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ننده به بخش تالاسمي ك همراجع تالاسمي مبتلا به جوانانمقايسه كيفيت زندگي 
  ها آن اعضاي خانوادهبا ي اهواز بيمارستان شفا

 
  4، زهرا پاكباز3رام، محمد پد2، شهرام براز1كوروش زارع

  
   چكيده

 .دود زيادي ناشناخته مانده استكيفيت زندگي تا ح بررويمديا و عوارض آن ر تالاسمي ماژور و تالاسمي اينتراث :مقدمه
 ـ لـي  و باشد ميزم و ضروري لاتعيين اختلال سلامتي ايجاد شده در بيمار تالاسمي جهت درمان مناسب كه  با اين ثير أتـاكنون ت

 اين مطالعه با هدف مقايسه كيفيت زنـدگي  .ناشناخته مانده است جوانانكيفيت زندگي  بررويو عوارض ناشي از آن اين بيماري 
  .انجام گرديد ها  آن اعضاي خانوادهتالاسمي با  مبتلا به نانجوا

كه به طور مرتب براي تزريـق خـون بـه     سال 18 بالايجوان  بيمار 90تعداد  ،يليتحل -يفين پژوهش توصيدر ا: روش
 ابـزار . دانتخـاب شـدن   آسـان و در دسـترس   يراحتمـال يكردند به صـورت غ  مراجعه مي 87-86مارستان شفا شهر اهواز در سال يب

ن پـژوهش  يدر ا. بود SF36هاي بررسي كيفيت زندگي  آوري اطلاعات شامل پرسشنامه اطلاعات دموگرافيك و پرسشنامه جمع
  .ل قرار گرفتيه و تحليمستقل مورد تجز t آزمون توصيفي وآمار  و به كمك SPSSاطلاعات توسط 
 هـا  آن اعضاي خانوادهو در  25/70±17/17 )سال 18بالاي (جوان ميانگين كلي ابعاد كيفيت زندگي در بيماران : ها يافته

دار مشـاهده شـد ولـي در ابعـاد     معناتفاوت  p=012/0با  دو گروه اجتماعي عملكرد بعد نمرات ميانگين بين .بود 59/16±44/67
  .دار مشاهده نشدمعناكمتر بود تفاوت  اعضاي خانوادهكه ميانگين نمرات  ديگر با اين

 اعضـاي خـانواده  و  بيمـاران تالاسـمي   بعد عملكرد اجتماعي شود كه در جه به نتايج فوق پيشنهاد ميبا تو :گيري نتيجه
  .اي گردد تمركز ويژه ها بيشتر آسيب ديده بودند، جهت بهبود كيفيت زندگي آنكه ها  آن

  
  خانواده، جوانان، تالاسمي، كيفيت زندگي :ها كليد واژه

  
  9/11/1392:تاريخ پذيرش  6/6/1392: تاريخ دريافت

  
  
  
  
  
  
  
  
  

                                                 
 )نويسنده مسؤول( ، ايراناهواز، اري و مامايي، دانشگاه علوم پزشكي جندي شاپور اهوازهاي مزمن، دانشكده پرست استاديار گروه پرستاري، مركز تحقيقات مراقبت بيماري -  1

  Zarea_k@ajums.ac.ir :پست الكترونيكي
  ، ايراناهواز، كي جندي شاپور اهوازهاي مزمن، دانشكده پرستاري و مامايي، دانشگاه علوم پزش مربي پرستاري، مركز تحقيقات مراقبت بيماري - 2
  ، ايراناهواز، مركز تحقيقات هموگلوبينوپاتي، دانشگاه علوم پزشكي جندي شاپور اهواز - 3
 مريكاآ، اوكلند، كاليفرنيا، مركز تحقيقات و بيمارستان اطفال - 4
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   مقدمه
آن  ه درك ـاست  يارث ينوع اختلال خون يك يتالاسم

 ).2و 1(سـتند  ين يافك ـن ير قادر به سـنتز هموگلـوب  يافراد درگ
 به درمان ازين هك است دهيچيپ يماريب كماژور ي يبتاتالاسم

 خون ق مرتبيتزر به ازين بيماران نيا و دارد يا ژهيو كيپزش

 دارند زنده بودن يبرا )شالاتور با درمان( آهن هنندك جا هجاب و
آمـار سـازمان بهداشـت     براسـاس ران، يدر ا يلك به طور ).3(

. هستند يشور، ناقل ژن تالاسمكت ياز جمع % 4، حدود يجهان
بر اين اساس در حال حاضر، تعداد مبتلايان بـه تالاسـمي در   

كه  حالي شود در ميبيمار تخمين زده  000/30 كشور بيش از
مريكـا كمتـر از   آاين رقم براي كشور پـر جمعيتـي همچـون    

 يها تالاسمي در استان يندگكپرا. )5و4( باشد مي مورد 1000
لان، يمازندران، گ ـ يها استان. مختلف كشور ما متفاوت است

راحمـد، فـارس، بوشـهر،    يه و بويلويهگكهرمزگان، خوزستان، 
وع يپرش ـاسـتان   10رمان و اصفهان، كستان و بلوچستان، يس
 يمراقبت ـ - ينه درمانيلازم به ذكر است كه هز. شور هستندك

 ـيون ريليم 35ماران، بيش از ين بياز ا يكهر  ه ال در سال و ب
شـور سـالانه   ك يماران مبتلا بـه تالاسـم  يل بك يعبارتي برا

