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بتا كشوري پيشگيري از بـروز  ي دستورالعمل جامع برنامهتجديد نظر چهارم  كتاب حاضر 
جمعي پرسنل نظام  دهه تلاشقريب به دو  از است كه برگرفته از نتايج حاصل تالاسمي ماژور

 باشد.  مي در سراسر كشور برنامهاين  اجراي موفق، تحقيقات علمي و سلامت
 بتا تالاسمي بيماري هـدف اصلي از تـدوين اين دستـورالعمل، مديريت دقيق بـروز مـوارد

ي والاي همكاران در  انگيزهنايت و ياري خـداونـد رحمان و بـا همت و است. اميـدواريم بـا ع
بروز تالاسمي را با قدرت و سرعت بيشتري به هموطنان كامل  ، كنترلنظام سلامتتمام سطوح 

 عزيز تقديم نماييم.
اي تمـام  ـتقاده ـنا ا وـا، پيشنهادهـرهـنظ از نقطه ي غيرواگيراـه ريت بيماريـديـز مـركـم

ــتنظــ صــاحب ــد ران و دس ــران  ـــكاران آم ــي و اج ــلامت رايي ـوزشي، پژوهش  در نظــام س
دستورالعمل هاي خواهشمند است اين مركز را در جهت بهبود كيفي د؛ بنابراين ـكن مي استقبال
 رماييد.ـف  ياري كشوري

 
 «كورش اعتماددكتر » 

 ي غيرواگيرها رئيس مركز مديريت بيماري

 سرآغاز
 



 

 

 

صـورت آزمـايشي در  سال، اين برنـامه بـه 5پيشگيـري از بـروز تـالاسمي آغازشـد. پيش از آن بيش از  ي كشـوري برنـامه 6731در سال 

 بود. هـاي كشور اجرا شـده بـرخي استان

ك ي ژنتي است كـه نظير هـر برنـامه نظام سلامتاي از ادغام خدمات ژنتيك در  ي پيشگيري از بروز بتا تالاسمي ماژور نمونه ادغام برنامه
هاي هدف در قالب يك سيستم كه بر  ه ي گرو در سطح جامعه، به ابزارهـاي اصلي نيازدارد. در اين برنامه آموزش ويـژه  ديگر بـراي ارائه

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

اند. براساس ميزان جمعيت در شهرها،  ريزي شده ناقلين تالاسمي در كشور در قالب يك شبكه برنامههـاي غربـالگري  آزمايشگاه
هـاي  هاي غربالگري تـالاسمي را دارنـد و اجـراي دستورالعمل هاي خصوصي و دولتي كه امكانات لازم براي انجام آزمايش آزمايشگاه

نمايند.  مي  را طي دوره اي هاي كنترل كيفي لگوي كلي آموزش از مركز به محيط، آموزشانـد، با ا كشـوري پيشگيـري از تالاسمي را پذيرفته
آزمايشگاه هاي غربالگري از طريق آزمايشگاه آموزش هاي شونـد.  اي مي و ارزيابي دوره شدهها در قالب يك شبكه سازماندهي  اين آزمايشگاه

  اي كشور به انجام مي رسد.و ادارات تابعه آنها در مراكز استان ه مرجع سلامت هاي

 اي ژنتيك وـه ام آزمايشـي اصلي اين شبكه، انج شده است. وظيفه تشكيل 6731ال ـاز س تالاسمي تشخيص ژنتيك هاي آزمايشگاه ي شبكه
 نحوي به ،گ استهاي برنامه هماهن ها و شبكه شده و با ساير سيستم ادغامنظام سلامت در ولد تالاسمي است. اين شبكه نيز ـتشخيص پيش از ت

 د.ـده خوراند مي پس پذيرد و به آنها را مي مستقر در مراكز بهداشتي درماني ويژه مشاوره ژنتيك موارد ارجاعي از سوي مشاوران ژنتيك هـك

اني برحسب ـمدر داشتيـيك يا چنـد مركز بههر شهرستان در در  ها تيمي ژنتيك است. اين  مشاوره هاي تيماز  متشكل ي ژنتيك ي مشاوره شبكه
ورت غيـرحضوري و ـص هـا به تيمهاي اين  وزشـاست. آم تشكيـل شـده / كـارداناز يك پزشك و يك كارشنـاس تيمر ـجمعيت مستقر هستند. ه

هاي  مراتب جهت مراقبت و پيگيريمشاوره  . بعد ازاستاي ناقل تالاسمي ـه ي زوج اين شبكه مسئول مشـاوره رسد. مي  انجام بهحضـوري 
 شـود. مي عدي اعلامب

هاي  روش جهت استفاده ازكند و سپس آنها را  مي سالم همراهي انفرزند اـواده بـا تكميل خانـرا ت ي نـاقل تالاسمياـه زوج ،ي مراقبت شبكه
بررسي  اطلاعات، ريگردآو آموزش،ثبت و املـش (PHC)درماني اي بهداشتيـه راقبت در نظام شبكهـ. مدهد مي  پيشگيري از بارداري ارجاعدائمي 

 است. به سطوح مديريتي نظام سلامت آمار ارسالي صحت و دقتار، نظارت بر ـآم

 

 مقدمـه 
 



 

 

 تالاسمي در ايران پيشگيريي  تاريخچه
اصفهان(  و )مازندران، فارس، گيلان، خوزستان استان كشور 5هاي  ناشهرست پيشگيري از تالاسمي در برخي از ي هامـبرن 6731-6735هاي  طي سال

 شد.  اجرا گذارده صورت آزمايشي به به

ل براي ازدواج به ـردي غيرناقـدايي و انتخاب فـازدواج و پيشنهاد ج زماندر  هـا ها، غربالگري زوج استراتژي اصلي برنامه طي اين سال

وجه به اين ـا تـب شيـوهاين  .دـش ادميپيشنهبه آنها ذيرفتند، پيشگيري از بارداري ـپ اين پيشنهاد را نمي هـا زوج و اگراست  ودهـهاي ناقل ب زوج
 . بود  عمل وجودنداشته شكل گرفتهدر ولد و سقط جنين مبتلا به تالاسمي ـتشخيص پيش از ت ي هواقعيت كه گزين

اـن و آمـوزش پـزشكيوزارت  ،6735ر سال ـاز اواخ  ازـني 6731ال ـرفت. در سـگ ه در سطح كشورـامـه گسترش برنـتصميم ب بهداشت، درم
 وزارت .شد شدت مطرح  هد بـفرزنداشتن به   هها به ازدواج و علاق زوجامه و اصرار تعداد زيادي از ـدليل گسترش برن ه تشخيص پيش از تولد بهـب

ازگشت ـا بـان بـزم ه همـدام كـ. اين اقكـرد اقـدامور ـدمت در كشـخ سرعت به سازماندهي اين متبوع با شناسايي امكانات بالقوه و موجود به
ات ژنتيك ـ. سازماندهي خدمداد نتيجهگرفته و  شكل سرعت هآوري ژنتيك در جهان بود ب ريع فنـس ي هوسعـور و تـايراني به كش التحصيلان فارغ

هاي  اي نمود كه درعين حال از پيچيدگي ويژه ي هوارد مرحلرا ماژور تالاسمي بـروز بتـا  پيشگيري ازدر كشور  هاي پيش از تـولد آزمايشو 
 دليل هب ها خانواده بعدو  شد فراهم غيرمستقيماستاندارد  ي هي مشاور اين ترتيب ابتدا امكان ارائه . بهبود فرهنگي خاص برخوردارتكنيكي و 

وارد ـا مـد تـش وجبـدادند. اين امر م  نشان المـدان سـرزنـف داشتنقبال بيشتري براي استفاده از آن و ستا ،ژنتيك خدماتاز  برخورداري
امكان بررسي و كنترل بروز در نظام  ،ها ها به آزمايشگاه زوج  هدليل مراجع هبهمچنين  .چشمگيري يابد كاهش ماژور تالاسميجـديـد بتـا 

 شد.  مراقبت بيماري بيش از پيش فراهم

 شده و تحت ماران تالاسمي شناساييبي ي هبراساس اين استراتژي خانواد .يافتاستراتژي دوم برنامه فرصت توسعه و استقرار 6711در سال 
در  .شوند مي به مراكز تشخيص پيش از تولد ارجاعفرزند سالم  براي داشتن ،دـباشن داشتهـورتي كه فرزند سالم نـگيرند و درص مشاوره قرارمي

 .گردندبرنامه كليه والدين بيماران تالاسمي در يك مقطع زماني بررسي و تعيين تكليف مي تجديد نظر چهارم

ال ـس اول ي هنيم ازژي ـد. اين استراتـش مطرحرايي آن ـهاي اج رفت و فعاليتـرارگـوم برنـامه مـورد بحث قـ, استراتژي س6711در سال 
و د ـان كرده امه( ازدواجـدن برنـش ال كشوريـ)س6731ال ـه قبل از سـك هايي زوج ،. براساس آنيافت وع استقرارـرشيـاي پـه نـادر است 6714

در  بـه تـالاسمي مـاژور د مبتلاـرزنـف تولدو از  دهشمشاوره ل باشند ـاقـه زوج نـورتي كـا درصـت مي شوند ررسيـفرزندان سالم دارند بند/ فرز
منطقه تحت پوشش هر يك از دانشگاه هاي  متوسط طول مدت دوران باروري زنان در ،در تجديد نظر چهارم برنامه  د.گرد  خانواده پيشگيري

اين استراتژي  ه و در صورت اثبات مقرون به صرفه بودن،پزشكي و همچنين سال شروع برنامه غربالگري در آن محدوده بررسي شد علوم
و تالاسمي در آن مناطق بروز بالايي دارد، اجراي اين استراتژي  بيش از متوسط كشوري است گردد. در مناطقي كه طول دوران بارورياجرا مي

 .باشد مي مقرون به صرفه

  هاي متقاضي ازدواج چگونگي غربالگري زوج
اقل ـبعد از ازدواج دو نمـاژور ه تالاسمي ـا كه بروز نوزاد مبتلا بـج مرسوم است. از آن بسيار ،زندگي مهم ي واقعهعنوان يك  ثبت ازدواج در ايران به

 برد. اقل بهرهـن يها مطمئن براي رديابي زوج يراهوان ـعن هـازدواج ب ثبت تـوان از مي، است اري معيني ممكنـآمبا احتمال 

اع ـارج تالاسمي هاي غربالگري به آزمايشگاه ،دفترخانه براي ثبت ازدواجها بعد از مراجعه به  كشوري پيشگيري از تالاسمي، زوج ي هدر برنام
راي ـشده را ب انجام هاي ، نتايج آزمايشهاي تالاسمي آزمايش الگوريتم كشوري 7و  1 ،6 هـاي هرحلـام مـبعد از انجآزمايشگاه د. ـشون مي  داده

اس الگوريتم كشوري ـبراس ا است و اين تفسيرهـ مسئول تفسير آزمايش ، پـزشكمشاوره تيمدر  .دهد مي ارجاع ژنتيك مشاوره تيمتفسير به 
 .گيرد مي تالاسمي صورت شناسايي زوج هاي ناقل

 

 مي ماژوري پيشگيري از بتا تالاس دستورالعمل برنامه
اين . كند مي استانداردهاي پيشگيري از تالاسمي در كشور را بيان ي شـده و مجموعـه بـازنگـري چهارماين نسخه از دستـورالعمل بـراي بـار 

تدوين  زير كاري مراحلهاي مديران و كارشناسـان ستـاد مركزي، دانشگاهي و شهرستاني برنامه در  نظر  گيري فـراگيـر از نقطه با بهرهدستورالعمل 
 است. شده

وردنظر جهت تغيير در دستورالعمل برنامه و ـدرخصوص موارد م ورـزشكي كشـوم پـاي علـه گاهـدانش تمـاملام از ـاستع :1ي  مرحله
 و ارزيابي و تدوين فرمت اوليه. ها هاز تجرب استفاده
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هاي علوم  دانشگاه ليه و تدوين فرمت حد واسط. در اين مرحلهفرمت او بررسي هاي علوم پزشكي منتخب جهت دعوت از دانشگاه :2ي  مرحله
 اند. داشته شركت همدان و مازندرانشيراز،  ، خوزستان،بابلاصفهان، پزشكي 

 .منتخب هاي علوم پزشكي فرمت نهايي با مشاركت دانشگاه ي هتهي :3ي  مرحله
 لوم پزشكي سراسر كشور.ع هاي بحث جمعي بـا حضور مديـران و كارشناسان دانشگاه :4ي  مرحله
 .ستادي دانشگاه هاي علوم پزشكيآموزش دستورالعمل به مديران  :5ي  مرحله

 .باشددر شرايط بهينه مي، مواردمديريت دقيق بروز  ،تدوين اين دستورالعمل از هدف اصلي

 هاي اين دستورالعمل عبارتند از: استراتژي
نيروهاي  تمامشده و با زحمت   مستمر اعمال طور امه بهـرنـودن بـب كشوري سال چندينطي   اين استراتـژي :(S1)   اول استراتژي

. اين است شدهآتي  هاي زوجدر  بروز موارد كنترلبراي  ساختاري نظام يكقبول دانشگاهي و مركزي موفق به استقرار  قابلت يريمد درماني و بهداشتي
مشاوره ژنتيك و استانداردهاي در اين استراتژي، پيشگيري از بروز بتا تالاسمي ماژور جهت وني ـدر دستورالعمل كن است. 6نگر آينده ستراتژيا

 است. يافتهارتقا مراقبت 

همين  و بـه يافت  شدت كاهش هبروز موارد در مقطع زماني محدود ب ,اجراي آنبا  و است. 1نگر اين استراتژي گذشته :(S2)  استراتژي دوم
و اجراي آن در يك مقطع زماني و  يافتهتغيير  اين استراتژي روش اجري ،دستورالعملاين در  .كردند استقبالبسيار اجراي آن  ازها  دانشگاه دليل،

 .توصيه شده است

 عدم آغاز غربالگري تالاسمي در منطقه به دليل ،در زمان ازدواج كه را ييها زوج و ؛نگر است هـگذشت نيز اين استراتژي :(S3)  استراتژي سوم
 دهد. اند پوشش ميشناسايي زوجين در معرض خطر تالاسمي را به انجام نرسانده هاي آزمايش هر دليل ديگرو يا به 

 :است  عملياتي محور 1بر هاي برنامه همواره مبتني  استراتژي تمام

 آموزش  .6
 الگري ـغرب هـاي آزمايش .1

  تشخيص ژنتيكآزمايش  .7
 ژنتيك ي همشاور .4
 مراقبت .5

 تحقيقات .1

 اين نظام درايي كه ـه ررسي دادهـب كـارو  وجودداردراقبت ـنظام م در اي شده ي معين و تعريف در محدوده خودكار طور گرچه تحقيق بها
ي  همه بهاي مستقيم و مستمر ـه كه داده دليل آن ـهولي ب شود, مي تلقي نظام تحقيقات برنامه ،راساس نتايج مربوطـب آنها و طراحي مناسب شـدهتوليد

 شد . از سوي ديگر اين محور موجب خواهدنياز استبرحسب ضرورت ان و ـزم هم صورت بـهاي مقطعي ـه بررسيبه  ،دهد مين  پاسخ ها پرسش
ارتقاي موجب  كهبه وقايع بنگرند  و بهورزان بيش از پيش با ديد پژوهشي ها ناكارد، كارشناسان ،مديران نظيردرماني سراسر كشور  بهداشتي كاركنانكه 

ا ياري خداوند ـمصمم است كه ب ي غيرواگيرها مركز مديريت بيماري بيش از گذشته خواهدشد. توسعه و تعميق استانداردها برنامه ومستمر 
كنترل  ،مستدل و مبتني بر شواهد مديران ارشدنظر جلب سطوح و با  تمامانساني همكاران در  ي هبرجست ي هرحيم و با همت و انگيز رحمان و

دستورالعمل كنوني تسهيلات بهتري را براي اين منظور  دارد و معتقد است ردم ايران تقديمـرعت و قدرت بيشتر به مـا سـب بروز تالاسمي را
 است. فراهم آورده

                                                                 
1. Prospective  
2. Retrospective  
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 هدف كلي

 پيشگيري از بروز بتا تالاسمي ماژور.
 

