
مقدمـه
در سال 1376 برنـامه‌ي كشـوري پيشگيـري از بـروز تـالاسمي آغازشـد. پيش از آن بيش از 5 سال، اين برنـامه بـه‌صـورت آزمـايشي در بـرخي استان‌هـاي كشور اجرا شـده‌بود.

ادغام برنامه‌ي پيشگيري از بروز بتا تالاسمي ماژور نمونه‌اي از ادغام خدمات ژنتيك در نظام سلامت است كـه نظير هـر برنـامه‌ي ژنتيك ديگر بـراي ارائه‌ در سطح جامعه، به ابزارهـاي اصلي نيازدارد. در اين برنامه آموزش ويـژه‌ي گرو‌ه‌هاي هدف در قالب يك سيستم كه بر آموزش گروه‌هاي جوان در آستانه‌ي ازدواج تأكيد دارد در نظام سلامت ادغام شده‌است و سالانه به‌انجام مي‌رسد.

آزمايشگاه‌هـاي غربـالگري ناقلين تالاسمي در كشور در قالب يك شبكه برنامه‌ريزي شده‌اند. براساس ميزان جمعيت در شهرها، آزمايشگاه‌هاي خصوصي و دولتي كه امكانات لازم براي انجام آزمايش‌هاي غربالگري تـالاسمي را دارنـد و اجـراي دستورالعمل‌هـاي كشـوري پيشگيـري از تالاسمي را پذيرفته‌انـد، با الگوي كلي آموزش از مركز به محيط، آموزش‌هاي كنترل كيفي دوره اي را طي ‌مي‌نمايند. اين آزمايشگاه‌ها در قالب يك شبكه سازماندهي شده و ارزيابي دوره‌اي مي‌شونـد. آموزش هاي آزمايشگاه هاي غربالگري از طريق آزمايشگاه هاي مرجع سلامت و ادارات تابعه آنها در مراكز استان هاي كشور به انجام مي رسد. 
شبكه‌ي آزمايشگاه‌هاي تشخيص ژنتيك تالاسمي از سـال 1378 تشكيل‌شده است. وظيفه‌ي اصلي اين شبكه، انجـام آزمايش‌هـاي ژنتيك و تشخيص پيش از تـولد تالاسمي است. اين شبكه نيز در نظام سلامت ادغام‌شده و با ساير سيستم‌ها و شبكه‌هاي برنامه هماهنگ است، به‌نحوي كـه موارد ارجاعي از سوي مشاوران ژنتيك مستقر در مراكز بهداشتي درماني ويژه مشاوره ژنتيك را مي‌پذيرد و به آنها پس‌خوراند مي‌دهـد.
شبكه‌ي مشاوره‌ي ژنتيك متشكل از تيم‌هاي مشاوره‌ي ژنتيك است. اين تيم‌ها در هر شهرستان در يك يا چنـد مركز بهـداشتي‌درمـاني برحسب جمعيت مستقر هستند. هـر تيم از يك پزشك و يك كارشنـاس/ كـاردان تشكيـل شـده‌است. آمـوزش‌هاي اين تيم‌هـا به‌صـورت غيـرحضوري و حضـوري به‌انجام ‌مي‌رسد. اين شبكه مسئول مشـاوره‌ي زوج‌هـاي ناقل تالاسمي است. بعد از مشاوره مراتب جهت مراقبت و پيگيري‌هاي بعدي اعلام‌مي‌شـود.

شبكه‌ي مراقبت، زوج‌هـاي نـاقل تالاسمي را تـا تكميل خانـواده بـا فرزندان سالم همراهي‌مي‌كند و سپس آنها را جهت استفاده از روش‌هاي دائمي پيشگيري از بارداري ارجاع‌ مي‌دهد. مـراقبت در نظام شبكه‌هـاي بهداشتي‌درماني(PHC) شـامل آموزش،ثبت و گردآوري اطلاعات، بررسي آمـار، نظارت بر صحت و دقت آمار ارسالي به سطوح مديريتي نظام سلامت است.
تاريخچه‌ي پيشگيري تالاسمي در ايران

طي سال‌هاي 1375-1370 برنـامه‌ي پيشگيري از تالاسمي در برخي از شهرستان‌هاي 5 استان كشور (مازندران، فارس، گيلان، خوزستان و اصفهان) به‌صورت آزمايشي به‌اجرا گذارده ‌شد.

استراتژي اصلي برنامه طي اين سال‌ها، غربالگري زوج‌هـا در زمان ازدواج و پيشنهاد جـدايي و انتخاب فـردي غيرناقـل براي ازدواج به زوج‌هاي ناقل بـوده‌است و اگر زوج‌هـا اين پيشنهاد را نمي‌پـذيرفتند، پيشگيري از بارداري به آنها پيشنهادمي‌شـد. اين شيـوه بـا تـوجه به اين واقعيت كه گزينه‌ي تشخيص پيش از تـولد و سقط جنين مبتلا به تالاسمي در عمل وجودنداشته شكل گرفته‌ بود. 
از اواخـر سال 1375، وزارت بهداشت، درمـان و آمـوزش پـزشكي تصميم بـه گسترش برنـامـه در سطح كشور گـرفت. در سـال 1376 نيـاز بـه تشخيص پيش از تولد به‌دليل گسترش برنـامه و اصرار تعداد زيادي از زوج‌ها به ازدواج و علاقه‌ به داشتن فرزنـد به ‌شدت مطرح‌شد. وزارت متبوع با شناسايي امكانات بالقوه و موجود به‌سرعت به سازماندهي اين خـدمت در كشـور اقـدام‌كـرد. اين اقـدام كـه هم‌زمـان بـا بـازگشت فارغ‌التحصيلان ايراني به كشـور و تـوسعه‌ي سـريع فن‌آوري ژنتيك در جهان بود به‌سرعت شكل‌گرفته و نتيجه‌داد. سازماندهي خدمـات ژنتيك و آزمايش‌هاي پيش از تـولد در كشور پيشگيري از بـروز بتـا تالاسمي ماژور را وارد مرحله‌ي ويژه‌اي نمود كه درعين حال از پيچيدگي‌هاي تكنيكي و فرهنگي خاص برخوردار بود. به‌اين ترتيب ابتدا امكان ارائه‌ي مشاوره‌ي استاندارد غيرمستقيم فراهم‌شد و بعد خانواده‌ها به‌دليل برخورداري از خدمات ژنتيك، استقبال بيشتري براي استفاده از آن و داشتن فـرزنـدان سـالم نشان ‌دادند. اين امر مـوجب‌شـد تـا مـوارد جـديـد بتـا تالاسمي ماژور كاهش چشمگيري يابد. همچنين به‌دليل مراجعه‌ زوج‌ها به آزمايشگاه‌ها، امكان بررسي و كنترل بروز در نظام مراقبت بيماري بيش از پيش فراهم‌شد. 

