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  و مراقبت کنندگان آنهامرکز تالاسمی بیمارستان شفا   بیماران تالاسمی کیفیت زندگی  بررسی 

 
  3زهرا پاکباز دکتر ،  2پدرام دکتر محمد ،  1، شهرام براز پردنجانی *1کوروش زارع
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 -مرکز تحقیقات بیماریهـاي کودکـان   3

  اوکلاند، آمریکا

  

  

  9/7/90:تاریخ وصول

  6/12/90:تاریخ پذیرش

  

 
ــئول * ــنده مس ــواز  :نویس ــان -اه اتوب

دانشگاه علوم پزشکی جندي  –گلستان

 دانشـکده پرسـتاري و مامـایی    –شاپور 

  0611-3738394: تلفن

   :الکترونیکی پست

Kourosh1685@gmail.com 

 

  : چکیده

  

آنچه در درمان یک بیماري مزمن چون تالاسمی داراي اهمیت است ، علاوه : و هدف مقدمه

لذا این مطالعه با هدف بررسی  .بر کنترل علایم بیماري بهبود کیفیت زندگی بیمار است

انجام  شان دیدگاه خود و والدینمبتلا به تالاسمی از دو  بیمارانزندگی  مقایسه اي کیفیت

  .شد

  

به صورت سال  18بیمار تالاسمی بالاي  90، این پژوهش توصیفیدر : ها مواد و روش

پرسشنامه کیفیت  .شدند انتخاب 1386 - 1387غیراحتمالی آسان و در دسترس در سال 

آنها تکمیل در حین مصاحبه با بیماران تالاسمی و خانواده هاي )  سوالی 36فرم کوتاه (زندگی

   با استفاده از نتایج به کمک آزمون هاي آماري تی زوجی و مستقل و آمار توصیفی. شدند

  .مورد تجزیه و تحلیل قرار گرفت SPSSنرم افزار 

  

 و در والدین آنها 25/70 17/17در بیماران  میانگین کلی ابعاد کیفیت زندگی: یافته ها

سال و والدین آنها فقط در بعد عملکرد  18بالاي  در دو گروه بیماران .بود 44/67 ± 59/16

  . داري وجود داشتی اجتماعی اختلاف معن

  

نس، درآمد جه به سن، جبدون تو آنهااعضاي خانواده  کیفیت زندگی بیماران و :نتیجه گیري

شود که در ابعادي که  پیشنهاد میبنابراین  .پایین می باشد ،سطح تحصیلات و خانوادگی

سمی و والدین آنها  بیشتر آسیب دیده بودند، جهت بهبود کیفیت زندگی آنها بیماران تالا

  .  تمرکز ویژه اي گردد

  

  کیفیت زندگی تالاسمی، والدین،:  کلید واژه ها
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   مقدمه