 .)5( باشد ميال يارد ريليم 700رقمي بالغ بر 

 و مي ـعلا بـراي تالاسـمي،   يدرمـان  اقدامات رغم علي
 يهـا  جنبه ،گريد مزمن يماريب هرآن مانند  ينيبال تظاهرات
 ريتـأث  داده و قرار ريتأث تحت را و خانواده فرد يزندگ مختلف
 و ماريب و كيفيت زندگي يروان ،جسماني سلامت بر نامطلوب
 عمـر  طـول  در را يلاتكمش ـ و خواهـد داشـت   او خـانواده 

 .)5- 7( ندك يم شورك يدرمان و نظام خانواده مار،يب ريگ بانيگر
 علاوه بـر  باشند مي مدرسه ينسن ن تالاسمي كه درابيمار در

 رركم يها بتيغ درمان، عوارض به مربوط يها يناراحت و درد

 ،نفس به اعتماد اهشك ،يليتحص ردكعمل اهشك ،مدرسه از
افت يگران جهت دريبه د ياز وابستگ يناش يچارگياحساس ب
 ،ياز امـور عـاد   يعض ـدر انجام ب يتيفاك يب احساس ،مراقبت
ه ك ـ ين و نـامعلوم يت نـامع ياحساس اضطراب از موقع ،خشم
ل از دست دادن سلامت و نداشتن يا غم و اندوه به دليد و ندار

، يو انجـام بـاز   يدر ارتباطات اجتماع ها تيمحدود استقلال،
 يريس ها آن يه زندگكشه ين اندياز مرگ زودرس و ا ينگران

 هـا  آن يو افسـردگ  يريگ ث گوشهگران دارد باعيدمتفاوت از 
ه يروح بر ينامطلوب ريتأث تواند يمكه همه اين عوامل  شود يم

 به توجه با امروزه ).8- 10(باشد  داشته ها و خانواده آن بيماران

له حيـات  أمـاژور مس ـ  يتالاسـم  مـاران يب عمـر  طول شيافزا

مختصر، سلامتي و رشد يك فرد تالاسـميك از حـد رويـايي    
 ،و فرد تالاسميك را به يك مرد و يا زن عاقل خود گذر نموده

جـواني و   دوران در كـه  بالغ و با احساس مبـدل كـرده اسـت   
 نيز يروان مشكلات با ،يجسم مشكلات بر علاوه ،يبزرگسال

 يان تالاسـم كودك توان گفت كه ميدر واقع . باشد مي رو هروب
مختلـف و   يازهـا يانـد، ن  دهيبـالاتر رس ـ  يها ه به سنكروز يد

ل يادامـه تحص ـ  .توجه داشت ها د به آنيه باكدارند  ياگونگون
مهـم   يها به فرصت يابي، دستيعلم يماران در مقاطع بالايب

 يدولت يها در بخش يتيريمد يها ، قرار گرفتن در پستيشغل
و  ياجتمـاع  يهـا  تي ـو حضور همه جانبه در فعال يو خصوص
لا بـه  ماران مبـت يب يت زندگيفكي، نشانگر بالا رفتن ياقتصاد
ماران يت فراوان بين حال، با توجه به جمعيبا ا .است يتالاسم
ل، ازدواج، يماننـد شـغل، تحص ـ  (مختلـف   يهـا  ازي، نيتالاسم

 ش هم اسـت يز بالا بوده و در حال افزاين...)  ن، درمان وكمس
)8(. Mikelli  وTsiantis شـرفت علـم،   يبـا پ افزايند  مي

مـاران  يت بي ـجمع .رده اسـت كر ييتغ يتالاسم يمايامروزه س
ل مـرتبط بـا   يش بوده و مسـا يطور مرتب در حال افزا بالغ، به

 بـه . شـود  يتر م ـ بزرگسالان روز به روز مهم يماران تالاسميب
انادا به كالات متحده و يماران بزرگسال در ايطور مثال تعداد ب

ده يشـورها رس ـ كن ي ـدر ا يماران تالاسميل بكت يجمع 44%
  .)8و7( است

ثير اي است كه تحت تـأ  فهوم پيچيدهكيفيت زندگي م
سلامت فيزيكي، وضعيت رواني اجتماعي، عقايـد شخصـي،   

 ايـن بـاره   در .)10( باشـد  مـي ارتباطات اجتمـاعي و محـيط   
Mikelli  وTsiantis  نوجوانــاند كــه نــكن مــيبيــان 

 از يتـر  نييپا يزندگ تيفكي و شتريب يافسردگ ،يكتالاسم

 ازين از ها  افتهي نيا و ندمدت دار وتاهك صدمات دچار مارانيب

 شيافـزا  اهـداف  بـا  يبازتوان يها برنامه و يروان تيحما به
 تي ـحما يكنوجوانـان تالاسـم   در يزنـدگ  تيفكي و زهيانگ
 %60 خـود  مطالعه در ارانشكو هم Canatan ).8( ندك يم

 ،ياجتمـاع  تعـاملات  در لكمش ـ %20 ،يليتحص لاتكمش
بيمـاران   در را اضـطراب  %31و  بودن متفاوت احساس 24%

 پـژوهش  يهـا  افتهي .)11( گزارش دادند يتالاسم مبتلا به

 ،يافسـردگ  اضـطراب،  نيانگي ـم هك ـ داد ز نشانين زاده يقل
 گـروه  از شتريب يتالاسم مارانيب در ييمروك و يپرخاشگر

