
  متن آموزشی ویژه ي عموم
  پراکندگی تالاسمی در جهان 

ایتالیا ، یونـان ، قبـرس و   ( یوع آن در نواحی مدیترانه بیماري تالاسمی در سراسر جهان و در همه نژادها دیده می شود ، ولی ش
بیشـتر بـوده   ) جنوب شـرقی   هندوستان و پاکستان و ناحیه ي( ، آسیا ) ایران ، ترکیه و سوریه ( ، خاورمیانه ) جزیره ي سیسیل 

دلیـل ایـن شـکل    . و از جنوب غربی اروپا تا خاور دور امتداد یافته و در نواحی وسـیعی از آفریقـاي مرکـزي دیـده مـی شـود       
انگـل مالاریـا از راه   . بومی و براي قرون متمادي در ایـن نـواحی شـیوع داشـته اسـت       توزیع ، بیماري مالاریا بوده که به شکل

ایـن انگـل در گلبـول هـاي قرمـز نـاقلین ژن       . فل وارد خون شده و در داخل گلبول هاي قرمز تکثیر مـی یابـد   نیش پشه ي آنو
بیمـاري متوقـف مـی شـود و بیمـار از       در نتیجه  تالاسمی که عمر کوتاه تري دارند نمی تواند به رشد و تکثیر خود ادامه دهد ،

تیجـه مـرگ و میـر    می باشـد و در ن ) مینور ( م ناقل اد سالم بیش از افراد سالبنابراین مالاریا در افر. نجات خواهد یافت مالاریا 
در مقابـل  ) افـراد سـالم ناقـل    ( بنابراین افرادي که یک ژن هموگلوبین طبیعی و یک ژن تالاسمی داشته اند . آنان بیشتر است 

  .بیماري مالاریا مقاومت کرده و ژن تالاسمی را به نسل بعد منتقل کرده اند 
  اکندگی تالاسمی در ایران پر

نـواحی   ، ) استان گیلان ، مازندران و گلسـتان  ( در تمام کشور پراکنده است ، اما در نواحی حاشیه ي دریاي خزر این بیماري 
  .د خوزستان ، فارس و جنوب کرمان شیوع بیشتري دار  ،) بوشهر ، هرمزگان ، سیستان و بلوچستان ( حاشیه ي خلیج فارس و دریاي عمان 

  تعریف و تاریخچه 
به صورت ژنتیک از نسلی به نسل دیگـر منتقـل مـی شـود      ترین اختلال ها و بیماري هاي خونی است که ایع از شیتالاسمی یک

 1925اولـین بـار در سـال    . اسـت   از دو واژه ي تالاسا به معنی دریا و امیا به معنی خـون  کبتالاسمی یک واژه ي یونانی و مر
نوعی کم خونی را گزارش کردند که با اسپلنومگالی و تغییرات اسـتخوانی همـراه بـود و بـه دلیـل شـیوع        میلادي کولی و لی

شـکل هموزیگـوت بیمـاري را     تالبته کـولی در حقیق ـ . شد  مدیترانه ، تالاسمی نامگذاري اري در اطراف دریايزیاد این بیم
  .شرح داده بود که امروزه بتا تالاسمی ماژور نامیده می شود 

  ساس توارث در بروز بتا تالاسمی ماژور ا
به ما به ارث می رسد و براي انتقال برخی صفت ها دو عامل بـه نـام ژن   مو ، قد از والدین   ویژگی ها اعم از رنگ چشم ،تمام 

سـاخته  بـراي  . متفـاوت هسـتند   این دو ژن یا با هم یکسان و یـا  . لازم است که یکی از پدر و دیگري از مادر به ارث می رسد 
شدن گلبول قرمز دو ژن یکی از پدر و دیگري از مادر به فرزند به ارث می رسد ، اگر والدین هـر دو سـالم باشـند ، ژن هـاي     

  .فرزند سالم و داراي گلبول هاي قرمز کامل می شود   می کنند ، در این صورت ، سالم را به فرزند خود منتقل
  انواع مهم بتا تالاسمی 

  ) سالم ناقل (  بتا تالاسمی مینور - 1
  ) بیماري تالاسمی ( بتا تالاسمی ماژور  - 2
  ) سالم ناقل ( بتا تالاسمی مینور  -1

و یک ژن ناسالم را از والد دیگر براي ساختن گلبـول هـاي قرمـز بـه ارث ببـرد ، ایـن        اگر فردي یک ژن سالم را از یک والد
افـراد  . داراي یک ژن سالم است که درست کـار مـی کنـد    فرد مبتلا به تالاسمی مینور است و بیمار محسوب نمی شود ؛ زیرا 



