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* در صورتي که جنين سالم يا ناقل باشد عدد صفر و در صورت بيمار بودن جنين، تعداد جنين بيمار ثبت مي گردد.                                                                                                   
راهنماي تكميل دفتر ثبت مشخصات مراجعه کننده به مشاوره‌ي ژنتيک(غربالگري زوجين جهت شناسايي زوجين ناقل تالاسمي)
مشخصات زوج‌هاي مراجعه كننده به تيم مشاوره تالاسمي توسط كارشناس/ كـاردان تيم مشاوره‌ در اين دفتر ثبت مي گردد كه شامل زوج هاي زير مي باشد:

1. متقاضيان ازدواج  كه اندكس‌هاي خوني در هر دو نفر كمتر از حد طبيعي باشد(در هر دو 80 MCV < و/ يـا 27MCH < ).
2. والدين بيماران تالاسمي ماژور معرفي شده به مرکز مشاوره زنتيک جهت انجام مشاوره ويژه.
3. مزدوجين قبل از شروع برنامه غربالگري در شهرستان و زوجيني  که به هر دليل آزمايش هاي تالاسمي را در زمان ازدواج انجام نداده اند و در بررسي اوليه اندكس‌هاي خوني در هر دو نفر كمتر از حد طبيعي باشد(در هر دو 80 MCV < و/ يـا 27MCH < ).

نام  دانشگاه، نام مركز بهداشت شهرستان، نام مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي ژنتيک، فصل(سه ماهه‌ي اول، دوم، سوم و چهارم) و سال فعاليت در قسمت بالاي فرم درج‌مي‌شود.

ستون 1(رديف): در روز اول هر فصل از شماره‌ي يك شروع و تا پايان همان فصل ادامه‌مي‌يابد. با آغاز فصل جـديـد‏، شماره‌ي رديف مجدداً از يك شروع‌مي‌شـود.
ستون 2(نام و نام خانوادگي): هـر ستون شامل دو قسمت است، قسمت بـالا نـام و نـام خـانوادگي مـرد و در قسمت پـايين نـام و نـام خانوادگي زن نوشته‌مي‌شـود.

ستون 3(کدملي): رديف بالاي خط مربوط به کد ملي «مرد» و رديف پايين خط مربوط به کد ملي «زن» است.

ستون 4(نام پدر): رديف بالاي خط مربوط به نام پـدر «مرد» و رديف پايين خط مربوط به نام پدر «زن» است.
توجه: مشخصات زوج‌ها دقيقاً براساس شناسنامه تكميل‌شود. 
ستون 5(نوع استراتژي):ثبت زوجين در اين دفتر بر مبناي سه استراتژي (راهبرد)مي باشد. استراتژي اول: غربالگري زوجين متقاضي ازدواج      استراتژي دوم:والدين بيماران تالاسمي ماژور شناسايي شده.      استراتژي سوم: غربالگري در زنان سنين باروري كه به هر دليل(عدم آغاز غربالگري تالاسمي در منطقه،عقد غير ثبتي،برخي گروههاي اجتماعي خاص،افراد مهاجر،افراد خارجي مقيم در كشور و ...) در زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند و اكنون باردار مي باشند.
ستون 6(تاريخ مراجعه):در اين ستون تاريخ انجام آزمايش هاي اوليه ثبت مي گردد.
ستون 7(نتايج آزمايشهاي اوليه):نتايج اولين آزمايش Hb ، MCV، MCH و HbA2 در زير ستون هاي اين قسمت ثبت مي گردد.

ستون 8(نتايج آزمايشهاي تکميلي):نتايج آزمايش فريتين و الکتروفورز(شامل Hbf ،  HbA2 و ساير آزمايش هاي درخواستي)در زير ستون هاي اين قسمت ثبت مي گردد.