در سال 1380 استراتژي دوم برنامه فرصت توسعه و استقراريافت. براساس اين استراتژي خانواده‌ي بيماران تالاسمي شناسايي‌شده و تحت مشاوره قرارمي‌گيرند و درصـورتي كه فرزند سالم نـداشته‌باشنـد، براي داشتن فرزند سالم به مراكز تشخيص پيش از تولد ارجاع‌مي‌شوند. در تجديد نظر چهارم برنامه كليه والدين بيماران تالاسمي در يك مقطع زماني بررسي و تعيين تكليف مي​گردند.
در سال 1382, استراتژي سـوم برنـامه مـورد بحث قـرارگـرفت و فعاليت‌هاي اجـرايي آن مطرح‌شـد. اين استراتـژي از نيمه‌ي اول سـال 1384 در استـان‌هـاي پـرشيـوع استقرار يافت. براساس آن، زوج‌هايي كـه قبل از سـال 1376(سـال كشوري‌شـدن برنـامه) ازدواج‌كرده‌انـد و فرزند/ فرزندان سالم دارند بـررسي‌مي شوند تـا درصـورتي كـه زوج نـاقـل باشند مشاوره شده و از تولد فـرزنـد مبتلا بـه تـالاسمي مـاژور در خانواده پيشگيري‌ گردد.  در تجديد نظر چهارم برنامه، متوسط طول مدت دوران باروري زنان در منطقه تحت پوشش هر يك از دانشگاه هاي علوم پزشكي و همچنين سال شروع برنامه غربالگري در آن محدوده بررسي شده و در صورت اثبات مقرون به صرفه بودن، اين استراتژي اجرا مي​گردد. در مناطقي كه طول دوران باروري بيش از متوسط كشوري است و تالاسمي در آن مناطق بروز بالايي دارد، اجراي اين استراتژي مقرون به صرفه می ​باشد.
چگونگي غربالگري زوج‌هاي متقاضي ازدواج 

ثبت ازدواج در ايران به‌عنوان يك واقعه‌ي مهم زندگي، بسيار مرسوم است. از آن‌جـا كه بروز نوزاد مبتلا بـه تالاسمي مـاژور بعد از ازدواج دو نـاقل با احتمال آمـاري معيني ممكن‌است، مي‌تـوان از ثبت ازدواج بـه‌عنـوان راهي مطمئن براي رديابي زوج‌هاي نـاقل بهره‌برد.

در برنامه‌ي كشوري پيشگيري از تالاسمي، زوج‌ها بعد از مراجعه به دفترخانه براي ثبت ازدواج، به آزمايشگاه‌هاي غربالگري تالاسمي ارجـاع داده‌ مي‌شونـد. آزمايشگاه بعد از انجـام مـرحله‌هـاي 1، 2 و 3 الگوريتم كشوري آزمايش‌هاي تالاسمي، نتايج آزمايش‌هاي انجام‌شده را بـراي تفسير به تیم مشاوره ژنتيك ارجاع‌مي‌دهد. در تيم مشاوره، پـزشك مسئول تفسير آزمايش‌هـا است و اين تفسير براسـاس الگوريتم كشوري شناسایی زوج های ناقل تالاسمي صورت‌مي‌گيرد.این غربالگری بر اساس سه استراتژی طاراحی و اجرا شده است که این استراتژي‌ها عبارتند از:

استراتژي اول ‌ (S1): اين استراتـژي‌ شامل تمام  زوجین متقاضی ازدواج مراجه به آزمایشگاه میشود که  طي چندين سال كشوري‌بـودن بـرنـامه به‌طور مستمر اعمال‌‌شده و با زحمت تمام نيروهاي بهداشتي‌درماني و مديريت قابل‌قبول دانشگاهي و مراكزموفق به استقرار يك نظام ساختاري براي كنترل موارد بروز در زوج‌هاي آتي شده‌است. اين استراتژي آينده‌نگر
 است. كنـوني جهت پيشگيري از بروز بتا تالاسمي ماژور در اين استراتژي، استانداردهاي مشاوره ژنتيك و مراقبت ارتقا يافته‌است.
استراتژي دوم  (S2): اين استراتژي گذشته‌نگر
 است. و شامل والدین بیماران تالاسمی جهت شناسایی زوجهای واجد شناسایی و مراقبت میشود که با اجراي آن, بروز موارد در مقطع زماني محدود به‌شدت كاهش ‌يافت و بـه‌همين دليل، دانشگاه‌ها از اجراي آن بسيار استقبال‌كردند.  روش اجري اين استراتژي تغيير يافته و و اجراي آن در يك مقطع زماني توصيه شده است.

استراتژي سوم  (S3): اين استراتژي نيز گذشتـه‌نگر است؛ و زوج‌هايي را كه در زمان ازدواج، به دليل عدم آغاز غربالگري تالاسمي در منطقه و یا به هر دلیل دیگر آزمايش های شناسايي زوجين در معرض خطر تالاسمي را به انجام نرسانده​اند پوشش مي​دهد. 
تمام استراتژي‌هاي برنامه همواره مبتني بر 6 محور عملياتي ‌است:
1. آموزش 
2. آزمايش‌هـاي غربـالگري 
3. آزمايش تشخيص ژنتيك 
4. مشاوره‌ي ژنتيك
5. مراقبت
6. تحقيقات
اگرچه تحقيق به‌طور خودكار در محدوده‌ي معين و تعريف‌شده‌اي در نظام مـراقبت وجوددارد و كـار بـررسي داده‌هـايي كه در اين نظام توليدشـده و طراحي مناسب آنها بـراساس نتايج مربوط، نظام تحقيقات برنامه تلقي‌مي‌شود, ولي بـه‌دليل آن‌كه داده‌هـاي مستقيم و مستمر به همه‌ي پرسش‌ها پاسخ ‌نمي‌دهد، به بررسي‌هـاي مقطعي بـه‌صورت هم‌زمـان و برحسب ضرورت نياز است. از سوي ديگر اين محور موجب خواهد‌شد كه كاركنان بهداشتي‌درماني سراسر كشور نظير مديران، كارشناسان، كاردان‌ها و بهورزان بيش از پيش با ديد پژوهشي به وقايع بنگرند كه موجب ارتقاي مستمر برنامه و توسعه و تعميق استانداردها بيش از گذشته خواهدشد. 
اهداف ، راهبردها و فعاليت هاي پيش بيني شده در بـرنـامـه‌ي پيشگيـري ازبـروز بتـا تـالاسمي مـاژور
هدف كلي

پيشگيري از بروز بتا تالاسمي ماژور.
اهداف اختصاصي

1. شناسايي زوج هاي ناقل تالاسمي در سراسر كشور به ميزان 100%
2. مراقبت ويژه زوج هاي ناقل تالاسمي شناسايي شده واجد شرايط مراقبت، در سراسر كشور به ميزان 100%
راهبردهاي مربوط به هدف اختصاصي اول:

1. غربالگري تالاسمي در زوج هاي متقاضي ازدواج
2. غربالگري والدين بيماران مبتلاي به تالاسمي ماژور جهت شناسايي زوج هاي واجد شرايط مراقبت ويژه ژنتيک
3. غربالگري تالاسمي در زوج هايي که قبلا 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 در حال حاضر باردارمی باشند. 
فعاليت‌هاي مرتبط با راهبرد اول از هدف اختصاصي اول
1. آموزش تمام كاركنان رده‌هـاي مختلف بهداشتي‌درمـاني(پزشك،ماما، كارشناس، كاردان، بهورز، كاركنان آزمايشگاه غربالگري آزمايش‌هاي تالاسمي پيش از ازدواج در کليه ي بخش ها اعم از دولتي و يا خصوصي).
2. اطلاع رساني و آموزش عمومي، آموزش گروه هاي در آستانه ي ازدواج، رهبران، اشخاص و گروه هاي موثر در جامعه، سردفترداران و عاقدين رسمي و غيررسمي و ... به منظور ترغيب زوج هاي متقاضي ازدواج در مراجعه ي به هنگام جهت انجام آزمايش هاي فبل از ازدواج (فبل از هر اقدامي براي ازدواج)