فقـط در زمـان ازدواج   . می توانند ورزش کنند و به هر کاري که مایل هسـتند مشـغول شـوند    . سالم ناقل زندگی عادي دارند 
  .باید مراقب باشند ، و آزمایش هاي زمان ازدواج را با دقت انجام دهند 

  )ی بیماري تالاسم( بتا تالاسمی ماژور  -2
احتمال وجود دارد که دو ژن ناسـالم بـه کـودك    %  25داري یک چهارم یا در هر بار  اگر پدر و مادر هر دو سالم ناقل باشند ،

به همین دلیل لازم است در هـر بـارداري ابـتلاي کـودك     . شود ) ماژور ( به ارث برسد و فرزند آنها مبتلا به بیماري تالاسمی 
  .یک یا چند فرزند بیمار ، دلیلی بر به دنیا آمدن کودك سالم در حاملگی هاي بعدي نیست به بیماري بررسی شود و تولد 

  علائم 
سـالگی علائـم    2ماهگی تـا   6هیچ فرقی با سایر کودکان ندارند ، ولی از حدود کودکان مبتلا به بیماري تالاسمی بعد از تولد 

شب ها به راحتی نمی خوابند ، درست غـذا نمـی خورنـد    . ند کم خونی را از خود نشان می دهند و زرد و رنگ پریده می شو
  .از علائم دیگر این بیماري ضعف و بی حالی است . و ممکن است استفراغ کنند 

  تشخیص 
  :با بزرگتر شدن کودك سایر علائم بیماري به شرح زیر ظاهر می شود . به وسیله ي آزمایش خون انجام می شود 

بـزرگ شـدن قلـب ، اخـتلال در کـار غـدد و       . قابل تشخیص و رویـت اسـت    علامت به راحتی این تغییر چهره و بزرگی سر ،
  .تشخیص این علائم با تشخیص پزشک و انجام آزمایش ها ممکن است بزرگ شدن طحال ، 

  معاینه و مراقبت هاي خاص کودکان مبتلا به بتا تالاسمی ماژور 
 نظور جبران کم خونی ؛و مداوم خون حداقل هر ماه یک بار به م تزریق مرتب  
 تزریق روزانه ي داروي دفع کننده ي آهن به منظور دفع آهن اضافی بدن ؛ 

 لزوم تزریق واکسن ها طبق برنامه ي واکسیناسیون ؛ 

  انجام معاینه ها و مراقبت ها تحت نظر پزشک. 

  صفت تالاسمی چگونه از والدین به کودکان منتقل می شود ؟
  :اشته باشیم باید سه نوع زوج را مدنظر د

اگر هیچ کدام از والدین حامل ژن تالاسمی نباشند ، امکان انتقال صفت تالاسمی مینور و ماژور را به کودکـان خـود    - 1
  .ندارند و تمام فرزندان خون طبیعی خواهند داشت 

قـل و نیمـی دیگـر    سالم نا% )  50( نیمی از فرزندان  اگر یکی از والدین سالم ناقل باشد و دیگري ناقل این ژن نباشد ، - 2
 .مهم این است که هیچ یک از فرزندان بتا تالاسمی ماژور نخواهند داشت  نکته ي. سالم غیرناقل خواهند بود 

 .، بیمار و یا سالم غیرناقل باشند  ممکن است فرزندان آنها سالم ناقل  اگر هر دو والد سالم ناقل باشند ، - 3

ماژور ، به هیچ عنوان دلیلی بر به دنیا آمدن کودك سالم در تولد یک فرزند مبتلا به بتا تالاسمی : تذکر 
  .بارداري هاي بعدي نیست 

  از بروز بتا تالاسمی ماژور پیشگیري شود ؟چرا باید 
بـه بعضـی از    هممکن است نتواند تمام بیماریها را کنترل کند و یا مشکلات سلامت را حل کند ، اما بـا توج ـ مدیریت بهداشت 

بعضـی از دلایلـی کـه    . تواند اولویت ها را مشخص نماید و نسبت به حـل مشـکلات مهـم اقـدام نمایـد      عوارض و شرایط می 
  :پیشگیري از تالاسمی را توجیه می کند به شرح ذیل است 



به ویژه این بیمـاري در بعضـی از اسـتان هـا     . تخمین زده می شود %  5متوسط شیوع ژن بتا تالاسمی در کشور حدود  - 1
بیمار تالاسمی ماژور در کشور ، شیوع بـالاي بیمـاري را نشـان مـی      15000همچنین وجود حدود . شیوع بالایی دارد 

