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   چكيده

 مشخص كاهش پيدا كرده و امروز بيشتر به كيفيت زندگي ايـن بيمـاري و                به طور مرگ و مير ناشي از تالاسمي       : مقدمه
 كيفيت زنـدگي از     رويرب تالاسمي و عوارض ناشي از آن        تأثيركه    به اين  با توجه  .شود مي است توجه    مؤثر آن   بررويعواملي كه   

بررسي كيفيت زندگي كودكان مبتلا بـه تالاسـمي در          ديدگاه كودكان بيمار هنوز ناشناخته باقيمانده است لذا اين مطالعه با هدف             
  .انجام شدچهار حيطه فيزيكي، اجتماعي، عاطفي و مدرسه در مقايسه با گروه كنترل 

 خـاص بيمارسـتان بعثـت    هـاي  بيمـاري ننده به بخش ك هكودك مبتلا به تالاسمي ماژور مراجع    40در اين تحقيق     :وشر
 كودك سـالم همكلاسـي      40 همچنينعنوان نمونه پژوهش انتخاب شدند      ه  كردند ب  ميسنندج كه براي درمان و مراقبت مراجعه        

 ـ    اين كودكان كه از نظر سن، جنس، وضعيت تحصيلي همسان با             ابـزار  . عنـوان شـاهد انتخـاب گرديدنـد       ه  اين كودكان بودنـد ب
 و بخـش    سـؤال  9 استاندارد كيفيت زندگي مشتمل بر دو بخش، بخش اول مشخصات دموگرافيك با              ها پرسشنام ه  هگردآوري داد 

اي ه ـ هداد. دكه توسط پژوهشگر تكميل گردي.  كيفيت زندگي در چهار بعد جسماني، اجتماعي، عاطفي و مدرسه بود        سؤال 23دوم  
  . قرار گرفتمورد ارزيابي% 5داري ا سطح معنو SPSS v.14افزار  دست آمده با استفاده از نرمه ب

 سـطح سـواد     2/13±26/4ميانگين سني واحدهاي مورد پژوهش با ميانگين و انحراف معيار به ترتيب برابـر بـا                 : ها  يافته
در سـطح ابتـدايي،     ) %5/34(و مـادر    ) سواد  بي %50(حصيلات پدر   درصد راهنمايي و دبيرستان و سطح ت      ) %45(اكثريت كودكان   

نتايج در رابطه با كيفيت زنـدگي       . بودند) %70(و وسيله نقليه شخصي     ) %40(ساكن شهر و بدون خانه شخصي       ) %5/67(اكثريت  
ان مبتلا به تالاسمي    كيفيت زندگي در چهار حيطه فيزيكي، عاطفي، اجتماعي و مدرسه كودك          ) >05/0p(كودكان نشان داد كه با      

 و در كودكـان  4/1±69/0 در كل مقايسه كيفيت زندگي كودكان مبتلا به تالاسـمي   . از گروه كنترل بود    تر  طور مشخص پايين  ه  ب
  .)p=000/0(داري را نشان داد ا ارتباط معنt بود و آزمون آماري 096/0±14/0سالم 

انان مبتلا به تالاسمي داراي مشكلاتي در كيفيت زندگي در هر           نتايج اين مطالعه نشان داد كودكان و نوجو       : گيري  نتيجه
 سـطح بهداشـت روان و شـركت در          يريـزي بـه منظـور ارتقـا        بعد جسمي، اجتماعي، عاطفي و مدرسه هستند، لـذا برنامـه           چهار
ه ي ـنه در كنـار ارا    شناسي تحـصيلي و آمـوزش راه كارهـاي سـازگارا           اي لازم در زمينه روان    ه  هه مشاور ياي اجتماعي و ارا   ه  تفعالي

تواند باعث افزايش سطح كيفيت زندگي اين كودكـان          ميبيماران،   خدمات كلينيكي و درماني در يك مركز نزديك محل سكونت         
  .شود
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   مقدمه
ترين بيماري ارثي دنيا و كشور       تالاسمي ماژور شايع  

اي آنمـي   ه ـ  هم و نـشان   ي اين بيماران با علا    .)1( ايران است 
مزمن و شديد، عدم رشد مناسـب، بزرگـي طحـال و كبـد،              
اختلالات استخواني بـه ويـژه تغييـرات قابـل مـشاهده در             

اي سر و صورت همراه با تغيير قيافـه مـشخص           ه  ناستخوا
ا به هر حال خوشايند نبودن، طولاني و مكـرر          ام. گردند مي

