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:کودکان تالاسمی و کیفیت زندگی
؟ندکمیآیا وضعیت موجود کیفیت زندگی این کودکان را تضمین 

3مجیده هروي کریمویی،2فرشته آیین،1سیمین طهماسبی:پژوهشگران

ت علمی دانشگاه آزاد اسلامی واحد شهرکردئعضو هی،)گرایش بهداشت جامعه(کارشناس ارشد پرستاري)1
ت علمی دانشگاه علوم پزشکی شهرکردئعضو هی، تاري دانشگاه تربیت مدرسرسدانشجوي دکتري پ) 2
ت علمی دانشگاه شاهدئعضو هی،کتري پرستاري دانشگاه تربیت مدرسدانشجوي د)3

:چکیده
 ـ.هر ساله هزاران کودك مبتلا به بیماري تالاسمی ماژور بدنیا می آیند و تحت درمان مداوم قرار می گیرند: مقدمه ام ملاحظـات  هدف تم

.باشددرمانی برخورداري این کودکان از کیفیت زندگی مطلوب می
این مطالعه با هدف تعیین کیفیت زندگی کودکان مبتلا به تالاسمی مراجعه کننده به بخشـهاي تالاسـمی از دیـدگاه خـود آنهـا و      : هدف 

.ان بوده استنبررسی برخی فاکتورهاي موثر بر کیفیت زندگی آ
و پرسشنامه عوامل مـوثر در  ) Red QOL(پرسشنامه کیفیت زندگی کودکان با استفاده ازتحلیلی –اي توصیفی ی مطالعهط:کارروش

کودك مبتلا به تالاسمی ماژور مراجعـه کننـده بـه    34عوامل اجتماعی و عوامل درمانی با روش مصاحبه با ،وگرافیکمعوامل دهسه حیط
.تجزیه و تحلیل گردیدSPSSباطی و نرم افزار نها با استفاده از آمار توصیفی و استد دادهیدهاي تالاسمی منتخب تکمیل گربخش
بعد عملکـرد  85/4±56/3در بعد عملکرد اجتماعی 11±59/5یانگین امتیازات کیفیت زندگی کودکان در بعد عملکرد جسمی م: نتایج 
بوده هم چنین فاکتورهایی از قبیل دسترسی به موقـع بـه   29/30±38/13با و در مجموع ابعاد کیفیت زندگی برابر 14/7±72/3همدرس
 ـدفعات بستري شدن در بیمارستان ،نحوه برخورد پرسنل درمانی و مربی بهداشت مدارس،درمان)لاتش(داروي،خون یل مشـکلات  لدب

.د کیفیت زندگی کودکان ارتباط معنی دار داشتامربوط به تالاسمی با برخی ابع
بـه نظـر مـی رسـد     .هاي پژوهش وضعیت کیفیت زندگی کودکان مبتلا به تالاسمی در سطح مطلوبی قرار داشتطبق یافته: جه گیرينتی

شود مورد رضایت بوده و توانسته است اهداف مورد نظـر  خدمات درمانی که در حال حاضر در مراکز مورد مطالعه به این کودکان عرضه می
.را تامین نماید

عوامل موثر بر کیفیت زندگی،کودکان،کیفیت زندگی،تالاسمی: ها لید واژهک
مقدمه

توجه به کودکان و نوجوانان سرمایه گذاري 
بنابراین هر اقدامی در جهت .براي آینده مملکت است

امی براي بوجود آمدن گتوجه به کودکان و نوجوانان
آینده درمهمترین ساخت و بهترین بافت اجتماعی

اي به این واقعیت بیندیشیم که فرداي ظهاگر لح.است
جهان در دست کودکان و نوجوانان امروز است و قریب 

سال 18کشورهاي جهان در سنین زیر نیمی از اکثر
کند اي پیدا میباشند توجه به این افراد اهمیت ویژهمی

موضوعات مهم قراررصدو سلامت و حقوق آنها در
ان با اجراي موازین در این راستا می تو. گیردمی

بهداشتی و سرمایه گذاري در زمینه تغذیه و بهداشت 
دمـع.مودـضمین نـجسم و روان سلامت این افراد را ت