اي كه پاكبـاز و همكـاران در    مطالعه براساس ).12( بود سالم
بــه منظــور  يفرنيــابيمارســتان و مركــز تحقيقــات اوكلنــد كال

سنجش كيفيت زندگي بيمـاران تالاسـمي مـاژور و مينـور و     
انجام دادند به ايـن نتيجـه رسـيدند كـه      با هم ها مقايسه آن
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 مربـوط بـه   بيشترين نقصان كيفيت زندگي در ايـن بيمـاران  
اضطراب، افسـردگي و نگرانـي از    شامل رواني - عاطفيابعاد 

از خـانواده بـه    يوابتلا عض ـ). 13( باشد ميوضعيت سلامتي 
در  يشناخت بحران روان يجاد نوعيموجب ا يسمتالا يماريب
اربرد ك ـازمنـد  يه خـود ن ك ـشـود   يخـانواده م ـ  يه اعضـا يلك

 يط عـوارض جـانب  ين شـرا ي ـاسـت در ا  يا مقابله يها  روش
رر ك ـو م يند نبودن و طـولان يخوشا: مانند يمارياز ب يمختلف
لازم در  يگارشـود سـاز   يباعـث م ـ  ،يدرمان يها ميرژ بودن

ز در ين ها آن يها ماران و خانوادهيرد و بيمقابل آن صورت نگ
 قـرار  يو رفتـار  يجـان ي، هيلات اجتمـاع كمعرض انواع مش

آنـان تحـت    هـاي   ايـن بيمـاران و خـانواده    .)14و10( رنديگ
 ،اميــدينا ،احســاس حقــارت از جملــهفشــارهاي متعــددي 

 ،رنگرانـي در خصـوص مدرسـه و كـا     ،، افسـردگي اضطراب
 خانوادگي ،فرهنگي ،مسايل رفاهي ،مشكلات درمان ،اشتغال

كه همه اين عوامـل كيفيـت    باشند مي مشكلات اقتصادي و
 .)15( كنـد  مـي  ها از جملـه والـدين را مختـل    زندگي خانواده

كـه تـرس از    نـد در مطالعه خود نشـان داد و همكاران يزدي 
ترس  آينده وي و بدتر شدن بيماري فرزند و نگراني در مورد

با . )16( باشند ميي والدين ها ترين نگراني از مرگ جزء عمده
درمـاني   - بهبـود تسـهيلات و خـدمات بهداشـتي    توجه بـه  

كودكـان تالاسـمي    ،دهنده مراقبت به بيماران تالاسمي هيارا
جمعيـت   بـه عبـارت ديگـر    ،انـد  دهديروز به دوران بلوغ رسـي 

يافته و فزايش بيماران مبتلا به تالاسمي در رده بزرگسالان ا
در  .نيز تغيير كـرده اسـت   ها ل و مشكلات آنيدر نتيجه مسا

كيفيـت زنـدگي،   بيشتر به بررسـي  انجام شده مطالعات قبلي 
تالاسـمي   و نوجوانان مبـتلا بـه   ل كودكانيمشكلات و مسا

و كيفيت زنـدگي   برروي مطالعه چندانياست و  پرداخته شده
انجـام نشـده   لاسمي مبتلا به تاو بزرگسالان جوانان ل يمسا
رسـاني بهتـر بـه     به منظور خدمتشايان ذكر است كه . است

بهداشــتي و  يهــا تــدوين سياســت ايــن گــروه از بيمــاران،
، شــگيريريــزي صــحيح بــراي پي برنامــه جهــت اجتمــاعي

 مختلـف  هـاي    تشخيص و درمان به موقع مشـكلات حيطـه  
 امـري  ي لازمها ه خدمات و حمايتياين بيماران و ارا زندگي

بـدون توجـه بـه همـه     داشت كه  بايد اذعان .ضروري است
تـوان   مـي نآنـان  ويژه كيفيـت زنـدگي   ه ب انبيمار هاي   جنبه

را  شـود  ميمحسوب  يو رفاه كه هدف نهايي سلامت آرامش
لـذا   ،فـراهم آورد  هـا  آن اعضاي خـانواده و  جوانانبراي اين 

 انآن هاي   خانوادهو بزرگسال ن شناسايي كيفيت زندگي بيمارا
ار بـردن برنامـه   و به كها  باعث درك نيازهاي اختصاصي آن

ايـن  به  با عنايت همچنين. گردد ميثرتر درماني مؤ - مراقبتي
مشـكلات نوظهـور بيمـاران     بـرروي مطالعـات چنـداني    كه

انجـام نشـده   در ايـران  بزرگسـالي  تالاسمي در مقطع سـني  
ور بـه منظ ـ اي  تـا مطالعـه   ندبر آن شد انپژوهشگرلذا  ،است
ننـده  ك همبتلا به تالاسمي مراجع جوانانكيفيت زندگي  تعيين

بـا   طراحـي كـرده و   مارستان شفا اهوازيبه بخش تالاسمي ب
  .مقايسه نمايند ها اعضاي خانواده آن

  
   روش مطالعه

ان مبـتلا بـه   مـار يه بي ـكل شـامل پـژوهش  اين جامعه 
ان شـفا  مارسـت يب بخش تالاسمينده در تالاسمي و داراي پرو

