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  گفتار پیش
کاري تیرویید نوزادان، وضعیتی از کمبود هورمون تیرویید قابل درمان است که در صورت عدم تشخیص به هنگام و  بیماري کم

عدم تشخیص و درمان مناسب و . ماندگی شدید و اختلال در رشد کودك شود تواند موجب بروز عقب یا درمان نامناسب، می

تشخیص به  که در صورت حالیدر . کند وارد میاري در مبتلایان، بار بیماري سنگینی را بر خانواده و جامعه هنگام بیم به

با غربالگري نوزادان و شناسایی بیماران و درمان مناسب آنان، عوارض جدي . هنگام، درمان ساده، آسان، ارزان و موثر است

  .شود ر بیمار، فردي مولد و سالم به جامعه تحویل داده میبیماري اتفاق نیفتاده و با حفظ ضریب هوشی طبیعی د

، اجراي هم زمان آن در روستاها و 1384کاري تیرویید، در مهر ماه سال ادغام برنامه کشوري غربالگري نوزادان براي بیماري کم

یی شده، حفظ ضریب در کمترین زمان ممکن، شروع درمان در کلیه بیماران شناسا% 90شهرها، دستیابی به پوشش بیش از 

سازي مناسب براي غربالگري دیگر  و بستر 22به  1در همه بیماران تحت درمان، دارا بودن هزینه به سود  طبیعیهوشی 

  .نظیر کرده است هاي مهمی است که این برنامه را در دنیا بی هاي مهم و قابل غربالگري در نوزادان، از ویژگی بیماري

عقب  بدون اجراي این برنامه. اد غربالگري شده و تعداد زیادي بیمار شناسایی و درمان شده اندمیلیون نوز 5تاکنون بیش از 

  .ماندگی ذهنی در درجات مختلف در این بیماران غیر قابل اجتناب بود

هاي  شگاهروزي کلیه کارشناسان دلسوز در تمام دان هاي شبانه ها و مرارت مدیون تلاش، پس از الطاف الهی، موفقیت این برنامه

والدین عزیز نیز، که با درایت و تعهد .  اند علوم پزشکی کشور و همچنین کلیه مسئولینی است که این کارشناسان را یاري داده

گیري آورده و مورد غربالگري قرار  به سلامت فرزندانشان به دعوت مجریان برنامه پاسخ داده و نوزادانشان را به مراکز نمونه

شان ارمغان  ، سلامتی را به جگر گوشهبهداشت و درمانیمار بودن نوزادشان، با همکاري صمیمانه با تیم و در صورت ب دادند

  .اند دادند، نقش بسزایی در دستیابی به این موفقیت داشته

  میهن خویش را کنیم آباد    دست در دست هم دهیم به مهر 

  دکتر کورش اعتماد

  ماریهاي غیرواگیر رئیس واحد مدیریت بیو مشاور معاون بهداشت 
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  سپاسگزاري
   ازسپاس فراوان  با

  )معاون محترم بهداشت(نیا  رضا مصداقی آقاي دکتر علی 

   )هاي غیرواگیر ماريرئیس واحد مدیریت بیو مشاور معاون بهداشت (کورش اعتماد دکتر آقاي  

 )اجرایی معاونت بهداشت مشاور و معاون محترم( عاطفیاالله زیزعدکتر آقاي  

 )استاد پژوهشکده غدد درون ریز(دکتر فریدون عزیزي آقاي  

 )استاد دانشگاه علوم پزشکی اصفهان(ی پور دکتر مهین هاشمخانم  

  )تهران استاد دانشگاه علوم پزشکی( مریم رزاقی آذردکتر خانم  

 و

 )اداره غدد و متابولیک(دکتر نسرین آژنگ خانم  •
 )واگیرغیر هاي بیماري واحدامورعمومی رئیس (آقاي عباس پریانی  •
 )متابولیک و غدداداره ( روحانی مریم خانم •
 )اداره غدد و متابولیک(ا نی دکتر سیدمحمد علوي آقاي •
 )واگیرغیر هاي بیماري واحدامورعمومی  رئیس( عبا س نوروزي نژاد آقاي •
 )اداره غدد و متابولیک(دکتر علیرضا مهدوي هزاوه  آقاي •
 کشور پزشکی علوم هاي دانشگاه در نوزادان غربالگري هاي آزمایشگاهو کارکنان  مسئولین کلیه •
 کشور پزشکی علوم هاي دانشگاه در برنامه اجرایی مسئولین و کارشناسان کلیه •
 برنامه علمی هاي نتیپو و فوکال معالج پزشکان کلیه •
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  1388کشور در سال  یعلوم پزشک يها برنامه در دانشگاه یعلم يها فوکال پوینت یاسام

 نام دانشگاه نام فوکال پوینت ردیف نام دانشگاه نام فوکال پوینت ردیف

یدکتر محمود ایمان 24 اراك دکتر فاطمه دره 1  سیستان و بلوچستان 

یجعفر خلف دکتر 2  شاهرود دکتر نسرین فاتح 25 اردبیل 

آذر یدکتر مریم رزاق 26 آذربایجان شرقی دکتر سیامک شیوا 3 )ایران سابق( تهران   

یشهید بهشت دکتر محمدرضا علایی 27 آذربایجان غربی دکتر زهرا فکور 4  

پور یدکتر مهین هاشم 5 زاده یدکتر زهرا کرم 28 اصفهان   فارس 

جعفر مروارید دکتر محمد 6  فسا دکتر قاسم نیک فر 29 ایلام 

يدکتر فاطمه صفار 30 بابل دکتر یداالله زاهد پاشا 7  قزوین 

پور یدکتر ایرج نب 8 يدکتر زهرا موحد 31 بوشهر   قم 

يدکتر سید علیرضا عباد 32 تربت حیدریه دکتر مهدي عباسیان 9  کاشان 

یربان یدکتر عل 10  کرج خانم دکتر قاسمی 33 تهران 

یدکتر ناهید قطب 34 جیرفت دکتر سید فریدون افضلی 11  کردستان 

 کرمان دکتر بابک باوفا 35 جهرم دکتر وحید مقرب 12

يدکتر مجید حمید 13 يدکتر کیقباد قدیر 36 چهارمحال و بختیاري   کرمانشاه 

یدکتر نصرت قائم 14 )مشهد(خراسان رضوي   زاده يالدین نبو دکتر حسام 37  یه و بویراحمدکهکیلو   

يدکتر مهناز دهقان نیر 15 )بجنورد(خراسان شمالی   یدکتر فاطمه چراغعل 38   گلستان 

)بیرجند(خراسان جنوبی  دکتر کوکب نمکین 16 پور یدکتر محمد نب 39   گناباد 

يدکتر فرشته محمد 40 خوزستان دکتر مجید امین زاده 17  گیلان 

ر نادره طاییدکت 41 دزفول دکتر سکینه کدخدازاده 18  لرستان 

يدکتر وجیهه غفار 42 رفسنجان دکتر ناهید مسعود پور 19  مازندران 

یدکتر عبدالمجید ناظم 43 زابل دکتر عنایت حسین 20  هرمزگان 

زاده یدکتر مجید ول 21  نیشابور دکتر زهره طالبی 44 زنجان 

يدکتر مامک دولت آباد 22 يدکتر زهرا رضو 45 سبزوار   همدان 

ها يیزد کتر محمد صادقد 23  یزد دکتر محمد افخمی اردکانی 46 سمنان 
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  کشور یعلوم پزشک يها برنامه در دانشگاه يکارشناسان مجر

 نام دانشگاه نام کارشناس ردیف نام دانشگاه نام کارشناس ردیف

 سیستان و بلوچستان آقاي علیرضا کشتگر 24 اراك خانم زهرا امیري 1

هعارف عظیم زاد يآقا 2 یمعصوم یعیس يآقا 25 اردبیل   شاهرود 

یدکتر ملیحه طالب 3 یشهید بهشت دکتر طاهره دنیوي 26 آذربایجان شرقی   

غربی آذربایجان دکتر سید عادل خوشبو 4 یخانم نازیلا رحیم 27   فارس 

یخانم لیلا حسین 5  فسا خانم فهیمه راستباف 28 اصفهان 

ییفهیمه مصطفاخانم  29 ایلام دکتر احمد احسان زاده 6  قزوین 

علی جعفرنیا يآقا 7  قم خانم معصومه هنرمند 30 بابل 

يمستور یعل يآقا 31 بوشهر خانم حکیمه آبادي 8  کاشان 

اصغر صفایی آقاي علی 9  کرج أقاي مرتضی پورکریمان 32 تربت حیدریه 

یدکتر آزیتا کریم 10 یخانم سیران نیل 33 تهران   کردستان 

اییخانم آسیه میرز 11 یتاج کوهستان خانم زرین 34 جیرفت   کرمان 

یکیوان خاص يآقا 35 جهرم خانم فاطمه صحراگرد 12  کرمانشاه 

یرحمت االله بیگ يآقا 13 ینوراالله نجات يآقا 36 چهارمحال و بختیاري   کهکیلویه و بویراحمد 

یاالله قربان یول يآقا 14 )مشهد(خراسان رضوي   ابراهیم تازیک يآقا 37   گلستان 

گربرزآقاي فیض االله  15 )بجنورد(خراسان شمالی   یخانم فرخ شریف 38   گناباد 

نژاد یبهمن قل يآقا 16 )بیرجند(خراسان جنوبی   نژاد یخانم هاجر غلام 39   گیلان 

پور و خانم فریبا عالی یسیروس موگه يآقا 17  لرستان دکتر معصومه آزادي 40 خوزستان 

 مازندران دکتر محمدرضا میرزاجانی 41 دزفول آقاي سعید حمیدزاده 18

 هرمزگان أقاي مهدي قاسمی 42 رفسنجان خانم آلا سعیدي 19

زاده دکتر غلامحسین محمد 20  نیشابور خانم تهمینه آگاه 43 زابل 

يدکتر ابوالفضل عباد 21 سیر دکتر شراره نیک 44 زنجان   همدان 

یغبا کوشک رضا يآقا 22 علی زارعآقاي  45 سبزوار   یزد 

    سمنان آقاي محمدتقی سلطانی 23
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 اهداف آموزشی این کتاب

  :نده قادر خواهد بود کهبا مطالعه دقیق و کامل این کتاب، خوان

 .دهد کاري تیرویید نوزادان را مورد بحث قرار اپیدمیولوژي بیماري کم )1

 .شناسی و فیزیولوژي غده تیرویید را به اختصار توضیح دهد جنین )2

 .بیان نمایدعوامل موثر در ترشح هورمون تیرویید را  )3

 .بشناسدکاري تیرویید نوزادان را  علایم بالینی بیماري کم )4

 .بداندرا کاري تیرویید نوزادان  ه کشوري غربالگري نوزادان براي بیماري کمبرنام )5

 .اندبدکاري تیرویید نوزادان را  هاي تشخیصی بیماري کم تستتفسیر )6

 ..آموزش دهدکاري تیرویید نوزادان را  کم يمراقبت بیماراصول  )7

 .شناسد را میکاري تیرویید نوزادان  عوامل خطر موثر در بروز بیماري کم )8

  

  

  

  سالم کودك: 1تصویر 
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 مقدمه 

 ک،یژنت اندوکرین، متابولیک، درمان قابل يها بیماري صیتشخ به نجرم که است فعالیتی پیشگیرانه نوزادان يغربالگر

 در يدیجد افق ،يلادیم 60 دهه از کیمتابول ياه بیماري  يبرا نوزادان يغربالگر شروع با.  2و1شود یم و عفونی کیهماتولوژ

 اغلب در مهم اریبس یبهداشت تیفعال کی عنوان به تیفعال نیا قبل، دهه دو حدود از و شد باز کودکان و نوزادان سلامت ارتقاء

برنامه غربالگري امروزه در کلیه مناطق اروپایی و آمریکاي جنوبی و بسیاري از کشورهاي دیگر . درآمد ایدن شرفتهیپ يکشورها

 نوزادان يغربالگر انجام .متغیر است 50تا  1گیرند، از  یی که مورد غربالگري قرار میها بیماري شود، اما لیست نوزادان انجام می

 يریشگیپ یمال و یانسان میعظ منابع رفتن هدر از بلکه دارد شانیها خانواده و مارانیب يبرا يانکار قابل ریغ يایمزا تنها نه

  .دینما یم یانیشا کمک کشورها توسعه به ،انیمبتلا یهوش بیضر حفظ با و ندک یم

او براي اولین بار با استفاده از کاغذ فیلتر، . شود محسوب می "پدر غربالگري نوزادان") 1995-1916(دکتر روبرت گاتري 

نوزادان کاري تیرویید  کمبیماري .  3 رداختدر نوزادان پ PKUگیري از پاشنه پا و ابداع روشی ارزان به غربالگري بیماري  نمونه

(Congenital Hypothyroidism =CH) 4دومین بیماري بود که با استفاده از کاغذ فیلتر مورد غربالگري قرار گرفت . 

  

 )1916 -1995(پدر غربالگري نوزادان  -پروفسور روبرت گاتري: 2تصویر 

  گري نوزادان در کشورهااهمیت انجام برنامه غربال
در چند دهه گذشته، نشان داده شده است که انجام این برنامه در کشورها، نه  با انجام غربالگري نوزادان در کشورهاي پیشرفته

 ماندگی ذهنی و دیگر عوارض مهم  تنها با تشخیص زودرس بیماران، درمان به موقع و مناسب آنها و پیشگیري از بروز عقب

مورد غربالگري، و همچنین پیشگیري از هدر رفتن سرمایه هاي انسانی و مالی به بیماران و خانواده هایشان و ي ها بیماري
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به علاوه، اجراي  .آورد یک فراهم میژکند، بلکه حجم وسیع و ارزشمندي از اطلاعات اپیدمیولو جامعه خدمات بسیار مهمی می

  . 5 بی را پیش روي دانشمندان آن کشورها موجب شده استها، زمینه تحقیقات کاربردي مناس این گونه برنامه

هاي غربالگري توسط  عدم پوشش هزینه. از طرف دیگر، انجام برنامه غربالگري نوزادان معایبی نیز می تواند داشته باشد

تواند  از معایب دیگر است که می) در موارد مثبت کاذب(اضطراب والدین . شود ایب محسوب میگر، یکی از مع هاي بیمه سازمان

  .6با آموزش والدین به حداقل برسد

شود که انجام  ن، نتیجه گرفته میبا در نظر گرفتن کلیه معایب انجام غربالگري نوزادان و مقایسه آنها با کلیه محاسن آ

  . 7هزینه اثربخش است"غربالگري نوزادان، کاملا

با تشکیل ، 1967، در سال (World Health Organization= WHO)به دلیل اهمیت موضوع، سازمان بهداشت جهانی 

مشکلات ي متابولیک و ها بیماري ي نوزادان در ارتباط باي غربالگري مورد نیاز براها توصیه ها و دستورالعمل "گروه علمی"

به عنوان اولین ضرورت  که هاست يها، معیارهاي غربالگري بیمار دستورالعملاجزاي این ترین  از مهم .8مادرزادي را فراهم آورد

  .رود ها بشمار می در طراحی برنامه

  .اند بهره بیاز این خدمت  دو سوم آنانو  9 گیرند جهان مورد غربالگري قرار میمتاسفانه در حال حاضر فقط یک سوم از نوزادان 

  غربالگري اصلی معیارهاي 
لذا براي . و مشکلات سلامتی قابلیت غربالگري ندارند ها بیماري تمامها و محدود بودن منابع،  نظر به تعداد بسیار زیاد بیماري

است که در صورت وجود کلیه معیارها در ارتباط با یک مشکل بهداشتی و یا  تعیین شده ییمعیارهاها  بیماري غربالگري

به شرح زیر و مورد تایید همه مجامع علمی آن معیارها  .شود آن معقول، به صرفه و اثربخش میانجام غربالگري  ها، بیماري

   10. هستند

 دي بودن بیماري مورد غربالگري مهم و ج 

 اولیه اختصاصی در مراحل اولیه بیماري علایمعدم وجود  

 شناخته شده بودن سیر طبیعی بیماري 

 وجود آزمون غربالگري دقیق، آسان و مورد قبول 

 وجود امکانات و معیارهاي تشخیصی مورد نیاز 

 وجود امکانات درمانی مورد نیاز 
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 مناسب انجام غربالگري هزینه به سود و هزینه اثربخشی 

 خشک شده بر کاغذ فیلترخون غربالگري با استفاده از نمونه 

براي انجام آزمون غربالگري،  استفاده از نمونه هاي خون خشک شده بر روي کاغذ فیلتر انجام نمونه گیري از پاشنه پا و

 خون خشک شده بر روي کاغذ فیلتراز نمونه استفاده .  استنوزادان  هاي غربالگري روش در اجراي وسیع برنامهترین  عملی

(Dried Blood Spot= DBS) همچنین، نیمه عمر آنالیت  .تر است تر و ارزان ، عملیتر سرمی آسان هاي نهنسبت به نمو

علاوه، امکان ه ب .باشد می از نمونه سرمی تر طولانی کاغذ فیلتربر روي ) Room Temperatureٌ( بویژه در دماي اتاق

   .هاي دیگر و تحقیقات علمی فراهم است ي نمونه براي چند سال و استفاده از نمونه در شناسایی بیمارينگهدار

  

  

)پاشنه پا و بندناف( هاي غربالگري نوزادان گیري در برنامه هاي نمونه محل: 3شماره تصویر  

 هاي غربالگري نوزادان گیري در برنامه نمونههاي  محل

، اما به دلایل زیر )1شماره تصویر ( کاري تیرویید وجود دارد براي غربالگري بیماري کم افبند نو  پاشنه پاگیري از  امکان نمونه

  :شود انجام نمی گیري از بند ناف، نمونه
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و مشکلات روحی روانی براي والدین و موارد  ي مالیها افزایش هزینه ،کاذب و منفی میزان بالاي موارد مثبت )1

 غربالگري مجدد از نوزادان 

 PKU،Galactosemia ،Congenitalها مثل  هاي غربالگري براي دیگر بیماري انجام آزمونعدم امکان  )2

Adrenal Hypoplasia  به دلیل عدم تغذیه نوزاد... (و(  

در  .انجام شود "هفته اول زندگی نوزاد"تواند در روزهاي مختلفی از  هاي غربالگري کشورها می گیري در برنامه هاي نمونه زمان

  .تعیین شده است تولد 3-5روزهاي ي غربالگري نوزادان در ایران، بهترین زمان برنامه کشور

 كاري تیرویید نوزادان آزمون اولیھ در غربالگري بیماري كم
حساسیت هر  .شود میاستفاده  کاري تیرویید کم براي غربالگري بیماري بر روي کاغذ فیلتر T4و  TSHبطور کلی، دو آزمون 

غلظت به علاوه،  .بالاتر است TSHولی برخی معتقدند که حساسیت آزمون اولیه  است،برابر  بیماري دو آزمون در شناسایی

TSH تري نسبت به  مدت زمان طولانیT4 گیري  به همین دلایل اندازه .ماند بر روي کاغذ فیلتر ثابت میTSH به عنوان ،

  .آزمون اولیه غربالگري در این برنامه انتخاب گردید

  :شود در دنیا استفاده مینوزادان کاري تیرویید  کمبیماري هاي زیر براي انجام غربالگري  ، از روشدر حال حاضر

 بھ عنوان آزمون اولیھ غربالگری T4 آزمون
گیري  اندازه است  کم T4 غلظت که نمونه هاییبه عنوان آزمون اولیه بر کاغذ فیلتر انجام شده و در  T4گیري  ابتدا اندازه

TSH  غلظت ( تیروییدکاري اولیه  در این روش، علاوه بر نوزادان مبتلا به کم. گیرد انجام میکاغذ فیلتر بر همانT4  کم یا

 کاري کم و TBG (Thyroxine Binding Globulin) ، نوزادان مبتلا به کمبود)افزایش یافته TSHطبیعی و غلظت 

تشخیص داده  )TSH طبیعی و غلظت T4حدوده پایین طبیعی در م غلظت کم یا( با منشا هیپوتالاموس و یا هیپوفیز تیرویید

 TSHو غلظت T4 غلظت طبیعی(کاري تیرویید جبران شده دارند  عیب عمده این روش این است بیمارانی را که کم .شوند می

  .شوند به عنوان موارد مشکوك یافت نمی )افزایش یافته

 اولیھ غربالگریعنوان آزمون بھ  TSHآزمون 
بر کاغذ فیلتر انجام شده و در صورت  TSHدر این روش، ابتدا غلظت . شود استفاده می دنیاکشورهاي  اکثریت این روش در

با  تیرویید کاري کمدر این روش نوزادان مبتلا به . شود گیري می اندازهT4 ، غلظت سرمی )موارد مشکوك( مثبت بودن آزمایش

  .وندش منشا هیپوتالاموس و یا هیپوفیز تشخیص داده نمی
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 عنوان آزمون ھای اولیھھ ب T4و   TSHانجام توام
تواند یک روش  می که را شناسایی نمود) اولیه و مرکزي(کاري تیرویید  توان موارد مشکوك انواع بیماري کم میاین روش با 

تفاده کننده از این روش کشورهاي اس، و به همین دلیل بودهبسیار گران  روش غربالگرياین اما انتخاب . آل غربالگري باشد ایده

  .بسیار کم هستند

  تاریخچه غربالگري نوزادان در ایران
سه سطح  مداخله در هر، هاي اخیر در سالي واگیر به غیرواگیر ها بیماري با توجه به گذار اپیدمیولوژیک از شیوع و بروز بالاي

  . هاي بهداشتی کشور قرار گرفته است اولویتهاي غیرواگیر جزو  بیماريدر مدیریت  )اولیه، ثانویه و ثالثیه( پیشگیري

شان اقدام به غربالگري نوزادان براي بیماري  و قبل از اجراي برنامه غنی سازي نمک با ید، دکتر عزیزي و همکاران 60در دهه 

  .توقف گردیداما به علت کمبود ید میزان فراخوان بسیار بالا بود، لذا این اقدام پس از مدتی م. کاري تیرویید کردند کم

 -11 دکتر عزیزي و همکاران( مختلفعلوم پزشکی هاي  کاري تیرویید در دانشگاه در ارتباط با میزان بروز بیماري کممطالعاتی 

انجام  )اصفهاندانشگاه  – 13 و همکاران پور هاشمی دکترو  فارس دانشگاه -12همکارانزاده و  دکترکرمی ،دانشگاه شهید بهشتی

با توجه به   .نوزادان کشور بسیار بالاستدر  کاري تیرویید این مطالعات نشان داد که بروز بیماري کم کلیهازنتایج حاصل  .شد

  .تخمین زده شد 1000/1در کشور  تیروییدکاري  و شیراز، میانگین بروز کمتهران هاي انجام شده در اصفهان،  پژوهش

موقع که جز با غربالگري  هعوارض جبران ناپذیر مغزي بیماري در صورت عدم تشخیص و درمان ب، CH شیوع بالاي بیماري

در کشور، مسئولین وزارت بهداشت، درمان و آموزش  و مقرون به صرفه بودن اجراي برنامه باشد بیماري قابل پیشگیري نمی

  .ریزي نمایند پزشکی را برآن داشت تا برنامه غربالگري را در سطح ملی برنامه

هاي غدد و متابولیک مرکز  متابولیک در نوزادان به اداره بیماريهاي  ، طراحی برنامه کشوري غربالگري بیماري1382در سال 

ینی و آزمایشگاهی و متشکل از متخصصین بال ،مدیریت بیماریها محول شد و کارشناسان این اداره با همکاري کمیته کشوري

نوزادان  تیرویید کاري کمیماري در فاز اول برنامه، غربالگري ب. موفق به طراحی برنامه در چندین فاز گردیدند ،ییمسئولین اجرا

و درمان  تشخیص، غربالگريساخت مناسبی جهت  در کشور، زیر برنامهاین  موفق انجامبدیهی است که . در اولویت قرار گرفت

  .خواهد نمودي متابولیک نوزادان ایجاد ها يو بدنبال آن براي سایر بیمار CHمبتلا به بیماري  نوزادان

تجزیه .  هاي اصفهان و بوشهر و شهر شیراز اجرا شد طور آزمایشی در استان هوري غربالگري نوزادان، ب، برنامه کش1383در سال 

ضوابط و "سپس .  و تحلیل نتایج بدست آمده نشان داد که برنامه طراحی شده قابلیت اجراي موفق در کشور را داراست
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سمینارهاي  .بخشی لازم انجام شد هاي درون و برون ماهنگیتعیین گردید و ه "الزامات ادغام برنامه در سیستم بهداشتی کشور

ها، مدیران گروه بهداشت  ، مدیران امور آزمایشگاهو درمان هاي آموزشی کشوري براي معاونین بهداشتی توجیهی و کارگاه

، برنامه با امضاي 1384سال در مهر  بالاخره،ها برگزار گردید و  ها و کارشناسان غیر واگیر دانشگاه خانواده، مدیران گروه بیماري

رئیس مرکز توسعه شبکه و ارتقا سلامت، مدیر کل دفتر سلامت (تن از مسئولین وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی  3

  . در سیستم سلامت کشور ادغام شد) ها خانواده و جمعیت و رئیس مرکز مدیریت بیماري

-ان و نخبگان ایرانی تحت عناوین کمیته علمی کشوري و کمیته علمیعلاوه بر سود جستن از علم دانشمند ،مجریان برنامه

 International Society of Newborn)المللی غربالگري نوزادان  مشورتی استانی، از تجربیات اساتید انجمن بین

Screening=ISNS) نامهمشاورین خارجی بر"به عنوان  "غربالگري نوزادان"المللی انرژي اتمی بخش  و آژانس بین" 

  .اند ی برنامه استفاده کردهیمنظور ارتقا علمی اجرا به

هاي وزارت بهداشت، درمان و آموزش  ترین برنامه نوزادان یکی از موفقکاري تیرویید  کمبرنامه کشوري غربالگري بیماري 

  .در کل کشور رسیده است% 95پوشش  پزشکی بوده و در مدت زمان کوتاهی به

 بیش از گرفته و  مورد غربالگري قرار) در روستاها و شهرها(میلیون نوزاد  7/5بالغ بر ) سال 6حدود (ون از شروع برنامه تاکن

 100دهد که در  مطالعات نشان می. کشف و درمان شده اند) مییموارد گذرا و دا(کاري تیرویید  کمبیمار مبتلا به  13000

  .که بیانگر موفقیت چشمگیر اجراي برنامه است 14 بوده استدرصد بیماران ضریب هوشی در محدوده طبیعی 

 هزینه اثربخشی اجراي برنامه در کشور

نشان نوزادان انجام شده که کاري تیرویید  کممطالعات اقتصاد پزشکی متعددي در ارتباط با اجراي برنامه غربالگري بیماري 

اهداف از پیش تعیین شده  توجیه اقتصادي داشته و بهادان در کشورهاي مختلف دهند که برنامه غربالگري نوز می

  .15اند یافته دست

به عوامل زیادي وابسته است از جمله شیوع بیماري، نوزادان نسبت هزینه به فایده در کشورهاي انجام دهنده برنامه غربالگري 

ها، مشارکت  حد پولی کشورها، نرخ تورم، نحوه مشارکت مالی دولت، بخش خصوصی و خانوادهجمعیت مورد غربالگري، ارزش وا

  ...ها و قیمت تمام شده خدمات و  بیمه

که تمام این .  16- 19 گزارش شده است 1به  8/13تا  1به  4/3نسبت فایده به هزینه غربالگري این بیماري در جهان از 

  .درکشورهاي مختلف استغربالگري نوزادان دن انجام برنامه گزارشات دلالت بر مقرون به صرفه بو
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ساله به اجراي برنامه ملی غربالگري در کشور، نسبت فایده به هزینه  20در ایران، نیز در فاز اجراي آزمایشی برنامه، با نگاهی 

دهد به  که نشان می 21 به دست آمد 22به  1 اما پس از اجراي برنامه، این نسبت  .20محاسبه شد 14به  1این برنامه را حدود 

  .دلیل شیوع بالاي این بیماري در نوزادان انجام این برنامه در کشور بسیار سودمند است

 

  سالم نوزاد: 4تصویر شماره 

 کاري تیرویید نوزادان در جهان ژي بیماري کم     اپیدمیولو

  ..22شیوع این بیماري با کمبود ید در منطقه ارتباط مستقیم دارد. ا متفاوت استدر نقاط مختلف دنی CHشیوع 

 .دهد این بیماري را در نقاط مختلف جهان نشان می بروز، 1شماره جدول 

گزارش شده بود و  7000-10000به  1بروز این بیماري حدود CH پیش از انجام برنامه غربالگري نوزادان براي بیماري 

  . 9تلایان تشخیص داده نشده و لذا آمار بسیار کمتر از واقعیت بودبسیاري از مب

در  1در سوئد و  6600 -7300در  1در اروپا،  3000در  1،  آمریکا در 3500- 5000دربیمار  1 حدود  CHبیماري بروز

  . 5 در ژاپن گزارش شده است 5700

در  CH، 1بروز  1987در سال  بطور مثال در آمریکا، . تدهد که بروز این بیماري در حال افزایش اس گزارشات علمی نشان می

از : هاي متعددي براي افزایش بروز گزارش شده است علت .23 است رسیده 2372به 1، بروز به 2002بوده و در سال  4000

کمتر  ،TSHبه  T4ها، تغییر آزمون غربالگري اولیه از  هاي آزمایشگاهی و دقت و صحت بیشتر آزمایش جمله بهبود روش
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که موجب شناسایی موارد ) بر کاغذ فیلتر آغشته به خون پاشنه پاي نوزاد TSHآزمایش (آزمون غربالگري  کردن حد تمایز

، )ها استعداد بیشتري براي بروز این بیماري دارند آسیایی(در آمریکا شود، گسترش بیشتر نژاد آسیایی  تر بیماري می خفیف

، افزایش تعداد بیشتر دو )دارند CHنوزادان نارس شانس بیشتري براي بروز (ده ماندن شانس بیشتر نوزادان نارس براي زن

  . 23... قلویی و

 برابر دو حدود دختران در بیماري بروز. 24) نوزاد زنده متولد شده 800در  1(بسیار بالا گزارش شده است   CHدر یونان بروز

 . 25 است بیشتر برابر 35 داون سندرم به تلایانمب در بیماري این شانس همچنین. است پسران از بیشتر

کاري تیرویید نوزادان در کشورهاي مختلف  میزان بروز بیماري کم: 1جدول شماره   

 قاره آمریکا قاره اقیانوسیه قاره آفریقا قاره اروپا قاره آسیا

نام  بروز نام کشور بروز نام کشور بروز نام کشور
 کشور

 بروز نام کشور بروز

عربیم .ا  1568/1 4116/1 آلمان  افریقاي  
 جنوبی

1000/1 3331/1 استرالیا  4407/1 آرژانتین   

اندونزي 
)بندونگ(  

3469/1 4724/1 اتریش  3475/1 زلاند نو  2020/1  مصر  آمریکا.م.ا   3044/1  

2042/1 بنگلادش 3234/1 اسپانیا  4429/1 برزیل       

1000/1 پاکستان 2300/1 استونی  2514/1 شیلی       

3314/1 تایلند 6874/1 اسلوانی  1600/1 کاستاریکا       

5788/1 تایوان 3100/1 ایتالیا  3884/1 کانادا       

2943/1 ترکیه 3398/1 بریتانیا  4400/1 کلمبیا       

3200/1 چین 3750/1 بلژیک  2325/1 کوبا       

2070/1 رژیم اشغالگر 3139/1 پرتغال  2458/1 مکزیک       

5900/1 ژاپن واکیچکسل   5688/1 4868/1 نروژ       

3000/1 سنگاپور 3777/1 دانمارك         

2097/1 عربستان 3157/1 سوئد         

2200/1 عمان 3701/1 سوئیس         
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3284/1 فیلیپین 4132/1 فرانسه         

2100/1 قبرس 3969/1 فنلاند         

3900/1 کره جنوبی 8000/1 لهستان         

3476/1 کویت نیلیتوا   6450/1        

3029/1 مالزي 5469/1 مجارستان         

3057/1 مغولستان 3069/1 نروژ         

2500/1 ویتنام 3279/1 (UK)ویلز         

3113/1 هنگ کنک 3723/1 هلند         

800/1 یونان          

 "معمولااین بیماري  . 22ها  مقایسه با انگلیسی ها در آسیایی "مثلا.  شود ها بیشتر دیده می این بیماري در بعضی از نژادها و قوم

  .کند به صورت اسپورادیک بروز می

  کاري تیرویید نوزادان در ایران ژي بیماري کم     اپیدمیولو
گزارشات .  11- 13 متغیر بوده است 1000تا  370در  1هاي دانشگاهی قبلی شیوع این بیماري در کشور از  اساس پژوهش بر

نوزاد زنده  670در هر  1دهد که شیوع بیماري  نشان می 1389تا شهریور  1384رنامه در کشور از سال حاصل از اجراي ب

بروز بالاي بیماري در . هاي گسترده دارد که بخشی از آن شروع شده است نیاز به بررسی شیوع بالاي بیماري در کشور .است

اي براي کنترل آن  ار شدن وزن هر فاکتور خطر در بروز بیماري و طراحی برنامه مداخلهبراي آشکفاکتوریال بوده و  کشور مولتی

ید همچنین در معرض ید و در تواند شامل کمبود  در ایران میفاکتورهاي مهم   .بایست مطالعات کاربردي لازم انجام شود می

رویه از مواد دارویی حاوي ید در دوران بارداري  اده بیاستف ،کردن هاي بالا براي ضدعفونی مصرف بتادین با غلظتمثل  بالا بودن

بودن پرکلرات در آب آشامیدنی،  بالااحتمال کمبود سلنیوم، احتمال ي اتوایمیون تیرویید، ها بیماري هاي فامیلی، ازدواج. باشند

  .توانند از عوامل موثر در کشور بشمار آیند نیز می هاي ژنی موتاسیون
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 نوزادان در ایران کاري تیرویید بیماري کم غربالگريبرنامه کشوري اهداف 

  ھدف اصلي برنامھ
  درمان و پیشگیري از عوارض بیماري, کاري تیرویید نوزادان شناسایی و کنترل نوزادان مبتلا به کم

  اھداف ویژه
 CHغربالگري نوزادان در بدو تولد جهت تشخیص بیماري  

 در اوایل تولدCH شناسایی نوزادان مبتلا به بیماري  

 CH کنترل و درمان نوزادان مبتلا به بیماري  

 تولددر اوایل  TSHشناسایی نوزادان مبتلا به افزایش گذراي  

 در صورت نیاز به درمان TSHکنترل و درمان نوزادان مبتلا به افزایش گذراي  

 درمان و کنترل دارویی با CHافتادگی ذهنی و دیگرعوارض  پیشگیري از عقب 

 هاي متابولیک نوزادي ایجاد بستري مناسب براي غربالگري دیگر بیماري 

  اھداف فرعي
 )...و  شنواییمشکلات قلبی، کلیوي، ( CH بیماري هاي همراه با شناسایی بیماري 

 کاري تیرویید گذرا کمبیماري بررسی علل  

  ي برنامھیبازده نھا
  کاري تیرویید نوزادان و عوارض آن هاي اقتصادي ناشی از بیماري کم کاهش هزینه 

  کاري تیرویید نوزادان و عوارض آن هاي حاصل از بیماري کم کاهش ناتوانی 

  و خانواده آنها ارتقا کیفیت زندگی بیماران 

 ارتقا میانگین ضریب هوشی افراد جامعه از طریق جلوگیري از کاهش ضریب هوشی افراد مبتلا 

  

  

 

 هاي برنامه کشوري غربالگري نوزادان استراتژي

  .دهد را نشان می هاي برنامه کشوري غربالگري نوزادان استراتژيجدول زیر 
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  غربالگري نوزادانهاي برنامه کشوري  استراتژي: 2شماره دول ج

  لاع رسانی عمومیاطوزش و آم 

 ن زندهیه متولدیکل غربالگري 

 پیشگیري از بروز عوارض درمان سریع و مناسب بیماران شناسایی شده به منظورکنترل بیماري و 

 پیگیري و مراقبت مستمر از بیماران طبق دستورالعمل کشوري برنامه 

خانواده در درمان و پیشگیري از عوارض , و نحوه کنترل بیماريافزایش آگاهی و درك از بیماري و عوارض آن  

 نوزادان بیمار و کارکنان بهداشتی و درمانی

 نوزادان تیروییدکاري  دهی بیماري کم م اطلاعات و گزارشظاهبود نب 

 نوزادان تیروییدکاري  تشکیل بانک اطلاعاتی بیماران مبتلا به بیماري کم 

 کاري تیرویید نوزادان و عوارض آن درمانی مراقبت از بیماري کم - بهداشتی تامین حداقل استاندارد به کمک 

 کاري تیرویید نوزادان هاي مربوط به بیماري کم هاي رفرانس براي کنترل کیفی آزمایش کمک به توسعه آزمایشگاه 

 گیري کمک به تهیه و بهبود استاندارد و تجهیزات در مراکز نمونه 

 کاري تیرویید نوزادان ي در زمینه بیماري کمپشتیبانی از تحقیقات کاربرد 

 جلب حمایت سیاستگزاران و منابع مالی 

 جلب حمایت بیمه ها جهت پوشش آزمایش غربالگري 

  هاي مردم نهاد ت جامعه و همکاري با سازمانرکلب مشاج 

ن ثبت سازمان پست جمهوري اسلامی ایران، سازمان بهزیستی کشور، سازما(بخشی  هاي بین هنگیماقویت هت 

, آهن راه فرودگاهها، ,هاي مکتوب ، رسانه)ره(جمعیت هلال احمر، کمیته امداد امام خمینی , صدا و سیما, احوال

  ...)و , هواپیمایی, هاي مسافربري ترمینال
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  کاري تیرویید نوزادان کم بیماري غربالگري کشوري برنامهمحاسن مهم اجرایی 

  ترین سطوح شبکه ص و امکان ارائه خدمات مرتبط با بیماري حتی در پایینبندي مشخ اي با سطح وجود برنامه •

هاي  هاي سلامتی نوزادان همچون برنامه همزمان با دیگر برنامه CHامکان اجراي برنامه غربالگري بیماري  •

 کشوري کودك سالم و تغذیه با شیر مادر

 در نوزادان هاي متابولیک هاي دیگر بیماري سازي براي انجام غربالگري بستر •

 تر به سطوح بالاتر آوري و گزارش اطلاعات از سطوح پایین امکان جمع •

 )22به  1(در مورد این بیماري  هزینه به سودنسبت بسیار خوب  •

 امکان انجام تحقیقات کاربردي جهت کنترل کیفیت و بهبود ارائه خدمات •

  

  
  شیرخوار سالم: 5تصویر شماره 
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 رنامه کشوري غربالگري نوزادان در ایرانی بیساختار اجرا

هاي متابولیک نوزادان در هر کشور، بر اساس شرایط جغرافیایی، اقتصادي، سیاسی و فرهنگی،  برنامه غربالگري بیماري

اجراي بهینه و پایاي برنامه مستلزم ساختارسازي .  شود طراحی می "سیستم"دارد و به صورت یک را هاي خاص خود  ویژگی

که این مهم را با همکاري و  ست متولی اصلی اجراي برنامه وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی بوده.  استدقیق 

  .رساند به انجام می ، از جمله شرکت پست جمهوري اسلامی ایران،هاي دیگر مساعدت سازمان

  در كشور دھنده برنامھ غربالگری نوزادان تشکیلاجزای 
ساله دنیا در رابطه با غربالگري نوزادان، منجر به  50تجربه .  انجام یک آزمایش غربالگري نیست برنامه غربالگري نوزادان فقط

آموزش، آزمون : آن شش جز شامل. مختلف شده است شش جزتدوین یک سیستم متشکل از ادغام بسیار ظریف حداقل 

  . 22 هستند ارزشیابی و غربالگري، پیگیري اولیه، تشخیص، مراقبت

 آموزش .1

 پرسنل بهداشتی درمانی و اجرائی 

 والدین 

 عموم جامعه 

 ارانزسیاستگ 

 آزمون غربالگري .2

 گیري نمونهاصول  

 گیري نمونهمحل و روش دقیق ، زمان §

 تجهیزات لازم §

 هاي علمی و اجرایی دستورالعمل §

 به آزمایشگاه غربالگري نوزادان در مرکز استان گیري نمونهها از مراکز  انتقال نمونه 

دهی موارد سالم توسط  فوري موارد مشکوك و گزارش) فراخوان(ام آزمون غربالگري و گزارش انج 

 آزمایشگاه غربالگري نوزادان و کلیه امور آزمایشگاهی

 گیري اولیهپی .3

 هاي منتخب خوان فوري و راهنمایی والدین نوزادان با آزمایش مشکوك براي بردن نوزادان به آزمایشگاه فرا 

 هاي تایید تشخیص از ورید نوزادان مشکوك براي انجام آزمایشاخذ نمونه سرمی  
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 هاي منتخب هاي تایید تشخیص از نمونه سرمی در آزمایشگاه انجام آزمایش 

 تشخیص .4

هاي تایید تشخیص سرمی برنامه بر اساس دستورالعمل  تشخیص بیماري از طریق استفاده از نتایج آزمایش 

  کشوري برنامه

 برداري مربوطه در صورت امکان ینیکال و تصویرهاي پاراکل انجام آزمون 

 مراقبت .5

 هاي منظم و مستمر بر اساس دستورالعمل کشوري برنامه ویزیت 

 هاي لازم بر اساس دستورالعمل کشوري برنامه پیگیري 

 مشاوره هاي تخصصی لازم 

 ارزشیابی .6

 پایش مستمر برنامه 

 (Internal Evaluation)  ارزشیابی داخلی برنامه 

  (External Evaluation) خارجی برنامهارزشیابی  

  در ایران نوزادانکاري تیرویید  کمروند اجرایی برنامه کشوري غربالگري بیماري 
  :شود این کشور طراحی شده و به شرح زیر اجرا میهاي خاص  و ویژگی برنامه غربالگري در ایران نیز با توجه به شرایط

ü بخصوص در سه ماهه سوم آموزش مادران باردار در دوران بارداري و 

ü  و یا در زمان مرخص شدن از زمان بستري در بخش زایمان تشویق و راهنمایی مادران براي انجام غربالگري نوزادانشان در

  بیمارستان و یا زایشگاه

ü ده به و قید شده در پمفلت ارائه ش معرفی شده به مادران گیري نمونهتولد نوزاد در مراکز  3-5در روز هاي  گیري نمونه

 مادران

ü بر کاغذ فیلتر  ي نوزاداز پاشنه پا گیري نمونهS&S 903)( 

ü  بر اساس دستورالعمل کشوريحاوي لکه خونی  کاغذ فیلترخشک کردن 

ü  به آزمایشگاه غربالگري  گیري نمونهاز مراکز  )در اکثر نقاط کشور(پیشتاز ارسال کاغذ فیلتر حاوي لکه خونی توسط پست

 استان مستقر در مرکزنوزادان 
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ü  سنجش غلظتTSH در آزمایشگاه غربالگري ) به عنوان آزمون اولیه غربالگري(کاغذ فیلتر  در نمونه خون پاشنه پا بر

 نوزادان

ü فراخوان فوري موارد مشکوك 

ü هاي منتخب براي انجام آزمایش سرمی و تایید و یا رد ابتلا به بیماري راهنمایی والدین نوزادان مشکوك به آزمایشگاه 

ü اولین پزشک در دسترس براي نوزاد  فوکال پوینت برنامه و یا سریع درمان جایگزینی با قرص لووتیروکسین توسط شروع

 بیمار

ü  در صورتی که شروع درمان توسط ایشان صورت نگرفته است(معرفی به پزشک فوکال پوینت شهرستانی( 

ü که موجب فوت وقت و تاخیر در شروع درمان  مشروط بر این(ها و اقدامات اتیولوژیک در صورت امکان  انجام آزمایش

 )بیماران نشود

ü مراقبت دراز مدت از نوزاد مبتلا بر اساس دستورالعمل کشوري 

ü هاي تخصصی مورد نیاز مبتلایان انجام مشاوره 

  

 غربالگري در نوزادان بستري در بیمارستان

شود زیرا احتمال فراموش شدن غربالگري و همچنین دقت زیادي باید در ارتباط با نوزادان بستري در بیمارستان اعمال 

این نوزادان شانس مصرف داروهاي مختلف، .  بودن این نوزادان بسیار است "منفی کاذب"بودن و یا  "مثبت کاذب"

انجام  در بعضی از موارد. ساز باشند توانند مسئله ترانسفیوژن خون و انتقال از بیمارستانی به بیمارستان دیگر را دارند که می

  .خواهد شدتوضیح داده  ضرورت دارد که در بخش خود) از پاشنه پا(گیري مجدد  نمونه

  : شرح زیر است هاي بیمارستان بستري هستند به و یا دیگر بخش NICUدستورالعمل غربالگري در نوزادانی که در بخش 

 گیري نوبت اول نمونه )1

o تولد 3-5گیري از پاشنه پاي نوزاد بستري در روزهاي  نمونه 

 نوبت دوم گیري نمونه )2

o تولد 8- 14گیري از پاشنه پاي نوزاد بستري در روزهاي  نمونه 

  :اند باید بستري شده در بیمارستان هر علتی بهدر نوزادانی که 
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ü گیري از  هاي تیرویید چک شده باشند، باید نمونه صورت وریدي آزمایش در کلیه نوزادان بستري شده، حتی اگر به

انجام شده و اطلاعات مربوط به نوزاد در فایل اطلاعاتی ) بر اساس دستورالعمل کشوري(غذ فیلتر پاشنه پا بر کا

 .برنامه ثبت گردد

ه دهند و یا با کسب اطلاع از یگیري را ارا که والدین برگه اخذ نمونه از پاشنه پاي نوزاد در مراکز نمونه مگر این :تبصره

 .اطمینان حاصل شودآزمایشگاه غربالگري از انجام غربالگري 

ü گیري از پاشنه پا انجام شده و نمونه اخذ شده در اسرع وقت به آزمایشگاه  قبل از ترخیص نوزاد از بیمارستان، نمونه

 .غربالگري ارسال گردد

مجاب شوند که در روز  "ساعت کمتر باشد، که دراین صورت باید والدین کاملا 72مگر این که سن نوزاد از  :تبصره

 .گیري مراجعه نموده و نوزادشان را غربالگري کنند به مراکز نمونه تولد 5-3

ü لیست نوزادان غربالگري شده به کارشناس برنامه داده شود. 

ü گیري نوبت دوم نیز، از پاشنه پا  که نوزاد تا هفته دوم تولد، هنوز در بیمارستان بستري باشد باید نمونه در صورتی

 .ع وقت به آزمایشگاه غربالگري ارسال گرددانجام شده و نمونه اخذ شده در اسر

ü گیري نوبت  تولد از بیمارستان مرخص شود باید به والدین در ارتباط با انجام نمونه 8که نوزاد قبل از روز  در صورتی

 .هاي کافی داده شود روز تولد نوزاد آموزش 8-14دوم در سن 

 

، در بیمارستان بستري شده و غربالگري )روز از تولد 29و ماه و تا د(روز  5که نوزاد در سن بیش از  در صورتی :تذکر مهم

هاي تیروییدي از طریق ورید  حتی اگر آزمایش(عمل آید  گیري به نوزادان انجام نشده باشد، باید از پاشنه پا بر کاغذ فیلتر نمونه

  .اساس دستورالعمل به آزمایشگاه ارسال گردد و بر) انجام شوند
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  نوزاد بستري در بیمارستان: 6شماره تصویر 

  دستورالعمل غربالگري نوزادان در موارد انتقال نوزاد بستري به بیمارستان دیگر

 :ز به انتقال به بیمارستان دیگر داردبوده و نوزاد نیا) ساعت 72(روز  3سن نوزاد کمتر از که  در صورتی 

ü عدم انجام غربالگري نوزادان به طور واضح و با خودکار قرمز در پرونده بستري نوزاد قید شود  باید

 ).گیري از پاشنه پا انجام نشده است نمونه(

ü صد انجام اهمیت انجام غربالگري نوزادان به والدین گوشزد شده و از آنان خواسته شود که در بیمارستان مق

 .را از مسئولین بخش بخواهند) تولد 3-5در روز (غربالگري از پاشنه پا 

 :باشد تولد 3-7نوزاد در سن که  در صورتی 

ü از پاشنه پا انجام شده و نمونه به آزمایشگاه غربالگري ارسال شود نوبت اول گیري باید نمونه. 

ü گیري نمونه( پرونده بستري نوزاد قید شود انجام غربالگري نوزادان به طور واضح و با خودکار قرمز در 

 ).از پاشنه پا انجام شد نوبت اول

ü  اهمیت انجام غربالگري نوبت دوم به والدین گوشزد شده و از آنان خواسته شود که در بیمارستان مقصد

 .را از مسئولین بخش بخواهند) تولد 8 - 14در روز (انجام غربالگري نوبت دوم از پاشنه پا 

 :و به هر علتی غربالگري نشده باشد) روز از تولد 29تا دو ماه و ( روز بوده 7نوزاد در سن بیش از که  در صورتی 

ü هاي  حتی اگر آزمایش(گیري از پاشنه پا بر کاغذ فیلتر انجام گیرد  باید قبل از انتقال از بیمارستان، نمونه

 . مایشگاه ارسال گرددو بر اساس دستورالعمل به آز) تیروییدي از طریق ورید انجام شوند
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ü نمونه گیري از (طور واضح و با خودکار قرمز در پرونده بستري نوزاد قید شود  انجام غربالگري نوزادان به

 ).پاشنه پا انجام شد

  در برنامه کشوري  (TSH)حد تمایز آزمون غربالگري
حد تمایز آزمون هاي موجود،  هاي کیت بر اساس نتایج حاصل از تحقیقات کاربردي انجام شده در کشور و حساسیت و ویژگی

براي  mu/L 4با  هاي تهیه شده بر روي کاغذ فیلتر، مساوي براي نمونه mu/L  5بامساوي  در هفته اول تولد غربالگري

  ).3شماره دول ج(نوزادان انتخاب شد  تیرویید کاري کمهاي تهیه شده از روز هشتم تولد و بیشتر، براي برنامه غربالگري  نمونه

  

   نوزادان در ایران تیرویید کاري کممقادیر مثبت آزمون اولیه غربالگري : 3شماره  جدول

  بر کاغذ فیلتر TSHحد تمایز آزمون اولیه   گیري نمونهسن در هنگام 

  mu/L  5  روز تولد 7-3

  mu/L  4  روز و بیشتر 8

  

 

غربالگري نوزادان ريکشو  برنامهدر گیري  ، محل نمونهپاهاي نوزاد: 7تصویر شماره   
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 )بر کاغذ فیلتر TSHنتایج آزمون اولیه (ارزیابی و روش برخورد با نتایج مختلف غربالگري 

فوري و  به صورت "موارد مشکوك"، نتایج استان در آزمایشگاه غربالگري )بر کاغذ فیلتر TSH(از انجام آزمون غربالگري پس 

  ).4شماره جدول ( دنرس گیري می ارشناس برنامه و مرکز نمونهبه اطلاع کفوري   غیربه صورت  "موارد طبیعی"

  )بر کاغذ فیلتر TSHنتایج آزمون اولیه (روش برخورد با نتایج مختلف غربالگري  :4شماره جدول 

سن نوزاد در 
غربالگري 
  نوبت اول

غلظت آزمون اولیه 
TSH  بر کاغذ
  )mu/L(فیلتر 

  روش برخورد

  روز تولد 7-3

از  رکمتمساوي و یا 
5  

  .طبیعی تلقی شود

9/9- 5  

 فراخوان نوزاد •

 اطلاع به والدین و درخواست از آنان براي انجام غربالگري مجدد •

 )ساعت پس از دریافت جواب 48تا ( از پاشنه پا بر کاغذ فیلتر غربالگري نوبت دوم •

- TSH  طبیعی تلقی شود: 5کمتر از. 

- TSH  ي تایید تشخیص ها براي انجام آزمایش: 5مساوي و یا بیش از
)Free T4 یا/وT4 ،T3RU وTSH ( به آزمایشگاه منتخب شهرستان

 .فرستاده شود

 ویزیت توسط پزشک -

در صورت ابتلا به بیماري، شروع درمان بر اساس دستورالعمل کشوري  -
  برنامه

9/19 - 10  

 فراخوان نوزاد •

در )   TSHو T3RU, T4 یا/وFree T4 ( هاي تایید تشخیص  انجام آزمایش •
 هفتگی نوزاد 2-3ن س

 ویزیت توسط پزشک پس از دریافت جواب آزمایشات تایید تشخیص •

  در صورت ابتلا به بیماري، شروع درمان بر اساس دستورالعمل کشوري برنامه •
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مساوي و یا بیشتر از 
20  

 مشکوك فراخوان نوزاد •

 هاي تایید تشخیص اخذ نمونه وریدي براي انجام آزمایش •

 بر اساس دستورالعمل کشوري جایگزینی شروع درمان •

 :پس از دریافت جواب آزمایشات تایید تشخیص •

 در صورت ابتلا به بیماري، ادامه درمان بر اساس دستورالعمل -

  ، قطع درمانبه بیماري در صورت عدم ابتلا -

روزگی و  8
  4مساوي و بیشتر از   بیشتر

 مشکوك فراخوان نوزاد •

در )   TSHو T3RU, T4 یا/وFree T4 ( هاي تایید تشخیص  انجام آزمایش •
 اسرع وقت

 ویزیت توسط پزشک پس از دریافت جواب آزمایشات تایید تشخیص •

  در صورت ابتلا به بیماري، شروع درمان بر اساس دستورالعمل کشوري برنامه •

 در نوزادان )نوبت دوم( موارد غربالگري مجدد

) T4, TSH, T4+TSH(دون توجه به آزمون غربالگري اولیه در بهترین شرایط علمی و اجرایی برنامه غربالگري نوزادان و ب

انس ش، نیز، در بعضی دیگر از موارد .شوندنشناسایی ، ممکن است تیرویید کاري کممبتلا به  LBWاز نوزادان % 5- 10%حدود 

  .ضرورت دارد در موارد زیر "غربالگري مجدد"به همین دلیل انجام . بیماران وجود دارد شدن گم

 )تولد 10و  6و  2 هاي تکرار غربالگري از پاشنه پا در هفته( نارسنوزادان  •

 )گرم 1500کمتر از ( (Very Low Birth Weight)  کم وزن بسیار نوزادان •

  )گرم 2500کمتر از ( (Low Birth Weight) نوزادان کم وزن  •

  دو و چندقلوها •

  ) NICUارستان از جملههر بخش از بیم( نوزادان بستري و یا با سابقه بستري در بیمارستان •

 نوزادان با سابقه دریافت و یا تعویض خون •

 ...ترکیبات کورتنی و ، دوپامین مثل :اند کردهنوزادانی که داروهاي خاص مصرف  •

 .بوده است 5-9/9آنان بین ) بر کاغذ فیلتر TSHنتایج آزمون اولیه (نوزادانی که نتیجه آزمون غربالگري  •
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، توسط آزمایشگاه غربالگري نوزادان، )کاغذ فیلتر حاوي لکه خون از پاشنه پا(آنان نوزادانی که نمونه غربالگري  •

 .ارزیابی شده است "نمونه نامناسب"

  
  ي سالمنوزادهاي دوقلو: 8تصویر شماره 

 ها دهی و فرم روند گزارش

وزارت بهداشت، درمان و  -متابولیکاداره غدد و (تا ستاد  گیري نمونهاز مراکز  دهی فرم گزارش 3دهی برنامه در قالب  گزارش

  .)رجوع شود به پیوست( گیرد انجام می) آموزش پزشکی

  مراقبت بیماران : ۴فرم شماره 
تیرویید نوزادان  کاري کمدر برنامه کشوري غربالگري بیماري و تحت درمان هاي مربوط به مراقبت بیماران شناسایی شده  داده

گیري و یا  در محل نمونه( فرم مراقبت بیماران - 4فرم شماره و همچنین ) الدین بیمارنزد و( کارت مراقبت بیمارانبه صورت 

این فرم باید براي کلیه بیماران شناسایی شده در . گیرد آوري شده و مورد استفاده قرار می جمع) مرکز بهداشت شهرستان

  .)دگردرجوع  وستبه پی( تیرویید نوزادان تکمیل شود کاري کمبرنامه کشوري غربالگري بیماري 

 .تکمیل و امضا شود ،به دقت ،توسط پزشککارت مراقبت بیمار باید در هر ویزیت 
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باید یک  ،در این صورتشود،  سال پر می 3هاي بیشتري است و کارت زودتر از  در بعضی از موارد که نیاز به ویزیت :نکته

و به کارت قبلی منگنه شود و از والدین درخواست تکمیل شده ) مشخصات روي کارت قبلی(کارت جدید با مشخصات نوزاد 

  .گردد که در حفظ آن کوشا باشند

  غده تیرویید

  

  آناتومی غده تیرویید: 9تصویر شماره 

 شناسی غده تیرویید جنین

یابد و پس از طی مسیري در جلوي گردن  تکامل می Buccopharangealجنینی غده تیرویید از حفره  4-10در هفته 

تواند موجب آپلازي، دیسپلازي و  اختلالات در تشکیل و یا در مسیر حرکت بافت تیرویید می ).7تصویر شماره ( شود میمستقر 

  .شود) اکتوپیک(یا نابجا قرارگرفتن غده تیرویید 

ترل تولید هورمون تیرویید کن . 28 شود یم  T3يکمتر مقدار و T4 هورمون بارداري قادر به تولید 12 هفته ن تایجنتیرویید 

هاي فولیکولار تیرویید به  از هیپوتالاموس، افزایش حساسیت سلول TRHدر جنین، در نتیجه تعادل بین افزایش ترشح 

TSH و پاسخ مهاري هیپوفیز به افزایش ترشح ،TSH  ترشح و پوتالاموسیه ستمیس تکامل .29است TRH  6- 8 هفتهاز 
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 اما داشته، ادامه يباردار دوران دوم مهین حدود تا تیرویید -زیپوفیه -پوتالاموسیه محور دوران جنینی شروع شده و تکامل

  .  28ستین کامل هنوز تولد از بعد ماه سه حدود تا دییرویت و زیپوفیه پوتالاموس،یه نیب محور نیا دبکیف ارتباط يبرقرار

  فیزیولوژي غده تیرویید
ون دیگر تیرویید در دوران جنینی، همچ .است (T3) نیرونیدوتی يو تر (T4) نیروکسیسنتز ت دییرویغده ت تیفعال نتری مهم

در .  کند دوران، به مقدار کافی ید براي سنتز هورمون نیاز دارد و در زمان بارداري با غده تیرویید مادر در جذب ید رقابت می

   . 29شود مناطق با کمبود ید، وجود این رقابت منجر به بزرگ شدن سایز غده تیرویید در مادر می

TSH دییرویت غده تیفعال میتنظ در یمهم اریبس نقش و شده ترشح زیپوفیه یقدام بخش توسط که است ینیتئکوپرویگل 

 کردن فعال با TSH. است) پوتالاموسیه از( TRH تیفعال ریتاث تحت TSH ترشح. دارد β و α رهیزنج دو TSH. دارد

  ).10تصویر شماره ( 28 شود یم تیرویید يها هورمون يساز رها موجب تیرویید غده در کلازیس لاتیآدن

از طرف دیگر،  .)8تصویر شماره ( ابدی یم شیافزا TRH وTSH  هاي غلظت ،تیرویید توسط هورمون دیتول کاهش طیشرا در

 يها هورمونسرمی  غلظت شیافزا باعث مار،یب توسط يتیرویید يها هورمون مصرف هاي تیرویید در بدن و یا تولید هورمون

 درTRH یسرم غلظت که نوزادان ياستثنا به ،)یمنف دبکیف( دشو یمTRH و TSHسنتز مهار آن متعاقب و شده يتیرویید

 يگرید عوامل ریتاث تحت بدن در تیرویید يها هورمون غلظت ، TRH وTSH یمیتنظ نقش بر علاوه. است نییپا اریبس آنها

 و حاد يها بیماري مزمن، هیتغذ سوء ،یطولان بودن ناشتا مثل ،يتیرویید ریغ يها بیماري از ياریبس در. گردند یم میتنظ زین

 موجب امر نیا که افتهی کاهش T3 غلظت ،TSH و آزاد T4 غلظت بودن نرمال رغمیعل داروها، از یبعض مصرف د،یشد

  .28 )شود یم کاهش کاتابولیسم
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شیرخوار سالم: 10تصویر شماره   
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  30فیزیولوژي غده تیرویید: 11تصویر شماره 

 است (Primary Hypothyroidism) اولیهکاري تیرویید  کمبیماري ارزیابی ترین شاخص در  حساس TSHغلظت سرمی 

28. 
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) Thyroxine Binding GLobulin (TBG يها رمونهو حمل و شده ساخته کبد توسط که است ینیپروتئ کویگل 

 ییداروها مصرف عکس بر و ابدی یم شیافزا ینیجن و يباردار دوران در TBG غلظت. دارد عهده به را خون انیجر در تیرویید

 يمادرزاد کینفروت سندرم در TBG علاوه به. گردد یم آن غلظت کاهش باعث نیکاربامازپ و تالیفنوبارب ن،یتوئ یفن مثل

  .28 دهد یم نشان کاهش ادرار، از نآ دفع ای يکبد دیتول کاهش لیبدل

از طریق (گردد  در بافت محیطی حاصل می T4از تبدیل  T3است و قسمت اعظم  T4تیرویید تنها منبع تولید 

Monodeiodination 31 (  . 