  .مناسب را توجیه می کند  این شیوع بالا لزوم مداخله ي. دهد 
همان طور که می دانید لازمه ي تولد یک کـودك بتـا   . بیماري بتا تالاسمی ماژور یک بیماري قابل پیشگیري است  -2

یا باید دو سـالم ناقـل بـا    بنابراین . است ) پدر و مادر ( وجود صفت تالاسمی مینور در در هر دو والد تالاسمی ماژور 
 .به هر حال این بیماري قابل پیشگیري است . را انجام دهند )   PND( هم ازدواج نکنند یا اگر ازدواج کردند اقدام هاي لازم 

رچه در حال حاضر روش هاي درمانی ویـژه اي مثـل پیونـد    اگ. بیماري تالاسمی ماژور یک کم خونی کشنده است  - 3
هنـوز  ... گرانـی مشـکلات تکنیکـی و     ولـی بـه دلیـل    براي درمان بیماران تالاسمی ماژور وجود دارد ،  مغز استخوان 

 .کاربرد آن رایج نیست 

عـوارض    لات ،این بیماران در طول عمر خود با عوارض جسمی بیماري مواجه هستند ، عـلاوه بـر وجـود ایـن مشـک      - 4
 .نیز این بیماران را رنج می دهد  روحی

این هزینـه هـا مربـوط    ) . سال زندگی هر بیمار  15دلار براي  100000( هزینه ي نگهداري بیماران بسیار گران است  - 5
 .می باشد  راي بیماران تالاسمی ماژوربه تزریق مکرر خون و تزریق دسفرال ب

غربالگري در برنامه ي کشوري پیشگیري از بروز بتا تالاسمی مـاژور کـه    روش کنونی. روش غربالگري آسان است  - 6
ایـن مسـئله   . با دستگاه سل کانتر انجام می گیـرد ، آسـان و ارزان اسـت     MCHو  MCVبا استفاده از اندازه گیري 

 ) . دلار است  5هزینه ي غربالگري براي هر فرد ( اثربخشی برنامه را توجیه می کند  –هزینه 

 .ي شدن آزمایش هاي تالاسمی قبل از ازدواج ، زمینه ي مناسب جهت اجراي برنامه را فراهم نموده است اجبار - 7

دسترسـی زوج هـاي ناقـل بـه ایـن      . شبکه ي گسترده ي آزمایشگاه هاي ژنتیک و تشخیص قبل از تولـد وجـود دارد    - 8
 .می کند تالاسمی ماژور کمک  کودك مبتلا به بتا خدمات به کنترل تولد

 . دسترسی به امکانات تخصصی و پیشرفته را ممکن ساخته است فاده از خدمات بیمه اي براي تمام زوج هاي ناقل ،است - 9

وجود شبکه هاي گسترده ي بهداشتی درمانی در کشور ، امکان مراقبت از زوج هاي ناقـل و خـانواده ي بیمـاران را      - 10
 .فراهم ساخته است 

 .هر چه بهتر برنامه وجود دارد حمایت و پشتوانه ي سیاسی براي اجراي   - 11

  چرا براي غربالگري به صورت کلی در جامعه انجام نمی شود ؟
موارد ناقل تالاسمی در جامعه و براي همه ي گروه ها میسر است ، ولی وجود گلوگـاه هـاي مناسـب ، ماننـد     اگرچه شناسایی 

ه تا فعالیتهاي مربوط به پیشگیري از بروز بتا تالاسـمی  سبب شد 1376متقاضیان ازدواج ، والدین بیماران و زوجین قبل از سال 
  .ماژور براي گروه هاي هدف فوق انجام شود 

  بتا تالاسمی ماژورراه هاي پیشگیري از بروز 
زوج هاي ناقلی که خطر داشتن فرزند مبتلا به بیماري بتا تالاسمی ماژور آنها را تهدید می کند ، راه هـاي متعـددي در    امروزه

  :دارند پیش رو 
  .ازدواج نکردن دو فرد سالم ناقل با یکدیگر  - 1
 :چنانچه دو فرد سالم ناقل با هم ازدواج کنند  - 2



 ، خودداري از بچه دار شدن  
 ، انتخاب فرزند خوانده 

  استفاده از خدمات تشخیص قبل از تولد. 