ستون 9(نتايج آزمايش ها پس از آهن درماني): تاريخ و نتايج آزمايشهاي Hb ، MCV، MCH و HbA2 انجام شده پس از پايان آهن درماني در زير ستون هاي اين قسمت ثبت مي گردد
نكته:در طول آهن درماني پزشك مشاور مي تواند در پايان هر ماه آزمايش ها را تکرار نموده و در صورتي که اندکس ها و شاخصهاي بدست آمده از آزمايش ها نرمال باشد، آهن درماني را خاتمه داده و نتايج بدست آمده را به عنوان نتايج آزمايش هاي پس از آهن درماني در اين قسمت ثبت نمايد) .
 ستون 10(نتايج بررسي هاي ژنتيک(PND): شامل دو ستون مرحله‌ي اول يا PND1(تعيين موتاسيون در زوج‌ها) و مرحله‌ي دوم يا PND2 (تعيين وضعيت جنين) است. درصورت انجام هر يک از مراحل، ابتدا تاريخ انجام آزمايش ثبت شده و سپس نتيجه آن در زير ستون بعدي قيد مي گردد(در PND1نوع موتاسيون شناسايي شده در فرد به عنوان نتيجه ثبت مي گردد و در  PND2 در صورتي که جنين سالم يا ناقل باشد عدد صفر و در صورت بيمار بودن جنين تعداد جنين بيمار ثبت مي گردد). 
ستون 11(طبقه بندي نهايي): با توجه به نتيجه‌ي آزمايش‌هاي اوليه و يا تكميلي، در يكي از ستون‌هاي مـربوط علامت × زده‌مي‌شـود. 
ستون 12(نتيجه‌ي مشاوره): اين ستـون به چهار زير ستون «انصراف»، «ازدواج» و «عدم مراجعه بيش از سه مـاه» و«ارجاع جهت مراقبت»  تقسيم شده‌است. با توجه به تصميم نهايي زوج‌ها و شرايط موجود ، در ستون و رديف مربوطه علامت × گذاشته‌مي‌شود
ارجاع جهت مراقبت مربوط به والدين بيماران تالاسمي ماژور و زوجيني كه در زمان ازدواج به هر دليل غربالگري نشده اند مي باشد
نکته: عدم مراجعه بيش از سه ماه زماني انتخاب ‌مي‌شود كه زوج در سه ماه قبلي مـراجعه‌نموده ولي تـا زمـان تكميل فرم شماره‌ي 4 در سـه مـاه فعلي مراجعه‌نداشته‌انـد. درصورتي كه اين زوجين مجدداً مراجعه نمايند بايد به‌عنوان مراجعه‌ي جديد پذيرش‌گردند و دوباره تمام مراحل قانوني طي‌شود. 
نكته:درصورتي كه اصل نتايج آزمايش‌هاي قبلي در دسترس باشد ديگر نياز به تكرار اين آزمايش‌ها نيست.
ستون 13(تاريخ گزارش): زوج‌هـايي كـه بـراسـاس نتـايج آزمـايش‌هـا و اقـدامات بـه‌عمـل ‌آمـده، تشخيص «زوج‌ نـاقل ‌تالاسمي» و يا «زوج مشكوك پرخطر» در آنها رد شـده‌باشـد و نيـاز بـه پيگيـري بعدي نـداشته‌باشنـد، در اين ستون عـلامت – گـذاشته ‌مي شـود و نيـاز بـه گـزارش در فـرم شـماره‌ي 4 نيست. ولـي زوجيني كـه بـه‌عنـوان «زوج‌ نـاقل تـالاسمي» و يـا «زوج‌ مشكوك پرخطر» تشخيص داده‌شده‌اند بايد در فـرم شماره‌ي 4 گـزارش‌مي‌شـونـد، تـاريخ تكميل فـرم شـماره‌ي 4 به‌عنـوان تـاريخ گـزارش در اين ستون ثبت ‌‌مـي‌شـود. بـه‌طـور مثـال ممكن‌است زوجي در سـه مـاه اول مـراجعه‌نمايند، ولي نتيجه‌ي آزمايش‌ها و يا مشاوره‌ي آنها در سه ماه دوم مشخص‌‌شود، دراين صورت تـاريخ گزارش همان تـاريخ تكميل فـرم شماره‌ي 4 در سه مـاهه‌ي دوم است. در زير ستون « تاريخ تکميل فرم شماره 5 »  نيز تاريخ اعلام مراقبت زوج به مرکز بهداشت شهرستان قيد مي گردد.
ستون 14(نشاني محل سكونت و تلفن تماس): در اين ستـون نشـاني دقيق محل سكونت هر يك از زوجين نوشته‌مي‌شود. 

	نکته مهم: اگـر زوجي بـه هـر دليل مـوفق بـه انجام آزمايش‌هاي PND در مراحل مشاوره تالاسمي نشد ستون مربوط به PND خالي مي‌ماند و زوج هايي که قبلا غربالگري شده و پس از چند ماه برام انجام آزمايش هاي ژنتيک مراجعه مي نمايند به عنوان مراجعه جديد تلقي مي گردند و نياز به تکميل ستون هاي 7،8،9، 11 و 12 نمي باشد. در صورتي که پس از انجام آزمايش هاي ژنتيک موتاسيوني در زوج شناسايي نگردد ، قطع مراقبت زوج با فرم شماره 5 اعلام مي شود.