پرونده  650كلي  به طور .بودند 1386- 1387اهواز سال  شهر
اين تعـداد حـدود    ولي از بيمار تالاسمي در مركز وجود داشت

بـه مركـز   طور مرتب جهـت تزريـق خـون    ه ببيمار نفر  300
نفري بيمـاران   300حجم جامعه با توجه به . كردند ميمراجعه 

 200 پـژوهش محدوديت زمـاني   و منظمدر حال رفت و آمد 
نفر  110 ،تعداداز اين . انتخاب شدندجهت مطالعه اصلي يمار ب

 90سال داشته كه در اين مطالعه لحاظ نشـدند و   18سن زير 
بـه طـور مرتـب بـراي     و  سال بودنـد  18زير بالاي  ها نفر آن

و بـه عنـوان    كردند ميمراجعه  مكان پژوهشتزريق خون به 
ورود بـه   معيارهـاي  .انتخاب شـدند  رپژوهش حاض هاي   نمونه

، مراجعه جهـت  ابتلا به بيماري تالاسمي ماژور پژوهش شامل
همچنين  و سال و يا بالاتر 18سن  منظم، طوره تزريق خون ب
جهت مقايسه  .بودرواني به تشخيص پزشك  - سلامت روحي

نفـر از   90كيفيت زندگي بيماران تالاسمي بـا گـروه كنتـرل،    
زنـدگي  محـيط   واعضاي خانواده بيماران كه از نظـر شـرايط   

و بيمـاري تالاسـمي    بيشترين شباهت را بـا بيمـاران داشـتند   
  .به عنوان گروه كنترل انتخاب شدند نداشتند

پژوهشگر اقدام به  ،يليتحل - يفين پژوهش توصيادر 
جهت ملاقات با بيماران  تالاسمي مكرر از بخش هاي   بازديد

در  آوري اطلاعـات  ابزارهاي جمع. ها كرد و تكميل پرسشنامه
پرسشنامه  وپرسشنامه اطلاعات فردي  دوشامل  اين مطالعه

بيمـاران   ه توسـط بـود ك ـ  )SF36( كيفيت زندگيسنجش 
بـه منظـور    .تكميل گرديـد  ها آن اعضاي خانوادهو  تالاسمي
 يـه ييدتأ پـس از كسـب   پژوهش، اخلاقي ملاحظاترعايت 

ننـدگان در ايـن   ك تاز شـرك  ،كميته اخلاق دانشگاه مطبـوع 
امه كتبي مبني بر شـركت داوطلبانـه، عـدم    ن ايترضپژوهش 

محرمانـه بـودن   همچنـين  لزوم نوشتن نام و نام خانوادگي و 
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در  هـا  اطلاعـات پرسشـنامه  . گرفته شدكليه اطلاعات فردي 
توسـط خـود    وحضور خـود پژوهشـگر در بخـش تالاسـمي     

 كـه  افـرادي بـراي  و  هـا  آن سپس اعضاي خانوادهبيماران و 
 و بـا رعايـت اصـول اخلاقـي    پژوهشگر  توسطنداشتند  سواد

باشد و بـه   مي يسؤال 36 پرسشنامه ،SF-36. تكميل گرديد
 سـنجش كيفيـت زنـدگي   ترين ابزارهاي  عنوان يكي از رايج

افـراد سـالم    همچنـين  و مزمن مختلفي ها بيماريكلي در 
عملكـرد  ، سـلامتي عمـومي  (بعد  8شامل  وشود  مياستفاده 
، عملكـرد  ايفاي نقش عاطفي ،ايفاي نقش فيزيكي، جسماني

 درد بدني، نيـرو و انـرژي حيـاتي و درك كلـي از    اجتماعي، 
. را دارد 100تـا   0امتيـاز   ابعادهر كدام از . باشد مي )يسلامت

ار سنجش استاندارد مخصـوص  يمع براساسذاري گ هن نمريا
SF-36 اي بــا  نــهيگز 3ســؤالات . ده اســتدســت آمــه بــ

 هـاي    اي با نمرهه هنيگز 5الات سؤ ،)100و  50 ،0( هاي   نمره
 هـاي    اي بـا نمـره   نهيگز 6سؤالات  ،)100و  75 ،50 ،25 ،0(
در نظر گرفته شـده اسـت كـه    ) 100و  80 ،60 ،40 ،20 ،0(

شـايان ذكـر    .باشـد هنده عملكرد بهتر ميد ننشا امتياز بالاتر
دو گروه افراد بيمار و افراد سـالم در   اين كهاست كه به دليل 

وهش شركت داشتند و جهت مقايسه كيفيـت زنـدگي   اين پژ
 ،تـر و يكسـان بـود    وه نياز به استفاده از ابزار كلـي اين دو گر

  .بنابراين از پرسشنامه فوق استفاده شد
-SFك ي ـت زندگي ژنريفيپرسشنامه ك: اعتبار علمي

ي اسـتفاده در  باشـند كـه بـرا    مـي ار اسـتاندارد  يك معي 36
مشي بهداشتي و سلامتي و  خطابي ي، ارزنييق و كار باليتحق

ت عمومي در نظر گرفته شـده  يت سلامت جمعيبررسي وضع
در سـطح   بـوده و ك ي ـن پرسشـنامه فـوق ژنر  يبنـابرا . است

ز جهت يو در كشور ما ن )17- 19( كار رفته استه الملل ب نيب

...  ابتي و قلبي عروقـي و يماران ديت زندگي در بيفيبررسي ك
  ).20- 22( شده استمحققين مختلف استفاده توسط 