 از %3 فقط.  است متصل نیآلبوم مثل گرید يها نیوتئپر به يکمتر زانیم به و TBG به بدن در نیروکسیت% 70 حدود

 به زینT3  غلظت از یمین حدود نیهمچن.  شود یم دهینام) T4 free( آزاد T4 و ستین باند ها نیپروتئ به یسرم T4 غلظت

TBG غلظت0از %3/0 فقط و است باند نیآلبوم به% 50 از کمتر یکم و T3 Total است آزاد صورت به )T3 free( 29.   

از  T3و  T4. 32 دارد تولد اول سال سه در بخصوص مغز، و عصبی سیستم تکامل در یاساس نقش يدییرویت يها هورمون

هم تحریکی و هم (تیرویید  هاي ضد بادي آنتی .شود از جفت رد نمی TSHشوند اما  جفت عبور کرده و وارد بدن جنین می

  . 33 و یا پرکاري در تیرویید نوزاد شوند کاري کمتوانند باعث بروز  لیت عبور از جفت را دارند و میقاب) مهار کننده

  در دوران جنینی و نوزادي تیروییدغده 
میکروگرم در  5/11 حدود) ترم(دوران بارداري بتدریج افزایش یافته و در زمان تولد دوم  در جنین از نیمه T4غلظت سرمی 

لیتر  نانوگرم در دسی 45بارداري شروع به افزایش نموده و در زمان تولد به  20نیز از هفته  T3ت سرمی غلظ .لیتر است دسی

بعد از تولد وابسته به  T4افزایش سرمی  .28 باشد لیتر می یونیت در میلی 10در جنین ترم بالغ بر  TSHغلظت .  رسد می

  .34است  TSHغلظت 

مادري نقش بسزایی در تکامل  T4شود و  جنین وارد می جریان خون مادري از جفت عبور کرده و به T4در حدود یک سوم 

همین دلیل در صورت عدم  به. نیست، دارد T4جنینی قادر به تولید  تیروییدجنینی، بخصوص در مغز وي و در زمانی که هنوز 

تیرویید، جنین وي ممکن است دچار صدمات  کاري کمه کنترل متابولیک دقیق مادر مبتلا به عدم دستیابی ب درمان مناسب و

مادر، از این صدمات مصون  T4است، با استفاده از  تیرویید کاري کمولی جنینی که بصورت خفیف دچار . نورولوژیک شود

  .28ماند می
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 70تواند به غلظت  و حتی می  (TSH surge)طور ناگهانی افزایش یافته به TSH، بلافاصله پس از تولد در نوزاد طبیعی و ترم

  .34 کند روز بعد از تولد فروکش می3-5در طی  "معمولا این افزایش .برسد )دقیقه پس از تولد 30تا (در لیتر   یونیت میلی

در طی ساعات اولیه تولد شده که تا هفته  T3و  T4برابري غلظت سرمی  6تا  2، باعث افزایش TSHافزایش سریع غلظت 

  . 35 تولد ادامه خواهد داشت 5-4

  اهمیت غده تیرویید در سلامت جنین و نوزاد
اند که  ات نشان دادهتحقیق.  کند غده تیرویید نقش بسیار مهمی در تکامل سیستم مغزي عصبی جنین  و نوزاد ایفا می

ها  شوند اما چگونگی این فعالیت هاي بافت عصبی موجب تکامل آن بافت می هاي تیرویید با فعال کردن تعدادي از ژن هورمون

هاي تیرویید در تکامل  هورمون) زیاد و یا کم(دهد که مقادیرغیر طبیعی  است  دانش موجود بشر نشان می هنوز روشن نشده

  . 29 اثرات منفی داردسیستم مغزي عصبی 

دهد که تکامل مغز دوران جنینی، وابسته به تیرویید بوده و بسیار اهمیت دارد و  مدارك متعددي در دست است که نشان می

  .37است سوم بارداري گزارش شده "سه ماهه"در این دوره، ابتداي  ین زمانتر حساس.  36تاثیر مستقیم بر ضریب هوشی دارد 

 3-4این سیستم تا سن  اما .ول عمر، ماه اول تولد نوزاد استدومین زمان حساس در تکامل سیستم مغزي عصبی در ط

  . 38 هاي تیرویید دارد هورمونغلظت به  گی، وابستسالگی

  تولد ماه اولین )2ابتداي سه ماهه سوم دوران جنینی ) 1: دو زمان بسیار حساس در تعیین ضریب هوشی کودك

 غده تیرویید در نوزادان نارس و کم وزن

  . شوند نوزادان نارس براساس دو فاکتور سن بارداري و وزن هنگام تولد تعریف می

  : بر اساس وزن نوزاد

 گرم 1500-2500وزن =   (LBW)وزن کم •

 گرم 1000-1500وزن =   (VLBW)وزن کم بسیار •

 گرم 1000وزن کمتر از =   (ELBW)وزن شدت کم به •
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تیرویید تکامل کافی نیافته و شیوع مشکلات -هیپوفیز-سیستم هیپوتالاموس) هفته 30بخصوص کوچکتر از (در نوزادان نارس 

دیسترس تنفسی، هیپوکسی، تغذیه ناکافی، نارسایی عملکرد سیستم هاي قلبی : جملهسلامتی در این نوزادان بسیار بالاست از 

بیماري  .بروز مشکلات غده تیرویید دارند علاوه، نوزادان نارس شانس بالایی براي به .29و مشکلات مغزي  Sepsisو گوارشی، 

- هیپوفیز- که به علل عدم تکامل کافی در سیستم هیپوتالاموس(وکسینمی گذرا گذرا و سندرم هیپوتیرکاري تیرویید  کم

 .  29بسیار شایع هستند ) کند بروز می Non-thyroidal illnessیا /تیرویید و

غده  Internsic Autoregulatory Systemاختلال در ، به علت )هفته 32نوزادان با سن کمتر از (در نوزادان نارس 

نرمال و یا  TRHبه  TSHنرمال و یا کم و پاسخ  TSHکم، غلظت  Free T4و T4غلظت سرمی  ،کمTRH  غلظت تیرویید

  . 39کند است

، نارسایی )دیسترس تنفسی و یا خونریزي مغزي(همچنین، نوزادان نارس به علت شانس بیشتر تغذیه ناکافی، مشکلات همراه 

  .کاري تیرویید گذرا هستند ر مواجه شدن با بتادین براي ضدعفونی کردن پوست مستعد بروز بیماري کمکبدي و احتمال بیشت

  

  نوزاد نارس: 12تصویر شماره 

  نوزادانکاري تیرویید  کمبیماري 
در جریان خون نوزاد کم است و  تیرویید هاي شود که غلظت هورمون یگفته م یتینوزادان به وضعکاري تیرویید  کم يماریب

و یا اشکال در بیوسنتز هورمون تیرویید   (Dysgenesis)یروییدتواند به علت نقص در ساختمان غده ت این می

(Dyshormonogenesis) 9د شو ترین علل قابل پیشگیري عقب ماندگی ذهنی محسوب می این بیماري یکی از شایع. باشد.  
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  تیرویید کاري کمانواع بیماري 
  .9 ف داردانواع مختلکاري تیرویید  کمبیماري 

ترین نوع بیماري بوده و غده تیرویید توان ساختن  شایع: (Primary Hypothyroidism)اولیه کاري تیرویید  کم )1

  .تولید هورمون طبیعی به مقدار کافی ندارد

تلال در سنتز هورمون اخ: (Secondary or Central Hypothyroidism) مرکزي یا ثانویهکاري تیرویید  کم )2

بوده و  TSHکمبود ایزوله  بطور نادر به صورت. از غده هیپوفیز است TSHتیرویید به علت اختلال در ترشح 

 Congenital)هیپوفیز نوزادان کاري کمهاي هیپوفیز و به عنوان قسمتی از  همراه با کمبود دیگر هورمون "معمولا

Hypopituitarism) کمبود. استTRH  مرکزي شودکاري تیرویید  کمتواند منجر به بروز  نیز می. 

هورمون  فعالیت، متابولیسم و انتقالاختلال در : (Peripheral Hypothyroidism) محیطیکاري تیرویید  کم )3

 .تیرویید است

  می بیمارییگذرا و دا انواع
  .شود بندي می ی و گذرا دستهمیبه درمان جایگزینی به انواع دااساس طول مدت نیاز  برکاري تیرویید  کمبیماري 

می است و تا یایگزینی با داروي لووتیروکسین دانیاز بیمار به درمان ج :(Permanent Hypothyroidism)می ینوع دا

  .(Life-long Treatment)پایان عمر باید قرص لووتیروکسین مصرف کند 

تواند  نی با داروي لووتیروکسین گذرا است و مینیاز بیمار به درمان جایگزی :(Transient Hypothyroidism)نوع گذرا 

  .بین چند روز تا چند سال متغیر باشد

طبیعی و سطح  Free T4یا /و  T4در این وضعیت غلظت هورمون :(Sub-clinical)تحت حاد کاري تیرویید  کمبیماري 

TSH اما نیاز به درمان وجود دارد .صري داشته باشدم مختیم و یا علایتواند فاقد علا مختصري افزایش دارد و بیمار می.  

 (Primary Hypothyroidism)اولیه کاري تیرویید  کم

اختلالات در (درصد موارد، دیسژنزي تیرویید  85حدود  در CHعلت بروز  (Iodine Sufficient)در مناطق با ید کافی 

و یا اختلال در  (Dyshormonogenesis)ن تیرویید و بقیه مربوط به اختلالات سنتز هورمو) تکامل جنینی غده تیرویید

  .40انتقال، متابولیسم و فعالیت آن است
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 نوزادان در ایران کاري تیرویید دایمی کمبروز سهم بیشتري در  اختلالات سنتز هورمون تیروییدکه دهند  مطالعات نشان می

  .42و 41 دارد

Thyroid Dysgenesis 
   .Hypoplasia و  Ectopy،Agenesis: کند دیسژنزي تیرویید به سه شکل بروز می

Ectopy بافت تیرویید در مسیر پایه زبان تا جلوي  "معمولا( به معنی استقرار بافت تیرویید در محلی غیر از مکان طبیعی

در دختران بیشتر از پسران دیده  Ectopy. باشد می CHدیسژنزي تیرویید در مبتلایان بهترین شکل  شایع و است )گردن

  .43شود می

 Agenesis موتاسیون در  علل مختلف ژنتیکی دارد از جمله ژنژي تیروییدآ .به معنی عدم وجود بافت تیرویید است

Thyroid Transcription factor 2 (TTF-2) . درمبتلایان به Bamforth-Lazarus Syndrome ژنژي آعلاوه بر

  . 44 و شکاف کام شایع است spiky، اختلال تنفسی، موهاي  (Choanal Atresia) ان داخلی بینیتیرویید، آترزي ساختم

Hypoplasia و 43 تر است شود که بافت تیرویید در محل طبیعی قرار دارد اما از حد طبیعی کوچک به وضعیتی اطلاق می   

  .45 تموارد فامیلی گزارش شده اس% 2کند و فقط در  بطور اسپورادیک بروز می "دیسژنزي تیرویید معمولا

اي در اصفهان بروز در مرداد ماه  در مطالعه  .است گزارش شده. 47و  46 و زمستان 46در فصول پاییز CHبروز بیشتر موارد ابتلا به 

  .48است بروز بیشتر دیده شده 

  ھورمون تیروییدبھ  مقاومت
تواند در سطح غده هیپوفیز و یا در  می )(Pituitary resistance to thyroid hormoneهورمون تیرویید  ومت به امق

اما بسته . شناخته شده نیست"مکانیسم بوجودآورنده این اختلال در سطح مولکولی کاملا. ی وجود داشته باشدمحیطهاي  بافت

محور  اختلال دربدین ترتیب که  .شود تابلوي بالینی مختلفی نشان داده می ، تیرویید پاسخ متفاوتی داده وبه محل اختلال

کاري  کم تابلوي )سیستمیک( هاي محیطی بافت و اختلال در شدههیپوفیز موجب بروز پدیده تیروتوکسیک  -هیپوتالاموس

  . 49 و 9 دهد می بروزتیرویید را 

Dyshormonogenesis Thyroid  
Dyshormonogenesis  درصد موارد ابتلا به  10-15مسئولCH اغلب به صورت اتوزومال مغلوب انتقال . می استیدا

در  ،تیروییدهاي این دسته از اختلالات  بیماري .تیرویید، گواتر نیز دارد کاري کمبیمار علاوه بر در موارد نادري، یابد و  می

با اندازه نرمال یا بزرگ از انواع  )جا به(در محل طبیعی  تیروییدبا شناسایی  تیروییدکاري  کمبیماري ان غربالگري جری
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 Thyroid ، اختلال در عملکردDyshormonogenesisترین علت  شایع شوند ژنتیک تمیز داده می هورمونو دیس

Peroxidase در این آنزیم منجر به اختلال اختلال. 50 استIodide Organification  شود می. 

هاي مربوط به سمپورتر  متعددي در ژن) Compound Heterozygous(هاي هوموزیگوس یا هتروزیگوس مرکب  جهش

و تیروگلوبولین شناسایی شده که با اختلال در بدام  تیرویید، پراکسیداز )Sodium-Iodide Symporter(ید -سدیم

نوزادان مبتلا به نقص مادرزادي  .ستسنتز و ذخیره نمودن تیروگلوبولین همراه بوده ا انداختن ید، ارگانیفیکاسیون ید و

اشکالات متعددي در ارتباط با . شوند ندمیک را شامل میآغیرکاري تیرویید  کمنـــوزادان با % 10حدود تیروییدمتابولیسم 

Dyshormonogenesis  5شماره جدول ( 9 دیده شده استدر بیماران(.  

ممکن در  گواتر .استThyroid Dysgenesis در این بیماران مشابه تظاهرات بالینی ناشی از  بیماريت بالینی تظاهرا

  .9 با تاخیر صورت خواهد گرفت آنظهور  ولی در بسیاري از بیماران هنگام تولد وجود داشته باشد

  )ثانویھ(مرکزی کاری تیرویید  کمبیماري 
نوزاد زنده متولد  20000-30000در  1(است آن  اولیه نوعبمراتب کمتر از ) ثانویه(ي مرکزکاري تیرویید  کمبیماري شیوع 

  . 51 )شده

 Congenitalبخشی از "بوجود آمده و معمولا TSHبطور عمده به علت اختلال در تولید کاري تیرویید  کماین نوع 

Hypopituitarism   اغلب است وSepto-Optic Dysplasia  اختلال در تولید  .داردو شکاف کام وجودTSH  بندرت

درصد موارد  73در   .همراه است GH, ACTH, ADH) (هاي هیپوفیز با کمبود دیگر هورمون "ایزوله بوده و معمولا

 . 51شود درصد موارد مالفورماسیون در غده هیپوفیز دیده می 53ي وجود دارد و درهیپوفیزاختلال جندگانه در هورمونهاي 

،  TRH، کمبود TSHکمبوداز جمله ) 5شماره جدول (تواند داشته باشد  مرکزي علل مختلف میکاري تیرویید  کم

مربوط به تکامل و  Transcription Factorsکمبود و همچنین  TRHهایی در گیرنده  ، موتاسیونTRHمقاومت به 

  . 51 (HESX1, LHX3, LHX4, PIT1, PROP1) فعالیت غده هیپوفیز

ه از جمله برنام(کنند  استفاده می TSHکه از آزمون اولیه کاري تیرویید  کمهاي غربالگري نوزادان براي  در برنامه

، در بیماران افزایش نداشته و TSHمرکزي وجود ندارد، زیرا غلظت کاري تیرویید  کمامکان تشخیص ) ایران غربالگري

کاري  کممبتلا به بیماران . شوند شناسایی نمی نوزادان غربالگري  ، در روند غربالگري، لذا موارد مشکوكپایین است

  .شوند دیرتر تشخیص داده میکاري تیرویید  ، با بروز علایم کم"معمولا ،مرکزيتیرویید 
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  کم کاري تیرویید محیطی
 Thyroidتوسط عبور هورمون تیرویید به داخل سلول . عوامل محیطی موثر در متابولیسم هورمون تیرویید متعدد هستند

Hormone Plasma Membrane Transporters هرگونه اختلال در این ترانسپورترها منجر به . شود تسهیل می

منجر به عدم  Monocarboxylase Transporter 8 (MCT8) اختلال نادر در "مثلا.  شود میکاري تیرویید  کم

به همین دلیل عقب . دگرد می  TSHغلظت نرمال وT4 در سرم، کاهش غلظت T3و تجمع  ها نرونبه داخل   T3انتقال

   . 52  (Allan-Herndon-Dudley Syndrome)ماندگی ذهنی در مبتلایان اتفاق می افتد

گیرنده هورمون درصد موارد به علت موتاسیون در  90و در  بسیار نادر نیستمقاومت محیطی به فعالیت هورمون تیرویید 

مختصري افزایش داشته ولی  T4و  T3هاي  غلظت. هستند Euthyriod "مبتلایان معمولا. باشد می β (TR β) تیرویید

ی و یا ایگواتر کم شنو. 9 دارندکاري تیرویید  کمدر بعضی از موارد مبتلایان  اما .در حد نرمال است  TSHسرمی غلظت

  TSHی که از آزمونغربالگري نوزادانهاي  در برنامهاین موارد  .د داشته باشندتواند وجو نیز می ناشنوایی، کوتاهی قد و اوتیسم

  .شوند تشخیص داده نمیکنند،  به عنوان آزمون غربالگري اولیه استفاده می

   ها سندرم
  .ن باشندکاري تیرویید در نوزادا توانند علت و یا معلول کم میها  این سندرم

، که بواسطه آن اختلال )اتوزومال مغلوب(سندرمی است نادر با منشا موتاسیون ژنی : (Pendred syndrome)سندرم پندرد 

بوجود آمده و تظاهرات ناشی از آن در  )است transmembrane chloride-iodide transporterکه یک ( pendrinدر 

ترین  از شایع (Sensorineural Deafness) تیرویید، گواتر و ناشنوایی کاري کم .شود غده تیرویید و گوش میانی دیده می

مشکلات کلیوي نیز  ندر بسیاري از مبتلایا .اختلال شنوایی اغلب وجود دارد و پیشرونده است. 53 تظاهرات سندرم هستند

  . 54 وجود دارد

:Kocher-Debré-Sémélaigne Syndrom  بوده و به علاوه عضلات کاري تیرویید  کممبتلایان دچار  .است نادرسندرمی

به علت در این شیرخواران،. ددار وجود دچار پسودوهیپرتروفی هستند و ضعف عضلات پروگسیمال اندام تحتانی

ناشناخته ) پسودوهیپرتروفی(علت این پدیده . دهستن عضلات قوي و قطوربخصوص در عضلات ساق پاها،  پسودوهیپرتروفی

، تغییرات عضلات به حالت طبیعی با تیروکسین با درمان جایگزینیکاري تیرویید بوده و  کماین سندرم معلول  . است

  .55 کند این سندرم در پسران بیشتر از دختران بروز می. گردد برمی
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 (Transient Hypothyroidism) گذراکاري تیرویید  کمبیماري 

  .ه شده استیارا (Transient Hypothyroidism)گذرا کاري تیرویید  کمتعاریف متفاوتی براي 

بخود و کامل در عرض  طور خود که به، در زمان تولد تیرویید کاري کمتشخیصی  علایمگذرا عبارت است از  تیرویید کاري کم

ي تیرویید کاري کمتواند به صورت  در دوران نوزادي می گذرا تیرویید کاري کم بیماري . رود ماه از بین میچند چند هفته یا 

 Transient) هیپرتیروتروپینمی گذرا ،(Transient Primary Hypothyroidism)اولیه گذرا 

Hyperthyrotriponemia) هیپوتیروکسینمی گذرا ، (Transient Hypothyroxinemia)  و سندرم کمبودT3 باشد .

و در  دارد و مستمر جدي و در واقع تشخیص نهایی در هر نوزاد نیاز به پیگیريکاري تیرویید  کمتشخیص گذرا یا دائمی بودن 

  .نداردوجود بیماري می و یا گذرا بودن یپی بردن به داامکان  در بهترین مراکز پزشکی دنیا،حتی  ،بدو تشخیص

حتی در مناطق بـا گواتر غیرآندمیـــک، این . گزارش شده است کمبود یدگذرا در جهان کاري تیرویید  کمترین علت  شایع

یف آن، روش غربالگري و سن نوزاد در زمان غربالگري بستگی به تعر طـور قـــــابل ملاحظـه اي متغیر است و مــیزان به

  . دارد

و غلظت   T4به صورت غلظت سرمی کم (Transient Primary Hypothyroidism)اولیه گذرا کاري تیرویید  کم

آن با میزان  شیوع جغرافیایی و 56) 50000در  1(تر از آمریکاست  شایع) 500در  1(در اروپا . یابد نمود می TSHافزایش یافته 

  . 57 ید دریافتی روزانه ارتباط دارد

هاي بلوك کننده گیرنده تیروتروپین  ، وجود آنتی بادي 58و 57ید  اختلالات :عبارتند از این بیماريچهار اتیولوژي اصلی بروز 

 . 63و 62 ، و در معرض مقدار بالاي ید قرار گرفتن62و 61بارداري ، مصرف داروهاي ضد تیرویید توسط مادر در دوران60و  59 مادري

است و یا به ...) یت هاشیموتو و یا بیماري گریوز و تیرویید( یروییدتهاي خود ایمنی  در مواردي که مادر باردار مبتلا به بیماري

هاي ضد  بادي ، از نظر تیتر آنتیتیرویید کاري کمتحت درمان است، باید نوزاد علاوه بر غربالگري براي کاري تیرویید  کمعلت 

اما پس از این ). تیروییدمثل موارد آژنزي ( دهد را نشان نمی تیرویید در نوزادان این مادران، اسکن بافت. ارزیابی شود تیرویید

. دهد را نشان می تیروییدیافت، اسکن بافت طبیعی  فعالیت خود را باز تیروییدبادي ها از بدن نوزاد دفع شدند و  که آنتی

ناشی از عبور ویید کاري تیر کم .استنوزادان کاري تیرویید  کمموارد %  2تا  1ها مسئول  بادي آنتی ناشی از اتوکاري تیرویید  کم

اثرات داروهاي ضد تیرویید مصرفی . 59انجامد  ماه به طول  3-6 حدودتواند  می، هاي مادري از جفت به بدن شیرخوار بادي آنتی

  . 58 ماند یرویید نوزاد باقی میبر سنتز هورمون تماه  2و گاه تا  هفته 2-3توسط مادر از 
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به عنوان یکی از علل ، نیز، Type 3 Iodothyronine Deiodinaseیم با تولید بیش از حد آنز همانژیوم مادرزادي کبدي

 هاي کم و غلظت T4در این موارد غلظت سرمی. یابد گذرا گزارش شده است که با درمان همانژیوم بهبود میکاري تیرویید  کم

TSH  وreverse T3 64افزایش یافته است  .  

  نوزادانکاري تیرویید  کماتیولوژي بیماري 
طور کلی، علل اصلی  ۀب .دارد) مییرکزي، محیطی، گذرا، دااولیه، م(کاري تیرویید  کمنوع بیماري  اتیولوژي بیماري بستگی به

  :61ستبروز این بیماري به شرح زیر بیان شده ا

 فقدان غده تیرویید و یا اختلال در ساختمان و یا محل استقرار آن 

 کمبود ید 

 هاي غده تیرویید اشکال در سنتز هورمون 

 اختلال در عملکرد غده هیپوفیز 

 . 9 دهد نوزادان را نشان می تیرویید کاري کمعلل  2 -جدول

  نوزادان بر اساس اتیولوژي تیرویید کاري کمبندي  تقسیم:  5شماره  جدول

 اولیه تیرویید کاري کم
o  تیروییداختلال در تکامل غده 

§ Aplasia, Dysgenesis, Ectopia, Hemiagenesis 
 )موارد عامل دیسژنژي تیرویید هستند% 2فقط در ( ها  موتاسیون §

o  تیروییداختلال در سنتز هورمون  
 (Sodium/Iodine Symporter Defects) ل در انتقال ید اختلا §
  Thyroid Proxidase)اختلال در  (اختلال در ارگانیفیکاسیون §
 اختلال در سنتز تیروگلوبولین §
 Iodotyrosine Deiodinase کمبود آنزیم  §
 Iodothyronine Monodeiodinaseکمبود آنزیم  §
 اختلال در گیرنده هورمون تیرویید §

o ورمون تیروییدمقاومت به ه 
 در سطح هیپوفیز §
 )سیستمیک(در سطح محیطی  §

o کمبود ید  



 دستورالعمل ویژه پزشکان :کاري تیرویید نوزادان بالگري بیماري کمغربرنامه کشوري 

47 
 

  )ثانویه(مرکزي کاري تیرویید  کم
o کمبودTSH  

 βهاي زنجیره  موتاسیون §
o کمبودTRH  

 ایزوله §
§ Pituitary Stalk Interruption Syndrome (PSIS) 
 ضایعات هیپوتالاموس §

o  مقاومت بهTRH 
 TRHهاي گیرنده  موتاسیون §

o  کمبودTranscription Factors مربوط به تکامل و فعالیت غده هیپوفیز(HESX1, LHX3, 
LHX4, PIT1, PROP1)  

 علل متفرقه
 اختلال در انتقال هورمون تیرویید 
 )تیرویید βموتاسیون در گیرنده (مقاومت به هورمون تیرویید  
 هاي مادري از طریق جفت به جنین بادي انتقال آنتی 

 TSHگیرنده هاي مهار کننده  بادي آنتی §
 هاي تحریک کننده بادي آنتی §

 مصرف بعضی از داروها توسط مادر باردار 
  ...رادیو اکتیو، متی مازول، پروپیل تیوراسیل، آمیودارون و  ترکیبات یددار، ید §

 اولیه گذرا در نوزادان کاري تیرویید  کمهاي بروز  اتیولوژي

هاي متعددي  اتیولوژي  .آمده است 6شماره  دولدر نوزادان در ج لیه گذرااوکاري تیرویید  کمهاي بروز  اتیولوژيترین  مهم

  اند جنینی تقسیم بندي شدهد وجود داشته باشند که در دو گروه فاکتورهاي مادري و نتوان می

  اولیه گذراکاري تیرویید  کمهاي بروز  اتیولوژي: 6شماره  دولج

 کمبود ید دریافتی روزانه   فاکتورهاي مادري
مصرف زیاد غذاهاي حاوي مقادیر بالاي ید مثل (در معرض ید زیاد قرار گرفتن  

 ...)ید رادیواکتیو، بتادین، شربت اکسپکتورانت و هاي دریایی خوراکی،  جلبک
 هاي مادري از طریق جفت به جنین بادي انتقال آنتی 

 TSHکننده گیرنده  هاي مهار بادي آنتی §
  }...متی مازول، پروپیل تیوراسیل، آمیودارون، و (مصرف بعضی از داروها توسط مادر  

 کمبود ید   فاکتورهاي جنینی

  ...)بتادین، ید رادیو اکتیو و (گرفتن  در معرض ید زیاد قرار 
 Congenital Liver Hemangiomas 
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  )the genes encoding for DUOX and DUOXA2(نتیکی ژاختلالات  

  

  .)6شماره جدول  ( 65 شود میگذرا محسوب کاري تیرویید  کماختلالات ژنتیکی نیز از علل جنینی بروز 

  

  یدتیروی کاري کمنوزاد مبتلا به بیماري : 13تصویر شماره 

   بیماري علایم
علامت اختصاصی وجود ندارد، که علت آن عبور هورمون تیرویید مادري از جفت و ورود آن به  "در اکثر موارد بیماري معمولا

یص بیماري دیر کند، تشخ بیماري به تدریج و در مدت سه تا شش ماه اول زندگی بروز می علایمبدلیل این که  .9 جنین است

در بسیاري از موارد ابتلا نیز، شدت بیماري در حد خفیف تا . گیرد میضریب هوشی تحت تاثیر قرار  "داده شده و معمولا

بیماري در اوایل تولد بارز نیستند و فقط با انجام غربالگري نوزادان شانس تشخیص زودرس بیماري  علایممتوسط بوده و 

  .بیماران علامت خواهند داشت%  70و در پایان سال اول تولد % 30، تا ماه سوم تولد %10تولد ر ماه اول د. 66آید میفراهم 

آمده  7شماره  ، در جدولسه ماه اول تولددر  بیمارانعلایم شایع در . بیماري به شدت آن بستگی دارد علایمسرعت بروز 

  .است
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علت آن تاخیر در تکامل کونژوگه . باشد CHممکن است که اولین علامت ابتلا به بیماري  شدن زردي فیزیولوژیک طولانی

  . 28 است بیلیروبینشدن 

ه ماه اول زندگیدر س بیماراندر کاري تیرویید بیماري کم علایم شایع :7 شماره جدول  

درابتداي نوزاديتظاهرات بیماري  ن ماه زندگیدر اولی بیماري تظاهرات  در سه ماه اول زندگی بیماري تظاهرات   

 زردي طول کشنده

شیرخوردناختلال در   

در صورت و بدن پف آلودگی  

حاملگی بیش مدت هفته 42از    

کیلوگرم 4وزن زمان تولد بیش از   

 بزرگی زبان

 رنگ پریدگی

)درجه 35اغلب زیر ( هیپوترمی  

 کم تحرکی و حرکات آهسته

 اتساع شکمی

 یبوست

)متر میلی 5بیش از (تانل خلفی بزرگ فون  

آپنه و تنفس صدادار گرفتگی (اختلالات تنفسی 
)بینی  

 خواب آلودگی

 mottling انتهاها  و سیانوز محیطی

 ادم در دستگاه تناسلی خارجی

تنفسیدیسترس   

 مک زدن ضعیف و وزن نگرفتن

 یبوست

 اتساع شکمی

 ضربان قلب کند

 کاهش فعالیت

 خواب آلودگی

نفسی ناشی از بزرگ بودن زباناختلال ت  

 فتق نافی

 یبوست

 sallow و پوست خشک

 بزرگی زبان

 میکزدم ژنرالیزه

 گریه خشن

 سوفل قلبی و کاردیومگالی

 پلورال افیوژن بدون علامت

 کم خونی ماکروسیتیک

 رشد جسمی کم

  

زودم مغز، مختصري افزایش داشته وزن و قد در حد نرمال است، اما ممکن است دور سر، به علت میگ "در مبتلایان معمولا

  . باشد
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آپنه و تنفس صدادار و گرفتگی (، اختلالات تنفسی ...)، ضعف در مکیدن و Chokingکم اشتهایی، (اختلال در شیر خوردن 

کردن، کم تحرکی، یبوست شدید، شکم بزرگ،  آلودگی، کم گریه ناشی از بزرگی زبان، دیسترس تنفسی تیپیک، خواب )بینی

انتهاها، ادم اندام mottling  و سیانوز محیطی، سردي، )درجه است 35درجه حرارت بدن اغلب کمتر از (ی، هیپوترمی فتق ناف

شود و همچنین کاردیومگالی، و پلورال افیوژن  در بعضی از بیماران سوفل قلبی شنیده می .شایع هستند تناسلی و نبض کند

  .28 یز شایع استعلاوه، آنمی ماکروسیتیک نه ب. است نیز نادر

دور سر نرمال و یا مختصري افزایش نشان . تر خواهد بود در سنین بالاتر، رشد کودك کند شده و نسبت به همسالان خود کوتاه

واند از اولین ت می) متر دارند میلی 5از نوزادان طبیعی فونتانل خلفی بزرگتر از % 3فقط (فونتانل خلفی بازتر از نرمال . دهد می

   .28 باشد CHابتلا به  علایم

  

  

  نوزادانکاري تیرویید  کمبیماري  شایع علایم بالینیبعضی از  : 14تصویر شماره 
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در موارد شدید  .ها بیش از حد طبیعی فاصله دارند و پل بینی فرورفته، شکاف پلک تنگ و متورم است آلوده، چشم صورت پف

مول پدیدار شده، گردن کوتاه و کلفت، ها دیرتر از زمان مع دندان .ماند در سنین بالاتر، دهان شیرخوار بدلیل بزرگی زبان باز می

پوست بدن . پوست خشک و پوسته پوسته و با تعریق کم است. )13و  12ویر شماره اتص( ها پهن و انگشتان کوتاه هستند دست

  .28 موها خشک، شکننده و کم پشت هستند و پیشانی کوتاه و چین خورده است. ماند زردرنگ اما اسکلرا سفید باقی می

کند بوده، صدا خشن و قدرت یادگیري کلمات و سخن گفتن در آنها کم  CH، رشد و تکامل در شیرخواران مبتلا به بطور کلی

بلوغ  در صورت عدم درمان ممکن است علاوه، هب. شود درجه عقب افتادگی ذهنی و جسمی با افزایش سن بیشتر می. است

  .9ستهیپوتون ا CHعضلات در مبتلایان به . فتدبیاتفاق  دیررس

 Epiphyseal) اند تشکیل نشده CHفیزهاي تحتانی فمور و بالایی تیبیا در نوزادان مبتلا به  اپی موارد، بسیاري ازدر 

Dysgenesis) 14تصویر شماره( 67  تر از نرمال هستند و یا کوچک( . 

  

  )تصویر سمت چپ(کاري تیرویید  کمه و مبتلا ب )تصویر سمت راست( زانو در نوزادان سالمرادیوگرافی : 15تصویر شماره 

  

اما ، 69و  68هاي قلبی است ترین آنها آنومالی شایع. شود هاي مادرزادي دیگري نیز دیده می درصد بیماران، آنومالی 10در حدود 

  .70نیستنادر  ،نیز، اختلالات تناسلی ادراري،  68 (Cleft Palate) اختلالات شنوایی، سیستم عصبی، شکاف کام

  .  71 داردبروز بالایی  (Down's Syndrome) در مبتلایان به سندرم داون CHبیماري 
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 کاري تیرویید نوزادان عوامل خطر و مستعد کننده بروز بیماري کم

دهند عوامل زیادي در بروز  ر و مستعد کننده انجام شده است که نشان میخط عواملمطالعات متعددي در زمینه شناسایی 

  .  72 این بیماري نقش دارند

  عوامل مادري موثر در بروز بیماري كم كاري تیرویید نوزادان
ي ها ایمانتعداد ز. 73 در زمان زایمان، در بعضی از مطالعات به عنوان عامل خطر گزارش شده است) سال 40بیش از (سن مادر 

عنوان یک عامل خطر در بروز  روش زایمان سزارین نیز به. 73 دکن نمیدر نوزاد نقشی مهمی ایفا  مادر در بروز این بیماري

 75اما در بعضی از گزارشات رد شده است  73و  74مطرح شده  CHبیماري 
..

  

،  73اکلامپسی ، پره73و  74 دیابت ،72و  73 ي اتوایمیون تیروییدها بیماري ،73و  76رو یا گواتکاري تیرویید  کمبه مادر ابتلا 

  .در نوزاد را افزایش دهد CH   تواند شانس بروز می 73نژاد آسیاییو   73ي مقاربتی در دوران بارداريها بیماري

ها،  این داروها شامل آمیودارون، سیتوکین. تواند موجب بروز این بیماري شود مصرف بعضی از داروها در مادر و یا جنین می

  . 77 تویین، ریفامپین و استروییدها هستند هاي آن، داروهاي حاوي ید، لیتیوم، فنی دوپامین و آگونیست

  عوامل نوزادي موثر در بروز بیماري كم كاري تیرویید نوزادان
در بدو تولد، ) گرم 45000بیشتر و یا مساوي (و وزن بالا ) گرم 2000کمتر از (ان با وزن کم در نوزادCH  يبیمارشانس بروز 

 Uبه صورت  CH ي بیمار بروزبه بیان دیگر تاثیر وزن نوزادان در بدو تولد در  ،استبرابر، بیشتر از دیگر نوزادان  2حداقل 

  . 78شود کاري تیرویید در دختران بیشتر از پسران دیده می بیماري کم .78 شکل است

  عوامل محیطي موثر در بروز بیماري كم كاري تیرویید نوزادان
 مناطق در دنیا مردم سوم یک حدود .78-82و  9است ید کمبود تیرویید کاري کم بیماريمحیطی  علت ترین شایع جهان تمام در

  . 82و وضعیت ید در سلامت تیرویید مادر و نوزادان بسیار مهم است کنند می زندگی ید کمبود با

 (µg/day)ل را حداق سازمان بهداشت جهانی مقدار ید دریافتی روزانه. دارد تیروییدهاي  ید نقش اساسی در سنتز هورمون

و  يبارداردر دوران در زنان  250سال، و  12در افراد بالاي  150سال،  6-12در کودکان  120 ،سال 5در کودکان زیر  90

  . 83دکن توصیه می یشیرده

کشها  سمومی که در حشره علاوه، به .دنبر تیرویید دار 85و وابسته به دوز 84عوامل محیطی همچون پرکلرات نیز نقشی منفی

  .86اند گزارش شدهکاري تیرویید  کمبر بروز بیماري نیز از دیگر عوامل موثر  )Organochlorineهمچون (شوند  مصرف می
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  نوزادانكاري تیرویید  عوامل ژنتیكي موثر در بروز بیماري كم
فا عوامل ژنتیکی نقش کمی در بروز این بیماري ایبه صورت اسپورادیک بروز کرده و  "کاري تیرویید نوزادان معمولا بیماري کم

  :87شوند به دو دسته تقسیم می CHبروز هاي مسئول  نژ. 53%)10حدود (کنند  می

 .شوند وجب دیسژنزي غده تیرویید میهایی که م ژن )1

 .شوند هایی که موجب دیس هورمونوژنز می ژن  )2

 کاري تیرویید نوزادان کم بیماريمهم  عوارض

و  مهم ،تواند عوارض جدي مناسب می یص، تشخیص دیرهنگام و یا درمان نادر صورت عدم تشخکاري تیرویید  کمبیماري 

  :بر ایجاد نماید، از جمله هزینهبسیار 

 ماندگی ذهنی عقب 

 اختلال در رشد و نمو 

  اجتماعی - اقتصادي  مشکلات 

 افتراقی هاي تشخیص

ابتدا غربالگري و سپس با انجام (شخیص داده شده است لگري نوزادان تبرنامه غربادر CH    در مواردي که یک نوزاد مبتلا به 

  .، تشخیص افتراقی بالینی مطرح نیست)هاي تایید تشخیص، بیمار شناسایی شده است آزمون

شدت ، بسته به اند بردهشیرخوار را نزد پزشک ، اند و با بروز تدریجی علایم بالینی، والدین در نوزادانی که غربالگري نشدهاما 

  .شوند هاي متعددي مطرح می تشخیص افتراقی ،هاي بالینی و نشانه علایمماري، بی

 Biliaryکه زردي طولانی شده و یا شکم بزرگ باشد، تشخیص افتراقی اختلالات مادرزادي کبدي ازجمله در صورتی 

Atresiaگیرد ، مورد توجه قرار می. 

صورت گرد و پف آلود، زبان بزرگ، پل بینی پهن، و (زودم گمی یمعلابیمار با که شدت بیماري زیاد باشد و  در صورتی 

ها قرار  در لیست تشخیص افتراقی Glycogen Storage Diseaseعه کرده باشد، سندرم داون و مراج )هیپوتونی

 .گیرند می
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، یوگرافیهاي راد فیزي در کلیشه با بدن و اختلال اپی) سر بزرگ(، عدم تطابق سر رشد و نمودر صورت کندي  

 .9دشو مطرح می Pituitary Dwarfismتشخیص افتراقی اختلالات اسکلتی و 

یبوست، تغذیه، سو توان به تاخیر رشد سرشتی، کوتاهی قد، سندرم سوجذب، افتراقی می هاي از دیگر تشخیص 

 .اشاره کرد )افسردگی(اختلالات خلقی 

 نوزادانکاري تیرویید  کم بیماريتشخیص 

در کشورهایی که برنامه کشوري غربالگري نوزادان دارند در روند  Hyperthyrotropenemia همچنین و CHتشخیص 

متولد دنیا میلیون نوزاد در  127در حال حاضر، سالیانه، حدود . افتد اتفاق می) به عنوان بخشی از برنامه(اجراي برنامه 

از نوزادان دنیا از نعمت غربالگري نوزادان  درصد 75به عبارت دیگر . شانس غربالگري دارند آنان درصد 25 شوند که فقط می

  .9محروم هستند

ها تن بالینی علایمبر اسـاس ، تیرویید کاري کمدر مبتلایان به و نشانه هاي بالینی  علایمبودن و اختصاصی نبودن  بدلیل کم

 ، گیسـال 3 - 4آن ها بین % 100و  گییک سـال تا% 70، گیماه 3 تا سن% 35، گییک مـاه سن نوزادان مبتلا در% 10

بدون انجام غربالگري نوزادان، تشخیص زودرس و درمان مناسب و به هنگام، کاهش ضریب هوشی و بروز  .گردند شناسایی می

   .قابل اجتناب است ذهنی غیرماندگی  عقب

 داده) free T4یا ( T4و  TSHهاي ســرمی  گیري غلظت از طریق اندازه نوزادان، تیروییدکاري  قطعی بیماري کمتشخیص 

  .نوزادان دارد تیرویید در کاري کمارزش عملی محدودي در تشخیص  T3 گیري غلظت اندازه .)13تصویر شماره ( شود می

  

  گیري وریدي  خون: 16تصویر شماره 
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   تیروییدعملكرد پارامتــرھاي ھورموني مقادیر طبیعی تعدادي از 
 . 29دهد یرا نشان م تیروییدعملکرد هورمونی  تعدادي از پارامتــرهايطبیعی مقادیر جدول زیر 

  تیروییدعملکرد هورمونی  تعدادي از پارامتــرهايطبیعی مقادیر  :8شماره جدول 

 آزمایش سن مقدار

  هفته اول تولد) هفته 28- 36(نوزاد نارس  27-7/0

TSH mU/L 
 )نوزاد ترم( روز تولد 4-0 1 - 9/38

  زندگی 1-20هفته   1/9-7/1

  سالگی 3ماهگی تا  5  4/6-7/0

 روزگی 3-1 2/8- 9/19

T4 (µg/dl) 

 هفته اول تا ماه اول تولد  6- 9/15

 ماهگی 12تا  1از  1/6- 9/14

 سالگی 3-1 8/6 - 8/12

  سالگی 10-3  5/5 - 8/12

  روزگی 3-1  200- 610

Free T4 (pmol/L) 560 -240   ماهگی 2تا  

  قبل از بلوغ تاماهگی  2  660-230

  روزگی 3-1  9/4-2

Free T4 (ng/dl) 2/2-8/0   ماهگی 2تا  

  قبل از بلوغ تاماهگی  2  3/2-8/0

  )نوزادي( ماه اول تولد  75- 260

T3 (ng/dl) 260 -100  5-1 سالگی  

  سالگی 10-5  240-90

 )نوزادي( ماه اول تولد 36-26
T3RU (%) 

 بعد از ماه اول تولد 35-26
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  )نوزادي( ماه اول تولد  9-1

TBG (mg/dl) 6/7-2  12-1 ماهگی  

  سالگی 5-1  4/5-9/2

در نوزادان مبتلا به آژنزي تیرویید و یا اختلال در ساخت و ترشح تیروگلوبولین کم است اما در موارد با  "معمولا TBGغلظت 

  .29غده اکتوپیک و اختلالات سنتز هورمون تیرویید بالاست

در به همین دلیل  .وجود دارد منفی کاذبنتایج یک امکان بروز ژبدلیل اشتباهات انسانی، تکنیکال و یا تغییرات فیزیولو :توجه

را مطرح  تیرویید کاري کممواردي که نتیجه غربالگري نوزادان منفی گزارش شده، اما ارزیابی بالینی نوزاد، احتمال وجود 

   .هاي تایید تشخیص سرمی، در اسرع وقت، و رد و یا تایید وجود بیماري ضروري است کند، انجام آزمایش می

  

 

  کودك سالم: 17تصویر شماره 
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  كاري تیرویید نوزادان ھاي مختلف بیماري كم یافتھ ھاي پاراكلینیك در اتیولوژي
  .دهد را نشان می کاري تیرویید نوزادان اري کمهاي مختلف بیم در اتیولوژي و بالینی هاي پاراکلینیک یافته9شماره جدول 

  کاري تیرویید نوزادان هاي مختلف بیماري کم در اتیولوژي و بالینی هاي پاراکلینیک یافته:9شماره  جدول

 Thyroglobulin  سونوگرافی  اسکن  ضایعه
(Tg)  یسرم  

اتوآنتی بادیهاي ضد 
  تیرویید مادري

Aplasia  بدون Uptake منفی  کم  یروییدعدم وجود غده ت  

Hypoplasia  
Uptakeدر و غده تیرویید کوچک   کم

  محل اصلی
  منفی  متوسط

Ectopia  Uptake و  کم
Ectopic 

  منفی  متوسط  کوچکو  Ectopicغده 

  در  موتاسیون

TSH β subunit   

در و غده تیرویید کوچک   Uptake بدون 
  محل اصلی

  منفی  متوسط

موتاسیون در 
  TSHگیرنده

Uptake در محل  و ده تیروییدغ  کم
  با و یا بدون گواتر -اصلی

  منفی  )به سمت بالا(متوسط 

 Trappingاختلال در 
 Uptake بدون
 Uptakeو یا 

  کم

در محل و غده تیرویید 
  اصلی

  منفی  )به سمت پایین(متوسط

اختلال بعد از 
  Trappingمرحله

 افزایش
Uptake  

در و تیرویید بزرگ غده 
  محل اصلی

موارد بجز در (زیاد 
  Tgموتاسیونهاي ژنی 

  منفی

Maternal TRB-
Ab 

 Uptake بدون
 Uptakeو یا 

  کم

در محل و غده تیرویید 
  اصلی

  مثبت  کم تا متوسط

Thyrotropin Receptor Blocking Antibodies (TRB-Ab)  

  تایید تشخیص هورمونی هاي آزمایش فمختلتابلوهاي 
است و به  TSHو  Free T4 ،T3RUیا  T4 هاي گیري غلظت ههاي تایید تشخیص شامل انداز ترین آزمایش مهم

 در تفسیر آزمایشات بیمار باید به ارقام و میزان . 88شود ها پرداخته می شود که در ادامه به آن هاي مختلف دیده می وضعیت

  .شودمناسب سن بیمار در زمان نمونه گیري وریدي توجه 
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   TSHو غلظت بالایT4 غلظت کم 
محسوب کاري تیرویید اولیه  مبتلا به بیماري کم)  mU/L40 بالاتر از(  TSHو غلظت بالايT4 غلظت کم هر شیرخواري با 

  .دارند 40تا  20بین  TSHري تیرویید اولیه کا بیماري کمشیرخواران مبتلا به درصد  10 .می شود

 تیرویید کاري کمابتلا به بیماري  بیانگر mU/L10  بیشتر از TSHو  μg/dl5/6 کمتر از  T4مقادیر ، در دوران نوزادي

هاي مستمر، دوز دارو تعدیل شده  اید درمان جایگزینی با لووتیروکسین در اسرع وقت شروع و با پیگیريموارد ب در این .89است

 .و با دستیابی به کنترل مطلوب متابولیک از بروز عوارض جدي بیماري پیشگیري گردد

و یا بیشتر  mU/L 20آنان) بر کاغذ فیلتر  TSHآزمون(براساس دستورالعمل کشوري برنامه، از نوزادانی که آزمون غربالگري 

گرفته شده و درمان جایگزینی با قرص  هاي تایید تشخیص باشد باید بلافاصله نمونه وریدي، جهت انجام آزمایش

در صورت طبیعی بودن  تایید تشخیص، ها ، بعد از دریافت جواب آزمایشسپس .گرددلووتیروکسین، در اسرع وقت، شروع 

استفاده از . تایید بیماري نوزاد، درمان ادامه یابد و ها طبیعی بودن آزمایش غیر ن قطع گردد و در صورت، درماها آزمایش

  .ساز نیست لووتیروکسین با دوز مجاز و زمان کوتاه مشکل

  TSH و غلظت بالاي T4غلظت طبیعی 

این وضعیت . 89و  90یا دایمی باشدتواند به صورت گذرا و  است که می  Hyperthyrotriponemiaوضعیت این شرایط همان

 . 90باشد هسالگی ادامه داشت 10و نوع گذراي آن ممکن است تا  بودهتر  در مبتلایان به سندرم داون شایع

نیز اطلاق  Subclinical Primary Hypothyroidismبالا است ترم  TSH طبیعی و غلظت T4غلظت در مواردي که 

حد طبیعی بالاتر  از TSHطبیعی و غلظت   T4تکرار شده و غلظت) هفته 2- 4 هر به فاصله( بار 2-3اگر آزمایشات  .9گردد می

  .سالگی ادامه یابد 3ده و حداقل تا سن ان جایگزینی با لووتیروکسین شروع شم، باید دربود

 –تاخیر در تکامل محور هیپوفیزموارد خفیف کم کاري تیرویید اولیه، شامل  Hyperthyrotriponemiaترین علل بروز  ممه

و گیرنده آن، اختلالات سنتز هورمون  TSH، اختلالات )موارد% 50حدود در (گرفتن  در معرض ید زیاد قرار هیپوتالاموس،

  . 29است "TSHسیستم کنترل فیدبک "یرویید، اختلال در ت

 T4کمبود حساسترین شاخص  TSHاما به دلیل این که  .دانند نمینظران شروع درمان براي این موارد را لازم  همه صاحب

 توصیهدرمان شروع  ،تا پایان هفته دوم زندگی نوزاد باقی باشد TSH mU/L) 10≥ (TSH که افزایش است، در صورتی

  . 91و 9شود می
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انجام شده و در  TSH و) Free T4یا ( T4 سرمی هاي هفته بعد آزمایش 2-4ان، باید در طول در صورت عدم شروع درم

  .9درمان شروع شودآزمایشات طبیعی بودن  صورت غیر

در (TSH ممکن است افزایش  TSH  (Delayed TSH rise)در نوزادان نارس و یا بیمار، به علت پدیده تاخیر در افزایش

همین دلیل، بر اساس دستورالعمل کشوري، براي کلیه نوزادان نارس و  به. 91و  9با تاخیر اتفاق بیفتد )CHموارد ابتلا به بیماري 

در صورت غیر طبیعی بودن آزمایش . شود توصیه می )هفتگی 10و  6، 2در سن ( از پاشنه پا یا بیمار انجام غربالگري مجدد

صورت اثبات ابتلا به بیماري درمان جایگزینی با لووتیروکسین غربالگري، آزمایشات تایید تشخیص وریدي انجام شده و در 

 .شروع شده و مراقبت بر اساس دستورالعمل کشوري انجام گردد

  .شود توصیه می )هفتگی 10و  6، 2در سن ( از پاشنه پا براي کلیه نوزادان نارس انجام غربالگري مجدد

  ن یک ماهگیبعد از س TSH mU/L 10-6 سرمی غلظت وجود

تر دارند، اختلاف نظر یونیت در لی میلی 10تا  6بین  TSHشیرخوارانی که بعد از یک ماهگی، هنوز،  براي در شروع درمان

  .بیشتر است

در غیر این . بود درمان شروع شود 10هفته بعد تکرار شده و اگر بالاتر از  2-4، به فاصله TSHدر این موارد باید آزمایش 

هاي مستمر انجام شده و در صورت  بایست پیگیري در صورت شروع درمان براي این نوزادان، می .ت نیاز به درمان نداردصور

   .9عدم نیاز به ادامه درمان، قرص لووتیروکسین قطع گردد

  .دنظر باش بیمار تحت، )ماه 3حدود (تا مدتی بهتر است ،در این موارد در صورت عدم شروع درمان

 2-4به فاصله (بار  3-2 آزمایشات وي و یا بالاتر داشته باشد، باید TSH10طبیعی و  T4 سرمی غلظتکلی، اگر نوزادي  بطور

  ..داشته باشدوجود نیاز به درمان تا سه سالگی،  "شروع شود و احتمالا درماندر صورت بالا بودن مجدد، تکرار شده و ) هفته

   TSH  و غلظت طبیعی T4غلظت کم 

و ) g/dlµ 10کمتر از  "انحراف معیار کمتر از میانگین سنی نوزاد، معمولا 2(پایین  T4وجود تابلوي آزمایشگاهی غلظت 

این شرایط در موارد زیر . در نوزاد باشداختلالات غده تیرویید دهنده وجود  تواند نشان طبیعی در نوزادان می TSHغلظت 

  :شود دیده می

 کل نوزادان%  3-5% 
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 )به دلیل عدم تکامل هیپوتالاموس(نوزادان نارس % 12در 

 نوزادان بیمار 

 )نوزاد زنده 5000در  TBG  )1نوزادان با کمبود 

 )نوزاد زنده 25000-50000در  1) (ثانویه(مرکزي کاري تیرویید  کمادان با نوز 

 )نوزاد زنده 100000در  TSH )1اولیه و تاخیر در افزایش کاري تیرویید  کمنوزادان با  

مثل دوپامین و ) شوند می T4که منجر به کاهش غلظت ( TSHموارد مصرف داروهاي مهارکننده در  
 با دوز بالاید ییکوستروکورت

بخصوص با سن (در بسیاري از نوزادان نارس  T4ايگذر بودکم: T4 (Transient Hypothyroxinemia)  گذراي کمبود

-موسامل محور هیپوتالاشود که به علت عدم تک دیده می Non Thyroidal Illnessو نوزادان مبتلا به ) هفته 30کمتر از

 93و  94ادامه داشته باشد  )هفته 8تا ( ها هفتهحتی  تواند از روزها تا می و91و 92 هیپوفیز است
.  

مشابه نوزادان ترم دیده ، "، معمولاTSHولی غلظت  ،کمتر از نوزادان ترم  Free T4و T4غلظت سرمی  ،در نوزادان نارس

  . 95 باشد داشتهتواند مختصري کاهش  میاما 0در سطح نرمال است "معمولاس در نوزادان نارTBG  غلظت. شود می

است  TBGنشان دهنده کمبود  T3RU و افزایش TSHو   Free T4سطوح طبیعی، T4غلظت کم  ،در بعضی از نوزادان

 . زینی ندارداست که اغلب در پسرها دیده می شود و نیاز به درمان جایگX که اختلالی وابسته به کروموزوم 

 احتمال باید توجه داشت که .رسد می) بعد ار تولد(بتدریج افزایش یافته و به حد مناسب سن  T4سطح سرمی در این نوزادان  

  .96-98 وجود دارد دارند، T4در مدتی که کمبود  نارس، مرگ و میر و بروز اختلالات تکاملی عصبی در نوزادان

 ،)آنتی دیورتیک ناشی ازکمبود هورمون(، پرادراري )ناشی از کمبود هورمون رشد و آدرنوکورتیکوتروپین(وجود هیپوگلیسمی 

، نیستاگموس مادرزادي و اختلالات )ها ناشی از کمبود گونادوتروپین( Microphallusهاي خط میانی صورت،  ناهنجاري

علت بروز این . 99باشد "مرکزيکاري تیرویید  کمبیماري "ابتلا به تواند از علایم  می Hypothyroxinemiaبینایی، همراه با 

  .موارد، اغلب، در اثر اختلالات ژنتیکی در روند تولید غده هیپوفیز در زمان جنینی است

  TRH (TSH Releasing Hormone)کمبود ایزوله 

طور  هب .دیده شودTSH و غلظت سرمی کم تا نرمال Free T4و  T4تواند با تابلوي غلظت سرمی کم تا نرمال  میارد این مو 

کاري تیرویید  کم"دارند باید به  TSHو غلظت سرمی کم  Free T4و T4کلی در نوزادانی که غلظت سرمی کم تا نرمال 

  . 100مشکوك شد "مرکزي
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 Hypoxic-Ischemicناشی از(و هورمون رشد   TSHتواند از علل کمبود مادرزادي می آنوکسیو  زایمان سخت

Encephalopathy 101باشند) متوسط تا شدید .  

داراي نوزادانی که  آزمایشات بعدي و پیگیري. دارند طبیعی Free T4، غلظت سرمی کم T4ی غلظت سرماکثر نوزادان با 

در  .شودچک T3RU  و Free T4در این موارد باید  .102شود توصیه می هستند نرمال TSH کم و غلظتT4سرمی  غلظت

  .شود مطرح می TBG کمبود  T3RUو بالا بودن  Free T4صورت طبیعی بودن غلظت 

   TSHو افزایش تاخیري  T4غلظت کم 

شود و افزایش غلظت  دیده می) نارس و ترم(بیمار  "شدیداو  VLBWو LBWنوزادان نوزاد زنده در  100000در  1با بروز 

TSH اولیه وکاري تیرویید  کمن موارد دچار تعداد قابل توجهی از ای. افتد در چند هفته اول عمر نوزاد مبتلا اتفاق می "معمولا 

  . 103 مرکزي هستند یا

گذرا کاري تیرویید  کماولیه و کاري تیرویید  کمتیرویید، موارد خفیف  -اختلال در تنظیم فیدبک هیپوفیزاین تابلو در موارد 

 . 88شود دیده می دایمییید کاري تیرو و انواع خفیف کم) به علت اختلالات ید "مثلا(

هاي قلبی  و مبتلا به ناهنجاري NICU، نوزادان بستري درVLBW ،LBWدر نوزادان با  TSHشانس بروز افزایش تاخیري 

در ) در صورت امکان بر کاغذ فیلتر و در آزمایشگاه غربالگري نوزادان( TSHنوزادان با انجام آزمون  پیگیري این. 104بالاست

 وVLBW نوزادان با تولد را نیز در  10هفتهگیري  دستورالعمل کشوري برنامه نمونه .104ستتولد ضروري ا 6و  2هاي  هفته

LBW کند توصیه می.  