هاي درماني مـورد اسـتفاده بـراي درمـان ايـن             بودن رژيم 
اي زنـدگي را در بـسياري از   ه ـ هتواند ساير جنب ـ ميبيماري  

 اثرات  تواند  مي  كه اي  هبه گون .  قرار دهد  تأثيربيماران تحت   
بـر سـلامت عمـومي، سـلامت         اي  هلاحظ ـشديد و قابل م   
 داشـته  هـا  آناي ه ه زندگي بيماران و خانوادرواني و كيفيت  

 تعاملات بيماران   بررويابتلا به بيماري مزمن     ) 2-3( باشد
كننـد   مـي با محيط فيزيكي و اجتماعي كـه در آن زنـدگي            

دهـد   مي را با همسالان تغيير      ها  آنگذارد و ارتباط     مي تأثير
هـاي مكـرر از      نفـس و غيبـت    ه  احساس عدم اعتماد ب   ). 4(

هـاي مكـرر و      دليل تزريق خون، بـستري شـدن       همدرسه ب 
اي بيمـاري  ه ـ ه هرگز بـدون نـشان   ها  آندرك اين نكته كه     

توانـد موجـب بـروز اخـتلال در كيفيـت            مـي نخواهند بود،   
 ـ      .)5(نان گـردد    آزندگي   طـور بـسيار    ه   كيفيـت زنـدگي و ب

اي ه  هحيط» سلامتي در رابطه با كيفيت زندگي      «تخصصي
گيـرد و بـه      مـي عي را در بر     سلامت جسمي، رواني و اجتما    

 عقايـد،  تـأثير شود كه اين سـلامتي تحـت    ميوضوح ديده  
درك افراد  ) 6(گيرد   ميتجارب و انتظارات و درك فرد قرار        

از كيفيت زندگي نه تنها به وسـيله بيمـاري و عـوارض آن              
 قـرار   تـأثير  نيـز تحـت      ها  آنوسيله درمان بيماري    ه  بلكه ب 
 سـال از توصـيف      82ذشـت   امروزه پـس از گ     .)1(گيرد   مي

اي بيماري تالاسـمي  ه  هم و نشان  يآغازين و جالب توجه علا    
شكل عظيم بهداشت عمومي در تمـام       مهمچنان به عنوان    

جهان به ويژه كـشورهاي در حـال توسـعه و فقيـر مطـرح               
در كشور مـا    ترين بيماري ژنتيكي     همچنين شايع  ).7( است

ت جهـاني،   ش ـنيز تالاسمي است براساس آمار سازمان بهدا      
براساس آمـار    ناقل تالاسمي هستند و       از جمعيت كشور   4%

 بيمار مبتلا   25000 ميليون ناقل و حدود      2-3،  1387سال  
 800تالاسمي ماژور در ايران وجود دارد و ساليانه حدود           به

). 8و6( گـردد  مينفر به جمعيت بيماران تالاسمي ما، اضافه       
اسـتان مازنـدران     كـشور  دراز نظر تعداد بيماران تالاسمي      

 در استان كردستان تعـداد      و دارد  بيمار 2800رتبه اول را با     

  شـهر سـنندح     بيمار مبتلا به تالاسمي وجود دارد و در        140
  . مبتلا وجود دارد كودك45 تعداد

و  Ismailدر پژوهشي مورد شـاهدي كـه توسـط          
 87(در مالزي با عنوان بررسـي كيفيـت زنـدگي           همكاران  

انجام )  كودك سالم  235 و لاسمي ماژور كودك مبتلا به تا   
) >001/0p(داري معنــا بــه طــورگرفــت نتــايج نــشان داد 

تـر از    ينيكيفيت زندگي در كودكان مبتلا بـه تالاسـمي پـا          
 كـه توسـط     يچنين در پژوهـش   و هم ) 9(كودكان سالم بود    

مـورد   در حاشيه جنـوبي دريـاي خـزر در        و همكاران    خاني
 نتـايج   شـد الاسمي انجام   كيفيت زندگي كودكان مبتلا به ت     

بيانگر اين بود كه بيماران مبـتلا بـه تالاسـمي در معـرض             
 امروزه  .)10(باشند   ميپزشكي   ابتلا به انواع اختلالات روان    

پيشرفت در درمان بيماري تالاسمي ماژور به افزايش طول         
بنابراين بهبود كيفيت زندگي    . عمر بيماران منجر شده است    

