماژوربروزبررسي تالاسمي بتا
بهداشتيدانشكده/دانشگاه خدمات و پزشكي .درمانيعلوم . . . .. . . . . . . . . . . . . . . ... . . .

شهرستان بهداشت .مركز . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . .. .

بيمار.1 :مشخصات
خانوادگي:نام تولد:مليت:جنسيت:نام /تاريخ / :13

سكونت.2 محل شهر:شهرستان:استان:نشاني :ساكن
):كد(تلفن:پلاك:كوچه:خيابان

پوشش شهريبهداشتيمركز:تحت .درماني . . . . . . . . . . . . . . . بهداشتي. .پايگاه . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .
روستاساك .:ن . . . . . . . . بهداشتخانه:تحتپوشش. .ي . . . . . . . سيار. ):كد(تلفن:تيم

والدين.3 قوميت:وضعيت تحصيلات شغل تولد محل استان خانوادگي نام و نام
.:پـدر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .
.:مادر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

ازدواج خويشاونديرابطه:سال نسبت□دارند:ي ذكر با .)دقيق(، . . . . . . . . . . . . . . . . □ندارند.
زوج بيمهآيا پوشش تحت كودك اين تولد از قبل بودههاها درماني اند؟ي

بيمه□ نوع ذكر با .بلي . . . . . . . . . . . . . . . . . □خير.
شده غربالگري زوج اين بليآيا استراتژي□است؟ نوع ذكر □S3□S2S1□:با

غربالگري محل شهرستان .نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . □خير.
تح والدين مشاورهآيا ويژهت قرارگرفتهي تالاسمي بليي □خير□اند؟
دفترچه ويژهآيا مراقبت راهنماي دريافتيزوجي را تالاسمي ناقل □خير□بلي؟اندداشتههاي

آزمايش والدين مرحلهآيا اولهاي انجامPNDي بليدادهرا تاريخ□اند؟ ذكر 13//با
آزمايشگاهو نام .)يكژنت(ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . □خير.

قرارداشته مستمر پيگيري تحت مراقبت فلوچارت براساس والدين □خير□بلياند؟آيا
داشته تمايل بارداري اين براي والدين بليآيا جهت□خير□اند؟ روش نوع ذكر با

بارداريپ از .يشگيري . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

آزمايش بارداري اين در والدين مرحلهآيا دومهاي انجامPNDي بليدادهرا ذكر□اند؟ با
/تاريخ آزمايشگاه13/ نام ذكر .)ژنتيك(و . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . نتيجه. .و . . . . . . . . . . . . . . . . . □خير.

تالاسمي بيماري به جنين ابتلاي از اطلاع درصورت نتايج)ماژور(آيا قداماPNDبراساس
نموده سقط بليبه موفقيت□اند؟ عدم علت ذكر .با . . . . . . . . . . ع□خير. ذكر .:لتبا . . . . . . . . . . .
بارداري در آزمايشآيا قبلي، مرحلههاي دومهاي انجامPNDي بارداري(اند؟دادهرا دفعات
ذكرشود مرحله□بلي)قبلي انجام دفعات ذكر نتيجه.........PNDيدومبا □خير................و

صفحهادامه بعددر ي

شماره 11يفرم
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صفحهادامه قبلي ي

تالاسمي.4 خصوصبيماري در والدين آگاهي تكميلشود(ميزان راهنما به توجه ):با
□بد□ضعيف□متوسط□خوب
منبعمهم سيما:ترين و مجلهر□صدا و آموزشيجلسه□وزنامه □دوستان□هاي

خانواده بهداشتي□اعضاي مشاوره□كاركنان □مدرسه□تيم
نام ذكر با .:ساير . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

به.5 داشتهآيا ارتباطمستمر شما كاركنانبهداشتيبا كه □خير□بليباشند؟نظرشماضرورتدارد
فرزندان.6 تني(وضعيتساير خواهران و تعداد)برادران

ناقل(سالم− سالم و سالم .)شامل . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

.نشدهآزمايش− . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

ماژو− تالاسمي به .رمبتلا . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

هموگلوبينوپاتي− .هاساير . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . .

ماژور(شدهفوت− تالاسمي به .)مبتلا . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

علت(شدهفوت− ذكر با موارد .)ساير . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . .

به− آمدهمرده □دنيا
به− سقط ماژور□خوديخودبه:دليلتعداد تالاسمي به □ابتلا

موارد □مجموع□ساير
آزمايش.7 غربالگرينتايج :هاي

مرد زن
MCV
MCH
HbA2

آزمايش نتيساير ذكر با :جهها
:توضيحات

تكميل.8 فرمكنندهمشخصات :ي
نام و /تاريخ:سمت:خانوادگينام / :13
نهايينظريه امضا:ي

بررسي.9 فرمكنندهمشخصات :ي
نام و /تاريخ:سمت:خانوادگينام / :13
نهايينظريه :ي

پيشنهادي امضا:راهكارهاي
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:توجه
شناسنامه.1 اطلاعات براساس بيمار تكميلمشخصات .شوداي
ذكرشود.2 بيمار واقعي تولد .تاريخ

سؤال:راهنما سه بـا تـالاسمي بيماري بـا رابطه در والـدين آگاهي ميـزان سنجش
انجام :شـودزيـر

چيست؟.1 تالاسمي تعريف
است؟.2 چگونه تالاسمي انتقال راه
چيست؟راه.3 تالاسمي از پيشگيري هاي

بهپاسخ انتظار مورد ازهاي عبارتند پرسش :ترتيب
به.1 كودك به والدين ازطريق كه است خوني بيماري مييك .رسدارث
مي.2 فقط تالاسمي بـه مبتلا زوجكودك از اينتـوانـد و شـود متولد تالاسمي ناقل هـاي

باردارياحتمال هر .است%25در
تالاسمي.3 به مبتلا كودك تولد از پيشگيري براي راه فردازدواج)ماژور(يك دو نكردن

ناقل(مينور است)سالم يكديگر .با
ازراه عبارتند ديگر بچه:هاي از تمايل(دارشدنپرهيز درصورت استفاده)فرزندخواندگي ،

روش استاز و بارداري از پيشگيري مطمئن تولدهاي از پيش تشخيص خدمات از فاده
بچه به تمايل .دارشدندرصورت

گزينهنحوه انتخاب :هاي
گزينه لطفاً پرسش، سه به صحيح پاسخ انتخابدرصورت را خوب .كنيدي
گزينه لطفاً پرسش دو به صحيح پاسخ انتخابدرصورت را متوسط .كنيدي
پرسش از يكي به فقط صحيح پاسخ لطفاًدرصورت انتخابگزينهها، را .كنيديضعيف

هيچ به پاسخصحيح پرسشدرصورتعدم از گزينههايمطرحيك لطفاً انتخابشده، را بد .كنيدي
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واردـمولوژيكـدميـاپيررسيـب(11يشـمارهرمـفتكميلراهنماي

مـتاـبتبروز ):اژورـالاسمي
برنام كارشناس توسط فرم پـيهاين و شهرستان كـسبتالاسمي از س

از ماطلاع مبروزوردـهر تالاسمي تكميلـبتا براسـاس.ودـشـمياژور

تبرنامهدستورالعمل مـبيمارستالاسمي،ـي مـواردتمـاماستوظفـان

ميشدهشناسايي تالاسمي جديدمراجعه(اژورـجديد جديـدـتـ/ي را)ولد

ف ازطريق فصل هر پايان شمارهـدر شهر9يرم بهداشت مركز سـتانبه

برنـكارشن.دـكناعلام مـامـاس نيز بـاستوظفـه مــفقـط تــراي ولدـوارد

به،بيماروالدينبهمراجعهبا)بروز(جديد .نمايداقدامفرماينتكميلنسبت

اپيدميولوژيكفرم استقسمت9شاملبيماريبروزمواردبررسي .مجزا

فرم بالاي ن،ابتدا مربوط شهرستان و دانشگاه سـپس،ودـشميوشتهـنام

.ودـشميتكميلزيرشرحهبموردنظرهايقسمت

بيم:اولقسمت شاملـمشخصات نـنار و جنـسـانــخامـام ،يتوادگي،

غيرايـاي(مليت بـراني، ذكـراني نـا ت)كشورامـر تـو برحسبـاريخ ولد

نوشته/ماه/روز .ودـشميسال

سابتدا:دومقسمت محل وانـهرستــش،انـاستـلامـش،كونتـنشاني

سدرصـورتي باشـكه شهر شهرـاكن نام شماره،پلاك،كوچه،خيابان(د

و شهرستانتلفن وـدرمبهداشتيمركزو)كد شهري بهداشـتياني پايگـاه يا

نـو پوشش سـكورتيـصدر.ودـشميشتهتحت است،ـه روستا امـناكن

پ تحت اگر و خـانهـروستا بيوشش ناشدـبهداشت تحـتـ، اگر و آن ام

علامتيسيارتيمپوشش مربوط مـربع در .شودگذاشته×است،
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سوم اين:قسمت وقسمتدر خانوادگينام تولـدوالديننام محـل استان ،،

ه،شغل قوميت و ازـتحصيلات يك نهـبآنهار مجزا شودميوشتهـطور

اق( قوميت، از مختلفـمنظور موام كرـايراني ن،تـركم،لر،ركـتد،انند

وـع،يلكگ .)است...رب

رابطـس و ازدواج ذكرديـويشاونـخيهال خبا ويـشاونديـنسبت

درخصشـودميثبت بيمهـو تبـوص از قبل والدين ايــودن كــولد ودكـن

زوجسپس،.شـودميسؤال رابطهاـهاز انجامدر و غربالگري آزمـايشبا

ودـشسؤالتالاسمي جواـبه نرحسب استراتژي آنها اولـب و،وع دوم

تعيينـي سوم س(ودـشميا اينالـالبته و گذشتهكهازدواج بيمـاردر كودك

نهداشته يا باشـدوعنـيكنندهتعييناستمكنم،اند درصـورت،)اسـتراتژي

غربالگري ذكرشودنامانجام مربوط .شهرستان

زوج انجـهاز درخصوص تـمشامـا دريافـتـمـشتيموسطـاوره اوره،
ويژهيدفترچه زوجمـراقبت ناقلي انجهـاي مـو PNDاوليرحلهـام

نوعهشدسؤال برحسب .شودميزده×علامتآنهاپاسخو

زوج از ادامــه دربــارهدر روشهــا از اســتفاده ازي پيــشگيري هــاي
ت(بارداري از كـقبل اين درصورتيؤالـس)ودكـولد و پــاسخكهشـده

يامثبت روش نام ثبـتيوسيلهباشـد، استفاده درغيــر.شــودمـيمـورد
دليلاين بايد نوشتهعدم)دلايل(صـورت .شوداستفاده

والدين▪ تمايلـبراجعاز به به فـرزندـآنها اين تـولد به كه ارداري
سؤال علامـتميمنجرشده مربـوط مربع در پاسخ به توجه با و ×شود

روشدرصـ.شودميگذاشته از بايـد بود خير آنها پـاسخ كـه ورتي
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سؤال بارداري از پيشگيري جهت استفاده استفادهمورد عدم و شود
نوشته بايد هم روش هيچ .شوداز

درخصوص▪ والدين دوميمرحلههايآزمايشانجامعدموانجاماز
PNDايدر سؤالـبارداري كودك درصن و مثبتپاسخهـكورتيـشده
آزمايشـتباشد، آزمايش،اريخ نتيجهگاهنام آزمايشو .شودمينوشتهي

درخصاز▪ نتيجـوالدين از اطلاع بهPNDآزمايشيهـوص اقدام و
اقدامممكن(سقط چونـشاست متفاوتي دلايل به ولي بـارداريود،
نشده16ازبيش موفق وـشؤالـس)باشدهفته مـده درـبرحسب ورد

علامت مربوط .ودـشميزده×قسمت

انجـدرص▪ بPNDامـورت قبليـهارداريـدر ودفعاتدادـتع،اي
ذكيهنتيج .ودـشرميـآن

والدين:چهارمقسمت آگاهي راهنما(ميزان به توجه مهم)با ياترينو منبع
ذكرشود نيز اطلاعات كسب .منابع

بيم:پنجمقسمت والدين مستمرـنظر ارتباط ضرورت درخصوص را ار
كا دادهبا پاسخ بنابر و جوياشده بهداشتي مربوطركنان قسمت در شده،

زده .شودميعلامت
سـوض:مششقسمت فـايـعيت قـسدانـرزنـر در آنهــا تعــداد متـو

درج .شـودميمـربـوط
نت:هفتمقسمت قسمت اين مربـهآزمايشايجـدر غربـالگريـاي به وط

تكميل .ودـشميوالدين

د:توجه سوابق زوجاصل اختيار نتيجهر و است آزمايشهـا نيـزي هـا
ويژه سوم و دوم اول، استراتژي ثبت دفاتر زوجدر ناقلي تالاسميهاي
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مي كه زوجوجوددارد از درخواست با مركـزتـوان به مـراجعه يـا و هـا
ويـژهبهداشتي بـهدرماني را اطلاعـات اين تالاسمي فقط.آورددستي

شممكن در ازدواجاست مـانند خـاص سـالـرايط از قبل ،1376هـاي
آزمايش بـه امكاندسترسي بايدهـا كـه نباشـد بـه«پـذير دسترسي عدم

.شـودنوشته»هاآزمايش

تكميل:هشتمقسمت وشاملفرميهكنندمشخصات خـانوادگي نام و نام
استسمت بررسي،.آن پايان در بايد نهـايييهنظرهمچنين راخـودي

راه نيز و بروز علت پيشنهاديكاردرخصوص ازمنظوربههاي پيـشگيري
جديد موارد تالاسميوقوع .نمايداعلامماژوربتا

ارسال:نهمقسمت از مپس بهـفرم اسـتان،ـمذكور بهداشت توسـطركز
تالاسميبرنامهكارشناس نوشـتنبرنامهكارشناس.شودمينوشتهي ضمن

سمت و فردي وهنظري،خودمشخصات نهايي پيشنهاديي راهكارهاي نيز
به ازمنظوررا مـبتروزـبپيشگيري تالاسمي لازم.نمايــدميثبتاژورـا

شهرستان بهداشت مركز به تكميل از پس فرم اصل وشـدهارجاعاست
بيماري مديريت مركز به آن تصوير از نسخه ارساليك وها ينسخهشود

ارزيابي جهت مشكلاتتع،ديگر برنامـهبرنامه،يين ارتقاي جهت ريزي
.ودـشبايگاني...و
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نتيجهپرسشنامه بررسي مشاورهي ويژهي تالاسميي اولـي استراتژي
اول قسمت

پرسشنامه جلسهاين آغاز كارشناسدر توسط مشاوره هر/ي براي و مشاوره تيم كاردان

تكميلبه)زنـمرد(زوج جداگانه .دشوميطور

پايه اطلاعات
دانش شهرستان:گاهـنام :نام

خانوادگي نام و :مليت:يتجنس:سن:نام
ت :روستا:شهرستان:استان:ولدـمحل

تحصيلاتم نوشتن□سوادبي:يزان و □ابتدايي□خواندن
دبيرستان و □دانشگاهي□ديپلم□راهنمايي

:شغل

□آزاد□كارمند□كارگر□بيـكار
با و موارد□كشاورز□زخريدبازنشسته .........................................:ساير

:قوميت

□بلوچ□گيلك□لر□كرد□فـارس
موارد□ترك□عرب□تركمن ........................................:ساير

زوجرابطه خويشاوندي :هاي

رابطه□دارنـد دقيق □ندارند...........................................................:ذكر
مراجعه :زمان

عقد)الف از زيرقبل موارد از يكي :شامل

محضر به مراجعه از اقبل قبل اقداميو هر معرفي□ز □محضرينامهبا
اقدام برخي ............................................................................................................................:املـش1هاانجام

عقد)ب از بعد

اقدام.1 از وبرخي غيرثبتي موقت عقد آشنايان، و فاميل خبركردن مانند .ها . ..
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نام)ج ذكر با موارد ..................................................................................................................................:ساير

مشاورهنتيجه □ازدواج□انصراف:ي
تلفن ذكر با فعلي سكونت محل :نشاني

.............................................................................................................................................................................................

مشترك زندگي محل وجود(نشاني تلفن)درصورت ذكر :با
.............................................................................................................................................................................................

تكميل خانوادگي نام و فرمكنندهنام :ي
:امضا:تاريخ:سمت

:دومقسمت
جلسه پايان تـهدر مشاوره هـاي ازرـوسط جهـب)زنـمرد(هازوجيك هـداگانـطور

كتكميل به و تحويلـشده مشاوره تيم .ودـشميارشناس

:سنجيآگاهي
چيست؟بيماري.1 تالاسمي

فردياستمسريبيمارييك)الف از منتقلكه ديگر فرد .شودميبه
كوونيـخبيمارينوعي)ب است ازـارثي فرزن)مينور(ناقلسـالموالدينه دانـبه

.ودـشميلـمنتق
ازتالاسميانواع.2 :عبارتند

مينوروماژور)الف
آهنكموماژور)ب فقر خوني

مبتلاآيا.3 فرزند يك ماژوربهتولد فرزندتالاسمي تولد درامكان را هايبارداريمبتلا

مي ازبين □خير□بليبرد؟بعدي
تولدتشخيص.4 از چيست؟تالاسميپيش

جنينتشخيص)الف در ماژور تالاسمي .استبيماري
بيمارانتشخيص)ب اطرافيان در مينور بهتالاسمي .استتالاسميمبتلا

صاحبدر.5 چگونه ازدواج به تصميم ميصورت سالم شويد؟فرزند
ازبهمراجعهبا)الف بهمنتخبژنتيكمراكزيكي انجام آزمايشو قبلهايموقع تشخيص

تولد شوممي،از سالم فرزند صاحب .توانم
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ممكن)ب زيرا نيست؛ ژنتيك مركز به مراجعه به فرزندمنياز و بياورم شانس است
به بيايدسالم .دنيا

تولدجهت.6 از چهپيشگيري بيمار، ازفرزند پيش تشخيص مركز به بايد تولدموقع
؟ـردكراجعهـم

مرحله)الف آزمايش بدـباياوليجهت از ازبهارداريـقبل پيش تشخيص مركز
مراجعه يك.دكرتولد فقط آزمايش انجاماين دوميبار هر شوهر و زن و شود
آزمايش .شوندبايد

آزمجهت)ب مـانجام بـب10يهفتهدردـايـبدوميرحلهـايش مـارداري زـركـه
از آزمايشمي.ردـكمراجعهتولدتشخيصپيش جنين فقط مرحله اين .شوددر

است)ج درست دو هر ب و .الف
كهايروش.7 بارداري از پيشگيري مودامـمطمئن از زيرايك شاملرد ؟شودميرا

تزريقيـIUDدستگاه)الف قرصآمپول ـ
لوله)ب مردبستن و زن در ها
مواردتمام)ج

شماترينمهم.8 اطلاعات كسب ؟چيستمنبع
جمعي)الف ارتباط )روزنامهوتلويزيون،راديو(وسايل
مدرسه)ب
مشاورههايهجلس)ج
موارد)د نامبا(ساير ..............................................................)ذكر

تصميمترينمهم.9 ازدواجبرايراخودگيريعلت يا بنويسيد؟درانصراف سطر يك
.............................................................................................................................................................................................
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ارزيابيچك بـمديليست پيشگيهـامـرنـريت بـي از روزـري
ماژور تالاسمي دانشگاه(بتا بهداشتي معاونت پزشكي/سطح علوم )دانشكده

دانشـن .:گاهـام . . . . . . . . . .. .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . ...

شبكـه تـابعتعـداد .:هـاي . . . . . . . . .. .. . . . . . . . . . . . . . . . . ..

پوشش تحت جمعيت .:كل .. . . .. .. . .. . . . . . . . . . . . . . . . . ..

كارشناس خانوادگي نام و تالاسميبرنامهنام .:ي . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . .

ب .:ازديدـتاريخ . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . .. . .

پايشگر خانوادگي نام و .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:سمت. . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . .

پايشگر خانوادگي نام و .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:سمت. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

:ساختار)الف

دستورالعمل.1 آموزشيآيا متون و بـروزبرنامهجامع از پيشگيري ي

كتاب مـاژور، تـالاسمي الگوريتمآموزشيهايفيلمجع،مرهايبتا و

آزمايش انجام مراحل وجوددارد؟هايكشوري تالاسمي

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر .. . . . . .. . . . . .. . . . .. . . . . . . □خير.
ويژه.2 آموزشي متن و دستورالعمل آزمايشگاآيا غربالگريهي هاي

تيمميتالاسهايآزمايش مركزمشاوره، پايگاه/شهريدرمانيبهداشتي،
بهداشتي مركز روستاييبهداشتي، وجوددارد؟يخانه/درماني بهداشت

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر .. . . . . .. . . . . .. . . . .. . . . . . . □خير.
آم.3 متن زايمـانوزشيـآيا و زنـان استـراتـژيـژهوي(متخصصان ي

؟وجـوددارد)سوم

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر .. . . . . .. . . . . .. . . . .. . . . . . . □خير.
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دفترچه.4 بآيا راهنما زوجـي تـهراي ناقل وجوددارد؟ـاي الاسمي

□خير□بلي
پوستر.5 ويـژه10آموزشيآيا پاسخ و دانشپرسش دختر(آموزاني

راهنمايي سـوم دبيرستان/سال سوم سال آموزشي)پسر پـوستر و
ويژهنكته15 دانستني سردفترداراني وجوددارد؟ي

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر .. . . . . .. . . . . .. . . . .. . . . . . . □خير.
جزوه.6 وجآيا مشاوره اصول به مربوط وددارد؟هاي

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر .. . . . . .. . . . . .. . . . .. . . . . . . □خير.
آزمايشگاه.7 آزمايش)هايآزمايشگاه(آيا انجام هنگاممسئول تالاسمي هاي

شهرستان در شده)هايشهرستان(ازدواج تعيين پوشش است؟تحت

□خير□بلي
مشا.8 برنامهآيا دانشگاهي ماژورور تالاسمي بتا بروز از پيشگيري ي

شده است؟تعيين

□خير□بلي
برنامهابلاغآيا.9 دانشگاهي تالاسمييمشـاور بتا بروز از پيشگيري

دانشگاهماژور رياست شدهتوسط است؟صادر

□خير□بلي
شورايابلاغآيا.10 پيشگيرياعضاي بيماريدانشگاهي ژنتيكهاياز

دانشگاه رياست شدهتوسط است؟صادر

□خير□بلي
مركز.11 هايشهرستاندرتالاسمييمشاورهيويژهدرمانيبهداشتيآيا

شده تعيين پوشش است؟تحت

□خير□بلي
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ب.12 نـآيا دريـهامهـايگاني ارسـاي و بـشتنظيم(اليـافتي اسـراسـده
وددارد؟ـوج)اريخـت

□خير□بلي
صورتآ.13 برگزاريجلسهيا پيشگيريدانشگاهيشوراييجلسههاي

بيماري وجوددارد؟از ژنتيك هاي

.علتذكر□خير□بلي .. . . . . .. . . . . .. . . . .. . . . . . . . .. . . . . .. . . . . .. . . . .. . . . . . . . .. . . . . .. .

چك.14 سطوحآيا پايش وجوددارد؟ليست محيطي

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر .. . . . . .. . . . . .. . . . .. . . . . . . □خير.
فرم.15 بهبه)6و4(آماريهايآيا است؟شدهگزارشبالاترسطحموقع

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر .. . . . . .. . . . . .. .. . .. . . . . . . □خير.
بـرنامه.16 نرمآيا تالاسميي بتا جديد موارد بروز از پيشگيري افزاري

محلماژور نظردر مورد شدههاي است؟نصب

□خير□بلي

فرآيند)ب

ش.1 جـاري سـال طي بيماريـآيا از پيشگيري دانشگاهي هايوراي

يك(ژنتيك سالانه شده)بارحداقل ؟استتشكيل

□خير□بلي
شـآي.2 در دانشـا اصـوراي مطالب اجـراييـگاهي مشكلات كـه لي

و3 عمليـمح5استراتژي حـور را مـكنلـاتي شـد است؟دهـطرح

).ودـشبررسيهاجلسهصورت(

□خير□بلي
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نحــوه.3 تعيين درخصوص دانشگاه درمـان و دارو معاونت بـا يآيا
زوجخدمـات به شـرايطهايرساني واجد )بـضاعتبي(PNDناقل

شده است؟هماهنگ

□خير□بلي
بـآي.4 معـا درمـا و دارو دانشـاونت بـان اعـمنهـگاه مـظور واردـلام

بيـديـجيشـدهشنـاسـايي مـمـد و غــاري درمــوارد از انـيبت
ش است؟دهـهماهنگ

□خير□بلي
دانشگاه.5 درمان و دارو معاونت با مـواردبهآيا كـل سـالانه اعلام منظور

ماژور تالاسمي بتا خون(بيماري تزريق مراكز شـده)از است؟هماهنگ

□خير□بلي
به.6 دانشگاه درمان و دارو معاونت با ازآيا فـوت موارد سالانه اعلام منظور

مبتا خون(اژورـتالاسمي تزريق مراكز ش)از است؟دهـهماهنگ

□خير□بلي
زمينه.7 در لازم نظارت آزمآيا تعيين انجـاممـسئول)ايـه(ايشگاهـي

شهرستانآزمايش در تالاسمي شدههاي انجام پوشش تحت است؟هاي

□خير□بلي
زمينه.8 در لازم نظارت مآيا تعيين بهداشتيـي ويـژهـدرمـركز ياني

شهرستانمشاوره در تالاسمي شـهي انجام پوشش تحت است؟دهـاي

□خير□بلي
برنامه.9 كارشناسان جاري سال طي شهرستانآيا تالاسمي تحـتي هاي

زمينه در برنامهپوشش دستورالعمل ديدهي آموزش تالاسمي اند؟ي

□خير□بلي
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دوره.10 آمآيا اعضايـهاي جهت تالاسميمشاورههـايتيموزشي ي
شدهشهرستان برگزار پوشش تحت است؟هاي

□يرخ□بلي
برنام.11 دانشگاهي مشاور با شدهيهآيا هماهنگ است؟تالاسمي

□خير□بلي
برنامه.12 پايش جاري سال طي بآيا تالاسمي دسـتورالعملـي راساس

چك مـهليستو شهـربـاي در تــهانـرستـوط پــاي وششـحت
شـانج است؟دهـام

□خير□بلي
جاري.13 سال طي پيبرنامهارزشيابيآيا بروزي از تالاسـميشگيري بتا

شهرستان سطح در پماژور تحت است؟دهـشانجاموششـهاي

□خير□بلي
تحقيقات.14 برنامهـم)Survey(آيا نياز تحقيقاتورد در مشاركت يا و

باز،ـنيوردـم و دستـورالعمل مـمطابق هماهنگي مــركـا ديريتـز
انجـهبيماري شـا كـدرص(است؟دهـام جـورتي استـه مثبت واب
.)ودـشضميمهمدارك

□خير□بلي
پس.15 بـخورانآيا مناسب مـد شهرستانـركـه بهداشت تحـتـهز اي

ش ارسال است؟دهـپوشش

□خير□بلي
آم.16 عمـآيا ازطـوزش شبـومي صكهـريق سيمـي و استــدا انيـاي

ش است؟دهـانجام

□خير□بلي
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جرايد.17 ازطريق عمومي آموزش شدهآيا انجام است؟محلي

□خير□بلي
نظــارت.18 گــروه توســط گذشــته ســال در آزمايــشگاهي نظــارت ــا آي

شدهآزمايشگاهي است؟انجام

□خير□بلي
سنجيآگاهي)ج
برنامه.1 دانشگاهي كارشناس انجامآيا مراحل الگوريتم با تالاسمي ي

آشنايآزمايش سوم استراتژي الگوريتم و تالاسمي دارد؟هاي كامل ي

□خير□بلي
برنامه.2 دانشگاهي كارشناس استراتژيآيا تالاسمي برنامـهي يهـاي

به را آنها اهداف و ميتالاسمي داند؟خوبي

□خير□بلي
برنامه.3 دانشگاهي كارشناس برنامـهآيا عملياتي محورهاي تالاسمي يي

به را آنها اهداف و ميتالاسمي داند؟خوبي

□خير□بلي
برنامه.4 دانشگاهي كارشناس برنامـهآيا دستورالعمل با تالاسمي يي

فرم و دارد؟تالاسمي كامل آشنايي آن هاي

□خير□بلي
ب.5 دانشگاهي كارشناس بامهـرنـآيا تالاسمي بـي ارتقاي امهـرنـراي

دارد؟ مؤثر وجود(پيشنهادهاي ضميمه،درصورت )شودپيشنهادها

□خير□بلي
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برنـمديابيـارزيليستچك پيشگيهـامـريت بريـي روزـاز
مـبت تالاسمي شهرستان(اژورـا بهداشت مركز )سطح

شهرستاننام بهداشت .:مركز . . . . . . . . . . .. .. . . . .. .. . . . . . .

پـوشش تحت جمعيت .:كـل . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. .

كارشناس خانوادگي نام و تالاسميبرنامهنام .:ي . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

ب .:ازديدـتاريخ . . . . . . . . . . . . . . . . .

پايشگر خانوادگي نام و .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:سمت. . .. .. . . . .. .. . . . . . . . . ..

پايشگر خانوادگي نام و .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:سمت. . . . . . .. . . . . .. . . . . . . . ..

ساختار)الف
دستورالعمل.1 آمـوزشيآيا متـون و ازرنـامهـبجـامع پيشگيري ي

كتابب ماژور، تالاسمي بتـا فيلمـمايـهـروز وـهرجع، آموزشي اي
آزمايشالگوريتم انجام مراحل وجوددارد؟هايكشوري تالاسمي

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . □خير.
وآيا.2 آموزشيدستورالعمل آزويژهمتن غربالگريمايشگاهي هاي

بهداشتيآزمايش مركز مشاوره، تيم تالاسمي، شهريهاي پايگاه/درماني
بهداشتي مركز روستاييبهداشتي، وجودداردخانه/درماني بهداشت ؟ي

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . □خير.
مت.3 زايمانآيا و زنـان متخصصان آمـوزشي استـراتـژيويـژه(ـن ي

وجـوددارد؟)سـوم

□خير□بلي
دفترچه.4 زوجآيا راهنماي ناقلي وجوددارد؟هاي تالاسمي

□خير□بلي
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پوستر.5 ويـژه10آموزشيآيا پاسخ و دانشپرسش دختر(آموزاني
دبيرستان/راهنماييسومسال سوم سال 15وزشيـآموسترـپو)پسر
وجوددارد؟سردفتردارانيژهـويدانستنيينكته

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . □خير.
جزوه.6 وجوددارد؟آيا مشاوره اصول به مربوط هاي

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . □خير.
آزم.7 درايشـآزميهژـوي)ايـهآزمايشگاه(ايشگاهـآيا تالاسمي هاي

پ)هايشهرستان(شهرستان شدهـتحت تعيين است؟وشش

□خير□بلي
بهداشتي.8 مركز ويـدرمآيا مشاورهژهـاني شهرستاني در تالاسمي ي

تعيين پوشش است؟شدهتحت

□خير□بلي
اس.9 مـآيا بهداشتيـركـامي ويـدرمز مشهـژاني واورهـي تالاسمي ي

آزمايشهايآزمايشگاه انجام جهت تأييد هنگاممورد بههاي ازدواج
شدهاداره اعلام شهرستان املاك و اسناد ثبت است؟ي

□خير□بلي
ب.10 نـآيا دريـهامهـايگاني ارسـاي و بـشتنظيم(اليـافتي اسـراسـده

وددارد؟ـوج)تاريخ

□خير□بلي
چك.11 وجوددارد؟آيا محيطي سطوح پايش ليست

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . □خير.
فرم.12 وجوددارد؟آيا برنامه نياز مورد هاي

□خير□بلي
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برنامهآي.13 نرما بـرنامهي جـديـدافزاري مـوارد بـروز از پيشگيري ي
شده نصب ماژور تالاسمي است؟بتا

□خير□بلي
فرآيند)ب
جاري.1 سال طي بيماري،آيا از پيشگيري شهرسـتانشوراي ژنتيك هاي

شده است؟تشكيل

□خير□بلي
كميته.2 در كهآيا اصلي مطالب شهرستان تالاسمي اجرايـيمشكلاتي

و3 حل5استراتژي را عملياتي شدهمحور مطرح است؟كند

□خير□بلي
ت.3 مركز و شهرستان درمان مدير با خـآيا تالاسميـزريق بيماران ون

مبه اعلام جـمنظور بيمـديـوارد مـد و درمــاري از غيبت انـوارد
شده است؟هماهنگ

□خير□بلي
در.4 مـدير با تالاسـميآيا بيمـاران خـون تزريق مركز و شهرستـان مـان

سـالانههـب اعـلام كمنظور مـي تالاسمي بتا مـوارد مركز(اژورـل از
ش)خونتزريق است؟دهـهماهنگ

□خير□بلي
م.5 و درمان مدير با بهـركـآيا تالاسمي بيماران خون تزريق منظـورز

تالاسمي بتا از فوت موارد سالانه خون(اژورـماعلام تزريق مركز )از
شده است؟هماهنگ

□خير□بلي
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زمين.6 در لازم نظارت آزمـايشگاههـآيا تعيين انجــامـمسئهـايي ول

تآزمايش بهـهاي شهرستان سطح در آمدهالاسمي است؟عمل

□خير□بلي
زمينه.7 در لازم نظارت بهداشتيآيا مـركـز تعيين ويـژهي يدرمـاني

درورهمشا تالاسمي بهي شهرستان آمدهسطح است؟عمل

□خير□بلي
زمينه.8 در محيطي كاركنان جاري سال طي برنامـهآيا دسـتورالعمل يي

آموزش اند؟ديدهتالاسمي

□خير□بلي
برنامه.9 پايش جـاري سـال طي براساسآيا تالاسمي وي دسـتورالعمل

انليستچك شهرستان در مربوط شدههاي است؟جام

□خير□بلي
ج.10 سال طي ببرنامهارزشيابياريـآيا از پيشگيري تالاسـميـي بتا روز

است؟شدهانجامماژور

□خير□بلي
تحقيقات.11 برنام)Survey(آيا نيـاز بـهـمـورد و دستورالعمل اـمطابق

به معاونت دانشگاهـهماهنگي شـده/داشتي انجام اسـت؟دانشكده

كهدرص( ضميمهپاسخورتي است )ودـشمثبت

□خير□بلي
پس.12 شدهآيا ارسال محيطي سطوح به مناسب است؟خوراند

□خير□بلي
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آموزشي.13 پوستر پـاسخ10آيا و دانشويژهپرسش دختـر(آموزاني

راهنمايي سـوم دبيرستان/سال سوم سـال شده)پسر است؟توزيع

□خير□بلي
جـآي.14 روز تـهانــا ارديبهشتـالاســي در سـممي جــاه اريـــال

شـرگـب است؟دهـزار

□خير□بلي
پ.15 آمـوزشيـآيا دانهـنكت15وستر بيـي در سـستني ردارانـردفتـن

شـت است؟دهـوزيع

□خير□بلي
دفترچه.16 زوجآيا راهنماي ناقلي شدههاي توزيع است؟تالاسمي

□خير□بلي
فر.17 تالاسـميآيا بتـا بـروز موارد تمام براي اپيدميولوژيك بررسي م

تكميلـم دانشگاهـشاژور بهداشتي معاونت به و علـومدانـشكده/ده

ارسال مربوط است؟دهـشپزشكي

□خير□بلي
سنجيآگاهي)ج

برن.1 كارشناس تامهـآيا شهرستـي كـشوريـالاسمي الگـوريتم با ان

آزمايشمراحل تانجام شنهاي الگوريتم و زوجـاســالاسمي هـايايي

كتالاسميناقل آشنايي سوم استراتژي دارد؟ـدر امل

□خير□بلي
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ك.2 برنامهـآيا شهرستارشناس تالاسمي اسـتراتژيـي برنامـهـهـان، ياي

بهتالاسمي را آنها اهداف ميـخو شناسد؟وبي

□خير□بلي
ك.3 برنـآيا تهـامـارشناس شـي عمليـاتيمحـور5هرستان،ـالاسمي

اهرنامهـب و تالاسمي بـي را آنها ميهـداف د؟ـشناسخوبي

□خير□بلي
برن.4 كارشناس شهرستامهـآيا تالاسمي بـي برنــان دسـتورالعمل يامهـا

فرمتالاسمي كو آشنايي آن دارد؟ـهاي امل

□خير□بلي
برنامه.5 كارشناس پيشآيا شهرستان تالاسمي بـرايـهنهادي مـؤثر اي

دارد؟ برنامه وجود(ارتقاي ضميمه،درصورت )شودپيشنهاد

□خير□بلي
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مشاورهچك ارزيابي ويژهليست تالاسميي ي
.:دانشـگاهنام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

شهرستان .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . .

بهداشتي مركز ويژهنام مشاورهدرماني تالاسميي .:ي . . .. . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

مشـاوره تيم پـزشك خـانـوادگي نـام و .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . .

ن و خـنام مشاورهكارشناسانوادگيـام .:تيم . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

ب .:ازديدـتاريخ . . . . . . . . . . . . . . . . .

پايشگر خانوادگي نام و .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ..:سمت. . . .. .. ... . . . .. .. . . . .

پايشگر خانوادگي نام و .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:سمت. .. . . .. . .. . . .. . .. .. . . .

ساختار)الف

در.1 مشاوره تيم ازآيا بهداشتيامريكي مستقركز ؟استدرماني

□خير□بلي
مركز.2 ويژهبهداشتيآيا آزمايشگاهبهلاسمياتياورهـمشيدرماني

استتالاسميهايآزمايشيويژهغربالگري ؟نزديك

□خير□بلي
مش.3 تيم يكـآيا از پاوره يكـنفر و كزشك اردانـك/ارشناسـنفر

ش است؟دهـتشكيل

□خير□بلي
پ.4 ازاورهـمشتيـمزشكـآيا نسخه رامـلـورالعمـدستيك ربـوط

دستـرس ؟دارددر

□خير□بلي
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كارشناس.5 مشـك/آيا تيم ازاورهـاردان نسخـه راورالعملـدستيك
دستـرس ؟دارددر

□خير□بلي
فعاليت.6 بنويسيد؟تيماعضايمستمرمدت را مشاوره

□ماه□سالـكاردان/كارشناس□ماه□سالـپزشك
مشاوره.7 دورهچندپزشك طيبار را آموزشي است؟دهكرهاي

حضوري□حضوري □غير
چنتيماردانـك/ارشناسـك.8 دورهـبدـمشاوره آمـهار راـاي وزشي

است؟ردهـكطي

حضوري□حضوري □غير
فض.9 مناسبـآيا ضـبراس(اي آمـوزشاعـلامطـوابـاس در هـايشـده

وجوددارد؟)غيـرحضوري/حضوري

□خير□ليب
دستورالعمل.10 برنامهآيا آموزشي متون و پيشگيرييركشويجامع

ماژور تالاسمي بتا بروز مشاورهاز اصول آموزشي متون ،)جلد7(،

آزمايش انجام مراحل كشوري الگوريتم مرجع، كتاب جلد هايسه

شن(الاسميـت زوجـاسـجهت نـهايي تـاقـاي م)ميـالاسـل وادـو

تراكتپمفلتثلم(آموزشيككم وجوددارد؟آرشيودر)هاباكتو،

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . □خير.
مراجعهدفترآيا.11 مشخصات مثبت به بهداشتيـركـكنندگان درمانيز

تالاسميمشاورهيويژه وجوددارد؟)S3وS1،S2(ي

نقص□ناقصـبلي□كاملـليب .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . □خير.

برنامه آموزشي متون و جامع ماژوردستورالعمل تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري ي 150

+

+

فرم.12 مشاورهـهآيا دفترچ4،5ياي ناقلايـهزوجراهنماييهـو
وجوددارد؟تالاسمي

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . □خير.
دفترچه.13 زوجآيا راهنماي وجوددارد؟ي كافي تعداد به تالاسمي ناقل هاي

□خير□بلي
فرآيند)ب

استراتژيآيا.1 به مربوط شدههبهادفتر تكميل است؟درستي

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . □خير.
شمار.2 فرم آزمايش(2يهآيا درخواست يمشاورهوتكميليايـهفرم

شدهبـه)تخصصي تكميل ؟استدرستي

نداردم□خير□بلي □وردي
شمار.3 فرم فعاليت(4يهآيا بهداشتيـركـمگزارش يهويژيانـدرمز

شدههب)تالاسمييهمشاور تكميل است؟درستي

نداردم□خير□بلي □وردي
شمار.4 فرم زوجـف(5يهآيا مشخصات اعلام /تالاسميناقلهايرم

شدههب)نهاييمشكوك تكميل است؟درستي

نداردم□خير□بلي □وردي
فرم.5 شمارـهآيا دستورالعملـرابـب(موقعبه5و2،4يهاي تكميل)ر

ش ارسال است؟دهـو

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . □خير.
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مشاوره.6 تيم پزشك شـبراس(آيا وظايفـاس مشاوره)رح فرآيند در
دارد؟ فعال مشاركت

علت□خير□بلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

مشـك/كارشناسآيا.7 تيم شـبراس(اورهـاردان وظايفـاس در)رح
مشاركتـف مشاوره دارد؟رآيند فعال

علت□خير□بلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . .

مشكوكتالاسميناقلهايزوجبهآيا.8 راهنماييهرچـدفتنهاييو
؟شودميدادهالاسميـتناقلزوج

علت□خير□بلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . .

هآيا.9 زوجـسوابق از يك ناقـهر درمشكوك/تالاسميلـاي نهايي
زوجيپوشه ناقلمخصوص ؟شودميدارينگههاي

علت□خير□بلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ندارد. □موردي
ازقبيلسميتالاناقلهايزوجيپوشهدرآيا.10 سوابق، يهپرسشنامتمام

نتيج فرمتالاسمييهويژيمشاورهيهبررسي ،1،2يهشمارهاي،
نيازاستراتژي،برحسب(8و3،5 و وجوددارد؟)مورد

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . .

علت□خير .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ندارد. □موردي
مش.11 تيم مشـآيا با بـاوره دانشگاهي تالاسميهامـرنـاور براساس(ي

پوشهارجاع در منعكس زوجهاي ناقلي دارد؟ارتباط)هاي
□رخي□بلي
زوج.12 دارند،ناقليشدهشناساييهايآيا ازدواج به تمايل كه تالاسمي

انجامراPNDاوليهمرحل ازدواج گواهي صدور از ؟دهندميقبل
نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

علت□خير .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ندارد. □موردي
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زوج.13 درصـورتشناساييناقلهايآيا انجامياردارـبشـده جهت
اند؟شدهارجاعPNDدوميهمرحل

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

علت□خير .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ندارد. □موردي
تصميمـتمهم.14 دلايل ازدواجرين ازنظرـنايـهزوجبه را تيماقل

دليلامكاندرصورت(همشاور ترتيب)سه .بنويسيدالويتبه
1.
2.
3.

زوجمهم.15 تصميم اخذ دلايل منصرفايـهترين ازنظرـشناقل را ده
امكان(همشاورتيم دليلدرصورت ترتيب)سه بنويسيدبه .الويت

1.

2.

3.

اقدام.16 مـهآيا جهت لازم استراتراجعهـاي دومـكنندگان رـرابـبژي
انجامدستورا شود؟ميلعمل

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

علت□خير .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ن. □داردموردي
اقدام.17 مـهآيا جهت لازم استـكنندگراجعهـاي سـراتـان برابرومـژي

انجام شود؟ميدستورالعمل

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

علت□خير .ذكر . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ندارد. □موردي
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+

+

بهداشتيليستچك پايگاهمركز و شهري بهداشتيدرماني هاي
.:دانشـگاهنام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

شهرستان .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . .

بهداشتي مركز بهداشتينام پايگاه و شهري .:درماني . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

ب .:ازديدـتاريخ . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

پايشگر خانوادگي نام و .:نام . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . .:سمت. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

پايشگر خانوادگي نام و .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:سمت. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

ساختار)الف

برن.1 آموزشي متون و جامع دستورالعمل پيشگيريكشورييامهآيا
ويژه ماژور تـالاسمي بتا بروز مركزاز وبهداشتيي شهري درماني

پايگاه و وجودروستايي بهداشتي دارد؟هاي

□خير□بلي
آزمـايش.2 انجام مـراحل كشـوري الگـوريتم درآيا تـالاسمي هـاي

وجـوددارد؟ مركز

□خير□بلي
زوج.3 شناسـايي الگـوريتم ناقـلآيا استـراتـژيهـاي در تـالاسمي

استسوم دسترس ؟در

□خير□بلي
فـآي.4 پيـا بيمـگيـرم شـهرمـف(اريـري ظامـن16و15يارهـمـاي

وددارد؟ـوج)شبكه

□خير□بلي
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ف.5 شـآيا وددارد؟ـوج6يمارهـرم

□خير□بلي
فرم.6 استراتژيغ(7يشمارهآيا مناطق)3ربالگري ؟وجودداردپرشيوعدر

□خير□بلي
شـماره.7 فـرم وجـوددارد؟10يآيا

□خير□بلي

فرآيند)ب

ويژه.1 مراقبت زوجآيا مـربـوطي فلوچارت بـراسـاس نـاقـل هاي

شده است؟انجام

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . .. . . .. . . .. . .. . .. . . . . . . . . □خير.
زوج.2 انجآيا جهت فرزند، خواهان ناقل آزمـهاي مـام يرحلهـايش

مPNDاول بهداشتيـركـبه ويـدرمز مشاورهژهـاني تي الاسميـي

د؟ـاندهـشارجاع

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

علت□خير .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ندارد. □موردي
زوج.3 نآيا انجـهاي جهت بـاردار مـاقل آزمـايش دومرحلهـام PNDي

بهداشتي مركز ويژهبه مشدرماني ارجاعاورهـي تالاسمي اند؟شدهي

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

علت□خير .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ندارد. □موردي
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+

+

زوج.4 دوممرحلههايآزمايشنتايجبراساسكهناقليهايآيا PNDي

سقط بايد و بوده ماژور تالاسمي به مبتلا آنها ؟اندشدهپيگيريكنندجنين

نداردم□خير□بلي □وردي
شده.5 پيگيري دارند درمان از غيبت كه بيماراني اند؟آيا

نداردوردم□خير□بلي □ي
مـاژور.6 تـالاسمي به مبتلا بيمـاران جهت بيماري پيگيـري فـرم آيا

پروندهتكميل در و قراردارد؟شده مربوط خانوار ي

نداردم□خير□بلي □وردي
فـآي.7 شـا هـربـه6يمارهـرم و تكميـل يكـمهـسدرستي ارـباه

است؟دهـشارسـال

□نداردورديم□خير□بلي
است؟شدهتكميلدرستيبهسومتژيااسترجهت7يشمارهفرمآيا.8

ندارد□خير□ناقصـبلي□كاملـبلي □موردي
شـماره.9 فـرم بيمـاران10يآيا درمـان از غيبت پيگيـري جـهت

شـدهبـه تكميل است؟درستي

ندارد□خير□ناقصـبلي□كاملـبلي □موردي
زوج.10 شناسايي الگوريتم براساس استراتژيآيا در تالاسمي ناقل هاي

بـاف،سوم شرايط واجد بهداشتيـراد مركز ويژهـدرمه مشاورهاني يي

ارجاع د؟ـانشدهتالاسمي

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

علت□خير .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ندارد. □موردي

برنامه آموزشي متون و جامع ماژوردستورالعمل تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري ي 156

+

+

گروه.11 برنـامهآيا در هدف تالاسميهـاي بتـا بـروز از پيشگيري ي

وظايف(ماژور شرح ديده)براساس اند؟آموزش

علت□خير□بلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ندارد. □موردي
كرده.12 فوت آنها بيمار فرزند كه تالاسمي بيماران والدين بهاستآيا ،

بهداشتي ويژهمركز مشاورهدرماني ارجاعي تالاسمي اند؟شدهي

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

علت□خير .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ندارد. □موردي
زوج.13 مشكوكـهآيا انجنهايياي آزمـجهت تكميليـهايشـام اي

شـپيگي د؟ـاندهـري

□خير□بلي
منطقه.14 در گذشته سال يك طي تالاسميآيا بتا بروز پوشش، تحت ي

داشتهماژور است؟وجود

علت□بلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ندارد□خير. □موردي

سنجيآگاهي)ج

مي.1 را ماژور تالاسمي بتا بهداشتي كارمند شناسد؟آيا

□خير□بلي
ناقل.2 سالم بهداشتي كارمند مي)مينور(آيا شناسد؟را

□خير□بلي
كارمند.3 بهتولدعلتبهداشتيآيا مبتلا ميماژورتالاسميكودك داند؟را

□خير□بلي
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+

+

نحوه.4 بهداشتي كارمند انتآيا ميي را ماژور تالاسمي بتا داند؟قال

□خير□بلي
م.5 تالاسمي بتا علائم بهداشتي كارمند ميـآيا را شناسد؟اژور

□خير□بلي
بتپيشگيريهايراهبهداشتيكارمندآيا.6 تالاسميـاز راماژوا داند؟مير

□خير□بلي
ف.7 تولد احتمال بهداشتي كارمند تـآيا به مبتلا رارزند ماژور الاسمي

زوج در بارداري هر ناقلـهدر مياي د؟ـدانتالاسمي

□خير□بلي
گـروه.8 بهـداشتي كـارمنـد بـرنـامـهآيا در آمـوزش هـدف يهـاي

مي را شناسـد؟تالاسمي

□خير□بلي
درخصـوص.9 بهداشتي كارمنـد لازمPNDآيا ح(آگـاهي متنـدر د

م ؟دارد1)وطـربـآموزشي

□خير□بلي
نحـوه.10 بهداشتي كارمنـد زوجآيا ارجـاع جهتي را نـاقـل هـاي

د؟ـدانميPNDهايآزمايش

□خير□بلي
بهداشتي.11 كـارمند بهداشتي،آيا ويـژهمـركـز مشاورهدرمـاني يي

مي را شناسد؟تالاسمي

□خير□بلي
درخصوص.1 لازم ويژهPNDاطلاعـات آموزشي متن كارشناساندر تحت(كاردانان/ي

تشخيص تـولدعنـوان از .وجـوددارد)پيش
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+

+

مي.12 را اول استراتژي بهداشتي كارمند سد؟شناآيا

□خير□بلي
مي.13 را دوم استراتژي بهداشتي كارمند شناسد؟آيا

□خير□بلي
نحوه.14 و سوم استراتژي بهداشتي كارمند ميآيا را آن اجراي شناسد؟ي

پرشيوعويژه( مناطق )ي

□خير□بلي
كارمن.15 شناسـآيا الگوريتم از بهداشتي زوجـد ناقلايي تالاسميهاي

استراتژي كدر اطلاع دارد؟ـسوم افي

□خير□بلي
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بهداشتيليستچك روستاييمركز درماني
.:دانشـگاهنام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

شهرستان .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

بهداشتي مركز روستايينام .:درماني .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

ب .:ازديدـتاريخ . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

پايشگر خانوادگي نام و .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:سمت. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

پايشگر خانوادگي نام و .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:سمت. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

ساختار)الف

دستورالعمل.1 آموزشيآيا متون و پيشگيهـامـبرنجامع ازـي روزري بـ

ماژور تالاسمي مژهـويبتا بهداشتيـي بهداشتي،انيـدرمراكز پايگاه

وجيخانهو وددارد؟ـبهداشت

□خير□بلي
آزمايش.2 انجام مراحل كشوري الگوريتم وجوددارد؟آيا تالاسمي هاي

□خير□بلي
شن.3 الگوريتم زوجـاسـآيا ناقلايي سومهاي استراتژي در تالاسمي

دست است؟ـدر رس

□خير□بلي
چـآي.4 تهـامـرنـبپـايشستـليكـا خژهـوي(ميـالاسـي يهـانـي

وددارد؟ـوج)بهداشت

□خير□بلي
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+
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فرآيند)ب
برنامهدستورالعملآيا.1 آموزشي متون و ازجامع پيشگيري كشوري ي

ماژور تالاسمي بتا خانهويژهبروز بهداشتي ؟استشدهارسالي

□خير□بلي
جلسه.2 جاري سال طي بآيا با ارتباط در آموزشي تالاسميي يماري

شده برگزار بهورزان است؟جهت

□خير□بلي
جلسه.3 جاري سال طي گروهآيا جهت آموزشي هدفهاي يبرنامههاي

دستورالعملتالاسمي شدهبرابر است؟برگزار

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي موارد .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . □خير.
و.4 پزشك مآيا بـركـكاردان نحوهـز استراتژير اجراي توسط3ي

دارند نظارت ؟1بهورزان

□خير□بلي
شماره.5 فرم شهرستان5يآيا بهداشت مركز از شده جهت،دريافت

خانه به مراقبت شدهانجام ارسال پوشش تحت بهداشت است؟ي

نداردم□خير□بلي □وردي
برنامه.6 جاري سال طي خانهبهريزيآيا پايش بهداشتمنظور هـاي

شده انجام پوشش است؟تحت
□خير□بلي

فرم.7 خانهبـه6يشمارهآيا از پوششمـوقع تحت بهداشت هـاي
شده ارسال بالاتري سطح به و است؟گردآوري

ندارد□خير□ناقصـبلي□كاملـبلي □موردي
استانويژه.1 پرشيوعي هاي
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شماره.8 فرم تكميل10يآيا درمان، از غيبت مـوارد پيگيـري جهت
شده ارسال است؟و

□خير□بلي
منطقه.9 در گذشته سال يك طي تالاسميآيا بتا بروز پوشش تحت ي

داشته وجود است؟ماژور

علت□بلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ندارد□خير. □موردي

سنجيآگاهي)ج
مي.1 را ماژور تالاسمي بتا بهداشتي كارمند شناسد؟آيا

□خير□بلي
ناقل.2 سالم بهداشتي كارمند مي)مينور(آيا شناسد؟را

□خير□بلي
را.3 ماژور تالاسمي به مبتلا كودك تولد علت بهداشتي كارمند داند؟ميآيا

□خير□بلي
نحوه.4 بهداشتي كارمند مييآيا را ماژور تالاسمي بيماري داند؟انتقال

□خير□بلي
را.5 ماژور تالاسمي به مبتلا فرزند تولد احتمال بهداشتي كارمند آيا

زوج در بارداري هر ميدر تالاسمي ناقل داند؟هاي

□خير□بلي
مي.6 را ماژور تالاسمي علائم بهداشتي كارمند شناسد؟آيا

□خير□بلي
كار.7 راهآيا بهداشتي ميمند را ماژور تالاسمي از پيشگيري داند؟هاي

□خير□بلي
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گـروه.8 بهـداشتي كارمنـد بـرنـامـهآيا در آمـوزش هـدف يهـاي
مي را شناسـد؟تالاسمي

□خير□بلي
درخصوص.9 بهداشتي كارمند ح(1آگاهيPNDآيا آموزشيـدر متن د

دارد؟لازم)وطـربـم

□خير□بلي
نحوه.10 بهداشتي كارمند زوجآيا ارجاع انجامي جهت را ناقل هـاي

داند؟ميPNDهـايآزمايش

□خير□بلي
به.11 كـارمنـد بهـداشتي،داشتيـآيا ويـژهمـركـز مشـاورهدرمـاني يي

ميتالاسمي شناسـد؟را

□خير□بلي
به.12 كارمند ميـآيا را اول استراتژي شناسد؟داشتي

□خير□بلي
به.13 كارمند ميـآيا را دوم استراتژي شناسد؟داشتي

□خير□بلي
زوج.14 شناسايي الگوريتم از بهداشتي كارمند ناقلآيا تالاسميهاي

سوم استراتژي دارد؟)پرشيوعمناطقيويژه(در كافي اطلاع

□خير□بلي
نحوه.15 و سوم استراتژي بهداشتي كارمند آآيا اجراي راي شناسد؟مين

□خير□بلي
درخصوص.1 لازم ويژهPNDاطلاعات آموزشي متن كارشناساندر بهورزان/ي و كاردانان

تولد( از پيش تشخيص عنوان .وجوددارد)تحت
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بهداشتخانهليستچك ي
.:دانشـگاهنام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

شهرستان .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

بهداشتي مركز .:درمانينام . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . ..

خـانه بهـداشتنام .:ي . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

ب .:دـازديـتاريخ . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

پايشگر خانوادگي نام و .:نام . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:سمت. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

پايشگر خانوادگي نام و .:نام . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:سمت. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

ساختار)الف
دستورالعم.1 برنامهآيا آموزشي متون و جامع پيشگيريل كشوري ي

ويـژه مـاژور تالاسمي بتـا بروز خـانهاز وجوددارد؟ي بهداشت ي

□خير□بلي
فـآي.2 پيـا بيمـگيـرم شـهرمـف(اريـري ظامـن16و15يمارهـاي

دارد؟ودـوج)شبكه

□خير□بلي
شماره.3 فرم به6يآيا و صحيحوجوددارد شود؟ميتكميلطور

□خير□بلي
فرم.4 استـغرب(7يشمارهآيا ويژهژيـراتـالگري استانسوم هايي

من)پرشيوع پـدر وجوددارد؟ـاطق رشيوع

□خير□بلي
زوج.5 شناسايي الگوريتم نآيا استاقلـهاي در سومـتالاسمي راتژي

استانويژه( پرشيوعي وددارد؟ـوج)هاي

□رخي□بلي
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فرآيند)ب

ويـژه.1 مراقبت زوجآيا مربوطي فلوچـارت براسـاس نـاقـل هـاي

شـده است؟انجام

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي موارد .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . □خير.
زوج.2 فرزندآيا خـواهان ناقل مرحله،هاي آزمـايش انجام يجهت

مـبPNDاول بهداشتيـكرـه ويژهـدرمز مشاني تالاسمياورهـي ي

د؟ـانشدهاعـارج

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

علت□خير .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . ندارد. □موردي
زوج.3 مـرحلهآيا آزمايش انجام جهت باردار ناقل دومهاي PNDي

بهداشتي مركز ويژهبه مشاورهدرماني ارجاعي تالاسمي اند؟شدهي

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . .

علت□خير .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ندارد. □موردي
زوج.4 آزمايشآيا نتايج براساس كه ناقلي مرحلههاي دومهاي ،PNDي

سق بايد و بوده ماژور تالاسمي آنها ؟اندشدهپيگيريكنندطجنين

نداردم□خير□بلي □وردي
دارند.5 درمان از غيبت كه بيماراني ؟اندشدهپيگيريآيا

نداردم□خير□بلي □وردي
ماژور.6 تـالاسمي بـه مبتـلا بيمـاران جهت بيماري پيگيري فرم آيا

پرونده در و قراردارد؟تكميل مربوط خانوار ي

نداردم□خير□بلي □وردي
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ش.7 فـرم هـربـه6يمارهـآيا و تكميـل يكـمهـسدرستي ارـباه

است؟دهـشرسـالا

نداردم□خير□بلي □وردي
شماره.8 فرم به7يآيا سوم استرتژي شدهجهت تكميل است؟درستي

استانويژه( پرشيوعي )هاي

ندارد□خير□ناقصـبلي□كاملـبلي □موردي
شماره.9 فرم و10يآيا تكميل درمان از غيبت موارد پيگيري جهت

شده است؟ارسال

نداردم□خير□بلي □وردي
زوج.10 شناسايي الگوريتم براساس نآيا تـهاي استراتژيـاقل در الاسمي

بهداشتي،سوم مركز به شرايط واجد ويژهافراد مشاورهدرماني يي

ارجاع اند؟شدهتالاسمي

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

علت□خير .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . نداردمور. □دي
گروه.11 برنامهآيا در هدف تالاسميهاي بتا بروز از پيشگيري ي

وظايف(ماژور شرح ؟اندديدهآموزش)براساس

علت□خير□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

فوت.12 آنها بيمار فرزند كه تالاسمي بيماران والدين بهاستكردهآيا

بهداشتي ويژهمركز مشاورهدرماني ارجاعي تالاسمي اند؟شدهي

نقص□ناقصـبلي□كاملـبلي .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

علت□خير .ذكر . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . ندارد. □موردي
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آزم.13 انجام جهت زوجـهايشـآيا تكميلي نهـهاي مشكوك اييـاي
؟نـداشدهريـپيگي

□خير□بلي

سنجيآگاهي)ج

مي.1 را ماژور تالاسمي بتا بهداشتي كارمند شناسد؟آيا

□خير□بلي
سالم.2 بهداشتي كارمند مي)مينور(ناقلآيا شناسد؟را

□خير□بلي
كودك.3 تولد علت بهداشتي كارمند ماژوبهمبتلاآيا راتالاسمي داند؟مير

□خير□بلي
كارمند.4 راتالاسميبيماريانتقالينحوهبهداشتيآيا داند؟ميماژور

□خير□بلي
ف.5 تولد احتمال بهداشتي كارمند تاـآيا به مبتلا ماژوررزند رالاسمي

بارداري هر تزوجدردر ناقل ميـهاي د؟ـدانالاسمي

□خير□بلي
مي.6 را ماژور تالاسمي بيماري علائم بهداشتي كارمند شناسد؟آيا

□خير□بلي
راه.7 بهداشتي كارمند ميآيا را ماژور تالاسمي از پيشگيري داند؟هاي

□خير□بلي
به.8 كـارمنـد بـرنـامـهگـروهداشتيـآيا در آمـوزش هـدف يهـاي

مي را شناسـد؟تالاسمي

□خير□بلي
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ك.9 آگاهيـارمنـآيا بهداشتي مربوط(لازم1د آمـوزشي متن حـد )در

دارد؟PNDدرخصوص

□خير□بلي
نحوه.10 بهداشتي كارمند زوجآيا ارجاع انجامي جهت را ناقل هـاي

داند؟ميPNDهايآزمايش

□خير□بلي
بهـداشتي.11 كارمنـد بهداشتي،آيـا ويـژهمركز مشـاورهدرمـاني يي

مي را شناسد؟تالاسمي

□خير□بلي
مي.12 را اول استراتژي بهداشتي كارمند شناسد؟آيا

□خير□بلي
مي.13 را دوم استراتژي بهداشتي كارمند شناسد؟آيا

□خير□بلي
از.14 بهداشتي كارمند زوجآيا شناسايي نالگوريتم تالاسمياقلـهاي

دارد؟ كافي اطلاع سوم استراتژي در

□خير□بلي
ك.15 استـارمنـآيا بهداشتي سـراتـد نـژي و اجحوهـوم راـي آن راي

پويژه(شناسد؟مي مناطق )رشيوعـي

□خير□بلي
درخصـوص.1 لازم ويـژهPNDاطلاعات آموزشي متن بهورزاندر تشخيص(ي عنـوان تحت

تو از .وجـوددارد)لدقبل
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رماژوتالاسميبتابروزازيپيشگيريبرنامههايشاخصبررسي
كلي شاخص

بروز.1 :ميزان
تالاسمي بتا جديد موارد يكماژورتعداد طي منطقه يك گذشتهسالدر

همان در منطقه همان در سال وسط سالجمعيت

شيوع.2 :ميزان
يك طي منطقه يك در ماژور تالاسمي قديم و جديد موارد گذشتهسالتعداد

همانجمعي در منطقه همان در سال وسط سالت

آموزششاخص)الف عملياتي محور به مربوط :هاي

آموزش.1 پزشكان تفكيك(تـالاسمييمشاورهتيميديدهدرصد بـه
غيرحضوري و ):حضوري

آموزش پزشكان مشاورهديدهتعداد تيم تالاسميي تفكيك(ي به
غيرحضوري و يك)حضوري سالطي

كل تيمتعداد مشاورهپزشكان سالهاي همان طي تالاسمي ي

كارشناسان.2 آموزشكاردان/درصد تالاسميمشاورهتيميديدههاي ي
تفكيك( غيرحضوريبه و ):حضوري

كارشناسان تالاسميمشاورهتيميديدهآموزش)هاكاردان(تعداد تفكيك(ي به
غيرحضوري و يك)حضوري سالطي

كارشناسان كل مشاورهتيم)هاكاردان(تعداد سالهاي همان طي تالاسمي ي

در.3 غربالگري انجام :3Sدرصد
غربالگري جمعيت دركل يك3Sشده گذشتهسالطي

در غربالگري هدف جمعيت سال3Sكل همان طي

100×

100×

100×

100000×

1000×
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مشاورهشاخص)ب عملياتي محور به مربوط :هاي

زوج.1 شناساييدرصد ناقل ازدواجهاي متقاضيان بين ):1S(شده

زوج شناساييتعداد ناقل يكهاي طي گذشتهسالشده

سال همان طي ازدواج متقاضيان كل تعداد

زوج.2 منصرفدرصد ناقل ازدواجهاي از ):1S(شده

زوج منصرفتعداد ناقل يكهاي طي ازدواج از سالشده

زوج كل شناساييهتعداد ناقل سالاي همان در شده

زوج.3 ازدواجدرصد ناقل ):1S(كردههاي

زوج ازدواجتعداد ناقل يكهاي طي سالكرده

زوج كل شناساييتعداد ناقل سالهاي همان طي شده

مراقبتشاخص)ج عملياتي محور به مربوط :هاي

در.1 ماژور تالاسمي بتا جديد موارد :1Sدرصد

درتعداد ماژور تالاسمي بتا جديد گذشته1Sموارد سال يك طي

همان طي ماژور تالاسمي بتا جديد موارد كل سالتعداد

در.2 ماژور تالاسمي بتا جديد موارد :2Sدرصد

در ماژور تالاسمي بتا جديد موارد يك2Sتعداد گذشتهطي سال

ماژور تالاسمي بتا جديد موارد كل همانتعداد سالطي

در.3 ماژور تالاسمي بتا جديد موارد :3Sدرصد

در ماژور تالاسمي بتا جديد موارد گذشته3Sتعداد سال يك طي

سال همان طي ماژور تالاسمي بتا جديد موارد كل تعداد

100×

100×

100×

100×

100×

100×
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زوجـدرص.4 نـهد ازدواجـاقـاي كـكل مـرده اولهـرحلـه راPNDي
):1S(دـاندادهامـانج

زوج درتعداد پوشش تحت ناقل اولمرحلهكه1Sهاي ي
PNDانجام سال يك طي در انددادهرا

زوج كل ناقلتعداد سال1Sهاي همان طي پوشش تحت

بت.5 بيماران والدين تـدرصد مـا مرحلهـالاسمي كه اولاژور راPNDي

):2S(انددادهانجام

تالا بتا بيماران والدين مرحلهتعداد كه ماژور اولسمي راPNDي
انجام سال يك انددادهطي

ماژور تالاسمي بتا بيماران والدين كل باروري(تعداد شرايط )واجد
سال همان طي مراقبت تحت

زوج.6 شناساييدرصد تالاسمي ناقل مرحلههاي كه راPNDاوليشده

):3S(دـاندادهامـانج

زوج تحتتعداد ناقل درهاي مرحل3Sپوشش PNDاوليهكه

انجام گذشته سال يك طي انددادهرا

زوج كل شناساييتعداد ناقل پوشششدههاي تحت ي
سال3Sدر همان طي

زوج.7 ناقلدرصد مرحلهبارداهاي كه دومر انجامPNDي ):1S(انددادهرا

زوج باردارتعداد ناقل مرحله1Sهاي دومكه يكرPNDي طي ا
انجامسال انددادهگذشته

زوج كل باردارتعداد ناقل سال1Sهاي همان طي

100×

100×

100×

100×
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ب.8 ماژور تالاسمي بتا بيماران مـادران مـرحلهـدرصد كه دوماردار ي

PNDانجام ):2S(انـددادهرا

باردار مادران مرحله2Sتعداد دومكه طيPNDي را
انجام گذشته سال انددادهيك

بيمارانتعداد مادران در بارداري موارد كل
ماژور تالاسمي سال2Sبتا همان طي

زوج.9 بارداردرصد ناقل دوممرحلهكههاي انجامPNDي ):3S(انددادهرا

زوج درتعداد باردار ناقل مرحل3Sهاي طيPNDدوميهكه را
سال انددادهانجامگذشتهيك

د بارداري موارد كل زوجتعداد ناقلر سال)3S(هاي همان طي

زوج.10 نـهدرصد پـاقـاي تحت بـل خهـامـرنـوشش تنظيم 1وادهـانـي

تفكيك( روشبه از يك وايـههر ):رمطمئنـغيمطمئن

زوج ناقلتعداد شرايطهاي خانوادهواجد از(تنظيم يك هر تفكيك به
گذشتهروش سال يك طي غيرمطمئن و مطمئن )هاي

زوجتعد كل شناسايياد ناقل باروري(شدههاي شرايط )واجد
همان سالطي

شماره.1 شاخص مي10يتوجه مـراقبت، عملياتي محور ازاز يك هر تفكيك بـه تـواند

محاسبهاستراتژي بـارداري از پيشگيري وسايل از يك هر و .شـودها

100×

100×

100×
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گروه آموزشي برنامهمتون در هدف يهاي
بتـا بـروز از مـاژورپيشگيـري تـالاسمي
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برنامه ژنتيكاهميت 1هاي

اس علومي ازجمله ژنتيك طيعلم كه قابـل10ت تحول اخيـر، سـال
داشتهملاحظه ت.استاي ديگر، سـوي اقتصاديوسعهـاز وـي اجتماعي

بيماري بروز ميزان افزايشكاهش به توجه باعث كودكان عفوني هاي
مرگ و اختلالمعلوليت از ناشي شدهومير ژنتيكي و مادرزادي .استهاي

بيما اپيدميولوژيك الگوي سالريتغيير از صنعتي،ها كشورهاي در پيش ها
شده مطرح ايران نظير كشورهايي در اخيراً بهعلاوه.استو اين، دليلبر

تعيينتوسعه ژنتيك، دانش بيماريكنندهي سـاير ژنتيكي بـههاي كه هـا
بيمار بروز عوامل، ساير مياتفاق موجب را ارثي و مادرزادي ،شوندهاي

شناخ بيشتر روز پايه.شوندميتههر و ژنتيك علم بر تسلط گذاريراهگذار
مي چيز هر از بيش آن، بيماريساختاري به توجه تكتواند ارثيهاي و ژني

جديد.باشد الگوي با و است درست هم ايران در زيادي حد تا فرض اين
استاندارد،اپيدميولوژيك برخورد جهت مناسب ساختاري تسهيلات ايجاد

بيما اين استريبا ضروري .ها

انتخاب ظرافت با ايران، در پيچيده مسير اين به ورود .استهشدراه
بيماري تالاسمي، بيماري مزمنشيوع بيماريزايي مرگاين زودهنگام،و

از ايآنناشي بـدر بهداشتي مشكل يك همواره بـران از.استودهـزرگ

آموزشاز.1 جهت متن وپزشكاناين درماماهايعمومي .شودمياستفادهنيزخصوصيبخششاغل

ويـژه آمـوزشي متخصصمتـن پـزشكان 1ي

زايمـان( و )زنـان

4

175
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اين بروز براي ژنتيك كلاسيك الگوي يك ديگر، .وجودداردبيماريسوي
سال شناختهاز بيماري ايجاد مكانيزم قبل، ساختارها و آنشده مولكولي

استـابـق دستيابي مهـب.ل مختلف تـدلايل و زشكيـپياريخچهـولكولي
بيم،الاسميـت هموارـاين نقش بدهـكنناري را راه دستيـي بـراي هـابي

ا و دارد برعهده كشور در ژنتيك سايرساختارهاي بـراي مناسبي لگوي
ژنتيكبيماري .استهاي

تاريخچه و تعريف
شايعتالاسمي از اختلالـتيكي بيمهـارين خـهاريـو كـاي است هـوني

منتقلهب ديگر نسل به نسلي از ژنتيك واژه.شودميصورت يك يتالاسمي
واژهيوناني دو از مركب تالاساو و1ي دريا معني م2اميابه خونبه عني
در.است بار كمـن4ليو3كوليلاديـمي1925سالاولين ونيـخوعي

گزارش باكردندرا استخوانياكه تغييرات و وـبهمراهسپلنومگالي ود
درهـب بيماري اين زياد شيوع دريدليل مديترانـاطراف تالاسمي،هـاي

هموزيگوكـوليالبته.شدنامگذاري شكل راـبيمتدرحقيقت رحـشاري
امروزهداده كه تالاسميبود .شودميناميدهماژوربتا

سبب يا بيمارياتيولوژي شناسي
ي بيماري،ادآوريـبراي ايجاد ميعلت بحث ذيل :ودـشدر

خگلبول قرمز مسئـهاي بافتـون به اكسيژن انتقال واـهول هستند

1.Thalassa
2. Emia
3. Cooley
4. Lee
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ب پروتئيني ازطريق را عمل انجامهاين هموگلوبين هموگلوبين.هنددمينام

