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 خلاصه

و سيستم است كه بيمارهاي مزمن در دنيا ترين بيماريتالاسمي يكي از شايع: مقدمه را، خانواده مي سلامت در. كنددر درگير شيوع اين بيماري

و تنوع اختلالات جسمي. درصد كل جمعيت است3-4كشور ايران در حدود  و اجتماعي، آمار بالاي اين بيماري در بيماران مبتلا نشاندهنده ميزان رواني

مينسبتا بالايي در اختلال در روال طبيعي زندگي بيم و تنش در خانوادة آنها و افزايش فشارهاي رواني . باشداران

.باشدمي بررسي كيفيت زندگي در كودكان سن مدرسه مبتلا به بيماري تالاسمي اين مطالعه هدف: هدف

در مقطعياين مطالعه توصيفي : روش شهر بيماريهاي خاصسال كه براي دريافت خون به مركز12تا6سني محدوده در كودكان سن مدرسه

شدكرمان مراجعه مي و پرسشنامه كيفيت زندگي عمومي كودكان از پرسشنامه، آوري اطلاعاتبراي جمع. كردند انجام هاي اطلاعات دموگرافيك

)peds qol ( و پايايي به روش آلفاي كرونباخ4نسخه و محتوا شد، بعد از انجام روايي صوري ها از نرم افزار آماري آوري دادهبعد از جمع.استفاده

SPSS و تحليل داده15نسخه و تحليلي متناسب با اهداف پژوهش جهت تجزيه . ها استفاده گرديدو آزمونهاي آماري توصيفي

، به دست آمدهبر اساس نتايج. هاي مختلف نشان داددر حيطهرا كيفيت زندگي كودكان مبتلا به بيماري تالاسمي، هاي حاصل از پژوهشيافته:نتايج

با)±26/2(و انحراف معيار)87/4(و عاطفي)±68/2(انحراف معيار)83/7(هاي جسميميانگين كيفيت زندگي اين بيماران در حيطه كه در مقايسه

و در مقابلساير حيطه با ها از ميزان پايينتري برخوردار بود بالاتري نسبت به سايرين امتياز)±68/2(و انحراف معيار)02/8(ميانگين حيطه عملكرد مدرسه

. داشت

و نتيجه  اين در كيفيت زندگي بهبود جهت بايستيو داشته شديدي اجتماعي، مشكلات رواني سالم افراد به نسبت تالاسمي بيماران: گيري بحث

.آيد عمل به در اين افراد جلوگيري جبران غيرقابلعوارض ايجاد از تا نمود تركيب اجتماعيو روانيو هاي عاطفيحمايت با را طبي درمان، بيماران

 سن مدرسه، كيفيت زندگي، تالاسمي، كودكان: واژه هاي كليدي

در كرمان شهر هاي خاصمراجعه كننده به مركز بيماريهكيفيت زندگي كودكان سن مدرس
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 مقدمه

