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 بسمه تعالی

 تدوین کنندگان

 سمت نام و نام خانوادگی ردیف

 مدیر کل دفتر پیشگیری از معلولیتها دصفاری فردکتر افروز  1

 گروه ژنتیک کارشناس دکتر شهلا فرشیدی 2

 کارشناس گروه ژنتیک دکتر حمیرا ادیبی 3

 کارشناس گروه ژنتیک دکتر عصمت کریمیان 4

 کارشناس گروه ژنتیک فریبا کاوه زاده 5

 

 تاریخ تایيدیهشماره و  سمت  نام و نام خانوادگی تایيد کننده حقوقی

 700/1401/81158شماره  مدیر کل دفتر حقوقی دکتر صلاح الدین فاطمی نژاد

 1401/06/16    تاریخ 

 

دکتر عصمت  ،)مدیرکل دفتر پیشگیری از معلولیتها(، دکتر شهلا فرشیدی دکتر افروز صفاری فراین دستورالعمل از لحاظ فنی توسط 

رسیده است صویب ه تب 1401/06/19تاریخ     خانم کاوه زاده )کارشناسان گروه ژنتیک( دردکتر حمیرا ادیبی و سرکار  کریمیان،

ر حاکم بر نظام بهداشتی  دلازم به ذکر است که مراکز مشاوره ژنتیک در حکم مطب پزشکی هستند و تابع قوانین و ضوابط جاری 

 سطح کشور  می باشند .
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 فهرست پیوست ها

 بخش اول: آموزش و تربیت مشاور ژنتیک

  19                                                                                                           گواهی پایان دوره کارورزی مشاوره ژنتیک    1-1پیوست  .1

              20                                                                                              فرم گزارش آموزش ) مخصوص پزشک آموزش دهنده ( 1-2پیوست  .2

 21                                                                                                        فرم خلاصه پرونده ) مخصوص دوران کارورزی( 1-3پیوست  .3

 بخش دوم: ارائه خدمات مشاوره ژنتیک در مراکز )دولتی و غیردولتی( 

 28                                                                                                          فلوچارت فرایند پرداخت کمک هزینه و یارانه  2-1پیوست  .4

 29  سرمنطقه                                                                                                  یا  منطقه و فرم ارجاع به کمیته تخصصی 2-2پیوست  .5

 31                                                                                                       فرم خلاصه پرونده )ارجاع  به کمیته تخصصی ( 2-3پیوست  .6

 33                                                                                                   فرم گزارش دهی مرکز مشاوره ژنتیک )ویژه مراکز( 2-4پیوست   .7

 بخش سوم: پشتیبانی خدمات مشاوره ژنتیک

  40                                                                                                        فرم ویژه متقاضیان کمک هزینه انجام آزمایش  3-1پیوست  .8

 41                                 ن  فرم اطلاعات دریافت کنندگان کمک هزینه آزمایشات ژنتیک/ اقدامات پاراکلینیک ویارانه ویژه شهرستا 3-2پیوست  .9

 42                                       ویژه استان فرم اطلاعات دریافت کنندگان کمک هزینه آزمایشات ژنتیک/ اقدامات پاراکلینیک ویارانه 3-3پیوست  .10

 بخش چهارم: مدیریت خدمات مشاوره ژنتیک

                                                                                                                        59             سیتوملکولار و ملکولار بجز هول اگزوم( ژنتیک )ویژه آزمایش های سیتوژنتیک،با آزمایشگاه  همکاری تفاهم نامه -الف  – 4-1پیوست  .11

 62                                                               هول اگزوم( ژنتیک )ویژه آزمایش هایتفاهم نامه همکاری با آزمایشگاه  -ب  – 4-1پیوست  .12

    67                                                            هول اگزوم( موسسه بیوانفورماتیک )ویژه آزمایش هایتفاهم نامه همکاری با  -ج  – 4-1پیوست  .13

 78                                  و یا سرمنطقه                                 استان به کمیته تخصصی منطقهفلوچارت روند ارجاع پرونده  از  4-2پیوست  .14

  79                                                                                               فرم عملکرد کمی مراکز مشاوره ژنتیک ویژه شهرستان  4-3پیوست  .15

 80                                                         و یا سر منطقه                 فلوچارت  روند بررسی پرونده در کمیته تخصصی منطقه 4-4پیوست  .16

 81                                                                                                         فرم عملکرد کمی مراکز مشاوره ژنتیک استان  4-5پیوست  .17

                      82                                                                                                                             چک لیست انتخاب آزمایشگاه 4-6پیوست  .18

 83                                                                                               و یا سرمنطقهکمیته تخصصی منطقه صورتجلسه فرم  4-7پیوست  .19

                         84                                                                                      سرمنطقه  یا  و خلاصه عملکرد کمیته های تخصصی  منطقه 4-8پیوست  .20

             85                                                                                                                      کمیته تخصصی کشوریصورتجلسه  4-9پیوست  .21

 86                                                                                                         های تخصصی کشوری کمیتهخلاصه عملکرد  4-10پیوست .22

 بخش پنجم: نظارت بر مراکز و فرآیند اجرایی برنامه های مشاوره ژنتیک

 94                                                                                                                             ارزیابی مراکز مشاوره ژنتیک   5-1پیوست  .23

 98                                                         و یا سرمنطقه  چک لیست  ارزیابی پرونده های طرح شده در کمیته تخصصی منطقه  5-2پیوست  .24

 99                                                                                        چک لیست ارزیابی عملکرد برنامه مشاوره ژنتیک شهرستان  5-3پیوست  .25

 101                                                                                  خلاصه  ارزیابی های  انجام شده از مراکز مشاوره ژنتیک استان 5-4پیوست  .26

 102                                                                               خلاصه  ارزیابی  انجام شده ازنتایج آزمایشگاه های  همکار استان   5-5پیوست  .27

 103                                            و یا سرمنطقه           ی مطروحه در کمیته های تخصصی سر منطقه خلاصه بررسی پرونده ها 5-6پیوست  .28
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 بسمه تعالی

 : مقدمه

 نماید: ، مدیریت و اجرا میژنتیک را طراحی ناشی از اختلالاتبرنامه پیشگیری از معلولیتهای  ،براساس مفاد قانونی ذیل سازمان بهزیستی

 قانون تشکیل سازمان بهزیستی کشور -1

 مجلس شورای اسلامی  27/11/80قانون تنظیم بخشی از مقررات مالی دولت مصوب  26ماده  11بند   -2

 10/11/95جلس شورای اسلامی مورخ قانون احکام دائمی برنامه های توسعه کشور مصوب م57پ ماده  -8بند  -3

 قانون برنامه ششم توسعه جمهوری اسلامی ایران 75 ماده -4

در مراکز مشاوره ژنتیک  سازی ارائه خدمات مشاوره ژنتیک استاندارد ،متخصصین ماهر موزشآ تعیین چارچوبهای با هدف این دستورالعمل

 می باشد :بخش  پنجشامل  وتدوین گردیده است  مدیریت یکپارچه و صحیح این خدمت وتحت نظارت سازمان بهزیستی 

 و تربیت مشاور ژنتیک آموزش : بخش اول

 دولتی و غیر دولتی (خدمات مشاوره ژنتیک در مراکز )ارائه  :  بخش دوم

 پرداخت یارانه ویزیت،کمک هزینه آزمایشات ژنتیک و کمک های موردی از طریقپشتیبانی خدمات مشاوره ژنتیک :  بخش سوم

 مختلف سازمان بهزیستی در سطوحخدمات مشاوره ژنتیک مدیریت :  چهارمبخش 

 نظارت :  بخش پنجم
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 تعاریف :

نوعی خدمات سلامت و آگاهی رسانی است که به بررسی مشکلات احتمالی رخ دادن یک بیماری مشاوره ژنتیک :  -1

ژنتیک )پزشک دارای گواهی نامه ژنتیکی یا ناشی از رخ دادن آن در انسان می پردازد. این فرآیند شامل تلاش مشاور 

دوره آموزشی مشاوره ژنتیک سازمان بهزیستی کشور( به منظور تشخیص، نحوه توارث بیماری و تعیین احتمال بروز 

مجدد آن، برخورد با بیماری و تصمیم گیری مناسب در هنگام بروز بیماری و کمک به تطابق اعضای خانواده با بیماری 

 یمار است.رخ داده و نیز کمک به ب

به فردی گفته می شود که موفق به اخذ مدرک دکترای پزشکی عمومی در چارچوب ضوابط وزارت  : مشاور ژنتیک -2

بهداشت، درمان و آموزش پزشکی شده و دوره آموزشی ویژه مشاوره ژنتیک تحت نظارت سازمان بهزیستی را با 

تعیین شده نسبت به تمدید آن اقدام نموده است. در  موفقیت طی نموده و گواهی آن را دریافت و در بازه های زمانی

نهایت، فرد مشاور ژنتیک، مجوز تأسیس مرکز مشاوره ژنتیک غیردولتی را از سازمان بهزیستی کشور طبق دستورالعمل 

 تأسیس، اداره و انحلال مراکز مشاوره ژنتیک غیردولتی دریافت می نماید.

دوره مصوب سازمان بهزیستی است که دارای چهار مرحله شامل گذراندن دوره تئوری ، موفقیت  دوره آموزشی : -3

 .در آزمون تئوری، گذراندن دوره کارورزی و موفقیت در آزمون جامع پایان دوره می باشد

ی تیک ممنظور دوره آموزشی مرتبط با مقوله مشاوره ژنتیک است که مسئول فنی مرکز مشاوره ژن دوره بازآموزی : -4

پروانه فعالیت مسئول فنی مرکز مشاوره ژنتیک در حال فعالیت می بایست . بایست جهت تمدید فعالیت مرکز بگذراند

امتیاز بازآموزی  30سال یکبار جهت ادامه فعالیت مرکز تمدید گردد. یکی از شروط تمدید پروانه، کسب حداقل  3هر 

 سال است.  3برای مسئول فنی در طی مدت 

مرکزی است که توسط سازمان بهزیستی کشور یا شخص حقیقی یا حقوقی با کسب مجوز شاوره ژنتیک : مرکز م -5

از این سازمان، تأسیس شده و با حضور پزشکی که گواهی نامه دوره آموزشی مشاوره ژنتیک سازمان بهزیستی کشور 

رداری، حین بارداری و تشخیص موارد را دریافت کرده است، مشاوره ژنتیک در زمینه های قبل از ازدواج، قبل از با

 بیماری های ژنتیکی ارائه می شود.

کمیته ای است که به منظور تایید آزمایشات خاص ژنتیک و یا جهت تشخیص کمیته تخصصی مشاوره ژنتیک : -6

 قطعی موارد پیچیده در سطوح استان و کشور تشکیل می گردد. 

تقسیم می شوند و هر منطقه یک استان سرگروه دارد. هر ساله  چند گانهاستان های کشور به مناطق : مناطق کشور -7

  شود. این منطقه بندی از طریق ستاد اعلام می

منظور پرداخت یارانه ویزیت مشاوره ژنتیک به مراکز غیردولتی برای مراجعین نیازمند به آن مرکز  یارانه ویزیت : -8

 کرده اند. است که با سازمان بهزیستی کشور تفاهم نامه همکاری منعقد

مراجعین نیازمند به مراکز مشاوره  منظور پرداخت کمک هزینه آزمایشات یارانه کمک هزینه آزمایشات ژنتیک : -9

ژنتیک )دولتی و غیردولتی( با درخواست پزشک مشاوره ژنتیک طبق دستورالعمل جامع خدمات مشاوره ژنتیک می 

 باشد. 
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 MRI ،CTات پاراکلینیک شامل تصویربرداری ها )شاملمنظور پرداخت هزینه های اقدامکمک های موردی :  -10

Scan   عضله، نوار مغز یا ویزیت مشاوره های تخصصی برای  -سونوگرافی ساده یا سه بعدی و .... ( ، نوار عصب

 مراجعین نیازمند می باشد.

رعایت قوانین و بخشنامه  -1مراکز بر اساس شاخص هایی ارزیابی می شوند که شامل  شاخص های ارزشیابی مرکز : -11

 نمرات ارزیابی مراکز مشاوره ژنتیک  می باشد.  -2های ارسالی سازمان بهزیستی 
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مشاور ژنتيكتربيت    
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 : 1بخش  فهرست

 نحوه ثبت نام در دوره های تخصصی .1

 آموزشی تئوری مشاوره ژنتیکوظایف استان در برگزاری دوره  .2

 وظایف موسسه غیردولتی برگزار کننده دوره تئوری مشاوره ژنتیک  .3

 وظایف دفتر پیشگیری از معلولیتهای سازمان بهزیستی کشور  .4

 فرایند آموزش .5

 دوره های بازآموزی .6

 گواهی پایان دوره کارورزی مشاوره ژنتیک     1-1پیوست  .7

 آموزش دهنده ( پزشک) مخصوص فرم گزارش آموزش  1-2پیوست  .8

 خلاصه پرونده ) مخصوص دوران کارورزی(فرم  1-3پیوست  .9
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 وره ژنتیکمشابه منظور فعالیت در مراکز  اهرنیروی متخصص م تربیتدفتر پیشگیری از معلولیت های سازمان بهزیستی کشور جهت 

    . مبادرت به برگزاری دوره های آموزشی تئوری و عملی مشاوره ژنتیک نموده است

 نحوه ثبت نام در دوره های تخصصی .1

ص متخص، و نوزادان یکی از مدارک دکترای حرفه ای پزشک عمومی، متخصص کودکان دارا بودن شرایط شرکت کنندگان : .1.1

 ان و زایمان، متخصص پاتولوژی داخلی، متخصص زن

در رشته ژنتیک انسانی،  MD/PHDکلیه متقاضیان شرکت در دوره آموزشی مشاوره ژنتیک که دارای مدرک : 1 تبصره

ت نداشته و می بایست درخواسرا نیاز به گذراندن دوره آموزشی مشاوره ژنتیک مصوب سازمان بهزیستی کشور ، پزشکی هستند 

سال گیری از معلولیت ها اریری استان به صورت کتبی به دفتر پیشو رونوشت مدارک تحصیلی خود را از طریق معاونت پیشگ

بلامانع بودن راه اندازی مرکز مشاوره ، وسط دفتر پیشگیری از معلولیت ها. بدیهی است در صورت تایید مدارک فوق تنمایند 

 .ژنتیک و فعالیت به عنوان مسئول فنی به استان مربوطه اعلام خواهد شد

 ثبت نام: مدارک مورد نیاز جهت .1.2

 3x4یک قطعه عکس  .1.2.1

 پزشکی عمومی / دوره دستیاری تخصصیتصویر گواهی مبین طی دوره  .1.2.2

 پروانه مطب .1.2.3

 نام ثبت فرم تکمیل .1.2.4

 هزینه پرداخت بانکی فیش .1.2.5

شود . چگونگی ارایه این مدارک در سایت جهاد  می جهاد دانشگاهی()موسسه غیر دولتی همکار  مانند این مدارک تحویل  :2 تبصره

  گردد. دانشگاهی اعلام می

 دورۀ آموزشی تئوری مشاورۀ ژنتیک : وظایف استان در برگزاری .2

 مطابق با تقویم آموزشی ارسالی از دفتر پیشگیری از معلولیت ها  برای جلب پزشکان فراخوان عمومی در استان .2.1

به دفتر پیشگیری از معلولیت های سازمان بهزیستی کشور بر اساس  جهت برگزاری دوره آموزشی کتبیاعلام درخواست  .2.2

 نیازسنجی

های تئوری آموزشی مشاورۀ ژنتیک و معرفی آنها به شناسایی اساتید متخصص در استان و منطقه جهت تدریس دوره .2.3

 اطلاعات اساتیدجهت تهیه بانک پیشگیری از معلولیت های سازمان بهزیستی کشور  دفتر بهکاری رزومه  همراه 

 همکاری در برگزاری آزمون تئوری دوره مشاوره ژنتیک .2.4

 : اجرای موارد فوق توسط استان  منوط به ابلاغ رسمی از طرف دفتر پیشگیری از معلولیت ها می باشد،  3تبصره 

 های هم جوار هماهنگی جهت گذراندن دوره کارورزی مشاورۀ ژنتیک در مراکز مشاورۀ ژنتیک در سطح استان و یا استان .2.5
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خود را به معاونت ، پس از پایان دوره تئوری جهت شروع دوره کارورزی  یکسالچنانچه فرد متقاضی حداکثر تا  :4تبصره 

پیشگیری استان معرفی ننماید ، کارشناس استان مجاز به معرفی نامبرده جهت شروع دوره کارورزی نمی باشد و فرد متقاضی 

 .  تخفیف بگذراند %50دوره تئوری را با مجدد د اوره ژنتیک می توانک مشه اخذ مدربدر صورت تمایل 

 همکاری در برگزاری آزمون جامع پایان دوره مشاوره ژنتیک .2.6

 (1-1)پیوست جهت معرفی متقاضیان شرکت در آزمون جامع  پایان دوره کارورزیگواهی تکمیل  .2.7

پس از  یکسال ماه و حداکثر  6اسامی افراد واجد شرایط شرکت در آزمون جامع پایان دوره مشاوره ژنتیک هر ارسال  .2.8

 اتمام دوره تئوری به دفتر پیشگیری از معلولیت ها 

شدگان در آزمون جامع پایان دوره مشاوره ژنتیک به شرکت کنندگان ) ارسال شده توسط دفتر  اعلام اسامی قبول .2.9

 معلولیت های سازمان بهزیستی کشور(پیشگیری از 

ارسال شده از دفتر پیشگیری از معلولیت های سازمان بهزیستی کشور به  گواهینامه آموزشی مشاوره ژنتیکتحویل  .2.10

 متقاضیان

به دفتر پیشگیری از معلولیت های سازمان بهزیستی کشور مجوز شرکت  در صورت عدم ارسال گواهی پایان دوره کارورزی :5تبصره

 .آزمون جامع پایان دوره مشاوره ژنتیک برای فرد متقاضی صادر نخواهد شد در

 غیر دولتی برگزار کننده دورۀ تئوری آموزشی مشاورۀ ژنتیک : وسسهوظایف م .3

 سطح کشورفراخوان عمومی در  .3.1

زمان و استان محل برگزاری دوره صرفا با هماهنگی دفتر پیشگیری از معلولیت های سازمان بهزیستی کشور تعیین می  : 1تبصره

 گردد.

 در خصوص نحوه برگزاری دوره آموزشی مناسب اطلاع رسانی  .3.2

دفتر پیشگیری از معلولیت های سازمان بهزیستی کشور و ثبت نام از متقاضیان و معرفی لیست متقاضیان دوره به  .3.3

 برگزار کننده.بهزیستی استان 

 هماهنگی با اساتید معرفی شده از سازمان بهزیستی کشور .3.4

 در همان سال کننده در دوره، مطابق با تفاهم نامه منعقد شده مابین طرفیندریافت شهریه از متقاضیان شرکت .3.5

 استانستاد / در محلی مناسب  با هماهنگی و تأیید بهزیستی  مشاورۀ ژنتیک برگزاری دوره ی آموزشی تئوری .3.6

کننده تشکیل خواهد شد. مدت زمان نفر شرکت 60نفر و حداکثر  25کلاس های دورۀ آموزشی مشاورۀ ژنتیک با حداقل : 2 تبصره

 120و  بصورت یک هفته درمیان ( -چهارشنبه الی جمعه  -ماه سه روز در هفته  3) در طول مدت  ساعت  تئوری 120آموزش معادل

 .تعیین گردیده است ساعت کارورزی
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شهریه را  3/1آورده و نفر متقاضی، ثبت نام به عمل  25زمانی مجاز به ارائه درخواست دوره آموزشی است که حداقل از  وسسهم:  3تبصره

 .ددآموزشی قبل از برگزاری دوره آموزشی می بایست از متقاضیان دریافت گرنیز دریافت کرده باشد.بدیهی است مابقی شهریه دوره 

 ماه به طول بیانجامد. 6بودن نباید بیش از  طول مدت دورۀ آموزشی در صورت متناوب:  4تبصره 

یان به متقاض وردفتر پیشگیری از معلولیت های سازمان بهزیستی کش های تهیه شده توسط  Home Workدر اختیار قرار دادن: 5تبصره

 در طول برگزاری دوره تئوری مشاوره ژنتیک

 و تکثیر اوراق امتحانی  دفتر پیشگیری از معلولیت های سازمان بهزیستی کشوراخذ سؤالات از  .3.7

برگزاری امتحان پایان دوره تئوری مشاوره ژنتیک با هماهنگی دفتر پیشگیری از معلولیت های سازمان بهزیستی کشور  .3.8

 تئوریدوره جهت حضور کارشناس استانی یا ستادی ناظر در آزمون پایان 

 ن بهزیستی کشوربرگزاری امتحان جامع پایان دوره مشاوره ژنتیک با هماهنگی دفتر پیشگیری از معلولیت های سازما .3.9

 جهت حضور کارشناس استانی یا ستادی ناظر در آزمون جامع پایان دوره

 الزحمۀ تدریس اساتید مطابق با تعرفۀ در نظر گرفته شده در همان سال پرداخت حق .3.10

ه مشاوره ژنتیک مطابق با تعرفۀ در نظر گرفت یئورتالزحمۀ اساتید هیئت طراح سوالات آزمون پایان دوره پرداخت حق .3.11

 شده در همان سال 

 ها  کنندگان در کلاسارائۀ کتب و مواد آموزشی مورد نیاز شرکت .3.12

 

 وظایف دفتر پیشگیری از معلولیت های سازمان بهزیستی کشور  : .4

 بررسی واجد شرایط بودن استان متقاضی برگزاری دوره آموزشی .4.1

 واجد شرایط جهت برگزاری دوره آموزشی مشاوره ژنتیک وسساتبا متفاهمنامه  شناسایی، تأیید و عقد  .4.2

 و تأیید اساتید جهت تدریس در دورۀ آموزشی رزومه کاریبررسی  .4.3

 سالانه تعیین میزان تعرفه حق التدریس اساتید و هیئت طراحان سوالات آزمون و اعلام آن به موسسه برگزار کننده .4.4

 به موسسه غیر دولتی برگزار کننده دوره آموزشی کتب مرجع دورۀ آموزشی مشاورۀ ژنتیک ارسال .4.5

 برگزار کننده دوره آموزشی غیر دولتی وسسهآموزشی دوره به استان و م ارسال سرفصل ها و برنامه .4.6

 ها استان به دوره آموزشی تقویم ارسال .4.7

 تهیه جزوه مقدماتی جهت مطالعه شرکت کنندگان قبل از شروع دوره  .4.8

 هماهنگی جهت برگزاری دوره تئوری مشاوره ژنتیک  .4.9

 ها  Home workی اتهیه محتو .4.10

 هماهنگی جهت برگزاری دوره کارورزی .4.11
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ن ژنتیک و انجام آ تر شرکت کنندگان با روند مشاورهاز برگزاری دوره کارورزی، آشنایی هرچه بیش هدفبا توجه به این که  : 1تبصره

 الزامی است. (1- 2شماره  )پیوست آموزش پزشک فرم گزارشبه صورت عملی می باشد طی نمودن روند ذکر شده در

 به استان ها جهت شروع دوره کارورزی قبول شدگان آزمون تئوری مشاوره ژنتیک  اعلام اسامی .4.12

 تئوری و کارورزی نظارت بر روند برگزاری دوره آموزشی .4.13

 برای دوره کارورزی اسامی و شماره تماس کارشناسان استانی به متقاضیان جهت انجام هماهنگی های لازماعلام  .4.14

 اعلام تاریخ و محل برگزاری آزمون به استان ها .4.15

 استانها به ژنتیک مشاوره دوره پایان جامع آزمون شدگانقبول شماره تماسو  اسامی اعلام .4.16

 ارسال به استان هاو  گواهینامه آموزشی مشاوره ژنتیکصدور  .4.17

می توانند مطابق آیین نامه ها و دستورالعمل های موجود در معاونت گواهینامه آموزشی مشاوره ژنتیک دریافت کنندگان  : 2بصرهت 

 پیشگیری سازمان بهزیستی کشور و استان ها به امر تأسیس مرکز مشاوره ژنتیک و ارائه خدمات مشاوره ژنتیک بپردازند. 

