
شرح وظایف مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي ژنتيك
رئيس مـركـز بهداشت شهرستـان بايـد يكي از مراكـز بهداشتي‌درماني موجود ، ترجيحاً نزديك‌ترين مركز بهداشتي‌درماني بـه آزمايشگاه ويژه‌ي آزمايش‌هاي تالاسمي را بـه‌عنوان مركز بهداشتي‌درماني ويژه‌ي مشاوره‌ي ژنتيك انتخاب‌نمايد تا ضمن ارائه‌ي خدمات بهداشتي‌درماني به جمعيت تحت پـوشش، مسئـوليت مشاوره‌ي ويـژه‌ براي زوج‌هـاي ناقل تالاسمي شناسايي‌شده‌ي آن شهرستان را به‌عهده گيرد.
     شرايط مرکز بهداشتي درماني ويژه مشاوره ژنتيک

     براي اجراي مطلوب برنامه هاي ژنتيک در شهرستان لازم است مرکز مشاوره ژنتيک شرايط زير را دارا باشد:

· به لحاظ دسترسي مردم در نقطه مناسبي از شهر قرار گرفته باشد.
· تاحد امکان به آزمايشگاه تالاسمي نزديک باشد.
·  جهت تسهيل و ايجاد ارتباط مطلوب، اتاق پزشک و کارشناس/کاردان تيم مشاوره تا حد امکان مجاور هم باشد.
· مجهز به خط تلفن مستقیم و دستگاه دورنگار باشد.
· دفاتر و فرم هاي لازم درمرکز موجود باشد.
· داراي مهر ويژه مرکز مشاوره ژنتيک باشد.
· تجهيزات ، لوازم و فضاي مناسب براي بايگاني مطلوب آمار، مستندات و پرونده ها وجود داشته باشد.
     شرايط اتاق مشاوره ژنتيک

· پوستر و مواد آموزشي بر روي ديوار نصب نباشد.
· داراي نور کافي و تهويه مناسب باشد.
· مساحت اتاق به اندازه اي انتخاب گردد که تجهيزات لازم به راحتي مستقر شده و فضاي کافي براي حضور افراد فراهم باشد.
· صندلي راحت و مناسب براي حداقل هشت نفر در داخل اتاق موجود باشد.
· وسايل اضافي در داخل اتاق وجود نداشته باشد.
· چيدمان اتاق و صندلي ها منطبق با شرايط مشاوره استاندارد باشد.
تيم مشاوره 
مشاوره‌ي ويژه‌ي تالاسمي کاملا متمايز از آموزش‌هـاي عمومي و راهنمايي هنگام ازدواج است. مشاوره ژنتيک زير ساخت تمامی فعالیت های پيشگيري و مبارزه با بيماري ها است و به‌همين دليل بايـد توسط تيم مشاوره زنتيک انجام‌شود. 
اين تيم متشكل از يك پزشك به‌عنوان پزشك مشاور و يك كارشناس/کاردان(ترجيحاً از رشته‌هاي بهداشتي، روانشناسي، پرستاري يا مامايي) مي باشد.
[image: image1.png]




