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فهرست مطالب

 جایگاه برنامه پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور در برنامه ژنتیک اجتماعی

ر و مبانی آنچکیده تغییرات بازنگری پنجم دستورالعمل برنامه پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژو

مرور اهم مطالب دستورالعمل برنامه پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور  :
واپیدمیولوژی بتا تالاسمی ماژور و ضرورت پیشگیری ازآشنایی با بیماری تالاسمی، انواع و نحوه توارث آن: مقدمات-

بروز بتا تالاسمی ماژور در کشور
اهداف و راهبردهای برنامه-
غربالگری، مشاوره ژنتیک، مراقبت ژنتیک، تشخیص ژنتیک، آموزش، نظارت: روش اجرای برنامه-
شرح وظایف سطوح اجرایی-
فرم های اختصاصی برنامه-
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سمی ماژورسوابق تدوین، اجرا و بازنگری دستورالعمل برنامه پیشگیری از بروز بتا تالا

 1371ز سالدر برخی استان های کشور ادستورالعمل اجزای آزمایشی

 1376برنامه  پیشگیری از بروز تالاسمی ماژور در کشور در سال اجرای كشوریآغاز

1394و 1383، 1376های دستورالعمل کشوری این برنامه در سالبازنگری

 1404دستور العمل این برنامه در سال بازنگری پنجمین
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یک اجتماعی برنامه ژنتدر برنامه پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور جایگاه 
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:  اجرای برنامه تالاسمی

های ایجاد زیرساخت

مشاوره ژنتیک و تشخیص ژنتیک 

مند به و توسعه مسیر ارجاعات نظام
ام سطوح تخصصی و فوق تخصصی نظ

سلامت

«جامع»طراحی یک برنامه زمینه ساز 

پیشگیری در حوزه ژنتیک سلامت

عموم

(Public Health Genetics )

«  ژنتیک اجتماعی»به نام 

(Community Genetics)

ژنتیک »ابلاغ دستورالعمل برنامه 
:1396در سال « اجتماعی

منفرد پیشگیریهایبرنامهتعریف تمام
شامل تالاسمی های ژنتیکبیماری

ههایی از این برنامعنوان زیر برنامهبه
جامع



ک اجتماعی برنامه ژنتیذیل برنامه پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور نحوه اجرای 

 همه برنامه ساختار مشترک اجرایی راهبردهای داری
:  های پیشگیری از بیماری های ژنتیک

مشاوره ژنتیک•
تشخیص ژنتیک•
مراقبت ژنتیک•
آموزش•

در دستورالعملراهبردهای فوق تعاریف، نحوه اجرا و شرح وظایف 
ژنتیک اجتماعی 

 های در زیر برنامه«شناسایی»تفاوت فرایندهای
:های مختلف ژنتیکاختصاصی پیشگیری بیماری

تلف به های مختدوین و ابلاغ دستورالعمل فرایند شناسایی بیماری
برنامه ژنتیک اجتماعیضمیمهصورت 

6

خدمات بالینی فوق 
تخصصی

شناسایی مراقبت ژنتیک

خدمات بالینی 
تخصصی

تشخیص ژنتیک

مشاوره ژنتیک

آموزش سواد سلامت ژنتیک



تغییرات بازنگری پنجم دستورالعمل 

و مبانی آن
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8

ورز الکتروف)ستونی و انجام آزمایش های تکمیلی A2حذف آزمایش ( الف
CBCبرای همه زوجین دارای اندکس های مختل( فریتین+ به روش بسته 

رخطر تغییر طبقه بندی بخشی از زوجین از مشکوک پ( ب
به مشکوک کم خطر

لعملچکیده تغییرات بازنگری پنجم دستورا



ستونی A2حذف آزمایش ( الف

(نفریتی+ الکتروفورز به روش بسته )و انجام آزمایش های تکمیلی 

CBCبرای همه زوجین دارای اندکس های مختل
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=زوج ناقل 
کل % 18

زوجین 
غربالگری 

مثبت

ستونیA2چالش موجود در خصوص 

برای A2تکرار اندازگیری هموگلوبین •
ه از زوجین به دلیل اقبال زوجین ب% 82

مسیر آزمایش تکمیلی به جای آهن 
درمانی

لید مشکلات ثبات کیفیت و تداوم تو•
کیت های داخلی



ه تغییر طبقه بندی بخشی از زوجین از مشکوک پرخطر ب( ب

مشکوک کم خطر
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نتیک چالش موجود در خصوص معیار زوجین غربالگری شده نیازمند مراقبت ژ

حجم بالای زوجین تحت مراقبت ژنتیک

 درصد پایین نتایج مثبتPND1

هزینه بالا و رو به افزایش آزمایش های تشخیص ژنتیک



آیا گروهی از زوجین ارجاع شده برای مراقبت ژنتیک هستند که ( 1

آن ها بسیار کم باشد؟PND1احتمال مثبت شدن 

فنوتیپ داده های تشخیص ژنتیک کشوری -بر اساس نتایج بررسی ژنوتیپ



99تا 96آزمایشگاه ژنتیک طی چهار سال 32زوج ارجاع داده شده به 14775گروه بندی 
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(درصد)تعداد 
نوع زوج بر اساس نتایج 

خونشناسی
5284(35.8%) هر دو در حیطه ناقلی

4756(32.2%)
در دیگری–یکی در حیطه ناقلی 

حیطه مشکوک
4735(32.5%) هر دو در حیطه مشکوک



در گروه زوجینی که هر دو خونشناسی در PND1درصد نتیجه مثبت 
حیطه مشکوک دارند
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)%( فراوانی  نوع زوج بر اساس خطر بروز تالاسمی برای نسل بعد
4358 (92.038%) ندارندPNDزوجهایی که نیاز به 

40 (0.844%) Hb Bart's hydrops fetalisزوجهای در معرض خطر 

384 (8.109%) HbHزوجهای با احتمال تولد فرزند مبتلا به 

25 (0.527%) Beta Majorزوجهای در معرض خطر تولد فرزند مبتلا به 



ی، گروه آیا می توان با استفاده از اندکس های هماتولوژیک موجود در الگوریتم غربالگر( 2

PND1مثبت زوجینی که هر دو در حیطه مشکوک هستند را پیشبینی کرد؟

Roc Curveاندکس های خونشناسی الگوریتم غربالگری به روش (Discrimination)بر اساس نتایج بررسی قابلیت تمایزگذاری 



در زوجینی که هر دو در حیطه مشکوک هستند دارای نتیجه MCVمقایسه توزیع 
PND1مثبت و منفی