وتـاه  كفـرم   يت زندگيفيپرسشنامه ك: اعتماد علمي
در  1992ه در سـال  ك ـاست  يك ابزار استاندارد جهاني 36
 براسـاس  آن يياي ـو همكاران پا Brazierا توسط يتانيبر

پس ران يدر ا .دين گردييتع %85 يآزمون آلفا كرونباخ بالا
اعتبار و  يمطالعات متعدد يطهنجارگزيني در ترجمه و از 
  ).20-22( است تعيين گرديده% 80بالاي  آن ييايپا

با استفاده از  دست آمدهه جهت پردازش اطلاعات ب
 يو فراوان ينسب يفراوان و با كمك SPSSافزار آماري  نرم

 t آزمـون  از ن مشخصات نمونه پـژوهش، ييتع يمطلق برا
اسـتفاده   گـروه  در دو زنـدگي ت يفيمقايسه ك يبرا مستقل
 .تشده اس

  
  هايافته

بيماران مـذكر و  % 3/53 سال 18بيمار بالاتر از  90از 
از اعضاي خـانواده   %4/34در حالي كه . نث بودندؤم% 7/46

را زنان تشـكيل  % 6/65سال را مردان و  18بيماران بالاتر از 
ســال و  65/22±14/5 ميــانگين ســني بيمــاران. دادنــد مــي

ميـانگين  . بودسال  14/25±14/7 ها آن هاي   اعضاي خانواده
شـروع  ميـانگين سـن    و گيمـاه  25سن تشخيص بيماري 

تزريـق  ميـزان  ميـانگين  . بودماه  11/27±48/3تزريق خون 
سـاله   5ميـانگين فـريتين سـرم    . بود واحد 83/1±/38 خون

نتـايج ابعـاد كيفيـت     .بـود ليتـر   ميلي 55/1869±051/2650
 1 ارهشـم  در جـدول  هـا  زندگي بيماران و اعضاي خانواده آن

  .آورده شده است
  

 ها آن خانوادهمقايسه با  ومبتلا به تالاسمي  بيماران در كيفيت زندگي ابعادميانگين نمرات  -1جدول 

  گروه
  df p درجه آزادي  ها آن اعضاي خانواده  سال 18بيماران بالاي   كيفيت زندگي ابعاد

  729/0  178  36/52±9/19  58/18±36/53  يعموم يسلامت
  564/0  178  44/75±05/25 22/73±53/26  ينرد جسماكعمل

  152/0  178 51/68±64/22 27/73±65/21  يكيزينقش ف يفايا
  058/0  178 38/72±03/23 94/78±01/23  ينقش عاطف يفايا

  *012/0  178  47/73±16/23 97/81±95/21  يرد اجتماعكعمل

  528/0  178 55/72±49/25 13/75±22/29  يدرد بدن
  129/0  178  19/59±33/19 64/63±84/19  ياتيح يرو و انرژين
  321/0  178 60/65±69/21 50/62±22/87  ياز سلامت يلك كدر

  265/0  178 44/67±59/16 25/70±17/17  يت زندگيفيككل نمره نيانگيم
  .محاسبه شده است% 95داري ادر سطح معن *
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   بحث
 گانـه كيفيـت زنـدگي    در مطالعه حاضر ابعاد هشـت 

كرد جسماني، ايفاي نقش فيزيكـي،  سلامتي عمومي، عمل(
ايفاي نقش عاطفي، عملكرد اجتمـاعي، درد بـدني، نيـرو و    

بيماران تالاسمي در ) سلامتي انرژي حياتي و درك كلي از
 نتايج .مورد بررسي قرار گرفت ها آن هاي   خانوادهمقايسه با 

 عملكـرد ن نمـرات ابعـاد   يانگي ـن ميه بكمطالعه نشان داد 
ــا  در دو گــروه بيمــاران و اعضــاي  p=012/0اجتمــاعي ب

اين بدان  .اشتوجود د ياختلاف معنادار ها آن هاي   خانواده
تالاسـمي در بعـد    هـاي    كه كيفيت زندگي خانواده ستمعنا

ابـتلا   .تر از بيمارشـان بـوده اسـت    اجتماعي پايين عملكرد
 يجاد نـوع يموجب ا يتالاسم يمارياز خانواده به ب يعضو

، شـود  يخـانواده م ـ  يه اعضـا ي ـلكدر  يشناخت بحران روان
 يدرمـان  يهـا  ميرر بودن رژكو م يند نبودن، طولانيخوشا

ن ي ـو عـوارض ا  يمـار ين بي ـدرمـان ا  يمورد استفاده بـرا 
 سـر و  يها رات قابل مشاهده در استخوانييمثل تغ يماريب

بــه ويــژه  يمختلــف زنــدگ يهــا جنبــه توانــد يصــورت مــ
مـاران مبـتلا بـه    يب از يارياجتمـاعي را در بس ـ  هـاي    جنبه

در دوره جواني بيمـار   .قرار دهد ريتأثماژور تحت  يتالاسم
 ـ شـود او نيـاز بـه     مـي رو  هتالاسمي با نيازهاي جديدي روب

ــؤ ــاع و حضــور م ــتن ثرتر در اجتم ــين ســركار ورف  همچن
 ،داردخـود  برقراري رابطه صميمانه به هم سـن و سـالان   
 هـا  جـام آن ولي به دليل مشكلات مربوط بـه بيمـاري از ان  

