دفتر ثبت نتايجCBC  در متقاضيان ازدواج
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راهنماي تكميل دفتر ثبت نتايج  CBCدر متقاضيـان ازدواج
اين دفتر براي ثبت نتايج اوليه‌ي آزمايش‌هـاي متقاضيان ازدواج در آزمايشگاه تالاسمي مورد استفاده قرار مي گيرد. لازم است در پايان هر فصل مسئول آزمايشگاه تعداد كل مراجعه‌كنندگان اين استراتـژي را براسـاس رديف ثبت‌شـده در دفتر ، بـه تيم مشـاوره‌ي ويژه‌ي تـالاسمي اعلام‌نمايـد.
ستون 1(رديف): در ابتداي هـر فصل از شماره‌ي 1 شروع و تـا پايان همان فصل ادامه ‌مي‌يابد. بـا آغاز فصل جديد شماره‌ي رديف مجدداً از 1 شروع ‌مي‌گردد. 
تذكر: براي مواردي كه در طول يك فصل به هر دليل بيش از يك بار به آزمايشگاه جهت انجام آزمايش هاي مربوط به تالاسمي مراجعه مي نمايند ، براي تمام مراجعه ها شماره رديف مراجعه اول قيد مي گردد. 

ستـون 2(نـام و نـام خانوادگي): نـام و نـام خانـوادگي مرد در رديف بالا  و مشخصات زن در  رديف پايين ثبت ‌مي‌شود.
ستـون 3(شماره ملي): شماره ملي مرد در رديف بالا و شماره ملي زن در رديف پايين ثبت مي گردد.

ستون 4(نام پدر): نام پـدر مرد و زن هـر دو به ترتيب در رديف بالا و پايين نوشته‌مي‌شـود.
ستون 5(تاريخ آزمايش): تاريخ انجام آزمايش ثبت ‌مي‌شود.

ستون 6 و 7 (MCH و MCV): ابتدا آزمايش CBC در مـرد انجام‌مي‌شـود، چنانچه براساس الگوريتم كشوري مراحل انجام آزمايش‌هاي تالاسمي
 80 MCV ≥  و 27 MCH ≥ باشد، نتيجه‌ي آن در رديف مـربـوطه نوشته‌مي‌شود. در اين صورت نيازي به ‌انجام CBC در زن نيست و HbA2 براي آنها اندازه‌گيري نمي‌شـود، ولي چنانچه در مـرد 80 MCV < و/ يـا 27 < MCH باشد، در اين صـورت آزمايش CBC براي زن انجام‌مي‌شود و نتيجه‌ي آن در رديف پايين نوشته ‌مي‌شود. 

ستون 8(HbA2): چنـانچه در مـرد و زن هـر دو ميـزان 80 MCV < و/ يـا 27 MCH < باشـد، در ايـن صورت بـراي هـر دو نفـر HbA2 بـه روش كرومـاتـوگرافي ستـوني انـدازه‌گيـري‌مي‌شـود و نتيجه‌ي آن در اين ستـون نوشته‌مي‌شـود.
ستون 9(ساير موارد): سـايـر اندكس‌هاي خوني بسته به ضرورت در اين ستون ثبت‌ مي شود.
ستون 10(ملاحظات): اين ستون مربوط به اطلاعات و توضيحات اضافي مي باشد. 

تذکر: براي سهولت در امر پيگيري و استخراج اطلاعات افرادي که 80 MCV < و/ يـا 27 < MCH دارند، توصيه مي گردد اطلاعات اين افراد با رنگ متفاوت از ساير افراد در دفتر مشخص گردد.

دانشگاه/ دانشكده علوم پزشكي و خدمات بهداشتي‌درماني . . . . . ........................................... . . . . . . . .

شهرستان . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 
مرکز بهداشتي درماني ويژه مشاوره ژنتيک  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . .       
فرم درخواست نظريه مشورتي
مشخصات زوج:
 آقاي    . . . . . . . . . . . . . . . ............................. . . . . . . . . . . . . . 
خانم  . . . . . . . . . . . .................................... . . . . . . . . . . . . . . . . 
شماره‌ي رديف در دفتر ثبت:                                                     تاريخ:       /         /                                                           
ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ
الف)  ارجاع به هماتولوژيست منتخب
هماتولوژيست محترم منتخب تالاسمي، جناب آقاي دكتر/ سركار خانم دكتر . . . . . . . . . . . .......................................................................................................... . . . . . . . . . . . . .. . . 
سلام عليكم 

          با احترام، زوج با مشخصات فوق كه مراحل اوليه‌ي آزمايش هاي تالاسمي جهت شناسايي زوج‌هاي ناقل تالاسمي را در آزمـايشگاه‌ ويـژه‌ي تالاسمي اين شهرستان انجام‌داده اند، جهت اعلام نظريه ارشادي معرفي‌مي‌گردند. ضمن ارسال سوابق آزمايش هاي انجام شده، خلاصه اقدامات انجام شده به شرح ذيل مي باشد.
. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 
     خواهشمند است نظريه‌ي مشورتي خود را ازطريق همين فرم اعلام‌ فرماييد. درضمن ارسال سوابق و نتايج تمام آزمايش‌هاي انجام‌شده به پيوست، مزيد امتنان خواهدبود.
                                                                                                                                                                                                                                      مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي ژنتيک
                                                                                                                                                                         مهر و امضاي پزشك تيم مشاوره
ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ‌ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ

ب) اعلام نظريه مشورتي به پزشک تيم مشاوره ژنتيک
پزشک محترم مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي ژنتيک . . . . . . . . . . .............................. . . . . . . . . .                                                                                         تاريخ:       /            /
سلام عليكم

     با احترام، ضمن ارسـال نتـايج آزمايش‌هـاي انجام‌شـده و سـوابق ارسالي، نظريه‌ اين جانب به شرح ذيل اعلام‌ميگردد. 
1- □درمان کم خوني فقر آهن در        □آقا          □خانم      □هر دو       و بررسي مجدد اندكس‌ها و HbA2  و اقدام بر اساس الگوريتم غربالگري تالاسمي    
2- □زوج کم خطر در بروز تالاسمي ماژور(عدم نياز به اعلام مراقبت).
3- □زوج پر خطر در بروز تالاسمي ماژور و نياز به بررسي هاي ژنتيک و انجام آزمايشات تشخيص پيش از تولد. 

4- □زوج پر خطر ساير هموگلوبينوپتي ها.           
توضيحات تکميلي مورد نياز: . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 
مهر و امضا هماتولوژيست منتخب برنامه‌ي تالاسمي 
راهنماي تكميل فـرم شمـاره‌ي 2(درخـواست نظريه مشورتي):
اين فـرم جهت درخواست نظريه مشورتي از هماتولوژيست منتخب برنامه تالاسمي است و در صورت نياز توسط پزشك تيم مشاوره بـراي زوج‌هاي مشکوک به سندرم هاي تالاسمي تكميل‌مي‌شود. 