زوج مشکوک 
کم خطر

حذف گروهی از : راهکار
ه زوجین مشکوک پرخطر ک

اندکس های هر دو طرف 
در حیطه مشکوک است از

کارجاع برای مراقبت ژنتی



شناسی در گروه زوجینی که هر دو خونبتا تالاسمی ماژور بروز سالانه برآورد تعداد 
در حیطه مشکوک دارند

تعدادزوج 
مشکوک 

پرخطر تحت 
مراقبت

زوجین هر دو در حیطه  مشکوک

درصد از 
زوجین 
مشکوک 
پرخطر

تعداد
درصد بارداری 

سالانه
تعداد بارداری 

سالانه

ی درصد شناسای
زوج ناقل از 
مشکوک 
مشکوک

تعداد زوج ناقل
ه شناسایی شد
از زوجین 
مشکوک 
مشکوک

احتمال ابتلای
جنین

تعداد جنین 
ه مبتلای سلان
از زوجین 
مشکوک 
مشکوک

253920.3281250.064880.00520.250.61

مورد بروز سالانه 1کمتر از 



مرور اهم مطالب دستورالعمل برنامه 
پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور 
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مبانی و کلیات
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آشنایی با بیماری تالاسمی و انواع آن

زمرهدرومی شودشناختهنیزمدیترانه ای(آنمی)کم خونیعنوانباکهاستارثیخونیاختلالیکتالاسمی•
آلفاژندرجهشوجودعلتبهتالاسمی.داردقرارجمعیتیسطحدرژنتیکیاختلالاتشایع ترینومهم ترین

(HBA1/HBA2)بتاییا(HBB)ینهموگلوبتولیدبیماریایندر.می شودایجادمبتلافردگلوبینزنجیره
اتفاقطبیعیبه صورتجایگزینیوکاهشاینماههچندفواصلدرسالمافراددرکهحالیدرمی یابد،کاهش
عهدهبررابدنبافت هایبهاکسیژنکردنحملکارکهاستقرمزگلبول هایدرمولکولیهموگلوبین.می افتد

اندکارمقددلیلبهبدنمختلفبافت هایبهکافیاکسیژنکهمی شودظاهرزمانیبیماریاینعلایم.دارد
.نرسدکم خونیوهموگلوبین

وان،استخمغزشاملبدنخون سازمراکزدرقرمزگلبولسازپیشسلول هایدرگلوبینزنجیره هایساخت•
توسطβزنجیره هایساختو16کروموزومرویبرژنجفتدوتوسطαزنجیره هایساخت.می گیردصورت

فنوتیپانواعومعیوبژننوعاساسبرتالاسمیانواع.می شودرمزگذاری11کروموزومرویبرژنجفتیک
و(α)آلفابزرگدستهدوبهتالاسمی اساساینبر.می شونددسته بندی یافتهجهشژن هایاینازحاصل

:می شوندزیرتقسیمشرحبه(β)بتا
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...آشنایی با بیماری تالاسمی و انواع آن 
:تالاسمی بتا( الف•

(:هموزیگوت)تالاسمی ماژور ( 1-الف•

سبتاً طبیعی شرایط بالینی در زمان تولد ن. تالاسمی ماژور ناشی از وجود جهش در هر دو نسخه ژن در لوکوس بتاگلوبین است و از لحاظ بالینی بیماری شدیدی است•
عدم . سال کامل می شود3-2ماهگی آنمی همولیتیک و میکروسیتیک را بروز می دهد و تابلوی کم خونی بر حسب سرعت جایگزینی تا 6است کودک به تدریج تا سن 
هفته 8تا 4در گلبول قرمز و لیز گلبول های قرمز می شود و به طور معمول تزریق خون در دوره های αمنجر به رسوب زنجیره βو αتعادل زنجیره های هموگلوبین 

آن ها ها و مستعد شدننازکی جدار استخوانهای پهن، تغییر شکل استخوانسایر عوارض بیماری شامل بزرگ شدن ارگان ها شامل کبد و طحال، . ضروری خواهد بود
.  به شکستگی، مستعد شدن به عفونت و تأخیر رشد و عوارض رسوب آهن در قلب، پانکراس، کبد و در نتیجه نارسایی قلب، کبد و دیابت است

(:هتروزیگوت)تالاسمی مینور ( 2-الف•

βالاسمی افرادی که ت. ناشی از وجود جهش تنها در یک نسخه ژن در لوکوس بتاگلوبین است که اغلب تظاهرات شدید و آشکار بالینی ندارد( Trait)تالاسمی مینور •
ناقل ژن بتا »از آنجا که افراد مبتلا به تالاسمی مینور، . یابدافزایش می( هموگلوبین جنینی) HbFو بعضاً HbA2مینور دارند، آنمی خفیف داشته و در بیشتر موارد 

.باشند، در انتقال ژن بیماری به نسل بعد حائز اهمیت هستندمی« تالاسمی

:تالاسمی آلفا( ب•

.  در آلفا تالاسمی تظاهرات متنوع تری از نظر بالینی در صورت جهش در هر یک از نسخ ژنی رخ می دهد. دستخوش صدمه می شودαدر این اختلال ساخت زنجیره •
ین ترتیب بد. در این شرایط همزمان می تواند بیش از یک نسخه ژنی بر روی یک رشته کروموزومی حذف گردد. جهش شایع ژنی آلفا تالاسمی، از نوع حذف ژنی است

ه ویژه در اهمیت آلفا تالاسمی ب. با به ارث رسیدن انواع حالات ژن های جهش  یافته از والدین واجد جهش به فرزندان، انواع اشکال بالینی آلفا تالاسمی بوجود می آید
نادر ترکیبی از علاوه بر حالات یاد شده، در شرایط. های بتا تالاسمی شایع است، عمدتاً تداخل در تشخیص افتراقی ناقلین استمناطقی که این سندرم در کنار سندرم

اهرات بالینی و تظازاختلالات ژنی کمّی و ساختاری مربوط به گلوبین می تواند رخ دهند و تظاهرات ترکیب خونی و فنوتیپی را متفاوت سازد و ترکیب های متنوعی
. هماتولوژیکی را به وجود آورد
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آشنایی با بیماری تالاسمی و انواع و نحوه توارث آن

:ماژورتالاسمیتوارثنحوه•
ارثبهفرزندانبهوالدینازمغلوب،اتوزومالارثیمشخصالگویطریقازماژورتالاسمیبیماری
یکالاحتمباحاملگیهردرباشند،تالاسمیبتاجهشناقلمادروپدرکهشرایطیدر.می رسد

حدود.داشتخواهندژنناقلفرزنددرصد50احتمالبهوسالمیامبتلافرزندانچهاربه
هاجمعیتدرهمگیآلل هااین.استشدهگزارشگلوبینبتاژنبرایژنتیکینقصنوعدویست

