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كشوري پيشگيري از بــرزز بتـا    يدستورالعمل جامع برنامهتجديد نظر چهارم  كتاب حاضر 
جمعي پرسـلل نظـام    دهه تلاشقريب به دز  از است كه برگرفته از نتايج حاصل تالاسمي ماژزر

 باشد.  مي در سراسر كشور برنامهاين  اجراي موفق، تحقيقات علمي ز سلامت
 بتـا  تالاسـمي  بيماري تـدزين اين دستـورالعمل، مديريت دقيق بـرزز مـواردهـدف اصلي از 

ي زالاي همكـارا  در  انگيـه  است. اميـدزاريم بـا علايت ز ياري خـدازنـد رحمـا  ز بــا همـت ز    
برزز تالاسمي را با قدرت ز سرعت بيشـتري بـه هموالـا     كامل  ، كلترلنظام سلامتتمام سطوح 

 عهيه تقديم نماييم.
اي تمـام  ـتقاده ـنا ا زـا، پيشلهاده ــره ــنظاز نقطـه  ي غيرزاگيـر اـهريت بيماريـديـه مـركـم

 در نظــام ســلامت  رايي ـوزشي، پژزهشــي ز اجـ ــكارا  آمــرانــد نظــرا  ز دســت صــاحب
دسـتورالعمل هـاي   خواهشملد است اين مركه را در جهت بهبود كيفي د؛ بلابراين ـكلمياستقبال
 رماييد.ـف ياري كشوري

 
  معاونت بهداشت

 سرآغاز
 



 

 

 

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

 بود.هـاي كشور اجرا شـدهبـرخي استان

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

 رسد.انجام مياست و سالانه بهادغام شده در نظام سلامتدارد  ي ازدواج تأكيدهاي جوان در آستانهگروه آموزش

اند. براساس ميزان جمعيت در شهرها، ريزي شدههـاي غربـالگري ناقلين تالاسمي در كشور در قالب يك شبكه برنامهآزمايشگاه
هـاي هاي غربالگري تـالاسمي را دارنـد و اجـراي دستورالعملبراي انجام آزمايش هاي خصوصي و دولتي كه امكانات لازمآزمايشگاه

نمايند. مي را طي دوره اي هاي كنترل كيفيانـد، با الگوي كلي آموزش از مركز به محيط، آموزشكشـوري پيشگيـري از تالاسمي را پذيرفته
آزمايشگاه هاي غربالگري از طريق آزمايشگاه آموزش هاي شونـد. اي ميابي دورهو ارزي شدهها در قالب يك شبكه سازماندهي اين آزمايشگاه

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

 اي ژنتيك وـهآزمايشام ـي اصلي اين شبكه، انجشده است. وظيفهتشكيل 6731ال ـاز س تالاسمي تشخيص ژنتيك هايآزمايشگاه يشبكه
 نحويبه ،هاي برنامه هماهنگ استها و شبكهشده و با ساير سيستمادغامنظام سلامت در ولد تالاسمي است. اين شبكه نيز ـتشخيص پيش از ت

 د.ـدهخوراند ميپس پذيرد و به آنهارا مي مستقر در مراكز بهداشتي درماني ويژه مشاوره ژنتيك موارد ارجاعي از سوي مشاوران ژنتيك هـك

اني برحسب ـدرمداشتيـيك يا چنـد مركز بههر شهرستان در در  هاتيمي ژنتيك است. اين مشاوره هايتيماز  متشكل ي ژنتيكي مشاورهشبكه
ورت غيـرحضوري و ـصهـا بهتيمهاي اين وزشـاست. آمتشكيـل شـده / كـارداناز يك پزشك و يك كارشنـاس تيمر ـجمعيت مستقر هستند. ه

هاي مراتب جهت مراقبت و پيگيريمشاوره  . بعد ازاستاي ناقل تالاسمي ـهي زوجاين شبكه مسئول مشـاوره رسد.مي انجامبهحضـوري 
 شـود.ميبعدي اعلام

هاي روش جهت استفاده ازكند و سپس آنها را ميسالم همراهي انفرزند اـواده بـا تكميل خانـرا ت ي نـاقل تالاسمياـهزوج ،ي مراقبتشبكه
بررسي  اطلاعات، گردآوري آموزش،ثبت و املـش (PHC)درمانياي بهداشتيـهراقبت در نظام شبكهـ. مدهدمي پيشگيري از بارداري ارجاعدائمي 

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

 

 مقدمـه 
 



 

 

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

 شد. اجرا گذاردهصورت آزمايشي بهبه

ل براي ازدواج به ـردي غيرناقـدايي و انتخاب فـازدواج و پيشنهاد ج زماندر  هـاها، غربالگري زوجاستراتژي اصلي برنامه طي اين سال
وجه به اين ـا تـب شيـوهاين  .دـشپيشنهادميبه آنها ذيرفتند، پيشگيري از بارداري ـپاين پيشنهاد را نمي هـازوج و اگراست ودهـهاي ناقل بزوج

 . بود عمل وجودنداشته شكل گرفتهدر ولد و سقط جنين مبتلا به تالاسمي ـتشخيص پيش از ت يهواقعيت كه گزين

از ـني 6731ال ـرفت. در سـگ ه در سطح كشورـامـه گسترش برنـتصميم ب بهداشت، درمـان و آمـوزش پـزشكيوزارت  ،6735ر سال ـاز اواخ
 وزارت .شدشدت مطرح هد بـفرزنداشتن به  هها به ازدواج و علاقزوجامه و اصرار تعداد زيادي از ـدليل گسترش برنه تشخيص پيش از تولد بهـب

ازگشت ـا بـان بـزمه همـدام كـ. اين اقكـرداقـدامور ـدمت در كشـخ اين سرعت به سازماندهيمتبوع با شناسايي امكانات بالقوه و موجود به
ات ژنتيك ـ. سازماندهي خدمدادنتيجهگرفته و شكل سرعتهآوري ژنتيك در جهان بود بريع فنـس يهوسعـور و تـايراني به كش التحصيلانفارغ
روز بتـا  پيشگيري ازدر كشور  هاي پيش از تـولدآزمايشو  هاي اي نمود كه درعين حال از پيچيدگيويژه يهوارد مرحلرا ماژور تالاسمي بـ

 دليلهب هاخانواده بعدو  شدفراهم غيرمستقيماستاندارد  يهي مشاوراين ترتيب ابتدا امكان ارائه. بهبود فرهنگي خاص برخوردارتكنيكي و 
وارد ـا مـد تـشوجبـدادند. اين امر م نشان المـدان سـرزنـف داشتنقبال بيشتري براي استفاده از آن و ستا ،ژنتيك خدماتاز  برخورداري
امكان بررسي و كنترل بروز در نظام  ،هاها به آزمايشگاهزوج هدليل مراجعهبهمچنين  .چشمگيري يابد كاهش ماژور تالاسميجـديـد بتـا 

  شد.مراقبت بيماري بيش از پيش فراهم

 شده و تحتبيماران تالاسمي شناسايي يهبراساس اين استراتژي خانواد .يافتاستراتژي دوم برنامه فرصت توسعه و استقرار 6711در سال 
در  .شوندميبه مراكز تشخيص پيش از تولد ارجاعفرزند سالم  براي داشتن ،دـباشنداشتهـورتي كه فرزند سالم نـگيرند و درصمشاوره قرارمي

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

ال ـس اول يهنيم ازژي ـد. اين استراتـشمطرحرايي آن ـهاي اجرفت و فعاليتـرارگـوم برنـامه مـورد بحث قـ, استراتژي س6711در سال 
و د ـانكردهامه( ازدواجـدن برنـشال كشوريـ)س6731ال ـه قبل از سـك هاييزوج ،. براساس آنيافت استقراروع ـرشيـاي پـهنـادر است 6714
در  بـه تـالاسمي مـاژور د مبتلاـرزنـف تولدو از  دهشمشاوره ل باشند ـاقـه زوج نـورتي كـا درصـت مي شوندررسيـفرزندان سالم دارند بفرزند/ 

منطقه تحت پوشش هر يك از دانشگاه هاي  متوسط طول مدت دوران باروري زنان در ،در تجديد نظر چهارم برنامه  د.گرد خانواده پيشگيري
اين استراتژي  ه و در صورت اثبات مقرون به صرفه بودن،علوم پزشكي و همچنين سال شروع برنامه غربالگري در آن محدوده بررسي شد

و تالاسمي در آن مناطق بروز بالايي دارد، اجراي اين استراتژي  بيش از متوسط كشوري است باروريگردد. در مناطقي كه طول دوران اجرا مي
 .باشد يم مقرون به صرفه

  هاي متقاضي ازدواجچگونگي غربالگري زوج
اقل ـبعد از ازدواج دو نمـاژور ه تالاسمي ـا كه بروز نوزاد مبتلا بـجمرسوم است. از آن بسيار ،زندگي مهم يواقعهعنوان يك ثبت ازدواج در ايران به

 برد.اقل بهرهـن يهامطمئن براي رديابي زوج راهيوان ـعنهـازدواج ب ثبت تـوان ازمي، استاري معيني ممكنـآمبا احتمال 

اع ـارج تالاسمي هاي غربالگريبه آزمايشگاه ،دفترخانه براي ثبت ازدواجها بعد از مراجعه به كشوري پيشگيري از تالاسمي، زوج يهدر برنام
راي ـشده را بانجام هاي، نتايج آزمايشهاي تالاسميآزمايش الگوريتم كشوري 7و  1 ،6 هـايهرحلـام مـبعد از انجآزمايشگاه د. ـشونمي داده

اس الگوريتم كشوري ـبراس ا است و اين تفسيرهـمسئول تفسير آزمايش ، پـزشكمشاوره تيمدر  .دهدميارجاع ژنتيك مشاوره ميتتفسير به 
 .گيردميتالاسمي صورت ناقل يزوج ها ييشناسا

 

 ي پيشگيري از بتا تالاسمي ماژوردستورالعمل برنامه
اين . كندمياستانداردهاي پيشگيري از تالاسمي در كشور را بيان يشـده و مجموعـهبـازنگـري چهارماين نسخه از دستـورالعمل بـراي بـار 

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

برنامه و  وردنظر جهت تغيير در دستورالعملـدرخصوص موارد م ورـزشكي كشـوم پـاي علـهگاهـدانش تمـاملام از ـاستع :1ي مرحله
 و ارزيابي و تدوين فرمت اوليه. هاهاز تجرب استفاده
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هاي علوم دانشگاه فرمت اوليه و تدوين فرمت حد واسط. در اين مرحله بررسي هاي علوم پزشكي منتخب جهتدعوت از دانشگاه :2ي مرحله
 اند.داشتهشركت ، خوزستانهمدان و ، شيراز، مازندران، خوزستانبابلاصفهان، پزشكي 

 .منتخب هاي علوم پزشكيفرمت نهايي با مشاركت دانشگاه يهتهي :3ي مرحله
 علوم پزشكي سراسر كشور. هايبحث جمعي بـا حضور مديـران و كارشناسان دانشگاه :4ي مرحله
 .ستادي دانشگاه هاي علوم پزشكيآموزش دستورالعمل به مديران  :5ي مرحله

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

 هاي اين دستورالعمل عبارتند از:استراتژي
نيروهاي  تمامشده و با زحمت مستمر اعمال طورامه بهـرنـودن بـبكشوري چندين سالطي  اين استراتـژي :(S1)  اول استراتژي
. اين استشدهآتي  هايزوجدر  بروز موارد كنترلبراي  ساختاري نظام يكقبول دانشگاهي و مركزي موفق به استقرار قابلت يريمد درماني وبهداشتي

مشاوره ژنتيك و استانداردهاي در اين استراتژي، جهت پيشگيري از بروز بتا تالاسمي ماژور وني ـدر دستورالعمل كن است. 6نگرآينده ستراتژيا
 است.يافتهارتقا مراقبت 

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

 .توصيه شده است

 عدم آغاز غربالگري تالاسمي در منطقه به دليل ،در زمان ازدواج كه را ييهازوج و ؛نگر استهـگذشت نيز اين استراتژي :(S3)  استراتژي سوم
 دهد. اند پوشش ميشناسايي زوجين در معرض خطر تالاسمي را به انجام نرسانده يها آزمايش گريل ديا به هر دليو 

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

 آموزش  .6
 الگري ـغرب هـايآزمايش .1

  تشخيص ژنتيكآزمايش  .7
 ژنتيك يهمشاور .4
 مراقبت .5

 تحقيقات .1

 اين نظام درايي كه ـهررسي دادهـب كـارو  وجودداردراقبت ـنظام م در ايشدهي معين و تعريفدر محدوده طور خودكارگرچه تحقيق بها
ي همه بهاي مستقيم و مستمر ـهكه دادهدليل آنـهولي ب شود,ميتلقي نظام تحقيقات برنامه ،راساس نتايج مربوطـب آنها و طراحي مناسب شـدهتوليد
 شدخواهد . از سوي ديگر اين محور موجبنياز استبرحسب ضرورت ان و ـزمهم صورتبـهاي مقطعي ـهبررسيبه  ،دهدنمي پاسخ هاپرسش
ارتقاي موجب  كهبه وقايع بنگرند  و بهورزان بيش از پيش با ديد پژوهشي هاناكارد، كارشناسان ،مديران نظيردرماني سراسر كشور بهداشتي كاركنانكه 

ا ياري خداوند ـمصمم است كه ب ي غيرواگيرهامركز مديريت بيماري بيش از گذشته خواهدشد. برنامه و توسعه و تعميق استانداردهامستمر 
كنترل  ،مستدل و مبتني بر شواهد مديران ارشدنظر جلب سطوح و با  تمامانساني همكاران در  يهبرجست يهرحيم و با همت و انگيز رحمان و

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

  

                                                           
1. Prospective  
1. Retrospective  
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 هدف كلي
 پيشگيري از بروز بتا تالاسمي ماژور.

 

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

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

 

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

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

)عدم آغاز غربالگري تالاسمي در منطقه،عقد غير ثبتي،برخي گروههاي اجتماعي به هر دليلكه قبلا  ييغربالگري تالاسمي در زوج ها .7
و در حـال حاضـر    انـد  در زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام ندادهافراد خارجي مقيم در كشور و ...(  افراد مهاجر، خاص،
  .باشند يمباردار

 

 از هدف اختصاصي اول ي مرتبط با راهبرد اولهافعاليت
 هـاي ، كاركنان آزمايشـگاه غربـالگري آزمـايش   بهورز ،كارشناس، كاردان ماما،)پزشك،درمـانياي مختلف بهداشتيـهكاركنان رده تمامآموزش  .6

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

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

 ازدواج( يبرا يازدواج )فبل از هر اقدام
هـاي تالاسـمي، برابـر الگـوريتم كشـوري و     ي آزمايشكننده به آزمايشگاه ويژههـاي تالاسمي در متقاضيان ازدواج مـراجعهانجام آزمايش .7

 ي تالاسمي.ي ويژهتفسير نتايج آن با نظر پزشك مشاوره

 .ازيك درصورت نيص ژنتيتشخ و يليتكم يش هايارجاع جهت انجام آزما .4
و ثبـت     CBCدر دفتر  تالاسمي يهمشاور يهويژ شگاهيآزما به ش از ازدواجيپ يش هاين جهت انجام آزمايمراجعه يكلثبت مشخصات  .5

 .تيكات مراجعين به تيم مشاوره ژنصدفتر ثبت مشخ ك دريم مشاوره ژنتين به تيمشخصات مراجع
و معرفي زوج به مركـز بهداشـت شهرسـتان و مركزبهداشـتي      5تكميل فرم شماره مشاوره و  تيمتوسط  تالاسمي يهژـوي يهمشاورانجام  .1

 .درماني مربوطه

 .الاسميـت يهمشاور يهدرماني ويژز بهداشتيـركـاعلام فعاليت ممنظور ـهب 4ي هرم شمارـفال ـو ارستكميل  .3

 
 از هدف اختصاصي اول ي مرتبط با راهبرد دومهافعاليت

 .راهبرد شامل والدين بيماران مبتلا به تالاسمي مي باشد اين
 هـاي ، كاركنان آزمايشگاه غربـالگري آزمـايش  بهورز ،كارشناس، كاردان ماما، )پزشك،درمـانياي مختلف بهداشتيـهكاركنان رده تمامآموزش  .6

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

 راهبرد دوم  يجهت اجرادر ب آن ها يبه منظور ترغ تالاسمي بيماران والدين به و آموزش ياطلاع رسان .1

 مربوط. دستورالعملهدف برابر طرح و  هايگروهو  جامعه عموم آموزش .7

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

ي اهداف ، راهبردها و فعاليت هاي پيش بيني شده در بـرنـامـه
 پيشگيـري ازبـروز بتـا تـالاسمي مـاژور
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 شـرايط غربالگري هستنـد عبـارتند از: د ـافرادي كه در اين راهبرد واج
 

  ازدواج كرده اند.زنان بارداري كه قبل از شروع غربالگري در شهرستان 
  زنان بارداري كه به هر دليل)عقد غير ثبتي، برخي گروههاي اجتماعي خاص،افراد مهاجر، افراد خارجي مقيم در

 كشور و ...( هنگام ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند.