3. انجام آزمايش‌هـاي تالاسمي در متقاضيان ازدواج مـراجعه‌كننده به آزمايشگاه ويژه‌ي آزمايش‌هـاي تالاسمي، برابر الگوريتم كشوري و تفسير نتايج آن با نظر پزشك مشاوره‌ي ويژه‌ي تالاسمي.
4. ارجاع جهت انجام آزمايش هاي تکميلي و تشخيص ژنتيک درصورت نياز.
5. ثبت مشخصات کلیه مراجعین جهت انجام آزمایش های پیش از ازدواج به آزمایشگاه ويژه‌ي مشاوره‌ي تالاسمي در دفتر CBC و ثبت مشخصات مراجعین به تیم مشاوره ژنتیک در دفتر ثبت مشخصات مراجعين به تيم مشاوره ژنتيك.
6. انجام مشاوره‌ي ويـژه‌ي تالاسمي توسط تيم مشاوره و تكميل فرم شماره 5 و معرفي زوج به مركز بهداشت شهرستان و مركزبهداشتي درماني مربوطه.
7. تكميل و ارسـال فـرم شماره‌ي 4 بـه‌منظور اعلام فعاليت مـركـز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي تـالاسمي.
فعاليت‌هاي مرتبط با راهبرد دوم از هدف اختصاصي اول
اين راهبرد شامل والدين بيماران مبتلا به تالاسمي مي باشد.
1. آموزش تمام كاركنان رده‌هـاي مختلف بهداشتي‌درمـاني(پزشك، ماما، كارشناس، كاردان، بهورز، كاركنان آزمايشگاه غربالگري آزمايش‌هاي تالاسمي پيش از ازدواج، كاركنان بخش تزريق خون در کليه ي بخش ها اعم از دولتي و يا خصوصي).
2. اطلاع رساني و آموزش به والدين بيماران تالاسمي به منظور ترغيب آن ها در جهت اجراي راهبرد دوم 
3. آموزش عموم جامعه و گروه‌هاي هدف برابر طرح و دستورالعمل مربوط.
4. ثبت مشخصات والدين بيماران تـالاسمي در فرم مربوطه توسط مرکز تزريق خون و تکميل بقيه ي ستون ها به منظور ارجاع زوجين براي انجام مشاوره استاندارد
5. انجام مشاوره‌ي ويـژه‌ي تالاسمي توسط تيم مشاوره و تكميل فرم شماره 5 و معرفي زوج به مركز بهداشت شهرستان و مركزبهداشتي درماني مربوطه.
6. ارجاع جهت انجام PND(مرحله‌هاي اول و دوم) با توجه به وضعيت والدين.
7. ارجاع جهت استفاده از روش‌هـاي دائمي پيشگيـري از بـارداري (وازكتومي و توبكتومي) بـا توجه به وضعيت والدين. 
فعاليت‌هاي مرتبط با راهبرد سوم از هدف اختصاصي اول
با توجه به اين كه سالیانه تعداد قابل تـوجهي از موارد بـروز بيماري تـالاسمي در زوج هایی اتفاق مي افتد كه به هر دليل(عدم شروع غربالگري 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 لازم است دانشگاه‌/ دانشكده‌هـا با در نظر گرفتن طول دوره باروري در منطقه و محاسبه ميزان خطر بروز بيماري و اثبات مقرون به صرفگي، بـه غربالگري و شناسايي زوج‌هاي ناقل تالاسمي در اين گروه ها اقدام‌نمايند. 
زوج‌هـاي ذكر شده فوق در صورت داشتن فرزند مبتلا به تالاسمی ماژور نياز به انجام غربالگري ندارند.
فعاليت ها در اين راهبرد به شرح زير مي باشد:

1. آموزش تمام كاركنان رده‌هـاي مختلف بهداشتي(پزشك، كـارشناس، كاردان و بهورز).
2. اجرای برنامه های آموزشی برای عموم جامعه بابهره گیری از رسانه‌هاي جمعي.
3. آموزش رابطین بهداشتي جهت مشاركت در اجراي مطلوب برنامه.

4. آموزش و جلب مشاركت تمام متخصصان زنـان و زايمان، پزشكان عمومي، ماماهاي شاغل در بخش بهداشت و ساير بخش‌هـا اعم از دولتي يا خصوصي با همكاري معاونت درمان دانشگاه و اداره‌ي نظام پزشكي ازطريق ارسال متن آموزشي مناسب.
5. آموزش تمام زنان باردار گروه هدف برنامه كه جهت مراقبت‌‌هاي بهداشتي به واحدهاي بهداشتي مـراجعه‌مي‌نماينـد و ارجاع آنها به آزمايشگاه داراي سـل‌كانتر
 به‌منظور انجام CBC.
توجه: اين فعاليت با مشاركت واحدهاي بهداشتي و افـراد آموزش‌ديده در بند 1 و 4 انجام‌مي‌شود. بديهي است نتيجه‌ي آزمـايش جهت تفسير و ادامه‌ي پيگيري بايد به رؤيت پـزشك مراكز بهداشتي‌درمـاني، پزشك مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي تـالاسمي و يا افراد آموزش‌ديده‌ي بند 4 بـرسد.
6. درخواست CBC (MCV و MCH) براي تمام زنـان ارجاع‌شـده در فعاليت بند 5 توسط پزشك مركز بهداشتي‌درماني و ارسال نتيجه‌ي آزمايش به واحد بهداشتي ارجاع‌دهنده.
7. پيگيري و ارجاع مـرداني كه بـراسـاس فعاليت بنـد 6 و بـراساس الگوريتم شناسايي زوج‌هاي ناقل تـالاسمي مزدوج قبل از آغاز برنامه ، نياز به‌انجام CBC دارند.
8. درخواست CBC (MCV و MCH) توسط پزشك مركز بهداشتي‌درماني بـراي مرداني كه براساس فعاليت بند 7 ارجاع‌شده‌اند و ارسـال نتيجه‌ي آزمايش به واحد ارجاع‌دهنده.
9. ارجـاع زوج‌هـايي كه با تـوجه به CBC انجام‌شـده در آنها و براساس الگوريتم شناسايي زوج‌هاي ناقل تالاسمي در قالب استراتژي سوم نيازمند ارجاع به مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي تالاسمي می باشند(سوابق آزمايش‌هاي انجام‌شده هنگام ارجاع ضميمه‌شود).
10. ثبت مشخصـات مـراجـعه‌كنندگـان بـه مـركـز بهداشتي‌درماني ويـژه‌ي مشاوره‌ي تـالاسمي در دفترثبت مراجعين تيم مشاوره.
11. ادامه‌ي آزمايش‌ها براساس الگوريتم كشوري شناسايي زوج‌هاي ناقل تالاسمي با درخواست پزشك تيم مشاوره.
12. تكميل فرم شماره‌ي 5 برای زوج های ناقل/مشکوک پرخطر تالاسمی و ارسال فرم به مرکز بهداشت شهرستان جهت معرفی به تیم مراقبت.