 مزمن ناشی ژنتیکی خونی بیماري یک ماژور تالاسمی

 باشد پپتیدگلوبین می یپل زنجیره چند یا یک سنتز کمبود از

 منتقل دیگر به نسل نسلی از مندلی ژنتیک قوانین اساس بر هک

 و مزمن آنمی یک هاي و نشانه علایم با بیماران این .گردد یم

 اختلالات کبد، و طحال مناسب، بزرگی رشد عدم شدید،

 و سر هاي استخوان در مشاهده قابل ویژه تغییرات به استخوانی

  .)1و 2( گردند می مشخص قیافه تغییر با صورت همراه

 که است پیچیده بیماري یـک مـاژور بتاتـالاسمی 

 بـه نیـاز بیماران ایـن و دارد اي ویژه و پزشکی به درمان نیـاز

  )لاتورش با درمان ( آهن کننده جابجا و خون تزریـق مرتب

تالاسمی ماژور مثل هر بیماري . )3( دارند زنـده بودن براي

 ثیر قرار أرد را تحت تمزمن دیگر جنبه هاي مختلف زندگی ف

می دهد؛ به طوري که فرد مبتلا از اوان کودکی براي زنده 

ماندن نیازمند دریافت مداوم خون، تزریق آمپول دسفرال و سایر 

باز هم  ،به رغم این اقدامات درمانی. اقدامات طبی می باشد

علایم و تظاهرات بالینی آن فرد را با مشکلات متعدد جسمانی و 

   .)4- 6( روبرو می سازد روانشناختی

معمولاً زمانی بیماري تالاسمی ماژور تشخیص داده 

فشار ناشی از داشتن . می شود که کودك چند ماهه است 

 ،کودکی که به مراقبت شدید و تزریق مکرر خون نیاز دارد 

     تعادل روانی والدین را براي مدت ها دگرگون خواهد کرد

      باعث به وجود آمدن ضربه وارده به خانواده  .)7- 10(

واکنش هاي روانی گوناگون در افراد شده، ارتباطات خانواده را 

و Canatan  .)6( به طور جدي تحت تأثیر قرار می دهد

 درصد مشــکلات 60 خــود مطالعــه در همکــاران

درصد  24 اجتماعی، تعاملات در درصد مشکل 20تحصــیلی،

 در را اضــطراب درصد 31و  بـودن متفـاوت احسـاس

 .)11(گــزارش دادنــد  تالاســمی بــه مبــتلا کودکــان

بیمار و  به وسیلهبدون درك و پذیرش بیماري و مشکلات آن 

ل مربوط به تزریق خون، درمان آهن زدایی یخانواده اش، مسا

که در طول عمر بیمار ادامه دارد، حل نخواهد شد و باعث 

پزشکان و افراد دیگري که در نقش . کاهش بقاي بیمار می شود

درمان آنها دخالت دارند ، کمک کردن به بیماران و خانواده هاي 

 .)12( آنها در مقابله با مشکلات موجود در حین درمان است

کیفیت زندگی فرد  ،مانند سایر بیماري ها بنابراین تالاسمی نیز

 که ثیر قرار می دهد و تحقیقات انجام شده نشان دادهأرا تحت ت

از کیفیت زندگی پایین تري نسبت به  تالاسمیمبتلا به کودکان 

   .)13( کودکان سالم برخوردارند

متأسفانه در سال هاي اخیر علیرغم توسعه روش هاي 

بیماران، متخصصان به ابعاد  طبی درمان و افزایش طول عمر

به طوري که  ،اجتماعی  بیماري توجه کمتري نموده اند -روانی 

اولیه ه خدمات طبی ییماران عمدتاً محدود به اراکمک به این ب

جهت حفظ حیات محدود شده است و مشکلا ت روانشناختی 

که  در حالی. این بیماران تا حد زیادي نادیده گرفته شده است

ه ایبدون فهم کامل عوامل روانشناختی دخیل در بیماري، ار

 .)14( درمان و توانبخشی مناسب بیماران میسر نمی باشد

نشانۀ  تالاسمیمبتلا به نوجوانان نشان داد که  دیگري العه مط

بیماران نسبت به افسردگی بیشتر و کیفیت زندگی پایین تري 

   دختران علایم افسردگی. دارنددچار صدمات کوتاه مدت 

 نسبت بهدر هر دو گروه را کیفیت زندگی بالاتري  خفیف تر و

 و نی دار نشدمعآماري  امر از لحاظپسران داشتند که این 

نوجوانان بزرگتر نشانه هاي افسردگی خفیف تري را تجربه کرده 

      نشان   )2005(و همکاران  Teflerمطالعه  .)13( بودند

      می دهد که به طور معنی داري اعتماد به نفس و 

شایستگی هاي اجتماعی کودکان مبتلا به تالاسمی کمتر و 

    کان سالم می باشد  که کود مشکلات رفتاري آنها بیشتر از

اجتماعی کودکان سن  -می توان نتیجه گرفت که رشد روانی 

مدرسه مبتلا به تالاسمی در سطح پایین تري از کودکان سالم 

قرار دارد و نیز اعتماد به نفس کودکان مبتلا به تالاسمی فرزند 

فرزند پنجم  پنجم به بعد کمتر از سایر مبتلایان می باشد و در

مشکلات رفتاري بیشتر از سایر کودکان ) هر دو گروه در( به بعد

نشان داد که میانگین ) 1380(قلی زاده  .)15( می باشد

و  کمرویی، ارتباط با همسالان اضطراب، افسردگی ، پرخاشگري،

ورزش در گروه بیمار بیشتر از گروه سالم بود و میانگین مشکل 

بین . ه بیمار بود ارتباط با خانواده در گروه سالم بیش از گرو

ر سال میانگین امتیاز ورزش و بازي، میزان غیبت ماهیانه د

 وجود داشتاختلاف معنی دار تحصیلی گذشته و ترك تحصیل 

درصد  7/3نشان داد که  2004در سال  اي نتایج مطالعه .)16(

درصد 5/18 از خانواده بیماران تالاسمی از نظر اضطراب طبیعی،

 27و  متوسطدرصد دچار اضطراب  50دچار اضطراب خفیف و 

علاوه بر این . درصد افراد خانواده دچار اضطراب شدید می باشند
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خانواده دچار افراد  درصد 50نتایج نشان داد که 