ابتدا نام دانشگاه/ دانشكده و نام شهرستان نوشته‌مي‌شود. سپس تاريخ تكميل فرم و شماره‌ي رديف  در دفتر ثبت مشخصات مراجعين به مركز مشاوره ، نوشته‌مي‌شود. قسمت چپ فرم محل ‌الصاق عكس زوج(يك يا هر دو نفر) مي‌باشد كه لازم است عكس ها ممهور با مهر مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي ژنتيک باشند.

اين فرم شامل 2 قسمت است:

الف) قسمت اول توسط پزشك مشاوره‌ي ژنتيک تكميل‌مي‌شود. ابتدا نام و نام خانوادگي زوج(يكي يا هر دو نفر) ،ثبت مي گردد سپس با توجه به اين‌كه زوج‌ها در كدام مرحله‌ي الگوريتم كشوري بـاشند شماره مرحله مورد نظر،. خلاصه‌ي اقدام‌ات انجام‌شده و توضيحات مورد نياز براي زوج نوشته‌مي‌شود و پس از نوشتن نام مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي ژنتيکتوسط پزشك مشاور مهر و امضا مي‌شود.  فرم جهت دريافت نظريه مشورتي به آدرس محل فعاليت هماتولوژيست منتخب برنامه تالاسمي ارسال مي گردد.

تذكر: در صورت ارجاع مستقيم زوجين به هماتولوژيست منتخب ، فرم به همراه سوابق آزمايشها در داخل پاکت قرار داده شده و پس از بستن درب پاكت ، ممهور به مهر مرکز شده و پاکت تحويل زوجين مي گردد.
ب) قسمت دوم مربوط به هماتولوژيست منتخب برنامه تالاسمي است. هماتولوژيست منتخب ‌بـر اساس رويت نتايج آزمايش هاي اوليه و تکميلي نظريـه‌ي مشورتي خـود را جهت اطلاع پـزشك تيـم مشـاوره اعلام‌مي‌نمايـد. لازم است هماتولوژيست يکي از پنج گزينه درج شده در فرم را انتخاب نموده و در صورت نياز توضيحات تکميلي را در پايين فرم ثبت نمايد و پس از مهر و امضا، ، فرم را جهت انجام ساير اقدام‌هاي مورد نياز بـه همراه تمام سـوابق عيناً به مركز مشاوره‌ي ژنتيک ارجاع دهد. 
نكته: مشاوره نهايي بر عهده پزشك مركز مشاوره مي باشد و هماتولوژيست منتخب برنامه تالاسمي فقط نظريه مشورتي خود را در فرم درج مي نمايد تا از دوگانگي در گفتار در سطوح مختلف اجتناب گردد.

برنامه جامع کنترل بيماريهاي ژنتيک ،  فرم ارجاع PND/بررسي ژنتيك
دانشگاه علوم پزشکي: .......................................      مركز بهداشت شهرستان:  ..................................
مرکز بهداشتي درماني ويژه مشاوره ژنتيك: .....................................    شماره تلفن: ..........................................  شماره نمابر: ..................................   آدرس: استان: .................................... شهر: ................... خيابان: .................../ ...................... کوچه: ....................  پلاک .........  نام و نام خانوادگي پزشك مشاور ژنتيک ارجاع دهنده: ................................................................ 
تاريخ ارجاع:         /        /        13            نام بيماري مرتبط و علت ارجاع: ...........................................................................   نوع استراتژي کنترل بيماري: .........................................
بخش اول  
	الف)مشخصات و آزمايشهاي قبلي
فرد

نام و نام خانوادگي

تاريخ تولد

تحصيلات

محل تولد

دين

قوميت

قوميت والدين

استان محل تولد والدين

شهر

استان

پدر

مادر

پدر

مادر

زن

مرد

سال ازدواج: ........................... نسبت خويشاوندي: ....................................  تعداد فرزندان مبتلا به اين بيماري: ...........................  تعداد فرزندان سالم: .......................
آياخانم باردار است؟       □ بلي          سن جنين به هفته  LMP: ................................    نو بت بارداري:  .................................         نوبت PND: ................................. )
                  □خير        با ذكر علت ارجاع: .....................................................................................................................................................................................

نشاني محل سكونت: استان: ..............  شهرستان: .................  شهر: ...............................   روستا : ..................     خيابان: .......................  كوچه:............................. پلاك: ...............      شماره تلفن1) ............................    شماره تلفن2) ........................  نوع بيمه: ...................      مشمول تسهيلات ويژه:  □خير   □بلي    ...........  درصد (مهر مرکز مشاوره ضرب گردد)     
ب)نتيجه آزمايش هاي غير ژنتيك
فرد

اوليه

تكميلي مرحله اول(الکتروفورز)
تكميلي مرحله دوم
MCV
MCH
RBC
HBA2 
HBA2  
HBF
HBS
ساير
زن

مرد

مهر و امضاء پزشک مشاور ژنتيک
ج)نتايج PND  و بررسي ژنتيك قبلي:
سابقه بررسي موتاسيون:   □ندارد                 □دارد          افراد بررسي شده و نتايج بررسي به تفكيك:.........................................................................................................................

............................................................................................................................................................................................................................................................................................
سابقه PND قبلي:  □ندارد                
                          □دارد        تعداد PND: ............   تعداد جنين بيمار: ............  تعداد جنين سقط شده: ................  تعداد جنين سالم: ..............   تعداد جنين ناقل:..........................




بخش دوم              
	شماره پرونده :  ..................................    تاريخ پذيرش:        /        /        13                            تاريخ اعلام نتايج نهايي:     /      /      13
نوع نمونه و تاريخ نمونه گيري: ....................................................................................................................................................................................................

نتايج بررسي موتاسيون (مستقيم و غير مستقيم) و PND

فرد

نام و نام خانوادگي

نام موتاسيون

بررسي غير مستقيم(محل هاي گويا)

تشخيص نهايي
زن

مرد

جنين

پيشنهاد نهايي:

نام و نام خانوادگي و امضاء مسئول فني آزمايشگاه: ......................................................................                       مهر آزمايشگاه


راهنماي تکميل فرم شماره 3: فرم  ارجاع PND/بررسي ژنتيك

کاربرد:

1- درخواست PND  و بررسي ژنتيک  از سوي مراکزبهداشتي درماني ويژه مشاوره ژنتيک
2- اعلام نتيجه PND و بررسي ژنتيک از سوي مراکز منتخب تشخيص پيش از تولد 

اين فرم بطور مشترک در برنامه جامع کنترل بيماريهاي ژنتيک مورد استفاده قرار مي گيرد.

استفاده کنندگان:

1- مراکز مشاوره ژنتيک
2- مرکز منتخب تشخيص ژنتيک
شرح فرم: 
ابتدا مشخصات مرکز درخواست کننده آزمايش ژنتيک ثبت مي شود . سپس مشخصات درخواست کننده آزمايش و تاريخ ارجاع قيد مي شود. نام بيماري مرتبط و علت ارجاع و نوع استراتژي کنترل بيماري در آخرين خط اين قسمت ثبت مي شود.