ــود  ــد ب ــاتوان خواه ــياري از  . )22-24( ن ــه بس ــا ك از آنج
ايراني هنوز سنتي بـوده و عواطـف خـانوادگي     هاي   خانواده

 بـرروي توانـد   ميقوي دارند بيمار بودن يك عضو خانواده 
ثير منفـي  تـأ  هـا  آن هـاي    خانوادهعملكرد اجتماعي اعضاي 

ــد  ــته باش ــه. داش ــاي   يافت ــژوهش   ه ــا پ ــه ب ــن مطالع  اي
Shaligram داردخواني  هم .Shaligram  ارانكهمو 

دهندگان بيماران  كيفيت زندگي مراقبت برروي يا با مطالعه
مشـكلات   ها تالاسمي در هند به اين نتيجه رسيدند كه آن

 هـا  آن هاي   نمايند يافته مياجتماعي زيادي را تجربه  رواني
بار به علت تحمل  دهندگان زن حاكي از آن بود كه مراقبت

مالي و نگهداري از خانه مشكلات بيشتري داشتند و سطح 
تحصيلات پايين خانواده سبب عدم درك ماهيـت بيمـاري   

شـناختي خـانواده    رفت مشـكلات روان شده و اين در پيش ـ
اعضاي خانواده دچـار   ولي در مطالعه وي. ثير زيادي داردأت

خـواني   افسردگي بودند كه از اين نظر با مطالعه حاضر هـم 

آنـان تحـت    هـاي    خـانواده  وتالاسمي بيماران  ).25( اردند
ــدي، هاي متعــددي شــامل احســاس حقــارت، نا فشــار امي

اضطراب، افسردگي، نگرانـي در خصـوص مدرسـه و كـار،     
فرهنگــي و  ،مســايل رفــاهي ،اشــتغال، مشــكلات درمــان

مطالعات نشان داده است كه نوجوانان . باشند ميخانوادگي 
قايسه بـا همسـالان سـالم خـود در     مبتلا به تالاسمي در م

معرض خطر بيشتري از نظر مشكلات رواني اجتماعي قرار 
در نيـز  و همكاران  Canatan). 24و13،14،21،22( دارند

 كه سطح بالاي اضـطراب والـدين   ندنشان داد خود مطالعه
مبتلا به تالاسمي به دليل مشكلات مالي ناشـي از   بيماران

بـه تغييراتـي در عملكـرد    كـه منجـر    باشد مياين بيماري 
مطالعـه   هاي   شود و از اين جهت با يافته مي ها اجتماعي آن
دوران بلوغ بيمار تالاسمي را در  ).11( خواني دارد حاضر هم

دهد كه به طبع نيازهاي مربوط بـه   ميمرحله جديدي قرار 
ازدواج و ل جنسـي و نيـاز بـه    يطلبد، مسا مياين دوران را 

بيمـاران  . نيازهاي اين دوران استله تشكيل خانواده از جم
رجبيـان و   .تالاسمي در اين مقوله نيز دچار مشكل هسـتند 

در  ريتـأخ  ماننـد لي يد مسـا ننويس ـ ميهمكاران در اين باره 
 بـه  مبـتلا  مـاران يب %50 تـا  30در سـم يپوگناديه و بلـوغ 

 تحـت  يبـه خـوب   كـه  يمـاران يب در يحت ـ ماژور يتالاسم

 شده دهيد زين دارند قرار هنآ بار هدهند كاهش يها درمان

ترين عارضه آنـدوكريني بيمـاران    هيپوگناديسم شايع .است
در پژوهشــي كــه حــدائق و . )26( تالاســمي مــاژور اســت

% 60 كـه در  انجام دادند به ايـن نتيجـه رسـيدند    همكاران
 ظاهر بلوغ يسالگ 18 نيتا سن يحت يتالاسم به انيمبتلا

% 51 و پسـر  اني ـمبتلا% 71 در موضوع نيا هك بود نشده
همكـاران بـا   علـوي و   ).27( شـد  دهي ـد دختـر  اني ـمبتلا

كودك و نوجوان مبتلا  39 كيفيت زندگي برروياي  مطالعه
در سـال   شان از دو ديدگاه خود بيمار و والدين تالاسميبه 

به اين نتيجه رسيدند كه بيماران در ابعاد جسـمي و   1387
بـين ديـدگاه    دارامعن ـراي مشكل بودند و تفاوت عاطفي دا

بـدين   وجـود داشـت  در اين دو بعـد  شان  بيماران و والدين
كيفيـت زنـدگي    از ديـدگاه والـدين بعـد عـاطفي     معني كه
حالي كه مطالعه  در. شان بيشترين مشكل را داشت فرزندان
سـال انجـام    18جوانان يعني بيماران بالاي  بررويحاضر 
ن بيماران و داري بيمعنااست، در دو بعد فوق اختلاف  شده

و فقـط بعــد عملكــرد   ديــده نشــد هـا  اعضـاي خــانواده آن 
بـروز تالاسـمي    .)28( ها دچار مشكل بود اجتماعي خانواده

بـراي  فـرد مبـتلا،    يت فـراوان بـرا  يعلاوه بر داشتن اهم
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. ت اسـت ي ـز اهميحـا نيـز  ژه والـدين  يوه اعضاي خانواده ب
زي ري ـ داشتي و اجتماعي به منظور برنامهتدوين سياست به

