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  : G6PDکمبود 
G6PD    ایـن مـاده در شـکل احیـاء     .  برای احیاء شدن ماده ای بنـام گلوتـاتیون اسـت     ضروری آنزیم

، دو   G6PDدر کمبـود    . گلبول سرخ را در برابر اکسیده شدن توسط مواد اکسیدان محافظت می کنـد             
  . سندرم کلینیکی ایجاد می شود

  .حملۀ کم خونی همولیتیک که بوسیلۀ عوامل عفونی یا داروها القاء می شود -1
 . مزمن) بخود یا غیر القائیدخو(آنمی همولیتیک  -2

  
 میلیون نفر در دنیا     200آنزیم بیش از    این  کمبود  .  است Xارثی و الگوی آن وابسته به        G6PDکمبود  

  . داده استرا تحت تاثیر قرار 
بنـابراین الگـوی   .   محافظـت مـی نمایـد   Falisparumاین کمبود شخص را در برابر مالاریای کـشنده   
 جهـش بـرای ژن مـسئول سـاخت          90تاکنون حـداقل    . انتشار آن با مناطق اندمیک مالاریا تطابق دارد       

G6PD   جهش های مختلف در آنزیم      .  پیدا شده استG6PD          از ( یت مـی تواننـد اشـکال بـالینی متفـاو
  .  ایجاد نمایند)بسیار خفیف تا شدید

در منطقه خاورمیانـه شـامل       B+نوع  .  نامیده می شود   B+ که در بیشتر جمعیت ها وجود دارد         یآنزیم
 امریکـایی وجـود   –است که در جمعیت آفریقایی+A  ) طبیعی(نوع دیگری از آنزیم . ایران، شایع است

فعالیـت  . بیماری بیـشتر در مـردان دیـده مـی شـود         ،   X با توجه به وابستگی ژن به کروموزوم      . دارد
G6PD     یگـوت بینـابینی    ز فعالیت آنزیم در زنان هترو     .است% 5زیگوت کمتر از    و در زنان یا مردان هم

  . دن نداراناغلب زنان در این شرایط لیز بالینی بعد از مواجهه با مواد اکسید. است
  

  : علائم بالینی
داروهایی که دارای ایـن خاصـیت       .  ایجاد می شود   انهه با مواد اکسید    ساعت از مواج   48 تا   24بعد از   

  مـی    Primaquine ضـد مالاریـا نظیـر        ی سـولفونامیدها، داروهـا    ، با دوز بـالا    هستند شامل آسپرین  
. ویسم می گوینـد ا به این حمله ف.در برخی بیماران خوردن باقلا ایجاد حمله لیز گلبولی می کند  . باشند

در موارد شـدید هموگلوبینـوری      . مبود آنزیم و میزان ماده اکسیدان بستگی دارد       درجۀ لیز به شدت ک    
ایـن  . و زردی ایجاد می شود و غلظـت هموگلـوبین در خـون کـاهش مـی یابـد                  ) هموگلوبین در ادرار  (

اگـر  حتـی   عفونت ها هم می تواننـد همـولیز ایجـاد نماینـد،       . تهدید کنندۀ حیات نیز هست     گاهیشرایط  
   .شده باشددارویی تجویز ن
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وقتـی یـک زن     . این کمبود یکی از دلایل افزایش بیلی روبین نوزادی و کرنیکتروس ناشی از آن اسـت               
چنانچه ایـن جنـین کمبـود آنـزیم         . حامله باقلا صرف نماید این ماده می تواند به جنین وی انتقال یابد            

G6PDآنمی همولیتیک و زردی در بدو تولد اشکار می شود، داشته باشد  .  
  

  : علائم آزمایشگاهی
اگـر همـولیز شـدید      . شروع همولیز حمله ای می تواند با افت هموگلوبین و هماتوکریـت همـراه باشـد               

 .وبین احیـاء مـی شـود و هموگلـوبین آزاد در پلاسـما مـی توانـد در ادرار رهـا شـود                       لباشد، هـاپتوگ  
  . دیده می شود% 15 تا 5کولوسیتوزیز بین یرت
  

  : تشخیص
فعالیـت آنـزیم    .  را نشان می دهـد     G6PDستقیم یا غیر مستقیمی است که کمبود        براساس روشهای م  

  . در سفید پوستان و آسیایی ها کمتر از سیاه پوستان امریکایی است
کولوسـیت هـای فـراوان مـی توانـد ایـن       یحداقل نرمـال بـا حـضور رت   به اندازۀ   فعالیت آنزیمی   وجود  

  . تشخیص را مطرح سازد
  

  : ژیواپیدمیول
 اکثـراً    لیـز  تزریـق خـون در زمـان حملـۀ        .  یکی از عوامل بستری در بیمارسـتان اسـت         G6PDکمبود  

 در کشور وجود ندارد معلوم نیست بـار ایـن   )متاسفانه(بدلیل آنکه نظام ثبت بیماریها      . ضروری است 
در یک مجموعه توسط معاونـت  و (در یک مطالعه که در شیراز صورت گرفته         . رخداد چه میزان است   

 بروز کمبود آنـزیم در مـردان و زنـان را    ) دارو و ادارۀ امور آزمایشگاهها منتشر شده است      درمان و 
در این مطالعه به میزان بستری بیمارستانی، شدت لیـز          . اعلام داشته است  % 4و  % 10به ترتیب حدود    

به در یک جمع بندی با توجه       . در زمان بستری و میزان تزریق خون در بیماران اشاره ای نشده است            
و  در حـال حاضـر   اندمیک بودن آن در برخی مناطق کشور    ودر گذشته   در ایران   شایع بودن مالاریا    

نظر به الگوی پراکندگی جهانی بیماری و شیوع آن در آسیا و خاورمیانه و با توجه به مطالعـۀ مـورد                 
  . یرد مورد بررسی قرار گانتخابی وضعیت بیماری لازم است در مناطق ،اشاره و نظر متخصصین
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  امکان پذیر است؟ ) در زمان نوزادی (G6PDکمبود آیا غربالگری 
 غربالگری امکان پذیر است و مـی توانـد بـا    ،ارزان و مناسب) نسبتاً(بدلیل در دسترس بودن آزمایش   

خشک شده بر روی کاغذ گـاتری و همـراه بـا سـایر آزمایـشات زمـان                  ( از خون    ه ای استفاده از قطر  
 دشـوار نیـست و بـا انجـام آمـوزش            G6PD کمبـود انـزیم      افراد دچار اداره  . سدبه انجام ر  ) نوزادی

در جریـان اجـرای برنامـه       . والدین امکان مواجهه بـا مـواد اکـسیدان مـی توانـد بـشدت کـاهش یابـد                  
ستری، تزریق خون و چگونگی تـاثیر آمـوزش هـا در کـاهش              ببرقراری نظام ثبت بیماران،     غربالگری  

وانست تصمیم سازی در مورد نحوه برخورد با این عامل خطر را به نحـوی        خواهد ت  ،موارد حمله لیز  
  . کاملاً مبتنی بر شواهد و اطلاعات، ممکن سازد
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  : هدف کلی
  در افراد در معرض خطر  G6PDعوارض کمبود کاهش 

  
  : اهداف اختصاصی

  کاهش بستری و تزریق خون در افراد در معرض خطر  -1
  مرگ در افراد در معرض خطر ) های خطرناک نظیرپی آمد(اهش ک -2

  
  : استراتژی ها

  برقراری نظام ثبت بیماری  -1
 غربالگری نوزادان و راهنمایی والدین  -2

 استقرار نظام آموزش عموم در مناطق پر شیوع  -3

ای رحملـه هـای لیـز بیمـاران ب ـ         و   G6PDموارد مبتلا بـه کمبـود       توسعه آموزش برخورد با      -4
 مرتبطپزشکان 

ار نظام راهنمایی و مشاوره والدین بیماران برای پیشگیری و کـاهش مواجهـه بـا مـواد                  استقر -5
 اکسیدان 

  
  : فعالیت های اصلی

   )در قالب استراتژی یک، بر قراری نظام ثبت بیماری(
   در بیمارستانهای اصلی شهر G6PDثبت تعداد روز بستری بدلیل کمبود  -1
ر زمـان بـستری در بیمارسـتانهای اصـلی       د G6PDبدلیل کمبـود    ثبت واحدهای تزریق خون      -2

 شهر 

 در بیمارستان های اصلی  G6PDبه دلیل کمبود ثبت مرگ  -3

 ، مـدت بـستری نـوزادان بـا ایـن            G6PDبـا کمبـود     ثبت موارد هیپربیلـی روبینمـی نـوزادان          -4
  تشخیص و موارد تعویض خون با این تشخیص
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  )والدین در قالب استراتژی دو، غربالگری نوزادان و راهنمایی (
   روزگی 5 تا 3آزمایش شناسایی نوزادان در معرض خطر در  -1
 راهنمایی و آموزش والدین  -2

 حمله های لیز، پرهیـز      بیلی روبین  والدین شامل لزوم توجه به افزایش        هارائه برگه آموزشی ب    -3
 از مواجهه با مواد اکسیدان

  دفترچه بیمۀ نوزاد از آنها پرهیز صورت گیرد درنصب برگه نوع داروهایی که لازم است  -4

 ظر کمبود آنزیم ن روزگی از 120بررسی مجدد نوزاد در  -5

  
  )در قالب استراتژی سه، استقرار نظام آموزش عموم در مناطق پر شیوع (

  اجرای برنامه آموزشی از طریق رسانه های جمعی برای والدین  -1
  
حملـۀ لیـز    و   G6PDبـود   مـوارد مبـتلا بـه کم      توسعه آموزش برخورد بـا      ،  در قالب استراتژی چهار   (

  ) بیماران برای پزشکان مرتبط
 بـا اسـتفاده از فرصـت هـایی نظیـر     اجرای برنامه های بازآموزی غیر حضوری و حـضوری           -1

  کان عمومی شنگره های کودکان و پزک
، استقرار نظام راهنمایی و مشاوره والدین بیماران بـرای پیـشگیری و کـاهش            پنجدر قالب استراتژی    (

  )د اکسیدانمواجهه با موا
  )توسط کلینیک منتخب (G6PDراهنمایی و مشاوره مادر نوزاد با کمبود  -1
   G6PDارائه مطلب آموزشی به مادر نوزاد با کمبود  -2
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  : *روش اجرا
 درمانگـاه یـا متخـصص     نوزادان بعد از غربالگری و در صورت تائید آزمـایش مثبـت غربـالگری بـه                 

ن ویزیت ضمن بررسی کـودک مـورد نظـر از نقطـه نظـر طـب        در ای.منتخب کودکان ارجاع می شوند    
در صـورتی کـه نـوزاد دچـار زردی باشـد             .کودک سالم، راهنمایی لازم به والـدین داده خواهـد شـد           

ضمناً برگۀ مربوط به داروهایی که باید از آنها احتراز شـود بـه               .می گیرد برخورد لازم طبی صورت     
 روزگی انجام شد و کمبود تائیـد گـشت الـصاق            120ید در   در زمانی که آزمایش تائ     دفتر بیمه کودک  

 G6PDبدلیل لیز گلبولی با علت کمبـود        در بیمارستان های اصلی شهر کلیه موارد  بستری           .می شود 
 مـاه جمـع آوری      3هر  . شودو گزارش می    د روز بستری و میزان خون دریافت شده ثبت          ابا ذکر تعد  

یا مرجعـی کـه ایـن مرکـز تعیـین مـی کنـد،               ت شهرستان   این اطلاعات می بایست توسط مرکز بهداش      
، نام پدر و مادر در برگـه هـای          )کد ملی یا  و  (ذکر دقیق اسم، فامیل، شمارۀ شناسنامه       . صورت پذیرد 

و  G6PDروبینمـی ناشـی از        هیپربیلی  به دلیل  ثبت موارد تعویض خون نوزادان    . ثبت ضروری است  
بـدین ترتیـب مـسئولین برنامـه در مراکـز           . ی گیرد در بخش های نوزادان صورت م     روزهای بستری   

وایزرها و   ثبت را در اختیار سوپر     بهداشت شهرستانها باید بیمارستان های اصلی را شناسایی و فرم         
 ماه برای   3قرار دهند و هر     ) نوزادان و هماتولوژی یا عمومی کودکان     (مسئولین بخش های ذکر شده      

   .جمع آوری به این مراکز مراجعه نمایند
در هر یک از موارد فوق لزوماً باید از انجام یا عدم انجام غربالگری سـوال شـود و نحـوۀ تـشخیص                       

  .  در زمان بستری در بیمارستان ذکر شده و جواب مربوطه ثبت گرددG6PDکمبود 
) زمینـه ای (از میان علل مرگ ثبت شده در بخش های بیمارستان هـای اصـلی شـهر، مـرگ بـه علـت                 

ناشـی از آن و بـا علـت زمینـه ای              نهایی نظیر لیز شدید گلبولی و نارسایی قلب        ت و عل  G6PDکمبود  
در (  مـی شـود  مرگ به دلایل فوق سـالیانه انجـام  اطلاعات جمع آوری . ثبت شودباید    G6PDکمبود  

دارد، مـی توانـد ایـن برنامـه بـا آن تطبیـق              صورتی که برنامه ویژه جمع آوری اطلاعات مرگ وجود          
   ).یابد

  
  
  
  

__________________________________________________________________  
  . مشترک می باشداست  آمده PKUباط با این طرح با آنچه در طرح تکلیات تشکیلات و شرح وظایف کلی در ار* 
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  G6PD  کنترل کمبودمتغییر های برنامه

 معیار تعریف متغییر ردیف
به  G6PDبروز کمبود  1

شده و تفکیک غربال 
  نشده 

 کشف شده در بدو G6PDموارد کمبود 
و   هن در زمان تعیین شدیتولد در متولد

  دختر و پسربه تفکیک 

استاندارد تعیین شده در 
 دستورالعمل

 یبسترتعداد روز  2
 بیمارستانی

 G6PDتعداد روز بستری بدلیل کمبود 
به تفکیک علت بستری و دریافت و عدم   

  دریافت خون

زشکی و ثبت مدارک پ
پذیرش و ترخیص 

 بیمارستان
موارد غربالگری مثبت   3

  یان بستری شدگانمدر 
 G6PDمواردی از بستری بدلیل کمبود 

که قبلاً غربال شده و راهنمایی دریافت 
  کرده اند به تفکیک علت بستری

  ی بیمارستانپروندهثبت 

مرگ به دلیل عوارض   4
  G6PDکمبود 

مواردی از مرگ که بدلیل عوارض 
  عارض شده استG6PDشندۀ کمبود ک

  یبیمارستانمرگ ثبت 

  
  G6PD  کنترل کمبودشاخص های برنامه

 نحوۀ محاسبه  منبع اطلاعات نام ردیف
به تفکیک دختر (میزان بروز  1

)و پسر  
  سالدر یک منطقه یک در  G6PDکمبود با نوزادان متولد شده  ثبت نظام غربالگری

1000 ×--------------------------------------------  
  همان سال/ همان منطقه/جمعیت همان 

 
میزان بروز حمله لیز که  2

منجر به تزریق خون شده 
 وبدلیل عدم آموزش (است 

)راهنمایی  

در یک منطقه در یک سالعلت ه به تفکیک غربال شدمبتلایان در ز یتعداد بروز حمله ل ثبت بیمارستانی  
100 ×---------------------------------------------  

  سال منطقه، همانهمانه جمعیت غربال شدکل مبتلایان 
 

هیپربیلی میزان بروز  3
روبینی به تفکیک تعویض 

 به علت خون شده و نشده
   G6PDکمبود 

   در یک سالG6PDتعداد هیپربیلی روبینی در نوزادان به دلیل کمبود  ثبت بیمارستانی
100 ×----------------------------------------------  

 جمعیت نوزادان همان منطقه همان سال

 درصد بستری بیمارستانی 4
  تزریق خونبا

   و شده  تعداد بستری بیمارستانی با تزریق خون در مبتلایان غربال نشده ثبت بیمارستانی
 100 ×-----------------------------------------------  

و شده غربال نشده مبتلایان در کل بستری   
 

  در یک سال و نشده  غربال شدهبه تفکیک بستری در مبتلایان روز تعداد  ثبت بیمارستانی  در بیمارستان یبستردوره  5
 100 ×-----------------------------------------------  

  و نشده غربال شدهبه تفکیک کل مبتلایان 
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  :کتونوریفنیل 
 بر حسب 000/60 تا 3000  در1 بین  همراه با افزایش مداوم فنیل آلانین خوناین بیماریبروز 
بیماری اتوزوم .  باشد6000 در 1 در ایران پیش بینی می شود شیوع بیماری . متفاوت استکشور

  .دیاب باشد افزایش می عمغلوب است و شیوع آن در صورتی که ازدواج های خویشاوندی شای
فنیل آلانین مواد غذایی در بدن برای ساخت چنانچه از . ید آمینه ضروری استفنیل آلانین یک اس

کمبود آنزیم فنیل آلانین . دگرد بطور طبیعی تجزیه می ، این مادهشودنین استفاده ئپروت
 می ن یعنی تترا هیدرو بیوپترین موجب تجمع فنیل آلانین در مایعات بدنآ رهیدورکسیلاز یا کوفاکتو

  . یش فنیل آلانین در بدن وجود داردافرم های مختلف بالینی و بیوشیمیایی افز. شود
  

  :فنیل کتونوری نوع کلاسیک
 فنیل آلانین .ز ایجاد می شودلایس یا فقدان آنزیم فنیل آلانین هیدروک کمبوداین نوع بیماری بدلیل

این متابولیت ها و سایر متابولیت . اضافی به فنیل پیرویک اسید و فنیل اتیلین آمین تبدیل می شود
ابولیزم طبیعی را مختل نموده و موجب صدمه مغزی می تهای بعدی همراه با فنیل آلانین اضافی م

  .دگردن
 بتدریج پیشرفت می کند و طی چند ماه یکودک مبتلا در ابتدای تولد طبیعی است و عقب ماندگی ذهن

 او IQ نمره از 4 به ازاء هر ماه ،قرار نگیردکودک در صورتی که تحت درمان . دشوآشکار می 
عقب ماندگی مغزی در .  را از دست خواهد دادIQ نمره از 50کاسته خواهد شد و تا پایان سال اول 

اغلب بیماران . این بیماری شدید است و کودک مبتلا پرفعالیتی همراه با حرکات بی هدف پیدا می کند
 بوی مخصوص و نامطبوع این کودکان مربوط به متابولیت. مبتلا نیاز به مراقبت مخصوص دارند

اغلب بیماران هیپرتونیک . در معاینه عصبی، علائم یکنواختی را نمی توان یافت. اسیدلاکتیک است
  . این بیماران تشنج نیز دارند4/1هستند و 

ی و درمان در کشورهایی که غربالگری نوزادان در حال انجام است، و کودکان مبتلا به موقع شناسای
  .می شوند بندرت می توان تظاهرات این بیماری را یافت

چند قطره خون . تشخیص این بیماری در بدو تولد با اندازه گیری فنیل آلانین خون به انجام می رسد
 به آزمایشگاه منتخب پست شود کافی در روی کاغذ فیلتر گرفته شده است و می توانب که مویرگی

 ساعت از عمر وی و ترجیحاً بعد از تغذیه 72 تا 48  گذشت نوزاد بعد ازتوصیه می شود خون. است
در صورتی که این تست . این موجب می شود تا نتایج منفی کاذب کاهش یابد. پروتئینی گرفته شود
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در . تیروزین پلاسما باید اندازه گیری شود مقدماتی افزایش فنیل آلانین را نشان دهد، فنیل آلانین و
 و تیروزین خون نرمال باشد و همچنین mg/dl 20نیل آلانین خون بیش از صورتی که ف

های فنیل آلانین در ادار افزایش یافته باشد و اختلال مربوط به تتراهیدروبیوپترین  متابولیت
  .گردد، تشخیص فنیل کتونوری تائید می رد شود) زلاکوفاکتور فنیل آلانین هیدروکسی(

تمرکز بر کاهش فنیل آلانین و متابولیت های آن در خون است و هدف  این بیماری میاقدامات درمان
 این رژیم .شود باید محدود انفنیل آلانین رژیم این بیمار. آن ممانعت یا کاهش صدمه مغزی است

باید تحت نظر یک متخصص تغذیه تنظیم گردد و با آزمایشات مکرر خون از سطح مناسب فنیل 
  . است2 تا mg/dl 6 مورد نظر بین ی سطح سرم. اطمینان حاصل شود خوننآلانی

کودک شدت کنترل رژیم غذایی کاهش می یابد لیکن این موضوع که تا از عمر   سال6گرچه بعد از 
  . استحث رژیم مخصوص غذایی ادامه یابد همچنان مورد ب،چه سالی از عمر

  
  : )BH4کمبود کوفاکتور ( می بدخیم نهیپرفنیل آلانی

 BH4ایجاد یا تجدید که  آلانین خون دارند نقص در آنزیم هایی است  افزایش فنیلکودکانی که% 2در 
در این کودکان حتی در صورتی که فنیل آلانین خون کنترل شود پیشرفت . را موجب می شوند

  و، تیروزیننکوفاکتور آنزیم های هیدروکسیلاز فنیل آلانی BH4. صدمه مغزی ادامه می یابد
نسمیترهای دوپامین تراوتریپتوفان برای ساخت نور روکسیلازهای تیروزین وتریپتوفان است و هید

 اختلال آنزیمی که منجر به کمبود این کوفاکتور می شوند شناخته 4. و سروتونین ضروری است
   پیروویل تتراهیدروپترین سنتتاز-6اختلال مربوط به کمبود آنزیم % 50بیش از . شده اند

  (6-PTS)است.  
 ولی علی رغم رژیم استاین بیماری شبیه بیماران فنیل کتونوری کلاسیک علائم  بالینی از نقطه نظر

آنزیم  فقدان به استثنای کمبود یا( ماهگی ادامه می یابد 3 علائمشان بعد از درمانی مناسب،
یر کاربینولامین دهیدراتاز که علائم بالینی ندارد و این بدلیل آنست که دهیدراتاسیون میتواند بطور غ

یکی از راههای تشخیص این بیماری .) ایجاد گرددBH2 آهستگی انجام شود و هیک و بتمایآنز
داخل ورید تجویز می شود  داده می شود یا  خوراکی BH4در این روش .  استBH4آزمون تجویز 
تست در حالی . دگرد ساعت طبیعی می 4-6 فنیل آلانین خون طی ،تلا به این کمبودبو در بیماران م

برخی بیماران مبتلا به . جام می شود که طفل، رژیم طبیعی حاوی فنیل آلانین دریافت داشته استان
این گروه اخیر را میتوان از . کتاز به این تست جواب نمی دهنددوریدین رپتیدروهی دمی ینقص آنز
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ز این نقص همچنین می تواند از طریق مطالعه ژن مربوطه نی. ی آنزیمی  تشخیص دادسطریق برر
  . شناسایی شود

 درمان همچنان نامعلوم است، از طولانی مدتدرمان به روش های مختلف انجام می شود و اثرات 
پیش سازهای همچنین تجویز ین و  رژیم محدود در فنیل آلان در این بیماریجمله روش های درمانی

م محدود در روش دیگر درمانی رژی .(hydroxytryptophan, L-dopa-5)ست  انوروترانسمیترها
 فنیل آلانین خون را نرمال میکند ،این مادهروزانه دوز کم .  استBH4فنیل آلانین و تجویز خوراکی 

 و نموده  خونی مغزی عبور دتجویز شود از س ) h24 mg/kg/  40-20  (ی که با دوز بالاتو در صور
  .پیشرفت صدمات مغزی را مانع می شود

  
  : هیپرفنیل آلانیمی خوش خیم

 است و این سطح از فنیل آلانین موجب ترشح فنیل mg/dl  20 آلانین خون این نوزادان کمتر از فنیل
در این . علت این اختلال کمبود فنیل آلانین هیدروکسیلاز است. پیرویک اسید در ادرار نمی شود

سیک می کلان یا هیپرفنیل آلانیPKUاست، در حالی که در % 35 تا 1بین موجود طیف آنزیم بیماری 
در .  رشد طبیعی داشته باشنددتوانن این نوزادان حتی بدون درمان می. آنزیم قابل اندازه گیری نیست

 است و تیروزین خون آنها طبیعی است و mg/dl 20-10بیمارانی که فنیل آلانین سرم آنها بین 
PKUفایت می کند برای کنترل فنیل آلانین خون کد، محدودیت ساده فنیل آلانین رژیم غذایین ندار .

رای ادامه یا قطع برنامه غذایی بدر این گروه کودکان می توان با امتحان رژیم معمول پروتئین 
باید بررسی های دوره ای  نداشته اند نیز که از ابتدا محدودیت غذایی ی کودکان.تصمیم گیری کرد

  .آلانین خون آنها اطمینان حاصل شودفنیل شده و از رشد طبیعی و سطح مناسب 
  

  :فنیل آلانینمی گذرا
 وقتی توانایی نوزادان برای اکسیده . رخ می دهدننمی گذار نوزادایافزایش فنیل آلانین خون در تیروز

میناز نیز  آفنیل آلانین ترانس. کردن تیروزین تکامل یابد، سطح فنیل آلانین خون طبیعی خواهد شد
 می تواند این مشکل را در صورتی که نوزاد ،شد کافی تکامل نیافته باحداگر وجود نداشته باشد یا به 

 حتی وقتی سطح فنیل آلانین خونشان به اناین نوزاد.  ایجاد نمایدش بالا باشد،محتوای پروتئینی شیر
mg/dl 30می رسد  PKUو اگر شیر آنها محتوای پروتئینی شیر انسان را داشته باشددن ندار  

  . وضعیت طبیعی پیدا می کنند
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  :می در ایرانننیهیپرفنیل الا
. در ایران مطالعه جامعی به انجام نرسیده است تا بتواند پاسخ سوالهای موجود را بطور کامل بدهد

  .اما در مطالعات پراکنده برخی از جنبه های مختلف مورد توجه قرار گرفته است
  
  

  :مطالعه شیراز
 نفر نوزاد دختر مورد آزمایش 3505  نفر نوزاد پسر و 3937 ، 82/ 29/12 تا 1/9/79 در این مطالعه

  .شناسایی شده است مورد مبتلا 7 در مجموع ه اند وقرار گرفت
که بدلیل اجباری نبودن برنامه، اطرافیان بیماران مبتلا به کرده اند در این مطالعه تاکید محققین 

PKU از  بروز بیماری تااین موجب شده است  و سی آورده اندر نوزادان خود را برای بربیشتر
  .باشدبیشتر به میزان قابل ملاحظه ) 000/10 –000/4 در1(  مورد انتظارحدود 

  
  :مطالعه اصفهان

به ابتلا %) 2( مورد 36 بیمار عقب مانده ذهنی که در آسایشگاهها نگهداری می شده اند 1611از میان 
PKU و در ته است مورد تاکید قرار گرفهای پراکنده دیگر نیز  این درصد در مطالعه. داشته اند

  .  شده استاعلامنیز % 3برخی موارد تا 
  

   : دکتر فرهود– یمطالعه دکتر کبیر
تعداد .  پیش بینی شده است8000 در 1 کودک بررسی شده و شیوع بیماری 8000در این مطالعه 

 برابر جمعیت مورد 4و حداقل می باید  تعمیم آن به جمعیت کافی نیست ینمونه در این مطالعه برا
  .ستشده ا لعه بررسی میمطا

  
  :  مطالعه دکتر نسرین حسین پور و همکاران

 ژنتیک و تکنولوژی ینیک تحقیقات مهندسی به کل12/8/79 تا 4/11/77 خانواده ایرانی که از تاریخ 81
 و متوسط بودندبیماران حاصل ازدواج خویشاوندی % 82. زیستی مراجعه کرده اند بررسی شده اند

 فرزند 2خانواده ها % 16 . ماه قید شده است7/20ا علائم کلینیکی مرسوم سن تشخیص بیماری ب
 % 13 فرزندان دوم و % 74در این مطالعه تاکید شده است که . داشته اندمبتلا  فرزند 3 % 8/9مبتلا و 
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در این مطالعه به (فرزندان سوم به علت تشخیص دیر هنگام درجاتی از عقب ماندگی ذهنی داشته اند 
، نجدر این مطالعه بترتیب تش ).سط تشخیص فرزندان دوم و یا سوم اشاره ای نشده استسن متو

شکایات پوستی و استفراغ به عنوان علائم بارز بالینی ذکر شده است ولی به پرفعالیتی و سایر 
  .اختلالات نرولوژیک و یا به علت اصلی نگهداری بیماران در آسایشگاه اشاره ای نشده است

  
  :در کشورهای اروپاییلانینمی هیپرفنیل آ

 و در لهستان که برنامه ثبت 18000 در 1در بلغارستان ، 000/10 در 1در یونان بروز بیماری  
 در 1، اسپانیا 7400 در 1بروز در آلمان .  گزارش شده است7000 در 1بیماریهای ژنتیک دارد 

 در 1کیه که همسایه ایران است  و در تر11500 در 1در ایتالیا ،  8000 در 1 ، در انگلیس 14000
  . گزارش شده است4800

  
   در دوران نوزادی و برای تمام نوزادان لازم است؟PKUآیا در ایران غربالگری 

   لازم را دارد؟سلامت –آیا در صورت اجرای غربال گری، این برنامه توجیه اقتصاد 
  

 ماندگی ذهنی شدید، عقب ، یک بیماری متابولیک است که تظاهرات اصلی آن PKUبیماری 
  . می باشد هدف و تشنج یپرفعالیتی همراه با حرکات ب

  یا نگهداری تمام وقت ساعته24مراقبت ماندگی هستند که نیاز به اغلب بیماران به حدی دچار عقب 
  . دارنددر آسایشگاه

. است 8000 تا 6000 در 1 بین بروز بیماری نشان می دهد که در ایرانمطالعات پراکنده موجود 
گرچه هیچ یک از نتایج این مطالعات قابل تعمیم به جمعیت کشور نیست اما هر یک بدلیل آنکه بیان 

بیان کننده  حداقلحائز اهمیت در برنامه ریزی است و مرتبط هستند ات متخصصین یکننده نظر
  .در کشور می باشدبروز بیماری وضعیت بررسی ضرورت 

ر با قرابت نسبی از نظر ژنتیکی که جوار یا نسبتاً همجوااز سوی دیگر در کشورهای اروپایی هم
  . اعلام شده است000/10 در 1 تا 4000 بروز بین ا در ،دارای برنامه های غربالگری نیز هستند