سازمان جهاني بهداشت كيفيت زندگي را به صورت زير

در: تعريف كرده است و موقعيتش درك فرد از وضعيت

در آنها زندگي با توجه به و نظامهاي ارزشي كه فرهنگ

و ارتباط آنها با اهدافزندگي مي ، انتظارات، كند

و در زندگي دارداستانداردها  كيفيت.اولويتهايي كه فرد

به از دو واژة زندگي به معني كوآليتي و لايف چگونگي

و اين مفهوم تعريف مختلفي معني زندگي گرفته شده است

اين مفهوم گسترده بر ابعاد جسمي.)1(براي هر فرد دارد

و رواني، فرد روابط، اعتقادات شخصي، وضعيت روحي

و . گذاردميتاثير ... اجتماعي

كيفيت زندگي ممكن است مفهوم، در بيماريهاي مزمن

به. تري داشته باشدساده مثلا براي يك فرد بزرگسال مبتلا

مي، يك بيماري مزمن شغل تواند با داشتنكيفيت زندگي

و داشتن بچه تحت تاثير قرار  و ازدواج كردن مناسب

و بهبود يابد مي. گيرد بادر گذشته تصور انجام شد كه

و كنترل علائم بيماريدرمان پزشك قادر است، هاي موثر

اما شواهد نشان. شرايط مطلوب را براي فرد فراهم نمايد

دهد كه كيفيت زندگي چيزي است كه تنها به كنترل مي

در درمان يك بيماري علائم مربوط نمي و آنچه كه شود

، مزمن داراي اهميت است علاوه بر كنترل علايم بيماري

و اين به احساس فرد بهبود كيفيت زندگي بيمار مي باشد

.)2(اش بستگي دارددر مورد بيماري

هاي مزمني است كه كيفيت تالاسمي از جمله بيماري

بر. دهدزندگي مبتلايان را عميقاً تحت تاثير قرار مي ايران

و ميزان بالايي از كساني  روي كمربند تالاسمي قرار دارد

ميرا كه ناقل تالا در،باشدسمي هستند را دارا اين ميزان

و جنوبي به مراتب بالاتر مي هم.)3(باشداستانهاي شمالي

وژن ناقل نفر ميليونسه حدود ايراندر، اكنون  معيوب

 تالاسمي ماژوربه مبتلا بيمار نفر هزار25حدوددر، نيز

 هايدر كرانهآن شيوع بالاترينكه، اندهشد شناسايي

ولي متاسفانه به دليل.)4(است فارس خليجو خزر درياي

و كنترل بيماري افزايش، رشد جمعيت، عدم پيشگيري

و عدم اجراي روش صحيح تنظيم خانواده امروزه، مهاجرت

از وفور بالايي برخوردار است در سراسر كشور . تالاسمي

در كناره و جنوب كشور به نحوي كه 10هاي درياي خزر

و در ژن8تا4ساير نواحي بين درصد مردم درصد ناقل

.)5(تالاسمي هستند

ميتالاسمي ماژور بر تمام جنبه -هاي زندگي افراد تاثير

در كودكانگذارد  مربوط هايناراحتيودرد به صورتو

ها بچه سايراز بودن به متفاوت آگاهيو درمان عوارض به

 تحصيلي عملكردو كاهش مدرسهاز مكرر هايو غيبت

ازدر.)6(باشدمي در آسيب اين ميان خانواده كودك هم

و هزينه و، هاي درماني بالاامان نيست وضعيت روحي

ميآسيب باشد كه بر روي هاي اجتماعي از جمله مشكلاتي

و فرد مبتلا به اين  ميخانواده .)7(گذارندبيماري تاثير

با هاي مزمن بر روي تعاملات بيماران به بيماريءابتلا

در آن زندگي مي و اجتماعي كه كنند تاثير محيط فيزيكي

ميمي و ارتباط آنها را با همسالان تغيير و گذارد دهد

و غيبت هاي مكرر از مدرسه احساس عدم اعتماد به نفس

و بستري شدن، به دليل بيماري يا تزريق خون هاي مكرر

هاي بيماري ها هرگز بدون نشانهدرك اين نكته كه آن

تواند عواقب غير قابل جبراني براي آنهامي، نخواهند بود

.)8(داشته باشد

و نوجوانان توجه به موضوع كيفيت زندگي در كودكان

و خانوادة آنها  يك موضوع نسبتاً، مبتلا به اختلالات خوني

آدريانا در پژوهشي تحت عنوان بررسي.)9(جديد است

و نوجوانان تالا در كودكان 5-18سمي كيفيت زندگي

نشان داد كه اين بيماران در چهار بعد كيفيت زندگي در

تري را مقايسه با گروه كنترل كيفيت زندگي پايين

و همكارانش انجامدر مطالعه.)10(دارند اي كه پورموحد

دادند نشان داده شد كه ميزان اضطراب كودكان مبتلا به

در مقايسه با افراد سالم تف اوت بيماري تالاسمي ماژور

و همكارانش.)11(داري داردمعني پژوهشي كه گلدبك

هم 2000در سال  بر روي بيماران تالاسمي انجام دادند

نشان داد كه اكثر اين بيماران به علت درمانهاي مكرر به 

و اين به علت سازگاري اختلالات روحي دچار مي شوند
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و درمان آن مي باشد كه نياز به حمايت ضعيف با بيماري