                                                                                                                                                 گزارش فعاليت مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره ي ژنتيک(تالاسمي)                       
         از مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي ژنتيک:                                                                                                                                                به مركز بهداشت شهرستان:                                               
                                                                   سه ماهه .............  سال .........13
تعداد کل زوج هاي مراجعه کننده به آزمايشگاه غربالگري ( S1):                        تعداد كل زوج مشکوک کم خطر شناسايي شده در اين فصل:                             تعداد کل زوجهاي ناقل/مشكوك پرخطر تالاسمي مراجعه کننده به تيم مشاوره    S1:                   S2:               S3:         
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نام و نام خانوادگي تكميل‌كننده‌ي فرم:                                                                 سمت:                  

           تاريخ:                                                              امضا:
راهنماي تكميل فرم شماره 4(گزارش فعاليت مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي تالاسمي)
اين فرم جهت گزارش فعاليت مرکز بهداشتي درماني ويژه مشاوره تالاسمي مي باشد. اين فرم در پايان هر فصل توسط کارشناس/کاردان تيم مشاوره ژنتيک و با همکاري آزمايشگاه تالاسمي تکميل مي شود. اطلاعات اين فرم از دفتر ثبت مشخصات مراجعين به تيم مشاوره‌ي ژنتيک و دفتر ثبت CBC استخراج مي گردد. اين فرم پس از تکميل به مرکز بهداشت شهرستان ارسال مي گردد.
در بالاي فرم نام دانشگاه، مركز بهداشت شهرستان ومركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي ژنتيک، فصل(سه ماهه‌ي اول، دوم، سوم و چهارم) و سال فعاليت درج‌مي‌شود. در قسمت تعداد کل زوج هاي مراجعه کننده به آزمايشگاه غربالگري ( S1)، تعداد كل زوج‌هاي متقاضي ازدواج مراجعه‌كننده به آزمايشگاه نـوشته‌مي‌شـود. در قسمت بعدي تعداد کل زوجين مشكوك کم خطر در بروز تالاسمي بر اساس فرم شماره 1 ثبت مي گردد وسپس تعـداد كـل مـراجعه‌كنندگـان به تيم مشـاوره از استـراتـژي‌‌هـاي اول، دوم و سـوم(بـراسـاس فرم شماره 1) نوشته‌مي‌شـود(موارد شناسايي شده جديد و قديم).در پايان هر فصل مشخصات زوج ها با ويژگي هاي زير از دفتر ثبت مشخصات مراجعه کننده به مشاوره‌ي ژنتيک(فرم شماره 1)استخراج و در اين فرم وارد مي گردد:
1. متقاضيان ازدواج  كه آزمايش ها و اقدام هاي لازم را بر اساس الگوريتم کشوري انجام داده و به عنوان زوج ناقل و يا زوج مشكوك پرخطر شناخته شده اند ، اعم از اين‌كه از ازدواج منصرف‌شده‌‌اند يا گواهي ازدواج دريافت‌كرده‌اند و يا پس از گذشت سه‌ ماه از شناسايي اوليه جهت پيگيري‌هـاي بعدي مراجعه‌نكرده‌انـد، در فـرم شماره‌ي 4 تكميل و گزارش‌مي‌شـوند.
2. تمام والـدين بيماران تـالاسمي مـراجعه‌كننده بـه تيم  مشاوره كه جهت انجام مشاوره استاندارد و مراقبت ارجاع شـده‌اند، علاوه‌بـر تكميل فرم شماره‌ي 5، در فرم شماره‌ي 4 هم گزارش‌مي‌شـوند.
3. تمام زوج‌هايي که مزدوج قبل از آغاز غربالگري در شهرستان بوده و يا زوجيني كه به هر دليل در زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند و اكنون مراحل آزمايش‌هاي تالاسمي و اقدام‌هاي لازم را براساس الگوريتم كشوري انجام‌داده و به‌عنوان زوج ناقل  يا زوج مشكوك پرخطر شناخته‌شده‌اند، علاوه‌بر تكميل فرم شماره‌ي 5 بايد در فـرم شماره‌ي 4 هم گـزارش‌شونـد. 
ستون 1(رديف): بـه ترتيب از يك تـا آخـر شماره‌گذاري مي‌شـود.
نحوه تکميل ستون 2 تا 12 اين فرم دقيقا بر اساس راهنماي تکميل ستونهاي 2 تا 12  فرم شماره 1 مي باشد.
ستون 13(شهرستان محل سکونت): در اين ستـون فقط نام شهرستان محل سکونت مرد و زن ثبت مي گردد.
تذکر:در خصوص زوجين مشكوك کم خطر در بروز تالاسمي ، در فرم شماره 4 فقط تعداد زوجين مذکور در بالاي فرم قيد شده و نيازي به ثبت مشخصات اين زوج ها در فرم نيست.