این .  می شوند از نوع اتوزوم مغلوب استPKU که منجر به ینتیکی تمام اختلالاتژاز نقطه نظر 
در . می افزاید برابر 2تا اختلال را شانس بروز  یلی قرار دارد و تحت تاثیر ازدواج فامالگوی ارثی

 ایران ازدواج های فامیلی بخصوص در برخی مناطق شایع هستند و بدین ترتیب بروز این بیماری
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 بیماری در شرایطی که غربال گری اعمال سن متوسط تشخیص .تحت تاثیر این فرآیند قرار دارد
سن صدمات مغزی کامل شده و درمان تنها از شدت هیپراکتیویتی در این .  است سالگی2نمی شود 

  .میکاهد و صدمات مغزی غیر قابل برگشت خواهد بود
اده س به نحوی تسهیل شده وجود دارد و می توان با استفاده از روش های  غربال گریزاراب

  .غیرتهاجمی به تشخیص رسید
 شدت محدودیت مواد غذایی حتی همراه با  وجود دارد و گرچه آسان نیست و به دلیلامکان درمان

اما امکان ) و بدین دلیل نیاز به مشاوره و حمایت خانواده وجود خواهد داشت(مشکلات روحی است 
 افراد مبتلا در   IQپذیر است و به خوبی در کشورهای مختلف تمرین شده و بدون استثنا در حفظ

 که بدلیل عدم غربال گری و درمان به موقع نیکودکابعلاوه حتی  .   نرمال موفق بوده استهمحدود
ویتی آنها ی همچنان نیاز به درمان خواهند داشت تا میزان هیپراکت،ماندگی ذهنی مبتلا هستندبه عقب 

این منعکس کننده . باشند) در آسایشگاه یا منزل(کاسته شود و بطور نسبی قابل نگهداری و کنترل 
  .غربال گری صورت نپذیرداگر ضروری است حتی این واقعیت است که در هر حال درمان 

  
  : سلامت دارد یا خیر به جواب سوالات ذیل بستگی دارد-اینکه آیا برنامه توجیه اقتصاد 

اقتصاد   درسود مالیدولتی مد نظر است و یا ) بودجه های (مالیرنامه نفع بیا در این آ -1
این ا در بلند مدت یا کوتاه مدت  و در صورتی که هر یک از این موارد مطرح است آی؟خانواده

  است؟مورد نظر امر 
 تعهدات ؟ آیا توسعه بهداشتی و سطح سلامت است، غربال گریبهنگاه اصلی برنامه ریزان  -2

می توان تلفیق این تعهدات را نیز به عنوان ( ؟ ...  و یا ؟شکوفایی اقتصادی کشور است
 ). نظر گرفت مطرح کرد و از هر یک برخی شرایط را دریرویکرد اصل

در این برنامه مدل استاندارد نگهداری بیماران کدام کشور در دنیاست؟ آیا ایران خود با  -3
 آن را با احتساب سرانه در آمد ،معیارهای اقتصادی سطح استاندارد را تعریف می کند

 و یا مدل استاندارد برخورد با بیماران، متون پزشکی است تطبیق می دهد؟خانواده یا دولت 
  عمدتاً غربی است؟که

ا غربال گری برای این بیماری ب وضعیت بدون غربال گری ، سلامت– آیا در توجیه اقتصاد -4
مقایسه می شود و در این صورت این مقایسه برای کدام آیتم ها صورت می پذیرد؟ آیا 

 ؟ضروری است این برنامه با برنامه های دیگر مقایسه گردد
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 دولت و سرنوشت اقتصادی اقتصادی سالماهر و در یک روند در پاسخ به سوال اول گرچه در ظ

 به .این دو می تواند در برخی مقاطع و شرایط متفاوت در نظر گرفته شود.  متقارب می شوندخانواده
 ،، برحسب شرایط اقتصادی کشور مثل میزان نقدینگی و تمایل مردم برای هزینه کردعبارت دیگر

  کنونیط با توجه به شرای.ور می توان رویکرد ویژه ای را انتخاب کرداقتصاد پایدار یا غیر پایدار کش
  .مد نظر قرا دهیمبویژه  ولت رامالی د به نظر می رسد باید نفع ،ایران

  
ی مذهبی، که توسعه اقتصادی در ژدرپاسخ به سوال دوم ایران کشوری است با دولتی دارای ایدئولو

توسعه پایدار یکی از محورهای منجر شود و سلامت مردم آن نمی باید به فاصله اقتصادی و طبقاتی 
با قانون اساسی  باشد این امر،رویکرد توسعه اقتصادی در برنامه صرفاً بنابراین اگر  .تلقی می شود

  .کشور تناقض خواهد داشت
  

 در PKUبرای نگهداری بیماران در پاسخ به سوال سوم باید گفت که استاندارد در نظر گرفته شده 
 در از سطح قابل قبولی،  هر معلول نمود می یابدء تومان ماهانه به ازا000/70 تا 000/40ان که در ایر

 اما چنانچه این ارقام با دستمزد .نیست برخوردار مقایسه با حداقل استانداردهای کنترل بیماری
 کشوری مختلف از پزشک تا کارگر مقایسه شود با سایر استانداردها مرسوم کشور برای اقشار
گرچه این موضوع نیاز به مطالعه دارد و این مقیاس ها برای قضاوت (متناسب به نظر می رسد 

  .)سطحی است
  

 فعالیت ها بو چهارچوجود دارد تادر پاسخ به سوال چهارم نیاز به برنامه استراتژیک کشوری 
در ایران . ردری و ارزشیابی دوره ای مدیریت برنامه صورت گییتعریف شده باشد و نظارت و پیگ

بقاء و  و مدت بیماریهاریزی، از جمله ثبت بیماریها، پیش آگهی  های ضروری برای برنامه دانستنی
تحت این شرایط . و از این رو تعیین بار بیماریها با مشکلات اساسی روبروست نامشخص است...  

یار های مقایسه را یا می توان معآ) تژیک کشوری تصحیح شوداکه می باید در قالب برنامه استر(
 مثلاً  در بیماری ؟برای ایران ساده نمود و مقایسه را برای حداکثر اطلاعات موجود به انجام رساند

PKUداری طفل می پردازد صورت می ه مقایسه هزینه غربال گری با هزینه ای که دولت برای نگ
مشغولیت های ناشی از لیل ده گیرد؛ آیا قیمت معلولیت یک نفر، هزینه های غیبت از کار والدین ب
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یا آو همچنین بر آنان را، پوشش می دهد؟   این مشکلدلیل تاثیر روحیه یا بنگهداری طفل بیمار 
به چه میزان از و تاثیر آن بر کارایی سایر فرزندان والدین در خانواده قیمت مدیریت تضعیف شده 

به عبارت صحیح رفع (بیمار گهداری  و صرف ندهزینه ای که دولت ماهیانه به هر خانواده می پرداز
  ...  و می شود گران تر یا ارزان تر است)  مزاحمت بیمارینسبی و فیزیک
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  :در شرایط بدون غربالگری و وجود غربالگریهزینه های اصلی 
  

  سناریو اول: الف
  :مخارج غربالگری

  تومان 000/000/600) = دین سالیانه کشورمتول( نوزاد 000/200/1 × )قیمت هر کیت( تومان 500
   000/36= ) آزمایش مجدد جهت تائید( % 3 × 000/200/1
  تومان  000/000/144= ) قیمت هر آزمایش تائید(  تومان 000/4 × 000/36
   تومان 000/000/744 = تومان 000/000/600 + تومان 000/000/144

   ) و آموزشیپزشکیبدون احتساب مخارج  ( :لولینمخارج نگهداری مع

مدت  (50× )تعداد مورد انتظار مبتلایان( 200 × ) یک ماهء به ازامبلغ پرداختی بهزیستی برای یک معلول(  تومان000/100
  تومان 000/000/000/12= )ماه در سال (  12  ×)طول عمر

یج طی  غربالگری در حال حاضر پرداخت می شود و سود ناشی از آن بتدرنکته اینجاست که مخارج
برای رفع این مشکل باید میزان کاهش ارزش پول در محاسبه در نظر گرفته .  می گردد سال باز 50

  .شود
 نظر  ر د)گاهشصرفاً مخارج آسای(همچنین مخارج نگهداری معلولین در این قسمت بسیار ساده 

  . استشده گرفته 
  
  سناریو دوم: ب

  :مخارج غربالگری
) = متولدین سالیانه کشور( نوزاد 000/200/1 × )هزینه ارسال+ م خون گیری لواز+ قیمت هر کیت( تومان 700
  تومان 000/000/840
  تومان  000/000/144= ) قیمت هر آزمایش تائید(  تومان 000/4 × 000/36
   تومان 000/000/984 = تومان 000/000/840  تومان 000/000/144

  : مخارج درمان
تعداد  (200×  )سال های درمان( 12× ) ماه در سال(  12× ) مصرف ماهیانه(ی  قوط8 × ) قوطی شیر(تومان  000/3

    )کل مخارج تغذیه ( تومان 000/200/691 = )مورد انتظارمبتلای موارد 
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  )بدون احتساب مخارج پزشکی و آموزشی  ( :مخارج نگهداری معلولین

 50× )تعداد مورد انتظار مبتلایان (200 × )ک ماهمبلغ پرداختی بهزیستی برای یک معلول به ازای ی( تومان 000/100
  تومان 000/000/000/12= )ماه در سال (  12 × )مدت طول عمر(

  
اینجاست که مخارج خرید شیر محاسبه شده در این قسمت، بدون احتساب یارانه ای است که نکته 

تری است بطور  ینبه علاوه یک نوع شیر که دارای قیمت پائ. بطور مضاعف به شیر تعلق می گیرد
 که در سنین بالاتر نوع شیر مورد نیاز از نظر نوع و قیمت فرق یکلی در نظر گرفته شده است در حال

  . می کند
 سالگی در 18 ایران حداقل تا PKUنکته بعدی در این محاسبه آن است که درمان در برنامه کنترل 

  . های درمان مد نظر قرار داده است سالگی را برای انت12نظر گرفته شده است ولی این محاسبه 
 هزینه نگهداری بشدت ساده شده و ارقام  را بخاطر داشت که از سوی دیگر نیزموضوعباید این اما 

بعلاوه با شناسائی هر . حداقل و صرفاً برای نگهداری بیمار در آسایشگاه در نظر گرفته شده است
بیمار در شگیری وسیع به خانواده و خویشان بیمار و انجام آزمایش ژنتیک وی، می توان خدمات پی

 فایده را بطور وسیع و قابل ملاحظه – این موضوع بررسی های هزینه .ارائه کردنسل چند طول 
   . تحت تاثیر قرار می دهد
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  : هدف کلی
  فنیل کتونوریبیماری کاهش بار 

  
  :اهداف اختصاصی

  کاهش بروز موارد -1
 لیت جسمیوکاهش معل -2

 قب ماندگی ذهنیکاهش ع -3

 کاهش صدمه به خانواده به عنوان واحد زیر بنایی اجتماع -4

  
  :استراتژی ها 

  شناسایی کودکان مبتلا و درمان استاندارد آنها غربال گری و  -1
تشخیص پیش از تولد جنین در حاملگی های بعدی مادر کودک مشاورۀ ژنتیک و پیشنهاد  -2

 مبتلا

  
  :فعالیت ها 

  :در قالب استراتژیک یک
   تشکیل تیم فنی-1
   تدوین طرح و دستورالعمل-2
   اجرای برنامه آزمایشگاهییهای معتبر براهزمایشگاآ شناسایی و انتخاب -3
جهت ارائه خدمات بالینی، تغذیه ) و بعدها در شهرها(بیمارستان مرکز استان  شناسایی و انتخاب -4

  ) و بیماران موجود(گری آزمایشگاهی و داروخانه ای به بیماران شناسایی شده در غربال
شبکه های بهداشتی درمانی و همچنین اعضای مرتبط از بیمارستان های  آموزش نیروهای -5

در شروع برنامه و سپس ) ایران PKUو نمایندگان استانی انجمن (منتخب و آزمایشگاههای رفرانس 
  به صورت دوره ای 

 مثبتو انجام آزمایش تائید موارد )  روزه5 تا 3نوزادان  (گروه هدف برنامه) غربالگری( آزمایش -6
  در غربالگری و انجام آزمایشات کنترل درمان در طول درمان 
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 بررسی بالینی، آزمایشگاهی و تغذیه ،موارد مبتلا براساس پروتکل کشوری) طول زندگی(درمان  -7
  و ثبت نتایج در فرم های تعیین شده براساس دستورالعمل  

 با همکاری سه جانبه بیمارستان منتخب، نمایندۀ استانی و کارشناس ژنتیک  پیگیری موارد مبتلا-8
  دانشگاه علوم پزشکی گروه بیماریها در 

  اطلاعاتو انتشارات  جمع آوری ، ثبت-9
  فرآیند های برنامه بر  نظارت مستمر -10
   ارزشیابی برنامه و تدوین و اجرای طرح ارتقاء-11

  
  :در قالب استرتژی دو

   PKU ی و انتخاب مرکز منتخب تشخیص پیش از تولد شناسای-1
 ارجاع بیماران شناسائی شده به مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاورۀ ژنتیک از سوی متخصص -2

  بالینی در کلینیک منتخب 
در  منتخب PKU و معرفی والدین بیمار مبتلا به مرکز تشخیص پیش از تولد ژنتیک مشاوره -3

و ارجاع خویشاوندان بیمار مبتلا و همچنین ارائه خدمات مشاورۀ ژنتیک (صورت تمایل مادر بیمار 
  ). که در معرض خطر داشتن فرزند مبتلا می باشند

 2تکمیل خانواه با تا ( های بعدی مادر بیمار جنین در حاملگی  و مادر،موتاسیون در بیمار بررسی -4
  )فرزند سالم

   وی ندر صورت ابتلای جنیبه مادر  پیشنهاد سقط -5
   مرتبطاطلاعاتو انتشار  ثبت و جمع آوری -6
    شامل فرآیندهای مشاوره و تشخیص ژنتیک فرآیندهای برنامهبر  نظارت مستمر -7
  آموزش حضوری و غیر حضوری مشاوران ژنتیک  -8
   آزمایش برنامه ریزی شده پرسنل مراکز تشخیص پیش از تولد -9

  رح ارتقاء ارزشیابی برنامه و تدوین و اجرای ط-10
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  *وظایف  و  تشکیلات
  

   مرکز مدیریت بیماریها-الف
  کشوری و نهاییبا حضور اعضای کمیته فنیآن  بحث و بررسی تدوین پیش نویس طرح و -1

   طرحکردن 
 علمی و نمایندگان سازمان و بخش های ذی ربط ثر هیئتؤ از اعضا م تشکیل تیم فنی کشوری-2

  و معاونت غذا و دارو
  غ طرح به استان پایلوت  ابلا-3
   اجرای آموزش های استانی-4
   در مناطق تحت پوشش  نظارت مستمر بر اجرای برنامه-5
   جمع آوری داده های برنامه و تحلیل و انتشار اطلاعات کشوری-6
   ارزشیابی برنامه-7
  کمیته فنی با مشورت  طراحی برنامه ارتقاء -8
  پوشش مناطق تحت  ابلاغ برنامه ارتقاء به -9

   اعضای کمیته فنی )دوره ای( صدور ابلاغ -10
  تهیه امکانات لازم جهت اجرای طرحپیگیری  -11
 هماهنگی با سازمان و بخش های ذی ربط جهت تامین و تدارک مستمر نیازهای امکانات -12

  لازم طرح 
  پیگیری قوانین و مصوبات لازم برای اجرای هماهنگ برنامه در کشور  -13
و تدارک و برگزاری برنامه های آموزشی و ارتقاء دانش پرسنل ستادی در   طراحی -14

 پرسنل مرتبط از ،)در شبکه های بهداشتی درمانی(دانشگاههای علوم پزشکی، مشاوران ژنتیک 
بیمارستانهای منتخب شامل کارشناسان آزمایشگاه، متخصصین بالینی و کارشناسان تغذیه و 

   ایرانPKUه بیمارستان و نمایندگان استانی انجمن در صورت لزوم کارکنان داروخان
   تهیه و تدوین و انتشار بسته های آموزشی مورد نیاز برای گروههای هدف در برنامه -15

__________________________________________________________________  
در مرکز استان بیمارستان منتخب .  نیز می شودG6PD کمبود  قید شده در این بخش شامل طرح کنترلعمومیکلیه تشکیلات و وظایف * 

 ابتدا به G6PD به کمبود یانمراجعات ضروری مبتلا.  بیمارستانی است که دارای بخش های هماتولوژی و نوزادان باشدG6PDطرح 
  .خب صورت می گیرددرمانگاه کودکان بیمارستان منتی سپری شود به  که دورۀ نوزادیدرمانگاه نوزادان و سپس  هر زمان

 ماه 3ارسال و جمع آوری  اطلاعات مربوط به آن هر به این بیمارستانها باید   در بیمارستان نیزG6PD کمبودفرم ثبت موارد بستری بیمار 
  . از سوی مرکز بهداشت شهرستان یا مرجعی که این مرکز تعیین کند صورت گیرد
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   پزشکیم دانشگاه علو -ب
اعضاء مؤثر و بهداشت، درمان، غذا و دارو گاهی متشکل از معاونین  تشکیل تیم فنی دانش-1

از بخش ها و سازمان های ذی ربط ثر ؤاجرایی معوامل و جهت مشاوره فنی و علمی هیئت علمی 
  در راستای اجرای طرح اصلی جهت تقسیم وظایف 

   مشارکت در تدوین طرح کشوری-2
   طراحی برنامه عملیاتی منطقه تحت پوشش-3
 با هماهنگی معاونت بهداشت و مشارکت تابعه در سطوح  نیروهای درگیرآموزش و توجیه -4

  مؤثر معاونت های درمان و دارو 
 و بخش های منتخب شامل بیمارستان  نظارت مستمر بر اجرای برنامه در سطوح تابعه-5

نمونه و مراکز منتخب استان و شهرستان و آزمایشگاه رفرانس استان و منتخب در شهرستان 
  گیری انتخابی 

   ارزشیابی برنامه در سطوح تابعه-6
    هدف برنامه یگروههامستمر  مشارکت در اجرای آموزش -7
   ثبت و جمع آوری و ارسال اطلاعات به مرکز مدیریت بیماریها-8
   و توزیع امکانات لازم جهت اجرای طرحپیگیری تدارک مستمر -9

و در (، آزمایشگاه رفرانس استان  مرکز استانببیمارستان منتخشناسایی و پیشنهاد  -10
  ) HPLCآزمایشگاه طرف قرارداد برای انجام آزمایش لزوم، صورت 

    و روستا شهرنمونه گیری در سطح کز ا شناسایی و معرفی مر-11
   10اعضای هیئت علمی و اجرایی همکار موضوع بند  صدور ابلاغ -12
مناطق سطح مراقبت برنامه در نظام رح شامل بخش های اصلی اجرای طهماهنگی میان  -13

آزمایشگاههای رفرانس منتخب، بیمارستان منتخب استان و تحت پوشش دانشگاه علوم پزشکی، 
مشاوران ژنتیک مراکز بهداشتی درمانی، مراکز تشخیص ژنتیک منتخب در سطح ، ستانشهر

  ... و کشور 
 کل یتمدیر ، هلال احمری حمایتی نظیر هماهنگی و توسعه همکاری با بخش ها و سازمان ها-14

، کمیتۀ امداد امام، بهزیستی در راستای حمایت بیماران و ارتقاء سلامت یاجتماعی استاندارامور 
  ایشان به ویژه افراد بی بضاعت 
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مشارکت در تهیه و توزیع مواد آموزشی و فرم های اطلاعات و دستورالعمل های مورد نیاز  -15
چگونگی دسترسی پرسنل به این مواد و بر نامه و نظارت مستمر ربخش های مختلف در ب

  مجموعه ها 
  
  : شهرستانمرکز بهداشت ) ج
 متخصص - رئیس مرکز بهداشت شهرستان– شبکه درمان تشکیل تیم فنی متشکل از مدیر -1

 ، مسئول تغذیه، آزمایشگاه و مسئول داروخانه بیمارستان منتخب،بیمارستان منتخب شهرستان
  ناس مسئول غیر واگیر و کارشناس برنامه ژنتیک شهرستان کارش

   مراکز نمونه گیری در شهرستان /  معرفی مرکز -2
استان برای انجام نمونه سرم به مرکز و ارسال کننده  معرفی آزمایشگاه گیرنده  و شناسایی-3

رت در صو HPLCو یا انجام ( براساس قرارداد فی مابین ، HPLCآزمایش تائید به روش 
  ) موجود بودن امکان آن در شهرستان

ورت در ص( شناسایی و پیشنهاد بیمارستان منتخب شهرستان به معاونت بهداشتی دانشگاه -4
  )از سوی دانشگاهاعلام ضرورت 

  برنامه عملیاتی منطقه تحت پوشش  طراحی -5
  یه نیروهای درگیر در سطوح تابعه آموزش و توج-6
 اجرای برنامه در سطوح تابعه با توجه به استانداردهای تعیین شده بر پایش و نظارت مستمر -7

  در دستورالعمل 
   مشارکت در اجرای آموزش مستمر سطوح محیطی -8
 آزمایشگاه مرجع  اعلامبراساس) مثبت(زمایش های غربالگری آ ثبت و پیگیری کلیه اطلاعات -9

ید از طریق مرکز بهداشتی درمانی استان و فراخوان و پیگیری مراجعه مورد برای آزمایش تائ
  پوشش دهندۀ محل سکونت 

یا (براساس اعلام آزمایشگاه مرجع ) مثبت( پیگیری کلیه اطلاعات آزمایش تائید  و ثبت-10
و پیگیری ارجاع و مراجعه مورد ) تعیین شده دیگر مسئول انجام آزمایشات تائیدهای آزمایشگاه 

  شش دهندۀ محل سکونت و بیمارستان منتخب به بیمارستان منتخب از طریق م ب د پو
  جمع آوری و ارسال اطلاعات به معاونت بهداشت دانشگاه و  ثبت -11
  لازم جهت اجراء طرح  پیگیری تدارک مستمر و توزیع امکانات -12



 25

   صدور ابلاغ جهت افراد شرکت کننده در تیم فنی شهرستان -13
  )ریاست شبکه و معاونت بهداشتی (وح بالاترسط ارائه گزارش از نحوه اجرای برنامه به -14
   ارائه پیشنهادات و راهکارهای مناسب جهت حل مشکلات اجرایی -15
دستورالعمل ها، آئین نامه ها و فرم های مورد نظر برنامه به بخش تکثیر و توزیع متون،  -16

  های مرتبط در سطوح تابعه 
به مراکز )  از سوی مراکز آزمایشگاهیارسال شده(اعلام فوری جواب آزمایش های مثبت  -17

  بهداشتی درمانی محل سکونت افراد مربوطه جهت شروع برنامه مراقبت بر اساس دستورالعمل 
پیگیری ارجاع فوری بیماران از سوی مراکز بهداشتی درمانی مربوطه به بیمارستان منتخب  -18

  مرکز استان جهت تنظیم و شروع برنامه درمانی
ل ها، آئین نامه ها و متون و کتب آموزشی م و قابل دسترسی کلیه دستورالعآرشیو منظم -19

  مرتبط با برنامه 
  
  ): و خانه بهداشت(مرکز بهداشتی درمانی ) د

به بیمارستان منتخب مرکز استان ) اعلام شده از سوی مرکز بهداشت(ارجاع فوری بیماران  -1
  برای شروع برنامه درمانی 

 و دارویی و  و دریافت برنامه درمانی مرکز استانیمارستان منتخبپیگیری مراجعه بیمار به ب -2
 اجعات بعدی و تنظیم مرراهنمایی ها و توصیه های لازم 

مراجعه به بیمارستان تعیین شده برای پیگیری مراجعه منظم بیمار براساس وعده های  -3
 منتخب شهرستان 

 نجام آزمایش کنترل درمانو کارشناس تغذیه و ا(پیگیری اجرای دستورات متخصص بالینی  -4
 در زمان تعیین شده ) PKUدر بیماری 

 در فرم های ،ارسال اطلاعات به سطوح بالاتر بر اساس دستورالعملو  ثبت ،جمع آوری -5
 دستورالعمل مرتبط و تعیین شده در  

  سطوح بالاتر توسطتعیین شده شرکت در برنامه های آموزشی  -6

 به اهداف طرح و براساس متون آموزشی و آموزش خانواده ها در راستای دستیابی -7
 دستورالعمل برنامه 
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آرشیو منظم و قابل دسترس متون آموزشی مرتبط، دستورالعمل ها و آئین نامه های مربوط  -8
 به طرح 

  
  )غربالگری نوزادان(مراکز نمونه گیری خون ) ه

  دستورالعمل برنامهنمونه خون به روش تعیین شده در تهیه  -1

 دفتر و فرم های تعیین شده  در اطلاعاتثبت  -2

و ثبت جواب از مرکز بهداشت شهرستان ارسالی غربالگری پیگیری جواب نمونه های  -3
  در دفتر ثبت اطلاعات انجام شده  غربالگری مثبتآزمایشات

ارسال فرم خلاصه اطلاعات فعالیت های انجام شده به مرکز بهداشت شهرستان براساس  -4
 شرایط تعیین شده در دستورالعمل

  تعیین شده توسط سطوح بالا تر شرکت در برنامه های آموزشی -5

 پیگیری فراهم بودن تسهیلات لازم برای نمونه گیری -6

تحویل رسید انجام نمونه گیری به والدین و راهنمایی ایشان برای پیگیری و دریافت جواب  -7
 غربالگری آزمایش مکتوب 

  انجام نمونه گیری رسیدبا ارائه قرر در زمان م ولادتدریافت گواهی راهنمایی والدین برای  -8

  والدین نوزاد  بهتحویل برگه راهنما -9

  از سطوح بالاتر پیگیری دریافت متون آموزشی مرتبط -10

از  آئین نامه ها، دستورالعمل ها، کتب آموزشی و یک نمونه نظم و قابل دسترسمآرشیو  -11
 کز  مردر های مرتبط فرم

  
  : مرکز استانمنتخب آزمایشگاه  )و

  رش کلیه نمونه های غربالگری پذی -1
 انجام کلیه آزمایشات غربالگری -2

بهداشت  مرکز  در بیماریهاغربالگری به ستاد پیگیری) مشکوک(اعلام جواب آزمایشات مثبت  -3
 شهرستان 

است و شناسایی   HPLCپذیرش نمونه های آزمایش تائید در صورتی که مجهز به دستگاه  -4
در (ا توانایی انجام آزمایش با استانداردهای مربوطه ب  HPLCو معرفی آزمایشگاه مجهز به 
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و ارسال به آزمایشگاههای مسئول تهیه نمونه )  نیست HPLCصورتی که خود مجهز به 
   . جهت انجام آزمایش های تائیددر سطوح شهرستانهای استان سرم کننده 

ه آزمایش  مکتوب جواب کلی∗ثبت کلیه اطلاعات درخواست شده در دستورالعمل و ارسال -5
   معاونت بهداشتی و ارسال آن بهتعیین شده دستورالعمل به نحوی که در های انجام شده 

 پیگیری فراهم بودن کلیه تسهیلات لازم برای انجام آزمایشات غربالگری به نحو استاندارد -6

 شرکت در برنامه های آموزشی تعیین شده از سوی سطوح بالاتر  -7

   تر وزشی پرسنل آزمایشگاه سطوح پائینمشارکت در اجرای برنامه های آم -8

  
  : *بیمارستان منتخب مرکز استان) ک

تائید (ارجاعی از سوی مراکز بهداشتی درمانی و سایر عوامل تعیین شده پذیرش بیماران  -1
 ) شده با آزمایشهای تعیین شده در دستورالعمل

 مواردی که شخصاً کلیه(بررسی بالینی، کارشناسی تغذیه و انجام آزمایشات کنترل درمان  -2
نمونه های ارسالی بر روی کاغذ صافی از مراکز محیطی و اعلام مراجعه می نمایند و یا 

تلفنی جواب نمونه های ارسالی به آزمایشگاه بیمارستان منتخب شهرستان و ارسال جواب 
 . این بیمارستان از طریق پستمکتوب آزمایشات به 

ایی براساس آزمایش کنترل درمان و ثبت زمان تنظیم برنامه درمانی، تغذیه و رژیم غذ -3
درخواست آزمایش با ثبت زمان مربوطه در (ضروری برای انجام آزمایشات دوره ای 

دفترچه بیمه بیمار توسط متخصص بالینی و انجام آزمایش توسط آزمایشگاه براساس 
 )درخواست صورت گرفته در دفترچه بیمه

بر توسط متخصص نی و تغذیه در بیمارستان منتخب ثبت وقایع مرتبط در فرم های ثبت بالی -4
یک نسخه از فرم های تکمیل شده لزوماً باید در (اساس فرمت تعیین شده در دستورالعمل 

 ). نسخۀ دوم در پروتدۀ بیمارستانی وی در بیمارستان بماند و پرونده شخصی بیمار باشد

 و ثبت توصیه انجام شده با رمانی گفتار د-راهنمایی بیمار برای مراجعه به مرکز کاردرمانی -5
 ذکر تاریخ در فرم ثبت بالینی توسط متخصص بالینی

                                                 
مرکز استان انجام مـی شـود و   در ) این برنامه(در آزمایشگاه بیمارستان منتخب  GPGDمربوط به برنامه )  روزگی120(تائید آزمایشات   ∗

ارسـال  ) و فـوری و کلیـه جـواب آزمایـشات بـه صـورت مکتـوب               تلفنی  آزمایشات مثبت به صورت     ( PKUمه  به همان ترتیب برنا   جواب آنها   
  موارد مثبت در آزمایشات تائیـد      .تحویل می گردند  پوشش دهندۀ محل سکونت بیمار به وی        میشوند و نهایتاً از طریق مرکز بهداشتی درمانی         

  . ویژه، ثبت نام و دریافت پرونده ژنتیک ارجاع می شودبه بیمارستان منتخب مرکز استان برای دریافت آموزش 
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راهنمایی بیمار برای مراجعه به مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک و ثبت توصیه  -6
 انجام شده با ذکر تاریخ در فرم ثبت بالینی توسط متخصص بالینی 

ی از داروخانه براساس رژیم غذایی تعیین شده راهنمایی بیمار برای دریافت شیر یارانه ا -7
 توسط کارشناس تغذیه 

 تحویل شیر یارانه ای مورد نیاز بیمار توسط داروخانه بیمارستان  -8

مراجعه به مرکز استان ) یک روز(انجام هماهنگی کلیه خدمات مورد نیاز بیمار در یک بار  -9
 )بیمارستان منتخب(