گذاري در این امر در دهه جاري سبب وجود هـسرمای
با معلولیت هاي جسمی و روانی خواهد فردهزاران

پس این سرمایه گذاري نه تنها باید در زمینه .)1(شد
یشگیري از ایجاد بیماري و معلولیت باشد بلکه باید پ

روانی بیماران در زمینه ارتقاء سطح سلامت جسمی و
شود که تخمین زده می.مزمن نیز صورت گیرد

حالدرصد از تمامی کودکان در15الی 10حدود
برند و وجود حاضر از نوعی بیماري مزمن رنج می
ن بیماران را یاپیشرفت هاي تکنولوژي در درمان عمر

طولانی تر کرده است بطوریکه بسیاري از آنها نیازمند
از .روشهاي درمانی مداوم جهت ادامه بقاء خود هستند

جمله بیماري هاي مزمن تالاسمی است که شایعترین 
در کشور ما .)2(باشدجهان میاختلال ارثی و ژنتیکی
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وضعیت روحی و روانی مبتلایان نیز شایعترین بیماري 
تالاسمی با افراد سالم بدست آمده است که احتمالاًبه

مربوط به کیفیت بالاي خدمات ارائه شده و برخورداري 
از آنجا که .)6(از حمایت مطلوب اجتماعی بوده است

هدف تمام مداخلات درمانی براي بیماري هاي مزمن 
ژنتیکی تالاسمی است و براساس آمار واحد 

ن چهارمحال و بختیاري نیز بیماري هاي خاص در استا
250در مجموع تقریبا1383ًتعداد مبتلایان در سال

مبتلایان به بیماري هاي مزمن .نفر گزارش شده است
نظیر تالاسمی ناگزیرند در تمام طول زندگیشان تحت 
مداواي مداوم پزشکی قرار گیرند و ادامه زندگی به آنها 

م ویزیت هاي منظ.وابسته به تیم پزشکی است
تزریقات مکرر خون و ،بیمارستان و درمانگاه روزانه

شود که زندگی آنها داروهاي شلات درمانی سبب می
به مدرسه و به طور منظممسیر طبیعی نداشته باشد

همین .رددگیتهاي اجتماعی آنها محدود لروند و فعان
.گرددمیهاي روانی و تنیدگیرشافامر موجب افزایش 
ل برقراري ارتباط با همسالان مشک،ترس از طرد شدن

استقلال و نگرانی در مورد به خطر افتادنترس از
مشکلاتی خواهند بود که آینده همه و همه احتمالاً

می توانند کیفیت زندگی بیماران مبتلا به تالاسمی را 
دزندگی افراد تالاسمی شرح و در.تحت تاثیر قرار دهد

خون دریافت رنج انسانهایی است که هر ماه بایستی
سفرال به خواب روند و درد یکنند و هر شب با پمپ د

.جاي جاي بدن خود حس کننددرناشی از تزریق را 
عوارضی که بیماري تالاسمی برکودکان مبتلا به جاي 

م با خستگی اشود که زندگی تومی گذارد باعث می
ضعف و رنجوري را تجربه کرده لذا نتوانند آنگونه که 

بیماري که به یقیناً.ی خود استفاده کنندباید از زندگ
تالاسمی یا عوارض آن مبتلا می گردد نیاز به مراقبت 

شود و بیمار عوارض آن کاسته شدتمستمر دارد تا از 
تواند تا حد ممکن از یک زندگی فعال و مناسب ب

با توجه به اینکه بسیاري از نابسامانیها و .استفاده کند
و نوجوانی در اثر سهل انگاري اختلالات دوران کودکی 

والدین و دستگاههاي بهداشتی در پیشگیري سریع یا 
کیفیتدرمان بیماري فرد بوجود می آید مسلماً

خدمات ارائه شده به این افراد بر درجه سلامت و 
.)3(تاثیر فراوان خواهد گذشتآنانکیفیت زندگی 

نشان کهانجام شده است مطالعاتی در زمینه تالاسمی
روانی –تاثیر منفی تالاسمی بر وضعیت روحیهندهد

