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   )Sickle cell( بیماری سیکل سل 
 اکسیژن سرخهموگلوبین هستند، مسئولیت گلبول لو از ممهای سرخ خون انسان،  گلبول    

 سیکل سل که یک بیماری ارثی است هموگلوبین یبیمار. رسانی به بافتهای بدن می باشد
م  قسمت گلوبین و ه2ِموگلوبین دارای ه .گلبولهای خون انسان را تحت تاثیر قرار می دهد

و آزاد شدن آن  ها م در ریهم متصل می شود و گلوبین اتصال اکسیژن به هِاکسیژن به هِ. است
  .اداره می کندرا ها  م در بافتهِ از

انواع زنجیره های گلوبین وجود  . زنجیره از اسیدهای آمینه تشکیل شده است 4گلوبین از 
زنجیره های متفاوتی   )، بعد ازتولدجنینی، ینرویا(ختلف حیات د و در زمان های مندار

 شبیه هم هستند و 2 به 2این زنجیره ها در ساختمان گلوبین  و دنساختمان گلوبین را می ساز
  .ی گلوبین را تشکیل می دهندا زنجیره 4به هم متصل شده و ساختمان 

 آلفا تا، اپسیلون، گاما، وزمی شوند هایی که عمدتاً ساخته  نجیرهزی و جنینی ندر دوران رویا
  .و دلتا شروع می شودبتا با نزدیک شدن به زمان تولد ساخت زنجیره های  .دنباش می

 ساخته می Fهموگلوبین اصلی جنین یعنی هموگلوبین  آلفا زنجیره 2 زنجیره گاما و 2از ترکیب
 A از تولد یعنی هموگلوبین هموگلوبین اصلی بعدآلفا  زنجیره 2 و بتا زنجیره 2ترکیب  از .شود

  .ساخته می شود 
 A با نزدیک شدن به تولد کاهش می یابد و بالعکس ساخت هموگلوبینFساخت هموگلوبین 

 ماهگی 6ست که در آننتیجه این فرایند . از تولد رو به افزایش می گذارد بعد  شروع شده وA2و
 که از زنجیره های A2از % 2- 3و  ( است Aهموگلوبین داخل گلبولهای سرخ از نوع  % 97 – 98

 ساخته می شود و نقش عمده ای برای آن تاکنون توصیف نشده ولی تغییرات β و بتا δدلتا 
  .)آن در تشخیص  تالاسمی مینور بسیارکمک کننده است

 پذیر است و با لطافت از رگها بسیار انعطاف ،می باشد Aگلبول سرخ که مملو از هموگلوبین 
  . دهدعبور می کند و به راحتی تغییر شکل می 

 در ریه ها برداشت میکند و در بافتها را درگلبول سرخ با مهارت اکسیژن Aهموگلوبین 
شکل هموگلوبین با برداشت اکسیژن و تحویل . د نمایبرحسب نیاز بافت اکسیژن را آزاد می

  غییر شکل به طور طبیعی بارها در جریان خون رسانی اتفاق اکسیژن تغییر می کند و این ت
  .می افتد
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بدین ترتیب هرگونه تغییر در ساختمان هموگلوبین میتواند اکسیژن رسانی به بافتها را تحت 
  . دچار اختلال نمایدراانرژی  تولید تاثیر قرار دهد و فرایند

اختلال   دچار را Aین هموگلوبین  بنابرا،است بیماری سیکل سل اختلال ساختمان زنجیره بتا
می نماید و چون این هموگلوبین، مسئولیت اکسیژن رسانی بعد از تولد را بعهده دارد، علائم 

 ماهگی به بعد که هموگلوبین 6بیماری در کودک مبتلا بتدریج از بعد از تولد شروع شده و از 
بیماری  ، افزایش می یابدA و در نتیجه نیاز به هموگلوبین بشدت کاهش می یابد )F( یجنین

  .شدت می گیرد
)  قرار دارد11 کروموزدم بر رویکه  (در بیماری سیکل سل ژن مسئول ساخت زنجیره بتا 

این ژن بجای تولید زنجیره بتا، زنجیره ای با ساختمان . شده است  )سیونموتا(دچار جهش 
  Sتشکیل هموگلوبین ) α(آلفا این زنجیره با زنجیره . نام دارد   Sمتفاوت تولید می کند که 

 در.  به خود می گیردیشکل داس  این زنجیره تحت شرایط خاص مثل کمی اکسیژن،. دهدمی
 ولی در شرایطی که جریان خون ،ل اختلالی ایجاد نمی کنداشکااین   ، در زندگیشرایط طبیعی

  دادههای طویل تشکیلو زنجیره می کنند  داخل یکدیگر گیر یهای داس این زنجیره کند میشود
گلبول سرخی که از این نوع . از وضعیت طبیعی خارج می سازندو شکل گلبول سرخ را 

هموگلوبین پر شده دیگر انعطاف پذیر نیست و نمیتواند با لطافت شکل خود را در هنگام عبور 
این عبور از هنگام ا در این گلبولهردنتغییر دهد و امکان گیرک)  هامویرگ( کوچک هایاز رگ

  .رگها وجود دارد
کنند  مویرگها متوقف میشوند، گلبولهای دیگر در پشت سر آنها توقف می  درهاوقتی این گلبول
زنجیره ها در یکدیگر و تغییر شکل گلبولها تشدید می شود و گیرکردن  شدن، یو فرایند داس

ارگان مربوطه  میشود، خون به قتی رگ مسدودو. دشخواهد  شدن رگ سدودنهایتاً منجر به م
 یگلبولهایچنانچه . رسد و درد شدید درناحیه عارض می شود نمیکه رگ در آن مسدود شده 

شوند انسداد از بین می رود و خون جریان می یابد و درد ) لیز( هستند، پاره تحت فشارکه 
ی مختلف بدن رخ بر طرف می شود، اما این حمله ها بطور مکرر در قسمت هایا کاهش یافته و 

باعث صدمه به بافت حاصل از لیز گلبولها گاهی رفع انسداد طول می کشد و کم خونی . می دهد
رسانی  خونعملکرد بر حسب اینکه کدام بافت دچار اختلال .  بافت ایجاد می کندلشده و اختلا

یعی ندارند شکل طب های سرخ که بعلاوه گلبول. دیآمی تواند بوجود ن بافت آشده باشد اختلال 
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د و بدین ترتیب کم خونی نیز ن توسط طحال از گردش خون بر داشته می شواندپاره شده و یا 
  .می شود عارض علاوه بر سایر عوارض 
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  :چگونگی ابتلا و انتقال بیماری 
بیماری ارثی و از نوع اتوزوم مغلوب می باشد و نحوه به ارث رسیدن آن از الگوی کلاسیک 

  .ند پیروی می کمندلی
 ژن.  و در ژن مسئول ساخت زنجیره بتا ایجاد می شود11وزوم مدرکرو) موتاسیون(جهش 

 زنجیره ای تولید می کند که درشرایط کاهش اکسیژن تغییر شکل میدهد βجهش یافته به جای 
ره  و زنجیشوند می به یکدیگر متصل زنجیره هایند می شود کو هنگامی که جریان خون 

  .سازد مسدود می بلندی را می سازند که مویرگ را
 D و یا C زنجیره βموتاسیون های دیگری که در زنجیره بتا رخ می دهد و بجای زنجیره 

 را نشان میدهد و مشابه ایایجاد می کند نیز خصوصیات کمابیش ) عرب (Oو ) پنجاب(
 نسخۀ ژن 2در   Sبا جهش ) موارد این هر یک از (ها جهش این هنگامی که بطور همزمان 

 گرچه در .ل میشودسموجب بیماریی شبیه سیکل  وجود داشته باشددر یک فرد سازندۀ بتا 
 بیماری همانند ، دیگر مواردبرخی دردارد ولی وجود خفیف تری برخی از این موارد علایم 

نظیر جهشهای (زنجیره بتا کمیت   برهمچنین چنانچه جهشهای تاثیرگذار. شدید است  سیکل سل
  . شدید می شودت سیکل سلبیماری  ،رخ دهند) S(همزمان با جهش های ساختمانی ) تالاسمی
در . ضروری است زنجیره بتا ساختژن مسئول نسخه  اختلال هر دو ، به بیماریلابرای ابت

ن فرد فقط ناقل صورتی که تنها یک ژن از مادر و یا از پدر به فردی به ارث رسیده باشد ای
اهمیت این حالت فقط بدلیل آنست که اگر . تشبیماری  خواهد بود و علائم بیماری را نخواهد دا

 فرزندی احتمال تولد )هر بار حاملگی(موارد در % 25 نیز ناقل بیماری باشد در  یک ناقلرسهم
یجه به بیماری نت در یک ژن معیوب از پدر را به ارث برده و مادر و است که یک ژن معیوب از

 تالاسمییا ) عرب (O، )پنجاب (Dیا  C ک ژن معیوب یچنانچه فردی بدیهی است . یابد ابتلا می
به سیکل سل مبتلا خواهد  ، به درجات متفاوت نیز را به ارث ببردیدیگر  ازS از یکی و ژن بتا
  .شد
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  :علائم بیماری 
  . کاملاً کاهش یافته است شروع میشودF یکه هموگلوبین جنین) گاهی زودتر( ماهگی 6علائم از 

مچ دست، قوزک پا و طحال و ریه های  رگ که در کودکان بیشتر دیده می شود انسداد یعلائم
.  رخ می دهدهیپمفصل شانه و  ها است، درحالی که در بزرگسالان حوادث انسداد عروق در

همچنین سایر . ودمغز رخ دهد می تواند موجب سکته مغزی ش چنانچه حوادث عروقی در
صدمه قرار  ارگانهای بدن از جمله کلیه و چشم نیز بالاخص در بزرگسالان درمعرض آسیب و

  . سالگی معاینه منظم و دوره ای آنها ضروری است30د و بعد از ندار
ناچار خواهد بود که تزریق خون ماهیانه   بیمار،در صورتی که حوادث عروقی مغز رخ دهد

 نیز نیاز خواهد دسفرالاین بیمار به تزریق  (ن حوادث پیشگیری شود داشته باشد تا از ای
   ).داشت

  :بیماران دچار سیکل سل بالاخص ازمشکلات ذیل رنج می برند
  

   :)آنمی (کم خونی
ان حمله ک درکود.)تقریباً نصف فرد طبیعی ( است g/dl 8-7هموگلوبین خون این بیماران بین

مله ها، حاز جمله این . کم خونی مزمن می تواند عارض شودهای کم  خونی شدید نیز علاوه بر 
این مشکل وقتی رخ می دهد که مجموعه ای از . است) Sequestration(طحال در تجمع خون 

کودک بسیار رنگ پریده خواهد شد و .  درطحال به دام افتندی شدهگلبولهای سرخ داس
نکته مهم  .دشو پیشگیری ویمرگ  ن ازبا تزریق خوتا میبایست سریع به اورژانس انتقال یابد 

آن است که حملات کم خونی بدون هیچ گونه امکان پیش بینی و کاملاً ناگهانی رخ می دهند و 
  .به انتقال بیمار به اورژانس وجود داردحتمی نیاز 

  
  :عفونت

در ها  عفونت.  از افراد معمول مستعد ابتلا به عفونت هستندشتربیماران مبتلا به سیکل سل بی
این عفونت ها می توانند )  سالگی7تا (در سالهای اول کودکی . این کودکان همچنین خطرناکترند

 و ککومفیلوس انفلوانزا و پنون علیه هموسواک. گسترش یافته و موجب مرگ کودک شوند
  .آنتی بیوتیک بصورت روزانه می تواند از این حملات ممانعت نماید رانهیمصرف پیشگ
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  :حملات درد 
های مختلف بدن بخصوص  راد مبتلا به دلیل انسداد عروق و اختلال خون رسانی در قسمتاف

گاهی (این حملات چندین ساعت . مفاصل مچ پا و دست دچار حملات شدید درد می شوند
این حملات با ضد دردهای شدید کنترل می شوند ولی گاهی . به طول می انجامد) چندین روز

سال  در طول یک بار 3 تا 2 حداقل ،اغلب افراد مبتلا.  خواهد بودانتقال به بیمارستان ضروری
  ).  روز مدت این بستری است6و بطور متوسط هر بار (در بیمارستان بستری می شوند 

 صدمات دارندافرادی که عمر بیشتری . می کنندزندگی  عمر 40 و 30اغلب بیماران تا دهه های 
  .کنندمی تجربه  احتمالاًا را  شانه و صدمات کلیه و چشم ه،مفاصل هیپ

  
  : حملات مغزی

درصورت بروز حملات مغزی تزریق منظم  .در انواع ملایم بیماری نادر استحملات مغزی 
  .می گرددضروری نیز  دسفرالدر صورت تزریق خون تزریق . خون ضروری خواهد بود

  
  :پیش بینی وضعیت بالینی بیمار

نی دارد و امکان پیش بینی شدت و رفتار بیماری در اصولاً بیماری طبیعت غیر قابل پیش بی
  .بیماران وجود ندارد

.   دیگری را ایجاد می کند  بالینیدر دیگری تابلوو  بالینییک موتاسیون در یک فرد یک تابلو 
موجب هراس مداوم بیمار  این امر اختلال درکار، مدرسه و زندگی اجتماعی ایجاد می نماید و

  .شد خواهد
در فرد  نیز بطور همزمان F  ساخت هموگلوبینادامهه به دمنجر شون موتاسیونکه در صورتی 

 در Fوجود هموگلوبین ادامۀ  بدلیل  در فرد مبتلابیماری سیکل سل ،وجود داشته باشد
 که موجب کاهش یهمچنین وجود موتاسیون. گلبولهای قرمز علائم حفیف تری خواهد داشت

  .  شود، علائم بیماری را کاهش می دهدαزنجیره های 
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  :اپیدمیولوژی بیماری
 کم است F هموگلوبین  نوع آن3در . وتیپ برای بیماری درنظر گرفته شده استنژ 5بطور کلی  
 و علائم  بیشتر می باشدF و در نوع چهارم و پنجم هموگلوبین است علائم شدید  در نتیجهو

سیکل سل ایران از نوع  ( و سعودی هستند ل سنگا نوع تریفخف انواع .بیماری خفیف تر است
  ). سعودی است
 درامریکا، افریقا و در آسیا و هلند، خاورمیانه شامل ایران، پاکستان، یونان، S هموگلوبین

افریقا و امریکای جنوبی  در Cهموگلوبین  . پرتغال شایع است وجنوب ایتالیا، آلبانی، ترکیه
  .هستند در هند، ایران و آسیای مرکزی شایع D هموگلوبین و شایع است

و ) علی رغم نام آن(در اروپای شرقی ) عرب  (O در آسیای شرقی و هموگلوبین Eهموگلوبین 
  .فریقای شمالی شایع است آ

سیکل سل دربیماران ایرانی طبیعت نسبتاً ملایم تری دارد و حملات مغزی در بیماران 
ناگهانی به نظر می رسد در بیماران ایرانی نادر همچنین مرگ . کمتر دیده شده است

  .باشد
  

  :تشخیص
  :نتشخیص ناقلی

 زروفالکترو  *MCH(pg) تشخیص

  
  

  %)45 تا S    ) 30هموگلوبین  
   % )70 تا A   )  55 هموگلوبین 

   %)45 تا C    )30  هموگلوبین    
   %)70 تا A   ) 55   هموگلوبین

  
 

   %)45 تا D    ) 30هموگلوبین  
 %)70 تا A    )55   هموگلوبین

  
  

  %)30 تا E      )20 هموگلوبین    
 %)80 تا A      ) 70هموگلوبین

  

٢٧>

٢٧>

26-28>

  S (AS)ناقل هموگلوبین 

 C (AC)ناقل هموگلوبین

 D (AD)ناقل هموگلوبین 

 E (AE) ینناقل هموگلوب
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+جمعیت ناقل  % 30 تا 20 شایع هستند  ها درمناطقی که هموگلوبینوپاتی
αتالاسمی هستند  . 

. حمل می کنند ول فوق دسته بندی شده اند این جهش را نیزافرادی که درجد% 30 تا 20بنابراین 
  .وگرم داشته باشندک پی27 تا 23 بین MCHاین افراد می توانند 

 برای  دارند، بنابراین حرکت یکسانیتاستافورز سلولز  درالکتروδ,C,D,Sهموگلوبین های 
شرایط وجود   درفقطاز میان این موارد انجام می شود که تست حلالیت  ،تشخیص نهایی

  . می شودمثبت   Sهموگلوبین
که درمواردی .  می تواند به تنهایی در تشخیص ناقلین مورد استفاده قرارگیرد حلالیتتست 
  .مثبت است لازم است، الکتروفوز به عنوان تست تائیدی به انجام رسدتست 

  
  :تشخیص بیماری 

  }) عرب O,C,D نظیر  ( های غیر طبیعی دیگرHb  و/یا {    Hb/Sوجود             
   HbFافزایش با یا بدون   زروفالکترو

   های غیر طبیعیHb از  بودن آن یا کمتر  HbAفقدان    
  

  مثبت  لینگ کسی آزمایشو /  یا  حلالیتآزمایش
  هر دو ناقل بیماری هستند  سی والدین ربر
  

MCV   طبیعی یا بالاتر ازحد طبیعی  
  

  :درمان بیماری 
  .ید با توجه به شرایط هر یک از بیماران انجام گیرددرمان بیماران با

  .پرهیز کنند  ) های نظامی برنامهمثلا در( حتی ناقلین بیماری باید ازتمرین های شدید بدنی 
  . نیازمندندفولاتهای حمایتی با  بیماران به درمان

. اده میشودبرای رهائی از درد در هنگام حملات از آرام بخش ها و کاهش دهنده های درد استف
 استفاده .عفونت ریهدر  بویژه ،دنتمام موارد عفونت باید بشدت مورد توجه و مراقبت قرارگیر

تزریق  .می دهد مرگ و میر بیماری را بشدت کاهش انه، بصورت پیشگیراز آنتی بیوتیک روزانه
 سرکش مورد ی منظم در موارد حمله مغزی و ترانسفوریون موردی در صورت دردهاخون
  .اده قرار می گیرداستف
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 می تواند حملات را به ، را افزایش می دهدFره دارویی که ساخت هموگلوبین وهیدروکسی ا
افرادی که این دارو را مصرف می کنند جهت ممانعت از بروز عوارض دارو   (نصف تقلیل دهد 

 شدید، ، آنمیصورت بروز حمله های مکرر در .)دنباید ویزیت های منظم و دوره ای داشته باش
 به کاهش حملات کم خونی ونیاز به طحال برداشتن،  طحال خون دردرد شکمی بدلیل تجمع

  . کمک می کندتزریق خون 
پیوند مغز استخوان نیاز به فردی دارد که دارای سازگاری نسجی با بیمار باشد و عوارض 

  .مربوط به خود را دارد
 در خصوص پرهیز از سرما و گرمای شدید، کلیه ناقلین و بویژه بیماران باید توصیه های لازم

پرهیز از کم آبی و فعالیتهای شدید بدنی و همچنین پرهیز از شرایط کمبود شدید اکسیژن را 
  .دریافت دارند

  
  :غربالگری ناقلین ، پیشگیری و کنترل بیماری 

) نند را ایجاد می کداسی شدننوپاتی هایی که سندرم بیشامل تمام هموگلو (ماری سیکل سل بی
 ماهگی به بعد بارها 6 از عوارضباعث می شود بیمار به دلیل دردهای شدید و سرکش و سایر 

 بخصوص آنمی ،علائمو غیر قابل پیش بینی بیماری و ذات حمله ای . به بیمارستان منتقل شود
های شدید ناشی از تجمع خون در طحال و دردهای شکمی موجب قطع مکرر فعالیتهای 

بیمار تحت چنین شرایطی با اضطراب دائمی زندگی می  .می شود... ، کار و اجتماعی، مدرسه
از سوی دیگر امکان صدمه بافتها بخصوص بافتهای حیاتی نظیر کلیه و مغز وجود دارد و  .کند

  .تهدید به مرگ بدین دلایل و همچنین بدلایل عفونتهای سرکش در طول حیات بیمار وجود دارد
  . بیمار را تهدید می کندزندگیعفونت های ریه، بخصوص ها، ازمیان عفونت 

 Lifeبا محاسبه ( محدود است بیعی عمر ط3/2طول عمر بیماران در شرایط مناسب به 

Expectancy است سال در نظر گرفته شده70 در ایران که .(  
  و در بیمارستانهای مکرری با درجات متفاوت درد، بسترو طول حیات نیز به دلایل یاد شده 

  .نمی باشداز کیفیت طبیعی برخوردار  همراه است و مات ارگانیصد
 ناگهانی گاین امر باعث کاهش مر.  دارد تریملایمنسبتاً  تخوشبختانه در ایران بیماری طبیع

 و سکته های مغزی می شود اما همچنان تهدیدات مربوط به صدمات مفاصل هیپ، شانه، و
  .فاوت باقی می ماند ریه با شدتهای متو های چشم، کلیه نارگا
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 و بعداز آن می رسند امکان صدمات چشمی و 40 – 30 کسانی که به سنین ، درازمیان بیماران
  .مفاصل هیپ بیشتر است

بستری متوسط طول .  بستری بیمارستانی دارند000/75 بیمار سالیانه 000/50امریکا  در
  . دلار می باشد000/000/475مخارج این بستری .  استبستری روز در هر بار 6بیماران 

  به نظر می رسد تان نظیر سنگال و بنی،دنوتیپ هایی که علائم کلینیکی خفیفتر ایجاد می کننژ
  .وتیپ ها دارندنشرایط بهتری نسبت به سایر ژ% 50

مرگ و میر و  .، معلوم نیست بیماریتعداد بیماران ایرانی بدلیل نبودن نظام ثبت فراگیر و موثر
د و ثبت مرگ بیمارستانی ناران نیز بدلیل آنکه در انستیتوها نگهداری نمی شومعلولیت این بیم

 ،و گزارش آن به انجام نمی رسد قابل بیان نمی باشد، اما بر اساس گزارشات و مقالات پراکنده
  .اجداد عرب شایع استافراد با بیماری در جنوب ایران در اقوام عرب یا 

همین موضوع این . تطبیق داردخیز مناطق  مالاریا  ی دربیماربیشتر این امر با تئوری شیوع 
مهاجرت های ( .پیش بینی را که درمناطق شمال ایران نیز بیماری وجود دارد تشدید می نماید

بزرگ در ایران از جمله مهاجرت مردم نواحی مرزی بخصوص خوزستان و استانهای ساحل 
این وضعیت را لی عراق علیه ایران به ویژه در زمان جنگ تحمیشمال کشور به خلیج فارس 
  ).تشدید می کند

گزارشات و مقالات نشان می دهند که با استفاده از حمایتها، آموزش خانواده، از سوی دیگر 
در یکی ازمقالات به کاهش (استفاده از آنتی بیوتیک کیفیت زندگی بیماران بهبود یافته است 

درکشور نیز ن تشخیص پیش ازتولد بیماری امکا. )مرگ و میر بیماران اشاره شده است% 50
  .تشخیص دادزمان جنینی وجود دارد و می توان بیماری را در 

 Sغربالگری تالاسمی که یک هموگلوبینوپاتی با مشترکات متعدد باهموگلوبینوپاتی تسهیلات 
لازم  و( و برنامه سیکل سل می تواند ر کشور به صورت گسترده وجود دارداست در سراس

 ادغام شده و بصورت یک مجموعه ) در مناطق مورد نظر( در برنامه موجود تالاسمی) است
  . خدمت به مردم ارائه شود

سندرم های سیکل تالاسمی ایجاد می شود و ناقل سیکل سل در صورت ازدواج ناقل تالاسمی 
ن بدین دلیل شناسایی ناقلی. که از نظر شدت کما بیش مشابه سندرم های شدید سیکل سل است

از . سیکل سل در مناطقی که این هموگلوبینوپاتی شایع است در برنامه تالاسمی ضروری است
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لازم است در برنامه ) ها یا دیگر موارد هموگلوبینوپاتی  (S ینناقل  نیز شناساییاین نقطه نظر
  . تالاسمی در این مناطق ادغام شود

 بدلیل مشی ژنتیکی،  هاوگلوبینوپاتیهمهر یک از نکته قابل توجه دیگر آنست که اصولاً کنترل 
است بلکه عدم  کلینیکی و اپیدمیولوژی هر یک از این بیماریها نه تنها برکنترل دیگری تاثیر گذار

  .نیست، مقرون به صرفه ری در صورت وجود خدمات و تسهیلاتکنترل این مجموعه بیما
 .رمیانه بشدت شایع می باشنداز میان بیماریهای ژنتیکی هموگلوبینوپاتی ها در خاو علاوهه ب

در حوزه خلیج . نموده است هور و بروز بیماریهای ژنتیکی را تشدیدظکنترل بیماریهای عفونی، 
 ت شده این شدافزایشفارس رشد قابل توجه بهداشت عمومی و خدمات بهداشت اولیه باعث 

 و بر حفظ رداز سوی دیگر مالاریا همچنان در این مناطق به صورت اندمیک وجود دا. است
  دبعلاوه تولید مثل و نرخ موالی.  هموگلوبینوپاتی ها در مناطق تاثیر می گذارد هایفراوانی ژن
  .طایفه های عرب بالاستبسیاری از طایفه های ایرانی از جمله همچنان در 

