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 ایـدوین راهنماه ـولیت ت ـه مسئ ـور ک ـای کش ـ ـ ـیماری ه دیریـت ب ـ  ـمرکـز م  
گین ـای وظایف سن  ـده دارد، در راست   ـه عه ـور را ب  ـاتی کش ـعملی  ـ   یـمعل
 سطح سلامت جامعه، ناگزیر است      یأمین، حفظ و ارتقا   ـود در جهت ت   ـخ

ــتم ه ــاز سیس ــیولوژیک   ـ ــگیری اپیدم ــیولوژیک، پیش ــت اپیدم  ،ای مراقب
  پروفیلاکسی های   و وزش، مشاوره ـناختی، آم ش ریـدهـی، همـه گـی      گـزارش 

ه عشق و   ـباین مرکز جهت دستیابی به اهـداف خود        . گوناگون بهره گیرد  
اتید دلسوز، به خرد ـش اسـمند، به علم و دان ه  ای علاق ـداکـاری انسان ه   ـف

 ه ی رکار، و به عمل هنرمندان    ـو پ اموش  ـان خ ـ محقق  ه ی عارفان ه ی و اندیش ـ 
 .ه استـ همواره وابست عاملان بی تکلف،

 دستورالعمل جامع و متون آموزشی برنامه ی     کتاب حاضر تحت عنوان     
 است که تهیه ی آن حاصل      کشوری پیشگیری از بـروز بتا تالاسمی ماژور      
 . بیش از یک دهه تلاش و اجرای موفق می باشد

هـدف اصلی از تـدوین این دستـورالعمل، مدیریت دقیق بـروز مـوارد          
امیـدواریم بـا عنایت و یاری خـداونـد رحمان و بـا همت و           . ستتالاسمی ا 

 انگیزه ی والای همکاران در تمام سطوح شبکه های بهداشتی  و درمانی، کنترل
 .بروز تالاسمی را با قدرت و سرعت بیشتری به هموطنان عزیز تقدیم نماییم

ای ـتقادهنا ا وـا، پیشنهادهـرهـا از نقطه نظ  ـریت بیماری ه  ـدیـز م ـ ـرکـم
رایی امور ـوزشی، پژوهشی و اج ـکاران آم رتمـام صاحب نظران و دست اند      
خواهشمند است این مرکز را در      د؛ بنابراین   ـبهداشتی درمانی استقبال می کن    
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. دـالاسمی آغازش ـروز ت ـری از ب  ـوری پیشگی ـشامه ی ک ـ برن 1376در سال   
رخی ـدر ب ورت آزمـایشی   ـه صـ این برنـامه ب   ، سال 5پیش از آن بیش از      

 .ده بودـای کشور اجرا شـستان ها

 از   ای نمونه  ماژور  تالاسمی بتاادغام برنامه ی پیشگیری از بروز        
ر ـه نظیر ه  ـادغام خدمات ژنتیک در شبکه ی بهداشتی درمانی است ک         

ای اصلی  ـبه ابزاره  در سطح جامعه،     رای ارائه  ـامه ی ژنتیک دیگر ب   ـبرن
در قالب یک     گرو ه های هدف  ژه یـآموزش وی در این برنامه      .نیازدارد

گروه های جوان در آستانه ی ازدواج تأکیددارد در        سیستم که بر آموزش     
 . ادغام شده است و سالانه به انجام می رسدشبکه ی بهداشتی درمانی

 شبکه در کشور در قالب یک     ناقلین تالاسمی  الگریـای غرب ـآزمایشگاه ه
براساس میزان جمعیت در شهرها، آزمایشگاه های . برنامه ریزی شده اند

 خصوصی و دولتی که امکانات لازم برای انجام آزمایش های غربالگری         
ری از  ـوری پیشگی ـای کش ـرای دستورالعمل ه ـد و اج  ـالاسمی را دارن  ـت

د، با الگوی کلی آموزش از مرکز به محیط، سالانه ـسمی را پذیرفته انتالا
این آزمایشگاه ها در قالب یک     . آموزش های کنترل کیفی را طی می نمایند    

ارزیابی از  . دـه ارزیابی دوره ای می شون   ـ یافته و سالان   شبکه سازماندهی 
 : د زیر به انجام می رسسطوح مرکزی به محیطی و در قالب سه گروه

 گروه مرکزی که گروه های منطقه ای را نظارت می کند؛ .1

  مقدمـه

11
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 می نماید؛ گروه منطقه ای که استان های تحت پوشش را بررسی .2
 .گروه استانی که شهرستان ها را کنترل می کند .3

 ایرـ س ـاده و ب  ـش انی ادغام ـاین شبکه نیز در شبکه ی بهداشتی درم      
رتبط است و   ـالاسمی م ـی ت رنامه ـسیستم ها و شبکه های تشکیل شده در ب     

 الگوریتم  3 و   2،  1راحل  ـالگری بوده و م   ـایش های غرب ـول انجام آزم  ـمسئ
 .اندـانجام می رس الاسمی را بهـه ی تـامـرنـایشگاهی بـآزم

 تشکیل شده و   1378ال  ـ از س  تشخیص ژنتیک  آزمایشگاه های شبکه ی
ای ـایش هام آزم ـوظیفه ی اصلی این شبکه، انج     . ال تکمیل است  ـدرح

 PHCاین شبکه نیز در     . ولد تالاسمی است  ـتشخیص پیش از ت    ژنتیک و 
  به نحوی ،ادغام شده و با سایر سیستم ها و شبکه های برنامه هماهنگ است         

را می پذیرد و به    ) تالاسمی(موارد ارجاعی از سوی مشاوران ژنتیک      هـک
 .دـپس خوراند می ده آنها

این .  مشاوره ی ژنتیک استیم هایت از متشکل شبکه ی مشاوره ی ژنتیک
انی برحسب  ـداشتی درمـیک یا چنـد مرکز به     هر شهرستان در     در   تیم ها

 کـاردان/  از یک پزشک و یک کارشنـاس      تیمر  ـه. جمعیت مستقر هستند  
ورت غیـرحضوری و   ـهـا به ص تیم وزش های این   ـآم. تشکیـل شـده است 

ای ـمسئول مشـاوره ی زوج ه این شبکه .سالانه به انجام می رسدحضـوری 
مراتب جهت مراقبت و پیگیری های     مشاوره   بعد از . استناقل تالاسمی   

 .بعدی اعلام می شـود

ا  ـواده ب ـا تکمیل خان  ـ را ت  ی نـاقل تالاسمی  اـ زوج ه شبکه ی مراقبت 
 روش های  جهت استفاده از  می کند و سپس آنها را       فرزند سالم همراهی   2
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ای ـراقبت در نظام شبکه ه   ـم. اری ارجاع می دهد پیشگیری از بارد  دائمی  
صحت ار، نظارت بر ـ بررسی آموامل گردآوری ـ ش )PHC(بهداشتی درمانی

 .و دقت آمار ارسالی و درنهایت اقدام براساس تحلیل آمار است
 

 تاریخچه ی مبارزه با تالاسمی در ایران
 رخی از  پیشگیری از تالاسمی در ب     ه یامـ برن 1370-1375های   طی سال 
)  اصفهان  و مازندران، فارس، گیلان، خوزستان   ( استان کشور  5های   ناشهرست

 .شد اجرا گذارده صورت آزمایشی به به

 زمان در    هـاها، غربالگری زوج   استراتژی اصلی برنامه طی این سال     
ل برای ازدواج به    ـردی غیرناق ـدایی و انتخاب ف   ـازدواج و پیشنهاد ج   

ذیرفتند، ـ این پیشنهاد را نمی پ     هـا زوج  اگر واست   ودهـهای ناقل ب   زوج
وجه به این   ـا ت ـ ب شیـوهاین   .دـش پیشنهادمیبه آنها   پیشگیری از بارداری    

ولد و سقط جنین مبتلا به تالاسمی ـ تشخیص پیش از ته یواقعیت که گزین
 . است عمل وجودنداشته شکل گرفتهدر 

 ـوزش پـزشکی بهداشت، درمـان و آم    وزارت   ،1375ر سال   ـاز اواخ 
از ـ نی 1376ال  ـدر س . رفتـگ ه در سطح کشور   ـامـه گسترش برن  ـتصمیم ب 

امه و اصرار تعداد زیادی از      ـدلیل گسترش برن   ه تشخیص پیش از تولد به     ـب
  وزارت .شد شدت مطرح ه د ب ـفرزنداشتن   به   ه زوج ها به ازدواج و علاق    

  سازماندهی این  سرعت به  متبوع با شناسایی امکانات بالقوه و موجود به       
ازگشت ـا ب ـان ب ـزم ه هم ـدام ک ـاین اق . اقـدام کـردور  ـدمت در کش  ـخ

آوری ژنتیک در  ریع فنـ سه یوسعـور و تـایرانی به کش  التحصیلان فارغ
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ات ژنتیک و ـسازماندهی خدم. نتیجه دادگرفته و   شکلسرعته جهان بود ب
را ماژور  تالاسمی   بتـا   بـروزمبارزه با   در کشور    آزمایش های پیش از تـولد   

های تکنیکی و    ای نمود که درعین حال از پیچیدگی        ویژه ه یوارد مرحل 
 ه یبه این ترتیب ابتدا امکان ارائه ی مشاور     . فرهنگی خاص برخوردار است   

 از  برخورداری دلیله  ب خانواده ها بعد و   فراهم شد )استاندارد(غیرمستقیم
دان ـرزنـ ف داشتنتفاده از آن و     قبال بیشتری برای اس   ستا ، ژنتیک خدمات

 تالاسمیجـدیـد بتـا   وارد  ـا م ـد ت ـش وجبـاین امر م  . دادند نشان المـس
 زوج ها به   یاه هدلیل مراجع ه بهمچنین  چشمگیری یابد و      کاهش ماژور

 امکان بررسی و کنترل بروز در نظام مراقبت بیماری بیش           ،ها آزمایشگاه
 . شد از پیش فراهم

 .یافتتراتژی دوم برنامه فرصت توسعه و استقرار       اس 1380در سال   
 شده و تحت  بیماران تالاسمی شناساییه یبراساس این استراتژی خانواد

برای  ،دـباشن داشتهـورتی که فرزند سالم ن    ـگیرند و درص   مشاوره قرارمی 
 . می شوندبه مراکز تشخیص پیش از تولد ارجاعفرزند سالم  داشتن

رفت و  ـرارگـوم برنـامه مـورد بحث ق    ـاستراتژی س ، 1382در سال   
ال ـ س اول ه ی نیم ازژی  ـاین استرات . دـشمطرح رایی آن   ـهای اج  فعالیت
  زوج هایی ،براساس آن . می یابدوع استقرار ـرشیـای پ ـه نـا در است  1384

و د  ـان کرده ازدواج) امهـدن برن ـش ال کشوری ـس(1376ال  ـه قبل از س   ـک
ل ـاقـه زوج ن  ـورتی ک ـا درص ـده ت ـش ررسیـبفرزندان سالم دارند    / فرزند
 در   بـه تـالاسمی مـاژور   د مبتلا ـرزنـروز ف ـند و از ب   شـومشاوره  باشند  

 .ودـش خانواده پیشگیری
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  چگونگی غربالگری زوج های متقاضی ازدواج
.  مرسوم است  بسیار زندگی مهم واقعه یثبت ازدواج در ایران به عنوان یک       

اقل با ـبعد از ازدواج دو نمـاژور ه تالاسمی ـاد مبتلا با که بروز نوزـج از آن
 راهیوان  ـعن هـازدواج ب می تـوان از   ،   استاری معینی ممکن  ـآماحتمال  

 .برد اقل بهرهـ نیمطمئن برای ردیابی زوج ها

 کشوری پیشگیری از تالاسمی، زوج ها بعد از مراجعه به ه یدر برنام
  تالاسمییایشگاه های غربالگری زوج ها به آزم،دفترخانه برای ثبت ازدواج   

 3و   2 ،1 ه هـایرحلـام م ـبعد از انج  آزمایشگاه  . دـشون می اع داده ـارج
شده را    انجام  های، نتایج آزمایش  آزمایش های تالاسمی  الگوریتم کشوری 

 . دهدمی  مشاوره ارجاع  ه یانی ویژ ـدرم ز بهداشتی ـرکـرای تفسیر به م   ـب
 ا است و این تفسیر     هـسئول تفسیر آزمایش    م ، پـزشک  مشاوره تیمدر  
 .مراحل انجام تالاسمی صورت می گیرداس الگوریتم کشوری ـبراس

 
 دستورالعمل برنامه ی پیشگیری از بتا تالاسمی ماژور

 این نسخه از دستـورالعمل بـرای بـار دوم بـازنگـری شـده و مجموعـه ی          
این دستورالعمل  . ان می کنداستانداردهای پیشگیری از تالاسمی در کشور را بی       

با بهره گیری فـراگیـر از نقطه نظر های مدیران و کارشناسـان ستـاد مرکزی،          
 .دانشگاهی و شهرستانی برنامه در شش مرحله ی کاری تدوین شده است

 ورـزشکی کشـوم پـای علـه گاهـ دانشتمـاملام از ـ استع:1 ی  مرحله
 ستورالعمل برنامه و استفاده   وردنظر جهت تغییر در د    ـدرخصوص موارد م  

 . و ارزیابی و تدوین فرمت اولیهه هااز تجرب
  بررسیدعوت از دانشگاه های علوم پزشکی منتخب جهت :2مرحله ی 
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دانشگاه های علوم پزشکی  در این مرحله. فرمت اولیه و تدوین فرمت حد واسط     
 .شته اندمازندران، شیراز، بابل، تبریز، قزوین، زنجان و کردستان شرکت دا

 های علوم پزشکی    فرمت نهایی با مشارکت دانشگاه     ه یتهی :3مرحله ی  
ل، ـازندران، باب ـزشکی م ـهای علوم پ   رحله دانشگاه ـدر این م  . منتخب

 .دـان داشته رکتـکردستان و زنجان ش
 بحث جمعی بـا حضور مدیـران و کارشناسان دانشگاه های   :4مرحله ی  

 .علوم پزشکی سراسر کشور
 آموزش دستورالعمل به مدیران و کارشناسان شهرستان ها :5ه ی  مرحل

 .و جمع آوری دیدگاه های آنها
 بررسی و تدوین نهایی بـا حضور کارشناسـان ستادی و          :6مرحله ی  

 .دانشگاه های علوم  پزشکی مازندران و بابل

موارد و  مدیریت دقیق بروز ، تدوین این دستورالعمل ازهدف اصلی
 است، ودهـا و افزایش تسهیلات کار ب     ـهروش  کاهش    آن ،داف جنبی ـاه

 اگر باوجود شود و    به نحوی که بروز با حداکثر قدرت مدیریت پیشگیری        
 دقت بررسی ه   علت آن ب   ،گیرد شده بروزی صورت   اعمال مدیریت تعریف  

 .شود برای موارد آتی رفع و

 :استراتژی های این دستورالعمل عبارتند از
امه ـرنـودن ب ـب ال کشوری ـ س 5طی   این استراتـژی     :(S1) اول  استراتژی

 درمانی و   نیروهای بهداشتی  تمامشده و با زحمت         مستمر اعمال  طور به
 ساختاری نظام یک موفق به استقرار 1قبول دانشگاهی و مرکزی قابلت یریمد

                                                           
 در سطح WHO این امر مورد تأکید قرارگرفته و در سند WHOدر ارزیابی کارشناسان  .1

 .خاورمیانه توزیع شده است
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 1نگر  آینده ستراتژیاین ا . شده است آتی   زوج های در   بروز موارد کنترلبرای  
جهت پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور       ونی  ـدستورالعمل کن در   .است

 .است استانداردهای مراقبت و کنترل افزایش یافتهدر این استراتژی، 

 های دانشگاه از   اخیر سال 3 طی   استراتژیاجرای این    :(S2)استراتژی دوم 
این  . است 2نگر این استراتژی گذشته   .بود علوم پزشکی درخواست شده   

دیران از  ـ م دفاعری برای   ـثـؤ ابزار م  زیاد آن، ثیر  أتوجه به ت  با  استراتژی  
 بروز موارد در مقطع زمانی محدود       ، زیرا با اجرای آن    ؛برنامه نیز هست  

بسیار  اجرای آن    ازها    دانشگاه  و بـه همین دلیل،   ابدـی می شدت کاهش ه ب
 اتژیهای این استر    استاندارد ،دستورالعملاین   در    همچنین .استقبال کردند

 بروز در ه یبود و شعل ر خواهد ـت ثیر آن سریع  أه ت ـنحوی ک  هـ ب ،یافتهارتقا
 .این کانون با قدرت بیشتری خاموش خواهدشد

یی  زوج ها زیرا ؛نگر است  هـ گذشت این استراتژی  :(S3)استراتژی سوم 
 ازدواج کرده انـد  رشیوعـای پ ـه ناامه در است  ـشدن برن   قبل از کشوری   که
تجمع یـافته، ای متمادی   ـه ه طی سال  ـواردی را ک  ـ و م  دردنظر دا ـ م را

رایی ـای اج ـاستاندارده. استاهمیت   ائزـر ح ـ و از این نظ      کردهبررسی
ده و در   ـش ورالعمل تعریف ـار در این دست   ـرای اولین ب  ـژی ب ـاین استرات 

 .های پرشیوع به اجرا درخواهدآمد نااست

بوده است،   محور عملیاتی  4 بر   های برنامه همواره مبتنی     استراتژی تمام
 :و اینک محور پنجم نیز به این مجموعه  اضافه شده است

  ،آموزش .1
                                                           

1. Prospective  
2. Retrospective  
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 الگری و تشخیص ژنتیک، ـ غرب هـایآزمایش .2
 ، ژنتیکه یمشاور .3
  ،مراقبت .4
 .تحقیقات .5

در یک مجموعه    محور 5 برنـامه یه  ـک آن ضمن دستورالعمل در این 
بندی و    سطح مدیریت  یافته،یشزاـن آنها اف  ـو هماهنگی بی  گردهم آمده   

  . شده است در آنها بیش از گذشته رعایت شده توزیع

  ایشده  در محدوده ی معین و تعریف      طور خودکار گرچه تحقیق به  ا
  این نظام  درایی که   ـه ررسی داده ـ ب کـار و   وجودداردراقبت  ـنظام م  در

قیقات  نظام تح،راساس نتایج مربوط  ـ ب  آنها  و طراحی مناسب   شـدهتولید
 همه ی  بهای مستقیم و مستمر     ـه که داده  دلیل آن ـه  ولی ب  ، شودمی  تلقی برنامه

ان و  ـزم  هم بـه صورتای مقطعی   ـه بررسیبه   ،دهد نمیپاسخ  پرسش ها
 شد از سوی دیگر این محور موجب خواهد      . نیاز است برحسب ضرورت   

 ها ناکارد، نکارشناسا ،مدیران نظیردرمانی سراسر کشور   بهداشتیکارکنانکه 
ارتقای  موجب   کهبه وقایع بنگرند     و بهورزان بیش از پیش با دید پژوهشی        

 .بیش از گذشته خواهدشد برنامه و توسعه و تعمیق استانداردهامستمر 

 ا یاری خداوند رحمان وـها مصمم است که ب مرکز مدیریت بیماری
 سطوح و با تمام انسانی همکاران در ه ی برجسته یرحیم و با همت و انگیز

 کنترل بروز تالاسمی ،مستدل و مبتنی بر شواهد مدیران ارشد      نظر  جلب  
 دارد و معتقد است    ردم ایران تقدیم  ـرعت و قدرت بیشتر به م     ـا س ـب را

 .است دستورالعمل کنونی تسهیلات بهتری را برای این منظور فراهم آورده
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 اولاستراتژی 
 ناقل  یجهت شناسایی زوج ها  دواج  تمام متقاضیان از   در این استراتژی  

 . بررسی می شوند و مراقبت ویژه براساس فلوچارت مراقبتتالاسمی
 

 هدف کلی
  .پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور

 
 اهداف اختصاصی

 متقاضیان ازدواج؛  تالاسمی در ناقلیشناسایی زوج ها .1
 ؛اقبتمر فلوچارت براساس شناسایی شده ناقل یزوج ها از ویژه مراقبت .2
منظور کاهش  ه  ولد ب ـتشخیص پیش از ت     امکانات موجود  زاستفاده ا  .3

 .)ماژور(بروز بیماری تالاسمی
 

 ها فعالیت
پزشک، ( درمـانی ای مختلف بهداشتی  ـه  کارکنان رده  تمامآمـوزش    .1

 ، کارکنان آزمایشگاه غربالگری آزمایش هایکارشناس، کاردان و بهورز  
 .)ش تزریق خونتالاسمی پیش از ازدواج و کارکنان بخ

انجام آزمایش هـای تالاسمی در متقاضیان ازدواج مـراجعه کننده به           .2
آزمایشگاه ویژه ی آزمایش هـای تالاسمی، برابر الگوریتم کشوری و 

 .تفسیر نتایج آن با نظر پزشک مشاوره ی ویژه ی تالاسمی

 استـراتـژی هـای بـرنـامـه ی پیشگیـری از 
 ربـروز بتـا تـالاسمی مـاژو
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 ه ی درمانی ویژ  رکز بهداشتی ـراجعه کنندگان به م   ـثبت مشخصات م   .3
 . در دفتر مربوط تالاسمیه یمشاور

 مراقبت مشاوره و تعیین نوع تیموسط ـ تالاسمی ته ی ویژه یمشاورانجام  .4
 . لوجه به وضعیت زوج  ناقـ با ت)5فرم شماره ی (پیگیری مورد نیاز و

 .با توجه به وضعیت زوج ناقل)  دوم اول وه ها یلحمر(PND ارجاع جهت .5
ز ـرکـاعلام فعالیت م   منظورـه   ب 4ه ی   رم شمار ـفال  ـو ارس تکمـیل    .6

 .الاسمیـ ته ی مشاوره یدرمانی ویژ بهداشتی
 .6انجام مراقبت و پیگیری هـای مربوط براساس فرم شماره ی  .7
 . مربوطدستورالعمل هدف برابر طرح و گروه های و جامعه عمومآموزش  .8
 

 استراتژی دوم
 واجد زوج های    شناسایی جهت تالاسمی بیماران والدین ستراتژیدر ایـن ا   
 . براساس فلوچارت مربوط بررسی می شوندو مراقبترداری شرایط با

 
 هدف کلی

 .پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور
 

 اهداف اختصاصی
 ؛)ماژور(والدین بیماران تالاسمیشناسایی  .1
رداری واجد شرایط با  )ماژور(والدیـن بیماران تالاسمی    از مراقبـت  .2

  براساس فلوچارت مراقبت؛
منظور کاهش ه  ولد ب ـنات موجود تشخیص پیش از ت      امکا زاستفاده ا  .3

 .)ماژور(بروز بیماری تالاسمی
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 ها فعالیت
  درمـانی مـرتبط  ای مختلف بهداشتی  ـه ارکنان رده ـ ک تمامآمـوزش    .1

 .) و کارکنان بخش تـزریق خون بهورز،پزشک، کارشناس، کاردان(
 ه ی ویژ درمانی بهداشتی به مرکز    تالاسمی بیماران والدین تمام ارجـاع  .2

 .)8شماره ی فرم ( تالاسمی توسط مرکز تزریق خونه یمشاور
ز ـرکـ به م  ه کننده  مراجع  والدین بیماران تـالاسمی   ثبـت مشخصات   .3

 . در دفتر مربوط تالاسمیه ی مشاوره یدرمانی ویژ بهداشتی
 وعـ مشاوره و تعیین ن    تیم تالاسمی توسط    ه ی ژـ وی ه ی مشاورانجام   .4

 .والدین با توجه به وضعیت )5ه ی فرم  شمار( مورد نیازپیگیری
 . والدینبا توجه به وضعیت)  اول و دوم هایهلحمر(PNDارجاع جهت  .5
   ارداریـری از ب  ـای دائمی پیشگی  ـه ارجـاع جهت استفاده از روش      .6

 . والدینا توجه به وضعیت ـب) وازکتومی و توبکتومی(
 تکمیل قسمت دوم فرم ارجاع    ارسـال پس خوراند مناسب ازطریق        .7

 و ارسال آن به مرکز تزریق     ) 8فرم شماره ی    (لدین بیماران تالاسمی  وا
 .  تیم مشاورهکاردان/ کارشناسیا  تالاسمیبیمار والدین  ازطریقخون 

 .6فرم شماره ی انجام مـراقبت و پیگیری هـای مربوط بـراسـاس  .8
 .مربوط دستورالعمل هدف برابر طرح و گروه های و جامعه عموم آموزش .9
 

 وماستراتژی س
 1376قــبل از ســال کــه زوج هــای نــاقل تالاســمی در ایــن اســتراتژی 

کمتر از  شوهردار  زنان  تمام  (و شناسایی می شوند   بررسی  ازدواج کرده اند    
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ای ـارداری داشته یا در هفته ه     ـ سال واجد شرایط بارداری که قصد ب       40
 . هستند1اول بارداری

 
 هدف کلی

  .پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور
 
 هداف اختصاصیا
 در گروه هدف استراتژی سوم؛ تالاسمی  ناقلیشناسایی زوج ها .1
  ؛مراقبت فلوچارت براساس شده شناسایی ناقل زوج هایه ی مراقبت ویژ .2
منظور کاهش  ه  ولد ب ـتشخیص پیش از ت     امکانات موجود  زاستفاده ا  .3

 .)ماژور(بروز بیماری تالاسمی

  پرشیوع که  ایـانشکده ه د /  دانشگاه وم فقط در  ـژی س ـاسترات :وجهت
 ٢شده انتخاب و اعلام  )  ژنتیک ه ی ادار(اـه دیریت بیماری ـازطریق مرکز م  

که اجرای استراتژی اول برنامه ی پیشگیری        با توجه به این   . شود می اجـرا 
 ،از شده است  ـور آغ ـ در کش  1376اژور از سال    ـا تالاسمی م  ـاز بـروز بت  

کرده  اند مورد غربالگری قرارنگرفته       که قبل از آن ازدواج       افرادیبنابراین  
سال تعداد  هر  از طرف دیگر    . و آزمـایش های تالاسمی را انجام نداده اند        

. دـ اتفاق می افت   گـروهالاسمی در این    ـروز بیماری ت  ـوجهـی از ب   ـقـابل ت  
ه غربالگری و   ـد ب ـرشیوع بای ـای پ ـدانشکده ه  / ل دانشگاه ـهمیـن دلی   بـه 

                                                           
 ) هفتگی16( ماهگی4قبل از  = هفته های اول بارداری. 1
گیلان، مازندران، بابل، گلستان، زاهدان، زابـل، کرمـان، هرمزگان،        : دانشگاه های پرشیوع  .2

 بوشهر، خوزستان، فارس، فسا و جهرم
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 1376سال  لاسمی در ازدواج کنندگان قبل از       شناسـایی زوج های ناقل تا     
زنان : ارتندازـد عب ـهستن رایط غربالگری ـد ش ـافرادی که واج  . اقـدام نمایند  

 سال دارای شرایط بارداری که تمایل به داشتن فرزند          40شوهردار کمتر از    
 .هستند)  بارداری16قبل از هفته ی (داشته و یا درحال حاضر باردار

ر ـ که در زی   1376ای ازدواج کرده قبل از سـال      ـبدیهی است زوج ه  
 : ود واجد شرایط این غربالگری نیستندـاشاره می ش به آنها

 باروری،/ زوج های فاقد شرایط بارداری .1
 زوج هایی که تمایل به بارداری ندارند، .2
 والدین بیماران تالاسمی، .3
 پایلوت اجرای برنامه ی پیشگیری 1376شهرهایی که قبل از سال  .4

 .روز بتا تالاسمی ماژور بوده انداز ب
 

 ها فعالیت
، ارشناسـک،  پزشک(مختلف بهداشتی  ایـه رده کارکنان تمام آموزش .1

 .)با استفاده از رسانه های جمعی( و عموم جامعه)کاردان و بهورز
ن بهداشتی جهت مشارکت در اجرای استراتژی       ا رابط تمامآموزش   .2

به یا در اوایل بارداری      تمایل به بارداری  م زنان و ارجاع    تشویق(سوم
های بهداشتی مربوط جهت     درمانی شهری و پایگاه    مراکـز بهداشتی  
 ).تالاسمی یا هانجام آزمایش

 پزشکان ، و زایمان  انـن زن ا متخصص تمامو جلب مشارکت    آموزش   .3
 اعم از   اـه بهداشت و سایر بخش      شاغل در بخش   ماماهای عمومـی، 

و دانشگاه   درمان   و دارو    معاونت همکاری خصوصی با    دولتـی یـا   
 .)متن آموزشی مناسبارسال ازطریق ( نظام پزشکیه یادار
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 ای  ه   که جهت مراقبت   زنان گروه هدف در استراتژی سوم      تمامآموزش   .4
و ارجاع   دـنماین می راجعهـبهداشـتی به واحدهای بخش بهداشت م      

 .CBC  انجامبه منظور 1کانتر لـآزمایشگاه دارای سآنها به 

 دیده راد آموزشـبا مشارکت واحدهای بهداشتی و اف      ت فعالی این :توجه
ایش جهت تفسیر   ـ آزم ه ی بدیهی است نتیج  .  شود می انجام 3 و   2 در بند 
پزشک  ،انیـدرم بهداشتی زشک مراکز ـبه رؤیت پ  باید   پیگیری   ه ی و ادام 

 آموزش دیده ی    و یا افراد   الاسمیـت ه ی مشاور ه ی ژیودرمانی   مرکز بهداشتی 
 .رسدـب 3بند 

 7ه ی رم شمارـ فدر تمام زنان هـدف استراتژی سـومثبت مشخصات  .5
 در روستا توسط بهورز و در شهر توسط کاردان یا کارشناس بهداشت           (

ای ـه گاهایانی شهری و یا پ ـدرم راکـز بهداشتی  ـخـانواده شـاغل در م     
  .ربوطـانی مـدرم اع زوجه به پزشک مرکز بهداشتیـو ارج) بهداشتی

 ده در ـش ان ارجاع ـ زن تمامبرای  ) MCH و   CBC )MCVدرخواست   .6
 ه ی درمانی و ارسال نتیج     توسط پزشک مرکز بهداشتی    5 فعالیت بند 

 .دهنده  به واحد بهداشتی ارجاعارجاع
 راساس ـب و 6 دـاس فعالیت بنـراسـب  کهمـردانی ارجاع و پیگیری .7

نیاز الگوریـتم شناسایی زوج های ناقل تـالاسمی در استراتژی سوم         
 .دارند CBCانجام به 

                                                           
  شمارش گر که دارای دستگاهآزمایشگاهی به هر CBC انجام   جهت سوم، ارجاع    استراتژیدر   .1

 .الکترونیکی باشد مانعی ندارد
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 بهداشتی درمانی  مرکزپزشکتوسط ) MCH و CBC )MCVدرخواست  .8
 ـرای مرد ـ ـب ال ـاند و ارس   شده  ارجاع 7 ی کـه براساس فعالیت بند     ان

 .دهنده ارجاعواحد  ارجاع به ه ینتیج
هـای انجام شـده در آنها و      CBCارجـاع زوج هـایی که با تـوجه به         .9

 ی ناقل تالاسمی در استراتژی سوم     الگوریتم شناسایی زوج ها   براساس  
 ارجاع شوند بـاید به مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی      

 ).سوابق آزمایش های انجام شده هنگام ارجاع ضمیمه شود(
ز ـرکـه م ـ ب )استـراتـژی سوم (ه کنندگـانعـراجـات م ـثبت مشخص  .10

 .ـوط در دفتر مربالاسمیـ ته ی مشاوره یژـدرمانی وی بهداشتی
ادامه ی آزمایش ها براساس الگوریتم کشوری و شناسایی زوج های            .11

 .ناقل تالاسمی با درخواست پزشک تیم مشاوره
 . 5ه ی فرم شمارو ارسال تکمیل  .12

 : به دو دلیل تکمیل و ارسال می شود5به طور کلی فرم شماره ی 

 ؛  مراقبت ویژهنجام ایا  های بعدی نوع پیگیریاعلام ▪

ـری و مـراقبت زوج هـای مشکوک نهایی در       اعـلام عـدم پیگی    ▪
 تکمیلی،  استراتژی های اول و سوم که پس از انجام آزمایش های          

 .هر دو یا یکی از آنها سالم غیرناقل باشند

اهای ـامـزشکان عمومی و م   ـ، پ  و زایمان  ن زنان امتخصص :1 ه ی تبصـر 
 ه ی ارائ و   مستقیم ضمن آموزش     توانند  می 3 دیده براساس فعالیت بند    آموزش

ترین  نزدیکبه   را   ها آن ،زوج هـای هـدف در استراتژی سوم     متـن آموزشی به     
 ،ا درصورت تمایل  ـ و ی  ودهنم ا ارجاع ـداشتی محل سکونت زوج ه    هواحد ب 
 درصـورت نیاز    د و ـدهـن  انجـام  را   8 و 7 ،6ای  ـهـای بـنده     فعالیـت  تمـام 

مانی ویژه ی   رکز بهداشتی در  ـا به م  ـنسبت به ارجاع زوج ه    » 9بند   براساس«
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 ).ارائه ی پس خـوراند مناسب ضروری است(اقدام نمایند  تالاسمیمشاوره ی
ژی سوم  ـپزشکانی که در استرات   توصیه می شـود دانشگاه ها تـرتیبی دهند تا         

ازآموزی ـامتیاز ب  5ل از   ـاقـر زوج ن  ـهشناسایی  ازای   به می نمایند مشارکت  
، ر و تشکر کتبی   ـتقدیافت  ـدریزشک ضمن   ـراد غیرپ ـاف وشونـد،  دـمن بهره

 .دریافت دارندعنوان جایزه ه بی  مبلغدرصـورت امکان

زنان مراجعه کننده ی گروه هدف در استراتژی صورتی که در :2  یتبصره
 بی درنگ و در اسـرع وقت بایـد اقدام هـای مورد نیاز          ،سوم باردار باشند  
 .  انجام شـود5-11براساس بندهای 

 سوم تنها در دانشگاه های پـرشیوع کـه لیست آنها         استراتـژی :توجه
 زوج هاییازطریق مرکز مدیریت بیماری ها اعلام شده اجرا می شود و شامل          

 ه یرنامـ و در ب    اندداده  تالاسمی را انجام    هـای آزمایش ،که قبل از ازدواج   
  .شود نمی  اند کرده ازدواج شرکتمتقاضیان غربالگری 

  در سطح کشور آغازشد،    1376واج در سال    غربالگری متقاضیان ازد  
ولی در بعضی از شهرستان های کشور ممکن است یک یا چند سال قبل            

بـه اجرا درآمده باشد و یا    ) به عنـوان پایلوت (از شروع برنـامه ی کشوری   
در تعداد محدودی از شهرها ممکن است برنامه  با تأخیر نسبت به زمـان 

بنابراین اجرای این استراتژی    . ده باشداجرای برنامه ی کشوری شروع  ش    
 .با توجه به تاریخ شروع غربالگری در آن شهرستان تعیین می شود

با CBC  درصورتی  که آزمایش    ،باردار با توجه به برنامه ی جاری مراقبت از زنان        
CBC به انجام   نیاز ،انجام شده باشد  ) سل کانتر (دسـتگاه شـمارش گـر الکترونیکـی       

 .مجدد نبوده و می توان با توجه به نتیجه ی آن سایر اقدام ها را انجام داد
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  اداره ی ژنتیک  ـ مرکز مدیریت بیماری ها
پیشگیـری اداره ی ژنتیک و مسئول اصلی تـدوین و اجـرای برنامه هـای          

ضر برنامه ی   حا از بیماری هـای ژنتیک در سطح کشور است که درحـال         
پیشگیری از بروز بتـا تـالاسمی مـاژور را بـا مشورت شورای کشوری           

 :و گروه های فنی در قالب وظایف ذیل عهده دار است
سیاستگذاری در راستـای اجرای استاندارد برنـامه ی پیشگیری از          .1

 .بروز بتا تالاسمی ماژور
برنامه اعم فراهم نمودن تمام امکانات لازم جهت اجرای استانـدارد     .2

از پیش بینی، تخصیص و ارسال بودجـه ی مورد نیاز جهت اجـرای          
 .هر یک از استراتژی ها

 :از متشکل ژنتیک بیماری های از   پیشگیری کشوریتشکیل شورای    .3
مرکز  رئیس،  )تحقیقات و فن آوری  (پژوهشیمعاون سلامت، معاون    

، ژنتیـک، رئـیس اداره ی     غیـرواگیـرمـدیـریت بیماری هـا، معاون     
 کارشناس برنـامه ی تالاسمی، مدیـران کل، رؤسای اداره ها و مراکز        

  ، بهـداشت آمـوزش بهداشت، بهداشت خانـواده، گستـرش شبکه      
 مدارس و پیوند اعضا و بیماری های خاص از وزارت بهداشت، درمان

هماتولوژیست، : آموزش پزشکی، مشاوران کشوری برنامه شامل      و
 صص ژنتیک و تشخیص پیش از تولد، نماینده ی   اپیدمیولوژیست، متخ 

شورای سیاستگذاری صدا و سیما و سـایر اعضا بـرحسب ضرورت           

  شرح وظایف

   3 

27
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سازمان ثبت اسناد، املاک و پـزشکی      (نمایندگان قوه قضائیه  : شامل
، آموزش و پرورش، نیروهـای نظامی و انتظامی، سـازمـان         )قانونی

سازمان تبلیغات  (ارشادنظام پـزشکی، شـورای عـالی بیمه، وزارت       
 علمیه ی سراسر کشور    و نمایندگانی از مدیریت حوزه های    ) اسلامی

و درصورت لزوم نمایندگانی از معاونت های آموزشی یـا فرهنگی         
 وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی، وزارت علوم، تحقیقات         

  ....و فن آوری، دانشگاه آزاد اسلامی، دانشگاه پیام نور و 

  شورا سالانه و یا برحسب ضرورت، به منظور مشارکت        جلسه های این 
در راستای سیاستگذاری و ایجاد هماهنگی درون و بین  بخشی و ایجاد            

 . بستر مناسب جهت اجرای استاندارد برنامه تشکیل می شود

 .پیشنهاد اعضای شورا به معاونت سلامت و پیگیری صدور ابلاغ .4
یری از بیماری هـای    شورای کشوری پیشگ   :تشکیل گروه  هـای فنی   .5

  : گروه فنی تشکیل  شده که عبارتند از6از ژنتیک 

 آزمایشگاه هـای غـربـالگری،  ▪

  ژنتیک و پیش از تولد، تشخیص ▪

 مشاوره ی ویـژه ی تالاسمی،  ▪

  مـراقبت، ▪

 آموزش،  ▪

 .تحقیقات ▪

اعضای این گروه  ها از نمایندگـان مـرتبط اعضای شورای پیشگیری         
و مشاوران برنامه انتخاب و با تـوجه به مـوضوع         از بیماری های ژنتیک    
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درضمن بـا تـوجه بـه صلاح دیـد اداره ی      . تشکیـل جلسه خـواهند داد  
 دانشگاه ها  ژنتیک، بنا به ضرورت از استادان مطلع و از کارشناسان ستادی           

 .جهت شرکت در جلسه ها دعوت خواهدشد

 . گروه  های فنی برحسب ضرورت تشکیل جلسه می دهند
  گروه هـای فنی عهده دار وظایف تعریف شـده ی     :وظیفه ی گروه فنی  

برای کشوری هستند که هر یک با توجه به تخصص های مورد نیاز              شورای
 .بحث فنی و اختصاصی راجع به موضوع های مرتبط تشکیل شده اند

 :انجام هماهنگی های درون بخشی به منظور .6

  آزمایش های تالاسمی  ارتقای دانش و مهارت پرسنل مسئول انجام       ▪
 ازطریق کنترل کیفی مستمر؛

ازطریق کنترل کیفی   ارتقای کیفیت انجام آزمایش های تالاسمی       ▪
 از تـوانمندی هـای بالقوه در بخش       و استفاده ی مطلوب   مستمر

 خصوصی و دولتی؛

ایجاد، توسعه و تکمیل شبکه ی آزمایشگاه های تشخیص پیش         ▪
 ؛ PND و زنجیره ها و DNA، بـررسی )مرجع و محیطی(از تولد

تـوسعه ی همکاری و همـاهنگی بـا مـرکـز پیـونـد اعضـا و          ▪
بیماری های خاص جهت دسترسی هر چه بهتر زوج های ناقل         
کم بضاعت و بی بضاعت بـه خـدمـات تخصصی و هماهنگی        

 .برای پیونـد مغز استخوان
 .بازنگری و تدوین برنامه های آموزشی دردست اجرا .7
 . آموزشی و پیشنهاد شیوه های آموزشیتهیه ی مواد .8
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تعامـل بـا دانشـگاه هـای علـوم پـزشکی جهت رفع چـالش هـا و          .9
ایجاد فرصت هـای مناسب بـه منظور افزایش توانمندی هـای علمی       

 .و اجرایی دانشگاه هـا
ایجـاد بستـر منـاسب جهت تحقیق در سیستم بهداشتی و پیشنهاد           .10

یـاز بیماران ژنتیک، ازجمله برنامه ی     موضوع هـای تحقیقاتی مورد ن   
 .پیشگیری از بروز موارد جدید بتا تالاسمی ماژور

نظارت و پایش برنامه در دانشگاه ها، ارائه ی پس خـوراند و تهیه و            .11
 .تحویل گزارش ها به مقام های ارشد

گرد آوری اطلاعات، تجزیه و تحلیل، تفسیر و انتشار آن در قالب             .12
 .گزارش وضعیت برنامه

پیـشنهـاد و ایـجـاد زمینـه هـای منـاسب جهت ارتقـای علمـی و          .13
 .توانمند سـازی پرسنل

 .برگزاری گردهمایی های علمی سالانه جهت مشاوران دانشگاهی برنامه  .14
رتبه بنـدی و اعلام سالانـه ی دانشگاه هـای بـرتـر بـا استفاده از             .15

 .تمام شاخص ها و چک لیست هـای برنامه
م سالانه ی مراکز دانشگاهی نمونه ازنظر اجرای استاندارد        تعیین و اعلا   .16

 .برنامه ی تالاسمی به منظور آموزش کوتاه مدت همکاران جدید استانی
آزمایشگاه های گردآوری اطلاعـات سـالانـه  در بخش مـدیـریت،        .17

 در راستـای اجـرای بهینه و    غربالگری، مشاوره ی ویـژه ی تـالاسمی     
 .»ن و کارشناسان برنامهمدیرا«توانمندسـازی 

 ارسال سری کامل دستورالعمل ها به اعضای شورای کشوری پیشگیری         .18
 .از بیماری های ژنتیک
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دانشکده های پـرشیوع و ابـلاغ اجـرای استراتـژی      / تعیین دانشگاه  .19
 . سـوم به دانشگاه هـای مربوط

دانشکده هـای علوم پـزشکی منطقه ای و هم گـروه       / تعیین دانشگاه  .20
 نظارت  /درخصوص اجرای برنامه ی آموزش   ) وه های دانشگاهی گر(

 .، مراقبت و پژوهش)تالاسمی(آزمایشگاه، مشاوره ی ژنتیک
 

 دانشکده/ معاونت بهداشتی دانشگاه
مسئولیت اجرای استاندارد برنامه هـای پیشگیری از بیماری هـای ژنتیک        

 زه با بیماری ها  دانشکده به عهده ی گروه پیشگیری و مبار     / در سطح دانشگاه  
است و درحال حاضر برنامه ی پیشگیری از بروز بتـا تالاسمی ماژور را            

پیشگیری از بیماری های ژنتیک و     ) کمیته(با مشورت شورای دانشگاهی   
 :گروه های فنی در قالب وظایف ذیل عهده دار است

 : فراهم نمودن تمام امکانات لازم جهت اجرای استاندارد برنامه شامل .1
هماهنگی هـای بین بخشی، ازجمله هماهنگی هـای لازم     ایجاد   ▪

جهت اجـرای بـرنـامه هـای آمـوزشی بـرای عموم مـردم و          
 گروه هـای هدف براساس طرح و دستورالعمل مربوط؛

 .استراتژی ها از یک هر جهت نیاز مورد بودجه ی تخصیص و جذب ▪
: ازتشکیل شورای دانشگاهی پیشگیری از بیماری های ژنتیک متشکل          .2

 دانشکده ی/ معاونین امور بهداشتی، درمان، دارو و پژوهشی دانشگاه       
پیشگیری و مبارزه با     )کارشناسان مسئول (علوم پزشکی، مدیران گروه   

مـدارس، بهداشت   بیماری هـا، بهداشت خانـواده، آمـوزش بهداشت،    
 کارشناس  ،غیرواگیر بیماری های مسئول کارشناسگسترش شبکه و    

می، مـدیـر درمـان، کـارشناس بیماری هـای خاص،      برنامه ی تالاس 
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کارشناس مسئول امـور آزمـایشگاه ها، مشـاور دانشگاهی برنـامه ی      
شـورای سیاستگذاری  تالاسمی، رئیس آزمایشگاه مرجع، نماینده ی      

استـانی و سایـر اعضا بـرحسب ضرورت شـامل        صـدا و سیمای  
و   پرورش، ثبت اسناد    آموزش و  :نمایندگانی از ادارات کـل شـامل    

املاک، نیروهای نظامی و انتظامی، شـورای سیاستگذاری سازمان های        
بیمه گر، سازمان تبلیغات اسلامی، پـزشکی قـانونی، رئیس یا معاون           
 سازمان نظام پزشکی استان، نماینـده ی انجمن تـالاسمی، مدیریت       

) یهمختص استان های دارای حـوزه ی علم    (استانی حوزه های علمیه  
 روزنامه های محلی و درصورت لزوم نمایندگانی از معاونت آموزشی         
 و یا فرهنگی دانشگاه های علوم پزشکی، دانشگاه های مربوط به وزارت          

  ....علوم، تحقیقات و فن آوری، دانشگاه آزاد اسلامی و پیام نور و 

جلسه های این شورا سالانه و یا برحسب ضرورت به منظور مشارکت           
 ی سیاستگذاری و ایجاد هماهنگی درون و بین  بخشی و ایجاد          در راستا 

 . بستر مناسب جهت اجرای استاندارد برنامه تشکیل می شود

دانشکده و پیگیـری   / پیشنهاد اعضای شـورا به ریـاست دانشگاه       .3
 .صدور ابـلاغ

شورای دانشگاهی پیشگیری از بیماری های ژنتیک علاوه بر جلسه ی        
سب ضرورت و موضوع خاص در قـالب گروه    سـالانه ممکن است برح  

فنی جلسه تشکیل دهـد و بر این اساس شورای دانشگاهی فوق متشکل           
  :عبارتند از  گروه فنی است که6از 

 آزمـایشگاه های غربالگری، ▪

 تشخیص ژنتیک،  ▪
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 مشاوره ی ویژه ی تـالاسمی،  ▪
 مراقبت، ▪
 آموزش، ▪
 . تحقیقات ▪

ی دانشگاهی پیشگیری از    اعضای این گروه ها از بین اعضای شـورا      
. بیماری های ژنتیک و برحسب ارتباط با موضوع مـوردنظر انتخاب می شوند

بنابراین در جلسه هـای گروه هـای فنی دانشگاهی فقط اعضای مـرتبط          
 .گروه های فنی برحسب ضرورت تشکیل جلسه می دهند. دعوت می شوند

 :انجام هماهنگی های درون بخشی به منظور .4
اهی کارکنان بخش تـزریق خون ازطریق برگزاری        ارتقای آگ  ▪

 ؛ دارو و درمان معاونت همکاری با آموزشی و توجیهی جلسه های

 *هفوت شد بیماران و *1تالاسمیاعلام سالانه ی کل موارد بیماری  ▪
 ؛)ازطریق مرکز تزریق خون(

و مـوارد غیبت از درمـان هر       *اعلام مـوارد جـدیـد بیمـاری    ▪
 ر؛ مـاه یک  بـا سه

ارتقای آگاهی کارکنـان آزمـایشگاه هـای ویژه ی آزمـایش های  ▪
 ؛)برابر طرح و دستورالعمل مربوط(تالاسمی

 تکمیل چک لیست آزمایشگاه مسئول انجام آزمایش های تالاسمی ▪
 و تجهیز مراکز آزمایشگاهی؛

 و  زمایشگاه هـای تشخیص ژنتیک   پیگیـری جهت راه انـدازی آ    ▪
PND ؛)درصورت نیاز(گلوبین، بررسی زنجیره های 

                                                           
 .می شود)  خون می نمایندتزریق بار در سال 1-2 حداقل(اینترمدیا و ماژور تالاسمی شامل بیماران *
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آموزش کارشناسـان برنامه ی تـالاسمی و اعضـای تیم مشـاوره ی          .5
 .شهرستان های تحت پوشش برابر طرح و دستورالعمل مربوط

تکثـیر و ارسال جـزوه هـای مورد نیاز برنـامه ی پیشگیری از بروز              .6
 .موارد جدید بتا تالاسمی ماژور

 س خورانـد و تهیه و تحویل     نظـارت و پایش شهرستان هـا، ارائه ی پ         .7
 .گزارش به مدیران ارشد

گرد آوری اطلاعات، تجزیه و تحلیل، تفسیر و انتشار آن در قـالب             .8
 .گزارش وضعیت موجود برنامه

 .مورد نیاز برنامه 1انجام تحقیقات .9
بـا توجـه بـه اهمیت و تعداد ارجاع های موارد مشکوک به مشاور                .10

 از  ه کنندگان و جلوگیری   دانشـگاهی و جهت تسهیل و تشویق مراجع       
ایجاد اختلال در روند اجـرایی برنـامه، معاونت بهداشتی ازطـریق         
 شـورای دانشگاهی پیشگیری از بیماری های ژنتیک موظف به تعدیل        

 .تعرفه های مشاوره ی زوج های مراجعه کننده است
 .تشکیل جلسه های توجیهی با مشاوران دانشگاهی برنامه .11
رتر در اجـرای        رتـبه بنـدی و اعلام س      .12 الانه ی مراکز بهداشت شهرستان بـ

 .استاندارد برنامه بـا استفاده از تمام شاخص ها و چک لیست های مربوط
اعـزام کارشناسان جدید برنامه جهت توجیه و آموزش کوتاه مدت            .13

 .به مراکز دانشگاهی نمونه با هماهنگی مرکز مدیریت بیماری ها
   تالاسمی اجرای استاندارد برنامه یانتخاب مرکز بهداشت نمونه ازنظر .14

دانشکده به منظور تـوجیه و آمـوزش کوتاه مدت        / در سطح دانشگاه  
 .کارشناسان برنامه و اعضای تیم مشاور ی ویژه ی تالاسمی

                                                           
1. Survey  
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 ، جـزوه هـا، دستـورالعمل هـا و       بـایگانی و نگه داری تمام کتاب هـا       .15
 .یـو قسمت مربـوطدریافتی در آرش) نامه هـای مدیریتی(بیانیه های

گردآوری نقطه نظرها، پیشنهادها و انعکاس آنها به مـرکـز مدیریت           .16
 .بیماری ها و پیگیری تـا ارائه ی پاسخ مناسب

مشکوک نهایی  / اعلام مـوارد مهاجـرت زوج هـای ناقـل تالاسمی       .17
دانشـکده به  / داخــل و خارج از منطقه ی تحت پـوشش دانشـگاه         

براسـاس ( معاونت بهداشتی دانشگاه مقصد    شـهرستـان تـابع و یـا   
 ). جدول مهاجرت بـا ذکـر نوع استراتژی

بدیهـی اسـت گـزارش های دریافت شده از سایر دانشگاه ها نیز باید به                
 .مراکز تحت پوشش اعلام شود

ارسـال بـه مـوقع تمام فـرم هـا و اطلاعـات مـورد نیـاز به مـرکـز             .18
 .مـدیـریت بیماری هـا

 
 اشت شهرستان بهدمرکز

ه ـامـرای برن ـمهمی در اج   لی و ـرستان نقش اص  ـ بهداشـت شه   زـ ـرکـم
 از هـامـبرنایش  ـ و پ  نظارت ،وزشـآم،  دایتـه هماهنگی،   .دارد  عهده هـب

ان ـصحیح برنامه در شهرست    اجرای مطلوب و   . است زـرکـم این   وظایف
  ترین هممه  ـ بوده ک  اـه بیماریارزه با   ـمب  گروه پیشگیری و   ه ی عهد نیز به 

 :استرح ذیل ـوظایف آن به ش
 :متشکل از  شهرستان   شورای پیشگیری از بیماری های ژنتیک      تشـکیل  .1

 ،انـداشت شهرستـبه، مـرکـز درمـان و بهداشترؤسـای شبکه ی 
پیشگیـری و مبارزه با بیماری ها،     ) کارشناسان مسئول (مدیران گروه 

رس، گسترش  مـدابهداشت خـانـواده، آمـوزش بهداشت، بهداشت      
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 شبکه  و کارشناس مسئول بیماری هـای غیرواگیر، کارشناس برنامه ی       
آزمایش های تالاسمی   تالاسمی، مدیر درمان، رئیس آزمایشگاه ویژه ی     

شهرستان، پـزشک و کـارشناس تیم مشـاوره ی ویـژه ی تـالاسمی        
مسئول مرکز تـزریق خون، کارشناس مسئول / شهرستان، سرپرستار 

 از شگاه ها و سایر اعضا برحسب ضرورت شامل نمایندگانیامور آزمای
 نظامی نیروهای آموزش و پـرورش، ثبت اسناد و املاک،         :اداره های

 و انتظامی، شورای سیاستگذاری سازمان های بیمه گر، سازمان تبلیغات       
پزشکی استان،   نظام سازمان معاون یا، رئیس   قانونی پزشکی،  اسلامی

مختص (علمیهمی، نمایندگانی از حوزه هـای     نماینده ی انجمن تالاس  
، روزنـامـه هـای محلی و    )شـهرستان هـای دارای حـوزه ی علمیـه   

درصـورت لـزوم نمایندگـانی از معاونت آمـوزشی و یـا فـرهنگی  
دانشکده هـای /  علوم پزشکی، دانشگاه هـا   دانشکده هـای/ دانشگاه هـا

وری، آموزشکده های عالی،   مربوط بـه وزارت علوم، تحقیقات و فن آ      
  ....دانشگاه آزاد اسلامی و پیام نور و 

جلسـه های این شورا سالانه و یا برحسب ضرورت به منظور مشارکت             
در راستای سیاستگذاری و ایجاد هماهنگی درون و بین  بخشی و ایجاد             

 . بستر مناسب جهت اجرای استاندارد برنامه تشکیل می شود
 .ه رئیس شبکه و پیگیری صدور ابلاغپیشنهاد اعضای شورا ب .2
 :انجام هماهنگی های درون بخشی به منظور .3

 تکمیل و...)  و   مناسب کیت،  سل کانتر (آزمایشگاهی مراکز تجهیز ▪
 آزمایشگاه های فعالیت های بر نظارت و هی آزمایشگاچک لیست های

 ؛)برابر طرح و دستورالعمل مربوط(ویژه ی آزمایش های تالاسمی
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 :اری و هماهنگی با بخش تزریق خون جهتتوسعه ی همک ▪

 و غیبت از درمان هر سه مـاه        *اعلام موارد جدید بیماری    ─
 یک بار جهت اقـدام لازم؛ 

 ؛*اعلام سالانه ی کل موارد بتا تالاسمی ماژور ─

 ؛*اعلام سالانه ی کل موارد فوت بتا تالاسمی ماژور ─

درمـانی  به مرکز بهداشتی     *راهنمایی و ارجاع والدین بیمـاران     ─
 ؛8مشاوره ی ویژه ی تالاسمی طبق فرم شماره ی 

 تکمــیل شــده در پـوشــه ی 8بایگانــی قســمت دوم فــرم  ─
دقت در صحت و حسن اجـرای مـوارد فـوق         .جداگانـه

 .مسئـول بخش تزریق خون است/ به عهده ی سرپرستار
اعـلام اسامی و نشانی مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی              .4

 جهت انجام آزمایش هـای تالاسمی      1ایشگاه های مـورد تـأیید   آزمو  
 .هنگام ازدواج به اداره ی ثبت اسناد و املاک شهرستان

 :انجام فعالیت هـای آموزشی مرتبط با کارکنان بهداشتی درمانی ازجمله .5
 برنـامه ی پیشگیـری از بـروز      دستورالعمل وجیهـت و وزشـآم ▪

 انیـدرم راکز بهداشتی ـدر م جهت همکاران   ماژور   تالاسمی بتا
  .)بهورز/ کاردان/ کارشناس/ پزشک(
  .محیطیسطوح ارسال آن به  های مربوط و فرم  ودستورالعمل تکثیر ▪

 ، اعضای امهـادی برن ـستکارشناس   جهت شرکت    ریزی بـرنامه  ▪
 .و همکاران آزمایشگاه در برنامه های آموزشی مشاوره تیم

                                                           
 .نیز می شود)  بار در سال خون تزریق می نمایند1-2حداقل ( شامل بیماران اینترمدیا*
انشگاه و بدیهی است هرگونه تغییر در نشانی یا اسامی باید فوری به معاونت بهداشتی د. 1

 .اداره ی ثبت اسناد و املاک شهرستان اعلام شود
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 و صدور    تالاسمی ه ی  مشاور ه ی ژـدرمانی وی   بهداشتی مرکز تعییـن  .6
  .ابلاغ جهت اعضای تیم مشاوره ی تالاسمی

تعییـن و ابقای پـزشک موقت و مطلع در تیم مشـاوره درصـورت     .7
 .تقاضای مرخصی از سوی پزشک مشاوره ی تالاسمی

معرفی و اعلام نشانی مـرکـز بهداشتی درمـانی ویـژه ی مشاوره ی          .8
 . ری و روستایی تحت پوششتالاسمی به مراکز بهداشتی درمانی شه

  . برنامه اول، دوم و سومهای  اجرای صحیح استراتژیبر نظارت .9
های  لیست چک محیطی توسط    عملکرد سطوح مستمر  پایش  نظارت و    .10

  . و ارائه ی پس خـوراندربوطـم
ارسال آن    و  ماژور  تالاسمی اپیدمیولوژیک بروز  بررسی   فرم کمیلت .11

 .دهدانشک/ به معاونت بهداشتی دانشگاه
مشکوک نهایی خـارج از    / اعلام مهاجرت زوج هـای نـاقل تـالاسمی      .12

دانشکده / منطقه تحت پوشش شهرستـان به معاونت بهداشتی دانشگاه
زوج های ناقل    پرونده ی (جهـت اعـلام به شهرستان یا دانشگاه مقصد        

 ).تالاسمی درصورت وجود به پیوست ارسال  می شود
ده از مـرکـز بهـداشتی درمـانی    دریافت شـ(5ارسال فـرم شماره ی     .13

به مرکز بهداشتی درمانی مربوط جهت     ) ویـژه ی مشاوره ی تالاسمی  
درصورتی که زوج هـا ساکن شهرستـان دیگری      (پیگیری های بعدی 

 ).دانشکده ی مربوط ارسال  شود/ باشند، به معاونت بهداشتی دانشگاه
بـه معاونت   6 و   4جمع بندی و ارسـال به موقع فرم هـای شماره ی        .14

 .دانشکده/ بهداشتی دانشـگاه
 اعلام موارد شناسایی شده و غیبت از درمـان به مراکز بهداشتی درمانی          .15

 تحت پوشش با توجه به نشانی بیمار و دریافت نتیجه ی پیگیری های          
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 و اعلام علل غیبت از درمان به        10بعـدی براساس فـرم شماره ی     
 . 9مرکز تزریق خون براساس فرم شماره ی 

 بدیهی است درصـورتی که بیمار در شهرستـان دیگری ساکن باشد         
 . مربوط اعلام می شوددانشکده/ هدانشگامعاونت بهداشتی غیبت از درمان به 

مشکوک / پیگیـری عدم مـراجعه بیش از سه ماه زوج هـای نـاقـل         .16
. ارجاع شده از استراتـژی سوم کـه توسط تیم مشاوره اعلام شده اند        

ری ازطریق مکاتبه ی اداری و یا تلفن و با مشارکت مراکز           این پیگی 
 .بهداشتی درمانی انجام می شود

 .انجام هماهنگی ها و اجرای فعالیت های آموزشی مرتبط با گروه های هدف .17
  . مورد نیاز برنامه مطابق دستورالعملتحقیقات نجاما .18
  .دانشکده/ اطلاعات به معاونت بهداشتی دانشگاه ها و موقع فرم به ارسال .19
، تفسیر و انتشار آن در قـالب       ه و تحلیل  ـتجزی  اطلاعات و  آوریگرد   .20

ه ی یک نسخه به معاونت بهداشتی      ارائ ووضعیت مـوجـود برنـامه    
 .دانشکده علوم پزشکی مربوط/ دانشگاه

 بایگانی و نگه داری تمام کتاب ها، جزوه  ها، دستورالعمل ها و بیانیه های             .21
مشاوره، (دریافتی در آرشیـو قسمت مـربوط    ) نامه هـای مـدیریتی  (

 ...).آزمایشگاه و 
 گردآوری نقطه نظرها، پیشنهادها و انعکاس آنها به معاونت بهداشتی          .22

 .دانشکده و پیگیری تا ارائه ی پاسخ مناسب/ دانشگاه
 

 )آزمایشگاه های غربالگری(آزمایشگاه ویژه ی آزمایش های تالاسمی
 درمانی جهت انجام   های مراکز بهداشتی   اهدر هـر شهرسـتان یکی از آزمایشگ       

  های آزمایشه یعنوان آزمایشگاه ویژ هـ و ب شدهجهزم تالاسمی   یا ه ـآزمـایش 
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  تالاسمی در   های  آزمایش  شود ترجیحاً پیشنهادمی . شود می تالاسـمی انـتخاب   
 . شودانجام است ازدواج ازبل  قآزمایش های سایر انجام مسئولآزمایشگاهی که 

ز ـرکـوشش م ـای تحت پ  ـه ایشگاهـهیچ یک از آزم   ورتی که   ـدرص
 تالاسمی های بهداشـت شهرستان دارای امکانات لازم جهت انجام آزمایش     

 د، رئیس مرکز بهداشت شهرستان می تواند با هماهنگی مدیر درمان          ننباش ـ
های  سایر بخشامکانات از ها  و امور آزمایشگاهشبکه ی بهداشت، درمان 

ایت ـه رع ـآنها ب  الزامرارداد و   ـبا عقد ق  (ی خصوصی ها دولتی یا آزمایشگاه  
 . کنداستفاده ) تالاسمیه یایشگاهی برنامـوازین آزمـم

 های ها باید هماهنگی با بخش     درصورت استفاده از هر یک از آزمایشگاه      
 اجـرانظر و   وردا م  هـایشـآید که کنترل کیفی آزم      عمل نحوی به  فوق به 
 ابلیتـ ق ود که از هر حیث    ـش شگاهی انتخاب  همچنین باید آزمای   .قرارگیرد

درمانی   بهداشتی  آن تا مرکز   ه یباشد و رعایت فاصل    انجام این امر را داشته    
 . تالاسمی مورد توجه قرارگیرده ی مشاوره یویژ

 کارکنان مرتبط با آزمایش های تالاسمی در این آزمایشگاه ها          :تبصره
 . نظارت شرکت کنند ـ باید در برنامه های آموزش)  و دولتیخصوصی(

افت ـازدواج از نقاط شهری و روستایی پس از دری        هنگام  متقاضیان  
غـربـالگری ایشگاه  ـه آزم ـر رسمی ثبت ازدواج ب    ـاتـه از دف  ـامـمعرفی ن
 هـای معمول  آزمایشر  ـب  علاوه ـدایـذکور ب ـآزمایشگاه م . می کنند مراجعه
 را  )الاسمی مینور ـبتا ت (لسـالم نـاق ، آزمایش مربوط به شناسایی      ازدواج

آورده و نتایج     عمل  تالاسمی به  یا هایشـبراساس الگوریتم کشوری آزم   
 .در دفتر مربوط ثبت کنددرخواستی را  های آزمایش
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 تالاسمی  های  آزمایشویژه یآزمایشگاه کارکنان وظایف 
 ازدواج  متقاضیانو نتایج آزمایش های تـالاسمی تمامثبت مشخصات  .1

 . در دفتر مربوطده به آزمایشگاهمراجعه کنن
ه ی امـیت معرفی ن ؤرتهیه ی نمونه ی خـون جهت آزمـایش پس از         .2

عکس دار و ممهور به مهر دفاتـر عقد و اطمینان از تطبیق عکس ها            
 فقط با   ،دـنداشته باشن هـامـمعرفی ن ازدواج   متقاضیانه  ـورتی ک ـدرص(

یا  شناسنامه رائه یابا   تالاسمی و    مشاوره ی تیمدرخـواست پـزشک   
 ).  می تـوان اقدام کردعکس دارکارت شناسایی معتبر 

 متقاضیان ازدواج برابر الگوریتم کشوری      تمامانجام آزمایش جهت     .3
 .های تالاسمی آزمایش

وم الگوریتم کشوری   ـا س ـراحل اول ت  ـ م یا هـ انجام آزمایش  :تبصره
 سط آزمایشگاه و   تو می تواندهای تالاسمی در متقاضیان ازدواج        آزمایش

 .گیرد  تالاسمی انجامه یبدون درخواست پزشک مسئول مشاور

ه متقاضیان ازدواج ـوزش بـا آم ـ از هرگونه اظهارنظر و ی     خودداری .4
 . از انجام آزمایش های تالاسمیپس

 سوم استراتژی براساس ارجاعی مشکوک زوج های    هایآزمایشانجام   .5
 . مسئول مشاورهپزشک ستدرخوا براساس) 1376 سال ازمزدوجین قبل (

 
 
 
 
 
 
 

 تهیهامکان د بای سطح شهرستان  تالاسمی در     هایزمایش انجام آ  ویژه ی آزمایشگاه :توجه
را) موتاسیونتعیین (PND مرحله ی اول آزمایش های جهت انجام لازم نمونه های و ارسال

.خودداری شود مربوط آزمایشگاه های افراد به ارجاع تاحد امکان از که به نحویفراهم کند، 
این آزمـایشـگاه  بایـد نمونـه ی لازم را بـرحسب درخـواست پـزشک تیـم مشـاوره ی

به آزمـایشگاه های مسئول) برابر ضوابط تعیین شده  (شهرستان تهیه و جهت آزمـایش     
 برنامه ی شبکه ی خدمات آزمایشگاهی1ی به همراه فرم شماره   (انجام آزمایش های ژنتیک  

 .ارسال نماید) ژنتیک و تشخیص پیش از تولد
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انجام تمام اقدام هـای لازم در راستای کنتـرل کیفی آزمـایش هـای          .6
 .تالاسمی برابر طرح و دستورالعمل مربوط

اعلام تعداد کل متقاضیان ازدواج به تیم مشاوره ی ویژه ی تالاسمی           .7
 .در پایان فصل

 تـورالعمل هـا و بـایگانی و نـگه داری تمـام کتاب هـا، جـزوه هـا، دس       .8
 .دریـافتی در آرشیو قسمت مربـوط) نامه های مدیریتی(بیانیه های

 
  تالاسمیه ی مشاوره یدرمانی ویژ مرکز بهداشتی

 درمانی ز بهداشتی ـد یکی از مراک   ـان بای ـز بهداشت شهرست  ـرکـرئیس م 
 ه یه آزمایشگاه ویژـدرمانی ب ترین مرکز بهداشتی  ترجیحاً نزدیک (موجود
 ه یمشاور ه یویژ درمانی بهداشتی عنوان مرکز  هـرا ب )  تالاسمی  هایآزمایش
 جمعیت به درمانی بهداشتی خدمات ه یارائ ضمن  تا انتخاب نموده تالاسمی
 ای ناقل ـالاسمی زوج ه ـ ت ه یژـ وی ه یولیت مشاور ـ مسئ ،وششـتحت پ 

 .به عهده بگیرد آن شهرستان را  یشده شناسایی
 

 تیم مشاوره 
بوده ای عمومی تالاسمی ـه  تالاسمی متمایز از آموزشه یژ ویه یمشاور

 از یک   این تیم متشکل  . انجام شود توسط تیم مشاوره    د  ـبای همین دلیل ه   ب و
های  کارشناس رشتهترجیحاً (عنوان پزشک مشاوره و یک کارشناس پزشک به

  .شود انجام یا کاردان) مامایییا روانشناسی، بهداشت عمومی، پرستاری 

صورت ه  ببراساس دستورالعمل ضمیمه      های لازم را     آموزش یمتاین  
 ، مشاوره تیم ی اعضا .دگذران حضوری می غیر   و   )سالانه(آموزش حضوری 
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عنوان پزشک   به ،ربوطـدرمانی م  در مرکز بهداشتی  ار روتین   ـر ک ـب علاوه
فعالیت های مربـوط به مشاوره ی ویـژه ی تالاسمی   مشاوره،و کارشناس
 . دهندرا ارائه می