بخش اول
اين بخش شامل سه قسمت الف، ب و ج مي شود، در قسمت الف مشخصات زن و مرد )زوجين متقاضي آزمايش ( قيد مي شود . در اين قسمت دو رديف بعد از رديف زن و مرد وجود دارد که به افراد نشانه 1 و 2 (در صورت نياز به آزمايش ايشان(  تعلق دارد.

بعد از رديف مشخصات فردي زوجين و نشانه ها )افراد ديگري که براي شناسايي موتاسيون مورد آزمايش قرار گرفته اند )، مشخصات خانوادگي زوجين قيد مي شود . در اين قسمت چنانچه زوجين خويشاوند يک سويه يا دو سويه باشند، نسبت دقيق ذکر مي شود و مشخصات فرزندانشان ثبت مي گردد . وضعيت بارداري خانم بعد از اين قسمت  ثبت مي شود . در آخرين رديف از قسمت الف نشاني محل سکونت زوج يا فرد تحت بررسي، نوع بيمه فرد تحت بررسي، وضعيت تعلق گرفتن تسهيلات ويژه به ايشان با ذکردرصد مشموليت، ثبت شده و اگر برخوردار ازشرايط تسهيلات ويژه اند درصد برخورداري درج شده و مهر مرکز ضرب مي گردد.

بعد از تکميل رديف هاي بالا، مشاور ژنتيک همچنين موظف است قسمت ب و ج را در صورت وجود مدارک ثبت نمايد . در قسمت ب،کليه نتايج آزمايشات غير ژنتيک ثبت مي شود . اين رديف به آزمايش هاي اوليه، تکميلي مرحله اول و دوم تقسيم شده است . برحسب نوع بيماري اين آزمايش‌ها متفاوت است و پزشک بايد براساس دستورالعمل و الگوريتم آزمايشگاهي هر بيماري، آزمايشات اوليه وتکميلي در خصوص افراد تحت بررسي براي بيماري مورد نظر را قيد نمايد. در رديف ج،بررسي  PND و بررسي ژنتک قبلي افراد و يا بررسي موتاسيون ايشان ثبت مي شود . در مورد موتاسيون بايد به تفکيک قيد شود چه فردي آزمايش شده و چه نتيجه اي حاصل شده است.

بخش دوم
ثبت مشخصات زوجين در اين بخش به عهده مرکز منتخب تشخيص ژنتيک است (اين مرکز بايد فرمي را تحويل گرفته و تكميل نمايد که بخش اول آن توسط مشاور مربوطه تکميل شده باشد.
دراين قسمت ابتدا مشخصات پرونده، تاريخ پذيرش نمونه و تاريخ اعلام نتيجه نهايي به متقاضي خدمت، ثبت مي شود و سپس مشخصات نمونه و تاريخ نمونه گيري قيد مي شود.

در جدول نتايج بررسي موتاسيون و PND ، بايد فرد مورد آزمايش (زن، مرد، نشانه و...) و نام خانوادگي آنها ثبت شود . سپس درستون هاي مربوطه نوع (نام) موتاسيون، محل هاي گويا در بررسي غير مستقيم و تشخيص نهايي نوشته مي شود . در رديف ما قبل آخر از اين بخش پيشنهاد نهايي ذکر مي شود . در آخرين خط صفحه، مشخصات مسئول فني نوشته شده و مُهر وي ضرب مي شود.
فرم اعلام وضعيت مراقبت زوجين ناقل/ مشكوك پرخطر تالاسمي
به مـركـز بهـداشت شهـرستـان:      . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . ..                                                      تاريخ:       /       /       13                                             شماره :
از مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي ژنتيک:    . . . . . . . . . . . . . . . . .......... . . . . .                                  
سلام عليكم

      با احترام، زوج‌ بـا مشخصات ذيل جهت:

         □انجام مـراقبت ويژه برابر فلوچارت مراقبت زوجين ناقل/ مشكوك پرخطر تالاسمي      □قطع مراقبت به دليل .................................................  ، بحضورتان معرفي‌مي‌گردد: 
	نام و نام خانوادگي

      مرد
   زن
	نام پدر

مرد
زن
	شماره ملي
	وضعيت فرد از نظر تالاسمي
	آدرس دقيق محل سکونت  و تلفن تماس

	
	
	
	ناقل تالاسمي
	مشكوك پرخطر در بروز تالاسمي
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	


                                                                                محل امضا پزشك مشاور  ژنتيک
ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ


از: مركز بهداشت شهرستان . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                             تاريخ :    /     /    13                                                             شماره:
به: مركز بهداشتي‌درماني شهري/ روستايي . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .              
سلام عليكم

     با احترام، زوج‌ با مشخصات فوق، جهت اقدامات لازم بر اساس دستورالعمل کشوري معرفي‌مي‌شوند. 
    تذکر: درصورت عدم شناسايي، اصل فرم در اسرع وقت به مركز بهداشت شهرستان عودت داده‌شود. 
                                                                                                            محل امضا رئيس مركز بهداشت شهرستان

ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ

اصل به خانه‌ي بهداشت/ پايگاه بهداشتي ............................ ........       جهت اطلاع و اقدام بعدي                             تاريخ :         /          /        13
               محل امضا رئيس مركز بهداشتي‌درماني روستايي
راهنمـاي تكميـل فـرم شـمـاره‌ي 5(اعـلام وضعيت مراقبت):

اين فرم پس از انجـام مشاوره‌ي ويـژه‌ي ژنتيک بـراي هر زوج ناقل ‌تالاسمي يا مشكوك پرخطر در بروز تالاسمي، توسط كارشناس/ كاردان تيم مشاوره‌ي ژنتيک تكميل مي شود و پس از امضا توسط پزشك مشاور ژنتيک، به مركز بهداشت شهرستان ارسال‌مي‌ گردد. كارشناس برنامه‌ي ژنتيک در مركز بهداشت شهرستان، با توجه به نشاني زوج‌ها و پس از امضاي رئيس مـركـز بهداشت و ثبت در دبيرخـانه‌ي اين مركز، فرم را به مركز/ مراكز بهداشتي‌درماني مربوطه ارسال‌مي‌نمايد و پس از آن پزشك مسئول مركز بهداشتي‌درمـاني با توجه به محل سكونت زوج،‌ اصل فـرم را به پايگاه بهداشتي يا خانه‌ي بهداشت مربوطه ارجاع‌مي‌دهد. واحـد بهداشتي دريافت‌كننده‌ي فرم، اقدام‌هـاي بعدي را بـراساس فلوچارت مراقبت و پيگيري‌هاي تعيين‌شده در دستورالعمل انجام خواهدداد.

تذكر: يك برگ تصويـر فـرم بايـد تـوسط كارشنـاس بـرنـامـه‌ي ژنتيک در مـركـز بهداشت شهرستان بايگاني‌شـود.