  تشخیص قبل از تولد 
  تا از سلامت یا بیماري فرزند خود در دوره ي جنینی مطلع شوند  خدمات تشخیص قبل از تولد این امکان را براي زوج ها فراهم کرده

  :اساس تشخیص قبل از تولد پیگیري انجام دو مرحله ي مقدماتی و تکمیلی است 
  .براي تعیین نوع نقص ژن در هر یک از زوج ها قبل از بارداري است  بررسی وضعیت زوج هاي ناقل تالاسمی : )مرحله اول(یمرحله مقدمات

  .بررسی وضعیت ژنتیک جنین و تشخیص قطعی ابتلا یا سالم بودن آن است  : )مرحله دوم(ه تکمیلیمرحل
والـدین ،  ( م است تعداد زیـادي از خویشـاوندان   زگاهی لا تشخیص قطعی در انجام آزمایش هاي تشخیص قبل از تولد ،براي 

  . مستلزم وقت و صبر و حوصله ي کافی و بضاعت مالی استبررسی شوند که  )عمو و دایی  عمه ، خاله ،  ،  خواهران  برادران ،
شهاي مرحله ي مقدماتی قبل از بارداري است ؛ زیرا در این صورت وقت کافی جهـت بررسـی   بهترین زمان براي انجام آزمای

ز جنـین  بـارداري بـا نمونـه بـرداري ا     10وجود خواهد داشت و آزمایش هاي مرحله ي تکمیلی بعد از بـارداري ، در هفتـه ي   
بعـد از  . در نمونه برداري ، خطر از دست دادن جنین به میزان اندك و خطرات نادري براي مـادر وجـود دارد   .  انجام می شود

( از نظر شرعی و قانونی سن جنـین از تـاریخ معـین نگذشـته باشـد      حصول نتیجه ، در صورت ابتلاي جنین به بیماري ، چنانچه 
بـدیهی اسـت بـراي هـر بـار      . مجوز ختم بارداري توسـط پزشـکی قـانونی صـادر مـی شـود        ؛) بارداري  16حداکثر  هفته اي 

  .ضروري است ) بررسی وضعیت ژنتیک جنین (  بارداري انجام آزمایش هاي مرحله ي تکمیلی
در حال حاضر تعداد کمی از مراکز خصوصی و دولتی در زمینه ي انجام آزمایش هاي تشخیص پیش از تولد در کشور 

  .هزینه ي انجام این آزمایش ها گران است . ت می کنند فعالی
  آشنایی با برنامه ي کشوري پیشگیري از بروز بتا تالاسمی ماژور

  استراتژي ها 
  .تمام متقاضیان ازدواج جهت شناسایی زوج هاي ناقل تالاسمی و انجام مراقبت براساس فلوچارت مراقبت  بررسی - 1
 . ناسایی روج هاي ناقل واجد شرایط بارداري و انجام مراقبت براساس فلوچارتبررسی والدین بیماران تالاسمی جهت ش - 2

 سـال ،  40تمام زنـان شـوهردار کمتـر از    ( ازدواج کرده اند  1376بررسی و شناسایی زوج هاي ناقلی که قبل از سال  - 3
و انجـام  ) اري هسـتند  اول بـارد که تمایل به بارداري داشته و یا در حـال حاضـر در هفتـه هـاي      واجد شرایط بارداري 

 .مراقبت براساس فلوچارت 

  محورهاي عملیاتی 
آزمـایش هـاي                    براسـاس الگـوریتم کشـوري    ( زوج هاي ناقل تالاسمی آزمایش هاي غربالگري شناسایی  - 1

  و شبکه ي آزمایش هاي تشخیص ژنتیک و تشخیص پیش از تولد ؛ )تالاسمی 
 مشاوره ي ژنتیک ؛ - 2

 فلوچارت ؛ مراقبت براساس - 3

 آموزش کارکنان بهداشتی و گروه هاي هدف در برنامه ؛ - 4

 .تحقیقات  - 5



  دفترچه ي مراقبت زوج هاي ناقل تالاسمی 
  .............................................علوم پزشکی و خدمات بهداشتی درمانی دانشگاه 

  ...............................................................................مرکز بهداشت شهرستان 
  ..........................................مرکز بهداشتی درمانی ویژه ي مشاوره ي تالاسمی 

  :نوع استراتژي :                                                           ردیف 
  :نام پدر           :                         نام و نام خانوادگی زوج 

  :نام پدر :                                 نام و نام خانوادگی زوجه 
  :تعیین زمان مراجعه هاي بعدي و اقدام هاي انجام شده 

  امضاي مشاور  اقدام هاي انجام شده  ساعت  تاریخ
        
        
        
        

هسـتید ، ایـن احتمـال    ) مینـور  ( هـر دو نفـر شـما سـالم ناقـل       شما زوج عزیز ، اکنون که با آرزوي خوشبختی و سعادت براي
بنـابراین بـه شـما توصـیه مـی شـود مطالـب ایـن          وجود دارد که در هر بارداري ، فرزند شما به بتا تالاسمی مـاژور مبـتلا شـود ،   

