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مانند مهاجرت  یشناختتیجمع یرخدادها ریاخ هایدر سال

 ها،تیجمع ختنیدر هم آم جهیبالا و در نت وعیاز مناطق با ش
در سراسر جهان شده است.  ینوپاتیموجب گسترش هموگلوب

هستند که در  یاز اختلالات ارث یگروه ها،ینوپاتیهموگلوب
نقص در ساخت  ایموجب کاهش و  یها جهش ژنآن

 یدهایاس یعیطب یکه توال نیا ایشده و  نیهموگلوب یهارهیزنج

 یماریو ب ی. تالاسمدهدیم رییرا تغ نیگلوب هایرهیزنج نهیآم

 [.1]ها هستند ینوپاتیانواع هموگلوب نیترعیشکل شا یداس

درصد از  7، حدود جهانی بهداشت سازمان گزارش اساسبر

و سالانه  ندهست یخون هاییماریجهان حامل ژن ب تیجمع
با درجات  ینوپاتینوزاد مبتلا به هموگلوب 033333تا  033333

 کیبه عنوان  زین رانیدر ا یتالاسم [.2] شوندیمتولد م دیشد

. در ایران به طور شودیمهم محسوب م یمشکل بهداشت
میلیون نفر( ناقل این  0از  شیدرصد افراد جامعه )ب 0متوسط 

مبتلا به تالاسمی ماژور  بیمار 20333بالغ بر  بیماری هستند و
 133تا  0در کشور وجود دارد. فراوانی مبتلایان به تالاسمی از 

 متفاوت مختلف هاینفر در استان 133333نفر به ازای هر 

 یادری و فارسخلیج خزر، دریای ساحلی هایاستان در. است

تا  4بین درصد بیشتر و در سایر نواحی  13از  زانیعمان این م
 [.0]گزارش شده است  ددرص 8

 یها در کشور، بار مالینوپاتیهموگلوب یبالا وعیش زانیم

دارو و  نیمأو دولت از نظر ت انیبر مبتلا یماریب نیسنگ
بر  یماریب ریثأو ت یماریب یامدهایپ از،یمورد ن یهامراقبت

تا  دهگردی موجب هاآن هایو خانواده مارانیب یزندگ تیفیک

در معرض خطر،  یتیجمع هایگروه وع،یبه روند ش ایژهیوتوجه 

شود  یماریب یدرمان هایوهیو ش یریشگیکنترل و پ هایبرنامه

 آوریسو مستلزم جمع کیموارد از  نیبه ا یابیدست [.4]
سامانه ثبت  یاندازراه یکامل، جامع، معتبر و به طورکل یهاداده

نظام اطلاعات  جادیمستلزم ا گرید یها و از سویماریب نیا

و  یاثربخش نهیدر زم هاییپژوهش اممراقبت آن، جهت انج

شده و انجام اقدامات و  زیتجو داروهای ها،درمان ییکارا
 مارانیمراقبت ارائه شده به ب تیفیک یبه منظور ارتقا یمداخلات

 [.0] باشدیم
مجموعه  کیعبارت است از  ینوپاتیثبت هموگلوب سامانه

مبتلا به اختلالات  مارانیب ینیو بال یتیجمع هایمنظم از داده

 گاهیپا کی در و اندشده فیکه به طور واضح تعر نیهموگلوب

شده در  آوری. اطلاعات جمعشوندیم آوریجمع یداده مرکز
و  ینیبال اهراتتظ قیبه متخصصان جهت شناخت دق گاهیپا نیا

 آگهیشیپ و جنتای ها،نحوه وراثت، پاسخ به درمان ،یشگاهیآزما

 هاییرگیمیو جهت بهبود تصم رسانندیم یاری یماریب

 باشندیثر مؤم مارانیب نیدر مورد ا یو بارور یدرمان ،یصیتشخ
 ریثأت زانیاز م یها، درک روشنسامانه نیا [.0،7]