 اهداف اختصاصي
 %611زان يدر سراسر كشور به م يناقل تالاسم يزوج ها ييشناسا .6

 %611زان يدر سراسر كشور به م ،شده واجد شرايط مراقبت ييناقل تالاسمي شناسا يهامراقبت ويژه زوج  .1

 

 اول: يمربوط به هدف اختصاص يراهبردها
 متقاضي ازدواج يغربالگري تالاسمي در زوج ها .6

 كيواجد شرايط مراقبت ويژه ژنت يبه تالاسمي ماژور جهت شناسايي زوج ها يغربالگري والدين بيماران مبتلا .1

)عدم آغاز غربالگري تالاسمي در منطقه،عقد غير ثبتي،برخي گروههاي اجتماعي به هر دليلكه قبلا  ييلگري تالاسمي در زوج هاغربا .7
و در حال حاضر  اند در زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام ندادهافراد خارجي مقيم در كشور و ...(  افراد مهاجر، خاص،
  .مي باشندباردار

 

 از هدف اختصاصي اول ي مرتبط با راهبرد اولاه فعاليت
 هاي ، كاركنان آزمايشگاه غربالگري آزمايشبهورز ،كارشناس، كاردان ماما،)پزشك،درمـاني اي مختلف بهداشتيـه كاركنان رده تمامآموزش  .6

 .(يا خصوصيو  يبخش ها اعم از دولت يه يكل در تالاسمي پيش از ازدواج

موثر در جامعه، سردفترداران و  يازدواج، رهبران، اشخاص و گروه ها يدر آستانه  يآموزش گروه ها ،يو آموزش عموم ياطلاع رسان .1
فبـل از   يش هـا يبه هنگام جهت انجام آزمـا  يازدواج در مراجعه  يمتقاض يب زوج هايو ... به منظور ترغ يررسميو غ ين رسميعاقد

 ازدواج( يبرا يازدواج )فبل از هر اقدام
هـاي تالاسمي، برابـر الگـوريتم كشـوري و     ي آزمايش كننده به آزمايشگاه ويژه ـاي تالاسمي در متقاضيان ازدواج مـراجعهه انجام آزمايش .7

 ي تالاسمي. ي ويژه تفسير نتايج آن با نظر پزشك مشاوره

 .ازيك درصورت نيص ژنتيو تشخ يليتكم يش هايارجاع جهت انجام آزما .4
و ثبـت   CBCدر دفتـر   تالاسمي ي همشاور ي هويژ آزمايشگاه به آزمايش هاي پيش از ازدواجمراجعين جهت انجام كليه ثبت مشخصات  .5

 .تيكات مراجعين به تيم مشاوره ژنصدفتر ثبت مشخ مشخصات مراجعين به تيم مشاوره ژنتيك در
شهرسـتان و مركزبهداشـتي    و معرفي زوج به مركز بهداشت 5تكميل فرم شماره مشاوره و  تيمتوسط  تالاسمي ي هژـوي ي همشاورانجام  .1

 .درماني مربوطه

 .الاسميـت ي همشاور ي هدرماني ويژ ز بهداشتيـركـاعلام فعاليت ممنظور  ـهب 4ي  هرم شمارـفال ـو ارستكميل  .3

 
 اولاز هدف اختصاصي  ي مرتبط با راهبرد دومها فعاليت

 .اين راهبرد شامل والدين بيماران مبتلا به تالاسمي مي باشد
 هاي ، كاركنان آزمايشگاه غربالگري آزمايشبهورز ،كارشناس، كاردان ماما، )پزشك،درمـاني اي مختلف بهداشتيـه كاركنان رده متماآموزش  .6

 .(يا خصوصيو  يبخش ها اعم از دولت يه يدر كل تالاسمي پيش از ازدواج، كاركنان بخش تزريق خون

 راهبرد دوم  يجهت اجرادر ب آن ها ير ترغبه منظو تالاسمي بيماران والدين به و آموزش ياطلاع رسان .1

 مربوط. دستورالعملهدف برابر طرح و  هاي گروهو  جامعه عموم آموزش .7

ارجـاع زوجـين   ستون ها به منظـور   يه يل بقيق خون و تكميدر فرم مربوطه توسط مركز تزر والدين بيماران تـالاسمي ثبت مشخصات .4
 براي انجام مشاوره استاندارد

و معرفي زوج به مركز بهداشت شهرسـتان و مركزبهداشـتي    5تكميل فرم شماره مشاوره و  تيمتوسط  تالاسمي ي هژـوي ي همشاورانجام  .5

ي  اهداف ، راهبردها و فعاليت هاي پيش بيني شده در بـرنـامـه
 ورپيشگيـري ازبـروز بتـا تـالاسمي مـاژ
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 شـرايط غربالگري هستنـد عبـارتنداز: د ـافرادي كه در اين راهبرد واج
 

 .لگري در شهرستان ازدواج كرده اند* زنان بارداري كه قبل از شروع غربا
افراد خارجي مقيم در كشور و  برخي گروههاي اجتماعي خاص،افراد مهاجر، كه به هر دليل)عقد غير ثبتي، زنان بارداري* 
 ام ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند.هنگ ...(

 

اهه اول بارداري بايد انجام گردد و جهت شناسايي اين افراد بررسي گروههاي مشخص شده حداكثر تا پايان سه متذكر: 
 لازم است در اولين مراجعه زن باردار سال ازدواج و سابقه انجام آزمايشات تالاسمي سوال شود.

 .درماني مربوطه

 والدين. اول و دوم( با توجه به وضعيت هاي هلح)مرPND انجام ارجاع جهت .1
  .والدينا توجه به وضعيت ـبتومي( )وازكتومي و توبك ارداريـري از بـاي دائمي پيشگيـه ارجاع جهت استفاده از روش .3
 

 اولاز هدف اختصاصي  ي مرتبط با راهبرد سومها فعاليت

)عـدم شـروع   اتفاق مـي افتـد كـه بـه هـر دليل      هايي الاسمي در زوجـروز بيماري تـبموارد وجهي از ـتعداد قابل تبه اين كه ساليانه  با توجه
ماعي خاص،افراد مهاجر،افراد خارجي مقيم در كشور و ...( در زمان ازدواج آزمايش غربالگري در منطقه،عقد غير ثبتي،برخي گروههاي اجت

ميزان خطـر بـروز    و محاسبه با در نظر گرفتن طول دوره باروري در منطقه اـه / دانشكده دانشگاه لازم است هاي تالاسمي را انجام نداده اند
  نمايند. اقدام اين گروه هاهاي ناقل تالاسمي در  زوجه غربالگري و شناسايي ـب ،بيماري و اثبات مقرون به صرفگي

 .نياز به انجام غربالگري ندارند فرزند مبتلا به تالاسمي ماژوردر صورت داشتن ذكر شده فوق اي ـه زوج
 
 اليت ها در اين راهبرد به شرح زير مي باشد:فع
 .(و بهورزكاردان ، ارشناسـك، مختلف بهداشتي)پزشك ايـه رده كاركنان تمام آموزش .6

 .هاي جمعي بهره گيري از رسانهبا عموم جامعهاجراي برنامه هاي آموزشي براي  .1

 .برنامهمطلوب بهداشتي جهت مشاركت در اجراي  رابطينآموزش  .7
اعـم از   اـه ـ بهداشت و ساير بخش شاغل در بخش ماماهاي عمومي، پزشكان ،و زايمان انـن زنامتخصص تمامو جلب مشاركت آموزش  .4

 .متن آموزشي مناسبارسال ازطريق  نظام پزشكي ي هو اداردانشگاه درمان  معاونت همكاريخصوصي با  دولتي يا
و ارجـاع آنهـا بـه     دـنماين ـ مي راجعهـم يبهداشتي به واحدهاي بهداشت ايه  كه جهت مراقبت برنامه گروه هدفباردار زنان  تمامآموزش  .5

 .CBC انجام منظور به 6كانتر لـآزمايشگاه داراي س

ايش جهت ـآزم ي هبديهي است نتيجشود.  مي انجام 4و  6 در بند ديده راد آموزشـبا مشاركت واحدهاي بهداشتي و اف فعاليت اين توجه:
 و يا افراد الاسميـت ي همشاور ي هژيودرماني  مركز بهداشتيپزشك  ،انيـدرم بهداشتي زشك مراكزـبه رؤيت پبايد پيگيري  ي هتفسير و ادام

 رسد.ـب 4ي بند  ديده آموزش

 ي هدرماني و ارسـال نتيج ـ  توسط پزشك مركز بهداشتي 5 فعاليت بند ده درـش ان ارجاعـزن تمام( براي MCHو  MCV) CBCدرخواست  .1
 .دهنده به واحد بهداشتي ارجاع آزمايش

،  مزدوج قبل از آغاز برنامهالاسمي هاي ناقل تـ الگوريتم شناسايي زوجراساس ـبو  1 دـاس فعاليت بنـراسـب كه مـرداني ارجاعو  پيگيري .3
 دارند. CBCانجام  بهنياز 

ال ـاند و ارس ـ شده ارجاع 3 ي كه براساس فعاليت بندانراي مردـبدرماني  بهداشتي مركز پزشكتوسط ( MCHو  MCV) CBCدرخواست  .1
 .دهنده ارجاعواحد به  آزمايش ي هنتيج

                                                                 

الكترونيكي  گر شمارش كه داراي دستگاه آزمايشگاهيبه هر  CBCانجام  جهت، ارجاع به هر دليل در زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اندغربالگري زوجيني كه در  .6
 باشد مانعي ندارد.
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گر الكترونيكي)سل  با دستگاه شمارش CBC كه آزمايش درصورتي  ،باردار ي جاري مراقبت از زنان نامهبا توجه به بر

 داد.  ها را انجام ي آن ساير اقدام توان با توجه به نتيجه مجدد نبوده و مي CBC انجام به نياز ،باشد كانتر( انجام شده
 

قالب استراتژي سوم  در هاي ناقل تالاسمي الگوريتم شناسايي زوجبراساس ر آنها و شـده د انجام CBCهـايي كه با تـوجه به  ارجـاع زوج .9
 شود(. شده هنگام ارجاع ضميمه هاي انجام )سوابق آزمايشمي باشند ي تالاسمي ي مشاوره درماني ويژه به مركز بهداشتينيازمند ارجاع 

 .مراجعين تيم مشاورهثبت در دفتر الاسميـت ي همشاور ي هژـدرماني وي ز بهداشتيـركـه مـب كنندگـان هعـراجـات مـثبت مشخص .61

 هاي ناقل تالاسمي با درخواست پزشك تيم مشاوره. ها براساس الگوريتم كشوري شناسايي زوج ي آزمايش ادامه .66

تـيم  بـه  معرفـي  جهـت  مركز بهداشت شهرسـتان   بهفرم و ارسال  براي زوج هاي ناقل/مشكوک پرخطر تالاسمي 5ي  هتكميل فرم شمار .61
 .مراقبت

 شود: مي به دو دليل تكميل و ارسال 5ي  طور كلي فرم شماره به
  معرفي زوجين نيازمند مراقبت ويژه. ▪

 .پرخطر تالاسمي به هر دليلمشكوک  ناقل/هـاي  اعلام عـدم پيگيـري و مـراقبت زوج ▪

 ي هارائو  مستقيمضمن آموزش  توانند مي 4 اس فعاليت بندديده براس  آموزشاهاي ـامـزشكان عمومي و مـ، پو زايمان ن زنانامتخصص :1 ي هتبصر
 ـ ودهنم ا ارجاعـه داشتي محل سكونت زوجهواحد بترين  نزديكبه را  هاآن ،سوم راهبردهـاي هـدف در  زوجمتن آموزشي به   ,ا درصـورت تمايـل  ـو ي

 ـ ـه ـ نسـبت بـه ارجـاع زوج   « 9بند  براساس»درصورت نياز  د وـدهن انجامرا  1 و 3 ،1اي ـهاي بنده فعاليت تمام ي  درمـاني ويـژه   ركز بهداشـتي ـا بـه م
نمايند.پس از مراجعه زوجين لازم است مركز مشـاوره ژنتيـك پسـخوراند مناسـب را بـه پزشـك ارجـاع دهنـده زوج، ارسـال           اقدام تالاسمي ي مشاوره
 .قدرداني گردددارند  كاري مناسبكه در اين راستا همپزشكاني از ها تـرتيبي دهند تا  شـود دانشگاه مي توصيهنمايد.

درنگ  بي درصورت مراجعه زنان باردار كه قبلا در زمان ازدواجشان، به هر دليلي آزمايشات تالاسمي را انجام نداده باشند، بايد :2 ي تبصره
 شـود.  انجام 6-12هـاي مورد نياز براساس بندهاي  و در اسـرع وقت بايـد اقدام

 

 
 

 %(:611)مراقبت ويژه زوج هاي ناقل تالاسمي شناسايي شده واجد شرايط مراقبت، در سراسر كشور به ميزان دوم يهدف اختصاص مربوط به يراهبردها 

 يپر خطر تالاسممشكوک  ناقل/ يزوج ها م خانوادهيژه تنظيمراقبت وتقويت انجام  .6

 (PND1)ش از تولديپ يص تالاسميتشخمرحله اول  يش هايآزماتلاش در جهت انجام  .1

 (PND2ش از تولد)يپ يص تالاسميتشخ دوممرحله  يش هايآزما به هنگام انجام لاش در جهتت .7

 

 از هدف اختصاصي دوم ي مرتبط با راهبرد اولها فعاليت
 .(بهورز ،كارشناس، كاردان ماما،)پزشك،درمـاني اي مختلف بهداشتيـه كاركنان رده تمامآموزش  .6

 آموزش زوجين ناقل/پرخطر تالاسمي. .1

 اسـتاندارد  و انجام مشاوره 5پس از دريافت فرم شماره  پرخطر تالاسمي واجد شرايط مراقبتمشكوک ناقل/ زوجيندعوت از  .7
 درخصوص روش هاي مطمئن پيشگيري از بارداري.

در سـتون   "زوج ناقل/مشـكوک پرخطـر تالاسـمي   "مشخص كردن زوجين ناقـل تالاسـمي در پرونـده خـانوار )درج عبـارت        .4
 ي بهداشت و پايگاه هاي بهداشتي جهت انجام مراقبت ويژه.ملاحظات( در خانه ها

دو ستاره قرمز  درجبا ) خانه بهداشت/پايگاه بهداشتي مشخص كردن زوجين ناقل تالاسمي در دفتر مراقبت ممتد تنظيم خانواده .5
 در ستون ملاحظات( جهت انجام مراقبت ويژه. "زوج ناقل/مشكوک پرخطر تالاسمي"عبارت  و ثبت

كه داراي فرزند سالم بوده  در زوج هاييت استفاده از روش هاي دائمي پيشگيري از بارداري)وازكتومي و توبكتومي(ترغيب جه .1
 و تمايل به داشتن فرزند ديگر ندارند.

 آموزش در خصوص روش پيشگيري از بارداري مطمئن انتخاب شده توسط زوجين. .3

 .1در فرم شماره  رت فصليبصو ثبت وضعيت استفاده از روش هاي پيشگيري از بارداري .1
 
 

 روشي 6بيش از يك روش پيشگيري از بارداري استفاده نمايد ، در فرم شماره   در صورتي كه زوجي در طول يك فصل
 كه در آخرين روز فصل استفاده شده است گزارش مي گردد
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مستندات مبني بر انجام از رويت  وش هاي پيشگيري از بارداري دائمي پساز ر در صورت استفادهاعلام قطع پيگيري زوجين  .9
 .بكتومي يا وازكتوميتو

 .ويژهانجام مراقبت هاي  براياعلام سريع بارداري در زمان وقوع بارداري  اهميت زوج در خصوص توجيه .61

جهت  1مشخصات زوج در فرم شماره  ثبتبه سطح بالاتر و زوجين  محل سكونت جديد دقيق مهاجرت و آدرس مكتوب اعلام .66
 .هاي لازمتيم مراقبت محل سكونت جديد جهت پيگيري و مراقبت اعلام به 

 
 از هدف اختصاصي دوم ي مرتبط با راهبرد دومها فعاليت

 .(بهورز ،كارشناس، كاردان ماما،)پزشك،درمـاني اي مختلف بهداشتيـه كاركنان رده تمامآموزش  .6

 پرخطر تالاسمي.مشكوک آموزش زوجين ناقل/ .1

 .قبل از اولين بارداري  PND1 آموزش در خصوص اهميت انجام به هنگام و  5ت فرم شماره دعوت از زوجين پس از درياف .7

ترغيب زوجين شناسايي شده در استراتژي دوم و سوم به استفاده از روش هاي پيشگيري از بارداري دائمي)مواردي كه فرزند  .4
 سالم داشته و تمايل به داشتن فرزند ديگر ندارند(.

 كاهش هزينه هاي انجام آزمايش هاي ژنتيك. برايبيمه  ورداري از خدماتهت برخجترغيب زوجين  .5

 .PND1ارجاع زوجين به مركز مشاوره ژنتيك شهرستان جهت انجام هماهنگي هاي لازم با آزمايشگاه ژنتيك براي انجام  .1

 مراجعه نكرده اند. PND1پيگيري و آموزش زوجيني كه به هر دليل جهت انجام  .3

 بصورت فصلي. 1در فرم شماره  PND1درج تاريخ انجام  .1

 .ين آزمايش ها را انجام نداده انددر زوجيني كه ابصورت فصلي  1در فرم شماره  PND1ثبت علت عدم انجام  .9

در سـتون   "زوج ناقل/مشـكوک پرخطـر تالاسـمي   "مشخص كردن زوجين ناقـل تالاسـمي در پرونـده خـانوار )درج عبـارت       .61
 اه هاي بهداشتي جهت انجام مراقبت ويژه.ملاحظات( در خانه هاي بهداشت و پايگ

مشخص كردن زوجين ناقل تالاسمي در دفتر مراقبت ممتد تنظيم خانواده خانه بهداشت/پايگاه بهداشتي )با درج دو ستاره قرمز  .66
 در ستون ملاحظات( جهت انجام مراقبت ويژه. "زوج ناقل/مشكوک پرخطر تالاسمي"و ثبت عبارت 

 از هدف اختصاصي دوم برد سومي مرتبط با راهها فعاليت
 .(بهورز ،كارشناس، كاردان ماما،)پزشك،درمـاني اي مختلف بهداشتيـه كاركنان رده تمامآموزش  .6

 آموزش زوجين ناقل/پرخطر تالاسمي. .1

آزمايش هاي تشخيص پيش و آموزش در خصوص اهميت انجام به هنگام  5دعوت از زوجين پس از دريافت فرم شماره  .7
 .از تولد

 كاهش هزينه هاي انجام آزمايش هاي ژنتيك. برايبيمه  جهت برخورداري از خدماتزوجين  ترغيب .4

 .ويژهانجام مراقبت هاي  براياعلام سريع بارداري در زمان وقوع بارداري  اهميت زوج در خصوص توجيه .5

اه ژنتيـك بـراي انجـام    به مركز مشاوره ژنتيك شهرستان جهت انجام هماهنگي هاي لازم با آزمايشگ زوجين باردارارجاع  .1
PND2. 