کنند  ، به عنوان آزمون غربالگري، استفاده میTSHر برنامه غربالگري نوزادانی که از آزمون این نوزادان ممکن است د :وجهت

کاري تیرویید  کمبه همین دلیل در صورت مواجه شدن با نوزاد و یا شیرخواري که علایمی دال بر ابتلا به  .شناسایی نشوند

رمی تایید تشخیص انجام شده و وجود بیماري تایید و یا رد هاي س باید آزمایش) نظر از نتیجه غربالگري سالم صرف(دارد 

 .ضروري است) بدون فوت وقت(در صورت تایید بیماري شروع درمان  .گردد

  TSH افزایش گذراي

و غلظت طبیعی  TSHطبیعی غربالگري دارند، آزمایشات تایید تشخیص سرمی افزایش  در تعدادي از نوزادان، که نتیجه غیر

T4  طور گذرا خواهد بود به این تابلو دهند که میرا نشان.  
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در آمریکاي شمالی، بطور نسبی، نادر  Neonatal Hyperthyrotropinaemia (HT)و یا  TSHشیوع افزایش گذراي 

اما در نوزادان  بودهتر  ادان نارس شایعشیوع بالایی دارد و در نوز "مناطق با کمبود ید"ولی در ) نوزاد زنده 50000در  1(است 

  .27گزارش شده است ) نوزاد زنده 1114در  1(شیوع این پدیده در ایران بالا  .105و  100 شود ترم هم دیده می

تواند گذرا و  می بوده وعلامت  بی "معمولاو طبیعی است   T4افزایش یافته و غلظت  (TSH)در این موارد غلظت تیروتروپین

  .دنشو می اجراي برنامه کشفدر روند موارد این  دارند، غربالگري نوزاداندر کشورهایی که برنامه . 106و  105 می باشدییا دا

 :106و  105به شرح زیر است TSHعلل محیطی بروز افزایش گذراي 

 کمبود ید 

 )...برداري و  تصویردین، مصرف مواد رنگی مصرف بتا(گرفتن در دوران جنینی و بعد از تولد  قرارید زیاد در معرض  

 هاي ضدتیروییدي مادري آنتی بادي 

 و یا گیرنده آن  TSHاختلال در ساختمان 

  TSHاختلال در سیستم فیدبک   

 .107اختلال خفیف در سنتز هورمون تیرویید  

 Free T4اما در مواردي که غلظت .کنند مینظران درمان جایگزینی با لووتیروکسین در این موارد را توصیه  صاحب بعضی از

دستورالعمل کشوري برنامه   .89توان بیمار را با دقت تحت نظر گرفته و درمان را شروع نکرد  می ،در حد بالاي طبیعی قرار دارد

تکرار شده ) تههف 2-4به فاصله (بار  3-2آزمایشات هورمونی داشته باشد باید  10بالاي  TSHاگر نوزادي توصیه می کند که 

  .جایگزینی با لووتیروکسین قرار گیردتحت درمان ) T4حتی در حضور طبیعی بودن غلظت ( TSHو در صورت بالابودن 

، در تیرویید کاري کمبودن بیماري  "گذرا"یا و  "دایمی"بردن به  پیبالینی و یا آزمایشگاهی براي  روشه هیچگونکه  بدلیل این

درمان شروع شده و در نهایت بر اساس  بهتر است پسشود،  دارد و فقط با گذشت زمان روشن میوجود نابتداي تشخیص، 

رجوع  ري تیرویید در بیماران تحت درمانکا می بودن بیماري کمیگذرا و یا دابررسی به قسمت  (گردد  اقدامدستورالعمل 

  ).شود
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  نوزادان تیرویید کاري کم ماريبیمدیریت 

بدنبال مثبت شدن غربالگري در نوزاد مشکوك و پس از فراخوان فوري وي، آزمایشات تایید تشخیص انجام شده و در صورت 

ادان بیمار باید تحت همه نوز .شود نوزادان شناسایی میکاري تیرویید  کممثبت شدن آزمایشات تایید تشخیص، بیمار مبتلا به 

براي دستیابی به مراقبت مناسب و پیشگیري از بروز عوارض بیماري، . گیرند و درمان در اسرع وقت شروع گردد قرار مراقبت

  :هاي زیر مورد نیاز است انجام فعالیت

 ها و یا اولین پزشک در دسترس در روستاها ویزیت نوزاد بیمار توسط پزشک فوکال پوینت برنامه در شهرستان 

تر از  بیش(سن بارداري، قد، وزن و دور سر در بدو تولد، داشتن زردي طولانی مدت (و دقیق گرفتن شرح حال کامل  

، نوع تغذیه، نوع زایمان، مصرف بتادین، ازدواج فامیلی، سابقه مصرف داروها توسط مادر و نوزاد، سابقه )روز 7

مپسی در مادر، سابقه انجام رادیوگرافی در در مادر و فامیل درجه یک، سابقه دیابت و پره اکلا يي تیروییدها بیماري

 ...)مادر و نوزاد، سابقه تصویربرداري با مواد حاجب در مادر و نوزاد و 

ها، بررسی  وجود گریه خشن، بررسی فونتانلپرسش در ارتباط با  گیري قد، وزن، دور سر، هانداز(معاینه فیزیکی  

 ...)گواتر، سمع قلب، و  شکم، وجود فتق نافی، هیپوتونی، بررسی زبان، وجود

  Blocking   هاي بادي انجام آزمایشات آنتی در صورت امکان 

آموزش والدین با تاکید بر اتیولوژي بیماري، عدم ارتباط بین روش زندگی والدین با علل بیماري، محاسن تشخیص  

اهمیت پیروي از دستورات پزشک معالج، اهمیت انجام ماندگی ذهنی،  زودرس بیماري در پیشگیري از عقب

طور مستمر و بر اساس دستورالعمل کشوري برنامه، روش مصرف درست قرص لووتیروکسین،  آزمایشات هورمونی به

سویا، ترکیبات آهن و : کنند مثل عدم مصرف همزمان قرص لوتیروکسین با داروهایی که جذب آن را مختل می

 کلسیم

 فوکال پوینت برنامه شهرستانی و یا استانی مشاوره با  

 تصویربرداري 

o رادیوگرافی از زانوها 

o  در صورت امکان(تیرویید اسکن( 
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o در صورت امکان(تیرویید  سونوگرافی( 

 بر اساس دستورالعمل کشوري TSHو Free T4یا  و T4هاي سرمی گیري منظم غلظت اندازه 

 اس دستورالعمل کشوريویزیت مستمر بیماران توسط پزشک معالج بر اس 

 ارزیابی کنترل مناسب متابولیک بیمار در هر جلسه ویزیت بر اساس وضعیت رشد و نمو و آزمایشات هورمونی 

 ...)و  سونوي کلیه ، غدد اطفال، قلب، شنوایی سنجی(هاي مورد نیاز  انجام مشاوره 

 در سه سالگی) در صورت لزوم(ارزیابی دایمی بودن بیماري  

 

  وژيبررسی اتیول

  اسکن 
انجام زودرس اسکن تیرویید براي کلیه بیماران  (Risk to Benefit)  "خطر به سود"نظران در ارتباط با میزان  همه صاحب

دانند، در  بعضی از گزارشات انجام اسکن را بر انجام سونوگرافی ارجح می. کاري تیرویید هم عقیده نیستند مبتلا به کم

  .شخیص مورفولوژي بافت تیرویید و تغییرات ساختمانی غده تیرویید را داراستکه سونوگرافی توانایی ت صورتی

 .ساعت است 3/13حدود  I123نیمه عمر . ارجح است  (99mTC)99و یا تکنتیوم پرتکنتات (I123)انجام اسکن با ید رادیو اکتیو 

که اسکن با  در صورتی. ها وجود ندارد دهد اما در همه بیمارستان ه میئتري ارا تصویر دقیق (I123)اکتیو  گر چه اسکن با ید رادیو

   .88 تر است هاي بیشتري وجود داشته و همچنین ارزان در بیمارستان (99mTC)99تکنتیوم پرتکنتات 

محاسن انجام اسکن به تعویق بیاندازد، نباید شروع درمان را  ینیکهاي پاراکل برداري و دیگر فعالیت با ذکر این که انجام تصویر

 :88 باشدتواند به شرح زیر  می CHدر نوزادان مبتلا به 

 .شود محرز میکاري تیرویید  کمدر صورت تشخیص غده اکتوپیک، دایمی بودن بیماري  

تیرویید باشد مشروط   Aplasiaنشان دهنده تواند می )ب ید رادیواکتیوذعدم ج( در اسکنعدم وجود غده تیرویید  

  .گرافی نیز آن را تایید کند که سونو بر این

و وجود غده تیرویید نرمال در سونوگرافی، احتمال اختلال در گیرنده ) در اسکن(در صورت عدم جذب ید رادیواکتیو  

TSHاردتیرویید مادري از جفت به جنین وجود د ضدهاي  بادي آنتیانتقال تلال در انتقال ید و یا ، اخ. 
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وجود تیرویید نرمال و یا گواتر در اسکن بیانگر فعالیت غده تیرویید است و احتمال اختلال ارثی در سنتز هورمون  

 Tgسرمی به تشخیص کمبود سنتز  Thyroglobulin (Tg)گیري  در این موارد اندازه. کند تیرویید را مطرح می

آزمایشگاهی  ن مثل داروهاي ضد تیرویید، تابلويمصرف مواد گواتروژ .کند کمک می تیرویید کاري کماز دیگر علل 

 .دهد نشان میرا همچون بالا 

گذرا یرویید کاري ت کمهاي بالا، نشان دهنده  در اسکن و عدم وجود هیچکدام از وضعیت گاه وجود تیرویید نرمال 

 .قرار گیرندکاري تیرویید  کمسالگی مورد ارزیابی از نظر دایمی بودن  3این کودکان باید پس از  .است

  .انداخت تعویق به ،هاي پاراکلینیک و یا دیگر فعالیت تیرویید اسکن انجام يبرا را، درمان شروع نباید هیچگاه

  انجام اسکن تیروییدمناسب زمان 
تواند  اسکن تیرویید می .انداخت تعویق به را درمان شروع ،تیرویید اسکن انجام يبرا نباید هیچگاهن است که نکته بسیار مهم ای

  .توان اسکن تیرویید انجام داد است می 50بیمار بالاي TSH که  البته تا زمانی .در چند روز اول بعد از شروع درمان انجام شود

، بدون خطر )براي ارزیابی دایمی بودن بیماري(سالگی و در زمان قطع دارو  3در این صورت، باید اسکن تیرویید را  در غیر

  .صدمه به سیستم عصبی مرکزي انجام داد

یادي زاست که مقدار اشعه  Ciµ 25براي انجام اسکن در نوزادان و کودکان حدود  (I123)اکتیو  رادیومیزان دوز مصرفی ید 

اسکن باید . باشد می(Chest X Ray) کلیشه رادیوگرافی سینه  3تا2دریافتی بدن از شعه برابر با مقدار ا "نیست و تقریبا

  .  89 رادیواکتیو انجام گردد مادهتوسط تکنسین با تجربه، تجهیزات دقیق و با کمترین مقدار 

  اولتراسونوگرافی تیرویید
وجود و یا عدم وجود تیرویید در محل و اثبات فی براي منظور پیشگیري از رادیاسیون از اولتراسونوگرا ۀدر موارد بسیاري ب

 ربخصوص د(بمراتب کمتر از اسکن دارد  یدقت Gray Scaleاما اولترسونوگرافی  .شود نگی ساختمان آن، استفاده میچگو

عنوان اولین قدم  به Color Doppler Ultrasonography (CDU)امروزه استفاده از ). ارتباط با غده اکتوپیک

   .108 تشود که از دقت بسیار بالایی برخوردار اس صویربرداري در بررسی اتیولوژیک بیماري توصیه میت

  ھای ضد تیرویید  گیری آنتی بادی اندازه
د از نتوان می)  Anti-thyroid peroxidaseو  TSH receptor ،Anti-thyroglobulin(هاي ضد تیرویید  بادي آنتی

 که مبتلا به( ضد تیرویید در نوزاد و مادر هاي بادي یتعیین غلظت آنت .109 دنرد شده و از بدن مادر به جنین انتقال یابجفت 

در  يبودن بیمار ا ها از مادر به جنین و امکان گذر بادي تواند پزشک را به انتقال آنتی می )استي اتوایمیون تیرویید ها بیماري
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برنامه کشوري، ها فقط در بررسی اتیولوژیک بیماري ارزشمند است و در اجراي  انجام این آزمایش .نمایی نمایدنوزاد راه

  .ضرورت ندارد

  گیری ید ادرار نوزاد اندازه
کمبود و . 110 توان به میزان ید دریافتی توسط نوزاد و تا حدودي به وضعیت ید در مادر پی برد گیري ید ادرار نوزاد می با اندازه

ها فقط در بررسی اتیولوژیک  انجام این آزمایش .در نوزاد شودکاري تیرویید  کمتواند منجر به بروز  یا اضافه بودن ید در مادر می

  .بیماري ارزشمند است و در اجراي برنامه کشوري ضرورت ندارد

  سنجي شنوایي
در مواردي که . مه غربالگري نوزادان استیک قسمت از برنا شنوایی در بعضی از کشورها انجام غربالگري کم

Dyshormonogenesis  در صورت سابقه خانوادگی سندرم پندرد انجام . شود سنجی توصیه می شنواییوجود دارد، انجام

در موارد دیگر، در صورت امکان،  .ر آن در سن سه ماهگی ضرورت داردهفته و تکرا 8تا  4سنجی در سنین  آزمون شنوایی

  .سودمند خواهد بودسنجی  ام شنواییانج

از اهمیت زیادي آنان توجه بالینی به شنوایی  وجود ندارد، نوزادان که برنامه کشوري براي غربالگري شنوایی در کشور ما

بخشی از کاري تیرویید  کمدر مواردي، وجود  .هاي لازم به عمل آید باید بررسی ،برخوردار است و در صورت شک به اختلال

  .تواند در کیفیت زندگی بیمار نقش بسزایی داشته باشد سندرم است که شناسایی به موقع آن مییک 

  ھاي لازم انجام مشاوره
و  ، کلیويبخصوص مشکلات قلبی( هاي جنینی شانس بالایی براي بروز دیگر آنومالی CH بیماران مبتلا بهکه  با توجه به این

در بعضی از کودکان مبتلا ممکن است به  .گیرند مورد بررسی قرارنظر  این یماران ازشود که این ب دارند لذا توصیه می )دندان

  .باید انجام گردند بر حسب نیاز هاي دیگري نیاز باشد که مشاوره

  

 درمان

یندهاي نمو آبسیاري از فر. کند ایفا می عصبی مرکزي تمام مراحل تکاملی سیستمدر نقش بسیار مهمی  تیروییدهورمون 

کافی از هورمون  کلی براي بدست آمدن ضریب هوشی نرمال مقادیر طور در دوران پس از تولد ادامه دارند و بهی حتمغزي 

صدمه  باشد، تر طولانیهورمون تیرویید هر چه مدت زمان کمبود  همین دلیل به. سالگی مورد نیاز است 3تا  ،حداقل ،تیرویید

   .111 مغزي شدیدتر خواهد بود
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تا  شروع درمان .کند جلوگیري می تیروییدکاري  نوزاد مبتلا به کمدر  صدمات مغزياز بروز  شروع درمان سریعترتیب  بدین

اول تولد  هاي هفته دراند که اگر درمان  نشان داده نیز مطالعاتیاما  .باشد آل می پس از تولد ایده هفته 113 سه تا 112 دو حدود

  .114 و 115 شروع شود، ضریب هوشی طبیعی خواهد بود

درمان قرص لوتیروکسین دوز کافی ا و ب ترین زمان ممکن باید در سریع ،تیرویید کاري کمدر نتیجه همه نوزادان مبتلا به 

  .116شوند

  به دو عاملکاري تیرویید  کمبیماري  جدي و غیرقابل بازگشت موفقیت در پیشگیري از عوارض

   "کیفیت کنترل متابولیک بیماري"و  "زمان شروع درمان" 

  .بستگی دارد

  درماناصلي  فاھدا
ض بیماري است و درمان در اتیولوژي هدف از درمان دستیابی به کنترل متابولیک مطلوب در اسرع وقت و پیشگیري از عوار

  : 88 هدف درمان عبارتست از.  باشد مختلف یکسان می

ü  نرمال کردن غلظت سرمیT4  هفته 2در مدت 

ü  نرمال کردن غلظت سرمیTSH در مدت یک ماه 

وکسین استفاده فقط باید از فرم قرص لووتیر. است لووتیروکسین قرص ،نوزادان تیرویید کاري کم بیماري در درمان اننخابی

گرچه بیشترین فرم فعال هورمون  . 88دنشو د نشده و توصیه نمیییتا FDAبقیه اشکال دارویی لووتیروکسین توسط . 116کرد

بدست می آید، به همین دلیل استفاده از ) در مغز( T3به  T4مورد استفاده مغز از تبدیل  T3است، اما بیشترین T3 تیرویید 

T3 مفید نیست. 

. شروع شود) غدد و داخلی، اعم از عمومی، متخصص اطفال(سترس درمان باید در اسرع وقت و توسط اولین پزشک در د

در (نوزاد توسط فوکال پوینت برنامه  انچه پزشک شروع کننده درمان، فوکال پوینت برنامه نباشد، باید بطور غیرفوريچن

تواند  میسپس ادامه درمان، در صورت عدم دسترسی مطلوب به فوکال پوینت، . ویزیت شده و درمان ارزیابی گردد) شهرستان

  .ادامه یابد نوزادانتوسط پزشک عمومی، متخصص کودکان و 

لازم است که کلیه پزشکان عمومی شماره تماس فوکال پوینت شهرستانی برنامه را داشته باشند که در صورت لزوم  :نکته مهم

  .طور تلفنی در ارتباط با درمان بیمار مشاوره نمایند هو ب
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 TSHافزایش یابد، اما غلظت  µg/dl10 ز به بیش اT4 هفته غلظت  2رود که در مدت  با انتخاب دوز مناسب دارو، انتظار می

  . 88تا یک ماه پس از شروع درمان طبیعی خواهد شد

  دوز لووتیروکسین
البته بهتر است در نوزادانی که  . 116است μg/kg/day  15- 10لووتیروکسین قرص شروع درمان بادوز پیشنهادي براي 

دوز اولیه  9جدول شماره   .88 ع کردشرو μg/day  50، با دوز)μg/dl  5کمتر یا مساوي(دارند  T4غلظت خیلی کم 

  .دهد پیشنهادي لووتیروکسین را در سنین مختلف نشان می

بیانگر عدم دریافت  TSHپس از دو هفته از شروع درمان و یا تغییر دوز دارو و یا عدم کاهش سطح  T4عدم افزایش غلظت 

ن عدم همکاري یا عدم آگاهی کافی والدین نوزاد بیمار در این حالت باید به عواملی چو. مقدار کافی قرص لووتیروکسین است

که با جذب در دادن دارو به نوزاد، کافی نبودن دوز دارو و مصرف کردن شیرهاي حاوي ترکیبات سویا و یا داروهاي دیگر 

  . د، و یا روش غلط مصرف دارو توجه داشتلووتیروکسین تداخل دارن

  روکسین در سنین مختلفدوز اولیه پیشنهادي لووتی :9جــــــدول 

  ) μg/kg/d( L-T4 قرص دوزاژ  )L-T4 )μg/d قرص  دوزاژ  سن

  10-15  37-50  ماه 0- 6

  6-8  50-75  ماه 6 –12

  5- 6  75-100  سال 1 –5

  تعدیل دوز لووتیروكسین
 Minor(زیی به صورت جباید  تعدیل دوز دارو. یابد در اغلب نوزادان تحت درمان، با افزایش سن، دوز دارو افزایش می

Adjustment (بهترین راهنما براي تنظیم دوز دارو، مقادیر سرمی  .انجام گیردT4 و TSH  خوار مبتلا است شیرنوزاد و یا .

  .میسر خواهد بود به دوز روزانه μg13-12  و یا کاهش افزایش بار این ام

) free T4 در صورت امکانیا ( T4و  TSHسطح سرمی باید ، نیستبینی  پیشکه دوز مورد نیاز در هر نوزاد قابل  ایندلیل  به

  .گیري شود اندازه کشوري، مطابق دستورالعمل ،طور مستمر هب T4و  TSHبعد از شروع درمان تا زمان نرمال شدن غلظت 

و با مقادیر بزرگسالان متفاوت  مقادیر طبیعی و مناسب آزمایشات در شیرخواران و کودکان باید بر اساس سن تعیین گردد

  .است
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ترین  اما مهم .تعدیل گردد TSH، علایم بالینی و غلظت Free T4و یا  T4دوز قرص لوتیروکسین باید با توجه به غلظت 

به حد دلخواه  TSH، غلظت T4در بعضی موارد علیرغم مناسب بودن غلظت . است T4غلظت  ،فاکتور تعدیل دوز قرص

  .اهمیت دارد T4ارد توجه به غلظت رسد، در این مو نمی

روز قبل از آزمایش قرص لووتیروکسین را به مقدار  2-3، ممکن است کنند درستی مصرف نمی در بیمارانی که دارو را به: تذکر

 .خواهد شد TSHو  T4 بالاي سرمی منجر به غلظت این امر که زیاد مصرف نمایند

سرم در محدوده نرمال قرار نگیرد، هاي  هاي هورمون ظاهر گردد یا غلظت وییدتیر کاري کمبالینی   هاي که نشانه در صورتی

  .لازم است هبیش از آنچه ذکر شد ،دوزاژ و آزمایشات مکرر تعدیل

و یا  T4 سرمی غلظت در مدت درمان باید .داردبستگی به کیت مورد استفاده آزمایشگاه  هاي هورمونی آزمایش محدوده نرمال

Free T4 نرمال محدوده الاییدر نیمه ب (The Upper Half of The Reference Range) اه داشته شودنگ.  

 The Lower Half of The Reference)  نرمال محدوده در نیمه پایینی بایدTSH سرمی غلظتهمچنین، 

Range)بهترین محدوده غلظت. قرار گیردTSHسال، 3رخواران کمتر از یر ش، د  mU/L2-5/0 117 است.  

 TSHایش بار و یا بیشتر آزم 4که در مدت درمان با لووتیروکسین،  )ماه 6 بیش از سن با( بیمارانی اند مطالعات نشان داده

  .117ندا مواجه بودهافت تحصیلی با  هاند، در مدرس داشته mU/L 5 بیش از

  روش مصرف قرص لووتیروكسین
  .یابی به کنترل مطلوب ضرورت دارد دستنتیجه  و در لووتیروکسین به منظور ثبات در جذبرعایت نکات زیر 

 .به والدین آموزش داده شودریخ انقضاي دارو روش چک کردن تا 

در حرارت بالا و در معرض نور خورشید قرار ده و نباید بر اساس شرایط درج شده در بروشور نگهداري شباید  دارو 

 .گیرد

شیر زمان قرص لووتیروکسین با  مصرف هم. خورانده شود بیماردقیقه قبل از تغذیه به  30حداقل  یک بار در روز 

 .مادر بلامانع است

 .نمود حل آبیا و  مادر در شیر و توان خرد کرده ها را می قرص 

 .شود توصیه نمی"اصلاداشتن آن براي روزهاي دیگر  کردن قرص و نگه حل 
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یا همراه با  مخلوط کرد) مثل ایزومیل( Soy Proteinهاي حاوي  هاي لووتیروکسین را نباید با شیرخشک قرص 

 .شوند داروممکن است مانع جذب ترکیبات سویا و آهن ، زیرا به شیرخوار خورانددار  آهنترکیبات 

 .ساعت فاصله داشته باشد 4حداقل  دار کلسیمترکیبات لووتیروکسین باید با مصرف قرص مصرف  

 .ساعت فاصله داشته باشد 1-2دار  لووتیروکسین باید با مصرف داروهاي آهنقرص مصرف  

 .دارو به وي خورانده شود "بایست مجددا می) ساعت از مصرف دارو در کمتر از نیم(در صورت استفراغ شیرخوار  

  Overtreatment) ( درمان بیش از حد علایم
هایی  یافته پاتولوژیکی چون تاکی کاردي، عصبی بودن بیش از حد، اختلال در خواب و سایر علایمتواند  می حد  درمان بیش از

ممکن است باعث  ،در مدت زمان طولانی ،دوزهاي بیش از حد .وز هستند را بوجود آوردده تیروتوکسیکننک که پیشنهاد

Craniosynostosisوزن نگرفتن در اکثر موارد همراه با .گردد سرشتی-حد سن استخوانی و مسـائل خلقی ، افزایش بیش از 

گیري سطح  وسیله اندازه باشد و باید بهین لووتیروکساز درمان بیش از حد با  اشیهاي تیروتوکسیکوز ممکن است ن نشانه دیگر

  .118 آن را مورد ارزیابی قرار داد free T4 و TSHسرمی 

  پیگیری بیمار ھورمونی ھای در آزمایش TSH غلظت بالا و پایدار
ظر به مقدار مورد ن TSHسرمی ، غلظت  T4در بعضی از بیماران علیرغم دوز مناسب لووتیروکسین و غلظت مناسب هورمون

در بیماران مبتلا به (تیرویید  -تغییراتی که در آستانه فیدبک هیپوفیزکندي علت تواند به   می، که ماند و بالا می یابد کاهش نمی

  . 119و  120 باشددهد  رخ می) آید کاري تیرویید داخل رحمی بوجود می کم

در سیستم مغزي عصبی شناخته شده  T4به عنوان شاخص حساس و مناسبی براي کمبود هورمون TSH غلظت بالا و پایدار 

در این موارد باید از بیشترین دوز ممکن لووتیروکسین استفاده . شود سن برطرف میبا افزایش  "این وضعیت معمولا. 119 است

والدین را در ارتباط با وجود علایم توکسیسیتی علاوه،  بهداشت و اه نگ Eutryroid کرد و باید بیمار را از نظر بالینی در شرایط

  .آگاه ساخت...) اد، اسهال، تعریق غیر طبیعی، بی قراري، کاهش وزن و اختلالات خواب، گریه زی(

  والدینآموزش 
آموزش  .استیماران باز ارکان مهم مراقبت درست و موثر در  تیرویید کاري کمآموزش دادن به والدین نوزادان مبتلا به 

  .به والدین ضروري است "کتابچه آموزشی ویژه والدین"حضوري و ارائه 
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.تیرویید، رکن اساسی موفقیت در درمان بیمار است کاري کمآموزش والدین نوزاد مبتلا به   

  بیمارانمراقبت و پیگیري 
در سه  TSHو  (Free T4)یا  T4 هاي ام آزمایششامل ارزیابی رشد و نمو و انجطور منظم و مستمر  هویزیت بیماران باید ب

  .کتابچه آموزشی تشویق شوندهاي موجود در  در هر ویزیت باید والدین به رعایت توصیه .زندگی انجام شودسال اول 

 - مشکلات قلبیبخصوص 121 خارج تیروییدي مادرزادي هاي ناهنجاريبراي بروز  CHدلیل شانس بالاي مبتلایان به  هب

هاي لازم در این خصوص اهمیت  انجام بررسی 125 ، گلوکوماTooth Agenesis) ( 124دندانپزشکی ،123 شنوایی، 122عروقی

  .دارد

  بیمار توسط پزشك منظم و مستمر ھاي ویزیت
توسط پزشک معالج، تیرویید  کاري کمبه بیماري  یانهاي هورمونی تیرویید و ویزیت مبتلا انجام آزمایش کشوري دستورالعمل

  :به شرح زیر است ،در ایران

  روع درمانهفته بعد از ش 4و  2 •

  ماه اول زندگی 6ماه در طول  2 ره •

  ماهگی 36 تا 6ماه بین سنین  3هر  •

  )می بودن بیماريیدر صورت دا( ماهگی به بعد 36ماه از  3-6هر  •

ها کمتر شده و پس از دستیابی به اهداف  ها و ویزیت در موارد عدم دستیابی به اهداف درمانی، فاصله انجام آزمایش :تذکر مهم

هفته پس از تغییر دوز قرص لووتیروکسین، آزمایش هورمونی انجام شده  2-4. توان از دستورالعمل بالا پیروي کرد درمانی می

  . شودو بیمار توسط پزشک معالج ویزیت 

 رشد و تکامل بیمار تحت درمان بررسي
ت درمان، منجر به حفظ ضریب درمان به موقع و دستیابی به کنترل متابولیک مناسب و حفظ کنترل متابولیک مناسب در مد

 . 115 - 117بیمار خواهد شدرشد و تکامل طبیعی هوشی طبیعی و 

  اندازه گیری قد و وزن 
دازه گیري شده و در کارت هاي رشد و تکامل در بیمار چک شود و بخصوص قد و وزن ان در هر ویزیت باید کلیه شاخص

  .گیري گردد طور جدي پی ها باید به وجود هر گونه اختلال در شاخص .مراقبت بیمار ثبت گردد
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  رادیوگرافي از زانو
ماندگی در سن استخوانی  اما در مواردي که عقب .ها، تکرار آن مورد نیاز نیست در صورت طبیعی بودن رادیوگرافی استخوان

  .ارزیابی ضروري استبراي ام آن در فواصل معین انجوجود داشته است، 

  ید در بیماران تحت درمانکاري تیروی کم می بودن بیماريیبررسی گذرا و یا دا
شده و نیازي به  ثابتمی بودن بیماري یو یا دا راگذ هاي اتیولوژیک با بررسی "احتمالا در بعضی از بیماران در مدت درمان و

توان از دو روش زیر  این ارزیابی وجود ندارد، اما در بیمارانی که هنوز این تفکیک صورت نگرفته است، بعد از سه سالگی، می

  :88اده کرداستف

 هفته 4بعد از  )Free T4و یا در صورت امکان ( T4و  TSHهاي سرمی قطع قرص لووتیروکسین و انجام آزمایش .1

بوده و تا  تیروییدمی یدا کاري کم ، شیرخوار مبتلا بهي هورمونیها در صورت غیرطبیعی بودن آزمایش 

 .دارد هاي مستمر قبتبا قرص لووتیروکسین و مرا جایگزینی پایان عمر نیاز به درمان

و نیازي به بوده  تیروییدگذراي  کاري کم شیرخوار مبتلا به، هاي هورمونی در صورت طبیعی بودن آزمایش  

بوده و کودك تحت نظر  ها سال منطقی است که حتی در مورد دوم نیز تا(. شروع درمان مجدد وجود ندارد

  ).اهی شودلزوم ارزیابی آزمایشگ ارزیابی بالینی و در صورت

و یا در صورت ( T4و  TSHهاي سرمی و انجام آزمایشدوز مصرفی نصف کاهش دوز قرص لووتیروکسین به  .2

 هفته 4بعد از ) Free T4امکان

بوده و تا  تیروییدمی یدا کاري کم هاي هورمونی، شیرخوار مبتلا به در صورت غیرطبیعی بودن آزمایش 

 .هاي مستمر دارد ص لووتیروکسین و مراقبتپایان عمر نیاز به درمان جایگزینی با قر

 تیرویید کاري کمدر حد طبیعی بود یعنی ) Free T4و یا در صورت امکان ( T4و  TSHگر غلظت ا 

 .گیري نمود را اندازه T4و  TSHغلظت هفته بعد  4و  قطع کردهتوان دارو را  می نیست و میاید

  اند ت درمان بودهتح "قبلا در بیمارانی که ،اقدامات پس از قطع دارو
زادان تحت درمان قرار گرفته و سپس پزشک معالج درمان را در آنها نوکاري تیرویید  کمدر شیرخوارانی که با تشخیص بیماري 

انجام  TSH) و  free T4و یا (T4 ، باید آزمایشات هورمونی عملکرد تیرویید)سال درمان و یا کمتر 3بعد از (است  قطع کرده
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ها بر  ویزیت. گیردرزیابی قرارشده و شیرخوار از نظر بروز مجدد علایم بیماري و روند پیشرفت رشد و نمو، به دقت، مورد ا

  :شود اساس تقویم زمانی زیر توصیه می

 126 داروهفته بعد از قطع  4 
  126داروماه بعد از قطع  3-2 
 بعد از قطع دارو ها سال 

  .گیري شود اندازه) Free T4و یا در صورت امکان ( T4و  TSHغلظت سرمی  :تذکر

 آگهی پیش

درمان به موقع و دستیابی به کنترل متابولیک مناسب و حفظ کنترل متابولیک مناسب در شد،  ذکرهم  "طور که قبلا انهم

رشد و نمو فیزیکی نوزادان و  127و 128مدت درمان منجر به حفظ ضریب هوشی طبیعی و رشد و تکامل طبیعی بیمار خواهد شد

استخوانی در زمان  سنبا تأخیر  خواهد شد و نوزادان طبیعی هنگام و کافی با درمان زود "معمولا ،تیرویید کاري کممبتلا به 

که سطح  بیماراز نوزادان  بعضیدر  اما .خواهند داشت طبیعیسالگی سن استخوانی  1-2در نیز  ،بیماري در بدو تولد تشخیص

که درمان در ماه دوم تولد شروع  در صورتیسرمی خیلی پایین تیروکسین با تأخیر سن استخوانی در زمان تولد داشته اند، 

دوزهاي در صورت شروع درمان با  این اتفاق .129 خواهد بودضریب هوشی در حد پایین نرمال و یا حتی کمتر از نرمال شود، 

   .شود مشاهده می است، درمان با تأخیر شروع شدهبیمارانی که  یا درو نسبتا کم لووتیروکسین 

اما  ،نمره بالاتر است 85ز ا IQ گیرند قرار میمناسب ماه اول تولد تحت درمان  3در  بیمارانی که% 80علیرغم این که در 

تعادلی و حرکات ظریف، اختلال در یادگیري و -هاي حرکتی خفیفی در فعالیت Psychomotorاحتمال بروز اختلالات 

  . 130داردهمچنین اختلالات رفتاري وجود 

  .آگهی بهتري خواهد داشت تر محقق شوند، بیمار پیش چه اهداف درمانی سریع رچه درمان زودتر شروع شده و ه هر

  ارزیابی ضریب هوشی بیماران

شود که درمان در نوزاد بیمار در اسرع وقت شروع گردد و کنترل متابولیک مناسب در  زمانی حاصل می بهترین ضریب هوشی

  .پذیر است تمام مدت درمان پایدار باشد و این امر فقط با اجراي کامل و بر اساس دستورالعمل برنامه غربالگري نوزادان امکان
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سازي شده بر اساس سن،  یکسان(گرفته و مقایسه آن با گروه کنترل ارزیابی ضریب هوشی در گروه بیماران تحت درمان قرار 

کدام از بیماران دچار عقب ماندگی  سالگی نشان داد که درمان موفق بوده است و هیچ 4در ابتداي ) جنس و سطح اجتماعی

  . 14اند ذهنی نشده

سالگی و بیشتر  4براي بیماران تحت درمان در سن ) دیناف و مازهاي پروتئوسگو(هاي مناسب  در صورت امکان، انجام آزمون

  .شود توصیه می

  

  کودك سالم: 18تصویر شماره 

  

 وظایف پزشک معالج

ü تشخیص بیماري بر اساس دستورالعمل کشوري 

ü شروع درمان بر اساس دستورالعمل کشوري و در اسرع وقت 

ü زمانی کمترفواصل ستورالعمل کشوري و در مواردي که لازم است در ویزیت منظم و مستمر بیماران بر اساس د  

ü آموزش والدین نوزاد بیمار  

ü بررسی رشد و تکامل شیرخوار در هر ویزیت  

ü در هر ویزیت تکمیل کارت مراقبت بیمار به دقت 
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ü  در صورتی که پزشک معالج بیمار فوکال پوینت برنامه نیست(ارتباط با فوکال پوینت برنامه(  

ü مستمر با کارشناس برنامه ارتباط 

ü هاي تحقیقاتی همکاري در اجراي پروژه 

ü هاي بازآموزي همکاري و شرکت در برگزاري دوره  

 ل قانونییمسا

اما آموزش  ،نیز هنوز اجباري نشده استقانونی نیست و انجام آن    توسط والدین غیرانجام غربالگري نوزادان عدم  

  .ی باشد که والدین به این امر مبادرت نمایندصورت مادران باردار باید بهو  همگانی

احتمالی مستندسازي اطلاعات زیر در ارتباط با تشخیص و درمان مبتلایان، براي پاسخگویی در صورت شکایت  

  : ،ضرورت داردوالدین

 درجه 20- فریزرسال در  3حداقل تا مدت  )کاغذ فیلترنمونه خون پاشنه پا بر (هاي غربالگري  نگهداري نمونه 

 ويدر پرونده و ضبط ي نوزاد بیمار رادیوگرافی از زانوهاکپی از گزارش  

و چگونگی  درمان بیمارانتشخیص،  حاوي کلیه اطلاعات مربوط به(مراقبت بیماران : 4فرم شماره نگهداري  
 بعد از پایان درمان سال 10تا حداقل ) کنترل متابولیک بیمار در مدت درمان

  
  خوار سالمشیر: 19تصویر شماره 
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  ها پیوست

  

  شیرخوار سالم: 20تصویر شماره 

  آزمایی خود
  تشخیص و اقدام بعدي چیست؟: مراجعه نموده است  =70TSH با آزمایش سرمیروزه فول ترم  20 ينوزاد - 1

 .نوزاد بیمار نیست: الف

 .کاري تیرویید نوزادان مرکزي بوده و نیاز به درمان جایگزینی با لووتیروکسین دارد منوزاد مبتلا به بیماري ک: ب

 .کاري تیرویید نوزادان اولیه بوده و نیاز به درمان جایگزینی با لووتیروکسین دارد نوزاد مبتلا به بیماري کم: ج

  .در این نوزاد فیزیولوژیک است TSHعلت افزایش : د

  کاري تیرویید تحت درمان چقدر است؟ هورمونی یک شیرخوار مبتلا به بیماري کمهاي  مقدار مطلوب آزمایش -2

  .هاي باید در محدود طبیعی کیت آزمایشگاهی آزمایش مورد نظر باشد غلظت: الف

 .مطلوب است 5/0 - 2 برابر با TSHسرمی غلظت  و 10 – 16برابر با  T4سرمی غلظت : ب

 .در نیمه بالایی محدوده طبیعی باشد TSHسرمی غلظت  ودوده طبیعی در نیمه پایینی مح T4سرمی باید غلظت : ج
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 . کاري تیرویید نوزادان دارد نقش بسزایی در تعیین دوز دارو در درمان بیماران مبتلا به کم T3 غلظت سرمی: د

 TSHرمی بار غلظت س 4کنون  تا. کاري تیرویید تحت درمان قرار گرفته است روزگی با تشخیص کم 20نوزادي در سن  - 3

  در این بیمار چگونه است؟ گهیآ پیش.  داشته است 5بیش از 

 .آگهی تاثیر ندارد در پیش TSHغلظت سرمی : الف

 خوب: ب

 .تر است مهم TSHاز غلظت سرمی  T4سرمی آگهی این بیمار، غلظت  در پیش: ج

 بد: د

دلیل طبیعی بودن  همعتقد است که ب به پزشک مراجعه کرده، اما پزشک T4=8 ug/dlو  TSH=   11با روزه 14 ينوزاد - 4

  دانید؟ نظر شما چیست و چه اقدامی را ضروري می. نیازي به درمان وجود ندارد T4غلظت 

 .طبیعی است و نیاز به چک مجدد ندارد "آزمایشات این نوزاد کاملا: الف

 .شروع شود ، درمان10بیش از  TSHچک شود و در صورت وجود  "هفته دیگر مجددا 2آزمایشات باید : ب

 .، درمان شروع شود20بیش از  TSHچک شود و در صورت وجود  "هفته دیگر مجددا 2آزمایشات باید : ج

  .، درمان شروع شود3کمتر از T4 و  20بیش از  TSHچک شود و در صورت وجود  "هفته دیگر مجددا 2آزمایشات باید : د

 بالا پزشک معالج TSHپائین و  T4با توجه به  TSH= 8mu/L  و T4= 4 µg/dl گرم 1300روزه با وزن  14 ينوزاد - 5

   نظر شما چیست؟ .و درمان شروع کرده است کاري تیرویید داده کمتشخیص 

 .نوزاد بیمار بوده و نیاز به درمان دارد:: الف

ر هفته هاي تکرار آزمایشات د.  لازم است 10بالاي  TSHطبیعی است و براي درمان نیز  T4با توجه به وزن نوزاد غلظت : ب

 .تولد لازم است 10و  6

 .بیمار سالم است و نیاز به تکرار آزمایشات نیز ندارد: ج

 .باید براي نوزاد سونوگرافی تیرویید انجام داد: د

انجام داده و نتایج ید یتیروآزمایشات اي با وزن و قد طبیعی به شما مراجعه کرده تا به حال دو بار  ماهه 5/1خوارشیر -6

نظر شما در مورد . گزارش شده است T4= 3 ug/dl, TSH= 1 mU/Lو  T4= 5 ug/dl , TSH= 3 mU/Lبه ترتیب 

 تشخیص و درمان وي چیست؟

 .تکرار شوند "مجددا TSHو   T4باید آزمایشات: الف
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است و درمان  TBGانجام شده و در صورت طبیعی بودن، نوزاد مبتلا به کاهش  T3RUو Free T4 باید آزمایشات: ب

 .نی با لووتیروکسین لازم نیستجایگزی

 .درمان جایگزینی با لووتیروکسین شروع شود "باید سریعا: ج

  .ماهگی نیاز به درمان دارد 3، قبل از سن TSH، بدون در نظر گرفتن غلظت T4هرگونه کمبود غلظت : د

رمان با داروهاي شده و تحت د تشنجکه تحت درمان با یک عدد قرص لووتیروکسین است، دچار هشت ماهه  بیماري -7

  وي چیست؟کاري تیرویید  بیماري کمنظر شما در مورد درمان  .ضد تشنج قرار گرفته است

 .باید دوز داروهاي ضد تشنج را افزایش داد: الف

 . توان دوز لوتیروکسین را کاهش داد دلیل تداخل داروهاي ضد تشنج و با توجه به سن شیرخوار، می به: ب

 .وکسین و لیوتیرونین مورد نیاز استدرمان ترکیبی لووتیر: ج

 .با توجه به افزایش متابولیسم لووتیروکسین، دوز آن باید اضافه شود: د

 6.  سالگی درمان قطع شد3در سن .  روزگی با تشخیص بیماري کم کاري تیرویید تحت درمان بود 28کودکی از سن  -8

  ا چیست؟اقدام بعدي شم. دارد= TSH 8و  T4=8.5هفته بعد از قطع درمان

 .، درمان شروع شود50به بیش از   TSHماه دیگر آزمایشات تیرویید تکرار شده و در صورت افزایش 6بایست  می: الف

 .بدون فوت وقت درمان شروع شود: ب

 .نیازي به تکرار آزمایشات نیست و کودك سالم بوده و نیازي به درمان ندارد: ج

شروع  "درمان مجددا  TSHو یا افزایش T4ماه تکرار شوند و در صورت کاهش  2آزمایشات باید چندین بار به فاصله هر : د

  . شود

 15روزه وي برابر با 9در نوزاد  TSHغلظت سرمی . کاري تیرویید تحت درمان است مادري به علت ابتلا به بیماري کم -9

mU/L  شما چیست؟اقدام . می باشد  

 .طبیعی است با توجه به مصرف دارو در مادر، آزمایش نوزاد: الف

 .تکرار کرد اگر غلظت بالا بود درمان لازم است 3- 2را در طول هفته  TSHباید آزمایش : ب

 .دارند) ماهگی 3حداقل تا (کنند نیاز به مصرف دارو لووتیروکسین همه نوزادانی که مادرانشان لووتیروکسین مصرف می: ج

ها،  بادي و وارد شدن آنها به بدن جنین و طول عمر کوتاه این آنتیتیروییدي مادري از جفت  هاي ضد بادي بدلیل عبور آنتی: د

 .کاري تیرویید داروي لووتیروکسین تجویز کرد نباید براي نوزادان مادران مبتلا به کم

 کدام عبارت زیر نادرست است؟ - 10
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  .هورمون تیروکسین براي متابولیسم، رشد و نمو و تکامل عصبی طبیعی ضروري است :الف

  .تر است کاري تیرویید نوزادان در پسران شایع کمبیماري : ب

کاري تیرویید نوزادان با انجام غربالگري به هنگام و تشخیص زودرس و درمان  ماندگی ذهنی ناشی از بیماري کم عقب :ج

 .مناسب بیماران قابل پیشگیري است

  .تر از اروپا است کاري تیرویید نوزادان در خاورمیانه شایع بیماري کم: ج

  

  

  

  

  

  

  

  

  

 

  نامه پاسخ
  ها هاي درست خودآزمایی پاسخ

  ج )1

  ب )2

  د )3

  ب )4

  ب )5

  ب )6
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  د )7

  د )8

  ب )9

 ب )10

  

  

  

  

  

  

  

  

 

  

  

  در یک نگاه در نوزادان هاي سرمی تایید تشخیص آزمایشبا تابلوهاي مختلف  روش برخورد
  در نوزادان هاي سرمی تایید تشخیص آزمایشبا تابلوهاي مختلف  روش برخورد

اماقد  هاي سرمی تایید تشخیص آزمایش  

 و غلظت بالايT4 غلظت کم 
TSH  

شده و مراقبت بر اساس دستورالعمل کشوري  شروع جایگزینی با قرص لووتیروکسین درمان •
  .انجام گردد

و غلظت بالاي  T4غلظت طبیعی 
TSH  

 TSHطبیعی و   T4تکرار شده و اگر غلظت) هفته 2-4به فاصله هر (بار  2-3آزمایشات سرمی  •
ید درمان جایگزینی با لووتیروکسین شروع شده و مراقبت بر اساس بود، با از طبیعیبالاتر

 .دستورالعمل کشوري انجام گردد
. انجام شود) هفتگی 10و  6، 2در سن ( از پاشنه پا نوزادان نارس و یا بیمار غربالگري مجدد در •
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 طبیعی بودن، آزمایشات تایید تشخیص وریدي و اثبات ابتلا به بیماري درمان در صورت غیر
  .جایگزینی با لووتیروکسین شروع شده و مراقبت بر اساس دستورالعمل کشوري انجام گردد

  برابر با TSHغلظت سرمی 

  mU/L 10- 6  بعد از سن یک
  ماهگی

بود درمان شروع شده و  10هفته بعد تکرار شده و اگر بالاتر از  2- 4، به فاصله TSHآزمایش  •
  .م گرددمراقبت بر اساس دستورالعمل کشوري انجا

 . قطع گرددنبود، درمان قرص لووتیروکسین استفاده نیاز به در ادامه درمان اگر  •
  .نظر باشد ، بیمار تحت)ماه 3حدود ( بهتر است تا مدتی، در صورت عدم شروع درمان •

 و غلظت طبیعی  T4غلظت کم 

TSH  
 .تکرار شوند TSHو  Free T4 ،T4آزمایشات سرمی  •
ابتلا به بیماري تواند از علایم  می(در نوزادان TSH ظت طبیعی و غل T4غلظت کم بررسی علل  •

 ).باشدو یا نارس بودن کاري تیرویید مرکزي  کم
و بالا  Free T4در صورت طبیعی بودن غلظت ، TSHو  Free T4 ،T4انجام آزمایشات سرمی  •

  .وجود دارد و درمان نیاز نیستTBG کمبود  T3RUبودن 
حتی در حضور (بود  10هفته بعد تکرار شده و اگر بالاتر از  2- 4، به فاصله TSHآزمایش  •  TSHافزایش گذراي 

درمان شروع شده و مراقبت بر اساس دستورالعمل کشوري انجام ) T4طبیعی بودن غلظت 
  .گردد
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  کاري تیرویید الگوریتم غربالگري و بیماریابی نوزادان براي بیماري کم

الگوریتم غربالگري و بیماریابی نوزادان براي بیماري کم کاري تیرویید
اطلاع رسانی عمومی و آموزش زنان باردار  

ارایه بروشور آموزشی و آدرس مراکز نمونه گیري

تولد  3-5نمونه گیري از پاشنه پا در سن 

TSH 5-9.9 mu/LTSH 10-19.9 mu/LTSH >20 mu/L TSH <5mu/L

فراخوان نوزاد مشکوك•
انجام آزمایش هاي تایید تشخیص سرمی•
ویزیت توسط پزشک فوکال پوینت•

فراخوان نوزاد مشکوك•
غربالگري نوبت دوم از پاشنه پا•

TSH <5mu/LTSH ≥5 mu/L

انجام آزمایش هاي تایید تشخیص سرمی•
ویزیت توسط پزشک فوکال پوینت•

خروج از 
برنامه

آزمایشات غیر طبیعیآزمایشات طبیعی

شروع درمان بر اساس دستورالعمل

فراخوان نوزاد مشکوك•
ویزیت توسط پزشک فوکال پوینت•
انجام  اخذ نمونه وریدي براي•

آزمایش هاي تایید تشخیص
شروع درمان قبل از جواب ازمایش بر •

اساس دستورالعمل
دریافت جواب آزمایشات تایید تشخیص•

غربالگري طبیعی
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  کاري تیرویید نوزادان الگوریتم تشخیص و درمان بیماري کم

الگوریتم تشخیص و درمان بیماري کم کاري تیرویید نوزادان

از پاشنه پا(TSH)نوزادان مشکوك فراخوان شده بر اساس نتیجه آزمایش غربالگري   غربالگري نشده اند و یا نتیجه ” یا اصلا(نوزادانی که از نظر بالینی مشکوك هستند 
)غربالگري طبیعی داشته اند

 TSHو Free T4( ،T3RUیا ( T4اندازه گیري سرمی 

 

T4  وTSHطبیعي TSH =10-25وT4 TSH=6-10طبیعي  

بیماري کم کاري تیرویید اولیه

شروع درمان و مراقبت بر اساس 
دستورالعمل برنامه  

T4↓TSH>10و TSHطبیعي  و  ↓T4

بار  ٢- ٣تكرار آزمایشات  
ھفتھ بعد٢-TSH ۴تكرار)ھفتھ ٢-٤بھ فاصلھ ھر (

TSH>10
T4 طبیعي  

T3RU, FreeT4انجام 

عدم ابتلا به  بیماري  
کم کاري تیرویید

بیماري کم کاري تیرویید مرکزي

T3RU ↑

TBG ↓

↓ TSH وT4↓

FreeT4↓
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 گفتارپيش

 صورت عدم تشخيص به هنگام وکاري تيروييد نوزادان، وضعيتي از کمبود هورمون تيروييد قابل درمان است که در بيماري کم

سب، مي سب و تواند موجب بروز عقبيا درمان نامنا شخيص و درمان منا شود. عدم ت شد کودک  شديد و اختلال در ر ماندگي 

تشنننخيص به  که در صنننورت حاليکند. در وارد ميهنگام بيماري در مبتلايان، بار بيماري سننننگيني را بر خانواده و جامعه به

ده، آسننان، ارزان و مو ر اسننت. با غربالگري نوزادان و شننناسننايي بيماران و درمان مناسننب آنان، عوار  جدي هنگام، درمان سننا

 شود.بيماري اتفاق نيفتاده و با حفظ ضريب هوشي طبيعي در بيمار، فردي مولد و سالم به جامعه تحويل داده مي

، اجراي هم زمان آن در روستاها و 4831وييد، در مهر ماه سالکاري تيرادغام برنامه کشوري غربالگري نوزادان براي بيماري کم

در کمترين زمان ممكن، شروع درمان در کليه بيماران شناسايي شده، حفظ ضريب  %57شهرها، دستيابي به پوشش بيش از 

غربالگري ديگر سننازي مناسننب براي و بسننتر 22به  4در همه بيماران تحت درمان، دارا بودن هزينه به سننود  طبيعيهوشنني 

 نظير کرده است.هاي مهمي است که اين برنامه را در دنيا بيهاي مهم و قابل غربالگري در نوزادان، از ويژگيبيماري

شده اند. بدون اجراي اين برنامه 42تاکنون بيش از  سايي و درمان  شنا شده و تعداد زيادي بيمار   عقب ميليون نوزاد غربالگري 

 مختلف در اين بيماران غير قابل اجتناب بود. ماندگي ذهني در درجات

سوز و کاردانان بهورزان، هيکل يروز شبانههاي ها و مرارتمديون تلاش، پس از الطاف الهي، موفقيت اين برنامه سان دل شنا  کار

ز نيز، والدين عزي اند.هاي علوم پزشكي کشور و همچنين کليه مسئوليني است که اين کارشناسان را ياري دادهدر تمام دانشگاه

رد گيري آورده و موکه با درايت و تعهد به سلامت فرزندانشان به دعوت مجريان برنامه پاسخ داده و نوزادانشان را به مراکز نمونه

فرزند ، سننلامتي را به بهداشننت و درمانو در صننورت بيمار بودن نوزادشننان، با همكاري صننميمانه با تيم  غربالگري قرار دادند

 اند.ارمغان دادند، نقش بسزايي در دستيابي به اين موفقيت داشته ندلبندشا

 آباد ميكن را شيخو هنيم  به مهر  ميدر دست هم ده دست

 

 احمد كوشادكتر                                    

 هاي غيرواگير  مديريت بيماري مديركل ذفتر                            
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 يد چيست؟يتيرو

و  ردقراردا ، غضننروف تيروييد )سننيب آدم(روي ناي و پايين تر از ، جلوي گردن که در شننبيه پروانه اسننت يد غده کوچكييتيرو

 موس دارد.چپ( و يك قسمت مياني به نام ايس غده تيروييد دو لوب )راست و رود.ريز بدن بشمار ميدرونترين غدد بزرگ

 

 يد در بدنيگرفتن طبيعي تيرو: محل قرار2 شماره تصوير

 چيست؟در بدن يد يغده تيرونقش 

 .  اساسي داردتيروييد در افزايش سوخت و ساز بدن، تكامل سيستم مغزي عصبي و همچنين رشد و نمو نقش 

 در رشد و تكامل مغز بسيار مهم و ضروري است.  (تيروکسينتيروييد ) ا رات هورمون

عوار   آيد ووجود ميبه تيروييد كاريكم بيماري ،يا توليد آن کم باشد در بدن توليد نشود،تيروييد هورمون  علتيبه هر اگر

   هستند. مختلف متفاوتگردد. اين عوار  در سنين بدن پديدار مي مختلفي در

ر  عوا وشننود يم تيروييد پركاري يبيمار موجبشننود  بيش از حد طبيعي در بدن تيروييدهورمون  ترشنن  علتيبه هراگر 

 گردد. بدن پديدار مي مختلفي در

 يد چه نقشي در سلامت تيروييد و عملكرد آن دارد؟

سط تيروييد يد يكي از ريزمغذي ستهاي مهم براي توليد هورمون تو هاي ترين غدهتيروييد يكي از مهم غده ديگر، طرف ازو  ا

تواند باعث بوجود آمدن مشنننكلات زيادي شنننود. در نتيجه کمبود يد در هاي آن ميباشننند که کمبود هورمونريز بدن ميدرون

کاري تيروييد، کوتاهي شنننندن غده تيروييد(، کمهاي مهمي از جمله گواتر )بزرگبيماري تواند باعث بروزرژيم غذايي روزانه مي

 ماندگي ذهني شود.عقب و قد
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 چه غذاهايي يد دارند؟

شير گاو  تخم مرغ، ميگو و ...(، ها،کليه غذاهاي دريايي )انواع ماهي ست کم چرب(، و لبنيات )بخصوص  ها )بخصوص سبزيما

 ها منابع طبيعي يد هستند.ها، حبوبات و ميوهخته شده(، گوشتسيب زميني با پوست پ

 آيا زنان باردار به يد بيشتري نياز دارند؟

   رژيم غذايي زن باردار بايد حاوي مواد خوراکي غني از يد باشد. باردار است.زنان باردار بيشتر از زنان غير در بله، نياز به يد

 آورد؟ چه مشكلاتي بوجود ميكمبود يد در رژيم غذايي زنان باردار 

هاي ، بروز ناهنجاريزاييسقط جنين، مرده د از جملهمشكلات بسياري بوجود آور تواندکمبود يد در رژيم غذايي زنان باردار مي

 .در موارد کمبود شديد يد، شانس مرگ زن باردار افزايش مي يابد کاري تيروييد.تولد نوزاد مبتلا به کم مادرزادي در جنين و

 به يد بيشتري نياز دارند؟ در دوران شيردهيآيا زنان 

 رژيم غذايي زن شيرده بايد حاوي مواد خوراکي غني از يد باشد. شيرده است.بيشتر از زنان غير در زنان شيرده يد بهبله، نياز 

 آورد؟چه مشكلاتي بوجود مي در دوران شيردهيكمبود يد در رژيم غذايي زنان 

مي تواند باعث توليد شننير با ميزان ناکافي يد شننود. در نتيجه در بعضنني از  غذايي زنان در دوران شننيردهيکمبود يد در رژيم 

 کم کاري تيروييد، کوتاهي قد و افزايش مرگ و مير شيرخوار گردد.بيماري جب بروز وموارد مي تواند م

 چه عوارضي دارد؟ نوزادانكمبود يد در 

رگ مدر موارد شديد هاي مادرزادي و ي ابتلا به ناهنجار، به بروز بيماري کم کاري تيروييد مي تواند منجر کمبود يد در نوزادان

 درون رحمي شود.

 كمبود يد در كودكان چه عوارضي دارد؟

تواند موجب اختلال در رشد و نمو، ضعف و بيحالي، از دست دادن نشاط کمبود يد در کودکان مشكل بسيار مهمي است و مي

ها، کوتاهي قد، لودگي، کندي در صحبت کردن و تحرک بدني، افزايش وزن، کدر و شكننده شدن موها و ناخنو انرژي، خواب آ

 ذهني شود. ماندگيعقبو  تحصيليافسردگي، افت 
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 آيد اگر بيش از مقدار مورد نياز يد مصرف شود؟چه مشكلي بوجود مي

و يا از طريق مواد رنگي که  (مصرف بتادين)کي، از طريق پوست شود }از طريق خورا مورد نياز وارد بدن مقادير از بيش يداگر 

 :براي بعضي از راديوگرافي ها مصرف مي شود{ مي تواند مشكلات زير را بوجود آورد

 در نوزادان:  

o بروز بيماري کم کاري تيروييد 

o بروز گواتر 

 :با سن بيشتر در افراد 

o  پرکاري تيروييدتوليد بيش از اندازه هورمون تيروييدي و در نتيجه 

o  )گواتر )بزرگي غده تيروييد 

o مهار توليد هورمون تيروييد و در نتيجه کم کاري تيروييد 

o  ،در مواجهه با مقادير بسننيار زياد يد بطور حاد )مسننموميت با يد(: سننوزش در دهان، گلو و معده، تهوع، تب

 دل درد، استفراغ، اسهال و در نهايت کما

o    دتيروييافزايش شانس بروز سرطان 

 چيست؟ نوزادان يديكاري تيروكمبيماري 

 گويند. مي "د نوزادانييكاري تيرو كم بيماري" ، به هر علتي،تيروکسين در بدن نوزادبه کمبود هورمون 

 اسننت. نوزادان غربالگريبيماران انجام  شننناسنناييعلامت مشننخصنني ندارد و بهترين روش  "در بدو تولد معمولااين بيماري 

درمان دير شروع شود و يا کنترل بيماري مناسب نباشد، يا  شودنتشخيص داده  بيماري اهميت اين بيماري در اين است که اگر

 شود.ماندگي ذهني دچار ميبه عقببيمار 

 نوزادان انواع مختلف دارد؟ يديكاري تيروكمآيا بيماري 

 باشد.  گذراو  دايمی مي تواند به صورت نوزادان يديکاري تيروکمبيماري بله. 