راهبردها ي مربوط به هدف اختصاصي دوم(مراقبت ويژه زوج هاي ناقل تالاسمي شناسايي شده واجد شرايط مراقبت، در سراسر كشور به ميزان 100%):
1. تقويت انجام مراقبت ويژه تنظيم خانواده زوج هاي ناقل/ مشكوك پر خطر تالاسمي
2. تلاش در جهت انجام آزمايش هاي مرحله اول تشخيص تالاسمي پيش از تولد(PND1)
3. تلاش در جهت انجام به هنگام آزمايش هاي مرحله دوم تشخيص تالاسمي پيش از تولد(PND2)
فعاليت‌هاي مرتبط با راهبرد اول از هدف اختصاصي دوم
1. آموزش تمام كاركنان رده‌هـاي مختلف بهداشتي‌درمـاني(پزشك،ماما، كارشناس، كاردان، بهورز).
2. آموزش زوجين ناقل/پرخطر تالاسمي.
3. دعوت از زوجين ناقل/مشکوک پرخطر تالاسمی واجد شرایط مراقبت پس از دريافت فرم شماره 5 و انجام مشاوره استاندارد درخصوص روش هاي مطمئن پيشگيري از بارداري.
4.  مشخص كردن زوجين ناقل تالاسمي در پرونده خانوار (درج عبارت "زوج ناقل/مشكوك پرخطر تالاسمي" در ستون ملاحظات) در خانه هاي بهداشت و پايگاه هاي بهداشتي جهت انجام مراقبت ويژه.
5. مشخص كردن زوجين ناقل تالاسمي در دفتر مراقبت ممتد تنظيم خانواده خانه بهداشت/پایگاه بهداشتی (با درج دو ستاره قرمز و ثبت عبارت "زوج ناقل/مشكوك پرخطر تالاسمي" در ستون ملاحظات) جهت انجام مراقبت ويژه.
6. ترغيب جهت استفاده از روش هاي دائمي پيشگيري از بارداري(وازكتومي و توبكتومي)در زوج هایی كه داراي فرزند سالم بوده و تمايل به داشتن فرزند ديگر ندارند.
7. آموزش در خصوص روش پيشگيري از بارداري مطمئن انتخاب شده توسط زوجين.
8. ثبت وضعيت استفاده از روش هاي پيشگيري از بارداري بصورت فصلي در فرم شماره 6.
9. اعلام قطع پيگيري زوجين در صورت استفاده از روش هاي پيشگيري از بارداري دائمي پس از رویت مستندات مبني بر انجام توبكتومي يا وازكتومي.
10. توجیه زوج در خصوص اهمیت اعلام سريع بارداري در زمان وقوع بارداري برای انجام مراقبت هاي ویژه.
11. اعلام مکتوب مهاجرت و آدرس دقیق محل سكونت جديد زوجین به سطح بالاتر و ثبت مشخصات زوج در فرم شماره 6 جهت اعلام به تيم مراقبت محل سكونت جديد جهت پيگيري و مراقبت های لازم.
فعاليت‌هاي مرتبط با راهبرد دوم از هدف اختصاصي دوم
1. آموزش تمام كاركنان رده‌هـاي مختلف بهداشتي‌درمـاني(پزشك،ماما، كارشناس، كاردان، بهورز).
2. آموزش زوجين ناقل/مشکوک پرخطر تالاسمي.
3. دعوت از زوجين پس از دريافت فرم شماره 5 و آموزش در خصوص اهميت انجام به هنگام  PND1  قبل از اولين بارداري.
4. ترغيب زوجين شناسايي شده در استراتژي دوم و سوم به استفاده از روش هاي پيشگيري از بارداري دائمي(مواردي كه فرزند سالم داشته و تمايل به داشتن فرزند ديگر ندارند).
5. ترغيب زوجين جهت برخورداری از خدمات بيمه برای كاهش هزينه هاي انجام آزمايش هاي ژنتيك.
6. ارجاع زوجين به مركز مشاوره ژنتيك شهرستان جهت انجام هماهنگي هاي لازم با آزمايشگاه ژنتيك براي انجام PND1.
7. پيگيري و آموزش زوجيني كه به هر دليل جهت انجام PND1 مراجعه نكرده اند.
8. درج تاريخ انجام PND1 در فرم شماره 6 بصورت فصلي.
9. ثبت علت عدم انجام PND1 در فرم شماره 6 بصورت فصلي در زوجيني كه اين آزمايش ها را انجام نداده اند.
10. مشخص كردن زوجين ناقل تالاسمي در پرونده خانوار (درج عبارت "زوج ناقل/مشكوك پرخطر تالاسمي" در ستون ملاحظات) در خانه هاي بهداشت و پايگاه هاي بهداشتي جهت انجام مراقبت ويژه.
11. مشخص كردن زوجين ناقل تالاسمي در دفتر مراقبت ممتد تنظيم خانواده خانه بهداشت/پایگاه بهداشتی (با درج دو ستاره قرمز و ثبت عبارت "زوج ناقل/مشكوك پرخطر تالاسمي" در ستون ملاحظات) جهت انجام مراقبت ويژه.
فعاليت‌هاي مرتبط با راهبرد سوم از هدف اختصاصي دوم
1. آموزش تمام كاركنان رده‌هـاي مختلف بهداشتي‌درمـاني(پزشك،ماما، كارشناس، كاردان، بهورز).
2. آموزش زوجين ناقل/پرخطر تالاسمي.
3. دعوت از زوجين پس از دريافت فرم شماره 5 و آموزش در خصوص اهميت انجام به هنگام آزمايش هاي تشخيص پيش از تولد.
4. ترغيب زوجين جهت برخورداری از خدمات بيمه برای كاهش هزينه هاي انجام آزمايش هاي ژنتيك.
5. توجیه زوج در خصوص اهمیت اعلام سريع بارداري در زمان وقوع بارداري برای انجام مراقبت هاي ویژه.
6. ارجاع زوجين باردار به مركز مشاوره ژنتيك شهرستان جهت انجام هماهنگي هاي لازم با آزمايشگاه ژنتيك براي انجام PND2.
7. پيگيري و آموزش زوجيني كه به هر دليل جهت انجام PND2 مراجعه نكرده اند.
8. پيگيري جهت اطمينان از مراجعه زوجين ارجاع شده به آزمايشگاه ژنتيك.
9. پيگيري نتيجه انجام PND2  از طريق مركز مشاوره ژنتيك.
10. ادامه مراقبت بارداري براي موارد داراي جنين سالم يا تالاسمي مينور.
11. پيگيري تا حصول اطمينان براي موارد نيازمند سقط جنين به علت ابتلاي جنين به تالاسمي ماژور.
12. درج تاريخ انجام PND2 در فرم شماره 6.
13. درج نتيجه بارداري در فرم شماره 6.
آزمايشگاه ويژه‌ي آزمايش‌هاي تالاسمي (آزمايشگاه‌هاي غربالگري)

در هر شهرستان يكي از آزمايشگاه‌هاي مراكز بهداشتي‌درماني جهت انجام آزمايش‌هـاي تالاسمي مجهزشده و بـه‌عنوان آزمايشگاه ويژه‌ي تالاسمي انتخاب‌مي‌شود. ترجيحاً پيشنهادمي‌شود آزمايش‌هاي تالاسمي در آزمايشگاهي كه مسئول انجام ساير آزمايش‌هاي قبل از ازدواج است انجام‌شود.
درصـورتي كه هيچ يك از آزمـايشگاه‌هـاي تحت پـوشش مـركـز بهداشت شهرستان داراي امكانات لازم جهت انجام آزمايش‌هاي تالاسمي نباشند، رئيس مركز بهداشت شهرستان مي‌تواند با هماهنگي مدير درمان شبكه‌ي بهداشت، درمان و امور آزمايشگاه‌ها از امكانات ساير بخش‌هاي دولتي يا آزمايشگاه‌هاي خصوصي(با عقد قـرارداد و الزام آنها بـه رعـايت مـوازين آزمـايشگاهي برنامه‌ي تالاسمي) استفاده‌كند.

درصورت استفاده از هر يك از آزمايشگاه‌ها بايد هماهنگي با بخش‌هاي فوق به‌نحوي به‌عمل ‌آيد كه كنترل كيفي آزمـايش‌هـا مورد توجه قرار گرفته و اجـرا گردد. همچنين بايد آزمايشگاهي انتخاب‌شـود كه از هر حيث قـابليت انجام آزمايش هاي تالاسمي را داشته و رعايت فاصله‌ي آزمايشگاه تا مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي تالاسمي مورد توجه قرارگيرد.
تبصره: كاركنان مرتبط با آزمايش‌هاي تالاسمي در اين آزمايشگاه‌ها (خصوصي و دولتي) بايد در برنامه‌هاي آموزش و ‌نظارت شركت‌ نمایند.

متقاضيان ازدواج از نقاط شهري و روستايي پس از دريـافت معرفي‌نـامـه از دفـاتـر رسمي ثبت ازدواج بـه آزمـايشگاه غـربـالگري مراجعه‌مي‌كنند. آزمايشگاه مـذكور بـايـد علاوه‌بـر انجام آزمايش‌هـاي معمول ازدواج، آزمايش مربوط به شناسايي افراد نـاقل تالاسمي(بتا تـالاسمي مينور) را براساس الگوريتم كشوري آزمـايش‌هاي تالاسمي به‌عمل ‌آورده و نتايج آزمايش‌هاي درخواستي را در دفتر ثبت CBC وارد نمايد.