 فرآیند آموزش  .5

دوره آموزشی مشاوره ژنتیک دارای چهار مرحله شامل گذراندن دوره تئوری ، موفقیت در آزمون تئوری ، گذراندن دوره کارورزی و 

 .موفقیت در آزمون جامع پایان دوره می باشد

 :آموزش تئوری  .5.1

هفته  بصورت یکچهارشنبه الی جمعه  ،ماه ، سه روز در هفته  3ساعت )در طول مدت  120مدت زمان آموزش معادل  .5.1.1

 .است در نظر گرفته شده( در میان

 ماه به طول انجامد . 6طول مدت دوره آموزشی در صورت متناوب بودن نباید بیش از  .5.1.2

ن آ و از مفاد داده شدهقرار متقاضیان هنگام ثبت نام در اختیار کشور جزوه مقدماتی تهیه شده توسط سازمان بهزیستی  .5.1.3

نمره آزمون پایان دوره  تئوری مربوط به این آزمون است  100نمره از  10شود .  میآزمون گرفته  دورهشروع در روز اول 

. 

 باشد. میساعت )یک روز( در کل دوره  8میزان مجاز غیبت  .5.1.4

نمره  10داده می شود که جمعا تحویل شرکت کنندگان  به home workنوبت  2در طول مدت برگزاری دوره تئوری، .5.1.5

 .دنرا به خود اختصاص می ده پایان دوره  تئوری نمره آزمون 100از 

 :آزمون پایان دوره تئوری .5.2

و تاریخ دقیق آن مشاوره ژنتیک یک ماه پس از پایان کلاس های تئوری برگزار خواهد گردید آزمون پایان دوره تئوری  .5.2.1

لام خواهد کنندگان اعبه شرکت وسسه مسئول برگزارکننده توسط معاونت پیشگیری سازمان بهزیستی کشور و از طریق م

 .گردید
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 د.می باش 100از  50حداقل نمره قبولی در آزمون پایان دوره تئوری مشاوره ژنتیک جهت معرفی به دوره کارورزی  .5.2.2

د ، نرا کسب نک 100از  45نمره حداقل مذکور آزمون چنانچه فرد شرکت کننده در دوره آموزشی مشاوره ژنتیک در 

 .نخواهد شدبه نمره پایانی وی اضافه   homeworkنمرات آزمون شروع دوره و انجام 

رسیدگی به اعتراضات ، حداکثر تا یک هفته پس از اعلام نتایج توسط درخواست کتبی از سوی شرکت کننده پذیرفته  .5.2.3

به اعتراضات رسیدگی می کنند به ستاد کشوری بهزیستی مجاز می باشد و هیئت ممتحنه و یا نمایندگان آن ها  ،نشده

 .و هیچ مرجع دیگری از نظر علمی صلاحیت داوری در مورد سوالات را ندارد

ایگان توانند به صورت ر نشوند ، می داوطلبینی که موفق به کسب نمره قبولی در آزمون پایان دوره تئوری مشاوره ژنتیک .5.2.4

 بعدی آزمون شرکت کنند .های نوبت در 

 . :کارورزی .5.3

 ساعت می باشد .  120مدت زمان دوره کارورزی  .5.3.1

روز کاری در نظر گرفته شده است وکارورزان می  30 حداقلطول مدت حضور کارورزان در مراکز مشاوره ژنتیک برای  .5.3.2

 روز خود را تکمیل نمایند. 30ماه  3توانند حداکثر در طول مدت 

 س از اتمام دوره کارورزی متقاضیان می بایست در آزمون جامع پایان دوره ژنتیک شرکت نمایند . پ .5.3.3

 پایان دوره مربوط به دوره کارورزی است.آزمون جامع نمره  100بیست نمره از  .5.3.4

مشاوره موزش آجلسه مشاوره ژنتیک همراه با پزشک مسئول  30کارورزان لازم است در طول دوره کارورزی حداقل در .5.3.5

 ژنتیک مرکزحضور داشته باشند .

 گردد. تکمیلبایست  می(1- 3شماره  )پیوستمخصوص کارورزی فرم خلاصه پرونده  جلسات مشاورههرکدام از  برای .5.3.6

 یید گردد.ألازم به ذکر است که کلیه خلاصه مطالب باید توسط پزشک مسئول مرکز ت

 .کمک بگیرند در مرکز برای کسب آموزش بیشتر کارورزان اجازه دارند در طول مدت کارورزی از پرونده های موجود :1تبصره                 

 : مشاوره های انجام شده از گروه بندی زیر پیروی کنندیشنهاد می گردد پ

 15   مشاوره generalباشد : که شامل موارد زیر می 

 قه مثبتابس مراجعه  قبل از ازدواج غیر خویشاوندی بدون 

 مراجعه قبل از ازدواج خویشاوندی بدون سابقه مثبت 

 مراجعه قبل از بارداری بدون سابقه مثبت 

 10 همشاورprenatal باشد : که شامل موارد زیر می 

  مراجعه حین بارداری بدون سابقه مثبت 

 مراجعه حین بارداری با سابقه مثبت 

 یمراجعه حین بارداری با نتایج غربالگری غیرطبیع 
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 10 همشاورdiagnosticباشد : که شامل موارد زیر می 

 علت وجود فرد دچار اختلال در خانواده ه مراجعه ب 

 علت داشتن فرزند بیمار ه مراجعه ب 

 تبقه مثبااز ازدواج با س یا بعد مراجعه قبل 

 5 همشاورhematology باشد : که شامل موارد زیر می 

  نظر هموگلوبینوپاتی ها و یا سایر اختلالات ارثی هماتولوژیکمراجعه قبل از ازدواج با سابقه مثبت از 

 مراجعه قبل از بارداری با سابقه مثبت از نظر هموگلوبینوپاتی ها و یا سایر اختلالات ارثی هماتولوژیک 

آموزش  تحت نظر پزشک مسئول، مراجع بار اول  5مشاوره های ژنتیک ذکر شده ، هر کارورز بایستی برای پس از انجام  .5.3.7

 انجام دهد.   مشاوره ژنتیکمرکز )طبق فرم های ثبت اطلاعات موجود در مراکز(  در 

 . مراکزمشاوره ژنتیک موظف هستند جهت این امر هماهنگی های لازم برای وقت دهی به مراجعین را انجام دهند : 2تبصره

و کارورزان اجازه ندارند که بدون نظارت ایشان، مبادرت  کز صورت گرفتهبایست زیر نظر پزشک مربدیهی است که مشاوره می  : 3تبصره

 به انجام مشاوره نمایند .

پایان دوره، کارورزی خویش را طی نکنند باید در آزمون نوبت بعد  مشاورینی که تا زمان تعیین شده جهت آزمون جامع .5.3.8

 شرکت نموده و تا آن زمان مجوز تأسیس مرکز مشاوره ژنتیک را نخواهند داشت.

دوره کارورزی  ، فرصت دارد درمشاوره ژنتیکتا یک سال پس از کسب نمره قبولی در آزمون تئوری  حداکثراضی متق .5.3.9

  مشاوره ژنتیک شرکت نماید. 

درصورت عدم شروع دوره کارورزی در بازه زمانی یاد شده متقاضی می بایست جهت تکمیل دوره خود ، مجدد در  .5.3.10

 آزمون تئوری شرکت کند. 

محل انجام کارورزی در مراکز مشاوره ژنتیک دولتی یا غیر دولتی تحت نظارت سازمان بهزیستی کشور  در استان محل   .5.3.11

در تمامی پرونده های مورد بررسی، تمامی آیتمهای بخش کیفی نظارت های سالانه سکونت فرد متقاضی می باشد که در 

 نمره کامل را کسب کرده باشد. مین دستورالعمل(بخش پنجم ه 5-1مراکز )پیوست ستاره دار فرم ارزیابی 

 اولویت با مراکزی خواهد بود که بالاترین نمره را در تمام قسمتهای فرم مذکور بدست آورده باشند.:4تبصره

مراکز مشاوره ژنتیک دولتی یا غیر  مسئول آموزشبه عهده پزشک  ( 1 -2شماره  پیوست)وظیفه آموزش و تکمیل  .5.3.12

 دولتی تحت نظارت سازمان بهزیستی کشور می باشد .

انتخاب مرکز مشاوره ژنتیک غیر دولتی می بایست با موافقت مسئول فنی آن مرکز انجام شود و پس از آن مرکز  .5.3.13

 موظف به پذیرش کارورزان خواهد بود. 

 باشند. ملزم به پذیرش کارورزان می 5.3.11بند  واجد شرایط کز مشاوره ژنتیک دولتیامر .5.3.14
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در صورتی که فرد، متقاضی گذراندن دوره ی کارورزی در استان های دیگر باشد منع قانونی ندارد و در نهایت استان  .5.3.15

زیستی کشور ارسال را برای دفتر پیشگیری از معلولیت های سازمان به(  1-1شماره  پیوست)برگزارکننده کارورزی، 

 می نماید.

داشته باشد باید هماهنگی بین دو استان  را صورتیکه متقاضی ، درخواست گذراندن دوره کارورزی در استان دیگریدر  .5.3.16

به دفتر پیشگیری از معلولیت های سازمان بهزیستی کشور ارسال گردد مکاتبات بصورت کتبی صورت گرفته و رونوشت 

. 

 وجود 5.3.11ره ژنتیک دارای شرایط مندرج در بندونت فرد متقاضی، مرکز مشاودر صورتی که در استان محل سک .5.3.17

نداشته باشد، معاونت پیشگیری استان موظف است با هماهنگی دفتر پیشگیری از معلولیت های ستاد بهزیستی کشور 

 مرکز دیگری را جهت انجام دوره های کارورزی انتخاب و به متقاضیان اعلام نماید. 

 آموزش دهنده دوره کارورزی ، سالانه توسط سازمان بهزیستی کشوربخش غیر دولتی میزان حق الزحمه پزشکان  .5.3.18

 شود.  ها اعلام می به استانو  تعیین

 آزمون جامع پایان دوره ژنتیک:  .5.4

 گردد. ها برگزار می ماه یک بار توسط دفترپیشگیری از معلولیت 6آزمون جامع پایان دوره مشاوره ژنتیک هر  .5.4.1

 زمون جامع آمتقاضیانی در  .5.4.2

می باشد. چنانچه فرد شرکت کننده در آزمون  100از  70حداقل نمره قبولی در آزمون جامع پایان دوره مشاوره ژنتیک  .5.4.3

 .اضافه نخواهد شدرا کسب نکند نمره مربوط به دوره کارورزی به نمره پایانی وی  100از  55نمره 

 صدورگواهی مشاوره ژنتیک  .5.5

پیشگیری سازمان بهزیستی  مرکزگواهینامه آموزش مشاوره ژنتیک پس از موفقیت در آزمون جامع پایان دوره توسط  .5.5.1

 کشور صادر و به استان مربوطه ارسال خواهد شد.

گذشته آن یا بیش از  سال  3داوطلبینی که از زمان دریافت گواهی پایان دوره آن ها صدور گواهی مشاوره ژنتیک  برای  .5.5.2

اقدام به دریافت پروانه مسئول فنی مرکز مشاوره ژنتیک و یا شروع به فعالیت نکرده باشند ، و همچنین داوطلبینی که و 

 به شرح زیر می دوره مشاوره ژنتیک را با موفقیت به پایان رسانده اند ، اما به هر دلیل موفق به اخذ مدرک خود نشده اند

 باشد.

فرد ،  گذشته باشددوره مشاوره ژنتیک  قبولی در آزمون جامعتمام از زمان  سال 3حداکثر  ،چنانچه به هنگام در خواست الف : 

دوره تئوری و کارورزی( به معاونت پیشگیری بهزیستی استان محل زندگی خود  کسب نمره قبولیمی تواند با ارایه مدارک کامل )متقاضی 

 درخواست  صدور مدرک مشاوره ژنتیک نمایند . مراجعه و 
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گذشته باشد سال  5تا  3فرد متقاضی بین  قبولی در آزمون جامع مشاوره ژنتیکدر صورتی که به هنگام درخواست از زمان : ب 

دوره کارورزی مشاوره ژنتیک شرکت نموده و نمره قبولی را کسب آزمون جامع پایان  مجدد در دوره کارورزی را طی کرده و دوباره بایستی، 

 نماید.

سال گذشته باشد  5 بیش ازدر صورتی که به هنگام درخواست از زمان قبولی در آزمون جامع مشاوره ژنتیک فرد متقاضی  ج : 

آزمون جامع پایان  نموده و  دردوره کارورزی را طی در آزمون تئوری مشاوره ژنتیک شرکت کرده و پس از اخذ نمره قبولی،  دوباره ، بایستی

 شرکت نماید و نمره قبولی را کسب کند. دوره کارورزی مشاوره ژنتیک

برای آن دسته از مشاورین ژنتیکی که مدرک ایشان  مفقود گردیده است ، المثنی فقط در صورت وجود سوابق کامل فرد در 

شاوره م معاونت پیشگیری استان مربوطه و دفتر پیشگیری از معلولیت های سازمان بهزیستی کشور و  همچنین ارائه گواهی نشانگر انجام

 ژنتیک از زمان درخواست تا سه سال ماقبل آن، صادر خواهد گردید .

دوره آموزشی برای افراد غیر پزشک نیز برگزار می گردیده است  1392که در سال های قبل از سال با توجه به این نکته  .5.5.3

گواهی شرکت  "ای آن ها صرفالذا در صورتی که همکاران غیر پزشک مدرک پایان دوره خود را دریافت نکرده باشند، بر ،

و این دسته از داوطلبین فقط در کنار پزشک دوره دیده مجوز فعالیت در مراکز  در دوره تئوری صادر خواهد گردید

 مشاوره ژنتیک سازمان بهزیستی کشور را خواهند داشت.

 

 : دوره های بازآموزی  .6

ی بایست م در حال فعالیت پروانه فعالیت مسئول فنی مرکز مشاوره ژنتیکمشاوره ژنتیک،  طبق دستور العمل تاسیس مراکز غیر دولتی

مرتبط با امر امتیاز بازآموزی  30 داقلح یکی از شروط تمدید پروانه کسب سال یکبار جهت ادامه فعالیت مرکز تمدید گردد. 3هر 

 .  می باشدالزامی  دین منظور رعایت موارد زیرب .سال است 3مسئول فنی در طی مدت برای مشاوره ژنتیک 

 حضوری و یا غیر حضوری  مرتبط با امر مشاوره ژنتیکشرکت در دوره های بازآموزی  .1

به همراه سایر مدارک مورد نیاز مندرج در آیین نامه  مرتبط با امر مشاوره ژنتیکارائه گواهی شرکت در دوره های بازآموزی  .2

 به منظور تمدید پروانه مسئول فنی مرکز مشاوره ژنتیک به معاونت پیشگیری استان  26ماده 

گذراندن حداقل یک دوره بازآموزی حضوری که توسط دفتر پیشگیری از معلولیت های سازمان بهزیستی کشور برگزار می  .3

 گردد . 

، دوره های مجازی و مکاتبه ای مرتبط با مشاوره ژنتیک مورد تایید دفتر پیشگیری از معلولیت ، سمینار همایششرکت در  .4

استان ها ، دانشگاه ها و یا انجمنهای علمی  ر ارگان ها مانند معاونت پیشگیریهای سازمان بهزیستی کشور که توسط سای

 برگزار می گردند . 
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امتیاز برگزار  5ضوری توسط دفتر پیشگیری از معلولیت های سازمان بهزیستی کشور با حداقل دوره بازآموزی ح یکسالانه  : 1تبصره

د جهت تمدیخواهد شد و حضور پزشکان مسئول فنی مراکز تحت پوشش سازمان بهزیستی کشور اعم از مراکز دولتی و غیر دولتی 

 در این دوره الزامی است.پروانه مسئول فنی 

 امتیاز خواهند داشت .  5دوره بازآموزی مجازی در صورت برگزاری توسط دفتر پیشگیری از معلولیت ها :  2تبصره

همایش، سمینار، دوره بازآموزی مجازی و دوره بازآموزی مکاتبه ای در صورت برگزاری توسط معاونت پیشگیری  امتیاز:  3تبصره

ن اختصاص به آ و یا دفتر پیشگیری از معلولیت هاازی است که سامانه آموزش مداوم استان ها، دانشگاه ها و یا سایر دستگاه برابر با امتی

 داده است  . 
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 «1-1پیوست شماره »

 گواهی پایان دوره کارورزی مشاوره ژنتيك

 

آخرین مدرک  کد ملی خانوادگینام  نام ردیف

 تحصیلی

تاریخ شروع  رشته تحصیلی

 دوره تئوری

تاریخ شروع 

 دوره کارورزی

تاریخ خاتمه 

 دوره کارورزی

استان محل 

برگزاری دوره 

 تئوری

استان محل 

انجام دوره 

 کارورزی

نمره ارزیابی 

 دوره کارورزی

            

 

 :و امضا سرپرست مرکز مشاوره ژنتیکمهر         :مهر و امضا پزشک مسئول آموزش

 

 :امضا مدیر کل استان ) محل انجام دوره کارورزی (

 

 الزامی می باشد  ارسال تصویر این فرم جهت معرفی متقاضی برای شرکت در آزمون جامع پایان دوره ژنتیک به ستاد بهزیستی کشور
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 «1-2پیوست شماره »

 نام و نام خانوادگی :

 ارزیابی 

 10) از 

 نمره (

 نمره کارورز

 ردیف

 
Counseling  Management  

Testing 

Options 

Recurrent 

Risk 

Risk 

Assessment  

Inheritance 

Pattern 
Pedigree  PH:EX 

Medical 

History  
History 

 

1 

           2 

           3 

           4 

 

 

 

 فرم در مرکز مشاوره ژنتیک استان بایگانی می گردد و نیاز به ارسال آن به ستاد بهزیستی کشور نمی باشداین 

 فرم گزارش آموزش )مخصوص پزشك آموزش دهنده(
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 «1-3پیوست شماره »

 خلاصه پرونده)مخصوص دوران کارورزی(فرم 

 : علت مراجعه 

 

 قبل از بارداری                           قبل از ازدواج خویشاوندی          خویشاوندیقبل از ازدواج غیر 

 تشخیصی                                   حین بارداری

 :نحوه توارث به تفکیک اختلالات موجود در شجره نامه 

 

 اتوزومال مغلوب               اتوزومال غالب                    وابسته به جنس                   میتوکندریال        

 

 سایر           با ذکر نوع توارث .......................................  
 

   ضریب همخونی:ثبت 

 

 شجره نامه: ثبت میزان خطر تکرار به تفکیک اختلالات موجود در 

 
 

 : ثبت نکات مثبت پاراکلینیک 

 

 

 

 : اقدامات بعدی / توصیه ها 

 
 

 

 

 پزشک تایید کننده مرکز : نام تکمیل کننده فرم :                                                                                                     نام
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 : دوم بخش 

 ارائه خدمات مشاوره ژنتيك در مراکز

 )دولتی و غير دولتی( 
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 :  2فهرست بخش

 عمومی مرکز مشاوره ژنتیک  وظایف  .1

 وظایف تخصصی مرکزمشاوره ژنتیک  .2

  یارانه فرایند پرداخت کمک هزینه وفلوچارت  2-1پیوست  .3

 و یا سرمنطقه  فرم ارجاع به کمیته تخصصی منطقه  2-2پیوست  .4

 (ارجاع  به کمیته تخصصی )فرم خلاصه پرونده  2-3پیوست  .5

   فرم گزارش دهی مرکز مشاوره ژنتیک 2-4 پیوست   .6

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

24 

 

 ارائه خدمات در کشورهماهنگ  سیستم مراکز مشاوره ژنتیک تحت نظارت سازمان بهزیستی سبب ایجاد تمامی سازی ارائه خدمات دراستاندارد 

این بخش از دستورالعمل وظایف مراکز مشاوره ژنتیک را در بخش دولتی و  کند. تر و شفاف تر عمل می شود. این سیستم کیفی تر، سریع می

 دهد. غیر دولتی شرح می

 : مشاوره ژنتیک  عمومی مرکزوظایف  .1

 های ارسالی ازسوی سازمان بهزیستی کشور  رعایت تمامی دستورالعمل .1.1

 رعایت تعرفه های ارسالی  .1.2

 نصب تعرفه مشاوره ژنتیک در معرض دید عموم  .1.3

 ناظر  تیمهمکاری با  .1.4

 (همین بخش 2.5) توضیح در بند گزارش دهی  های تکمیل فرم .1.5

 : مشاوره ژنتیکمرکزتخصصی  وظایف .2

 درج موارد ذیل در پرونده مراجعین ضروری است : . تشکیل پرونده مشاوره ژنتیک  .2.1

A. شکایت اصلی مراجع 

B. شجره نامه 

C. خطر تکرار ،خونی ضریب هم 

D. شخیص احتمالی ت 

E. نتایج مشاوره با پزشکان متخصص در صورت لزوم 

F.   اآنهاقدامات تشخیصی درخواست شده و نتایج 

G.  تشخیص قطعی 

H.   درخواستی در پرونده کپی آزمایشات نگهداری 

I. و راه های پیشگیری از آن در سایر اعضا خانواده  لازم در خصوص بیماری ژنتیکی مورد بررسی  به مراجع توصیه  های   

J. گزارش پیگیری 

 کند. مرکز نیازی به چاپ فرم ندارد و وجود این اطلاعات در پرونده کفایت می :1 تبصره

، وجود برگه ارجاع از طرف لازم به ذکر است در مشاوره های حین بارداری جهت تشکیل پرونده مشاوره ژنتیک  : 2تبصره 

 پزشک متخصص زنان و زایمان الزامی است.
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 : درخواست اقدامات پاراکلینیک .2.2

 الزامی است :  باشد،درصورتی که مراجع، متقاضی دریافت یارانه کمک هزینه انجام آزمایشات رعایت موارد ذیل از طرف پزشک 

درخواست انجام آزمایشات روتین در تمامی آزمایشگاه های بیوشیمیایی در دسترس ، بلامانع می باشد و تسهیلات کمک  .2.2.1

 گیرد. تعلق می دارای پرونده مشاوره ژنتیکبه مددجویان بهزیستی  صرفاً در صورت لزومات روتین آزمایشانجام  هزینه

قابل در آزمایشگاههای در دسترس ، متابولیک   CVSسنتز، آزمایشات سیتوژنتیک، آمنیو ملشام آزمایشاتی درخواست انجا .2.2.2

به آزمایشگاه های بایست  میمگر آنکه مراجع درخواست استفاده از کمک هزینه داشته باشد که در این صورت  است انجام

 شود.ارجاع داده  کمیته تخصصی مورد تایید

رعایت پروتکل های تشخیصی ارسالی از ستاد بهزیستی  ،لازمه استفاده از تسهیلات کمک هزینه آزمایشات ژنتیک : 3تبصره

 می باشد. توسط پزشک مرکز کشور 

یند پرداخت آفر بر اساس یید سازمانهای مورد تأ  مولکولار در آزمایشگاهو سیتومولکولار انجام آزمایشات پرداخت کمک هزینه  .2.2.3

در آزمایشگاهی خارج  ست و در صورتی که آزمایشات مذکورامکان پذیر ا (2-1)پیوست شماره  فلوچارتمطابق  کمک هزینه