).5و 4(می باشدبیماران 
مطالعه دیگر ارتباط مستقیم بین سازگاري با 
روند درمان و رضایت از کیفیت خدمات درمانی ارائه 
شده حمایت روحی و روانی کودك از سوي والدین 

بالعکس در مطالعه دیگري .)3(نشان داده شده است
ود کیفیت زندگی این بیماران و حذف بهبعدم تفاوت

عوامل کاهش دهنده کیفیت زندگی درآنهاست و 
،شناسایی درجه تخریب درك شده توسط بیمار

می تواند اطلاعات فردي جهت برنامه ریزي درمان 
لذا این مطالعه با هدف تعیین .مناسب فراهم نماید

ساله 12- 8کیفیت زندگی بیماران مبتلا به تالاسمی 
راجعه کننده به بخشهاي تالاسمی شهرکرد وم

شهرستان فارسان و هم چنین تعیین فاکتورهاي موثر 
.انجام گرفته است1384بر کیفیت زندگی آنان در سال

کاروشر
تحلیلی است که در آن –مطالعه از نوع توصیفی

کیفیت زندگی و فاکتورهاي مرتبط با آن در بیماران 
جامعه مورد پژوهش .رفتگتالاسمی مورد بررسی قرار

سال و یکی 12تا 8را بیماران مبتلا به تالاسمی بین 
ند که جهت دریافت ددااز والدین آنها تشکیل می

خدمات درمانی به بخشهاي تالاسمی بیمارستانهاي 
هاجر شهرکرد و ولی عصر شهرستان فارسان از توابع 

.ردندکاستان چهارمحال و بختیاري مراجعه می
گیري به طریق سرشماري انجام گرفت ابزار نمونه

داد یکی پژوهش را دو پرسشنامه تشکیل می
مرتبط با کیفیت عواملپرسشنامه پژوهشگر ساخته 

سوال در45که شاملبیماران تالاسمی بودزندگی در
عوامل اجتماعی و ،دموگرافیکهايسه حیطه ویژگی
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پرسشنامه دوم را پرسشنامه .عوامل درمانی بود
تشکیل Red QO1استاندارد کیفیت زندگی کودکان 

سوال در چهار بعد عملکرد 23حاويداد که جمعاًمی
عملکرد ،سوال5عملکرد عاطفی ،سوال8جسمی 

سوال بود که با 5سوال و عملکرد مدرسه 5اجتماعی 
تقریباً،امتیاز صفر= هرگز لیکرتاي نقطه5مقیاس 

= اغلب اوقات،2امتیاز=گاهی اوقات ،1امتیاز = هرگز 
که اندازه گیري شد، 4امتیاز= همیشه تقریباً،3امتیاز 
نقطه گرفت براساس میامتیاز را در بر92- 0ازجمعاً

و با توجه به منفی بودن تمام سوالات 33برش 
به عنوان کیفیت زندگی 31- 0پرسشنامه امتیازات

به عنوان کیفیت زندگی نسبتا62ً- 32مطلوب امتیازات
به عنوان کیفیت زندگی 92- 63مطلوب و امتیازات 

ها روش جمع آوري داده.نامطلوب در نظر گرفته شد
تکمیل پرسشنامه از طریق مصاحبه با واحدهاي مورد 
پژوهش بود اعتبار علمی پرسشنامه فاکتورهاي مرتبط 
با کیفیت زندگی از طریق اعتبار محتوا و اعتماد علمی 

گرفتمورد تایید قرارآن از طریق آزمون مجدد
)98=%r (اعتماد علمی پرسشنامه کیفیت زندگی

تایید ) r%=82(نباخوکودکان نیز با استفاده از آلفاکر
.گرفت

ها از آزمون هاي آمار جهت تجزیه و تحلیل داده
و آزمونهاي )میانگین و انحراف معیار، فراوانی(توصیفی

T studentآزمون ،رسونیهمبستگی پ(آمار استنباطی

استفاده SPSSو نرم افزار)و آنالیز واریانس یکطرفه
.گردید
نتایج

مذکر ) %8/61(بیمار مورد مطالعه34از مجموع
سال12- 8فاصله دربیماران .مونث بودند)%2/38(و
)30/147/10( ،آنهااکثریت)روستا در)%5/76