 
 ف پزشک مشاوره یوظا

که قبل از مراجعه به     ( ازدواج ناداوطلبدرخواست انجام آزمایش برای      .1
 .)1دارند   تالاسمی هایآزمایش به انجام تمایلو دفتر ثبت ازدواج  محضر

 ، ازدواج اضیـمتقدر زوج هـای   الاسمی  ـ ت  هـایشـایـر آزم ـتفسی .2
جام اقدام هـای بعدی    و ان  ومـژی س ـ استرات  از دهـش زوج های ارجاع 

  .وریـ الگوریتم کشراساسب
 .براساس الگوریتم کشوری فقر آهن خونی  کمدرمان .3
 و سایر هموگلوبینوپاتی ها     تالاسمی مینور   به  موارد مشکوک  ارجاع .4

  .امهن مشاور دانشگاهی بربه
 با توجه   PND و دوم    )تعیین موتاسیون ( اول ه ی ارجاع جهت انجام مرحل    .5

 1 و براساس فرم شماره ی       )از هر سه استراتژی   (ناقل زوج های به وضعیت   
از بـرنامه ی شبکه ی خدمات آزمایشگاهی ژنتیک و تشخیص پیش            
 .تولد به مناطق تعیین شده در ضمیمه ی طرح و دستورالعمل مربوط

 PNDمـرحله ی اول قسمت اول فرم محل ثبت اطلاعـات مربوط به 

                                                           
  انصراف را  گزینه ی  مشاوره انجام باشند و پس از      تالاسمی که داوطلبان، هر دو ناقل       درصورتی. 1

 اول ثبت و در آمار فصلی درنظر استراتژی آنها در دفتر مشخصات است ضروری انتخاب نمایند،
 ازدواج منوط به ارائه ی گواهی صدور به این که با توجهاج،  درصورت تصمیم به ازدو   . گرفته شود 

 تمام و طی    آزمایش ها  سایر انجام و   ثبت ازدواج  دفترهای و یا    محضرها از یکی از     معرفـی نامه  
 .صورت می گیرد معرفی نامه ارائه ی با و ازدواج زمان و گزارش در ثبت بنابراین است، قانونی مراحل
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نمونه گیری به آزمایشگاه    رای  است، بنابراین زوج ها ب    ) تعیین موتـاسیون (
درصـورت بـارداری  ویـژه ی آزمایش های تـالاسمی ارجاع می شوند، ولی           

 ژنتیک و تشخیص    بایـد زوج ها را در اسـرع وقت مستقیم به آزمایشگاه         
 .پیش از تـولد ارجاع داد

ارائــه ی پس خـورانـد مناسب درخصوص زوج هـای ارجـاعی از            .6
 .استراتـژی سـوم

    1ای ناقل تالاسمیـه  تالاسمی با زوج ه ی  ویژ ه ی مشـاور ر  مشـارکت د   .7
 .کاردان مشاوره/ و نظارت بـر فعالیت کارشناس )سه استراتژی هر از(

 
 
 

ا ـونی مطابق ب  ـانـراحل ق ـ م تمامصدور گواهی ازدواج پس از طی        .8
مشکوک نهایی که   / درخصوص زوج های ناقل   (ورالعمل کشوری ـدست

 انجام آزمایش های تکمیلی قبل      ی ازدواج از    بـه دلیل داشتن عجله برا     
از ازدواج امتـناع مـی ورزنـد و یا ازنظر اقتصادی قادر به پـرداخت    

 نیستند و برای بیمه شدن زوجه شرط        PNDهـزینه ی مـرحله ی اول      
ازدواج وجوددارد، پـس از گرفتن تعهد نسبت به صـدور گـواهی          

 ). 2ازدواج اقـدام شود

                                                           
نترمدیا نیز زوج ناقل تالاسمی می باشند و باید مورد مشاوره ی ویژه و والدین بیماران ای. 1

 .مراقبت قراربگیرند
بدیهی است پس از ازدواج و بیمه شـدن زوج هـا باید درخصوص انجام آزمـایش های             . 2

 .قدام شودا) قبل از تصمیم به بارداری(در اسرع وقت PND مرحله ی اول تکمیلی و

، بیمه بودن زوج ها جهت انجام    PND با توجه به گران بودن آزمایش های ژنتیک و       
ویـژه ی آزمایش های ذکرشده ضروری خواهدبود، بنابراین باید در مشـاوره ی       

.نبـاشنـد جـهت بیمه شـدن تشویق کـردتـالاسـمی، زوج هـا را چنـانچه بیـمه 
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 زوج هـای ناقل    1اری از تسهیلات ویـژه ی    صـدور گواهـی برخورد     .9
 .یا مشکوک نهایی، براساس اعلام نظر کارشناس تیم مشاوره

، بنابراین مدیریت   بوده محدود   به شدت  ویژه   تسهیلات اعتبارات   :توجه
 مسئولیت. اعتبارات مذکور به منظور توزیع عادلانـه ی آن ضروری است         

 .است) تـالاسمی( ژنتیکاصلی این مـوضوع به عهده ی تیم مشاوره ی

 پزشک مشاوره ی تـالاسمی مـوظف است درصـورت درخـواست        .10
 .مرخصی از تعیین و ابقای جانشین مطلع اطمینان حاصل نماید

 ، جزوه ها، دستورالعمل ها و نامه های   نگـه داری و بایگانی تمام کتاب ها        .11
 . ...)مشاوره، آزمایشگاه و (مدیریتی دریافتی، در آرشیو قسمت مربوط

 
  تالاسمیه ی ویژه یمشاورکاردان /  کارشناسوظایف

رکز ـه م ـکننده ب  راجعهـم  متقاضیان ازدواج  تمـام ثبـت مشخصـات      .1
 .الاسمیـ ته یاورـ مشه یانی ویژـدرم بهداشتی

 ر دو ـا ه ـ ازدواج که یکی ی     متقاضیان مشخصات آن دسته از   : توجـه 
 .د شـونمی  سالم باشند ثبتنفر

 .شده اند ارجاع 3 و 2 استراتژی های براساسکه  مراجعانیثبت مشخصات  .2
 مشکوک نهایی / تشکیل پـرونـده  بـرای زوج هـای ناقل تـالاسمی        .3

ــرونده شــامل( ــرم شــماره ی 1فــرم شــماره ی : محــتویات پ ، 2، ف
 ). است5 و 3پرسشنامه ی تکمیل شده ی مشـاوره، فرم شماره ی 

                                                           
 .است» خدمات مخصوص افراد بی بضاعت«، »یژهتسهیلات و«منظور از . 1
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هـر (ـایی شـده مشـاوره ی ویـژه ی تـالاسـمی بـا زوج هـای شنـاس         .4
 ).سـه استـراتـژی

 ـ .5  به زوج های الاسمیـ ت اقلـای ن ـ زوج ه   راهنمای ه ی  دفترچ ه ی ارائ
  ).هر سـه استراتژی(مشکوک نهایی/ ناقل

 تالاسمی کتبی از زوج های ناقل  یاخذ تعهدنامه و 3تکمیل فرم شماره ی  .6
  . تالاسمی زوج های ناقل یو بایگانی در پوشه مصمم به ازدواج

 اعلام مشخصات زوج های ناقل    ( 5 ه ی رم شمار ـفل و ارسال    تکمـی  .7
 مرکزدور گواهی به   ـ از ص  پس بلافاصله )مشکوک نهایی / تالاسمی

این فـرم در دو نسخه تهیه می شـود، یک نسخه    . بهداشت شهرستان 
 در پرونده ی زوج های ناقل بایگانی و نسخه ی اصلی به مرکز بهداشت

 .شهرستان ارسال می شود
مربوط به پزشک    خدمات   ه ی گویی به مراجعه کنندگان و ارائ      پاسـخ  .8

 ،استلازم به ذکر ( حضور نداردهدر مواقعی که پزشک مشاور مشاوره
و انجام می شـود  توسط پزشک مشاوره    فقطصـدور گواهی ازدواج     

 ).ستبه هیچ عنوان قابل تفویض نی
 به مـرکـز بهداشت شهرستـان در      4 ه ی فرم شمار تکمـیل و ارسال      .9

اطلاعات مربـوط از دفاتـر استراتـژی اول، دوم و        (پایـان هر فصل   
 ).سوم و گزارش آزمایشگاه غربالگری استخراج می شود

/ اعـلام مـوارد عـدم مـراجعه ی بیش از سـه مـاه زوج هـای ناقـل             .10
 از استراتژی سـوم به مـرکـز بهداشت       ارجاع شـده  مشـکوک نهایی  

 .4شهرستان ازطـریق فـرم شـماره ی 
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 تعیین زوج هـای ناقـل تـالاسمی که واجـد شرایط برخورداری از          .11
 هستند و PNDتسهیلات ویژه  جهت انجام آزمایش هـای تکمیلی و      

 . 1معرفی به پزشک مشاوره ی تالاسمی جهت صدور گواهی
ارتباط مناسب و مستمر با مـرکـز تزریق خـون درخصوص اجـرای           .12

 .8ماره ی استراتژی دوم و تکمیل و ارسال فرم ش
نگـه داری و بایگانـی تمام کتاب  هـا، جـزوه هـا، دستورالعمل هـا و                .13

مشـاوره، (نامـه های مدیریتی دریـافتی در آرشیـو قسمت مـربـوط        
 ...).آزمـایشگاه و 

مرکز به راجعه کنندگان روتین   ـودن تعداد م  ـبزیاد درصورت :1 تذکر
 درصورتی که تعدادو یا    است مشاوره در آن مستقر      تیمدرمانی که    بهداشتی

 خدشه به کیفیت مشاوره   موجب  تالاسمی ه ی  مشاور تیمبه  مراجعه کنندگان   
  تالاسمی در شهرستان و موافقت رئیس     ه ی  پیشنهاد کارشناس برنام   به شود،

 مشاوره مستقل از کارکنانتیم  یک یا هر دو عضو ،مرکز بهداشت شهرستان
 رکنان به تشخیص رئیس مرکزیا سایر کا(درمانی مربوط ز بهداشتیـرکـم

 .دـرنیـگ  می    عهدهبـه  الاسمی را   ـ ت ه ی ژـ وی ه ی اورـولیت مش ـ مسئ )بهداشت
تحت هـر یک از این شـرایط ثـابت بـودن این فـرد حداقـل بـرای مـدت             

 . سـال از اهمیت ویژه بـرخوردار است2

                                                           
لازم . تسهیلات توسط مرکز مدیریت بیماری هـا اعلام می شود      چگونگی برخورداری از  . 1

 به ذکر است این تسهیلات بسیار محدود است، بنابراین مدیریت اعتبارات مذکور به منظور              
مسئولیت اصلی در   ) تالاسمی(تیم مشاوره ی ژنتیک  . توزیع عادلانه ی آن ضروری است    

 .این مورد را بـه عهده  دارد
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 : ن دانشگاهقابل توجه مسئولا 
اطفالن برتر هماتولوژیست،    ااز میان متخصص  دانشکده  / دانشگاه لازم است در هر     

دانشگاهیس دانشگاه یک یا چند مشاور       و داخلی به پیشنهاد معاون بهداشتی و با ابلاغ رئی         
 .دشون تالاسمی تعیین و به شبکه های تابع معرفی ه یبرنام

در شهرستان هایی که بـه دلیل بعد مسافت و یـا سایـر دلایل دسترسی به مشاور :تبصره
را یک نفر مسلط به برنامه        فوق تخصص های میان از   می تـوان،  است مشکلدانشگاهی  

 . دانشگاهی انتخاب  کرده و به شبکه های تحت پوشش معرفی نمودبه عنوان مشاور

 های آموزش در الس  در بار  1 حداقل دبای مشاوره تیم اعضای :2 تذکـر 
ه پزشکان ـب .دـنماین رکتـول مشاوره شـرحضوری اصـحضـوری یا غی   

  یا کاردانکارشناسبـه ازآموزی و ـا امتیاز بـه کننده در این دوره شرکت
 .اعطا می شودکننده گواهی شرکت در دوره  شرکت

 
 وظایف مشاور دانشگاهی برنامه ی تالاسمی

ری از  ـیگاهی پیشگ ـورای دانش ـ ش یاه هـر در جلس  ـرکت مستم ـش .1
  .ای ژنتیکـه بیماری

 ه منظورـالاسمی ب ـ ت ه یژـ وی ه یاورـ مش تیم هـایا  ـارتباط مستمر ب   .2
ر ـلام نظ ـ تخصصی و اع   ه یاورـاع جهت مش  ـوارد ارج ـرش م ـپذی

  .براساس الگوریتم کشوری
 .مشارکت در اجرای برنامه های آموزشی .3
 .2 شماره ی فرم براساسدرخواست آزمایش های تکمیلی  .4
 .2 ه ی موارد ارجاع براساس فرم شمارتمام نهایی دخوران  پسه یئارا .5
 ه هـایوری و جلس  ـ کش ـه یهای علمی سالان   شرکت در گردهمایی   .6

  .وجیهی دانشگاهیـت
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 داشتیـپایگاه به/ درمانی شهری مرکز بهداشتی
ز ـکارـم،  هرـانی در سطح ش   ـدرم ات بهداشتی ـ خدم  یهـن سطح ارائ  ـاولی

وظایف آنها درخصوص   هستند که    بهداشتی   ایهه و پایگا درمانی   بهداشتی
  :استشرح ذیل ه  بتا تالاسمی ماژور ببروزپیشگیری از 

وزش ـکید بر آم  ـأردم با ت  ـ سطح آگاهی عموم م    یآمـوزش و ارتقا    .1
 .ازدواجشرف های در  گروه

هـای تالاسمی در      انجـام آزمـایش      بـه  ازدواج شـرف    ترغیـب افـراد در     .2
 و  1از هر اقدامی   الاسمی قبل ـ ت  های انجام آزمایش  ه ی ژـوی آزمایشـگاه 
  . تالاسمیه ی مشاوره یدرمانی ویژ نقش مرکز بهداشتیشناساندن 

ن محلی  اسردفترداران، عاقد (ثر بر موفقیت برنامه   ؤآموزش عوامل م   .3
 .) علمیهه یهای دارای حوز نادر شهرست آموزش طلاب و

زوج  «عبارت نوشتن  و خانواده تنظیم دفتر قرمز در    ستاره ی درج دو    .4
 .در ستون ملاحظات صفحه ی دوم پوشه ی خانوار» ناقل تالاسمی

مشکوک / 2مراقبت ویژه ی فعال و ماهانه ی زوج های ناقل تالاسمی           .5
 .نهایی براساس الگوریتم مربوط

ارجــاع زوج هــای مشکوک نهایی بـه تیم مشـاوره جهت انجـام             .6
 .جه ی نهاییآزمایش های تکمیلی و پیگیری تـا حصول نتی

 ه ی کاهش هزین  به منظور به بیمه شدن    تشـویق زوج های ناقل تالاسمی        .7
 .ولدـتشخیص پیش از تتکمیلی و   هایمربوط به آزمایش

                                                           
براساس ( آشنایی ه ی  یعنی بلافاصله پس از اولین جلس      ،ل از هـر اقـدام بـرای ازدواج        قـب . 1

 دوستان و یا برگزاری     ،شنایانآ ، بزرگان فامیل  اطلاع دادن به  حتی قبل از    ) عـرف محلـی   
 .رد گیانجامباید   تالاسمی های آزمایش،مراسم نامزدی و یا هرگونه اقدام دیگر

 .والدین بیماران اینترمدیا زوج ناقل تالاسمی می باشند و باید مورد مراقبت قراربگیرند. 2
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 ه ی درمانی ویژ  ز بهداشتی ـرکـ به م  الاسمیـای ناقل ت  ـ زوج ه  ارجاع .8
 .PND  اول و دومه یرحلـ تالاسمی جهت انجام م یمشاوره

تالاسمی  زوج های ناقل   بارداری در    16ه ی   سقط جنین تا هفت    پیگیری .9
 . استشده  داده مبتلا به تالاسمی ماژور تشخیصآنها  جنین که

اقل ـای ن ـزوج ه در   )زایمان ایمن (ارداریـ ب ه ی مراقبت ویژ ادامه ی    .10
 PND دوم   ه ی رحلـ م  هـای ایشـآزماس نتایج   ـراسـه ب ـالاسـمی ک  ـت

  . استدهـش  داده تشخیصسالم آنها جنین 
درمانــی شــهری و   در مراکـز بهداشــتی ن بهداشــتیاوزش رابطــآم ـ .11

 جامعه  مشارکت آنان در آموزش عموم      به منظور  های بهداشتی  پایگـاه 
 ومـژی سـرای استراتـ اج  ازدواج، شرفای در   ـه ویت گروه ـبـا اول  

 .اقل تالاسمیـو پیگیری زوج های ن
آمـوزش و تـرغیب زوج های ناقل درخصوص اهمیت و ضرورت            .12

 از روش های مطمئن و غیردائمی جهت پیشگیری از وقوع     اسـتفاده 
 ). فرزند سالم2با  و تکمیل خانواده(حاملگی های ناخواسته

تشــویق بـه استفاده از روش هـای مطمئن و دائـمی پیشگیـری از             .13
بیش از (در زوج هایی که تمایل به بارداری دوباره    ) VS-TL(بارداری

 .ندارند) سالم  فرزند2
اقل تالاسمی  نران مبتلا به تالاسمی ماژور و زوج های         شناسایی بیما  .14

  ی و انعکاس آن در ستون ملاحظات صفحهردر اولین بازدید خانوا  
 . خانواره یدـدوم پرون

رای ـب)  نظام شبکه16 و  15فرم هـای شماره ی     (تکمیل فرم پیگیری   .15
ر خانوا ه ی  قراردادن آن در پروند    ، بیماران مبتلا به تالاسمی ماژور     تمام

 ه ی پیگیری برنام  : شامل  ماژور و مراقبت ماهانه از بیماران تالاسمی     
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ر نقش درمان   ـکید ب أ، ت Bخصوص واکسن هپاتیت    به  واکسیناسیون  
موقع  هـزریق ب ـت الاسمی و اطمینان از   ـوارض ت ـدر پیشـگیری از ع    

دسفرال، بررسی  داروهــای دفع کننده ی آهن اضافه مـانند         خـون و    
 . ...واقع لازم و ـمی و ارجاع در م تالاسیبیمارعوارض 

 ز بهداشت ـرکـده از م  ـش  معرفی ،انـوارد غیبت از درم   ـری م ـ ـپیگـی  .16
ازطریق تکمیل و ارسال قسمت       پیگیری  ی شهرستان و اعلام نتیجه   

 اردان بهداشت ـ ک /ریق کارشناس طـدر شهر از  (10دوم فـرم شماره ی     
 .)انجام می شودن بهداشت اخانواده و با مشارکت رابط

اعلام شـده (مراقبـت از خـانواده هـای بیماران شناسایی شـده ی جدید        .17
 .بـراساس الگوریتم مربوط) 10توسط فرم شماره ی 

فعلاً فرزند مبتلا   (ی که فرزند بیمار آنها فوت شده      ارجاع والدین بیماران   .18
 تیم به   )به تالاسمی ماژور نداشته و تمایل بـه فرزنددارشـدن دارند        

 . تالاسمیه ی مشاوره یدرمانی ویژ مرکز بهداشتی در مشاوره ی مستقر
 بارداری سال واجد شرایط 40 کمتر از زنان شوهردار تمامبررسی  .19

با توجه به تاریخ شروع غربالگری متقاضیان       (1376که قبل از سال     
 قصد بارداری داشته، یا در نموده و ازدواج) ازدواج در آن شهرستان   

شده از سایر     پیگیری موارد ارجاع    نیز و  هستند 1هفته های اول بارداری   
پزشکان عمومی و ماماهای بخش  / ن زنان اهـا از قبیل متخصص     بخـش 

و ارجاع به پزشک مرکز      7 ه ی شمار فرم   تکمیل(خصوصیدولتـی و    
  .)ری بعدی براساس نظر پزشک مرکزیو پیگ CBCجهت انجام 

  الاسمیت ناقلارجاع زوج هایی که براساس الگوریتم شناسایی زوج های  .20

                                                           
 . هفتگی یا چهارماهگی16قبل از = هفته های اول بارداری. 1
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سالم ( مینوردر استراتژی سوم، زن و مرد هر دو مشکوک بـه تالاسمی
 .هستند، به مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی) ناقل

 . به صورت فصلی6 شماره ی  و ارسال فرمتکمیل .21
ز ـرکـه م ـا ب ه و پیشنهاد   هـا حل  راه ه ی بـندی مشکلات و ارائ     جمـع  .22

 .انـبهداشت شهرست
ی و بـایگانی تمام کتاب هـا، جـزوه هـا، دستـورالعمل هـا و           نگه دار  .23

 .نامه های مدیریتی دریافتی در آرشیو قسمت مربوط
 
 
 
 

ــر ــز   :تذک ــایف مرک ــند وظ ــه ی بهداشــت درســت مان ــایف خان  وظ
 .پایگاه بهداشتی است/  شهریبهداشتی درمانی

 
 درمانی روستایی ف مرکز بهداشتییوظا

 پیشگیری از    ی های مربوط به برنامه    تسرپرستی و نظارت بر فعالی     .1
  .های بهداشت  بتا تالاسمی ماژور در خانهبروز

 جهت مورد نیازو فرم های  آموزشی ه هـایارسال دستورالعمل و جزو  .2
 .خانه های بهداشت

 سطح آگاهی بهورزان در رابطه با       ی ارتقا ه ی ریـزی در زمین    بـرنامه  .3
 .های پیشگیری از آن بیماری تالاسمی و راه

  باروستایی ه یاهی جامعـ سطح آگیارتقا ه یزی در زمینـری برنامه .4
  وم راهنماییسآموزان دختر مقطع  دانش(آموزی کید بر جمعیت دانشأت

 در مراکز شهری و پایگاه های بهداشتی
مسئولیت حسن اجـرای برنامه بـه عهده ی پـزشک مـرکـز بـوده و انجام فعالیت هـا

 .به عهده ی کارکنان بهداشت خانواده است
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و سایر عـوامـل مؤثر و ن محلی او عاقد )و پسر سـال سوم دبیرستان   
   ....با  نفوذ در موفقیت برنامه مانند شورای اسلامی و 

  واجد زوج های  تمامبرای   )MCH و   CBC )MCVدرخواست آزمایش    .5
 سایر  یاهای بهداشت    شده از خانه   ارجاعشـرایط اسـتراتـژی سوم،      

کان عمومی،  ـزشـان و زایمان، پ   ـن زن اا ازقبـیل متخصص   ـ ـه بخـش 
 .و ارسال پس خوراند مناسبماماهای بخش خصوصی 

  تالاسمیناقل زوج هایارجاع زوج هایی که براساس الگوریتم شناسایی   .6
 سالم(در اسـتراتژی سوم زن و مرد هر دو مشکوک به تالاسمی مینور   

 .هستند به مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی) ناقل
 ،های آموزشی  های بهداشت درخصوص فعالیت    پایش مستمر خانه   .7

موقع جهت   اع به ـ ارج  و ای ناقل تالاسمی  ـ زوج ه   ی ژهـمراقبـت وی  
بـراساس چک لیست مربوط  ...و  PND  اول و دومه هـایانجام مرحل

مذکور برای هـر یک از      حداقـل سـالانه یک نوبت  بایـد چک لیست         (
 ).خانه های بهداشت تحت پوشش تکمیل شود

ز بهداشت  ـرکـده از م  ـش ل معرفی ـاقـ زوج های ن    مشخصات اعلام .8
ای بهداشت تحت پوشش    ـه به خانه ) 5فـرم شـماره ی    (شهرسـتان 

 .ت ویژهجهت پیگیری و مراقب
  از سطح خانه های بهداشت تحت      6شماره ی   های آماری    گردآوری فرم  .9

 1پوشش، رفع نواقص احتمالی و ارسال آمار صحیح و جمع بندی شده           
 .بـه مـرکز بهداشت شهرستان

                                                           
 به خانه های بهداشت خودداری نماید 6کاردان مرکز باید از ارسال مستقیم فرم  شماره ی / کارشناس. 1

 . اقدام نماید6از رفع نواقص، نسبت به جمع بندی و نوشتن مجدد آن در فرم شماره ی و پس 
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به مـرکـز   پیگیری مـوارد غیبت از درمـان و اعلام نتیجه ی پیگیـری          .10
وم فرم شماره ی    بهداشت شهرستان ازطریق تکمیل و ارسال قسمت د       

 . کاردان بهداشتی و با مشارکت بهورزان/  کارشناس توسط10
 .اعلام موارد شناسایی شده ی جدید جهت مراقبت از والدین بیماران .11
ز ـرکـا به م  هـ و پیشنهاد   هـا حل  راه ـه ی دی مشکلات و ارائ   ـبن جمع .12

 .بهداشت شهرستان
 العمل ها و نامه های  بایگانی و نگه داری تمام کتاب ها، جـزوه ها، دستور          .13

 .مدیریتی دریافتی در آرشیو قسمت مربوط
 

 ه ی بهداشت ـخانف یوظارح ـش
روستـا خانه هـای  درمانی در سطح      خدمات بهداشتی  ه یاولین سطح ارائ  

 بـروزری از   ـگیـوص پیش ـا درخص ـف آنه ـ وظای هستنـد کـه  بهـداشت
/ درمـانی شهری درست مـانند وظایف مرکز بهداشتی     بتا تالاسمی ماژور    

 .پایگاه بهـداشتی است
 
 
 
 

 در خانه های بهداشت
مسئولیت حسن اجـرای برنامه بـه عهده ی پـزشک و وظیفه ی نظارت بـا مشارکت

ت هـاکارشناسان و کـاردان هـای بهداشتی مـراکـز روستـایی بـوده و انجـام فعالی          
 .به عهده ی بهورز است
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 *1376الگوریتم شناسایی زوج های ناقل تالاسمی که قبل از سال 
 )دانشکده های پرشیوع/ ویژه ی دانشگاه(استراتژی سوم ـ ازدواج کرده اند

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 داوطلبان ازدواج    بـه غـربالگری  1376  شهرستان هـایی کـه زودتـر یـا دیـرتـر از سـال          *
اقدام نموده اند، می توانند اجرای استراتژی سوم را براسـاس تـاریخ شروع غربالگری در            

 .آن شهرستـان انجـام دهنـد
 
 
 
 
 

  در زنCBCآزمایش . 1
 

80 < MCV27 یا/  و < MCH80 ≥ MCV27یا /  و ≥ MCH

ارجاع به مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی جهت . 3
  آزمایش ها براساس الگوریتم کشوریادامه ی

  در مردCBCآزمایش . 2
 

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

نیاز به اقدام 
    دیگری نیست
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 1376 سال واجد شرایط بارداری که قبل از سال           40تمام زنان شوهردار کمتر از       .1
ر در هفته هـای اول     ازدواج کـرده و قصـد بـارداری دارنـد و یـا درحـال حـاض ـ          

هستند، پس از شناسایی و ثبت مشخصات آنها در فرم          )  هفتگی 16قبل از   (بارداری
بهداشتی درمانی ارجاع می شوند و پزشک برای آنها          به پزشک مرکز    7شماره ی  

درصـورتی که   CBC پس از دریـافت نتیجه ی   . می کنـد CBC بـه درخـواست  اقـدام
باشـد، نیـاز به اقـدام دیگر نیست؛ ولی       )  MCH≤ 27 و  MCV≤ 80(اندکس هـا در زن  

 > MCV 80(انـدکس کمتر از حـدود طبیعی بـاشد      درصـورتی کـه یکی یا هر دو     
ارائه ی پس خوراند جهت   . شوهر نیز بررسی شود   ضروری است  ،)> MCH 27 یا/ و

 .است اطلاع و پیگیری بعدی ضروری
شوهر، اندکس ها هر دو در حدود       انجام شده ی مربوط به     CBC درصورتی که در   .2

 ، نیاز به اقدام دیگری نیست؛ ولی درصورتی که        ) MCH≤ 27 و  MCV≤ 80(باشد طبیعی
 یا/ و >80MCV(یک یا هر دو اندکس مذکور در شوهر کمتر از حدود طبیعی باشـد            

27MCH<(           بـایـد در اسـرع وقت جهت ادامـه ی بـررسی بـرابـر الگوریتم کشوری  ،
 مشاوره ی  م آزمـایش هـای تالاسمی بـه مرکز بهداشتی درمـانی ویژه ی      مراحل انجا 

 .تـالاسمی ارجاع شونـد
در تمام مـواردی که نیاز بـه ارجـاع زن یـا شـوهر و یا هر دو باشـد، در مناطق                    .3

روستایی از فرم ارجاع موجود در نظام شبکه استفاده  و در مناطق شهری به روال  
 .جاری اقدام می شـود

  متخصصان زنان و زایمان، پزشکان عمومی و ماماهای آموزش دیده می توانند           :کرتذ
ضمن آموزش مستقیم و ارائه ی دفترچه ی مراقبت زوج نـاقـل بـه زوج هـای هـدف در             
 استراتژی سـوم، آنها را به نزدیک تـرین واحد بهداشتی محل سکونت زوج ها ارجاع نموده           

های مذکور را انجام دهنـد و درصورت نیـاز نسبت بـه          تمایل تمام فعالیت    و یا درصورت  
 .ارجـاع زوج ناقل به مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی اقدام نماینـد
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 الگوریتم کشوری مراحل انجام آزمایش های تالاسمی
 )جهت شناسایی زوج های ناقل تالاسمی(

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

  در زنCBCآزمایش . 2

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

 ***) به عنوان تست تشخیصی(درمان کم خونی فقر آهن. 4
 HbA2 و بررسی مجدد اندکس ها و

 

 عدم اصلاح اندکس ها و
5/3 HbA2 > نفردو  در هر

 در هر دو نفر واندکس هاعدم اصلاح 
5/3 HbA2 ≤ نفردو در یکی یا هر 

HbA2 ≥ 5/3 ا واصلاح اندکس ه

  نفردو در یکی یا هر

)بررسی ژنتیک و زنجیره های گلوبین(انجام آزمایش های تکمیلی. 5

  در زن و مردHbA2اندازه گیری میزان . 3
 *به روش کروماتوگرافی ستونی

 

5/3 HbA2 > > 75/3** در هر دو HbA2 ≤ دودر یکی یا هر 

)زوج ناقل(
مشاوره ی
 ویژه ی
تالاسمی

  در مردCBCآزمایش . 1
 

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

 نیاز به اقدام
دیگری نیست

مجوزصدور (
     )ازدواج
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فـقط به روش کروماتوگرافی ستـونی      HbA2  در ایـن الگـوریتـم انـدازه گیـری میزان     *
 .انجام می شـود و الکتروفورز روش جـایگزین منـاسبی نیست

است که برای    HbS،HbG ، HbE، HbC باشد، فـرد مشکوک به بیماری     ≤ HbA2 7  اگر **
سلولز و سیترات آگار انجام شود،        تشخیص قطعی لازم است الکتروفورزاستات          

 .بنابراین زوج ها به مشاور دانشگاهی برنامه ی تالاسمی ارجاع می شوند

 CBCپس از آن، . درمان کم خونی فقر آهن ابتدا به مـدت یک ماه صورت می پذیـرد ***
به مقدار   Hg درصورت عدم اصلاح اندکس هـا و عـدم افـزایش مقدار       . مجدد انجام می شود 

برنامه ی  درمان کم خونی فقر آهن متوقف و زوج ها به مشاور دانشگاهی،  gr/dl1 قلحدا
 gr/dl1 حداقـل بـه مقدار  Hg تالاسمی ارجاع می شوند؛ ولی درصـورت افـزایش مقـدار     

  و اندکس ها پس از تکمیل دوره ی درمان دوباره     . درمان به مدت دو ماه دیگر ادامه می یابد      
HbA2 وداندازه گیری می ش. 

 بـه نـدرت ممکن است پس از یک  مـاه درمـان فقر آهن، اندکس هـا اصلاح و             :توجه
5/3HbA2 ≤  بدیهی است که در این صورت صدور گواهی ازدواج مانعی  ندارد. شود. 

 :تبصره
زوج هایی که به دلیل عجله در ازدواج از پذیرش درمان فقر آهن امتناع می ورزند،                .1

رونـد تشخیص بـه مشـاور دانشـگاهی برنـامـه ی تالاسمی       می توانند برای ادامه ی    
بدیهی است صـدور گـواهی ازدواج منـوط بـه اعلام نظریـه از سـوی           (ارجاع شوند

، ولی درصورت   )پزشک مشاور دانشگاهی و انجام تمام اقدام های قانونی است           
 . ادامه یابد شروع درمان فقر آهن باید این روند براساس الگوریتم و تا آخرین مرحله

در منطقه هایی که آنمی فقر آهن در مردان شایع نیست می توان از درمان فقر آهن                .2
 .در مردان صرف نظر نمود

 < HbA2 5/3 و در زن   ≥ HbA2 5/3 درصورتی که در یکی از حالت ها در مرد میزان         .3
بـاشـد، درمـان کم خـونی فقر آهن در مرد توصیه نمی شـود و زوج ها به مشاور               

 .انشگاهی برنامه ی تالاسمی ارجاع می شوندد
باشـد، می تـوان از    ≤ Hg 8 فـرد، کم خـون ولی مقدار    CBC درصورتی که در اولین    .4

 .صرف نظر کرد) در مرحله ی چهارم الگوریتم(HbA2  مجدداندازه گیری

 : تذکر
د زوج ها بای ـ) مرحله ی پنجم الگوریتم  (درصورت نیاز به انجام آزمایش های تکمیلی      .1

ابتدا به مشاور دانشگاهی برنامه ی تالاسمی ارجاع شوند و پس از بـررسی مشاور                 



 برنامه ی کشوری پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور

 

59

دانشگاهی و درصورت نیاز به  انجام آزمایش  های تکمیلی ابتدا به مراکز تشخیص             
در این مـوارد می تـوان    (ژنتیک که قادر بـه بـررسی ژن آلفا باشنـد ارجاع می شوند        

زمایشگاه های تشخیص ژنتیک، نمونه ی لازم     به جای ارجاع فرد برحسب پروتکل آ      
 ).را ارسـال داشت

درصورتی که آزمایشگاه هـای تشخیص ژنتیک لازم بدانند که بررسی زنجیره های           .2
گلوبین انجام گیرد از زوج ها خواهند خواست تا به آزمایشگاه های منتخب زنجیره ها          

 .علام می شودمـراجعه نمایند، ولی پاسخ نهایی توسط آزمایشگاه ژنتیک ا
حساسیت این الگوریتم در شناسـایی زوج هـای ناقل تـالاسمی صـددرصـد نیست،           .3

 بـرخی انـواع  ،HbH  ، Thal β silent بنـابـراین اختلال هـایی نظیـر بـرخی از مـوارد      
 .تالاسمی اینترمدیا شناسایی نمی شوند هموگلوبینوپاتی ها،
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جهت (های تالاسمی  یشاـام آزم ـل انج ـراحـمکشوری  الگوریتم  
 )ل تالاسمیـای ناقـایی زوج هـاسـشن

  اول ه یمرحل
 : عمل می آید به CBCابتدا از مرد آزمایش 

وده و  ـاز به اقدام دیگری نب    ـ باشد، نی  ≤ MCH 27 و   ≤ MCV 80اگر   ▪
 .مانعی نداردصدور گواهی ازدواج 

 در CBCد، آزمایش ـ باش > 27MCHیا /  و> MCV 80درصورتی که    ▪
 . شودمی انجامزن 

 
 مرحله ی دوم

 :  در زنCBCزمایش آ

وده و  ـ نب  نیاز به اقدام دیگری    ، باشد ≤ MCH 27 و   ≤ MCV 80چنانچه   ▪
 .مانعی نداردصدور گواهی ازدواج 

 روشه  ـ ب HbA2زان  ـ می ،دـ باش > MCH 27یا  /  و > MCV 80ه  ـچنانچ ▪
 .می شود اندازه گیری) هر دو(کروماتوگرافی ستونی در مرد و زن

 
 مرحله ی سوم 
 : به روش کروماتوگرافی ستونی در مرد و زنHbA2اندازه گیری میزان 

 ستونی کروماتوگرافی روش به فقط باید HbA2 اندازه گیری مرحله این در
 .این روش باشد مناسبی برای انجام شود و سایر روش ها نمی تواند جانشین

ورت ـص  این  در ، باشد HbA2 > >  7 5/3رد و زن هر دو      ـر در م  ـاگ ▪
  یژهـ وی ه یاورـ مش بنـابـراین ،ودهـل تالاسمی ب  ـزوج ها هر دو ناق   
 .ودـمی ش تالاسمی انجام
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 مرحله ی انجام بعد از بهتر است به ازدواج تمایلبدیهی است درصورت 
رد ـ ف ،دـ باش  HbA2≤ 7 که درصورتی. ودـصادر ش ازدواج مجوز،  PNDاول  

 ،که برای تشخیص قطعی لازم است      می باشد   HbS و C، E  ،Gه  ـمشکوک ب 
 در اینبنابراین  .ودـش رات آگار انجامـز و سیتـورز استات سلولـالکتروف

 .معرفی شوند تالاسمی  ی به مشاور دانشگاهی برنامهدمرحله زوج ها  بای

تحت فـرد یـا هـر دو      ، باشد ≥ HbA2 5/3یکی یـا هـر دو     اگر در    ▪
 . قرارمی گیرد) تشخیصیبه عنوان تست(خونی فقر آهن کم درمان

 : تبصره

 در  در مناطقی که کم خونی فقر آهن در مردان شایع نیست، چنانچه            .1
 باشـد، می توان از درمان     < HbA2 5/3 ولی در زن      HbA2≥ 5/3مرد  

فقر آهن مرد صرف نظر کـرد و زوج ها بایـد بـه طور مستقیم جهت          
 .الاسمی ارجاع شوند برنامه ی تدانشگاهیانجام مرحله ی پنجم به مشاور 

دوم های تالاسمی می تواند مراحل اول،   آزمایشه یآزمایشگاه ویژ .2
تفسیر آزمایش ها،  . دهد و سوم را براساس الگوریتم مربوط انجام        

) چهارم و پنجم  ( بعدی راحلـ م در  هـادرمان فقر آهن و سایر اقدام     
زشک ـ پ ه یدـعه  به فقطای تکمیلی   ـه ایشـواست آزم ـنظیر درخ 

  .است تالاسمی  یوره و مشاور دانشگاهی برنامهمشا
ان مرد و زن در     ـزم ایی که ضرورت انجام آزمایش هم     ـه در دانشگاه  .3

  شورای دانشگاهی  جلسه ی در موضوع ،باشد داشته اول وجود    ه یمرحل
  لامـرح و پس از تصویب و اع      ـای ژنتیک مط  ـپیشگیری از بیماری ه  

 . کرددامـوان اقـت می) لایل موجهد با ذکر(ها به مرکز مدیریت بیماری
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  چهارمه یمرحل
 ):به عنوان تست تشخیصی(خونی فقرآهن درمان کم

 ، باشد ≥ HbA2 5/3دود طبیعی و    ـا کمتر از ح   ـدرصورتی که اندکس ه  
 .می شود اه انجامـمیک  مدت ه  بابتـدا درمان فقر آهن 

ه در ازدواج    زوج هایی که از پذیرش درمـان فقر آهن بـه دلیل عجل         :تبصره
 ادامه ی روند به مشـاور دانشگاهی برنـامه ی تالاسمی برای امتناع می ورزند

بدیهی است صدور گواهی ازدواج منوط به اعلام نظریه از          (ارجاع  شوند
، ولی  )مشاور دانشگاهی و انجام تمام اقدام های قانونی است       سوی پزشک   

ساس الگوریتم و    شروع درمان فقر آهن  بایـد این رونـد برا         درصورت
 .پاورقی های ثبت شده تا آخرین مرحله ادامه یابد

آهن مقدار   ونی فقر ـخ ان کم ـاه درم ـم  درصورتی که پس از یک      ▪
 ،ابدـی افزایش gr/dl1داقل  ـدد به مقدار ح   ـ مج CBCوگلوبین در   ـهم
 ابد و پس از اتمامـمی ی اه دیگر ادامهـم مدت دوه  آهن ب ان فقرـدرم
 حداقل(می شود بررسی دوباره HbA2 و   اندکس ها،  رماند کامل   ه یدور

، ولی درصورت عدم اصلاح     )مدت زمان درمان فقر آهن سه ماه است      
 آهن فقر   درمان،  gr/dl1 مقدار به هموگلوبین افزایش عدم و   اندکس ها

 .متوقف و زوج ها به مشاور دانشگاهی برنامه ارجاع می شوند

ی از زوج ها مقدار هموگلوبین     لازم به ذکر است، درصورتی که در یک       
 افزایش  موردنظر افزایش یابد و در دیگری به مقدار        gr/dl1به مقدار حداقل    

 نیافته باشـد، درمـان فقر آهن در مـورد اول ادامـه یـافته و در مـورد دوم
متوقف می شود تا نتیجه در فرد تحت درمان مشخص شود و درصورت           

 . زمایش های تکمیلی ارجاع  می شوندعدم اصلاح اندکس هر دو نفر جهت آ
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در هر مرحله از انجام آزمایش هـا، درصـورت اصلاح اندکس ها و           ▪
5/3 HbA2 ≤در یکی یـا هـر دو، گـواهی ازدواج صادرمی شـود . 

  5/3 بـه بیش از HbA2درصورت عدم اصلاح اندکس ها و افـزایش  ▪
)5/3 HbA2 > (      ویـژه ی  در هـر دو نفـر، زوج هـا جهت مشـاوره ی 

 .تـالاسمی ارجاع می شوند

 در یکی  ≥ HbA2 5/3در هر دو و      درصورت عدم اصلاح اندکس ها    ▪
مـرحله ی (یا هـر دو، زوج هـا جهت انجـام آزمـایش هـای تکمیلی       

 .به مشاور دانشگاهی ارجاع می شوند) پنجم

 < Hg 8 فرد کم خون، ولی مقدار   CBCدرصورتی که در اولین     : تذکر
در مرحله ی چهارم الگـوریتم    (HbA2 اندازه گیری مجدد  وان از باشد، می ت 
 .صرف نظر کـرد) کشـوری

 
 مرحله ی پنجم

  :انجام آزمایش های تکمیلی
در این مرحله زوج هـا بـه مشاور دانشگاهی ارجاع می شـونـد تا پس از           

، ابتدا به مراکز    )درصورت نیاز (بـررسی و انجام آزمایش هـای تکمیلی     
 . هستند ارجاع   شوندαک که قادر به بررسی ژن تشخیص ژنتی

 
نیست و صددرصد تالاسمی ناقل زوج های شناسایی   در الگوریتم این   حساسیت 

هموگلوبینوپاتی ها، تالاسمی برخی انواع  ،HbH،silent Thal  ß برخی موارد نظیر  
 .شناسایی نمی شود ... و اینترمدیا
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 خانه ی بهداشت/ پایگاه بهداشتی/ وظایف مراکز بهداشتی درمانی شهری چارت
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 مراقبت

 زوج های نـاقـل تالاسمی در -
 استراتژی اول، دوم و سوم

 بیمـاران -
 گروه های هدف در آموزش -

 ثبتآموزش

 مراقبت
نـاقـل تـالاسـمی  مـراقبت ویــژه ی زوج هــای   .1

 فلوچارت مربوط براساس
مشکوک پیگیری انجام آزمایش های تکمیلی زوج های     .2

 بهداشتی  درمانی ویژه ی از مـرکـز نهایـی اعلام شده 
 مشاوره ی تالاسمی

ارجاع زوج هـای نـاقـل واجـد شـرایط بـه مـرکـز .3
 تالاسمی جهت انجاممشاوره ی ویژه ی بهداشتی درمانی

 )درصورت عدم مراجعه ی قبلی(PNDمرحله ی اول 
 مشاوره یارجاع زوج های ناقل به مـرکـز ویـژه ی        .4

حدود(PNDحلـه ی دوم   تـالاسمی جهت انجام مـر   
 ) بـارداری10هفتـه ی 

سـقط انجـام پیگیـری و    PND پیگیـری نتیجـه ی  .5
حداکثر(درصورت ابتلای جنین به تالاسمی ماژور      

 ) بارداری16تا هفته ی 
 ندارند، ارجاع زوج های ناقلی که تمایل به بارداری        .6

 جهت انجام وازکتومی یا توبکتومی
ـان بـاردار تمـام زن  )CBC)MCH-MCV بـررسی .7

 )1376ازدواجی قبل از سـال (
استراتژی براسـاس شـرایط واجد زنـان تمام ارجاع .8

 )CBC)MCH-MCVسوم جهت انجام 
سالم(مینور تالاسمی به   مشکوک زنان شناسایی .9

و ارجـاع شـوهر آنها جهت انجـام آزمایش      ) ناقل
CBC)MCH-MCV( 

ارجاع زوج هـایی که براسـاس الگوریتم آزمایش های      .10
تالاسمی در استـراتـژی سـوم هـر دو مشکوک بـه        

بـه مـرکـز بهداشتی درمانی تالاسمی مینـور هستنـد  
  ویژه ی مشاوره ی تالاسمی

مراقبت بیماران تالاسمی ماژور شامل پیگیری انجام       .11
فـرم هـای(واکسینـاسیـون، تکمیـل فــرم پیگیـری    

در پرونده ی خانوار)  نظام شبکه16و  15 شماره ی
تـالاسمی درمـان بیمـاران  از   غیبت مـوارد پیگیـری .12

 ماژور و اعلام به مرکز بهداشت شهرستان
مراقبت از والدین بیماران تالاسمی شناسایی شده ی جدید .13
ارجـاع والـدین بیمارانی کـه فـرزنـد بیمار آنهـا          .14

فعلاً فـرزنـد مبتلا بـه تـالاسمی مـاژور     (فوت شـده
بـه مرکز) ه دارشـدن دارند نداشته و تمایـل به بچ     

 بهداشتی  درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی

 آموزش
آموزش زوج هـای ناقل و .1

مشکوک نهایی بـراسـاس
 دستـورالعمل 

آمـوزش زوج هـای نـاقـل .2
 فـرزنـد سالم و یا2دارای  (

درخصوص اهمیت) بیشتر
استفاده از روش هایو لزوم 

مطمئن و دائمی پیشگیری
اـرداریاز   ب

آمـوزش زوج هـای نـاقـل .3
2بدون فرزند یا کمتر از      (

درخصوص) فرزند سالم 
اهـمیت و لــزوم استفـاده
از روش هـای مطمئــن و
غیـردائـمی پیشگیـری از

 بـارداری
آموزش و تشویق زوج های    .4

 .ناقل به بیمه شدن
دانـش آمــوزان آمــوزش .5

دختر سال سوم راهنمایی
و پســر ســـال ســـوم

یـرستان براساس طرح  دب
 دستـورالعمل مربوطو 

صاحب  نفوذ  افراد آموزش .6
 در محله یا روستا

آمـوزش عـاقـدان محـلی .7
به منظور جلب مشارکت آنها   

دائم(در راستای انجام عقد   
انجـامپس از   ) و یا مـوقت  

 آزمایش هـای تـالاسمی
 آموزش عموم جـامعه .8
بیــمـاران و آمــوزش .9

هتجـ خـانـواده ی آنهـا 
مراجعه ی منظم به مرکز   
تزریق خون و ضرورت   
اجرای دستورات دارویی

 ثبت و گزارش
درج دو ستاره ی  قرمز در .1

دفتر مراقبت ممتد تنظیم   
 خـانــواده

نوشتن اصطلاح زوج های .2
تالاسمی در ستونناقل  

 در صفحـه یمـلاحظات
 دوم پـرونده ی خـانوار 

اـخته شده ی    .3 ثبت مـوارد شن
در ماژور تالاسمی بیماری

صفحه ی ون ملاحظات ست
 دوم پـوشه ی خـانـوار

5بایگانی فـرم شـماره ی     .4
 در نـامه هـای وارده

تکمیـل و ارســال فـرم    .5
)هر سـه ماه(6شماره ی 

نسخه ی دوم فـرم: تذکر
 بـه همراه سـایر6شمـاره ی 

.فرم های آماری بایگانی شود
7تکمیـل فـرم شمـاره ی      .6

)شیوعپرویژه ی استان های (
 و ارسال قسمت دومتکمیل .7

پیگیری(10 فـرم شماره ی 
 )موارد غیبت از درمان
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 فلوچارت مراقبت از زوج های ناقل تالاسمی 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 از  بنابراین ضمن توصیه به لزوم استفاده      . زوج های مشکوک نهایی نیز تحت مراقبت قرارمی گیرند        *

از وسایل مطمئن پیشگیری از بارداری، پیگیری لازم و ارجاع به تیم مشاوره ی ویژه ی تالاسمی                 یکی  
ش های تکمیلی و با توجه به نتیجه،       پس از انجام آزمای   . جهت انجام آزمایش تکمیلی صورت می گیرد    

ردشود و نیاز به پیگیری بعدی نباشد و یا           ) یکی یا هر دو   (ممکن است احتمال ناقل بودن زوج ها   
ممکن است براساس نتیجه ی آزمایش های تکمیلی زوج ها هر دو ناقل تالاسمی تشخیص داده شوند            

 .ت ویژه قرار می گیرندکه در آن صورت به عنوان زوج های ناقل تالاسمی تحت مراقب
درصورتی که زوج هـای مشکوک قبل از انجام آزمـایش های تکمیلی و یا زوج های ناقل                 : تذکر

 باردار شوند، باید بلافاصله به مرکز بهداشتی درمانی         PNDتالاسمی قبل از انجام مرحله ی اول        
 .ارجاع شوند) از تولدجهت معرفی به آزمایشگاه ژنتیک و تشخیص پیش (ویژه ی مشاوره ی تالاسمی

بلی

خیر

 زوج های ناقل شروع فرآیند مراقبت ویژه ی
 *)استراتژی  اول، دوم و سوم(تالاسمی

استراتژی اولاستراتژی دوم و سوم

 PNDانجام مرحله ی اول 

پس از  PNDانجام مرحله ی دوم 
) بارداری10هفته ی ( بارداریوقوع

خیر

آیا به داشتن
فرزند بیشتر 
تمایل دارند؟

بلی

بلی

خیر

توصیه به استفاده از
وسیله ی مطمئن 

پیشگیری از بارداری

آیا فرزند 
سالم دارد؟

ادامه ی مراقبت براساس دستورالعمل
 )دو فرزند سالمتا داشتن (

آموزش و ارجاع جهت استفاده از 
روش های دائمی پیشگیری از بارداری 

 )وازکتومی و توبکتومی(

 

آیا جنین مبتلا به 
تالاسمی ماژور است؟

مراقبت ویژه ی بارداری و زایمان 

پیگیری جهت 
حداکثر تا (سقط
) بارداری16هفته ی 

    

قطع پیگیری
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 )متقاضیان ازدواج(استراتژی اول  ـ تالاسمیه ی مشاوره یدرمانی ویژ دفتر ثبت مشخصات مراجعه کنندگان به مرکز بهداشتی
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نتیجه ی 
 مشاوره 

 نتیجه ی نهایی
 آزمایش ها

  PND ارجاع جهت
  پس از  نتیجه
 فقر آهن  درمان

 اولین نتیجه ی
 تالاسمیآزمایش های 

 به مشاورارجاع 
 دانشگاهی

برنامه ی  تالاسمی   پس از تکمیل
 درمان فقر آهن

پس از 
یک ماه

  دوم یمرحله
 بررسی جنین ازنظر(

) ماژورتالاسمی به ابتلا

    اوله یمرحل
 ی نوعشناسای(

 )موتاسیون
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 .در صورتی که هر یک از متقاضیان در محلی غیر از خانه ی پدری خود سکونت دارند و یا مستقل هستند نشانی نوشته شود *
 .های پس از تکمیل درمان فقر آهن ثبت شوددر حدود طبیعی باشد، گواهی ازدواج صادر و نتایج آزمایش ها در ستون  HbA2  مجدد، اندکس ها اصلاح شده وCBCدرصورتی که پس از یک   ماه درمان فقر آهن در  :تذکر



 برنامه ی کشوری پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور

 

67

راهنمای تکمیل دفتـر ثبت مشخصـات مـراجعـه کنندگـان به       
 ستراتژیا  ـ ویژه ی مشاوره ی تالاسمی   بهداشتی درمانی مرکز
 )متقاضیان ازدواج( اول

مشخصات و نتیجه ی آزمایش تمام زوج های  متقاضی ازدواج که جهت          
زدواج مراجعه کرده اند، در دفتر ثبت نتایج       انجام آزمایش های قبل از ا     

CBC           در آزمایشگاه نوشته می شود، ولی مشخصات آن دسته از زوج هایی  
در هر دو   (باشدکه اندکس های خونی در هر دو نفر کمتر از حد طبیعی             

80 MCV < 27یـا  /  وMCH < (  کـاردان تیم مشاوره ی    /، تـوسط کارشناس
به (ـژه ی استـراتـژی اول ثبت می شـود    ویـژه ی تـالاسمی در دفتـر وی     

عبارت دیگر ثبت مشخصات آن دسته از متقاضیان ازدواج کـه انجـام             
آزمایش های تالاسمی از مـرحله ی سـوم الگوریتم بـرای آنها ضـروری         

 ).است در این دفتر انجام می شود

 
 
 

درمانی  نام دانشگاه، نام مرکز بهداشت شهرستان، نام مرکز بهداشتی         
) سه ماهه ی اول، دوم، سوم و چهارم      (فصل تالاسمی،   ه ی مشاور ه یویژ

 .شودمی  و سال فعالیت در قسمت بالای فرم درج

در روز اول هر فصل از شماره ی یک شروع و تا پایان             ):ردیف(1ستون  
، شماره ی ردیف دوبـاره     با آغاز فصل جـدیـد   . همان فصل ادامه می یابد  
 .از یک شروع می شـود

قسمت هـر ستون شامل دو قسمت است،        :)نام و نام خانوادگی   (2 نستو
همراه بـا شماره شنـاسنـامه یـا رد ـمنـام و نـام خـانوادگی الای خط   ـب

دفتر مورد نیازرده شده است و    این فرم به عنوان نمونه در این دستورالعمل آو        
جهت استفاده در مرکزتوسط مرکز مدیریت بیماری ها تهیه و       در اندازه ی بزرگتر    

 . ویژه ی مشاوره ی تالاسمی ارسال  می شودبهداشتی درمانی
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 همراه بـا   زننـام و نـام خانوادگی     ایین خط   ـقسمت پ در  و  شماره  ملی   
 .شماره شناسنامه یا شماره ملی نوشته می شـود

  و ردیف پایین»مرد«در ـالای خط مربوط به نام پ ردیف ب:)نام پدر(3ستون 
 . است»زن«خط مربوط به نام پدر 

 . مشخصات زوج ها دقیقاً براساس شناسنامه تکمیل شود :توجه

تاریخ انجام اولین آزمایش     ):نتیجه ی اولین آزمایش های تالاسمی   (4 ستون
و ) MCH و   MCV(ونیـخ ایـ اندکس ه  و Hgثبت می شود و سپس مقـدار     

 .می شود مربوط نوشتهستون هـای  زن و مرد در HbA2میزان 
و » پس از یک ماه   «به دو ستون     :) پس از درمان فقر آهن     ه نتیج(5ستون  

 و مقدار   CBCتاریخ انجام   . تقسیم می شود» پس از تکمیل درمان فقر آهن     «
Hg           و   پس از یک مـاه درمان فقر آهن در ستون هـای مربوط نوشته می شود 

 پس از اتمـام دوره ی درمان      HbA2 و   MCV  ،MCH و مقادیر    CBCتاریخ  
 .در ستون های مربوط نوشته می شود) دو ماه دیگر(فقر آهن

 دوبـاره CBC فقر آهن در     درمان ماه یک از پس که درصورتی :توجه
 صـادر و    باشـد، گـواهی ازدواج   ≥ HbA2 5/3انـدکس هـا اصلاح شـود و    

 درمان  سمت ستون هـای پس از تکمیل     در ق  HbA2 و   MCV  ،MCHمقادیر  
 .فقر آهن نوشته می شـود

 و   ارجاع ریختـا ): به مشـاور دانشگاهی برنـامه ی تالاسمی     ارجاع(6ستون
 پس از دریافت نظریه ی نهایی مشاور دانشگاهی برنامه ی تالاسمی         نتیجه  

سالم غیرناقل، سالم ناقل،    (می شود وط ثبت ـربـمردیف های   ها و   در ستون 
 ). ... و S، هموگلوبین آلفا تالاسمی ک نهایی،مشکو
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 تعیین موتاسیون(شامل دو ستون مرحله ی اول :)PNDارجاع جهت (7 ستون
درصورتی که  . است) تعیین وضعیت جنین  (و مرحله ی دوم  ) در زوج ها 

 ارجاع شده باشند، تاریخ ارجاع     PNDزوج ها جهت انجام مرحله ی اول      
 PND  شود و پس از انجام مرحله ی اول      در ستون و ردیف مربوط درج می     

در هر یک   ) جهش(با توجه به شناسایی یا عدم شناسایی نوع موتاسیون        
. در ستون و ردیف مربوط نوشته می شود     » خیر«یا  » بلی«از زوج ها عبارت    

شده باشند، تاریخ   ارجـاع   PNDاگـر زوج ها جهت انجـام مـرحله ی دوم       
انجام مـرحله ی   رج می شود و پس از   ارجاع در ستون و ردیف مـربـوط د      

 با تـوجه به ابتـلا یـا عـدم ابتلای جنین به تـالاسمی مـاژور            PNDدوم  
 .در ستون و ردیف مربوط نوشته می شود» خیر«یا » بلی«عبارت 

  در متقاضیان ازدواج فقط    PND ثبت نتیجه ی آزمایش های     :1تبصره ی  
یـژه ی تـالاسمی پیش بینی   برای مراجعه ی زوج ها در مدت مشـاوره ی و      

شده است، بنابـراین اگـر متقاضی ازدواج بـه هـر دلیل مـوفق بـه انجام           
 . نشد این ستون خالی می ماندPNDآزمایش های 

 در  ،نشود ان گزارش نتیجه مشخص   ـورتی که در زم   ـ درص :2 تبصره
 .ودـنمی ش این ستون چیزی نوشته

ش از یک قل باشـد، نتایج       درصورتی کـه تعداد جنین بی     :3تبصره ی  
 .مربوط به هر قل جداگانه نوشته می شـود

 تکمیلی،   با توجه به نتیجه ی آزمایش های اولیه و یا        :)نتیجه ی نهایی (8ستون  
درخصوص سایر  . زده می شـود× در یکی از ستون های مـربوط علامت       
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از زوج هـایی که یکی . موارد، نوع هموگلوبینوپاتی مربوط نوشته می شود
 آنها سالم نـاقل و دیگری مشکوک نهایی باشد، به عنوان زوج های مشکوک          

  .نهایی طبقه بندی می شوند
، »انصراف « به سه ستون   ونـ این ست  :) مشاوره با ذکر تاریخ    ه ینتیج(9ستون

با توجه به   . تقسیم شده است » عدم مراجعه بیش از سه مـاه     «و  » ازدواج«
 . می شودگذاشته×  علامت ردیف مربوطو ستون ، در تصمیم نهایی زوج ها

 
 
 
 
 
 
 
 

 

زوج هـایی کـه بـراسـاس نتـایج آزمـایش هـا و       :)تاریخ گزارش (10ستون
و یا  » زوج هـای نـاقل  تالاسمی  «اقـدام هـای بـه عمـل  آمـده، تشخیص     

در آنها رد شـده باشـد و نیـاز بـه پیگیـری        » زوج هـای مشکوک  نهایی  «
 گـذاشته شـود و نیـاز بـه     – این ستون عـلامت     شنـد، در بعدی نـداشته با 

 بـه عنـوان  هـایی ک ـزوج هولـی  .  نیست 4گـزارش در فـرم شـماره ی      
 تشخیص» زوج های مشکوک  نهایی  «و یـا   » زوج هـای نـاقل تـالاسمی  «

 می شـونـد، تـاریخ تکمیل فـرم    زارشـگ 4 ه یشماررم  ـدر ف داده شده اند  
. ردیف مـربـوط ثبت  مـی شـود  عنـوان تـاریخ گـزارش در      به  4شـماره ی  
 نمایند، راجعهـاه اول م  ـه م ـدر س ی  ایـاست زوج ه   ممکن ثـالمبـه طـور  

گذاشته می شود که زوج در سه ماه     × عدم مراجعه بیش از سه ماه زمانی علامت           
 در سـه مـاه فعلی4زمـان تکمیل فرم شماره ی      قبلی مـراجعه نموده، ولی تـا      

 .مراجعه نداشته انـد
درصورت مراجعه ی مجدد زوج هـایی که بیش از سه ماه مراجعه نکرده اند و قبلاً

باید به عنوان مراجعه ی جدید به عنوان عدم مراجعه ی بیش از سه ماه گزارش شده،       
 فقط درصورت داشتن اصلطی شود، پذیرش شوند و دوباره تمام مراحل قانونی      

 .آزمایش های قبلی نیاز به تکرار این آزمایش ها نیست
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 ، شود  سه ماه دوم مشخص     در ها آن ه ی و یا مشاور    ها آزمایش ه یولی نتیج 
 در  4تـاریخ گزارش همان تـاریخ تکمیل فـرم شماره ی        دراین صورت   

 . وم است مـاهه ی دسه
انی دقیق  ـنش در این ستـون   :)محل سکونت و تلفن تماس    نشانی  (11ستون

ه محل  ـورتی ک ـ درص .می شود ا نوشته ـمحل سکونت هر یک از زوج ه     
  شودمی  در قسمت مربوط ثبت    ،دـزندگی مشترک در آینده مشخص باش     

هـر دو نفر   کونت فعلی   ـانی دقیق محل س   ـورت نش ـاین ص ر  ـو در غی  
     . شـودذکرمی) دریـزل پـنلاً مـمث(
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 )والدین بیماران تالاسمی( استراتژی دوم ـ تالاسمیه ی مشاوره یدرمانی ویژ دفتر ثبت مشخصات مراجعه کنندگان به مرکز بهداشتی
  . . . . . . . . . . . . . . . . مرکز بهداشت شهرستان  . . . . . . . . . . . . . . . . .. درمانی علوم پزشکی و خدمات بهداشتیدانشکده / دانشگاه

 13. . . . . .  سال . . . . . . . . . .  هماهسه . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .     تالاسمیه ی مشاوره یدرمانی ویژ مرکز بهداشتی
11 10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 

اقدام به پیشگیری از بارداری PNDارجاع جهت   مشاورهه ینتیج
بررسی ( دومه یمرحل

جنین ازنظر ابتلا به 
 ) تالاسمی ماژور
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 . . . . و) T.Lوازکتومی و (های دائمی پیشگیری از بارداری ستفاده از روشا،  نازایی، طلاق، هیسترکتومی، هایائسگی، فوت یکی از زوج:  شاملبارداری/  به دلیل فقدان شرایط باروریقطع پیگیری *
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 زـ کنندگان به مرک دفتر ثبت مشخصات مراجعه تکمیلراهنمای
  استراتژی دوم    ـ تالاسمی ه یاورـمشه ی  ویژدرمانی    بهداشتی

 )الاسمیـت بیماران والدین(
 کننده  مراجعه  دفتر مربوط به ثبت مشخصات والدین بیماران تالاسمی         این
 وسطـ و ت  استالاسمی  ـ ت ه ی مشاور ه یژـانی وی ـدرم رکز بهداشتی ـبه م 

 والدین بیماران تالاسمی  . دشومی  تکمیل مشاوره تیم کاردان/ کارشناس
کنـان مـرکـز تزریق خـون و بـا استفاده از         ریق کار ـ ازط یک نوبت  فقط

 جهت مشاوره ی تـالاسمی ارجاع می شـوند، و بـا توجـه        8شماره ی  فـرم  
 .وضعیت والدین در زمان ارجاع اقدام هـای مربوط انجام می شودبه 

ه ی مشاوره ی  ویژ درمانی رکز بهداشتی  م ،شهرستان دانشگاه،   نام ابتدا
ال ـس و) سـه مـاه اول، دوم، سـوم و چـهارم      (فصـل  سپس الاسمی و ـت

 .ودـش می نوشتهفعالیت 

در روز اول هر فصل از شماره ی یک شروع و تا پایان            ): ردیف(1 ستون
 ردیف دوباره از    با آغاز فصل جدید، شماره ی     . همان فصل ادامه می یابد  

 . شـودیک شروع می 
قسمت هر ستون شامل دو قسمت است،        ):نام و نام خانوادگی   (2 ستون

و همراه با شماره شناسنامه یـا شماره  ملی        رد  ـالای خط مشخصات م   ـب
 همراه بـا شماره  شناسنامـه یـا       ایین خط مشخصات زن    ـقسمت پ در  

 .شماره  ملی نـوشته می شـود
و ردیف  » مرد« نام پـدر    ردیف بـالای خط مـربوط به    : )نام پدر (3 ستون

 .است» زن«پایین خط مربوط به نام پـدر 

 . مشخصات زوج ها دقیقاً براساس شناسنامه تکمیل شود :توجه
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 وره یاـام مش ـ انج جهت راجعهـم اولیناریخ  ـت ):تاریخ مراجعه (4 ستون
 .ودـمی ش نوشته تالاسمی ه یژـوی

 . شودمی زوج ها نوشته ازدواج سال :)سال ازدواج(5 ستون
این ستـون مـربوط به زوج هایی     : )اقدام به پیشگیری از بارداری    (6ستون  

. بـارداری هستنـد / است کـه درحـال حـاضر واجـد شـرایط بـاروری      
درصورتی که زوج ها اقدام بـه پیشگیـری از بارداری می کنند در ستـون           

  می شودنام روش یا وسیله ای که جهت پیشگیری از بارداری استفاده          » بلی«
نوشته می شـود و درصـورتی کـه زوج هـا هیچ گـونـه اقـدام در جهت          

علت آن ذکـر می شود   » خیر«پیشگیری از بارداری نمی کننـد، در ستـون       
 ).... عدم همکاری، عدم آگـاهی تمایل به بـارداری و مانند(

 درصورت استفاده ی زوج ها از روش های دائمی پیشگیری از         :توجه
بارداری در / و یا فقدان شرایط باروری    ) وازکتومی و توبکتومی  (بارداری

 ردیف قطع پیگیری،    9 گذاشته شده و در ستون       -ستون ششم علامت    
 .بارداری نوشته می شود/ دلیل فقدان شرایط باروری

تعداد فـرزندان سـالم اعم از سالم       محل ثبت : )تعـداد فرزندان  (7 سـتون 
 .است) غیر از بیمار تالاسمی(دهغیـرناقل، سالم ناقل و آزمایش نش

 را PND اول   ه یدین قبلاً مرحل  ـ چنانچه وال  :)PNDارجاع جهت   (8 ستون
   مراجعه قبلاًمی شود و چنانچه      آن ثبت  ه ینتیج و تاریخ   ،باشند انجام داده 

های  ی از آزمایشگاه  یک به PND اول  مرحله ی  جهت انجام  ،باشندنکرده 
م شـده از سـوی مـرکـز مدیریت     اعلا(ژنتیک و تشخیص پیش از تولد      

ارجاع شـده و تـاریخ ارجـاع در ایـن ستون ثبت می شـود و           )بیماری ها
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 با توجه به شناسایی یا عـدم شناسایی          PND مرحله ی اول    پس از انجام  
در ستون مربوط » خیر«یا » بلی«نوع موتاسیون در هر یک از زوج ها عبارت 

 PNDهـا جهت انجـام مـرحله ی دوم      درصـورتی که زوج   . نوشته می شـود
 انجـام ارجاع شـده باشند، تـاریخ ارجاع در این ستون درج شـده و پس از           

ماژور  تالاسمی جنین به    ابتلای عـدم یا   ابتلا به   توجه با   PND دوم مرحله ی
 .در ستون و ردیف مربوط نوشته می شود» خیر«یا » بلی«عبارت 

 در این   ،نشود زارش نتیجه مشخص  ـان گ ـورتی که در زم   ـ درص :تبصـره 
چنانچه زن درحال حـاضر بـاردار باشـد،     . نمی شود  سـتون چیزی نوشته   

درصـورتی کـه قبلاً انجـام    (ارجـاع فـوری جهت انجـام مـرحله ی اول      
.  بـه طـور هم زمـان ضروری است      PNDو مـرحله ی دوم     ) نـداده باشنـد 

 ها و ردیف های مربوط در هر بنـابراین تاریخ و نتیجه ی ارجاع در ستون 
 .دو مرحله نوشته می شـود