 ر راستای دستیابی به اهداف طرح هماهنگی با کارشناس ژنتیک دانشگاه د -10

 مشارکت در اجرای برنامه های آموزشی تنظیم شده از سوی سطوح بالاتر  -11

 شرکت در برنامه های توجیهی و آموزشی طراحی شده توسط سطوح بالاتر  -12

 توسط ثبت و ارسال مشخصات بیماران مراجعه کننده به بیمارستان منتخب مرکز استان -13
براساس ) مرکز استان( آن به مرکز بهداشت شهرستان  و ارسالپرستار درمانگاه

 دستورالعمل 

 ارائه راهنمایی و مشاوره به بیمارستان منتخب شهرستان در صورت تقاضا -14

  
  : بیمارستان منتخب شهرستان) گ

که برنامه درمانی آنها توسط متخصص بالینی بیمارستان منتخب مرکز (پذیرش بیماران  -1
نین خون آنها بعد از شناسایی اولیه در برنامه غربالگری و تائید استان انجام شده و فنیل آلا

و ادامه  درمان و تنظیم وعده های )  کنترل شده است،به استناد آزمایش های کنترل درمان
  براساس آزمایش کنترل درمان  دوره ای بعدی مراجعه بیماران و بررسی بالینی 

ناس تغذیه بیمارستان منتخب مرکز پیگیری اجرای رژیم غذایی تعیین شده توسط کارش -2
  ) شهرستانتوسط متخصص بالینی بیمارستان منتخب(استان 

با متخصص بالینی و کارشناس تغذیه و کارشناس آزمایشگاه متخصص بالینی مشورت  -3
  مرکز استان در صورت ضرورت بیمارستان منتخب

 صافی از مراکز نمونه ثبت اعلام تلفنی نتیجه آزمایشات کنترل درمان ارسالی بر روی کاغذ -4
تحول  در دفتر آزمایشگاه و پیگیری دریافت جواب مکتوب آزمایشات و) محیطی(گیری 

  بیمارستانهبیمار در زمان مراجعه ایشان برای بررسی بالینی، توسط آزمایشگاموارد به 
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شده برنامه زمانی تعیین بر حسب بیمار برای تنظیم رژیم غذایی و برنامه تغذیه بیمار ارجاع  -5
ا در صورت بوجود آمدن اختلال یو بیمارستان منتخب مرکز استان توسط کارشناس تغذیه 

 در آزمایش کنترل درمان بیمار یا در صورت تغییر شرایط سنی و فیزیولوژیک بیمار 

 توسط  شده در فرم مخصوص در پرونده شخصی بیمارثبت نتایج بررسی های بالینی انجام -6
 )حفظ شودبیمارستانی وی پرونده این فرم ها باید در متخصص بالینی یک نسخه از 

گفتار درمانی مرکز استان براساس تنظیم زمانی و پیگیری انجام مراجعه به مرکز کاردرمانی  -7
 صورت گرفته و ارجاع مجدد در صورت ضرورت 

 و  ژنتیک والدین بیمار به مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاورهپیگیری انجام مراجعه اولیه -8
ا حاملگی مادر و تقاضای یی قصد حاملگ(اع مجدد به این مرکز در صورت ضرورت ارج

 توسط متخصص بالینی ) خویشان وی

 شرکت در جلسات آموزشی برنامه ریزی شده توسط سطوح بالاتر  -9

 مشارکت در اجرای برنامه های آموزشی پرسنل مرتبط و خانواده بیماران  -10

در محل قابل آئین نامه های ارسالی مرتبط و ا متون آموزشی، دستورالعمل هآرشیو کلیه  -11
 دسترس برای بهره برداری

ده به بیمارستان منتخب شهرستان و ارسال کننثبت و ارسال مشخصات بیماران مراجعه  -12
 آن به مرکز بهداشت شهرستان در زمان تعیین شده و براساس دستور العمل 

  
   : ) HPLCبه روش (  ∗آزمایشگاه محل انجام آزمایش تائید) ت

  رم  سنمونه و ارسال کننده عقد قرار داد با آزمایشگاههای تهیه کننده  -1
 اعلام مکتوب چگونگی ارسال نمونه برای انجام آزمایش به کلیه آزمایشگاههای طرف قرارداد  -2

 پذیرش کلیه نمونه های ارسالی از آزمایشگاههای طرف قرارداد از شهرستان ها  -3

جواب کلیه آزمایشات ارسال مکتوب ثبت با تلفن و همچنین جواب آزمایش های مفوری اعلام  -4
  به آزمایشگاه طرف قرار داد 

                                                 
در مرکز استان انجام مـی شـود و   ) این برنامه( در آزمایشگاه بیمارستان منتخب GPGDمربوط به برنامه )  روزگی120(تائید  آزمایشات  ∗

ارسـال مـی   ) آزمایشات به صـورت مکتـوب  آزمایشات مثبت به صورت تلفنی و فوری و کلیه جواب   (PKUجواب آنها به همان ترتیب برنامه       
 موارد مثبت در آزمایشات تائید بـه  .شوند و نهایتاً از طریق مرکز بهداشتی درمانی پوشش دهندۀ محل سکونت بیمار به وی تحویل می گردند       

  . بیمارستان منتخب مرکز استان برای دریافت آموزش ویژه، ثبت نام و دریافت پرونده ژنتیک ارجاع می شود
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به نحوی که وقفه ای در انجام (پیگیری تدارک کلیه تسهیلات لازم برای انجام آزمایشات تائید  -5
 ) آزمایشات ایجاد نشود

 مشارکت در برنامه های آموزشی لازم در زمینه انجام آزمایشات   -6

  
   ) : HPLCبه روش (جهت آزمایش تائیدنمونه سرم و ارسال کنندۀ شگاه تهیه کننده آزمای) ی

براساس  )HPLC به روش(پیگیری عقد قرارداد با آزمایشگاه محل انجام آزمایش تائید  -1
  معرفی آزمایشگاه غربالگری مرکز استان 

 های تعیین شده پیگیری دریافت راهنمایی چگونگی تهیه و ارسال نمونه با توجه به استاندارد -2
  ) HPLCبه روش (  تائید از سوی آزمایشگاه

استاندارد با ) HPLCبه روش(تهیه نمونه سرم کلیه ارجاع شدگان برای انجام آزمایش تائید  -3
 تعیین شده 

 تعیین شده توسط آزمایشگاه   HPLCارسال نمونه سرم کلیه ارجاع شدگان به آزمایشگاه  -4
   داد غربالگری مرکز استان و طرف قرار

 پیگیری جواب کلیه نمونه های ارسالی  -5

ستاد (اعلام جواب های مثبت با تلفن به مرکز ارجاع کننده و مرکز بهداشت شهرستان  -6
 به طور همزمان ) پیگیری بیماریها

   HPLCآزمایشات از آزمایشگاه  مکتوب پیگیری دریافت جواب -7

 آزمایشات به مرکز بهداشت شهرستان مکتوب ارسال جواب  -8

  
  : مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک) ل

پذیرش موارد ارجاع شده برای مشاوره ژنتیک از سوی متخصص بالینی مرکز استان و  -1
  شهرستان 

انجام مشاوره والدین بیمار و ارجاع آنها برای تعیین موتاسیون به آزمایشگاههای منتخب  -2
سوی مرکز مدیریت معرفی شده از  (PKUیعضو شبکه تشخیص پیش از تولد بیمار

 )بیماریها
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د یا با یکدیگر ازدواج کرده دارنرا یکدیگر انجام مشاوره با خویشان بیمار که قصد ازدواج با  -3
افراد وجود دارد و ارجاع موارد برای بررسی موتاسیون یا حاملگی اند و اینک قصد حاملگی 

 یا جنین در صورت نیاز مورد نظر 

 مربوطه ) دفتر(ثبت کلیه اطلاعات لازم در فرم  -4

 ارسال خلاصه اطلاعات در فرم مربوطه به سطح بالاتر  -5

 برنامه های آموزشی تعیین شده از سوی سطوح بالاتر  شرکت در -6

 مشارکت در برنامه های آموزشی در صورت درخواست از سوی سطوح بالاتر  -7

 دسترس  در به نحو های مرتبط نامهآرشیو منظم کلیه متون آموزشی، دستورالعمل ها، آئین -8
 برای بهره برداری 
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  :روش اجرای طرح
باید توصیه های لازم ) روستامرکز تسهیلات زایمانی در یا در ( از تولد در زایشگاه هر نوزاد بعد     

 نوزادی و منوط بودن دریافت گواهی ولادت به 5 تا 3در روز آزمایشات غربالگری اهمیت مبنی بر 
  . را توسط کارکنان زایشگاه، دریافت داردای غربالگری ر بانجام نمونه گیری

به (، پاشنه پای نوزاد توسط فرد آموزش دیده نمونه گیری با مراجعه نوزاد به مرکز 5 تا 3در روز 
چند قطره ت زده می شود و سلان)  متن آموزشی آزمایشگاه در این برنامه آمده است دربه روشی که

در کاغذها  می شود و گرفته، نمونه گیری گاتری بر حسب پروتکل بر روی کاغذ مویرگیاز خون 
 و در پایان روز با گذاشته می شود در پاکت ،و براساس پروتکل ارسالشده هوای مناسب خشک 

بدیهی است که  .فرستاده می شودسایر نمونه های خون تهیه شده از سایر نوزادان به آزمایشگاه 
 از گرفتن نمونه خون بر روی فرم مخصوص و بر روی کارت لازم است مشخصات کامل نوزاد قبل

  .گاتری بطور همزمان و توام نوشته شود
آزمایشات را انجام داده و در صورت وجود مشکل، این  ،ها  نمونهآزمایشگاه به محض دریافت     

و رساند می تعیین شده در دستورالعمل  ∗نیروهای بهداشتیاطلاع به فوری  ،امر را توسط تلفن
. دعوت مینماید) جهت آزمایش تائید(  خونوالدین نوزاد را برای اخذ نمونهفوری ل نیروی مسئو

 ارسال می شود و مورد آزمایش قرار می **و برای انجام آزمایش تائیدتهیه شده نمونه همان روز 
. د اعلام می شوه مرکز بهداشت شهرستانب )با تلفن(گیرد و در صورت تائید مجدد مشکل، فوراً 

بهداشت شهرستان، مرکز بهداشتی درمانی پوشش دهندۀ محل سکونت را آگاه می سازد و این مرکز 
کارت مخصوص که را فراخوان می نماید و ایشان را بعد از راهنمایی و ارائه والدین نوزاد مرکز، 
بیمارستان منتخب برای درمان به مشخصات و روزهای ملاقات در آن ذکر شده است، و آدرس 

 پروتکل .دکنرا برای نوزاد آغاز می مان روز درمان هبالینی متخصص .  می نمایدارجاعاستان کز مر
در پرونده اطلاعات شات دوره ای برای بیمار در همین مرحله طراحی می شود و ثبت یدرمان و آزما

بیمار توسط کارشناس تغذیه در همین مرحله  .صورت می گیرد بیمار شخصی و پروندۀ درمانگاه
 برای دریافت شیر به ،بیمار بعد از این.  و برنامه غذایی وی برای او تنظیم می شودگرددویزیت می 

                                                 
غربالگری، نیروهای بهداشتی باید به صـورت فـوری خـانواده را دعـوت و ایـشان را از      در مرحله  G6PDدن آزمایش شدر صورت مثبت   ∗

موجود آگاه و به وی هشدار دهنده که در صورت وجود یا بروز هر گونه زردی در نوزاد باید فوری به بیمارستان منتخب مرکز استان                        خطر  
  . یق بیمارستان باید به ایشان تحویل شوددرس دقآ. مراجعه نمایند

 ، خانواده برای ثبت نام، آموزش ویژه و تشکیل پرونده در بیمارستان منتخب مرکز استان به                 G6PDتائید  در صورت مثبت شدن آزمایش       **
  این بیمارستان ارجاع می شوند 
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آلانین خون بیمار به بیمارستان منتخب  بعد از تنظیم فنیل .داروخانه بیمارستان مراجعه می نماید
 کنترل در این بیمارستان بررسی بالینی بطور منظم براساس آزمایش .شهرستان ارجاع می شود

یا در صورت بروز  تغذیه یبرای کارشناسشده درمان انجام می شود و بیمار بر اساس زمان تعیین 
مرکز استان ارجاع می منتخب مارستان به بییاز به کارشناس تغذیه ن جدید و مشکلات و شرایط

 در بعد از هر بار معاینه بالینیاست وضعیت بیمار را پزشک متخصص شهرستان موظف  .شود
  . رونده درمانگاه ثبت نمایدپ

 اولین بار در بیمارستان منتخب مرکز استان صورت می ∗ارجاع به کار درمانی و مشاورۀ ژنتیک
گیرد ولی انجام آن توسط متخصص بالینی بیمارستان شهرستان پیگیری می شود و ارجاعات بعدی 

ن مراجعه کرده به تهیه لیست بیمارا. بر حسب ضرورت توسط همین متخصص به انجام می رسد
صورت می از سوی این بیمارستان ها در فرم مربوطه بیمارستان منتخب مرکز استان و شهرستان 

سیستم مراقبت بهداشتی موظف است، اجرای . ارسال می شود به مرکز بهداشت شهرستان گیرد و
ساس را براو مراجعات منظم وی برای کنترل بالینی و آزمایشگاهی  بیمارصحیح درمان در 

این  .پیگیری نمایدفرمهای بالینی و تغذیه موجود در پرونده شخصی بیمار راهنماییهای بیان شده در 
  .  سطوح بالاتر و در فرم مربوطه گزارش می نمایدنین چگونگی اجرای مراقبت را بهچسیستم هم

  
  :  کنترل درمان و پیگیری وضعیت بالینیتآزمایشا

 نمونه گیری بان براساس زمان تعیین شده در پرونده شخصی کنترل درمانمونه خون جهت آزمایش 
آزمایشگاه در برنامه غربالگری بیمار فنیل براساس متن آموزشی سر انگشت بیمار  یاپا  پاشنۀاز 

در همان محل نمونه گیری غربالگری و ( بر روی کاغذ گاتری) استانداردهای آزمایشگاهی(کتونوری 
توسط پست به آزمایشگاه فرم مربوطه ملاقات پزشک   رسیدن زمانازقبل . گرفته می شود) نوزادی

آزمایشگاه  تلفنی به اطلاع ،جواب این موارد. بیمارستان منتخب مرکز استان ارسال می شود
و بیمار با این پاسخ برای بررسی بالینی دوره ای که رسانده می شود بیمارستان منتخب شهرستان 

 جواب . شده به بیمارستان منتخب شهرستان مراجعه می نمایدقبلاً زمان آن توسط متخصص تنظیم
مرکز استان به آزمایشگاه بیمارستان از سوی آزمایشگاه بیمارستان منتخب ب ماهیانه وهای مکت

                                                 
 یـافتن از چگـونگی انتقـال    اطـلاع یافت آموزش و راهنمایی ژنتیک و مشاوره ژنتیک در برای دربه تیم  G6PDوالدین افراد مبتلا به  مراجعه  ∗

  . توصیه شودبیماری به خانواده بعد از انجام آزمایش تائید و در صورت مثبت شدن آن توسط پزشک در بیمارستان منتخب مرکز استان 
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بیمار جواب به بیمار تحویل می دوره ای مراجعه در هنگام منتخب شهرستان ارسال می شود و 
  . شود

تخصص بالینی بیمارستان مشهرستان در هر مورد لازم با بالینی بیمارستان منتخب متخصص 
 در صورتی که لازم بداند ویزیت بیمار را این متخصص. استان مشورت می نمایدمرکز منتخب در 

این  تلفنی توسط ،نتایج این ویزیت. واهد کردخدرخواست در محل بیمارستان منتخب مرکز استان 
ضمن آنکه این نتایج لزوماً در پرونده بیمار ( یدخواهد رسبه اطلاع متخصص شهرستان متخصص 

  ).مارستان منتخب استان ثبت می شودنیز توسط متخصص بی
ی بالینی در پرونده شخص بررسی فرم در را و آزمایشگاهی کلیه نتایج بالینی متخصص شهرستان 

 تغذیه در صورت لزوم با کارشناسمتخصص شهرستان .  بیمار لازم است ثبت نمایدیو بیمارستان
  . و آزمایشگاه این بیمارستان نیز می تواند مشورت نماید

کل  و در سطح شبکه بهداشت درمان شهرستان، در سطح شهرستان ناظر بر حسن اجرای طرح
 فنی تیممعاونت درمان و اعضا  مؤثر و تنگاتنگ با همکاریشهرستانها، مرکز بهداشت استان 

مسئول هداشت روستایی از طریق خانه های بهداشت مراکز بهمچنین در روستاها . استدانشگاه 
ریاست و  . استشهرستانپیگیری های مربوطه هستند و ناظر بر حسن انجام کار مرکز بهداشت 
  .مسئولیت این برنامه در مجموع به عهدۀ رئیس دانشگاه علوم پزشکی است

ر این اساس عمل طرح و دستورالعمل کشوری است و کلیه سطوح موظفند ب، مرجع اجرای برنامه
سطوح در فرم های مربوط به هر سطح توسط مرکز بهداشت شهرستان   ومتون آموزشی .نمایند
بیمارستان فرم های مورد استفاده در متون آموزشی و . توزیع می شودروستایی شهری و تابعه 
  . شودتوزیع می شهرستان توسط مرکز بهداشت و مرکز استان منتخب شهرستان ها های 
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   تهیه می شودنمونه خون، نمونه گیری منتخبمرکز در 
  

   ارسال می شود مرکز استانآزمایشگاه منتخبنمونه خون به 
  

 گزارش فوری می نماید) ستاد پیگیری( مرکز بهداشت شهرستانآزمایشگاه موارد مثبت را به 

  
 گزارش فوری می نماید  پوشش دهنده محل سکونت و خانه بهداشتیی درمانی شهرمرکز بهداشتمرکز بهداشت شهرستان موارد مثبت را به 

  
 پزشک  زمایش توسطبعد از درخواست آ( خونمرکز تهیه نمونه  به   موارد را برای تهیه نمونه تایید،خانۀ بهداشتو شهری ی درمانی مرکز بهداشت

 منتخب در استان ارسال می کند و جواب را پیگیری و    HPLCکز را به مر، آن  بیمارخونتهیه مرکز . ارجاع فوری می دهد) در دفترچه بیمار
    . و کلیه جواب ها را مکتوب در زمان تعیین شده به این مرکز ارسال می دارد مرکز بهداشت شهرستان اعلام می کند جواب های مثبت را تلفنی به

  
  می شوند فوری  منتخب مرکز استان ارجاع بیمارستان به مخصوصبا کارت توسط مرکز بهداشتی درمانی پوشش دهندۀ محل سکونت  موارد مثبت

  
و دریافت آن  شیرچگونگی مصرف  را تکمیل نموده، والدین را برای  بالینیفرم بررسیکند و می برنامه درمانی و تغذیه را تنظیم  منتخب بیمارستان

  راهنمایی می نماید از داروخانه بیمارستان 
  

و یک کپی از  دنبیمار می گذاردر پروندۀ شخصی را بالینی و وضعیت تغذیه بررسی   تکمیل شدۀیک کپی از فرمتغذیه متخصص بالینی و کارشناس 
  دنقرار می ده  ویآن را در پرونده بیمارستانی 

  
درمانی مشاوره ژنتیک  والدین بیمار را همزمان به مرکز کار درمانی و گفتار درمانی مرکز استان و همچنین به مرکز بهداشتی ،متخصص بالینی

  شهرستان محل سکونت راهنمایی می نماید 
  

   به بیمارستان منتخب شهرستان مراجعه یبیمار تا زمان تنظیم فنیل آلانین خون به بیمارستان منتخب مرکز استان و بعد از آن با پروندۀ شخص
   می نماید

  
ده از سوی متخصص بالینی و کارشناس تغذیه مرکز استان همراه با مشورت با  برنامه درمانی تنظیم شبراساسبیمارستان منتخب مرکز شهرستان 

ویزیت یا تغذیه و کارشناس مشورت با در صورت نیاز به . به پیگیری بالینی وی ادامه می دهدایشان و براساس آزمایشات دوره ای فنیل آلانین 
هر ویزیت در هر یک از بیمارستان ها باید در پروندۀ . شودتان ارجاع می به این بیمارسبیمار متخصص بالینی بیمارستان منتخب مرکز استان، 
توسط بیمارستان شده ارجاع ( همچنین مراجعه برای مشاوره ژنتیک  منتخب شهرستانبیمارستان. شخصی بیمار و پرونده بیمارستانی وی ثبت شود

به این مراکز  می نماید و بیمار را برای مراجعات ضروری بعدی دنبال  و مراجعات کار درمانی و گفتار درمانی را نیزپیگیریرا ) مرکز استان
  راهنمایی می کند

  
ماهانه برای مرکز بهداشت شهرستان ارسال می دارد  ،در فرم مربوطه لیست بیماران جدید به همراه آدرس موارد را  مرکز استانبیمارستان منتخب

، مراقبت ایشان را براساس پروندۀ  مربوطهیا خانۀ بهداشترد به مرکز بهداشتی درمانی موا ضمن گزارش ،و مرکز بهداشت شهرستان بر این مبنا
  شخصی بیمار از سیستم مراقبت در نظام شبکه تقاضا می کند 

  
ارسال ان  به مرکز بهداشت شهرست از سوی مراکز بهداشتی درمانی و خانه های بهداشت گزارش وضعیت مراقبت بیمار در فرم مراقبت موارد ژنتیک

   می شود 

 ارجاعات و اقدامات 
  رنامه در ب

  غربالگری نوزادان 
(PKU)
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  روز بعد از تولد 5 تا 3 الگریغربمراجعه جهت 

ارسال نمونه تهیه شده بر روی کاغذ فیلتر به آزمایشگاه
 منتخب مرکز استان 

  روز بعد از تولد 5 تا 3 غربالگریمراجعه جهت 

 تهیه نمونه خون در مرکز منتخب نمونه گیری تهیه نمونه خون در مرکز منتخب نمونه گیری

 به مرکز نمونه گیری یا ستاد شهرستان فوریگزارش 

  G6PDکمبود  
 دارد

برای آزمایش تائید  توسط  فراخوان فوری جهت اخذ نمونه خون
 دۀ محل سکونت نپوشش دهمرکز بهداشتی درمانی 

  در آزمایشگاه منتخبانجام آزمایش تائید

کز توسط مر منتخب مرکز استانبیمارستانمعرفی به 
 پوشش دهندۀ محل سکونت 

   مرکز استان ارسال به آزمایشگاه منتخب

  الگوریتم اقدامات آزمایشگاهی 
  در برنامه 

   غربال گری نوزادان 
(PKU,G6PD) 

 خیر
هیپرفنیل

 آلانینمی دارد 
 خیر

هیپرفنیل
 خیر نینمی دارد آلا

 بله

 بله

 

گزارش 
 پایان 
 عملیات

گزارش
 پایان 
 عملیات

بله

گزارش 
پایان 
 عملیات

توسط مراقبت بر حسب دستورالعمل 
  نظام مراقبت بیماری 

 ارجاع به دارو خانهتهیه برنامه درمانی و تغذیه و
  مرکز استان ارجاع بیمار به بیمارستان منتخب   مخصوص  برای تهیه شیر 

برای احتراز از شرایط و والدین راهنمایی دعوت فوری و 
و هشدار در مورد زردی نوزاد در مرکز مواد اکسیدان 
  درمانی پوشش دهندۀ محل سکونت بهداشتی

 120تائید در راهنمایی و توصیه برای انجام آزمایش 
 و ثبت تاریخ مراجعه در پرونده شخصی  بیمار  روزگی 

آزمایش جواب 
مثبت است تائید  

 خیر
 بله

گزارش 
 پایان 
 عملیات

مرکز استان در  بیماستان منتخب انجام آزمایش تائید در
  روزگی 120

اتصال برگه راهنما به تحویل پرونده به بیمار،
در فرم دفترچه بیمار و ثبت وقایع  در پرونده وی  

و راهنمایی والدین بیمار ثبت اولین بار مراجعه 
و ارجاع به با اورژانس  های احتمالی برای مقابله 

 بیمارستان منتخب شهرستان 

 مرکز بهداشت شهرستان گزارش فوری به 

ادامه مراجعه به بیمارستان منتخب مرکز استان تا متعادل
 تعیین شده شدن سطح فنیل آلانین خون در محدوده 

ادامه مراجعه بیمار به بیمارستان منتخب شهرستان و
مرکز منتخی ادامه درمان با مشورت مستمر با بیمارستان 

 استان 

     PKU                                                            PD6G 

 مشکل و مراجعه در صورت بروز) طبی(ادامۀ مراقبت 
 بیمارستان   دوره ای  بهبیمار و ثبت وقایع در فرم مراجعات

ارجاع بیمار به و در صورت لزوم  ( منتخب شهرستان 
  )  مرکز استانبیمارستان منتخب
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  در نوزادان . یو.کی.پییند غربالگری آفر                              

  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  

گزارش کتبی به
مرکز بهداشت و 

 سپس به خانواده

و  ارجاع به بیمارستان منتخب
 آلانین فنیل سطح اقدام براساس

 گیرد  قرارمیارستان منتخب تحت نظر بیمدر
  )برنامۀ غذایی  دربدون تغییر(

ارجاع به بیمارستان 
منتخب و قرارگرفتن 

تا بالینی تحت درمان 
شدن وضعیت  متعادل

  آلانین فنیل

 طبیعی است؟آیا فرد

 پایان اقدامات 

  پایان اقدامات

 منتخب بیمارستانمعرفی به 
ژنتیک ۀ  مرکز مشاورو

   و ادامۀ درمانشهرستان

فراخوان والدین

یک  ،HPLC  به روشم آزمایش مجدداانج
 )مۀ غذاییدر برنابدون تغییر ( بعدههفت

لی
ب

 

 خیر

HPLCآلانین به روش فنیلانجام آزمایش

 رجع خون به آزمایشگاه مۀارسال نمون

به گزارش کتبی 
  مرکز بهداشت 

آلانینمقدار فنیلآیا
 طبیعی است؟

* خونۀ نمونۀبه آزمایشگاه برای تهینوزاد جاع ار

فراخوان والدین

انجام آزمایش در آزمایشگاه

  استانمرجعارسال نمونه به آزمایشگاه

 پاۀ نمونه از پاشنۀتهی

گیری والدین به واحد نمونهۀمراجع
   اول زندگی روز5-3در 

زایشگاه  و بهداشتۀدرمانی، خان  باردار در مراکز بهداشتیخانمآموزش 

(خیر
m

g/
dl

4≥(
**  

)>mg/dl4(بلی

آلانینمقدار فنیلآیا
 طبیعی است؟

لی
ب

)
m

g/
dl

4<( 

)≤mg/dl4(خیر

mg/dl10-7

آلانین مقدار فنیلآیا 
 طبیعی است؟

خیر

mg/dl  ≥10

بلی

mg/dl7-4 

درصـورت عـدم دستـرسی  بـه ایـن آزمـایشگاه، نمونـۀ خون نوزاد در آزمایشگاه .شده مـراجعه کننـد مستقیماً به آزمایشگاه تعیینHPLC به روش آزمایشی انجامتوانند برا والدین نوزاد می  *
  .شود ارسال می HPLC  به روشآزمایششود و برای  تان محل سکونت تهیه می شهرسشدۀ تعیین

طور کلی مراحل مختلف دریافت نمونۀ خون، انجام آزمایش، ارائۀ نتیجۀ آزمایش، و درصورت تأیید، ارجاع نوزاد به بیمـارستان   باشد، بایـد بهmg/dl20 آلانین بالای  درصورتی که فنیل**
 . م شود ساعت انجا72منتخب طی 
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  ∗  عملکرد سطح ستاد دانشگاهچک لیست
  

  ) و مؤثر، هیئت اجرایی مرتبط مرتبط و مؤثرمتشکل از معاونین، هیئت علمی(  آیا تیم فنی دانشگاهی تشکیل شده است؟-1

  بلی        خیر               
  ؟ )با مشارکت تیم فنی ( لیاتی منطقه طراحی شده استبرنامه عمآیا  -2

       بلی        خیر          
  جهت اجرای طرح تهیه و توزیع شده است؟) مصرفی( آیا امکانات لازم -3

       بلی        خیر          
  به انجام رسیده است؟نیروهای درگیر و آموزش توجیه آیا  -4

              بلی        خیر   
  چک لیست نظارت تدوین شده است؟آیا  -5

       بلی        خیر          
  در همه سطوح توزیع شده است؟ و متون آموزشی لازم  آیا فرم های مربوطه -6

       بلی        خیر          
  در ستاد دانشگاه برنامه ریزی شده است؟ نظارت دوره ای آیا  -7

  ر               بلی        خی
  ؟برنامه ریزی شده است در سطوح تابعه نظارتبرنامه آیا  -8

       بلی        خیر          
  عمل ثبت می شود؟لاطلاعات براساس دستوراآیا  -9

       بلی        خیر          
   می شود؟جمع آوریاطلاعات براساس دستورالعمل آیا  -10

         بلی        خیر        
  

                                                 
همچنـین  .  بـرای هـر سـطح طراحـی شـود     چک لیست سایر سطوح می بایست توسط دانشگاه براساس فعالیت های پیش بینی شـده : توجه  ∗

  . سطوح بعدی هر یک باید براساس فعالیت های سطح تابعه چک لیست مربوطه را تهیه نمایند و در نظارت ها از این وسیله نیز استفاده کنند
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  اطلاعات براساس دستورالعمل ارسال می شود؟آیا  -11
       بلی        خیر          

  فعالیت دارد؟ بر اساس دستورالعمل معرفی شده وشهرستان منتخب  بیمارستانآیا  -12
       بلی        خیر          

  ؟دل فعالیت می نمای دستورالعمبر اساس و استان معرفی شدهمنتخب مرکز  بیمارستانآیا  -13
       بلی        خیر          

   معرفی شده است؟ وشناساییدر مرکز استان  )غربالگری(آزمایشگاه آیا  -14
       بلی        خیر          

   صادر شده است؟فنی دانشگاهیابلاغ اعضای کمیته آیا  -15
       بلی        خیر          

 در  ، کارشـناس تغذیـه، آزمایـشگاه و داروخانـه           بالینی ی عملکرد متخصصین  نظارت دوره ا  آیا   -16
  است؟ برنامه ریزی شدهشهرستان بیمارستان منتخب 

