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 های بیماران مبتلا به تالاسمی در استان گلستان  خانواده با آنها درمشکلات و نحوه مقابله
 
 

 چکیده
ز یهمـول  د وی شـد ی است که با اخـتلالات خـون    ی مزمن ارث  یماری ب یالاسمت : زمینه و هدف  

  مشـکلات بـالینی بیمـار    مـزمن  یهـا  یماریر ب ی همانند سا   در بیماری تالاسمی نیز    .همراه است 
 مشکلات روانی اجتماعی بیمار مشـکلات  .شود موجب مشکلات روانی و اجتماعی برای او می     

تشخیص بیمـاری و تطـابق بـا آن بـرای            .دنبال دارد  ه خانواده را ب   یاقتصاد  و روانی اجتماعی 
. دهـد  های متفاوتی را از خود نشان مـی  شود و خانواده واکنش   خانواده یک بحران محسوب می    

هـای دارای فرزنـد       خانواده  اقتصادی  و  مشکلات روانی، اجتماعی   لعه بررسی هدف از این مطا   
 .بود با این مشکلات  آنهاو طرز مقابلهمبتلا به تالاسمی ماژور 

دارای فرزند مبـتلا    )  پدر 91 مادر و    229( والدین از  نفر 320روی   مطالعهن  ای  :یروش بررس 
درمانی وابسته به دانشگاه علـوم پزشـکی       -مراجعه کننده به مراکز آموزشی       به تالاسمی ماژور  

ابـزار گـردآوری    .  انجام شد  1383 در سال    سطح استان گلستان به روش سرشماری      گرگان در 
 و اقتصادی -مشکلات اجتماعی و مشکلات روانیی در خصوص پرسشنامه کتباطلاعات شامل 
 .بود که از طریق مصاحبه تکمیل گردیدکوبین و تامپسون  ابزار مقابله مک

ترس بـدتر شـدن     . هستندها با مشکلات متعددی مواجه        نشان داد که خانواده    نتایج  :ها یافته
بیشـترین مشـکل    )  درصـد  8/81( نگرانی نسبت به آینده فرزند      و ) درصد 8/82 (بیماری فرزند 

و اختلال )  درصد8/33(دلیل بیماری فرزند ه های تفریحی خانواده ب   شدن فعالیت  کم . بود روانی
هزینه رفت و آمـد     ز  ین و   بیشترین مشکل اجتماعی  )  درصد 1/30(گی به کارهای منزل     سیدردر  

ایمان به خدا و توکل به او        .بود ها بیشترین مشکل اقتصادی خانواده   )  درصد 8/63(و تهیه دارو    
هـای   از شیوه ،  پذیرش بیماری کودک به عنوان یک واقعیت       و)  درصد 5/97( در حل مشکلات  
 .غالب مقابله بود

 سازگاری با   یبراهای بیماران مبتلا به تالاسمی       خانوادهکه   نشان داد    این مطالعه   :گیری یجهنت
هـای متعـدد مقابلـه      شیوه از داشتن فرزند بیمار از    یناش اقتصادی    و  اجتماعی ،مشکلات روانی 

 که وجود مشکل راهی برای کسـب  ند معتقدیه مذهب فلسف برخانواده با تکیه  .نمایند استفاده می 
شـمار   هـا بـه     این اعتقاد یک نیروی مثبت در سـازگاری خـانواده           و وفیق و ایمان بیشتر است    ت

 .آید می
 

 –  خـانواده –  نحـوه مقابلـه  - ی اقتصاداجتماعی مشکلات روانی -  تالاسمی :هـا    کلید واژه 
 گلستان
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 مقدمه
ا ی ـ مـزمن در دن    ی ارث یها یمارین ب یتر عی از شا  یکی یتالاسم

سـتم  یس مـار، خـانواده و    ی ب ی بـرا  یا دهی ـت عد است که مشـکلا   
تـرین   ایـن بیمـاری شـایع     ). 1 (کند یجاد م ی ا یدرمان - یبهداشت
شیوع . شود  در همه نژادها دیده می     ارثی است که تقریباً    اختلال

میـان   در.  درصد کل جمعیت است   3-4آن در کشور ما حدود      
ــونی کشــور بــیش از 60جمعیــت  ــون نفــر ناقــل ژن 2 میلی  میلی