 مراجعه نكرده اند. PND2پيگيري و آموزش زوجيني كه به هر دليل جهت انجام  .3

 .زوجين ارجاع شده به آزمايشگاه ژنتيكجهت اطمينان از مراجعه پيگيري  .1

 از طريق مركز مشاوره ژنتيك.  PND2پيگيري نتيجه انجام  .9

 الم يا تالاسمي مينور.ادامه مراقبت بارداري براي موارد داراي جنين س .61

 پيگيري تا حصول اطمينان براي موارد نيازمند سقط جنين به علت ابتلاي جنين به تالاسمي ماژور. .66

 .1در فرم شماره  PND2درج تاريخ انجام  .61

 .1درج نتيجه بارداري در فرم شماره  .67
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 ي ژنتيك  اداره  ـ ها مركز مديريت بيماري

ي  حاضر برنامه هـاي ژنتيك در سطح كشور است كه درحـال پيشگيـري از بيماريهـاي  ين و اجـراي برنامهمسئول اصلي تـدو ي ژنتيك اداره
 دار است: هاي فني در قالب وظايف ذيل عهده پيشگيري از بروز بتـا تـالاسمي مـاژور را بـا مشورت شوراي كشوري و گروه

 ري از بروز بتا تالاسمي ماژور.ي پيشگي سياستگذاري در راستـاي اجراي استاندارد برنـامه .6
ي مورد نياز جهت اجـراي  بيني، تخصيص و ارسال بودجـه نمودن تمام امكانات لازم جهت اجراي استانـدارد برنامه اعم از پيش فراهم .1

 .برنامه
و آوري،  تحقيقات و فن ، معاوندرمانمعاون نمايندگان ثابت و فعال از  :از متشكل ژنتيك هاي بيمارياز  پيشگيري كشوريتشكيل شوراي  .7

آمـوزش  آزمايشگاه مرجع سلامت، دفاترها و  ، مديـران كل، رؤساي ادارهي ژنتيـك ، رئـيس اداره هـا مـديـريت بيماريمركز  رئيس
 و هاي خاص از وزارت بهداشت، درمان مدارس و پيوند اعضا و بيماري ، بهـداشت خانـواده، گستـرش شبكه سلامت جمعيت وبهداشت، 

 ي اپيدميولوژيست، متخصص ژنتيك و تشخيص پيش از تولد، نمايندهموزش پزشكي، مشاوران كشوري برنامه شامل: هماتولوژيست، آ
نمايندگان قوه قضائيه)سازمان ثبت اسناد، املاک و پـزشكي شوراي سياستگذاري صدا و سيما و سـاير اعضا بـرحسب ضرورت شامل: 

)سازمان تبليغات  ارشادنظامي و انتظامي، سـازمـان نظام پـزشكي، شـوراي عـالي بيمه، وزارت  قانوني(، آموزش و پرورش، نيروهـاي
هاي آموزشي يـا فرهنگي  ي سراسر كشور و درصورت لزوم نمايندگاني از معاونت علميه هاي اسلامي( و نمايندگاني از مديريت حوزه

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

بخشي و ايجاد بستر مناسب جهت اجراي استاندارد   در راستاي سياستگذاري و ايجاد هماهنگي درون و بين منظور مشاركت اين شورا به
 شود.  مي  برنامه تشكيل

 و پيگيري صدور ابلاغ. معاون بهداشتپيشنهاد اعضاي شورا به  .4
  شده كه عبارتند از:  گروه فني تشكيل 1از هـاي ژنتيك  شوراي كشوري پيشگيري از بيماري :هـاي فني  تشكيل گروه .5

 هـاي غـربـالگري آزمايشگاه ▪

 پيش از تولدص يتشخژنتيك و  تشخيص ▪

 ي تالاسمي ژهي ويـ مشاوره ▪

 مـراقبت ▪

  آموزش ▪

 تحقيقات ▪

هاي ژنتيك و مشاوران برنامه انتخاب و با تـوجه به  شوراي پيشگيري از بيماريها از نمايندگـان مـرتبط اعضاي   اعضاي اين گروه
 ژنتيك، بنا به ضرورت از استادان مطلع و از كارشناسان ستاديي  ديـد ادارهداد. درضمن بـا تـوجه بـه صلاح دتشكيـل جلسه خـواهن ، مـوضوع
 ها دعوت خواهدشد. ها جهت شركت در جلسه دانشگاه

 دهند.  ني برحسب ضرورت تشكيل جلسه ميهاي ف  گروه

براي هاي مورد نياز  كشوري هستند كه هر يك با توجه به تخصص شوراي ي شـده دار وظايف تعريف هـاي فني عهده گروه ي گروه فني: وظيفه

 اند. شده هاي مرتبط تشكيل بحث فني و اختصاصي راجع به موضوع

 منظور: بخشي به هاي درون انجام هماهنگي .1

 ازطريق كنترل كيفي مستمر؛ هاي تالاسمي قاي دانش و مهارت پرسنل مسئول انجام آزمايشارت ▪

هـاي بالقوه در بخش خصوصي  از تـوانمندي ي مطلوب و استفاده ازطريق كنترل كيفي مستمرهاي تالاسمي  ارتقاي كيفيت انجام آزمايش ▪
 و دولتي؛

 ؛ PNDها و  و زنجيره DNAش از تولد)مرجع و محيطي(، بـررسي هاي تشخيص پي ي آزمايشگاه ايجاد، توسعه و تكميل شبكه ▪

هاي ناقل  هاي خاص جهت دسترسي هر چه بهتر زوج ي همكاري و همـاهنگي بـا مـركـز پيـونـد اعضـا و بيماري تـوسعه ▪
 بضاعت بـه خـدمـات تخصصي و هماهنگي براي پيونـد مغز استخوان. بضاعت و بي كم

 شرح وظايف
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 هاي آموزشي دردست اجرا. بازنگري و تدوين برنامه .3
 هاي آموزشي. ي مواد آموزشي و پيشنهاد شيوه تهيه .1
هـاي علمي و  منظور افزايش توانمندي هـاي مناسب بـه هـا و ايجاد فرصت هـاي علـوم پـزشكي جهت رفع چـالش تعامـل بـا دانشـگاه .9

 هـا. اجرايي دانشگاه
ي  ژنتيك، ازجمله برنامه يبرنامه هاهـاي تحقيقاتي مورد نيـاز  پيشنهاد موضوعايجـاد بستـر منـاسب جهت تحقيق در سيستم بهداشتي و  .61

 پيشگيري از بروز موارد جديد بتا تالاسمي ماژور.
 هاي ارشد. ها به مقام خـوراند و تهيه و تحويل گزارش ي پس ها، ارائه نظارت و پايش برنامه در دانشگاه .66
 انتشار آن در قالب گزارش وضعيت برنامه.آوري اطلاعات، تجزيه و تحليل، تفسير و  گرد .61
 سـازي پرسنل. هـاي منـاسب جهت ارتقـاي علمـي و توانمند پيـشنهـاد و ايـجـاد زمينـه .67
 . برنامه منتخب هماتولوژيست هايهاي علمي سالانه جهت  برگزاري گردهمايي .64
 هـاي برنامه. ليست ها و چك اخصهـاي بـرتـر بـا استفاده از تمام ش ي دانشگاه بنـدي و اعلام سالانـه رتبه .65
 مدت همكاران جديد استاني. منظور آموزش كوتاه ي تالاسمي به ي مراكز دانشگاهي نمونه ازنظر اجراي استاندارد برنامه تعيين و اعلام سالانه .61
 راستـاي اجـراي بهينه ودر ي تـالاسمي  ي ويـژه هاي غربالگري، مشاوره آزمايشگاهدر بخش مـديـريت،   گردآوري اطلاعـات سـالانـه .63

 «.مديران و كارشناسان برنامه»توانمندسـازي 
 هاي ژنتيك. از بيماري ها به اعضاي شوراي كشوري پيشگيري ارسال دستورالعمل .61
نظارت  ي آموزش/ هاي دانشگاهي( درخصوص اجراي برنامه )گروهگـروه  اي و هم هـاي علوم پـزشكي منطقه / دانشكده تعيين دانشگاه .69

 ي ژنتيك)تالاسمي(، مراقبت و پژوهش. شگاه، مشاورهآزماي
 

 معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكده
 ها ي گروه پيشگيري و مبارزه با بيماري عهده در سطح دانشگاه/ دانشكده بههـاي ژنتيك  هـاي پيشگيري از بيماري مسئوليت اجراي استاندارد برنامه

هاي ژنتيك و  پيشگيري از بيماريا با مشورت شوراي دانشگاهي بتـا تالاسمي ماژور ري پيشگيري از بروز  است و درحال حاضر برنامه
 دار است: هاي فني در قالب وظايف ذيل عهده گروه

 نمودن تمام امكانات لازم جهت اجراي استاندارد برنامه شامل:  فراهم .6

هـاي  هـاي آمـوزشي بـراي عموم مـردم و گروه مههـاي لازم جهت اجـراي بـرنـا بخشي، ازجمله هماهنگي هـاي بين ايجاد هماهنگي ▪
 هدف براساس طرح و دستورالعمل مربوط؛

 .برنامه ياجرا جهت نياز مورد ي بودجه تخصيصو  جذبمديريت مالي ،  ▪
 ي شكدهمعاونين امور بهداشتي، درمان، دارو و پژوهشي دانشگاه/ دانهاي ژنتيك متشكل از:  تشكيل شوراي دانشگاهي پيشگيري از بيماري .1

 جوانان و بهداشت آمـوزش بهداشت، ارتباطات و،سلامت جمعيت و خانوادههـا،  پيشگيري و مبارزه با بيماري علوم پزشكي، مديران گروه
هـاي  ي تالاسمي، مـديـر درمـان، كـارشناس بيماري كارشناس برنامه ،غيرواگير هاي بيماري مسئول كارشناسمـدارس، گسترش شبكه و 

شـوراي ي  ، رئيس آزمايشگاه مرجع، نمايندهمنتخب برنامه تالاسمي هماتولوژيستها،  س مسئول امـور آزمـايشگاهخاص، كارشنا
آموزش و پرورش، ثبت  :استـاني و سايـر اعضا بـرحسب ضرورت شـامل نمايندگاني از ادارات كـل شـامل صـدا و سيمايسياستگذاري 

گر، سازمان تبليغات اسلامي، پـزشكي قـانوني، رئيس يا معاون  هاي بيمه شـوراي سياستگذاري سازماناملاک، نيروهاي نظامي و انتظامي، و  اسناد
ي علميه(  هاي داراي حـوزه هاي علميه)مختص استان استاني حوزه ي انجمن تـالاسمي، مديريت سازمان نظام پزشكي استان، نماينـده

 هاي مربوط به وزارت هاي علوم پزشكي، دانشگاه و يا فرهنگي دانشگاه ونت آموزشيهاي محلي و درصورت لزوم نمايندگاني از معا روزنامه
 . ...آوري، دانشگاه آزاد اسلامي و پيام نور و  علوم، تحقيقات و فن

 بخشي و و بين  بخشي در راستاي سياستگذاري و ايجاد هماهنگي درونمنظور مشاركت  هاي اين شورا سالانه و يا برحسب ضرورت به جلسه
 شود.  مي بستر مناسب جهت اجراي استاندارد برنامه تشكيل ايجاد

انتخاب  حضوري/غيرحضوري تخصصي انجام مشاوره جهتدر هر استان لازم است يك هماتولوژيست بعنوان هماتولوژيست منتخب برنامه 
خلي يا اطفال برتر در سطح دانشگاه، .در صورت عدم وجود هماتولوژيست در سطح دانشگاه مي توان از بين فوق تخصص/متخصصين داگردد

 فوق تخصص/متخصص منتخب برنامه را جهت انجام مشاوره هاي تخصصي انتخاب نمود.
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 پيشنهاد اعضاي شـورا به ريـاست دانشگاه/ دانشكده و پيگيـري صدور ابـلاغ. .7

سب ضرورت و موضوع خاص در قـالب است برح ي سـالانه ممكن بر جلسه هاي ژنتيك علاوه شوراي دانشگاهي پيشگيري از بيماري
  :عبارتند از گروه فني است كه 1و بر اين اساس شوراي دانشگاهي فوق متشكل از  تشكيل جلسه دهندگروه فني 

 هاي غربالگري هآزمـايشگا ▪
  تشخيص ژنتيك ▪

 ي تـالاسمي ي ويژه مشاوره ▪
 مراقبت ▪

 آموزش ▪

  تحقيقات ▪

هاي ژنتيك و برحسب ارتباط با موضوع مـوردنظر  بيماريهي پيشگيري از ها از بين اعضاي شـوراي دانشگا اعضاي اين گروه
 شوند.  مي دعوتهـاي فني دانشگاهي فقط اعضاي مـرتبط  هـاي گروه . بنابراين در جلسهشوند مي انتخاب

 منظور: بخشي به هاي درون انجام هماهنگي .4

 ؛ دارو و درمان معاونت همكاري با آموزشيو  وجيهيت هاي جلسهارتقاي آگاهي كاركنان بخش تـزريق خون ازطريق برگزاري  ▪

 )ازطريق مركز تزريق خون(؛ *هشد فوت بيمارانو  *6تالاسميي كل موارد بيماري  اعلام سالانه ▪

 ؛ *اعلام مـوارد جـديـد بيمـاري ▪

 (؛هاي تالاسمي)برابر طرح و دستورالعمل مربوط ي آزمـايش هـاي ويژه ارتقاي آگاهي كاركنـان آزمـايشگاه ▪

 مراكز آزمايشگاهي؛ يو استاندارد ساز و تجهيز هاي تالاسمي ليست آزمايشگاه مسئول انجام آزمايش تكميل چك ▪

 هاي گلوبين)درصورت نياز(؛ ، بررسي زنجيرهPNDو  هـاي تشخيص ژنتيك زمايشگاه انـدازي آ پيگيـري جهت راه ▪
 هاي تحت پوشش برابر طرح و دستورالعمل مربوط. شهرستاني  ي تـالاسمي و اعضـاي تيم مشـاوره آموزش كارشناسـان برنامه .5
 ي پيشگيري از بروز موارد جديد بتا تالاسمي ماژور. هـاي مورد نياز برنـامه تكثير و ارسال جـزوه .1
 گزارش به مديران ارشد. خورانـد و تهيه و تحويل ي پس هـا، ارائه نظارت و پايش شهرستان .3
 تفسير و انتشار آن در قـالب گزارش وضعيت موجود برنامه. آوري اطلاعات، تجزيه و تحليل، گرد .1
 مورد نياز برنامه. انجام تحقيقات .9

ن ياز زوج ـ يط برخيشرامنتخب برنامه در خصوص  هماتولوژيستبا  پزشك مركز مشاور ه ياوره تلفنمش يط لازم برايا نمودن شرايمه .61
 .د پزشك مشاوريبا صلاحد يمشكوک به تالاسم

 برنامه.منتخب  هماتولوژيست حضور با براي تيم مشاوره ژنتيك وجيهيهاي ت تشكيل جلسه .66
دي و اعلام سالانه رتبه .61  هاي مربوط. ليست ها و چك ي مراكز بهداشت شهرستان بـرتر در اجـراي استاندارد برنامه بـا استفاده از شاخص بنـ

مدت  منظور تـوجيه و آمـوزش كوتاه طح دانشگاه/ دانشكده بهدر س تالاسمي ي انتخاب مركز بهداشت نمونه ازنظر اجراي استاندارد برنامه .67
 ي تالاسمي. ي ويژه كارشناسان برنامه و اعضاي تيم مشاور

 ها. هماهنگي مركز مديريت بيماريمدت به مراكز دانشگاهي نمونه با   اعزام كارشناسان جديد برنامه جهت توجيه و آموزش كوتاه .64

