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مطالعه با  نیباشد. لذا در ايم نوریم يتالاسم یهاماژور متمرکز بر زوج يبتا تالاسم یماریو کنترل ب یریشگیپ هایاستیس زمینه و هدف:

   .میاماژور پرداخته يبتا تالاسم یماریکنترل ب و یریشگیپ یهااستیس يابیبه ارز نوریم يتالاسم یهازوج ياز زندگ تیرضا يهدف بررس

و بعد از  افتهیخود اطلاع  تیکه قبل از عقد از وضعهایي زوجکلیه  جامعه پژوهشي است و فیمطالعه توص پژوهش یک این  ها:مواد و روش

باشد. يم SWLS پرسشنامه ياز زندگ تیفرم کوتاه رضا مطالعه ابزارنفر(.  62به روش سرشماری ) انددر شهرستان بجنورد ازدواج کرده 1380سال

 .دگردی لیتحل يخط يو همبستگ يفراوان زمونبا استفاده از آ spssرها در نرم افزاداده
میزان  مطالعهکننده در این های تالاسمي مینور شرکتزوجدرصد  7/67 های حاصل از پژوهش نشان داد کهتجزیه و تحلیل یافته ها:یافته

اند. همچنین بین میزان رضایت از زندگي با پارامترهای تعداد فرزندان و هرضایتمندی خود را از زندگي پایین )ناراضي و اندکي ناراضي( بیان کرد

 (P=947/0) و جنس ( P =547/0 ) ولي بین میزان رضایت از زندگي با سن ،( P= 000/0) دارد دار آماری وجودسال ازدواج زوجین ارتباط معني

 .ارتباطي مشاهده نشد
از آنجا که . باشديم و توسعه خدمات در سطح کشور شیرغم افزايعل يو روان يمشكلات روح دهندهنشان های این مطالعهیافته گیری:نتیجه

اهداف  شبردیدر پ ينقش خاص مشاورهلذا شود، يدو مربوط م نیا تیریو مد یماژور به ازدواج و بارور ياز بتا تالاسم یریشگیپ یبرنامه کشور

 برنامه خواهد داشت.
 

 نوریم يتالاسم یزوج ها ،ياز زندگ تیرضا ،رضایت های کلیدی:واژه

 چكيده

 . معاونت بهداشتي بابلدانشگاه علوم پزشكي بابلمكاتبه:  آدرس

 masume _ mohamadzade@yahoo.com  :يكیالكترون پست
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 مقدمه

 گرفته نشات مغلوب اتوزومال مادرزادی بیماری یک تالاسمي

 زنجیره سنتز در کمبود با که است مدیترانه منطقه کشورهای از

 شود منجر شدید خونيکم به است ممكن و بوده همراه گلوبین

 ایران کشور و دنیا ارثي بیماری ترینشایع ماژور تالاسمي (.1)