در اين بيماران نشان مي دهد .)12(بيشتر را

و بيماري تالاسمي هم چون ساير بيماري هاي مزمن

و مادامناتوان العمر احتياج كننده كه به درماني هميشگي

و اقتصادي متعددي، با مشكلات رواني، دارد اجتماعي

آن.باشدهمراه مي از در رعايت كه هر يك ها به نحوي

و پيگي مياصول درماني -ري مرتب درمان ايجاد اختلال

تحقيقات نشان، رواني-در رابطه با مشكلات روحي. نمايند

در  و افسردگي از بيماران وجود%47داده است كه نگراني

در امر و اين امر موجب اشكال و كيفيت خودمراقبتيدارد

 زادهقلي پژوهش هاييافته.)13(زندگي ايشان شده است

، پرخاشگري، افسردگي، اضطراب ميانگينكه داد نيز نشان

بوده سالم گروهاز بيشتر تالاسمي بيماراندر كمرويي

.)14(است

ايندر مراقبتي مهم اهدافاز يكي فوق مواردبه باتوجه

اگرچه.)15(باشدهانآ زندگي كيفيت ارتقاء بايد بيماران

و منظم مي تواند طول عمر بيماران را تزريق خون مكرر

ويولي كنترل اين بيمار.دهد افزايش مشكل بوده

و مشكلات ايجاد شده براي  يك بيمارانعوارض به عنوان

و بقاي. معضل مطرح است از كيفت زندگي اين بيماران

و تغييرات اساسي در سبك زندگي پايين تري برخوردارند

مي.)16(اين بيماران رخ خواهد داد -اين چنين مشكلاتي

وي زندگي اين تواند بر الگوي طبيع كودكان تاثير گذاشته

و يا پيگيري نامنظم آنان گردد حتي موجب . عدم درمان

ودر نتيجه شناخت اين مسائل مي تواند بر نگرش

و حمايت اين گونه، تصميماتي كه جهت كنترل مراقبت

.)17(پذيرد تاثير بگذاردبيماران صورت مي

-زمينه با توجه به اين كه درك مفهوم كيفيت زندگي به

و، تاثير متقابل بر اجتماع،سن، هاي فرهنگي فرد محيط

در جوامعآلذا بررسي. ساير موارد هم بستگي دارد ن

منطقههربيماران تواند به شناخت نيازهايميمختلف

. كمك كند

در ايران انجام گرفته است كه مطالعات توصيفي اندكي

از به بررسي كيفيت زندگي بيماران تالاسمي پرداخ ته باشد

و همكاران در مطالعه آن جمله مي توان به اي توسط خاني

در حاشية87سال بر كيفيت زندگي بيماران تالاسمي

و اين مطالعه نشان داد كه  جنوبي درياي خزر اشاره كرد

در همه  و پيگيري بيشتري اين بيماران نيازمند رسيدگي

ميزمينه اي مطالعهينهاي محققدر بررسي.)18(باشندها

كه كيفيت زندگي بيماران مبتلا به تالاسمي شهر كرمان را

به. ديده نشد، مورد بررسي قرار داده باشد لذا با توجه

بيماران در جوامع مختلف اهميت بررسي كيفيت زندگي

هاي مختلف كيفيت اين پژوهش با هدف بررسي حيطه

سن مدرسه مبتلا به تالاسمي شهر كرمان  زندگي كودكان

تا با شناسايي مشكلات آنان بتوان. انجام شده است

در مقابه با  و موثر براي آنها تصميماتي مناسب

. گرفت مشكلاتشان

 روش

پس مقطعي-يك مطالعه توصيفي اين پژوهش است كه

از مسئولين مربوط به گروه هاي هدفاز كسب اجازه

كودك مبتلا به تالاسمي كه به مركز120بر روي، مطالعه

ميت جامعه. كردند انجام گرفتالاسمي شهر كرمان مراجعه

سالة مبتلا به تالاسمي ماژور6-12پژوهش كليه كودكان 

بودند كه جهت اقدامات درماني به همراه والدينشان به 

-صورت مرتب به مركز تالاسمي شهر كرمان مراجعه مي

و همة آنها داراي پرونده پزشكي در اين مركز كردند

و  و توانايي بودند نيز مشكل رواني خاصي نداشته

از. پاسخگويي به سوالات را هم داشتند اين افراد پس

و سوالات  در مورد اجراي طرح كسب اطلاعات لازم

- روش جمع. مربوط به آن با رضايت وارد مطالعه شدند

از طريق پرسشنامه بود؛ به اين صورت كه آوري اطلاعات

از ارائه توضيحات لازم به  و بعد واحدهاي مورد پژوهش

ها توسط پرسشنامه، اعلام آمادگي آنها براي پاسخگويي

وكودكان تكميل مي در صورتي كه كودك قادر گرديد

به پاسخگويي نبود از والدين جهت تكميل پرسشنامه 

از سواد كافي براي اگر. كمك گرفته شد والدين

پرسشنامه توسط، پاسخگويي به سوالات برخوردار نبودند
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و كودكان پر و با پرسش مستقيم از والدين پژوهشگر