سال طول بكشد( نياز به درمان داشته باشد و بعد از آن با  8هفته تا  2تواند از حدود بيمار تا مدتي )اين مدت مي گذرا نوعدر 

 نباشد.گر نياز به مصرف قرص لووتيروکسين يشروع به کار تيروييد و توليد مقدار کافي هورمون درمان قطع شده و د

بيمار تا پايان عمر نياز به مصرف قرص لووتيروکسين دارد و نبايد دارو را قطع نمايد. البته دوز دارو ممكن است،  دايمی نوعدر 

 هاي هورموني وي، کم و زياد شود، اما قطع کامل نخواهد شد. بر اساس نياز بيمار و آزمايش



و مراقب سلامت  بهورز ويژه دستورالعمل كاري تيروييد نوزادان:بيماري كم برنامه كشوري غربالگري  

10 

 

 آيد؟كل در غده تيروييد بوجود مينوزادان فقط به علت مش يديكاري تيروكمآيا بيماري 

سنناختمان و يا عملكرد غده تيروييد وجود دارد، که  در اختلالي نوزادان يديکاري تيروکمبيماري خير. در اکثر بيماران مبتلا به 

 گويند.مي اوليه يد نوزادانيكاري تيرو كم بيماريبه اين موارد 

اختلال در سننناختمان و يا عملكرد غده تيروييد وجود ندارد بلكه  نوزادان يديتيروکاري کمبيماري در برخي از بيماران مبتلا به 

، غده تيروييد تحريك نشنننده و در نتيجه هورمون تيروييد  TSHعلت اختلال در غده هيپوفيز و عدم ترشننن  کافي هورمونبه

 گويند.مي ثانويهو يا  مركزي نوزادانيد يكاري تيرو كم بيماريکند. به اين موارد توليد نشده و بيماري بروز مي

 چيست؟كم كاري تيروييد نوزادان بيماري هاي بوجود آورنده و يا علتعلت 

 هاي زيادي دارد. علت نوزادان يديکاري تيروکمبيماري بروز 

 کمبود يد 

 هاي فاميليازدواج 

 دوران بارداري )پره اکلامپسي(هايي مثل مشكلات تيروييد، ديابت، فشارخون بالا در ابتلا مادر به بيماري 

 افزايش يد در بدن:   

o هاي اکسپكتورانتمثل شربت ي حاوي يدمصرف بعضي از داروها 

o )مصرف بتادين )براي ضدعفوني کردن در زمان بارداري، زايمان، و يا ناف نوزاد 

 ... )در مادر( آميودارون وليتيوم، دوپامين، کورتن، آدرنالين )در نوزاد و مادر (، مصرف بعضي از داروها مثل  

 چيست؟ در نوزادان TSHافزايش گذراي 

به در بدو تولد بالا بوده و در هفته دوم يا پس از آن  )که از غده هيپوفيز ترشنن  مي شننود( TSHنوزادان هورمون در بعضنني از 

   .گويندمي TSHافزايش گذراي به اين موارد گردد ميبرطبيعي حد 

شروع  رخيبعلل مختلفي دارد. در  TSHافزايش گذراي  ضي موارد بايد درمان  ست ولي در بع شروع درمان ني از موارد نياز به 

 قطع گردد.  فوکال پوينت برنامه شود و سپس با نظر پزشك
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 كدامند؟نوزادان يد يتيروكاري كمبيماري م يعلا

شانهعلامتي ندارند و بتدريج علايم و  "در بدو تولد معمولابيماران  شانه کنند.هاي بيماري بروز مين ارتند از: عب هااين علايم و ن

خلفي فونتانل  ،بارداري 12 تولد بعد از هفتهگرم(،  2911و يا کمتر از  1111طبيعي )نوزادان با وزن بيش از با وزن غير نوزادان

س تنف ،)آپنه يو ...(، اختلالات تنفس دنيضعف در مك ،گلو در غذا مكرر کردنگير ،ييخوردن )کم اشتهاريدر ش اختلالبزرگ، 

شكم  د،يشد بوستي ،يکم تحرک کردن،هيگر کم ،يآلودگخواب ،يتنفس اختلالزبان،  ياز بزرگ ي( ناشينيب يصدادار و گرفتگ

  اندام ادم انتهاها،سننيانوز و  يدرجه اسننت(، سننرد 89)درجه حرارت بدن اغلب کمتر از  بدن دماي بودن کم ،يبزرگ، فتق ناف

   هستند. عيشا کند نبض و يتناسل

 داشته باشد.  شيافزا يمختصر سر دور است ممكن اما است، نرمال حد در قد و وزن "معمولا انيمبتلا در

سيارتولد م در روزهاي اول ياين علا ستند کم وب صي ه صا نوزادان در هفته يد تيروي کارينوزادان مبتلا به کم %9. فقط غيراخت

   م باليني قابل تشخيص هستند.اساس علاياول بر 

شان مي ن ه ماه اول زندگيدر سرا بيماران  مبتلا به کم کاري تيروييد  در کاري تيروييدبيماري کم علايم شايع 4جدول شماره 

 .دهد
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 ه ماه اول زندگيدر سبيماران  در کاري تيروييدبيماري کم علايم شايع: 1جدول 

 در سه ماه اول زندگی در اولين ماه زندگی درابتداي نوزادي

 هفنه( 2)بيش از  دهيزردي طول کش

 شيرخوردناختلال در 

 در صورت و بدن پف آلودگي

 هفته 12از  حاملگي بيش مدت

 کيلوگرم 1وزن زمان تولد بيش از 

 بزرگي زبان

 رنگ پريدگي

 درجه( 89)اغلب زير  دماي کم بدن

 حرکات آهستهکم تحرکي و 

 يبوستو  اتساع شكمي

 فونتانل خلفي بزرگ

 اختلالات تنفسي

 خواب آلودگي

 انگشتان سيانوز

 دستگاه تناسلي خارجي ورم

 تنفسي اختلالات

 مك زدن ضعيف و وزن نگرفتن

 يبوست

 شكمي برآمدگي

 ضربان قلب کند

 کاهش فعاليت

 خواب آلودگي

 

 فتق نافي

 يبوست

 پوست خشك

 بزرگي زبان

 بدنورم کل 

 گريه خشن

 کم خوني

 رشد جسمي کم

 

 
 نوزادان تيروييد کاريکم بيماري: نوزاد مبتلا به 1شماره  تصوير
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 كدامند؟نوزادان يد يتيروكاري كمبيماري عوارض 

بسيار  يشروع دير هنگام درمان عوارضيا بيماري و  عدم تشخيص به هنگامبسيار جدي است. نوزادان يد يکاري تيروکمبيماري 

  و ذهني، کوتاهي قد ماندگيون عقبچ مهمي هم عوار  باعث تواند ميبيماري  اين کند.ايجاد مي قابل برگشنننتو غيرمهم 

 ، در اين بيماران کم شنوايي نيز وجود دارد.در بعضي موارد شود. افت تحصيلي

تولد اهميت بسنننيار بعد از روز  8-9غربالگري نوزادان در سنننين اشننتن علايم مشننخص بيماري در بدو تولد، دبه دليل وجود ن

آن از بروز عوار  هنگام درمان بهداده و با تشننننخيص مي توان در زمان مناسننننب بيماري را دارد و فقط با غربالگري، زيادي 

 .کرد پيشگيري

 كاري تيروييد ارتباط دارد؟ده در نوزادان با بيماري كميآيا زردي طول كش

کاري تيروييد ارتباط داشته باشد. زردي فيزيولوژيك نوزادان به صورت تواند با بيماري کمده در نوزادان مييزردي طول کشبله. 

آيد. هاي قرمز خون نوزادان و بالا رفتن بيليروبين خون آنان بوجود مي پوست در ا ر از بين رفتن طبيعي گلبولبودن  زردرنگ 

ضننرر اسننت. اما اگر زردي متوسننط و يا و براي نوزادان بي هفته بهبود مي يابد 2در کم تر از و زردي خفيف بوده  در اين موارد،

ورت . در صدر ا ر کم کاري تيروييد مشكوک شدکمبود هورمون تيروکسين  بايد به بكشد طولهفته  2از شديد شده و بيشتر 

 شود.و شروع درمان زردي از بين رفته و مشكلي ايجاد نمي بيماري تشخيص زودرس

 د در نوزادان چه بايد كرد؟ييكاري تيروكمبيماري براي جلوگيري از بروز عوارض 

شايعد در نوزادان ييکاري تيروکمبيماري  شگيري عقبيكي از  ست و ترين علل قابل پي شگيبراي ماندگي ذهني ا از بروز  ريپي

تولد براي همه نوزادان انجام شده، همه موارد مشكوک بيماري فراخوان  8-9نوزادان در روزهاي  غربالگري بايد مهم عارضه اين

قرص  درمان باهاي منتخب انجام شننده و در صننورت تشننخيص بيماري، تشننخيص در آزمايشننگاه تاييد هايآزمايش گرديده،

 شروع شود.  تيروکسينولو

 روزگي نوزاد باشد.  23وقت انجام شوند. بايد شروع درمان پيش از  دادنها بايد بدون هدراين فعاليت

 در نوزاد با روش زندگي والدين ارتباط دارد؟ م كاري تيروييدك آيا بروز بيماري

ر زمان د. ا بات نشننده اسننتيد در نوزادان يکاري تيروگونه ارتباطي بين روش زندگي والدين با بروز بيماري کمچهيخير، وجود 

 والدين بيمار بايد به اين نكته اشاره نمود تا احساس گناه در والدين )بخصوص در مادر( ايجاد نشود.آموزش 
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 تولد غربالگري شوند؟ 3-5چرا بايد همه نوزادان در روز 

اول هفته  1و امكان تشخيص بيماران در  هستند بدون علامت "يد در اوايل تولد معمولايرويتکاري بيماري کمنوزادان مبتلا به 

کنند. در نتيجه ماهگي شننيرخوار بروز مي 6از علايم باليني بسننيار کم اسننت. علايم باليني بتدريج و تا حدود ، با اسننتفاده تولد

  روييدتي هورمون کمبود و شنده انجام ديرهنگام بيماري تشنخيص( نوزادان غربالگري انجام بدون)و  باليني علايم از بااسنتفاده

 .افتاد خواهد اقفات ذهني ماندگيعقب و شيرخوارگذاشته بر را خود منفي ا رات

با شروع درمان به موقع از  ،مبتلا هستند يشوند تا اگر به اين بيمار يتولد غربالگر 8-9 يبايد تمام نوزادان در روزها رو، اين از

 .گرددعقب ماندگي ذهني پيشگيري 

  به اين معني است كه نوزاد نياز به غربالگري ندارد؟ ،در خانواده ييديتيرو هايآيا عدم وجود سابقه بيماري

زادي نبايد هيچ نو غربالگري در نوزاد نيست و ندادن در خانواده، دليلي براي انجام ييديتيرو هايبيماريعدم وجود سابقه خير، 

 .غربالگري محروم کرد نعمت را از

 با نمونه گيري از پاشنه پا، براي نوزاد خطر دارد؟ نوزادانانجام غربالگري  آيا

 ست.ضرر او کاملآ بي شتهگونه خطري براي نوزاد نداهيچ بر کاغذ فيلتر از پاشنه پا گيرينوزادان با نمونه انجام غربالگري

انجام  ار گيري از پاشنه پاتوان نمونهاگر نوزاد واكسن زده يا مختصري تب و سرماخوردگي داشته باشد، ميآيا 

 داد؟

شود )در مورد نوزادي که در بيمارستان بستري بله، تزريق واکسن يا ابتلا به سرماخوردگي مختصر، مانع از انجام غربالگري نمي

 عمل کرد(.برنامه است يا سابقه بستري در بيمارستان دارد بايد طبق دستورالعمل 

 گيري، نوزاد بايد ناشتا باشد؟ آيا هنگام نمونه

 ندارد. نوزاد نيازي به ناشتا بودن نوزادانگيري از پاشنه پا براي غربالگري نمونهخير، 
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 ، نياز به مراقبت خاصي است؟ بر كاغذ فيلتر گيري از پاشنه پاآيا پس از نمونه

ا به دهيد. گاز راي قرار داده و مختصننري فشننار گيري گاز پاکيزه، روي محل نمونهبر کاغذ فيلتر گيري از پاشنننه پانمونهپس از 

حمام دادن نوزاد پس از  .دارداز نيمراقبت خاص ديگري ن ،. بجز ايندقيقه در محل نگاه داشننننته، پس از آن برداريد 9مدت 

 غربالگري مشكلي ندارد. 

گيري چسننباند و بعد از نيم سنناعت توان آن را بر محل نمونهاي وجود دارد ميدايره)ضنند حسنناسننيت( که چسننب در صننورتي

 شت.بردا

به  زادي نونشان دهنده ابتلا ،بر كاغذ فيلتر( پاشنه پا )آزمايش نمونه خون آيا مثبت شدن آزمايش غربالگري

 يد است؟يتيرو كاريبيماري كم

شدن آزمايش غربالگري شنه پا )آزمايش نمونه خون مثبت  شان مي (بر کاغذ فيلتر پا  به اين نوزاد مبتلا ممکن استدهد که ن

توان مي (شودانجام مي دييخون وربا استفاده از که ) تاييد تشخيص هاي شيانجام آزما فقط با .ديد باشيتيروکاري بيماري کم

 ار مهم و ضروري است.يبس و ودانجام ش به طور سريعد يش باين آزماي. اداد ص قطعييتشخ

گيري يشپيد يكاري تيروكم ماندگي ذهني در نوزاد مبتلا بهتواند از بروز عقبمي هنگام و مناسبدرمان بهآيا 

 كند؟

کاري ماندگي ذهني در نوزاد مبتلا به بيماري کماز بروز عقب (روزگي نوزاد 23قبل از هنگام )به بله، خوشننبختانه شننروع درمان

شروع درمان،  .کندمي ييد جلوگيريتيرو ساسدارو صحي  مصرف علاوه بر زمان  ام هاي هنگتوصيهرعايت ، پزشك دستور بر ا

، انجام آزمايشننات هورموني در فواصننل معين و ويزيت مسننتمر براسنناس دسننتورالعمل کشننوري و عدم توجه به مصننرف قرص

 اطرافيان در ارتباط با مصرف دارو ضامن حفظ ضريب هوشي شيرخوار بيمار است. غير علمي هايتوصيه

 شود؟مي فقط از قرص لووتيروكسين استفادهكاري تيروييد براي درمان بيماري كمچرا 

ستم گوارش راحت ترين راه جذب بدليل اين که  سي سين( از طريق  ست،هورمون تيروييد )تيروک صرف  ا شكل قرص م دارو به 

   شوند.از طريق تزريق استفاده بايد انسولين و يا هورمون رشد نيست که . اين هورمون مثل شودمي
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 .شودمي استفاده لووتيروکسين قرص از فقط تيروييد کاريکم بيماري درمان براي: 9 شماره تصوير

 لووتيروكسين چگونه است؟ قرصمصرف  روش

سيار مهم: ه مصنرف شنود و نبايد به توصننيپزشنك معالج  توسنط به مقدار )دوز( تجويز شندهلووتيروکسنين  بايد قرص نکته ب

 ر داد و يا مصرف دارو را قطع کرد.اطرافيان مقدار دارو را تغيي

   نكات بسيار مهم

 فقط از قرص لووتيروکسين بايد استفاده شود. ساير فرم هاي دارويي لووتيروکسين توصيه نمي شوند.  

پزشك بدون مشاوره با  ،مقدار قرصنبايد هر روز دوز داروي تجويز شده توسط پزشك به کودک داده شود. حتما  

 شود.کم و يا زياد معالج، 

 گذشتهدارو به تاريخ مصرف و رنگ قرص ها توجه شود. مبادا تاريخ مصرف  ،در هنگام تهيه قرص هاي تجويز شده 

 باشند

)البته تاريخ  دنشودر کيف وسايل کودک نگهداري  ،موارد اضطراريمصرف در جهت  ،هميشه تعدادي از قرص ها 

 (.گرفته شود انقضاء آن ها را در نظر

ست يك تقوي  صرف دارو، بهتر ا شدن م م ديواري براي اين منظور تهيه و در جايي مثل براي جلوگيري از فراموش 

 .زده شودو پس از هر بار مصرف دارو روي آن علامت  ودهاتاق کودک و يا آشپزخانه نصب نم

 ذکر شود.نحوه مصرف دارو و دوز آن  ،توسط پزشك)به هر علتي( در هر بار ويزيت  

 صب  ها قبل از خوردن صبحانه(.د. )مثلاً هر روز ندارو را هر روز در يك وقت معين به کودک بده 

 .ه باشدساعت بعد از آن چيزي نخورد يك ساعت قبل از مصرف قرص تا يكبيماراست  بهتر 

 .داشت نگه بعد روزهاي يا و ها ساعت براي و نموده حل آب در را دارو نبايد 

تا کودک راحت تر قرص ها را  شنننودهنگامي که کودک بزرگ تر مي شنننود، شنننايد بهتر باشننند قرص ها تكه تكه  

 بخورد.

ست مجددا  ساعت( لازم ا ستفراغ کرد )قبل از حدود يك  ، همان دوز دارو به وي "اگر کودک پس از خوردن دارو ا

 خورانده شود.

صبانيت  سهال، بي قراري، کم خوابي و ع صورت بروز ا ستمر، در  شتي يد بابا م شك و يا کارکنان بهدا اني درم -پز

 .گرفته شودتماس 

وي بسنيار اهميت  ويزيت مسنتمر کودکتان در زمان هاي توصنيه شنده توسنط پزشنك معالج براي کنترل بيماري 

 حتي يك ويزيت هم فراموش نشود. دارد. حتما آموزش کافي در اين زمينه داده شده تا
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 :لووتيروكسين قرص روش مصرف

 و به نوزاد خورانده شود.  گرديده حلجوشيده  آبدر  در قاشق خرد شده و مقدار قرص تجويز شده 

 .ساعت بعد از آن چيزي نخورد نوزاد يك ساعت قبل از مصرف قرص تا يكبهتر است  

ساعت تا حدوداگر   ستفراغ کند، بايد مجددا پس يك  شيرخوار ا سين،  صرف قرص لووتيروک مقدار قرص تجويز  "از م

 در آب حل شده و به نوزاد خورانده شود. در قاشق خرد و  شده

 نبايد دارو را در آب حل نموده و براي ساعت ها و يا روزهاي بعد نگه داشت. 

 
دو به نوزاد خورانده شو شده: مقدار قرص تجويز شده در قاشق خرد و در آب حل 6شماره  تصوير  
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 تداخل دارد؟ آيا قرص لووتيروكسين با داروهاي ديگر

ين د. بايد بين مصرف امصرف شو ويتامينمولتي ، داروهاي حاوي کلسيم وقطره آهن با همزمان نبايدقرص لووتيروکسين بله، 

 ساعت فاصله باشد.8-1داروها و مصرف قرص لووتيروکسين حداقل 

 ؟استفاده كرد( ايزوميل مثل)ي داراي تركيبات سويا شيرهابا زمان همرا  توان قرص لووتيروكسينميآيا 

تواند جذب لووتيروکسننين را مختل مي ,لووتيروکسننين قرص ( بامثل ايزوميل)ي داراي ترکيبات سننويا شننيرها زمانمصننرف هم

 فاصله باشد.ساعت  4-2حداقل  قرص لووتيروکسين و شيرهاي حاوي سويابايد بين مصرف  ,دليلهميننمايد. به

 ضروري است؟ پزشكعملكرد تيروييد براي هر ويزيت  هايآزمايش انجام آيا

 کند:پس پزشك معالج وي را ويزيت ميسو  آمدهعمل به از کودک بيمارهاي هورموني بر اساس بازه زماني زير آزمايشبايد بله، 

 هفته بعد از شروع درمان 1 تا 2 

 ماه اول زندگي 6ماه در طول  2هر  

 ماهگي 86تا  6ماه بين سنين  8هر  

 (بيماري بودن مييماهگي به بعد )در صورت دا 86ماه از  8-6هر  

براي اطلاع از کافي بودن مقدار قرص لووتيروکسننين لازم اسننت و با توجه به نتايج TSH) و  (T4هورموني  يهاانجام آزمايش

 شود.مي پزشك تنظيم توسط مقدار قرص لووتيروکسين مصرفي ,هاآزمايش

 د، تا چه وقت ادامه دارد؟ييتيرو كاريمبتلا به كممصرف قرص لووتيروكسين در نوزاد 

 و نبايد خودسرانه توسط والدين تغيير کند. کم، زياد و يا قطع شود ،به دستور پزشكبايد فقط  قرص لووتيروکسين

ستدر مواردي . اما سالگي کودک ادامه يابد 8مصرف قرص لووتيروکسين بايد تا  "معمولا پزشك دارو را قطع کرده و  ممكن ا

شخيص  ،با توجه به جواب آزمايش سپس. نمايدرا تكرار هفته آزمايش هورموني  1پس از  ه ادام نياز بهکودک آيا دهد که مي ت

 کند. مصرف تا پايان عمر قرص لووتيروکسين بايد و يا دارددرمان ن
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 درمان كدامند؟علايم مصرف بيش از اندازه قرص لووتيروكسين در شيرخوار تحت 

زياد و تند بودن ضنننربان قلب(، عصنننبي بودن بيش از حد، )چون تاکي کاردي هم بالينيم يمي تواند علا اندازهدرمان بيش از 

ست باعث ،در مدت زمان طولاني ،دوزهاي بيش از حد اختلال در خواب بوجود آورد. و قراريبي شدن  ممكن ا سته  هنگام زودب

 تنوزن نگرف .سرشتي گردد -ل خلقييحد سن استخواني و مسننننا افزايش بيش از پوکي استخوان،، ملاج و عدم رشد کافي مغز

شانه تواند شيرخوار نيز مي باشد، که نياز به بررسي و در صورت نياز، تعديل دوز دارو مصرف بيش از حد قرص لووتيروکسين ن

 شود.

 آگهي بيماري در مبتلايان چگونه است؟پيش

آگهي کاري تيروييد نوزادان، تشننخيص به هنگام و درمان مناسننب مبتلايان، پيشکمشننوري غربالگري بيماري با انجام برنامه ک

ماندگي ذهني و عقب و يا نامناسننننب طور چشننننمگيري بهبود يافته اسننننت. اما بدون درمان و يا درمان ديررسنوزادان بيمار به

 ناپذير است.اجتنابکوتاهي قد 

 در بدو تولد علامت هاي بيماري را نشان نمي دهند؟ يد يكاري تيروكمبه بيماري  مبتلانوزادان چرا 

هاي غده تيروييد نقش اسنناسنني در رشنند و نمو بدن )هم قبل از تولد و هم بعد از تولد( دارند. در دوران جنيني، جنين هورمون

مادران سننالم و يا مادران مبتلا به  از ر نوزاداني کهگيرد به همين دليل دهورمون مورد نياز براي رشنند و نمو بدن را از مادر مي

هاي و علامت داشننتهدر زمان تولد رشنند و نمو طبيعي  شننده اند( متولد مي شننوند،که خوب درمان ) کاري تيروييدبيماري کم

 .نمي دهندبروز را بيماري 

کاري تيروييد که درمان نشننننده و يا يماري کم)مادران مبتلا به بي دارند هاي تيروييداما نوزادان مادراني که کمبود هورمون

صرف  سبيکنند اما کنترل متابوليك ميقرص م صورت علامت توانند در بدو تولدميندارند(،  منا در ل اختلا هاي بيماري را به 

 باشند.داشته و نمورشد 

 آيا مصرف قرص لووتيروكسين در مادران باردار بلامانع است؟

سين تيروکوقرص لو ، از قبل از بارداريمادر باردار  کهصورتي در .است بلامانع باردار مادران در لووتيروکسين قرص مصرف بلي،

بر  وبه طور مرتب توسننط پزشننك معالج ويزيت شننده  و دهدمصننرف قرص را ادامه  نيز بارداري مدت درمصننرف مي کند بايد 

سرانه و يا به توصيه اطرافيان دارو قطع و يا دنبايد خووي )در صورت لزوم( دوز قرص تغيير يابد. به هيچوجه  آزمايشاتاساس 

 مقدار آن کم شود.
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 سالم نوزاد 7 شماره تصوير

 و كارشناس مراقب سلامت خانواده بهورز شرح وظايف

شتبهد خانه در بهورز براي را وظايفي نوزادان تيروييد کاريکم بيماري براي غربالگري کشوري برنامه اجرايي دستورالعمل و  ا

 :باشند مسئول نوع دو به است ممكناين افراد، . است کرده تعيين مراقب سلامت در پايگاه سلامت

 .دندهمي انجام را برنامه، درو مراقب سلامت  بهورز وظايف فقط که و مراقبين سلامتي بهورزان 

  رگي نمونهعنوان  بهدر برنامه، و مراقب سلامت ه علاوه بر وظايف خاص بهورز ک و مراقبين سلامتي بهورزان 

 .کنندمي گيرينمونه، از پاشنه پاي نوزادان ،،گيرينمونهدر مراکز 

نوزادانبرنامه كشوري غربالگري بيماري كم كاري تيروييد در  كارشناس مراقب سلامتبهورز و  وظايف شرح: الف  

 منطقه تحت پوشش باردار زنان شناسايي (1

 آن عوار  و نوزادان تيروييد کاريکم بيماري درباره مردم عموم آموزش (2

تيروييد و عوار  آن و اهميت انجام غربالگري نوزادان و تاکيد بر  يکاربيماري کم مورد در باردار زنان آموزش (3

 دبعد از تول 8 -9لزوم انجام غربالگري نوزاد در سنين 

 استان غربالگري آزمايشگاه از غربالگري نتيجه دريافت (4
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 تشخيص تاييد هاي آزمايش انجام براي "شهرستان منتخب آزمايشگاه" به "مشكوک نوزادان" ارجاع و فراخوان (5

  دستورالعمل اساس بر وقت اسرع در سرمي

شده است براي انجام شناخته  "نامناسب"فراخوان سريع نوزاداني که نمونه از پاشنه پاي آنها، از طرف آزمايشگاه  (6

  ساعت( 13)در کم تر از  دد از پاشنه پانمونه گيري مج

( صتشخي تاييد آزمايشات جواب دريافت از پس) فوري مراجعه براي والدين راهنمايي و کمشكو نوزادان پيگيري (7

 دسترس در پزشك اولين يا و پوينت فوکال به

 (صورتي جلد با کتاب) تيروييد کاريکم بيماري و والدين کتاب اساس بر بيمار والدين آموزش (8

 بيمار نوزاد مراقبت کارت در اطلاعات  بت (9

 برنامه اطلاعات گزارش و  بت (11

 آزمايشات انجام پزشك، دستورات از پيروي و دارو درست مصرف اهميت يادآوري و بيماران مستمر پيگيري (11

 معالج پزشك توسط مستمر هايويزيت و هورموني

 همكاري در اجراي پروژه هاي پژوهشي (12

از پاشنه پاي نوزادان در مراكز گير زماني كه به عنوان نمونه كارشناس مراقب سلامت،بهورز و  : شرح وظايفب

 انجام وظيفه مي كنند. گيرينمونه

 منطقه تحت پوشش رباردا زنان شناسايي (1

 آن عوار  و نوزادان تيروييد کاريکم بيماري درباره مردم عموم آموزش (2

تيروييد و عوار  آن و اهميت انجام غربالگري نوزادان و تاکيد بر لزوم  يکاربيماري کم مورد در باردار زنان آموزش (3

 دبعد از تول 8 -9انجام غربالگري نوزاد در سنين 

 استان غربالگري آزمايشگاه از غربالگري نتيجه دريافت (4

 يسرم تشخيص تاييد هاي آزمايش انجام براي "شهرستان منتخب آزمايشگاه" به "مشكوک نوزادان" ارجاع و فراخوان (5

  دستورالعمل اساس بر وقت اسرع در

ونه براي انجام نمشده است شناخته  "نامناسب"فراخوان سريع نوزاداني که نمونه از پاشنه پاي آنها، از طرف آزمايشگاه  (6

  ساعت( 13)در کم تر از  دد از پاشنه پاگيري مج
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 به (تشخيص تاييد آزمايشات جواب دريافت از پس) فوري مراجعه براي والدين راهنمايي و کمشكو نوزادان پيگيري (7

 دسترس در پزشك اولين يا و پوينت فوکال

 (صورتي جلد با کتاب) تيروييد کاريکم بيماري و والدين کتاب اساس بر بيمار والدين آموزش (8

 بيمار نوزاد مراقبت کارت در اطلاعات  بت (9

 )فرم مراقبت( 1در فرم شماره  برنامه اطلاعات گزارش و  بت (11

 هورموني آزمايشات انجام پزشك، دستورات از پيروي و دارو درست مصرف اهميت يادآوري و بيماران مستمر پيگيري (11

 معالج پزشك توسط مستمر هايويزيت و

 همكاري در اجراي پروژه هاي پژوهشي (12

 نمونه گيري از پاشنه پاي نوزادان بر اساس دستورالعمل کشوري (13

 اه غربالگري نوزادانبه آزمايشگهاي فيلتر حاوي لكه هاي خون( نمونه ها )کاغذرسال ا (14

 پيگيري پاسخ آزمون غربالگري از پاشنه پا  (15

کاري تيروييد و عوار  جبران ناپذير اين بيماري، نوزاد مبتلا بايد توجه به اهميت درمان در نوزادان مبتلا به کم با تذكر مهم:

کاري تيروييد )بر اساس دستورالعمل برنامه کشوري غربالگري بيماري کم سال 6 زير اطفال از مراقبتطبق برنامه زماني 

 86 از پس که است ذکرپيگيري بيماريها براي آنها تكميل شود. لازم به 46و 49نوزادان( پيگيري و ارجاع شود و فرم شماره 

 .ودش پيگيري و مراقبت پزشك دستور طبق عمر پايان تا بايد بيمار دايمي، تيروييد کاريکم تاييد صورت در و ماهگي

نوزاد سالم     
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 گيري از پاشنه پااستانداردهاي نمونه

 .کند مي اشاره نوزادان غربالگري با ارتباط در مهمي بسيار نكات به 2 شماره جدول

 : نکات بسيار مهم در غربالگري نوزادان2جدول شماره 

عنوان محل انجام تواند خانه بهداشنننت، مرکز بهداشنننتي درماني و يا هر محل ديگري که بهمي گيرينمونه محل 

 گيري از طرف معاونت بهداشتي دانشگاه علوم پزشكي اعلام شده است، باشد. نمونه

شت محل  کهصورتي در حتي  ست، گيرينمونهمحلي غير از خانه بهدا سلامت  بهورز هم باز ا   دارد وظيفه/مراقب 

  مقرر زمان در وي در گيري نمونه انجام از و کرده پيگيري را خود خدمت محل ده در شنننده متولد نوزاد که

 .نمايد حاصل اطمينان

تا روز  ثر)حداک پيگيري بار 2 بعد از نياوردند،از پاشنننه پا به مرکز  گيري نوزاد خود را براي نمونه والدين، چنانچه 

 .دهد انجاماز پاشنه پا را در منزل  گيرينمونهمنزل نوزاد مراجعه و  بهبايد /مراقب سلامت  بهورزتولد نوزاد(،  41

  و دهش امضا والدين توسط "رضايت عدم برگه" بايد نوزادشان،والدين به انجام غربالگري  تمايل عدم صورت در 

 (.شود ارايه مدرک عنوان به قانوني مشكل بروز صورت در)تا  گردد بايگاني بهداشت خانه در

شكوک را  نوزادان بايد  ستان پوينت فوکال به تر سريع هرچهم شك يا و شهر شتي مرکز عمومي پز   درماني بهدا

 يابد. ادامهپيگيري  شده، فراخوان مشكوک نوزاد بودن سالم يابيماري و  قطعيو تا حصول نتيجه  داده ارجاع

  استان غربالگري آزمايشگاه از( سالم نوزادان هايجوابهاي غربالگري )دريافت پاسخ کليه آزمايش عدم صورت در 

جواب آزمايشننات را گرفت و با  و نموده حاصننل تماسآزمايشننگاه  بابايد  ،(گيرينمونه از پس هفته 2 تا حداکثر)

 اسامي نوزادان غربالگري تطبيق داد تا نمونه نوزادي گم نشده باشد.

)به عنوان نمونه نامناسب(  پا پاشنه از خوني نمونه حاوي فيلتر کاغذ برگشت يا و شدن مخدوش يا و گم صورت در 

سرع وقت نمونه شده و ببايد در ا شنه پاي نوزاد انجام  شگاه به را آن سرعتهگيري مجدد از پا ستاد آزماي و در  فر

ارسننال  نمونهآزمايش غربالگري  نتيجهسنناعت بعد، به آزمايشننگاه زنگ زده و از  72صننورت عدم دريافت جواب تا 

 آگاه شد.  شده
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 : قدم به قدمبر كاغذ فيلتر از پاشنه پاي نوزاد گيري دستور العمل نمونه

 نآنا در و جلوگيري از بروز عقب ماندگی ذهنی تيروييد كاري كم به مبتلا نوزادانشننناخت  ,غربالگرياين هدف از 

 بنابر اين: .است

 انجام شود. از پاشنه پا بايد نمونه گيري از همه نوزاداني که زنده متولد شده اند 

 غربالگري استاندارد بر اساس برنامه کشوري است. و نمونه گيري زمان از پاشنه پا، در نمونه گيري ها ترين نكته مهم 

م در زمان مناسننب براي بيماران فراهتا امكان شننروع درمان  برنامه غربالگري خيلي مهم اسننتاجراي زمان بندي در  

 آيد.

  3 -14يعني در روزهاي )يك هفته بعد  8-9باشننند علاوه بر نمونه گيري در روزهاي  زيرنوزاداني که داراي شننرايط  

 دارند: نمونه گيري مجدد تولد( نياز به

 (هم نمونه گيري مجدد مي شوند تولد 41و  6هاي هفتهتولد، در  2اين نوزادان علاوه بر هفنه ) نوزادان نارس 

 گرم 4911تر از  وزن کم بانوزادان  

 گرم 1111نوزادان با وزن بيش از  

 دو و چندقلوها 

 ( NICUنوزادان بستري و يا با سابقه بستري در بيمارستان )هر بخش از بيمارستان از جمله 

 نوزادان با سابقه دريافت و يا تعويض خون 

 ني و ...واند: مثل دوپامين، ترکيبات کورتنوزاداني که داروهاي خاص مصرف کرده 

 بوده است. 9-5/5بر کاغذ فيلتر( آنان بين  TSHنوزاداني که نتيجه آزمون غربالگري )نتايج آزمون اوليه  

نوزاداني که نمونه غربالگري آنان )کاغذ فيلتر حاوي لكه خون از پاشنننه پا(، توسننط آزمايشننگاه  :نمونه نامناسننب 

 ارزيابي شده است. نامناسب

 

 . داد انجام پا پاشنه از مجدد گيرينمونه تولد 11 و 6 و 2 هايهفته در نارس نوزادان بايد براي :توجه

 قرار گيرد درمان تحت و شده شناخته بيمار كهاين مگر

 گيري مجددچگونگي شماره گذاري كاغذ فيلتر در نمونه

گيرد, جديد به وي تعلق نمي اي، شمارهانجام شود پا پاشنه از مجدد گيرينمونه، به هر دليل از نوزاد اگر ذکر است کهلازم به

 عنوان مثال:هشود. ب مشخص مي 1 و 8، 2بلكه شماره قبلي نوزاد با رقم 
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  آزمايش شده و نياز به آزمايش مجدد داشته باشد, شماره کاغذ فيلتر  441شماره کاغذ فيلتر چنانچه يك بار نوزاد با

 شد.خواهد  441-2جديد 

 تولد( داشننته باشنند، شننماره  41و 6هاي هاي بعدي )در هفتهگيريبه نمونه نيازبودن  همين نوزاد به علت نارس اگر

  سننننفيد کاغذ فيلترجهت انجام اين امر تعدادي ) خواهند بود. 441-1و  441-8هاي بعدي به ترتيب کاغذ فيلتر

 (.قرار خواهد گرفتگيري کز نمونهامردر اختيار  (بدون شماره)
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 در برنامه غربالگري نوزادان غذ فيلتربر كا نوزادگيري از نمونهمحل 

گيري از که به هر علتي امكان نمونهصننورتي در .اسننت 5با تصننوير شننماره  گيري از قسننمت خارجي پاشنننه پا مطابقمحل خون

 گيري نمود.توان از نرمه دست )در امتداد انگشت کوچك( نوزاد نمونهپاشنه پا وجود نداشت مي

محل هاي هاشورزده  را بايد لانست زد و نمونه تهيه 
. نمود

در صورتي که به هر علتي امكان نمونه گيري از پاشنه پا 
در امتداد انگشت )وجود نداشت مي توان از نرمه دست 

.نوزاد نمونه گيري نمود( کوچك

 
 ه کشوري غربالگري نوزاداندر برنام فيلتر کاغذ بر نوزاد از گيريهاي نمونه محل:  5 شماره تصوير

 از پاشنه پاي نوزاد گيريروند انجام نمونه

 .شود تكميل 4شماره  فرم يك بايد نوزاد هر براي

  استفاده کرد )خودکار آبي بهتر است(. خودكاربايد از  4براي نوشتن مشخصات بر فرم شماره 

  گيري را روي سط  صاف تكميل کنيد.نمونهفرم 

 شود.مي کاغذزيرا چربي پوست دست باعث آلودگي  ,كنيدنيا آن را لمس  هرگز به کاغذ فيلتر دست نزنيد و 

 شود.گيري ميباعث آلودگي کاغذ نمونه دستكش پودرو  کرم ,ييمواد شيميا ,الكل ،آب 

 کاغذ فيلتر را به طور دقيق و خوانا روي فرم بنويسيد. گيري شمارهنمونهشروع  قبل از   

  بنويسيد.مشخصات نوزاد را دقيق و خوانا روي فرم 
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 بهتر است نوزاد در آغوش مادر باشد. پا، پاشنه از گيرينمونه هنگام در: 41شماره تصوير

 

 (گيري نمونه فرم) 1 شماره فرم كردن تكميل

 داده شده است.نشان  (نوزادان غربالگري کشوري)برنامه  گيري نمونه -4 شماره فرم 44شماره  تصويردر 

 :فيلتر کاغذ شماره (نوزادان غربالگري كشوري)برنامه  گيري نمونه:  1 شماره فرم

 :شهرستان بهداشت مرکز :شهرستان درمان و بهداشت شبكه :پزشكي علوم دانشكده/ دانشگاه

 ......................ساير............  بهداشت خانه..........  بهداشتي پايگاه..............  روستايي درماني بهداشتي مرکز..............  شهري درماني بهداشتي مرکز: گيري نمونه محل

 محل سكونت والدين:  آدرس نوبت دوم     گيري: نوبت اول  نمونه :خانوار شماره

 48:  .... / .... / ....نوزاد تولد تاريخ پسر    :  دختر جنس

 و نام خانوادگي:  نوزاد                           پدر                       مادر             نام

 نمونه گيري برحسب سن نوزاد به روز=  زمان

 خير بلي     نوزاد نياز به نمونه گيري مجدد دارد؟   آيا

   همه موارد      CH    PKU  G6PD    S.C  :بيماري نوع
 تلفن تماس والدين:  شماره

4) 

   ،نارس نوزاد ،،  TSH =5-9/9نمونه نامناسب :مجدد گيري نمونه علت

                                 (    2چندقلويي يا دو ،نوزاد ماکروزوم  ،گرم 2911 از کمتر وزن با نوزاد

ننننام و ننننام خننناننننوادگننني ننننمنننوننننه گنننينننر:                                                                                                خاص داروهاي مصرف سابقه ،خون ويادريافت تعويض ،آن سابقه ويا دربيمارستان بستري

     :شماره تلفن محل نمونه گيري

 :شهرستان بيماريهاي پيگيري ستاد تلفن شماره و بيشتر  1درجه  فاميل  8فاميل درجه   غير فاميل :والدين فاميلی نسبت

 امضا:                   48:       /      /    تاريخ سزارين   طبيعي :زايمان نوع

 (نوزادان غربالگري کشوري)برنامه  گيري نمونه -4 شماره فرم: 44شماره  تصوير
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 گيري از پاشنه پانوزاد براي نمونهآماده كردن 

 بايد در آغوش مادر و يا فردي که وي را براي غربالگري آورده اسنننت قرار گيرد نوزاد گيري از پاشننننه پا، هنگام نمونه

 کاهد و نوزاد آرامش بيشتري دارد.(. در آغوش گرفتن نوزاد از احساس درد مي41تصوير شماره )

 د.ييودگي محيط و سرماخوردگي کودک فقط پاي نوزاد را لخت نمابراي جلوگيري از آل 

 تر باشدينيپانوزاد گيري )پاشنه پا( بايد از سط  قلب محل خون. 

 درجه سانتيگراد  12حدود )حرارت  پاشنه پا را با يك گاز يا حوله ولرم گرم کنيد تا جريان خون در محل افزايش يابد

شماره  شود(باعث افزايش جريان خون در موضع مي صوير  تواند پاي نوزاد (. اگر گاز يا حوله گرم نبود، مادر مي42)ت

 تر شود.را در دستش گرفته تا کمي گرم

 گيري وسيله گرمايشي وجود داشته باشد.هاي سرد بايد در اطاق نمونهدر فصل 

 دستكش دست کنيد. وشسته هايتان را خوب دست 

  صبر کنيد تا باقيمانده الكل روي پوست الكل اضافي را با گاز پاک کنيد تميز و %71پاشنه پا را با الكل ايزوپروپانول .

 زمايشآ خون گرفته شننده بر کاغذ فيلتر و در نتيجه جوابنمونه روي الكل روي پوسننت  نباقي ماند خشننك شننود.

نمونه ظاهر مي  . گاه وجود الكل در نمونه اخذ شننده به صننورت حلقه سننرمي در اطرافگذاردا ر منفي مي غربالگري

 شود.

 
 افزايش جريان خون در پا و نمونه گيري آسان تر، پاشنه پا را با يك گاز يا حوله ولرم گرم کنيد. براي: 42شماره تصوير
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 با لانست ايمن سوراخ كردن پوست

، پاشنه پا ضربه نزنيد خلفي به بخش .(5)تصوير شماره  تترين محل اسحاشيه کناري پاشنه پا مطمئن محل ضربه لانست:

عفونت وجود  "ايجاد درد و احتمالا و امكان صدمه زدن به استخوان، استخوان خيلي به پوست نزديك استزيرا در اين قسمت 

 .دارد

 (48)تصوير شماره  يديوارد نما در پاشنه پا خونگيري حليكنواخت و آرام به م اي ضربه ،بار مصرفبا لانست يك. 

 ز بدن نوزاد قرار داده و آرام از قسننمت نزديك انگشننتان به طرف پاشنننه پا مالش دهيد تا خون هدايت تر اپا را پايين

 صورت قطره خارج شود.شده و به

 

 پا پاشنه به لانست زدن روش: 48شماره تصوير

 فيلترقرار دادن خون روي كاغذ 

 ست به دليل اين که قطره اول سجي ا ستريل و تميزي پاک ، آن حاوي مايعات داخل ن از قطره اول  کنيد.را با گاز ا

شود. فيلتر كاغذ هايدايرهخون نبايد در  ستفاده  صورت تمايل ميبا گاز پاک کردبايد را اين قطره  ا وان ت. در 

 گذاشته شود.، کاغذدر حاشيه  هاي کاغذ فيلتر،اي غير از دايرهدر ناحيه

   ايجاد کنيد تريبزرگخون قطره  دهيدميکه به پاشنه پا  ماساژ آراميسپس با. 

 ع زخم فشار وارد نكنيدضبه مو.   

 شنه پا را به قطره خون کاغذ فيلتر شباع خون نزديك کرده تا  پا جذب کاغذ شده و پشت و روي آنرا بپوشاند و آنرا ا

 .(41)تصوير شماره  کند

 ها را به اين ترتيب آغشته به خون پاشنه پا نماييد. همه دايره 
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 هاي کاغذ فيلتر را پر نمايد.با قطره خون خارج شده تماس داد. خون بايد داخل حلقه را فيلتر کاغذ آرامي به: بايد 41شماره تصوير

 گيري از پاشنه پامحل نمونهمراقبت از 

 گيري گذاشته شده دقيقه گاز استريل روي محل خون 9به مدت  پا را بالاي سط  بدن نگه داريد. گيريبعد از نمونه

   دهيد.و با دست فشار 

 گيري، بدليل احتمال بروز حساسيت از زدن چسب در محل خونتوان از چسب ضد حساسيت استفاده کرد، وگرنه مي

 نماييد پوستي خودداري

 استفاده شده در فرآيند نمونه گيري بايد به روش بهداشتي معدوم شود. تمام وسايل نست وگيري، لاپس از نمونه 

 خاطر داشته باشيد كه:  به

 (.تلازم نيسگونه آمادگي خاصي براي انجام آزمايش هيچ. باشدبه ناشتا بودن نوزاد نمي يگيري نيازجهت نمونه 

 .گيري از پاشنه پا انجام دادتوان نمونهاگر نوزاد واکسن زده يا مختصري تب و سرماخوردگي داشته باشد، مي 

ستفاده کرد کاغذ فيلتر برمشخصات بايد از خودکار براي نوشتن   ستفاده از روانا ...  و  مداد ,خودنويس, نويس. ا

 ممنوع است.

خارج از سنيسننتم در  تهيه شنده هاياز پذيرش نمونهگيرهاي برنامه اخذ شنود و بايد نمونه ها بايد توسنط نمونه 

 .کردخودداري  ,برنامه غربالگري

 .شوند هيچ عنوان آغشته به مواد خارجيبه هاي اخذ شده نبايدکاغذ فيلتر و نمونه 

 .گرددخودداري  ,ي کاغذ فيلترخون دايره از تماس دست با 

 ساعت به آزمايشگاه غربالگري نوزادان ارسال شوند. 21هاي اخذ شده بايد حداکثر ظرف نمونه 
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از زدن لانست مجدد در همان محل بشدت  ,نبود آميز موفقيتمحل  يك ازگيري نمونهکه  در صورتي :مهم بسيار تذكر

بايد از يك سننت جديد شننامل: . در اين صننورت شننودگيري انتخاب  و محل مناسننب ديگري جهت خون نموده خودداري

 .گرددلانست استريل ،پنبه الكل و گاز استريل استفاده 

 از پاشنه پا بر كاغذ فيلتر مناسبنمونه هاي ويژگي

 .دهد مي نشان را فيلتر کاغذ بر مناسب نمونه يك 49 شماره ويرصت

ويژگی هاي ي  نمونه مناسب از پاشنه پا بر كاغذ فيلتر

.شكل نمونه بايد دايره باشد•
.ميلي متر باشد 9قطر لكه خون بيش از •
.لكه خون از دو طرف همسان ديده شود•
.دو لكه روي هم قرار نگيرند•
.در يك دايره بيش از يك لكه قرار نگيرد•
.کاغذ فيلتر آغشته به مواد خارجي نباشد•
.لكه هاي خون بدون ا ر انگشت باشند•
سه يا چهار لكه خون روي کاغذ فيلتر •

.گرفته شود

 
 بر کاغذ فيلتر مناسب نمونه: 49ه شمار تصوير

 مناسبهاي نانمونه

در  و شوندمي محسوب نامناسب هاي نمونه باشند نداشته را 49تصوير شماره  هايژگييو که پا پاشنه از شده اخذ هاينمونه

از پاشنه پا الزامي است. اين امر بايد در اسرع وقت انجام شده و نمونه جديد به آزمايشگاه غربالگري مجدد  گيرينمونهاين موارد 

   نوزادان ارسال گردد.

  نامناسب هاينمونهمناسب نشان داده شده است و در سمت چپ تصوير  اي نمونه تصوير راست سمت در ،46 شماره تصوير در

 .شوندمي ديده
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 نوزادان غربالگري آزمايشگاه به ارسالي کاغذ فيلتر هاي نمونه وضعيت: 46 شماره تصوير
 

 (47 شمارهدر تصوير  4 شمارهنامناسب  نمونه) كاغذ از حلقه يك در متعدد و كوچك خوني هايلكه

 ند.را ندار غربالگري قطر کافي براي پانج کردن و انجام آزمايش در اين مورد، نمونه تهيه شده لكه هاي خوني

 (17 شمارهدر تصوير  2 شمارهنامناسب  نمونه) و نداشتن شكل مدور نامرتببا محيط  خوني هايلكه
   .است شده گذاشته کاغذ بر مويين لوله يا و سرنگ با و نشده گرفته پا پاشنه از "معمولا نمونه اين
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 (17 شمارهدر تصوير  3 شماره نامناسب نمونه) خوني با رنگ قرمز روشن بر كاغذ فيلتر هايلكه
  شده گذاشته پاکت داخل در( اتاق دماي در ساعت 8-1) کامل شدن خشك از قبل و نشده خشك استاندارد طوربه نمونه اين

 .است

 (17 شمارهدر تصوير  4 شمارهنامناسب  نمونه)خوني چند لايه روي هم بر كاغذ فيلتر  هايلكه
  لوله يا و سننرنگ از خون چكاندن يا و حلقه پرکردن منظور به فيلتر کاغذ حلقه يك در خون لايه چند قراردان با حالت اين

د مي پدي آن پشت همچنين و فيلتر کاغذ روي بر از پاشنه پا خون اين حالت به دليل گذاشتن "گاها. آمده است بوجود مويين

 آيد.

 (11 شمارهدر تصوير  5نامناسب شماره  نمونه) خوني آلوده و رقيق شده هايلكه

  هحلق کل در خوني هايگلبول غلظت و خوني لكه ضخامت و آيد مي لكه لكه و شده رقيق نظر به خوني حلقه حالت اين در

 :  آيد مي بوجود زير هاي علت به حالت اين .نيست مشابه

 شود. چلانده نوزاد پاي 

 باشد کرده پيدا تماس سطحي اب يا و باشد شده لمس فيلتر کاغذ روي خوني لكه. 

 است شده گرفته ستوپ روي الكل کامل شدن خشك از قبل گيرينمونه. 

 .نمونه رطوبت گرفته و يا با کرم دست و يا پودر دستكش آلوده شده است 

 .نمونه با استفاده از بخاري و يا سشوار )حرارت مستقيم( خشك شده است 

 (11 شمارهدر تصوير  6نامناسب شماره  نمونه)هاي سرمي  خوني با حلقه هايلكه

هاي زير بوجود هاي خوني ديده مي شننوند. اين حالت به علتهاي روشننن سننرمي در اطراف لكهدر اين نمونه نامناسننب، حلقه

 آيد:مي

 .پاي نوزاد چلانده شود 

 خوني روي کاغذ فيلتر لمس شده باشد و يا با سطحي تماس پيدا کرده باشد.لكه 

 ل الكل روي پوست گرفته شده است.گيري قبل از خشك شدن کامنمونه 

 .خشك کردن نمونه بطور دقيق و در سط  صاف انجام نشده است 

 خوني روي کاغذ فيلتر با چكاندن خون از سرنگ و يا لوله مويين بوجود آمده است.لكه 

 (11 شمارهدر تصوير  1نامناسب شماره  نمونه)خوني نقطه نقطه و لايه لايه هايلكه

و يا حاصل قرار دادن قطرات خون در روي کاغذ فيلتر  آيد مي بوجود حلقه يك در خون قطره چند قراردادن علت به حالت اين

 و پشت آن است.
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 (11 شمارهدر تصوير  8نامناسب شماره  نمونه)كاغذ فيلتر ارسالي بدون لكه هاي خوني 

 خوني تهيه نموده و بر کاغذ بگذارند.قطره مناسب  اند نتوانسته يا و است نشده انجام پا پاشنه از گيرينمونه

 هانمونه كردن خشك شرايط

 ( کاغذ فيلتر حاوي لكه هاي خون پاشنه پاي نوزادنمونه تهيه شده ) روي پايه مسط  )راک( قرار  افقی صورته ببايد

 د.تماس پيدا نكنن ييهاي خون با جاکننه لكهطوريه. بگيرد

  دنخشك شو "لاکام درجه( 29تا 49)در دماي اطاق ها نمونهساعت وقت لازم است تا اين  8حداقل. 

  و هيتر در جريان هواي آلوده به دود و گرد و غبار و معر  حرارت  هاي فيلتر راکاغذ شننندن, نبايدزمان خشنننكدر

   قرار داد.تابش مستقيم خورشيد 

 ار دهيد.قر)غيرقابل نفوذ رطوبت(  مخصوص پستهاي در پاکتها را شدن نمونهپس از خشك   

 سناعت از اخذ نمونه( به مقصند آزمايشنگاه غربالگري واقع در  21هاي اخذ شنده را بايد در اسنرع وقت )حداکثر نمونه

 مرکز استان ارسال نمود.

 سريع نمونه )مثلا سال  صورت عدم امكان ار ستيكي غير قابل  "در  سه پلا سمي( بايد آن را در کي به علت تعطيلات ر

 کنيد و در اولين فرصت به آزمايشگاه غربالگري نوزادان ارسال نماييد. در يخچال نگهدارينفوذ رطوبت گذاشته و 

 شرايط ارسال نمونه

 سال نمونه سرع وقتار شنه پاي نوزادان بايد در ا شده از پا سال گردد.  ساعت از اخذ نمونه( 21)حداکثر  هاي اخذ  ار

 لازم است از قبل براي اين کار هماهنگي شود.

 گرماي شننديد و رطوبت و بدون و از نور  يدور) با رعايت شننرايط ارسننال گيري,مراکز نمونهتهيه شننده در هاي نمونه

سرع وقت ،کاغذ فيلتر(ايجاد چروک در  شگاه براي  با در ا شتي دان شي ديگر که معاونت بهدا شتاز )يا هر رو ست پي پ

   شود.انتقال نمونه ها انتخاب کرده است( تحويل داده 

 شگاه تهيه شنندههاي مقصنند کليه نمونه هايي که واقع در مرکز اسننتان اسننت )در اسننتان نوزادان غربالگري آزماي

سجوار )که معاونت بهداشتي، اعلام کردهها بايد به آزمايشگاه استان همآزمايشگاه غربالگري نوزادان ندارند نمونه ت( ا

 ارسال گردد.

 گذاشته و با چسب نواري 4فرم شماره  در محل مخصوص آنها را، ي فيلترهاکاغذمنظور جلوگيري از چروک شدن هب  

 در پاکت پستي قرار داده شود.سپس و شده لبه آن  ابت 
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 ها بسيار حايز اهميت است تاخير در اين امر بندي در ارسال نمونهزمان

 يعنی 

 تاخير در تشخيص و درمان و احتمال بروز عقب ماندگی ذهنی نوزاد

 

ترين مسننئله در غربالگري نوزادان اسننت، سننعي کنيد تمام نتايج اطلاعات مربوط به نوزادان مهم دقيق سننازيمسننتند

کنيد. گيري ميخصوص از نوزاداني که به صورت تكراري نمونهبندي شده دريافت کنيد بهآزمايشگاهي را با سيستم زمان

شد، با آزمايشگاه  شده با ست کرد چنانچه نتيجه برگشت داده ن غربالگري تماس بگيريد. اگر آزمايشگاه نمونه مجدد درخوا

گيري وجود داشننته بايد در مرکز نمونه سنال 3تا  حداقلسننرعت نمونه جديد تهيه و ارسننال گردد. اين اطلاعات بايد به

 در جاي امني بايگاني گردند. سال 11 حداقلباشد و بعد از آن تا 

 

 

 سالم شيرخوار: 47 شماره تصوير
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كشوري پيشگيري از بــرزز بتـا    يدستورالعمل جامع برنامهتجديد نظر چهارم  كتاب حاضر 
جمعي پرسـلل نظـام    دهه تلاشقريب به دز  از است كه برگرفته از نتايج حاصل تالاسمي ماژزر

 باشد.  مي در سراسر كشور برنامهاين  اجراي موفق، تحقيقات علمي ز سلامت
 بتـا  تالاسـمي  بيماري تـدزين اين دستـورالعمل، مديريت دقيق بـرزز مـواردهـدف اصلي از 

ي زالاي همكـارا  در  انگيـه  است. اميـدزاريم بـا علايت ز ياري خـدازنـد رحمـا  ز بــا همـت ز    
برزز تالاسمي را با قدرت ز سرعت بيشـتري بـه هموالـا     كامل  ، كلترلنظام سلامتتمام سطوح 

 عهيه تقديم نماييم.
اي تمـام  ـتقاده ـنا ا زـا، پيشلهاده ــره ــنظاز نقطـه  ي غيرزاگيـر اـهريت بيماريـديـه مـركـم

 در نظــام ســلامت  رايي ـوزشي، پژزهشــي ز اجـ ــكارا  آمــرانــد نظــرا  ز دســت صــاحب
دسـتورالعمل هـاي   خواهشملد است اين مركه را در جهت بهبود كيفي د؛ بلابراين ـكلمياستقبال
 رماييد.ـف ياري كشوري

 
  معاونت بهداشت

 سرآغاز
 



 

 

 

صـورت آزمـايشي در سال، اين برنـامه بـه 5ي كشـوري پيشگيـري از بـروز تـالاسمي آغازشـد. پيش از آن بيش از برنـامه 6731در سال 

 بود.هـاي كشور اجرا شـدهبـرخي استان

ي ژنتيك است كـه نظير هـر برنـامه نظام سلامتاي از ادغام خدمات ژنتيك در ي پيشگيري از بروز بتا تالاسمي ماژور نمونهادغام برنامه
هاي هدف در قالب يك سيستم كه بر هي گرودر سطح جامعه، به ابزارهـاي اصلي نيازدارد. در اين برنامه آموزش ويـژه ديگر بـراي ارائه

 رسد.انجام مياست و سالانه بهادغام شده در نظام سلامتدارد  ي ازدواج تأكيدهاي جوان در آستانهگروه آموزش

اند. براساس ميزان جمعيت در شهرها، ريزي شدههـاي غربـالگري ناقلين تالاسمي در كشور در قالب يك شبكه برنامهآزمايشگاه
هـاي هاي غربالگري تـالاسمي را دارنـد و اجـراي دستورالعملبراي انجام آزمايش هاي خصوصي و دولتي كه امكانات لازمآزمايشگاه

نمايند. مي را طي دوره اي هاي كنترل كيفيانـد، با الگوي كلي آموزش از مركز به محيط، آموزشكشـوري پيشگيـري از تالاسمي را پذيرفته
آزمايشگاه هاي غربالگري از طريق آزمايشگاه آموزش هاي شونـد. اي ميابي دورهو ارزي شدهها در قالب يك شبكه سازماندهي اين آزمايشگاه

  و ادارات تابعه آنها در مراكز استان هاي كشور به انجام مي رسد. مرجع سلامت هاي

 اي ژنتيك وـهآزمايشام ـي اصلي اين شبكه، انجشده است. وظيفهتشكيل 6731ال ـاز س تالاسمي تشخيص ژنتيك هايآزمايشگاه يشبكه
 نحويبه ،هاي برنامه هماهنگ استها و شبكهشده و با ساير سيستمادغامنظام سلامت در ولد تالاسمي است. اين شبكه نيز ـتشخيص پيش از ت

 د.ـدهخوراند ميپس پذيرد و به آنهارا مي مستقر در مراكز بهداشتي درماني ويژه مشاوره ژنتيك موارد ارجاعي از سوي مشاوران ژنتيك هـك

اني برحسب ـدرمداشتيـيك يا چنـد مركز بههر شهرستان در در  هاتيمي ژنتيك است. اين مشاوره هايتيماز  متشكل ي ژنتيكي مشاورهشبكه
ورت غيـرحضوري و ـصهـا بهتيمهاي اين وزشـاست. آمتشكيـل شـده / كـارداناز يك پزشك و يك كارشنـاس تيمر ـجمعيت مستقر هستند. ه

هاي مراتب جهت مراقبت و پيگيريمشاوره  . بعد ازاستاي ناقل تالاسمي ـهي زوجاين شبكه مسئول مشـاوره رسد.مي انجامبهحضـوري 
 شـود.ميبعدي اعلام

هاي روش جهت استفاده ازكند و سپس آنها را ميسالم همراهي انفرزند اـواده بـا تكميل خانـرا ت ي نـاقل تالاسمياـهزوج ،ي مراقبتشبكه
بررسي  اطلاعات، گردآوري آموزش،ثبت و املـش (PHC)درمانياي بهداشتيـهراقبت در نظام شبكهـ. مدهدمي پيشگيري از بارداري ارجاعدائمي 

 است. به سطوح مديريتي نظام سلامت آمار ارسالي صحت و دقتار، نظارت بر ـآم

 

 مقدمـه 
 



 

 

 تالاسمي در ايران پيشگيريي تاريخچه
اصفهان(  و استان كشور)مازندران، فارس، گيلان، خوزستان 5هاي ناشهرست پيشگيري از تالاسمي در برخي از يهامـبرن 6731-6735هاي طي سال

 شد. اجرا گذاردهصورت آزمايشي بهبه

ل براي ازدواج به ـردي غيرناقـدايي و انتخاب فـازدواج و پيشنهاد ج زماندر  هـاها، غربالگري زوجاستراتژي اصلي برنامه طي اين سال
وجه به اين ـا تـب شيـوهاين  .دـشپيشنهادميبه آنها ذيرفتند، پيشگيري از بارداري ـپاين پيشنهاد را نمي هـازوج و اگراست ودهـهاي ناقل بزوج

 . بود عمل وجودنداشته شكل گرفتهدر ولد و سقط جنين مبتلا به تالاسمي ـتشخيص پيش از ت يهواقعيت كه گزين

از ـني 6731ال ـرفت. در سـگ ه در سطح كشورـامـه گسترش برنـتصميم ب بهداشت، درمـان و آمـوزش پـزشكيوزارت  ،6735ر سال ـاز اواخ
 وزارت .شدشدت مطرح هد بـفرزنداشتن به  هها به ازدواج و علاقزوجامه و اصرار تعداد زيادي از ـدليل گسترش برنه تشخيص پيش از تولد بهـب

ازگشت ـا بـان بـزمه همـدام كـ. اين اقكـرداقـدامور ـدمت در كشـخ اين سرعت به سازماندهيمتبوع با شناسايي امكانات بالقوه و موجود به
ات ژنتيك ـ. سازماندهي خدمدادنتيجهگرفته و شكل سرعتهآوري ژنتيك در جهان بود بريع فنـس يهوسعـور و تـايراني به كش التحصيلانفارغ
روز بتـا  پيشگيري ازدر كشور  هاي پيش از تـولدآزمايشو  هاي اي نمود كه درعين حال از پيچيدگيويژه يهوارد مرحلرا ماژور تالاسمي بـ

 دليلهب هاخانواده بعدو  شدفراهم غيرمستقيماستاندارد  يهي مشاوراين ترتيب ابتدا امكان ارائه. بهبود فرهنگي خاص برخوردارتكنيكي و 
وارد ـا مـد تـشوجبـدادند. اين امر م نشان المـدان سـرزنـف داشتنقبال بيشتري براي استفاده از آن و ستا ،ژنتيك خدماتاز  برخورداري
امكان بررسي و كنترل بروز در نظام  ،هاها به آزمايشگاهزوج هدليل مراجعهبهمچنين  .چشمگيري يابد كاهش ماژور تالاسميجـديـد بتـا 

  شد.مراقبت بيماري بيش از پيش فراهم

 شده و تحتبيماران تالاسمي شناسايي يهبراساس اين استراتژي خانواد .يافتاستراتژي دوم برنامه فرصت توسعه و استقرار 6711در سال 
در  .شوندميبه مراكز تشخيص پيش از تولد ارجاعفرزند سالم  براي داشتن ،دـباشنداشتهـورتي كه فرزند سالم نـگيرند و درصمشاوره قرارمي

 .گردندبرنامه كليه والدين بيماران تالاسمي در يك مقطع زماني بررسي و تعيين تكليف مي تجديد نظر چهارم

ال ـس اول يهنيم ازژي ـد. اين استراتـشمطرحرايي آن ـهاي اجرفت و فعاليتـرارگـوم برنـامه مـورد بحث قـ, استراتژي س6711در سال 
و د ـانكردهامه( ازدواجـدن برنـشال كشوريـ)س6731ال ـه قبل از سـك هاييزوج ،. براساس آنيافت استقراروع ـرشيـاي پـهنـادر است 6714
در  بـه تـالاسمي مـاژور د مبتلاـرزنـف تولدو از  دهشمشاوره ل باشند ـاقـه زوج نـورتي كـا درصـت مي شوندررسيـفرزندان سالم دارند بفرزند/ 

منطقه تحت پوشش هر يك از دانشگاه هاي  متوسط طول مدت دوران باروري زنان در ،در تجديد نظر چهارم برنامه  د.گرد خانواده پيشگيري
اين استراتژي  ه و در صورت اثبات مقرون به صرفه بودن،علوم پزشكي و همچنين سال شروع برنامه غربالگري در آن محدوده بررسي شد

و تالاسمي در آن مناطق بروز بالايي دارد، اجراي اين استراتژي  بيش از متوسط كشوري است باروريگردد. در مناطقي كه طول دوران اجرا مي
 .باشد يم مقرون به صرفه

  هاي متقاضي ازدواجچگونگي غربالگري زوج
اقل ـبعد از ازدواج دو نمـاژور ه تالاسمي ـا كه بروز نوزاد مبتلا بـجمرسوم است. از آن بسيار ،زندگي مهم يواقعهعنوان يك ثبت ازدواج در ايران به

 برد.اقل بهرهـن يهامطمئن براي رديابي زوج راهيوان ـعنهـازدواج ب ثبت تـوان ازمي، استاري معيني ممكنـآمبا احتمال 

اع ـارج تالاسمي هاي غربالگريبه آزمايشگاه ،دفترخانه براي ثبت ازدواجها بعد از مراجعه به كشوري پيشگيري از تالاسمي، زوج يهدر برنام
راي ـشده را بانجام هاي، نتايج آزمايشهاي تالاسميآزمايش الگوريتم كشوري 7و  1 ،6 هـايهرحلـام مـبعد از انجآزمايشگاه د. ـشونمي داده

اس الگوريتم كشوري ـبراس ا است و اين تفسيرهـمسئول تفسير آزمايش ، پـزشكمشاوره تيمدر  .دهدميارجاع ژنتيك مشاوره ميتتفسير به 
 .گيردميتالاسمي صورت ناقل يزوج ها ييشناسا

 

 ي پيشگيري از بتا تالاسمي ماژوردستورالعمل برنامه
اين . كندمياستانداردهاي پيشگيري از تالاسمي در كشور را بيان يشـده و مجموعـهبـازنگـري چهارماين نسخه از دستـورالعمل بـراي بـار 

تدوين  زير كاري مراحلهاي مديران و كارشناسـان ستـاد مركزي، دانشگاهي و شهرستاني برنامه در نظر گيري فـراگيـر از نقطهبا بهرهدستورالعمل 
 است.شده

برنامه و  وردنظر جهت تغيير در دستورالعملـدرخصوص موارد م ورـزشكي كشـوم پـاي علـهگاهـدانش تمـاملام از ـاستع :1ي مرحله
 و ارزيابي و تدوين فرمت اوليه. هاهاز تجرب استفاده
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هاي علوم دانشگاه فرمت اوليه و تدوين فرمت حد واسط. در اين مرحله بررسي هاي علوم پزشكي منتخب جهتدعوت از دانشگاه :2ي مرحله
 اند.داشتهشركت ، خوزستانهمدان و ، شيراز، مازندران، خوزستانبابلاصفهان، پزشكي 

 .منتخب هاي علوم پزشكيفرمت نهايي با مشاركت دانشگاه يهتهي :3ي مرحله
 علوم پزشكي سراسر كشور. هايبحث جمعي بـا حضور مديـران و كارشناسان دانشگاه :4ي مرحله
 .ستادي دانشگاه هاي علوم پزشكيآموزش دستورالعمل به مديران  :5ي مرحله

 .باشددر شرايط بهينه مي، مواردمديريت دقيق بروز  ،تدوين اين دستورالعمل از هدف اصلي

 هاي اين دستورالعمل عبارتند از:استراتژي
نيروهاي  تمامشده و با زحمت مستمر اعمال طورامه بهـرنـودن بـبكشوري چندين سالطي  اين استراتـژي :(S1)  اول استراتژي
. اين استشدهآتي  هايزوجدر  بروز موارد كنترلبراي  ساختاري نظام يكقبول دانشگاهي و مركزي موفق به استقرار قابلت يريمد درماني وبهداشتي

مشاوره ژنتيك و استانداردهاي در اين استراتژي، جهت پيشگيري از بروز بتا تالاسمي ماژور وني ـدر دستورالعمل كن است. 6نگرآينده ستراتژيا
 است.يافتهارتقا مراقبت 

همين و بـه يافت شدت كاهشهبروز موارد در مقطع زماني محدود ب ,اجراي آنبا  و است. 1نگراين استراتژي گذشته : (S2) استراتژي دوم
زماني و اجراي آن در يك مقطع و  يافتهتغيير  اين استراتژي روش اجري ،دستورالعملاين در  .كردنداستقبالبسيار اجراي آن  ازها دانشگاه دليل،

 .توصيه شده است

 عدم آغاز غربالگري تالاسمي در منطقه به دليل ،در زمان ازدواج كه را ييهازوج و ؛نگر استهـگذشت نيز اين استراتژي :(S3)  استراتژي سوم
 دهد. اند پوشش ميشناسايي زوجين در معرض خطر تالاسمي را به انجام نرسانده يها آزمايش گريل ديا به هر دليو 

 :است عملياتي محور 1بر هاي برنامه همواره مبتني استراتژي تمام

 آموزش  .6
 الگري ـغرب هـايآزمايش .1

  تشخيص ژنتيكآزمايش  .7
 ژنتيك يهمشاور .4
 مراقبت .5

 تحقيقات .1

 اين نظام درايي كه ـهررسي دادهـب كـارو  وجودداردراقبت ـنظام م در ايشدهي معين و تعريفدر محدوده طور خودكارگرچه تحقيق بها
ي همه بهاي مستقيم و مستمر ـهكه دادهدليل آنـهولي ب شود,ميتلقي نظام تحقيقات برنامه ،راساس نتايج مربوطـب آنها و طراحي مناسب شـدهتوليد
 شدخواهد . از سوي ديگر اين محور موجبنياز استبرحسب ضرورت ان و ـزمهم صورتبـهاي مقطعي ـهبررسيبه  ،دهدنمي پاسخ هاپرسش
ارتقاي موجب  كهبه وقايع بنگرند  و بهورزان بيش از پيش با ديد پژوهشي هاناكارد، كارشناسان ،مديران نظيردرماني سراسر كشور بهداشتي كاركنانكه 

ا ياري خداوند ـمصمم است كه ب ي غيرواگيرهامركز مديريت بيماري بيش از گذشته خواهدشد. برنامه و توسعه و تعميق استانداردهامستمر 
كنترل  ،مستدل و مبتني بر شواهد مديران ارشدنظر جلب سطوح و با  تمامانساني همكاران در  يهبرجست يهرحيم و با همت و انگيز رحمان و

ين منظور دستورالعمل كنوني تسهيلات بهتري را براي ا دارد و معتقد استردم ايران تقديمـرعت و قدرت بيشتر به مـا سـب بروز تالاسمي را
 است.فراهم آورده

  

                                                           
1. Prospective  
1. Retrospective  
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 هدف كلي
 پيشگيري از بروز بتا تالاسمي ماژور.