راهـی را کـه بـه     ،تمام جوانب دفترچه را به دقت بخوانید و در جلسه هاي مشاوره ، اطلاعات لازم را کسب نموده و با بررسی
  .خانواده و جامعه است ، انتخاب کنید   نفع شما ،

  .پیشگیري از تولد کودك مبتلا به بتا تالاسمی ماژور وظیفه ي انسانی و همگانی است 
   :تعریف تالاسمی

  . شناخته شده باشد . ..این بیماري در مناطق مختلف کشور ممکن است به نام هاي تالاسمی ماژور ، کولیز ، خون سوزي و 
پراکنـدگی ایـن بیمـاري در    . تالاسمی ماژور یک نوع کم خونی ارثی است که از طریق والدین به کـودك منتقـل مـی شـود     

، نواحی نزدیـک   )، مازندران و گلستان  استان هاي گیلان ( در مناطق نزدیک به دریاي خزر . تمام نقاط کشور یکسان نیست 
خوزسـتان ، فـارس و جنـوب کرمـان از سـایر نقـاط        ،) اي هرمزگان ، بوشهر و سیسـتان و بلوچسـتان   استان ه( به خلیج فارس 

  .کشور شایع تر است 
  اساس توارث در بروز تالاسمی 

عامـل  ( بـه نـام ژن   دو عامل   براي انتقال برخی صفت ها ،. مو و قد از والدین به ارث می رسد   مانند رنگ چشم ،تمام صفات 
  در رابطه با صفت تالاسمی. وجود دارد که یکی از پدر و دیگري از مادر به ارث می رسد ) ده ي صفت به وجود آورن

  .نیز به همین شکل است ) ماژور (  
  .اگر والدي داراي ژن هاي سالم باشند ، ژن هاي سالم را به فرزندان خود منتقل می کنند و فرزندان آنها سالم خواهند بود 

  .خواهند بود ) مینور ( باشد ، فرزندان آنها یا سالم یا سالم ناقل ) مینور ( ین سالم ناقل اگر فقط یکی از والد
  .ممکن است فرزندان آنها بیمار ، سالم ناقل یا سالم غیرناقل باشند   باشند ،) مینور ( اگر هر دو والد سالم ناقل 



که فرزند آنها مبتلا به تالاسمی ماژور شود و تولـد یـک فرزنـد    احتمال دارد %  25با توجه به نکته بالا ، در هر بارداري : تذکر 
  .بارداري هاي بعدي نیست  ودك سالم درمبتلا به بیماري به هیچ عنوان دلیلی بر به دنیا آمدن ک

  انواع مهم تالاسمی 
  )مینور ( سالم ناقل  -1

. خواهـد بـود   ) مینـور  (  رث ببرد ، سالم ناقـل یک ژن سالم از یکی از والدین و یک ژن ناسالم را از والد دیگر به ااگر فردي 
  .این فرد بیمار نیست و زندگی عادي خواهد داشت ؛ چون حداقل یک ژن سالم دارد 

  ) ماژور ( بیماري تالاسمی  -2
  .مبتلا خواهد شد ) ماژور ( چنانچه فردي ژن ناسالم را از هر دو والد به ارث ببرد ، به بیماري تالاسمی 

  علائم
سـالگی علائـم    2ماهگی تـا   6بیماري تالاسمی بعد از تولد هیچ فرقی با سایر کودکان ندارند ، ولی از حدود  به کودکان مبتلا

، درست غذا نمـی خورنـد    شب ها به راحتی نمی خوابند . کم خونی را از خود نشان می دهند و زرد و رنگ پریده می شوند 
  .اري ضعف و بی حالی است از علائم دیگر این بیم. و ممکن است استفراغ کنند 

  تشخیص 
   :با بزرگتر شدن کودك سایر علائم بیماري به شرح زیر ظاهر می شود . سیله آزمایش خون ا نجام می شود به و

بـزرگ شـدن قلـب ، اخـتلال در کـار غـدد و       . این علامت به راحتی قابل تشخیص و رویت اسـت   تغییر چهره و بزرگی سر ، 
  .ین علائم با تشخیص با تشخیص پزشک و انجام آزمایش ها ممکن است بزرگ شدن طحال ، تشخیص ا

  :نیاز به معاینه ها و مراقبت هاي خاص زیر دارند ) ماژور ( بیماران تالاسمی 
 منظور جبران کم خونی ؛ تزریق مرتب و مداوم خون حداقل ماهی یک بار به  
 تجمع آهن در بدن ؛ تزریق روزانه ي داروي دفع کننده ي آهن به منظور پیشگیري از 

  گـوش ،   ، قلـب ،  دندانپزشکی چشم پزشکی ، غدد ، ( انجام معاینه ها ، آزمایش ها و مراقبت هاي تخصصی
 ؛... ) حلق و بینی 

  انجام واکسیناسیون هپاتیتB . 