 بر فراوانی دتاثیر مالاریا و کنترل بیماریهای کشنده عفونی نظیر اسهالها و اثر نرخ موالی
اریهای ژنتیک باعث می شود که احتمالاً همچنان هموگلوبینوپاتی در مناطق ساحلی جزء بیم

  .باقی بمانندقابل توجه یک مشکل بهداشتی  شایعترین بیماریها و
غام برنامه سیکل سل وسایر هموگلوبینوپاتی ها در دبا توجه به مسائل فوق به نظر می رسد ا

ابتدا و سپس گسترش آن به  احل خلیج فارس دربرنامه تالاسمی در مناطق ویژه نظیر سو
گرچه .  استه پایلوت یک عملیات مقرون به صرفهطقمناطق مظنون با استفاده از تجارب من

 امکان ندارد ولی یکی از گیمقرون به صرفمحاسبۀ  ارقام دقیق وبدون در دست داشتن اعداد 
  .باشدنیز اهداف اجرای برنامه دریک پایلوت می تواند بررسی این امر 
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  :هدف کلی 
  )مناطق پر شیوع  (کنترل بیماری سیکل سل در ایران 

  
  :اهداف ویژه 

   کاهش مرگ ومیر ناشی از بیماری -1
   کاهش معلولیت ناشی از بیماری -2
  بروز) شدید( پیشگیری موارد -3
  

  :استراتژی ها 
   غربالگری ناقلین هنگام ازدواج-1
  )لدبدو تو( غربالگری نوزادان -2
   آموزش ومشاوره زوجین ناقل و والدین نوزادان مبتلا-3
   ثبت و مراقبت اپیدمیولوژیک زوجین ناقل و مبتلایان-4
   به زوجین ناقل و خانواده بیماران  ارائه خدمات تشخیص پیش ازتولد-5
   استاندارد کردن خدمات درمان و نگهداری بیماران-6
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  :فعالیتها 
  

  : )غربالگری ناقلین هنگام ازدواج( 1ی تژقالب استرادر 
   تهیه طرح و دستورالعمل اجرایی-1
  )در مناطق مورد نظر(  انتخاب آزمایشگاههای غربالگری-2
  PHC آموزش پرسنل آزمایشگاهها و نظام -3
  )ادغام یافته در برنامه تالاسمی ( انجام آزمایشات تعیین ناقلین در زوجین -4
   جهت اجرای طرح PHC نظام  تدارک آزمایشگاهها و-5
   آموزش عموم و ارائه اطلاعات لازم-6
  ...)فیلم و (  تهیه متون و سایر ابزار آموزشی -7
  

  :)غربالگری نوزادان( 2در قالب استراتژی 
   تهیه دستورالعمل اجرایی-1
  )در منطقه مورد نظر(غربالگری  انتخاب آزمایشگاه -2
  اهها و زایشگها آموزش پرسنل آزمایشگاه-3
  ) منتخببه آزمایشگاه(نمونه و ارسال ) از نوزادان( نمونه گیری -4
  )غربالگری( انجام آزمایشات -5
   اجرای طرح ت جهمراکز نمونه گیری تدارک آزمایشگاه منتخب و -6
   آموزش عموم و ارائه اطلاعات لازم-7
  ...)فیلم و (سایر ابزار آموزشی   تهیه متون و-8
  

  :)آموزش و مشاوره زوجین ناقل و والدین نوزادان مبتلا( 3در قالب استراتژی 
   تهیه متون آموزشی لازم-1
   آموزش پرسنل تیم های مشاوره-2
  )هنگام ازدواج ( مشاوره زوجین-3
   آموزش و مشاوره والدین نوزادان مبتلا-4
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  :)ثبت ومراقبت اپیدمیولوژیک زوجین ناقل و مبتلایان ( 4در قالب استراتژی 
  دستورالعمل اجرایی و فرم های ثبت وجمع آوری اطلاعات تهیه -1
  ستانها و آزمایشگاههار بیما، PHC آموزش پرسنل -2
   تدارک ابزار ثبت وجمع آوری اطلاعات شامل نرم افزار و سخت افزارهای مورد نیاز-3
و ادغام یافته در نظام خدمات بهداشت اولیه (  پیشگیری و مراقبت اپیدمیولوژیک بیماران -4

  )درمانی کشور
  طراحی و ادغام نظام ارجاع بیماران به بیمارستان منتخب و زوجین ناقل به مراکز تشخیص-5
   جنین در حاملگی های بعدی )ژنتیک(

  
  :)ارائه خدمات تشخیص پیش ازتولد ( 5در قالب استراتژی 

   انتخاب آزمایشگاه تشخیص ژنتیک-1
  ت کنندگان خدماتارجاع درخواسبرنامه ریزی و اجرای نظام  -2
   تدارک علمی واجرایی آزمایشگاه منتخب-3
  

  :)استاندارد کردن خدمات درمان و نگهداری بیماران(  6در قالب استراتژی 
   بالینی انتخاب صاحب نظران و دعوت از ایشان جهت تهیه پیش نویس استانداردهای -1
وضعیت درمان مر  و بررسی مستدرکمیته فنی بطور منظم بحث علمیتشکیل جلسات  -2

  بیماران 
  ) بیمارستان های منتخب(انتخابی درمانی به مراکز ی تعیین شده استانداردهاو اجرای  ابلاغ -3
  منتخب خدمات مراکز مستمر  بررسی و ارزیابی -4
  استانداردها بر اساس بررسیها و ارزیابی ها    ارتقاء-5
ی بالینی در بیمارستانهای مل استانداردها استفاده ازکلیه مواد قانونی در راستای اجرای کا-6

 منتخب 
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  : وظایف
 : )مرکز مدیریت بیماریها (معاونت سلامت وزارت بهداشت

  تشکیل کمیته فنی کشوری -1
 تهیه پیش نویس طرح و دستورالعمل اجرایی با کمک اعضای کمیته فنی  -2

 بحث فنی و نهایی کردن طرح و دستورالعمل اجرایی -3

  پیش از تولد کز تشخیصاانتخاب مر -4

 آموزش پرسنل دانشگاهها -5

در شروع و بطور مستمر به نحوی که برنامه بتواند مطابق با  تدارک اجرایی دانشگاهها -6
 . دهای تعیین شده عمل نمایدراستاندا

 ابلاغ اجرایی برنامه به دانشگاهها  -7

 صدور ابلاغ اعضای کمیته فنی و زیر کمیته های مرتبط  -8

اطلاعاتی در خصوص  و تحلیل آنها و انتشار مجموعه های جمع آوری اطلاعات، تجزیه -9
  بیماری 

 دها رارزشیابی و پایش مستمر برنامه و برنامه ریزی ارتقاء استاندا -10

  
  :دانشگاه علوم پزشکی و خدمات بهداشتی درمانی 

 با حضور عناصر مؤثر از معاونت های درمان و بهداشت و  تشکیل کمیته فنی دانشگاه-1
  ایف منعکس شده در طرح بین آنها با تقسیم وظ

 کمیته همکاری بابر اساس طرح و دستورالعمل کشوری، عملیاتی استانی  تهیه برنامه -2
  محلیفنی و صاحب نظران 

  1 در سطح شهرهاغربالگری زوجینانتخاب مراکز آزمایشگاهی  -3
   1 مراکز آزمایشگاهی غربالگری نوزادان در سطح شهرهاانتخاب -4
 و PHCو پرسنل مراکز نمونه گیری خون نوزادان  رسنل آزمایشگاهها و آموزش پ-5

  اعضا کمیته فنی  سایر پرسنل مرتبط در سطح شهرها به کمک
   تدارک اجرایی مراکز مرتبط شهری-6

                                                 
ران همان مراکز آزمایشگاهی و مشاوران برنامه غربالگری تالاسمی هستند و منبعد در استان پایلوت ایـن برنامـه، بنـام آزمایـشگاه                        این مراکز آزمایشگاهی و مشاو     -1

  . غربالگری و مشاوران برنامه هموگلوبینوپاتی از آنها نام برده  می شود
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  1دانشگاهی) مشاوران( انتخاب مشاور -7
   صدور ابلاغ اعضاء کمیته فنی دانشگاهی و زیر کمیته های مرتبط-8
 سطوح تحت پوشش عملیاتی درمان شهری جهت تهیه برنامه - شبکه بهداشت دعوت از -9

  اجرای آن و پیگیری انجام و
  )شرایط ویژهدر بار اول و ( انتخاب بیمارستان مرکز استان جهت ارجاع بیماران -10
  ) بیمارانمستمر و مراقبت جهت ادامه ارجاع ( انتخاب بیمارستان منتخب شهرستان -11
   دستورالعمل و مواد آموزشی به کلیه سطوح تابعه زیع فرم های ثبت،  تکثیر و تو-12
 به سطوح محیطی چک لیست ارزیابی بر اساس وظایف تعریف شدهابلاغ تدوین و  -13

  مرتبط 
   مشارکت در برنامه ارزشیابی و ارزیابی مستمر و ارتقاء استانداردها -14
  ارسال آنها با فواصل تعیین شده  ثبت و جمع آوری اطلاعات مطابق دستورالعمل و -15
دچار تعیین نیازها و درخواست فرم های ثبت و موارد مورد نیاز به نحوی که برنامه  -16

  . بی نظمی و تاخیر ارائه خدمات نگردد
وی که کلیه نیازهای برنامه مرتفع شود و کلیه  تدارک مستمر بخش های مختلف به نح-17

  . در زمان مناسب و مطابق دستورالعمل ارائه نمایندسطوح بتوانند خدمات تعریف شده را
 ارزیابی مستمر برنامه با چک لیست های تعیین شده برای هر یک از سطوح و گزارش -18

  وضعیت به سطوح بالاتر 
  

  : مرکز بهداشت شهرستان
  تشکیل گروه فنی شهرستان با حضور عناصر مؤثر از بخش درمان و بهداشت -1
 رستانتهیه برنامه عملیاتی شه -2

 پوشش سطوح تحت در برنامه های آموزشی بخش ها ومشارکت  -3

 ابلاغ شده از سطوح بالاترشرکت در برنامه های آموزشی  -4

دستورالعمل و آئین نامه ها و مواد آموزشی به کلیه بخش های تکثیر و توزیع فرم ها،  -5
 تحت پوشش

 صدور ابلاغ کلیه اعضا تیم فنی شهرستان  -6
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براساس دستورالعمل و ارسال و انتقال آنها در فواصل ثبت و جمع آوری اطلاعات  -7
 تعیین شده 

 تداک بخش های منتخب  -8

 مشارکت در برنامه ارزشیابی و ارزیابی مستمر و ارتقاء استانداردها -9

موارد مورد نیاز برنامه در زمان تعیین نیازها و درخواست فرم های ثبت و سایر  -10
اخیر در ارائه خدمت و انجام وظایف مناسب به نحوی که برنامه دچار بی نظمی و ت

 .نگردد

  
  : خانه بهداشت/ پایگاه / مرکز بهداشتی درمانی 

  غ شده از سطوح بالاترلاشرکت در برنامه های آموزشی اب -1
 مراقبت بیماران بر اساس دستورالعمل  -2

 ثبت و ارسال اطلاعات به سطوح بالاتر براساس ضوابط تعیین شده در دستورالعمل -3

 ستورالعمل ها، آئین نامه ها و مواد آموزشی به نحو قابل دسترسآرشیو کلیه د -4

تعیین نیاز ها و در خواست و تامین فرم ها و مواد مورد نیاز به نحوی که برنامه دچار  -5
 . ارائه خدمات نگردددر بی نظمی و تاخیر 

  
  : مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک

  ز سطوح بالاترشرکت در برنامه های آموزشی ابلاغ شده ا -1
 اساس مبانی تعیین شده در دستورالعمل ربه مراجعات بپاسخگویی  -2

 ثبت و انتقال اطلاعات براساس ضوابط تعیین شده در دستورالعمل -3

 آرشیو کلیه دستورالعمل ها، آئین نامه ها و مواد آموزشی به نحو قابل دسترس -4

 به نحوی که برنامه دچار نیازمورد درخواست و تامین فرم ها و موارد و تعیین نیازها  -5
 . ارائه خدمت نگردددر بی نظمی و تاخیر 

 پیگیری و مراقبت کلیه مراجعات با توجه به ضوابط تعیین شده در دستورالعمل -6

الکتورنیک یا دولتی (ثبت کلیه اطلاعات در فرم های مربوطه در پروندۀ مرکز مشاوره  -7
 ) برحسب امکانات و تدارکات صورت گرفته

  طلاعات در فرم های مربوطه در پرونده بیمار ثبت کلیه ا -8
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  :  های غربالگری زوجین و نوزادانآزمایشگاه
  شرکت در برنامه های آموزشی ابلاغ شده از سطوح بالاتر -1
چوب ضوابط پاسخگویی به کلیه ارجاعات جهت غربالگری زوجین و نوزادان درچهار  -2

 تعیین شده در دستورالعمل و الگوریتم آزمایشگاهی

 ه در دستورالعمل دش انتقال اطلاعات براساس ضوابط تعیین ثبت و -3

 آرشیو کلیه دستورالعمل ها، آئین نامه ها و مواد آموزشی به نحو قابل دسترس -4

تعیین نیازها و درخواست و تامین فرم ها و سایر مواد مورد نیاز به نحوی که برنامه  -5
 دارائه خدمت و انجام وظایف نگرددر دچار بی نظمی و تاخیر 

 اعلام کتبی جواب آزمایشات براساس ضوابط دستورالعمل -6

 اعلام فوری جواب آزمایشات غربالگری نوزادی براساس ضوابط دستورالعمل  -7

  
  : بیمارستان منتخب استان

  شرکت در برنامه های آموزشی ابلاغ شده از سطوح بالاتر  -1
دهای تعیین شده  براساس استاندارینپاسخگویی به ارجاعات و برخورد بالینی با مراجع -2

 طرح 

ثبت اطلاعات در فرم های مربوطه در پرونده بیمارستانی بیماران در هر بار مراجعه  -3
یک کپی از فرم ها در پروندۀ همراه بیمار و یک نسخه در (توسط متخصص درمانگاه 

 . )پروندۀ بیمارستانی باید ضبط شود

ط نظام پرستاری و توس هارسال اطلاعات درخواست شده در فرم های مربوطو ثبت  -4
 به معاونت بهداشت مسئولین بخش و درمانگاه 

 برنامه ریزی درمانی اولیه  به بیمارستان منتخب شهرستان ثبت و ارجاع بیماران بعد از  -5

ارائه مشاوره به بیمارستان منتخب شهرستان در صورت درخواست متخصص این  -6
 بیمارستان

برای بیمارستان منتخب شهرستان، بیمار از سوی  دوره ای ارجاعاتپاسخگویی به  -7
 در فرم بررسی های فوق تخصصی مورد نیاز بیماران و ثبت اطلاعات در پروندۀ بیمار

 مربوطه توسط متخصص درمانگاه در این مراجعات 

 پاسخگویی به ارجاعات اورژانس از سوی بیمارستان منتخب شهرستان  -8
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ورد نیاز برنامه در زمان  مناسب تعیین نیازها و درخواست فرمهای ثبت و سایر موارد م -9
 به نحوی که برنامه دچار بی نظمی و تاخیر در ارائه خدمت و انجام وظایف نگردد

  
  : بیمارستان منتخب شهرستان

  شده از سطوح بالاترشرکت در برنامه های آموزشی ابلاغ  -1
 و  ارجاعات از بیمارستان منتخب استان بعد از مشاوره و تعیین برنامه درمانیشپذیر -2

 ارائه خدمات بالینی مورد نیاز با مراجعین براساس استانداردهای تعیین شده طرح 

ثبت اطلاعات در فرم های مربوطه در پرونده بیمارستانی یک نسخه از فرم های ثبت شده  -3
یک نسخه در و بیماران همراه در پروندۀ توسط متخصص بیماران در هر بار مراجعه 
  ) رای آرشیو در بیمارستان باید ضبط شودپروندۀ بیمارستانی ایشان و ب

 ارسال اطلاعات درخواست شده در فرم های مربوطه به مرکز بهداشت شهرستان  -4

ارجاع بیماران به بیمارستان منتخب استان جهت بررسی های دوره ای فوق تخصصی و  -5
 پیگیری انجام موارد 

 درخواست مشاوره از بیمارستان منتخب استان در صورت ضرورت -6

  اورژانس بیماران اجعاتر مادگی پاسخگویی بهآم -7

تعیین نیازها و درخواست فرم های ثبت و سایر مواد مورد نیاز برنامه در زمان مناسب  -8
 . ارائه خدمت و انجام وظایف نگردددر دچار بی نظمی و تاخیر که برنامه به نحوی 

  
  :مرکز نمونه گیری

سطوح بالاتر و کسب مهارت کامل نامه های آموزشی تعیین شده از سوی رشرکت در ب -1
  برای انجام نمونه گیری

گرفتن نمونه از نوزادان براساس ضوابط تعیین شده در دستورالعمل برنامه به نحوی که  -2
 کان انجام آزمایش به نحو صحیح ممکن باشدمبا نمونه اخذ شده ا

 ثبت اطلاعات در فرم های مربوطه و ارسال فرم ها براساس ضوابط تعیین شده  -3

ارائه در تاخیر و امه دچار بی نظمی نردرخواست تامین آنها به نحوی که بتعیین نیازها و  -4
 . مت نگردددخ
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  : روش اجرا
  : تدارکات

 با صاحب مشورتپیش نویس طرح و دستورالعمل اجرایی تهیه می شود و بعد از ا دابت     
  . دگرد می نظران دانشگاهی و اعضا کمیته فنی و زیر کمیته های مربوطه نهایی

 اعضا مرتبط برای تشکیل کمیته ها انتخاب و جهت تشکیل جلسه ،همزمان با تهیه پیش نویس
  . دنجع مطالعاتی معلوم می شواتهیه شده و مرسطوح مختلف متون آموزشی  .دعوت می شوند

یا دانشگاههای (بعد از بررسی و نهایی شدن طرح، محل پایلوت طرح انتخاب و پرسنل دانشگاه 
 شده و به انجام زاغهمزمان تدارک دانشگاه پایلوت آ. برای آموزش دعوت می شوند) لوتپای

  . می رسد
پیش نویس برنامه اجرایی سطح دانشگاه تهیه شده و همزمان با تهیه طرح اعضای کمیته های 

برنامه اجرایی سطح دانشگاه نهایی می با مشورت با ایشان دعوت می شوند و و مرتبط انتخاب 
   . تکثیر و آماه توزیع می شودمتون آموزشی مربوطه تهیه و مراجع مطالعاتی . شود

و توسط اعضا کمیته فنی و زیر کمیته های شده پرسنل مربوطه در هر سطح و بخش دعوت 
. به انجام می رسدتعریف شده طرح تدارک مراکز . مربوطه آموزش لازم را دریافت می دارند

ابلاغ اعضای .  تابعه ابلاغ می شودشبکه هایاز آن طریق به برنامه اجرایی به دانشگاهها و 
همزمان با ابلاغ اجرایی برنامه به . کمیته ها در سطوح و بخش های مختلف صادر می شود

  .  عمومی آغاز می شودیدانشگاهها آموزش و آگاهی بخش
  

  : ژیکلومراقبت اپیدمیوو غربالگری 
در . قرار می گیرندتالاسمی تعیین ناقلین زمایش آمورد بطور معمول زوجین در هنگام ازدواج 

برای ایشان  تعیین ناقلین سیکل سل نیز ات آزمایش،در آزمایشگاه واحدو این برنامه همزمان 
  .  خواهد بودکشوریروش اجرایی بر اساس طرح و دستورالعمل . دشانجام خواهد 

 برای تفسیر به تیم مشاوره) نهمراه با آزمایشات تعیین ناقلی ( رازوجین جواب آزمایشات خود
در صورتیکه . تحویل میدهندمشاوره ژنتیک  ژنتیک، مستقر در مرکز بهداشتی درمانی ویژه
 براساس طرح و  را برنامه مشاوره ایشاندهد،پزشک تیم مشاوره زوجین را ناقل تشخیص 

ساس مشاور ژنتیک شهرستان نتواند بر ادر صورتیکه . داندستورالعمل به انجام می رس
 زوجین را معلوم نماید و ناقل بودن) زوج (الگوریتم و آزمایش های پیش بینی شده وضعیت
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به مشاور دانشگاهی ی مشورت و انجام این آزمایشات  باشد افراد براینیاز به آزمایشات تکمیل
  . ارجاع می شوند

وفورز به رش الکتبر روی کاغذ فیلتر برای انجام آزماینوزاد در غربالگری نوزادان، نمونۀ خون 
نتایج . میشود ارسال) آزمایشگاه غربالگری تالاسمی(آزمایشگاه غربالگری هموگلوبینوپاتی ها 

ت شهرستان شبه مرکز بهدا) تلفنی(مثبت آزمایشات غربالگری نوزادی سیکل سل باید فوراً 
ی پوشش از طریق مرکز بهداشتی درمان) تائید(اعلام شود و نوزاد برای آزمایش تست حلالیت 

ی شامل ر تست های غربالگر صورتی که سایرد(فراخوانده شود دهندۀ محل سکونت بیمار 
PKUیا  و CH  در نوزاد مثبت شده است، نوزاد همزمان برای آزمایش تائید سیکل سل نیز

 هفته 2اکثر ظرف د صورتی که این تست ها مثبت نیست، نوزاد می تواند حرمراجعه کند و د
) تلفنی( باید به فوریت صورت مثبت شدن رجواب تست تائید د). مراجعه نماید انجام تست رایب

به مرکز بهداشت شهرستان اطلاع داده شود و نوزاد برای تشکیل پرونده و اقدامات درمانی به 
یل کبیمارستان منتخب مرکز استان بعد از تش. بیمارستان منتخب مرکز استان ارجاع شود

بهداشتی درمانی به مرکز نی در پرونده بیمار، وی را برای مراجعه ات بالیم اقداثبتپرونده و 
  . نمایدمی ایت د سکونت همحل منتخب  شهرستانویژه مشاوره ژنتیک شهرستان و بیمارستان

باید به مرکز بهداشت شهرستان ارسال نیز آزمایشات نوزادان غربالگری شده جواب مکتوب 
محل سکونت نوزادان ارسال و سپس خانواده انی درمشود و از آن طریق به مراکز بهداشتی 
  . برای تحویل گرفتن جواب فراخوانده شود

در . اساس تصمیم زوجین مراقبتهای اپیدمیولوژیک آغاز میشود بردر مشاوره هنگام ازدواج 
صورتی که زوجین خدمات پیش از تولد را در خواست نمایند برای تشکیل پرونده و بررسیهای 

د و در صورتی که نارجاع می شو) ستورالعمل مربوطهبراساس د( ژنتیک شگاهآزمایاولیه به 
 ایشان در برنامه غربالگری نوزادانرا مورد نظر داشته باشند، نوزادان آتی خود غربالگری 

 سیکل سل مورد بررسی قرار بیماریبرای و همراه با سایر غربالگری های نوزادی نوزادی 
  . خواهند گرفت

ت تشخیص پیش از تولد را انتخاب میکنند برای مراقبت ویژه زوجین ناقل زوجینی که خدما
ا تکمیل خانواده با دو کودک سالم مراقبت تسیکل سل ثبت می شوند و بر اساس دستورالعمل 

  . خواهند شدمداوم 
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با  (ص داده شودی مبتلا تشخ،یدر برنامه غربالگری نوزادان، نوزاد چنانچه، صورتهر در 
به بیمارستان منتخب ) الکتروفورز و تست حلالیت به ترتیب،بالگری و تائید، انجام تست غر

 .پروندۀ بیمارستانی و شخصی برای وی تشکیل می شودارجاع می شود، ثبت نام می گردد و
آموزش اقدامات در بیمارستان منتخب ضمن بررسی بالینی توسط پزشک متخصص، والدین 

برای مشاوره ژنتیک به مرکز بهداشتی درمانی  سپس ود نلازم پیشگیرانه را دریافت می کن
  . )رف یک ماه مراجعه نمایندتا ظ(شهرستان محل سکونت ارجاع می شوند ژنتیک ویژه مشاوره 

 توسط پروندۀ بیمارستانی و شخصی نوزادکلیه اقدامات انجام شده در فرم های مربوطه در 
ن مراجعه به بیمارستان منتخب مرکز یمار بعد از ایب. شود  ثبت میپزشک بیمارستان منتخب

. در صورتی که نیاز به خدمات پزشکی پیدا کند مراجعه نمایدشهرستان ارجاع می شود تا 
این نکته باید در آموزش بیمارستان منتخب (پرونده شخصی وی ضرورتاً باید همراه وی باشد 

). قید شده باشد کدوبه وی گوشزد شود و در برگۀ راهنمای وی نیز بطور ممرکز استان 
در ) دوره بررسی توسط مرکز منتخب تعیین می شود(بررسی های دوره ای فوق تخصصی 

استان برای نوزاد صورت می گیرد و روند عمومی و کلی درمان بدین مرکز مرکز منتخب 
ی ولو کوتاه مدت در رکلیه مراجعات پزشکی منجر به بست. ترتیب تحت نظر گرفته می شود

مرکز استان باید در پروندۀ شخصی و بیمارستانی بیمار یا ب شهرستان و بیمارستان منتخ
  . ثبت شود