صــحيح بــراي پيشــگيري، تشــخيص و درمــان بــه موقــع 
ه ي ـمختلف زندگي ايـن بيمـاران و ارا   هاي   مشكلات حيطه
لازم امري ضـروري اسـت و بـدون     هاي   خدمات و حمايت
بيمـاري بـه ويـژه بحـث كيفيـت       هـاي    توجه به همه جنبه

توان آرامـش را بـراي ايـن بيمـاران و خـانواده       ميزندگي ن
 بــرروياي ديگــري در شــيراز  مطالعــه. فــراهم آورد هــا آن

كيفيت زندگي بيماران تالاسمي انجام شـده اسـت كـه در    
اين مطالعه كيفيت زندگي بيماران تالاسمي با گروه كنترل 

داري بـين  معنـا است و در اين مطالعه تفـاوت   مقايسه شده
عملكرد اجتماعي بيماران و گروه كنترل ديده نشـده اسـت   

ن بعد از كيفيت زنـدگي  اضر در ايدر حالي كه در مطالعه ح
  ).29( دار استمعناتفاوت 

توانـد سـبب افـت عملكـرد      مـي  يكي از عواملي كـه 
برخــورد بــا  باشـد  هــا آن هــاي   خـانواده بيمــاران و  اجتمـاعي 

مردم تمايل دارند  .نامناسب اجتماعي است هاي   برچسب زدن
 اه انساني را تشخيص دهند و براي آن هاي   به اين كه تفاوت
انسـاني از نقطـه    هـاي    تفـاوت  چند عمدههر. برچسب بسازند
ي ماننـد رنـگ پوسـت و    هاي   اند، تفاوت امربوطنظر اجتماعي ن

 اجتمـاعي  هاي   جسماني در بسياري از زمينه هاي   ساير تفاوت
كننـده بـه    تعيـين » انتخاب اجتماعي«نوعي اعمال  در نتيجه

اين انـگ كـه از    .گيرند ميو مورد توجه قرار  شدت چشمگير
يند تصـورات  آنوعي فر دربرگيرنده شود ميطرف اجتماع زده 

جسـماني را بـه    هـاي    قالبي است كه طي آن افـراد، تفـاوت  
شخصي  كنند و اعتبار مينامطلوب مرتبط  هاي   برخي ويژگي

 .برنــد مــي ســؤالخــورد زيــر  مــيرا كــه انــگ و برچســب 
سـت دادن  انـد تبعـيض و از د   ي كـه انـگ خـورده   هاي   انسان
هنگـامي كـه افـراد مبـتلا بـه      . كنند ميشان را تجربه  پايگاه

 خورنـد،  مـي شـان انـگ    جسماني هاي   تالاسمي بنا به تفاوت
ناخوشــايندي پيونــد  هــاي   شــوند، و بــه ويژگــي مــيمتمــايز 

شـان، رد   نوعي اسـتدلال بـراي كاسـتن از ارزش   خورند،  مي
فـرد انـگ    آيـد، و  مـي شان از بقيه فـراهم  شان، و طرد كردن

كند از خيلي جهات داراي كارآمدي لازم  ميخورده، احساس 
توانـد بـه سـادگي بـا تـرس       مـي انگ يـا اسـتيگما،    .نيست

انگ، شكل  .م باشدتوأ ،بنيادي در مورد قابل سرايت بودن بي
آيد، زيـرا   ميقدرتمندي از اعمال نظارت اجتماعي به حساب 

 در بـر بگيـرد و بـر   اجتماعي را  هاي   تواند سراسر نظام ميكه 
  ).31و13،30( واقع شود مؤثرساختاري  هاي   تبعيض

ي روي يتالاسمي يك بيماري مزمن كه اثـرات سـو  
. سسـات بهداشـتي درمـاني دارد   هـا و مؤ  خانواده ،اشخاص
دليل مراجعـات مكـرر بـه    ه بيماران تالاسمي ب هاي   خانواده

 روحـي روانـي   هـاي    بيمارستان دچار بار عاطفي و نگرانـي 
پـايين   هـا  كـه عملكـرد اجتمـاعي آن    طـوري ه ب شوند مي
اين دسته از افراد نيازمند دريافت حمايت عاطفي و  .آيد مي

آموزش در ارتباط با علايم و عوارض و پيامدهاي بيمـاري  
اخـتلال در   ،تـرس  ،اضـطراب  ،ديسـترس عـاطفي  . هستند

 ،اخـتلال در عملكـرد طبيعـي خـانواده     ،برخود با احساسات
 بـرروي تحقيقـات  . هـا هسـتند   يع اين خانوادهمشكلات شا

اختلالات هموگلوبين نشان داده است كه والديني كه بچه 
شوند بار عاطفي بيشتري و  ميمبتلا به تالاسمي  ها اول آن

ديسترس عاطفي بيشتري نسبت به والديني كه بچه مبـتلا  
ايـن بـار    كنند و مسلماً مياري مزمن دارند را تجربه به بيم

 هـا  شود و آن ميساير اعضاي خانواده نيز منتقل  بهعاطفي 
تحقيقات ديگر در يونان و ايتاليا نشان  .كند ميرا نيز درگير 

داده است كه بيماران تالاسمي كه سطح خوبي از عملكـرد  
مـديون   انـد  شـته اجتماعي و تصـوير خـوبي از خودشـان دا   
. خود هسـتند  هاي   حمايت و ساپورت خوب از جانب خانواده