 حاکی از در معرض خطر ،نتایج فوق. افسردگی شدید بودند

خانواده هاي بیماران تالاسمی از لحاظ روحی روانی می    بودن 

 ل فوق دراین خانواده ها توصیه می شودیه به مسالذا توج. باشد

)17(.   

مطالعات صورت  نهایت با جمع بندي اجمالی از در

 - اثرات روانی  گرفته می توان دریافت که تالاسمی عوارض و

اجتماعی و جسمی بسیاري بر کودك بیمار، والدین و سایر 

ض می تواند کیفیت زندگی راعضاء خانواده دارد و این عوا

ثیر قرار دین وي را در ابعاد مختلف تحت تأك بیمار و والکود

لذا شناسایی کیفیت زندگی بیماران و والدین آنها باعث  .دهد 

- درك نیازهاي اختصاصی آنها  و به کار بردن برنامه مراقبتی

در زمینه مقایسه کیفیت زندگی  . ثرتر می گرددؤدرمانی م

ایران انجام نشده بیماران و والدین آنها تاکنون تحقیقی در 

مقایسه لذا پژوهشگر بر آن شد تا مطالعه اي با عنوان   ،است

مبتلا به تالاسمی مراجعه کننده به  بیمارانکیفیت زندگی 

  .بخش تالاسمی بیمارستان شفا اهواز با والدین آنها انجام دهد

  