 دريافتي در آرشيـو قسمت مربـوط.هـاي مديريتي  هـا و نامه ا، دستـورالعملهـ ، جـزوه هـا داري تمام كتاببـايگاني و نگه .65
 پاسخ مناسب. و پيگيري تـا دريافت  ها به مـركـز مديريت بيماري نظر، پيشنهادات در سطح دانشگاه و انعكاس گردآوري نقطه .61
ي تحت پـوشش دانشـگاه/ دانشـكده به معاونـت   ج از منطقهخاربه  يتالاسمپرخطر  مشكوکهـاي ناقـل /  اعلام مـوارد مهاجـرت زوج .63

، به مركـز  ها شده از ساير دانشگاه دريافت يجابجايي زوجين ناقل/مشكوک پرخطر تالاسم هاي گزارش و ارسال بهداشتي دانشگاه مقصد
 .بهداشت شهرستان مربوطه

مـورد   يل ـيتكم ش هـاي يانجام آزما ي( برايا خصوصيو/ يلتمرجع)دو /آزمايشگاه هايشگاهيآزما نييتع جهت لازم يها يانجام هماهنگ .61
/ شـگاه يشهرسـتانها بـه آزما   يغربـالگر  يهـا  شـگاه يارسال نمونه از آزما يلازم براط يشراجاد يو ان و الكتروفورز( يتي)فرنياز در برنامه

 مذكور. يشگاه هايآزما

 .ها مديريت بيماري مـركـزنيـاز به مـورد  هـا و اطلاعـات مـوقع تمام فـرم ارسـال بـه .69

                                                                 

 نمايند. خون مي تزريقبار در سال  6-1 حداقل  اينترمديا بيماران تالاسمي.شود مينمايند(  خون مي تزريقبار در سال  6-1 حداقل)اينترمدياو  ماژور تالاسميشامل بيماران  *
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 بهداشت شهرستان مركز
، دايتـه ـهمـاهنگي،   .دارد  عهـده  هـب ـ يك از جمله تالاسـم يژنت يها هـامـراي برنـمهمي در اج لي وـرستان نقش اصـبهداشت شه زـركـم
 پيشگيري و واحد ي هعهد هان نيز بـصحيح برنامه در شهرست اجراي مطلوب و .است زـركـماين  وظايف از هـامـبرنايش ـو پ نظارت ،وزشـآم
 است:رح ذيل ـوظايف آن به ش ترين هممه ـبوده ك اـه بيماريارزه با ـمب
 ،انـداشت شهرستـبه، مـركـز درمـانو  بهداشتي  رؤسـاي شبكه :متشكل ازشهرستان  هاي ژنتيك شوراي پيشگيري از بيماري تشكيل .6

 جوانان و آمـوزش بهداشت، بهداشتارتباطات و،  ت جمعيت و خانوادهسلامها،  پيشگيـري و مبارزه با بيماري مسئولين واحدهاي
 ي تالاسمي، مدير درمان، رئيس آزمايشگاه ويژه ي هـاي غيرواگير، كارشناس برنامه و كارشناس مسئول بيماري  شبكهمـدارس، گسترش 

هرستان، سرپرستار/ مسئول مركز تـزريق خون، ي تـالاسمي ش ي ويـژه شهرستان، پـزشك و كـارشناس تيم مشـاورههاي تالاسمي  آزمايش
آموزش و پـرورش، ثبت اسناد و املاک،  :هاي از اداره ها و ساير اعضا برحسب ضرورت شامل نمايندگاني امور آزمايشگاهكارشناس مسئول 

 نظام سازمان معاون يا، رئيس ونيقان پزشكي، اسلامي گر، سازمان تبليغات هاي بيمه و انتظامي، شوراي سياستگذاري سازمان نظامي نيروهاي
ي علميـه(،  هـاي داراي حـوزه شـهرستانعلميه)مختص هـاي  ي انجمن تالاسمي، نمايندگاني از حوزه پزشكي استان، نماينده

ي، علوم پزشك هـاي هـا/ دانشكده هـاي محلي و درصـورت لـزوم نمايندگـاني از معاونت آمـوزشي و يـا فـرهنگي دانشگاه روزنـامـه
 . ...هاي عالي، دانشگاه آزاد اسلامي و پيام نور و  آوري، آموزشكده هـاي مربوط بـه وزارت علوم، تحقيقات و فن هـا/ دانشكده دانشگاه

بخشي و  و بين  بخشي در راستاي سياستگذاري و ايجاد هماهنگي درونمنظور مشاركت  هاي اين شورا سالانه و يا برحسب ضرورت به جلسه
 شود.  مي ر مناسب جهت اجراي استاندارد برنامه تشكيلايجاد بست

 پيشنهاد اعضاي شورا به رئيس شبكه و پيگيري صدور ابلاغ. .1
 منظور: بخشي به هاي درون انجام هماهنگي .7

ي  ويژه يها آزمايشگاه هاي فعاليت بر نظارتو  هيآزمايشگا هاي ليست چك تكميل و ...( و مناسب كيت، كانتر سل)آزمايشگاهي مراكز تجهيز ▪

 هاي تالاسمي)برابر طرح و دستورالعمل مربوط(؛ آزمايش

 ي همكاري و هماهنگي با بخش تزريق خون جهت: توسعه ▪

 ؛  *اعلام موارد جديد بيماري ─

 ؛*ي كل موارد بتا تالاسمي ماژور اعلام سالانه ─

 ؛*ي كل موارد فوت بتا تالاسمي ماژور اعلام سالانه ─

 ي تالاسمي ؛ ي ويژه مشاورهدرمـاني  به مركز بهداشتي *انراهنمايي و ارجاع والدين بيمـار ─

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

 .در زمان مشخص شده ماژور جنين تالاسميقانوني انجام مكاتبه با پزشكي قانوني استان جهت تسهيل در سقط  .4

هـاي تالاسمي  جهت انجام آزمايش 6هاي مـورد تـأييد آزمايشگاهي تالاسمي و  ي مشاوره درماني ويژه كز بهداشتيااعلام اسامي و نشاني مر .5
 ي ثبت اسناد و املاک شهرستان. هنگام ازدواج به اداره

 ي ازجمله:درمان هـاي آموزشي مرتبط با كاركنان بهداشتي انجام فعاليت .1

)پزشك/  انيـدرم راكز بهداشتيـجهت همكاران در مماژور  تالاسمي ي پيشگيـري از بـروز بتا برنـامه دستورالعمل وجيهـت و وزشـآم ▪
  .كارشناس/ كاردان/ بهورز(

  .محيطيسطوح ارسال آن به  هاي مربوط و فرم و دستورالعمل تكثير ▪

 هاي آموزشي. و همكاران آزمايشگاه در برنامهمشاوره  تيم ، اعضايهامـادي برنـستكارشناس جهت شركت  ريزي برنامه ▪

  ي تالاسمي. و صدور ابلاغ جهت اعضاي تيم مشاوره تالاسمي ي همشاور ي هژـدرماني وي بهداشتي مركز تعيين .3

 ي تالاسمي. تعيين و ابقاي پـزشك موقت و مطلع در تيم مشـاوره درصـورت تقاضاي مرخصي از سوي پزشك مشاوره .1
 درماني شهري و روستايي تحت پوشش.  تالاسمي به مراكز بهداشتيي  ي مشاوره درمـاني ويـژه معرفي و اعلام نشاني مـركـز بهداشتي .9

  .اجراي صحيح برنامه بر نظارت .61
  خـوراند. ي پس و ارائه ربوطـهاي م ليست  چكمحيطي توسط  عملكرد سطوحمستمر پايش نظارت و  .66
 .ارسال آن به معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكده و ماژور تالاسمي لوژيك بروزاپيدميوبررسي  فرم كميلت .61

                                                                 

 نمايند. خون مي تزريقبار در سال  6-1 حداقل  اينترمديا بيماران تالاسمي.شود مينمايند(  خون مي تزريقبار در سال  6-1 داقلح)اينترمدياو  ماژور تالاسميشامل بيماران  *
 شود. ي ثبت اسناد و املاک شهرستان اعلام فوري به معاونت بهداشتي دانشگاه و اداره بصورت . بديهي است هرگونه تغيير در نشاني يا اسامي بايد6
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 .يپرخطر تالاسممشكوک / هـاي نـاقل اعلام مهاجرت زوج .67

 

 به همراه نامه به شهرستان خارج از محدوده دانشگاه  زوج ناقل/ مشكوك پرخطر تالاسمي براي اعلام مهاجرت ،
 خل پاكت قرار داده شده و به معاونت بهداشتي دانشگاه ارسال مي گردد.گزارش مهاجرت،پرونده زوجين نيز در دا

 )نيازي به ارسال محرمانه مكاتبات و پرونده نيست(
 

  براي اعلام مهاجرت زوج ناقل/ مشكوك پرخطر تالاسمي به شهرستان ديگر در محدوده دانشگاه ، به همراه نامه
ار داده شده و به شهرستان مقصد ارسال شده و رونوشت نامه گزارش مهاجرت،پرونده زوجين نيز در داخل پاكت قر

 به معاونت بهداشتي دانشگاه ارسال مي گردد.
 

جهـت   هدرمـاني مربوط ـ  به مركز بهداشتي ،ي تالاسمي ي مشاوره درمـاني ويـژه شـده از مـركـز بهـداشتي دريافت 5ي  ارسال فـرم شماره .64
 .لازمهاي  پيگيريانجام 

به به شهرستان مربوطه ارسال مي گردد و رونوشت نامه  5فرم شماره باشند،  در استان ساكن شهرستـان ديگري ينزوجدرصورتي كه تذكر:
 .شود مي   ارسال  معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكده

معاونت ن به از طريق مركز بهداشت شهرستا 5باشند، فرم شماره  در ساير استان ها تذكر:درصورتي كه زوجين ساكن شهرستـان ديگري
مقصد   معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكدهنيز فرم مذكور را به   معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكده شده و ارسال  بهداشتي دانشگاه/ دانشكده

 ارسال مي نمايد.
 بـه معاونت بهداشتي دانشـگاه/ دانشكده. 1و  4ي  هـاي شماره موقع فرم بندي و ارسـال به جمع .65

بهداشتي درماني بر اساس شاخص هاي برنامه و رتبه بندي آنها جهت تشويق مراكز فعال و رفع مشكلات موجود در مراكز  مقايسه مراكز .61
 داراي عملكرد ضعيف.

 .و مركز بهداشتي درماني مربوطه ،  به تيم مشاوره ژنتيك 9شناسايي شده جديد بر اساس فرم شماره  والدين بيماران تالاسميمعرفي  .63

توسط تيم  اعلام شده شناسايي شده در استراتژي سومپرخطر مشكوک هـاي نـاقـل/  زوجدر عدم مـراجعه بيش از سه ماه د موارپيگيـري  .11
 شود. مي درماني انجام و با مشاركت مراكز بهداشتي يتلفنبه صورت ي اداري و يا  ين پيگيري ازطريق مكاتبهامشاوره. 

 هاي هدف. ي مرتبط با گروههاي آموزش و اجراي فعاليت  مديريت ، هماهنگي .69
  .مورد نياز برنامه مطابق دستورالعمل تحقيقات نجاما .11
 ـ و تالاسمي در شهرسـتان  برنـامه اجراي وضعيت مـوجـوددر قـالب  اطلاعاتانتشار ، تفسير وه و تحليلـتجزي ، آوري گرد .16 ي يـك   هارائ

 انشگاه/ دانشكده.نسخه به معاونت بهداشتي د

 .كيدر پورتال اداره ژنت وارد شده اطلاعات يبررس مديريت و .11
 )مشاوره، آزمايشگاه و ...(.هدر آرشيـو قسمت مـربوط هـاي مـديريتي نامهها و  ها، دستورالعمل  ها، جزوه كتاببايگاني و نگهداري تمام  .17
پاسخ  دريافتو پيگيري تا  دانشگاه/ دانشكده و انعكاس به معاونت بهداشتيو انتقادات در سطح شهرستان  نظر، پيشنهادات گردآوري نقطه .14

 مناسب.
 

 (هاي غربالگري آزمايشگاه) هاي تالاسمي ي آزمايش آزمايشگاه ويژه
تالاسـمي   ي هعنوان آزمايشگاه ويژ هـو ب شدهجهزمتالاسمي  ياهـ آزمايش درماني جهت انجام هاي مراكز بهداشتي در هر شهرستان يكي از آزمايشگاه

 .شود انجام است ازدواج ازبل ق هاي آزمايش ساير انجام مسئولآزمايشگاهي كه  تالاسمي در هاي آزمايش شود يشود. ترجيحاً پيشنهادم مي انتخاب

  تالاسميهاي  بهداشت شهرستان داراي امكانات لازم جهت انجام آزمايشز ـركـوشش مـاي تحت پـه ايشگاهـورتي كه هيچ يك از آزمـدرص
سـاير  امكانـات  از ها  و امور آزمايشگاهي بهداشت، درمان  شبكه ند با هماهنگي مدير درمانتوا د، رئيس مركز بهداشت شهرستان ميننباش

 .كند استفاده تالاسمي( ي هايشگاهي برنامـوازين آزمـايت مـه رعـآنها ب الزامرارداد و ـهاي خصوصي)با عقد ق هاي دولتي يا آزمايشگاه بخش

توجه قرار  وردا مهـ ايشـآيد كه كنترل كيفي آزم  عمل نحوي به فوق به هاي ماهنگي با بخشها بايد ه درصورت استفاده از هر يك از آزمايشگاه
 ي هرا داشته و رعايت فاصل آزمايش هاي تالاسميانجام  ابليتـق ود كه از هر حيثـش همچنين بايد آزمايشگاهي انتخاب .گردد اجـراو  گرفته

 تالاسمي مورد توجه قرارگيرد. ي همشاور ي هدرماني ويژ بهداشتي تا مركز آزمايشگاه
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اـتـر رسمي ثبت ازدواج نداشته عرفي: درصـورتي كـه متقاضيان ازدواج م 1تذكر باشنـد، فقط با درخـواست عكس دار و ممهور به  نـامـه از دف
كرد و زوجين فاقد معرفي يا  اقدام جهت انجام آزمايش تـوان دار مي ي شناسنامه يا كارت شناسايي معتبر عكس ي ژنتيک و با ارائه مهر تيم مشاوره

 .دندگرنبايد پذيرش درخواست، به هيچ وجه 
 

اـتـر رسمي ثبت ازدواج يا تيم مشاوره ژنتيک كه فاقد عكس ممهور شده زوجين هستند به هيچ وجه 2تذكر در  : معرفي نامه هاي ارسالي از دف
 قابل قبول نمي باشند. آزمايشگاه

 
 

 گردد. يخوددار جداً نيل آن به زوجيتحول داده شده و از يک تحويم مشاوره ژنتيشگاه به تيتوسط پرسنل آزما يستين بايزوج يش هايج آزماينتا
 

  نظـارت شـركت   و  هـاي آمـوزش   و دولتي( بايد در برنامـه  خصوصيها ) هاي تالاسمي در اين آزمايشگاه كاركنان مرتبط با آزمايش تبصره:
 .نمايند

 ـ ـاتـه از دفـامـن افت معرفيـمتقاضيان ازدواج از نقاط شهري و روستايي پس از دري غـربــالگري  ايشگاه ـم ـه آزـر رسمي ثبـت ازدواج ب
بتا )تالاسمي نـاقلافراد ، آزمايش مربوط به شناسايي ازدواجهـاي معمول  آزمايش انجام رـب علاوه ـدايـذكور بـكنند. آزمايشگاه م مي مراجعه

 CBCثبت در دفتر درخواستي را هاي  آورده و نتايج آزمايش  عمل تالاسمي به ياه ايشـرا براساس الگوريتم كشوري آزم (الاسمي مينورـت

 .وارد نمايد

 به يكي از دو روش زير اقدام كرد: مي توان با توجه به شرايط شهرستانبالا باشد مراجعه به آزمايشگاه بار در شهرستانهايي كه ميزان 
 

 افزايش تعداد پرسنل آزمايشگاه غربالگري .1

 در سطح شهرستان 2ايجاد مركز غربالگري شماره  .1
 

 تالاسمي هاي  آزمايش ي ويژهه آزمايشگاكاركنان وظايف 
 . CBCثبت در دفتر  كننده به آزمايشگاه ازدواج مراجعه متقاضيان هاي تـالاسمي تمام و نتايج آزمايشثبت مشخصات  .6

 انجام نمونه گيري. قبل از ها دفاتـر عقد و اطمينان از تطبيق عكس برجسته دار و ممهور به مهر ي عكس هامـن معرفي قيدق يتؤر .1

 
 
 
 
 
 
 
 .هاي تالاسمي الگوريتم كشوري آزمايش بر اساسمتقاضيان ازدواج  تمام برايانجام آزمايش  .7

توسط  تواند ميهاي تالاسمي در متقاضيان ازدواج  آزمايشوم الگوريتم كشوري ـا سـراحل اول تـم ياهـ انجام آزمايش تبصره:
 .ردگي تالاسمي انجام ي هبدون درخواست پزشك مسئول مشاور آزمايشگاه و

 .هاي تالاسمي از انجام آزمايش پس ،متقاضيان ازدواجتفسير آزمايش براي ا ـاز هرگونه اظهارنظر و ي خودداري .4

 

 

 

