
 بیانیه سطح توافق خدمت

 نام خدمت: غربالگري بیماريهاي ژنتیكي

 

 دو مدل از برنامه هاي ژنتیك اجتماعي كه به صورت كشوري در نظام سالمت ادغام شده است،

شامل غربالگري زوجین در هنگام ازدواج براي پیشگیري از بروز بتا تاالسمي ماژور و غربالگري نوزادان براي  

 استپیشگیري بیماري 

 متابولیك ارثي فنیل كتونوري Phenylketonuria . اين برنامه ها تأثیر مداخله پیشگیرانه را به عنوان نماينده

اولین برنامه ژنتیك اجتماعي ايران برنامه پیشگیري از  .نادر ارثي نشان دادهاندبه ترتیب براي بیماريهاي شايع و  )

به صورت كشوري به اجراء در آمده است. بر اساس محاسبات  6731بروز بتا تاالسمي ماژور بوده است كه از سال 

تولد زنده  6111در  6ن صورت گرفته بیماري تاالسمي بتا از شايعترين بیماريهاي ژنتیكي ارثي ايران است و بروز آ

 برآورد شده است

 مورد در سال كاهش دهد. 011سال، به  61.نظام سالمت با اجراي اين برنامه توانست بروز تاالسمي را طي  

سمي بتا در ايران، همچنین نقش سازنده ساختارهاي ژنتیك در نظام سالمت و مدل مديريت لابرنامه پیشگیري تا

ر عرصه پیشگیري ژنتیك بر عهده داشته است و اولین بار ساختار مسیرهاي اصلي برنامه ژنتیك اجتماعي را د

دومین برنامه مدل ژنتیك  .خدمات ژنتیك سالمت در نظام سالمت با اجراي اين برنامه سازماندهي و استقرار يافت

ين بیماريهاي به صورت ،از شايعتر 6731است. اين برنامه از سال  PKU اجتماعي ايران بیماري فنیل كتونوري

كشوري به اجرا در آمده است .بر اساس محاسبات صورت گرفته بیماري ارثي ايران است. بروز  PKU متابولیك

 تبراي كل كشور محاسبه شده اس 1111بیماري بین يك در 

 

 



 هدف

مرگ هدف از اين توافق نامه پیشگیري از بروز و كاهش معلولیت هاي ناشي از بیماري هاي ژنتیك كاهش 

 زودهنگام ، افزايش امید به زندگي و ارتقاء سطح سالمت افراد مي باشد

 :مسئولیت .

 مراقبت هاي ادغام يافته ژنتیك با رويكرد پیشگیري و كنترل بیماري ژنتیك انجام مي پذيرد 

 تعهدات متقابل خدمت گیرنده و دستگاه اجرايي .

ین در هنگام ازدواج غربالگري میشوند، زوجیني كه هر دو در برنامه پیشگیري از بروز بتا تاالسمي ماژور زوج 

مشكوك به تاالسمي بتا مینور هستند، مورد بررسي تكمیلي قرار میگیرند و سپس در صورت تأيید نتايج، مشاوره 

ژنتیك مي شوند و چنانچه تصمیم به ازدواج بگیرند، تشخیص ژنتیك جنین در هر بار حاملگي به ايشان پیشنهاد 

گر اين پیشنهاد را بپذيرند به مراكز منتخب تشخیص ژنتیك كشور (بر حسب منطقه سكونت) ارجاع شده و ا

 میگردند، تا جهش ژنتیكي در خانواده معلوم شود

. براساس نظام مراقبت ژنتیك بیماري، زوجین در طول دوران باروري، براي هر حاملگي مراقبت شده و مطابق با 

  ك دريافت میكننددستورالعمل كشوري، خدمات ژنتی

نوزادان در هنگام تولد براي اين بیماري غربالگري میشوند. چنانجه  PKU در برنامه پیشگیري از معلولیت .

نوزادان شناسايي شده در غربالگري با آزمايشات تكمیلي تأيید شوند تحت عنوان بیماران موقت به بیمارستان منتخب 

با ارزيابي بالیني و آزمايشات تكمیلي نهايتاً طي يك سال بیماران قطعي مركز استان معرفي میشوند. در بیمارستان 

به محض تثبیت شرايط بیمار،  .شناسايي و تحت درمان تیمي مستمر و آزمايشات دورهاي تا پايان عمر قرار میگیرند

نظام سالمت پزشك مسئول تیم بالیني خانواده را براي مشاوره ژنتیك به تیم مشاوره ژنتیك مستقر در سطح يك 

ارجاع میدهد. با تشكیل پرونده ژنتیك خانواده و خويشان در معرض خطر تحت مراقبت ژنتیك قرار میگیرد. بر 

اين اساس در هر بار حاملگي در خانواده و يا در صورت ازدواج فامیلي در خانواده بررسي ژنتیك انجام و در 



ي گردد.. اين مسیر ژنتیك اجتماعي شامل خدمات صورت وجود خطر برنامه هاي پیشگیري در مورد آن اجرا م

 بالیني به بیمار و خدمات پیشگیري ژنتیك به صورت توأم است

مي بايست با مراجعه به مراكز ارائه خدمات ) PKU زوجین در معرض خطر بیماري هاي ژنتیكي )تاالسمي و . 

مراقبت هاي بر اساس دستورالعمل مراجعه  پايگاه هاي سالمت و خانه هاي بهداشت نسبت به تشكیل پرونده و انجام

در صورت عدم مراجعه در تاريخ هاي تعیین شده مراقبین سالمت و بهورزان مكلف به پیگیري فعال جهت ارائه  .نمايند

 دخدمات به اين گروه سني در دوره زماني معین مي باشن

 هزينه ها و پرداخت ها

 استثناء انجام آزمايشات غربالگري به صورت رايگان انجام مي شودكلیه مراقبت هاي ژنتیكي ارائه شده به  :

 :دوره عملكرد . 

اين توافقنامه سطح خدمت تا زماني كه از سوي اداره ژنتیك وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشكي تايید شود،  

  .دردستور كار دانشگاه ها بوده و اعتبار خواهد داشت

 خاتمه توافق نامه

 .درصورت حذف برنامه توسط وزارت بهداشت خواهد بود 