بـا والدین بیماران دو    اوره  ـ مش انجام از پس :)نتیجه ی مشاوره  (9 سـتون 
 : حالت زیر اتفاق می افتـد

 :بارداری بـا ذکر دلیل   /  فقدان شـرایط بـاروری   دلیل قطـع پیگـیری بـه      ▪
داری ارـا ب ـ ـاروری و ی  ـ ـرایط ب ـد ش ـ ـ فـاق  هـا  صـورتی کـه زوج     در

 زوج ها،    هیسـترکتومی، فوت یکی از     گی، طـلاق،  ئس ـمـثل یا  (باشـند 
 .علت قطع پیگیری درج می شـود) ...توبکتومی و  وازکتـومی،

توجه به شرایط خاص ازنظر      هـر زوج با   : ارجـاع جهـت مراقبـت      ▪
 اقل جهت مراقبت ویژهـرناقل و یا سالم نـداشتن تعداد فرزند سالم غی

ئـــن و غیـردائمـــی پیشـــگیری از و اســـتفاده از روش هــــای مطم
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از و یا پیگیری جهت استفاده      ) IUDمـثل قرص، کاندوم و      (بـارداری 
 توبکتومــی، مــثل(روش هــای مطمئــن دائمــی پیشــگیری از بــارداری

 .و مراقبت براساس فلوچارت مربوط معرفی می شوند) وازکتومی

قطع پیگیری بـه دلیل    ( بـرای هر دو گـروه زوج های مـذکور       :توجـه 
 تنظیم و ارسـال می شود، ولی در        5، فـرم شماره ی     ) جهت مراقبت  ارجـاع 

ــماره ی  ــرم ش ــت   4ف ــت مـراقب ــه جه ــی ک ــط مشخصــات زوج هـای  فق
 .گزارش  می شـودارجـاع می شونـد، 

 . است4شماره ی  همان تاریخ تکمیل فرم :)تاریخ گزارش(10ستون 
دگی ـ نشانی دقیق محل زن    :)نشانی محل سکونت و تلفن تماس     (11ستون  
  .ودـمی ش  در این ستون ثبتاـزوج ه
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 )1376 قبل از سال * کنندگانازدواج(سوماستراتژی   ـ تالاسمیه ی مشاوره یدرمانی ویژ دفتر ثبت مشخصات مراجعه کنندگان به مرکز بهداشتی

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . مرکز بهداشت شهرستان . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  درمانی علوم پزشکی و خدمات بهداشتیدانشکده / دانشگاه
 13. . . . . .  سال . . . . . . . . . .  هماهسه   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  تالاسمیه ی مشاوره یدرمانی ویژ مرکز بهداشتی

11 10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 

نتیجه ی  نتیجه ی مشاوره
 PNDارجاع جهت  نهایی

 نتیجه پس از 
 فقر آهن درمان

 اولین نتیجه ی
ارجاع به مشاور  های تالاسمی آزمایش

دانشگاهی برنامه ی
 پس از تکمیل تالاسمی

  درمان فقر آهن
پس از 
یک ماه

 دومه یمرحل
 جنین بررسی(

 ابتلا به ازنظر
)تالاسمی ماژور

  اوله یمرحل
 نوع شناسایی(

 ) موتاسیون
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راهنمای تکمیل دفـتر ثبت مشخصات مراجعه کنندگان به مرکز 
 ژی سوم استرات ـ بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی   

 )1376ازدواج کنندگان قبل از سال (

بت ـر ث ـه دفت ـابـ مش نـهم و یـازدهم دقیقـاً   ون  ـز ست ـه ج ـر ب ـن دفت ـای
 ه یاورـ مش ه یژـدرمانی وی  مشخصات مراجعه کنندگان به مرکز بهداشتی    

بنابراین از توضیح     است و  )ازدواجمتقاضیان  (ژی اول ـاسترات  ـ تالاسمی
 .شـودمجدد آن خـودداری می 

 : این ردیف به سه ستون تقسیم می شود):نتیجه ی مشاوره(9ستون 
این : »قطع پیگیری به دلیل سالم غیرناقل بودن یکی یا هر دو زوج          « .1

ستـون درصورتی انتخاب می شـود کـه پس از انجـام آزمایش ها و          
اقدام هـا بـراسـاس الگوریتم کشـوری مراحل انجام آزمـایش هـای       

 نفر  ال ناقل یا مشکوک  نهایی  بودن در یکی یا هر دو           تالاسمی، احتم 
 5فقط فرم شماره ی    . رد شود، بنابراین نیاز بـه پیگیری بعدی نیست      

 .تکمیل و ارسال  می شود
درصورتی که زوج ها به عنوان ناقل تالاسمی یا : »ارجاع جهت مراقبت« .2

 5مشکوک  نهایی تشخیص داده شـوند جهت مراقبت، فرم شماره ی    
 .میل و ارسال  می شـودتک

اعـلام بـه واحـد بهـداشتی جهت     (عـدم مـراجعه بیش از سه ماه     « .3
 گذاشته می شود که زوج ها  × در این ستون زمانی علامت      : »)پیگیری

 4در سه ماه قبلی مراجعه نموده، ولی تـا زمان تکمیل فرم شماره ی            
  در فرم  بنابراین مشخصات آنها  . در سه ماه فعلی مراجعه نداشته اند     
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مرکز .  تکمیل و به مرکز بهداشت شهرستان ارسال می شود        4شماره ی  
بهداشت شهرستان به صورت تلفنی یا مکاتبه ی اداری و با مشارکت            
مرکز بهداشتی درمانی مـربـوط، مـورد را پیگیری  و نتیجه را دوباره          

 .به تیم مشاوره اعلام می کند

 نی صحیح از زوج هـای   البته درصـورت داشتن شماره  تلفن و نشا       
 .کاردان تیم مشاوره می تواند اقدام به پیگیری   نماید/ ذکرشده، کارشناس

 در این ستـون نشـانی     ):نشـانی محل سـکونت و تلفن تمـاس     (11ستون  
 .دقیق محل زندگی زوج نوشته می شود
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 در متقاضیان ازدواج  CBC نتایجتدفتر ثب
 . . . . . .  سال . .   . . . . . . فصل  . . . . . .  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . یانـهداشتی درم بتانشگاه علوم پزشکی و خدماد

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . شهرستان
9 8 7 6 5 4 3 2 1

 ملاحظات
سایر 
 موارد

HbA2
 

 مرد
 زن
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 دمر
 زن
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 زن
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 متقاضیـان ازدواج  درCBC  راهنمای تکمیل دفتر ثبت نتایج
ا در متقاضیان ازدواج    ـاین دفتر مربوط به ثبت نتایج اولیه ی آزمایش ه        

ایان هر فصل تعداد کل مراجعه کنندگان      ـید پ مسئول آزمایشگاه با  . است
اوره ی ویژه ی  ـ مش تیمه  ـده ب ـاس ردیف ثبت ش  ـژی را براس  ـاین استرات 

 . دـالاسمی اعلام نمایـت

ا پایان  ـ و ت   شروع 1در روز اول هـر فصل از شماره ی         ):ردیف(1ستون  
ز اردیف دوباره    جدید شماره ی    فصل بـا آغاز .  ادامه می یابد فصلهمان  

 .  شروع می شود1
وادگی به همراه شماره     ـام خان ـام و ن  ـن ):ام خانوادگی ـام و ن  ـن(2ون  ـست

 در پایین   زنمشخصات   و   خط بالای در قسمت مرد   یا شماره  ملی     شناسنامه
 .نوشته می شودخط 

ر دو به ترتیب در قسمت بالا و        ـدر مرد و زن ه    ـنام پ  ):نام پدر (3ستون  
 .دوـپایین خط نوشته می ش

 .تاریخ انجام آزمایش نوشته می شود ):تاریخ آزمایش(4ستون 
 در مـرد انجام می شـود،   CBC ابتدا آزمایش  ):MCV و   MCH(6 و   5ستون  

چنانچه براساس الگوریتم کشوری مراحل انجام آزمایش های تالاسمی         
80 MCV ≥ 27 یا/  و MCH ≥       وط ـربـ باشد، نتیجه ی آن در بالای خط م

 HbA2 در زن نیست و    CBC انجام   در این صورت نیازی به    . نوشته می شود
 اـی/ و > MCV 80 ردـ ولی چنانچه در م    ،ودـبرای آنها اندازه گیری نمی ش   

27 < MCH    ورت آزمایش ـباشد، در این ص CBC  انجام می شود و   برای زن 
 . نتیجه ی آن هر چه باشد در زیر خط مربوط نوشته می شود
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 اـی /و > MCV 80 زانـر دو می  ـرد و زن ه   ـ م انچه در ـچن ):HbA2(7ستون  
27 MCH < رـر دو نف  ـرای ه ـن صورت ب  ـ در ای  ،دـباش HbA2 ه روش ـب 

ون ـود و نتیجه ی آن در ست     ـمی ش ریـدازه گیـونی ان ـست وگرافیـاتـکروم
 .ودـمربوط نوشته می ش

ر ـایـه ثبت س  ـد ب ـلاقمنـع ایشگاهیـه آزم ـچنانچ ):سایر موارد (8ستون  
 .ستون ثبت نمایداین  می تـواند در ،داشکس های خونی باند

هر نوع اطلاعات موردنظر دیگر در ستون ملاحظات  ):ملاحظات(9ستون  
 .ودـوشته می شـن
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 □3  □2   □1: نوع استراتژی       )ز تولداطلاعات متقاضیان تشخیص پیش ا(شبکه ی خدمات آزمایشگاهی ژنتیک و تشخیص پیش از تولد                                          
 :نام، نشانی و تلفن محل نمونه گیری خون            /               /  :   ی خونتاریخ ارسال نمونه           /                 /  : خونتاریخ نمونه گیری

 
 قسمت اول     

 محل تولد قومیت والدین مذهب والدین محل تولد والدین
 پدر مادر پدر مادر پدر مادر

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 شهر استان مذهب یتقوم

 
 
 
 
 
 
 
 
 

تحصیلات تاریخ تولد   نام و نام خانوادگی سن

زن             
مرد             

□خیر       . . . . . . . . . . سن جنین  □بلی: باردار  :  ماژور       :)ناقل و سایر(سالم: تعداد فرزندان:                                            نسبت خویشاوندی:                سال ازدواج
                                      :                                                                                                                                            نشانی محل سکونت زوج

ول
ش ا

بخ
 

 
ارجاع جهت بررسی آلفا تالاسمی ارجاع جهت سنتز زنجیره های گلوبین  CBC الکتروفورز هموگلوبین
سایر موارد نتیجهبلی با ذکر  خیر نتیجه با ذکر بلی خیر HbF HbA2 HbA1

HbA2 
به روش کروماتوگرافی RBC)به میلیون( MCH MCV  

زن             
مرد              وم 

ش د
بخ

 

 
 بارداری های قبلی PND نتایج بار اول بار دوم بار سوم

 نام آزمایشگاه   
وم  نتیجه   

 س
ش

بخ

 
    :نام مرکز ارجاع دهنده

 
 :نشانی و تلفن

□خصوصی بخش   □ بهداشتیه ی شبک: ارجاعنحوه ی □محیطی منتخب   □محیطی □مرجع: نوع آزمایشگاه برای ارجاع فعلی
 

  :نام آزمایشگاه

رم
چها

ش 
بخ

:امضا:                                        تاریخ:                                                                                                            نام و نام خانوادگی تکمیل کننده ی قسمت اول فرم

 1فرم شماره ی 
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 دومقسمت 

 □                خیر□بلی:                                                             استفاده از تسهیلات ویژه                              □   بیمه    □آزاد:       نحوه ی پرداخت  :       شماره ی پرونده

 □آمینوسنتز         CVS□ :روش نمونه برداری جنین          ........: تعداد جنین:   /   /       تاریخ دریافت نمونه ی جنین:   /   /        ونتاریخ دریافت نمونه ی خ:   /   /       تاریخ پذیرش

  در ژن بتا با ذکر نوعموتاسیون با ذکر نوع )پلی مورفیسم(چندحالتی نتیجه با ذکر موتاسیون
نتایج

 نام و نام خانوادگی 
 ایش شدهفرد آزم

 زن   
 مرد   
 جنین   
 )درصورت دوقلو بودن(جنین دوم   

 :  سایر موارد با ذکر مورد     □    ماژور   □  ناقل    □سالم: جنین تولد نهایی تشخیص پیش از ه ینتیج

 : موردسایر موارد با ذکر       □    ماژور   □  ناقل    □سالم: )درصـورت دوقلوبودن(           جنین دوم
 

 )□خیر    □بلی: از پشت صفحه استفاده کرده اید( برای رسم شجره نامه و ثبت اطلاعات و توضیحات ضروری از پشت صفحه استفاده شود:توجه
 

 
 : امضا                                  :تاریخ                                      :                                                                            فرم دومنام و نام خانوادگی تکمیل کننده ی قسمت 
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  خدمات آزمایشگاهی ژنتیک    یشبکه(1شماره ی   فرم   راهنمای تکمیل 
 ):]اطلاعات متقاضیان تشخیص پیش از تولد[تولدتشخیص پیش از  و

یص پیش که درخواست تشخ است   ی اول این فرم برای زوج های     قسمت
 ه مشاور پزشک تیمتوسطاین قسمت .  نیستباردار ولی زن ،از تولد نموده

ایشگاه ـدر آزم . ودـمی ش  ارسال الاسمیـتبه آزمایشگاه غربالگری    و   تکمیل
 )هـ برنام ورالعملـدسترحسب  ـلازم ب  رادـر اف ـو سای (زوج  از    خون نمونه
 )شدهیدأیت( از تولدفرم به آزمایشگاه تشخیص پیشاین شده و همراه با  تهیه
 دـولـیش از ت  ـآزمایشگاه تشخیص پ  توسط   قسمت دوم    .می شود الـارس

ز ـرکـه م ـ ب  ، یک نسخه تصویـر فـرم    اصل فـرم به زوج    و   د شومی تکمیل
ود و  ـمی ش کننده تحویل  ز ارجاع ـرکـه م ـ ب نسخه ها، یک  مدیریت بیماری 
 .دـایگانی آزمایشگاه حفظ خواهدشـیک نسخه در ب

 
  :ت اولقسم

 از گروه   مراجعانه  ـک اینابتدا براساس   .  بخش است  4شامل  قسمت اول   
 غربال شدگان متقاضیان ازدواج، والدین بیماران تالاسمی و یا ازدواج کنندگان         

 3 و   2،  1استراتژی های  در مـربع   رتیب  ـت هـب بـاشنـد 1376قبل از سال    
 .ذکرشودآن  ارسال و خون گیری تاریخ نمونه همچنین .ودـ ش  زده ×علامت
خانوادگی، سن،   نام و نام   ( اول مشخصات کامل زن و مرد      بخشدر  

قومیت، مذهب   بعدی    هایذکر و در ستون    ) مذهب، قومیت  تاریخ تولد، 
 .  نوشته شودو محل تولد والدین زن و مرد

انبه و یا   ـج دی یک ـویشاونـ نسبت خ  ،ال ازدواج ـ ردیف بعد س   در
رزندان به  ـداد ف ـ همین ردیف تع    یهـر ادام د. د شودوجانبه به دقت ثبت   
ودن یا نبودن   ـب  باردار ، و در ادامه   هدـ ش  درج نبودنتفکیک سالم بودن یا     
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 در  .می شود سن جنین به هفته ثبت    بـود   بلیشده و اگر جواب      الؤزن س 
 .آخرین ستون همین بخش نشانی دقیق ثبت می شود

ام ـانج هـلاً ب ـا قب ـ هه زوج ـ ک  هـاییایشـج آزم ـایـ نت بـخش دوم  در
 . ودـمی ش  درجدـان رسانده
 ولدـتل از ـ قبایشگاهـه قبلاً نیز برای آزمـورتی کـدرصبخش سوم  در

 .ودـش است مشخصات مربوط نوشته ارجاع شده
بخش چهارم مـربوط بـه نـام و مشخصات آزمـایشگاهی است که          

نحـوه ی ) ی شـودیـا نمونه خـون ارسـال م   (زوج ها به آن معرفی می شوند   
 .پزشک ارجاع دهنـده نوشته می شـود و نام ارجاع
قسمت (رمـ ف  یکننده وادگی تکمیل ـانـام خ ـام و ن  ـآخر ن قسمت   در
 . ذکرمی شـود)اول

 
 :قسمت دوم

 .شود  پرداخت ذکرمی ی پرونده و نحوه ی ردیف اول ابتدا شمارهدر
فت نمونه  ی  خـون، تـاریخ دریا   تاریخ دریافت نمونه     دوم ردیف   در

 .می شودبرداری ذکر  نمونهروشو جنین، تعداد جنین 
 . می شود ذکر)هاجنین ( زن، مرد، جنین  آزمایش ی نتیجهسوم ردیف در
 .می شود  تشخیص نهایی ثبتچهارم ردیف در

 .نوشته می شود فرم دوم قسمت تکمیل کننده ی خانوادگیدر آخر نام و نام  
د از پشت   ـاشـه لازم ب  ـامـن  شجره مـه رس ـورتی ک ـان درص ـایـ پ در
وضیحات لازم باشد در    ـر ت ـود و اگ  ـمی ش استفادهون اول   ـ ست ، صفحه

 .ودـمی ش هـستون دوم نوشت
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  و مشاوره ی تخصصی تکمیلی هایدرخواست آزمایش
            . . . . . . . . . . . . . .            درمانی  علوم پزشکی و خدمات بهداشتیدانشکده/ دانشگاه
 :شماره ی ردیف در دفتر ثبت                           1S    □3 S□: نـوع استراتژی

 :    /    /تاریخ                        . . . . . . .  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :رستانـشه
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 ــ ــ ــ ــ  ــ

 )  الف
 . . . . . . . . . . . . . . .  سرکار خانم دکتر/  دکتر تالاسمی جناب آقای یمشاور محترم دانشگاهی برنامه

 سلام علیکم 
که مراحل اولیه ی  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  خانمو . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ایآق ،این زوج وسیله   ینه اب

 شهرستان ای تالاسمی این  ـایش هـژه ی آزم ـایشگاه  وی ـای تالاسمی را در آزم     ـآزمایش ه
جهت (تالاسمی الگوریتم کشوری مراحل انجام آزمایش های     . . . . . . . . . . . . . . . رحله یـانجام داده و در م   

 .هستند، جهت مشاوره ی تخصصی معرفی می شوند) شناسایی زوج های ناقل تالاسمی
 :خلاصه ی اقدام های انجام شده و توضیحات

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

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

درضمن . خواهشمند است نظریه ی نهایی را ازطریق همین فرم جهت اقدام بعدی اعلام نمایید 
 . مزید امتنان خواهدبود،نتایج تمام آزمایش های انجام شده به پیوستسوابق و ارسال 

 
  تالاسمی ه ی مشاوره یدرمانی ویژ مرکز بهداشتی

 ه پزشک مشاوریمهر و امضا                   
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 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
 )ب

     /   /:تاریخ                   . . . . .  . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ریاست محترم آزمایشگاه
                                                                                                                                         

  سلام علیکم
 :ی می شوندمعرفی زیر این زوج جهت انجام آزمایش هاوسیله  ینه اب

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . اـواستی برای آقـای درخـآزمایش ه

  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . آزمایش های درخواستی برای خانم
 

 . به انضمام تمام سوابق به پیوست همین فرم ارسال شودانجام شدهخواهشمند است نتایج آزمایش های 
 

  تالاسمیه یمشاور دانشگاهی برنام مهر و امضا                               
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 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   ـ

جای عکس2 فرم شماره ی
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 )ج
 /    /   :تاریخ             . . . . . .  . . . . . . . . خانم دکتر/   دکتر تالاسمی آقایه یمشاور محترم دانشگاهی برنام

 
 سلام علیکم
 :اعلام می شود شده  انجام های نتایج آزمایشیلهوس ینه اببا احترام، 

 :آقا
 
 

 :خانم
 
 

 .                                                   است پیوست  سوابقدرضمن تمام
   آزمایشگاه مسئولمهر و امضا                 

 ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ
 )د

    /   /:تاریخ     .  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  تالاسمیه ی مشاوره یدرمانی ویژ مرکز بهداشتی
 

 سلام علیکم
) وابقـام س ـبه انضمام تم  (دهـای انجام ش ـایج آزمایش ه ـال نت ـ ضمن ارس  وسیله نـیه اب

  .د شومی اعلامجهت اقدام بعدی به شرح زیر هایی نظریه ی ن
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

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

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

 
  تالاسمی ه یمهر و امضا مشاور دانشگاهی برنام

                 
 
 
 
 

 گزارش کافی هر قسمت از    شده برای نوشتن     بینی که تعداد سطر پیش    درصورتی :توجه
 . نماییداستفادهبا ذکر قسمت مربوط،  نباشد، لطفاً از پشت صفحه
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 تکمیلی  ی هاایشـواست آزم ـدرخ(2 شمـاره ی   رمـفراهنمای تکمیل   
 ): ی تخصصیمشاوره و

  ی ام مشاوره ـا انج ـ تکمیلی ی   هایایشـزمآرم جهت درخواست    ـاین ف 
رای ـ مشاوره ب  تیمو توسط پزشک    است   با مشاور دانشگاهی     تخصصی

  . می شود تکمیل سومواول   استراتژیدو زوج های واجد شرایط از تمام

 تاریخ تکمیل سپس  ته می شود  دانشکده، شهرستان مربوط نوش   / ابتدا نام دانشگاه  
 .فرم و شماره ی ردیف زوج ها در دفتر ثبت استراتژی اول و سوم، نوشته می شود            

می باشد که باید   ) یک یا هر دو نفر    (قسمت چپ فرم محل  الصاق عکس زوج      
 .مهر مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی ممهور شود با

 : قسمت است4این فرم شامل 
. می شود  تکمیل ویژه ی تالاسمی   یمشاوره  توسط پزشک  مت اول قس) الف

 در قسمت های ،)یکی یا هر دو نفر(پس از نوشتن نام و نام خانوادگی زوج
که  با توجه به این    خط نقطه چین و     روی مرحله ی آزمایش    شماره ی  باید   ،مربوط

 )4معمولاَ مرحله ی   (اشندـزوج ها در کدام مرحله ی الگوریتم کشوری ب        
خلاصه ی اقدام های انجام شده و توضیحات مورد نیاز در قسمت           . نوشته شود

و پس از نوشتن نام مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی          مربوط نوشته می شود 
سپس  . می شودامضا مهر ونوشته   و پزشک مشاوره  و نام خانوادگی نامتالاسمی، 

 به مشاور دانشگاهی برنامه     )هماتولوژی(تخصصی  ی جهت انجام مشاوره   زوج ها
 .درضمن سوابق آزمایش های انجام شده باید ضمیمه شود. ارجاع می شوند

 ورتـ درص .دانشگاهی است  زشک مشاور ـقسمت دوم مربوط به پ    ) ب
شده از   اعـ ارج  یدن نتایج اولیه  ـر دی ـب زشک مشاور علاوه  ـ پ صلاح دید،

. یلی درخواست کند تکم  های تخصصی و یا   آزمایشممکن است  تیم مشاوره   
این قسمت را مهر و     ای درخواستی   ـایش هـراین پس از نوشتن آزم    ـبناب
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نام که ، بدیهی است    نمایدمی به آزمایشگاه موردنظر ارسال     و نمودهامضا  
 .شودباید نوشته زمایشگاه موردنظر آ
 از طرف   زوج های مذکور زمایشگاهی است که    آقسمت سوم مربوط به     ) ج

  هایایشـزمآ پس از انجام     .نـدشده اه آن ارجاع    ـ ب رنامهی ب مشاور دانشگاه 
ریق ـازطنتایج را در همان فرم تکمیل نموده و          باید  آزمایشگاه  ،  موردنظر

توسط باید   این قسمت نیز     .سال نماید ار زوج ها برای مشاور دانشگاهی برنامه    
 . و نتایج بـه پیوست همین فرم ارسال شودمهر و امضا زمایشگاهآ مسئول

 این قسمت مربوط به مشاور دانشگاهی است که پس از ارجاع موارد) د
 های انجام آزمایش ،  1 یا آزمایشگاه های معتبر   مرجع  به آزمایشگاه  مذکور

زشک ـود را جهت اطلاع پ     ـخو تخصصی   ایی  ـ نه  یهـ نظری تکمیلی،
ه همراه  ـنتیجه را ب  پس از مهر و امضا،      د و   ـنمای می اوره اعلام ـ مش تیـم
ا ـد ت ـده میارجاع  تالاسمی    ی ویژه  یوابق عیناً به مرکز مشاوره    ـ س تمام

 . ودـش  انجام)برابر دستورالعمل(مورد نیاز  هایسایر اقدام

از بـه کـار بـردن   درضـمن لازم است مشـاوران محتـرم بـرنـامـه        
در نظـریـه ی تخصصی و علـمی     » ازدواج طرفین بـلامانع است   «جمله ی  

 بدیهی است ادامه ی  مشاوره توسط پزشک و کارشناس         .خودداری نمایند
 .تیم مشاوره ی ویژه ی تالاسمی و براساس دستورالعمل انجام می شود

ه ی ـده جهت اعلام نظری   ـای پیش بینی ش ـدرصورتی که فضاه   :توجه
 ا ثبت نتایج آزمایش های تکمیلی کافی نباشد،      ـپزشک مشاور دانشگاه و ی    

 .اده کردمی توان از پشت صفحه استف
                                                           

لیست آزمایشگاه هـای ژنتیک و تشخیص پیش از تـولد تأیید شده، سالانه از سوی مرکز             . 1
 .مدیریت بیماری ها به دانشگاه اعلام شود
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             تعهدنامه

 : ی ردیف در دفتر ثبت استراتژی اولشماره
 :تاریخ
 )   الف

 : زوج با مشخصات زیرشود از می وسیله گواهی ینه اب
 :  ازصادره           : یا شماره ملیشماره شناسنامه          :نام پدر:          آقای
 : ازصادره           : یا شماره ملیهشماره شناسنام      :نام پدر  :    خانم

 :استشرح زیر ه  ب ها نهایی آزمایشه ینتیجو عمل آمده ه  تالاسمی ب هایآزمایش
   □)مینورزوج (ناقل  سالمهر دو .1
 □نهایی  هر دو مشکوک .2
 □و دیگری مشکوک نهایی) مینور(یکی سالم ناقل .3
 

 ی تالاسمه ی ویژه یپزشک مشاور نام و نام خانوادگی                                                           
 

 ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ
 )ب

 :به این وسیله
 :  ازصادره         :)شماره ملی(شماره شناسنامه          :نام پدر:           آقایاینجانب 
 : ازصادره ):         شماره ملی(شماره شناسنامه:          نام پدر       :    خانماینجانب 
اوره ـ مش ایـه ه جلس ات لازم را در    ـ اطلاع وه  ـافتـاهی یـآگ اـ هایشـ آزم ه یاز نتیج 

  بیماری  فرزند مبتلا به   است دارای  ده ممکن ـینآکه در     این آگاهی از و با   کسب نموده ایم  
و متعهد می شویم تمام    ود را اعلام کرده  ـبه ازدواج خ   تصمیم   شویم،) ماژور(تالاسمی

د را  ـولـای تشخیص پیش از ت      ـو آزمایش ه ) زومـدرصورت ل (آزمایش های تکمیلی 
ا و  ـایش هـا قبل از اتمام آزم    ـده و ت  ـبراساس راهنمایی مشاوران برنامه به انجام رسان     

دد از روش های مطمئن پیشگیری از بارداری       ـ مج ه یاورـایی و مش  ـنتیجه ی نه تعیین  
 و بـا واحـد بهداشتی محل سکونت خـود، همکاری لازم را جهت                   مـماییـاستفاده ن

 .پیشگیری از تـولد فرزند مبتلا به تالاسمی مـاژور داشته باشیم
 
 

 خانم      امضا و اثر انگشت                                  آقاامضا و اثر انگشت 
 
 

 3 فرم شماره ی
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 :)تعهدنامه(3فرم شماره ی تکمیل راهنمای
 .قسمت است شامل دو و می شود تکمیلصدور گواهی ازدواج  از قبل فرم این
 : می شود تکمیل ی ویژه ی تالاسمیمشاورهپزشک توسط  ):الف
 /شناسنامه شماره ،  پدر، نام   نام خانوادگی  نام و    شامل زوج   مشخصاتابتدا  

و محل صدور نوشته می شود، سپس با توجه به نتیجه ی نهایی            شماره  ملی   
، هر دو   )ورـزوج مین (سـالم ناقل ه گزینه ی هر دو     ـآزمایش ها یکی از س   

کوک نهایی  ـو دیگری مش  ) ورـمین(سـالم نـاقل ایی و یکی    ـنه مشکوک
 .ودـزده می ش× لامت ـع  وانتخاب 

  های محل ن فرم در  ـ قسمت پایی   می شود و در   ط زوج مطالعه  ـوسـت ):ب
درصورت لزوم و صلاح دید     . زده می شود آنهاتعیین شده امضا و اثر انگشت      

ر انگشت زوج، از والدین     ـزیر امضا و اث   وان در   ـپزشک تیم مشاوره می ت   
شرکت داشته اند ای مشاوره به طور مؤثر ـجلسه هه در ـر بستگانی کـیا سای

 .گشت گرفتامضا و اثر انبه عنوان شاهد، 
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 13 .........سال  ............. سه ماهه                       گزارش فعالیت مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی                                                         
        :                       مرکز بهداشت شهرستان: از                :            مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی: از
 :                  دانشکده علوم پزشکی /معاونت بهداشتی دانشگاه: به                                                             :مرکز بهداشت شهرستان: به
                                                             :S1:        S2:        S3         :اوره ـم مشـه تیـده بـراجعه کننـای مـل زوج هـتعداد ک                                    ):S1(گاهـایشـآزمه ـراجعه کننده بـای مـل زوج هـداد کـتع

10 9 8 7 6 5 4 3 2 1
 ویژه ی تالاسمینتیجه ی مشاوره ی 

 3 و 1 ویژه استراتژی PND ارجاع جهت با ذکر تاریخ

     ویژه ی S3 ویژه ی
S2  و S3 

  S1  ه یویژ

طبقه بندی
ویژه ی نهایی
S1 و S3 ارجاع  نتیجه پس از درمان فقر آهن

به مشاور 
دانشگاهی پس از تکمیل 

درمان فقر آهن
  پس از
یک ماه

 CBCنتایج اولین
 HbA2و 

  دوم یمرحله
 بررسی جنین(

 ازنظر ابتلا به
)تالاسمی ماژور

  اول یمرحله
شناسایی (

نوع 
 )موتاسیون

نت
کو
 س

حل
ن م

ستا
هر
ش

 

عدم مراجعه 
  از بیش
 * ماهسه

ارجاع جهت
 مراقبت

ش
ه بی

جع
مرا

دم 
ع

ز ا
 سه

 ماه
واج

ازد
اف 

صر
ان

 

 
ایی

ک نه
شکو

ج م
زو

می
لاس

ل تا
 ناق

وج
ز

 نتیجه
)خیر /بلی( ریخ

تا  نتیجه
)خیر /بلی( ریخ

تا نتیجه ریخ
تا
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bA
 M

C
H

 M
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V
 
ریخ

تا
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g

ریخ 
تا
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H
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 M
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g

 
ن 
ولی

خ ا
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C
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C
 

ژی
رات

ست
ع ا

نو
 

 
 
 
نام 
پدر
 
 
  
مرد
 زن

 
 

         نام و 
 نام خانوادگی

     یا ش. ش 
  ملی شماره 
 
 مرد
 نز

ف
ردی

 

/ /  /  /  /    
 

 
 

    / 
/   

/ /  
        

               / 
/ 

 
  

1

/ /  /  /  /           / 
/   

/ /  
        

               / 
/ 

 
  

2

/ / 
 /  /  /           / 

/   

/ / 
 

        
               / 

/ 

 
  

3

/ /  /  /  /           / 
/    

/ /  
        

               / 
/    

4

 .    ولی باید ازطریق واحدهای بهداشتی در سطوح شهرستان پیگیری شود، شهرستان به سطح بالاتر نیستنیاز به گزارش از سطح مرکز بهداشت   *
   :تاریخ                                                  :               و نام خانوادگی تکمیل کننده ی فرمنام

4 فرم شماره ی
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گزارش فعالیت مرکز بهداشتی  درمانی  (4  شمار ه ی  فرم  تکمیل راهنمای
 ):ژه ی مشاوره ی تالاسمیـوی

این فرم جهت گزارش فعالیت مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی          
توسط تهیه  شده است و ) دفاتر ثبت مربوط به هر سه استراتژی(تالاسمی

 بهداشت شهرستان   زـکرـبه م   تکمیل و  یان هر فصل  در پا  مشاوره   تیم
معاونت  بهور را   ـذکـرم م ـنیز ف  بهداشت شهرستان    کز مر . شودمی ارسال

معاونت بهداشتی    درنهایت ودانشکده ارسال می کند   / بهداشتی دانشگاه 
گزارش . دکنمی  ها ارسال  دیریت بیماری ـز م ـرکـبه م دانشکده  / دانشگاه

ازطریق رایانه و   (رـالاتـه سطوح ب  ـ شهرستان ب  ز بهداشت ـرکـاز سطح م  
  . انجام می شود)ال خواهدشدـبرنامه ی نرم افزاری  که در ادامه ارس

توجه به واحد گزارش دهنده و دریافت کننده ی       قسمت بالای فرم با   
رم تعداد کل زوج های    ـالای ف ـادر ب ـدر اولین ک  . گزارش تکمیل می شود 

 ه به آزمایشگاه در استراتژی اول از آزمایشگاه       متقاضی ازدواج مراجعه کنند  
 به  انـراجعه کنندگـل م ـداد ک ـتعسپس  . ودـوشته می شـذ و ن  ـمربوط اخ 

ر ـاتـدفاس  ـراسـب(ومـ دوم و س   ای اول، ـ  هژیـراتـ از است  تیم مشـاوره 
 .ودـمی ش نوشته) وطـربـم

تر  از دفا  زیردر پایان هر فصل مشخصات زوج ها با ویژگی های          :توجه
 .ثبت می شود 4استراتژی اول، دوم و سوم استخراج  و در فرم شماره ی 

افراد متقاضی ازدواج که آزمایش ها و اقدام های لازم را  :استراتژی اول 
وان زوج ناقل و یا زوج      ـام داده و به عن  ـوری انج ـاس الگوریتم کش  ـبراس

رف شده  اند نهایی شناخته شده اند، اعم از این که از ازدواج منص          مشکوک

 برنامه ی کشوری پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور
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  ماه از شناسایی    سه و یا پس از گذشت       دریافت کرده اندیا گواهی ازدواج    
 4رم شماره ی   ـد، در ف  ـبعدی مراجعه نکرده ان  ایـجهت پیگیری ه  اولیه

 .دنوـتکمیل و گزارش می ش

  تیمه ـراجعه کننده بـالاسمی مـدین بیماران ت  ـتمام وال  :استراتژی دوم 
، 5ر تکمیل فرم شماره ی ـ علاوه ب،ده اندـارجاع شمشاوره که جهت مراقبت 

والدین بیمارانی که   برای   ولی   ؛وندـ هم گزارش می ش  4در فرم شماره ی     
در فرم  شده  تکمیل 5رم شماره ی   ـففقط  ،  ندارندباروری  / شرایط بارداری 

 . وندـ گزارش نمی ش4شماره ی 

 لاسمی و تمام زوج هایی که مراحل آزمایش های تا       :استراتژی سوم 
اقدام های لازم را براساس الگوریتم کشوری انجام داده و به عنوان زوج ناقل           

 5و یا زوج مشکوک نهایی شناخته شده اند، علاوه بر تکمیل فرم شماره ی             
ل از اتمام   ـه قب ـایی ک ـزوج ه. دـزارش شونـ هم گ  4رم شماره ی   ـباید در ف  

راجعه نکنند، در فرم   ـماه گذشته   ـ م سهآزمایش ها جهت پیگیری بعدی طی      
ز بهداشت  ـرکـریق م ـا امکان پیگیری ازط   ـت گزارش می شوند   4شماره ی  

 .ودـراهم شـشهرستان ف

:از سه ماه در استراتژی اول و سوم عبارت است ازتفاوت گزارش عدم مراجعه بیش  
ــه پیگــیری تـدم  مــراجعه در اســتراتـعــ ▪ رکــز بهداشــتـوســط مـژی  اول ب

 . نیـاز نداردشهرستان  

 مرکز بهداشت شهرستان   توسط پیگیری به   سوم اسـتراتژی  در   مـراجعه  عـدم  ▪
شارکته ی اداری و با م     ـا مکاتب ـصورت تلفنی و ی    هـایـن پیگیری ب   . داردنـیاز   

 بهداشـتی درمانی مربوط انجام می شود و نیازی به گزارش به معاونتمراکـز 
 . مرکز مدیریت بیماری ها نیست ودانشکده/  دانشگاهبهداشتی
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 .یک تـا آخـر شماره گذاری می شـوداز رتیب ـبـه ت :)ردیف(1ستون 
ربوط ـر م ـاتـورالعمل دف ـاس دست ـراسـ ب 7 و   6 ،5،  4 ،3،  2ای  ـ هستون
 . ودـل می شـتکمی

اس شناسنامه  ـراسـق و ب  ـه طور دقی ـا ب ـمشخصات زوج ه  :1 تذکر
ام و  ـر ن ـه در زی  ـامـاسنـا شماره  شن  ـدرضمن شماره  ملی ی   . تکمیل شود

 .ودـا نوشته شـخانوادگی هر یک از زوج ه ام ـن
 .نوشته شود  . . . .  . . ..... . . ثبت همه ی تاریخ ها به صورت :2تذکر 

ه ی آزمایش ها و   ـ با توجه به نتیج    ):S2 و S1 ه یطبقه بندی نهایی ویژ  (8ستون  
یا » تالاسمی  اقلـزوج ن «ای  ـده، در یکی از ستون ه    ـای انجام ش ـاقدام ه

 .ودـگذاشته می ش× علامت » نهایی   مشکوکزوج«

ود ـتشخیص داده ش ) مینور(درصورتی  که یکی از زوج ها سالم ناقل      
نهایی    های مشکوک نهایی، هر دو تحت عنوان زوج       و دیگری مشکوک  

 .ودـزده می ش× طبقه بندی  شده و در ستون مربوط علامت 

 مشاوره  نتیجه ی :)نتیجه ی مشاوره ی ویژه ی تالاسمی با ذکر تاریخ      (9ستون  
ای ـژی در یکی از ستون  ه    ـراتـوع است ـه ن ـوجه ب ـا ت ـاریخ و ب  ـا ذکر ت  ـب
ارجـاع جهت  «و  » اهـدم مراجعه بیش از سه م     ـع «،»ازدواج «،»انصراف«

 .ودـزده می ش× علامت » مراقبت

ان ـام شهرست ـنفقط   ونـدر این ست   :)شهرستـان محل سکونت  (10ستون  
دیهی ـب. ودـ درج می ش ای ناقل ـ زوج ه  هـر یک از   کونت فعلی ـمحل س 

ژی دوم و سوم فقط     ـاست درخصوص محل سکونت زوج های استرات     
 .ودـنام یک شهرستان نوشته می ش

ماه/ روز
سال
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   13........ سال ............. سه ماهه             گزارش فعالیت مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی                                                                                   
 مرکز مدیریت بیماری ها: به            :           دانشکده علوم پزشکی /معاونت بهداشتی دانشگاه: از

                               S1:            S2:             S3       : :تعداد کل زوج های مراجعه کننده جهت مشاوره ی ویژه ی تالاسمی                           ):        S1( مراجعه کننده به آزمایشگاه هایتعداد کل زوج
5 4 3 2 1

 PNDارجاع جهت  نتیجه ی مشاوره ی ویژه ی تالاسمی با توجه به نوع استراتژی
نتیجه ی آزمایش های مراجعه کنندگان

)تعداد زوج ها ذکرشود(3 و 1استراتژی 
S3و  S2ویژه ی   )تعداد( S1ویژه ی 

ارجاع تعداد  انصراف ازدواج ماه3عدم مراجعه بیش از
 جهت مراقبت

تعداد زوج هایی که
PND مرحله ی دوم

 را انجام داده اند

 که ج هاییتعداد زو
مرحله ی اول فقط 
PND نجام داده اند ارا

 زوج های
  مشکوک نهایی

زوج های ناقل 
 تالاسمی

S3 S2 

 زوج 
مشکوک نهایی

 زوج
 ناقل تالاسمی

 زوج 
مشکوک نهایی

 زوج
 ناقل تالاسمی

  زوج 
مشکوک نهایی

      زوج
ناقل تالاسمی S3 S2 S1 S3 S2 S1 S3 S1 S3 S1 

 نام شبکه

ف
ردی

 

                   1
                   2
                   3
                   4
                   5
                   6
                   7
                   8
                   9
                   10
                   11
 جمع عملیات                  

 :امضا                            :تاریخ                           :                           کننده ی فرم نام و نام خانوادگی تکمیل

4 فرم موقت شماره ی
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 ـزارش فعالیت مـرکـز  گ(4موقت شماره ی    رمـ ف لـ تکمی ایـراهنم
  ):بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تـالاسمی

 سطوح بالاتر    از سطح مرکز بهداشت شهرستان به       4  یگزارش فرم شماره  
این به همین دلیل    . صورت گیرد نرم افزاری برنامه ی و   انهـرای ازطریقباید  
افت ـپس از دری  ه و   دـطراحی شبرای مدت زمـان محدود و موقت      فرم  
 .ودـرم افزاری از گردش خارج می شـنامه ی نبر

داشتی ـاونت به ـه مع ـرم را ب  ـان اصل ف  ـرستـداشت شه ـز به ـرکـم
 ). ز بایگانی می شودـرکـتصویر آن در م(ال می کندـدانشکده ارس/ دانشگاه

دانشکده پس از دریافت همه ی فرم های       /معاونت بهداشتی دانشگاه  
 شبکه   اطلاعات مربوط به هر    ،وشش از شهرستان های تحت پ    4شماره ی  

ات محاسبه شده  ـعملیجمع  د و درنهایت    ـرا در یک ردیف تکمیل می کن    
ه ـه بـوجـا تـب و ازـورت نیـدرص. ودـوشته می شـ نردیفرین ـو در آخ

 4ماره ی  ـرم ش ـف(یـا بیشتر  صفحه   2 از   تحت پـوشش تعداد شبکه های   
  .ودـ استفاده می ش)وقتـم
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 1مشکوک نهایی/  ناقل تالاسمی هایاعلام مشخصات زوج
 13. . . . . سال . . . . . . . . . . . . . . . . ماه . . . . . . . روز

    . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  تالاسمیه ی مشاوره یدرمانی ویژ مرکز بهداشتی: از
                 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .ان ـرستـداشت شهـز بهـرکـم: به
 

 سلام علیکم
راقبت برابر دستورالعمل و فلوچارت      ـ م ر جهت ـا مشخصات زی  ـ ب  وسیله زوج  ینه اب

 : ند شومی  معرفیمربوط
نتیجه ی آزمایش های
تکمیلی در زوج های 

 مشکوک نهایی

 نتیجه ی 
های آزمایش

 تالاسمی

 
 
 

  محل سکونت ونشانی
  تماستلفن

ی 
جه 

نتی
ش 

مای
آز

ش 
مای

 آز
ریخ

 تا
جدد

م
وک 

شک
م

 
یی
نها

 
اقل 

م ن
سال

 
)

ور
مین

( 
 
 

نوع 
استراتژی

 
 

 
 

نام پدر
 
 مرد
 زن

 
 

نام و نام خانوادگی
 
 مرد
 زن

       
     

 
  

بـدیهی است درصـورت   (یه می شودبا توجه به وضعیت زوج  اقدام هـای زیـر توص       
 ).تغییر وضعیت زوج براساس فلوچارت مراقبت اقدام می شود

پیشگیری از  وسایل مطمئن    جهت استفاده از     زوج  مشکوک نهایی  آموزش و ترغیب    □
درصورت (و پیگیری جهت انجام آزمایش های تکمیلی       )... و IUD قرص، کاندوم، (بارداری

 ).مایش های تکمیلی، زوج ها فوراً به این مرکز ارجاع شوندوقوع بارداری قبل از انجام آز

پیشگیری از  وسایل مطمئن    جهت استفاده از      ناقل تالاسمی  آموزش و ترغیب زوج   □
درصـورت (PND و پیگیـری جهت انجـام مـرحله ی اول      ) ...و IUD قرص، کاندوم، (بارداری

 ). این مرکز ارجاع شوندزوج ها فوراَ به ،PND بارداری قبل از انجام مرحله ی اول

بارداری  10 حدود هفته ی PND  مراقبت از زوج  و ارجاع جهت انجام مرحله ی دوم         □
 ).را انجام داده اند PND زوج هایی که مرحله ی اول(

                                                           
یی تشخیص داده شود   و دیگری مشکوک نها   ) مینور(زوج هـایی که یکی از آنها سـالم ناقل       .1

گروه زوج های مشکوک نهایی طبقه بندی می شـوند و پیگیری هـای لازم جهت انجام           نیز در   
  . مشکوک نهایی تشخیص داده شده باید انجام گیرد تکمیلی در فردی کهآزمایش های

5فرم شماره ی 
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زوج هایی که باردار بوده و مرحله ی اول (ان ایمنـارداری و زایم  ـ ب  ویـژه ی راقبتـم□
 ).را انجام داده انـد PND و دوم

 ارداریـای دائمی پیشگیری از بـه  جهت استفاده از روش هـاآموزش و ترغیب زوج  □
 .)وبکتومیـومی و تـوازکت(

 .بارداری/ ریودلیل فقدان شرایط بار قطع پیگیری به□

 .قطع پیگیری به دلیل این که یکی یا هر دو زوج، ناقل تالاسمی نیستند□

 می تالاسه ی ویژه ی مشاورپزشکمحل امضا                                                  
 

 ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ
 

 :هرشما             . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ... . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . مرکز بهداشت شهرستان: زا
       13    /    /   :  تاریخ             .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ییروستا/ درمانی شهری بهداشتیمرکز : به
 
خواهشمند . دـونـرفی می شـ مع اقـدام لازم  جهت   فوق، با مشخصات     وسیله زوج  ینه اب

صورت عدم شناسایی اصل فرم در اسرع وقت به مرکز بهداشت شهرستان              است در 
 . عودت داده شود

 محل امضا رئیس مرکز بهداشت شهرستان                                                               
 

 ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ

 .ارسال شد جهت اطلاع و اقدام ........................پایگاه بهداشتی /  بهداشت یاصل به خانه
                                                            

                      
 ییدرمانی روستا  بهداشتیرئیس مرکز محل امضا                     

 

 برنامه ی کشوری پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور
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اعـلام مشـخصـات زوج هـای   (5راهنمـای تکمیـل فـرم شـمـاره ی     
 ):مشکوک  نهایی/ نـاقـل  تالاسمی

 اقلـزوج ن هر   یاـرالاسمی ب ـژه ی ت ـام مشاوره ی وی  ـپس از انج  این فرم   
 توسط  ،)نهایی  تالاسمی یا مشکوک    ناقل(از هر سه استراتژی   ده  ـشناسایی ش

 الاسمی تکمیل و پس از امضای     ـ مشاوره ی ویژه ی ت   تیمکاردان   /اسکارشن
.  مشاوره ی ویژه ی تالاسمی به مرکز بهداشت شهرستان ارسال می شود         پزشک

 مرکز بهداشت شهرستان با توجه به نشانی      برنامه ی تالاسمی در    کارشناس  
انه ی این ـز بهداشت و ثبت در دبیرخ     ـرکـزوج ها و پس از امضای رئیس م      

  بهداشتی درمانی مربوط ارسال می کند و پزشک     مراکز/ مرکز، فرم را به مرکز    
رم را به   ـانی با توجه به محل سکونت زوج  اصل ف        ـمسئول مرکز بهداشتی درم  

 دـواحپس از آن    . دهدپایگاه بهداشتی یا خانه ی بهداشت مربوط ارجاع می       
 اس نوع مراقبت و   راسـای بعدی را ب   ـ اقدام ه ،بهداشتی دریافت کننده ی فرم  

 .پیگیری های تعیین شده انجام خواهدداد

 ی هـاس بـرنـام ـتـوسط کارشن بایـد  ر فـرم   ـتصوی رگبیک   :تذکر
 .در مـرکـز بهداشت شهرستان بایگانی شـودتالاسمی 

وط ـربـسال در قسمت م    /اهـم /ه تفکیک روز  ـرم، ب ـتکمیل ف تاریخ  
 رم و نام  ـریافت کننده ی ف ز بهداشت شهرستان د   ـرکـنام م . درج می شود

ژه ی مشاوره ی تالاسمی ارسال کننده ی فرم در      ـمرکز بهداشتی درمانی وی  
 .ودـقسمت های مربوط نوشته می ش

مشخصات زوج  شامل نام و نام  خانوادگی همراه با شماره شناسنامه          
 ملی، نام پدر، نوع استراتژی، نتیجه ی آزمایش های تالاسمی و           شمارهیا  

ز اهر یک   اتر مربوط به    ـبراساس ثبت در دف   (یق محل سکونت  نشانی دق 
 . درج می شود )استراتژی ها
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ر اقدام با   ـار ه ـدر مربع کن  ) مـراقبت و پیگیری مورد نیاز    (نوع اقدام 
 .مشخص می شود× علامت 

 :توجه
دام توصیه شود  ـممکن است برای برخی از زوج ها بیش از یک اق           .1

 و با توجه به      مشاوره  مربوط به زمان   اقدام یا اقدام های توصیه شده    (
 وضعیت   بدیهی  است درصورت تغییر    ،)وضعیت فعلی زوج ها است   

می ـای مطمئن دائ  ـاده از روش ه  ـ استف تمایـل بـه  «لـا مث ـزوج ه
،  باید با توجه به وضعیت      »زایمانانجام  «یا   و   »بارداریری از   ـپیشگی

 .موداقدام نمراقبت جدید زوج ها و براساس فلوچارت 
نهایی توسط سیستم     با توجه به ضرورت پیگیری زوج های مشکوک       .2

 تیم مشاوره . دن مشاوره ارجاع شو  تیمبه  ، این زوج ها باید      مراقبت
  در ستون مربوط تاریخ آزمایش     ،آزمایش های تکمیلی پس از انجام    

  تالاسمی ناقلهر دو چنانچه زوج، . می کنددرج را مجدد و نتیجه ی آن 
ا در همین فـرم تعیین و      ـراقبت از آنه  ـد، نحوه ی م  نوـشتشخیص داده  

اگر ولی  . جهت اقدام بعدی به مرکز بهداشت شهرستان ارسال می شود       
یک یـا هـر دو زوج،     ه  ـد ک ـای تکمیلی مشخص ش  ـدر آزمایش ه 

این  کـه یک یا هر   دلیل   ری به ـپیگیقطع   □نیستند در    تالاسمی   ناقل
این فرم به   . زده می شود× علامت     تالاسمی نیستند  ناقلدو زوج   

و از آن طریق بـه مـرکـز بهداشتی درمانی       مرکز بهداشت شهرستان    
 .مربوط ارسال می شـود

 
 
 

 5چنانچه یک یا هر دو زوج ساکن شهرستان دیگری باشند، باید فرم شماره ی 
 .دانشکده ارسال شود/ تی دانشگاهازطریق مکاتبه ی اداری به معاونت بهداش
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       13. . . . . . . سال . . . . . . .  سه ماهه        و عملکرد استراتژی سوم نوزادان متولدشدهمشکوک نهایی،/ تالاسمی ناقل  های زوجه یگزارش مراقبت ویژ                           
 . . . . . . . . . . . . . . . . . شهری/ ییدرمانی روستا مرکز بهداشتی: از                                     . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  پایگاه بهداشتی/  بهداشت یخانه: زا

                   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .   مرکز بهداشت شهرستان: به                                                                 . . . . . . . . . . . . . .  شهری/ ییرمانی روستاد مرکز بهداشتی: به
                                                                                                                                      مراقبت) الف

7 6 5 4 3 2 1
تعداد (نتیجه بارداری

)جنین یا نوزاد ذکرشود
 اقدام به تشخیص پیش از 

 PND تولد
انجام آزمایش های تکمیلی    هازوج وضعیت وضعیت مراقبت

     سقط
 :دلیل به

مرحله ی اول قطع پیگیری  بلی
بررسی ( دومه یمرحل تحت مراقبتواجد شرایط و  :دلیل به

جنین ازنظر ابتلا به 
 نتیجه )تالاسمی ماژور

عدم اقدام به پیشگیری از
 :دلیل بارداری به

اقدام به پیشگیری از 
:از بارداری با استفاده

 مشکوک
 نهایی

ناقل 
 تالاسمی

بلی با ذکر 
تعداد جنین

رده
د م
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 تاریخ تکمیل    و  فرم ه یمشخصات تکمیل کنند : توجه( □خیر  □ بلی: فرماستفاده از جدول عملکرد استراتژی سوم در پشت                 □خیر  □بلی: فرمفاده از جدول مهاجرت در پشت       است
 .                                      )نیز ثبت شوددر پشت صفحه 

 :امضا:                                      تاریخ  :                          سمت:                                                          نام و نام خانوادگی تکمیل کننده ی فرم
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 مهاجرت) ب
4 3 2 1

  مهاجرتتاریخ نشانی محل سکونت و تلفن تماس  و نام خانوادگینام
ف زن مرد

ردی
    1
    2
    3
    4
    5
    6
    7
    8

 
 ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ

 

 
 16قبل از   ( که تمایل به بارداری داشته و یا در هفته های اول بارداری            واجد شرایط بارداری  ،  1376ازدواجی قبل از سال     سال،   40 از رکمت شوهردارزنان  (سوم استراتژی عملکرد) ج

 .) هستند)هفتگی
4 3 2 1 

 مرکز  بهآزمایش هایج اوجه به نتت که با  هایی زوجتعداد
 شدند تالاسمی ارجاعه ی مشاوره ی ویژدرمانی بهداشتی

  ی نتیجهساسا کل مردانی که برتعداد
  شدندعآزمایش همسر به پزشک ارجا

 شرایط که  کل زنان واجدتعداد
 شدند  به پزشک ارجاع

 تحت بررسی شرایط کل زنان واجد تعداد
 سومپوشش براساس استراتژی 

    

 :امضا              :          خیتار             :                  سمت                                                               :   فرمه یکنند میل و نام خانوادگی تکنام
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ای ـژه ی زوج ه ـراقبت وی ـزارش م ـگ(6شماره ی  راهنمای تکمیل فرم    
 ):ه و عملکرد استراتژی سوم نوزادان متولدشد،مشکوک نهایی/  تالاسمیناقل 

 و  براساس فلوچارت  نهایی  مشکوک/ تالاسمی    از زوج های ناقل   مراقبت
ه ناـاهـمدستورالعمل مربوط انجام می شود و پیگیری های لازم به صورت        

ایگاه ـپ/ هریـانی ش ـدرم ز بهداشتی ـراکـدر م  کـارکنان بهداشتی  وسطـت
 ارـب  ر سه ماه یک   ـگزارش آن ه   و    شده بهداشت انجام   یخانه/ بهداشتی

 به  )وردنظرـه ماهه م  ـاه آخر س  ـا در م  ـبراساس آخرین وضعیت زوج ه   (
 .ودـاعلام می ش سطح بالاتر

 سطح بالاتر  به    از آن   یک نسخه  ل شده و  تکمی نسخهاین فرم در دو      
  .می شود  بایگانیواحد بهداشتی دیگر در  یارسال و نسخه

بایـد نسبت بـه جمع بنـدی و     ضمن نظارت بر صحت تکمیل فرم        
 .اقـدام نمود) یک جا و با هم(6ارسال آن در فرم شماره ی 

قسمت بالای فرم با توجه به واحد گزارش دهنده و دریافت کننده ی          
 .گزارش تکمیل  شده فصل و سال  گزارش ثبت می شود

 عملکرد) مهاجرت و ج  ) مراقبت، ب )  الف این فرم شامل سه قسمت     
ب و ج   ای  ـو قسمت  ه روی فـرم    در   الفاست  قسمت    استراتژی سوم 

 .رارداردـقپشت فـرم در 
 

 : مراقبت) الف
 .ودـر شماره گذاری می شـا آخـیک تاز ه ترتیب ـب ):ردیف(1 ستون

 .می شود  زن نوشتهخانوادگینام  نام و ):نام و نام خانوادگی(2 تونس
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بـایـد ماره ملی ا شـوادگی، شماره شناسنامه یـانـام خـنام و ن  :تذکر
 . به طور دقیق براساس شناسنامه تکمیل شود

وضعیت زوج ها ازنظر    :)وع استراتژی ـا ذکر ن  ـوضعیت زوج ها ب  (3 ستون
، اول(استراتژینوع بودن و  » نهایی زوج مشکوک  «و یا   » تالاسمی  زوج ناقل «

 .گذاشته می شود× وط علامت ـربـدر ستـون م )دوم و سوم
واجد شرایط بارداری   «این ستون به دو ستون      ): بتوضعیت مراق (4 ستون

 .تقسیم می شود» قطع پیگیری«و » تحت مراقبتو 
مربوط به زوج هایی است که     » تحت مراقبت واجد شرایط و    «ستون  

راقبت و  ـوط، به م  ـربـورالعمل م ـراقبت و دست  ـارت م ـبا توجه به فلوچ   
اقدام به پیشگیری   «به دو ستون    این ستون   . دارند پیگیری های بعدی نیاز  

» :دلیل عدم اقدام به پیشگیری از بارداری به      «و  » :از بارداری با استفاده از    
روش های مطمئن با توجه به استفاده ی زوج ها از یکی از . تقسیم می شود

و یا یکی  از روش های نامطمئن پیشگیری از بارداری در ستون و ردیف  
عدم اقـدام به پیشگیری    «ون  در ست . مربوط نام وسیله یا روش درج شود     

با ذکر بارداری «ستون های یکی از  ت،با توجه به عل» :دلیل از بارداری به  
اولین روز   یا   LMP براساسشروع بارداری   تاریخ  (»بارداریتاریخ شروع   

ایر دلایل با ذکر    ـس«ستـون  ود و   ـو درج می ش  محاسبه) قاعدگی آخرین
ه بچه دارشدن، عدم همکاری     مثل غیبت شوهر، تمایل ب      مواردی» مورد

 .نوشته می شود... و 
سایر با ذکر   «و  » مهاجرت«به دو ستون    » دلیل قطع پیگیری به  «ستون  

 ×علامت  » رتـمهاج«درصورت مهاجرت در ستون     . تقسیم می شود» دلیل
براساس ه  ـانچـچن. ودـ تکمیل می ش پشت فـرم گذا شته و جدول ب در      
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 بعدی  به پیگیری های نیـازی   مربوط   ورالعملـراقبت و دست  ـارت م ـفلوچ
ازایی، ـن: مثل(لـر دلی ـا ذک ـستون ب این  ری در   ـعلت قطع پیگی  ،  دـنباش

زوج نـاقـل  و TL ،ومیـا، وازکت ـوت یکی از زوج ه   ـائسگی، طلاق، ف  ـی
 .ودـ نوشته می ش)نبودن

افرادی که وضعیت آنها از مـراقبت فعال تبدیـل بـه قطع پیگیری             
سه ماهه ی مذکور گزارش می شوند و نیـازی بـه گزارش        شود، در همان    

بنابـراین وضعیت هـر زوجی که به      . آن در سـه ماهه  هـای بعدی نیست     
 .قطع پیگیـری منتهی  شود، فقط یک  بار گزارش می شود

ارج از منطقه ی تحت     ـه خ ـرت ب ـوارد مهاج ـهر سطح فقط م    :تذکر
رکز بهداشت شهرستان پس از     پوشش خود را اعلام می کند، برای مثال م        

 از مراکز بهداشتی درمانی  تابع، مهاجرت هایی را          6دریافت فرم شماره ی     
کـه از مـنطقه ی تحت پوشش یک مرکز به منطقه ی تحت پوشش مرکز                

ــتاده   ــاق اف ــتان اتف ــان شهرس ــز جهــت پیگــیری دیگــر در هم ــه مرک ب
) 6ه ی   با استفاده از جدول مهاجرت فرم شمار      (مربوطبهداشـتی درمانـی     

وط ـربـه معاونت بهداشتی م   ـ ب  هـا رتـمهاج گـونـه   ایـن . دـلام مـی کـن    ـاع ـ
 ـگ با توجه به گزارش سه     مـرکـز بهداشت شهرستـان     و   ودـزارش نمـی ش   ـ

ه ماهه ی   ـدر گزارش س  . دـه ماه  را تنظیم می کن      ـماهـه ی قبلی، گزارش این س      
 وشش آنـی تحت په منطقه ـا بـانی که زوج هـز بهداشتی درمـرکـ م ،دیـبع

 .  گزارش می دهدراقبت آنها راـ مهاجرت  کرده اند، آخرین وضعیت ممرکز

تحت پوشش (ان دیگر ـه شهرست ـچـنانچه مهاجـرت از شهرستانی ب      
ه ـببایـد  د،  ـ باش )همان دانشگاه یـا سـایـر دانشگاه هـای علوم پـزشکی       
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ریق به  ـن ط  آ  تـا از  ودـاعلام می ش  مـربـوط  داشتی دانشگاه   ـاونت به ـمع
سوابق درصورت  (ال  شود  ـ مقصد ارس   ی کدهـدانش/ دانشگاهشهرسـتان یا    

 .)موجودبودن باید به معاونت بهداشتی ارسال شود

مربوط انجام آزمایش های تکمیلی      ):انجام آزمایش های تکمیلی   (5سـتون   
 اســت و اســتراتژی هــای اول و ســوم از نهایــی بــه زوج هــای مشــکوک 

ا نیاز  ـی/ زوج ناقل تالاسمی  ( تاریخ و نتیجه ی آن     آزمایش  انجام  درصـورت   
هنوز آزمایش های    اعلام شده و درصورتی  که        )بـه پیگـیری بعـدی نیست      

 . نوشته می شود)مختصر(آنتکمیلی انجام نشده باشد، علت 
  ی راجعهـورت م ـص ـدر ):PND ولدـه تشخیص پیش از ت    ـاقدام ب (6 ستون

، این ستون    )اول یا دوم  (PND یه ها رحلـ م  هر یک از    انجام برایزوج ها   
آن در ستون مرحله ی      تاریخفقط  پس از انجام آزمایش،     تکمـیل شـده و     

 . می شود نوشتهدرصورت عدم انجام نیز علت آن . ثبت می شوداول 

ر ـبرای ه(چـنانچه بارداری صورت گرفته باشد، ستون مرحله ی دوم    
 بـا تـوجـه به    ینجن تعـدادورت  ـص ایـن   در. ودـ تکمیل می ش   )ارداریـب

بتـا تـالاسمی مـاژور و سایر مـوارد شامل سـالم و (نتیجه ی بـررسی آن
 ورتصدر و زده می شود×  در ستون و ردیف مربوط علامت )ناقل سالم

 .ودـ درج ش)مختصر(آنعدم اقدام برای مرحله ی دوم، علت 

 باشد، رداربارا قبلاً انجام نداده و      PND ممکن است زوجی مرحله ی اول    :توجه
مشاوره ی  در این صورت پس از ارجاع فوری به مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی          

، )آزمایش های مرحله ی اول و دوم بـه طور هم زمـان انجام می شود      (تالاسمی
 . نوشته می شودتاریخ انجام  آزمایش در ستون های مرحله ی اول و دوم
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 زنـده نـوزادولد  ـاد ت دـون اول تع  ـست  در ):ارداریـه ی ب  ـنتیج(7سـتون   
 سقط( با ذکر علت    تعداد جنین سقط شده    نوشته می شود و درصورت سقط،     

 درصورت .نـوشته می شـود...) سقط خودبه خود و دلیل تالاسمی ماژور،   بـه 
 .نوزاد مرده در ستون و ردیف مربوط نوشته می شودتولد مرده زایی تعداد 

  قل ها، به تعدادتوجهری ها، با به ندرت ممکن است در برخی از باردا :توجه
 ). مثلاً یکی سالم و دیگری ماژور(تکمیل شود 7 و 6دو ستون از ستون های 

 
 مهاجرت ) ب

 اتـوضیحـه تـه بـوجـا تـا بـاجرت زوج هـورت مهـدول درصـاین ج
 ات زوج  ـد مشخص ـه ی بع ـاهـه م ـود و در س   ـل می شـکمیـده ت ـداده ش

 .ودمهاجرت کرده گزارش نمی ش
 .ا آخر شماره گذاری می شودـیک تاز رتیب ـبه ت ):ردیف(1 ستون

 دو  هر(تالاسمی  ای ناقل ـزوج  ه   مشخصات ):نام و نام خانوادگی   (2 سـتون 
 .می شود  نوشته)نفر

ای ـ زوج هرتـاریخ مهاجـتون ـن ستـ ـدر ای ):رتـتاریخ مهاج (3 ستون
 .ودـمی ش نوشته تالاسمی  ناقل
سکونت  محل  دقیق    انیـنش ): و تلفن تماس   نتمحل سکو  نشانی(4 ستون

 .ثبت شودطور کامل  بهزوج و تلفن 

، 6 مرکز بهداشت شهرستان به هنگام ارسال فرم شماره ی           :تذکر مهم 
فقط مهاجرت هایی را که خارج از شهرستان خود بوده است به معاونت             

 .بهداشتی دانشگاه مربوط اعلام می نماید

    

 دستورالعمل جامع و متون آموزشی برنامه ی کشوری پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور

 

110

  سوماستراتژی  اجرای عملکرد)ج
  مجری استراتژی سوم   هـکدانشکده هایی    / توسط دانشگاه فقط   قسمت این

 .هستند تکمیل می شـود
 که تحت پـوشش    ررسیـرایط ب ـ ش دـواج انـ ـزنکـل    تعـداد  :1 سـتون 
 .هستند در این ستون نوشته می شود  بهداشتیواحد
ررسی به ـه جهت بـک رایطـشان واجد ـزن تعدادایـن ستون   در   :2 ستون
 .ودـمی ش اند نوشته شده ک ارجاعپزش

ــتون ــتون :3 س ــن س ــداددر ای ــی  تع ــه مردان ــایش   ک ــت آزم  CBCجه
 .ودـمی ش وشتهـاند ن ده شارجاع
ج آزمایش ها به    ای با توجه به نت    که تعداد زوج هایی     در ایـن ستون    :4 سـتون 
 . ثبت می شوداند ده ش تالاسمی ارجاعبهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی مرکز

 7ماره ی   ـرم ش ـاز ف مورد نیـاز جهت تکمیل ایـن جدول       ات  اطلاع
 .ل استخراج استـقاب
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 13. . . . ..  سال  . . . . . . . . سه ماهه              سوم و عملکرد استراتژیشده  نوزادان متولدمشکوک نهایی و/ تالاسمی ناقل  های زوجه یگزارش مراقبت ویژ                  

  مدیریت بیماری هامرکز : به                       . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . دانشکده علوم پزشکی/ معاونت بهداشتی دانشگاه: از
 مراقبت     ) الف

7 6 5 4 3 2 1
PND ینتیجهتعداد و  وضعیت مراقبت  

آزمایش های تکمیلی
 S3 و S1 یه ویژ

قطع پیگیری
 :دلیل  به

 ) ذکرشودزوج هاتعداد (تحت مراقبتواجد شرایط و 
 تعداد زوج ها در هر یک 

  استراتژی هااز 
  بارداریه ینتیج

تعداد جنین یا نوزاد (
 )ذکرشود

عدم اقدام به پیشگیری از 
 :دلیل بارداری به

  اقدام به پیشگیری از بارداری
:دلیل سقط به :با استفاده از

 مرحله دوم
بررسی جنین (

ازنظر ابتلا به 
)تالاسمی ماژور

روش های غیر  بارداری سایر دلایل 
 مطمئن

  مطمئنسایلو
پیشگیری از 

 بارداری

  مشکوک
 نهایی

 تالاسمی  ناقل
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S3 S2 S1 S3 S2 S1 S3 S2 S1 S3 S2 S1 S3 S1 S3 S2 S1

 نام شبکه

ف
ردی

 

                             1
                             2
                             3
                             4
 جمع عملیات                            

 تاریخ   و کننده ی فرم  تکمیل و امضای    مشخصات  : توجه  (□خیر   □بلی:  عملکرد استراتژی سوم در صفحه ی بعد      استفاده از جدول           □خیر  □بلی: استفاده از جدول مهاجرت در صفحه ی بعد       
 ) شود نیز ثبت صفحهپشت تکمیل در 

 :امضا:                                                      تاریخ  :               سمت:                                                                                         نام و نام خانوادگی تکمیل کننده ی فرم

6 فرم موقت شماره ی 
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 مهاجرت) ب
4 3 2 1 