 م غربالگري ندارند.اي ذكر شده فوق در صورت داشتن فرزند مبتلا به تالاسمي ماژور نياز به انجاـهزوج
 

 
تذكر: بررسي گروههاي مشخص شده حداكثر تا پايان سه ماهه اول بارداري بايد انجام گردد و جهت شناسايي اين افراد لازم 

 است در اولين مراجعه زن باردار سال ازدواج و سابقه انجام آزمايشات تالاسمي سوال شود.

و معرفي زوج به مركـز بهداشـت شهرسـتان و مركزبهداشـتي      5تكميل فرم شماره مشاوره و  تيمتوسط  تالاسمي يهژـوي يهمشاورانجام  .5
 .درماني مربوطه

 والدين. اول و دوم( با توجه به وضعيت هايهلح)مرPND انجام ارجاع جهت .1
  .والدينا توجه به وضعيت ـب)وازكتومي و توبكتومي(  ارداريـري از بـاي دائمي پيشگيـهارجاع جهت استفاده از روش .3
 

 از هدف اختصاصي اول ي مرتبط با راهبرد سومهافعاليت

)عـدم شـروع   اتفـا  مـي افتـد كـه بـه هـر دليل       ييها الاسمي در زوجـروز بيماري تـبموارد وجهي از ـتعداد قابل تانه يبه اين كه سال با توجه
غربالگري در منطقه،عقد غير ثبتي،برخي گروههاي اجتماعي خاص،افراد مهاجر،افراد خارجي مقـيم در كشـور و ...( در زمـان ازدواج آزمـايش     

ميـزان خطـر بـروز     و محاسـبه  منطقـه  با در نظر گرفتن طول دوره باروري در اـه/ دانشكدهدانشگاه لازم است هاي تالاسمي را انجام نداده اند
   نمايند.اقدام اين گروه هاهاي ناقل تالاسمي در ه غربالگري و شناسايي زوجـب ،بيماري و اثبات مقرون به صرفگي

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 مي باشد: اليت ها در اين راهبرد به شرح زيرفع
 .كاردان و بهورز، ارشناسـك، مختلف بهداشتي)پزشك ايـهرده كاركنان تمام آموزش .6

 .هاي جمعياز رسانه يريبهره گبا عموم جامعه يبرا يآموزش يبرنامه ها ياجرا .1

 .برنامهمطلوب بهداشتي جهت مشاركت در اجراي  نيرابطآموزش  .7
اعـم از   اـه ـبهداشـت و سـاير بخـش    شاغل در بخـش  ماماهاي عمومي، پزشكان ،و زايمان انـن زنامتخصص تمامو جلب مشاركت آموزش  .4

 .متن آموزشي مناسبارسال ازطريق  نظام پزشكي يهو اداردانشگاه درمان  معاونت همكاريخصوصي با  دولتي يا
آزمايشـگاه  و ارجاع آنها به  دـنماينميراجعهـم يبهداشتي به واحدهاي بهداشت ايهكه جهت مراقبت برنامه گروه هدفباردار زنان  تمامآموزش  .5

 .CBC انجام منظوربه 6كانترلـداراي س

ايش جهـت  ـآزم ـ يهبـديهي اسـت نتيج ـ  شـود.  ميانجام 4و  6 در بند ديدهراد آموزشـبا مشاركت واحدهاي بهداشتي و اف فعاليت اين توجه:
 و يـا افـراد   الاسميـت ـ يهمشـاور  يهژيودرماني مركز بهداشتيپزشك  ،انيـدرمبهداشتي زشك مراكزـبه رؤيت پبايد پيگيري  يهتفسير و ادام

 رسد.ـب 4ي بند ديدهآموزش

 يهدرمـاني و ارسـال نتيج ـ  توسط پزشك مركـز بهداشـتي   5 فعاليت بند ده درـشان ارجاعـزن تمام( براي MCHو  MCV) CBCدرخواست  .1
 .دهندهبه واحد بهداشتي ارجاع آزمايش

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

ال ـانـد و ارس ـ شـده ارجـاع  3 ي كـه براسـاس فعاليـت بنـد    انراي مردـبدرماني بهداشتي مركز پزشكتوسط ( MCHو  MCV) CBCدرخواست  .1
 .دهندهارجاعواحد به  آزمايش يهنتيج

                                                           

الكترونيكي  گرشمارش كه داراي دستگاه آزمايشگاهيبه هر  CBCانجام  جهت، ارجاع غربالگري زوجيني كه به هر دليل در زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده انددر  .6

 باشد مانعي ندارد.
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گر الكترونيكي )سل كانتر( انجام با دستگاه شمارش CBC كه آزمايشدرصورتي  ،ي جاري مراقبت از زنان بارداربا توجه به برنامه
 داد.ها را انجامي آن ساير اقدامتوجه به نتيجهتوان با مجدد نبوده و مي CBC انجامبه نياز ،باشدشده

 

قالـب اسـتراتژي سـوم     در هـاي ناقـل تالاسـمي   الگوريتم شناسايي زوجبراساس شـده در آنها و انجام CBCهـايي كه با تـوجه به ارجـاع زوج .9
 شود(.ارجاع ضميمهشده هنگام هاي انجام)سوابق آزمايشباشند يم ي تالاسميي مشاورهدرماني ويژهبه مركز بهداشتينيازمند ارجاع 

 .مراجعين تيم مشاورهثبت در دفتر الاسميـت يهمشاور يهژـدرماني ويز بهداشتيـركـه مـب كنندگـانهعـراجـات مـثبت مشخص .61

 هاي ناقل تالاسمي با درخواست پزشك تيم مشاوره.ها براساس الگوريتم كشوري شناسايي زوجي آزمايشادامه .66

م يبـه ت ـ  يمعرف ـجهـت  مركـز بهداشـت شهرسـتان     بهفرم و ارسال  يناقل/مشكوک پرخطر تالاسم يزوج ها يبرا 5ي هتكميل فرم شمار .61
 .مراقبت

 شود:ميبه دو دليل تكميل و ارسال 5ي طور كلي فرم شمارهبه

   معرفي زوجين نيازمند مراقبت ويژه. ▪

 .دليلپرخطر تالاسمي به هر مشكوک  ناقل/هـاي اعلام عـدم پيگيـري و مـراقبت زوج ▪

 يهارائو  مستقيمضمن آموزش  توانندمي 4 ديده براساس فعاليت بند آموزشاهاي ـامـزشكان عمومي و مـ، پو زايمان ن زنانامتخصص :1 يهتبصر
 ـ ودهنم ـا ارجاعـهداشتي محل سكونت زوجهواحد بترين نزديكبه را  هاآن ،سوم راهبردهـاي هـدف در زوجمتن آموزشي به   ,تمايـل ا درصـورت  ـو ي

ي درمـاني ويـژه  ركز بهداشـتي ـا بـه م ـ ـه ـنسبت به ارجـاع زوج « 9بند  براساس»درصورت نياز  د وـدهنانجامرا  1 و 3 ،1اي ـهاي بندهفعاليت تمام
ارسـال  ك پسخوراند مناسـب را بـه پزشـك ارجـاع دهنـده زوج،      ين لازم است مركز مشاوره ژنتينمايند.پس از مراجعه زوجاقدام تالاسمي يمشاوره

 .گردد يقدرداندارند  كه در اين راستا همكاري مناسبپزشكاني از ها تـرتيبي دهند تا شـود دانشگاهميتوصيهد.ينما

درنگ بي ديرا انجام نداده باشند، با يشات تالاسميآزما يليدرصورت مراجعه زنان باردار كه قبلا در زمان ازدواجشان، به هر دل :2 يتبصره
 شـود. انجام 6-12هـاي مورد نياز براساس بندهاي و در اسـرع وقت بايـد اقدام

 

 

 

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

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

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

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

 

 از هدف اختصاصي دوم ي مرتبط با راهبرد اولهافعاليت
 .(بهورز ،كارشناس، كاردان ماما،)پزشك،درمـانياي مختلف بهداشتيـهكاركنان رده تمامآموزش  .6

 آموزش زوجين ناقل/پرخطر تالاسمي. .1

 اسـتاندارد  و انجـام مشـاوره   5پس از دريافت فرم شماره  ط مراقبتيواجد شرا يپرخطر تالاسممشكوک ناقل/ دعوت از زوجين .7
 درخصوص روش هاي مطمئن پيشگيري از بارداري.

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

دو سـتاره قرمـز    درجبا ) يگاه بهداشتيخانه بهداشت/پا مشخص كردن زوجين ناقل تالاسمي در دفتر مراقبت ممتد تنظيم خانواده .5
 در ستون ملاحظات( جهت انجام مراقبت ويژه. "زوج ناقل/مشكوک پرخطر تالاسمي"عبارت  و ثبت

كه داراي فرزند سالم بـوده   ييدر زوج هاترغيب جهت استفاده از روش هاي دائمي پيشگيري از بارداري)وازكتومي و توبكتومي( .1
 و تمايل به داشتن فرزند ديگر ندارند.

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

 .1در فرم شماره  بصورت فصلي ثبت وضعيت استفاده از روش هاي پيشگيري از بارداري .1
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مسـتندات مبنـي بـر انجـام     ت ي ـوش هاي پيشـگيري از بـارداري دائمـي پـس از رو    از ر در صورت استفادهاعلام قطع پيگيري زوجين  .9

 .بكتومي يا وازكتوميتو
 .ژهيوانجام مراقبت هاي  يبرااعلام سريع بارداري در زمان وقوع بارداري  تياهم زوج در خصوص هيتوج .61
جهـت   1مشخصـات زوج در فـرم شـماره     ثبـت به سطح بـالاتر و  ن يزوج محل سكونت جديد قيدق مهاجرت و آدرس مكتوب اعلام .66

 .لازم يهااعلام به تيم مراقبت محل سكونت جديد جهت پيگيري و مراقبت 
 

 از هدف اختصاصي دوم ي مرتبط با راهبرد دومهافعاليت
 .(بهورز ،كارشناس، كاردان ماما،)پزشك،درمـانياي مختلف بهداشتيـهكاركنان رده تمامآموزش  .6

 پرخطر تالاسمي.مشكوک آموزش زوجين ناقل/ .1

 .قبل از اولين بارداري  1PND آموزش در خصوص اهميت انجام به هنگام و  5دعوت از زوجين پس از دريافت فرم شماره  .7

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

 كاهش هزينه هاي انجام آزمايش هاي ژنتيك. يبرابيمه  از خدمات يهت برخوردارجترغيب زوجين  .5

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

 مراجعه نكرده اند. 1PNDپيگيري و آموزش زوجيني كه به هر دليل جهت انجام  .3

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

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

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

)با درج دو سـتاره قرمـز    يگاه بهداشتيتالاسمي در دفتر مراقبت ممتد تنظيم خانواده خانه بهداشت/پامشخص كردن زوجين ناقل  .66
 در ستون ملاحظات( جهت انجام مراقبت ويژه. "زوج ناقل/مشكوک پرخطر تالاسمي"و ثبت عبارت 

 از هدف اختصاصي دوم ي مرتبط با راهبرد سومهافعاليت
 .(بهورز ،كارشناس، كاردان ماما،)پزشك،درمـانيمختلف بهداشتياي ـهكاركنان رده تمامآموزش  .6

 آموزش زوجين ناقل/پرخطر تالاسمي. .1

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

 كاهش هزينه هاي انجام آزمايش هاي ژنتيك. يبرابيمه  از خدمات يجهت برخوردارترغيب زوجين  .4

 .ژهيوانجام مراقبت هاي  يبرااعلام سريع بارداري در زمان وقوع بارداري  تياهم زوج در خصوص هيتوج .5
به مركز مشاوره ژنتيك شهرستان جهت انجام هماهنگي هاي لازم بـا آزمايشـگاه ژنتيـك بـراي انجـام       زوجين باردارارجاع  .1

2PND. 

