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  چكيده
 انجام از هدف .، انجام مي شوددارند ابتلا احتمال نوزاداني كهو درمان  تشخيصبه منظور  )PKU(غربالگري فنيل كتونوري هدف:زمينه و 

  .بود ايران در كتونوري فنيل كشوري غربالگري گرفتن قرار كار دستور در چگونگي و چرايي مطالعه

مديران و محققان در مطالعه  نفر از سياستگذاران، ٣٨نجام شد. ا )٢٠٠٣(بر مبناي مدل كينگدان ١٣٩٤اين مطالعه كيفي در سال  :روش كار

 شرو از گيري بهره با جمع آوري وساختاريافته  نيمه مصاحبهبا روش داده ها  شد. انجام هدفمند روش به گيري نمونه شركت نمودند.

  .شد تحليل چارچوبي تحليل

 زا نياز به خدمات بازتواني مواردي از جريان مشكل بودند. استفادهنگهداري و  و درماني هاي هزينهذهني،  و جسمي هاي معلوليت :نتايج

 بيماران، ايه خانواده فشارهاي ملي از موضوعات جريان راه حل بودند. اعمال سطح در اجرا قابليتو  هايپوتيروئيدي غربالگري برنامه بستر

 رمنج همزمان اين سه جريان، حادث شدن عزم سياسي بودند. جريان از اجرايي مواردي مسئولين پيگيري و كودكان علمي انجمن اعضاي

  گرديد. سياست پنجره شدن باز و برنامهبهداشتي نسبت به اجراي كشوري  سياستگذاران موافقت به

سياسي و استفاده بهينه پيشگامان  عزم حل، راه حاصل اثر متقابل سه جريان مشكل، PKUغربالگري  برنامه كشوري اجراي :نتيجه گيري

  جهت پياده سازي برنامه در سطح ملي بودند.، باز شدهفرصت پنجره سياست از 

  ، پنجره سياستفنيل كتونوري، غربالگري، مدل كينگدان، در دستوركار گذاري :كليديواژگان 

  

  مقدمه
 كه است مغلوباتوزومي اختلال يك PKUبيماري        

) PAH( آلانينفنيل هيدروكسيلاز آنزيم فعاليت نقص از

 لازم دكب در تيروزين به آلانينفنيل وسازسوخت براي كه

 در آلانينفنيل افزايش به مشكل اين گرددمي ايجاد است،

 و آلانينفنيل تجمع. گرددمي منجر مغز نهايت در و خون

 نوزادي دوره در مناسب مداخله بدون آن هايمتابوليت

 گرددمي عصبي -شناختي پيشرونده آسيب به منجر

)Heidari et al. 2016; Banta-Wright et al. 

 عقب بروز ارثي بيماري اين عارضه شديدترين. )2015

 Amiri-Rigi(باشد  مي شديد برگشت قابل غير ماندگي

et al. 2012.( به مبتلا كودك ميليون ٦/٧ حدود سالانه 

          متولد دنيا در شديد مادرزادي يا ژنتيكي ناهنجاريهاي

 اقاتف پايين درآمد با كشورهاي در تولدها اين %٩٠و شوند مي

 ناهنجاري از نفر ميليون ٦ حدود آمريكا در حاليكه در. افتدمي
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 جمعيتي تعداد وجود با ايران در؛ برند مي رنج مادرزادي

 ار آمريكا معلولين آمار، آمريكا كشور چهارم يك از كمتر

 شيوع به توجه با. )Hatam et al. 2013( باشد مي دارا

 اول سال در كودك بيماري شناسايي عدم، هاناهنجاري اين

 ظرفيت تا گرددمي موجب وي درمان شروع عدم و تولد

 در وي درمان و يافته كاهش %٥٠ تا كودك هوشي ضريب

 ).Osuli et al. 2008(گردد  روبرو مشكل با آينده

 افراد بين در بيماري را بالاي نيز بروز مطالعات داخلي

اند نموده گزارش %٥ تا %١/٢ از ذهني ماندگي عقب داراي

)Vallian et al. 2003; Honardar and 

Golbahar 2002(.  

غربالگري  هايغربالگري بيماري توسط آزمون      

نوزادي يك اقدام سلامت اجتماعي است كه در پنجاه سال 

 Zafar( كشورها انجام مي شوداخير در تعدادي از 

Mohtashami et al. 2016 .(تاريخچه كلي، طور به 

 براي گاتري تلاش و ١٩٦٠ سال اوليل به نوزادان غربالگري

 گرددمي بر متحده ايالات در PKU بيماري غربالگري

)Karimi et al. 2015 .(دانشمند اين هايتلاش دنبال به 

 كشورهاي در نوزادان غربالگري اجراي سفير عنوان به

 هتج روش اين از دانشمندان استقبال به توجه با و مختلف

 بيماريهاي مطالعه انجمن گيري شكل با و غربالگري

 غربالگري برنامه ١٩٦٣ سال در) SSIEM( متابوليك

 تا دش گذاري پايه نوزادان در متابوليك هايبيماري گسترده

 راستا اين در را ديگر كشورهاي دولتمردان و دانشمندان

 المللي بين انجمن تأسيس با. كند حمايت و راهنمايي

 جهت در تلاش ١٩٩١ سال در )ISNS( نوزادان غربالگري

 با ممتابوليس و غدد هايبيماري غربالگري برنامه گسترش

 قرار مختلف جوامع استقبال مورد و يافت ادامه جديت

 در PKU غربالگري برنامه .)Soltani 2009( گرفت

 نوزادان تمام از خون نمونه و شد آغاز ١٣٨٥ سال در ايران

 و دهش گرفته غربالگري براي تولد پنجم تا سوم روز در

 رايب بالاتر يا ليتر دسي در گرم ميلي ٤ آلانينفنيل با افراد

. شدند داده ارجاع HPLC آزمايش با تشخيص تأييد

 سطح كه كساني براي پيگيري منظم طور به سپس،

 انجام ليتر دسي در گرمميلي ٤ از بيش يا مساوي آلانينفنيل

 و ليتر دسي در گرمميلي ٧ آلانينفنيل  سطح اگر شودمي

 روعش آلانينفنيل محدوديت با غذايي رژيم باشد، بيشتر

 و تشخيص در تأخير ).Aghasi et al. 2015( شودمي

 نآ بر علاوه. كند مي بدتر را آگهي پيش بيماران اين درمان

 معد و فرهنگي مالي، فقر جمله از نيز ديگري متعدد عوامل

 زا پس تا شوند مي باعث مناسب، اجتماعي حمايتهاي وجود

 شود مشكل دچار بيماران اين درماني روند نيز تشخيص

)Shiva and Mahdavi 2009( .چند پس از تشخيص در 

 تدرياف كه غذايي رژيم با درمان تحت بيماران تولد، اول روز

 قفو درمان با گيرند. مي قرار كندمي محدود را آلانين فنيل

 اهشك بدن مايعات در هايش متابوليت و آلانين فنيل سطح

. آيدمي ملع به جلوگيري مغزي آسيب از ترتيب بدين و يافته

 مهارتهاي و هوشي ضريب بهبود بر علاوه زودرس درمانهاي

 عملكردهاي در كودكان اين اجتماعي-فردي شناختي،

 بينايي، ادراك و حركتي ادراكي مهارتهاي حركتي،

 بانز و گفتار ريزي، برنامه حافظه، نظير اجرايي عملكردهاي

كشف  ).Sajedi et al. 2014(  نمايدمي ايجاد بهبودي نيز

زودهنگام افراد مبتلا، ضمن ايجاد اثرات مفيد براي بيماران و 

هاي نهمدت هزي افزايش كيفيت زندگي آنها، سبب كاهش بلند

 Saadatinasab and( گرددنظام سلامت مي

Sharifzadeh 2015.(  نتايج مطالعاتCarroll و 

)، Carroll and Downs 2006( همكاران

Sladkevicius همكاران و )Sladkevicius et al. 