پدراناز نظر تحصیلات اکثریت کردندزندگی می
بیسواد یا داراي تحصیلات )%4/79(و مادران)4/79%(

موارد کودك دیگر مبتلا درصد2/38درابتدایی بودند
درصد 8/61خانواده وجود داشت وبه تالاسمی در

)%1/94(،ها داراي کودك سالم نیز بودندرد خانوادهاوم
در. گسترده بودند)%9/5(وايهاي هستهخانواده

کردند که والدین کودکان احساس میموارد )5/23%(
دادندنسبت به کودکان سالم توجه بیشتري نشان می

کودکان ترك تحصیل کرده )%8/11(،به آنهاتا نسبت
کودکان داراي دوستان صمیمی بودند )% 4/82(.بودند

دوست مبتلا به تالاسمی داشتند که با آنها )%7/14(و 
موارد ) %5/76(در.رفت و آمد خانوادگی داشتند

همکلاسی هاي کودکان از بیماري آنها اطلاع داشتند و 
در.برخورد خوبی با کودکان مبتلا به تالاسمی داشتند

و هموارد معلم از بیماري کودك اطلاع داشت)100%(
موارد ذکر )%8/8(.برخورد خوبی نیز با کودك داشت

کردند که مربی بهداشت مدارس از بیماري آنها اطلاع 
از وجود یا عدم وجود آن اطلاع %) 8/11(و ندارند

.نداشتند
)%53/3(کودکان ماهی یکبار و) 7/64%(

کردند کودکان ماهی دوبار خون دریافت می
. گزارش کردنددرد ناشی از تزریق خون را)%4/32(که

روز هر)%6/20(وکودکان یک روز در میان )6/87%(
وکنندجلدي شلات درمانی را دریافت میزیرتزریق 

کردند واز شلاتهاي خوراکی استفاده می)8/11%(
. شاکی بودندنیز از درد تزریق شلات درمانی )4/29%(
ذکر کردند که توسط پرسنل بخش شیمی )3/91%(

شلات درمانی و يخصوص نحوه تزریق دارودرمانی در
اي آموزش لازم را دریافت آزمایشات غربالگري دوره

.کردند
م کردند که همیشه خون و داروي اعلا) 9/52%(

.شلات درمانی جهت تزریق در دسترس آنها بوده است
بیشتر اوقات جهت دریافت ) %9/5(گاهی و)%2/41(اما

گاهی )%53/3(خون ناچار شدند چند روز منتظر بمانند
بیشتر اوقات جهت دریافت دارویی شلات )%8/11(و

از روند )%9/52(درمانی چند روز منتظر مانده بودند
رضایت نسبی و)%2/41(امارضایت داشتنددرمان

طبق گزارشات بیماران .بودندضیناراکاملاً)9/5%(
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تا )%2/41(خوب در)%9/52(رفتار پرستاران با آنها در
)%4/29(. موارد بد بودند)%9/5(حدودي خوب و در

مانع از کودکان اعتقاد داشتند که بیماري آنها کاملاً
)%2/38(شود و دربه آرزوهایشان میرسیدن آنها 

ذکر آرزوهارسیدن بهازبیماري را تا حدودي مانع 
نیز معتقد بودند که بیماري )%4/32(ونمودند

شان ینمی تواند مانع آنها براي رسیدن به آرزوهاي
ال قرار گرفتهحتحت عمل جراحی ط)%1/47(،باشد
وزشی در دسترسی مناسب به مواد آم)%2/91(بودند

نیز وجود ) %3/35(خصوص بیماري را گزارش کردند و
بیماري هاي دیگر نظیر دیابت و آلودگی به ویروس 

.را گزارش کردندCهپاتیت
ف نشان داد که نیرمنتایج آزمون کولموگراف اس

هاي آن توزیع نمرات کیفیت زندگی در تمام حیطه
ها از توزیع نرمال بصورت مجزا و در جمع حیطه

.ردار بودبرخو
هاي مطالعه در ارتباط با امتیازات کیفیت یافته

میانگین امتیازات کیفیت دهد کهزندگی نشان می
با انحراف 29/7زندگی بیماران در حیطه احساسات 