 مبتلا به تالاسـمی مـاژور       ماریب  هزار نفر  20لاسمی بتا و تقریبا     تا
 1000-1500در ســنین مختلــف وجــود دارد و ســالیانه حــدود  

بـه  . شـود  نوزاد مبتلا به تالاسمی متولد و به این گروه اضافه مـی  
 جسـمانی کـه ایـن       ت مبتلایان و تنوع اخـتلالا     یآمار بالا علت  

شــوند،  آن روبــرو مــیبیمــاران در طــول مســیر درمــان خــود بــا 
ترین اختلالات مزمن    توان تالاسمی ماژور را یکی از بزرگ       می

 همانند هر بیمـاری مـزمن       چرا که  ).2(جسمی در ایران دانست     
دیگر علاوه بر عوارض جسمی سبب برخی مشکلات روانـی و           

 کـه از    گـردد  هـای آنهـا مـی      اجتماعی برای بیمـاران و خـانواده      
ویزیت منظم در بیمارستان    . دگیر یماهیت و سیر بیماری منشا م     

شود کـه روال طبیعـی زنـدگی بیمـاران            می باعثها   و درمانگاه 
 افـزایش   باعـث  شـده و   و زندگی اجتماعی آنها محـدود        مختل

ــانواده    ــنش در خ ــی و ت ــارهای روان ــرددفش ــد از ).4و3 (گ  بع
 خانواده بـرای سـازگاری بـا آن تـلاش        ،تشخیص بیماری مزمن  

آمیزی بـا بیمـاری      ها به طور موفقیت    نوادهاغلب خا ). 5(کند   می
 در مقابـل برخـی از آنهـا نیـز           .شـوند  مزمن کودک سازگار می   

 به دلیل عـدم دسترسـی بـه اطلاعـات صـحیح در              ،ممکن است 
مورد بیماری و منابع حمایتی مناسب در مقابله با بیماری موفـق            

ار مهم در عرصه    ی بس یها شرفتیتوجه به پ    امروزه با  ).6(نباشند  
ش ی و افـزا  ی از تالاسـم   یر ناش ی و کاهش مرگ وم    یعلم پزشک 

 یک ـی آنها به عنوان     یت زندگ یفیماران، ک ین ب ی ا ید به زندگ  یام
 ).7( مدنظر است ی مهم مراقبت بهداشتیها از شاخص

درمان اخـتلالات روانـی و اجتمـاعی         از آنجا که جستجو و    
ــاران و      ــدگی بیم ــت زن ــود کیفی ــرای بهب ــمی ب ــی از تالاس ناش

های آنهـا مهـم اسـت و مطالعـاتی بـه منظـور شناسـایی                 وادهخان
نیـز   اجتماعی و اقتصادی بیمـاران تالاسـمی و        مشکلات روانی، 

  .)8و1( نحوه مقابله آنها بااین مشکلات انجام شده است
مشکلات روانی، اجتمـاعی    به منظور شناسایی     حاضرمطالعه  

و  ی مـاژور  به تالاسم  های دارای فرزند مبتلا    اقتصادی خانواده  و
 . انجام شد1383در سال طرز مقابله آنها با این مشکلات 

 یروش بررس
بیماران مبتلا به     نفر از والدین   320این مطالعه توصیفی روی     

درمـانی   -تالاسمی ماژور مراجعـه کننـده بـه مراکـز آموزشـی             
دانشگاه علوم پزشکی گرگان که به روش سرشـماری انتخـاب           

هـا   ابـزار گـردآوری داده   .ردیـد انجـام گ  1383در سـال    شدند،
تنظیم شده در چهار بخـش بـود کـه از طریـق              پرسشنامه ازپیش 

 قسـمت اول شـامل مشخصـات فـردی و           .مصاحبه تکمیـل شـد    
 سوال  21پژوهش، قسمت دوم شامل      اجتماعی واحدهای مورد  

 مــورد ســوال در 15 قســمت ســوم ، مشــکلات روانــیمــورددر 
 رم شـامل ابـزار     قسـمت چهـا    و اقتصـادی    -مشکلات اجتمـاعی  

 درک از   ،این ابـزار   .کوبین و تامپسون بود     مقابله مک  استاندارد
ی ا زا، اسـتفاده از منـابع خـانواده و رفتارهـای مقابلـه             عامل تنش 