تاريخ تكميل فـرم، بـه تفكيك روز/ مـاه/ سال در قسمت مـربـوط درج‌مي‌شود. نام مـركـز بهداشت شهرستان دريافت‌كننده‌ي فـرم و نام مركز بهداشتي‌درماني ويـژه‌ي مشاوره‌ي ژنتيک ارسال‌كننده‌ي فرم در قسمت‌هاي مربوط نوشته‌مي‌شـود.

مشخصات زوج‌ شامل نام و نام ‌خانوادگي همراه با شماره ملي، نام پدر، وضعيت فرد از نظر ناقل يا مشكوك پرخطر بودن تالاسمي و نشاني دقيق محل سكونت(براساس آدرس درج شده در فرم شماره 1) نوشته ‌مي‌شود. 

توجه:
چنانچه يك يا هر دو زوج ساكن شهرستان ديگري باشند، فرم شماره‌ي 5 ازطريق مكاتبه‌ي اداري به معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكده مربوطه ارسال مي ‌شود.


تعهدنامه مشاوره ژنتيک   
شماره‌ي رديف در دفتر ثبت مشخصات مراجعه‌كنندگان به مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي ژنتيک:                     
 تاريخ مراجعه به تيم مشاوره:

الف) مشخصات زوج:  
	نام و نام خانوادگي

مرد
زن
	نام پدر

مرد
زن
	شماره ملي
	طبقه بندي نهايي
	آدرس دقيق محل سکونت  و تلفن تماس

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	


ب)
اينجانبان:
آقاي:                                                         فرزند:                                    شماره ملي:                                                    صادره از: 
خانم:                                                         فرزند:                                    شماره ملي:                                                     صادره از:
     با آگاهي از نتيجه‌ي آزمـايش‌هـاي انجام شده و احتمال تولد کودک مبتلا به بيماري . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  در بارداري هاي آتي ، تصميم به ازدواج گرفته و درخواست صدور گواهي انجام آزمايش هاي قبل از ازدواج جهت ثبت قانوني ازدواج را داريم.
متعهد مي گرديم در راستاي پيشگيري از تولد فرزند/ فرزندان بيمار کليه اقدامات لازم تشخيصي و درماني شامل:

1) بررسي هاي ژنتيک
2) آزمايش هاي تشخيص پيش از تـولـد 
3) سقط جنين در صورت ابتلاي به بيماري
 را براساس راهنمايي مشاوران ژنتيک و کارکنان واحـد بهداشتي محل سكونت خـود در موعد مقرر ‌انجام دهيم.
امضا و اثر انگشت آقا                                       امضا و اثر انگشت خانم
نام و نام خانوادگي پزشك مشاوره‌ي ويژه‌ي تالاسمي                                     تاريخ      /        /      13                              مهر و  امضاء
راهنماي تكميل فرم شماره‌ي7(تعهدنامه مشاوره ژنتيک):
اين فرم قبل از صدور گواهي ازدواج تكميلشده و شامل دو قسمت مي باشد:
قسمت الف): توسط پزشك مشاور ژنتيک تكميل‌مي‌شود:
ابتدا مشخصات زوج شامل نام و نام خانوادگي، نام پدر، شماره‌ ملي نوشته‌مي‌شود، سپس با توجه به نتيجه‌ي نهايي آزمايش‌ها يكي از دوگزينه‌ي زوج مينـور يا زوج مشكوك پرخطر در بروز تالاسمي براي زوج ثبت مي گردد.
قسمت ب): تـوسـط زوج  مطالعه‌‌مي‌شود و در قسمت پاييـن فرم در محل‌هاي تعيين‌شده امضا و اثر انگشت آنها زده‌مي‌شود. درصورت لزوم و صلاح‌ديد پزشك تيم مشاوره ، مي‌تـوان در زير امضا و اثـر انگشت زوج، از والدين يا سايـر بستگاني كـه در جلسه‌هـاي مشاوره به‌طور مؤثر شركت‌داشته‌اند به‌عنوان شاهد، امضا و اثر انگشت گرفت.

گواهي انجام مشاوره ژنتيک(ويژه زوجين مشكوك کم خطر در بروز تالاسمي ماژور)
شماره‌ي رديف در دفتر ثبت مشخصات مراجعه‌كنندگان به مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي ژنتيک:                           
تاريخ مراجعه به تيم مشاوره:

الف) مشخصات زوج:  
	نام و نام خانوادگي
           مرد
           زن
	نام پدر

    مرد
    زن
	شماره ملي
	آدرس دقيق محل سکونت  و تلفن تماس

	
	
	
	

	
	
	
	


ب)
گواهي مي شود اينجانبان:
آقاي:                                           فرزند:                                    شماره ملي:                                                    صادره از: 
خانم:                                           فرزند:                                    شماره ملي:                                                     صادره از:
آزمايش هاي اوليه تشخيص تالاسمي را انجام داده و در جلسه مشاوره ژنتيک شرکت نموديم و از ميزان خطر بروز تالاسمي در فرزند/فرزندان خود آگاه شده و راهنمايي لازم را براي چگونگي پيشگيري از بروز بيماري تالاسمي را دريافت کرديم.
امضا و اثر انگشت آقا                                       امضا و اثر انگشت خانم
نام و نام خانوادگي پزشك مشاوره‌ي ويژه‌ي تالاسمي                                     تاريخ      /        /      13                              مهر و  امضاء
راهنماي تكميل گواهي انجام مشاوره ژنتيک :

اين فرم قبل از صدور گواهي ازدواج براي زوجين مشكوك کم خطر در بروز تالاسمي تکميل مي گردد و نحوه تکميل اين فرم مشابه تکميل فرم شماره 7 مي باشد.


فرم بررسي زنان باردار بدون سابقه انجام غربالگري در زمان ازدواج

 (به علت عدم شروع برنامه غربالگري در شهرستان ،ازدواج غير ثبتي و ...)

دانشگاه/ دانشكده علوم پزشكي و خدمات بهداشتي‌درماني . . . . . . . . . . .  مركز بهداشت شهرستان . . . . . . . .

مـركز بهداشتي‌درمـاني شـهري/ روستايي . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

پـايگاه بهـداشتي/ خـانه‌ي بهداشت  . . . . . . . . . . . . . . . . . .   سال . . . . . . . . . . . .      فصل . . . . . . . . . . . .    
	1
	2
	3
	4
	5

	رديف
	نام و نام خانوادگي زن

	شماره ملي
	تاريخ ارجاع به پزشك

 (جهت انجام CBC)
	نتيجه‌ي ارجاع: نياز به پيگيري بعدي

	
	
	
	
	الف) ندارد
	ب) دارد(درخواست آزمايش CBC براي مرد)

	
	
	
	
	
	نام و   

نام خانوادگي مرد
	تاريخ ارجاع به پزشك
	نياز به پيگيري  بعدي ندارد
	تاريخ ارجاع به مركز بهداشتي‌درماني ويژ‌ي مشاوره‌ي تالاسمي
	ذكر نتيجه

	1
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	2
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	3
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	4
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	5
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	6
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	7
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	8
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	9
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	10
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	11
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	12
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	13
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	14
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	15
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	16
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	17
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	18
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	19
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	20
	
	
	
	
	
	
	
	
	


راهنماي تكميل فرم شماره 8 : فرم بررسي زنان باردار بدون سابقه انجام غربالگري در زمان ازدواج
اين فرم در دانشگاههايي كه استراتژي سوم را اجرا مي نمايند در مـراكز بهداشتي‌درماني شهري و پايگاه‌هاي بهداشتي توسط كارشناس يا كاردان بهداشت‌ خـانواده و در خانه‌هـاي بهداشت تـوسط بهورزان تكميل‌مي‌گردد و بـه ‌منظور شنـاسـايي زوج‌هاي ناقـل ‌تالاسمي در زوجين بدون سابقه انجام غربالگري تهيه شده‌است. همچنين قسمت بالاي فرم براساس اطلاعات منطقه‌اي و زمان فعاليت تكميل‌مي‌شود.