شامل دو پرسشنامه،هااين پرسشنامه. گرديدمي

و ترجمة پرسشنامه كيفيت زندگي كودكان  دموگرافيك

)peds qol (ساله12تا6بود كه براي كودكان4نسخه

و شامل  جسمي عملكرد حيطة4در سؤال18 طراحي شده

اجتماعي عملكرد،)سؤال5(ي احساس عملكرد،)سؤال8(

اين. باشدمي)سؤال5( مدرسه عملكرد،)سؤال5(

و همكاران در  در پژوهشي كه توسط االله ياري پرسشنامه

بر كيفيت زندگي كودكان مبتلا به تالاسمي1385سال 

در)19(نيز مورد استفاده قرار گرفته است و همچنين

و همكاران با) 1385(مطالعة ديگري كه توسط علوي

و«عنوان مقايسة ديدگاه كودكان مبتلا به تالاسمي ماژور

در مورد كيفيت زندگي كودكان مذكور در  والدينشان

از اين پرسشنامه به منظور، انجام گرفته است»شهركرد

در كودكان استفاده شده است .)8(بررسي كيفيت زندگي

و ايندكس محتوي اعتبار به روشهاپرسشنامه اين روايي

كرونباخ آلفاي روشبه نيز آنها پايايي روايي محتوا

به دست77/0و پايايي36/91روايي محتواي. سنجيده شد

. آمد

تا،ي مورد بررسيهابه حيطه از صفر تعلق3نمراتي

وضعيت سلامتي بهتري را نشان، گرفت كه نمرات بالاتر

در تك تك حيطه. دهندمي ها هم سپس وضعيت بيماران

از داده. مورد بررسي قرار گرفت هاي حاصل به استفاده

SPSS از روشهاي آماري توصيفي16نسخه و با استفاده

)t-test، مجذور كاي(و تحليلي)انحراف معيار، ميانگين(

و تحليل گرديد . تجزيه

 نتايج

به 120، در اين پژوهش بيماري تالاسمي كودك مبتلا

. سال مورد مطالعه قرار گرفتند6-12ماژور با محدودة سني 

نتايج به دست آمده نشان داد كه ميانگين سني كودكاني

در اين پژوهش شركت كردند  سال88/9±92/1كه

-مشخصات دموگرافيك شركت،1جدول شماره.بود

در اين مطالعه را نشان مي . دهدكنندگان

در، شده هريك از ابعاد كيفيت زندگيميانگين كسب

در جدول شماره . نشان داده شده است2واحدهاي پژوهش

و كه كمترين امتياز كسب شده در هر سوال صفر

بهمي3بيشترين امتياز  و مجموع ميانگين امتيازات باشد

در98/0)±33/0( دست آمده در حيطة عملكرد جسمي و

در حيطة عملكرد97/0)±45/0( حيطة عملكرد عاطفي و

در27/1)±37/0(اجتماعي )±54/0( بعد عملكرد مدرسهو

. بود60/1

 هاي پژوهشمشخصات دموگرافيك آزمودني-1شماره جدول

فراواني نسبيفراواني مطلقمشخصات

 وضعيت جنسيت
652/54مذكر
558/45مونث

)سال(سن پدر

40207/16كمتر از

60-41643/53
61292/24بالاي

78/5فوت كرده