 .گیرد انجام شود ، تسهیلات به آن تعلق نمیتأییدآزمایشگاه های مورد از لیست 

نامه  آن دسته از آزمایشگاه هایی هستند که با رعایت موارد مندرج در تفاهم تأیید،منظور از آزمایشگاه مورد  :4 تبصره

  وندش طرف همکاری بهزیستی استان می ، استان سر منطقه تایید کمیته تخصصیو  (بخش سوم همین دستورالعمل) همکاری

عضله،  -، نوار عصب  و .... ( بعدیسه یا  ساده سونوگرافی، MRI ،CT Scanشامل )تصویربرداری هاسایر اقدامات مانند  هزینه  .2.2.4

 به صورت کمک موردی به مراجعین نیازمند پرداخت می شود . یا ویزیت مشاوره های تخصصی  نوار مغز

 :   سرمنطقه منطقه و  ارجاع به کمیته های تخصصی .2.3

  : گیرد صورت میدر موارد ذیل  سرمنطقه منطقه و  کمیته های تخصصیارجاع به  

میته ارجاع به کضمن تکمیل فرم  بایستپزشک مرکز میدر موارد بیماری های پیچیده که تشخیص قطعی حاصل نشده است،  .2.3.1

خلاصه  شامل که ( 2-3 شماره پیوست)جهت ارجاع به کمیته تخصصی   فرم خلاصه پرونده ،(2-2 شماره )پیوست تخصصی

ویر نتایج حاصله ابه همراه تصاست  پاراکلینیکی انجام شده و اقدامات ام شده معاینات انجشرح  ،نامه ای از شرح حال، شجره

 تکمیل و به بیمار جهت ارائه به بهزیستی شهرستان تحویل  نماید .
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 Next Generation Sequencing ،Sequencing panels  ،MLPA,Clinicalآزمایشات جهت پرداخت کمک هزینه 

Exom, CGH Array ، PGD ,  NIPT وCarrier detection  تایید کمیته تخصصی به درخواست انجام آن بایست  می

  برسد.منطقه منطقه و یا سر  

در موارد ذیل با تایید کمیته تخصصی ژنتیک به شرط آنکه خانواده فرزند  PGD : یارانه ی  کمک هزینه ی آزمایش  5تبصره 

سالم نداشته جهش ژنتیکی در فرد مبتلا  تایید شده باشد و بیماری موجود در خانواده مجوز سقط قانونی نداشته باشد، قابل 

 پرداخت می باشد :  

 نتیکی  با توارث اتوزومال غالب می باشد.زوجینی که یکی از آنها و یا  فرزند آنها ، مبتلا به بیماری ژ -1

 ( در درخویشاوندان درجه اول خانواده مراجع Late - onsetسابقه بروز اختلالات ژنتیکی با شروع دیر رس ) -2

 مراجع خانواده اول درجه درخویشاوندان متعدد ژنتیکی اختلالات بروز سابقه -3

  خویشاوندان درجه اول خانواده مراجعسابقه وجود اختلالات کروموزومال و ترانس لوکاسیون در 

درخواست آزمایش های فوق در صورتی که مراجع، قصد دریافت کمک هزینه آزمایشات ژنتیک را از سازمان   بهزیستی  : 6تبصره

  .نداشته باشد ، نیاز به تایید کمیته تخصصی ندارد 

 (2-3تکمیل فرم خلاصه پرونده جهت ارجاع به کمیته تخصصی  )پیوست شماره  .2.3.2

 کمک هزینه آزمایشات مورد تایید در کمیته تخصصی سرمنطقه توسط استان مبدا )محل تشکیل پرونده اولیه( پرداخت   .2.3.3

   

 . ارجاع بیمار به آزمایشگاه :204

ط توس ارائه آن به بیمار جهت معرفی به بهزیستی شهرستان تکمیل فرم ویژه متقاضیان کمک هزینه انجام آزمایش و: 204.1

   ) محل تشکیل پرونده ( مرکز مشاوره ژنتیک مبدا 

خواهان استفاده ار یارانه ، فرم ویژه متقاضیان کمک هزینه انجام آزمایش درمواردی صادر می شود که فرد مشاوره شونده تبصره:

 .  باشدی کمک هزینه ی انجام آزمایش باشد و شرایط استفاده از آن را بر اساس همین دستورالعمل دارا 

 پیگیری.205

درخواست شده است یا مراجعه کننده برای سقط درمانی معرفی  ،یا مولکولار ، سیتومولکولاردر مواردی که آزمایشات سیتوژنتیک

 شده است ، پیگیری در بازه زمانی مناسب با نوع آزمایش انجام گردد.
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 : گزارش دهی.206

ماه یکبار 3هر  و ارسال به بهزیستی شهرستان(2-4)پیوست شماره مراکز  دهیگزارش تکمیل فرم  .2.3.4
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 «2-1پیوست شماره »

دریافت یارانه  متقاضیفرد 

کمک هزینه آزمایشات در 

 مراکز دولتی و غیردولتی

 تشکیل پرونده

 تشکیل پرونده

یارانه کمک هزینه 

 آزمایشات ژنتیک

 کمک های موردی

 کسب احراز نیازمندی

 کسب احراز نیازمندی
ارجاع به پاراکلینیک 

 غیرآزمایشگاهی مشاوره ژنتیک

تایید جواب اقدامات به 

 همراه فاکتورهای مربوطه

فاکتورهای ارسال جوابهای تایید شده به همراه 

 مربوط به بهزیستی شهرستان

 خیر

نیاز به انجام آزمایشات آیا  بلی

 تخصصی وجود دارد؟

آیا نیاز به ارجاع به کمیته 

 تخصصی هست؟

درخواست آزمایشات بیوشیمیایی 

 cvsسیتوژنتیک آمنیوسنتز 
 خیر

 بلی 

تکمیل فرم ارجاع به کمیته 

تخصصی و  فرم خلاصه پرونده 

آنها به ارجاع به کمیته و ارسال 

کمیته تخصصی منطقه و یا سر   

 منطقه

در 

صورت 

تایید 

کمیته  

تخصصی  

منطقه و 

یا سر 

 منطقه 

تکمیل فرم ویژه متقاضیان کمک 

هزینه انجام آزمایش  در  مرکز 

مشاوره ژنتیک  تشکیل دهنده 

 پرونده  

تایید فرم ویژه متقاضیان کمک هزینه انجام 

آزمایش توسط معاون بهزیستی/رئیس 

 شهرستان

ارجاع  بیمار به آزمایشگاه طرف  قرارداد 

سازمان و انجام آزمایش  با استفاده از 

 یارانه 

 دیاحراز نیازمنکسب 
 پرداخت یارانه ویزیت به مرکز

درصورتی که آن مرکز تفاهم نامه یارانه 

 یارانه ویزیت ویزیت با بهزیستی منعقد کرده باشد

 )فقط مرکز غیر دولتی(
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 «2-2شماره پیوست»

 سرمنطقهمنطقه و یا  فرم ارجاع به کمیته تخصصی

 شماره تلفن مرکز : مرکز مشاوره ژنتیک:        شهرستان:

ود
 ش

ل
می

تک
ک 

تی
 ژن

ره
شاو

ز م
رک

ک م
زش

ط پ
وس

ت ت
سم

ن ق
ای

 

 تاریخ ارجاع  :    کدملی بیمار:                     شماره پرونده :

 :  سرمنطقه منطقه و یا  تخصصی به کمیته علت ارجاع

 □ :مشاوره تشخیصی                                    □ تایید آزمایشات درخواستی:

 □خیر                       □زمانی مطرح شدن در کمیته دارد؟                بلی  آیا فوریت 

 مرکز  فنی مهر و امضای مسئول 

 :مبداء استاننام 

 سرمنطقه:                                             امضای معاون پیشگیری استان مبدا:منطقه و یا   کمیته تاریخ ارسال به

این قسمت توسط 

استان مبداء تکمیل 

 شود

 تاریخ تشکیل کمیته: تاریخ دریافت پرونده :                                   :سرمنطقه استاننام 

ول
سئ

ط م
وس

ت ت
سم

ن ق
ای

 
ص

ص
تخ

ه 
یت

کم
 ی

یا 
 و 

قه
نط

م
 

قه
نط

رم
 س

ان
ست

ا
  

ود
 ش

ل
می

تک
 

:تاریخ پیگیری تلفنی  با مرکز ارجاع دهنده برای رفع  نواقص  □ناقص □بررسی مدارک ارسالی: کامل     

 اقدامات  انجام شده :نتیجه و خلاصه 

 □ خیر     □بلی آیا  آزمایش درخواستی خاص  مورد تایید است ؟   

 در صورت عدم تایید، پیشنهاد کمیته چیست ؟ 

 

 در صورت مشاوره تشخیصی ، پیشنهاد کمیته چیست ؟

 

 

 □خیر                □آیا نیاز به ارجاع به کمیته تخصصی کشوری دارد ؟    بلی    

 □خیر               □دارد؟          بلی    کشوری  کمیتهآیا فوریت زمانی مطرح شدن در 

 :علت ارجاع به کمیته کشوری تاریخ ارجاع به کمیته تخصصی کشوری :
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 :           استان مبدا به تاریخ بازخورد 

 :ستان سرمنطقهمنطقه و یا ا  امضای معاون پیشگیریامضای مسئول کمیته  :                                         

 

 منطقه و یا  بازخورد به استان یختار :تاریخ تشکیل جلسه تاریخ دریافت پرونده:                           

 : سرمنطقه 

ول
سئ

ط م
وس

ت ت
سم

ن ق
ای

 
ی

ص
ص

تخ
ه 

یت
کم

 
ود

 ش
ل

می
تک

ی 
ور

کش
 

 تاریخ پیگیری تلفنی برای رفع  نواقص : □خیر  □آیا در بررسی اولیه پرونده نقصی وجود  دارد ؟  بلی   

 نتیجه و  خلاصه اقدامات  انجام شده :

 پیشنهاد های کمیته : 

 

 امضای مسئول کمیته :                               امضای معاون پیشگیری استان تهران :
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 «2-3شمارهپیوست »

 به کمیته تخصصی  ارجاع جهت  رم خلاصه پروندهف

 علت مراجعه:

 □تشخیصی      □حین بارداری     □قبل از بارداری     □قبل از ازدواج خویشاوندی     □قبل از ازدواج غیر خویشاوندی 

 رسم شجره نامه:

 ضریب هم خونی:

 :نامهنحوه توارث به تفکیک اختلالات موجود در شجره 

 □میتوکندری             □وابسته به جنس          □اتوزومال مغلوب         □اتوزومال غالب  

 ....................................... سایر موارد       با ذکر نوع توارث  
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 علائم بالینی و نتیجه معاینات فیزیکی:

 نتایج مثبت ومنفی مهم پاراکلینیک:

 احتمالی:تشخیص 

 آزمایش درخواستی:

 

 

 مهر و امضا پزشک  
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«2-4پیوست شماره »  

 .........مرکز مشاوره ژنتیک  ..............................شهرستان   .................................       استان..................... دهیفرم گزارش 

 سال.......................        □ماهه چهارم  3□ماهه سوم  3□ماهه دوم 3□ماهه اول  3□غیر دولتی □نوع مرکز:دولتی

تعداد 

سقط 

درمانی 

 )نفر(

تعداد مراجعین به تفکیک 

 نوع ازدواج)نفر(
 تعداد مراجعین به مراکز مشاوره ژنتیک به تفکیک مرجع ارجاع )نفر( تعداد مراجعین به تفکیک نوع مشاوره )نفر(

 

 DC DPC PCC PMC فامیلی بیگانه

 سایر مراجعین 

 

تعداد افراد ویزیت شده   مدد جوی سازمان

 ارجاعی از برنامه 

غربالگری اختلالات ژنتیک 

سال   15-25در افراد   

ارجاعی از تعداد افراد ویزیت شده 

  75ماده  برنامه 

 توانبخشی اجتماعی

           

 

 

 

 

 میباشد. 2، تعداد پرونده های تشکیل شده ضرب در تعداد مراجعین مراکز مشاوره ژنتیک منظور از 

 ماه به بهزیستی شهرستان تحویل میگردد . 3این فرم هر 

 ویژه مراکز
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 بخش سوم  :

 پشتيبانی خدمات مشاوره ژنتيك

کمك هزینه آزمایشات ژنتيك و ،پرداخت یارانه ویزیت  )

 (کمك های موردی 
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 :  3فهرست بخش 

 شرایط برخورداری از یارانه .1

 نحوه پرداخت یارانه  .2

 میزان پرداخت یارانه ها .3

 چگونگی تکمیل فرم ها .4

 فرم ویژه متقاضیان کمک هزینه انجام آزمایش  3-1پیوست  .5

 فرم اطلاعات دریافت کنندگان کمک هزینه آزمایشات ژنتیک/ اقدامات پاراکلینیک ویارانه ویژه شهرستان  3-2پیوست  .6

 ویژه استان  کمک هزینه آزمایشات ژنتیک/ اقدامات پاراکلینیک ویارانهفرم اطلاعات دریافت کنندگان  3-3پیوست  .7
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پرداخت یارانه ویزیت و کمک هزینه آزمایشات ژنتیک و شامل خدمات مشاوره ژنتیک بخش با هدف شفاف سازی فرایند های پشتیبانی  این

 است.تدوین شده کمک های موردی به مراجعین واجد شرایط 

 پرداخت کمک هزینه برای آزمایشات ژنتیک و اقدامات پاراکلینیک طبق دستورالعمل حمایت های مالی سازمان، ممکن می باشد.

 تیکیارانه کمک هزینه آزمایشات ژن بهزیستی شهرستان و مابین مراکز مشاوره ژنتیک )غیردولتی( و فینامه تفاهم انعقاد یارانه ویزیت در قالب 

 ن واجدبه مراجعی شهرستان یا و بهزیستی استان  منطقه ای کمیته تخصصی  های مورد تأیید آزمایشگاهمابین  فی فاهم نامهدر قالب انعقاد ت

 شرایط تعلق می گیرد.

 : شرایط برخورداری از یارانه .1

 مشاوره ژنتیک ،( مرکز مشاوره ژنتیک دولتییا کارشناس  مددکارتوسط ) مراجع عدم تمکن مالیدر صورت احراز  مراکز دولتیدر  .1.1

  به صورت رایگان انجام می شود. 

توسط  عدم تمکن مالیدر صورت احراز )مشاوره ژنتیک تحت نظارت سازمان بهزیستی کشور مراکز غیردولتی مراجعین به .1.2

 برخوردار شوند.از یارانه ویزیت تا سقف تفاهمنامه می توانند  (دولتیغیرکارشناس/پزشک مرکز مشاوره ژنتیک 

بسته به توافق بین مرکز مشاوره ژنتیک و بهزیستی استان/شهرستان، یارانه ویزیت می تواند دربرگیرنده ی تعداد دفعات  تبصره :

 .باشد مراجعین مراجعه بیش از یکبار

 ر صورتد کشورمشاوره ژنتیک تحت نظارت سازمان بهزیستی مراکز دولتی یا غیر دولتی دارندگان پرونده مشاوره ژنتیک در  تمامی .1.3

به بهزیستی شهرستان معرفی  ی آزمایشات ژنتیککمک هزینه هایارانه جهت دریافت توانند  می پزشک احراز عدم تمکن مالی توسط

 شوند.

 :برخوردارنددریافت یارانه از اولویت ، ، در صورت عدم تمکن مالی هستند شرایط زیر دارای و ی که قصد بارداری دارندموارد .1.4

A.  فرزند معلول که معلولیت وی اکتسابی نباشد.زوجین دارای حداقل یک 

B. ها )پدر، مادر، خواهر، برادر، فرزند(وجود معلولیت غیراکتسابی در زوجین یا اقوام درجه یک آن 

C. ضرورت تشخیص قبل از تولد 

D. شناسایی ناقلین بیماری های ژنتیکی 

E. نشین شهرهاکنندگان از مناطق محروم بالاخص روستاها و مناطق حاشیهمراجعه 

 : مدارك و مراحل لازم برای دریافت یارانه  .1.5

 تشکیل پرونده مشاوره ژنتیک در یکی از مراکز مشاوره ژنتیک دولتی یا غیردولتی تحت  نظارت سازمان .1.5.1
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 ارائه کارت ملی فرد جهت تأیید هویت  .1.5.2

 ارائه دفترچه بیمه / بیمه تکمیلی در صورت دارا بودن .1.5.3

جهت دریافت کمک هزینه آزمایشات ژنتیک ممهور به  انجام آزمایش ویژه متقاضیان کمک هزینه فرمقسمت الف  تکمیل  .1.5.4

  شهرستان و ارائه آن به (3-1پیوست شماره )جهت متقاضیان کمک هزینه آزمایشات( )مهر و امضای پزشک مسئول فنی مرکز 

یژه وان به صورت تأیید قسمت ب فرم تأیید مدارک توسط معاون پیشگیری بهزیستی استان یا رئیس بهزیستی شهرست .1.5.5

 انجام آزمایش    کمک هزینهمتقاضیان 

  ارجاع فرد پس از تأیید قسمت الف و ب فرم به آزمایشگاه  .1.5.6

 توسط مسئول فنی آزمایشگاه انجام آزمایش  ویژه متقاضیان کمک هزینهفرم  ج  ممهور کردن قسمت  .1.5.7

 : یارانهحوه پرداخت ن .2

 یارانه ویزیت مشاوره ژنتیک :  .2.1

 ی استانیا معاونت پیشگیر شهرستانبهزیستی پرداخت یارانه ویزیت مشاوره ژنتیک باید به صورت عقد تفاهم نامه فی مابین  .2.1.1

همین بخش(  5.4 و 5.3 ) مندرج در بند د شرایطواجتحت نظارت سازمان بهزیستی کشور  مراکز مشاوره ژنتیک غیردولتیبا 

 باشد. می

 :آزمایشات ژنتیک کمک هزینه .2.2

باید به صورت عقد تفاهم نامه فی مابین معاونت پیشگیری استان یا بهزیستی  آزمایشات ژنتیکپرداخت کمک هزینه  .2.2.1

 باشد. این اقدامات تشخیصی عبارتند از : منطقه ای های مورد تأیید کمیته تخصصی  شهرستان با آزمایشگاه

o / انجام آمنیوسنتزCVS   (این اقدامات وجود تاییدیه صادر شده توسط پزشک متخصص  جهت انجان

 زنان و زایمان الزامی است(

o  به غیر از آزمایشات روتین(انجام آزمایشات بیوشیمیایی مورد نیاز ( 

o ولکولارمو سیتو انجام آزمایشات سیتوژنتیک 

o انجام آزمایشات ژنتیک مولکولار 

کمک موردی در موارد زیر پرداخت می در قالب : این کمک هزینه  مشاوره ها ی تخصصی ویزیتپاراکلینیک و  اقداماتکمک هزینه  .2.3

 گردد :

 شود. که بیمار به آنها ارجاع میمتخصص طرف مشاورپزشکان سایر   پرداخت ویزیت .2.3.1

که از طرف پزشک متخصص پرداخت هزینه کمیسیون پزشکی قانونی موارد سقط درمانی در مددجویان سازمان بهزیستی  .2.3.2

 زنان و زایمان به سازمان پزشکی قانونی ارجاع شده اند.
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عضله ، نوار  –ساده و سه بعدی، نوار عصب سونوگرافی ،  CT Scan ،MRIشامل غیر آزمایشگاهی اقدامات پاراکلینیک  .2.3.3

 مغز، .....

مکن و پس از احراز عدم تکارشناس/پزشک مرکز  معرفیبا می توانند که تمکن مالی ندارند دارندگان پرونده مشاوره ژنتیک  آن دسته از:  تبصره

 مند گردند.در سقف تعرفه دولتی همان خدمت در همان سال بهره کمک موردی مالی توسط مددکار بهزیستی شهرستان، از 

 :  هامیزان پرداخت یارانه  .3

 . باشد های مصوببرآورد شده بر اساس تعرفه درصد هزینه  100می تواند تا  و کمک هزینه سقف پرداخت یارانه .3.1

 مبلغ کمک هزینه باید طی تنظیم تفاهم نامه به آزمایشگاه ها پرداخت گردد و مبلغ مستقیماً به افراد پرداخت نشود.  .3.2

 به مراجعه کننده پرداخت می شود.توسط مددکار بهزیستی شهرستان کمک موردی فقط در صورت ارائه فاکتور معتبر و تأیید آن  .3.3

 :  هاچگونگی تكمیل فرم  .4

 ( : 3-1)پیوست شماره  آزمایشات ژنتیکانجام  جهت دریافت کمک هزینه ویژه  متقاضیان فرم  .4.1

 و تأیید آن توسط پزشک مسئول فنی مرکز مشاورۀ ژنتیکانجام آزمایش  هزینه ویژه متقاضیان کمکفرم  الفتکمیل قسمت  .4.1.1

 فرم جهت تأیید برئیس بهزیستی شهرستان یا معاون پیشگیری استان در قسمت  یمهر و امضا .4.1.2

ام پس از انجویژه متقاضیان کمک هزینه انجام آزمایش   فرم ، جتکمیل و تأیید توسط مسئول فنی آزمایشگاه  در قسمت .4.1.3

 شدن جواب آزمایش و آماده

 : /اقدامات پاراکلینیک ژنتیک فرم اطلاعات دریافت کنندگان کمک هزینه آزمایشات .4.2

  .دشو تکمیل قالب برنامه اکسلت در تمامی اطلاعات درخواستی می بایس .4.2.1

 ماه در بهزیستی شهرستان توسط کارشناس مسئول برنامه ژنتیک سهتمامی اطلاعات درخواستی فرم مذکور می بایستی هر  .4.2.2

فرم اطلاعات دریافت کنندگان کمک هزینه آزمایشات ژنتیک/ اقدامات پاراکلینیک ) ویژه  » ، 3-1پس از جمع آوری فرمهای 

 تکمیل و به استان ارسال شود. ( 3-2)پیوست  « شهرستان (بهزیستی 

تمامی اطلاعات درخواستی فرم مذکور می بایستی به صورت هر شش ماه در بهزیستی استان توسط کارشناس مسئول برنامه  .4.2.3

ستان بهزیستی افرم اطلاعات دریافت کنندگان کمک هزینه آزمایشات ژنتیک/ اقدامات پاراکلینیک ) ویژه  »ژنتیک در قالب

 به ستاد بهزیستی کشور ارسال گردد. هر شش ماهتکمیل شده و نگهداری گردد و به صورت  ( 3-3) پیوست  («

 های فوق از اپراتورهای بخش غیردولتی استفاده کند. تواند جهت تجمیع فرم بهزیستی استان می : تبصره
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«3-1پیوست شماره »  

انجام آزمایش کمک هزینه ویژه متقاضیان فرم    

ف
ال

- 
ن 

ای
 

می
تک

ک 
زش

ط پ
وس

ت ت
سم

ق
ش ل

ود
 

 مشخصات کلی

 تاریخ : شهرستان : استان :

 تلفن مرکز : نام مرکز مشاوره ژنتیک :

 کدملی : نام و نام خانوادگی :

 نوع بیمه : :/ شماره همراه تلفن تماس ثابت 

 خیر    تحت پوشش سازمان بهزیستی :   بلی  شماره پرونده :

 تشخیص احتمالی :

 آزمایش درخواستی :

NIPT          Clinical exome sequencing          Panels sequencing              Whole exome sequencing    

High Resolution CGH Array          Carrier detection              MLPA    pGD                           

  سایر 

  خیر    آیا فوریت زمانی برای انجام آزمایش درخواستی وجود دارد؟                                   بلی 

 مهر و امضا پزشک مسئول فنی مرکز مشاوره ژنتیک                                                                                               

تکمیل  -ب

توسط 

 بهزیستی 

 درصد پرداخت کمک هزینه از طرف بهزیستی به آزمایشگاه :
 استان/شهرستانمهر و امضا رئیس/معاون پیشگیری 

-ج
اه 

شگ
مای

 آز
ط

وس
ل ت

می
تک

  

 نام آزمایشگاه :                                                       

 هزینه نهایی انجام اقدامات/آزمایشات درخواستی :

 )ریال(مبلغ یارانه کمک هزینه انجام آزمایش  سهم بیمار )ریال( سهم بیمه )ریال( هزینه کل آزمایش )ریال( 

    

 
 

 مهر و امضا مسئول فنی آزمایشگاه                                                                                                                          

Commented [SF1]: راهکار جهت پرداخت؟؟؟ 
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 « 3-2پیوست شماره »

 ویارانهفرم اطلاعات دریافت کنندگان کمک هزینه آزمایشات ژنتیک/ اقدامات پاراکلینیک 

 140سال : ...                ماهه دوم   6ماهه اول 6استان : ...................       شهرستان : ....................             
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  مشخصات پرونده 

 هزینه آزمایش ژنتیککمک یارانه 

 

 ر و ملکولا سیتوملکولار آمینوسنتز  سیتوژنتیک متابولیک  بیوشیمیایی

جمع کل مربوط به  

یارانه ی کمک هزینه   

 انجام آزمایش ژنتیک  
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 زده شود. در این ستون جلوی افرادی که مشمول این ماده هستند تیک . آن دسته از مراجعینی هستند که از طرح پیش از ازدواج ارجاع شده اند 75مشمولین ماده *

  ( ویژه هر پرونده، پیوست فرم مذکور، ضمیمه و بایگانی گردد.3-1)پیوست شماره  انجام آزمایش کمک هزینه متقاضیان لازم است فرم 

  مشخص گردد. رنگ قرمز، شماره پرونده با کمک هزینه آزمایشات روتین به مددجویان بهزیستی پرداخت شده استدر مواردی که 

. 