ف زن مرد  مهاجرتتاریخ تماس تلفن محل سکونت و نشانی  و نام خانوادگینام
ردی

    1 

    2 

    3 

    4 

    5 

    6 

    7 

    8 

 
 ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ

 

 
 

  .هستند ) هفتگی16قبل از (که تمایل به بارداری داشته و یا در هفته های اول بارداری یواجد شرایط باردار ،1376 قبل از سال ازدواجیسال،  40کمتر از شوهردارزنان : سوم استراتژی عملکرد) ج
نتایج وجه به ت که با هایی زوجتعداد

 درمانی  به مرکز بهداشتیآزمایش ها
 ندد ش تالاسمی ارجاعه ی مشاوره یویژ

 اساس کل مردانی که برتعداد
ایش همسر به پزشک  آزم ینتیجه

 شدند ارجاع

  کل زنان واجد شرایط تعداد
  براساس استراتژی سومبررسی

 شدند که به پزشک ارجاع

  شرایط کل زنان واجد تعداد
 پوشش براساس تحت بررسی

 سوماستراتژی 

 تعداد شهرستان های
 مجری طرح

     

 :امضا                  :           خیتار           :                              سمت                                                                         :   فرم یکننده  و نام خانوادگی تکمیلنام
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 گزارش مراقبت ویژه ی زوج های   (6موقت شماره ی   راهنمای تکمیل فرم     
 ):لکرد استراتژی سومنهایی و نوزادان متولدشده و عم  مشکوک/ تالاسمی  ناقل

و پس از تهیـه ی برنامه ی        بوده   4شماره ی   فـرم مـوقت   انند  ـرم م ـاین ف 
رم ـابه ف ـوه ی تکمیل آن مش    ـنح.  از گـردش خـارج می شـود     ،نرم افزاری 

 . است6ماره ی ـش

 آن تعــداد از دانشــکده فقــط/  معاونــت بهداشــتی دانشــگاه:تذکــر
ـز تـابع خود و مربوط به سایر       مهاجرت هایی که خارج از پوشش مـراک      

 .دانشگاه ها باشد را در قسمت ب تکمیل و ارسال می نماید
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 واجد ،*1376 قبل از سال ی سال، ازدواج40کمتر از بررسی زنان شوهردار 
 داشته و یا در هفته های اول بارداری به بارداری تمایل شرایط بارداری که 

 استراتژی سومـ  هستند) گی هفت16قبل از (
 . . . . . . . . مرکز بهداشت شهرستان . . . . . . . . . . .  دانشکده علوم پزشکی و خدمات بهداشتی درمانی/ دانشگاه

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . روستایی / هریـانی شـرکز بهداشتی درمـم
  . . . . . . . . . . . . سال . . . . . . . . . . . . . . . . . .   اشت انه ی بهدـخ/ داشتیـایگاه بهـپ

4 3 2 1 

 نیاز به پیگیری بعدی: نتیجه ی ارجاع

 )برای مرد CBC درخواست آزمایش(دارد) ب

جه
 نتی

ذکر
 

تاریخ ارجاع به مرکز
بهداشتی درمانی 
ویژ ی مشاوره ی 

ی   تالاسمی
گیر

ه پی
ز ب
نیا

ارد
ی ند

بعد
 به  
جاع

خ ار
اری
ت

شک
پز

 

 نام و   
نام خانوادگی

 مرد

ال
) ف

رد
ندا

شک 
 پز

 به
جاع

 ار
یخ

تار
 

) 
ام 
نج
ت ا

جه
CB

C
( 

 زننام و نام خانوادگی
شماره شناسنامه    

 یا شماره ملی

 

ف
ردی

 

        1 

        2 

        3 

        4 

        5 

        6 

        7 

        8 

 
 
 
  ولی در بعضی از شهرستان های      ، در سطح کشور آغازشده     1376لگری متقاضیان در سال      غربا *

وان پایلوت  ـوری به عن ـه ی کش ـامـروع برن ـد سال قبل از ش    ـور ممکن است یک یا چن    ـکش
  باشد و یا در تعداد محدودی از شهرها ممکن است اجرای برنامه با تأخیر نسبت               درآمده به اجرا

 این تاریخ با    به همین دلیل . شروع شده باشد ) 1376سال  (امه ی کشوری به زمان اجرای برن   
 .توجه به تاریخ شروع غربالگری در آن شهرستان تعیین می شود

7فرم شماره ی 
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،  سال 40 کمتر از بررسی زنان شوهردار    (7شماره ی  راهنمای تکمیل فرم    
 واجد شرایط بارداری که تمایل به بارداری داشته و          ،1376 قبل از سال     یازدواج

 ): هستند  ـ  استراتژی سوم] هفتگی16قبل از [ در هفته های اول باردارییا
این فرم در مـراکز بهداشتی درمانی شهری و پایگاه های بهداشتی، توسط        
کارشناس یا کاردان بهداشت  خـانواده و در خانه هـای بهداشت تـوسط          

لاسمی بهورزان تکمیل می شود و بـه منظور شنـاسـایی زوج های ناقـل  تا       
همچنین قسمت  .  تهیه شده است  1376در افراد ازدواج کرده قبل از سال       

 .بالای فرم براساس اطلاعات منطقه ای و زمان فعالیت تکمیل می شود
 . بـه تـرتیب از یک تـا آخـر شماره گـذاری می شـود):ردیف(1ستون 
دف  نام و نام خـانوادگی زن در گروه ه       ):نام و نام خانوادگی زن    (2ستون  

 . استراتژی سوم ثبت می شود
بـه منظـور ( تاریخ ارجـاع به پـزشک     ):تاریخ ارجاع به پزشک   (3ستون  

 .ثبت می شود)  در زنCBCانجام آزمـایش 
 : شامل دو قسمت است): نتیجه ی ارجاع به پزشک(4ستون 
 در زن طبیعـی بـاشـد           CBC درصـورتی  کـه نتیجـه ی آزمـایـش       )الف

)80 MCV ≥ 27  و MCH ≥ ( به معنی این  است کـه نیـاز » نـدارد«ستون
 .علامت گـذاری می شـود× به اقدام دیگری نیست و با 

 در زن طبیعـی  نبـاشـد       CBCدرصــورتی کـه نتیجـه ی آزمـایـش     ) ب
)80 MCV < 27یـا  /  و MCH <(   آزمـایـش ،CBC   بـرای شـوهـر او  

به ثبت نام و نام  خـانـوادگی در این  صورت نسبت . درخواست  می شود
مرد و تاریـخ ارجاع به پزشک در ستون و ردیف مربـوط اقدام می شـود            

 و  ≤ MCV 80( در مـرد طبیعی  باشـد    CBCو چنانچه نتیجـه ی آزمـایش     
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27 MCH ≥ (   عـلامت  » نیـاز بـه پیگیـری بعـدی نـدارد    «در قسـمت× 
تاریخ ) > MCH 27یا  /  و > MCV 80(صـورت ایـن   غیـر در. زده می شود

 ارجاع زوج ها به مـرکـز بهداشتی درمانی ویـژه ی مشـاوره ی تالاسمی          
 .جهت اقدام هـای بعدی، در ستون و ردیف مـربـوط ثبت می شـود

پس از دریـافت پس خـورانـد از مـرکـز بهداشتی درمـانی ویـژه ی         
. ذکرمی شود، نتیجه در این ستـون      )5فرم شماره ی   (مشاوره ی تـالاسمی 

قطع پیگیری بـه دلیل زوج ناقل نبـودن، شـروع مراقبت ویژه         : برای مثال 
 .براساس فلوچارت مـربـوط
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 ارجاع والدین بیماران بتا تالاسمی ماژور

       /   /  :تاریخ        . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .   تالاسمیه ی مشاوره یدرمانی ویژ مرکز بهداشتی: به
                      . . . . . . . . . . . . . . . .  . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . .  )بیمـارستـان(تـزریـق خـونز ـرکـم: از
 

 سلام علیکم
  . .. . . . . . . . . . . . . .: به نام آقای  ) یا اینترمدیا (بیماران تالاسمی ماژور  / ا احترام، والدین بیمار   ب

 .ند ویژه ی تالاسمی ارجاع می شویجهت مشاوره . . . . . . . . . . . . . . .  : و خانم
 

 ) :یا اینترمدیا(فرزندان مبتلا به بتا تالاسمی ماژور/ نام و نام خانوادگی فرزند
1-        3- 
2-          4- 
 

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

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

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

 مهر و امضا مسئول مرکز تزریق خون
 

درصورت عدم دسترسی به والدین به هر دلیل مـانند طلاق، فـوت یک یا                 :توجه
فرزندان و علت عـدم دسترسی     / لازم است نام و نام خانوادگی فرزند      ،   ...هر دو والد و   

 بخش ملاحظات تکمیل شده و سپس این فـرم به مـرکـز بهداشتی درمـانی          در   به والدین 
 .ویژه ی مشاوره ی تالاسمی ارسال شود

 ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ
 
  

       /    / :تاریخ             . . . . . . . .  . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . .  )بیمـارستـان(مـرکـز تـزریـق خـون: بـه
          .. . . . . . . . . . . . . . . . . ویژه ی مشاوره ی تالاسمیدرمانی  بهداشتیمرکز : از
 

        سلام علیکم
با احترام، به این وسیله گواهی می شود زوج  ناقل تالاسمی معرفی شده با مشخصات ذیل در             

 .ژه ی تالاسمی شرکت نمودندجلسه های مشاوره ی وی
 
 

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  :نام و نام خـانـوادگی آقا
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :نام و نام خانوادگی خانم

               
  پزشک مسئول مشاورهامضامهر و 

8فرم شماره ی 
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 ):  بتا تالاسمی ماژورارجاع والدین بیماران(8تکمیل فرم شماره ی مای راهن
 :این فرم شامل دو قسمت است

کارکنان  و با مشارکت  خون    تزریق مرکز لئومس توسط    فرم قسمت اول 
 درمانی بهداشتی زـرکـم امـرم ن ـالای ف ـب در.  می شود تکمیــلآن مرکز   

.  می شودثبت )بیمارستان(خون  ریقتز مرکز و  تالاسمی ی   مشاورهه ی   ویژ 
، نـام و نـام خانوادگی فـرزند      هدـش نوشتهر  بیما مادر و ام پدر ـسپس ن 

در قسمت مربوط   ) اینترمدیا/ مـاژور(زنده ی مبتلا به بیماری تـالاسمی    
درصورتی  کـه والدین بیش از یک بیمار زنده داشته باشند،          (دثبت می شو

توضیحات و درصـورتی  که    )  ثبت می شود تمام فرزندان در این فـرم     نام  
یکی از  مانند فـوت   (خاص لازم  باشد، در قسمت ملاحظات نوشته می شود       

 ).والدین یـا هـر دو، طلاق و یا عدم دسترسی به والدین

 درمانی مرکز بهداشتی توسط این فرم به     امضا، والدین    پس از مهر و   
 . شوندمی  ارجاعالاسمیـ ت ی مشاوره یویژه

رکز ـار به م  ـب  یکرای  ـ ب  تـالاسمی  والدین بیماران  تمامست   ا لازم
انچه ـچن. مـراجعه کننـد الاسمیـت  ی اورهـمشه ی  ژـ ویانیـدرم داشتیـبه
از تکمیل    فرم مذکور پس  ،  نباشد هر دلیل ممکن    به والدین   به یرسـستد
یا (دوـمی ش الـ ارس الاسمیـت ی   مشاوره  ویژه ی درمانی مرکز بهداشتی   به

 در هنگام مراجعه به مـرکز تـزریق       اورهـمشتیم  اردان  ـک /ارشناسـکبه  
 .)ودـمی شداده     خـون

 ی اورهـام مش ـپس از انج  و  اوره  ـوسط تیم مش  ـترم  ـف قسمت دوم 
  .ودـمی ش  بیماران تکمیل/ بیماروالدین ویـژه ی تالاسمی با
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یا (الدین تـوسط و  ه و دـداشـن ج ـچی رم از محل نقطه   ـن ف ـایسپس  
 .ودـمی ش الـخون ارس   ز تزریق ـرکـبه م ) کاردان تیم مشاوره  / کارشناس

  ایهـوشـرا در پ     آن ،تـی رؤ س از ـپنیـز بـایـد   ون  ـزریق خ ـز ت ـرکـم
 .دـنمای ایگانیـجداگانه ب

  جداگانه 8 توصیه می شود قسمت های اول و دوم فرم شماره ی          :تذکر
.  اول را در دو نسخه تکمیل  نماید       تکثیرشود و مرکز تزریق  خون قسمت      

 درمانی بهداشتی  مـرکـز به بـا آن    تا بیمار داده شده    والدین به   اول نسخه ی
 ویژه ی مشاوره ی  تالاسمی مراجعه نمایند و نسخه ی دوم فرم در پوشه ی         

 .بایگانی شـود) تا دریافت پس خوراند(جداگانه
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 لاسمی مـاژور شناسایی شده ی جدید اعلام مشخصات بیماران بتا تا

 13. . . . سال  سه ماهه    و موارد غیبت از درمان       )مراجعه  جدید/ جدید تولد       (
  :شماره                               . . . . .   . . . . . . . . . . . . . . شهرستانمرکز بهداشت  :به
 13   /    /      تاریخ                                         .  . . . . . . . .. .  )بیمارستان( خونتزریقمرکز : از

 سلام علیکم
/ تولد جدید (جدیدشناسایی شده ی  بتا تالاسمی ماژور      مشخصات بیماران با احترام،   
و بیمارانی که طی سه ماهه ی گذشته، جهت تزریق خون مراجعه نکرده اند            ) جدیدمراجعه ی  

 .، در جدول زیر جهت اطلاع و پیگیری های بعدی ارسال می شود)بت از درمانموارد غی(

اینترمدیا باید  / تمام موارد شناسایی  جدید اعم از مراجعه یا تـولد جـدیـد بیماران تالاسمی ماژور                *
 به مـرکـز بهداشتی درمانی ویژه ی       8علاوه بـر تکمیل و ارسـال این فرم، ازطریق فـرم شماره ی                

 .مشاوره ی تالاسمی معرفی و ارجاع  شوند
         
  )بیمارستان(تزریق خون مرکز مسئول امضا  ومحل مهر        

 ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ
 
 

 :شماره                                       . . . . . . . . . .  )بیمارستان(تزریق خونمرکز : به
 13   /      /    تاریخ                                . . . . . . . . . . . . . . . . . . .   شهرستان مرکز بهداشت : از

 سلام علیکم
موارد غیبت از درمان بیماران تالاسمی اعلام شده براساس         پیگیری   ه ی نتیج ،با احترام 

 :جدول فوق به شرح زیر اعلام می شود

علت عدم مراجعه به مرکز تزریق  شده  انجام هایاقدام
نام پدر )غیبت از درمان(خون  نام و 

ف نام خانوادگی
ردی

    1
    2
    3

 
  شهرستانبهداشتمرکز محل امضا رئیس       

5 4 3 2 1
 نوع پیگیری

 نشانی محل سکونت و  *شناسایی جدید
 تلفن تماس

غیبت از درمان
شناسایی شده ی  (

 )قبلی
تولد 
 جدید

مراجعه ی 
 جدید

نام پدر  نام و
ف نام خانوادگی

ردی
 

      1
      2
      3

9فرم شماره ی 
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 اعـلام مشخصــات بیمــاران(9تـکمیـل فـرم شــماره ی   ایـراهنم
 و ]جدید  مراجعه ی  /ولد جدید ـت[ه ی جدید بتـا تالاسمی ماژور شنـاسـایی شـد   

 ):انـموارد غیبت از درم
وارد غیبت از   ـد و پیگیری م   ـدیـوارد ج ـ به منظور شناسایی م    رمـف این

 . و از دو قسمت تشکیل می شودشده  طراحیدرمان بیماران تالاسمی 

 : قسمت اول
 سرپرستار  توسط) فصل بعد  ین ماه لاوپنجم  تا روز    حداکثر(فصل پایان هر در  

 .ارسال می شود به مرکز بهداشت شهرستان  و تکمیلمرکز تزریق خون

 .شروع و تا آخر شماره گذاری می شود از یک ):ردیف(1ستون
در ایـن  اران  ـبیم وادگیـانـام خ ـام و ن  ـن ):نـام و نـام خانوادگی   (2ونـست

 .ستـون ثبت می شـود
 .نام پدر بیمار نوشته می شود ):نام پدر(3ستون
  مـورد نیـاز در یکی از     وع پیگیری ـنبا تـوجه بـه     ):نوع پیگیری (4ستون

 .گذاشته می شود  × ان علامت   ـیا غیبت از درم    شناسایی جدید  ستون های 
 : شناسایی جدید شـامل دو قسمت است

 مراجعه ی جدید، یعنی بیمار از شهرستـان یا مرکز خون دیگری به            ▪
 . این مرکز انتقال یافته است

 یعنی بیمار برای اولین بار با تشخیص تالاسمی         ،)بروز(یدتولـد جد   ▪
 . ماژور اقدام به دریافت خون نموده است

امل ـک طور هـب انی بیمار ـنش ):نشانی محل سکونت و تلفن تماس     (5ستون
 صحیحانی  ـلام نش ع ا ،است  ادآوریـه ی ـ لازم ب  .می شود  و دقـیق نوشـته    
 .ویـژه دارداهمیت ریع  سر وـثـؤم یا هو انجام اقدامجهت دسترسی 
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 : تذکر

 بـایـد  ) تولد جدید / مراجعه  ی جدید   (والدین بیماران شناسایی شده    .1
 به مـرکـز بهداشتی درمـانی ویـژه ی مشاوره ی     8بـا فـرم شـماره ی        

 . تـالاسمی جهت انجام مشاوره ی استاندارد ارجاع شـوند
 ز درمان چنانچه مرکز تزریق  خون طی یک دوره  ی سه ماهه، غیبت ا              .2

یا شناسایی جدید نداشته باشد، بایـد گزارش صفر را بـرای مـرکـز           
غیبت از  «بـه عبـارت دیگر بایـد     . بهداشت شهرستـان ارسـال نماید   

» درمان و شناسایی جـدیـد طی سه ماهه ی گذشته وجود نداشته است           
 .را گـزارش نمایـد

 :دوم قسمت
دلیل غیبت  ز دریافت   پس ا ،   بهداشت شهرستان  مرکزتوسط  ایـن قسـمت     

) 10ازطریق فرم شماره ی     (بهداشتی درمانی  تحت پوشش    از مراکز   از درمان   
 . ارجاع داده می شودخون  تزریق  مرکز  بهو تکمیل

ــدر   قســمتایــن در ــام پ ــیمار و ن ــام خانوادگــی ب ــام و ن  ردیــف، ن
 به مرکزاز درمان   علـت عـدم مراجعه و غیبت بیمار         نوشـته مـی شـود و        

 .می شود اعلامخون   تزریق

 . تصویر این فرم در مرکز بهداشت شهرستان بایگانی می شود:توجه
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/ جدید تولد(شناسایی شده ی جدید اعلام مشخصات بیماران بتا تالاسمی ماژور
 و پیگیری موارد غیبت از درمان )مراجعه ی جدید

 :شماره                             . . . . . . . . . . . . . . . روستایی/ درمانی شهری مرکز بهداشتی: به
   13    /  /    تاریخ                             . . . . . .  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . انـهرستـرکز بهداشت ش  ـم: از

 سلام علیکم
 /مشخصات بیمار  . . . . .  . . . . .. . . . . بیمارستان خون تزریق مرکز گزارش استناده   ب احترام،با  

های   جهت اطلاع و پیگیری و موارد غیبت از درمان)اینترمدیا/ ماژور( تالاسمی جدیدبیماران
 شهری  داشتی درمانیـ به زـراکـدر م وقت  رع  ـمقتضی است در اس    . د شومی اعلام بعدی

 در  ،داشتیـن به اا مشارکت رابط  ـ ب  و وادهـانـ بهداشت خ  کاردان/ کارشناسازطریق  
با مشارکت  (اردان بهداشتی ـک /کارشناسازطریق   روستایی     بهداشتی درمانی زـراکـم

  را  و نتیجه   های لازم را درخصوص موارد غیبت از درمان به عمل  آورده          پیگیری )بهورزان
درخصوص شناسایی جدید هم والدین باید       .  نمایند به این مرکز ارسال     زیر براساس فرم 

 .راساس دستورالعمل و فلوچارت مربوط قرارگیرندتحت مراقبت لازم ب

 

 ی ماژور و اینترمدیا می باشدشامل بیماران تالاسم *
  امضا رئیس مرکز بهداشت شهرستان ومحل مهر

 ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ
 

           :شماره                       ..  . . . . . . . . . .  . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . انـرستـرکز بهداشت شهـم: به
 13    /   /  تاریخ                                . . . . . . . . . .  . . . . . . . . روستایی/ درمانی شهری مرکز بهداشتی: از

 سلام علیکم
تـالاسمی بیماران  /  بیمار ه یشد  انجام  هایم اقدا  ی پیگیری و خلاصه   ه ی نتیج ،با احترام 

 .د شومی  ثبت جدول زیردر  شده اعلاممـاژور غیبت از درمان 
8 7 6 5 4 3 2 1

امضا سمت نام خانوادگی نام و
 کننده پیگیری

  هایاقدام
شده انجام

علت عدم مراجعه به مرکز 
)غیبت از درمان(تزریق خون نام پدر  نام و

یف نام خانوادگی
رد

       1
       2

                       

 درمانی  بهداشتیمرکزرئیس  محل امضا

5 4 3 2 1
 نوع پیگیری

نشانی محل سکونت    *شناسایی جدید
 غیبت از درمان و تلفن تماس

)شناسایی شده ی قبلی ( تولد جدید مراجعه ی جدید
نام پدر  نام و

ف نام خانوادگی
ردی

 

      1
      2

10فرم شماره ی 
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تالاسمی  اعلام مشخصات بیماران بتا   (10فرم شماره ی تکمیل  راهنمای
و  ]مـراجعه ی جـدیـد / تـولـد جدید [اینترمدیا شناسـایی شده ی جـدیـد  / ماژور

  ):انـغیبت از درمپیگیـری مـوارد 

 مـرکز بهداشت شهرستان باید مـوارد      9افـت فرم شماره ی      پـس  از دری    
جدیـد و غیبت از درمان را در این فـرم تکمیل نموده و آن  را بـا توجه                  

 .بـه نشانی بیمار به مـرکز بهداشتی درمـانی مربوط ارسـال کند

 :  این فـرم، شـامل دو قسمت است

 : قسمت اول
 . گذاری می شودتا آخر شمارهاز یک شروع و  ):ردیف(1ستون

در این ستون   بیماران   خانوادگی  نام و نام   ):نـام و نام خانوادگی    (2سـتون 
 .نوشته می شـود

 .نام پدر بیمار نوشته می شود ):نام پدر(3ستون
ل و  ـکام طور به نشانی بیمار  ): و تلفن تماس   کونت محل س  نشانی(4ستون

 جهت  صحیحنی  ت اعلام نشا  سای  آور ادـلازم به ی  . ودـمی ش  وشتهـدقـیق ن  
 . داردویـژهاهمیت مؤثر و سریع   هایو انجام اقدامدسترسی 

 :قسمت دوم
 توسطی بیماران به مرکـز تزریق خون       پس از پیگیری علت عدم مراجعه      

 .مرکز بهداشتی درمانی تکمیل و به مرکز بهداشت شهرستان ارسال می شود
 .ودتا به آخر شماره گذاری می شاز یک شروع و  ):ردیف(1ستون

ن ـدر ای اران  ـبیم وادگیـانـخ  امـام و ن  ـن ):ام و نام خانوادگی   ـن(2سـتون 
 .ودـستون نوشته می ش
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 .نام پدر بیمار نوشته می شود ):نام پدر(3ستون

 بیمار  علت عدم مراجعه ی    ):علت عدم مراجعه به مرکز تزریق خون      (4سـتون 
 ه ی ـاممانند فوت، مهاجرت، عدم همکاری در اد      (ونـزریق خ ـبه مرکز ت  
 .پس از بررسی درج می شود...) درمان و 

مانند تشویق بیمار   (اقدام های انجام شده    ):اقـدام هـای انجام شده     (5سـتون 
 .نوشته می شود) . . . و جهت مراجعه ی مستمر و به موقع برای تزریق خون

ام و  ـن ): و امضا   سمت ،انوادگی پیگیری کننده  ـام خ ـنام و ن  (8 و   7 ،6ستون
ان هر  ـری کننده و علت غیبت از درم      ـ پیگی ، امضا  سمت ،ادگیانوـنام  خ  

 .ودـیک از بیماران در ستون و ردیف مربوط نوشته می ش
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

    

  دستورالعمل جامع و متون آموزشی برنامه ی کشوری پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور 

 

126

 
  بتا تالاسمی ماژوربروزبررسی اپیدمیولوژیک موارد 

 . . . .  . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . درمانی  علوم پزشکی و خدمات بهداشتیدانشکده/ دانشگاه
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . مرکز بهداشت شهرستان

 : مشخصات بیمار. 1
 13   :    /   /تاریخ تولد:            ملیت:       جنسیت:                نام خانوادگی:          نام

 
          :          ساکن شهر:  شهرستان:              استان:     نشانی محل سکونت. 2

       ):کد( تلفن  :                   پلاک   :             کوچه   :                    خیابان
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .پایگاه بهداشتی. . . . . . . . . . . . . . . . .   بهداشتی درمانی شهری مرکز: تحت پوشش
 ):کد( تلفن:        تیم سیار. . . . . . . . .   خانه ی بهداشت: تحت پوشش. . . . . . . . . . : ساکن روستا

 
نام و نام خانوادگی   استان محل تولد    شغل     تحصیلات     قومیت  :وضعیت والدین. 3

 . . .           . . . . . . . . . . . . . . . . .       . . . . . . . . . . . . .      . . . . . . . . . . . . . . .     . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . .                        :پـدر
. . . .        . . . . . . . . . . . . .      . . . . . . . . . . . . . . .     . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .          . . . . . . . . . . . . .                            :مادر

□ندارند . . . . . . . . . . . . . . . . . .     )دقیق(، با ذکر نسبت□دارند: رابطه ی خویشاوندی:    سال ازدواج
 مه های درمانی بوده اند؟آیا زوج ها قبل از تولد این کودک تحت پوشش بی

 □خیر. . . . . . . . . . . . . . . . . . .     بلی با ذکر نوع بیمه□
  □S3   □ S2  S1 □:  با ذکر نوع استراتژی □آیا این زوج غربالگری شده است؟ بلی

 □خیر. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .      نام شهرستان محل غربالگری
 □خیر    □ین تحت مشاوره ی ویژه ی تالاسمی قرارگرفته  اند؟ بلیآیا والد

□خیر   □بلی؟ آیا دفترچه ی راهنمای مراقبت ویژه ی زوج های ناقل تالاسمی را دریافت  داشته اند
13   /   /  با ذکر تاریخ  □را انجام داده اند؟ بلی PND آیا والدین آزمایش های مرحله ی اول

 □خیر  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .    )ژنتیک(هذکر نام آزمایشگا و
□خیر     □بلیآیا والدین براساس فلوچارت مراقبت تحت پیگیری مستمر قرارداشته اند؟ 

جهتبا ذکر نوع روش       □خیر     □آیا والدین برای این بارداری تمایل داشته اند؟ بلی        
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . پیشگیری از بارداری 

با ذکر  □را انجام داده اند؟ بلی   PND آیا والدین در این بارداری آزمایش های مرحله ی دوم       
□خیر . . . . . . . . . . . . . . . . . . .و نتیجه . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  . )ژنتیک( و ذکر نام آزمایشگاه13/  /  تاریخ  

قدام اPND براساس نتایج )ماژور(آیا درصورت اطلاع از ابتلای جنین به بیماری تالاسمی
. . . . . . . . . . . . :ذکر علتبا   □خیر. . . . . . . . . . . . با ذکر علت عدم موفقیت    □به سقط نموده اند؟ بلی

دفعات بارداری(را انجام داده اند؟  PND آیا در بارداری های قبلی، آزمایش های مرحله ی دوم      
 □خیر  . . . . . . . . . . . . . . . . و نتیجه .. . . . . . . . PND با ذکر دفعات انجام مرحله ی دوم  □بلی )قبلی ذکرشود

                                                          ادامه  در صفحه ی بعد                

11فرم شماره ی 
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 ادامه ی صفحه ی قبل       
 ): با توجه به راهنما تکمیل شود(میزان آگاهی والدین در خصوص بیماری تالاسمی. 4

   □بد             □ضعیف        □متوسط       □خوب
□دوستان    □جلسه  های آموزشی    □روزنامه و مجله   □صدا و سیما: مهم ترین منبع
□مدرسه      □ تیم مشاوره                       □کارکنان بهداشتی   □اعضای خانواده                 

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :سایر با ذکر نام
 

□خیر   □ بلی آیا به نظر شما ضرورت دارد که کارکنان بهداشتی با شما ارتباط مستمر داشته باشند؟. 5
 

                                                   تعداد)برادران و خواهران تنی(وضعیت سایر فرزندان. 6
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  )شامل سالم و سالم ناقل(سالم −

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  آزمایش نشده −

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ماژورمبتلا به تالاسمی  −

  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . سایر هموگلوبینوپاتی ها −

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  )مبتلا به تالاسمی ماژور(فوت شده −

  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  )سایر موارد با ذکر علت(فوت شده −

 □مرده به دنیا آمده −
  □ ابتلا به تالاسمی ماژور□خودبه خودی : تعداد سقط به دلیل −

 □ مجموع □     سایر موارد
 

 : نتایج آزمایش های غربالگری. 7
 زن                       مرد                    

    MCV 
    MCH 
    HbA2 
 

 : نتیجهسایر آزمایش ها با ذکر
 :توضیحات

 
 :مشخصات تکمیل کننده ی فرم. 8

13:   /   /                                   تاریخ :سمت:                                 نام و نام  خانوادگی
 اامض:                                                                                 نظریه ی نهایی

 
 : مشخصات بررسی کننده ی فرم. 9

13:   /   /                                   تاریخ :سمت                                     :نام و نام  خانوادگی
 :                                                 نظریه ی نهایی

                            امضا                                                  :راهکارهای پیشنهادی
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 : توجه
 .مشخصات بیمار براساس اطلاعات شناسنامه ای تکمیل شود .1
 .تاریخ تولد واقعی بیمار ذکرشود .2

سنجش میـزان آگاهی والـدین در رابطه بـا بیماری تـالاسمی بـا سه سؤال :راهنما
 :زیـر انجام شـود

 یست؟تعریف تالاسمی چ .1
 راه انتقال تالاسمی چگونه است؟ .2
 راه های پیشگیری از تالاسمی چیست؟ .3

 :پاسخ های مورد انتظار به ترتیب پرسش عبارتند از
 .یک بیماری خونی است که ازطریق والدین به کودک به ارث می رسد .1
کودک مبتلا بـه تالاسمی فقط می تـوانـد از زوج هـای ناقل تالاسمی متولد شـود و این .2

 .است%  25تمال در هر بارداری اح
ازدواج نکردن دو فرد) ماژور(یک راه برای پیشگیری از تولد کودک مبتلا به تالاسمی          .3

 .با یکدیگر است) سالم ناقل(مینور
، استفاده)فرزندخواندگی درصورت تمایل  (پرهیز از بچه دارشدن  : راه های دیگر عبارتند از   

 استفاده از خدمات تشخیص پیش از تولداز روش های مطمئن پیشگیری از بارداری و       
 .درصورت تمایل به بچه دارشدن

 :نحوه ی انتخاب گزینه ها
 .درصورت پاسخ صحیح به سه پرسش، لطفاً گزینه ی خوب را انتخاب کنید
 .درصورت پاسخ صحیح به دو پرسش لطفاً گزینه ی متوسط را انتخاب کنید

 .طفاً گزینه ی ضعیف را انتخاب کنیددرصورت پاسخ صحیح فقط به یکی از پرسش ها، ل
.درصورت عدم پاسخ صحیح به هیچ یک از پرسش های مطرح شده، لطفاً گزینه ی بد را انتخاب کنید
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 واردـمولوژیک  ـدمیـاپیررسی  ـب(11شـماره ی رم ـ ف تکمیلراهنمای
 ):اژورـالاسمی مـت اـبت بروز

 و پس از کسب      تالاسمی شهرستان  ه ی ایـن فـرم توسط کارشناس برنام      
 براساس  .ودـمی ش  اژور تکمیل ـبتا تالاسمی م  بروز  ورد  ـهـر م   اطـلاع از  

موارد تمام  است    وظفـان م ـبیمارستالاسمی،  ـ بـرنامه ی ت    دسـتورالعمل 
 را  )ولد جدید ـ ت /مراجعه ی جدید  (اژورـجدید تالاسمی م  شناسـایی شده ی     

 شهرستان  به مرکز بهداشت   9رم شماره ی    ـدر پایـان هر فصل ازطریق ف      
ولد ـوارد ت ـرای م ـفقط ب است    وظفـه نیز م  ـامـاس برن ـکارشـن . دـ کـن  اعـلام 
 .نماید اقدام فرم این تکمیل نسبت به ،بیمار  والدین به مراجعهبا ) بروز(جدید

 . مجزا استقسمت 9 شامل بیماریبروز  موارد بررسی اپیدمیولوژیک فرم
 سپس  ،ودـمی ش  وشتهـوط ن  نام دانشگاه و شهرستان مرب     ،ابـتدا بالای فرم   

 .ودـمی ش  تکمیلزیرشرح ه  بموردنظرهای قسمت 
، یتوادگی، جنس ـانـخ  امـام و ن  ـن ار شامل ـمشخصات بیم  :اول قسـمت 
ولد برحسب  ـاریخ ت ـو ت )  کشور امـر ن ـا ذک ـرانی ب ـرانی، غیرای ـای(ملیت
 .ودـمی ش سال نوشته /ماه /روز

و ان ـهرستـ ش،انـاست املـش ،کونتـنشانی محل سابـتدا   : دوم قسـمت 
شماره  ، پلاک، کوچه،خیابان(د نام شهرـاکن شهر باشـدرصـورتی  که س

 یا پایگاه بهداشتی  انی شهری و    ـبهداشتی درم مرکز    و )کد شهرستان  تلفن و 
ام ـناکن روستا است، ـه سـورتی  کـص در.ودـش می شتهتحت پوشش نـو 

ام آن و اگر تحت     ـاشد، ن ـوشش خـانه ی  بهداشت ب     ـروستا و اگر تحت پ    
 .گذاشته شود×   است، در مـربع مربوط علامت ی سیارتیمپوشش 
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، ، استان محل تولد    والدین نام خانوادگی  نام و در این  قسمت      :قسـمت سوم  
 می شود  وشتهـطور مجزا ن   هـب آنهار یک از    ـ تحصیلات و قومیت ه    ،شغل

ن،  ترکم ، لر ،رکـ ت د،انند کر ـایرانی م   وام مختلف ـمـنظور از قومیت، اق    (
 .) است... رب وـ ع،یلکگ

 ویشاوندیـ نسبت خ  با ذکر دی  ـویشاونـ خ ه ی ال ازدواج و رابط   ـس
ودک ـن ک ـولد ای ـودن والدین قبل از ت    ـب وص بیمه ـو درخص  شـودثبت می   
آزمایش  در رابطه  با غربالگری و انجاما  ـه از زوج   سپس، .می شـود سـؤال 

 دوم و   ،وع اول ـ جواب آنها استراتژی ن    رحسبـ ب ه و دـش سؤالتالاسمی  
 کودک بیمار    در گذشته  که ازدواج و این  ال  ـالبته س (ودـمی ش  ا سوم تعیین  ـی

 درصورت  ،)استراتژی باشد وع  ـن  تعیین کننده ی   مکن است  م ،انـد یا نه   داشـته   
 .شهرستان مربوط ذکرشودنام  انجام غربالگری 

اوره، دریافت ـ مشم تیوسطـاوره تـمشام ـا درخصوص انج  ـ ـاز زوج ه  
 PND  اول  ی رحلهـام م ـ و انج   مـراقبت ویژه ی زوج هـای ناقل      دفترچه ی 

 .می شود زده×  علامت  آنهاپاسخ  و برحسب نوعه شد سؤال

در ادامــه از زوج هــا دربــاره ی اســتفاده از روش هــای پیشــگیری از 
 پـاسخؤال شـده و درصورتی  که       ـس) ودکـولد این ک  ـقبل از ت  (بارداری

درغیـر .  مـورد استفاده ثبت می شـود      ی وسیلهثبـت باشــد، نـام روش یا         م
 .عدم  استفاده نوشته شود) دلایل(این  صـورت باید دلیل

ارداری که به تـولد این فـرزند  ـآنها به ب  ه تمایل   ـ ب راجعاز والدین    ▪
 × منجرشـده سؤال می شود و با توجه به پاسخ در مربع مربوط علامت  

درصـورتی کـه پـاسخ آنها خیر بود بایـد از روش         . گذاشته می شود  
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مورد استفاده جهت پیشگیری از بارداری سؤال شود و عدم استفاده           
 .از هیچ روش هم باید نوشته شود

  دوم  ی مرحله های آزمایش  انجام عدم و    انجاماز والدین درخصوص     ▪
PND مثبت پاسخه ـورتی  کـن کودک سؤال شده و درصـبارداری ای در 

 .می شود نوشتهو نتیجه ی آزمایش  گاهنام آزمایش، اریخ آزمایشـتشد، با

 و اقدام به   PND  آزمایش  ی هـوص اطلاع از نتیج   ـوالدین درخص  از ▪
بارداری ود، ولی به دلایل متفاوتی چون       ـممکن است اقدام ش   (سـقط 

ورد در  ـ برحسب م  ده و ـش ؤالـ س ) هفته موفق نشده باشد    16بیش  از    
 .ودـش میزده × ت قسمت مربوط علام

و دفعات  داد  ـتع،  ای قبلی ـه ارداریـدر ب  PND امـورت انج ـدرص ▪
 .ودـرمی شـ آن ذکه ینتیج

منبع یا  و مهم ترین   ) با توجه به راهنما   (میزان آگاهی والدین   :چهارمقسمت  
 .منابع کسب اطلاعات نیز ذکرشود

ار را درخصوص ضرورت ارتباط مستمر      ـنظر والدین بیم   :پنجمقسمت  
ا کارکنان بهداشتی جویاشده و بنابر پاسخ داده شده، در قسمت مربوط            ب

 .علامت زده می شود
مت ـو تعـداد آنهـا در قسدان ـرزنـر فـایـعیت س ـوض ـ :مشش ـقسـمت   

 .مـربـوط درج می شـود
وط به غربالگری   ـای مرب ـآزمایش ه  ایجـدر این قسمت نت    :هفتمقسـمت   

 .ودـوالدین تکمیل می ش

بق در اختیار زوج هـا است و نتیجه ی آزمایش هـا نیز             اصل سوا  :توجه
در دفاتر ثبت استراتژی اول، دوم و سوم ویژه ی زوج های ناقل  تالاسمی 
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وجوددارد که می تـوان با درخواست از زوج هـا و یـا مـراجعه به مرکز              
فقط . بهداشتی درمانی ویـژه ی تالاسمی این اطلاعـات را بـه دست  آورد           

، 1376در شـرایط خـاص مـانند ازدواج هـای قبل از سـال          ممکن است   
عدم دسترسی به   «دسترسی بـه آزمایش هـا امکان پـذیر نباشـد کـه باید          

 . نوشته شـود» آزمایش ها

نام و نام خانوادگی و     شامل   فرم   ه ی کنند مشخصات تکمیل  :هشتمقسمت  
 خود را یه ی نهایینظرهمچنین باید در پایان بررسی،      . آن اسـت  سـمت   

 پیشگیری از به منظور   های پیشنهادی   کاردرخصـوص علت بروز و نیز راه      
 .نماید  اعلامماژوربتا تالاسمی  وقوع موارد جدید

توسط   رکز بهداشت استان،  ـمذکور به   ـفرم م پس از ارسال     :نهمقسـمت   
 ضمن نوشتن برنامه   کارشناس . می شود  نوشتهی تالاسمی    برنامهکارشناس  

 نیز راهکارهای پیشنهادیه ی نهایی و  نظری، خودسمتمشخصات فردی و 
 لازم  . نمایـد ثبت می  اژورـا تالاسمی م  ـبت روزـبپیشگیری از   را بـه منظور     

و ارجاع شده   اسـت اصل فرم پس از تکمیل به مرکز بهداشت شهرستان            
ی   نسخه شود و  ها ارسال  یک نسخه از تصویر آن به مرکز مدیریت بیماری        

ریزی جهت ارتقای برنامه      برنامه ، تعیین مشکلات  ،دیگـر جهت ارزیابی   
 .ودـش بایگانی... و 
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 ـ  استراتژی اول پرسشنامه ی بررسی نتیجه ی مشاوره ی ویژه ی تالاسمی 
 قسمت اول

 کاردان تیم مشاوره و برای هر  /در آغاز جلسه ی مشاوره توسط کارشناساین پرسشنامه 
 .ی شود به طور جداگانه تکمیل م)زن ـ مرد(زوج 

 
 اطلاعات پایه 

    : نام شهرستان                      :     گاهـنام دانش
 : ملیت           :     یتجنس           :        سن                :      نام و نام خانوادگی

 :روستا    :      شهرستان       :       استان                       :       ولدـمحل ت
 

  □ابتدایی               □خواندن و نوشتن        □                  بی سواد:میزان تحصیلات 
  □دانشگاهی                □دیپلم          □راهنمایی و دبیرستان

 
 :شغل

 □آزاد              □کارمند             □کارگر                                  □ بیـکار
 .........................................: سایر موارد              □کشاورز    □و بازخرید  بازنشسته  

 
 :قومیت

   □بلوچ            □گیلک                   □لر         □کرد        □فـارس
 ........................................: سایر موارد                   □ترک              □عرب         □ترکمن

 

 
 :رابطه ی خویشاوندی زوج ها

 □ندارند                             ........................................................... : ذکر دقیق رابطه       □دارنـد
 

 :زمان مراجعه
 : شامل یکی از موارد زیرقبل از عقد) الف

   □محضربا معرفی نامه ی                    □بل از هر اقدامی    و ق  قبل از مراجعه به محضر    
 ............................................................................................................................ :املـ ش1انجام برخی اقدام ها

 
    

 بعد از عقد  ) ب

                                                           
  .. . .برخی از اقدام ها مانند خبرکردن فامیل و آشنایان، عقد موقت غیرثبتی و . 1
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 ..................................................................................................................................: مسایر موارد با ذکر نا) ج
 
 

 □ازدواج                                   □انصراف               :نتیجه ی مشاوره
 

 : نشانی محل سکونت فعلی با ذکر تلفن
............................................................................................................................................................................................. 

 

 :با ذکر تلفن) درصورت وجود(نشانی محل زندگی مشترک
............................................................................................................................................................................................. 

 

 :     نام و نام خانوادگی تکمیل کننده ی فرم
 :امضا           :       تاریخ                                         :                 سمت

 
 :  دومقسمت

ه ـداگانـه طور ج ـ ب )زن ـ مرد( هازوج یک از    رـوسط ه ـای مشاوره ت  ـدر پایان جلسه ه  
 .ودـارشناس تیم مشاوره تحویل می شـتکمیل شده و به ک

 :سنجی آگاهی

  تالاسمی چیست؟بیماری. 1
 .می شود دی به فرد دیگر منتقل که از فراست مسری بیمارییک ) الف
 دان ـ به فرزن)مینور(ناقل سـالم والدینه از ـارثی است کو ونی ـ خبیمارینوعی  )ب

 .ودـل می شـمنتق
 : عبارتند ازتالاسمی انواع. 2

  مینور وماژور ) الف
 خونی فقر آهن کمو  ماژور )ب

 هایبارداری  ند مبتلا را در     امکان تولد فرز    تالاسمی ماژور  به تولد یک فرزند مبتلا      آیا. 3
           □      خیر□     بلیبرد؟  بعدی ازبین می

 چیست؟تالاسمی  پیش از تولد تشخیص .4
  . است بیماری تالاسمی ماژور در جنینتشخیص )الف
 . استتالاسمیمبتلا به  تالاسمی مینور در اطرافیان بیماران تشخیص )ب

 شوید؟ احب فرزند سالم میصورت تصمیم به ازدواج چگونه صدر. 5
 تشخیص قبل    و انجام به موقع آزمایش های    منتخب ژنتیک    مراکز  یکی از   به مراجعهبا  ) الف

 .می توانم صاحب فرزند سالم شوم ،از تولد
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نیاز به مراجعه به مرکز ژنتیک نیست؛ زیرا ممکن است شانس بیاورم و فرزندم              ) ب
 .دنیا بیاید سالم به

 تولدموقع باید به مرکز تشخیص پیش از           لد فرزند بیمار، چه    پیشگیری از تو   جهت. 6
 ؟ـرد کراجعهـم

 مرکز تشخیص پیش از     بهارداری  ـ قبل از ب   دـبای اول    یجهت آزمایش مرحله   )الف
 بار انجام می شود و زن و شوهر هر دو          این آزمایش فقط یک    .د کرتولد مراجعه 

 .باید آزمایش شوند
ز ـرکـه م ـارداری ب ـ ب 10  ی هفته در دـایـب دوم    یهرحلـایش م ـ انجام آزم  جهت )ب

  . در این مرحله فقط جنین آزمایش می شود.ردـ ک مراجعهتولدتشخیص پیش از 
  .الف و ب هر دو درست است )ج

 ؟را شامل می شودرد زیر ایک از مو  دامـ مطمئن پیشگیری از بارداری کهای روش .7
 ص ـ قرآمپول تزریقی ـ  IUDدستگاه  )الف
 بستن لوله ها در زن و مرد    )ب
  موارد تمام )ج

 ؟چیست منبع کسب اطلاعات شما ترین مهم .8
    )  روزنامهو تلویزیون ،رادیو( وسایل ارتباط جمعی)الف
  مدرسه  )ب
           مشاوره ه هایجلس) ج
 ..............................................................) ذکر نام با( سایر موارد)د

 یک سطر بنویسید؟ در انصراف یا ازدواجبرای را  خود  گیری علت تصمیمترین مهم .9
............................................................................................................................................................................................. 
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روز      ـری از بـه ی پیشگی ـامـرنـریت ب ـمدیلیست ارزیابی    چک
 )دانشکده علوم پزشکی/ سطح معاونت بهداشتی دانشگاه(بتا تالاسمی ماژور

    . .. . . . . . . . .   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. .. . . . . . . . . . .  :گاهـام دانشـن
  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . : تعـداد شبکـه هـای تـابع
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. .  :کل جمعیت تحت پوشش

  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :برنامه ی تالاسمینام و نام خانوادگی کارشناس 
   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .: ازدیدـتاریخ ب

  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :سمت  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:نام و نام خانوادگی پایشگر
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  :سمت  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:نام و نام خانوادگی پایشگر

 
 :ساختار) الف

برنامه ی پیشگیری از بـروز    جامع و متون آموزشی     آیا دستورالعمل    .1
 و الگوریتم   آموزشی فیلم هایمرجع،   بتا تـالاسمی مـاژور، کتاب های   

 تالاسمی وجوددارد؟ کشوری مراحل انجام آزمایش های 

 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. .  ذکر نقص   □ناقص بلی 
آیا دستورالعمل و متن آموزشی ویژه ی آزمایشگا ه های غربالگری           .2

پایگاه /  شهریبهداشتی درمانی، مرکز مشاوره، تیم لاسمیتاآزمایش های 
 خانه ی  بهداشت وجوددارد؟/ بهداشتی، مرکز بهداشتی درمانی روستایی

 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. .  ذکر نقص   □ناقص بلی 
ویـژه ی استـراتـژی  (متخصصان زنـان و زایمـان   وزشی  ـآیا متن آم   .3

 ؟ وجـوددارد) سوم
 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. .  ذکر نقص   □ناقص بلی 
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 الاسمی وجوددارد؟  ـای ناقل تـرای زوج هـآیا دفترچه ی راهنما ب .4
  □خیر     □بلی

دختر (انش آموزان پرسش و پاسخ ویـژه ی د     10آموزشی  آیا پوستر    .5
 و پـوستر آموزشی    )پسر سال سوم دبیرستان   / سال سـوم راهنمایی  

 وجوددارد؟   نکته ی دانستنی ویژه ی سردفترداران15
 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. .  ذکر نقص   □ناقص بلی 

  وجوددارد؟ آیا جزوه های مربوط به اصول مشاوره .6
 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. .  ذکر نقص   □ناقص بلی 

مسئول انجام آزمایش های تالاسمی هنگام ) آزمایشگاه های(آیا آزمایشگاه .7
 تحت پوشش تعیین شده است؟ ) شهرستان های(ازدواج در شهرستان

  □خیر     □بلی
مشاور دانشگاهی برنامه ی پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور         آیا   .8

 تعیین شده است؟ 
  □خیر     □بلی

 پیشگیری از بروز بتا تالاسمی        مشـاور دانشگاهی برنامه ی   ابلاغآیا   .9
 صادر شده است؟ توسط ریاست دانشگاه ماژور 

  □خیر     □بلی
های ژنتیک   از بیماری    دانشگاهی پیشگیری  اعضای شورای ابلاغ  آیا   .10

 صادر شده است؟ توسط ریاست دانشگاه 
  □خیر     □بلی
شهرستان های   در  تالاسمی مشاوره ی ویژه ی بهداشتی درمانیآیا مرکز    .11

 تحت پوشش تعیین شده است؟
  □خیر     □بلی
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اس ـراسـده ب ـتنظیم ش(الیـافتی و ارس  ـای دری ـامه هـایگانی ن ـآیا ب  .12
 وددارد؟ـوج) اریخـت
  □خیر     □بلی

 پیشگیری دانشگاهی شورای ی جلسهآیا صورت جلسه های برگزاری     .13
 از بیماری های ژنتیک وجوددارد؟ 

  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . علت  ذکر □خیر     □ بلی

 وح محیطی وجوددارد؟  آیا چک لیست پایش سط .14
 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. .  ذکر نقص   □ناقص بلی 

  شده است؟ گزارش بالاتر سطحبه موقع به ) 6 و 4(آماری آیا فرم های .15
 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر   . . . . . . . .  . . . .. . . . . . . . . . . . .. .  ذکر نقص   □ناقص بلی 

آیا بـرنامه ی نرم افزاری پیشگیری از بروز موارد جدید بتا تالاسمی           .16
 نصب شده است؟در محل های مورد نظر ماژور 

  □خیر     □بلی

 
 فرآیند ) ب
ورای دانشگاهی پیشگیری از بیماری های     ـآیا طی سـال جـاری ش     .1

 است؟ تشکیل شده )  بار حداقل سالانه یک(ژنتیک

  □خیر     □بلی

لی کـه مشکلات اجـرایی    ـگاهی مطالب اص  ـورای دانش ـا در ش  ـآی .2
 ده است؟ـطرح ش ـد م ـل کنـاتی را ح  ـور عملی ـ مح 5 استراتژی و    3
 ). ودـش  بررسیجلسه هاصورت (
  □خیر     □بلی
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آیا بـا معاونت دارو و درمـان دانشگاه درخصوص تعیین نحـوه ی            .3
 )بی بضاعت (PND های ناقل واجد شـرایط   خدمــات رسانی به زوج      

 هماهنگ شده است؟ 
  □خیر     □بلی

وارد ـلام م ـظور اع ـه من ـگاه ب ـان دانش ـاونت دارو و درم   ـا مع ـا ب ـآی .4
ان ـیبت از درم  ـوارد غ ـاری و م  ـمـد بی ـدیـجشنـاســایی شــده ی      

 ده است؟ ـهماهنگ ش
  □خیر     □بلی

اه به منظور اعلام سـالانه کـل موارد آیا با معاونت دارو و درمان دانشگ       .5
 هماهنگ شـده است؟      ) از مراکز تزریق خون(بیماری بتا تالاسمی ماژور

  □خیر     □بلی
آیا با معاونت دارو و درمان دانشگاه به منظور اعلام سالانه موارد فوت از      .6

 ده است؟ـهماهنگ ش) از مراکز تزریق خون(اژورـتالاسمی م بتا
  □رخی     □بلی

انجام  مسئول   )ایـ ه (ایشگاهـآیـا نظـارت لازم در زمینه ی تعیین آزم          .7
 آزمایش های تالاسمی در شهرستان های تحت پوشش انجام شده است؟

  □خیر     □بلی
انی ویژه ی   ـرکز بهداشتی درم  ـآیـا نظـارت لازم در زمینه ی تعیین م          .8

 ؟ ده استـای تحت پوشش انجام شـمشاوره ی تالاسمی در شهرستان ه
  □خیر     □بلی

آیا طی سال جاری کارشناسان برنامه ی تالاسمی شهرستان های تحت            .9
 پوشش در زمینه ی دستورالعمل برنامه ی تالاسمی آموزش دیده اند؟  

  □خیر     □بلی
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 مشاوره ی تالاسمی    تیم هـای وزشی جهت اعضای    ـآیا دوره های آم    .10
 شهرستان های تحت پوشش برگزار شده است؟ 

  □خیر     □بلی
  تالاسمی هماهنگ شده است؟  ه یآیا با مشاور دانشگاهی برنام .11
  □خیر     □بلی
راساس دستورالعمل ـآیـا طی سال جاری پایش برنامه ی تالاسمی ب   .12

وشش ـحت پـای تـان هـرستـوط در شهـربـای مـو چـک لیسـت ه   
 ده است؟  ـام شـانج

  □خیر     □بلی
 بتا تالاسمی    پیشگیری از بروز   برنامه ی ارزشیابی  آیا طی سال جاری      .13

 ده است؟ـشانجام وشش ـماژور در سطح شهرستان های تحت پ
  □خیر     □بلی
و یا مشارکت در تحقیقات      ورد نیاز برنامه  ـ م )Survey(آیا تحقیقات  .14

دیریت ـز م ـرکـا هماهنگی م  ـمطابق دستـورالعمل و ب    از،ـنی وردـم
واب مثبت است   ـ ج هـورتی ک ـدرص(ده است؟ ـام ش ـا انج ـبیماری ه 
 .)ودـضمیمه شمدارک 

  □خیر     □بلی
ای تحت  ـز بهداشت شهرستان ه   ـرکـه م ـد مناسب ب  ـآیا پس خوران   .15

 ده است؟ ـپوشش ارسال ش
  □خیر     □بلی
انی ـای است ـدا و سیم  ـکه ی ص  ـریق شب ـومی ازط ـوزش عم ـآیـا آم   .16

 ده است؟ ـانجام ش
  □خیر     □بلی
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 اید محلی انجام شده است؟ آیا آموزش عمومی ازطریق جر .17
  □خیر     □بلی
آیــا نظــارت آزمایشــگاهی در ســال گذشــته توســط گــروه نظــارت  .18

  انجام شده است؟ آزمایشگاهی
  □خیر     □بلی

 
 سنجی آگاهی ) ج
آیا کارشناس دانشگاهی برنامه ی تالاسمی با الگوریتم مراحل انجام    .1

  نایی کامل دارد؟آزمایش های تالاسمی و الگوریتم استراتژی سوم آش
  □خیر     □بلی

آیـا کارشـناس دانشگاهی برنامه ی تالاسمی استراتژی های برنامه ی           .2
 تالاسمی و اهداف آنها را به خوبی می داند؟ 

  □خیر     □بلی
 آیا کارشناس دانشگاهی برنامه ی تالاسمی محورهای عملیاتی برنامه ی .3

 تالاسمی و اهداف آنها را به خوبی می داند؟ 
  □خیر     □یبل
آیـا کارشناس دانشگاهی برنامه ی تالاسمی با دستورالعمل برنامه ی            .4

 تالاسمی و فرم های آن آشنایی کامل دارد؟ 
  □خیر     □بلی

امه ـرنـرای ارتقای ب  ـامه ی تالاسمی ب   ـرنـآیا کارشناس دانشگاهی ب    .5
 ) پیشنهادها ضمیمه شود،درصورت وجود(پیشنهادهای مؤثر دارد؟

  □خیر     □بلی
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روز ـاز ب ریـه ی پیشگیـامـریت برنـمدیابی ـ ارزیچک لیست
 )سطح مرکز بهداشت شهرستان(اژورـا تالاسمی مـبت

   . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . .  :مرکز بهداشت شهرستاننام 
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  :کـل جمعیت تحت پـوشش

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  :برنامه ی تالاسمینام و نام خانوادگی کارشناس 
  . . . . . . . . . . . . . . . . . . :ازدیدـتاریخ ب

  .. . . . . . . . . .. .  . . . . . . .. . .  :سمت  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:نام و نام خانوادگی پایشگر
   . . . . . . . . . .. . . . . .. . . . . . .  :سمت  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:نام و نام خانوادگی پایشگر

 
 ساختار) الف

ز رنـامه ی پیشگیری ا  ـبجـامع و متـون آمـوزشی     آیا دستورالعمل    .1
ای آموزشی و   ـرجع، فیلم ه ـمای  ـبـروز بتـا تالاسمی ماژور، کتاب ه    

  تالاسمی وجوددارد؟  کشوری مراحل انجام آزمایش هایالگوریتم
 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص  □ناقص بلی 

  آزمایشگاه های غربالگری  ویژه یمتن آموزشی   دستورالعمل و   آیا   .2
پایگاه / آزمایش های تالاسمی، تیم مشاوره، مرکز بهداشتی درمانی شهری      

  ؟خانه ی بهداشت وجوددارد/ بهداشتی، مرکز بهداشتی درمانی روستایی
 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص  □ناقص بلی 

ویـژه ی استـراتـژی  ( متـن آمـوزشی متخصصان زنـان و زایمان      آیا .3
 وجـوددارد؟) سـوم

  □خیر     □بلی

 آیا دفترچه ی راهنمای زوج های ناقل  تالاسمی وجوددارد؟   .4
  □خیر     □بلی



 برنامه ی کشوری پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور

 

143

دختر ( پرسش و پاسخ ویـژه ی دانش آموزان     10آموزشی  آیا پوستر    .5
 15 وزشیـآم وسترـپ و) پسر سال سوم دبیرستان   / راهنمایی سومسال  
 وجوددارد؟  سردفترداران ژه یـوی دانستنی نکته ی
 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص  □ناقص بلی 

 آیا جزوه های مربوط به اصول مشاوره وجوددارد؟  .6
 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ذکر نقص  □ناقص بلی 

 ایش های تالاسمی در ـ آزم ه یژـوی) ایـآزمایشگاه ه(ایشگاهـآیا آزم  .7
 وشش تعیین شده است؟    ـتحت پ) شهرستان های(شهرستان

  □خیر     □بلی
ژه ی مشاوره ی تالاسمی در شهرستان     ـانی وی ـآیا مرکز بهداشتی درم   .8

 یین شده است؟ تحت پوشش تع
  □خیر     □بلی

ی تالاسمی و  اورهـی مش هـژانی وی ـدرم ز بهداشتی ـرکـامی م ـآیا اس  .9
ازدواج به   مورد تأیید جهت انجام آزمایش های هنگام        آزمایشگاه های

 اداره ی ثبت اسناد و املاک شهرستان اعلام شده است؟
  □خیر     □بلی
اس ـراسـده ب ـتنظیم ش(الیـافتی و ارس  ـای دری ـامه هـایگانی ن ـآیا ب  .10

 وددارد؟   ـوج) تاریخ
  □خیر     □بلی
 آیا چک لیست پایش سطوح محیطی وجوددارد؟   .11

 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص  □ناقص بلی 
 آیا فرم های مورد نیاز برنامه وجوددارد؟   .12
  □خیر     □بلی
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آیا برنامه ی نرم افزاری بـرنامه ی پیشگیری از بـروز مـوارد جـدیـد  .13
 بتا تالاسمی ماژور نصب شده است؟

  □خیر     □بلی
 
 فرآیند ) ب
  شورای پیشگیری از بیماری های ژنتیک شهرستان   ،آیا طی سال جاری    .1

 تشکیل شده است؟ 
  □خیر     □بلی

 اجرایی  که مشکلات آیا در کمیته ی تالاسمی شهرستان مطالب اصلی          .2
  محور عملیاتی را حل کند مطرح شده است؟  5 استراتژی و 3
  □خیر     □بلی

ون بیماران تالاسمی ـزریق خـآیا با مدیر درمان شهرستان و مرکز ت       .3
ان ـوارد غیبت از درم   ـاری و م  ـد بیم ـدیـوارد ج ـبـه منظور اعلام م    

 هماهنگ شده است؟     
  □خیر     □بلی

 درمـان شهرستـان و مرکز تزریق خون بیماران تالاسمی         آیـا با مـدیر    .4
از مرکز  (اژورـل مـوارد بتا تالاسمی م    ـه منظور اعـلام سـالانه ی ک     ـب

 ده است؟ ـهماهنگ ش)  خونتزریق
  □خیر     □بلی

ز تزریق خون بیماران تالاسمی به منظور       ـرکـآیـا با مدیر درمان و م       .5
 )از مرکز تزریق خون   (اژورـمی م اعلام سالانه موارد فوت از بتا تالاس      

 هماهنگ شده است؟   
  □خیر     □بلی
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ول انجـام  ـ مسئ ه ی تعیین آزمـایشگاه هـای    ـآیـا نظارت لازم در زمین      .6
 است؟   عمل آمده الاسمی در سطح شهرستان بهـآزمایش های ت

  □خیر     □بلی

آیـا نظـارت لازم در زمینه ی تعیین مـرکـز بهداشتی درمانی ویژه ی               .7
 است؟  عمل آمده سطح شهرستان به مشاوره ی تالاسمی در

  □خیر     □بلی

 آیـا طی سال جاری کارکنان محیطی در زمینه ی دستورالعمل برنامه ی             .8
 دیده اند؟  تالاسمی آموزش

  □خیر     □بلی

دستورالعمل و   آیا طی سـال جـاری پایش برنامه  ی تالاسمی براساس          .9
  انجام شده است؟  چک لیست های مربوط در شهرستان

  □خیر     □بلی

روز بتا تالاسمی   ـبرنامه ی پیشگیری از ب    ارزشیابی  اری  ـآیا طی سال ج    .10
 شده است؟ انجام ماژور 

  □خیر     □بلی

ا ـمطابق دستورالعمل و ب    هـ مـورد نیـاز برنام   )Survey(آیا تحقیقات  .11
دانشکده انجام شده است؟      / داشتی دانشگاه ـهماهنگـی معاونـت به    

 ) ودـ مثبت است ضمیمه شپاسخدرصورتی که (

  □خیر     □بلی

 آیا پس خوراند مناسب به سطوح محیطی ارسال شده است؟  .12

  □خیر     □بلی
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دختر (ویژه ی دانش آموزان    پرسش و پـاسخ     10آیا پوستر آموزشی     .13
 توزیع شده است؟ ) پسر سـال سوم دبیرستان/ سال سـوم راهنمایی

  □خیر     □بلی

اری ــال جــاه سـمی در اردیبهشت مـالاســی تـهانــ ج ا روز ـ ـآی .14
 ده است؟ـزار شـرگـب

  □خیر     □بلی

رداران ـردفتـن س ـستنی در بی  ـه ی دان  ـ نکت 15وستر آمـوزشی   ـآیا پ  .15
 ده است؟ ـوزیع شـت

  □خیر     □بلی

 تالاسمی توزیع شده است؟   آیا دفترچه ی راهنمای زوج های ناقل .16

  □خیر     □بلی

 فـرم بررسـی اپیدمیولوژیک برای تمام موارد بروز بتا تالاسمی         آیـا  .17
 علوم دانشکده/ ده و به معاونت بهداشتی دانشگاهـاژور تکمـیل ش   ـ ـم

 ده است؟ ـپزشکی مربوط ارسال  ش

  □خیر     □بلی
 
 آگاهی سنجی) ج
ان با الگوریتم کشوری    ـالاسمی شهرست ـامه ی ت  ـآیـا کارشـناس برن     .1

ایی زوج های   ـاسـی تالاسمی و الگوریتم شن    انجام آزمایش ها  مـراحل   
 امل دارد؟ـ در استراتژی سوم آشنایی کتالاسمی  ناقل

  □خیر     □بلی
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ای برنامه ی ـان، استراتژی هـارشـناس برنامه ی تالاسمی شهرست  ـآیـا ک   .2
 وبی می شناسد؟ ـ و اهداف آنها را به ختالاسمی

  □خیر     □بلی

عملیاتی محـور   5هرستان،  ـی ش الاسمـه ی ت  ـامـارشناس برن ـآیـا ک   .3
 د؟ ـخوبی می شناس هـداف آنها را بـرنامه ی تالاسمی و اهـب
  □خیر     □بلی

امه ی ـا دستورالعمل برنـان بـامه ی تالاسمی شهرست ـآیـا کارشناس برن    .4
 امل دارد؟ـ و فرم های آن آشنایی کتالاسمی

  □خیر     □بلی

ای مؤثر برای   ـپیشنهاد ه آیـا کارشناس برنامه ی تالاسمی شهرستان         .5
 ) پیشنهاد ضمیمه شود،درصورت وجود(ارتقای برنامه دارد؟

  □خیر     □بلی
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 لیست ارزیابی مشاوره ی ویژه ی تالاسمی چک
  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :دانشـگاهنام 

  . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :نام شهرستان

  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . .  :نام مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی
  . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :نام و نـام خـانـوادگی پـزشک تیم مشـاوره

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .    :تیم مشاورهگی کارشناس انوادـام خـنام و ن
  . . . . . . . . . . . . . . . . . . :ازدیدـتاریخ ب

  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ..  :سمت  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:نام و نام خانوادگی پایشگر
  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. .  :سمت  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:نام و نام خانوادگی پایشگر

 
 ساختار ) الف

 ؟استدرمانی مستقر  کز بهداشتیامریکی از آیا تیم مشاوره در  .1
  □خیر     □بلی

 آزمایشگاه  بهلاسمی  ا ت  یاورهـ مش  یدرمانی ویژه  کز بهداشتی آیا مر  .2
 ؟ نزدیک است تالاسمی  های آزمایش یویژهغربالگری 

  □خیر     □بلی

اردان ـک/ ارشناسـنفر ک  زشک و یک  ـنفر پ  اوره از یک  ـآیا تیم مش   .3
 است؟   دهـتشکیل ش

  □خیر     □بلی

مـربـوط را   لـورالعمـدستیک نسخه از    اوره  ـ مش تیـمزشک  ـآیا پ  .4
 ؟  دارددر دستـرس 

  □خیر     □بلی
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را ورالعمل ـدستیک نسخـه از  اوره  ـاردان تیم مش  ـک/ آیا کارشناس  .5
 ؟ دارددر دستـرس 

  □خیر     □بلی

   مشاوره را بنویسید؟تیم اعضای مستمر مدت فعالیت  .6
 □ماه □ سالـکاردان / کارشناس                   □ماه □ سالـپزشک 

   است؟ دهکرهای آموزشی را طی  بار دوره وره چندپزشک مشا .7
  □غیر حضوری      □حضوری

وزشی را  ـای آم ـه ار دوره ـب دـ مشاوره چن  تیماردان  ـک/ ارشناسـک .8
 است؟ رده ـکطی 
  □غیر حضوری      □حضوری

اعـلام شـده در آمـوزش هـای   ط  ـوابـاس ض ـبراس(ای مناسب ـآیا فض  .9
  وجوددارد؟) غیـرحضوری/ حضوری

  □خیر     □بلی

 پیشگیری  یرکشوجامع و متون آموزشی برنامه ی      آیا دستورالعمل    .10
 ،) جلد 7(، متون آموزشی اصول مشاوره    از بروز بتا تالاسمی ماژور    

 های سه جلد کتاب مرجع، الگوریتم کشوری مراحل انجام آزمایش        
واد ـ و م  )میـالاسـل ت ـاقـای ن ـایی زوج ه ـاسـجهت شن (الاسمیـت

  وجوددارد؟آرشیو در  ) هابا کت و، تراکتپمفلتمثل (یآموزش ککم
 ـکامل  □خیر  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص  □بلی  ـ ناقص       □بلی 

ز بهداشتی درمانی  ـرکـثبت مشخصات مراجعه کنندگان به م     دفترآیا   .11
  وجوددارد؟) S3و S1 ،S2(مشاوره ی تالاسمی ویژه ی
 ـکامل  □خیر  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص  □بلی  ـ ناقص       □بلی 
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 ناقل  ایـزوج هراهنمای    یهـ و دفترچ  5 ،4ای مشاوره ی   ـه آیا فرم  .12
 وجوددارد؟تالاسمی 

 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص  □ناقص بلی 
 آیا دفترچه ی راهنمای زوج های ناقل تالاسمی به تعداد کافی وجوددارد؟  .13

  □خیر     □بلی
 
 فرآیند ) ب
  است؟ درستی تکمیل شدهه  ب هادفتر مربوط به استراتژیآیا  .1

 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص  □ناقص بلی 
 
  ی مشاوره  و  تکمیلی ایـ هفرم درخواست آزمایش  (2 ه یآیا فرم شمار   .2

 ؟ بـه درستی تکمیل شده است )تخصصی

 □وردی نداردم     □خیر     □بلی
 ه ی ویژ یانـدرم ز بهداشتی ـرکـ م  گزارش فعالیت (4  ه یآیا فرم شمار   .3

 است؟  درستی تکمیل شدهه ب)  تالاسمیه یمشاور

 □وردی نداردم     □خیر     □بلی
/ تالاسمی   ناقل  هایرم اعلام مشخصات زوج   ـف(5 ه یآیا فرم شمار   .4

 است؟   درستی تکمیل شدهه ب) نهایی  مشکوک

 □وردی نداردم     □خیر     □بلی
تکمیل ) ر دستورالعملـرابـب(موقع  به5و 4، 2 ه یای شمارـه آیا فرم  .5

 است؟ دهـو ارسال ش

 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص  □ناقص بلی 
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 در فرآیند مشاوره )رح وظایفـاس شـبراس(آیا پزشک تیم مشاوره   .6
 مشارکت فعال دارد؟

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت □خیر     □بلی
 در  )رح وظایف ـاس ش ـبراس(اورهـاردان تیم مش  ـک/ کارشناسآیا   .7

  فعال دارد؟رآیند مشاوره مشارکتـف
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت □خیر     □بلی

 راهنمای ه یرچـ دفت نهایی   و مشکوک  تالاسمی   ناقل  های زوج  به آیا .8
 ؟ داده می شود الاسمیـت  ناقل  زوج

 . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت □خیر     □بلی
نهایی در    مشکوک/ تالاسمی  لـای ناق ـه ر یک از زوج   ـسوابق ه آیا   .9

 ؟شود می داری نگهمخصوص زوج های ناقل ی  پوشه
 □موردی ندارد           . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .      ذکر علت □خیر     □بلی
 ه ی پرسشنام تمام سوابق، ازقبیل  تالاسمی     ناقل  های زوج پوشه یدر  آیا   .10

، 2 ،1ه ی شمار  های، فرم  تالاسمی ه یویژمشاوره ی   ه یبررسی نتیج 
 وجوددارد؟ )مورد و نیازاستراتژی، برحسب (8 و 5، 3

 ـکامل  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص □بلی ـ  ناقص    □بلی 

 □موردی ندارد          . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت □خیر
براساس (ه ی تالاسمی امـرنـاور دانشگاهی ب  ـاوره با مش  ـآیا تیم مش   .11

 دارد؟  ارتباط )ارجاع های منعکس در پوشه ی زوج های ناقل
  □خیر     □بلی
 تالاسمی که تمایل به ازدواج دارند،      ناقل   شناسایی شده ی  هایآیا زوج  .12

 ؟ می دهندقبل از صدور گواهی ازدواج انجامرا  PND  اوله یمرحل
 ـکامل  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص □بلی ـ  ناقص    □بلی 

 □موردی ندارد          . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت □رخی
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 جهت انجام   یاردارـبشناسایی شـده درصـورت    ناقل    هایآیا زوج  .13
 اند؟  شده ارجاع PND  دومه یمرحل
 ـکامل   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ذکر نقص □بلی ـ  ناقص    □بلی 

 □موردی ندارد          . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت □خیر
 تیماقل را ازنظر    ـ ن ایـ هزوجبه ازدواج   رین دلایل تصمیم    ـت مهم .14

 .بنویسید الویتبه ترتیب ) سه دلیلدرصورت  امکان (اورهمش
1 .  
2. 
3. 