 حیطـه حمایـت اجتمـاعی، حمایـت         5مورد استفاده آنهـا را در       
 بسـیج خـانواده     ،معنوی، یافتن معنا در مشکل، ارزیابی غیرفعال      

 .ادد  ارزیابی قرار می مورد،یرش کمکبرای جستجو و پذ
 ابزار گردآوری    قسمت خود ساخته    تعیین اعتبار علمی   برای

اعتماد آن از   قابلیت   از روش اعتبار محتوا و برای تعیین         ،ها داده
دسـت آمـده   ه  نتـایج ب ـ  . دشیوه دو نیمه کردن آزمون استفاده ش      
 .)r=87/0 (بیانگر قابل تکرار بودن آزمون بود

 ها یافته
در  درصـد    6/47 با   تی اکثــــر ، پژوهش  مورد نمونه 320ز  ا

 والدین با هم    درصد 2/92.  سال قرار داشتند   31-40گروه سنی   
دار و   خانـه ) درصـد 9/61(اکثــــــر مـادران     . کردند زندگی می 
 .ورز بودندکشا)  درصد1/38 (اکثر پدران

ــد9/41 ــیدرص ــواد  ب ــد9/31 ،س ــ قومدرص ــتانیتی  و  سیس
 .وستا بودنداکن رس درصد1/64

را ) درصـد 6/71(بیشترین درصد واحدهای مـورد پـژوهش        
 مادران بـه طـور سـنتی قسـمت اعظـم            .دادند مادران تشکیل می  

گیرنـد   مراقبت و حمایت از فرزندان بیمارشان را بـه عهـده مـی            
)4.( 

 و نگرانـی    )درصـد  8/82(ترس از بدتر شدن بیماری فرزنـد        
 ی روان ـ رین مشـکل   بیشـت  )درصـد  8/81(نسبت به آینده فرزنـد      

پرخاشـگری بـه    شـامل   کمتـرین مشـکل روانـی       . ها بود  خانواده
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 و پنهـان کـردن بیمـاری        )درصـد  5/72(بیمار به دلیـل بیمـاری       
ها   خانواده درصد 4/54 .شد یم )درصد 9/71(فرزند از دیگران    

 .)1جدول  (داشتندمشکلات روانی در حد متوسط 
 

 ی و اقتصادیجتماع، اتوزیع فراوانی مشکلات روانی : 1 جدول
 بیماران مبتلا به تالاسمی های برحسب شدت در خانواده

 )درصد (تعداد شدت مشکل نوع مشکل
 )6/30 (98 ضعیف
 مشکلات روانی )4/54 (174 متوسط

 )15 (48 دیشد
 )1/94 (311 ضعیف
 مشکلات اجتماعی )6/5 (8 متوسط
 )3/0 (1 شدید
 )9/36 (118 ضعیف
 مشکلات اقتصادی )6/40 (139 متوسط
 )5/22 (72 شدید

 )100 (320 جمع 
 

هـای تفریحـی خـانواده       شدن فعالیـت   کمکه   نشان داد    جینتا
سـیدگی بـه    ر و اختلال در     درصد 8/33دلیل بیماری فرزند با      به

ــا   ــزل ب ــای من ــاعی درصــد 1/30کاره ــکل اجتم ــترین مش   بیش
غییـر  کمتـرین مشـکل اجتمـاعی ت      . داد یل م ـ یرا تشک  ها خانواده

 . بود)درصد 5/87(محل زندگی به دلیل بیماری فرزند 
ــه دارو   ــه رفــت و آمــد و تهی  بیشــترین )درصــد 8/63(هزین

کمترین مشکل تهیه دسفرال بـا      . ها بود  مشکل اقتصادی خانواده  
 شدت موردها در   تجزیه و تحلیل یافته   .  بود درصد2/56فراوانی  

ــان داد  ــهمشــکلات اقتصــادی نش ــانواد درصــد6/40  ک ــا هخ  ه
 .)1جدول  (ت اقتصادی را در حد متوسط داشتندمشکلا

شیوه ) درصد5/97 (ها خانوادهاکثریت  ،  مقابله طرزدر زمینه   
در حل مشکلات اغلـب یـا       را  مقابله ایمان به خدا و توکل به او         

مـوارد  ) درصـد 6/96( هـا  خـانواده اکثـر   . بردند کار می  همیشه به 
امر مراقبـت و درمـان   شیوه مقابله دریافت کمک از دوستان در       