  ها مواد و روش

 تمامیجامعه پژوهش را  این پژوهش توصیفیدر 

یقات قتالاسمی و داراي پرونده در مرکز تح بیماران مبتلا به

 650که حدود  1386-1387بیمارستان شفا شهر اهواز سال 

 18بیمار بالاي  90را تعداد نمونه . تشکیل دادند ندبودبیمار 

بیمارستان شفا شهر  که به طور مرتب براي تزریق خون به سال

محیط پژوهش شامل  .دادتشکیل  ،اهواز مراجعه می کردند

 .یقات بیمارستان شفا  اهواز بودقهاي تالاسمی مرکز تح بخش

. روش نمونه گیري از نوع غیراحتمالی آسان و در دسترس بود

، پژوهشگر با مراجعه به بخش تالاسمی این پژوهشدر 

 مکان بیمارستان شفا آمار کلی بیماران تالاسمی که در آن

 رر از و اقدام به بازدید هاي مک اخذ کردهپرونده داشتند را 

  . بخش جهت ملاقات با بیماران کرد

ابزارهاي جمع آوري اطلاعات در این مطالعه سه 

 و پرسشنامه می باشد که شامل پرسشنامه اطلاعات فردي

والدین آنها  و بیماران  به وسیلهکه بودند،  SF36پرسشنامه 

اطلاعات پرسشنامه ها  در حضور پژوهشگر در  .تکمیل گردید

بیماران و والدین آنها و براي والدینی  سیلهبه وبخش تالاسمی 

پژوهشگر  و با رعایت اصول اخلاقی   به وسیلهکه سواد نداشتند 

 . تکمیل گردید

الی که در بیماریهاي مزمن  ؤس 36پرسشنامه   

عملکرد  (بعد  8مختلف و افراد سالم استفاده می شود  شامل 

از فیزیکی، محدودیت نقش فیزیکی، درد بدن، درك کلی 

سلامتی، نیرو و انرژي، عملکرد اجتماعی، محدودیت نقش 

تا  0هر کدام از ابعاد امتیاز . می باشد )عاطفی و سلامت روان

این نمره گذاري بر اساس معیار سنجش استاندارد . را دارد 100

گزینه اي با  3سؤالات . بدست آمده است SF-36مخصوص 

اي با نمره هاي گزینه  5، سؤالات ) 100و  50، 0(نمره هاي 

   گزینه اي با نمره هاي  6، سؤالات ) 100و  75،  50، 25، 0(

در نظر گرفته شده است که  ) 100و  80، 60،  40، 20، 0 (

  .باشدامتیاز بالاتر نشان دهنده عملکرد بهتر می

یک معیار   SF-36 پرسشنامه کیفیت زندگی ژنریک   

قیق و کار بالینی، د که براي استفاده در تحاستاندارد می باش

ارزیابی خط مشی بهداشتی و سلامتی و بررسی وضعیت سلامت 

      بنابراین . ت عمومی در نظر گرفته شده استعیجم

 کار رفته استه هاي فوق ژنریک، در سطح بین الملل بپرسشنامه 

و در کشور ما نیز جهت بررسی کیفیت زندگی در  )18و19(

اساتید و دانشجویان  به وسیله... عروقی و - بیماران دیابتی و قلبی

پرسشنامه .  )20- 22( دانشگاه تربیت مدرس استفاده شده است

به در بریتانیا  1992در سال   SF36 فرم کوتاهکیفیت زندگی 

آلفا بر اساس آزمون  آنی یو همکاران پایا  Brazier وسیله

در ایران نیز طی مطالعات  . تعیین گردید درصد  85باخ بالاي کرون

  .) 20- 23(ه است و پایایی آن تایید گردیداعتبار متعددي 

دست آمده با استفاده از نرم ه جهت پردازش اطلاعات ب 

فراوانی نسبی و مطلق براي . استفاده شد SPSSافزار آماري 

 زوجی و تی تی هاي آماري تعیین مشخصات نمونه پژوهش، آزمون

فاده شده گروه است مستقل براي مقایسه کیفیت زندگی در دو

  .است

  

  یافته ها

مشخصات دموگرافیک بیماران و والدین آنها در جدول 

و سال  65/22± 14/5میانگین سنی بیماران  .آمده است 1شماره 

 43/52، میانگین وزن بیماران سال 14/25± 14/7اعضاي خانواده 

میانگین قد بیماران . کیلوگرم بود 35/64کیلوگرم و اعضاي خانواده 

 12/162± 71/16و والدین آنها سانتی متر  ±37/158 14/11
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بیماران تحصیلات دبیرستانی داشتند و % 9/48 .بود سانتی متر

%  3/53. نها تحصیلات دانشگاهی داشتندآاعضاي خانواده % 8/47

 در میلیون ریال 2- 4اعضاي بیماران درآمد بین % 9/48بیماران  و 

اعضاي خانواده آنها   از%  6/45بیماران  و %  4/46. داشتند ماه 

نتایج همچنین نشان داد که ارتباط معکوس  .شغل آزاد داشتند 

، میزان تزریق خون، دهبین ابعاد سن، جنس، بیماري دیگر در خانوا

  .هل ، میزان فریتین سرم و تعداد افراد خانوار وجود داردأتوضعیت 

در میان ابعاد کیفیت زندگی تنها بعد عملکرد اجتماعی    

نتایج ابعاد کیفیت . گروه اختلاف معنی دار آماري داشت در دو

  .آمده است 2زندگی در جدول شماره 

  

  خصوصیات دموگرافیک بیماران و اعضاي خانواده هاي آنها:  1جدول شماره

  سال 18بیماران بالاي   متغیر

  میانگین ±انحراف معیار

  65/22±  14/5  )سال( میانگین سن

  43/52±64/9  )کیلوگرم( میانگین وزن

  37/158±14/11  )سانتی متر( میانگین قد

  77/4 ±25/2  میانگین تعداد اعضاي خانواده

  11/27±48/37  )ماه(میانگین سن تزریق خون

  83/1 ±/38  )واحد(میانگین تزریق خون 

  33/25±57/3  )ماه(میانگین سن تشخیص بیماري

  83/3872±63/2066  )میلی لیتر( میانگین فریتین سرم سال اول

  92/3676±08/1948  )میلی لیتر( میانگین فریتین سرم سال   دوم

  78/3310±40/1793  )میلی لیتر( میانگین فریتین سرم سا ل سوم

  88/2981±11/1744  )میلی لیتر( میانگین فریتین سرم سال چهارم

  69/2553±81/1711  )میلی لیتر( میانگین فریتین سرم سال پنجم

  22/3279±85/1617  )میلی لیتر( ساله فریتین 5میانگین 

  

