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 هچكيد
 سابقه و هدف 

در نظام سلامم  کشلاور    يريشگيپ يها ن برنامهيتر از مهم يکيماژور،  يسماز بتا تالا يريشگيبرنامه کنترل و پ
ج بلاه دسلا    ينتلاا  يابيارز به منظورپژوهش حاضر . گذرد يآن در کشور م يک دهه از اجرايش از ياس  که ب

تحلا  پوشلاش دانشلاگاه عللاوم      يها ماژور در شهرستان يتالاسم يماريد بيدر بروز موارد جد اين برنامه آمده
 .انجام شداصفهان  يپزشک

 ها روش مواد و
پيشلاگيري  و كنترل  ه پس از شروع برنامهكماژور  يماران تالاسمين مطالعه توصيفي و مقطعي، اطمعات بيدر ا
اصفهان ساكن  يشبکه بهداش  و درمان تح  پوشش دانشگاه علوم پزشک 72در محدوده  1381ان سال يتا پا
تجزيلاه و  و آملاار توصلايفي     11SPSSو با استفاده از نرم افزار  يآور عجم يق درمانگاه تالاسمياند، از طر بوده
 .ديگرد تحليل

 ها يافته
بودنلاد کلاه هرگلاز     ينيازدواج واللاد  حاصلال ( درصد46)نفر 42 ،ماژور يمار تالاسميب 66در مجموع از تعداد 

ملاه ازدواج کلارده   برنا يش از شروع اجراي، پ(درصد 1/61)مورد 43ن تعداد هم يو از ا بودندنشده  يغربالگر
قرار گرفته بودند و  يبدو ازدواج از نظر تالاسم يتح  غربالگر( درصد 4/31)مارانينفر از ب 34ن يوالد. بودند
ش از آن توللاد  يمتولد شده بودند که ضمن عدم غربالگري در برنامه، پ ياز پدر و مادر( درصد 6/11)ماريب 11

 . را تجربه کرده بودند يمار تالاسميفرزند ب
 ينتيجه گير 

دهد، با وجود اين كه روند بروز بيماري تالاسمي ماژور با شروع اجراي برناملاه كنتلارل و    اين مطالعه نشان مي
كيفيلا  ارايلاه    يريزي مناسب جه  ارتقلاا  پيشگيري تالاسمي در كشور كاهش چشمگيري داشته اس ، برنامه

هاي هدف جامعلاه بلاه منظلاور حلاذف      ر گروهرساني مؤث اي و مراقب  ناقلين و آموزش و اطمع خدمات مشاوره
  .باشد كامل موارد بروز بيماري ضروري مي

 يرانا كنترل و پيشگيري، بتا تالاسمي، غربالگري، :ات كليديكلم
 
 
 
 
 
 

 01/78/ 3   :تاريخ دريافت 
 77/ 33/7   :تاريخ پذيرش 

 
ـ ميدان  هاي ژنتيك معاونت بهداشتي دانشگاه علوم پزشكي اصفهان سؤول برنامهاپيدميولوژي و بهداشت ـ كارشناس م MPHي و ـپزشك عموم: ـ مؤلف مسؤول0

 7007011111: سينا ـ كدپستي شهدا ـ خيابان ابن
 هاي غير واگير معاونت سلامت  رئيس اداره ژنتيك مركز مديريت بيماريـ  ژنتيك اجتماعي PhDهاي كودكان و  ـ متخصص بيماري3
 دانشكده پزشكي دانشگاه علوم پزشكي اصفهانـ گرمسيري هاي عفوني و  متخصص بيماري -3
 پژوهشكده علوم بهداشتي جهاد دانشگاهي استاديارمتخصص پزشكي اجتماعي ـ  -0
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  مقدمه 
از جملــه  ،يعــيطب ريــهــاي غ نيو هموگلــوب يتالاســم    
(. 1)شوند در انسان محسوب مي ين اختلالات ارثيتر عيشا

ــه دلايدر ســندروم تالاســم ــ، ب ــوب ي،ژنتيكــل ي ن يهموگل
ن يقرمز دچـار نصـص سـاختماني اسـت و هم ـ     يها گلبول
يند خونسـازي، سـب    آعلاوه بر ايجاد اختلال در فر مسأله

و  يجاد کم خـون يقرمز خون و متعاق  آن ا يها ز گلبوليل
ش بار آهن و رسوب آن در عناصر ياز افزا ياختلالات ناش

 .    (2)گردد يبدن م ياتيح
 يهـا  رهيبر اساس نوع اختلال در زنج يسمسندروم تالا    

نوع  يتالاسم. گردد يم مين به انواع مختلف تصسيهموگلوب
ره بتا وجـود دارد،  ينصص در ساخته شدن زنجبتا که در آن 

 يديشـد  يجـاد کـم خـون   يگـوت خـود ا  يدر شکل هموز
ق مکـرر خـون   ي ـات فرد وابسته به تزريکند که ادامه ح يم

تـوار    يالگو. شود ير گفته مماژو يبوده و به آن تالاسم
 يو در هر بـار بـاردار   است، اتوزومال مغلوب يمارين بيا

 ـناقـل ا  يها حاصل از ازدواج زوج درصـد   32ن صـفت،  ي
. مـاژور وجـود دارد   ياحتمال تولد نوزاد مبتلا بـه تالاسـم  

افـت مکـرر خـون، در    يل دريماژور به دل يماران تالاسميب
 ـاز تزر يناش ـ يمعرض عوارض عفـون  خـون از جملـه   ق ي

و  HIV، آلـودگي بـه ويـروس    يروس ـيو يها تيانواع هپات
ش بار آهـن و رسـوب آن   ياز افزا ين عوارض ناشيچن هم

ه و ي ـقلـ ، کل  ييل نارسـا ي ـبدن از قب ياتيح يها در ارگان
 ،کبد قرار دارند و در صورت عدم درمان و مراقبت مناس 

ه در حـال حارـر تنهـا را   . نـد ينما ين فوت ميين پايدر سن
وند مغز استخوان است کـه آن  يماران، پين بيا يدرمان قطع

ژه و بـا  ي ـکاملًا و يها هم در موارد خاص و تحت مراقبت
 .   (3، 0)ر خواهد بوديپذ گزاف امکان يها نهيهز
کسـان  يا ي ـدر نصاط مختلـف دن  يوع سندروم تالاسميش    