 

 

 ویژه بهزیستی شهرستان
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 «3-3پیوست شماره »

 اطلاعات دریافت کنندگان کمک هزینه آزمایشات ژنتیک/ اقدامات پاراکلینیک و یارانهفرم  «3-3پیوست شماره »

 140استان : ...........................             سال : ...
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 کمک هزینه آزمایش ژنتیکیارانه 

 آمینوسنتز  سیتوژنتیک متابولیک  بیوشیمیایی

 و  سیتوملکولار

 ملکولار

جمع کل مربوط 
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 ویژه بهزیستی استان 
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 بخش چهارم  :

 

 مدیریت خدمات مشاوره ژنتيك

 «شرح وظایف »
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  :4فهرست بخش 

 شهرستانشرح وظایف بهزیستی    .1

 شرح وظایف بهزیستی استان  .2

 منطقهمنطقه و سر  استان شرح وظایف بهزیستی .3

 سرگروه کشوری   تهران به عنوان  شرح وظایف استان .4

 شرح وظایف ستاد بهزیستی کشور  .5

 کمیته های تخصصی .6

  تفاهم نامه با آزمایشگاه  4-1پیوست  .7

 و سرمنطقه  فلوچارت روند ارجاع پرونده  از استان به کمیته تخصصی منطقه  4-2پیوست  .8

 فرم عملکرد کمی مراکز مشاوره ژنتیک ویژه شهرستان  4-3پیوست  .9

 و سرمنطقهفلوچارت  روند بررسی پرونده در کمیته تخصصی منطقه  4-4پیوست  .10

  فرم عملکرد کمی مراکز مشاوره ژنتیک استان 4-5پیوست  .11

  چک لیست انتخاب آزمایشگاه 4-6پیوست  .12

   و سر منطقه کمیته تخصصی منطقه صورتجلسه فرم  4-7پیوست  .13

 و سر مننطقه خلاصه عملکرد کمیته های تخصصی  منطقه 4-8پیوست  .14

 کمیته تخصصی کشوریصورتجلسه  4-9پیوست  .15

 های تخصصی کشوری   خلاصه عملکرد کمیته 4-10پیوست .16
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کند و شامل شرح وظایف بهزیستی از سطح شهرستان  برنامه مشاوره ژنتیک در سطوح مختلف بخش دولتی را تشریح میاین بخش نحوه مدیریت 

 باشد. تا کشور و نیز کمیته های تخصصی می

 شرح وظایف بهزیستی  شهرستان : .1

 دستورالعملهای تخصصی ابلاغی به مراکز مشاوره ژنتیک تابعه آخرین ارسال  .1.1

 لاغی به مراکز مشاوره ژنتیک تابعه های ابتعرفه آخرین ارسال  .1.2

در سطح شهرستان و معرفی آنان  هول اگزوم  آزمایش و یا موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجامشناسایی آزمایشگاه های ژنتیک  .1.3

 به بهزیستی استان

ته تایید شده توسط کمی هول اگزوم آزمایش و یا موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام عقد تفاهم نامه با آزمایشگاه های ژنتیک  .1.4

 (4-1پیوست .)تنفیظ شده باشد. به شهرستاناستان  از طرف تفاهمنامه عقد که تخصصی سر منطقه در صورتی 

 تنفیظ شده باشد. به شهرستاناستان  از طرف عقد تفاهم نامه با مراکز مشاوره ژنتیک در صورتی که تفاهمنامه  .1.5

اوره و یا مراکز مش هول اگزوم آزمایش و یا موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام درصورت عقد تفاهم نامه با آزمایشگاههای ژنتیک  .1.6

 .ژنتیک در سطح شهرستان، یک نسخه از تفاهم نامه های مذکور به معاونت پیشگیری استان ارسال شود

 رمنطقه و س  منطقه کمیته تخصصی مورد تایید و یا موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام هول اگزوم ارسال لیست آزمایشگاه ها  .1.7

 به مراکز مشاوره ژنتیک تابعه

کمیته در طرح  به نیازمند پرونده های مشاوره ژنتیک( 2-3ارجاع به کمیته تخصصی )پیوست جهت خلاصه پرونده  ارسال فرم  .1.8

 ( 4-2مطابق فلوچارت )  به استان( ، 2-2و نیز فرم ارجاع به کمیته تخصصی )پیوست   و یا سرمنطقه تخصصی منطقه 

  مرکز مبدابه  تخصصیکمیته بررسی های  نتایج ارسال  .1.9

  ( 3-1) پیوست کمک هزینه انجام آزمایشات ژنتیک متقاضیان ویژه تأیید نهایی فرم  .1.10

 پرداخت یارانه ویزیت و کمک هزینه انجام آزمایش ژنتیک .1.11

 ثبت اطلاعات افراد دریافت کننده ی یارانه ی ویزیت ،کمک هزینه ی انجام آزمایش ژنتیک و کمک موردی  در سامانه ی ارمغان  .1.12

افراد پشت نوبت واجد شرایط دریافت یارانه ویزیت مشاوره های تخصصی، کمک هزینه انجام آزمایش و اقدامات  تهیه لیست .1.13

 در سامانه ی ارمغان پاراکلینیکی 
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بخش  3-2پیوست)ژنتیک/اقدامات پاراکلینیک)ویژه شهرستان( کمک هزینه آزمایشات دریافت کنندگانطلاعات ال فرم های تکمی .1.14

 ماه یکبار 6و ارسال آن به استان هر   (م این دستورالعملسو

 ماه یک بار  3(  و ارسال آن به استان هر  4-3) پیوست ویژه  شهرستان  مشاوره ژنتیک تکمیل فرم عملکرد کمی مراکز .1.15

و CDدر قالب ماه یک بار از آزمایشگاه ژنتیک همکار  6هر  مربوطهتقاضیان کمک هزینه انجام آزمایش مویژه  جمع آوری فرم های .1.16

و ارسال به  )در صورت وجود تفاهمنامه در شهرستان(فصل سوم همین دستورالعمل 4-1تفاهمنامه پیوست شماره  3فرمت ضمیمه 

 بهزیستی استان

  نظارتی های  گروه همکاری با .1.17

 بر اساس دستورالعمل های مربوطه مراکز مشاورۀ ژنتیک شهرستاننظارت بر روند نحوه ارائه خدمات در  .1.18

 ارائه بازخورد بازدید های انجام شده به مرکز مشاوره ژنتیک مبدا .1.19

 

 شرح وظایف بهزیستی  استان :  .2

 دستورالعملهای تخصصی ابلاغی به شهرستانهای تابعه آخرین ارسال  .2.1

 در راستای اهمیت انجام مشاوره ژنتیک اجرای کارزارهای تبلیغاتی در استان .2.2

 تعرفه های ابلاغی به شهرستانهای تابعهآخرین ارسال  .2.3

 در سطح شهرستان های تابعه و کمک موردی ژنتیک اتکمک هزینه انجام آزمایش،تخصیص یارانه ویزیت .2.4

(که 6.3متقاضی واجد شرایط )بند یا ژنتیک پزشکی مولکولیصصین ژنتیک سامی و رزومه پزشکان مشاور ژنتیک و متخال ارسا .2.5

 منطقه یا سرمنطقه به استان تمایل یه همکاری با کمیته

معرفی شده از سطح شهرستان های تابعه به   هول اگزومآزمایش موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام و یا معرفی آزمایشگاهها  .2.6

   6.5بند  مطابقمنطقه ای کمیته تخصصی 

یا  و کمیته تخصصی منطقهمورد تایید   هول اگزومآزمایش موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام و یا ارسال لیست آزمایشگاه ها .2.7

 ستاد بهزیستی کشورو  به شهرستان های تابعهسر منطقه 

 مراکز مشاوره ژنتیک عقد تفاهم نامه با .2.8
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یته تایید شده توسط کم  هول اگزومآزمایش موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام و یا آزمایشگاه های ژنتیک  با نامهعقد تفاهم   .2.9

 (4-1) پیوست و یا سرمنطقه  تخصصی منطقه

منطقه  منطقه و یا سر  کمیته تخصصیدر طرح  به نیازمند ی پرونده های مشاوره ژنتیک( 2-3ارجاع فرم خلاصه پرونده ) پیوست  .2.10

  (4-4 پیوست )مطابق فلوچارت  هقبه استان سرمنط( 2-2به همراه فرم  ارجاع به کمیته تخصصی ) پیوست 

  ارسال بازخورد کمیته منطقه ای و یا کشوری به بهزیستی شهرستان .2.11

 موردیپرداخت یارانه ها اعم از ویزیت، کمک هزینه انجام آزمایشات ژنتیک و کمک  .2.12

 نظارت بر روند ثبت اطلاعات افراد دریافت کننده ی یارانه ی ویزیت ،کمک هزینه ی انجام آزمایش ژنتیک  و کمک موردی   .2.13

بخش سوم این  3-3)پیوست اطلاعات دریافت کنندگان کمک هزینه آزمایشات ژنتیک/اقدامات پاراکلینیک)ویژه استان( تکمیل فرم  .2.14

 سال یک بار و ارسال آن به ستاد بهزیستی کشور هر  دستورالعمل(

 ماه یک بار 6ستاد بهزیستی کشور هر و ارسال آن به  (4-5ت)پیوستکمیل فرم عملکرد کمی مراکز مشاوره ژنتیک استان .2.15

-1)ه تفاهمنامه پیوست شمار 3و فرمت ضمیمه  CDجمع آوری جواب آزمایشات مربوطه از آزمایشگاههای ژنتیک همکار در قالب  .2.16

 همین دستورالعمل و ارسال به بهزیستی کشور سالانه (4

 نظارتیهای گروه همکاری با  .2.17

 در شهرستان های تابعه  نظارت بر روند عملکرد برنامه .2.18

 نظارت بر حسن اجرای دستور العمل های ابلاغی   .2.19

 

 :  سر منطقه منطقه و یا  استان شرح وظایف بهزیستی .3

منطقه  که متقاضی همکاری با کمیته یا ژنتیک پزشکی مولکولیصصین ژنتیک ژنتیک و متخ اسامی و رزومه پزشکان مشاور بررسی .3.1

 ارسالی از شهرستان ها ( 6.3 بندشاخص های اعلام شده در )براساس یا سرمنطقه 

 ای به ستاد کشور  و یا سر منطقه ای  اعضای ثابت کمیته تخصصی منطقهمعرفی  .3.2

 و یا سر منطقه  تخصصی منطقهبرنامه ریزی جهت برگزاری جلسات کمیته  .3.3

  گزوم هول ا آزمایش و یا موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجاما ه زمایشگاهآبر  (معرفی شده از طرف ستاد )ممیزی همکاری با تیم  .3.4
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 قه و یا منط در صورتی که امکان شرکت حضوری اعضا کمیته تخصصی به هر دلیل وجود نداشته باشد ، معاونت پیشگیری استان .3.5

  جهت اخذ نظرات اعضا غیر حاضر را فراهم نماید.  )مجازی(است امکان برگزاری جلسه غیر حضوریسر منطقه موظف 

یا  و مورد تایید کمیته تخصصی منطقه  هول اگزومآزمایش  موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجامو یا  ارسال لیست آزمایشگاه ها .3.6

 به دفتر پیشگیری از معلولیت های ستاد بهزیستی کشور  سرمنطقه 

 ( 4-7 پیوست تکمیل فرم صورت جلسه کمیته تخصصی ) .3.7

)به و مدارک پزشکی  پروندهبه همراه و ارسال آن ( 2-2) پیوست  کمیته تخصصی در صورت نیاز  تکمیل  بخش سوم فرم ارجاع به .3.8

 (فایل صورت

 معاونت پیشگیری استان مبدا کمیته  بهپرونده های مطرح شده در  نتایج ارسال  .3.9

( و ارائه آن به دفتر پیشگیری از معلولیت های 4-8)پیوست شماره  منطقه و یا سرمنطقه  کمیته تخصصی خلاصه عملکرد ارسال  .3.10

 به صورت سالیانه ستاد بهزیستی کشور 

 بر طبق دستورالعمل ابلاغی ستادمشاوره به اعضای  غیر دولتی کمیته تخصصی از ردیف برنامه مشاوره ژنتیک زحمه پرداخت حق ال .3.11

 بهزیستی کشور در همان سال

 و یا موسسات بیوانفرماتیک بر آزمایشگاهها (معرفی شده از طرف ستاد)ممیزی نظارت به اعضای غیر دولتی تیم زحمه پرداخت حق ال .3.12

 بر طبق دستورالعمل ابلاغی ستاد بهزیستی کشور در همان سال هول اگزوم از ردیف برنامه مشاوره ژنتیک شآزمای متقاضی انجام

 ارسال پرونده های به تشخیص نرسیده به کمیته کشوری .3.13

 :  سرگروه کشوری   تهران  به عنوان  شرح وظایف استان .4

رف معرفی شده از ط یا ژنتیک پزشکیپزشکی  متخصین مولکولیرزومه پزشکان مشاور ژنتیک و به همراه اسامی اعلام جمع آوری و  .4.1

 بهزیستی کشور دفتر پیشگیری از معلولیت های ستاد به استان های سر منطقه یا کمیته استانی 

 کشوربه منظور بررسی موارد ارجاع شده از سطح  کشوریبرنامه ریزی جهت برگزاری جلسات کمیته تخصصی  .4.2

 ( 4- 9 پیوست ) کشوریتکمیل فرم صورت جلسه کمیته تخصصی  .4.3

 سرمنطقه منطقه و یا  به معاونت پیشگیری استانپرونده های مطرح شده  نتایج ارسال  .4.4

( و ارائه آن به دفتر پیشگیری از معلولیت های ستاد بهزیستی 4-10)پیوست شماره  کشوریکمیته تخصصی  خلاصه عملکرد ارسال  .4.5

 سالی یک بار کشور هر 
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 شرح وظایف ستاد بهزیستی کشور : .5

 (6.3)بندکشوری  بر اساس شاخص های  تعیین شده  تخصصی اعضا  کمیته  تایید  .5.1

 هول اگزوم آزمایش متقاضی انجام و یا موسسات بیوانفورماتیک  جهت نظارت بر آزمایشگاهها ممیزیتشکیل تیم  .5.2

  در استان های تابعه هول اگزومآزمایش متقاضی انجام و یا موسسات بیوانفورماتیک  برنامه ریزی جهت انجام نظارت بر آزمایشگاهها .5.3

ن به استاهول اگزوم  آزمایش جهت نظارت بر آزمایشگاهها و یا موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام معرفی اعضای تیم ممیزی .5.4

 های سرگروه 

یا  و مورد تایید کمیته تخصصی منطقه  ی انجام آزمایش هول اگزومموسسات بیوانفورماتیک متقاضو یا  ارسال لیست آزمایشگاه ها .5.5

 در سطح کشور به استان های تابعه سرمنطقه 

 در سطح کشور   و یا سر منطقه  جمع آوری و تهیه لیست اعضای کمیته منطقه  .5.6

 بر روند عملکرد ارائه خدمات مشاوره ژنتیک در استانها  نظارت .5.7

 دستورالعمل های تخصصی به استانهاتهیه، تدوین، بازبینی و ارسال  .5.8

 بطور سالانه حق الزحمه ها ی جدید به استانها  علام تعرفه های ویزیت، کمک هزینه وا .5.9

 در سطح استانهابرنامه اجرای   تخصیص بودجه .5.10

 هزینه ی انجام آزمایش و کمک موردی در سامانه ی ارمغان   نظارت عالیه بر روند ثبت یارانه های ویزیت ، کمک .5.11

 و کشوری ، سرمنطقه منطقه تخصصی های مدیریت و نظارت بر عملکرد کمیته  .5.12

 تهیه، تدوین و ارسال پروتکل های تشخیصی به استانها .5.13

 بانک اطلاعاتی نتایج آزمایشات انجام شده مراجعین به مراکز مشاوره ژنتیک کل کشور تهیه .5.14

 :کمیته های تخصصی .6

نطقه ممنطقه و یا سر سطح تشکیل میشوند. سطح کشوری که محل استقرار دائمی آن در تهران است و سطح  دو کمیته های تخصصی در 

 شوند.  سرمنطقه با وظایف مشخص انتخاب میمنطقه و یا  ای که بر اساس منطقه بندی ستاد، استانهایی بعنوان

 در بازه های مختلف زمانی بر حسب شرایط تغییر کند. تواند این منطقه بندی هر ساله توسط ستاد اعلام شده و دائمی نیست و می
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  :کمیته تخصصی کشوری .6.1

این کمیته توسط معاونت پیشگیری بهزیستی استان تهران ، در صورتی که تعداد پرونده های ارجاع شده از کمیته های  .6.1.1

 استانی به پنج مورد برسد با هماهنگی ستاد بهزیستی کشور تشکیل می گردد.

هر تعداد پرونده می بایست  ماه ، کمیته مذکور با1به حد نصاب نرسیدن پرونده های ارجاعی در مدت حداکثر درصورت  :1تبصره

 تشکیل گردد.

 شود. کمیته با حضور حداقل هفت عضو ثابت تشکیل می :2تبصره

اشخاص ذیل شامل ( 6،3) بر اساس شاخص های بند  اعضای ثابتاز اعضای ثابت و غیر ثابت تشکیل شده است. کمیته  .6.1.2

  :هستند

 بهزیستی کشورسازمان های  یک کارشناس از گروه ژنتیک دفتر پیشگیری از معلولیت 

 )کارشناس مسئول برنامه ژنتیک استان تهران )مسئول کمیته 

 یک نفر کارشناس مرکز مشاوره ژنتیک دولتی استان تهران 

 (6،3بند )بر اساس شاخص های نفر پزشک دوره دیده مشاوره ژنتیک  سه 

  پزشکی یا ژنتیک  ملکولیژنتیک  یک نفر دکترای 

 شامل اشخاص ذیل می باشند: اعضای غیر ثابت    

 اطفال و ...( بر حسب مورد  تخصص های دیگر )نورولوژی ،داخلی، پزشکان با 

 شرح وظایف کمیته تخصصی کشوری بشرح ذیل است:  .6.1.3

 تشخیص قطعی موارد پیچیده 

  نظارت کیفی بر عملکرد موسسات همکار غیر دولتی سازمان حسب شیوه نامه های مربوطه 

 و یا سرمنطقه  کمیته تخصصی منطقه .6.2

توسط معاونت پیشگیری بهزیستی استان ، در صورتی که تعداد پرونده های ارجاع شده از استان  و یا سرمنطقه  صی منطقه صتخ  کمیته 

 تشکیل می گردد.مورد برسد  10 های تابعه به 

 ماه، باهر تعداد پرونده کمیته مذکور می بایست تشکیل گردد.1 درصورت به حد نصاب نرسیدن پرونده های ارجاعی در مدت حداکثر : 1تبصره
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ا هماهنگی ب ن در نظر گرفتن تعداد پرونده هاروزبدو 3در موارد اورژانس بویژه تشخیصهای دوران بارداری، کمیته ظرف مدت کمتر از  : 2تبصره

 کارشناس استانی تشکیل گردد.

  عضو ثابت تشکیل میشود. 6 کمیته با حضور حداقل .6.2.1

  اشخاص ذیل هستند:شامل  ( 6،3) بر اساس شاخص بند  اعضای ثابت. و غیر ثابت است اعضای ثابتکمیته شامل  .6.2.2

  کمیته(هماهنگ کننده )کارشناس مسئول برنامه ژنتیک استان 

  سر منطقه منطقه و یا  یک نفر کارشناس مرکز مشاوره ژنتیک دولتی استان 

 که یکی از این پزشکان  (6،3بند )بر اساس شاخص های و یا سرمنطقه   نفر پزشک دوره دیده مشاوره ژنتیک در سطح منطقه سه

 به عنوان مسئول کمیته تعیین می گردد . 

  (6،3بند های )بر اساس شاخص پزشکی یا ژنتیک  ملکولیژنتیک  دکترای یک نفر 

 می باشند.پزشکان با تخصصهای دیگر )نورولوژی ،داخلی ،اطفال و ...( بر حسب مورد  شامل اعضای غیر ثابت  

پزشکان  و ملکولی یا ژنتیک پزشکیژنتیک  دکترای ،  : استان سرمنطقه مجاز به عضوگیری  از پزشکان دوره  دیده ی  مشاوره ی ژنتیک 3تبصره

 می باشد از بین استان های تابعه ی خود  با تخصصهای دیگر )نورولوژی ،داخلی ،اطفال و ...( 

 به شرح ذیل است:و یا سرمنطقه  شرح وظایف کمیته تخصصی منطقه  .6.2.3

  واطمینان از نظر کامل بودن مدارک و مستندات بررسی پرونده ها ی ارجاع شده به کمیته توسط پزشک مسئول کمیته

 ده هاپرون

   آزمایشات مربوط به پرونده های با موضوع   ازجمله تایید جهش ها و ز آزمایشات خاص ژنتیک اتایید برخی

ناشنوایی توسط پزشک مسئول کمیته ،  در صورت صلاحدید پزشک مذکور جهت بررسی بیشتر  این پروند 

 ه ها  را به کمیته  ارجاع می دهد 

  آزمایش های هول اگزوم نتایج همکاری با تیم ممیزی )معرفی شده از ستاد (جهت نظارت بر 

 و یا  در سطح منطقه  انجام آزمایش هول اگزوم جهت و یا موسسات بیوانفورماتیک انتخاب آزمایشگاه های همکار

 ارائه شده   بر اساس شاخص های سرمنطقه 

  بخش نظارت( 5-2پیوست  مطابق با چک لیست  )ارزیابی کیفی پرونده های ارجاعی به کمیته  

 جهت استفاده از کمک هزینهدرخواستی  بررسی و تایید/ عدم تایید انجام آزمایشات  
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 whole exome Sequencing , ،Sequencingمنظور از آزمایشات خاص ژنتیک،آزمایشات مولکولار یا سیتومولکولار مانند  : 1تبصره  

panels    وHigh Resolution CGH Array،  NIPT clinical exome sequencing, , PGD   ,   carrier detection  

  می باشدکه به تشخیص قطعی منجر نشده است ،   CGH Arrayو بازبینی نتایج آزمایش هایی از جمله هول اگزوم و یا   

 

 

: در مواردی که آزمایش درخواستی در کمیته تخصصی تایید نگردد می بایست علت عدم تایید به همراه راهکار پیشنهادی به استان  2تبصره 

 ارجاع دهنده  توسط مسئول کمیته اعلام شود .