 4 جهاني، بهداشت سازمان آمار اساس بر کهطوری به است

 مبتلایان تعداد و هستند تالاسمي ناقل کشور جمعیت ازدرصد 

 هزار 30 رقم از بیش ، 1392 سال در ایران در تالاسمي به

 پرجمعیتي کشور برای کهحالي در شده، زده تخمین بیمار

 سالیانه همچنین باشدمي مورد 1000 از کمتر یكاآمر همچون

 اضافه ما کشور تالاسمي  بیماران جمعیت به نفر 800 حدود

 مبتلا بیماران در مكرر و منظم طوربه خون تزریق(. 2) گرددمي

 به را زندگي کیفیت و بیماران عمر طول ماژور تالاسمي بتا به

 آهن مزمن بار اضافه به تواندمي اما بخشد،مي بهبود عمده طور

 دلایل به بیماران این زندگي کیفیت همچنین (.3) شود منجر

 وجود جمله از اجتماعي و اقتصادی رواني، جسمي، متعدد

 و خون انتقال برای بیمارستان به مكرر مراجعه مزمن، بیماری

 ناتواني ناباروری، جنسي، بلوغ عدم ظاهر، داروها، دردناک تزریق

 اطمینان خود، بیماری به مربوط عوارض از کاستن منظور به

 اشتغال در مشكلات و رواني اختلالات آینده، مورد در نداشتن

ای دامنه زندگي تیفیک باشدمي پایین جامعه در نقش ایفای و

و  شخصي از نیازهای عیني انسان است که در ارتباط با درک

 (. 4و 5) شودافراد از احساس خوب بودن حاصل ميگروهي 

برنامه پیشگیری از تالاسمي، اولین برنامه ژنتیكي بود که در 

، رواگی های غیرسیستم سلامت ایران ادغام شد و در میان برنامه

روستاهای کشور را  و اولین برنامه کشوری بود که ادغام آن شهر

سطح ارایه خدمات بود. برنامه  در برگرفت و همزمان نیازمند چهار

مشغول  1380از بتا تالاسمي ماژور تا سال  کشوری پیشگیری

ایجاد و تحكیم محورهای اصلي برنامه بوده است. عرضه  خدمات 

ممكن به زوجین ناقل را با غربالگری زوجین در هنگام ازدواج و 

دستور کار خود  زمان درهای بیماران تالاسمي همبررسي خانواده

ماژور از  پیشگیری از بیماری بتا تالاسمي .(6) داشته است

ک جنین و های پیشگیری، شامل بررسي ژنتیجدیدترین روش

مند است. تشخیص پیش از تولد جنین شناسایي آلل معیوب بهره

مبتلا به دلیل آنكه سقط آن با استناد به فتوای علمای دین مبین 

 تأثیراسلام ممكن گردیده، بر کاهش موارد بروز تالاسمي ماژور 

از آنجا که برنامه کشوری پیشگیری از  .(7) ای داشته استویژه

بتا تالاسمي ماژور به ازدواج و باروری و مدیریت این دو مربوط 

مي شود، مشاوره نقش خاصي در پیشبرد اهداف برنامه خواهد 

 .(6) داشت

با غربالگری  1370سمي از سال برنامه پیشگیری از تالا

 راد غیرهای در شرف ازدواج و پیشنهاد جدایي و انتخاب افزوج

ناقل برای ازدواج زوجین شروع شد؛ ولي این استراتژی موفقیت 

قابل قبولي به همراه نداشت. به دلیل اصرار زوجین مینور به 

دار شدن نیاز به تشخیص قبل از ازدواج با یكدیگر و علاقه به بچه

تولد تالاسمي مطرح شد. این رویكرد همانند بسیاری از کشورها 

ان و قبرس و در ایران نیز با موفقیت چشمگیری چون ایتالیا و یون

 .(8) همراه بود

که زا و نامناسب سقط جنین ماژور روشي است استرس

، به طوری که شودموجب مشكلات روحي و رواني در خانواده مي

خواهند از القای سقط حتي به صورت های حامله مياغلب خانم

ژنتیكي قبل  قانوني پرهیز کنند. تحقیقات زیادی روش تشخیص

را یک روش پیشرفته و موفق برای پیشگیری از  PGD)) لقاح از

دانند. امروزه برخي محققین با تولد بیماران تالاسمي ماژور مي

در یک سلول  HLAگیری از این روش حتي با تعیین بهره

 HLAبلاستومر در محیط خارج رحمي فقط جنیني که از نظر 

باشد به داخل رحم منتقل کرده با فرزند تالاسمي زوجین سازگار 

 .(9دهند )و اجازه رشد مي

 در سعادت دانشیار گروه ژنتیک دانشگاه شیراز دکتر مصطفي

یا جلوگیری از ازدواج افراد مبتلا به آ "خود تحت عنوان مقاله

ث افزایش هتروزیگوتي در جمعیت یكدیگر باعبا  تالاسمي مینور

: گیرد کهو نتیجه مي سي این موضوع پرداختهبه برر "گرددمي

شناسایي افراد هتروزیگوت و ازدواج آنان با افراد هموزیگوت سالم 

باعث افزایش بیشتر افراد هتروزیگوت خواهد گشت ولي این 

افزایش چشمگیر نخواهد بود. فرض کنید فراواني ژني بتا 

باشد، در این صورت در  درصد 6تالاسمي در جمعیت برابر با 

هتروزیگوت داریم و با فرض ازدواج  درصد 3/11 حالت معمول،

خواهد  درصد12ها با یكدیگر فراواني آن به نكردن هتروزیگوت

افزایش فراواني آللي و یا  کند که نگراني دربارهرسید و یادآور مي
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ژني جمعیت به  افزایش هتروزیگوتي موردی ندارد و خزانه