 راتییو نظارت بر تغ آورندیبر جامعه فراهم م ینوپاتیهموگلوب

 شیرا افزا مارانیب جیارائه خدمات و نتا ،یماریب یتیجمع

و  یدر سطح مل ینوپاتیثبت هموگلوب یهاسامانه [.0] دهندیم

در  یماریب هاییژگیو یبررس ،انجام مطالعات ،یالمللنیب

 ردهندهییتغمدت عوامل  یطولان شیبزرگ و پا هایتیجمع

 با هاکه انجام آن کنندیفراهم م یاگونه هرا ب یماریب تیماه

. باشدینم ریپذامکان یتصادف ینیبال هاییکارآزمای از استفاده

بزرگ است  نیجورچ کیکوچک از  ایهمانند قطعه ماریهر ب

اما با  دهد،یما قرار م اریاز اطلاعات را در اخت یکه مقدار کم

از  تریضحوا ریقطعات کوچک، تصو نیکنار هم قرار دادن ا

 نی. ادیدرمان حاصل خواهد گرد جیو نتا یماریب تیماه

 یبهداشت هایثر مراقبتؤم هاییزریعات به منظور برنامهاطلا

 یکیالکترون آوریجمع امکان هاسامانه نیا [.8] هستند یضرور

 نیبهتر افتنی یجستجو برا ماران،یمربوط به ب هایداده

 نامه به سردبير
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را به صورت  ینیالب قاتیو انجام تحق یپزشک یعملکردها

در صورت  نیهمچن سازندینگر فراهم مندهینگر و آگذشته
 تیفیاز جمله بهبود ک یگریمنافع د ،یاصول یو اجرا یطراح

 یبرا یکار هایانیبهبود جر مار،یب یمنیا یمراقبت، ارتقا
 [.9] دیبهتر منابع محقق خواهد گرد تیریکارکنان و مد

کنترل  هایدر برنامه تیموفق د،یکه اشاره گرد طورهمان
کارآمد  یو اطلاعات ینظارت یندهایفرآ ازمندین ،ینوپاتیهموگلوب

 یضرور ازینشیپ کی ینوپاتیثبت هموگلوب هایاست. سامانه

بر  یو مبتن کپارچهیهماهنگ،  یبهداشت هایمراقبت یبرا
تولد و  زانیم ،یشواهد هستند و به منظور نظارت بر روند سلامت

 یندهایاستانداردها و مقررات و فرآ یاجرا ر،یمومرگ

دهندگان مراقبت . ارائهدشونمی گرفته کار به ینیبال هایمراقبت

 یازهاین ییاطلاعات جهت شناسا نیاز ا توانندیم یبهداشت

 به پاسخ بر نظارت ها،مراقبت یزریو برنامه یریگیپ ماران،یب
 نیهمچن [.13]سلامت استفاده کنند  جینتا یابارزی و درمان

 رینظ انمارینظارت بر رفتار ب تواندیها مسامانه نیا یرکارگیبه

مهم سلامت در  راتییتغ ریسا ایدرمان  هایاز طرح یرویپ
از  یاریجهت بس نیطول زمان را بهبود بخشد. به هم

 هاسامانه نیا یریکارگبهو  جادیجهان نسبت به ا یکشورها
دهه است که به منظور بهبود  نیاند و چندودهنم اقدام

ه قرار مورد استفاد مارانیب یو مراقبت یدرمان یندهایفرآ

 [.0] رندگییم

و  نتریاز جامع یکیسنگاپور  یثبت تالاسم سامانه

است که  ینوپاتیهموگلوب نهیثبت در زم هایسامانه نیتریمیقد
ثر ؤم تیریو با هدف بهبود مراقبت و مد 1992در سال 

 هایداده 2310. تا سال دیگرد جادیا یماریکنترل ب هایبرنامه
ثبت شده  نهساما نیدر ا ینوپاتیوبمبتلا به هموگل ماریب 02034

سامانه  نیساله ا 24 هایتیمرور فعال جینتا یطورکلبه ؛است
 یپراکندگ میسامانه امکان ترس نینشان داده است که توسعه ا

 یامدهایپ ،یماریب وعیبروز و ش زانیم شیپا ماران،یب ییایجغراف
درمان و  جینتا ،یماریب شرفتیپ زانیعلل مرگ، م ،یماریب

ثرتر و ؤرا به نحو م یریشگیو پ یکنترل هایبرنامه جیانت

 یتالاسم یثبت مل یریکارگبهفراهم کرده است.  ترییواقع

 یغربالگر هایجهت ارائه برنامه یتوجهقابل زانیسنگاپور به م

در  هایگروه یآگاه شیثر بوده و باعث افزاؤم یماریو کنترل ب
 یماریب دیددار تولد موارد جیمعرض خطر و کاهش معن