دایجارابتاتالاسمیکلینیکیاختلالات%80بهنزدیکآنها%20حدودغالباًبلکهنیستندشایع
نایفراوانیکهمی کنندایجادراتالاسمیانواعمتنوعیژنتیکیجهش هایانواع.کنندمی

.استمتفاوتهمباجهانمختلفمناطقدرجهش ها
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ا تالاسمی اپیدمیولوژی بتا تالاسمی ماژور و ضرورت پیشگیری از بروز بت
ماژور در کشور

. کشور استشایع ترین بیماری  خونی ارثی ، تالاسمى ماژور•
است که به صورت واضحی % 4در کشور شیوع ناقلی ژن تالاسمی میانگین •

. است%( 1.5)بالاتر از میانگین این شاخص در جهان 
ور یکسان پراکندگى شیوع ناقلی ژن بیمارى تالاسمی در نقاط مختلف کش•

مالاریا خیز حاشیه  ی دریاى مازندران در شمال و نیست و در مناطق 
.  شایع تر از سایر مناطق استخلیج  فارس و دریاى عمان در جنوب کشور 

ان برآوردها نشان می دهد که استان هاى خوزستان، بوشهر، هرمزگان، سیست•
واحی و بلوچستان، کرمان، گیلان، مازندران و حتی در بعضی از استان های ن

. از مردم حامل ژن بیمارى هستند% 10مرکزی مانند فارس تا 
ماران بر اساس ثبت موارد در مراکز تزریق خون سراسر کشور تعداد کل بی•

شور در مبتلا به انواع اختلالات هموگلوبین شدید نیازمند تزریق خون در ک
از ایشان مبتلا نفر 17،342نفر بوده که تعداد 18،983برابر با 1394سال 

. به بتا تالاسمی ماژور بوده اند
ان، به دلیل اجرای برنامه درمانی خاص برای بیماران تالاسمی بتا در ایر•

یماران مرگ و میر این بیماران هر سال روند نزولی داشته و کیفیت زندگی ب
. به طور روزافزون افزایش یافته است

25
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...ر در کشور اپیدمیولوژی بتا تالاسمی ماژور و ضرورت پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژو
ن در بروز مورد انتظار سالانه تالاسمی بتا در ایران بر اساس شیوع ناقلی ژ•

تولد 1،000مورد به ازای 1کشور قبل از شروع مداخلات پیشگیرانه، متوسط 
زنده بوده

ار می در صورت عدم اجرای برنامه پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور انتظ•
.  مورد بیمار تالاسمی متولد شود1000رود به ازای یک میلیون تولد، 

الانه بر اساس مطالعه هزینه اثربخشی انجام شده در کشور هزینه نگهداری س•
دلار8،000هر بیمار تالاسمی نزدیک به 

سال برای بیماران تالاسمی در کشور و با50با در نظر گرفتن امید به زندگی •
سال درمان هر بیمار 50درصد، ارزش فعلی هزینه های 5اعمال نرخ تنزیل 

دلار 157،000بتا تالاسمی ماژور برابر با 
ور در صورت عدم اجرای برنامه پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور در کش•

دلار به هزینه های درمانی این بیماران اختصاص خواهد 8،000،000سالانه 
.یافت

ت برنامه در شرایط اجرای برنامه پیشگیری از بیماری، بروز به تناسب موفقی•
ه میزان به صورتی ک. در هر استان و در نتیجه در کل کشور کاهش یافته است

قبل از شروع اجرای )1375مورد در هزار تولد زنده در  سال 1بروز از برآورد 
کاهش یافته 1398هزار تولد زنده در سال مورد در ده1به نزدیک به ( برنامه
.است  26

ور به نقشه توزیع میزان بروز تالاسمی ماژ
1403ازای ده هزار تولد زنده، سال 



اهداف، راهبردها و فعالیت ها
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اهداف 

پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور در کشور: هدف كلی•

:اهداف اختصاصی•
%100های ناقل بتا تالاسمی در سراسر کشور به میزان شناسایی زوج•
یزان های ناقل تالاسمی شناسایی شده واجد شرایط مراقبت، در سراسر کشور به ممراقبت ژنتیک زوج•

100%
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شناسايي زوج هاي ناقل بتا تالاسميراهبرد

راهبرد آینده  نگر . زمان ازدواجغربالگری ناقلی بتا تالاسمی (: S1)اول راهبرد•

راهبرد گذشته  نگر. مبتلا به بتا تالاسمیوالدین بیماران شناسایی (:S2)دوم راهبرد•

ی را که در زوج های)راهبرد گذشته نگر . زوجین فاقد سابقه غربالگریغربالگری ناقلی بتا تالاسمی در (:S3)سوم راهبرد•
ر نداده اند مثل ثبت ازدواج قبل از سال شروع غربالگری دزمان ازدواج، به هر دلیل آزمایش غربالگری تالاسمی 

های اجتماعی خاص، افراد مهاجر، افراد خارجی مقیم در کشور و سایر موارد شهرستان، عقد غیر ثبتی، برخی گروه
(مشابه

داری مراقبت پیش از بارداری و اولین مراقبت باربایست در بررسی سابقه غربالگری تالاسمی در زمان ازدواج می:1نکته 
افت جهت شناسایی این افراد لازم است در اولین مراجعه خانم برای دری. انجام گردد(حداکثر تا پایان سه ماهه اول بارداری)

. مراقبت پیش از بارداری یا بارداری، در مورد سال ازدواج و سابقه انجام غربالگری تالاسمی سوال شود

ز رواج دارد و در تحلیل علل بروز دانشگاه سهم قابل توجهی از علل بروازدواج بدون ثبت رسمی در مناطقی که : 2نکته
بالگری مربوط به عدم انجام غربالگری زمان ازدواج می باشد، علاوه بر مراقبت های بالا، شناسایی زنان متأهل فاقد سابقه غر

.سالانه نیز صورت پذیردپویش شناسایی ناقلی تالاسمی در زمان ازدواج می بایست در قالب اجرای 
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(ومراهبردهاي اول، دوم و س)فعالیت هاي هدف اختصاصي شناسايي زوجین ناقل تالاسمي 

پزشک، ماما، کارشناس، کاردان، بهورز، )آموزش تمام كاركنان رده های مختلف بهداشتی درمانی •
لتی و کارکنان آزمایشگاه غربالگری آزمایش های تالاسمی پیش از ازدواج در کلیه ی بخش ها اعم از دو

(یا خصوصی، کارکنان بخش تزریق خون در کلیه ی بخش ها اعم از دولتی و یا خصوصی
زوجین )اطلاع رسانی و آموزش عمومی، آموزش رابطین بهداشتی و آموزش گروه های هدف برنامه •