داراي ساختماني غي)1:استبخش2ازنظر بـقسمت امـنهرپروتئيني

ببخش)12»هم« .»2گلوبين«نامهپروتئيني

بهاياختلال را ميـههموگلوبين كلي دوطور به تقسيمتوان :ردـكدسته
كمياختلال.1 اختـلال:هموگلوبين3هاي اين زنجيرهدر تقريباًها هـا

سا اختلالمشكل و نـدارنـد زنجيرهختاري سنتز در موجـود هايهاي
است كمي قراردارند.هموگلوبين دسته اين در تالاسمي .انواع

كيفياختلال.2 اختـلال:همـوگلـوبين4هاي اين زنجيرهدر مشكلها هـا
كم مانند دارند، داسيساختاري .شكلخـوني

گفتههمان كه متفاوتطور گروه تالاسمي اختلالشد از مادرزاديهايي
دراست زنجيرهكه يك از بيشتر يا يك .دارندنقصوگلوبينـهميسنتز

بيماري از دسته اختلالـهاين درواقع زنجيرهكمهايا سنتز .هستندهاي
بيماران تـالاسميدر يـكبتـا فقـاهش زنجيرهـا بيمارانبتـايدان در و

سـكتالاسميآلفا فقدان يا زنجيرهـنتاهش .ودداردـوجآلفايز

يـك زنجيرهـاهش فقدان بـأثيـتبتـااـيآلفايا نامطلوبي تـر وليدـر
بق قـگلبياـو بداردزـرمـول كـشمياعثـو ميـود زنجيـه اـهرهـزان

وـيافتاهشـك كمه هموگلوبين ميكروسيـشغلظت درنتيجه و وتـده وز
اتفاقـهيپوك .دـافتروميا

1. Hem
2. Globin
3. Quantitative
4. Qualitative
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ايجادشآمپي درـدهاي تـانده بـواع ذكرشـهالاسمي .استدهـدلايل

بهبرعلاوه بسته بتايزنجيرهسنتزدراختلاليدرجهآن يا شـدتآلفا

بيماري شدت و است متفاوت مختلف بيماران در اينبيماري بيماربه كه

آن داردموتاسيونبراي بستگي باشد هتروزيگوت يا هموزيگوت .خاص

تالاسميانواع
از عبارتند تالاسمي :انواع

تالاسميآلفا.1

تالاسمي.2 بتا

دلتا.3 تالاسمي، گاما/دلتا تالاسمي، و/دلتا/بتا تالاسمي ....بتا

تالاسميآلفا.1
زنجيره سنتز مسئول كروموزوميژن روي سلول16آلفا هر و قراردارد

حاوي زنجيره4انساني سنتز مسئول ايژن هر.ستآلفا ژنكمبود از هاكدام

اختلال انواع از يكي ايجاد بآلفاهايموجب استشرحهتالاسمي :زير

1.Silent Carrier:ژن،حالتايندر از يكي استسنتز مختل -a(ها /aa(

مينورآلفا.2 حالت:1تالاسمي اين مختلدر ژن بوجوددو و هـدارد

استـصدو -a(ورت /a-(يا)aa /--(

حالت:HbHريبيما.3 اين مختلـسدر ژن --(داردوجوده /a -(

--(دارداختلالژن4هرحالتاينرد:فتاليسهيدروپسبيماري.4 /--.(

1. Trait
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تالاسمي.2 بتا
زنجيرهژن سنتر مسئول كروموزمـبتيهاي روي برخلاف.قراردارند11ا

هر آلفا دونوع حاوي فقط انساني زنجيرسلول سنتز مسئول .استبتايهژن
نيز تالاسمي كلين4بتا دارديسندرم :كي

1.Silent Carrier
مينور.2 تالاسمي بتا

تالاسمي.3 1بينابينيبتا

ماژور.4 تالاسمي .بتا

اينبا به تالاسميتوجه بتا شيوع ايرانكه آلفادر از بيشتر مراتب تالاسميبه

برنامه هدف و ايـرانوريـكشياست بروزدر از تالاسميـبتپيشگيري ا

تالاسميپيشگيرييبرنامهدرخصوصاست،ماژور بتـا زيردرماژوراز

خواهدشتوضيح .دـداده

ايرانبرنامه در تالاسمي بيماري از پيشگيري ي
تالاسميتاريخچه بيماري با مبارزه ي

سال درامهـبرن1370-1375ايـهطي تالاسمي بيماري از پيشگيري ي

شهرستان از كشور5ايهبرخي خوزستان،(استان گيلان، فارس، مازندران،

اجراشدبه)اصفهان آزمايشي .صورت

سال اين طي برنامه اصلي زوجاستراتژي غربالگري درها، هنگامهـا

به ازدواج بـراي غيـرناقل فـردي انتخاب و جدايي پيشنهاد و ازدواج

1. Intermedia
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بودهزوج ناقل زوج.استهاي كه پيشدرصـورتي اين نميها را پذيرفتند،نهاد

مي پيشنهاد بارداري از پيشگيري آنها توجه.استشدهبه با برخورد اين

گزينه كه واقعيت اين بهبه مبتلا جنين سقط و تولد از پيش تشخيص ي

گرفته شكل وجودنداشته، عملاً .استتالاسمي

سال اواخر ب،1375از تصميم متبوع گستـوزارت بـه درـرش رنامه

گرفتسطح به1376سالدر.كشور ازتشخيصنياز دليلبـهتولدپيش

زوج از زيـادي تعداد اصرار و برنامه علاقـهگسترش و ازدواج به يهـا

بچه به بهآنها مطرحدارشـدن متبـششـدت وزارت و بـد شناساييـوع ا

موجود و بالقوه كشوربه,امكانات در خدمت اين سازماندهي به سرعت

هم.نموداقدام كه اقدام فارغاين بازگشت با ايزمان بهـالتحصيلان راني

تـكش و سوسعهـور فنـي بريع جهان در ژنتيك رعتـسهـب،ودـآوري

شدشكل ثمربخش و تشخيص.گرفت و ژنتيك خدمـات سازمـانـدهي

با مبارزه جنين، مرحلهبروزژنتيك وارد را كشور در تالاسمي يبيماري

نژهـوي حـماي درعين كه پيچيدگيـود از وـهال تكنيكي فرهنگياي

بـخ استـرخـاص تبه.وردار ارائـاين امكان اولاً مشهـرتيب ياورهـي

خـانوادهفـراهم)استاندارد(غيرمستقيم ثانياً و بـهشـد تسهيلاتهـا دليل

برايجهتايجادشده بيشتري استقبال ژنتيك، خدمات از برخورداري

ا نشاناستفاده سالم فرزندان داشتن و آن موجب.دادندز امـر تاـشاين د

ك تالاسمي موارد بروز بهـاولاً ثانياً و يابد چشمگيري يمراجعهدليلاهش

آزمايشگاهزوج به مـراقبتها نظام در بـروز كنترل و بررسي امكان هـا،

فراهم پيش از بيش .شودبيماري
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سال برنام1380در دوم استقراري،هاستراتژي و براساس.افتـتوسعه

خانواده استراتژي شناسايياين تالاسمي بيماران مشاورهـشي تحت و ده

نداشتهقرارمي سالم فرزند كه درصورتي و تشخيصگيرند مراكز به باشند

خواهندشد ارجاع سالم فرزندان داشتن براي تولد از .پيش

سـال سـوم1382در مـورداستراتـژي وبرنـامه قرارگرفت بحث
ترسيمفعاليت آن اجرايي استراتژي.شدهاي 1384سالاولينيمهازاين

استان استقراردر پرشيوع استراتژيبراساس.يابدميهاي هاييزوجاين
سـك از قبل كشوري(1376الـه بـشسال وردهـكازدواج)امهـرنـدن اند

دارن سالم همدـفرزندان حاملگيو قصد هفتهاكنون در يا اولداشته ي
مي پيگيري هستند باشندشوندبارداري ناقل كه درصورتي شناسايي،تا

شد مشاوره وو پيشگيريه خانواده در مبتلا فرزند بروز .شوداز

شبكه در ژنتيك خدمات بهداشتيادغام درمانيي
به تالاسمي از پيشگيري نمونهادغام خدماتعنوان ادغام از اي

در بهداشتيشبكهژنتيك درمـانيي
برنـامه هر مثل تالاسمي بيماري از ابزارهايپيشگيري به ديگر ژنتيك ي

نيازدارد جامعه سطح در ارائه براي برنامه.اصلي اين :در

گژهـويوزشـآم هـهروهـي قدفـاي كـدر سيستم يك بـالب رـه
گروه آستآموزش در جوان تهـانـهاي ازدواج درـي دارد، يكهـشبأكيد

سـدرمبهداشتي و شده ادغام .شودميانجامالانهـاني

غربالگريآزمايشگاه بـرنامهـكشدرهاي شبكه يك قالب در ريزيور
بشده كهـاند، شهرهـنحوي در بـه جمعيتـا هايآزمـايشگاه،راسـاس
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ت كه دولتي و آزمايشـخصوصي انجام براي لازم غربالگريـهوانايي اي
ر دستورالعملتالاسمي اجراي و دارند بيماريا از پيشگيري كشوري هاي

پذيرفته را آموزشتالاسمي آموزشاند، كه كلي الگوي با را كيفي كنترل هاي
به است محيط بـه مركز مياز طي سالانه آزمايشگاه.نمايندطور قالباين در ها

سازماندهي شبكه دورهاندشدهيك ارزيابي سالانه شونو مي ارزيابي.داي
زيراز گروه سه قالب در و محيطي به مركزي پذيردصورتسطوح :مي
گروه.1 كه منطقهمركزي نظارتهاي را كند،مياي
استانمنطقه.2 كه بررسياي را پـوشش تحت نمايـد،ميهـاي
شهرستان.3 كه تابعهااستاني كنترلي .كندميرا

ني شبكه شبكهـاين در بهداشتيز ادـدرمي سـشغاماني به و رـايـده
شبكهسيستم و تشكيلها برنـامههاي در استشده مـرتبط تـالاسمي ي

آزمـايش انجام مسئول مراحلهايو و بوده الگوريتم3و1،2غربالگري
آزمايش انجام مراحل تالاسميكشوري بههاي .رسـاندميانجامرا

آزمايشگاهشبكه ژنتيكي تشخيص سالهاي وشكيلت1378از شده
است تكميل آزمايشوظيفه.درحـال انجام شبـكه اين اصلي هايي

است تالاسمي تولد از پيش تشخيص و در.ژنتيك نيز شبكه PHC1اين

سيستمشـدهادغام سايـر بـا شبكهو و است،هـا هماهنگ برنـامه هـاي
كـهبـه ژنتيكنحوي مشـاوران سوي از ارجـاعي را)تـالاسمي(مـوارد
پسمي آنها به و ميپذيرد .دهـدخـوراند

مشاورهشبكه ژنتيكي تيمي از مشاورهمتشكل استهاي ژنتيك اين.ي
ياتيم يك در بهداشتيدوها مستقرمركز شهرها جمعيت برحسب درماني

1. Primary Health Care
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شـدهتيمرـه.هستند تشكيل كـارشناس يك و پـزشك يك .استاز
اين بهـهتيمآموزش غيرحضا صورتصورت حضوري و اين.گيردميوري

مشاوره مسئـول زوجشبكه كـهي است بـايي آزمـه ايـهايشـراساس
هستندانجام تـالاسمي ناقل دو هر كه.شده، درصـورتي مشـاوره از بعد
بزوج تصميم بـها بگيرند ازدواج مـه تـراكـه از پيش تشخيص وـز ولد

گروههم به اپيدميولوژزمان مراقبت بهداشتيهاي مراكز در درمانييك
زوج سكونت محل به ارجاعنزديك .شوندميها

مراقبتشبكه زوجي باـهاين خانواده تكميل تا را سالمـرزنـف2ا د
بارداريميهمراهي از دائمي پيشگيري مـراكـز بـه را آنها سپس و كنـد

شبكه.دهدميارجاع نظام در بيماري بهداشتيمراقبت )PHC(نيدرماهاي
آمـار دقت و صحت بـر نظارت آمـار، بـررسي آمـار، گردآوري شامل

است آمار تحليل براساس اقدام درنهايت و .ارسالي

زايمان و زنان متخصصان چگونه نيازداريم؟ شما كمك به چرا
كمكمي ما به تالاسمي بيماري كنترل براي كنند؟توانند
آنپيش برناز پيشگيرامهـكه كشوري آغازشي تالاسمي از زوجـي هاود،

ازدواج تالاسمي آزمايش انجام عده.اندكردهبدون شك اينبدون از اي
بزوج ناقل گ.اندودهـها بهـاز مبتلا فـرزند صاحب بـرخي ناقلان روه

به و شده ناقلتالاسمي به ترتيب پياين خود گروهي,اندبردهبودن ولي
خوشبه سدليل فـرزندان بهشانسي آوردهالم الگوي.انـددنيا بـراساس

من ح،دليـوراثت هـر خطـاحتم%25املگيـدر كـال وجـوددارد هـر
زوجدرواقع گريختهاين خطر اين از ناقلها سالم يـا آنها فـرزند و انـد

ادامه(است خود عادي زندگي به و نـدارد كلينيكي علائم و)دهدميكه

برنامهدستو آموزشي متون و جامع ماژوررالعمل تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري ي 184

+

+

است سـالم ا.يا غيـرگاهمراين شكل به دراتفاقيي بارداري چند براي
رخ فرد ممكنهمان،دهدمييك هم حالت ايـن عكس كـه .استطور
حال، هر پيشدر زوجقابل نيست كهبيني ناقلي فرزنداناكنونهاي داراي
هستند بارداري,سالم بهدر مبتلا فرزندان بعدي نياورندهاي .دنيا

اين به توجه با ديگر سوي بچهكاز و باردارشدن روند وه زنان خواهي
ايرانخانواده در كنترلضرورياست،طولانيها جهت بررسيبرنامهاست به

سالزوج از قبل آگاه1376ها خود وضعيت از اخير گروه تا .شوندپرداخت

م و عمومي پزشكان زايمان، و زنان متخصص ميـامـپزشكان تواننداها
مراجعهدر زنانهنگام آزمايشي و دارند بارداري قصد كه تالاسميي هاي
آزمايشبه(اندندادهانجامرا گرفتهCBCخصوصوقتي دليلي هر آنها،)شودميبه

آزمايش انجام براي الگوريتمرا براساس تالاسمي مراحلهاي انجامكشوري
ايشانشرايطتوضيح.نمايندراهنماييسومستراتژيادرتالاسميهايآزمايش
مشاوره باكوتاهيو پرسشميهازوجمدت به پاسختواند آنها احتمالي .دهدهاي

آزمايشگاهي الگوريتم براساس خانم، كه درصورتي و بررسي از بعد
است لازم باشد، بررسيمينور نيز او مينورـششوهر نيز شوهر چنانچه و ود

بهاست بايد ويمشاورهتيم، ژنتيكژهـي مـركزقرمست)الاسميـت(ي در
مشاورهويژهدرمانيبهداشتي تالاسميي .شوندهدايتي

اقدام بـرنـامهاين درمجموع سومهـا استراتژي قالب در كـه است اي

ميبه استان.رسدانجام در فقط استراتژي پرشيوعاين تالاسمي(1هاي )ازنظر

گذشتهبه .شودمياجرا

پـرشيوع.1 هـرمزگان،:مناطق خـوزستان، بوشهر، فارس، گلستـان، گيـلان، مـازنـدران،
زابـ بابل، كرمـان، بلوچستان، و جهرمسيستان و فسا ل،
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زوج شناسايي تالاسميالگوريتم ناقل سالهاي از قبل *1376كه

كرده سومازدواج استراتژي ـ اند
دانشگاهويژه( پرشيوعدانشكده/ي )هاي

سـالشهرستان* از ديرتر يا زودتر كه اقدام1376هايي ازدواج داوطلبان غربالگري اند،نمودهبه

رااستراتژياجرايتوانندمي آنغرباشروعتاريخبراساسسوم در .دهندانجامنشهرستالگري

زنCBCآزمايش.1 در

80<MCV27يا/و<MCH80≥MCV27يا/و≥MCH

بهداشتي.3 مركز به ويژهارجاع مشاورهدرماني ادامهي جهت تالاسمي يي
كشوريآزمايش الگوريتم براساس ها

مردCBCآزمايش.2 در

80MCV 27MCHيا/و> <80MCV≥27يا/وMCH≥

اقدام به نياز
نيست ديگري
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از.1 كمتر شوهردار زنان سال40تمام از قبل كه بارداري شرايط واجد 1376سال
هفتـهازدواج در حـاضـر درحـال يـا و دارنـد بـارداري قصـد و اولكـرده هـاي
از(بارداري فرم)هفتگي16قبل در آنها مشخصات ثبت و شناسايي از پس هستند،

مركز7يمارهش پزشك ارجـاعبهداشتيبـه آنهاميدرماني بـراي پـزشك و شوند
درخـواستاقـدام نتيجه.كنـدميCBCبـه دريـافت از كهCBCيپس درصورتي
زناندكس در ولي)MCH≤27وMCV≤80(هـا نيست؛ ديگر اقـدام به نيـاز باشـد،

دو هر يا يكي كـه ازدرصـورتي كمتر بـاشـداندكس طبيعي >80MCV(حـدود

است،)>27MCHيا/و بررسيضروري نيز پسارائه.شودشوهر جهتي خوراند
ضروري بعدي پيگيري و .استاطلاع

در.2 كه اندكسشدهانجامCBCدرصورتي شوهر، به مربوط حدودي در دو هر ها
نيست؛)MCH≤27وMCV≤80(باشدطبيعي ديگري اقدام به نياز درصورتي، كهولي

باشـد طبيعي حـدود از كمتر شوهر در مذكور اندكس دو هر يا يا/و>80MCV(يك
27MCH<(،ادامـه جهت وقت اسـرع در كشـوريبايد الگـوريتم بـرابر بـررسي ي

آزمـايش انجام بهداشتيمراحل مركز به تالاسمي ويژههاي يمشاورهيدرمـاني
ارجاع .شوندتالاسمي

تمام.3 مناطقدر در باشد، دو هر يـا و شـوهـر يـا زن ارجـاع بـه نياز كـه مـواردي
استفاده شبكه نظام در موجود ارجاع فرم از روالروستايي به شهري مناطق در و

اقدام .شودميجاري

آمـوزش:تذكر مـامـاهـاي و عمـومي پـزشـكان زايمان، و زنـان ديـدهمتخصصان
آمـوزشمي ضمن ارائـهتوانند و دفترچهمستقيم زوجي بـهمـراقبت تـالاسمي نـاقـل
هدفزوج نزديكهاي به را آنها سـوم، استراتژي سكونتدر محل بهداشتي واحـد ترين
ارجـاعزوج فعاليتهـا تمام تمايـل درصورت يا و انجامنمـوده را مـذكور وهاي دهنـد

مر به ناقل زوج ارجاع به نسبت نياز بهداشتيدرصورت ويژهكز مشاورهدرماني يي
اقـدام .نماينـدتالاسمي
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آزمايش انجام مراحل كشوري تالاسميالگوريتم هاي
زوج( شناسايي تالاسميجهت ناقل )هاي

زنCBCآزمايش.2 در

80MCV 27MCHيا/و> <80MCV 27MCHيا/و≤ ≥

كم.4 آهندرمان فقر تشخيصيبه(خوني تست ***)عنوان
اندكس مجدد بررسي وو HbA2ها

اندكس اصلاح وعدم ها
5/3HbA2 هر< نفردودر

اصلاح وهااندكسعدم نفر دو هر در
5/3HbA2 هر≥ يا يكي نفردودر

اندكس واصلاح HbA2≥5/3ها

هر يا يكي نفردودر

آزمايش.5 تكميليانجام زنجيرهبر(هاي و ژنتيك گلوبينرسي )هاي

ميزاناندازه.3 مردHbA2گيري و زن در
ستوني كروماتوگرافي روش *به

5/3HbA2 دو7<< هر 5/3HbA2**در هر≥ يا يكي دودر

ناق( )لزوج
يمشاوره
يويژه

تالاسمي

مردCBCآزمايش.1 در

80MCV 27MCHيا/و> <80MCV 27MCHيا/و≤ ≥

اقدام به نياز
نيست ديگري

مجوزصدور(
)ازدواج
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اندازه* الگوريتم اين ميـزاندر كHbA2گيري روش بـه ستـونيفقط ـرومـاتـوگـرافي
نيستميانجام مناسبي جايگزين روش الكتروفورز و .شـود

7HbA2اگر** بيماري≤ به مشكوك فرد برايHbS،HbG،HbE،HbCباشد، كه است
انجـام آگـار سيتـرات و سلولـز الكتروفورزاستـات است لازم قطعي شـود،تشخيص

زوج ببنابراين دانشگاهي مشاور به ارجاعرنامهها تالاسمي .شوندميي

كم*** صورتدرمان مـاه يك مدت به ابتدا آهن فقر آن،.پذيردميخـوني از CBCپس
انجام اندكس.شودميمجدد اصلاح عدم مقداردرصورت افزايش عدم و مقدارHgها به

كم،gr/dl1حداقل زوجدرمان و متوقف آهن فقر دانشگاهيخوني مشاور به يامهبرنها
ارجاع مقـدارميتالاسمي افـزايش درصورت ولي مقدارHgشوند؛ gr/dl1حداقلبـه

ادامه ديگر ماه دو مدت به دوره.يابدميدرمان تكميل از دوبارهپس درمان وهااندكسي
HbA2مياندازه .شودگيري

ممكنبه:توجه يكندرت از پس انـدكساست آهـن، فقر درمان اصمـاه وهـا ـلاح
5/3HbA2 مانعي.شود≥ ازدواج گواهي صدور صورت اين در كه است .نداردبديهي

:تبصره
بهزوج.1 كه امتناعهايي آهن فقر درمان پذيرش از ازدواج در عجله ورزند،ميدليل

ادامهمي براي برنامهتوانند دانشگاهي مشاور به تشخيص روند تالاسميي ي
صدور(شوندارجاع است پزشكبديهي سوي از نظريه اعلام به منوط ازدواج گواهي

اقدام تمام انجام و دانشگاهي استمشاور قانوني درصورت)هاي ولي شروع،
مرحله آخرين تا و الگوريتم براساس روند اين بايد آهن فقر .يابدادامهدرمان

منطقه.2 ميدر نيست شايع مردان در آهن فقر آنمي كه فقرهايي درمان از آهنتوان
صرف مردان نموددر .نظر

حالت.3 از يكي در كه ميزاندرصورتي مرد در 5/3HbA2ها زن≥ در 5/3HbA2و >

كم درمـان توصيهبـاشـد، مرد در آهن فقر زوجنميخوني و مشاورشود به ها
برنامه ارجاعدانشگاهي تالاسمي .شوندميي

اولين.4 در كـه كمCBCدرصورتي مقـفـرد ولي 8Hgدارخون، مي≤ ازباشد، تـوان
مرحله(HbA2مجددگيرياندازه الگوريتمدر چهارم كردصرف)ي .نظر

:تذكر
به.1 نياز آزمايشدرصورت تكميليانجام الگوريتممرحله(هاي پنجم بايـدزوج)ي ها

برنـامه دانشـگاهي مشـاور به ارجاعابتدا تـالاسمي مشاوري بـررسي از پس و شوند
بهدانشگا نياز درصورت و آزمايشهي تشخيصژنتيكانجام مراكز به ابتدا تكميلي هاي
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ارجاع باشند آلفا ژن بررسي به قادر مي(شوندميكه موارد اين بهدر ارجاعتوان جاي
آزمايشگاه پروتكل برحسب نمونهفرد تشخيصژنتيك، داشتهاي ارسال را لازم ).ي

آزمايشگاه.2 كه تشخيصدرصورتي زنجيرههاي بررسي كه بدانند لازم هايژنتيك
انجام زوجگلوبين از خواهندگيرد آزمايشگاهها به تا زنجيرهخواست منتخب هاهاي

اعلاممـراجعه ژنتيك آزمايشگاه توسط نهايي پاسخ ولي .شودمينمايند،
زوج.3 شناسايي در الگوريتم اين نيست،حساسيت صددرصد تالاسمي نـاقل هـاي

اختـلالبنـابـرا مـواردين از بـرخي نظيـر HbH،Thalβهـايي silent،انـواع بـرخي
شناساييها،هموگلوبينوپاتي اينترمديا .شوندنميتالاسمي
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در تالاسمي جهانپراكندگي
در تالاسمي همهبيماري در و جهان ديدهيسراسر ولـي،شودمينژادها

مديترانه نواحي در آن ي(شيوع قبـايتاليا، جزيرهـونان، و ،)سيسيليرس
سوريه(خاورميانه و تركيه و(آسيا،)ايران، پاكستان و يناحيـههندوستان

شرقي امتداديافتـه)جنوب دور خـاور تا اروپا غربي جنوب از و بوده بيشتر
ديده نيز مركزي آفريقاي از وسيعي نواحي در شكل.شودميو اين دليل

م,توزيع دربيماري متمـادي قـرون براي و بومي شكل به كه بوده الاريا
داشته شيوع نواحي پشه.استاين نيش راه از مالاريا وارديانگل آنوفل

گلبول داخل در و شده قـهخون تكثيرميـرمـاي در.ابدـيز انگـل ايـن
تگلبول ژن ناقلين قرمز كوتاهـهاي عمر كه نميالاسمي دارند تواندتري

ت و رشد ادامهبه خود متوقف،دهدكثير بيماري بيمـارميدرنتيجه و شود
خ نجات مالاريا مالاريـبناب.افتـواهديـاز درـراين ازا بـيش سالم افراد

ناقلافراد مرگباشدمي)مينور(سالم درنتيجه اسـتو بيـشتر آنان .ومير
كـافبنابراين همـرادي ژن يك تــه ژن يـك و طبيعي الاسميـوگلوبين

نـاقـلرادـاف(دـانهداشت مقاب)سالم بيمـدر مـل مقاومتـالاريـاري كردها
ت ژن بـو را نسـالاسمي منتقلـه بعد .اندكردهل

ايران در تالاسمي پراكندگي
كش تمام در بيماري استـاين پراكنده درـام،ور ايـدرييحاشيهواحيـنا

ويـژه آمـوزشي عمـوميمتـن پـزشـكان ي
بهـداشت بخش در شاغـل

5
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گيلاناستان(خزر گلستانمازندران،هاي حاشيهنوا،)و وفارسخليجيحي

و،بوشهر(عمانايـدري بلوچستانهرمزگان و فارس،)سيستان خوزستان،

شيوعو كرمان داردجنوب .بيشتري

تاريخچه و تعريف
ش از يكي اختلالـتايعـتالاسمي بيماريهـارين خـهو كهـاي است وني

منتقلهب ديگر نسل به نسلي از ژنتيك واژهتالاسمي.شودميصورت ييك
واژهيوناني دو از مـركب تـالاساو دري1ي معني وـبه خون2امياا معني به
در.است بار كمـن4ليو3كـوليلاديـمي1925سالاولين ونيـخوعي

گزارش بـكدـكردنرا استخـسپلنااـه تغييرات و وـبهمراهوانيـومگالي ود
شيبه زيـدليل بيمـوع اين درـاد داري مـرياطراف الاسميـت،رانهـديتـاي

هموزيگوكـوليالبته.دـشگذارينام شكل شـبيمتدرحقيقت را رحـاري
امروزهداده كه ماژوربود تالاسمي .شودميناميدهبتا

سبب يا بيمارياتيولوژي شناسي
اكسيگلبول انتقال مسئول خون قرمز بـهاي به ايناـهافتـژن و هستند

پر ازطريق را بعمل انجامهوتئيني هموگلوبين هموگلوبين.دـدهنمينام

داراي ساختماني ب)1:استبخش2ازنظر غيرپروتئيني نامهقسمت

ببخش)52»هم« .6»گلوبين«نامهپروتئيني

1.Thalassa 4. Lee
2.Emia 5. Heme
3. Cooley 6. Globin
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بهاياختلال را ميههموگلوبين كلي دوطور به تقسيمتوان :كرددسته

كمياختلال.1 اختـلا:همـوگلوبين1هاي اين زنجيرهلدر تقريباًها هـا

اختلال و ندارند ساختاري زنجيرهمشكل سنتز در موجود هايهاي

است كمي تالاسمي.هموگلوبين قـراردارندانواع دسته اين در .ها

كيفياختـلال.2 اختـلال:همـوگلوبين2هاي اين زنجيرهدر مشـكلها هـا

كم مانند دارند، داسيساختاري .شكلخوني

گفتهطهمان كه اختلالور از متفاوتي گروه تالاسمي مادرزاديهايشد

يدرنقصهـكاست يك بيشتـسنتز زنجيـا يك از وگلوبينـهميرهـر

از.داردوجود دسته سنتزكمهاياختلالدرواقعهابيمارياين هازنجيرهي

بيماران.هستند تالاسميدر زنجيرهبتا فقدان يا بيماربتايكاهش در انو

زنجيرهتالاسميآلفا سنتز فقدان يا .وجودداردآلفايكاهش

زنجيره فقدان يا ببتاياآلفايكاهش نامطلوبي بقاـتأثير و توليد ير

قرمز باعثداردگلبول كميو ميـشود زنجيرهـه كـهزان وـياهشـا افته

كم هموگلوبين هيپوكرومياغلظت و ميكروستيوز درنتيجه و .افتداتفاقشده

درپي ايجادشده تـانآمدهاي بـواع ذكرشـهالاسمي .بـاشدميدهـدلايل

درجهعلاوه به بسته آن زنجيرهيبر سنتز در بتاياختلال يا شدت،آلفا

بيماري شدت و است متفاوت مختلف بيماران در اينبيماري بيماربه كه

آن باشدموتاسيونبراي هتروزيگوت يا هموزيگوت داردبسخاص .تگي

1. Quantitative
2. Qualitative
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تالاسمي انواع
از عبارتند تالاسمي :انواع

تالاسميآلفا.1
تالاسمي.2 بتا
تالاسمي.3 گاما/دلتا،دلتا تالاسمي، و/دلتا/بتا تالاسمي ....بتا

تالاسميآلفا.1
زنجيره سنتز مسئول كيژن روي سلول16روموزومـآلفا هر و قراردارد

حاوي سن4انساني مسئول زنجيرهژن استيتز ژن.آلفا از هركدام هاكمبود
اختلال انواع از يكي ايجاد بآلفاهايموجب :استزيرشرحهتالاسمي

1.Silent Carrier:ژنايندر از يكي سنتز استحالت مختل )a-/aa(ها
مينورـتآلفا.2 حالت:1الاسمي اين مختلدر ژن بوجوددو و هـدارد

-a(استصورتدو /a-(يا)aa /--(
حالت:HbHبيماري.3 اين مختلدر ژن --(داردوجودسه /a -(
ايند:فتاليسهيدروپسبيماري.4 دارد4هرحالتر اختلال --(ژن /--.(

تالاسمي.2 بتا
روييزنجيرهسنترمسئولهايژن برخلاف.قراردارند11كروموزمبتا

هر آلفا دونوع حاوي فقط انساني مسئوسلول زنجيرهژن سنتز .استبتايل
نيز تالاسمي كلين4بتا دارديسندرم :كي

1.Silent Carrier

1.Trait
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مينور.2 تالاسمي 1بتا

تالاسمي.3 2بينابينيبتا

ماژور.4 تالاسمي .بتا

اينبا به بتتوجه شيوع تالاسميـكه ايا مرانـدر آلفاـبه از بيشتر تالاسميراتب

برن هدف و ايرانكشورييامهـاست ماژوردر تالاسمي بتا بروز از است،پيشگيري

تالاسميپيشگيرييبرنامهدرخصوص بتا توضيحماژوراز ذيل خواهدشددر .داده

شماره 1يجدول
الكتروفورز
هموگلوبين

قرمز گلبول مورفولوژي
نسبت
هازنجيره

نوع

)آلفا/بتا( تالاسميآلفا.1

كاهشطبيعي ،
HbA2

طبيعي 9/0 Silent Carrier

،طبيعي
HbA2كاهش

MCVكاهش 7/0 مينورآلفا تالاسمي

HbHافزايش

)15%-10(%
وجود،MCVكاهش

Heinz body & Target cell
3/0 HbHبيماري

Hbافزايش Barts NRBCافزايش 0 Hydrops Fetalis

)بتا/آلفا( تالاسمي.2 بتا

،HbA2افزايش
HbFزايشاف

وMCVكاهش
StipplingBasophilic

5/0 )مينور(هتروزيگوت

HbFافزايش
،MCHكاهش،MCVكاهش
&NRBCوجود Target cell

3/0–0 هموزيگوت

1. Trait
2. Intermedia
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مينور تالاسمي )ناقلسالم(بتا
براي ديگر والد از را ناسالم ژن يك و والد يك از سالم ژن يك فردي اگر

زنجيره بهيساختن ناقلبتا سالم ببرد، بيمار,است)مينور(ارث فرد اين

زنجيرهنميمحسوب سنتز براي سالم ژن يك داراي زيرا استشود؛ بتا .ي

مشخصه يك بودن مينور چشمدرواقع رنگ مانند كه است خوني ي

ميبه مي.رسدارث و دارنـد عـادي زنـدگي نـاقـل سـالم تـوانندافراد

فعاورزش و انجامليتكنند را روزانه مرسوم .دهنـدهاي

آن مگر نـدارنـد، آگاهي خود وضعيت از افراد خوناين آزمايش كـه

انجام آنها مـاژورجهت تـالاسمي بتـا بـه مبتلا فـرزند صاحب يا و شود

نكته.شوند درصـورتتنها بدانند كه است اين افراد اين براي مهم ي

خـودازدواج مشابه فرد ناقلسا(بـا بارداري)لم هر در دارد25%، احتمال

شود مبتلا مـاژور تالاسمي به آنها فرزند .كه

ممكن ناقل سالم رنگافراد گاهي بهاست خسته و برسندپريده نظر

كم يا داشتهو خفيف هستندگلبول.باشندخوني ناقل سالم كه افرادي هاي

و بوده معمول حد از حدHbA2كوچكتر از بيش استآنها .معمول

ماژور تالاسمي تالاسمي(بتا )بيماري

بهاگر خود والدين از را ناسالم ژن دو تالاسميفردي بتـا به ببرد ارث

مي مبتلا آنمي.شودماژور از نـاشي مـاژور تالاسمي بتا باليني تظاهرات

است همـوگلوبين تـوليد كـاهش و مزمن معمولاًكم.هموليتيك خـوني

باعث و ميشديد قلبي نارسايي و رشد .شوداختلال
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متولد تازه بيمار كودكان بيمارياگرچه علائم اما ندارند، علامتي شده

ازبه شـروع6تدريج بهماهگي و كمشـده رنگصـورت پريدگي،خـوني،

بيضعف بيو بـروزميقراري، وزن افـزايش عدم و سپساشتهايي كند،

بـزرگ بيمار طحال و وكبد استخوانيشـده استخوان(تغييرات هـايدر

صـورت و چهره)جمجمه ايجاد بهبـاعث مبتلا بيماران در خـاص، ي

مي ماژور تالاسمي زندگي.شودبتا اول سال پايان از پس بيماران معمولاً

مي وابسته خون تزريق .شوندبه

بـراساس ماژور تالاسمي بتا استيبرنامهدرمان كههيپرترانسفوزيون

راكم ميناكافيسازيخونازمانعوكندمياصلاحخوني بيمار .شودخود

مينورتشخيص تالاسمي افتراقي هاي
كهمان گفتهـطور مينورشده وفـرد ندارد واضحي باليني علائم معمولاً

غربالگريدر يـههنگام و بـا تشخيصصورتها خون آزمايش در اتفاقي
مينو.ودـشميداده گلبولرافراد ميكروسيتيكـهداراي هيپوكروم قرمز اي

آن.هستند كهاز بـربـغآزمـايشجا بروزيـهامـرنـالگري از پيشگيري
تـبت مـا بـالاسمي نيز اسرـاژور استـهمين تشخيص،اس هايدانستن

عمده هيپخونيكميافتراقي و ميكروسيتيك اهميتـوكروميـهاي داردا
مـشو :استزيـرواردـامل

آهن▪ فقر آنمي

تالاسمي▪

با▪ مزمن سربمسموميت

سيدروبلاستيك▪ آنمي
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مزمنعفونت▪ هاي

تغذي▪ شديديهسوء

مس▪ .كمبود

آن دراز كه مسئلجا فوق موارد كلينيكيهميان در متمايزكردن،اصلي
فقر تآنمي بتا از استـآهن مينور و،الاسمي اشتراك وجوه از بعضي به