  پیچیدهتشخیص قطعی موارد  

  ته روند بررسی پرونده در کمیمطابق فلوچارت  ارجاع پرونده های به نتیجه نهایی نرسیده به کمیته تخصصی کشوری

 ( 4-4) پیوستتخصصی 

 حسب شیوه نامه های مربوطه  بر نظارت کیفی بر عملکرد موسسات همکار غیر دولتی سازمان 

 شاخصهای انتخاب اعضای کمیته ها: .6.3

 شاخص انتخاب پزشک مشاور ژنتیک : .6.3.1

i.  سال سابقه انجام مشاوره ژنتیک 5حداقل 

i i.  انتخاب شوند می مشاوره ژنتیک غیر دولتی تحت نظارت سازمان بهزیستی کشور از مراکز پزشکان در صورتی که

نظارت های سالانه در تمامی پرونده های اختصاصی فرم ارزیابی مراکز مشاوره ژنتیک  در  در بخش بایست مرکز آنها 

 .را کسب کرده باشد ( 12از  12)  نمره کامل  مورد بررسی،

لاترین نمره که بادر سطح استان، پزشکانی با شرایط مذکور وجود نداشته باشند، استان می تواند از پزشکانی  اگر تبصره :   

 .  .انتخاب کنددریافت کرده باشند ، به عنوان اعضای کمیته  رابخش اختصاصی فرم ارزیابی مراکز مشاوره ژنتیک در 

 :( نسانی ا پزشکی )شاخص انتخاب متخصص ژنتیک مولکولی یا ژنتیک  .6.3.2

i.  سال سابقه کاری مرتبط 3داشتن حداقل 

i i.  سال سابقه فعالیت در زمینه آنالیز داده های  2داشتن حداقلNext generation sequencing 

i i i.  اولویت با افرادی است که مدرکMD PHD. داشته باشند 
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i v. . اولویت با افرادی است که در بخش خصوصی مشغول انجام فعالیت نمی باشند 

v.  همکاری با سازمان بهزیستیحسن سابقه 

   :انجام ازمایش هول اگزوم  جهت بیوانفورماتیک و یا موسسه شاخص های انتخاب آزمایشگاه .6.4

 :در مورد تمامی آزمایشات از قبیل  .6.4.1

Whole genome sequencing, MLPA, NIPT, CGH Array, Clinical exome, Sequencing panels, 

Cytogenetics (karyotype& ….)    وPGD  استاندارد هایACMG .می بایست رعایت شوند 

در مورد سایر آزمایشات مانند بررسی های بیوشیمیایی و بررسی های تخصصی اختلالات متابولیک رعایت استاندارد های   .6.4.2

 وزارت بهداشت،درمان و آموزش پزشکی الزامی است. 

تمامی موارد زیر می بایست در هنگام بررسی  Whole exome sequencingبا توجه به تنوع جواب دهی برای آزمایشات  .6.4.3

   و جوابدهی این آزمایش رعایت شوند :

و عدم استفاده از کیت  -Agilent Sure Select v6حداقل   -توالی یابی استاندارد   استفاده از کیت .6.4.3.1

 نباشد ( MB 40های متفرقه ) کیت کوچکتر از 

گیگا باز دیتا و به طوری  8ایکس با حجم حداقل   100خوانش حداقل نفورماتیک مربوطه با شرایط امرحله بیو  .6.4.3.2

درصد   20درصد  باشد و همچنین  نرخ خوانش های تکراری کمتر از  5ایکس کمتر از  20که کل میزان خوانش 

 باشد.

   ژن های گزارش شده در جواب حتما ذکر گردد. depthو  Coverageمیزان  .6.4.3.3

با توجه  به نواحی تعریف شده در درصد باشد. 2نرخ نواحی بدون خوانش تارگت در کیت توالی یابی کمتر از  .6.4.3.4

BED   حداقل( فایل کیت Agilent Sure Select v6 ) 

در صورت منفی شدن جواب می بایست نام ژن های مرتبط با فنوتیپ بیماری که بررسی شده ، ثبت  تبصره:

 احی خوانده نشده نیز  قید گردد .  شود و در ضمن ژن های نو

و ارائه دسترسی های لازم به سازمان بهزیستی برای تمامی نمونه  FAST Qذخیره سازی انلاین فایل های   .6.4.3.5

سال بعد از پذیرش بیمار بدون نیاز به درخواست  بارگذاری و یا انتقال اطلاعات  5ها برای مدت زمان حداقل 

 با استفاده از هارد درایو

 ارائه مستندات لازم در خصوص پایپلاین استفاده شده .6.4.3.6

 پاپلاین آنالیز توانایی های زیر را داشته باشد : .6.4.3.7

  indexو  به همراه  CRAM  یا BAM و تولید یکی از دونوع فایل   Alignmentانجام فرایند .6.4.3.8
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راه فایل به صورت فشرده به هم   gVCF و  VCF و تولید فایل های Variant calling جام فرایندان .6.4.3.9

 index های

 مربوطه  VCF  و تولید فایل CNV calling انجام فر آیند .6.4.3.10

وارائه فایل خروجی با فرمت اکسل لازم به ذکر است حجم فایل   Variant  Annotationانجام فرآیند  .6.4.3.11

   بیشتر باشد تا به راحتی قابل انتقال و بررسی باشد MB 200خروجی بدون فشرده سازی نباید بیشتر از 

و ارائه فایل خروجی در فرمت  ACMG  بر اساس دستورالعمل Varient classification انجام فرایند .6.4.3.12

  اکسل

  و ارائه فایل خروجی در فرمت اکسل CNV Annotation انجام فرایند .6.4.3.13

و ارائه فایل خروجی در فرمت  ACMG بر اساس دستورالعمل  CNV Classification  انجام فرایند .6.4.3.14

 اکسل

ود بودن بیش از یک نمونه از یک خانواده  سیستم باید توانایی مقایسه و آنالیز از یک نوع از در صورت موج .6.4.3.15

 ( Trio/Due)  بررسی ها را داشته باشد

  و ارائه فایل خروجی  کیت توالی یابی BEDانجام فرایند محاسباتی پوشش اگزونی بر اساس فایل .6.4.3.16

  اطمینان از پوشش نواحی احتمالی مرتبط با علل بیماریقابلیت ارائه گزارش پوشش اگزونی ژن ها به جهت  .6.4.3.17

  ارائه گزارش های کیفیتی کامل به تفکیک هر مرحله و برای هرنوع فایل ورودی و خروجی .6.4.3.18

به صورت آنلاین و بدون نیاز به دانلود کردن فایل با  CRAM و یا BAMایجاد قابلیت مشاهده فایل های .6.4.3.19

 IGV استفاده از نرم افزار

به این که انجام مشاوره ژنتیک فقط به عهده پزشکان مراکز مشاوره ژنتیک می باشد، آزمایشگاه هایی که با توجه  .6.4.3.20

 مورد مذکور را رعایت کرده باشند در اولویت قرار دارند

یش اتبصره: در سایر موارد باید به آزمایشگاه تذکر داده شود که می بایست از انجام مشاوره قبل یا بعد از انجام آزم      

 نموده وچنانچه نظر وکامنتی دارد، مستقیم با پزشک ارجاع دهنده مطرح کند خودداری

 رعایت تعرفه های وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی و تخفیف با توافق .6.4.3.21

 حسن همکاری با سازمان بهزیستی سابقه  .6.4.3.22

. 

 :  هول اگزوم غیر  آزمایش متقاضی انجام یهاخاب آزمایشگاهفرایند انت .6.5



 

 

54 

 

با اعلام شاخص های ذکر شده در دستورالعمل در هر استان در اولین ماه سال توسط معاونت پیشگیری  فراخوان آزمایشگاه ها .6.5.1

 استان

 پیشنهادی درصد تخفیف   و همکاری قبلیتاریخ تاسیس ، سوابق شامل  جمع آوری رزومه کامل آزمایشگاه .6.5.2

  انتوسط معاونت پیشگیری است یا سر منطقه و کمیته تخصصی منطقه  ارسال این مدارک برای .6.5.3

و تکمیل چک لیست انتخاب  منطقه منطقه و یا سر  توسط کمیته تخصصی  ها بررسی رزومه ها و تطبیق آن با شاخص  .6.5.4

 4-6آزمایشگاه  پیوست  

منطقه و یا توسط معاونت پیشگیری استان  و  همچنین استان های تابعه  منتخب به ستاد کشور یاعلام آزمایشگاه ها  .6.5.5

 سرمنطقه.

با تعرفه دولتی ارسالی  ورد آزمایشم3تازه تاسیس، عملکرد آن ها پس از انجام حداقل  در صورت تقاضا از سمت آزمایشگاه ها .6.5.6

، مورد بررسی قرار خواهد گرفت و در صورت تایید در نیمه دوم سال که امکان و یا سر منطقه  توسط کمیته تخصصی منطقه 

ی وجود دارد، تقاضای آن ها  بررس و یا سرمنطقه  برگزاری جلسه بررسی بازنگری آزمایشگاه ها توسط کمیته تخصصی منطقه 

 خواهد شد.

های ذکر شده در این دستورالعمل بوده اند که فاقد تمامی شاخص  همکاری مجدد از سمت آزمایشگاه های در صورت تقاضا  .6.5.7

، بار دیگر در نیمه دوم سال که امکان برگزاری جلسه بررسی ه پس از رفع نقایص موجود در مدارک قبلی توسط آزمایشگا

وجود دارد، مدارک مجدد بررسی خواهد  و یا سرمنطقه  و بازنگری لیست قبلی توسط کمیته تخصصی منطقه  هاهآزمایشگا

 شد.

 

 :  هول اگزوم آزمایشیا موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام و  فرایند انتخاب آزمایشگاه ها .6.6

 توسط ستاد بهزیستی کشور به استانتیم ممیزی  و معرفی تشکیل .6.6.1

 تعیین چک لیست نظارتی توسط ستاد بهزیستی کشور  .6.6.2

با اعلام شاخص های ذکر شده در   هول اگزومموسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام آزمایش و یا  فراخوان آزمایشگاه ها .6.6.3

 دستورالعمل در هر استان در اولین ماه سال توسط معاونت پیشگیری استان
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شامل تاریخ تاسیس ، سوابق  یا موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام آزمایش هول اگزوم جمع آوری رزومه کامل آزمایشگاه  .6.6.4

  ت برای مراجعین معرفی شده توسط سازمان بهزیستینرخ پیشنهادی هزینه آزمایشا وهمکاری قبلی 

 توسط استانتیم ممیزی به آزمایشگاه و یا موسسه ی متقاضی  معرفی .6.6.5

و معرفی به بهزیستی استان ها انجام آزمایش هول اگزوم  تهیه لیست نهایی مورد تایید از ازمایشگاهها و یاموسسات متقاضی .6.6.6

 توسط ستاد بهزیستی کشور   

از روی لیست نهایی  یا موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام آزمایش هول اگزوم بررسی رزومه ها و انتخاب ازمایشگاه  .6.6.7

 استانمنطقه منطقه و یا سر  توسط کمیته تخصصی   ) ستاد بهزیستی کشور (  ارسالی

  4-6تکمیل چک لیست انتخاب ازمایشگاه پیوست  .6.6.8

مورد تایید کمیته تخصصی منطقه و یا  یا موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام آزمایش هول اگزوم اعلام آزمایشگاه ها و    .6.6.9

 سرمنطقه به هر استان 

تازه تاسیس، یا موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام آزمایش هول اگزوم در صورت تقاضا از سمت آزمایشگاه ها و  .6.6.10

با تعرفه دولتی ارسالی توسط تیم ممیزی ، مورد بررسی قرار خواهد گرفت  مورد آزمایش3عملکرد آن ها پس از انجام حداقل 

و در صورت تایید در نیمه دوم سال که امکان برگزاری جلسه بررسی بازنگری آزمایشگاه ها توسط کمیته تخصصی منطقه  و 

 یا سرمنطقه  وجود دارد، تقاضای آن ها  بررسی خواهد شد.

 یا موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام آزمایش هول اگزوم جدد از سمت آزمایشگاه ها و  ر صورت تقاضای همکاری م.د606010

یا  ه وکه فاقد تمامی شاخص های ذکر شده در این دستورالعمل بوده اند پس از رفع نقایص موجود در مدارک قبلی توسط آزمایشگا

ها ه، بار دیگر در نیمه دوم سال که امکان برگزاری جلسه بررسی آزمایشگا موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام آزمایش هول اگزوم

همکار و بازنگری لیست قبلی توسط کمیته تخصصی منطقه  و یا  یا موسسات بیوانفورماتیک متقاضی انجام آزمایش هول اگزوم و 

 سرمنطقه  وجود دارد، مدارک مجدد بررسی خواهد شد.

 :منطقه منطقه و یا سر  جاع به کمیته تخصصی فرایند بررسی موارد پیچیده و ار .6.7

  پزشک مسئول کمیته منظور رفع نواقص احتمالی توسط  بهخلاصه پرونده های ارجاعی و مدارک ارسالی فرم بررسی  .6.7.1

 توسط کارشناس کمیته استان ارجاع دهنده  های ارسالی از  پرونده  مربوط  به نقص مدارک پیگیری رفع   .6.7.2

 پزشک مسئول کمیته کمیته تخصصی توسط طرح پرونده های بدون نقص در    .6.7.3

Commented [SF2]: به بخش نظارت هم اضافه شود 
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 ی کمیته تخصصتشخیص اولیه و تشخیص های افتراقی و ارائه پیشنهادات و راهکار های لازم جهت تایید تشخیص توسط  .6.7.4

بایست در پایان  می ) هماهنگ کننده ( سر منطقهمنطقه و یا  کارشناس مسئول برنامه های ژنتیک در استان  .6.7.5

 به استان ارجاع دهنده ارسال نماید. را نظرات،پیشنهادات و راهکارهای کمیته تخصصی 

-4) مطابق فلوچارت و یا سرمنطقه فرایند بررسی و تایید/عدم تایید آزمایشات خاص در کمیته های تخصصی منطقه  .6.8

4  ): 

دوره دیده بخش دولتی به منظور رفع نواقص احتمالی بررسی تمامی پرونده های ارجاعی در ابتدا می بایست توسط کارشناس  .6.8.1

 گردند و در صورت وجود نقص در مدارک ارسالی پرونده به استان ارجاع دهنده جهت رفع نواقص عودت داده خواهد شد.

شامل خلاصه ای  (، 2-3مطابق فرم خلاصه پرونده ارجاعی به کمیته تخصصی  ) پیوست  تبصره :پرونده ارجاعی می بایست

( ،سابقه مثبت در خانواده ، شجره  sign / symptomاز شرح حال ،روند توارث، ضریب همخونی، علائم بالینی بیمار)

 نامه،شرح معاینات واقدامات پاراکلینیکی انجام شده به همراه تصویر نتایج حاصله از آن باشد

 بررسی پرونده ارسالی در کمیته تخصصی بر اساس پروتکلها .6.8.2

 تعیین بهترین روش ژنتیکی برای تایید تشخیص ،تشخیص های افتراقی وتعیین تشخیص اولیه  .6.8.3

i.  توسط مرکز ارجاع دهنده ،آزمایش ژنتیکی که در صورت انطباق با تشخیص اولیه بیماری و آزمایش ژنتیکی

 درخواست شده تایید و مراتب به استان ارجاع دهنده اعلام می گردد.

i i.   در صورت عدم انطباق ، علت عدم تایید و پیشنهادات تخصصی کمیته به منظور رسیدن به تشخیص به استان

 ارجاع دهنده اعلام می گردد.

i i i.  رت بصو هماهنگ کننده کمیتهتوسط اعلام نتیجه بررسی پرونده )تایید یا عدم تایید( به استان ارجاع دهنده

 .مکتوب صورت می گیرد

دامات تکمیلی پیشنهادات تخصصی کمیته به منظور رسیدن به تشخیص به استان ارجاع دهنده اعلام در صورت نیاز به اق  .6.8.4

می گردد.این پیشنهادات می تواند شامل انجام مشاوره های تخصصی؛ اقدامات پاراکلینیک و یا انجام آزمایشات ساده تر 

 ژنتیکی )مانند کاریوتایپ( و .... باشد. 

جددا می که پس از اقدام به پیشنهادات کمیته تخصصی همچنان به تشخیص نرسید می بایست استان ارجاع دهنده درصورت .6.8.5

  ارجاع دهد. ویا سرمنطقه پرونده را به کمیته تخصصی منطقه 
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 فرایند بررسی موارد پیچیده و ارجاع به کمیته تخصصی کشوری .6.9

علی رغم بررسی و پیگیری های انجام  و یا سرمنطقه  که بیماری در پرونده ارجاعی به کمیته تخصصی منطقه در مواردی  .6.9.1

دید اعضا کمیته تخصصی تمامی مستندات ، پرونده بیمار و نظرات ه به تشخیص نهایی نرسد ، با صلاحشده در آن کمیت

 کمیته )ترجحا بصورت الکترونیکی( به کمیته کشوری ارجاع می شود.

موظف است مستندات، پرونده بیمار و  ) کارشناس هماهنگ کننده ( ه و یا سرمنطق منطقه برنامه استان کارشناس مسئول  .6.9.2

ارسال نموده و  ) کارشناس مسئول برنامه استان تهران ( کمیته کشوری هماهنگ کننده نظرات کمیته را برای کارشناس 

 پیگیری های لازم جهت اخذ پاسخ از کمیته کشوری را انجام دهد.

بررسی های لازم مثل مشاوره های تخصصی، آزمایشات و عکسبرداری های تکمیلی  کمیته کشوری موظف است پس از انجام .6.9.3

 ده، ارسال کند. نارجاع ده و یا سرمنطقه  کمیته تخصصی منطقه  هو ..... )درصورت لزوم( نتیجه نهایی را بصورت مکتوب ب

ه را یرای دفتر پیشگیری از یکبار آمار پرونده های ارجاعی به آن کمیت سالی یک بار کمیته کشوری موظف است هر  .6.9.4

 معلولیتهای سازمان بهزیستی کشور ارسال نماید.

 

 

 "4-1پیوست  "                                                          

  بجز و ملكولار ، سیتومولكولارهای سیتوژنتیک ژنتیک )ویژه آزمایش تفاهم نامه همكاری با آزمایشگاه  -الف 

 ( هول اگزوم آزمایش 

قانون تشکیل نظام جامع رفاه و تامین اجتماعی مبنی بر تامین خدمات پیشگیری از بروز یا تشدید  4براساس بند ی ماده 

این تفاهم نامه فی ما بین، بهزیستی شهرستان/ استان ...........به نمایندگی قانون برنامه ششم توسعه،  75معلولیت ها و ماده 

ان مدیر بهزیستی شهرستان/ استان .......... به نشانی .......... ، ..........، تلفن ..........، که من بعد طرف اول نامیده می ..........، به عنو

ناسنامه شود از یک طرف آزمایشگاه  .......... با مجوز شماره .......... به نمایندگی آقای/خانم دکتر ..........فرزند .......... با شماره ش

ام امور ........ صادره از .......... و کد ملی .......... به آدرس ...........و تلفن .......... که من بعد طرف دوم نامیده می شود جهت انج..

 محوله به شرح ذیل منعقد می گردد .

 موضوع تفاهم نامه  -ماده اول

 نظارت سازمان بهزیستی کشور  انجام آزمایشات ژنتیک افراد معرفی شده از مراکز مشاوره ژنتیک تحت
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 اهداف تفاهم نامه  -ماده دوم

 انجام آزمایش ژنتیک  به منظور پیشگیری از معلولیت ها  .1

 حمایت از خانواده های کم بضاعت .2

 مدت زمان تفاهم نامه –ماده سوم 

 مدت زمان تفاهم نامه از تاریخ ........... لغایت ..................... می باشد.

: در صورت اتمام مدت مذکور و عدم تمدید مدت زمان تفاهم نامه ، اتمام و انجام کلیه تعهدات موضوع تفاهم نامه  تبصره  

 برای طرفین الزامی است. 

 تعهدات طرف اول  –ماده چهارم 

 انجام مشاوره ژنتیک قبل از ارجاع افراد جهت انجام آزمایش ژنتیک .1

 در قالب فرم ارجاع به آزمایشگاه  معرفی افراد نیازمند انجام آزمایش ژنتیک .2

 پرداخت کمک هزینه انجام آزمایشات ارجاع شده مطابق با دستورالعمل تخصصی .3

مبلغ هزینه شده پس از ارائه خدمات به مددجویان مطابق فهرست اسامی آنان بر اساس تامین اعتبارات )در قالب   .4

با عنوان یارانه ی کمک هزینه ی انجام آزمایشات ژنتیک از محل ردیف  بودجه برنامه ی کمک هزینه خدمات  6فصل 

 ستان/استان به حساب طرف دوم واریز می گرددمشاوره و آزمایش ژنتیک( توسط معاونت پیشگیری بهزیستی شهر

 

 تعهدات طرف دوم –ماده پنجم 

 رعایت تعرفه وزارت بهداشت ، درمان و آموزش پزشکی برای آزمایشگاه های بخش دولتی  و غیر دولتی  .1

در مواردی که آزمایشگاه خود قادر به انجام آزمایش درخواستی نیست می بایست نمونه گرفته شده از بیمار را  .2

 به آزمایشگاه همکار ارسال نماید و پس از دریافت جواب آزمایش ، جواب را به بیمار تحویل دهد . 

 ی همکار خودداری نمایند .ها آزمایشگاه متعهد است از ارجاع افراد ) بیمار ( به آزمایشگاه تبصره:

 اعلام لیست آزمایشاتی که بطور مستقل توسط خود آزمایشگاه انجام می شود  .3

اعلام لیست آزمایشاتی که بطور مستقل توسط خود آزمایشگاه انجام نمی شود و با همکاری آزمایشگاه های دیگر  .4

 انجام می شود 

سر منطقه  باشند و نحوه  منطقه و یا ته تخصصی آزمایشگاه های همکار می بایست مورد تایید کمی تبصره:

 (2و  1جواب دهی می بایست طبق فرمت مورد تایید سازمان بهزیستی کشور ارسال گردد . ) ضمیمه 
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 آزمایشگاه های همکار می توانند در همان استان یا سایر استان ها باشند. تبصره :

  .نجام می شونداعلام لیست آزمایشاتی که بصورت تحقیقاتی) رایگان ( ا .5

 (2و  1استفاده از فرمت جوابدهی مورد تایید سازمان بهزیستی کشور ) ضمیمه   .6

 تکمیل قسمت ج فرم متقاضیان کمک هزینه های انجام آزمایشات ژنتیک   .7

ماه یکبار به معاونت پیشگیری بهزیستی شهرستان/ استان بصورت فایل اکسل  6اعلام نتایج حاصله از آزمایشات هر  -8

 (3)در قالب فرم ضمیمه   DVDدر 

 همکاری در تشکیل بانک اطلاعاتی جهش های ژنتیکی در کشور  -9

جهت دریافت کمک هزینه انجام ارسال لیست اسامی خدمت گیرندگان و فاکتورهای مربوطه به طرف اول  -10

 آزمایشات همراه با تکمیل فرم متقاضیان کمک هزینه انجام آزمایش  

 

در آزمایشگاه هیچ گونه رابطه استخدامی با سازمان بهزیستی ندارند و مسئولیت  نیروهای بکار گرفته شده تبصره:

ب ناشی از بدهی و مسائل حقوقی و پرداخت حقوق و مزایای قانونی ایشان به عهده طرف دوم می باشد و عواق

 قانونی آن تماما بر عهده طرف دوم است .