هـاي   اي تلاش در اين امر در سـال        مهم بر  اي  ه انگيز ها  آن
تأخير در رشد و نمو و عدم رشد جـسمي كـافي            . اخير است 

در كودكان مبـتلا بـه ايـن بيمـاري افـزون بـر مـشكلات                
درماني، سبب ايجـاد مـشكلاتي ماننـد وابـسته بـودن بـه              
خانواده، نـامعلوم بـودن وضـعيت زنـدگي بيمـار در آينـده،              

شـود و    ميلي  هاي روحي و مشكلات تحصيلي و شغ       آسيب
اختلالات روانـي ماننـد افـسردگي و نااميـدي نـه تنهـا در             

 ).11( گـردد  مـي كودك بلكه در پدر و مـادر نيـز مـشاهده            
بنگـالور   درو همكاران    Shaligramچنين در تحقيق    هم

 از كودكان مبتلا به تالاسمي داراي مشكلات        %44هند نيز   
ن  در حـد پـايي     هـا   آن %74شناختي و كيفيـت زنـدگي        روان

، )%64(گــزارش گرديــد كــه شــامل وجــود درد و نــاراحتي 
  ).12( بود) %23(مشكلات حركتي 

اي اخير و با لحـاظ      ه  هدر اين راستا با توجه به توسع      
ه اگر يك نوجوان تالاسمي به خـوبي درمـان           ك كردن اين 

شود كه پتانسيل خوبي بـراي       ميتبديل به فرد بالغي      شود،
 كه پس از شـناخت      مشاركت اجتماعي دارد، ضروري است    

ول براي اين بيمـاران     وضع موجود، در انجام مداخلات معم     
ست بهداشـتي   اتدوين سي  نتيجه  در نظر كنيم دقت و تجديد  

ريزي صحيح براي پيـشگيري،      و اجتماعي به منظور برنامه    
اي مختلـف  ه ـ هتشخيص و درمان به موقع مشكلات حيط ـ  

ي امـر  هـاي لازم   ه خـدمات و حمايـت     ي ـاين بيمـاران و ارا    
اي بيمـاري بـه     ه  ه جنب هضروري است و بدون توجه به هم      

تـوان آرامـش را بـراي ايـن          ميويژه بحث كيفيت زندگي ن    
اي انجـام   ه ـ  يدر هر حال بررس ـ    ).13( كودكان فراهم آورد  
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شده در زمينه كيفيت زندگي بيمـاران مبـتلا بـه تالاسـمي             
هايي در كشورهاي مختلـف و حتـي در          دهنده تفاوت  نشان

اين بررسي بـا     بنابراين). 10( يك كشور است     نقاط مختلف 
اي مختلـف كيفيـت زنـدگي       ه ـ  ههدف تعيين وضعيت جنب ـ   

نـده بـه بخـش      نك  هبيماران مبتلا به تالاسمي ماژور مراجع ـ     
 بـا اسـتفاده از       خاص بيمارستان بعثت سـنندج     هاي  بيماري

 1388در سـال   PedsQOL v.4پرسشنامه اختصاصي 
  .انجام گرديد طراحي و
  

   عهروش مطال
انجـام   شـاهدي  -صورت مورد ه   ب  كه مطالعه اين در

 كودك و نوجوان مبـتلا بـه تالاسـمي در گـروه             40 گرفت
 خاص  هاي  بيماريننده به بخش    ك  ه سال مراجع  5-18سني  

  كـه جهـت    1388 سـال   در بيمارستان بعثت شـهر سـنندج     
گيـري در    صورت نمونه ه   ب دندكر ميپيگيري درمان مراجعه    

 شـرايط خـروج از     .انتخاب گرديدند  دمور به عنوان دسترس  
 مشكلات جـسمي    ، مزمن هاي  بيماريمطالعه ابتلا به ساير     

 تكميل پرسشنامه،   در عدم تمايل به همكاري   ،  كننده ناتوان
 همچنـين بـا    . سال بود  18سن بالاي    شركت در مطالعه و   

 به محل سكونت يا مدرسه محل تحصيل كودكـان         مراجعه
 الم كه از نظر سن، جـنس،  كودك س40، مبتلا به تالاسمي  

اي گروه مـورد    ه  هميزان تحصيلات و محل سكونت با نمون      
عنوان گروه  ه  پس از كسب رضايت از آنان ب       همسان بودند 