پیش از  با حذف برنامه غربالگری آلودگي دچار نخواهد شد. و

زماني( تنها یک نسل لازم است تا  )پس از هر فاصله ازدواج

 .(10) خود برگردد جمعیت به حالت اولیه

هداشت، رضایت از زندگي طبق تعریف سازمان جهاني ب

  اجتماعي فرد است ثر از وضعیت جسماني، رواني وأمفهومي مت

و بروز بیماری و ترس از عوارض، بستری شدن و احیانا مرگ، 

نفس و فشارهای رواني در بیمار سبب پایین آمدن اعتماد به 

خود سبب کاهش سطح  خودی (. این عوامل به4) شودمي

 .(7) گرددفرد در ابعاد جسماني و رواني مي زندگي رضایت از

را تحت  ی اودهزندگي فرد و خانوا و رضایت از تالاسمي کیفیت

دهد و تحقیقات انجام شده نشان داده که کودکان قرار مي تأثیر

تری نسبت مبتلا به تالاسمي از کیفیت و رضایت از زندگي پایین

فشار ناشي از داشتن کودکي  .(8) به کودکان سالم برخوردارند

که به مراقبت شدید و تزریق مكرر خون نیاز دارد، تعادل رواني 

خانواده والدین را برای مدتها دگرگون خواهد کرد. ضربه وارده به 

های رواني گوناگون در افراد شده، باعث به وجود آمدن واکنش

 .(9دهد )قرار مي تأثیرارتباطات خانواده را به طور جدی تحت 

از  درصد 7/3نشان داد که  2004ای در سال نتایج مطالعه

 درصد 5/18 خانواده بیماران تالاسمي از نظر اضطراب طبیعي،

 27 دچار اضطراب متوسط و درصد 50دچار اضطراب خفیف و 

 .(10باشند )افراد خانواده دچار اضطراب شدید مي درصد

یاری بر اجتماعي و جسمي بس -تالاسمي عوارض و اثرات رواني

کودک بیمار، والدین و سایر اعضا خانواده دارد و این عوارض 

تواند کیفیت و رضایت از زندگي کودک بیمار و والدین وی را مي

قرار دهد. لذا شناسایي کیفیت  و  تأثیردر ابعاد مختلف تحت 

های زرضایت از زندگي بیماران و والدین آنها باعث درک نیا

-يدرماني موثرتر مو  برنامه مراقبتي بردنکار اختصاصي آنها و به

ز آنجا که خود حامل والدین بیماران تالاسمي ا .(11گردد )

پندارند اند، خود را مسوول بیماری فرزندانشان ميتالاسمي بوده

و نگراني  امیدیمشكلات، باری از احساس گناه، نا و علاوه بر سایر

کشند دوش ميدر مورد سلامت و آینده کودکانشان را نیز به 

(12). 

رضایت زندگي  میزان آن شدیم تا لذا در این پژوهش بر

رغم اطلاع از بیماری و مخاطرات های تالاسمي مینور که عليزوج

را  ،آن برای خود و فرزندانشان دارد، تصمیم به ازدواج گرفته اند

 بررسي کنیم.