ده را ازنظر   ـش ناقل منصرف ای  ـ هترین دلایل اخذ تصمیم زوج     مهم .15
 .الویت بنویسیدبه ترتیب )  سه دلیلدرصورت امکان(ه مشاورتیم

1   . 
2. 
3. 

ر ـرابـب ژی دوم ـراجعه کنندگان استرات ـای لازم جهت م   ـآیا اقدام ه  .16
 ورالعمل انجام می شود؟دست
 ـکامل  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص □بلی ـ  ناقص    □بلی 

 □ی نداردمورد          . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت □خیر
برابر  ومـژی س ـراتـان است ـراجعه کنندگـای لازم جهت م    ـآیا اقدام ه  .17

 دستورالعمل انجام می شود؟

 ـکامل  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص □بلی ـ  ناقص    □بلی 

 □موردی ندارد           . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ذکر علت □خیر
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 مرکز بهداشتی درمانی شهری و پایگاه های بهداشتیلیست  چک
  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :دانشـگاهنام 

  . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . :نام شهرستان

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :نام مرکز بهداشتی درمانی شهری و پایگاه بهداشتی

  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :ازدیدـتاریخ ب
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  :سمت  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:نام و نام خانوادگی پایشگر
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  :سمت  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:نام و نام خانوادگی پایشگر

 
 ساختار) الف

کشوری  پیشگیری   برنامه یآیا دستورالعمل جامع و متون آموزشی        .1
 بهداشتی درمانی شهری و    از بروز بتا تـالاسمی ماژور ویژه ی مرکز       
 روستایی و پایگاه های بهداشتی وجود دارد؟ 

  □خیر     □بلی

آیا الگـوریتم کشـوری مـراحل انجام آزمـایش هـای تـالاسمی در         .2
 مرکز وجـوددارد؟ 

  □خیر     □بلی

تـالاسمی در استـراتـژی     وج هـای ناقـل آیا الگـوریتم شناسـایی ز    .3
 ؟ در دسترس استسوم 

  □خیر     □بلی

ظام ـ ن 16 و   15اره ی  ـمـای ش ـرم هـف(اریـری بیم ـگیـرم پی ـا ف ـآی .4
 وددارد؟ ـوج) شبکه

  □خیر     □بلی
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 وددارد؟ ـوج 6ماره ی ـرم شـآیا ف .5

  □خیر     □بلی

 ؟  وجوددارد پرشیوعناطق در م) 3غربالگری استراتژی (7شماره ی آیا فرم  .6

  □خیر     □بلی

  وجـوددارد؟10آیا فـرم شـماره ی  .7

  □خیر     □بلی

 
 فرآیند) ب

آیا مراقبت ویژه ی زوج های نـاقـل بـراسـاس فلوچارت مـربـوط         .1
 انجام شده است؟

 ـکامل  ـ       □بلی   □خیر  . . . .  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . .  ذکر نقص  □ناقص بلی 
رحله ی ـایش مـام آزمـآیا زوج های ناقل خواهان فرزند، جهت انج .2

الاسمی ـژه ی مشاوره ی ت  ـانی وی ـز بهداشتی درم ـرکـ به م  PND اول
 د؟ـده انـارجاع ش

 ـکامل   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ذکر نقص □بلی ـ  ناقص    □بلی 

 □موردی ندارد          . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت □خیر
 PNDرحله ی دوم ـام آزمـایش مـاقل بـاردار جهت انجـآیا زوج های ن .3

 ه اند؟اوره ی تالاسمی ارجاع شدـبه مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مش

 ـکامل  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص □بلی ـ  ناقص    □بلی 

 □موردی ندارد          . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت □خیر



 برنامه ی کشوری پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور

 

155

 PND مرحله ی دوم    آزمایش های نتایج براساس که   ناقلیج های  آیا زو  .4
 ؟ پیگیری شده اندجنین آنها مبتلا به تالاسمی ماژور بوده و باید سقط کنند 

 □وردی نداردم     □خیر     □بلی
 آیا بیمارانی که غیبت از درمان دارند پیگیری شده اند؟  .5

 □وردی نداردم     □خیر     □بلی
ی بیماری جهت بیمـاران مبتلا به تـالاسمی مـاژور        آیا فـرم پیگیـر   .6

 تکمیل شده و در پرونده ی خانوار مربوط قراردارد؟
 □وردی نداردم     □خیر     □بلی

ار ـ ب اه یک ـ م هـسبـه درستی تکمیـل و هـر      6ماره ی  ـرم ش ـا ف ـآی .7
 ده است؟  ـشارسـال 

 □وردی نداردم     □خیر     □بلی
 شده است؟ تکمیل به درستی سوم تژیااستر جهت 7 شماره ی فرمآیا  .8

 ـکامل  □موردی ندارد          □خیر          □ ناقص بلی ـ          □بلی 
 جـهت پیگیـری غیبت از درمـان بیمـاران        10آیا فـرم شـماره ی     .9

 بـه درستی تکمیل شـده است؟ 

 ـکامل  □ردی نداردمو          □خیر          □ ناقص بلی ـ          □بلی 
آیا براساس الگوریتم شناسایی زوج های ناقل تالاسمی در استراتژی            .10

انی ویژه ی مشاوره ی   ـه مرکز بهداشتی درم  ـراد واجد شرایط ب   ـ اف ،سوم
 د؟ـتالاسمی ارجاع شده ان

 ـکامل  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص □بلی ـ  ناقص    □بلی 

 □موردی ندارد          . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت □خیر
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 آیا گروه هـای هدف در برنـامه ی پیشگیری از بـروز بتـا تالاسمی           .11
 آموزش دیده اند؟ ) براساس شرح وظایف(ماژور

 □موردی ندارد . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .      ذکر علت       □خیر      □بلی
، به  آیا والدین بیماران تالاسمی که فرزند بیمار آنها فوت کرده است            .12

 مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی ارجاع شده اند؟

 ـکامل   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ذکر نقص □بلی ـ  ناقص    □بلی 

 □موردی ندارد          . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت □خیر
تکمیلی ای  ـایش هـام آزم ـنهایی جهت انج    ای مشکوک ـآیا زوج ه  .13

 د؟ـده انـری شـپیگی

  □خیر     □بلی

آیا طی یک سال گذشته در منطقه ی تحت پوشش، بروز بتا تالاسمی             .14
  وجود داشته است؟ماژور

 □موردی ندارد        □خیر     . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت   □بلی
 
 آگاهی سنجی) ج
  داشتی بتا تالاسمی ماژور را می شناسد؟آیا کارمند به .1

  □خیر     □بلی

 را می شناسد؟ ) مینور(آیا کارمند بهداشتی سالم ناقل .2

  □خیر     □بلی

  را می داند؟ ماژور تالاسمی کودک مبتلا به تولد علت بهداشتیآیا کارمند  .3

  □خیر     □بلی
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  می داند؟ آیا کارمند بهداشتی نحوه ی انتقال بتا تالاسمی ماژور را .4
  □خیر     □بلی

 اژور را می شناسد؟ ـآیا کارمند بهداشتی علائم بتا تالاسمی م .5
  □خیر     □بلی

 می داند؟ ر را ماژوا تالاسمی ـ از بتپیشگیری راه های بهداشتی کارمندآیا  .6
  □خیر     □بلی

رزند مبتلا به تالاسمی ماژور را      ـآیا کارمند بهداشتی احتمال تولد ف      .7
 د؟ـتالاسمی می دان ای ناقل ـرداری در زوج هدر هر با

  □خیر     □بلی
آیا کـارمنـد بهـداشتی گـروه هـای هـدف آمـوزش در بـرنـامـه ی         .8

 تالاسمی را می شناسـد؟ 
  □خیر     □بلی

د متن  ـدر ح ( آگـاهی لازم  PNDآیا کارمنـد بهداشتی درخصـوص      .9
  دارد؟ 1)وطـربـآموزشی م

  □خیر     □بلی
رمنـد بهداشتی نحـوه ی ارجـاع زوج هـای نـاقـل را جهت         آیا کا  .10

 د؟ـ می دان PNDآزمایش های
  □خیر     □بلی
 مـرکـز بهداشتی درمـانی ویـژه ی مشاوره ی      ،آیا کـارمند بهداشتی   .11

 تالاسمی را می شناسد؟ 
  □خیر     □بلی

                                                           
تحت (کاردانان/ در متن آموزشی ویژه ی کارشناسان     PNDعـات لازم درخصوص    اطلا. 1

 .وجـوددارد) عنـوان تشخیص پیش از تـولد
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 آیا کارمند بهداشتی استراتژی اول را می شناسد؟  .12
  □خیر     □بلی

 ارمند بهداشتی استراتژی دوم را می شناسد؟ آیا ک .13
  □خیر     □بلی

 آیا کارمند بهداشتی استراتژی سوم و نحوه ی اجرای آن را می شناسد؟           .14
 ) ویژه ی مناطق پرشیوع(
  □خیر     □بلی

تالاسمی   ایی زوج های ناقلـد بهداشتی از الگوریتم شناس ـآیا کارمن  .15
 افی دارد؟ ـدر استراتژی سوم اطلاع ک

  □خیر     □لیب
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 مرکز بهداشتی درمانی روستاییلیست  چک
  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :دانشـگاهنام 

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :نام شهرستان

  . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . :نام مرکز بهداشتی درمانی روستایی

  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  :ازدیدـتاریخ ب
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  :سمت  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:نام و نام خانوادگی پایشگر

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  :سمت  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:گرنام و نام خانوادگی پایش
 

 ساختار) الف
بـروز ری از   ـه ی پیشگی ـامـبرنجامع و متون آموزشی     آیا دستورالعمل    .1

  پایگاه بهداشتی  ،انیـدرم راکز بهداشتی ـی م  ژهـویبتا تالاسمی ماژور    
 وددارد؟ـ بهداشت وج ینه خاو

  □خیر     □بلی

 آیا الگوریتم کشوری مراحل انجام آزمایش های تالاسمی وجوددارد؟ .2

  □خیر     □بلی

تالاسمی در استراتژی سوم      ایی زوج های ناقل  ـاسـآیا الگوریتم شن   .3
  رس است؟ـدر دست

  □خیر     □بلی

ه ی ـانـخژه ی  ـوی(میـالاسـه ی ت ـامـرنـ ب پـایشست  ـک لیـا چ ـآی .4
 وددارد؟ـوج) بهداشت

  □خیر     □بلی
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 فرآیند) ب
جامع و متون آموزشی برنامه ی کشوری پیشگیری از         دستورالعمل  آیا   .1

 ؟شده است ارسال ویژه ی خانه ی بهداشتبروز بتا تالاسمی ماژور 
  □خیر     □بلی

آیا طی سال جاری جلسه ی آموزشی در ارتباط با بیماری تالاسمی            .2
  برگزار شده است؟جهت بهورزان

  □خیر     □بلی
برنامه ی آیا طی سال جاری جلسه های آموزشی جهت گروه های هدف            .3

 برگزار شده است؟برابر دستورالعمل تالاسمی 
 ـکامل  □خیر  . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر موارد نقص □بلی  ـ ناقص       □بلی 

 توسط  3 اجرای استراتژی    ر نحوه ی ـز ب ـرکـآیا پزشک و کاردان م     .4
 ؟ 1بهورزان نظارت دارند

  □خیر     □بلی
 جهت ، دریافت شده از مرکز بهداشت شهرستان5آیا فرم شماره ی     .5

 انجام مراقبت به خانه ی بهداشت تحت پوشش ارسال شده است؟
 □وردی نداردم     □خیر     □بلی

هداشت ریزی به منظور پایش خانه هـای ب     آیا طی سال جاری برنامه     .6
 است؟ تحت پوشش انجام شده

  □خیر     □بلی
 بـه مـوقع از خانه هـای بهداشت تحت پوشش        6آیا فرم  شماره ی     .7

 گردآوری و به سطح بالاتری ارسال شده است؟   
 ـکامل  □موردی ندارد          □خیر          □ ناقص بلی ـ          □بلی 

                                                           
 ویژه ی استان های پرشیوع. 1
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بت از درمان، تکمیل  جهت پیگیـری مـوارد غی10آیا فرم شماره ی   .8
 و ارسال شده است؟ 

  □خیر     □بلی
 آیا طی یک سال گذشته در منطقه ی تحت پوشش بروز بتا تالاسمی             .9

 ماژور وجود داشته است؟
 □موردی ندارد    □خیر          . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت  □ بلی

 
 آگاهی سنجی) ج
 بهداشتی بتا تالاسمی ماژور را می شناسد؟ آیا کارمند  .1

  □خیر     □بلی
 را می شناسد؟ ) مینور(آیا کارمند بهداشتی سالم ناقل .2

  □خیر     □بلی
 می داند؟ آیا کارمند بهداشتی علت تولد کودک مبتلا به تالاسمی ماژور را  .3

  □خیر     □بلی
 ر را می داند؟آیا کارمند بهداشتی نحوه ی انتقال بیماری تالاسمی ماژو .4

  □خیر     □بلی
آیا کارمند بهداشتی احتمال تولد فرزند مبتلا به تالاسمی ماژور را             .5

 در هر بارداری در زوج های ناقل تالاسمی می داند؟
  □خیر     □بلی

 آیا کارمند بهداشتی علائم تالاسمی ماژور را می شناسد؟  .6
  □خیر     □بلی

  از تالاسمی ماژور را می داند؟ آیا کارمند بهداشتی راه های پیشگیری .7
  □خیر     □بلی
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آیا کارمنـد بهـداشتی گـروه هـای هـدف آمـوزش در بـرنـامـه ی          .8
 تالاسمی را می شناسـد؟ 

  □خیر     □بلی
 د متن آموزشی  ـدر ح (1 آگاهی PNDآیا کارمند بهداشتی درخصوص      .9

  دارد؟  لازم) وطـربـم
  □خیر     □بلی
وه ی ارجاع زوج هـای ناقل را جهت انجام        آیا کارمند بهداشتی نح    .10

  می داند؟  PNDآزمایش هـای
  □خیر     □بلی
 مـرکـز بهـداشتی درمـانی ویـژه ی مشـاوره ی     ،داشتیـآیا کـارمنـد به   .11

  را می شناسـد؟ تالاسمی
  □خیر     □بلی
 داشتی استراتژی اول را می شناسد؟ ـآیا کارمند به .12
  □خیر     □بلی
 داشتی استراتژی دوم را می شناسد؟ ـهآیا کارمند ب .13
  □خیر     □بلی
 تالاسمی  آیا کارمند بهداشتی از الگوریتم شناسایی زوج های ناقل         .14

 اطلاع کافی دارد؟ )  پرشیوعمناطقویژه ی (در استراتژی سوم
  □خیر     □بلی
 می شناسد؟ آیا کارمند بهداشتی استراتژی سوم و نحوه ی اجرای آن را  .15

  □رخی     □بلی

                                                           
 کاردانان و بهورزان  /  در متن آموزشی ویژه ی کارشناسان     PNDاطلاعات لازم درخصوص    . 1

  .وجوددارد) تحت عنوان تشخیص پیش از تولد(
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 خانه ی بهداشتلیست  چک
  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :دانشـگاهنام 

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :نام شهرستان

  .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :نام مرکز بهداشتی درمانی

  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . :خـانه ی بهـداشتنام 
  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  :دـازدیـتاریخ ب

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  :سمت  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:نام و نام خانوادگی پایشگر
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  :سمت  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .:نام و نام خانوادگی پایشگر

 
 ساختار ) الف

ی کشوری پیشگیری   آیا دستورالعمل جامع و متون آموزشی برنامه        .1
 از بروز بتـا تالاسمی مـاژور ویـژه ی خـانه ی بهداشت وجوددارد؟ 

  □خیر     □بلی
ظام ـ ن 16 و   15ماره ی  ـای ش ـرم هـف(اریـری بیم ـگیـرم پی ـا ف ـآی .2

 ود دارد؟ ـوج) شبکه
  □خیر     □بلی

  وجوددارد و به طور صحیح تکمیل می شود؟  6آیا فرم شماره ی  .3
  □خیر     □بلی

سوم ویژه ی استان های   ژی  ـراتـالگری است ـغرب(7  شماره ی آیا فرم  .4
 رشیوع وجوددارد؟   ـاطق پـدر من) پرشیوع

  □خیر     □بلی
 راتژی سوم ـتالاسمی در است    اقلـآیا الگوریتم شناسایی زوج های ن     .5

 وددارد؟  ـ وج)ویژه ی استان های پرشیوع(
  □خیر     □بلی
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 فرآیند) ب
ژه ی زوج هـای نـاقـل براسـاس فلوچـارت مربوط      آیا مراقبت وی ـ  .1

 انجام شـده است؟     
 ـکامل  □خیر  . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر موارد نقص □بلی  ـ ناقص       □بلی 

 جهت انجام آزمـایش مرحله ی     ،آیا زوج های ناقل خـواهان فرزند     .2
اوره ی تالاسمی  ـشانی ویژه ی م  ـز بهداشتی درم ـرکـه م ـ ب PND اول
 د؟ـاع شده انـارج

 ـکامل  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص □بلی ـ  ناقص    □بلی 

 □موردی ندارد          . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت □خیر
 PNDآیا زوج های ناقل باردار جهت انجام آزمایش مـرحله ی دوم           .3

 به مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی ارجاع شده اند؟

 ـکامل   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ذکر نقص □بلی ـ  ناقص    □بلی 

 □موردی ندارد          . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت □خیر
، PND آیا زوج های ناقلی که براساس نتایج آزمایش های مرحله ی دوم .4

 ؟ پیگیری شده اندجنین آنها تالاسمی ماژور بوده و باید سقط کنند 
 □وردی نداردم     □خیر     □بلی

 ؟پیگیری شده اندآیا بیمارانی که غیبت از درمان دارند  .5
 □وردی نداردم     □خیر     □بلی

آیا فرم پیگیری بیماری جهت بیمـاران مبتـلا بـه تـالاسمی ماژور            .6
 تکمیل و در پرونده ی خانوار مربوط قراردارد؟

 □وردی نداردم     □خیر     □بلی
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ار ـ ب اه یک ـ م هـسبـه درستی تکمیـل و هـر      6ماره ی  ـآیا فـرم ش   .7
 ده است؟  ـ شرسـالا
 □وردی نداردم     □خیر     □بلی

  جهت استرتژی سوم به درستی تکمیل شده است؟      7آیا فرم شماره ی     .8
 )ویژه ی استان های پرشیوع(

 ـکامل  □موردی ندارد         □خیر          □ ناقص بلی ـ          □بلی 
 جهت پیگیری موارد غیبت از درمان تکمیل و         10یا فرم شماره ی    آ .9

 ارسال شده است؟
 □وردی نداردم     □خیر     □بلی
الاسمی در استراتژی   ـاقل ت ـآیا براساس الگوریتم شناسایی زوج های ن      .10

  افراد واجد شرایط به مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی         ،سوم
 تالاسمی ارجاع شده اند؟

 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص □بلی ـ  ناقص    □ کاملبلی ـ

 □موردی ندارد          . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت □خیر
ر برنامه ی پیشگیری از بروز بتا تالاسمی          آیا گروه های هدف د     .11

 ؟  آموزش دیده اند)براساس شرح وظایف(ماژور

 ـکامل  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر علت  □خیر     □بلی ـ  ناقص     □بلی 

 به  آیا والدین بیماران تالاسمی که فرزند بیمار آنها فوت کرده است             .12
 مانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی ارجاع شده اند؟   مرکز بهداشتی در

 ـکامل  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  ذکر نقص □بلی ـ  ناقص    □بلی 

 □موردی ندارد           . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ذکر علت □خیر
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ایی ـای مشکوک نه  ـای تکمیلی زوج ه  ـایش هـآیا جهت انجام آزم    .13
 ؟نـدشده ا ریـپیگی

  □خیر     □بلی
 
 آگاهی سنجی) ج
 آیا کارمند بهداشتی بتا تالاسمی ماژور را می شناسد؟  .1

  □خیر     □بلی
 را می شناسد؟ ) مینور(آیا کارمند بهداشتی سالم ناقل .2
  □خیر     □یبل
  می داند؟ر را تالاسمی ماژوبه مبتلا آیا کارمند بهداشتی علت تولد کودک  .3

  □خیر     □بلی
  می داند؟ ماژور را تالاسمی بیماری انتقال نحوه ی بهداشتیآیا کارمند  .4

  □خیر     □بلی
را رزند مبتلا به تالاسمی ماژور      ـآیا کارمند بهداشتی احتمال تولد ف      .5

 د؟ـدان الاسمی میـهای ناقل ت زوجدر  در هر بارداری
  □خیر     □بلی

 آیا کارمند بهداشتی علائم بیماری تالاسمی ماژور را می شناسد؟  .6
  □خیر     □بلی

 آیا کارمند بهداشتی راه های پیشگیری از تالاسمی ماژور را می داند؟  .7
  □خیر     □بلی

 ـ    ـآیا کـارمنـد به   .8 رنـامـه ی داشتی گـروه هـای هـدف آمـوزش در ب
 تالاسمی را می شناسـد؟ 

  □خیر     □بلی
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  )در حـد متن آمـوزشی مربوط    ( لازم 1د بهداشتی آگاهی  ـارمنـآیا ک  .9
  دارد؟ PNDدرخصوص 

  □خیر     □بلی

آیا کارمند بهداشتی نحوه ی ارجاع زوج هـای ناقل را جهت انجام            .10
  می داند؟  PNDآزمایش های

  □خیر     □بلی

 مرکز بهداشتی درمـانی ویـژه ی مشـاوره ی     ،ـداشتیآیـا کارمنـد به   .11
 تالاسمی را می شناسد؟ 

  □خیر     □بلی

 آیا کارمند بهداشتی استراتژی اول را می شناسد؟  .12
  □خیر     □بلی

 آیا کارمند بهداشتی استراتژی دوم را می شناسد؟  .13
  □خیر     □بلی

تالاسمی   قلاـآیا کارمند بهداشتی از الگوریتم شناسایی زوج های ن        .14
 در استراتژی سوم اطلاع کافی دارد؟ 

  □خیر     □بلی

رای آن را   ـحوه ی اج ـوم و ن  ـژی س ـراتـد بهداشتی است  ـارمنـآیا ک  .15
 ) رشیوعـویژه ی مناطق پ(می شناسد؟ 

  □خیر     □بلی

                                                           
 تحت عنـوان تشخیص  ( در متن آموزشی ویـژه ی بهورزان     PNDلاعات لازم درخصـوص    اط. 1

 .وجـوددارد)قبل از تولد
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 ماژور تالاسمی بتا بروز از برنامه ی پیشگیری شاخص هایبررسی 
 شاخص کلی

 : میزان بروز .1
 گذشته  در یک منطقه طی یک  سالماژورتعداد موارد جدید بتا تالاسمی                

  

 در همان منطقه در همان  سال تعداد متولدین زنده         
 

 :میزان شیوع. 2
 گذشته تعداد موارد جدید و قدیم تالاسمی ماژور در یک منطقه طی یک  سال               

 منطقه در همان  سال   جمعیت وسط سال در همان  
 

 :شاخص های مربوط به محور عملیاتی آموزش) الف
بـه تفکیک  (تـالاسمی  مشاوره ی تیمدرصد پزشکان آموزش دیده ی     .1

 ):حضوری و غیرحضوری
 به تفکیک (تعداد پزشکان آموزش دیده ی تیم مشاوره ی تالاسمی

 طی یک  سال) حضوری و غیرحضوری
 وره ی تالاسمی طی همان سالتعداد کل پزشکان تیم های مشا  

 
  مشاوره ی تالاسمی  تیمهای آموزش دیده ی    کاردان /درصد کارشناسان  .2

 ): حضوری و غیرحضوریبه تفکیک(
 به تفکیک( مشاوره ی تالاسمیتیمآموزش دیده ی ) کاردان ها(تعداد کارشناسان          

 طی یک  سال) حضوری و غیرحضوری   
 تیم های مشاوره ی تالاسمی طی همان سال) کاردان ها(شناسانتعداد کل کار              

 
 :3S درصد انجام غربالگری در .3

 گذشته طی یک  سال 3Sکل جمعیت غربالگری شده در 
  

 طی همان سال 3Sکل جمعیت هدف غربالگری در 

100×

100×

100×

1000×

100000×
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 :شاخص های مربوط به محور عملیاتی مشاوره) ب
 ):1S(ازدواجدرصد زوج های ناقل شناسایی شده بین متقاضیان  .1

 گذشته تعداد زوج های ناقل شناسایی شده طی یک  سال
       

 تعداد کل متقاضیان ازدواج طی همان سال

 
 ):1S(درصد زوج های ناقل منصرف شده از ازدواج .2

 تعداد زوج های ناقل منصرف شده از ازدواج طی یک  سال
      

 ه در همان سالتعداد کل زوج های ناقل شناسایی شد                  
 
 ):1S(درصد زوج های ناقل ازدواج کرده .3

 تعداد زوج های ناقل ازدواج کرده طی یک  سال
     

 تعداد کل زوج های ناقل شناسایی شده طی همان سال
 
 :شاخص های مربوط به محور عملیاتی مراقبت) ج
 :1S درصد موارد جدید بتا تالاسمی ماژور در .1

  طی یک سال گذشته 1S لاسمی ماژور درتعداد موارد جدید بتا تا   
     

 تعداد کل موارد جدید بتا تالاسمی ماژور طی همان  سال
 
 : 2S درصد موارد جدید بتا تالاسمی ماژور در .2

  طی یک  سال گذشته2Sتعداد موارد جدید بتا تالاسمی ماژور در   
     

 تعداد کل موارد جدید بتا تالاسمی ماژور طی همان  سال 
 
 :3S د موارد جدید بتا تالاسمی ماژور دردرص .3

 طی یک سال گذشته 3S تعداد موارد جدید بتا تالاسمی ماژور در      
      

 تعداد کل موارد جدید بتا تالاسمی ماژور طی همان سال    

    

100×

100×

100×

100×

100×

100×
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را  PND ه ی اول ـرحلـه م ـرده ک ـل ازدواج ک ـاقـای ن ـد زوج ه ـدرص .4
 ):1S(دـام داده انـانج

 مرحله ی اول که 1S ی ناقل تحت پوشش درتعداد زوج ها
PND را در طی یک سال انجام داده اند 

      
 تحت پوشش طی همان سال 1S تعداد کل زوج های ناقل

 
را  PND اژور که مرحله ی اول   ـالاسمی م ـا ت ـدرصد والدین بیماران بت    .5

 ):2S(انجام داده اند

 را PND ه ی اولتعداد والدین بیماران بتا تالاسمی ماژور که مرحل 
 طی یک سال انجام داده اند

  

 )واجد شرایط باروری(تعداد کل والدین بیماران بتا تالاسمی ماژور     
 تحت مراقبت طی همان سال

 
 را  PND  اول شده که مرحله ی   درصد زوج های ناقل تالاسمی شناسایی     .6

 ):3S(دـام داده انـانج

 PND اول ه یل که مرح3Sتعداد زوج های ناقل تحت پوشش در  

 را طی یک سال گذشته انجام داده اند
 

 تعداد کل زوج های ناقل شناسایی شده ی تحت پوشش 
 طی همان سال 3S در

 
  ):1S(را انجام داده اند PND ر که مرحله ی دومباردادرصد زوج های ناقل  .7

 را طی یک  PND که مرحله ی دوم 1Sتعداد زوج های ناقل باردار        
 ه انجام داده اندگذشت سال

 

  طی همان سال1Sتعداد کل زوج های ناقل باردار 
 

100×

100×

100×

100×



 برنامه ی کشوری پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور

 

171

 اردار که مـرحله ی دوم   ـدرصد مـادران بیماران بتا تالاسمی ماژور ب       .8
PND 2(را انجام داده انـدS :( 

 را طی PND که مرحله ی دوم 2Sتعداد مادران باردار 
 یک سال گذشته انجام داده اند

 در مادران بیمارانتعداد کل موارد بارداری  
  طی همان سال2S بتا تالاسمی ماژور

 
 ):3S(را انجام داده اند PND مرحله ی دوم که درصد زوج های ناقل باردار .9

 را طی  PND دوم ه ی که مرحل3Sتعداد زوج های ناقل باردار در 
 داده اند انجام یک سال  گذشته

 

  طی همان سال)3S(تعداد کل موارد بارداری در زوج های ناقل      
 

 1وادهـانـه ی تنظیم خ  ـامـرنـوشش ب ـل تحت پ  ـاقـای ن ـدرصد زوج ه  .10
  ):رمطمئنـغیمطمئن و ای ـهر یک از روش هبه تفکیک (

 به تفکیک هر یک از (تنظیم خانوادهواجد شرایط تعداد زوج های ناقل 
 )روش های مطمئن و غیرمطمئن طی یک سال گذشته

 

  )واجد شرایط باروری(قل شناسایی شدهتعداد کل زوج های نا      
 طی همان  سال

 
 

 
 

 
 

                                                           
  از محور عملیاتی مـراقبت، می تـواند بـه تفکیک هر یک از          10توجه شاخص شماره ی    . 1

 .استراتژی ها و هر یک از وسایل پیشگیری از بـارداری محاسبه شـود

    

100×

100×

100×
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 1اهمیت برنامه های ژنتیک

 سـال اخیـر، تحول قابـل     10 علم ژنتیک ازجمله علومی است که طی       
 ــاز سـوی دیگر، ت   . ملاحظه ای داشته است     اجتماعی و   وسعه  ی اقتصادی 

کاهش میزان بروز بیماری های عفونی کودکان باعث توجه به افزایش            
. معلولیت و مرگ ومیر ناشی از اختلال های مادرزادی و ژنتیکی شده است          

 ز سال ها پیش در کشورهای صنعتی،     تغییر الگوی اپیدمیولوژیک بیماری ها ا    
دلیل  علاوه بر این، به  . و اخیراً در کشورهایی نظیر ایران مطرح شده است       

توسعه ی دانش ژنتیک، تعیین کننده های ژنتیکی سـایر بیماری هـا که بـه         
 ،اتفاق سایر عوامل، بروز بیمار های مادرزادی و ارثی را موجب می شوند            

راهگذار تسلط بر علم ژنتیک و پایه گذاری       . وندهر روز بیشتر شناخته می ش   
ساختاری آن، بیش از هر چیز می تواند توجه به بیماری های تک ژنی و ارثی 

این فرض تا حد زیادی در ایران هم درست است و با الگوی جدید              . باشد
 ایجاد تسهیلات ساختاری مناسب جهت برخورد استاندارد         ،اپیدمیولوژیک

 .روری استبا این بیماری ها ض

. ه استشد  راه ورود به این مسیر پیچیده در ایران، با ظرافت انتخاب        
 زودهنگام،  و مرگ این بیماری   شیوع بیماری تالاسمی، بیماری زایی مزمن      

 از  .وده استـزرگ ب ـران همواره یک مشکل بهداشتی ب     ـ در ای  آنناشی از   
                                                           

 .استفاده می شود نیز خصوصی بخش شاغل در ماماهای عمومی و پزشکان  این متن جهت آموزشاز. 1

  1صمتـن آمـوزشی ویـژه ی پـزشکان متخص 
 )زنـان و زایمـان( 

  4 
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. وجوددارد سوی دیگر، یک الگوی کلاسیک ژنتیک برای بروز این بیماری
مولکولی آن  از سال ها قبل، مکانیزم ایجاد بیماری شناخته شده و ساختار          

زشکی ـ پ اریخچه یـولکولی و ت  ـدلایل مختلف م   هـب. ل دستیابی است  ـابـق
ه ـابی ب ـرای دستی ـده ی راه را ب   ـاری نقش هموار کنن  ـ این بیم  ،الاسمیـت

اسبی بـرای سایر   ساختارهای ژنتیک در کشور برعهده دارد و الگوی من        
 .بیماری های ژنتیک  است

 
 تعریف و تاریخچه

ه ـونی است ک  ـای خ ـه اریـ و بیم   هـارین اختلال ـت  یکی از شایع   تالاسمی
  یتالاسمی یک واژه  . شود می  صورت ژنتیک از نسلی به نسل دیگر منتقل       ه ب

  به معنی خون   2 امیا به معنی دریا و    1و مرکب از دو واژه ی تالاسا      یونانی  
ونی ـخ وعی کم ـن 4لی و 3کولیلادی  ـ می 1925سال   اولین بار در   .است

ود و  ـب همراه  سپلنومگالی و تغییرات استخوانی    ا که با     کردند را گزارش 
  تالاسمی ،هـای مدیتران ـاطراف دری  دلیل شیوع زیاد این بیماری در       هـب

رح ـاری را ش  ـ بیم تدرحقیقت شکل هموزیگو  کـولی  البته  . شد نامگذاری
 .شود می نامیدهماژور  بتا تالاسمی بود که امروزه ادهد
 

 شناسی بیماری اتیولوژی یا سبب
 :ودـش در ذیل بحث می  علت ایجاد بیماری،ادآوریـبرای ی

  هستند و اـه ول انتقال اکسیژن به بافتـون مسئـهای قرمز خ گلبول
                                                           

1.Thalassa                      
2. Emia  
3. Cooley  
4. Lee  
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 موگلوبین ه .دهند می نام هموگلوبین انجام  ه این عمل را ازطریق پروتئینی ب     
ام ـنه   رپروتئینی ب ـقسمت غی ) 1:  است بخش 2ازنظر ساختمانی دارای    

 .»2گلوبین«نام ه  پروتئینی ببخش) 2 1»هم«

 :ردـک دسته تقسیم توان به دو طور کلی میـه هموگلوبین را ب های اختلال
در این اختـلال ها زنجیره هـا تقریباً     :  هموگلوبین 3اختلال های کمّی  .1

 نـدارنـد و اختلال های موجـود در سنتز زنجیره های      مشکل ساختاری   
 .انواع تالاسمی در این دسته قراردارند. هموگلوبین کمّی است

در این اختـلال ها زنجیره  هـا مشکل     :  همـوگلـوبین 4اختلال های کیفی  .2
 . شکلساختاری دارند، مانند کم خـونی داسی

 مادرزادی   هایختلالشد تالاسمی گروه متفاوتی از ا      طور که گفته   همان
 . دارند  نقص وگلوبینـ هم  یسنتز یک یا بیشتر از یک زنجیره        که در  است

. هستندها   ی سنتز زنجیره   کمّ  هایا درواقع اختلال  ـه این دسته از بیماری   
 و در بیماران    بتـا  یدان زنجیره ـا فق ـاهش ی ـک بتـا تـالاسمی در بیماران   

 .ودداردـ وجآلفا  ینجیرهز زـاهش یا فقدان سنتـکآلفا  تالاسمی 

ولید ـر ت ـر نامطلوبی ب  ـأثیـ ت بتـاا  ـ ی آلفا  یا فقدان زنجیره  ـاهش ی ـک
ا ـه رهـزان زنجی ـه می ـود ک ـش می اعثـ و ب  داردز  ـرمـول ق ـ گلب یاـو بق 
وز و  تـده و درنتیجه میکروسی   ـش غلظت هموگلوبین کم   ه و ـیافت اهشـک

 .دـافت رومیا اتفاقـهیپوک
                                                           

1. Hem 
2. Globin 
3. Quantitative 
4. Qualitative  
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.  است دهـدلایل ذکرش ـه الاسمی ب ـواع ت ـان ده در ـیجادشپی آمدهای ا 
 شـدت آلفا یا بتا  یزنجیرهسنتز  در اختلال  یدرجه آن بسته به بر علاوه

 که بیمار به این  بیماری در بیماران مختلف متفاوت است و شدت بیماری           
 . خاص هموزیگوت یا هتروزیگوت باشد بستگی داردموتاسیونبرای آن 

 
 ی انواع تالاسم

 :انواع تالاسمی عبارتند از
  تالاسمی  آلفا  .1
  بتا تالاسمی  .2
  .... بتا تالاسمی و/ دلتا/ بتا تالاسمی، گاما/  دلتا تالاسمی، دلتا .3
 
 تالاسمی  آلفا . 1

 قراردارد و هر سلول      16 آلفا روی کروموزوم       یژن مسئول سنتز زنجیره   
 ها کدام از ژن بود هر کم.  آلفا است   ی ژن مسئول سنتز زنجیره    4انسانی حاوی   

 :زیر استشرح  ه  تالاسمی ب  آلفا هایموجب ایجاد یکی از انواع اختلال
1. Silent Carrier:  ها مختل است  سنتز یکی از ژن،حالتاین در)a- /aa( 
ه ـدارد و ب  وجوددو ژن مختل    در این حالت     :1 تالاسمی مینور  آلفا  .2

 )--/ aa(یا) -a- /a(  ورت استـص دو
 )- a/ - -(داردوجوده ژن مختل ـ سدر این حالت :HbH بیماری .3
 ).- - / - -( دارداختلال ژن 4 هر حالت اینر د: فتالیس هیدروپسبیماری  .4

                                                           
1. Trait 
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  بتا تالاسمی .2
برخلاف .  قراردارند 11ا روی کروموزم    ـ بت  یهای مسئول سنتر زنجیره    ژن

 . استبتا  یژن مسئول سنتز زنجیره سلول انسانی فقط حاوی دو نوع آلفا هر
  :کی داردی سندرم کلین4بتا تالاسمی نیز 

1. Silent Carrier 
 بتا تالاسمی مینور .2
 1بینابینی بتا تالاسمی .3
 .بتا تالاسمی ماژور .4

  تالاسمی  به مراتب بیشتر از آلفا      در ایران که شیوع بتا تالاسمی      توجه به این   با
لاسمی ا تا ـپیشگیری از بروز بت   در ایـران   وری  ـ کش  یاست و هدف برنامه   

 زیر در   ماژوراز بتـا تالاسمی     پیشگیری    یبرنامه  درخصوص است،ماژور  
 .دـداده خواهدش توضیح
 

 برنامه ی پیشگیری از بیماری تالاسمی در ایران
 تاریخچه ی مبارزه با بیماری تالاسمی

امه ی پیشگیری از بیماری تالاسمی در      ـ برن 1370-1375ای  ـطی سال ه 
 مازندران، فارس، گیلان، خوزستان،   (تان کشور  اس 5برخی از شهرستان های    

 .به صورت آزمایشی اجراشد) اصفهان

 هنگام  استراتژی اصلی برنامه طی این سال ها، غربالگری زوج هـا در         
 ازدواج و پیشنهاد جدایی و انتخاب فـردی غیـرناقل بـرای ازدواج به            

                                                           
1. Intermedia  
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 نمی پذیرفتند،درصـورتی که زوج ها این پیشنهاد را       . زوج های ناقل بوده است  
این برخورد با توجه    . به آنها پیشگیری از بارداری پیشنهاد می شده است      

به این واقعیت که گزینه ی تشخیص پیش از تولد و سقط جنین مبتلا به              
 . تالاسمی عملاً وجودنداشته، شکل گرفته است

رنامه در  ـرش ب ـه گست ـ وزارت متبوع تصمیم ب    ،1375از اواخر سال    
 بـه دلیل  تولد پیش از تشخیص نیاز به 1376سال در . تسطح کشور گرف

گسترش برنامه و اصرار تعداد زیـادی از زوج هـا به ازدواج و علاقـه ی            
ا شناسایی  ـوع ب ـد و وزارت متب   ـآنها به بچه دارشـدن به شـدت مطرح ش    

به سرعت به سازماندهی این خدمت در کشور  ، امکانات بالقوه و موجود   
رانی به  ـین اقدام که هم زمان با بازگشت فارغ التحصیلان ای        ا. نمود اقدام
رعت ـس هـ ب ،ودـریع فن آوری ژنتیک در جهان ب     ـوسعه ی س ـور و ت  ـکش

سازمـانـدهی خدمـات ژنتیک و تشخیص     . شکل گرفت و ثمربخش شد   
بیماری تالاسمی در کشور را وارد مرحله ی بروز ژنتیک جنین، مبارزه با 

فرهنگی ای تکنیکی و    ـال از پیچیدگی ه  ـدرعین ح ود که   ـژه ای نم ـوی
 اوره یـه ی مش ـرتیب اولاً امکان ارائ    ـبه این ت . وردار است ـرخـاص ب ـخ

فـراهم شـد و ثانیاً خـانواده هـا بـه دلیل تسهیلات      ) استاندارد(غیرمستقیم
 برخورداری از خدمات ژنتیک، استقبال بیشتری برای         جهتایجادشده  

د تا  ـش این امـر موجب  . اشتن فرزندان سالم نشان دادند   استفاده از آن و د    
مراجعه ی اهش چشمگیری یابد و ثانیاً به دلیل       ـاولاً بروز موارد تالاسمی ک    

زوج ها به آزمایشگاه هـا، امکان بررسی و کنترل بـروز در نظام مـراقبت           
 . بیماری بیش از پیش فراهم شود
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براساس . افتـ و استقراری   توسعه ، استراتژی دوم برنامه   1380در سال   
 ده و تحت مشاوره   ـش این استراتژی خانواده ی بیماران تالاسمی شناسایی      

قرارمی گیرند و درصورتی که فرزند سالم نداشته باشند به مراکز تشخیص            
 .پیش از تولد برای داشتن فرزندان سالم ارجاع خواهندشد

رگرفت و   برنـامه مـورد بحث قرا    استراتـژی سـوم  1382در سـال   
 1384 سال   اول نیمه ی   ازاین استراتژی   . فعالیت های اجرایی آن ترسیم شد   
 زوج هایی  این استراتژی براساس  . می یابددر استان های پرشیوع استقرار     

رده اند و  ـازدواج ک) امهـرنـدن ب ـسال کشوری ش (1376ال  ـه قبل از س   ـک
 در هفته ی اول    و هم اکنون قصد حاملگی داشته یا     د  ـفرزندان سالم دارن  

 شناسایی  ،تا درصورتی که ناقل باشند    بارداری هستند پیگیری می شوند     
 . از بروز فرزند مبتلا در خانواده پیشگیری شوده وو مشاوره شد

 
 ادغام خدمات ژنتیک در شبکه ی بهداشتی درمانی

ادغام پیشگیری از تالاسمی به عنوان نمونه ای از ادغام خدمات         
 هداشتی درمـانیژنتیک در شبکه ی ب

پیشگیری از بیماری تالاسمی مثل هر برنـامه ی ژنتیک دیگر به ابزارهای  
 :در این برنامه. اصلی برای ارائه در سطح جامعه نیازدارد

ر ـه ب ـالب یک سیستم ک   ـدر ق  دفـای ه ـروه هـژه ی گ ـوی وزشـآم
 که یـأکید دارد، در شب   ـه ی ازدواج ت  ـانـآموزش گروه های جوان در آست    

 . شودمی الانه  انجامـانی ادغام شده و سـبهداشتی درم

ور در قالب یک شبکه بـرنامه ریزی      ـکش در   آزمایشگاه های غربالگری 
آزمـایشگاه های ،  راسـاس جمعیت ـا ب ـه در شهره  ـه نحوی ک ـشده اند، ب 
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 ای غربالگری ـوانایی لازم برای انجام آزمایش ه     ـخصوصی و دولتی که ت     
 و اجرای دستورالعمل های کشوری پیشگیری از بیماری       تالاسمی را دارند    

تالاسمی را پذیرفته اند، آموزش های کنترل کیفی را با الگوی کلی که آموزش             
این آزمایشگاه ها در قالب . از مرکز بـه محیط است به طور سالانه طی می نمایند

بی ارزیا.  و سالانه ارزیابی دوره ای می شوند      شده اندیک شبکه سازماندهی    
 :صورت می پذیردسطوح مرکزی به محیطی و در قالب سه گروه زیر  از
 مرکزی که گروه های منطقه ای را نظارت می کند،  .1
 منطقه ای که استان هـای تحت پـوشش را بررسی می نمایـد، .2
  . را کنترل می کندی تابعاستانی که شهرستان ها .3

ر ـایـ و به س   دهـانی ادغام ش ـز در شبکه ی بهداشتی درم   ـاین شبکه نی  
سیستم ها و شبکه های تشکیل شده در برنـامه ی تـالاسمی مـرتبط است         

 الگوریتم  3 و 2،  1غربالگری بوده و مراحل     و مسئول انجام آزمـایش های     
 .را به انجام  می رسـاندکشوری مراحل انجام آزمایش های تالاسمی 

 و   تشکیل شده 1378 از سال    شبکه ی آزمایشگاه های تشخیص ژنتیک   
وظیفه ی اصلی این شبـکه انجام آزمایش های        . درحـال تکمیل است   

 PHC1 این شبکه نیز در   . ژنتیک و تشخیص پیش از تولد تالاسمی است        
ادغام شـده و بـا سایـر سیستم هـا و شبکه هـای برنـامه هماهنگ است،          

را ) تـالاسمی(مـوارد ارجـاعی از سوی مشـاوران ژنتیک      بـه نحوی کـه 
 .د و به آنها پس خـوراند می دهـدمی پذیر

این . متشکل از تیم های مشاوره ی ژنتیک است      شبکه ی مشاوره ی ژنتیک  
 مرکز بهداشتی درمانی برحسب جمعیت شهرها مستقر       دوتیم ها در یک یا     

                                                           
1. Primary Health Care 
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.  از یک پـزشک و یک کـارشناس تشکیل شـده است          تیمر  ـه. هستند
این . ری صورت می گیرد ا به صورت غیرحضوری و حضو    ـ هتیمآموزش این   

ای ـایش هـراساس آزم ـه ب ـایی است ک  ـشبکه مسئـول مشاوره ی زوج ه   
بعد از مشـاوره درصـورتی که   . انجام شده، هر دو ناقل تـالاسمی هستند     

ولد و ـز تشخیص پیش از تـراکـه مـه ازدواج بگیرند بـزوج ها تصمیم ب
کز بهداشتی درمانی  هم زمان به گروه های مراقبت اپیدمیولوژیک در مرا        

 .نزدیک به محل سکونت زوج ها ارجاع می شوند

د سالم  ـرزنـ ف 2ا را تا تکمیل خانواده با       ـاین زوج ه  شبکه ی مراقبت 
همراهی می کنـد و سپس آنها را بـه مـراکـز پیشگیری دائمی از بارداری           

 )PHC(مراقبت بیماری در نظام شبکه های بهداشتی درمانی      . ارجاع می دهد
آمـار، بـررسی آمـار، نظارت بـر صحت و دقت آمـار          امل گردآوری   ش

 .ارسالی و درنهایت اقدام براساس تحلیل آمار است
 

چرا به کمک شما نیازداریم؟ چگونه متخصصان زنان و زایمان           
 می توانند برای کنترل بیماری تالاسمی به ما کمک کنند؟

ود، زوج ها  ـسمی آغازش امه ی کشوری پیشگیری از تالا    ـ از آن که برن   پیش
بدون شک عده ای از این     . بدون انجام آزمایش تالاسمی ازدواج کرده اند    

روه ناقلان بـرخی صاحب فـرزند مبتلا به        ـاز گ . وده اندـزوج ها ناقل ب  
ولی گروهی  ، تالاسمی شده و به این ترتیب به ناقل بودن خود پی برده اند        

بـراساس الگوی  . یا آورده انـد به دلیل خوش شانسی فـرزندان سالم به دن     
ه ـر وجـوددارد ک  ـال خط ـاحتم% 25املگی  ـ در هـر ح   ،دلیـوراثت من 
این زوج ها از این خطر گریخته انـد و فـرزند آنها یـا سالم ناقل            درواقع  
و ) که علائم کلینیکی نـدارد و به زندگی عادی خود ادامه می دهد         (است
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 برای چند بارداری در     اتفاقیغیـر گاهی به شکل     مراین ا . یا سـالم است  
 . همان طور کـه عکس ایـن حالت هم ممکن است        ،یک فرد رخ می دهد  

دارای فرزندان   اکنون قابل پیش بینی نیست زوج های ناقلی که        در هر حال،  
 .در بارداری های بعدی فرزندان مبتلا به دنیا نیاورند، سالم هستند

 ردارشدن و بچه خواهی زنان و    از سوی دیگر با توجه به این که روند با        
  به بررسیبرنامه است جهت کنترل ضروری است، طولانیخانواده ها در ایران 
 .  پرداخت تا گروه اخیر از وضعیت خود آگاه شوند1376زوج ها قبل از سال 

اها می توانند  ـامـپزشکان متخصص زنان و زایمان، پزشکان عمومی و م         
بارداری دارند و آزمایش های تالاسمی     هنگام مراجعه ی زنانی که قصد      در  
 آنها  ،) به هر دلیلی گرفته می شود    CBCبه خصوص وقتی آزمایش    (انجام نداده اند را

 انجامکشوری مراحل   را برای انجام آزمایش های تالاسمی براساس الگوریتم          
 ایشان شرایط توضیح. راهنمایی نمایند سوم   ستراتژیا در    تالاسمی آزمایش های
 . می تواند به پرسش های احتمالی آنها پاسخ دهدزوج ها کوتاه مدت با ی و مشاوره

 بعد از بررسی و درصورتی که خانم، براساس الگوریتم آزمایشگاهی             
ود و چنانچه شوهر نیز مینور      ـمینور باشد، لازم است  شوهر او نیز بررسی ش       

کز در مـر مستقر  ) الاسمیـت(ژه ی ژنتیک ـ مشاوره ی وی  تیم، باید به    است
 .هدایت شوندویژه ی مشاوره ی تالاسمی بهداشتی درمانی 

این اقدام هـا درمجموع بـرنـامه ای است کـه در قالب استراتژی سوم          
 )ازنظر تالاسمی (1این استراتژی فقط در استان های پرشیوع      . به انجام می رسد 

 .به اجرا گذاشته می شود
                                                           

ان، فارس، بوشهر، خوزستان، هـرمزگان، سیستان  مازندران، گیلان، گلست  : مناطق پرشیوع . 1
 و بلوچستان، کرمـان، بابل، زابـل، فسا و جهرم
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 *1376 ز سالالگوریتم شناسایی زوج های ناقل تالاسمی که قبل ا
 ازدواج کرده اند ـ استراتژی سوم

 )دانشکده های پرشیوع/ ویژه ی دانشگاه(

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
نموده اند،  به غربالگری داوطلبان ازدواج اقدام      1376شهرستان هایی که زودتر یا دیرتر از سـال        * 

 .انجام دهندن شهرستاآن  غربالگری در شروع تاریخ براساس سوم را استراتژی اجرای می توانند
 
 
 
 
 
 
 
 

  در زنCBCآزمایش . 1
 

80 < MCV27 یا/  و < MCH80 ≥ MCV27یا /  و ≥ MCH

ی جهت ادامه ی ارجاع به مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسم. 3
 آزمایش ها براساس الگوریتم کشوری

  در مردCBCآزمایش . 2
 

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

نیاز به اقدام 
    دیگری نیست
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 1376 سال واجد شرایط بارداری که قبل از سال          40تمام زنان شوهردار کمتر از       .1
ازدواج کـرده و قصـد بـارداری دارنـد و یـا درحـال حـاضـر در هفتـه هـای اول              

هستند، پس از شناسایی و ثبت مشخصات آنها در فرم      )  هفتگی 16قبل از   (بارداری
بهداشتی درمانی ارجـاع می شوند و پـزشک بـرای آنها        بـه پزشک مرکز   7شماره ی  

درصورتی که   CBC پس از دریـافت نتیجه ی   . می کنـد CBC بـه درخـواست  اقـدام
باشـد، نیـاز به اقـدام دیگر نیست؛ ولی )  MCH≤ 27 و  MCV≤ 80(اندکس هـا در زن  

 > MCV 80(بیعی بـاشـد اندکس کمتر از حـدود ط     درصـورتی کـه یکی یا هر دو     
ارائه ی پس خوراند جهت   . شوهر نیز بررسی شود   ضروری است  ،)> MCH 27 یا/ و

 .است اطلاع و پیگیری بعدی ضروری
انجام شده ی مربوط به شوهر، اندکس ها هر دو در حدود           CBC درصورتی که در   .2

 که  رتی، نیاز به اقدام دیگری نیست؛ ولی درصو       ) MCH≤ 27 و  MCV≤ 80(باشد طبیعی
 یا/ و>80MCV(یک یا هر دو اندکس مذکور در شوهر کمتر از حـدود طبیعی باشـد            

27MCH<(            باید در اسـرع وقت جهت ادامـه ی بـررسی بـرابر الگـوریتم کشـوری  ،
 مشاوره ی  مراحل انجام آزمـایش های تالاسمی به مرکز بهداشتی درمـانی ویژه ی         

 .تالاسمی ارجاع شوند
 کـه نیاز بـه ارجـاع زن یـا شـوهـر و یـا هر دو باشد، در مناطق               در تمام مـواردی   .3

روستایی از فرم ارجاع موجود در نظام شبکه استفاده  و در مناطق شهری به روال      
 .جاری اقدام  می شود

 متخصصان زنـان و زایمان، پـزشـکان عمـومی و مـامـاهـای آمـوزش دیـده            :تذکر
 ارائـه ی دفترچه  مـراقبت زوج  نـاقـل تـالاسمی بـه        می توانند ضمن آمـوزش مستقیم و    

 در استراتژی سـوم، آنها را به نزدیک ترین واحـد بهداشتی محل سکونت             زوج های هدف 
زوج هـا ارجـاع نمـوده و یا درصورت تمایـل تمام فعالیت های مـذکور را انجام دهنـد و            

تی درمانی ویژه ی مشاوره ی   درصورت نیاز نسبت به ارجاع زوج ناقل به مرکز بهداش          
 .تالاسمی اقـدام نماینـد
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 الگوریتم کشوری مراحل انجام آزمایش های تالاسمی
 )جهت شناسایی زوج های ناقل تالاسمی(

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

  در زنCBCآزمایش . 2

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

 ***) شخیصیبه عنوان تست ت(درمان کم خونی فقر آهن. 4
 HbA2 و بررسی مجدد اندکس ها و

 

 عدم اصلاح اندکس ها و
5/3 HbA2 > نفردو  در هر

 در هر دو نفر واندکس هاعدم اصلاح 
5/3 HbA2 ≤ نفردو در یکی یا هر 

HbA2 ≥ 5/3 اصلاح اندکس ها و

  نفردو در یکی یا هر

 )بررسی ژنتیک و زنجیره های گلوبین(انجام آزمایش های تکمیلی. 5

  در زن و مردHbA2اندازه گیری میزان . 3
 *به روش کروماتوگرافی ستونی

 

5/3 HbA2 > > 75/3** در هر دو HbA2 ≤ دودر یکی یا هر 

)زوج ناقل(
مشاوره ی
 ویژه ی
تالاسمی

  در مردCBCآزمایش . 1
 

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

 نیاز به اقدام
دیگری نیست

مجوزصدور (
 )دواجاز
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وگـرافی ستـونی  فقط بـه روش کـرومـات ـ   HbA2  در این الگوریتم اندازه گیری میـزان     *
 .انجام می شـود و الکتروفورز روش جایگزین مناسبی نیست

است که برای    HbS،HbG ، HbE، HbC باشد، فرد مشکوک به بیماری     ≤ HbA2 7 اگر **
تشخیص قطعی لازم است الکتروفورزاستـات سلولـز و سیتـرات آگـار انجـام شـود،            

 .تالاسمی ارجاع می شوندبنابراین زوج ها به مشاور دانشگاهی برنامه ی 

 CBC پس از آن،. درمان کم خـونی فقر آهن ابتدا به مدت یک مـاه صورت می پذیرد         ***
به مقدار   Hg درصورت عدم اصلاح اندکس ها و عدم افزایش مقدار         . مجدد انجام می شود 

برنامه ی  درمان کم خونی فقر آهن متوقف و زوج ها به مشاور دانشگاهی،  gr/dl1 حداقل
 gr/dl1 حداقل بـه مقدار  Hg لاسمی ارجاع می شوند؛ ولی درصورت افـزایش مقـدار      تا

  و اندکس ها پس از تکمیل دوره ی درمان دوباره     . درمان به مدت دو ماه دیگر ادامه می یابد      
HbA2 اندازه گیری می شود. 

 به ندرت ممکن است پس از یک  مـاه درمان فقر آهـن، انـدکس هـا اصـلاح و             :توجه
5/3 HbA2 ≤ بدیهی است که در این صورت صدور گواهی ازدواج مانعی  ندارد. شود. 

