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 بسمه تعالی

 کم خطر در برنامه پیشگیری از بتا تالاسمی ماژور زوج مدیریت نامهشیوه

 ویراست چهارم دستور العمل برنامه وستپی

 

هِ پیؾگیزی اس بتا تالاعوی پیزٍ تغییزات ًحَُ تقغین بٌذی سٍخیي هؾکَک در ٍیزاعت چْارم دعتَرالؼول بزًا

ؽیَُ هذیزیت گزٍُ کن خغز بِ هذت یکغال اس تاریخ آغاس بِ اخزای دعتَر الؼول خذیذ در ّز داًؾگاُ ، هاصٍر

 :ػلَم پشؽکی ٍ خذهات درهاًی بِ ؽزح سیز لاسم الاخزا هی باؽذ

 

 زوجین کم خطر مدیریتنحوه 

 ًتیکٍظایف هؾاٍر ص -1هادُ 

، ایؾاى پاییي ًاقل بَدى آًْا قَؿ هیشاى احتوالضزٍری اعت هؾاٍر صًتیک ضوي تَخیِ کاهل سٍخیي در خ

هٌتخب بِ اداهِ پیگیزی اس عزیق ّواتَلَصیغت با ّذف رفغ ّز گًَِ ابْام در خقَؿ ّویي هیشاى خغز را 

 .ًوایذواتَلَصیغت هٌتخب هؼزفی بِ ّ  -کِ پیَعت هی باؽذ– «فزم سٍخیي کن خغز»تَعظ ٍ  راٌّواییبزًاهِ 

خْت ارائِ بِ ّواتَلَصیغت هٌتخب  بت در دفتز ثبت هؾاٍرُ،ضزٍری اعت هذارک آسهایؾگاّی سٍخیي بؼذ اس ث

 .در اختیار سٍخیي قزار گیزد

ٍ در  را بِ اهضای ایؾاى بزعاًذ هؾاٍرُ تالاعویهؾاٍر صًتیک هَظف اعت در پایاى هؾاٍرُ بزائت ًاهِ 

 .خغز ًگْذاری ًوایذ کنسًٍکي سٍخیي 

ّواتَلَصیغت  بِ هیاى سٍخیي کن خغز ارخاع ؽذُ کِ اس هؾاٍر صًتیک هَظف اعت بزای سٍخیي ًاقل قغؼی

کن  یيسٍخ بزرعی ٍ فزم صًتیک ًتایح آسهایؼ  تؾخیـؽًَذ، بز اعاط هی خَراًذ دادٍُ پظ هٌتخب ؽٌاعایی

 .پزًٍذُ سٍج ًاقل قغؼی تؾکیل دّذ خغز ارعالی تَعظ ّواتَلَصیغت،

هٌتخب اس هیاى ّواتَلَصیغت تَعظ ی کِ بتا تالاعو ناقل قطعیسٍخیي  تاریخ پاعخ آسهایؼ تؾخیـ صًتیک

فزم  11عتَى  ؽًَذ، تَعظ هؾاٍر صًتیک دربِ تین هؾاٍرُ باسگؾت دادُ هیؽٌاعایی ؽذُ ٍ  گروه کم خطر

 .دفتز هؾاٍرُ ثبت گزدد /1ؽوارُ 
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ارخاع بِ تین هزاقبت ٍ اداهِ پیگیزی ایي سٍخیي هؾابِ عایز سٍخیي ًاقل بز حغب دعتَرالؼول تَعظ هؾاٍر 

خْت هؼزفی بِ تین  تواهی هَارد ًاقل تالاعوی ؽٌاعایی ؽذُ اس بیي سٍخیي کن خغز بایذ. ؽَدصًتیک اًدام هی

سٍخیي ًاقل تالاعوی در دفتز هزاقبت ). بِ هزکش بْذاؽت ؽْزعتاى هؼزفی ؽًَذ 5با تکویل فزم ؽوارُ  هزاقبت

هؾکَک /سٍج ًاقل»با درج دٍ عتارُ قزهش ٍ ثبت ػبارت  -پایگاُ بْذاؽتی /هوتذ تٌظین خاًَادُ خاًِ بْذاؽت