 

 بررسیروش 

 یهازوج يجامعه پژوهش تمام يفیپژوهش توص نیا در

 پرونده در مرکز بهداشت شهرستان، تعداد یشهرستان دارا نوریم

 اند و بعد ازافتهیخود اطلاع  تیزوج که قبل از عقد از وضع   62

اند، در نظر گرفته در شهرستان بجنورد ازدواج کرده 1380 سال

بود. در  رسآسان و در دست ياحتمال ریشد. روش کار از نوع غ

جعه به مرکز بهداشت شهرستان پژوهش، پژوهشگر با مرا نیا

 لیتكم یرا اخذ کرده و سپس برا نوریم یهااطلاعات زوج

مذکور به طور جداگانه با  یهازوج ياز زندگ تیپرسشنامه رضا

  د.ش لیپرسشنامه تكم يتماس تلفن يط نیاز زوج کیهر 

 پرسشنامه ياز زندگ تیابزار پژوهش فرم کوتاه رضا 

SWLS  نیب اسیمق نیا يدرون يهمسان یيایپا بیباشد. ضريم 

 64 نیآن ب یيبازآزما یيایپا بیو ضر درصد 89تا  درصد 80

 نیا نیب يهمبستگ بیگزارش شده است. ضر درصد 84تا  درصد

 يستیو بهز ياز زندگ تیسنجش رضا یابزارها گریو د اسیمق

 اسیمق نیدست آمده است. اهب درصد 82تا  درصد 35 نیب يروان

 يکام شاد اسیو مق ( r= -60/0) بک يبا پرسشنامه افسردگ

 دارد. یداريمعن ي( همبستگدرصد 79تا  درصد 62) آکسفورد

وارد و  spss رابه نرم افز یپژوهش بعد از جمع آور یهاداده

ها با توجه اطلاعات از داده اجاستخر یهاسپس با استفاده از روش

ساده و با استفاده از  يفیبه روش کار و نوع پژوهش به روش توص

از آزمون  رهایمتغ نیو جهت سنجش وجود رابطه ب يآزمون فراوان

 استفاده شد. يخط يهمبستگ

 

 

 هایافته

نان زدرصد  4/27پژوهش شرکت کردند، که  نیزوج در ا 64

سال و  30تا   25 نیدرصد آنان ب 5/43سال و  25تا  20 نیب

 54 لاتید. تحصشتنداسال سن  35تا  30 نیدرصد آنان ب 1/29
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و  سانسیدرصد ل 46تر از آن و نییو پا پلمیدرصد آنان فوق د

تا  1385 یهاسال نیها در بزوج تیبالاتر از آن بوده است. اکثر

 . ( 2و  1ول شماره افرزند دارند )جد کیاند و ازدواج کرده 1390

 حسب سن، تحصیلاتع فراواني زوج های مورد پژوهش برتوزی -1شماره  جدول
 

 درصد تعداد متغیرها

 سن
20-25 34 4/27 

25-30 54 5/43 

 30-35 36 1/29 

 تحصیلات
 03/54 67 فوق دیپلم و پایین تر

 96/45 57 لیسانس و بالاتر

 
 

حسب سال ازدواج و تعداد فرزندانع فراواني زوج های مورد پژوهش برتوزی - 2شماره  جدول  
 

 درصد تعداد متغیرها

 سال ازدواج
1380-1385 42 9/33 

1385-1390 72 1/58 

 1390-1395 10 1/8 

 تعداد فرزندان

0 42 9/33 

1 76 3/61 

 8/4 6 بیشتر  2

 
 تعیین همبستگي میان رضایت از زندگي با پارامترهای تعداد فرزندان و سال ازدواج و سن و جنس –3شماره  جدول

 

 سال ازدواج تعداد فرزندان جنس سن پارامتر متغیرها

 رضایت از زندگي
093/0 ضریب همبستگي  066/0  564/5-  2/7  

p-value 547/0  947/0  0.000 0.000 

   

 تیرضا زانیاطلاعات پرسشنامه نمرات م یپس از جمع بند

 يباشد که دو گروه به شدت راضيم  30تا  11 نیدر ب ياز زندگ

حذف  یاز طبقه بند ينداشتن فراوان لیبه دل يو به شدت ناراض

دهد بین میزان نشان مي 3 همانطور که جدول شمارهشدند. 