نيز  ) Hatam et al. 2013( و حاتم و همكاران )2010

نسبت به عدم  PKUحاكي هزينه اثربخشي برنامه غربالگري 

  غربالگري بود.

 مختلف مراحل در متعددي هايچارچوب و مدلها      

 چارچوبهاي از يكي شود، استفاده تواند مي سياستگذاري

 چارچوب سلامت نظام در مخصوصاً استفاده مورد و مرتبط

 عنوان چارچوب اين. باشد مي Walt سياستگذاري مثلث

 حوزه چهار بر سياستگذاري هايپژوهش تمركز كه كندمي

 شكل در هكنند تعيين نقش كه بازيگران و فرآيند زمينه، محتوا،

. )Walt et al. 2008( باشدمي كنند، مي ايفا سياستها گيري
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 ١٥٠ رنامه كشوري غربالگري فنيل .../ب

 

مي باشد  گذاري شدهنشانه مدلها مدل تعادلاز جمله ساير 

 يدهپيچ اجتماعي هايسيستم در تغيير درك روش يك كه

 تكامل جمله از سياست تغيير تحولات روش اين. است

 Baumgartner and Jones( كندمي بررسي را تضادها

 و گيري تصميم روي تمركز با سياست فرآيند ).1993

 شدن روشن براي راهي و شودمي تحليل سياست، اجراي

 و نخبگان هاي ديدگاه طريق از( گيري تصميم نحوه

 از يكي ).Araujo and Filho 2001(باشد  مي) احزاب

 گرفتن قرار كار دستور در سياسي فرآيند هايقسمت

 عنوان هب چگونه موضوع يك اينكه يعني باشد، مي سياست

 ندفرآي قسمت، اين. شود مي مطرح توجه قابل موضوع يك

 براي. دارند نقش آن در مختلفي عوامل و است ايپيچيده

 كه دارد وجود مختلفي هاي مدل موضوع، اين سازي ساده

 Sabatier( باشدمي كينگدان مدل معتبر، هايمدل از يكي

and Weible 2014( .جريان ٣ بررسي به مدل اين 

 زدپردا مي سياسي عزم و مشكل با برخورد حل راه مشكل،

Kingdon 2003).( و مشكلات شامل مشكل جريان 

. شوندمي مواجه آنها با جوامع كه است وسيعي شرايط

 از ايمجموعه به مشكل با برخورد حل راه جريان

 رايب سايرين و محققان كه دارد اشاره سياسي هايجايگزين

 ملشا جريان اين. كنند مي مطرح ملي مشكلات با برخورد

 مشكلات حل چگونگي مورد در فني پيشنهادهاي و ها ايده

 تماعياج فشار و ملي وضعيت سياسي، تغييرات. باشد مي

 .هستند سياسي عزم جريان آورنده وجود به عوامل جمله از

 نقطه در و رسند مي هم به جريانها اين خاصي زمانهاي در

 تسياس و آورند مي وجود به را سياست پنجره شان تلاقي

 مي قرار ريزانبرنامه و سياستگذاران كار دستور در خاصي

 ،آنها هاي حل راه و مشكلات .)Sabatier 2007( گيرد

 يم قرار توجه مورد گرفتن قرار كار دستور در فرايند در

 چه هك گيرند مي تصميم دولتها چگونه اينكه درك. گيرد

 كلمش از يكي دهند قرار كارشان دستور در را هاييسياست

 است اين اند، مواجه آن با محققان كه است مسائلي ترين

 بردن براي پيوسته رقابت و تلاش در مختلف هاي گروه كه

 هستند دولت كاري برنامه روي خاص سياست يا مشكل

)Birkland 2001(. سياست، گرفتن قرار كار دستور در 

 بقيه روي كه است گذاري سياست يندفرآ مرحله ترين اصلي

 تبطمر يندفرآ اين. دارد زيادي تأثير هم سياستگذاري مراحل

 رنامهب روي مسائل اين دادن قرار و سياسي مسائل تشخيص با

 برنامه روي مسئله يك اينكه براي. باشد مي دولت كاري

 ختلفم آفرينان نقش مشاركت به نياز گيرد قرار دولت كاري

با توجه به  .)Robinson and Eller 2010( باشد مي

انجام مطالعه هدف از اهمييت اين جزء از تحليل سياست، 

 غربالگريقرار گرفتن  كار دستور در گيچگون و ييچرا

  بود. ايران در PKU كشوري

  
  روش كار

 بود مقطعي و توصيفي كيفي، مطالعه يك حاضر مطالعه      

تحليل محتواي كيفي، يك  .شد انجام ١٣٩٤ سال در كه

رويكرد تحقيقي است كه براي كسب استنتاج هاي معتبر و 

ها و و همچنين با هدف توليد دانش، بينش مبتني بر زمينه داده

جديد، ارائه حقايق و راهنماي عملي براي عملكرد، مورد 

اين  ).Peyman et al. 2016( استفاده قرار مي گيرد

در مطالعات پيشين نيز به منظور تبيين در دستوركار رويكرد 

 استقرار گرفتن برنامه هاي سلامت به كار گرفته شده 

Atkins et al. 2012; Sieleunou et al. 2017;) 
.(Khodayar et al. 2016 

 ارتچ مستندات، از استفاده با نظرانصاحب از نفر ٣٨        

 و هاسياست اجراي و تدوين در درگير هايسازمان سازماني

 بهداشت وزارت شامل كتونوريفنيل غربالگري هايبرنامه

 سياستگذاري شوراي درمان، معاونت ،بهداشت معاونت(

 تخصصي بيمارستانهاي دارو، غذا سازمان بهداشت، وزارت

 )علمي هيئت اعضاي و ژنوميك تحقيقات مركز كودكان،

 سلامت بيمه سازمان( اجتماعي امور و كار تعاون، وزارت

 شگاهآزماي( پاستور انستيتو ،)بهزيستي سازمان و ايرانيان

 هداشتب كميسيون ،)ارثي متابوليك بيماريهاي كشوري مرجع

 بيماران از حمايت انجمن اسلامي، شوراي مجلس درمان و

PKU كه هدفمند گيري نمونه روش با بيماران والدين و 

. دندش انتخاب است، احتمالي غير گيري نمونه انواع از يكي

 گروههاي گرفتن درنظر با پژوهشگر شده ياد روش در
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 نهاآ ديدگاههاي به دستيابي قصد به را گيري نمونه خاص،

 فرد گيري نمونه روش از جستن بهره با و دهدمي انجام

 مهارت يا تجربه داراي خاص زمينه در كه افرادي( ماهر

 نمونه. دهد مي انجام را گيري نمونه) هستند توجهي قابل

 در درگير هاي سازمان مبناي بر مطالعه اين در گيري

 از و كتونوري فنيل هايبرنامه اجراي و گذاري سياست

 اساس بر .شدند مشخص كليدي افراد موجود، اسناد روي

 بيماري زمينه در افراد تخصّصي دانش معيارهاي

 هايبرنامه با اهآن آشنايي و افراد تجربه كتونوري،فنيل

 مشاركت پژوهش، در مشاركت به علاقه ،PKU غربالگري

 در شدند. انتخاب PKU غربالگري هايبرنامه در فعال

 حققم كه يابد مي ادامه آنجا تا گيري نمونه كيفي مطالعات

 اتاطلاع كار ادامه با كه معنا اين به برسد نظري اشباع به

 ليلد به حاضر مطالعه در بنابرايننيابد.  دست به جديدي

 به  ها تم تكرار ديگر عبارت به يا قبلي اطلاعات تكرار

  .گرديد بسنده نفر ٣٨ تعداد به نمونه حجم

 مصاحبه از نظران،صاحب ديدگاه هايداده آوري جمع براي

 استفاده مصاحبه راهنماي از استفاده با و ساختارمند نيمه

در مورد جريان مشكل سئوالات راهنماي مصاحبه  .شد

توجه دولت به آن دلايل مشكلات ناشي از بيماري و شامل 

ن راه حل شامل راه حل هاي در سطح ملي، در مورد جريا

موجود و امكان اجراي راه حل، در مورد عزم سياسي 

شرايط سياسي، فشارها و عواملي كه عليرغم موانع پيش رو 

 هامصاحبه تماميمنجر به شروع اجراي برنامه شد، بود. 