بیمارستان منتخب مرکز شهرستان موظف است گزارش دوره ای بستری بیماران را در لیست 
این مرکز نیز در دورۀ تعیین . خطی و در فرم مربوطه به مرکز بهداشت شهرستان ارسال دارد

    . اونت بهداشتی ارسال می داردعشده فرم مربوطه را به م
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انجام آزمایشات غربالگری 
ازدواج در زوجین هنگام  

اوره مشتفسیر توسط تیم 
)پزشک(  

 خیر

 ویژهانجام مشاوره

تصمیم به ازدواج و 
)آتی (غربالگری نوزاد

ثبت و گزارش به  PNDازدواج و
تسیستم مراقب

پروندهتشکیلمعرفی جهت
 منتخب  مرکز در مقدماتی 

PND 

 انصراف

انجام تست 
غربالگری و تست 
تائید در نوزاد در 

صورت مثبت شدن 
   غربالگری تست

PNDمراجعه به مرکز

در زمان حاملگی جهت 
  بررسی جنین 

آیا جنین مبتلا
است

 درPNDجاع به مرکزار
  زمان حاملگی 

 مشاوره ویژه

 فرآیند اجرایی
 کنترل بیماری سیکل سل

آیا زوجین تمایل به 
 ادامه حاملگی دارند

 ارجاع برای سقط

 بله

ادامه 
 حاملگی

بله

خیر

 خیر

 بله 

 صدور گواهی
 )مبنی بر انجام آزمایشات(

ارجاع به بیمارستان منتخب مرکز 
استان در صورت مثبت شدن تست 

تائید، تشکیل پرونده شخصی و 
بیمارستانی، آموزش والدین، شروع 
اقدامات پیشگیرانه، ارجاع به مرکز 

بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک 
 روز، ثبت اقدامات در پرونده 30ظرف 

 به شخصی و بیمارستانی و ارجاع
ادامه  بیمارستان منتخب شهرستان 

 حاملگی

آیا زوجین ناقل 
 هستند؟
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 (Solubility test) 
 در مرد و زن 

 

 + یکی               +      هر دو                - دو هر            توقف اقدامات        

  
  

  )در هر دو(  HbA2 * و استات سلولززرالکتروفو

  
  

                 Hbs / HbD**, C, E         Hbs   /Hbs   
                                   

  
  مشاوره ژنتیک

  
  

  

  

  

  

  
   . مورد مشاوره قرار گیرند و براساس نتیجۀ مشاوره، مراقبت لازم در مورد زوجین برنامه ریزی شود تالاسمی نیز باید HbS /β  موارد   *
 . پنجاب به مرکز ژنتیک کشوری معرفی شوند D جهت بررسی ژنتیک و تشخیص قطعی یا رد هموگلوبین  D موارد هموگلوبین**

   فرایند شناسایی ناقلین و خدمات مشاوره در کنترل سیکل سل
  

 تست حلالیت

ازدواج و غربالگری نوزاد و
مشاوره مجدد ژنتیک در 

 هر بار حاملگی
 در هر بار PNDازدواج و انصراف

  حاملگی
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  تست حلالیت در مرد و زن انجام 

  و 
  در مرد CBC  انجام

 
 
  تست 

  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  

  . است در نظر گرفته نشده است  S و βهر دو موتاسیون همزمان رخداد از که عبارت در این الگوریتم حالات بسیار نادر   -1
  . آن هموگلوبینوپاتی قرار می گیرد و درصد خطر مشترک در فرزندان آتی زوجین محاسبه می شودS شناسایی شود ، بجای  هموگلوبینوپاتی دیگری در جریان انجام الکتروفورزSدر صورتی که بجای  -2
  

 + در مرد و زن حلالیتتست 
CBC در مرد +  

ز استات سلولز و رانجام الکتروفو
A2در مرد و زن   

 +ز در مرد و زنرالکتروفو
A2 در مرد و زن +  

 )CBCدر مرد و زن (+  

تست حلالیت در هر دو  نفر 
  +مرد  CBC  ، –زوجین 

کی از زوجین تست حلالیت در ی
+ ،  CBC در مرد +  

  
ادامه برنامه بر اساس 
 الگوریتم  تالاسمی

 +الکتروفورز در مرد و زن
A2 یا زن /  در مرد +  
)CBC در مرد  (+  

 تالاسمیوفرزند سیکل تال
) هر یک  (%25ماژور   

%25فرزند سالم   
) هر یک از بیمـاری    (فرزند ناقل   

%50  

  Sهر دو ناقل 
 بتا تالاسمی هر دو ناقل

 و سلولزانجام الکتروفورز استات 
A2در هر دو   

  +الکتروفورز در یکی 
A2 دو  در هر+  

  Sیکی ناقل 
  بتا تالاسمیهر دو ناقل 

  بیماری سیکل تال 
  ) هر یک (%25 تالاسمی ماژورو 

  %25 سالم 
  %  50 ) هر یک از بیماری (ناقل

 

 %25فرزند سالم
فرزند مبتلا به سیکل تـال و بتـا         

  % 25ماژور 
 )ی بیمـار  یک از هر  (فرزند ناقل   

50% 

  +الکتروفورز در یکی 
A2 در دیگری +  

  Sیکی ناقل 
  بتا تالاسمییکی ناقل 

سالم% 25  
مینور% 50  

سیکل تال% 25  
 

   2 و 1تی زوجینفرزندان آ) مشترک(شناسایی موارد در معرض خطر در ناقلین بیماریهای تالاسمی و سیکل سل و درصد خطر ) مشترک(الگوریتم

  Sهر دو ناقل 
 بتا تالاسمیکی ناقل ی
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  *:چک لیست
  است ؟کرده آیا دانشگاه برنامه اجرایی سطوح تحت پوشش را تهیه  -1

          خیر  بله 
   تهیه شده است ؟ ها اعضا کمیته آیا برنامه اجرایی با مشورت اعضا کمیته فنی و -2

          خیر  بله 
  ؟ ندانتخاب  شده ا زوجین و نوزادان 1 غربالگریآیا مراکز آزمایشگاهی -3

          خیر  بله 
      به تفکیک انجام شده است ؟هر یک  ،آیا آموزش پرسنل سطوح -4

          خیر  بله 
   م شده است ؟به تفکیک انجا) در یک سطح(بخش ها از آیا آموزش هر یک  -5

          خیر  بله 
  توزیع شده است؟ ) ی مختلف سطحبه تفکیک بخش ها(سطوح از  آیا متون آموزشی هر یک -6

          خیر  بله 
و بر اساس فعالیتهای تعریف شده هر بخش تدارک ) به تفکیک بخشها(سطوح از آیا هر یک  -7

  شده اند؟
          خیر  بله 

      برنامه در زمان مناسب و به سطوح مرتبط صادر شده است ؟آیا ابلاغ اجرای -8
          خیر  بله 

    صادر شده است ؟ها و زیرکمیته   برنامه2، مشاور دانشگاهیآیا ابلاغ اعضای کمیته فنی -9
       خیر  بله 

  
  

سال شود تا هر یک از     چک لیست بررسی سایر سطوح باید توسط دانشگاه علوم پزشکی براساس وظایف تعیین شده تهیه و در زمان ابلاغ  دستورالعمل و همراه مواد آموزشی به تفکیک سطوح ار                            * 
  . سطوح در مورد وظایفشان کاملاً آگاه و توجیه باشند

  . مراکز همان مراکز آزمایشگاهی تالاسمی خواهند بود  این-1
  . مشاور دانشگاهی برنامه سیکل سل همان مشاور دانشگاهی تالاسمی است-2
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     آیا سطوح تابعه شهری برنامه های اجرایی خود را تهیه نموده اند؟ -10
          خیر  بله 
  شده و آماده بهره برداری است؟ طراحی پایش سطوحآیا برنامه ارزیابی و چک لیست  -11
          خیر  بله 
          آیا برنامه اجرایی نظارت طراحی شده است ؟ -12
          خیر  بله 
              آیا برنامه نظارت اجرا می شود؟ -13
          خیر  بله 
بخش به تفکیک  ( در دسترس واحدهای اجرایی قرارگرفته است آیا فرم های ثبت اطلاعات -14

  ؟)های هر یک از سطوح 
          خیر  بله 
   آیا پرسنل نحوه تکمیل فرم ها را میدانند؟  -15
          خیر  بله 
به تفکیک سطوح تابعه و ( آیا پرسنل نحوه اجرای برنامه را بر اساس دستورالعمل میدانند  -16

    ؟ )فکیک بخش ها هر سطح به ت
          خیر  بله 
           عمومی وجود دارد؟یآیا برنامه آگاهی بخش -17
          خیر  بله 
    عمومی اجرا شده است؟یآیا برنامه آگاهی بخش -18
        خیر  بله 
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  معیار  تعریف  متغییر  ردیف
زوجینی که بعد از تست های غربالگری ناقل سیکل   زوج ناقل  1

  ته می شوندسل شناخ
  تست های آزمایشگاهی

که نتیجه آن مواردی از تست استاندارد غربالگری   )در زوجین(تست غربالگری مثبت   2
   اعلام شده استمثبت

بر اساس استاندارد دستورالعمل ( اعلام آزمایشگاه 
  ) آزمایشگاهی

  )در زوجین(تست تائیدی مثبت   3
   

که ) وفورزالکتر( مواردی از تست تائیدی استاندارد 
   اعلام شده استمثبت نتیجۀ آن 

بر اساس استاندارد دستورالعمل ( اعلام آزمایشگاه 
  ) آزمایشگاهی

اتخاذ می  که زوجین بعد از مشاوره تصمیمینوع   انتخاب زوجین ناقل  4
  . نمایند

براساس استاندارد دستورالعمل (اعلام تیم مشاوره 
  ) مشاوره

و (ن از نظر بچه های سالم و مبتلا وضعیت زوجی  پیش آگهی انتخاب  5
وضعیت زوجین منصرف شده از نظر وضعیت ازدواج 

  ) بعدی

  اعلام نظام مراقبت و بررسی دوره ای در منصرفین 

نوزادان مبتلایی که در برنامه غربالگری شناسایی می   مبتلایان متولد شده   6
  شوند

  )براساس دستورالعمل آزمایشگاهی(اعلام آزمایشگاه 

 به تفکیک زوجین و خانواده( موزش استاندارد آ  7
  ) بیماران

خانواده ها و زوجینی که آموزش و مشاوره استاندارد 
  را دریافت کرده اند

  نظام ارزشیابی آموزش و مشاوره در برنامه 

بیماران به تفکیک زوجین و خانواده (مراقبت استاندارد   8
  ) و سطوح مراقبت

عمل که باید در مورد مراقبت تعریف شده در دستورال
  زوجین و مبتلایان به اجرا در آید

  نظام ارزشیابی برنامه 

 بیماران با توجه به سن بستری بیمارستانیبستری   بستری به تفکیک سن و علت   10
)  فقط عوارض ناشی از بیماری(شدگان و علت بستری 

  نظام مراقبت و ثبت بیمارستانی

  نظام مراقبت و ثبت در بیمارستان های اصلی    با توجه به سن وی یبیماراز موارد مرگ   ه تفکیک سن ب) ناشی از عوارض بیماری(مرگ   11
با توجه به استانداردهای تعیین بررسی های دوره ای   نوع درمان اعمال شده با توجه به مشکلات بیمار   وضعیت درمان   12

  شده در پروتکل درمانی 

 :جدول متغیرها
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  :شاخص ها 
1 (  

  ن ناقل شناسایی شده به تفکیک نوع سیکل سلزوجیدر صد   :نام 

  وSD ، انواع (شناخته شده اندسیکل سل بیماری از تستهای غربالگری ناقل  بعدهر دو  زوجینی که :تعریف 

S• وSSو   SCو ( ...   

  : محاسبه

  ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ ×   100                              
  

   نظام مراقبت برنامهثبت در: منبع اطلاعات

  

2 (  

  زوجین ناقل به تفکیک انتخاب  در صد  :نام 

   ویژه  زوجین ناقل به تفکیک تصمیم بعد از مشاوره:تعریف 

  : محاسبه

  ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ ×   100            
  

  نظام مراقبت برنامهدر  ثبت :منبع اطلاعات

  

3(  

   Outcomeزوجین ناقل به تفکیک در صد  :نام 

مبتلا وسالم ، غربالگری و بچه های  PND( زوجین ناقل بعد از مشاوره بعد از انتخاب و درجریان مراقبت :تعریف 

  )  آن پیش آگهی وافانصرنوزادی و بچه های سالم و مبتلا، 

در جمعیت تعریف شده و در سال  نوع زوجین ناقل شناسائی شده به تفکیک  

همان جمعیت/ کل زوجین همان سال  

  در جمعیت تعریف شده وسالدر زوجین ناقل شناسائی شده و مشاوره شده به تفکیک انتخاب 

همان جمعیت/  ده همان سالشکل زوجین ناقل شناسایی  
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  : محاسبه

  

  ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ  ×100 
  

  نظام مراقبت برنامه ثبت در : منبع اطلاعات

  

4 (  

  بروزمیزان  :نام 

  ... ) و S• , SD , SC , SS (ده نوزادان غربالگری شده و مبتلا تشخیص داده ش: تعریف 

  : محاسبه

  ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ ×   1000                                      

  

   نظام مراقبت برنامه ثبت در: منبع اطلاعات

  

5(  

  )مناسب رسیده اندسن به یماران در مواردی که و ب(  آموزش استاندارد خانواده بیماران مبتلا پوششدر صد : نام 

 استانداردمتن آموزشی در منعکس شده  خانواده هایی که آموزش کافی دریافت داشته و مسلط به موارد :تعریف 

  .هستند

  : محاسبه

  ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ ×   100                    
  

   نظام مراقبت برنامه ثبت در: منبع اطلاعات

در جمعیت مورد نظر   / آگهی پیش زوجین ناقل شناسائی و مشاوره شده  سال قبل به تفکیک نوع انتخاب و درهرانتخاب به تفکیک

 همان جمعیت/ کل زوجین ناقل شناسایی شده همان سال 

 درجمعیت مورد نظرو نوزادان مبتلامتولد شده  در سال 

 همان جمعیت/سال کل نوزادان متولد شده در همان 

 در جمعیت مورد نظر وهمان سال / خانواده بیماران مبتلا با آموزش استاندارد 

 همان جمعیت/ کل خانواده های موارد مبتلا همان سال 
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6(   

  پوشش مشاوره استاندارد زوجین ناقل در صد  :نام 

) دستور العمل و متن مربوطهدر منطبق با استاندارد های تعریف شده ( استاندارد زوجین ناقلی که مشاوره :  تعریف 

  . داشته انددریافت 

  : محاسبه

  ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ ×   100                                                

  

    (Survey)بررسی های دوره ای : منبع اطلاعات

  

7 (  

   مراقبت استاندارد مبتلایان :نام 

   مراقبت اپیدمیولژیک مبتلایان براساس دستورالعمل:تعریف 

  : محاسبه

  ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ ×   100
  

   نظام مراقبت برنامه ثبت در: منبع اطلاعات

8 (  

  مراقبت استاندارد زوجین ناقلدر صد  :نام 

  ناقل بر اساس دستورالعملزوجین  مراقبت اپیدمیولژیک :تعریف 

  : محاسبه

  ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ ×   100  

  نظام مراقبت برنامه ثبت در : منبع اطلاعات

 زوجین ناقل با مشاوره استاندارد در سال و جمعیت

 همان جمعیت/کل زوجین ناقل همان سال 

 جمعیت تعریف شده و در سال در/  ستاندارد را دریافت کرده اندمواردی از مبتلایان که مراقبت ا

 همان جمعیت/کل مبتلایان همان سال

 درجمعیت تعریف شده ودرسال / مواردی از زوجین ناقل که مراقبت استاندارد دریافت کرده اند 

 همان جمعیت/ کل زوجین ناقل  همان سال 
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9 (   

  غربالگری صحت :نام 

  )بدرستی والدین را ناقل تشخیص داده اندآزمایشات (  درستی آزمایشات غربالگری :تعریف 

  : محاسبه

  ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ  ×  100                             

  

   بیماری نظام مراقبت ثبت در: منبع اطلاعات

10(  

   درمان استاندارد:نام 

  منتخبپروتکل ها یا مراجع  تطابق خدمات درمانی با استانداردهای تعریف شده در :تعریف 

  : محاسبه

  ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ  ×  100                          

  

   (survey)بررسی های دوره ای : منبع اطلاعات

  

11(   

   بستری روزدر صد  :نام 

  و علت سن  روزهای بستری بیمارستانی به تفکیک :تعریف 

  : همحاسب

  ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ  ×  100

  

  

 مبتلای شناسایی شده نوزادان
 تشخیص داده شده اند  در آزمایشات غربالگری ناقل )هر دو( کهوالدین

  در جمعیت تعریف شده /در سال/ موارد درمان استاندارد در مراجعین مبتلا

  همان جمعیت/کل موارد مراجعین مبتلا درهمان سال 

  تعریف شده به تفکیک سن و علت بستری  مبتلایانمعیتروزهای بستری مبتلایان در سال و ج

  همان سال /مبتلایان همان سن
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12(  

    و سن  به تفکیک علتمرگ: نام

  و سن  بیماران با توجه به علت مرگ وضعیت :تعریف

  : محاسبه

  در سال در جمعیت مورد نظر گ پس در زمان مر) ناشی از بیماری(مرگ به تفکیک نوع عارضه 
  

  اصلی شهر منتخب و مرگ بیمارستانهای  ثبت :منبع اطلاعات
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  نمونه گیری ، ....................................دانشگاه علوم پزشکی و خدمات بهداشتی درمانی 

   

  

  ......................................................................) 2 .....................................................) 1:  تلفن ستاد پیگیری بیماریها           .........................................................................:  شهرستان نام مرکز بهداشت

  ......................................................................) 2  ......................................................) 1:  تلفن تماس                                     ..................................................................................: نام مرکز نمونه گیری

  .....................................................................) 2 .......................................................) 1:  تلفن تماس   ............................: نام پدر   ..........................................................: )فرد ( نام خانوادگی نوزاد

  ............................................... :خیابان  ..............................................: روستا .................................................:     شهر.........................................:     شهرستان ...................................: آدرس ، استان

                .......... / .......... / .........:  نمونه    تاریخ ارسال                        .......... / .......... / .........:                          تاریخ نمونه گیری      .......... / .......... / .........: )فرد (لد نوزادتاریخ تو

  ).......................................................................................................................................................................................................:    علت   بله  گیری مجدد دارد؟ خیر آیا نوزاد نیاز به نمونه(

  

                                                                                                                                                                                                                                                                                                                        :     TSH ،نتیجه

  

  :                        مهر  مسئول فنی ......................................................................: نام آزمایشگاه

                                                ............ / ............ / ...........  : ) غربالگری  (تاریخ انجام آزمایش

 
 

 
 

  
 

  :مهر مرکز نمونه گیری       :شماره کاغذ فیلتر
  ) بر برگۀ والدین(          

 

:Phe :G6PD..............: 
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   شرح فرم نمونه گیری     ، غربالگری نوزادانبرنامه

  : کاربرد فرم
یـا آزمایـشات    (نجـام آزمایـشات غربـالگری       بـرای ا  ) فرد(فرم حاوی اطلاعاتی است که لازم است همراه نمونۀ اخذ شده از نوزاد               -1

  . ارسال شود) یا بیمارستان منتخب مرکز استان در آزمایشگاه کنترل درمان(غربالگری  منتخببه آزمایشگاه ) کنترل درمان
 . ردمورد استفاده قرار می گی (PKU)و ساماندهی خدمات بالینی بیماران ( این برگه بطور مشترک در برنامه غربالگری نوزادان 

  : استفاده کنندگان
  ). برگ بعد از تکمیل نزد مرکز نمونه گیری باقی می ماند3یک برگ از (مرکز نمونه گیری غربالگری  -1
تا ایشان بتوانند بـرای گـرفتن گـواهی ولادت          ( برگ فرم به عنوان گواهی انجام غربالگری به والدین تحویل می شود              3یک برگ از     -2

  ).  ری باشدی این برگ باید دارای مهر مرکز نمونه گنوزاد خود اقدام نمایند،
بعد از انجام آزمایشات، کلیه برگه ها شامل موارد مثبت و منفی را تکمیـل و هـر هفتـه بـه معاونـت                        ( غربالگری   منتخبآزمایشگاه   -3

اشـت شهرسـتان برگـه    مرکـز بهد . بهداشت دانشگاه علوم پزشکی جهت ارسال به مرکز بهداشت شهرستان مربوطه ارسال می نمایـد         
 پوشش  توسط مرکز بهداشتی درمانی   . های ورودی را در مدت یک هفته تفکیک و به مراکز بهداشتی درمانی مربوطه ارسال می نماید                

خانواده ها باید برای دریافت برگۀ جواب آزمایـشات نـوزاد           . ، خانوادۀ هر نوزاد برای تحویل برگه مطلع می شود         دهندۀ محل سکونت  
 توسـط    زمان بـرای ایـن سـیر از ارسـال برگـه            حداکثر. تدا در زمان نمونه گیری توسط مرکز نمونه گیری راهنمایی شوند          خود، از اب  

  . )آزمایشگاه مرجع تا تحویل برگه به خانواده، یک ماه است
کـزی کـه نمونـۀ      نمونـه توسـط مرا    ). PKUبرنامه ساماندهی خدمات بـالینی بیمـاران        ( آزمایشگاه بیمارستان منتخب مرکز استان       -4

بعـد از انجـام آزمـایش       . غربالگری را می گیرند، گرفته می شود ولی به آزمایشگاه بیمارستان منتخب مرکز استان ارسال مـی شـود                  
بیمـار در   . جواب های مکتوب بعد به همین آزمایشگاه ارسال می شود         . نتیجه به اطلاع بیمارستان منتخب شهرستان رسانده می شود        

 .  ای جواب آزمایش را اخذ و برای بررسی بالینی به درمانگاه مراجعه می نمایدزمان مراجعه دوره
  : شرح فرم

در همین ردیف جلوی محل مهر مرکز       . سپس شماره کاغذ فیلتر نوشته می شود      . ابتدا مشخصات دانشگاه علوم پزشکی ثبت می شود       
ایـن برگـه   ). مهر مرکز نمونه گیری ضرب می شـود ی نوزادان  و در برنامه غربالگر   فقط روی برگه سوم یا برگۀ والدین      (نمونه گیری   

لازم اسـت در زمـان تحویـل برگـه، والـدین      . باید توسط والدین به زایشگاه داده شود تا گواهی ولادت نوزاد به والدین تحویـل گـردد               
. ی ولادت مطلـع شـوند     توسط پرسنل مرتبط در مرکز نمونه گیری از اهمیت آن و لـزوم مراجعـه سـریع بـرای تحویـل گـرفتن گـواه                        

سپس نام مرکز نمونه گیـری و تلفـن         . مشخصات مرکز بهداشت شهرستان و تلفن های مطمئن ستاد پیگیری در خط بعد قید می شود               
یکی از شـماره هـا،      ( شمارۀ تلفن مطمئن خانواده وی ثبت میشود         2بعد از آن مشخصات نوزاد و       . های تماس این مرکز ثبت می شود      

سـپس آدرس کامـل والـدین نـوزاد     ). به یکی از خویشان نزدیک نوزاد باشد و در صورت رضایت والدین ثبت شـود       می تواند مربوط    
  . منعکس می شود) و کد پستی(شهر و روستا شهرستان، شامل استان، 

ی از هـر یـک از       چنانچـه نـوزاد بـه دلیـل داشـتن حـالت           . تاریخ تولد، تاریخ نمونه گیری و تاریخ ارسال نمونه بعد از آن ثبت می شـود               
بیماریها که نتایج نمونه غربالگری را غیر مطمئن می نماید و باعث می شود اخذ نمونه دیگری در زمـان دیگـری ضـروری باشـد، آن                           

  . حالت با توجه به دستورالعمل مربوطه ثبت می شود
مایش تائیـد چنانچـه در همـان آزمایـشگاه     نتایج آز. ثبت شود) ردیف بالا(در جعبۀ باید توسط آزمایشگاه غربالگری نتایج آزمایشات  

معرفـی شـده    (و اگر توسط آزمایشگاههای دیگـر       ) ردیف پائین (مرجع غربالگری انجام می شود، توسط آزمایشگاه و در همان جعبه            
، در قسمت نتیجه. ثبت می شود) در همان محل(انجام می شود، توسط مرکز بهداشت شهرستان ) توسط آزمایشگاه منتخب غربالگری

مثلاً در خوزستان در محل نقطـه چـین         (است که در مناطق دیگر اجرا می شود         ) اختصاصیبیماری  (آخرین جعبه مربوط به آزمایش      
  )در جلوی آخرین جعبه نوشته می شود، سیکل سل

در انتهـا مهـر     .  ثبت مـی شـود     منتخب غربالگری در ردیف بعد نام آزمایشگاه، تاریخ انجام آزمایش های غربالگری توسط آزمایشگاه             
  . مسئول فنی آزمایشگاه در محل مربوطه ضرب می شود

  : فواصل زمانی تکمیل برگه
  . این برگه توسط مرکز نمونه گیری و آزمایشگاه مرجع تکمیل می شود) و هر بار پاسخ دهی به آزمایشات(با هر بار نمونه گیری 

  : منابع داده
  بدست آمده از آزمایشات در آزمایشگاه مرجع غربالگری مصاحبه با والدین در مرکز نمونه گیری و نتایج
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**نتایج آزمایشات   

 ردیف

  نوزادنام و نام خانوادگی) 1
نام پدر) 2  

تاریخجنس
 تولد

روستا              /                     شهر    
 

2تلفن                   /                      1 تلفن  

غربالگری فیلتر کاغذشماره
 هنگام 

*نیاز
 به

 نمونه 
 گیری 
 مجدد

تاریخ
نمونه 
گیری 

)غربالگری(  

تاریخ
 اعلام
 نتیجه

)غربالگری(  
G6PD PKU سيکل سل 

 
 

*** ملاحظات   
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........................../..........................................  
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........................../..........................................  