وع انگل يبا ش يمارين بيوع ايبين ش يکيارتباط نزد. نيست
 يانگل يمارين بيا يها يدمياز اپ يناش يا و کشتارهايرمالا

ل مصاومت يکه به دل يکشنده در گذشته وجود دارد، به طور
ا و ي ـمالار يمـار يدر برابر ابـتلا بـه ب   ين تالاسميشتر ناقليب

وع يکشنده، امـروزه ش ـ  يها يدمين اپيها در ا حفظ نسل آن
ز، يا خيرز در مناطق مالايو ژن ناقل آن ن يمارين بيشتر ايب
 ـيقاره آس ساكنينبه عنوان مثال . شود يده ميشتر ديب ش يا، ب

 يه جنوب و جنـوب شـرق  يناح يساحل ياز همه کشورها
مزمن  يمارين بير ايترانه، درگيز مناطق اطراف مديا و نيآس
 .(2، 0)العلاج هستند و صع  يارث
مربـوط بـه    يمـار يوع بين ش ـيشتريز بيران نيدر کشور ا    
بـر   .اسـت  کشور بـوده  يو جنوب يشمال يساحل يها استان

ت يريمرکـز مـد   ين گـزارش منتشـره از سـو   ياساس آخر
اطلاعـات برنامـه    ي، در بررس 78بهشت يها در ارد يماريب

 ـي ـدر م يتالاسم يغربالگر ن ازدواج در فاصـله  يان داوطلب
ن يوع نـاقل ين شيشتري، ب0373ان يت پايلغا 0380 يها سال

 ييوج ناقـل و مشـکون نهـا   بـر اسـاس تعـداد ز    يتالاسم
 يهــا   مربــوط بــه اســتانيــص داده شــده بــه ترتيتشــخ

و خوزستان بـا   00ستان و بلوچستان با ي، س38هرمزگان با 
زوج  0111هـر   يبـه ازا  ييزوج ناقل و مشکون نهـا  03

ن يانگي ـست که ما  ين در حاليا. شده بوده است يغربالگر
زوج  2/0در حـدود   يعـدد  ،ن خصـوص يکل کشور در ا

 يزوج غربـالگر  0111هـر   يبه ازا ييناقل و مشکون نها
 3/3ن عـدد در حـدود   ي ـشده است و در استان اصـفهان ا 

 .(2، 0)ده استيمحاسبه گرد
ران، در کشور ين آمار سازمان انتصال خون ايمطابق آخر    
.  کنند يم يزندگ يمار مبتلا به تالاسميب 07000ران تعداد يا

مـار مبـتلا بـه    يم هـر ب يتصنـه درمـان مس ـ  ين اساس هزيبر ا
ون ي ـليم 81در حـدود   يک سال، مبلغ ـيدر طول  يتالاسم

 ـ  يورد گردآال برير آن  درصـد از  01ش از يده اسـت کـه ب
مـار  يبـا تعـداد ب   يعن ـي .شـود  يتوسط دولـت پرداخـت م ـ  

ارد تومـان  يليم 031در حدود  يانه مبلغيموجود، دولت سال
ند کـه سـهم   ك ينه ميماران هزيم بيرا تنها بابت درمان مستص

ــ ــيبس ــود    يار بزرگ ــه خ ــور را ب ــلامت کش ــه س از بودج
 .(0)دهد ياختصاص م

 ـانتصـال ا  يبا توجه به الگو      ـ  يمـار ين بي له يوس ـه کـه ب
ده ي ـگـردد، ا  يجـاد م ـ يا يازدواج دو فرد ناقل ژن تالاسـم 

ــاز آن از طر يريشــگيپ ــالگري ــ يق غرب ن ازدواج، يداوطلب
ورها و از جملـه  از کش ـ يارياست که در بس ياديان زيسال

شود و با توجه بـه آسـان بـودن و در     يدر کشور ما اجرا م
در  يمـار ين بي ـا يغربـالگر  يهـا  آزمـايش دسترس بـودن  

اران، ـم ـيت از بـان و مراقبـلان درمـک يها نهيسه با هزيمصا
  خصوص آندر يريشگيپ يها برنامه يده اجراـيفا ـ نهيهز
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 .(3)ار قابل انتظار استيبس يامر
ــرل و پبرن     از  يکــيکــه  ياز تالاســم يريشــگيامــه کنت
در عرصـه    يريشـگ يپ يهـا  ن برنامـه يتر يمين و قديتر مهم
ک نظام سلامت کشور است، پس از حدود پـن  سـال   يژنت
 يکشـور، از ابتـدا   يها از استان يدر برخ يشيآزما ياجرا
هاي كشوري به  افته در برنامهيصورت ادغام ه ب 0380سال 

مهم  يت بر اساس سه استراتژيو در نها مورد اجرا در آمد
   ؛ديگرد يزير هيپا

داوطل  ازدواج از  يها ه زوجيکل يغربالگر :استراتژي اول
و اخـذ   يعصد رسـم  يش از اجراي، پينظر ابتلا به کم خون

شده  ييناقل شناسا يها ژه زوجيمجوز ازدواج و مراقبت و
 .يبر اساس دستورالعمل کشور

ــدمراقبــت  :اســتراتژي دوم مــاران ين بياز آن دســته از وال
م ياز نظـر تنظ ـ  ،هسـتند  يماژور که در سن بارور يتالاسم

ص يتشـخ  يهـا  شـگاه يا ارجاع مناس  بـه آزما يخانواده و 
 .(ل به داشتن فرزند سالميدر صورت تما)کيژنت

ن قبـل از سـال   يه مـزدوج ي ـکل يغربـالگر  :استراتژي سوم
 يهـا  زوج ييبه منظـور شناسـا  ( سال شروع برنامه) 0380

ه يحاش ـ يهـا  اسـتان )وع بالا در کشوريناقل، در مناطق با ش
 .(2()ايران يو جنوب يشمال
و  يريشـگ يبرنامـه پ  يبـر اسـاس دسـتورالعمل کشـور        

 يفـو،، اسـتراتژ   يماژور، از سـه اسـتراتژ   يکنترل تالاسم
بـا  )کشـور  يو جنوب يه شماليحاش يها سوم تنها در استان
ها  ر استانيده است و سايگرد يياجرا( شيوع بالاي بيماري