تا  2311 یهاسال یط دیمورد جد 0تنها  کهیطوربه ،دهیگرد
 [.11]کشور گزارش شده است  نیدر ا 2310

 هایتیفعال ایتالیا یثبت تالاسم ایچند منطقه سامانه

ارائه شده  هایرا به منظور ارتقاء مراقبت یو مستمر جانبههمه

 نیا هایتیفعال آغاز نموده است. یمبتلا به تالاسم مارانیبه ب

 کار به یو درمان یصیتشخ هایروش ییسامانه منجر به شناسا

 یاقتصاد راتیثأو ت یاثربخش یابیارز ماران،یب برای شده گرفته

جهت  هاییهیانتشار توص ،یو درمان یصیتشخ هایروش

و مصرف دارو و  یو درمان یصیتشخ هایروش یسازنهیبه

شده  مارانیاز ب ایمنطقه داده چند گاهیپا کی جادیا نیهمچن

و  یصیتشخ زاتیتجه یابیسامانه امکان ارز نیا نیاست. همچن
و اختصاص  ینوپاتیهموگلوب یصصتخ یمراکز درمان یدرمان

را  ایتالیمراکز محروم در سطح کشور ا زیبودجه جهت تجه

 [.12]فراهم آورده است 
 

 یریگجهینت
 ینوپاتیگلوبمبتلا به همو مارانیب یسلامت تیاز وضع یآگاه

 نییو تب ییشناسا ،یبهداشت یبهبود رفتارها جادیگام در ا نیاول

و درمان آن است.  یماریاز بروز ب یریشگیپ ،یبهداشت عیوقا

 یفراوان راتییتغ ت،یفکی با یرشناسیگهمه هایفقدان داده

و در مناطق مختلف  یمختلف قوم هایدر گروه یماریب وعیش

 ینوپاتیهموگلوب وعیاز ش قیدق یدر کشور و نداشتن آمارها
است.  نهیزم نیمناسب در ا یگذاراستیس یبرا یچالش جد

 اندازبا چشم ینوپاتیثبت هموگلوب یسامانه مل کیتوسعه 

به  یو ضرور یاصل هایتیاز جمله فعال المللینیو ب ایمنطقه

 مارانیمختلف ب هایدامنه مشکلات و چالش ییمنظور شناسا

در مورد نرخ حامل، تعداد  یشناسرگی. بدون دانش همهباشدیم

 یزریبرنامه کشور سراسر در هاآن یمکان تیو موقع مارانیب

ثبت  هایسامانه جادیا یاینخواهد بود. مزا رپذیامکان قیدق

از کشورها شناخته شده است.  یاریدر بس ینوپاتیهموگلوب

به عنوان  اندتویموفق م هایپروژه نیاز ا مناسب یالگوبردار
در حال توسعه  یکشورها یمناسب برا ینمونه عملکرد کی

 ثر از منابع محدودشان در نظر گرفته شود. ؤجهت استفاده م

کمربند  یبر رو رانیکشور ا که نیتوجه به ا با
ثبت  یسامانه مل جادیجهان قرار دارد، ا ینوپاتیهموگلوب

بهبود  به منظور یمنطق یگذارهیسرما کی ینوپاتیهموگلوب

 هایپژوهش لیو ارائه خدمات بهتر و تسه هایماریب نیدرک ا

در  ،ایسامانه نیچن جادیاست با ا یهیمرتبط خواهد بود. بد

جهت خدمت به  یگام اساس توانیمراقبت کشور م نظام

و  یگران مشکلات اجتماع بار یبرداشت و تا حدود مارانیب
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و  یصیتشخ نیسنگ یهانهیو هز یماریاز ب یناش یاقتصاد

سامانه  نیا یرکارگیبر نظام سلامت را کاهش داد. به یدرمان

در سطح کشور را مشخص  یو درمان یمراقبت هایبرابرینا

. کندیفراهم م جهانی سطح در را هاآن سهیو امکان مقا مودهن

ثبت  یسامانه مل کی نهیبه یو اجرا یطراح د،یبدون ترد

 جینتا ،ینیاز اقدامات بال یعواق ینما تواندیم ینوپاتیهموگلوب
 مراقبت را به دنبال داشته باشد. یو اثربخش مارانیب

 

 منافع تعارض
 یمال تیمستقل و بدون حما قیمقاله حاصل تحق نیا
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