 
........................../..........................................  
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١ ٨(......................................  

٢ (.....................................  
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........................../..........................................  

 
........................../..........................................  
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                                                                                                                                                   و دفتر ثبت مشخصات و نتایج مثبت غربالگری نوزادان   ) 1(فرم شماره ، برنامه غربالگری نوزادان
                             ...................................................................................:                       کل نوزدان غربالگری شده ....................................................................................................................:                 به مرکز بهداشت شهرستان....................................................................................................................: از مرکز نمونه گیری 

  ...................................................................................: نام و نام خانوادگی ثبت کننده  و تکمیل کنندۀ  فرم                                                                                           ..................................................................................)...................موارد نمونه گیری مجدد ( باید مورد ذکر شود ،   *  

   ............./............./................:                             تاریخ ارسال فرم )                                                                                                              موارد مثبت،  همان موارد مشکوک و قابل  پیگیری است(بصورت مثبت یا منفی قید  شود  ** 
  . شود) ستون سمت راست(در ذیل عنوان نتایج آزمایشات ) ها(ربوط به بیماری م) های(در صورتی که ثبت مشخصات و نتایج غربالگری سایر بیماریهای نوزادی صورت می گیرد، و این فرم برای آن موارد نیز قابل استفاده است، این فضا می تواند تبدیل به ستون *** 
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  و  دفتر ثبت مشخصات و نتایج مثبت غربالگری  نوزادان  )  1(شرح فرم شماره ،                     برنامه غربالگری نوزادان

  : کاربرد
 . نوزادانی که غربالگری می شوندکلثبت مشخصات  -1

  . ی که غربالگری شده اندنوزادان) مثبتصرفاً آزمایشات (ثبت نتایج  -2

  . این فرم بطور مشترک در برنامه غربالگری نوزادان مورد استفاده قرار می گیرد
  : تفاده کنندگاناس

 مرکز نمونه گیری -1

  : شرح فرم
مثبـت و   (در همین قسمت تعداد کل نوزادان غربالگری شده         . در راس فرم مشخصات مرکز نمونه گیری ذکر می شود         

 در  مشخصات نـوزاد و محـل سـکونت وی        ) بعد از ستون ردیف   (در ستون دوم، سوم و چهارم       . ثبت می شود  ) منفی
در سـتون  . نوشـته مـی شـود    ) کاغذی که نمونه خون نوزاد بر روی آن قرار گرفتـه          (تر  ، شماره کاغذ فیل    ششم ستون

تمام حالاتی که نمونه فعلی نوزاد را غیر مطمئن می نمایـد و بـرای               نام  (بعدی چنانچه نیاز به نمونه گیری مجدد باشد         
بایـد  . ، علت ذکر می شود    ) شود مشخص شدن حتمی ابتلا یا عدم ابتلا نوزاد، نمونه دیگری برای غربالگری باید گرفته             

دقت شود در این ستون منظور آزمایش غربالگری و نیاز به تکرار مجدد در آزمایش غربالگری اسـت، و ایـن سـتون                       
  .ربطی به آزمایش تائید ندارد

 انجـام شـده    ) قبـل یـا بعـد     (و اگـر خـارج از آن        + اگر غربالگری در زمان تعیین انجام گرفته علامـت          در ستون بعدی    
 به ترتیـب تـاریخ   یو در دو ستون بعددر ستون بعد از این    مشخصات زمان نمونه گیری     .  گذاشته می شود   –لامت  ع

مـوارد مثبـت، مـواردی اسـت کـه بایـد تحـت        . قید مـی شـود  ) صرفاً(مثبت غربالگری و نتایج آزمایشات    نمونه گیری   
  . رد آنها پایان نیافته استآزمایش تائید قرار گیرند و نیاز به پیگیری دارند و اقدامات در مو

تکمیل کننده در صورت نیـاز و وقـوع مـورد خـاص ذکـر مـی         ) خاص(در ستون پایانی تحت عنوان ملاحظات، نظریه        
  . شود

  : فواصل زمانی ثبت دفتر و  ارسال فرم
مـان  نتیجه آزمایش مثبت و تاریخ اعلام آن در ز( دفتر در زمان ارائه خدمت به هر نوزاد انجام می شود     ثبت -1

  ). اعلام ثبت می شود
  . ارسال فرم هر یک ماه صورت می پذیرد -2

  : منابع داده
  اخذ اطلاعات از والدین نوزاد هنگام نمونه گیری و ثبت در دفتر مربوطه -1
  ) به مرکز نمونه گیری(اعلام تلفنی از مرکز بهداشت  -2
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 تشخیص نهایی  *  نتایج آزمایشات

یف
رد

  

  

   *نام خانوادگی  نام  و

  زوجین

  تاریخ

  ازدواج 

  شهر / استان 

  تولدمحل 

تاریخ 

  مراجعه 
MCV  
MCH  

A2  
  **الکتروفورز   تست حلالیت

 زن

 مرد

تشخیص نهایی بعد 
 به مشاور  ارجاعاز 

هموگلوبینوپاتی 
  *** دانشگاه

  تشخیص نهایی 
  در صورت ارجاع(
تشخیص آزمایشگاه  به 

  )ژنتیک

  نتیجه

   مشاوره

  )یی نهاتصمیم(

  روستا/               شهر             
  

   2 تلفن           /             1تلفن 

1................................................  -  
-  

/  

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

/   

-  
-  

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

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

......................./................................  

........................../...............................  
 

2................................................  -  
-  

/  

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

/  

-  
-  

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

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

......................./................................  

........................../...............................  
 

3................................................  -  
-  

/  

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

/  

-  
-  

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

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

......................./................................  

........................../...............................  
 

4................................................  -  
-  

/  

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

/  

-  
-  

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

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

......................./................................  

........................../...............................  
 

5................................................  -  
-  

/  

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

/  

-  
-  

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

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

......................./................................  

........................../...............................  
 

6................................................  -  
-  

/  

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

/  

-  
-  

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

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

......................./................................  

................................/.........................  
 

7................................................  -  
-  

/  

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

/  

-  
-  

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

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

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

......................./................................  

........................../...............................  
 

 . مواردی که فضا به راست و چب تقسیم شده، در سمت راست مشخصات زن و در سمت چب مشخصات مرد نوشته شود. اول مشخصات و نتیجه آزمایشات زن و سپس مرد نوشته  شود* 
  باید باند  و درصد باند کاملاً ذکر شود          *  * 

    انجام شده استدر صورتی که ارجاع   *** 

  ژنتیکمشاوره )ب د و( ، مرکزغربالگری زوجینموارد مثبتاطلاعاتدفتر ثبتو)2(، فرم شمارهبرنامه کنترل سیکل سل
  .............................................................  :                    از معاونت بهداشت دانشگاه علوم پزشکی .............................................................              از مرکز بهداشت شهرستان                 از مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره سیکل سل                      

  به مرکز مدیریت بیماریها                       .......................................         به معاونت بهداشت دانشگاه علوم پزشکی                                        ............................           به مرکز بهداشت شهرستان 
  :                    کل زوجین غربال شده                                                 ............./........../.........:                تاریخ ارسال                                                          ............./........../.........:  ریخ ارسال  تا                                                          ............./........../.........:             تاریخ ارسال 

                     ...................................................................................................................: نام و نام خانوادگی تکمیل کننده فرم
  .................................:         سه ماهه.........../............../............:  تاریخ ارسال 
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  : کاربرد
  مشاورۀ ژنتیک ) ب د و ( مرکزثبت نتایج مثبت غربالگری زوجین در -1
 ارسال نتایج مثبت غربالگری زوجین به مرکز بهداشت شهرستان  -2

 ونت بهداشتی ارسال نتایج مثبت غربالگری زوجین از مرکز بهداشت شهرستان به معا -3

 ارسال نتایج مثبت غربالگری زوجین از معاونت بهداشتی به مرکز مدیریت بیماریها  -4

 اعلام کل زوجین غربالگری شده  -5

  : استفاده کنندگان
  ژنتیک مشاوره ) ب د و(مرکز  -1
 مرکز بهداشت شهرستان  -2

 معاونت بهداشت  -3

  : شرح فرم
سپس با همین علامت در جعبه ای کـه  . ص می شودمشخ در راس فرم ابتدا مرکز ارسال کننده با علامت        

  . دگرد و تاریخ ارسال قید می مشخص می شود مقصد فرم ،در جلوی عنوان مرکز دریافت کننده است
به ترتیب مشخصات زوجین، تاریخ ازدواج ایشان، اسـتان و شـهر            در ستون های فرم ابتدا ردیف و سپس           

در ستون بعدی نتایج آزمایـشات ثبـت مـی          . یشات قید می شود   محل تولد و تاریخ مراجعه برای انجام آزما       
 زن در سمت راست و سپس همین موارد برای مرد در سمت چـپ نوشـته                 MCV  ،MCH  ،A2نتایج  . شود

تست حلالیت زن در بالا و مرد در پائین و الکتروفورز زن در بالا و سپس مرد در پـائین خـط در    . می شود 
برای زن در بالای خط در ستون ... )  و Sمثلاً ناقل (هایی با قید حالت تشخیص ن. ستون بعدی ثبت می شود  

نظیر (تشخیص نهایی حالات مشترک زن و مرد . بعد و در پائین خط در همین ستون برای مرد قید می شود
  . و سپس تصمیم نهایی زوجین بعد از مشاوره ثبت می شود... )  یا βS یا Sزوج ناقل 

نت در حد شهر و روستا و تلفن هایی که از آن طریق امکان دسترسـی وجـود                  در قسمت آدرس، محل سکو    
  . داشته باشد، نوشته می شود

  . در پایان فرم، نام و نام خانوادگی تکمیل کننده و تاریخ تکمیل قید می شود
  :  ارسال فرم زمانی  ثبت دفتر و فواصل

ناسایی زوج ناقل انجام مـی شـود و         در هر بار ش   ) زوجین ناقل (ثبت دفتر صرفاً برای موارد مثبت        -1
  . با انجام اقدامات، ثبت تکمیل می شود

  . ارسال فرم هر سه ماه صورت می پذیرد -2
  : منابع داده

  مشاوره ژنتیک براساس نتایج بررسی و ارجاعات ) ب د و(ثبت داده ها در مرکز 
 
 

   مشاورۀ ژنتیک) ب د و (، مرکز اطلاعات غربالگری زوجینفتر ثبت و د) 2(شرح فرم شمارۀ ،               طرح کنترل بیماری سیکل سل
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  * نتایج آزمایشات 

 
ردیف

  

  و  نام خانوادگی نوزاد  نام ) 1
  و 

  نام پدر  ) 2

تاریخ 
تولد 
  نوزاد

  روستا/               شهر             
  

  2تلفن              /           1تلفن 

  شماره کاغذ فیلتر 

  تست حلالیت  الکتروفورز 

تاریخ ارسال 
نمونه 

  غربالگری 

تاریخ اعلام 
نتیجه 

  غربالگری 

تاریخ ارسال 
 آزمایش نمونه

  تائید 

تاریخ اعلام 
نتیجه آزمایش  

  تائید 

تاریخ تشکیل 
پرونده در 
بیمارستان 

  استان منتخب  

 
اتملاحظ  
  

1  
1(  

.....................................................................  
2(  

-  

-  

............./...............................................  

............................/................................  
  

      

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  

1  
1(  

.....................................................................  
2(  

-  

-  

............................/................................  

............................/................................  
  

      

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  

1  
1(  

.....................................................................  
2(  

-  

-  

............................/................................  

............................../..............................  
  

      

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  

1  
1(  

.....................................................................  
2(  

-  

-  

............................/................................  

......../....................................................  
  

      

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  

1  
1(  

.....................................................................  
2(  

-  

-  

............................/................................  

.........................../.................................  
  

      

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  

1  
1(  

.....................................................................  
2(  

-  

-  

............................/................................  

............................/................................  
  

      

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  

1  
1(  

.....................................................................  
2(  

-  

-  

............................/................................  

............................/................................  
  

      

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  

1  
1(  

.....................................................................  
2(  

-  

-  

............................/................................  

............................/................................  
  

      

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  

1  
1(  

.....................................................................  
2(  

-  

-  

............................/................................  

............................/................................  
  

      

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  
-  
- 

  

 .می شودمثبت و منفی نوشته بصورت *   

  ) گیریدر ستاد پی (نوزادانسیکل سل  در غربالگری  نتایج مثبت  دفتر ثبت برنامه کنترل سیکل سل، 
 : .....................................................مرکز بهداشت شهرستان
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  )     در ستاد پیگیری( دفتر ثبت نتایج مثبت غربالگری سیکل سل در نوزادان شرح، طرح کنترل بیماری سیکل سل                     

  : کاربرد
 ثبت نتایج مثبت غربالگری نوزادان در دفتر پیگیری ستاد شهرستان  -1

  : استفاده کنندگان
 مرکز بهداشت شهرستان  -1

  : فرمشرح 
در ستون چهارم آدرس در حـد شـهر و   . ، مشخصات نوزاد قید می شود)ردیفبعد از ستون  (در ستون دوم و سوم      

روستا و شماره تلفن های معتبر که اولی متعلق به والدین و دومی متعلق به یکی از خویشان نزدیک والدین می باشد،            
بعـد از آن    نتایج آزمایشات در ستون     .  ستون بعدی محل ثبت شماره کاغذ صافی آزمایش نوزاد است         . ثبت می شود  
و سـپس   ) مواردی که باید تست تائید در مورد آنها انجام شـود          (ابتدا نتیجه آزمایش الکتروفورز مثبت      . ثبت می شود  

نوشته مـی   ) موارد قابل پیگیری و ضروری برای ارجاع به بیمارستان منتخب مرکز استان           (نتیجه تست حلالیت مثبت     
  . شود

 نمونه غربالگری، تاریخ اعلام نتیجه غربالگری، تاریخ ارسال نمونه بـرای            در ستون های بعدی به ترتیب تاریخ ارسال       
این تاریخ ها هنگامی که آزمایشگاههای مربوطه اعـلام  . آزمایش تائید و تاریخ اعلام نتیجه آزمایش تائید قید می شود      
فـرم هـایی کـه مراکـز نمونـه          همچنین این تاریخ ها با      . نتیجه می نمایند، از اعلام کننده سوال و در فرم ثبت می شود            

گیری به مرکز بهداشت شهرستان ارسال می دارند، تطبیق داده می شود و در زمان تماس با مرکز بهداشتی درمـانی   
در ستون ماقبل آخر،  تاریخ تشکیل پرونده در         . پوشش دهنده محل سکونت والدین برای پیگیری، نیز کنترل می شود          

مرکز بهداشتی درمانی پوشش دهنده محل سکونت والدین در مورد ارجاع بیمار و       بیمارستان منتخب بعد از سوال از       
  . بعد از تماس با بیمارستان منتخب و کنترل مراجعه وی، ثبت می شود

ستون آخر، ستون ملاحظات است که محلی برای نوشتن نقطه نظرات و نکات مهمی است که استثنائاً برای موردی از                    
  .  و لازم است قید شودموارد آزمایش ها رخ داده

  : دادهدریافت منابع 
 ، دفترثبت مشخصات و نتایج مثبت غربالگری نوزادان در مرکز نمونه گیری  (   )فرم شماره  -1

 اعلام تلفنی آزمایشگاه مرجع غربالگری و تائید -2

 پوشش دهنده محل سکونت بیمار) م ب د(کنترل تلفنی وضعیت ارجاعات از  -3

  ات به بیمارستان منتخب مرکز استان کنترل تلفنی وضعیت مراجع -4
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  )ماه سوم(مانده از سه ماهۀ قبلی   مراجعه به مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک   مراجعه به بیمارستان منتخب  کل غربالگریتعداد   غربالگری
  مراجعات   ارجاعات   کل مراجعات  تکل ارجاعا  کل مراجعات  کل ارجاعات  ماهمتولیدن   کل الکتروفورز

یف  متولدین ماه  متولدین ماه  متولدین ماه  متولدین ماه  مثبت
رد

  

                             مشخصات  
  
  

  شهرستان 

  کل
  موارد 

  
  +تست تائید  

  
  -تست تائید  

  سوم   دوم   اول   منفی
  سوم  دوم  اول  سوم  دوم  اول  سوم  دوم  اول  سوم  دوم  اول

  مشاوره  بیمارستان  مشاوره  بیمارستان

  
1  

  

  
  

                                              

2  
  

  

                                              

3  
                                        

  

        

4  
                

  

                                

5  
        

  

                                        

6  
        

  

                                        

7  
        

  

                                        

8  
        

  

                                        

9  
        

  

                                        

10  
        

  

                                        

11  
                        

  

                        

12  

  

                                                

13  

  

                                                

                                                                                                                                                    نوزادان ، خلاصه اطلاعات  غربالگری )3(، فرم شماره برنامه کنترل بیماری سیکل سل
                       کز مدیریت بیماریها     مربه  ....................:    .............................انشگاه علوم پزشکیاز د/به : .........................................     از مرکز بهداشت شهرستان  

...........................................................: نام و نام خانوادگی تکمیل کننده فرم  
........../.............   ./: ........تاریخ تکمیل فرم   

.......................................: .........سه ماهه  
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  خلاصه اطلاعات غربالگری نوزادان  ،  )3(فرم شماره شرح ، طرح کنترل بیماری سیکل سل                      

  : کاربرد
ی بیماری سیکل سل از مرکـز بهداشـت شهرسـتان بـه        ارسال اطلاعات کلی و خلاصه غربالگری نوزدان برا        -1

 معاونت بهداشت دانشگاه علوم پزشکی مربوطه 

ارسال اطلاعات کلی و خلاصه غربالگری نـوزادان از معاونـت بهداشـت دانـشگاه علـوم پزشـکی بـه مرکـز                        -2
  مدیریت بیماریها 

  : استفاده کنندگان
 مرکز بهداشت شهرستان  -1

  زشکی معاونت بهداشتی دانشگاه علوم پ -2
  : فرمشرح 

  ).   ارسال کننده و دریافت کننده معلوم می شودبا علامت (در راس فرم مشخصات ارسال کننده قید می شود 
در ستون بعدی مشخصات غربالگری با ذکـر کـل          . مشخصات شهرستان ثبت می شود    ) بعد از ردیف  (در ستون دوم    

تفکیک موارد مثبت و منفی قید می شـود و مـوارد مثبـت               موارد غربالگری شده، سپس کل موارد الکتروفورز شده به          
بـه تفکیـک    ) غربال شدگان (در ستون بعدی تعداد کل      . مثبت و منفی، ثبت می شود     ) تائید(خود به تفکیک تست حلالیت      

ثبـت  (ستون بعد مربوط به تفکیـک ارجاعـات و مراجعـات    . قید می شود) از سه ماهۀ ارسال فرم(ماه اول، دوم، سوم   
غربـال شـدگان مـاه      (مثلاً اگر   (است که باید به تفکیک غربال شدگان در هر ماه قید شود             ) ر بیمارستان منتخب  شده د 

 نفر هستند، چنانچه هر ده نفر ارجاع شده اند قید می شود و اگر مراجعات هـم          10اول که واجد شرایط ارجاع بوده اند      
) ب د و (مراجعات به مرکز بهداشـتی درمـانی ویـژه       ). کامل بوده، همین رقم در محل ماه اول مراجعات ثبت می شود           

ستون مانده از ماه سومِ سه ماهۀ قبلی، مـواردی از ارجاعـات و              . مشاوره ژنتیک نیز به همین ترتیب نوشته می شود        
و آزمایشات در ماه سوم، اطلاعات مربوط به آن ها بـرای ارسـال در ایـن                 ) غربالگری(مراجعات که بدلیل وقوع تولد      

  . اهه آماده نبوده است را، پوشش می دهدسه م
  : ارسال فرمزمانی فواصل 
  سه ماهه

  : دادهدریافت منابع 
 ، دفتر ثبت مشخصات و نتایج مثبت غربالگری نوزادان در مرکز نمونه گیری (   )فرم شماره  -1

 دفتر ثبت نتایج غربالگری سیکل سل نوزادان در ستاد پیگیری -2

 شاوره ژنتیک م) ب د و(خلاصه اطلاعات مرکز  -3
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  فوت   تعداد روز و دلایل عمده بستری

ردیف
  و  نام خانوادگی نام   

  و 
  ) یا  کد ملی(شماره شناسنامه  

  سال تولد 
  تاریخ  اولین مراجعه

  فعلی  تاریخ مراجعه 
حمله مفاصل 
  دست و پا

حمله مفاصل 
 شانه و هیپ

  سایر  عفونت ریوی تجمع طحالی حمله مغزی
   عفونت ها

سایر عوارض 
  بیماری

  بیماریهای
  مرتبط  غیر 

با بیماری  
  اصلی

مجموع 
روزهای 

بستری در 
  این مراجعه 

 *علت   تاریخ 
  زمینه ای 
  نهایی

  روستا/        شهر        
  2تلفن       /        1تلفن 

1  ........................................................................  

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

/           /  
...........................................  

 /           /  

                  

  
-  

  
-  

  

.............................................  
........................................../...........  

  
........../..............................................  

2  ........................................................................  

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

/           /  
...........................................  

 /           /  

                  

  
-  

  
-  

  

.............................................  
........................................../...........  

  
.........................../.............................  

3  ........................................................................  

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

/           /  
...........................................  

 /           /  

                  

  
-  

  
-  

  

.............................................  
........................................../...........  

  
.........................../.............................  

4  ........................................................................  

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

/           /  
...........................................  

 /           /  

                  

  
-  

  
-  

  

.............................................  
........................................../...........  

  
.........................../.............................  

5  ........................................................................  

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

/           /  
...........................................  

 /           /  

                  

  
-  

  
-  

  

.............................................  
........................................../...........  

  
.........................../.............................  

6  ........................................................................  

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

/           /  
...........................................  

 /           /  

                  

  
-  

  
-  

  

.............................................  
................/.....................................  

  
.........................../.............................  

7  ........................................................................  

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

/           /  
...........................................  

 /           /  

                  

  
-  

  
-  

  

.............................................  
........................................../...........  

  
.........................../.............................  