 مسئول مشاوره. پزشك درخواست براساس استراتژي سومدر قالب  ارجاعي يبه تالاسم مشكوک زوجين هاي آزمايشانجام  .5

 .ي برابر طرح و دستورالعمل ابلاغيهـاي تالاسم يشكيفي آزمـا كنتـرللازم در راستاي  اقداماتانجام  .1
 ي تالاسمي. ي ويژه كل متقاضيان ازدواج به تيم مشاوره آمار فصلياعلام  .3

 .كيم مشاوره ژنتيجاد تعامل مطلوب با تيا .1

 .ايشگاهآزمدريـافتي در آرشيو  هاي مديريتي نامه هـا و هـا، دستـورالعمل هـا، جـزوه داري تمـام كتاببـايگاني و نـگه .9

 . سال 71ن ازدواج به مدت يداوطلب CBCدفتر ثبت  يو نگهدار يگانيبا .61

پزشك تيم  تهيه و ارسال نمونه هاي لازم براي انجام آزمايش هاي تكميلي به آزمايشگاه تعيين شده از سوي مركز بهداشت شهرستان/استان ، با درخواست .66

 .مشاوره ژنتيك

 .كيم مشاوره ژنتيتل آن به يو تحو مايشگاه منتخباز آز يليتكم يش هايجه آزمايافت نتيدر .61

از  به منظور اجتناب و ارسال به آزمايشگاه ژنتيك )تعيين موتاسيون(PND ي اول  هاي مرحله هاي لازم جهت انجام آزمايش تهيه نمونه .67
 هاي ژنتيك. ارجاع افراد به آزمايشگاه
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 تهيهشده توسط آزمايشگاه ژنتيك  برابر ضوابط تعيين و ي شهرستان ي لازم را بـرحسب درخـواست پـزشك تيـم مشـاوره بايـد نمونـه آزمـايشـگاه 
 نمايد.  ارسال  شخيص پيش از تولد  به آزمـايشگاهي خدمات آزمايشگاهي ژنتيك و ت ي شبكه برنامه 3ي  همراه فرم شماره به و جهت آزمـايشنموده 

 

 ن گردد.ييت منطقه تحت پوشش تعين و جمعيتعداد مراجع متناسب با يستيبا در شهرستان م مشاورهيت يتعداد اعضا

در حدي كه موجب خدشه   هرمشاو به تيم بالا بودن بار مراجعهو يا  وبژه مشاوره ژنتيكدرماني  مركز بهداشتي  راجعهـم بارودن ـببالا  درصورت
مستقل  ،مشاورهتيم يك يا هر دو عضو  ،شهرستان و موافقت رئيس مركز بهداشت شهرستان ژنتيكپيشنهاد كارشناس  به به كيفيت مشاوره شود،

از اين شـرايط تحت هـر يك  د.ـرنيـگ مي  عهده بـهالاسمي را ـت ي هژـوي ي هاورـوليت مشـمسئفقط  درماني ز بهداشتيـركـاز كاركنان م
 سـال از اهميت ويژه بـرخوردار است. 2بـودن اين افـراد حداقـل بـراي مـدت  ثـابت

 
 

 

 ژنتيك ي همشاور ي هدرماني ويژ مركز بهداشتي
ه آزمايشگاه ـدرماني ب ترين مركز بهداشتي ترجيحاً نزديك،  درماني موجود ز بهداشتيـد يكي از مراكـان بايـز بهداشت شهرستـركـرئيس م

درماني  خدمات بهداشتي ي هضمن ارائ تا نمايد انتخاب ژنتيك ي همشاور ي هدرماني ويژ عنوان مركز بهداشتي هـرا ب تالاسمي هاي آزمايش ي هويژ
 .گيردعهده  بهآن شهرستان را  ي شده شناسايي يتالاسم اي ناقلـه زوج براي  هژـوي ي هوليت مشاورـمسئ ،وششـبه جمعيت تحت پ

 

 كيط مركز بهداشتي درماني ويژه مشاوره ژنتيشرا     
 ر را دارا باشد:يط زيك شرايك در شهرستان لازم است مركز مشاوره ژنتيژنت يمطلوب برنامه ها ياجرا يبرا     

 از شهر قرار گرفته باشد. يمناسب نقطهمردم در  يبه لحاظ دسترس 

 ك باشد.ينزد يشگاه تالاسميتاحد امكان به آزما 

  ،تا حد امكان مجاور هم باشد مشاوره ميت اتاق پزشك و كارشناس/كاردان جهت تسهيل و ايجاد ارتباط مطلوب. 

  باشد. دستگاه دورنگارخط تلفن مستقيم و مجهز به 

 كر باشد.يانه به همراه اسپيستم كامل رايمجهز به س 

 يمجهز به خط پرسرعت ا( نترنتADSL .باشد ) 

 لازم درمركز موجود باشد. يدفاتر و فرم ها 

 ك باشد.يژه مركز مشاوره ژنتيمهر و يدارا 

 ته باشد.مطلوب آمار، مستندات و پرونده ها وجود داش يگانيبا يمناسب برا يزات ، لوازم و فضايتجه 

 

 كيط اتاق مشاوره ژنتيشرا     
 

 وار نصب نباشد.يد يبر رو يپوستر و مواد آموزش 

 ه مناسب باشد.يو تهو ينور كاف يدارا 

 حضور افراد فراهم باشد. يبرا يكاف يمستقر شده و فضا يزات لازم به راحتيانتخاب گردد كه تجه يمساحت اتاق به اندازه ا 

 اقل هشت نفر در داخل اتاق موجود باشد.حد يراحت و مناسب برا يصندل 

 در داخل اتاق وجود نداشته باشد. يل اضافيوسا 

 ط مشاوره استاندارد باشد.يها منطبق با شرا يدمان اتاق و صندليچ 

 
 تيم مشاوره 

 تمامي فعاليت هاي ساخت ريز كينتژمشاوره . هنگام ازدواج است ييو راهنما اي عموميـه متمايز از آموزشكاملا تالاسمي  ي هويژ ي همشاور
 شود.  انجام كيزنت توسط تيم مشاورهبايـد  همين دليل و بهها است  يماريو مبارزه با ب يريشگيپ

 .مي باشدمامايي( يا روانشناسي، پرستاري ، يبهداشتهاي  رشته ازترجيحاً )/كاردانو يك كارشناس عنوان پزشك مشاور از يك پزشك به اين تيم متشكل
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 شهرستان كيژنت پزشك مشاورط ياشر
 

 ترجيحاً استخدام رسمي. يپزشك عموم 

 و مشاوره كيعلاقمند به موضوعات ژنت. 

 ارتباط مطلوب با مراجعه كنندگان يمهارت لازم در برقرار يدارا. 

 (.درصورت ضرورت)استان يمقدمات يشركت در آموزش ها 

 ياستان يو بازآموز يآموزش يشركت در دوره ها. 

  يكشور يو بازآموز يآموزش يدوره ها و آزمون هاشركت در. 

 كيم مشاوره ژنتيت در تيفعال يتعهد حداقل دو ساله برا يدارا. 
       

 شهرستان كيژنت كارشناس/كاردان مشاور طيشرا      
 

 و ... يي،ماماي، پرستار يخصوصا بهداشت عموم يبهداشت يدر رشته ها كارشناس/كاردان 

 ياستخدام رسم. 

 و مشاوره كيبه موضوعات ژنت علاقمند. 

 ارتباط مطلوب با مراجعه كنندگان يمهارت لازم در برقرار يدارا. 

 آشنا به آداب و رسوم و فرهنگ منطقه. 

 (.درصورت ضرورت)استان يمقدمات يشركت در آموزش ها 

 ياستان يو بازآموز يآموزش يشركت در دوره ها. 

 

 مشاوره  ميتف يوظا
هــاي   و انجـام اقـدام   اسـتراتژي سـوم   در قالب دهـش هاي ارجاع زوج و ازدواج اضيـمتقهـاي  در زوجلاسمي اـت هـاي شـايـر آزمـتفسي .6

 )جزء وظايف اختصاصي پزشك( .وريـالگوريتم كش راساسببعدي 

م يته ـبده ش ارجاع موارد سايروهستند كه مرد و زن هر دو داراي اندكس هاي پايين تر از حد طبيعي ي متقاضيان ازدواجثبت مشخصات  .1
 كارشناس/كاردان( يفه اختصاصي)وظ .در دفتر ثبت مراجعين به تيم مشاوره مشاوره

 .ندارد يلزومسالم باشند  نفر ر دوـا هـازدواج كه يكي ي متقاضيان مشخصات آن دسته ازثبت توجه: 
 
 م به ازدواج دارنديكه تصم تالاسميهاي ناقل  كتبي از زوج ي اخذ تعهدنامه .7

ي  ، فرم شماره1ي  فرم شمارهش ها ،يج آزماينتاشامل:  ن پروندهيكه ا يپرخطر تالاسممشكوک هـاي ناقل /  بـراي زوج  دهتشكيل پـرونـ .4
 كارشناس/كاردان( يفه اختصاصي)وظ .و تعهد نامه است 5 ي  مشـاوره، فرم شماره ژهيوي  ، پرسشنامه7

 ماژور. خطر در بروز تالاسميكم مشكوک ويژه زوجين ك گواهي انجام مشاوره ژنتي ل فرميتكم .5

)جزء  .دارند  تالاسمي هاي انجام آزمايش بهتمايل  دفـاتـر رسمي ثبت ازدواجكه قبل از مراجعه به  يازدواج داوطلباندرخواست انجام آزمايش براي  .1
 وظايف اختصاصي پزشك(

 ک گردد.يها ممهور به مهر مركز مشاوره ژنتمه شده و عكس يدرخواست ضم ين بر رويعكس زوج لازم استن درخواست يدر صدور اتذكر:
 

 پزشك( يف اختصاصي)جزء وظا .هاي تكميلي درخواست آزمايش .3

 پزشك( يف اختصاصي)جزء وظا .براساس الگوريتم كشوري فقر آهن خوني كم درمان .1

ف ي)جزء وظاها. و ساير هموگلوبينوپاتي تالاسمي مينور به موارد مشكوک منتخب برنامه در خصوص هماتولوژيستمشورت با  .9
 پزشك( ياختصاص

 پيگيري زوجين نيازمند به پيگيري تلفني. .61

 توسط افراد. داروآموزش صحيح به موارد نيازمند آهن درماني و اطمينان از مصرف صحيح  .66

 بـه مركـز بهداشـت    تالاسمي پرخطرمشكوک ناقـل/  زوجين براي(5 ي هرم شمارـف) ژنتيك فرم اعلام وضعيت مراقبتتكميل و ارسال  .61
شهرسـتان   ي اصلي به مركز بهداشـت  ي زوج ناقل بايگاني و نسخه در پروندهشـود، يك نسخه  مي . اين فـرم در دو نسخه تهيهشهرستان

 شود. مي ارسال

 گردد.و معرفي زوج به شهرستان و تيم مراقبت فقط زماني صورت مي گيرد كه تشخيص زوجين ناقل/مشكوك پرخطر تالاسمي نهايي   5تكميل فرم شماره 
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ورزنـد و يا ازنظر اقتصادي قادر به پـرداخت  از ازدواج امتناع ميک قبل يهاي ژنت انجام آزمايش دليل داشتن عجله براي ازدواج از  كه بهتالاسمي  هاي ناقل/ پرخطر درخصوص زوج

رحله هـزينه وـاهي ازدواج مي توان اقدام كرد نيستند و براي بيمه PNDي اول  ي مـ س از گرفتن تعهد نسبت به صـدور گ اين اقدام فقط در .شدن زوجه شرط ازدواج وجوددارد، پـ
 ل شدن تالاسمي در هر دو نفر ، تصميم قطعي به ازدواج دارند.صورتي انجام مي گردد كه حتي در صورت ناق

 

 اكتفا شود و از ذكر ناقل بودن يا نبودن زوج  خودداري گردد. "آزمايش هاي تالاسمي انجام شد"صرفا بايد به عبارت جهت دفاتر ازدواج در گواهي هاي صادر شده 
 

 

و حتي ايجاد خود مراقبتي مي گردد و  به هر ميزان مشاوره زوجين ضعيف باشد باعث زوجين مشاوره استاندارد و مطلوب با زوجين ناقل/مشكوك پرخطر تالاسمي ،باعث تسهيل مراقبت * 

 بار مضاعف بر تيم مراقبت و تضعيف خود مراقبتي زوجين مي گردد. يجادا
 

 آموزش دادن و راهنمايي صرف،دخالت در تصميم گيري و تحميل يک تصميم به فرد نيست. مشاورههرگز فراموش نكنيم كه 
 ه توسط فرد مي گردد. : آموزش و راهنمايي موثر كه باعث ايجاد توان تصميم گيري درست و آگاهان مشاوره عبارت است از

 در طي فرايند مشاوره فرد توانمند مي گردد تا تصميم آگاهانه اي اتخاذ نمايد.
 

يكي به از نظر جسمي ،رواني ،اقتصادي و ژنت مشاور ژنتيک بايد بتواند شرح حال كامل،موثر و مطلوب از مراجعه كننده را دريافت كرده  و با استفاده از دانش ژنتيک  خطرات بيماري را *
 تصميم گيري مي نمايد.مراجعه كننده  گوشزد نموده و در نهايت اطمينان حاصل كند كه مراجعه كننده مطالب را به طور كامل دريافت و درك كرده و با آگاهي كامل 

 

 كارشناس/كاردان( يفه اختصاصي)وظ. به مـركـز بهداشت شهرستـان در پايان هر فصل 4 ي هفرم شمارتكميل و ارسال  .67

به مـركـز بهداشـت   از استراتژي سوم شـده ارجاع پرخطرمشكوک هـاي ناقـل/  زوجدر ي بيش از سـه مـاه  اعلام مـوارد عـدم مـراجعه .64
  ناس/كاردان(كارش يفه اختصاصي)وظشهرستان. 

 .در قالب استراتژي سوم به مركز ارجاع دهنده دهـش ارجاعهـاي  زوج وضعيت نهايي خـورانـد مناسب درخصوص ي پس ارائـه .65
ي  ي شـبكه  برنامـه  7ي  و براساس فـرم شـماره   ناقل هاي زوجبه وضعيت با توجه  PNDو دوم  )تعيين موتاسيون(اول ي هارجاع جهت انجام مرحل .61

 شده. اييد ت يشگاه هايآزمااز تولد به گاهي ژنتيك و تشخيص پيش خدمات آزمايش

 
اـسيون( PNDي اول  مـرحله جهت انجام الاسمي ارجاع ي آزمايش گيري به آزمايشگاه ويژه براي نمونه زوجين )تعيين موت شوند، ولي درصـورت  مي داده  هاي تـ

 داد. اه ژنتيك ارجاعها را در اسـرع وقت مستقيم به آزمايشگ بـارداري بايـد زوج
 
 

 ـا نينترمديا يماران تالاسمين بي)والدتالاسمي /مشكوک پرخطراي ناقلـه تالاسمي با زوج ي هويژ ي همشاورانجام  .63  ـ  يز ناقـل تالاسـم  ي  يمحسـوب م
  گردند(

 
 

 پزشك( يف اختصاصي)جزء وظا .نظارت بـر فعاليت كارشناس/ كاردان مشاوره .61

بوده و بـه   پزشك يف اختصاصي)جزء وظا .ورالعمل كشـوري ـدستا ـوني مطابق بـانـراحل قـم متماصدور گواهي ازدواج پس از طي  .69
 (باشد يض نميچ وجه قابل تفويه

كـه بـه    تـيم مشـاوره   اعضـاي  هر يك از ، براساس اعلام نظرپرخطر مشكوک /هـاي ناقل  ي زوج گواهي برخورداري از تسهيلات ويـژه .11
 .و تعيين ميزان برخورداري از تسهيلات بر اساس شرايط زوج 7ا ضرب مهر بر روي فرم شماره ب شرايط زوجين آشنايي بيشتري دارند

 كارشناس/كاردان مشاوره( يف اختصاصي)جزء وظا

ي آن ضروري است.  منظور توزيع عادلانـه اعتبارات مذكور به، بنابراين مديريت است محدود شدت بهويژه  تسهيلاتاعتبارات  توجه:
 است. ي ژنتيك ي تيم مشاوره عهده وضوع بهاين مـ مسئوليت

پزشـك   توسـط  مرخصـي  ي تـالاسمي درصـورت درخــواست  مشاورهن يجانشپزشك ن ييتع اطلاع به مركز بهداشت شهرستان جهت .16
 پزشك( يف اختصاصي)جزء وظا .مشاور

 .مارين بيوالد د جهت مشاوره بايماران جديب ييارتباط مناسب و مستمر با مـركـز تزريق خـون درخصوص شناسا .11
 . مركز مشاورهدر آرشيو هاي مديريتي دريافتي  ها و نامه ها، دستورالعمل ، جزوه ها داري و بايگاني تمام كتابنگه .17

 سال 71دفتر ثبت مشخصات مراجعه كنندگان به مركز مشاوره به مدت  يو نگهدار يگانيبا .14
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هاي ذكرشده ضروري  ها جهت انجام آزمايش بودن زوج ، بيمهاز تولد تشخيص پيشهاي ژنتيك و  بودن آزمايش با توجه به گران

اـوره ژه خواهدبود، بنابراين بايد در مش مه فاقد يهـا ي تـالاسـمي، زوج ي ويـ  شدن به روش هاي مقتضي براي آن زوج بيمهرا جهت  بيـ
 كـرد.  و راهنمايي تشويق

 

هاي  ي تالاسمي تعيين و به شبكه يست هاي برتر به پيشنهاد معاون بهداشتي و با ابلاغ رئيس دانشگاه يک يا چند نفر هماتولوژيست منتخب برنامهلازم است در هر دانشگاه/ دانشكده از ميان هماتولوژ
 شوند. تابعه معرفي

 
ه : در شهرستان1تبصره ر دلايل دسترسي هماتولوژيست منتخب مشكل است، مي هايي كه بـ وا دليل بعد مسافت و يـا سايـ ن از ميان هماتولوژيست هاي موجود در شهرستان يک نفر مسلط به برنامه تـ

 نمود. هاي تحت پوشش معرفي كرده و به شبكه  عنوان هماتولوژيست منتخب مشخص  را به
 

انشگاه، فوق تخصص/متخصص منتخب برنامه را جهت انجام : در صورت عدم وجود هماتولوژيست در سطح دانشگاه مي توان از بين فوق تخصص/متخصصين داخلي يا اطفال برتر در سطح د2تبصره 

 مشاوره هاي تخصصي انتخاب نمود.