)سال(سن مادر
405445كمتر از

60-416655

 شغل پدر
678/55آزاد
172/14دولتي

3630ساير موارد

 شغل مادر
1063/88خانه دار
147/11شاغل

 نسبت فاميلي
978/80بلي
232/19خير

ميزان تحصيلات پدر
978/80زير ديپلم
232/19بالاي ديپلم

ميزان تحصيلات
 مادر

1072/89زير ديپلم
138/10بالاي ديپلم

بيماري زمينه اي
 ديگر

112/9دارد
1098/90ندارد

 شهر محل سكونت
3630مركز استان
575/47شهر
275/22روستا

سن تشخيص
)ماه(بيماري

107260زير
104840بالاي

سن شروع
)ماه(درمان

107260زير
104840بالاي

فواصل تزريق
)روز(خون

14627/51كمتر از
15583/48بيشتر از
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 كيفيت زندگي كودكان مراجعه كننده به مركز بيماريهاي خاص

٣٠ 

و-2جدول شمارة هاي مختلف كيفيت انحراف معيار حيطه ميانگين

 زندگي واحدهاي مورد پژوهش

شاخص مورد بررسي
 ابعاد

 كيفيت زندگي
 انحراف معيار ميانگين

98/033/0عملكرد جسميبعد

97/045/0بعد عملكرد عاطفي

27/137/0بعد عملكرد اجتماعي

60/154/0بعد عملكرد مدرسه

18/125/0كل

از كيفيت زندگي بيماران در همة امتياز به دست آمده

و تقسيم18/1ابعاد برابر  بندي امتيازات به صورت سه بود

-1(و نامطلوب)1-2( نسبتا مطلوب،)2-3(گروه مطلوب 

در مجموع)0 حيطه4انجام گرفت كه بر اين اساس

كيفيت زندگي بيماران به صورت نسبتا مطلوب به دست 

 بيشترين ميانگين مربوط به بعد عملكرد مدرسه. آمد

. بود60/1)54/0±(

با، در بررسي تحليلي ارتباط بين متغيرهاي دموگرافيك

هاي كيفيت حيطهامتيازات كسب شده در هريك از 

.)آزمون تي مستقل(زندگي مورد بررسي قرار گرفت 

.)3جدول شماره(

 كيفيت زندگي واحدهاي مورد پژوهش بر حسب ويژگيهاي دموگرافيك:3جدول شماره

بعد كلي بعد عملكرد مدرسه بعد عملكرد اجتماعي بعد عملكرد عاطفي بعد حيطه جسمي ابعاد
كيفيت زندگي

 ويژگي هاي
 دموگرافيك

P
Value 

ميانگين
انحراف(

)معيار

P
Value 

ميانگين
انحراف(

)معيار

P
Value 

ميانگين
انحراف(

)معيار

P
Value 

ميانگين
انحراف(

)معيار

P
Value 

ميانگين
انحراف(

)معيار

693/0
20/1

( 24/0 ) 069/0
72/1

( 52/0 ) 487/0
03/1

( 36/0 ) 741/0
95/0

( 41/0 ) 247/0
93/0

( 27/0 )  سال9-6
سن

كودكان 
689/0 مبتلا

17/1
( 26/0 ) 066/0

54/1
( 54/0 ) 485/0

25/1
( 38/0 ) 729/0

98/0
( 41/2 ) 214/0

01/1
( 37/0 )