  
  

                              بیمار به بیمارستان منتخب                                                                                         دوره ای راجعه  و دفتر ثبت  م )4(، فرم شماره برنامه کنترل بیماری سیکل سل
  ......./......................./....تاریخ : .....................................................    مرکز بهداشت شهرستان/  به معاونت بهداشت: .........................................................         شهرستان /  بیمارستان منتخب مرکز استان 

         :  ........../.........../.............تاریخ به مرکز مدیریت بیماریها           ........./.........../.............        .تاریخ   : ................................................................................  به معاونت بهداشت دانشگاه: .................................................................................             مرکز بهداشت شهرستان

  ..........: ................................    نام و نام خانوادگی تکمیل کننده فرم                                                                                                                                                         . هایتاً باعث مرگ بیمار شده استعلت زمینه ای ، علت شروع کننده بیماری و علت نهایی، عارضۀ  بیماری زمینه ای  است که ن*     
  : ........../.........../.............                               تاریخ تکمیل                                                                                                                                                                                                                                                                                                 

  : ...........................................                                                                                                                                                                          سه ماهه                                                                                                                                   
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   و دفتر ثبت مراجعه دوره ای بیمار به بیمارستان منتخب  )4(فرم شماره شرح ، طرح کنترل بیماری سیکل سل                         

  : کاربرد
/ مرکـز اسـتان     ( سیکل سل در مراجعات دوره ای یا موردی به بیمارستان  منتخـب               ثبت مشخصات بیماران   -1

 ) شهرستان

 مرکز بهداشت شهرستان / ارسال اطلاعات بیماران به معاونت بهداشت  -2

  : استفاده کنندگان
  شهرستان / بیمارستان منتخب مرکز استان  -1
  : فرمشرح 

 معلوم می شود و مشخصات آن قید می گردد       نده فرم با علامت     در بالای فرم، ابتدا محل ارسال کننده و دریافت کن         
  . و تاریخ ارسال نوشته می شود

در ستون  . نام و نام خانوادگی و شماره شناسنامه یا کد ملی بیمار قید می شود             ) بعد از ستون ردیف   (در ستون دوم    
در سـتون  . اریخ مراجعه فعلی نوشته می شـود بعدی به ترتیب از بالا به پائین، سال تولد، تاریخ اولین بار مراجعه و ت         

مجموع روزهای بستری در مراجعـه فعلـی در سـتون    . بعدی به تفکیک تعداد روز و دلایل عمده بستری ذکر می شود        
  . بعد نوشته می شود

 و  به تفکیک زمینـه ای    ) خلاصه شده ( کلمه   3تاریخ و علت آن در حداکثر       ) در این مراجعه  (چنانچه فوت رخ داده باشد      
تلفـن دوم   (آدرس بیمار صـرفاً شـامل شـهر و روسـتا و تلفـن یـک و دو                   . نهایی در بالا و پائین خط نوشته می شود        

  . قید می شود) مربوط به یکی از خویشان برای دسترسی بیشتر، در صورت رضایت والدین است 
  . پایین صفحه قید می شوددر انتهای سمت چپ در ) ارسال(نام و نام خانوادگی تکمیل کننده و تاریخ تکمیل 

  :  ارسال فرم زمانی ثبت و فواصل
 . ثبت در بیمارستان با هر مورد مراجعه و ارائه خدمات انجام می شود -1

  .  ماهه صورت می گیرد3 ارسال به مرکز بهداشت یا سطوح بالاتر به فواصل  -2
  : منابع داده

 مصاحبه با بیمار و خانواده وی  -1

  بیمار پرونده بیمارستانی و همراه  -2
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                        .....................................................................:   نام پدر          ...................................................................:  نام خانوادگی                        ...........................................................:  بیمار نام                          

  ..................................  :  قومیت                  ...............................: جنس                    ..................................:  تاریخ تولد          ...............................................................:  شهرستان محل تولد

  )......................................................................: خانه بهداشت/ پایگاه بهداشتیمرکز بهداشتی درمانی، (        .......................................................:  شهرستان تحت پوشش مرکز بهداشت

  

                           یت والدینوضع
  

  .....................  :  قومیت        ....................... : شغل       ................. : تحصیلات       .........................  : استان محل تولد        ......................................... : م و نام خانوادگینا                         
                           

  ............................................................................................................................................................................................: رابطه دقیق خویشاوندی         .........................: سال ازدواج 
  

    ..........................................................: نام شهرستان محل غربالگری   .........................................................................:  نتیجه              بله : را انجام داده اند) سیکل سل( غربالگری زوجین آزمایشات 
  .................................................................................................................................................................................................................................................................: علت           خیر 

  
    .......................................................................:  مشاورهشهرستان محل     ............................................................................................:  نهایی تصمیم        بله     دریافت داشته اند؟ژنتیک زوجین مشاوره 

  .................................................................................................................................................................................................................................................................: علت           خیر 
  

  ......................................................................................................................................................................:   بله             خیر             علت  دریافت کرده اند؟  دفترچۀ راهنمازوجین آیا 
  

  ..........................................................................................................................................:  از بارداری    نوع پیشگیری         خیر               آیا والدین به این بارداری تمایل داشته اند؟ بله
  

   آیا غربال گری نوزاد انجام شده است؟ 
                                                                                     

.......................................................................................................................................................................: جواب                                                                                                                        
 

  ....................................................................................................................................: PND آزمایشگاه محل انجام                                                                                                                      
  

    ........................................................................................................................: علت            خیر   : اقدام جهت سقط                                                  )در زمان جنینی (برای بیمار   PNDآیا 
  انجام شده است؟

 ..........................................................................................................................................................................:    علت                                                                                                                    
 

  ......................................................................................................................................................................:     علت             خیر       بلهنوزاد به بیمارستان منتخب ارجاع شده است؟ آیا 
  

  .......................................................................................................................................:    علت            خیر       بلهارجاع شده اند؟ ) بعد از تولد فرزندشان(به مشاوره ژنتیک آیا زوجین 
  

  ...................................................................................................................................................................: علت                 خیر        بله دارد؟ )بیمارستان منتخب(پرونده بالینی نوزاد آیا 
  

  .................................................................................................................................................: علت                 خیر    بلهپرونده بیمارستان منتخب نوزاد بطور کامل تکمیل شده است؟ آیا 
  

  .................................................................................................................................................................................: علت                خیر        بله راهنما دریافت کرده اند؟ برگهوالدین آیا 
  

  .............................................................................................................................................................................:  علت          خیر          آیا زوجین مراقبت مستمر دریافت داشته اند؟ بله
   

  .......................................................................................................................................:  علت               بد          متوسط           خوب :  پیشگیریبرنامه وضعیت آگاهی والدین از چگونگی 
  

  ...............................................................................................................................................:      علت         بد           متوسط      خوب  :   نوزادآگاهی والدین از چگونگی درمانوضعیت 
  

  وضعیت سایر فرزندان
  
  ...............................   :تعداد  ....................................................  )1                                                                                                                                                                                                              

  :نوع  ،سایر هموگلوبینوپاتی ها  ابتلا به                             تعداد مبتلا                          تعداد ناقل                            تعداد سالم
                                                        ..............................   :تعداد  ................................................... )  2                                                                                                                                                                                                             

  
  ............................   :تعداد  ................................................................................................................................................................................................................  ) 1                       

   :  علت   ،فوت شده 
  ............................   :تعداد  ..............................................................................................................................................................................................................    ) 2                             

  
  ...........................   :تعداد  ..................................................................................................................................................................................................................)  1                             

  :   علت :  سقط شده 
  ...........................   :تعداد  ..................................................................................................................................................................................................................)  2                             

 
   ،  بررسی موارد بروز  )5(، فرم شماره برنامه کنترل سیکل سل

 
 بله
 
 
 
 خیر

  ..............................                   ......................               .............................                     ..........    ...........          ..........................                    ....................                                                پدر                              

 ..............................                   ......................               .............................                     ..........    ...........    ..........................                          ....................                                               مادر                             

..............................................................................................................................:  علت       خیر   ............................................:بله               نتیجه  
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  )..........................................................: .........نام و نام خانوادگی ( : نوزاد 
   

  *:الکتروفورز

  

 :حلالیتتست 
 

     
  سایر      

  آزمایشات 
  نوزاد    
  
  

  : والدین 
  

  :   *الکتروفورز/ تست حلالیت                       
  
  
  
  
  سایر آزمایشات  
   

  
  

  مشخصات تکمیل کننده فرم
  

  ........../........./..........:  تاریخ تکمیل .................................................................................................................................................................... : تکمیل کننده نام خانوادگی  نام و
  

  .........................................................................................................................................................................................................................  : برنامهستاد شهرستان  کارشناس نام 
  

  نظریه 
   کارشناس ستاد

                                        :  شهرستان 
  
  

  ........../........./..........:   تاریخ ........................................................................................................................................................... :  کارشناس ستاد دانشگاه  نام خانوادگی نام و
  

   نظریه نهایی
  کارشناس ستادی

  :                                        دانشگاه 
  
  
   

: هاد ـپیشن   

 

 

 

 

  . ضروری استها  ذکر کامل باند و در صد هر یک از هموگلوبین* 

                                                                                                       :                                        نتیجه                                                                                                        ) 1
  ...........................................................................................................................................................................................................................................:نوع  

  :                             نتیجه )                                                                                                                     2  

  :پدر
....................................................................................................................................................................................................................................................................  

  : مادر

1-   .....................................................................................................................................................................................................................................  

2-    ....................................................................................................................................................................................................................................  

3-  ...................................................................................................................................................................................................................................... 

 ،  ادامه بررسی موارد بروز  )5(، فرم شمارهبرنامه کنترل سیکل سل

1-  ................................................................................................................................................................................................................................  

2- .................................................................................................................................................................................................................................  

3-  ................................................................................................................................................................................................................................ 

 پدر              
 مادر              

                                     /      

 /                                          

1-  ................................................................................................................................................................................................................................  

2- .................................................................................................................................................................................................................................  

3-  ................................................................................................................................................................................................................................ 

   نهاییپیشنهادات 
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  : کاربرد
  ) جدید به دنیا آمده(ثبت مشخصات هر مورد جدید شناسایی شده و هر مورد بروز  -1

  : استفاده کنندگان
اونـت بهداشـتی    کارشـناس سـتادی شهرسـتان و مع       (مرکز بهداشت شهرستان همراه با معاونت بهداشتی دانشگاه          -1

  )  بطور توام
  : شرح فرم

سپس مشخصات مرکز پوشش دهنده محـل سـکونت وی ثبـت            . در راس فرم مشخصات فرد تحت بررسی نوشته می شود         
  . می شود

مشخـصات پـدر روی خـط بـالا و          (در ذیلِ عنوان وضعیت والدین، مشخصات ایشان و به تفکیک پدر و مادر ذکر می شود                 
  ).  ائینمشخصات مادر روی خط پ

مثلاً رابطه ندارد   (در همین بخش بعد از ثبت مشخصات کامل هر دو، سال ازدواج و رابطه دقیق خویشاوندی ذکر می شود                    
، سپس مشخصات آزمایشات غربالگری زوجین برای فرزند تحت بررسـی           )پسر عمو / پسر عمه یا دختر عمو      / یا نوه دایی    

فقـط نتـایج آزمایـشات اصـلی        ( نتـایج آزمایـشات ایـشان ثبـت مـی گـردد              نوشته می شود و نتایج مربوطه براساس برگـه        
  ).غربالگری برحسب الگوریتم

و شهر محـل انجـام      ) تصمیم نهایی (سپس چنانچه زوجین بعد از انجام تست های غربالگری مشاوره ژنتیک شده اند، نتایج               
در صورت مـشاوره  .  ذکر می شود) خلاصه (مشاوره قید می شود و اگر مشاوره نشده اند، علت آن به صورت پیام کوتاه            

خواسـته یـا ناخواسـته بـودن بـارداری در      . ثبت مـی شـود  ) دفترچه راهنما(شدن، دریافت یا عدم دریافت راهنمایی مکتوب   
  . قسمت بعدی ذکر می شود

مثبـت   انجـام شـده و جـواب         PNDدر صـورتی کـه      ( وی قید می شود      PNDبعد از آن، وضعیت غربالگری نوزاد و انجام         
  . بوده، در خصوص اقدام برای سقط سوال و نتایج ثبت می شود) جنین بیمار(

بعد از این بخش ارجاع نوزاد به بیمارستان منتخب و اقدامات لازم در این بیمارسـتان ذکـر مـی شـود و وضـعیت دریافـت                
اعـلام شـده در برگـه اعـلام     تعریـف شـده و   (یا عدم آن ثبت می شود و چگونگی اجرای مراقبت     ) مکتوب(دفترچه راهنمای   

والدین باید بـه محتویـات دفترچـه راهنمـا تـسلط داشـته              (آگاهی والدین سپس سوال     . سوال و نتایج ذکر می شود     ) مراقبت
  . و نتایج ثبت می شود) باشند

لین در  تعـداد نـاق   . بعد از این قسمت در ذیلِِ عنوان وضعیت سایر فرزندان، مشخصات سایر فرزندان خانواده ذکر می شود                
در قسمت سایر هموگلوبینوپاتی ها، نـوع و تعـداد     . این قسمت در صورتی قید می شود که قبلاً بررسی صورت گرفته باشد            

مشخـصات  . در قسمت فوت شدگان، فرزندان فوت شده در خانواده با قید علت و تعـداد، ذکـر مـی شـود                    . آن ذکر می شود   
  . سقط شدگان در قسمت آخر صفحه اول ثبت می شوند

بـرای  (، ابتدا نام و نام خـانوادگی نـوزاد مجـدداً قیـد مـی شـود                  )صفحه دوم همین فرم   (در برگه ادامه بررسی موارد بروز       
) تـست هـای الکتروفـورز و حلالیـت    ( ، سپس جواب آزمایش های انجام شـده اصـلی   )پیشگیری از گم شدن برگه های دوم    

  . ه برای وی در رابطه با این بیماری ذکر می شودانجام شد) اصلی(نوزاد و بعد سایر آزمایش های ضروری 
ذکر مـی شـود   ) تائید(در قسمت والدین، تست های مربوطه اصلی غربالگری ایشان، ابتدا تست حلالیت و سپس الکتروفورز   

  . و بعد سایر آزمایش های اصلی و مرتبط ثبت می شود
ارشناس ستاد شهرستان و سـتاد دانـشگاه ثبـت          در قسمت مشخصات تکمیل کننده فرم، ضمن نوشتن مشخصات، نظریه ک          

  .  کارشناس یاد شده ذکر می شود2پیشنهادات نهایی با همفکری . می شود
  : زمان تکمیل فرم

. و حداکثر یک ماه بعد از شناسایی موارد قدیمی که جدیداً شناسایی شده انـد، مـی باشـد              ) مورد جدید (ماه بعد از بروز     سه  
  . تان منتخب و با ارسال فرم موارد مراجعه به بیمارستان، شناسایی می شوندموارد جدید از طریق بیمارس

  : منابع داده
  ) و بیمار در صورت امکان و لزوم(مصاحبه با والدین بیمار 

 

 بررسی موارد بروز ، )5(فرم شمارۀ شرح ،  سلطرح کنترل بیماری سیکل
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  .........: .............................................شماره پرونده/ کد      : ...................................................       بیمارستان............: .......................................دانشگاه علوم پزشکی
  

  : ..........................................................   شماره تلفن   .......  ...............................: ........................................................دهنام و نام خانوادگی متخصص تکمیل کنن
  

  ........../........../: .........مراجعهتاریخ                                                                                                            : ........./........../..........فراخوان تاریخ 
                                          مشخصات   بیمار                   

  :  .................................................تاریخ تولد: ......................................................................               نام و نام خانوادگی.....       :  ....................................................نام

  .................: وزن ......................: سن فعلی: ...............................  ملیت: ..................................        قومیت)  .............................................  یا کد ملی(شماره شناسنامه 

 : تلفن تماس..........................    : ..........روستا.............................: ........شهر... .............: .......................استان:  آدرس

  ...........................................................................................................................: ...........علت ارجاع: ........................................................................    ارجاع شده از سوی 
  )  با ذکر دوران زندگی(شده های انجام غربالگری                                            

  ........../.........../: ..........تاریخ....................................................     ...................: ..........نتیجه ......................................      /: .................................................. غربالگری-1
  : ........../.........../..........تاریخ..............................................     : ...................................نتیجه : ................................................../......................................      غربالگری -2
  : ........../.........../..........تاریخ.................................     : ................................................نتیجه : ................................................../......................................      غربالگری -3

  )               برای این بیماری انجام شده(                           اقدامات پاراکلینیک                   
  : ........../.........../..........تاریخ    ...............................: ....................................................نتیجه .........................................   : ......................................................... اقدام -1
  : ........../.........../..........   تاریخ : ...................................................................................نتیجه .................................   : .................................................................اقدام  -2
  : ........../.........../..........   تاریخ : ...................................................................................نتیجه .........................   : .........................................................................اقدام  -3
  : ........../.........../..........   تاریخ : ...................................................................................نتیجه .................   : .................................................................................اقدام  -4
  : ........../.........../..........   تاریخ : ...................................................................................نتیجه .........   : .........................................................................................اقدام  -5

                با توجه به نوع بیماری  اصلی ات اختصاص،)فعلی(                     وضعیت بالینی                   
1-.......................................................................................................................................................................................................................................................  ...............  

2-....................................................................................................................................................................................................................... ............................  
3-................................................................................................................................................................................................................................. ..................  
  ................................................................................................:   علت    خیر  بله آموزش های ضروری مرتبط با بیماری را دریافت کرده؟ ) یا خانواده(مار بی

                                  تشخیص                            
  : تشخیص اولیه

  
  
  
  : تشخیص نهایی 

                                ICDنام بیماری                                        ارگان مبتلا                                    تاریخ تشخیص نهایی                                      کد
   )یا ناهنجاری(

                   و ارجاعات  توصیه ها،                         برنامه درمانی              
1-.............................................................................................................................................................................. ..........................................................................................  
2-.................................................................................................................................................................. ......................................................................................................  
3-...................................................................................................................................................... ..................................................................................................................  
4-.......................................................................................................................................... ..............................................................................................................................  
5-.............................................................................................................................. ..........................................................................................................................................  
6-.................................................................................................................. ......................................................................................................................................................  
  

/ // // /

.

  ، اولین ثبت وضعیت بالینی در بیمارستان منتخب  مرکز استان ) 1(فرم شماره   ،).............................بیماری اختصاصی، (برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک 

1................................................................... (  
2.................................................................. ( 

/ /

/ /

  تاریخ مراجعه
    مارستان بی به 

 :منتخب
 تاریخ تشخیص

      )بار اول( 
 تاریخ مراجعه

    )بار اول (: به پزشک

 تاریخ
  بروز 
علائم

/ /

  :  بدلیل                                      :  تاریخ مراجعه بعدی
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   مرکز استان در بیمارستان منتخب ، اولین ثبت وضعیت بالینی ) 1(فرم شماره شرح ،).............................بیماری اختصاصی، (برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک
 

  :  فرمکاربرد
 این فرم صفحه اول ثبت بالینی و پیگیری است و در بار اول کـه بیمـار بـه بیمارسـتان منتخـب مرکـز اسـتان              -1

  .مراجعه می کند، تکمیل می شود
 .  این فرم از جمله فرم های مشترک بین برنامه های کنترل بیماریهای ژنتیک است

  : استفاده کنندگان
چنانچـه چنـد برنامـۀ کنتـرل        (بیمارستان های منتخب در برنامه های کنترل بیماریهای ژنتیک مرکـز اسـتان               -1

بیماری ژنتیک از گروههای متفاوت در یک استان به اجرا در آید، بعضاً ضـرورت دارد چنـد بیمارسـتان یـا                      
 ).  فرم باشندچند بخش از یک بیمارستان انتخاب شوند و مصرف کنندۀ این

  : فرمشرح 
کـه فـرم را در اولـین        (در ردیف اول مشخصات دانشگاه، بیمارستان و متخـصص درمانگـاه در بیمارسـتان منتخـب                 

در ردیف دوم، ذیل عنوان مشخصات بیمار، مشخصات وی ثبـت مـی             . ثبت می شود  ) ملاقات با بیمار تکمیل می نماید     
  .  شودشود و سپس تلفن مطمئن تماس بیمار نوشته می

و علـت ارجـاع قیـد       ) PKUمثلاً مرکز بهداشتی درمانی، نمایندۀ انجمـن        (در خط آخر این ردیف نام مرکز ارجاع کننده          
کلیه بیماران شناسایی شده در برنامۀ غربالگری از طریـق مراکـز بهداشـتی درمـانی پوشـش دهنـدۀ محـل                      . می شود 

  . سکونت ارجاع می شوند
های انجام شده در رابطه با بیماری بیمار ثبت مـی شـود، مـثلاً بـرای سـیکل سـل،                     غربالگری  ) سوم(در ردیف بعدی    

ذکر می شود و نتیجه و تاریخ هـر یـک           ) نوزاد(، غربالگری بیمار    PKUغربالگری والدین، غربالگری نوزاد و در مورد        
  .  ثبت می شود

در مـورد  ) ز مراجعه به ایـن بیمارسـتان   قبل ا(در ردیف بعدی اقدامات پاراکلینیک اصلی صورت گرفته و نتایج آن ها           
  .بیماری مورد نظر، ذکر و تاریخ هر یک ثبت می شود

 ، PKUمـثلاً در مـورد   ( قسمت اصلی  بالینی مرتبط بـه ایـن بیمـاری           3بیمار در   ) فعلی(در ردیف بعد وضعیت بالینی      
  .  می شود، نوشته ) قسمت اصلی است3نتایج معاینات عصبی معاینات پوستی و مشخصات رشد، 
 بعد از اجـرای آمـوزش هـای مربوطـه قیـد مـی               ICDکُد  . (در ردیف بعدی مشخصات تشخیص بیماری قید می شود        

  ). گردد
مـثلاً در مـورد     (در ردیف بعدی برنامه درمان و توصیه های اصلی شامل مراقبت های اصلی و طبی و موارد ارجـاع                    

  . ذکر می شود) یک یا کاردرمانی ، مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتPKUبیماری 
  .در پایان این ردیف، تاریخ مراجعه بعدی و دلیل مراجعه بعدی نوشته می شود

  : فواصل زمانی تکمیل فرم
در ادامـه و در مراجعـات       (این فرم تنها در زمان اولین مراجعه بیمار به بیماستان منتخب مرکز استان ثبت مـی شـود                   

  ).شهرستان صفحات بعدی این فرم تکمیل می شود/ استان بعدی به بیمارستان منتخب مرکز 
  : منابع داده

  و مدارک پزشکی همراه ایشان  ) و در صورت امکان و لزوم، بیمار(مصاحبه با والدین بیمار 
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  : عمومیمعاینه 

  
  
  
  
  
  
  

  : اختصاصی اندام، ارگان و دستگاههایی که بواسطه این بیماری تحت تاثیر قرار می گیرندمعاینه 
  
  
  
  
  
  
  
   :رخداد ها و عوارض اصلی مورد انتظار در این بیماریبررسی 
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  

  ): در دوره تعریف شده برای این بیماری(مصارف دارویی 
  
  
  
  
  
  
  
  
  

  : آزمایشات و نتایج 
  
  
  
  
  

  
  

1- .................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  
2-  .................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  
3-  ................................................................................................................................................................................................................................................................................................................. 

                                                                    1-   .......................................................................................................................................................................................................  

  .....................................................................................................................................................................................................   -2        عارضهشرح     : .............تعداد ، ....................عارضه 

                                                                    3-   .....................................................................................................................................................................................................  

                                                                    1-   .......................................................................................................................................................................................................  

  .....................................................................................................................................................................................................   -2         عارضهشرح     : .............تعداد ، ....................عارضه 

                                                                    3-   .....................................................................................................................................................................................................  

                                                                    1-   .......................................................................................................................................................................................................  

  .....................................................................................................................................................................................................   -2         عارضهشرح     : ............تعداد ، ....................عارضه 

                                                                    3-   .....................................................................................................................................................................................................  

   :               میزان توصیه شده                          :  میزان مصرف .....................................................................................................................    -1
  
   :                        میزان توصیه شده                 :  میزان مصرف .....................................................................................................................    -2

 
   :                        میزان توصیه شده                 : میزان مصرف..............................................................................................      ......................-3

  : موارد اصلی
  .......................................................................................... :نتیجه  ................................................................................. ........................................................................................................................ -1
  .......................................................................................... :نتیجه  ................................................................................. ........................................................................................................................ -2
  .......................................................................................... :نتیجه  ................................................................................. ........................................................................................................................ -3
  .......................................................................................... :نتیجه ...............................................................................................................................................................................:  سایر آزمایشات-4

1- .................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  
2-  .................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  
3-  ................................................................................................................................................................................................................................................................................................................. 

  شهرستان / ، بررسی دوره ای بیمار در بیمارستان منتخب  مرکز استان  )2( شمارهفرم،).............................بیماری اختصاصی،(جامع کنترل بیماریهای ژنتیک برنامه
  

  :       /        /       تاریخ این مراجعه: ..........................................................        کد یا شماره پرونده بیمار........................................................         : ............نام و نام خانوادگی بیمار

  ادامه بررسی در پشت صفحه*
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  : سایر بخش ها

  
  
  
  
  
  
  
  

  
  
  
  
  
  

  
  
  

  : )اجتماعیحمایت و  (اوره مش
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  

  :  بیماره شده بتوصیه برنامه نهایی 
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  

  : بخش های اصلی مرتبط با این بیماری
  
1- ........................................................................................................................................................................................................................................................................................  
  
  ..................: .......................................................................................................................................................................................................................................................وصیه ها   ت
  
2- ........................................................................................................................................................................................................................................................................................  
           

  ................................................................................: .........................................................................................................................................................................................   توصیه ها
  
  ......................................................................................................................................................................................................................................................................:  سایر موارد-3
  ) با ذکر مورد(

  .............................................................................................................................................: ............................................................................................................................   توصیه ها

  
  ...............................................................................................................................................................................................................................................................:  بیماروضعیت  -1
  
  ............................................................................................................................................... ...........................................................................................................:  وضعیت خانواده-2
  

  ........................................................................................................................................................... ..............................................................................: ) به بیمار و خانواده (توصیه ها
  

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

  : حمایت های اجتماعی) الف
  
1(............................................................................................................................................................... ............................................................................................................................  
  
2(............................................................................................................................... ............................................................................................................................................................  
  
3(............................................................................................... ............................................................................................................................................................................................  
  
  : درمانی) ب
  
1(.................................................. .........................................................................................................................................................................................................................................  
  
2(.................. .........................................................................................................................................................................................................................................................................  
  
3(.................................................................................................................................................................................................................................................. .........................................  
  
4(.................................................................................................................................................................................................................. .........................................................................  
  
5(.................................................................................................................................................................................. .........................................................................................................  
  