                                                                                                                                                 گزارش فعاليت مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي تالاسمي                       
   از: مركز بهداشت شهرستان/ معاونت بهداشتي داشگاه علوم پزشكي:‍                                                                                                                  به: معاونت بهداشتي داشگاه علوم پزشكي /مركز مديريت بيماري ها                                                                              سه ماهه .............  سال .........13
تعداد کل زوج هاي مراجعه کننده به آزمايشگاه ( S1):                           تعداد زوج مشكوك کم خطر شناسايي شده در اين فصل:                           تعداد کل زوجهاي مراجعه کننده به تيم مشاوره    S1:                   S2:               S3:         
	1
	2
	3
	4
	5

	رديف
	نام شبكه
	نتيجه آزمايشهاي مراجعه كنندگان استراتژي 1 و 3        (تعداد زوج  ذكر گردد)
	تعداد انجام بررسي هاي ژنتيک
	نتيجه ي مشاوره ي ويژه تالاسمي(تعداد زوج)

	
	
	زوج ناقل تالاسمي
	زوج مشكوك پرخطر 
	فقط انجام 
PND1
	PND2
	ويژه ي   S1
	ويژه يS2  و  s3

	
	
	
	
	
	
	انصراف
	ازدواج
	عدم مراجعه بيش ا ز 3 ماه
	ارجاع جهت مراقبت

	
	
	S1
	S3
	S1
	S3
	S1
	S2
	S3
	S1
	S2
	S3
	زوج ناقل تالاسمي
	زوج مشكوك پرخطر 
	زوج ناقل تالاسمي
	زوج مشكوك پرخطر 
	زوج ناقل تالاسمي
	زوج مشكوك پرخطر 
	S2
	S3

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	جمع استان
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


نام و نام خانوادگي تكميل‌كننده‌ي فرم:                                                                 سمت:                  

           تاريخ:                                                              امضا:
راهنماي تكميل فرم شماره 4(گزارش فعاليت مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي تالاسمي از دانشگاه به به واحد بيماري هاي غير واگير معاونت بهداشت)
اين فرم جهت گزارش فصلي فعاليت مراکز بهداشتي درماني ويژه مشاوره تالاسمي شهرستان به استان و استان به مركز مديريت بيماري ها مي باشد.
نحوه تكميل فرم و شرايط موجود در آن همانند فرم شماره 4 مربوط به مراكز مشاوره و شهرستان است.

معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكده پس از دريافت  فرم‌ شماره‌ي 4 از همه‌ي شهرستان‌هاي تحت پوشش، اطلاعات مربوط به هر شبكه را در يك رديف تكميل‌مي‌كنـد و درنهايت جمع عمليـات محاسبه‌شده و در آخـرين رديف نـوشته‌مي‌شـود. 
 فرم گزارش مراقبت ويژه‌ي زوج‌هاي ناقل بيماري هاي ژنتيک                                                                                                
              از: خانه‌ي بهداشت/ پايگاه بهداشتي . . . . . . . . . . . . .. . . . . . .               به/ از: مركز بهداشتي‌درماني روستايي/ شهري . . . . . . . .. . . . . .                به مركز بهداشت شهرستان . . . . . . . . . .. . . . . . .                                                   سه ماهه . . . . . . .  سال . . . . . . .13       
              الف) مراقبت                                                                                                                                     
	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8

	رديف
	وضعيت زوج از نظر تالاسمي
	نام و
نام خانوادگي(زن)
--------
شماره ملي(فقط براي زوج هاي جديد)

	سال تولد
	سابقه تولد فرزند بيمار در زوج
	وضعيت مراقبت زوج باردار/ واجد شرايط بارداري
	نام و
نام خانوادگي بيمار
--------
شماره ملي(فقط براي بيماران جديد)
(G)
	وضعيت مراقبت بيمار

	
	
	
	
	
	آيا PND1انجام شده است؟
	باردار
	نتيجه بارداري(تعداد جنين يا نوزاد ذكرشود)
	اقدام به پيشگيري از بارداري
	قطع پيگيري  به‌دليل:
	
	کامل انجام مي شود
	ناقص با ذکر علت
	عدم همکاري والدين
	قطع مراقبت  به‌دليل:

	
	
	
	
	
	
	آيا PND2 را انجام داده است؟
	تولد نوزاد زنده
	سقط به‌دليل:
	تولد نوزاد مرده
	بلي
	خير
	مهاجرت
	ساير با ذكر دليل(F)
	