اشاره آنها .شوديمافتراق

فقرPoikilocytosisوAnisocytosis،هيپوكروم،ميكروسيتوز▪ آنمي در
ب هموگلوبينـآهن استg/dl11-10ا بت،خفيف در تالاسميـولي ا

بارز هموگلوبين اين با .استواضح،مينور

مينوردر▪ Basophilicتالاسمي Stipplingدر،شودميمشاهده ولي
فقر بآنمي ديدههآهن .شودميندرت

Bedهايآزمايشترينساده▪ Sideدو اين تمايز ازبراي ديدن:عبارتند
و محيطي خون دريهمشاهدلام كه بيمار سرم فقررنگ آهنآنمي

آن مينور,استPaleوWateryرنگ تالاسمي در .نيستطوراينولي

مين▪ تالاسمي ازـهبMCVورـدر بيشتر هماتوكريتFI75ندرت و
از فقر,ودـشمي30كمتر در قبـآهولي اينـن از هـبMCVهـكل
از از،برسدFI80كمتر كمتر به عبارتهب.رسدمي30هماتوكريت

در هماتوكريتهرديگر ميكروسيتوز،سطح مينور تالاسمي بيماران
فقر بيماران از دارندبيشتري .آهن

.استطبيعيدوهردرMCHCسطح▪

تصور▪ باميقبلاً كه دوميRDW1شد اين بعدولي،دادزـتمايراتوان

1. Red Cell Distribution width
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مشخصمحدوديت اندكس اين از استفاده هرحال.شدهاي به ولي

كـكبيمارانيدر ،دـدارن)5/11–5/14(طبيعيRDWوMCVاهشـه

بتـتلفاآهعمدطوربه مينور، تـالاسمي ناشيـا آنمي و مينور الاسمي

بيماري مـهاز استـاي مطرح بيمولي.زمن كـدر كـاراني اهشـه

MCVو آهن،طورعمدهبهيافتهافزايشآنهاRDWدارند فقر آنمي

مطرحـسيكلوHbHبيماري تالاسمي .استبتا

MCV/RBC=Mentzerاندكس▪

=فرمول▪ Shine & Laـــــــــــــــــــ

Hb)-8.4=England&Fraser×MCV-RBC-(5فرمول▪

به فقرت،اسذكرتلازم آنمي اگر تكه و بـآهن مينور هماـالاسمي
ف،دـافتاتفاق فـهرمولـتمام ارائاستممكنوقـاي اشتباه ،كنندهـنتايج

فقردربنابراين ردكردن جهت است لازم موارد ازاين هايآزمايشآهن
س تFerritinوTIBCرم،ـآهن اثبات مينـجهت الكتورفورـالاسمي ورزـاز

آهنيهنكت.شوداستفاده)HbFوHbA2سطح(نهموگلوبي كمبود ديگر

كه سطحاست كاهش افزايشHbA2باعث باعث مينور تالاسمي HbA2و

درـاگ.شودمي وجـه،رنفيكر دو داشتهـر سطحاستممكندـباشود
HbA2درـباشطبيعي كه مد بايدـاين آزمايشورد اختصاصيهـاياز

ذكرش كه آهن فقر استفادهـتشخيص .ردـكده

Free)سطح▪ Erythrocyte protoporphyrin)مينور تالاسمي طبيعيدر

افزايش آهن فقر آنمي در .يابدميو

(MCV2) x MCH

100
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نحوبيماري و تالاسمييهزايي بيماري انتقال
والدينبيماريانتقاليهونح .كندميپيرويمندلقوانينازفرزندانبهاز

باشند سالم دو هر والدين خودژن،اگر فرزندان به را سالم ودادهانتقالهاي

خيههم سالم آنها وال.ودـواهندبـفرزندان از يكي نـاگر ژنـدين اقل

باش فرزن،دـتالاسمي از مينـنيمي تالاسمي دچار آنها ميـدان ،وندـشور

هيچ تالاسميولي آنها فرزندان از و.نخواهدداشتماژوركدام پدر اگر

هر هرباشندرمينودومادر در كودك تـولد احتمال صورت ايـن در ،

است زير شرح به :بارداري

ب ژنتيك اختلال زنجيرـاين كاهش منجرميـبتيهه هرچـشا و هـود

زنجير باشيهتوليد كمتر استـبتا شديدتر بيماري بر.د نكتهتأكيد اين

وجوددارد مذكور احتمالات بارداري هر در كه است .لازم

پيشگيريچرا ماژور تالاسمي بتا بروز از د؟شوبايد
ممكن بهداشت بيماريمديريت تمام نتواند كنترلاست را وها ياكند
حل را سلامت شرايط،كندمشكلات و عوارض از بعضي به توجه با اما

اولويتمي بتواند نسبت و مشخص را اولـها مشكلات حل دارويتـه
دلايلي.نمايداقدام از توجيهبعضي را تالاسمي از پيشگيري بهميكه كند
:استرـزيشرح

حدودمتوسط.1 كشور در تالاسمي بتا ژن زده%5شيوع .شودميتخمين
به بيماري استاناين از بعضي در بـهويژه شيوع دارديالاـا همچنين.ي

مينور،%50سالم،25% ماژور%25تالاسمي تالاسمي
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حـوج تـبيم000,15دودـود مـار كشـالاسمي در وعـشيورـاژور
نش را بيماري ب.دهدميانـبالاي شيوع مـاين لزوم مناسبيهداخلـالا

توجيه .دـكنميرا
استب.2 پيشگيري قابل ماژور تالاسمي بتا پدريماري است لازم وو

داشته مينور تالاسمي دو هر تالاسميمادر بتا به مبتلا كودك تا باشند
متولدشود بايدبنابراين.ماژور ناقلنفردويا مينور(سالم )تالاسمي

ازدواجـب هم اگـيودـنكننا ازدواجـا اقـردنـكر PNDهـايدامـد

انج استدـدهنامـرا پيشگيري قابل بيماري اين حال هر .به
تـبيم.3 مـاري كمـالاسمي يك كشنـخاژور استـوني هـرچـاگ.ده

روش حاضر ويژهدرحال درماني پيهاي مثل استخوانـاي مغز وند
درمان تالاسبراي وجودداردبيماران ماژور ب،مي گهـولي رانيـدليل

تكن ويمشكلات آنوزـهن...كي .ستنيرايجكاربرد
تـبيم.4 مـاران بـالاسمي عـاژور .هستنـدهـواجـمجسميوارضـا

وجـبعلاوه روحيـع؛مشكلاتاينودـر اينوارض ارانـبيمنيـز
رنج .دهـدميرا

بيمنگهيهزينـه.5 گـداري بسيار استراـاران بـراي000,100(ن دلار
بيمارسـال15 هـر مكررزينهـهاين).زنـدگي تزريق به مربوط ها

ب دسفرال تزريق و تـخون بيماران مـراي .باشدمياژورـالاسمي
در.6 غربالگري كنوني بپيشگيريوريـكشيـهامـبرنروش روزـاز

م تالاسمي انـبتا از استفاده با كه باMCHوMCVريـگيدازهـاژور
س انجاملـدستگاه آسـگيميكانتر استـرد ارزان و مسئله.ان اين

برنـههزين توجيهـاثربخشي را برايهزينه(كندميامه غربالگري ي
فـرد است5هر ).دلار
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آزمايشاجباري.7 زمينهشدن ازدواج، از قبل تالاسمي مناسبهاي ي
كرده فراهم را برنامه اجراي .استجهت

آزمايشگاهگستردهيشبكه.8 تـولدي از قبل تشخيص و ژنتيك هاي
زوج.وجوددارد تـولددسترسي كنترل به خدمات اين به ناقـل هـاي

تالاسمي بتا بـه مبتلا كمككـودك .كندميماژور
بيمه.9 خدمات از زوجاستفاده تمام براي بهاي دسترسي ناقل، هاي

ساخته ممكن را پيشرفته و تخصصي .تاسامكانات
شبكه.10 گستردهوجود بهداشتيهاي مراقبتي امكان كشور در درماني

زوج خانوادهاز و ناقل بيمارانهاي ساختهي فراهم .استرا
وجوددارد.11 برنامه بهتر چه هر اجراي براي سياسي پشتيباني و .حمايت

ب غربالگري درهچرا كلي شود؟نميانجامجامعهصورت
شناساـاگرچ ميه ناـي دروارد تالاسمي وقل همهجامعه گروهبراي هاي

و است، وجميسر گلوگاهـلي مناسبهـاود ازدواج،ي متقاضيان مـانند
سال از قبل مـزدوجين و بيماران فعاليتسبب1376والدين تا هايشده

مـاژور تالاسمي بتـا بـروز از پيشگيري به هدفگروهبرايمربوط هاي
انجام .شـودفـوق

بـرنامـهآشنايي بـروزبـا از پيشگيـري كشـوري ي

مـاژور تـالاسمي بتـا
هااستراتژي

تمـب.1 زوجـررسي شناسـايي جهت ازدواج متقاضيان ناقـلام هـاي

براسانجاموتالاسمي مراقبتـفلوچاسـمـراقبت .ارت
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زوج.2 شناسايي جهت تالاسمي بيماران والدين ناقلبررسي هاي
ا و بارداري شرايط فلوچارتواجد براساس مراقبت .نجام

شن.3 و زوجـبـررسي نـاقلاسـايي كـهـاي سـالـي از قبـل 1376ه
از(اندكردهازدواج كمتر شوهردار زنان شرايط40تمام واجد سال،

هفته در حاضر درحال يا و داشته بارداري به تمايل كه هايبارداري
هستند1اول فلوچا)بارداري براساس مراقبت انجام .رتو

عملياتي محورهاي
زوجآزمايش.1 شناسايي غربالگري تالاسميهاي ناقل براساس(هاي

آزمـايش كشوري تالاسميالگوريتم شبكه)هـاي آزمايشو هايي
ژنتيك تولد؛تشخيص از پيش تشخيص و

ژنتيك؛مشاوره.2 ي
فلوچارت؛.3 براساس مراقبت
گروه.4 و بهداشتي كاركنان برنامه؛آموزش در هدف هاي
.حقيقاتت.5

ماژورراه تالاسمي بتا بروز از پيشگيري هاي
بيماريهايزوجامروزه به مبتلا فرزند داشتن خطر كه تالاسميبتاناقلي
تهديدميماژور را دارندراه,كندآنها رو پيش در متعددي :هاي

يكديگرازدواج.1 با ناقل سالم فرد دو .نكردن

ازدواچنانچه.2 هم با ناقل سالم فرد :كنندجدو

هفته.1 از داريبار16يقبل
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بچه▪ از دارشدن،خودداري

يكي▪ فرزندخوانده راهديگرانتخاب است،از ها

خ▪ از تولدـاستفاده از قبل تشخيص .دمات

تولد از قبل تشخيص
زوج براي را امكان اين تولد از قبل تشخيص تاكردهفراهمهاخدمات

دورهاز در خود فرزند بيماري يا مطلعيسلامت .شوندجنيني

تولداـاس از قبل تشخيص پايهس اتيـمقدميمرحلهدوانجاميبر

است تكميلي :و

زوجـب:مقدماتييمرحله ژنتيك وضعيت تالاسميناقلهـايررسي

هر در ژن نقص نوع تعيين زوجبراي از ازهايك .استبارداريقبل

تشـب:تكميلييمرحله و جنين ژنتيك وضعيت قطعيـررسي خيص

سال يا .استآنودنـبمابتلا

آزمايش انجام در قطعي تشخيص تولدهايبراي از قبل ,تشخيص

خويشاوندانيگاه از زيادي تعداد است برادران(لازم خواهران،,والدين،

دايي و عمو خاله، صرفشونـدبررسي)عمه، مستلزم وكه صبر و وقت

اسيحوصله مالي بضاعت و .تكافي

زم آزمـبهترين انجام براي ازـمقدميمرحلههـايايشان قبل اتي

است در؛بارداري صزيرا كـاين وقت وجودـورت بررسي جهت افي

آزم و بعديمرحلههـايايشـخواهدداشت بتكميلي درارداري،ـاز

نمونه10يهفته با ازبارداري انجامبرداري برداري،نمونهدر.شودميجنين
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اندك ميزان به جنين دادن ازدست برايوخطر صورتبهمادرخطراتي

نتيجهبعد.وجودداردنادر، حصول بيماريابتلايدرصورت,از به ,جنين

ش ازنظر قانـچنانچه و تـرعي از جنين سن نگذشتهـوني معين باشداريخ

هفته( ختم؛)بارداري16يحداكثر قانونيتوسطحاملگيمجوز پزشكي

هرـب.ودـشصادرمي براي است بـبديهي انجـار آزمايشـارداري هـايام

جنين(تكميلييمرحله ژنتيك وضعيت .استضروري)بررسي

تعـدرح حاضر مـال از كمي خصـراكـداد زمينـز در دولتي و امـانجيهـوصي
تـتشهايآزمايش از ميـخيصپيش فعاليت كشور در انجاميزينهـه.كنندولد

آزمايش استـگهااين .ران

برنامهدستو آموزشي متون و جامع ماژوررالعمل تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري ي 206

+

+



گروه آموزشي برنامهمتون در هدف ماژورهاي تالاسمي بتا بروز از پيشگيري 207ي

+

+

ازتالاسمي بيمارياختلالرينـتشايعيكي و خونيهـا سطحهـاي در
ك1جهان بهـاست والـورـصه از مغلـوب صفت بــت فـدين دانـرزنــه
ب.شودميمنتقل ژن حدودشيوع كشور در تالاسمي زده%5تا .شـودمـيتخمين

به بيماري استاناين از بعضي در داردويـژه بالايي شيـوع همچنـين.هـا
ب000,15حدود مبتلا مـبيمار تالاسمي ثبتـه درمـان.اسـتدهـشاژور

بيم متوسطهب(ارـيك ه000,100)زندگيسال15برايطور زينهـدلار
هزينهكدرحالي،دارددربر فقطيه غربالگري هر .استدلار5پيشگيري

در تالاسمي جهانپراكندگي
در تالاسمي همهبيماري در و جهان ديدهيسراسر ولـي،شودمينژادها

مديترانه نواحي در آن جزيـره(شيوع و قبرس يونان، ،)سيـسيليايتاليا،
تـاي(انهـخاورمي سـران، و آسيا)هـوريـركيه پدوستـهن(، و و)اكـستانـان

شرقييناحيه دور)جنوب خاور تا اروپا غربي جنوب از و بوده بيشتر
ن در و ديدهـامتداديافته نيز مركزي آفريقاي از وسيعي .ودـشـمـيواحي

توزيع شكل اين ب,دليل كه بوده مالاريا بـرايـبيماري و بـومي شـكل ه
در متمادي داشتهقرون شيوع نواحي ما.استاين نـيشانگل راه از لاريا

گلبوليپشه داخل در و شده خون وارد تكثيرميآنوفل قرمز .يابدهاي

استفاده.1 نيز تزريق بخش كاركنان آموزش جهت متن اين .شودمياز

كـاردانانوكـارشناسانيويژهآموزشيمتن
بهداشت بخش در 1شاغل

6
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گلبول در انگل كوتاهاين عمر كه تالاسمي ژن ناقلين قرمز تريهاي

بـتواننمي،دـدارن رشـد خـه تكثير و ادامهـد بيم,دـدهود اريـدرنتيجه

خواهديميمتوقف نجات مالاريا از بيمار و در.افتشود مالاريـا بنابراين

از بيش سالم ناقلافرادافراد مـرگباشدمي)مينور(سالم درنتيجه وميـرو

بيشترـآن يـكبنابراين.استان و طبيعـي هموگلـوبين ژن يك كه افرادي

داشته تالاسمي ناقلافراد(اندژن بيماري،)سالم مقابل مقاومـتدر مالاريا

ب نسل به را تالاسمي ژن و منتقلكرده .اندكردهعد

ايران در تالاسمي پراكندگي
است پراكنده كشور تمام در بيماري در,اين حاشيهاما دريـايينواحي

گيلاناستان(خزر گلستانمازندران،هاي حاشيه،)و فارسخليجينواحي

عمان درياي وـرمـه,بوشهر(و بلوچستانزگان و وزستان،ـخ،)سيستان

كرموفارس داردوعـشيانـجنوب .بيشتري

تاريخچه و تعريف
ش از يكي اختلاـتايعـتالاسمي بيماريهالرين خـهو كهـاي است وني

منتقلهب ديگر نسل به نسلي از ژنتيك واژه.شودميصورت يك يتالاسمي

واژهيوناني دو از مـركب تـالاساو دري1ي معني وـبه خ2امياا معني ونـبه

بار.است كمـن4ليو3كـوليلاديـمي1925سالدراولين ونيـخوعي

1.Thalassa
2.Emia
3. Cooley
4. Lee
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گزارش كرا بـكردند استخوانيااـه تغييرات و وـبهمراهسپلنومگالي ود

زيبه شيوع بيمـدليل اين درـاد دريـاطاري مـراف تالاسمي,ديترانهـاي

هموزيگوكوليالبته.دـشنامگذاري شكل شرحتدرحقيقت را بيماري

اداده كه تالاسميمروزهبود .شودميناميدهماژوربتا

بروز در توارث ماژورتالاسميبتااساس
رشته وراثت علم يا دربارهازايژنتيك كه است زيستي هـاشـباهتيعلوم

تفاوت عـهو و فرزندان و والدين ميان مؤثرـاي محـيط(وامل و )وراثت
بحث آن .كندميروي

زندهتمام موجود ه3صفات :ستنددسته
ك.1 صـصفاتي درـددرصـه عـاثد ايجــر ارثـي دـونــشادميـوامل

چش،انندـم .مـرنگ
ص.2 كه درـددرصـصفاتي ايجادميد محيطي عوامل ،ماننـدشونداثر

شكستگي از ناشي پا قد .كوتاهي
ك.3 مجموعهـصفاتي آنهـاه ايجـاد در محيطـي و ارثـي عوامل از اي

مانند و،مؤثرند .وزنقد

ژنتيكاصطلاحات علم در استفاده مورد
م:كروموزم.1 يك كروموزم ازيادههر استايرشتهدوDNAطويل

ــه ــلك حم را ژن ــادي زي ــداد ــيتع ــم ــسيمـكن تق ــي ط در و ــر،د زي
رؤيتـقابميكروسكوپ .استل

و:فنوتيپ.2 يكظاهر خصوصيات ديگر زندهيا رنگ،مانندموجود
آبيقهوه و انسانچشماي .در
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يك:وتيپـژن.3 ژنتيك تركيبات از است زندهعبارت .موجود
ع.4 يا صفتـژن مولد كروموزوم:امل تـقاـهروي و وسطـرارداشته

تنسلول والـهاي از بـاسلي فـدين منتقلـه اـهژن.ودـشميرزندان
موجيكنندهكنترل زندهـصفات .هستندودات

مي:آلل.5 مشخص ژن يك مختلف فرم چند يا دو از .باشديكي
يـهنژ.6 آلل همـاي ك:رديفا ژن كـدو جفت يك روي روموزومـه

نقـمشاب اشـه، را مشابهي درـانكردهغالـاط و صفتـايجد يك اد
دارن همكاري .دـمعين

كروموزوم:هموزيگوت.7 دو روي كه خاص صفت يك مولد ژن دو
هستند يكسان .قراردارند،

كرو:هتروزيگوت.8 دو روي كه خاص صفت يك مولد ژن موزومدو
نيستند يكسان .قراردارند،

ژنتيكهايبيماري
هستنـهبيماري:ژنيتكهايبيماري.1 كـايي ژنـد يك دره معيـوب

دارد مـداخله آنها .ايجاد

بيماري▪ از گروهي ژنها،در يك فرزند پدرمعيوباگر از يارا
دريافت هم(كندمادر ژن باشديعني سالم ديگر بيماري,)رديف

خوب بيماري،معيوب(اهدكردروز ايجاد جفتبراي از يكي بودن
استآلل كافي ژنـب.)هـا اين ژنـهه غـها، بـاي و اينـالب ه

بيماريبيماري .شودميگفته1غالبهايها

1. Dominant
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بيماري▪ از ديگري گروه ژندر فرزند، است لازم هممعيوبها را

پ مـاز از هم و دريـدر تـكنافتـادر بيمـد بـا وـزكنروـاري د

ژنفقطهـكيـورتـدرص يكمعيـوبيك از والـرا از دينـي

آلل(دـكندريافت جفت از استيكي سـالم بيماري,)هـا علائم

نخواهدش بيمـرايـبناب.دـظاهر حـن در همـاري وزيگوتـالت

ژن.شودميظاهر اين ژنبه بيماريها، اين به و مغلوب ها،هاي

مغلوببيماري يا نهفته ).اژورـمالاسميـت(دـوينـگمي1هاي

مربوط ژن جفت از ژن يك تنها صاحب كه فردي بروزبه به

است ناقل،بيماري بيماريسالم ناقل يا .شودميگفته2حامل

ژن▪ از جنسيـهگروهي كروموزوم روي بهـكقراردارندXا ه

جنس به وابسته غالب.گويندمي3آنها نوع ژنـوجدر يك ود

موجب ميمعيوب زن و مرد در صفت نوع,شودبروز در ولي

ژن يك وجود مردمعيوبنهفته در صفت بروز وموجب شده

بروزمي وقتي زن كدر فـكند ژنـه هرمعيوبرد از دورا

ب ببهـوالد .ردـارث

چندژنيبيماري.2 دستدر:هاي بيماريـاين از مختلفـچن،اـهه ژن د

بـمدرمجمـوع ميـوجب صفت يك شكلـونـشروز و دادـتعود

استـهوزومـكروم طبيعي .ا

1. Recessive
2. Carrier
3. X-Linked

برنامهدستو آموزشي متون و جامع ماژوررالعمل تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري ي 212

+

+

كروموزوميـهناهنجاري.3 بيمدر:اي از دسته اختمانـس،هااريـاين
ميـكروم تغيير دستخوش سـهژنوشـودوزوم هستندـا ولي,الم

اختلال موجب آن تمام يا كروموزوم يك از بخشي ازدياد يا كمبود
ب صفـدر درنتيجـروز و بيمـات ميارـه مـشي تـريـزوميدـاننـود

داون(21موكروموز .)سندرم

خونتالاسمي امر در اختلال استنوعي اين,سازي از قبل كهبنابراين
رايدرباره آن عمل و خون بايد كنيم صحبت .دهيمتوضيحتالاسمي

يف خونتعر
ميماده رگـوجـسيال در قلبود پمپاژ با كه است رگها هايازطريق
مينيخو بدن تمام خونيرگ.رودبه مويرگسرخرگشاملهاي هاها،

سياهرگ .هستندهاو

پمپ با قلب كه خهنگامي از را خون ابتـدا,دـكنـميخارجدوـزدن
سرخرگ در جاريخون بزرگ سـرخرگميهاي از سـپس و هـايشود

ب درنهايت و عبوركرده مـكوچك ميـهرگـويـه ازـخ.رسدا طـريقون
موادهاگموير و حملهوا خود با را بافـتكردهغذايي بـدنـهـبـه اي

بافتورساندمي از گرفته را زائد خارجمواد در.كنـدميها خـون سـپس
جاريسياهرگ بازميها قلب به پايان در و .گرددشده

سلول و پلاسما بخش دو شامل استخون خوني :هاي

پلاسما.1
شا كه روشن و رنگ زرد يونمايع از بسياري و آب مولكولهامل هـايو

و م،مانندزرگـبكوچك و ووادـاملاح قندها استـچپروتئيني، .ربي
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خونيسلول.2 هاي
مي تشكيل زير بخش سه :شوداز

سفيدگلبول.1 عفونت:هاي مقابل در را بيماريبدن و ميها حفظ .كنندها

پلاكت:هاپلاكت.2 اصلي متوقفكار خروجها دركردن بدن از خون

مجروح استهنگام .شدن

قرمزگلبول.3 قـهگلبول:هاي ديسكـرمـاي شكل به ايـهـ)صفحه(ز

ك هستند عبـمقعرالطرفين هنگام ازـه شـكلمويرگور تغيير قابليت ها

ب.دارند مولكولي داراي قرمز اكـسيژنهگلبول كـه است هموگلوبين نام

بافت به ريه از حملرا .كندميها

گلبولتو قرمزليد هاي
ب و سلولـهافتـاعضا كه خـهايي راـاي ايـهبافت,كنندتوليدميوني

ميخون ناميده خون.شوندساز جنيني دوران كبددر در و،سازي طحال

انجام استخوان .شودميمغز

اف سنـبا استخوانفقطسازيخون،زايش مـهدر و پهن زيـركـاي

مهره,بدن جناغمانند ودنده،ها، انجامها .شودميلگن

ماده وهموگلوبين است قرمز گلبول داخلي دوي و»هم«بخشاز

شده»گلوبين« .استتشكيل

ب كه است زنجيره چهار شامل دوهگلوبين معمولي يكـديگرطور بـا دو به

زنجيرهدر.هستندجفت نوع چهار وجوددارديانسان گاما و دلتا بتا، .آلفا،

زنجيره:Aهموگلوبين دو زنجيرهيشامل دو و .استبتايآلفا
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دو:A2هموگلوبين زنجيرهيزنجيرهشامل دو و .استدلتايآلفا
زنجيره:Fهموگلوبين دو زنجيرهيشامل دو و .استگامايآلفا

سFوگلوبينـهم جنيني دوران پـشمياختهـدر و تـود از دـولـس
كمهبFهموگلوبين وتدريج هموگلوبينـبشده ميزان .شودميافزودهAه

مقدارو بيشترين بلوغ دوران نHbدر ايـبعلاوه.استAوعـاز ازـر ن
ت جنيني شروعHbA2وليدـدوران بههم همواره و بهشده طبيعي طور

مي سنتز كمي معمولاًميزان آن طبيعي مقدار و .است%5/1–%5/2شود

RBCهاياندكس
دق بررسي گلبوليقبراي ظاهري شكل بيماريتر در كه قرمز مختلفهاي هاي

دستهتفاوت ازنظر و بيماريدارد كمكبندي آنها تشخيص و استها .كننده
1.MCVگلبو متوسط حجم ،قرمزليا
2.MCHقرمز گلبول در موجود هموگلوبين متوسط .يا

سبب و تالاسمياتيولوژي شناسي
ساختنژندرنقصتالاسميبيماريدر زنجيرهمسئـول از ياـهـيكي

ساختهكهوجودداردگلوبين كم ساختهمييا اصلاً يا و .شودنميشود

تالاسمي بتا
بوتيپيـفنازنظر سهـو .ودداردـوجـ3بينابينيو2ماژور،1ورـمينشكلاليني

بـمينورتـالاسميدر.استاژورـمبيماريشكلرينـشديدت الينيـعلائـم

1. Minor
2. Major
3. Intermedia
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تغييراتوجودنداردزيادي هستند،و عـاديتواندميفـرد،آزمايشگاهي

شكلكنـدزندگي بالاخره بينابينيسومو .استحالت

بتاتالاسميمهمانواع
ناقل(مينورتالاسميبتا.1 )سالم
ماژوربتا.2 تالاسمي(تالاسمي )بيماري

مينور.1 تالاسمي ناقل(بتا )سالم
ژنفرد يك رافقط يكمعيوب خوداز والدين از .بردميارثبهي

مينورـت ن،الاسمي خواندهـسالم هم نـس.ودـشمياقل بيماراقلـالم
فـزن.ودـشمينتلقي سـدگي نـرد عـالم مييادـاقل و بـوانـتاست هـد

بپردازدمعموليهايفعاليت نكته.روزانه افرادتنها اين است لازم كه اي
ارعايت مهم بسيار و ازدواج،ستكنند زمان در مسئله اين به توجه

آزمايشاست بايد انجامكه دقت با را ازدواج زمان .دهندهاي

منتقلصفت كودكان به والدين از چگونه شود؟ميتالاسمي
مدنظربايد را زوج نوع :باشيمداشتهسه

هيچ.1 حاگر والدين از تـكدام ژن نبـامل انتقالـالاسمي امكان اشند،
متاصفت و مينور راـلاسمي خاژور كودكان ندارندـبه تمامود و

خواهندفرزندان .)1يشمارهشكل(بودطبيعي

شماره( )1يشكل

تبـديل مـاژور تالاسمي به هـرگـز مينـور .شـودنميتـالاسمي
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وال.2 از يكي سـاگر ديگريـدين و نـاقلالم از,دـاشـبسـالم نيمي
سالم%)50(فرزندان ديگر نيمي و ناقل .خواهندبوداقلـرنـغيسالم

كينكته است اين فرزنهيچهـمهم از تالاسميدانـيك اژورـمبتا
شماره(نخواهندداشت .)2يشكل

شماره( )2شكل

هر.3 باشندوالددواگر ناقل آنهااستممكن,سالم ناقـلفرزندان ,سـالم

باشند غيرناقل سالم يا و شماره(بيمار ).3يشكل

شماره( )3يشكل

تالاسمي.2 تالاسمي(ماژوربتا )بيماري
تالاسميب بتا مبتلاـميماري فرد و است هموگلوبين سنتز اختلال ,اژور

كم شديـخدچار چن.استديـوني در بيماري نشانهـاين اول ماه هايد

ششبارزي حدود از و نشانهندارد آشكارميـهماهگي بيماري .شوداي

قگلبول لحاظـرمـهاي از هم بيماران اين استظاهـريز هممتغير و

ع كوتطول بسيار .دارداهيـمر

مـت:تذكر تالاسمي بتا به مبتلا فرزند يك عنـب,اژورـولد هيچ بـه دليلي رـوان
سبه كودك آمدن بـدنيا در نيستارداريـالم بعدي .هاي
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منتقل جنين به والدين ازطريق بيماري ندارد؛اين آن روي اثري و شده

به خـود به مخصوص هموگلوبين نـوعي جنين همـوگلوبينزيـرا نـام

بزرگسالان.دارد)HbF(جنيني هموگلوبين با است)HbA(كه .متفاوت

مي متولد نوزاد كه هموگلوب,ودـشهنگامي ابيشتر استوين ،جنيني

طيـام زنـم6ا اول جـهموگل,دگيـاه جـوبين خـنيني بـاي را هـود

ب ميـهموگلوبين .دهدزرگسال

بتمشكل به مبتلا تـبيماران مـا قاژورـالاسمي كه است بهـاين ادر

همـس بـوگلوبيـاختن انـزرگسـن به درواقنيستندافيـكيدازهـال عـو

جنينيهموگلوبين طبيعيبه)F(نوع .شودنميتبديل)A(بزرگسالاننوع

علائم

بيم بـعلائم كمـصهـاري متـخورت تـوني شـوسط زرديـديـا )رـايكت(د،

رشـاختخفيف، بـلال كبـد، ب)ومگاليـهپات(دـزرگي طحـو الـزرگي

.گرددرميـظاه)اسپلنومگالي(

طولاني و سن افزايش مدتبا ناستخوامغزفعاليت,خونيكمشدن

استخوانوشميشديد دليل اين به و تغييرد صورت و جمجمه پهن هاي

چهرهدادهشكل ط.دـدهميبيماربهاصيـخيو ديگرـاز علتهب,رف

سـاف آهن دچ)ونـخ(رمـزايش رسـبيمار بافتـار در آهن نرموب هاي

مودـشمي مـكه عوارضي بزرگـوجب نـشانند و قلب آن،ـدن ارسايي

رـاخت ب,دـشلال در عـاختلال ثـروز جنسي اختـانويـلائم و درـه لال

غ مـعملكرد داخلي درنتيجـوزالمعـل،دـاننـدد و بـده بيمـه اريـروز
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مي ب.شودديابت پهـهمچنين ممكنـدليل استخوان افرادوكي اين است

استخوان شكستگي شونددچار .ها

تشخيص

شكل روي از تالاسمي وهايگلبولظاهريتشخيص گيرياندازهقرمز

ن و انجامـميزان هموگلوبين مينوردر.ودـشميوع قرمزگلبولافراد هاي

حـتكوچك از بودهـر معمول حـتپايينMCVراينـبناب,د از طبيعيـر د

مي.دـدارن>27MCHو)فيمتوليتر80( افدرHbA2زانـهمچنين رادـاين

از علاوهتبيماريدر.خواهدبود%5/3بيش ماژور شكلالاسمي تغيير بر

قرمزگلبول كمهاي شديدو هموگلوبين,)پايينهموگلوبين(خوني Aميزان

هموگلوبينبه ميزان عوض در و كاهش .يابدميافزايشFشدت

درمان

امكان ذيل شكل دو به بيماري اين استدرمان :پذير

استخوان.1 مغز پيوند

درمـحدرحال راه تنها اسـتاضر اسـتخوان مغز پيوند بيماران قطعي ان

انجامكه قابل خاصي شرايط اين.استدر بيمارازجمله فرد خـواهر،كه

داشته برادري ازيا كه داشتهHLAنظرباشد را لازم سازگاري وي .باشدبا

تزريقـب آهكنندهفعددارويا ميي جلوگيـتن عوارض اين از .كردريـوان

هزينهـبعلاوه پيونـهر زياد پيــاي عمـل مخاطرات استخوان، مغز آنـد عـوارض و وند
است بيشترـباحتمالوزياد شدت با بيماري .وجودداردازگشت
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كمكي.2 درمان

رايجمهم و درمانترين بيماريترين به,اين متراكم خون صورتتزريق
است هرمكرر معمولاً يك4-5كه ميزانهفته به يازابهCC20-15بار

انجام بدن وزن كيلوگرم درهب.شودميهر بدن به مازاد آهن ورود دليل
براي بدن توانايي عدم و بيماري مراحل طي و خون تزريق آن،دطي فع

دارويلازم آهنكنندهدفعاست روزانهـبي تـصورت اززريقـه تا شود
آ بدنرسوب اعضاي در اضافي غدد,هن و لوزالمعده كبد، قلب، مانند
كاستهيمترشحه .شودداخلي

پمپ از است بهتر كار اين دارو.شوداستفادهداروبراي عـضلاني تزريق

ندا تردسودي سـو وريدي خطرناكـزريق لازمبه،استريع جهـت همين

ب دارو تزريقـتهاست ايـشدريج كه معمـولاًـود كار هفتـ5-6ن در هـشـب

بهر( زي)ساعت8-12مدتهبار ازطريق انجامـو .شودميرجلدي

ديگردرمان ويتـامينمعمولهاي قـرص يا فوليك اسيد تجويز Cشامل

ت.باشدمي به بيمار نياز كه ازـدرصورتي خون هـريازابهCC240زريق
بـكيلوگ وزن سـرم يك در بيشتـدن شـال طحـبـرداشت.ودـر يــاـن ال

تجويزمي عمل.شـوداسپلنوكتومي باين تــدليلي قطع خــراي ونـزريق
بيمارـواكسيناسي.نيست برنـمالاسميـتاـبتون طبق اديـعـيامهـاژور

است الزامي .واكسيناسيون

پيشگيري ماژور تالاسمي بتا بروز از بايد ؟شودچرا
ممكن بهداشت نتوانمديريت بيماريـاست تمام رد كنترلها وـكنا ياد

حل را سلامت شرايط,كندمشكلات و عوارض از بعضي به توجه با اما
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اولويتمي مشخصتواند را بـنمايها نسبت و حـد مشـه مهمكلاتـل

توجيه.نمايداقدام را تالاسمي از پيشگيري كه دلايلي از بهميبعضي كند

:استذيلشرح
كشورمتوسط.1 در تالاسمي بتا ژن زده%5حدودشيوع .شودميتخمين

بيماريويژهبه استاناين از بعضي بالاـهدر شيوع دارديا همچنين.ي
ح ت000,15دودـوجود مـبيمار كشـالاسمي در وعـشي,ورـاژور

بيمـب نشانـالاي را شي.دـدهمياري بـاين لـوع مـالا يداخلهـزوم
توجيه را .دـكنميمناسب

بتـيمب.2 تـاري قابـمالاسميـا بيماري يك پيشگيـاژور استـل .ري
ميهمان كه لازمهطور كودكيدانيد يك تالاسميتولد وجودبتا ماژور

هر در مينور تالاسمي مادر(والددوصفت و يابنابراين.است)پدر
ازدواجناقلسالمدوبايد هم ازدواجبا اگر يا اقدامنكنند هايكردند
انجام)PND(لازم استب.دهندرا پيشگيري قابل بيماري اين حال هر .ه

تـبيم.3 مـالاسـاري كمـمي يك كشنـخاژور استـوني هـرچـاگ.ده
روشدرحال ويحاضر درماني مثلژهـهاي استخوانـپيوناي مغز د