12-10
 سال

625/0
19/1

( 23/0 ) 166/0
67/1

( 48/0 ) 716/0
28/1

( 42/0 ) 320/0
94/0

( 44/0 ) 795/0
97/0

( 27/0 ) پسر جنس
كودكان 
627/0 مبتلا

16/1
( 27/0 ) 173/0

53/1
( 51/0 ) 720/0

26/1
( 37/0 ) 318/0

02/1
( 36/0 ) 796/0

97/0
( 28/0 )  دختر

877/0
18/1

( 25/0 ) 130/0
64/1

( 52/0 ) 474/0
26/1

( 39/0 ) 304/0
95/0

( 42/0 ) 852/0
98/0

( 34/0 )
 زير ديپلم

تحصيلات
 پدران 

881/0
17/1

( 09/6 ) 160/0
45/1

( 61/0 ) 436/0
32/1

( 33/0 ) 357/0
06/1

( 51/0 ) 847/0
97/0

( 31/0 )
بالاي

 ديپلم

654/0
17/1

( 25/0 ) 492/0
62/1

( 55/0 ) 400/0
26/1

( 39/0 ) 318/0
96/0

( 42/0 ) 813/0
98/0

( 36/0 )
 زير ديپلم

تحصيلات
 مادران

622/0
21/1

( 26/0 ) 478/0
51/1

( 51/0 ) 270/0
35/1

( 26/0 ) 410/0
09/1

( 54/0 ) 798/0
00/1

( 25/0 )
بالاي

 ديپلم

975/0
18/1

( 27/0 ) 620/0
62/1

( 56/0 ) 780/0
26/1

( 41/0 ) 394/0
94/0

( 43/0 ) 730/0
99/0

( 30/0 )
10زير

ماه سن
تشخيص 
974/0 بيماري

18/1
( 24/0 ) 610/0

58/1
( 50/0 ) 768/0

28/1
( 32/0 ) 399/0

02/1
( 44/0 ) 733/0

97/0
( 31/0 )

10بالاي

 ماه

93/0
18/1

( 23/0 )
708/0

59/1
( 55/0 )

983/0
27/1

( 33/0 )
765/0

96/0
( 42/2 )

403/0
00/1

( 28/0 )
روز0- 14

فواصل
 تزريق خون

93/0
17/1

( 26/0 )
707/0

62/1
( 41/0 )

983/0
27/1

( 42/0 )
764/0

97/0
( 42/0 )

405/0
95/0

( 39/0 )

31-15

 روز
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و مامايي رازي كرمان  1389 زمستان-، پاييز20، شماره دهمسال، مجله دانشكده پرستاري

