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  :مقدمه

بستري شدن در  بيماري و دوره درمان،طول 

وضعيت روحي و  بيمارستان و افزايش هزينه درماني،

آسيب هاي اجتماعي از جمله تنيدگي هايي مي باشند 

 رــثيأزمن تـواده و فرد مبتلا به بيماري مــكه بر روي خان

  .)1( مي گذارند

  
در گذشته تصور مي شد كه با انجام درمانهاي 

ئم بيماري پزشك قادر است شرايط موثر و كنترل علا

  اما شواهد نشان . مطلوب را براي فرد فراهم نمايد

مي دهد كه كيفيت زندگي چيزي است كه تنها به 

 و آنچه كه در درمان يك  كنترل علائم مربوط نمي شود

 

  :چكيده
آنچه كه در درمان يك بيماري مزمن چون تالاسمي داراي اهميت است علاوه بر كنترل علايم  :زمينه و هدف

ثير تالاسمي و عوارض ناشي از آن بر روي كيفيت          أت با توجه به اينكه      .بهبود كيفيت زندگي بيمار است     بيماري،
اين مطالعـه بـا هـدف    لذا  . استهنوز ناشناخته باقي مانده   از ديدگاه كودكان بيمار و افراد درگير با آن          دگي  زن

بررسي مقايسه اي كيفيت زندگي كودكان و نوجوانان مبتلا به تالاسمي از دو ديدگاه خود و والدينـشان انجـام                 
  .شد

ودك و نوجوان مبتلا به تالاسمي ماژور       ك 39 تحليلي كيفيت زندگي     – يك مطالعه توصيفي    در :روش بررسي 
 ابـزار  . درماني هاجر شـهركرد مـورد بررسـي قـرار گرفـت     ،مراجعه كننده به بخش تالاسمي مر كز آموزشي

در دو ديدگاه كودكـان و والـدين در چهـار بعـد             ) PedSQL( ها پرسشنامه هاي كيفيت زندگي     گردآوري داده 
اطلاعات با استفاده    .بود )الؤس 5( و عملكرد مدرسه   )الؤس 5( اجتماعي ،)الؤس 5( عاطفي ،)الؤس 8( جسمي

  .مورد تجزيه و تحليل قرار گرفت) من ويتني وهبستگي اسپيرمن  زوج،tآزمون  (از روشهاي آمار استنباطي
 از ديـدگاه     و 06/1±6/0 خودشـان از ديـدگاه    ايـن كودكـان     ميانگين نمره كمي و كيفيت زنـدگي         :يافته ها 
بعد اجتمـاعي و مدرسـه در دو    بين ميانگين نمره كيفيت زندگي در دو). >001/0p( بود 43/1±/88والدينشان 

 عـاطفي و  ) >05/0p (امـا در ابعـاد جـسمي       .ديدگاه كودكان و والدينشان تفاوت معني داري وجـود نداشـت          
)001/0p<( كيفيت زندگي دختران در بعد جـسمي بـدتر از پـسران    .  تفاوت معني دار بود   اين)05/0p< ( و در

  . )>01/0p (كيفيت زندگي كودكان روستايي پايين تر از شهري بودمجموع 
ديدگاه كودكان مبتلا به تالاسمي ماژور و والدينشان نـسبت بـه   نشان داد كه يافته هاي پژوهش     :نتيجه گيري 

بـا توجـه بـه نقـش والـدين در      .  متفاوت مي باشـد   يدو بعد عاطفي و جسم     ÷كيفيت زندگي به خصوص در      
 خانواده  اء سطح بهداشت روان اين بيماران همراه با       ي به منظور ارتق   ي توصيه مي شود برنامه ها     زش كودكان آمو

   .هاي درماني ارائه گردد آنها در كنار مراقبت
 

  . والدين،نوجوانان، ، كودكان،كيفيت زندگي ،تالاسمي :واژه هاي كليدي
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داراي اهميت است علاوه تالاسمي بيماري مزمن چون 