 مراجعه نكرده اند. 2PNDپيگيري و آموزش زوجيني كه به هر دليل جهت انجام  .3

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

 از طريق مركز مشاوره ژنتيك.  2PNDپيگيري نتيجه انجام  .9

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

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

 .1در فرم شماره  2PNDدرج تاريخ انجام  .61

 .1درج نتيجه بارداري در فرم شماره  .67

 

آخرين  روشي كه در 6در صورتي كه زوجي در طول يك فصل  بيش از يك روش پيشگيري از بارداري استفاده نمايد ، در فرم شماره 

 .روز فصل استفاده شده است گزارش مي گردد
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 ي ژنتيك اداره ـ هامركز مديريت بيماري
ي حاضر برنامه هـاي ژنتيك در سطح كشور است كه درحـالپيشگيـري از بيماريهـاي مسئول اصلي تـدوين و اجـراي برنامه ي ژنتيكاداره

 دار است:هاي فني در قالب وظايف ذيل عهدهپيشگيري از بروز بتـا تـالاسمي مـاژور را بـا مشورت شوراي كشوري و گروه
 ي پيشگيري از بروز بتا تالاسمي ماژور.برنـامه سياستگذاري در راستـاي اجراي استاندارد .6
ي مورد نياز جهت اجـراي بيني، تخصيص و ارسال بودجـهنمودن تمام امكانات لازم جهت اجراي استانـدارد برنامه اعم از پيشفراهم .1

 .برنامه
و آوري، ، معاون تحقيقات و فندرمانمعاون نمايندگان ثابت و فعال از  :از متشكل ژنتيك هايبيمارياز  پيشگيري كشوريتشكيل شوراي  .7

آمـوزش  آزمايشگاه مرجع سلامت، دفاترها و ، مديـران كل، رؤساي ادارهي ژنتيـك، رئـيس اداره هـامـديـريت بيماريمركز  رئيس
 و بهداشت، درمان هاي خاص از وزارتمدارس و پيوند اعضا و بيماري ، بهـداشتخانـواده، گستـرش شبكه سلامت جمعيت وبهداشت، 

 ياپيدميولوژيست، متخصص ژنتيك و تشخيص پيش از تولد، نمايندهآموزش پزشكي، مشاوران كشوري برنامه شامل: هماتولوژيست، 
رحسب ضرورت شامل:  نمايندگان قوه قضائيه)سازمان ثبت اسناد، املاک و پـزشكي شوراي سياستگذاري صدا و سيما و سـاير اعضا بـ

)سازمان تبليغات  ارشادقانوني(، آموزش و پرورش، نيروهـاي نظامي و انتظامي، سـازمـان نظام پـزشكي، شـوراي عـالي بيمه، وزارت 
هاي آموزشي يـا فرهنگي از معاونت ي سراسر كشور و درصورت لزوم نمايندگانيعلميه هاياسلامي( و نمايندگاني از مديريت حوزه

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

اندارد بخشي و ايجاد بستر مناسب جهت اجراي است در راستاي سياستگذاري و ايجاد هماهنگي درون و بين منظور مشاركتاين شورا به
 شود. مي برنامه تشكيل

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

 هـاي غـربـالگريآزمايشگاه ▪

 پيش از تولدص يتشخژنتيك و  تشخيص ▪

 ي تالاسميژهويـ يمشاوره ▪

 مـراقبت ▪

  آموزش ▪

 تحقيقات ▪

هاي ژنتيك و مشاوران برنامه انتخاب و با تـوجه به ها از نمايندگـان مـرتبط اعضاي شوراي پيشگيري از بيمارياعضاي اين گروه
 دان مطلع و از كارشناسان ستاديژنتيك، بنا به ضرورت از استاي ديـد ادارهداد. درضمن بـا تـوجه بـه صلاحدتشكيـل جلسه خـواهن ، مـوضوع
 ها دعوت خواهدشد.ها جهت شركت در جلسهدانشگاه

 دهند. هاي فني برحسب ضرورت تشكيل جلسه ميگروه

براي هاي مورد نياز كشوري هستند كه هر يك با توجه به تخصص شوراي يشـدهدار وظايف تعريفهـاي فني عهدهگروه ي گروه فني:وظيفه

 اند.شدههاي مرتبط تشكيلاختصاصي راجع به موضوعبحث فني و 

 منظور:بخشي بههاي درونانجام هماهنگي .1

 ازطريق كنترل كيفي مستمر؛ هاي تالاسميارتقاي دانش و مهارت پرسنل مسئول انجام آزمايش ▪

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

 ؛ PNDها و و زنجيره DNAهاي تشخيص پيش از تولد)مرجع و محيطي(، بـررسي ي آزمايشگاهايجاد، توسعه و تكميل شبكه ▪

ل هاي ناقهاي خاص جهت دسترسي هر چه بهتر زوجي همكاري و همـاهنگي بـا مـركـز پيـونـد اعضـا و بيماريتـوسعه ▪
 بضاعت بـه خـدمـات تخصصي و هماهنگي براي پيونـد مغز استخوان.بضاعت و بيكم

 شرح وظايف
 



 

 
 

00 

 هاي آموزشي دردست اجرا.بازنگري و تدوين برنامه .3
 هاي آموزشي.ي مواد آموزشي و پيشنهاد شيوهتهيه .1
هـاي علمي و افزايش توانمندي منظورهـاي مناسب بـههـا و ايجاد فرصتهـاي علـوم پـزشكي جهت رفع چـالشتعامـل بـا دانشـگاه .9

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

 پيشگيري از بروز موارد جديد بتا تالاسمي ماژور.
 هاي ارشد.ها به مقامخـوراند و تهيه و تحويل گزارشي پسهها، ارائنظارت و پايش برنامه در دانشگاه .66
 آوري اطلاعات، تجزيه و تحليل، تفسير و انتشار آن در قالب گزارش وضعيت برنامه.گرد .61
 سـازي پرسنل.هـاي منـاسب جهت ارتقـاي علمـي و توانمندپيـشنهـاد و ايـجـاد زمينـه .67
 .برنامه منتخب تولوژيست هايهماهاي علمي سالانه جهت برگزاري گردهمايي .64
 هـاي برنامه.ليستها و چكهـاي بـرتـر بـا استفاده از تمام شاخصي دانشگاهبنـدي و اعلام سالانـهرتبه .65
 مدت همكاران جديد استاني.منظور آموزش كوتاهي تالاسمي بهي مراكز دانشگاهي نمونه ازنظر اجراي استاندارد برنامهتعيين و اعلام سالانه .61
 در راستـاي اجـراي بهينه وي تـالاسمي ي ويـژههاي غربالگري، مشاورهآزمايشگاهدر بخش مـديـريت،  گردآوري اطلاعـات سـالانـه .63

 «.مديران و كارشناسان برنامه»توانمندسـازي 
 هاي ژنتيك.از بيماري ها به اعضاي شوراي كشوري پيشگيريارسال دستورالعمل .61
نظارت  ي آموزش/هاي دانشگاهي( درخصوص اجراي برنامه)گروهگـروه اي و همهـاي علوم پـزشكي منطقه/ دانشكدهتعيين دانشگاه .69

 ي ژنتيك)تالاسمي(، مراقبت و پژوهش.آزمايشگاه، مشاوره
 

 معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكده
 هاي گروه پيشگيري و مبارزه با بيماريعهدهدانشگاه/ دانشكده بهدر سطح هـاي ژنتيك هـاي پيشگيري از بيماريمسئوليت اجراي استاندارد برنامه
هاي ژنتيك و پيشگيري از بيماريا با مشورت شوراي دانشگاهي ي پيشگيري از بروز بتـا تالاسمي ماژور راست و درحال حاضر برنامه

 دار است:هاي فني در قالب وظايف ذيل عهدهگروه
 نمودن تمام امكانات لازم جهت اجراي استاندارد برنامه شامل: فراهم .6

هـاي هـاي آمـوزشي بـراي عموم مـردم و گروههـاي لازم جهت اجـراي بـرنـامهبخشي، ازجمله هماهنگيهـاي بينايجاد هماهنگي ▪
 هدف براساس طرح و دستورالعمل مربوط؛

 .برنامه ياجرا جهت نياز مورد يبودجه تخصيصو  جذبمديريت مالي ،  ▪
علوم  يمعاونين امور بهداشتي، درمان، دارو و پژوهشي دانشگاه/ دانشكدههاي ژنتيك متشكل از: تشكيل شوراي دانشگاهي پيشگيري از بيماري .1

مـدارس،  جوانان و بهداشت آمـوزش بهداشت، ارتباطات و،سلامت جمعيت و خانوادههـا، پيشگيري و مبارزه با بيماري پزشكي، مديران گروه
هـاي خاص، ي تالاسمي، مـديـر درمـان، كـارشناس بيماريكارشناس برنامه ،غيرواگير هايبيماري مسئول كارشناسگسترش شبكه و 

شـوراي سياستگذاري ي ، رئيس آزمايشگاه مرجع، نمايندهمنتخب برنامه تالاسمي هماتولوژيستها، كارشناس مسئول امـور آزمـايشگاه
و  آموزش و پرورش، ثبت اسناد :استـاني و سايـر اعضا بـرحسب ضرورت شـامل نمايندگاني از ادارات كـل شـامل و سيمايصـدا 

سازمان گر، سازمان تبليغات اسلامي، پـزشكي قـانوني، رئيس يا معاون هاي بيمهاملاک، نيروهاي نظامي و انتظامي، شـوراي سياستگذاري سازمان
هاي روزنامهي علميه( هاي داراي حـوزههاي علميه)مختص استاناستاني حوزه ي انجمن تـالاسمي، مديريتماينـدهنظام پزشكي استان، ن

علوم، تحقيقات و  هاي مربوط به وزارتهاي علوم پزشكي، دانشگاهو يا فرهنگي دانشگاه محلي و درصورت لزوم نمايندگاني از معاونت آموزشي
 . ...ي و پيام نور و آوري، دانشگاه آزاد اسلامفن

بخشي و و بين  يبخش در راستاي سياستگذاري و ايجاد هماهنگي درونمنظور مشاركت هاي اين شورا سالانه و يا برحسب ضرورت بهجلسه
 شود. ميبستر مناسب جهت اجراي استاندارد برنامه تشكيل ايجاد

 
 

 

 

 اد اعضاي شـورا به ريـاست دانشگاه/ دانشكده و پيگيـري صدور ابـلاغ.پيشنه .7

منتخب برنامه جهت انجام مشاوره تخصصي حضوري/غيرحضوري  در هر استان لازم است يك هماتولوژيست بعنوان هماتولوژيست

انتخاب گردد.در صورت عدم وجود هماتولوژيست در سطح دانشگاه مي توان از بين فوق تخصص/متخصصين داخلي يا اطفال برتر در 

 سطح دانشگاه، فوق تخصص/متخصص منتخب برنامه را جهت انجام مشاوره هاي تخصصي انتخاب نمود.



 

 
 

01 

است برحسب ضرورت و موضوع خاص در قـالب ي سـالانه ممكنبر جلسههاي ژنتيك علاوهشوراي دانشگاهي پيشگيري از بيماري
  :عبارتند از گروه فني است كه 1و بر اين اساس شوراي دانشگاهي فو  متشكل از  ل جلسه دهنديتشكگروه فني 

 هاي غربالگريهآزمـايشگا ▪

  تشخيص ژنتيك ▪

 ي تـالاسميي ويژهمشاوره ▪

 مراقبت ▪

 آموزش ▪

  تحقيقات ▪

مـوردنظر  هاي ژنتيك و برحسب ارتباط با موضوعبيماريها از بين اعضاي شـوراي دانشگاهي پيشگيري از اعضاي اين گروه
 شوند. ميدعوتهـاي فني دانشگاهي فقط اعضاي مـرتبط هـاي گروه. بنابراين در جلسهشوندميانتخاب

 منظور:بخشي بههاي درونانجام هماهنگي .4

 ؛ دارو و درمان معاونت همكاري با آموزشيو  توجيهي هايجلسهارتقاي آگاهي كاركنان بخش تـزريق خون ازطريق برگزاري  ▪

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

 ؛ *اعلام مـوارد جـديـد بيمـاري ▪

 هاي تالاسمي)برابر طرح و دستورالعمل مربوط(؛ي آزمـايشهـاي ويژهارتقاي آگاهي كاركنـان آزمـايشگاه ▪

 مراكز آزمايشگاهي؛ يو استاندارد ساز و تجهيز هاي تالاسميآزمايشليست آزمايشگاه مسئول انجام تكميل چك ▪

 هاي گلوبين)درصورت نياز(؛، بررسي زنجيرهPNDو  هـاي تشخيص ژنتيكزمايشگاهانـدازي آپيگيـري جهت راه ▪
 دستورالعمل مربوط.هاي تحت پوشش برابر طرح و ي شهرستاني تـالاسمي و اعضـاي تيم مشـاورهآموزش كارشناسـان برنامه .5
 ي پيشگيري از بروز موارد جديد بتا تالاسمي ماژور.هـاي مورد نياز برنـامهتكثير و ارسال جـزوه .1
 گزارش به مديران ارشد. خورانـد و تهيه و تحويلي پسهـا، ارائهنظارت و پايش شهرستان .3
 وضعيت موجود برنامه. آوري اطلاعات، تجزيه و تحليل، تفسير و انتشار آن در قـالب گزارشگرد .1
 مورد نياز برنامه. انجام تحقيقات .9
ن ياز زوج ـ يط برخ ـيشـرا منتخب برنامه در خصوص  هماتولوژيستبا  پزشك مركز مشاور ه ياوره تلفنمش يط لازم برايا نمودن شرايمه .61

 .د پزشك مشاوريبا صلاحد يمشكوک به تالاسم
 برنامه.منتخب  هماتولوژيست حضور با براي تيم مشاوره ژنتيك هاي توجيهيتشكيل جلسه .66
دي و اعلام سالانهرتبه .61 ا استفاده از شاخصبنـ رتر در اجـراي استاندارد برنامه بـ  هاي مربوط.ليستها و چكي مراكز بهداشت شهرستان بـ

مـدت  منظـور تــوجيه و آمــوزش كوتـاه    در سطح دانشگاه/ دانشكده به تالاسمي يانتخاب مركز بهداشت نمونه ازنظر اجراي استاندارد برنامه .67
 ي تالاسمي.ي ويژهكارشناسان برنامه و اعضاي تيم مشاور

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

 دريافتي در آرشيـو قسمت مربـوط.هـاي مديريتي هـا و نامها، دستـورالعملهـ، جـزوههـاكتابداري تمام بـايگاني و نگه .65
 پاسخ مناسب. و پيگيري تـا دريافت  هابه مـركـز مديريت بيماري نظر، پيشنهادات در سطح دانشگاه و انعكاسگردآوري نقطه .61
ي تحت پـوشش دانشـگاه/ دانشـكده بـه معاونـت   خارج از منطقهبه  يتالاسمپرخطر  مشكوکهـاي ناقـل / اعلام مـوارد مهاجـرت زوج .63

، بـه مركـز   هـا شـده از سـاير دانشـگاه   دريافـت  يجابجايي زوجين ناقل/مشكوک پرخطر تالاسـم  هايگزارش و ارسال بهداشتي دانشگاه مقصد
 .بهداشت شهرستان مربوطه

مـورد   يل ـيتكم ش هـاي يانجام آزمـا  ي( برايا خصوصيو/ يمرجع)دولت /آزمايشگاه هايشگاهيآزما نييتع جهت لازم يها يانجام هماهنگ .61
/ شـگاه يشهرسـتانها بـه آزما   يغربـالگر  يهـا  شـگاه يارسـال نمونـه از آزما   يلازم بـرا ط يشراجاد يو ان و الكتروفورز( يتي)فرنياز در برنامه

 مذكور. يشگاه هايآزما

 .هامـركـز مديريت بيمارينيـاز به مـورد  هـا و اطلاعـاتمـوقع تمام فـرمارسـال بـه .69
 

. 
 