  ) ..................................................................................................................................................................................................................................................................: علت(    است    نابهنگام     این مراجعه، بهنگام
           /        /:         تاریخ...............................................:   مسئول نام و نام خانوادگی پزشک                                                                                                                 .............../............./............: تاریخ مراجعه بعدی

  

  شهرستان / ، بررسی دوره ای بیمار در بیمارستان منتخب  مرکز استان )2( فرم شمارهدامها،).............................بیماری اختصاصی،(جامع کنترل بیماریهای ژنتیک برنامه
  

     .................................................................................:    نام پدر....................................................................................................................................................................................: نام و نام خانوادگی بیمار
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  :  فرمکاربرد
بت وضعیت در اولین بار مراجعه یا ثبت نام جدید بیمار قـدیمی در              ث(ثبت بررسی دوره ای بیمار در بیمارستان منتخب         

 ).   این فرم صورت نمی گیرد

  : استفاده کنندگان
  شهرستان  /  بیمارستان منتخب مرکز استان 

  : شرح فرم
 3معاینه عمومی به صـورت        . ابتدا مشخصات بیمار همراه کد یا شمارۀ پرونده و تاریخ مراجعه فعلی وی ثبت می شود               

به همین ترتیب معاینات اختصاصی و نتایج در قسمت بعد          . قسمت اصلی و مهم معاینه در قسمت بعدی به ثبت می رسد           
) یا در دوره تعیین شده بـرای بیمـاری        (سپس تعداد عوارض و رخدادهای اصلی در سه ماهه قبلی           . از آن ثبت می شود    

  .  باید نوشته شوداین بخش به تفکیک عوارض ایجاد شده. بررسی و ثبت می شود
در . بررسی و میزان آن مـی شـود  ) یا در دورۀ تعیین شده برای بیماری(بعد از این، مصارف دارویی در سه ماهه قبلی      
  . همین میزان توصیه شده نیز نوشته می شود

  . آزمایشات انجام شده در بیمارستان منتخب و نتایج آنها بعد از این قسمت ثبت می شود
) برای پیشگیری از گم شـدن یـا اشـتباه شـدن    (م و نام خانوادگی بیمار و نام پدر مجدداً ثبت می شود در صفحۀ دوم نا  

نظیـر فیزیـوتراپی و دندانپزشـکی بـرای     (سپس ادامه سایر بررسی های صورت گرفته در بخش های دیگر بیمارستانی      
ها و همچنین توصیه های انجام شده توسـط  و نتایج آن... )  یا قلب برای سندرم داون و     PKUهموفیلی، یا اعصاب برای     

  . بخش مربوطه ثبت می شود
بیمار توسط بخش مرتبط ثبت مـی شـود و وضـعیت کلـی و               ) و حمایت های اجتماعی   (بعد از این قسمت نتایج مشاوره       

اصلی او و خانواده وی از نظر اجتماعی  نوشته می شود و توصیه هـای صـورت گرفتـه در ایـن قـسمت مـنعکس مـی                             
  . گردد

برنامه نهایی توصیه شده برای بیمار در دو قسمت حمایت های اجتماعی و برنامه درمـانی توسـط پزشـک مـسئول در                       
مـلاک  (سپس در همین محل بهنگام یا نا بهنگـام بـودن مراجعـه بـه بیمارسـتان قیـد مـی شـود               . درمانگاه ثبت می شود   

و در صـورت نابهنگـام بـودن علـت آن     )  شده استقضاوت، تاریخ مراجعه است که در بررسی قبلی در همین محل ثبت   
مراجعۀ در هر بیماری براساس نیاز بیمار به مراجعه و توسـط            (ثبت می گردد و تاریخ مراجعه بعدی  منعکس می شود            

  ). پزشک تعیین مسئول، تکمیل می شود
 2 مسئول اصلی تکمیل این فرم       در پایان، پزشک درمانگاه به عنوان هماهنگ کننده کلیه امور طبی و مشاوره ای بیمار و               

  .  صفحه ای نام و نام خانوادگی خود را ثبت و تاریخ تکمیل را قید می کند
  : فرمفواصل تکمیل

  در زمان تعیین شده برای مراجعه های دوره ای بیمار  
  : منبع داده

  )  اهبا مدیریت پزشک مسئول بیمار در درمانگ( نتایج بررسی های پاراکلینیک و بالینی بیمار 

  شهرستان / ، بررسی دوره ای بیمار در بیمارستان منتخب  مرکز استان )2(فرم شمارهشرح ،).............................بیماری اختصاصی،(جامع کنترل بیماریهای ژنتیکبرنامه
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................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................. 

  ..............    /    ..........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................: تاریخ /  نام و نام خانوادگی  

     الف ، مشخصات و آزمایشات قبلی               بخش اول                         
  استان محل تولد والدین  میت والدینقو  محل تولد

  فرد
  تحصیلات  تاریخ تولد  نام و نام خانوادگی

  استان  شهر
  قومیت  دین

  مادر  پدر  مادر  پدر
                        زن 

                        مرد 
                        
                        
  

  ...................: ندان سالمز   تعداد فر................):   به این بیماری(     تعداد فرزندان مبتلا ...............................................................................................................:        نسبت خویشاوندی......................:  سال ازدواج 
  

  ................................................................: علت ارجاع   خیر  )........................... : PND نوبت   ............................: نوبت بارداری    .......................) : LMP(سن جنین به هفته    (   بلی  : خانم باردار است
  
  

  ..........................................................)2 ..........................................................) : 1       تلفن .................................................:  روستا     ....................................:       شهر.................................: استان:   نشانی محل سکونت 
  
  

         بلهخیر  :       مشمول تسهیلات ویژه        ................................................................. :نوع بیمه
  

    غیر ژنتیک  ب ، نتایج آزمایشات                                    
  

  ) مرحله دوم(تکمیلی    ) مرحله اول(تکمیلی    اولیه   فرد
        زن 
        مرد

        
        

  ) و بررسی ژنتیک قبلی(   PNDنتایج ج ،                                           
   

         .......................:ناقل    جنین  ..................: سالم   جنین ) ................:  سقط شده جنین(  .............................:  بیمار   جنین   .......................:  PNDتعداد       دارد      ندارد                قبلی؟  PNDسابقه   
         ........................................................................................................................................................................................ :  افراد بررسی شده و نتایج به تفکیک      دارد      ندارد      ؟ بررسی موتاسیونسابقه   

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

  بخش دوم 
                             ......../........./........:                               تاریخ اعلام نتیجه نهایی......../........./........:                                تاریخ پذیرش...........................................................: شماره پرونده

....................................................................................................................................................................................................................: نوع نمونه و تاریخ نمونه گیری  ........................................                           
   PNDو )  مستقیم و غیر مستقیم( موتاسیون بررسینتایج                                  

  
  
  
  
  
  
  

   بررسی ژنتیک  / PND،  ) 3( فرم شماره  ،)...............................................  اختصاصی،بیماری(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک 
  : ............................................................................................دانشگاه علوم پزشکی

  : ..............................................................نمابر: ...........................................        تلفن............................             : ..........................مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک
  :......................پلاک: ................../.......................... کوچه: ................................. / ................................. خیابان. : ..................................شهر: ..................................  استان: آدرس

  : ......../......../...........تاریخ ارجاع..........................................................................................     ): ..................................................ارجاع دهنده(نام و نام خانوادگی مشاور ژنتیک 
  : ..............................................................نوع استراتژی کنترل بیماری......................  : .......................................................................................نام بیماری مرتبط و علت ارجاع 

 %  

  تشخیص نهایی  )نام محل های گویا(بررسی غیر مستقیم   نام موتاسیون  نام و نام خانوادگی  فرد 

          زن 

          مرد

          جنین 

          

          
  

  ......................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................: پیشنهاد نهایی 
  
 

:     مهر آزمایشگاه ..................................................................................................................................: ه نام و نام خانوادگی مسئول فنی آزمایشگا  
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 :کاربرد
  )مشاوره ژنتیک) ب د و(از سوی مراکز ( و بررسی ژنتیک PNDدرخواست  -1
 )از سوی مراکز منتخب تشخیص پیش از تولد بیماری مربوطه( و بررسی ژنتیک PNDاعلام نتیجه  -2

  . رک در برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک مورد استفاده قرار می گیرداین فرم بطور مشت
 

  : استفاده کنندگان
 مراکز مشاوره ژنتیک   -1

  مرکز منتخب تشخیص ژنتیک  -2

  : شرح فرم
  بخش اول

و تـاریخ   ) ارجـاع دهنـده   (سپس مشخصات درخواست کننده آزمایش      . ابتدا مشخصات مرکز درخواست کننده آزمایش ثبت می شود        
  .  نام بیماری مرتبط و علت ارجاع و نوع استراتژی کنترل بیماری در آخرین خط این قسمت ثبت می شود. ارجاع قید می شود

بعد از ثبت مشخصات فوق در بخش اول که خود سه قسمت الف، ب و ج را شامل می شود، در قـسمت الـف مشخـصات زن سـپس                              
 2 و 1 ردیف بعد از ردیف زن و مرد وجـود دارد کـه بـه افـراد نـشانه      2قسمت در این  . قید می شود  ) زوجین متقاضی آزمایش  (مرد  

  . تعلق دارد) در صورت نیاز به آزمایش ایشان(
، )افراد دیگری کـه بـرای شناسـایی موتاسـیون مـورد آزمـایش قـرار گرفتـه انـد         (بعد از ردیف مشخصات فردی زوجین و نشانه ها         

ین قسمت چنانچه زوجین خویشاوند یک سویه یا دو سویه باشند، نسبت دقیـق ذکـر                در ا . مشخصات خانوادگی زوجین قید می شود     
در آخرین ردیـف از قـسمت الـف         . وضعیت بارداری خانم بعد از این ثبت می شود        . می شود و مشخصات فرزندانشان ثبت می گردد       

 تـسهیلات ویـژه بـه ایـشان بـا ذکـر             نشانی محل سکونت زوج یا فرد تحت بررسی، نوع بیمه فرد تحت بررسی، وضعیت تعلق گرفتن               
  .  درصد مشمولیت، ثبت می شود و اگر برخوردار از تسهیلات ویژه خواهند شد، مهر مربوطه ضرب می گردد

در قسمت ب،   . بعد از تکمیل ردیف های بالا، مشاور ژنتیک همچنین موظف است قسمت ب و ج را در صورت وجود مدارک ثبت نماید                     
برحـسب  . این ردیف به آزمایشات اولیه، تکمیلی مرحله اول و دوم تقسیم شـده اسـت          . ر ژنتیک ثبت می شود    کلیه نتایج آزمایشات غی   

نوع بیماری این آزمایشات متفاوت است و پزشک باید براساس دستورالعمل و الگوریتم آزمایشگاهی هر بیماری، آزمایشات اولیه و                   
  . ظر را قید نمایدتکمیلی در خصوص افراد تحت بررسی برای بیماری مورد ن

در مورد موتاسیون بـه تفکیـک       .  و بررسی ژنتک  قبلی افراد و یا بررسی موتاسیون ایشان ثبت می شود              PNDدر ردیف ج، بررسی     
  .  باید قید شود چه فردی آزمایش شده و چه نتیجه حاصل شده است

  بخش دوم 
این مرکز باید فرمی را تحویل بگیرد که بخش اول          (ست  ثبت مشخصات زوجین در این بخش به عهده مرکز منتخب تشخیص ژنتیک ا            

  ). آن توسط مشاور مربوطه تکمیل شده باشد
در این قسمت ابتدا مشخصات پرونده، تاریخ پذیرش نمونه و تاریخ اعلام نتیجه نهایی به متقاضی خـدمت، ثبـت مـی شـود و سـپس                           

  . مشخصات نمونه و تاریخ نمونه گیری قید می شود
سـپس در  . و نام خانوادگی آنها ثبت شـود ...) زن، مرد، نشانه و( باید فرد مورد آزمایش PND  بررسی موتاسیون ودر جدول نتایج

در ردیـف مـا     . موتاسیون، محل های گویا در بررسی غیر مستقیم و تشخیص نهایی نوشته مـی شـود               ) نام(ستون های مربوطه نوع     
 آخرین خط صفحه، مشخصات مسئول فنی نوشته می شود و مُهر وی ضـرب       در. قبل آخر از این بخش پیشنهاد نهایی ذکر می شود         

 . می شود

   بررسی ژنتیک  / PND،  ) 3( فرم شماره شرح  ،)...............................................  اختصاصی،بیماری(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک
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    پرسشنامه بمشخصات صاح
  .................................................:   شماره شناسنامه                                                                                        

  : ........./......../..........     تاریخ تولد-----------------------------------........ .................................................: ......نام خانوادگی .  ................: ............نام
  ..................................................................:   کد ملی                                                                                         

  
                               بله ازدواج؟  خیر 

  
  : ......../........./.........تاریخ ازدواج: .........................................                                   نسبت دقیق    بله خیر :                               همسر فعلی

          ------------------------------------------------------------------------------------------------ازدواج خویشاوندی؟   
  ./........../.........: .......تاریخ جدایی: ......../......../........    تاریخ ازدواج: .............................................    نسبت دقیق    بله خیر :                                همسر قبلی

  
  

                                                                                                                                        : گویش      :  
  

  ): ..............................................................1                                                                   تلفن                                                                         
  --------------------------------: ..........................................    ستارو:   ...............................       شهر :  .................................................      استان: آدرس

  .......................................): .......................2                                                                                                                                            تلفن 
  

  *  شرح داده شود  ،بعد از تکمیل پرسشنامه در برگه شرح نکات مثبت) به تفکیک(اگر جواب در هر مورد بله باشد باید هر مورد    * بررسی تاریخچۀ پزشکی ژنتیک
     

    بله   نمی دانم   خیر.............     ................؟استشته داوجود  ن  از زمان کودکی تاکنو در شما یا همسر شما خاصی ، بیماریۀآیا سابق -1
    بله   نمی دانم   خیر..............  ......... وجود داشته است؟ شماخانوادۀ نزدیک یا دور شما و یا همسر آیا سابقۀ، بیماری خاصی در افراد  -2
و یـا   (خـانوادگی   هـر نـوع بیمـاری       ارثی یـا    بیماری  ا  ی) ل هر نوع نقص تولد    شام( آیا سابقه بیماری مادرزادی      -3

  ................................................................................ ..................؟شما یا همسر شما وجود داشته استدر   )قومی، قبیله ای
  

    بله   نمی دانم   خیر
    بله   نمی دانم   خیر  ....................  ...............................................داشته اید؟) در مردان در همسرشان (سقط مکرر یا مرده زایی ه  آیا سابق-4
 فامیـل   یـا / در افراد ذیـل از خـانواده و         ) و یا قومی، قبیله ای    ( آیا سابقه بیماری مادر زادی یا ارثی یا خانوادگی           -5
  .........................................................وجود داشته است؟ ) اعم از اینکه اکنون در قید حیات باشند  یا فوت نموده باشند(

  
    بله   نمی دانم   خیر

  
  : در سمت پدری شما

  

    بله   نمی دانم   خیر  ....................................................................................................................................................................................در پدر شما؟ 
    بله   نمی دانم   خیر  ..................................................................................................................................ادر بزرگ پدری شما؟ میا  در پدر بزرگ

    بله   نمی دانم   خیر  ...................................................................................   ؟  شما) های( یا عمو )ها(یا فرزندان عمه ) ها(یا عمو  )ها(در عمه 
  

  : در سمت مادری شما
  

    بله   نمی دانم   خیر  ................................................................................................................................................................................  شما؟مادردر 
    بله   نمی دانم   خیر ...........    ....... ............................................................................................................. شما؟مادریادر بزرگ م یا  ر بزرگدر پد

    بله   نمی دانم   خیر  ................   ................................................................... شما؟) های (دایی ها یا خالهیا فرزندان ) ها (دایییا  ) ها (خالهدر 
    بله   نمی دانم   خیر  .............   ....................................................................................................................شما؟ ) های( شما یا نوه )ان(در فرزند
    بله   نمی دانم   خیر   ............... ................................................................................................شما؟  ) ان(شما یا فرزندان خواهر) های(در خواهر
    بله   نمی دانم   خیر  ............   ....................................................................................................... شما؟  )ان(برادر یا فرزندان شما) های(در برادر

 ) و یا قومی، قبیله ای(گی بدلیل بیماری ارثی یا خانواد) باید مرحله به مرحله سوال شود( آیا فوت در افراد فوق -6
  .......................................................................................................................................................................................؟ ایدداشته 

  
    بله   نمی دانم   خیر

    بله   نمی دانم   خیر  .............داشته اید؟ ) باید مرحله به مرحله سوال شود(سابقه مرگ ناگهانی بدون دلیل مشخص در افراد فوق  آیا -7
  )باید مرحله به مرحله سوال شود(در افراد فوق ) در مردان در همسرانشان(قۀ سقط مکرر یا مرده زایی ب آیا سا-8
..................  .....................................................................................................................................................................داشته اید؟ 

  
    بله   نمی دانم   خیر

    تکمیل کننده مشخصات 
  
    

---------------------- 
 زن

  مرد

:بیماریهای ژنتیک/پرسشنامه پایه بررسی عوامل خطر

---------------------- ---------------------- ---------------------- 

                                                                                                                                                                                            1..... (................................................  
  -------------------------: تلفن: ....................................................... سمت: ......................... نام و نام خانوادگی: .................................... نام تکمیل کننده

                                                                                                                                                                                            2..... (................................................  
  

 : ........../........./.......... تاریخ    ..............................................................................: ..............نام م ب د و مشاوره ژنتیک      : ..............................................نام دانشگاه

:سواد :استان محل تولد:قومیت  

: ..................................................................  فعلی،  نام و نام خانوادگی همسر
(

تعداد فرزندان؟                  دفعه ؟(  
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  :  کاربرد
ارجاع شدگانی که بعد از بررسی مورد تائید قرار گرفته اند و کاندید مراقبت ژنتیـک                ثبت اطلاعات گذشته و حال شخصی و فامیلی          -1

 .شتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیکدر مرکز بهداهستند، 

 .  ک در برنامه جامع ژنتیک است و در هر یک از بیماریهای تحت پوشش می تواند استفاده شودر این پرسشنامه از جمله فرم های مشت

  : استفاده کنندگان
  مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک در شبکه های تابعه دانشگاههای علوم پزشکی کشور  -1

  : مشرح فر
ویـژه مـشاورۀ    صاحب پرسشنامه کسی است که بـه مرکـز بهداشـتی درمـانی              .  مشخصات صاحب پرسشنامه قید می شود      ،در قسمت اول  

 به مرکز بهداشتی درمـانی ارجـاع داده شـوند،        PKU برای مثال چنانچه والدین بیمار       . نیاز به مراقبت ژنتیک دارد     ژنتیک ارجاع شده است و    
در مورد  . می باشد و نیاز به مراقبت ژنتیک دارد       ) داشتن فرزندان مبتلا  (تکمیل می شود زیرا وی در معرض خطر         این پرسشنامه برای مادر     

در معـرض خطـر هـستند و هـر یـک نیـاز بـه مراقبـت ژنتیـک و تکمیـل                       ) ناقلین قطعی در آسـتانۀ ازدواج     (بیمار هموفیلی، مادر و خواهران      
 آنهـا را در     ،ران نیز در صورتی که مشاور ژنتیک براسـاس شـرح ژنتیـک و بـالینی اخـذ شـده                   اعضا فامیل هر یک از بیما     . پرسشنامه دارند 

معرض خطر و نیازمند مراقبت ژنتیک تلقی و برای مشاوره دعوت نماید و اثبات شود که نیازمنـد مراقبـت ژنتیـک هـستند، نیـاز بـه تکمیـل                              
  . پرسشنامه دارند

و به دلیل شک به نیازمندی به مراقبت ژنتیک به مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک                 ژنتیککلیه مواردی که از محیط با برگۀ ارجاع         
تـیم مـشاوره    (ولی چنانچه مـورد تائیـد قـرار گیرنـد           ) دنمجدداً بررسی می گرد   ( آزمون مجدد می شوند      هارجاع می شوند، با این پرسشنام     

ضـبط   تحـت مراقبـت ژنتیـک        پرسشنامه برای آنها ثبـت و در پرونـدۀ ژنتیـک افـراد            ، این   ) نیازمند مراقبت ژنتیک تلقی کند     اژنتیک نیز آنها ر   
  . می شود) نگهداری(

  . مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیکآرشیو ) 2همراه فرد تحت مراقبت ) 1.  استمجزا نسخه 2پروندۀ ژنتیک دارای 
نـد، بایـد آرشـیو الکترونیـک        رو سخت افزار لازم را در اختیار دا        شده اند مراکز بهداشتی درمانی که مجهز به نرم افزار برنامه جامع ژنتیک            

  . داشته باشند) کامپیوتری(
چنانچه کد ملی صاحب پرسشنامه ثبت شود، نیازی بـه ثبـت شـماره              . در همین قسمت در مورد شمارۀ شناسنامه و کد ملی سوال می شود            

وشـته مـی    ن مشخصات آن با دقت      ،در صورت ازدواج خویشاوندی   . ار می گیرد  قرسوال  مورد  بعد از آن وضعیت ازدواج      . شناسنامه نیست 
  . شود

تعلق افـراد بـه اقـوام، تـرک، کـرد،           سوال در مورد    منظور از قوم،    .  زبانی است که افراد با یکدیگر در خانه سخن می گویند           ،منظور از گویش  
قومیت یک فرد همان قومیت والدین و پدر و مـادر والـدین         (،  می باشد ) یو قشقایی، بختیار  (، فارس   )مازنی(عرب، بلوچ، لر، گیلک، مازندرانی      

   ). است و می تواند مخلوط باشد مثلاً عرب و لر
در ایـن  .  در مورد بیماریها از زمان کودکی تا حال سـوال مـی شـود   "بررسی تاریخچۀ پزشکی ژنتیک"بعدی تحت عنوان ) اصلی(در ردیف   

ایـن بیماریهـا شـامل ژنتیـک و غیـر ژنتیـک اسـت و تنهـا                  : اره یک و دو مورد پرسش قـرار مـی گیـرد            سوال شم  بخش کلیه بیماریهای مهمِ   
  . بیماریهای مهم در شخص یا اعضا فامیل او را شامل می شود

 است که در خانواده، در فامیل در حال حاضر یا طی نسل های گذشـته و کنـونی و بعـدی تکـرار شـده                    یهایسوالهای بعدی، در مورد بیمار    
 مشخـصات فـرد     ،هر سوال با دقت مطرح می شود و اگر جواب بله بود بعد از اتمام کار پرسشنامه پایه در برگه شـرح مـوارد مثبـت                         . ستا

  . ثبت می شودوی بیماری صرفاً اصلی و مهم مشخصات و مبتلا 
هر یک سوالی   . سوال می شود  )  قبیله ای   و  خانوادگی و یا قومی    ،در سوالهای پایانی در همین قسمت در مورد مرگ به دلیل بیماریهای ارثی            

  .  باید در برگه شرح موارد مثبت با مشخصات ثبت شود،که جواب آن بله باشد
 نام و نام خـانوادگی تکمیـل کننـده و نـام دانـشگاه مـرتبط و مرکـز بهداشـتی         " مشخصات تکمیل کننده"در ردیف سوم اصلی تحت عنوان   

  . ود و تاریخ تکمیل نوشته می شود ثبت می ش،درمانی ویژه مشاوره ژنتیک

  بیماریهای ژنتیک      / شرح پرسشنامه پایه بررسی عوامل خطر  ،جامع کنترل بیماریهای ژنتیکبرنامه 
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  : شماره صفحه                                                                                                                                                  
  شرح موارد مثبت         

یف
رد

  

  نام بیماری 
  مبتلا با صاحب این پرسشنامهنسبت فرد 

  شرح مورد

1  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار( تشخیص مشکل سال: .............  ین مشکل در فرد شروع اسال: .................  بیمارفوت  /  فعلیسن
  

  ..............................................................: ........................................................................................................صلی بیماریشرح اختصاصه ا
  

  ............/............/.........:      تاریخ.......................................................................................................................................................................
  
  

2  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار(سال تشخیص مشکل : .............  وع این مشکل در فردسال شر: .................  فوت بیمار/  فعلی سن
  

  ...........................: ...........................................................................................................................................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  : ........./............/............تاریخ.......................................................................................................................................................................     
  
  

3  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار(سال تشخیص مشکل : .............  سال شروع این مشکل در فرد: .................  فوت بیمار/  فعلی سن
  

  ....................................................................................................................................: ..................................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  : ........./............/............تاریخ.............................................     ..........................................................................................................................
  
  

4  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار(شکل سال تشخیص م: .............  سال شروع این مشکل در فرد: .................  فوت بیمار/ سن فعلی 
  

  : ......................................................................................................................................................................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  : ........./............/............تاریخ......................................................................................................................................................     .................
  
  

5  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار(سال تشخیص مشکل : .............  سال شروع این مشکل در فرد: .................  فوت بیمار/ سن فعلی 
  

  ......................................................................................: ................................................................................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  : ........./............/............    تاریخ....................................................................................................................................................................... 
  
  

6  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار(سال تشخیص مشکل : .............  سال شروع این مشکل در فرد: .................  فوت بیمار/ سن فعلی 
  

  : ......................................................................................................................................................................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  : ........./............/............تاریخ........................................................................................................     ...............................................................
  
  

7  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار(سال تشخیص مشکل : .............  سال شروع این مشکل در فرد......  : ...........فوت بیمار/ سال فعلی 
  

  .........................................: .............................................................................................................................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  .: ........./............/...........تاریخ.......................................................................................................................................................................     
  
  

8  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار(سال تشخیص مشکل : .............  سال شروع این مشکل در فرد: .................  فوت بیمار/ سن فعلی 
  

  ..................................................................................................................................................: ....................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  : ........./............/............تاریخ...........................................................     ............................................................................................................
  
  

10  

  
  

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

  : ...................در فرد)  اولین بار(سال تشخیص مشکل ..  : ...........سال شروع این مشکل در فرد: .................  فوت بیمار/ سن فعلی 
  

  : ......................................................................................................................................................................شرح اختصاصه اصلی بیماری
  

  : ........./............/............تاریخ.....................................................................................................................................................................     ..
  