 بيماربهبود كيفيت زندگي  بر كنترل علايم بيماري،

 كه يك بيماري مزمن چون تالاسمي مشقتي .مي باشد

بر شخص تحميل مي كند مسئله اي است كه تنها از 

ه  آنچهديدگاه پزشك و پرستار قابل شناسايي نبوده و ب

  .)2( بيمار احساس مي كند بستگي دارد

را به عنوان تالاسمي سازمان بهداشت جهاني 

 كشور جهان 60ترين اختلال مزمن ژنتيكي در بين  شايع

 كودك 100000 حدودزندگي شناخته كه سالانه بر 

ترين بيماري  در كشور ما نيز شايع .ثير مي گذاردأت

بيمار  22000 آمار كشوري ژنتيكي تالاسمي است و

اريهاي خاص مه تالاسمي ماژور از سوي بنياد بيمبتلا ب

  .)3( منتشر شده است

بيماران ابتلا به بيماريهاي مزمن بر روي تعاملات 

با محيط فيزيكي و اجتماعي كه در آن زندگي مي كند 

  را با همسالان تغيير   مي گذارد و ارتباط آنهاتأثير

 احساس عدم اعتماد به نفس و غيبت هاي .)4( دهد مي

 بستري ،مكرر از مدرسه به دليل بيماري يا تزريق خون

درك اين نكته كه آنها هرگز بدون  و هاي مكرر شدن

مي تواند موجب  ، بيماري نخواهند بودهاي نشانه

عوارضي كه بيماري . )5( شوداين بيماران افسردگي 

عث مي شود مي گذارد باتالاسمي بر اين كودكان 

ضعف و رنجوري را در ايام  م با خستگي،أزندگي تو

كودكي و نوجواني تجربه كرده و قادر به تجربه محيط 

اين بيماري . )6(دگي خود مانند افراد سالم نباشند زن

وان بيمار و خانواده ثيرات نامطلوبي بر سلامت رأت

ت هاي پزشكي و نگراني از مرگ مراقب .خواهد گذاشت

و تنش گوشه گيري  ياس، رس باعث احساس خشم،زود

 كيفيت زندگي در كودكان و نوجوانان .)7(فراوان مي شود 

اده شان يك موضوع نسبتاً مبتلا به اختلالات خوني و در خانو

 امروزه مرگ و مير ناشي از تالاسمي با .)8(ديد است ج

  يافته و اكنون   كاهش معني داريهاي پزشكي درمان

  

 اين بيماران به عنوان يك شاخصمفهوم كيفيت زندگي 

قبت بهداشتي در نظر گرفته مي شود مهم در ارائه مرا

)9(. Adriana  در پژوهشي تحت عنوان بررسي كيفيت

 نشان داد 5- 18جوانان تالاسمي زندگي در كودكان و نو

كه اين بيماران در چهار بعد كيفيت زندگي در 

مقايسه با گروه كنترل كيفيت زندگي پايين تري را 

يسد كودكان مبتلا مي نو Wong .)7( گزارش كردند

تحريك  ، سر درد،م هيپوكسي مزمنبه تالاسمي علائ

 كاهش تحمل و ،درد استخوان و قفسه سينه ،پذيري

 25مطالعه بر روي با  Aydin . )10(يي دارند هابي اشت

 ،اميدي نشان داد كه احساس ناكودك تالاسمي 

 به نفس نسبتاضطراب و احساس عدم اعتماد به 

  .)11(گروه كنترل بسيار بالاتر بود 

بروز تالاسمي علاوه بر داشتن اهميت فراوان 

براي فرد مبتلا، براي والدين بويژه مادران حائز اهميت 

ر  تدوين سياست بهداشتي و اجتماعي به منظو.است

تشخيص و درمان به  ،برنامه ريزي صحيح براي پيشگيري

موقع مشكلات حيطه هاي مختلف زندگي اين بيماران و 

ارائه خدمات و حمايت هاي لازم امري ضروري است و 

بدون توجه به همه جنبه هاي بيماري به ويژه بحث 

 براي اين كودكان و كيفيت زندگي نمي توان آرامش را

  .خانواده آنها فراهم آورد

كشف مشكلات مربوط به تالاسمي بدين ترتيب 

از شرايط پيش رو و يا به  بيمارو ميزان رضايتمندي 

عبارتي شناسايي كيفيت زندگي از ديدگاه كودك و 

 باعث مي شود نيازهاي اختصاصي اين بيماران از والدين

ر عني خود كودك بيمااين بيماري ي دو ديدگاه درگير با

آگاهي از تفاوت  وو همچنين والدينش شناسايي شده 

احتمالي بين دو ديدگاه بر روي نحوه درمان و اتخاذ 

 در زمينه . كمك كندثرترؤروشهاي درماني مناسب م

ودك بيمار و والدينش از بيماري مقايسه درك ك

   تاكنون در كشورمان تحقيقي صورت نگرفته است،
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هدف مقايسه كيفيت زندگي  با وهش حاضربنابراين پژ