 

 اهداف اختصاصي
 %611زان يدر سراسر كشور به م يناقل تالاسم يزوج ها ييشناسا .6

 %611زان يدر سراسر كشور به م ،شده واجد شرايط مراقبت ييناقل تالاسمي شناسا يويژه زوج هامراقبت  .1

 

 اول: يمربوط به هدف اختصاص يراهبردها
 متقاضي ازدواج يغربالگري تالاسمي در زوج ها .6

 كيواجد شرايط مراقبت ويژه ژنت يبه تالاسمي ماژور جهت شناسايي زوج ها يغربالگري والدين بيماران مبتلا .1

)عدم آغاز غربالگري تالاسمي در منطقه،عقد غير ثبتي،برخي گروههاي اجتماعي به هر دليلكه قبلا  ييغربالگري تالاسمي در زوج ها .7
و در حـال حاضـر    انـد  در زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام ندادهافراد خارجي مقيم در كشور و ...(  افراد مهاجر، خاص،
  .باشند يمباردار

 

 از هدف اختصاصي اول ي مرتبط با راهبرد اولهافعاليت
 هـاي ، كاركنان آزمايشـگاه غربـالگري آزمـايش   بهورز ،كارشناس، كاردان ماما،)پزشك،درمـانياي مختلف بهداشتيـهكاركنان رده تمامآموزش  .6

 .(يا خصوصيو  يبخش ها اعم از دولت يه يكل در تالاسمي پيش از ازدواج

موثر در جامعـه، سـردفترداران و    يازدواج، رهبران، اشخاص و گروه ها يدر آستانه  ي، آموزش گروه هايو آموزش عموم ياطلاع رسان .1
فبـل از   يش هـا يبه هنگام جهت انجـام آزمـا   يازدواج در مراجعه  يمتقاض يب زوج هايو ... به منظور ترغ يررسميو غ ين رسميعاقد

 ازدواج( يبرا يازدواج )فبل از هر اقدام
هـاي تالاسـمي، برابـر الگـوريتم كشـوري و     ي آزمايشكننده به آزمايشگاه ويژههـاي تالاسمي در متقاضيان ازدواج مـراجعهانجام آزمايش .7

 ي تالاسمي.ي ويژهتفسير نتايج آن با نظر پزشك مشاوره

 .ازيك درصورت نيص ژنتيتشخ و يليتكم يش هايارجاع جهت انجام آزما .4
و ثبـت     CBCدر دفتر  تالاسمي يهمشاور يهويژ شگاهيآزما به ش از ازدواجيپ يش هاين جهت انجام آزمايمراجعه يكلثبت مشخصات  .5

 .تيكات مراجعين به تيم مشاوره ژنصدفتر ثبت مشخ ك دريم مشاوره ژنتين به تيمشخصات مراجع
و معرفي زوج به مركـز بهداشـت شهرسـتان و مركزبهداشـتي      5تكميل فرم شماره مشاوره و  تيمتوسط  تالاسمي يهژـوي يهمشاورانجام  .1

 .درماني مربوطه

 .الاسميـت يهمشاور يهدرماني ويژز بهداشتيـركـاعلام فعاليت ممنظور ـهب 4ي هرم شمارـفال ـو ارستكميل  .3

 
 از هدف اختصاصي اول ي مرتبط با راهبرد دومهافعاليت

 .راهبرد شامل والدين بيماران مبتلا به تالاسمي مي باشد اين
 هـاي ، كاركنان آزمايشگاه غربـالگري آزمـايش  بهورز ،كارشناس، كاردان ماما، )پزشك،درمـانياي مختلف بهداشتيـهكاركنان رده تمامآموزش  .6

 .(يا خصوصيو  يبخش ها اعم از دولت يه يدر كل تالاسمي پيش از ازدواج، كاركنان بخش تزريق خون

 راهبرد دوم  يجهت اجرادر ب آن ها يبه منظور ترغ تالاسمي بيماران والدين به و آموزش ياطلاع رسان .1

 مربوط. دستورالعملهدف برابر طرح و  هايگروهو  جامعه عموم آموزش .7

ارجاع زوجين براي ستون ها به منظور  يه يل بقيق خون و تكميدر فرم مربوطه توسط مركز تزر والدين بيماران تـالاسمي ثبت مشخصات .4
 انجام مشاوره استاندارد

ي اهداف ، راهبردها و فعاليت هاي پيش بيني شده در بـرنـامـه
 پيشگيـري ازبـروز بتـا تـالاسمي مـاژور
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 شـرايط غربالگري هستنـد عبـارتند از: د ـافرادي كه در اين راهبرد واج
 

  ازدواج كرده اند.زنان بارداري كه قبل از شروع غربالگري در شهرستان 
  زنان بارداري كه به هر دليل)عقد غير ثبتي، برخي گروههاي اجتماعي خاص،افراد مهاجر، افراد خارجي مقيم در

 كشور و ...( هنگام ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند.

 م غربالگري ندارند.اي ذكر شده فوق در صورت داشتن فرزند مبتلا به تالاسمي ماژور نياز به انجاـهزوج
 

 
تذكر: بررسي گروههاي مشخص شده حداكثر تا پايان سه ماهه اول بارداري بايد انجام گردد و جهت شناسايي اين افراد لازم 

 است در اولين مراجعه زن باردار سال ازدواج و سابقه انجام آزمايشات تالاسمي سوال شود.

و معرفي زوج به مركـز بهداشـت شهرسـتان و مركزبهداشـتي      5تكميل فرم شماره مشاوره و  تيمتوسط  تالاسمي يهژـوي يهمشاورانجام  .5
 .درماني مربوطه

 والدين. اول و دوم( با توجه به وضعيت هايهلح)مرPND انجام ارجاع جهت .1
  .والدينا توجه به وضعيت ـب)وازكتومي و توبكتومي(  ارداريـري از بـاي دائمي پيشگيـهارجاع جهت استفاده از روش .3
 

 از هدف اختصاصي اول ي مرتبط با راهبرد سومهافعاليت

)عـدم شـروع   اتفـا  مـي افتـد كـه بـه هـر دليل       ييها الاسمي در زوجـروز بيماري تـبموارد وجهي از ـتعداد قابل تانه يبه اين كه سال با توجه
غربالگري در منطقه،عقد غير ثبتي،برخي گروههاي اجتماعي خاص،افراد مهاجر،افراد خارجي مقـيم در كشـور و ...( در زمـان ازدواج آزمـايش     

ميـزان خطـر بـروز     و محاسـبه  منطقـه  با در نظر گرفتن طول دوره باروري در اـه/ دانشكدهدانشگاه لازم است هاي تالاسمي را انجام نداده اند
   نمايند.اقدام اين گروه هاهاي ناقل تالاسمي در ه غربالگري و شناسايي زوجـب ،بيماري و اثبات مقرون به صرفگي

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 مي باشد: اليت ها در اين راهبرد به شرح زيرفع
 .كاردان و بهورز، ارشناسـك، مختلف بهداشتي)پزشك ايـهرده كاركنان تمام آموزش .6

 .هاي جمعياز رسانه يريبهره گبا عموم جامعه يبرا يآموزش يبرنامه ها ياجرا .1

 .برنامهمطلوب بهداشتي جهت مشاركت در اجراي  نيرابطآموزش  .7
اعـم از   اـه ـبهداشـت و سـاير بخـش    شاغل در بخـش  ماماهاي عمومي، پزشكان ،و زايمان انـن زنامتخصص تمامو جلب مشاركت آموزش  .4

 .متن آموزشي مناسبارسال ازطريق  نظام پزشكي يهو اداردانشگاه درمان  معاونت همكاريخصوصي با  دولتي يا
آزمايشـگاه  و ارجاع آنها به  دـنماينميراجعهـم يبهداشتي به واحدهاي بهداشت ايهكه جهت مراقبت برنامه گروه هدفباردار زنان  تمامآموزش  .5

 .CBC انجام منظوربه 6كانترلـداراي س

ايش جهـت  ـآزم ـ يهبـديهي اسـت نتيج ـ  شـود.  ميانجام 4و  6 در بند ديدهراد آموزشـبا مشاركت واحدهاي بهداشتي و اف فعاليت اين توجه:
 و يـا افـراد   الاسميـت ـ يهمشـاور  يهژيودرماني مركز بهداشتيپزشك  ،انيـدرمبهداشتي زشك مراكزـبه رؤيت پبايد پيگيري  يهتفسير و ادام

 رسد.ـب 4ي بند ديدهآموزش

 يهدرمـاني و ارسـال نتيج ـ  توسط پزشك مركـز بهداشـتي   5 فعاليت بند ده درـشان ارجاعـزن تمام( براي MCHو  MCV) CBCدرخواست  .1
 .دهندهبه واحد بهداشتي ارجاع آزمايش

،  مزدوج قبل از آغاز برنامههاي ناقل تـالاسمي الگوريتم شناسايي زوجراساس ـبو  1 دـاس فعاليت بنـراسـب كه مـرداني ارجاعو  پيگيري .3
 دارند. CBCانجام بهنياز 

ال ـانـد و ارس ـ شـده ارجـاع  3 ي كـه براسـاس فعاليـت بنـد    انراي مردـبدرماني بهداشتي مركز پزشكتوسط ( MCHو  MCV) CBCدرخواست  .1
 .دهندهارجاعواحد به  آزمايش يهنتيج

                                                           

الكترونيكي  گرشمارش كه داراي دستگاه آزمايشگاهيبه هر  CBCانجام  جهت، ارجاع غربالگري زوجيني كه به هر دليل در زمان ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده انددر  .6

 باشد مانعي ندارد.
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گر الكترونيكي )سل كانتر( انجام با دستگاه شمارش CBC كه آزمايشدرصورتي  ،ي جاري مراقبت از زنان بارداربا توجه به برنامه
 داد.ها را انجامي آن ساير اقدامتوجه به نتيجهتوان با مجدد نبوده و مي CBC انجامبه نياز ،باشدشده

 

قالـب اسـتراتژي سـوم     در هـاي ناقـل تالاسـمي   الگوريتم شناسايي زوجبراساس شـده در آنها و انجام CBCهـايي كه با تـوجه به ارجـاع زوج .9
 شود(.ارجاع ضميمهشده هنگام هاي انجام)سوابق آزمايشباشند يم ي تالاسميي مشاورهدرماني ويژهبه مركز بهداشتينيازمند ارجاع 

 .مراجعين تيم مشاورهثبت در دفتر الاسميـت يهمشاور يهژـدرماني ويز بهداشتيـركـه مـب كنندگـانهعـراجـات مـثبت مشخص .61

 هاي ناقل تالاسمي با درخواست پزشك تيم مشاوره.ها براساس الگوريتم كشوري شناسايي زوجي آزمايشادامه .66

م يبـه ت ـ  يمعرف ـجهـت  مركـز بهداشـت شهرسـتان     بهفرم و ارسال  يناقل/مشكوک پرخطر تالاسم يزوج ها يبرا 5ي هتكميل فرم شمار .61
 .مراقبت

 شود:ميبه دو دليل تكميل و ارسال 5ي طور كلي فرم شمارهبه

   معرفي زوجين نيازمند مراقبت ويژه. ▪

 .دليلپرخطر تالاسمي به هر مشكوک  ناقل/هـاي اعلام عـدم پيگيـري و مـراقبت زوج ▪

 يهارائو  مستقيمضمن آموزش  توانندمي 4 ديده براساس فعاليت بند آموزشاهاي ـامـزشكان عمومي و مـ، پو زايمان ن زنانامتخصص :1 يهتبصر
 ـ ودهنم ـا ارجاعـهداشتي محل سكونت زوجهواحد بترين نزديكبه را  هاآن ،سوم راهبردهـاي هـدف در زوجمتن آموزشي به   ,تمايـل ا درصـورت  ـو ي

ي درمـاني ويـژه  ركز بهداشـتي ـا بـه م ـ ـه ـنسبت به ارجـاع زوج « 9بند  براساس»درصورت نياز  د وـدهنانجامرا  1 و 3 ،1اي ـهاي بندهفعاليت تمام
ارسـال  ك پسخوراند مناسـب را بـه پزشـك ارجـاع دهنـده زوج،      ين لازم است مركز مشاوره ژنتينمايند.پس از مراجعه زوجاقدام تالاسمي يمشاوره

 .گردد يقدرداندارند  كه در اين راستا همكاري مناسبپزشكاني از ها تـرتيبي دهند تا شـود دانشگاهميتوصيهد.ينما

درنگ بي ديرا انجام نداده باشند، با يشات تالاسميآزما يليدرصورت مراجعه زنان باردار كه قبلا در زمان ازدواجشان، به هر دل :2 يتبصره
 شـود. انجام 6-12هـاي مورد نياز براساس بندهاي و در اسـرع وقت بايـد اقدام

 

 

 

 (:%611)مراقبت ويژه زوج هاي ناقل تالاسمي شناسايي شده واجد شرايط مراقبت، در سراسر كشور به ميزان  دوم يمربوط به هدف اختصاص يراهبردها

 يپر خطر تالاسممشكوک  ناقل/ يزوج ها م خانوادهيژه تنظيمراقبت وتقويت انجام  .6

 (PND1)ش از تولديپ يص تالاسميتشخمرحله اول  يش هايآزماتلاش در جهت انجام  .1

 (PND2ش از تولد)يپ يص تالاسميتشخ دوممرحله  يش هايآزما به هنگام انجام تلاش در جهت .7

 

 از هدف اختصاصي دوم ي مرتبط با راهبرد اولهافعاليت
 .(بهورز ،كارشناس، كاردان ماما،)پزشك،درمـانياي مختلف بهداشتيـهكاركنان رده تمامآموزش  .6

 آموزش زوجين ناقل/پرخطر تالاسمي. .1

 اسـتاندارد  و انجـام مشـاوره   5پس از دريافت فرم شماره  ط مراقبتيواجد شرا يپرخطر تالاسممشكوک ناقل/ دعوت از زوجين .7
 درخصوص روش هاي مطمئن پيشگيري از بارداري.

در سـتون   "زوج ناقل/مشـكوک پرخطـر تالاسـمي   "مشخص كردن زوجـين ناقـل تالاسـمي در پرونـده خـانوار )درج عبـارت         .4
 ملاحظات( در خانه هاي بهداشت و پايگاه هاي بهداشتي جهت انجام مراقبت ويژه.

دو سـتاره قرمـز    درجبا ) يگاه بهداشتيخانه بهداشت/پا مشخص كردن زوجين ناقل تالاسمي در دفتر مراقبت ممتد تنظيم خانواده .5
 در ستون ملاحظات( جهت انجام مراقبت ويژه. "زوج ناقل/مشكوک پرخطر تالاسمي"عبارت  و ثبت

كه داراي فرزند سالم بـوده   ييدر زوج هاترغيب جهت استفاده از روش هاي دائمي پيشگيري از بارداري)وازكتومي و توبكتومي( .1
 و تمايل به داشتن فرزند ديگر ندارند.

 آموزش در خصوص روش پيشگيري از بارداري مطمئن انتخاب شده توسط زوجين. .3

 .1در فرم شماره  بصورت فصلي ثبت وضعيت استفاده از روش هاي پيشگيري از بارداري .1
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مسـتندات مبنـي بـر انجـام     ت ي ـوش هاي پيشـگيري از بـارداري دائمـي پـس از رو    از ر در صورت استفادهاعلام قطع پيگيري زوجين  .9

 .بكتومي يا وازكتوميتو
 .ژهيوانجام مراقبت هاي  يبرااعلام سريع بارداري در زمان وقوع بارداري  تياهم زوج در خصوص هيتوج .61
جهـت   1مشخصـات زوج در فـرم شـماره     ثبـت به سطح بـالاتر و  ن يزوج محل سكونت جديد قيدق مهاجرت و آدرس مكتوب اعلام .66

 .لازم يهااعلام به تيم مراقبت محل سكونت جديد جهت پيگيري و مراقبت 
 

 از هدف اختصاصي دوم ي مرتبط با راهبرد دومهافعاليت
 .(بهورز ،كارشناس، كاردان ماما،)پزشك،درمـانياي مختلف بهداشتيـهكاركنان رده تمامآموزش  .6

 پرخطر تالاسمي.مشكوک آموزش زوجين ناقل/ .1

 .قبل از اولين بارداري  1PND آموزش در خصوص اهميت انجام به هنگام و  5دعوت از زوجين پس از دريافت فرم شماره  .7

دوم و سوم به استفاده از روش هاي پيشگيري از بارداري دائمي)مـواردي كـه فرزنـد    ترغيب زوجين شناسايي شده در استراتژي  .4
 سالم داشته و تمايل به داشتن فرزند ديگر ندارند(.

 كاهش هزينه هاي انجام آزمايش هاي ژنتيك. يبرابيمه  از خدمات يهت برخوردارجترغيب زوجين  .5

 .1PNDارجاع زوجين به مركز مشاوره ژنتيك شهرستان جهت انجام هماهنگي هاي لازم با آزمايشگاه ژنتيك براي انجام  .1

 مراجعه نكرده اند. 1PNDپيگيري و آموزش زوجيني كه به هر دليل جهت انجام  .3

 بصورت فصلي. 1در فرم شماره  1PNDدرج تاريخ انجام  .1

 .ين آزمايش ها را انجام نداده انددر زوجيني كه ابصورت فصلي  1 در فرم شماره 1PNDثبت علت عدم انجام  .9

در سـتون   "زوج ناقل/مشـكوک پرخطـر تالاسـمي   "مشخص كـردن زوجـين ناقـل تالاسـمي در پرونـده خـانوار )درج عبـارت         .61
 ملاحظات( در خانه هاي بهداشت و پايگاه هاي بهداشتي جهت انجام مراقبت ويژه.

)با درج دو سـتاره قرمـز    يگاه بهداشتيتالاسمي در دفتر مراقبت ممتد تنظيم خانواده خانه بهداشت/پامشخص كردن زوجين ناقل  .66
 در ستون ملاحظات( جهت انجام مراقبت ويژه. "زوج ناقل/مشكوک پرخطر تالاسمي"و ثبت عبارت 

 از هدف اختصاصي دوم ي مرتبط با راهبرد سومهافعاليت
 .(بهورز ،كارشناس، كاردان ماما،)پزشك،درمـانيمختلف بهداشتياي ـهكاركنان رده تمامآموزش  .6

 آموزش زوجين ناقل/پرخطر تالاسمي. .1

آزمايش هاي تشخيص پـيش  و آموزش در خصوص اهميت انجام به هنگام  5دعوت از زوجين پس از دريافت فرم شماره  .7
 .از تولد

 كاهش هزينه هاي انجام آزمايش هاي ژنتيك. يبرابيمه  از خدمات يجهت برخوردارترغيب زوجين  .4

 .ژهيوانجام مراقبت هاي  يبرااعلام سريع بارداري در زمان وقوع بارداري  تياهم زوج در خصوص هيتوج .5
به مركز مشاوره ژنتيك شهرستان جهت انجام هماهنگي هاي لازم بـا آزمايشـگاه ژنتيـك بـراي انجـام       زوجين باردارارجاع  .1

2PND. 

 مراجعه نكرده اند. 2PNDپيگيري و آموزش زوجيني كه به هر دليل جهت انجام  .3

 .زوجين ارجاع شده به آزمايشگاه ژنتيكجهت اطمينان از مراجعه پيگيري  .1

 از طريق مركز مشاوره ژنتيك.  2PNDپيگيري نتيجه انجام  .9

 ادامه مراقبت بارداري براي موارد داراي جنين سالم يا تالاسمي مينور. .61

 پيگيري تا حصول اطمينان براي موارد نيازمند سقط جنين به علت ابتلاي جنين به تالاسمي ماژور. .66

 .1در فرم شماره  2PNDدرج تاريخ انجام  .61

 .1درج نتيجه بارداري در فرم شماره  .67

 

آخرين  روشي كه در 6در صورتي كه زوجي در طول يك فصل  بيش از يك روش پيشگيري از بارداري استفاده نمايد ، در فرم شماره 

 .روز فصل استفاده شده است گزارش مي گردد
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 ي ژنتيك اداره ـ هامركز مديريت بيماري
ي حاضر برنامه هـاي ژنتيك در سطح كشور است كه درحـالپيشگيـري از بيماريهـاي مسئول اصلي تـدوين و اجـراي برنامه ي ژنتيكاداره

 دار است:هاي فني در قالب وظايف ذيل عهدهپيشگيري از بروز بتـا تـالاسمي مـاژور را بـا مشورت شوراي كشوري و گروه
 ي پيشگيري از بروز بتا تالاسمي ماژور.برنـامه سياستگذاري در راستـاي اجراي استاندارد .6
ي مورد نياز جهت اجـراي بيني، تخصيص و ارسال بودجـهنمودن تمام امكانات لازم جهت اجراي استانـدارد برنامه اعم از پيشفراهم .1

 .برنامه
و آوري، ، معاون تحقيقات و فندرمانمعاون نمايندگان ثابت و فعال از  :از متشكل ژنتيك هايبيمارياز  پيشگيري كشوريتشكيل شوراي  .7

آمـوزش  آزمايشگاه مرجع سلامت، دفاترها و ، مديـران كل، رؤساي ادارهي ژنتيـك، رئـيس اداره هـامـديـريت بيماريمركز  رئيس
 و بهداشت، درمان هاي خاص از وزارتمدارس و پيوند اعضا و بيماري ، بهـداشتخانـواده، گستـرش شبكه سلامت جمعيت وبهداشت، 

 ياپيدميولوژيست، متخصص ژنتيك و تشخيص پيش از تولد، نمايندهآموزش پزشكي، مشاوران كشوري برنامه شامل: هماتولوژيست، 
رحسب ضرورت شامل:  نمايندگان قوه قضائيه)سازمان ثبت اسناد، املاک و پـزشكي شوراي سياستگذاري صدا و سيما و سـاير اعضا بـ

)سازمان تبليغات  ارشادقانوني(، آموزش و پرورش، نيروهـاي نظامي و انتظامي، سـازمـان نظام پـزشكي، شـوراي عـالي بيمه، وزارت 
هاي آموزشي يـا فرهنگي از معاونت ي سراسر كشور و درصورت لزوم نمايندگانيعلميه هاياسلامي( و نمايندگاني از مديريت حوزه

 . ...آوري، دانشگاه آزاد اسلامي، دانشگاه پيام نور و و فن وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشكي، وزارت علوم، تحقيقات

اندارد بخشي و ايجاد بستر مناسب جهت اجراي است در راستاي سياستگذاري و ايجاد هماهنگي درون و بين منظور مشاركتاين شورا به
 شود. مي برنامه تشكيل

 و پيگيري صدور ابلاغ. معاون بهداشتپيشنهاد اعضاي شورا به  .4
  شده كه عبارتند از:گروه فني تشكيل 1از هـاي ژنتيك شوراي كشوري پيشگيري از بيماري :هـاي فنيتشكيل گروه .5

 هـاي غـربـالگريآزمايشگاه ▪

 پيش از تولدص يتشخژنتيك و  تشخيص ▪

 ي تالاسميژهويـ يمشاوره ▪

 مـراقبت ▪

  آموزش ▪

 تحقيقات ▪

هاي ژنتيك و مشاوران برنامه انتخاب و با تـوجه به ها از نمايندگـان مـرتبط اعضاي شوراي پيشگيري از بيمارياعضاي اين گروه
 دان مطلع و از كارشناسان ستاديژنتيك، بنا به ضرورت از استاي ديـد ادارهداد. درضمن بـا تـوجه بـه صلاحدتشكيـل جلسه خـواهن ، مـوضوع
 ها دعوت خواهدشد.ها جهت شركت در جلسهدانشگاه

 دهند. هاي فني برحسب ضرورت تشكيل جلسه ميگروه

براي هاي مورد نياز كشوري هستند كه هر يك با توجه به تخصص شوراي يشـدهدار وظايف تعريفهـاي فني عهدهگروه ي گروه فني:وظيفه

 اند.شدههاي مرتبط تشكيلاختصاصي راجع به موضوعبحث فني و 

 منظور:بخشي بههاي درونانجام هماهنگي .1

 ازطريق كنترل كيفي مستمر؛ هاي تالاسميارتقاي دانش و مهارت پرسنل مسئول انجام آزمايش ▪

هـاي بالقوه در بخش خصوصي از تـوانمندي ي مطلوبو استفاده ازطريق كنترل كيفي مستمرهاي تالاسمي ارتقاي كيفيت انجام آزمايش ▪
 و دولتي؛

 ؛ PNDها و و زنجيره DNAهاي تشخيص پيش از تولد)مرجع و محيطي(، بـررسي ي آزمايشگاهايجاد، توسعه و تكميل شبكه ▪

ل هاي ناقهاي خاص جهت دسترسي هر چه بهتر زوجي همكاري و همـاهنگي بـا مـركـز پيـونـد اعضـا و بيماريتـوسعه ▪
 بضاعت بـه خـدمـات تخصصي و هماهنگي براي پيونـد مغز استخوان.بضاعت و بيكم

 شرح وظايف
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 هاي آموزشي دردست اجرا.بازنگري و تدوين برنامه .3
 هاي آموزشي.ي مواد آموزشي و پيشنهاد شيوهتهيه .1
هـاي علمي و افزايش توانمندي منظورهـاي مناسب بـههـا و ايجاد فرصتهـاي علـوم پـزشكي جهت رفع چـالشتعامـل بـا دانشـگاه .9

 هـا.اجرايي دانشگاه
ي ژنتيك، ازجمله برنامه يبرنامه هاهـاي تحقيقاتي مورد نيـاز ايجـاد بستـر منـاسب جهت تحقيق در سيستم بهداشتي و پيشنهاد موضوع .61

 پيشگيري از بروز موارد جديد بتا تالاسمي ماژور.
 هاي ارشد.ها به مقامخـوراند و تهيه و تحويل گزارشي پسهها، ارائنظارت و پايش برنامه در دانشگاه .66
 آوري اطلاعات، تجزيه و تحليل، تفسير و انتشار آن در قالب گزارش وضعيت برنامه.گرد .61
 سـازي پرسنل.هـاي منـاسب جهت ارتقـاي علمـي و توانمندپيـشنهـاد و ايـجـاد زمينـه .67
 .برنامه منتخب تولوژيست هايهماهاي علمي سالانه جهت برگزاري گردهمايي .64
 هـاي برنامه.ليستها و چكهـاي بـرتـر بـا استفاده از تمام شاخصي دانشگاهبنـدي و اعلام سالانـهرتبه .65
 مدت همكاران جديد استاني.منظور آموزش كوتاهي تالاسمي بهي مراكز دانشگاهي نمونه ازنظر اجراي استاندارد برنامهتعيين و اعلام سالانه .61
 در راستـاي اجـراي بهينه وي تـالاسمي ي ويـژههاي غربالگري، مشاورهآزمايشگاهدر بخش مـديـريت،  گردآوري اطلاعـات سـالانـه .63

 «.مديران و كارشناسان برنامه»توانمندسـازي 
 هاي ژنتيك.از بيماري ها به اعضاي شوراي كشوري پيشگيريارسال دستورالعمل .61
نظارت  ي آموزش/هاي دانشگاهي( درخصوص اجراي برنامه)گروهگـروه اي و همهـاي علوم پـزشكي منطقه/ دانشكدهتعيين دانشگاه .69

 ي ژنتيك)تالاسمي(، مراقبت و پژوهش.آزمايشگاه، مشاوره
 

 معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكده
 هاي گروه پيشگيري و مبارزه با بيماريعهدهدانشگاه/ دانشكده بهدر سطح هـاي ژنتيك هـاي پيشگيري از بيماريمسئوليت اجراي استاندارد برنامه
هاي ژنتيك و پيشگيري از بيماريا با مشورت شوراي دانشگاهي ي پيشگيري از بروز بتـا تالاسمي ماژور راست و درحال حاضر برنامه

 دار است:هاي فني در قالب وظايف ذيل عهدهگروه
 نمودن تمام امكانات لازم جهت اجراي استاندارد برنامه شامل: فراهم .6

هـاي هـاي آمـوزشي بـراي عموم مـردم و گروههـاي لازم جهت اجـراي بـرنـامهبخشي، ازجمله هماهنگيهـاي بينايجاد هماهنگي ▪
 هدف براساس طرح و دستورالعمل مربوط؛

 .برنامه ياجرا جهت نياز مورد يبودجه تخصيصو  جذبمديريت مالي ،  ▪
علوم  يمعاونين امور بهداشتي، درمان، دارو و پژوهشي دانشگاه/ دانشكدههاي ژنتيك متشكل از: تشكيل شوراي دانشگاهي پيشگيري از بيماري .1

مـدارس،  جوانان و بهداشت آمـوزش بهداشت، ارتباطات و،سلامت جمعيت و خانوادههـا، پيشگيري و مبارزه با بيماري پزشكي، مديران گروه
هـاي خاص، ي تالاسمي، مـديـر درمـان، كـارشناس بيماريكارشناس برنامه ،غيرواگير هايبيماري مسئول كارشناسگسترش شبكه و 

شـوراي سياستگذاري ي ، رئيس آزمايشگاه مرجع، نمايندهمنتخب برنامه تالاسمي هماتولوژيستها، كارشناس مسئول امـور آزمـايشگاه
و  آموزش و پرورش، ثبت اسناد :استـاني و سايـر اعضا بـرحسب ضرورت شـامل نمايندگاني از ادارات كـل شـامل و سيمايصـدا 

سازمان گر، سازمان تبليغات اسلامي، پـزشكي قـانوني، رئيس يا معاون هاي بيمهاملاک، نيروهاي نظامي و انتظامي، شـوراي سياستگذاري سازمان
هاي روزنامهي علميه( هاي داراي حـوزههاي علميه)مختص استاناستاني حوزه ي انجمن تـالاسمي، مديريتماينـدهنظام پزشكي استان، ن

علوم، تحقيقات و  هاي مربوط به وزارتهاي علوم پزشكي، دانشگاهو يا فرهنگي دانشگاه محلي و درصورت لزوم نمايندگاني از معاونت آموزشي
 . ...ي و پيام نور و آوري، دانشگاه آزاد اسلامفن

بخشي و و بين  يبخش در راستاي سياستگذاري و ايجاد هماهنگي درونمنظور مشاركت هاي اين شورا سالانه و يا برحسب ضرورت بهجلسه
 شود. ميبستر مناسب جهت اجراي استاندارد برنامه تشكيل ايجاد

 
 

 

 

 اد اعضاي شـورا به ريـاست دانشگاه/ دانشكده و پيگيـري صدور ابـلاغ.پيشنه .7

منتخب برنامه جهت انجام مشاوره تخصصي حضوري/غيرحضوري  در هر استان لازم است يك هماتولوژيست بعنوان هماتولوژيست

انتخاب گردد.در صورت عدم وجود هماتولوژيست در سطح دانشگاه مي توان از بين فوق تخصص/متخصصين داخلي يا اطفال برتر در 

 سطح دانشگاه، فوق تخصص/متخصص منتخب برنامه را جهت انجام مشاوره هاي تخصصي انتخاب نمود.
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است برحسب ضرورت و موضوع خاص در قـالب ي سـالانه ممكنبر جلسههاي ژنتيك علاوهشوراي دانشگاهي پيشگيري از بيماري
  :عبارتند از گروه فني است كه 1و بر اين اساس شوراي دانشگاهي فو  متشكل از  ل جلسه دهنديتشكگروه فني 

 هاي غربالگريهآزمـايشگا ▪

  تشخيص ژنتيك ▪

 ي تـالاسميي ويژهمشاوره ▪

 مراقبت ▪

 آموزش ▪

  تحقيقات ▪

مـوردنظر  هاي ژنتيك و برحسب ارتباط با موضوعبيماريها از بين اعضاي شـوراي دانشگاهي پيشگيري از اعضاي اين گروه
 شوند. ميدعوتهـاي فني دانشگاهي فقط اعضاي مـرتبط هـاي گروه. بنابراين در جلسهشوندميانتخاب

 منظور:بخشي بههاي درونانجام هماهنگي .4

 ؛ دارو و درمان معاونت همكاري با آموزشيو  توجيهي هايجلسهارتقاي آگاهي كاركنان بخش تـزريق خون ازطريق برگزاري  ▪

 )ازطريق مركز تزريق خون(؛ *هشدفوت بيمارانو  *6تالاسميي كل موارد بيماري اعلام سالانه ▪

 ؛ *اعلام مـوارد جـديـد بيمـاري ▪

 هاي تالاسمي)برابر طرح و دستورالعمل مربوط(؛ي آزمـايشهـاي ويژهارتقاي آگاهي كاركنـان آزمـايشگاه ▪

 مراكز آزمايشگاهي؛ يو استاندارد ساز و تجهيز هاي تالاسميآزمايشليست آزمايشگاه مسئول انجام تكميل چك ▪

 هاي گلوبين)درصورت نياز(؛، بررسي زنجيرهPNDو  هـاي تشخيص ژنتيكزمايشگاهانـدازي آپيگيـري جهت راه ▪
 دستورالعمل مربوط.هاي تحت پوشش برابر طرح و ي شهرستاني تـالاسمي و اعضـاي تيم مشـاورهآموزش كارشناسـان برنامه .5
 ي پيشگيري از بروز موارد جديد بتا تالاسمي ماژور.هـاي مورد نياز برنـامهتكثير و ارسال جـزوه .1
 گزارش به مديران ارشد. خورانـد و تهيه و تحويلي پسهـا، ارائهنظارت و پايش شهرستان .3
 وضعيت موجود برنامه. آوري اطلاعات، تجزيه و تحليل، تفسير و انتشار آن در قـالب گزارشگرد .1
 مورد نياز برنامه. انجام تحقيقات .9
ن ياز زوج ـ يط برخ ـيشـرا منتخب برنامه در خصوص  هماتولوژيستبا  پزشك مركز مشاور ه ياوره تلفنمش يط لازم برايا نمودن شرايمه .61

 .د پزشك مشاوريبا صلاحد يمشكوک به تالاسم
 برنامه.منتخب  هماتولوژيست حضور با براي تيم مشاوره ژنتيك هاي توجيهيتشكيل جلسه .66
دي و اعلام سالانهرتبه .61 ا استفاده از شاخصبنـ رتر در اجـراي استاندارد برنامه بـ  هاي مربوط.ليستها و چكي مراكز بهداشت شهرستان بـ

مـدت  منظـور تــوجيه و آمــوزش كوتـاه    در سطح دانشگاه/ دانشكده به تالاسمي يانتخاب مركز بهداشت نمونه ازنظر اجراي استاندارد برنامه .67
 ي تالاسمي.ي ويژهكارشناسان برنامه و اعضاي تيم مشاور

 ها.هماهنگي مركز مديريت بيماريمدت به مراكز دانشگاهي نمونه با  اعزام كارشناسان جديد برنامه جهت توجيه و آموزش كوتاه .64

 دريافتي در آرشيـو قسمت مربـوط.هـاي مديريتي هـا و نامها، دستـورالعملهـ، جـزوههـاكتابداري تمام بـايگاني و نگه .65
 پاسخ مناسب. و پيگيري تـا دريافت  هابه مـركـز مديريت بيماري نظر، پيشنهادات در سطح دانشگاه و انعكاسگردآوري نقطه .61
ي تحت پـوشش دانشـگاه/ دانشـكده بـه معاونـت   خارج از منطقهبه  يتالاسمپرخطر  مشكوکهـاي ناقـل / اعلام مـوارد مهاجـرت زوج .63

، بـه مركـز   هـا شـده از سـاير دانشـگاه   دريافـت  يجابجايي زوجين ناقل/مشكوک پرخطر تالاسـم  هايگزارش و ارسال بهداشتي دانشگاه مقصد
 .بهداشت شهرستان مربوطه

مـورد   يل ـيتكم ش هـاي يانجام آزمـا  ي( برايا خصوصيو/ يمرجع)دولت /آزمايشگاه هايشگاهيآزما نييتع جهت لازم يها يانجام هماهنگ .61
/ شـگاه يشهرسـتانها بـه آزما   يغربـالگر  يهـا  شـگاه يارسـال نمونـه از آزما   يلازم بـرا ط يشراجاد يو ان و الكتروفورز( يتي)فرنياز در برنامه

 مذكور. يشگاه هايآزما

 .هامـركـز مديريت بيمارينيـاز به مـورد  هـا و اطلاعـاتمـوقع تمام فـرمارسـال بـه .69
 

. 
 

                                                           

 نمايند.خون مي تزريقبار در سال  6-1 حداقل  اينترمديا بيماران تالاسمي.شودمينمايند( خون مي تزريقبار در سال  6-1 حداقل)اينترمدياو  ماژور تالاسميشامل بيماران  *

-توجه: بر اساس تغييرات به عمل آمده در اين نسخه از دستورالعمل، زوجين ناقل قطعي كه از ميان زوجين كم خطر تشخيص داده مي

 شت گزارش شوند.به ستاد وزارت بهدا -باشدكه ضميمه اين نسخه دستورالعمل مي-« بررسي زوجين كم خطر»نامه شوند طبق شيوه
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 بهداشت شهرستان مركز
، دايتـه ـهمـاهنگي،   .دارد عهـده هـب ـ يك از جملـه تالاسـم  ي ـژنت يهـا  هـام ــراي برنـمهمي در اج لي وـرستان نقش اصـبهداشت شه زـركـم
 پيشـگيري و  واحـد  يهعهـد بهان نيز ـصحيح برنامه در شهرست اجراي مطلوب و .است زـركـماين  وظايف از هـامـبرنايش ـو پ نظارت ،وزشـآم
 است:رح ذيل ـوظايف آن به ش ترينهممه ـبوده ك اـهبيماريارزه با ـمب
 ،انـداشت شهرستـبه، مـركـز درمـانو  بهداشتي رؤسـاي شبكه :متشكل ازشهرستان  هاي ژنتيكشوراي پيشگيري از بيماري تشكيل .6

 جوانان و آمـوزش بهداشت، بهداشتارتباطات و،  سلامت جمعيت و خانوادهها، پيشگيـري و مبارزه با بيماري مسئولين واحدهاي
 يتالاسمي، مدير درمان، رئيس آزمايشگاه ويژه يهـاي غيرواگير، كارشناس برنامهو كارشناس مسئول بيماري شبكهمـدارس، گسترش 

مي شهرستان، سرپرستار/ مسئول مركز تـزريق خون، ي تـالاسي ويـژهشهرستان، پـزشك و كـارشناس تيم مشـاورههاي تالاسمي آزمايش
آموزش و پـرورش، ثبت اسناد و املاک،  :هاياز اداره ها و ساير اعضا برحسب ضرورت شامل نمايندگانيامور آزمايشگاهكارشناس مسئول 

 نظام سازمان معاون يا، رئيس قانوني پزشكي، اسلامي گر، سازمان تبليغاتهاي بيمهو انتظامي، شوراي سياستگذاري سازمان نظامي نيروهاي
ي علميـه(، هـاي داراي حـوزهشـهرستانعلميه)مختص هـاي ي انجمن تالاسمي، نمايندگاني از حوزهپزشكي استان، نماينده

پزشكي، علوم  هـايهـا/ دانشكدههـاي محلي و درصـورت لـزوم نمايندگـاني از معاونت آمـوزشي و يـا فـرهنگي دانشگاهروزنـامـه
 . ...هاي عالي، دانشگاه آزاد اسلامي و پيام نور و آوري، آموزشكدههـاي مربوط بـه وزارت علوم، تحقيقات و فنهـا/ دانشكدهدانشگاه

بخشـي و  و بين  يبخش در راستاي سياستگذاري و ايجاد هماهنگي درونمنظور مشاركت هاي اين شورا سالانه و يا برحسب ضرورت بهجلسه
 شود.  ميايجاد بستر مناسب جهت اجراي استاندارد برنامه تشكيل

 پيشنهاد اعضاي شورا به رئيس شبكه و پيگيري صدور ابلاغ. .1
 منظور:بخشي بههاي درونانجام هماهنگي .7

ي ويـژه  هـاي آزمايشـگاه  هايفعاليت بر نظارتو  هيآزمايشگا هايليستچك تكميل و ...( و مناسب كيت، كانترسل)آزمايشگاهي مراكز تجهيز ▪
 هاي تالاسمي)برابر طرح و دستورالعمل مربوط(؛آزمايش

 ي همكاري و هماهنگي با بخش تزريق خون جهت:توسعه ▪

 ؛  *اعلام موارد جديد بيماري ─

 ؛*ي كل موارد بتا تالاسمي ماژوراعلام سالانه ─

 ؛*ي كل موارد فوت بتا تالاسمي ماژوراعلام سالانه ─

 ي تالاسمي ؛ي ويژهمشاورهدرمـاني به مركز بهداشتي *راهنمايي و ارجاع والدين بيمـاران ─

ي سرپرسـتار/  عهـده دقت در صحت و حسـن اجــراي مــوارد فــو  بـه      ي جداگانـه.پـوشه مرتبط در يفرم ها يتمامبايگاني  ─
 مسئـول بخش تزريق خون است.

 .در زمان مشخص شده جنين تالاسمي ماژورقانوني انجام مكاتبه با پزشكي قانوني استان جهت تسهيل در سقط  .4

هــاي تالاسـمي   جهـت انجـام آزمـايش    6هاي مــورد تــأييد  آزمايشگاهي تالاسمي و ي مشاورهدرماني ويژهكز بهداشتيااعلام اسامي و نشاني مر .5
 ي ثبت اسناد و املاک شهرستان.هنگام ازدواج به اداره

 درماني ازجمله:هـاي آموزشي مرتبط با كاركنان بهداشتيانجام فعاليت .1

)پزشـك/   انيـدرمراكز بهداشتيـجهت همكاران در مماژور  تالاسمي ي پيشگيـري از بـروز بتابرنـامه دستورالعمل وجيهـت و وزشـآم ▪
   .كارشناس/ كاردان/ بهورز(

   .محيطيسطوح ارسال آن به  هاي مربوط وفرم و دستورالعمل تكثير ▪

 هاي آموزشي.و همكاران آزمايشگاه در برنامهمشاوره  تيم ، اعضايامهـادي برنـستكارشناس جهت شركت  ريزيبرنامه ▪

  ي تالاسمي.و صدور ابلاغ جهت اعضاي تيم مشاوره تالاسمي يهمشاور يهژـدرماني ويبهداشتي مركز تعيين .3

 ي تالاسمي.تعيين و ابقاي پـزشك موقت و مطلع در تيم مشـاوره درصـورت تقاضاي مرخصي از سوي پزشك مشاوره .1
 پوشش. درماني شهري و روستايي تحت تالاسمي به مراكز بهداشتيي ي مشاورهدرمـاني ويـژهمعرفي و اعلام نشاني مـركـز بهداشتي .9

   .اجراي صحيح برنامه بر نظارت .61
   خـوراند.ي پسو ارائه ربوطـهاي مليست چكمحيطي توسط  عملكرد سطوحمستمر پايش نظارت و  .66
 .ارسال آن به معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكده و ماژور تالاسمي اپيدميولوژيك بروزبررسي  فرم كميلت .61

                                                           

 نمايند.خون مي تزريقبار در سال  6-1 حداقل  اينترمديا بيماران تالاسمي.شودمينمايند( خون مي تزريقبار در سال  6-1 حداقل)اينترمدياو  ماژور تالاسميشامل بيماران  *
 شود.ي ثبت اسناد و املاک شهرستان اعلام. بديهي است هرگونه تغيير در نشاني يا اسامي بايد بصورت فوري به معاونت بهداشتي دانشگاه و اداره6
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 .يتالاسم پرخطرمشكوک / هـاي نـاقلاعلام مهاجرت زوج .67

 

 
 
جهـت   هدرمـاني مربوط ـ به مركـز بهداشـتي   ،ي تالاسميي مشاورهدرمـاني ويـژهشـده از مـركـز بهـداشتيدريافت 5ي رم شمارهارسال فـ .64

 .لازمهاي پيگيريانجام 
 
 بـه معاونت بهداشتي دانشـگاه/ دانشكده. 1و  4ي هـاي شمارهموقع فرمبندي و ارسـال بهجمع .65

در مراكـز   مقايسه مراكز بهداشتي درماني بر اساس شاخص هاي برنامه و رتبه بندي آنها جهت تشويق مراكز فعال و رفع مشكلات موجود .61
 داراي عملكرد ضعيف.

 .و مركز بهداشتي درماني مربوطه ،  به تيم مشاوره ژنتيك 9شناسايي شده جديد بر اساس فرم شماره  والدين بيماران تالاسميمعرفي  .63

توسط تيم  شدهاعلام  شناسايي شده در استراتژي سومپرخطر مشكوک هـاي نـاقـل/ زوجدر عدم مـراجعه بيش از سه ماه موارد پيگيـري  .11
 شود.ميدرماني انجامو با مشاركت مراكز بهداشتي يتلفنبه صورت ي اداري و يا ين پيگيري ازطريق مكاتبهامشاوره. 

 هاي هدف.هاي آموزشي مرتبط با گروهو اجراي فعاليت مديريت ، هماهنگي .69
  .مورد نياز برنامه مطابق دستورالعمل تحقيقات نجاما .11
 ـ و تالاسـمي در شهرسـتان   برنــامه  اجـراي  وضعيت مـوجـوددر قـالب  اطلاعاتانتشار ، تفسير وتحليل ه وـتجزي ، آوريگرد .16 ي يـك  هارائ

 انشگاه/ دانشكده.نسخه به معاونت بهداشتي د

 .كيدر پورتال اداره ژنت وارد شدهاطلاعات  يبررس مديريت و .11
 )مشاوره، آزمايشگاه و ...(.هدر آرشيـو قسمت مـربوط هـاي مـديريتينامهها و ها، دستورالعملها، جزوهكتاببايگاني و نگهداري تمام  .17
پاسـخ   دريافـت دانشگاه/ دانشكده و پيگيري تا  و انعكاس به معاونت بهداشتيو انتقادات در سطح شهرستان  نظر، پيشنهاداتگردآوري نقطه .14

 مناسب.

 
 

 (غربالگريهاي آزمايشگاههاي تالاسمي)ي آزمايشآزمايشگاه ويژه
تالاسـمي   يهعنوان آزمايشگاه ويژهـو ب شدهجهزمتالاسمي  ياهـآزمايش درماني جهت انجامهاي مراكز بهداشتيدر هر شهرستان يكي از آزمايشگاه

 .شودانجام است ازدواج ازبل ق هايآزمايش ساير انجام مسئولآزمايشگاهي كه  تالاسمي در هايآزمايش شودشود. ترجيحاً پيشنهادميميانتخاب

 تالاسـمي هاي بهداشت شهرستان داراي امكانات لازم جهت انجام آزمايشز ـركـوشش مـاي تحت پـهايشگاهـورتي كه هيچ يك از آزمـدرص
سـاير  امكانـات  از هـا  و امـور آزمايشـگاه  ي بهداشت، درمـان  شبكه تواند با هماهنگي مدير درماند، رئيس مركز بهداشت شهرستان ميننباش
 .كنداستفاده تالاسمي( يهايشگاهي برنامـوازين آزمـايت مـه رعـآنها ب الزامرارداد و ـهاي خصوصي)با عقد قهاي دولتي يا آزمايشگاهبخش

توجـه قـرار    وردا مهـايشـآيد كه كنترل كيفي آزم عملنحوي بهفو  به هايها بايد هماهنگي با بخشدرصورت استفاده از هر يك از آزمايشگاه
 يهرا داشته و رعايت فاصـل  آزمايش هاي تالاسميانجام  ابليتـق ود كه از هر حيثـشهمچنين بايد آزمايشگاهي انتخاب .گردد اجـراو  گرفته

 تالاسمي مورد توجه قرارگيرد. يهمشاور يهدرماني ويژبهداشتي تا مركز آزمايشگاه

  براي اعلام مهاجرت زوج ناقل/ مشكوك پرخطر تالاسمي به شهرستان خارج از محدوده دانشگاه ، به همراه نامه گزارش
 گردد.مهاجرت،پرونده زوجين نيز در داخل پاكت قرار داده شده و به معاونت بهداشتي دانشگاه ارسال مي

 نيست()نيازي به ارسال محرمانه مكاتبات و پرونده 
 

  براي اعلام مهاجرت زوج ناقل/ مشكوك پرخطر تالاسمي به شهرستان ديگر در محدوده دانشگاه ، به همراه نامه گزارش
مهاجرت،پرونده زوجين نيز در داخل پاكت قرار داده شده و به شهرستان مقصد ارسال شده و رونوشت نامه به معاونت 

 گردد.بهداشتي دانشگاه ارسال مي

به شهرستان مربوطه ارسال مي گردد و رونوشت  5باشند، فرم شماره درصورتي كه زوجين ساكن شهرستـان ديگري در استان  تذكر:
 شود.مي  ارسال به معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكدهنامه 

 
از طريق مركز بهداشت شهرستان به  5باشند، فرم شماره درصورتي كه زوجين ساكن شهرستـان ديگري در ساير استان ها  تذكر:

ا به معاونت بهداشتي دانشگاه/ نيز فرم مذكور ر ارسال شده و معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكده معاونت بهداشتي دانشگاه/ دانشكده
 مقصد ارسال مي نمايد. دانشكده
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 نظـارت شـركت  و  هـاي آمـوزش  و دولتي( بايد در برنامـه  خصوصيها )هاي تالاسمي در اين آزمايشگاهكاركنان مرتبط با آزمايش تبصره:
 .ندينما

 ـ  ـات ــه از دفـامـنافت معرفيـمتقاضيان ازدواج از نقاط شهري و روستايي پس از دري غـربــالگري  ايشگاه ـه آزم ــر رسـمي ثبـت ازدواج ب
بتا )تالاسـمي  نـاقلافراد ، آزمايش مربوط به شناسايي ازدواجهـاي معمول آزمايش انجام رـبعلاوه ـدايـذكور بـآزمايشگاه مكنند. ميمراجعه

 CBCثبت در دفتر درخواستي را هاي آورده و نتايج آزمايش عملتالاسمي به ياهايشـرا براساس الگوريتم كشوري آزم (الاسمي مينورـت

 .وارد نمايد

 

 
 
 
 

 
 ي تالاسمهاي آزمايش يزيژ آزمايشگا  كاركلا  زظايف 

 . CBCثبت در دفتر  كننده به آزمايشگاهازدواج مراجعه متقاضيان هاي تـالاسمي تمامو نتايج آزمايشثبت مشخصات  .6

 .يريانجام نمونه گ قبل از هادفاتـر عقد و اطمينان از تطبيق عكس برجسته دار و ممهور به مهري عكسهامـنمعرفي قيدق يتؤر .1

 
 
 .هاي تالاسميالگوريتم كشوري آزمايش بر اساسمتقاضيان ازدواج  تمام برايانجام آزمايش  .7

نامه از دفاتر هـاي مـراحل اول تـا سـوم الگوريتم كشوري تشخيص تالاسمي در متقاضيان ازدواج كه داراي معرفي تبصره: انجام آزمايش
 گيرد.ي تالاسمي انجامرسمي ازدواج مي باشند  توسط آزمايشگاه و بدون درخواست پزشك مسئول مشاوره

 .هاي تالاسمياز انجام آزمايش پس ،متقاضيان ازدواج يش براير آزمايتفسا ـاز هرگونه اظهارنظر و ي خودداري .4

 

 مسئول مشاوره. پزشك درخواست براساس استراتژي سومدر قالب  ارجاعي يبه تالاسم مشكوک زوجين هايآزمايشانجام  .5
 .ي برابر طرح و دستورالعمل ابلاغيهـاي تالاسمكيفي آزمـايش كنتـرللازم در راستاي  اقداماتانجام  .1
 ي تالاسمي.ي ويژهكل متقاضيان ازدواج به تيم مشاوره آمار فصلياعلام  .3

 .كيم مشاوره ژنتيجاد تعامل مطلوب با تيا .1
 .آزمايشگاهدريـافتي در آرشيو  هاي مديريتينامه هـا وهـا، دستـورالعملهـا، جـزوهداري تمـام كتاببـايگاني و نـگه .9

 . سال 71ن ازدواج به مدت يداوطلب  CBCدفتر ثبت  يو نگهدار يگانيبا .61

پزشك تيم  تهيه و ارسال نمونه هاي لازم براي انجام آزمايش هاي تكميلي به آزمايشگاه تعيين شده از سوي مركز بهداشت شهرستان/استان ، با درخواست .66
 .مشاوره ژنتيك

 .كيم مشاوره ژنتيتل آن به يو تحو از آزمايشگاه منتخب يليتكم يش هايجه آزمايافت نتيدر .61

 شهرستانهايي كه ميزان بار مراجعه به آزمايشگاه بالا باشد مي توان با توجه به شرايط شهرستان به يكي از دو روش زير اقدام كرد:در 
 

 افزايش تعداد پرسنل آزمايشگاه غربالگري .1

 در سطح شهرستان 2ايجاد مركز غربالگري شماره  .2

باشنـد، فقط با درخـواست عكس دار و نـامـه از دفـاتـر رسمي ثبت ازدواج نداشتهدرصـورتي كـه متقاضيان ازدواج معرفي : 1تذكر
كرد و تـوان جهت انجام آزمايش اقدامدار ميي شناسنامه يا كارت شناسايي معتبر عكسي ژنتيك و با ارائهممهور به مهر تيم مشاوره
 واست، به هيچ وجه نبايد پذيرش گردند.زوجين فاقد معرفي يا درخ

 
: معرفي نامه هاي ارسالي از دفـاتـر رسمي ثبت ازدواج يا تيم مشاوره ژنتيك كه فاقد عكس ممهور شده زوجين هستند به هيچ  2تذكر

 وجه در آزمايشگاه قابل قبول نمي باشند.
 