 د.ـنماين ركتـول مشاوره شـرحضوري اصـحضوري يا غي هاي وزشآم در الس در بار  يك حداقل دباي مشاوره تيم اعضاي :تذكر
 

 ي تالاسمي برنامه منتخب هماتولوژيستوظايف 
  .اي ژنتيكـه ري از بيماريـگاهي پيشگيـوراي دانشـش ياهـ هر در جلسـركت مستمـش .6
 .برنامه يل كشوردر قالب دستورالعم يارشادرـلام نظـجهت اع كيم مشاوره ژنتيشده از ت اعـوارد ارجـرش مـپذي .1

 .هاي آموزشي مشاركت در اجراي برنامه .7
 .1 ي هموارد ارجاع براساس فرم شمار تمام در خصوص وضعيت زوجين براي نهايي دخوران پس ي هارائ .4
  .وجيهي دانشگاهيـت هـاي هوري و جلسـكش ي ـههاي علمي سالان شركت در گردهمايي .5

 قع لزوم.در موا پزشك مشاور هب يرحضوريمشاوره غ ارائه .1

 
 داشتيـدرماني شهري/ پايگاه به مركز بهداشتي

وظايف آنها هستند كه بهداشتي  ايه هو پايگا شهري درماني ز بهداشتيـكارـم، هرـاني در سطح شـدرم ات بهداشتيـخدم ي هـن سطح ارائـاولي
  است:شرح ذيل ه بتا تالاسمي ماژور ب بروزپيشگيري از درخصوص 

 .هدفهاي  وزش گروهـكيد بر آمـأردم با تـاهي عموم مسطح آگ يآموزش و ارتقا .6
 

 هاي هدف شامل: گروه

 ي ازدواج؛ هاي در آستانه عنوان گروه به متوسطهآموزان دختر سال سوم راهنمايي و پسر سال سوم  دانش 

 عنوان عوامل مؤثر در موفقيت برنامه؛ سردفترداران ازدواج به 

 هاي درمعرض خطر. عنوان زوج استـراتژي بـهشـده از هر سه  هاي نـاقـل شناسايي زوج 
 
اطلاع رساني و  6از هر اقدام الاسمي قبلـت هاي انجام آزمايش ي هژـوي هاي تالاسمي در آزمايشگاه انجام آزمايش  به ازدواجشرف  ترغيب افراد در .1

  .تالاسمي ي همشاور ي هدرماني ويژ نقش مركز بهداشتي در خصوص
 .علميه( ي ههاي داراي حوز نادر شهرستآموزش طلاب  ن محلي وايت برنامه)سردفترداران، عاقدثر بر موفقؤآموزش عوامل م .7
« /مشكوک پرخطرناقل تالاسميزوج » عبارت نوشتنو  مقابل نام زوجين ناقل/مشكوک پرخطر خانواده تنظيم دفترقرمز در  ي ستارهدرج دو  .4

 .م خانوادهو دفتر تنظي ي خانوار ي دوم پوشه در ستون ملاحظات صفحه

                                                                 
دوستان و يا برگزاري مراسم  ،شنايانآ ،بزرگان فاميل دادن به اطلاعآشنايي)براساس عرف محلي( حتي قبل از  ي هيعني بلافاصله پس از اولين جلس ،از هر اقدام براي ازدواج ل. قب6

 رد.گي انجامبايد تالاسمي  هاي آزمايش ،نامزدي و يا هرگونه اقدام ديگر
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  با ديگر مراقبت ها و مراجعات افراد باشد تا از رفت و آمد مكرر زوج به مركز اجتناب گردد. هم زمان دعوت از زوجين تا حد امكان بايد 
 

 راجعه حضوري،تلفني يا ساير( نظرخواهي گرديده و مراقبت هاي بعد به صورت روش توافق شده صورت مي گيرد.)م در اولين مراجعه زوجين در خصوص نحوه مراقبت زوج 
 

از مركـز بهداشـت    5دعوت از زوجين جديد ناقل/پرخطر تالاسمي جهت ارائه مشـاوره و آمـوزش لازم پـس از دريافـت فـرم شـماره        .5
 شهرستان.

 
 براساس الگوريتم مربوط. يپرخطر در بروز تالاسم/ 6هاي ناقل ي زوج ي فعال و ماهانه مراقبت ويژه .1

و  كي ـص ژنتيتشخ هاي آزمايشمربوط به  ي هكاهش هزين منظور به درماني  بيمهاري از خدمات برخوردبه هاي ناقل تالاسمي  تشويق زوج .3
 .ولدـپيش از ت تشخيص

بر اسـاس   PND اول و دوم ي هرحلـتالاسمي جهت انجام م ي مشاوره ي هدرماني ويژ ز بهداشتيـركـبه م الاسميـاي ناقل تـه زوج ارجاع .1
 .شرايط زوجين

 .است شده  داده مبتلا به تالاسمي ماژور تشخيصآنها جنين  كهتالاسمي  هاي ناقل زوجبارداري در  61ي  هسقط جنين تا هفت پيگيري .9
 داده تشخيص يا تالاسمي مينور سالمآنها جنين  PND2اس نتايج ـراسـه بـالاسمي كـاقل تـاي نـه زوجدر ارداري ـب ي همراقبت ويژي  ادامه .61

  است. دهـش 
ويت ـجامعه با اول مشاركت آنان در آموزش عموم منظور به هاي بهداشتي پايگاهدرماني شهري و  مراكز بهداشتي در ن بهداشتييآموزش رابط .66

 .اقل تالاسميـهاي ن و پيگيري زوج در شهرستان يغربالگر آغازن قبل از يمزدوج ازدواج، شرفاي در ـه گروه

هـاي   گيهاي مطمئن جهت پيشـگيري از وقـوع حـامل    روش هاي ناقل درخصوص اهميت و ضرورت استفاده از آموزش و تـرغيب زوج .61
 .ناخواسته

تمايل به بارداري ديگر به هيچ وجه هايي كه  ( در زوجVS-TLهـاي مطمئن و دائـمي پيشگيـري از بارداري) تشـويق بـه استفاده از روش .67
 ندارند. دوباره

 ي و انعكاس آن در ستون ملاحظـات صـفحه   راولين بازديد خانوا اقل تالاسمي درنهاي  شناسايي بيماران مبتلا به تالاسمي ماژور و زوج .64
 .خانوار ي هدـدوم پرون

 خانوار و مراقبت ماهانه از بيماران تالاسمي ي هقراردادن آن در پروند ،بيماران مبتلا به تالاسمي ماژور تمامراي ـببيماري  تكميل فرم پيگيري .65
الاسمي و ـوارض ت ــر نقش درمان در پيشگيري از عـكيد بأ، ت Bوص واكسن هپاتيت خص بهواكسيناسيون  ي هپيگيري برنام :شامل ماژور

واقع ـتالاسمي و ارجاع در م يبيمارعوارض دسفرال، بررسي ي آهن اضافه مـانند  كننده داروهـاي دفعموقع خون و  هـزريق بـت اطمينان از
 . ...لازم و 

 .فلوچارت مراقبتبـراساس  ي جديد ـدهش هـاي بيماران شناسايي مراقبت خـانوادهپيگيري و  .61
 داشتن فرزندبه تالاسمي ماژور نداشته و تمايل بـه فرزند مبتلا  در حال حاضركه  ژنتيكي  مشاوره تيمبه  تالاسمي فوت شده ارجاع والدين بيماران .63

 .دارند

هر دليل در زمان ازدواج آزمايش هاي )زوجيني كه به باردار شرايط واجد هاي زوج تمامبراي  (MCHو  MCV) CBCدرخواست آزمايش  .61
 ـاا ازقبيل متخصص ــه ساير بخش ارجاع شده از يا مراجعه كننده وتالاسمي را انجام نداده اند(  كان عمـومي،  ـزش ــان و زايمـان، پ ـن زن

 خوراند مناسب. و ارسال پسماماهاي بخش خصوصي 
زوجيني كه به هر دليل در زمان مزدوج قبل از آغاز غربالگري)همچنين  ميتالاس ناقل هاي زوجهايي كه براساس الگوريتم شناسايي  ارجاع زوج .69

ناقل( هستند به مركـز   در شهرستان ، زن و مرد هر دو مشكوک به تالاسمي مينور)سالم ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند(
 ي تالاسمي. ي مشاوره درماني ويژه بهداشتي

 .زوجين و شرايط مراقبت بر اساس پرونده خانوار صورت فصلي به 1 ي شماره و ارسال فرم تكميل .11

 ان.ـز بهداشت شهرستـركـه مـب اتو پيشنهاد  حل راه ي هبندي مشكلات و ارائ جمع .16
مركـز بهداشـتي درمـاني    هـاي مـديريتي دريـافتي در آرشـيو      هــا و نامـه   هـا، دستــورالعمل  هـا، جـزوه داري و بـايگاني تمام كتابنگه .11

 .گاه بهداشتيشهري/پاي

 

                                                                 
 باشند و بايد مورد مراقبت قراربگيرند. ناقل تالاسمي مي. والدين بيماران اينترمديا زوج 1
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هـ در مراكز شهري و پايگاه وـده و انجام فعاليت عهده هاي بهداشتي مسئوليت حسن اجـراي برنامه ب زـ ب رك زشک مـ / ي كاركنان بهداشت خانواده عهده هـا به ي پـ

 است. اري هامبارزه با بيم

ي نظارت بـا مشاركت كارشناسان و  ي پـزشک مركز و وظيفه عهده هاي بهداشت مسئوليت حسن اجـراي برنامه بـه در خانه
 ي بهورز است. عهده هـا به هـاي بهداشتي مـراكـز روستـايي بـوده و انجـام فعاليت كـاردان

 
 
 

 درماني روستايي ف مركز بهداشتييوظا
  .هاي بهداشت بتا تالاسمي ماژور در خانه بروزپيشگيري از  ي هاي مربوط به برنامه سرپرستي و نظارت بر فعاليت .6
 هاي بهداشت. خانهجهت  مورد نيازهاي  و فرمآموزشي  هـاي هارسال دستورالعمل و جزو .1
 .هاي پيشگيري از آن سطح آگاهي بهورزان در رابطه با بيماري تالاسمي و راه يرتقاا ي هريزي در زمين برنامه .7

 گروه هاي هدف:كيد بر أتبا روستايي ي هاهي جامعـسطح آگ يارتقا ي هزي در زمينـري برنامه .4
 هاي هدف شامل: گروه

 ي ازدواج؛ تانههاي در آس عنوان گروه به متوسطهآموزان دختر سال سوم راهنمايي و پسر سال سوم  دانش 

 عنوان عوامل مؤثر در موفقيت برنامه؛ سردفترداران ازدواج به 

 هاي درمعرض خطر. عنوان زوج شـده از هر سه استـراتژي بـه هاي نـاقـل شناسايي زوج 

ايش هاي زوجيني كه به هر دليل در زمان ازدواج آزم) باردار شرايط واجد هاي زوج تمامبراي  (MCHو  MCV) CBCدرخواست آزمايش  .5
كان عمـومي،  ـزش ــان و زايمـان، پ ـن زناا ازقبيل متخصصـه ساير بخش ياهاي بهداشت  شده از خانه ارجاع (تالاسمي را انجام نداده اند

 خوراند مناسب. و ارسال پسماماهاي بخش خصوصي 
زوجيني كه به هر دليل در )همچنين  يلگرمزدوج قبل از آغاز غربا تالاسمي ناقل هاي زوجهايي كه براساس الگوريتم شناسايي  ارجاع زوج .1

ناقل( هستند بـه   زن و مرد هر دو مشكوک به تالاسمي مينور)سالم ان ،شهرستدر  زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند(
 ي تالاسمي. ي مشاوره درماني ويژه مركز بهداشتي

جهـت   هنگـام  اع بـه ـارج و اي ناقل تالاسميـه زوج ي ژهـمراقبت وي ،هاي آموزشي هاي بهداشت درخصوص فعاليت پايش مستمر خانه .3
 .غيره و PNDاول و دوم  هـاي هانجام مرحل

بـه   5ي  فـرم شــماره بر اساس  ، ز بهداشت شهرستانـركـده از مـش معرفي پرخطر تالاسميمشكوک /لـاقـهاي ن زوج مشخصات اعلام .1
 .ت ويژهاي بهداشت تحت پوشش جهت پيگيري و مراقبـه خانه

 بندي شده پوشش، رفع نواقص احتمالي و ارسال آمار صحيح و جمع هاي بهداشت تحت از سطح خانه  1ي  شمارههاي آماري  گردآوري فرم .9
 بـه مـركز بهداشت شهرستان. يفصل

بندي و نوشتن  پس از رفع نواقص، نسبت به جمعنمايد و  هاي بهداشت خودداري از خانه يافتيدر 6ي  شماره  كارشناس/ كاردان مركز بايد از ارسال مستقيم فرم
 نمايد. و ارسال به مركز بهداشت شهرستان اقدام 6ي  مجدد آن در فرم شماره

 

 .بر اساس فلوچارت مراقبت جهت مراقبت والدين بيماران به خانه هاي بهداشت ي جديد شده اعلام موارد شناسايي .61

 ز بهداشت شهرستان.ـركـبه م اتنهادو پيش هـا حل راه ي ـهدي مشكلات و ارائـبن جمع .66
 مديريتي دريافتي در آرشيو قسمت مربوط. هاي ها و نامه ها، دستورالعمل ها، جـزوه بايگاني و نگهداري تمام كتاب .61

 
 
 ي بهداشت  هـخانف يوظارح ـش

ري از ـگيـوص پيشـا درخصـنهف آـوظاي هستنـد كـه هـاي بهـداشت روستـا خانهدرماني در سطح  خدمات بهداشتي ي هاولين سطح ارائ
 درمـاني شهري/ پايگاه بهـداشتي است. وظايف مركز بهداشتي شابهمبتا تالاسمي ماژور  بـروز

 
 
 

 
 

 

 زوجيني كه به هر دليلدر  هاي ناقل تالاسمي الگوريتم شناسايي زوج
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 جر،افراد خارجي مقيم در كشور و ...()عدم شروع غربالگري در شهرستان،عقد غير ثبتي،برخي گروههاي اجتماعي خاص،افراد مها

 در زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 

 

 11ل از هـاي اول بارداري)قب هفتهدر در زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده و در حال حاضر باردار هستند بايد  كه به هر دليلتمام زنان شوهردار  .1
 08هـا در زن) درصـورتي كه اندكس CBC ي . پس از دريـافت نتيجهنمايد CBC و پزشك براي آنها درخـواست شوند درماني ارجاع بهداشتي به پزشك مركز (هفتگي

≤MCV  72 و ≤MCH  ) بـاشد انـدكس كمتر از حـدود طبيعي درصـورتي كـه يكي يا هر دوباشـد، نيـاز به اقـدام ديگر نيست؛ ولي(08 MCV < 72 و/ يا MCH <)، 
 است. خوراند جهت اطلاع و پيگيري بعدي ضروري ي پس شود. ارائه شوهر نيز بررسي ضروري است

يك يا  ه(، نياز به اقدام ديگري نيست؛ ولي درصورتي ك MCH≥ 72 و  MCV≥ 08)باشد طبيعيها هر دو در حدود  ي مربوط به شوهر، اندكس شده انجام CBC درصورتي كه در .7
ي بـررسي بـرابـر الگوريتم كشوري مراحل  بـايـد در اسـرع وقت جهت ادامـه ، (>72MCH و/ يا >08MCVهر دو اندكس مذكور در شوهر كمتر از حدود طبيعي باشـد)