الگوريتم شناسايي زوج‌هاي ناقل تالاسمي در زوجيني كه به هر دليل
(عدم شروع غربالگري در شهرستان،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

1. تمام زنان شوهردار كه به هر دليل در زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده و در حال حاضر باردار هستند بايد در هفته‌هـاي اول بارداري(قبل از 16 هفتگي) به پزشك مركز بهداشتي‌درماني ارجاع شوند و پزشك براي آنها درخـواست CBC نمايد. پس از دريـافت نتيجه‌ي CBC درصـورتي كه اندكس‌هـا در زن(80 ≤MCV  و 27 ≤MCH ) باشـد، نيـاز به اقـدام ديگر نيست؛ ولي درصـورتي كـه يكي يا هر دو انـدكس كمتر از حـدود طبيعي بـاشد(80 MCV < و/ يا 27 MCH <)، ضروري است شوهر نيز بررسي‌شود. ارائه‌ي پس‌خوراند جهت اطلاع و پيگيري بعدي ضروري است.
2. درصورتي كه در CBC انجام‌شده‌ي مربوط به شوهر، اندكس‌ها هر دو در حدود طبيعي باشد(80 ≤MCV  و 27 ≤MCH )، نياز به اقدام ديگري نيست؛ ولي درصورتي كه يك يا هر دو اندكس مذكور در شوهر كمتر از حدود طبيعي باشـد(80MCV< و/ يا 27MCH<)، ‌بـايـد در اسـرع وقت جهت ادامـه‌ي بـررسي بـرابـر الگوريتم كشوري مراحل انجام آزمـايش‌هـاي تالاسمي بـه مركز مشاوره ژنتيك شهرستان ارجاع‌شونـد.
3. در تمام مـواردي كه نياز بـه ارجـاع زن يـا شـوهر و يا هر دو باشـد، در مناطق روستايي از فرم ارجاع موجود در نظام شبكه استفاده‌ و در مناطق شهري به روال جاري اقدام‌مي‌شـود.
تذكر: متخصصان زنان و زايمان، پزشكان عمومي و ماماهاي آموزش‌ديده مي‌توانند ضمن آموزش مستقيم (در زوجيني که به هر دليل در زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند)، آنها را به نزديك‌تـرين واحد بهداشتي محل سكونت زوج‌ها ارجاع‌نموده و يا درصورت تمايل تمام فعاليت‌هاي مذكور را انجام‌دهنـد و درصورت نيـاز نسبت بـه ارجـاع زوج به مركز مشاوره ژنتيك شهرستان اقدام‌نماينـد.

مراحل مختلف الگوريتم كشوري مـراحـل انجـام آزمـايش‌هاي تالاسمي(جهت شنـاسـايي زوج‌هـاي ناقـل تالاسمي)
مرحله‌ي اول 

انجام آزمايش CBC در مرد:‌

· اگر 80 MCV ≥ و 27 MCH ≥ باشد، نيـاز به اقدام ديگري نبـوده و گواهي ازدواج صادر مي گردد.

· درصورتي كه 80 MCV < و/ يا 27MCH <  باشـد، آزمايش CBC در زن انجام‌مي‌شود.

مرحله‌ي دوم

آزمايش CBC در زن: 

· اگر 80 MCV ≥ و 27 MCH ≥ باشد، نيـاز به اقدام ديگري نبـوده و گواهي ازدواج صادر مي گردد.

· اگر80 MCV < و/ يا 27 MCH < باشـد، ميـزان HbA2 بـه روش كروماتوگرافي ستوني در مرد و زن(هر دو) اندازه‌گيري‌مي‌شود.

مرحله‌ي سوم 

اندازه‌گيري ميزان HbA2 به روش كروماتوگرافي ستوني در مرد و زن:

· اگـر در مـرد و زن هر دو 5/3 HbA2 > >  7 باشد، در اين صـورت مرد و زن هر دو ناقـل سالم تالاسمي بـوده، بنـابـراين مشـاوره‌ي ويـژه‌ي تالاسمي انجام‌مي‌شـود.
· درصورتي كه 7 ≤ HbA2 باشـد، فـرد مشكوك بـه C، E، G و HbS مي‌باشد كه براي تشخيص قطعي لازم است، الكتروفـورز استات سلولـز و سيتـرات آگار انجام‌شـود. بنابراين در اين مرحله بايستي با هماتولوژيست منتخب برنامه مشاوره گردد.

· اگر در يكي يـا هـر دو 5/3 HbA2 ≤ باشد، با توجه به شرايط موجود براي فـرد يـا هـر دو در خصوص انجام آزمايش هاي تکميلي و/يا آهن درماني براي فرد تصميم گيري مي گردد.
مرحله‌ي چهارم

بر اساس نتايج آزمايش هاي تکميلي و در صورت نياز انجام آهن درماني(قبل يا بعد از انجام آزمايش هاي تكميلي) مجددا وضعيت زوجين بررسي مي گردد.

· نتيجه بررسي زوج:
1. يکي يا هر دو فرد سالم مي باشندکه در اين صورت اقدام ديگري لازم نبوده و گواهي ازدواج صادر مي گردد.
2. هر دو ناقل بتا تالاسمي مي باشند که در اين صورت مشاوره ويژه تالاسمي انجام مي گردد.
3. نياز به بررسي بر اساس جدول شناسايي زوج مشكوك کم خطر و مشكوك پرخطر 
مرحله‌ي پنجم

بررسي بر اساس جدول شناسايي زوج مشكوك کم خطر و مشكوك پرخطر

· در صورتي که يکي يا هر دو فرد در گروه بندي جدول مذکور در گروه کم خطر در بروز تالاسمي قرار گيرند مشاوره ويژه در خصوص وضعيت زوج صورت گرفته و به زوجين توضيح داده مي شود که احتمال بروز تالاسمي در فرزندان آنها پايين مي باشد و درصورت تمايل زوجين، بررسي هاي ژنتيک براي آنها انجام شده و نياز به اعلام اين زوج به تيم مراقبت نمي باشد.گواهي انجام مشاوره براي زوج تکميل و در مرکز بايگاني مي گردد.
· در صورتي که زوج در گروه بندي جدول مذکور در گروه مشكوك پر خطر در بروز تالاسمي قرار گيرند مشاوره ويژه تالاسمي صورت گرفته و همانند زوجين ناقل تالاسمي اقدام و زوج با فرم شماره 5 به تيم مراقبت معرفي مي گردد
تبصره ها و نکات مهم در خصوص الگوريتم کشوري غربالگري بتاتالاسمي و ساير قسمت هاي اجرايي برنامه

· در برنامه غربالگري کشوري پيشگيري از بروز بتاتالاسمي، تيم مشاوره ژنتيک افرادي را براي تفسير آزمايش ها و انجام مشاوره مي پذيرند که مشخصات فرد در قسمت پذيرش ثبت گرديده و احراز هويت شده باشد.
· در استانهاي با شيوع کم يا متوسط تالاسمي ، بايستي آزمايش CBC زوجين در همان روز مراجعه انجام گردد .در اين استانها ابتدا نمونه خون از مرد تهيه شده و بررسي مي گردد. درصورت پايين بودن  ميزان MCV و/يا  MCH در مرد، از زن نمونه خون تهيه شده وآزمايش انجام مي شود.
· در استانهاي پر شيوع در مراکزي که تراکم مراجعه کننده پايين مي باشد همانند استانهاي با شيوع متوسط و پايين اقدام مي گردد ولي در مراکز با بار مراجعه بالا که امکان انجام آزمايش در همان روز مقدور نبوده و آزمايش در روز ديگر انجام مي گردد هم زمان از مرد و زن نمونه خون تهيه شده و در صورت پايين بودن ميزان MCV و/يا  MCHدر مرد ، نمونه خون زن بررسي مي گردد.
· حجم نمونه خون تهيه شده در آزمايشگاه  براي انجام CBC بايستي به اندازه اي باشد که در صورت نياز به بررسيHbA2  براي فرد،  از همان نمونه خون اوليه(با حفظ شرايط نگهداري) استفاده گردد و از نمونه گيري مجدد اکيدا خودداري شود.
	نكته:

· در صورت نياز به تعيين ميزان HbA2 براي فرد، هزينه انجام آزمايش از فرد دريافت مي گردد و نبايد هزينه اين آزمايش در زمان نمونه گيري اخذ گردد.
· HbA2 در تمامي مراحل اين الگوريتم به روش کروماتوگرافي ستوني انجام مي شود . روش الکتروفورز براي تاييد نتايج حاصل از روش ستوني استفاده شده و در شرايط موجود بعنوان روش جايگزين پيشنهاد نمي شود.