 كودكان مبتلا به تالاسمي از ديدگاه خود و والدينشان

  . گرفتانجام
  

  :روش بررسي

 نفر از 39 ، تحليلي-لعه توصيفييك مطادر 

 8-18مبتلا به تالاسمي در گروه سني كودكان و نوجوانان 

 ي كه به بخش تالاسمنوالدين شابه همراه يكي از سال 

 1384 درماني هاجر شهركرد در سال - وزشيمركز آم

رس  به صورت نمونه گيري در دستمراجعه كردند

اير  سه بءابتلااز مطالعه شرايط خروج . انتخاب شدند

بيماريهاي مزمن و مشكلات جسمي ناتوان كننده، عدم 

  . بودهمكاري در تكميل پرسشنامه

 كيفيت  هايداده ها پرسشنامه ابزار گردآوري

در دو  قابل بررسيPedSQL) ( نزندگي كودكا

 (Child & parent report) كودك و والدين ديدگاه

 8( بعد جسمي چهار ال درؤ س23شامل كه هر كدام 

 و ،)الؤس 5( اجتماعي ،)الؤس 5( عاطفي ،)الؤس

پنج با نمره بندي ليكرت  ،)الؤ س5( مدرسه عملكرد

به صورتي كه نمره بالاتر نشان دهنده  .تايي بود

 .و كيفيت زندگي پايين تر مي باشد بيشترمشكل 

يدگاه از د  و88/0پايايي پرسشنامه از ديدگاه كودك 

بعد از همچنين  .)12(  گزارش شده است90/0والدين 

ترجمه اعتبار علمي از طريق اعتبار محتوا و اعتماد 

 پرسشنامه. علمي از روش آزمون مجدد نيز كسب شد

  مقررتوسط پژوهشگر در روزبه روش حضوري 

كز ن به مرالدينشاومراجعه كودكان به همراه يكي از 

در اين پژوهش براي تجزيه  .تالاسمي تكميل گرديد

 و توصيفي و تحليل داده ها از روش هاي آماري

هبستگي  من ويتني و ،زوج t آزمون (استنباطي

  .استفاده گرديد )اسپيرمن

  

  :يافته ها

 نميانگي  سال با8-12  سنيبيماران در دامنه

 3/51 درصد بيماران پسر، 8/53.  سال قرار داشتند16/3±62/11

 آنها تا  سطح تحصيلاتدرصد 6/43 و  ساكن روستادرصد

 تناوب دريافت خون آنها  درصد3/51. رده ابتدايي بود

 بيماران اسپلنكتومي  درصد8/30 .بصورت مستمر ماهيانه بود

تالاسمي در آنها تنها فرزند مبتلا به  درصد 7/66 و شده بودند

  .خانواده بودند

در ميان ابعاد چهار گانه كيفيت زندگي نتايج نشان 

 بعد جسمي در بين ساير ابعاد ،داد كه از ديدگاه كودكان

عاطفي  بعد ،بيشترين مشكل را داشته اما از ديدگاه والدين

 بيشترين مشكل را داشته و نفرزندان شاكيفيت زندگي 

  .نامناسب تر مي باشد

 زوج بين ميانگين نمرات كيفيت t طبق آزمون

 در دو  مدرسهعملكردزندگي در دو بعد اجتماعي و 

ديدگاه فرزندان و والدين تفاوت معني داري وجود 

 بين ميانگين نمرات كيفيت زندگي در بعد اما .نداشت

تفاوت عاطفي و نمره كلي در دو ديدگاه  ،جسمي

  .)1جدول شماره () >05/0p(معني دار بود 

 مون همبستگي اسپيرمن نشان داد كه درآز     

  ميان كودكان و نوجوانان بيمار، بين سن، سن شروع

  
كيفيت زندگي كودكان و مقايسه ميانگين : 1جدول شماره 

  مبتلا به تالاسمي ماژور از دو ديدگاه خود و والدينشان نوجوانان
  

  والدين  فرزندان  ابعاد كيفيت زندگي

 63/1±04/1 **30/1±69/0  جسمي

 71/1±09/1  *09/1±83/0  عاطفي

  99/0±1/1  72/0±80/0  اجتماعي
 92/0±37/1 67/0±12/1  عملكرد مدرسه

 43/1±88/0 *06/1±60/0  كل

  

  . ميانگين مي باشد±داده ها به صورت انحراف معيار -
*01/0p<  05/0**    نسبت به والدينp< والديننسبت به  
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  گي كودكان و نوجوانان مبتلا به تالاسمي ماژور بر اساس جنسيت و در دو  كيفيت زندميانگين مقايسه :2جدول شماره 
  جامعه روستايي و شهري                      

  