ستون 1: شماره رديف در اين ستون ثبت مي‌شـود.

ستون 2: نام و نام‌خـانوادگي زن ثبت‌مي‌شود. 

ستون 3 : شماره ملي زن ثبت‌مي‌شود. 

ستون 4: تاريخ ارجـاع به پـزشك(بـه‌منظـور انجام آزمـايش CBC در زن) ثبت‌مي‌شود.

    ستون 5(نتيجه‌ي ارجاع به پزشك): شامل دو قسمت است: 

قسمت الف) درصـورتي ‌كـه نتيجـه‌ي آزمـايـش CBC در زن طبيعـي بـاشـد (80 MCV ≥ و 27 MCH ≥) ستون «نـدارد» به معني اين‌ است كـه نيـاز به اقدام ديگري نيست و با × علامت‌گـذاري مي‌شـود.

قسمت ب) درصــورتي كـه نتيجـه‌ي آزمـايـش CBC در زن طبيعـي ‌نبـاشـد   (80 MCV < و/ يـا 27 MCH <)، آزمـايـش CBC بـراي شـوهـر او درخواست ‌مي‌شود. در اين ‌صورت نسبت به ثبت نام و نام ‌خـانـوادگي مرد و تاريـخ ارجاع به پزشك در ستون و رديف مربـوط اقدام‌مي‌شـود و چنانچه نتيجـه‌ي آزمـايش CBC در مـرد طبيعي ‌باشـد(80 MCV ≥ و 27 MCH ≥) در قسـمت «نيـاز بـه پيگيـري بعـدي نـدارد» عـلامت × زده‌مي‌شود. در غيـر ايـن صـورت(80 MCV < و/ يا 27 MCH <) تاريخ ‌ارجاع زوج‌ها به مـركـز بهداشتي‌درماني ويـژه‌ي مشـاوره‌ي تالاسمي جهت اقدام‌هـاي بعدي، در ستون و رديف مـربـوط ثبت‌مي‌شـود.

پس از دريـافت پس‌خـورانـد از مـركـز بهداشتي‌درمـاني ويـژه‌ي مشاوره‌ي ژنتيک از طريق فرم شماره‌ي 5 ، نتيجه در اين ستـون ذكرمي‌شود. براي مثال: قطع پيگيري بـه‌دليل زوج ناقل نبـودن، شـروع مراقبت ويژه براساس فلوچارت مراقبت.

  اعلام مشخصات افراد شناسايي‌شده‌ي جديد مبتلا به بيماري تالاسمي(بروز جديد/ مراجعه‌ جديد)
سه ماهه ........................................................  سال ....................................
به: مركز بهداشت شهرستان . . . . . . . .................................................................................... . . ..                                                                                                                                            شماره: 

از: مرکز تزريق خون   . . . . ..................................................................................................... . . . . . .                                                                                                                                            تاريخ     /     /    13

سلام عليكم

     با احترام، مشخصات افراد شناسايي‌شده‌ي جديد مبتلا به بيماري تالاسمي (بروز جديد/ مراجعه‌ي جديد) در جدول زير جهت اطلاع و پيگيري‌هاي بعدي ارسال‌مي‌شود:
	رديف
	نام و

نام خانوادگي بيمار
	نام پدر
	تاريخ تولد
	نوع پيگيري
	نشاني محل سكونت و تلفن تماس

	
	
	
	
	شناسايي جديد*
	

	
	
	
	
	مراجعه‌ جديد
	بروز جديد
	

	1
	
	
	
	
	
	

	2
	
	
	
	
	
	

	3
	
	
	
	
	
	

	4
	
	
	
	
	
	

	5
	
	
	
	
	
	

	6
	
	
	
	
	
	

	7
	
	
	
	
	
	

	8
	
	
	
	
	
	

	9
	
	
	
	
	
	

	10
	
	
	
	
	
	


توجه: کليه موارد شناسايي جديد بايد از طريق کارشناس تالاسمي مرکز بهداشت شهرستان به تيم مشاوره ژنتيک اعلام گردد.
محل مهر و امضا رئيس بيمارستان/كلينيك 
راهنماي تكميل فرم شماره‌ي9  (اعلام مشخصات افراد شناسايي‌شده‌ي جديد مبتلا به بيماري تالاسمي): 
اين فـرم به منظور معرفي مـوارد شناسايي شده جـديـد طراحي‌شده است. 

در پايان هر فصل(حداكثر تا روز پنجم اولين ماه فصل بعد) توسط سرپرستار مركز تزريق خون تكميل و به مركز بهداشت شهرستان ارسال‌مي‌شود.

شماره رديف، نـام و نـام خـانـوادگي بيمـار ،نام پدر ،تاريخ تولد،نوع پيگيري بر اساس گزينه هاي موجود ونشاني دقيق و تلفن بيمار در اين جدول ثبت‌مي‌شـود.
تذکر: اعلام نشـاني و شماره تماس صحيح و دقيق جهت دسترسي و انجام اقدام‌هاي مـؤثـر و سريع اهميت ويـژه اي دارد.
راهنماي تكميل فرم شماره‌ي9  (اعلام مشخصات افراد شناسايي‌شده‌ي جديد مبتلا به بيماري تالاسمي): 
اين فـرم به منظور معرفي مـوارد شناسايي شده جـديـد طراحي‌شده است. 

در پايان هر فصل(حداكثر تا روز پنجم اولين ماه فصل بعد) توسط سرپرستار مركز تزريق خون تكميل و به مركز بهداشت شهرستان ارسال‌مي‌شود.

شماره رديف، نـام و نـام خـانـوادگي بيمـار ،نام پدر ،تاريخ تولد،نوع پيگيري بر اساس گزينه هاي موجود ونشاني دقيق و تلفن بيمار در اين جدول ثبت‌مي‌شـود.
تذکر: اعلام نشـاني و شماره تماس صحيح و دقيق جهت دسترسي و انجام اقدام‌هاي مـؤثـر و سريع اهميت ويـژه اي دارد.