 .بردند نمیکار  هفرزند بیمار را هرگز ب
هـای مقابلـه      چگونگی استفاده از شیوه    موردطور کلی در    به  

 اغلـب از     آنهـا  درصـد  9/61  کـه  ها نتـایج نشـان داد      در خانواده 
وه مـورد کـاربرد،     ین ش ـ یشـتر یب .کردنـد  شیوه مقابله استفاده می   

 مـورد اسـتفاده،   شرون  یکمتـر   و یت معنـو  ی ـوه مقابلـه حما   یش
 . بودیت اجتماعیوه مقابله حمایش

 بحث
  و  اجتمـاعی  ،در مورد تعیین مشکلات روانی     ها بررسی یافته 

هـای بیمـاران مبـتلا بـه         نحوه مقابله خانواده  ن  یهمچنتصادی و   قا
 مشـکلات   مـورد   در  کـه  تالاسمی در اسـتان گلسـتان نشـان داد        

ی در مـورد     ترس از بدتر شـدن بیمـاری فرزنـد و نگران ـ           ،روانی
حضـور  . هـا بـود    هـای خـانواده    ترین دغدغه  آینده فرزند از مهم   
کند کـه     مشکلات مالی و عاطفی ایجاد می      ،یک بیماری مزمن  

تـرس از مـرگ     . دهـد  هر فرد خانواده را تحـت تـاثیر قـرار مـی           
 اننـد هـایی م   کودک و یا بدتر شدن بیماری او و ابتلا به عفونت          

ــده اضــطراب    ــابع عم ــدز یکــی از من ــدین اســت ای در  ).5(وال
زا و نحــوه مقابلــه   تحــت عنــوان درک عوامــل تــنشیپژوهشــ

 درصـد  8/88 شـد گـزارش     عقب مانده ذهنـی    انوالدین کودک 
خـود   پـدران در مـورد آینـده کـودک           درصـد  2/85مادران و   

 ).9(ند نگران
های تفریحی خانواده به دلیل بیماری فرزند        شدن فعالیت  کم

ــه کاره ــ ــزلو اخــتلال در رســیدگی ب  بیشــترین مشــکل ،ای من
مشکلات مربوط به خانواده و اداره منزل یکی از          .اجتماعی بود 

زا است که مقابله موفق خانواده با بیمـاری مـزمن را             موارد تنش 
 ).10(اندازد  به مخاطره مـی

هزینه رفـت و آمـد و تهیـه دارو بیشـترین مشـکل اقتصـادی        
ی و رفت و آمد   مشکلات ارتباطی، فشارهای مال    .بودها   خانواده

 ).11 (استزای والدین  به مراکز درمانی از جمله عوامل تنش
 مشـکلات اقتصـادی را در حـد     هـا   خـانواده  بیشترین درصـد  

ــتند  ــعیف داش ــکلات    . ض ــور مش ــژوهش منظ ــن پ ــون در ای چ
اقتصادی مربـوط بـه درمـان بیمـاری بـود و انجمـن حمایـت از                 

ان تالاسمی را   بیماران تالاسمی مراقبت و درمان مربوط به بیمار       
دهـد، اکثـر      رایگـان در اختیـار آنهـا قـرار مـی           به صورت تقریباً  

 .ها مشکلات اقتصادی کمی داشتند خانواده
 مشکلات   که مقایسه شدت مشکلات در سه حوزه نشان داد       

 .دهــد هــا را رنــج مــی روانــی بــیش از ســایر مشــکلات خــانواده
 شـتر ی ب یسـم ماران تالا یخانواده ب نشان داد که     در هند    یا مطالعه

 ).11( برند ی رنج میاز مشکلات روان
 ایمان  ،ها خانوادهله  یمقابله به وس   کاربردبیشترین شیوه مورد    
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به خدا و توکل به او در حل مشکلات و کمتـرین شـیوه مـورد                
 دریافت کمـک از دوسـتان در امـر مراقبـت و درمـان               ،استفاده

های مختلف مقابله نشـان داد کـه         مقایسه حوزه . فرزند بیمار بود  
ها مورد اسـتفاده     شیوه مقابله حمایت معنوی بیش از سایر روش       

 معتقـد اسـت     یه مذهب  فلسف برخانواده با تکیه    . قرار گرفته است  
 .که وجود مشکل راهی برای کسب توفیق و ایمان بیشتر اسـت           