  
  ابعاد كيفيت زندگي

  روستايي  شهري  پسر  دختر

  54/1±67/0  *1±64/0  08/1±61/0  †54/1±62/0  جسمي

  35/1±89/0  *76/0±66/0  94/0±86/0  26/1±78/0  عاطفي

  ٩�/٠±90/0  *46/0±62/0  76/0±76/0  68/0±87/0  اجتماعي

  35/1±73/0  *90/0±56/0  03/1±68/0  23/1±67/0  عملكرد مدرسه

  30/1±64/0  **78/0±43/0  95/0±63/0  18/1±54/0 كل

  

  

*05/0p<  01/0 **                 در مقايسه با جامعه روستاييp<  05/0 †                  در مقايسه با جامعه روستاييp<در مقايسه با پسران   
  .ميانگين مي باشد± داده ها به صورت انحراف معيار-

 

  

 ابعاد مختلف تزريق و وضعيت اقتصادي خانواده با

 .كيفيت زندگي ارتباط معني داري وجود نداشته است

آزمون من ويتني نشان داد كه بين كيفيت زندگي 

جسمي دختران و پسران اختلاف معني داري وجود 

همچنين بر اساس  .)2جدول شماره ) (>05/0p (رددا

آزمون من ويتني ميانگين نمره همه ابعاد كيفيت 

 ايي بيشتر از شهري بودزندگي كودكان روست

)05/0p< ()2 جدول شماره.(  
  

  :بحث

در بررسي حاضر ابعاد چهارگانه كيفيت زندگي 

از دو  )عملكرد مدرسه و اجتماعي عاطفي، جسمي،(

والدين ان مبتلا به تالاسمي و ديدگاه كودك و نوجو

از ديدگاه بيمار بعد جسمي در  . مورد مقايسه قرار گرفتنشا

والدين بين ساير ابعاد بيشترين مشكل را داشته اما از ديدگاه 

بيشترين مشكل را  نفرزندان شابعد عاطفي كيفيت زندگي 

والدين كيفيت زندگي  و بوده است ترداشته و نامناسب 

 در به صورت كلي و همچنين اختصاصاًرا  نفرزندان شا

دو بعد جسمي و عاطفي نسبت به ديدگاه خود بيماران 

  .تر گزارش كرده اند پايين تر و نامناسب

Kater كودك مبتلا 45 در مطالعه اي بر روي 

  به آنمي داسي شكل نشان داد كه كيفيت زندگي اين 

هاي روزانه  كودكان در بعد جسمي و انجام فعاليت

ايين تر از كودكان عادي بود و همچنين كيفيت بسيار پ

 از خود نوالدين شازندگي اين بيماران از ديدگاه 

نشان داد  Bullinger .)13( استده بيماران پايين تر بو

كه كيفيت زندگي كودكان مبتلا به هموفيلي از دو 

 والدين در دو جنبه عاطفي و كودكان و ديدگاه

دين اين دو بعد از ديدگاه وال اجتماعي متفاوت و

 عملكرد عاطفي يكي .)8( وضعيت نامناسب تر داشته اند

از ابعاد بسيار ضعيف كيفيت زندگي بيماران تالاسمي 

ني در عملكرد عاطفي مره بسيار پائياين بيماران ناست و 

مطالعه اي  ملكشاهي با). 14(كيفيت زندگي داشته اند 

 تالاسمي  بيمار تالاسمي نشان داد كه بيماران47بر روي 

داراي سطوح مختلفي از مشكلات عاطفي همچون 

 و احساس  احساس ناكامي، كم حوصلگي،غمگيني

  ).15(داشتن آينده مبهم هستند 

علاوه بر تفاوت دو ديدگاه كيفيت زندگي 

 بيماران تالاسمي اين تفاوت در بيماران ديگر نيز مشاهده 

  همكارانش در   وYoussefشده است به عنوان مثال 
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ژوهشي با عنوان كيفيت زندگي در كودكان با درد پ

