
" یکیژنت یهایماریب یغربالگر"توافقنامه سطح خدمت   

 مقدمه -1

را پوشش خواهد داد که  یتیدر اولو کیژنت یهایماریزمان ازدواج تنها آن دسته از ب یکیژنت یو غربالگر یتالاسم یناقل یخدمت غربالگر

 نیهدف ا یدوران بزرگسال یلیفام یارث یهایماریدر زمان ازدواج هستند. ب ییقرار داده و قابل شناسا ریداشتن فرزند سالم را تحت تاث

 شود. یوزارت بهداشت ارائه م یاجتماع کیها در قالب برنامه ژنت یغربالگر نی.  اباشدیمن یاستراتژ

وسط زمان ازدواج و مطالعه آن ت یغربالگر یبرگه آموزش افتیزمان ازدواج و در یهازمان ازدواج: بعد از انجام آموزش یکیژنت یغربالگر

. پرسشنامه شودیبه روش مصاحبه فعال توسط مراقب سلامت غربالگر انجام م کیژنت یپرسشنامه غربالگر لهیبه وس نیزوج یغربالگر ن،یزوج

و  «میینمایم دییداده شده را تأ یهاپاسخ یفرم، درست نیضمن مطالعه مطالب ا»جمله  دیبا ق نیامضاء و اثر انگشت زوج اجدشده و لیتکم

 . رسدیبه پزشک مرکز م دییازدواج به تأ یجهت صدور گواه یتالاسم شاتیآزما جیامضاء مراقب سلامت غربالگر، همراه با نتا

 یبررس نیکند، پزشک مرکز مثبت بودن مورد مندرج در پرسشنامه را با حضور زوج انی( را بیپرسشنامه وجود خطر )احتمال چنانچه

 است.  کیبه ارجاع به پزشک مشاوره ژنت ازین دیپرسش نامه، مؤ نیشده از ا دییمثبت تأ مورد کی. وجود تنها دینمایم

 شیپ ایاز ثبت ازدواج  شیپ کیدر خصوص زمان مشاوره ژنت یریگمیکمک به تصم نکهیپرسشنامه مثبت، با توجه به ا یدارا نیخصوص زوج در

 کیپزشک مرکز ارائه خدمات زمان ازدواج )اعم از مشاور ژنت باشد،یم یضرور نیزوج نیا یغربالگر ندیفرا لیتکم یبرا -یاز باردار

 نیا« انجام خدمات زمان ازدواج» یو سپس گواه رساندیرا به انجام م یغربالگر لی( جلسه تکمدهیآموزش د کیژنتمشاور  ای یتالاسم

 .دینمایرا صادر م نیزوج

 لیتحو نیمدرک به زوج نیا نکهیآن را حفظ کنند. با توجه به ا دیاست و با شانیا یشود که پرسشنامه اطلاعات پزشک دیتاک نیبه زوج دیبا

 .ندینما دییتأ« هنگام ازدواج یکیژنت یغربالگر جیثبت نتا»پرسشنامه را با امضاء و ثبت اثر انگشت در دفتر  افتیدر نیزوج ستی. ضرورشودیم

. تا زمان گرددیدانشگاه درج م کیهنگام ازدواج در سامانه الکترون یکیژنت یغربالگر جیو دفتر ثبت نتا یکیژنت یپرسشنامه غربالگر اطلاعات

 دستورالعمل حاضر استفاده گردد. وستیپ یکاغذ یخصوص، از فرم ها نیدر ا کیالکترون یسامانه ها لیتکم

 .شودیماژور انجام م یسماز بروز بتا تالا یریشگیبرنامه پ یطبق دستورالعمل اختصاص یغربالگر نی: ایتالاسم یغربالگر

 

 یکیژنت یو غربالگر یتالاسم شاتیانجام آزما یصدور گواه نحوه

 یغربالگر شاتیآزما جینداشته باشند و بر اساس نتا نیزوج یکیژنت یدر پرسشنامه غربالگر یمورد مثبت چیکه ه یدر صورت 

جهت  ،یدر قالب فرم کشور یکیژنت یو غربالگر یتالاسم شاتیانجام آزما ینداشته باشند، گواه کیبه ارجاع به مشاوره ژنت ازین زین یتالاسم

 . گرددیو مهر م دییتأ« پزشک مرکز» سطارائه به دفترخانه تو

 ،یکیژنت یمثبت شدن پرسشنامه غربالگر لیبه دل ایو  یتالاسم یغربالگر شاتیآزما یهابودن اندکس یعیرطبیغ لیکه به دل یدر صورت

 ،یکیژنت یغربالگر یلیو انجام جلسه تکم یمربوط به تالاسم کیداشته باشند، بعد از انجام مراحل مشاوره ژنت کیبه مشاوره ژنت ازین نیزوج

 .گرددیصادر م« پزشک مرکز»جهت ارائه به دفترخانه توسط  ،یدر قالب فرم کشور یکیژنت یو غربالگر یتالاسم شاتیآزما مانجا یگواه

 