 انجام زمان تعيين جهت. شد انجام پژوهشگر توسط

 افراد اب تلفني تماس يا حضوري هماهنگي از پس مصاحبه،

مصاحبه ها در مكاني آرام . شد گرفته ملاقات وقت مدنظر،

 مصاحبه كه شد انتخاب جايي و بدون تنش انجام شد و

 هامصاحبه شروع از پيش .كنند راحتي احساس كنندگان

. شد داده توضيح كامل طور به آنان براي مطالعه از هدف

 محرمانه جهت مشاركت كنندگان به دادن اطمينان پس از

از تمام آنان رضايت آگاهانه به  آنها، اطلاعات ماندن

به شركت كنندگان صورت كتبي و شفاهي اخذ گرديد. 

فرصت كافي داده شد تا در مورد دلايل در دستوركار قرار 

 يح دهند.ونوري توضگرفتن برنامه كشوري غربالگري فنيل كت

 دقيقه ٤٠ حداكثر و ٢٠ حداقل  ها مصاحبه از يك هر زمان

 گاهجاي و فرد تسلط دليل به كه مواردي در.  انجاميد طول به

  مي قرار مصاحبه مورد موضوع يك از بيش وي سازماني

مورد مصاحبه  ٣٨از  . بود تر طولاني مصاحبه زمان گرفت،

ضبط شد  voice recorderمورد به وسيله  ٣٧انجام شده، 

 ايلفو فقط يك مورد موافقت نكرد كه صدايش ضبط شود. 

 سازيادهپي فرصت اولين در كنندهشركت هر به مربوط صوتي

 تهگرف نظر در كار جوانب كليه شد سعي مطالعه اين در. شد

 ونمت بررسي با اول مرحله در ها سئوال كار اين براي و شود

 سپس و گرديد طراحي مشاور و راهنما اساتيد تأييد و

 از ييك با نيز ساختار بدون اي مصاحبه پايلوت، بصورت

 رتبطم و باتجربه مديران از يكي و برنامه مورد در صاحبنظران

 فعر آن احتمالي نواقص و شد انجام بهداشت وزارت برنامه با

 افتهي ساختار نيمه هاي مصاحبه در كه كرد توجه بايد. گرديد

 ايده وانندبت شوندگان مصاحبه تا باشند باز نوع از بايد والهاس

 يزن ها مصاحبه از پس. بگويند كار تكميل براي را خود هاي

 تا دش تصحيح و بازنگري بعدي هاي مصاحبه براي ها سوال

-واژه از استفاده جاي به كيفي مطالعات در. شود رفع اشكالها

 انتقال مقبوليت، معيارهاي از هاداده پايايي و روايي هاي

 شودمي استفاده  پذيري تأييد و اطمينان قابليت پذيري،

)Abedi et al. 2006; Adib Hajbagheri et al. 

 در فيقتل از مقبوليت افزايش براي نيز مطالعه اين در .)2015

 جمع جهت بطوريكه. شد استفاده ناظرين بازنگري و تحقيق

 زا مدنظر موضوع و يافت تخصيص كافي زمان ها داده آوري

 از يزن ناظرين بازنگري جهت. گرديد بررسي مختلف زواياي

 ككم همكاران توسط هانوشته دست مرور و تكميلي نظرات

 بمناس هاينمونه پذيري، انتقال افزايش براي. شد گرفته

. شد انجام همزمان ها داده تحليل و آوريجمع و انتخاب

 و مختلف محققان توسط ها داده همساني، افزايش براي

 هب مشابهي نتايج و شدند تحليل و تجزيه خارجي ناظران

 از پژوهش روند تمام پذيري تأييد افزايش براي و آمد دست

ي ملاحظات اخلاقجهت رعايت . شد داده توضيح انتها تا ابتدا

 مشاركت براي شوندگان مصاحبه از كتبي نامه رضايت
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 ١٥٢ رنامه كشوري غربالگري فنيل .../ب

 

 پژوهش ماهيت و هدفآزاد دريافت گرديد.  و داوطلبانه

 بهمصاح ازتشريح شد.  پژوهش در كنندگان شركت براي

 يك تنها(گرفته شد  اجازه صدايشان ضبط جهت شوندگان

 از كه دنبو صدايش ضبط به مايل شوندگان مصاحبه از نفر

 اتكلم ، از عين )شد استفاده مورد اين در برداري يادداشت

 لاعاتاطاستفاده گرديد.  كاست و كم بدون تحليل در افراد

 رد مطالعه پايان در نيز و مصاحبه هر از پس آمده دست به

 آنها اب نتايج درستي و گرفت قرار كنندگان شركت اختيار

چارچوب بر  تحليل روش از هاداده تحليل براي .شد چك

 چوبچار تحليل روش .گرديد استفاده مبناي مدل كينگدان

 كي شناسايي آشنايي، شامل كه باشد مي اصلي گام ٥ شامل

 تهيه و جداول ترسيم كردن، نمايه موضوعي، چارچوب

. در )Lacey and Luff 2007( باشدمي تفسير و نقشه

 به دادن گوش جمله از مصاحبه مراحل فرآيند آشنايي كليه

 ها مصاحبه سازي پياده و ها نوشته دست خواندن نوارها،

 نگراني امر اين است شده انجام پژوهشگر خود توسط

 دهش ضبط هايمصاحبه كليه اين بر علاوه. نبود پژوهشگر

 و تهگرف قرار بررسي مورد پژوهشگر توسط ديگر يكبار

 اوليه مفهومي چارچوب .گرديد تكميل سئوال مورد موارد

 دلم ابعاد به مربوط متون بررسي اساس بر پژوهش اين در

 و اهنمار اساتيد تأييد از پس و گرديد ريزيپايه كينگدان

 برداري نسخه كردن، متن مرحله نمايه در .شد نهايي مشاور

 هاي زيرتم و ها تم با مرتبط كدهاي از استفاده با شده

 نمايه از بعد .شد) فهرست( ايندكس مفهومي چارچوب

 به ها داده موضوعي، چارچوب اساس بر هاداده سازي

 كه معنا بدان. شد خلاصه ايمايه درون جداول صورت

 قرار جدول هاي خانه در اصلي هايداده از ايخلاصه

. ندشد مشاهده قابل جا، يك صورت به هاداده تمام و گرفته

 آساني به تا كندمي كمك جدول، در هاداده مشاهده سهولت

 چنداني وضوح كه هايي داده به و شود تفسير را ها داده

سير، تف و نقشه مرحله تهيه گردد. در توجه بيشتر ندارند،

 قرار بازخواني مورد مفهومي چارچوب براساس هاداده تمام

 هر رديف. گرديد ايجاد جدول يك تم هر براي. گرفت

 دك با كه باشد مي شونده مصاحبه يك گر تعيين جدول

 و اهتم بيانگر نيز جدول هايستون. گرديد مشخص مناسب

 يلتحل دوره در اصلي شده پياده فايلهاي. باشدمي هازيرتم

. رفتگ قرار تكميل  و بازبيني مورد گر پژوهش توسط بارها

 براي آمده بدست هاي داده مقايسه منظور به حاصل نمودار

 ها تم ميان رابطه و گرفته قرار تفسير مورد ها تم زير و افراد

 به دستي روش از استفاده دليل. گرديد بررسي ها تم زير و

 ليتقاب افزايش و متون بودن فارسي رايج، افزارهاي نرم جاي

  .است بوده ها مايه درون بندي دسته در خلاقيت

  

  نتايج
  جريان مشكل -١

 در كه هوشي ضريب افت و ذهني جسمي، هاي معلوليت

 برگشت و شود مي حادث موقع به تشخيص عدم صورت

 برنامه كشوري اجراي كه بود دلايلي از باشد،مي ناپذير

  .داد ارقر بهداشت وزارت كار دستور در كتونوري فنيل غربالگري

 سال هر كه شد مواجه مشكل اين با بهداشت وزارت"

