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  خلاصه

مقدمه

. مار تالاسمی ماژور وجود دارندیب 20,000در ایران بیش از . شایعترین بیماري ژنتیکی در دنیا می باشدتالاسمی 

ز در کشور ما تشخیص قبل ا. اکثر نقاط دنیا و از جمله ایران برنامه کشوري پیشگیري از تالاسمی را اجرا می نمایند

   اما برخی تحقیقات این روش را مناسب . تولد و ختم حاملگی یکی از برنامه هاي مؤثر در این زمینه بوده است

  .هدف این مطالعه بررسی نگرش زوج هاي تالاسمی مینور داراي جنین تالاسمی ماژور بوده است. نمی دانند

 کارروش

لغایت بهمن  1387از بهمن ماه سال ي جنین تالاسمی ماژور تالاسمی مینور دارازوج  65فوق بر توصیفی مطالعه این 

هر دو زوج در صورت رضایت در یک محیط آرام بدون حضور انجام شد و در بیمارستان امیر کلا بابل  1388ماه 

انجام شد و بررسی  SPSSتجزیه و تحلیل آماري با استفاده از نرم افزار  فرد پرسشگر به پرسشنامه پاسخ می گفتند

  . ري با آزمون مجذور کاي انجام شدآما

نتایج

 .)36/30±23/5( سال بوده است 39تا  22و سن پدران بین ) سال 24±65/4(سال   35تا  17سن مادران حامله بین 

وجود آمدن جنین تالاسمی ماژور اظهار ناراحتی ه از ببراي سقط اقدام نمودند و همه یک مورد تمام زوجین بجز 

  .می کردند

رينتیجه گی

هفته باشد اجرا  16تا زمانی که سن حاملگی کمتر از  اگرچه در کشور ایران سقط قانونی با موافقت رهبران مذهبی 

افراد با آگاهی کامل از آینده فرد تالاسمی ماژور براي سقط اقدام کردند، اما % 4/98 حاضرمی شود و در مطالعه 

این مشکل خانواده ها کارهاي حل در نتیجه باید براي . بودند به نوعی از حادثه پیش آمده ناراحت ها خانواده همه

از عوارض روحی و جسمی ، CVSبه جاي  PGDروش  استفاده ازپیشنهاد می شود با . انجام شود يمفیدتر