اول و  يها ياستراتژ يو از جمله اصفهان، موظف به اجرا
 .(2)دوم برنامه هستند

ت يريافته از سوي مرکـز مـد  يبر اساس گزارش انتشار     
ن برنامه در هشت سـال اول، مـوارد   يا يها، با اجرا يماريب

 .(8)افته استيدرصد کاهش  71ک به ينزد يماريبروز ب
ده اسـت، ارزيـابي   ي ـگرد ين مطالعه بررس ـيکه در ا چه آن

ن پـس از  يماژور در متولد يبتا تالاسم يماريموارد بروز ب
ــالگر يريشــگيشــروع برنامــه پ ــ يو انجــام غرب ن يداوطلب

تـا   0380سـال   ياز ابتـدا  يعنيازدواج در استان اصفهان، 
 ـاپ يبررس قطعاً. بوده است 0372سال  يانتها ک يولوژيدمي

ران يتواند مـد  يها م ل علل وقوع آنيارد و تحلن مويبروز ا
ت ي ـفيک يارتصـا  ين برنامـه را در راسـتا  يران ايگ ميو تصم

تـا بـه حـداقل     ،نيبرنامه و بهبـود مراقبـت از نـاقل    ياجرا
 .دينما ياري يماريرساندن موارد بروز ب

   
  هاروش مواد و 

. نگـر بـود   مصطعـي و گذشـته   ـ  ايـن مطالعـه توصـيفي       
متولـد  كليه بيمـاران تالاسـمي مـاژور     ،پژوهش هاي نمونه
زمـان بـا    هـم )0380در استان اصفهان از ابتداي سـال   شده

تا پايان سـال  ( شروع برنامه كشوري پيشگيري از تالاسمي
ــد 0372  ــ. بودن ــاس مطالع ــر اس ــدا ب ــ هابت ــته و  ياه گذش

ت يريت مرکــز مــديکــه بــا هــدا يتخصصــ يهــا نشســت
ه و يبروز، ته يه بررسرفت، پرسشناميها صورت پذ يماريب

موجود در  ير شده و سپس با استفاده از بانک اطلاعاتيتکث
 يمـاران تالاسـم  يباز درمان و مراقبت  يتنها مرکز تخصص

 يو فو، تخصص يک تخصصينياستان اصفهان واقع در کل
 يدرمــان يوابســته بــه مرکــز آموزشـ ـ  ( ع)امــام ررــا 

لفن ماران و آدرس و شماره تي، مشخصات ب(ع)دالشهدايس
ار پرسشگران شاغل در مراکز بهداشت يها در اخت تماس آن
 يماريبا توجه به شدت ب. استان قرار گرفت يها شهرستان

افـت خـدمات   يمـاران جهـت در  يو لزوم مراجعه مستمر ب
 يخود بـه تنهـا مرکـز رفـرانس تالاسـم      يو مراقبت يدرمان

 يت بـه کمبـود امکانـات درمـان    يموجود در استان و با عنا
رفـت   يجـوار، انتظـار م ـ   هـم  يها ماران در استانيبمناس  

انگر ي ـب يزان قابـل قبـول  ين مرکز به ميموارد ثبت شده در ا
 . در استان باشد يماريزان بروز بيم

ه بـر اسـاس پرونـده    ي ـاطلاعـات اول  يآور پس از جمع    
پرسشـگران بـه درب    يماران، با مراجعه حضوريموجود ب
ل فـرم  ي ـ، نسـبت بـه تکم  مارانين بيا محل کار والديمنزل 

: لي ـاز قب يها شامل اطلاعات ن فرميا. دياطلاعات اقدام گرد
خ و محل تولد، يت، تاريت و ملي، جنسينام و نام خانوادگ

ق خون و محل آن، آدرس و شماره تلفن ين تزريخ اوليتار
مـار  ين بيق محل سـکونت خـانواده، مشخصـات والـد    يدق

ت و ي ـلات، مليشامل نام و محل تولد، شغل و سطح تحص
ت يز ورـع ي ـو ن يشاونديت، سال ازدواج و رابطه خويقوم

ک، ي ـافـت مشـاوره ژنت  يدر انـاً يبدو ازدواج و اح يغربالگر
م يو شـرايط تنظ ـ  يت بـاردار ي، ورعيمه درمانيت بيورع

ر يمـار، مشخصـات سـا   يخانواده منجـر بـه تولـد فرزنـد ب    
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ز فـوت  ي ـو ن يـي زا فرزندان خانواده، سـابصه سـصط و مـرده   
گر  مصاحبه يت نظر کارشناسيندان در خانواده و در نهافرز
از خـانواده   يافتيرامون علت بروز بر اساس اطلاعات دريپ

ل و ي ـپـس از تکم . برنامه بودند يياجرا يها و دستورالعمل
ها بـه مرکـز بهداشـت اسـتان، در صـورت       ن فرميارسال ا

هـا مجـدداً بـه     از، فـرم ي ـوجود نصص در اطلاعات مـورد ن 
ل و ي ـد تـا نـواقص تکم  ي ـگرد يمربوطه عودت م شهرستان

 . مجدداً ارسال گردد
ــس از حصــول اطم     ــودن  يپ ــل ب ــان از صــحت و کام ن

 يهـا  هـا ، داده  ل شـده در فـرم  ي ـاز تکمي ـاطلاعات مورد ن
تجزيـه و   شـده و  SPSS 00 موجود در آن وارد نرم افـزار 

که با  نکته مهم آن. رفتيها صورت پذ داده يفيتوص تحليل
 يموارد مبتلا بـه تالاسـم   ينيم باليبه عدم ظهور علاتوجه 

م ي ـن علايف ايا تخفيه عمر و ياول يها ت در سالينترمديا
ن نـوع  ي ـان به ايق مبتلايتعداد دق ييکه احتمال عدم شناسا

را ( 0380-0372)مـورد نظـر   يدر فاصله زمـان  ياز تالاسم
ت کـه تعـداد   ينترمـد يا يان به تالاسـم يكرد، مبتلا ايجاد مي

نفر بود، از ابتدا در مطالعه داخل نشدند و صـرفاً   03ها  نآ
ماژور كـه در دوره   يماران بتا تالاسمياطلاعات مربوط به ب