  .شاهد انتخاب گرديدند
ا پرسـشنامه كيفيـت زنـدگي       ه ـ  هآوري داد درابزار گ ـ 

)PedsQOl(           استاندارد شده بـه وسـيله سـازمان جهـاني 
 18  زيـر  نوجوانـان   و ودكـان كقابل بررسي بـراي     بهداشت  

عملكـرد  ( در چهـار حيطـه       سـؤال  23 كه شـامل   .بودسال  
 ردك ـعمل ،سـؤال  5عملكرد عـاطفي بـا       ،سؤال 8 جسمي با 
بـا  ) سـؤال  5رد مدرسـه بـا      ك ـعمل  و سـؤال  5  بـا  ياجتماع
 يگـاه  ،)1( بندرت ،)0( هرگز «ييرت پنج تا  يك ل يبند نمره

نمـره بـالاتر   ه ك ـ بـود » )4( شهيهم و )3(اغلب اوقات   ،)2(
 تــر نيي پــايت زنــدگيــفكي  وشتريــل بكهنــده مــشد ننــشا
  .باشد مي

به زبان فارسي   ) 1385 (علوي توسط   اين پرسشنامه 
ترجمه و هنجاريابي فرهنگي شده اسـت و مـورد اسـتفاده             

 .)13(  گزارش شده است   88/0 پايايي پرسشنامه    قرار گرفته 
 در بررســي حاضــر پايــايي پرســشنامه از طريــق همچنــين

پرسـشنامه بـه روش     . دست آمد ه  ب) r%=85(زمون مجدد   آ
بـه   حضوري توسط پرسشگر در روز مقرر مراجعه كودكـان        

  .تكميل گرديد خاص هاي بيماريمركز درماني 
 از هـا   ل داده ي ـاين پـژوهش بـراي تجربـه و تحل         در

 افزار  استفاده از نرم  با ي و استنباط  يفيآماري توص  هاي روش
SPSS v.14 جش نرمـاليتي   سـن بـراي  . استفاده گرديـد

مقايـسه   جهت و اسميرنوف-از آزمون كولوموگروف  ها   داده
  .مستقل استفاده گرديد ها از آزمون تي تفاوت ميانگين

  
   هايافته

در دامنه  ) گروه مورد و شاهد   (اي مورد پژوهش    ه  هنمون
 ،2/13±26/4 سال با ميـانگين و انحـراف معيـار           5-16سني  

ــر، )5/52%( ــاك )%5/67( دختـ ــتا، سـ در رده  )%45(ن روسـ
در رابطه بـا مـشكلات كودكـان        . راهنمايي و دبيرستان بودند   

مبتلا به تالاسمي در حيطه عملكرد فيزيكي اكثريـت واحـدها         
گاهي در قدم زدن طول بيشتر از يك خيابان مشكل ) 5/37%(

اغلب دويدن برايـشان مـشكل بـوده، مقايـسه       ) %25. (داشتند
ا كودكان مبتلا به تالاسـمي در       كيفيت زندگي كودكان سالم ب    

حيطه عملكرد فيزيكي ميانگين كيفيـت زنـدگي در دو گـروه            
 نـشان داد كـه      tبسيار متفاوت بوده و انجـام آزمـون آمـاري           

  . دو گروه با همديگر متفاوت استكيفيت زندگي در اين
) %5/37(در بعد عملكرد عاطفي بيشترين مشكلات       

غـم و انـدوه در      مربوط به عصبي بودن و داشتن احـساس         
 در مقايـسه بـين كيفيـت        بيماران مبتلا بـه تالاسـمي بـود       

زنــدگي كودكــان مبــتلا بــه تالاســمي در حيطــه عملكــرد 
عاطفي با كودكان سالم نتايج نـشان داد ميـانگين كيفيـت            
زندگي در دو گروه بسيار متفاوت بود تفاضـل ميـانگين در            

كـه   نـشان داد     tانجام آزمـون آمـاري      .  بود 45/1دو گروه   
 .كيفيت زندگي گروه مورد با گروه سالم تفاوت دارد

نتــايج حاصــله از بررســي حاضــر در بعــد عملكــرد  
در رابطه با عـدم توانـايي       ) %25(اجتماعي بيشترين مشكل    

نتـايج در رابطـه     . در انجام بازي پا به پاي دوستان خود بود        
با مقايسه كيفيت زندگي كودكان مبتلا به تالاسمي مـاژور          

 سالم در حيطه عملكرد اجتماعي، انجـام آزمـون          و كودكان 
يت  كيف ه و  نشان داد كه ميانگين بسيار متفاوت بود       tآماري  