شـمار   هـا بـه    این اعتقاد یک نیروی مثبت در سازگاری خـانواده        
هـایی کـه بـه طـور معمـول والـدین              یکی از شیوه   .)12(آید   می

 یافتن معنـا در مشـکل یـا         ،برند کار می  کودکان کاندید پیوند به   
باشـد    آنهـا مـی  بهتـر  کنترل و اداره یبراتعریف مجدد حوادث    

 حمایـت معنـوی و یـافتن معنـا در           ،موثرترین شیوه مقابله  ). 13(
ان در شناســ رغــم اهمیــت نقــش روان  علــی).14( مشــکل اســت

کمک به شناسایی و حل مشکلات عاطفی، تقاضای کمـک از           
آنها برای مشاوره در حل مشـکلات مـورد توجـه قـرار نگرفتـه               

هـای   هـایی از جملـه برنامـه        در ایـن زمینـه انجـام فعالیـت         .است
صـدا و سـیما، مـوارد اسـتفاده و معرفـی             یا و مشاوره آموزشی  

عـات والـدین    مراکز در دسترس به منظور افزایش دانش و اطلا        
انجمـن حمایـت از بیمـاران تالاسـمی         . رسد میبه نظر   ضروری  

تواند از همکاری روانشناسـان در مراکـز مراقبتـی زیـر نظـر               می
نتـایج  . هـا اسـتفاده نمایـد      خود برای دسترسـی راحـت خـانواده       

های اجتمـاعی در     رغم اهمیت حمایت   ها نشان داد که علی     یافته
جتمــاعی لات، حمایــت اکــاهش تــنش و مقابلــه بهتــر بــا مشــک

ن مطلـب   یا. دها بو  خانوادهبه وسیله   کمترین شیوه مورد کاربرد     
 در یتی مردم در مورد مراکـز حمـا  ی از کمبود آگاه ید ناش یشا

گران ید م از یافت کمک مستق  یل آنها به در   یدسترس و عدم تما   
هـای   یافته.  باشدیررسمیغ  وی رسمیتی کمبود مراکز حمانیزو  

رغم اثرات مفیـد     علی،  اربرد ورزش نشان داد    ک مورد در   تحقیق
 کــاهش تــنش، اکثریــت واحــدهای مــورد پــژوهش درورزش 

، که شـاید ناشـی از کمبـود         بردند ینم کار هبهرگز این شیوه را     
ــاثیر ورزش در   آگــاهی واحــدهای مــورد پــژوهش در زمینــه ت

 .کاهش تنش باشد
آمیــزی بــا بیمــاری  طــور موفقیــت ههــا بــ  خــانوادهدرصــد85
در یـک مطالعـه روی والـدین        ). 9(شوند   دشان سازگار می  فرزن

 والدینی کـه از     ،کودکان مبتلا به فیبروز کیستیک مشخص شد      
 در  شـان  کودکان ،کردنـد  های مختلف مقابلـه اسـتفاده مـی        شیوه

 برای سازگاری . ساله عملکرد ریوی بهتری داشتند   5یک دوره   
 ).12(های مختلف مقابله مورد نیاز است  موفق شیوه
 یگیر نتیجه

هـای بیمـاران مبـتلا بـه         خانوادههای این مطالعه     برمبنای یافته 
 اقتصادی قرار   و اجتماعی   ،تالاسمی در معرض مشکلات روانی    

هـای متعـدد      سازگاری با ایـن مشـکلات از شـیوه         برایدارند و   
 .نمایند  استفاده میای مقابله

 تشکر و قدردانی
  وســازمان مــدیریت ایــن مقالــه حاصــل طــرح مصــوب     

همکـاری معاونـت    با  ) 4695شماره  (ریزی استان گلستان     برنامه
نویسندگان سپاس ویژه خود را تقدیم      وسیله    بدین .بودپژوهشی  
نماینـد کـه در ایـن        ی م ـ ی محتـرم بیمـاران تالاسـم      یها خانواده
 یزی ـر برنامـه  ت ویریاز سـازمان مـد    . مشـارکت نمودنـد    تحقیق

 حمایـت   خـاطر  بـه  و معاونـت پژوهشـی دانشـگاه       استان گلستان 
برای همکاری   یلی وک یمحمدعل یآقا  از نیز وتحقیق   این   یمال

 .گردد ی میقدردانصمیمانه 
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