مذکور در استان اصـفهان تولـد يافتـه بودنـد مـورد       يزمان
ل مربوط يکه در تحل رمن آن .ل قرار گرفتيه و تحليتجز

 که بر اساس اطلاعـات موجـود   يبه علت بروز، در موارد
گــر، علــت  ا نظــر کارشــناس مصــاحبهيــدر پرسشــنامه و 

پژوهش با خـانواده   يشد، توسط مجر يافت نمي يمشخص
مــار تمــاس حاصــل شــده و مصــاحبه مجــدد صــورت  يب
 .گرفت يم
 

 يافته ها
فراوان، از تعـداد   يو بررس يريگ يدر مجموع پس از پ    
شـده توسـط    يمـاژور معرف ـ  يمار مبتلا به تالاسـم يب 131

در استان کـه واجـد    يماران تالاسميرانس درمان بمرکز رف
 ين پژوهش بودند، به اطلاعـات کـامل  يط مذکور در ايشرا
و ( درصد 88حدود )ديحاصل گرد يمار دسترسيب 113از 

 ،ادي ـز يري ـگ يرغم پ ـ يماران، علينفر از ب 18از سرنوشت 
 . امديبه دست ن يحياطلاع صح

  ،شده يبررس يلاسممار تايب 113که از  نيا توجه به اـب    

سـاکن در اسـتان   ( افاغنـه )ينفـر از اتبـاع خـارج    8تعداد 
ز متولــد خــارج اســتان و از يــنفــر ن 11اصــفهان و تعــداد 

 ين به استان بودند که تحت پوشش برنامه غربالگريمهاجر
در استان قـرار نگرفتـه بودنـد و مشـمول      يجار يتالاسم

ن ي ـن اينـابرا ب ،گرفتنـد  يقرار نمموارد بروز استان اصفهان 
خـارج   يل اطلاعـات، از بررس ـ ي ـز در مرحلـه تحل ي ـعده ن

مـار  يب 00هـا بـه تعـداد     افتـه ي يت بررس ـي ـشدند و در نها
افتـه در اسـتان اصـفهان در فاصـله     يماژور تولـد   يتالاسم
( 0372 يتــا انتهــا 0380 يابتــدا)ده ســاله مــذکور يزمــان

 .ديمحدود گرد
 00)نفـر  08داد اسـتان، تع ـ  در مورد بـروز  00از تعداد     

ــد ــد ( درص ــول ازدواج وال ــز    ينيمحص ــه هرگ ــد ک بودن
چ يز تا آن زمـان ه ـ ينشده و از ناقل بودن خود ن يغربالگر
، (درصد 2/00)مورد 03ن تعداد هم ياز ا .نداشتند ياطلاع
ــ ــرا يپ ــروع اج ــه يش از ش ــد   ،برنام ــرده بودن ازدواج ک
( درصـد  0/32)مارانينفر از ب 30ن يوالد(. سوم ياستراتژ)
قـرار گرفتـه    يبدو ازدواج از نظر تالاسـم  يحت غربالگرت

از پـدر و  ( درصـد  0/02)ماريب 02و ( اول ياستراتژ)بودند
 ــي ـه پـمتولد شده بودنـد ک ـ  يمادر د فرزنـد  ـش از آن تول
 و نـه )قين طريرا تجربه کرده بودند و از ا يالاسمـار تـميب

 ياسـتراتژ )ناقل بودنشان محرز شده بود( برنامه يغربالگر
 .(دوم
درصــد  0/02مــاران از ي  بيــز ترکيــن يتياز نظــر قــوم    

ر يه از سـا ي ـدرصد تـرن و بص  3/2درصد لر،  0/38فارس، 
 .(0جدول )ل شده بودينژادها تشک

 
تالاسمي ساكن محدوده تح  پوشش فراواني بيماران : 1جدول 

هاي  دانشگاه علوم پزشكي اصفهان، تولد يافته در فاصله سال
 سب قومي بر ح 1381-1326

 
 درصد تعداد نژاد
 0/27 00 فارس
 0/38 30 لر
 3/2 0 ترك
 3/0 8 افغان
 8/3 3 مخلوط
 011 003 جمع كل
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بروز ساليانه بيماري بتا تالاسمي ماژور در استان اصفهان : 1نمودار 
 1381تا  1326به ازاي هر يكصد هزار تولد زنده از سال 

 
( سال شـروع برنامـه  ) 0380در سال  يماريبروز خام ب    

و ( يمـار يدرصد کل موارد بـروز ب  7/07)مورد 07برابر با 
درصـد کـل    3/0)مورد  0ر با ـرابـب اًـجمع 0372ال ـدر س
ت استان يبوده است که پس از استخراج جمع( بروز موارد
ن تعـداد  يچن ـ هرسال و هـم  يک شهرستان در ابتدايتفک به

هـر   يبـه ازا  يمـار يزان بـروز ب ي ـن زنده هر سال، ميمتولد
برابر  72و در سال  8/03،  80تولد زنده در سال  011111

را نشـان   يروند رو بـه کاهش ـ  ومورد به دست آمد  8/0با 
 .(0و نمودار  3جدول )دهد يم

درصــد از  8/08ن، يوالــد يشــاوندياز نظــر رابطــه خو    
هـا   درصـد از آن  3/33و  يليماران محصـول ازدواج فـام  يب

ــمحصــول ازدواج غ ــامي ــديوالد يلير ف  0/80 .نشــان  بودن
درصـد از   0/37و  يماران، ساکن مناطق شـهر يدرصد از ب

 .استان بودند ييها ساکن مناطق روستا آن
 خصوصعلل بروز مؤثر در يکه در بررس نکته مهم آن    
ش از ازدواج يپ ـ يها تحت غربالگر ن آنيکه والد يمارانيب

برابـر بـا     ماريب 30 شامل)قرار گرفته بودند ياز نظر تالاسم
ن علـت  يتـر  ، مهـم (شـده  يمار بررسيب 00از  درصد 0/32

مـاران بـه ايـن قـرار بـوده      ين دسته از بيدر ا يماريبروز ب
درصد  0/33مورد برابر با  00)کيرعف مشاوره ژنت: است
ن يوالـد  يچون عدم همکار هم يو پس از آن علل( موارد
درصـد   0/31مـورد برابـر بـا     8)يل رـعف فرهنگ ـ يبه دل
 7/00مورد برابر بـا   0)يشگاه غربالگريآزما ي، خطا(موارد