       بلی        خیر          
  شده است؟ تدوین شهرستان منتخب  آیا چک لیست نظارت عملکرد متخصص -17

       بلی        خیر          
  ؟  شده اندنه گیری انتخابوممراکز ن آیا -18

       بلی        خیر          
  ؟ برنامه ریزی شده استمراکز نمونه گیری با چک لیست پایش  آیا -19

       بلی        خیر          
آیا متخصص بالینی در روزهای تعیین شده به بررسی بالینی بیماران می پردازد و نتـایج را در                   -20

  ی ثبت می کند؟ فرم بررسی بالین

       بلی        خیر          
 تغذیه   یبه کارشناس ) همان روزهای بررسی بالینی   (آیا کارشناس تغذیه در روزهای تعیین شده         -21

  ه ثبت می کند؟ یبیماران می پردازد و نتایج را در فرم وضعیت تغذ
       بلی        خیر          
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در (کارشناس تغذیه   براساس تنظیم و توصیه     نتخب شیر یارانه ای را      یا داروخانه بیمارستان م   آ -22
  ؟ تحویل می دهدبه بیماران ) همان روزهای بررسی بالینی

       بلی        خیر          
در همـان روز مراجعـه بیمـار و         ( آزمایشات کنترل درمـان را       ،آیا آزمایشگاه بیمارستان منتخب    -23

  به انجام می رساند؟ )  تغذیههماهنگ با پزشک و کارشناس
       بلی        خیر          

همراه با آدرس محـل     در فرم مربوطه     لیست بیماران جدید را       مرکز استان   آیا بیمارستان منتخب   -24
  سکونت به مرکز بهداشت شهرستان ارسال می دارد؟ 

       بلی        خیر          
 داروخانـه مـشاوره لازم را بـه         ، آزمایـشگاه  ،صص بالینی، تغذیـه    متخ ،بیمارستان منتخب در   آیا   -25

  می دهد؟ در صورت تقاضای ایشان بیمارستان منتخب شهرستان 
       بلی        خیر          

 همـاهنگی   بـا مـشارکت و   ب و بیمارسـتان منتخ ـ PKUانجمـن  استانی نماینده  آیا ارتباطات لازم   -26
  ؟ددانشگاه صورت می پذیر یبیماریهاگروه کارشناس ژنتیک 

       بلی        خیر          
آیا جلسات بین بخشی استانی برای تسهیل امور برنامـه و جلـب حمایـت هـای معنـوی و مـادی              -27

  ؟ می شودبرای اجرای طرح انجام همچنین و ها سایر بخش 
       بلی        خیر          
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  :جدول متغیرها 
  معیار / واحد سنجش  تعریف  یرنام متغی  
   فنیل آلانین خون مقدار  1

  )غربال گری(
در در زمان تعیین شده  فنیل آلانین خون نوزاد مقدار

  ) مجموعۀ استانداردهای آزمایشگاهی( دستورالعمل
mg/dlفنیل آلانین خون  
  مویرگی

انی که در تست بررسی مجدد فنیل آلانین خون در نوزاد  )تائید(فنیل آلانین خون مقدار   2
 . بوده استmg/dl 4آنها بیش از خون غربال گری فنیل آلانین 

mg/dlفنیل آلانین خون  
  وریدی

 کنترل(فنیل آلانین خون   3
  )درمان

فنیل آلانین خون در دوره درمان بیمار مبتلا به هیپرفنیل 
  می نآلانی

mg/dlفنیل آلانین خون  
  مویرگی 

آزمایش انجام زمان   4
  غربالگری

آزمایش غربال گری ی در نظر گرفته شده برا یزمانیف ط
  نوزاد 

  دستورالعمل

  دستورالعمل  انجام آزمایش تائید زمان   زمان آزمایش تایید غربالگری  5
زمان گزارش آزمایش   6

  غربالگری
  دستورالعمل  غربال گری مثبت ارسال گزارش آزمایش زمان 

  دستورالعمل  آزمایش تائیدمثبت در  موارد ارسال گزارشزمان   زمان گزارش آزمایش تایید  7
زمان اقدام سیستم بهداشتی   8

  در موارد مثبت غربال گری
موارد مثبت غربال گری گزارش شده در زمان فراخوان زمان 

  تعیین شده
  دستورالعمل

زمان اقدام سیستم بهداشتی   9
  در موارد مثبت آزمایش تایید

  دستورالعمل  زمان ارجاع بیمار به بیمارستان منتخب 

ویزیت بیمار در زمان   10
  ستانبیمارستان منتخب ا

زمان اولین مراجعه بیمار بعد از ثبت شدن آزمایش تائید و 
  ویزیت وی 

  دستورالعمل

 ن توسط متخصصآنوع درمان و نحوه ادامه ، زمان شروع  استاندارد درمان   11
به (در بیمارستان منتخب مرکز استان و شهرستان  بالینی
   )کتفکی

 و یشخصپرونده 
  و  بیماریبیمارستان

  دستورالعمل
12  IQ) 2سالگی6،  سالگی2 در پایان رضریب هوش بیما  ) سالگی6،  سالگی  (   واحد IQ) ارزیابی شده

 )توسط متخصص
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 ارجاع PNDمواردی از حاملگی مادر فرد مبتلا که به مرکز PNDارجاع به مرکز تعداد   13
 . شده است

صه فرم خلاثبت در 
   اطلاعات مشاوره 

 برای آن انجام PNDمواردی از حاملگی مادر فرد مبتلا که  PNDانجام   14
  شده است 

فرم خلاصه ثبت در 
   اطلاعات مشاوره 

فرم خلاصه ثبت در    سقط شده اندPND در PKUمواردی که با تشخیص   سقط موارد  15
   اطلاعات مشاوره 

در میان موارد (موارد بروز   16
PKUنفی م ( 

 در زمان جنینی PND در مواردی که آزمایش PKUبروز 
سالم ( شده ردبرای آنها انجام شده و امکان بیماری در نوزاد 

  )تشخیص داده شدهناقل یا سالم 

فنیل آلانین خون نوزاد در 
و فرم غربالگری نوزادان 

  بررسی بروز 
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  :ارزیابی و ارزشیابی
  

  ی عوامل ارزیاب–الف 
  اطلاعات جاری -1
بررسی های دوره ای ناظران و کارشناسان اعزامی و گزارشات مربوطه و چک لیست های  -2

 تهیه شده

با توجه به گزارشات و داده های ارسالی طراحی و (بررسی های مقطعی برنامه ریزی شده  -3
 )اجرا خواهد شد

  
   شاخص های ارزشیابی–ب 

  
 شاخص های ناظر به اهداف 

  
   بروز میزان)1
   در زمان تعیین شدهمتولدین زنده در PKU تعداد رخداد جدید :ریفتع

  
  : نحوه محاسبه

  در یک سالغربالگری شده جمعیت در موارد متولد شده مبتلا 
       000/10×   

  همان جمعیت همان سالزنده کل موارد تولد 
 

  

  :محل کسب اطلاعات
 فرم های ثبت اطلاعات در سطوح مختلف -

 واقعه های حیاتی کشور نظام ثبت جمعیت و  -
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   :موارد کنترل نشدهدر صد ) 2
که فنیل ) کلاسیک و سایر هیپرفنیل آلانیمی های کاندید درمان ( PKU درصد مواردی از :تعریف

  .آلانین خون آنها زیر درمان کنترل نشده است
  

  :نحوه محاسبه
  در سالدر جمعیت مشخص نشده موارد بروز کنترل 

              100 ×   
  همان سال/ در همان جمعیت / موارد بروز 

  

  
  
  : )خطای تشخیص تست غربالگری (تست منفی در موارد  بروزدرصد )3

   در صد مواردی از بروز که تست غربال گری منفی داشته اند:تعریف
  

  :نحوه محاسبه
  موارد بروز در میان افرادی که تست منفی داشته اند در متولدین یک سال

              100×    
  همان سال/ در همان جمعیت / کل موارد تست منفی 

  
  
  
   : شدهPNDبروز   )4

 برای آنها انجام PND که PND درصد مواردی از بروز در میان موارد ارجاع شده برای :تعریف 
   سالم تشخیص داده شدهشده و جنین

  
  :نحوه محاسبه

  سال  /   شده و سالم تشخیص داده شدهPNDموارد بروز 
                            100×    

  همان سال  /  شده و سالم تشخیص داده شدهPNDکل موارد 
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   : استاندارد درمان )5

  ) مطابق دستورالعمل( در صد درمان استاندارد  : تعریف
  

  :نحوه محاسبه
  سال/  در جمعیت مورد نظر (PKU)موارد درمان استاندارد 

                      100×    
  همان سال / (PKU)کل موارد درمان 

 
  

  
  
    :استاندارد پیگیری ) 6

    مواردی از پیگیری که مطابق دستورالعمل به انجام رسیده است:تعریف
  

  :نحوه محاسبه
  سال/ موارد پیگیری استاندارد اعمال شده در جمعیت مورد نظر 

                          100×    
  همان سال/ همان جمعیت کل موارد پیگیری اعمال شده 

 

  
  
  

7 ( IQه بدست آمد :    
   بیماران شناسایی شده در غربالگری تفکیک نوع بدست آمده به IQ متوسط  :تعریف

  
  :نحوه محاسبه

  مینبه تفکیک نوع هیپرفنیل آلانی سالگی 4در  مبتلایان شناسایی شده IQمجموعه نمرۀ 
                                                                           

  ، همان نوع بیمارینبیماران شناسایی شده همان سکل 
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  فرم های ثبت  اطلاعات
  و 

  دستورالعمل تکمیل فرم 
 
 

   III بخش
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  فرم های
  غربالگری
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  نمونه گیریبرگه  ، ....................................دانشگاه علوم پزشکی و خدمات بهداشتی درمانی 

   

  

  ......................................................................) 2 .....................................................) 1:  تلفن ستاد پیگیری بیماریها           .........................................................................:  شهرستان نام مرکز بهداشت

  ......................................................................) 2  ......................................................) 1:  تلفن تماس                                     ..................................................................................: نام مرکز نمونه گیری

  ...........................................................     : تماستلفن    ......................................................: نام مادر   ............................: نام پدر   ..........................................................: )فرد ( نام خانوادگی نوزاد

  ............................................... :خیابان  ..............................................: روستا .................................................:     شهر.........................................:     شهرستان ...................................: آدرس ، استان

                .......... / .......... / .........:  نمونه    تاریخ ارسال                        .......... / .......... / .........:                          تاریخ نمونه گیری      .......... / .......... / .........: )فرد (تاریخ تولد نوزاد

  ).......................................................................................................................................................................................................:    علت   بله آیا نوزاد نیاز به نمونه گیری مجدد دارد؟ خیر (

  

                                                                                                                                                                                                 :                                                                                                                            TSH ،نتیجه

  

  :مسئول فنی و امضاء مهر                         ......................................................................: نام آزمایشگاه

                                                ............ / ............ / ...........  :  )غربالگری(  تاریخ انجام آزمایش

 
 

 
 

  
 

  :مهر مرکز نمونه گیری       :سریال شماره
  ) بر برگۀ والدین(          

 

:Phe :G6PD..............: 

       1-   
           

       2-  



  
48 

  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  

       نمونه گیری  برگۀشرح ، غربالگری نوزادانبرنامه

  : کاربرد فرم
یـا آزمایـشات    (بـرای انجـام آزمایـشات غربـالگری          )فرد(فرم حاوی اطلاعاتی است که لازم است همراه نمونۀ اخذ شده از نوزاد               -1

  . ارسال شود) یا بیمارستان منتخب مرکز استان در آزمایشگاه کنترل درمان(غربالگری  منتخببه آزمایشگاه ) کنترل درمان
 . مورد استفاده قرار می گیرد (PKU)و ساماندهی خدمات بالینی بیماران ( این برگه بطور مشترک در برنامه غربالگری نوزادان 

  : استفاده کنندگان
  ). برگ بعد از تکمیل نزد مرکز نمونه گیری باقی می ماند3یک برگ از (مرکز نمونه گیری غربالگری  -1
تا ایشان بتوانند بـرای گـرفتن گـواهی ولادت          ( برگ فرم به عنوان گواهی انجام غربالگری به والدین تحویل می شود              3یک برگ از     -2

  ).  ری باشدیمرکز نمونه گنوزاد خود اقدام نمایند، این برگ باید دارای مهر 
 هر   به تفکیک شهرستان   بعد از انجام آزمایشات، کلیه برگه ها شامل موارد مثبت و منفی را تکمیل و              ( غربالگری   منتخبآزمایشگاه   -3

مرکـز بهداشـت   . هفته به معاونت بهداشت دانشگاه علوم پزشکی جهت ارسال به مرکز بهداشت شهرستان مربوطه ارسـال مـی نمایـد               
توسط مرکز بهداشتی . ستان برگه های ورودی را در مدت یک هفته تفکیک و به مراکز بهداشتی درمانی مربوطه ارسال می نماید      شهر

خانواده ها باید بـرای دریافـت برگـۀ جـواب     . ، خانوادۀ هر نوزاد برای تحویل برگه مطلع می شود         پوشش دهندۀ محل سکونت    درمانی
 زمان برای این سیر از ارسـال        حداکثر. زمان نمونه گیری توسط مرکز نمونه گیری راهنمایی شوند        آزمایشات نوزاد خود، از ابتدا در       

ز بهداشـت   است موارد مثبت قبلاً بایـد تلفنـی بـه مرک ـ           بدیهی. ) توسط آزمایشگاه مرجع تا تحویل برگه به خانواده، یک ماه است           برگه
  . شهرستان اعلام شده باشد

نمونـه توسـط مراکـزی کـه نمونـۀ          ). PKUبرنامه ساماندهی خدمات بـالینی بیمـاران        ( مرکز استان    آزمایشگاه بیمارستان منتخب   -4
بعـد از انجـام آزمـایش       .  می شود ولی به آزمایشگاه بیمارستان منتخب مرکز استان ارسال مـی شـود              غربالگری را می گیرند، گرفته    

بیمـار در   . ای مکتوب بعد به همین آزمایشگاه ارسال می شود        جواب ه . می شود نتیجه به اطلاع بیمارستان منتخب شهرستان رسانده        
 . مراجعه دوره ای جواب آزمایش را اخذ و برای بررسی بالینی به درمانگاه مراجعه می نمایدزمان 

  : شرح فرم
ر مرکز  در همین ردیف جلوی محل مه     . سپس شماره کاغذ فیلتر نوشته می شود      . ابتدا مشخصات دانشگاه علوم پزشکی ثبت می شود       

ایـن برگـه   ). مهر مرکز نمونه گیری ضرب می شـود  و در برنامه غربالگری نوزادان    فقط روی برگه سوم یا برگۀ والدین      (نمونه گیری   
لازم اسـت در زمـان تحویـل برگـه، والـدین      . باید توسط والدین به زایشگاه داده شود تا گواهی ولادت نوزاد به والدین تحویـل گـردد               

. ر مرکز نمونه گیری از اهمیت آن و لـزوم مراجعـه سـریع بـرای تحویـل گـرفتن گـواهی ولادت مطلـع شـوند                          توسط پرسنل مرتبط د   
سپس نام مرکز نمونه گیـری و تلفـن         . مشخصات مرکز بهداشت شهرستان و تلفن های مطمئن ستاد پیگیری در خط بعد قید می شود               

یکی از شـماره هـا،      (مارۀ تلفن مطمئن خانواده وی ثبت میشود         ش 2بعد از آن مشخصات نوزاد و       . های تماس این مرکز ثبت می شود      
سـپس آدرس کامـل والـدین نـوزاد     ). می تواند مربوط به یکی از خویشان نزدیک نوزاد باشد و در صورت رضایت والدین ثبت شـود          

  . منعکس می شود) و کد پستی(شهر و روستا شهرستان، شامل استان، 
چنانچـه نـوزاد بـه دلیـل داشـتن حـالتی از هـر یـک از                  . اریخ ارسال نمونه بعد از آن ثبت می شـود         تاریخ تولد، تاریخ نمونه گیری و ت      

بیماریها که نتایج نمونه غربالگری را غیر مطمئن می نماید و باعث می شود اخذ نمونه دیگری در زمـان دیگـری ضـروری باشـد، آن                           
  . حالت با توجه به دستورالعمل مربوطه ثبت می شود

نتایج آزمایش تائیـد چنانچـه در همـان آزمایـشگاه     . ثبت شود )ردیف بالا(در جعبۀ باید توسط آزمایشگاه غربالگری شات نتایج آزمای 
معرفـی شـده    ( و اگر توسط آزمایشگاههای دیگـر        )ردیف پائین (جعبه  همان  مرجع غربالگری انجام می شود، توسط آزمایشگاه و در          

در قسمت نتیجه، . ثبت می شود) همان محلدر ( شود، توسط مرکز بهداشت شهرستان انجام می) منتخب غربالگریتوسط آزمایشگاه 
مثلاً در خوزستان در محل نقطـه چـین         (است که در مناطق دیگر اجرا می شود         ) اختصاصیبیماری  (آخرین جعبه مربوط به آزمایش      

  )در جلوی آخرین جعبه نوشته می شود، سیکل سل
در انتهـا مهـر     .  ثبت مـی شـود     منتخب غربالگری خ انجام آزمایش های غربالگری توسط آزمایشگاه        در ردیف بعد نام آزمایشگاه، تاری     

  . مسئول فنی آزمایشگاه در محل مربوطه ضرب می شود
  : فواصل زمانی تکمیل برگه

  . کمیل می شوداین برگه توسط مرکز نمونه گیری و آزمایشگاه مرجع ت) و هر بار پاسخ دهی به آزمایشات(با هر بار نمونه گیری 
  : منابع داده

آ آ آ
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** نتایج آزمایشات   
 ردیف

  نوزادنام و نام خانوادگی) 1
نام پدر) 2  

تاریخجنس
 تولد

روستا/                     شهر                  
 

2تلفن                   /                      1 تلفن  

*نیاز فیلترکاغذشماره
 به

 نمونه 
 گیری 
 مجدد

تاریخ
نمونه 
گیری 

)غربالگری(  

تاریخ
 اعلام
 نتیجه

)غربالگری(  
G6PD PKU سيکل سل 

 
 

***ملاحظات    

 
١ ١(......................................  

٢ (.....................................  
 

- 
- 

 
........................../..........................................  

 
........................../..........................................  

 

  
- 
- 

- 
- 

    

 
 
٢ 

١(......................................  

٢ (.....................................  
 

- 
- 

 
........................../..........................................  

 
........................../..........................................  

 

  
- 
- 

- 
- 

    

 
 
٣ 

١(......................................  

٢ (.....................................  
 

- 
- 

 
........................../..........................................  

 
........................../..........................................  

 

  
- 
- 

- 
- 

    

 
 
۴ 

١(......................................  

٢ (.....................................  
 

- 
- 

 
........................../..........................................  

 
........................../..........................................  

 

  
- 
- 

- 
- 

    

 
 
۵ 

١(......................................  

٢ (.....................................  
 

- 
- 

 
........................../..........................................  

 
........................../..........................................  

 

  
- 
- 

- 
- 

    

 
 
۶ 

١(......................................  

٢ (.....................................  
 

- 
- 

 
........................../..........................................  

 
........................../..........................................  

 

  
- 
- 

- 
- 

    

 
١ ٧(......................................  

٢ (.....................................  
 

- 
- 

 
............................/........................................  

 
........................../..........................................  

 

  
- 
- 

- 
- 

    

 
١ ٨(......................................  

٢ (.....................................  
 

- 
- 

 
................................./...................................  

 
........................../..........................................  

 

  
- 
- 

- 
- 

    

                                                                                                                                                   فرم  و دفتر ثبت مشخصات و نتایج مثبت غربالگری نوزادان  ، برنامه غربالگری نوزادان
                                     ...................................................................................:          کل نوزدان غربالگری شده         ...............................................................................................................:                  به مرکز بهداشت شهرستان....................................................................................................................:از مرکز نمونه گیری

  ...................................................................................: ی ثبت کننده  و تکمیل کنندۀ  فرم نام و نام خانوادگ                                                                                          ..................................................................................)...................موارد نمونه گیری مجدد ( باید مورد ذکر شود ، *    

   ............./............./................:   تاریخ ارسال فرم                                                                                                                                                                )                                                        موارد مثبت،  همان موارد مشکوک و قابل  پیگیری است(بصورت مثبت یا منفی قید  شود  ** 
  . شود) ستون سمت راست(در ذیل عنوان نتایج آزمایشات ) ها(مربوط به بیماری ) های(ایج غربالگری سایر بیماریهای نوزادی صورت می گیرد، و این فرم برای آن موارد نیز قابل استفاده است، این فضا می تواند تبدیل به ستون در صورتی که ثبت مشخصات و نت*** 
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   نوزادان شرح فرم  و  دفتر ثبت مشخصات و نتایج مثبت غربالگری ،                     برنامه غربالگری نوزادان

  : کاربرد
 . نوزادانی که غربالگری می شوندکلثبت مشخصات  -1

  . ی که غربالگری شده اندنوزادان) مثبتصرفاً آزمایشات (ثبت نتایج  -2

  . این فرم بطور مشترک در برنامه غربالگری نوزادان مورد استفاده قرار می گیرد
  : استفاده کنندگان

 مرکز نمونه گیری -1

  : شرح فرم
مثبـت و   (در همین قسمت تعداد کل نوزادان غربالگری شده         . ددر راس فرم مشخصات مرکز نمونه گیری ذکر می شو         

 در  مشخصات نـوزاد و محـل سـکونت وی        ) بعد از ستون ردیف   (در ستون دوم، سوم و چهارم       . ثبت می شود  ) منفی
در سـتون  . نوشـته مـی شـود    ) کاغذی که نمونه خون نوزاد بر روی آن قرار گرفتـه          (، شماره کاغذ فیلتر      ششم ستون

تمام حالاتی که نمونه فعلی نوزاد را غیر مطمئن می نمایـد و بـرای               نام  (نیاز به نمونه گیری مجدد باشد       بعدی چنانچه   
بایـد  . ، علت ذکر می شود    )مشخص شدن حتمی ابتلا یا عدم ابتلا نوزاد، نمونه دیگری برای غربالگری باید گرفته شود              

 مجدد در آزمایش غربالگری اسـت، و ایـن سـتون            دقت شود در این ستون منظور آزمایش غربالگری و نیاز به تکرار           
  .ربطی به آزمایش تائید ندارد

 انجـام شـده    ) قبـل یـا بعـد     (و اگـر خـارج از آن        + اگر غربالگری در زمان تعیین انجام گرفته علامـت          در ستون بعدی    
ترتیـب تـاریخ    به یو در دو ستون بعددر ستون بعد از این    مشخصات زمان نمونه گیری     .  گذاشته می شود   –علامت  

مـوارد مثبـت، مـواردی اسـت کـه بایـد تحـت        . قید مـی شـود  ) صرفاً(مثبت غربالگری و نتایج آزمایشات    نمونه گیری   
  . آزمایش تائید قرار گیرند و نیاز به پیگیری دارند و اقدامات در مورد آنها پایان نیافته است

در صورت نیـاز و وقـوع مـورد خـاص ذکـر مـی       تکمیل کننده   ) خاص(در ستون پایانی تحت عنوان ملاحظات، نظریه        
  . شود

  : فواصل زمانی ثبت دفتر و  ارسال فرم
نتیجه آزمایش مثبت و تاریخ اعلام آن در زمـان  ( دفتر در زمان ارائه خدمت به هر نوزاد انجام می شود     ثبت -1

  ). اعلام ثبت می شود
  . ارسال فرم هر یک ماه صورت می پذیرد -2

  : منابع داده
  از والدین نوزاد هنگام نمونه گیری و ثبت در دفتر مربوطهاخذ اطلاعات  -1
  ) به مرکز نمونه گیری(اعلام تلفنی از مرکز بهداشت  -2
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  نتیجه آزمایش  نتیجه آزمایش تائید  فنیل آلانین خون و تیروزین 
ردیف  تر بالاو 20  20 تا 10  10 تا 7  7 تا 4  فنیل آلانین خون

  
  نام و نام خانوادگی نوزاد ) 1
  نام پدر) 2

  تاریخ   جنس
  تولد

  روستا/                      شهر                   
  

  2تلفن                   /                      1تلفن 

  *نیاز  به  
  نمونه گیری 

  مجدد
  با ذکر علت

  تاریخ 
  نمونه 
  گیری 

آزمایش 
  غربالگری

  تاریخ 
   اعلام

 نتیجه   
  آزمایش
 غربالگری

  +  و 20  20 تا 4

   تاریخ
   ارسال

    آزمایش
   تائید

  تاریخ
   اعلام
   نتیجه

   آزمایش
   تائید

  ت
  ط

  ت
  غ 

  ت
  ط

  ت
  غ 

  ت
  ط

  ت
  غ 

  ت
  ط

  ت
  غ 

  تاریخ 
  تشکیل 

پرونده  
بیمارستان 
  منتخب

1  
1(.......................................................   

2 (.........................................................    -  
-  

  
......................../....................................... ..  

  
......................../.........................................   

  

  

  
-  
-  
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                             ........................................................................................................: خانوادگی تکمیل کننده فرمنام                                                                                                                                                                         )        تیروزین غیر طبیعی (، ت غ)تیروزین طبیعی(                  ت ط 

             .......................................................................:   کل نوزدان غربالگری شده                                    )  ستاد پیگیری در( PKUمشخصات نوزادان و نتایج غربالگری دفتر ثبت  ،G6PDبرنامه کنترل فنیل کتونوری و کاهش عوارض کمبود
                ...........................................................................................   مرکز بهداشت شهرستان
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   )  در ستاد پیگیری( PKU  دفتر ثبت مشخصات نوزادان و نتایج غربالگریشرح  ،G6PDیل کتونوری و کاهش عوارض کمبودبرنامه کنترل فن

  : کاربرد
  تشکیل پرونده بیمارستان منتخب در موارد مثبت وثبت نتایج غربالگری و فراخوان ها و پیگیری  -1

  : استفاده کنندگان
 ستاد پیگیری مرکز بهداشت شهرستان  -1

  : دفترشرح 
سپس آدرس محل زندگی نـوزاد      . مشخصات نوزاد ثبت می شود    ) بعد از ستون ردیف   (در ستون دوم، سوم و چهارم       

در ستون بعدی نیـاز  .  می شودنوشته شماره تلفن مطمئن برای دسترسی به خانواده نوزاد    2د شهر و روستا و      در ح 
به دلیل وجود حالتی در نوزاد که نمونه فعلی غربالگری را برای مشخص شدن بیمـاری غیـر مطمـئن                    (به نمونه گیری    

 بالگری و تاریخ اعلام نتیجـه و در سـتون بعـد    ستون بعدی تاریخ آزمایش غر   2.  بیان می شود   علت با ذکر    )می سازد 
سـپس در دو سـتون بعـدی تـاریخ      .  و بالاتر ذکر می شود     20،  20 تا   4نتیجه آزمایش فنیل آلانین به تفکیک بین        از آن   

 آزمایش تائید فنیل آلانـین   از آن، در ستون بعد.ارسال آزمایش تائید و تاریخ اعلام نتیجه آزمایش تائید ذکر می شود    
. ثبت می شـود   ) غ ط (و تیروزین غیر طبیعی     ) ت ط (چنین تیروزین به تفکیک میزان فنیل آلانین و تیروزین طبیعی           و هم 

در ستون بعدی تاریخ تشکیل پروندۀ بیمارستان در موارد مثبت و از طریـق پیگیـری سـتاد از م ب د پوشـش دهنـده                   
  . و بیمارستان منتخب مرکز استان، ثبت می شودبیمار محل سکونت 

  :  زمانی ثبتفاصله
   . ، ثبت صورت می گیرد)HPLC(با هر اعلام نتیجه از سوی آزمایشگاه مرجع غربالگری و آزمایشگاه تائید 

  : منابع داده
 اعلام نتایج از سوی آزمایشگاه مرجع غربالگری و تائید -1

  فرم مشخصات غربالگری نوزادان از مرکز نمونه گیری  -2
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ردیف
  

  نام و نام خانوادگی نوزاد ) 1
  نام پدر) 2

  تاریخ   جنس
  تولد

  روستا              /                      شهر     
  

  2تلفن                   /                      1تلفن 

  نمونه گیری  *نیاز  به  
  با ذکر علت  مجدد

  تاریخ 
  نمونه 
  گیری 

آزمایش 
  غربالگری

  تاریخ 
   اعلام

 نتیجه   
  آزمایش
 غربالگری

  نتیجه آزمایش

G6PD  
  ) غربالگری(

  

   تاریخ
  سال ار

    آزمایش
   تائید

  تاریخ
   اعلام
   نتیجه

   آزمایش
   تائید

به (نتیجه آزمایش تائید  
  ) صورت کمی

  تاریخ 
  تشکیل 

پرونده  
بیمارستان 
  منتخب
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      ........................................................................................................: نام خانوادگی تکمیل کننده فرم                 

             .......................................................................:  کل نوزدان غربالگری شده                                                       )       ستاد پیگیری در( G6PD  کمبودمشخصات نوزادان و نتایج غربالگریدفتر ثبت  ،G6PDبرنامه کنترل فنیل کتونوری و کاهش عوارض کمبود
                ...........................................................................................   مرکز بهداشت شهرستان
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    )             ستاد پیگیری در( G6PDمشخصات نوزادان و نتایج غربالگری کمبود  ثبت دفتر  شرح ،G6PDبرنامه کنترل فنیل کتونوری و کاهش عوارض کمبود

  : کاربرد
کمبـود  (ثبت نتایج غربالگری و فراخوان ها و پیگیری و تشکیل پرونده بیمارسـتان منتخـب در مـوارد مثبـت                      -1

G6PD( 

  : استفاده کنندگان
 ستاد پیگیری مرکز بهداشت شهرستان  -1

  : دفترشرح 
سپس آدرس محل زندگی نـوزاد      . مشخصات نوزاد ثبت می شود    ) ن ردیف بعد از ستو  (در ستون دوم، سوم و چهارم       

در . نوزاد نوشـته مـی شـود   در ستون پنجم  شماره تلفن مطمئن برای دسترسی به خانواده       2در حد شهر و روستا و       
به دلیل وجود حالتی در نوزاد که نمونه فعلـی غربـالگری را بـرای مـشخص شـدن                   (ستون بعدی نیاز به نمونه گیری       