 طرف دوم متعهد می گرددکه مشمول قانون منع مداخله کارکنان دولت درمعاملات دولتی نباشد .  تبصره:

  همکاری با تیم نظارتی سازمان بهزیستی کشور  -11

 

 

 نحوه نظارت براجرای تفاهم نامه   –ششمماده 

طرفین تفاهم نامه توافق نمودند با تشکیل کمیته ای متشکل از نمایندگان طرفین ظرف مدت ..... ماه از تاریخ امضای تفاهم نامه 

و انجام سایر امور مربوطه اقدام   -درصورت عقد قرارداد –نسبت به اجرایی نمودن تفاهم نامه و تنظیم قراردادهای مورد نظر 

 ماه یک بار به ناظرین تفاهم نامه ارائه نمایند. نمایند و گزارش آن را هرسه

 : معاونت / دفتر تخصصی ناظر اجرای تفاهم نامه خواهد بود . تبصره

 موارد فسخ تفاهم نامه   – فتمماده ه

در صورتی که طرف مقابل به مفاد تفاهم نامه و تعهدات خود عمل ننماید یا تاخیر وتعلل ورزد ، تفاهم نامه از طرف سازمان قابل      

موظفند با اعلام کتبی دو ماه قبل از فسخ با ذکر دلایل  به فسخ این تفاهم نامه فسخ خواهد بود . همچنین در صورت تمایل طرفین

 قابل اعلام نمایند . مراتب را به طرف م

طرف مقابل این سازمان مجاز به واگذاری تعهدات خود به دیگری )اعم ازشخص حقیقی یا حقوقی ( نمی باشد ، در غیر  تبصره :

 اینصورت حق فسخ تفاهم نامه برای سازمان با اخذ خسارات محفوظ خواهد بود . 
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 ساز و کار حل و فصل اختلافات  - هشتمماده 

اختلاف بین طرفین که ناشی از تعبیر و تفسیر مفاد تفاهم نامه یا نحوه انجام کار، تاخیر وتعلل در انجام تعهدات موضوع درصورت بروز 

تفاهم نامه باشد ، موضوع در دفتر حقوقی بهزیستی استان  مطرح و حل و فصل خواهد شد . در صورت عدم حصول نتیجه هر یک از 

 ایند . ضایی مراجعه نمطرفین می توانند به مراجع ذیصلاح ق

در صورتیکه طرف مقابل سازمان دولتی باشد براساس آئین نامه چگونگی رفع اختلاف بین دستگاههای اجرایی از طریق ساز  تبصره :

 هیات وزیران رفتار می گردد .  30/10/1386وکارهای داخلی قوه مجریه مصوب 

  – 9ماده 

................................. امضا و مبادله گردیده است و هر دو نسخه دارای  نسخه در تاریخ 2تبصره و در  10ماده،  9این تفاهم نامه در 

 اعتبار واحد می باشد.

 طرف اول                                                                                              طرف دوم                  

              .............            .                                                                     ................................................................ 

 صاحب امتیاز آزمایشگاه پزشکی ژنتیک           مدیر بهزیستی شهرستان / استان                                                        

 

 "4-1پیوست شماره  "                                           

 ( های هول اگزوم  ژنتیک )ویژه آزمایش تفاهم نامه همكاری با آزمایشگاه  -ب 

قانون تشکیل نظام جامع رفاه و تامین اجتماعی مبنی بر تامین خدمات پیشگیری از بروز یا تشدید  4براساس بند ی ماده 

این تفاهم نامه فی ما بین، بهزیستی شهرستان/ استان ...........به نمایندگی قانون برنامه ششم توسعه،  75معلولیت ها و ماده 

تی شهرستان/ استان .......... به نشانی .......... ، ..........، تلفن ..........، که من بعد طرف اول نامیده می ..........، به عنوان مدیر بهزیس

ناسنامه شود از یک طرف آزمایشگاه  .......... با مجوز شماره .......... به نمایندگی آقای/خانم دکتر ..........فرزند .......... با شماره ش

ه از .......... و کد ملی .......... به آدرس ...........و تلفن .......... که من بعد طرف دوم نامیده می شود جهت انجام امور .......... صادر

 محوله به شرح ذیل منعقد می گردد .

 موضوع تفاهم نامه  -ماده اول

 بهزیستی کشور  انجام آزمایشات ژنتیک افراد معرفی شده از مراکز مشاوره ژنتیک تحت نظارت سازمان
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 اهداف تفاهم نامه  -ماده دوم

 انجام آزمایش ژنتیک  به منظور پیشگیری از معلولیت ها  .3

 حمایت از خانواده های کم بضاعت .4

 مدت زمان تفاهم نامه –ماده سوم 

 مدت زمان تفاهم نامه از تاریخ ........... لغایت ..................... می باشد.

: در صورت اتمام مدت مذکور و عدم تمدید مدت زمان تفاهم نامه ، اتمام و انجام کلیه تعهدات موضوع تفاهم نامه  تبصره  

 برای طرفین الزامی است. 

 تعهدات طرف اول  –ماده چهارم 

 انجام مشاوره ژنتیک قبل از ارجاع افراد جهت انجام آزمایش ژنتیک .1

 در قالب فرم ارجاع به آزمایشگاه  معرفی افراد نیازمند انجام آزمایش ژنتیک .2

 پرداخت کمک هزینه انجام آزمایشات ارجاع شده مطابق با دستورالعمل تخصصی .3

 ستاد بهزیستی کشور به طرف دومممیزی معرفی تیم  .4

مبلغ هزینه شده پس از ارائه خدمات به مددجویان مطابق فهرست اسامی آنان بر اساس  .5

عنوان یارانه ی کمک هزینه ی انجام آزمایشات ژنتیک با  6تامین اعتبارات )در قالب  فصل 

از محل ردیف  بودجه برنامه ی کمک هزینه خدمات مشاوره و آزمایش ژنتیک( توسط معاونت 

 پیشگیری بهزیستی شهرستان/استان به حساب طرف دوم واریز می گردد

 

 تعهدات طرف دوم –ماده پنجم 

 پزشکی برای آزمایشگاه های بخش دولتی  و غیر دولتی رعایت تعرفه وزارت بهداشت ، درمان و آموزش  -1

در مواردی که آزمایشگاه خود قادر به انجام آزمایش درخواستی نیست می بایست نمونه گرفته شده از بیمار را  -2

 به آزمایشگاه همکار ارسال نماید و پس از دریافت جواب آزمایش ، جواب را به بیمار تحویل دهد . 

 های همکار خودداری نمایند . آزمایشگاه متعهد است از ارجاع افراد ) بیمار ( به آزمایشگاه تبصره:

 اعلام لیست آزمایشاتی که بطور مستقل توسط خود آزمایشگاه انجام می شود  -3

اعلام لیست آزمایشاتی که بطور مستقل توسط خود آزمایشگاه انجام نمی شود و با همکاری آزمایشگاه های دیگر  -4

 ام می شود انج

 سر منطقه  باشند ومنطقه و یا آزمایشگاه های همکار می بایست مورد تایید کمیته تخصصی استان  تبصره:

 (2و  1نحوه جواب دهی می بایست طبق فرمت مورد تایید سازمان بهزیستی کشور ارسال گردد . ) ضمیمه 

 آزمایشگاه های همکار می توانند در همان استان یا سایر استان ها باشند. تبصره :

  .اعلام لیست آزمایشاتی که بصورت تحقیقاتی) رایگان ( انجام می شوند -5
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 (2و  1استفاده از فرمت جوابدهی مورد تایید سازمان بهزیستی کشور ) ضمیمه   -6

 ایشات ژنتیک تکمیل قسمت ج فرم متقاضیان کمک هزینشه های انجام آزم  -7

 شرایط اختصاصی آزمایش هول اگزوم -8

 حداقل   -توالی یابی استاندارد   استفاده از کیتAgilent Sure Select v6-  و عدم استفاده از کیت های

 نباشد ( MB 40متفرقه ) کیت کوچکتر از 

  باز دیتا و به طوری گیگا  8ایکس با حجم حداقل   100نفورماتیک مربوطه با شرایط خوانش حداقل امرحله بیو

درصد   20درصد  باشد و همچنین  نرخ خوانش های تکراری کمتر از  5ایکس کمتر از  20که کل میزان خوانش 

 باشد.

  میزانCoverage  وdepth .ژن های گزارش شده در جواب حتما ذکر گردد   

  با توجه  به نواحی تعریف شده در درصد باشد. 2نرخ نواحی بدون خوانش تارگت در کیت توالی یابی کمتر از

BED   حداقل( فایل کیت Agilent Sure Select v6 ) 

در صورت منفی شدن جواب می بایست نام ژن های مرتبط با فنوتیپ بیماری که بررسی شده ، ثبت  تبصره:

 شود و در ضمن ژن های نواحی خوانده نشده نیز  قید گردد .  

   ذخیره سازی انلاین فایل هایFAST Q  و ارائه دسترسی های لازم به سازمان بهزیستی برای تمامی نمونه

سال بعد از پذیرش بیمار بدون نیاز به درخواست  بارگذاری و یا انتقال اطلاعات با  5ها برای مدت زمان حداقل 

 استفاده از هارد درایو

 ارائه مستندات لازم در خصوص پایپلاین استفاده شده 

 نایی های زیر را داشته باشد :پاپلاین آنالیز توا 

 انجام فرایندAlignment   و تولید یکی از دونوع فایل BAM یا  CRAM  و  به همراهindex  

 جام فرایندان Variant calling و تولید فایل های VCF  و gVCF   به صورت فشرده به همراه فایل های  

index 

 انجام فر آیند CNV calling و تولید فایل  VCF  مربوطه 

  انجام فرآیندVariant  Annotation   وارائه فایل خروجی با فرمت اکسل لازم به ذکر است حجم فایل

   بیشتر باشد تا به راحتی قابل انتقال و بررسی باشد MB 200خروجی بدون فشرده سازی نباید بیشتر از 

 انجام فرایند Varient classification بر اساس دستورالعمل  ACMG  ارائه فایل خروجی در فرمت و

  اکسل



 

 

63 

 

 انجام فرایند CNV Annotation و ارائه فایل خروجی در فرمت اکسل  

 انجام فرایند  CNV Classification  بر اساس دستورالعمل ACMG و ارائه فایل خروجی در فرمت اکسل 

 ی ه و آنالیز از یک نوع از بررسدر صورت موجود بودن بیش از یک نمونه از یک خانواده  سیستم باید توانایی مقایس

 ( Trio/Due)  ها را داشته باشد

 انجام فرایند محاسباتی پوشش اگزونی بر اساس فایلBED و ارائه فایل خروجی  کیت توالی یابی  

 قابلیت ارائه گزارش پوشش اگزونی ژن ها به جهت اطمینان از پوشش نواحی احتمالی مرتبط با علل بیماری  

 کیفیتی کامل به تفکیک هر مرحله و برای هرنوع فایل ورودی و خروجی ارائه گزارش های  

 ایجاد قابلیت مشاهده فایل هایBAM و یا CRAM  به صورت آنلاین و بدون نیاز به دانلود کردن فایل با

 IGV استفاده از نرم افزار

 ذخیره سازی فایل های FAST Q  مرکزارجاع دهنده و یا و در صورت درخواست  ست الزامی ا سال  5به مدت

 بهزیستی فایل مورد نظر می بایست به طور  کاملا رایگان در اختیار درخواست کنندگان  قرار گیرد.

  با توجه به پیچیدگی  های بیماری های ژنتیکی  و محدودیت ارائه گزارش شامل اطلاعات جانبی هر واریانت و

  شده در به دست اوردن اطلاعات و نتایج باشد. همینطور ورژن نرم افزارها و بانک اطلاعاتی استفاده

 انجام کل فرایند آنالیز داده در ایران و ارائه مستندات لازم  

علاوه بررعایت فرمت جوابدهی اعلام شده توسط سازمان بهزیستی کشور آزمایشگاه می بایست  تفسیر و توضیح  -9

 آزمایشات را نیز ارائه دهد.  های پیدا شده در   Variantدر خصوص

ماه یکبار به معاونت پیشگیری بهزیستی شهرستان/ استان بصورت فایل  6اعلام نتایج حاصله از آزمایشات هر  -10

 (3)در قالب فرم ضمیمه   DVDاکسل در 

که در ) اعلام سایر واریانت های غیر طبیعی  ACMGGطبق گاید لاین   Incidental findingاعلام موارد  -11

 likelyیا  pathogenicدرخواست اولیه وجود نداشته اند( ، همچنین اعلام مواردی که فرد ناقل واریانت های 

pathogenic    در بیماری هایی است که اندیکاسیون تشخیص قبل از تولد یاPGD  به منظور جلوگیری در بارداری

 های آتی دارند.

 ژنتیکی در کشور     های  جهش همکاری در تشکیل بانک اطلاعاتی  -12

ارسال لیست اسامی خدمت گیرندگان و فاکتورهای مربوطه به طرف اول جهت دریافت کمک هزینه انجام  -13

 آزمایشات همراه با تکمیل فرم متقاضیان کمک هزینه انجام آزمایش  
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بهزیستی ندارند و مسئولیت  در آزمایشگاه هیچ گونه رابطه استخدامی با سازمان نیروهای بکار گرفته شده تبصره:

پرداخت حقوق و مزایای قانونی ایشان به عهده طرف دوم می باشد و عواقب ناشی از بدهی و مسائل حقوقی و 

 قانونی آن تماما بر عهده طرف دوم است .

 طرف دوم متعهد می گرددکه مشمول قانون منع مداخله کارکنان دولت درمعاملات دولتی نباشد .  تبصره:

  همکاری با تیم نظارتی سازمان بهزیستی کشور  -14

 

 نحوه نظارت براجرای تفاهم نامه   –ششمماده 

طرفین تفاهم نامه توافق نمودند با تشکیل کمیته ای متشکل از نمایندگان طرفین ظرف مدت ..... ماه از تاریخ امضای تفاهم نامه 

و انجام سایر امور مربوطه اقدام   -درصورت عقد قرارداد –مورد نظر نسبت به اجرایی نمودن تفاهم نامه و تنظیم قراردادهای 

 نمایند و گزارش آن را هرسه ماه یک بار به ناظرین تفاهم نامه ارائه نمایند.

 : معاونت / دفتر تخصصی ناظر اجرای تفاهم نامه خواهد بود . تبصره

 . 

 

 موارد فسخ تفاهم نامه   – فتمماده ه

در صورتی که طرف مقابل به مفاد تفاهم نامه و تعهدات خود عمل ننماید یا تاخیر وتعلل ورزد ، تفاهم نامه از طرف سازمان قابل      

موظفند با اعلام کتبی دو ماه قبل از فسخ با ذکر دلایل  به فسخ این تفاهم نامه فسخ خواهد بود . همچنین در صورت تمایل طرفین

 قابل اعلام نمایند . مراتب را به طرف م

طرف مقابل این سازمان مجاز به واگذاری تعهدات خود به دیگری )اعم ازشخص حقیقی یا حقوقی ( نمی باشد ، در غیر  تبصره :

 اینصورت حق فسخ تفاهم نامه برای سازمان با اخذ خسارات محفوظ خواهد بود . 

 ساز و کار حل و فصل اختلافات  - هشتمماده 

اختلاف بین طرفین که ناشی از تعبیر و تفسیر مفاد تفاهم نامه یا نحوه انجام کار، تاخیر وتعلل در انجام تعهدات موضوع درصورت بروز 

تفاهم نامه باشد ، موضوع در دفتر حقوقی بهزیستی استان  مطرح و حل و فصل خواهد شد . در صورت عدم حصول نتیجه هر یک از 

 ایند . ضایی مراجعه نمطرفین می توانند به مراجع ذیصلاح ق

در صورتیکه طرف مقابل سازمان دولتی باشد براساس آئین نامه چگونگی رفع اختلاف بین دستگاههای اجرایی از طریق ساز  تبصره :

 هیات وزیران رفتار می گردد .  30/10/1386وکارهای داخلی قوه مجریه مصوب 
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  – 9ماده 

................................. امضا و مبادله گردیده است و هر دو نسخه دارای  نسخه در تاریخ 2تبصره و در  10ماده،  9این تفاهم نامه در 

 اعتبار واحد می باشد.

 

 

 

 طرف اول                                                                                              طرف دوم                  

              .............            .                                                                     ................................................................ 

 مدیر بهزیستی شهرستان / استان                                                               صاحب امتیاز آزمایشگاه پزشکی ژنتیک    

 

 "4-1پيوست  شماره "

 ( هول اگزوم های تفاهم نامه همکاری با موسسه ی بيوانفورماتيك )ویژه آزمایش -ج 

قانون تشکیل نظام جامع رفاه و تامین اجتماعی مبنی بر تامین خدمات پیشگیری از بروز یا تشدید  4براساس بند ی ماده 

این تفاهم نامه فی ما بین ، بهزیستی شهرستان/استان ...........به نمایندگی قانون برنامه ششم توسعه،  75معلولیت ها و ماده 

تی شهرستان/استان .......... به نشانی .......... ، ..........، تلفن ..........، که من بعد طرف اول نامیده می ..........، به عنوان مدیر بهزیس

دارنده ی کد      شود از یک طرف موسسه ی بیوانفورماتیک    .......... با مجوز شماره .......... به نمایندگی آقای/خانم دکتر .........

............فرزند .......... با شماره شناسنامه .......... صادره از .......... و کد ملی .......... به آدرس ...........و تلفن اقتصادی به شماره ی  .

 .......... که من بعد طرف دوم نامیده می شود جهت انجام امور محوله به شرح ذیل منعقد می گردد .

 موضوع تفاهم نامه  -ماده اول

 هول اگزوم  افراد معرفی شده از مراکز مشاوره ژنتیک تحت نظارت سازمان بهزیستی کشور  تانجام آزمایشا

 

 اهداف تفاهم نامه  -ماده دوم

 انجام آزمایش هول اگزوم  به منظور پیشگیری از معلولیت ها  .1
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 حمایت از خانواده های کم بضاعت .2

 مدت زمان تفاهم نامه –ماده سوم 

 مدت زمان تفاهم نامه از تاریخ ........... لغایت ..................... می باشد . 

: در صورت اتمام مدت مذکور و عدم تمدید مدت زمان تفاهم نامه ، اتمام و انجام کلیه تعهدات موضوع تفاهم نامه برای  تبصره

 طرفین الزامی است.

 تعهدات طرف اول  –ماده چهارم 

 تیک قبل از ارجاع افراد جهت انجام آزمایش ژنتیکانجام مشاوره ژن .1

 معرفی افراد نیازمند انجام آزمایش ژنتیک در قالب فرم ارجاع به آزمایشگاه  .2

 پرداخت کمک هزینه انجام آزمایشات ارجاع شده مطابق با دستورالعمل تخصصی .3

 به طرف دوم ستاد بهزیستی کشور  ممیزیتیم معرفی  .4

  )در قالببر اساس تامین اعتبارات ارائه خدمات به مددجویان مطابق فهرست اسامی آنان  مبلغ هزینه شده پس از .5

با عنوان یارانه ی کمک هزینه ی انجام آزمایشات ژنتیک از محل ردیف  بودجه  کمک هزینه خدمات  6فصل 

ی اریز متوسط معاونت پیشگیری بهزیستی شهرستان/استان به حساب طرف دوم ومشاوره و آزمایش ژنتیک( 

 .گردد

. 

 تعهدات طرف دوم –ماده پنجم  

معرفی آزمایشگاه جهت گرفتن نمونه ی خون  از بیمار به بهزیستی و همچنین  تحویل جواب بیمار )در فرمت  .1

 آزمایشگاهی استاندارد ممهور به مهر و امضای دکترای ژنتیک  به بیمار  و بهزیستی(

 (2و  1ن بهزیستی کشور ) ضمیمه استفاده از فرمت جوابدهی مورد تایید سازما .2

 تکمیل قسمت ج فرم متقاضیان کمک هزینه های انجام آزمایشات ژنتیک   .3

 شرایط اختصاصی آزمایش هول اگزوم: -9

 حداقل   -توالی یابی استاندارد   استفاده از کیتAgilent Sure Select v6-  و عدم استفاده از کیت های

 نباشد ( MB 40متفرقه ) کیت کوچکتر از 

  گیگا باز دیتا و به طوری  8ایکس با حجم حداقل   100نفورماتیک مربوطه با شرایط خوانش حداقل امرحله بیو

درصد   20درصد  باشد و همچنین  نرخ خوانش های تکراری کمتر از  5ایکس کمتر از  20که کل میزان خوانش 

 باشد.

  میزانCoverage  وdepth .ژن های گزارش شده در جواب حتما ذکر گردد   
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  با توجه  به نواحی تعریف شده در درصد باشد. 2نرخ نواحی بدون خوانش تارگت در کیت توالی یابی کمتر از

BED   حداقل( فایل کیت Agilent Sure Select v6 ) 

در صورت منفی شدن جواب می بایست نام ژن های مرتبط با فنوتیپ بیماری که بررسی شده ، ثبت شود و در  تبصره:

 ضمن ژن های نواحی خوانده نشده نیز  قید گردد .  

   ذخیره سازی انلاین فایل هایFAST Q  و ارائه دسترسی های لازم به سازمان بهزیستی برای تمامی نمونه

سال بعد از پذیرش بیمار بدون نیاز به درخواست  بارگذاری و یا انتقال اطلاعات با  5ل ها برای مدت زمان حداق

 استفاده از هارد درایو

 ارائه مستندات لازم در خصوص پایپلاین استفاده شده 

 : پاپلاین آنالیز توانایی های زیر را داشته باشد 

 انجام فرایندAlignment   و تولید یکی از دونوع فایل BAM یا  CRAM  و  به همراهindex  

 جام فرایندان Variant calling و تولید فایل های VCF  و gVCF   به صورت فشرده به همراه فایل های 

Index 

 انجام فر آیند CNV calling و تولید فایل  VCF  مربوطه 

  انجام فرآیندVariant  Annotation   وارائه فایل خروجی با فرمت اکسل لازم به ذکر است حجم فایل

   بیشتر باشد تا به راحتی قابل انتقال و بررسی باشد MB 200خروجی بدون فشرده سازی نباید بیشتر از 

 انجام فرایند Varient classification بر اساس دستورالعمل  ACMG  و ارائه فایل خروجی در فرمت

  اکسل

 دانجام فراین CNV Annotation و ارائه فایل خروجی در فرمت اکسل  

 انجام فرایند  CNV Classification  بر اساس دستورالعمل ACMG و ارائه فایل خروجی در فرمت اکسل 

  در صورت موجود بودن بیش از یک نمونه از یک خانواده  سیستم باید توانایی مقایسه و آنالیز از یک نوع از بررسی

 ( Trio/Due)  باشدها را داشته 

 انجام فرایند محاسباتی پوشش اگزونی بر اساس فایلBED و ارائه فایل خروجی  کیت توالی یابی  

 قابلیت ارائه گزارش پوشش اگزونی ژن ها به جهت اطمینان از پوشش نواحی احتمالی مرتبط با علل بیماری  

 ع فایل ورودی و خروجیارائه گزارش های کیفیتی کامل به تفکیک هر مرحله و برای هرنو  
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 ایجاد قابلیت مشاهده فایل هایBAM و یا CRAM  به صورت آنلاین و بدون نیاز به دانلود کردن فایل با

 IGV استفاده از نرم افزار

 ذخیره سازی فایل های FAST Q  و در صورت درخواست مرکزارجاع دهنده و یا  ست الزامی ا سال  5به مدت

 بایست به طور  کاملا رایگان در اختیار درخواست کنندگان  قرار گیرد.بهزیستی فایل مورد نظر می 

  با توجه به پیچیدگی  های بیماری های ژنتیکی  و محدودیت ارائه گزارش شامل اطلاعات جانبی هر واریانت و

  همینطور ورژن نرم افزارها و بانک اطلاعاتی استفاده شده در به دست اوردن اطلاعات و نتایج باشد.