	
	
	
	عدم نياز به مراقبت
	مهاجرت
	فوت

	
	ناقل تالاسمي
	مشكوك  پرخطر تالاسمي
	
	
	
	بلي با ذکر تاريخ
	خير با ذکر کد علت(A)
	سن بارداری به هفته (بر اساس تاریخ LMP) 
	هنوز به مرحله انجام PND2  نرسيده است
	بلي
	خيرباذکرکدعلت (B)
	
	ابتلاي جنين
	ساير علل با ذکر کد علت(C)
	
	روش مطمئن(ذکر کد وسيله) (D)
	روش غير مطمئن
	عدم همکاري
	علل خاص با کد  علت(E)
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	تاريخ
	نتيجه
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	بلي
	خير
	
	
	
	
	
	تعداد جنين سالم يا ناقل
	تعداد جنين مبتلا
	در دست بررسي
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	            
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


 (A)کدهاي علل عدم انجام  PND1: 1- عدم آگاهي  2- در دسترس نبودن آزمايشگاه ژنتيک در استان 3- عدم استطاعت مالي 4- عدم پوشش بيمه 5-  مشکلات خانوادگي  6-  مغايرت با اعتقادات مذهبي  7-  ساير با درج علت
(B) کدهاي علل عدم انجام PND2: 1- عدم آگاهي  2- در دسترس نبودن آزمايشگاه ژنتيک در استان 3- عدم استطاعت مالي 4- عدم پوشش بيمه 5-  مشکلات خانوادگي  6-  مغايرت با اعتقادات مذهبي  7- ترس از نمونه برداري    8- ترس از آسيب به جنين به دليل مسافرت يا نمونه برداري از جنين   9- ترس از نتيجه   10- سقط/ سقط هاي قبلي به دليل تشخيص تالاسمي 
  11- ساير با درج علت 
(C) کد هاي ساير علل سقط: 1- خود به خودي   2- عوارض ناشي از نمونه گيري از جنين   3- عدم تمايل به بچه دارشدن   4- حوادث منجر به سقط   5- ساير با درج علت 
 (D)کد هاي وسايل پيشگيري از بارداري: 1- قرص هاي پيشگيري از بارداري  2- کاندوم   3- آي يو دي   4- آمپول هاي پيشگيري از بارداري   5- ساير با ذکر نام وسيله
(E)گدهاي علل خاص عدم اقدام به پيشگيري از بارداري: 1- دوران نامزدي  2- تمايل به بارداري  3- زندگي جداگانه به دلايل مسافرت، سربازي، زندان و ...   4- زندگي جداگانه به دلايل اختلافات خانوادگي  5- نارضايتي همسر  6- مغايرت با اعتقادات مذهبي   7- تحت درمان نازايي/ عقيمي     7- ساير با درج علت 
(F)کدهاي ساير علل قطع پيگيري:1- وازکتومي  2- توبکتومي  3- هيسترکتومي  4- عقيمي و يا نازايي قطعي  5- طلاق  6- فوت يکي از زوجين  7- يائسگي     8- عدم شناسايي موتاسيون در زوج    9- ساير با درج علت 

(G)اگر مراقبت مادر به مرحله قطع پيگيري رسيده باشد، نياز به تکمبل اطلاعات مادر نمي باشد و اگر مادربيش از يک فرزند بيمار داشته باشد اطلاعات تمام فرزندان در رديف هاي بعد ثبت گردد                                       
 لطفا فرم پشت صفحه تکميل شود

نام و نام خانوادگي تكميل‌كننده‌ي فرم:                                                                 سمت:                  

           تاريخ:                                                              امضا:

              ب) مهاجرت
	5
	4
	3
	2
	1

	نشاني محل سكونت جديد و تلفن تماس
	تاريخ مهاجرت
	نام و نام خانوادگي مرد
--------------
شماره ملي
	نام و نام خانوادگي زن
--------------
شماره ملي
	رديف

	
	
	
	
	1

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	2

	
	
	
	
	

	                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                   
	
	
	
	3

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	4

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	5

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	6

	
	
	
	
	


نام و نام خانوادگي تكميل‌كننده‌ي فرم:                                                                          سمت:                       
         