.کاسته شود زوجین
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  مقدمه

شیوع موتاسیون . شایعترین بیماري ژنتیکی در دنیاستالاسمی ت

بتاتالاسمی در برخی مناطق دنیا مثل کنار دریاي مدیترانه بیش از 

است و در برخی از روستاهاي یونان بروز صفت بتاتالاسمی % 1

وجود بیماري تالاسمی با وجود . هم می رسد %30- 20حتی به 

وقتی که دو فرد  .)1( اط داردبیماري مالاریا در این مناطق ارتب

بتاتالاسمی مینور با همدیگر ازدواج می نمایند، در هر بار حاملگی 

در ایران بیش . می باشد% 25شانس تولد فرزند بتاتالاسمی ماژور 

کودك بتاتالاسمی . بیمار تالاسمی ماژور وجود دارند 20000از 

ق خون ماژور در سال هاي اول زندگی براي ادامه حیات به تزری

 ،نیاز دارد که آن هم همراه با عوارض بسیار زیادي می باشد

بعضی از محققین در مطالعات خود نشان دادند که والدینی که 

فرزند تالاسمی اینترمدیا دارند هم ترجیح می دادند با تشخیص 

همین امر سبب شده  .)4- 2( قبل از تولد ختم حاملگی انجام دهند

مت در مناطق مختلف دنیا از جمله سلااست تا مراکز بهداشتی و

اگرچه در . ایران از تولد بیماران تالاسمی ماژور جلوگیري نمایند

حاملگی  8-12دنیا استفاده از روش نمونه گیري از جفت در هفته 

و به عنوان یک روش تشخیصی  شودسال پیش انجام می  هفدهاز 

 در کشور .)5(و پیشگیري سالم و قابل قبول یاد شده است 

در  )6(اجرا می شود  1382مسلمان پاکستان این روش از سال 

   اجرا  1376ایران برنامه کشوري پیشگیري از تالاسمی از سال 

 هم در استان هاي پر شیوع تالاسمی  1383می شود و از سال 

ازدواج کرده اند و فرزند سالم  1376زوج هایی که قبل از سال 

رزند مبتلا در این خانواده ها دارند بررسی می شوند تا از بروز ف

هم پیشگیري شود و این امر بسیار مؤثر بوده است ولی برخی از 

و موجب  دانستهتحقیقات این روش را استرس زا و نامناسب 

به طوري که  دانند،مشکلات روحی و روانی در خانواده می 

صورت ه اغلب خانم هاي حامله می خواهند از القاء سقط حتی ب

  .)10- 7(ز کنند قانونی پرهی

1(PGD)تحقیقات زیادي روش تشخیص ژنتیکی قبل از لقاح 
 

را یک روش پیشرفته و موفق براي پیشگیري از تولد بیماران 

با  1990اولین بار از سال  . )12،11(تالاسمی ماژور می دانند 

                                                            
1Preimplantation Genetic Diagnosis

2(IVF)و با کمک لقاح داخل رحمی PGDروش 
براي  

فقط جنس دختر را  ،بیماري هایی که وابسته به جنس بودند

انتخاب می کردند و آن را به داخل رحم مادر هدایت می کردند 

امروزه برخی از محققین با بهره گیري از این روش حتی با  .)13(

در یک سلول بلاستومر در محیط خارج رحمی  HLAتعیین 

با فرزند تالاسمی زوجین سازگار  HLAفقط جنینی که از نظر 

  .)15،14(اجازه رشد می دهند کرده و باشد به داخل رحم منتقل

از آنجا که در ایران مطالعات چندانی در زمینه بررسی عوارض 

روحی سقط جنین در والدین مورد انجام نگرفته، لذا این مطالعه 

ر بر سقط قانونی هاي تالاسمی مینوزوج با هدف ارزیابی نگرش

  .ر انجام شده استتالاسمی ماژوجنین 

  

روش کار

به صورت مقطعی در مرکز و تحلیلی - عه توصیفیاین مطال

لغایت  1387از بهمن ماه سال ماژور  تالاسمی بیمارستان امیرکلا

  .انجام شد 1388بهمن ماه 

در این مطالعه زوج هاي تالاسمی مینور که قبلاً ازدواج کرده 

بعد از اینکه مشخص شد فرزند . بودند مورد بررسی قرار گرفتند

. ماژور خواهد بود در مصاحبه شرکت نمودند آینده آنها تالاسمی

قانونی براي سقط جنین خود همه زوج ها به دلیل مسائل شرعی و

مصاحبه به صورت کتبی . هفته حاملگی مراجعه کردند 16قبل از 

صورت گرفت و هر دو زوج در صورت رضایت به پرسش هاي 

، ما در رابطه با تعداد حاملگی، سابقه قبلی سقط، میزان سواد

آگاهی یا عدم آگاهی از تولد فرزند تالاسمی قبل از ازدواج، 

عدم وجود فرد تالاسمی در یاوجودبررسی هاي قبل از ازدواج،

فامیل، وجود یا عدم وجود ترس و نگرانی از انجام سقط قانونی 

این پرسشنامه بدون دخالت فرد پرسشگر در یک . پاسخ گفتند

شت و سلامت جامعه تکمیل محیط آرام با هدف بهبود وضع بهدا

. شد و اسامی مصاحبه شونده ها در هیچ جایی منتشر نشده است

  .معیار ترس و نگرانی بر اساس اظهار زوجین بوده است

جهت مقایسه و تجزیه و تحلیل  SPSSاز نرم افزار آماري 

آماري استفاده شد و طبق اهداف از پیش تعیین شده با استفاده از 

                                                            
2 In vitro Fertilization
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کارگیري آزمون مجذور کاي، ه ی و بجداول توزیع فراوان

ه متغیرهاي کمی ب. متغیرهاي موجود مورد بررسی قرار گرفتند

بیان  Mean±SDصورت درصد و متغیرهاي کیفی به صورت 

.معنی دار در نظر گرفته شد p >05/0شدند و 

  