  سال مبتلا به تالاسمی در مقایسه با والدین آنها 18در بیماران بالاي   میانگین نمرات ابعاد کیفیت زندگی:  2 شماره جدول

  ابعادکیفیت زندگی
  سال 18بیماران بالاي 

  میانگین ±انحراف معیار 
  سال 18اعضاي خانواده بیمارن بالاي 

  انگینمی ±انحراف معیار 
درجه 

 آزادي

  سطح 

  يمعنی دار

 *NS  178  36/52 ±9/19  ٣۶/۵٣ ±58/18  سلامتی عمومی

  *NS  178  ۴۴/٧۵±05/25  ٢٢/٧٣ ±53/26  عملکرد جسمانی

  *NS  178  ۵١/۶٨ ±64/22  ٢٧/٧٣ ±65/21  ایفاي نقش فیزیکی

  *NS  178  ٣٨/٧٢ ±03/23  ٩۴/٧٨±01/23  ایفاي نقش عاطفی

  012/0  178  ۴٧/٧٣ ±16/23  ٩٧/٨١ ±95/21  عملکرد اجتماعی

 *NS  178  ۵۵/٧٢ ±49/25  ١٣/٧۵ ±22/29  درد بدنی

 *NS  178  ١٩/۵٩ ±33/19  ۶۴/۶٣ ± 84/19  نیرو و انرژي حیاتی

 *NS  178  ۶٠/۶۵± 69/21  ۵٠/۶٢ ±87/22  درك کلی از سلامتی

 *NS  178  ۴۴/۶٧ ±59/16  ٢۵/٧٠ ±17/17  کیفیت زندگیکلنمره میانگین

   *Not Significant 
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  بحث

علاوه بر کنترل علایم  تالاسمیمان بیماري در در

لذا این  .استداراي اهمیت بهبود کیفیت زندگی بیمار  ،بیماري

مبتلا  بیمارانزندگی  مطالعه با هدف بررسی مقایسه اي کیفیت

  .انجام شد شان به تالاسمی از دو دیدگاه خود و والدین

در که اعضاي خانواده بیماران نتایج مطالعه نشان داد

فیت زندگی نمره پایین تري را نسبت به بیماران یمی ابعاد کتما

دارند  که از نظر آماري تفاوت معنی داري نداشتند و فقط در 

 97/81 ± 95/21مورد بعد عملکرد اجتماعی، نمره بیماران

خانواده بیماران در این بعد  نمره اعضاي کهدر حالی  ه،بود

اختلاف آماري آزمون  که در این بعد، بود 47/73 ± 16/23

ابتلا عضوي از خانواده به بیماري  .ا نشان دادر يمعنی دار

 یتمام درتالاسمی موجب ایجاد نوعی بحران روان شناختی 

اعضاي خانواده می شود که خود نیازمند کاربرد روش هاي 

در این شرایط عوارض جانبی مختلفی از . مقابله اي است

قابل آن صورت بیماري باعث می شود سازگاري لازم در م

  . )24( نگیرد

بیماران  در ساله 5میانگین فریتین سرم 

حاکی از بالا  این میزان، .میلی لیتر بود 85/1617±22/3279

 ساله بیماران دارد که این مسئله  5بودن میزان فریتین سرم 

. می تواند نتایج دردناکی را براي بیماران به همراه داشته باشد

  لذا پیگیري و تحت درمان قرار دادن این مورد باید جزء 

این مورد با نتایج مطالعه مصطفوي و  .هاي درمانی باشد اولویت

که در آن میانگین فریتین سرم بیماران  همکاران

. )25( دارد میکرو گرم در لیتر بود تطابق 6/15026/3528

واحد گلبول قرمز  20بیمار بتا تالاسمی ماژور پس از دریافت 

هن ذخیره در یک مرد معادل کل آ(گرم آهن  4متراکم حدود 

زیرا آهن اضافی  به ذخایر بدنش اضافه می شود،) سالم بزرگسال

ش بار آهن می تواند باعث افزای .راهی براي دفع از بدن ندارد

کاردیومیوپاتی و  ،بزرگی طحال بزرگی کبد، ؛مثلعوارضی 

 خیر بلوغ،أت ،ختلال رشد و تکاملا ؛اختلال غدد درون ریز شامل