فرم بررسي اپيدميولوژيك موارد بروز بيماري هاي ژنتيك
دانشگاه/ دانشكده علوم پزشكي و خدمات بهداشتي‌درماني . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .
مركز بهداشت شهرستان . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .
	1
	اطلاعات بيمار
 نام بيمار :                                        نام خانوادگي بيمار:                                جنسيت:  مذکر □    مونث□                مليت:                             تاريخ تولد:     /   /   13                     

 کد ملي:                                       استان محل تولد:                                                           شهرستان محل تولد:                                گروه بيماري:
تحت پوشش:  مركز بهداشتي درماني شهري□                 پايگاه بهداشتي □                           خانه بهداشت□                   تيم سيار□      
آدرس محل سکونت           استان:                                شهرستان:                              شهر:                            روستا:                                 خيابان:                                    كوچه:                               پلاك:                     
کد پستي:                                          شماره تلفن :                                                        شماره همراه سرپرست خانواده:                                                             واحد يا فرد شناسايي کننده بيمار:

	2
	آيا در اين گروه بيماري ، غربالگري نوزادان انجام مي شود؟            □ بلي(تکميل قسمت شماره 3)                     □خير (مراجعه به قسمت 4)



	3
	آيا براي اين بيمار جهت غربالگري نوزادان نمونه گيري انجام شده است؟ 

-  □ بلي      تاريخ نمونه گيري      /     /      13      شهرستان محل نمونه گيري:                                      نام  مرکز نمونه گيري:         
نتيجه ي آزمايش/ آزمايش هاي مثبت غربالگري:
-  □ خير ،  با ذکر علت (مراجعه به قسمت 4):
آيا براي بيمار آزمايش/آزمايش هاي تاييد تشخيص انجام شده است؟
-  □ بلي با ذکر  تاريخ     /      /     13                                         نام آزمايشگاه:                                                               شهرستان:       
 نتيجه ي: آزمايش/ آزمايش هاي تاييد تشخيص:
-  □ خير ، لطفا علت ذکر گردد:

	4
	آيا بيمار تحت مراقبت هاي درماني مي باشد؟     

□ بلي                       تاريخ شروع درمان:        /     /       13                    مشخصات مرکز درماني:                                         شهرستان محل درمان:
□ خير                      ذکر علت:
 آيا وضعيت باليني بيمار تحت کنترل مي باشد؟□ بلي      □خير با ذکر علت:


	5
	وضعيت ساير فرزندان(برادران و خواهران تني):
فرزندان سالم يا ناقل 
فرزندان آزمايش نشده

فرزندان مبتلا به بيماري مورد بررسي

فرزندان مبتلا به ساير بيماري هاي ژنتيک
(با ذکر نوع بيماري)

فرزندان فوت شده مبتلا به بيماري مورد بررسي

فرزندان فوت شده به علت ساير دلائل 

(با ذکر دليل)

نوزاد مرده بدنيا آمده

تعداد سقط جنين بدليل ابتلا به بيماري مورد نظر

تعداد سقط جنين به علت ساير دلائل

(با ذکر دليل)

تعداد



	6
	مشخصات والدين
نام 
نام خانوادگي

سال تولد
کدملي
مليت

استان محل تولد

شغل

ميزان

تحصيلات

قوميت

گويش

پدر

مادر

سال ازدواج:                           رابطه‌ي خويشاوندي:               □ ندارند                                     □دارند           ذكر دقيق نسبت:                                                                   

	7
	آيا غربالگري زوجين براي اين گروه از  بيماري انجام مي شود؟         □ بلي(تکميل قسمت شماره 8)                     □خير (مراجعه به قسمت 9)


	8
	آيا اين زوج غربالگري شده‌است؟ 
□                        بلي                                                                                                                                                                             □خير
نام شهرستان محل غربالگري:
تاريخ انجام غربالگري:
نتايج آزمايش‌هاي غربالگري(براساس نتايجCBC دفتر آزمايشگاه يا ثبت در دفتر مشاوره) :
MCV

MCH
HBA2
ساير توضيحات:
 ذکر علت عدم غربالگري:  

□عدم شروع غربالگري
□عقد غير ثبتي
□ساير با ذکر علت:


	9
	آيا والدين بيمار جهت مشاوره ژنتيک ارجاع شده اند؟□ بلي      □خير با ذکر علت:
آيا زوج تحت مشاوره‌ي ويژه‌ي ژنتيک قرارگرفته‌‌اند؟ □  بلي                                    □خير با ذکر علت:
آيا بر اساس مستندات موجود(فرم شماره 5)، مشخصات زوج جهت مراقبت ويژه به واحد بهداشتي مريوطه اعلام گرديده است؟    □بلي             □خير با ذکر علت:
آيا بر اساس مستندات موجود(فرم شماره 6 و پرونده خانوار)،زوج طبق فلوچارت مراقبت تحت پيگيري مستمر قرارداشته‌اند؟  □ بلي    □ خير با ذکر علت:
آيا زوج براي اين بارداري تمايل داشته‌ است؟ □بلي           □ خير با ذكر نوع روش پيشگيري از بارداري(در آن زمان):
آيا زوج قبل از تولد اين کودک بيمار،  PND1 را انجام‌داده‌اند؟
□ بلي با ذكر تاريخ      /       /      13 و ذكر نام آزمايشگاه(ژنتيك)  :
□خير با ذکر علت:
آيا زوج در اين بارداري PND2 را انجام‌داده‌اند؟
□ بلي با ذكر تاريخ      /       /      13 و ذكر نام آزمايشگاه(ژنتيك)  :                                       علت عدم انجام سقط:
□خير با ذکر علت:

	10
	آيا زوجه بارداري قبلي داشته است؟    □ بلي(تکميل قسمت شماره 11)                     □خير (مراجعه به قسمت 12)

	11
	آيا زوج آزمايش‌هاي مرحله‌ي دوم PND را انجام‌داده‌اند؟
□ بلي      . . . . . ......   دفعه PND مرحله‌ي دوم انجام شده که . . . . . . ...  دفعه جنين مبتلا به شکل شديد بيماري بوده است.                     □خير با ذکر علت:

	12
	علت بروز بيماري:           □خطاي آزمايشگاه غربالگري                          □خطاي آزمايشگاه ژنتيک    □خطاي تيم مشاوره ژنتيک                          □خطاي تيم مراقبت            

□ساير با ذکر علت :

	13
	:نام و نام‌ خانوادگي تکميل کننده فرم:                                                 سمت:                                                             تاريخ تکميل فرم:   /   /   13
نظريه‌ي کارشناس شهرستان:         
                                                                                                                                               امضاء

	14
	نام و نام‌ خانوادگي بررسي کننده :                                                           سمت:                                                             تاريخ بررسي:   /   /   13
نظريه‌ي کارشناس استان:          
راهكارهاي پيشنهادي:       
                                                                                                                                                               امضاء


توجه: 