           تاريخ:                                                                        امضا:
راهنماي تكميل فرم شماره 6 (فرم گزارش مراقبت ويژه‌ي زوج‌هاي ناقل بيماري هاي ژنتيک)
اين فرم از فرم هاي مشترک در برنامه جامع ژنتيک است .مراقبت از زوج‌هاي ناقل / مشكوك پرخطر تالاسمي  براساس فلوچارت مراقبت مربوط به دستورالعمل هر بيماري انجام‌مي‌شود و پيگيري‌هاي لازم به‌صورت مـاهـانه تـوسط كـاركنان بهداشتي در مـراكـز بهداشتي‌درمـاني شـهري/ پـايگاه بهداشتي/ خانه‌ي بهداشت انجام‌شده و گزارش آن هـر سه ماه يك ‌بـار به سطح بالاتر اعلام‌مي‌شـود.اين فرم در هر سطح در دو نسخه تكميل‌ مي شود كه يك نسخه از آن به سطح بالاتر ارسال و نسخه‌ي ديگر در واحد بهداشتي بايگاني‌مي‌شود. 
قسمت بالاي فرم با توجه به واحد گزارش‌دهنده و دريافت‌كننده‌ي گزارش تكميل ‌شده فصل و سال ‌گزارش ثبت‌مي‌شود.

اين فرم شام دو  قسمت الف) مراقبت  و   ب) مهاجرت مي باشد . قسمت الف در روي فـرم و قسمت‌‌ ب در پشت فـرم قـراردارد.

الف)مراقبت:
ستون 1(رديف): بـه ترتيب از يك تـا آخـر شماره‌گذاري مي‌شـود.
ستون 2(وضعيت زوج از نظر تالاسمي): در اين ستون بايد مشخص شود كه زوج مورد نظر ناقل تالاسمي يا مشكوك پرخطر در بروز تالاسمي مي باشد.
ستون 3(نام و نام خانوادگي): نام و نام خانوادگي زن(زوجه)نوشته مي شود و در صورتي كه مورد جديد باشد كد ملي قيد مي گردد.
ستون 4(سال تولد): در اين ستون سال تولد زن وارد مي گردد.

ستون 5(سابقه تولد فرزند بيمار در زوج):در اين ستون سابقه تولد فرزند بيمار در زوج مشخص مي گردد.(براي افرادي كه سابقه تولد فرزند بيمار دارند ولي بيمار فوت نموده نيز گزينه بلي انتخاب مي گردد)

ستون 6(وضعيت مراقبت زوج باردار/ واجد شرايط بارداري):در اين ستون آخرين وضعيت مراقبت زوج در فصل مورد نظر ثبت مي گردد.در ستونهايي كه با حروف الفبا مشخص گرديده بر اساس كدهاي اعلام شده در پايين فرم اطلاعات وارد مي گردد.

نكته1:در خانم هاي باردار تا زماني كه خانم باردار است وضعيت انجام PND2 براي او در اين فرم ثبت مي گردد و پس از اعلام نتيجه بارداري ديگر نيازي به گزارش اين قسمت نمي باشد.نتيجه بارداري براي زوجه  فقط يك بار گزارش شده و نيازي به ادامه گزارش در دوره هاي بعد نيست. 

نكته 2:در ستون عدم انجام  PND2 موارد بارداری بالای 16 هفته كه آزمایش تشخیص ژنتیک را آنجام نداده اند ثبت مي گردد.

نكته3:در ستون نتيجه انجام PND2  و نتيجه بارداري در موارد بارداري دو يا چند قلو بايد تعداد جنين به تعداد قل ها ثبت شده و در پايين فرم تعداد موارد دو يا چند قلويي توضيح داده شود.

نكته4:در خصوص علت عدم انجام آزمايش هاي ژنتيك ، در صورتي كه چند دليل براي عدم انجام جهت زوج مطرح بود توصيه مي گردد كد مهم ترين علت درج گردد.

ستون 7(نام و نام خانوادگي بيمار): نام و نام خانوادگي بيمارنوشته مي شود و در صورتي كه بيمار جديد باشد كد ملي نيز براي بيمار قيد مي گردد.

تذكر:در بيماري تالاسمي نيازي به نوشتن مشخصات بيمار نيست. در صورتي كه در برنامه هاي ديگر مانند pku تعداد بيمار در يك خانواده بيش از يك نفر باشد رديف بعدي به بيمار بعدي اختصاص يافته و نيازي به تكرار مشخصات مادر نيست.

ستون 8(وضعيت مراقبت بيمار): وضعيت مراقبت بيمار در طول فصل مورد نظر در زير ستونهاي اين قسمت ثبت مي گردد.

ب)مهاجرت: اين جـدول درصـورت مهـاجرت زوجين بـا تـوجـه بـه تـوضيحـات داده‌شـده تـكميـل‌مي‌شـود و در سـه مـاهـه‌ي بعـد مشخصـات زوج‌ مهاجرت‌كرده گزارش‌نمي‌شود.