 :تبصره
زوج هایی که به دلیل عجله در ازدواج از پذیرش درمان فقر آهن امتناع می ورزند،                 .1

می توانند برای ادامه ی روند تشخیص به مشاور دانشگاهی برنامه ی تالاسمی                 
 زدواج منوط به اعلام نظریه از سوی پزشک        بدیهی است صدور گواهی ا    (ارجاع شوند

شروع ، ولی درصورت     )مشاور دانشگاهی و انجام تمام اقدام های قانونی است           
 .درمان فقر آهن باید این روند براساس الگوریتم و تا آخرین مرحله  ادامه یابد

در منطقه هایی که آنمی فقر آهن در مردان شایع نیست می توان از درمان فقر آهن                 .2
 .مردان صرف نظر نموددر 

 < HbA2 5/3 و در زن   ≥ HbA2 5/3 درصورتی که در یکی از حالت ها در مرد میزان         .3
بـاشـد، درمـان کم خونی فقر آهن در مرد توصیه نمی شود و زوج ها به مشاور                 

 .دانشگاهی برنامه ی تالاسمی ارجاع می شوند
باشد، می تـوان از    ≤ Hg 8 فـرد کم خون، ولی مقـدار     CBC درصورتی کـه در اولین     .4

 .صرف نظر کرد) در مرحله ی چهارم الگوریتم(HbA2  مجدداندازه گیری

 : تذکر
زوج ها بایـد  ) مرحله ی پنجم الگوریتم  (درصورت نیاز به انجام آزمایش های تکمیلی      .1

ابتدا به مشـاور دانشـگاهی برنـامه ی تـالاسمی ارجاع شوند و پس از بـررسی مشاور              
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ورت نیاز به  انجام آزمایش  های تکمیلی ابتدا به مراکز تشخیص ژنتیک دانشگاهی و درص
در این موارد می توان به جای ارجاع       (که قادر به بررسی ژن آلفا باشند ارجاع می شوند        

 ).فرد برحسب پروتکل آزمایشگاه های تشخیص ژنتیک، نمونه ی لازم را ارسال داشت
زم بدانند که بررسی زنجیره های     درصورتی که آزمایشگاه های تشخیص ژنتیک لا       .2

گلوبین انجام گیرد از زوج ها خواهند خواست تا به آزمایشگاه های منتخب زنجیره ها           
 .مـراجعه نمایند، ولی پاسخ نهایی توسط آزمایشگاه ژنتیک اعلام می شود

حساسیت این الگوریتم در شناسایی زوج هـای نـاقل تالاسمی صددرصد نیست،              .3
 بـرخی انـواع   ،HbH  ، Thal β silent ل هـایی نظیـر بـرخی از مـوارد     بنـابـراین اختـلا 

 .تالاسمی اینترمدیا شناسایی نمی شوند هموگلوبینوپاتی ها،
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 جهان  پراکندگی تالاسمی در
 ولی  ،شود می  نژادها دیده   ی سراسر جهان و در همه     بیماری تالاسمی در  

 ،) سیسیل یرس و جزیرهـونان، قبـ، یایتالیا(شیوع آن در نواحی مدیترانه
ناحیه ی  هندوستان و پاکستان و     ( آسیا ،)ایران، ترکیه و سوریه   (خاورمیانه

  بیشتر بوده و از جنوب غربی اروپا تا خاور دور امتدادیافته           )جـنوب شرقی  
دلیل این شکل   . شود می و در نواحی وسیعی از آفریقای مرکزی نیز دیده        

 وده که به شکل بومی و برای قرون متمادی در          بیماری مالاریا ب   ،توزیـع 
 آنوفل وارد  یانگل مالاریا از راه نیش پشه  . است این نواحی شیوع داشته   

 این انگل در    .ابدـی ز تکثیرمی ـرمـای ق ـه خـون شـده و در داخل گلبول       
تواند  تری دارند نمی   الاسمی که عمر کوتاه   ـهای قرمز ناقلین ژن ت     گلبول

شود و بیمار  می  درنتیجه بیماری متوقف،دهد  ادامهبـه رشد و تکثیر خود  
افراد سالم بیش از     ا در ـراین مالاری ـبناب. افتـواهدیـاز مالاریا نجات خ   

. ومیر آنان بیشتر است     و درنتیجه مرگ   می باشد  )مینور(سـالم ناقل  افـراد   
الاسمی ـوگلوبین طبیعی و یک ژن ت  ـه یک ژن هم   ـرادی ک ـ ـ اف بنابرایـن 

کرده  ا مقاومتـالاریـاری مـل بیمـدر مقاب )سالم نـاقـل راد  ـفا(دـان داشته
 . کرده اندل بعد منتقلـه نسـالاسمی را بـو ژن ت

 
 پراکندگی تالاسمی در ایران 

 ای ـ دری یحاشیهواحی ـن ا درـ ام،ور پراکنده استـاین بیماری در تمام کش

 متـن آمـوزشی ویـژه ی پـزشـکان عمـومی 
 شاغـل در بخش بهـداشت

   5 
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  وفارس  خلیجی  نواحی حاشیه،) و گلستان مازندران،های گیلان استان(خزر
 خوزستان، فارس ،  )سیستان و بلوچستان  هرمزگان و   ،  بوشهر(عمان ایـدری
 .بیشتری دارد جنوب کرمان شیوع و
 

 تعریف و تاریخچه
ونی است که   ـای خ ـه  و بیماری   هـارین اختلال ـت ایعـتالاسمی یکی از ش   

  یتالاسمی یک واژه  . شود می  صورت ژنتیک از نسلی به نسل دیگر منتقل       ه ب
 به معنی خون    2 امیا ا و ـبه معنی دری   1و مـرکب از دو واژه ی تـالاسا     یونانی  
ونی ـخ وعی کم ـن 4لی و 3کـولیلادی  ـ می 1925سال   اولین بار در   .است

ود و  ـب همراه  وانیـومگالی و تغییرات استخ   ـسپلناا  ـه ب ـکد  ـکردن را گزارش 
الاسمی ـ ت ،رانهـیتدـای م ـاطراف دری  اری در ـاد این بیم  ـوع زی ـدلیل شی  به
رح ـاری را ش  ـ بیم تدرحقیقت شکل هموزیگو  کـولی  البته  . دـش گذاری نام
 .شود می  نامیدهبتا تالاسمی ماژور بود که امروزه داده

 
 شناسی بیماری اتیولوژی یا سبب

 هستند و این    اـه افتـژن به ب  ـهای قرمز خون مسئول انتقال اکسی      گلبول
 هموگلوبین  .دـدهن می نام هموگلوبین انجام  ه عمل را ازطریق پروتئینی ب    

نام ه   قسمت غیرپروتئینی ب  ) 1:  است بخش 2ازنظر ساختمانی دارای     
 .6»گلوبین«نام ه  پروتئینی ببخش) 2 5»هم«

                                                           
1.Thalassa                4. Lee 
2.Emia                       5. Heme 
3. Cooley                    6. Globin              
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 :کرد دسته تقسیم توان به دو طور کلی میه  هموگلوبین را ب هایاختلال
ره هـا تقریباً   در این اختـلال ها زنجی    : همـوگلوبین 1اختلال های کمّی  .1

مشکل ساختاری ندارند و اختلال های موجود در سنتز زنجیره های         
 .انواع تالاسمی ها در این دسته قـراردارند. هموگلوبین کمّی است

 در این اختـلال ها زنجیره  هـا مشـکل      : همـوگلوبین 2اختـلال های کیفی  .2
 .شکلساختاری دارند، مانند کم خونی داسی 

 مادرزادی   هایشد تالاسمی گروه متفاوتی از اختلال      طور که گفته   همان
 وگلوبینـ هم  یرهـر از یک زنجی   ـا بیشت ـسنتز یک ی   درنقص  ه  ـ ک است
 ها زنجیرهی سنتز    کمّ  هایاختلال درواقع   ها بیماریاین دسته از    . داردوجود
 و در بیماران بتا  یکاهش یا فقدان زنجیره بتا تالاسمی در بیماران   . هستند
 . وجودداردآلفا  یکاهش یا فقدان سنتز زنجیرهالاسمی آلفا  ت

 یر تولید و بقا   ـ تأثیر نامطلوبی ب   بتا یا   آلفا  یکاهش یا فقدان زنجیره   
 افته و ـی اهشـا ک ـه زان زنجیره ـه می ـشود ک  می  و باعث  داردگلبول قرمز   

 .افتد اتفاقشده و درنتیجه میکروستیوز و هیپوکرومیا  غلظت هموگلوبین کم
 . می بـاشد دهـدلایل ذکرش ـه الاسمی ب ـواع ت ـان آمدهای ایجادشده در  پی 
  شدت ، آلفا یا بتا    ی اختلال در سنتز زنجیره     یبر آن بسته به درجه     علاوه

 که بیمار به این  بیماری در بیماران مختلف متفاوت است و شدت بیماری           
 .بستگی دارد  خاص هموزیگوت یا هتروزیگوت باشدموتاسیونبرای آن 

                                                           
1. Quantitative  
2. Qualitative  
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 نواع تالاسمی ا
 :انواع تالاسمی عبارتند از

  تالاسمی  آلفا  .1
  بتا تالاسمی  .2
  .... بتا تالاسمی و/ دلتا/ بتا تالاسمی، گاما/  دلتا، دلتا تالاسمی .3
 
  تالاسمی  آلفا . 1

 قراردارد و هر سلول     16روموزوم  ـ آلفا روی ک    یژن مسئول سنتز زنجیره   
 ها کمبود هرکدام از ژن   .  آلفا است   ی ژن مسئول سنتز زنجیره    4انسانی حاوی   

 : استزیرشرح ه  تالاسمی ب  آلفا  هایموجب ایجاد یکی از انواع اختلال
1. Silent Carrier:  ها مختل است حالت سنتز یکی از ژناین در)a-/aa( 

ه ـدارد و ب  وجوددو ژن مختل     در این حالت   :1الاسمی مینور ـت آلفا   .2
 )- -/ aa(یا )-a- /a(است صورت دو

 )- a/ - -(داردوجود سه ژن مختل در این حالت :HbH بیماری  .3
 ).- -/ - -( ژن اختلال دارد4هر  حالتر این د :فتالیس هیدروپسبیماری   .4
 
  بتا تالاسمی .2
 برخلاف.  قراردارند 11 کروموزم بتا روی     یزنجیره سنتر مسئول   های ژن

 . استبتا  یرهژن مسئول سنتز زنجی سلول انسانی فقط حاوی دو نوع آلفا هر
  :کی داردی سندرم کلین4بتا تالاسمی نیز 

1. Silent Carrier 
                                                           

1.Trait 
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 1بتا تالاسمی مینور .2
 2بینابینی بتا تالاسمی .3
 .بتا تالاسمی ماژور .4

 تالاسمی  راتب بیشتر از آلفا ـ به مرانـدر ایا تالاسمی ـکه شیوع بت توجه به این   با
 است،روز بتا تالاسمی ماژور     پیشگیری از ب  در ایران    کشوری    یامهـاست و هدف برن   

 .داده خواهدشد  در ذیل توضیحماژوراز بتا تالاسمی  پیشگیری  یبرنامه درخصوص

 1  یجدول شماره
الکتروفورز 
 هموگلوبین

 مورفولوژی گلبول قرمز
نسبت 
 ها زنجیره

 نوع

 تالاسمی     آلفا. 1 )آلفا/ بتا(  
، کاهش طبیعی

HbA2 
 Silent Carrier 9/0 طبیعی

، کاهشبیعیط
HbA2 

تالاسمی مینور  آلفا MCV 7/0کاهش 
  HbHافزایش

)15%-10(% 
        وجود، MCV کاهش

Heinz body & Target cell 
 HbHبیماری  3/0

Hb Barts افزایش  NRBC 0 Hydrops Fetalisافزایش 

  بتا تالاسمی.2 )بتا/ آلفا(  

،  HbA2افزایش 
 HbF افزایش

   وMCVش کاه
Stippling Basophilic 

)مینور(هتروزیگوت 5/0

 HbFافزایش 
، MCHکاهش ، MCVکاهش 
 NRBC& Target cellوجود 

 هموزیگوت 0– 3/0

 
                                                           

1. Trait  
2. Intermedia 
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 )ناقل سالم(بتا تالاسمی مینور
اگر فردی یک ژن سالم از یک والد و یک ژن ناسالم را از والد دیگر برای                 

این فرد بیمار   ، است) مینور(برد، سالم ناقل  ساختن زنجیره ی بتا به ارث ب     
 .محسوب نمی شود؛ زیرا دارای یک ژن سالم برای سنتز زنجیره ی بتا است

 درواقع مینور بودن یک مشخصه ی خونی است که مانند رنگ چشم           
افراد سـالم نـاقـل زنـدگی عـادی دارنـد و می تـوانند        . به ارث می رسد 

 . روزانه را انجام دهنـدورزش کنند و فعالیت های مرسوم

این افراد از وضعیت خود آگاهی نـدارنـد، مگر آن کـه آزمایش خون           
جهت آنها انجام شود و یا صاحب فـرزند مبتلا بـه بتـا تـالاسمی مـاژور             

تنها نکته ی مهم برای این افراد این است که بدانند درصـورت               . شوند
احتمال دارد  % 25هر بارداری   ، در   )سالم ناقل (بـا فرد مشابه خـود    ازدواج

 . که فرزند آنها به تالاسمی مـاژور مبتلا شود

افراد سالم ناقل ممکن است گاهی رنگ پریده و خسته به نظر برسند           
گلبول های افرادی که سالم ناقل هستند      . و یا کم خونی خفیف داشته باشند    
 . آنها بیش از حد معمول استHbA2کوچکتر از حد معمول بوده و 

 
 )بیماری تالاسمی(بتا تالاسمی ماژور

فردی دو ژن ناسالم را از والدین خود به ارث ببرد به بتـا تالاسمی              اگر  
تظاهرات بالینی بتا تالاسمی مـاژور نـاشی از آنمی        . ماژور مبتلا می شود  

کم خـونی معمولاً  . همولیتیک مزمن و کـاهش تـولید همـوگلوبین است      
 .نارسایی قلبی می شودشدید و باعث اختلال رشد و 
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 اگرچه کودکان بیمار تازه متولد شده علامتی ندارند، اما علائم بیماری           
 ماهگی شـروع شـده و به صـورت کم خـونی، رنگ پریدگی،        6به تدریج از   

 و بی قراری، بی اشتهایی و عدم افـزایش وزن بـروزمی کند، سپس          ضعف
در استخوان هـای  (انیکبد و طحال بیمار بـزرگ شـده و تغییرات استخو       

بـاعث ایجاد چهره ی خـاص، در بیماران مبتلا به        ) جمجمه و صـورت  
 معمولاً بیماران پس از پایان سال اول زندگی        . بتا تالاسمی ماژور می شود   

 . به تزریق خون وابسته می شوند

که  هیپرترانسفوزیون است برنامه یدرمان بتا تالاسمی ماژور بـراساس  
 . خود بیمار می شودناکافی خون سازی از مانع و صلاح می کنداکم خونی را 

 
 های افتراقی تالاسمی مینور تشخیص

معمولاً علائم بالینی واضحی ندارد و      فـرد مینور   شد   ه گفته ـطور ک  همان
اتفاقی در آزمایش خون تشخیص صورت ه ا بـا و یـه هنگام غربالگری در
 ای قرمز هیپوکروم میکروسیتیک   ـه دارای گلبول افراد مینور   . ودـش می داده

 پیشگیری از بروز    ـه یامـرنـالگری ب ـربـغآزمـایش  جا که    از آن . هستند
های   دانستن تشخیص  ،اس است ـهمین اس  رـاژور نیز ب  ـالاسمی م ـا ت ـبت

دارد  ا اهمیت ـوکرومیـهای میکروسیتیک و هیپ    خونی  کم  یافتراقی عمده 
 : زیـر استواردـامل مـ شو

  آهنآنمی فقر ▪

  تالاسمی ▪

 سرب مسمومیت مزمن با ▪

 آنمی سیدروبلاستیک ▪
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 های مزمن عفونت ▪

  شدیده یسوء تغذی ▪

 .کمبود مس ▪
  متمایزکردن ، اصلی در کلینیک   ه یمیان موارد فوق مسئل    جا که در   از آن 
 به بعضی از وجوه اشتراک و ،الاسمی مینور استـآهن از بتا ت آنمی فقر

 .شود می افتراق آنها اشاره

 در آنمی فقر    Poikilocytosis و   Anisocytosis ، هیپوکروم ،یتوزمیکروس ▪
ا تالاسمی  ـ ولی در بت   ، خفیف است  g/dl11-10 ا هموگلوبین ـآهن ب 

 . است واضح،مینور با این هموگلوبین بارز

 ولی در  ،شود می مشاهده Basophilic Stippling تالاسمی مینور  در ▪
 .شود می ندرت دیدهه آهن ب آنمی فقر

دیدن : عبارتند از   برای تمایز این دو    Bed Side آزمایش هایین  تر ساده ▪
آهن  آنمی فقر   رنگ سرم بیمار که در     ه یمشاهد لام خون محیطی و   

 .نیست طور این  ولی در تالاسمی مینور، استPaleو   Wateryرنگ آن

 و هماتوکریت   FI75ندرت بیشتر از    ـه  ب MCVور  ـدر تالاسمی مین   ▪
ه ـ ب MCVه  ـک ل از این  ـن قب ـآه ی در فقر   ول ،ودـش  می 30کمتر از   
عبارت ه ب. رسد  می 30 هماتوکریت به کمتر از      ، برسد FI80کمتر از   
 بیماران تالاسمی مینور میکروسیتوز    ،سطح هماتوکریت  هر دیگر در 

 .آهن دارند بیشتری از بیماران فقر
 . استطبیعیدو  هر  درMCHCسطح  ▪

  بعدولی، داد زـتمایرا این دو توان   میRDW1 شد که با می قبلاً تصور ▪
                                                           

1. Red Cell Distribution width  
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 ولی به هرحال  . شد های استفاده از این اندکس مشخص      محدودیت
 ،دـ دارن )5/11–5/14(طبیعی RDW و   MCV اهشـه ک ـک بیمارانی در

الاسمی مینور و آنمی ناشی ـا ت ـالاسمی مینور، بت  ـت  لفاآ هعمدبه طور
اهش ـه ک ـارانی ک ـ ولی در بیم   .زمن مطرح است  ـای م ـه از بیماری 

MCV    دارند و RDW آنمی فقر آهن،   به طورعمدهیافته    افزایش آنها  
 .استبتا تالاسمی مطرح  ـ سیکل  وHbHبیماری 

 MCV/RBC=Mentzer اندکس ▪
          

 ـــــــــــــــــــ Shine & La =   فرمول ▪
 

 Hb)-8.4=England&Fraser×MCV-RBC-(5 فرمول ▪

هم  اـالاسمی مینور ب  ـآهن و ت    فقر که اگر آنمی  است،  ذکر  تلازم به   
 ،کنند هـنتایج اشتباه ارائ  ممکن است  وق  ـای ف ـه رمولـ تمام ف  ،دـافت اتفاق

 آزمایش های آهن از  این موارد لازم است جهت ردکردن فقر        در بنابراین
ورز ـاز الکتورف  ورـالاسمی مین ـجهت اثبات ت    Ferritinو TIBC رم،ـآهن س 

 دیگر کمبود آهن    ه ینکت .شود استفاده) HbF و HbA2 سطح(هموگلوبین
 HbA2 و تالاسمی مینور باعث افزایش     HbA2 باعث کاهش سطح   است که 

  سطح  ممکن است دـباش ود داشته ـر دو وج  ـ ه ،رنفیک   ر در ـاگ. شود می
HbA2 اختصاصی  از آزمایش هـای ورد باید   ـاین م  د که در  ـ باش طبیعی 

 . ردـک ده استفادهـتشخیص فقر آهن که ذکرش

 طبیعیدر تالاسمی مینور     (Free Erythrocyte protoporphyrin)سطح ▪
 .یابد می و در آنمی فقر آهن افزایش

(MCV2) x MCH

100
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  انتقال بیماری تالاسمیه یزایی و نحو بیماری
 .کند می پیروی مندل قوانین از   فرزندان به   از والدین  بیماری   انتقال ه یونح

 و انتقال داده به فرزندان خود های سالم را  ژن،اگر والدین هر دو سالم باشند
اقل ژن  ـدین ن ـاگر یکی از وال   . ودـواهندبـ فرزندان آنها سالم خ    ه یهم

 ،وندـش ور می ـدان آنها دچار تالاسمی مین    ـ نیمی از فرزن   ،دـتالاسمی باش 
اگر پدر و   .  نخواهدداشت ماژورکدام از فرزندان آنها تالاسمی       ولی هیچ 
ـن صورت احتمال تـولد کودک در هر        ، در ای  باشندمینور    دو مادر هر 

 :بارداری به شرح زیر است
 
 

ه ـود و هرچ  ـش ا منجرمی ـ بت ه یه کاهش زنجیر  ـاین اختلال ژنتیک ب   
این نکته   تأکید بر . د بیماری شدیدتر است   ـ بتا کمتر باش   ه یتولید زنجیر 

 .لازم است که در هر بارداری احتمالات مذکور وجوددارد
 

 د؟شوتا تالاسمی ماژور پیشگیری چرا باید از بروز ب
 یاکند و    ها را کنترل   است نتواند تمام بیماری     مدیریت بهداشت ممکن  
 اما با توجه به بعضی از عوارض و شرایط     ،کند مشکلات سلامت را حل   

دار  ویتـه حل مشکلات اول   ـها را مشخص و نسبت ب      تواند اولویت  می
کند به   می تالاسمی را توجیه  بعضی از دلایلی که پیشگیری از       . نماید اقدام

 : استرـزیشرح 
. شود می  تخمین زده%5شیوع ژن بتا تالاسمی در کشور حدود متوسط  .1

همچنین . ی دارد یالاـا شیوع ب  ـه ویژه در بعضی از استان     این بیماری به  

 تالاسمی ماژور% 25تالاسمی مینور، % 50سالم، % 25
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 وعـشی ورـاژور در کش  ـالاسمی م ـار ت ـ بیم 000,15دود  ـود ح ـوج
 مناسب ه یداخلـالا لزوم مـن شیوع بای. دهد می انـبالای بیماری را نش

 .دـکن می را توجیه
و و لازم است پدر     یماری بتا تالاسمی ماژور قابل پیشگیری است        ب .2

 مادر هر دو تالاسمی مینور داشته باشند تا کودک مبتلا به بتا تالاسمی            
 )تالاسمی مینور (سالم ناقل نفر    دو یا باید بنابراین  . ماژور متولدشود 

 PND  هـایدامـد اق ـردنـک ر ازدواج ـا اگ ـ ی  و دـنکنن ا هم ازدواج  ـب
 .به هر حال این بیماری قابل پیشگیری استد ـدهن امـرا انج

ه ـرچـاگ. ده است ـونی کشن ـخ اژور یک کم  ـالاسمی م ـاری ت ـبیم .3
 وند مغز استخوان  ـای مثل پی   های درمانی ویژه   درحال حاضر روش  

رانی ـدلیل گ  هـ ولی ب  ،اردبیماران تالاسمی ماژور وجودد   برای درمان   
 .  ستنیرایج کاربرد آن وز ـ هن...کی و یمشکلات تکن

.  هستنـد هـواجـمجسمی  وارض  ـا ع ـاژور ب ـالاسمی م ـاران ت ـبیم .4
اران ـبیمنیـز این   وارض روحی   ـ ع ؛مشکلاتاین  ود  ـر وج ـب علاوه

 .را رنج می دهـد
دلار بـرای   000,100(ران است ـاران بسیار گ  ـداری بیم   نگه ه یزینـه .5

ها مربوط به تزریق مکرر      زینهـهاین   ). زنـدگی هـر بیمار    سـال 15
 . می باشداژورـالاسمی مـرای بیماران تـخون و تزریق دسفرال ب

 روز ـ از بپیشگیریوری ـ کشـه یامـبرنروش کنونی غربالگری در  .6
 با  MCH و   MCVری  ـگی دازهـاژور که با استفاده از ان     ـبتا تالاسمی م  

این مسئله  . ان و ارزان است   ـرد آس ـگی می کانتر انجام  لـه س دستگا
هزینه ی غربالگری برای   (کند می امه را توجیه  ـاثربخشی برن  ـ ههزین

   ). دلار است5هر فـرد 
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اجباری شدن آزمایش های تالاسمی قبل از ازدواج، زمینه ی مناسب         .7
 .جهت اجرای برنامه را فراهم کرده است

یشگاه های ژنتیک و تشخیص قبل از تـولد       شبکه ی گسترده ی آزما   .8
 دسترسی زوج هـای ناقـل به این خدمات به کنترل تـولد          .وجوددارد

 . ماژور کمک می کندکـودک مبتلا بـه بتا تالاسمی
استفاده از خدمات بیمه ای برای تمام زوج های ناقل، دسترسی به             .9

 .امکانات تخصصی و پیشرفته را ممکن ساخته است
ای گسترده ی بهداشتی درمانی در کشور امکان مراقبت       وجود شبکه ه  .10

 .  را فراهم ساخته استاز زوج های ناقل و خانواده ی بیماران
 .حمایت و پشتیبانی سیاسی برای اجرای هر چه بهتر برنامه وجوددارد .11
 

 انجام نمی شود؟ جامعه  صورت کلی دره چرا غربالگری ب
برای همه ی گروه ها   جامعه و    وارد ناقل تالاسمی در   ـی م یه شناسا ـاگرچ

مـانند متقاضیان ازدواج،   ی مناسب    هـاود گلوگاه ـلی وج میسر است، و  
 سبب شده تا فعالیت های 1376والدین بیماران و مـزدوجین قبل از سال 

 گروه های هدف   برایمربوط به پیشگیری از بـروز بتـا تالاسمی مـاژور         
  .فـوق انجام شـود

 
ی کشـوری پیشگیـری از بـروز آشنایی بـا بـرنامـه 
 بتـا تـالاسمی مـاژور

 استراتژی ها
ام متقاضیان ازدواج جهت شناسـایی زوج هـای ناقـل       ـررسی تم ـب .1

 .ارت مراقبتـفلوچاس ـ مـراقبت براسانجام و تالاسمی
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بررسی والدین بیماران تالاسمی جهت شناسایی زوج های ناقل            .2
 .اساس فلوچارتواجد شرایط بارداری و انجام مراقبت بر

 1376ه قبـل از سـال     ـی ک ـاسـایی زوج هـای نـاقل  ـبـررسی و شن   .3
 سال، واجد شرایط    40تمام زنان شوهردار کمتر از      (ازدواج کرده اند

 بارداری که تمایل به بارداری داشته و یا درحال حاضر در هفته های            
 . و انجام مراقبت براساس فلوچارت) بارداری هستند1اول

 
 ملیاتیمحورهای ع

براساس (آزمایش های غربالگری شناسایی زوج های ناقل تالاسمی       .1
 و شبکه ی آزمایش های    )الگوریتم کشوری آزمـایش هـای تالاسمی   

  و تشخیص پیش از تولد؛تشخیص ژنتیک
 مشاوره ی ژنتیک؛ .2
 مراقبت براساس فلوچارت؛ .3
 آموزش کارکنان بهداشتی و گروه های هدف در برنامه؛ .4
 .تحقیقات .5
 

 ای پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژوره راه
 تالاسمی بتا    ناقلی که خطر داشتن فرزند مبتلا به بیماری         هایزوجامروزه  
 :های متعددی در پیش رو دارند  راه،کند  آنها را تهدیدمیماژور

 . ازدواج نکردن دو فرد سالم ناقل با یکدیگر .1
 :دو فرد سالم ناقل با هم ازدواج کنندچنانچه  .2

                                                           
  بارداری16قبل از هفته ی . 1
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    از بچه دارشدن،خودداری ▪

  ها است،از راهدیگر انتخاب فرزندخوانده یکی  ▪

 .دمات تشخیص قبل از تولدـاستفاده از خ ▪
 

  تشخیص قبل از تولد
 تا   کرده فراهم  هاخدمات تشخیص قبل از تولد این امکان را برای زوج          

 .شوند  جنینی مطلع ی سلامت یا بیماری فرزند خود در دورهاز

اتی ـ مقدم  یمرحله دوانجام   بر پایه ی تولد  اس تشخیص قبل از     ـاس
 :و تکمیلی است

تالاسمی    ناقل  هـایررسی وضعیت ژنتیک زوج   ـ ب : مقدماتی  یمرحله
 . استبارداری  قبل از هایک از زوج برای تعیین نوع نقص ژن در هر

خیص قطعی  ـررسی وضعیت ژنتیک جنین و تش     ـ ب : تکمیلی  یمرحله
 . استآنودن ـب ابتلا یا سالم

 ، تشخیص قبل از تولد     هایبرای تشخیص قطعی در انجام آزمایش     
 خواهران،  ،والدین، برادران ( لازم است تعداد زیادی از خویشاوندان       یگاه

  وقت و صبر و     که مستلزم صرف   بررسی شونـد) عمه، خاله، عمو و دایی    
 .ت کافی و بضاعت مالی اس یحوصله

اتی قبل از   ـ مقدم ی  مرحله  هـایان برای انجام آزمایش   ـبهترین زم 
افی جهت بررسی وجود    ـورت وقت ک  ـاین ص   زیرا در  ؛بارداری است 

در ارداری،  ـاز ب   تکمیلی بعد   ی مرحله  هـایایشـخواهدداشت و آزم  
 برداری، نمونه در. شود می جنین انجام  برداری از   بارداری با نمونه   10ی   هفته
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 به صورت  ادرمخطراتی برای    خطر ازدست دادن جنین به میزان اندک و       
 ، جنین به بیماری   ابتلای درصورت   ،از حصول نتیجه   بعد. وجودداردنادر،  

 باشد اریخ معین نگذشته  ـونی سن جنین از ت    ـرعی و قان  ـچنانچه ازنظر ش  
پزشکی قانونی    توسط حاملگی مجوز ختم    ؛) بارداری 16 ی  حداکثر هفته (

  هـایآزمایشام  ـارداری انج ـار ب ـب دیهی است برای هر   ـب. ودـش صادرمی
 .استضروری ) بررسی وضعیت ژنتیک جنین( تکمیلی یمرحله

 
 
 
 
 

امـ انج  یهـوصی و دولتی در زمین    ـز خص ـراکـداد کمی از م   ـال حاضر تع  ـدرح
 انجام یزینهـ ه. کنندولد در کشور فعالیت می ـتخیص پیش از    ـ تش  هایآزمایش

  .ران استـگ ها این آزمایش
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 در سطح   اختلال هـا و بیماری هـای خونی       رین  ـشایع ت یکی از   تالاسمی  
دان ـرزنـه ف ـدین ب ـت صفت مغلوب از وال    ورـه به ص  ـ ـ اسـت ک   1جهـان 
. تخمین زده می شود   % 5شور حدود   شیوع ژن بتا تالاسمی در ک     . شود می منتقل

همچنین . ایـن بیماری به ویـژه در بعضی از استان هـا شیـوع بالایی دارد            
درمان . استده  ـشاژور ثبت   ـه تالاسمی م  ـ بیمار مبتلا ب   000,15حـدود   
زینه ـدلار ه  000,100 ) زندگی سال 15  برای طور متوسط ه  ب(ارـیک بیم 

 .است دلار 5ری هر غربالگری فقط  پیشگی یکه هزینه  درحالی،دارد دربر
 

 جهان  پراکندگی تالاسمی در
 ولی  ،شود می  نژادها دیده   ی سراسر جهان و در همه     بیماری تالاسمی در  

، ) سیسیل  ی ایتالیا، یونان، قبرس و جزیره    (شـیوع آن در نواحـی مدیترانه      
و ) اکستانـدوستان و پ  ـهن(، آسیا )هـوریـرکیه و س  ـران، ت ـای(انهـخاورمی

 بیشتر بوده و از جنوب غربی اروپا تا خاور دور           )جنوب شرقی ناحیه ی   
. ودـش می واحـی وسیعی از آفریقای مرکزی نیز دیده       ـامتدادیافـته و در ن    

ه شکل بومی و برای     ـ بیماری مالاریا بوده که ب     ،دلـیل ایـن شکل توزیع     
انگل مالاریا از راه نیش     . است این نواحی شیوع داشته    قـرون متمادی در   

  .یابد های قرمز تکثیرمی  آنوفل وارد خون شده و در داخل گلبول یپشه

                                                           
 .از این متن جهت آموزش کارکنان بخش تزریق نیز استفاده می شود. 1

 ردانان کـا و کـارشناسان ویژه ی آموزشی متن
 1شاغل در بخش بهداشت

  6 

207

  دستورالعمل جامع و متون آموزشی برنامه ی کشوری پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور 

 

208

تری  های قرمز ناقلین ژن تالاسمی که عمر کوتاه        این انگل در گلبول   
اری ـ درنتیجه بیم،دـده ود ادامه ـد و تکثیر خ   ـه رش ـد ب ـتوان  نمی ،دـدارن

 ریا در بنابراین مالا . شود و بیمار از مالاریا نجات خواهدیافت       می متوقف
ومیر   و درنتیجه مرگ   می باشد  )مینور(سالم ناقل افراد  افـراد سـالم بیش از       

 افرادی که یک ژن هموگلوبین طبیعی و یک         بنابراین. است ان بیشـتر    ـ ـآن
مالاریا مقاومت  در مقابل بیماری     ،)سالم ناقل افراد  (اند ژن تالاسـمی داشته   

 . کرده اندکرده و ژن تالاسمی را به نسل بعد منتقل
 

 پراکندگی تالاسمی در ایران 
دریای   ینواحی حاشیه  اما در،ایـن بیماری در تمام کشور پراکنده است     

 فارس  خلیج  ی  نواحی حاشیه  ،) و گلستان   مازندران ،های گیلان  استان(خزر
وزستان، ـخ،  )سیستان و بلوچستان  زگان و   ـرمـه، بوشهر(و دریای عمان  

 .دبیشتری داروع ـان شیـ جنوب کرم وفارس
 

 تعریف و تاریخچه
ونی است که   ـای خ ـه  و بیماری  ل هارین اختلا ـت ایعـتالاسمی یکی از ش    

  یتالاسمی یک واژه  . شود می  صورت ژنتیک از نسلی به نسل دیگر منتقل       ه ب
ون ـ به معنی خ2 امیاا وـبه معنی دری 1و مـرکب از دو واژه ی تـالاسا   یونانی  
ونی ـخ وعی کم ـن 4لی و 3کـولیدی  لاـ می 1925سال   اولین بار در   .است

                                                           
1.Thalassa       
2.Emia 
3. Cooley 
4. Lee 
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ود و  ـب همراه  سپلنومگالی و تغییرات استخوانی   اا  ـه ب ـکردند ک  را گزارش 
 تالاسمی  ،دیترانهـای م ـراف دری ـاط اری در ـاد این بیم  ـدلیل شیوع زی   به

 بیماری را شرح    تدرحقیقت شکل هموزیگو  کولی  البته  . دـش نامگذاری
 .شود می نامیدهماژور  بتا تالاسمی بود که امروزه داده

 
 ماژور تالاسمی  بتااساس توارث در بروز

 ها  شباهت  ی  علوم زیستی است که درباره      از ای ژنتـیک یا علم وراثت رشته     
 )وراثت و محیط  (وامل مؤثر ـای میان والدین و فرزندان و ع      ـه و تفاوت 

 . کند می روی آن بحث

  : دسته هستند3 صفات موجود زنده تمام
د ـونـش ادمیـوامل ارثی ایج  ـر ع ـاث د در ـددرص ــه ص ـ ـصـفاتی ک   .1

 .مـ رنگ چش،انندـم
 ،مانند شوند اثر عوامل محیطی ایجادمی    د در ـددرصـصفاتی که ص   .2

 .کوتاهی قد پا ناشی از شکستگی
ای از عوامـل ارثی و محیطی در ایجاد آنها           ه مجموعـه  ـ ـصـفاتی ک   .3

 .وزن  قد و،مؤثرند مانند
 

 م ژنتیک اصطلاحات مورد استفاده در عل
است ای  رشته دو DNA  طویل از اده ی هر کروموزم یک م    :کروموزم .1

ــادی ژن را حمــلکــه  ــن مــی تعــداد زی ــر ،د و در طــی تقســیمـک  زی
  .استل رؤیت ـ قابمیکروسکوپ

 رنگ  ، مانند موجود زنده یا دیگر خصوصیات یک      ظاهر و  :فنوتیپ .2
 . در انسان چشمای و آبی قهوه
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 .موجود زندهات ژنتیک یک عبارت است از ترکیب :وتیپـژن .3
وسط ـرارداشته و ت  ـق اـه روی کروموزوم  :امل مولد صفت  ـژن یا ع   .4

ا ـه  ژن .ودـش می رزندان منتقل ـه ف ـدین ب ـاسلی از وال  ـهای تن  سلول
 .هستند ودات زندهـ صفات موج یکننده کنترل

 .باشد یکی از دو یا چند فرم مختلف یک ژن مشخص می :آلل .5

روموزوم ـه روی یک جفت ک    ـدو ژن ک   :ردیف ا هم ـای آلل ی  ـه ژن .6
اد یک صفت   ـایج د و در  ـان کرده غالـاط مشابهی را اش   ـه، نق ـمشاب

 .دـمعین همکاری دارن
دو ژن مولد یک صفت خاص که روی دو کروموزوم           :هموزیگوت .7

 .قراردارند، یکسان هستند
 دو ژن مولد یک صفت خاص که روی دو کروموزوم           :هتروزیگوت .8

 .کسان نیستندقراردارند، ی
 

  ژنتیک هایبیماری
معیـوب در  ه یک ژن    ـد ک ـایی هستن ـه بیماری :ژنی  تک  هایبیماری .1

 .ایجاد آنها مـداخله دارد

  یا  را از پدر   معیوب اگر فرزند یک ژن       ها،در گروهی از بیماری    ▪
بیماری  ،)ردیف دیگر سالم باشد    یعنی ژن هم  (کند مادر دریافت 

یماری،معیوب بودن یکی از جفت    برای ایجاد ب  (روز خواهدکرد ب
ه این  ـالب و ب  ـای غ ـه ا، ژن ـه ه این ژن  ـب. )آلل هـا کافی است  

 .شود می گفته 1غالبهای  ها بیماری بیماری
                                                           

1. Dominant                
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 را هم   معیوبها لازم است فرزند، ژن       در گروه دیگری از بیماری     ▪
د و  ـروزکنـاری ب ـا بیم ـد ت ـکن افتـادر دری ـدر و هم از م    ـاز پ 
دین ـی از وال  ـ را از یک   معیـوب یک ژن    فقطه  ـک  یـورتـدرص

 علائم بیماری   ،)یکی از جفت آلل هـا سـالم است     (دـکن دریافت
وزیگوت ـالت هم ـاری در ح  ـن بیم ـرایـبناب .دـظاهر نخواهدش 

 ها، های مغلوب و به این بیماری      ها، ژن   به این ژن   .می شودظاهر
 به فردی  ).ماژور تالاسمی(گویندمی  1های نهفته یا مغلوب    بیماری

به بروز بیماری    که صاحب تنها یک ژن از جفت ژن مربوط          
 .شود می گفته 2حامل یا ناقل بیماریسالم ناقل، است 

 ه به ـک دـقراردارن Xا روی کروموزوم جنسی     ـه گروهی از ژن   ▪
ود یک ژن   ـوج در نوع غالب  . دـگوین می 3آنها وابسته به جنس   

 ولی در نوع    ،شود میمعیوب موجب بروز صفت در مرد و زن         
 شده و  موجب بروز صفت در مرد       معیوبنهفته وجود یک ژن     
دو والد    را از هر   معیوبرد ژن   ـه ف ـکند ک  در زن وقتی بروزمی   

 .ردـارث بب هـب
 د ژن مختلف  ـ چن ،اـه ه از بیماری  ـاین دست  در :های چندژنی  بیماری .2

 دادـتع و د و شکل  ـونـش روز یک صفت می   ـوجب ب ـ م درمجمـوع
 .ا طبیعی استـه وزومـکروم

                                                           
1. Recessive              
2. Carrier  
3. X-Linked 
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اختمان ـ س ،ها اریـاین دسته از بیم    در :ای کروموزومی ـه ناهنجاری .3
 ولی  ،الم هستند ـا س ـه  ژن  و  شـودوزوم دستخوش تغییر می   ـکروم

 کمبود یا ازدیاد بخشی از یک کروموزوم یا تمام آن موجب اختلال          
ـزومی تـرید  ـاننـود م ـ شاری می ـه بیم ـات و درنتیج  ـروز صف ـدر ب 

 . )سندرم داون(21 موکروموز

که   بنابراین قبل از این    ،سازی است   نوعی اختلال در امر خون     تالاسمی
 .دهیمتوضیح  تالاسمی صحبت کنیم باید خون و عمل آن را  یدرباره

 
 خون تعر یف 

 ازطریق رگ های ها است که با پمپاژ قلب   ود در رگ  ـوجـ سیال م   ی ماده
ها  ها، مویرگ   سرخرگ شاملهای خونی     رگ .رود  به تمام بدن می    خونی

 .هستندها  و سیاهرگ

 ابتدا ،دـکن می  خارجدوـزدن خون را از خ    هنگامـی کـه قلب با پمپ      
های  شود و سپس از سرخرگ     می هـای بزرگ جاری    خـون در سـرخرگ    

طـریق ون از ـخ. رسد ا می ـه رگـویـه م ـکوچک عبورکرده و درنهایت ب    
ای بدن ـه به بافت کرده  را با خود حمل   غذایی   هـوا و مـواد    مویـرگ هـا     

سپس خون در . کند می ها خارج مـواد زائد را گرفته از بافت       و    رسـاند   مـی 
  .گردد شده و در پایان به قلب بازمی ها جاری سیاهرگ

 :خون شامل دو بخش پلاسما و سلول های خونی است
 
 پلاسما.  1

 های  و مولکول  هامایع زرد رنگ و روشن که شامل آب و بسیاری از یون             
 .ربی استـچپروتئینی، قندها و  وادـاملاح و م ،مانند زرگـبکوچک و 
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 های خونی سلول.  2
 :از سه بخش زیر تشکیل می شود

 .کنند ها حفظ می ها و بیماری بدن را در مقابل عفونت :های سفید گلبول .1
کردن خروج خون از بدن در       ها متوقف  کار اصلی پلاکت   :ها پلاکت .2

 .شدن است جروحهنگام م
ای ـه)صفحه(ز به شکل دیسک   ـرمـای ق ـه گلـبول  :های قرمز  گلبول .3

ها قابلیت تغییر شکل     مویرگ ور از ـه هنگام عب  ـمقعرالطرفین هستند ک  
نام هموگلوبین است که اکسیژن ه گلبول قرمز دارای مولکولی ب  . دارنـد 

  .کند می ها حمل را از ریه به بافت

 
 های قرمز تولید گلبول

 ایـه  بافت،کنند تولیدمیونی را ـای خـه ایی که سلولـه افتـا و باعض
 طحال و   ،سازی در کبد   در دوران جنینی خون   . شوند ساز نامیده می   خون

 .شود می مغز استخوان انجام

 زیـرکـای پهن و مـه  در استخوانفقطسازی   خون،زایش سنـبا اف
  .ی شود ملگن انجام ها و دنده، ها، جناغ  مانند مهره،بدن

 و  »هم«بخش   از دو هموگلوبین ماده ی داخلی گلبول قرمز است و         
 .است  تشکیل شده»گلوبین«

به دو با یکدیگر  طور معمولی دوه گلوبیـن شامل چهار زنجیره است که ب  
 . آلفا، بتا، دلتا و گاما وجوددارد یانسان چهار نوع زنجیره  در.هستندجفت 

 .است بتا  یفا و دو زنجیره آل یشامل دو زنجیره :A هموگلوبین
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 .است دلتا  ی آلفا و دو زنجیره یزنجیره شامل دو : A2هموگلوبین
 .است گاما  ی آلفا و دو زنجیره یشامل دو زنجیره :F هموگلوبین

د ـولـس از ت  ـود و پ  ـش می اختهـدر دوران جنینی س    F وگلوبینـهم
. شود می افزوده A ه میزان هموگلوبینـشده و ب تدریج کمه ب F هموگلوبین

ن از  ـر ای ـب علاوه. است A وعـاز ن  Hb در دوران بلوغ بیشترین مقدار     و
طور طبیعی به    شده و همواره به     هم شروع  HbA2 ولیدـدوران جنینی ت  

 . است%5/1 –% 5/2 شود و مقدار طبیعی آن معمولاً میزان کمی سنتز می
 

 RBC های اندکس
های مختلف  های قرمز که در بیماری تر شکل ظاهری گلبول    برای بررسی دقیق  

 .کننده است ها و تشخیص آنها کمک بندی بیماری  دارد و ازنظر دستهتفاوت
1. MCV قرمزلیا حجم متوسط گلبو ،   
2. MCH یا متوسط هموگلوبین موجود در گلبول قرمز.    
 

 اتیولوژی و سبب شناسی تالاسمی
 یاـه نجیرهیکی از ز  مسئـول ساختن    ژندر   نقص   تالاسمی بیماریدر  

 . شود نمی شود و یا اصلاً ساخته می یا کم ساختهکه  وجوددارد گلوبین
 

 بتا تالاسمی
. ودداردـوج  3بینابینی و   2ماژور ،1ورـمین شکلالینی سه   ـ و ب  وتیپیـفنازنظر  

الینی ـ علائم ب   مینور تـالاسمیدر  .  است اژورـم بیماری   شکلرین  ـشـدیدت 
                                                           

1. Minor  
2. Major  
3. Intermedia  
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عادی تواند    می فـرد ،مایشگاهی هستند  آز ،و تغییرات  وجودندارد   زیـادی 
 .استحالت بینابینی سوم و بالاخره شکل زندگی کنـد 

 
  بتاتالاسمی مهم انواع

 )سالم ناقل(مینورتالاسمی  بتا  .1
 )بیماری تالاسمی(تالاسمی ماژوربتا  .2
 
 )سالم ناقل(بتا تالاسمی مینور.  1

 . می بردبه ارث از یکی از والدین خود معیوب را فقط یک ژن فرد 

 بیماراقل  ـالم ن ـس. ودـش می اقل هم خوانده  ـ سالم ن  ،الاسمی مینور ـت
ه ـد بـوانـت  است و مییادـاقل عـالم نـرد س ـدگی ف ـزن. ودـش می نتلقی

 ای که لازم است این افراد      تنها نکته .  روزانه بپردازد  معمولیهای   فعالیت
ر زمان ازدواج    توجه به این مسئله د       ،کنند و بسیار مهم است      رعایت
  . که باید آزمایش های زمان ازدواج را با دقت انجام دهنداست

 
 شود؟ می  تالاسمی چگونه از والدین به کودکان منتقلصفت
 :داشته باشیم سه نوع زوج را مدنظر باید

اشند، امکان انتقال   ـالاسمی نب ـامل ژن ت  ـکدام از والدین ح    اگر هیچ  .1
 و تمام   ود ندارند ـ به کودکان خ   اژور را ـتالاسمی مینور و م    صفت

  .)1  یشماره شکل(بود طبیعی خواهندفرزندان

 )1شکل شماره ی (

 .تـالاسمی مینـور هـرگـز به تالاسمی مـاژور تبـدیل نمی شـود
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 نیمی از   ،دـاشـ ب سـالم نـاقل الم و دیگری    ـدین س ـاگر یکی از وال    .2
. خواهندبوداقل  ـرنـغیسالم ناقل و نیمی دیگر سالم       %) 50(فرزندان

اژور ـم تالاسمیبتا  دان  ـیک از فرزن   ه هیچ ـ مهم این است ک      ینکته
  .)2  یشکل شماره(نخواهندداشت

 

 )2شکل شماره (
 

 ، سالم ناقل   فرزندان آنها  است  ممکن ،سالم ناقل باشند  والد   دو اگر هر  .3
 ).3  یشکل شماره(بیمار و یا سالم غیرناقل باشند

 )3شکل شماره ی (
 

  
 )بیماری تالاسمی(ماژوربتا تالاسمی  . 2

 ،ر اختلال سنتز هموگلوبین است و فرد مبتلا       اژوـمبیماری بتا تالاسمی    
های  د ماه اول نشانهـ این بیماری در چن.استدی  ـونی شدی ـخ دچار کم 
.  شودای بیماری آشکارمی  ـه ماهگی نشانه   ندارد و از حدود شش     بارزی
 و هم   متغیر است  ظاهـریز این بیماران هم از لحاظ        ـرمـهای ق  گلبول

 .دارداهی ـطول عمر بسیار کوت

 ر ـوان دلیلی بـه هیچ عنـب، اژورـولد یک فرزند مبتلا به بتا تالاسمی مـ ت:تذکر
 .ارداری های بعدی نیستـالم در بـبه دنیا آمدن کودک س
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این بیماری ازطریق والدین به جنین منتقل شده و اثری روی آن ندارد؛             
زیـرا جنین نـوعی هموگلوبین مخصوص به خـود به  نـام همـوگلوبین          

 .متفاوت است) HbA(که با هموگلوبین بزرگسالان.  دارد)HbF(جنینی

 ، جنینی است  ین او  بیشتر هموگلوب  ،ودـش هنگامی که نوزاد متولد می    
ه ـود را ب  ـای خ ـنینی ج ـوبین ج ـ هموگل ،دگیـاه اول زن  ـم 6ا طی   ـام

 .دهد زرگسال میـهموگلوبین ب

ادر به  ـاین است که ق   اژور  ـالاسمی م ـا ت ـبیماران مبتلا به بت   مشکل  
 عـ و درواق  نیستندافی  ـ ک  یدازهـال به ان  ـزرگسـن ب ـوگلوبیـاختن هم ـس

 .شود نمی تبدیل )A(بزرگسالان به نوع طبیعی )F( نوع جنینیهموگلوبین
 

 علائم 
) رـایکت(د، زردی ـدیـا ش ـوسط ت ـونی مت ـخ ورت کم ـصه ـاری ب ـعلائم بیم 
 الـزرگی طح ـو ب ) ومگالیـهپات(دـزرگی کب ـد، ب ـلال رش ـ اخت خفیف،

 .گردد رمیـظاه) اسپلنومگالی(

 استخوان مغز فعالیت ،خونی کمشدن مدت  با افزایش سن و طولانی
های پهن جمجمه و صورت تغییر  دلیل استخواند و به این   وش می  شدید
علت ه  ب،رف دیگرـاز ط .دـمی ده بیمار   بهاصی  ـ خ  ی و چهره  دادهشکل  

های نرم  وب آهن در بافتـار رس ـ بیمار دچ  )ونـخ(رمـزایش آهن س  ـاف
ارسایی آن،  ـدن قلب و ن   ـش انند بزرگ ـوجب عوارضی م  ـ که م  ودـمی ش
لال در  ـه و اخت  ـانویـلائم جنسی ث  ـروز ع ـ اختلال در ب   ،دـلال رش ـاخت

اری ـروز بیم ـه ب ـده و درنتیج  ـوزالمعـ ل ،دـاننـدد داخلی م  ـعملکرد غ 
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است این افراد    وکی استخوان ممکن  ـدلیل پ  هـ همچنین ب  .شود دیابت می 
 .ها شوند دچار شکستگی استخوان

 

 تشخیص 
 گیری اندازه قرمز و    های گلبول ظاهریتشخیص تالاسمی از روی شکل       

های قرمز   گلبولافراد مینور   در  . ودـش می وع هموگلوبین انجام  ـمیزان و ن  
  د طبیعیـر از ح ـت پایین MCV راینـ بناب ،د معمول بوده  ـر از ح  ـت کوچک

راد ـاین اف  در HbA2 زانـ همچنین می  .دـدارن >27MCHو  )  فیمتولیتر 80(
غییر شکل بر ت  تالاسمی ماژور علاوه بیماریدر. خواهدبود% 5/3بیش از 
 A  میزان هموگلوبین  ،)پایین هموگلوبین(خونی شدید  و کم  های قرمز  گلبول

 .یابد می افزایش F شدت کاهش و در عوض میزان هموگلوبین به
 

 درمان 
 :درمان این بیماری به دو شکل ذیل امکان پذیر است

 پیوند مغز استخوان . 1
غز استخوان است اضـر تنها راه درمان قطعی بیماران پیوند م      ـح  درحـال 

 خواهر  ،که فرد بیمار   ازجمله این . استدر شرایط خاصی قابل انجام       که
 .باشد با وی سازگاری لازم را داشته HLA نظرباشد که از یا برادری داشته

 .کرد ریـارض جلوگیوان از این عوـت ن میفع کننده ی آهد دارویا تزریق ـب

وند و عوارض آن   ـد مغز استخوان، مخاطرات عمل پی     ـای زیاد پیون  ـه ر هزیـنه  ـ ـب عـلاوه 
 . وجودداردازگشت بیماری با شدت بیشترـباحتمال و  زیاد است
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 درمان کمکی. 2
صورت   تزریق خون متراکم به    ، این بیماری  ترین درمان  ترین و رایج   مهم

 یازا  به CC20-15بار به میزان       یک  هفته 4-5مکرر است که معمولاً هر      
دلیل ورود آهن مازاد به بدن در       ه ب. شود می هر کیلوگرم وزن بدن انجام    

فع آن، دطی تزریق خون و طی مراحل بیماری و عدم توانایی بدن برای 
شود تا از    زریقـه ت ـصورت روزان ه ـبدفع کننده ی آهن   است داروی    لازم

مانند قلب، کبد، لوزالمعده و غدد       ،رسوب آهن اضافی در اعضای بدن     
 .شود  داخلی کاسته یمترشحه

تزریق عضلانی دارو . شود  استفادهداروبرای این کار بهتر است از پمپ 
همین جهت لازم     به ،استریع خطرناک   ـزریق وریدی س  ـ و ت  ردسودی ندا 

 هـ شب در هفت   5-6 ن کار معمولاً  ـود که ای  ـش دریج تزریق ـته  اسـت دارو ب   
 .شود می رجلدی انجامـو ازطریق زی)  ساعت8-12مدت  ه ار بب هر(

 C شامل تجویز اسید فولیک یا قرص ویتامین      معمول  های دیگر    درمان
 هر  یازا  به CC240زریق خون از    ـدرصورتی که نیاز بیمار به ت      .می باشد 
ال یـا  ـن طح ـبـرداشت. ودـر ش ـال بیشت ـدن در یک س   ـرم وزن ب  ـکـیلوگ 

ون ـزریق خ ـرای قطع ت  ـدلیلی ب این عمل   .یزمی شـود اسـپلنوکتومی تجو  
ادی ـ ع  ی امهـاژور طبق برن  ـم الاسمیـتا  ـبتون بیمار   ـ واکسیناسی .نیست

 .واکسیناسیون الزامی است
 

 ؟ شودچرا باید از بروز بتا تالاسمی ماژور پیشگیری 
 یاد و   ـکن ها را کنترل   د تمام بیماری  ـاست نتوان  مدیریت بهداشت ممکن  

 اما با توجه به بعضی از عوارض و شرایط     ،کند ت سلامت را حل   مشکلا
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 مهمکلات  ـل مش ـه ح ـد و نسبت ب   ـنمای ها را مشخص   تواند اولویت  می
کند به   می بعضی از دلایلی که پیشگیری از تالاسمی را توجیه        . نماید اقدام

 : استذیلشرح 
. دشو می تخمین زده% 5شیوع ژن بتا تالاسمی در کشور حدود متوسط  .1

 همچنین. ی دارد یا شیوع بالا  ـه  در بعضی از استان     این بیماری  ویژه به
وع ـشی، ورـاژور در کش  ـالاسمی م ـ بیمار ت  000,15دود  ـوجود ح 

  یداخلهـزوم م ـالا ل ـوع ب ـاین شی . دـده می اری را نشان  ـالای بیم ـب
 .دـکن می مناسب را توجیه

. ری است ـ پیشگی لـاژور یک بیماری قاب   ـالاسمی م ـا ت ـاری بت ـیمب .2
 ماژور وجود  بتا تالاسمی     تولد یک کودک    یدانید لازمه  طور که می   همان

 یابنابراین  .  است )پدر و مادر  (والددو   صفت تالاسمی مینور در هر    
  هایکردند اقدام  نکنند یا اگر ازدواج    با هم ازدواج   ناقل    سالم دو باید
 . ل پیشگیری استبه هر حال این بیماری قاب.دهند را انجام) PND(لازم

ه ـرچـاگ. ده است ـونی کشن ـخ اژور یک کم  ـمی م ـالاسـاری ت ـبیم .3
د مغز استخوان   ـپیون ای مثل  ژهـهای درمانی وی   حاضر روش   درحال

دلیل گرانی   هـ ب لی و ،برای درمان بیماران تالاسمی ماژور وجوددارد     
 .نیستج ـ رای آنردـوز کاربـ هن...مشکلات تکنیکی و 

اری ـ بیم عـوارض جـسمی ا  ـود ب ـر خ ـول عم ـدر ط اران  ـ بیم این .4
وارض روحی  ـ ع ،مشکلاتاین  ود  ـر وج ـب د، علاوه  هستن هـواجـم

 .نیز این بیماران را رنج می دهـد
 دلار برای   000,100(ران است ـاران بسیار گ  ـ نگهداری بیم   یهزینه .5

زریق مکرر  ـه ت ـا مربوط ب  ـه هزینهاین   ). سال زندگی هـر بیمار    15
 . می باشدرای بیماران تالاسمی ماژورـتزریق دسفرال بخون و 
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  ی روش کنونی غربالگری در برنامه     .ان است ـروش غربالگری آس   .6
اژور که با استفاده از     ـالاسمی م ـا ت ـروز بت ـکشوری پیشگیری از ب   

 آسان  ،گیرد می کانتر انجام  با دستگاه سل   MCH و   MCVگیری   اندازه
 کند می ه را توجیه  ـربخشی برنام ـاث ـ این مسئله هزینه  . و ارزان است  

 ). دلار است5هزینه ی غربالگری برای هر فرد (
زمینه ی مناسب  ، اجباری شدن آزمایش های تالاسمی قبل از ازدواج      .7

 .جهت اجرای برنامه را فراهم نموده است
شبکه ی گسترده ی آزمایشگاه هـای ژنتیک و تشخیص قبل از تـولد     .8

ی ناقل به این خدمات به کنترل تـولد        دسترسی زوج ها . وجوددارد
 .کـودک مبتلا به بتا تالاسمی ماژور کمک می کند

استفاده از خدمـات بیمه ای برای تمام زوج های ناقل، دسترسی به            .9
 .امکانات تخصصی و پیشرفته را ممکن ساخته است

امکان مراقبت  ، در کشور وجود شبکه های گسترده ی  بهداشتی درمانی      .10
 . اقل و خانواده ی بیماران را فراهم ساخته استاز زوج های ن

 .حمایت و پشتوانه ی سیاسی برای اجرای هر چه بهتر برنامه وجوددارد .11
 

 انجام نمی شود؟ جامعه  صورت کلی دره چرا غربالگری ب
بـرای همه ی گروه ها   امعه و   ـج ی موارد ناقل تالاسمی در    یاگرچه شناسا 

مانند متقاضیان ازدواج،    ،مناسبی   هـاود گلوگاه ـلی وج میسر است، و  
 سبب شده تا فعالیت های 1376والدین بیماران و مزدوجین قبـل از سال 

 گـروه های هدف   برایمربوط بـه پیشگیری از بـروز بتا تالاسمی ماژور         
  .فـوق انجام شـود
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 های پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور راه
 تالاسمی بتا   د مبتلا به بیماری    ناقلی که خطر داشتن فرزن      هایزوجامروزه  
 :های متعددی در پیش رو دارند  راه،کند  آنها را تهدیدمیماژور

 .ازدواج نکردن دو فرد سالم ناقل با یکدیگر .2
 :دو فرد سالم ناقل با هم ازدواج کنند، موارد زیر توصیه می شودچنانچه  .3

  خودداری از بچه دارشدن، ▪

 ،انتخاب فرزندخوانده ▪

 .ات تشخیص قبل از تولددمـاستفاده از خ ▪
 

  تشخیص قبل از تولد
 تا   کرده فراهم  هاخدمات تشخیص قبل از تولد این امکان را برای زوج          

 .شوند  جنینی مطلع ی سلامت یا بیماری فرزند خود در دورهاز

اتی ـ مقدم  یمرحله دوپیگیری انجام   اس تشخیص قبل از تولد      ـاس
 :و تکمیلی است

 ناقل تالاسمی    هایضعیت ژنتیک زوج   بررسی و  : مقدماتی  یمرحله
 . استبارداری  قبل از هایک از زوج برای تعیین نوع نقص ژن در هر

ی ـررسی وضعیت ژنتیک جنین و تشخیص قطع      ـ ب : تکمیلی  یمرحله
 . استآنودن ـب ا سالمـابتلا ی

 ، تشخیص قبل از تولد     هایایشـبرای تشخیص قطعی در انجام آزم     
 خواهران،  ،والدین، برادران (ویشاوندانـی از خ   لازم است تعداد زیاد    یگاه

  وقت و صبر وه مستلزم صرفـ کبررسی شونـد) اله، عمو و داییـعمه، خ
 .تالی اسـافی و بضاعت مـ ک یحوصله
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اتی قبل از   ـ مقدم  یرحلهـ م  هـایایشـان برای انجام آزم   ـبهترین زم 
ود افی جهت بررسی وج   ـورت وقت ک  ـاین ص  را در ـ زی ؛بارداری است 

در ارداری،  ـاز ب   تکمیلی بعد   ی مرحله  هـایایشـخواهدداشت و آزم  
 برداری، نمونه در. شود می جنین انجام  برداری از   بارداری با نمونه   10ی   هفته

  برای مادر   نـادری خطرات دک و ـخطر ازدست دادن جنین به میزان ان      
 ،اریـه بیم ـب جنین   ابتلای درصورت   ،از حصول نتیجه   بعد. وجوددارد

 باشد اریخ معین نگذشته  ـچنانچه ازنظر شرعی و قانونی سن جنین از ت         
 پزشکی قانونی   مجوز ختم بارداری توسط    ؛) بارداری 16 ی  حداکثر هفته (

  هایام آزمایش ـار بارداری انج  ـب رای هر ـبدیهی است ب  . شود صادرمی
 .استضروری ) بررسی وضعیت ژنتیک جنین( تکمیلی یمرحله

 
 
 
 

رنامـه ی کشـوری پیشگیـری از بـروز آشنایی بـا بـ
 بتـا تـالاسمی مـاژور

 استراتژی ها
بررسی تمام متقاضیان ازدواج جهت شناسـایی زوج هـای ناقـل           .1

 .فلوچارت مراقبت مـراقبت براساس انجام و تالاسمی
بررسی والدین بیماران تالاسمی جهت شناسایی زوج های ناقل            .2

 . براساس فلوچارتواجد شرایط بارداری و انجام مراقبت

امـ انج  یهـز خصوصی و دولتی در زمین      ـراکـی از م  ـاضر تعداد کم  ـدرحال ح 
 انجام یزینهـ ه . کنندمی ولد در کشور فعالیت   ـ تشخیص پیش از ت     هایآزمایش

  .ران استـگ ها این آزمایش
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 1376ال  ـل از س  ـه قب ـاقلی ک ـای ن ـایی زوج ه ـاسـررسی و شن  ـب .3
 سال، واجد شرایط    40تمام زنان شوهردار کمتر از      (ازدواج کرده اند

ر در  ـاضـال ح ـا درح ـه و ی  ـارداری داشت ـل به ب  ـارداری که تمای  ـب
 . و انجام مراقبت براساس فلوچارت)هستند هفته های اول بارداری

 
 محورهای عملیاتی

براساس (آزمایش های غربالگری شناسایی زوج های ناقل تالاسمی       .1
 و شبکه ی آزمایش های    )الگوریتم کشوری آزمـایش هـای تالاسمی   

 ؛ و تشخیص پیش از تولدتشخیص ژنتیک
 مشاوره ی ژنتیک؛ .2
 مراقبت براساس فلوچارت؛ .3
 آموزش کارکنان بهداشتی و گروه های هدف در برنامه؛ .4
 .تحقیقات .5
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 جهان  پراکندگی تالاسمی در
 ،ودـش می ا دیده ـ نژاده  ی  جهان و در همه     1رـراسـس بیماری تالاسمی در  

  ی رهـزیـرس و ج  ـان، قب ـایتالیا، یون (هـدیترانـولی شیوع آن در نواحی م     
هندوستان و پاکستان   ( آسیا ،)ایران، ترکیه و سوریه   ( خاورمیانه ،)سیسـیل 

 بیشتر بوده و از جنوب غربی اروپا تا خاور          )رقیـجنوب ش ناحـیه ی    و  
. شود می دور امتدادیافته و در نواحی وسیعی از آفریقای مرکزی نیز دیده          

ومی و برای   ـه شکل ب  ـ بیماری مالاریا بوده که ب     ،دلـیل این شکل توزیع    
ا از راه نیش    ـانگل مالاری . است این نواحی شیوع داشته    قرون متمادی در  

 .ابدـی رمز تکثیرمیـهای ق رد خون شده و در داخل گلبول  آنوفل وا   ی پشـه 
تری  اقلین ژن تالاسمی که عمر کوتاه     ـز ن ـرمـهای ق  ایـن انگل در گلبول    

اری ـ درنتیجه بیم  ،دـده ود ادامه ـد و تکثیر خ   ـد به رش  ـتوان دارنـد نمـی   
 بنابراین مالاریا در  . شود و بیمار از مالاریا نجات خواهدیافت       می متوقف
 و درنتــیجه مــی باشــد )میــنور(ســالم نــاقل ســالم بــیش از افــراد افــراد

 افرادی که یک ژن هموگلوبین      بنابراین. ر آنـان بیشتر است    ـومـی  رگـ ـم
در مقابل بیماری    )سالم ناقل افراد  (اند طبیعـی و یـک ژن تالاسمی داشته       

 . کرده اندا مقاومت کرده و ژن تالاسمی را به نسل بعد منتقلـمالاری

                                                           
 .از این متن جهت آموزش دانشجویان، سربازان، عاقدان و عموم مردم نیز استفاده می شود. 1

  1متن آمـوزشی ویژه ی بهورزان 

  7 
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 لاسمی در ایران پراکندگی تا
  دریای  ی نواحی حاشیه   اما در  ،ایـن بـیماری در تمـام کشور پراکنده است         

فارس و   خلیج ی نواحی حاشیه،) و گلستان مازندران،های گیلان استان(خزر
  و  خوزستان، فارس  ،)سیستان و بلوچستان   ،هرمزگان، بوشهر(عمان دریای

 .بیشتری داردجنوب کرمان شیوع 
 

 تعریف و تاریخچه
ه ـونی است ک  ـای خ ـه  و بیماری  ل هـارین اختلا ـت ایعـتالاسمی یکی از ش   

  یتالاسمی یک واژه  . شود می صورت ژنتیک از نسلی به نسل دیگر منتقل       ه ب
ون ـ به معنی خ   2 امیـا ا و ـبه معنی دری   1و مرکب از دو واژه ی تالاسا     یونانی  
ونی ـخ  کم وعیـن 4لی و 3کـولیلادی  ـ می 1925سال   اولین بار در   .است

 و  ودـب همراه  سپلنومگالی و تغییرات استخوانی   اا  ـه ب ـکردند ک  را گزارش 
 الاسمیـ ت ،دیترانهـای م ـاطراف دری  وع زیاد این بیماری در    ـدلیل شی  به

رح ـاری را ش  ـ بیم تدرحقیقت شکل هموزیگو  کـولی  البته  . دـش نامگذاری
 .شود می نامیدهماژور  بتا تالاسمی بود که امروزه داده

 
 اساس توارث در بروز بتا تالاسمی ماژور

می رسد  ا به ارث ـ م د از والدین به   ـ رنگ چشم، مو، ق    تمام ویژگی ها اعم از   
که یکی از پدر    لازم است   نام ژن   ه عامل ب  دو انتقال برخی صفت ها  برای  و  

ا ـ ی وا هم یکسان     ـژن یا ب     این دو   .به ارث می رسد و دیگری از مادر       
                                                           

1.Thalassa       
2.Emia 
3. Cooley 
4. Lee 
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یکی از پدر و دیگری  ژن شدن گلبول قرمز دو  ای ساخته بر. ند هست متفاوت
 ،الم باشند ـس دو رـ اگر والدین ه   ،دـرس ارث می  هـرزند ب ـمادر به ف  از  
 فرزند  ،در این صورت   ،دـکنن می ود منتقل ـهای سالم را به فرزند خ       ژن
 ).1   یشکل شماره( شودای قرمز کامل میـه  گلبولو دارایالم ـس
 

 )1 شکل شماره ی (

 
  تالاسمی بتامهم انواع 

 ،)سالم ناقل(تالاسمی مینوربتا  .1
 ).بیماری تالاسمی(تالاسمی ماژوربتا  .2
 
 )سالم ناقل(بتا تالاسمی مینور.  1

 و یک ژن ناسالم را از والد دیگر         یک والد اگر فردی یک ژن سالم را از        
  مینور این فرد مبتلا به تالاسمی    ، ارث ببرد  های قرمز به   برای ساختن گلبول  

 زیرا دارای یک ژن سالم است که درست         است و بیمار محسوب نمی شود؛   
 و به   کنند توانند ورزش  می.  افراد سالم ناقل زندگی عادی دارند      .کند کارمی
 ازدواج باید   زمـانفقط در   . دـشون ند مشغول  هستلـه مای ـاری ک ـهر ک 

 هندو آزمایش های زمان ازدواج را با دقت انجام د ،باشند مراقب
 
 )بیماری تالاسمی(بتا تالاسمی ماژور.  2

 یک چهارم یا    هر بارداری  در   ،دو سالم ناقل باشند    اگـر پـدر و مادر هر      
 و  ارث برسد  ودک به ـدو ژن ناسالم به ک     رـدارد که ه  وجوداحتمال  % 25
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لازم بـه همین دلیل    . شـود) مـاژور(فرزند آنها مبتلا به بیماری تـالاسمی     
 و تـولد   ودـشبررسی  ه بیماری   ـودک ب ـری ابتلای ک  ارداـر ب ـاست در ه  

یـک یــا چنـد فرزنـد بیمار، دلیلی بـر به دنیـا آمـدن کـودک سـالم در               
 .حاملگی هـای بعدی نیست

  
 علائم

تالاسمی بعد از تولد هیچ فرقی با سایر کودکان         بیماری  کودکـان مبـتلا بـه       
ود ـونی را از خـخ  کم علائم سالگی   2 تا   مـاهگی 6از حـدود    ولی   ،ندارند
 ،دنخواب راحتی نمیه ـا بـه شب. دنوـش پریده می   زرد و رنگ   ودهند   می نشان

این از علائم دیگر    . دنکن استفراغاست   د و ممکن  نـخور ذا نمی ـدرسـت غ  
 .حالی است یـبیماری ضعف و ب

 
 تشخیص 

 ـ ایر ـبا بزرگترشدن کودک س   . ودـ ش می ون انجام ـ آزمایش خ   ی وسـیله ه  ب
 : زیر ظاهر می شودرح ـبه  شم بیماری علائ

راحتی قابل تشخیص و    ه ـسر، این علامت ب     تغییر چهره و بزرگی   
 ،شدن طحال   بزرگ  و کار غدد  اختلال در ،  شدن قلب  بزرگ .استرؤیت  

 . است ممکن هاانجام آزمایش پزشک وتشخیص تشخیص این علائم با 
 

 ا تالاسمی ماژور مبتلا به بتهای خاص کودکان   و مراقبته هامعاین

منظور ه  ـار ب ـب   یک هر مـاه داوم خون حداقل    ـرتب و م  ـق م ـزریـت ▪
  ؛ونیـخ ران کمـجب
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ن ـع آه ـظور دف ـمن هـبن  ـآه ده ی ـدفع کنن  داروی    ی هـزریق روزان ـت ▪
  ؛دنـافی بـاض

  ؛ واکسیناسیون یامهـا طبق برنـه زریق واکسنـتلزوم  ▪

 .زشکـظر پا تحت نـه  و مراقبتاـه هانجام معاین ▪
 

 شود؟ می  تالاسمی چگونه از والدین به کودکان منتقلصفت
 :داشته باشیم سه نوع زوج را مدنظر باید

الاسمی نباشند، امکان انتقال    ـامل ژن ت  ـکدام از والدین ح    اگر هیچ  .1
 و تمام   ود ندارند ـه کودکان خ  ـ ب اژور را ـتالاسمی مینور و م    صفت

  .)1  یشماره شکل( خون طبیعی خواهندداشتفرزندان
 

 )1شکل شماره ی (

 ، این ژن نباشد   ناقلاگر یکی از والدین سالم ناقل باشد و دیگری            .2
رناقل ـغیالم  ـاقل و نیمی دیگر س    ـالم ن ـس%) 50(رزندانـنیمی از ف  
 بتا تالاسمی  فرزندان از   یک هیچ مهم این است که       ینکته. خواهندبود

  .)2  یشکل شماره(ماژور نخواهندداشت
 

 )2شکل شماره (
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 ،ناقل سالم    فرزندان آنها  است ممکن ، باشند ناقلسالم  والد   دو اگر هر  .3
 ).3  یشکل شماره(بیمار و یا سالم غیرناقل باشند

 )3شکل شماره ی (
 
 
 

 
 

 ؟ شودچرا باید از بروز بتا تالاسمی ماژور پیشگیری 
 یا و   کند ا را کنترل  ـه د تمام بیماری  ـاست نتوان  مدیریت بهداشت ممکن  
 اما با توجه به بعضی از عوارض و شرایط     ،کند مشکلات سلامت را حل   

 مهمکلات  ـل مش ـه ح ـد و نسبت ب   ـنمای ها را مشخص   تواند اولویت  می
کند به   می بعضی از دلایلی که پیشگیری از تالاسمی را توجیه        . نماید اقدام

 : استذیلشرح 
. شود می ن زدهتخمی% 5شیوع ژن بتا تالاسمی در کشور حدود متوسط  .1

 همچنین. ی دارد یا شیوع بالا  ـه  در بعضی از استان     این بیماری  ویژه به
وع ـشی، ورـاژور در کش  ـالاسمی م ـ بیمار ت  000,15دود  ـوجود ح 

  یداخلهـزوم م ـالا ل ـوع ب ـاین شی . دـده می اری را نشان  ـالای بیم ـب
 .دـکن می مناسب را توجیه

. ری است ـل پیشگی ـیماری قاب اژور یک ب  ـالاسمی م ـا ت ـاری بت ـیمب .2
ماژور  بتـا تالاسمی     تولد یک کودک    یدانید لازمه  طور که می   همان

به هیچ عنوان دلیلی بر به دنیا،  تولـد یـک فـرزند مبـتلا به بتا تالاسمی ماژور            :تذکـر 
 .آمدن کودک سالم در بارداری های بعدی نیست

 



 متون آموزشی گروه های هدف در برنامه ی پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور

 

231

.  است )پدر و مادر  (والـددو   رـور در ه  ـالاسمی مین ـوجود صفت ت  
ر ـا اگ ـنکنند ی  ا هم ازدواج  ـب سـالم نـاقـل    دویـا بـایـد   راین  ـابـبن

به هـر حـال این    .دـنده را انجام ) PND( لازم  هایکردند اقدام  ازدواج
 . بیماری قابـل پیشگیـری است

ه ـرچـاگ. ده است ـونی کشن ـخ اژور یک کم  ـمی م ـالاسـاری ت ـبیم .3
د مغز استخوان   ـپیون ای مثل  ژهـهای درمانی وی   حاضر روش   درحال

دلیل گرانی   هـ ب لی و ،برای درمان بیماران تالاسمی ماژور وجوددارد     
 .نیستج ـ رای آنردـوز کاربـ هن...مشکلات تکنیکی و 

اری ـ بیم عـوارض جـسمی ا  ـود ب ـر خ ـول عم ـاران در ط  ـ بیم این .4
وارض روحی  ـ ع ،مشکلاتاین  ود  ـر وج ـب د، علاوه  هستن هـواجـم

 .نیز این بیماران را رنج می دهـد
 دلار برای   000,100(ران است ـاران بسیار گ  ـ نگهداری بیم   یهزینه .5

زریق مکرر  ـه ت ـا مربوط ب  ـه هزینهاین   ). سال زندگی هـر بیمار    15
 . می باشدرای بیماران تالاسمی ماژورـخون و تزریق دسفرال ب

  ی روش کنونی غربالگری در برنامه     .ان است ـروش غربالگری آس   .6
اژور که با استفاده از     ـالاسمی م ـا ت ـروز بت ـکشوری پیشگیری از ب   

سان  آ ،گیرد می کانتر انجام  با دستگاه سل   MCH و   MCVگیری   اندازه
 کند می ه را توجیه  ـربخشی برنام ـاث ـ این مسئله هزینه  . و ارزان است  

 ). دلار است5هزینه ی غربالگری برای هر فرد (
زمینه ی مناسب  ، اجباری شدن آزمایش های تالاسمی قبل از ازدواج      .7

 .جهت اجرای برنامه را فراهم نموده است
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از تـولد شبکه ی گسترده ی آزمایشگاه هـای ژنتیک و تشخیص قبل     .8
دسترسی زوج های ناقل به این خدمات به کنترل تـولد         . وجوددارد

 .کـودک مبتلا به بتا تالاسمی ماژور کمک می کند
استفاده از خدمـات بیمه ای برای تمام زوج های ناقل، دسترسی به            .9

 .امکانات تخصصی و پیشرفته را ممکن ساخته است
امکان مراقبت  ،  کشور دروجود شبکه های گسترده ی  بهداشتی درمانی      .10

 . از زوج های ناقل و خانواده ی بیماران را فراهم ساخته است
 .حمایت و پشتوانه ی سیاسی برای اجرای هر چه بهتر برنامه وجوددارد .11
 