مـورد برابـر بـا     3)کيشگاه ژنتيآزما ي، خطا(درصد موارد
 يهــا زوج يطــي، رــعف مراقبــت مح(درصــد مــوارد 0/2

ر در مراجعـه  ي، تأخ(درصد موارد 0/2مورد برابر با  3)ناقل
 و( درصـد مـوارد   0/2مورد برابر با  3)کيشگاه ژنتيبه آزما

 هـاي  شينـه آزمـا  يجهـت پرداخـت هز   يعدم بضاعت مال
 .(درصد موارد 0/2مورد برابر با  3)کيژنت

فاصلاله   متوللادين  علل بروز موارد جديلاد تالاسلامي در  : 7جدول  
هلااي تابعلاه دانشلاگاه عللاوم      در شهرسلاتان  1326-1381هلااي   سال

هلااي برناملاه پيشلاگيري از     پزشكي اصفهان بلاه تفكيلاا اسلاتراتژي   
 تالاسمي

 
بروز موارد جديد علل 

 تالاسمي
*S1 
 درصد

**S2 

 درصد

***S3 
 مجموع درصد

ازدواج پيش از شروع برنامه 
 3/00 0/01 1 1 غربالگري

عدم ارجاع زوج از سوي 
 0/1 1 1 2/3 دفتر ثبت ازدواج

 0/02 2/2 7/38 32 هاي فرهنگي ويژگي
 8/3 1 0/2 2 مشكلات اقتصادي

 0/0 1 1 2/03 اشتباه در آزمايش غربالگري
 8/3 1 0/2 2 اشتباه در آزمايش ژنتيك
ارايه نامناس  خدمات 

 0/01 1 1 31 مشاوره

اشكال در نظام مراقبت 
 8/0 1 21 2 بيماري

 7/0 1 1 2 عدم پيگيري ورعيت زوج
هاي  تاخير در انجام آزمايش

PND 
2 0/2 1 8/3 

 0/1 1 1 2/3 اشتباه پزشك
 7/0 0/3 1 1 داشتن تبعيت غير ايراني

 7/0 1 0/2 2/3 علل ناشناخته
 011 011 011 011 مجموع

* S1  :   ــه ــده در برنام ــالگري ش ــدين غرب ــه از وال ــد يافت ــاران تول بيم
 .پيشگيري و كنترل تالاسمي

** S2  :  بيماران تولد يافته از والدين داراي فرزند تالاسمي غربـالگري
 . نشده در برنامه پيشگيري و كنترل تالاسمي

*** S3  :يماران تولد يافته از والدين بدون فرزند تالاسمي غربالگري ب
 نشده در برنامه پيشگيري و كنترل تالاسمي

 
درصد موارد  0/02)ماريب 02علل بروز در  ياما از بررس    
بزرگتـر   يمار مبتلا به تالاسميا برادر بيکه خواهر ( مارانيب

 بـدو ازدواج  ينشان تحت غربـالگر ياز خود داشتند و والد
ز ي ـن( دوم ياسـتراتژ )قـرار نگرفتـه بودنـد    ياز نظر تالاسم
ن دسـته از  ي ـن علت بـروز در ا يتر د که مهميمشخص گرد

درصـد   01مورد برابر با  0)يطيماران، رعف مراقبت محيب
 3)يل رعف فرهنگ ـين به دليوالد يو عدم همکار( موارد

 .بوده است( درصد موارد 31مورد برابر با 

0372   0370   0373     0373     0370     0371    0380     0387       0388    0380 

05 
50 
55 
50 
55 
50 
55 
50 
55 
0 
5 

تعداد بيمار تولد يافته
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 0/23)مـار يب 20شده، خـانواده   يررسمار بيب 00از کل     
مارشـان، فاقـد هرگونــه   يدر زمـان تولـد فرزنــد ب  ( درصـد 

 0/00)ماريب 02بوده و تنها خانواده  يه درمانـميش بـوشـپ
 .اند مه درمان بودهيدر آن زمان واجد پوشش ب( درصد

 
 بحث
برنامه کنتـرل   ياز اجرا يچه مسلم است هدف اصل آن    
 ـاز بـروز مـوارد جد   يريجلوگ ،از تالاسمي يريشگيو پ د ي
ن يزوج ـ يکه بـر رو  ين مداخله اصليبنابرا.  است يماريب

ن ازدواج، يداوطلب يان غربالگريشده در جر ييناقل شناسا
 PND (Pre Natalم خـانواده و  يهاي تنظ صورت مراقبته ب

(Diagnosis يريشگيتاً بايد به پيشود، نها به موقع انجام مي 
 ـ. (7)منجر شود دياز بروز موارد جد  يع ـيطـور طب ه پس ب

ش از شـــروع ينشـــده و پـــ يکـــه غربـــالگر زوجينـــي
ازدواج کــرده باشــند، از ( 80عمــدتاً قبــل از ســال )برنامــه

ن برنامه خارج هسـتند و بـا توجـه بـه     يشمول مداخلات ا
مرکـز   يبرنامـه کـه از سـو    يـي که دسـتورالعمل اجرا  نيا

ن يمـزدوج  يغربالگر ،نيز دهيها ابلاغ گرد يماريت بيريمد
صرفاً محـدود بـه   ( يدر صورت بارور)را 80ش از سال يپ

وع بالا نموده است، در استان اصفهان کـه  يبا ش ييها استان
وع كـم  ياي بـا ش ـ  موجـود، منطصـه   يهـا  به استناد شـاخص 
ن ي ـدر مـورد ا  يفعـال  يغربـالگر  ،ديآ يبيماري به شمار م

ه بـه  بـا توج ـ  در عين حال. رديگ ين انجام نميدسته از ناقل
 :ر وجود داردين مطالعه، ملاحظات زيها در ا ي  بررسينتا
ــروز ب    -0 ــد ب ــد، رون ــر ش ــه رک ــاريچنانچ ــال  يم از س

رو بـه  ( ياز تالاسـم  يريشگيسال شروع برنامه پ)0380
اما نکته قابل ملاحظه آن است که با . کاهش بوده است

 يبرنامـه بـر رو   يکـه مـداخلات اصـل    ني ـتوجه بـه ا 
ــ ــالگرن ازدواج غريداوطلب ــده يب ــتراتژ)ش ( اول ياس
بـر   يمـار يکه روند بروز ب ش از آنيرد، بيگ يصورت م