1. مشخصات بيمار براساس اطلاعات شناسنامه‌اي تكميل شود و تاريخ تولد واقعي بيمار ذكرگردد.
2. هر گونه مستندات با ذکر دقيق تاريخ ، محل و فرد انجام دهنده خدمت قابل پذيرش مي باشد و مستندات موجود تا حد امکان بايستي ضميمه اين فرم گردد و بعد به سطح بالاتر ارسال گردد.
راهنماي تكميل فـرم شـماره‌ي 11(فرم بررسي اپيدميولوژيك موارد بروز بيماري هاي ژنتيك):
اين فرم پس از كسب اطلاع از هر مـورد بروز بيماري ژنتيك، توسط كارشناس برنامه‌ي ژنتيك شهرستان تكميل‌مي‌شـود. براساس دستورالعمل برنامه‌ي تـالاسمي، بيمارستـان مـوظف ‌است تمام موارد شناسايي‌شده‌ي جديد تالاسمي مـاژور(مراجعه‌ي جديد/ تـولد جديد) را در پايان هر فصل ازطريق فـرم شماره‌ي 9 به مركز بهداشت شهرستان اعلام‌كنـد. كارشنـاس برنـامـه نيز مـوظف ‌است با مراجعه به والدين بيمار ،  بـراي مـوارد بروز جديد اين فرم را تكميل ‌نمايد.

	نكته مهم:

هر فردي كه در بيمارستان خون دريافت مي نمايد لزوماً بيمار تالاسمي نيست و فقط مواردي بعنوان بروز تالاسمي در نظر گرفته مي شوند كه تشخيص قطعي تالاسمي براي بيمار در بيمارستان ثبت شده باشد.



فرم بررسي اپيدميولوژيك موارد بروز بيماري شامل 13  رديف مجزا است.

ابتدا بالاي فرم، نام دانشگاه و شهرستان مربوط نـوشته‌مي‌شـود، سپس قسمت‌هاي موردنظر به‌شرح زير تكميل‌مي‌شـود.

رديف 1: مشخصات بيمـار ، آدرس و شماره تماس ، گروه بيماري و واحد يا فرد شناسايي كننده بيمار بر اساس اطلاعات خواسته شده ثبت مي گردد.منظور از تحت پوشش مرکز ،خانه بهداشت يا هر واحد بهداشتي مي باشد که بيمار و خانواده او خدمات اوليه بهداشتي را از آن واحد دريافت مي نمايند.
رديف 2: در اين رديف بايد مشخص گردد كه براي بيماري مورد بررسي غربالگري نوزادي وجود دارد يا نه.اگر پاسخ بلي باشد رديف 3 و درغير اين صورت رديف 4 تكميل مي گردد.
رديف 3: در اين ‌قسمت وضعيت نمونه گيري براي انجام غربالگري و آزمايش تاييد تشخيص و نتايج مربوط به آن براي بيمار ثبت مي گردد.
رديف 4:ابتدا از وضعيت درمان بيمار سوال مي گردد.اگر جواب بلي باشد تاريخ شروع درمان و مشخصات محل درمان براي بيمار ثبت مي شود و اگر جواب خير باشد در آن صورت علت عدم درمان بيمار بايد مشخص گردد.

رديف 5: در اين رديف وضعيت ساير فرزندان خانواده و تعداد آنها بر اساس جدول درج شده مشخص مي گردد.

رديف 6: مشخصات والدين در جدول درج شده در اين رديف ثبت مي گردد.
رديف 7: در اين قسمت به اين سوال كه « آيا غربالگري زوجين براي اين گروه از  بيماري انجام مي شود؟ »  پاسخ داده مي شود.در صورت پاسخ بلي رديف 8 تكميل مي گردد و در صورت پاسخ خير به رديف شماره 9 مراجعه مي گردد.  
رديف 8 : در اين ستون از وضعيت غربالگري زوج سوال مي گردد كه اگر زوجين غربالگري شده باشند قسمت مربوط به پاسخ بلي تکميل مي گردد و اگر زوج غربالگري نشده باشند قسمت مربوط به گزينه خير تكميل مي گردد. 
رديف 9: در اين رديف  وضعيت مشاوره ژنتيك، مراقبت زوج و انجام آزمايش هاي ژنتيك مشخص مي گردد.
تذكر: هر گونه مستندات بايستي با ذکر دقيق تاريخ ، محل و فرد انجام دهنده خدمت بوده و تا حد امکان بايستي ضميمه اين فرم گرديده و به سطح بالاتر ارسال گردد.
از زوج‌هـا درخصوص انجـام مشـاوره تـوسط تيم مشـاوره، دريافت رسانه آموزشي مربوط به بيماري و انجـام مـرحله‌ي اول PND سؤال‌‌شده پاسخ قيد ‌مي‌شود.

از والدين درخصوص انجام‌ و عدم ‌انجام آزمايش‌هاي مرحله‌ي دوم PND در بارداري ايـن كودك سؤال‌شده و درصـورتي‌ كـه پاسخ مثبت باشد، تـاريخ آزمايش، نام آزمايشگاه و نتيجه‌ي آزمايش نوشته‌مي‌شود.
از والدين درخصـوص اطلاع از نتيجـه‌ي آزمايش PND و اقدام به سقط(ممكن‌است اقدام‌شـود، ولي به دلايل متفاوتي چون بارداري بيش ‌از 16 هفته موفق نشده‌باشد) سـؤال‌شـده و برحسب مـورد در قسمت مربوط علامت × زده‌مي‌شـود.
رديف 10: در خصوص بارداري هاي قبلي سوال شده و بر اساس پاسخ داده شده رديف بعد تكميل مي گردد.
رديف 11: در صورتي كه فرد سابقه بارداري قبلي داشته باشد در اين قسمت در خصوص انجام آزمايش هاي تشخيص پيش از تولد سوال مي گردد.

رديف 12: پس از بررسي مستندات موجود علت بروز بيماري از داخل گزينه هاي موجود انتخاب مي گردد.اگر علت بروز بيماري در گزينه هاي موجود وجود نداشته باشد گزينه ساير علل انتخاب گرديده و علت بروز نوشته مي شود.

رديف13: مشخصات تكميل‌كننده‌ي فرم(كارشناس ژنتيك شهرستان) شامل نام و نام خانوادگي و سمت آن است. همچنين بايد در پايان بررسي، نظريه‌ي نهايي کارشناس شهرستان درخصوص علت بروز و نيز راهكارهاي پيشنهادي به‌منظور پيشگيري از وقوع موارد جديد بتا تالاسمي ماژور قيد گردد.
قسمت 14: اين رديف پس از ارسال فرم مـذكور به مـركز بهداشت استان، ‌توسط كارشناس برنامه‌ي ژنتيك استان تكميل ‌مي‌شود. كارشناس برنامه ضمن نوشتن مشخصات فردي و سمت خود، نظريه‌ي نهايي و نيز راهكارهاي پيشنهادي را به‌منظور پيشگيري از بـروز بتـا تالاسمي مـاژور ثبت‌مي‌نمايـد. لازم است اصل فرم پس از تكميل به مركز بهداشت شهرستان ارجاع‌شده و يك نسخه از تصوير آن به مركز مديريت بيماري‌ها ارسال‌شود و نسخه‌ي ديگر جهت ارزيابي، تعيين مشكلات، برنامه‌ريزي جهت ارتقاي برنامه و ... در استان بايگاني‌شـود.