 

نتايج آزمايش هاي زوجين بايستي توسط پرسنل آزمايشگاه به تيم مشاوره ژنتيك تحويل داده شده و از تحويل آن به زوجين جداً 

 خودداري گردد.
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از  به منظور اجتناب كيشگاه ژنتيو ارسال به آزما )تعيين موتاسيون(PND ي اول هاي مرحلههاي لازم جهت انجام آزمايشتهيه نمونه .67
 هاي ژنتيك.ارجاع افراد به آزمايشگاه

 

 

 ژنتيك يهمشاور يهدرماني ويژمركز بهداشتي
ه آزمايشگاه ـدرماني بترين مركز بهداشتيترجيحاً نزديك،  درماني موجودز بهداشتيـد يكي از مراكـان بايـبهداشت شهرستز ـركـرئيس م

درماني خدمات بهداشتي يهضمن ارائ تا نمايدانتخاب ژنتيك يهمشاور يهدرماني ويژعنوان مركز بهداشتيهـرا ب تالاسمي هايآزمايش يهويژ
 .گيردعهده بهآن شهرستان را  يشدهشناسايي يتالاسم اي ناقلـهزوج براي هژـوي يهوليت مشاورـمسئ ،وششـبه جمعيت تحت پ

 

      
 كيط مركز بهداشتي درماني ويژه مشاوره ژنتيشرا
 ر را دارا باشد:يط زيك شرايك در شهرستان لازم است مركز مشاوره ژنتيژنت يمطلوب برنامه ها ياجرا يبرا     
  از شهر قرار گرفته باشد. يمناسب نقطهمردم در  يلحاظ دسترسبه 

 ك باشد.ينزد يشگاه تالاسميتاحد امكان به آزما 

  ،تا حد امكان مجاور هم باشد مشاوره ميت اتا  پزشك و كارشناس/كاردان جهت تسهيل و ايجاد ارتباط مطلوب. 

  دستگاه دورنگار باشد.م و يخط تلفن مستقمجهز به 

 كر باشد.يانه به همراه اسپيستم كامل رايمجهز به س 

 يمجهز به خط پرسرعت ا( نترنتADSL .باشد ) 

 لازم درمركز موجود باشد. يدفاتر و فرم ها 

 ك باشد.يژه مركز مشاوره ژنتيمهر و يدارا 

 مطلوب آمار ، مستندات و پرونده ها وجود داشته باشد. يگانيبا يمناسب برا يزات ، لوازم و فضايتجه 

 
 كيط اتاق مشاوره ژنتيشرا     

 
 وار نصب نباشد.يد يبر رو يپوستر و مواد آموزش 

 ه مناسب باشد.يو تهو ينور كاف يدارا 

 حضور افراد فراهم باشد. يبرا يكاف يمستقر شده و فضا يزات لازم به راحتيانتخاب گردد كه تجه يمساحت اتا  به اندازه ا 

 حداقل هشت نفر در داخل اتا  موجود باشد. يراحت و مناسب برا يصندل 

 در داخل اتا  وجود نداشته باشد. يل اضافيوسا 

 ط مشاوره استاندارد باشد.يها منطبق با شرا يدمان اتا  و صندليچ 

 
 تيم مشاوره 

 ـنتژمشـاوره  . هنگام ازدواج اسـت  ييو راهنما اي عموميـهمتمايز از آموزشكاملا تالاسمي  يهويژ يهمشاور  يت هـا ي ـفعال يتمـام  ر سـاخت ي ـز كي
 شود.  انجام كيزنت توسط تيم مشاورهبايـد  همين دليلو بهها است  يماريو مبارزه با ب يريشگيپ

 .مي باشدمامايي( يا روانشناسي، پرستاري ، يبهداشتهاي رشته ازترجيحاً )/كاردانو يك كارشناس عنوان پزشك مشاوراز يك پزشك به اين تيم متشكل

، درمـاني در مركز بهداشـتي  زانهار روـر كبـعلاوه ،مشاوره تيم ياعضا .سپري نمايدحضوري و غير صورت حضوريبههاي لازم را آموزش بايد اين تيم
وط به مشاورهفعاليت مشاوره، عنوان پزشك و كارشناسبه  دهند.مي ي تالاسمي را ارائهي ويـژههاي مربـ
 

شده توسط آزمايشگاه ي شهرستان و برابر ضوابط تعييني لازم را بـرحسب درخـواست پـزشك تيـم مشـاورهبايـد نمونـهآزمـايشـگاه 
پيش از تولد  به  ي خدمات آزمايشگاهي ژنتيك و تشخيصي شبكهبرنامه 3ي همراه فرم شمارهژنتيك تهيه نموده و جهت آزمـايش به

 نمايد.ارسال  آزمـايشگاه
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 ك شهرستانيط پزشك مشاور ژنتيشرا

 
 ترجيحاً استخدام رسمي. يپزشك عموم 

 و مشاوره كيعلاقمند به موضوعات ژنت. 

 ارتباط مطلوب با مراجعه كنندگان يمهارت لازم در برقرار يدارا. 

 (.درصورت ضرورت)استان يمقدمات يشركت در آموزش ها 

 ياستان يو بازآموز يآموزش يشركت در دوره ها. 

 يكشور يو بازآموز يآموزش يشركت در دوره ها و آزمون ها. 

 كيم مشاوره ژنتيت در تيفعال يتعهد حداقل دو ساله برا يدارا. 
       

 ك شهرستانيط كارشناس/كاردان مشاور ژنتيشرا 
 

 و ... يي،ماماي، پرستار يخصوصا بهداشت عموم يبهداشت يدر رشته ها كارشناس/كاردان 

 ياستخدام رسم. 

 و مشاوره كيعلاقمند به موضوعات ژنت. 

 ارتباط مطلوب با مراجعه كنندگان يمهارت لازم در برقرار يدارا. 

 آشنا به آداب و رسوم و فرهنگ منطقه. 

 (.درصورت ضرورت)استان يمقدمات يشركت در آموزش ها 

 ياستان يو بازآموز يآموزش يشركت در دوره ها. 

 

 مشاوره  ميتف يوظا
هــاي  و انجـام اقـدام   اسـتراتژي سـوم   در قالـب  دهـشهاي ارجاعزوج و ازدواج اضيـمتقهـاي در زوجالاسمي ـت هـايشـايـر آزمـتفسي .6

 )جزء وظايف اختصاصي پزشك( .وريـالگوريتم كش راساسببعدي 

م يت ـه ـبشده  ارجاع موارد سايروهستند كه مرد و زن هر دو داراي اندكس هاي پايين تر از حد طبيعي  يمتقاضيان ازدواجثبت مشخصات  .1
 كارشناس/كاردان( يفه اختصاصي)وظ .م مشاورهين به تيدر دفتر ثبت مراجع مشاوره

 
 
 م به ازدواج دارنديكه تصم تالاسميهاي ناقل كتبي از زوج ياخذ تعهدنامه .7

ي ، فـرم شـماره  1ي فرم شمارهش ها ،يج آزماينتاشامل:  ن پروندهيكه ا يپرخطر تالاسممشكوک هـاي ناقل / بـراي زوج تشكيل پـرونـده .4
 كارشناس/كاردان( يفه اختصاصي)وظ .و تعهد نامه است 5 ي مشـاوره، فرم شماره ژهيوي ، پرسشنامه7

 ماژور. كم خطر در بروز تالاسميمشكوک ويژه زوجين ك گواهي انجام مشاوره ژنتي ل فرميتكم .5

)جزء  .دارند تالاسمي هايانجام آزمايشبهتمايل  دفـاتـر رسمي ثبت ازدواجكه قبل از مراجعه به  يازدواج داوطلباندرخواست انجام آزمايش براي  .1
 وظايف اختصاصي پزشك(

 

 پزشك( يف اختصاصي)جزء وظا .هاي تكميليدرخواست آزمايش .3

 پزشك( يف اختصاصيوظا )جزء .براساس الگوريتم كشوري فقر آهن خونيكم درمان .1

ف ي)جزء وظاها.و ساير هموگلوبينوپاتي تالاسمي مينور به موارد مشكوک منتخب برنامه در خصوص هماتولوژيستمشورت با  .9
 پزشك( ياختصاص

 شهرستان بايستي متناسب با تعداد مراجعين و جمعيت منطقه تحت پوشش تعيين گردد.تعداد اعضاي تيم مشاوره در 

در حدي كه  همشاور به تيم بالا بودن بار مراجعهو يا  وبژه مشاوره ژنتيكدرماني مركز بهداشتي راجعهـم بارودن ـببالا  درصورت
يك يا هر دو  ،شهرستان و موافقت رئيس مركز بهداشت شهرستان ژنتيكپيشنهاد كارشناس  به موجب خدشه به كيفيت مشاوره شود،

 د.ـرنيـگمي عهدهبـهالاسمي را ـت يهژـوي يهاورـوليت مشـمسئفقط  درمانيز بهداشتيـركـمستقل از كاركنان م ،مشاورهتيم عضو 
 ت ويژه بـرخوردار است.سـال از اهمي 2بـودن اين افـراد حداقـل بـراي مـدت تحت هـر يك از اين شـرايط ثـابت

 

 .لزومي نداردسالم باشند  نفر ر دوـا هـازدواج كه يكي ي متقاضيان مشخصات آن دسته ازتوجه: ثبت 
 

 در صدور اين درخواست لازم است عكس زوجين بر روي درخواست ضميمه شده و عكس ها ممهور به مهر مركز مشاوره ژنتيك گردد. تذكر:
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 پيگيري زوجين نيازمند به پيگيري تلفني. .61

 توسط افراد. داروآموزش صحيح به موارد نيازمند آهن درماني و اطمينان از مصرف صحيح  .66

بهداشـت  بـه مركـز    تالاسـمي  پرخطـر مشـكوک  ناقـل/  زوجين براي(5 يهرم شمارـف) ژنتيك فرم اعلام وضعيت مراقبتتكميل و ارسال  .61
شهرسـتان   ي اصـلي بـه مركـز بهداشـت    ي زوج ناقـل بايگـاني و نسـخه   در پروندهشـود، يك نسخه مي. اين فـرم در دو نسخه تهيهشهرستان
 شود.ميارسال

 

 كارشناس/كاردان( يفه اختصاصي)وظ. به مـركـز بهداشت شهرستـان در پايان هر فصل 4 يهفرم شمارتكميل و ارسال  .67

بـه مـركــز بهداشـت     از استراتژي سـوم  شـدهارجاع پرخطرمشكوک هـاي ناقـل/ زوجدر ي بيش از سـه مـاه اعلام مـوارد عـدم مـراجعه .64
   كارشناس/كاردان( يفه اختصاصي)وظشهرستان. 

 .سوم به مركز ارجاع دهنده يدر قالب استراتژ دهـشارجاعهـاي زوج ييت نهايوضع خـورانـد مناسب درخصوصي پسارائـه .65
ي ي شـبكه برنامـه  7ي و براسـاس فـرم شـماره    ناقـل  هـاي زوجبه وضعيت با توجه  PNDو دوم  )تعيين موتاسيون(اول يهارجاع جهت انجام مرحل .61

 شده.اييد ت يشگاه هايآزمااز تولد به خدمات آزمايشگاهي ژنتيك و تشخيص پيش 

داده  هاي تـالاسمي ارجاعي آزمايشگيري به آزمايشگاه ويژه)تعيين موتـاسيون( زوجين براي نمونه PNDي اول جهت انجام مـرحلهتبصره: 
)هزينه هاي مربوطه با عقد قرارداد  داد.ها را در اسـرع وقت مستقيم به آزمايشگاه ژنتيك ارجاعشوند، ولي درصـورت بـارداري بايـد زوجمي

 شود.(جام دهنده آزمايش مبادله ميبين آزمايشگاه تهيه كننده نمونه و ان

 
 

 
 ـا نينترمـد يا يماران تالاسمين بي)والدتالاسمي /مشكوک پرخطراي ناقلـهتالاسمي با زوج يهويژ يهمشاورانجام  .63  يمحسـوب م ـ  يز ناقـل تالاسـم  ي

   گردند(

 
 

 پزشك( يف اختصاصي)جزء وظا .نظارت بـر فعاليت كارشناس/ كاردان مشاوره .61

بکوده و بکه    پزشکك  يف اختصاصي)جزء وظا .ورالعمل كشوريـدستا ـوني مطابق بـانـراحل قـم تمامصدور گواهي ازدواج پس از طي  .69
 (باشد يض نميچ وجه قابل تفويه

بـا ضـرب مهـر بـر      ، براساس اعلام نظر كارشناس تيم مشاورهپرخطر مشكوک /هـاي ناقل ي زوجگواهي برخورداري از تسهيلات ويـژه .11
 كارشناس/كاردان مشاوره( يف اختصاصي)جزء وظا .و تعيين ميزان برخورداري از تسهيلات بر اساس شرايط زوج 7روي فرم شماره 

و معرفي زوج به شهرستان و تيم مراقبت فقط زماني صورت مي گيرد كه تشخيص زوجين ناقل/مشكوك پرخطر   5تكميل فرم شماره 
 تالاسمي نهايي گردد.

 

  مشاوره استاندارد و مطلوب با زوجين ناقل/مشكوك پرخطر تالاسمي ،باعث تسهيل مراقبت زوجين و حتي ايجاد خود مراقبتي مي
 دد.گردد و  به هر ميزان مشاوره زوجين ضعيف باشد باعث ايجاد بار مضاعف بر تيم مراقبت و تضعيف خود مراقبتي زوجين مي گر

 
 دخالت در تصميم گيري و تحميل يك تصميم به فرد نيست. آموزش دادن و راهنمايي صرف، مشاوره هرگز فراموش نكنيم كه

 مشاوره عبارت است از : آموزش و راهنمايي موثر كه باعث ايجاد توان تصميم گيري درست و آگاهانه توسط فرد مي گردد. 
 گردد تا تصميم آگاهانه اي اتخاذ نمايد.در طي فرايند مشاوره فرد توانمند مي 

 
 ،موثر و مطلوب از مراجعه كننده را دريافت كرده  و با استفاده از دانش ژنتيك  خطرات  مشاور ژنتيك بايد بتواند شرح حال كامل

كند كه مراجعه بيماري را از نظر جسمي ،رواني ،اقتصادي و ژنتيكي به مراجعه كننده  گوشزد نموده و در نهايت اطمينان حاصل 
 كننده مطالب را به طور كامل دريافت و درك كرده و با آگاهي كامل تصميم گيري مي نمايد.

 

اكتفا شود و از ذكر ناقل بودن يا  «آزمايش هاي تالاسمي انجام شد»در گواهي هاي صادر شده جهت دفاتر ازدواج صرفا بايد به عبارت 

 نبودن زوج  خودداري گردد.
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پزشـك   توسـط  مرخصـي  ي تــالاسمي درصــورت درخــواست   مشـاوره ن يجانشپزشك ن ييتع اطلاع به مركز بهداشت شهرستان جهت .16

 پزشك( يف اختصاصي)جزء وظا .مشاور

 .مارين بيد جهت مشاوره با والديماران جديب ييارتباط مناسب و مستمر با مـركـز تزريق خـون درخصوص شناسا .11
 .  مركز مشاورهدر آرشيو هاي مديريتي دريافتي ها و نامهها، دستورالعمل، جزوههاداري و بايگاني تمام كتابنگه .17

 سال 71دفتر ثبت مشخصات مراجعه كنندگان به مركز مشاوره به مدت  يو نگهدار يگانيبا .14

  
 ي تالاسميبرنامه منتخب هماتولوژيستوظايف 

 :وظايف تخصصي .1

 الف( ارائه مشورت تخصصي در خصوص تشخيص وضعيت زوجين ارجاع شده

 برنامه يدستورالعمل كشور بر اساس مشورتي رـلام نظـجهت اع كيم مشاوره ژنتيشده از ت اعـوارد ارجـرش مـپذي. 

 به مشاوره ژنتيك 1 يهموارد ارجاع براساس فرم شمار تمام در خصوص وضعيت زوجين براي نهايي اعلام نظر مشورتي. 
 در مواقع لزوم. پزشك مشاور هب يرحضوريمشاوره غ ارائه 

 97تدوين  «بررسي وضعيت زوجين كم خطر»بررسي وضعيت و تكميل خدمات زوجين كم خطر ارجاع شده بر اساس شيوه نامه  ب(

  بديهي است هماتولوژيست از كليه نتايج آزمايشات به عمل آمده زوجين كه توسط بررسي باليني و آزمايشگاهي بيشتر در صورت ضرورت(

 بهره برداري لازم تشخيصي را خواهد نمود.( ها تحويل شده استمشاور ژنتيك به آن

  در صورت ضرورت، زوج كم خطر توسط هماتولوژيست منتخب به آزمايشگاه تشخيص ژنتيك منتخب جهت تشخيص نهايي معرفي
گيرد و ( توسط هماتولژيست به همراه فرم زوج كم خطر صورت ميPND) 7زوج كم خطر با تكميل فرم شماره معرفي شود ) مي

 اين فرم ارجاع ايشان نبايد انجام شود(.بدون 

 بتا شناسايي  زوج ناقل تالاسمي، ايشاندر صورتي كه از ميان زوجين كم خطر مراجعه كننده به يست منتخب موظف است هماتولو

به تيم مشاوره ژنتيك مراتب را تكميل شده توسط آزمايشگاه تشخيص ژنتيك،  7از طريق فرم زوج كم خطر به همراه فرم شماره  ،شود
 . ارسال نمايد.ارجاع دهنده 

  7همچنين هماتولوژيست منتخب موظف است فرم شماره (PND ارسال شده توسط آزمايشگاه تشخيص ژنتيك و فرم زوج كم )
 خطر تكميل شده را از طريق پست الكترونيك به تيم مشاور ژنتيك ارسال نمايد.

 ايشات تكميلي و تشخيص ژنتيك زوجين كم خطر و زوجين ناقل قطعي تشخيص داده ضروري است تمامي اطلاعات مربوط به آزم
 شده از اين گروه توسط هماتولوژيست منتخب برنامه به نحو مقتضي و قابل بهره برداري در مطالعات كشوري مربوطه ثبت گردد. 

 وظايف عمومي: .2

 هـاي ژنتيك. هـاي شـوراي دانشـگاهي پيشگيـري از بيماريشـركت مستمـر در جلسه 
 هاي آموزشي.مشاركت در اجراي برنامه 
 وجيهي دانشگاهيـت هـايهوري و جلسـكش يـههاي علمي سالانشركت در گردهمايي.  

 
اي را مبني بر عدم خطر تالاسمي اعلام داشت، بنابراين با اجراي اين نتيجه %611توان نمي 6PNDنكته: از آنجا كه بدون انجام آزمايش 

هاي مبتني بر دستورالعمل درصد ناچيزي از خطا محتمل است كه به عهده اجراكنندگان اين دستورالعمل نيست و خطاي پذيرفته شده در برنامه
  شود.جمعيت محسوب مي

 

شوند نسخه از دستورالعمل، افرادي كه به عنوان زوجين كم خطر تشخيص داده ميتوجه: بر اساس تغييرات به عمل آمده در اين 

يست به هماتولو -باشدكه ضميمه اين نسخه دستورالعمل مي-« بررسي زوجين كم خطر»نامه بايستي براي ادامه بررسي طبق شيوه

 منتخب برنامه معرفي شوند.
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 داشتيـدرماني شهري/ پايگاه بهمركز بهداشتي
وظايف آنها هستند كه بهداشتي  ايههو پايگا شهري درمانيبهداشتيز ـكارـم، هرـاني در سطح شـدرمات بهداشتيـخدم يهـن سطح ارائـاولي

  است:شرح ذيل ه بتا تالاسمي ماژور ب بروزپيشگيري از درخصوص 
 .هدفهاي وزش گروهـكيد بر آمـأردم با تـسطح آگاهي عموم م يآموزش و ارتقا .6
 

 هاي هدف شامل:گروه

 ؛دبيرستانآموزان دانش 

  عنوان عوامل مؤثر در موفقيت برنامه؛بهسردفترداران ازدواج 

 هاي درمعرض خطر.عنوان زوجشـده از هر سه استـراتژي بـههاي نـاقـل شناساييزوج 
 
اطـلاع رسـاني   و  6از هر اقدام الاسمي قبلـت هايانجام آزمايش يهژـوي هاي تالاسمي در آزمايشگاهانجام آزمايش به ازدواجشرف  ترغيب افراد در .1

   .تالاسمي يهمشاور يهدرماني ويژنقش مركز بهداشتي در خصوص
 .علميه( يههاي داراي حوزنادر شهرستآموزش طلاب  ن محلي واثر بر موفقيت برنامه)سردفترداران، عاقدؤآموزش عوامل م .7
« /مشكوک پرخطـر ناقل تالاسميزوج » عبارت نوشتنو  مقابل نام زوجين ناقل/مشكوک پرخطر خانواده تنظيم دفترقرمز در  يستارهدرج دو  .4

 .م خانوادهيو دفتر تنظ ي خانواري دوم پوشهدر ستون ملاحظات صفحه

از مركـز بهداشـت    5دعوت از زوجين جديد ناقل/پرخطر تالاسمي جهـت ارائـه مشـاوره و آمـوزش لازم پـس از دريافـت فـرم شـماره          .5
 شهرستان.

 
 براساس الگوريتم مربوط. يپرخطر در بروز تالاسم/ 1ناقل هايي زوجي فعال و ماهانهمراقبت ويژه .1

و  كي ـص ژنتيتشـخ  هـاي آزمـايش مربـوط بـه    يهكـاهش هزين ـ  منظوربه يدرمان بيمهاز خدمات  يبرخورداربه هاي ناقل تالاسمي تشويق زوج .3
 .ولدـپيش از ت تشخيص

بـر اسـاس    PND اول و دوم يهرحلـتالاسمي جهت انجـام م ـ  يمشاوره يهدرماني ويژز بهداشتيـركـبه م الاسميـاي ناقل تـهزوج ارجاع .1
 .نيط زوجيشرا

 .استشده دادهمبتلا به تالاسمي ماژور تشخيصآنها جنين  كهتالاسمي  هاي ناقلزوجبارداري در  61ي سقط جنين تا هفته پيگيري .9
 دادهتشـخيص  يا تالاسـمي مينـور   سالمآنها جنين  2PNDاس نتايج ـراسـه بـالاسمي كـاقل تـاي نـهزوجدر ارداري ـب يهمراقبت ويژي ادامه .61

   است.دهـش
 ـ مشاركت آنان در آموزش عموم منظوربه هاي بهداشتيپايگاهدرماني شهري و در مراكز بهداشتي ن بهداشتييآموزش رابط .66 ويت ـجامعه با اول

 .اقل تالاسميـهاي نو پيگيري زوج در شهرستان يغربالگر آغازن قبل از يمزدوج ازدواج، شرفاي در ـهگروه

هـاي  گيهاي مطمئن جهـت پيشـگيري از وقـوع حـامل    هاي ناقل درخصوص اهميت و ضرورت استفاده از روشآموزش و تـرغيب زوج .61
 .ناخواسته

تمايل بـه بـارداري   ديگر به هيچ وجه هايي كه ( در زوجVS-TLهـاي مطمئن و دائـمي پيشگيـري از بارداري)تشـويق بـه استفاده از روش .67
 ندارند. دوباره

 يو انعكـاس آن در سـتون ملاحظـات صـفحه     راقل تالاسمي در اولين بازديد خانوانهاي شناسايي بيماران مبتلا به تالاسمي ماژور و زوج .64
 .خانوار يهدـدوم پرون

 خانوار و مراقبت ماهانه از بيمـاران تالاسـمي   يهقراردادن آن در پروند ،بيماران مبتلا به تالاسمي ماژور تمامراي ـببيماري  تكميل فرم پيگيري .65
الاسمي و ـوارض ت ــر نقش درمان در پيشـگيري از ع ـ ـكيد بأ، ت Bخصوص واكسن هپاتيت بهواكسيناسيون  يهپيگيري برنام :شامل ماژور

                                                           
دوستان و يا برگزاري مراسـم   ،شنايانآ ،بزرگان فاميل ادن بهداطلاعآشنايي)براساس عرف محلي( حتي قبل از  يهيعني بلافاصله پس از اولين جلس ،ل از هر اقدام براي ازدواج. قب6

 رد.گيانجامبايد تالاسمي  هايآزمايش ،نامزدي و يا هرگونه اقدام ديگر
 باشند و بايد مورد مراقبت قراربگيرند.. والدين بيماران اينترمديا زوج ناقل تالاسمي مي1

 .دعوت از زوجين تا حد امكان بايد مطابق با ديگر مراقبت ها و مراجعات افراد باشد تا از رفت و آمد مكرر زوج به مركز اجتناب گردد 

  زوج)مراجعه حضوري،تلفني يا ساير( نظرخواهي گرديده و مراقبت هاي بعد به در اولين مراجعه زوجين در خصوص نحوه مراقبت
 .صورت روش توافق شده صورت مي گيرد
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واقع ـتالاسمي و ارجاع در م ـ يبيمارعوارض دسفرال، بررسي ي آهن اضافه مـانند كنندهداروهـاي دفعموقع خون و هـزريق بـت اطمينان از
 . ...لازم و 

 .فلوچارت مراقبتبـراساس  ي جديدشـدههـاي بيماران شناساييمراقبت خـانوادهپيگيري و  .61
 داشـتن فرزنـد  به تالاسمي ماژور نداشته و تمايل بـه فرزند مبتلا  در حال حاضركه  ژنتيكي مشاوره تيمبه  فوت شده يتالاسم ارجاع والدين بيماران .63

 .دارند
)زوجيني كه به هر دليـل در زمـان ازدواج آزمـايش هـاي     باردار شرايط واجد هايزوج تمامبراي  (MCHو  MCV) CBCدرخواست آزمايش  .61

كان عمـومي،  ـزش ــان و زايمـان، پ ـزن ـن اا ازقبيـل متخصص ـ ـه ـساير بخـش  ارجاع شده از يا مراجعه كننده وتالاسمي را انجام نداده اند( 

 خوراند مناسب.و ارسال پسماماهاي بخش خصوصي 
زوجيني كه به هر دليـل در زمـان   مزدوج قبل از آغاز غربالگري)همچنين  تالاسمي ناقل هايزوجهايي كه براساس الگوريتم شناسايي ارجاع زوج .69

ناقـل( هسـتند بـه مركـز      در شهرستان ، زن و مرد هر دو مشكوک به تالاسمي مينور)سـالم  ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند(
 ي تالاسمي.ي مشاورهدرماني ويژهبهداشتي

 .زوجين و شرايط مراقبت بر اساس پرونده خانوار صورت فصليبه 1 يشماره و ارسال فرم تكميل .11

 ان.ـز بهداشت شهرستـركـه مـب اتو پيشنهاد حلراه يهبندي مشكلات و ارائجمع .16
مركـز بهداشـتي درمـاني    هـاي مـديريتي دريـافتي در آرشـيو     هــا و نامـه  هــا، دستــورالعمل  هـا، جــزوه داري و بـايگاني تمام كتابنگه .11

 .شهري/پايگاه بهداشتي

 

 درماني روستاييف مركز بهداشتييوظا
   .هاي بهداشتبتا تالاسمي ماژور در خانه بروزپيشگيري از  يهاي مربوط به برنامهسرپرستي و نظارت بر فعاليت .6
 هاي بهداشت.خانهجهت  مورد نيازهاي و فرمآموزشي  هـايهارسال دستورالعمل و جزو .1
 .هاي پيشگيري از آنسطح آگاهي بهورزان در رابطه با بيماري تالاسمي و راه يارتقا يهريزي در زمينبرنامه .7

 گروه هاي هدف:كيد بر أتبا روستايي يهاهي جامعـسطح آگ يارتقا يهزي در زمينـريبرنامه .4
 هاي هدف شامل:گروه

 ؛دبيرستانآموزان دانش 

 عنوان عوامل مؤثر در موفقيت برنامه؛سردفترداران ازدواج به 

 هاي درمعرض خطر.عنوان زوجشـده از هر سه استـراتژي بـههاي نـاقـل شناساييزوج 

زوجيني كه به هر دليل در زمـان ازدواج آزمـايش هـاي    ) باردار شرايط واجد هايزوج تمامبراي  (MCHو  MCV) CBCدرخواست آزمايش  .5
 ـاا ازقبيـل متخصص ـ ـهساير بخش ياهاي بهداشت شده از خانهارجاع (تالاسمي را انجام نداده اند كان عمـومي،  ـزش ــان و زايمـان، پ ـن زن
 خوراند مناسب.و ارسال پسماماهاي بخش خصوصي 

زوجيني كه به هر دليـل در زمـان   )همچنين يمزدوج قبل از آغاز غربالگر تالاسمي ناقل هايزوجهايي كه براساس الگوريتم شناسايي ارجاع زوج .1
ناقـل( هسـتند بـه مركـز      زن و مرد هر دو مشكوک به تالاسمي مينور)سـالم  ان ،شهرستدر  ازدواج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداده اند(

 ي تالاسمي.ي مشاورهدرماني ويژهبهداشتي
جهـت   هنگـام  اع بـه ـارج ـ و اي ناقل تالاسـمي ـهزوج يژهـمراقبت وي ،هاي آموزشيهاي بهداشت درخصوص فعاليتپايش مستمر خانه .3

 .غيره و PNDاول و دوم  هـايهانجام مرحل
بـه   5ي فــرم شــماره  بر اسـاس   ، ز بهداشت شهرستانـركـده از مـشمعرفي پرخطر تالاسميمشكوک /لـاقـهاي نزوج مشخصات اعلام .1

 .اي بهداشت تحت پوشش جهت پيگيري و مراقبت ويژهـهخانه

 بنـدي شـده  پوشش، رفع نواقص احتمـالي و ارسـال آمـار صـحيح و جمـع      هاي بهداشت تحتاز سطح خانه  1ي شمارههاي آماري گردآوري فرم .9
 بـه مـركز بهداشت شهرستان. يفصل

بنـدي و  نمايد و پس از رفع نواقص، نسـبت بـه جمـع   هاي بهداشت خوددارياز خانه يافتيدر 1ي شماره كارشناس/ كاردان مركز بايد از ارسال مستقيم فرم
 نمايد.و ارسال به مركز بهداشت شهرستان اقدام 1ي نوشتن مجدد آن در فرم شماره

 

ي عهدههـا بهي پـزشك مـركـز بـوده و انجام فعاليتعهدههاي بهداشتي مسئوليت حسن اجـراي برنامه بـهدر مراكز شهري و پايگاه
 كاركنان بهداشت خانواده است.
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 .بر اساس فلوچارت مراقبت جهت مراقبت والدين بيماران به خانه هاي بهداشت ي جديدشدهاعلام موارد شناسايي .61
 ز بهداشت شهرستان.ـركـبه م اتو پيشنهاد هـاحلراه يـهدي مشكلات و ارائـبنجمع .66

 
 
 

 هاي مديريتي دريافتي در آرشيو قسمت مربوط.ها و نامهها، دستورالعملها، جـزوهبايگاني و نگهداري تمام كتاب .61

 

 ي بهداشت هـخانف يوظارح ـش
 

ري از ـگيـوص پيشـا درخصـف آنهـوظاي هستنـد كـه هـاي بهـداشتروستـا خانهدرماني در سطح خدمات بهداشتي يهاولين سطح ارائ
 درمـاني شهري/ پايگاه بهـداشتي است.وظايف مركز بهداشتي شابهمبتا تالاسمي ماژور  بـروز

 ززجيلي كه به هر دليلدر  هاي ناقل تالاسميالگوريتم شلاسايي ززج

 شهرستا ،عقد غير ثبتي،برخي گرزههاي اجتماعي خاص،افراد مهاجر،افراد خارجي مقيم در كشور ز ...()عدم شرزع غربالگري در 

 در زما  ازدزاج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداد  اند
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 

 
 

 

ترجيحا از ) هـاي ازل بارداريهفتهدر در زما  ازدزاج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداد  ز در حال حاضر باردار هستلد بايد  كه به هر دليلتمام زنا  شوهردار  .0
درصـورتي  CBC ي. پس از دريـافت نتيجهنمايد CBC ز پهشك براي آنها درخـواست شوند درماني ارجاعبهداشتي به پهشك مركه (هفتگي 01قبل از  ز لهزما 01هفته 

 > MCV 01)انـدكس كمتر از حـدزد ابيعي بـاشد درصـورتي كـه يكي يا هر دزباشـد، نيـاز به اقـدام ديگر نيست؛ زلي (  MCH≥ 72 ز  MCV≥ 01هـا در ز )كه اندكس

 است. خوراند جهت االاع ز پيگيري بعدي ضرزريي پسشود. ارائهشوهر نيه بررسي ضرزري است ،(> MCH 72 ز/ يا

يك يا  (، نياز به اقدام ديگري نيست؛ زلي درصورتي كه MCH≥ 72 ز  MCV≥ 01)باشد ابيعيها هر دز در حدزد ي مربوط به شوهر، اندكسشد انجام CBC درصورتي كه در .1
ي بـررسي بـرابـر الگوريتم كشوري مراحل بـايـد در اسـرع زقت جهت ادامـه، (>72MCH ز/ يا >01MCVهر دز اندكس مذكور در شوهر كمتر از حدزد ابيعي باشـد)

 شونـد.ارجاع مشازر  ژنتيك شهرستا هـاي تالاسمي بـه مركه انجام آزمـايش

ز در ملااق شهري به رزال  استفاد  در تمام مـواردي كه نياز بـه ارجـاع ز  يـا شـوهر ز يا هر دز باشـد، در ملااق رزستايي از فرم ارجاع موجود در نظام شبكه .1
 شـود.ميجاري اقدام

به هر دليل در زما  ازدزاج آزمايش هاي كه  يلي)در ززجضمن آموزش مستقيم  توانلدديد  ميمتخصصا  زنا  ز زايما ، پهشكا  عمومي ز ماماهاي آموزش تذكر:
دهلـد ز درصورت هاي مذكور را انجامتمايل تمام فعاليت ز يا درصورت نمود ها ارجاعبهداشتي محل سكونت ززجتـرين زاحد ، آنها را به نهديك(تالاسمي را انجام نداد  اند

 نمايلـد.اقدام مشازر  ژنتيك شهرستا ارجـاع ززج به مركه نيـاز نسبت بـه 

 
 

 در زن CBC. آزمايش 9

 

08 < MCV 72 و/ يا < MCH 08 ≥ MCV  72و ≥ MCH 

 

ي ژنتیک جهت ي مشاورهدرماني ويژه. ارجاع به مركز بهداشتي3
 براساس الگوريتم كشوريها ي آزمايشادامه

 در مرد CBC. آزمايش 7

 

08MCV <   72و/ يا MCH < 
 

08MCV≥    72و MCH ≥ 
 

 

نیاز به اقدام ديگري 
 نیست

ي نظارت بـا مشاركت كارشناسان و ي پـزشك مركز و وظيفهعهدههاي بهداشت مسئوليت حسن اجـراي برنامه بـهدر خانه
 ي بهورز است.عهدههـا بههـاي بهداشتي مـراكـز روستـايي بـوده و انجـام فعاليتكـاردان
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 (ل تالاسميـاي ناقـهايي زوجـاسـجهت شن)هاي تالاسميايشـام آزمـل انجـراحـمكشوري الگوريتم مراحل مختلف 

 ازل  يهمرحل
 در مرد: CBCش يانجام آزما

 گردد. يباشد، نيـاز به اقدام ديگري نبـوده و گواهي ازدواج صادر م ≤ MCH 13و  ≤ MCV 11اگر  ▪

 شود.ميدر زن انجام CBCباشـد، آزمايش   > 13MCHو/ يا  > MCV 11درصورتي كه  ▪
 

 ي دزممرحله
 در زن:  CBCآزمايش 

 گردد. يباشد، نيـاز به اقدام ديگري نبـوده و گواهي ازدواج صادر م ≤ MCH 13و  ≤ MCV 11اگر  ▪

 شود.ميگيريبـه روش كروماتوگرافي ستوني در مرد و زن)هر دو( اندازه 2HbAباشـد، ميـزان  > MCH 13و/ يا  > MCV 11اگر ▪
 

 ي سوم مرحله
 به روش كروماتوگرافي ستوني در مرد و زن: HbA2گيري ميزان اندازه

ي باشد، در اين صـورت مرد و زن هر دو ناقـل سالم تالاسمي بـوده، بنـابـراين مشـاوره 2HbA >  3 < 5/7اگـر در مـرد و زن هر دو  ▪
 شـود.ميي تالاسمي انجامويـژه

باشد كه براي تشخيص قطعي لازم است، الكتروفـورز استات مي HbSو  C ،E ،Gباشـد، فـرد مشكوک بـه  2HbA ≥ 3درصورتي كه  ▪
 منتخب برنامه مشاوره گردد. هماتولوژيستبا  يستيبنابراين در اين مرحله با شـود.سلولـز و سيتـرات آگار انجام

ا يو/ يليتكم يش هايآزما فـرد يـا هـر دو در خصوص انجام يط موجود برايباشد، با توجه به شرا 2HbA ≥ 5/7اگر در يكي يـا هـر دو  ▪
 گردد. يم يريم گيفرد تصم يبرا يآهن درمان

 

 ي چهارممرحله

 انجام آزمايشات تكميلي/ آهن درماني

 در اين مرحله دو مسير ادامه بررسي براي زوجين وجود دارد:

 الف( انجام آهن درماني

استفاده از قرص آهن و مقابله با عوارض آن كاملا آگاه بعد از انجام مشاوره و اطمينان از اينكه زوجين در خصوص چگونگي  .6
 شود.اند، قرص آهن تجويز ميو مسلط شده

گرم در دسي  6در صورتي كه هموگلوبين فرد شود پس از يك ماه مصرف قرص آهن، اندكس هاي خوني بررسي مي .1
الگوريتم كشوري مراحل انجام »و تعيين تكليف زوجين بر اساس  يابدماه ديگر ادامه مي 1ليترافزايش يابد، آهن درماني براي 

توسط مشاور ژنتيك هموگلوبين  و در غير اين صورت بايد آزمايشات تكميلي الكتروفورز انجام شود. «آزمايشات تالاسمي
 گيرد.مي درخواست شود. بر اساس نتايج الكتروفورز هموگلوبين تفسير آزمايشات انجام 

توان از درمان باشـد، مي < HbA2 5/3ولي در زن  HbA2 ≤ 5/3خوني فقر آهن در مردان شايع نيست، چنانچه در مرد در مناطقي كه كم
 خصوص وضعيت نهايي زوج با هماتولوژيست منتخب مشورت نمود. نظر كـرد و جهت تصميم گيري در فقر آهن مرد صرف

 
ها، درمان فقر دهد. تفسير آزمايشتواند مراحل اول، دوم و سوم را براساس الگوريتم مربوط انجامهاي تالاسمي ميي آزمايشآزمايشگاه ويژه

 ي پـزشك مشاور است.عهـدههـاي تكميلي فقط بههـا در مـراحل بعدي)چهارم و پنجم( نظير درخـواست آزمـايشآهن و ساير اقدام
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 11و  ≤ MCV 35محدوده زوجين كم خطر باشد )هر دو نفر در )غربالگري( در  CBCدر آزمايش اوليه  هاي خونينكته: اگر اندكس
MCH ≥ 2 ≥ 5/7( وHbA اين اين افراد لزوما كند بنابرباشد، آهن درماني كمكي به پيشبرد تشخيص وضعيت تالاسمي در زوجين نمي

 بايد از مسير آزمايشات تكميلي استفاده كنند.

 ب( انجام آزمايشات تكميلي

به شرح زير توانند مسير آزمايشات تكميلي تمايلي به دريافت آهن درماني نداشتند مي ،مشاورهبعد از دريافت  ي كه زوجيندر صورت
 را انتخاب كنند.

توسط مشاور است كه  هر دوي زوجينبراي  الكتروفورز هموگلوبين و آزمايش فريتين آزمايشات تكميلي در اين مسير شامل .6
  .شودميژنتيك درخواست 

  در صورتي كه هموگلوبينF و اگر وضعيت فريتين ايشان زوج مشكوک پر خط هستند. باشد  %7بيش از  در هر دو نفر(

 شوند.(پزشكي افراد آهن درماني ميرعايت اخلا   گوياي فقر آهن باشد صرفا جهت

  در صورتي كه هموگلوبينF فريتين ايشان گوياي  و وضعيت باشد %7تر يا مساوي در يكي يا هر دوي زوجين كم
تكليف زوجين بر اساس  هاي خوني،و با بررسي مجدد اندكس شود وآهن درماني انجام سه ماه آهن باشد فقر
 صورت گيرد.« الگوريتم كشوري مراحل انجام آزمايشات تالاسمي»

در  وجود عجلهو باشد و انجام اين آزمايش تنها در موارد عدم پذيرش آهن درماني انجام آزمايش تكميلي فريتين براي تمامي افراد نمي
 زوجين براي ازدواج مي باشد كه اين موضوع بايد با دقت مورد توجه قرار گيرد.

 ست در مسير انجام آزمايشات تكميلي:مشاوره با هماتولوژي 

تواند اين مشورت را به صورت تلفني به انجام برساند. روند ژنتيك نياز به مشورت با هماتولوژيست داشته باشد مي در صورتي كه مشاور
و اعلام شده باشد. در صورتي كه مشاوره هاي منتخب مشخص ني بايد قبلا توسط معاونت بهداشتي با هماتولوژيستاجرايي مشورت تلف

در هر  تواند اقدام نمايد.ري بداند ميژنتيك به دلايل خاص ارجاع حضوري زوجين را به هماتولوژيست براي انجام آزمايشات تكميلي ضرو
 صورت بعد از اخذ مشورت از هماتولوژيست، تصميم متخذه بايد از طريق مشاور ژنتيك به زوجين اعلام شود.

 

 وضعيت فريتين ايشان گوياي فقرآهن باشد و نياز به آهن  شوند وآزمايشات تكميلي بررسي ميني كه از مسير يزوج شيوه پيگيري

 درماني دارند:

آغاز جهت زوجين نموده و همزمان آهن درماني را  اقدام اين گروهگواهي ازدواج نسبت به صدور  بعد از مشاوره تواندپزشك مشاور مي
تيم مشاوره ژنتيك  به عهده وضعيت زوج در پايان درمان و طبقه بندي نهايي بعد از انجام آهن درماني در اين صورت پيگيري زوج نمايد.

)مدت زمان قابل قبول براي  .و ايشان حق ندارد تا تعيين تكليف قطعي و ضرورت ايشان را به تيم مراقبت معرفي نمايند باشدشهرستان مي
خصوص موارد خاص و استثنا حداكثر تا شش ماه بايستي تعيين وضعيت نهايي  در باشد.مي تعيين وضعيت نهايي زوج در اين قسمت سه ماه

  صورت گيرد. نحوه پيگيري زوجين تلفني خواهد بود.(

 :نتيجه بررسي زوج 

 گردد.يازدواج صادر م يلازم نبوده و گواه يگرين صورت اقدام ديكه در ا باشند يا هر دو فرد سالم مي يكي .6

 گردد.يانجام م يژه تالاسمين صورت مشاوره ويباشند كه در ايم يتالاسم هر دو ناقل بتا .1

گردد كه زوج و زوجه در صورت ناقل تالاسمي شدن نيز قطعا توجه به اين نكته بسيار مهم مي باشد كه اين اقدام در صورتي پيشنهاد مي
ازدواج منوط به نتايج نهايي آزمايش ها باشد بايد گواهي در صورتي كه تصميم گيري نهايي درخصوص  تصميم به ازدواج داشته باشند.

 ازدواج فقط در صورت تعيين وضعيت نهايي زوجين صادر گردد.
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 وجود دارد.پرخطر مشكوک كم خطر و مشكوک نياز به بررسي بر اساس جدول شناسايي زوج  .7

 

 
 پلجم يهمرحل

 پرخطرمشكوک كم خطر و مشكوک بررسي بر اساس جدول شناسايي زوج 

 رند مشاوره يقرار گ يالاسمدر بروز ت كم خطرجدول مذكور در گروه  يا هر دو فرد در گروه بندي يكيكه  يدر صورت

در فرزندان  يشود كه احتمال بروز تالاسم يح داده مين توضيت زوج صورت گرفته و به زوجيژه در خصوص وضعيو
به هماتولوژيست منتخب  «زوجين كم خطر»با تكميل فرم  نزوجي ،پس از انجام مشاوره كامل لذا باشدمين ييآنها پا
 يانجام مشاوره برا گواهي به اعلام اين زوج به تيم مراقبت نمي باشد.ازي نيمي شوند و در پايان مشاوره  معرفي برنامه

 .گرددو گواهي ثبت ازدواج براي ايشان صادر مي گرددمي يگانيل و در مركز بايزوج تكم

 

 ژه يرند مشاوره ويقرار گ يدر بروز تالاسم پر خطرمشكوک جدول مذكور در گروه  يدر گروه بند زوجكه  يدر صورت

 .گردد يم يم مراقبت معرفيبه ت 5اقدام و زوج با فرم شماره  ين ناقل تالاسميصورت گرفته و همانند زوج يتالاسم

 
 
 
 

آزمايش هاي ژنتيك را انجام داده و بر اساس نتايج آزمايش ها ناقل بتا تالاسمي تشخيص  صورتي كه زوجين مشكوك كم خطردر نكته:
 .به تيم مراقبت معرفي مي گردد توسط هماتولوژيست منتخب،« زوجين كم خطر»ين با تكميل فرم داده شوند زوج

 

تالاسمي اينترمديا  ،silent Thal  ßهاي ناقل تالاسمي صددرصد نيست و  برخي موارد نظير حساسيت اين الگوريتم در شناسايي زوج
 شود.نمي شناسايي هاانواع هموگلوبينوپاتيبرخي و 
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 در زنCBCانجام -2

MCV≥80 وMCH≥27

عدم نياز 
به پيگيري

MCV≥80 وMCH≥27

بررسي مجدد وضعيت زوج

يكي يا هر دو نفر داراي 
 طبيعيHbA2اندکس ها و 

 براي زوج به روش کروماتوگرافي ستونيHbA2انجام  -3

 در مردCBCانجام -1

انجام مشاوره 
ويژه زوج مشكوک 

کم خطر 
عدم ارجاع به ) 

)تيم مراقبت

انجام مشاوره 
ژنتيک وارجاع به 
تيم مراقبت

نياز به بررسي بر اساس جدول -5
شناسايي زوج مشكوک کم خطر و پرخطر 

زوج مشكوک پرخطر در بروز 
بيماري تالاسمي

زوج مشكوک کم خطر در بروز 
بيماري تالاسمي

MCV<80 يا /وMCH<27

MCV<80 يا  / وMCH<27

7>HbA2>3.5در زوج 

درمان فقر آهن/ انجام آزمايش هاي تكميلي -4

الگوريتم کشوري مراحل انجام آزمايش هاي تالاسمي
(جهت شناسايي زوجين ناقل بتا تالاسمي)

HbA2≤3.5در يك يا هردو نفر 

زوج ناقل بتا تالاسمي
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 تبصره ها و نكات مهم در خصوص الگوريتم كشوري غربالگري بتاتالاسمي و ساير قسمت هاي اجرايي برنامه

 
 انجام مشاوره مي سير آزمايش ها وپيشگيري از بروز بتاتالاسمي، تيم مشاوره ژنتيك افرادي را براي تف در برنامه غربالگري كشوري-

 پذيرند كه مشخصات فرد در قسمت پذيرش ثبت گرديده و احراز هويت شده باشد.

 
  در استانهاي با شيوع كم يا متوسط تالاسمي ، بايستي آزمايشCBC     زوجين در همان روز مراجعه انجام گردد .در ايـن اسـتانها ابتـدا

در مـرد، از زن نمونـه خـون تهيـه      MCH و/يا  MCVميزان   ايين بودننمونه خون از مرد تهيه شده و بررسي مي گردد. درصورت پ
 شده وآزمايش انجام مي شود.

 
 گردد ولـي  در استانهاي پر شيوع در مراكزي كه تراكم مراجعه كننده پايين مي باشد همانند استانهاي با شيوع متوسط و پايين اقدام مي

در مراكز با بار مراجعه بالا كه امكان انجام آزمايش در همان روز مقدور نبوده و آزمايش در روز ديگر انجام مي گـردد هـم زمـان از    
 در مرد ، نمونه خون زن بررسي مي گردد.MCH و/يا  MCVمرد و زن نمونه خون تهيه شده و در صورت پايين بودن ميزان 

 
 ه در آزمايشگاه  براي انجام حجم نمونه خون تهيه شدCBC     2 بايستي به اندازه اي باشد كه در صـورت نيـاز بـه بررسـيHbA   بـراي

 )با حفظ شرايط نگهداري( استفاده گردد و از نمونه گيري مجدد اكيدا خودداري شود. فرد،  از همان نمونه خون اوليه

 

 
 

 موارد زير است تكميلي شامل هاي آزمايش: 

 
 فريتين.   
 شامل بررسي  الكتروفورز( هموگلوبينHbF). 

 
         )در هر استان حداقل يك آزمايشگاه مرجع)دولتي و/يا خصوصـي( بـراي انجـام آزمـايش هـاي تكميلي)فـريتين و الكتروفـورز

ارسال نمونه از آزمايشگاه غربالگري شهرستانها به آزمايشگاه مذكور و دريافـت جـواب   مشخص مي شود كه لازم است شرايط 
 آزمايش ها براي آزمايشگاه غربالگري مهيا گردد.

  
 

 

 
 منتخب برنامه مشخص شده و در صورت لزوم براي انجـام   هماتولوژيستعنوان ه ب در هر استان لازم است يك هماتولوژيست

لازم ، هماتولوژيسـت بيمارستان محل اشتغال  كلينيك يا در مطب، مشاوره حضوري/غيرحضوري زوجين به ايشان ارجاع گردند.
است براي زوجين ارجاع شده از سوي مركز مشاوره ژنتيك اولويت درنظر گرفته شده و فقط يك هزينـه ويزيـت از زوج اخـذ    

 گردد.

 
  2در صورت نياز به تعيين ميزانHbA  براي فرد، هزينه انجام آزمايش از فرد دريافت مي گردد و نبايد هزينه اين

 آزمايش در زمان نمونه گيري اخذ گردد.

 
 2HbA  در تمامي مراحل اين الگوريتم به روش كروماتوگرافي ستوني انجام مي شود . روش الكتروفورز براي تاييد

 جود بعنوان روش جايگزين پيشنهاد نمي شود.نتايج حاصل از روش ستوني استفاده شده و در شرايط مو
 

  ،در استان هايي كه غربالگري سيكل سل براي زوج ها انجام مي شودCBC  و تست حلاليت براي هر دو نفر )زن
براي مرد ، زن از بررسي خارج نشده و  MCHو  MCVگردد و با نرمال بودن اندكس هاي و مرد( انجام مي

 ل بودن تالاسمي بررسي گردند.بايستي هر دو نفر از نظر ناق

 

ها و جوابدهي نهايي به مراجعين مسئوليت تمامي آزمايش هاي انجام شده در آزمايشگاه مرجع تعيين شده، دريافت نتايج آزمايش

 باشدآزمايشگاه غربالگري تالاسمي شهرستان ميلزوماً به عهده 
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 در خصوص وضعيت نهايي زوج ها اظهـار  منتخب نبايد  هماتولوژيستتكميلي و يا توسط آزمايشگاه  ،در آزمايشگاه غربالگري

-نمايد. اين شرايط مـانع بـروز چنـد    بايد پزشك مشاور را براي انجام مشاوره نهايي راهنمايي هماتولوژيست منتخب) نظر شود

 (.گرددتسهيل مي  پزشك مشاور توسط و راهنمايي زوج شدهنظرها  اظهارگانگي در 

 

 هاي قبل از ازدواج كه از سوي مركز مشاوره ژنتيك صادر مي گردد )به شرط استفاده از فرم استاندارد( در گواهي انجام آزمايش
 باشد.تمامي دفاتر عقد استان قابل پذيرش مي

 
 ها، بيش از سه ماه به مركز مشاوره مراجعه ننمايند تمامي مراحل براي زوج جام آزمايشبعد از مراجعه و ان يدرصورتي كه زوج

 مجددا تكرار مي گردد.

 

توسط آزمايشگاه به دقت ثبت گرديده و قابل دسترس باشد مي توان از نتايج  CBCدر صورتي كه نتايج آزمايش 
 آزمايش هاي قبلي براي بررسي وضعيت زوجين استفاده نمود.

 

 
  2 ≤ 3اگرHbA      باشد، فــرد مشـكوک بـه بيمـاريHbS،HbG  ،HbE ،HbC     لازم اسـت   هـاي بيشـتر  بررسـي اسـت كـه بـراي

 شوند.مي ارجاع منتخب برنامه هماتولوژيستها به شود، بنابراين زوجالكتروفورزاستات سلولز و سيترات آگار انجام

 
 نظر نمود.توان از درمان فقر آهن در مردان صرفميهايي كه آنمي فقر آهن در مردان شايع نيست در منطقه 

 
 2 ≥ 5/7ها در مرد ميزان درصورتي كه در يكي از حالتHbA  2 < 5/7و در زنHbA در  خــوني فقـر آهـن   بـاشـد، درمـان كم

 .موازين ذكر شده در اين دستورالعمل انجام شود و راهنماي درمان فقر آهنبه  با توجه مرد

 

  درصورتي كه در اولينCBC 1مقدار  بوده و خـونفـرد كم ≥ Hg 2گيـري مجـدد   تـوان از اندازهباشـد، ميHbA  ي )در مرحلـه
 نظر كرد.چهارم الگوريتم( صرف

 
  تكميـل تعهـد نامـه   -اقدام مي گردد )مشاوره ويژه تالاسمي كساني، پرخطر در بروز تالاسمي ناقل و مشكوکدر مورد زوجين-

 (PND جهت انجامارجاع  – 5معرفي به تيم مراقبت با فرم شماره -تشكيل پرونده

 

 نكته:
 

  از ارجاع زوجين به هماتولوژيست منتخب برنامه اجتناب نمکوده و ابهکام هکاي     حتي الامكانپزشك مشاور ژنتيك بايستي
)بکا نرکر هماتولوژيسکت منتخکب( ارجکاع       موجود را بصورت تلفني يا مكاتبه اي با ايشان مطرح نمايد و در صورت نياز

 هاي تكميلي و رويت آن توسط پزشك مشاور ژنتيك صورت گيرد.مستقيم پس از انجام آزمايش

 
  و علمکي   مشورتيتصميم گيري نهايي درخصوص وضعيت زوج بر عهده پزشك مشاور ژنتيك بوده و هماتولوژيست نرر

گردد كه هماتولوژيسکت منتخکب    تاكيد مي خود را به صورت مكتوب به پزشك مشاور ژنتيك شهرستان اعلام مي نمايد.
لام نموده و از اعلام نرر درخصوص وضکعيت  برنامه فقط نرر علمي خود را در خصوص وضعيت زوجين ارجاع شده اع

 و غيره اجتناب نمايد. "ازدواج مانعي ندارد"يا   "ازدواج بلامانع است"ازدواج زوج ، مانند 

 
  به صورت  هر دانشگاهدر پرداخت تعرفه ويزيت هماتولوژيست در موارد مشاوره غيرحضوري بر اساس شرايط و ضوابط

 .گيردمي انجام د خدمت(مجزا )شامل انواع قراردادهاي خري
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 شـده   تكميلبراي آنها و گواهي انجام مشاوره  شودانجام ميزوجين مشكوک كم خطر مشاوره درخصوص وضعيت زوج  براي
زوج كـم  »بلكه بـا تكميـل فـرم     گردندبه تيم مراقبت معرفي نمي شود؛ ولي زوجينصادر ميو گواهي ثبت ازدواج براي ايشان 

 .شوندمعرفي ميبه هماتولوژيست برنامه  هاي بعديبررسيجهت  «خطر
 ناقل بتا تالاسمي و يا ناقـل آلفـا   توسط هماتولوژيست منتخب هاي لازمبررسي و انجام آزمايشخطر پس از مشكوک كم  زوج ،

هماتولوژيست بايد آنها را مجدداً به تيم مشاوره ژنتيك معرفي نمايد تا  در مركز مشـاوره   پرخطر تشخيص داده شوند، تالاسمي
به  5با فرم شماره 

ــت  ــيم مراقبــ تــ
 معرفي گردند.

  ــوط ــات مرب جزئي
بـــه چگـــونگي   
مديريت زوجـين  
كم خطر در شيوه 
نامــــه بررســــي 
زوجين كم خطـر  

ــن  – ــميمه ايـ ضـ
ــتورالعمل  -دســـ

ــرح داده  ــده ش ش
 است.

 
 
 

 

 
 

 

 

 
 
  

 

 بتا تالاسمي ماژورتفسير جدول شناسايي زوج مشكوک كم خطر و پرخطر در بروز بيماري 

 
 HbF < 3و در الكترو فورز   HbA2≤ 3.2و   MCH ≥26و     MCV ≥75هاي در صورتيكه يكي از زوجين داراي اندكس .6

    MCV ≥75 ) اندكس هاي )بدليل شباهت به الگوي آلفا تالاسمي( و طرف مقابل با هر اندكسي از طيف الگوي آلفا تالاسمي باشد

 و ناقل تالاسمي بتا باشد، زوج بعنوان زوج كم خطر طبقه بندي مي شود. HbF≥3( تا HbA2≤ 3.2و   MCH ≥26و 

(      ال ) جدول

خ و يا  مرد

1234

MCV ≥75

و
MCH ≥26

و
HbA2≥3.2

MCV < 75

يا/ و 
MCH < 26

يا/ و 
HbA2>3.2

HbF ناقل بتاتالاسمي3≤

خ و يا 
زن 

1

MCV ≥75 
و

MCH ≥26
و

 HbA2≥3.2

زوج  مشكوک کم خطرزوج  مشكوک کم خطرزوج  مشكوک کم خطر
زوج مشكوک کم   

خطر

2

MCV < 75
يا/ و 

MCH < 26
يا/ و 

HbA2>3.2

زوج  مشكوک کم خطر
زوج   

مشكوک پ رخطر

زوج   

مشكوک پ رخطر

زوج   

مشكوک پ رخطر

3HbF زوج  مشكوک کم خطر3≤
زوج   

مشكوک پ رخطر

زوج   

مشكوک پ رخطر

زوج   

مشكوک پ رخطر

زوج مشكوک کم   ناقل بتاتالاسمي4

خطر

زوج   

مشكوک پ رخطر

زوج   

مشكوک پ رخطر
اقل تالاسمي   ن

ماژور تالاسميبتا  بيماريزوج مشكوک کم خطر و پرخطر در بروز  شناساييجدول 

داشته   ديكنز خويشانداندر  تالاسمي بيماريبوده و طرف مقابل سابقه  تالاسميزن ناقل  ياكه  مرد  صورتيقسمت در  ايندر  
.گردد مي بنديپرخطر طبقه  بعنوانباشد زوج 

.شده است گيري تصميمآنها  براي الگوريتم  و  3هستند كه   قبلا در مراحل  تالاسميزوج ناقل    

 کاربرد دارد نهاييمشكوک  هايزوج  وضعيت تف ير برايجدول فق   اين :مهم ب يارنكته 
:باشد مي زيرآنها به شر   هاي اندکسرا گ رانده  و هم نان  الگوريتم 4است که مرحله  زوجي نهاييزوج مشكوک 

HbA2و  MCH < 27  يا/ و  MCV < 80  داراي يكي يا هردوزن و مرد  ≤ 3.5

 خويشاوندي نزديک:

 

  دختر عمو ، پسر عمو ، دختر خاله ، پسر خاله ، دخترعمه ، پسرعمه ، دختردايي ، پسردايي  1

 نوه خاله ،نوه دايي ،نوه عمو ، و نوه عمه  2
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(  HbA2  >  3.2 و/يا  MCH<  26و/يا   MCV< 75هاي مشابه الگوي  بتا  )در صورتيكه يكي از زوجين داراي اندكس .1

ه يا ناقل تالاسمي بتا باشد ب و HbA2  >  3.2 و/يا MCH <  26و/يا  MCV < 75هاي باشد و طرف مقابل داراي اندكس

 شود.عنوان زوج پر خطر طبقه بندي مي

 

(  و HbA2  >  3.2 و/يا MCH <  26و/يا  MCV < 75هاي مشابه الگوي  بتا  )كه يكي از زوجين داراي اندكسدر صورتي .7

 شود.بندي ميباشد زوج بعنوان پر خطر طبقه HbF≥3 طرف مقابل در الكتروفورز انجام شده داراي

 

 

 

 اقدامات تيم مشاوره ژنتيك در خصوص گروههاي مشكوک پرخطر و كم خطر در بروز تالاسمي
 

 زوجين مشكوك پرخطر در بروز تالاسمي:  
 شـامل:   و اقـدامات مشـاور ژنتيـك بـراي ايشـان      باشـد در گروه پر خطر، مشاوره و برنامه مراقبت از زوجين همانند زوجين ناقل تالاسمي مي

در زمـان  مرحلـه يـك   PND ،ارجـاع بـه،   5في به تيم مراقبت بـا فـرم شـماره    معر -تشكيل پرونده -تكميل تعهد نامه -تالاسمي مشاوره ويژه
 .و ... استمرحله دوم  PND ،مناسب

 
 در بروز تالاسمي: زوجين  مشكوك كم خطر 

شـود و ايـن   فرايند مشاوره به زوجـين اعـلام مـي   باشد كه اين موضوع طي در گروه كم خطر ميزان خطر بروز تالاسمي ماژور بسيار اندک مي
-زوجين نياز به مراقبت توسط تيم مراقبت ندارند و در صورتي كه زوجين به پيگيري تا انجام آزمايش ژنتيك اصرار داشته باشـند شخصـا مـي   

 توانند نسبت به انجام اين آزمايشات اقدام نمايند.
 عدم معرفـي   - گواهي انجام مشاوره تكميل فرم – ويژه زوجين كم خطر در بروز تالاسميره مشاو شامل : اقدامات مشاور ژنتيك براي ايشان

 . است جهت تشخيص قطعي« بررسي زوجين كم خطر»از طريق فرم  به هماتولوژيست منتخب معرفيو  به تيم مراقبت

 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 براي زوجين در غربالگري تالاسمي مختل  شراي در  ژنتيک اقداما  تيم مشاوره
 

 اقداما  لازم تعري  وضعيت زوج ردي 

1 
 بي خطردر 
 بروز تالاسمي

 يكي يا هر دو نفر داراي اندكس هاي
 طبيعي مي باشند.