بروز  يت داشته باشد، الگويمار اهمياساس سال تولد ب
قطعـاً در  . ت داردي ـن اهميبر اساس سـال ازدواج والـد  

ن يآن اسـت کـه در مـزدوج    يانتظار کل ـ ،يين الگويچن
 يريشـگ يبرنامه پ يکه سال شروع رسم 80پس از سال 

کــاهش قابــل  يمــاريدر کشــور اســت، رونــد بــروز ب
 يل غربالگريکه به دل رمن آن. داشته باشد يا ملاحظه

،  80شدن آن  از سال  ين ازدواج و اجباريه داوطلبيکل
ر، ي ـاخ يهـا  ن سـال يآن است که از مـزدوج  يانتظار کل

 ياسـتراتژ )نيوالد يل عدم غربالگريبه دل بروز بيماري
 . مشاهده نشود( سوم

 رــب يارـمي  مطالعه و نمودار بروز بيشتر نتايب يبررس    
د مطلـ  فـو،،   يي ـن رمن تأياساس سال ازدواج والد    
چ مـورد بـروز   يه ـ ، 72ان سـال  ين آن است که تا پايمب
 يبـه بعـد در اسـتراتژ    88ن سـال  ياز مـزدوج  يديجد
ــتراتژ( يمــــاران تالاســــمين بيوالــــد)دوم  يو اســ
بـه  . رخ نـداده اسـت  ( نشـده  يغربالگر يها زوج)سوم

افتـه در  يماران تولد ين بيگر آن دسته از والديعبارت د
کـه در سـال     72ان يتا پا 80 يها استان در فاصله سال

ــرده  88 ــس از آن ازدواج ک ــد، همگـ ـ و پ ــت  يان تح
 يدر بدو ازدواج قرار گرفته و همگ يتالاسم يغربالگر

ت ناقـل بـودن   يمارشـان از ورـع  يقبل از تولد فرزنـد ب 
مطالعـه،   يهـا  افتـه ياند که بر اسـاس   د اطلاع داشتهخو
ن دسـته از  ياز ا يماريدرصد از کل موارد بروز ب 7/31

 .  اند افتهيناقل، تولد  يها زوج
 ـ يبنابرا     ن ازدواج در ين با توجه به پوشش کامـل داوطلب

ک سو و بالا رفـتن سـن   ياز  يتالاسم يبرنامه غربالگر
سـوم و خـارج شـدن     دوم و يمادران مشمول استراتژ

 آن يگـر ، انتظـار کل ـ  يد ياز سـو  يها از سن بارور آن
 ،نيستم مشاوره و مراقبـت از نـاقل  يست که با بهبود سا

ک ي ـرا بـه صـفر نزد   يتالاسم يماريبتوان موارد بروز ب
 .کرد

مـار در  ين علت تولد فرزنـد ب يتر چنانچه رکر شد مهمـ 3 
ده ک بـو ي ـشده، رعف مشـاوره ژنت  ين غربالگريوالد
شــتر يب يامــا بــا بررســ( مــورد 30مــورد از  00)اســت

 7/70)مـورد  00ن ي ـمـورد از ا  0شود که  يمشخص م
و قبـل   0387سـال   يها ز مربوط به ازدواجين( درصد

ن برنامه کـه بـه   يآغاز يها سال يعنياز آن بوده است، 
ل ي ـاز قب يها به علت مشـکلات  در آن سال يعيطور طب
 يد نظـام آموزش ـ و عـدم وجـو   يانسـان  يرويکمبود ن

 يص ـين نصايمشاوره، وجود چن ـ يها ميمنسجم جهت ت
ز ي ـکه در مجموع ن رمن آن. دور از انتظار نبوده است

مــورد از آن در خــارج از اســتان  0مــورد،  00ن يــاز ا
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 انـد  و مشـاوره قـرار گرفتـه    ياصفهان تحت غربـالگر 
ن يسـت کـه در مـزدوج   ا ين در حاليا(. درصد 2/20)

به علـت   بروزيمورد  ،(70و  73)دو سال آخر مطالعه
ت ي ـم کـه بـا توجـه بـه تصو    ي ـا رعف مشاوره نداشـته 

ژه به امـر  ير و توجه وياخ يها مشاوره در سال يها ميت
زان، ي ـن عزي ـا يحضـور  ريو غ يحضور يها آموزش

 .بوده است ينيب شيقابل پ يا جهين نتيچن
 يهـا  از ازدواج يناش ـ يمـار ين علت مهم بـروز ب يدومـ 3

د، ي ـز چنانچه رکر گردين( اول ياستراتژ)دهش يغربالگر
ناقـل جهـت    يها زوج يو عدم همکار يرعف فرهنگ

مـورد برابـر بـا     8)مراقبت بر اساس برنامه بـوده اسـت  
ز در يمورد بروز ن 8ن يمورد از ا 2(. درصد موارد 0/31

ان گذشته يمتعلق به اقوام مهاجر که در سال يها خانواده
انـد،   هان نصل مکان نمـوده همجوار به اصف يها از استان

ست که موارد بروز بـه علـت   ا ين در حاليرخ داده و ا
 0،  70و  73 يها ن مزدوج در ساليوالد يعدم همکار

چـون   ييها مهاجر بوده و از استان يمورد بوده که همگ
ــال و بخت  ــار مح ــتان و چه ــخوزس ــفهان   ياري ــه اص ب

ز يــملاحظــه و دقــت ن يبــا کمــ. انــد مهــاجرت نمــوده
 يشـود کـه از کـل مـوارد بـروز اسـتراتژ       يمشخص م ـ

مــــورد آن در  02، (مــــورد 00مــــورد از  30)اول
درصـد از کـل    02)مهـاجر رخ داده اسـت   يها خانواده

 (.  اول يبروزها در استراتژ

ن يدر فرزنـدان والـد   يمارـي ـلت بـروز ب ـن ع ــي ـسوم ـ0
ن مطالعـه، وقـوع خطـا در    ي ـشده بر اساس ا يغربالگر
مـورد   30مورد از  0)وده استب يغربالگر هاي شيآزما