 ستون بعدی تاریخ آزمایش غربالگری و تـاریخ اعـلام           2در  .  بیان می شود   با ذکر علت  ) ماری غیر مطمئن می سازد    بی
سـپس در دو سـتون   .  مـی شـود  ثبـت ) غربـالگری ( G6PDو در ستون بعد از آن نتیجه آزمایش       ذکر می شود    نتیجه  

آزمـایش  ، ماقبـل آخـر  در سـتون  . کر می شـود بعدی تاریخ ارسال آزمایش تائید و تاریخ اعلام نتیجه آزمایش تائید ذ           
 در مـوارد مثبـت و از        ی تاریخ تشکیل پروندۀ بیمارسـتان     آخردر ستون   . ثبت می شود  ) به صورت کمی  ( G6PDتائید  

  . طریق پیگیری ستاد از م ب د پوشش دهنده محل سکونت بیمار و بیمارستان منتخب مرکز استان، ثبت می شود
  :  زمانی ثبتفاصله

، ثبـت   )آزمایشگاه بیمارستان مرکز استان   (با هر اعلام نتیجه از سوی آزمایشگاه مرجع غربالگری و آزمایشگاه تائید             
  .  صورت می گیرد

  : منابع داده
 اعلام نتایج از سوی آزمایشگاه مرجع غربالگری و تائید -1

  فرم مشخصات غربالگری نوزادان از مرکز نمونه گیری  -2
 
 



 55

                              ............................................:  مثبت )تائید  (G6PDکل موارد                                                                                                                                                                                                             
  کل نوزادان نابهنگام ) غربالگری(هیپرفنیل آلانینمی  به مشکوک

 غربالگری شده

  مثبت از  جوابافت دریزمان 

   به بالا20 و 20 آزمایشگاه غربالگری

  کل مراجعات به بیمارستان منتخب   ) HPLCبا (    کل هیپرفنیل آلانینمی تائید شده

 ) لازم تا و ارجاعو تعیین وعده ملاقات بعدیو تحویل شیر با بررسی بالینی و تغذیه (

 mg/dl بالاتر و mg/dl 20 20 تا 10   و بالاتر 20   20 تا 10   10 تا 7   7 تا4

                                                           اختصاصات 

  

  

    شهرستان 

  کل نوزادان

  بهنگام

  غربالگری

  شده

 3قبل از 
  روز

  بعد 
    روز5از 

 48طی 
  ساعت

  بعد از 
   ساعت48

 نمونه گیری  کل

  پاشنه(مجدد 

  ) پا

   20 تا 4

تعیین 
  تکلیف تا

    روز3 

  بعد 
  از 

ت    روز 3
  ط 

ت 
  غ 

ت 
  ط 

ت 
  غ 

ت 
  ط 

ت 
  غ 

ت 
  ط 

ت 
  غ 

 7 تا 4

mg/dl  

 10 تا 7

mg/dl  2تا  
  گیهفت

  3تا 
  گیهفت

  4تا 
  گیهفت

  2تا 
  گیهفت

  3تا 
  گیهفت

  4تا 
  گیهفت

  
                            
  
                            
  
                            
  
                            
  
                            
  
                            
  
                            
  
                            
  
                            
  
                            
  
                            
  
                            
  
                            
  
                            
  
                            

  

   G6PD ، هیپرفنیل آلانینمی و کمبود PKUفرم خلاصه اطلاعات غربالگری   ، G6PDبودبرنامه کنترل فنیل کتونوری و کاهش عوارض کم
               ......................................................................: کل موارد غربالگری                                                        ............................................................................................................. دانشگاه علوم پزشکی  ی معاونت بهداشت       به ............................................   شهرستان مرکز بهداشت   از
                      ..........................................:  مثبت )غربالگری  (G6PDکل موارد                                                                                                                                                                                                           به مرکز مدیریت بیماریها..........................................................  معاونت بهداشت    از

 ........................................................................................................:  نام خانوادگی تکمیل کننده فرم                                                                .                                                          زین طبیعی و ت غ ، تیروزین غیر طبیعی استت ط ؛ تیرو

  ............ / .........../  ............: اریخ تکمیل فرم ت                                                                                                                                                           
  ................:     سه ماهه                                                                                                                                                                                                                                      
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     G6PD ، هیپرفنیل الانینمی و کمبود PKUخلاصه اطلاعات غربالگری شرح فرم  ،G6PDبرنامه کنترل فنیل کتونوری و کاهش عوارض کمبود

  :  فرمکاربرد
  ارسال خلاصه اطلاعات غربالگری و مراجعات بیمارستانی و نحوۀ پیگیری-1

  : ده کنندگاناستفا
 مرکز بهداشت شهرستان -1

  دانشگاه علوم پزشکی یمعاونت بهداشت -2

  : فرمشرح 
همـین  در سـمت چـپ      .  ارسال کننده و دریافت کننده نوشته مـی شـود          ،در راس فرم در سمت راست، مشخصات فرم       

  . د می شوثبت ،G6PD دنتایج آزمایش تائیو  G6PDنتایج مثبت غربالگری کل موارد غربالگری،  ،قسمت
 3بـین  ( به هنگام غربـالگری شـده   سپس در ستون بعدی کل نوزادانِ. در ستون اول فرم، نام شهرستان ثبت می شود 

 5 روز و بعـد از       3در ستون بعدی موارد نابهنگام غربالگری شده بـه تفکیـک قبـل از               . نوشته می شود  )  روز 5 تاروز  
 سـاعت ذکـر مـی       48 ساعت و بعـد از         48کیک حداکثر طی    در ستون بعدی اعلام نتایج مثبت به تف       . روز ذکر می شود   

  . شود
به دلیل وجود حالتی در نوزاد که تشخیص با نمونـه گرفتـه شـده               (در ستون بعدی کل مواردی که نمونه گیری مجدد          

هیپرفنیل آلانینمی های مثبت اعلام شده در غربـالگری       ) در ستون بعد  (سپس  . ذکر می شود  ) اول را نامطمئن می نماید    
معلوم شدن وضعیت نهایی و ارجاع و       ( به بالا به تفکیک تعیین تکلیف        20 و 20به تفکیک میزان فنیل آلانین و در موارد         

  .  قید میشود، روز3بعد از و  روز 3حداکثر ) مراجعه به بیماستان منتخب
 فنیـل آلانـین و      بـه تفکیـک میـزان     ) HPLCبـا آزمـایش بـه روش        (در ستون بعدی کل هیپرفنیل آلانینمی تائیـد شـده           

تیروزین طبیعی و تیروزین غیر طبیعی ذکر می شود و در ستون آخـر وضـعیت مراجعـات بیمارسـتانی بیمـاران بـه                        
  . قید می شودو سن نوزاد تائید در آزمایش تفکیک میزان فنیل آلانین 

  . در سمت چپ و پائین صفحه نام و نام خانوادگی تکمیل کننده و تاریخ تکمیل فرم ثبت می شود
  : فاصله زمانی ارسال فرم

   هسه ماه
  : بع دادهامن

  اطلاعات حاصل از فرم ستاد پیگیری -1
  اطلاعات حاصل از فرم نمونه گیری  -2
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 رم هایف

  بیمارستان
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  .................................................................................................................................................................: بیمارستان منتخبنام 

  ...................................................................................................................................................................): مراجعیا (نام بیمار 

  .......................................................................................................................................................): علت ارجاع( و نام بیماری 

  .............................................................................................................................................................................: شماره پرونده

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

   

 : اع کننـدهنـام مرکــز ارج
  )با ذکر شهر یا روستا(

  :  و مراجعه اعـاریخ ارجـت
  )اراولـین بـ(

:سن/                                       

:سن/                                       
 

  :   مایش غربالگرینتیـجه آز

  : ش تائیدـایـجه آزمـنتی

  : ثبت وعده های ملاقات            
  تاریخ ویزیت

  
  نام خانوادگی متخصص    تاریخ مراجعه بعدی  

گاه
مان

در
  /            /    /            /    

  
  

            
  تاریخ انجام آزمایش

  
  نام خانوادگی آزمایش کننده     تاریخ آزمایش بعدی  

شگا
مای

آز
     

     
ه    

  

/            /  
  

/            /  
    

  
            

  تاریخ کارشناس تغذیه 
  

  نام خانوادگی کارشناس تغذیه      تاریخ مراجعه  بعدی  
     

     
     

     
یه 
غذ

ت
  

/            /  
  

           //   
    

  
            

   تاریخ تحویل شیر بعدی    تاریخ تحویل شیر
  

     مسئول داروخانه نام خانوادگی 

انه 
وخ

دار
  /            /  

  
/            /  

    
  

            
  تاریخ مراجعه

  
  نام خانوادگی کارشناس       تاریخ مراجعه بعدی  

نی
رما

ر د
فتا

گ
  /            /  

  
/            /  

    
  

:سن/                                       

: سن/                                         
 

/

/

    در بیمارستان منتخب   PKUکارت مراجعه و ثبت وعده های ملاقات بیمار  ، G6PDامه کنترل فنیل کتونوری و کاهش عوارض کمبود برن
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   در بیمارستان منتخب    PKU شرح کارت مراجعه و ثبت وعده های ملاقات بیمار ،G6PDبرنامه کنترل فنیل کتونوری و کاهش عوارض کمبود

  :  کارتکاربرد
 معرفی بیمار و اصلی ترین مشخصات وی  -1

مطلـع  ثبت وعده های ملاقات به نحوی که بیمـار و بیمارسـتان از چگـونگی زمـان مراجعـه و ارائـه خـدمات             -2
 .  باشند

  : استفاده کنندگان
 بیمار -1

  :  کارترویشرح 
.  در قسمت اول، مشخصات بیمارستان، بیمار و بیماری توسط مرکز بهداشتی درمانی پوشش دهنده تکمیل مـی شـود        

توسـط مـسئول درمانگـاه بیمارسـتان منتخـب و در زمـان              ) تشکیل شـده در بیمارسـتان     (شماره پرونده بیمارستانی    
  . ر نوشته  می شودمراجعه بیما

سـپس نـام مرکـز      . در قسمت های بعدی، نتایج آزمایشات توسط مرکز بهداشتی درمانی ارجاع دهنده ثبت مـی شـود                
  .ارجاع کننده  توسط همین مرکز نوشته می شود

جـاع  و به ترتیب توسط مرکز بهداشـتی درمـانی ار         / به ترتیب قبل و بعد از علامت        ) اولین بار (تاریخ ارجاع و مراجعه     
این کارت در زمانی که آزمایش تائید مثبـت مـی شـود توسـط     . دهنده و بیمارستان منتخب مرکز استان ثبت می شود        

مرکز بهداشتی درمانی پوشش دهندۀ محل سکونت به والدین تحویل و راهنمـایی لازم در مـورد بیمارسـتان منتخـب،          
  . داده می شودزمان مراجعه و چگونگی استفاده از روی و پشت کارت به ایشان 

  :  کارتپشتشرح 
وعده های ملاقات در هر ردیف به تفکیک تاریخ ارائه خدمت، تـاریخ مراجعـه بعـدی و نـام خـانوادگی خـدمت دهنـده                          

این بخش لزوماً باید با مداد نوشته شود و در هر بار مراجعـه مـوارد                (توسط هر یک از خدمت دهندگان قید می شود          
  ).وسط خدمت دهندگان ثبت شودقبلی پاک شده و موارد جدید ت

  :زمان تکمیل کارت
. روی کارت فقط یکبار توسط مرکز بهداشتی درمانی پوشش دهنده و بیمارستان منتخب مرکز استان تکمیل می شود                 

در هر بار مراجعه، ثبت قبلـی پـاک شـده و مـوارد جدیـد نوشـته مـی                 (پشت کارت در هر بار مراجعه تکمیل می شود          
  ). شود

  : منابع داده
 )ثبت موارد مربوطه(مرکز بهداشتی درمانی  -1

  )  موارد مربوطه(بیمارستان منتخب مرکز استان  -2
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ردیف
   نام و نام خانوادگی -1  

  )  یا کد ملی( شماره شناسنامه -2
  جنس

  تاریخ تولد
   G6PD فعلی ) کمی(نتیجه آزمایش  

   * اصلی مراجعه ت عل
   تعداد واحد  تزریق خون

 تعداد روز بستری
  

  * *غربالگری با ذکر تاریخ

 نتیجه غربالگری
  نتیجه آزتیش تائید 

وجود متن 
  آموزشی 

  در دفترچه بیمه

 مرگ به علت عوارض کمبود 

 G6PD  عارضه  نام  با ذکر
  نهایی منجر به مرگ 

  شماره پرونده   شهر / استان 
  تلفن تماس 

  

1  

1- ……….........................……….  

2- …….........................…………  

  

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

/       /  
................................................................. ............  

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

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

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

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

    /  ......................................................................... ............  

  

2  

  

1- ……….........................……….  

2- …….........................…………  

  

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

/       /  
................................................................. ............  

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

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

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

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

    /  ......................................................................... ............  

  

3  

1- ……….........................……….  

2- …….........................…………  

  

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

/       /  
................................................................. ............  

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

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

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

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

    /  .. ...................................................................................  

  

4  

1- ……….........................……….  

2- …….........................…………  

  

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

/       /  
................................................ .............................  

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

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

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

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

    /  ................................................................ .....................  

  

4  

1- ……….........................……….  

2- …….........................…………  

  

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

/       /  
................................................................. ............  

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

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

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

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

    /  ......................................................................... ............  

  

5  

1- ……….........................……….  

2- …….........................…………  

  

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

/       /  
................................................................. ............  

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

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

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

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

    /  ......................................................................... ............  

  

6  

  

1- ……….........................……….  

2- …….........................…………  

  

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

/       /  
................................................................. ............  

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

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

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

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

    /  ............................................................................... ......  

  

7  

1- ……….........................……….  

2- …….........................…………  

  

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

/       /  
....................................... ......................................  

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

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

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

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

    /  ....................................................... ..............................  

 )شهرستان/منتخب مرکز استان( در بیمارستانG6PDاطلاعات کمبود ثبتفرم ،G6PDبرنامه کنترل فنیل کتونوری و کاهش عوارض کمبود
  : ...............................................................یمعاونت بهداشت/ شهرستانت مرکز بهداش            ......   ....................: ...............................)شهر/  مرکز استان منتخب(بیمارستان  

  .......................................................................:  ...............    به معاونت بهداشتی         .........   .......................: ........................................... مرکز بهداشت شهرستان
          به مرکز مدیریت بیماریها  ....       ...............................: ................................................ معاونت بهداشتی

  : ....................................................نام و نام خانوادگی تکمیل کننده فرم                                                                                                                                                                                                    )شده علت ذکر شوددر صورتی که به دلیل سایر عوارض مراجعه انجام( قید شودیا لیززردی  * 
  : ......../......../.......تاریخ ارسال فرم                                                                                 .شودمی نوشته ) تائید(گی  روز120بالگری و نتیجه آزمایش رنتیجه آزمایش غو در دفترچه بیمه وی نصب می گردد، برای بیمار تهیه  ر برگه ای که د* *
  : ....................................          سه ماهه                                                                                                                                                                                                                                                                                                     
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   در بیمارستانG6PDثبت اطلاعات کمبود   و دفترفرم شرح  ،G6PDبرنامه کنترل فنیل کتونوری و کاهش عوارض کمبود
 ) شهرستان/منتخب مرکز استان (

 :  فرم و دفتر ثبتکاربرد
 ) شهرستان/منتخب مرکز استان  ( در بیمارستانG6PDثبت اطلاعات موارد بستری مبتلا به کمبود  -1

  از بیمارستان به  مرکز بهداشت شهرستان G6PDارسال اطلاعات موارد مراجعه مبتلا به کمبود  -2

  : استفاده کنندگان
 ستان منتخب مرکز استان و شهرستان بخش نوزادان بیمار -1

 مرکز استان و شهرستان  بیمارستان منتخببخش های کودکان، هماتولوژی -2

  : فرمشرح 
در سـتون بعـدی نتیجـه آزمـایش فعلـی           . مشخصات فرد ذکر می شـود     ) بعد از ستون ردیف   ( در ستون دوم و سوم      

G6PD   عـوارض کـه دلیـل      زردی یا لیز یا سـایر       (عه  اصلی مراج در قسمت پائینی در همین ستون علت        .  قید می شود
سپس واحدهای خون تزریقی و تعداد روز بستری در قسمت بالا و پـائین              .  نوشته می شود   )صلی مراجعه بوده است   ا

و اگـر   (انجام غربـالگری بـا ذکـر تـاریخ در سـتون بعـد از آن نوشـته مـی شـود                       . خط در ستون بعدی ثبت می شود      
 و اگـر  ،  نتیجه غربالگری به صورت مثبت یا منفی ثبت مـی شـود           ).  قید می شود، نشده    غربالگری نشده، در همین محل    

در پائین ترین ردیف در این قسمت نتیجـه آزمـایش تائیـد بـه صـورت کمـی                     نشده ،غربالگری نشده، نوشته می شود    
این کلمه قیـد مـی      از روی برگۀ راهنما که در دفتر چه بیمار الصادق شده نوشتن شود و اگر آزمایش نشده،                  ) درصد(

    . گردد
اگـر مـرگ رخ دهـد، عارضـه     . اگر در دفترچه بیمار متن آموزشی وجود دارد بصورت بله و اگر نه خیر قید می شـود         

نهایی منجر به مـرگ ثبـت مـی شـود و سـپس در سـتون بعـدی اسـتان و شـهر و در سـتون آخـر شـمارۀ پرونـدۀ                                  
  .  در همین محل نوشته می شودبیمارستانی و تلفن تماس در قسمت بالا و پائین خط

  : فاصله زمانی ثبت دفتر و ارسال فرم
  .  صورت می گیردG6PDثبت دفتر هنگام بستری و ترخیص بیمار مبتلا به کمبود  -1
  . ارسال فرم هر سه ماه به انجام می رسد -2

  : منبع داده
   مصاحبه با بیمار در بیمارستان در زمان بستری -1      
   بیمار از جمله دفترچه بیمه بیمار  مدارک همراه-2      
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  .........: .............................................شماره پرونده/ کد      : ...................................................       بیمارستان............: .......................................دانشگاه علوم پزشکی
  

  : ..........................................................   شماره تلفن   .......  ...............................: ........................................................دهنام و نام خانوادگی متخصص تکمیل کنن
  

  ........../........../: .........مراجعهتاریخ                                                                                                            : ........./........../..........فراخوان تاریخ 
                                          مشخصات   بیمار                   

  :  .................................................تاریخ تولد: ......................................................................               نام و نام خانوادگی.....       :  ....................................................نام

  .................: وزن ......................: سن فعلی: ...............................  ملیت: ..................................        قومیت)  .............................................  یا کد ملی(شماره شناسنامه 

 : تلفن تماس..........................    : ..........روستا.............................: ........شهر... .............: .......................استان:  آدرس

  ...........................................................................................................................: ...........علت ارجاع: ........................................................................    ارجاع شده از سوی 
  )  با ذکر دوران زندگی(شده های انجام غربالگری                                            

  ........../.........../: ..........تاریخ....................................................     ...................: ..........نتیجه ......................................      /: .................................................. غربالگری-1
  : ........../.........../..........تاریخ..............................................     : ...................................نتیجه : ................................................../......................................      غربالگری -2
  : ........../.........../..........تاریخ.................................     : ................................................نتیجه : ................................................../......................................      غربالگری -3

  )               برای این بیماری انجام شده(                           اقدامات پاراکلینیک                   
  : ........../.........../..........تاریخ    ...............................: ....................................................نتیجه .........................................   : ......................................................... اقدام -1
  : ........../.........../..........   تاریخ : ...................................................................................نتیجه .................................   : .................................................................اقدام  -2
  : ........../.........../..........   تاریخ : ...................................................................................نتیجه .........................   : .........................................................................اقدام  -3
  : ........../.........../..........   تاریخ : ...................................................................................نتیجه .................   : .................................................................................اقدام  -4
  : ........../.........../..........   تاریخ : ...................................................................................نتیجه .........   : .........................................................................................اقدام  -5

                با توجه به نوع بیماری  اصلی ات اختصاص،)فعلی(                     وضعیت بالینی                   
1-.......................................................................................................................................................................................................................................................  ...............  

2-....................................................................................................................................................................................................................... ............................  
3-................................................................................................................................................................................................................................. ..................  
  ................................................................................................:   علت    خیر  بله آموزش های ضروری مرتبط با بیماری را دریافت کرده؟ ) یا خانواده(مار بی

                                  تشخیص                            
  : تشخیص اولیه

  
  
  
  : تشخیص نهایی 

                                ICDنام بیماری                                        ارگان مبتلا                                    تاریخ تشخیص نهایی                                      کد
   )یا ناهنجاری(

                   و ارجاعات  توصیه ها،                         برنامه درمانی              
1-.............................................................................................................................................................................. ..........................................................................................  
2-.................................................................................................................................................................. ......................................................................................................  
3-...................................................................................................................................................... ..................................................................................................................  
4-.......................................................................................................................................... ..............................................................................................................................  
5-.............................................................................................................................. ..........................................................................................................................................  
6-.................................................................................................................. ......................................................................................................................................................  
  

/ // // /

.

  ضعیت بالینی در بیمارستان منتخب  مرکز استان فرم اولین ثبت و  ،).............................بیماری اختصاصی، (برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک 

1................................................................... (  
2.................................................................. ( 

/ /

/ /

  تاریخ مراجعه
    ان مارستبی به 

 :منتخب
 خ تشخیصتاری

      )بار اول( 
 تاریخ مراجعه

    )بار اول (: به پزشک

 تاریخ
  بروز 
علائم

/ /

  :  بدلیل                                      :  تاریخ مراجعه بعدی
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   مرکز استان در بیمارستان منتخب اولین ثبت وضعیت بالینی فرم شرح ،).............................بیماری اختصاصی، (برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک
 

  :  فرمکاربرد
 این فرم صفحه اول ثبت بالینی و پیگیری است و در بار اول کـه بیمـار بـه بیمارسـتان منتخـب مرکـز اسـتان              -1

  .مراجعه می کند، تکمیل می شود
 .  این فرم از جمله فرم های مشترک بین برنامه های کنترل بیماریهای ژنتیک است

  : استفاده کنندگان
چنانچـه چنـد برنامـۀ کنتـرل        (مارستان های منتخب در برنامه های کنترل بیماریهای ژنتیک مرکـز اسـتان              بی -1

بیماری ژنتیک از گروههای متفاوت در یک استان به اجرا در آید، بعضاً ضـرورت دارد چنـد بیمارسـتان یـا                      
 ). چند بخش از یک بیمارستان انتخاب شوند و مصرف کنندۀ این فرم باشند

  : فرمشرح 
کـه فـرم را در اولـین        (در ردیف اول مشخصات دانشگاه، بیمارستان و متخـصص درمانگـاه در بیمارسـتان منتخـب                 

در ردیف دوم، ذیل عنوان مشخصات بیمار، مشخصات وی ثبـت مـی             . ثبت می شود  ) ملاقات با بیمار تکمیل می نماید     
  . شود و سپس تلفن مطمئن تماس بیمار نوشته می شود

و علـت ارجـاع قیـد       ) PKUمثلاً مرکز بهداشتی درمانی، نمایندۀ انجمـن        (ردیف نام مرکز ارجاع کننده      در خط آخر این     
کلیه بیماران شناسایی شده در برنامۀ غربالگری از طریـق مراکـز بهداشـتی درمـانی پوشـش دهنـدۀ محـل                      . می شود 

  . سکونت ارجاع می شوند
ه با بیماری بیمار ثبت مـی شـود، مـثلاً بـرای سـیکل سـل،                 غربالگری های انجام شده در رابط     ) سوم(در ردیف بعدی    

ذکر می شود و نتیجه و تاریخ هـر یـک           ) نوزاد(، غربالگری بیمار    PKUغربالگری والدین، غربالگری نوزاد و در مورد        
  .  ثبت می شود

در مـورد  ) سـتان  قبل از مراجعه به ایـن بیمار (در ردیف بعدی اقدامات پاراکلینیک اصلی صورت گرفته و نتایج آن ها           
  .بیماری مورد نظر، ذکر و تاریخ هر یک ثبت می شود

 ، PKUمـثلاً در مـورد   ( قسمت اصلی  بالینی مرتبط بـه ایـن بیمـاری           3بیمار در   ) فعلی(در ردیف بعد وضعیت بالینی      
  .  ، نوشته می شود) قسمت اصلی است3نتایج معاینات عصبی معاینات پوستی و مشخصات رشد، 

 بعد از اجـرای آمـوزش هـای مربوطـه قیـد مـی               ICDکُد  . (ی مشخصات تشخیص بیماری قید می شود      در ردیف بعد  
  ). گردد

مـثلاً در مـورد     (در ردیف بعدی برنامه درمان و توصیه های اصلی شامل مراقبت های اصلی و طبی و موارد ارجـاع                    
  . می شودذکر )  ، مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک یا کاردرمانیPKUبیماری 

  .در پایان این ردیف، تاریخ مراجعه بعدی و دلیل مراجعه بعدی نوشته می شود
  : فواصل زمانی تکمیل فرم

در ادامـه و در مراجعـات       (این فرم تنها در زمان اولین مراجعه بیمار به بیماستان منتخب مرکز استان ثبت مـی شـود                   
  ). بعدی این فرم تکمیل می شودشهرستان صفحات/ بعدی به بیمارستان منتخب مرکز استان 

  : منابع داده
  و مدارک پزشکی همراه ایشان  ) و در صورت امکان و لزوم، بیمار(مصاحبه با والدین بیمار 
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  : عمومیمعاینه 

  
  
  
  
  
  
  

  : اختصاصی اندام، ارگان و دستگاههایی که بواسطه این بیماری تحت تاثیر قرار می گیرندمعاینه 
  
  
  
  
  
  
  
   :رخداد ها و عوارض اصلی مورد انتظار در این بیماریبررسی 
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  

  ): در دوره تعریف شده برای این بیماری(مصارف دارویی 
  
  
  
  
  
  
  
  
  

  : آزمایشات و نتایج 
  
  
  
  
  

  
  

1- .................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  
2-  .................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  
3-  ................................................................................................................................................................................................................................................................................................................. 

                                                                    1-   .......................................................................................................................................................................................................  

  .....................................................................................................................................................................................................   -2        عارضهشرح     : .............تعداد ، ....................عارضه 

                                                                    3-   .....................................................................................................................................................................................................  

                                                                    1-   .......................................................................................................................................................................................................  

  .....................................................................................................................................................................................................   -2         عارضهشرح     : .............تعداد ، ....................عارضه 

                                                                    3-   .....................................................................................................................................................................................................  

                                                                    1-   .......................................................................................................................................................................................................  

  .....................................................................................................................................................................................................   -2         عارضهشرح     : ............تعداد ، ....................عارضه 

                                                                    3-   .....................................................................................................................................................................................................  

   :                        میزان توصیه شده                 :  میزان مصرف .....................................................................................................................    -1
  
   :                        میزان توصیه شده                 :  میزان مصرف .....................................................................................................................    -2

 
   :                        میزان توصیه شده                 : میزان مصرف........................................................................................................      ............-3

  : موارد اصلی
  .......................................................................................... :نتیجه  ................................................................................. ........................................................................................................................ -1
  .......................................................................................... :نتیجه  ................................................................................. ........................................................................................................................ -2
  .......................................................................................... :نتیجه  ................................................................................. ........................................................................................................................ -3
  .......................................................................................... :نتیجه ...............................................................................................................................................................................:  سایر آزمایشات-4

1- .................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  
2-  .................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  
3-  ................................................................................................................................................................................................................................................................................................................. 

  شهرستان /  بررسی دوره ای بیمار در بیمارستان منتخب  مرکز استان فرم،).............................بیماری اختصاصی،(جامع کنترل بیماریهای ژنتیک برنامه
  

  :       /        /       تاریخ این مراجعه: ..........................................................        کد یا شماره پرونده بیمار: ....................................................................         دگی بیمارنام و نام خانوا

  ادامه بررسی در پشت صفحه*
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  : سایر بخش ها

  
  
  
  
  
  
  
  

  
  
  
  
  
  

  
  
  

  : )اجتماعیحمایت و  (اوره مش
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  

  :  بیماره شده بتوصیه برنامه نهایی 
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  

  : ریبخش های اصلی مرتبط با این بیما
  
1- ........................................................................................................................................................................................................................................................................................  
  

  .........................................................: ................................................................................................................................................................................................................   توصیه ها
  
2- ........................................................................................................................................................................................................................................................................................  
           

  .......................................................................................................................: ..................................................................................................................................................   توصیه ها
  
  ......................................................................................................................................................................................................................................................................:  سایر موارد-3
  ) با ذکر مورد(

  ....................................................................................................................................................................................: .....................................................................................   توصیه ها

  
  ...............................................................................................................................................................................................................................................................:  بیماروضعیت  -1
  
  ...................................................................................................................................................................................... ....................................................................:  وضعیت خانواده-2
  

  .................................................................................................................................................................................................. .......................................: ) به بیمار و خانواده (توصیه ها
  

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

  : حمایت های اجتماعی) الف
  
1(........................................................................................................................ ...................................................................................................................................................................  
  
2(........................................................................................ ...................................................................................................................................................................................................  
  
3(........................................................ ...................................................................................................................................................................................................................................  
  
  : درمانی) ب
  
1(........... ................................................................................................................................................................................................................................................................................  
  
2(........................................................................................................................................................................................................................................... ................................................  
  
3(........................................................................................................................................................................................................... ................................................................................  
  
4(........................................................................................................................................................................... ................................................................................................................  
  
5(........................................................................................................................................... ................................................................................................................................................  
  