میانگین امتیازات کیفیت زندگی بیماران ،29/7معیار
،59/5با انحراف معیار11درحیطه عملکرد جسمی
حیطه زندگی بیماران درمیانگین امتیازات کیفیت

میانگین امتیازات ،56/3با انحراف معیار85/4اجتماعی
14/7حیطه عملکرد مدرسهکیفیت زندگی بیماران در

هاي کیفیت و در مجموع حیطه72/3با انحراف معیار
.بود38/13با انحراف معیار29/30زندگی

کیفیت ،خصوص ارتباط عوامل دموگرافیکدر
امل اجتماعی با کیفیت زندگی عو،خدمات درمانی

آزمون همبستگی نشان داد کهها یافته،بیماران
رسون ارتباط معناداري بین سن بیماران و کیفیت یپ

زندگی در هر یک از ابعاد به تنهایی و در مجموع 
.ها نشان ندادحیطه

هیچ ارتباط معنی داري T Studentآزمون 
،دیگروجود کودك ،میان هر یک از متغیرهاي جنس

،نحوه برخورد والدین با کودك،تالاسمی در خانواده
اطلاع و برخورد ،سطح درآمد خانواده،ترك تحصیل

،درد ناشی از تزریق خون،همکلاسان با بیماري کودك
از تدفعات غیب،الحسابقه عمل جراحی برداشتن ط

آموزش ، مدرسه و مشکلات آموزشی ناشی از غیبت
اي تالاسمی با هر یک از دریافتی توسط پرسنل بخشه

هاي کیفیت زندگی و هم چنین مجموع حیطه
اما بین کیفیت زندگی .هاي آن نشان ندادحیطه

بیماران در حیطه عملکرد اجتماعی با تعداد دفعات
.)P>01/0(تزریق خون ارتباط معنی دار وجود داشت

هم چنین بین سابقه بستري شدن در بیمارستان 
بیماري تالاسمی با کیفیت بدلیل مشکلات مربوط به

)P>006/0(زندگی بیماران در حیطه عملکرد اجتماعی
و هم چنین )P>02/0(حیطه عملکرد مدرسهدر

ارتباط ) P>008/0(هاکیفیت زندگی در مجموع حیطه
که سابقه بطوریکه کودکانی،معناداري وجود داشت

بستري شدن در بیمارستان بدلیل داشتن بیماري 
اند از کیفیت زندگی مطلوبتري تالاسمی را متذکر شده

.هاي ذکر شده برخوردار بودنددر حیطه
آزمون آنالیز واریانس یکطرفه ارتباط 

دسترسی به داروهاي شلات درمانی را بین معنی داري 
،)P>004/0(هابا کیفیت زندگی در مجموع حیطه

.نشان داد)P>001/0(حیطه عملکرد مدرسه
که در هر سه مورد تفاوت نیز نشان دادLSDآزمون

مربوط به عدم دسترسی کامل به داروهاي شلات 
آنالیز واریانس هم چنین آزمون .درمانی بوده است

بین نحوه برخورد پرسنل درمانی با کیفیت یکطرفه
هم چنین و)P>006/0(هازندگی در جمع حیطه

،)P>008/0(کیفیت زندگی در حیطه عملکرد مدرسه
حیطه احساسات،)P>01/0(حیطه عملکرد اجتماعی

)007/0=P(نشان داد آزمونLSDکه در نشان داد
کامل تمام موارد مذکور تفاوت مربوط به عدم رضایت 

کیفیت کاهشاز برخورد پرسنل درمانی است که سبب 
.ستشده ادر این بیماران زندگی 
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علاوه بر این آزمون آنالیز واریانس یکطرفه هم 
چنین ارتباط معنی داري بین تعداد دفعات تزریق 
داروهاي شلات درمانی با کیفیت زندگی حیطه 

نیز LSDو آزمون)P>03/0(احساسات را نشان داد 
نشان داد که دفعات زیاد تزریق عامل این تفاوت بوده 