                                                           

 نمايند.خون مي تزريقبار در سال  6-1 حداقل  اينترمديا بيماران تالاسمي.شودمينمايند( خون مي تزريقبار در سال  6-1 حداقل)اينترمدياو  ماژور تالاسميشامل بيماران  *

-توجه: بر اساس تغييرات به عمل آمده در اين نسخه از دستورالعمل، زوجين ناقل قطعي كه از ميان زوجين كم خطر تشخيص داده مي

 شت گزارش شوند.به ستاد وزارت بهدا -باشدكه ضميمه اين نسخه دستورالعمل مي-« بررسي زوجين كم خطر»نامه شوند طبق شيوه
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 بهداشت شهرستان مركز
، دايتـه ـهمـاهنگي،   .دارد عهـده هـب ـ يك از جملـه تالاسـم  ي ـژنت يهـا  هـام ــراي برنـمهمي در اج لي وـرستان نقش اصـبهداشت شه زـركـم
 پيشـگيري و  واحـد  يهعهـد بهان نيز ـصحيح برنامه در شهرست اجراي مطلوب و .است زـركـماين  وظايف از هـامـبرنايش ـو پ نظارت ،وزشـآم
 است:رح ذيل ـوظايف آن به ش ترينهممه ـبوده ك اـهبيماريارزه با ـمب
 ،انـداشت شهرستـبه، مـركـز درمـانو  بهداشتي رؤسـاي شبكه :متشكل ازشهرستان  هاي ژنتيكشوراي پيشگيري از بيماري تشكيل .6

 جوانان و آمـوزش بهداشت، بهداشتارتباطات و،  سلامت جمعيت و خانوادهها، پيشگيـري و مبارزه با بيماري مسئولين واحدهاي
 يتالاسمي، مدير درمان، رئيس آزمايشگاه ويژه يهـاي غيرواگير، كارشناس برنامهو كارشناس مسئول بيماري شبكهمـدارس، گسترش 

مي شهرستان، سرپرستار/ مسئول مركز تـزريق خون، ي تـالاسي ويـژهشهرستان، پـزشك و كـارشناس تيم مشـاورههاي تالاسمي آزمايش
آموزش و پـرورش، ثبت اسناد و املاک،  :هاياز اداره ها و ساير اعضا برحسب ضرورت شامل نمايندگانيامور آزمايشگاهكارشناس مسئول 

 نظام سازمان معاون يا، رئيس قانوني پزشكي، اسلامي گر، سازمان تبليغاتهاي بيمهو انتظامي، شوراي سياستگذاري سازمان نظامي نيروهاي
ي علميـه(، هـاي داراي حـوزهشـهرستانعلميه)مختص هـاي ي انجمن تالاسمي، نمايندگاني از حوزهپزشكي استان، نماينده

پزشكي، علوم  هـايهـا/ دانشكدههـاي محلي و درصـورت لـزوم نمايندگـاني از معاونت آمـوزشي و يـا فـرهنگي دانشگاهروزنـامـه
 . ...هاي عالي، دانشگاه آزاد اسلامي و پيام نور و آوري، آموزشكدههـاي مربوط بـه وزارت علوم، تحقيقات و فنهـا/ دانشكدهدانشگاه

بخشـي و  و بين  يبخش در راستاي سياستگذاري و ايجاد هماهنگي درونمنظور مشاركت هاي اين شورا سالانه و يا برحسب ضرورت بهجلسه
 شود.  ميايجاد بستر مناسب جهت اجراي استاندارد برنامه تشكيل

 پيشنهاد اعضاي شورا به رئيس شبكه و پيگيري صدور ابلاغ. .1
 منظور:بخشي بههاي درونانجام هماهنگي .7

ي ويـژه  هـاي آزمايشـگاه  هايفعاليت بر نظارتو  هيآزمايشگا هايليستچك تكميل و ...( و مناسب كيت، كانترسل)آزمايشگاهي مراكز تجهيز ▪
 هاي تالاسمي)برابر طرح و دستورالعمل مربوط(؛آزمايش

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

 ؛  *اعلام موارد جديد بيماري ─

 ؛*ي كل موارد بتا تالاسمي ماژوراعلام سالانه ─

 ؛*ي كل موارد فوت بتا تالاسمي ماژوراعلام سالانه ─

 ي تالاسمي ؛ي ويژهمشاورهدرمـاني به مركز بهداشتي *راهنمايي و ارجاع والدين بيمـاران ─

ي سرپرسـتار/  عهـده دقت در صحت و حسـن اجــراي مــوارد فــو  بـه      ي جداگانـه.پـوشه مرتبط در يفرم ها يتمامبايگاني  ─
 مسئـول بخش تزريق خون است.

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

هــاي تالاسـمي   جهـت انجـام آزمـايش    6هاي مــورد تــأييد  آزمايشگاهي تالاسمي و ي مشاورهدرماني ويژهكز بهداشتيااعلام اسامي و نشاني مر .5
 ي ثبت اسناد و املاک شهرستان.هنگام ازدواج به اداره

 درماني ازجمله:هـاي آموزشي مرتبط با كاركنان بهداشتيانجام فعاليت .1

)پزشـك/   انيـدرمراكز بهداشتيـجهت همكاران در مماژور  تالاسمي ي پيشگيـري از بـروز بتابرنـامه دستورالعمل وجيهـت و وزشـآم ▪
   .كارشناس/ كاردان/ بهورز(

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

 هاي آموزشي.و همكاران آزمايشگاه در برنامهمشاوره  تيم ، اعضايامهـادي برنـستكارشناس جهت شركت  ريزيبرنامه ▪

  ي تالاسمي.و صدور ابلاغ جهت اعضاي تيم مشاوره تالاسمي يهمشاور يهژـدرماني ويبهداشتي مركز تعيين .3

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

   .اجراي صحيح برنامه بر نظارت .61
   خـوراند.ي پسو ارائه ربوطـهاي مليست چكمحيطي توسط  عملكرد سطوحمستمر پايش نظارت و  .66
 .ارسال آن به معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكده و ماژور تالاسمي اپيدميولوژيك بروزبررسي  فرم كميلت .61

                                                           

 نمايند.خون مي تزريقبار در سال  6-1 حداقل  اينترمديا بيماران تالاسمي.شودمينمايند( خون مي تزريقبار در سال  6-1 حداقل)اينترمدياو  ماژور تالاسميشامل بيماران  *
 شود.ي ثبت اسناد و املاک شهرستان اعلام. بديهي است هرگونه تغيير در نشاني يا اسامي بايد بصورت فوري به معاونت بهداشتي دانشگاه و اداره6
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 .يتالاسم پرخطرمشكوک / هـاي نـاقلاعلام مهاجرت زوج .67

 

 
 
جهـت   هدرمـاني مربوط ـ به مركـز بهداشـتي   ،ي تالاسميي مشاورهدرمـاني ويـژهشـده از مـركـز بهـداشتيدريافت 5ي رم شمارهارسال فـ .64

 .لازمهاي پيگيريانجام 
 
 بـه معاونت بهداشتي دانشـگاه/ دانشكده. 1و  4ي هـاي شمارهموقع فرمبندي و ارسـال بهجمع .65

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

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

توسط تيم  شدهاعلام  شناسايي شده در استراتژي سومپرخطر مشكوک هـاي نـاقـل/ زوجدر عدم مـراجعه بيش از سه ماه موارد پيگيـري  .11
 شود.ميدرماني انجامو با مشاركت مراكز بهداشتي يتلفنبه صورت ي اداري و يا ين پيگيري ازطريق مكاتبهامشاوره. 

 هاي هدف.هاي آموزشي مرتبط با گروهو اجراي فعاليت مديريت ، هماهنگي .69
  .مورد نياز برنامه مطابق دستورالعمل تحقيقات نجاما .11
 ـ و تالاسـمي در شهرسـتان   برنــامه  اجـراي  وضعيت مـوجـوددر قـالب  اطلاعاتانتشار ، تفسير وتحليل ه وـتجزي ، آوريگرد .16 ي يـك  هارائ

 انشگاه/ دانشكده.نسخه به معاونت بهداشتي د

 .كيدر پورتال اداره ژنت وارد شدهاطلاعات  يبررس مديريت و .11
 )مشاوره، آزمايشگاه و ...(.هدر آرشيـو قسمت مـربوط هـاي مـديريتينامهها و ها، دستورالعملها، جزوهكتاببايگاني و نگهداري تمام  .17
پاسـخ   دريافـت دانشگاه/ دانشكده و پيگيري تا  و انعكاس به معاونت بهداشتيو انتقادات در سطح شهرستان  نظر، پيشنهاداتگردآوري نقطه .14

 مناسب.

 
 

 (غربالگريهاي آزمايشگاههاي تالاسمي)ي آزمايشآزمايشگاه ويژه
تالاسـمي   يهعنوان آزمايشگاه ويژهـو ب شدهجهزمتالاسمي  ياهـآزمايش درماني جهت انجامهاي مراكز بهداشتيدر هر شهرستان يكي از آزمايشگاه

 .شودانجام است ازدواج ازبل ق هايآزمايش ساير انجام مسئولآزمايشگاهي كه  تالاسمي در هايآزمايش شودشود. ترجيحاً پيشنهادميميانتخاب

 تالاسـمي هاي بهداشت شهرستان داراي امكانات لازم جهت انجام آزمايشز ـركـوشش مـاي تحت پـهايشگاهـورتي كه هيچ يك از آزمـدرص
سـاير  امكانـات  از هـا  و امـور آزمايشـگاه  ي بهداشت، درمـان  شبكه تواند با هماهنگي مدير درماند، رئيس مركز بهداشت شهرستان ميننباش
 .كنداستفاده تالاسمي( يهايشگاهي برنامـوازين آزمـايت مـه رعـآنها ب الزامرارداد و ـهاي خصوصي)با عقد قهاي دولتي يا آزمايشگاهبخش

توجـه قـرار    وردا مهـايشـآيد كه كنترل كيفي آزم عملنحوي بهفو  به هايها بايد هماهنگي با بخشدرصورت استفاده از هر يك از آزمايشگاه
 يهرا داشته و رعايت فاصـل  آزمايش هاي تالاسميانجام  ابليتـق ود كه از هر حيثـشهمچنين بايد آزمايشگاهي انتخاب .گردد اجـراو  گرفته

 تالاسمي مورد توجه قرارگيرد. يهمشاور يهدرماني ويژبهداشتي تا مركز آزمايشگاه

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

 نيست()نيازي به ارسال محرمانه مكاتبات و پرونده 
 

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

 گردد.بهداشتي دانشگاه ارسال مي

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

 
از طريق مركز بهداشت شهرستان به  5باشند، فرم شماره درصورتي كه زوجين ساكن شهرستـان ديگري در ساير استان ها  تذكر:

ا به معاونت بهداشتي دانشگاه/ نيز فرم مذكور ر ارسال شده و معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكده معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكده
 مقصد ارسال مي نمايد. دانشكده
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 نظـارت شـركت  و  هـاي آمـوزش  و دولتي( بايد در برنامـه  خصوصيها )هاي تالاسمي در اين آزمايشگاهكاركنان مرتبط با آزمايش تبصره:
 .ندينما

 ـ  ـات ــه از دفـامـنافت معرفيـمتقاضيان ازدواج از نقاط شهري و روستايي پس از دري غـربــالگري  ايشگاه ـه آزم ــر رسـمي ثبـت ازدواج ب
بتا )تالاسـمي  نـاقلافراد ، آزمايش مربوط به شناسايي ازدواجهـاي معمول آزمايش انجام رـبعلاوه ـدايـذكور بـآزمايشگاه مكنند. ميمراجعه

 CBCثبت در دفتر درخواستي را هاي آورده و نتايج آزمايش عملتالاسمي به ياهايشـرا براساس الگوريتم كشوري آزم (الاسمي مينورـت

 .وارد نمايد

 

 
 
 
 

 
 ي تالاسمهاي آزمايش يزيژ آزمايشگا  كاركلا  زظايف 

 . CBCثبت در دفتر  كننده به آزمايشگاهازدواج مراجعه متقاضيان هاي تـالاسمي تمامو نتايج آزمايشثبت مشخصات  .6

 .يريانجام نمونه گ قبل از هادفاتـر عقد و اطمينان از تطبيق عكس برجسته دار و ممهور به مهري عكسهامـنمعرفي قيدق يتؤر .1

 
 
 .هاي تالاسميالگوريتم كشوري آزمايش بر اساسمتقاضيان ازدواج  تمام برايانجام آزمايش  .7

نامه از دفاتر هـاي مـراحل اول تـا سـوم الگوريتم كشوري تشخيص تالاسمي در متقاضيان ازدواج كه داراي معرفي تبصره: انجام آزمايش
 گيرد.ي تالاسمي انجامرسمي ازدواج مي باشند  توسط آزمايشگاه و بدون درخواست پزشك مسئول مشاوره

 .هاي تالاسمياز انجام آزمايش پس ،متقاضيان ازدواج يش براير آزمايتفسا ـاز هرگونه اظهارنظر و ي خودداري .4

 

 مسئول مشاوره. پزشك درخواست براساس استراتژي سومدر قالب  ارجاعي يبه تالاسم مشكوک زوجين هايآزمايشانجام  .5
 .ي برابر طرح و دستورالعمل ابلاغيهـاي تالاسمكيفي آزمـايش كنتـرللازم در راستاي  اقداماتانجام  .1
 ي تالاسمي.ي ويژهكل متقاضيان ازدواج به تيم مشاوره آمار فصلياعلام  .3

 .كيم مشاوره ژنتيجاد تعامل مطلوب با تيا .1
 .آزمايشگاهدريـافتي در آرشيو  هاي مديريتينامه هـا وهـا، دستـورالعملهـا، جـزوهداري تمـام كتاببـايگاني و نـگه .9

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

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

 .كيم مشاوره ژنتيتل آن به يو تحو از آزمايشگاه منتخب يليتكم يش هايجه آزمايافت نتيدر .61

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

 افزايش تعداد پرسنل آزمايشگاه غربالگري .1

 در سطح شهرستان 2ايجاد مركز غربالگري شماره  .2

باشنـد، فقط با درخـواست عكس دار و نـامـه از دفـاتـر رسمي ثبت ازدواج نداشتهدرصـورتي كـه متقاضيان ازدواج معرفي : 1تذكر
كرد و تـوان جهت انجام آزمايش اقدامدار ميي شناسنامه يا كارت شناسايي معتبر عكسي ژنتيك و با ارائهممهور به مهر تيم مشاوره
 واست، به هيچ وجه نبايد پذيرش گردند.زوجين فاقد معرفي يا درخ

 
: معرفي نامه هاي ارسالي از دفـاتـر رسمي ثبت ازدواج يا تيم مشاوره ژنتيك كه فاقد عكس ممهور شده زوجين هستند به هيچ  2تذكر

 وجه در آزمايشگاه قابل قبول نمي باشند.
 
 

نتايج آزمايش هاي زوجين بايستي توسط پرسنل آزمايشگاه به تيم مشاوره ژنتيك تحويل داده شده و از تحويل آن به زوجين جداً 

 خودداري گردد.
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از  به منظور اجتناب كيشگاه ژنتيو ارسال به آزما )تعيين موتاسيون(PND ي اول هاي مرحلههاي لازم جهت انجام آزمايشتهيه نمونه .67
 هاي ژنتيك.ارجاع افراد به آزمايشگاه

 

 

 ژنتيك يهمشاور يهدرماني ويژمركز بهداشتي
ه آزمايشگاه ـدرماني بترين مركز بهداشتيترجيحاً نزديك،  درماني موجودز بهداشتيـد يكي از مراكـان بايـبهداشت شهرستز ـركـرئيس م

درماني خدمات بهداشتي يهضمن ارائ تا نمايدانتخاب ژنتيك يهمشاور يهدرماني ويژعنوان مركز بهداشتيهـرا ب تالاسمي هايآزمايش يهويژ
 .گيردعهده بهآن شهرستان را  يشدهشناسايي يتالاسم اي ناقلـهزوج براي هژـوي يهوليت مشاورـمسئ ،وششـبه جمعيت تحت پ

 

      
 كيط مركز بهداشتي درماني ويژه مشاوره ژنتيشرا
 ر را دارا باشد:يط زيك شرايك در شهرستان لازم است مركز مشاوره ژنتيژنت يمطلوب برنامه ها ياجرا يبرا     
  از شهر قرار گرفته باشد. يمناسب نقطهمردم در  يلحاظ دسترسبه 

 ك باشد.ينزد يشگاه تالاسميتاحد امكان به آزما 

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

  دستگاه دورنگار باشد.م و يخط تلفن مستقمجهز به 

 كر باشد.يانه به همراه اسپيستم كامل رايمجهز به س 

 يمجهز به خط پرسرعت ا( نترنتADSL .باشد ) 

 لازم درمركز موجود باشد. يدفاتر و فرم ها 

 ك باشد.يژه مركز مشاوره ژنتيمهر و يدارا 

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

 
 كيط اتاق مشاوره ژنتيشرا     

 
 وار نصب نباشد.يد يبر رو يپوستر و مواد آموزش 

 ه مناسب باشد.يو تهو ينور كاف يدارا 

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

 حداقل هشت نفر در داخل اتا  موجود باشد. يراحت و مناسب برا يصندل 

 در داخل اتا  وجود نداشته باشد. يل اضافيوسا 

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

 
 تيم مشاوره 

 ـنتژمشـاوره  . هنگام ازدواج اسـت  ييو راهنما اي عموميـهمتمايز از آموزشكاملا تالاسمي  يهويژ يهمشاور  يت هـا ي ـفعال يتمـام  ر سـاخت ي ـز كي
 شود.  انجام كيزنت توسط تيم مشاورهبايـد  همين دليلو بهها است  يماريو مبارزه با ب يريشگيپ

 .مي باشدمامايي( يا روانشناسي، پرستاري ، يبهداشتهاي رشته ازترجيحاً )/كاردانو يك كارشناس عنوان پزشك مشاوراز يك پزشك به اين تيم متشكل

، درمـاني در مركز بهداشـتي  زانهار روـر كبـعلاوه ،مشاوره تيم ياعضا .سپري نمايدحضوري و غير صورت حضوريبههاي لازم را آموزش بايد اين تيم
وط به مشاورهفعاليت مشاوره، عنوان پزشك و كارشناسبه  دهند.مي ي تالاسمي را ارائهي ويـژههاي مربـ
 

شده توسط آزمايشگاه ي شهرستان و برابر ضوابط تعييني لازم را بـرحسب درخـواست پـزشك تيـم مشـاورهبايـد نمونـهآزمـايشـگاه 
پيش از تولد  به  ي خدمات آزمايشگاهي ژنتيك و تشخيصي شبكهبرنامه 3ي همراه فرم شمارهژنتيك تهيه نموده و جهت آزمـايش به

 نمايد.ارسال  آزمـايشگاه
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 ك شهرستانيط پزشك مشاور ژنتيشرا

 
 ترجيحاً استخدام رسمي. يپزشك عموم 

 و مشاوره كيعلاقمند به موضوعات ژنت. 