ی ازدواج، رهبران، اشخاص و گروه های موثر در جامعه، سردفترداران و عاقدین رسمی و در آستانه
ه ی ببه منظور ترغیب زوج های متقاضی ازدواج در مراجعه( ... غیررسمی، والدین بیماران تالاسمی و 

(قبل از هر اقدامی برای ازدواج)هنگام جهت انجام آزمایش های قبل از ازدواج 
شاغل در بخش یآموزش و جلب مشاركت تمام متخصصان زنان و زایمان، پزشکان عمومی، ماماها•

م بهداشت و سایر بخش ها اعم از دولتی یا خصوصی با همکاری معاونت درمان دانشگاه و اداره ی نظا
پزشکی از طریق ارسال متن آموزشی مناسب در راستای راهبرد سوم برنامه

اوره ی شناسایی زوجین ناقل و مشکوک پرخطر از طریق سه راهبرد اصلی شناسایی برنامه، انجام مش•
ژنتیک و مراقبت ژنتیک در طول دوران باروری زوجین تحت مراقبت

30



غربالگری: روش اجرای برنامه
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روند اجرايي غربالگري ناقلي بتا تالاسمي در برنامه

زوجین برای برنامهراهبرد اول در :*«واحد ازدواج، باروری سالم و فرزند آوری»مراجعه زوج به 1)
نامه معرفیبرنامه بر اساس راهبرد دوم و سوم و در معرفی نامه از دفتر ثبت ازدواج متقاضی ثبت ازدواج با در دست داشتن 

خدمات جامع سلامتپزشک مركز 
سمی ماژور در فرد مبتلا به بتا تالا)وص ابتلای هر یک از زوجین به بتا تالاسمی ماژور خصپرسش در 2)

چنانچه هر دو مبتلا به تالاسمی ماژور باشند زوج بدون انجام . در فرد مقابل انجام شودCBCنیست و CBCنیاز به انجام آزمایش 
CBCبه پزشک مشاور ژنتیک ارجاع داده شوند  .)

ها آزمایشو ثبت نتایجبر اساس الگوریتم غربالگری برنامه، دریافت نمونه خون و انجام آزمایش3)
سامانه الکترونیک / دفتردر 

نتیجه بر اساسریزی اقدامات بعدی تفسیر آزمایش توسط پزشک مشاور ژنتیک و برنامه4)
غربالگری زوج 

تواند یمدر مراکزی که پزشک مشاور ژنتیک وجود ندارد، پزشک عمومی آموزش دیده و مسلط به دستورالعمل :نکته
.نقش پزشک مشاور ژنتیک در این دستورالعمل را ایفا نماید

1404اصول، ضوابط و استانداردهای شبکه بهداشت و درمان سال * 
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لي بتا الگوريتم اجرايي غربالگري ناق
تالاسمي در زوجین متقاضي ثبت

(راهبرد اول برنامه)ازدواج 
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شرح مراحل غربالگري ناقلي بتا تالاسمي

آزمایش : مرحله ی اولCBCدر مرد
.باشد، نیاز به اقدام دیگری نبوده و گواهی خدمات سلامت زمان ازدواج صادر گردد≤ 27MCHو ≤ 80MCVاگر •
.در زن انجام   شودCBCباشد، آزمایش  > 27MCHیا   > 80MCVدرصورتی که •

آزمایش : مرحله ی دومCBCدر زن
.باشد، نیاز به اقدام دیگری نبوده و گواهی خدمات سلامت زمان ازدواج صادر گردد≤ 27MCHو ≤ 80MCVاگر •
یستم های تکمیلی شامل الکتروفورز هموگلوبین با سباشد، زوج برای انجام آزمایش> 27MCHیا > 80MCVاگر•

.شوندگیری فریتین ارجاع داده بسته و اندازه

وبین با شامل الکتروفورز هموگل)های تکمیلی نتایج آزمایشتفسیرانجام و : مرحله ی سوم
(گیری فریتینسیستم بسته و اندازه

ی های تکمیلآقا و خانم به شرح مراحل قبل، چنانچه گفته شد لازم است آزمایشCBCدر صورت مختل بودن نتایج •
Hb)و هموگلوبین جنینی A2شامل الکتروفورز هموگلوبین با سیستم بسته به منظور بررسی درصد هموگلوبین  F  )

.برای هر دو نفر انجام شود( Fr)گیری فریتین و نیز اندازه
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تکمیلي هايتفسیرنتايج آزمايشبر اساسمرحله ي سومنحوه طبقه بندي زوجین در 
ج زو»و « زوج مشکوک پرخطر»، «زوج ناقل»های تکمیلی، زوج در یکی از سه گروه بر اساس نتایج آزمایش

:شودبندی میبه شرح زیر طبقه« خطرمشکوک كم

HbA2دو نفر در هر :زوج ناقل• .  باشد3.5≤

یا باشد HbF≥3یا HbA2≥3.2<3.5دو نفر در : مشکوک پرخطر•

.باشدMCH<26و  MCV<75در طرف مقابلوباشد  HbF≥3یاHbA2≥3.2<3.5یک نفر در 

یاباشد (  MCHو MCVصرف نظر از میزان ) HbF<3وHbA2<3.2در هر دو نفر:خطرزوج مشکوک كم•

.باشدHbF<3و  HbA2<3.2و MCH ≥26و MCV ≥75در یک نفر 

باشد، انجام ng/ml30در یکی یا هر دو نفر زیر  ( Fr)باشد و فریتین HbF<3و  HbA2<3.2چنانچه در هر دو نفر :نکته
.  توصیه شود( خطر یا سالممشکوک کم)زوج جهت تعیین تکلیف نهایی / بررسی مجدد پس از آهن درمانی به فرد 35



جدول متقاطع طبقه بندي 
زوجین کم خون بعد از 

آزمايش هاي تکمیلي 
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بندي زوجاقدامات بعد از طبقه: مرحله چهارم

صدور گواهی خدمات زمان ازدواج: زوج سالم•

،(مرتبطتکمیل اظهار نامهبه همراه تشکیل پرونده ژنتیک و )« مشاوره ژنتیک»: زوج مشکوک پرخطرو زوج ناقل •
و « صدور گواهی خدمات سلامت زمان ازدواج»
«اعلام شروع مراقبت ژنتیک پیشگیری از بروز»

ماتولوژیههایاندکسشرایطازفارغباشند،ماژورتالاسمیبتابهمبتلانفردوهرکهصورتیدر:مهمنکته
.شوندمیبندیطبقهتالاسمیناقلگروهدرزوجوباشندمیتالاسمیبتاژنناقلنفردوهرایشان،
تالاسمیبتابهایشانجنینابتلایدرصدی100احتمالدلیلبهامااستفوقمطابقزوجین،اینبرایلازماقدام
شروعاعلام»بهنیازیلذاکند؛نمیزوجیناینسالمفرزندآوریبهکمکیبروزازپیشگیریژنتیکمراقبتماژور،