  

   

  بیماریهای ژنتیک، برگۀ شرح موارد مثبت  / پرسشنامه بررسی عوامل خطر   ،برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک

         ، ...... / ....... / ......: ، تاریخبله
  

        ، ...... / ....... / ...... : ، تاریخخیر

  ..............................................................................................................................): .................. قید شود، در پرانتزاقدام( شدهاقدامشمارۀ موارد( 
...................................................................................................................................................................................................................................  

  .......................................................................................................................): ........ قید شود، در پرانتزاقدام علت عدم(شده ن اقدامشمارۀ موارد ( 
...................................................................................................................................................................................................................  

  

 ارجاع ؟

 .....: ......../........../....تاریخ تکمیل : .....................................................            سمت    ......................................................................................................... :نام و نام خانوادگی تکمیل کننده
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  :  کاربرد
   "مورد بیماری و فرد بیمار"به تفکیک ) تمام جواب های بله(شرح نکات مثبت شناسایی شده 

  . و همانند آن بطور مشترک در برنامه های جامع ژنتیک مورد استفاده قرار می گیرداین برگه از ضمائم پرسشنامۀ پایه است 
  : استفاده کنندگان

  مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک در شبکه های تابعه دانشگاههای علوم پزشکی کشور  -2
  : شرح فرم

فـردی کـه   (رد مبتلا بـا صـاحب پرسـشنامه پایـه     و نسبت ف) بالای خط(، ابتدا نام بیماری   )بعد از ستون ردیف   (در ستون دوم    
در سـتون بعـدی تحـت عنـوان         ). فرد صاحب پرسشنامه باشد   خودِ  این فرد می تواند     (ثبت می شود    ) مورد پرسش قرار گرفته   

یـا فـرد فـوت    (سپس سال شروع مشکل در بیمـار        . ثبت می شود  ) یا سال فوت وی در صورت فوت      (، سن بیمار    "دشرح مور "
  و در قـسمت شـرح اختـصاصه اصـلی، بـا توجـه بـه بیمـاری                . شخیص مشکل در ایـن مـوارد ذکـر مـی شـود            و سال ت  ) شده

مثلاً در مـورد    . این اختصاصه باید تابلوی مشخصۀ بیماری باشد      .  برنامه کنترل، اختصاصه اصلی ذکر می شود       دستورالعمل
قلبی سکته مـی تواننـد اختـصاصه اصـلی      ضایعات عصبی و یا در مورد بیماری PKUسیکل سل، حمله های درد و در مورد   

  . در آخر همین بخش تاریخ ثبت می شود. باشند
چنانچه در پرسشنامه پایه موارد متعدد جواب بله داده باشند، در ردیف های بعدی مشخصات این افراد به نحوی که گفته شد                      

  . به تفکیک ثبت می شود
در بـالای هـر     . تهیه و مورد استفاده قرار می گیـرد       ) کپی(صفحه  در صورتی که ضرورت داشته باشد، صفحات مشابه با این           

  . نوشته شود) با توجه به شمارۀ صفحۀ مشابه قبل از آن(یک از صفحه ها باید شمارۀ صفحه 
در (در انتهای هر برگه اقدامات صورت گرفته با ذکر شمارۀ ردیف هایی که برای آنها اقدام صورت گرفته، همراه با ذکر اقدام                       

. قید مـی شـود    ) در پرانتز (نوشته می شود و همچنین شماره ردیف موارد که برای آنها اقدامی نشده و علت عدم اقدام                  ) نتزپرا
  . برای موارد فوت شده توصیه های صورت گرفته به سایر اعضا فامیل، اقدام محسوب می شود و باید ذکر شود

  . نده و سمت وی همراه با تاریخ تکمیل ثبت می شوددر آخرین خط در این قسمت نام و نام خانوادگی تکمیل کن
  

  بیماریهای ژنتیک، شرح برگه، شرح موارد مثبت   / پرسشنامه بررسی عوامل خطر  ،جامع کنترل بیماریهای ژنتیکبرنامه
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ف
ردی

  )مشکل(نام بیماری   
   پایه نسبت مبتلا با صاحب پرسشنامه

  شرح مشکل

1  ……………………………… 
  .....   ...... / ....... / ...) : بار اول( تشخیص تاریخ        ...... / ....... / ........  : مشکل شروع تاریخ       ...... / ....... / ........  :  بیمارتاریخ تولد

  ..................................................................................................................................................................... : ................)نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

2  ……………………………… 
  ) : ...... / ....... / ........   بار اول( تاریخ  تشخیص       : ...... / ....... / ........   تاریخ شروع مشکل      : ...... / ....... / ........  رتاریخ تولد بیما

  .....................................................................................................................................................................) : ................نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

3  ……………………………… 
  ...... / ....... / ........   ) : بار اول( تاریخ  تشخیص       : ...... / ....... / ........   تاریخ شروع مشکل      : ...... / ....... / ........  تاریخ تولد بیمار

  .....................................................................................................................................................................) : ................نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

4  ………………………………  
  ) : ...... / ....... / ........   بار اول( تاریخ  تشخیص       : ...... / ....... / ........   تاریخ شروع مشکل      : ...... / ....... / ........  تاریخ تولد بیمار

  .....................................................................................................................................................................) : ................نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

5  ……………………………… 
  ) : ...... / ....... / ........   بار اول(یخ  تشخیص  تار      : ...... / ....... / ........   تاریخ شروع مشکل      : ...... / ....... / ........  تاریخ تولد بیمار

....................................................................................................................................................) : ................نکته اصلی(شرح  بیماری  .................  
         

6  ……………………………… 
  ) : ...... / ....... / ........   بار اول( تاریخ  تشخیص       : ...... / ....... / ........   تاریخ شروع مشکل      : ...... / ....... / ........  تاریخ تولد بیمار

  .....................................................................................................................................................................) : ................نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

7  ……………………………… 
  ) : ...... / ....... / ........   بار اول( تاریخ  تشخیص       / ........  : ...... / .......  تاریخ شروع مشکل      : ...... / ....... / ........  تاریخ تولد بیمار

  .....................................................................................................................................................................) : ................نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

8  ……………………………… 
) : ...... / ....... / ........   بار اول(تاریخ  تشخیص : ...... / ....... / ........   تاریخ بروز مشکل: ...... / ....... / ........   تاریخ تولد بیمار

  ....................................................................................................................................) : ............................نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

9  ……………………………… 
  ) : ...... / ....... / ........   بار اول( تاریخ  تشخیص        : ...... / ....... / ........  تاریخ شروع مشکل      : ...... / ....... / ........  تاریخ تولد بیمار

  .....................................................................................................................................................................) : ................نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

10  ……………………………… 
  ) : ...... / ....... / ........   بار اول( تاریخ  تشخیص       : ...... / ....... / ........   تاریخ شروع مشکل      : ...... / ....... / ........  تاریخ تولد بیمار

  .....................................................................................................................................................................) : ................نکته اصلی(شرح  بیماری 
         

  
  

  
  
  
  
  

بعد از بررسی بار اول پرسشنامه پایه در ارجاع بار اول ( ارجاعِ موارد مثبت / برگه اقدام بیماریهای ژنتیک، / برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک، پرسشنامه بررسی عوامل خطر
  ) در دوران های زندگیدر بررسی ها و دفعات بعد های زندگی  و  به روز رسانی پرسشنامه پایه  دوران

  

  : ......... / ......... / .........تاریخ بررسی : ...... / ....... / ........   تاریخ تولد...............   ) : .....................................................................صاحب پرسشنامه پایه(نام و نام خانوادگی 
  

  ...........................................................................................................................: ...............................................................................................................................علت تکمیل این برگه

 :را در ذیل توضیح دهید) مشکلات(مشکل  ، بله     ،خیرپرسشنامه پایه شناسایی شد؟ ) شفاهی(نکات مثبت در بررسی 

  ) : .....................................................................................................شمارۀ موارد ذکر شود(به دلیل بررسی موارد...................................................   : ...........................................ارجاع به
  : ....................................................................................................................سمت ............................................................................................   :  .....................نام و نام خانوادگی ارجاع کننده

  ) ......................................................2تلفن ) ............................................   1تلفن ...............................................................................................................  : ...........نام دقیق مرکز ارجاع کننده
  

  .....................................................................................................................................................................................................................................................................: .....نظریه مشاور ژنتیک
..................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

..................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  
  : .............../............../............   تاریخ)...................................................................................................: .....................شماره موارد تائید(  نسبی    تائید     رد کامل ) کامل( تائید 

 : .............................................تلفن   ...............................: .................مشاورنام خانوادگی : ...............................................................................................نام دقیق م ب د و مشاورۀ ژنتیک 
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 : کاربرد
بجـز  (سشنامه پایه خلاصه شده است و باید در مواردی که بررسی پرسشنامه پایه در مـورد افـراد در محـیط                       این برگه در واقع پر     -1

ضرورت دارد، بعد از پرسش سوالهای مـنعکس شـده در پرسـشنامه پایـه و در صـورت          ) مراکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک     
 به مرکز بهداشتی درمانی ویژه مـشاورۀ ژنتیـک جهـت بررسـی مجـدد                مثبت شدن آن، موارد بطور خلاصه در این برگه تکمیل و مورد           

بنابراین این پرسشنامه در مورد زنان حامله، زنانی که برنامه ریزی بارداری در آینده نزدیک دارنـد، مـواردی کـه بیمـاری             . ارجاع شود 
ی که در دستورالعمل هـای برنامـه هـای جـامع ژنتیـک              ژنتیک، ارثی، خانوادگی، فامیلی، قومی یا قبیله ای، دارند و سایر موارد           ) احتمالاً(

  . بررسی  فعال آنها توصیه شده است مورد استفاده قرار می گیرد
بـرای مثـال اگـر      .  در کلیه موارد به روز رسانی پرسشنامه پایه، این برگه بجای تکمیل پرسشنامۀ جدید مورد استفاده قرار می گیرد                   -2

خانـه بهداشـت و توسـط پزشـک ایـن مراکـز       / پایگاه بهداشـت / ی خانمی در مرکز بهداشتی درمانی     این برگه در زمان حاملگی قبلی برا      
مثبت شناسایی شده و مورد به مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاورۀ ژنتیک بـرای بررسـی بیـشتر ارجـاع                    ) احتمالاً(تکمیل شده، موارد    

در ایـن برگـه تائیـد شـده و          ) تمامـاً یـا بخـشی     (ج بدسـت آمـده      شده و سپس در آن مرکز پرسشنامه پایه مجدداً بررسـی شـده و نتـای               
چنانچـه ایـن خـانم بـرای        . دارای پرسشنامه پایه مـی باشـد      ) همراه(پرسشنامه پایه به ثبت رسیده است، بنابراین فرد در پروندۀ ژنتیک            

پرسشنامه پایه سوال مـی شـود و در ایـن    برای به روز رسانی، . حاملگی بعدی مراجعه نماید، نیاز به بروز رسانی پرسشنامه پایه دارد          
در مرکـز   . برگه نکات مثبت خلاصه می شود و برای بررسی بیشتر به مرکز بهداشتی درمانی ویژه مـشاوره ژنتیـک ارجـاع مـی شـود                        

 و  بهداشتی درمانی ویژه مشاورۀ ژنتیک این برگه بررسی می شود و در صورت تائید دیگر ضرورت ندارد پرسشنامۀ پایه دیگری ثبت                    
در . (مـی شـود   ) نگهـداری (در پروندۀ همراه و آرشیو ضبط شود، به جای آن این برگه به پرسشنامه پایه قبلی پیوسـت، ثبـت و ضـبط                        
  )حالت به روز رسانی این برگه چه توسط مرکز مشاوره تائید یا رد شود باید به پرسشنامه پایه الصاق شود

  : استفاده کنندگان
که قصد ارجـاع مـوارد بـه مرکـز مـشاوره ژنتیـک را داشـته                 (خانه بهداشت   / پایگاه بهداشت   / کلیه مراکز بهداشتی درمانی      -1

  )  باشند
 ) وقتی مراجعین بطور مستقل به این مرکز مراجعه نموده اند(مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک  -2

  : شرح فرم
مثلاً بررسـی فـرد در دوران حـاملگی، بـه           (رگه نوشته شود    دلیل بکارگیری این ب   . ابتدا مشخصات صاحب پرسشنامه پایه قید می شود       

شـرح  ) در جـدول  (سپس چنانچه نکات مثبت در بررسی پرسشنامه پایه وجود داشت مشکل در این برگه             . روز رسانی پرسشنامه قبلی   
  .  داده می شود

بـا ذکـر شـمارۀ    ) دلیل بررسی(لت ارجاع در پایان جدول چنانچه ارجاع صورت گرفته باشد، مرکزی که به آن ارجاع صورت گرفته و ع      
  . سپس مشخصات ارجاع کننده و شماره تلفن های مربوطه نوشته می شود. موارد نوشته می شود

چنانچه تمام نکات ذکـر شـده       . ذکر می شود  ) در مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک      ( قسمت پایانی، نظریه مشاور ژنتیک       2در  
مورد پذیرش باشـد،    ) تصحیح  (چنانچه برخی موارد مورد پذیرش باشد یا موارد با تغییرات           .  می خورد  ه  تائید شود، در محل مربوط    

) ب د و  (در پایـان نـام مرکـز        . تاریخ بررسی بعـد از آن نوشـته مـی شـود           .  می خورد و توضیحات لازم قید می شود        مورد مربوطه   
  . شودمشاورۀ ژنتیک، مشاوره ژنتیک و شماره تلفن مرکز ثبت می 

 

ارجاع بار اول بعد از بررسی بار اول پرسشنامه پایه در ( ارجاعِ موارد مثبت / برگه اقدام شرحبیماریهای ژنتیک،/برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک، پرسشنامه بررسی عوامل خطر
  ) فعات بعد در دوران های زندگیهای زندگی  و  به روز رسانی پرسشنامه پایه در بررسی ها و د دوران
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   مبتلا/ شجره نامه فرد در معرض خطر برگه ترسیم بیماریهای ژنتیک، / رسی عوامل خطر شنامه برپرس، برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک
 :                                                                                                                                 شماره صفحه                      

                          صاحب شجره نامه صات مشخ
  

  /.......... : ........../..........تاریخ تولد......................   ....................................: ....................نام خانوادگی.......................   .........................: ............ صاحب شجره نامهنام
  

   نامه شجرهمشخصات 
  

  ........../........../..........:  تاریخ ترسیم  ......................................................: سمت........    ...................................................................: نام و نام خانوادگی ترسیم کننده
  

  ................................................:  بیماری شجره نامه 
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  :  کاربرد
 وی در مرکـز     ه بـرای  فردی که پرسشنامه پای ـ   ( برای وی ثبت و ضبط شده است         پایه که پرسشنامه    فردیترسیم شجره نامه    

  ). بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک بررسی و تائید شده است
  :ده کنندگاناستفا

  مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک 
  :  ترسیم شجره نامهۀشرح برگ

صاحب پرسشنامه فردی است که پرسشنامه برای وی بررسی، تائید و           . صاحب شجره نامه قید می شود     ابتدا مشخصات کلی    
سـپس  .  نوشته می شود نامهشجره  در ردیف بعدی مشخصات     . سپس تاریخ ترسیم شجره نامه ثبت می شود       . ثبت شده است  

شناسایی شوند، ایـن شـجره نامـه        ) به روز رسانی  (چنانچه نکات جدیدی در بررسی های بعدی        . شجره نامه ترسیم می شود    
) نسبت به شماره صـفحه مـشابه قبلـی        (در این شرایط باید شماره صفحه       . ترسیم و تکمیل شود   ) مشابه(باید درصفحه بعدی    

  . در بالای فرم نوشته شود
 یا چند نوع بیماری مثبت شده باشد، باید برای هـر بیمـاری یـک شـجره نامـه                    2اگر پرسشنامۀ پایه مرتبط به یک فرد به علت          

   .  و در پروندۀ وی قرار گیردترسیم شود

  مبتلا    / بیماریهای ژنتیک، شجره نامه فرد در معرض خطر / پرسشنامه بررسی عوامل خطر ،جامع کنترل بیماریهای ژنتیکبرنامه
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    ....................................................: روستا         .......................................................: شهر        ...................................................:  استان         ...............................................: بیماریا شماره پروندۀ کد 

     ......................................................... - 2    ................................................. -1:  تلفن         ...............................................:       نام پدر.............................................................:   خانوادگینام و نام

      ........../............/........: تاریخ تولد                                  :        بیماریزیر گروه                                          :  اصلی بیمارینام

  

                                                                                                                                                                                       

      

   

   

  ) ثبت شود و نوع توصیه و زمان انجام توصیه 3 ، 2و 1ک درجه به تفکی  *فامیل یمار و سایر اعضا خانواده ب اصلی ژنتیک در خصوص توصیه های شامل توصیه ها کلیه : (اصلی توصیه شده اقدامات 
  

  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  

  

  )  3                                              )       2                                            )      1                                                                              در قید حیات       
  

  )  3                                              )       2                                              )       1                                                                                      فوت شده          

در مرکز بهداشتی درمانی ویژه اقدامات و ثبت نتایج آنها ،  )4(فرم شماره  ،)...............................................  اختصاصی،بیماری(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک   
    مشاوره ژنتیک

 نسبت فامیلی
 با بیمار

  در معرض خطر

                                                                             . هستندبررسی در صورتی که واجد شرایط * 

  )بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیکدر مرکز(نتایج آنها ثبتوژنتیکاقدامات ادامه ،  )4(فرم شماره 

  تاریخ  نتیجه   تاریخ  اقدام / توصیه   نسبت با بیمار  

1      /          /    /          /  

2      /          /    /          /  

3      /          /    /          /  

4      /          /    /          /  

5      /          /    /          /  

6      /          /    /          /  

7      /          /    /          /  

8      /          /    /          /  

9      /          /    /          /  

10      /          /    /          /  

11      /          /    /          /  

12      /          /    /          /  

13      /          /    /          /  

14      /          /    /          /  

15      /          /    /          /  

16      /          /    /          /  

17      /          /    /          /  

2درجه در معرض خطر در معرض خطر 3درجه   1درجه

تعداد افراد 
:در فامیل مبتلا  

 : *  تعداد ناقلین  شناسایی شده در بستگان 
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   :صفحه   شمارۀ                          ..........................................................................: ام پدر          ن...................................................................................................................: نام و نام خانوادگی بیمار 

  

  تاریخ  نتیجه   تاریخ  اقدام / توصیه   نسبت با بیمار  

1      /          /    /          /  

2      /          /    /          /  

3      /          /    /          /  

4      /          /    /          /  

5      /          /    /          /  

6      /          /    /          /  

7      /          /    /          /  

8      /          /    /          /  

9      /          /    /          /  

10      /          /    /          /  

11      /          /    /          /  

12      /          /    /          /  

13      /          /    /          /  

14      /          /    /          /  

15      /          /    /          /  

16      /          /    /          /  

17      /          /    /          /  

18      /          /    /          /  

19         //           /          /  

20      /          /    /          /  

21      /          /    /          /  

22      /          /    /          /  

23      /          /    /          /  

24      /          /    /          /  

انی ویژه در مرکز بهداشتی درماقدامات و ثبت نتایج آنها ،  )4(فرم شماره ادامه  ،)...............................................  اختصاصی،بیماری(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک  
    مشاوره ژنتیک
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  :  فرم هاکاربرد
 در مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک ) بار اول(ثبت اطلاعات مشاوره  -1

 ثبت اطلاعات ادامه اقدامات ژنتیک و  نتایج آنها  -2

این فرم از جمله فرم های مشترک در برنامه کنترل بیماریهای ژنتیک است و در هر برنامه کنترل هر بیماری مـی توانـد                  
 . رار گیردمورد استفاده ق

  : استفاده کنندگان
   مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک 

  :  هاشرح فرم
  : فرم اول

بعد از آن تعـداد نـاقلین   .  شماره تلفن مطمئن ثبت می شود2در بالای فرم مشخصات بیمار و بیماری وی و آدرس او شامل         
نـاقلی در معـرض خطـر اسـت کـه در      . ن ثبـت مـی شـود   به تفکیک درجۀ خویشاوندی و تعداد در معرض خطر از میان ناقلی      

آستانه حاملگی یا در زمان حاملگی باشد و یا بدلایل دیگر مراقبت ژنتیک در مـورد وی ضـرورت داشـته باشـد؛ بـه عبـارت            
نده سپس تعداد افراد مبتلا در فامیل به تفکیک موارد ز         . دیگر فرزندان وی در معرض خطر ابتلا به بیماری قرار داشته باشند           

  . ، قید می شودبا صاحب پرسشنامهو مرده و نسبت دقیق خویشاوندی آنها با 
در جدول مربوطه توصیه و اقداماتی که برای افراد فوق در نظر گرفته شده به تفکیک نسبت خویشاوندی ثبـت مـی شـود و                         

 و خـانوادۀ وی در یـک        ممکن است جدول در صـورت کامـل بـودن اطلاعـات بیمـار             (تاریخ توصیه انجام شده قید می گردد        
تاریخ توصیه باید در زمان انجام توصـیه بـه فـرد          (جلسه  یا چند جلسه و یا بعد از مشاوه با سایر اعضا فامیل تکمیل شود                 

  ). مورد مشاوره قید شود
  :  فرمادامۀ 

ر انتهـای همـین ردیـف    د). ای پیـشگیری از گـم شـدن فـرم    بر(ابتدا نام و نام خانوادگی و نام پدر بیمار مجدداً ثبت می شود  
و نتـایج آنهـا و تـاریخ        ) در طول مراقبت در طی زندگی فرد      (توصیه ها و اقدامات ژنتیک      . شماره این صفحه نوشته می شود     

در صورت اتمام این صفحه، صفحه مشابه       (هر یک برحسب چگونگی و زمان انجام در ردیف و ستون مربوطه قید می شود                
ه می یابد و شمارۀ هر صفحه با توجه به شـماره صـفحۀ مـشابه قبلـی در بـالای فـرم ثبـت                         دیگری تهیه و ثبت اقدامات ادام     

  ). میشود
  : فرمفواصل تکمیل

با پیگیـری و معلـوم شـدن نتـایج اقـدامات            فرم دوم   .  در جلسات اولیه مشاوره بیمار و خانواده وی تکمیل می شود           فرم اول 
   .دگردتکمیل می جلسات بعدی در دید توصیه شده و همچنین در صورت توصیه ها و اقدامات ج

  : منبع داده
مصاحبه با بیمار و خانوادۀ وی، مشاهده نتایج بررسـی هـا و آزمایـشات در اختیـار بیمـار و پـس خورانـد مراکـز منتخـب                       

  تشخیص ژنتیک  
  

  

  مانی ویژه در مرکز بهداشتی دراقدامات و ثبت نتایج آنها ،  )4(فرم شماره  شرح  ،)...............................................  اختصاصی،بیماری(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک
   مشاوره ژنتیک
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ردیف
  نام و نام خانوادگی مراجع  

  )مشاوره شونده(
  )یا شماره شناسنامه(کد ملی 

  تاریخ تولد مراجع
  تاریخ مراجعه 

  نام بیماری   جنس
   بیماریزیر گروه
 

  نام مرکز  ارجاع دهنده
  علت ارجاع

   *نام و نام خانوادگی  نشانه

  نسبت مراجع با نشانه
  سن نشانه 

  توصیه ها
  )مراقبت و ارجاعات(

        روستا/           شهر                  
  2تلفن                 /                1تلفن 

1  

  
  

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

  
     /    /   

.................................  
     /   /    

  

  
  

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

  
  

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

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

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

1..................................................... (  

2..................................................... (  

3........... (..........................................  

  

................................/...............................  

................................/...............................  
  

2  

  
  

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

  
     /    /   

.................................  
     /   /    

  

  
  

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

  
  

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

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

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

1........ (.............................................  

2..................................................... (  

3..................................................... (  

  

................................/...............................  

............................................................../.  
  

3  

  
  

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

  
     /    /   

.................................  
     /   /    

  

  
  

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

  
  

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

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

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

1..................................................... (  

2..................................................... (  

3................................. (....................  

................................/...............................  

................................/...............................  
  

4  

  
  

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

  
     /    /   

.................................  
    /    /    

  

  
  

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

  
  

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

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

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

1............................... (......................  

2..................................................... (  

3..................................................... (  

  

................................/...............................  

...................../..........................................  
  

5  

  
  

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

  
     /    /   

.................................  
     /   /    

  

  
  

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

  
  

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

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

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

1..................................................... (  

2..................................................... (  

3..................................................... (  

  

................................./..............................  

................................/...............................  
  

6  

  
  

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

  
     /    /   

.................................  
     /   /    

  

  
  

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

  
  

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

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

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

1..................................................... (  

2..................................................... (  

3..................................................... (  

  

................................/...............................  

................................/...............................  
  