وجوددارد ماژور تالاسمي بيماران درمان گرانيهـبليو،براي دليل
و تكنيكي كاربـهن...مشكلات .نيستجـيراآنردـوز

طـبيماين.4 در عمـاران خـول بـر جـسمياـود اريـبيمعـوارض
علاوههستنهـواجـم وجـبد، روحيـع،مشكلاتاينودـر وارض

رنج را بيماران اين .دهـدمينيز
بيميهزينه.5 گـنگهداري بسيار استـاران براي000,100(ران دلار

بيمار15 هـر زندگي مربوطـههزينهاين).سال تـبا مكررـه زريق
ب دسفرال تزريق و ماژورـخون تالاسمي بيماران .باشدميراي
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آس.6 غربالگري استـروش برنامه.ان در غربالگري كنوني يروش

ب از پيشگيري بتـكشوري تـروز مـا ازـالاسمي استفاده با كه اژور

سلMCHوMCVگيرياندازه دستگاه انجامبا آسان,گيردميكانتر

ارزا استو هزينه.ن مسئله برنامـاثـاين توجيهـربخشي را كندميه

فردهزينه( هر براي غربالگري است5ي ).دلار

آزمايشاجباري.7 ازدواجشدن از قبل تالاسمي مناسبزمينه,هاي ي

نموده فراهم را برنامه اجراي .استجهت

گستردهشبكه.8 آزمايشگاهي تـولدي از قبل تشخيص و ژنتيك هـاي

زوج.وجوددارد تـولددسترسي كنترل به خدمات اين به ناقل هاي

كمك ماژور تالاسمي بتا به مبتلا .كندميكـودك

بيمه.9 خدمـات از زوجاستفاده تمام براي بهاي دسترسي ناقل، هاي

ساخته ممكن را پيشرفته و تخصصي .استامكانات

شبكه.10 گستردهوجود كشوردرمانيبهداشتييهاي مراقبتام,در كان

زوج خانوادهاز و ناقل ساختههاي فراهم را بيماران .استي

پشتوانه.11 و وجودداردحمايت برنامه بهتر چه هر اجراي براي سياسي .ي

ب غربالگري درهچرا كلي شود؟نميانجامجامعهصورت
شناسا درياگرچه تالاسمي ناقل موارد وـجي همهامعه گروهبـراي هاي

است، وجوميسر گلوگاهـلي مناسبهـاود ازدواج،,ي متقاضيان مانند

سال از قبـل مزدوجين و بيماران فعاليتسبب1376والدين تا هايشده

ماژور تالاسمي بتا بـروز از پيشگيري بـه هدفگـروهبرايمربوط هاي

انجام .شـودفـوق
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ماژورراه تالاسمي بتا بروز از پيشگيري هاي
بيماريهايزوجامروزه به مبتلا فرزند داشتن خطر كه تالاسميبتاناقلي
تهديدميماژور را دارندراه,كندآنها رو پيش در متعددي :هاي

يكديگرازدواج.2 با ناقل سالم فرد دو .نكردن
ازدواجچنانچه.3 هم با ناقل سالم فرد توصيهدو زير موارد :شودميكنند،

بچه▪ از دارشدن،خودداري

فرزند▪ ،خواندهانتخاب

خ▪ از تولدـاستفاده از قبل تشخيص .دمات

تولد از قبل تشخيص
زوج براي را امكان اين تولد از قبل تشخيص تاكردهفراهمهاخدمات

دورهاز در خود فرزند بيماري يا مطلعيسلامت .شوندجنيني

تولدـاس از قبل تشخيص انجاماس اتيـمقدميمرحلهدوپيگيري
است تكميلي :و

زوج:مقدماتييرحلهم ژنتيك وضعيت تالاسميهايبررسي ناقل
هر در ژن نقص نوع تعيين زوجبراي از ازهايك .استبارداريقبل

قطعـب:تكميلييمرحله تشخيص و جنين ژنتيك وضعيت يـررسي

ي سالمـابتلا .استآنودنـبا

آزم انجام در قطعي تشخيص تولدهايايشـبراي از قبل ,تشخيص

خياهگ از زيادي تعداد است برادران(ويشاوندانـلازم خواهران،,والدين،

خ داييـعمه، و عمو صرفـكشونـدبررسي)اله، مستلزم وه صبر و وقت

مـكيحوصله بضاعت و اسـافي .تالي
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زم آزمـبهترين انجام براي ازـمقدميرحلهـمهـايايشـان قبل اتي

است درـزي؛بارداري صرا كورتـاين وجودـوقت بررسي جهت افي

آزم و بعديمرحلههـايايشـخواهدداشت بتكميلي درارداري،ـاز

نمونه10يهفته با ازبارداري انجامبرداري برداري،نمونهدر.شودميجنين

ان ميزان به جنين دادن ازدست وـخطر مادرنـادريخطراتدك براي

نتيجهبعد.وجوددارد حصول بيمـبجنينبتلايادرصورت,از ,اريـه

ت از جنين سن قانوني و شرعي ازنظر نگذشتهـچنانچه معين باشداريخ

هفته( توسط؛)بارداري16يحداكثر بارداري ختم قانونيمجوز پزشكي

ب.شودصادرمي است هرـبديهي انجـبراي بارداري آزمايشـار هايام

جنين(تكميلييمرحله ژنتيك وضعيت .استضروري)بررسي

بـرنامـه بـا بـروزآشنايي از پيشگيـري كشـوري ي

مـاژور تـالاسمي بتـا
هااستراتژي

زوج.1 شناسـايي جهت ازدواج متقاضيان تمام ناقـلبررسي هـاي

براساسانجاموتالاسمي مراقبتمـراقبت .فلوچارت

زوج.2 شناسايي جهت تالاسمي بيماران والدين ناقلبررسي هاي

شرايط فلوچارتواجد براساس مراقبت انجام و .بارداري

ح كمـدرحال تعداد مـاضر از زمينـراكـي در دولتي و خصوصي امـنجايهـز
تهايآزمايش از پيش فعاليتـتشخيص كشور در انجاميزينهـه.كنندميولد

آزمايش استـگهااين .ران
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شنـب.3 و زوجـاسـررسي نـهايي كـاي قبـاقلي سـه از 1376الـل

از(اندكردهازدواج كمتر شوهردار زنان شرايط40تمام واجد سال،

تمايـب كه بـارداري به داشتـل يـارداري و درحـه حـا درـاضـال ر

بارداريهفته اول مر)هستندهاي انجام فلوچارتو براساس .اقبت

عملياتي محورهاي
زوجآزمايش.1 شناسايي غربالگري تالاسميهاي ناقل براساس(هاي

آزمـايش كشوري تالاسميالگوريتم شبكه)هـاي آزمايشو هايي

ژنتيك تولدتشخيص از پيش تشخيص ؛و

ژنتيك؛مشاوره.2 ي

فلوچارت؛.3 براساس مراقبت

گروه.4 و بهداشتي كاركنان برنامه؛هايآموزش در هدف

.تحقيقات.5
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در تالاسمي جهانپراكندگي
در تالاسمي همه1رـراسـسبيماري در و ديدهـنژادهيجهان ،ودـشميا

م نواحي در آن شيوع يون(هـديترانـولي قبـايتاليا، جـان، و يرهـزيــرس

سوريه(خاورميانه,)سيسيل و تركيه پ(آسيا,)ايران، و اكـستانهندوستان

شيناحيهو خـاور)رقيـجنوب تـا اروپا غربي جنوب از و بوده بيشتر

ديده نيز مركزي آفريقاي از وسيعي نواحي در و امتداديافته .شودميدور

توزيع شكل اين ب,دليل كه بوده مالاريا بــبيماري شكل بـرايـه و ومي

در متمادي داشتهقرون شيوع نواحي مالاري.استاين اـانگل نيشا راه ز

گلبوليپشه داخل در و شده خون وارد قآنوفل تكثيرميـهاي .ابدـيـرمز

گلبول در انگل قاين نـرمـهاي كوتاهـز عمر كه تالاسمي ژن تـرياقلين

نمي رشـتواندارند به خـد تكثير و ادامهـد بيمـ,دـدهود اريـدرنتيجـه

خواهديافتميمتوقف نجات مالاريا از بيمار و درب.شود مالاريـا نابراين

افــراد از بــيش ســالم ناقــلافــراد درنتيجــهباشــدمــي)مينــور(ســالم و

استـوميرگـم بيشتر آنان هموگلـوبينبنابراين.ر ژن يـك كـه افرادي

داشته تالاسمي ژن يك و ناقلافراد(اندطبيعي بيمـاري)سالم مقابـل در

منتـمالاري بعد نسل به را تالاسمي ژن و كرده مقاومت .اندكردهقلا

س.1 دانشجويان، آموزش جهت متن اين استفادهاز نيز مردم عموم و عاقدان .شودميربازان،

ويژه آمـوزشي بهورزانمتن 1ي

7
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ايران در تالاسمي پراكندگي
اسـت پراكنده كشور تمام در بيماري در,اين حاشـيهامـا دريـايينـواحي

گيلاناستان(خزر گلستانمازندران،هاي حاشيه،)و وخليجينواحي فارس
بلوچستان،هرمزگان,بوشهر(عماندرياي و فـارس،)سيستان وخوزسـتان،

شيوع كرمان .داردبيشتريجنوب

تاريخچه و تعريف
ش از يكي اختلاـتايعـتالاسمي بيماريهـالرين خـهو كـاي است هـوني

منتقلهب ديگر نسل به نسلي از ژنتيك واژه.شودميصورت يك يتالاسمي
واژهيوناني دو از مركب تالاساو دري1ي معني وـبه خ2اميـاا معني ونـبه
در.است بار كمـن4ليو3كـوليلاديـمي1925سالاولين ونيـخوعي

گزارش كرا بـكردند استخوانيااـه تغييرات و وودـبهمراهسپلنومگالي
شيبه درـدليل بيماري اين زياد دريوع مـاطراف الاسميـت,ديترانهـاي

هموزيگوكـوليالبته.دـشنامگذاري شكل شـبيمتدرحقيقت را رحـاري
امروزهداده كه تالابود .شودميناميدهماژورسميبتا

ماژور تالاسمي بتا بروز در توارث اساس
ويژگي ازتمام اعم قها مو، چشم، بهـرنگ والدين از بهـمد رسدميارثا

صفتبرايو برخي بدوهاانتقال ژنهعامل استنام پدرلازم از يكي كه
مادر از ديگري ميبهو دو.رسدارث باين يا يكسـژن هم اـيوانا

1.Thalassa
2.Emia
3. Cooley
4. Lee
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ساخته.ندهستمتفاوت دوبراي قرمز گلبول ديگريژنشدن و پدر از يكي
فاز به بـمادر ميهـرزند ه,دـرسارث والدين باشندـسدورـاگر ,الم

خژن فرزند به را سالم منتقلـهاي صورت،دـكننميود اين فرزند،در
دارايالمـس ميـهگلبولو كامل قرمز شماره(شوداي ).1يشكل

شماره( )1يشكل

تالاسميبتامهمانواع
مينوربتا.1 ناقل(تالاسمي ،)سالم
ماژوربتا.2 تالاسمي(تالاسمي ).بيماري

مينور.1 تالاسمي ناقل(بتا )سالم
از را سالم ژن يك فردي والداگر ديگريك والد از را ناسالم ژن يك و

گلبول ساختن بهبراي قرمز ببردهاي مينور,ارث تالاسمي به مبتلا فرد اين
محسوب بيمار و درستشود؛نمياست كه است سالم ژن يك داراي زيرا

دارند.كندكارمي عادي زندگي ناقل سالم ورزشمي.افراد بهكنندتوانند و
ك كـهر مايـاري مشغولهستلـه در.دـشونند بايدزمـانفقط ازدواج

آزمايش,باشندمراقب زمانو انجامهاي دقت با را دهندازدواج

ماژور.2 تالاسمي تالاسمي(بتا )بيماري
هر مادر و پدر باشنداگر ناقل سالم بارداريدر,دو يـاهر چهـارم يـك

هوجوداحتمال25% كه كرـدارد به ناسالم ژن بهـدو برسدودك وارث
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تـالاسمي بيماري به مبتلا آنها دلبـه.شـود)مـاژور(فرزند لازميلهمين

ه در بـاست كـر ابتلاي بـارداري بيماريـودك تــولدودـشبررسيه و

به بـر دليلي بيمار، فرزنـد چنـد يـا دريك ســالم كــودك آمـدن دنيـا

نيستحاملگي بعدي .هـاي

علائم

به مبتلا كودكـانبيماريكودكان سـاير بـا فرقـي هيچ تولد از بعد تالاسمي
حـدودولي,ندارند خــخكمعلائمسالگي2تامـاهگي6از از را ودـوني

رنگودهندمينشان و ميزرد بـهشب.دنوـشپريده نميهـا ,دنـخوابراحتي
غ نميـدرست ممكننـخورذا و ديگـر.دنكناستفراغاستد علائم ايـناز

ب و ضعف استيـبيماري .حالي

تشخيص

خيوسيلههب انجامـآزمايش سـبا.ودـشميون كـودك ايرـبزرگترشـدن
بيماري ميرحـشبهعلائم ظاهر :شودزير

بزرگي و چهره بتغيير علامت اين وهـسر، تشخيص قابل راحتي
قلببزرگ.استرؤيت در،شدن غدداختلال طحالبزرگوكار ،شدن

با علائم اين وتشخيصتشخيص آزمايشپزشك .استممكنهاانجام

مراقبتهاهمعاين كودكانهو خاص ماژوراي تالاسمي بتا به مبتلا

مـزريـت▪ مـق و حداقلـرتب خون مـاهداوم بـبيكهر منظورهـار

كمـجب ؛ونيـخران
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روزانـت▪ دفـمنهـبنـآهيدهـكنندفعداروييهـزريق آهـظور نـع

بـاض ؛دنـافي

واكسنـتلزوم▪ برنـهزريق طبق ؛واكسيناسيونيامهـا

معاي▪ مراقبتاـههنانجام پـهو نظر تحت .زشكـا

منتقلصفت كودكان به والدين از چگونه شود؟ميتالاسمي
مدنظربايد را زوج نوع :باشيمداشتهسه

هيچ.1 حاگر والدين از تـكدام ژن انتقالـامل امكان نباشند، الاسمي

مصفت و مينور راـتالاسمي خـباژور كودكان ندارندـه تمامود و

خواهندداشتفرزندان طبيعي .)1يشمارهشكل(خون

شماره( )1يشكل

ديگري.2 و باشد ناقل سالم والدين از يكي نباشدناقلاگر ژن ,اين

ف از نـس%)50(رزندانـنيمي سـالم ديگر نيمي و رناقلـغيالمـاقل

كهينكته.خواهندبود است اين تالاسميفرزندانازيكهيچمهم بتا

نخواهندد شماره(اشتماژور .)2يشكل

شماره( )2شكل
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هر.3 آنهااستممكن,باشندناقلسالموالددواگر ,ناقـلسالمفرزندان

باشند غيرناقل سالم يا و شماره(بيمار ).3يشكل

شماره( )3يشكل

پيشگيري ماژور تالاسمي بتا بروز از بايد ؟شودچرا
ممكن بهداشت نتوانمديريت تمامـاست كنترلـهبيماريد را وا ياكند

حل را سلامت شرايط,كندمشكلات و عوارض از بعضي به توجه با اما

اولويتمي مشخصتواند را بـنمايها نسبت و حـد مشـه مهمكلاتـل

توجيه.نمايداقدام را تالاسمي از پيشگيري كه دلايلي از بهميبعضي كند

:استذيلشرح

تالامتوسط.1 بتا ژن حدودشيوع كشور در زده%5سمي .شودميتخمين

بيماريويژهبه استاناين از بعضي بالاـهدر شيوع دارديا همچنين.ي

ح ت000,15دودـوجود مـبيمار كشـالاسمي در وعـشي,ورـاژور

بيمـب نشانـالاي را شي.دـدهمياري بـاين لـوع مـالا يداخلهـزوم

توجيه را .دـكنميمناسب

بـيمب.2 تـتاري مـا قابـالاسمي بيماري يك پيشگيـاژور استـل .ري

ميهمان كه لازمهطور كودكيدانيد يك تالاسميتولد ماژوربتـا

مبتلا:تذكر فرزند يك ماژورتولد تالاسمي بتا بـه,به بـر دليلـي عنـوان هـيچ دنيـابه
بارداري در سالم كودك نيستآمدن بعدي .هاي
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ت صفت مينـوجود هـالاسمي در مادر(والـددورـور و .است)پدر

بـايـدراينـابـبن نـاقـلدويـا ازدواجـبسـالم هم يا اگـنكنند رـا

اقدامازدواج انجام)PND(لازمايهكردند اين.دـدهنرا حـال هـر به

است پيشگيـري قابـل .بيماري

تـبيم.3 مـالاسـاري كمـمي يك كشنـخاژور استـوني هـرچـاگ.ده

روشدرحال ويحاضر درماني مثلژهـهاي استخوانـپيوناي مغز د

وجوددارد ماژور تالاسمي بيماران درمان گرانيهـبليو،براي دليل

ومشكلات كاربـهن...تكنيكي .نيستجـرايآنردـوز

طـبيماين.4 در عمـاران خـول بـر جـسمياـود اريـبيمعـوارض

علاوههستنهـواجـم وجـبد، روحيـع،مشكلاتاينودـر وارض

رنج را بيماران اين .دهـدمينيز

بيميهزينه.5 گـنگهداري بسيار استـاران براي000,100(ران دلار

زند15 بيمارسال هـر بـههزينهاين).گي مربوط تـا مكررـه زريق

ب دسفرال تزريق و ماژورـخون تالاسمي بيماران .باشدميراي

آس.6 غربالگري استـروش برنامه.ان در غربالگري كنوني يروش

ب از پيشگيري بتـكشوري تـروز مـا ازـالاسمي استفاده با كه اژور

سMCHوMCVگيرياندازه دستگاه انجاملبا آسان,گيردميكانتر

است ارزان هزينه.و مسئله برنامـاثـاين توجيهـربخشي را كندميه

فردهزينه( هر براي غربالگري است5ي ).دلار

آزمايشاجباري.7 ازدواجشدن از قبل تالاسمي مناسبزمينه,هاي ي

نموده فراهم را برنامه اجراي .استجهت
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گستردهشبكه.8 آزمايشگاهي تـولدي از قبل تشخيص و ژنتيك هـاي

زوج.وجوددارد تـولددسترسي كنترل به خدمات اين به ناقل هاي

كمك ماژور تالاسمي بتا به مبتلا .كندميكـودك

بيمه.9 خدمـات از زوجاستفاده تمام براي بهاي دسترسي ناقل، هاي

ساخته ممكن را پيشرفته و تخصصي .استامكانات

شبكه.10 گستوجود كشوردرمانيبهداشتييردههاي مراقبت,در امكان

زوج خانوادهاز و ناقل ساختههاي فراهم را بيماران .استي

پشتوانه.11 و وجودداردحمايت برنامه بهتر چه هر اجراي براي سياسي .ي

ب غربالگري درهچرا كلي شود؟نميانجامجامعهصورت
شناسا درياگرچه تالاسمي ناقل موارد وامعـجي همهه گروهبـراي هاي

و است، وجميسر گلوگاهـلي مناسبهـاود ازدواج،,ي متقاضيان مانند

سال از قبـل مزدوجين و بيماران فعاليتسبب1376والدين تا هايشده

ماژور تالاسمي بتا بـروز از پيشگيري بـه هدفگـروهبرايمربوط هاي

انجام .شـودفـوق

بروزراه از پيشگيري ماژورهاي تالاسمي بتا
بيماريهايزوجامروزه به مبتلا فرزند داشتن خطر كه تالاسميبتاناقلي

تهديدميماژور را دارندراه,كندآنها رو پيش در متعددي :هاي

يكديگرازدواج.1 با ناقل سالم فرد دو .نكردن

ازدواجچنانچه.2 هم با ناقل سالم فرد :كننددو

بچه▪ از دارشدن،خودداري
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فرزندخواندهان▪ ،تخاب

خ▪ از تولدـاستفاده از قبل تشخيص .دمات

تولد از قبل تشخيص
زوج براي را امكان اين تولد از قبل تشخيص تاكردهفراهمهاخدمات

دورهاز در خود فرزند بيماري يا مطلعيسلامت .شوندجنيني

تولدـاس از قبل تشخيص انجاماس اتيـمقدميمرحلهدوپيگيري
تكم استو :يلي

زوج:مقدماتييمرحله ژنتيك وضعيت تالاسميهايبررسي ناقل
هر در ژن نقص نوع تعيين زوجبراي از ازهايك .استبارداريقبل

قطعي:تكميلييمرحله تشخيص و جنين ژنتيك وضعيت بررسي

سالم يا .استآنبودنابتلا

آزمايش انجام در قطعي تشخيص توهايبراي از قبل ,لدتشخيص

خويشاوندانيگاه از زيادي تعداد است برادران(لازم خواهران،,والدين،

دايي و عمو خاله، صرفـكشوندبررسي)عمه، مستلزم وه صبر و وقت

ميحوصله بضاعت و اسـكافي .تالي

زم آزمـبهترين انجام براي ازـمقدميرحلهـمهـايايشـان قبل اتي

است درـزي؛بارداري صرا كورـاين وقت وجودـت بررسي جهت افي

آزم و بعديمرحلههـايايشـخواهدداشت بتكميلي درارداري،ـاز

نمونه10يهفته با ازبارداري انجامبرداري برداري،نمونهدر.شودميجنين

مي به جنين دادن ازدست انـخطر وـزان مادرنـادريخطراتدك براي
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نتيجهبعد.وجوددارد حصول بيماريـبجنينابتلايتورـدرص,از ,ه

ش ازنظر قـچنانچه و نگذشتهـرعي معين تاريخ از جنين سن باشدانوني

هفته( توسط؛)بارداري16يحداكثر بارداري ختم قانونيمجوز پزشكي

هر.شودصادرمي براي است انجـببديهي بارداري آزمايشـار هايام

جنين(تكميلييمرحله ژنتيك وضعيت .استيضرور)بررسي

بـرنامـه بـا بـروزآشنايي از پيشگيـري كشـوري ي

مـاژور تـالاسمي بتـا
هااستراتژي

زوج.1 شناسـايي جهت ازدواج متقاضيان تمام ناقـلبررسي هـاي

براساسانجاموتالاسمي مراقبتمـراقبت .فلوچارت

بيم.2 والدين تـبررسي زوجـاران شناسايي جهت نـهالاسمي اقلـاي

انجواجد و بارداري فلوچـشرايط براساس مراقبت .ارتـام

شنـب.3 و زوجـاسـررسي نـهايي كـاي قبـاقلي سـه از 1376الـل

از(اندكردهازدواج كمتر شوهردار زنان شرايطـس40تمام واجد ال،

تمايـب كه بـارداري به داشتـل يـارداري و درحـه حـا درـاضـال ر

بارداريهفته اول فلوچارتو)هستندهاي براساس مراقبت .انجام

ح كمـدرحال تعداد مـاضر از زمينـراكـي در دولتي و خصوصي امـانجيهـز
تهايآزمايش از پيش فعاليتـتشخيص كشور در انجاميزينهـه.كنندميولد

آزمايش استـگهااين .ران
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عملياتي محورهاي
زوجآزمايش.1 شناسايي غربالگري تالاسميـههاي ناقل براساس(اي

آزمـايش كشوري تالاسميالگوريتم شبكه)هـاي آزمايشو هايي

ژنتيك تولدتشخيص از پيش تشخيص ؛و

ژنتيك؛مشاوره.2 ي

فلوچارت؛.3 براساس مراقبت

و.4 بهداشتي كاركنان برنامه؛گروهآموزش در هدف هاي

.تحقيقات.5
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زوجدفترچه مراقبت تالاسميي ناقل هاي

بهداشتي وخدمات پزشكي علوم .................................................................درمانيدانشگاه

شهرستان بهداشت ...............................................................................................................................مركز

بهداشتي ويژهمركز ..................................................................تالاسمييمشاورهيدرماني

:استراتژينوع:رديف
و خانونام زوجنام پدر:ادگي :نام
و زوجهنام خانوادگي پدر:نام :نام

مراجع زمان اقدامبعديهايهتعيين انجامو :شدههاي

مشاوريامضا انجاماقدام شدههاي ساعت تاريخ

شما براي سعادت و خوشبختي آرزوي دوزوجبا هـر كـه اكنون عزيز،
ن سالم شما وجـ،هستيد)نورمي(اقلـنفر احتمال هـرـاين در كـه وددارد

به،ارداريب شما ماـبتفرزند شـمبتلاشوداژورـتالاسمي به بنابراين ماـ،
بهشودميتوصيه را دفترچه اين جلـسمطالب در و بخوانيـد هـايهدقت

كسبـاطلاع،مشاوره را لازم بنمودهات با راهيـو جوانب تمام ررسي
شمارا نفع به استخا،كه جامعه و .كنيدانتخاب،نواده

مـاژور تـالاسمي بتـا بـه مبتـلا كـودك تـولد از پيشگيـري
استوظيفـه همـگاني و انسـاني .ي
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تالاسميتعريف
در بيماري كشـمناين مختلف بممكنورـاطق تالاسميايـهنامهاست

وخون،زـوليـكماژور، .باشدشدهشناخته...سوزي

كممـاژورتالاسمي نوع بهيك والدين ازطريق كه است ارثي خوني

منتقل بيمار.شودميكودك اين درپراكندگي يكساني كشور نقاط تمام

دري.نيست به نزديك مناطق خزرـدر گيلاناستان(اي ومازندران،هاي

فارس)گلستان خليج به نزديك نواحي بوشهرـهاستان(، هرمزگان، واي

بلوچستان و جنوبفارس،خوزستان،)سيستان نقاطانـكرمو ساير از

شايع استـتكشور .ر

تالا بروز در توارث سمياساس
موصفاتتمام چشم، رنگ بهومانند والدين از براي.رسـدميارثقد

برخي بدوها،صفتانتقال ژنهعامل ب(نام )صفتيوجودآورندههعامل

ب مادر از ديگري و پدر از يكي كه ميهـوجوددارد رابطه.رسدارث در

تالاسمي صفت ب)ماژور(با استهـنيز شكل .همين

دارا والدين ژناگر باشندي سالم فرزندانژن،هاي به را سالم هاي

منتقل خواهندفرزندانوكنندميخود سالم .بودآنها

شماره( )1يشكل
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س والدين از يكي فقط نـاگر يا،باشد)مينور(لـاقـالم آنها فرزندان

ناقلسالم سالم .خواهندبود)مينور(يا

شماره( )2يشكل

ه والداگر دو نر آنهاممكن،باشند)مينور(قلاـسالم فرزنـدان است

باشند غيرناقل سالم يا ناقل سالم .بيمار،

شماره( )3يشكل

شـماره:تذكر شكل بـه توجـه بارداري،3يبـا هر احتمال%25در

فرزند يك تولد و شـود ماژور تـالاسمي بـه مبتلا آنها فرزند كه دارد

عنوان هيچ بـه بيماري بـه بـهمبتلا بر دردليلي سالم كودك آمدن دنيا

نيستبارداري بعدي .هـاي

تالاسميمهمانواع
ناقل.1 )مينور(سالم

وال از يكي از سالم ژن يك فردي ژنـاگر يك و والدناسالمدين از را

به ببردديگر ناقلارث سالم و.خواهدبود)مينور(، نيست بيمار فرد اين

خواهدداشت عادي سالمحداقلچون؛زندگي ژن .دارديك
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)ماژور(تالاسميبيماري.2
ازنـاسالمژنفرديچنانچه والـدرا دو بببههـر بيمـب،ردـارث اريـه

خ)ماژور(تالاسمي .دـواهدشـمبتلا

علائم

به مبتلا كودكـانبيماريكودكان سـاير بـا فرقـي هيچ تولد از بعد تالاسمي

حـدودولي,ندارند خــخكمعلائمسالگي2تامـاهگي6از از را ودـوني

رنگودهندمينشان و ميزرد بـهشب.دنوـشپريده نميهـا ,دنـخوابراحتي

غ نميـدرست ممكننـخورذا و ديگـر.دنكناستفراغاستد علائم ايـناز

ب و ضعف استيـبيماري .حالي

تشخيص

انجاميوسيلههب خون بزرگترش.ودـشميآزمايش سدـبا كـودك رـايــن
بيماري شرحـبعلائم ميه ظاهر :شـودزير

بزرگي و چهره بـستغيير علامت اين وهـر، تشخيص قابل راحتي
قلببزرگ.استرؤيت در،شدن غدداختلال طحالبزرگوكار ،شدن

با علائم اين وتشخيصتشخيص آزمايشپزشك .استممكنهاانجام

تالاسمي معايننيا)ماژور(بيماران به مراقبتهاهز خاصو :دارندزيرهاي

يك▪ ماهي حداقل خون مداوم و مرتب بتزريق كمهبار جبران ؛خونيمنظور

روزان▪ بيدهـكنندفعداروييهـتزريق پيشگيهـآهن ازـمنظور ري

بدن در آهن ؛تجمع

برنامهدستو آموزشي متون و جامع ماژوررالعمل تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري ي 240

+

+

معاين▪ مراقبتهاايشـآزمها،هانجام تخصصيـهو پزشكي(اي ،چشم
دندا گوشغدد، قلب، ؛...)بينيوحلق،نپزشكي،

هپاتيت▪ واكسيناسيون .Bانجام

ماژورهايراه تالاسمي به مبتلا فرزند تولد از پيشگيري
زوج ناقلهايامروزه ف)مينور(سالم داشتن خطر بيماريـرزنـكه به مبتلا د

تهديدمي)ماژور(تالاسمي را دارندراه،كندآنها رو پيش در متعددي :هاي
راهيك.1 از تالاسميي بيماري از پيشگيري كهاين)ماژور(هاي است

ناقلدو سالم ازدواجيكبا)مينور(فرد .نكنندديگر
ناقل.2 سالم زوج دو ازدواجبا)مينور(چنانچه ميهم يكيكنند توانند

راه انتخابزيرهاياز :كنندرا
كهيك)الف است اين ازناقلهايزوجراه .نشوندردابچهازدواجپس

يكي)ب فرزندخوانده راديگرانتخاب استهاز .ها
از)ج قبل تشخيص خدمات از استفاده ديگر ميراه .باشدتولد

تولدپيشتشخيص از
تشخيصـخدم تپيشات بـاز را امكان اين سالمهـايزوجرايـولد

سـف)مينور(نـاقل تاختهـراهم يـاست سلامت درخصوص بـهاـا ابتـلا
دوره)ماژور(تالاسمياريبيم در خود مطلعيفرزند .شوندجنيني

تولد از قبل تشخيص پايـهاساس اتيـمقدميمرحلهدوانجاميبر
تكمي استـو :لي

ژنتيكـب:مقدماتييمرحله وضعيت تالاسميناقلهايزوجررسي
هر در ژن نقص نوع تعيين زوجبراي از ازهايك .استبارداريقبل
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تكميليمرحل قطعي:ه تشخيص و جنين ژنتيك وضعيت ابتلابررسي

سالم جنينـبيا .استودن

آزمايش انجام در قطعي تشخيص تولدهايبراي از قبل تشخيص

خويشاوندانيگاه از زيادي تعداد است برادران(لازم خواهران،،والدين،

دايي و عمو خاله، صرف)عمه، مستلزم كه قرارگيرند بررسي ،قتومورد

هايآزمايشانجامبرايزمانبهترين.ستاماليبضاعتوكافييحوصله

استيمرحله بارداري از قبل در؛مقدماتي صزيرا وقتـاين ورت

خ وجود بررسي جهت آزمـواهـكافي و يلهـرحـمهـايشـايـدداشت

بعد بارداريتكميلي بـب10يهفتهدراز نمـارداري ازـبهـونـا رداري

جنينـبهـنموندر.ودـشميامـانججنين دادن ازدست خطر بـهرداري،

اندك منادريخطراتوميزان دريافتازبعد.ودداردـوج،ادرـبراي

بابتلايورتـدرص،نتيجه بيمـجنين تـه چنانچه)اژورـم(الاسميـاري

ت از جنين سن قانوني و شرعي نگذشتهـازنظر معين حداكثر(باشداريخ

ختم،)ارداريـب16يهفتـه پـتحاملگيمجوز قـوسط ونيـانـزشكي

هر.شودصادرمي براي است آزمـانجحاملگيارـببديهي هـايايشـام

جنين(تكميلييمرحله ژنتيك وضعيت خواهدبود)بررسي .ضروري

:مهمهايتهنك

مـدرح.1 از كمي تعداد حاضر زمينهـراكـال در دولتي و خصوصي يز

آزمايش فعاليتهايانجام كشور در تولد از پيش .كنندميتشخيص

آزمايشامـانجيزينهـه استـگهااين .ران
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وضعيت.2 كل از صحيحي درك شما كه است اهميت حائز امـر اين

بهداشته و وباشيد شما فرزندان همسر، كه بگيريد تصميم نحوي

كم متحملجامعه را صدمه .شودترين

انتخ.3 در مسـآزادي حق همسر استاب همه پيشگي،لم ازـولي ري

بيماري به مبتلا فرزند انسانييوظيفهيك)اژورـم(تالاسميتولد

استو افـب.همگاني است درـديهي تالاسمي بيماران تعداد زايش

جامعه هـب،هر صرف معني وـفيزينهـه هـايهصدمتحملراوان

خجبران رواني و روحي جامعهـناپذير و .استانواده

م.4 بهداشتيبهموقعبهيراجعهـبا يمشاورهيژهـويدرمـانيمركز

خود وضعيت از صحيح درك و درباتالاسمي تحمل و انجامصبر

ارائههاآزمايش در را ما ياريي، .كنيدخدمات

مستمربا.5 بهداشتيارتباط مـركـز بـا همكاري يژهـويدرمـانيو

بهداشتيـركـموالاسميـتيمشاوره خـمدرز سكونت محل ،ودـاني

بـهمي خانواده تنظيم خـدمات از استفاده ضمن رايگانتوانيد از،طور

راه پيشگيريآخرين تولدهاي از قبل تشخيص مراكز .شويدمطلعو
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آزمايشث تشخيصزوجبت جهت الگوريتمها براساس تالاسمي ناقل هاي
آزمايش تالاسميكشوري هاي

/تاريخزن / :

MCV: MCH:
Hg: HbA2:
RBC:

ناقل:نتيجه □)مينور(سالم
كم به آهنمشكوك فقر □خوني

/:تاريخمرد /

MCV: MCH:
Hg: HbA2:
RBC:

ناقل:نتيجه □)مينور(سالم
كم به آهنمشكوك فقر □خوني

كم آهندرمان فقر :خوني

خير□

درمان□ شروع تاريخ ذكر با /بلي /
درماننتيجه :ي

كم آهندرمان فقر :خوني

خير□

درمان□ شروع تاريخ ذكر با /بلي /
:درمانينتيجه

مدت ماه يك از پس ماه سه از پس مدت ماه يك از پس ماه سه از پس
آزمايش تاريخ / / / / آزمايش تاريخ / / / /

MCV:
MCH:
Hg:
RBC:
HbA2

MCV:
MCH:
Hg:
RBC:
HbA2

ناقل:نتيجه □)مينور(سالم
□نهاييمشكوك

ناقل:نتيجه □)مينور(سالم
□هايينمشكوك

تاريخ و برنـامه دانشگاهي مشاور به ارجاع
نتيجهآزمايش و تكميلي :هاي

تاريخ و برنـامه دانشگاهي مشاور به ارجاع
نتيجهآزمايش و تكميلي :هـاي

اول مرحله :PNDانجام

تاريخ□ ذكر با /بلي آزمايشگاه/ نام و

علت□ ذكر با :خير

اول مرحله :PNDانجام

ب□ تاريخبلي ذكر /ا آزمايشگاه/ نام و

علت□ ذكر با :خير

زوجطبقه نهايي ناقل:هابندي دو □تالاسميهر
مشكوكمشكوك/ناقل(نهاييمشكوك دو هر يا □)نهايينهايي

دو(يكي هر نيستناقل)يا □تالاسمي
مشاورهنتيجه ويژهي تالاسميي ازدواج(ي متقاضيان براي )شودتكميلفقط

/تاريخ / ازدواج□انصراف□:
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آموزشي پوستر درباره101متن پاسخ و يپـرسش

راه و ماژور تالاسمي بتا آنبيمـاري از پيشگيري هاي
تالاسمي.1 چيست؟)ماژور(شديدبيماري