 انجام نمی شود؟ جامعه  صورت کلی دره چرا غربالگری ب
بـرای همه ی گروه ها   امعه و   ـج ی موارد ناقل تالاسمی در    یاگرچه شناسا 

مانند متقاضیان ازدواج،    ،ی مناسب  هـاود گلوگاه ـلی وج میسر است، و  
 سبب شده تا فعالیت های 1376والدین بیماران و مزدوجین قبـل از سال 

 گـروه های هدف   برایمربوط بـه پیشگیری از بـروز بتا تالاسمی ماژور         
  .فـوق انجام شـود

 
 های پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور راه

 تالاسمی بتا    ناقلی که خطر داشتن فرزند مبتلا به بیماری         هایزوجه  امروز
 :های متعددی در پیش رو دارند  راه،کند  آنها را تهدیدمیماژور

 .ازدواج نکردن دو فرد سالم ناقل با یکدیگر .1
 :دو فرد سالم ناقل با هم ازدواج کنندچنانچه  .2

  خودداری از بچه دارشدن، ▪
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 ،انتخاب فرزندخوانده ▪

 .دمات تشخیص قبل از تولدـه از خاستفاد ▪
 

  تشخیص قبل از تولد
 تا   کرده فراهم  هاخدمات تشخیص قبل از تولد این امکان را برای زوج          

 .شوند  جنینی مطلع ی سلامت یا بیماری فرزند خود در دورهاز

اتی ـ مقدم  یمرحله دوپیگیری انجام   اس تشخیص قبل از تولد      ـاس
 :و تکمیلی است

 ناقل تالاسمی    های بررسی وضعیت ژنتیک زوج     : مقدماتی  یمرحله
 . استبارداری  قبل از هایک از زوج برای تعیین نوع نقص ژن در هر

 بررسی وضعیت ژنتیک جنین و تشخیص قطعی          : تکمیلی  یمرحله
 . استآنبودن  ابتلا یا سالم

 ، تشخیص قبل از تولد     هایبرای تشخیص قطعی در انجام آزمایش     
 خواهران،  ،والدین، برادران (زیادی از خویشاوندان   لازم است تعداد      یگاه

  وقت و صبر و    ه مستلزم صرف  ـ ک بررسی شوند) عمه، خاله، عمو و دایی    
 .تالی اسـ کافی و بضاعت م یحوصله

اتی قبل از   ـ مقدم  یرحلهـ م  هـایایشـان برای انجام آزم   ـبهترین زم 
ود افی جهت بررسی وج   ـورت وقت ک  ـاین ص  را در ـ زی ؛بارداری است 

در ارداری،  ـاز ب   تکمیلی بعد   ی مرحله  هـایایشـخواهدداشت و آزم  
 برداری، نمونه در. شود می جنین انجام  برداری از   بارداری با نمونه   10ی   هفته

  برای مادر   نـادری خطرات دک و ـزان ان ـخطر ازدست دادن جنین به می     
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 ،ه بیماری ـب جنین   ابتلایورت  ـ درص ،از حصول نتیجه   بعد. وجوددارد
 باشد انونی سن جنین از تاریخ معین نگذشته      ـرعی و ق  ـچنانچه ازنظر ش  

 پزشکی قانونی   مجوز ختم بارداری توسط    ؛) بارداری 16 ی  حداکثر هفته (
  هایام آزمایش ـار بارداری انج  ـب بدیهی است برای هر    . شود صادرمی
 .استضروری ) بررسی وضعیت ژنتیک جنین( تکمیلی یمرحله

 
 
 
 
 

بـرنامـه ی کشـوری پیشگیـری از بـروز آشنایی بـا 
 بتـا تـالاسمی مـاژور

 استراتژی ها
بررسی تمام متقاضیان ازدواج جهت شناسـایی زوج هـای ناقـل           .1

 .فلوچارت مراقبت مـراقبت براساس انجام و تالاسمی
اقل ـای نـالاسمی جهت شناسایی زوج هـاران تـبررسی والدین بیم .2

 .ارتـ مراقبت براساس فلوچامـواجد شرایط بارداری و انج
 1376ال  ـل از س  ـه قب ـاقلی ک ـای ن ـایی زوج ه ـاسـررسی و شن  ـب .3

ال، واجد شرایط   ـ س 40تمام زنان شوهردار کمتر از      (ازدواج کرده اند
ر در  ـاضـال ح ـا درح ـه و ی  ـارداری داشت ـل به ب  ـارداری که تمای  ـب

 .لوچارت و انجام مراقبت براساس ف)هستند هفته های اول بارداری

امـ انج  یهـز خصوصی و دولتی در زمین      ـراکـی از م  ـاضر تعداد کم  ـدرحال ح 
 انجام یزینهـ ه . کنندمی ولد در کشور فعالیت   ـ تشخیص پیش از ت     هایآزمایش

  .ران استـگ ها این آزمایش
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 محورهای عملیاتی
براساس (ای ناقل تالاسمی  ـآزمایش های غربالگری شناسایی زوج ه    .1

 و شبکه ی آزمایش های    )الگوریتم کشوری آزمـایش هـای تالاسمی   
 ؛ و تشخیص پیش از تولدتشخیص ژنتیک

 مشاوره ی ژنتیک؛ .2
 مراقبت براساس فلوچارت؛ .3
 ؛آموزش کارکنان بهداشتی و گروه های هدف در برنامه .4
 .تحقیقات .5
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 دفترچه ی مراقبت زوج های ناقل تالاسمی
 

 .................................................................درمانی  دانشگاه علوم پزشکی وخدمات بهداشتی
 ............................................................................................................................... مرکز بهداشت شهرستان

 ..................................................................  تالاسمی ی مشاوره یدرمانی ویژه مرکز بهداشتی
 

 :استراتژی                          نوع              :ردیف
 :نام پدر    :نام خانوادگی زوج نام و
 :نام پدر    :نام خانوادگی زوجه نام و

 
 : و اقدام های انجام شده بعدیه هایتعیین زمان مراجع

ساعت اقدام های انجام شده  مشاوریامضا  تاریخ

    
    
    
    

 
  عزیز، اکنون که هر دو     زوج  بـا آرزوی خوشبختی و سعادت برای شما         

وددارد که در هر    ـ وج این احتمال  ، هستید )مینور(اقلـنفـر شـما سالم ن     
ما ـ، بنابراین به ش   مبتلاشوداژور  ـتالاسمی م ا  ـبت فرزند شما به     ،ارداریب

ه های دقت بخوانید و در جلس  مطالب این دفترچه را به  مـی شـود    توصـیه 
ررسی تمام جوانب راهی    ـ و با ب    نموده ات لازم را کسب   ـ اطلاع ،مشاوره

 . کنید خاب انت، خانواده و جامعه است،که به نفع شمارا 
 
 
 

 پیشگیـری از تـولد کـودک مبتـلا بـه بتـا تـالاسمی مـاژور 
 .وظیفـه ی انسـانی و همـگانی است
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 تالاسمیتعریف 
تالاسمی ای  ـه نامه  است ب  ممکن ورـاطق مختلف کش  ـمن این بیماری در  

 .شناخته  شده باشد ... سوزی و  خون،زـولیـکماژور، 

خونی ارثی است که ازطریق والدین به         یک نوع کم  مـاژور  تالاسمی  
یکسان تمام نقاط کشور     پراکندگی این بیماری در   . شود می کودک منتقل 

 و   مازندران ،های گیلان  استان(ای خزر ـ در مناطق نزدیک به دری     .نیست
 و  ای هرمزگان، بوشهر  ـه استان(، نواحی نزدیک به خلیج فارس     )گلستان

از سایر نقاط    انـکرم و جنوب    فارس ،خوزستان ،)سیستان و بلوچستان  
  .ر استـت کشور شایع

 
 اساس توارث در بروز تالاسمی

 برای. می رسـدارث    قد از والدین به     و  رنگ چشم، مو    مانند صفات تمام
 ) صفت  یوجودآورندهه عامل ب (نام ژن ه  عامل ب   دو  ها،صفتانتقال برخی   

در رابطه  . رسد ارث می  هـوجوددارد که یکی از پدر و دیگری از مادر ب          
 .همین شکل است هـنیز ب) ماژور(با صفت تالاسمی

های سالم را به فرزندان       ژن ،های سالم باشند   اگر والدین دارای ژن   
 .بودآنها سالم خواهندفرزندان  و می کنندخود منتقل 

 )1شکل شماره ی (
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 فرزندان آنها یا    ، باشد )مینور(لـاقـالم ن ـاگر فقط یکی از والدین س     
 .خواهندبود) مینور(یا سالم ناقل سالم

 

 )2شکل شماره ی (

ن است فرزنـدان آنها   ممک ، باشند )مینور(اقلـ سالم ن  ر دو والد  اگر ه 
 .بیمار، سالم ناقل یا سالم غیرناقل باشند

 

 
 )3شکل شماره ی (

احتمال % 25در هر بارداری     ،3بـا توجـه بـه شکل شـماره ی      : تذکر
دارد که فرزند آنها مبتلا بـه تـالاسمی ماژور شـود و تولد یک فرزند               

مدن کودک سالم در    مبتلا بـه بیماری بـه هیچ عنوان دلیلی بر بـه دنیا آ          
 .بارداری هـای بعدی نیست

 
 تالاسمیمهم انواع 

 )مینور(سالم ناقل . 1
را از والد   ناسالم  دین و یک ژن     ـاگر فردی یک ژن سالم از یکی از وال         

 این فرد بیمار نیست و    .  خواهدبود )مینور(، سالم ناقل  ارث ببرد  دیگر به 
 . رددایک ژن سالم   چون حداقل؛زندگی عادی خواهدداشت
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 )ماژور(تالاسمیبیماری .  2
 اریـه بیم ـ ب ،ردـارث بب  بههـر دو والـد    را از   نـاسالم   ژن   فردیچنانچه  
 . دـواهدشـمبتلا خ) ماژور(تالاسمی

 
 علائم

تالاسمی بعد از تولد هیچ فرقی با سایر کودکان         بیماری  کودکـان مبـتلا بـه       
ود ـونی را از خـخ  کم علائم سالگی   2 تا   مـاهگی 6از حـدود    ولی   ،ندارند
 ،دنخواب راحتی نمیه ـا بـه شب. دنوـش پریده می   زرد و رنگ   ودهند   می نشان

این از علائم دیگر    . دنکن استفراغاست   د و ممکن  نـخور ذا نمی ـدرسـت غ  
 .حالی است یـبیماری ضعف و ب

 
 تشخیص 

 ـ ر ـایـدن کودک س  ـبا بزرگترش . ودـ ش می  آزمایش خون انجام    ی وسیلهه  ب
  :زیر ظاهر می شـوده شرح ـببیماری علائم 

راحتی قابل تشخیص و    ه ـر، این علامت ب   ـس  تغییر چهره و بزرگی   
 ،شدن طحال   بزرگ  و کار غدد  اختلال در ،  شدن قلب  بزرگ .استرؤیت  

 . است ممکن هاانجام آزمایش پزشک وتشخیص تشخیص این علائم با 
 

 :دارندزیر های خاص  قبت و مراه هانیاز به معاین) ماژور(بیماران تالاسمی

 ؛خونی منظور جبران کمه بار ب  تزریق مرتب و مداوم خون حداقل ماهی یک ▪

ری از  ـمنظور پیشگی  هـ آهن ب   یدهـکنن  دفع داروی  یهـتزریق روزان  ▪
  ؛تجمع آهن در بدن
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 ،چشم پزشکی (ای تخصصی ـه  و مراقبت   هاایشـ آزم ه ها،انجام معاین  ▪
 ؛...) بینی  وق حل،غدد، دندانپزشکی، قلب، گوش

 .Bانجام واکسیناسیون هپاتیت  ▪
 

  پیشگیری از تولد فرزند مبتلا به تالاسمی ماژورراه های
د مبتلا به بیماری    ـرزنـکه خطر داشتن ف   ) مینور(سالم ناقل  امروزه زوج های 

 :های متعددی در پیش رو دارند  راه،کند آنها را تهدیدمی) ماژور(تالاسمی
است که  این  ) ماژور( از بیماری تالاسمی   یکی از راه های پیشگیری    .1

 .نکنند دیگر ازدواج یک با)مینور(فرد سالم ناقل دو
توانند یکی  کنند می هم ازدواج  با)مینور(چنانچه دو زوج سالم ناقل  .2

 :کنند  را انتخابزیرهای  از راه
  .نشوند ردا بچه  ازدواج پس از ناقل زوج های راه این است که یک) الف
 .ها استه  از را دیگررزندخوانده یکیانتخاب ف )ب
 . باشد تولد می راه دیگر استفاده از خدمات تشخیص قبل از) ج

 
  از تولدپیشتشخیص 

سالم  زوج هـایرای  ـولد این امکان را ب    ـ از ت  پیشات تشخیص   ـخدم
ابتـلا بـه  ا  ـا درخصوص سلامت ی   ـاست ت  اختهـراهم س ـف) مینور(نـاقل

 .شوند  جنینی مطلع یرزند خود در دوره ف)ماژور( تالاسمیبیماری

اتی ـ مقدم  یمرحله دوانجام   بر پایـه ی اساس تشخیص قبل از تولد      
 :لی استـو تکمی

تالاسمی    ناقل زوج هایررسی وضعیت ژنتیک    ـب : مقدماتی   یمرحله
 . استبارداری  قبل از یک از زوج هابرای تعیین نوع نقص ژن در هر
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 ابتلا   ژنتیک جنین و تشخیص قطعی     بررسی وضعیت  :مرحله تکمیلی 
 . استودن جنینـب یا سالم

 تشخیص قبل از تولد       هایبرای تشخیص قطعی در انجام آزمایش      
  خواهران، ،والدین، برادران ( لازم است تعداد زیادی از خویشاوندان      یگاه

، وقتمورد بررسی قرارگیرند که مستلزم صرف       ) عمه، خاله، عمو و دایی    
  هایآزمایش انجام برای   زمانبهترین   .ستا مالی اعتبض و   کافی حوصله ی

ورت وقت  ـاین ص   زیرا در  ؛ مقدماتی قبل از بارداری است        یمرحله
  یلهـرحـ م هـایشـایـدداشت و آزم ـواهـکافی جهت بررسی وجود خ    

 رداری از ـب هـونـا نم ـارداری ب ـ ب 10ی   هفته در   از بارداری  تکمیلی بعد 
بـه رداری، خطر ازدست دادن جنین      ـب هـمونن در. ودـش می امـجنین انج 

دریافت از   بعد. ودداردـوج،  ادرـبرای م نادری  خطرات   ومیزان اندک   
چنانچه  )اژورـم(الاسمیـاری ت ـه بیم ـجنین ب ابتلای  ورت  ـ درص ،نتیجه

حداکثر (باشد اریخ معین نگذشته  ـازنظر شرعی و قانونی سن جنین از ت        
ونی ـانـزشکی ق ـوسط پ ـ ت حاملگی  مجوز ختم  ،)ارداریـ ب 16هفتـه ی  
  هـایایشـام آزم ـ انج حاملگیار  ـب بدیهی است برای هر   . شود صادرمی
 .ضروری خواهدبود) بررسی وضعیت ژنتیک جنین( تکمیلی یمرحله

 : مهمته هاینک

  یز خصوصی و دولتی در زمینه     ـراکـال حاضر تعداد کمی از م     ـدرح .1
 . کنندمی  کشور فعالیت   تشخیص پیش از تولد در      هایانجام آزمایش 

  .ران استـگاین آزمایش ها ام ـ انج یزینهـه
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این امـر حائز اهمیت است که شما درک صحیحی از کل وضعیت             .2
داشته باشید و به نحوی تصمیم بگیرید که همسر، فرزندان شما و            

 .جامعه کم ترین صدمه را متحمل شود
 ری از ـ ولی پیشگی  ،اب همسر حق مسلم همه است     ـآزادی در انتخ   .3

 انسانی  یوظیفهیک  ) اژورـم(تالاسمیتولد فرزند مبتلا به بیماری      
زایش تعداد بیماران تالاسمی در     ـدیهی است اف  ـ ب .همگانی است  و

 ه هـای صدم  تحمل راوان و ـ ف  یزینهـه معنی صرف ه   ـ ب ،هر جامعه 
 .استانواده و جامعه ـناپذیر روحی و روانی خ جبران

  ی مشاوره  یژهـ وی مرکز بهداشتی درمـانی  به    موقع به   یراجعهـبا م  .4
انجام   صبر و تحمل درباتالاسمی و درک صحیح از وضعیت خود        

 . کنید خدمات یاری ی، ما را در ارائه هاآزمایش
  یژهـ وی و همکاری بـا مـرکـز بهداشتی درمـانی     ارتباط مستمر   با   .5

 ،ودـانی محل سکونت خـدرم ز بهداشتیـرکـم و الاسمیـ ت  یمشاوره
از  ،می توانید ضمن استفاده از خـدمات تنظیم خانواده بـه طور رایگان        

 .شوید مطلعو مراکز تشخیص قبل از تولد  های پیشگیری آخرین راه
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 ها جهت تشخیص زوج های ناقل تالاسمی براساس الگوریتم بت آزمایشث
 کشوری آزمایش های تالاسمی

  /    /:  تاریخ                           زن     
 

MCV:                       MCH:
Hg:                            HbA2:
RBC:

    □ )مینور(سالم ناقل: نتیجه
 □مشکوک به کم خونی فقر آهن

   /    /: تاریخ                          مرد     
 

MCV:                        MCH:
Hg:                             HbA2:
RBC:

    □ )مینور(سالم ناقل: نتیجه
 □مشکوک به کم خونی فقر آهن

 :درمان کم خونی فقر آهن

 خیر □

 /   /  بلی با ذکر تاریخ شروع درمان    □
 :نتیجه ی درمان

 :درمان کم خونی فقر آهن

 خیر □

 /   /  بلی با ذکر تاریخ شروع درمان    □
 :نتیجه ی درمان

پس از سه ماه ماهپس از یک مدت پس از یک ماه مدت پس از سه ماه
تاریخ آزمایش تاریخ آزمایش /   / /   / /   / /   / 
MCV:
MCH:
Hg:
RBC:
HbA2

   MCV:
MCH:
Hg:
RBC:
HbA2

  

    □ )مینور(سالم ناقل: نتیجه
 □مشکوک  نهایی

    □ )مینور(سالم ناقل: نتیجه
 □مشکوک  نهایی

 دانشگاهی برنـامه و تاریخ     ارجاع به مشاور  
 :آزمایش های تکمیلی و نتیجه

ارجاع به مشاور دانشگاهی برنـامه و تاریخ        
 :آزمایش هـای تکمیلی و نتیجه

 :PNDانجام مرحله اول 

و نام آزمایشگاه/   /    بلی با ذکر تاریخ    □
 :خیر با ذکر علت □

 :PNDانجام مرحله اول 

   و نام آزمایشگاه/    / بلی با ذکر تاریخ    □
  :خیر با ذکر علت □

  □هر دو ناقل  تالاسمی: طبقه بندی نهایی زوج ها
  □ )مشکوک  نهایی یا هر دو مشکوک  نهایی/ ناقل(مشکوک  نهایی

 □ناقل  تالاسمی نیست) یا هر دو(یکی
 )فقط برای متقاضیان ازدواج تکمیل شود(نتیجه ی مشاوره ی ویژه ی تالاسمی

 ازدواج □   انصراف □              / :   /تاریخ
 

 

    

  دستورالعمل جامع و متون آموزشی برنامه ی کشوری پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور 

 

244

 پـرسش و پاسخ درباره ی      101متن پوستر آموزشی     
 بیمـاری بتا تالاسمی ماژور و راه های پیشگیری از آن

  چیست؟ )ماژور(شدید بیماری تالاسمی  . 1
که ازطریق   است   ارثیوعی کم خونی   ـن) ماژور(بیماری تـالاسمی شدید  

  .به نسل بعد منتقل می شود) مینور(ناقلازدواج پدر و مادر سالم 

 ژن چیست؟   . 2
 چاقی رنگ چشم، مو، قد و  هایی مانندصفتبه ارث رسیدن  ژن ها عامل   

برای انتقال برخی صفت ها، دو ژن لازم است که یکی از پدر و             . هستند
شرایط یک ژن ناسالم باشد،     این  دیگری از مادر به ارث می رسد، اگر در        

   .اری است و اگر دو ژن ناسالم باشد فرد بیمار استفرد، ناقل بیم

 می گویند؟) مینور(  به چه کسی سالم ناقل. 3
به کسی که برای ساخت گلبول قرمز، ژن ناسالم را از یکی از والدین و               

 .می گویند) مینور(ژن سالم را از دیگری دریافت کند، سالم ناقل

  می گویند؟  به چه کسی بیمار مبتلا به تالاسمی شدید. 4
کسی که برای ساخت گلبول قرمز، برحسب تصادف ژن ناسالم پدر و             
 .ژن ناسالم مادر را دریافت کند، به بیماری تالاسمی شدید مبتلا خواهدشد

 ؟شدید چیستعلائم تالاسمی   . 5

  می رسـد؛ به نظر سالم ماهگی 6 تا حدود شدیدکودک مبتلا به تالاسمی 

                                                           
این پوستر جهت آموزش دانش آمـوزان دختر سـوم راهنمایی و دانش آمـوزان پسر سال            . 1

 . شده استسوم دبیرستان تهیه
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، ضعف، رنگ پریـدگی، کم خونی علائم تدریجبـه اگر درمان نشـود،    ولی  
رشد، بزرگ شـدن استخوان هـای سـر و صـورت، بـزرگی کبد،         اختلال

  . در بدن او ظاهرمی شود...طحال و 

 سالم ناقل چگونه شناسایی می شود؟.   6

 .خون ی با آزمایش ساده 

 مهم ترین اقدام در هنگام ازدواج چیست؟.   7

هـای تالاسمی و انجام مشاوره بـا تیم مشـاوره ی        انجام به موقع آزمایش   
 ).مستقر در یکی از مـراکـز بهداشتی درمانی شهری(ویژه ی تالاسمی

 ؟ داد انجامخون راآزمایش باید و کجا موقع چه .   8

راسم ـماعلان هـر ازدواج در بین افـراد فـامیل و یـا بـرگزاری            از   پیش
 هـای ویژه ی  ایشگاهـد در آزم  ـ بای  هـای خون را   آزمایش ،عقدنامزدی و   

 :زیرا داد،الاسمی انجام ـآزمایش های ت

 . استجباریازدواج اهنگام انجام آزمایش خون  ▪

 . تا سه ماه طول بکشد وسه روزبیش از نتیجه ی آزمایش ممکن است  ▪

 .طولانی شودممکن است  با زوج های ناقل تالاسمی مشاوره ▪

  چیست؟شدیدتالاسمی ک مبتلا به بیماری تولد کود پیشگیری از  هایراه.   9

 . نکردن دو سالم ناقل با یکدیگرازدواج ▪

 .ازدواج کردن دو سالم ناقل با یکدیگر و بچه دار نشدن ▪

ازدواج کـردن دو سـالم نـاقـل بـا یکدیگر و انجـام بـه مـوقع          ▪
 .آزمایش های جنین در هر حاملگی
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چـه اقـدام هـایی را   زوج سـالم ناقل بـرای داشتـن فـرزنـد سـالم         .10
  بایـد انجـام دهنـد؟

) تشخیص قبـل از تـولد   (انجـام به مـوقع آزمـایش هـای جنین    ▪
 . در زنـان حامله

 .استفاده از برنامه های تنظیم خانواده ▪
 

 
  معلم بهوانید ـات بیشتر می تـل به کسب اطلاعـورت تمایـدرص

 .مراجعه نماییدراقب بهداشت ـ یا مزیست شنـاسی و/ علوم
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  نکته دربـاره ی بیمـاری     15متن پـوستر آمـوزشی     
و راه های پیشگیری از آن،     ) مـاژور( شـدیـد تالاسمی

 ـردفترداران ازدواجویژه ی س
 :مصوبه ی هیئت وزیران

. آزمـایش تشخیص نـاقلین تـالاسمی در هنگام ازدواج اجباری می شود        
دفاتر ازدواج، گواهینامه ی انجام آزمایش را از نامزدها مطالبه و پس از             
بایگانی آن به عقد و ازدواج و ثبت آن با قید موجودبودن گواهینامه ی               

 .یادشده، اقدام نمایند
، به طور معمول   )رنگ چشم، مـو و قد    : نظیر(انتقال هر صفت  برای   .1

 .لازم است که یکی از پدر و مادر به ارث می رسد) ژن(دو عامل
ادر ـدر و یک ژن از م     ـ یک ژن از پ    ،ونـاخت گلبول قرمز خ   ـبرای س  .2

 .ساخته می شود سالم گلبول ،باشند المـس ژن دواگر هر  ؛می رسد به ارث
الم ـسرا  رد  ـد، ف ـالم باش ـالم و دیگری ناس   ـا س ـهاگر یکی از ژن     .3

 .می نامنـد) مینور(ناقل
ه اندازه ی کافی   ـ ب ،المـ یک ژن س   وجوددلیل   سالم ناقل به  در بدن    .4

بیمار این فرد    بـه همین دلیـل ،  می شـودولیدـالم و طبیعی ت   ـخون س 
 .نیست،  ولی می تواند ژن ناسالم را به نسل بعدی منتقل کند

 چهره،   و داردـری ن ـتفاوت ظاه در مقایسه بـا دیگران     ل  ـقسالم نا  .5
 .هوش،  توانایی ها و طول عمر او طبیعی است

 .سالم ناقل را با آزمایش خون از افراد سالم تشخیص دادمی توان  .6
 المـ حاصل ازدواج دو فرد سشدیـدالاسمی ـتبیماری فرد مبتلا به  .7
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ی ناسالم را از    اـ ژن ه احتمالرحسب  ـناقل با یکدیگر است که ب      
 .رده استـ به ارث بوالدین

 و تولید نمی شود  خون سالم شدید،ه تالاسمی ـرد مبتلا بـفدر بدن   .8
  خـون و داروهـای   قـزریـه ت ـبخـود نیـاز   ان عمر   ـایـا پ ـتبیمـار  

 .ن داردـده ی آهـکنن دفع
 و روند    بیماری ها است   پـرهزینه ترین  یکی از    شدیدبـتا تالاسـمی      .9

 .مشکل استدرمان آن 
 شناسایی،   اما ،ازدواج دو فرد سالم ناقل با یکدیگر منع قانونی ندارد          .10

 مشاوره و آموزش آنها در هنگام ازدواج، توسط مراکز بهداشتی  درمانی         
 .مربوط الزامی است

بین از  زوج ها  ممکن است  پس از انجام مشاوره ی ویژه ی تالاسمی،        .11
ا انتخاب نماینـد، ولی با    راه های پیشگیری، راه انصراف از ازدواج ر      

جاری شـدن صیغه ی عقد پیش از انجـام آزمایش هـا، زوج ها دیگر         
  .نمی توانند آزادانه تصمیم مناسب را بگیرند

 مهر و امضای پزشک مرکز بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره ی تالاسمی .12
مبنی بر انجام آزمایش های تالاسمی نشان می دهد که زوج های ناقل         

اهی ـآگا ـه و بـرارگرفتـوزش قـاوره و آمـده تحت مشـ ششناسایی
 . کرده انـدر زندگی را انتخابـکامل از راه های پیشگیری، مسی

 :  ازندترتیب عبارت بهوظایف مهم عاقـدان  .13

 بـه آزمایشگاه های  انجام آزمایش ها    برایارجاع متقاضیان ازدواج     ▪
 تعیین شـده توسط مـرکـز بهداشت شهرستان، 
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ژه ی ـانی وی ـبهداشتی درمبه مهر و امضای پزشک مراکز       توجه   ▪
  .الاسمیـای تـایش هـام آزمـر انجـی بـمی مبنـمشاوره ی تالاس

نتیجه ی آزمایش و مشاوره ی ناقل ممکن است از سه روز تا سه ماه        .14
طول بکشـد؛ بـه همین دلیـل نبـایـد قبـل از انجـام ) گـاهی بیشتر (

 .ـاری شودآزمایش ها هیچ نوع عقدی ج
 قبل از انجام آزمایش هـای     ،قانـون و وجـدان انسانی حکم می کنـد     .15

 . نشودانجامتالاسمی، هیچ نوع خطبه ی عقدی 
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 اهداف   از مؤثرترین راهکارها در پیش برد     هموارهآموزش صحیح و مستمر،     

وزش یکی  ـا تالاسمی ماژور، آم   ـبروز بت در پیشگیری از    . بهداشتی است 
در اجرای موفق برنامه بوده، به همین دلیل لازم          ان مهم و تأثیرگذار      ـ ارک از

 .است گروه های زیر مورد آموزش های اختصاصی و عمومی قرارگیرند
، آزمایشگاه های غربالگری تالاسمی  (کارکنان بهداشتی درمانی مربوط   .1

 )خش تزریق خونتیم مشاوره، شبکه ی مراقبت و ب
 :گروه های هدف شامل .2

 دانش آموزان دختر سال سوم راهنمایی و پسر سال سوم دبیرستان ▪
 به عنوان گروه های در آستانه ی ازدواج؛

 سردفترداران ازدواج به عنوان عوامل مؤثر در موفقیت برنامه؛ ▪

زوج های نـاقـل شناسایی شـده از هر سه استـراتژی بـه عنوان         ▪
 .ض خطرزوج های درمعر

دانشجـویـان، سـربـازان، طلاب، عـاقـدین محـلی و      (عموم مـردم  .3
 .سـایر اقشار جامعه

ود و  ـوجـات م ـای آموزشی باید با استفاده از امکان      ـاجرای برنامه ه 
 .ودـد و جذاب انجام شـشیوه های جدی

 
 :هدف کلی

 استانـداردسازی و ارتقای نظام آموزشی در برنـامه ی پیشگیری از بروز         
 .بتا تالاسمی ماژور

 طرح و دستورالعمل آمـوزش گروه های هـدف
 در برنامه ی پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور

  8     
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 :اهداف اختصاصی
افزایش آگاهی کارکنان بهداشتی درمانی مربوط، دانش آموزان دختر        .1

سال سـوم راهنمایی، پسر سـال سـوم دبیرستان، زوج هـای نـاقل          
تالاسمی، عموم مردم درخصوص بیماری، نحوه ی انتقال، راه های         

 . PNDپیشگیری و امکانات کشور در رابطه با 
 . افزایش مشارکت درون  بخشی و بین بخشیجلب و .2
 .استفاده ی بهینه از امکانات موجود درون بخشی و بین بخشی .3
 

 استراتژی ها
   مربوطآموزش کارکنـان بهداشتی  درمـانی .1

 :فعالیت ها

آموزش کارکنان شاغل در آزمایشگاه های غربالگری تالاسمی براساس  ▪
  طرح و دستورالعمل مربوط در بخش ضمائم؛

وزش اعضای تیم مشاوره ی ویژه ی تـالاسمی بـراساس طـرح و         آم ▪
 دستورالعمل مـربـوط در بخش ضمائم؛

 )کاردان و بهورز  / پزشک، کارشناس (آموزش کارکنان شبکه ی مراقبت    ▪
ازطریق متن آموزشی مـربوط و بـرگزاری جلسه هـای بازآموزی،         

اس براس(پـس آزمون/ همایش و کارگاه های آموزشی با انجام پیش      
 ؛)نتایج آزمون ممکن است نیاز به تکرار آموزش باشد

آمـوزش کـارکنان بخش تـزریق خون ازطریـق برگزاری جلسه ی         ▪
پس آزمـون و ارائـه ی متـن    / تـوجیهی همـراه بـا پیش   / بـاز آموزی

 آمـوزشی مـربـوط؛
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آموزش متخصصان زنـان و زایمان، پـزشکان عمومی و مـامـاهای          ▪
 دولتی و خصوصی جهت اجـرای استراتـژی       شاغل در بخش هـای  

 ازطریق برگزاری همایش،    1دانشکده های پرشیوع / سوم در دانشگاه  
 سمینار، بازآموزی و ارائـه ی متن آموزشی مربوط؛

اداره ی / همـاهنگی درون بخشی و بیـن بخشی بـا معاونت درمـان        ▪
دفتر بـازآموزی و آمـوزش هـای ضمن     / نظام پـزشکی / پـرستاری

 .دمت جهت برگزاری دوره هـای آموزشیخـ

 و پسـر سـال    اییـوم راهنم ـال س ـر س ـوزش دانش  آموزان دخت  ـآم .2
 :سـوم دبیرستـان

پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور ارتباط مستقیم با میزان آگاهی های           
به همین دلیل لازم است انتقال مفاهیم آموزشی در        . پیش از ازدواج دارد   

انجام شـود تا از میزان    ) راهنمایی و دبیرستـان  ( جـوانی سنین نوجوانی و  
عوارض ناشی از عدم آگاهی در زمان ازدواج کاسته شود و به این ترتیب 
با مراجعه ی به موقع جهت انجام آزمایش هـای تالاسمی و آمادگی ذهنی          

  .بتوانند تصمیم صحیح و عاقلانه را براساس شرایط خود اتخاذ نمایند

 :فعالیت ها

ا آموزش و پرورش استان درخصوص نحوه ی اجرای        ـهماهنگی ب  ▪
 ؛آموزش دانش آموزان گروه هدف

                                                           
 کرمان، فارس،   گیلان، مازندران، بابل، گلستان، زاهدان، زابل، هـرمزگان،       : مناطق پرشیوع . 1

 .فسا، جهرم، خوزستان و بوشهر
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 پـرسش و پاسخ دربـاره ی بتا تالاسمی        10توزیع پوستر آموزشی     ▪
 ماژور و راه هـای پیشگیری از آن در سطح مدارس هدف؛

 .آموزش دانش آموزان گروه هدف با استفاده از پوستر مذکور ▪

 کلاس های/  مدرسه پوستر را قاب نموده و در کلاس        پیشنهادمی شود هر 
مربوط به مدت یک مـاه نصب کرده و پس از آن نسبت بـه جمع آوری              

 .و نگه داری آن جهت استفاده در سال های بعد اقدام نماید

دانشکده و  / زمان اجرای برنامه با تـوافق معاونت بهداشتی دانشگاه       
 .سازمان آموزش و پرورش استان است

  :زش سـردفترداران ازدواجآمو .3

 :فعالیت ها

 هماهنگی با اداره ی کل ثبت اسناد و املاک استان؛ ▪

 نکته درباره ی بیماری تـالاسمی ماژور و       15توزیع پوستر آمـوزشی     ▪
 پیشنهادمی شـود پوسترهـا قاب شده برای   . راه های پیشگیـری از آن   
 دفاتر ازدواج ارسـال گردد؛

 .وسط پوستر آموزشی فوقآموزش سردفتردارن ازدواج ت ▪

 :زوج ناقل شناسایی شده از هر سه استراتژیآموزش  .4

آموزش صحیح این گـروه بـا توجه به این کـه درمعرض خطر بروز بتا             
تالاسمی مـاژور هستند بسیار حـائز اهمیت است؛ بنابـراین، باید به طور     
مستمر و تا زمان قطع پیگیری براساس دستورالعمل و فلوچارت                 

 .بت ادامه یابـدمـراق
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 :فعالیت ها

 مستقیم و حضوری توسط تیم مشاوره؛آموزش  ▪

دفترچـه ی مراقبت زوج هـای ناقل «آمـوزش غیرمستقیم با ارائـه ی   ▪
 تـوسط تیم مشاوره؛» تالاسمی

 پایگاه های/ روستایی/ آموزش مستقیم در مراکز بهداشتی درمانی شهری      ▪
 .خانه  ی بهداشت توسط تیم مراقبت/ بهداشتی

عاقـدین محلی و   / طلاب/ دانشجویـان/ سـربازان(آموزش های همگانی  .5
 ):سایر اقشار جامعه

 :فعالیت ها

آموزش عمومی ازطریق صدا و سیما، جراید کشوری و محلی براساس            ▪
 ؛)استفاده از متن آموزشی بهورزان(متن آموزشی

 برگزاری روز جهانی تالاسمی با جلب مشارکت انجمن تالاسمی؛ ▪

  مناسبت های مختلف ورزشی، فرهنگی، اجتماعی و بهداشتی؛ استفاده از ▪

نماز جمعه و جماعات، عمامه گذاری     (استفاده از گردهمایی های سالانه    ▪
 ؛...)طلاب، سازمان تبلیغات اسلامی و 

 نمایش فیلم برای سربازان در مراکز آموزشی نظامی و انتظامی؛ ▪

 مایش فیلم، آموزش دانشجویان با برگزاری همایش ها، سخنرانی، ن       ▪
 ؛...  پمفلت و توزیع

آموزش مراجعه کنندگان به مراکز بهداشتی درمانی تابع، در مناطق           ▪
، مختلف کشور توسط کارکنان بهداشتی با استفاده از پوستر، سخنرانی         

همچنین، بـراساس نیازهـای   .  امکان پذیر است  ...نمایش فیلم و     
نظر و استفاده   آموزشی، گسترش آموزش ها به سایر گروه های مورد      
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از شیوه های مختلف و مناسب آموزشی با اعلام بـه مرکز مدیریت           
 .بیماری ها و موافقت آن مـانعی ندارد

 
 ارزیابی

آموزش به وسیله ی گروه فنی    انجام می شود و    سالانه یک بار  آموزش ها  
  شدهتدویندانشکده  / شورای پیشگیری از بروز بیماری های ژنتیک دانشگاه      

 .به اجرا درمی   آیدکز بهداشت شهرستان توسط مرو 

بـه طور مقطعی  کده مـوظف است    ـدانش/ معاونت بهداشتی دانشگاه  
اثربخشی برنامه را طراحی نموده و بعد از ارائه به کمیته ی فنی تحقیقات            

ررسی و  ـرا پس از ب     تحقیقات نتایج حاصل از  به اجرا بگذارد و همچنین     
 شـورایا و اعضای    ـریت بیماری ه ـیدـز م ـرکـه م ـه و تحلیل ب   ـتجزی

ز بهداشت  ـراکـمپیشگیـری از بـروز بیمـاری هـای ژنتیک       دانشگاهی  
 .دـای تحت پوشش ارسال نمایـشهرستان ه

ه نتـایج حـاصـل از ـا تـوجه بـدانشگاه هـا مـوظف هستند هـر سـال ب
ده طراحی کرتحقیقات، برنامه های مداخله ای را به منظور ارتقای آموزش        

 . به مـرکز مـدیریت بیماری ها اعلام نمایندو 

الی از  ـای ارس ـوجه به پیشنهاده  ـا ت ـا نیز ب  ـمرکز مدیریت بیماری ه  
جدید دانشگاه هـا، نسبت به بـازنگری و تـدوین برنامه هـای آمـوزشی         

 .واهدکردـ اقدام خو ارتقای برنامه های قبلی
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  ژنتیک در یها با مطالعه بیماری زاکنون تشخیص پیش از تولد بسیاری ا    
ای ـه ری از بیماری  ـ پیشگی .است دهـشای جنینی ممکن    ـه سطح سلول 

 موفق  ژنتیک و کنترل این مشکل بدون توجه به چنین ساختاری هرگز           
رای کنترل  ـر ب ـوان بش ـه افزایش ت  ـه ب ـوجـا ت ـوی دیگر ب  ـاز س . نمی شود
  یرصت نگاه عمیق به گستره    ـ ف  ،جویی های عفونی و منابع صرفه     بیماری

ا نیز  ـم رایط بر ـن ش ـدر ای . استشده ها و بیماری های ژنتیک فراهم       ژن
ارزه علیه  ـ و مب   ده استفاده ـآم  دسته های ب   از فرصت  تـاواجب است   

 . بیماری های ژنتیک را به شکل ساختاری سازماندهی کنیم

 این  .دـمی باش اگونیـوام گون ـ دارای اق  و    است ی پهناور کشورایران  
ها، مخازن ژنتیکی و استعدادهای      بع در استعداد ابتلا به بیماری      طاقوام به 

 .تفاوت زیـادی  دارنـد  ا  ـه ویی به بیماری  ـگ اسخـاع و پ  ـذاتی جهت دف  
دگی و  ـازنـلاق، دارای اشتیاق به س    ـوان، خ ـران جمعیتی ج  ـعلاوه ای ه ب

تمایل به پاسخ به نیاز       تحقیق و  ،نوآوری،  گرایش به بازسازی، نوسازی   
 . داردرینـامروز خود و سای

ان دیگری منابع و    ـر زم ـه بیش از ه   ـاست ک  الی  ـاین شرایط درح  
 موقعیت جهانی و شرایط     راینـبناب.  اختیار این کشور قراردارد    رثروت د 

ا و  ـان ایجاد ساختاره  ـ زم نونه اک ـ ک  تذکرمی دهد نکشوری به مسئولا  
 .مدت و بنیادی استهای بلند تدوین برنامه

  ی خدمات آزمایشگاهی شبکهطرح دستورالعمل 
  ولدـتشخیص پیش از ت و ژنتیک

  9 
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دن سعادت  ـش راهمـق تعالی است و ف    ـ ح  یجلوه که کار  با اعتقاد به این   
 می دهد آیا ما درک صحیحی     هایی است که نشان    بشری ازجمله شاخص  

ه ـن مطلب ک  ـا درک ای  ـهمچنین ب  از ایـن مفهـوم داشتـه ایم یـا نـه و       
 و نیاز روز و      انی دینی ـا نگاه به مب   ـریزی جامع ب   خردورزی و برنامه  

 ، ژنتیک  ی اداره ،ست ا بینی صحیح آینده و نیاز آیندگان وظیفه ی ما        پیش
کشور  دررا  های ژنتیک     پیشگیری از بیماری    ی ریزامهـدهی و برن   سامان
لاش ـ نخست ت   یهـرارداده و در درج   ـود ق ـدت خ ـدمـداف بلن ـاز اه 
در که  ود  ـش ریزی نحوی برنامه  هـپیشگیری از تالاسمی ب   ا  ـتاست  کرده 

ا ـوده و ب  ـب ای ژنتیک ـه ایر بیماری ـعمل  الگویی برای پیشگیری از س      
ای لازم برای کنترل بیماری های ژنتیک در سطح        ـر آن ساختاره  ـتکیه ب 

 .ودـ شجامعه فراهم

تشخیص پیش  جهت  رجع و محیطی    ـهای م  ایشگاهـسازماندهی آزم 
های کشوری    برنامه  یکننده مینأه ت ـشکلی ک ه  ب DNA ررسیـاز تولد و ب   

ای ضروری  ـاختارهـ ازجمله س  ،دـای ژنتیک باش  ـه پیشگیری از بیماری  
شده مورد   ا دیدگاه بیان  ـالاسمی و ب  ـتاز   پیشگیری    یبرنامه است که در  
 . است رفتهـتوجه قرار گ

های محیطی   تشکیل آزمایشگاه ای انجام شده   ـبا پیگیری ه اکنون   هم
 .وجودداردو این شبکه فته تحقق یااعم از خصوصی و دولتی 

 ویژه و   ه هایتجدید نظر در طرح و دستورالعمل اجرایی، طی جلس        
  یدر اداره گـروه فنی   د اعضای متخصص ژنتیک      ـا حضور ارزشمن  ـب

رغیب ـه ت ـوفق ب ـژنتیک م   ی  اداره. است دهـشرا  ـری و اج  ـژنتیک پیگی 
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های  مایشگاهزآ ه و شـدد  ـای جدی ـه ا برای تشکیل آزمایشگاه   ـه دانشگاه
دمت در راستای   ـ خ ـه یرای ارائ ـاسب ب ـ متن وضعیتموجود را در یک     

 .ه استداد رارـای ژنتیک ق  ـه ری از بیماری  ـوری پیشگی ـای کش ـه طرح
 ژنتیک  ،رجعـه بخش م  ـور ب ـهای مرجع کش    دستیابی آزمایشگاه  به علاوه

ی را   و ایجاد ضوابط بنیادین چنین ساختارهای      ردهـکرا ترغیب و تسریع     
 .ه استساخت  نهایت  محققدر و هدر دستور کار قرارداد

الاسمی در  ـاری ت ـ پیشگیری از بیم     یهـامـکه برن  دلیل آن   به اکنون
بیماری هر  سازماندهی یادشده بیش از ،ست اسراسر کشور درحال اجرا

ریزی  امهـ با برن  ولیواجه است،   ـی م رن و مبتلایان این بیما    دیگر با ناقلا  
های شایع ژنتیک در     مده اجرای طرح های پیشگیری از بیماری     عمل آ  به

واهدپیمود و به   ـ را خ  املاندهی راه تک  ـکشور نیز آغازشده و این سازم     
دنظر اول  ـاین مجموعه تجدی   .افتـی و کیفی توسعه خواهدی    لحاظ کمّ 

 ابی با تفصیل بیشتریـژوهش و ارزیـبه آموزش، پ است و مبانی مربوط
 .است بلی در آن بیان شده ق ی به نسخهنسبت

 
 هدف کلی

 ).برنامهدر شروع  تالاسمی بتا  برکیدأتبا (ژنتیکهای   بروز بیماریازپیشگیری 
 

 هدف اصلی
 . و تشخیص پیش از تولدژنتیکتشخیص 

 
 اختصاصیاهداف 

 ؛ و پیش از تولد در ایرانژنتیک تشخیص  ی دانش و تجربه یتوسعه .1
 ؛ و پیش از تولد در ایرانتیکژن تشخیص  هایتکوین تکنیک توسعه و .2
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 های کارگیری روشه  تحقیق و ب،ریزی ایجاد بستر مناسب جهت برنامه .3
 ؛های ژنتیک نوین پیشگیری در بیماری

ای ـاهداف طرح ه راستای  ود در   ـوجـگیری بهینه از امکانات م     بهره .4
 ؛های ژنتیک ری از بیمارییپیشگ

داف طرح های ـه اراستاین در  اری بهینه از دانش متخصص    ـگی بهره .5
 ؛های ژنتیک ری از بیمارییپیشگ

 ای مشابه برای  ـه در زمینه ه  ـمناسب برای گسترش تجرب   الگوی  ایجاد   .6
 ؛های غیرواگیر در کشور حل معضل بیماری

 .توان تحقیقات کشور افزایش ژنتیک به منظور Data bank ایجاد .7
 

 استراتژی ها
منظور تشکیل   بها   آنه تقویت و   موجود پتانسیل هایبررسی و شناسایی     .1

 ؛ و پیش از تولدژنتیکآزمایشگاه مرجع تشخیص 
ازماندهی و تقویت آنها    ، س بررسی و شناسایی پتانسیل های موجود     .2

تشخیص  و   ژنتیکهای تشخیص     آزمایشگاه  یمنظور تشکیل شبکه   به
 ؛ولدـپیش از ت

در شده   پیش بینی( و پیش از تولد    ژنتیکسازماندهی خدمات تشخیص     .3
 ؛ هماهنگ ایدر قالب شبکه) های ژنتیک گیری از بیماریطرح های پیش

ولد در ـ و پیش از تژنتیکات تشخیص ـمدیریت اطلاعات و خدم   .4
 .های ژنتیک راستای طرح های پیشگیری از بیماری

 
 ها فعالیت

 ؛ حل راه  پیشنهاد  ومشکلات بیان ازطریق نمسئولا مستمرجلب حمایت  .1
 ؛بخشی درونو  بخشی ایجاد هماهنگی های لازم بین .2
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 ورـای تخصصی کش  ـا همکاری نیروه  ـود ب ـوجـرایط م ـبررسی ش  .3
 ؛)فنی و اجرایی(

ن، در ا تهیه و تصویب ضوابط اجرایی با همکاری متخصص    ،بررسی .4
 ؛های کشوری راستای اهداف طرح

 ؛مصوب ضوابط براساس منتخب و محیطی و مرجع های آزمایشگاهانتخاب  .5
 ؛شده براساس ضوابط مصوب تعیینهای  ایجاد هماهنگی بین آزمایشگاه .6
  دانش ی  های آموزشی در راستای ارتقا      تدوین و اجرای برنامه    ،تهیه .7

 ؛های همکار طرح کارکنان آزمایشگاه
 ؛ تدوین و اجرای طرح های تحقیقاتی در راستای اهداف طرح،تهیه .8
ای ـوزشی همگانی در راست   ـای آم ـرای برنامه ه ـ تدوین و اج   ،تهیه .9

 ردم؛م فرهنگ  یتوسعه
ها   ایشگاهـای ارزیابی آزم  ـرای برنامه ه ـ مداخله و اج   ، تدوین ،تهیه .10

 تشخیص  ایشگاهیـ آزم  یی شبکه  کیفی و کمّ   یاـای ارتق ـدر راست 
 ؛ولدـ پیش از تژنتیک و

 پیشگیری آزمایشگاهی کشوری     یریزی استفاده از خدمات شبکه     برنامه .11
 .های ژنتیک از بیماری

 
 تشکیلات و وظایف

 ):اداره ی ژنتیک مرکز مدیریت بیماری ها(نت سلامتمعاو   .1

 ژنتیک؛ تشخیص خدمات منطقه ای توسعه یتهیه ی نقشه و چگونگی  ▪

 ؛تولد از و پیش ژنتیک تشخیص خدمات توسعه یبرنامه ریزی جهت  ▪

 پیشنهاد اعضای گروه فنی تشخیص پیش از تولد جهت بررسی           ▪
بـه منظـور  و   در گروه کشـوری پیشگیری از بیمـاری هـای ژنتیک       
 درخواست صدور ابلاغ از سوی معاونت سلامت؛
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تنظیم درخواست تشکیل جلسه های شـورای کشـوری دربـاره ی         ▪
 طرح و پیگیری نتایج جلسه ها؛

وط  گـزارش هـای و ارائـه ی ه فنی   گـرو جلسه هـایتشکیل   ▪  مـربـ
 ؛مقام های مسئـولبه 

 بهداشت و  درمانابلاغ راهکارهای پیشنهادی لازم به معاونت های  ▪
 دانشگاه ها در راستای طرح؛

 ابلاغ بودجه های مربوط به طرح شبکه ی آزمایشگاهی تشخیص        ▪
 ژنتیک و پیش از تولد؛

مـدیریت جـریـان اطلاعـات و مـراقبت اپیـدمیـولـوژیک در        ▪
 شبکه ی آزمایشگاهی طرح؛

  راستای اجرای طرح؛درانجام هماهنگی های درون  بخشی و بین بخشی  ▪

 اهنگی جهت اجرای برنامه های آموزشی و حمایت از آن؛هم ▪

 هماهنگی جهت اجرای طرح های تحقیقاتی و حمایت از آن؛ ▪

 تأمین و یا تسهیل منابع لازم جهت انجام اقدام ها و طرح ها؛ ▪

معرفی آزمایشگاه هـای ژنتیک تـأییدشـده تـوسط گـروه فنی         ▪
رمـان و  تشخیص پیش از تـولد بـه معاونت هـای بهداشت و  د        

 نیز اعلام خـاتمه ی همکاری؛

ارائه ی گزارش هـای میزان پیشرفت و عملکرد به مقام های مربوط  ▪
 با تأکید بر نقاط قوت و ضعف و مشکلات فنی و اجرایی؛

 پیشنهاد و یا برگزاری جلسه های علمی؛ ▪

فراخوان سالیانه ی عضویت در شبکه ی خدمات آزمـایشگاهی        ▪
 د؛تشخیص ژنتیک و پیش از تول

 ؛خصوصی و دانشگاهی ژنتیک مرکز راه اندازی ازحمایت  پیشنهاد و ▪
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 ارائه ی پس خوراند برحسب گزارش های دریافتی به دانشگاه ها؛ ▪

 اول معرفی آزمایشگاه های تهیه ی نمونه خون جهت انجام مرحله ی  ▪
PND           تأییدشده تـوسط گـروه فنی تشخیص پیش از تـولـد به  

ن و نیـز اعلام پـایـان همکاری      معاونت های بهداشت و  درمـا   
درصورت احرازنشـدن ضـوابط پـروتکل مـربـوط و اعـلام         

 آزمـایشگاه جدیـد؛

 درخواست تأمین نیازهـا به مقام های مربوط؛ ▪

انتخاب نهایی آزمایشگاه های مرجع براساس گزارش های گروه  ▪
 فنی و معرفی آنها به معاونت بهداشتی؛

دامه یـا پـایـان همـکاری    ا، تصمیم گیـری درخصـوص شروع   ▪
 آزمایشگاه های مرجع براساس گزارش های گروه فنی؛

تدوین برنامه ی نظارت و ارزیابی گروه فنی از آزمـایشگاه های          ▪
 مرجع، محیطی و منتخب؛

 انجام هماهنگی های لازم جهت اجرای برنامه ی نظارت؛ ▪

 .همکاری با گروه فنی در ارتباط با فرآیندهای نظارتی طرح ▪

 :شورای کشوری پیشگیری از بیماری های ژنتیک   .2

 بیماری های از پیشگیری سیاست های درباره یبحث و تبادل نظر  ▪
ژنتیک و تکمیل و تـوسعه ی تشخیص ژنتیک و پیش از تـولـد             

 در ارتباط با آنها در کشور و پیشنهاد راهکارهای مؤثر؛ 

کارهای بحث و تبادل نظر درباره ی مشکلات فنی و پیشنهاد راه           ▪
  جهت انجام آن؛تشکیلات اعضایمؤثر و تعیین وظایف هر یک از 
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  بـراسـاس پیشنهاد بـودجـه هـا در راستـای تـأمین نیـاز طـرح       ▪
 پیشنهاد گروه فنی و ارائـه ی آن به مقام هـای مربوط؛

بررسی و انتخاب اعضـای گـروه فنی براسـاس پیشنهاد مـرکز          ▪
 . بارمدیریت بیماری ها هر دو سال یک 

 :گروه فنی.  3

تهیه ی پیش نـویس ضوابـط همکاری و دستـورالعمل اجـرایی        ▪
آزمـایشـگاه های شبکه بـا طـرح کشـوری پیشـگیـری از بروز        

 بیماری هـای ژنتیک؛

پیشنهاد بـودجه هـای مـورد نیـاز در راستـای تـأمین نیازهـای         ▪
 ری ها؛شبکه ی آزمایشگاهی و ارائه ی آن به مرکز مدیریت بیما

تـصـویـب پـیش نـویـس طـرح و دستـورالعمـل اجـرایـی         ▪
 ؛آزمایشگاه هـای مـرجع

آزمـایشگاه مرجع  (برگزاری برنـامه ی نظارت و پـایش دوره ای      ▪
سالیانه و آزمایشگاه های منتخب و محیطی سـالی یک  بـار و یا      

براسـاس دستـورالعمـل طـرح و تهیـه ی     ) بـرحسب ضرورت 
و ارائـه ی آن بـه مرکز ) اس چک لیست مـدون بـراسـ(گـزارش
در زمینه ی نظارت از دیگر اعضای شبکه        ( بیماری هـا مـدیریت

 ؛)نیز با مشورت سایر اعضا می توان دعوت کرد

 تعیین حدود اختیارات آزمایشگاه های مرجع، محیطی و منتخب؛ ▪

محیـطی و منتخب، پیشنهـاد    ، بررسی آزمـایشگاه هـای مـرجع   ▪
ا خـاتمه ی همکاری و نیز هرگونه تغییر و تبـدیل بـه          ادامه و ی  

 مـرکـز مدیریت بیماری هـا؛
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تهیه ی گـزارش کـار و عملکرد گـروه فنـی و ارائـه ی آن بـه             ▪
 مـرکـز مدیریت بیماری ها؛

مشارکت در اجرای   (تهیه و پیشنهاد برنامه های مدون آموزشی       ▪
 ؛)آموزش های مدون در قالب دستورالعمل طرح

 بیماری ها؛ مدیریت مرکز به تحقیقاتی برنامه های پیشنهاد و تهیه ▪

 بررسی شکایات مطروح و اعلام نظر؛ ▪

 پیشنهاد عضویت در گروه فنی؛ ▪

 پیشنهاد دعوت سایر متخصصان برحسب ضرورت و موضوع ها؛ ▪

برای انجام  تدوین شرایط و ضوابط تهیه و ارسال نمونه ی خون            ▪
 .ضو شبکه به آزمایشگاه های عPNDمرحله ی اول 

گروه پیشگیری و   (معاونت بهداشتی دانشگاه های علوم پـزشکی کشور      .4
 ):مبارزه با بیماری ها

  ژنتیک؛بیماری های از پیشگیری دانشگاهیتشکیل جلسه های شورای  ▪

تهیه ی پیش نویس پیشنهادهـا، اجرای بهینه ی برنـامـه و ارائـه           ▪
 به مرکز مدیریت بیماری ها؛

و درون بخشی بـرای اجـرای طـرح در      همـاهنگی بیـن بخشی    ▪
 منطقه ی تحت پـوشش؛

 مدیریت جریان اطلاعات و مراقبت اپیدمیولوژیک آزمایشگاه های       ▪
 همکار طرح در منطقه ی تحت پوشش؛

از سوی  اجرای طرح های تحقیقاتی پیشنهادی گروه فنی و ابلاغ            ▪
 مرکز مدیریت بیماری ها؛
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 آموزشی؛هماهنگی و همکاری در برنامه های مدون  ▪

 پیگیری مصوبه های گروه دانشگاهی؛ ▪

تنظیم گزارش های میزان پیشرفت، مشکلات مـوجـود و تنظیم         ▪
 .درخواست تأمین نیازها جهت ارائه  به مرکز مدیریت بیماری ها

 :شورای دانشگاهی پیشگیری از بیماری های ژنتیک .5

 به) در منطقه ی مربوط  (پیشنهاد ایجاد آزمـایشگاه هـای محیطی    ▪
  فنی ازطریق معاونت بهداشتی دانشگاه؛گروه

 ارائه ی پیشنهادهای اجرای بهینه ی طرح؛ ▪

برآورد و پیشنهاد بودجه هـای مـورد نیاز طـرح جهت ارائـه به            ▪
 . ژنتیک ازطریق معاونت بهـداشتی دانشگاهاداره ی

 :آزمایشگاه های مرجع تشخیص ژنتیک و پیش از تولد .6

 دستورالعمل اجرایی آن؛انجام فعالیت های مرتبط با طرح و  ▪

انجام آزمایش های تخصصی و تکمیلی مواد ارجاعی از سوی           ▪
 آزمایشگاه های محیطی و منتخب و ارسال نتایج به آزمایشگاه های        

 ارجاع دهنده و مرکز مدیریت بیماری ها؛

هماهنگی و همکاری بـا گـروه فنی در ارتبـاط بـا فرآیندهای           ▪
 نظارتی طـرح؛

طرح هـای تحقیقاتی و کاربردی مصوب     مشـارکت در اجـرای     ▪
 گـروه فنـی؛

فرصت هـا و بحران های احتمالی    ، تهدیدها، پیش بینی چالش ها  ▪
محیطی و  ، در مسیر اجـرای طـرح در آزمـایشگاه هـای مـرجع      
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منتخب و ارائـه ی گـزارش و پیشنهـاد رفع مشکلات بـه مرکز          
 مـدیریت بیماری هـا؛

زات لازم، اقدام و پیگیـری رفـع      پیش بینی مـواد مصرفی، تجهی    ▪
کمبودهـای احتمـالی بـا بهره گیـری از امکانـات مـؤسسات و        
بخش هـای مـربـوط و تسهیلات طـرح بـه نحوی کـه برنامه ی        

 کشوری با پی آمدهـای کمبود و نقصان مواجه نشود؛

 آزمایشگاه های(  اجرایی پیشنهاد برگزاری جلسه های ادواری علمی  ـ    ▪
به مرکز مدیریت بیماری ها به منظور     ) حیطی و منتخب  م، مرجع

  اجـرایی و راهکارهـای پیشنهادی و      بـررسی مشکلات علمی  ـ 
 تبادل اطلاعات و تجربه ها؛

 ؛مشارکت در اجرای آموزش های مدون در قالب دستورالعمل طرح ▪

 مشارکت در راه انـدازی و یـا تقویت آزمـایشگاه هـای محیطی        ▪
 گـروه فنی؛ نظریه ی براساس

 اجرای کنترل کیفی داخلی در آزمایشگاه هـای مرجع؛ ▪

اجـرای کنترل کیفی خارجی و نظارت بـر کنترل کیفی داخلی           ▪
آزمایشگاه هـای محیطی و منتخب و ارائـه ی گـزارش ادواری         

 به مـرکز مدیریت بیماری هـا؛

تلاش در راستای اقدام های لازم برای به دست آوردن بودجه ها          ▪
 .ارات ضروری به عنوان مـرکز مرجعو اعتب

 :آزمایشگاه های محیطی منتخب  . 7

انجـام بخشی از وظایـف آزمـایشـگاه هـای مـرجع بـراسـاس        ▪
 تصمیمات گـروه فنی؛
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اجـرای بخشـی از آمـوزش هـای آزمـایشگاه های محیطـی بـا        ▪
 هماهنگی گـروه فنی؛

 انجام تمام وظایف مـدون آزمایشگاه هـای محیطی؛ ▪

 .ـرکت در بازدیدهـاش ▪

 :آزمایشگاه های محیطی   .8

 انجام وظایف مرتبط بـا طرح و دستورالعمل اجرایی آن؛ ▪

 ارائه ی خدمـات تشخیص ژنتیک و پیش از تـولد بـراسـاس          ▪
 دستورالعمل و ضوابط مصوب؛

 شرکت در جلسه های آموزشی مصوب؛ ▪

طرح فرصت ها و بحران هـا در زمینه ی اجرای ، پیش بینی چالش ها ▪
 در آزمایشگاه مربوط و ارائـه ی گزارش به معاونت بهداشتی؛

پیش بینی مواد مصرفی، تجهیزات لازم، اقـدام و پیگیـری رفع           ▪
کمبودهای خطرآفرین احتمالی جهت اجرای طرح با بهره گیری   

 از امکانات آزمایشگاه مربوط و تسهیلات طرح کشوری؛

 شگاه های مرجع اجرای کنترل کیفی داخلی و همکاری با آزمای        ▪
 جهت برنامه ی کنترل کیفی آزمایشگاه های تشخیص پیش از تولد؛

 مشارکت در اجرای طرح های تحقیقاتی مصوب گروه فنی؛ ▪

ارسال تصویر نتـایج آزمایش هـا بـه مـرکز ارجاع دهنده، مرکز         ▪
بدیهی است  (مدیریت بیماری ها و یک نسخه بـه مـراجعه کننده      

 ؛)ه بایگانی می شـودیک نسخه نیز در آزمـایشگا

 شرکت در بازدیدهـا؛ ▪
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 ضوابط اجرایی
 :گروه  فنی.  1

 انتخاب شده و هدف    1378این گروه از میان اعضای گروه کشوری در سال           
اعضای آن  . آن راه اندازی شبکه ی تشخیص ژنتیک و پیش از تولد بوده است          

، نتیکرؤسای آزمایشگاه های مرجع ژ   ، رئیس اداره ی ژنتیک  : عبارت است از  
  نفر متخصص ژنتیک یا    2،  نفر نماینده از آزمایشگاه های مرجع کشور       2

 . نفر نماینده از آزمایشگاه های محیطی و منتخب1بیولوژی مولکولی و 

 )و جلسه هایی برحسب ضرورت   (بـار در سـال   4این گـروه حداقل    
گـروه می تـواند بـرحسب   . به صـورت ادواری تشکیل جلسه خواهدداد    

 از اعضای هیئت علمی در رشته هـای مختلف جهت بحث و           ضـرورت
جایگزینی و عضو جدید بعد از بحث در گروه فنی، . مشاوره دعوت کند

 .توسط مـرکز مدیریت بیماری ها به معاونت سلامت پیشنهاد خواهدشد
 
 :آزمایشگاه های مرجع تشخیص ژنتیک و پیش از تولد.  2

 توسط شورای کشوری  ، گروه فنی این آزمایشگاه ها براساس گزارش های      
انتخاب می شوند و آزمایشگاه هـای مـرجع تشخیص پیش از تـولد بوده         
که پاسخ گـوی مـوارد ارجاعی از آزمـایشـگاه هـای محیطـی و منتخب         

ارجاع موارد ازطریق عقد قـرارداد بین مراکز محیطی و مـرجع . خواهندبود
 . مراکز خصوصی است و هزینه ی خـدمات برعهده یصورت می گیرد

 
 :آزمایشگاه های منتخب.  3

 از ضـوابـط طـرح و دستـورالعمـل را % 95ایـن آزمـایشـگاه هـا بـایـد 
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به دست آورنـد و بـه وسیله ی گروه فنی انتخاب شده و این امر تـوسـط           
 .مـرکـز مـدیـریت بیماری ها ابـلاغ می شود

 
 :آزمایشگاه های محیطی.  4

 ها، پاسخ گوی ارجاع شوندگان از سـوی مشاوران مـراکـز       این آزمایشگاه 
 .بهداشتی درمانی ویژه ی مشاوره در شبکه ی بهداشتی درمانی کشور هستند

 
 یضوابط آموزش

  تئوری)الف
 ؛هموگلوبینوپاتی ها ▪

 هماتولوژی کاربردی در ارتباط با طرح؛ ▪

 ؛های چندعاملی اصول بیماری ▪

 ؛ ژنتیک یاصول مشاوره ▪

 ؛کروموزوم های اصول اختلال ▪

 ؛اصول ژنتیک انسانی ▪

 ؛اصول ژنتیک پزشکی مولکولی ▪

 کنترل کیفی؛ ▪

 ؛)اصول کار در آزمایشگاه(ایمنی کار در آزمایشگاه ▪

 اصول و روش های تشخیص پیش از تولد؛ ▪

تشخیص اقلان و   ـوارد خاص و مشکل زا در تشخیص ن      ـبررسی م  ▪
 ولد؛ـپیش از ت

 اصول و روش های سنتز زنجیره ها؛ ▪

 .  روش های تشخیص دقیق ناقلان تالاسمیاصول و ▪
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  عملی )ب
 : اول یمرحله  .1

 ؛RNA و  DNAتلخیص ▪
▪  PCR)ARMS و RFLP(؛ 

 ؛الکتروفورز ▪

              ؛)SNP و 7NTR،  STR(بررسی ▪
▪ Polymorphism؛ 
 ؛تعیین جنسیت ▪

▪ CVS؛ 
▪ Bioinformatics. 