زندگي با پارامترهای تعداد فرزندان و سال ازدواج  رضایت از

ولي در این پژوهش  .دار آماری وجود داردزوجین ارتباط معني

ن و جنس ارتباطي مشاهده بین میزان رضایت از زندگي با س

 .نشده است

 

 

 گیریبحث و نتیجه

ماژور  يبتا تالاسم یماریو کنترل ب یریشگیپ یهااستیس

مطالعه با  نیباشد. لذا در ايم نوریم يتالاسم یهامتمرکز بر زوج

به  نوریم يتالاسم یهازوج میزان رضایت از زندگي يهدف بررس

 يبتا تالاسم یماریو کنترل ب یریشگیپ یهااستیس يابیارز

حاصل از پژوهش  یهاافتهی لیو تحل هیتجزم. یاماژور پرداخته

کننده  شرکت نوریم يتالاسم هایزوج درصد 7/67نشان داد که 

 نییپا يخود را از زندگ یتمندیرضا زانیپژوهش م نیدر ا

 درصد 6/22اند. تنها کرده انی( بيناراض يو اندک ي)ناراض

داشتند؛ و  تیرضا يخود اندک ياز زندگ نوریم يتالاسم هایزوج
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خود  يکه از زندگ نوریم يتالاسم یهازوج یبرا زانیم نیا