      شرايط کارشناس/کاردان مشاور ژنتيک شهرستان
· کارشناس/کاردان در رشته هاي بهداشتي خصوصا بهداشت عمومي ، پرستاري،مامايي و ...
· استخدام رسمي.
· علاقمند به موضوعات ژنتيک و مشاوره.
· داراي مهارت لازم در برقراري ارتباط مطلوب با مراجعه کنندگان.
· آشنا به آداب و رسوم و فرهنگ منطقه.
· شرکت در آموزش هاي مقدماتي استان(درصورت ضرورت).
· شرکت در دوره هاي آموزشي و بازآموزي استاني.
وظايف تيم مشاوره 
1. تفسيـر آزمـايـش‌هـاي تـالاسمي در زوج‌هـاي متقـاضي ازدواج و زوج‌هاي ارجاع‌شـده در قالب استراتژي سوم و انجام اقدام‌هـاي بعدي براساس الگوريتم كشـوري. (جزء وظايف اختصاصي پزشک)
2. ثبت مشخصات متقاضيان ازدواجی كه مرد و زن هر دو داراي اندكس هاي پايين تر از حد طبيعي هستند وساير موارد ارجاع شده بـه تيم مشاوره در دفتر ثبت مراجعین به تیم مشاوره. (وظيفه اختصاصي کارشناس/کاردان)
توجه: ثبت مشخصات آن دسته از متقاضيان ازدواج كه يكي يـا هـر دو نفر سالم باشند لزومي ندارد.
3. اخذ تعهدنامه‌ي كتبي از زوج‌هاي ناقل تالاسمي که تصميم به ازدواج دارند
4. تشكيل پـرونـده‌ بـراي زوج‌هـاي ناقل / مشكوك پرخطر تالاسمي که اين پرونده شامل: نتايج آزمايش ها ،فرم شماره‌ي 2، فرم شماره‌ي 3، پرسشنامه‌ي ويژه مشـاوره، فرم شماره‌ي  5 و تعهد نامه است. (وظيفه اختصاصي کارشناس/کاردان)
5. تکميل فرم گواهي انجام مشاوره ژنتيک ويژه زوجين مشكوك کم خطر در بروز تالاسمي ماژور.
6. درخواست انجام آزمايش براي داوطلبان ازدواجي كه قبل از مراجعه به دفـاتـر رسمي ثبت ازدواج تمايل به‌انجام آزمايش‌هاي تالاسمي ‌دارند. (جزء وظايف اختصاصي پزشک)
تذكر:در صدور اين درخواست لازم است عکس زوجين بر روي درخواست ضميمه شده و عکس ها ممهور به مهر مرکز مشاوره ژنتيک گردد.
7. درخواست آزمايش‌هاي تكميلي. (جزء وظايف اختصاصي پزشک)
8. درمان كم‌خوني فقر آهن براساس الگوريتم كشوري. (جزء وظايف اختصاصي پزشک)
9. مشورت با هماتولوژيست منتخب برنامه در خصوص موارد مشكوك به تالاسمي مينور و ساير هموگلوبينوپاتي‌ها.(جزء وظايف اختصاصي پزشک)
10. پيگيري زوجين نيازمند به پيگيري تلفني.
11. آموزش صحيح به موارد نيازمند آهن درماني و اطمينان از مصرف صحيح دارو توسط افراد.
12. تكميل و ارسال فرم اعلام وضعيت مراقبت ژنتيک (فـرم شماره‌ي 5)براي زوجين ناقـل/ مشكوك پرخطر تالاسمي به مرکز بهداشت شهرستان. اين فـرم در دو نسخه تهيه‌مي‌شـود، يك نسخه در پرونده‌ي زوج ناقل بايگاني و نسخه‌ي اصلي به مركز بهداشت شهرستان ارسال‌مي‌شود.
تكميل فرم شماره 5  و معرفي زوج به شهرستان و تيم مراقبت فقط زماني صورت مي گيرد كه تشخيص زوجين ناقل/مشكوك پرخطر تالاسمي نهايي گردد.

13. تكميل و ارسال فرم شماره‌ي 4 به مـركـز بهداشت شهرستـان در پايان هر فصل. (وظيفه اختصاصي کارشناس/کاردان)
14. اعلام مـوارد عـدم مـراجعه‌ي بيش از سـه مـاه در زوج‌هـاي ناقـل/ مشكوك پرخطر ارجاع‌شـده از استراتژي سوم به مـركـز بهداشت شهرستان. (وظيفه اختصاصي کارشناس/کاردان) 
15. ارائـه‌ي پس‌خـورانـد مناسب درخصوص وضعیت نهایی زوج‌هـاي ارجاع‌شـده در قالب استراتژی سوم به مرکز ارجاع دهنده.
16. ارجاع جهت انجام مرحله‌ي اول(تعيين موتاسيون) و دوم PND با توجه به وضعيت زوج‌هاي ناقل و براساس فرم شماره‌ي 3 برنامه‌ي شبكه‌ي خدمات آزمايشگاهي ژنتيك و تشخيص پيش از تولد به آزمايشگاه هاي تاييد ‌شده.
جهت انجام مـرحله‌ي اول PND (تعيين موتـاسيون) زوجين براي نمونه‌گيري به آزمايشگاه ويژه‌ي آزمايش‌هاي تـالاسمي ارجاع داده ‌مي‌شوند، ولي درصـورت بـارداري بايـد زوج‌ها را در اسـرع وقت مستقيم به آزمايشگاه ژنتيك ارجاع‌داد.

17. انجام مشاوره‌ي ويژه‌ي تالاسمي با زوج‌هـاي ناقل/مشكوك پرخطر تالاسمي(والدين بيماران تالاسمي اينترمديا نيز ناقل تالاسمي محسوب مي گردند) 
18. نظارت بـر فعاليت كارشناس/ كاردان مشاوره. (جزء وظايف اختصاصي پزشک)
19. صدور گواهي ازدواج پس از طي تمام مـراحل قـانـوني مطابق بـا دستـورالعمل كشوري. (جزء وظايف اختصاصي پزشک بوده و به هيچ وجه قابل تفويض نمي باشد)
20. گواهي برخورداري از تسهيلات ويـژه‌ي زوج‌هـاي ناقل / مشكوك پرخطر، براساس اعلام نظر هر یک از اعضای تيم مشاوره که به شرایط زوجین آشنایی بیشتری دارند با ضرب مهر بر روي فرم شماره 3 و تعيين ميزان برخورداري از تسهيلات بر اساس شرايط زوج. (جزء وظايف اختصاصي کارشناس/کاردان مشاوره)
توجه: اعتبارات تسهيلات ويژه به‌شدت محدود است، بنابراين مديريت اعتبارات مذكور به‌منظور توزيع عادلانـه‌ي آن ضروري است. مسئوليت اين مـوضوع به‌عهده‌ي تيم مشاوره‌ي ژنتيك است.