 شونـد. ارجاع مشاوره ژنتيك شهرستانهـاي تالاسمي بـه مركز  انجام آزمـايش

و در مناطق شهري به روال   زن يـا شـوهر و يا هر دو باشـد، در مناطق روستايي از فرم ارجاع موجود در نظام شبكه استفادهدر تمام مـواردي كه نياز بـه ارجـاع  .3
 شـود. مي جاري اقدام

ازدواج آزمايش هاي به هر دليل در زمان كه  يني)در زوجضمن آموزش مستقيم  توانند ديده مي متخصصان زنان و زايمان، پزشكان عمومي و ماماهاي آموزش تذكر:
دهنـد و درصورت  هاي مذكور را انجام تمايل تمام فعاليت و يا درصورت نموده ها ارجاع تـرين واحد بهداشتي محل سكونت زوج ، آنها را به نزديك(تالاسمي را انجام نداده اند

 نماينـد. اقدام مشاوره ژنتيك شهرستانارجـاع زوج به مركز نيـاز نسبت بـه 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 (ل تالاسميـاي ناقـه ايي زوجـاسـجهت شن)هاي تالاسمي ايشـام آزمـل انجـراحـمكشوري الگوريتم مراحل مختلف 
 اول  ي همرحل

  در مرد: CBCش يانجام آزما

 در زن CBC. آزمايش 1

 

08 < MCV 72 و/ يا < MCH 08 ≥ MCV  72و ≥ MCH 

 

ي ژنتیک جهت  ي مشاوره درماني ويژه . ارجاع به مركز بهداشتي9
 ها براساس الگوريتم كشوري ي آزمايش ادامه

 در مرد CBC. آزمايش 7

 

08MCV <   72و/ يا MCH < 
 

08MCV≥    72و MCH ≥ 
 

 

نیاز به اقدام ديگري 
 نیست
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توان از درمان فقر آهن مرد  باشـد، مي < HbA2 5/3ولي در زن  HbA2 ≤ 5/3ع نيست، چنانچه در مرد خوني فقر آهن در مردان شاي در مناطقي كه كم

 .و جهت تصميم گيري در خصوص وضعيت نهايي زوج با هماتولوژيست منتخب مشورت نمودنظر كـرد  صرف

 

ها، درمان فقر آهن و ساير  دهد. تفسير آزمايش گوريتم مربوط انجامتواند مراحل اول، دوم و سوم را براساس ال هاي تالاسمي مي ي آزمايش آزمايشگاه ويژه

 ي پـزشك مشاور است. عهـده هـاي تكميلي فقط به هـا در مـراحل بعدي)چهارم و پنجم( نظير درخـواست آزمـايش اقدام

 

 گردد. يباشد، نيـاز به اقدام ديگري نبـوده و گواهي ازدواج صادر م ≤ MCH 13و  ≤ MCV 11اگر  ▪

 شود. مي در زن انجام CBCباشـد، آزمايش   > 13MCHا و/ ي > MCV 11درصورتي كه  ▪
 

 ي دوم مرحله
 در زن:  CBCآزمايش 

 گردد. يباشد، نيـاز به اقدام ديگري نبـوده و گواهي ازدواج صادر م ≤ MCH 13و  ≤ MCV 11اگر  ▪

 شود. مي گيري دو( اندازهبـه روش كروماتوگرافي ستوني در مرد و زن)هر  HbA2باشـد، ميـزان  > MCH 13و/ يا  > MCV 11اگر ▪
 

 ي سوم  مرحله
 به روش كروماتوگرافي ستوني در مرد و زن: HbA2گيري ميزان  اندازه

ي  باشد، در اين صـورت مرد و زن هر دو ناقـل سالم تالاسمي بـوده، بنـابـراين مشـاوره HbA2 > >  3 5/7اگـر در مـرد و زن هر دو  ▪
 شـود. مي ي تالاسمي انجام ويـژه

باشد كه براي تشخيص قطعي لازم است، الكتروفـورز استات  مي HbSو  C ،E ،Gباشـد، فـرد مشكوک بـه  HbA2 ≥ 3رتي كه درصو ▪
 منتخب برنامه مشاوره گردد. هماتولوژيستبا  يستيبنابراين در اين مرحله با شـود. سلولـز و سيتـرات آگار انجام

 يليتكم يش هايفـرد يـا هـر دو در خصوص انجام آزما يط موجود برايه به شراباشد، با توج ≥ HbA2 5/7اگر در يكي يـا هـر دو  ▪
 گردد. يم يريم گيفرد تصم يبرا يا آهن درمانيو/

 

 ي چهارم مرحله

بر اساس نتايج آزمايش هاي تكميلي و در صورت نياز انجام آهن درماني)قبل يا بعد از انجام آزمايش هاي تكميلي( مجددا وضعيت 
 مي گردد. زوجين بررسي

 

آغاز جهت زوجين نموده و همزمان آهن درماني را  اقدامگواهي ازدواج نسبت به صدور پزشک مشاور مي تواند   داشته باشندعجله ي كه زوجين نكته: در صورت

 م مشاوره ژنتيک شهرستان مي باشد.تي به عهده وضعيت زوج در پايان درمان و طبقه بندي نهايي  بعد از انجام آهن درماني نمايد.در اين صورت پيگيري زوج

درخصوص موارد خاص و استثنا حداكثر تا شش  ماه بايستي تعيين وضعيت  )مدت زمان قابل قبول براي تعيين وضعيت نهايي زوج در اين قسمت سه ماه مي باشد.

كه اين اقدام در صورتي پيشنهاد مي گردد كه زوج و زوجه در  توجه به اين نكته بسيار مهم مي باشدنهايي صورت گيرد. نحوه پيگيري زوجين تلفني خواهد بود.(

ايش ها باشد بايد صورت ناقل تالاسمي شدن نيز قطعا تصميم به ازدواج داشته باشند.در صورتي كه تصميم گيري نهايي درخصوص ازدواج منوط به نتايج نهايي آزم

 .گواهي ازدواج فقط در صورت تعيين وضعيت نهايي زوجين صادر گردد
 

 

 زوج: يجه بررسينت ▪

 گردد. يازدواج صادر م يلازم نبوده و گواه يگرين صورت اقدام ديباشندكه در ا يا هر دو فرد سالم مي يكي .6

 گردد. يانجام م يژه تالاسمين صورت مشاوره ويباشند كه در ا يم يهر دو ناقل بتا تالاسم .1

 پرخطر شكوک مكم خطر و مشكوک نياز به بررسي بر اساس جدول شناسايي زوج  .7

 

 پنجم ي همرحل
 پرخطرمشكوک كم خطر و مشكوک بررسي بر اساس جدول شناسايي زوج 
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، برخي HbH،silent Thal  ßهاي ناقل تالاسمي صددرصد نيست و  برخي موارد نظير  حساسيت اين الگوريتم در شناسايي زوج

 شود. نمي ها، تالاسمي اينترمديا و ... شناسايي انواع هموگلوبينوپاتي
 

 رند مشاوره يقرار گ يجدول مذكور در گروه كم خطر در بروز تالاسم يا هر دو فرد در گروه بندي يكيكه  يدر صورت
در فرزندان  يال بروز تالاسمشود كه احتم يح داده مين توضيت زوج صورت گرفته و به زوجيژه در خصوص وضعيو

م ين زوج به تياز به اعلام ايآنها انجام شده و ن يك برايژنت يها ين، بررسيل زوجيباشد و درصورت تما ين مييآنها پا
 گردد. يم يگانيل و در مركز بايزوج تكم يانجام مشاوره برا يباشد.گواه يمراقبت نم

 ژه يرند مشاوره ويقرار گ يپر خطر در بروز تالاسممشكوک روه جدول مذكور در گ يدر گروه بند زوجكه  يدر صورت
 گردد يم يم مراقبت معرفيبه ت 5اقدام و زوج با فرم شماره  ين ناقل تالاسميصورت گرفته و همانند زوج يتالاسم

 نكته مهم:

تالاسمي تشخيص داده شوند زوج به تيم مراقبت بتا ناقل كم خطر آزمايش هاي ژنتيک را انجام داده و بر اساس نتايج آزمايش ها مشكوك در صورتي كه زوجين 

 كم خطر در بروز تالاسمي براي انجام آزمايش هاي ژنتيک از تسهيلات ويژه نمي توان استفاده نمود(. مشكوك معرفي مي گردد.)در خصوص زوجين
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 در زنCBCانجام -2

MCV≥80 وMCH≥27

عدم نياز 
به پيگيري

MCV≥80 وMCH≥27

بررسي مجدد وضعيت زوج

يكي يا هر دو نفر داراي 
 طبيعيHbA2اندكس ها و 

 براي زوج به روش كروماتوگرافي ستونيHbA2انجام  -3

 در مردCBCانجام -1

انجام مشاوره 
ويژه زوج مشكوك 

كم خطر 
عدم ارجاع به ) 

)تيم مراقبت

انجام مشاوره 
ژنتيک وارجاع به 

تيم مراقبت

نياز به بررسي بر اساس جدول -5
شناسايي زوج مشكوك كم خطر و پرخطر 

زوج مشكوك پرخطر در بروز 
بيماري تالاسمي

زوج مشكوك كم خطر در بروز 
بيماري تالاسمي

MCV<80 يا /وMCH<27

MCV<80 يا  / وMCH<27

7>HbA2>3.5در زوج 

درمان فقر آهن/ انجام آزمايش هاي تكميلي -4

الگوريتم كشوري مراحل انجام آزمايش هاي تالاسمي
(جهت شناسايي زوجين ناقل بتا تالاسمي)

HbA2≤3.5در يك يا هردو نفر 

زوج ناقل بتا تالاسمي

  
 

 .ي شوندتلقي م "مشكوک نهايي"الگوريتم  5*نكته: زوجين با شرايط ذكر شده در شماره 
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 تبصره ها و نكات مهم در خصوص الگوريتم كشوري غربالگري بتاتالاسمي و ساير قسمت هاي اجرايي برنامه

 
 پيشگيري از بروز بتاتالاسمي، تيم مشاوره ژنتيك افرادي را براي تفسير آزمايش ها و انجام مشاوره مي  در برنامه غربالگري كشوري

 پذيرش ثبت گرديده و احراز هويت شده باشد. پذيرند كه مشخصات فرد در قسمت

 
  در استانهاي با شيوع كم يا متوسط تالاسمي ، بايستي آزمايشCBC   زوجين در همان روز مراجعه انجام گردد .در اين استانها ابتـدا

نمونه خـون تهيـه   در مرد، از زن  MCH و/يا  MCVميزان   نمونه خون از مرد تهيه شده و بررسي مي گردد. درصورت پايين بودن
 شده وآزمايش انجام مي شود.

 
  در استانهاي پر شيوع در مراكزي كه تراكم مراجعه كننده پايين مي باشد همانند استانهاي با شيوع متوسط و پايين اقدام مي گردد ولي

گر انجام مي گردد هـم زمـان از   در مراكز با بار مراجعه بالا كه امكان انجام آزمايش در همان روز مقدور نبوده و آزمايش در روز دي
 در مرد ، نمونه خون زن بررسي مي گردد.MCH و/يا  MCVمرد و زن نمونه خون تهيه شده و در صورت پايين بودن ميزان 

 
  حجم نمونه خون تهيه شده در آزمايشگاه  براي انجامCBC  بايستي به اندازه اي باشد كه در صورت نياز به بررسـيHbA2    بـراي

 مان نمونه خون اوليه)با حفظ شرايط نگهداري( استفاده گردد و از نمونه گيري مجدد اكيدا خودداري شود.فرد،  از ه
 

 
 
 

 نكته:
 

  در صورت نياز به تعيين ميزانHbA2  براي فرد، هزينه انجام آزمايش از فرد دريافت مي گردد و نبايد هزينه
 اين آزمايش در زمان نمونه گيري اخذ گردد.

 

 HbA2 مي مراحل اين الگوريتم به روش كروماتوگرافي ستوني انجام مي شود . روش الكتروفورز براي در تما
 تاييد نتايج حاصل از روش ستوني استفاده شده و در شرايط موجود بعنوان روش جايگزين پيشنهاد نمي شود.

 
  ،در استان هايي كه غربالگري سيكل سل براي زوج ها انجام مي شودCBC  براي هر دو نفر و تست حلاليت

براي مرد ، زن از بررسي خارج نشده  MCHو  MCV)زن و مرد( انجام مي گردد و با نرمال بودن اندكس هاي 
 .و بايستي هر دو نفر از نظر ناقل بودن تالاسمي بررسي گردند

 

 
 

 تكميلي شامل: هاي آزمايش 

 
 فريتين. .1

 

2. HbF .به روش الكتروفورز 

 
 اه مرجع)دولتي و/يا خصوصي( براي انجـام آزمـايش هـاي تكميلي)فـريتين و الكتروفـورز(      در هر استان حداقل يك آزمايشگ

مشخص مي شود كه لازم است شرايط ارسال نمونه از آزمايشگاه غربالگري شهرستانها به آزمايشگاه مذكور و دريافت جـواب  
 آزمايش ها براي آزمايشگاه غربالگري مهيا گردد.

 

جام شده در آزمايشگاه مرجع تعيين شده ، دريافت نتايج آزمايشها و جوابدهي نهايي به مسئوليت تمامي آزمايش هاي ان
 مراجعين لزوماً آزمايشگاه غربالگري تالاسمي شهرستان مي باشد.
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  در خصوص آهن درماني براي موارد كم خوني فقر آهن به دستورالعمل درمان فقر آهن مراجعه گردد. مدت زمان آهن درماني
نرمال بودن را بررسي نموده و در صورت  HbA2 و   MCHو   MCVمي توان با رضايت فرد باشد)در پايان هر ماه سه ماه مي 

 نتايج ، آهن درماني خاتمه مي يابد(.
 منتخب برنامه مشخص شده و در صورت لزوم بـراي انجـام    هماتولوژيستبعنوان  در هر استان لازم است يك هماتولوژيست

، لازم هماتولوژيسـت ي زوجين به ايشان ارجاع گردند.در مطب،كلينيك يابيمارستان محل اشتغال مشاوره حضوري/غيرحضور
است براي زوجين ارجاع شده از سوي مركز مشاوره ژنتيك اولويت درنظر گرفته شده و فقط يك هزينه ويزيت از زوج اخـذ  

 گردد.

 
 

 نكته:
 

 ه هماتولوژيست منتخب برنامه اجتناب نموده و ابهام هاي پزشك مشاور ژنتيك بايستي حتي الامكان از ارجاع زوجين ب
موجود را بصورت تلفني يا مكاتبه اي با ايشان مطرح نمايد و در صورت نياز)با نظر هماتولوژيست منتخـب ( ارجـاع   

 مستقيم پس از انجام آزمايش هاي تكميلي و رويت آن توسط پزشك مشاور ژنتيك صورت گيرد.

 
 وص وضعيت زوج بر عهده پزشك مشاور ژنتيك بوده و هماتولوژيست نظر ارشادي و علمي تصميم گيري نهايي درخص

خود را به صورت مكتوب به پزشك مشاور ژنتيك شهرستان اعلام مي نمايد.تاكيد مي گردد كه هماتولوژيست منتخب 
ر درخصوص وضعيت برنامه فقط نظر علمي خود را در خصوص وضعيت زوجين ارجاع شده اعلام نموده و از اعلام نظ

 و غيره اجتناب نمايد. "ازدواج مانعي ندارد"يا   "ازدواج بلامانع است"ازدواج زوج ، مانند 

 
  پرداخت تعرفه ويزيت هماتولوژيست در موارد مشاوره غيرحضوري بر اساس شرايط و ضوابط هر دانشگاه به يكي از

 روش هاي زير صورت مي گيرد:

 توسط دانشگاه   عقد قرار داد با هماتولوژيست-1
 هماتولوژيست ن به حساب بانكي اعلام شده از سويواريز وجه توسط زوجي -2

 

 
  در خصوص وضعيت نهايي زوج ها اظهار منتخب نبايد  هماتولوژيستتكميلي و يا توسط ،آزمايشگاه در آزمايشگاه غربالگري

نهايي راهنمايي نمايد. اين شرايط مانع بـروز چنـد    بايد پزشك مشاور را براي انجام مشاوره هماتولوژيست منتخب) نظر شود
 (.گرددتسهيل مي  پزشك مشاور توسط و راهنمايي زوج شدهگانگي در اظهارنظرها 

 

  )گواهي انجام آزمايش هاي قبل از ازدواج كه از سوي مركز مشاوره ژنتيك صادر مي گردد )به شرط استفاده از فرم استاندارد
 قابل پذيرش مي باشد.در تمامي دفاتر عقد استان 

 
 بعد از مراجعه و انجام آزمايش ها ، بيش از سه ماه به مركز مشاوره مراجعه ننمايند تمامي مراحل بـراي   ي درصورتي كه زوج

 زوج مجددا تكرار مي گردد.

 

توسط آزمايشگاه به دقت ثبت گرديده و قابل دسترس باشد مي توان از نتايج  CBCدر صورتي كه نتايج آزمايش 
 آزمايش هاي قبلي براي بررسي وضعيت زوجين استفاده نمود.