عملكردي شكم از ديدگاه كودك و والدين نشان دادند 

نسبت به  زندگي از ديدگاه والدين كودكان كه كيفيت

  . )16(ديدگاه خود كودكان وضعيت بدتري داشته است 

كيفيت زندگي كودكان مبتلا به بيماري مزمن كليوي در 

عملكرد مدرسه و اجتماعي  عاطفي، چهار بعد جسمي،

از نظر ارائه دهندگان مراقبت به اين بيماران نسبت به 

اين . )17(پايين تر بوده است ديدگاه خود كودكان 

يافته ها مشابه با نتايج پژوهش حاضر است و نشان دهنده 

جمله  هاي مزمن در كودكان از اين است كه بيماري

 بر روي بيماري تالاسمي موجب آسيب قابل ملاحظه اي

و در كنار زندگي خود بيمار و اطرافيان وي مي گردد 

چيزي كه در جامعه در حال  ،ايجاد عوارض جسمي

حاضر بيشتر به آن اهميت داده مي شود، مشكلات 

در اين پژوهش هم مشخص شد در  .عاطفي قرار دارد

اين گروه سني والدين بيشتر از خود كودكان به اين بعد 

اهميت مي دهند و حتي با توجه به مشكلات جسمي 

دارترين بعد  مشخص در اين كودكان باز هم مشكل

 كه  را بعد عاطفي بيان كرده اند،نن شافرزندازندگي 

نوان دهد داشتن كودكي با بيماري مزمن به عمي نشان 

  .يك استرس روزمره براي خانواده آن كودك مي باشد

 بيماري مزمن اشاره دارد كهJacson در اين زمينه 

اختي، عاطفي و اجتماعي كه در طي نش جسماني، با وظايف

كودكي و نوجواني كسب مي شود  دوران شير خوارگي،

مداخله مي كند به نحوي كه كودك و اعضاي خانواده 

راي ثر بؤراه كارهاي سازگارانه مممكن است به توسعه 

  .)18( حفظ عملكرد نياز داشته باشند

جسمي مشكلات آزمون من ويتني نشان داد 

دختران بيشتر از پسران بوده است، قنبري به نقل از 

Mcentee  اذعان مي كند كه بين مرد و زن از نظر

ت معني دار وجود دارد و در ابعاد كيفيت زندگي تفاو

  ان از كيفيت زندگي بهتري عملكرد جسمي مرد

  

مطالعه اش نشان داد  درنيز   Faulkner.)19( برخوردارند

كه دختران كيفيت زندگي پايين تري نسبت به پسران 

اس آزمون من ويتني همچنين بر اس ).20( داشته اند

  بعاد كيفيت زندگي كودكان روستاييهمه اميانگين نمره 

دكان روستايي نتيجه كو بيشتر از شهري بوده است و در

  تري را گزارش  به طور كلي كيفيت زندگي پايين

متمركز كرده اند كه با توجه به داشتن امكانات كمتر و 

بودن امكانات براي اين بيماران در مراكز شهري و عدم 

 بهداشت پيگيري و ارائه مراقبت با اين بيماران در خانه هاي

  . روستايي اين مسئله منطقي به نظر مي رسد

كودكان و  توجه به نتيجه اين مطالعه،با 

نوجوانان مبتلا به تالاسمي داراي مشكلاتي در كيفيت 

 .هستندي بخصوص در دو بعد جسمي و عاطفي زندگ

لذا در ارائه مراقبت به اين بيماران لازم است آنها را به 

در  عنوان يك موجود منحصر به فرد در نظر گرفت و

جسمي اين بيماران، ازهاي كنار توجه و رسيدگي به ني

 لذا ارائه. عاطفي آنان را مورد توجه قرار دادمشكلات 

   روانشناسي و ،خدمات مشاوره اي روان پرستاري

و همچنين  به اين بيماران ضرورت داردروان پزشكي 

  توجه پزشكان و پرستاران باليني را به اين نكته جلب 

مي نمايد كه علاوه بر رفع علايم و عوارض بيماري، 

وجه به ديدگاه خود كودك و والدينش راجع به ت

  . كيفيت زندگي حائز اهميت است

  

  : نتيجه گيري

نتايج اين مطالعه نشان مي دهد كودكان و 

نوجوانان مبتلا به تالاسمي داراي مشكلاتي در 

كيفيت زندگي بخصوص در دو بعد جسمي و 

 لذا برنامه ريزي به منظور ارتقاء سطح ، هستندعاطفي

هاي اجتماعي و  روان و شركت در فعاليتبهداشت 

 - ارائه مشاوره هاي لازم در زمينه هاي روانشناسي

  تحصيلي و آموزش راه كارهايي سازگارانه در كنار 
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ارائه خدمات كلينيكي و درماني جديد به بيماران و 

بيماران و همچنين والدينشان كه بسيار مستقيم با اين 

ند باعث افزايش مي توا ،بيماريشان درگير هستند

  .سطح كيفيت زندگي اين بيماران شود

  

  :تشكر و قدرداني

پرسنل  ،نوالدين شا و تالاسمي كودكان مبتلا به هاز كلي

كار خانم سرجر شهركرد بخصوص بخش تالاسمي بيمارستان ها

 محمدي و مسئول بيماران تالاسمي استان سركار خانم ،پورگذر

  .اشتند، سپاسگزاري مي شودعليدوست كه صميمانه با ما همكاري د
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