.است
ربی بهداشت هم چنین بین نحوه برخورد م

مدارس با کودکان و کیفیت زندگی بیماران در 
حیطه عملکرد ،)P>001/0(هاي عملکرد مدرسه حیطه

نیز )P>002/0(هاو جمع حیطه)P>01/0(اجتماعی
داري وجود داشت بطوریکه طبق ارتباط معنی

تفاوت مربوط به برخورد نا مناسب بوده LSDآزمون
.است

س یکطرفه طبق نتایج آزمون آنالیز واریان
دسترسی به خون با کیفیت زندگی کودکان در 

حیطه ،)P>03/0(هاي عملکرد مدرسه حیطه
و )P>001/0(حیطه احساسات،)P>004/0(اجتماعی 

ها ارتباط معنی دار داشت بطوریکه جمع حیطه
نشان داد تفاوت مربوط به دسترسی کامل LSDآزمون

به خون بوده است از طرفی بین تحصیلات پدر با
تفاوت کیفیت زندگی کودکان در حیطه احساسات 

نیزLSDو آزمون)P>04/0(معنی دار وجود ندارد
.عامل تفاوت نشان دادرا بی سواد بودن پدر 

و نتیجه گیريبحث 
8-12کودك 34ها نشان داد که مجموعاًیافته

مبتلا به تالاسمی ماژور تحت مطالعه قرار گرفته سال 
یفیت زندگی آنان در تمام که میانگین امتیازات ک

،حیطه احساسات،ها اعم از عملکرد جسمیحیطه
عملکرد اجتماعی و عملکرد مدرسه در سطح مطلوب 

پیشرفت هاي ایجاد شده در درمان .قرار داشت
فوریون سسال اخیر مانند تران15تالاسمی ماژور طی 

ابل قخون و درمان با شلاتهاي آهن منجر به بهبودي 
وضعیت سلامت و کیفیت زندگی و عمر اي درملاحظه

.این بیماران شده است

هم چنین فاکتورهاي در دسترس بودن خون و 
،داورهاي شلات درمانی نحوه برخورد پرسنل درمانی

نحوه برخورد ،درمانیتلاشتعداد دفعات تزریق داوري 
سابقه بستري شدن در ،مربی بهداشت مدارس

به تالاسمی تعداد بیمارستان به دلیل مشکلات مربوط 
ت پدر با برخی از لادفعات تزریق خون و سطح تحصی

نتایج.ابعاد کیفیت زندگی ارتباط معنی داري داشتند
مطالعه فعلی با برخی مطالعات قبلی همخوانی داشت

اما با نتایج برخی مطالعات انجام شده متفاوت ) 7و4و5(
ماران مطالعات بیبطوریکه در اینگونه.)6و9و2و8و1و3(است

تالاسمی محدودیتهاي فیزیکی و روانی بسیار را گزارش 
بودن نتفاوت را می توان یکسان کرده بودند علت این

طیف سنی واحدهاي مورد پژوهش در این مطالعات با 
مطالعه حاضر دانست زیرا مطالعات قبلی بر روي 
نوجوانان انجام گرفته است روشن است که نیاز و 

و دوره نوجوانیویژگی هاي تکاملی خاص 
پروتکل درمانی علی الخصوص محدودیتهاي ناشی از

تزریقات مکرر خون و داروهاي شلات درمانی می تواند 
از طرفی .بر کیفیت زندگی آنان اثر نا مطلوب بگذارد

تفاوتهاي داخل و خارج کشور ممکن است بخوبی 
منعکس کننده تفاوت در سیاستهاي بهداشتی الگوهاي 

گاري با بیماري هاي مزمن و وضعیت مقابله با ساز
.)2(اجتماعی باشد–اقتصادي 

یکی از فاکتورهاي موثر بر سطح کلی کیفیت 
کیفیت دسترسی به ،زندگی کودکان مبتلا به تالاسمی

بطوریکه کودکانی .خون و داروهاي شلات درمانی بود
که به دلیل عدم دسترسی به این اقلام ناچار شده 

ي درمان منتظر بمانند از کیفیت بودند چند روزي برا
زندگی پایین تري برخوردار بودند چرا که کم خونی 
ناشی از عدم درمان به موقع می توانست روي عملکرد 