 اول یدر استراتژ کیاوره ژنتمش ندیانجام فرا نحوه

داشته باشند، به پزشک مشاور  ازین کیبه مشاوره ژنت یکیژنت یپرسشنامه غربالگر ای یتالاسم شاتیآزما جیکه بر اساس نتا ینیزوج 

 . شوندیمجاز ارجاع داده م کیژنت

 -بعد از ارزیابی بالینی کیشود در صورتی که پزشک مشاور ژنت لیتشک کیدر نرم افزار مشاوره ژنت کیدر این مرحله پرونده ژنت 

از ازدواج  شیدهند که پ حیخود ترج نیدر نظر گرفته شده در پرسشنامه را تأیید نماید و زوج یکیفامیلی لازم، همچنان احتمال خطر ژنت

 . شودیم یزیربرنامه شانیا یبرا کیرا به انجام برسانند، جلسات مشاوره ژنت کیژنت همشاور یمراحل بعد

تکمیل مراحل مشاوره ژنتیک را به بعد از ازدواج و پیش از بارداری موکول  تواند¬یبر اساس تمایل زوجین م کیپزشک مشاور ژنت 

شرکت در این  ی. در صورتی که زوجین برگزاری جلسات تکمیلی مشاوره ژنتیک را به بعد از ازدواج موکول نمایند، زمان مناسب برادینما



و به اطلاع ایشان  نییتب قاًیها عمشده و برای آن حیجلسات و نحوه پیگیری اقدامات بعد از ازدواج و پیش از بارداری در جلسه اول تشر

 . شود¬رسانده می

مشاوره  ادامه یشدن مطالب و فهم موضوع راجع به چگونگ انیب یبه صورت کتب دیبا کیجلسات مشاوره ژنت لیپس از تکم نیزوج 

 لیتحو دیبا نیگردد. زوج لیتحو نیمهر شود و به زوج زیتوسط پزشک ن دیو مراجعه را با ثبت اثر انگشت و امضا اظهار دارند. اظهارنامه با

 . ندیو امضاء نما دییتأ «کیثبت مراجعات مشاوره ژنت»در دفتر  اگرفتن اظهار نامه ر

 .شودیدستورالعمل مربوطه صادر م تیبا رعا یتالاسم شاتیانجام آزما یگواه نیدسته از زوج نیا یبرا 

 کیشده در نرم افزار ژنت لیتشک کیپرونده ژنت دیبا ند،یمراجعه نما کیمشاوره ژنت یبرا شانیکه ا نیزوج لیدر هر زمان طبق تما 

 شود. لیتکم کیفعال شده و مشاوره ژنت ،یاجتماع

 مجاز:  کیمراکز مشاور ژنت ریبه سا نیدر صورت ارجاع زوج 

دسته  نی. اکنندیم افتیمراجعه در یلازم را برا ییراهنما شانیو ا شودیم لیتحو نیهمراه برگه ارجاع به زوج نیزوج یغربالگر پرسشنامه

مه ادا یشدن مطالب و فهم موضوع راجع به چگونگ انیاظهار نامه ب یدر فرم کشور نی. زوجندینما لیرا تکم« اظهارنامه»فرم  د،یبا نیاز زوج

 . دهندیو تعهد قرار م دیو با ثبت اثر انگشت )هر دو نفر( و امضا آن را مورد تاک دارندیرا اظهار م همشاور

 «کیثبت مراجعات مشاوره ژنت»که مربوط به دفتر  یدر دفتر دیبا نیگردد. زوج لیتحو نیتوسط پزشک امضاء و مهر و به زوج دیبا نامهاظهار

 . ندینما دیینامه را با امضاء تأگرفتن اظهار لیاست، تحو

 :شود¬یانجام م رینوزادان متولد شده به شرح ز هیکل یاست که برا ینوزادان خدمت یغربالگر

توسط مراقب  لتر،یکاغذ ف ینوزاد بر رو یخون از پاشنه پا یرگی¬پس از تولد با نمونه 5تا  3نوزادان سالم در روز  یغربالگر  

 .ردگی¬یصورت م دهدی¬سلامت آموزش

شود در  یبستر مارستانیدر ب یروزگ 3قبل از  ینوزاد ایو  رندگی¬یتحت مراقبت قرارم NICUکه پس از تولد در بخش  ینوزادان  

استاندارد مطابق  طیشود و در شرا هیته لتریکاغذ ف ینمونه خون از نوزاد بر رو کیدارو ،  زیقبل از هر گونه درمان و تجو دیصورت با نیا

 ارسال شود.  یغربالگر شگاهیکه مرکز بهداشت مشخص نموده به آزما یو بر طبق روال ینگهدار یغربالگر شگاهیادستورالعمل آزم

 /یکیژنت یماریشده مشکوک به ب ییباشند، به عنوان کودکان شناسا یماریب میعلا یدارا یدوره ا ناتیمعا یکه ط یکودکان 

 یو مراقبت برا صیتشخ ،یشوند. خدمات غربالگر یمنتخب ارجاع م مارستانیو مراقبت به ب یلیتکم شاتیانجام آزما ،جهتیارث کیمتابول