 ارتباط مطلوب با مراجعه كنندگان يمهارت لازم در برقرار يدارا. 

 (.درصورت ضرورت)استان يمقدمات يشركت در آموزش ها 

 ياستان يو بازآموز يآموزش يشركت در دوره ها. 

 يكشور يو بازآموز يآموزش يشركت در دوره ها و آزمون ها. 

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

 ك شهرستانيط كارشناس/كاردان مشاور ژنتيشرا 
 

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

 ياستخدام رسم. 

 و مشاوره كيعلاقمند به موضوعات ژنت. 

 ارتباط مطلوب با مراجعه كنندگان يمهارت لازم در برقرار يدارا. 

 آشنا به آداب و رسوم و فرهنگ منطقه. 

 (.درصورت ضرورت)استان يمقدمات يشركت در آموزش ها 

 ياستان يو بازآموز يآموزش يشركت در دوره ها. 

 

 مشاوره  ميتف يوظا
هــاي  و انجـام اقـدام   اسـتراتژي سـوم   در قالـب  دهـشهاي ارجاعزوج و ازدواج اضيـمتقهـاي در زوجالاسمي ـت هـايشـايـر آزمـتفسي .6

 )جزء وظايف اختصاصي پزشك( .وريـالگوريتم كش راساسببعدي 

م يت ـه ـبشده  ارجاع موارد سايروهستند كه مرد و زن هر دو داراي اندكس هاي پايين تر از حد طبيعي  يمتقاضيان ازدواجثبت مشخصات  .1
 كارشناس/كاردان( يفه اختصاصي)وظ .م مشاورهين به تيدر دفتر ثبت مراجع مشاوره

 
 
 م به ازدواج دارنديكه تصم تالاسميهاي ناقل كتبي از زوج ياخذ تعهدنامه .7

ي ، فـرم شـماره  1ي فرم شمارهش ها ،يج آزماينتاشامل:  ن پروندهيكه ا يپرخطر تالاسممشكوک هـاي ناقل / بـراي زوج تشكيل پـرونـده .4
 كارشناس/كاردان( يفه اختصاصي)وظ .و تعهد نامه است 5 ي مشـاوره، فرم شماره ژهيوي ، پرسشنامه7

 ماژور. كم خطر در بروز تالاسميمشكوک ويژه زوجين ك گواهي انجام مشاوره ژنتي ل فرميتكم .5

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

 

 پزشك( يف اختصاصي)جزء وظا .هاي تكميليدرخواست آزمايش .3

 پزشك( يف اختصاصيوظا )جزء .براساس الگوريتم كشوري فقر آهن خونيكم درمان .1

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

 شهرستان بايستي متناسب با تعداد مراجعين و جمعيت منطقه تحت پوشش تعيين گردد.تعداد اعضاي تيم مشاوره در 

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

 د.ـرنيـگمي عهدهبـهالاسمي را ـت يهژـوي يهاورـوليت مشـمسئفقط  درمانيز بهداشتيـركـمستقل از كاركنان م ،مشاورهتيم عضو 
 ت ويژه بـرخوردار است.سـال از اهمي 2بـودن اين افـراد حداقـل بـراي مـدت تحت هـر يك از اين شـرايط ثـابت

 

 .لزومي نداردسالم باشند  نفر ر دوـا هـازدواج كه يكي ي متقاضيان مشخصات آن دسته ازتوجه: ثبت 
 

 در صدور اين درخواست لازم است عكس زوجين بر روي درخواست ضميمه شده و عكس ها ممهور به مهر مركز مشاوره ژنتيك گردد. تذكر:
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 پيگيري زوجين نيازمند به پيگيري تلفني. .61

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

بهداشـت  بـه مركـز    تالاسـمي  پرخطـر مشـكوک  ناقـل/  زوجين براي(5 يهرم شمارـف) ژنتيك فرم اعلام وضعيت مراقبتتكميل و ارسال  .61
شهرسـتان   ي اصـلي بـه مركـز بهداشـت    ي زوج ناقـل بايگـاني و نسـخه   در پروندهشـود، يك نسخه مي. اين فـرم در دو نسخه تهيهشهرستان
 شود.ميارسال

 

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

بـه مـركــز بهداشـت     از استراتژي سـوم  شـدهارجاع پرخطرمشكوک هـاي ناقـل/ زوجدر ي بيش از سـه مـاه اعلام مـوارد عـدم مـراجعه .64
   كارشناس/كاردان( يفه اختصاصي)وظشهرستان. 

 .سوم به مركز ارجاع دهنده يدر قالب استراتژ دهـشارجاعهـاي زوج ييت نهايوضع خـورانـد مناسب درخصوصي پسارائـه .65
ي ي شـبكه برنامـه  7ي و براسـاس فـرم شـماره    ناقـل  هـاي زوجبه وضعيت با توجه  PNDو دوم  )تعيين موتاسيون(اول يهارجاع جهت انجام مرحل .61

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

داده  هاي تـالاسمي ارجاعي آزمايشگيري به آزمايشگاه ويژه)تعيين موتـاسيون( زوجين براي نمونه PNDي اول جهت انجام مـرحلهتبصره: 
)هزينه هاي مربوطه با عقد قرارداد  داد.ها را در اسـرع وقت مستقيم به آزمايشگاه ژنتيك ارجاعشوند، ولي درصـورت بـارداري بايـد زوجمي

 شود.(جام دهنده آزمايش مبادله ميبين آزمايشگاه تهيه كننده نمونه و ان

 
 

 
 ـا نينترمـد يا يماران تالاسمين بي)والدتالاسمي /مشكوک پرخطراي ناقلـهتالاسمي با زوج يهويژ يهمشاورانجام  .63  يمحسـوب م ـ  يز ناقـل تالاسـم  ي

   گردند(

 
 

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

بکوده و بکه    پزشکك  يف اختصاصي)جزء وظا .ورالعمل كشوريـدستا ـوني مطابق بـانـراحل قـم تمامصدور گواهي ازدواج پس از طي  .69
 (باشد يض نميچ وجه قابل تفويه

بـا ضـرب مهـر بـر      ، براساس اعلام نظر كارشناس تيم مشاورهپرخطر مشكوک /هـاي ناقل ي زوجگواهي برخورداري از تسهيلات ويـژه .11
 كارشناس/كاردان مشاوره( يف اختصاصي)جزء وظا .و تعيين ميزان برخورداري از تسهيلات بر اساس شرايط زوج 7روي فرم شماره 

و معرفي زوج به شهرستان و تيم مراقبت فقط زماني صورت مي گيرد كه تشخيص زوجين ناقل/مشكوك پرخطر   5تكميل فرم شماره 
 تالاسمي نهايي گردد.

 

  مشاوره استاندارد و مطلوب با زوجين ناقل/مشكوك پرخطر تالاسمي ،باعث تسهيل مراقبت زوجين و حتي ايجاد خود مراقبتي مي
 دد.گردد و  به هر ميزان مشاوره زوجين ضعيف باشد باعث ايجاد بار مضاعف بر تيم مراقبت و تضعيف خود مراقبتي زوجين مي گر

 
 دخالت در تصميم گيري و تحميل يك تصميم به فرد نيست. آموزش دادن و راهنمايي صرف، مشاوره هرگز فراموش نكنيم كه

 مشاوره عبارت است از : آموزش و راهنمايي موثر كه باعث ايجاد توان تصميم گيري درست و آگاهانه توسط فرد مي گردد. 
 گردد تا تصميم آگاهانه اي اتخاذ نمايد.در طي فرايند مشاوره فرد توانمند مي 

 
 ،موثر و مطلوب از مراجعه كننده را دريافت كرده  و با استفاده از دانش ژنتيك  خطرات  مشاور ژنتيك بايد بتواند شرح حال كامل

كند كه مراجعه بيماري را از نظر جسمي ،رواني ،اقتصادي و ژنتيكي به مراجعه كننده  گوشزد نموده و در نهايت اطمينان حاصل 
 كننده مطالب را به طور كامل دريافت و درك كرده و با آگاهي كامل تصميم گيري مي نمايد.

 

اكتفا شود و از ذكر ناقل بودن يا  «آزمايش هاي تالاسمي انجام شد»در گواهي هاي صادر شده جهت دفاتر ازدواج صرفا بايد به عبارت 

 نبودن زوج  خودداري گردد.
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پزشـك   توسـط  مرخصـي  ي تــالاسمي درصــورت درخــواست   مشـاوره ن يجانشپزشك ن ييتع اطلاع به مركز بهداشت شهرستان جهت .16

 پزشك( يف اختصاصي)جزء وظا .مشاور

 .مارين بيد جهت مشاوره با والديماران جديب ييارتباط مناسب و مستمر با مـركـز تزريق خـون درخصوص شناسا .11
 .  مركز مشاورهدر آرشيو هاي مديريتي دريافتي ها و نامهها، دستورالعمل، جزوههاداري و بايگاني تمام كتابنگه .17

 سال 71دفتر ثبت مشخصات مراجعه كنندگان به مركز مشاوره به مدت  يو نگهدار يگانيبا .14

  
 ي تالاسميبرنامه منتخب هماتولوژيستوظايف 

 :وظايف تخصصي .1

 الف( ارائه مشورت تخصصي در خصوص تشخيص وضعيت زوجين ارجاع شده

 برنامه يدستورالعمل كشور بر اساس مشورتي رـلام نظـجهت اع كيم مشاوره ژنتيشده از ت اعـوارد ارجـرش مـپذي. 

 به مشاوره ژنتيك 1 يهموارد ارجاع براساس فرم شمار تمام در خصوص وضعيت زوجين براي نهايي اعلام نظر مشورتي. 
 در مواقع لزوم. پزشك مشاور هب يرحضوريمشاوره غ ارائه 

 97تدوين  «بررسي وضعيت زوجين كم خطر»بررسي وضعيت و تكميل خدمات زوجين كم خطر ارجاع شده بر اساس شيوه نامه  ب(

  بديهي است هماتولوژيست از كليه نتايج آزمايشات به عمل آمده زوجين كه توسط بررسي باليني و آزمايشگاهي بيشتر در صورت ضرورت(

 بهره برداري لازم تشخيصي را خواهد نمود.( ها تحويل شده استمشاور ژنتيك به آن

  در صورت ضرورت، زوج كم خطر توسط هماتولوژيست منتخب به آزمايشگاه تشخيص ژنتيك منتخب جهت تشخيص نهايي معرفي
گيرد و ( توسط هماتولژيست به همراه فرم زوج كم خطر صورت ميPND) 7زوج كم خطر با تكميل فرم شماره معرفي شود ) مي

 اين فرم ارجاع ايشان نبايد انجام شود(.بدون 

 بتا شناسايي  زوج ناقل تالاسمي، ايشاندر صورتي كه از ميان زوجين كم خطر مراجعه كننده به يست منتخب موظف است هماتولو

به تيم مشاوره ژنتيك مراتب را تكميل شده توسط آزمايشگاه تشخيص ژنتيك،  7از طريق فرم زوج كم خطر به همراه فرم شماره  ،شود
 . ارسال نمايد.ارجاع دهنده 

  7همچنين هماتولوژيست منتخب موظف است فرم شماره (PND ارسال شده توسط آزمايشگاه تشخيص ژنتيك و فرم زوج كم )
 خطر تكميل شده را از طريق پست الكترونيك به تيم مشاور ژنتيك ارسال نمايد.

 ايشات تكميلي و تشخيص ژنتيك زوجين كم خطر و زوجين ناقل قطعي تشخيص داده ضروري است تمامي اطلاعات مربوط به آزم
 شده از اين گروه توسط هماتولوژيست منتخب برنامه به نحو مقتضي و قابل بهره برداري در مطالعات كشوري مربوطه ثبت گردد. 

 وظايف عمومي: .2

 هـاي ژنتيك. هـاي شـوراي دانشـگاهي پيشگيـري از بيماريشـركت مستمـر در جلسه 
 هاي آموزشي.مشاركت در اجراي برنامه 
 وجيهي دانشگاهيـت هـايهوري و جلسـكش يـههاي علمي سالانشركت در گردهمايي.  