  راه هاي پیشگیري از تولد فرزند مبتلا به تالاسمی ماژور 
آنهـا را تهدیـد مـی کنـد ، راه     ) مـاژور  ( تالاسمی داشتن فرزند مبتلا به بیماري که خطر ) مینور ( امروزه زوج هاي سالم ناقل 

  :هاي متعددي در پیش رو دارند 
 . با یکدیگر ازدواج نکنند) مینور ( این است که دو فرد سالم  ناقل ) ماژور ( یکی از راه هاي پیشگیري از بیماري تالاسمی  - 1

 :ازدواج کنند می توانند یکی از راه هاي زیر را انتخاب کنند  با هم) مینور ( چنانچه دو زوج سالم ناقل  - 2

  .یک راه این است که زوج هاي ناقل پس از ازدواج بچه دار نشوند ) الف 
  .انتخاب فرزند خوانده یکی دیگر از راه ها است ) ب 
  .راه دیگر استفاده از خدمات تشخیص قبل از تولد می باشد ) ج 
  
  



  تشخیص پیش از تولد 
فراهم ساخته است تا در خصـوص سـلامت یـا    ) مینور ( پیش از تولد این امکان را براي زوج هاي سالم ناقل ت تشخیص خدم

  .فرزند خود در دوره ي جنینی مطلع شوند ) ماژور ( ابتلا به بیماري تالاسمی 
  :اساس تشخیص قبل از تولد بر پایه ي انجام دو مرحله ي مقدماتی و تکمیلی است 

ژنتیک زوج هاي ناقل تالاسمی براي تعیین نوع نقص ژن در هر یک از زوج هـا قبـل از   بررسی وضعیت  :قدماتی مرحله ي م
  .بارداري است 

  .بررسی وضعیت ژنتیک جنین و تشخیص قطعی ابتلا یا سالم بودن جنین است  : تکمیلیمرحله ي 
والـدین ،  ( است تعـداد زیـادي از خویشـاوندان     براي تشخیص قطعی در انجام آزمایش هاي تشخیص قبل از تولد گاهی لازم

حوصـله ي کـافی و بضـاعت مـالی      مورد بررسی قرار گیرند که مستلزم صرف وقت ،) خواهران ، عمه ، عمو و دایی  برادران ،
بهترین زمان براي انجام آزمایش هاي مرحله ي مقـدماتی قبـل از بـارداري اسـت ؛ زیـرا در ایـن صـورت وقـت کـافی          . است 

با نمونـه بـرداري    بارداري 10بررسی وجود خواهد داشت و آزمایش هاي مرحله ي تکمیلی بعد از بارداري در هفته ي جهت 
وجـود   و خطـرات نـادري بـراي مـادر ،     در نمونه برداري ، خطر از دست دادن جنین به میـزان انـدك   . از جنین انجام می شود 

چنانچه از ظنر شرعی و قانونی سـن جنـین از تـاریخ    ) ماژور ( ین به بیماري بعد از دریافت نتیجه ، در صورت ابتلاي جن. دارد 
بـدیهی اسـت   . ، مجوز ختم حاملگی توسط پزشکی قـانونی صـادر مـی شـود     ) حداکثر هفته ي بارداري ( معین نگذشته باشد 

  .واهد بود ضروري خ) بررسی وضعیت ژنتیک جنین ( مرحله ي تکمیلی براي هر بار حاملگی انجام آزمایش هاي 
  :نکته هاي مهم 

حاضر تعداد کمی از مراکز خصوصی و دولتـی در زمینـه ي انجـام آزمـایش هـاي تشـخیص پـیش از تولـد در         در حال  - 1
  .هزینه ي انجام این آزمیاش ها گران است . کشور فعالیت می کنند 

صمیم بگیریـد کـه همسـر ،    این امر حائز اهمیت است که شما درك صحیحی از کل وضعیت داشته باشید و به نحوي ت - 2
 .فرزندان شما و جامعه کم ترین صدمه را متحمل شود 

یـک  ) مـاژور  ( ولی پیشگیري از تولد فرزند مبـتلا بـه بیمـاري تالاسـمی       آزادي در انتخب همسر حق مسلم همه است ، - 3
ه معنـی صـرف هزینـه ي    بدیهی است افزایش تعداد بیماران تالاسمی در هر جامعه ، ب. وظیفه ي انسانی و همگانی است 