· در استان هايي که غربالگري سيکل سل براي زوج ها انجام مي شود، CBC و تست حلاليت براي هر دو نفر (زن و مرد) انجام مي گردد و با نرمال بودن اندکس هاي MCV و MCH براي مرد ، زن از بررسي خارج نشده و بايستي هر دو نفر از نظر ناقل بودن تالاسمي بررسي گردند.



· آزمايش هاي تکميلي شامل:
1. فريتين.
2. HbF به روش الکتروفورز.
· در هر استان حداقل يک آزمايشگاه مرجع(دولتي و/يا خصوصي) براي انجام آزمايش هاي تکميلي(فريتين و الکتروفورز) مشخص مي شود که لازم است شرايط ارسال نمونه از آزمايشگاه غربالگري شهرستانها به آزمايشگاه مذکور و دريافت جواب آزمايش ها براي آزمايشگاه غربالگري مهيا گردد.
مسئوليت تمامي آزمايش هاي انجام شده در آزمايشگاه مرجع تعيين شده ، دريافت نتايج آزمايشها و جوابدهي نهايي به مراجعين لزوماً آزمايشگاه غربالگري تالاسمي شهرستان مي باشد.
· در خصوص آهن درماني براي موارد كم خوني فقر آهن به دستورالعمل درمان فقر آهن مراجعه گردد. مدت زمان آهن درماني سه ماه مي باشد(در پايان هر ماه با رضايت فرد مي توان MCV  و MCH  و  HbA2 را بررسي نموده و در صورت نرمال بودن نتايج ، آهن درماني خاتمه مي يابد).

· در هر استان لازم است يک هماتولوژيست بعنوان هماتولوژيست منتخب برنامه مشخص شده و در صورت لزوم براي انجام مشاوره حضوري/غيرحضوري زوجين به ايشان ارجاع گردند.در مطب،کلينيک يابيمارستان محل اشتغال هماتولوژيست، لازم است براي زوجين ارجاع شده از سوي مرکز مشاوره ژنتيک اولويت درنظر گرفته شده و فقط يک هزينه ويزيت از زوج اخذ گردد.
· در آزمايشگاه غربالگري ،آزمايشگاه تکميلي و يا توسط هماتولوژيست منتخب نبايد در خصوص وضعيت نهايي زوج ها اظهار نظر شود (هماتولوژيست منتخب بايد پزشک مشاور را براي انجام مشاوره نهايي راهنمايي نمايد. اين شرايط مانع بروز چند گانگي در اظهارنظرها شده و راهنمايي زوج توسط پزشک مشاور تسهيل مي گردد).
· گواهي انجام آزمايش هاي قبل از ازدواج که از سوي مرکز مشاوره ژنتيک صادر مي گردد (به شرط استفاده از فرم استاندارد) در تمامي دفاتر عقد استان قابل پذيرش مي باشد.
· درصورتي که زوجي  بعد از مراجعه و انجام آزمايش ها ، بيش از سه ماه به مرکز مشاوره مراجعه ننمايند تمامي مراحل براي زوج مجددا تکرار مي گردد.
در صورتي که نتايج آزمايش CBC توسط آزمايشگاه به دقت ثبت گرديده و قابل دسترس باشد مي توان از نتايج آزمايش هاي قبلي براي بررسي وضعيت زوجين استفاده نمود.

· اگر 7 HbA2 ≥ باشد، فـرد مشكوك به بيماري HbS،HbG ، HbE، HbC است كه براي تشخيص قطعي لازم است الكتروفورزاستات سلولز و سيترات آگار انجام‌شود، بنابراين زوج‌ها به هماتولوژيست منتخب برنامه‌ ارجاع‌مي‌شوند.
· در منطقه‌هايي كه آنمي فقر آهن در مردان شايع نيست مي‌توان از درمان فقر آهن در مردان صرف‌نظر نمود.
· درصورتي كه در يكي از حالت‌ها در مرد ميزان 5/3 HbA2 ≤ و در زن 5/3 HbA2 > بـاشـد، درمـان كم‌خـوني فقر آهن در مرد با توجه به راهنمای درمان فقر آهن و موازین ذکر شده در این دستورالعمل انجام شود.
· درصورتي كه در اولين CBC فـرد كم‌خـون بوده و مقدار 8 Hg ≥ باشـد، مي‌تـوان از اندازه‌گيري مجدد  HbA2(در مرحله‌ي چهارم الگوريتم) صرف‌نظر كرد.
· در مورد زوجين ناقل و مشکوک پرخطر در بروز تالاسمي ، یکسان اقدام مي گردد (مشاوره ويژه تالاسمي-تکميل تعهد نامه-تشکيل پرونده-معرفي به تيم مراقبت با فرم شماره 5 – ارجاع جهت انجام PND)
· در زوجين مشكوك کم خطر مشاوره درخصوص وضعيت زوج صورت گرفته و گواهي انجام مشاوره تکميل مي شود ولي زوجين  به تيم مراقبت معرفي نمي گردند.
در زوجين كم خطرپيگيري نهايي انجام آزمايش هاي تخصصي براي تشخيص قطعي به عهده خود زوجين مي باشد  و براي اين افراد از تسهيلات ويژه استفاده نمي گردد.
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اقدامات تيم مشاوره ژنتيك در خصوص گروههاي مشكوك پرخطر و كم خطر در بروز تالاسمي

زوجين مشكوك پرخطر در بروز تالاسمي: 

همانند زوجين ناقل تالاسمي اقدام مي گردد كه شامل:  مشاوره ويژه تالاسمي- تکميل تعهد نامه- تشکيل پرونده- معرفي به تيم مراقبت با فرم شماره 5 ،ارجاع به، PND1در زمان مناسب ، PND2 و ... است .
زوجين  مشكوك کم خطر در بروز تالاسمي:

شامل : مشاوره ويژه زوجين كم خطر در بروز تالاسمي – تكميل فرم گواهي انجام مشاوره -  عدم معرفي به تيم مراقبت است .
با توجه به اندك بودن خطر بروز بيماري در اين گروه پيگيري نهايي وضعيت زوج در اين گروه به عهده خود زوجين بوده و براي اين افراد از تسهيلات ويژه نيز استفاده نمي گردد.
تفسیر جدول شناسايي زوج مشکوک کم خطر و پرخطر در بروز بيماري بتا تالاسمي ماژور
1. در صورتیکه یکی از زوجین دارای اندکس های 75MCV ≥   و MCH ≥26  و HbA2≤ 3.2  و در الکترو فورز HbF ≤ 3 باشد( بدلیل شباهت به الگوی آلفا تالاسمی) و طرف مقابل با هر اندکسی از طیف الگوی آلفا تالاسمی( اندکس های 75≥  MCV و MCH≥26  و HbA2≤ 3.2) تا HbF≥3 و ناقل تالاسمی بتا باشد ، زوج بعنوان زوج کم خطر طبقه بندی می شود .