 جام کل فرایند آنالیز داده در ایران و ارائه مستندات لازمان  

  تایید شده  ممهور به امضای دکترای ژنتیک  به  سازمان بهزیستی  تحویل ارائه گزارش بالینی -10

علاوه بررعایت  فرمت جوابدهی اعلام شده توسط سازمان بهزیستی کشور آزمایشگاه می بایست  تفسیر و توضیح -11

 آزمایشات را نیز ارائه دهد.  های پیدا شده در   Variantدر خصوص

ماه یکبار به معاونت پیشگیری بهزیستی شهرستان/ استان بصورت فایل  6اعلام نتایج حاصله از آزمایشات هر  -12

 (3)در قالب فرم ضمیمه   DVDاکسل در 

واریانت های غیر طبیعی که در  ) اعلام سایر ACMGGطبق گاید لاین   Incidental findingاعلام موارد  -13

 likelyیا  pathogenicدرخواست اولیه وجود نداشته اند( ، همچنین اعلام مواردی که فرد ناقل واریانت های 

pathogenic    در بیماری هایی است که اندیکاسیون تشخیص قبل از تولد یاPGD  به منظور جلوگیری در بارداری

 های آتی دارند.

 همکاری در تشکیل بانک اطلاعاتی جهش های ژنتیکی در کشور  -14

ارسال لیست اسامی خدمت گیرندگان و فاکتورهای مربوطه به طرف اول جهت دریافت کمک هزینه انجام  -15

 آزمایشات همراه با تکمیل فرم متقاضیان کمک هزینه انجام آزمایش  

 

هیچ گونه رابطه استخدامی با سازمان بهزیستی ندارند و مسئولیت در آزمایشگاه  نیروهای بکار گرفته شده تبصره:

پرداخت حقوق و مزایای قانونی ایشان به عهده طرف دوم می باشد و عواقب ناشی از بدهی و مسائل حقوقی و 

 قانونی آن تماما بر عهده طرف دوم است .

 لت درمعاملات دولتی نباشد . طرف دوم متعهد می گرددکه مشمول قانون منع مداخله کارکنان دو تبصره:

  همکاری با تیم نظارتی سازمان بهزیستی کشور  -16

  

 نحوه نظارت براجرای  تفاهم  –ششمماده 

طرفین تفاهم نامه توافق نمودند با تشکیل کمیته ای متشکل از نمایندگان طرفین ظرف مدت ..... ماه از تاریخ امضای تفاهم نامه نسبت به 

و انجام سایر امور مربوطه اقدام نمایند و گزارش آن را  -درصورت عقد قرارداد -تفاهم نامه و تنظیم قراردادهای مورد نظراجرایی نمودن 

 هرسه ماه یک بار به ناظرین تفاهم نامه ارائه نمایند.
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 : معاونت / دفتر تخصصی ناظر اجرای تفاهم نامه خواهد بود . تبصره 

 امه موارد فسخ تفاهم ن  –ماده هفتم 

 ددر صورتی که طرف مقابل به مفاد تفاهم نامه و تعهدات خود عمل ننماید یا تاخیر وتعلل ورزد ، تفاهم نامه از طرف سازمان قابل فسخ خواه     

ف مقابل طرموظفند با اعلام کتبی دو ماه قبل از فسخ با ذکر دلایل مراتب را به  به فسخ این تفاهم نامه بود . همچنین در صورت تمایل طرفین

 اعلام نمایند . 

طرف مقابل این سازمان مجاز به واگذاری تعهدات خود به دیگری )اعم ازشخص حقیقی یا حقوقی ( نمی باشد ، در غیر اینصورت حق  تبصره :

 فسخ تفاهم نامه برای سازمان با اخذ خسارات محفوظ خواهد بود . 

 ساز و کار حل و فصل اختلافات -ماده هشتم 

 روز اختلاف بین طرفین که ناشی از تعبیر و تفسیر مفاد تفاهم نامه یا نحوه انجام کار، تاخیر وتعلل در انجام تعهدات موضوع تفاهم نامهدرصورت ب

باشد ، موضوع در دفتر حقوقی بهزیستی استان  مطرح و حل و فصل خواهد شد . در صورت عدم حصول نتیجه هر یک از طرفین می توانند به 

 ح قضایی مراجعه نمایند . مراجع ذیصلا

در صورتیکه طرف مقابل سازمان دولتی باشد براساس آئین نامه چگونگی رفع اختلاف بین دستگاههای اجرایی از طریق ساز وکارهای  تبصره :

 هیات وزیران رفتار می گردد .  30/10/1386داخلی قوه مجریه مصوب 

 ماده نهم 

................................. امضا و مبادله گردیده است و هر دو نسخه دارای اعتبار واحد  نسخه در تاریخ 2در تبصره و 7ماده،   9این تفاهم نامه در 

 می باشد.

 

 

 

 طرف اول                                                                                              طرف دوم                  

              .............            .                                                                     ................................................................ 

 صاحب امتیاز موسسه ی بیوانفورماتیک              مدیر بهزیستی شهرستان / استان                                                      
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 «4-1پیوست  شماره  - 1ضمیمه  »

 .........آزمایشگاه

  Molecular Report 

                                                                    

 Clinical manifestations: 

 Previous laboratory finding: 

 

 Test name: 

 Sample type: 

 Methods: 

 Full list of investigated genes associated with reason for referral ( ex, inherited eye disorders 

, ataxia , ……) 

 

Reference number:  Patient name: 

Reason for referral: Sex :                                   

Date of sampling:  Age :   

Date of report: Referred by : 
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 DNA Variant: 

Gene Chromosomal 

Location 

NM- 

No 

Variant 

Location 

Detected 

Mutation 

genotype classification Sanger 

Verification 

        

 

 Result  

 

 

 

 Frequency of Variant in Large Population Databases: 

 

Detected 

Variant 

1000 

genomes 

5000 

Exomes 

db SNP Exome Aggregation Consortium ( 

ExAC) 

Iran 

Variome 
Allele Frequency Number of 

Homozygotes 
 

       

 

 Comment:  

 

 

 

 

 

 DNA Variants Interpretation: 
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 Incidental finding 

 A : Monogenic disease risk : 

 B : Carrier risk :  

Disease 

name 

Gene Inheritance NM- No Nt. 

change 

AA 

change 

Phenotype classification Phenotype in 

carrier 

         

         

         

         

         

 

 Comments and Recommendation:   
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 Reference : 

 

 

 مهر و امضا مسئول فنی آزمایشگاه 

 

 

 

 

 "4-1پیوست  - 2ضمیمه   "

 .................آزمایشگاه 

Cytogenetic Report 

 

 Clinical manifestations: 

 

 Previous laboratory finding: 

 
 

 

 Test name: 

Karyotype                     FISH                           MLPA                             CGH Array 

Reference number:  Patient name: 

Reason for referral: Sex:                            

Date of sampling:  Age : 

Date of report: Referred by : 
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 Sample type: 

 Methods: 

 Result :  

 

 

 

 Cytogenetic analysis for Karyotype :  

Metaphases 

count  

Metaphases 

analysis 

Metaphases 

karyotype 

G band level  Culture type (s) 

     

 

 Interpretation : 

 

 Comment :  

 

 Recommendation and / or follow up testing : 

 

 

 Analyzed karyotype / FISH picture :  

 

 

 

 

 مهر و امضا مسئول فنی آزمایشگاه
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 "4-1پیوست  3ضمیمه "

گزارش گیری از آزمایشگاه فرم   

..............................استان : ..................................      شهرستان :........................................     آزمایشگاه :............  

          13ماهه اول                                      شش ماهه دوم                            سال  .....شش 

 

  درج شود . رنگ قرمز*در صورتیكه نمونه گیری از جنین صورت گرفته باشد ، در ستون نام و نام خانوادگی ، مشخصات مادر با 

 

 نتیجه 

 نوع آزمایش 

تاریخ 

پاسخ 

 دهی

تاریخ 

درخوا

ست 

 آزمایش

کد 

 ملی

 

 

 

نام و نام 
 خانوادگی*

 

 NIPT  سیتوژنتیک و سیتو مولكولار مولكولار

 PGD WES  Sequential panel   Targeted  Confermation سایر 

 

CG 

Array 

FISH MLPA  آمینوسنتز  کاریوتایپ      
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" 4-2پیوست  "  

  و یا سرمنطقهمنطقه به کمیته تخصصی  از استان روند ارجاع پرونده فلوچارت 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                                                                                                                 

 

 

به همراه فرم خلاصه پرونده ارجاع به کمیته توسط مرکز مشاوره ژنتیک و ارائه آن به بیمار جهت تحویل  به بهزیستی   و یا سرمنطقه  تکمیل فرم ارجاع به کمیته تخصصی  منطقه

 شهرستان 

 ارسال فرم های مذکور  به همراه معرفی نامه برای استان توسط کارشناس برنامه ژنتیک در شهرستان بررسی و اطمینان از کامل بودن مدارک و 

سرمنطقه توسط معاونت پیشگیری  منطقه یا ارسال فرم های مذکور به همراه معرفی نامه به کمیتهبررسی و اطمینان از کامل بودن مدارک 

 استان مبدا

 بررسی و اطمینان از کامل بودن مدارک توسط کارشناس دولتی کمیته منطقه و یا سرمنطقه 

 پرونده کامل است پرونده کامل نیست

به استان مبدا جهت تکمیل پرونده عودت و یا سرمنطقه  طرح در کمیته منطقه   

  4-4 پیوستبررسی تخصصی مطابق 

 ارائه نتایج به استان مبدا
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 «4-3شمارهپیوست »

 فرم عملكرد کمی مراکز مشاوره ژنتیک 

 شهرستان:                             استان:

 139سال : ...    ماهه چهارم           3ماهه سوم         3ماهه دوم          3ماهه اول  3  3

 

 2تعداد پرونده های تشکیل شده  ضربدر  =ژنتیک تعداد مراجعین مراکز مشاوره 

 ماه به بهزیستی استان تحویل میگردد . 3این فرم هر

 

تعداد 

سقط 

درمانی 

 )نفر(

تعداد  

مراجعین به 

تفكیک نوع 

 ازدواج)نفر(

تفكیک نوع تعداد  مراجعین به 

 مشاوره )نفر(
 تعداد مراجعین به مراکز مشاوره ژنتیک به تفكیک محل ارجاع )نفر(

تعداد کل 

 اطلاعات مراکز مراجعین

سایر  DC DPC PCC PMC فامیلی بیگانه

 مراجعین

ارجاع

ی از 

ماده 

75  

 

 طرح غربالگری مدد جوی سازمان

  15-25اختلالات ژنتیک 

 

 نام مرکز دولتی غیر دولتی
 اجتماعی  توانبخشی 

                

ویژه شهرستان    
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" 4-4پیوست    

 و یا سرمنطقه  روند بررسی پرونده در کمیته تخصصی منطقه فلوچارت 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 بررسی دلیل ارجاع 

ژنتیک  ات خاصتایید آزمایش  بررسی  مورد بیماری پیچیده 

 بررسی اطلاعات موجود در پرونده

تشخیص اولیه و تشخیص های افتراقیبررسی   

 تطابق آزمایش درخواستی با پروتکلهابررسی 

 مطابقت ندارد مطابقت دارد

ارائه پیشنهادات و راهکار برای رسیدن  در خصوص علت رد درخواستتوضیح 

 به تشخیص 

 

 تایید درخواست

ثبت در صورت جلسه و بازخورد به استان 

اثبت در صورت جلسه و بازخورد به استان مبد مبدا  

 بررسی اطلاعات موجود در پرونده

انجام مشاوره تخصصی ، اقدامات پاراکلینیک 

 تکمیلی و ..... درصورت لزوم

 تشخیص اولیه و تشخیص های افتراقی

انتخاب و انجام آزمایش تخصصی مورد نیاز  مورد 

 نیاز 

قطعی تشخیص قطعی عدم تشخیص   

ثبت در صورت جلسه و 

ابازخورد به استان مبد  

ادامه بررسی و انجام مشاوره 

 های لازم
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 «4-5 پیوست»

 فرم عملكرد کمی مراکز مشاوره ژنتیک استان

 

 

 2= تعداد پرونده های تشکیل شده  ضربدر ژنتیک تعداد مراجعین مراکز مشاوره 

ماه به بهزیستی کشور تحویل میگرد 6این فرم هر 

تعداد 

سقط 

درمانی 

 )نفر(

تعداد  مراجعین 

به تفکیک نوع 

 ازدواج)نفر(

تعداد  مراجعین به تفکیک نوع 

 مشاوره )نفر(

 تعداد مراکز مشاوره ژنتیک جمع مراجعین تفکیک محل ارجاع )نفر(تعداد مراجعین به مراکز مشاوره ژنتیک به 

سایر  DC DPC PCC PMC فامیلی بیگانه

 مراجعین

ارجاعی  

از ماده 

75  

 طرح غربالگری مدد جوی سازمان

 15 -25اختلالات ژنتیک 

 سال 

غیر  جمع مراکز دولتی غیردولتی

 دولتی

 دولتی

 اجتماعی  توانبخشی

                 

ویژه استان    
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"4-6پیوست  "  

 چک لیست انتخاب آزمایشگاه 

 الف : اطلاعات کلی

 استان :                               شهرستان :                                           تاریخ بررسی : 

 نام آزمایشگاه :                       سال تاسسیس:

نام و نام خانوادگی مسئول فنی:                               

   نام و نام خانوادگی آنالیزور :

  هیب : جوابد

a.  رعایت استانداردهایACMG  بلی      بجز هول اگزوم آزمایشاتیدر جواب دهی               خیر 

b. دارد      آزمایشات هول اگزوم از سوی ستاد بهزیستی کشوربابت معرفی شده از ستاد ممیزی  اییدیه ی تیم ت             ندارد 

 

 ج : سایر موارد

a.                                        قابل قبولتعامل با سازمان بهزیستی کشور              غیر قابل قبول 

b.                                                قابل قبولرعایت تعرفه های ابلاغی            غیر قابل قبول    

c.  ارائه تعهد نامه  مبنی بر عدم ارسال نمونه های آزمایشگاهی به خارج از کشور       

 آزمایشگاه مورد تایید نیست                             آزمایشگاه مورد تایید است  :        د : نتیجه بررسی 
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 «4-7پیوست »

   و یا سرمنطقه منطقه کمیته تخصصی صورتجلسه فرم 

 زمان جلسه تاریخ جلسه مکان جلسه

 ساعت :       ...... تا ...... 14.../ .../ .. استان : 

 

ف
دی

ر
 

ده
رون

ه پ
مار

ش
 

ن 
ستا

ا
-

ن 
ستا

هر
ش

 

کز
مر

م 
نا

 

علت ارجاع پرونده به کمیته 

 پرونده در کمیتهنتیجه بررسی  تخصصی

تاریخ بازخورد بررسی 

پرونده به استان  ارجاع 

 تشخیصی  دهنده

نام آزمایش  

درخواستی 

 جهت تایید  

 تایید

 

و پیشنهاد /تشخیص عدم تایید 

 کمیته 

  

 

       

 اعضاء جلسه: 

 امضا سمت نام و نام خانوادگی ردیف

    

    

    

    

    

    

    

    

و  کمیته تخصصی منطقه 

   سرمنطقه  یا
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«4-8پیوست »  

 منطقه  منطقه و یا سر خلاصه عملكرد کمیته های تخصصی  

              14:    سال:         ........ 

0000000000000000ماه: 12تعداد کل جلسات در                                       

 

 

 

 

 

 

 

 « 4-9پیوست »
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 جمع             

 منطقه و یا  ویژه استان 

 سرمنطقه  

کشوری  ویژه کمیته    
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 کمیته تخصصی کشوری صورتجلسه 

 زمان جلسه تاریخ جلسه مکان جلسه

 ساعت :       ...... تا ...... 14.../ ...../  استان : 

 

 اعضاء جلسه: 

 امضا سمت نام و نام خانوادگی ردیف

    

    

    

    

    

    

    

 

 

 «4-10پیوست »

 ردیف
شماره 

 پرونده
 نتیجه بررسی پرونده در کمیته نام مرکز استان

تاریخ بازخورد 

بررسی پرونده به 

استان  ارجاع 

 دهنده

1.1.1.1.   

 

    

ویژه کمیته کشوری     
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   خلاصه عملكرد کمیته های تخصصی کشوری                                           

   14سال:         ........ 

 ............:....:.....:.........:............:  ماه 12تعداد کل جلسات در                                                             
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مجموع در سطح           

 کشور  
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 :5ست بخش فهر

 

 :پنجم بخش 

 

نظارت بر مراکز و  فرآیند اجرایی برنامه 

 مشاوره ژنتيك
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 نظارت بر نحوه ارائه خدمات مشاوره ژنتیک در مراکز .1

 نظارت کیفی بر نتایج آزمایشگاههای همکار برنامه   .2

 مشاوره ژنتیکنظارت بر فرایند اجرایی برنامه  .3

 شرح وظایف ناظرین در سطوح مختلف .4

 ارزیابی مراکز مشاوره ژنتیک   5-1پیوست  .5

 منطقه منطقه و یا سر  در کمیته تخصصی  های طرح شدهچک لیست ارزیابی پرونده  5-2پیوست  .6

 چک لیست ارزیابی عملکرد برنامه مشاوره ژنتیک شهرستان  5-3پیوست  .7

 انجام شده از مراکز مشاوره ژنتیک استانخلاصه ارزیابی های   5-4پیوست  .8

 خلاصه ارزیابی انجام شده ازنتایج آزمایشگاه های  همکار استان   5-5پیوست  .9

 منطقه  منطقه و یا سر پرونده های مطروحه در کمیته های تخصصی  بررسیخلاصه  5-6پیوست  .10
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 پشتیبانی خدمات مشاوره ژنتیک درهای همکار برنامه و  ، نتایج آزمایشگاه دولتی( )دولتی و غیر ارائه خدمات مشاوره ژنتیک در مراکز نظارت بر

 انجام می شود.و اعضای کمیته تخصصی  برنامه  کارشناسان ناظربا کمک  سطوح مختلف برنامه

 حیطه های نظارت:  .1

 بخش زیر انجام می شود: سهاین نظارت در 

  نظارت بر نحوه ارائه خدمات مشاوره ژنتیک در مراکز 

  های همکار برنامه  نتایج ازمایشگاهنظارت کیفی بر  

  های ناشی از اختلالات ژنتیک پیشگیری از معلولیتنظارت بر فرایند اجرایی برنامه های 

جام طریق زیر انو به  روش مستقیم و غیر مستقیمارزیابی مراکز به دو  نظارت بر نحوه ارائه خدمات مشاوره ژنتیک در مراکز:روشهای  .2

 می شود :

 :توسط گروه ناظر  مستقیم ارزیابی .2.1

ه )پیوست شمارمی بایست فرم ارزیابی مراکز  ودر بازه های زمانی متفاوت بازدید می شوند تمامی مراکز مشاوره ژنتیک  .2.1.1

 در هر بازدید تکمیل گردد .(1-5

ماه یک بار( و  6توسط پزشک مرکز دولتی هر سال ، کارشناس برنامه در بهزیستی شهرستان )هر بازدید از مراکز   .2.1.2

 د.می شو انجام کارشناس مسئول برنامه در بهزیستی استان )به طور سالیانه( 

در صورتی که کارشناس برنامه در بهزیستی شهرستان و یا استان، پزشک نباشد و یا پزشکی باشد که دوره ی مشاوره  .2.1.3

 فرم ارزیابی را تکمیل نمایند. عمومی ژنتیک را نگذرانده باشد، می بایست صرفا قسمت.

 .صرفا توسط پزشک دوره دیده امکان پذیر استاختصاصی تعیین نمره ارزیابی قسمت  .2.1.4

شود ، پس از اعلام  7کمتر از  مراکز مشاوره ژنتیک  فرم ارزیابیاختصاصی   قسمت مکتسبه در در صورتی که نمره  .2.1.5

 ماه نسبت به بازدید یک کتبی موارد قابل اصلاح به مسئول فنی مرکز مربوطه، تیم نظارت موظف است ظرف حداکثر 

 مجدد و تایید رفع نواقص اقدام نماید. 

در جهت   ( ،5-1مشاوره ژنتیک )پیوست  مراکز  چک لیست عمومی  فرم  ارزیابینمره مکتسبه قابل قبول بر اساس :  1تبصره

  .می باشد 10از  8تمدید پروانه فعالیت مرکز 

جهت   ( ،5-1مشاوره ژنتیک  )پیوست  مراکز  چک لیست  اختصاصی  فرم  ارزیابینمره مکتسبه قابل قبول بر اساس : 2تبصره  

  .می باشد 12از  7تمدید پروانه مسئول فنی مرکز 



 

 

88 

 

 :  و یا سرمنطقه  در کمیته تخصصی منطقه  ح شدهطراز طریق بررسی پرونده های غیر مستقیم  ارزیابی  .2.2

به  ، انجام می شود (5-2) پیوست  در کمیته تخصصی طرح شدهارزیابی پرونده های  چک لیست مطابق با این نظارت  .2.2.1

 ماهیانه ارزیابی انجام و فرم مذکورندوم و اربه صورت استان های تابعه پرونده ارسالی از هر یک از  10برای که طوری

 تکمیل می گردد.  و یا سرمنطقه توسط کمیته تخصصی منطقه 

  7 ،( 5-2چک لیست  ارزیابی پرونده های طرح شده در کمیته تخصصی ) پیوست مکتسبه قابل قبول بر اساس نمره : تبصره 

موظف است ظرف   نمره ی فوق را دریافت نکند،  استان مبدا، ،  در صورتی که مرکزی در بررسی های کمیته می باشد . 10از 

 توسط پزشک دوره دیده از مرکز فوق را انجام دهد . و تایید اصلاحات لازم   مدت یک ماه ، هماهنگی های لازم  جهت نظارت 

ارجاعی می باشند  پرونده های اعضای کمیته  موظف به ارزیابی نتایج آزمایش های غیر هول اگزوم به شکل راندوم  در  .2.2.2

 . مبدا ارائه دهند  .   و نتایج آن را به  استان

 :  های همكار برنامه زمایشگاهآکیفی بر نتایج ارزیابی   .2.3

ای ه نتایج آزمایشگاه کیفی  به منظور ارزیابیو یا سرمنطقه این سطح نظارت، توسط اعضای کمیته تخصصی منطقه  .2.3.1

در خصوص آزمایشات  معرفی شده از طرف ستاد  به غیر از آزمایشات هول اگزوم  و همچنین تیم ممیزی  ژنتیک همکار

 شود.  انجام می هول اگزوم 

  ارزیابی کیفی نتایج آزمایش ها: نحوه  .2.3.2

متابولیک ،  هاینتایج آزمایش بررسی یابی شامل : این ارزغیر از هول اگزوم  اتیابی کیفی نتایج آزمایشارز .2.3.2.1

 ی،درمان و آموزش پزشکوزارت بهداشت استاندارد های بر اساس  سیتوژنتیک ، سیتومولکولار  و مولکولار می باشد که

سیتوژنتیک ، سیتومولکولار برای آزمایش های  ACMG   و نیز رعایت استانداردهای متابولیک جهت آزمایش های 

 ارائه می گردد.   بدابررسی و گزارش مربوطه به بهزیستی استان م   و مولکولار

 های هول اگزوم :ارزیابی کیفی نتایج آزمایش   .2.3.2.2

   :شاخص های  ذیل ارزیابی می شوند  نتایج آزمایش های هول اگزوم بر اساس  

 زیر علاوه بر استانداردهای ذکر شده در  رعایت استانداردهای ACMG 

 براساس شاخص های تعیین شده  تاییدیه تیم ممیزی معرفی شده از طرف ستاد  اخذ 

 

با نامه برنظارت بر عملکرد اجرایی  .های ناشی از اختلالات ژنتیک پیشگیری از معلولیتنظارت بر فرایند اجرایی برنامه  .2.4

 انجام می شود . برنامه  استفاده از کارشناسان ناظر
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 نحوه ارزیابی: .3

ارزیابی  (5-3شماره)پیوست عملکرد اجرای برنامه براساس چک لیست ارزیابی فرایند اجرایی برنامه مشاوره ژنتیک شهرستان  .3.1

 می شود.