٣١ 

رابطة، با توجه به نتايج به دست آمده از جدول بالا

هاي دموگرافيك كودكان مبتلا به داري بين ويژگيمعني

و ابعاد مختلف كيفيت زندگي آنها مشاهده نشد .تالاسمي

ولي با توجه به ميانگين امتيازات به دست آمده نشان داده

در مقايسه با كودكان6-9هاي سني شده كه رده -12سال

همچنين در مقايسه. سال كيفيت زندگي بهتري داشتند 10

دو جنس مشخص گرديد كه ميانگين امتيازي كه دختران 

در همة حيطهكسب كرده از حيطة عاطفي اند ها به غير

تحصيلات پدران هم با ابعاد مختلف كيفيت. باشدمي بيشتر

داري را نشان نداد ولي در كل ميانگين زندگي رابطة معني

در كودكاني كه پدرانشان تحصيلات  امتياز كيفيت زندگي

ولي در مادراني. تر بوده استمطلوب، ديپلم به بالا داشتند

از ديپ و تحصيلاتشان بالاتر لم كه كودكان بيمار داشتند

ميانگين امتيازي كه به دست آورده بودند به نسبت، بود

. سايرين كمتر بوده است

 گيري نتيجهبحثو

، عاطفي، جسمي(مطالعه حاضر به بررسي ابعاد چهارگانه

و عملكرد مدرسه كيفيت زندگي كودكان مبتلا) اجتماعي

سن نتايج نشان داد. به تالاسمي پرداخته است كه كودكان

و عاطفي به تالاسمي در حيطه مدرسة مبتلا هاي جسماني

مياين يافته. كيفيت زندگي نامطلوبي دارند دهند ها نشان

هاي مزمني مانند تالاسمي فرد بيمار را در كه بيماري

مي، معرض انواع مشكلات جسمي تا. دهدعاطفي قرار

اند كه احتمال بروز مشكلات آنجائيكه تحقيقات نشان داده

در  مي6/1كودكان مبتلا رفتاري -برابر كودكان سالم

.)18(باشد

دهد كه امتياز كسب شده در بعد جسمي نشان مي

بيماران به دليل مشكلاتي كه به دنبال بيماري تالاسمي 

مي، شودايجاد مي -معمولا عوارض جسمي زيادي را تحمل

در زمينه كيفيت زندگي. كنند مطالعات ديگري هم كه

مي، لاسمي انجام شده استكودكان مبتلا به تا دهد نشان

در بعد جسمي مشكلات زيادي داشته در. اندكه بيماران

در سال و همكاران بر 1385پژوهشي كه توسط علوي

و والدين بيماران تالاسمي روي كيفيت زندگي كودكان

انجام شد مشخص گرديد كه كودكان مبتلا به تالاسمي 

ت زندگي كسب امتياز مناسبي را در بعد جسمي كيفي

.)8(نكرده اند

از يافته مييكي ديگر دهد كه هاي اين مطالعه نشان

در بعد عاطفي هم سن مدرسه مبتلا به تالاسمي  كودكان

اين يافته احتمالا به دليل. امتياز نامطلوب كسب كردند

مراجعه، مسايلي مانند تفاوت شكل ظاهري آنها با همسالان

و خستگي  ناشي از درمانهاي طولاني مكرر به بيمارستان

و مي مدت ميعوارض جانبي بيماري شود باشد كه سبب

و عاطفي تحت تاثير قرار بگيرند از نظر روحي در. بيماران

در سال ، انجام گرفت 1386تحقيقي كه توسط طبرسي

نشان داد كه بيشترين مشكلات موثر بر پيگيري درمان

از طولاني مربوط به مشكلات رواني نظير خستگي ناشي 

عدم اعتماد به نفس، نااميدي نسبت به آينده، بودن درمان

و عدم اراده براي ادامه درمان بود . براي انجام امور درماني

همچنين نشان داد كه مشكلات روحي در مقايسه با

و اقتصادي اهميت بيشتري در پيگيري  مشكلات اجتماعي

.)17(درمان داشته اند

و همكاران در سال در مطالعة ديگري كه پاك  2005باز

به، انجام دادند نشان داده شد كه حدود نيمي از افراد مبتلا

در مراقبت  تالاسمي ماژور به دليل وجود مشكلات روحي

و همين امر سبب افت كيفيتاز خود دچار مشكل شده

.)13(گرددزندگي آنها مي

هاي مزمن در كودكان هم به اين نتايج در ساير بيماري

در تحقيقي كه بر روي كيفيت، آمده است دست مثلا

زندگي كودكان مبتلا به بيماري مزمن كليوي انجام گرديد 

در اين چهار حيطه نسبت به  هم نشان داد كه اين بيماران

در سطح پايين و سال خود سن تري قرار كودكان هم

.)20(دارند

از مقايسة بين متغيرهاي دموگرافيك با ابعاد نتايجي كه

تلف كيفيت زندگي به دست آمد نشان داد كه رابطة مخ

و پژوهشهايي ديگري كه معني داري بين آنها وجود ندارد

از،در اين زمينه انجام شده است و بعضي بعضي موافق

مي، نتايج مثلا نتيجه پژوهشي. باشندمخالف اين موضوع
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 كيفيت زندگي كودكان مراجعه كننده به مركز بيماريهاي خاص