 
اي را مبني بر عدم خطر تالاسمي اعلام داشت، بنابراين با اجراي اين نتيجه %611توان نمي 6PNDنكته: از آنجا كه بدون انجام آزمايش 

هاي مبتني بر دستورالعمل درصد ناچيزي از خطا محتمل است كه به عهده اجراكنندگان اين دستورالعمل نيست و خطاي پذيرفته شده در برنامه
  شود.جمعيت محسوب مي

 

شوند نسخه از دستورالعمل، افرادي كه به عنوان زوجين كم خطر تشخيص داده ميتوجه: بر اساس تغييرات به عمل آمده در اين 

يست به هماتولو -باشدكه ضميمه اين نسخه دستورالعمل مي-« بررسي زوجين كم خطر»نامه بايستي براي ادامه بررسي طبق شيوه

 منتخب برنامه معرفي شوند.
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 داشتيـدرماني شهري/ پايگاه بهمركز بهداشتي
وظايف آنها هستند كه بهداشتي  ايههو پايگا شهري درمانيبهداشتيز ـكارـم، هرـاني در سطح شـدرمات بهداشتيـخدم يهـن سطح ارائـاولي

  است:شرح ذيل ه بتا تالاسمي ماژور ب بروزپيشگيري از درخصوص 
 .هدفهاي وزش گروهـكيد بر آمـأردم با تـسطح آگاهي عموم م يآموزش و ارتقا .6
 

 هاي هدف شامل:گروه

 ؛دبيرستانآموزان دانش 

  عنوان عوامل مؤثر در موفقيت برنامه؛بهسردفترداران ازدواج 

 هاي درمعرض خطر.عنوان زوجشـده از هر سه استـراتژي بـههاي نـاقـل شناساييزوج 
 
اطـلاع رسـاني   و  6از هر اقدام الاسمي قبلـت هايانجام آزمايش يهژـوي هاي تالاسمي در آزمايشگاهانجام آزمايش به ازدواجشرف  ترغيب افراد در .1

   .تالاسمي يهمشاور يهدرماني ويژنقش مركز بهداشتي در خصوص
 .علميه( يههاي داراي حوزنادر شهرستآموزش طلاب  ن محلي واثر بر موفقيت برنامه)سردفترداران، عاقدؤآموزش عوامل م .7
« /مشكوک پرخطـر ناقل تالاسميزوج » عبارت نوشتنو  مقابل نام زوجين ناقل/مشكوک پرخطر خانواده تنظيم دفترقرمز در  يستارهدرج دو  .4

 .م خانوادهيو دفتر تنظ ي خانواري دوم پوشهدر ستون ملاحظات صفحه

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

 
 براساس الگوريتم مربوط. يپرخطر در بروز تالاسم/ 1ناقل هايي زوجي فعال و ماهانهمراقبت ويژه .1

و  كي ـص ژنتيتشـخ  هـاي آزمـايش مربـوط بـه    يهكـاهش هزين ـ  منظوربه يدرمان بيمهاز خدمات  يبرخورداربه هاي ناقل تالاسمي تشويق زوج .3
 .ولدـپيش از ت تشخيص

بـر اسـاس    PND اول و دوم يهرحلـتالاسمي جهت انجـام م ـ  يمشاوره يهدرماني ويژز بهداشتيـركـبه م الاسميـاي ناقل تـهزوج ارجاع .1
 .نيط زوجيشرا

 .استشده دادهمبتلا به تالاسمي ماژور تشخيصآنها جنين  كهتالاسمي  هاي ناقلزوجبارداري در  61ي سقط جنين تا هفته پيگيري .9
 دادهتشـخيص  يا تالاسـمي مينـور   سالمآنها جنين  2PNDاس نتايج ـراسـه بـالاسمي كـاقل تـاي نـهزوجدر ارداري ـب يهمراقبت ويژي ادامه .61

   است.دهـش
 ـ مشاركت آنان در آموزش عموم منظوربه هاي بهداشتيپايگاهدرماني شهري و در مراكز بهداشتي ن بهداشتييآموزش رابط .66 ويت ـجامعه با اول

 .اقل تالاسميـهاي نو پيگيري زوج در شهرستان يغربالگر آغازن قبل از يمزدوج ازدواج، شرفاي در ـهگروه

هـاي  گيهاي مطمئن جهـت پيشـگيري از وقـوع حـامل    هاي ناقل درخصوص اهميت و ضرورت استفاده از روشآموزش و تـرغيب زوج .61
 .ناخواسته

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

 يو انعكـاس آن در سـتون ملاحظـات صـفحه     راقل تالاسمي در اولين بازديد خانوانهاي شناسايي بيماران مبتلا به تالاسمي ماژور و زوج .64
 .خانوار يهدـدوم پرون

 خانوار و مراقبت ماهانه از بيمـاران تالاسـمي   يهقراردادن آن در پروند ،بيماران مبتلا به تالاسمي ماژور تمامراي ـببيماري  تكميل فرم پيگيري .65
الاسمي و ـوارض ت ــر نقش درمان در پيشـگيري از ع ـ ـكيد بأ، ت Bخصوص واكسن هپاتيت بهواكسيناسيون  يهپيگيري برنام :شامل ماژور

                                                           
دوستان و يا برگزاري مراسـم   ،شنايانآ ،بزرگان فاميل ادن بهداطلاعآشنايي)براساس عرف محلي( حتي قبل از  يهيعني بلافاصله پس از اولين جلس ،ل از هر اقدام براي ازدواج. قب6

 رد.گيانجامبايد تالاسمي  هايآزمايش ،نامزدي و يا هرگونه اقدام ديگر
 باشند و بايد مورد مراقبت قراربگيرند.. والدين بيماران اينترمديا زوج ناقل تالاسمي مي1

 .دعوت از زوجين تا حد امكان بايد مطابق با ديگر مراقبت ها و مراجعات افراد باشد تا از رفت و آمد مكرر زوج به مركز اجتناب گردد 

  زوج)مراجعه حضوري،تلفني يا ساير( نظرخواهي گرديده و مراقبت هاي بعد به در اولين مراجعه زوجين در خصوص نحوه مراقبت
 .صورت روش توافق شده صورت مي گيرد
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واقع ـتالاسمي و ارجاع در م ـ يبيمارعوارض دسفرال، بررسي ي آهن اضافه مـانند كنندهداروهـاي دفعموقع خون و هـزريق بـت اطمينان از
 . ...لازم و 

 .فلوچارت مراقبتبـراساس  ي جديدشـدههـاي بيماران شناساييمراقبت خـانوادهپيگيري و  .61
 داشـتن فرزنـد  به تالاسمي ماژور نداشته و تمايل بـه فرزند مبتلا  در حال حاضركه  ژنتيكي مشاوره تيمبه  فوت شده يتالاسم ارجاع والدين بيماران .63

 .دارند
)زوجيني كه به هر دليـل در زمـان ازدواج آزمـايش هـاي     باردار شرايط واجد هايزوج تمامبراي  (MCHو  MCV) CBCدرخواست آزمايش  .61

كان عمـومي،  ـزش ــان و زايمـان، پ ـزن ـن اا ازقبيـل متخصص ـ ـه ـساير بخـش  ارجاع شده از يا مراجعه كننده وتالاسمي را انجام نداده اند( 

 خوراند مناسب.و ارسال پسماماهاي بخش خصوصي 
زوجيني كه به هر دليـل در زمـان   مزدوج قبل از آغاز غربالگري)همچنين  تالاسمي ناقل هايزوجهايي كه براساس الگوريتم شناسايي ارجاع زوج .69

ناقـل( هسـتند بـه مركـز      در شهرستان ، زن و مرد هر دو مشكوک به تالاسمي مينور)سـالم  ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند(
 ي تالاسمي.ي مشاورهدرماني ويژهبهداشتي

 .زوجين و شرايط مراقبت بر اساس پرونده خانوار صورت فصليبه 1 يشماره و ارسال فرم تكميل .11

 ان.ـز بهداشت شهرستـركـه مـب اتو پيشنهاد حلراه يهبندي مشكلات و ارائجمع .16
مركـز بهداشـتي درمـاني    هـاي مـديريتي دريـافتي در آرشـيو     هــا و نامـه  هــا، دستــورالعمل  هـا، جــزوه داري و بـايگاني تمام كتابنگه .11

 .شهري/پايگاه بهداشتي

 

 درماني روستاييف مركز بهداشتييوظا
   .هاي بهداشتبتا تالاسمي ماژور در خانه بروزپيشگيري از  يهاي مربوط به برنامهسرپرستي و نظارت بر فعاليت .6
 هاي بهداشت.خانهجهت  مورد نيازهاي و فرمآموزشي  هـايهارسال دستورالعمل و جزو .1
 .هاي پيشگيري از آنسطح آگاهي بهورزان در رابطه با بيماري تالاسمي و راه يارتقا يهريزي در زمينبرنامه .7

 گروه هاي هدف:كيد بر أتبا روستايي يهاهي جامعـسطح آگ يارتقا يهزي در زمينـريبرنامه .4
 هاي هدف شامل:گروه

 ؛دبيرستانآموزان دانش 

 عنوان عوامل مؤثر در موفقيت برنامه؛سردفترداران ازدواج به 

 هاي درمعرض خطر.عنوان زوجشـده از هر سه استـراتژي بـههاي نـاقـل شناساييزوج 

زوجيني كه به هر دليل در زمـان ازدواج آزمـايش هـاي    ) باردار شرايط واجد هايزوج تمامبراي  (MCHو  MCV) CBCدرخواست آزمايش  .5
 ـاا ازقبيـل متخصص ـ ـهساير بخش ياهاي بهداشت شده از خانهارجاع (تالاسمي را انجام نداده اند كان عمـومي،  ـزش ــان و زايمـان، پ ـن زن
 خوراند مناسب.و ارسال پسماماهاي بخش خصوصي 

زوجيني كه به هر دليـل در زمـان   )همچنين يمزدوج قبل از آغاز غربالگر تالاسمي ناقل هايزوجهايي كه براساس الگوريتم شناسايي ارجاع زوج .1
ناقـل( هسـتند بـه مركـز      زن و مرد هر دو مشكوک به تالاسمي مينور)سـالم  ان ،شهرستدر  ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند(

 ي تالاسمي.ي مشاورهدرماني ويژهبهداشتي
جهـت   هنگـام  اع بـه ـارج ـ و اي ناقل تالاسـمي ـهزوج يژهـمراقبت وي ،هاي آموزشيهاي بهداشت درخصوص فعاليتپايش مستمر خانه .3

 .غيره و PNDاول و دوم  هـايهانجام مرحل
بـه   5ي فــرم شــماره  بر اسـاس   ، ز بهداشت شهرستانـركـده از مـشمعرفي پرخطر تالاسميمشكوک /لـاقـهاي نزوج مشخصات اعلام .1

 .اي بهداشت تحت پوشش جهت پيگيري و مراقبت ويژهـهخانه

 بنـدي شـده  پوشش، رفع نواقص احتمـالي و ارسـال آمـار صـحيح و جمـع      هاي بهداشت تحتاز سطح خانه  1ي شمارههاي آماري گردآوري فرم .9
 بـه مـركز بهداشت شهرستان. يفصل

بنـدي و  نمايد و پس از رفع نواقص، نسـبت بـه جمـع   هاي بهداشت خوددارياز خانه يافتيدر 1ي شماره كارشناس/ كاردان مركز بايد از ارسال مستقيم فرم
 نمايد.و ارسال به مركز بهداشت شهرستان اقدام 1ي نوشتن مجدد آن در فرم شماره

 

ي عهدههـا بهي پـزشك مـركـز بـوده و انجام فعاليتعهدههاي بهداشتي مسئوليت حسن اجـراي برنامه بـهدر مراكز شهري و پايگاه
 كاركنان بهداشت خانواده است.
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 .بر اساس فلوچارت مراقبت جهت مراقبت والدين بيماران به خانه هاي بهداشت ي جديدشدهاعلام موارد شناسايي .61
 ز بهداشت شهرستان.ـركـبه م اتو پيشنهاد هـاحلراه يـهدي مشكلات و ارائـبنجمع .66

 
 
 

 هاي مديريتي دريافتي در آرشيو قسمت مربوط.ها و نامهها، دستورالعملها، جـزوهبايگاني و نگهداري تمام كتاب .61

 

 ي بهداشت هـخانف يوظارح ـش
 

ري از ـگيـوص پيشـا درخصـف آنهـوظاي هستنـد كـه هـاي بهـداشتروستـا خانهدرماني در سطح خدمات بهداشتي يهاولين سطح ارائ
 درمـاني شهري/ پايگاه بهـداشتي است.وظايف مركز بهداشتي شابهمبتا تالاسمي ماژور  بـروز

 ززجيلي كه به هر دليلدر  هاي ناقل تالاسميالگوريتم شلاسايي ززج

 شهرستا ،عقد غير ثبتي،برخي گرزههاي اجتماعي خاص،افراد مهاجر،افراد خارجي مقيم در كشور ز ...()عدم شرزع غربالگري در 

 در زما  ازدزاج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداد  اند
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 

 
 

 

ترجيحا از ) هـاي ازل بارداريهفتهدر در زما  ازدزاج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداد  ز در حال حاضر باردار هستلد بايد  كه به هر دليلتمام زنا  شوهردار  .0
درصـورتي  CBC ي. پس از دريـافت نتيجهنمايد CBC ز پهشك براي آنها درخـواست شوند درماني ارجاعبهداشتي به پهشك مركه (هفتگي 01قبل از  ز لهزما 01هفته 

 > MCV 01)انـدكس كمتر از حـدزد ابيعي بـاشد درصـورتي كـه يكي يا هر دزباشـد، نيـاز به اقـدام ديگر نيست؛ زلي (  MCH≥ 72 ز  MCV≥ 01هـا در ز )كه اندكس

 است. خوراند جهت االاع ز پيگيري بعدي ضرزريي پسشود. ارائهشوهر نيه بررسي ضرزري است ،(> MCH 72 ز/ يا

يك يا  (، نياز به اقدام ديگري نيست؛ زلي درصورتي كه MCH≥ 72 ز  MCV≥ 01)باشد ابيعيها هر دز در حدزد ي مربوط به شوهر، اندكسشد انجام CBC درصورتي كه در .1
ي بـررسي بـرابـر الگوريتم كشوري مراحل بـايـد در اسـرع زقت جهت ادامـه، (>72MCH ز/ يا >01MCVهر دز اندكس مذكور در شوهر كمتر از حدزد ابيعي باشـد)

 شونـد.ارجاع مشازر  ژنتيك شهرستا هـاي تالاسمي بـه مركه انجام آزمـايش

ز در ملااق شهري به رزال  استفاد  در تمام مـواردي كه نياز بـه ارجـاع ز  يـا شـوهر ز يا هر دز باشـد، در ملااق رزستايي از فرم ارجاع موجود در نظام شبكه .1
 شـود.ميجاري اقدام

به هر دليل در زما  ازدزاج آزمايش هاي كه  يلي)در ززجضمن آموزش مستقيم  توانلدديد  ميمتخصصا  زنا  ز زايما ، پهشكا  عمومي ز ماماهاي آموزش تذكر:
دهلـد ز درصورت هاي مذكور را انجامتمايل تمام فعاليت ز يا درصورت نمود ها ارجاعبهداشتي محل سكونت ززجتـرين زاحد ، آنها را به نهديك(تالاسمي را انجام نداد  اند

 نمايلـد.اقدام مشازر  ژنتيك شهرستا ارجـاع ززج به مركه نيـاز نسبت بـه 

 
 

 در زن CBC. آزمايش 9

 

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

 

ي ژنتیک جهت ي مشاورهدرماني ويژه. ارجاع به مركز بهداشتي3
 براساس الگوريتم كشوريها ي آزمايشادامه

 در مرد CBC. آزمايش 7

 

08MCV <   72و/ يا MCH < 
 

08MCV≥    72و MCH ≥ 
 

 

نیاز به اقدام ديگري 
 نیست

ي نظارت بـا مشاركت كارشناسان و ي پـزشك مركز و وظيفهعهدههاي بهداشت مسئوليت حسن اجـراي برنامه بـهدر خانه
 ي بهورز است.عهدههـا بههـاي بهداشتي مـراكـز روستـايي بـوده و انجـام فعاليتكـاردان
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 (ل تالاسميـاي ناقـهايي زوجـاسـجهت شن)هاي تالاسميايشـام آزمـل انجـراحـمكشوري الگوريتم مراحل مختلف 

 ازل  يهمرحل
 در مرد: CBCش يانجام آزما

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

 شود.ميدر زن انجام CBCباشـد، آزمايش   > 13MCHو/ يا  > MCV 11درصورتي كه  ▪
 

 ي دزممرحله
 در زن:  CBCآزمايش 

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

 شود.ميگيريبـه روش كروماتوگرافي ستوني در مرد و زن)هر دو( اندازه 2HbAباشـد، ميـزان  > MCH 13و/ يا  > MCV 11اگر ▪
 

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

ي باشد، در اين صـورت مرد و زن هر دو ناقـل سالم تالاسمي بـوده، بنـابـراين مشـاوره 2HbA >  3 < 5/7اگـر در مـرد و زن هر دو  ▪
 شـود.ميي تالاسمي انجامويـژه

باشد كه براي تشخيص قطعي لازم است، الكتروفـورز استات مي HbSو  C ،E ،Gباشـد، فـرد مشكوک بـه  2HbA ≥ 3درصورتي كه  ▪
 منتخب برنامه مشاوره گردد. هماتولوژيستبا  يستيبنابراين در اين مرحله با شـود.سلولـز و سيتـرات آگار انجام