شديد تـالاسمي كمـن)ماژور(بيماري ازطريقاستارثيخونيوعي كه
ناقلاز سالم مادر و پدر منتقل)مينور(دواج بعد نسل .شودميبه

چيست؟.2 ژن

عاملژن رسيدنبهها مانندصفتارث وهايي قد مو، چشم، چاقيرنگ
صفت.هستند برخي انتقال وبراي پدر از يكي كه است لازم ژن دو ها،

به مادر از ميديگري درارث اگر ناسالاينرسد، ژن يك باشد،شرايط م
است بيمار فرد باشد ناسالم ژن دو اگر و است بيماري ناقل .فرد،

ناقل.3 سالم كسي چه گويند؟مي)مينور(به

و والدين از يكي از را ناسالم ژن قرمز، گلبول ساخت براي كه كسي به
دريافت ديگري از را سالم ناقلژن سالم .گويندمي)مينور(كند،

بيمار.4 كسي چه ميبه شديد تالاسمي به گويند؟مبتلا

و پدر ناسالم ژن تصادف برحسب قرمز، گلبول ساخت براي كه كسي
دريافت را مادر ناسالم خواهدشدژن مبتلا شديد تالاسمي بيماري به .كند،

تالاسمي.5 چيستعلائم ؟شديد

تالاسمي به مبتلا حدودشديدكودك رسـد؛مينظربهسالمماهگي6تا

دانش.1 آموزش جهت پوستر دانشاين و راهنمايي سـوم دختر سالآمـوزان پسر آمـوزان

شده تهيه دبيرستان .استسوم
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نشـود،ولي درمان ضعف،پريـدگيرنگ،خونيكمعلائمتدريجبـهاگر ،

بزرگاختلال استخوانرشد، كبد،شـدن بـزرگي صـورت، و سـر هـاي

و ظاهرمي...طحال او بدن .شوددر

مي.6 شناسايي چگونه ناقل شود؟سالم

ساده آزمايش .خونيبا

چيست؟مهم.7 ازدواج هنگام در اقدام ترين

به آزمايشانجام مشـاورهموقع تيم بـا مشاوره انجام و تالاسمي يهـاي

تالاسميويژه بهداشتي(ي مـراكـز از يكي در شهريمستقر ).درماني

كجاموقعچه.8 راآزمايشبايدو ؟دادانجامخون

بـرگزاريازپيش يـا و فـاميل افـراد بين در ازدواج هـر راسمـماعلان

و راآزمايش،قدعنامزدي خون آزمـبايهـاي در ويژهايشگاهـد يهـاي

تآزمايش انجامـهاي :زيراداد،الاسمي

خون▪ آزمايش اهنگامانجام .استجباريازدواج

ممكننتيجه▪ آزمايش ازاستي روزبيش بكشدوسه طول ماه سه .تا

زوجمشاوره▪ تالاسميبا ناقل شوداستممكنهاي .طولاني

ازايهراه.9 بيماريپيشگيري به مبتلا كودك چيست؟شديدتالاسميتولد

يكديگرازدواج▪ با ناقل سالم دو .نكردن

بچهازدواج▪ و يكديگر با ناقل سالم دو .نشدنداركردن

بـهازدواج▪ انجـام و يكديگر بـا نـاقـل سـالم دو مـوقعكـردن

حاملگيآزمايش هر در جنين .هاي
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بـراي.10 ناقل سـالم اقـدامزوج چـه سـالم فـرزنـد راداشتـن هـايي

انجـام دهنـد؟بايـد

به▪ آزمـايشانجـام جنينمـوقع تـولد(هـاي از قبـل )تشخيص

حامله زنـان .در

برنامه▪ از خانوادهاستفاده تنظيم .هاي

تمايـدرص اطلاعـورت كسب به ميـل بيشتر معلمبهوانيدـتات
وزيست/علوم مشنـاسي بهداشتـيا .نماييدمراجعهراقب
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آمـوزشي پـوستر دربـاره15متن بيمـارينكته ي

راه)مـاژور(شـديـدتالاسمي پو آن،هاي از يشگيري

ازدواجويژه سـردفترداران ي
وزيرانمصوبه هيئت :ي

مي اجباري ازدواج هنگام در تـالاسمي نـاقلين تشخيص .شودآزمـايش

گواهينامه ازدواج، ازدفاتر پس و مطالبه نامزدها از را آزمايش انجام ي

گواهينامه موجودبودن قيد با آن ثبت و ازدواج و عقد به آن يبايگاني

اقدام .نماينديادشده،

صفتبراي.1 هر قد:نظير(انتقال و مـو چشم، به)رنگ معمول، طور

عامل به)ژن(دو مادر و پدر از يكي كه است ميلازم .رسدارث

س.2 خـبراي قرمز گلبول پ،ونـاخت از ژن مـيك از ژن يك و ادرـدر

هر؛رسدميارثبه .شودميساختهسالمگلبول،باشندالمـسژندواگر

ژن.3 از يكي سـهاگر ناسـا ديگري و باشـالم فـالم المـسراردـد،

.نامنـدمي)مينور(ناقل

بدن.4 بهدر ناقل سوجوددليلسالم ژن اندازهـب،المـيك كافيه ي

س تـخون طبيعي و دليـلبـه،شـودميوليدـالم فردهمين بيماراين

مينيست، بولي نسل به را ناسالم ژن منتقلتواند .كندعدي

ناق.5 ديگرانلـسالم بـا مقايسه ظاهدر نـتفاوت چهره،وداردـري

استتواناييهوش، طبيعي او عمر طول و .ها

تشخيصتوانمي.6 سالم افراد از خون آزمايش با را ناقل .دادسالم

به.7 مبتلا سشديـدالاسميـتبيماريفرد فرد دو ازدواج المـحاصل
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ك است يكديگر با بناقل ازـهژناحتمالرحسبـه را ناسالم اي

ببهوالدين .استردهـارث

بدن.8 بـفدر مبتلا تالاسميـرد سالمشديد،ه وشودنميتوليدخون

پـتبيمـار عمرـايـا نيـازان تـبخـود داروهـايقـزريـه و خـون

آهدهـكنندفع داردـي .ن

تالاسمي.9 ازشديدبتا اسـتهبيماريترينپـرهزينهيكي رونـدا و

است مشكل آن .درمان

ندارد.10 قانوني منع يكديگر با ناقل سالم فرد دو شناسايي،اما،ازدواج

بهداشتي مراكز توسط ازدواج، هنگام در آنها آموزش و درمانيمشاوره

است الزامي .مربوط

مشاوره.11 انجام از ويژهپس تالاسمي،ي بينازهازوجاستممكني

پيشگيري،راه انتخابهاي را ازدواج از انصراف باراه ولي نماينـد،

صيغهجاري آزمايششـدن انجـام از پيش عقد زوجي ديگرهـا، ها

بگيرندنمي را مناسب تصميم آزادانه .توانند

بهداشتي.12 مركز پزشك امضاي و ويژهمهر مشاورهدرماني تالاسميي ي

آزمايشمبني انجام نشانبر تالاسمي كميهاي زوجدهد ناقله هاي

مشـششناسايي تحت آمـده و قـاوره بـرارگرفتـوزش و اهيـآگاـه

راه از مسيكامل پيشگيري، انتخابـهاي را زندگي .انـدكردهر

عاقـدان.13 مهم عبارتبهوظايف :ازندترتيب

ازدواج▪ متقاضيان آزمايشبرايارجاع آزمايشگاههاانجام هايبـه

مـركـزتعيين توسط شهرستان،شـده بهداشت
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مراكز▪ پزشك امضاي و مهر به ويـدرمبهداشتيتوجه يژهـاني

تالاسمشاوره مبنـي انجـبيـمي آزمـر تـهايشـام .الاسميـاي

مشاورهنتيجه.14 و آزمايش ممكني ناقل ماهي سه تا روز سه از است

بيشتر( بـه)گـاهي بكشـد؛ انجـامطول از قبـل نبـايـد دليـل همين

جـاريمايشآز عقدي نوع هيچ .شودها

حكم.15 انساني وجـدان و آزمايش،كنـدميقانـون انجام از هـايقبل

خطبه نوع هيچ عقديتالاسمي، .نشودانجامي

برنامه آموزشي متون و جامع ماژوردستورالعمل تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري ي
��
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مستمر، و صحيح پيشهموارهآموزش در راهكارها مؤثرترين اهدافبرداز
است بت.بهداشتي بروز از پيشگيري آمـدر ماژور، تالاسمي يكيـا وزش

تأثيرگذارـاركاز و مهم بهان بوده، برنامه موفق اجراي لازمدر دليل همين
گروه آموزشاست مورد زير قرارگيرندهاي عمومي و اختصاصي .هاي

بهداشتي.1 مربوطكاركنان تالاسميآزمايشگاه(درماني غربالگري ،هاي
شبكهت مشاوره، خونيم تزريق بخش و مراقبت )ي

شاملگروه.2 هدف :هاي

دبيرستاندانش▪ سوم سال پسر و راهنمايي سوم سال دختر آموزان
گروهبه آستانهعنوان در ازدواج؛هاي ي

به▪ ازدواج برنامه؛سردفترداران موفقيت در مؤثر عوامل عنوان

شناساييزوج▪ نـاقـل استـرهاي سه هر از بـهشـده عنواناتژي
خطرزوج درمعرض .هاي

مـردم.3 و(عموم محـلي عـاقـدين طلاب، سـربـازان، دانشجـويـان،
جامعه اقشار .سـاير

برنامه امكانـهاجراي از استفاده با بايد آموزشي مـاي وـوجـات ود
جديشيوه انجامـهاي جذاب و .ودـشد

كلي :هدف
آموزشي نظام ارتقاي و برنـامهاستانـداردسازي بروزدر از پيشگيري ي

ماژور تالاسمي .بتا

گروه آمـوزش دستورالعمل و هـدفطرح هاي
برنامه ماژوردر تالاسمي بتا بروز از پيشگيري ي

8
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اختصاصي :اهداف
بهداشتي.1 كاركنان آگاهي دانشافزايش مربوط، دختردرماني آموزان

زوج دبيرستان، سـوم سـال پسر راهنمايي، سـوم نـاقلسال هـاي

نحوه بيماري، درخصوص مردم عموم راهتالاسمي، انتقال، هايي

امكانات و باپيشگيري رابطه در .PNDكشور

درون.2 مشاركت افزايش و بينجلب و .بخشيبخشي

دروناستفاده.3 موجود امكانات از بهينه بيني و .بخشيبخشي

هااستراتژي
بهداشتي.1 كاركنـان مربوطدرمـانيآموزش

:هافعاليت

آزمايشگاه▪ در شاغل كاركنان براساسآموزش تالاسمي غربالگري هاي

دستور و ضمائم؛طرح بخش در مربوط العمل

مشاوره▪ تيم اعضاي ويژهآموزش وي طـرح بـراساس تـالاسمي ي

ضمائم؛ بخش در مـربـوط دستورالعمل

شبكه▪ كاركنان مراقبتآموزش كارشناس(ي بهورز/پزشك، و )كاردان

جلسه بـرگزاري و مـربوط آموزشي متن بازآموزي،ازطريق هـاي

كارگاه و آموزشيهمايش پيشهاي انجام براساس(آزمونپـس/با

ممكن آزمون باشدنتايج آموزش تكرار به نياز ؛)است

جلسه▪ برگزاري ازطريـق خون تـزريق بخش كـاركنان يآمـوزش
پيش/آموزيبـاز بـا همـراه ارائـهپس/تـوجيهي و متـنآزمـون ي

مـربـوط؛ آمـوزشي
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عمومي▪ پـزشكان زايمان، و زنـان متخصصان مـامـاهايآموزش و

بخش در استراتـژيشاغل اجـراي جهت خصوصي و دولتي هـاي

دانشگاه در پرشيوعدانشكده/سوم همايش،1هاي برگزاري ازطريق

ارائـه و بازآموزي مربوط؛سمينار، آموزشي متن ي

درون▪ بيـنهمـاهنگي و درمـانبخشي معاونت بـا ياداره/بخشي

پـزشكي/پـرستاري ب/نظام آمـوزشدفتر و ضمنـازآموزي هـاي

دوره برگزاري جهت آموزشيخـدمت .هـاي

دانشـآم.2 دختوزش سـآموزان سـر راهنمـال سـالاييـوم پسـر و

دبيرستـان :سـوم

آگاهي ميزان با مستقيم ارتباط ماژور تالاسمي بتا بروز از هايپيشگيري

دارد ازدواج از مفبه.پيش انتقال است لازم دليل درهمين آموزشي اهيم

جـواني و نوجواني دبيرستـان(سنين و ميزانانجام)راهنمايي از تا شـود

كاسته ازدواج زمان در آگاهي عدم از ناشي بهعوارض و ترتيبشود اين

مراجعه بهبا آزمايشي انجام جهت ذهنيموقع آمادگي و تالاسمي هـاي

خ شرايط براساس را عاقلانه و صحيح تصميم اتخاذبتوانند .نمايندود

:هافعاليت

ب▪ نحوهـهماهنگي درخصوص استان پرورش و آموزش اجرايا ي

دانش هدفآموزش گروه ؛آموزان

پرشيوع.1 ه:مناطق زابل، زاهدان، گلستان، بابل، مازندران، فارس،ـرمزگان،گيلان، كرمان،

بوشهر و خوزستان جهرم، .فسا،
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آموزشي▪ پوستر دربـاره10توزيع پاسخ و تالاسميپـرسش بتا ي

راه و هدف؛ماژور مدارس سطح در آن از پيشگيري هـاي

دانش▪ ازآموزش استفاده با هدف گروه مذكورآموزان .پوستر

قابپيشنهادمي را پوستر مدرسه هر كلاسشود در و هايكلاس/نموده

نصب مـاه يك مدت به جمعمربوط بـه نسبت آن از پس و آوريكرده

نگه سالو در استفاده جهت آن اقدامداري بعد .نمايدهاي

دانشگاه بهداشتي معاونت تـوافق با برنامه اجراي و/زمان دانشكده

استسازمان استان پرورش و .آموزش

ازدواج.3 سـردفترداران :آموزش

:هافعاليت

اداره▪ با استان؛هماهنگي املاك و اسناد ثبت كل ي

آمـوزشي▪ پوستر درباره15توزيع ونكته ماژور تـالاسمي بيماري ي

آنراه از پيشگيـري قابپيشنهادمي.هاي پوسترهـا برايشـود شده

ارسـال ازدواج دد؛گردفاتر

فوق▪ آموزشي پوستر توسط ازدواج سردفتردارن .آموزش

شناساييآموزش.4 ناقل استراتژيزوج سه هر از :شده

اين به توجه بـا گـروه اين صحيح بتاآموزش بروز خطر درمعرض كـه
به بايد بنابـراين، است؛ اهميت حـائز بسيار هستند مـاژور طورتالاسمي

براس پيگيري قطع زمان تا و فلوچارتمستمر و دستورالعمل اس
ادامه .يابـدمـراقبت
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:هافعاليت

مشاوره؛آموزش▪ تيم توسط حضوري و مستقيم

ارائـه▪ با غيرمستقيم زوجدفترچـه«يآمـوزش مراقبت ناقلي هـاي
مشاوره؛»تالاسمي تيم تـوسط

بهداشتي▪ مراكز در مستقيم شهريآموزش هايپايگاه/روستايي/درماني
مراقبتنهخا/بهداشتي تيم توسط بهداشت .ي

همگانيآموزش.5 و/طلاب/دانشجويـان/سـربازان(هاي محلي عاقـدين

جامعه اقشار ):ساير

:هافعاليت

براساس▪ محلي و كشوري جرايد سيما، و صدا ازطريق عمومي آموزش
آموزشي بهورزان(متن آموزشي متن از ؛)استفاده

مشا▪ جلب با تالاسمي جهاني روز تالاسمي؛برگزاري انجمن ركت

مناسبت▪ از بهداشتي؛استفاده و اجتماعي فرهنگي، ورزشي، مختلف هاي

گردهمايي▪ از سالانهاستفاده عمامه(هاي جماعات، و جمعه گذارينماز
و اسلامي تبليغات سازمان ؛...)طلاب،

انتظامي؛▪ و نظامي آموزشي مراكز در سربازان براي فيلم نمايش

با▪ دانشجويان همايشآموزش فيلم،برگزاري نمايش سخنراني، ها،
وتوزيع ؛...پمفلت

مراجعه▪ بهداشتيآموزش مراكز به مناطقكنندگان در تابع، درماني
سخنراني پوستر، از استفاده با بهداشتي كاركنان توسط كشور ،مختلف

و فيلم استامكان...نمايش نيازهـاي.پذير بـراساس همچنين،
آ گسترش گروهموزشآموزشي، ساير به استفادهها و موردنظر هاي
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شيوه مديريتاز مركز بـه اعلام با آموزشي مناسب و مختلف هاي
نداردبيماري مـانعي آن موافقت و .ها

ارزيابي
بارهاآموزش يك وميانجامسالانه فنيوسيلهبهشود گروه آموزشي

بيماري بروز از پيشگيري دانشگاهشوراي ژنتيك شدهتدويندانشكده/هاي

شهرستانو بهداشت مركز درميبهتوسط .آيداجرا

دانشگاه بهداشتي استـدانش/معاونت مـوظف مقطعيبـهكده طور

طراحي را برنامه ارائهاثربخشي از بعد و تحقيقاتكميتهبهنموده فني ي

همچنينبه و بگذارد ازاجرا حاصل بتحقيقاتنتايج از پس وـرا ررسي

بـتجزي تحليل و مـه مـركـه بيماريـديـز اعضايـهريت و شـورايا

بيمـاريدانشگاهي بـروز از ژنتيكپيشگيـري بهداشتـراكـمهـاي ز

ارسالـهشهرستان پوشش تحت .دـنماياي

بدانشگاه سـال هـر هستند مـوظف بـهـا تـوجه ازـا حـاصـل نتـايج ه
برنامه مداخلهتحقيقات، راهاي آموزشبهاي ارتقاي كردهطراحيمنظور

بيماريو مـديريت مـركز اعلامبه .نمايندها

بيماري مديريت بـهمركز نيز تـا پيشنهادهـا به ارسـوجه ازـاي الي

برنامهدانشگاه تـدوين و بـازنگري به نسبت آمـوزشيهـا، جديدهـاي

برنامه ارتقاي قبليو خهاي .واهدكردـاقدام
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ازاكن بسياري تولد از پيش تشخيص مطالعهبيماريون با دريها ژنتيك
سلول ممكنـهسطح جنيني بيماريـپيشگي.استدهـشاي از ايـهري

هرگز ساختاري چنين به توجه بدون مشكل اين كنترل و موفقژنتيك
س.شودنمي بـاز ديگر تـوي بـوجـا تـه افزايش بشـه بـوان كنترلـر راي

صرفههابيماري منابع و عفوني گسترهـف،جوييي به عميق نگاه يرصت
بيماريژن و فراهمها ژنتيك اي.استشدههاي شـدر برـن نيزـمرايط ا

است فرصتتـاواجب باز استفادهـآمدستههاي مبده عليهـو ارزه
كنيمبيماري سازماندهي ساختاري شكل به را ژنتيك .هاي

اقواستيپهناوركشورايران گونـداراي اين.دـباشمياگونيـوام
به بيماريطاقوام به ابتلا استعداد در استعدادهايبع و ژنتيكي مخازن ها،

دف جهت پـذاتي و بيماريـگاسخـاع به زيـادياـهويي .دارنـدتفاوت
ايهب جـعلاوه جمعيتي خـران سـوان، به اشتياق داراي وـازنـلاق، دگي

باز به نوسازيگرايش و،نوآوري،سازي، نيازتحقيق به پاسخ به تمايل
ساي و خود .داردرينـامروز

درح شرايط كاليـاين هـاست از بيش زمـه وـر منابع ديگري ان

د قرارداردرثروت كشور اين شرايطراينـبناب.اختيار و جهاني موقعيت

مسئولا به اكـكدهدتذكرمينكشوري ساخـزمنونه ايجاد وـتارهان ا

برنامه استتدوين بنيادي و بلندمدت .هاي

دستورالعمل آزمايشگاهيشبكهطرح يخدمات
توژنتيك از پيش ولدـتشخيص

9
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اين به اعتقاد كاربا فـحيجلوهكه و است تعالي سعادتـشراهمـق دن

شاخص ازجمله نشانبشري كه است صحيحيميهايي درك ما آيا دهد

داشتـه مفهـوم ايـن واز نـه يـا بايم ايـهمچنين درك كـا مطلب هـن

برنامه و بريزخردورزي جامع مبـي به نگاه وـا روز نياز و ديني اني

وظيفهپيش آيندگان نياز و آينده صحيح مابيني ،ژنتيكياداره،ستاي

برنسامان و بيمارييريزامهـدهي از ژنتيكپيشگيري كشوردرراهاي

اه بلنـاز خـدمـداف قـدت درجـود در و تيهـرارداده لاشـنخست

ااـتاستكرده بپيشگيري تالاسمي برنامههـز دركهودـشريزينحوي

سعمل از پيشگيري براي بيماريـالگويي ژنتيكـهاير بـباي و اـوده

ب ساختارهـتكيه آن بيماريـر كنترل براي لازم سطحاي در ژنتيك هاي

فراهم .ودـشجامعه

آزم مايشگاهـسازماندهي محيطيـهاي و پيشجهترجع تشخيص

ب و تولد كهبDNAررسيـاز تـشكلي كشوريبرنامهيكنندهمينأه هاي

بيماري از باشـهپيشگيري ژنتيك س،دـاي ضروريـاختارهـازجمله اي

در كه بـتازپيشگيرييبرنامهاست و بيانـالاسمي ديدگاه موردا شده

گ قرار .استرفتهـتوجه

پيگيرياكنونهم انجامـهبا آزمايشگاهشدهاي محيطتشكيل يهاي

دولتي و خصوصي از شبكهيافتهتحققاعم اين .وجودداردو

جلس طي اجرايي، دستورالعمل و طرح در نظر وهايهتجديد ويژه
ارزشمنـب حضور ژنتيكـا متخصص اعضاي فنيد ادارهگـروه يدر

پيگي اجـژنتيك و مياداره.استدهـشراـري بـژنتيك تـوفق رغيبـه
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تشكيلـهدانشگاه براي جديـهآزمايشگاها وشـددـاي هايزمايشگاهآه
يك در را بـمتنوضعيتموجود ارائـاسب راستايـخيـهراي در دمت

كشـهطرح پيشگيـاي بيماريـوري از قـهري ژنتيك .استهدادرارـاي
آزمايشگاهعلاوهبه كشدستيابي مرجع بـهاي مـور بخش ژنتيك،رجعـه

تسريع و ترغيب ايجاردهـكرا راو ساختارهايي چنين بنيادين ضوابط د
قرارداد كار دستور .استهساختمحققنهايتدروهدر

آنبهاكنون برندليل بيميهـامـكه از تـپيشگيري درـاري الاسمي
اجرا درحال كشور از،ستاسراسر بيش يادشده بيماريهرسازماندهي

ناقلا با بيماديگر اين مبتلايان و مرن استـي برنولي،واجه ريزيامهـبا
طرحبه اجراي آمده بيماريعمل از پيشگيري درهاي ژنتيك شايع هاي

سازم اين و آغازشده نيز تكـكشور راه خاملاندهي بهـرا و واهدپيمود
كم خواهديلحاظ توسعه كيفي و تجدي.افتـي مجموعه اولـاين دنظر

مربوط مباني و پاست آموزش، ارزيـبه و باـژوهش بيشتريابي تفصيل
نسخهنسبت شدهيبه بيان آن در .استقبلي

كلي هدف
بيماريازپيشگيري شروعتالاسميبتابركيدأتبا(ژنتيكهايبروز ).برنامهدر

اصلي هدف
تولدژنتيكتشخيص از پيش تشخيص .و

اختصاصياهداف
تجربهيتوسعه.1 و ايرانژنتيكتشخيصيدانش در تولد از پيش ؛و

وتو.2 تكنيكسعه ايرانژنتيكتشخيصهايتكوين در تولد از پيش ؛و
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برنامه.3 جهت مناسب بستر ب،ريزيايجاد و روشهتحقيق هايكارگيري
بيماري در پيشگيري ژنتيكنوين ؛هاي

مبهره.4 امكانات از بهينه درـوجـگيري طرحراستايود ايـهاهداف
بيمارييپيشگ از ژنتيكري ؛هاي

بهيـگيبهره.5 متخصصري دانش از درانه طرحـاهراستاين هايداف
بيمارييپيشگ از ژنتيكري ؛هاي

تجربالگويايجاد.6 گسترش براي زمينهـمناسب در برايـهه مشابه اي
بيماري معضل كشورحل در غيرواگير ؛هاي

Dataايجاد.7 bankبه كشورافزايشمنظورژنتيك تحقيقات .توان

هااستراتژي
شناسايي.1 و تشكيلبهآنهاتقويتوموجودهايپتانسيلبررسي منظور

تشخيص مرجع تولدژنتيكآزمايشگاه از پيش ؛و
پتانسيل.2 شناسايي و موجودبررسي سهاي آنها، تقويت و ازماندهي

شبكهبه تشكيل تشخيصآزمايشگاهيمنظور تشخيصوژنتيكهاي
ت از ؛ولدـپيش

تشخيص.3 خدمات توژنتيكسازماندهي از پيش درشدهبينيپيش(لدو
بيماريطرح از پيشگيري ژنتيكهاي شبكه)هاي قالب ؛هماهنگايدر

خدم.4 و اطلاعات تشخيصـمديريت تژنتيكات از پيش درـو ولد
طرح بيماريراستاي از پيشگيري ژنتيكهاي .هاي

هافعاليت
حمايت.1 ؛حلراهپيشنهادومشكلاتبيانازطريقنمسئولامستمرجلب
هماهنگيايجا.2 بيند لازم درونبخشيهاي ؛بخشيو
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ش.3 مـبررسي بـوجـرايط نيروهـود همكاري كشـا تخصصي ورـاي
اجرايي( و ؛)فني

متخصص،بررسي.4 همكاري با اجرايي ضوابط تصويب و دراتهيه ن،
طرح اهداف كشوريراستاي ؛هاي

؛مصوبضوابطبراساسمنتخبومحيطيومرجعهايآزمايشگاهانتخاب.5
آزمايشگاهاي.6 بين هماهنگي تعيينجاد مصوبهاي ضوابط براساس ؛شده
برنامه،تهيه.7 اجراي و ارتقاتدوين راستاي در آموزشي دانشيهاي

آزمايشگاه طرحكاركنان همكار ؛هاي
طرح،تهيه.8 اجراي و طرحتدوين اهداف راستاي در تحقيقاتي ؛هاي
اج،تهيه.9 و برنامهـتدوين آمـهراي همگـاي راستوزشي در ايـاني

مردم؛فرهنگيتوسعه
اج،تدوين،تهيه.10 و برنامهـمداخله آزمـهراي ارزيابي هاايشگاهـاي

راست ارتقـدر كمياـاي و شبكهكيفي تشخيصايشگاهيـآزميي
و تژنتيك از ؛ولدـپيش

شبكهبرنامه.11 خدمات از استفاده كشورييريزي پيشگيريآزمايشگاهي
بيماري ژنتاز .يكهاي

وظايف و تشكيلات
سلامت.1 بيمارياداره(معاونت مديريت مركز ژنتيك ):هاي

چگونگيتهيه▪ و نقشه ژنتيك؛تشخيصخدماتايمنطقهيتوسعهي

جهتبرنامه▪ پيشژنتيكتشخيصخدماتيتوسعهريزي ؛تولدازو

بررسي▪ جهت تولد از پيش تشخيص فني گروه اعضاي پيشنهاد
كشـوري گروه بيمـاريدر از وپيشگيري ژنتيك منظـوربـههـاي

سلامت؛ معاونت سوي از ابلاغ صدور درخواست
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جلسه▪ تشكيل درخواست ارهتنظيم دربـ كشـوري شـوراي يهاي
جلسه نتايج پيگيري و ها؛طرح

فنيگـروهـايجلسهتشكيل▪ ارائـهه وطهـايگـزارشيو مـربـ
مسئـولمقامبه ؛هاي

راهكارها▪ معاونتابلاغ به لازم پيشنهادي وي بهداشت درمانهاي
طرح؛دانشگاه راستاي در ها

بودجه▪ شبكهابلاغ طرح به مربوط تشخيصهاي آزمايشگاهي ي
تولد؛ از پيش و ژنتيك

در▪ اپيـدميـولـوژيك مـراقبت و اطلاعـات جـريـان مـديريت
طرح؛شبكه آزمايشگاهي ي

هماهنگي▪ درونانجام بيهاي و طرح؛دربخشينبخشي اجراي راستاي

برنامه▪ اجراي جهت آن؛هماهنگي از حمايت و آموزشي هاي

طرح▪ اجراي جهت آن؛هماهنگي از حمايت و تحقيقاتي هاي

اقدام▪ انجام جهت لازم منابع تسهيل يا و طرحتأمين و ها؛ها

آزمايشگاه▪ فنيمعرفي گـروه تـوسط تـأييدشـده ژنتيك هـاي
تـو از پيش معاونتتشخيص بـه ولد بهداشت وهـاي درمـان

خـاتمه اعلام همكاري؛نيز ي

گزارشارائه▪ مقامي به عملكرد و پيشرفت ميزان مربوطهـاي هاي
اجرايي؛ و فني مشكلات و ضعف و قوت نقاط بر تأكيد با

جلسه▪ برگزاري يا و علمي؛پيشنهاد هاي

ساليانه▪ شبكهفراخوان در عضويت آزمـايي خدمات شگاهيي
تولد؛ از پيش و ژنتيك تشخيص

و▪ ؛خصوصيودانشگاهيژنتيكمركزاندازيراهازحمايتپيشنهاد
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پسارائه▪ گزارشي برحسب دانشگاهخوراند به دريافتي ها؛هاي

آزمايشگاه▪ تهيهمعرفي مرحلههاي انجام جهت خون نمونه اوليي

PNDتـولـد از پيش تشخيص فني گـروه تـوسط بهتأييدشده

ومعاونت بهداشت همكاريهاي پـايـان اعلام نيـز و درمـان

اعـلام و مـربـوط پـروتكل ضـوابط احرازنشـدن درصورت

جديـد؛ آزمـايشگاه

مقام▪ به نيازهـا تأمين مربوط؛درخواست هاي

آزمايشگاه▪ نهايي گزارشانتخاب براساس مرجع گروههاي هاي

بهداشت معاونت به آنها معرفي و ي؛فني

شروعتصميم▪ درخصـوص همـكاري,گيـري پـايـان يـا ادامه

گزارشآزمايشگاه براساس مرجع فني؛هاي گروه هاي

برنامه▪ آزمـايشگاهتدوين از فني گروه ارزيابي و نظارت هايي

منتخب؛ و محيطي مرجع،

هماهنگي▪ برنامهانجام اجراي جهت لازم نظارت؛هاي ي

ارتب▪ در فني گروه با طرحهمكاري نظارتي فرآيندهاي با .اط

بيماري.2 از پيشگيري كشوري ژنتيكشوراي :هاي

نظر▪ تبادل و هايبيماريازپيشگيريهايسياستيدربارهبحث

تـوسعه و تكميل و دژنتيك تـولـ از پيش و ژنتيك تشخيص ي

مؤثر؛ راهكارهاي پيشنهاد و كشور در آنها با ارتباط در

درب▪ نظر تبادل و راهكارهايارهبحث پيشنهاد و فني مشكلات ي
از يك هر وظايف تعيين و آن؛تشكيلاتاعضايمؤثر انجام جهت
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بـودجـه▪ طـرحپيشنهاد نيـاز تـأمين راستـاي در بـراسـاسهـا
ارائـه و فني گروه مقامپيشنهاد به آن مربوط؛ي هـاي

مـركز▪ پيشنهاد براسـاس فني گـروه اعضـاي انتخاب و بررسي
بيماري يكمديريت سال دو هر .بارها

فني.3 :گروه

پيشتهيه▪ اجـراييي دستـورالعمل و همكاري ضوابـط نـويس
بروزآزمـايشـگاه از پيشـگيـري كشـوري طـرح بـا شبكه هاي

ژنتيك؛بيماري هـاي

بـودجه▪ نيازهـايپيشنهاد تـأمين راستـاي در نيـاز مـورد هـاي
وشبكه آزمايشگاهي بيماريارائهي مديريت مركز به آن ها؛ي

پـيش▪ اجـرايـيتـصـويـب دستـورالعمـل و طـرح نـويـس
مـرجعآزمايشگاه ؛هـاي

برنـامه▪ دورهبرگزاري پـايش و نظارت مرجع(ايي آزمـايشگاه
آزمايشگاه و يكساليانه سـالي محيطي و منتخب ياهاي و بـار
ضرورت دستـورالعمـ)بـرحسب تهيـهبراسـاس و طـرح يل

چك(گـزارش مـدونبـراسـاس ارائـه)ليست مركزو بـه آن ي
زمينه(هـابيماريمـديريت شبكهدر اعضاي ديگر از نظارت ي

مي اعضا ساير مشورت با دعوتنيز ؛)كردتوان

آزمايشگاه▪ اختيارات حدود منتخب؛تعيين و محيطي مرجع، هاي

آزمـايشگاه▪ مـرجعبررسي پيشنهـادمحيـ,هـاي منتخب، و طي

خـاتمه يا و بـهادامه تبـديل و تغيير هرگونه نيز و همكاري ي

بيماري مديريت هـا؛مـركـز
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ارائـهتهيه▪ و فنـي گـروه عملكرد و كـار گـزارش بـهي آن ي

بيماري مديريت ها؛مـركـز

برنامه▪ پيشنهاد و آموزشيتهيه مدون اجراي(هاي در مشاركت

مدونآموزش طرحهاي دستورالعمل قالب ؛)در

ها؛بيماريمديريتمركزبهتحقيقاتيهايبرنامهپيشنهادوتهيه▪

نظر؛▪ اعلام و مطروح شكايات بررسي

فني؛▪ گروه در عضويت پيشنهاد

موضوع▪ و ضرورت برحسب متخصصان ساير دعوت ها؛پيشنهاد

نمونه▪ ارسال و تهيه ضوابط و شرايط خونتدوين انجامي براي

اولهمرحل آزمايشگاهPNDي شبكهبه عضو .هاي

دانشگاه.4 بهداشتي كشورمعاونت پـزشكي علوم و(هاي پيشگيري گروه

بيماري با ):هامبارزه

جلسه▪ شورايتشكيل ژنتيك؛هايبيماريازپيشگيريدانشگاهيهاي

پيشتهيه▪ بهينهي اجراي پيشنهادهـا، ارائـهنويس و برنـامـه ي

مديريت مركز ها؛بيماريبه

بيـن▪ درونهمـاهنگي و دربخشي طـرح اجـراي بـراي بخشي

پـوشش؛منطقه تحت ي

آزمايشگاه▪ اپيدميولوژيك مراقبت و اطلاعات جريان هايمديريت

منطقه در طرح پوشش؛همكار تحت ي

طرح▪ ابلاغاجراي و فني گروه پيشنهادي تحقيقاتي سويهاي از

بيماري مديريت ها؛مركز
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برنامههماهنگ▪ در همكاري و آموزشي؛ي مدون هاي

مصوبه▪ دانشگاهي؛پيگيري گروه هاي

گزارش▪ تنظيمتنظيم و مـوجـود مشكلات پيشرفت، ميزان هاي

ارائه جهت نيازها تأمين بيماريدرخواست مديريت مركز .هابه

بيماري.5 از پيشگيري دانشگاهي ژنتيكشوراي :هاي

آزمـايشگاه▪ ايجاد مپيشنهاد منطقه(حيطيهـاي مربوطدر به)ي

دانشگاه؛گروه بهداشتي معاونت ازطريق فني

بهينهارائه▪ اجراي پيشنهادهاي طرح؛ي ي

بودجه▪ پيشنهاد و بهبرآورد ارائـه جهت طـرح نياز مـورد هـاي

دانشگاهياداره بهـداشتي معاونت ازطريق .ژنتيك

تولدآزمايشگاه.6 از پيش و ژنتيك تشخيص مرجع :هاي

فعاليتان▪ آن؛جام اجرايي دستورالعمل و طرح با مرتبط هاي

آزمايش▪ سويانجام از ارجاعي مواد تكميلي و تخصصي هاي

آزمايشگاهآزمايشگاه به نتايج ارسال و منتخب و محيطي هايهاي

بيماريارجاع مديريت مركز و ها؛دهنده

فرآيندهاي▪ بـا ارتبـاط در فني گـروه بـا همكاري و هماهنگي

طـرح؛ن ظارتي

طرح▪ اجـراي در مصوبمشـاركت كاربردي و تحقيقاتي هـاي

فنـي؛ گـروه

چالشپيش▪ بحرانفرصت,تهديدها,هابيني و احتماليهـا هاي

آزمـايشگاه در طـرح اجـراي مسير مـرجعدر و,هـاي محيطي
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ارائـه و مركزمنتخب بـه مشكلات رفع پيشنهـاد و گـزارش ي