  .زندگي در دو گروه متفاوت است
در رابطه با عملكرد مدرسـه نيـز بيـشترين مـشكل            

غيبت از مدرسه جهت مراجعه بـه مراكـز درمـاني و            ) 45%(
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مبـتلا بـه   مقايسه بين كيفيت زندگي كودكـان  . پزشك بود 
ــالم در حيطــه عملكــرد مدرســه    ــان س تالاســمي و كودك

ا و تفاضل ميانگين و     ه  نهنده اختلاف زياد در ميانگي    د  ننشا
 tانجام آزمون آماري    .  بود 09/1±16/0انحراف معيار برابر    

  .)>05/0p(داري را نشان داد معناارتباط آماري 
در مورد مقايسه كيفيت زندگي كودكـان مبـتلا بـه           

با كودكان سالم در كل، ميانگين و انحراف معيـار          تالاسمي  
 و  4/1±69/0كيفيت زندگي در كودكان مبتلا به تالاسمي        

با تفاضل ميـانگين و    096/0±14/0در گروه كودكان سالم     

 نـشان داد    t بود و آزمون آمـاري       3/1±11/0انحراف معيار   
هاي مـورد    داري بين كيفيت زندگي در گروه     معناكه ارتباط   
  .)t=72/11 و p=001/0(جود دارد مطالعه و

ــدگي مبتلا  ــاط كيفيــت زن ــاندر بررســي ارتب ــه ي  ب
همبستگي  تالاسمي با مشخصات دموگرافيك آنان ضريب     

دهنده آن بود كه بين كيفيت زندگي و سطح          پيرسون نشان 
و ميـزان   ) r=821/0(تحصيلات كودك مبتلا به تالاسمي      

دار عنـا مارتبـاط    )>05/0p و بـا     r=258/0( پدر   تتحصيلا
  .وجود دارد

  
  اي چهارگانهه هكيفيت زندگي كودكان و نوجوانان مبتلا به تالاسمي ماژور و سالم در حيطنمره  مقايسه ميانگين -1جدول 

  عاد كيفيت زندگيبا  گروه سالم  گروه مورد
 t p  ميانگين و انحراف معيار  ميانگين و انحراف معيار

  t  001/0=57/12  0  56/1±78/0  عملكرد جسمي
 t 001/0=35/10  24/0±46/0  69/1±75/0  عملكرد عاطفي
 t 001/0=1/8  0  12/1±87/0  عملكرد اجتماعي
 t 001/0=53/6  15/0±26/0  24/1±02/1  عملكرد در مدرسه

 t 001/0=72/11  096/0±14/0  4/1 ±69/0  كل

  
   بحث

نتــايج پــژوهش در رابطــه بــا مــشكلات كودكــان و 
 اي قبلـي ه شمشابه با ساير پژوهنوجوانان مبتلا به تالاسمي   

نشانگر آن بود كيفيت زندگي آنان در مقايسه بـا           )14و11-4(
خلاف برخوردار بود، اما بـر     يتر  كودكان سالم از كيفيت پايين    

كـه مـشكلات جـسمي و مـشكلات در          اي ديگـر    ه  شپژوه
در اين پـژوهش كودكـان و      )9و4( بيشتر بود    عملكرد مدرسه 

  در رابطه بـا    شان ن مشكل يي بيشتر نوجوانان مبتلا به تالاسم   
ين تـر   حيطـه عملكـرد عـاطفي پـايين        در و بـود، بعد عاطفي   

با توجه به مطالعـه      گرفتندميانگين نمره در كيفيت زندگي را       
Shaligram  ــاران ــاران و ملكــشاهي و همك ــهو همك  ك

بيماران تالاسـمي داراي سـطوح مختلفـي از          اند  هنتيجه گرفت 
ساس ناكـامي و احـساس      غمگينـي، اح ـ  (مشكلات عـاطفي    
 .هستند )12( اضطراب و افسردگي   ،)15( )داشتن آينده مبهم  

با توجه به وجود مراكز درماني و امكانات لازم براي رسيدگي           
رسـد علـت ايـن يافتـه ايـن       مينظر ه  و درمان اين بيماران ب    

 بيمـاران مبـتلا      خدمات مناسبي به   باشد كه مراكز درماني ما    
  بـه  دهنـد  مـي ه  ي ـارالات جـسمي    به تالاسمي از لحاظ مشك    