ا يو/ يليتكم يش هايآزما فـرد يـا هـر دو در خصوص انجام يط موجود برايباشد، با توجه به شرا 2HbA ≥ 5/7اگر در يكي يـا هـر دو  ▪
 گردد. يم يريم گيفرد تصم يبرا يآهن درمان

 

 ي چهارممرحله

 انجام آزمايشات تكميلي/ آهن درماني

 در اين مرحله دو مسير ادامه بررسي براي زوجين وجود دارد:

 الف( انجام آهن درماني

استفاده از قرص آهن و مقابله با عوارض آن كاملا آگاه بعد از انجام مشاوره و اطمينان از اينكه زوجين در خصوص چگونگي  .6
 شود.اند، قرص آهن تجويز ميو مسلط شده

گرم در دسي  6در صورتي كه هموگلوبين فرد شود پس از يك ماه مصرف قرص آهن، اندكس هاي خوني بررسي مي .1
الگوريتم كشوري مراحل انجام »و تعيين تكليف زوجين بر اساس  يابدماه ديگر ادامه مي 1ليترافزايش يابد، آهن درماني براي 

توسط مشاور ژنتيك هموگلوبين  و در غير اين صورت بايد آزمايشات تكميلي الكتروفورز انجام شود. «آزمايشات تالاسمي
 گيرد.مي درخواست شود. بر اساس نتايج الكتروفورز هموگلوبين تفسير آزمايشات انجام 

توان از درمان باشـد، مي < HbA2 5/3ولي در زن  HbA2 ≤ 5/3خوني فقر آهن در مردان شايع نيست، چنانچه در مرد در مناطقي كه كم
 خصوص وضعيت نهايي زوج با هماتولوژيست منتخب مشورت نمود. نظر كـرد و جهت تصميم گيري در فقر آهن مرد صرف

 
ها، درمان فقر دهد. تفسير آزمايشتواند مراحل اول، دوم و سوم را براساس الگوريتم مربوط انجامهاي تالاسمي ميي آزمايشآزمايشگاه ويژه

 ي پـزشك مشاور است.عهـدههـاي تكميلي فقط بههـا در مـراحل بعدي)چهارم و پنجم( نظير درخـواست آزمـايشآهن و ساير اقدام
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 11و  ≤ MCV 35محدوده زوجين كم خطر باشد )هر دو نفر در )غربالگري( در  CBCدر آزمايش اوليه  هاي خونينكته: اگر اندكس
MCH ≥ 2 ≥ 5/7( وHbA اين اين افراد لزوما كند بنابرباشد، آهن درماني كمكي به پيشبرد تشخيص وضعيت تالاسمي در زوجين نمي

 بايد از مسير آزمايشات تكميلي استفاده كنند.

 ب( انجام آزمايشات تكميلي

به شرح زير توانند مسير آزمايشات تكميلي تمايلي به دريافت آهن درماني نداشتند مي ،مشاورهبعد از دريافت  ي كه زوجيندر صورت
 را انتخاب كنند.

توسط مشاور است كه  هر دوي زوجينبراي  الكتروفورز هموگلوبين و آزمايش فريتين آزمايشات تكميلي در اين مسير شامل .6
  .شودميژنتيك درخواست 

  در صورتي كه هموگلوبينF و اگر وضعيت فريتين ايشان زوج مشكوک پر خط هستند. باشد  %7بيش از  در هر دو نفر(

 شوند.(پزشكي افراد آهن درماني ميرعايت اخلا   گوياي فقر آهن باشد صرفا جهت

  در صورتي كه هموگلوبينF فريتين ايشان گوياي  و وضعيت باشد %7تر يا مساوي در يكي يا هر دوي زوجين كم
تكليف زوجين بر اساس  هاي خوني،و با بررسي مجدد اندكس شود وآهن درماني انجام سه ماه آهن باشد فقر
 صورت گيرد.« الگوريتم كشوري مراحل انجام آزمايشات تالاسمي»

در  وجود عجلهو باشد و انجام اين آزمايش تنها در موارد عدم پذيرش آهن درماني انجام آزمايش تكميلي فريتين براي تمامي افراد نمي
 زوجين براي ازدواج مي باشد كه اين موضوع بايد با دقت مورد توجه قرار گيرد.

 ست در مسير انجام آزمايشات تكميلي:مشاوره با هماتولوژي 

تواند اين مشورت را به صورت تلفني به انجام برساند. روند ژنتيك نياز به مشورت با هماتولوژيست داشته باشد مي در صورتي كه مشاور
و اعلام شده باشد. در صورتي كه مشاوره هاي منتخب مشخص ني بايد قبلا توسط معاونت بهداشتي با هماتولوژيستاجرايي مشورت تلف

در هر  تواند اقدام نمايد.ري بداند ميژنتيك به دلايل خاص ارجاع حضوري زوجين را به هماتولوژيست براي انجام آزمايشات تكميلي ضرو
 صورت بعد از اخذ مشورت از هماتولوژيست، تصميم متخذه بايد از طريق مشاور ژنتيك به زوجين اعلام شود.

 

 وضعيت فريتين ايشان گوياي فقرآهن باشد و نياز به آهن  شوند وآزمايشات تكميلي بررسي ميني كه از مسير يزوج شيوه پيگيري

 درماني دارند:

آغاز جهت زوجين نموده و همزمان آهن درماني را  اقدام اين گروهگواهي ازدواج نسبت به صدور  بعد از مشاوره تواندپزشك مشاور مي
تيم مشاوره ژنتيك  به عهده وضعيت زوج در پايان درمان و طبقه بندي نهايي بعد از انجام آهن درماني در اين صورت پيگيري زوج نمايد.

)مدت زمان قابل قبول براي  .و ايشان حق ندارد تا تعيين تكليف قطعي و ضرورت ايشان را به تيم مراقبت معرفي نمايند باشدشهرستان مي
خصوص موارد خاص و استثنا حداكثر تا شش ماه بايستي تعيين وضعيت نهايي  در باشد.مي تعيين وضعيت نهايي زوج در اين قسمت سه ماه

  صورت گيرد. نحوه پيگيري زوجين تلفني خواهد بود.(

 :نتيجه بررسي زوج 

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

 گردد.يانجام م يژه تالاسمين صورت مشاوره ويباشند كه در ايم يتالاسم هر دو ناقل بتا .1

گردد كه زوج و زوجه در صورت ناقل تالاسمي شدن نيز قطعا توجه به اين نكته بسيار مهم مي باشد كه اين اقدام در صورتي پيشنهاد مي
ازدواج منوط به نتايج نهايي آزمايش ها باشد بايد گواهي در صورتي كه تصميم گيري نهايي درخصوص  تصميم به ازدواج داشته باشند.

 ازدواج فقط در صورت تعيين وضعيت نهايي زوجين صادر گردد.
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 وجود دارد.پرخطر مشكوک كم خطر و مشكوک نياز به بررسي بر اساس جدول شناسايي زوج  .7

 

 
 پلجم يهمرحل

 پرخطرمشكوک كم خطر و مشكوک بررسي بر اساس جدول شناسايي زوج 

 رند مشاوره يقرار گ يالاسمدر بروز ت كم خطرجدول مذكور در گروه  يا هر دو فرد در گروه بندي يكيكه  يدر صورت

در فرزندان  يشود كه احتمال بروز تالاسم يح داده مين توضيت زوج صورت گرفته و به زوجيژه در خصوص وضعيو
به هماتولوژيست منتخب  «زوجين كم خطر»با تكميل فرم  نزوجي ،پس از انجام مشاوره كامل لذا باشدمين ييآنها پا
 يانجام مشاوره برا گواهي به اعلام اين زوج به تيم مراقبت نمي باشد.ازي نيمي شوند و در پايان مشاوره  معرفي برنامه

 .گرددو گواهي ثبت ازدواج براي ايشان صادر مي گرددمي يگانيل و در مركز بايزوج تكم

 

 ژه يرند مشاوره ويقرار گ يدر بروز تالاسم پر خطرمشكوک جدول مذكور در گروه  يدر گروه بند زوجكه  يدر صورت

 .گردد يم يم مراقبت معرفيبه ت 5اقدام و زوج با فرم شماره  ين ناقل تالاسميصورت گرفته و همانند زوج يتالاسم

 
 
 
 

آزمايش هاي ژنتيك را انجام داده و بر اساس نتايج آزمايش ها ناقل بتا تالاسمي تشخيص  صورتي كه زوجين مشكوك كم خطردر نكته:
 .به تيم مراقبت معرفي مي گردد توسط هماتولوژيست منتخب،« زوجين كم خطر»ين با تكميل فرم داده شوند زوج

 

تالاسمي اينترمديا  ،silent Thal  ßهاي ناقل تالاسمي صددرصد نيست و  برخي موارد نظير حساسيت اين الگوريتم در شناسايي زوج
 شود.نمي شناسايي هاانواع هموگلوبينوپاتيبرخي و 
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 در زنCBCانجام -2

MCV≥80 وMCH≥27

عدم نياز 
به پيگيري

MCV≥80 وMCH≥27

بررسي مجدد وضعيت زوج

يكي يا هر دو نفر داراي 
 طبيعيHbA2اندکس ها و 

 براي زوج به روش کروماتوگرافي ستونيHbA2انجام  -3

 در مردCBCانجام -1

انجام مشاوره 
ويژه زوج مشكوک 

کم خطر 
عدم ارجاع به ) 

)تيم مراقبت

انجام مشاوره 
ژنتيک وارجاع به 
تيم مراقبت

نياز به بررسي بر اساس جدول -5
شناسايي زوج مشكوک کم خطر و پرخطر 

زوج مشكوک پرخطر در بروز 
بيماري تالاسمي

زوج مشكوک کم خطر در بروز 
بيماري تالاسمي

MCV<80 يا /وMCH<27

MCV<80 يا  / وMCH<27

7>HbA2>3.5در زوج 

درمان فقر آهن/ انجام آزمايش هاي تكميلي -4

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

HbA2≤3.5در يك يا هردو نفر 

زوج ناقل بتا تالاسمي
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 تبصره ها و نكات مهم در خصوص الگوريتم كشوري غربالگري بتاتالاسمي و ساير قسمت هاي اجرايي برنامه

 
 انجام مشاوره مي سير آزمايش ها وپيشگيري از بروز بتاتالاسمي، تيم مشاوره ژنتيك افرادي را براي تف در برنامه غربالگري كشوري-

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

 
  در استانهاي با شيوع كم يا متوسط تالاسمي ، بايستي آزمايشCBC     زوجين در همان روز مراجعه انجام گردد .در ايـن اسـتانها ابتـدا

در مـرد، از زن نمونـه خـون تهيـه      MCH و/يا  MCVميزان   ايين بودننمونه خون از مرد تهيه شده و بررسي مي گردد. درصورت پ
 شده وآزمايش انجام مي شود.

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

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

 
 ه در آزمايشگاه  براي انجام حجم نمونه خون تهيه شدCBC     2 بايستي به اندازه اي باشد كه در صـورت نيـاز بـه بررسـيHbA   بـراي

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

 

 
 

 موارد زير است تكميلي شامل هاي آزمايش: 

 
 فريتين.   
 شامل بررسي  الكتروفورز( هموگلوبينHbF). 

 
         )در هر استان حداقل يك آزمايشگاه مرجع)دولتي و/يا خصوصـي( بـراي انجـام آزمـايش هـاي تكميلي)فـريتين و الكتروفـورز

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

  
 

 

 
 منتخب برنامه مشخص شده و در صورت لزوم براي انجـام   هماتولوژيستعنوان ه ب در هر استان لازم است يك هماتولوژيست

لازم ، هماتولوژيسـت بيمارستان محل اشتغال  كلينيك يا در مطب، مشاوره حضوري/غيرحضوري زوجين به ايشان ارجاع گردند.
است براي زوجين ارجاع شده از سوي مركز مشاوره ژنتيك اولويت درنظر گرفته شده و فقط يك هزينـه ويزيـت از زوج اخـذ    

 گردد.

 
  2در صورت نياز به تعيين ميزانHbA  براي فرد، هزينه انجام آزمايش از فرد دريافت مي گردد و نبايد هزينه اين

 آزمايش در زمان نمونه گيري اخذ گردد.

 
 2HbA  در تمامي مراحل اين الگوريتم به روش كروماتوگرافي ستوني انجام مي شود . روش الكتروفورز براي تاييد

 جود بعنوان روش جايگزين پيشنهاد نمي شود.نتايج حاصل از روش ستوني استفاده شده و در شرايط مو
 

  ،در استان هايي كه غربالگري سيكل سل براي زوج ها انجام مي شودCBC  و تست حلاليت براي هر دو نفر )زن
براي مرد ، زن از بررسي خارج نشده و  MCHو  MCVگردد و با نرمال بودن اندكس هاي و مرد( انجام مي

 ل بودن تالاسمي بررسي گردند.بايستي هر دو نفر از نظر ناق

 

ها و جوابدهي نهايي به مراجعين مسئوليت تمامي آزمايش هاي انجام شده در آزمايشگاه مرجع تعيين شده، دريافت نتايج آزمايش

 باشدآزمايشگاه غربالگري تالاسمي شهرستان ميلزوماً به عهده 
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 در خصوص وضعيت نهايي زوج ها اظهـار  منتخب نبايد  هماتولوژيستتكميلي و يا توسط آزمايشگاه  ،در آزمايشگاه غربالگري

-نمايد. اين شرايط مـانع بـروز چنـد    بايد پزشك مشاور را براي انجام مشاوره نهايي راهنمايي هماتولوژيست منتخب) نظر شود

 (.گرددتسهيل مي  پزشك مشاور توسط و راهنمايي زوج شدهنظرها  اظهارگانگي در 

 

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

 
 ها، بيش از سه ماه به مركز مشاوره مراجعه ننمايند تمامي مراحل براي زوج جام آزمايشبعد از مراجعه و ان يدرصورتي كه زوج

 مجددا تكرار مي گردد.

 

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

 

 
  2 ≤ 3اگرHbA      باشد، فــرد مشـكوک بـه بيمـاريHbS،HbG  ،HbE ،HbC     لازم اسـت   هـاي بيشـتر  بررسـي اسـت كـه بـراي

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

 
 نظر نمود.توان از درمان فقر آهن در مردان صرفميهايي كه آنمي فقر آهن در مردان شايع نيست در منطقه 

 
 2 ≥ 5/7ها در مرد ميزان درصورتي كه در يكي از حالتHbA  2 < 5/7و در زنHbA در  خــوني فقـر آهـن   بـاشـد، درمـان كم

 .موازين ذكر شده در اين دستورالعمل انجام شود و راهنماي درمان فقر آهنبه  با توجه مرد

 

  درصورتي كه در اولينCBC 1مقدار  بوده و خـونفـرد كم ≥ Hg 2گيـري مجـدد   تـوان از اندازهباشـد، ميHbA  ي )در مرحلـه
 نظر كرد.چهارم الگوريتم( صرف

 
  تكميـل تعهـد نامـه   -اقدام مي گردد )مشاوره ويژه تالاسمي كساني، پرخطر در بروز تالاسمي ناقل و مشكوکدر مورد زوجين-

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

 

 نكته:
 

  از ارجاع زوجين به هماتولوژيست منتخب برنامه اجتناب نمکوده و ابهکام هکاي     حتي الامكانپزشك مشاور ژنتيك بايستي
)بکا نرکر هماتولوژيسکت منتخکب( ارجکاع       موجود را بصورت تلفني يا مكاتبه اي با ايشان مطرح نمايد و در صورت نياز

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

 
  و علمکي   مشورتيتصميم گيري نهايي درخصوص وضعيت زوج بر عهده پزشك مشاور ژنتيك بوده و هماتولوژيست نرر

گردد كه هماتولوژيسکت منتخکب    تاكيد مي خود را به صورت مكتوب به پزشك مشاور ژنتيك شهرستان اعلام مي نمايد.
لام نموده و از اعلام نرر درخصوص وضکعيت  برنامه فقط نرر علمي خود را در خصوص وضعيت زوجين ارجاع شده اع

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

 
  به صورت  هر دانشگاهدر پرداخت تعرفه ويزيت هماتولوژيست در موارد مشاوره غيرحضوري بر اساس شرايط و ضوابط

 .گيردمي انجام د خدمت(مجزا )شامل انواع قراردادهاي خري
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 شـده   تكميلبراي آنها و گواهي انجام مشاوره  شودانجام ميزوجين مشكوک كم خطر مشاوره درخصوص وضعيت زوج  براي
زوج كـم  »بلكه بـا تكميـل فـرم     گردندبه تيم مراقبت معرفي نمي شود؛ ولي زوجينصادر ميو گواهي ثبت ازدواج براي ايشان 

 .شوندمعرفي ميبه هماتولوژيست برنامه  هاي بعديبررسيجهت  «خطر
 ناقل بتا تالاسمي و يا ناقـل آلفـا   توسط هماتولوژيست منتخب هاي لازمبررسي و انجام آزمايشخطر پس از مشكوک كم  زوج ،

هماتولوژيست بايد آنها را مجدداً به تيم مشاوره ژنتيك معرفي نمايد تا  در مركز مشـاوره   پرخطر تشخيص داده شوند، تالاسمي
به  5با فرم شماره 

ــت  ــيم مراقبــ تــ
 معرفي گردند.