2. در صورتیکه یکی از زوجین دارای اندکس های مشابه الگوی  بتا  (75> MCV و 26  > MCH و 3.2 <  HbA2 ) باشد و طرف مقابل دارای اندکس های 75≤  MCV و MCH≤26  و HbA2≥ 3.2  و يا ناقل تالاسمی بتا باشد بعنوان زوج پر خطر طبقه بندی می شود .
3. در صورتیکه یکی از زوجین دارای اندکس های مشابه الگوی  بتا  (75> MCV و 26  > MCH و 3.2 <  HbA2 )  و طرف مقابل در الکتروفورز انجام شده دارای3<HbF  باشد زوج بعنوان پر خطر طبقه بندی می شود.
4. در گروه کم خطر میزان خطر بروز تالاسمی ماژور بسیار اندک می باشد که این موضوع طی فرایند مشاوره به زوجین اعلام می شود و این زوجین نیاز به مراقبت توسط تیم مراقبت ندارند و در صورتی که زوجین به پیگیری تا انجام آزمایش ژنتیک اصرار داشته باشند شخصا می توانند نسبت به انجام این آزمایشات اقدام نمایند .

5. در گروه پر خطر ، مشاوره و برنامه مراقبت از زوجین همانند زوجین ناقل تالاسمی می باشد.

	خويشاوندي نزدیک: 
1: دختر عمو، پسر عمو، دختر خاله، پسر خاله، دخترعمه، پسرعمه، دختردايي، پسردايي 


2:  نوه خاله، نوه دايي، نوه عمو و نوه عمه 



اقدامات تيم مشاوره ژنتيك در شرايط مختلف براي زوجين در غربالگري تالاسمي
	رديف
	وضعيت زوج
	تعريف
	اقدامات لازم

	1
	بي خطردر 
بروز تالاسمي
	يكي يا هر دو نفر داراي اندكس هاي طبيعي مي باشند.
	* صدور گواهي ازدواج

	2
	كم خطردر 
بروز تالاسمي
	زوجين بر اساس جدول شناسايي زوج کم خطر و پرخطر در بروز بيماري بتا تالاسمي ماژور، در قسمت كم خطر قرارگرفته است.
	* ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه کننده به مرکز مشاوره‌ي ژنتيک 

* مشاوره ويژه زوجين كم خطر
* صدورگواهي انجام مشاوره ژنتيک ويژه زوجين مشكوك کم خطر در بروز تالاسمي ماژور

* صدور گواهي ازدواج

* راهنمايي درخصوص انجام آزمايش هاي تشخيص ژنتيك در صورت درخواست زوجين (بدون استفاده از تسهيلات ويژه و با پيگيري خود زوجين)

	3
	پرخطردر 
بروز تالاسمي
	زوجين بر اساس جدول شناسايي زوج کم خطر و پرخطر در بروز بيماري بتا تالاسمي ماژور، در قسمت پرخطر قرارگرفته است.
	* ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه کننده به مرکز مشاوره‌ي ژنتيک 

* مشاوره ويژه زوجين پر خطر
* اخذ تعهد نامه از زوجين در صورت تصميم به ازدواج

* تكميل فرم شماره 5 جهت معرفي زوج به مركز بهداشت و تيم مراقبت ، در صورت تصميم به ازدواج
* صدور گواهي ازدواج در صورت تصميم به ازدواج

	4
	ناقل تالاسمي
	بر اساس الگوريتم كشوري انجام آزمايش‌هاي تالاسمي ، هر دو نفر ناقل  بتاتالاسمي مي باشند.
	* ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه کننده به مرکز مشاوره‌ي ژنتيک 

* مشاوره ويژه زوجين ناقل تالاسمي
* اخذ تعهد نامه از زوجين در صورت تصميم به ازدواج

* تكميل فرم شماره 5 جهت معرفي زوج به مركز بهداشت شهرستان و تيم مراقبت، در صورت تصميم به ازدواج
* صدور گواهي ازدواج در صورت تصميم به ازدواج

	5
	عدم مراجعه
	شامل زوجيني است كه به هر دليل در مرحله اي از انجام غربالگري به تيم مشاوره مراجعه ننموده و همكاري و  ارتباط خود را با تيم مشاوره قطع نموده اند.
	* ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه کننده به مرکز مشاوره‌ي ژنتيک
* اعلام موارد عدم مراجعه در زوجين استراتژي سوم به مركز بهداشت شهرستان بصورت تلفني و مكاتبه اي 

	6
	در حال تعيين وضعيت
	زوجيني كه فعلا تشخيص قطعي در موردشان صورت نگرفته و يا اين كه تشخيص قطعي شده ولي زوجين در خصوص انصراف يا ازدواج تصميم گيري نهايي نكرده اند و همكاري خود را با تيم مشاوره حفظ نموده اند.
	* ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوجين مراجعه  کننده به مرکز مشاوره‌ي ژنتيک
* پيگيري وضعيت زوج تا تعيين تكليف نهايي و تصميم گيري نهايي توسط زوجين در مدت سه ماه توسط تيم مشاوره ژنتيك.اهميت پيگيري سريع براي زوجيني كه بدون تعيين تكليف نهايي و با تاييد تيم مشاوره ازدواج كرده اند به مراتب بيشتر مي باشد و در مدت زمان كوتاه تر بايد پيگيري ها صورت گيرد.
(مدت زمان قابل قبول براي تعيين وضعيت نهايي زوج در اين قسمت سه ماه مي باشد.درخصوص موارد خاص و استثنا حداكثر تا شش  ماه بايستي تعيين وضعيت نهايي صورت گيرد. نحوه پيگيري زوجين تلفني خواهد بود.)





چارت وظايف مراكز بهداشتي‌درماني شهري/ پايگاه بهداشتي/ خانه‌ي بهداشت







	مراقبت

1. مـراقبت ويــژه‌ي زوج‌هــاي نـاقـل تـالاسـمي براساس فلوچارت مربوط
2. ارجاع زوج‌هـاي نـاقـل واجـد شـرايط بـه مـركـز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ ژنتيک جهت انجام مرحله‌ي اول PND(درصورت عدم مراجعه‌ي قبلي)
3. ارجاع زوج‌هاي ناقل به مـركـز ويـژه‌ي مشاوره‌ي تـالاسمي جهت انجام مـرحلـه‌ي دوم PND(حدود هفتـه‌ي 10 بـارداري)
4. پيگيـري نتيجـه‌ي PND و پيگيـري انجـام سـقط درصورت ابتلاي جنين به تالاسمي ماژور(حداكثر تا هفته‌ي 16 بارداري)
5. ارجاع زوج‌هاي ناقلي كه تمايل به بارداري ندارند، جهت انجام وازكتومي يا توبكتومي
6. بـررسي CBC ( MCH-MCV ) تمـام زنـان بـاردار (ازدواجي قبل از آغاز غربالگري درشهرستان)
7. ارجاع تمام زنـان واجد شـرايط براسـاس الگوريتم شناسايي زوج‌هاي ناقل تالاسمي در مزدوجين قبل از آغاز غربالگري در شهرستان جهت انجام CBC(MCH-MCV)
8. شناسايي زنان مشكوك به تالاسمي مينور(سالم ناقل) و ارجـاع شـوهر آنها جهت انجـام آزمايش CBC(MCH-MCV)
9. ارجاع زوج‌هـاي باردار يا متمايل به بارداري  كه به هر دليل در زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند ، بـه مـركـز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي تالاسمي 
10. پيگيري انجام واكسينـاسيـون بيماران تالاسمي
11. مراقبت از والدين بيماران تالاسمي شناسايي‌شده‌ي جديد
12. ارجـاع والـدين بيماراني كـه فـرزنـد بيمار آنهـا فوت‌شـده(فعلاً فـرزنـد مبتلا بـه تـالاسمي مـاژور نداشته و تمايـل به بچه‌دارشـدن دارند) بـه مركز بهداشتي‌‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ ژنتيک