  نتایج

جهت سقط  1388لغایت  1387زوج که از بهمن سال  65تعداد 

وارد دکان امیرکلا مراجعه کرده بودند قانونی به بیمارستان کو

) سال 24±65/4(سال  35- 17بین  باردارسن مادران . شدندمطالعه 

سن حاملگی و ) 36/30±23/5(سال  39- 22و سن پدران بین 

و همه آنها براي سقط اقدام  هفته بوده است 16- 12بین  مادران

 مراجعه ، ازرغم هشدارهاي بهداشتی یک مورد علی .کرده بودند

مادر  23تعداد  .دنیا آورده و فرزند تالاسمی ب امتناع کرده بود

  . ودندکرده بتجربه قبلاً بار سقط قانونی را  باردار حداقل یک

فاصله  و سال دو بار حامله شده بودند سه مادر ظرف یک

مادر  چهاربراي . حاملگی یک مادر کمتر از شش ماه بوده است

مادر هیچگونه آگاهی از  22 و بررسی قبل از ازدواج انجام نشد

  . دنیا آوردن فرزند تالاسمی ماژور نداشتنده احتمال ب

 حاضردر مطالعه . زوج با هم نسبت فامیلی داشتندپانزده 

مورد حداقل یکی از  44 درسواد نبودند و  هیچیک از زوجین بی

مورد  18در و  بودنددر حد دیپلم و بالاتر  داراي سواد زوجین

مورد  11در . بودوجین در حد لیسانس و بالاتر حداقل یکی از ز

حداقل یک بیمار تالاسمی ماژور  شانفامیلدر اعضاء از زوجین 

انجام آزمایش قبل از ازدواج را  ی کهزوجین تمام. وجود داشت

به آزمایشگاه مراجعه بعد از علاقه شدید به همدیگر داده بودند، 

جنین تالاسمی وجود آمدن ه صددرصد زوجین از ب. بودند کرده

تمام مادران از انجام سقط قانونی  .ماژور اظهار ناراحتی می کردند

آنها ترس خود را به صورت گریه کردن % 35حتی می ترسیدند و 

  .ندابراز می نمود

  