  ) ..................................................................................................................................................................................................................................................................: علت(    است        نابهنگام این مراجعه، بهنگام
           /        /:         تاریخ...............................................:   مسئول انوادگی پزشکنام و نام خ                                                                                                                 .............../............./............: تاریخ مراجعه بعدی

  

  شهرستان /  فرم بررسی دوره ای بیمار در بیمارستان منتخب  مرکز استان دامها،).............................بیماری اختصاصی،(جامع کنترل بیماریهای ژنتیک برنامه
  

     .................................................................................:    نام پدر....................................................................................................................................................................................: نام و نام خانوادگی بیمار
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  : رم فکاربرد
ثبت وضعیت در اولین بار مراجعه یا ثبت نام جدید بیمار قـدیمی در              (ثبت بررسی دوره ای بیمار در بیمارستان منتخب         

 ).   این فرم صورت نمی گیرد

  : استفاده کنندگان
  شهرستان  /  بیمارستان منتخب مرکز استان 

  : شرح فرم
 3معاینه عمومی به صـورت        .  مراجعه فعلی وی ثبت می شود      ابتدا مشخصات بیمار همراه کد یا شمارۀ پرونده و تاریخ         

به همین ترتیب معاینات اختصاصی و نتایج در قسمت بعد          . قسمت اصلی و مهم معاینه در قسمت بعدی به ثبت می رسد           
) یا در دوره تعیین شده بـرای بیمـاری        (سپس تعداد عوارض و رخدادهای اصلی در سه ماهه قبلی           . از آن ثبت می شود    

  . این بخش به تفکیک عوارض ایجاد شده باید نوشته شود. رسی و ثبت می شودبر
در . بررسی و میزان آن مـی شـود  ) یا در دورۀ تعیین شده برای بیماری(بعد از این، مصارف دارویی در سه ماهه قبلی      
  . همین میزان توصیه شده نیز نوشته می شود

  . ج آنها بعد از این قسمت ثبت می شودآزمایشات انجام شده در بیمارستان منتخب و نتای
) برای پیشگیری از گم شـدن یـا اشـتباه شـدن    (در صفحۀ دوم نام و نام خانوادگی بیمار و نام پدر مجدداً ثبت می شود   

نظیـر فیزیـوتراپی و دندانپزشـکی بـرای     (سپس ادامه سایر بررسی های صورت گرفته در بخش های دیگر بیمارستانی      
و نتایج آنها و همچنین توصیه های انجام شده توسـط  ... )  یا قلب برای سندرم داون و     PKUبرای  هموفیلی، یا اعصاب    

  . بخش مربوطه ثبت می شود
بیمار توسط بخش مرتبط ثبت مـی شـود و وضـعیت کلـی و               ) و حمایت های اجتماعی   (بعد از این قسمت نتایج مشاوره       

د و توصیه هـای صـورت گرفتـه در ایـن قـسمت مـنعکس مـی                  اصلی او و خانواده وی از نظر اجتماعی  نوشته می شو           
  . گردد

برنامه نهایی توصیه شده برای بیمار در دو قسمت حمایت های اجتماعی و برنامه درمـانی توسـط پزشـک مـسئول در                       
مـلاک  (سپس در همین محل بهنگام یا نا بهنگـام بـودن مراجعـه بـه بیمارسـتان قیـد مـی شـود               . درمانگاه ثبت می شود   

و در صـورت نابهنگـام بـودن علـت آن     )  تاریخ مراجعه است که در بررسی قبلی در همین محل ثبت شده است   قضاوت،
مراجعۀ در هر بیماری براساس نیاز بیمار به مراجعه و توسـط            (ثبت می گردد و تاریخ مراجعه بعدی  منعکس می شود            

  ). پزشک تعیین مسئول، تکمیل می شود
 2وان هماهنگ کننده کلیه امور طبی و مشاوره ای بیمار و مسئول اصلی تکمیل این فرم                 در پایان، پزشک درمانگاه به عن     

  .  صفحه ای نام و نام خانوادگی خود را ثبت و تاریخ تکمیل را قید می کند
  : فرمفواصل تکمیل

  در زمان تعیین شده برای مراجعه های دوره ای بیمار  
  : منبع داده

  )  با مدیریت پزشک مسئول بیمار در درمانگاه(بالینی بیمار  نتایج بررسی های پاراکلینیک و 

  شهرستان / بررسی دوره ای بیمار در بیمارستان منتخب  مرکز استان فرمشرح ،).............................بیماری اختصاصی،(جامع کنترل بیماریهای ژنتیکبرنامه
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---------------  
  
  

----------------  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  

 
  
  
  
  
  
  
  
  

   : مشخصات
  : ........../ ............./............تاریخ : .....................................           نام بیمارستان: ................................................          دانشگاه علوم پزشکی 

 : ........................................شماره تلفن: ........................................ نام پدر ........................................................................... : نام و نام خانوادگی بیمار

  

  : ........../............./...................                                                      تاریخ                           :)براساس میزان فنیل آلانین نوشته شود(وضعیت تغذیه 
  
  
  
  
  

                                                                
  
  
  
  
  
  

  : ........../........../.............تاریخ........................................................      : .........................نام و نام خانوادگی کارشناس تغذیه بیمارستان منتخب
  

  .........../...................: ........../..                                                                                تاریخ :)براساس میزان فنیل آلانین نوشته شود(وضعیت تغذیه 
  
  
  
  
  

                                                                
  
  
  
  
  

  .../........../.............: .......تاریخ: .................................................................................      نام و نام خانوادگی کارشناس تغذیه بیمارستان منتخب

  ) مرکز استان(  در بیمارستان منتخب فرم ثبت وضعیت تغذیه ، G6PDنوری و کاهش عوارض کمبود برنامه کنترل فنیل کتو

 
  وضعیت
  مصرف
  فعلی

  )به روز(
  
  
  
  
  

  توصیه
  رژیم
  غذایی

  )به روز(

  : .............................................میوه: ...................................       سبزیجات.........     : ........................ نان و غلات     :غذای خانگی

  ...................................: .شیر مایع: .....................................       تخم مرغ: ...............................................      آرد:  غذای یارانه ای

  : ....................................بیسکویت: ....................................                            ماکارونی

  : .............................شیر یارانه ای..........................     : ...........شیر مادر ...........................................................        :شیر رایگان

  : ........................روز/ کیلو کالری: ......................     روز/گرم/ پروتئین: ....................................      روز / فنیل آلانین مصرفی

  ......................: ........روز/ کیلو کالری.......      ......: .......روز/گرم/ پروتئین: ............................       روز / فنیل آلانین مصرفی

  ...........................................................................................................................................................................: .................... نوع فرمولا

  ...................................................: .......روز/  گرمی 5ه     تعداد پیمان.............................روز / مقدار گرم) : روزانه( مقدار فرمولا 

 .......................................................................................................................: ..................................................................غذای پیشنهادی

 
  

  وضعیت
  مصرف
  فعلی

  )به روز(
  
  
  

  توصیه
  رژیم
  غذایی

  )به روز(
 

  ......................: ........روز/ کیلو کالری.......      ......: .......روز/گرم/ پروتئین: ............................       روز / فنیل آلانین مصرفی
  ............................................................................................................................................................................: ................... نوع فرمولا

  ...................................................: .......روز/  گرمی 5نه     تعداد پیما.............................روز / مقدار گرم) : روزانه( مقدار فرمولا 
 .......................................................................................................................: ..................................................................غذای پیشنهادی

  : .............................................میوه: ...................................       سبزیجات: .................................      نان و غلات     :غذای خانگی

  : ....................................شیر مایع: .....................................       تخم مرغ.....      : ..........................................آرد:  غذای یارانه ای

  : ....................................بیسکویت: ....................................                            ماکارونی

  : .............................شیر یارانه ای: .....................................     شیر مادر................................................       ...........  :شیر رایگان

  : ........................روز/ کیلو کالری..     : ....................روز/گرم/ پروتئین: ....................................      روز / فنیل آلانین مصرفی
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  ) مرکز استان( شرح فرم ثبت وضعیت تغذیه در بیمارستان منتخب  ، G6PDمبود برنامه کنترل فنیل کتونوری و کاهش عوارض ک

  :  فرمکاربرد
 )شهر/ مرکز استان( ثبت وضعیت تغذیه بیمار در بیمارستان منتخب -1

  : استفاده کنندگان
 کارشناس تغذیه بیمارستان منتخب  -1

  : فرمشرح 
  . گاه و بیمار نوشته می شود و در انتها شماره تماس مطمئن بیمار ذکر می شوددر ردیف اول مشخصات دانش

در ردیف دوم وضعیت تغذیه بیمار بر حسب میزان فنیل آلانین و به تفکیک وضـعیت فعلـی  رژیـم غـذایی و توصـیه                          
 کارشناسـی  در پایان، نـام و نـام خـانوادگی کارشـناس و تـاریخ     . دریافت رژیم توسط کارشناس تغذیه ثبت می شود   

  . نوشته می شود
  : ثبت  زمانیفواصل

) همـراه (و یـک کپـی از آن در پرونـده    ( این فرم در هر بار مراجعه بیمار به بخش کارشناسی تغذیه باید تکمیل شـود         
  )بیمار و یک کپی در پرونده بیمارستانی وی وجود داشته باشد

  : دادهمنابع 
  ثبت قبلی در همین فرم  -1
  زمان مراجعه دوره ای برای کارشناسی تغذیه مصاحبه با بیمار در  -2
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 یفرم ها

  شاوره م
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    پرسشنامه بمشخصات صاح
  .................................................:مه   شماره شناسنا                                                                                        

  : ........./......../..........     تاریخ تولد-----------------------------------........ .................................................: ......نام خانوادگی .  ................: ............نام
  ..................................................................:   کد ملی                                                                                         

  
                               بله ازدواج؟  خیر 

  
  : ......../........./.........تاریخ ازدواج: .........................................                                   نسبت دقیق    بله خیر  :                              همسر فعلی

          ------------------------------------------------------------------------------------------------ازدواج خویشاوندی؟   
  : ......../........../.........تاریخ جدایی: ......../......../........    تاریخ ازدواج: .............................................    نسبت دقیق    بله خیر :                                همسر قبلی

  
  

                                                                                                                                        : گویش      :  
  

  ): ..............................................................1     تلفن                                                                                                                                       
  --------------------------------: ..........................................    روستا:   ...............................       شهر :  .................................................      استان: آدرس

  ): ..............................................................2                                                                                                                                            تلفن 
  

  *  شرح داده شود  ،بعد از تکمیل پرسشنامه در برگه شرح نکات مثبت) به تفکیک(اگر جواب در هر مورد بله باشد باید هر مورد    * نتیکبررسی تاریخچۀ پزشکی ژ
     

    بله   ی دانمنم   خیر.............     ................؟استشته داوجود   از زمان کودکی تاکنون  در شما یا همسر شما خاصی ، بیماریۀآیا سابق -1
    بله   نمی دانم   خیر..............  ......... وجود داشته است؟ شماخانوادۀ نزدیک یا دور شما و یا همسر آیا سابقۀ، بیماری خاصی در افراد  -2
 یـا   و(خـانوادگی   هـر نـوع بیمـاری       ارثی یـا    بیماری  ا  ی) شامل هر نوع نقص تولد    ( آیا سابقه بیماری مادرزادی      -3

  ................................................................................ ..................؟شما یا همسر شما وجود داشته استدر   )قومی، قبیله ای
  

    بله   نمی دانم   خیر
    بله   نمی دانم   خیر  ....................  ...............................................داشته اید؟) در مردان در همسرشان (سقط مکرر یا مرده زایی  آیا سابقه -4
یـا فامیـل    / در افراد ذیـل از خـانواده و         ) و یا قومی، قبیله ای    ( آیا سابقه بیماری مادر زادی یا ارثی یا خانوادگی           -5
  .........................................................وجود داشته است؟ ) شنداعم از اینکه اکنون در قید حیات باشند  یا فوت نموده با(

  
    بله   نمی دانم   خیر

  
  : در سمت پدری شما

  

    بله   نمی دانم   خیر  ....................................................................................................................................................................................در پدر شما؟ 
    بله   نمی دانم   خیر  ..................................................................................................................................ادر بزرگ پدری شما؟ میا  در پدر بزرگ

    بله   نمی دانم   خیر  ...................................................................................   ؟  شما) های( یا عمو )ها(یا فرزندان عمه ) ها(یا عمو  )ها(در عمه 
  

  : در سمت مادری شما
  

    بله   نمی دانم   خیر  ................................................................................................................................................................................  شما؟مادردر 
    بله   نمی دانم   خیر ...........    ...................................................................................... .............................. شما؟مادریادر بزرگ م یا  در پدر بزرگ

    بله   نمی دانم   خیر  ................   ..... ..............................................................شما؟) های (دایی ها یا خالهیا فرزندان ) ها (دایییا  ) ها (خالهدر 
    بله   نمی دانم   خیر  .............   ....................................................................................................................شما؟ ) های( شما یا نوه )ان(در فرزند
    بله   نمی دانم   خیر   ............... ................................................................................................شما؟  ) ان(شما یا فرزندان خواهر) های(در خواهر
    بله   نمی دانم   خیر  ............   ....................................................................................................... شما؟  )ان(برادرشما یا فرزندان ) های(در برادر

 ) و یا قومی، قبیله ای(بدلیل بیماری ارثی یا خانوادگی ) باید مرحله به مرحله سوال شود( آیا فوت در افراد فوق -6
  .......................................................................................................................................................................................؟ ایدداشته 

  
    بله   نمی دانم   خیر

    بله   نمی دانم   خیر  .............داشته اید؟ ) رحله سوال شودباید مرحله به م( آیا سابقه مرگ ناگهانی بدون دلیل مشخص در افراد فوق -7
  )باید مرحله به مرحله سوال شود(در افراد فوق ) در مردان در همسرانشان(قۀ سقط مکرر یا مرده زایی ب آیا سا-8
..................  .....................................................................................................................................................................داشته اید؟ 

  
    بله   نمی دانم   خیر

    تکمیل کننده مشخصات 
  
    

---------------------- 
 زن

  مرد

:اریهای ژنتیکبیم/پرسشنامه پایه بررسی عوامل خطر

---------------------- ---------------------- ---------------------- 

                                                                                                                                                                                            1..... (................................................  
  -------------------------: تلفن: ....................................................... سمت: ......................... انوادگینام و نام خ: .................................... نام تکمیل کننده

                                                                                                                                                                                            2..... (................................................  
  

 : ........../........./.......... تاریخ    ..............................................................................: ..............نام م ب د و مشاوره ژنتیک      : ..............................................نام دانشگاه

:سواد :استان محل تولد:قومیت  

: ..................................................................  فعلی،  نام و نام خانوادگی همسر
(

تعداد فرزندان؟                  دفعه ؟(  
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  :  کاربرد
ارجاع شدگانی که بعد از بررسی مورد تائید قرار گرفته اند و کاندید مراقبت ژنتیـک                ثبت اطلاعات گذشته و حال شخصی و فامیلی          -1

 .ه ژنتیکدر مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاورهستند، 

 .  ک در برنامه جامع ژنتیک است و در هر یک از بیماریهای تحت پوشش می تواند استفاده شودر این پرسشنامه از جمله فرم های مشت

  : استفاده کنندگان
  مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک در شبکه های تابعه دانشگاههای علوم پزشکی کشور  -1

  : شرح فرم
ویـژه مـشاورۀ    صاحب پرسشنامه کسی است که بـه مرکـز بهداشـتی درمـانی              . ات صاحب پرسشنامه قید می شود      مشخص ،در قسمت اول  

 به مرکز بهداشتی درمـانی ارجـاع داده شـوند،        PKU برای مثال چنانچه والدین بیمار       . نیاز به مراقبت ژنتیک دارد     ژنتیک ارجاع شده است و    
در مورد  . می باشد و نیاز به مراقبت ژنتیک دارد       ) داشتن فرزندان مبتلا  (در معرض خطر    این پرسشنامه برای مادر تکمیل می شود زیرا وی          

در معـرض خطـر هـستند و هـر یـک نیـاز بـه مراقبـت ژنتیـک و تکمیـل                       ) ناقلین قطعی در آسـتانۀ ازدواج     (بیمار هموفیلی، مادر و خواهران      
 آنهـا را در     ،شاور ژنتیک براسـاس شـرح ژنتیـک و بـالینی اخـذ شـده              اعضا فامیل هر یک از بیماران نیز در صورتی که م          . پرسشنامه دارند 

معرض خطر و نیازمند مراقبت ژنتیک تلقی و برای مشاوره دعوت نماید و اثبات شود که نیازمنـد مراقبـت ژنتیـک هـستند، نیـاز بـه تکمیـل                              
  . پرسشنامه دارند

مندی به مراقبت ژنتیک به مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک           و به دلیل شک به نیاز     ژنتیک  کلیه مواردی که از محیط با برگۀ ارجاع         
تـیم مـشاوره    (ولی چنانچه مـورد تائیـد قـرار گیرنـد           ) دنمجدداً بررسی می گرد   ( آزمون مجدد می شوند      هارجاع می شوند، با این پرسشنام     

ضـبط   تحـت مراقبـت ژنتیـک        ت و در پرونـدۀ ژنتیـک افـراد        ، این پرسشنامه برای آنها ثب ـ     ) نیازمند مراقبت ژنتیک تلقی کند     اژنتیک نیز آنها ر   
  . می شود) نگهداری(

  . مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیکآرشیو ) 2همراه فرد تحت مراقبت ) 1.  استمجزا نسخه 2پروندۀ ژنتیک دارای 
نـد، بایـد آرشـیو الکترونیـک        رزم را در اختیار دا    و سخت افزار لا    مراکز بهداشتی درمانی که مجهز به نرم افزار برنامه جامع ژنتیک شده اند            

  . داشته باشند) کامپیوتری(
چنانچه کد ملی صاحب پرسشنامه ثبت شود، نیازی بـه ثبـت شـماره              . در همین قسمت در مورد شمارۀ شناسنامه و کد ملی سوال می شود            

وشـته مـی    ن مشخصات آن با دقت      ،زدواج خویشاوندی در صورت ا  . قرار می گیرد  سوال  مورد  بعد از آن وضعیت ازدواج      . شناسنامه نیست 
  . شود

تعلق افـراد بـه اقـوام، تـرک، کـرد،           سوال در مورد    منظور از قوم،    .  زبانی است که افراد با یکدیگر در خانه سخن می گویند           ،منظور از گویش  
 فرد همان قومیت والدین و پدر و مـادر والـدین        قومیت یک (،  می باشد ) و قشقایی، بختیاری  (، فارس   )مازنی(عرب، بلوچ، لر، گیلک، مازندرانی      

   ). است و می تواند مخلوط باشد مثلاً عرب و لر
در ایـن  .  در مورد بیماریها از زمان کودکی تا حال سـوال مـی شـود   "بررسی تاریخچۀ پزشکی ژنتیک"بعدی تحت عنوان ) اصلی(در ردیف   

ایـن بیماریهـا شـامل ژنتیـک و غیـر ژنتیـک اسـت و تنهـا                  :  قـرار مـی گیـرد       سوال شماره یک و دو مورد پرسش       بخش کلیه بیماریهای مهمِ   
  . بیماریهای مهم در شخص یا اعضا فامیل او را شامل می شود

 است که در خانواده، در فامیل در حال حاضر یا طی نسل های گذشـته و کنـونی و بعـدی تکـرار شـده                    یهایسوالهای بعدی، در مورد بیمار    
 مشخـصات فـرد     ،رح می شود و اگر جواب بله بود بعد از اتمام کار پرسشنامه پایه در برگه شـرح مـوارد مثبـت                     هر سوال با دقت مط    . است
  . ثبت می شودوی بیماری صرفاً اصلی و مهم مشخصات و مبتلا 

هر یک سوالی   . شودسوال می   )  قبیله ای   و  خانوادگی و یا قومی    ،در سوالهای پایانی در همین قسمت در مورد مرگ به دلیل بیماریهای ارثی            
  .  باید در برگه شرح موارد مثبت با مشخصات ثبت شود،که جواب آن بله باشد

 نام و نام خـانوادگی تکمیـل کننـده و نـام دانـشگاه مـرتبط و مرکـز بهداشـتی         " مشخصات تکمیل کننده"در ردیف سوم اصلی تحت عنوان   
  . ه می شود ثبت می شود و تاریخ تکمیل نوشت،درمانی ویژه مشاوره ژنتیک

  بیماریهای ژنتیک      / شرح پرسشنامه پایه بررسی عوامل خطر  ،جامع کنترل بیماریهای ژنتیکه برنام
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  : شماره صفحه                                                                                                                                                  
  شرح موارد مثبت         

یف
رد

  

  نام بیماری 
  نسبت فرد مبتلا با صاحب این پرسشنامه

  شرح مورد

1  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار( تشخیص مشکل سال: .............  ین مشکل در فرد شروع اسال: .................  بیمارفوت  /  فعلیسن
  

  ....................................................................................................................: ..................................................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  ............/............/.........:      تاریخ.......................................................................................................................................................................
  
  

2  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار(سال تشخیص مشکل : .............  سال شروع این مشکل در فرد: .................  فوت بیمار/  فعلی سن
  

  : ......................................................................................................................................................................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  : ........./............/............تاریخ.........................................................................................................     ..............................................................
  
  

3  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار(سال تشخیص مشکل : .............  سال شروع این مشکل در فرد......  : ...........فوت بیمار/  فعلی سن
  

  .........................................: .............................................................................................................................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  .: ........./............/...........تاریخ.......................................................................................................................................................................     
  
  

4  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار(سال تشخیص مشکل : .............  سال شروع این مشکل در فرد: .................  فوت بیمار/ سن فعلی 
  

  ..................................................................................................................................................: ....................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  : ........./............/............تاریخ...........................................................     ............................................................................................................
  
  

5  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار(سال تشخیص مشکل .  : ............سال شروع این مشکل در فرد: .................  فوت بیمار/ سن فعلی 
  

  : ......................................................................................................................................................................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  : ........./............/............تاریخ....................................................................................................................................................................     ...
  
  

6  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار(سال تشخیص مشکل : .............  سال شروع این مشکل در فرد: .................  فوت بیمار/ سن فعلی 
  

  ....................................................................................................: ..................................................................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  : ........./............/............تاریخ.............     ..........................................................................................................................................................
  
  

7  

  
  

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

  .............: ......در فرد)  اولین بار(سال تشخیص مشکل : .............  سال شروع این مشکل در فرد: .................  فوت بیمار/ سال فعلی 
  

  : ......................................................................................................................................................................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  : ........./............/............تاریخ.......................................................................................................................     ................................................
  
  

8  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار(سال تشخیص مشکل : .............  سال شروع این مشکل در فرد: .................  رفوت بیما/ سن فعلی 
  

  .......................................................: ...............................................................................................................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  ../............: ........./..........تاریخ.......................................................................................................................................................................     
  
  

10  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار(سال تشخیص مشکل : .............  سال شروع این مشکل در فرد: .................  فوت بیمار/ سن فعلی 
  

  .................................................................................................................................................................: .....شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  : ........./............/............تاریخ..........................................................................     .............................................................................................
  
  

   

  بیماریهای ژنتیک، برگۀ شرح موارد مثبت  / پرسشنامه بررسی عوامل خطر   ،برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک

         ، ...... / ....... / ......: ، تاریخبله
  
        ، ...... / ....... / ...... : ، تاریخرخی

  ..............................................................................................................................): .................. قید شود، در پرانتزاقدام( شدهاقدامشمارۀ موارد( 
...................................................................................................................................................................................................................................  

  .......................................................................................................................): ........ قید شود، در پرانتزاقدام علت عدم(شده ن اقدامد شمارۀ موار( 
...................................................................................................................................................................................................................  

  

 ارجاع ؟

 .....: ......../........../....تاریخ تکمیل : .....................................................            سمت    ......................................................................................................... :یل کنندهنام و نام خانوادگی تکم
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  :  کاربرد
   "مورد بیماری و فرد بیمار"به تفکیک ) تمام جواب های بله(شرح نکات مثبت شناسایی شده 

  . ن بطور مشترک در برنامه های جامع ژنتیک مورد استفاده قرار می گیرداین برگه از ضمائم پرسشنامۀ پایه است و همانند آ
  : استفاده کنندگان

  مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک در شبکه های تابعه دانشگاههای علوم پزشکی کشور  -2
  : شرح فرم

فـردی کـه   (ا صـاحب پرسـشنامه پایـه    و نسبت فرد مبتلا ب ـ) بالای خط(، ابتدا نام بیماری   )بعد از ستون ردیف   (در ستون دوم    
در سـتون بعـدی تحـت عنـوان         ). فرد صاحب پرسشنامه باشد   خودِ  این فرد می تواند     (ثبت می شود    ) مورد پرسش قرار گرفته   

یـا فـرد فـوت    (سپس سال شروع مشکل در بیمـار        . ثبت می شود  ) یا سال فوت وی در صورت فوت      (، سن بیمار    "دشرح مور "
  و در قـسمت شـرح اختـصاصه اصـلی، بـا توجـه بـه بیمـاری                . در ایـن مـوارد ذکـر مـی شـود          و سال تشخیص مشکل     ) شده

مثلاً در مـورد    . این اختصاصه باید تابلوی مشخصۀ بیماری باشد      .  برنامه کنترل، اختصاصه اصلی ذکر می شود       دستورالعمل
مـی تواننـد اختـصاصه اصـلی      ضایعات عصبی و یا در مورد بیماری قلبی سکته PKUسیکل سل، حمله های درد و در مورد   

  . در آخر همین بخش تاریخ ثبت می شود. باشند
چنانچه در پرسشنامه پایه موارد متعدد جواب بله داده باشند، در ردیف های بعدی مشخصات این افراد به نحوی که گفته شد                      

  . به تفکیک ثبت می شود
در بـالای هـر     .  تهیه و مورد استفاده قرار می گیـرد        )کپی(در صورتی که ضرورت داشته باشد، صفحات مشابه با این صفحه            

  . نوشته شود) با توجه به شمارۀ صفحۀ مشابه قبل از آن(یک از صفحه ها باید شمارۀ صفحه 
در (در انتهای هر برگه اقدامات صورت گرفته با ذکر شمارۀ ردیف هایی که برای آنها اقدام صورت گرفته، همراه با ذکر اقدام                       

. قید مـی شـود    ) در پرانتز ( می شود و همچنین شماره ردیف موارد که برای آنها اقدامی نشده و علت عدم اقدام                  نوشته) پرانتز
  . برای موارد فوت شده توصیه های صورت گرفته به سایر اعضا فامیل، اقدام محسوب می شود و باید ذکر شود

  . وی همراه با تاریخ تکمیل ثبت می شوددر آخرین خط در این قسمت نام و نام خانوادگی تکمیل کننده و سمت 
  

  بیماریهای ژنتیک، شرح برگه، شرح موارد مثبت   / پرسشنامه بررسی عوامل خطر  ،جامع کنترل بیماریهای ژنتیکبرنامه
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ف
ردی

  )مشکل(نام بیماری   
   پایه نسبت مبتلا با صاحب پرسشنامه

  شرح مشکل

1  ………………………………  
  ...... / ....... / ........   ) : بار اول( تشخیص تاریخ        ...... / ....... / ........  : مشکل شروع تاریخ       ...... / ....... / ........  :  بیمارتاریخ تولد

  ..................................................................................................................................................................... : ................)نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

2  ……………………………… 
  ) : ...... / ....... / ........   بار اول( تاریخ  تشخیص       : ...... / ....... / ........   تاریخ شروع مشکل      : ...... / ....... / ........  تاریخ تولد بیمار

  .....................................................................................................................................................................) : ................نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

3  ……………………………… 
  ) : ...... / ....... / ........   بار اول( تاریخ  تشخیص       : ...... / ....... / ........   تاریخ شروع مشکل      : ...... / ....... / ........  تاریخ تولد بیمار

  .....................................................................................................................................................................) : ................نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

4  ……………………………… 
  ) : ...... / ....... / ........   بار اول( تاریخ  تشخیص       ... / ........  : ...... / .... تاریخ شروع مشکل      : ...... / ....... / ........  تاریخ تولد بیمار

  .....................................................................................................................................................................) : ................نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

5  ……………………………… 
  ) : ...... / ....... / ........   بار اول( تاریخ  تشخیص       : ...... / ....... / ........   تاریخ شروع مشکل      : ...... / ....... / ........  تاریخ تولد بیمار

  .........................................................................................................................................................................) : ............نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

6  ……………………………… 
  ) : ...... / ....... / ........   بار اول( تاریخ  تشخیص       : ...... / ....... / ........  وع مشکل تاریخ شر      : ...... / ....... / ........  تاریخ تولد بیمار

  .....................................................................................................................................................................) : ................نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

7  ……………………………… 
  ) : ...... / ....... / ........   بار اول( تاریخ  تشخیص       : ...... / ....... / ........   تاریخ شروع مشکل      : ...... / ....... / ........  تاریخ تولد بیمار

  .....................................................................................................................................................................) : ................ه اصلینکت(شرح  بیماری 
         

8  ……………………………… 
) : ...... / ....... / ........   بار اول(تاریخ  تشخیص : ...... / ....... / ........   تاریخ بروز مشکل.....   : ...... / ....... / ...تاریخ تولد بیمار

  .........................................) : .......................................................................................................................نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

9  ……………………………… 
  ) : ...... / ....... / ........   بار اول( تاریخ  تشخیص       : ...... / ....... / ........   تاریخ شروع مشکل      : ...... / ....... / ........  تاریخ تولد بیمار

  ....................................................................................................................................................................................) : .نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

10  ……………………………… 
  ) : ...... / ....... / ........   بار اول( تاریخ  تشخیص       : ...... / ....... / ........   تاریخ شروع مشکل      : ...... / ....... / ........  تاریخ تولد بیمار

  .....................................................................................................................................................................) : ................نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

  
  

  
  
  
  
  

    مظنونبرگه ارجاعِ موارد بیماریهای ژنتیک، / برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک، پرسشنامه بررسی عوامل خطر
  ) در دوران های زندگیدر بررسی ها و دفعات بعد های زندگی  و  به روز رسانی پرسشنامه پایه  بررسی بار اول پرسشنامه پایه در دورانبعد از ارجاع بار اول (
  

  : ......... / ......... / .........تاریخ بررسی : ...... / ....... / ........   یخ تولدتار) : ....................................................................................   صاحب پرسشنامه پایه(نام و نام خانوادگی 
  

  ......................................................................................................: ....................................................................................................................................................علت تکمیل این برگه

 :را در ذیل توضیح دهید) مشکلات(مشکل  ، بله     ،خیرپرسشنامه پایه شناسایی شد؟ ) شفاهی(نکات مثبت در بررسی 

  .............................................................) : ........................................شمارۀ موارد ذکر شود(به دلیل بررسی موارد: ..............................................................................................   ارجاع به
  .............................................................................: .......................................سمت :  .................................................................................................................   نام و نام خانوادگی ارجاع کننده

  ) ......................................................2تلفن .........................   ) ...................1تلفن : ..........................................................................................................................  نام دقیق مرکز ارجاع کننده
  

  .........................................................................................................................: .................................................................................................................................................نظریه مشاور ژنتیک
..................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

..................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  
  : .............../............../............   تاریخ)...................................................................................................: .....................شماره موارد تائید(  نسبیتائید         رد کامل ) کامل( تائید 