.نیستایشانبرای«بروزازپیشگیریژنتیکمراقبت
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...، ادامهبندي زوجاقدامات بعد از طبقه: مرحله چهارم

و ، (به همراه تشکیل پرونده ژنتیک و تکمیل اظهار نامه مرتبط)« مشاوره ژنتیک»:خطرزوج مشکوک كم•
« صدور گواهی خدمات سلامت زمان ازدواج»
(شامل اعلام مراقبت ژنتیک)اقدام دیگر هیچنیاز بهعدم * 

o مشاوره ژنتیکطی خطر به زوجین مشکوک کماحتمال بروز تالاسمی ماژور در فرزندانتوضیح:

HbFو HbA2< 3.2و  MCH ≥26و MCV ≥75هایحداقل یکی از دو نفر دارای اندکسدر شرایطی که • ، احتمال باشد3 >
.است( درصد0.5زیر )ناقل بودن زوج ناچیز 

احتمال ناقل باشد، HbF<3و HbA2<3.2و MCH< 26یا MCV<75هر دو نفر ایشان  خطری که در در زوج مشکوک کم•
.زوج ناقل تالاسمی است1زوج با این شرایط حداکثر 200درصد است بدان معنی که در هر 0.5بودن زوج حداکثر 

oخطری که فریتین در هر کدام کمتر از برای زوج کمng/ml30 درمانی و بررسی مجدد پس از اتمام باشد آهن
.دوره درمان و مراجعه به هماتولوژیست در صورت عدم اصلاح کم خونی پس از درمان، توصیه شود
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آننحوه آهن درماني و تفسیر نتايج آزمايش پس از 

رسایازآنمعادلیا)روزدرفروسولفاتقرصسهآن،عوارضمدیریتوآهنقرصازاستفادهچگونگیخصوصدرتوضیحازپس
نشدهاصلاحدرمانتحتفردMCHوMCVچنانچه.شودتکرارCBCآزمایشسپسوشودمیتجویزماهیکمدتبه(آهنترکیبات

ماه2تادرمانیآهنباشد،داشتهافزایشلیتردسیدرگرم1حداقلدرمانتحتفردهموگلوبینولی،(MCH<27یاMCV<80)باشد
شرحبهزوجبندیطبقهدرمانی،آهنپایانازبعدCBCآزمایشنتیجهاساسبر.استتمدیدقابلماههرپایاندرآزمایشتکراربادیگر
:شودمیانجامزیر

.باشدشدهMCH≥27وMCV≥80نفریکدرحداقل:سالمزوج

.باشدماندهMCH<27یاMCV<80نفردوهردر:خطركممشکوکزوج

:نکات

ازسپالکتروفورزتکراربهنیازیندارد،الکتروفورزالگویبرتأثیریباشد<8Hbکهشرایطیدردرمانیآهنانجاماینکهدلیلبه•
ازپسوفورزالکتراساسبربندیطبقهوداردوجوددرمانیآهنازپسالکتروفورزتکراربهنیازصورتاینغیردرنیست؛درمانیآهن

.شودانجامدرمانیآهنتکمیل

Hbازغیربه)الکتروفورزغیرطبیعیالگویطرفین،ازیکهرهموگلوبینالکتروفورزنتیجهدراگر• A2≥3.2یاHbF داشتهوجود(3≤
.شوددادهارجاعبرنامهمنتخبهماتولوژیستبهزوجازدواج،زمانسلامتخدماتگواهیصدورضمناستلازمباشد،
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...، ادامهبندي زوجاقدامات بعد از طبقه: مرحله چهارم

اختلال هموگلوبین به جز بتا تالاسمیزوجین مشکوک به 
ماتولوژیست زوجینی که به دلیل وجود الگوی غیرطبیعی در نتیجه الکتروفورز هموگلوبین خانم یا آقا به ه•

، لازم PND2بازخورد هماتولوژیست مبنی بر ضرورت انجام منتخب برنامه ارجاع داده شده اند، در صورت 
.  پیشگیری از بروز قرار گیرندمراقبت ژنتیکاست مورد 

زوج )درخواست همزمان آزمایش تشخیص ژنتیک آلفا تالاسمی برای زوجین تحت مراقبت در این برنامه•
، صرفاً برای به منظور رعایت اخلاق پزشکی. بایست صورت پذیردنمی( ناقل و مشکوک پرخطر بتا تالاسمی

برای -باشدکه دارای مخاطره جانی برای مادر می–جنین هیدروپسشناسایی موارد در معرض خطر 
ی، در صورت رد ناقلی بتا در آزمایش تشخیص ژنتیک تالاسمدارندHbF<3و MCH<23زوجینی که هر دو 

.  تالاسمی به زوج توصیه شودتشخیص ژنتیک آلفا انجام آزمایش 

نباید برای  PND2به انجام قطعیگردد تا پیش از اظهارنظر هماتولوژیست مبنی بر نیاز تأكید می•
.زوجین ناقل سایر هموگلوبینوپاتی ها مراقبت ژنتیک پیشگیری از بروز اعلام گردد
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يخلاصه اقدامات براي زوجین طبقه بندي شده در غربالگري ناقلي بتا تالاسم
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ي الگوريتم اجرايي غربالگر
ن تالاسمي در زوجیبتاناقلي 

فاقد سابقه غربالگري زمان
(راهبرد سوم برنامه)ازدواج 
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نکات روش اجراي غربالگري
های بایست پس از انجام آزمایشخون هستند میصدور گواهی ازدواج برای زوجینی که هر دو کم•

.تکمیلی صورت پذیرد
رخی و بصد در صد نیست این دستورالعمل در شناسایی زوج های ناقل تالاسمی حساسیت الگوریتم •

ها ، تالاسمی اینترمدیا و برخی انواع هموگلوبینوپاتیSilent β-thalassemiaموارد نظیر موارد  
.شناسایی  نمی شود

به سایر نظر هماتولوژیست منتخب به منظور پیشگیری از تولد فرزند مبتلادر صورتی که طبق •
بایست پس از انجام وجود دارد، میPND2نیاز به انجام های خطیر برای زوجی قطعاً هموگلوبینوپاتی

.مشاوره ژنتیک، شروع مراقبت ژنتیک برای این زوج اعلام شود
مدارک شناسایی معتبرافراد متقاضی خدمت در زمان پذیرش بر اساس احراز هویت در این برنامه •

.  الزامی است
ت و درخواست آزمایش های تکمیلی و تفسیر نتایج آزمایش ها و درمان فقر آهن بر  عهده ی پزشک اس•

.را بر عهده دارندها صرفاً انجام آزمایشدر برنامه های مورد ارجاع آزمایشگاهدر این خصوص 
43