 

 
   3اگـر HbA2 ≥       باشـد، فــرد مشـكوک بـه بيمـاريHbS،HbG  ،HbE ،HbC        اسـت كـه بـراي تشـخيص قطعـي لازم اسـت

 شوند. مي ارجاع  منتخب برنامه هماتولوژيستها به  شود، بنابراين زوج الكتروفورزاستات سلولز و سيترات آگار انجام

 
 نظر نمود. توان از درمان فقر آهن در مردان صرف هايي كه آنمي فقر آهن در مردان شايع نيست مي منطقه در 

 
 5/7ها در مرد ميزان  درصورتي كه در يكي از حالت HbA2 ≤  5/7و در زن HbA2 > در  خـوني فقر آهـن  بـاشـد، درمـان كم
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 .در اين دستورالعمل انجام شود با توجه به راهنماي درمان فقر آهن و موازين ذكر شده مرد

 
  درصورتي كه در اولينCBC 1مقدار  بوده و خـون فـرد كم Hg ≥ گيري مجدد  تـوان از اندازه باشـد، مي HbA2 ي  )در مرحلـه

 نظر كرد. چهارم الگوريتم( صرف

 
  تكميل تعهد نامه-الاسمياقدام مي گردد )مشاوره ويژه ت ، يكسانپرخطر در بروز تالاسمي  ناقل و مشكوکدر مورد زوجين-

 (PND جهت انجامارجاع  – 5معرفي به تيم مراقبت با فرم شماره -تشكيل پرونده

 
     در زوجين مشكوک كم خطر مشاوره درخصوص وضعيت زوج صورت گرفته و گواهي انجام مشاوره تكميل مـي شـود ولـي

 زوجين  به تيم مراقبت معرفي نمي گردند.

 
 

 

يي انجام آزمايش هاي تخصصي براي تشخيص قطعي به عهده خود زوجين مي باشد  و براي در زوجين كم خطرپيگيري نها
 اين افراد از تسهيلات ويژه استفاده نمي گردد.
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       م    
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اشته دنزديك در اين قسمت در صورتي كه  مرد يا زن ناقل تالاسمي بوده و طرف مقابل سابقه بيماري تالاسمي در خويشاندان  
.باشد زوج بعنوان پرخطر طبقه بندي مي گردد

.الگوريتم براي آنها تصميم گيري شده است  و  3زوج ناقل تالاسمي هستند كه   قب  در مراحل    

                                                                             3
                                                                                                    

                            MCV < 80    4    MCH < 27   HbA2 ≤ 3.5

 
 

 

 اقدامات تيم مشاوره ژنتيک در خصوص گروههاي مشكوك پرخطر و كم خطر در بروز تالاسمي
 

  :ر در بروز تالاسميزوجين مشكوك پرخط

في به تيم مراقبت با فرم معر -تشكيل پرونده -تكميل تعهد نامه -مشاوره ويژه تالاسمي كه شامل:  جين ناقل تالاسمي اقدام مي گرددهمانند زو

 و ... است . PND2 در زمان مناسب ،PND1 ،ارجاع به، 5شماره 

 در بروز تالاسمي: زوجين  مشكوك كم خطر

 . است به تيم مراقبت عدم معرفي  - گواهي انجام مشاوره تكميل فرم – ويژه زوجين كم خطر در بروز تالاسميمشاوره  شامل :

به عهده خود زوجين بوده و براي اين افراد از تسهيلات  در اين گروه پيگيري نهايي وضعيت زوجبا توجه به اندك بودن خطر بروز بيماري در اين گروه 

 د.دويژه نيز استفاده نمي گر
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 جدول شناسايي زوج مشكوک كم خطر و پرخطر در بروز بيماري بتا تالاسمي ماژورتفسير 

 
ليل شباهت به باشد) بد HbF ≤ 3و در الكترو فورز   HbA2≤ 3.2و   MCH ≥26و    ≤ 35MCVدر صورتيكه يكي از زوجين داراي اندكس هاي  .6

( تا HbA2≤ 3.2و   MCH≥26و  MCV  ≤35اندكس هاي  )الگوي آلفا تالاسميف طي( و طرف مقابل با هر اندكسي از الگوي آلفا تالاسمي

HbF≥3  طبقه بندي مي شودبعنوان زوج كم خطر ، زوج و ناقل تالاسمي بتا باشد . 
 

اي باشد و طرف مقابل دار ( HbA2  > 3.2 و MCH <  26و  MCV <35) در صورتيكه يكي از زوجين داراي اندكس هاي مشابه الگوي  بتا  .1

 مي شود . طبقه بندييا ناقل تالاسمي بتا باشد بعنوان زوج پر خطر  و  HbA2≥ 3.2و   MCH≤26و  MCV  ≥35اندكس هاي 

 

در الكتروفورز (  و طرف مقابل  HbA2  > 3.2 و MCH <  26و  MCV <35در صورتيكه يكي از زوجين داراي اندكس هاي مشابه الگوي  بتا  ) .7

 مي شود. طبقه بنديپر خطر بعنوان شد زوج با  HbF>3انجام شده داراي

 
 

اين  طي فرايند مشاوره به زوجين اعلام مي شود و مي باشد كه اين موضوع اندکبروز تالاسمي ماژور بسيار در گروه كم خطر ميزان خطر  .4

باشند شخصا مي اصرار داشته ك و در صورتي كه زوجين به پيگيري تا انجام آزمايش ژنتي ندارند توسط تيم مراقبتنياز به مراقبت زوجين 

 نمايند . انجام اين آزمايشات اقدامتوانند نسبت به 
 

 مي باشد. زوجين ناقل تالاسمي همانندبرنامه مراقبت از زوجين ، مشاوره و در گروه پر خطر  .5
 
 
 

 

 

  نزديك: خويشاوندي
 

  پسرداييدختر عمو، پسر عمو، دختر خاله، پسر خاله، دخترعمه، پسرعمه، دختردايي،  :1
 

  و نوه عمه نوه عمو نوه دايي، ،نوه خاله  :2
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 براي زوجين در غربالگري تالاسمي مختلف شرايطدر  ژنتيک اقدامات تيم مشاوره
 

 اقدامات لازم تعريف وضعيت زوج رديف

1 
 بي خطردر 
 بروز تالاسمي

 يكي يا هر دو نفر داراي اندكس هاي
 صدور گواهي ازدواج   طبيعي مي باشند.

2 
 كم خطردر 
 بروز تالاسمي

بر اساس جدول شناسايي زوج زوجين 
و پرخطر در بروز بيماري بتا  كم خطر
خطر در قسمت كم  ماژور، تالاسمي

 قرارگرفته است.

 ژنتيك  ي همشاورمركز    ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه كننده به
 كم خطر  مشاوره ويژه زوجين 

 خطر در بروز تالاسمي ماژور كمصدورگواهي انجام مشاوره ژنتيك ويژه زوجين مشكوك   
   صدور گواهي ازدواج

درخواست زوجين )بدون  انجام آزمايش هاي تشخيص ژنتيك در صورت درخصوص  راهنمايي 
 (يگيري خود زوجينو با پ استفاده از تسهي ت ويژه

 پرخطردر  3
 بروز تالاسمي

بر اساس جدول شناسايي زوج  زوجين
و پرخطر در بروز بيماري بتا  كم خطر
ماژور، در قسمت پرخطر  تالاسمي

 قرارگرفته است.

 ژنتيك  ي همشاورمركز    ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه كننده به
   مشاوره ويژه زوجين پر خطر

 دواجاخذ تعهد نامه از زوجين در صورت تصميم به از  
، در صورت تصميم به  تيم مراقبت مركز بهداشت و جهت معرفي زوج به 5تكميل فرم شماره   

 ازدواج
 در صورت تصميم به ازدواج   صدور گواهي ازدواج

 ناقل تالاسمي  
انجام بر اساس الگوريتم كشوري 

  تالاسمي ، هر دو نفر ناقلهاي  آزمايش
 تالاسمي مي باشند.بتا

 ژنتيك  ي همشاورمركز  در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه كننده به   ثبت مشخصات زوج
 ناقل تالاسمي  مشاوره ويژه زوجين 

 اخذ تعهد نامه از زوجين در صورت تصميم به ازدواج  
، در صورت تيم مراقبت مركز بهداشت شهرستان و جهت معرفي زوج به 5تكميل فرم شماره   

 تصميم به ازدواج
 در صورت تصميم به ازدواج زدواج  صدور گواهي ا

 عدم مراجعه 5

به هر دليل در  شامل زوجيني است كه
 انجام غربالگري به تيممرحله اي از 

  همكاري ومشاوره مراجعه ننموده و 
ارتباط خود را با تيم مشاوره قطع 

 نموده اند.

 ژنتيك ي هرمشاومركز    ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه كننده به
 
زوجين استراتژي سوم به مركز بهداشت شهرستان بصـورت تلفنـي و    در عدم مراجعهاع م موارد   

  مكاتبه اي

6 
در حال تعيين 

 وضعيت

فع  تشخيص قطعي در زوجيني كه 
اين كه نگرفته و يا موردشان صورت 

در تشخيص قطعي شده ولي زوجين 
خصوص انصراف يا ازدواج تصميم 

و همكاري خود  نكرده اند گيري نهايي
 را با تيم مشاوره حفظ نموده اند.

 
 ژنتيك ي همشاورمركز  مراجعه  كننده به ين  ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج

 
 در مدت سه ماه و تصميم گيري نهايي توسط زوجين تعيين تكليف نهايي وضعيت زوج تا  پيگيري 

سريع براي زوجيني كه بدون تعيين تكليف نهايي و با .اهميت پيگيري توسط تيم مشاوره ژنتيك
و در مدت زمان كوتاه تر بايد پيگيري ها  تاييد تيم مشاوره ازدواج كرده اند به مراتب بيشتر مي باشد

 صورت گيرد.
براي تعيين وضعيت نهايي زوج در اين قسمت سه ماه مي باشد.درخصوص  قابل قبولزمان )مدت 

نحوه پيگيري  كثر تا شش  ماه بايستي تعيين وضعيت نهايي صورت گيرد.موارد خاص و استثنا حدا
 .(زوجين تلفني خواهد بود

 

 

 عدم مراجعه بيش از سه ماه در استراتژي اول و سوم: موارد پيگيريتفاوت  
 

 نيـاز ندارد.   ركز بهداشت شهرستانـوسط مـاول به پيگيري ت ژي ـمراجعه در استرات  دمـع 
 

 ي اداري و بـا   هـا مكاتبـصورت تلفني و ي هـدارد. اين پيگيري بنياز  مركز بهداشت شهرستان توسط پيگيريبه  سوم استراتژي در مراجعه عدم
 .ها نيست مركز مديريت بيماري و دانشگاه/ دانشكده شود و نيازي به گزارش به معاونت بهداشتي مي درماني مربوط انجام بهداشتي مشاركت مراكز
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 ي بهداشت درماني شهري/ پايگاه بهداشتي/ خانه وظايف مراكز بهداشتي چارت
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 مراقبت

 براساس نـاقـل تـالاسـمي هــاي ي زوج مـراقبت ويــژه .1

 فلوچارت مربوط

اـقـل واجـد شـرايط بـه مـركـز  زوجارجاع  .7 اـي ن  درماني بهداشتيه

)درصورت عدم PNDي اول  مرحلهجهت انجام  كيژنت  مشاورهي  ويژه

 ي قبلي( مراجعه

اـلاسمي جهت  مشاوره ي هاي ناقل به مـركـز ويـژه ارجاع زوج .3 ي ت

اـرداري( 18ي  )حدود هفتـهPNDي دوم  انجام مـرحلـه  ب

اـم پيگيـريو  PND ي پيگيـري نتيجـه .4 درصورت ابتلاي  سـقط انج

 بارداري( 11ي  تا هفته حداكثر)جنين به تالاسمي ماژور

جهت انجام  ندارند، هاي ناقلي كه تمايل به بارداري ارجاع زوج .5

 وازكتومي يا توبكتومي

)ازدواجي  تمـام زنـان بـاردار CBC ( MCH-MCV ) بـررسي .1

 درشهرستان( يقبل از آغاز غربالگر

اـس الگوريتم شناسايي زوج تمام عارجا .2 اـن واجد شـرايط براس هاي ناقل  زن

 در شهرستان جهت انجام ين قبل از آغاز غربالگريتالاسمي در مزدوج

CBC(MCH-MCV) 

اـع )سالم ناقلمينور تالاسميبه  مشكوک زنان شناسايي .0 ( و ارج

 CBC(MCH-MCV) شـوهر آنها جهت انجـام آزمايش

اـي باردار ارجاع زوج .9 به هر دليل در زمان  كه يا متمايل به بارداري  ه

ز ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند ،  بـه مـركـ

  ي تالاسمي ي مشاوره ويژهدرماني  بهداشتي

اـسيـون پيگيري انجام .18  بيماران تالاسمي واكسين

 ي جديد شده مراقبت از والدين بيماران تالاسمي شناسايي .11

اـع والـدين بيم .17 اـارج شـده)فعلاً  فوت اراني كـه فـرزنـد بيمار آنه

اـژور اـلاسمي م نداشته و تمايـل به  فـرزنـد مبتلا بـه ت

  ي مشاوره درماني ويژه  دارشـدن دارند( بـه مركز بهداشتي بچه

 كيژنت

 

 آموزش

اـي ناقل و پرخطر تالاسم آموزش زوج .1   يه

اـقـل ) آمـوزش زوج .7 اـي ن بيشتر(  فـرزنـد سالم و يا 7داراي ه

مطمئن و دائمي هاي  استفاده از روشدرخصوص اهميت و لزوم 

اـرداري پيشگيري از  ب

اـقـل )بدون فرزند يا كمتر از  آمـوزش زوج .3 اـي ن فرزند سالم(  7ه

اـده از روش اـي مطمئــن و  درخصوص اهـميت و لــزوم استف ه

اـرداري  غيـردائـمي پيشگيـري از ب

 شدن. بيمه ناقل به هاي آموزش و تشويق زوج .4

آمــوزان دختر سال سوم راهنمايي و پســر  دانـش آمــوزش .5

اـل ســـوم دبيـرستان براساس طرح  دستـورالعمل مربوطو  ســ

 در محله يا روستا نفوذ صاحب  افراد آموزش .1

اـقـدان محـلي  .2 در راستاي  منظور جلب مشاركت آنها بهآمـوزش ع

اـم )دائم و يا مـوقت( پس از انجام عقد اـلاسمي آزمايشانج اـي ت  ه

 آموزش عموم جـامعه .0

هت ي آنهـا بيــمـاران و خـانـواده آمــوزش .9 ي منظم  مراجعه جـ

 اجراي دستورات دارويي تزريق خون و ضرورت به مركز

 

 ثبت و گزارش

ـواده دفتر مراقبت ممتد تنظيمقرمز در   ي درج دو ستاره .1 اـنـ  خ

ي در ستون تالاسم /مشكوک پرخطرناقل  نوشتن اصطلاح زوج .7

رونده در صفحـه مـلاحظات انوار  ي دوم پـ  ي خـ

اخته .3 ي بيماري تالاسمي ماژور در ستون  شده ثبت مـوارد شنـ

وـشه ملاحظات صفحه وـار ي دوم پ ان  ي خـ

اـمه 5ي  بايگاني فـرم شـماره .4 اـي وارده در ن  ه

اـل فـرم .5  )هر سـه ماه(1ي  شماره تكميـل و ارسـ

رم شمـ : نسخهتذكر اـير فرم 1ي  ارهي دوم فـ هاي  بـه همراه س

 شود. آماري بايگاني

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 

 

 مراقبت

اـقـل زوج  تالاسمي  /مشكوك پرخطرهاي ن

اـران  بیم

 ثبت آموزش هاي هدف در آموزش گروه
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خير

خير

خير

                                    
                        

زوجين شناسايي شده در غربالگري پيش از 
ازدواج 

بلي

توصيه به استفاده از 
وسيله ي مطمئن 
پيشگيري از بارداري

آيا فرزند 
سالم دارد 

آموزش و ارجا  جهت استفاده از روش هاي دائمي 
(وازكتومي و توبكتومي)پيشگيري از بارداري 

          

آيا جنين مبت  به 
تالاسمي ماژور 

است 

سقطپيگيري جهت
 16حداكثر تا هفته ي )

(بارداري

PNDانجام مرحله ي اول 

پس از وقو   PNDانجام مرحله ي دوم 
(بارداري  1هفته ي )بارداري

                                            

:شناسايي شده به روشهاي زيرزوجين   

زوجين شناسايي شده با بروز بيماري در فرزندان•

زوجين شناسايي شده بر اساس الگوريتم شناسايي زوج هاي ناقل تالاسمي در زوجيني كه به هر دليل در زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را •
انجام نداده اند

مراقبت ويژه ي بارداري و زايمان ايمن

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

زوجين شناسايي شده با ساير روشها  

  به آياتمايل
فرزند  داشتن
 داردبيشتر

بلي

بلي

در صورتي كه زوج معرفي شده به تيم مراقبت ، به هر دليلي شناسايي نشده و يا زوجين همكاري لازم را نداشته باشند مراتب به سطح  
.بالاتر گزارش مي گردد

 