ــاران و   مطال ــر بيم ــات ديگــر نشــان داده اســت كــه اكث ع
ي فيزيكـي و  هـا  همچنـان محـدوديت   هـا  آن هاي   خانواده

 هـا و  خـانواده ). 32و8،11،31( كننـد  مـي عاطفي را تجربـه  
ارويي با بيماران تالاسمي نياز به حمايت دارند تا قدرت روي

. شناختي و اجتماعي اين بيماري را پيدا كننـد  ثيرات روانتأ
تواند به افراد كمك كند  مياجتماعي  -شناختي نروادرمان 

تا با چالش غلبه بر مشـكلات اجتمـاعي تالاسـمي مقابلـه     
معضل بيكاري در جامعه مـا هرچنـد مخـتص افـراد     . كنند

تالاسمي نيست اما رفع مشكل اشتغال اين افراد از اهميت 
خاصي برخوردار است زيرا درد و رنج بيكاري، در وضـعيت  

 هـا  ي و حتي در درمان اين افراد و خـانواده آن روحي و روان
  .ثيرگذار باشدتأ

باشد كه چون  ميي اين مطالعه اين ها از محدوديت
در يك مركز و در يك استان انجام شده  هااين پژوهش تن

تالاسـمي   تواند نماينده كل جمعيـت  ميلذا نتايج اين كار ن
راكـز  گردد اين مطالعه در م ميصيه بنابراين تو. كشور باشد

و  جمعيـت جـوان   بـرروي ي ديگـر  هـا  و در اسـتان  بزرگتر
مبتلا به تالاسمي نيز انجام گردد تا بتوان با توجه  بزرگسال

انجام شده آمار كلـي كيفيـت زنـدگي     هاي   به نتايج مطالعه
  .در ايران منتشر كرد ها و خانواده آن بزرگسال بيماران
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  گيري نتيجه
انـان مبـتلا بـه    ايـن مطالعـه جو   نتـايج با توجه به 

در عملكـرد اجتمـاعي    هـا  و اعضاي خانواده آن تالاسمي
اران اعضاي خانواده اين بيم. داراي مشكلاتي هستند خود

در بعـد عملكـرد   تـري را   به مراتب كيفيت زندگي پـايين 
تواند بـه علـت بـار     مي نمايند كه اين ميتجربه اجتماعي 

و  شناختي و اجتماعي مربـوط بـه بيمـاري    مشكلات روان
 لي كه در مراقبت و نگهـداري از بيمارشـان تحمـل   يمسا
  .نمايند، باشد مي

سـطح   يريزي بـه منظـور ارتقـا    برنامه: پيشنهادات
ه ي ـو ارا جوانبيماران تالاسمي  هاي   خانوادهبهداشت روان 

در مورد ازدواج، كاريابي و كمك گـرفتن  لازم  هاي   مشاوره
بهبـود عملكـرد   در  توانـد  مـي از مراكز مددكاري اجتماعي 

. باشـد  مـؤثر  هـا  يفيت زندگي آنطور كلي كه اجتماعي و ب
در  اسـب جامعـه  منير تصوي ها براي ارتقا اده از رسانهاستف

تواند به پـذيرش   ميمورد بيماران تالاسمي نيز به نوبه خود 
 .در اجتماع كمك نمايـد داراي بيمار تالاسمي  هاي   خانواده

يـد بـه جنبـه    تالاسـمي با  ه مراقبت بـه بيمـاران  يلذا در ارا
  .ها توجه خاصي شود خانوادهاجتماعي كيفيت زندگي 

  
   تشكر و قدرداني

مركـز  ول ؤمس ـوسـيله از همكـاري صـميمانه     بدين
اهواز، پرسـنل بخـش تالاسـمي     هموگلوبينوپاتيتحقيقات 

جناب آقـاي دكتـر زنـديان كـه      و همچنين بيمارستان شفا
سپاسـگذاري   ،ينه داشتنداي در اين زم زندهرا هاي   راهنمايي

  .نماييم مي
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Comparison of quality of life in adolescences with 
Thalassemia and their families 

 
 
Zarea1 K (Ph.D) - Baraz2 Sh (MSc.) - Pedram3 M (Ph.D) - Pakbaz4 Z (Ph.D). 

 
 

Introduction: The impact of thalassemia major and thalassemia intermedia and 
their associated complications on quality of life is largely unknown. Determining the 
degree of health impairment as perceived by the patient is essential information 
needed to recommend suitable therapy. The impact of thalassemia and its 
complications on the quality of life of these patients and families perspective has been 
little studied. The aim of this study was to Comparison of quality of life in 
adolescence with thalassemia and their families. 

Method: In this descriptive-analytical study, the quality of life of 90 
adolescences upper than 18 years with thalassemia who returned to Shafa hospital of 
Ahwaz in 2007-2008 was studied using a demographic and quality of life 
questionnaire (SF36). The participants were chosen based on a non-randomized 
sampling. The data was analyzed using descriptive analysis and t-test. 

Results: The mean quality of life in patients was 70.25±17.17 and in their 
parents was 67.44±16.59. Significant difference has shown between social activities 
of two groups (P<0.012). There was no difference between other points of views. 

Conclusion: Presented data suggest that thalassemia patients and family 
members in social functioning, which were most affected, will be the special focus in 
the interventions. 

 
Key words: Thalassemia, quality of life, adolescences, parents 
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