  ــوط ــات مرب جزئي
بـــه چگـــونگي   
مديريت زوجـين  
كم خطر در شيوه 
نامــــه بررســــي 
زوجين كم خطـر  

ــن  – ــميمه ايـ ضـ
ــتورالعمل  -دســـ

ــرح داده  ــده ش ش
 است.

 
 
 

 

 
 

 

 

 
 
  

 

 بتا تالاسمي ماژورتفسير جدول شناسايي زوج مشكوک كم خطر و پرخطر در بروز بيماري 

 
 HbF < 3و در الكترو فورز   HbA2≤ 3.2و   MCH ≥26و     MCV ≥75هاي در صورتيكه يكي از زوجين داراي اندكس .6

    MCV ≥75 ) اندكس هاي )بدليل شباهت به الگوي آلفا تالاسمي( و طرف مقابل با هر اندكسي از طيف الگوي آلفا تالاسمي باشد

 و ناقل تالاسمي بتا باشد، زوج بعنوان زوج كم خطر طبقه بندي مي شود. HbF≥3( تا HbA2≤ 3.2و   MCH ≥26و 

(      ال ) جدول

خ و يا  مرد

1234

MCV ≥75

و
MCH ≥26

و
HbA2≥3.2

MCV < 75

يا/ و 
MCH < 26

يا/ و 
HbA2>3.2

HbF ناقل بتاتالاسمي3≤

خ و يا 
زن 

1

MCV ≥75 
و

MCH ≥26
و

 HbA2≥3.2

زوج  مشكوک کم خطرزوج  مشكوک کم خطرزوج  مشكوک کم خطر
زوج مشكوک کم   

خطر

2

MCV < 75
يا/ و 

MCH < 26
يا/ و 

HbA2>3.2

زوج  مشكوک کم خطر
زوج   

مشكوک پ رخطر

زوج   

مشكوک پ رخطر

زوج   

مشكوک پ رخطر

3HbF زوج  مشكوک کم خطر3≤
زوج   

مشكوک پ رخطر

زوج   

مشكوک پ رخطر

زوج   

مشكوک پ رخطر

زوج مشكوک کم   ناقل بتاتالاسمي4

خطر

زوج   

مشكوک پ رخطر

زوج   

مشكوک پ رخطر
اقل تالاسمي   ن

ماژور تالاسميبتا  بيماريزوج مشكوک کم خطر و پرخطر در بروز  شناساييجدول 

داشته   ديكنز خويشانداندر  تالاسمي بيماريبوده و طرف مقابل سابقه  تالاسميزن ناقل  ياكه  مرد  صورتيقسمت در  ايندر  
.گردد مي بنديپرخطر طبقه  بعنوانباشد زوج 

.شده است گيري تصميمآنها  براي الگوريتم  و  3هستند كه   قبلا در مراحل  تالاسميزوج ناقل    

 کاربرد دارد نهاييمشكوک  هايزوج  وضعيت تف ير برايجدول فق   اين :مهم ب يارنكته 
:باشد مي زيرآنها به شر   هاي اندکسرا گ رانده  و هم نان  الگوريتم 4است که مرحله  زوجي نهاييزوج مشكوک 

HbA2و  MCH < 27  يا/ و  MCV < 80  داراي يكي يا هردوزن و مرد  ≤ 3.5

 خويشاوندي نزديک:

 

  دختر عمو ، پسر عمو ، دختر خاله ، پسر خاله ، دخترعمه ، پسرعمه ، دختردايي ، پسردايي  1

 نوه خاله ،نوه دايي ،نوه عمو ، و نوه عمه  2
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(  HbA2  >  3.2 و/يا  MCH<  26و/يا   MCV< 75هاي مشابه الگوي  بتا  )در صورتيكه يكي از زوجين داراي اندكس .1

ه يا ناقل تالاسمي بتا باشد ب و HbA2  >  3.2 و/يا MCH <  26و/يا  MCV < 75هاي باشد و طرف مقابل داراي اندكس

 شود.عنوان زوج پر خطر طبقه بندي مي

 

(  و HbA2  >  3.2 و/يا MCH <  26و/يا  MCV < 75هاي مشابه الگوي  بتا  )كه يكي از زوجين داراي اندكسدر صورتي .7

 شود.بندي ميباشد زوج بعنوان پر خطر طبقه HbF≥3 طرف مقابل در الكتروفورز انجام شده داراي

 

 

 

 اقدامات تيم مشاوره ژنتيك در خصوص گروههاي مشكوک پرخطر و كم خطر در بروز تالاسمي
 

 زوجين مشكوك پرخطر در بروز تالاسمي:  
 شـامل:   و اقـدامات مشـاور ژنتيـك بـراي ايشـان      باشـد در گروه پر خطر، مشاوره و برنامه مراقبت از زوجين همانند زوجين ناقل تالاسمي مي

در زمـان  مرحلـه يـك   PND ،ارجـاع بـه،   5في به تيم مراقبت بـا فـرم شـماره    معر -تشكيل پرونده -تكميل تعهد نامه -تالاسمي مشاوره ويژه
 .و ... استمرحله دوم  PND ،مناسب

 
 در بروز تالاسمي: زوجين  مشكوك كم خطر 

شـود و ايـن   فرايند مشاوره به زوجـين اعـلام مـي   باشد كه اين موضوع طي در گروه كم خطر ميزان خطر بروز تالاسمي ماژور بسيار اندک مي
-زوجين نياز به مراقبت توسط تيم مراقبت ندارند و در صورتي كه زوجين به پيگيري تا انجام آزمايش ژنتيك اصرار داشته باشـند شخصـا مـي   

 توانند نسبت به انجام اين آزمايشات اقدام نمايند.
 عدم معرفـي   - گواهي انجام مشاوره تكميل فرم – ويژه زوجين كم خطر در بروز تالاسميره مشاو شامل : اقدامات مشاور ژنتيك براي ايشان

 . است جهت تشخيص قطعي« بررسي زوجين كم خطر»از طريق فرم  به هماتولوژيست منتخب معرفيو  به تيم مراقبت

 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 براي زوجين در غربالگري تالاسمي مختل  شراي در  ژنتيک اقداما  تيم مشاوره
 

 اقداما  لازم تعري  وضعيت زوج ردي 

1 
 بي خطردر 
 بروز تالاسمي

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

 صدور گواهي ازدواج  

2 
 كم خطردر 
 بروز تالاسمي

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

 قرارگرفته است.

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

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

پس  هاجهت ادامه بررسي «بررسي زوجين كم خطر»منتخب با تكميل فرم  معرفي به هماتولوژيست  
 از انجام مشوره
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3 
 پرخطردر 

 بروز تالاسمي

بر اساس جدول شناسايي زوج زوجين 
و پرخطر در بروز بيماري بتا  كم خطر

ماژور، در قسمت پرخطر  تالاسمي
 قرارگرفته است.

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

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

 ازدواج
 به ازدواجدر صورت تصميم    صدور گواهي ازدواج

 ناقل تالاسمي  
انجام بر اساس الگوريتم كشوري 

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

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

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

 تصميم به ازدواج
 در صورت تصميم به ازدواج   صدور گواهي ازدواج

 عدم مراجعه 5

به هر دليل در  شامل زوجيني است كه
 غربالگري به تيمانجام مرحله اي از 

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

 نموده اند.

 ژنتيك يهمشاورمركز    ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه كننده به
 
زوجين استراتژي سوم به مركز بهداشت شهرستان بصـورت تلفنـي و    در عدم مراجعهاعلام موارد   

  مكاتبه اي

6 
در حال تعيين 

 وضعيت

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

در تشخيص قطعي شده ولي زوجين 
خصوص انصراف يا ازدواج تصميم 

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

 
 ژنتيك يهمشاورمركز  مراجعه  كننده به ين  ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج

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

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

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

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

 

 

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

 نيـاز ندارد. ركز بهداشت شهرستانـوسط مـاول به پيگيري تژي ـدر استرات مراجعه دمـع 

 

 ـ هـدارد. اين پيگيري بنياز  مركز بهداشت شهرستان توسط پيگيريبه  سوم استراتژيدر  مراجعه عدم   ــصورت تلفنـي و ي ي هـا مكاتب
مركـز   و دانشـگاه/ دانشـكده   گزارش به معاونت بهداشـتي شود و نيازي به ميدرماني مربوط انجامبهداشتي اداري و با مشاركت مراكز

 .ها نيستمديريت بيماري
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 ي بهداشتدرماني شهري/ پايگا  بهداشتي/ خانهزظايف مراكه بهداشتي چارت
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 مراقبت

 براساس نـاقـل تـالاسـمي هــايي ززجمـراقبت زيــژ  .0

 فلوچارت مربوط

 درمانيبهداشتيهـاي نـاقـل زاجـد شـرايط بـه مـركـه ارجاع ززج .7

)درصورت عدم PNDي ازل مرحلهجهت انجام  كيژنت مشازر ي زيژ 

 ي قبلي(مراجعه

ي تـالاسمي جهت مشازر  يهاي ناقل به مـركـه زيـژ ارجاع ززج .3

 بـارداري( 01ي )حدزد هفتـهPNDي دزم انجام مـرحلـه

درصورت ابتلاي  سـقط انجـام پيگيـريز  PND يپيگيـري نتيجـه .4

 بارداري( 01ي تا هفته حداكثر)جلين به تالاسمي ماژزر

جهت انجام  ندارند، هاي ناقلي كه تمايل به بارداريارجاع ززج .5

 توبكتوميزازكتومي يا 

)ازدزاجي  تمـام زنـا  بـاردار CBC ( MCH-MCV ) بـررسي .1

 درشهرستا ( يقبل از آغاز غربالگر

اـس الگوريتم شلاسايي ززج تمام ارجاع .2 اـ  زاجد شـرايط براس هاي ناقل زن

 در شهرستا  جهت انجام ين قبل از آغاز غربالگريتالاسمي در مهدزج

CBC(MCH-MCV) 

( ز ارجـاع )سالم ناقلميلور تالاسميبه  مشكوك زنا  شلاسايي .0

 CBC(MCH-MCV) شـوهر آنها جهت انجـام آزمايش

به هر دليل در زما   كه هـاي باردار يا متمايل به بارداري ارجاع ززج .9

بـه مـركـه ازدزاج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداد  اند ، 

  ي تالاسميي مشازر زيژ درماني بهداشتي

 بيمارا  تالاسمي زاكسيلـاسيـو  پيگيري انجام .01

 ي جديدشد مراقبت از زالدين بيمارا  تالاسمي شلاسايي .00

شـد )فعلاً فوت ارجـاع زالـدين بيماراني كـه فـرزنـد بيمار آنهـا .07

نداشته ز تمايـل به  فـرزنـد مبتلا بـه تـالاسمي مـاژزر

 ي مشازر درماني زيژ دارشـد  دارند( بـه مركه بهداشتيبچه

 كيژنت

 

 آموزش

  يهـاي ناقل ز پرخطر تالاسمآموزش ززج .0

فـرزنـد سالم ز يا بيشتر(  7داراي هـاي نـاقـل )آمـوزش ززج .7

مطمئن ز دائمي هاي استفاد  از رزشدرخصوص اهميت ز لهزم 

اـرداري پيشگيري از  ب

فرزند سالم(  7هـاي نـاقـل )بدز  فرزند يا كمتر از آمـوزش ززج .3

هـاي مطمئــن ز ز لــهزم استفـاد  از رزشدرخصوص اهـميت 

 غيـردائـمي پيشگيـري از بـارداري

 شد .ناقل به بيمه هايآموزش ز تشويق ززج .4

آمــوزا  دختر سال سوم راهلمايي ز پســر دانـش آمــوزش .5

 دستـورالعمل مربوطز  ســـال ســـوم دبيـرستا  براساس ارح

 ستادر محله يا رز نفوذصاحب  افراد آموزش .1

در راستاي  ملظور جلب مشاركت آنهابهآمـوزش عـاقـدا  محـلي  .2

اـم آزمايش)دائم ز يا مـوقت( پس از انجام عقد اـلاسميانج  هـاي ت

 آموزش عموم جـامعه .0

ي ملظم مراجعه جـهت ي آنهـابيــمـارا  ز خـانـواد  آمــوزش .9

 اجراي دستورات دارزيي تهريق خو  ز ضرزرت به مركه

 

 گزارشثبت و 

 خـانــواد  دفتر مراقبت ممتد تلظيمقرمه در  يدرج دز ستار  .0

تالاسمي در ستو   /مشكوك پرخطرناقل نوشتن اصطلاح ززج .7

 ي خـانوار ي دزم پـرزند در صفحـه مـلاحظات

ي بيماري تالاسمي ماژزر در ستو  شد ثبت مـوارد شلـاخته .3

 ي خـانـواري دزم پـوشهملاحظات صفحه

 هـاي زارد در نـامه 5ي بايگاني فـرم شـمار  .4

 )هر سـه ما (1ي شمار  تكميـل ز ارســال فـرم .5

هاي بـه همرا  سـاير فرم 1ي ي دزم فـرم شمـار : نسخهتذكر

 شود.آماري بايگاني

 

 

 
 
 
 
 

 

 مراقبت

 تالاسمي /مشكوك پرخطرهاي نـاقـلزوج

 بیمـاران

 هاي هدف در آموزشگروه
 ثبت آموزش
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خير

خير

خير

                                    
                        

زوجين شناسايي شده در غربالگري پيش از 
ازدواج 

بلي

توصيه به استفاده از 
وسيله ي مطمئن 

پيشگيري از بارداري

آيا فرزند 
سالم دارد 

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

          

آيا جنين مبتلا به 
تالاسمي ماژور 

است 

سقطپيگيري جهت
 16حداكثر تا هفته ي )

(بارداري

PNDانجام مرحله ي اول 

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

                                            

:شناسايي شده به روشهاي زيرزوجين   

زوجين شناسايي شده با بروز بيماري در فرزندان•

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

مراقبت ويژه ي بارداري و زايمان ايمن

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

زوجين شناسايي شده با ساير روشها  

  به آياتمايل
فرزند  داشتن
 داردبيشتر

بلي

بلي

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

 