 صدور گواهي ازدواج  

2 
 كم خطردر 
 بروز تالاسمي

بر اساس جدول شناسايي زوج زوجين 
و پرخطر در بروز بيماري بتا  كم خطر
خطر در قسمت كم  ماژور، تالاسمي

 قرارگرفته است.

 ژنتيك  يهمشاورمركز    ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه كننده به
   مشاوره ويژه زوجين كم خطر

 خطر در بروز تالاسمي ماژور كمصدورگواهي انجام مشاوره ژنتيك ويژه زوجين مشكوك   
   صدور گواهي ازدواج

پس  هاجهت ادامه بررسي «بررسي زوجين كم خطر»منتخب با تكميل فرم  معرفي به هماتولوژيست  
 از انجام مشوره
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3 
 پرخطردر 

 بروز تالاسمي

بر اساس جدول شناسايي زوج زوجين 
و پرخطر در بروز بيماري بتا  كم خطر

ماژور، در قسمت پرخطر  تالاسمي
 قرارگرفته است.

 ژنتيك  يهمشاورمركز  ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه كننده به   ثبت مشخصات زوج در دفتر
   مشاوره ويژه زوجين پر خطر

 اخذ تعهد نامه از زوجين در صورت تصميم به ازدواج  
، در صورت تصميم به  تيم مراقبت مركز بهداشت و جهت معرفي زوج به 5تكميل فرم شماره   

 ازدواج
 به ازدواجدر صورت تصميم    صدور گواهي ازدواج

 ناقل تالاسمي  
انجام بر اساس الگوريتم كشوري 

  تالاسمي ، هر دو نفر ناقلهاي آزمايش
 تالاسمي مي باشند.بتا

 ژنتيك  يهمشاورمركز    ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه كننده به
 ناقل تالاسمي  مشاوره ويژه زوجين 

 اخذ تعهد نامه از زوجين در صورت تصميم به ازدواج  
، در صورت تيم مراقبت مركز بهداشت شهرستان و جهت معرفي زوج به 5تكميل فرم شماره   

 تصميم به ازدواج
 در صورت تصميم به ازدواج   صدور گواهي ازدواج

 عدم مراجعه 5

به هر دليل در  شامل زوجيني است كه
 غربالگري به تيمانجام مرحله اي از 

  همكاري ومشاوره مراجعه ننموده و 
ارتباط خود را با تيم مشاوره قطع 

 نموده اند.

 ژنتيك يهمشاورمركز    ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج هاي مراجعه كننده به
 
زوجين استراتژي سوم به مركز بهداشت شهرستان بصـورت تلفنـي و    در عدم مراجعهاعلام موارد   

  مكاتبه اي

6 
در حال تعيين 

 وضعيت

فعلا تشخيص قطعي در زوجيني كه 
اين كه نگرفته و يا موردشان صورت 

در تشخيص قطعي شده ولي زوجين 
خصوص انصراف يا ازدواج تصميم 

و همكاري خود  گيري نهايي نكرده اند
 را با تيم مشاوره حفظ نموده اند.

 
 ژنتيك يهمشاورمركز  مراجعه  كننده به ين  ثبت مشخصات زوج در دفتر ثبت مشخصات زوج

 
 در مدت سه ماه و تصميم گيري نهايي توسط زوجين تعيين تكليف نهايي وضعيت زوج تا  پيگيري 

زوجيني كه بدون تعيين تكليف نهايي و با .اهميت پيگيري سريع براي توسط تيم مشاوره ژنتيك
و در مدت زمان كوتاه تر بايد پيگيري ها  تاييد تيم مشاوره ازدواج كرده اند به مراتب بيشتر مي باشد

 صورت گيرد.
براي تعيين وضعيت نهايي زوج در اين قسمت سه ماه مي باشد.درخصوص  قابل قبولزمان )مدت 

نحوه پيگيري  موارد خاص و استثنا حداكثر تا شش  ماه بايستي تعيين وضعيت نهايي صورت گيرد.
 .(زوجين تلفني خواهد بود

 

 

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

 نيـاز ندارد. ركز بهداشت شهرستانـوسط مـاول به پيگيري تژي ـدر استرات مراجعه دمـع 

 

 ـ هـدارد. اين پيگيري بنياز  مركز بهداشت شهرستان توسط پيگيريبه  سوم استراتژيدر  مراجعه عدم   ــصورت تلفنـي و ي ي هـا مكاتب
مركـز   و دانشـگاه/ دانشـكده   گزارش به معاونت بهداشـتي شود و نيازي به ميدرماني مربوط انجامبهداشتي اداري و با مشاركت مراكز

 .ها نيستمديريت بيماري
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 ي بهداشتدرماني شهري/ پايگا  بهداشتي/ خانهزظايف مراكه بهداشتي چارت
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 مراقبت

 براساس نـاقـل تـالاسـمي هــايي ززجمـراقبت زيــژ  .0

 فلوچارت مربوط

 درمانيبهداشتيهـاي نـاقـل زاجـد شـرايط بـه مـركـه ارجاع ززج .7

)درصورت عدم PNDي ازل مرحلهجهت انجام  كيژنت مشازر ي زيژ 

 ي قبلي(مراجعه

ي تـالاسمي جهت مشازر  يهاي ناقل به مـركـه زيـژ ارجاع ززج .3

 بـارداري( 01ي )حدزد هفتـهPNDي دزم انجام مـرحلـه

درصورت ابتلاي  سـقط انجـام پيگيـريز  PND يپيگيـري نتيجـه .4

 بارداري( 01ي تا هفته حداكثر)جلين به تالاسمي ماژزر

جهت انجام  ندارند، هاي ناقلي كه تمايل به بارداريارجاع ززج .5

 توبكتوميزازكتومي يا 

)ازدزاجي  تمـام زنـا  بـاردار CBC ( MCH-MCV ) بـررسي .1

 درشهرستا ( يقبل از آغاز غربالگر

اـس الگوريتم شلاسايي ززج تمام ارجاع .2 اـ  زاجد شـرايط براس هاي ناقل زن

 در شهرستا  جهت انجام ين قبل از آغاز غربالگريتالاسمي در مهدزج

CBC(MCH-MCV) 

( ز ارجـاع )سالم ناقلميلور تالاسميبه  مشكوك زنا  شلاسايي .0

 CBC(MCH-MCV) شـوهر آنها جهت انجـام آزمايش

به هر دليل در زما   كه هـاي باردار يا متمايل به بارداري ارجاع ززج .9

بـه مـركـه ازدزاج آزمايش هاي تالاسمي را انجام نداد  اند ، 

  ي تالاسميي مشازر زيژ درماني بهداشتي

 بيمارا  تالاسمي زاكسيلـاسيـو  پيگيري انجام .01

 ي جديدشد مراقبت از زالدين بيمارا  تالاسمي شلاسايي .00

شـد )فعلاً فوت ارجـاع زالـدين بيماراني كـه فـرزنـد بيمار آنهـا .07

نداشته ز تمايـل به  فـرزنـد مبتلا بـه تـالاسمي مـاژزر

 ي مشازر درماني زيژ دارشـد  دارند( بـه مركه بهداشتيبچه

 كيژنت

 

 آموزش

  يهـاي ناقل ز پرخطر تالاسمآموزش ززج .0

فـرزنـد سالم ز يا بيشتر(  7داراي هـاي نـاقـل )آمـوزش ززج .7

مطمئن ز دائمي هاي استفاد  از رزشدرخصوص اهميت ز لهزم 

اـرداري پيشگيري از  ب

فرزند سالم(  7هـاي نـاقـل )بدز  فرزند يا كمتر از آمـوزش ززج .3

هـاي مطمئــن ز ز لــهزم استفـاد  از رزشدرخصوص اهـميت 

 غيـردائـمي پيشگيـري از بـارداري

 شد .ناقل به بيمه هايآموزش ز تشويق ززج .4

آمــوزا  دختر سال سوم راهلمايي ز پســر دانـش آمــوزش .5

 دستـورالعمل مربوطز  ســـال ســـوم دبيـرستا  براساس ارح

 ستادر محله يا رز نفوذصاحب  افراد آموزش .1

در راستاي  ملظور جلب مشاركت آنهابهآمـوزش عـاقـدا  محـلي  .2

اـم آزمايش)دائم ز يا مـوقت( پس از انجام عقد اـلاسميانج  هـاي ت

 آموزش عموم جـامعه .0

ي ملظم مراجعه جـهت ي آنهـابيــمـارا  ز خـانـواد  آمــوزش .9

 اجراي دستورات دارزيي تهريق خو  ز ضرزرت به مركه

 

 گزارشثبت و 

 خـانــواد  دفتر مراقبت ممتد تلظيمقرمه در  يدرج دز ستار  .0

تالاسمي در ستو   /مشكوك پرخطرناقل نوشتن اصطلاح ززج .7

 ي خـانوار ي دزم پـرزند در صفحـه مـلاحظات

ي بيماري تالاسمي ماژزر در ستو  شد ثبت مـوارد شلـاخته .3

 ي خـانـواري دزم پـوشهملاحظات صفحه

 هـاي زارد در نـامه 5ي بايگاني فـرم شـمار  .4

 )هر سـه ما (1ي شمار  تكميـل ز ارســال فـرم .5

هاي بـه همرا  سـاير فرم 1ي ي دزم فـرم شمـار : نسخهتذكر

 شود.آماري بايگاني

 

 

 
 
 
 
 

 

 مراقبت

 تالاسمي /مشكوك پرخطرهاي نـاقـلزوج

 بیمـاران

 هاي هدف در آموزشگروه
 ثبت آموزش
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خير

خير

خير

                                    
                        

زوجين شناسايي شده در غربالگري پيش از 
ازدواج 

بلي

توصيه به استفاده از 
وسيله ي مطمئن 

پيشگيري از بارداري

آيا فرزند 
سالم دارد 

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

          

آيا جنين مبتلا به 
تالاسمي ماژور 

است 

سقطپيگيري جهت
 16حداكثر تا هفته ي )

(بارداري

PNDانجام مرحله ي اول 

پس از وقوع  PNDانجام مرحله ي دوم 
(بارداري  1هفته ي )بارداري

                                            

:شناسايي شده به روشهاي زيرزوجين   

زوجين شناسايي شده با بروز بيماري در فرزندان•

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

مراقبت ويژه ي بارداري و زايمان ايمن

ادامه ي مراقبت براساس دستورالعمل
( فرزند سالم 2تا داشتن )

زوجين شناسايي شده با ساير روشها  

  به آياتمايل
فرزند  داشتن
 داردبيشتر

بلي

بلي

در صورتي كه زوج معرفي شده به تيم مراقبت ، به هر دليلي شناسايي نشده و يا زوجين همكاري لازم را نداشته باشند مراتب به سطح  
.بالاتر گزارش مي گردد

 



0 
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  فنیل کتونوري

، شودناستفاده  ینئآلانین مواد غذایی در بدن براي ساخت پروت فنیلز ا چنانچه. ید آمینه ضروري استفنیل آلانین یک اس
 ن یعنیآ ردورکسیلاز یا کوفاکتوهی  آلانین کمبود آنزیم فنیل .دگردبطور طبیعی تجزیه می  این ماده

 یشافرم هاي مختلف بالینی و بیوشیمیایی افز. می شود هیدروبیوپترین موجب تجمع فنیل آلانین در مایعات بدن تترا 

  . فنیل آلانین در بدن وجود دارد 
  

  :نوع کلاسیک PKU) (فنیل کتونوري

 فنیل آلانین اضافی به .ز ایجاد می شودلایسروکیا فقدان آنزیم فنیل آلانین هید کمبود این نوع بیماري بدلیل

هاي بعدي همراه با فنیل آلانین   این متابولیت ها و سایرمتابولیت . فنیل پیرویک اسید و فنیل اتیلین آمین تبدیل می شود 
  .دگردنم طبیعی را مختل نموده و موجب صدمه مغزي می سابولیتاضافی م

. دشوبتدریج پیشرفت می کند و طی چند ماه آشکار می  یو عقب ماندگی ذهن کودك مبتلا در ابتداي تولد طبیعی است
 50کاسته خواهد شد و تا پایان سال اول  او IQنمره از  4به ازاء هر ماه  ،کودك در صورتی که تحت درمان قرار نگیرد

 پرفعالیتی همراه با حرکات عقب ماندگی مغزي در این بیماري شدید است و کودك مبتلا. را از دست خواهد داد IQنمره از 
بوي مخصوص و نامطبوع این کودکان مربوط . نیاز به مراقبت مخصوص دارند ، اغلب بیماران مبتلا. بی هدف پیدا می کند

 4/1اغلب بیماران هیپرتونیک هستند و . در معاینه عصبی، علائم یکنواختی را نمی توان یافت. اسیدلاکتیک است به متابولیت
  .تشنج نیز دارند این بیماران

در کشورهایی که غربالگري نوزادان در حال انجام است و کودکان مبتلا به موقع شناسایی و درمان می شوند بندرت می 
  .توان تظاهرات این بیماري را یافت

 روي رب مویرگیچند قطره خون  کافی است .قابل تشخیص استاین بیماري در بدو تولد با اندازه گیري فنیل آلانین خون 

 توصیه می شود خون نوزاد بعد از . تا آزمایش لازم انجام گردد ،ارسالبه آزمایشگاه منتخب د و وکاغذ فیلتر گرفته ش
در . این موجب می شود تا نتایج منفی کاذب کاهش یابد .گرفته شود ،با شیر تغذیههمراه با وتولد ساعت از  72 گذشت

باید اندازه  ) HPLCبا روش ( سرمتیروزین  نین را نشان دهد، فنیل آلانین وصورتی که این تست مقدماتی افزایش فنیل آلا
هاي  باشد و همچنین متابولیت طبیعیو تیروزین خون  mg/dl 20در صورتی که فنیل آلانین خون بیش از . گیري شود

 کوفاکتور(تتراهیدروبیوپترین  در ادار افزایش یافته باشد و اختلال مربوط به فنیل آلانین

  .دشوتائید می  کلاسیک  pku، تشخیص رد شود) زلافنیل آلانین هیدروکسی 
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 mg/dl20-        10اگر قسمتی از فعالیت آنزیم فنیل آلانین هیدروکسیلاز باقیمانده باشد، غلظت فنیل آلانین خون بین 

)mol/lµ1200-600 (این موارد . خواهد بودmild pku  یل آلانین، بین به غلظت بالاي فن. خوانده می شوندmg/dl 10-4 
  .اطلاق می شود (HPA)هیپرفنیل آلانینمیا
این بیماري متمرکز بر کاهش فنیل آلانین و متابولیت هاي آن در خون است و هدف آن ممانعت یا کاهش  یاقدامات درمان

تخصص تغذیه تنظیم این رژیم باید تحت نظر یک م .شودباید محدود  انفنیل آلانین رژیم این بیمار. صدمه مغزي است
کنترل  فنیل آلانین یسطح سرم. اطمینان حاصل شود خون نفنیل آلانی گردد و با آزمایشات مکرر خون از سطح مناسب

  .است سال 12براي کودکان بزرگتر از  10تا  mg/dl 2سال و  12در کودکان زیر  6تا  mg/dl 2بین در بیماران  شده 
تا  رژیم مخصوص غذایی ، ضروري است کنترل رژیم غذایی کاهش می یابد لیکن کودك شدتاز عمر  سال 6گرچه بعد از 
  .ادامه یابد تحت نظر تیم بالینی  پایان عمر

  

 BH4 (BH4 deficiency)کمبود  

را موجب می  BH4ایجاد یا تجدید که آلانین خون دارند نقص در آنزیم هایی است  کودکانی که افزایش فنیل% 2در  حداقل
 BH4. ین کودکان حتی در صورتی که فنیل آلانین خون کنترل شود پیشرفت صدمه مغزي ادامه می یابددر ا. شوند

است و هیدروکسیلازهاي  هیدروکسیلاز تریپتوفان و هیدروکسیلاز هیدروکسیلاز ، تیروزینفنیل آلانین کوفاکتور آنزیم 
اختلال آنزیمی که منجر  چهار. نین ضروري استنسمیترهاي دوپامین و سروتوتراوتریپتوفان براي ساخت نور تیروزین و

پیروویل  -6اختلال مربوط به کمبود آنزیم % 50بیش از . شناخته شده اند ، به کمبود این کوفاکتور می شوند
  .است DHPRو کمبود ) (PTS-6  سنتتاز تتراهیدروپترین

 علائم ولی علی رغم رژیم درمانی مناسب، استک این بیماري شبیه بیماران فنیل کتونوري کلاسیعلائم از نقطه نظر بالینی 
آنزیم کاربینولامین دهیدراتاز که علائم بالینی ندارد و این  فقدان به استثناي کمبود یا(ماهگی ادامه می یابد  3شان بعد از 
 یکی از راه .)ایجاد گردد BH2آهستگی انجام شود و  هیک و بتمایست که دهیدراتاسیون میتواند بطور غیر آنزا بدلیل آن

داده می  خوراکی  BH4در این روش . معروف است loading testکه به  است BH4هاي تشخیص این بیماري تجویز 
. دگردساعت طبیعی می  6تا  4فنیل آلانین خون طی  ،تلا به این کمبودبداخل ورید تجویز می شود و در بیماران مشود یا 

ي دمی یبرخی بیماران مبتلا به نقص آنز. باشدحاوي فنیل آلانین کودك غذایی  تست در حالی انجام می شود که رژیم
ی آنزیمی  ستوان از طریق برر این گروه اخیر را می. به این تست جواب نمی دهند (DHPR)کتازدوریدین رپتیدروه

  . شناسایی شوداین نقص همچنین می تواند از طریق مطالعه ژن مربوطه نیز . تشخیص داد
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 درمان همچنان نامعلوم است، از جمله روش هاي درمانی طولانی مدتاي مختلف انجام می شود و اثرات درمان به روش ه
 ,hydroxytryptophan-5) پیش سازهاي نوروترانسمیترهاهمچنین تجویز ین و رژیم محدود در فنیل آلان در این بیماري

L-dopa) خوراکی  رژیم محدود در فنیل آلانین و تجویز ،روش دیگر درمان .استBH4 این مادهروزانه دوز کم . است، 
خونی  داز س این ماده  تجویز شود)  h24 mg/kg/  40-20 ( ی که با دوز بالاتو در صور کاهش می دهد فنیل آلانین خون را

  .دگردو پیشرفت صدمات مغزي را مانع می  نموده عبور نیز مغزي 
  

  :فنیل آلانینمی گذرا

وقتی توانایی نوزادان براي اکسیده کردن تیروزین تکامل  .رخ می دهد ننوزاداا نمی گذاریتیروزافزایش فنیل آلانین خون در 
کافی تکامل  حدمیناز نیز اگر وجود نداشته باشد یا به آ فنیل آلانین ترانس. یابد، سطح فنیل آلانین خون طبیعی خواهد شد

حتی  اناین نوزاد. ایجاد نماید ش بالا باشد،ي پروتئینی شیرمی تواند این مشکل را در صورتی که نوزاد محتوا ،نیافته باشد
و اگر  فنیل کتونوري ندارند و مبتلا به فنیل آلانینمی گذرا هستند می رسد mg/dl 30وقتی سطح فنیل آلانین خونشان به 

  . وضعیت طبیعی پیدا می کنند شیر آنها محتواي پروتئینی شیر انسان را داشته باشد

  
  

PKU  در ایران:  

  
در . بر حسب کشور متفاوت است 000/60تا  3000در  1بروز این بیماري همراه با افزایش مداوم فنیل آلانین خون بین 

بیماري اتوزوم مغلوب است . است 8000در  1، 1389تا سال  1386ایران بر اساس نتایج برنامه غربالگري نوزادان از سال 
  .افزایش می یابد ،شایع باشد نزدیک  ديو شیوع آن در صورتی که ازدواج هاي خویشاون

  
  

  :مطالعه شیراز

نفر نوزاد دختر مورد آزمایش قرار گرفته اند و در  3505نفر نوزاد پسر و   3937، ) 82/ 29/12تا  1/9/79(در این مطالعه 
  .مورد مبتلا شناسایی شده است 7مجموع 
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بیشتر نوزادان  PKUدن برنامه، بیشتر اطرافیان بیماران مبتلا به محققین در این مطالعه تاکید کرده اند که بدلیل اجباري نبو
به ) 000/10تا  000/4در 1(  خود را براي بررسی آورده اند و این موجب شده است تا بروز بیماري از حدود مورد انتظار

  .میزان قابل ملاحظه بیشتر باشد
  
  

  :مطالعه اصفهان

این . مبتلا بوده اند PKUبه %) 2(مورد  36آسایشگاه ها نگهداري می شده اند بیمار عقب مانده ذهنی که در  1611از میان 
  . نیز اعلام شده است% 3هاي پراکنده دیگر نیز مورد تاکید قرار گرفته است و در برخی موارد تا   درصد در مطالعه

  

   :دکتر فرهود –مطالعه دکتر کبیري 
تعداد نمونه در این مطالعه براي . پیش بینی شده است 8000در  1 کودك بررسی شده و شیوع بیماري 8000در این مطالعه 

  .تعمیم آن به جمعیت، کافی نبوده است
  

  : مطالعه دکتر نسرین حسین پور و همکاران 

به کلینیک تحقیقات مهندسی ژنتیک و تکنولوژي زیستی  12/8/79تا  4/11/77خانواده ایرانی که از تاریخ  81در این مطالعه 
بیماران حاصل ازدواج خویشاوندي بودند و متوسط سن تشخیص بیماري با % 82. ده اند، بررسی شده اندمراجعه کر

در این . فرزند مبتلا داشته اند 3، % 8/9فرزند مبتلا و  2 ،خانواده ها% 16. ماه قید شده است 7/20علائم کلینیکی مرسوم 
ان سوم به علت تشخیص دیر هنگام درجاتی از عقب ماندگی فرزند%  13فرزندان دوم و %  74مطالعه تاکید شده است که 

تشنج، شکایات پوستی و استفراغ به ترتیب به عنوان علائم بارز بالینی ذکر شده است، اما در این مطالعه . ذهنی داشته اند،
نگهداري  به سن متوسط تشخیص فرزندان دوم و یا سوم و پرفعالیتی و سایر اختلالات نرولوژیک و یا به علت اصلی

  .بیماران در آسایشگاه اشاره اي نشده است 
  

  :  هیپرفنیل آلانینمی در کشورهاي اروپایی

در  1و در لهستان که برنامه ثبت بیماریهاي ژنتیک دارد  18000در  1، در بلغارستان 000/10در  1بروز بیماري در یونان  
 11500در  1، در ایتالیا  8000در  1، در انگلیس  14000در  1، اسپانیا 7400در  1بروز در آلمان . گزارش شده است 7000

  .گزارش شده است 4800در  1و در ترکیه که همسایه ایران است 
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  :pkuدر ایران بر اساس اطلاعات برنامه کشوري کنترل   PKUوضعیت 

م پزشکی در سه استان دانشگاه علو 6از نوزادان  تحت پوشش  630000بر اساس برنامه غربالگري انجام شده در جمعیت 
اطلاعات تفضیلی این برنامه در . برآورد شده است 8000در  PKU، 1بروز کلی ) مازندران فارس، تهران،(بزرگ کشور 

این اطلاعات با توسعه برنامه . از سوي مرکز مدیریت بیماریهاي غیرواگیر منتشر شده است 1389مجموعه تحلیلی در سال 
در این مجموعه هم چنین اطلاعات مربوط به روند پیشرفت و تاثیر برنامه منعکس . اهد یافتغربالگري به کشور تعمیق  خو

 . شده است

  
  : هدف کلی

  کاهش بار بیماري فنیل کتونوري
  

  :اهداف اختصاصی

  کاهش بروز بیماري - 1
 کاهش معلولیت جسمی - 2

 کاهش عقب ماندگی ذهنی - 3

 کاهش صدمه به خانواده به عنوان واحد زیر بناي اجتماع - 4

  
  :استراتژي ها 

  غربالگري و شناسایی کودکان مبتلا و درمان استاندارد آنها  - 1
 مشاورة ژنتیک و تشخیص پیش از تولد در خانواده و فامیل نزدیک بیمار - 2

  ساماندهی خدمات بالینی- 3
  

  :فعالیت ها 

  :در قالب استراتژي یک

  تشکیل تیم فنی - 1
  تدوین دستورالعمل برنامه - 2
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  آزمایشگاههاي معتبر براي انجام آزمایششناسایی و انتخاب  - 3
جامع و متمرکز به بیماران شناسایی شده از  شناسایی و انتخاب بیمارستان مرکز استان جهت ارائه خدمات بالینی - 4

  :   غربالگري و بیماران قبلاً شناسایی شده شامل
  ویزیت دوره اي توسط متخصص منتخب •
  مشاوره تغذیه توسط کارشناس تغذیه •
  آزمایشات کنترل درمان بصورت دوره اي  انجام  •
  تحویل شیر و غذاي مخصوص بیماران در داروخانه بیمارستان منتخب •
 مشاوره روان شناسی بالینی خانواده ها  و ارائه خدمات بازتوانی ذهنی به بیماران در صورت نیاز •

 مشاوره کاردرمانی و گفتاردرمانی به بیماران در صورت نیاز •

  و برقراري ارتباط سازمان یافته با بیماران از طریق تشکیل شبکه رابطین بیماران مددکاري اجتماعی  •
  : آموزش گروه هاي هدف - 5
 )نمونه گیران، بهورزان، کاردانان، کارشناسان، پزشکان(کارکنان بهداشتی درمانی •

 pkuکارکنان آزمایشگاههاي کنترل درمان در بیمارستان هاي منتخب  •

 غربالگري در استان) مرجع یا رفرانس(کارکنان آزمایشگاه منتخب  •

 خانواده بیماران  •

 روان شناسان •

 مددکاران •

 کارشناسان تغذیه  •

   pkuپزشکان درگیر در درمان •
غربالگري وآزمایشگاه تایید تشخیص وآزمایشگاه هاي ) مرجع و رفرانس(استاندارد سازي آزمایشگاه هاي منتخب  - 6

  کنترل درمان
  با دستورالعمل مطابق ، مراقبت موارد مبتلا- 7
  اجراي پایلوت برنامه غربالگري  - 8
  ثبت، جمع آوري و انتشار اطلاعات برنامه به صورت دوره اي - 9

  نظارت مستمر بر فرآیند هاي برنامه  -10
  ارزشیابی و ارتقاء برنامه با برنامه ریزي و اجراي مداخلات مورد نیاز -11
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  :در قالب استرتژي دو

  در کمیته فنی کشوري تشخیص ژنتیک  PKUشخیص ژنتیک تدوین استانداردهاي ت- 1
  )بند یک( شده بر اساس استاندارد تدوین PKUشناسایی و انتخاب آزمایشگاه هاي  منتخب تشخیص پیش از تولد  - 2
  ارجاع خانواده بیماران شناسائی شده به مراکز بهداشتی درمانی ویژه مشاورة ژنتیک   - 3
  پیش از تولدتشخیص نل آزمایشگاه هاي آموزش مشاوران ژنتیک و پرس - 4
منتخب و همچنین ارائه خدمات  PKUمشاوره ژنتیک و معرفی والدین بیمار مبتلا به مرکز تشخیص پیش از تولد  - 5

  مشاورة ژنتیک و ارجاع خویشاوندان بیمار مبتلا که در معرض خطر داشتن فرزند مبتلا می باشند 
  مرتبط ثبت و جمع آوري و انتشار اطلاعات - 6
  نظارت مستمر بر فرآیندهاي برنامه - 7
  برنامه ریزي مداخلات لازم همراه با ارزشیابی، ارتقاء مستمر - 8
  
   

  تشکیلات  و  وظایف

  مرکز مدیریت بیماریهاي غیرواگیر -الف

تدوین پیش نویس دستورالعمل کشوري برنامه، بحث و بررسی مفاد پیش نویس با حضور اعضاي کمیته فنی  - 1
  تدوین دستورالعمل کشوري کشوري و

  تدوین چک لیست هاي پایش و نظارت بخش هاي مرتبط  در سطح ستاد مرکزي - 2
تشکیل کمیته فنی کشوري متشکل از بخش هاي مرتبط از معاونت درمان، معاونت غذا و دارو، نمایندگان فعال و ثابت  - 3

مردم نهاد، کمیته امداد و سازمان هاي بیمه ازسازمان ها و بخش هاي ذي ربط نظیر هلال احمر، بهزیستی، سازمان هاي 
  گر
، مددکاري تشکیل کمیته علمی متشکل از  اعضاي موثر هیئت علمی بالینی، آزمایشگاهی، روان شناسی، توانبخشی - 4

   اجتماعی
  ابلاغ برنامه به استان هاي مجري برنامه پایلوت - 5
  )سراسر کشورمجریان برنامه در (ابلاغ برنامه به کلیه دانشگاه هاي کشور- 6
  با برنامه تدوین چک لیست هاي پایش و نظارت بخش هاي مرتبط- 7
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  نظارت مستمر بر اجراي برنامه در مناطق تحت پوشش - 8
  ارتقا ثبت و ارسال داده ها از طریق پرتال وزارت متبوع - 9

  جمع آوري گزارشات سالانه از دانشگاه هاي علوم پزشکی کشور-10
  هاي اجراي برنامه و تحلیل و انتشار اطلاعات کشوري جمع آوري دوره اي داده -11
  ارزشیابی برنامه -12
  طراحی برنامه ارتقاء مستمر با مشورت کمیته فنی و علمی و اجراي آن -13
  اعضاي کمیته فنی و علمی) دوره اي(صدور ابلاغ  -14
  پیگیري تهیه امکانات لازم جهت اجراي برنامه -15
  سازمان و بخش هاي ذي ربط جهت تامین و تدارك مستمر امکانات لازم برنامه  جلب مشارکت وهماهنگی با -16
  پی گیري قوانین و مصوبات لازم براي اجراي هماهنگ برنامه در کشور  -17
  طراحی و برنامه ریزي اجراي آموزش و ارتقاء دانش کلیه گروه هاي هدف برنامه  -18
  رد نیاز براي گروههاي هدف برنامه تهیه، تدوین و انتشار بسته هاي آموزشی مو -19
  پیش بینی و تدارك بودجه مناسب براي اجراي برنامه-20
  ارائه گزارشات به سطوح بالاتر در وزارت متبوع و سازمان ها و بخش هاي ذي ربط خارج از وزارتخانه -21
  
  دانشگاه علوم پزشکی و خدمات بهداشتی درمانی  - ب

معاونین بهداشت، درمان، غذا و دارو و  اهی ژنتیک متشکل از رئیس دانشگاه،طرح و بحث برنامه در کمیتۀ دانشگ - 1
 اعضاي مؤثر، فعال هیئت علمی و عوامل اجرایی مؤثر از بخش ها و سازمان هاي ذیربط  

متشکل از نمایندگان موثر، فعال معرفی شده از بخش هاي اصلی ذي ربط قید  PKUتشکیل زیر کمیته هاي دانشگاهی  - 2
 د یکشده در بن

با شرکت نمایندگان ثابت، مسلط و صاحب راي از بخش هاي تابعه ( PKUتشکیل جلسات زیر کمیته دانشگاهی  - 3
ماه یکبارو هر بار در صورت نیاز با  6حداقل هر  )وزارت متبوع و بخش هاي بیرونی مستقیماً درگیر در اجراي برنامه

 هماهنگی بین بخش هاي مختلف ذي ربط برنامه  

  اجراي مصوبات کمیته دانشگاهی پی گیري - 4
  PKUصدور ابلاغ اعضاي هیئت علمی و اجرایی زیر کمیته دانشگاهی  - 5
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و گزارش دوره اي به  PKUنظارت بر حسن انجام کار در حوزه هاي تحت امر با مشارکت اعضاي زیر کمیته هاي  - 6
  برنامه  معاونین بهداشت، درمان و غذا و دارو و سایر سطوح ذي اثر در حسن اجراي

به معاونت هاي بهداشت و درمان وزارت متبوع در زمینۀ شاخص هاي ) به فواصل شش ماه(ارسال گزارشات دوره اي  - 5
  اصلی برنامه کشوري 

پی گیري و نظارت  بر حسن اجراي دستورالعمل و آیین نامه هاي ارسالی از مرکز مدیریت بیماري هاي غیرواگیر  - 6
 وزارت متبوع 

  
  

  
  :درمان حوزه معاونت -2

 شرکت معاون درمان در کمیته ي دانشگاهی ژنتیک  - 1

 دانشگاه PKUشرکت نمایندگان فعال، موثر و ثابت از بخش هاي مختلف از معاونت درمان در جلسات زیر کمیته فنی  - 2

  مشارکت در طراحی و ارتقاء مستمر برنامه عملیاتی با هماهنگی معاونت بهداشت  - 3
روهاي هدف در سطح منطقه تحت پوشش برنامه با هماهنگی معاونت بهداشت مشارکت در اجراي آموزش دوره اي گ - 4

 دانشگاه

  مرکز استان  PKUمعرفی بیمارستان منتخب  - 5
و آزمایشگاه  با هماهنگی معاونت بهداشت) HPLCبه روش (معرفی آزمایشگاه طرف قرارداد براي انجام آزمایش تایید  - 6

 ضوابط و اعلام موارد در دستورالعمل کشوري برابر با ،و عقد قراردادهاي مربوطمرجع سلامت 

نظارت و کنترل کیفی موثر آزمایشگاه هاي غربالگري و تایید و کنترل درمان بطور مستمر و گزارش وضعیت به رییس  - 7
 دانشگاه و کمیته دانشگاهی ژنتیک در زمان تشکیل

 
در آزمایشگاه بیمارستان منتخب  شامل  PKUتأمین امکانات انجام آزمایش هاي دوره اي کنترل درمان براي بیماران - 8

  نیروي انسانی، تجهیزات ، محیط فیزیکی و سایر موارد لازم 
 بیمارستان منتخب PKUدر درمانگاه ) منتخب و ثابت(تأمین امکانات ویزیت دوره اي بیماران توسط پزشک متخصص  - 9

ذیه بیماران و تامین محیط فیزیکی مناسب در یین کارشناس تغذیه ثابت با صدور ابلاغ و امکانات مشاورة تغعت-10
 جهت مشاورة تغذیه منطبق بر ضوابط دستورالعمل کشوري و استانداردهاي مربوطه  PKUبیمارستان منتخب
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تامین و بیماران و تعیین کارشناس روانشناس بالینی ثابت با صدور ابلاغ و امکانات مشاورة روان شناسی والدین -11
در بیمارستان منتخب جهت انجام خدمات بازتوانی ذهنی بیماران منطبق بر  ا ابزار کار مناسبهمراه بمحیط فیزیکی 

  ضوابط دستورالعمل کشوري
  

 جلب همکاري صحیح و موثر مددکاراجتماعی در حوزه کاري مرتبط-12

 PKUنگاه تثبیت نظام ثبت اطلاعات درخواست شده بر اساس دستورالعمل کشوري در بخش هاي مختلف شامل درما-13
 و حمایت از ارسال اطلاعات درخواست شده به معاونت بهداشت

یا نظام ، بیمارستان نظارت بر سازماندهی مراجعه منظم و به هنگام بیماران توسط فرد تعیین شده از سوي مدیریت-14
در  )ه موقع بیمارانبراي حضور منظم و ب( مددکار اجتماعی همکاري ابو  pkuدرمانگاه  یا منشی  و ي بیمارستانپرستار

 بیمارستان منتخب

شامل روان شناسی،  مشاورة تغذیه، آزمایشگاه، (  PKU بالینینظارت بر حسن اجرا و انجام کار کلیه عوامل تیم  -15
ثابت با مشارکت نمایندگان ) در بیمارستان منتخب PKUمددکار اجتماعی و داروخانه بیمارستان در رابطه با برنامه 

 از زیر کمیته فنی  )کارشناس ژنتیک(درمان و معاون بهداشت معاون درمان 

 مشارکت در آموزش خانواده هاي بیماران  با همکاري معاونت بهداشت-16

هماهنگی با معاونت بهداشت و غذا و دارو در توسعه همکاري با بخش ها و سازمانهاي موثر در مدیریت برنامه نظیر -17
و مجمع خیرین به منظور تسهیل خدمات دوره اي درمانی و آزمایشگاهی بیماران ) ره(نی هلال احمر، کمیته امداد امام خمی

  بی بضاعت
  
 
 
 :معاونت بهداشت -3

و انجام هماهنگی هاي لازم براي  PKUمربوطه شامل زیر کمیته  دبیري کمیته دانشگاهی ژنتیک و زیر کمیته هاي - 1
  برگزاري جلسات و پی گیري مصوبات 

  ه عملیاتی با مشارکت معاونت هاي درمان و غذا و داروطراحی برنام - 2
  اجراي آموزش مستمر گروه هاي هدف برنامه با مشارکت سایر معاونت ها و عوامل ذي ربط - 3
  هماهنگی و مشارکت در پایش و نظارت مستمر بر اجراي برنامه- 4
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یح بخش هاي مختلف دستورالعمل پی گیري و مشارکت در تدارك مستمر و توزیع امکانات لازم جهت اجراي صح - 5
  برنامه 

پی گیري معرفی بیمارستان منتخب مرکز استان، آزمایشگاه طرف قرارداد براي انجام هماهنگی با معاونت درمان براي - 6
  و عقد قراردادهاي مربوطه از سوي معاونت درمان) HPLCبه روش (آزمایش تایید 

و ارسال آن به ستاد پی گیري بیماري هاي  HPLCیشگاه انجام دهنده از آزما HPLC دریافت مکتوب نتیجه آزمایشات - 7
  شهرستان

  آئین نامه ها و فرم هاي مربوطه و توزیع آنها به  ودستورالعمل، آموزشی تکثیرمتون - 8
  بخش هاي مرتبط در سطوح ذي ربط برنامه 

مدیریت بیماریهاي غیرواگیر مطابق  پی گیري و هماهنگی براي ثبت و جمع آوري اطلاعات  و ارسال آنها به مرکز - 9
  دستورالعمل کشوري برنامه

  ارائه گزارش سالانه و مطابق درخواست نحوه اجراي برنامه به مرکز مدیریت بیماریهاي غیرواگیر -10
ند اعلام تشخیص نهایی بیمار و موارد نیازمفرم  سبر اسا(به واحدهاي تابعه  و مراقبت اعلام موارد نیازمند پی گیري -11

  ) از بیمارستان منتخب استان پیگیري 
مشارکت در هماهنگی بین بخش هاي اصلی اجراي برنامه شامل نظام مراقبت برنامه در سطح مناطق تحت پوشش،  -12

ویژه مشاوره  ، مشاوران ژنتیک مراکز بهداشتی درمانی)و شهرستان(آزمایشگاههاي منتخب، بیمارستان منتخب استان 
  یص ژنتیک منتخب و سایر بخش هاي ذي ربطو مراکز تشخ ژنتیک

پیگیري و مشارکت براي توسعه همکاري با بخش ها و سازمان هاي حمایتی از طریق مدیریت کل امور اجتماعی  -13
در راستاي حمایت اجتماعی بیماران در ... ، هلال احمر و بهزیستی)ره(استانداري و با همکاري کمیته امداد امام خمینی 

  بط دستورالعمل کشوريچهارچوب ضوا
با حضور مستمر و (شرکت در جلسات ماهانه تیم پزشکی و جلسات سه ماهانه آموزش خانواده ها به طور مستمر  -14

 )فعال کارشناس ژنتیک

  اعلام تلفن ستاد پی گیري بیماري هاي شهرستان به آزمایشگاه  مرجع یا رفرانس غربالگري-15
  
  : مرکز بهداشت شهرستان) ج
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یل کمیته ژنتیک شهرستان به ریاست مدیر شبکه و دبیري رئیس مرکز بهداشت با حضور کارشناس غیرواگیر، تشک - 1
، مدیریت شبکه خانواده،  کارشناس مسئول بهداشت کارشناس برنامه، کارشناس مسئول بیماري ها، کارشناس مسئول

  کارشناس مسئول آزمایشگاه و سایر عناصر درون و بین بخشی مرتبط
مراکز نمونه گیري در شهرستان  به معاونت بهداشتی و مراکز بهداشتی، بیمارستان ها و / مرکز  اسامی رفیمع - 2

  )اعم از خصوصی و دولتی(زایشگاه ها 
کاغذ فیلتر موارد مشکوك اعلام شده از سوي / شناسایی و معرفی آزمایشگاه گیرنده و ارسال کننده نمونه سرمی - 3

، براساس  HPLCآزمایشگاه تایید شده  مرکز استان براي انجام آزمایش تائید به روش به آزمایشگاه مرجع سلامت 
 قرارداد فی مابین

در صورت اعلام ضرورت از سوي (شناسایی و پیشنهاد بیمارستان منتخب شهرستان به معاونت بهداشتی دانشگاه  - 4 
  یمارستان منتخب شهرستانو تایید مرکز مدیریت بیماریهاي غیرواگیر مبنی بر وجود ب )دانشگاه

  طراحی برنامه عملیاتی منطقه تحت پوشش  - 5
آزمایشگاه نمونه گیري، بیمارستان، تیم مشاوره، مراکز بهداشتی (آموزش و توجیه نیروهاي درگیر در سطوح تابعه  - 6

  )ثبت احوال کارکناندرمانی، 
  ه چک لیستپایش و نظارت مستمر بر اجراي برنامه در سطوح تابعه با توجه ب - 7
  مشارکت در اجراي آموزش مستمر سطوح محیطی  - 8
مثبت غربالگري  پیگیري کلیه اطلاعات آزمایش هاي غربالگري براساس اعلام آزمایشگاه منتخب، پیگیري مراجعه موارد- 9

  براي آزمایش تائید  نوزادان 
  )HPLCش به رو(فراخوان و پی گیري موارد مشکوك براي انجام آزمایش تایید تشخیص -10
و نیازمند نمونه گیري  مشکوك مواردپی گیري ثبت  در دفتر) HPLCبه روش (ثبت و پیگیري اطلاعات آزمایش تائید -11

از طریق معاونت بهداشت دانشگاه و  اطلاعات این (بر اساس شرایط تعیین شده در دستورالعمل کشوري مجدد در برنامه
در ضمن مرکز بهداشت شهرستان . )شهرستان قابل دریافت است کاغذ فیلترنمونه / آزمایشگاه ارسال کننده نمونه سرمی

را به مرکز نمونه گیري و مرکز پوشش دهنده محل سکونت ارسال ) چه مثبت چه منفی( HPLCیک کپی از جواب آزمایش 
  .نماید تا در صورت مراجعه والدین به ایشان تحویل داده شود

که در بیمارستان براي آنان  آنها، اتیو اطلاعات آزمایش تري در بیمارستانمشخصات نوزادان بس ثبت و پیگیري -12 
و نیازمند نمونه گیري مجدد در برنامه غربالگري  مشکوك مواردپی گیري  ثبتدر دفترو  غربالگري انجام شده است
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مجدد از والدین  پی گیري انجام آزمایش همچنین . بر اساس شرایط تعیین شده در دستورالعمل کشوري  PKUنوزادان 
  .از طریق معاونت بهداشت دانشگاه قابل دریافت است نوزادان این اطلاعات این نوزادان،

به بیمارستان منتخب از طریق مرکز بهداشتی درمانی پوشش دهندة  شناسایی شده مورد پیگیري ارجاع و مراجعه-13
  محل سکونت به بیمارستان منتخب 

موظف است در مورد مراجعه بیمار شناسایی شده به بیمارستان از طریق  ستانژنتیک مرکز بهداشت شهرکارشناس *
مطمئن گردد و در صورت عدم مراجعه  درخواست مراقبت از مراکز پوشش دهنده محل سکونتاعلام بیمارستان با فرم 

  نمایدموارد شناسایی شده به بیمارستان با همکاري مرکز پوشش دهنده محل سکونت علت را پی گیري و رفع 
فرم اعلام وضعیت مراقبت شامل فرم بروز بیماران، (ثبت و جمع آوري و ارسال کلیه اطلاعات در فرم هاي مربوطه  -13 

  به معاونت بهداشت دانشگاه و ارسال  از منطقه تحت پوشش و اعلام موارد مهاجرت به داخل و خارجژنتیک 
  برنامه يراپیگیري تدارك مستمر و توزیع امکانات لازم جهت اج -14
  صدور ابلاغ جهت افراد شرکت کننده در کمیته ژنتیک شهرستان  -15
  )ریاست شبکه و معاونت بهداشتی(ارائه گزارش از نحوه اجراي برنامه به سطوح بالاتر  -16
  ارائه پیشنهادات و راهکارهاي مناسب جهت حل مشکلات اجرایی  به معاونت بهداشت  -17
  ستورالعمل ها، آئین نامه ها و فرم هاي مورد نظر برنامه به بخش هاي مرتبط در سطوح تابعه تکثیر و توزیع متون، د -18
) مرجع یا غربالگري(ارسال شده از سوي آزمایشگاه منتخب استان(غربالگري اعلام فوري جواب آزمایش هاي مثبت  -19

ارجاع فوري بیماران از سوي مراکز به مراکز بهداشتی درمانی محل سکونت افراد مربوطه جهت  HPLCو آزمایشگاه 
  بر اساس دستورالعمل  به بیمارستان منتخب مرکز استان جهت تنظیم و شروع برنامه درمانی تبطبهداشتی درمانی مر

اعلام فوري نام افراد معرفی شده از سوي بیمارستان منتخب در فرم درخواست مراقبت از مرکز پوشش دهنده محل  -20
به منظور انجام اقدامات مراقبتی شرح داده شده در ... جدید، غیبت از درمان و تشخیص نهایی و سکونت شامل مراجعات 

  فرم مزبور
آرشیو منظم و قابل دسترسی کلیه دستورالعمل ها، آئین نامه ها و متون و کتب آموزشی مرتبط با برنامه و پی گیري  -21 

 به روز رسانی آنها 

خدمات پست جهت ارسال به موقع نمونه ها، ثبت احوال بر اساس دستورالعمل  شامل(هماهنگی هاي برون بخشی  -22
  )ایین نامه هاآکشوري و

در خانواده بیماران و  PNDپی گیري و ارجاع جهت آزمایشات تشخیص ژنتیک و پی گیري موارد نیازمند به  -23
  عرض خطردر م زوجینخویشان نیازمند این مراقبت  تا حصول اطمینان از رفع خطرات از 
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اطلاع رسانی مستمر و مناسب به بیمارستان ها و زایشگاه ها و مراکز بهداشتی درمانی در خصوص  و آموزش  -24
  پس از تولد به مادران 5تا  3مراجعه به موقع غربالگري نوزادان در روز 

  مرتبط    ئه گزارش به واحدمراکز نمونه گیري براي اخذ نمونه مناسب و ارا رنظارت کارشناس آزمایشگاه شهرستان ب -25
  
 
  ): و خانه بهداشت(مرکز بهداشتی درمانی ) د

به ) اعلام شده از سوي مرکز بهداشت(شناسایی شده ساکن در منطقه تحت پوشش ارجاع فوري بیماران جدید  - 1
  بیمارستان منتخب مرکز استان براي شروع برنامه درمانی 

 ده هاي تعیین شده به بیمارستان منتخب  پیگیري موارد غیبت از درمان بیمار براساس وع - 2

جمع آوري، ثبت و ارسال اطلاعات به سطوح بالاتر بر اساس دستورالعمل کشوري و آیین نامه هاي مربوطه، در فرم  - 3
 هاي مرتبط و زمان تعیین شده 

 شرکت در برنامه هاي آموزشی تعیین شده توسط سطوح بالاتر  - 4

بی به اهداف برنامه، براساس متون آموزشی و دستورالعمل کشوري و آیین آموزش مادران باردار در راستاي دستیا - 5
 نامه هاي مربوطه

  اعلام وضعیت مراقبت ژنتیکمطابق فرم تحت عنوان زوجین در معرض خطر  PKUبیماران  والدین مراقبت از  - 6

برنامه و به روزرسانی  آرشیو منظم و قابل دسترس متون آموزشی مرتبط، دستورالعمل ها و آئین نامه هاي مربوط به - 7
 آنها 

  
 
  )غربالگري نوزادان(مراکز نمونه گیري خون ) ه

  دفتر ثبت نتایج غربالگري در مرکز نمونه گیري /فرمنمونه گیري و فرم(ثبت اطلاعات در دفتر و فرم هاي تعیین شده - 1

  تهیه نمونه خون به روش تعیین شده در دستورالعمل برنامه و استانداردهاي آزمایشگاهی - 2

دفتر ثبت نتایج در مرکز نمونه /و یا یک نمونه از فرم  1ارسال نمونه هاي گرفته شده همراه با یک نسخه از فرم شماره  - 3
 گیري

 2پیگیري جواب نمونه هاي غربالگري ارسالی و ثبت جواب آزمایشات غربالگري مثبت در دفتر ثبت اطلاعات حداکثر  - 4
 هفته از زمان نمونه گیري
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به مرکز بهداشت  ،است دهگاه مرجع سلامت نتیجه آن گزارش نشنه گیري که طی یک ماه از آزمایشاعلام موارد نمو - 5
 ....)شده، نمونه مفقوداز جمله (شهرستان جهت پیگیري علت 

، فرم اعلام نتایج آزمایشات غربالگري از مرکز نمونه گیري به مرکز ارسال فرم خلاصه اطلاعات فعالیت هاي انجام شده - 6
 براساس شرایط تعیین شده در دستورالعمل ستانبهداشت شهر

 شرکت در برنامه هاي آموزشی تعیین شده توسط سطوح بالا تر  - 7

 پیگیري فراهم بودن تسهیلات لازم براي نمونه گیري و پیشگیري از بروز مشکلات اجرایی  - 8

 ب مکتوب آزمایش غربالگري تحویل رسید انجام نمونه گیري به والدین و راهنمایی ایشان براي پیگیري و دریافت جوا - 9

 راهنمایی والدین براي دریافت شناسنامه در زمان مقرر با ارائه رسید انجام نمونه گیري  -10

 تحویل برگه راهنما به والدین نوزاد  -11

و توزیع آن ها در زمان مناسب و اطمینان از تامین بخش هاي  پیگیري دریافت متون آموزشی مرتبط از سطوح بالاتر -12
  آن ها به مبانی تابعه و تسلط

آرشیو منظم و قابل دسترس آئین نامه ها، دستورالعمل ها، کتب آموزشی و یک نمونه از فرمهاي مرتبط در مرکز و  -13
 پی گیري به روزرسانی آنها 

پس از (بایگانی جواب آزمایشات غربالگري به مدت یکسال در مراکز به منظور تحویل جواب آزمایشات به خانواده ها  -14
جویاي پاسخ و در صورتی که والدین  کز نمونه گیري مسئولیتی در قبال تحویل جواب آزمایشات نداردیک سال مر

فرم شماره (پاسخ ازمایشات می ات  در یک نسخه از فرم نمونه گیري.باشندباید پاسخ آزمایشات به ایشان تحویل گردد
ب شگاه ذآزمایآزمایشات ارسالی از سوي تحویل گردد و یا در برگی رسید تحویلی به والدین از روي لیست جوا)1

این موضوع باید در هنگام تحویل رسید انجام نمونه گیري به والدین گوشزد .ازمایشگاه استخراج و تحویل والدین گردد
 شود 

تحویل جواب آزمایش غربالگري حداکثر تا یکسال از انجام آزمایش بنا به درخواست والدین که ضروري است برگه  -15
 ز نمونه گیري نیز مهمور گرددبه مهر مرک

  phe≥4انجام نمونه گیري مجددبر روي کاغذ فیلتر بر روي نمونه هاي مشکوك اولیه  -16

 با پست HPLCروش ارسال نمونه ها بر روي کاغذ فیلتر به آزمایشگاه انجام دهنده آزمایش تایید به  -17

  
  ): انس غربالگريآزمایشگاه  مرجع یا رفر(آزمایشگاه منتخب غربالگري مرکز استان ) و

  پذیرش و ثبت کلیه نمونه هاي غربالگري  - 1
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 انجام کلیه آزمایشات غربالگري - 2

) پزشکی علل و نمونه نامناسب(موارد نیازمند آزمایش مجددغربالگري و ) مشکوك اولیه(اعلام جواب آزمایشات مثبت  - 3
 ت تلفنی و فاکسبه ستاد پیگیري بیماریها در مرکز بهداشت شهرستان به فوریت،  بلافاصله بصور

به ستاد پی ..) اختلاف شماره کاغذ، فرم گزارش دهی، ثبت دو نوزاد با شماره یکسان و(اعلام موارد متناقض در ثبت  - 4
 گیري در مرکز بهداشت شهرستان

به مراکز نمونه گیري از طریق ستاد شهرستان  و آخر هر ماه 15اعلام کلیه جواب آزمایشات شامل طبیعی و غیرطبیعی  - 5
، بدیهی است جواب هاي مثبت اولیه و ازمایشگاه می تواند براي هر بیمار یک برگه جواب صادر نماید(معاونت بهداشتی و یا

یا نیازمند به نمونه گیري مجدد باید بصورت تلفنی و فاکس به مرکز بهداشت شهرستان جهت پی گیري اعلام گردد در 
بهداشت شهرستان و یا معاونت بهداشتی اعلام می شود مرکز صورتی که جواب کل آزمایشات به صورت لیست به مرکز 

    بهداشت شهرستان باید موارد را بر اساس دستورالعمل به مراکز نمونه گیري ارسال نماید

    
ثبت کلیه اطلاعات درخواست شده در دستورالعمل کشوري و ارسال مکتوب جواب کلیه آزمایش هاي انجام شده به  - 6

 به مرکز بهداشت شهرستان جهت اعلام به مراکز نمونه گیري  مل تعیین شده نحوي که در دستورالع

و پیگیري فراهم بودن کلیه تسهیلات لازم براي انجام آزمایشات غربالگري به نحو استاندارد و پیشگیري از  پیش بینی - 7
 هناشی از هرگونه کمبود مواد مصرفی و تجهیزاتی و پرسنلی در این زمین بروز مشکلات اجرایی

 شرکت در برنامه هاي آموزشی تعیین شده از سوي سطوح بالاتر  - 8

با هماهنگی با معاونت  و مراکز نمونه گیري مشارکت در اجراي برنامه هاي آموزشی پرسنل آزمایشگاه سطوح پائین تر - 9
   بهداشتی

  

  ) :  HPLCبه روش ( آزمایشگاه محل انجام آزمایش تائید) ت

    یمعاونت بهداشتعقد قرار داد با  - 1
  مراکز   بهداشت و معاونت بهداشتیاعلام مکتوب چگونگی ارسال نمونه براي انجام آزمایش به کلیه  - 2

 طرف قرارداد از شهرستان ها  )مراکز نمونه گیري(مرکز بهداشت پذیرش کلیه نمونه هاي ارسالی از  - 3

مایشات به معاونت بهداشت اعلام فوري جواب آزمایش هاي مثبت با تلفن و همچنین ارسال مکتوب جواب کلیه آز - 4
 دانشگاه 
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به نحوي که وقفه اي در انجام (کلیه تسهیلات لازم براي انجام آزمایشات تائید  فراهم بودنپیگیري پیش بینی و  - 5
 ) آزمایشات ایجاد نشود

 مشارکت در برنامه هاي آموزشی لازم در زمینه انجام آزمایشات   - 6

 اداره امور آزمایشگاه هاي مرجع سلامت استان ياعزامی از سو کنترل کیفیهمکاري با ناظرین  - 7

لازم به ذکر است آزمایش تایید بر نمونه کاغذ فیلتر قابل انجام است و در صورتیکه امکان مراجعه والدین و یا ارسال  - 8
وجود نداشته باشد آزمایشگاه می تواند آزمایش  HPLCنمونه سرمی به آزمایشگاه انجام دهنده آزمایش تایید به روش 

HPLC را بر روي نمونه کاغذ فیلتر انجام دهد 

 
  :   ازمایشگاه حد واسط/)HPLCبه روش (آزمایشگاه تهیه کننده و ارسال کنندة نمونه سرم جهت آزمایش تائید) ي

که معاونت درمان معرفی کرده وبه ) HPLCبه روش (پیگیري عقد قرارداد با آزمایشگاه محل انجام آزمایش تائید  - 1
  مور آزمایشگاه هاي مرجع سلامت رسیده و ارسال کپی آن به معاونت بهداشت و درمان   تایید اداره ا

پیگیري دریافت راهنمایی چگونگی تهیه و ارسال نمونه با توجه به استاندارد هاي تعیین شده از سوي آزمایشگاه تائید   - 2
)HPLC (  

 با استاندارد تعیین شده ) HPLCوشبه ر(تهیه نمونه سرم کلیه ارجاع شدگان براي انجام آزمایش تائید  - 3

  HPLCارسال نمونه سرم کلیه ارجاع شدگان به آزمایشگاه  - 4

 HPLCپیگیري جواب کلیه نمونه هاي ارسالی به آزمایشگاه  - 5

 به طور همزمان ) کارشناس بیماریهاي غیرواگیر(اعلام جواب هاي مثبت با تلفن به مرکز بهداشت شهرستان  - 6

   HPLCآزمایشات از آزمایشگاه انجام پیگیري دریافت جواب مکتوب  - 7

 ارسال جواب مکتوب آزمایشات به مرکز بهداشت شهرستان  - 8

دریافت نمونه هاي کاغذ فیلتر از بیمارستان هاي بستري کننده نوزادان بدحال و ارسال ان ها به آزمایشگاه غربالگري  - 9
 کز بهداشت شهرستانبر اساس برنامه تعیین شده از معاونت بهداشتی و مر )مرجع یا رفرانس(

  
  
  : بیمارستان منتخب مرکز استان) ك

  :دیریت بیمارستانم
  ر دستورالعمل کشوريدر جهت اجراي صحیح و به هنگام وظایف محوله د بالینیهمکاري و هماهنگی با تیم   - 1
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پذیرش بیماران ارجاعی از سوي مراکز بهداشتی درمانی و سایر مبادي تعیین شده در چهارچوب ضوابط و   - 2
  استانداردهاي تعیین شده در دستورالعمل کشوري برنامه

 ی و هدایت جلسه در جهت اهداف تعیین شده در دستورالعملبالینشرکت در جلسات ماهانۀ تیم   - 3

  عرضه خدمات به بیماران اجراي هماهنگی و مشارکت موثر، مستمر و فعال در راستاي رفع مشکلات برنامه و تسهیل  - 4
  