ستون 1(رديف): به تـرتيب از يك تـا آخر شماره‌گذاري مي‌شود.
ستون 2(نام و نام خانوادگي زن): نام و نام خانوادگي و كد ملي زن در اين ستون ثبت مي گردد.
ستون 3(نام و نام خانوادگي مرد): نام و نام خانوادگي و كد ملي مرد در اين ستون ثبت مي گردد.
ستون 4(تاريخ مهاجـرت): تاريخ دقيق مهاجرت زوج به روز و ماه و سال در اين ستون ثبت مي گردد.

ستون 5(نشاني محل سكونت و تلفن تماس): نشـاني ‌دقيق محل‌ سكونت و تلفن زوج به‌طور كامل ثبت‌مي شود.
 فرم گزارش مراقبت ويژه‌ي زوج‌هاي ناقل بيماري هاي ژنتيک                                                                                                
             از: مركز بهداشت شهرستان/معاونت بهداشتي دانشگاه علوم پزشکي . . . . . . . . . . . . .. . . .                                                              به: معاونت بهداشتي دانشگاه علوم پزشکي.............................../مرکز مديريت بيماريها                                                                         سه ماهه . . . . . . .  سال . . . . . . .13      
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	تعداد کل زوج هاي ناقل تالاسمي تحت مراقبت
	تعداد کل زوج هاي مشكوك پرخطر تالاسمي تحت مراقبت

	تعداد  زوج هاي  با سابقه تولد فرزند بيمار 
	وضعيت مراقبت زوجين باردار/ واجد شرايط بارداري
	تعداد بيمار تحت مراقبت
	وضعيت مراقبت بيمار

	
	
	
	
	تعداد

زوج هايي که

 PND1
را انجام 

نداده اند
	وضعيت مراقبت موارد باردار
	نتيجه بارداري
(تعداد جنين يا نوزاد ذكرشود)
	اقدام به پيشگيري از بارداري
	قطع پيگيري  به‌دليل:
	
	تعداد كل مراقبت كامل
	تعداد كل مراقبت ناقص
	تعداد كل عدم همکاري والدين
	قطع مراقبت  به‌دليل:

	
	
	
	
	
	تعداد کل موارد  باردار
	نتيجه در موارد

 انجام PND2
	تعداد عدم انجام PND2
	تولد نوزاد زنده
	سقط به‌دليل:
	تولد نوزاد مرده
	بلي
	خير
	مهاجرت
	ساير
	
	
	
	
	تعداد كل عدم نياز به مراقبت
	تعداد كل مهاجرت
	تعداد كل موارد فوت

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	ابتلاي جنين
	ساير علل 
	
	روش مطمئن 
	روش غير مطمئن
	عدم همکاري
	علل خاص 
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	تكراري
	جديد
	تعداد جنين ناقل يا سالم
	تعداد جنين مبتلا
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


نام و نام خانوادگي تكميل‌كننده‌ي فرم:                                                                 سمت:                  

           تاريخ:                                                              امضا:
                                                                                                                                                                                                                                                                                                                 لطفا فرم پشت صفحه تکميل شود

               ب) مهاجرت
	5
	4
	3
	2
	1

	نشاني محل سكونت جديد و تلفن تماس
	تاريخ مهاجرت
	نام و نام خانوادگي مرد
--------------
شماره ملي
	نام و نام خانوادگي زن
--------------
شماره ملي
	رديف
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نام و نام خانوادگي تكميل‌كننده‌ي فرم:                                                                 سمت:                  

           تاريخ:                                                              امضا:
راهنماي تكميل فرم شماره 6 (فرم گزارش مراقبت ويژه‌ي زوج‌هاي ناقل بيماري هاي ژنتيک دانشگاه)
          اين فرم بصورت خطي به تفکيک شهرستان/شبکه بهداشت و درمان تکميل گرديده و در تمامي ستون ها تعداد موارد مورد نظر قيد مي‌گردد.
الف)مراقبت:
ستون 1:نام مركز /شبكه بهداشت شهرستان ثبت مي‌شـود.
ستون 2: تعداد كل زوجين ناقل تالاسمي در اين ستون ثبت مي گردد.
ستون 3: تعداد كل زوجين مشكوك پرخطر تالاسمي در اين ستون ثبت مي گردد..
ستون 4: تعداد  زوج هاي  با سابقه تولد فرزند بيمار در اين ستون وارد مي گردد.