  بحث 

رد جنین تالاسمی اموتعداد زیادي از قبل از تولد  تشخیص

سال که در  در حالی .اهمیت است بسیارحائز ایران، ماژور در

ماژور در تالاسمی  میزان شیوع بیماران شهرستان بابل از نظر 1377

 این در تاسبب شده امر این  .)16( مقام اول را داشته استکشور 

در چند سال متوالی تعداد موالید تالاسمی ماژور صفر یا  شهرستان

سقط قانونی اگرچه هنوز در برخی کشورها  برسدنزدیک به صفر 

با اژور غیر قانونی محسوب می شود، در ایران مبیماران تالاسمی 

بعد از تشخیص ماژور توجه به اینکه سقط قانونی بیماران تالاسمی 

    مؤثر  د آیندهفع حرج و ناراحتی خانواده ها ر درقبل از تولد 

این عمل  1384از سال دنبال موافقت رهبران مذهبیه می باشد، ب

حاملگی اجرا می  16فته به صورت قانونی و شرعی قبل از اتمام ه

صددرصد  حاضربا این وجود در مطالعه  .)20،19،17( شود

حتی تعدادي از  .ناراحت بودند اقدام به سقطخانواده به نوعی از 

خود را به صورت گریه کردن ابراز می  ناراحتیهاخانواده 

افراد با آگاهی کامل از آینده فرد % 4/98خوشبختانه . ندنمود

ط اقدام کردند مثل نتیجه مطالعه اي که در چین تالاسمی براي سق

احمد کهمطالعه اي  در% 21( انجام شده است
1

و همکاران بر  

انجام دادند بالاترین مبتلایان  در شمال انگلستان کودکان تالاسمی

از  که به دلایل مختلف تالاسمی خانواده هاي پاکستانی بودند

 دردنخودداري می ک قانونی انجام سقط از اعتقادات مذهبی جمله

  .)22(دنیا آورند ه دادند فرزند تالاسمی ب و ترجیح می

رغم هشدار مراکز  متأسفانه یک مورد علی این مطالعهدر 

و فرزند  بهداشتی جهت تشخیص قبل از تولد مراجعه نکرده است

دنیا آورده است که علت عدم توجه را ه تالاسمی ماژور ب

چهار مورد از بیماران براي رفع  .مشکلات اقتصادي عنوان کردند

مشکلات روحی خود در کمتر از یک سال و حتی یک مورد در 

ماه حاملگی دوم و سقط دوم را تجربه کردند که می 6کمتر از 

 4براي فقط بررسی قبل از ازدواج  .)23(تواند خطرناك باشد 

ازدواج کرده بودند و براي  1376سال  قبل اززوج انجام نشد که 

بررسی قبل از ازدواج انجام شده بود که مؤید دقت  مورد 60

توسط مراکز بهداشتی  پیشگیري از تولد بیماران تالاسمی ماژور

هیچ اطلاعی از %) 8/33(مادر  22. در سال هاي اخیر می باشد

دقت لازم است دنیا آوردن فرزند تالاسمی نداشتند که ه احتمال ب

در مطالعه جه به اینکه با تو .یشتر در اطلاع رسانی صورت بگیردب

مورد حداقل  44 درسواد نبودند و  هیچیک از زوجین بیحاضر 

                                                            
1Ahmed
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 18در و  بودنددر حد دیپلم و بالاتر  داراي سواد یکی از زوجین

بودند، شاید حداقل یکی از زوجین در حد لیسانس و بالاتر مورد 

چه آنها که اصلاً سابقه سقط نداشتند و (به همین دلیل همه آنها 

از وضع موجود ناراحت ) مادري که سابقه سقط داشتند 23چه 

ابپالوم اما در مطالعه. بوده و خواهان راه بهتر بودند
1

فقط خانم  

کلناگو هاي با سابقه سقط از این وضع راضی نبودند یا حتی
2

و  

معتقدند به دلیل درمان هاي مدرن تالاسمی، برخی خانواده ها 

بر سقط جنین ترجیح می دهند  بدنیا آوردن بچه هاي تالاسمی را

)25،24(.  

همدیگر آزمایش ه افراد بعد از علاقه ب همه حاضردر مطالعه  

بهتر است در این زمینه هم  با این وجود. داده بودندازدواج انجام 

قبل از سن ازدواج از حتی تمام افراد  فرهنگ سازي شود و

ها داده وضعیت خونی خود آگاه باشند و آموزش لازم به خانواده 

 از عوارض و عواقب ازدواج دو فرد تالاسمی مینور آگاهتا شود 

همچنین بد نیست اطلاعات خونی افراد در یک بانک . باشند

اطلاعاتی در مراکز بهداشت ثبت شود و تا حد ممکن از ازدواج 

   .افراد تالاسمی مینور جلوگیري شود

                                                            
1Palomba
2 Kolnagou

 ز تولدپیشگیري ا با این اوصاف اگر چه تمهیدات مفیدي براي

کاهش میزان تولد بیماران تالاسمی در و تالاسمی ماژور  فرزند

 اتخاذ شده است، اما با توجه به مطالعات و  یرهاي اخ سال

براي بیماران تالاسمی،  PGDد رپیشرفت هاي قابل توجه در کارب

    زوجین پیشنهاد جلوگیري از عوارض روحی و جسمی براي 

این روش  ،ران تالاسمیبراي بیما PGT می شود با انجام

حتی براي خانواده هایی . گرددو سقط قانونی  CVSجایگزین 

که داراي فرزند تالاسمی ماژور می باشند، می توان فرزندي سالم 

دنیا آورد تا ه باشد ب HLA-Matchedبا فرزند بیمار آنها  که

سلول هاي بنیادي لازم براي انجام پیوند سلول هاي بنیادي خون 

  .)26،11( شود تأمینساز 

  

   تشکر و قدردانی

از تمام زوجینی که در این مطالعه شرکت نموده و با ما صمیمانه 

از زحمات سرکارخانم فاطمه حسین زاده،  ،همکاري نمودند

  قدردانی  ،پرسنل مرکز تحقیقات بیماریهاي غیرواگیر کودکان

  .می شود
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