   
                   ژنتیک مشاورهبهداشتی درمانی ویژه ، خلاصه اطلاعات مرکز  ) 5(دفتر ثبت و فرم شماره ،  ).......................................................... اختصاصی، برنامه(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک 
  : ..............................................                    به مرکز بهداشت شهرستان: ...........................................از مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک 

  : .....................................................................      نام و نام خانوادگی  تکمیل کننده فرم                        .                                وده و موجب شده تا مراجع شناسایی شود و برای مشاوره ژنتیک مراجعه نما یدآن فردی است که سر منشاء کشف این خطر در خانواده ب* 
  :  ........./........../.........                            تاریخ ارسال                                                                                                                                                                                                                                                                                                               
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  خلاصه اطلاعات مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره  ژنتیک،  )5(م شماره فرشرح  دفتر ثبت و  ، )..................................برنامه اختصاصی، (             برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک،

 :کاربرد
 .مشاوره ژنتیک) ب د و(ثبت وضعیت مشاوره ژنتیک در مرکز  -1

 . مشاوره ژنتیک به مرکز بهداشت شهرستان) ب د و(ارسال خلاصه اطلاعات مشاوره از م  -2

بیماریهای ژنتیک است و بطور مشترک مـورد اسـتفاده قـرار            این فرم از جمله فرم های مشترک بین برنامه های کنترل            
  .   می گیرد

  : استفاده کنندگان
  مشاوره ژنتیک ) ب د و(م 

  : فرمشرح 
  . در راس فرم، مشخصات مرکز ارسال کننده و دریافت کننده قید می شود

در . ثبت می شود  ) مراجع(ده  مشخصات مراجعه کننده یا مشاوره شون     ) بعد از ستون ردیف   (در ستون دوم، سوم و چهارم       
برای مثـال م ب د یـا   (مرکز ارجاع دهنده . ستون بعدی نام بیماری و زیر گروه آن بترتیب در بالا و پائین خط ذکر می شود              

در سـتون بعـد بـه       ... ) مرده زایی، ازدواج فـامیلی و        نظیر سابقه بیماری در خانواده، سقط مکرر،      (و علت ارجاع    ... ) خ ب و    
  . ر بالا و پایین خط نوشته می شودترتیب د

فعلـی  ) مراجـع (نوشته می شود که مراجعـه کننـده یـا مـشاوره شـونده               ) نشانه(در ستون بعدی نام و نام خانوادگی فردی         
مـثلاً نـوه    ) (بعـد (بـا نـشانه     ) اول(در قسمت وسط این بخش، نـسبت دقیـق مراجـع            . توسط او شناسایی و ارجاع شده است      

  . ذکر می شود...) و ) نشانه(گ و پدر بزر)  مراجع(
 مـورد اصـلی و بـه صـورت پیـام کوتـاه       3در این ستون بایـد  . در ستون بعدی، مراقبت، توصیه و ارجاع لازم قید می شود   

مثلاً مراجعه به بیمارستان منتخب، لزوم بررسی اقوام بـا شـرایط مـشابه، لـزوم مراجعـه در هـر بـار            (ثبت شود،   ) خلاصه(
تلفـن دوم   ( شـمارۀ تلفـن مطمـئن        2سپس آدرس در حد شهر و روسـتا و          ). ه یک مراجع می تواند باشد      توصیه ب  3حاملگی،  

  .  ، ثبت می شود)مربوط به یکی از خویشان در صورتی که مراجع رضایت داشته باشد، می باشد
  . در انتهای سمت چپ صفحه، نام و نام خانوادگی تکمیل کننده فرم و تاریخ ارسال قید می شود

  :  ارسال فرم زمانی  ثبت و صلفوا
  . ثبت در هر بار مراجعه و ارائه خدمت باید صورت گیرد -1
  . ارسال فرم با فواصل یک ماهه انجام می شود -2

  : منابع داده
در صورتی که قـبلاً     ( بیمار   "همراه"اخذ اطلاعات در مصاحبه با بیماران و والدین ایشان در زمان مراجعه و مطالعه پروندۀ                

  ).  استتشکیل شده
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   تحت پوشش تنظیم خانواده) ژنتیک(اجد مراقبت  وکل زنان    باردار) ژنتیک( واجد مراقبت کل زنان
 و سایر موارد مراقبت بیماران 4 و 3شامل ستون (کل مراقبت 

  ) ژنتیک

  ناموفق  موفق  مطمئن  روش  مطمئن غیر روش   حاملگی چهارم  حاملگی سوم  حاملگی دوم  حاملگی اول

ردیف
  

  مشخصات                                                                                           

  

  با ذکر زیر گروه   بیماری نام
  تحت نظر 
  مرکز
PND 

در 
معرض 
  خطر

  تحت نظر 
  مرکز
PND 

در 
معرض 
  خطر

  تحت نظر 
  مرکز
PND 

در 
معرض 
  خطر

  تحت نظر 
  مرکز
PND 

در 
معرض 
  خطر

بدون 
فرزند 
  سالم

با یک 
فرزند 
  سالم

با دو 
فرزند 
  سالم

بدون   بیشتر
فرزند 
  سالم

با یک 
فرزند 
  سالم

با دو 
فرزند 
  سالم

  کامل  بیشتر
است و 

  ادامه دارد 
مراقبت   پایان یافته

   استناقص
قطع  
 مراقبت
  شده 

1  /    
  

  
                                    

2  /    
  

  
                                    

3  /    
  

  
                                    

4  /    
  

  
                                    

5  /    
  

  
                                    

6  /    
  

  
                                    

7  /    
  

  
                                    

8  /    
  

  
                                    

9  /    
  

  
                                    

10  /    
  

  
                                    

 ، اعلام وضعیت مراقبت ژنتیک )6( شمارهفرم،جامع کنترل بیماریهای ژنتیکبرنامه 
  

               ...................................................................................: شهرستانبه مرکز بهداشت    ...................................................): خانه بهداشت(روستا / پایگاه /  از مرکز بهداشتی درمانی شهری   
               ...............................................................................................: به معاونت بهداشتی    ........................................................................................................................: از مرکز بهداشت شهرستان  
    به مرکز مدیریت بیماریها     .......................................................................................................................: از مرکز بهداشت شهرستان  

  .........................................: .................................نام و نام خانوادگی تکمیل کننده
  : .............../............../................تاریخ تکمیل 

............... .....................................:سه ماهه
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   ژنتیکمراقبتوضعیت ، اعلام )6(فرم شماره شرح ، های ژنتیک  کنترل بیماریه جامع برنام
 

  : کاربرد
خانـۀ  (خ ب   ) / پایگـاه بهداشـت   (پ ب   ) / مرکـز بهداشـتی درمـانی     (ارسال اطلاعات مراقبت ژنتیـک از م ب د           -1

  .پوشش دهنده محل سکونت مراقبت شوندگان) بهداشت
 .ارسال اطلاعات مراقبت ژنتیک از مرکز بهداشت به معاونت بهداشتی -2

 .تی به مرکز مدیریت بیماریهاارسال اطلاعات مراقبت ژنتیک از معاونت بهداش -3

این فرم جزء فرم های مشترک بین برنامه های کنترل بیماریهای ژنتیک است و بطور مشترک برای مراقبـت بیماریهـا                     
  .  استفاده می شود
  : استفاده کنندگان

 )م ب د(، مرکز بهداشتی درمانی )پ ب(، پایگاه بهداشت )خ ب(خانه بهداشت  -1

 )ب شم (مرکز بهداشت شهرستان  -2

 )م ب(معاونت بهداشت  -3

  : فرمشرح 
  . مشخص می شود ) با علامت (در راس فرم مشخصات فرم و ارسال کننده و دریافت کننده 

در ستون بعـد    ). کلاسیک / PKUمثلاً  (نام بیماری با زیر گروه آن ذکر می شود          ) بعد از ستون ردیف   (در ستون دوم    
 PNDند به تفکیک دفعه حاملگی و تحـت نظـر بـودن یـا نبـودن مرکـز                   کل زنان بارداری که واجد مراقبت ژنتیک هست       

قید مـی   ) در معرض خطر  (و مواردی که تحت نظر مرکز نیستند        ) دارای پرونده و تحت نظر بودن برای بررسی جنین        (
  . شود

 مطمئن  در ستون بعد کل زنان واجد مراقبت ژنتیک که تحت پوشش برنامه تنظیم خانواده هستند، به تفکیک روش غیر                  
  .و تعداد فرزندان سالم فعلی ذکر می شود) براساس تعریف دفتر سلامت خانواده و جمعیت(و مطمئن 

در مـورد   ) تمام طیف مراقبتی که از سوی مرکز بهداشت و در فرم اعلام مراقبت ذکر شده              (در ستون آخر کل مراقبت      
و نـاقص و    ) امل و در حـال انجـام و پایـان یافتـه           ک(واجدین شرایط مراقبت در این بیماری، به تفکیک موفق و ناموفق            

در سمت چپ و انتهای صفحه، مشخصات تکمیل کننده و تاریخ ذکـر مـی               . ذکر می شود  ) در موارد ناموفق  (قطع شده   
  . شود

  :  ارسال فرم زمانیفواصل
  سه ماهه 

  : منابع داده
یه ستون مراقبت و توص   از   مراقبت   اعلام موارد  (اعلام موارد مراقبت در فرم مربوطه از سوی مرکز بهداشت          -1

ژنتیک به مرکز بهداشت شهرسـتان      منتخب و مرکز ب د و مشاورۀ        در فرم های ارسالی از سوی بیمارستان        
  ) تکمیل می شد

، حاوی کلیه توصیه هـایی اسـت کـه در           )م ب د  / پ ب / در خ ب  (یا فرد تحت مراقبت     / پروندۀ ژنتیک بیمار و      -2
   . اشتی درمانی ویژه مشاورۀ ژنتیک به بیمار شده استبیمارستان منتخب یا مرکز بهد
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  ، تعهد نامه  ) ................................................برنامه اختصاصی، (برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک 

  بسمه تعالی
 ........................................................................................... و ..........................................................  ......................................اینجانبــان 

بدینوسـیله  گـواهی مـی نمـائیم کـه آزمـایش             . ............................................ و ...............................................به شماره شناسنامه    
 انجام شده است و در مـورد بیمـاری     مابرای  ......... ...................................................................................................................های  

، و روش های پیشگیری از آن و انتخاب هایی که برای آینده می توانیم داشـته                 که فرزندان آتی ما در معرض آن قرار دارند        
  ................................................................با نام و نام خانوادگی و سمت باشیم آگاهی کامل توسط اعضای تیم مشاورۀ ژنتیک 

....................................................................................................................................................................................................  
  .دریافت کردیمجلسه  : ................  طی...... /......../.......تا تاریخ   ....... /......./.....از تاریخ  

  
 در فرزنـدان آینـده خـود    یبا آگاهی کامل تصمیم نهایی خود را مبنی بر ازدواج و پیگیری روش های پیشگیری از بیمار              ما  
  . تیم مشاوره اعلام داشتیمبه 
  

  :براساس تصمیم بالا متعهد می شویم
  
  . در آزمایشگاه منتخب تشخیص ژنتیک براساس راهنمایی تیم مشاوره تشکیل پرونده دهیم) 1
  . را به انجام رسانیم) در هر بار حاملگی (PND و PNDآزمایشات تکمیلی ژنتیک برای تشخیص قطعی، مرحله اول ) 2
  .بیماری با مرکز بهداشتی درمانی محل سکونت خود تا تکمیل خانواده با دو فرزند سالم همکاری کامل نمائیم) این(در جهت هدف برنامه کنترل ) 3
  

              صحت موارد فوق را تائید می کنم                                                                                                  صحت موارد فوق را تائید می کنم                                             

  

                     اثر انگشت زن                                                                                                                        اثر انگشت مرد                                                   

  

  ، تعهد نامه  ) ................................................برنامه اختصاصی، (برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک 

  بسمه تعالی
 ........................................................................................... و ..........................................................................  ......................اینجانبــان 

بدینوسـیله  گـواهی مـی نمـائیم کـه آزمـایش             . ............................................ و ...............................................به شماره شناسنامه    
 انجام شده است و در مـورد بیمـاری     مابرای  ......... ...................................................................................................................های  

رض آن قرار دارند، و روش های پیشگیری از آن و انتخاب هایی که برای آینده می توانیم داشـته                    که فرزندان آتی ما در مع     
  ................................................................با نام و نام خانوادگی و سمت باشیم آگاهی کامل توسط اعضای تیم مشاورۀ ژنتیک 

....................................................................................................................................................................................................  
  .دریافت کردیمسه  جل: ................  طی...... /......../.......تا تاریخ   ....... /......./.....از تاریخ  

  
 در فرزنـدان آینـده خـود    یبا آگاهی کامل تصمیم نهایی خود را مبنی بر ازدواج و پیگیری روش های پیشگیری از بیمار              ما  
  . تیم مشاوره اعلام داشتیمبه 
  

  :براساس تصمیم بالا متعهد می شویم
  
  .  پرونده دهیمدر آزمایشگاه منتخب تشخیص ژنتیک براساس راهنمایی تیم مشاوره تشکیل) 1
  . را به انجام رسانیم) در هر بار حاملگی (PND و PNDآزمایشات تکمیلی ژنتیک برای تشخیص قطعی، مرحله اول ) 2
  .بیماری با مرکز بهداشتی درمانی محل سکونت خود تا تکمیل خانواده با دو فرزند سالم همکاری کامل نمائیم) این(در جهت هدف برنامه کنترل ) 3
  

              صحت موارد فوق را تائید می کنم                                                                                                  صحت موارد فوق را تائید می کنم                                             

  

                     اثر انگشت زن                                                                                                           د                            اثر انگشت مر                                    
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  : کاربرد
ی شود که افراد بعـد از مـشاوره ژنتیـک تـصمیم بـه ازدواج گرفتـه باشـند و                     این برگه در صورتی تکمیل م     

تعهدنامـه نیـز جـزء برگـه هـای مـشترک بـین برنامـه کنتـرل              . (مراقبت ویژه ای برای آنها مورد نیاز باشـد        
  ).بیماریهای ژنتیک است و هر برنامه برحسب نیاز می تواند از آن استفاده نماید

  : استفاده کنندگان
 .  اشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیکمرکز بهد -1

  : برگهشرح 
و سپس نـام    ) چنانچه سواد ندارند بعد از قرائت، توسط مشاور       (ابتدا مشخصات زوجین توسط خود ایشان       

و نام خانوادگی مشاوران و مشخصات جلسات مشاوره قید می شود و بعد از مطالعه دقیـق مطلـب توسـط                
  . ثبت می شود)  سواد ندارند بعد از قرائت توسط مشاورو در صورتی که زوجین(هر یک از زوجین 

تعهدات ایشان نیز توسط هر یک مطالعه می شود و توسط مـشاور توجیـه مـی شـود و سـپس ایـشان اثـر             
 . انگشت خود را در جلوی محل مربوطه ضرب می کنند و تاریخ تعهد ثبت می شود

 ، شرح تعهد نامه  )......................................................................برنامه اختصاصی، (، برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک
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  ................................................................................: فرد  /  بیمارنام پدر        ........................................................................................: فرد  / نام خانوادگی بیمار         .............................................................................:  فرد/ بیمار نام 

      ............................................................................................................................................): دقیق ذکر شود ( فرد/  نسبت با بیمار        ........................................................................................... : ارجاع شدهشخص نام و نام خانوادگی  

      ......................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................: ارجاع به 

                                   ..................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................: ارجاع شده از سوی

  ..........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................       :   علت ارجاع

  ......................................................................................................................................................................................................................................................................................: ) خطاب  به مرکزی که مورد به آن ارجاع شده(اطلاعات ضروری 

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

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

  .........................................................................    /    .........................................................................................................................: سمت ارجاع دهنده/                   نام و نام خانوادگی             /            /           :  تاریخ ارجاع 

): اعلام وضعیت بعد از بررسی/ نتیجه (پس خوراند   

1 (......................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

2 (..........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

3 (....................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................... 

  .......................................................................................................................................................................................................................................................................................................................:  پس خوراند دهندهنام و نام خانوادگی  

  ................/................./................     :تاریخ       ............................................................................................................................................................................................................................................................................................................ :سمت

  

  

  

  ................................................................................: فرد /  بیمار نام پدر        ........................................................................................: فرد  / نام خانوادگی بیمار         .............................................................................: فرد / بیمار نام 

      ............................................................................................................................................): دقیق ذکر شود ( فرد / نسبت با بیمار        ........................................................................................... : ارجاع شدهشخص نام و نام خانوادگی  

      ......................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................: ارجاع به 

                                   ..................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................: ویارجاع شده از س

  ..........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................       :   علت ارجاع

  ......................................................................................................................................................................................................................................................................................: ) خطاب  به مرکزی که مورد به آن ارجاع شده(اطلاعات ضروری 

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

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

  .........................................................................    /    .........................................................................................................................: سمت ارجاع دهنده/                   نام و نام خانوادگی             /            /           :  تاریخ ارجاع 

): اعلام وضعیت بعد از بررسی/ نتیجه (پس خوراند   

1 (......................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

2 (..........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

3 (....................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................... 

  .......................................................................................................................................................................................................................................................................................................................: نام و نام خانوادگی  پس خوراند دهنده 

  ................/................./................     :تاریخ       ............................................................................................................................................................................................................................................................................................................ :سمت

  ) عمومی(، ارجاع ) 7(فرم شماره ، )..........................................................برنامه اختصاصی،(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک

  ) عمومی(، ارجاع  ) 7(فرم شماره ، )..........................................................برنامه اختصاصی،(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک
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  )عمومی(ارجاع ،  )7(فرم شماره ،  )........................................................................برنامه اختصاصی، ( های ژنتیک کنترل بیماریبرنامه جامع 

  : کاربرد
عـات  ارجاعات بررسی ژنتیک تعریف شـده بـرای دوران هـای زنـدگی و همچنـین ارجا                . ارجاعات) کلیه(ثبت اطلاعات   

بـه  / بـا برگـه ارجـاع ژنتیـک      . (بدلیل نکات مثبت در به روز رسانی پرسشنامه پایه ژنتیک با این برگه انجام نمی شود               
  ). روز رسانی صورت می گیرد

این برگه از جمله برگه های مشترک بین برنامه های کنترل بیماریهای ژنتیک است و هر برنامه برحسب نیاز میتوانـد                     
  . یداز آن استفاده نما
  :استفاده کنندگان

  . کلیه بخش ها و سطوحی که به ارجاع موارد به بخش یا سطح دیگر مبادرت می کنند
  : شرح برگه

. شناسایی شـده، ثبـت مـی شـود    ) بیمار( از طریق او مراجعه کننده فعلی مشخصات بیمار یا فردی که    ،در ابتدای برگه  
/ ممکـن اسـت بیمـار   (د دد و نسبت وی بـا بیمـار قیـد مـی گـر      نوشته می شو  مراجعه کننده سپس نام و نام خانوادگی      

 بعد از ایـن  مرکزی که ارجاع به آن صورت می گیرد       / نام فرد ). یک نفر باشند یا این افراد متفاوت باشند       مراجعه کننده   
  . ثبت می شود

رجـاع و نـام و نـام        بعـد از آن تـاریخ ا      . سپس نام مرکز ارجاع دهنده، نوشته می شود و بعد، علت ارجاع قید می شود              
  . خانوادگی و سمت کسی که ارجاع داده است ثبت می شود

این پس  .  توسط شخصی که ارجاع به وی صورت گرفته نوشته می شود          ) پس خوراند (در قسمت بعدی، نتیجه ارجاع      
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  اعلام موارد مراقبت ،)...............................................، بیماری اختصاصی(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک

  ......................................................................................................................): خانه بهداشت(روستایی / به مر کز بهداشتی درمانی  شهری .............................................................: از مرکز بهداشت شهرستان

   ....................................................................................................................................................................................................................................................): با ذکر زیر گروه بیماری(بیماری تحت مراقبت 

  .....................................................................................................................................................................................................................................................................: رندهنام و نام خانوادگی مراقبت گی

  .......................................................) 2    ...................................................) 1:    تلفن.................................................................................................................................................................:  سکونت آدرس

  : موارد مراقبت  و پیگیری
1- .........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

2- ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

3 - ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

4 - ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

5- ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

6 - ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

  : تعیین برنامه مراقبت از سوی 
  .................................................................................................................................................................................................................................................................... بیمارستان منتخب مر کز استان، 

  .........................................................................................................................................................................................................................................................................،شهرستانیمارستان منتخب  ب 

  ................................................................................................................................................................................................................................................ مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک ، 

  ................./....................../..............:         تاریخ ارسال .............................................................................................................: نام و نام خانوادگی تکمیل کننده

گزارش . این مراقبت ها باید در نظام مراقبت خانوار ادغام شود و مادامی که ضرورت قطع آن اعلام نشده انجام گیرد. موارد مراقبت اعلام شده باید با توجه به موارد بالا شروع شده و با مراجعه دوره ای به پرونده شخصی بیمار ادامه یابد                : توجه

  . و با فاصله زمانی اعلام شده، لازم الاجراست) ژنتیک ( ام مراقبت در فرم عمومی مراقبت چگونگی انج

  اعلام موارد مراقبت ،)...............................................، بیماری اختصاصی(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک

  ......................................................................................................................): خانه بهداشت(روستایی / به مر کز بهداشتی درمانی  شهری .............................................................: از مرکز بهداشت شهرستان

   ....................................................................................................................................................................................................................................................): با ذکر زیر گروه بیماری(بیماری تحت مراقبت 

  .....................................................................................................................................................................................................................................................................: نام و نام خانوادگی مراقبت گیرنده

  .......................................................) 2    ...................................................) 1:    تلفن.................................................................................................................................................................: ونت  سکآدرس

  : موارد مراقبت  و پیگیری
1- .........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

2- ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

3 - ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

4 - ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

5- ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

6 - ........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................  

  : تعیین برنامه مراقبت از سوی 
  .................................................................................................................................................................................................................................................................... بیمارستان منتخب مر کز استان، 

  .........................................................................................................................................................................................................................................................................،تانشهرس بیمارستان منتخب  

  ................................................................................................................................................................................................................................................ مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک ، 

  ......................./................/..............:         تاریخ ارسال .............................................................................................................: نام و نام خانوادگی تکمیل کننده

گزارش . این مراقبت ها باید در نظام مراقبت خانوار ادغام شود و مادامی که ضرورت قطع آن اعلام نشده انجام گیرد. موارد مراقبت اعلام شده باید با توجه به موارد بالا شروع شده و با مراجعه دوره ای به پرونده شخصی بیمار ادامه یابد                : توجه

  . و با فاصله زمانی اعلام شده، لازم الاجراست) ژنتیک ( ومی مراقبت چگونگی انجام مراقبت در فرم عم
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  :کاربرد
این فرم در کلیه حالاتی که اعلام موارد مراقبت یا پیگیری در مورد آنها ضروری است مورد اسـتفاده قـرار                     

ترک قابل استفاده بـین برنامـه هـای مختلـف ژنتیـک اسـت و هـر                  این برگه از جمله برگه های مش      (می گیرد   
  ).برنامه برحسب نیاز می تواند از آن استفاده نماید

  : استفاده کنندگان
 .مرکز بهداشت شهرستان -1

  : برگهشرح 
ثبت ) مراقبت دهنده (ابتدا مشخصات مرکز بهداشتِ اعلام کننده مراقبت و مرکز پوشش دهندۀ محل سکونت              

تحت مراقبت قید می شود و آدرس سـکونت         ) یا فرد (و بیمار   ) یا حالات (مشخصات بیماری   سپس  . می شود 
، شـمارۀ تلفـن یکـی از خویـشان نزدیـک      2تلفن شماره یک، تلفن مراقبت گیرنده و تلفن (بیمار ثبت می گردد   

د از  بع ـ). وی است و با رضایت افراد و توجیه ایشان که برای چه منظور اخذ شده است، نوشـته مـی شـود                     
ثبت مشخصات فوق، آنچه باید مراقبت و پیگیری شود، براساس توصیه های صورت گرفتـه در فـرم هـای                    

  . مشاوره ژنتیک، قید می گردد) ب د و(مربوطه و ارسالی از بیمارستان منتخب یا مرکز 
 ، مشخص مـی شـود چـه بخـشی نیـاز بـه                با زدن    "تعیین برنامه مراقبت از سوی    "سپس در ذیلِ عنوان     

  .  اعلام کرده است شهرستانمراقبت را در فرم مربوطه به مرکز بهداشت
  . ثبت می شود)  شهرستاندر مرکز بهداشت(در پایان، نام و نام خانوادگی مسئول اعلام کننده 

در همین قسمت توجه مراقبت دهنده به این نکته جلب شده است که مراقبت بیمار یـا فـرد اعـلام شـده بایـد                         
ساس پروندۀ وی و موارد مراقبت که بعد از هر بار مراجعه به بیمارستان منتخب یا مرکـز                  بطور مستمر برا  

مشاوره ژنتیک در پروندۀ بیمار ثبت می شود به انجـام رسـد، مگـر قطـع مراقبـت از سـوی مرکـز                        ) ب د و  (
وضعیت مراقبت کلیه مـواردی کـه بـدین ترتیـب اعـلام مـی شـود، در فـرم                    . اعلام شود شهرستان  بهداشت  

  . راقبت ژنتیک هر سه ماه از محیط به مرکز بهداشت شهرستان اعلام می شودم
   

  اعلام موارد مراقبتشرح برگه  ) .................................................................، یرنامه اختصاصب(برنامه جامع کنترل بیماریهای ژنتیک