21. اطلاع به مرکز بهداشت شهرستان جهت تعيين پزشك جانشين مشاوره‌ي تـالاسمي درصـورت درخـواست مرخصي توسط پزشک مشاور. (جزء وظايف اختصاصي پزشک)
22. ارتباط مناسب و مستمر با مـركـز تزريق خـون درخصوص شناسايي بيماران جديد جهت مشاوره با والدين بيمار.

23. نگهداري و بايگاني تمام كتاب‌ها‌، جزوه‌ها، دستورالعمل‌ها و نامه‌هاي مديريتي دريافتي در آرشيو مركز مشاوره. 
24. بايگاني و نگهداري دفتر ثبت مشخصات مراجعه کنندگان به مرکز مشاوره به مدت 30 سال
تذكر: اعضاي تيم مشاوره بايد حداقل یک ‌بار در سال در آموزش‌هاي حضوري يا غيـرحضوري اصـول مشاوره شـركت‌نماينـد.[image: image2.jpg]



تعداد اعضاي تيم مشاوره در شهرستان بايستي متناسب با تعداد مراجعين و جمعيت منطقه تحت پوشش تعيين گردد.





درصورت بالا بـودن بار مـراجعه‌ مركز بهداشتي‌درماني وبژه مشاوره ژنتيك و يا بالا بودن بار مراجعه به تيم مشاوره‌ در حدي كه موجب خدشه به كيفيت مشاوره شود، به پيشنهاد كارشناس ژنتيك شهرستان و موافقت رئيس مركز بهداشت شهرستان، يك يا هر دو عضو تيم مشاوره، مستقل از كاركنان مـركـز بهداشتي‌درماني فقط مسئـوليت مشـاوره‌ي ويـژه‌ي تـالاسمي را بـه‌عهده ‌مي‌گيـرنـد. تحت هـر يك از اين شـرايط ثـابت‌بـودن اين افـراد حداقـل بـراي مـدت 2 سـال از اهميت ويژه بـرخوردار است.











* مشاوره استاندارد و مطلوب با زوجين ناقل/مشكوك پرخطر تالاسمي ،باعث تسهيل مراقبت زوجین و حتي ايجاد خود مراقبتي مي گردد و  به هر ميزان مشاوره زوجين ضعيف باشد باعث ایجاد بار مضاعف بر تيم مراقبت و تضعيف خود مراقبتي زوجين مي گردد.


هرگز فراموش نكنيم كه مشاوره آموزش دادن و راهنمايي صرف،دخالت در تصميم گيري و تحميل يك تصميم به فرد نيست.


مشاوره عبارت است از : آموزش و راهنمايي موثر كه باعث ايجاد توان تصميم گيري درست و آگاهانه توسط فرد مي گردد. 


در طي فرايند مشاوره فرد توانمند مي گردد تا تصميم آگاهانه اي اتخاذ نمايد.


* مشاور ژنتيك بايد بتواند شرح حال كامل،موثر و مطلوب از مراجعه كننده را دريافت كرده  و با استفاده از دانش ژنتيك  خطرات بيماري را از نظر جسمي ،رواني ،اقتصادي و ژنتيكي به مراجعه كننده  گوشزد نموده و در نهايت اطمينان حاصل كند كه مراجعه كننده مطالب را به طور كامل دريافت و درك كرده و با آگاهي كامل تصميم گيري مي نمايد.











درخصوص زوج‌هاي ناقل/ پرخطر تالاسمی كه به‌دليل داشتن عجله براي ازدواج از ‌انجام آزمايش‌هاي ژنتيک قبل از ازدواج امتناع مي‌ورزنـد و يا ازنظر اقتصادي قادر به پـرداخت هـزينه‌ي مـرحله‌ي اول PND نيستند و براي بيمه‌شدن زوجه شرط ازدواج وجوددارد، پـس از گرفتن تعهد نسبت به صـدور گـواهي ازدواج می توان اقدام کرد.این اقدام فقط در صورتی انجام می گردد که حتی در صورت ناقل شدن تالاسمی در هر دو نفر ، تصمیم قطعی به ازدواج دارند.





در گواهي هاي صادر شده جهت دفاتر ازدواج صرفا بايد به عبارت "آزمايش هاي تالاسمي انجام شد" اكتفا شود و از ذكر ناقل بودن يا نبودن زوج  خودداري گردد.














با توجه به گران‌بودن آزمايش‌هاي ژنتيك و تشخیص پیش از تولد، بيمه‌بودن زوج‌ها جهت انجام آزمايش‌هاي ذكرشده ضروري خواهدبود، بنابراين بايد در مشـاوره‌ي ويـژه‌ي تـالاسـمي، زوج‌هـاي فاقد بيـمه را جهت بيمه شدن به روش های مقتضی برای آن زوج تشويق و راهنمایی ‌كـرد.
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