  .باشدمي درصد 5/6داشتند  تیرضا

 يزندگ تیفیگانه کزارع و همكاران ابعاد هشتمطالعه  در

 یفایا ،يكیزینقش ف یفایا ،يعملكرد جسمان ،يعموم ي)سلامت

و  ياتیح یوانرژ روین ،يدرد بدن ،ياجتماع عملكرد ،ينقش عاطف

 یهابا خانواده سهیدر مقا يتالاسم مارانی( بيسلامت از يدرک کل

 یمطالعه نشان داد که اعضا جیاقرار گرفت. نت يها مورد بررسآن

را  یترنیینمره پا يزندگ تیفیابعاد ک يدر تمام مارانیخانواده ب

 یداريتفاوت معن یدارند که از نظر آمار مارانینسبت به ب

در دو  ينمرات ابعاد عملكرد اجتماع نیانگیم نینداشتند به جز ب

وجود  یداريمعن آنها اختلاف یهاخانواده یو اعضا مارانیگروه ب

در بعد عملكرد  يتالاسم یهاخانواده يزندگ تیفیداشت. ک

از خانواده  یبوده است. ابتلا عضو مارانشانیتر از بنییپا ياجتماع

در  يشناختبحران روان ينوع جادیموجب ا يتالاسم یماریبه ب

 یکاربرد روش ها ازمندیشود که خود نيخانواده م یاعضا يتمام

 (.11) است یامقابله

 زانیم نیاز آن است که ب يمطالعه حاک نیا جینتا نیهمچن

تعداد فرزندان و سال ازدواج  یبا پارامترها ياز زندگ تیرضا

صورت که هر  نیبد وجود دارد؛ یدار آماريارتباط معن نیزوج

 تیرضا زانیگذرد ميم نیاز ازدواج زوج یشتریچه تعداد سال ب

 زانیفرزندان م تعداد شیشود و با افزايآنان کمتر م ياز زندگ

باز هم کاهش  نوریم يتالاسم یهادر زوج ياز زندگ تیرضا

رغم يعل يو روان يمشكلات روح دیمو افتهی نی. که اابدیيم

 .باشديم و توسعه خدمات در سطح کشور شیافزا

مشاهده  يبا سن و جنس ارتباط ياز زندگ تیرضا زانیم نیب

ها و بودن تعداد زوج نییپا لیتواند به دليم نینشده است. ا

 نیکنندگان در اشرکت نیقابل ملاحظه ب ينداشتن تفاوت سن

بودن تعداد  نییپا لیبه دل نیهمچن. تواند باشديپژوهش م

 نیب میمطالعه نتوانست نیماژور در ا نیسقط جن یدارا یهازوج

-جهیرا نت يارتباط ياز زندگ تیرضا زانیماژور و م نیسقط جن

 نیی( با هدف تع1384و همكاران ) انيمطالعه خ در .میکن یریگ

ماژور  ينوجوانان مبتلا به تالاسم اجتماعي –يسلامت روان زانیم

 مارانیسلامت روان ب زانیکه م دیانجام شده است، مشاهده گرد

 یهانداشته و فقط در گروه یداريرابطه معن تیبا جنس يتالاسم

 يمبتلا به تالاسم مارانیمورد مطالعه، تفاوت داشته است. ب يسن

 شدت و ،يافتیدر یهانوع درمان ،یماریبا توجه به مزمن بودن ب

معرض ابتلا به انواع مختلف اختلالات  در یماریعوارض ب

 (.13) هستند يروانپزشك

 انیاز آنست که م ي( حاک1382) پژوهش پورموحد جهینت

ماژور و  يمبتلا به بتا تالاسم مارانیو اضطراب ب یدیناام زانیم

سن، جنس، دفعات  ،یماریب صیچون مدت تشخ یيهاریمتغ

، تولد خانواده شدن، شمار فرزندان مبتلا در خانواده و رتبه یبستر

 ءجزه پدر و مادر )ب لاتیتحص زانیو م یماریعوارض ب يفراوان

و اضطراب  مارانیسن ب انیو م یدیپدر و ناام لاتیتحص انیم

 (.14) وجود ندارد یدار آمار يآنها( ارتباط معن

 یمدارا سمیمكان نی( ب1393) انیبهروز مطالعه در

کودکان مبتلا به  يناسازگارانه مادران، با مشكلات روانشناخت

که  يمعن نیمثبت وجود دارد بد يماژور، همبستگ يتالاسم

 یهامسیکه مادرانشان از مكان يکودکان يمشكلات روانشناخت

است که  ياز کودکان شتریکنند بيناسازگارانه استفاده م یمدارا

کنند يسازگارانه استفاده م یمدارا یهاسمیمكان مادرانشان از

بتا  یماریو کنترل ب یریشگیپ یهااستیآنجا که س از .(15)

 نیو سقط جن نوریم يتالاسم یهاماژور متمرکز بر زوج يتالاسم

دست هب نییپا ياز زندگ تیبه سطح رضا باشد؛ با توجهيماژور م

 صیهمچون تشخ دتریجد هایروش شود ازيم هیآمده، توص

 یبرا موفقو  شرفتهیروش پ کی( که PGDقبل از لقاح ) يكیژنت

 يماژور است را مورد بررس يتالاسم مارانیاز تولد ب یریشگیپ

 قرار دهند.   شتریب

 

 تشکر و قدردانی

معاونت  هایماریکارمندان محترم واحد ب هیکل یز همكارا

و مرکز بهداشت  يخراسان شمال يدانشگاه علوم پزشك يبهداشت

شهرستان  نوریم يتالاسم یهاجزو هیشهرستان بجنورد و کل

نمودند، تشكر و  یاریپژوهش  نیبجنورد که ما را در انجام ا

 شود.يم يقدردان
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Abstract 

Background & Aim: Preventive and control policies of major beta-thalassemia focus on couples 

with minor thalassemia. Therefore, this study aimed to evaluate the life satisfaction in couples with 

minor thalassemia to examine the preventive and control policies of major beta-thalassemia.  

Material & Methods: This is a descriptive research. The research population consists of all couples 

who were informed about their status before engagement and have married in Bojnourd since 2001 

(62 samples by census method). The survey tools were short life satisfaction form and SWLS 

questionnaire. Data were analyzed by SPSS software using frequency test and linear correlation.  

Results: The results showed that 67.7% of couples with minor thalassemia participated in this study 

have reported low levels of life satisfaction (dissatisfied and slightly dissatisfied). Also, there was a 

significant statistical relationship between life satisfaction and parameters like the number of children 

and marriage date of couples (P value=0.00); but there was no relationship between life satisfaction 

and age (P value= 0.547) and sex (P value= 0.947).  

Conclusion: The results of this study confirm the psychological problems despite the increase and 

development of services throughout the country. Since the country's program for preventing major 

beta-Thalassemia is related to marriage, fertility and the management of them, consultation will play 

a certain role in advancing the objectives of the program's goal.   

Keywords: Satisfaction, life satisfaction, Couples with thalassemia minor 
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