  :PKUدرمانگاه 
  :PKUخصص منتخب پزشک مت

امل کارشناس آزمایشگاه، کارشناس تغذیه، مسئول ش{بالینی هدایت تیم بالینی و شرکت در جلسات ماهانه تیم  - 1
با } )مسئول نگهبانی در صورت نیاز(داروخانه و مسئول درمانگاه، روانشناس بالینی، مددکار اجتماعی، مسئول پذیرش و 

  منتخب هت تحقق درمان کامل و مطابق با استاندارد بیمار در بیمارستانو مدیر بیمارستان در ج هماهنگی رییس
بیمارستان منتخب مرکز استان و فرم بررسی دوره اي بالینی در بیمارستان منتخب  دربررسی بالینی اولیه تکمیل فرم  - 2

خصصی ره هاي فوق تو فرم بررسی دوره اي آزمایشات و تجویز داروها در بیمارستان منتخب و فرم ثبت نتیجه مشاو
  )pkuتوسط پزشک متخصص منتخب شخصاً(در چهارچوب دستورالعمل کشوري برنامه منتخب بیمار در بیمارستان

در (در کشور  PKUبا بیمارستانهاي مرجع فعال و برنامه ریزي شده متخصص منتخب برقراري ارتباط و تعامل علمی  - 3
و ثبت موارد و آماده سازي آن ها براي )در تهران مرکز طبی، مفید یکی از بیمارستان هاي حضرت علی اصغر،حال حاضر 

  گزارش در برنامه سه ماهانه تعامل علمی
و ارجاع ایشان به مرکز بهداشتی درمانی ویژه ) بعد از تثبیت وضعیت درمانی بیمار(راهنمایی و معرفی خانواده بیمار  - 4

  و مراقبت ژنتیکمشاوره ژنتیک شهرستان محل سکونت جهت انجام مشاوره 
  
   PKUدرمانگاه  مسئول  
فرم درخواست (5فرم شماره و دفتر مراقبت ممتد بیماران مبتلا به فنیل کتونوري تکمیل دقیق فرم اطلاعات ماهانه  - 1 

  ارسال به هنگام آن به معاونت بهداشتیو) مراقبت از مرکز پوشش دهنده محل سکونت
  ماران و پیگیري مراجعات به هنگام بیمار مشارکت با پزشک در ویزیت به هنگام بی- 2
 و همکاري با سایر اعضا تلاش موثر جهت تسهیل اجرایی ویزیت بیماران  شرکت در جلسات ماهانه تیم بالینی  - 5

  
  :PKU) در آزمایشگاه بیمارستان منتخب(مسئول انجام آزمایشات
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ادارة امور آزمایشگاهها در ستاد دانشگاه و انجام  تأمین کیت مورد نیاز با هماهنگی با مسئولین مربوطه و با حمایت  - 1
در (آزمایش در آزمایشگاه بیمارستان منتخب و تحویل پاسخ آزمایشات در زمان تعیین شده براي ویزیت بالینی دوره اي 
توسط  صورتی که بیمارستان به انجام آزمایش به دلایل خاص و قابل قبول مبادرت نمی کند، لازم است نمونه بیمار اخذ و

به آزمایشگاه طرف قرارداد ارسال شود و بعد از اخذ جواب به خانوادة بیمار در محل  PKUآزمایشگاه بیمارستان منتخب 
ه خارج از براي دادن نمونه و یا اخذ جواب ب تحت هیچ شرایطی تحویل گردد به نحوي که خانواده PKUبیمارستان منتخب 

  )بیمارستان اعزام نشود
  ت ماهانه تیم پزشکی و جلسات برنامه ریزي شده توسط سطوح بالاترشرکت در جلسا - 2
  ثبت دقیق و ارسال اطلاعات درخواستی از سطوح بالاتر- 3
  
  

  :کارشناس تغذیه      
الینی تغذیه بیمار ارجاع شده از طرف پزشک متخصص منتخب تیم ب بررسی چگونگی تنظیم رژیم غذایی و برنامه - 1

  عات دوره ايبیمارستان منتخب در مراج
با خانواده در اجراي رژیم غذایی تنظیم شده براي بیمار با برنامه ریزي ارتباط با  فعال و تاثیرگذار پیگیري و تعامل - 2 

  خانواده در فواصل ویزیت هاي دوره اي
  بیمار  تکمیل دقیق و صحیح فرم و ثبت خلاصه برنامه غذایی بیمار در فرم مخصوص ارزیابی تغذیه در پرونده -3    
  شرکت در جلسات ماهانه تیم پزشکی و جلسات برنامه ریزي شده توسط سطوح بالاتر -4   
  ماهانه خانوادة بیماران در بیمارستان  3مشارکت در اجراي برنامۀ آموزش  -5  

ماهانه جهت ارسال به مرکز مدیریت بیماري هاي  3محاسبه و ثبت شیر و غذاي بیماران در جداول مخصوص  - 6
  )از طریق کارشناس ژنتیک حوزه معاونت بهداشت(گیر غیروا

هماهنگی با کلیه دست اندرکاران سفارش، تهیه و پخش و توزیع شیر  مخصوص بیماران در راستاي دریافت به موقع  - 7
  شیر توسط خانواده بیماران

  
  

  :مسئول داروخانه
  دارو در دانشگاه مرتبطدریافت شیر و غذاي مخصوص از مبادي تعیین شده از سوي معاونت غذا و  - 1
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و نظارت بر ضوابط  اعلام کارشناس تغذیه بیمارستانتحویل شیر و غذاي مخصوص مورد نیاز به بیمار بر اساس - 2
  تعیین شده 

  شرکت در برنامه هاي توجیهی ابلاغ شده توسط دانشگاه علوم پزشکی - 3
  ان شرکت در جلسات تیم پزشکی در جهت تحقق اهداف برنامه در بیمارست- 4
  

  : روانشناس بالینی
  شرکت فعال و مؤثر در دوره هاي آموزش حضوري و غیرحضوري برنامه ریزي شده توسط سطوح بالاتر - 1
بیمار طبق دستورالعمل کشوري و ضوابط بستۀ خدمت بیماران  روانشناسی ویزیت دوره اي بیماران و تکمیل پرونده - 2

PKU  
 PKUمادر، خواهر و برادر بر اساس جدول اعلام شده در بسته خدمت بیماران  پدر،(ویزیت دوره اي خانوادة بیماران  - 3
(  
ارائه خدمات روانشناختی شامل انجام ارزیابی هاي رشدي، انجام تستهاي روانشناختی و عصبی روانشناختی، انجام  - 4

نامه اصلاح رفتار به کمک روش مشاورة انگیزشی به بیمار و خانوادة بیمار، ارزیابی مشکلات رفتاري بیماران و طراحی بر
ر چهارچوب ضوابط دستورالعمل کشوري و آیین نامه هاي ارسالی از مرکز مدیریت بیماریهاي د حسی حرکتی بازتوانی
  غیر واگیر

حرکتی کودکان جهت قادرسازي ایشان به همکاري و مشارکت  –جهت بازتوانی حسی  PKUآموزش والدین بیماران  - 5
  و بازتوانی ذهنی فرزندانشان در امور روانشناختی 

همکاري و هماهنگی با این تیم جهت ارتقاء سطح خدمات به بیماران، در  شرکت در جلسات ماهانه تیم بالینی و - 6
  چهارچوب دستورالعمل کشوري

ثبت و ارسال اطلاعات و گزارشات مربوطه هر سه ماه یک بار در چهارچوب تعیین شده توسط مرکز مدیریت  - 7
  اي غیرواگیربیماریه

 همکاري مؤثر و فعال با مددکار اجتماعی جهت بهبود و ارتقاء شرایط روحی و همکاري خانواده بیماران - 1

  
  :مددکار اجتماعی

حمایت اجتماعی از بیماران در جهت اجراي برنامه کامل درمانی شامل تامین شیر و غذاي همکاري با تیم بالینی و  - 1
  یشات دوره اي و سایر خدمات مورد نیاز در قالب بسته خدمت بیماران مخصوص و ویزیت بالینی و انجام آزما
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اقدامات لازم براي برنامه ریزي جهت انجام  وو آگاهی از وضعیت کامل ایشان  تشکیل پرونده اجتماعی براي هر بیمار - 2
شکی توسط تیم پزبه نحوي که مانعی براي اجراي دستورات  با همکاري رابط و به مورد اجرا گذاشتن آن،رفع مشکلات 

 مربوط براي رفع مشکلاتی که مانع دریافت اقدامات پزشکی می شود انجام شده فعالیت هايبیمار وجود نداشته باشد ثبت 
در پروندة اجتماعی بیمار و اقدام به برطرف نمودن  بر برنامه تضی و به صورت قابل رؤیت توسط تیم نظارتبه نحو مق

   آن ها  
و برنامه ریزي مراجعات بعدي ) براي مراجعه و ویزیت بار اول بیماران(و لیست مراجعۀ بیماران تنظیم جدول زمانی  - 3

که تحت نظر مستقیم مددکار (با همکاري رابط بیماران  با نظر پزشک منتخب بیماران بعد از هر بار ویزیت صورت گرفته
  )اجتماعی داوطلبانه فعالیت می نماید

در صورت دسترسی به پرتال و در غیر این (مربوط به بسته خدمت از طریق پرتال جمع آوري و ارسال اطلاعات  - 4
  )صورت، هماهنگی با کارشناس ژنتیک جهت انجام امر

و در جهت بهبود (بر فعالیت هاي رابط به نحوي که وي صرفاً وظایف خود را زیر نظر مددکار اجتماعی  مؤثر نظارت - 5
  .به انجام رساند) حمایت اجتماعی از بیماران

، ماهانۀ خانواده هاي بیماران در بیمارستان منتخب با همکاري و مشارکت رابط بیماران 3اجراي برنامۀ آموزش  - 6
و با استفاده از همکاري تیم پزشکی و کارشناس ژنتیک معاونت بهداشت و  موزش طبخ غذا،مادران منتخب براي آ
  دانشگاه pkuغذا و دارو در زیر کمیته فنی  درمان و نمایندگان معاونت هاي

و جلسات آموزشی برنامه ریزي شده براي مددکاران اجتماعی مستقر در  شرکت در جلسات ماهانه تیم بالینی - 7
  توسط سطوح بالاتر PKUي منتخب بیمارستانها

  پذیرش و راهنمایی بیمار ارجاعی براي بار اول و تکمیل فرم ارجاع و ارسال آن به معاونت بهداشت - 7
  
 

  :رابط بیماران 
است که توان و تمایل لازم براي انجام وظایف رابط  PKU، یکی از افراد فعال از والدین بیماران PKUرابط بیماران  

 نهایی این فرد از میان والدین بیماران و بر اساس راي و نظر ایشان و تایید. بیماران داردتحت عنوان رابط  داوطلبانه را
به شرط ( PKUدر جلسه سه ماهانۀ آموزش والدین در بیمارستان منتخب  مرتبط در بیمارستان منتخب مددکار اجتماعی

و از قبل قصد انتخاب رابط در جلسه به ایشان اعلام شده  آنکه در این جلسه غالب والدین بیماران شرکت نموده باشند
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سال ضروري  2پس از طی سال فعالیت می نماید و  2رابط بعد از انتخاب توسط والدین به مدت . انتخاب می شود) باشد
  .گرددمجدد در جلسه والدین راي گیري و اظهار نظر ، قا رابط قبلی  و یا انتخاب رابط جدیداست جهت اب

 
 
 
  :ظایفو
، متخصص منتخب راهنمایی والدین در خصوص انجام به موقع آزمایشات دوره اي درخواست شده توسط پزشک - 1

سعی در راستاي افزایش تمایل  .تحویل شیر از داروخانهویزیت دوره اي، مشاوره تغذیه و  ر زمان مناسب برايدمراجعه 
ه ر منزل به نحوي که پزشک، مشاور تغذیه، مسئول آزمایشگاوالدین به انجام صحیح امور مربوط به بیمار توسط والدین د

و مشاور ژنتیک مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک شهرستان محل سکونت مددکار اجتماعی و روانشناس بالینی، 
  با برنامه ریزي و هماهنگی با مددکار اجتماعی تحت نظر و  ،اشته استاعلام د

نحوه برقراري ارتباط رابط با خانواده ها با توافق با . راستاي انجام وظایف محوله ارتباط با خانواده بیماران در - 2
این ارتباط باید ترجیحاً تلفنی و با استفاده از امکانات بیمارستان و بخش مددکاري اجتماعی  می باشد ومددکار اجتماعی 

اي والدین به خود و اقدام شخصی در ضروري است رابط از اتک. و در روزهاي حضور رابط در بیمارستان صورت گیرد
مورد رفع مشکلات بیماران پرهیز نماید و در صورت مشاهده مشکلات ویژه در بیمار و خانواده، خانواده را جهت 

   .دریافت حمایت اجتماعی و سایر اقدامات لازم به مددکار اجتماعی ارجاع دهد
از جمله جلسات آموزشی که هر سه ماه یکبار در محل  PKUدر جلسات حمایتی و اجتماعی مربوط به بیماران  شرکت - 3

در تشکیل این جلسات و دعوت خانواده ها براي  همکاريبیمارستان و با هماهنگی مددکار اجتماعی تشکیل می شود، 
  شرکت مؤثر در جلسات 

انه آموزشی جمع آوري نظریات خانواده ها و ساماندهی و برنامه ریزي ابراز نظر خانواده ها در جلسات سه ماه - 4
 والدین با هماهنگی و زیر نظر مددکار اجتماعی

ارستان منتخب مدر روزهاي تعیین شده جهت ویزیت بیماران، طی ساعاتی که اقدامات بالینی بیماران در بی حضور - 5
 رابط در دیگر زمانها حضور ایشان باالبته در صورت نیاز به خدمت ( مددکار اجتماعی  تحت نظرانجام می شود 

  ).نگی با مددکار اجتماعی بلامانع استهماه
تفهیم چگونگی تهیه مواد غذایی و طبخ غذا و تفهیم و توجیه خانواده ها در مورد چگونگی اجراي دستورات کارشناس  - 6

در . رابط نباید تحت هیچ شرایطی اطلاعات اضافی در مورد رژیم غذایی به بیمار بدهد، تغذیه زیر نظر کارشناس تغذیه
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و در ابراز نظر با کارشناس  ري راجع به رژیم غذایی دارد باید نظر خود را به کارشناس تغذیه ارایه نمایدصورتی که نظ
 تغذیه هماهنگ و یک صدا باشد

پس از مطرح شدن در در توزیع شیر با مسئول توزیع شیر در داروخانه زیر نظر مسئول مربوطه در داروخانه  همکاري- 7
  گی مددکار اجتماعیجلسات تیم بالینی و با هماهن

یا  خاصشامل تبلیغات در خصوص انجمن هاي  وظایف تعیین شده،   عدم مبادرت به فعالیت هاي خارج از حوزه - 9
  با خیرین براي جمع آوري کمک  مستقیم رتباطي ابرقرار

ه صورت ارایه می شود ب PKUدر ارتباط با خدماتی که به بیمار  )درصورت وجود(اعلام هر گونه اعتراض و شکایت  -10
در جلسات ماهانه تیم  و تقاضاي طرح موضوع )با رونوشت به مدیر بیمارستان(مکتوب و مستدل به مددکار اجتماعی 

  نهایی و اعلام نتیجه تصمیم گیري براي بالینی
حضور در سایر بخش هاي  عدم  و  pkuتوسط مددکار اجتماعی در بیمارستان منتخب  حضور در محل تعیین شده -11

  بدون هماهنگی با مددکار اجتماعی ه برنامه در بیمارستانمرتبط ب
هر گاه در طول زمان خدمت، رابط به دلیل تقاضاي شخصی یا به پیشنهاد مددکار اجتماعی و یا اعتراض متعدد و -12

دکار توسط مد آموزش والدین  مکرر والدین نیاز به جایگزین داشته باشد لازم است موضوع در جلسۀ دوره اي سه ماهانه
  این موضوع قبلاً باید به اطلاع والدین رسانده شود. با ذکر دلایل مستند مطرح و رابط جدید توسط والدین انتخاب شود

در صورتی که رابط نیاز به مرخصی در روزهاي کاري داشته باشد موضوع باید قبلاً به اطلاع مددکار رسانده شده : نکته
رابط علی البدل نفر دومی از والدین است که از پیش براي  .ان استفاده شودتا از وجودرابط علی البدل در غیاب ایش

  جایگزینی در زمان مرخصی رابط تعیین شده است
  
  

  :ستانا بیمارستان منتخب دیگر در ) گ
ز به غیر ا(تحت پوشش دانشگاه بنا به دلیل موقعیت جغرافیایی یا فرهنگی و یا تعداد بیماران صلاح است  حوزهچنانچه در 

، بیمارستان دیگري خدمات بالینی را به  بیماران عرضه نماید باید معاونت درمان به تعیین )بیمارستان منتخب استان
شرح کلیه وظایف و اقدامات عیناً مانند وظایف . بیمارستان مناسب براي اجراي خدمت بیان شده در دستورالعمل اقدام نماید

موزش هاي لازم توسط اعضاي تیم خدمات بالینی بیمارستان منتخب استان لازم است آ. بیمارستان منتخب استان است
پیش از فعالیت بیمارستان منتخب دیگر استان به تیم بالینی ارائه شود و معاونت درمان از توانمندي لازم تیم بالینی مستقر 
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ر وظایف مربوط به بیمارستان بدیهی است نظارت و پایش و سای. در بیمارستان منتخب دیگر استان اطمینان حاصل نماید
  . منتخب استان براي بیمارستان منتخب دیگر استان نیز لازم الاجراست

  

  : مرکز بهداشتی درمانی ویژه مشاوره ژنتیک) ه

  براي مشاوره ژنتیک   PKUتوسط پزشک متخصص منتخب (پذیرش موارد ارجاع شده از بیمارستان هاي منتخب  - 1
ار و ارجاع آنها براي تعیین موتاسیون به آزمایشگاه هاي منتخب عضو شبکه انجام مشاوره ژنتیک والدین بیم - 2

 )معرفی شده از سوي مرکز مدیریت بیماریهاي غیرواگیر( PKUتشخیص ژنتیک  پیش از تولد 

 pkuدر معرض خطر تولد بچه خویشانی که ازدواج فامیلی نزدیک نموده یا قصد این نوع ازدواج را دارندو انجام مشاوره با خویشان در معرض خطر بیمار - 3

 در صورت نیاز * PNDو ارجاع    آن ها براي انجام  هستند باید اقدامات ویژه مشاوره ژنتیک و تشخیص ژنتیک براي ایشان  انجام گیرد

 ثبت کلیه اطلاعات لازم در فرم هاي مربوطه  - 4

 ارسال خلاصه اطلاعات در فرم هاي مربوطه به سطح بالاتر  - 5

 اي آموزشی تعیین شده از سوي سطوح بالاتر شرکت در برنامه ه - 6

 مشارکت در برنامه هاي آموزشی در صورت ابلاغ سطوح بالاتر  - 7

 آرشیو منظم کلیه متون آموزشی، دستورالعمل ها، آئین نامه هاي مرتبط به شکل قابل دسترس - 8

  
  

  :روش اجراي برنامه

ماهه سوم در  3ماهه اول و  3دو نوبت و ترجیحاً در  خانم هاي باردار در دوران بارداري ضروري است حداقل در        
مورد غربالگري  وزمان مراجعه به هنگام براي آزمایش غربالگري نوزاد  آموزش هاي لازم را کسب نمایند و بعد از تولد 

بر اهمیت باید مجدداً و موکداً توصیه هاي لازم را مبنی ) یا در مرکز تسهیلات زایمانی در روستا(نوزاد در زایشگاه 
نوزادي و منوط بودن دریافت گواهی ولادت و یا شناسنامه  نوزاد به تحویل رسید  5تا  3آزمایشات غربالگري در روز 

 . نمونه گیري از نوزاد براي غربالگري نوزادي توسط کارکنان زایشگاه، دریافت دارند

به روشی (ري آورده شده، توسط فرد آموزش دیده از پاشنه پاي نوزاد که توسط والدین به مرکز نمونه گی 5تا  3در روز 
لانست زده می شود و چند قطره از خون مویرگی بر روي کاغذ ) که در استاندارد هاي آزمایشگاهی برنامه آمده است

ساعت خشک شده و براساس پروتکل ارسال، در پاکت  3گاتري، گرفته می شود و کاغذ ها در هواي مناسب به مدت 
و در پایان روز با سایر نمونه هاي خون تهیه شده از سایر نوزادان به آزمایشگاه منتخب مرجع یا گذاشته می شود 
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لازم است مشخصات کامل نوزاد قبل از گرفتن نمونه خون بر روي فرم مخصوص . فرستاده می شود) رفرانس غربالگري
  .و بر روي کارت گاتري به طور هم زمان مطابق دستورالعمل نوشته شود

روزگی نمونه گیري تا سن یکسالگی از پاشنه پا یا نرمه کناري دست و در سنین بالاتر،  5ورت مراجعه کودك بعد از در ص
از سطح پالمار فالانکس دیستال انگشت میانی و یا انگشت چهارم صورت گیرد و از کناره انگشتان و نوك آن و سایر 

  .انگشتان خونگیري نشود
و  ت نمونه ها، آزمایشات را انجام داده و در صورت مثبت شدن، این امر را توسط تلفنآزمایشگاه به محض دریاف     

، فوري به اطلاع نیروهاي بهداشتی تعیین شده در دستورالعمل می رساند  و نیروي مسئول بلافاصله والدین نوزاد را فاکس
همان روز تهیه  کاغذ فیلتر/ نمونه سرمی. مایدفراخوان می ن) جهت آزمایش تائید( نمونه کاغذ فیلتر/ براي اخذ نمونه سرمی

با تلفن و (منتخب ارسال شود و در صورت مثبت شدن آزمایش، فوراً  HPLCشده و براي انجام آزمایش به آزمایشگاه 
مرکز بهداشت شهرستان، مرکز بهداشتی درمانی . به مرکز بهداشت شهرستان و معاونت بهداشت اعلام می گردد) فاکس

را آگاه می سازد و این مرکز، والدین نوزاد را فراخوان می نماید و ایشان را بعد از ) ه محل سکونت نوزادپوشش دهند(
درمان مطابق با دستور العمل در . ارجاع می نماید) واحد مددکاري(راهنمایی و دریافت فرم ارجاع به بیمارستان منتخب 

م فرم ارجاع را تکمیل  و به شهرستان محل ارجاع ارسال می مورد نوزاد انجام می گردد و بیمارستان منتخب قسمت دو
  . نماید

ارجاع به کار درمانی ومرکز بهداشتی درمانی مشاورة ژنتیک اولین بار در بیمارستان منتخب مرکز استان صورت می 
کننده به تهیه لیست بیماران مراجعه . گیرد و ارجاعات بعدي بر حسب ضرورت توسط همین متخصص به انجام  می رسد

تیم نظارت استان، موظف است، . بیمارستان منتخب در فرم مربوطه صورت می گیرد و به معاونت بهداشت ارسال می شود
  . نحوه درمان صحیح و استاندارد را کنترل می نماید

ولین روزگی و یا بلافاصله پس از تولد در بیمارستان بستري شود ضروري است با ا 3در صورتی که نوزادي قبل از 
باید یک نمونه خون از  (medication )قبل از هرگونه درمان و تجویز دارو  نمونه گیري که براي وي انجام می شود 

نوزاد بر روي کاغذ فیلتر تهیه شود و در شرایط ذیل نگهداري و بر طبق روالی که مرکز بهداشت مشخص می نماید، نمونه 
از انجام آزمایش  و تجویز دارو، پزشک متخصص باید زمان انجام آزمایش  بعد. را به ازمایشگاه غربالگري ارسال دارد

تعیین و با خودکار قرمز در  سرم،  TSHو  مجدد را با توجه به تداخل درمان صورت پذیرفته با آزمایشات فنیل آلانین
  .آموزش آن به والدین استپزشک معالج مسئول تعیین زمان مناسب انجام آزمایش غربالگري و .   پرونده بیمار ثبت نماید

در صورتی که نوزاد بیمار در زمان تعیین شده توسط پزشک معالج براي غربالگري مجدد همچنان در بیمارستان بستري 
بر روي کاغذ فیلتر تهیه شده و به نحوي که مرکز بهداشت تعیین می ) نمونه مجدد(است، لازم است آزمایش غربالگري وي 
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یا به (در صورتی که نوزاد قبل از زمان تعیین شده ترخیص شود . ارسال شود) مرجع/ منتخب(گريکند به آزمایشگاه غربال
باید توصیه به والدین توسط پزشک و یا پرستار مسئول بخش به نحوي که صورت گیرد ) بیمارستان دیگري اعزام گردد

  .که آزمایش غربالگري مورد غفلت قرار نگیثرد
حتی اگر نوزاد ( مرکزي که غربالگري در آن انجام شده، می باشد ه دانشگاه پوشش دهندهثبت هر مورد غربالگري به عهد

این موضوع شامل پیگیري نتایج آمایشات نوزاد تا تعیین تکلیف نهایی است  )ساکن منطقه تحت پوشش آن دانشگاه نباشد
. دانشگاه پوشش دهنده خواهد بود بعد از گزارش مورد به دانشگاه پوشش دهنده محل سکونت ، مراقبت بیمار به عهده

  . اعلام مورد توسط دانشگاه محل غربالگري و اعلام وصول توسط دانشگاه محل مراقبت به ترتیب لزوماً باید صورت گیرد
  
  

  : آزمایشات کنترل درمان و پیگیري وضعیت بالینی

با نمونه گیري از پاشنۀ پا یا سر نمونه خون جهت آزمایش کنترل درمان براساس زمان تعیین شده در پرونده بیمار 
بر روي کاغذ گاتري  گرفته ) استانداردهاي آزمایشگاهی برنامه(انگشت بیمار براساس دستورالعمل آزمایشگاهی برنامه 

بیمار با  پاسخ آزمایش براي بررسی بالینی دوره اي که قبلاً زمان آن توسط متخصص منتخب تنظیم شده به .  می شود
  . ب مراجعه می نمایدبیمارستان منتخ

ناظر بر حسن اجراي برنامه، معاونت بهداشت دانشگاه با همکاري مؤثر و تنگاتنگ معاونت درمان و اعضا تیم فنی دانشگاه 
  . است

متون آموزشی و فرم . مرجع اجراي برنامه، دستورالعمل کشوري است و کلیه سطوح موظفند بر این اساس عمل نمایند
بدیهی است متن .توسط مرکز بهداشت استان در سطوح تابعه شهري و روستایی توزیع می شودهاي مربوط به هر سطح 

کلیه متون آموزشی و فرم هاي مربوطه توسط مرکز مدیریت بیماري هاي غیرواگیر تهیه می گردد مسئولیت کلی برنامه و 
عاونت براي حسن اجراي برنامه می ریاست جامع آن به عهده رئیس دانشگاه علوم پزشکی است و ایشان هماهنگ کننده م

  .باشد
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  ماهه سوم بارداري براي انجام به موقع غربالگري 3ماهه اول و  3آموزش مادر باردار ،در 

  
  آموزش  در  بخش زایمان،زایشگاه ها براي مراجعه به هنگام براي غربالگري

  
  *تهیه می شود از پاشنه پا ن مرکز منتخب نمونه گیري، نمونه خودر 

  
  ارسال می شود) آزمایشگاه رفرانس یا مرجع(مرکز استان آزمایشگاه منتخبنمونه خون به 

  
 گزارش فوري می نماید) ستاد پیگیري( مرکز بهداشت شهرستانآزمایشگاه موارد مثبت را به 

  
 گزارش فوري می نمایدنمونه گیري  مرکز  مرکز بهداشت شهرستان موارد مثبت را به

  
مجدداً نمونه کاغذ فیلتر تهیه ، ) و بعد از درخواست آزمایش توسط  پزشک در دفترچه بیمار(کز نمونه گیري پس از فراخوان والدین مر

 و با هماهنگی با مرکز بهداشت شهرستان به آزمایشگاه انجام دهنده و یا با همکاري آزمایشگاه همکار نمونه سرمی تهیه نموده / نموده
  .اع فوري می دهدارج HPLCآزمایش 

  
در صورت مثبت بودن جواب آزمایش به صورت فوري جواب را به معاونت بهداشتی،مرکز بهداشت شهرستان گزارش  HPLCآزمایشگاه 

  نیز باید در اسرع وقت به این مراکز ارسال گردد طبیعی،پاسخ هاي  می نماید
  
با فرم ارجاع به بیمارستان منتخب مرکز استان ارجاع فوري می  موارد مثبت توسط مرکز بهداشتی درمانی پوشش دهندة محل سکونت
  شوند
  

بیمارستان منتخب برنامه درمانی نوزاد را مطابق با دستورالعمل آغاز می نماید و اولین گزارش را در قسمت دوم فرم ارجاع تکمیل و 
  ارسال می نماید

  
اعلام تشخیص نهایی بیمار و موارد نیازمند پی گیري از درس موارد را در فرم بیماران جدید به همراه آ نامبیمارستان منتخب مرکز استان 
 شهرستان را  به مرکز  بهداشت ، ماهانه به معاونت بهداشت ارسال می دارد و معاونت بهداشت  مواردبیمارستان منتخب مرکز استان

  براساس گزارش مراقبت بیمار انجام می شود ت ایشان مربوطه و از آنجا به مرکز بهداشت و خانه بهداشت گزارش می نماید و مراقب
  
  

گزارش وضعیت مراقبت بیمار و والدین در فرم اعلام وضعیت مراقبت  ژنتیک از سوي مراکز بهداشتی درمانی و خانه هاي بهداشت  به 
  مرکز بهداشت شهرستان ارسال می شود

  
 
 

 pkuصه نحوه انجام غربالگري نوزادان براي بیماري بطور خلا
  به شرح زیر است

  )چارت یک و دو را ببینید(
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  )1چارت( اندر ایر PKUبراي  نوزادان  غربالگريهاي اصلی یندآفر  
  
  

  
                 

  
  
  
 
 
 
   

  
  
  
 

  
 
 
 

  
  
  
  
  
  

                                    
                                                                        

 
 
 
 
 

 

 روز بعد از تولد  5تا  3 غربالگريمراجعه جهت 

 

ارسال نمونه تهیه شده بر روي کاغذ فیلتر به 
 آزمایشگاه منتخب مرکز استان 

 تهیه نمونه خون در مرکز نمونه گیري

 

سرم و یا نمونه مجدد فراخوان فوري جهت اخذ نمونه 
به (آزمایش تائیدارسال به منظور انجام  براي  کاغذ فیلتر 

  نمونه گیريتوسط مرکز   )HPLCروش 

 HPLCدر آزمایشگاه  ایش تائیدانجام آزم

 

توسط  معرفی به بیمارستان منتخب مرکز استان
 مرکز پوشش دهندة محل سکونت 

 

  
 

 
هیپرفنیل 

 آلانینمی دارد 

رخی  

هیپرفنیل 
 آلانینمی دارد 

 خیر

 

 بله

گزارش 
پایان  

 عملیات

 بله 

گزارش 
پایان 
 عملیات

 

قبت بر حسب دستورالعمل مرا
  نظام مراقبت بیماري

 

   اقدامات درمانی بر اساس دستورالعمل

 

 مرکز بهداشت شهرستان گزارش فوري به  

براي نگهداري به بیمارستان منتخب منظم  مراجعه 
 تعیین شده سطح فنیل آلانین خون در محدوده 
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 مراجعه والدین به واحد نمونه گیري

  )2اره چارت شم(در ایران pkuدر برنامه غربالگري   cut offسطوح 
  

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 

 
  

                                                                                                     
 
 
 
 
 
 
 
 
 

  

<4mg

Phe≥10 

≥4mg/dl 

اپتهیه نمونه از پاشنه   

ارسال نمونه به آزمایشگاه 

 انجام آزمایش در آزمایشگاه مرجع

گزارش کتبی  اندازه گیري مقدار فنیل آلانین
 به مرکز

 فراخوان والدین

و یا نمونه سرمی/ ونه مجدد بر روي کاغذ فیلترتهیه نم  

 HPLC ارسال نمونه به آزمایشگاه منتخب انجام دهنده

 HPLCانجام آزمایش فنیل آلانین به روش 

ی به گزارش کتب
مرکز بهداشت و 
 سپس به خانواده

 ارجاع به بیمارستان منتخب
و اقدام بر اساس سطح  استان

 فنیل آلانین

در بیمارستان منتخب تحت 
بدون (یرد نظر قرار میگ

)تغییر در برنامه غذایی  

 تصمیم گیري بر اساس میزان فنیل آلانین

میزان فنیل اندازه گیري 
 یک هفته بعد آلانین

توسط پزشک متخصص  درمانشروع 
منتخب ومشاوره با کارشناس تغذیه و رژیم 

استاندارد و  درمانی در بیمارستان منتخب

 6در  challenge testانجام آزمایش 
ا یگ سالکی بر اساس نظر یماهگی 

  پزشک منتخب

پایان 
<4mg/dl 

4-7 mg/dl 

تحت نظر گرفتن بیمار از نظر 
)سال 1ماهگی تا  6(رشد و تکامل  

4≤phe<10 

Phe≥4 

Phe>=7  
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   چک لیست عملکرد سطح ستاد دانشگاه
  

، هیئـت اجرایـی   مـرتبط و مـؤثر   متشکل از معـاونین، هیئـت علمـی   ( هی تشکیل شده است؟آیا تیم فنی دانشگا -1
  )و مؤثر مرتبط

  خیر                     بلی       
  ؟ )با مشارکت تیم فنی ( استطور دوره اي ارتقاء یافته  و به برنامه عملیاتی منطقه طراحیآیا  -2

  خیر                     بلی       
  جهت اجراي طرح تهیه و توزیع شده است؟) مصرفی(لازم  مواردیا آ -3

  خیر                    بلی        
  به انجام رسیده است؟درگیر  تمام سطوح نیروهايو آموزش توجیه آیا  -4

  خیر                      بلی      
  ؟و ارتقاء می یابدچک لیست نظارت تدوین شده آیا  -5

  خیر                       بلی     
  ؟ و به روز می شوددر همه سطوح توزیع شده و متون آموزشی لازم آیا فرم هاي مربوطه  -6

  خیر                    بلی        
  در ستاد دانشگاه برنامه ریزي شده است؟  بر سطوح تابعه نظارت دوره ايآیا  -7

  خیر                    بلی        
  عمل ثبت می شود؟لاطلاعات براساس دستوراآیا  -8

  خیر                   بلی         
  می شود؟ جمع آورياطلاعات براساس دستورالعمل آیا  -9

  خیر                    بلی        
  

  اطلاعات براساس دستورالعمل ارسال می شود؟آیا  -10
  خیر                     بلی       
  فعالیت دارد؟بر اساس دستورالعمل  معرفی شده و استان PKUمنتخب  بیمارستانآیا  -11
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  خیر                     بلی       
نظـارت دوره اي   و توسـط تـیم نظـارت دانشـگاه     دستورالعمل بر اساساستان منتخب مرکز  بیمارستانآیا  -12

  ؟می شود
  خیر                     بلی       
  معرفی شده است؟ و شناساییدر مرکز استان  )غربالگري(آزمایشگاه یا آ -13

  خیر                    بلی        
  صادر شده است؟ فنی دانشگاهیابلاغ اعضاي کمیته آیا  -14

  خیر                     بلی       
ــا -15 ــال عملکــرد متخصصــین PKUدر بیمارســتان منتخــب  نظــارت دوره اي در آی ــه، ینیب ، کارشــناس تغذی

به تفکیـک بررسـی و گـزارش تهیـه و      ، روانشناس بالینی، مددکار اجتماعی و رابط والدینآزمایشگاه و داروخانه
  ؟به مقامات ارسال می شود

  خیر                     بلی       
   و وضعیت آنها ارتقاء می یابد؟ ونه گیري انتخابممراکز نآیا  -16

  خیر                     بلی       
انجام مـی شـود و مشـکلات    برنامه ریزي شده  مشخص بصورت مراکز نمونه گیري با چک لیستپایش آیا  -17

  ؟ شده است پی گیري
  خیر                     بلی       
فـرم  آیا متخصص بالینی در روزهاي تعیـین شـده بـه بررسـی بـالینی بیمـاران مـی پـردازد و نتـایج را در           -18

  بررسی بالینی ثبت می کند؟ 
  خیر                    بلی        
تغذیـه  بیمـاران مـی     مشاورهبه ) همان روزهاي بررسی بالینی(آیا کارشناس تغذیه در روزهاي تعیین شده  -19

  ه ثبت می کند؟ یپردازد و نتایج را در فرم وضعیت تغذ
  خیر               بلی        

  
  کنترل شده است؟) فی اخیرشان 3حداقل (بیماران % 95طح فنیل آلانین حداقل آیا س -20
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  خیر                    بلی       
در همـان  (کارشـناس تغذیـه   براساس تنظیم و توصـیه  را  مخصوصیا داروخانه بیمارستان منتخب شیر آ -21 

  ؟ تحویل می دهدبه بیماران ) روزهاي بررسی بالینی
  خیر                بلی        
بـه کارشناسـی تغذیـه  بیمـاران     ) همان روزهاي بررسی بالینی(آیا کارشناس تغذیه در روزهاي تعیین شده  -22

  می پردازد و نتایج را در فرم وضعیت تغذیه ثبت می کند؟ 
  خیر                    بلی        
ذاي بیمـاران را براسـاس تنظـیم و توصـیه کارشـناس      آیا داروخانه بیمارستان منتخب شیر یارانـه اي و غ ـ  -23

  به بیماران تحویل می دهد؟ ) در همان روزهاي بررسی بالینی(تغذیه 
  خیر                     بلی       
در همان روز مراجعه بیمار و هماهنـگ  (آیا آزمایشگاه بیمارستان منتخب، پاسخ آزمایشات کنترل درمان را  -24

  ؟ )یا پیش از مراجعه ایشان به بیمارستان(به بیماران اعلام می نماید) ناس تغذیهبا پزشک و کارش
  خیر                    بلی        
آیا بیمارستان منتخب مرکز استان لیست بیماران جدید را در فرم مربوطـه همـراه بـا آدرس محـل سـکونت       -25

  دارد؟  ارسال می دانشگاهبهداشت  عاونتصحیح و به هنگام به م
  خیر                    بلی        
آیا متخصصین بالینی، کارشناس تغذیه، آزمایشـگاه داروخانـه، روانشـناس بـالینی و مـددکار اجتمـاعی بـا         -26

حمایت و مشارکت رئیس و مدیر بیمارستان و نمایندگان ثابت عوامل مرتبط از سطح دانشگاه شامل بهداشت بـر  
  شکی، جلسه ماهانه را تشکیل و رفع مشکلات پاسخگویی به بیماران را دنبال میکند؟ درمان در قالب تیم پز

  خیر             بلی        
        

آیا رابط والدین در بیمارستان منتخب بـا همـاهنگی  کارشـناس ژنتیـک دانشـگاه تحـت نظـر و بـا مـدیریت           -27
  انجام وظیفه می نماید؟مددکار اجتماعی در روزهاي تعیین شده توسط تیم پزشکی 

  خیر           بلی        
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آیا جلسه والدین با کمک مددکار اجتماعی، روانشناس و رابط والـدین و بـا حمایـت و مشـارکت در اجـراي       -28
  ماه صورت می پذیرد؟ 3برنامه توسط تیم پزشکی و عوامل مرتبط از دانشگاه هر 

  خیر           بلی        
ت بین بخشی استانی براي تسهیل امور برنامه و جلب حمایت هـاي معنـوي و مـادي سـایر بخـش      آیا جلسا -29
  انجام می شود؟ ) صرفاً در چهارچوب سیاست برنامه کشوري(ها

  خیر                    بلی      
وامـل  آیا عوامل بالینی و درمانی بیمارستان منتخب شـامل متخصـص بـالینی، کارشـناس تغذیـه و سـایر ع       -30

  در ارتباط برنامه ریزي شده و موثر هستند؟ PKUاصلی درمان و حمایت بیمار با بیمارستان هاي مرجع 
  خیر             بلی      

    
 )pkuبرنامه پیشگیري و کنترل (چک لیست عملکرد سطح مرکز بهداشت شهرستان     

  
  ن وجود دارد؟در مرکز بهداشت شهرستا pkuآیا دستورالعمل کشوري مراقبت  - 1

  خیر                 بلی        
  آیا نمودار فرایند اقدامات موجود است؟- 2
  خیر                بلی        
  آیا نمودار فرایند غربالگري موجود است؟- 3
  خیر                  بلی       
  آیا برنامه عملیاتی تهیه شده است؟- 4
      خیر             بلی       
  موجود و به روز است؟ PKUآیا لیست بیماران - 5
  خیر                 بلی       
  آیا صورتجلسات مربوط به هماهنگی درون بخشی موجود است؟- 6
  خیر                بلی        
  آیا توجیه و آموزش نیرو هاي سطوح درگیر انجام شده است؟  - 7
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   خیر                بلی       
  آیا نظارت دوره اي بر سطوح مرتبط تحت پوشش از عملکرد برنامه وجود دارد؟ - 8

  خیر                   بلی         
  آیا فرمهاي مربوطه و متون آموزشی در تمام سطوح مرتبط توزیع شده است؟ - 9

  خیر                  بلی          
  بدرستی تکمیل شده است؟  pkuماري آیا دفتر ثبت موارد نیازمند پیگیري بی-10

  خیر                   بلی         
  آیا هماهنگی لازم بین مراکز نمونه گیري و آزمایشگاه منتخب غربالگري انجام شده است؟ -11

  خیر                    بلی        
و یا مرکز نمونه گیري به ساعت به مرکز بهداشت  72آیا نتایج آزمایشات مثبت غربالگري در عرض -12

  صورت تلفنی و یا با فاکس اعلام می گردد؟ 
  خیر             بلی         
  ساعت به آزمایشگاه تایید تشخیص ارجاع شده اند ؟  72طی  20آیا موارد فنیل آلانین باتر و مساوي -13

  خیر             بلی         
  با نظر پزشک متخصص در دفتر ثبت شده است؟ آیا تشخیص قطعی موارد مثبت اولیه -14 

  خیر              بلی        
آیا فرم درخواست مراقبت از مرکز پوشش دهنده محل سکونت وجود دارد و اقدام لازم براي آن انجام -15

  شده است؟
  خیر                 بلی         
  ل شده است؟آیا از پذیرش آن ها توسط بیمارستان اطمینان حاص -16

  خیر              بلی        
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پایگاه بهداشتی و خانه بهداشت ویژه نمونه گیري /چک لیست عملکرد سطح مراکز بهداشتی درمانی
  )pkuبرنامه پیشگیري و کنترل (

  

  در مرکز وجود دارد؟ pkuآیا دستورالعمل کشوري مراقبت - 1
  خیر               بلی         

  نمونه گیري از آزمایشگاه منتخب غربالگري آگاهی دارد ؟  آیا مرکز- 2
  خیر                بلی        

  دارد؟ ) HPLC(آیا مرکز نمونه گیري از آزمایشگاه منتخب انجام دهنده آزمایش تایید - 3
  خیر                    بلی        

  در مرکز وجود دارد ؟ ...)الکل ه،شامل لانست، کاغذ فیلتر، پنب(آیا تجهیزات نمونه گیري- 4
  خیر                     بلی       

  آیا محل مناسب براي خشک کردن نمونه ها تا زمان ارسال به آزمایشگاه وجود دارد؟ - 5
  خیر                   بلی         

هماهنگی با وسایل نقلیه اداري  نظیر هماهنگی با پست،(آیا اقدامات لازم جهت ارسال نمونه ها به آزمایشگاه - 6
  انجام شده است؟ ...) یا شخصی

  خیر                    بلی        
  آیا فلوچارت نحوه انجام غربالگري و ارجاع در مرکز نمونه گیري وجود دارد؟ - 7

  خیر             بلی        
علام نتایج آزمایشات غربالگري از مرکز نمونه در مرکز نمونه گیري، فرم ا آیا رسید نمونه گیري و دفتر ثبت- 8

  گیري وجود دارد؟ 
  خیر             بلی         

درجه، انتخاب محل  10شامل قرار دادن نوزاد با زاویه (آیا آیا نحوه انجام نمونه گیري مناسب می باشد؟ - 9
ه از قطره اول، درست پر کردن ضدعفونی نمودن پاشنه پا با الکل، پاك کردن محل الکل، عدم استفاد درست،

  )کارت نمونه گیري
  خیر             بلی         
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  آیا نمونه گیردر دوره هاي آموزشی جهت انجام نمونه گیري شرکت نموده است؟-10
  خیر                  بلی         

  چند است؟ در ماه گذشته  نمونه نامناسبدرصد موارد نیازمند نمونه گیري مجدد به علت -11
  خیر               بلی         

  آیا دفتر ثبت غربالگري بدرستی تکمیل شده است؟-12
  خیر             بلی          

  آیا موارد نیازمند نمونه گیري مجدد طبق پروتکل کشوري پیگیري شده است ؟ -13
  خیر               بلی        

  جه از آزمایشگاه منتخب غربالگري در طی ماه گذشته وجود داشته است؟ آیا مواردي از عدم ارسال نتی-14
  خیر                   بلی        

  
 

برنامه پیشگیري و (پایگاه بهداشتی و خانه بهداشت /چک لیست عملکرد سطح مراکز بهداشتی درمانی
 )pkuکنترل 

  

  در مرکز وجود دارد؟ pkuآیا دستورالعمل کشوري مراقبت - 1
  خیر                 بلی       
  آیا فرم اعلام وضعیت مراقبت ژنتیک در مرکز وجود دارد؟ - 2

  خیر                بلی        
  تحت پوشش آن مرکز وجود دارد؟  pkuآیا اسامی بیماران- 3

  خیر                    بلی        
  لعمل انجام می گردد؟ تحت پوشش مطابق با دستورا pkuآیا مراقبت والدین - 4

  خیر                    بلی        
  ارجاع شده اند؟  PNDخواهان فرزند جهت انجام  pkuآیا والدین - 5

  خیر                    بلی        
  که تمایل به فرزندآوري ندارند از روشهاي پیشگیري مطمئن استفاده می کنند؟  PKUآیا والدین - 6
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  خیر                      بلی      
  ارجاع شده اند؟  PND2جهت انجام  PKUآیا مادر باردار ناقل - 7

  خیر             بلی         
تشخیص داده شده است و تمایل به سقط دارد پیگیري شده  PKUآن جنین  PND2آیا زوج ناقلی که در - 8

  است؟ 
  خیر            بلی        

  راقبت از مرکز پوشش دهنده محل سکونت در مرکز وجود دارد؟ آیا فرم درخواست م- 9
  خیر            بلی        
  

آیا خانمهاي باردار تحت پوشش واحد بهداشت مادر و کودك جهت انجام غربالگري به موقع آموزش دیده -10
 اند؟

  خیر                  بلی         
  ماهگی کودکان، انجام غربالگري را پیگیري می نمایند  ؟  2واکسن آیا پرسنل واحد واکسیناسیون، هنگام -11
  خیر                بلی        
  
 

 )pkuبرنامه پیشگیري و کنترل (چک لیست عملکرد بیمارستان منتخب  

  )پزشک متخصص(واحد بالینی

  آیا پرونده بیمارستانی بیماران تکمیل شده است؟- 1
     خیر           بلی         

  آیا پرونده شرح حال و معاینات دوره اي تکمیل میگردد؟ - 2
  خیر                بلی       
  آیا کلیه بیماران شناسایی شده از غربالگري جهت رد موارد بدخیم به انستیتو پاستورارجاع شده اند ؟ - 3

  خیر                   بلی        
  نتیک ارجاع شده اند؟ آیا خانواده بیماران جهت مشاوره ژ- 4

  خیر                   بلی         
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  آیا پزشک متخصص در جلسات ماهیانه تیم بالینی شرکت می نماید؟ - 5
  خیر                   بلی        
  آیا پزشک متخصص در جلسات آموزش والدین شرکت می نماید؟ - 6

  خیر                     بلی      
  متخصص در جلسات بحث گروهی با دعوت از سطوح بالاتر شرکت می نماید؟  آیا پزشک- 7
  خیر              بلی       
  آیا براي موارد شناسایی شده از غربالگري طی یکسال تشخیص قطعی داده شده است؟ - 8
  خیر           بلی        
  آیا درمانگاه بیماران هر هفته یک بار تشکیل می شود؟ - 9
  خیر          بلی       
  
   

  واحد تغذیه
  آیا کارشناس تغذیه بیمارستان در جلسات آموزشی و توجیهی مرکز مدیریت بیماریها شرکت نموده است؟-10

 خیر                    بلی    

  آیا کارشناس تغذیه بیمارستان در جلسات آموزشی سه ماهانه والدین شرکت نموده است ؟  -11
  خیر                  بلی      
  آیا کارشناس تغذیه در جلسات ماهانه تیم بالینی شرکت می نماید ؟ -12
  خیر                    بلی        
  آیا درخواست شیر به موقع انجام شده است؟ -13
  خیر                    بلی        
  آیا شیرهاي مخصوص بیماران به موقع توزیع می شود؟ -14
  خیر                    بلی        
  مشاوره تغذیه انجام می شود؟  آیا قبل از توزیع شیر ،-15
  خیر                     بلی       
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  آیا فرم یک برگی ثبت وضعیت تغذیه در بیمارستان منتخب براي بیماران تکمیل می گردد؟ -16
  خیر                بلی      
  

  بالینی واحد روانشناسی
  

  پرونده شرح حال روانشناسی دارند؟ PKUآیا تمام بیماران و خانواده بیماران . 17
  

 .......................................ذکر علت نقص          خیر          بلی                  بلی کامل  
  
  

  نجام می شود؟سال ا 12تا  2آیا جلسات مشاوره عملی و بازي درمانی براي کودکان  .18
 .......................................ذکر علت            خیر             بلی       

  
  

بار جلسه مشاوره روانشناسی داشته اند و مستندات آن در پرونده  4آیا هر خانواده در طول سال حداقل  .19
  روانشناسی خانواده درج گردیده است؟

 
 .......................................ذکر علت            خیر              بلی

  
  

ماهانه آموزشی مرکز مدیریت بیماریها شرکت  3آیا کارشناس روانشناس بیمارستان منتخب در جلسات  .20
 نموده است؟

  .......................................ذکر علت           خیر             بلی
  

بیمارستان منتخب در جلسات آموزشی والدین بیماران در بیمارستان شرکت  آیا کارشناس روانشناس .21
  نموده است؟

  .......................................ذکر علت             بلی           خیر
  

آیا کارشناس روانشناس بیمارستان منتخب در جلسات ماهانه تیم بالینی در بیمارستان شرکت نموده  .22
  است؟

  .......................................ذکر علت            خیر            بلی 
  

  ها و جزوات آموزشی را دریافت نموده اند؟CDآیا  .23
  .......................................ذکر علت         بلی            خیر    
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  واحد مددکاري

پی گیري از بیمارستان نیازمند تشخیص نهایی بیمار و موارد  در فرم اعلام وآیا ثبت موارد جدید بیماران  .24
  بر اساس نظر پزشک تکمیل و ارسال می گردد؟  مرکر استان PKUمنتخب 

  خیر              بلی      
  آیا اطلاعات بسته خدمت پزشکان توسط وي تکمیل می گردد؟   .25

  خیر              بلی    
  جلسات سه ماهانه والدین انجام می گردد؟ آیا هماهنگی لازم جهت برگزاري .26

  خیر            بلی     
آیا پیگیري موارد غیبت از درمان و عدم مراجعه و کلیه هماهنگی هاي لازم بیمار با تیم سلامت انجام می  .27

  گردد؟
 بلی                 خیر  .28

  واحد داروخانه   .29
  آیا شیر مخصوص بیماران  به موقع توزیع شده است؟ .30
  خیر                  بلی      

  آیا شیر مخصوص بیماران از پخش به موقع تحویل گرفته شده است؟  .31
  خیر                 بلی       
  آیا مستندات توزیع شیر وجود دارد ؟  .32
  خیر           بلی        
  

  واحد آزمایشات کنترل درمان         
  مان در بیمارستان منتخب انجام می گردد؟ آیا نمونه گیري آزمایشات کنترل در .33
  خیر                     بلی       
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آیا آزمایشات کنترل درمان در بیمارستان انجام شده و یا نمونه ها به آزمایشگاه مورد تایید اداره امور  .34
  آزمایشگاههاي استان ارسال می گردد؟ 

  خیر                      بلی      
اه انجام دهنده آزمایشات کنترل درمان توسط آزمایشگاه مرجع سلامت کنترل کیفی شده آیا آزمایشگ .35

  است؟ 
  خیر                  بلی         
آیا آزمایشگاه انجام دهنده آزمایشات کنترل درمان موفق به اخذ تاییدیه کنترل خارجی کیفیت از  .36

  آزمایشگاه مرجع سلامت گردیده ؟ 
  خیر                 بلی    
  آیا مسئول انجام دهنده آزمایشات در جلسات ماهانه تیم بالینی شرکت می نماید؟  .37
  خیر            بلی       
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  :جدول متغیرها 
  معیار / واحد سنجش  تعریف  نام متغییر  

1  
  فنیل آلانین خون مقدار

  )غربالگري(

در ن شده در زمان تعییفنیل آلانین خون نوزاد  مقدار
  ) مجموعۀ استانداردهاي آزمایشگاهی( دستورالعمل

mg/dl فنیل آلانین خون 
به روش رنگ (مویرگی

  )سنجی یا کالري متري

  )تائید(فنیل آلانین خون مقدار   2
بررسی مجدد فنیل آلانین خون در نوزادانی که در تست 

  .بوده است mg/dl 4آنها بیش از خون غربال گري فنیل آلانین 
mg/dl فنیل آلانین خون 
  )HPLCبه روش (وریدي

3  
 کنترل(فنیل آلانین خون 
  )درمان

فنیل آلانین خون در دوره درمان بیمار مبتلا به هیپرفنیل 
  می نآلانی

mg/dl فنیل آلانین خون  )
  )به روش کالري متري

4  
آزمایش انجام زمان 

  غربالگري
  وزاد نآزمایش غربالگري ي در نظر گرفته شده برا یزمانطیف 

  دستورالعمل

  دستورالعمل  انجام آزمایش تائید زمان   زمان آزمایش تایید غربالگري  5

6  
زمان گزارش آزمایش 

  غربالگري
  غربالگري مثبت ارسال گزارش آزمایش زمان 

  دستورالعمل

  دستورالعمل  آزمایش تائیدمثبت در ارسال گزارش موارد زمان   زمان گزارش آزمایش تایید  7

8  
ام سیستم بهداشتی زمان اقد

  در موارد مثبت غربال گري
موارد مثبت غربال گري گزارش شده در زمان فراخوان زمان 

  غربالگري مثبت و تأیید مثبت به تفکیک تعیین شده
  دستورالعمل

9  
زمان اقدام سیستم بهداشتی 
  در موارد مثبت آزمایش تایید

  زمان ارجاع بیمار به بیمارستان منتخب 
  دستورالعمل

10  
ویزیت بیمار در زمان 

  ستانبیمارستان منتخب ا
زمان اولین مراجعه بیمار بعد از ثبت شدن آزمایش تائید و 

  ویزیت وي 
  دستورالعمل

  استاندارد درمان  11
 ن توسط متخصصآنوع درمان و نحوه ادامه ، زمان شروع

در بیمارستان منتخب  و کارشناس تغذیه و آزمایشگاه بالینی
   )به تفکیک(ستان مرکز استان و شهر

  بیمار یبیمارستانپرونده 
  دستورالعمل

12  IQ ) سالگی  4در(  
بر ارزیابی شده (IQ واحد   سالگی 4در پایان  رضریب هوش بیما

 )اساس استاندارد
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13  
مواردي که پرونده مشاوره 

  ژنتیک دارند 
  دستور المل  خانواده هاي ارجاع شده و مراجعه کرده به مشاوره ژنتیک

14  
  یک PND  پرونده تعداد 

  
بررسی  PNDدر آزمایشگاه خانواده در معرض خطر پرونده 

  تاسیونوم
  دستور العمل

  دستور العمل  انجام داده اند 2PNDکه  در معرض خطرمواردي از حاملگی  دو PNDپرونده هاي تعداد   15

16  
براي آن انجام  PNDمواردي از حاملگی مادر فرد مبتلا که  PNDانجام 

  ه است شد
  دستور العمل

  سقط موارد  17
  سقط شده اند PNDدر  PKUمواردي که با تشخیص 

  به تفکیک کلاسیک و غیر کلاسیک
  دستور العمل

  

18  
موارد بروز در میان موارد 

PKU در  منفیPND  

در زمان جنینی  PNDدر مواردي که آزمایش  PKUبروز 
سالم (شده  براي آنها انجام شده و امکان بیماري در نوزاد رد

  )ناقل یا سالم تشخیص داده شده

فنیل آلانین خون نوزاد در 
غربالگري نوزادان و فرم 

  بررسی بروز 

18  
فنیل آلانین خون نوزاد در   کل موارد جدید شناسایی شده در بین متولدین به تفکیک سال موارد بروز 

غربالگري نوزادان و فرم 
  بررسی بروز 
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  :رزشیابیارزیابی و ا
  

  عوامل ارزیابی –الف 
  اطلاعات جاري -1
بررسی هاي دوره اي ناظران و کارشناسان اعزامی و گزارشات مربوطه و چک لیست هاي تهیه  -2

 شده

با توجه به گزارشات و داده هاي ارسالی طراحی و (بررسی هاي مقطعی برنامه ریزي شده  -3
 )اجرا خواهد شد

 برنامه غیرحضوري ارزیابی و ارزشیابی -4

 زارشات دوره اي ارسالی از استان هاگ -5

  
  شاخص هاي ارزشیابی –ب 
  

 شاخص هاي ناظر به اهداف §

  
  بروز میزان )1

  در زمان تعیین شده متولدین زندهدر  PKUتعداد رخداد جدید  :تعریف
  

  : نحوه محاسبه
 PNDتعداد بروز در موارد +در یک سالغربالگري شده جمعیت در موارد متولد شده مبتلا                               

  شده و سقط شده
       000/10 ×  

  همان جمعیت همان سالزنده کل موارد تولد 
 

  

  :محل کسب اطلاعات
 فرم هاي ثبت اطلاعات در سطوح مختلف - 

 نظام ثبت جمعیت و واقعه هاي حیاتی کشور  -
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   :موارد کنترل نشدهدر صد ) 2

که فنیل ) یر هیپرفنیل آلانیمی هاي کاندید درمانکلاسیک و سا(  PKUدرصد مواردي از  :تعریف
  .درمان کنترل نشده استتحت  آلانین خون آنها 

  
  :نحوه محاسبه

  در سالدر جمعیت مشخص نشده موارد کنترل 
              100  ×  

  تعداد بیماران تحت پوشش در بیمارستان                                                       

  
  
  : )خطاي تشخیص تست غربالگري( تست منفیدر موارد  بروز درصد )3

  در صد مواردي از بروز که تست غربالگري منفی داشته اند :تعریف
  

  :نحوه محاسبه
  موارد بروز در میان افرادي که تست منفی داشته اند در متولدین یک سال

              100  ×  
  همان سال/ در همان جمعیت / کل موارد تست منفی 

  
  
  
   :شده PNDبروز  ) 4

براي آنها انجام شده  PNDکه  PNDدرصد مواردي از بروز در میان موارد ارجاع شده براي  :تعریف 
  و جنین سالم تشخیص داده شده

  
  :نحوه محاسبه

  سال /  شده و سالم تشخیص داده شده انجام  PND در موارد بروز
                            100  ×  

  همان سال /  شده و سالم تشخیص داده شده PNDموارد  کل
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  :  استاندارد درمان )5

  ) مطابق دستورالعمل( در صد درمان استاندارد :  تعریف
  

  :نحوه محاسبه
 بوده  کنترل طی که وضعیت ثابت داشته اند،یچک شده آن ها در شرا فنیل آلانین آخر 3تعداد بیمارانی که 

  )کر شده در دستورالعملبر اساس محدوده ذ(است
                      100  ×  

  تعداد کل بیماران تحت پوشش                                                                   

6  (IQ هبدست آمد :    
بیماران شناسایی شده در  تفکیک نوعبدست آمده به ) بر اساس تست استاندارد( IQ متوسط  :تعریف
  الگري غرب

  
  :نحوه محاسبه

  مینبه تفکیک نوع هیپرفنیل آلانیسالگی  4در مبتلایان شناسایی شده  IQمجموعه نمرة 
                                                                           

  ، همان نوع بیمارينبیماران شناسایی شده همان سکل 
  
  

  
  :HPLCدرصد بروز در موارد منفی *)

  منفی داشتندHPLCکه   PKUتعداد موارد 
  براي آن ها انجام شده HPLCتعداد مواردي که 

  :PNDدرصد بروز در موارد *)