 
 : دوم یمرحله  .2

  مشخص؛RFLP موتاسیون مشخص،
  نامشخص و برعکس؛RFLP، موتاسیون مشخص

جهت ظر ـوردنـرد م ـ ف ،وریـروتکل کش ـوابط پ ـاس ض ـراسبـ ▪
مرکز مدیریت  ها به    وزشی ازطریق دانشگاه  ـمآ  ی دوره گذراندن
 ؛ودـی ش م معرفیبیماری ها

 مرور می شود؛ توسط داوطلب ،صورت خودآموز مفاد تئوری به ▪

 مصاحبه و   آزمون انجام برای تئوری بخش    یمطالعه از پس داوطلب ▪
 فراخوانده می شود؛حداکثر طی یک ماه از تاریخ اعلام آمادگی 

 و  انجام شـده مصاحبه   ،وریـ تئ آزمـونولی در   ـورت قب ـدرص ▪
براساس مصاحبه  ( می شودن طول دوره ی عملی تعیین    آبراساس  

 ؛)ذف استـ قابل حآن عملی یا کل  یبخشی از برنامه
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این ر گذراندن   ـب بر مبنی  گواهی معت   یداوطلب می تواند با ارائه    ▪
  شود؛ معافدوباره ی آنها از گذراندن ، معتبر در مراکزدوره ها

  ؛ فنی طراحی و اجرا خواهدشدتوسط گـروهآزمون نهایی  ▪

 پس از داکثر یک هفته    ـصورت کتبی و ح    هـا ب ـه ونـ آزم  ینتیجه ▪
 ؛رسدمی  به اطلاع شخص و دانشگاه مربوط ،تاریخ برگزاری

تـأیید و تـوسط ریاست     فنی   گروهوسط  ـره ت گواهی پایان دو   ▪
 ؛صادر خواهدشدمرکز مدیریت بیماری ها 

در سطوح  ا  ـه اعضای دانشگاه تعداد بیشتری از    ه  ـدرصورتی ک  ▪
  به موظفمختلف تخصصی جهت شرکت در برنامه معرفی شوند        

 .طی دوره خواهندبود
 

 1ضوابط پژوهشی
اوران ـئت علمی، مش  رتبط، هی ـتمام دانشگاه ها و مراکز تحقیقاتی م      .1

 و کارکنان درگیر می توانند پیشنهادهای طرح تحقیقاتی در زمینه ی  برنامه
 دافـاس اه ـراسـوارد را ب  ـولد و دیگر م   ـتشخیص ژنتیک پیش از ت    
 رده و ازطریق معاونت   ـورالعمل تدوین ک ـتعیین شده در طرح و دست    

 . دهندبهداشتی به اداره ی ژنتیک مرکز مدیریت بیماری های ارائه
  تحقیقات گروه خلاصه به به صورتطرح های پیشنهادی  باید در ابتدا  .2

                                                           
این ضوابط علاوه بر پژوهش های این طرح، بـرای ارائـه ی هـر پـژوهشی در زمینه ی کنتـرل  .1

وهشگران می توانند بر این اساس     صدق می کنـد و پژ   بیماری هـای ژنتیک ازجمله تـالاسمی   
  .ارسال کنند) کمیته ی پژوهش( بیماری هـاپیشنهادهای خود را به مرکز مـدیریت
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 در قالب   ،مرکز مدیریت بیماری ها ارسال شده و درصورت پذیرش      
 . شودپرسش نامه ی طرح تحقیقاتی معاونت پژوهشی تدوین و ارسال 

ایـد ازطـریق معاونت بهـداشتی    ـطرح هـای تحقیقاتی پیشنهادی  ب    .3
 .رسال شـوددانشگاه ها ا

ی ـ در گـروه فن   زیـروابط  ـادی طبق ض  ـطرح هـای تحقیقاتی پیشنه   .4
 :تحقیقات بررسی می شود

گـروه فنـی مـوظف است جهت بـررسی بـرحسب مـوضـوع          ▪
، طرح های ارسالی را بـه افـراد صاحب نظر و مـورد         پیشنهادی

 .اعتماد و سـایر گروه های فنی ارجاع نماید

 ظف است طرح هـای ارسـالی را از      گـروه فنی تحقیقات مـو    ▪
 .ابعاد علمی و همین طور ابعاد اجرایی آن بررسی کندنقطه نظر 

اه پاسخ  ـ م سهگروه فنی تحقیقات موظف است حداکثر ظرف          ▪
 . را درباره ی طرح ارسالی اعلام نمایدنهایی

 بار از نحوه ی انجام کار       ماه یک  6مجریان طرح موظف هستند هر       .5
د و  ـروه ارسال نماین ـه گ ـربوط گزارش کتبی ب   ـمبا تمام مستندات    

بازدیـد از پس خـوراند نیز    ) صـلاح دید گروه فنی  (درصورت نیاز 
 .دگرفتـصورت خواه

مجریان طرح موظف هستند در پایان اجرای طرح، گزارش نهایی            .6
 .کامل را مکتوب در اختیار گروه فنی قراردهند

» رکز مدیریت بیماری ها  م «باید با ذکر نام   گزارش نهایی اجرای طرح      .7
 اسامی مجـریان، به صورت مقاله و       پشتیبانی کننده ی طرح و   به عنوان
ا یک سال پس از اتمام      ـداکثر ت ـشماره ی طرح تحقیقات ح    با ذکـر 
 .چاپ برسد  یک مجله ی معتبر داخلی و یا خارجی بهاجرا، در
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د، نتایج حاصل از اجرای طرح به ارتقای برنامه ها منجرشو        چنانچه   .8
 ارـه کـی ب ـای اجرای ـه هـامـرنـور در ب  ـذکـایج م ـه نت ـضمن این ک 

ان و  ـدی این متخصص  ـای بع ـرح هـده ط ـ در آین  ،ودـمی ش هـرفتـگ
 . قرار خـواهدگرفتاستقبالمـورد پیشنهاددهندگان 

گروه فنی تحقیقات در چارچوپ مصوبات موجود، درخصوص دفاع           .9
 .مشارکت در آنها اقدام خواهدکرداز طرح های تحقیقاتی پیشنهادی و یا 

همه ساله اولویت های پژوهشی توسط مرکز مدیریت بیماری ها به          .10
 .دانشگاه ها و مؤسسات علمی اعلام خواهدشد

 بار پیشنهادهای وانند سالی یک ـرتبط می تـتمام گروه ها و شبکه های م .11
 .ارسال کنند) حداکثر تا پایان بهمن ماه(خود را

ز ـرکـای لازم ازطریق اداره ی ژنتیک م      ـدجه هأمین بو ـهماهنگی ت  .12
 . واهدشدـمدیریت بیماری ها انجام خ

 
 ضوابط ارزیابی

 ارـب موظف است سالی یک  )PND(ولدـگروه فنی تشخیص پیش از ت  .1
 .بازدیدهای ارزیابی آزمایشگاه های مرجع و محیطی را به انجام رساند

 .هستند PND  فنیشرکت کنندگان در بازدید ها اعضای منتخب از گروه .2
ارزیابی هـا براساس چک لیست ارزیـابی آزمایشگاه هـای مرجع و         .3

 .محیطی صورت می گیرد
ا یک هفته پس از بازدید تهیه       ـربوط به بازدید حداکثر ت    ـگزارش م  .4

ز ـرکـک م ـوسط اداره ی ژنتی  ـایت مطالب ت  ـده و درنه  ـه  ش ـو ارائ 
 به آزمایشگاه های   دی و ازطریق مرکز   ـا جمع بن ـدیریت بیماری ه ـم

 .ودـال می شـمذکور ارس
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 ود معایب و نقاط ضعف،ـپس از بازدید بار اول، درصورت وج :تبصره
پس از .  ماه فرصت دارد تا برای رفع نقایص اقدام نماید6آزمایشگاه مربوط 

درصورت عدم رفع    این مدت دوباره از آزمایشگاه بازدیدمی کنند که        
 . تصمیم خواهدگرفتمعایب، گروه فنی درباره ی آن

ایشگاه های تأییدشـده سالی   ـابی دوبـاره آزم  ـگروه فنی برای ارزی    .5
ای خود را درخصوص تأیید     ـبار اقدام خواهدکرد و نقطه نظره     یک 

 .دوباره، رد و یا اصلاح  آن اعلام خواهدکرد
 و  دـواهدشـروه فنی انتخاب خ   ـوسط گ ـای منتخب ت  ـآزمایشگاه ه .6

 .ری هـا ابلاغ می شـودتوسط مرکز مدیریت بیما
 متخصصانورت دوره ای از    ـه صـای مرجع ب  ـررسی آزمایشگاه ه ـبرای ب  .7

 .داخلی و از آزمایشگاه های معتبر خارجی دعوت خواهدشد
 

 نحوه ی نمونه گیری و ارسال خون
 بهترین زمان تشخیص پیش از تولد، مراجعه ی زوج ها قبل از بارداری           .1

 ). تشخیص پیش از تولد ومی تالاس هایمرحله ی آزمایش(است
  بارداری نرسیده باشد  10  یدرصورتی که زن باردار نبوده و یا به هفته         .2

ازطریق   های گرفته شده از زوج ها   ، ارسال نمونه  )تأیید سونوگرافی (
 . آزمایشگاه غربالگری کفایت می کند

 ،)مرحله ی دوم زمان بارداری است    (برای انجام مرحله ی اول و یا دوم       .3
و یک برادر و یا خواهر غیرناقل از        زن و مرد، والدین آن ها      به خون   

یا و   EDTA  ضدانعقاد خون در ماده ی   CC5 حدود(دو طرف نیاز است   
برای این  همچنین   ).هیچ  وجه مناسب نیست     ارین به ـدر سیترات هپ  
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اقد ـف CBC خون بدون نتیجه ی.  لازم است نیزو خون CBC نتایجکار، 
مبتلا، خون زن و مرد و فرزند        تن فرزند   درصورت داش . ارزش است 

و خون را می توان در محل زندگی والدین گرفت            . مبتلا کافی است  
ار یخ در ظرف های    ـکن(ژهـرایط وی ـایشگاه در ش  ـه آزم ـب  آن  انتقال  

از وددارد  ـر ابهامی وج  ـاگ(ام می گیردـانج) مخصوص یا کلمن آب   
ا را می توان به  وسیله ی     ـنمونه ه). بپرسیدآزمایشگاه مـربـوط حتماً    

 .ردـال کـارسپست 

 :نکته ها

ه هر دلیلی   ـر و بـرادر ب   ـاگر ارائه ی خـون از والـدین و یـا خـواه        ▪
وددارد، ولی ممکن است   ـوز وج ـ هن PNDامکان پذیر نباشد، امکان    

 .تشخیص با مشکل مواجه شود

ه درصـورت وجـود هرگونه ابهامی قبلاً بایـد از آزمـایشگاهی ک ـ         ▪
 .زوج ها قصد انجام آزمـایش  دارند  سؤالات خود را بپرسید

 
 تقسیم بندی  منطقه ای ارجاع موارد به آزمایشگاه های تشخیص       

 (PND)پیش از تولد
 :توصیه می شود ارجاع ها در درجه ی اول به مراکز تعیین شده ی زیر باشد

 PND استان های سمنان، مـازندران، گیـلان و گلستان به مـرکـز        .1
 ان بابـل؛ـشهرست

وشهر، ـاستان هـای هـرمـزگان، کرمـان، کهگیلویه و بـویـراحمد، ب       .2
 شهرستان شیراز؛  PND خوزستان، اصفهان و فـارس به مرکز
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 ، قم زوین،ـرقی و غربی، زنجان، اردبیل، ق     ـاستان های آذربایجان ش   .3
 ،*ایلام، اصفهان ،  *کرمـانشاه، کردستان، لرستـان    ، همدان، مرکزی
 ؛تهران PND و تهران به مراکز *یزد ،*ال بختیاریچهارمح

 ؛زاهدان PND استان های کرمان، سیستان و بلوچستان به مرکز .4

 ).پژوهشکده ی بوعلی(مشهد PND مرکز ← خراسان ،*استان های یزد .5

 استان هـایی که بـا عـلامت ستـاره مشخص شـده انـد پس از         :توجه
 .منطقه خـواهندبـود اصفهان، جـزء آن PNDراه انـدازی مرکز 
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 چک لیست آزمایشگاه های ژنتیک عضـو شبـکه ی 
 تشخیـص پیش از تـولد

 :مشخصات مرکز
 :نام مرکز
 :آدرس

 :کد:                               سال تأسیس  :                               شماره ی تماس
 □       خصوصی□دولتی               □پژوهشی         □درمـانی:  نـوع ارائـه ی خـدمـات

 □ارتش           □     کمتیه ی امداد□       درمانی□تأمین اجتماعی: نوع قرارداد با بیمه

 
 :مشخصات پرسنلی

 :مدرک تحصیلی:                                          نام و نام خانوادگی مؤسس
 :                     مدرک تحصیلی:                نام و نام خانوادگی مسئول فنی

 :سابقه ی فعالیت در زمینه ی تشخیص پیش از تولد
ساعت حضور سابقه ی همکاری سابقه ی کار مدرک تحصیلی   نام و نام خانوادگی

سوپروایزر     
کارشناس     
کارشناس     
 کاردان     
 کاردان     

 
 :تجهیزات

 توضیحات
شرایط 
نگه داری

ترل کن
 کیفی

شماره ی ثبت یا 
 نام دستگاه تعداد شماره ی سریال

 11هود کلاس      
 هود مکنده     
ترازوی نیمه حساس     
 ترازوی حساس     
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□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی

 د؟آیا پرسنل فنی به نحوه ی کار تجهیزات به خوبی آگاه هستن
 آیا نحوه ی کار تجهیزات در دسترس کاربران قراردارد؟

 آیا اصول ایمنی کار با تجهیزات رعایت شده است؟
 

 :فرآورده های بیولوژیک
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی

  ماه آزمایشگاه وجوددارد؟6آیا مواد بیولوژیک برای مصرف حدود 
  ماه آزمایشگاه وجوددارد؟6آیا مواد شیمیایی برای مصرف 

 آیا نحوه ی انبار و نگه داری مواد شیمیایی صحیح  است؟
 آیا دفتر ثبت مواد وجوددارد؟

 
رعایت دستـورالعمل شبکه ی تشخیص پیش از تـولد در جهت پذیرش و           

 :پـاسخ دهی بیمـاران
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□رخی   □بلی
□خیر   □بلی

 آیا سیستم رایانه ای در پذیرش بیماران استفاده می شود؟
آیا مسئول پذیرش دارای اطلاعات کافی در زمینه ی شبکه ی تشخیص پیش از

 تولد است؟
 آیا برگه ی درخواست آزمایش برابر استاندارد است؟

 آیا تاریخ جواب دهی مشخص است؟
 شده است ؟آیا برگه ی پذیرش حاوی اطلاعات تعیین 

 آیا برگه ی جواب دهی حداقل استاندارد لازم را دارا است؟
 

 :فضای آزمایشگاه
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی

 رعایت شده است؟)  متر100(آیا حداقل فضای لازم برای آزمایشگاه
 آیا فضای پذیرش مستقل است؟

 فضای نمونه گیری مستقل است؟آیا 
 آیا فضابندی آزمایشگاه مناسب است؟

آیا تاریک خانه به طریقی فضابندی شده است که خطری متوجه پرسنل نباشد؟
  از هم مجزا است؟pre & post PCRآیا فضای 

 آیا سیستم سکوبندی و قفسه بندی صحیح است؟
 

 :مستندسازی
 

□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی

آیا توان دستیابی به پرونده ی هر بیمار و آزمایش های مربوط به او به صورت
 سیستماتیک در هر لحظه ممکن است؟

 آیا لیست تمام ابزار و تجهیزات وجوددارد؟
 آیا ابزار و تجهیزات دارای مدرک کالیبراسیون، تعمیر و نگه داری مشخص هستند؟

 ورت مدون در دسترس است؟آیا روش های کار و تشخیص به ص
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 :ایمنی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی

 آیا جعبه ی کمک های اولیه با داروهای لازم در محل وجوددارد؟
 آیا تخت در اتاق نمونه گیری وجوددارد؟

 آیا دوش در آزمایشگاه وجوددارد؟
 وددارد؟آیا چشم شور در آزمایشگاه وج

 آیا سیستم اطفاء حریق وجوددارد؟
 آیا پرسنل از دستکش و روپوش استفاده می کنند؟

 
 :کنترل کیفی

 
□خیر   □بلی
 

□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی

آیا دستگاه های مورد استفاده در آزمایشگاه طبق چک لیست آزمایشگاه رفرانس           
 ر مورد بررسی قرارمی گیرند؟کشو

آیا دستگاه هـای تخصصی آزمایشگاه ژنتیک طبق توصیه های شرکت سازنده
 مورد بررسی قرارمی گیرند؟

 آیا انجام آزمایش های ژنتیک همراه با کنترل های لازم صورت می گیرد؟
  بررسی می شوند؟maternal contaminationآیا نمونه های جنینی ازنظر 

  را دارد؟paternity testingاه توان آیا آزمایشگ
  انجام می گیرد؟parallel studyآیا روی مواد و کیت های آزمایشگاه 

 آیا گزارش سه ماهه برای مرکز مدیریت بیماری ها ارسال می شود؟
 

 :توضیحات
 

 
 

 :    /     /تاریخ آخرین بازدید
 :نام و نام خانوادگی تکمیل کننده ی فرم

 امضا:     /     /                                                                  ـرمتاریـخ تکمیـل ف
 امضا:                                              نام و نام خانوادگی مسئول فنی آزمایشگاه
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 با توجه به اجـرای برنـامه ی پیشگیری از تـالاسمی در سراسر کشور و           
 لگری حـدود یک میلیون نفر در سـال و نظـر به ایـن کـه محـور            غربـا

 آزمایش های تالاسمی به عنـوان محور زیربنایی برنامه محسوب شده و         
اهمیت مضاعفی دارد، توجه ویژه به این محور و ارتقای مستمر کیفیت آن             
همواره مدنظر بوده و تلاش مداوم جهت اجرای هرچه بهتر آن در دستور              

 طرح حاضر بـا تـوجـه به این اهداف      . مـرکز قـرار داشته است  کار این   
 تدوین شده و امیـد است با مساعـدت و همت مسئولان  مـربوط به نحو          

 .  در کل کشور به اجرا درآید1383مناسب و شایسته در سال 
 

 هدف کلی
 .ارتقای شبکه ی آزمایشگاهی غربالگری در برنامه ی تالاسمی

 
 اهداف اختصاصی

 ی نظام نظارت و ارزیابی برنامه ی غربالگری تالاسمی؛ارتقا .1
 ارتقای نظام آموزش برنامه ی غربالگری تالاسمی؛ .2
ارتقای نظام تهیه، تـأمین و تـوزیع تجهیزات و ملزومـات برنامه ی           .3

 غربالگری تالاسمی؛
 توسعه و گسترش خدمات آزمایشگاهی؛ .4
 .توسعه ی تحقیقات و پژوهش های کاربردی .5

  12 
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 استراتژی ها
 اجرای برنامه های نظارت منطقه ای و محیطی دوره ای؛ .1
 اجرای برنامه های آموزش منطقه ای و محیطی دوره ای؛ .2
 اجرای ارزیابی سطح بندی شده ی دوره ای؛ .3
 .برنامه ریزی ارتقای مداوم براساس نتایج ارزیابی ها .4
 

 فعالیت ها
 جلسه هایتشکیل تیم کشوری آزمایشگاه هـای غربالگری و برگزاری            .1

 ؛)برحسب ضرورت(دوره ای منظم
 نظارت و برگزاری نظارت و آموزش دوره ای        تشکیل تیم  آموزش  ـ  .2

 ؛)برحسب ضرورت(
 تهیه و تدوین محتوای آموزش و ابزار نظارت؛ .3
 تحلیل اطلاعات حاصل  شده از نظارت و آموزش؛ .4
برنـامه ریـزی و اجـرای برنامه هـای ارتقایـافته بـراساس اطلاعات        .5

 .مـدهبه دست  آ
 

 وظایف مرکز مدیریت بیماری ها
 و نظارت برنامه ریزی و اجرای برنامه با مشارکت تیم های کشوری آموزش ـ

 .با هماهنگی و مشارکت دانشگاه های علوم پزشکی کشور
 

 گروه فنی کشوری آزمایشگاه های غربالگری 
 و   از افراد منتخب شورای کشوری پیشگیری از بیماری های ژنتیک          :اعضا

 .ضای دعوت شده برحسب نیاز تشکیل می شوداع
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 مشارکت در اجـرای ارتقای برنامـه ی آزمـایشگاهی غربالگری        :وظایف
 .تالاسمی در شبکه ی آزمایشگاه های غربالگری

 
  نظارت  ـ گروه آموزش

 از افراد منتخب گـروه فنی کشوری یـا نمایندگـان آنها و اعضای            :اعضا
 .دهای دعوت شده تشکیل می شوددانشگاه های منطقه ای و استا

 . نظارت  مشارکت در برنامه ی آموزش ـ:وظایف
 

 وظایف دانشگاه منطقه ای
نظارت در سطح دانشگاه هـای هم گـروه با       اجرای برنـامـه ی آمـوزش  ـ 
هر دانشگاه منطقه ای درخصوص شبکه های     . مشارکت و نظرسنجی آنها   

 یک دانشگاه موظف است تحت پوشش خود بـه طور مجزا و بـه عنـوان    
 .آموزش و نظارت را به انجام  رساند

 
 وظایف معاونت بهداشت دانشگاه علوم پزشکی

ارسال چک لیست های نظارت به شبکه های تابع، گردآوری و تجزیه و  ▪
 تحلیل آنها با مشارکت گروه فنی دانشگاهی آزمایشگاه های غربالگری؛

تبط با شهرستان های   هماهنگی و اجرای آموزش آزمایشگاه های مر      ▪
 درصورت نیاز با کمک   (تحت پوشش به کمک هیئت علمی دانشگاه       
 براساس ضوابط طرح؛) دانشگاه منطقه ای و دانشگاه های هم گروه

هماهنگی و اجـرای نظارت بر آزمـایشگاه هـای شبکه هـای تحت          ▪
پوشش با استفاده از ابـزار نظارت تعیین شـده و تهیه ی گـزارش به           

دانشگاه و مـرکـز مدیـریت بیماری ها و      ) مقام های ارشد (مسئولان
 .سایر مراکز و بخش هـای مرتبط
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 روش اجرا
 آموزش

هـر سـال در دهـه ی سـوم فـروردیـن آمـوزش منطقـه ای اعضـا در            
مـرکـز مـدیـریت بیمـاری هـا بـا مشـارکت       .مـرکـز انجـام مـی شـود 

 ـ  هماهنگی اجرای این سطح      نـظارت کشـوری، مسئول   گـروه آمـوزش 
 .برنـامه ی آمـوزشی است

دانشگاه های هم گروه با مشارکت و هماهنگی سـرگروه در دانشگاه         
گـروه منطقه ای موظف است بـا تماس و جلب        . منطقه آمـوزش می بینند 

مشارکت دانشگاه هـای هم گروه و استـادان متبحر معرفی شـده، در هـر         
ه تـدریس را سـازمانـدهی کنـد و قبل از        یک از مبـانی آمـوزش، گـرو    

شروع آموزش ها همراه با زمـان دقیق برقـراری آمـوزش به اطلاع مرکز    
 . مدیریت بیماری هـا برسانـد

گروه های دانشگاهی بـه کمک استادانی که خـود معرفی کـرده و در          
آموزش ها مشارکت داشتند، مباحث تعیین شده را در شهرستان های تحت 

تدریس  نمایند و درصـورتی که درخصوص هر یک از مباحث به            پوشش
 همکاران از دانشـگاه منطقه ای یـا دانشگاه هـای هم گـروه نیاز         مشارکت

دانشـگاه منطقـه ای مـوظف است    . داشته باشنـد از ایشـان دعـوت کننـد   
درصورت لزوم و بـا هماهنگی قبلی با دانشگاه های هم گروه، از اجرای           

 .ارد آموزش ها اطمینان حاصل نمایداستاند

مـدیـریت نـام  دانشـگاه هـای هم گـروه سـالیـانـه از ســوی مــرکــز         
 .بیماری هـا اعلام می شـود
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 نظارت
چک لیست های سطح شهرستان بعد از تهیه توسط گروه فنی کشوری و           
ارسال به معاونت بهداشت دانشگاه های علوم پزشکی کشور، توسط            

سپس بـه وسیله ی آزمـایشگاه هـای   . ـداشتی تـوزیع می شـود معاونت به 
خصوصی و دولتی تحت پـوشش طرح، تکمیل و بـه معاونت بهداشتی           

بعد از بررسی در سطح دانشگاه و توسط گروه فنی          . ارجاع داده می شود 
مـربـوط، صحت آن بـررسی  و درنهایت گـزارش تهیه و بـه مسئـولان               

. ارسال می شـوددانشگاه و مـرکـز مدیریت بیماری هـا      ) مقام هـای ارشد (
.  نیز خواهدبوداین گزارش شامل کمبودها، نیازها و ضرورت های برنامه ای

این عملیات هر سـال تکرارمی شود و گزارش هـای مـربـوط حداکثر تا          
 .پایان آذرماه به مرکز مدیریت بیماری ها ارسال می شود

 ل کانتر نیز هر سال همراه با این گزارش ها       شناسنامه های س : تذکر مهم 
 .باید تکمیل و ارسال  شود

دانشگاه هـای منطقه ای، چک لیست هـای سطح دانشگاه را در هنگام        
درنهایت بعد از اتمـام    . بازدید از دانشگاه هـای هم گـروه تکمیل می کنند    

ملیات این ع . بازدیدها، گزارش به مرکز مدیریت بیماری ها ارسال می شـود      
هر . هر سال تکرار و گزارش هـا حداکثر تا پایان آذرمـاه ارسال می شـود         

دانشگاه منطقه ای بایـد برنـامه ی بازدیـد دانشگاه هـای هم گـروه را            
 .حداکثر تا پایان خردادماه به دانشگاه هـا اعلام دارد

مرکز مدیریت بیماری ها با مشارکت گروه  آموزش ـ نظارت کشوری       
از دانشگاه های منطقه ای بازدیدمی کند و چک لیست  مربوط را         هر سال   
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همچنین (سطوحتکمیل کرده، درنهایت با بررسی تمام چک لیست ها در تمام         
ررسی شناسنـامه هـای سل کـانتـر   گـزارش جهت مقام هـا و پس خـورانـد     ) بـ

 دوم  در دهـه ی . تهیه می شـود) اسفندماه 20حداکثر تـا   (جهت تمام دانشگاه ها  
جلسه های بحث گروهی جهت ارتقای     فروردین هر سال سمینار سالیانه و       

یادشـده علمی و همـاهنگی در نظام  آموزش  ـنظارت برگزارشده، سپس سیر          
 .دوباره تکرارمی شـود
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 مشخصات مراکز آزمایشگاهی مورد استفاده در

 .........................................برنامه ی تالاسمی در دانشگاه

4 3 2 1 
 آزمایشگاه مورد استفاده

 نشانی کامل آزمایشگاه

رد
موا

یر 
سا

ون 
ل خ

نتقا
ا

تان 
رس

یما
ب

شت 
هدا

ز ب
رک
م

 

 شروع سال
 ی برنامه

 *غربالگری

نام شهرستان
 

 

      

منظور سال شروع اجرای برنامه ی پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور، زودتر یا دیرتر                *
 . در هر یک از شهرستان های تابع است1376ال از س
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چک لیست کنتـرل کیفی آزمـایشگاه هـای غربالگری مربوط 
 )دانشگاه سطح شبکه های تحت پوشش(به اجرای برنامه ی تالاسمی

  .........................................:نام دانشگـاه

 ... .....................................:نام شهرستان

  .......................................:نام آزمایشگاه

  ............................ :سمت .................... :نام مسئـول فنـی و مـدرک تـحصیلی

 ............................ :سمت ...................... :نام و نام خانوادگی تکمیل کننده ی فرم

 ... .................................:رمتاریخ تکمیل ف
 

 : پذیرش و گزارش دهی

□خیر  □بلی
□خیر  □بلی
□خیر  □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
 
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی

 آیا هویت مراجعه کننده با برگه ی بیمار مطابقت داده می شود ؟ . 1

 وددارد؟ در متقاضیان ازدواج وجCBCآیا دفتر ثبت نتایج . 2

 ثبت می شود؟در این دفتر به طور صحیح آیا نتایج آزمایش ها . 3

 آیا معرفی نامه های مراجعه کنندگان بایگانی می شود؟. 4

 آیا پذیرش بیمار به صورت رایانه ای است؟. 5

هآزمایشگا مسئول توسط بالا   RBCو پایین MCH و MCV آیا. 6
 دوباره کنترل می شود؟

 ثبت و بایگانی  می شود؟آیا موارد مشکوک . 7
 

 :نمونه گیری

□خیر  □بلی
□خیر  □بلی
□خیر  □بلی
□خیر   □بلی

 آیا محل نمونه برداری با تعداد مراجعه کنندگان متناسب است؟. 1

 آیا نور و هوای محل نمونه برداری مناسب است؟. 2

 آیا تخت معاینه و پاراوان وجود دارد؟. 3

ای گیرنده ی خون وجوددارد؟آیا محلی برای شستشوی دست ه. 4
                                                                    ادامه  در صفحه ی بعد
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         ادامه ی صفحه ی قبل

□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
  

□خیر   □بلی
□خیر   □بلی

 

□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
 
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
 
□خیر   □بلی
 
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی

 آیا سرنگ ها دارای تاریخ مصرف معتبر هستند؟. 5
 آیا جهت دفع سوزن و سرنگ ظرف مناسبی وجوددارد؟. 6

 :نمونه گیری استاندارد. 7

می شود؟گرفته  حالت آرامش خون  آیا از مراجعه کننده در) الف
  گرفته می شود؟ آیا از مراجعه کننده در وضعیت نشسته خون) ب

 درجه70 آیا برای ضدعفونی کردن محل نمونه گیری از الکل        ) ج
 استفاده می شود؟

  زمان بستن تورنیکه کمتر از یک دقیقه است؟ آیا مدت) د

 استفاده می شود؟ EDTA آیا جهت ضد انعقاد از نمک پتاسیم) ـه
رعایت می شود؟) mg/dl 2/2 – 5/1(بت ضد انعقاد به خونآیا نس) و
وش دارـدرپون از ظرف مناسب     ـردآوری نمونه ی خ  ـآیا جهت گ  ) ز

 استفاده می شود؟

آیا نام و نام خانوادگی بیمار روی برچسب ظرف نمونه قیدمی شود؟  ) ح
 ضد انعقاد مخلوط می شود؟  بلافاصله بانمونه گیری، نمونهآیا پس از . 8

 آیا نمونه برداری و انجام آزمایش در یک محل انجام می شود؟ . 9

زنجیره ی ، از سیستم     آیا درصورت عدم انجام آزمایش در محل        . 10
سرد جهت ارسال نمونه ها استفاده می شود؟                        

1-4حداکثر( زمانی مناسب  آیا درصورت ارسال نمونه، فاصله ی    . 11
 تا انجام آزمایش رعایت می شود؟        ) ساعت

 آیا لام ها تا یک سال نگه داری می شود؟ . 12

آیا نتایج آزمایش ها تا دو سال بایگانی می شود؟                   . 13
 

 : مواد، وسایل و تجهیزات

□خیر   □بلی
 
 

□خیر   □بلی

 اه سل کانتر دارد؟ آیا آزمایشگاه دستگ. 1
..................................................درصورت وجود، نوع آن مشخص  شود 

آیا خدمات پشتیبانی دستگاه سل کانتر توسط شرکت مربوط. 2
 به خوبی انجام می شود؟

                          ادامه  در صفحه ی بعد              
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 حه ی قبل       ادامه ی صف

□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
 
□خیر     □بلی
 
□خیر     □بلی

 
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
 
□خیر     □بلی
 
□خیر     □بلی
 
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
 

□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
 
□خیر     □بلی
 
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی

 آیا هنگام نصب دستگاه کالیبراسیون انجام شده است؟. 3

 آیا شرکت پشتیبان آموزش های لازم را ارائه داده است؟. 4

  آیا دستگاه سل کانتر سیم اتصال به زمین دارد؟  .5

آیا سل کانتر به یک تثبیت کنترل برق جهت جلوگیری از .6
 نوسانات برق متصل است؟

 مرجعبا تأئیدیه ی ...) لایز   یزوتون ـا(آیا از محلول های سل کانتر     .7
 استفاده می شود؟

؟ معتبر دارندی تاریخ انقضا7آیا محلول های ذکرشده  در پرسش  .8
 می شود؟         آیا شمارش زمینه ی سل کانتر روزانه کنترل .9

آیا قبل از انجام آزمایش، نمونه ها به خوبی مخلوط می شوند؟   .10
 نگه داری دستـگاه سـل کانتر طبـق دستـورالعمل مـربـوطآیا. 11

 انجام می شود؟) کاتالوگ(
 :کالیبراسیون و کنترل کیفی سل کانتر. 12

بار انجام می شود؟  ماه یک 6آیا کالیبراسیون سل کانتر حداقل هر ) الف
آیا کالیبراسیون سل کانتر پس از هـر بار تعمیر یا سرویس          ) ب

  انجام می شود؟دستگاه دوباره

 آیا عدم دقت سل کانتر ماهانه ارزیابی می شود؟ ) ج

T-Brittinآیا پایداری کالیبراسیـون سـل کانتر بـا آزمون        ) د
 بررسی می شود؟ 

 آیا از خون کنترل شده استفاده می شود؟ ) ـه

ی آیا تاریخ انقضا   ،درصورت استفاده از خون کنترل شـده    ) و
 معتبر دارد؟ 

ـورت بـروز خطا در برنـامـه هـای کنتـرل کیـفی،آیا درص ) ز
 کالیبراسیون دستگاه انجام می شود؟ 

 آیا چارت کنترل کیفی رسم  می شود؟ ) ح
                                                                       ادامه  در صفحه ی بعد
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        ادامه ی صفحه ی قبل
 

□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی

 
 
 
□خیر     □بلی
 
□خیر     □بلی
 
□خیر     □بلی

 
 
 

□خیر     □بلی
 
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
 
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی

 

 تست های،آیا حداقل یکی از برنامه های کنترل کیفی مانند        ) ط
  انجام می شود؟...دوتایی، چک لیست، میانگین روزانه و 

 آیا شناسنامه ی سل کانتر تهیه شده است؟ ) ی

 آیا نتایج کالیبراسیون و کنترل کیفی ثبت می شود؟) ک

 : اندازه گیری هموگلوبین به روش دستی. 13

ل کانتر از روش دستی اندازه گیریـ آیا جهت کالیبراسیون س )الف
 هموگلوبین استفاده می شود؟

 تأئیدیه ی مرجع،ورد استفاده ـبین م دارد هموگلو ـآیا استان ) ب
  معتبر دارد؟یو تاریخ انقضا

آیا نحـوه ی نگـه داری استـاندارد فـوق مطابق بـروشـور) ج
  است؟  سازنده

 : اندازه گیری هماتوکریت به روش دستی. 14

وکریت دستی جهت کالیبراسیونـآیا از روش میکرو همات    ) الف
 سل کانتر استفاده می شود؟

 میکروسانتریفوژدستگاه دور اندازه گیری برای تاکومتر  از آیا) ب
 استفاده می شود؟

 آیا زمان سنج دستگاه توسط کورنومتر کنترل می شود؟ ) ج

 شده است؟ کنترل عادی خط کش با میکروهماتوکریت خط کش آیا) د
درصـورت عدم امکان اجـرای بندهای ب و ج آیا از روش) هـ

  استفاده می شود؟ 1غیرمستقیم کالیبراسیون

 آیا نتایج کنترل کیفی ثبت می شود؟ ) و

                                                                       ادامه در صفحه ی بعد

                                                           
، 5،  3را در زمان های      PCV>5/0روش غیرمستقیم کالیبراسیون هماتوکریت نمونه هایی با       . 1

رت صحت   دقیقه بـا دستگاه میکروسـانتریفوژ انـدازه گیری نموده کـه درصو       11 و   9،  7
RCF دقیقه ثابت باشـد5 بایـد نتایج دستگاه بعد از . 
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        ادامه ی صفحه ی قبل

 
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
□رخی     □بلی
□خیر     □بلی
 
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
 
 
 
 

□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
 
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی

 

 : کنترل کیفی اسپکتروفتومتر یا فتومتر. 15

  بار انجام می شود؟  ماه یک6آیا کنترل کیفی دستگاه حداقل هر ) الف

 آیا خطی بودن دستگاه کنترل می شود؟ ) ب

 آیا صحت فتومتریک دستگاه کنترل می شود؟ ) ج

 آیا صحت طول موج دستگاه کنترل می شود؟ ) د

 آیا عدم وجود انوار ناخواسته بررسی می شود؟ ) هـ

 آیا رانش فتومتریک بررسی می شود؟) و

 ت می شود؟آیا نتایج کنترل کیفی ثب) ز

 : کنترل کیفی سمپلرها. 16

 بار انجام می شود؟  ماه یک6آیا کنترل کیفی سمپلرها حداقل هر ) الف
 آیا کنترل عدم دقت جهت سمپلرها انجام می شود؟ ) ب

 آیا کنترل عدم صحت جهت سمپلرها انجام می شود؟ ) ج

 آیا نتایج کنترل کیفی ثبت می شود؟) د

  زیر موجود است؟ 1جه  آیا لوازم شیشه ای در. 17

  ml20 و 10پیپت ) الف

  ml 100بالن ژوژه) ب

 : HbA2کنترل کیفی کیت اندازه گیری . 18

  آیا کیت مورد مصرف دارای تأئیدیه ی مرجع است؟) الف

 آیا کیت مورد مصرف دارای تاریخ انقضای معتبر است؟) ب

 ؟آیا نحوه ی نگه داری کیت مطابق دستورالعمل سازنده است) ج
رسیدنتهیه ی همولیزات، (آیا دستورالعمل سازنده ی کیت کامل) د

 رعایت می شود؟...) به درجه حرارت محیط و 

 آیا ستون های تغییر رنگ داده شده از رده خارج می شود؟) هـ

 آیا از لوله ی مدرج جهت انجام آزمایش استفاده می شود؟ ) و
 

 در صفحه ی بعد                        ادامه          
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        ادامه ی صفحه ی قبل

□خیر     □بلی
 
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
 
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
□خیر     □بلی
 

□خیر     □بلی

 آیا درجه بندی لوله  با پیپت کالیبره کنترل شده است؟ ) ز

آیا در هر سری کاری به عنوان کنترل از یک نمونه دارای) ج
 مشخص استفاده می شود؟                     A2هموگلوبین 

       آیا برای موارد مشکوک اسمیر خون محیطی تهیه می شود؟ .19
 ساعت پس از آزمایش24 مدت   حداقل بهCBCآیا نمونه های  . 20

                              در یخچال نگه داری می شود؟   

 آیا یخچال چارت کنترل دما دارد؟                        . 21

 آیا آزمایشگاه در برنامه ی کنترل کیفی خارجی شرکت می کند؟. 22
 دریافتباآیا  درصورت شرکت در برنامه  های کنترل کیفی خارجی،        . 23

 گیرد؟اقدامی صورت می  )DI <2((نتایج ننشانیت

 
 : آموزش

□خیر   □بلی
 
□خیر   □بلی
 

□خیر   □بلی
 
□خیر   □بلی

آیا کارکنان فنی آزمایشگاه مدرک تحصیلی کاردان و بالاتر دارند؟. 1
و مـوضوع هـایآیا کارکنان آزمایشگاه در زمینه ی کنترل کیفی         . 2

  آموزش دیده اند؟                                           مربوط

انـارکنـوزشی جهت ک   ـاه آم ـارگـذشته ک ـال گ ـآیا در طول س    . 3
 ده است؟                                        ـ برگزار شآزمایشگاه

در دسترس ) ارسالی از مراکز  (آیا جزوه های آموزشی مورد نیاز    . 4
 همکاران قراردارد؟ 

 
 :  بهداشت وایمنی، حفاظت

□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی

 آیا کارکنان واکسن هپاتیت زده اند؟                         . 1

آیا صابون مایع جهت شستشوی دست ها وجوددارد؟               . 2
آیا نظافت و بهداشت فضای آزمایشگاه در حد مطلوب است؟       . 3
 تی زباله ها صورت می گیرد؟                     آیا دفع بهداش. 4

 آیا آزمایشگاه مجهز به سیستم تهویه ی مناسب است؟ . 5

                         ادامه  در صفحه ی بعد        
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         ادامه ی صفحه ی قبل

□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
□خیر   □بلی
 
□خیر   □یبل

 آیا دیوارها و کف پوش های آزمایشگاه قابل شستشو هستند؟. 6

 آیا سیستم اطفای حریق در آزمایشگاه وجوددارد؟ . 7

آیا سیستم کابل کشی و پریز استاندارد به تعداد کافی وجوددارد؟ . 8
 آیا جعبه ی کمک های اولیه وجوددارد؟. 9

 د؟آیا لوازم شیشه ای شکسته معدوم می شون. 10

 آیا برای خوردن و نوشیدن محل جداگانه ای وجوددارد؟. 11

آیا شستشوی ظروف شیشه ای بـه طور مناسب در سـه مرحله. 12
 انجام می شود؟) شوینده، آب معمولی، آب مقطر(
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چک لیست کنترل کیفی آزمایشگاه های غربالگری در رابطه 
 )پزشکیسطح دانشگاه های علوم (با اجرای برنامه ی تالاسمی

 ......... .....................................:نام دانشگاه

 ......... .................................:نام آزمایشگاه

 ......................... :سمت ............................ :درک تحصیلیـی و مـول فنـنام مسئ

 ......... ................:سمت ........................ .: فرمتکمیل کننده ی خانوادگی نامنام و 

 .. .................................:تاریخ تکمیل فرم

 
می ـالاسـالگری ت ـربـای غ ـایشگاه هـی آزم ـ دانشگاه  یهکمیتـآیا   .1

 ده است؟ ـتشکیل ش

  □خیر     □بلی

 آیا جلسه های دوره ای مقرر تشکیل شده است؟   .2

  □رخی     □بلی

ه شهرستان هـای تحت پوشش تـالاسمی     ـآیا چک لیست نظارتی ب    .3
 ارسـال شـده است؟ 

  □خیر     □بلی

 آیا گردآوری چک لیست ها از شبکه های تحت پوشش انجام شده است؟  .4

  □خیر     □بلی

ا بررسی و ـور آزمـایشگاه هـآیا صحت اطلاعات تـوسط مسئول ام .5
 ده است؟ ـتأیید ش

  □خیر     □بلی
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 آیا اطلاعات جمع آوری شده آنالیز و بررسی شده است؟  .6

  □خیر     □بلی

  ول ارائه شده است؟  ـ مسئ  هایآیا گزارش و پیشنهادهای لازم جهت مقام       .7
 ) معاونت بهداشتی ـ ریاست دانشگاه(

  □خیر     □بلی

 جهت کارکنان آزمایشگاه های تحت    ) کارگاه ها(آیا برنامه ی آموزشی   .8
 ست؟ پوشش برگزار شده ا

  □خیر     □بلی

ا به ـده است؟ آیـابی شـده سنجش و ارزیـآیا برنامه ی آموزشی اجراش  .9
 دقت چک لیست شهرستان تا حد لازم اطمینان دارید؟ صحت و 

  □خیر     □بلی

ارشناس مسئـول امور   ـآیا آزمایشگاه های تحت پـوشش تـوسط ک      .10
 ده است؟ ـا پایش شـآزمایشگاه ه

  □خیر     □بلی

  برآوردهای منابع صورت گرفته است؟   ویشنهادهاآیا پ .11
  □خیر     □بلی
  وجوددارد؟ استان در باشد علمی و فنی مشکلاتآیا آزمایشگاهی که مرجع  .12

  □خیر     □بلی

 آیا این آزمایشگاه به شبکه های تحت پوشش معرفی شده است؟  .13
  □خیر     □بلی
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 چک لیست کنترل کیفی آزمایشگاه های غربالگری
 )سطح منطقه( رابطه با اجرای برنامه ی تالاسمیدر

 ................................................... :نام و نام خانوادگی دانشگاه هماهنگ کننده
 ................................................... :رمـل کننده ی فـوادگی تکمیـانـنام و نام خ

 ....................:سمت.......................................  :دهنام مسئول گروه هماهنگ کنن

 ......................... :تاریخ تکمیل فرم

 ................................................ :مدرک تحصیلی مسئول گروه هماهنگ کننده
 
 بخش آموزش.  1
  آیا گروه آموزش ـ  نظارت تشکیل شده است؟ .1

  □خیر     □بلی
)  بار هـر سـال یک  (  نظارت گروه آمـوزش  ـ آیا جلسه هـای ادواری   .2

 تشکیل شـده است؟
  □خیر     □بلی

 آیا مصوبه های جلسه هـا پیگیری شده است؟ .3
  □خیر     □بلی

  آیا آمـوزش استان های هم گروه برابر برنامه انجام شده است؟ .4
  □خیر     □بلی

اطق تحت  ـاز و استعلام از من    ـاس نی ـسا برا ـآیا محتوای آموزش ه   .5
 پوشش صورت می گیرد؟

  □خیر     □بلی
   منظم شرکت کرده اند؟،آیا در کارگاه هـای کشوری .6

  □خیر     □بلی

    

  دستورالعمل جامع و متون آموزشی برنامه ی کشوری پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور 

 

300

   است؟گرفته قرار فرادا اختیار درآموزشی مواد  شروع کلاس ها از قبلآیا  .7
  □خیر     □بلی

   گیرد؟آیا قبل و بعد از آموزش ها ارزیابی صورت می .8
  □خیر     □بلی

  آیا اسناد گزارش هـای ارسال شده به تهران وجوددارد؟ .9
  □خیر     □بلی
  آیا برای شرکت کنندگان در کارگاه ها گواهی شرکت صادر شده است؟ .10
  □خیر     □بلی

 
 بخش نظارت . 2
 آیا برای اعضای نظارت ابلاغ صادر شده است؟ .1

  □خیر     □بلی

دانشگاه های ارت مطابق طرح و دستورالعمل برای آیا برنامه ی مدون نظ .2
 هم گروه تهیه شده است؟

  □خیر     □بلی

آیا برنامه ی نظارت مطابق طرح و دستـورالعمل بـه دانشگاه مـورد           .3
 بازدید ابلاغ شده است؟

  □خیر     □بلی

  آیا بازدید براساس چک لیست انجام شده است؟ .4
  □خیر     □بلی

  ؟وجوددارد مربوط بایگانی در به تهران رسال شدها گزارش های سنادآیا ا .5

  □خیر     □بلی
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. مشاوره یکی از حساس ترین بخش های مدیریت برنامه ی تالاسمی است           
غربالگری و حتی    آزمایشگاه های   ،واقع در این بخش دست آورد آموزش      در

  برنامه لی خام  و ،ه مواد اصلی  ـولد ک ـآزمایشگاه های تشخیص پیش از ت    
 .می شود هستند، به محصول نهایی تبدیل

لازم است از ایـن نظام همـواره و پـویـا مـراقبت و نگه داری شود            
 .و استانداردهای آن تثبیت و بـه موقع ارتقایابد

 
 هدف اصلی

 .)تالاسمی(حفظ و ارتقای استانداردهای مشاوره ی ژنتیک
 

 اهداف اختصاصی 
 ارتقای دانش مشاوران؛ .1
 . نظارت بر مشاورهارتقای نظام  .2
 

 استراتژی ها
 آمـوزش دوره ای سطح بندی شـده ی حضوری و غیـرحضوری؛  .1
ورت مستقیم  ـه صـررسی عملکرد مشـاوران ب   ـنظارت دوره ای و ب    .2

ار ـه ی ک ـررسی نتیج ـب(قیمـرمستـو غی ) رتبطـای م ـ لیست ه کـچ(
ز ان ا ـو اطمین   نهایی   کوکـراف، مش ـازدواج، انص : املـش) اورـمش

 .)اوره ی آنهاـصحت مش

  طـرح آمـوزش  ـ نـظارت مشـاوران ژنتیک
 شبکه هـای بهداشتی درمـانی ) تالاسمی (

  10 
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 فعالیت ها
 تشکیل کلاس های آموزشی سطح بندی شده، دوبار در سال؛ .1

 استمرار آموزش ها به صورت غیرحضوری؛ .2
 تکمیل سالیانه ی چک لیست  های مرتبط و ارزیابی آنها؛  .3

 بررسی و پژوهش موارد انصراف و ازدواج و مشکوک نهایی؛  .4

 .  بار در سال ای ناقل، یکبررسی پرونده های تشکیل شده ی زوج ه .5
 

 روش اجرا 
مسئولیت برنامه ریزی و اجرای برنامه به عهده ی مرکز مدیریت بیماری ها           

 . انجام می شودر کشو پزشکی علوم دانشگاه های مشارکت و همکاریاست و با 
 

 آموزش
 به طورمشاوران منتخب ژنتیک تمام دانشگاه های علوم پزشکی، در تهران          

مشاوران ژنتیک شهرستان های   . دـواهنددیـیانه آموزش خ  متمرکز و سال  
اسی و  ـارشنـطوح ک ـزشکی در س  ـای علوم پ  ـوشش دانشگاه ه ـتحت پ 

گاه ـه در سطح همان دانش    ـانـالیـ س ،دهـوسط تیم تشکیل ش  ـزشکی ت ـپ
ای ـوزش هـاه و آم  ـآموزش های مرکزی در اردیبهشت م   . آموزش می بینند

 .ال  انجام می شوداستان ها در خردادماه هر س

 تیمه تشکیل ـادر بـا به تنهایی قـر یک از دانشگاه هـچنانچه ه :توجه
بـرای بـرگزاری یک دوره مشاوره ی ژنتیک نبـاشند، بایـد از          تدریس،  

 درهـر صورت هر یک از    . دانشگاه های همسایه یا از مرکز کمک بگیرند     
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 و  تقاد داشته باشند استادها باید به سیاست های کشوری کاملاً تسلط و اع          
 .قبل از آموزش ها و توسط مدیران برنامه در سطح دانشگاه توجیه شوند

، مدیریت برنامه ی ژنتیک    یپیش از اجرای هر یک از دوره های آموزش       
 و اهداف اجرای برنامه ی آموزشی مشـاوره، تـوسط        )ازجمله تالاسمی (

زم است انتظارات   در پـایـان لا  . مدیر برنـامه بـه تفصیل بیان خواهدشد     
 .مدیریت مرور شـود

 محتوای آموزش ها به طور مـرکـزی و تـوسط گـروه کشـوری مشاوره        
 .قرارمی گیرد دانشگاه ها در اختیار بیماری ها مدیریت مرکز توسط و تهیه می شود

در پایان هر دوره لازم است توسط گروه تدریس، امتحان گرفته شود            
در صورت . از نمره ی کل را بگیرند    % 75و شرکت کنندگان باید حـداقل     

 و تیم ـوفق نشد، عض ـاره م ـر دوب ـود و اگ  ـان تکرارش ـولی، امتح ـعدم قب 
 معاونت بهـداشتی وسط  ـد ت ـ بای )کاردان/ پزشک یا کـارشناس  (همشاور

 ). غیرحضوری باشدا می تواندـامتحان ه(جایگزین شود

ری اجرا  در فـواصل دوره هـای حضوری، آمـوزش هـای غیـرحضو     
روش آموزش هـای غیرحضوری را هر سـال مرکز مدیریت        . خواهدشد

 .بیماری ها اعلام می کند
 
 نظارت

کس  در  ـا روش منع  ـده و ب  ـریف شـای تع ـزارهـق اب ـریـر ازط ـن ام ـای
بازدیـد و تکمیل چک لیست، بـررسی     (ه ی تالاسمی ـامـدستورالعمل برن 

 .ودـ اجرامی ش...) بـروز و 
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قطعی و اتفاقی بایـد بـراساس اطلاعـات و بازدیدهـای        تحقیقات م 
ز مدیریت بیماری ها   ـرکـآن تهیه و به م    پروپوزال  مدیریتی پیش بینی و    

روه فنی تحقیقات   ـز موظف است طرح را به گ       ـرکـاین م . ارسال شود
 .ارائه نموده و پس از بـررسی دانشگاه مربوط را از نتیجه مطلع کنـد
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  دانشگاه 40 استان و  28 و برنامه ی تالاسمی و همچنین وجود        وسعت ایران 
 .و دانشکده  علوم پزشکی نظام مراقبت برنامه را پیچیده می کند

 استفاده از نظام های سطح بندی شـده همراه با مشارکت هرچه بیشتر        
. دانشگاه ها در برنامه های مدیریتی، ممکن است این مشکل را کاهش دهد

ایش برنامه ی  ـا و نظام پ   ـارکت دانشگاه ه ـامه ی مش ـرنهمین منظور، ب   به
 به اجرا  1383 تدوین شـده و از سال       زیرپیشگیری از تالاسمی به شرح      

 .دـآم درخواهد
  

 کلیهدف  
ا اجرای  ـامه ی پیشگیری از تالاسمی ب    ـحفظ و ارتقای استانداردهای برن    

 . نظارت سطح بنـدی
 

 اهداف اختصاصی 
  ؛تافزایش کیفیت نظار .1
  .افزایش کمیت نظارت .2
 

 استراتژی  
 . مشارکت دانشگاه ها در نظام نظارت برنامه ی تالاسمی

 طـرح نــظارت منطقـه ای نـظام مـراقبت 
   برنـامه ی تـالاسمی 
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 فعالیت ها
 تعیین دانشگاه های منطقه ای؛  .1
  لازم برای گروه های منطقه ای؛ یتشکیل کلاس های توجیهی و آموزش .2
 ؛اجرای نظارت مرکزی بر دانشگاه های منطقه ای .3
 تشکیل گروه های دانشگاهی؛ .4
 بـا  ،اجرای نظارت دانشگاه های هم گروه تـوسط دانشگاه منطقه ای       .5

 مشارکت دانشگاه های هم گروه؛ 
ای لازم  ـدام هـای منطقه ای و اق   ـای دانشگاه ه ـزارش هـگردآوری گ  .6

  .اس آنـبراس
 

 روش اجرا 
 نظارت

پس از تعیین دانشگاه های منطقه ای و هماهنگی با آنها، تعیین گروه ها و            
دیریت بیماری ها،  این دانشگاه ها برنامه ی     ـز م ـرکـغ توسط م  صدور ابلا 
. درساندـواهنـوشش خ ـه اطلاع دانشگاه های تحت پ    ـود را ب  ـنظارت خ 

ه تمام دستورالعمل، شامل     ـه ب ـوجـا ت ـاین دانشگاه ها را ب    سپس نظارت   
وط و شاخص ها در زمان مقرر       ـربـمحورهای تعیین شده، چک لیست های م   

ال گزارش های مربوط را به     ـر س ـتا پایان آذرماه ه   دهند و حداکثر    نجام می ا
مرکز مـدیریت بیماری هـا موظف    . ارسال می کنندمرکز مدیریت بیماری ها    

ال نظارت و   ـاه همان س  ـا پایان دی م  ـاست دانشگاه هـای منطقه ای را ت    
دی تمام  ـا جمع بن ـوط را ب  ـربـد م ـورانـایت پس خ ـبررسی کرده و درنه  

 . گزارش های دریافت شده به دانشگاه ها ارسال نمایـد
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مرکز مدیریت بیماری ها موظف است با تشکیل جلسه های دوره ای         
 بـا گروه هـای منطقه ای و استادهـای دعوت شـده و همچنین جلسه ی          

ای ـانداردهـه طور مستمر استـال بـر سـاه هـجمع بندی نهایی در بهمن م
ا ـدانشگاه ه. دـ آنها را فـراهم کن   ءو زمینه ی ارتقا  ررسی   ـامه ای را ب  ـبرن
اس دستورالعمل، نظارت معمول شبکه های تحت پوشش خود را ـراسـب

 دانشگاه ها همچنین درصورت برخورد با مشکلات مربوط         . انجام می دهند
به دستورالعمل، فرم ها و تفسیر آنها یا نرم افزار برنامه با دانشگاه ناظر تماس       

دیریت بیماری ها ـلیست گروه های دانشگاهی توسط مرکز م. فتخواهندگر
 .اس عملکرد دانشگاه های منطقه ای اعلام می شودـهر سال و براس

ا مشکلات احتمالی در    ـواجهه ب ـدانشگاه های منطقه ای درصورت م   
 مدیریت  ربوط در مرکز  ـدستورالعمل و فرم ها، این موارد را با کارشناس م        

رکز موظف است با بررسی و      ـکارشناس م . واهندکردبیماری ها مطرح خ  
تشریح مسائل و طـرح مطلب در جلسه هـای گروه هـای فنی کشوری           

 . هفته به دانشگاه منطقه ای پاسخ دهد2، حداکثر طی )درصورت لزوم(
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خشی از مـدیـریت و از مهم تـریـن      ـنظام تحقیقـات یک بـرنـامـه ب    
 .استقسمت هـای آن 

راقبت ـان نظام م  ـار در جـری  ـور خـودک ـات بـه ط ـبخشی از تحقیق  
 مجموعه های در اطلاعات و   داده ها به صورت آن نتایج و   می رسد به انجام

 .سالیانه ارائه می شـود

 دیگر از پرسش ها با داده های گرد آوری شده پاسخ داده نمی شود و          یبخش
 .ای مدیریت دچار مشکل خواهدشد    بدون پاسخ گویی به آنها ارتقای ابزاره     

ابع، به طور کلی لازم است      ـه محدویت من  ـوجه ب ـا ت ـاز سوی دیگر ب   
اکنون با توجه   . تحقیقات براساس اولویت های پژوهشی انتخاب شـوند    

به استقرار سطوح ارجاع اولیه تا فـوق تخصصی در برنـامه ی تالاسمی،           
 .برنامه ریزی تحقیقات بسیار ضـروری است

 
 دف اصلی ه

 .ارتقای برنامه ی تالاسمی ازطریق اجرای تحقیقات مورد نیاز
 

 اهداف اختصاصی 
 ارتقای نظام مشاوره ازطریق تحقیقات مرتبط؛ .1
ریق ـالگری و تشخیص ژنتیک ازط    ـایشگاهی غرب ـارتقای نظام آزم   .2

 تحقیقات مرتبط؛ 

 طـرح و دستـورالعمـل تحقیقـات برنـامـه ی 
 پیشگیـری از بروز بتـا تـالاسمی مـاژور 
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 ارتقای نظام مراقبت ازطریق تحقیقات مرتبط؛ .3
 .طریق تحقیقات مرتبطارتقای نظام آموزش از .4
 

 استراتژی ها 
 جلب مشارکت محققان و صاحب نظران؛  .1
 جستجوی عنوان های تحقیقاتی مناسب؛  .2
 جستجوی منابع مناسب تحقیقات؛  .3
ات جهت اجـرای   ـجلب مشـارکت دانشگاه هـا و مـراکـز تحقیق       .4

  .ه ی تحقیقاتـبهین

 
 فعالیت ها 

 تشکیل گروه کشوری تحقیقات؛  .1
ای ـژوهشی مرتبط از دانشگاه ه   ـوری عنوان های پ  استعلام و گردآ   .2

 ، مشاوران دانشگاهی تحقیقات کشوریکمیته یعلوم پزشکی، اعضای 
ظم و  ـانی من ـل زم ـواصـداشتی در ف  ـان سیستم به  ـارکنـه، ک ـامـبرن
 رورت؛ـراساس ضـب

 کشوری تحقیقات در    کمیته یبحث و اولـویت  بنـدی بـا مشارکت       .3
 جلسه هـای دوره ای؛ 

 بررسی و متمرکزکردن منابع تحقیقاتی طبق اولویت ها؛ .4
پیشنهاد اجرای طرح بـه دانشگاه هـای علوم پـزشکی، مـراکـز و            .5

 .مؤسسه های تحقیقاتی کشور برحسب نوع طرح
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 روش اجرا 
مسئول اجرای برنامه در سطح کشور، مرکز مدیریت بیماری ها است و            

ای علوم  ـات و دانشگاه ه  وری تحقیق ـکشکمیته ی  ا مشارکت   ـر ب ـاین ام 
 فنی سازماندهی   کمیته ی. پزشکی و مراکز تحقیقاتی مربوط  اجرامی شود     

ای فنی  ـر گروه ه ـایـرتبط و نمایندگان س   ـنمایندگان انجمن های علمی م   از  
 .برنامه و اعضای منتخب دانشگاه های علوم پزشکی کشور تشکیل می شود

ای پژوهشی با توجه به     ـ هاستعلام از دانشگاه ها برای ارسال عنوان      
ریق مشورت با گروه های    ـ ازط ،تجربه های اجرایی برنامه در دانشگاه ها    

 فنی کشوری برنامه برای ارائه ی      کمیته یفنی دانشگاهی و با استعلام از       
 .تحقیق موردنظر صورت می گیرد

وری ـ کش کمیتـه یای  ـ در جلسه ه  ،ه شدهـای تحقیقاتی ارائ  ـعنوان ه
 و  ررسیـرورت ب ـرحسب ض ـ ب ،انـوت از محقق  ـا دع ـو ب ده  ـ شمطرح

ژوهشی ـابع پـاده از منـا استفـب.  تحقیقاتی مشخص می شودایـاولویت ه
ز تحقیقات، اولویت های   ـراکـا و م  ـدیریت بیماری ه ـدانشگاه ها، مرکز م  

 .پژوهشی پشتیبانی مالی شده و به اجرا درمی آید

ست پیشنهاد تحقیق دهد که     وری ممکن ا ـ فنی تحقیقات کش   کمیته ی
ای ـوت از استاده  ـا دع ـروهی و ب  ـباید با تشکیل جلسه های بحث گ      

 .مربوط، بررسی و درصورت احراز اولویت برای اجرا پیشنهادشود

ی طرح به    هـر عنـوان تحقیقاتی بایـد در مـرحله ی اول همراه خلاصه         
تحقیقات  فنی   یکمیته ود و سپس در     ـا پیشنهادش ـدیریت بیماری ه ـز م ـرکـم
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 طرح اصلی مربوط درخواست می شود که      ،بررسی و درصورت پذیرش   
 .بررسی می شودبا حضور محققان پیشنهادکننده در جلسه های بحث گروهی          

ا به محقق و دانشگاه یا       ـدیریت بیماری ه ـتصمیم نهایی توسط مرکز م    
ده ریق معاونت بهداشتی ارجاع کنن   ـ ازط ،سسه ی پیشنهادکننده ؤمرکز و م  

ایت ضوابط پژوهش هایی   ـعلاوه بر این اصول و شرایط، رع     . ارسال می شود
 .که معاونت فن آوری و پژوهش اعلام کرده ضروری است
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ر نقص در تـولید زنجیره های     ـ که در اث   1است تالاسمی یک بیماری ارثی   
درنهـایت کم خـونی، موجب اختلال در     ایجـادمی شـود و   همـوگلوبین  

 . فرد مبتلا می شـودرشدونمو

ون و  ـزریق مکرر خ  ـ ت ،الاسمیـان متداول ت  ـاضر، درم ـال ح ـدرح
 این روش . داروهای دفع آهن اضافی در اندام های بدن ازجمله کبد است         

 .درمانی علاوه بر مشکلاتی که به  همراه دارد، به کنترل دقیق نیاز دارد

ــی از روش  ــیک ــا   ه ــه ج ــروزه ب ــه ام ــب ک ــن و مناس  یای جایگزی
رد سالم  ـوان از ف  ـد مغـز اسـتخ    ـتـزریق خـون اسـتفاده مـی شـود، پـیون           

در ایـن روش بعـد از شناسایی        . ه بـیمار مبـتلا بـه تالاسـمی اسـت          ـ ـب
وند، مغـز اسـتخوان فرد مبتلا به تالاسمی         ـدهـنده ی مناسـب بـرای پـی        

توســط داروهــای مهارکنــنده ی ســلول هــای مغــز اســتخوان نابودشــده 
 ــ ــتخوان س ــز اس ــالم فـو مغ ــا   ـ ــود ت ــی ش ــن آن م ــنده، جایگزی رد ده

 .خون سازی طبیعی صورت گیرد

                                                           
این راهنما توسط کارشناسان بخش پیوند مغز استخوان بیمارستان دکتر علی شریعتی تهیه              . 1

، شده است و می تواند توسط تیم مشاوره ی ویژه ی تالاسمی جهت آموزش به والدین بیماران            
 . قرارگیردمورد استفاده

  پیوند مغز استخوان در بیماران تالاسمی1راهنمای 
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وان در تالاسمی   ـوند مغز استخ  ـن پی ـاکنون که اولی  ـ ت 1981ال  ـاز س 
ا  ـور م ـ بیمار در کش   200صورت گرفت، هزاران بیمار در دنیا و بیش از         

 .دـتاکنون پیوند مغز استخوان داشته  ان
 بوده % 80 – %90ز پیوند حدود    به طور کلی شانس بقای بیماران بعد ا      

 .است% 10-%15و شانس عود بیماری 

 انسـ ش ،ه موقع عمل ـار و انجام ب   ـاب صحیح بیم  ـورت انتخ ـدرص
 .ار کم استـعوارض بعد از پیوند بسی

 
 راهکارهای پیوند مغز استخوان در بیماران تالاسمی

 چه بیمارانی برای پیوند مناسب هستند؟ . 1
د مغز استخوان ـالاسمی، بـالقوه کانـدید پیونـبیماران ت تقریباً تمام )الف

وانایی ـبیمار و خانواده ی بیمار باید ازنظر روحی و مالی ت         . هستند
مناسب و امکان بستـری چندمـاهه در نـزدیک مـرکـز پیـوند را           

د یا ایجاد   ـروز مشکل در رونـد پیـون    ـتا درصـورت ب  (داشته باشند
 ).دـد وجود داشته باشـ مرکز پیونراجعه بهـ امکان م،عوارض

. به طور کلی پیوند مغز استخوان در بیماران جوان تر نتایج بهتری دارد            ) ب
 غیرقابل موارد بعضی   در(این امر افزایش احتمالی ایجاد ضایعات     علت  

ای مکرر و   ـزریق خون ه ـر ت ـدر اندام های مختلف در اث      )برگشت
 مغز  دـونـپی امـانج سن رینـبهت.  سن است  افزایش اـتجمع آهن ب  

 امکانر نیز   ـ سنین بالات  دراست، هرچند که     سالگی 10 زیر استخوان
رای پیوند مغز   ـاسب ب ـحـداقل سن من   . وجوددارد پیونـد موفقیت

 . سالگی است5/2 – 3استخوان 
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 بهترین بیماران برای پیوند مغز استخوان بیمارانی هستند که سابقه ی          )  ج
ده ی آهن را به طور مناسب داشته باشند تا       مصرف داروهای دفع کنن  

در . ن در کبد نشوند   ـرگشت تجمع آه  ـل ب ـابـدچار عوارض غیرق  
، ه سابقه ی نامناسب مصرف این گونه داروها وجوددارد        ـبیمارانی ک 

 .احتمال عدم موفقیت پیوند بالاتر است
 موفقیت  عدم ،درصورت ایجاد فیبروز کبد در بیماران تالاسمی شانس       )  د

 .یوند بیشتر از افرادی است که دچار فیبروز کبد نشده اندپ
 
 دهنده ی مناسب پیوند مغز استخوان چه کسی است؟ . 2

تالاسمی ( برادر و یا خواهر سالم     ،مناسب ترین دهنده ی پیوند مغز استخوان    
ر ـد به طور کامل از نظ  ـنیز بای  وندـده ی پی ـدهن. گیرنده ی پیوند است  ) مینور

شانس این که  .  پیوند باشد  مشابه گیرنده ی  )HLA(ی نسجی سیستم سازگار 
مشابه  HLA ر سیستم ـار تالاسمی کاملاً ازنظ   ـرادر بیم ـا ب ـیک خواهر ی  

 .د یک چهارم استـباشن

ا ـاف خواهران ی  ـد ن ـون بن ـل استفاده از خ   ـامروزه منابع دیگری مث   
کاملاً  HLA یا گاهی فرد غریبه با سیستم     (برادران بیمار مبتلا به تالاسمی    

به عنوان منابع جایگزین مطرح است که امکانات این          ) مشابه با بیمار  
 .اقدام در کشور ما نیز وجوددارد

لازم به ذکر است که روند پیوند مغز استخوان هیچ گونه عارضه یا             
مشکلی برای دهنده ی پیوند ایجادنمی کند و دهنده ی پیوند دچار نقص           

 .سازی آتی خود نمی شوددر سیستم های حیاتی یا خون 
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 راهکار معرفی بیماران جهت پیوند مغز استخوان چیست؟ . 3
د، ـاده شدنـواده ی او ازنظر فکری و روانی آم      ـکه بیمار و خان    بعد از این  

وسط پزشک  ـبرادر سالم بیمار، ت   یا  واهر و   ـا خ ـخانواده ی بیمار همراه ب   
درصورت حاملگی  (دمربوط به مراکز پیوند مغز استخوان معرفی می شون      
 ).مادر استفاده از خون بند ناف نوزاد هم ممکن است

 وی و انجام معاینات     خانواده ی با بیمار و     مشاورهدر این مراکز بعد از      
 بالینی با اطمینان از سلامت بیمار ازنظر پیوند و قدرت تحمل، آزمایش            

 .سازگاری نسجی برای بیمار و خواهر و برادر او درخواست می شود

ار برای عمل پیوند ـه سیستم سازگاری نسجی، بیمـورت تشابـرصد
وارشی ـانی گ ـز درم ـراکـانتخاب شده و جهت انجام بیـوپسی کبـد به م       

 سپس بـافت کبـد ازنظر ایجاد تغییرات در اثـر تـزریق           .معرفی می شود
خون های مکرر و عفونت های ویروسی بررسی شده و به خصوص میزان         

دهنده  و گیرنده ی    سپس. ایـر آهن آن گـزارش می شود   فیبروز کبد و ذخ   
و  HLA و یـا  B  ،C د ازنظر عفونت هـای ویروسی مـانند هپـاتیت     ـونـپی
 .دنوـروس هـای دیگر بررسی می شـوی

د و پس از مشاوره با      ـده ی پیون ـبا اطمینان از سلامت  دهنده و گیرن      
وش، حلق و بینی،    د ریـه، قلب، گ ـ  ـان رشته هـای دیگر، مـانن   ـمتخصص

زشکی و بـررسی سلامت گیرنده ی مغز استخوان       ـدانپزشکی و روانپ  ـدن
 . ودـوند معرفی می شـام عمل به بخش پیـبیمار جهت انج
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 گیرد؟ دام هایی صورت میـام پیوند چه اقـبعد از انج . 4
وند، ـوند مغز استخوان و ترخیص بیمار از بخش های پی        ـبعد از انجام پی   
رارگرفته و در   ـیط، بیمار مدتی تحت نظر درمان سرپایی ق       برحسب شرا 

. فواصل منظم ویزیت شده و علائم بالینی و آزمایش های بیمار کنترل می شود          
د و درصورت عدم    ـسال بعد از پیون     ا یک ـ ماه ت  6بسیاری از بیماران    

الت در برخی   ـایجاد عوارض به زندگی طبیعی برمی گردند و در این ح         
ناشی از تزریق   (دن بیماران ـایر آهن ب  ـاهش ذخ ـوند، برای ک  پی از مراکز 

 .ردـایی صورت می گیـاقدام ه) وندـقبل از پی خون های مکرر
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