	آموزش

1. آموزش زوج‌هـاي ناقل و پرخطر تالاسمي 

2. آمـوزش زوج‌هـاي نـاقـل (داراي 2 فـرزنـد سالم و يا بيشتر) درخصوص اهميت و لزوم استفاده از روش‌هاي مطمئن و دائمي پيشگيري از بـارداري
3. آمـوزش زوج‌هـاي نـاقـل (بدون فرزند يا كمتر از 2 فرزند سالم) درخصوص اهـميت و لــزوم استفـاده از روش‌هـاي مطمئــن و غيـردائـمي پيشگيـري از بـارداري
4. آموزش و تشويق زوج‌هاي ناقل به بيمه‌شدن.
5. آمــوزش دانـش‌آمــوزان دختر سال سوم راهنمايي و پســر ســـال ســـوم دبيـرستان براساس طرح و دستـورالعمل مربوط
6. آموزش افراد صاحب ‌نفوذ در محله يا روستا
7. آمـوزش عـاقـدان محـلي به‌منظور جلب مشاركت آنها در راستاي انجام عقد(دائم و يا مـوقت) پس از انجـام آزمايش‌هـاي تـالاسمي
8. آموزش عموم جـامعه
9. آمــوزش بيــمـاران و خـانـواده‌ي آنهـا جـهت مراجعه‌ي منظم به مركز تزريق خون و ضرورت اجراي دستورات دارويي

	ثبت و گزارش

1. درج دو ستاره‌ي‌ قرمز در دفتر مراقبت ممتد تنظيم خـانــواده
2. نوشتن اصطلاح زوج‌ ناقل/مشكوك پرخطر تالاسمي در ستون مـلاحظات در صفحـه‌ي دوم پـرونده‌ي خـانوار 
3. ثبت مـوارد شنـاخته‌شده‌ي بيماري تالاسمي ماژور در ستون ملاحظات صفحه‌ي دوم پـوشه‌ي خـانـوار
4. بايگاني فـرم شـماره‌ي 5 در نـامه‌هـاي وارده

5. تكميـل و ارســال فـرم شماره‌ي 6(هر سـه ماه)
تذكر: نسخه‌ي دوم فـرم شمـاره‌ي 6 بـه همراه سـاير فرم‌هاي آماري بايگاني‌شود.
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افرادي كه در اين راهبرد واجـد شـرايط غربالگري هستنـد عبـارتنداز: 





* زنان بارداري كه قبل از شروع غربالگري در شهرستان ازدواج كرده اند.


* زنان بارداري كه به هر دليل(عقد غير ثبتي، برخي گروههاي اجتماعي خاص،افراد مهاجر، افراد خارجي مقيم در كشور و ...) هنگام ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند.





تذکر: بررسي گروههاي مشخص شده حداكثر تا پايان سه ماهه اول بارداري بايد انجام گردد و جهت شناسایی این افراد لازم است در اولین مراجعه زن باردار سال ازدواج و سابقه انجام آزمایشات تالاسمی سوال شود.





با توجه به برنامه‌ي جاري مراقبت از زنان باردار، درصورتي ‌كه آزمايش CBC با دستگاه شمارش‌گر الكترونيكي(سل كانتر) انجام شده‌باشد، نياز به‌انجام CBC مجدد نبوده و مي‌توان با توجه به نتيجه‌ي آن ساير اقدام‌ها را انجام ‌داد.








نياز به اقدام ديگري نيست





3. ارجاع به مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي ژنتیک جهت ادامه‌ي آزمايش‌ها براساس الگوريتم كشوري





2. آزمايش CBC در مرد








80MCV <  و/ يا 27 MCH <








80MCV≥   و 27 MCH ≥











1. آزمايش CBC در زن








80 < MCV و/ يا 27 < MCH





80 ≥ MCV و 27 ≥ MCH








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





عـدم‌ مراجعه در استراتـژي ‌اول به پيگيري تـوسط مـركز بهداشت شهرستان‌‌ نيـاز ندارد.





عدم مراجعه در استراتژي سوم به پيگيري توسط مركز بهداشت شهرستان نياز دارد. اين پيگيري بـه‌صورت تلفني و يـا مكاتبـه‌ي اداري و با مشاركت مراكز بهداشتي‌درماني مربوط انجام‌مي‌شود و نيازي به گزارش به معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكده و مركز مديريت بيماري‌ها نيست.











مراقبت





زوج‌هاي نـاقـل/مشكوك پرخطر تالاسمي 


بيمـاران


گروه‌هاي هدف در آموزش





ثبت





آموزش








1. Prospective 


�. Retrospective 


1. در غربالگري زوجيني كه به هر دليل در زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند، ارجاع جهت انجام CBC به هر آزمايشگاهي كه داراي دستگاه شمارش‌گر الكترونيكي باشد مانعي ندارد.





0

_1438332484.ppt




جدول شناسايي زوج مشکوک کم خطر و پرخطر در بروز بيماري بتا تالاسمي ماژور

*در اين قسمت در صورتي که  مرد يا زن ناقل تالاسمي بوده و طرف مقابل سابقه بيماري تالاسمي در خويشاندان نزديک داشته باشد زوج بعنوان پرخطر طبقه بندي مي گردد.



** زوج ناقل تالاسمي هستند که   قبلا در مراحل 3 و 4 الگوريتم براي آنها تصميم گيري شده است.

نکته بسيار مهم: اين جدول فقط براي تفسير وضعيت زوج هاي مشکوک نهايي کاربرد دارد.

زوج مشکوک نهايي زوجي است که مرحله 4 الگوريتم را گذرانده  و همچنان اندکس هاي آنها به شرح زير مي باشد:

زن و مرد هردو يا يکي داراي  MCV < 80 و / يا  MCH < 27 و HbA2 ≤ 3.5

		خصوصيات مرد		

جدول( الف)      

		4		3		2		1

		ناقل بتاتالاسمي		HbF >3		MCV < 75
و / يا
MCH < 26
و / يا
HbA2>3.2		MCV ≥75
و
MCH ≥26
و
HbA2≤3.2

		* زوج مشكوك كم خطر		زوج  مشكوك كم خطر		زوج  مشكوك كم خطر		زوج  مشكوك كم خطر		MCV ≥75 
و
MCH ≥26
و
 HbA2≤3.2		1		خصوصيات
 زن

		زوج  
مشكوك پـرخطر		زوج  
مشكوك پـرخطر		زوج  
مشكوك پـرخطر		زوج  مشكوك كم خطر		MCV < 75
و / يا
MCH < 26
و / يا
HbA2>3.2		2

		زوج  
مشكوك پـرخطر		زوج  
مشكوك پـرخطر		زوج  
مشكوك پـرخطر		زوج  مشكوك كم خطر		HbF >3		3

		**ناقل تالاسمي		زوج  
مشكوك پـرخطر		زوج  
مشكوك پـرخطر		* زوج مشكوك كم خطر		ناقل بتاتالاسمي		4














































خير

خير

خير

* شروع فرآيند مراقبت ويژه‌ي زوج‌هاي ناقل و مشكوك پرخطر تالاسمي

زوجین شناسایی شده در غربالگری پیش از ازدواج 



بلي

توصيه به استفاده از وسيله‌ي مطمئن پيشگيري از بارداري

آيا فرزند سالم دارد؟



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



قطع پيگيري 



آيا جنين مبتلا به تالاسمي ماژور است؟



پيگيري جهت سقط

(حداكثر تا هفته‌ي 16 بارداري)



انجام مرحله‌ي اول PND



انجام مرحله‌ي دوم PND پس از وقوع بارداري(هفته‌ي 10 بارداري)



فلوچارت مراقبت زوجين ناقل / مشكوك پرخطر تالاسمي



**زوجين شناسايي شده به روشهاي زير:



  زوجين شناسايي شده با بروز بيماري در فرزندان



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



مراقبت ويژه‌ي بارداري و زايمان ايمن



ادامه‌ي مراقبت براساس دستورالعمل

(تا داشتن 2 فرزند سالم) 





**زوجین شناسایی شده با سایر روشها



آياتمايل به داشتن فرزند بيشتردارد؟



بلي

بلي

*در صورتی که زوج معرفی شده به تیم مراقبت ، به هر دلیلی شناسایی نشده و یا زوجین همکاری لازم را نداشته باشند مراتب به سطح بالاتر گزارش می گردد.