ن مـوارد نشـان   ي ـشتر ايب يبررس(. درصد 7/00برابر با 
قبـل  ( درصـد  21)مورد 3ز يمورد ن 0ن يدهد که از ا يم
سلامت کشور و در زمان  يادغام برنامه در نظام جار از

(. 82و  80 يهـا  در سال)آن بوده است يشيآزما ياجرا
 يعن ـي، 0387تـا   0380 يهـا  سال يز طيگر نيمورد د 3

گـر  ين برنامـه رخ داده و پـس از آن د  يآغـاز  يهـا  سال
 يشـگاه غربـالگر  يآزما ياز خطـا  يناش ـ يمورد بـروز 

ــت  ــده اس ــزارش نش ــام   . گ ــه رــعف نظ ــه ب ــا توج ب
ن برنامـه و  يآغاز يها در سال يغربالگر يها شگاهيآزما

 يجــاه بــ OFT (Osmotic Fragility Test)اســتفاده از 

CBC ين مـوارد يرخداد چن ،يتالاسم يجهت غربالگر 
رسـد بـا    يچندان دور از انتظار نبوده است و به نظر م ـ

در برنامـــه  يشـــگاهيص آزمايت نظـــام تشـــخيـــتصو
از  يناش ـ يمـار يگر شاهد بـروز مـوارد ب  يد ،يغربالگر
 .مينباش يشگاه غربالگريآزما يخطا

کـه   ينيدر فرزنـدان والـد   يماريعلل بروز ب يبررس درـ 2
ــبلًا ــد ب ق ــيتول ــار تالاس ــرده   يمم ــه ک ــاژور را تجرب م
مـار  يب 00مـورد از   02و شـامل  ( دوم ياسـتراتژ )بودند
ن علـت،  يتـر  شده بود، چنانچه رکـر شـد مهـم    يبررس

ناقـل ارزيـابي    يهـا  ن زوجيستم مراقبت از ايرعف س
ن يدرصـد از والـد   01مـورد شـامل    02مورد از  0)شد

ــا دقــت ب(.  دوم يمشــمول اســتراتژ شــتر مشــخص يب
 يهـا  مورد در فاصله سال 0ن يورد از ام 0گردد که  يم
مراقبـت از   يش از شـروع اسـتراتژ  يپ ـ يعن ـي 80تا  80
ماران که بر اساس دستورالعمل برنامه از سال ين بيوالد
مـورد از آن در   3د، متولد شده و تنها يآغاز گرد 0371
با  در عين حال. (0)اند افتهيتولد  0371پس از  يها سال

مـاران دچـار   ين بيبـاط والـد  رنگ بودن ارت توجه به کم
قبل که مشـمول   يها افته در ساليماژور تولد  يتالاسم
بـا   ، در حـال حارـر  گردنـد  يدوم برنامـه م ـ  ياستراتژ

بهداشـت و درمـان، بـه نظـر      يها ستم مراقبت شبکهيس
ن دسـته از  ي ـبه موقع ا يرسد در صورت عدم معرف يم

ــاقل ــه مراکــز مشــاوره و مراقبــت محين نظــام  يطــين ب
 ـاز ا يگـر يشاهد بـروز مـوارد د   ،سلامت ن دسـته از   ي
 .م بوديخواه يآت يها ناقل در سال يها زوج

ن يدر والـد  يمـار يد بي ـن علـت بـروز مـوارد جد   يدومـ 0
 ـبـر اسـاس ا  ( دوم ياستراتژ)مارانيب ن مطالعـه، عـدم   ي

 3)بوده اسـت  يل رعف فرهنگين به دليوالد يهمکار
 يکـه همگ ـ ( درصد موارد 31مورد برابر با  02مورد از 
چـه   آن. ش از آن رخ داده اسـت يو پ ـ 71 يها در سال

ن ي ـش از ايکه پ يزوج يکه عدم همکار نيمهم است ا
را داشـته و بـا    يمـار تالاسـم  يتجربه تلخ تولد فرزند ب

دست و پنجـه نـرم کـرده     يمارين بيمشکلات فراوان ا
 يجز عدم آگـاه  يهين، توجياست با برنامه مراقبت ناقل

ش از يص پ ـيتشـخ  يها ها و روش رنامهها از ب آن يکاف
 از موارد  يتواند داشته باشد و اگر در درصد يولد نمـت
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ر ييکه منجر به تغ ير نگرشيـيوده، تغـب يکاف يهم آگاه
 .امده استيوجود نه رفتار گردد، ب

 يمورد بـروز بررس ـ  00مورد از کل  3در مجموع تنها  -8
افته يلد در استان اصفهان تو 0380شده که پس از سال 

 يل عـدم بضـاعت مـال   يبه دل ،(درصد موارد 0/3)بودند
بـوده  ک يص ژنتيتشخ هاي شين جهت انجام آزمايوالد
 0اول و  ياستراتژ در مورد 3ن تعداد هم يکه از ا است

 . دوم رخ داده است يمورد در استراتژ
مورد در سال  0و  71مورد قبل از سال  3که  رمن آن    

سـال   يکه، از ابتدا نيبا توجه به ا. اند متولد شده 0373
گـر نسـبت بـه     مـه يب يهـا  ه سـازمان يتا کنون کل 0370

ک ي ـژنت يها شيآزما يدرصد تعرفه دولت 011پرداخت 
انـد، بـه    مه شده متعهد گشـته يب يناقل تالاسم يها زوج
گـر  ي، دهـا  شين آزمايا ينه بالايرسد مشکل هز ينظر م

 ـيبه عنوان علت بروز در ناقل مـه شـده   يب بضـاعت  ين ب
مـه در مـورد   يالبته مشکل پرداخت حق ب. مطرح نباشد

ک از ي چيت هيکه تحت حما يبضاعت يناقل ب يها زوج
ز مشـکل پرداخـت   يگر قرار ندارند و ن مهيب يها سازمان
کـه لازمـه    ياز پـرز جفت ـ  يبـردار  ا نمونهي CVSتعرفه 

ص قبـل از تولـد   يتشـخ  هاي شيانجام مرحله دوم آزما
چنان با تعرفه نسبتاً  در استان اصفهان همک بوده و يژنت

ماند که  يم يباق ،گردد يانجام م يبالا در بخش خصوص
 يآن راه حـل مناسـب   يدولـت بـرا   يلازم است از سـو 