 دچار افراد اين كه شوند مي اضافه بيماري اين به تعدادي

 افت دچار شوند، مي شديدي ذهني و جسمي معلوليتهاي

 رب مالي بار افزايش زودرس مرگ تشنج، مثل عوارضي هوش

 غربالگري اگر. شود مي باعث را سلامت نظام و خانواده روي

 كرد، مي پيدا افزايش افزون روز موارد تعداد افتاد نمي اتفاق

 يهوش ضريب افتاد، مي بهداشت وزارت بر زيادي مالي بار

 مي كه افرادي شد باعث برنامه اين. آمدمي پايين جامعه

 ،باشند ذهني و معنوي مالي بعد از جامعه سربار توانستند

 را يسربار شاخص عبارتي به. شدند موثري و مفيد نيروهاي

 با نشود درمان اگر بيماري اين". )١م("وردآ پايين كشور در

 است همراه برگشت غيرقابل و شديد ذهني ماندگي عقب

 خواهد زندگي يك بيمار خلاصه و تشنج و ميكروسفالي

 ار هايش بچه و باشد مشكل بسيار است ممكن كه داشت

 نمي هنوز ساله ٢٢ بچه اند شده داده تشخيص دير كه داريم

 ياربس مشكلات و است پرخاشگر بسيار بزند، حرف تواند

 كي پي تشخيص در تأخير ماه هر ازاي به ما". )١٣م(" دارد

 كودكي اگر يعني. داشت خواهيم يو كي آي افت نمره ٤ يو،

 باشيم داشته تشخيص در تأخير سال يك و از قلم بيندازيم را
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                                                                                                                                                                               / عليرضا حيدري و همكاران١٥٣

 

 يو كي آي افت نمره ٥٠ ، كنيم مداخله نتوانيم و نفهميم و

 سن هرچه و داشت خواهد سال يك در اش هوشي ضريب

 شا مغزي هاي آسيب و مغزي عوارض احتمال باشد بيشتر

  )١١م("شود مي بيشتر

 يماريب به مبتلايان نگهداري مشكلات به والدين بيماران 

  .داشتند اشاره

 يقرارب خيلي. بود نشده داده تشخيص غربالگري با ما بچه"

 كردند مي فكر همه. كرد مي گريه همش ها مهماني در. بود

 مي من به شوهرم. است لجباز هاي بچه اين از بچه اين

 امآر را بچه چطور كه اند نداده ياد تو به ات خانواده: گفت

 اينقدر". )٢٣م("زدند مي طعنه من به خيلي ديگران. كني

 بايد. شوند نمي سير كه است كم مبتلا كودكان غذاي

 قطف كشور در الان. باشد نداشته فنيل كه بخورند غذاهايي

 خورد مي زياد ماكاراني كه اي بچه. است آرد و ماكاراني

 غذاي. خواهد مي جديد غذاي. شود مي تكراري برايش

 حمايت دولت كه غذاهايي كيفيت. است بر هزينه رژيمي

 ندتوا نمي چيز هيچ بچه كه وقتي. است پايين كند مي

 ساعتها پدر. كشند مي عذاب مادر هم و پدر هم. بخورد

. يندبب كمتر را اوضاع اين تا دارد مي نگه كار مشغول را خود

 مشكلات كه شود مي باعث اين. است سخت برايش واقعاً

 كم كه شود مي باعث و بيفتد مادر دوش روي

  )٢٣م("بياورد

 درماني هاي هزينه مطالعه، در كنندگان شركت از تعدادي

 عنوان به را خانواده در معلول كودك يك وجود به مربوط

  .نمودند مطرح بيماري به مربوط مشكلات از يكي

 ايه هزينه از كه بود اين برنامه اختصاصي و اصلي هدف"

 خانواده در معلول كودك يك وجود شديد عواقب و درماني

 مي ادني به تشخيص بدون كودكان وقتي. كند جلوگيري

 اين از مراقبت روند مي پيش درمان كنترل بدون و آيند

 وجود كه دارد زيادي هاي هزينه ذهني مانده عقب كودك

 اتفاق اين از شود پيشگيري اگر و شود مي ايجاد دارد

 اتفاق ها غربالگري اين اگر ". )١٧م( "شود مي جلوگيري

 يم رشد خانواده در كه اي بچه نباشد، هنگام به و نيفتد

 را ها هزينه اين و است سخت بسيار اش نگهداري كند،

 عقب مانده ذهني بچه يك كه كرد محاسبه نشود شايد واقعاً

 هاي هزينه فقط قطعاً ولي دارد هزينه چقدر بيش فعال يا

 خانواده مخصوصاً اجتماع به كه رواني محاسبه غيرقابل

. )١٨م( "بود خواهد آور بسيارسرسام كند، مي تحميل

 يدبا بياورد بيمارستان را اش بچه خواهد مي كه اي خانواده"

 ذهاب و اياب هزينه. بگيرد آژانس يا باشد داشته اي هزينه

 ارويد دكتر. دكتر پيش آيند مي وقتي. ندارند را بيمارستان

 ااينه. بكند را هزينه اين كه ندارد خانواده. نويسد مي مكمل

 اختلال گفتاردرماني، كاردرماني، دارند توانبخشي هزينه

  )٢٣م("است بر هزينه همه گفتاري اختلال رفتاري،

 يرد بيماري به مبتلايان غربالگري برنامه شروع از قبل تا

 يماريب استقرار به منجر مسئله اين كه شدند مي داده تشخيص

 نياز ومس سطح خدمات به مبتلايان اين و گرديده مبتلايان در

  .كنند مي پيدا

 دير وقتي و شدند مي كشف بالا سنين در معمولاً اينها "

 و بود شده دير خيلي ديگر. داشتند معلوليت شدند مي كشف

 بود مراقبت ٣سطح خدمات داد، ارائه شد مي كه خدماتي

 اينها از يخيل. بود كرده پيدا استقرار افراد اين در ناتواني يعني

 ذهني شديد افتادگي عقب. داشتند درمان به مقاوم تشنج

 انش بعضي. بودند عاصي نگهداريشان از هاخانواده. داشتند

 از عضيب اصلاً و شدند مي سپرده بهزيستي مثل واحدهايي به

  ).٢٨م( "نداشتند هم تشخيص اينها

  جريان راه حل -٢

 برنامه كشوري اجراي و شدن پس از ساختارمند

معاونت بهداشت وزارت  ژنتيك ادارههايپوتيروئيدي، 

 براي متابوليك و غدد اداره توسط شده ايجاد سترب از بهداشت

 يگيرنمونه جهت هايپوتيروئيدي غربالگري برنامه اجراي

 ن نمونههمچني .نمود استفاده كتونوري فنيل غربالگري برنامه

 افتني پايان و آزمايش بار يك آسان، اجراي تشخيص و گيري

 ضوابط و نيز وجود محدود فضاهاي در برنامه، انجام تست

از عواملي بودند كه به عنوان  برنامه كننده تضمين قوانين و

  ملي مطرح گرديد. سطح در اجرا قابليت

   غربالگري بيماري هيپوتيروئيدي ،PKU از قبل ما"

)CH( تشتس بود، بالا شيوعش چون. برديم سيستم در را 
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 ١٥٤ رنامه كشوري غربالگري فنيل .../ب

 