نظارت بر فرآیند اجرایی برنامه در شهرستان توسط کارشناس مسئول برنامه در استان بر اساس چک لیست  ارزیابی فرایند اجرایی  .3.2

 .بطور سالانه انجام می شود (5-3برنامه مشاوره ژنتیک شهرستان )پیوست 

 

 شرح وظایف ناظرین در سطوح مختلف : .4

شود. نظارت کیفی بر مراکز مشاوره ژنتیک، صرفا توسط  ارت، توسط بهزیستی شهرستان انجام میاین سطح نظ سطح شهرستان : .4.1

عمومی  برنامه )در صورت غیر پزشک بودن(قسمت و کارشناس امکان پذیر استپزشک دوره دیده بخش دولتی همان شهرستان 

 فرم ارزیابی را تکمیل میکند. 

 شرح وظایف پزشک دوره دیده: .4.1.1

نظارت کیفی مراکز مشاوره ژنتیک غیر دولتی شهرستان به طور سالانه ، بر اساس هماهنگی های انجام شده توسط  .4.1.1.1

 کارشناس برنامه شهرستان و تکمیل فرم ارزیابی مراکز 

 بدیهی است بعضی از مراکز با توجه به نمره ارزیابی به بیش از یک بار در سال بازدید نیاز دارند. تبصره:

  ۀ ارزیابی مراکزتعیین نمر .4.1.1.2

 ارائه فرم ارزیابی به کارشناس برنامه در سطح شهرستان حداکثر یک هفته پس از بازدید .4.1.1.3

 برنامه: شرح وظایف کارشناس  .4.1.2

 به صورت سالیانه تهیه جدول بازدید مراکز مشاور ژنتیک و ارسال آن به معاونت پیشگیری استان  .4.1.2.1

 ماه یک بار و تکمیل فرم ارزیابی مراکز 6شهرستان هر بازدید از تمامی مراکز مشاوره ژنتیک درسطح  .4.1.2.2

 همکاری با ناظران استانی یا ستادی در بازدیدها .4.1.2.3

حداکثر ده روز پس  جمع آوری فرم های ارزیابی از بازدید های انجام شده و ارسال آن به معاونت پیشگیری استان .4.1.2.4

 از انجام بازدید 

 اعلام کتبی نتایج بازدید به همراه نمره ارزیابی به مراکز  .4.1.2.5

 پیگیری بازدیدهای مجدد بر حسب مورد   .4.1.2.6
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 : سطح استان .4.2

 شرح وظایف کارشناس مسئول برنامه : .4.2.1

 تهیه برنامه بازدید از مراکز به صورت سالیانه  .4.2.1.1

 ه و تکمیل فرم ارزیابی مراکز بازدید از تمامی مراکز مشاوره ژنتیک درسطح شهرستان های تابعه به صورت سالیان .4.2.1.2

 اعلام بازخورد بازدیدهای انجام شده به شهرستان مربوطه .4.2.1.3

 بررسی فرمهای ارزیابی ارسالی از شهرستان جهت تعیین وضعیت مراکز از نظر فعال بودن و امتیاز ارزیابی  .4.2.1.4

 به استان   منطقه و یا سرمنطقه  کمیته تخصصی ارزیابی شده در نتایج آزمایشات پرونده های ارسال  پیگیری  .4.2.1.5

و ارائه آن به دفتر پیشگیری از ( 5-4)پیوست مشاوره ژنتیک از مراکز ارزیابی های انجام شده  خلاصه تکمیل .4.2.1.6

 به صورت سالیانه  معلولیتهای بهزیستی کشور

دفتر پیشگیری از  و ارائه آن به ( 5-5پیوست  )خلاصه ارزیابی های انجام شده از نتایج آزمایشگاه همکار تکمیل .4.2.1.7

 به صورت سالیانه  معلولیتهای بهزیستی کشور

ظارت بر فرآیند انتخاب مراکز مشاوره ژنتیک جهت انعقاد تفاهم نامه دریافت یارانه ویزیت و نحوه عملکرد مراکز  ن .4.2.1.8

 فوق بر اساس مفاد  تفاهم نامه های منعقد شده در شهرستان های تابعه

رد یارانه های پرداختی ویزیت وکمک هزینه انجام آزمایش در قالب تفاهم نامه های نظارت بر میزان و نحوه هزینه ک .4.2.1.9

 منعقد شده و یا کمک موردی در سطح شهرستان های تابعه 

نظارت برحسن جمع آوری اطلاعات افراد دریافت کننده یارانه ویزیت، کمک هزینه انجام آزمایش و کمک موردی  .4.2.1.10

 در سطح شهرستان های تابعه

در هر بازدید وباز (5-3پیوست)تکمیل فرم چک لیست ارزیابی فرایند اجرایی برنامه مشاوره ژنتیک شهرستان  .4.2.1.11

 خورد آن به شهرستان بازدید شده

جمع آوری چک لیستهای ارزیابی فرایند اجرایی برنامه مشاوره ژنتیک هر شهرستان به تفکیک و ارائه آن به  .4.2.1.12

 ره ای کارشناس ناظر ستادی در بازدیدهای دو

 شرح وظایف معاون  پیشگیری : .4.2.2

 نظارت بر نحوه ی صحیح انجام  بازدید ها در سطح استان .4.2.2.1

 نظارت بر تهیه گزارش های ارسالی   .4.2.2.2

 

 : و یا سرمنطقه  استان منطقه سطح .4.3
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  ( 5 -6) پیوست  منطقه و یا سرمنطقه خلاصه بررسی پرونده های مطروحه در کمیته های تخصصی تکمیل فرم   .4.3.1

  استان مبدا و ارسال آن به  سالی یک بار هر توسط مسئول کمیته 

توسط استان منطقه و یا  (   5-5تکمیل فرم خلاصه ارزیابی انجام شده از نتایج آزمایشگاهای همکار )پیوست شماره  .4.3.2

 بهزیستی کشور به صورت سالیانه  به  سرمنطقه 

 طح ستاد بهزیستی کشور :س .4.4

 ارسال آن ها به استان هاو چک لیستهای نظارتی  ،تعیین شاخص های ارزیابی عملکرد برنامه   .4.4.1

و کمیته های تخصصی منطقه  فرایند های اجرایی برنامه مشاوره ژنتیک   ،موسسات همکار  ،نظارت دوره ای از مراکز  .4.4.2

 ای و کشوری

 نظارت برآزمایش های هول اگزوم و معرفی آنان به استان های سر منطقه جهت  تشکیل تیم ممیزی   .4.4.3

 اصلاح بر اساس گزارش های ارسالی   نیازمندپیگیری موارد  .4.4.4

 پیگیری پیشنهادات اصلاحی قابل اجرا از سوی استان ها و رفع مشکلات استان ها  .4.4.5

 مدیریت تخصیص یارانه ها در سطح کشور بر اساس گزارش های ارسالی  .4.4.6
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 "5-1شماره  پیوست" 

 فرم ارزیابی مراکز مشاوره ژنتیک 

 ارزیابی مراکز مشاوره ژنتیکعمومی  فرم  -1
 امتیاز نام مرکز : نام شهرستان : نام استان :

 - تاریخ بازدید : نام بازدید کننده : نام مسئول فنی :

 - مرکز دولتی    مرکز خصوصی

 ساعات کار :تعداد روزهای فعالیت مرکز و 

 خیر       آیا مسئول فنی در روزهای اعلام شده بطور منظم در مرکز حضور دارد؟ بلی 
- 

 

 14تاریخ تأسیس مرکز :    .../.../...

 تاریخ تمدید:

 پزشک بار اول : ........................ ریالمبلغ تعرفه دریافتی 

 بار دوم : ........................ ریال                                  

- 

 

 - 14تاریخ اخذ گواهی مشاوره ژنتیک تحت نظارت سازمان بهزیستی کشور توسط پزشک مرکز ) مسئول فنی( :  .../.../...

 آدرس مرکز :

 شماره تلفن مرکز :    
- 

 

 - مرکز در سال گذشته :تعداد کل پرونده های تشکیل شده ی 

 - تعداد کل پرونده های تشکیل شده ی مرکز در سال جاری تا کنون :

 خیر       اقدام جهت اطلاع رسانی عمومی نسبت به فعالیت مرکز :  بلی 

 ذکر موارد : 

 
1 

  1خیر       آیا امکان دسترسی آسان مراجعین به مرکز وجود دارد؟ بلی 

 وجود آسانسور ( وجود دارد؟ –نبود پله  –آیا شرایط برای دسترسی آسان معلولین به مرکز ) بطور مثال رمپ 

 خیر       بلی                                                                                                                          

 

1 

  1خیر       بلی      آیا تابلوی مرکز مشاوره ژنتیک در معرض دید عموم در سردر اصلی ساختمان نصب شده است؟ 

 آیا تابلوی نصب شده طبق اصول استاندارد تعیین شده جهت تهیه تابلوی تحت نظارت سازمان بهزیستی کشور می باشد؟

 خیر    بلی                                                                                                                             

 

1 

  1خیر    بلی                             آیا فرم ثبت اطلاعات ویژه پرونده مراجعین وجود دارد؟

  1خیر       بلی       آیا شرایط برای نگهداری پرونده ها و مدارک در جای امن وجود دارد؟ 

   1خیر       بلی   آیا تجهیزات و امکانات لازم پزشکی برای معاینه کامل بیماران وجود دارد ؟
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 امتیاز ویژه مراکز غیر دولتی

تاریخ اعتبار پروانه 

مسئول فنی مرکز :  

.../.../...14 

 14تاریخ اعتبار پروانه فعالیت مرکز :  .../.../...

- 

 نام و نام خانوادگی پزشک مرکز با ذکر مدرک تحصیلی و نوع تخصص :
- 

بهره مندی از یارانه 

 خیر  : بلی

 

 - مبلغ قراردادی یارانه در سال جاری :  ............................ ریال 

 - یارانه در سال جاری :   ............................ ریالمبلغ دریافتی 

 خیر       بلی       آیا تعرفه ویزیت در معرض دید عموم نصب شده است؟

 خیر       آیا پروانه مسئول فنی در معرض دید عموم نصب شده است؟ بلی 

 خیر       آیا پروانه فعالیت مرکز در معرض دید عموم نصب شده است؟ بلی 

0.5 

 

0.5 

 

0.5 

 - خیر       خدمات مشاورۀ ژنتیک در اختیار مرکز قرار گرفته است؟     بلی  آیا دستورالعمل آموزش ،ارائه و پشتیبانی

 ، بهزیستی سازمان قرارداد طرف آزمایشگاه به شرایط واجد بیماران ارجاع جهت ژنتیک آزمایشات انجام هزینه کمک متقاضیان فرم آیا

 خیر        بلی                                                                  است؟ گرفته قرار مرکز اختیار در 

 

0.5 

 

 10 جمع کل امتیاز عمومی مرکز 
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 فرم اختصاصی ارزیابی مراکز مشاوره ژنتیک -2

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 عدد پرونده از پرونده های سال جاری، سال گذشته  7در این قسمت به صورت راندوم پرونده مشاوره ژنتیک :  7حداقل  کیفیذکر نتایج حاصل از بررسی 

 انتخاب کرده و به موارد اختصاصی آن دقت لازم مبذول گردد.) ترجیحا از پرونده های تشخیصی ( و یا سال های عقب تر 

 امتیاز توضیحات شرح موضوع عنوان

 شجره نامه*

رسم                                   رسم شده 

 نشده 

    در صورت رسم شدن آیا صحیح است 

 صحیح نیست  

تعلق  2اگر شجره نامه ی رسم شده به صورت صحیح باشد امتیاز 

می گیرد. در صورت عدم رسم شجره نامه یا رسم شجره نامه 

 ناصحیح هیچ امتیازی تعلق نمی گیرد.

2 

و تعیین  همخونیضریب 

 *ریسک خطر 

درج                                    درج شده 

 نشده 

   در صورت درج شدن آیا صحیح است 

 صحیح نیست  

به صورت صحیح درج شده  و ریسک خطر  اگر ضریب همخونی

 تعلق می گیرد. در صورت عدم درج ضریب همخونی1باشد امتیاز

یا درج آن بطور ناصحیح هیچ امتیازی تعلق  و یا ریسک خطر و

 نمی گیرد.

1 

 الگوریتم تشخخخیصخخی 

طبق پروتكلهای ارسخخالی 

 *رعایت شده است؟

تعلق می گیرد. 4شده باشد امتیاز رعایت  الکوریتم تشخیصیاگر  خیر                    بلی

ی هیچ امتیازی تعلق نم رعایت الگوریتم تشخیصی در صورت عدم 

 گیرد

4 

یه ل یص او خ یا تشخخخ  آ

تشخخخیص های افتراقی با 

جام  مایش ان جه آز تی ن

 *شده مطابقت دارد؟

 خیر                             بلی

تشخیص های افتراقی با نتیجه  تشخیص اولیه درصورتی 

تعلق می گیرد. در  3امتیاز  آزمایش انجام شده مطابقت دارد

تشخیص های افتراقی با نتیجه  تشخیص اولیه صورت

هیچ امتیازی تعلق نمی  داردنآزمایش انجام شده مطابقت 

 .گیرد

3 

به  یدن  برای رسخخخ یا  آ

تشخخخیص آزمایش خاص 

شده  ضروری انجام  غیر 

 *است ؟

  خیر                                 بلی

 

اگر اقدامات تشخیصی لازم در پرونده به صورت صحیح درج شده 

. در صورتی که اقدامات تشخیصی رددگکسرنمی یباشد امتیاز 

کسر امتیاز     3، نباشددرج شده در راستای تشخیص اولیه صحیح 

 می گردد

-3 

تشخیص قطعی در 

 صورت امكان
درج نشده                                  درج شده 

 

در صورتی که امکان تشخیص قطعی وجود داشته باشد باید در 

 پرونده درج گردد.
- 

 ارائه توصیه های لازم

درج نشده                                  درج شده 

 
  در صورت درج شدن آیا صحیح است 

 :صحیح نیست 

توصیه های لازم ارائه شده در صورت صحیح نبودن ، دلایل ان 

 توضیح داده شود 
1 

درج نكات لازم در 

 خصوص پیگیری بیماران

پیگیری انجام                  پیگیری انجام شده 

 نشده 

 

پیگیری در بازه زمانی مناسب با نوع آزمایش در مواردی که 

آزمایشات سیتوژنتیک یا مولکولار درخواست شده یا مراجعه 

کننده برای سقط درمانی معرفی شده است، انجام شده باشد. 

 صورت پیگیری نکردن، دلایل آن توضیح داده شود 

1 

 12  اختصاصی مرکز  جمع کل امتیاز
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 انتقادات :پیشنهادات و 

 

 ویژه مراکز دولتی

 نام و نام خانوادگی افراد شاغل در مرکز با ذکر مدرک تحصیلی :

1- 

2- 

3- 

4- 

 خیر       آیا تعرفه ویزیت در معرض دید عموم نصب شده است؟ بلی 

 خیر       آیا دستورالعمل خدمات مراکز مشاوره ژنتیک در اختیار مرکز قرار گرفته است؟     بلی 

 

 

 
 نام و نام خانوادگی بازدید کننده :                                                                  

 تاریخ :                                 

 مهر و امضا :                                       

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

96 

 

   "  5-2 شماره پیوست "

 و یا سرمنطقه  در کمیته تخصصی منطقه  طرح شده ارزیابی پرونده چک لیست 

 ...............چک لیست مربوط به پرونده شماره....................... مرکز ............                   .استان..............................

 : و یا سرمنطقه  تاریخ جلسه کمیته تخصصی منطقه 

 

 قسمت الف :

 شجره نامه صحیح رسم شده است؟ 1

 امتیاز ( 2)

 خیر بلی

 صحیح محاسبه شده است؟ و ریسک خطر ضریب همخونی 2

 امتیاز ( 1)

 خیر بلی

 الگوریتم تشخیصی رعایت شده است؟ 3

 امتیاز (4)

 خیر بلی

تشخخخخیص های افتراقی با نتیجه آزمایش انجام شخخخده آیا تشخخخخیص اولیه  4

 مطابقت دارد؟

 امتیاز ( 3)

 خیر بلی

ست  5 آیا برای رسیدن به تشخیص آزمایش خاص غیر ضروری انجام شده ا

 ؟

 امتیاز ( -3)

 خیر بلی

 مورد قبول نیست  فرایند کلی انجام مشاوره ژنتیک،تشخیص و نتیجه  مورد قبول است 6

 می باشد 10/7امتیاز قابل قبول*حداقل 

 توضیح و پیشنهاد: 7

 نام و امضا حاضرین:  8

 ویژه کمیته منطقه  

 و یا سرمنطقه 
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 «5-3پیوست شماره»

 چک لیست ارزیابی عملكرد برنامه مشاوره ژنتیک شهرستان .............استان....................

 تاریخ بازدید : نام شهرستان : 

 نام کارشناس برنامه در شهرستان : نام کارشناس بازدید کننده :

 

 خیر             آیا آخرین نسخه دستورالعملهای اجرایی در شهرستان موجود است؟     بله  -1

 احاطه ندارد   میزان احاطه کارشناس مسئول برنامه بر دستورالعمل اجرایی چگونه است؟ احاطه دارد -2

 خیر       آیا مستندات  بازدید مراکز مطابق دستورالعمل وجود دارد ؟      بله  -3

 خیر       آیا مستندات ارائه بازخورد گزارش های بازدید به مراکز وجود دارد؟      بله  -4

خیر        آیا موارد تذکر داده شده در گزارش های بازدید دوم مراکز مطابق دستورالعمل اصلاح شده است؟بله  -5

 

خیر              ایا مدت فرایند صدور موافقت اصولی و پروانه تأسیس مطابق با دستورالعملهای مربوطه است؟بله  -6

 

تفاهم نامه مراکز مشاوره ژنتیک غیردولتی با بهزیستی شهرستان بابت یارانه ویزیت مشاوره ژنتیک وجود آیا  -7

  خیر              شود (؟    بله ) درصورت پاسخ به گزینه خیر توضیح داده  دارد

 

 پاسخ داده شود :    13الی  9در صورتی که تفاهم نامه با آزمایشگاه  در بهزیستی شهرستان منعقد شود به سوالات 

   آیا بابت کمک هزینه آزمایشات ژنتیک تفاهم نامه آزمایشگاه ها با بهزیستی شهرستان  وجود دارد؟   بله  -8

 خیر 

ارد؟  دبرای آزمایشات غیر هول اگزوم  را یا سرمنطقه منطقه آیا  آزمایشگاه همکار تاییدیه کمیته تخصصی   -9

 خیر            بلی

خیر            دارد؟  بلیستاد بهزیستی کشور  را تاییدیه انجام آزمایش هول اگزوم، آیا آزمایشگاه همکار  -10

 

 خیر                   آیا فرمت تفاهم نامه با آزمایشگاه بر اساس فرمت ارسالی است  ؟  بلی   -11

 خیر                   آیا ارائه نتایج آزمایش بر اساس  ضمائم تفاهم نامه منعقد شده است ؟  بلی   -12

اه های همکار هر شش ماه یکبار و نتایج آزمایش از آزمایشگ متقاضیان کمک هزینه انجام آزمایشآیا فرم های  -13

 خیر جمع آوری شده است؟بلی 

ویژه استان     
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آیا اطلاعات افراد دریافت کننده ی یارانه ی ویزیت، کمک هزینه ی انجام آزمایش و کمک موردی به درستی   -14

 خیر در سامانه ی ارمغان ثبت شده است ؟ بلی 

 خیر           آیا فرم های ارزیابی مراکز در شهرستان موجود است ؟ بلی   -15

 خیر              آیا اطلاع رسانی و تبلیغات به منظور شناساندن برنامه انجام شده است؟ بله  -16

 ........................................................................توضیح :  ....................................................................................................................

 

 موارد خلاقانه انجام شده مرتبط با برنامه جهت ارتقای کیفی و کمی برنامه ژنتیک با ذکر عناوین نام ببرید : -17

 

 

نقطه نظرات کارشناس مسئول برنامه :  -18

.......................................................................................................................................... 

......................................................................................................................................................................................................

......... 
 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 نام و امضای کارشناس مسئول برنامه  در شهرستان 

 

 نام و امضای کارشناس استان بازدید شونده  
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 «5-4پیوست شماره»

 
 شده از مراکز مشاوره ژنتیک استان  .......... سال ..............خلاصه  ارزیابی های  انجام 

 

 

 

 

 

 

 

     

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 شهرستان

کز
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م 
نا

 

بازدید توسط پزشک ) دوره دیده ( 

 وارزیابی توسط کمیته 

س  
شنا

کار
ط 
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د ت
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د 
دا

تع

ان
ست

هر
ش

 

ان
ست

س ا
شنا

کار
ط 
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د 
دا

تع
 

متوسط نمره ارزیابی 

توسط پزشکان دوره 

 دیده درسطح استان

متوسط نمره ارزیابی 

توسط کمیته 

و  تخصصی منطقه 

 یا سرمنطقه 

      

ویژه استان     
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 «5-5پیوست شماره» 

 
 استان  .......... سال ..............همكار   هایآزمایشگاه  نتایجانجام شده از ارزیابی   خلاصه 

نام 

 آزمایشگاه 

 سایر آزمایش های ملکولار   هول اگزوم  سیتو مولکولار  سیتوژنتیک متابولیک 
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منطقه  ویژه استان 

  و یا سرمنطقه 
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"5-6پیوست"  

 منطقه و یا سرمنطقه  بررسی پرونده های مطروحه در کمیته های تخصصی خلاصه

   14سال:  ........ : ............................منطقهسر منطقه و یا   استان 

 

  ............:....:..... ماه 12تعداد کل جلسات در 

 

 نتایج کیفی آزمایشگاهی  بر اساس  ارزیابی کیفی نتایج آزمایشگاهی 

کمیتهارجاعی به برروی پرونده های   

 

نمره  متوسط

ارزیابی در چک 

لیست  ارزیابی  

پرونده مطروحه 

در کمیته 

 تخصصی 

 استان   شماره پرونده 

اگزومهول  نتیک /                ژمتابولیک /سیتو 

  /ملکولارسیتوملکولار

ی
ی دریافت

 نمره ارزیاب

 نام مرکز

 شهرستان

عدم تایید
بر 

س 
اسا

ی 
ی تیم ممیز

 ارزیاب

س 
تایید بر اسا

ی 
ی ارزیاب

تیم ممیز
 

 

 نام آزمایشگاه

عدم تایید
بر 

س 
اسا

استاندار
د مطرح شده 

 

س استاندارد 
تایید  بر اسا

A
C

M
G

 

نام آزمایشگا
ه

 

          

          

          

          

          

          

          

ه کمیته منطقه  و یا  ویژ 

  سرمنطقه 