 .ده شوديشياند
افتـه  يماژور تولد  يمار تالاسميب003نفر از کل  8تعداد ـ 7

اتبــاع ( درصــد مــوارد 3/0)80در اســتان بعــد از ســال 
ل ي ـهنده به کشور بودنـد کـه متأسـفانه بـه دل    پنا يافغان
حاکم بـر   يو اجتماع يت خاص فرهنگيط و ورعيشرا
 يهـا  بـا برنامـه   يها، اولًا به ندرت حارر به همکار آن

اً در صـورت  ي ـبـوده و ثان  ياز تالاسم يريشگيمراقبت پ
و  يبه جهت نداشـتن بضـاعت مـال    ،يل به همکاريتما

قـادر بـه پرداخـت    ها،  مهيت بياز حما يعدم برخوردار
 . ک نيستنديص ژنتيتشخ هاي شين آزمايتعرفه سنگ

در  يصـفت تالاسـم   يوع نسـبتاً بـالا  يبا توجه به ش        
م خـانواده  يها به مصررات تنظ ز عدم اعتصاد آنيافاغنه و ن
ناقـل   يهـا  زوج ييو شناسا يعدم غربالگر يو از طرف

رد ت افاغنه ساکن در کشور، احتمال بروز مـوا يدر جمع
وجود دارد  ييزان بالاين به مين دسته از ناقليد در ايجد
مـاران  ياست که در حال حارر، اغل  ب ين در حاليو ا

 ـيمـاران ا يز هماننـد ب يافغان ن و  ي، خـدمات درمـان  يران
 يگـان از مراکـز درمـان   يخود را بـه صـورت را   يمراقبت

را بـه   ينـه هنگفت ـ يافت نمـوده و هز يماران خاص دريب
 ـبـر ا . نـد ينما يل ميور تحمنظام سلامت کش ن اسـاس  ي
 يزي ـر گذاران نظام سـلامت، برنامـه   استيلازم است س

 .دكننشه ين معضل انديحل ا يرا برا يمناسب
 يغربالگر يها که حاصل ازدواج يماريب 08از مجموع     

 00)بودنـد ( سـوم  ياستراتژ)ش از شروع برنامهينشده پ
در درصـد   81ش از ي، ب ـ(شـده  يماران بررس ـيدرصد ب
درصـد از   31افتـه و تنهـا   يو قبل از آن تولـد   71سال 
اند که با توجـه   ا آمدهيبه دن 71بعد از  يها ها در سال آن

زان ي ـن گـروه و کـاهش م  ي ـش سن مادران در ايبه افزا
و مـورد انتظـار    يع ـيکـاملًا طب  يين الگـو ي، چنيبارور
در  يمـار ياز ب يکن با توجـه بـه بـروز مـوارد    يل .است

ر  و عـدم  ي ـاخ يهـا  سـوم در سـال   ياتژمشمولين استر
 0380ن قبـل از سـال   يمزدوج يبرنامه غربالگر ياجرا

، يوع تالاسـم ير منـاطق کـم ش ـ  يدر استان اصفهان و سا
کـه   يدر مـادران بـاردار   يونـم خ ــوارد ک ــتوجه به م

هـا   آن ياند و بررس ـ ازدواج کرده ،برنامه يش از اجرايپ
 يم و رـرور کـاملًا لاز  ي، امـر ياز نظر صفت تالاسـم 

 .است
  

 گيري نتيجه
دهد، با وجود اين كه رونـد بـروز    اين مطالعه نشان مي    

بيماري تالاسمي ماژور با شـروع اجـراي برنامـه كنتـرل و     
پيشگيري تالاسمي در كشـور كـاهش چشـمگيري داشـته     

كيفيـت ارايـه    يريـزي مناسـ  جهـت ارتصـا     است، برنامه
وزش و اي و مراقبــت نــاقلين و آمـ ـ   خــدمات مشــاوره  

هاي هدف جامعه به منظور حـذف   رساني مؤثر گروه اطلاع
  .باشد كامل موارد بروز بيماري رروري مي

هاي بيماران بـه   هاي كيفي بر روي خانواده مطالعه انجام    
توانـد بـه    تر علـل بـروز بيمـاري مـي     منظور بررسي عميق

هـاي مشـابه منجـر     تكميل نتاي  اين مطالعه و ديگر مطالعه
  . گردد
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 تشكر و قدرداني
محصصين اين مطالعه از زحمـات رياسـت اداره ژنتيـك        

هـاي غيـر واگيـر وزارت بهداشـت،      مركز مديريت بيماري
 معاونت بهداشتي دانشگاه علوم پزشكي اصـفهان، رياسـت  

 و درمانگـاه امـام  ( ع)و مديريت مركز پزشكي سيدالشـهدا 

اي ه ـ اصفهان و كليه كارشناسـان تالاسـمي شـبكه   ( ع)ررا
اصـفهان   بهداشت و درمان تابعـه دانشـگاه علـوم پزشـكي    

 . نمايند نهايت قدرداني و تشكر را مي
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Abstract 
Background and Objectives 

The prevention and control program of major beta-thalassemia disease is one of the most 

important preventive programs in the Iranian health system which has been implemented for 

more than one decade. This study aimed to assess the outcomes of this program in districts of 

Isfahan province and discuss new disease cases (1997-2007). 
 
Materials and Methods 

The method of this study is descriptive and cross-sectional. Patients born after the onset of the 

screening program (Mar-1997) in 20 districts of Isfahan province were included in data 

collection. Provincial reference clinic for thalassemia was responsible for data collection 

conducted through completion of questionnaires. The data were analyzed by SPSS 11. 
 
Results 

It was revealed that 47 cases (49%) out of 96 were born to the unscreened couples who were 

unaware of their carrier state. Out of the former, 43 couples had been married before the onset 

of screening program. The parents of 34 cases (35.4%) had been screened in the program and 

15 cases (15.6%) were born to the unscreened couples with the previous experience of delivery 

of thalassemia-affected infants.  
 
Conclusions 

Support and revival of genetic counseling teams that regularly receive training, follow up of 

suspicious thalassemia cases or carrier couples, information dissemination about prevention 

program of thalassemia in the community, establishment of valid registry systems for present 

patients and continuous referral of their parents to health centers for surveillance and service 

delivery to foreign refugees are the most important points that the findings of this study 

consider significant. 
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