 نيلف از بيشتر خيلي شيوعش. شدمي هم درمان و بود آسان

 زمان. بود آن مثل PKU غربالگري شروع. بود كتونوري

 هب برسد تا پا پاشنه از گيري نمونه نحوه گيري، نمونه

 تا دو برسد آزمايشگاه به وقتي. است هم مثل آزمايشگاه

 را جدا مسير دو وقت آن. شود مي انجام جداگانه تست

 ات چون نشد گرفته جلويش دليل اين به. كنندمي طي

 CH اگر كه است اين واقعيتش. است هم مثل اينجايش

 كه مواردي از يكي". )١٤م("شد نمي اجرا هم PKU نبود

 تماح كار اين كه داشتم اصرار من و گرفت وقت ما از خيلي

 كه بود ناي ميشد تلف بيشتري وقت اگر حتي گيرد صورت

 مك برنامه با حتما كه شود انجام نحوي به غربالگري اين

 از مثال رطو به شود، استفاده مشتركش نقاط تيروئيد كاري

 يك پي غربالگري براي ما. شود استفاده خون قطره همان

 نكنيم اردو نوزاد به بيشتر درد نگيريم ديگري خون قطره يو،

 مهايفر از حتي نكشانيم مركز به ديگر يكبار را بيماران

  كه دشو استفاده فرم يك يا يكسان آزمايشگاه براي ارجاع

 رديرت ماه شش را برنامه ما كه شد باعث قضيه اين شايد

 به جيرن يا آسيبي كه باشد راحت خيالمان ولي كنيم شروع

 كشور به اضافي هزينه و شود نمي وارد همراهش يا نوزاد

 CH برنامه خواستيم مي وقتي ما". )١م(" شود نمي تحميل

-آموزش متعدد هايدوره. بود سخت واقعاً كنيم شروع را

 لسهج يك. نه يو كي پي اما. گذاشتيم متعدد توجيهي هاي

 به را CH آمار فقط كه گذاشتيم متخصصين براي توجيهي

. رسيديم موفقيتها اين به CH در ما گفتيم و داديم آنها

 ندكرد موافقت همه. كنيم شروع هم را يو كي پي موافقيد

 عامل را CH بستر وجود پس. شد مواجه استقبال با و

 نمونه مراكز -١ بود؟ چه بستر اين اجزاي اما. دانم مي اصلي

 برنامه در كه گير نمونه افراد -٢. بود فعال CH در كه گيري

CH همان گيري نمونه تجهيزات -٣ كردند مي فعاليت 

  )١٩م("بود CH به مربوط تجهيزات

 تشخيص و گيري نمونه كنندگان مشاركت اظهارات طبق

  .بود آسان كتونوري فنيل غربالگري

 رگ ثلاًم اگر ولي نبود سختي كار پا پاشنه از خون گرفتن"

 از اعم افراد. بود سختي كار شايد بود نوزاد از گيري

 يهمكار سيستم بيرون از كه افرادي و آزمايشگاه كارمندان،

 به هالبت. نبود سختي كار برايشان كار اين انجام كردند، مي

 پيش را ارك خوبي به بودند توانسته هم پايلوت در اينكه دليل

  )١٦م("ببرند

 و محدود محيط يك در برنامه انجام نظران صاحب از برخي

 اجراي قابليت دلايل از را )One point( بودن بار يك در

  .دانستند مي ملي سطح در برنامه

-مي انجام محدود فضاهاي در و محدود صورت به كار اين"

 ودب مشخص ولي بود كشوري طرح يك كه است درست شد

 هك كاري هر. شود اجرا خواست مي بيمارستانها در مثلاً كه

 خيلي آن در مداخله امكان شود تمام و شود انجام بار يك

 كار اين مه فشار با توانيد مي شما اينكه دليل به. است زيادتر

  )١٦م(" دهيد انجام را

 تسهيل ملي سطح در را برنامه اجراي كه دلايلي ساير از

 اجراي ابتداي در كننده تضمين قوانين و ضوابط وجود ميكرد،

  .بود برنامه

 كه قوانين و ضوابط ورود برنامه اجراي دلايل از يكي"

 را غربالگري اين كسي اگر مثلاً. بود برنامه كننده تضمين

 مي يعني كردند نمي صادر شناسنامه برايش داد نمي انجام

  )١٦م("كنند وارد زور بهش انجامش براي توانستند

  عزم سياسيجريان  -٣

 و PKU به مبتلايان والدين هاي پيگيري از ناشي فشارهاي

 درماني، مداخلات و غربالگري اندازي راه جهت آنها تقاضاي

 .شد مطرح برنامه شدن اجرايي شروع نقطه عنوان به

يكي از والدين كودكان بيمار پيگيري و تشكيل جلسه خانواده 

  بيماران را از دلايل شروع برنامه عنوان نمود.

وزير بهداشت  وقت معاون  با و شديم خانواده تا ٤-٣ ما"

 ايشان ما، نامه از بعد. داديم انجام خودمان را نگاريها نامه

 ميان در ايشان با را مشكلات ما و پذيرفت را ما با ملاقات

 .ودندب جلسه در هم خاص بيماريهاي و ژنتيك اداره .گذاشتيم

 دستمال با و شد متأثر شنيد، را هاصحبت اين كه وقتي

 و زدند ميز روي محكم دفعه يك. كرد پاك را اشكهايش

 ارچك هابچه اين براي بوديد؟ كجا حالا تا شما كه گفتند

 هاچهب اين كنيد؟ نمي برايشان كاري هيچ چرا پس كرديد؟مي
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 به شوند؟مي رسيدگي كجا شوند؟ مي ساماندهي كجا

 ايدب بيمارستانها تمام كه بنويس كه گفت دستيارش

 وركش سراسر در يو كي پي بيماران تمام. شوند بازآموزي

 ر،شي. كنيد ساماندهي را ها بهزيستي و ها توانبخشي از

 بيماران براي را مخصوص پزشك مخصوص، غذاي

  ).٢٢م("شد شروع ها خانواده صحبت از جرقه و بياوريد

اي هئولين وزارت بهداشت نيز بر نقش خانوادهيكي از مس

  نمودند.بيماران در شروع برنامه تأكيد 

 و هاخانواده فشار غربالگري برنامه شروع اوليه جرقه" 

 خانواده .بود وزارتخانه روي بر خانواده حمايتي گروههاي

 دهش ابقاء تازه ايشان. وزير وقت معاون پيش رفتند آمدند

 ام ايشان بود زياد خيلي حرارتشان و شور ايشان و بودند

 كه داريد حقي چه شما اصلاً كه گفتند و كردند صدا را

 .دبو خطاب و عتاب و شتم و ضرب هم خيلي. نكنيد اجرا

 تسهيلات كه دادند قول .كنند حمايت كه دادند قول ايشان

  ) ٢م(".كنند ايجاد

 بهداشت معاون تمايل برنامه، شدن اجرايي روند ادامه در

 پيشبرد به كودكان علمي انجمن هاي فشار و وزير جديد

  .نمود كمك

 مختلف جوانب از را فشارهايي گير تصميم مسئولين"

 هب فشارها اين از قسمتي  شود انجام كار اين كه داشتند

 غير و بود شده عوض وزير بهداشت معاون بود اين دليل

 پيشگيري حوزهدر  كه بود اين دنبال به و بود پزشك

 راه را است نبوده شبكه در قبلاً كه را جديدي خدمات

 كردكار به بخشي مشروعيت دنبال به نوعي به .بيندازد

 تخصصي هاي انجمن طرف از بعدي فشار. بودند خودشان

 در هاينك به توجه با .بود نوزادان و كودكان انجمن خصوصاً

- مي پايين را NMR و IMR بايد ما هزاره توسعه اهداف

 سريع خيلي نوزادان و كودكان مير و مرگ آهنگ آورديم

 بودند برخورده آن به اينها كهمواردي از يكي نبود

 هك گرفتند تصميم دليل اين به بود نوزادان ناهنجاريهاي

 موارد و تالاسمي كتونوري، فنيل مانند عواملي براي

 شد عثبا فشارها اين. باشند داشته مدوني برنامه اينچنيني

  )١٠م("دهند انجام را كار اين و بيايند كه

 كه دش استنباط چنين مطالعه در كنندگان شركت سخنان از

 و پيگيري مندي، علاقه جمله از اجرايي مسئولين هايويژگي

 مهبرنا اجراي و گرفتن قرار كار دستور در موجب پشتكار

  .است گرديده

 شود مي انجام كشور در كه كاري دارم من كه اي تجربه با"