 .گردد¬یسلامت ارائه م میت یاشده توسط اعض ییافراد شناسا

 یها یماریو کنترل ب یریشگیجهت پ یسه عرصه اصل یماریب کیژنت یریشگیمنتخب با عرضه همزمان خدمات، پ مارستانینوزادان، ب یغربالگر

 کیمتابول یها یماریشده است و در حال حاضر در قالب پنل گسترده ب یسازمان ده یکتونور لیبرنامه فن یاست که با اجرا یارث کیمتابول

-MS یژزودرس، قابل مراقبت و درمان هستند(با استفاده از تکنولو صیو تشخ یاست که در صورت غربالگر یماریب 55ش از ی)شامل ب یارث

MSبه پزشک و  ماریارجاع ب یبرا هیکه نشانه اول ابدی¬یم رییدر خون تغ تیچند متابول ای کی ها¬یماریب نیاز ا کیاست. در هر  ریانجام پذ

 MS-MSنوزادان با روش  یکه در غربالگر هایی¬یماری. بباشد¬یاز بروز علائم آن م شیپ ،یماریب دییتا تجه شتریب های¬یانجام بررس

شوند شامل سه دسته )اختلالات اکسیداسیون اسید چرب،اختلالات متابولیسم اسید آمینه و اختلالات سیکل اوره، ارگانیک  یم ییشناسا

وزارت بهداشت  یاجتماع کیها در قالب برنامه ژنت یغربالگر نیشوند. ا یم یغربالگر ،نمونه کینوبت و در  کیاسیدمی ها( هستند و در 

مطابق فرم  یو اطلاعات غربالگر گرددیثنا درج م ای بیخدمات بهداشت س کپارچهینوزادان در سامانه  یشود. اطلاعات غربالگر یارائه م

 کیدر پورتال اداره ژنت کیمراقبت ژنت ،یغربالگر ،ینیبال ناتیشامل معا یاجتماع کیژنت یبرنامه در قالب برنامه ها یمخصوص ابلاغ یها

دستورالعمل حاضر استفاده گردد. خاطر  وستیپ یکاغذ یخصوص، از فرم ها نیدر ا کیالکترون یسامانه ها لین تکمگردد. تا زما یثبت م

 ،یماریب نیا ینوزادان برا یغربالگر یالگو، با اجرا یماریبه عنوان ب یکتونور لیفن یماریگردد در حال حاضر برنامه کنترل ب ینشان م

 ینوزادان برا یرا در نظام سلامت فراهم آورده است. توسعه غربالگر یارث کیمتابول های¬یماریب تیریمد یبرا هیاول های¬رساختیز

و به طور ادغام شده در نظام  یجتماعا کژنتی برنامه چارچوب در ها¬استاندارد آن تیریو مد صیبه همراه تشخ ریدرمان پذ های¬یماریب

 یهایماریتوانند ب یم ستندین ییقابل شناسا ینوزاد یکه در غربالگر یارث کیمتابول مارانیب ینیبال یسلامت، همراه با توسعه غربالگر



سطوح و مراکز  نیب مارانیبرنامه و ارجاع ب یکل یندهایناظر به فرا ییاجرا یرا به طور موثر و کارآمد کنترل کرد. استانداردها کیمتابول

 ارائه خدمت  است. 

 : یکل هدف

 سال 5 ریو کودکان ز رخوارانیدر نوزادان، ش یارث کیمتابول یها یماریاز ب یو مرگ ناش یناتوان کاهش

 :یاختصاص اهداف

 نوزادان کیمتابول های¬یماریب یپوشش غربالگر شیافزا

 کیمتابول های¬یماریو کودکان مبتلا به ب رخوارانیپوشش مراقبت و درمان نوزادان، ش شیافزا

 فرزند مبتلا  یدارا نیوالد کیپوشش مراقبت ژنت شیافزا

 یارث کیمتابول یها یماریبروز ب زانیم کاهش

 ها : راهبرد

 نوزادان مبتلا ییو شناسا یغربالگر 

 و درمان استاندارد نوزادان مبتلا  صیتشخ 

اده و از تولد موارد مبتلا در خانو یریشگیاز تولد در خانواده و فامیل نزدیک بیمار مبتلا به منظور پ شیپ صیو تشخ کیمشاوره ژنت 

 در معرض خطر شاوندانیخو

 

 شود. یسندرم داون به مراکز ارائه خدمت استاندارد انجام م یغربالگر یارجاعات مادران باردار متقاض یسامانده قیخدمت از طر نیا

 مسئولیت -2

در حال حاضر  -گزارش نیست هزینه ها توسط مراکز بهداشتی درمانی دریافت می گردد که قابل  -مراجعه زوجین و ارائه نتایج ژنتیکی 

   خدمت بصورت الکترونیکی هویت زوجین را مورد بررسی قرار نمی دهد و بصورت حضوری است

 

 ییو دستگاه اجرا رندهیتعهدات متقابل خدمتگ -3

  قانون برنامه توسعه پنجساله ششم کشور 76ماده  

 هزینه ها و پرداخت ها -4

 زینه ای ندارده

 دوره عملکرد -5

 تا زمان پایان طرح میباشد. از زمان درخواست

 