 : .............................................تلفن   : ................................................مشاورنام خانوادگی ...............................................................................: ................نام دقیق م ب د و مشاورۀ ژنتیک 
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 : کاربرد
بجـز  (ست و باید در مواردی که بررسی پرسشنامه پایه در مـورد افـراد در محـیط                   این برگه در واقع پرسشنامه پایه خلاصه شده ا         -1

ضرورت دارد، بعد از پرسش سوالهای مـنعکس شـده در پرسـشنامه پایـه و در صـورت          ) مراکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک     
هداشتی درمـانی ویـژه مـشاورۀ ژنتیـک جهـت           ، موارد بطور خلاصه در این برگه تکمیل و مورد به مرکز ب            به موارد ژنتیک   شدن   مظنون

بنابراین این پرسشنامه در مورد زنـان حاملـه، زنـانی کـه برنامـه ریـزی بـارداری در آینـده نزدیـک دارنـد،                 . بررسی مجدد ارجاع شود   
تورالعمل هـای برنامـه     ژنتیک، ارثی، خانوادگی، فامیلی، قومی یا قبیله ای، دارند و سایر مواردی که در دس ـ              ) احتمالاً(مواردی که بیماری    

  . های جامع ژنتیک بررسی  فعال آنها توصیه شده است مورد استفاده قرار می گیرد
بـرای مثـال اگـر      .  در کلیه موارد به روز رسانی پرسشنامه پایه، این برگه بجای تکمیل پرسشنامۀ جدید مورد استفاده قرار می گیرد                   -2

خانـه بهداشـت و توسـط پزشـک ایـن مراکـز       / پایگاه بهداشـت /  مرکز بهداشتی درمانی   این برگه در زمان حاملگی قبلی برای خانمی در        
مثبت شناسایی شده و مورد به مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاورۀ ژنتیک بـرای بررسـی بیـشتر ارجـاع                    ) احتمالاً(تکمیل شده، موارد    

در ایـن برگـه تائیـد شـده و          ) تمامـاً یـا بخـشی     (ه  شده و سپس در آن مرکز پرسشنامه پایه مجدداً بررسـی شـده و نتـایج بدسـت آمـد                   
چنانچـه ایـن خـانم بـرای        . دارای پرسشنامه پایه مـی باشـد      ) همراه(پرسشنامه پایه به ثبت رسیده است، بنابراین فرد در پروندۀ ژنتیک            

ایه سوال مـی شـود و در ایـن    برای به روز رسانی، پرسشنامه پ. حاملگی بعدی مراجعه نماید، نیاز به بروز رسانی پرسشنامه پایه دارد          
در مرکـز   . برگه نکات مثبت خلاصه می شود و برای بررسی بیشتر به مرکز بهداشتی درمانی ویژه مـشاوره ژنتیـک ارجـاع مـی شـود                        

بهداشتی درمانی ویژه مشاورۀ ژنتیک این برگه بررسی می شود و در صورت تائید دیگر ضرورت ندارد پرسشنامۀ پایه دیگری ثبت و                      
در . (مـی شـود   ) نگهـداری (دۀ همراه و آرشیو ضبط شود، به جای آن این برگه به پرسشنامه پایه قبلی پیوسـت، ثبـت و ضـبط                       در پرون 

  )حالت به روز رسانی این برگه چه توسط مرکز مشاوره تائید یا رد شود باید به پرسشنامه پایه الصاق شود
  : استفاده کنندگان

که قصد ارجـاع مـوارد بـه مرکـز مـشاوره ژنتیـک را داشـته                 (خانه بهداشت   / هداشت  پایگاه ب / کلیه مراکز بهداشتی درمانی      -1
  )  باشند

 ) وقتی مراجعین بطور مستقل به این مرکز مراجعه نموده اند(مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک  -2

  : شرح فرم
مثلاً بررسـی فـرد در دوران حـاملگی، بـه           (شود  دلیل بکارگیری این برگه نوشته      . ابتدا مشخصات صاحب پرسشنامه پایه قید می شود       

شـرح  ) در جـدول  (سپس چنانچه نکات مثبت در بررسی پرسشنامه پایه وجود داشت مشکل در این برگه             . روز رسانی پرسشنامه قبلی   
  .  داده می شود

بـا ذکـر شـمارۀ    ) دلیل بررسی(در پایان جدول چنانچه ارجاع صورت گرفته باشد، مرکزی که به آن ارجاع صورت گرفته و علت ارجاع       
  . سپس مشخصات ارجاع کننده و شماره تلفن های مربوطه نوشته می شود. موارد نوشته می شود

چنانچه تمام نکات ذکـر شـده       . ذکر می شود  ) در مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک      ( قسمت پایانی، نظریه مشاور ژنتیک       2در  
مورد پذیرش باشـد،    ) تصحیح  (چنانچه برخی موارد مورد پذیرش باشد یا موارد با تغییرات           . د می خور  تائید شود، در محل مربوطه      

) ب د و  (در پایـان نـام مرکـز        . تاریخ بررسی بعـد از آن نوشـته مـی شـود           .  می خورد و توضیحات لازم قید می شود        مورد مربوطه   
  . مشاورۀ ژنتیک، مشاوره ژنتیک و شماره تلفن مرکز ثبت می شود

 

     مظنونبرگه ارجاعِ موارد شرحبیماریهای ژنتیک،/برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک، پرسشنامه بررسی عوامل خطر
  ) رسی ها و دفعات بعد در دوران های زندگیهای زندگی  و  به روز رسانی پرسشنامه پایه در بر ارجاع بار اول بعد از بررسی بار اول پرسشنامه پایه در دوران(
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   مبتلا/ شجره نامه فرد در معرض خطر برگه ترسیم بیماریهای ژنتیک، / رسی عوامل خطر پرسشنامه بر، برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک
 :                                                                                                                                 شماره صفحه                      

                          صاحب شجره نامه مشخصات 
  

  : ........../........../.......... تاریخ تولد......................   ....................................: ....................نام خانوادگی.......................   .........................: ............ صاحب شجره نامهنام
  

   نامه شجرهمشخصات 
  

  ........../........../..........:  تاریخ ترسیم  ......................................................: سمت........    ...................................................................: نام و نام خانوادگی ترسیم کننده
  

  ................................................:  بیماری شجره نامه 
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  :  کاربرد
 وی در مرکـز     ه بـرای  فردی که پرسشنامه پای ـ   (و ضبط شده است      برای وی ثبت     پایه که پرسشنامه    فردیترسیم شجره نامه    

  ). بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک بررسی و تائید شده است
  :استفاده کنندگان

  مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک 
  :  ترسیم شجره نامهۀشرح برگ

 است که پرسشنامه برای وی بررسی، تائید و         صاحب پرسشنامه فردی  . صاحب شجره نامه قید می شود     ابتدا مشخصات کلی    
سـپس  .  نوشته می شود شجره نامه در ردیف بعدی مشخصات     . سپس تاریخ ترسیم شجره نامه ثبت می شود       . ثبت شده است  

شناسایی شوند، ایـن شـجره نامـه        ) به روز رسانی  (چنانچه نکات جدیدی در بررسی های بعدی        . شجره نامه ترسیم می شود    
) نسبت به شماره صـفحه مـشابه قبلـی        (در این شرایط باید شماره صفحه       . ترسیم و تکمیل شود   ) مشابه(دی  باید درصفحه بع  

  . در بالای فرم نوشته شود
 یا چند نوع بیماری مثبت شده باشد، باید برای هـر بیمـاری یـک شـجره نامـه                    2اگر پرسشنامۀ پایه مرتبط به یک فرد به علت          

   . یرد و در پروندۀ وی قرار گترسیم شود

  مبتلا    / بیماریهای ژنتیک، شجره نامه فرد در معرض خطر / پرسشنامه بررسی عوامل خطر ،جامع کنترل بیماریهای ژنتیکبرنامه
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    ....................................................: روستا         .......................................................: شهر        ...................................................:  استان         ...............................................: بیماریا شماره پروندۀ کد 

     ......................................................... - 2    ................................................. -1:  تلفن         ...............................................:       نام پدر.............................................................:  نام و نام خانوادگی

      ........../............/........: تاریخ تولد                                          :بیماریزیر گروه                                          :  اصلی بیمارینام

  

                                                                                                                                                                                       

      

   

   

  ) ثبت شود و نوع توصیه و زمان انجام توصیه 3 ، 2و 1به تفکیک درجه   *فامیل یمار و سایر اعضا خانواده ب اصلی ژنتیک در خصوص توصیه های شامل توصیه ها کلیه : (اصلی توصیه شده اقدامات 
  

  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  

  

  )  3                                                    ) 2                                            )      1                                                                              در قید حیات       
  

  )  3                                              )       2                                              )       1                                                                                   فوت شده             

    مشاوره ژنتیک در مرکز بهداشتی درمانی ویژه اقدامات و ثبت نتایج آنها فرم  ،)...............................................  اختصاصی،بیماری(رنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک ب 

 نسبت فامیلی
 با بیمار

  در معرض خطر

                                                                             . هستندبررسی شرایط در صورتی که واجد * 

  )بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیکدر مرکز(نتایج آنها ثبتوژنتیکاقدامات ادامه ،  )4(فرم شماره 

  تاریخ  نتیجه   تاریخ  اقدام / توصیه   نسبت با بیمار  

1      /          /    /          /  

2      /          /    /          /  

3      /          /    /          /  

4      /          /    /          /  

5      /          /    /          /  

6      /          /    /          /  

7      /          /    /          /  

8      /          /    /          /  

9      /          /    /          /  

10      /          /    /          /  

11      /          /    /          /  

12      /          /    /          /  

13      /          /           //     

14      /          /    /          /  

15      /          /    /          /  

16      /          /    /          /  

17      /          /    /          /  

2درجه در معرض خطر در معرض خطر 3درجه   1درجه

تعداد افراد 
:در فامیل مبتلا  

 : *شناسایی شده در بستگان  تعداد ناقلین   
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   :صفحه   شمارۀ                          ..........................................................................:           نام پدر...................................................................................................................: نام و نام خانوادگی بیمار 

  

  تاریخ  نتیجه   تاریخ  اقدام / توصیه   نسبت با بیمار  

1      /          /    /          /  

2      /          /    /          /  

3      /          /    /          /  

4      /          /    /          /  

5      /          /    /          /  

6              //      /          /  

7      /          /    /          /  

8      /          /    /          /  

9      /          /    /          /  

10      /          /    /          /  

11      /          /    /          /  

12      /          /    /          /  

13      /          /    /          /  

14         //           /          /  

15      /          /    /          /  

16      /          /    /          /  

17      /          /    /          /  

18      /          /    /          /  

19      /          /    /          /  

20      /          /    /          /  

21      /          /    /          /  

22      /          /    /          /  

23      /          /    /          /  

24      /          /    /          /  

    مشاوره ژنتیک رکز بهداشتی درمانی ویژه در ماقدامات و ثبت نتایج آنها فرم ادامه  ،)...............................................  اختصاصی،بیماری(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک
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  :  فرم هاکاربرد
 در مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک ) بار اول(ثبت اطلاعات مشاوره  -1

 ثبت اطلاعات ادامه اقدامات ژنتیک و  نتایج آنها  -2

نامه کنترل هر بیماری مـی توانـد   این فرم از جمله فرم های مشترک در برنامه کنترل بیماریهای ژنتیک است و در هر بر               
 . مورد استفاده قرار گیرد

  : استفاده کنندگان
   مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک 

  :  هاشرح فرم
  : فرم اول

بعد از آن تعـداد نـاقلین   .  شماره تلفن مطمئن ثبت می شود2در بالای فرم مشخصات بیمار و بیماری وی و آدرس او شامل         
نـاقلی در معـرض خطـر اسـت کـه در      .  خویشاوندی و تعداد در معرض خطر از میان ناقلین ثبـت مـی شـود       به تفکیک درجۀ  

آستانه حاملگی یا در زمان حاملگی باشد و یا بدلایل دیگر مراقبت ژنتیک در مـورد وی ضـرورت داشـته باشـد؛ بـه عبـارت            
 تعداد افراد مبتلا در فامیل به تفکیک موارد زنده          سپس. دیگر فرزندان وی در معرض خطر ابتلا به بیماری قرار داشته باشند           

  . ، قید می شودبا صاحب پرسشنامهو مرده و نسبت دقیق خویشاوندی آنها با 
در جدول مربوطه توصیه و اقداماتی که برای افراد فوق در نظر گرفته شده به تفکیک نسبت خویشاوندی ثبـت مـی شـود و                         

مکن است جدول در صـورت کامـل بـودن اطلاعـات بیمـار و خـانوادۀ وی در یـک                     م(تاریخ توصیه انجام شده قید می گردد        
تاریخ توصیه باید در زمان انجام توصـیه بـه فـرد          (جلسه  یا چند جلسه و یا بعد از مشاوه با سایر اعضا فامیل تکمیل شود                 

  ). مورد مشاوره قید شود
  :  فرمادامۀ 

در انتهـای همـین ردیـف    ). ای پیـشگیری از گـم شـدن فـرم    بر( ثبت می شود ابتدا نام و نام خانوادگی و نام پدر بیمار مجدداً 
و نتـایج آنهـا و تـاریخ        ) در طول مراقبت در طی زندگی فرد      (توصیه ها و اقدامات ژنتیک      . شماره این صفحه نوشته می شود     

حه، صفحه مشابه   در صورت اتمام این صف    (هر یک برحسب چگونگی و زمان انجام در ردیف و ستون مربوطه قید می شود                
دیگری تهیه و ثبت اقدامات ادامه می یابد و شمارۀ هر صفحه با توجه به شـماره صـفحۀ مـشابه قبلـی در بـالای فـرم ثبـت                              

  ). میشود
  : فرمفواصل تکمیل

با پیگیـری و معلـوم شـدن نتـایج اقـدامات            فرم دوم   .  در جلسات اولیه مشاوره بیمار و خانواده وی تکمیل می شود           فرم اول 
   .دگردتکمیل می جلسات بعدی در یه شده و همچنین در صورت توصیه ها و اقدامات جدید توص

  : منبع داده
مصاحبه با بیمار و خانوادۀ وی، مشاهده نتایج بررسـی هـا و آزمایـشات در اختیـار بیمـار و پـس خورانـد مراکـز منتخـب                       

  تشخیص ژنتیک  
  

  

   مشاوره ژنتیک در مرکز بهداشتی درمانی ویژه اقدامات و ثبت نتایج آنها فرم  شرح  ،)...............................................  اختصاصی،بیماری(جامع کنترل بیماریهای ژنتیکبرنامه
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................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................. 

  ........................................    /    ................................................................................................................................................................................................................................................................................................: تاریخ /  نام و نام خانوادگی  

     الف ، مشخصات و آزمایشات قبلی   بخش اول                                     
  استان محل تولد والدین  قومیت والدین  محل تولد

  فرد
  تحصیلات  تاریخ تولد  نام و نام خانوادگی

  استان  شهر
  قومیت  دین

  مادر  پدر  مادر  پدر
                        زن 

                        مرد 
                        
                        
  

  ...................:    تعداد فرزندان سالم................):   به این بیماری(     تعداد فرزندان مبتلا ...............................................................................................................:        نسبت خویشاوندی......................:  سال ازدواج 
  

  ................................................................: علت ارجاع   خیر  )........................... : PND نوبت   ............................: نوبت بارداری    .......................) : LMP(سن جنین به هفته    (   بلی  : خانم باردار است
  
  

  ..........................................................)2 ..........................................................) : 1       تلفن .................................................:       روستا....................................:       شهر.................................: استان:   نشانی محل سکونت 
  
  

         بلهخیر  :       مشمول تسهیلات ویژه        ................................................................. :نوع بیمه
  

                                      ب ، نتایج آزمایشات غیر ژنتیک   
  

  ) مرحله دوم(تکمیلی    ) مرحله اول(تکمیلی    اولیه   فرد
        زن 
        مرد

        
        

  ) و بررسی ژنتیک قبلی(   PNDنتایج                                 ج ،           
   

         .......................:ناقل    جنین  ..................: سالمجنین    ) ................:  سقط شده جنین(  .............................:  بیمار   جنین   .......................:  PNDتعداد       دارد      ندارد                قبلی؟  PNDسابقه   
         ........................................................................................................................................................................................ : اد بررسی شده و نتایج به تفکیک افر      دارد      ندارد      ؟ بررسی موتاسیونسابقه   

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

  بخش دوم 
                             ......../........./........: تاریخ اعلام نتیجه نهایی                              ......../........./........:                                تاریخ پذیرش...........................................................: شماره پرونده

                           ............................................................................................................................................................................................................................................................: نوع نمونه و تاریخ نمونه گیری 
   PNDو )  مستقیم و غیر مستقیم(                                 نتایج بررسی موتاسیون 

  
  
  
  
  
  
  

   بررسی ژنتیک  / PNDفرم   ،)...............................................  اختصاصی،بیماری(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک 
  : ............................................................................................دانشگاه علوم پزشکی

  : ..............................................................نمابر ...........................................        :تلفن: ......................................................             مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک
  :......................پلاک: ................../.......................... کوچه................................. : ................................. / خیابان: ................................... شهر: ..................................  استان: آدرس

  : ......../......../...........تاریخ ارجاع............................................     ): ................................................................................................ارجاع دهنده(نام و نام خانوادگی مشاور ژنتیک 
  : ..............................................................مارینوع استراتژی کنترل بی: .............................................................................................................  نام بیماری مرتبط و علت ارجاع 

 %  

  تشخیص نهایی  )نام محل های گویا(بررسی غیر مستقیم   نام موتاسیون  نام و نام خانوادگی  فرد 

          زن 

          مرد

          جنین 

          

          
  

  ......................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................: پیشنهاد نهایی 
  
 

:     مهر آزمایشگاه ..................................................................................................................................: نام و نام خانوادگی مسئول فنی آزمایشگاه   
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 :کاربرد
  )مشاوره ژنتیک) وب د (از سوی مراکز ( و بررسی ژنتیک PNDدرخواست  -1
 )از سوی مراکز منتخب تشخیص پیش از تولد بیماری مربوطه( و بررسی ژنتیک PNDاعلام نتیجه  -2

  . این فرم بطور مشترک در برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک مورد استفاده قرار می گیرد
 

  : استفاده کنندگان
 مراکز مشاوره ژنتیک   -1

  مرکز منتخب تشخیص ژنتیک  -2

  : شرح فرم
  بخش اول

و تـاریخ   ) ارجـاع دهنـده   (سپس مشخصات درخواست کننده آزمایش      . ابتدا مشخصات مرکز درخواست کننده آزمایش ثبت می شود        
  .  نام بیماری مرتبط و علت ارجاع و نوع استراتژی کنترل بیماری در آخرین خط این قسمت ثبت می شود. ارجاع قید می شود

ول که خود سه قسمت الف، ب و ج را شامل می شود، در قـسمت الـف مشخـصات زن سـپس                       بعد از ثبت مشخصات فوق در بخش ا       
 2 و 1 ردیف بعد از ردیف زن و مرد وجـود دارد کـه بـه افـراد نـشانه      2در این قسمت  . قید می شود  ) زوجین متقاضی آزمایش  (مرد  

  . تعلق دارد) در صورت نیاز به آزمایش ایشان(
، )افراد دیگری کـه بـرای شناسـایی موتاسـیون مـورد آزمـایش قـرار گرفتـه انـد         (و نشانه ها   بعد از ردیف مشخصات فردی زوجین       

در این قسمت چنانچه زوجین خویشاوند یک سویه یا دو سویه باشند، نسبت دقیـق ذکـر                 . مشخصات خانوادگی زوجین قید می شود     
در آخرین ردیـف از قـسمت الـف         . ثبت می شود  وضعیت بارداری خانم بعد از این       . می شود و مشخصات فرزندانشان ثبت می گردد       

نشانی محل سکونت زوج یا فرد تحت بررسی، نوع بیمه فرد تحت بررسی، وضعیت تعلق گرفتن تـسهیلات ویـژه بـه ایـشان بـا ذکـر                            
  .  درصد مشمولیت، ثبت می شود و اگر برخوردار از تسهیلات ویژه خواهند شد، مهر مربوطه ضرب می گردد

در قسمت ب،   .  های بالا، مشاور ژنتیک همچنین موظف است قسمت ب و ج را در صورت وجود مدارک ثبت نماید                  بعد از تکمیل ردیف   
برحـسب  . این ردیف به آزمایشات اولیه، تکمیلی مرحله اول و دوم تقسیم شـده اسـت          . کلیه نتایج آزمایشات غیر ژنتیک ثبت می شود       

راساس دستورالعمل و الگوریتم آزمایشگاهی هر بیماری، آزمایشات اولیه و          نوع بیماری این آزمایشات متفاوت است و پزشک باید ب         
  . تکمیلی در خصوص افراد تحت بررسی برای بیماری مورد نظر را قید نماید

در مورد موتاسیون بـه تفکیـک       .  و بررسی ژنتک  قبلی افراد و یا بررسی موتاسیون ایشان ثبت می شود              PNDدر ردیف ج، بررسی     
  .   چه فردی آزمایش شده و چه نتیجه حاصل شده استباید قید شود

  بخش دوم 
این مرکز باید فرمی را تحویل بگیرد که بخش اول          (ثبت مشخصات زوجین در این بخش به عهده مرکز منتخب تشخیص ژنتیک است              

  ). آن توسط مشاور مربوطه تکمیل شده باشد
 تاریخ اعلام نتیجه نهایی به متقاضی خـدمت، ثبـت مـی شـود و سـپس                  در این قسمت ابتدا مشخصات پرونده، تاریخ پذیرش نمونه و         

  . مشخصات نمونه و تاریخ نمونه گیری قید می شود
سـپس در  . و نام خانوادگی آنها ثبت شـود ...) زن، مرد، نشانه و( باید فرد مورد آزمایش PND در جدول نتایج بررسی موتاسیون و

در ردیـف مـا     .  های گویا در بررسی غیر مستقیم و تشخیص نهایی نوشته مـی شـود              موتاسیون، محل ) نام(ستون های مربوطه نوع     
در آخرین خط صفحه، مشخصات مسئول فنی نوشته می شود و مُهر وی ضـرب       . قبل آخر از این بخش پیشنهاد نهایی ذکر می شود         

 . می شود

   بررسی ژنتیک  / PNDفرم  شرح  ،)...............................................  اختصاصی،بیماری(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک
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 یفرم ها

  مراقبت 
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ردیف
  نام و نام خانوادگی مراجع  

  )مشاوره شونده(
  )یا شماره شناسنامه(کد ملی 

  تاریخ تولد مراجع
  تاریخ مراجعه 

  نام بیماری   جنس
   بیماریزیر گروه
 

  نام مرکز  ارجاع دهنده
  علت ارجاع

   *نام و نام خانوادگی  نشانه

  نسبت مراجع با نشانه
  سن نشانه 

  توصیه ها
  )ارجاعاتمراقبت و (

  روستا/                 شهر                  
  2تلفن                 /                1تلفن 

1  

  
  

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

  
     /    /   

.................................  
     /   /    

  

  
  

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

  
  

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

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

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

1..................................................... (  

2.......................... (...........................  

3..................................................... (  

  

................................/...............................  

................................/...............................  
  

2  

  
  

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

  
     /    /   

.................................  
     /   /    

  

  
  

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

  
  

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

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

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

1..................................................... (  

2..................................................... (  

3..................................................... (  

  

...................../..........................................  

................................/...............................  
  

3  

  
  

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

  
     /    /   

.................................  
     /   /    

  

  
  

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

  
  

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

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

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

1..................................................... (  

2................................................ (.....  

3..................................................... (  

................................/...............................  

................................/...............................  
  

4  

  
  

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

  
     /    /   

.................................  
     /   /    

  

  
  

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

  
  

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

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

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

1..................................................... (  

2..................................................... (  

3..................................................... (  

  

................................/...............................  

.........................................../....................  
  

5  

  
  

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

  
     /    /   

.................................  
     /   /    

  

  
  

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

  
  

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

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

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

1..................................................... (  

2..................................................... (  

3.............. (.......................................  

  

................................/...............................  

................................/...............................  
  

6  

  
  

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

  
     /    /   

.................................  
     /   /    

  

  
  

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

  
  

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

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

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

1........... (..........................................  

2..................................................... (  

3..................................................... (  

  

................................/...............................  

./..............................................................  
  

   
                   ژنتیک مشاورهبهداشتی درمانی ویژه خلاصه اطلاعات مرکز دفتر ثبت و فرم ،  )..........................................................برنامه اختصاصی، (بیماریهای ژنتیک برنامه جامع کنترل 

           ..............................................:        به مرکز بهداشت شهرستان...............................................................................................: از مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک 

  : .....................................................................      نام و نام خانوادگی  تکمیل کننده فرم                        .                                 شناسایی شود و برای مشاوره ژنتیک مراجعه نما یدآن فردی است که سر منشاء کشف این خطر در خانواده بوده و موجب شده تا مراجع* 
  :  ........./........../.........                            تاریخ ارسال                                                                                                                                                                                                                                                                                                               
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  م خلاصه اطلاعات مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره  ژنتیکفرشرح  دفتر ثبت و  ، )..................................برنامه اختصاصی، (             برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک،

 :کاربرد
 .مشاوره ژنتیک) ب د و(ثبت وضعیت مشاوره ژنتیک در مرکز  -1

 . مشاوره ژنتیک به مرکز بهداشت شهرستان) ب د و(ارسال خلاصه اطلاعات مشاوره از م  -2

نتیک است و بطور مشترک مـورد اسـتفاده قـرار           این فرم از جمله فرم های مشترک بین برنامه های کنترل بیماریهای ژ            
  .   می گیرد

  : استفاده کنندگان
  مشاوره ژنتیک ) ب د و(م 

  : فرمشرح 
  . در راس فرم، مشخصات مرکز ارسال کننده و دریافت کننده قید می شود

در . ثبت می شود  ) مراجع(مشخصات مراجعه کننده یا مشاوره شونده       ) بعد از ستون ردیف   (در ستون دوم، سوم و چهارم       
برای مثـال م ب د یـا   (مرکز ارجاع دهنده . ستون بعدی نام بیماری و زیر گروه آن بترتیب در بالا و پائین خط ذکر می شود              

در سـتون بعـد بـه       ... ) مرده زایی، ازدواج فـامیلی و        نظیر سابقه بیماری در خانواده، سقط مکرر،      (و علت ارجاع    ... ) خ ب و    
  . یین خط نوشته می شودترتیب در بالا و پا

فعلـی  ) مراجـع (نوشته می شود که مراجعـه کننـده یـا مـشاوره شـونده               ) نشانه(در ستون بعدی نام و نام خانوادگی فردی         
مـثلاً نـوه    ) (بعـد (بـا نـشانه     ) اول(در قسمت وسط این بخش، نـسبت دقیـق مراجـع            . توسط او شناسایی و ارجاع شده است      

  . ذکر می شود ...) و) نشانه(و پدر بزرگ )  مراجع(
 مـورد اصـلی و بـه صـورت پیـام کوتـاه       3در این ستون بایـد  . در ستون بعدی، مراقبت، توصیه و ارجاع لازم قید می شود   

مثلاً مراجعه به بیمارستان منتخب، لزوم بررسی اقوام بـا شـرایط مـشابه، لـزوم مراجعـه در هـر بـار            (ثبت شود،   ) خلاصه(
تلفـن دوم   ( شـمارۀ تلفـن مطمـئن        2سپس آدرس در حد شهر و روسـتا و          ). می تواند باشد   توصیه به یک مراجع      3حاملگی،  

  .  ، ثبت می شود)مربوط به یکی از خویشان در صورتی که مراجع رضایت داشته باشد، می باشد
  . در انتهای سمت چپ صفحه، نام و نام خانوادگی تکمیل کننده فرم و تاریخ ارسال قید می شود

  :  ارسال فرمبت و  زمانی  ثفواصل
  . ثبت در هر بار مراجعه و ارائه خدمت باید صورت گیرد -1
  . ارسال فرم با فواصل یک ماهه انجام می شود -2

  : منابع داده
در صورتی که قـبلاً     ( بیمار   "همراه"اخذ اطلاعات در مصاحبه با بیماران و والدین ایشان در زمان مراجعه و مطالعه پروندۀ                

  ). تشکیل شده است
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ردیف 
 مشخصات   

  نام و نام خانوادگی 
  کد ملی یا شماره شناسنامه بیمار  

  نام بیماری
  زیر گروه بیماری

  مرکز ارجاع دهنده   ICDکد 
  تاریخ مراجعه بیمار 

  وصیه هات
  )درمان و ارجاعات(

  روستا/                 شهر                  
  2تلفن                 /                1تلفن 

    
  
  

  
  

/          /  

1................................................................ (......................  
2(......................... .............................................................  
3........................... (...........................................................  

  

................................/...............................  

....../.........................................................  
  

    
  
  

  
  

/          /  

1................................................................ (......................  
2(......................................................................................   
3......................... (.............................................................  

  

................................/...............................  

................................/...............................  
  

    
  
  

  
  

/          /  

1....................................... (...............................................  
2(......................................................................................   
3........................... (...........................................................  

  

.........................................................../....  

................................/...............................  
  

    
  
  

  
  

/          /  

1................................................................ (......................  
2(....................................... ...............................................  
3........................... (...........................................................  

  

................................/...............................  

..................../...........................................  
  

    
  
  

  
  

/          /  

1................................................................ (......................  
2(......................................................................................   
3........................... (...........................................................  

  

................................/...............................  

................................/...............................  
  

    
  
  

  
  

/          /  

1..................................................... (.................................  
2(......................................................................................   
3........................... (...........................................................  

  

........./......................................................  

................................/...............................  
  

    
  
  

  
  

/          /  

1................................................................ (......................  
2(..................................................... .................................  
3........................... (...........................................................  

  

................................/...............................  

................................/...............................  
  

    
  
  

  
  

/          /  

1................................................................ (......................  
2(......................................................................................   
3........................... (...........................................................  

  

................................/...............................  

................................/...............................  
  