 وافقتم چيزي هر با مجري اگر. دارد فرد به بستگي متأسفانه

 اي كنم، توجيه را او نتوانم من اگر. نداريد مشكلي شما كند

 باشد هنداشت را آن پول يا باشد، نداشته علاقه ولي شود توجيه

 يبستگ همه. شود نمي انجام باشد، داشته ديگري اولويت و

 و دلسوز افراد ها برنامه گونه اين در". )٣٠م("دارد مجري به

 بينيد مي شما اگر. داد هم جواب و كار پاي آمدند مند علاقه

 ستا توانسته يو كي پي برنامه اجراي مانند سياستي كه

 جريانات قضيه اين پشت شود كشوري و بزرگ سياست

 نهاآ و ايستند مي كار پاي كه است خاصي افراد مندي علاقه

 وجود هم نياز قطعاً و برسد نتيجه به كار تا دهند مي ادامه

. تاس بوده ما اوليه نياز برنامه اين كه ندارم قبول ولي  دارد

 نيچني اين هاي برنامه اجراي در موفقيت دلايل از يكي پس

 ارك دارد روزي شبانه كه است علاقه با و قدر مسئولي وجود

 مي ددار كار دنبال و است مند علاقه بسيار كارش به كند، مي

 كه ديگر واحدهاي در است ممكن ولي است پيگير و رود

 فردي چنين كنند دنبال را دار اولويت هاي برنامه بايد

 .است مؤثر كار پيشرفت در برنامه متولي" ).١٦م("نباشد

 سطح رد كار اين استخواندار كه ايستادند كار اين پاي كساني

 جربهت داشتند، را عملش كه بودند كساني يعني. بودند وزارتي

  ).١٩م("داشتند را اش اراده. داشتند را اش

 كه شد مي استنباط چنين كنندگان مشاركت سخنان از

 ردمو در را سياستگذاران بودند توانسته اجرايي مسئولان

  .نمايند متقاعد برنامه

 در اولويت قرار گيرداين بود توانست برنامه اين اينكه علت"

 مي كه ندك متقاعد را سياستگذاران توانستند كه مجريان برنامه

ا ابتدا ت ديعنينده ادامه را حركت اين كار انتهاي تا دنتوان

  .)١٦م("بودند ديده را برنامه  انتهاي
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 ١٥٦ رنامه كشوري غربالگري فنيل .../ب

 

 كشوري برنامه گرفتن قرار دستوركار در دلايل ١ جدول

كتونوري را به تفكيك سه جريان مشكل،  فنيل غربالگري

  راه حل و عزم سياسي نشان مي دهد.

  و تلاقي جريانها پنجره سياست -٤

 عدمبه دليل  ،جريانهاي مشكل و راه حل وجودعليرغم 

 عدم ،بهداشتي سيستم محدود ظرفيت ،برنامه بودن اولويت

 وركش اداري مقررات اساس بر انساني نيروي افزايش امكان

آزمايشگاهي پنجره سياست بسته و  تجهيزات و مشكلات

  طرح متوقف شد.

 آزمايشگاهي تجهيزات يكي از مسئولان اجرايي مشكلات

ملي مي را دليل اصلي تأخير در اجراي برنامه در سطح 

  دانست.

 دانشگاه تا ولي شود شروع ٩٠ سال از كه بود اين قرار "

 غربالگري براي را ابلاغيه ما. شد ٩١ كنند شروع بيايند ها

 هم تأخير اين علت زديم ٩٠ سال در ها دانشگاه براي كلي

 آزمايشگاهي تجهيز نظر از دانشگاهها كه بود مشكلاتي

 كلاً و پرسنل، نمونه انتقال، آزمايشگاهي تجهيزات. داشتند

  )٣م(" بود آزمايشگاه سازي آماده مشكل

يكي از مسئولين وقت دفتر توسعه شبكه وزارت بهداشت، 

، شتيبهدا سيستم محدود ظرفيت، برنامه بودن اولويت عدم

 اداري مقررات اساس بر انساني نيروي افزايش امكان عدم

  كشور را از دلايل مخالفت براي شروع برنامه عنوان نمود. 

 كه دبگوي ژنتيك اداره مثل فني ادارات كه است طبيعي "

 وقتي نمك مقايسه مجبورم ولي است اولويت كتونوري فنيل

 زيادي خيلي جاهاي را منابعم توانم نمي است محدود پولم

 يستمس ظرفيت آيا باشم داشته را پولش اگر كنم پخش را

 آيا. دهد انجام هم با را كارها اين همه كه هست قدر آن

 يك كه دهد مي ما به را امكان اين مملكت اداري مقررات

 يا پايگاه در را كاردان تا ٣ بكنيم؟ بهورز دو را بهورزمان

 بايد را را اينها  همه كنيم؟ كاردان تا ٥درماني بهداشتي مركز

 است هنشست ژنتيك اداره در كه كسي الزاماً اما ببينيم هم با

   ).١٤م("بيند نمي هم با را اينها همه

يكي از مجريان اصلي اجراي برنامه دلايل دفتر توسعه شبكه 

  معاونت بهداشت را منطقي نمي دانست.

 .اردند آمادگي سلامت نظام گفت مي شبكه توسعهدفتر  "

 ظرن به سازد، مي را يك سطح افزار سخت كه شبكه توسعه

 به ار نظام خواهد مي چون بيايد كنار برنامه با نتوانست من

 خواهدب اگر و نمايد اجرا واگيردار بيماريهاي بر مبتني شكل

 بكهش توسعه. شود نمي نمايد، اجرا واگير بر مبتني شكل به

 اعتقادشان. است بوده سراسري غربالگري اجراي مانع سالها

 جديد برنامه ادغام به قادر سيستم كه است بوده اين بر

  )٢م("نيست

 شروع ٩٠ سال از (كشوري شدن برنامه)  كه بود اين قرار "

 ابلاغيه ما. شد ٩١ كنند شروع بيايند ها دانشگاه تا ولي شود

 زديم ٩٠ سال در ها دانشگاه براي كلي غربالگري براي را

 جهيزت نظر از دانشگاهها كه بود مشكلاتي هم تأخير اين علت

 ه،نمون انتقال آزمايشگاهي، تجهيزات. داشتند آزمايشگاهي

 ٨٦ سال از. بود آزمايشگاه سازي آماده مشكل كلاً و پرسنل

 بيشترين سال ٤ اين طي كنيم شروع خواستيم مي ما كه ٩٠ تا

  .)٣م("بود آزمايشگاهي بيشتر داشتيم ما كه مشكلاتي

 موفق اجراي ،(جريان اول) بيماري به مربوط مشكلات وجود

 طحس در اجرا قابليت و هايپوتيروئيدي غربالگري برنامه

، بيماران هايخانواده فشارهاياعمال  ،(جريان دوم)ملي

 اجرايي نپيگيري مسئوليكودكان و  علمي اعضاي انجمن

موافقت سياستگذاران (جريان سوم) به طور همزمان، منجر به 

وري و برنامه كش گرديد سياست ن پنجرهباز شدو  بهداشتي

با هدف تشخيص و درمان به  ١٣٩٢در سال  pkuغربالگري 

  استان كشور اجرايي شد.  ٣٣موقع مبتلايان در 

 گرا بود تهران و مازندران، فارس استانهاي در پايلوت پروژه"

 هم. انجاميد طول به پروسه اين سال ٤-٣ حدود نكنم اشتباه

 بحث هم و عمومي جمعيت در اجرا سنجي امكان بابت از

 ناي با متناسب، شد انجام بحث اين پزشكان و آزمايشگاه

 شد دبرآور كشور درماني و تشخيصي امكانات نيازهاي قضيه

. )١م( "گرديد برطرف مشكلات، بود پذير امكان كه آنجا تا و

 مستدل قدر آن گزارش اين و داشتيم را پايلوت گزارش ما"