 )دیابت شیرین(نارسایی پانکراس ،تیروئیدپارا کم کاري تیروئید و

گیري منظم را تا حدودي  بیماران اگرچه خون. مرگ شود و

عده اي آمپول  .ه مراجعه می کنندولی با اکرا ،دنانجام می ده

به هنگام مراجعه  .سفرال را به دلایل مختلف تزریق نمی کنندد

دارند و از ادامه درمان قبول ین تر از سطح قابل یهموگلوبین پا

در خانواده  یوالدین آنان با وجود چنین بیماران خسته اند،

به درمان هاي  براي پاسخ بهتر ،این دسته از بیماران. افسرده اند

یازمند مددکاري و پرستاري پزشک ن به وسیلهتوصیه شده 

به نظر می رسد بررسی وضعیت اجتماعی اقتصادي  .هستند

خانواده ها آموزش بیماران و خانواده هاي آنان در سطع وسیعی 

دشواري استفاده از دیسفرال و عوارض آن باعث  .)26( لازم است

می شود بسیاري از بیماران نتوانند و یا نخواهند که درمان را به 

دوز بیمار  به وسیلهدر مواردي  گاهاً. ل ادامه دهندطور کام

تزریق دفروکسامین . دفروکسامین مورد نیاز تزریق نمی شود

لذا به دلایل فوق درمان  ،باید در تمام طول عمر صورت گیرد

در  .تالاسمی از نظر تزریق دفروکسامین در کودکان مشکل است

سوي بیماران مقالات متعددي به پایین بودن پذیرش دسفرال از 

اجتماعی بیماران اشاره شده است و بر لزوم  - و مشکلات روانی

ارتقا ی و مشاوره هاي روان پزشکی براي حمایت مداوم و آگاه

افزایش . کید می شودأسطح پذیرش دارو از سوي بیماران ت

می تواند هم بر طول عمر  فرال از سوي بیمارانسپذیرش د

بار اضافه عوارض دراز مدت  و  افزوده مبتلا به تالاسمیبیماران 

را باعث  زندگی آنهاکیفیتی را کاهش دهد و هم افزایش آهن 

بتا تالاسمی ماژور اغلب در سن کودکی . )26و  27( شود

 تشخیص داده می شود و از همان زمان درمان آن نیز شروع 

اما به هر حال خوشایند بودن و طولانی و مکرر بودن   ،می شود

ی مورد استفاده از یک سو و افزایش امید به رژیم هاي درمان

زندگی و پیش آگهی این بیماران تا سنین میانسالی از سوي 

دیگر پزشکان را به طور روز افزون با امور روانی و اجتماعی 

گسترده تري روبرو می نماید و بیماران و خانواده هاي آنها نیز 

    رار در معرض انواع مشکلات اجتماعی، هیجانی و رفتاري ق

با هدف  )1384( در مطالعه خدایی و همکاران .)28( می گیرند

اجتماعی نوجوانان مبتلا به  - تعیین میزان سلامت روانی 

مشاهده گردید که میزان  ،تالاسمی ماژور انجام شده است

سلامت روان بیماران تالاسمی با جنسیت رابطه معنی داري 

تفاوت داشته  ،هنداشته و فقط در گروههاي سنی مورد مطالع

بیماران مبتلا به تالاسمی با توجه به مزمن بودن بیماري، . است

نوع درمان هاي دریافتی ، شدت و عوارض بیماري در معرض 

  .) 29( شکی هستندزابتلا به انواع مختلف اختلالات روانپ

هزینه  ،مزمن بودن بیماري  از جملهبسیاري از دلایل 

مرگ زودرس باعث مشکلات انتظار  وحالات بیماري  ،درمان
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این بیماران و . اجتماعی در بیماران تالاسمی می گردد -روانی 