پرسشنامه‌ي بررسي نتيجه‌ي مشاوره‌ي ويژه‌ي تالاسمي در زوجين متقاضي ازدواج
دانشگاه/ دانشكده علوم پزشكي و خدمات بهداشتي‌درماني . . . . . . . . ............ . . . . . . . . . . . . . . . . .
مركز بهداشت شهرستان . . . . . . . . . . . . ................ . . . . . . . . . . .
قسمت اول

اين قسمت از پرسشنامه در آغاز جلسه‌ي مشاوره توسط كارشناس‌/ كاردان تيم مشاوره و براي زوجين ناقل تالاسمي/پرخطر در بروز تالاسمي‌(براي مرد و زن بصورت جداگانه) تكميل‌مي‌شود.

اطلاعات پايه 

نام و نام خانوادگي:                                      سن:                                  جنسيت:                                مليت: 
محل تـولد                                                استان:                             شهرستان:                                شهر:                           روستا:
ميزان تحصيلات:   بي‌سواد□      خواندن و نوشتن□        ابتدايي□        راهنمايي و دبيرستان□          ديپلم□            دانشگاهي□ 

شغل:  بيـكار□      كارگر□    كارمند□    آزاد□       بازنشسته و بازخريد□                                          كشاورز□         ساير موارد: ......................... ..................
قوميت:  فـارس□     كرد□                   لر□      گيلك□                   بلوچ□    تركمن□     عرب□        ترك□        ساير موارد: ..............................................

رابطه‌ي خويشاوندي زوج‌ها:      دارنـد□   ذكر دقيق رابطه‌: ...........................................................                                                    ندارند□
زمان مراجعه:

الف) قبل از عقد شامل:  قبل از مراجعه به محضر و قبل از هر اقدامي□                                         با معرفي‌نامه‌ي محضر□  
انجام برخي اقدام‌ها
 شـامل: ............................................................................................................................................................................................................................
   ب) بعد از عقد  

ج) ساير موارد: ..................................................................................................................................


نتيجه‌ي مشاوره:                   انصراف□                                         ازدواج□
نشاني محل سكونت فعلي با ذكر تلفن: ..............................................................................................................................................................................................................

نشاني محل زندگي مشترك(درصورت وجود) با ذكر تلفن: ............................................................................................................................................................... 
نام و نام خانوادگي تكميل‌كننده‌ي فرم:                                            سمت:                              تاريخ :     /       /      13                         امضا:

قسمت دوم: 
در پايان جلسه‌هـاي مشاوره تـوسط هـر يك از زوج‌ها(مرد ـ زن) بـه‌طور جـداگانـه تكميل‌شده و به كـارشناس تيم مشاوره تحويل‌مي‌شـود.
آگاهي‌سنجي:
1. بيماري تالاسمي چيست؟

الف) يك بيماري مسري است كه از فردي به فرد ديگر منتقل‌مي‌شود□
ب) نوعي بيماري خـوني و ارثي است كـه از والدين سـالم ناقل(مينور) به فرزنـدان منتقـل‌مي‌شـود□
2. انواع تالاسمي عبارتند از:            الف) ماژور و مينور □                                                                   ب) ماژور و كم‌خوني فقر آهن□
3. آيا تولد يك فرزند مبتلا به تالاسمي ماژور امكان تولد فرزند مبتلا را در بارداري‌‌هاي بعدي ازبين مي‌برد؟                بلي□               خير□  
1. تشخيص پيش از تولد تالاسمي چيست؟   

 الف) تشخيص بيماري تالاسمي ماژور در جنين است□                                                  ب) تشخيص تالاسمي مينور در اطرافيان بيماران مبتلا به تالاسمي است□
5. درصورت تصميم به ازدواج چگونه صاحب فرزند سالم مي‌شويد؟

الف) با مراجعه به يكي از مراكز ژنتيك منتخب و انجام به‌موقع آزمايش‌هاي تشخيص قبل از تولد، مي‌توانم صاحب فرزند سالم شوم□
ب) نياز به مراجعه به مركز ژنتيك نيست؛ زيرا ممكن‌است شانس بياورم و فرزندم سالم به‌دنيا بيايد□
6. جهت پيشگيري از تولد فرزند بيمار، چه‌ موقع بايد به مركز تشخيص پيش از تولد مـراجعه‌كـرد؟
الف) جهت آزمايش مرحله‌ي اول بايـد قبل از بـارداري به مركز تشخيص پيش از تولد مراجعه‌كرد. اين آزمايش فقط يك ‌بار انجام‌مي‌شود و زن و شوهر هر دو بايد آزمايش‌شوند□
ب) جهت انجام آزمـايش مـرحله‌ي دوم بـايـد در هفته‌ي 10 بـارداري بـه مـركـز تشخيص پيش از تولد مراجعه‌كـرد. در اين مرحله فقط جنين آزمايش مي‌شود□ 

ج) الف و ب هر دو درست است□
7. روش‌هاي مطمئن پيشگيري از بارداري كـدام‌ يك از موارد زير را شامل‌مي‌شود؟

الف) دستگاه IUD ـ آمپول تزريقي ـ قرص □
ب) بستن لوله‌ها در زن و مرد  □ 

ج) تمام موارد □
8. مهم‌ترين منبع كسب اطلاعات شما چيست؟

الف) وسايل ارتباط جمعي(راديو، تلويزيون و روزنامه) □                            ب) مدرسه □                        ج) جلسه‌هاي مشاوره□          

د) ساير موارد(با ذكر نام) ..............................................................
9. مهم‌ترين علت تصميم‌گيري خود را براي انصراف يا ازدواج بنويسيد؟

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

فرم شماره‌ي 2











محل الصاق عكس





نكته مهم : هماتولوژيست منتخب برنامه تالاسمي بايد نظريه علمی خود را در فرم ثبت نموده و از بـه‌كـار بـردن جمله هايی نظير «ازدواج طرفين بـلامانع است» ، «ازدواج بـلامانع است» خودداري‌نمايد. 


بديهي است ‌ مشاوره زوج فقط توسط پزشك و كارشناس تيم مشاوره‌ي ويژه‌ي تالاسمي و براساس دستورالعمل انجام‌مي‌شود.








فرم شماره‌ي 3








فرم شماره‌ي 5








فرم شماره 5 فقط يک بار توسط تيم مشاوره تکميل می شود. برای گزارش مهاجرت ها نيازی به تکميل مجدد  اين فرم نيست و  انجام مکاتبه کافی می باشد.





فرم شماره‌ي 7





فرم شماره‌ي 8








فرم شماره‌ي 9











1. برخي از اقدام‌ها مانند خبركردن فاميل و آشنايان، عقد موقت غيرثبتي و . . . .
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