  .........)سال ........ ماه ....... روز (:  فرم تاریخ تکمیل     ............................................................................:  میل کننده فرمکت ام خانوادگی ننام و   

                  اعلام مشخصات مراجعه کنندگان به بیمارستان منتخب دفتر ثبت و فرم ،  )..........................................................برنامه اختصاصی، (برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک
  .......................................................................................): شهرستان( منتخب مرکز استان  بیمارستاناز 

           ..............................................:   به مرکز بهداشت شهرستان
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  :تفرم و دفتر ثبکاربرد
  در بار اول مراجعه) مرکز استان و شهرستان(ثبت بیماران در بیمارستان منتخب  -1
به مرکز بهداشت ، )مرکز استان و شهرستان(به بیمارستان منتخب در بار اول مراجعه ارسال خلاصه اطلاعات بیماران  -2

  شهرستان

  :استفاده کنندگان
  بیمارستان منتخب مرکز استان -1
 ستانبیمارستان منتخب مرکز شهر -2

  :شرح فرم
  .در راس فرم، مشخصات مرکز ارسال کننده و دریافت کننده قید می شود

در ستون سوم و چهارم مشخصات بیماری وی عنوان می . در ستون دوم بعد از ستون ردیف مشخصات بیمار ذکر می شود
) ما قبل آخر(در ستون بعدی .  شوددر ستون پنجم مشخصات مرکز ارجاع کننده و در ذیل آن تاریخ مراجعه بیمار قید می. شود

در ستون آخر نام شهر و روستای . نوشته می شود) که نیاز به مراقبت و پیگیری دارد( توصیه مهم انجام شده توسط پزشک 3
  . شمارۀ تلفن برای دسترسی آسان به بیمار ثبت می شود2محل سکونت بیمار و 

  .و تاریخ تکمیل ثبت می شوددر انتهای صفحه نام و نام خانوادگی تکمیل کننده 
  :فواصل زمانی ثبت و ارسال فرم

  .باید صورت گیرد) در محل بیمارستان منتخب(ثبت در هر بار مراجعه و ارائه خدمت  -1
 .ارسال فرم با فواصل یک ماهه انجام می شود -2

  :منابع داده
 اخذ اطلاعات از بیمار هنگام مراجعه وی به بیمارستان منتخب  

  
 

                  دفتر ثبت و فرم اعلام مشخصات مراجعه کنندگان به بیمارستان منتخب  ،  )..........................................................برنامه اختصاصی، (برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک
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  اعلام موارد مراقبت ،)...............................................، بیماری اختصاصی(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک

  ......................................................................................................................): خانه بهداشت(روستایی / به مر کز بهداشتی درمانی  شهری .............................................................: از مرکز بهداشت شهرستان

   ....................................................................................................................................................................................................................................................): ه بیماریبا ذکر زیر گرو(بیماری تحت مراقبت 

  .....................................................................................................................................................................................................................................................................: نام و نام خانوادگی مراقبت گیرنده

  .......................................................) 2    ...................................................) 1:    تلفن.................................................................................................................................................................:  سکونت آدرس

  : موارد مراقبت  و پیگیری
1- .........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

2- ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

3 - ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

4 - ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

5- ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

6 - ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

  : تعیین برنامه مراقبت از سوی 
  ....................................................................................................................................................................................................................................................................ن منتخب مر کز استان، بیمارستا 

  .........................................................................................................................................................................................................................................................................،شهرستان بیمارستان منتخب  

  ................................................................................................................................................................................................................................................ مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک ، 

  ......................./................/..............:         تاریخ ارسال .............................................................................................................: نام و نام خانوادگی تکمیل کننده

گزارش .  انجام گیرداین مراقبت ها باید در نظام مراقبت خانوار ادغام شود و مادامی که ضرورت قطع آن اعلام نشده. موارد مراقبت اعلام شده باید با توجه به موارد بالا شروع شده و با مراجعه دوره ای به پرونده شخصی بیمار ادامه یابد                : توجه

  . و با فاصله زمانی اعلام شده، لازم الاجراست) ژنتیک ( چگونگی انجام مراقبت در فرم عمومی مراقبت 

  اعلام موارد مراقبت ،)...............................................، بیماری اختصاصی(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک 

  ......................................................................................................................): خانه بهداشت(روستایی / به مر کز بهداشتی درمانی  شهری .............................................................: از مرکز بهداشت شهرستان

   ....................................................................................................................................................................................................................................................): با ذکر زیر گروه بیماری(بیماری تحت مراقبت 

  .....................................................................................................................................................................................................................................................................: نام و نام خانوادگی مراقبت گیرنده

  .......................................................) 2    ...................................................) 1:    تلفن.................................................................................................................................................................:  سکونت آدرس

  : موارد مراقبت  و پیگیری
1- .........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

2- ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

3 - ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

4 - ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

5- ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

6 - ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

  : تعیین برنامه مراقبت از سوی 
  .................................................................................................................................................................................................................................................................... بیمارستان منتخب مر کز استان، 

  .........................................................................................................................................................................................................................................................................،شهرستان بیمارستان منتخب  

  ................................................................................................................................................................................................................................................انی ویژه مشاوره ژنتیک ، مرکز بهداشتی درم 

  ......................./................/..............:         تاریخ ارسال .............................................................................................................: نام و نام خانوادگی تکمیل کننده

گزارش . این مراقبت ها باید در نظام مراقبت خانوار ادغام شود و مادامی که ضرورت قطع آن اعلام نشده انجام گیرد. باید با توجه به موارد بالا شروع شده و با مراجعه دوره ای به پرونده شخصی بیمار ادامه یابد            موارد مراقبت اعلام شده     : توجه

  . مانی اعلام شده، لازم الاجراستو با فاصله ز) ژنتیک ( چگونگی انجام مراقبت در فرم عمومی مراقبت 
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  :کاربرد
این فرم در کلیه حالاتی که اعلام موارد مراقبت یا پیگیری در مورد آنها ضروری است مورد اسـتفاده قـرار                     

 برگه از جمله برگه های مشترک قابل استفاده بـین برنامـه هـای مختلـف ژنتیـک اسـت و هـر                        این(می گیرد   
  ).برنامه برحسب نیاز می تواند از آن استفاده نماید

  : استفاده کنندگان
 .مرکز بهداشت شهرستان -1

  : برگهشرح 
ثبت ) ت دهنده مراقب(ابتدا مشخصات مرکز بهداشتِ اعلام کننده مراقبت و مرکز پوشش دهندۀ محل سکونت              

تحت مراقبت قید می شود و آدرس سـکونت         ) یا فرد (و بیمار   ) یا حالات (سپس مشخصات بیماری    . می شود 
، شـمارۀ تلفـن یکـی از خویـشان نزدیـک      2تلفن شماره یک، تلفن مراقبت گیرنده و تلفن (بیمار ثبت می گردد   

بعـد از   ). ده است، نوشـته مـی شـود       وی است و با رضایت افراد و توجیه ایشان که برای چه منظور اخذ ش              
ثبت مشخصات فوق، آنچه باید مراقبت و پیگیری شود، براساس توصیه های صورت گرفتـه در فـرم هـای                    

  . مشاوره ژنتیک، قید می گردد) ب د و(مربوطه و ارسالی از بیمارستان منتخب یا مرکز 
ص مـی شـود چـه بخـشی نیـاز بـه              ، مشخ   با زدن    "تعیین برنامه مراقبت از سوی    "سپس در ذیلِ عنوان     

  . مراقبت را در فرم مربوطه به مرکز بهداشت شهرستان اعلام کرده است
  . ثبت می شود) در مرکز بهداشت شهرستان(در پایان، نام و نام خانوادگی مسئول اعلام کننده 

م شـده بایـد     در همین قسمت توجه مراقبت دهنده به این نکته جلب شده است که مراقبت بیمار یـا فـرد اعـلا                    
بطور مستمر براساس پروندۀ وی و موارد مراقبت که بعد از هر بار مراجعه به بیمارستان منتخب یا مرکـز                    

مشاوره ژنتیک در پروندۀ بیمار ثبت می شود به انجـام رسـد، مگـر قطـع مراقبـت از سـوی مرکـز                        ) ب د و  (
یـب اعـلام مـی شـود، در فـرم           وضعیت مراقبت کلیه مـواردی کـه بـدین ترت         . بهداشت شهرستان اعلام شود   

  . مراقبت ژنتیک هر سه ماه از محیط به مرکز بهداشت شهرستان اعلام می شود
   

  اعلام موارد مراقبتشرح برگه  ) .................................................................، یبرنامه اختصاص(ع کنترل بیماریهای ژنتیکبرنامه جام
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   PKUفرم بررسی وضعیت موارد بروز ، G6PDبرنامه کنترل فنیل کتونوری و کاهش عوارض کمبود 
                                                                                  ........................................................: گاه علوم پزشکی و خدمات بهداشتی درمانیشدان

    مشخصات مراکز پوشش دهنده                          
  ................................................................: ...........)پایگاه بهداشتی...........  (........................................: .......مرکز بهداشتی درمانی

  .....................................: ................خانه بهداشت                                  : .........................................................روستا
                  وضعیت والدین            
  پدر 

  .....................................  :  شغل......................  :   تحصیلات   ..........................: استان محل تولد    .......................................: نام و نام خانوادگی
   : ...............................    ملیت ..........................................: گویش      ............................................................:قومیت
  مادر

 ........  .............................:  شغل......................  :   تحصیلات  ..........................: محل تولدشهر/  استان .......................................: نام و نام خانوادگی
   : ...............................    ملیت ..........................................: گویش      ............................................................:قومیت

  : .................................تلفن تماس .......................................   :دقیق    نسبت  بله  خیر، ازدواج خویشاوندی..............................: سال ازدواج - 
    بیمار                وضعیت           

  : ......................................جنس.............................    : ....تاریخ تولد: ...............................................     نام خانوادگی: ........................     نام بیمار
  ): ............................اولین بار(تاریخ تشخیص بیماری : ..................................  تاریخ شروع درمان: .................................. شهرستان محل تولد

  ........................................: ..... علت خیر   : ................................   نام بیمارستان؟ بلهداشته است) منتخب(رجاع به بیمارستان اآیا بیمار 
  ..........................................................................: ...............................................  علت  خیر آیا وضعیت بالینی بیمار تحت کنترل است؟  بله 
  : ...........................................................................................................................  علت  خیر آیا وضعیت تغذیه بیمار تحت کنترل است؟  بله 

  : ..............................................................................................  علت  خیر آیا والدین آموزش لازم را برای تهیه غذا دریافت کرده اند؟  بله 
  .............................................................................................: ....................  علت  خیر آیا والدین به مرکز کار درمانی ارجاع شده اند؟  بله 

  .....: ...................................................................................  علت  خیر آیا والدین آموزش لازم را برای تعلیم بیمار دریافت کرده اند؟  بله 
  : .............................................................................................................  علت  خیر آیا غربالگری نوزادی برای بیمار انجام شده است؟ بله 

  
   

  انجام شده است؟ ) در زمان جنینی( برای بیمار PNDآیا 
  : .........................................................................................................................................  علت  خیر تیک شده اند؟ بله آیا والدین، مشاورۀ ژن

   
    سایر فرزندان خانواده                            وضعیت        

     تعداد فرزندان فوت شده به دلیل این بیماری     تعداد سایر فرزندان مبتلا   تعداد سایر فرزندان رتبه فرزندا  بیمار 
                   

    تکمیل فرم                      وضعیت                 

  : .......................................تلفن: ................................................   سمت.. : .............................................نام و نام خانوادگی کارشناس تکمیل کننده
   .........)سال........./ماه......../روز(: تاریخ تکمیل فرم 

 ) .........................................3) ...............................................2...) ...........................................1:  مورد اصلی 3: اعلام نظر کارشناس تکمیل کننده 

  : ............................................................................................                 نتیجه   
  ............................................................................: ...          نام آزمایشگاه  بله

  ........................................: ........علت  خیر : ت سقط    اقدام جه                
  ...........................................................................: ......................علت         خیر 
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   PKUفرم  بررسی وضعیت موارد بروز شرح  ،G6PDبرنامه کنترل فنیل کتونوری و کاهش عوارض کمبود

  :  فرمکاربرد
 ) بروز(بررسی وضعیت موارد جدید شناسایی شده و موارد جدید متولد شده  -1

  : اده کنندگاناستف
 مرکز بهداشت شهرستان و معاونت بهداشت دانشگاه علوم پزشکی   -1

  : فرمشرح 
در ردیـف دوم تحـت عنـوان        . ابتدا در ردیف نخست مشخصات مراکز پوشش دهنده محل سکونت بیمار قید می شود             

الدین نوشته مـی    در آخرین خط از این ردیف وضعیت ازدواج و        . وضعیت والدین، مشخصات پدر و مادر قید می شود        
مثلاً عمو و عمـه یـا فرزنـدان    (در صورتی که ازدواج خویشاوندی وجود دارد نسبت بطور دقیق باید ثبت شود  . شود  

  ). دایی و خاله یا اگر ازدواج دو جانبه است، هر دو جنبه خویشاوندی به همین ترتیب ذکر می شود
 شود و سپس وضعیت تـشخیص و درمـان وی ثبـت       در ردیف بعد تحت عنوان وضعیت بیمار، مشخصات او ذکر می          

سـپس وضـعیت    . کنترل یا عدم کنترل وضعیت بالینی با توجه به پرونده بیمار در خط بعدی ذکر می شـود                 . می گردد 
  . تغذیه نیز به همین ترتیب ثبت می شود

رو در رو   و آمـوزش    (آموزش والدین برای تهیه غذا توسط مواد کمک آموزشی شامل آموزش مکتـوب و تـصویری                 
 و کارشناس ژنتیک معاونت بهداشـت دانـشگاه تـشکیل           PKUدر جلسات آموزشی سه ماهه که توسط نماینده انجمن          

  .  ، بررسی و نتایج ثبت می شود)می شود
  . ارجاع و مراجعه به مرکز کاردرمانی و دریافت آموزش های لازم بعد از آن قید می شود

 و PNDبعـد از آن در صـورت انجـام        .  یا عدم انجام آن ثبت می شود       PNDسپس وضعیت غربالگری نوزاد و انجام       
  . اعلام بیمار بودن جنین وضعیت سقط ثبت می شود

  . در آخرین سوال این بخش، بررسی کنندگان انجام مشاوره ژنتیک والدین را سوال و نتایج آن را ثبت می کنند
قیـد مـی    ) شامل رتبۀ فرزنـد بیمـار     (ایط سایر فرزندان    در ردیف بعد، ذیل عنوان وضعیت سایر فرزندان خانواده، شر         

  .شود
در ردیف آخر، ذیل عنوان وضعیت تکمیل فرم، مشخصات تکمیل کنندگان قید می شود و نظر کارشناس تکمیل کننـده                    

  .  پیشنهاد اصلی نوشته می شود3و شامل ) خلاصه(به صورت پیام کوتاه 
  :  تکمیل فرمیزمانفواصل 

    تان منتخبس به بیمار)تازه شناسایی شده(د مورد جدید و معرفی مورد قدیمی سه ماه بعد از تول
  : منبع داده

   ) بیمار،در صورت امکان و لزومو (مصاحبه با والدین 
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   تحت پوشش تنظیم خانواده) ژنتیک( واجد مراقبت کل زنان    باردار) ژنتیک( واجد مراقبت کل زنان
 و سایر موارد مراقبت بیماران 4 و 3شامل ستون (کل مراقبت 

  ) ژنتیک

  ناموفق  موفق  مطمئن  روش  مطمئن غیر روش   حاملگی چهارم  حاملگی سوم  حاملگی دوم  حاملگی اول

ردیف
  

  مشخصات                                                                                           

  

  با ذکر زیر گروه   بیماری نام
  تحت نظر 
  مرکز
PND 

در 
معرض 
  خطر

  تحت نظر 
  مرکز
PND 

در 
معرض 
  خطر

  تحت نظر 
  مرکز
PND 

در 
معرض 
  خطر

  تحت نظر 
  مرکز
PND 

در 
معرض 
  خطر

بدون 
فرزند 
  سالم

با یک 
فرزند 
  سالم

با دو 
فرزند 
  سالم

بدون   بیشتر
فرزند 
  سالم

با یک 
فرزند 
  سالم

با دو 
فرزند 
  سالم

  کامل  بیشتر
است و 

  ادامه دارد 
مراقبت   پایان یافته

   استناقص
قطع  
 مراقبت
  شده 

1  /    
  

  
                                    

2  /    
  

  
                                    

3  /    
  

  
                                    

4  /    
  

  
                                    

5  /    
  

  
                                    

6  /    
  

  
                                    

7  /    
  

  
                                    

8  /    
  

  
                                    

9  /    
  

  
                                    

10  /    
  

  
                                    

  اعلام وضعیت مراقبت ژنتیکفرم،جامع کنترل بیماریهای ژنتیکبرنامه 
  

               ...................................................................................: به مرکز بهداشت شهرستان   ...................................................): خانه بهداشت(روستا / پایگاه /  از مرکز بهداشتی درمانی شهری   
               ...............................................................................................: به معاونت بهداشتی    ........................................................................................................................: از مرکز بهداشت شهرستان  
    به مرکز مدیریت بیماریها     ...................................................................................................................................: از معاونت بهداشتی  

  : ..........................................................................و نام خانوادگی تکمیل کنندهنام
  : .............../............../................تاریخ تکمیل 

............... .....................................:سه ماهه
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   ژنتیکمراقبتوضعیت فرم اعلام شرح ، های ژنتیک کنترل بیماریبرنامه جامع 
 

  : کاربرد
خانـۀ  (خ ب   ) / پایگـاه بهداشـت   (پ ب   ) / مرکـز بهداشـتی درمـانی     (ارسال اطلاعات مراقبت ژنتیـک از م ب د           -1

  .پوشش دهنده محل سکونت مراقبت شوندگان) بهداشت
 .رکز بهداشت به معاونت بهداشتیارسال اطلاعات مراقبت ژنتیک از م -2

 .ارسال اطلاعات مراقبت ژنتیک از معاونت بهداشتی به مرکز مدیریت بیماریها -3

این فرم جزء فرم های مشترک بین برنامه های کنترل بیماریهای ژنتیک است و بطور مشترک برای مراقبـت بیماریهـا                     
  .  استفاده می شود
  : استفاده کنندگان

 )م ب د(، مرکز بهداشتی درمانی )پ ب(پایگاه بهداشت ، )خ ب(خانه بهداشت  -1

 )م ب ش(مرکز بهداشت شهرستان  -2

 )م ب(معاونت بهداشت  -3

  : فرمشرح 
  . مشخص می شود ) با علامت (در راس فرم مشخصات فرم و ارسال کننده و دریافت کننده 

در ستون بعـد    ). کلاسیک / PKUثلاً  م(نام بیماری با زیر گروه آن ذکر می شود          ) بعد از ستون ردیف   (در ستون دوم    
 PNDکل زنان بارداری که واجد مراقبت ژنتیک هستند به تفکیک دفعه حاملگی و تحـت نظـر بـودن یـا نبـودن مرکـز                          

قید مـی   ) در معرض خطر  (و مواردی که تحت نظر مرکز نیستند        ) دارای پرونده و تحت نظر بودن برای بررسی جنین        (
  . شود

جد مراقبت ژنتیک که تحت پوشش برنامه تنظیم خانواده هستند، به تفکیک روش غیر مطمئن               در ستون بعد کل زنان وا     
  .و تعداد فرزندان سالم فعلی ذکر می شود) براساس تعریف دفتر سلامت خانواده و جمعیت(و مطمئن 

در مـورد   ) دهتمام طیف مراقبتی که از سوی مرکز بهداشت و در فرم اعلام مراقبت ذکر ش              (در ستون آخر کل مراقبت      
و نـاقص و    ) کامل و در حـال انجـام و پایـان یافتـه           (واجدین شرایط مراقبت در این بیماری، به تفکیک موفق و ناموفق            

در سمت چپ و انتهای صفحه، مشخصات تکمیل کننده و تاریخ ذکـر مـی               . ذکر می شود  ) در موارد ناموفق  (قطع شده   
  . شود

  :  ارسال فرم زمانیفواصل
  سه ماهه 

  :  دادهمنابع
یه ستون مراقبت و توص   از  اعلام موارد مراقبت     (اعلام موارد مراقبت در فرم مربوطه از سوی مرکز بهداشت          -1

ژنتیک به مرکز بهداشت شهرسـتان      منتخب و مرکز ب د و مشاورۀ        در فرم های ارسالی از سوی بیمارستان        
  ) تکمیل می شد

، حاوی کلیه توصیه هـایی اسـت کـه در           )م ب د  /  پ ب  /در خ ب  (یا فرد تحت مراقبت     / پروندۀ ژنتیک بیمار و      -2
   . بیمارستان منتخب یا مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاورۀ ژنتیک به بیمار شده است
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 یفرم ها

   مراقبت
  )ضمیمه(
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  ، تعهد نامه  ) ................................................برنامه اختصاصی، (برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک 

  بسمه تعالی
 ........................................................................................... و .....................................................................  ...........................اینجانبــان 

بدینوسـیله  گـواهی مـی نمـائیم کـه آزمـایش             . ............................................ و ................................ ...............به شماره شناسنامه  
 انجام شده است و در مـورد بیمـاری     مابرای  ..... .......................................................................................................................های  

که فرزندان آتی ما در معرض آن قرار دارند، و روش های پیشگیری از آن و انتخاب هایی که برای آینده می توانیم داشـته                         
  ................................................................با نام و نام خانوادگی و سمت باشیم آگاهی کامل توسط اعضای تیم مشاورۀ ژنتیک 

....................................................................................................................................................................................................  
  .دریافت کردیمجلسه  : ................  طی...... /......../.......تا تاریخ   ....... /......./.....از تاریخ  

  
 در فرزنـدان آینـده خـود    یبا آگاهی کامل تصمیم نهایی خود را مبنی بر ازدواج و پیگیری روش های پیشگیری از بیمار              ما  
  . تیم مشاوره اعلام داشتیمبه 
  

  :براساس تصمیم بالا متعهد می شویم
  
  . در آزمایشگاه منتخب تشخیص ژنتیک براساس راهنمایی تیم مشاوره تشکیل پرونده دهیم) 1
  . را به انجام رسانیم) در هر بار حاملگی (PND و PNDآزمایشات تکمیلی ژنتیک برای تشخیص قطعی، مرحله اول ) 2
  .ت خود تا تکمیل خانواده با دو فرزند سالم همکاری کامل نمائیمبیماری با مرکز بهداشتی درمانی محل سکون) این(در جهت هدف برنامه کنترل ) 3
  

  وق را تائید می کنم            صحت موارد ف                                                                                                  صحت موارد فوق را تائید می کنم                                             

  

                     اثر انگشت زن                                                                                                           اثر انگشت مرد                                                                

  

  ، تعهد نامه  ) ................................................برنامه اختصاصی، (برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک 

  بسمه تعالی
 ........................................................................................... و ................................................................................................  اینجانبــان 

بدینوسـیله  گـواهی مـی نمـائیم کـه آزمـایش             . ............................................ و ...............................................ناسنامه  به شماره ش  
 انجام شده است و در مـورد بیمـاری     مابرای  ......... ...................................................................................................................های  

که فرزندان آتی ما در معرض آن قرار دارند، و روش های پیشگیری از آن و انتخاب هایی که برای آینده می توانیم داشـته                         
  ................................................................با نام و نام خانوادگی و سمت باشیم آگاهی کامل توسط اعضای تیم مشاورۀ ژنتیک 

....................................................................................................................................................................................................  
  .دریافت کردیمجلسه  : ................  طی...... /......../.......تا تاریخ   ....... /......./.....از تاریخ  

  
 در فرزنـدان آینـده خـود    یبا آگاهی کامل تصمیم نهایی خود را مبنی بر ازدواج و پیگیری روش های پیشگیری از بیمار              ما  
  . تیم مشاوره اعلام داشتیمبه 
  

  :ی شویمبراساس تصمیم بالا متعهد م
  
  . در آزمایشگاه منتخب تشخیص ژنتیک براساس راهنمایی تیم مشاوره تشکیل پرونده دهیم) 1
  . را به انجام رسانیم) در هر بار حاملگی (PND و PNDآزمایشات تکمیلی ژنتیک برای تشخیص قطعی، مرحله اول ) 2
  .حل سکونت خود تا تکمیل خانواده با دو فرزند سالم همکاری کامل نمائیمبیماری با مرکز بهداشتی درمانی م) این(در جهت هدف برنامه کنترل ) 3
  

  موارد فوق را تائید می کنم            صحت                                                                                                   صحت موارد فوق را تائید می کنم                                             

  

                     اثر انگشت زن                                                                                                           اثر انگشت مرد                                                                
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  : کاربرد
این برگه در صورتی تکمیل می شود که افراد بعـد از مـشاوره ژنتیـک تـصمیم بـه ازدواج گرفتـه باشـند و                          

تعهدنامـه نیـز جـزء برگـه هـای مـشترک بـین برنامـه کنتـرل              . (مراقبت ویژه ای برای آنها مورد نیاز باشـد        
  ).برنامه برحسب نیاز می تواند از آن استفاده نمایدبیماریهای ژنتیک است و هر 

  : استفاده کنندگان
 .  مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک -1

  : برگهشرح 
و سپس نـام    ) چنانچه سواد ندارند بعد از قرائت، توسط مشاور       (ابتدا مشخصات زوجین توسط خود ایشان       

د می شود و بعد از مطالعه دقیـق مطلـب توسـط        و نام خانوادگی مشاوران و مشخصات جلسات مشاوره قی        
  . ثبت می شود) و در صورتی که زوجین سواد ندارند بعد از قرائت توسط مشاور(هر یک از زوجین 

تعهدات ایشان نیز توسط هر یک مطالعه می شود و توسط مـشاور توجیـه مـی شـود و سـپس ایـشان اثـر             
 . تاریخ تعهد ثبت می شودانگشت خود را در جلوی محل مربوطه ضرب می کنند و 

  

 ، شرح تعهد نامه  )......................................................................برنامه اختصاصی، (، برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک
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  ................................................................................: فرد  /  بیمارنام پدر        ........................................................................................: فرد  / نام خانوادگی بیمار         .............................................................................:  فرد/ بیمار نام 

      ............................................................................................................................................): دقیق ذکر شود ( فرد/  نسبت با بیمار        ........................................................................................... : ارجاع شدهشخص نام و نام خانوادگی  

      ......................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................: ارجاع به 

                                   ..................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................: ارجاع شده از سوی

  ..........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................       :   علت ارجاع

  ......................................................................................................................................................................................................................................................................................: ) خطاب  به مرکزی که مورد به آن ارجاع شده(اطلاعات ضروری 

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

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

  .........................................................................    /    .........................................................................................................................: سمت ارجاع دهنده/                   نام و نام خانوادگی             /            /           :  تاریخ ارجاع 

): اعلام وضعیت بعد از بررسی/ نتیجه (پس خوراند   

1 (......................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

2 (..........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

3 (....................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................... 

  .......................................................................................................................................................................................................................................................................................................................:  پس خوراند دهندهنام و نام خانوادگی  

  ................/................./................     :تاریخ       ............................................................................................................................................................................................................................................................................................................ :سمت

  

  

  

  ................................................................................: فرد /  بیمار نام پدر        ........................................................................................: فرد  / نام خانوادگی بیمار         .............................................................................: فرد / بیمار نام 

      ............................................................................................................................................): دقیق ذکر شود ( فرد / نسبت با بیمار        ........................................................................................... : ارجاع شدهشخص نام و نام خانوادگی  

      ......................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................: ارجاع به 

                                   ..................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................: ویارجاع شده از س

  ..........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................       :   علت ارجاع

  ......................................................................................................................................................................................................................................................................................: ) خطاب  به مرکزی که مورد به آن ارجاع شده(اطلاعات ضروری 

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

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

  .........................................................................    /    .........................................................................................................................: سمت ارجاع دهنده/                   نام و نام خانوادگی             /            /           :  تاریخ ارجاع 

): اعلام وضعیت بعد از بررسی/ نتیجه (پس خوراند   

1 (......................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

2 (..........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

3 (....................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................... 

  .......................................................................................................................................................................................................................................................................................................................: نام و نام خانوادگی  پس خوراند دهنده 

  ................/................./................     :تاریخ       ............................................................................................................................................................................................................................................................................................................ :سمت

  ) عمومی(فرم  ارجاع ، )..........................................................برنامه اختصاصی،( ژنتیکبرنامه جامع کنترل بیماریهای

  ) عمومی( ارجاع فرم، )..........................................................برنامه اختصاصی،(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک
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  )عمومی(ارجاع رم فشرح ،  )........................................................................برنامه اختصاصی، ( های ژنتیک کنترل بیماریبرنامه جامع 

  : کاربرد
ارجاعات بررسی ژنتیک تعریف شـده بـرای دوران هـای زنـدگی و همچنـین ارجاعـات                  . ارجاعات) کلیه(ثبت اطلاعات   

بـه  / بـا برگـه ارجـاع ژنتیـک      . (بدلیل نکات مثبت در به روز رسانی پرسشنامه پایه ژنتیک با این برگه انجام نمی شود               
  ). روز رسانی صورت می گیرد

رگه از جمله برگه های مشترک بین برنامه های کنترل بیماریهای ژنتیک است و هر برنامه برحسب نیاز میتوانـد                    این ب 
  . از آن استفاده نماید
  :استفاده کنندگان

  . کلیه بخش ها و سطوحی که به ارجاع موارد به بخش یا سطح دیگر مبادرت می کنند
  : شرح برگه

. شناسایی شـده، ثبـت مـی شـود    ) بیمار( از طریق او مراجعه کننده فعلیردی که  مشخصات بیمار یا ف   ،در ابتدای برگه  
/ ممکـن اسـت بیمـار   (د د نوشته می شود و نسبت وی بـا بیمـار قیـد مـی گـر       مراجعه کننده سپس نام و نام خانوادگی      

 بعد از ایـن  ی گیرد مرکزی که ارجاع به آن صورت م      / نام فرد ). یک نفر باشند یا این افراد متفاوت باشند       مراجعه کننده   
  . ثبت می شود

بعـد از آن تـاریخ ارجـاع و نـام و نـام              . سپس نام مرکز ارجاع دهنده، نوشته می شود و بعد، علت ارجاع قید می شود              
  . خانوادگی و سمت کسی که ارجاع داده است ثبت می شود

این پس  .   نوشته می شود   توسط شخصی که ارجاع به وی صورت گرفته       ) پس خوراند (در قسمت بعدی، نتیجه ارجاع      
  . خوراند در سه قسمت اصلی ثبت می شود

و سـپس سـمت وی و       ) کسی که ارجاع بـه او صـورت گرفتـه         (در انتهای برگه نام و نام خانوادگی پس خوراند دهنده           
 . نهایتاً تاریخ پس خوراند ثبت می شود

 