بيماري ـا؛همـديريت

رفـعپيش▪ پيگيـري و اقدام لازم، تجهيزات مصرفي، مـواد بيني
بهره بـا احتمـالي وكمبودهـاي مـؤسسات امكانـات از گيـري

بـهبخش طـرح تسهيلات و مـربـوط برنامههـاي كـه ينحوي
پي با مواجهكشوري نقصان و كمبود نشود؛آمدهـاي

جلسه▪ برگزاري علميپيشنهاد ادواري هايآزمايشگاه(اجراييـهاي
منتخب,مرجع و بيماري)محيطي مديريت مركز بهبه منظورها

علمي مشكلات وـبـررسي پيشنهادي راهكارهـاي و اجـرايي
تجربه و اطلاعات ها؛تبادل

آموزش▪ اجراي در طرحمشاركت دستورالعمل قالب در مدون ؛هاي

راه▪ در آزمـايشمشاركت تقويت يـا و محيطيگاهانـدازي هـاي
فني؛نظريهبراساس گـروه ي

آزمايشگاه▪ در داخلي كيفي كنترل مرجع؛اجراي هـاي

داخلي▪ كيفي كنترل بـر نظارت و خارجي كيفي كنترل اجـراي
ارائـهآزمايشگاه و منتخب و محيطي ادواريهـاي گـزارش ي

بيماري مديريت مـركز هـا؛به

اقدام▪ راستاي در براتلاش لازم بههاي بودجهي آوردن هادست
به ضروري اعتبارات مرجعو مـركز .عنوان

منتخبآزمايشگاه.7 محيطي :هاي

آزمـايشـگاه▪ وظايـف از بخشي بـراسـاسانجـام مـرجع هـاي

فني؛ گـروه تصميمات
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آمـوزش▪ از بخشـي آزمـايشگاهاجـراي بـاهـاي محيطـي هاي

فني؛ گـروه هماهنگي

وظايف▪ تمام آزمايشگاهانجام محيطي؛مـدون هـاي

بازديدهـا▪ در .شـركت

محيطيآزمايشگاه.8 :هاي

آن؛▪ اجرايي دستورالعمل و طرح بـا مرتبط وظايف انجام

بـراسـاسارائه▪ تـولد از پيش و ژنتيك تشخيص خدمـات ي

مصوب؛ ضوابط و دستورالعمل

جلسه▪ در مصوب؛شركت آموزشي هاي

چالشپيش▪ بحرانهافرصت,هابيني زمينهو در طرحهـا اجراي ي

ارائـه و مربوط آزمايشگاه بهداشتي؛در معاونت به گزارش ي

رفعپيش▪ پيگيـري و اقـدام لازم، تجهيزات مصرفي، مواد بيني

بهره با طرح اجراي جهت احتمالي خطرآفرين گيريكمبودهاي

كشوري؛ طرح تسهيلات و مربوط آزمايشگاه امكانات از

كنتر▪ آزمايشگاهاجراي با همكاري و داخلي كيفي مرجعل هاي

برنامه آزمايشگاهجهت كيفي كنترل تولد؛ي از پيش تشخيص هاي

طرح▪ اجراي در فني؛مشاركت گروه مصوب تحقيقاتي هاي

آزمايش▪ نتـايج تصوير ارجاعارسال مـركز بـه مركزهـا دهنده،

بيماري مـراجعهمديريت بـه نسخه يك و استبديه(كنندهها ي

بايگاني آزمـايشگاه در نيز نسخه ؛)شـودمييك

بازديدهـا؛▪ در شركت
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اجرايي ضوابط
:فنيگروه.1

سال در كشوري گروه اعضاي ميان از گروه هدفانتخاب1378اين و شده

راه شبكهآن بودهاندازي تولد از پيش و ژنتيك تشخيص آن.استي اعضاي

از است اداره:عبارت ژنترئيس آزمايشگاه,يكي ژنتيكرؤساي مرجع ,هاي

آزمايشگاه2 از نماينده كشورنفر مرجع يا2,هاي ژنتيك متخصص نفر

و مولكولي آزمايشگاه1بيولوژي از نماينده منتخبنفر و محيطي .هاي

حداقل گـروه سـال4اين در جلسه(بـار ضرورتو برحسب )هايي

خواهددادبه جلسه تشكيل ادواري مي.صـورت بـرحسبگـروه تـواند

رشته در علمي هيئت اعضاي از وضـرورت بحث جهت مختلف هـاي

دعوت فني،.كندمشاوره گروه در بحث از بعد جديد عضو و جايگزيني

بيماري مديريت مـركز خواهدشدتوسط پيشنهاد سلامت معاونت به .ها

تولدآزمايشگاه.2 از پيش و ژنتيك تشخيص مرجع :هاي
گزارشآزمايشگاهاين براساس فنيها گروه كشوري,هاي شوراي توسط

آزمايشگاهميانتخاب و بودهشوند تـولد از پيش تشخيص مـرجع هـاي

پاسخ آزمـايشـگاهكه از ارجاعي مـوارد منتخبگـوي و محيطـي هـاي

مـرجع.خواهندبود و محيطي مراكز بين قـرارداد عقد ازطريق موارد ارجاع

هزينهگيردميصورت برعهدهو خـدمات استي خصوصي مراكز .ي

منتخبآزمايشگاه.3 :هاي
آزمـايشـگاه بـايـدايـن را%95هـا دستـورالعمـل و طـرح ضـوابـط از
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بـهبه و آورنـد انتخابوسيلهدست فني گروه تـوسـطي امر اين و شده
بيماري مـديـريت ابـلاغمـركـز .شودميها

محيطييشگاهآزما.4 :هاي
آزمايشگاه پاسخاين ارجاعها، مـراكـزگوي مشاوران سـوي از شوندگان

ويژهبهداشتي شبكهدرماني در مشاوره بهداشتيي هستندي كشور .درماني

آموزش يضوابط
تئوري)الف

؛هاهموگلوبينوپاتي▪

طرح؛▪ با ارتباط در كاربردي هماتولوژي

بيماري▪ چندعاملياصول ؛هاي

مشاورهاص▪ ؛ژنتيكيول

اختلال▪ ؛كروموزومهاياصول

انساني▪ ژنتيك ؛اصول

مولكولي▪ پزشكي ژنتيك ؛اصول

كيفي؛▪ كنترل

آزمايشگاه▪ در كار آزمايشگاه(ايمني در كار ؛)اصول

روش▪ و تولد؛اصول از پيش تشخيص هاي

م▪ مشكلـبررسي و خاص نوارد تشخيص در وـزا تشخيصاقلان
ت از ولد؛ـپيش

و▪ زنجيرهروشاصول سنتز ها؛هاي

روش▪ و تالاسمياصول ناقلان دقيق تشخيص .هاي
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عملي)ب
:اوليمرحله.1

؛RNAوDNAتلخيص▪

▪PCR)ARMSوRFLP(؛

؛الكتروفورز▪

؛)SNPوVNTR،STR(بررسي▪

▪Polymorphism؛

جنسيت▪ ؛تعيين

▪CVS؛

▪Bioinformatics.

:دوميمرحله.2
PND:

مشخص،موتا مشخصRFLPسيون
مشخص، برعكسRFLPموتاسيون و نامشخص

ضـراسبـ▪ پـاس كشـوابط مـف،وريـروتكل جهتظرـوردنـرد
دانشگاهـمآيدورهگذراندن ازطريق بهوزشي مديريتها مركز

؛ودـشيممعرفيهابيماري

به▪ تئوري خودآموزمفاد داوطلب،صورت شود؛ميمرورتوسط

مصاحبهوآزمونانجامبرايتئوريبخشيالعهمطازپسداوطلب▪
آمادگي اعلام تاريخ از ماه يك طي ميحداكثر شود؛فراخوانده

قبـدرص▪ درـورت وشـدهانجاممصاحبه،وريـتئآزمـونولي
دورهآبراساس طول تعيينن عملي مصاحبه(شودميي براساس

برنامه از كليبخشي يا حآنعملي استـقابل ؛)ذف
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ميداو▪ ارائهطلب با مبنييتواند معتبر گذراندنـبگواهي اينر

مراكزهادوره گذراندن،معتبردر آنهادوبارهاز شود؛معافي

نهايي▪ گـروهآزمون خواهدشدتوسط اجرا و طراحي ؛فني

بـهونـآزمينتيجه▪ حهـا و كتبي هفتهـصورت يك ازداكثر پس

برگزاري دان،تاريخ و شخص اطلاع مربوطبه ؛رسدميشگاه

ت▪ دوره پايان رياستفنيگروهوسطـگواهي تـوسط و تـأييد

بيماري مديريت خواهدشدهامركز ؛صادر

ك▪ ازهـدرصورتي بيشتري دانشگاهتعداد سطوحاـهاعضاي در

معرفي برنامه در شركت جهت تخصصي بهموظفشوندمختلف

خواهندبود دوره .طي

پژوهشي 1ضوابط

دانشگ.1 ماهتمام تحقيقاتي مراكز و مشـها علمي، هيئت اورانـرتبط،

ميبرنامه درگير كاركنان زمينهو در تحقيقاتي طرح پيشنهادهاي يتوانند

ت از پيش ژنتيك مـتشخيص ديگر و بـولد را اهـراسـوارد دافـاس

دستتعيين و طرح در تدوينـشده معاونتـكورالعمل ازطريق و رده

اداره به ژبهداشتي بيماريي مديريت مركز ارائهنتيك .دهندهاي

پيشنهاديطرح.2 ابتداهاي در بهصورتبهبايد تحقيقاتگروهخلاصه

علاوه.1 ضوابط پژوهشاين ارائـهبر بـراي طرح، اين زمينههاي در پـژوهشي هـر كنتـرلي ي

تـالاسميبيماري ازجمله ژنتيك ميميصدقهـاي پژوهشگران و اساسكنـد اين بر توانند

مـديريت مركز به را خود پژوهشكميته(اهـبيماريپيشنهادهاي .كنندارسال)ي
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بيماري مديريت ارسالمركز پذيرشها درصورت و قالب،شده در
ارسالنامهپرسش و تدوين پژوهشي معاونت تحقيقاتي طرح .شودي

پيشنهاديطرح.3 تحقيقاتي ازطـبهـاي بهـداشتيايـد معاونت ـريق
ارسالدانشگاه .شـودها

پيشنهطرح.4 تحقيقاتي ضـهـاي طبق فنزيـروابطـادي گـروه يـدر
بررسي :شودميتحقيقات

مـوضـوع▪ بـرحسب ررسي بـ جهت است مـوظف فنـي گـروه
طرحپيشنهادي صاحب، افـراد بـه را ارسالي مـوردهاي و نظر

گروه سـاير و ااعتماد فني .نمايدرجاعهاي

طرح▪ است مـوظف تحقيقات فني ازگـروه را ارسـالي هـاي
بررسينظرنقطه آن اجرايي ابعاد طور همين و علمي .كندابعاد

ظرف▪ حداكثر است موظف تحقيقات فني پاسخـمسهگروه اه
دربارهنهايي اعلامرا ارسالي طرح .نمايدي

هر.5 هستند موظف طرح يك6مجريان ازماه كارنحوهبار انجام ي
م مستندات تمام بـبا كتبي گزارش گـربوط ارسالـه وـنماينروه د

نياز فنيصـلاح(درصورت گروه پس)ديد از نيزبازديـد خـوراند
خواه .دگرفتـصورت

نهايي.6 گزارش طرح، اجراي پايان در هستند موظف طرح مجريان
قراردهند فني گروه اختيار در مكتوب را .كامل

ن.7 طرحگزارش اجراي نامهايي ذكر با بيماري«بايد مديريت »هامركز
وكنندهپشتيبانيعنوانبه طرح بهي مجـريان، واسامي مقاله صورت

ذكـر حشمارهبا تحقيقات طرح تـي اتمامـداكثر از پس سال يك ا
در مجلهاجرا، بهيك خارجي يا و داخلي معتبر برسدي .چاپ
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اجرچنانچه.8 از حاصل برنامهنتايج ارتقاي به طرح منجرشود،اي ها
اين نتـكضمن مـه بـذكـايج در اجرايـههـامـرنـور بـاي ارـكهـي

آين،ودـشميهـرفتـگ طـدر بعـهرحـده متخصصـاي اين وـدي ان
خـواهدگرفتاستقبالمـوردپيشنهاددهندگان .قرار

دفاع.9 درخصوص موجود، مصوبات چارچوپ در تحقيقات فني گروه
طرحا خواهدكردز اقدام آنها در مشاركت يا و پيشنهادي تحقيقاتي .هاي

اولويتهمه.10 بيماريساله مديريت مركز توسط پژوهشي بههاي ها
خواهدشددانشگاه اعلام علمي مؤسسات و .ها

گروه.11 شبكهتمام و مها ميـهاي يكـترتبط سالي پيشنهادهايوانند بار
را بهمن(خود پايان تا .كنندارسال)اهمحداكثر

ت.12 بودجهـهماهنگي ادارهـهأمين ازطريق لازم ماي ژنتيك زـركـي
بيماري خمديريت انجام .واهدشدـها

ارزيابي ضوابط
ت.1 از پيش تشخيص فني يك)PND(ولدـگروه سالي است ارـبموظف

آزمايشگاه ارزيابي بهبازديدهاي را محيطي و مرجع رساندهاي .انجام

بازديدكنندگانشركت.2 فنيدر گروه از منتخب اعضاي .هستندPNDها
چكارزيابي.3 براساس آزمايشگاههـا ارزيـابي وليست مرجع هـاي

صورت .گيردميمحيطي
م.4 تـگزارش حداكثر بازديد به تهيهـربوط بازديد از پس هفته يك ا

ارائ درنهـشهـو و تـده مطالب ادارهـايت ژنتيوسط مـي زـركـك
بـم جمعـهيماريديريت آزمايشگاهـبنا به مركز ازطريق و هايدي

ارس .ودـشميالـمذكور
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وج:تبصره درصورت اول، بار بازديد از ضعف،ـپس نقاط و معايب ود

مربوط اقدام6آزمايشگاه نقايص رفع براي تا دارد فرصت از.نمايدماه پس

بازديدمي آزمايشگاه از دوباره مدت كهاين عدكنند رفعدرصورت م

درباره فني گروه خواهدگرفتمعايب، تصميم آن .ي

ارزي.5 براي فني آزمـگروه دوبـاره ساليايشگاهـابي تأييدشـده هاي

نقطهيك و خواهدكرد اقدام تأييدـنظرهبار درخصوص را خود اي

اصلاح يا و رد خواهدكرددوباره، اعلام .آن

تـهآزمايشگاه.6 منتخب گـاي انتخابـوسط فني ودـواهدشـخروه

بيماري مديريت مركز ابلاغتوسط .شـودميهـا

ب.7 آزمايشگاهـبراي بـهررسي مرجع دورهـصهـاي ازورت متخصصاناي

آزمايشگاه از و خواهدشدداخلي دعوت خارجي معتبر .هاي

نمونهنحوه خوني ارسال و گيري
مراجعه.1 تولد، از پيش تشخيص زمان زوجبهترين باري از قبل داريها

آزمايشمرحله(است تولدوتالاسميهايي از پيش ).تشخيص
هفته.2 به يا و نبوده باردار زن كه نرسيده10يدرصورتي باشدبارداري

سونوگرافي( نمونه)تأييد ارسال گرفته، زوجهاي از ازطريقهاشده
كفايت غربالگري .كندميآزمايشگاه

مرحله.3 انجام دومبراي يا و اول استمرحله(ي بارداري زمان دوم ،)ي

آن والدين مرد، و زن خون ازهابه غيرناقل خواهر يا و برادر يك و

است نياز طرف مادهCC5حدود(دو در ياوEDTAضدانعقاديخون

هپ سيترات بهـدر نيستهيچارين مناسب اينهمچنين).وجه براي
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خونCBCنتايجكار، استنيزو نتيجه.لازم بدون اقدـفCBCيخون

است فرزند.ارزش داشتن فرزنددرصورت و مرد و زن خون مبتلا،

است كافي مي.مبتلا را گرفتخون والدين زندگي محل در وتوان

آزمـبآنانتقال شـه در ويـايشگاه ظرفـكن(ژهـرايط در يخ هايار

آب كلمن يا وجـاگ(گيردميامـانج)مخصوص ابهامي ازودداردـر

حتماًآزمايشگ مـربـوط ميـهنمونه).بپرسيداه را بها يوسيلهتوان

.ردـكالـارسپست

:هانكته

ارائه▪ خـواهاگر يـا و والـدين از خـون بـي بـرادر و دليليـر هر ه

امكانامكان نباشد، وجـهنPNDپذير ممكنـوز ولي استوددارد،

مواجه مشكل با .شودتشخيص

ابه▪ هرگونه وجـود كـهدرصـورت آزمـايشگاهي از بايـد قبلاً امي

آزمـايشزوج انجام قصد بپرسيددارندها را خود .سؤالات

آزمايشگاهمنطقهبنديتقسيم به موارد ارجاع تشخيصاي هاي
تولد از (PND)پيش

ارجاعميتوصيه درجهشود در تعيينها مراكز به اول باشدشدهي زير :ي

مـازندرااستان.1 سمنان، مـركـزهاي به گلستان و گيـلان PNDن،

بابـل؛ـشهرست ان

باستان.2 بـويـراحمد، و كهگيلويه كرمـان، هـرمـزگان، وشهر،ـهـاي

مركز به فـارس و اصفهان شيراز؛PNDخوزستان، شهرستان
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شاستان.3 آذربايجان قـهاي اردبيل، زنجان، غربي، و ،قمزوين،ـرقي
همدان،مركزي كردستان،، اصفهان،*لرستـانكرمـانشاه، ،*ايلام،

بختياري مراكز*يزد،*چهارمحال به تهران ؛تهرانPNDو
مركزاستان.4 به بلوچستان و سيستان كرمان، ؛زاهدانPNDهاي
يزداستان.5 بوعليپژوهشكده(مشهدPNDمركز←خراسان،*هاي ).ي

مشخصاستان:توجه ستـاره عـلامت بـا كه ازشـدههـايي پس انـد

مركزراه خـواهندبـودPNDانـدازي منطقه آن جـزء .اصفهان،
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آزمايشگاهچك شبـكهليست عضـو ژنتيك يهاي
تـولد از پيش تشخيـص

مركز :مشخصات
مركز :نام
:آدرس
تماسشماره تأسيس:ي :كد:سال

ارائـه خـدمـانـوع □خصوصي□دولتي□پژوهشي□درمـاني:تي
بيمه با قرارداد اجتماعي:نوع امدادكمتيه□درماني□تأمين □ارتش□ي

پرسنلي :مشخصات
مؤسس خانوادگي نام و تحصيلي:نام :مدرك

خا نام و فنينام مسئول تحصيلي:نوادگي :مدرك

زمينهسابقه در فعاليت تولدي از پيش تشخيص :ي
حضور ساعت كارسابقه ي همكاريسابقه ي تحصيلي مدرك خانوادگي نام و نام

سوپروايزر
كارشناس
كارشناس
كاردان
كاردان

:جهيزاتت

توضيحات
شرايط

دارينگه
كنترل
كيفي

ياشماره ثبت ي
سريالشماره ي تعداد دستگاه نام

كلاس 11هود
مكنده هود
نيمه حساسترازوي

حساس ترازوي
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□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

نحو به فني پرسنل بههآيا تجهيزات كار هستند؟ي آگاه خوبي
نحوه قراردارد؟آيا كاربران دسترس در تجهيزات كار ي

شده رعايت تجهيزات با كار ايمني اصول است؟آيا

بيولوژيكفرآورده :هاي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

حدود مصرف براي بيولوژيك مواد وجود6آيا آزمايشگاه دارد؟ماه
مصرف براي شيميايي مواد وجوددارد؟6آيا آزمايشگاه ماه

نحوه نگهآيا و انبار صحيحي شيميايي مواد است؟داري
وجوددارد؟ مواد ثبت دفتر آيا

شبكه دستـورالعمل ورعايت پذيرش جهت در تـولد از پيش تشخيص ي
بيمـارانپـاسخ :دهي

□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

رايانه سيستم استفادهآيا بيماران پذيرش در شود؟مياي
زمينه در كافي اطلاعات داراي پذيرش مسئول شبكهآيا ازي پيش تشخيص ي

است؟ تولد
برگه است؟آيا استاندارد برابر آزمايش درخواست ي

جواب تاريخ است؟آيا مشخص دهي
تعيينبرگهآيا اطلاعات حاوي پذيرش ؟ي است شده

برگه جوابآيا است؟ي دارا را لازم استاندارد حداقل دهي

آزمايشگاه :فضاي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

آزمايشگاه براي لازم فضاي حداقل شده)متر100(آيا ت؟اسرعايت
است؟ مستقل پذيرش فضاي آيا

نمونه فضاي است؟آيا مستقل گيري
است؟ مناسب آزمايشگاه فضابندي آيا

تاريك شدهآيا فضابندي طريقي به نباشد؟خانه پرسنل متوجه خطري كه است
فضاي preآيا & post PCRاست؟ مجزا هم از

قفسه و سكوبندي سيستم است؟آيا صحيح بندي

:مستندسازي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

پرونده به دستيابي توان آزمايشآيا و بيمار هر بهي او به مربوط صورتهاي
ممكن لحظه هر در است؟سيستماتيك

وجوددارد؟ تجهيزات و ابزار تمام ليست آيا
نگه و تعمير دارايمدرككاليبراسيون، تجهيزات و ابزار ند؟داريمشخصهستآيا

روش بهآيا تشخيص و كار است؟هاي دسترس در مدون صورت
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:ايمني
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

جعبه كمكآيا وجوددارد؟ي محل در لازم داروهاي با اوليه هاي
نمونه اتاق در تخت وجوددارد؟آيا گيري

وجودد آزمايشگاه در دوش ارد؟آيا
چشم وجوددارد؟آيا آزمايشگاه در شور

وجوددارد؟ حريق اطفاء سيستم آيا
استفاده روپوش و دستكش از پرسنل كنند؟ميآيا

كيفي :كنترل

□خير□بلي

□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

دستگاه آزمايشگاهآيا در استفاده مورد چكهاي رفرانسطبق آزمايشگاه ليست
قرارمي بررسي مورد گيرند؟كشور

دستگاه توصيهآيا طبق ژنتيك آزمايشگاه تخصصي سازندههـاي شركت هاي
قرارمي بررسي گيرند؟مورد

آزمايش انجام كنترلآيا با همراه ژنتيك صورتهاي لازم گيرد؟ميهاي
نمونه ازنظرآيا جنيني maternalهاي contaminationشوند؟ميبررسي

توان آزمايشگاه paternityآيا testingدارد؟ را
كيت و مواد روي آزمايشگاهآيا parallelهاي studyگيرد؟ميانجام

بيماري مديريت مركز براي ماهه سه گزارش ارسالآيا شود؟ميها

:توضيحات

بازديد آخرين /تاريخ / :
تكم خانوادگي نام و فرمكنندهيلنام :ي

فـرم تكميـل /تاريـخ / امضا:
آزمايشگاه فني مسئول خانوادگي نام و امضا:نام
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برنـامه اجـراي به توجه ابا پيشگيري وي كشور سراسر در تـالاسمي ز
ايـن به نظـر و سـال در نفر ميليون يك حـدود محـورغربـالگري كـه

بهآزمايش تالاسمي محسوبهاي برنامه زيربنايي محور وعنـوان شده
آن كيفيت مستمر ارتقاي و محور اين به ويژه توجه دارد، مضاعفي اهميت

اجرا جهت مداوم تلاش و بوده مدنظر دستورهمواره در آن بهتر هرچه ي
داشته قـرار مـركز اين اهداف.استكار اين به تـوجـه بـا حاضر طرح

مسئولانتدوين همت و مساعـدت با است اميـد و بهشده نحومـربوط
سال در شايسته و به1383مناسب كشور كل درآيددر .اجرا

كلي هدف
شبكه برنامهارتقاي در غربالگري آزمايشگاهي تالاسميي .ي

اختصاصي اهداف
برنامه.1 ارزيابي و نظارت نظام تالاسمي؛ارتقاي غربالگري ي
برنامه.2 آموزش نظام تالاسمي؛ارتقاي غربالگري ي
برنامه.3 ملزومـات و تجهيزات تـوزيع و تـأمين تهيه، نظام يارتقاي

تالاسمي؛ غربالگري
آزمايشگاهي؛.4 خدمات گسترش و توسعه

تحقيقاتتوسعه.5 پژوهشي كاربرديو .هاي

12

آموزش شبكهـطرح آزمايشگاهنظارت هايي
دركشو تالاسمي رغربالگري
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هااستراتژي
برنامه.1 منطقهاجراي نظارت دورههاي محيطي و اي؛اي
برنامه.2 منطقهاجراي آموزش دورههاي محيطي و اي؛اي
سطح.3 ارزيابي دورهشدهبندياجراي اي؛ي
ارزيابيبرنامه.4 نتايج براساس مداوم ارتقاي .هاريزي

هافعاليت
آزمايشگاه.1 كشوري تيم برگزاريتشكيل و غربالگري هايجلسههـاي

منظمدوره ضرورت(اي ؛)برحسب

تيم.2 دورهـآموزشتشكيل آموزش و نظارت برگزاري و اينظارت

ضرورت( ؛)برحسب

نظارت؛.3 ابزار و آموزش محتواي تدوين و تهيه

حاصل.4 اطلاعات آموزش؛تحليل و نظارت از شده

برنامهبرنـامه.5 اجـراي و ارتقريـزي اطلاعاتهـاي بـراساس ايـافته

.آمـدهدستبه

بيماري مديريت مركز هاوظايف
تيمبرنامه مشاركت با برنامه اجراي و آموزشريزي كشوري ونظارتـهاي

دانشگاه مشاركت و هماهنگي كشوربا پزشكي علوم .هاي

آزمايشگاه كشوري فني غربالگريگروه هاي
كشوري:اعضا شوراي منتخب افراد بيمارياز از ژنتيكپيشگيري وهاي

دعوت تشكيلاعضاي نياز برحسب .شودميشده
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برنامـه:وظايف ارتقاي اجـراي در غربالگريمشاركت آزمـايشگاهي ي
شبكه در آزمايشگاهتالاسمي غربالگريي .هاي

آموزش نظارتـگروه
و:اعضا آنها نمايندگـان يـا كشوري فني گـروه منتخب افراد اعضاياز

منطقهدانشگاه دعوتهاي استادهاي و تشكيلاي .شودميشده
برنامه:وظايف در آموزشمشاركت .نظارتـي

منطقه دانشگاه ايوظايف
برنـامـه آمـوزشاجراي دانشگاهـي سطح در همنظارت باهـاي گـروه

آنها نظرسنجي و منطقه.مشاركت دانشگاه شبكههر درخصوص هاياي
پ بـهتحت خود بـهوشش و مجزا استطور موظف دانشگاه يك عنـوان

به را نظارت و .رساندانجامآموزش

پزشكي علوم دانشگاه بهداشت معاونت وظايف
چك▪ شبكهليستارسال به نظارت وهاي تجزيه و گردآوري تابع، هاي

آزمايشگاه دانشگاهي فني گروه مشاركت با آنها غربالگري؛تحليل هاي

آزمايشگاههماهن▪ آموزش اجراي و شهرستانگي با مرتبط هايهاي
دانشگاه علمي هيئت كمك به پوشش كمك(تحت با نياز درصورت

منطقه دانشگاهدانشگاه و هماي طرح؛)گروههاي ضوابط براساس

آزمـايشگاه▪ بر نظارت اجـراي و شبكههماهنگي تحتهـاي هـاي
تعيين نظارت ابـزار از استفاده با تهيهپوشش و بهشـده گـزارش ي

ارشدمقام(مسئولان بيماري)هاي مديـريت مـركـز و ودانشگاه ها
بخش و مراكز مرتبطساير .هـاي
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اجرا روش
آموزش

دهـه در سـال منطقـههـر آمـوزش فـرورديـن سـوم دري اعضـا اي
انجـام بيمـاري.شـودمـيمـركـز مـديـريت مشـاركتمـركـز بـا هـا

آمـوزشگـر سطحـوه اين اجراي هماهنگي مسئول كشـوري، نـظارت
استبرنـامه آمـوزشي .ي

همدانشگاه دانشگاههاي در سـرگروه هماهنگي و مشاركت با گروه
آمـوزش منطقه.بينندميمنطقه جلبگـروه و تماس بـا است موظف اي

دانشگاه هممشاركت معرفيهـاي متبحر استـادان و هـرشـده،گروه در
از قبل و كنـد سـازمانـدهي را تـدريس گـروه آمـوزش، مبـاني از يك

آموزش مركزشروع اطلاع به آمـوزش برقـراري دقيق زمـان با همراه ها
بيماري برسانـدمديريت .هـا

معرفيگروه خـود كه استاداني كمك بـه دانشگاهي درهاي و كـرده

مشاركتآموزش تعيها مباحث شهرستانينداشتند، در را تحتشده هاي

بهتدريسپوشش مباحث از يك هر درخصوص كه درصـورتي و نمايند

منطقهمشاركت دانشـگاه از دانشگاههمكاران يـا هماي نيازهـاي گـروه

دعـوتداشته ايشـان از منطقـه.كننـدباشنـد استدانشـگاه مـوظف اي

دان با قبلي هماهنگي بـا و لزوم همشگاهدرصورت اجرايهاي از گروه،

آموزش حاصلاستاندارد اطمينان .نمايدها

همدانشـگاهنـام مــركــزهـاي ســوي از سـاليـانـه مـديـريتگـروه
اعلامبيماري .شـودميهـا
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نظارت
وليستچك كشوري فني گروه توسط تهيه از بعد شهرستان سطح هاي

دانشگاه بهداشت معاونت به توسطهاارسال كشور، پزشكي علوم ي
تـوزيع بهـداشتي بـه.شـودميمعاونت آزمـايشگاهوسيلهسپس هـايي

بهداشتي معاونت بـه و تكميل طرح، پـوشش تحت دولتي و خصوصي
داده فني.شودميارجاع گروه توسط و دانشگاه سطح در بررسي از بعد

بـررسي آن صحت بمـربـوط، و تهيه گـزارش درنهايت مسئـولانو ـه
ارشدمقام( بيماري)هـاي مديريت مـركـز و .شـودميارسالهـادانشگاه

ضرورت و نيازها كمبودها، شامل گزارش برنامهاين خواهدبودايهاي .نيز
تكرارمي سـال هر عمليات گزارشاين و تاشود حداكثر مـربـوط هـاي

بيماري مديريت مركز به آذرماه ارسالپايان .شودميها

مهم سلشناسنامه:تذكر گزارشهاي اين با همراه سال هر نيز هاكانتر
ارسال و تكميل .شودبايد

منطقهدانشگاه چكهـاي هنگامليستاي، در را دانشگاه سطح هـاي
دانشگاه از همبازديد تكميلهـاي اتمـام.كنندميگـروه از بعد درنهايت

مدير مركز به گزارش بيماريبازديدها، ارساليت عمليات.شـودميها اين
گزارش و تكرار سال ارسالهر آذرمـاه پايان تا حداكثر هر.شـودميهـا

منطقه برنـامهدانشگاه بايـد دانشگاهاي بازديـد همي راهـاي گـروه
دانشگاه به خردادماه پايان تا اعلامحداكثر .داردهـا

بيماري مديريت مشاركتمركز با كشوريآموزشگروهها نظارت ـ
دانشگاه از سال منطقههر بازديدميهاي چكاي و راليستكند مربوط
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چكتكميل تمام بررسي با درنهايت تمامليستكرده، در همچنين(سطوحها
شناسنـامه ررسي سلبـ مقام)كـانتـرهـاي جهت پسگـزارش و دهـا خـورانـ

دانشگاه تمام تـا(هاجهت دهـه.شـودميتهيه)اسفندماه20حداكثر دومدر ي
و ساليانه سمينار سال هر ارتقايجلسهفروردين جهت گروهي بحث هاي

نظام در همـاهنگي و سيرـآموزشعلمي سپس برگزارشده، يادشـدهنظارت
تكرارمي .شـوددوباره
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در استفاده مورد آزمايشگاهي مراكز مشخصات
دربرنامه تالاسمي .........................................دانشگاهي

4 3 2 1
استفاده مورد آزمايشگاه

آزمايشگاه كامل نشاني

رد
وا
 م
ير
سا

ون 
 خ
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نتق
ا

ان 
ست
ار
يم
ب

ت 
ش
هدا
ز ب
رك
م

 

شروعسال
يبرنامه

*غربالگري

شهرستان نام

برنامه* اجراي شروع سال تمنظور بتا بروز از پيشگيري ديرتري يا زودتر ماژور، الاسمي
سال شهرستان1376از از يك هر استدر تابع .هاي
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آزمـايشگاهچك كيفي كنتـرل مربوطليست غربالگري هـاي
برنامه اجراي تالاسميبه شبكه(ي پوششسطح تحت )دانشگاههاي

دانشگـاه .........................................:نام

شهرستان ........................................:نام

آزمايشگاه .......................................:نام

تـحصيلي مـدرك و فنـي مسئـول ............................:سمت....................:نام

تكميل خانوادگي نام و فرمكنندهنام ............................:سمت......................:ي

فرم تكميل ....................................:تاريخ

گزارش و :دهيپذيرش

□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

مراجعه.1 هويت برگهآيا با دادهكننده مطابقت بيمار ؟شودميي

ث.2 دفتر نتايجآيا وجوددارد؟CBCبت ازدواج متقاضيان در

آزمايش.3 نتايج بههاآيا دفتر اين صحيحدر شود؟ميثبتطور

معرفي.4 مراجعهنامهآيا بايگانيهاي شود؟ميكنندگان
به.5 بيمار پذيرش رايانهآيا است؟صورت اي

هآزمايشگامسئولتوسطبالاRBCوپايينMCHوMCVآيا.6
شود؟ميكنترلدوباره

بايگاني.7 و ثبت مشكوك موارد شود؟ميآيا

:گيرينمونه

□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

نمونه.1 محل مراجعهآيا تعداد با است؟برداري متناسب كنندگان

نمونه.2 محل هواي و نور است؟آيا مناسب برداري

وجود.3 پاراوان و معاينه تخت ارد؟دآيا

دست.4 شستشوي براي محلي گيرندهآيا وجوددارد؟هاي خون ي

صفحهادامه بعددر ي
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صفحهادامه قبلي ي

□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□يبل

□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

سرنگ.5 هستند؟آيا معتبر مصرف تاريخ داراي ها
وجوددارد؟.6 مناسبي ظرف سرنگ و سوزن دفع جهت آيا

استانداردنمونه.7 :گيري

مراج)الف از درعهآيا خونكننده آرامش شود؟ميگرفتهحالت

مراجعه)ب از خونآيا نشسته وضعيت در شود؟ميگرفتهكننده

ضدعفوني)ج براي نمونهآيا محل الكلكردن از درجه70گيري
شود؟مياستفاده

مدت)د است؟آيا دقيقه يك از كمتر تورنيكه بستن زمان
پتاس)ـه نمك از انعقاد ضد جهت شود؟مياستفادهEDTAيمآيا

خون)و به انعقاد ضد نسبت شود؟ميرعايت)mg/dl2/2–5/1(آيا

گ)ز جهت نمونهـآيا خردآوري مناسبـي ظرف از داروشـدرپون
شود؟مياستفاده

قيدمي)ح برچسبظرفنمونه روي بيمار خانوادگي نام و نام شود؟آيا

از.8 پس بانمونهآيا بلافاصله نمونه مخلوطگيري، انعقاد شود؟ميضد

نمونه.9 انجامآيا محل يك در آزمايش انجام و شود؟ميبرداري

محل.10 در آزمايش انجام عدم درصورت سيستمآيا از يزنجيره،
نمونه ارسال جهت استفادهسرد شود؟ميها

فاصله.11 نمونه، ارسال درصورت مناسبيآيا 1-4حداكثر(زماني
رعايت)ساعت آزمايش انجام شود؟ميتا