...نکات روش اجراي غربالگري
.رددگبررسیوشدهتهیهمردازخوننمونهابتدا،تالاسمیمتوسطیاكمشیوعباهایاستاندر•

انجامآزمایشوشدهتهیهخوننمونهزنازمرد،درMCHیاMCVمیزانبودنپاییندرصورت
.شودمی

باهایاستانهمانندباشد،میپایینکنندهمراجعهتراکمکهمراکزیدرپرشیوعهایاستاندر•
خونهنمونزنومرداززمانهم،بالامراجعهباربامراكزدرولیگرددمیاقدامپایینومتوسطشیوع
.گرددبررسیزنخوننمونهمرد،درMCHیاMCVمیزانبودنپایینصورتدروشدهتهیه

وتینفری)تکمیلیهایآزمایشانجامبرای(خصوصی/دولتی)آزمایشگاهیکحداقلاستانهردر•
:تاسلازمکهشودمشخصهادانشگاهدرمانمعاونتازاستعلامبا(بستهروشبهالکتروفورز

ومذکورآزمایشگاهبههاشهرستانغربالگریآزمایشگاهازنمونهارسالشرایط
باشدداشتهراغیرحضوریصورتبههاآزمایشجواباعلام.
عایترکاملطوربهراپزشکیهایآزمایشگاهاستانداردهایبایددرمان،معاونتتوسطشدهمعرفیآزمایشگاه

.باشدنداشتهمحرزتخلفسابقهونموده
44



...نکات روش اجراي غربالگري

برنامهمنتخبهماتولوژیستعنوانبههماتولوژیستیکحداقلاستلازماستانهردر•
صورتبهزوجینتخصصی،نظرکسببرایلزومصورتدروشدهمشخص
.گردندارجاعایشانبهغیرحضوری/حضوری

برنامهمنتخبهماتولوژیستبهزوجینارجاعازالامکانحتیبایستیژنتیکمشاورپزشک•
ازنیصورتدرونمایدمطرحایشانباغیرحضوریبصورتراموجودهایابهامونمودهاجتناب

.گیردصورتتکمیلیهایآزمایشتفسیرازپسمستقیمارجاع(منتخبهماتولوژیستنظربا)

ستهماتولوژیوبودهژنتیکمشاورپزشکعهدهبرزوجوضعیتدرخصوصنهاییگیریتصمیم•
-میاعلامشهرستانژنتیکمشاورپزشکبهمکتوبصورتبهراخودعلمیومشورتینظر

صخصودرراخودعلمینظرفقطبرنامهمنتخبهماتولوژیستکهگرددمیتاکید.نماید
مانندزوجازدواجوضعیتدرخصوصنظراعلامازونمودهاعلامشدهارجاعزوجوضعیت

.نمایداجتنابمشابهعباراتسایرو«نداردمانعیازدواج»یا«استبلامانعازدواج»

45



...نکات روش اجراي غربالگري

طفقوبودهزوجبرعهدهغیرحضوری/حضوریمشاورهموارددرهماتولوژیستویزیتتعرفهپرداخت•
.گردداخذزوجازویزیتهزینهیک

دریافتهامادغصورتبهازدواجثبتمتقاضیزوجینبرایتالاسمیناقلیغربالگریاینکهبهتوجهبا•
لازمشود،میاجراآوریفرزندوسالمباروریازدواج،واحددرازدواجزمانسلامتخدماتمجموعه

ازدواجزمانسلامتخدماتگواهیصدورکهگرددریزیبرنامهایگونهبهخدماتاینمجموعهاست
.شودانجامكاریروزدوطیحداكثر

ازاستفادهشرطبهگردد،میصادرازدواجواحدسویازکهازدواجزمانسلامتخدماتانجامگواهی•
.باشدمیپذیرشقابلازدواجثبتدفاترتمامیدرابلاغیفرم

ننمایدمراجعهازدواجواحدبهسالیکازبیشها،آزمایشانجامومراجعهازبعدزوجیکهدرصورتی•
.شودپذیرشجدیدزوجعنوانبهمجددمراجعهصورتدر
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ر در واحد شرايط انجام غربالگري ناقلي تالاسمي براي زوجیني که يکي يا هر دوي ايشان امکان حضو

ازدواج را ندارند 
فردازفرایندشروعباتالاسمیناقلیغربالگریدارد،حضورازدواجواحددر(زنیامرد)زوجینازیکیاگر-الف

:شودانجامحاضر
بتااقلیننظراززوجباشدنداشتهخونیكمشدهتعیینبرشنقطهاساسبرحاضرفردکهصورتیدر•

.نیستاقدامیبهنیازگواهیصدورازپسوشودبندیطبقهسالمزوجگروهدرتالاسمی

Hbیتکمیلآزمایشدروباشدداشتهخونیكمشدهتعیینبرشنقطهاساسبرحاضرفردکهصورتیدر•

A2≥3.2یاHbF>3یردگقرارژنتیکمراقبتتحتوشدهبندیطبقهخطرپرمشکوکزوجعنوانبهزوجباشد
(حاضرفردسکونتمحلبهداشتشبکهطریقاز)

Hbیتکمیلآزمایشدروباشدداشتهخونیكمشدهتعیینبرشنقطهاساسبرحاضرفردکهصورتیدر•

A2<3.2یاHbF<3واهیگصدوروتکلیفتعییننشوداصلاحدرمانبایانداشتهنیازآهنبادرمانوباشد
،گریکنسولیاسفارت)مرتبطقانونیمرجعتأییدموردهایآزمایشنتایجبررسینیازمندزوجبرای

.استغایبفرددر(...وزندانآزمایشگاه
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ر در واحد شرايط انجام غربالگري ناقلي تالاسمي براي زوجیني که يکي يا هر دوي ايشان امکان حضو
...ازدواج را ندارند 

زوجتکلیفتعیین،ندارندراازدواجواحددرحضورامکاننفردوهرکهزوجیخصوصدر-ب
استنفردوهردرمرتبطقانونیمرجعتأییدموردهایآزمایشبررسینیازمند

بهمراجعهلزومشدهصادرگواهیدربایستمیباشندناقلیاخطرپرمشکوکزوجچنانچه)
کشوررداقامتصورتدرسکونتمحلنشانیاعلاموبارداریبهاقدامازقبلژنتیکمشاورپزشک

.(نیستزمانآنتامراقبتاعلامبهنیازیوگردددرج

:لشامندارندحضورکشوردرکهافرادیخصوصدرقانونیمرجعتأییدموردهایآزمایشنتایج
سخهنیاسکونتمحلکشوركنسولگری/سفارتمهربهممهورتکمیلیوغربالگرییهاآزمایشاصلنسخه•