ستون 5(وضعيت مراقبت زوج باردار/ واجد شرايط بارداري): در اين ستون جمع بندي آخرين وضعيت مراقبت زوجين در پايان فصل مورد نظر بصورت تعداد ثبت مي گردد. ستون تعداد كل موارد باردار مربوط به بارداري اخير مي باشد و ناظر بر بارداري هاي قبلي نمي باشد.اين قسمت به دو بخش تكراري و جديد تقسيم شده است كه منظور از موارد تكراري زنان بارداري هستند كه آغاز بارداري آنها در فصل هاي گذشته بوده است كه در آمار دوره هاي قبل يك بار بعنوان جديد گزارش گرديده است و بارداري در فصل گزارش آمار نيز همچنان بارداري ادامه دارد و موارد جديد زنان بارداري مي باشند كه آغاز بارداري آنها در طول فصل تكميل اين فرم مي باشد.موارد عدم انجام PND مرحله دوم مشمول زناني مي گردد كه پس از اتمام زمان لازم براي انجام PND (16هفتگي) اين آزمايش را انجام نداده اند.در صورتي كه در فرم مراقبت ويژه مراكز وضعيت انجام PND مرحله دوم  زوجي به عنوان در دست بررسي و يا هنوز به مرحله انجام PND مرحله دوم نرسيده است گزارش شده باشد در اين فرم وضعيت انجام يا عدم انجام PND مرحله دوم  براي فرد ثبت نمي شود و پس از تعيين تكليف نهايي در آمار فصل بعد اين قسمت براي فرد مذكور تكميل مي گردد. 

تذكر1: در اين فرم خطي در ستون نتيجه انجام PND مرحله دوم،تعداد موارد عدم انجام PND مرحله دوم و نتيجه بارداري هر واقعه فقط يك بار آمار داده مي شود بطور مثال وقتي جنين زن بارداري پس از انجام PND مرحله دوم ناقل يا سالم از نظر تالاسمي تشخيص داده مي شود در فصل انجام آزمايش يك مورد جنين گزارش مي گردد و در فصل آينده هر چند فرد مذكور همچنان باردار مي باشد ديگر يك مورد جنين سالم يا ناقل براي اين فرد درج نمي گردد.

تذكر2: در ستون نتيجه انجام PND  مرحله دوم و نتيجه بارداري در موارد بارداري دو يا چند قلو بايد تعداد جنين به تعداد قل ها ثبت شده و در پايين فرم تعداد موارد دو يا چند قلويي توضيح داده شود.
ستون 6: تعداد كل بيمار(در بيماري مورد نظر)نوشته مي شود.
تذكر:در بيماري تالاسمي نيازي به نوشتن مشخصات بيمار نيست. در صورتي كه در برنامه هاي ديگر مانند PKU تعداد بيمار در يك خانواده بيش از يك نفر باشد رديف بعدي به بيمار بعدي اختصاص يافته و نيازي به تكرار مشخصات مادر نيست.
ستون 8(وضعيت مراقبت بيمار): وضعيت مراقبت بيمار در طول فصل مورد نظر در زير ستونهاي اين قسمت ثبت مي گردد.

ب)مهاجرت: اين جـدول درصـورت مهـاجرت زوجين بـا تـوجـه بـه تـوضيحـات داده‌شـده تـكميـل‌مي‌شـود و در سـه مـاهـه‌ي بعـد مشخصـات زوج‌ مهاجرت‌كرده گزارش‌نمي‌شود.

ستون 1(رديف): به تـرتيب از يك تـا آخر شماره‌گذاري مي‌شود.
ستون 2(نام و نام خانوادگي زن): نام و نام خانوادگي و كد ملي زن در اين ستون ثبت مي گردد.
ستون 3(نام و نام خانوادگي مرد): نام و نام خانوادگي و كد ملي مرد در اين ستون ثبت مي گردد.
ستون 4(تاريخ مهاجـرت): تاريخ دقيق مهاجرت زوج به روز و ماه و سال در اين ستون ثبت مي گردد.

ستون 5(نشاني محل سكونت و تلفن تماس): نشـاني ‌دقيق محل‌ سكونت و تلفن زوج به‌طور كامل ثبت‌مي شود.
تذكر: مركز بهداشت شهرستان/ استان به هنگام ارسال فرم شماره‌ي 6، فقط مهاجرت‌هايي را كه خارج از محدوده تحت پوشش خود بوده‌است به سطح بالاتر اعلام‌مي‌نمايد.
فرم شماره 1





فرم شماره 4
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فرم شماره‌ي 6  صفحه اول





فرم شماره‌ي 6  -  صفحه دوم








براي قطع پيگيري به دليل نازايي،وازكتومي،توبكتومي،يائسگي و ... رويت مستندات مربوطه ضروري مي باشد
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