لام.12 نگهآيا سال يك تا شود؟ميداريها

آزمايش.13 نتايج بايگانيآيا سال دو تا شود؟ميها

تجهيزات و وسايل :مواد،

□خير□بلي

□خير□بلي

سل.1 دستگاه آزمايشگاه دارد؟آيا كانتر
مشخص آن نوع وجود، ..................................................شوددرصورت

سل.2 دستگاه پشتيباني خدمات مربوطآيا شركت توسط كانتر
انجامبه شود؟ميخوبي

صفحهادامه بعددر ي
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□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

شده.3 انجام كاليبراسيون دستگاه نصب هنگام است؟آيا

آموزش.4 پشتيبان شركت دادهآيا ارائه را لازم است؟هاي

سل.5 دستگاه دارد؟آيا زمين به اتصال سيم كانتر

سل.6 ازآيا جلوگيري جهت برق كنترل تثبيت يك به كانتر
متص برق است؟نوسانات ل

محلول.7 از سلآيا تأئيديه...)لايزـايزوتون(كانترهاي مرجعيبا
شود؟مياستفاده

محلول.8 ذكرشدهآيا پرسشهاي انقضا7در دارنديتاريخ ؟معتبر

شمارشزمينه.9 سلآيا كنترلي روزانه شود؟ميكانتر

نمونه.10 آزمايش، انجام از قبل بهآيا مخلوطخها شوند؟ميوبي

نگه.11 سـلآيا دستـگاه مـربـوطداري دستـورالعمل طبـق كانتر
شود؟ميانجام)كاتالوگ(

سل.12 كيفي كنترل و :كانتركاليبراسيون

كاليبراسيونسل)الف هرآيا حداقل يك6كانتر انجامماه د؟شوميبار

سل)ب كاليبراسيون هـآيا از پس سرويسكانتر يا تعمير بار ر
انجام دوباره شود؟ميدستگاه

سل)ج دقت عدم ارزيابيآيا ماهانه شود؟ميكانتر

سـل)د كاليبراسيـون پايداري آزمونآيا بـا T-Brittinكانتر
شود؟ميبررسي

كنترل)ـه خون از استفادهآيا شود؟ميشده

كنترل)و خون از استفاده تا،شـدهدرصورت انقضاآيا يريخ
دارد؟ معتبر

برنـامـه)ز در خطا بـروز درصـورت كيـفي،آيا كنتـرل هـاي
انجام دستگاه شود؟ميكاليبراسيون

رسم)ح كيفي كنترل چارت شود؟ميآيا

صفحهادامه بعددر ي
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صفحههادام قبلي ي

□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

برنامه)ط از يكي حداقل مانندآيا كيفي كنترل هايتست،هاي
چكدوتا ويي، روزانه ميانگين شود؟ميانجام...ليست،

شناسنامه)ي سلآيا شدهي تهيه است؟كانتر

ثبت)ك كيفي كنترل و كاليبراسيون نتايج شود؟ميآيا

دستياندازه.13 روش به هموگلوبين :گيري

س)الف كاليبراسيون جهت اندازهلـآيا دستي روش از گيريكانتر
استفاده شود؟ميهموگلوبين

استان)ب مـآيا هموگلوبين استفادهـدارد مرجعتأئيديه،ورد ي
انقضا تاريخ دارد؟يو معتبر

نحـوه)ج نگـهآيا بـروشـوري مطابق فـوق استـاندارد داري
است؟سازنده

دستياندازه.14 روش به هماتوكريت :گيري

همات)الف ميكرو روش از كاليبراسيوـآيا جهت دستي نوكريت
استفادهسل شود؟ميكانتر

از)ب ميكروسانتريفوژدستگاهدورگيرياندازهبرايتاكومترآيا
شود؟مياستفاده

زمان)ج كنترلآيا كورنومتر توسط دستگاه شود؟ميسنج

است؟شدهكنترلعاديكشخطباميكروهماتوكريتكشخطآيا)د

ج)هـ و ب بندهاي اجـراي امكان عدم روشدرصـورت از آيا
كاليبراسيون شود؟مياستفاده1غيرمستقيم

ثبت)و كيفي كنترل نتايج شود؟ميآيا

صفحه در بعدادامه ي

نمونه.1 هماتوكريت كاليبراسيون غيرمستقيم باروش زمانPCV>5/0هايي در ،3،5هايرا

انـدازه11و7،9 ميكروسـانتريفوژ دستگاه بـا صحتگيريدقيقه درصورت كـه نموده

RCFاز بعد دستگاه نتايج ثابت5بايـد .باشـددقيقه
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□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

فتومتر.15 يا اسپكتروفتومتر كيفي :كنترل

هر)الف حداقل دستگاه كيفي كنترل يك6آيا انجامماه شود؟ميبار

خطي)ب كنترلآيا دستگاه شود؟ميبودن

كنترل)ج دستگاه فتومتريك صحت شود؟ميآيا

كنترل)د دستگاه موج طول صحت شود؟ميآيا

بررسي)هـ ناخواسته انوار وجود عدم شود؟ميآيا

بررسي)و فتومتريك رانش شود؟ميآيا

ثبت)ز كيفي كنترل نتايج شود؟ميآيا

سمپلرها.16 كيفي :كنترل

هر)الف حداقل سمپلرها كيفي كنترل يك6آيا انجامماه شود؟ميبار

انجام)ب سمپلرها جهت دقت عدم كنترل شود؟ميآيا

انجام)ج سمپلرها جهت صحت عدم كنترل شود؟ميآيا

ثب)د كيفي كنترل نتايج شود؟ميتآيا

شيشه.17 لوازم درجهآيا است؟1اي موجود زير

ml20و10پيپت)الف

ژوژه)ب ml100بالن

اندازه.18 كيت كيفي :HbA2گيريكنترل

تأئيديه)الف داراي مصرف مورد كيت است؟آيا مرجع ي

است؟)ب معتبر انقضاي تاريخ داراي مصرف مورد كيت آيا

نحوه)ج نگهآيا است؟داي سازنده دستورالعمل مطابق كيت ري

سازنده)د دستورالعمل كاملآيا كيت هموليزات،تهيه(ي رسيدني
و حرارتمحيط درجه شود؟ميرعايت...)به

ستون)هـ دادهآيا رنگ تغيير خارجهاي رده از شود؟ميشده

لوله)و از استفادهآيا آزمايش انجام جهت مدرج شود؟ميي

صفحهادامه بعددر ي
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□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

درجه)ز لولهآيا شدهبندي كنترل كاليبره پيپت است؟با

به)ج كاري سري هر در دارايآيا نمونه يك از كنترل عنوان
استفادهA2هموگلوبين شود؟ميمشخص

تهيه.19 محيطي خون اسمير مشكوك موارد براي شود؟ميآيا

نمونه.20 بهCBCهايآيا از24مدتحداقل پس آزمايشساعت
نگه يخچال شود؟ميداريدر

دارد؟.21 دما كنترل چارت يخچال آيا

برنامه.22 در آزمايشگاه شركتآيا خارجي كيفي كنترل كند؟ميي

برنامه.23 در خارجي،درصورتشركت كيفي كنترل دريافتباآياهاي
ننشانيتنت صورت)DI<2((ايج گيرد؟مياقدامي

:آموزش

□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

دارند؟.1 بالاتر و كاردان تحصيلي مدرك آزمايشگاه فني كاركنان آيا

زمينه.2 در آزمايشگاه كاركنان كيفيآيا كنترل مـوضوعي هـايو
اند؟ديدهآموزشمربوط

س.3 طول در گـآيا كـال آمـارگـذشته كـاه جهت انـاركنـوزشي
شآزمايشگاه است؟دهـبرگزار

جزوه.4 نيازآيا مورد آموزشي مراكز(هاي از دسترس)ارسالي در
قراردارد؟ همكاران

حفاظت :بهداشتوايمني،

□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

زده.1 هپاتيت واكسن كاركنان اند؟آيا

دست.2 شستشوي جهت مايع صابون وجوددارد؟آيا ها

مط.3 حد در آزمايشگاه فضاي بهداشت و نظافت است؟آيا لوب

زباله.4 بهداشتي دفع صورتآيا گيرد؟ميها

تهويه.5 سيستم به مجهز آزمايشگاه است؟آيا مناسب ي

صفحهادامه بعددر ي
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□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي
□خير□بلي

كف.6 و ديوارها هستند؟پوشآيا شستشو قابل آزمايشگاه هاي

وجوددارد؟.7 آزمايشگاه در حريق اطفاي سيستم آيا

كابل.8 سيستم وجوددارد؟آيا كافي تعداد به استاندارد پريز و كشي

جعبه.9 كمكآيا وجوددارد؟ي اوليه هاي

شيشهآ.10 لوازم مييا معدوم شكسته شوند؟اي

جداگانه.11 محل نوشيدن و خوردن براي وجوددارد؟آيا اي

شيشه.12 ظروف شستشوي بـهآيا مرحلهاي سـه در مناسب طور
مقطر( آب معمولي، آب شود؟ميانجام)شوينده،



297ضمائم

+

+

آزمايشگاهچك كيفي كنترل رابطهليست در غربالگري هاي
برن اجراي تالاسميامهبا دانشگاه(ي پزشكيسطح علوم )هاي

دانشگاه ..............................................:نام

آزمايشگاه ..........................................:نام

مسئ فنـنام مـول و تحصيليـي .........................:سمت............................:درك

.........................:سمت.........................:فرميكنندهتكميلخانوادگينامونام

فرم تكميل ...................................:تاريخ

آزمـدانشگاهيهكميتـآيا.1 غـهايشگاهـي تـربـاي ميـالاسـالگري

ش است؟دهـتشكيل

□خير□بلي
جلسه.2 دورهآيا شدهاهاي تشكيل مقرر است؟ي

□خير□بلي
چك.3 بآيا نظارتي شهرستانـليست تـالاسميه پوشش تحت هـاي

شـده است؟ارسـال

□خير□بلي
چك.4 گردآوري شبكهليستآيا از شدهها انجام پوشش تحت است؟هاي

□خير□بلي
ام.5 مسئول تـوسط اطلاعات صحت آزمـايشگاهـآيا بررسيـهور وا

ش است؟دهـتأييد

□خير□بلي
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جمع.6 اطلاعات شدهآوريآيا بررسي و آناليز است؟شده

□خير□بلي
مقام.7 جهت لازم پيشنهادهاي و گزارش شدهـمسئهايآيا ارائه است؟ول

دانشگاه( رياست ـ بهداشتي )معاونت

□خير□بلي
برنامه.8 آموزشيآيا كاركنان)هاكارگاه(ي تحتآزمايشگاهجهت هاي

شده برگزار است؟پوشش

□خير□بلي
برنامه.9 اجراشآيا آموزشي ارزيـي و سنجش شـده آيدهـابي بهـاست؟ ا

و چكصحت داريد؟دقت اطمينان لازم حد تا شهرستان ليست

□خير□بلي
آزمايشگاه.10 كآيا تـوسط پـوشش تحت امورـهاي مسئـول ارشناس

پـهآزمايشگاه شا است؟دهـايش

□خير□بلي
پيشنهادها.11 گرفتهوآيا صورت منابع است؟برآوردهاي

□خير□بلي
مرجع.12 كه آزمايشگاهي فنيمشكلاتآيا و وجوددارد؟استاندرباشدعلمي

□خير□بلي
شبكه.13 به آزمايشگاه اين شدهآيا معرفي پوشش تحت است؟هاي

□خير□بلي
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كچك آزمايشگاهليست كيفي غربالگرينترل هاي
برنامه اجراي با رابطه تالاسميدر منطقه(ي )سطح
هماهنگ دانشگاه خانوادگي نام و ...................................................:كنندهنام

خ نام و تكميـانـنام فكنندهلـوادگي ...................................................:رمـي

هماهنگ گروه مسئول ....................:سمت.......................................:كنندهنام

فرم تكميل .........................:تاريخ

هماهنگ گروه مسئول تحصيلي ................................................:كنندهمدرك

آموزش.1 بخش
گروه.1 شدهـآموزشآيا تشكيل است؟نظارت

□خير□بلي
جلسه.2 ادواريآيا آمـوزشهـاي يك(نظارتـگروه سـال )بارهـر

شـده است؟تشكيل

□خير□بلي
مصوبه.3 جلسهآيا شدههاي پيگيري است؟هـا

□خير□بلي
استان.4 آمـوزش همآيا شدههاي انجام برنامه برابر است؟گروه

□خير□بلي
آموزش.5 محتواي براسـهآيا نيـا منـاس از استعلام و تحتـاز اطق

صورت گيرد؟ميپوشش

□خير□بلي
كارگاه.6 در كشوريآيا شركت،هـاي اند؟كردهمنظم

□خير□بلي
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كلاسازقبلآيا.7 است؟گرفتهقرارفرادااختياردرآموزشيموادهاشروع

□خير□بلي
قب.8 آموزشآيا از بعد و صورتل ارزيابي گيرد؟ميها

□خير□بلي
گزارش.9 اسناد ارسالآيا وجوددارد؟هـاي تهران به شده

□خير□بلي
شركت.10 براي كارگاهآيا در شدهكنندگان صادر شركت گواهي است؟ها

□خير□بلي

نظارت.2 بخش

شده.1 صادر ابلاغ نظارت اعضاي براي است؟آيا

□خير□بلي
برنامه.2 برايآيا دستورالعمل و طرح مطابق نظارت مدون هايدانشگاهي

شدههم تهيه است؟گروه

□خير□بلي
برنامه.3 مـوردآيا دانشگاه بـه دستـورالعمل و طرح مطابق نظارت ي

شده ابلاغ است؟بازديد

□خير□بلي
چك.4 براساس بازديد شدهآيا انجام است؟ليست

□خير□بلي
ا.5 تهرانشدهرسالاهايگزارشسنادآيا ؟وجودداردمربوطبايگانيدربه

□خير□بلي
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حساس از يكي بخشمشاوره برنامهترين مديريت استهاي تالاسمي .ي
دستدر بخش اين در آموزشواقع حتيهايآزمايشگاه،آورد و غربالگري

تآزمايشگاه از پيش تشخيص كـهاي اصليـولد مواد خامو،ه برنامهلي
تبديل نهايي محصول به .شودميهستند،

نگه و مـراقبت پـويـا و همـواره نظام ايـن از است شودداريلازم
بـه و تثبيت آن استانداردهاي ارتقايابدو .موقع

اصلي هدف
مشاوره استانداردهاي ارتقاي و ژنتيكحفظ .)تالاسمي(ي

اختصاصي اهداف
مشاوران؛.1 دانش ارتقاي
مشاوره.2 بر نظارت نظام .ارتقاي

هااستراتژي
دوره.1 سطحآمـوزش غيـرحضوري؛شـدهبندياي و حضوري ي
دوره.2 بنظارت و بـاي مشـاوران عملكرد مستقيمـصهـررسي ورت

مـهليستكـچ( غي)رتبطـاي نتيجـب(قيمـرمستـو كهـررسي ارـي
مشـانصازدواج،:املـش)اورـمش اطميننهاييكوكـراف، ازـو ان

مش آنهااورهـصحت .)ي

آمـوزش ژنتيكطـرح مشـاوران نـظارت ـ
بهداشتيشبكه)تالاسمي( درمـانيهـاي

10
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هافعاليت
كلاس.1 سطحتشكيل آموزشي سال؛بنديهاي در دوبار شده،

آموزش.2 بهاستمرار غيرحضوري؛ها صورت

ساليانه.3 چكتكميل آنها؛ليستي ارزيابي و مرتبط هاي

نهايي؛.4 مشكوك و ازدواج و انصراف موارد پژوهش و بررسي

پرونده.5 تشكيلبررسي زوجشدههاي يكي ناقل، سالهاي در .بار

اجرا روش
برنامه بهمسئوليت برنامه اجراي و بيماريعهدهريزي مديريت مركز هاي

با و .شودميانجامركشوپزشكيعلومهايدانشگاهمشاركتوهمكارياست

آموزش
دانشگاه تمام ژنتيك منتخب علوممشاوران تهرانهاي در طوربهپزشكي،

خ آموزش ساليانه و شهرستان.دـواهندديـمتمركز ژنتيك هايمشاوران

پ دانشگاهـتحت پـهوشش علوم سـاي در كـزشكي وـارشنـطوح اسي

تـپ تشكيلـزشكي تيم دانشـانـاليـس،دهـشوسط همان سطح در گاهـه

ارديبهشتآموزش.بينندميآموزش در مركزي آمـمهاي و ايـهوزشـاه

سالاستان هر خردادماه در .شودميانجامها

ه:توجه دانشگاهـچنانچه از يك بهـهر قا بـتنهايي تشكيلـادر تيمه

مشاورهتدريس، دوره يك بـرگزاري ازبـراي بايـد نبـاشند، ژنتيك ي

كمكدانشگاه مركز از يا همسايه از.بگيرندهاي يك هر صورت درهـر
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بايد سياستاستادها داشتهبه اعتقاد و تسلط كاملاً كشوري وباشندهاي

آموزش از توجيهقبل دانشگاه سطح در برنامه مديران توسط و .شوندها

دوره از يك هر اجراي از آموزشپيش برنامهيهاي مديريت ژنتيك، ي

تالاسمي( برنامه)ازجمله اجراي اهداف تـوسطو مشـاوره، آموزشي ي

بـ برنـامه خواهدشدمدير بيان تفصيل انتظارات.ه است لازم پـايـان در

مرور .شـودمديريت

آموزش بهمحتواي مشاورهها كشـوري گـروه تـوسط و مـركـزي طور
اختيارهابيماريمديريتمركزتوسطوشودميتهيه .گيردقرارميهادانشگاهدر

گرف امتحان تدريس، گروه توسط است لازم دوره هر پايان شودتهدر

شركت حـداقلو بايد نمره%75كنندگان بگيرنداز را كل صورتدر.ي

قب امتحـعدم تكرارشـولي، اگـان و دوبـود مـر عضوفقـاره تيمـنشد، و

كـارشناس(همشاور يا تـباي)كاردان/پزشك بهـداشتيوسطـد معاونت

شود ميـهامتحان(جايگزين باشدتواندا ).غيرحضوري

د فـواصل آمـوزشورهدر حضوري، اجراهـاي غيـرحضوري هـاي

آموزش.خواهدشد مديريتروش مركز سـال هر را غيرحضوري هـاي

اعلامبيماري .كندميها

نظارت
امـاي ازطـن ابـريـر تعـزارهـق بـشريفـاي و منعـده روش دركسـا

برن تالاسميهـامـدستورالعمل چك(ي تكميل و بـررسيبازديـد ليست،

وب .ودـشاجرامي...)ـروز
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بازديدهـاي و اطلاعـات بـراساس بايـد اتفاقي و مقطعي تحقيقات

پيش ومديريتي مپروپوزالبيني به و تهيه بيماريـركـآن مديريت هاز

م.شودارسال گـركـاين به را طرح است موظف تحقيقاتـز فني روه

ازارائه را مربوط دانشگاه بـررسي از پس و مطلعنموده .كنـدنتيجه
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برنامه و ايران وجودوسعت همچنين و تالاسمي و28ي دانشگاه40استان

دانشكده پيچيدهو را برنامه مراقبت نظام پزشكي .كندميعلوم

نظام از سطحاستفاده بيشتربنديهاي هرچه مشاركت با همراه شـده

برنامهدانشگاه در ممكنها مديريتي، اينهاي كاهشاست را .دهدمشكل

برنبه منظور، مشامهـهمين دانشگاهـي پـهاركت نظام و برنامهـا يايش

به تالاسمي از سالتدوينزيرشرحپيشگيري از و اجرابه1383شـده

.دـآمدرخواهد

كليهدف
برن استانداردهاي ارتقاي و بامهـحفظ تالاسمي از پيشگيري اجرايـي ا

سطح .بنـدينظارت

اختصاصي اهداف
نظارت.1 كيفيت ؛افزايش

نظارت.2 كميت .افزايش

استراتژي
دانشگاه برنامهمشاركت نظارت نظام در تالاسميها .ي

منطقـه نــظارت مـراقبتطـرح نـظام اي
تـالاسميبرنـامه ي

11
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هافعاليت
دانشگاه.1 منطقهتعيين اي؛هاي

كلاس.2 آموزشتشكيل و توجيهي گروهيهاي براي منطقهلازم اي؛هاي

دانشگاه.3 بر مركزي نظارت ؛ايمنطقههاياجراي

گروه.4 دانشگاهي؛تشكيل هاي

دانشگاه.5 نظارت هماجراي منطقههاي دانشگاه تـوسط بـا،ايگروه

دانشگاه هممشاركت گروه؛هاي

گ.6 دانشگاهـهزارشـگردآوري منطقهـهاي اقاي و لازمـهدامـاي اي

آنـبراس .اس

اجرا روش
نظارت

دانشگاه تعيين از منطقهپس هماهنهاي و گروهاي تعيين آنها، با وگي ها

م توسط ابلاغ مـركـصدور بيماريـز دانشگاهها،ديريت برنامهاين يها

خ بـنظارت را دانشگاهـود اطلاع په تحت خـهاي .درساندـواهنـوشش

نظارت دانشگاهسپس باين را تـها بـوجـا شاملـه دستورالعمل، تمام ه

تعيين چكمحورهاي مليستشده، شاخصـربـهاي و مقرروط زمان در ها

حداكثرمينجاما و هدهند آذرماه پايان سـتا گزارشـر بهال را مربوط هاي

بيماري مديريت بيماري.كنندميارسالهامركز مـديريت موظفمركز هـا

دانشگاه منطقهاست تهـاي را ديـاي پايان سـما همان وـاه نظارت ال

درنهبررسي و پسـكرده مـرانوـخايت بـربـد را جمعـوط تمامـبنا دي

دريافتگزارش دانشگاههاي به ارسالشده .نمايـدها
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بيماري مديريت جلسهمركز تشكيل با است موظف دورهها ايهاي

گروه منطقهبـا دعوتهـاي استادهـاي و جلسهاي همچنين و يشـده

بهمنجمع در نهايي هـمبندي سـاه بـر اهـال مستمر ايـانداردهـستطور

بامهـبرن را زمينهررسيـاي ارتقاو فـراهمءي را اـهدانشگاه.دـكنآنها

شبكهـراسـب معمول نظارت دستورالعمل، رااس خود پوشش تحت هاي

مربوطدانشگاه.دهندميانجام مشكلات با برخورد درصورت همچنين ها

فرم دستورالعمل، نرمبه يا آنها تفسير و تماسافزارها ناظر دانشگاه با برنامه

گروه.خواهندگرفت مليست مركز توسط دانشگاهي بيماريـهاي هاديريت

براس و سال دانشگاهـهر عملكرد منطقهاس اعلامهاي .شودمياي

منطقهدانشگاه مهاي درصورت بـاي درـواجهه احتمالي مشكلات ا

فرم و مدستورالعمل كارشناس با را موارد اين مركزـها، در مديريتربوط

خواهندكردبيماري مطرح م.ها وـكارشناس بررسي با است موظف ركز

جلسه در مطلب طـرح و مسائل گروهتشريح كشوريهـاي فني هـاي

لزوم( طي)درصورت حداكثر منطقه2، دانشگاه به پاسخهفته .دهداي
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ب بـرنـامـه يك تحقيقـات مـديـنظام از مهمخشي از و تـريـنـريت
استقسمت آن .هـاي

تحقيق از بـهـبخشي خـودكـطات جـريـور در مـار نظام راقبتـان
هايمجموعهدراطلاعاتوهادادهصورتبهآننتايجورسدميانجامبه

ارائه .شـودميساليانه

پرسشيبخش از دادهديگر با گردها دادهآوريهاي پاسخ ونميشده شود
پاسخبد خواهدشدون مشكل دچار مديريت ابزارهاي ارتقاي آنها به .گويي

ب ديگر سوي تـاز بـا منـوجه محدويت بهـه استابع، لازم كلي طور
اولويت براساس انتخابتحقيقات پژوهشي توجه.شـوندهاي با اكنون

برنـامه در تخصصي فـوق تا اوليه ارجاع سطوح استقرار تالاسمي،به ي
استبرنامه ضـروري بسيار تحقيقات .ريزي

اصلي هدف
برنامه نيازارتقاي مورد تحقيقات اجراي ازطريق تالاسمي .ي

اختصاصي اهداف
مرتبط؛.1 تحقيقات ازطريق مشاوره نظام ارتقاي
آزم.2 نظام غربـارتقاي ازطـايشگاهي ژنتيك تشخيص و ريقـالگري

مرتبط؛ تحقيقات

برنـامـه تحقيقـات دستـورالعمـل و يطـرح
مـاژورپيشگ تـالاسمي بتـا بروز از يـري

13
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ازطريق.3 مراقبت نظام مرتبط؛ارتقاي تحقيقات

مرتبط.4 تحقيقات ازطريق آموزش نظام .ارتقاي

هااستراتژي
صاحب.1 و محققان مشاركت نظران؛جلب

عنوان.2 مناسب؛جستجوي تحقيقاتي هاي

تحقيقات؛.3 مناسب منابع جستجوي

دانشگاه.4 مشـاركت تحقيقجلب مـراكـز و اجـرايـهـا جهت ات

تحقيقاتهـبهين .ي

هافعاليت
تحقيقات؛تشكيل.1 كشوري گروه

عنوان.2 گردآوري و پاستعلام دانشگاهـهاي از مرتبط ايـهژوهشي

اعضاي پزشكي، دانشگاهيتحقيقاتكشورييكميتهعلوم مشاوران ،

كـامـبرن بهـاركنـه، سيستم فـان در زمـواصـداشتي منـل وـاني ظم

ضـب رورت؛ـراساس

اولـويت.3 و مشاركتبحث بـا دركشيكميتهبنـدي تحقيقات وري

دورهجلسه اي؛هـاي

اولويت.4 طبق تحقيقاتي منابع متمركزكردن و ها؛بررسي

دانشگاه.5 بـه طرح اجراي وپيشنهاد مـراكـز پـزشكي، علوم هـاي

طرحمؤسسه نوع برحسب كشور تحقيقاتي .هاي
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اجرا روش
بيماري مديريت مركز كشور، سطح در برنامه اجراي ومسئول است ها

ا بـماين مشاركتـر دانشگاهـكشيكميتها و تحقيقات علومـهوري اي

مربوط تحقيقاتي مراكز و سازماندهييكميته.شوداجراميپزشكي فني

انجمناز منمايندگان علمي سـهاي نمايندگان و گروهـايـرتبط فنيـهر اي

دانشگاه منتخب اعضاي و تشكيلبرنامه كشور پزشكي علوم .شودميهاي

دانشگاهاست از عنوانعلام ارسال براي بهـهها توجه با پژوهشي اي

دانشگاهتجربه در برنامه اجرايي گروهـازط،هاهاي با مشورت هايريق

از استعلام با و دانشگاهي ارائهيكميتهفني براي برنامه كشوري يفني

صورت موردنظر .گيردميتحقيق

ارائـهعنوان تحقيقاتي ج،شدههـاي وريـكشيكميتـهايـهلسهدر

بـشمطرح و دعـده محققـا از ضـب،انـوت بـرحسب وررسيـرورت

مشخصايـهاولويت استفـب.شودميتحقيقاتي منـا از پـاده ژوهشيـابع

مدانشگاه مركز بيماريـها، مـهديريت و اولويتـراكـا تحقيقات، هايز

به و شده مالي پشتيباني درميپژوهشي .آيداجرا

كشيكميته تحقيقات ممكنـفني كهوري دهد تحقيق پيشنهاد است

جلسه تشكيل با گبايد بحث بـهاي و دعـروهي استادهـا از ايـوت

پيشنهادشود اجرا براي اولويت احراز درصورت و بررسي .مربوط،

مـرحله در د بايـ تحقيقاتي عنـوان خلاصههـر همراه اول بهي طرح ي

مـركـم بيمـز پيشنهادشـهاريديريت درـا سپس و تحقيقاتفنييكميتهود
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پذيرش درصورت و درخواست،بررسي مربوط اصلي كهميطرح شود

جلسه در پيشنهادكننده محققان حضور گروهيبا بحث .شودميبررسيهاي

م مركز توسط نهايي بيماريـتصميم ياـهديريت دانشگاه و محقق به ا

م و پيشنهادكنندسسهؤمركز ارجاعـازط،هي بهداشتي معاونت كنندهريق

رععلاوه.شودميارسال شرايط، و اصول اين پژوهشـبر ضوابط هاييايت

فن معاونت اعلامكه پژوهش و استآوري ضروري .كرده
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ارثي بيماري يك اث1استتالاسمي در زنجيرهـكه تـوليد در نقص هاير

وايجـادميهمـوگلوبين كمدرنهـاشـود دريت اختلال موجب خـوني،

مي مبتلا فرد .شـودرشدونمو

حـدرح درمـال تـاضر، متداول خـت،الاسميـان مكرر وـزريق ون

اندام در اضافي آهن دفع استداروهاي كبد ازجمله بدن روش.هاي اين

علاوه بهدرماني كه مشكلاتي داردبر نياز دقيق كنترل به دارد، .همراه

روش از جـايهـيكي بـه امـروزه كـه مناسـب و جـايگزين تزريـقاي

اســتفاده پيونــمــيخــون استخـــشــود، مغــز فـــد از بـــوان ســالم هـرد

ــت اس ــمي تالاس ــه ب ــتلا مب ــار ــايي.بيم شناس از ــد بع روش ــن اي در

پيـدهنده براي مناسب تالاسـميـي بـه مبـتلا فـرد اسـتخوان مغـز وند،

مهاركننــده داروهــاي ســلولتوســط اســتخوي مغــز نابودشــدههــاي ان

ــ س ــتخوان اس ــز مغ ـــو ف ــيـالم م آن ــايگزين ج ــده، دهن ــارد ت ــود ش

صورتخون طبيعي .گيردسازي

تو.1 راهنما تهيهاين شريعتي علي دكتر بيمارستان استخوان مغز پيوند بخش كارشناسان سط

ميشده و مشاورهاست تيم توسط ويژهتواند بيماراني والدين به آموزش جهت تالاسمي ،ي

استفاده .قرارگيردمورد

تالاسمي1راهنماي بيماران در استخوان مغز پيوند

313
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س اوليـت1981الـاز كه پيـاكنون استخـن مغز تالاسميـوند در وان

ازصورت بيش و دنيا در بيمار هزاران كش200گرفت، در مـبيمار اـور

داشته استخوان مغز پيوند .دـانتاكنون
حدودبه پيوند از بعد بيماران بقاي شانس كلي بوده%80–%90طور

بيماري عود شانس .است%10-%15و

انتخـدرص بيمـورت صحيح بـاب انجام و عملهـار انسـش،موقع
بسي پيوند از بعد استـعوارض كم .ار

تالاسمي بيماران در استخوان مغز پيوند راهكارهاي
پ.1 براي بيماراني هستند؟چه مناسب يوند

ت)الف بيماران تمام پيونـتقريباً كانـديد بـالقوه استخوانـالاسمي، مغز د

خانواده.هستند و تبيمار مالي و روحي ازنظر بايد بيمار واناييـي

را پيـوند مـركـز نـزديك در چندمـاهه بستـري امكان و مناسب

ب(باشندداشته درصـورت پيـوـتا رونـد در مشكل ايجادـنروز يا د

م،عوارض پيونـامكان مركز به داشتهـراجعه وجود ).دـباشد

جوانبه)ب بيماران در استخوان مغز پيوند كلي داردطور بهتري نتايج .تر

ضايعاتعلت ايجاد احتمالي افزايش امر غيرقابلمواردبعضيدر(اين

اندام)برگشت اثدر در مختلف تـهاي خونـر وـهزريق مكرر اي

ب آهن استافزايشاـتجمع مغزدـونـپيامـانجسنرينـبهت.سن

كهسالگي10زيراستخوان هرچند بالاتدراست، نيزـسنين امكانر

من.وجودداردپيونـدموفقيت سن بـحـداقل مغزـاسب پيوند راي

است5/2–3استخوان .سالگي

14
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ه)ج بيماراني استخوان مغز پيوند براي بيماران سابقهبهترين كه يستند

دفع داروهاي بهكنندهمصرف را آهن داشتهي مناسب تاطور باشند

غيرق عوارض بـابـدچار آهـل تجمع نشوندـرگشت كبد در در.ن

ك سابقهـبيماراني وجوددارده داروها گونه اين مصرف نامناسب ،ي

است بالاتر پيوند موفقيت عدم .احتمال

د)د كبد فيبروز ايجاد شانسدرصورت تالاسمي بيماران موفقيتعدم،ر

نشده كبد فيبروز دچار كه است افرادي از بيشتر .اندپيوند

است؟دهنده.2 كسي چه استخوان مغز پيوند مناسب ي
دهندهمناسب استخوانترين مغز پيوند سالم،ي خواهر يا و تالاسمي(برادر

استگيرنده)مينور پيوند پيدهـدهن.ي باوندـي بهـينيز ازد كامل رـنظطور

نسجي سازگاري گيرنده)HLA(سيستم باشديمشابه اين.پيوند كهشانس

ي خواهر بـيك بيمـا ازنظـرادر كاملاً تالاسمي سيستمـار مشابهHLAر

يكـباشن استد .چهارم

مث ديگري منابع خـامروزه از استفاده بنـل نـون يـد خواهران اـاف

ب مبتلا بيمار تالاسميبرادران سيستم(ه با غريبه فرد گاهي كاملاHLAًيا

بيمار با اينبه)مشابه امكانات كه است مطرح جايگزين منابع عنوان

وجوددارد نيز ما كشور در .اقدام

هيچ استخوان مغز پيوند روند كه است ذكر به يالازم عارضه گونه

دهنده براي ايجادنميمشكلي پيوند دهندهي و پيوندكند نقصي دچار

سيستم خوندر يا حياتي نميهاي خود آتي .شودسازي

برنامهدستو آموزشي متون و جامع ماژوررالعمل تالاسمي بتا بروز از پيشگيري كشوري ي 316

+

+

چيست؟.3 استخوان مغز پيوند جهت بيماران معرفي راهكار
اين از خانبعد و بيمار آموادهـكه رواني و فكري ازنظر او د،ـشدنادهـي

بخانواده همراه بيمار خـي وـا تياواهر بيمار، سالم پزشكـبرادر وسط

به معرفيمربوط استخوان مغز پيوند حاملگي(شوندميمراكز درصورت

ممكن هم نوزاد ناف بند خون از استفاده ).استمادر

از بعد مراكز اين ومشاورهدر بيمار معايناتيخانوادهبا انجام و وي

آزمايش تحمل، قدرت و پيوند ازنظر بيمار سلامت از اطمينان با باليني

بيمار براي نسجي ميسازگاري درخواست او برادر و خواهر .شودو

تشابـدرص بيمـورت نسجي، سازگاري سيستم پيوندـه عمل براي ار

مانتخاب به كبـد بيـوپسي انجام جهت و درمـراكـشده گـز وارشيـاني

تـزريق.شودميمعرفي اثـر در تغييرات ايجاد ازنظر كبـد بـافت سپس

عفونتخون و مكرر بررسيهاي ويروسي بههاي و ميزانشده خصوص

گـزارش آن آهن ذخايـر و كبد گيرندهدهندهسپس.شودميفيبروز يو

عفونتـونـپي ازنظر هپـاتيتد مـانند ويروسي يـاB،Cهـاي وHLAو

بررسيروسـوي ديگر .دنوـشميهـاي

سلامت از اطمينان گيرنبا و پيوندهـدهنده باـي مشاوره از پس و د

رـمتخصص مـاننشتهان ديگر، بيني،ـهـاي و حلق گـوش، قلب، ريـه، د

روانپـدن و گيرندهـدانپزشكي سلامت بـررسي و استخوانزشكي مغز ي

انج جهت پيـبيمار بخش به عمل معرفيـام .ودـشميوند
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انج.4 از اقـبعد چه پيوند صورتدامـام گيرد؟ميهايي
پي انجام از ترخيصـبعد و استخوان مغز بخشوند از پيبيمار وند،ـهاي

ق سرپايي درمان نظر تحت مدتي بيمار شرايط، درـبرحسب و رارگرفته

آزمايش و باليني علائم و شده ويزيت منظم كنترلفواصل بيمار .شودميهاي

بيماران از ت6بسياري يكـماه پيونا از بعد عدمـسال درصورت و د

برمي طبيعي زندگي به عوارض حگردندايجاد اين در برخيـو در الت

مراكز كاز براي ذخـپيوند، بـاهش آهن بيمارانـاير تزريق(دن از ناشي

مكررخون پيهاي از صورتـهاقدام)وندـقبل .ردـگيميايي
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