. )١٥م( "دهد انجام را كار اين بگيرد تصميم سيستم كه بود

 الس از افتاد فاصله خيلي نوزادان غربالگري اندازي راه جهت

 توسعه رئيس و وقت بهداشت معاونولي  ١٣٩١ تا ١٣٨٦
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 با ما مشكل بيشترين. )٢م("پذيرفتند نهايتاً وقت شبكه

 و بهداشت وزير خود نهايتاً  ولي. بود شبكه گسترش

 انجام را كار اين كه گرفتند تصميم سلامت معاونت

 استان ٣ در شدن پايلوت از بعد برنامه اين "  ).٣م("دهند

 ابلاغ با كشور كل در ١٣٩٢ سال ابتداي از ،١٣٨٥در سال 

  .)١م("شد اجرايي بهداشت معاونت حوزه

 
  بحث 

 گرفتن قرار كار دستور در چگونگي با ارتباط در       

 نظريه طبق بر PKU غربالگري كشوري برنامه سياستها،

 تيبايس سياسي عزم و حل راه مشكل، جريان سه كينگدان

 دستور رد سياستي و شود باز فرصت پنجره تا برسند هم به

 جريانها اين از هركدام اگر. گيرد قرار سياستگذاران كار

 ارك دستور در و شده مطرح سياستي باشد داشته مشكل

 جريان .)Sabatier and Weible 2014( گيردنمي قرار

 افت و ذهني و جسمي هاي معلوليت توان مي را مشكل

 قعمو به تشخيص عدم از ناشي هاي هزينه و هوشي ضريب

 همكاران و Luciana مطالعه درگرفت.  مي نظر در بيماري

)Luciana et al. 2001 (و Welgage همكاران و 

)Welgage et al. 1996 (نينآلا فنيل سطح ميانگين بين 

 هوشي بهره و كتونوري فنيل به مبتلا افراد زندگي طول در

 نيلف سطح افزايش كه ترتيب اين به. شد گزارش ارتباط

 رد كه ايمطالعه در .بود همراه كمتر هوشي بهره با آلانين

 تهران استان بهزيستي مراكز در ١٣٨١ تا ١٣٧٩ هايسال

 عقب هب مبتلا بيماران در فنيل كتونوري شيوع شد، انجام

 بالاترين از كه شد گزارش %٧٥/٢ حدود ذهني، ماندگي

. )Azadi et al. 2009( دنياست در شده گزارش موارد

 ازني كه هستند ماندگي عقب دچار حدي به بيماران اغلب

 آسايشگاه در وقت تمام نگهداري يا ساعته ٢٤ مراقبت به

 علاوه. )Jenaabadi and Nastiezaie 2010( دارند

 و درماني سنگين هايهزينه متحمل كه ها خانواده بر

 شده ادهد تشخيص دير بيماريشان كه افرادي در توانبخشي

، شوند مي اند شده روبرو جسمي و ذهني معلوليت با و

 ،درمان از بخشي تأمين براي را زيادي بودجه نيز دولت

 در بيماران اين خاص غذايي رژيم و نگهداري، توانبخشي

 هب توجه با را آوري سرسام هاي هزينه كه است گرفته نظر

-يم تحميل دولت دوش بر سلامت بخش منابع بودن كمياب

نتايج مطالعات انجام شده . (Shahri et al. 2010)  كند

 از تمراقب سالانه هزينه ميانگيننيز مؤيد اين مطلب هستند. 

در  همكاران و Brown كنترل نشده، در مطالعه بيمار يك

 Brown and Guest( شد برآورد يورو ٨٣٩٩٦ انگلستان

ميانگين هزينه هاي سالانه پزشكي و غيرپزشكي اين  ).1999

دلار  ٦/٥٨٣٣و همكاران در چين  Wangبيماري در مطالعه 

 ر اساس نتايج مطالعه ب ).Wang et al. 2017(بود 

Sladkevicius جامعه براي يافته تنزيل همكاران، هزينه و 

 فنيل با كه بيماري ٣٧٤ مديريت و سال ١٥ طي در كه ليبيايي

 آمريكا دلار ميليون ٦/٢١٣ ،اند شده داده تشخيص كتونوري

 انتظار مورد يافته تنزيل هزينه. بود ٢٠٠٨ -٢٠٠٧ سال در

 ورتص در كتونوري فنيل بيماران همان براي مديريت فعلي

 بود دلار ميليون ٢/٣١٢ عمر طول در غربالگري عدم

)Sladkevicius et al. 2010.(  

 آن بر را سلامت بخش سياستگذاران فوق مشكلات      

 با الذ. كنند پيدا مشكلات اين رفع براي حلي راه كه داشت

 از ادهاستف و هايپوتيروئيدي غربالگري برنامه موفق اجراي

فاق نظر ات و كتونوري فنيل غربالگري جهت برنامه اين بستر

 لفني روي امكان اجراي كشوري، برنامه غربالگري كشوري

 يمادرزاد كاري كم غربالگري ايران، درشد.  تدوينكتونوري 

 سال در و شد اندازي راه استان ٣ در ١٩٩٧ سال در تيروئيد

 گرديد ادغام كشور درمان و بهداشت سيستم در ٢٠٠٥

)Shamshiri et al. 2012(. و علايم وجود بنابراين، عدم 

 اول هاي ماه در مادرزادي هاي بيماري از بعضي هاينشانه

 در هابيماري اين قيمت ارزان و مؤثر درمان امكان، زندگي

، لگريغربا بودن صرفه به مقرون و موقع به تشخيص صورت

 آموزش و درمان، بهداشت وزارت مسؤولان كه شد موجب

 ظامن در نوزادان غربالگري برنامه ادغام به تصميم پزشكي

 هاي برنامه همچون برنامه اين. بگيرند كشور سلامت

، فالاط هايناخوشي يافته ادغام هاي مراقبت و واكسيناسيون

 .است خطر معرض در كودكان سلامت حفظ براي كوششي
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 كم يبيمار شناسايي با ابتدا كه برنامه اين، ديگر طرف از

 يامه و سازماندهي باعث شد شروع تيروئيد مادرزادي كاري

 يبيمار موقع به و زودرس تشخيص براي بستري شدن

 ).Delawarie et al. 2005( شد كتونوري فنيل

 بيماري دو مورد در ما كشور در نوزادان كشوري غربالگري

 رد كتونوري فنيل و بيماري غدد اداره در هايپوتيروئيدي

 كشورهاي اكثر در حاليكه در شود مي انجام ژنتيك اداره

 صورت به را نوزادي بيماري ٤٠ از بيش برنامه اجراكننده

 متحده ايالات در بطوريكه. كنندمي غربالگريمتمركز 

 ارائه اختلال ١٢٩ از بيش براي غربالگري آزمونهاي آمريكا

 لالاتاخت، كيستيك فيبروز شامل اختلالات اين. گرددمي

 مختلط نقص، ساز و سوخت اختلالات، ريز درون غدد

 باشدمي هموگلوبين اختلالات و ايمني نقص شديد

)Karimi et al. 2015(.  