 .فراوان و تحمل صدمه هاي جبران ناپذیر روحی و روانی خانواده و جامعه است 

با مراجعه ي به موقع به مرکز بهداشتی درمانی ویژه ي مشاوره ي تالاسمی و درك صحیح از وضـعیت خـود بـا صـبر و      - 4
 .ما را در ارائه ي خدمات یاري کنید  تحمل در انجام آزمایش ها ،

کونت تباط مستمر و همکاري با مرکز بهداشتی درمانی ویژه ي مشاوره تالاسمی و مرکز بهداشتی درمانی محـل س ـ با ار - 5
ضمن استفاده از خـدمات تنظـیم خـانواده بـه طـور رایگـان ، از آخـرین راه هـاي پیشـگیري و مراکـز            خود ، می توانید

 .تشخیص قبل از تولد مطلع شوید 

  
  
  
  



   و پاسخ درباره ي بیماري بتا تالاسمی ماژور و راه هاي پیشگیري از آنپرسش  10متن پوستر آموزشی 
  چیست ؟) ماژور ( تالاسمی شدید  بیماري -1

به نسـل بعـد   ) مینور ( نوعی کم خونی ارثی است که از طریق ازدواج پدر و مادر سالم ناقل  ) ماژور ( بیماري تالاسمی شدید 
  .منتقل می شود 

  ژن چیست ؟ -2
، دو ژن لازم براي انتقال برخی صفت هـا  . قد و چاقی هستند   مو ،  رث رسیدن صفت هایی مانند رنگ چشم ،به اژن ها عامل 

، اگر در این شرایط یک ژن ناسالم باشد ، فرد ، ناقل بیماري اسـت و  است که یکی از پدر و دیگري از مادر به ارث می رسد 
  .اگر دو ژن ناسالم باشد فرد بیمار است 

  می گویند ؟) مینور ( الم ناقل به چه کسی س -3
( را از یکی از والـدین و ژن سـالم را از دیگـري دریافـت کنـد ، سـالم ناقـل        سالم نابه کسی که براي ساخت گلبول قرمز  ژن 

  .می گویند ) مینور 
  به چه کسی بیمار مبتلا به تالاسمی شدید می گویند ؟ -4

کنـد ، بـه بیمـاري                 را دریافـت  در و ژن ناسالم مادرپسالم بر حسب تصادف ژن نا  کسی که براي ساخت گلبول قرمز ،
  .تالاسمی شدید مبتلا خواهد شد 

  علائم تالاسمی شدید چیست ؟ -5
به تدریج علائم کـم خـونی ،    ماهگی سالم به نظر می رسد ؛ ولی اگر درمان نشود ، 6تالاسمی شدید تا حدود  کودك مبتلا به

  .در بدن او ظاهر می شود ... رشد ، بزرگ شدن استخوان هاي سر و صورت ، بزرگی کبد ، طحال و رنگ پریدگی ، ضعف ، اختلال 
  سالم ناقل چگونه شناسایی می شود ؟ -6

  .با آزمایش ساده خون 
  اقدام در هنگام ازدواج چیست ؟مهم ترین  -7

  ) .مستقر در یکی از مراکز بهداشتی درمانی شهري  ( انجام به موقع آزمایش هاي تالاسمی و انجام مشاوره با تیم مشاوره ي ویژه ي تالاسمی
  چه موقع و کجا باید آزمایش خون را انجام داد ؟ -8

هر ازدواج در بین افراد فایل و یا برگزاري مراسم نامزدي و عقـد ، آزمـاي شـهاي خـون را بایـد در آزمایشـگاه       پیش از اعلان 
  :هاي ویژه ي آزمایش هاي تالاسمی انجام داد ، زیرا 

 جام آزمایش خون هنگام ازدواج اجباري است ان.  
  نتیجه آزمایش ممکن است بیش از سه روز تا سه ماه طول بکشد. 

  مشاوره با زوج هاي ناقل تالاسمی ممکن است طولانی شود. 
  راه هاي پیشگیري از تولد کودك مبتلا به تالاسمی شدید چیست ؟ - 9

  ازدواج نکردن دو سالم ناقل با یکدیگر.  
 ردن دو سال م ناقل با یکدگیر و بچه دار نشدن ازدواج نک. 

  ازدواج کردن دو سالم ناقل با یکدیگر و انجام به موقع آزمایش هاي جنین در هر حاملگی. 
  باید انجام دهند ؟زوج سالم ناقل براي داشتن فرزند سالم چه اقدام هایی را   -10

  ن حامله در زنا) تشخیص قبل از تولد ( انجام به موقع آزمایشهاي جنین.  
  استفاده از برنامه هاي تنظیم خانواده. 