 در ايـن حيطـه كمتـر از سـاير           هـا   آنمين دليل مشكلات    ه
 ـ       ه  شپژوه   كودكـان  ناست اما از لحاظ مشكلات عـاطفي اي
 مشكلات حاد   قبل از بروز  گيرند و    ميمورد بررسي قرار     كمتر

 گيرنـد  مـي  تحـت مـشاوره و مـداوا قـرار ن          ،عاطفي و روانـي   
 موجـب آسـيب قابـل        مزمن از جملـه تالاسـمي      هاي  بيماري
گـردد و در     مـي  بر زندگي بيمـار و اطرافيـان وي          اي  هملاحظ

 بيـشتر بـه آن   بايـد كنار ايجاد عوارض، چيزي كه در جامعـه     
ه خـدمات   ي ـلـذا ارا   .اهميت داده شود مشكلات عاطفي است     

پزشكي به ايـن     شناسي و روان   روان پرستاري،  روان اي  همشاور
  .بيماران ضرورت دارد

ن تحقيق نكته قابل توجه آن بود كه         در اي  همچنين
كيفيت زندگي در كودكـان سـالم نيـز در حيطـه عملكـرد              

ا بـود كـه در تحقيـق        ه ـ  هتـر از سـاير حيط ـ      ينيعاطفي پـا  
Ismail    نيز كه در مورد مقايسه كودكان سالم       و همكاران

 اي  ه چنـين نتيج ـ   ودكان مبتلا به تالاسمي انجـام شـد       با ك 
را دوري راه مدرسـه،       دلايـل آن   آنـان  كه   بودحاصل شده   

و تعـداد   )  كيلـوگرم  5بيـشتر از    (حمل كيف سنگين مدرسه     
ذكـر  ) خـارج از خانـه    ( در مدرسـه     حـضور ساعات طولاني   

 ،همچنين با تحقيق مشابه ديگـر انجـام شـده         ) 9(د  نكن مي
رسد دليل اخـتلال     مينظر  ه  خواني ندارد كه ب    هم) 18-16(

 ـ         ن تحقيـق   در كيفيت عملكرد عاطفي كودكان سـالم در اي
ين، روسـتايي بـودن و عـدم        يداشتن وضعيت اقتـصادي پـا     

دسترسي به امكانـات رفـاهي باشـد كـه نيـاز بـه تحقيـق                
  .ديگري جهت يافتن چرايي اين مطلب دارد
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 هنده آن بـود كـه     د  ن نشا همچنيننتايج اين تحقيق    
 كيفيــت زنــدگي كودكــان پــس از بعــد عملكــرد عــاطفي،

نيــز در مقايــسه بــا  تالاســمي در حيطــه عملكــرد مدرســه
) 14و4(امـا در تحقيقـات قبلـي         بود   تر  ينيكودكان سالم پا  

كه دليل  ين مشكل كودكان مربوط به اين بعد بوده         تر  عمده
  و  براي تزريق خون و گـرفتن دسـفرال        مراجعات مكرر آن  

  و دوري مـسير،    نياز به مراجعه به مراكز خاص سطح شـهر        
از تحـصيل   آنـان    غيبت از مدرسه و عقب مانـدن         كه سبب 

مطالعـات ديگـري لازم     ). 15و19 (انـد   هكرد ذكر   ده را ش مي
آمــوزان ســبب  اســت انجــام شــود كــه اگــر غيبــت دانــش

كارهايي بـراي    شود چه راه   مي ها  آنماندگي تحصيلي    عقب
  .توان پيشنهاد كرد مي ها آنماندگي  جبران عقب

نتايج اين پژوهش نشان داد كه ميـانگين كيفيـت          
 به تالاسمي در بعـد اجتمـاعي نيـز          زندگي كودكان مبتلا  

 از كودكان سالم بود كه بـرخلاف نتـايج تحقيـق            تر  ينيپا
Ismail    باشـد و در     مـي و همكاران   و علوي   و همكاران
 در بعد عملكرد اجتماعي كيفيـت زنـدگي         ها  آنتحقيقات  

  تالاسمي هم سطح كودكان سـالم بـود        كودكان مبتلا به  
و  ،ناآگـاهي جامعـه   علـت آن رسد  مينظر ه   كه ب  ).13و9(

 كودكــان مبــتلا بــه تالاســمي و عــدم شــناخت كــافي از
 سـبب بـروز     بـوده كـه    هـا   آناي  ه ـ  يمحدوديت و توانـاي   