 .(هؾخـ گزدًذ در عتَى هلاحظات خْت اًدام هزاقبت ٍیضُ -« پزخغز تالاعوی

 

 ّواتَلَصیغت هٌتخب ًقؼ -2هادُ 

 :غز، هَارد سیز تَعظ ّواتَلَصیغت هٌتخب اًدام ؽَددر فَرت هزاخؼِ سٍخیي کن خ

بذیْی اعت ّواتَلَصیغت اس کلیِ ًتایح )بزرعی بالیٌی ٍ آسهایؾگاّی بیؾتز در فَرت ضزٍرت  -1

ّا تحَیل ؽذُ اعت بْزُ بزداری لاسم آسهایؾات بِ ػول آهذُ سٍخیي کِ تَعظ هؾاٍر صًتیک بِ آى

 .(تؾخیقی را خَاّذ ًوَد

خْت سٍج کن خغز تَعظ ّواتَلَصیغت هٌتخب بِ آسهایؾگاُ تؾخیـ صًتیک هٌتخب  ،در فَرت ضزٍرت -2

بِ  تَعظ ّواتَلضیغت (PND) 3فزم ؽوارُ با تکویل  سٍج کن خغزهؼزفی ) ؽَد تؾخیـ ًْایی هؼزفی هی

 .(ٍ بذٍى ایي فزم ارخاع ایؾاى ًبایذ اًدام ؽَد گیزدهیفَرت  کن خغز یيّوزاُ فزم سٍخ

ؽٌاعایی  بتا ناقل تالاسمی زوجسٍخیي کن خغز هزاخؼِ کٌٌذُ بِ ّواتَلَصیغت هٌتخب،  یاىدر فَرتی کِ اس ه

بِ  تکویل ؽذُ تَعظ آسهایؾگاُ تؾخیـ صًتیک، 3بِ ّوزاُ فزم ؽوارُ  کن خغز یيسٍخ اس عزیق فزم ؽَد بایذ

 . ارخاع دٌّذُ باسگؾت دادُ ؽَد تین هؾاٍرُ صًتیک

سٍخیي کن خغز ٍ سٍخیي ًاقل آسهایؾات تکویلی ٍ تؾخیـ صًتیک ضزٍری اعت تواهی اعلاػات هزبَط بِ 

یي گزٍُ تَعظ ّواتَلَصیغت هٌتخب بزًاهِ بِ ًحَ هقتضی ٍ قابل بْزُ بزداری قغؼی تؾخیـ دادُ ؽذُ اس ا

 . در هغالؼات کؾَری ثبت گزدد

 

 ًقؼ آسهایؾگاُ تؾخیـ صًتیک -3هادُ 

را تٌْا با ارائِ فزم  هٌتخب سٍخیي کن خغز ارخاع ؽذُ تَعظ ّواتَلضیغتبایغت آسهایؾگاُ تؾخیـ صًتیک هی

ّویي دٍ فزم بِ اس عزیق هایؾات ٍ ًتایح آسکن خغز پذیزػ ًوایذ  یيبِ ّوزاُ فزم سٍخ( PND) 3ؽوارُ 

 .ّواتَلَصیغت هٌتخب گشارػ ؽَد
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 عتاد داًؾگاُ صًتیک کارؽٌاط ًقؼ -4هادُ 

تین تَعظ  –ًاقل قغؼی هؼزفی ؽذُ اس بیي سٍخیي کن خغز  رداهَ تواهیداًؾگاُ هَظف اعت  صًتیککارؽٌاط 

را عی ًاهِ اداری اس عزیق اتَهاعیَى حذاکثز عی دٍ ّفتِ اس سهاى دریافت فزم  - 5هؾاٍرُ اس عزیق فزم ؽوارُ 

 .بِ ادارُ صًتیک گشارػ ًوایذ 5ؽوارُ 

فزم  3، بایذ در عتَى سٍخیي ًاقل قغؼی ردیف ی هؼزفی ؽذُ اس بیي سٍخیي کن خغزسٍج ًاقل قغؼایي ّوچٌیي 

 .ثبت ٍ گشارػ ؽَد 4ؽوارُ 