  . زیست شناسی و یا مراقب بهداشت مراجعه نمایید/ در صورت تمایل به کسب اطلاعات بیشتر می توانید به معلم علوم 
  داران ازدواجویژه ي سردفترو راه هاي پیشگیري از آن ، ) ماژور ( نکته درباره ي بیماري تالاسمی شدید  15تر آموزشی سمتن پو

  : مصوبه ي هیئت وزیران 
ي انجـام آزمـایش را از   گواهینامـه   دفـاتر ازدواج ، . آزمایش تشخیص نـاقلین تالاسـمی در هنگـام ازدواج اجبـاري مـی شـود       

  .اقدام نمایند  نامزدها مطالبه و پس از بایگانی آن به عقد و ازدواج و ثبت آن با قید موجود بودن گواهینامه ي یاد شده ، 
  .از پدر و مادر به ارث می رسد  لازم است که یکی) ژن ( ، به طور معمول دو عامل ) رنگ چشم ، مو و قد   :نظیر ( هر صفت  براي انتقال -1
مـی رسـد ؛ اگـر هـر دو ژن سـالم باشـند       براي ساخت گلبول قرمز خون ، یک ژن از پدر و یک ژن از مادر بـه ارث   - 2

 .گلبول سالم ساخته می شود  ،

 .می نامند ) مینور  (ی از ژن ها سالم و دیگري ناسالم باشد ، فرد را سالم ناقل اگر یک - 3

ي کافی خون سالم و طبیعی تولید می شود ، به همین دلیـل   ه اندازهببه دلیل وجود یک ژن سالم ، در بدن سالم ناقل  - 4
 .این فرد بیمار نیست ، ولی می تواند ژن ناسالم را به نسل بعدي منتقل کند 

 .تفاوت ظاهري ندارد و چهره ، هوش ، توانایی ها و طول عمر او طبیعی است  ناقل در مقایسه با دیگران سالم - 5

 .می توان سالم ناقل را با آزمایش خون از افراد سالم تشخیص داد  - 6

فرد مبتلا به بیماري تالاسمی شدید حاصل ازدواج دو فرد سالم ناقل با یکدیگر است که بر حسـب احتمـال ژن هـاي     - 7
 .ناسالم را از والدین به ارث برده است 

خون سالم تولید نمی شـود و بیمـار تـا پایـان عمـر خـود نیـاز بـه تزریـق خـون و            شدید ، در بدن فرد مبتلا به تالاسمی - 8
 .داروهاي دفع کننده ي آهن دارد 

 .بتا تالاسمی شدید یکی از پرهزینه ترین بیماري ها است و روند درمان آن مشکل است  - 9

و آمـوزش آنهـا در هنگـام ازدواج    مشـاوره   ، ج دو فرد سالم ناقل با یکدیگر منع قـانونی نـدارد ، امـا شناسـایی     ازدوا  - 10
 .توسط مراکز بهداشتی درمانی مربوط الزامی است 

ممکن است زوج ها از بین راه هاي پیشگیري ، راه انصـراف از ازدواج را   پس از انجام مشاوره ي ویژه ي تالاسمی ،  - 11
نمـی تواننـد آزادانـه     آزمـایش هـا ، زوج هـاي دیگـر     مایند ، ولی با جاري شدن صیغه ي عقد پیش از انجامانتخاب ن

 .تصمیم مناسب را بگیرند 

مهر و امضاي پزشک مرکز بهداشتی درمانی ویژه ي مشـاوره ي تالاسـمی مبنـی بـر انجـام آزمـایش هـاي تالاسـمی           - 12
کامـل از راه هـاي    شاوره و آموزش قـرار گرفتـه و بـا آگـاهی    نشان می دهد که زوج هاي ناقل شناسایی شده تحت م

 .مسیر زندگی را انتخاب کرده اند   پیشگیري ،

 :وظایف مهم عاقدان به ترتیب عبارتند از   - 13
  ، ارجاع متقاضیان ازدواج براي انجام آزمایش ها به آزمایشگاه هاي تعیین شده توسط مرکز بهداشت شهرستان  
 ویژه ي مشاوره ي تالاسمی مبنی بر انجام آزمایش هاي تالاسمی ک مراکز بهداشتی درمانیتوجه به مهر و امضاي پزش . 

طـول بکشـد ؛ بـه همـین دلیـل      ) گـاهی بیشـتر   ( نتیجه ي آزمایش و مشاوره ي ناقل ممکن است از سه روز تا سه ماه   - 14
  .نباید قبل از انجام آزمایش ها هیچ نوع عقد جاري شود 

  .خطبه ي عقدي انجام نشود   هیچ نوعحکم می کند ، قبل از انجام آزمایش هاي تالاسمی ، قانون و وجدان انسانی   - 15