توانـد بـر بعـد       مـي شود، كـه     ميرفتارهايي از سوي آنان     
 سـوء داشـته     تـأثير اجتماعي كيفيت زندگي اين كودكـان       

  .باشد
كه بـر ايـن      Eiserدر اين مطالعه برخلاف مطالعه      

اي مـزمن،   ه ـ  ي است كه بيشتر كودكان مبتلا به بيمار       باور
كننـد و زنـدگي طبيعـي را از          ميسازگاري خوبي با آن پيدا      

 متأسـفانه سـطح تحـصيلات و        .اسـت  )20( گيرنـد  ميسر  
وضعيت تحصيلي در بيماران مبتلا بـه تالاسـمي بـه طـور             

هنـده  د  ن از گروه شاهد بوده است كه نشا       تر  داري پايين معنا
ي لازم جهـت   اه ـ اي شخـصيتي و مهـارت     ه  يايكمبود توان 

. تطبيق خود با شرايط پيش آمده براي ايـن بيمـاران اسـت       
در گروهي بر اين باورند كه اختلالات خلقـي و اضـطرابي،            

پيامد شرايطي بوده است كه مبتلايان بـه        دهه قبلي بيشتر    
گذراندند، به   مي زندگي خود را در سازش با مرگ         تالاسمي،

 سازش و كنار آمـدن بـا مـرگ، پيوسـته            طوري كه در اين   
 بــا ولــي امــروزه.  گــذرا از افــسردگي وجــود دارداي هزمينــ
اي درماني، اين بيماران با شرايط متفاوت زندگي        ه  تپيشرف

 در حـال حاضـر      )13 (انـد   هرو شد  هاي آن روب  ه  يو بلاتكليف 

ي در تـر  شرايط به وجود آمده، بيماران را به صورت گسترده   
شـغلي  اي  ه ـ  تفي دوران جواني و موقعي ـ    برابر مسايل عاط  

توانـد باعـث     مـي دهد كه خـود      مينابرابر با افراد سالم قرار      
پزشـكي   كاهش كيفيت زندگي يا افـزايش اخـتلالات روان        

  .مختلف شود
نتايج در رابطه با ارتباط بين مشخصات دموگرافيك        

بـين سـطح    ) >05/0p(شان داد كـه بـا       نو كيفيت زندگي    
 به تالاسمي و ميـزان تحـصيلات        تحصيلات كودك مبتلا  

كـه  . دار وجـود داشـت    معنـا پدر با كيفيـت زنـدگي رابطـه         
چنـد كـه سـطح      هنـده آن باشـد كـه هر       د  نتوانـد نـشا    مي

تحصيلات فرد مبتلا به تالاسمي بيشتر باشـد درك وي از           
توانـد از   مـي ايش بيشتر بوده و بهتـر   ه  تبيماري و محدودي  

زنـدگي وي   خود مراقبت كند كه سـبب بهبـودي كيفيـت           
افـزايش سـطح تحـصيلات پـدر نيـز احتمـالاً بـا              . شود مي

افزايش درآمد خانواده و بهبود وضـعيت اقتـصادي خـانواده           
شـود امكانـات رفـاهي بيـشتر در          ميهمراه است كه سبب     

اختيار كودك مبتلا به تالاسمي قرار گيرد كه سبب بهبـود           
و  Ismailولي در تحقيـق     . كيفيت زندگي وي خواهد شد    

غير از سن، عوامل ديگر مثل جـنس و درآمـد           ه  ب ارانهمك
 كيفيت زندگي كودكان مبـتلا      بررويي  تأثيرخانواده و نژاد    

  ).9( به تالاسمي نداشته است
 در ايــن تحقيــق ابعــاد ميــانگين كيفيــت همچنــين

دست آمده توسـط    ه  زندگي در چهار بعد بالاتر از ميانگين ب       
تالاسـمي در   كودكـان مبـتلا بـه       بررويو همكاران    علوي

 وضـعيت    بهبـود  دهنـده  توانـد نـشان    مـي شهركرد بود كـه     
 ـ   ).13( بهداشتي و درماني اين كودكان باشد      ه  اما ميانگين ب

 از ميـانگين نمـره تحقيـق        تر  بعد پايين  دست آمده در چهار   
و همكاران   Thavorncharoensapانجام شده توسط    

دهنـده آن اسـت كـه        كـه نـشان    .)21( باشـد   مـي  در تايلند 
شان نسبت به كـشورهاي ديگـر        دكان ما كيفيت زندگي   كو