-میخارجهاموروزارتمیخکسامانهدرشدهبارگذاریکنسولگری/سفارتتأییدکد/مهردارایالکترونیکی
.باشد

بهرممهوتکمیلیوغربالگریهایآزمایشنتایجاصلنسخه:زندانیافرادخصوصدرقبولموردمدارک
.باشدمیزندانسویازفردهویتمؤیدنامهوزندانبامرتبطآزمایشگاهمهر
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مشکوک مشاوره ژنتیک، تشخیص ژنتیک و مراقبت ژنتیک زوجین ناقل و
پرخطر تالاسمي

ا تالاسمی ماژور مشاوره ژنتیک، تشخیص ژنتیک و مراقبت ژنتیک در برنامه پیشگیری از بروز بت•
.  مطابق با شرح و نحوه اجرای این راهبردها در دستورالعمل برنامه ژنتیک اجتماعی است

49

اطلاع رساني و آموزش عمومي و اختصاصي برنامه 

ماعی آموزش سواد سلامت ژنتیک بر اساس موازین مندرج در دستورالعمل برنامه ژنتیک اجت•
های هدف برنامه، ذیل بخش های اختصاصی گروهفعالیت های مرتبط با آموزش. انجام شود

.های اهداف اختصاصی در همین دستورالعمل ذکر شده استفعالیت



کژنتیمراقبتالگوریتم
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پیگیری فعال ماهانه 
وضعیت بارداری 

ارجاع برای آزمایش 
تشخیص ژنتیک جنین

مشاوره با مادر در خصوص 
ن ختم بارداری ابتلای جنی

و در صورت تمایل والدین

اعلام شروع مراقبت در واحد 
بهداشتی محل سکونت

پیگیری ماهیانه به منظور اطلاع از 
* و وضعیت بارداری PND1انجام 

آیا خانم باردار است 

آیا یکی از والدین متقاضی انجام 
PND2  می باشد

خیر

بلی

انجام مراقبت های معمول 
بارداری و ثبت نتیجه 

بارداری

راهنمایی زوج برای ارائه درخواست 
به متخصص

** PND2انجام 

آیا جنین مبتلا به بیماری 
ارثی است 

آیا یکی از والدین متقاضی دریافت مجوز 
سقط می باشد 

راهنمایی برای مراجعه به پزشکی قانونی و 
ارائه درخواست 

خیرآیا مجوز صادر شده است 
ارجاع به بیمارستان 
های دارای تاییدیه 
برای انجام سقط

بلی

بلی

خیر

بلی

بلی

خیر

در صورتی که زوج * 
تمایل به انجام مراقبت 
نداشته باشد، قطع مراقبت 

.اعلام می شود

در صورتی که زمان ** 
کافی برای انجام آزمایش و 
اخذ مجوز وجود داشته 

.باشد

خیر

بلی

دریافت ارجاع از پزشک مرکز جهت شروع مراقبت ژنتیک



شاخص هاي برنامه 
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ساختار اجرايي و شرح وظايف 
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ساختار اجرایی برنامه پیشگیری از بروز بتا تالاسمی

53

 نظام سلامت شامل1در سطح:
واحد ازدواج، باروری سالم و فرزند آوری، •
آزمایشگاه تعیین شده برای غربالگری تالاسمی در شهرستان و •
خانه بهداشت مرکز جامع سلامت  محل سکونت زوجین/ پایگاه سلامت•

 این ساختار شامل3و 2در سطح:
هماتولوژیست منتخب، •
آزمایشگاه های تشخیص ژنتیک •
مراکز جامع درمانی تالاسمی •



آزمايشگاه غربالگري تالاسمي 
، باروری این آزمایشگاه بر اساس اصول و ضوابط شبکه های بهداشت و درمان و بار عایت تسهیل دسترسی با واحد ازدواج•

.سالم و فرزند آوری توسط شبکه بهداشت شهرستان تعیین می شود
تر ثبتپذیرش، ثبت مشخصات و نتایج آزمایش های تالاسمی تمام متقاضیان ازدواج مراجعه کننده به آزمایشگاه در دف•

CBC /سامانه های مرتبط
انجام آزمایش غربالگری ناقلی تالاسمی برای مراجعین•
زدواج واحد مشاوره اآزمایشگاه به کارشناس غربالگری های ژنتیک کارکنانهای زوجین توسطتحویل نتایج آزمایش•

(جواب آزمایش ها نمی بایست به طور مستقیم در اختیار زوج قرارداده شود)
لامتآزمایشگاه مرجع سانجام اقدامات لازم در راستای کنترل کیفی آزمایش های تالاسمی برابر دستورالعمل ابلاغی•
بایگانی و نگهداری تمام کتاب ها، جزوه ها، دستورالعمل ها و نامه های مدیریتی •
سال30به مدت یا فایل الکترونیک آنداوطلبین ازدواج  CBCبایگانی و نگهداری دفتر ثبت•
به آزمایشگاه تعیین شده از سوی مرکز بهداشتتهیه و ارسال نمونه های لازم برای انجام آزمایش های تکمیلی•

استان با درخواست پزشک تیم مشاوره ژنتیک /شهرستان
و ارسال به آزمایشگاه ژنتیک به ( تعیین موتاسیون)PNDجهت انجام آزمایش های مرحله ی اول*تهیه نمونه های لازم•

منظور اجتناب از ارجاع افراد به آزمایشگاه های ژنتیک
ده و آزمایشگاه  باید نمونه ی لازم را برحسب موازین مندرج در استانداردهای نظام امن و ایمن انتقال نمونه تهیه نمو*•

شخیص بررسی ژنتیک به آزمایشگاه تشخیص ژنتیک عضو شبکه کشوری ت/ PNDجهت آزمایش به همراه فرم ارجاع برای 
.ژنتیک تالاسمی ارسال  نماید
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هاي ژنتیککارشناس غربالگري:واحد ازدواج باروري سالم و فرزند آوري
ثبت اطلاعات زوجین متقاضی ثبت ازدواج در دفتر نتایج غربالگری ناقلی تالاسمی یا سامانه الکترونیک سلامت•

تکمیل و ارسال فرم های آماری برنامه در قالب فرم گزارش سه ماهانه نتایج غربالگری ناقلی تالاسمی•

محل مشکوک پرخطر ارجاع  شده از استراتژی سوم به مرکز  خدمات جامع سلامت / اعلام موارد عدم مراجعه ی بیش از سه ماه در زوج های ناقل•
سکونت 

به مرکز ارسال پس خوراند تایید شده توسط پزشک مشاور ژنتیک مناسب درخصوص وضعیت نهایی زوج های ارجاع شده در قالب استراتژی سوم•
ارجاع دهنده