احساس  ؛فشارهاي متعددي شاملخانواده هاي آنان تحت 

نی در خصوص نا امیدي ، اضطراب  ، افسردگی ، نگراحقارت، 

مسایل رفاهی فرهنگی ، ، مشکلات درمانمدرسه و کار، اشتغال

مطالعات نشان داده است که نوجوانان . و خانوادگی می باشند

مبتلا به تالاسمی در مقایسه با همسالان سالم خود در معرض 

. اجتماعی قرار دارند - خطر بیشتري از نظر مشکلات روانی

اجتماعی از بیمار نه  - ترکیبی از مراقبت پزشکی و حمایت روانی

بلکه باعث  ،تنها باعث افزایش طول عمر بیماران می گردد

             د به نفس مطلوب در بیمار بیماري و اعتما پذیرش

ي با رتبه تولد هاي مقابله اي و بیمار روش ).30و31(گرد می

در صورت ابتلا فرزند اول خانواده به بیماري . ارتباط دارد

تالاسمی به دلیل عدم آگاهی والدین از این بیماري اقدامات 

ی عوارض خود را بیماري تالاسم. شود درمانی دیرتر شروع می

از سوي . شود لذا مشکلات آنها بیشتر می ، به جاي می گذارد

وقتی که . اي با هر خانوار نیز ارتباط داردهاي مقابله  دیگر روش

مشکلات اقتصادي جهت  ،تعداد اعضاي خانواده محدود تر باشد

 بنابراین استفاده از روش بودهدرمان بیماري تالاسمی کمتر 

جویا در مطالعه  ،در ادامه این مطلب. تر استهاي مقابله اي کم

خود بیان می کند که هر بیمار تالاسمی ماژور سالیانه حدود 

بیماري تالاسمی مانند هر  .)32(هزار دلار هزینه دارد  100

ثیر نامطلوب بر سلامت أبیماري مزمن و محدود کننده دیگر ت

ر طول روانی بیمار و خانواده او خواهد داشت و مشکلاتی را د

. نظام درمانی کشور می کند وعمر گریبان گیر بیمار ، خانواده 

کیفیت زندگی را  ،هاي مزمن تالاسمی نیز مانند سایر بیماري

بیماران تالاسمی نسبت به افراد سالم . دهد ثیر قرار میأتحت ت

اجتماعی شدیدي داشته و بایستی جهت  - مشکلات روانی 

ن درمان پزشکی و طبی را با بهبود کیفیت زندگی در این بیمارا

تا از ایجاد  هروانی و اجتماعی ترکیب نمود هاي عاطفی، حمایت

         .)28(عمل آید ه عوارض غیر قابل جبران جلوگیري ب

، یانگین اضطرابقلی زاده نیز نشان داد که م یافته هاي پژوهش

، کمرویی و بیماران تالاسمی بیشتر از گري، پرخاشافسردگی

  ).16( است بوده گروه سالم

  

  نتیجه گیري

که میانگین نمره کلی   نتایج این پژوهش نشان داد

ه به سن، جبدون تو آنهااعضاي خانواده  کیفیت زندگی بیماران و

 بر. پایین می باشد ،سطح تحصیلات و نس، درآمد خانوادگیج

به مبتلابیمارانهايخانواده،مطالعهاینهايیافتهمبناي

قرار اقتصاديواجتماعیروانی،مشکلاتضمعردرتالاسمی

     ؛جملهازهاییفعالیتانجامپیشنهاد می شود که . دارند

واستفادهمواردسیما،وصداايمشاورهوهاي آموزشیبرنامه

عاتاطلاودانشافزایشمنظوربهدسترسدرمعرفی مراکز

نبیماراازحمایتانجمنرسدمینظربهوالدین ضروري

زیرمراقبتیمراکزدرروانشناسانهمکاريازتواندمی  تالاسمی

به علت  .نمایداستفادههاخانوادهراحتدسترسیبراينظر خود

که پژوهش حاضر تنها در یک مرکز و یک استان انجام شده  این

است، نتایج آن نمی تواند نماینده کل جمعیت تالاسمی کشور 

. یت هاي این پژوهش می باشدکه این مسئله از محدود ،باشد

بنابراین تحقیقات بیشتر در این زمینه در سایر شهرهاي کشور 

  .توصیه می گردد

 

  قدردانی

این مقاله حاصل طرح پژوهشی مصوب دانشگاه علوم 

وسیله از معاونت  بدین. پزشکی جندي شاپور اهواز می باشد

 ریاست مرکز تحقیقاتپژوهشی دانشگاه علوم پزشکی اهواز  و 

بیمارستان  کارکنانهمچنین بیماران و  بیمارستان شفا اهواز و

تشکر  ،اهواز که ما را در انجام این تحقیق یاري رساندندشفاي 

  .می گردد    قدردانی 
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