ي بوده و لازم است در جهـت رفـع          تر  هنوز در سطح پايين   
اقــدامات شــان  مــشكلات آنــان و بهبــود كيفيــت زنــدگي

  .تري صورت گيردمؤثر
در كل نتـايج ايـن تحقيـق نـشان داد كـه كيفيـت               

در ابعاد جسمي، عاطفي،    زندگي كودكان مبتلا به تالاسمي      
 از گروه كنترل بود كـه       تر  ينيپا و عملكرد مدرسه     اجتماعي

). 22(خـواني دارد     هـم و همكاران    Sachdevaبا تحقيق   
 تالاسـمي   يهنده آن بود كـه بيمـار      د  ن نتايج نشا  همچنين
 سـال مبـتلا     16از كودكان زير    % 88 كيفيت زندگي    برروي
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 بـسيار نـامطلوبي     تـأثير  %15 روي كيفيت     و  نامطلوب تأثير
 ـ   ا برنامـه  لـذ . داشته است   سـطح   يمنظـور ارتقـا   ه  ريـزي ب

ه ي ـاي اجتمـاعي و ارا    ه ـ  تبهداشت روان و شركت در فعالي     
شناسي، تحصيلي و آموزش  ناي لازم در زمينه روا ه  همشاور

ه خـدمات كلينيكـي و      ي ـراه كارهايي سـازگارنه در كنـار ارا       
طح توانـد باعـث افـزايش س ـ       مـي درماني جديد به بيماران     
  .ن شودكيفيت زندگي اين بيمارا

اي ايـن پـژوهش     ه  ه چون نمون  :محدوديت پژوهش 
نندگان به يك مركز درماني خاص در شهر سنندج         ك  همراجع

بودند بنابراين نتايج اين تحقيق قابل تعميم به كل بيماران          

تحقيقـي  . گـردد  مـي لذا پيشنهاد   . باشد ميتالاسمي كشور ن  
جامع در كل كـشور در مـورد كيفيـت زنـدگي كودكـان و               

  .ن مبتلا به تالاسمي انجام گرددبزرگسالا
  

   تشكر و قدرداني
 معاونـت   يمساعدت مـال    و ياركهم ن پژوهش با  يا

ردسـتان انجـام    ك كي دانشگاه علـوم پزش ـ    يمحترم پژوهش 
مـال  كن سـروران    ي ـمانه ا ي صـم  ياركدارد از هم   د جا يگرد
  .دير به عمل آكتش ر ويتقد
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Comparison the quality of life of healthy and Thalassemic 
children 

 
 
Khaledi1 Sh (MSc.) - Moridi2 G (MSc.) - Valiee3 S (MSc.). 
 
 

Introduction: Morbidity and mortality of Thalassemia significantly reduced and 
nowadays there are more attention to the quality of life and related factors. 
Considering that thalassemia and its complications impact on quality of life of 
children, it is still unknown. The aim of this study was investigation of quality of life 
of Thalassemic children in four domains of physical, social, emotional and school, 
that compared with the control group. 

Methods: Thalassemic children (n=40) referred to the special diseases center of 
Besat hospital selected. Also, healthy children (n=40) that was matched based on age, 
sex and education selected from their classmate as control group. The standard quality 
of life questionnaire consisted of two sections used for data collection, the first section 
included demographic questions (n=9), second section included 23 questions about 
the quality of life in four dimensions: physical, social, emotional and school. Data 
analyzed by SPSS v.14 software. Kolmogorov-Smirnov test used for testing normality 
of the distribution. 

Results: The mean age of subjects with mean and standard deviation were 
respectively 13.2±4.26, level of education of the majority of children (45 percent) 
were elementary school and 50 percent of their fathers were illiterate and 34.5 percent 
of mothers in elementary level. The majority (67.5 percent) of residents were without 
private homes (40 percent) and personal vehicles (70 percent). Results related to the 
quality of life showed that children the quality of life in four domains of physical, 
emotional, social, and school children with specific thalassemia was lower than 
control group (P<0.05). Total quality of life in were 1.4±0.69 in children with 
thalassemia and 9.6±0.14 in healthy children, t-test showed a significant statically 
relationship (P=0.000). 

Conclusion: The results showed that children with thalassemia have problems 
with the quality of life in four domains of physical, social, emotional and school. 
Therefore planning to promote mental health, participation in social activities, 
providing the necessary consultations and adaptive solutions along with clinical and 
therapeutic services in this patients center patients can increase their quality of life. 
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