ت تلفنی و یا عدم  مراجعه در استراتژی  اول به پیگیری توسط مرکز بهداشت شهرستان   نیاز ندارد ولی در استراتژی سوم پیگیری به صور: نکته•
مکاتبه ی اداری و با مشارکت مرکز خدمات جامع سلامت ارجاع دهنده به صورت ماهیانه تا سه ماه انجام می شود و در صورت عدم مراجعه به 

.عنوان عدم مراجعه ثبت می گردد

سامانه های سلامت/ ثبت مشخصات زوجین کم خون در دفتر ثبت مشخصات زوجین•

سخه ی اصلی به این فرم در دو نسخه تهیه می شود، یک نسخه در پرونده ی زوج ناقل بایگانی و ن)تکمیل و ارسال فرم اعلام وضعیت مراقبت ژنتیک •
.(مرکز بهداشت شهرستان ارسال می شود

مراجعه شماره سال/ فصل/ پرونده مشاور ژنتیک بر اساس شماره ردیف در دفتر ثبت زوجین کم خون)تشکیل و بایگانی پرونده مشاوره ژنتیک •
(.می باشد1404شماره اولین زوج کم خونه مراجعه کننده در پاییز سال 1404-3-01: مثال. گذاری شود

سال30بایگانی و نگهداری دفتر ثبت استراتژی و پرونده های مشاوره ژنتیک به مدت •

نگهداری و بایگانی تمام کتاب ها ، جزوه ها، دستورالعمل ها و نامه های  مربوطه •
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پزشک مشاور ژنتیک :واحد ازدواج باروري سالم و فرزند آوري

تفسیر آزمایش های تالاسمی در زوج های متقاضی ازدواج و زوج های ارجاع شده در قالب استراتژی سوم و •
درخواست و تفسیر آزمایش های تکمیلی

درمان کم خونی فقر آهن در موارد لزوم •
مشورت با هماتولوژیست منتخب برنامه در موارد لزوم •
و صدور گواهی انجام خدمات سلامت زمان ازدواج پس از پایان تمامی مراحل الگوریتم غربالگری تالاسمی•

انجام سایر بررسی های زمان ازدواج 
مشکوک پرخطر، با ضرب مهر بر روی فرم ارجاع/ تعیین برخورداری از تسهیلات ویژه ی زوج های ناقل •

PND در صورت انجام مشاوره ژنتیک )و تعیین میزان برخورداری از تسهیلات بر اساس شرایط زوج
( اختصاصی بتا تالاسمی ماژور

1ثبت اقدامات در سامانه های سطح •
نظارت بر ثبت دفاتر و تایید آمار و گزارش های تکمیل شده و پیگیری ارسال گزارشات•
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بهورز/ پزشک و مراقب سلامت: خانه بهداشت/ پايگاه سلامت

شامل دانش آموزان )آموزش و ارتقای سطح آگاهی عموم مردم با تأکید بر آموزش گروه های هدف •
 شده از دبیرستان؛ سردفترداران ازدواج به عنوان عوامل مؤثر در موفقیت برنامه؛ زوج های ناقل شناسایی

(هر سه استراتژی به عنوان زوج های درمعرض خطر
یان ازدواج اطلاع رسانی در خصوص اهمیت غربالگری تالاسمی و لزوم انجام این غربالگری توسط متقاض•

قبل از هر اقدام دیگر و معرفی نقش مرکز جامع خدمات سلامت ارائه دهنده خدمات زمان ازدواج
ی سردفترداران، عاقدان محلی و آموزش طلاب در شهرستان ها)آموزش عوامل مؤثر بر موفقیت برنامه •

(.دارای حوزه ی علمیه
(  یکپزشک مشاور ژنت... )ارجاع والدین بیماران تالاسمی تازه شناسایی شده به واحد مشاوره ازدواج و •

رونده خانوارپ/ ثبت بیماران مبتلا به تالاسمی ماژور تازه شناسایی شده در پرونده الکترونیک سلامت
رنامه های شناسایی و ارجاع زوجین فاقد سابقه غربالگری تالاسمی به واحد ازدواج با استفاده از سایر ب•

بارداری و یا اجرای پویش های سالیانه / های پیش از بارداریسلامت مثل مراقبت
ر برنامه انجام مراقبت ژنتیک زوجین تحت مراقبت تالاسمی در مرکز طبق تعریف مراقبت ژنتیک د•
ارسال آمار مراقبت ژنتیک به مرکز خدمات جامع سلامت•
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آزمايشگاه  منتخب آزمايش هاي تکمیلي 

برای زوجین ( الکتروفورز با سیستم بسته و سنجش سطح فریتین)انجام آزمایش های تکمیلی•
ارجاع شده از آزمایشگاه غربالگری یا نمونه ارسالی ایشان

به روز کاری بعد از پذیرش زوج یا نمونه ایشان 3ارسال پاسخ آزمایش های تکمیلی حداکثر تا  •
آزمایشگاه غربالگری
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مرکز جامع درمان بیماران تالاسمي در دانشگاه

اه در اعلام موارد جدید بروز بتا تالاسمی ماژور به صورت سه ماهانه به معاونت بهداشت دانشگ•
قالب فرم اعلام موارد بروز 



فوق تخصص خون شناسي منتخب برنامه

پذیرش موارد ارجاع شده از پزشک مشاور ژنتیک جهت اعلام نظر مشورتی بر اساس •
دستورالعمل کشوری برنامه

اعلام نظر مشورتی نهایی در خصوص وضعیت زوجین برای تمام موارد ارجاع براساس فرم •
درخواست نظریه مشورتی به مشاوره ژنتیک

ارائه مشاوره غیرحضوری به پزشک مشاور ژنتیک در مواقع لزوم•
ارائه پسخوراند موارد ارجاعی از سوی پزشک مشاور ژنتیک•
شرکت مستمر در جلسه های شورای دانشگاهی پیشگیری از بیماری های ژنتیک•
مشارکت در اجرای برنامه های آموزشی•
شرکت در گردهمایی های علمی  کشوری و جلسه های توجیهی دانشگاهی •
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فرم هاي اختصاصي برنامه 

60

ظیم شده گردد با توجه به اینکه دستورالعمل حاضر به عنوان ضمیمه دستورالعمل برنامه جامع ژنتیک اجتماعی تنیادآوری می
در این ( کفرایند مشاوره ژنتیک و مراقبت ژنتی)است، در بخش فرم های مربوط به فرایندهای مشترک برنامه ژنتیک اجتماعی 

.دستورالعمل آورده نشده است
شخیص ژنتیک فرم های اختصاصی برنامه پیشگیری از بروز بتا تالاسمی ماژور که مربوط به فرایند اختصاصی شناسایی و ارجاع ت

.باشدباشند به شرح زیر میمی
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با تشکر از همراهی شما