٣٢ 

و همكارانش بر نوجوانان مبتلا به كه توسط پورموحد

و،م گرديدتالاسمي انجا نشان داد كه بين ميزان نااميدي

و متغيرهايي  اضطراب بيماران مبتلا به بتا تالاسمي ماژور

دفعات بستري، جنس،سن، مانند مدت تشخيص بيماري

و رتبه تولد فرزند، شدن در خانواده شمار فرزندان مبتلا

و، مبتلا و ميزان تحصيلات پدر فراواني عوارض بيماري

 همچنين. داري آماري وجود نداردمعنيمادر ارتباط 

و پيامدهاي افزايش سازگاري بيماران با عوارض بيماري

و پذيرش واقعيت بيماري همراه با افزايش اطلاعات، آن

.)11(در اين نتيجه نقش داشته است، آنها در طول زمان

كند ولي نتايج به دست آمده در اين تحقيق را تصديق مي

عزيزي براي بررسي مشكلات نتايج تحقيقي كه توسط

سن مدرسة مبتلا به تالاسمي انجام  و پسران رفتاري دختران

و مادر كودكان  گرفت نشان داد كه بين تحصيلات پدر

و مشكلات رفتاري كودكان پسرشان -ارتباط معني، مبتلا

كه نتايج به دست آمده در اين تحقيق، داري وجود داشت

.)21(باشدميمغاير 

ريزي به منظور ارتقاء سطح بهداشت روان امهبنابراين برن

در فعاليت و ارائه مشاورهو شركت هاي لازم هاي اجتماعي

و آموزش راه كارهايي-هاي روانشناسيدر زمينه تحصيلي

و درماني جديد  در كنار ارائه خدمات كلينيكي سازگارانه

و همچنين والدينشان كه بسيار مستقيم با اين  به بيماران

و بيماريشان درگير هستندبيمارا تواند باعث افزايشمي،ن

. سطح كيفيت زندگي اين بيماران شود

:گيرينتيجه

و مطالعات بر اساس نتايج به دست آمده از اين مطالعه

و محدود، محققان ديگر تالاسمي مانند هر بيماري مزمن

كننده ديگر تاثيري نامطلوب بر همة ابعاد زندگي خانواده 

از خواهد داشت كه تعيين ميزان آسيبو بيمار  هاي وارده

و جمله اطلاعات ضروري براي انجام درمان هاي مناسب

ميبرخورد صحيح با آنها مي در بازگرداندن باشد كه تواند

و فرد بيمار كمك كند همچنين.)13(تعادل به خانواده

سن مدرسة مبتلا به تالاسمي براي آموزش  كودكان

ومهارت و هاي زندگي نحوة برخورد با مشكلات عاطفي

و مشاورهاجتماعي نياز به رسيدگي . هاي بيشتري دارندها

هايي متناسب با عملكردهاي كودكان به كار بردن سياست

در حيطه و بهرهمبتلا و هاي مختلف از خدمات گيري

ميحمايت هاي كيفيت حيطهتواند باعث ارتقاءهاي مناسب

و عاطفي شود زندگي بيماران به خصوص در . ابعاد جسمي

و قدرداني  تشكر

و تشكر بدين وسيله نويسندگان اين مقاله مراتب تقدير

از كليه بيماراني كه صادقانه در انجام اين پژوهش  خود را

و  و كاركناناز همچنينهمكاري كردند مركز سرپرستار

و شوراي پژوهشو از گروه پرستاريكرمان تالاسمي 

لل بم كه انجام اين پژوهش را امكانپذير دانشگاه بين الم

.مي دارندكردند، ابراز 
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