 نوزاد پاي پاشنه از غربالگري اين در اينكه به توجه با       

 ظرفيتهاي از استفاده جهت شود، مي گرفته خون نمونه

 شد يينتب شرايطي گيري نمونه زمينه در بهداشتي سيستم

 يكتونور فنيل بيماري تشخيص جهت نمونه همين از كه

 هگرفت تست يك نوزاد از مجموع در و گردد استفاده نيز

 پرسنل كاري بار كاهش ضمن وسيله بدين تا شودمي

 از ن،آ بر مترتب هايهزينه و بهداشتي سيستم گيرنمونه

 پاشنه مجدد نمودن سوراخ جهت والدين هاي هاي نگراني

 ايبر والدين همكاري افزايش و گردد جلوگيري نوزاد پاي

 ودكك .باشد داشته همراه به را بيماري موقع به تشخيص

 به هنيذ ماندگي عقب و است طبيعي تولد ابتداي در مبتلا

 شود مي آشكار ماه چند طي و كند مي پيشرفت تدريج

در دسترس بودن . دارد وجود مؤثر مداخله امكان بنابراين

امكان  آن،بالاي  ويژگي و حساسيت و غربالگري آزمون

برنامه را ميسر مي سازد و بعد از تشخيص به موقع  اجراي

 امكاندر قالب رژيم غذايي مخصوص  بيماري درماننيز 

  .داردن هزينه پر و بيمارستاني اقدامات به نياز و است پذير

 برنامهمشكلات ساختاري، مالي و تجهيزاتي  عليرغم 

 اشين فشارهاي دليل به كتونوري فنيل غربالگري كشوري

 آنها تقاضاي و PKU به مبتلايان والدين هاي پيگيري از

 علاقه و درماني مداخلات و غربالگري اندازي راه جهت

 تيكژن اداره در اجرايي مسئولين پشتكار و پيگيري مندي،

 نتايج. گرديد ابلاغ برنامه سياستگذاران كردن قانع به نسبت

 تمايل كه داد نشان ٢٠٠٧ سال در Borrajo مطالعه

 باعث مبتلا كودك داراي هاي خانواده فشار و قانونگذاران

 دونب يا و مناسب مبناي هيچ بدون خاص بيماري يك كه شد

 در نوزادان غربالگري برنامه براي ملي معيار از استفاده

ها درجات . اين كشورشود انتخاب لاتين آمريكاي

پوشش كامل(كوبا، كاستاريكا،  سازماندهي مختلفي دارند:

 شيلي و اروگوئه)؛ به سرعت در حال گسترش پوشش

ين) و در مرحله پياده سازي برنامه (برزيل، مكزيك و آرژانت

 Borrajo((كلمبيا، پاراگوئه، ونزوئلا، نيكاراگوئه، پرو) 

 و والدين قانوني فشارهاي نيز آمريكا كشور در. )2007

 گسترده اجراي در دولت اصلي محرك قانونگذار مجلس

هاي مسئولين ويژگي ).Soltani 2009(بود  غربالگري

مديران ارشد كشور از ديگر اجرايي و قدرت متقاعد كردن 

ا نتايج اين يافته ب .دلايل در دستور كار قرار گرفتن برنامه بود

 گيري مراقبتهايكه با عنوان شكلمطالعه مشيري و همكاران 

ي همخوانبهداشتي اوليه در مناطق روستايي ايران انجام شد 

  ).Moshiri et al. 2016( داشت

 زمينه رد كافي مستندات نبود مطالعه اين محدوديتهاي از يكي

ه از آنجاك .بود برنامه گرفتن قرار دستوركار در چگونگي

 همين به .دارند را خود خاص محدوديتهاي كيفي مطالعات

راي شود. ب استفاده مكمل روشهاي شايسته است كه از منظور

 هاي هيافت مكمل عنوان به اسناد تحليل اين منظور مي توان از

 ايدار از سوي ديگر مدل كينگدان .شود استفاده ها مصاحبه

 كارآفرينان نقش شناسايي مورد در ابهامات و هامحدوديت

 تواند نمي و است سياست هايپنجره شدن باز هنگام در

 هدد توضيح را افتد مي اتفاق دوره اين طول در كه تعاملاتي

)Khodayari et al. 2016.(  

  

  گيري نتيجه
 اثر حاصل PKU غربالگري برنامه كشوري اجراي      

 هينهب استفاده و سياسي عزم حل، راه مشكل، جريان سه متقابل
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-يادهپ جهت شده، باز فرصت پنجره از سياست پيشگامان

 لاتمشك بطوريكه وجود .بودند ملي سطح در برنامه سازي

 برنامه موفق اجراي ،)اول جريان( بيماري به مربوط

 ليم سطح در اجرا قابليت و هايپوتيروئيدي غربالگري

 اعضاي بيماران، هايخانواده فشارهاي اعمال ،)دوم جريان(

 انجري( اجرايي مسئولين پيگيري و كودكان علمي انجمن

 سياستگذاران موافقت به منجر همزمان، طور به) سوم

 شوريك برنامه و گرديد سياست پنجره شدن باز و بهداشتي

  .شد اجرايي كشور در سطح PKU غربالگري

  تشكر و قدرداني
اين مقاله حاصل استخراج نتايج پايان نامه دكتراي        

تخصصي مي باشد كه در دانشگاه علوم پزشكي تهران مورد 

و  ٩٠٢١٤٦٠٠٠٤تصويب قرار گرفته است. شماره پايان نامه 

است. مؤلفين اين مطالعه  ١٤٢١٣٥كد گواهي اخلاق آن 

لام اع در مطالعه تشكر و قدرداني خود را از مشاركت كنندگان

  مي دارند. 

  

  

  كتونوري فنيل غربالگري كشوري برنامه گرفتن قرار دستوركار در دلايل -١جدول

 موضوع ها

)themes(  

  )Items( موارد  )Sub-themes( زيرموضوع ها    

  

  مشكل جريان

  

  بيماري به مربوط مشكلات

  

 و شديد هوشي ضريب افت و ذهني و جسمي هاي معلوليت

  درمان عدم صورت در عمر پايان تا برگشت غيرقابل

 كودك يك وجود آور سرسام نگهداري و درماني هاي هزينه

  خانواده در معلول

 مبتلايان در بيماري استقرار و بيماري به مبتلايان ديرهنگام كشف

  سوم سطح خدمات به نياز و

 غربالگري برنامه موفق اجراي  حل راه جريان

  هايپوتيروئيدي

  هايپوتيروئيدي برنامه كشوري اجراي و شدن ساختارمند

 و غدد اداره توسط شده ايجاد بستر از ژنتيك اداره استفاده

 هتج هايپوتيروئيدي غربالگري برنامه اجراي براي متابوليك

  كتونوري فنيل غربالگري برنامه گيري نمونه

  

  ملي سطح در اجرا قابليت

  نمونه گيري و تشخيص آسان بيماري

  برنامه            يافتن پايان و آزمايش بار يك اجراي

  شد مي انجام محدود فضاهاي در و محدود صورت به كار اين

  برنامه كننده تضمين قوانين و ضوابط وجود

  

  

  سياسي عزم

  

  جانبي فشارهاي

  بيماران والدين هاي پيگيري

  وزير جديد بهداشت معاون تمايل

  كودكان علمي انجمن هاي فشار

  

  اجرايي مسئولين هاي ويژگي

  برنامه اجراي رأس در پيگير و مند علاقه دلسوز، فردي وجود

  بودند اراده با و تجربه با گرا، عمل كه برنامه متولي

 رد را سياستگذار كردن متقاعد قدرت برنامه اجرايي مسئولين

  .داشتند برنامه بودن اجرايي مورد
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ABSTRACT 
Background and Aim: The purpose of phenylketonuria (PKU) screening is to assess the risk of, and 
prevent, the disease in the newborns likely inflicted with it. The aim of this study was to investigate 
why and how PKU screening was decided to be included in the national health agenda, initiated and 
implemented in Iran. 
Materials and Methods: This qualitative study was conducted based on the Kingdon’s framework 
model in 2015. The participants were thirty-eight policy-makers, managers and researchers selected by 
purposeful sampling.Data were collected using semi-structured interviews and analyzed using 
framework analysis. 

Results: The physical and mental disabilities, medical and maintenance costs and the need for 
rehabilitation services were examples of the problem stream. In addition, sampling based on the 
National Congenital Hypothyroidism Program and implementation feasibility at the national level were 
examples of the policy stream. Finally, pressure by the patients' families, the Scientific Children 
Association and executive managers were examples of the political will stream. When the three streams 
occurred simultaneously, health policy-makers agreed to implement the program and then was opened 
the window of opportunity.                                                                                                            
Conclusion: Successful implementation of the National Phenylketonuria Screening Program in Iran 
has been the result of interactions among three streams, namely, nature of the problem, political will 
and optimal use of policy-makers of the window of opportunity opened.  
Keywords: Phenylketonuria, Screening, Kingdon’s Framework, Agenda Setting, Window of 
Opportunity  
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