ت اب آن احساسقاعمدرسه و عملکرد اجتماعی و مت
آنان تاثیر منفی بگذارد و متون علمی نیز به اهمیت 
درمان مناسب بیماري هاي مزمن در جهت افزایش 

گرچه .)2(اندکیفیت زندگی این بیماران اشاره کرده
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نتایج ارزیابی کلی کیفیت زندگی کودکان در مطالعه 
حاضر مطلوب بود اما جهت افزایش سطح مطلوبیت آن 

اران بهداشتی شرایط تامین به کاندربایستی دست
موقع اقلام درمانی مورد نیاز این کودکان را فراهم 

.آوردند
ورهاي موثر بر سطح کیفیت فاکتاز یکی دیگر 

زندگی و هم چنین برخی از آن نظیر عملکرد مدرسه و 
نحوه برخورد مربی بهداشت مدرسه ،عملکرد اجتماعی
کودکان )% 50(حاضرگرچه مطالعات.با این کودکان بود

ذکر کردند که برخورد مربی بهداشت مدرسه با آنها 
نیز مربی)%2/38(خوب تا خوب بوده است ونسبتاً

که با برخورد بهداشت مدارس نداشتند اما کودکانی
نامناسب مربی بهداشت مواجه شده بود کیفیت زندگی 
پایین تري را گزارش کردند و بالعکس برخورد مناسب 
مربی بهداشت مدرسه سبب افزایش کیفیت زندگی 
کودکان شده بود و به نظر می رسد حضور مربی 

وي برخورد مناسبو حمایت، بهداشت مدرسه
می تواند در بهبود کیفیت زندگی این کودکان موثر 

.واقع شود
از فاکتورهاي دیگر موثر بر سطح کلی کیفیت 
زندگی و برخی ابعاد آن نظیر بعد عملکرد اجتماعی و 

نحوه برخورد ،عملکرد مدرسه و حیطه احساسات
پرسنل درمانی با کودکان بود بطوریکه عدم رضایت 

رسنل درمانی سبب کاهش کودك از برخورد پ
.مطلوبیت کیفیت زندگی کودکان شده بود

هاي پژوهش تعداد دفعات هم چنین طبق یافته
رال و هم چنین تعداد دفعات بستري فسیتزریق خون د

،شدن در بیمارستان بدلیل مشکلات ناشی از بیماري
در سبب کاهش کیفیت زندگی کلی کودکان خصوصاً

ظر می رسد کاهش به ن.بعد اجتماعی شده بود
تعاملات اجتماعی طبیعی بدلیل صرف وقت جهت 

تاثیر منفی بر مطلوبیت کیفیت زندگی ،دریافت درمان
که در حال حاضر از آنجا.در این کودکان شده است

استفاده از داروهاي تزریقی شلات درمانی جاي خود را 

مطالعه حاضربه داروهاي خوراکی داده است و در
استفاده خوراکیيان از داروهاکودک)%8/11(نیز
یکی و زامید است با کاهش محدودیتهاي فی.کردندمی

اجتماعی و اثرات عاطفی ناشی از تزریقات طولانی 
مدت داروهاي شلات درمانی و کاهش عوارض ناشی از 

موقع بیماري از طریق درمان غربالگري و کنترل به
سطح کیفیت زندگی این بیماران مطلوبتر ،بیماري

.گردد
هاي پژوهش ارتباط بین جنس با کیفیت یافته

هاي مطالعه زندگی کودکان نشان نداد که با یافته
هم چنین بین سایر .)3(دیگران هم خوانی داشت

متغیرها نظیر تعداد دفعات غیبت از مدرسه و اثرات 
ناشی از درد،در برخورد همکلاسان کودك با وي،آن

پرسنل پرستاري در ويستزریق و آموزش دریافتی از 
خصوص بیماري با کیفیت زندگی ارتباط معنی داري را 

.نشان نداد
وجه به درصدهاي ذکر تاین امر را می توان با 

ها به دلیل گزارش کودکان در شده در بخش یافته
مطالعه حاضر از ناچیز بودن روزهاي غیبت از مدرسه و 
،تلاش معلمان جهت جبران عقب ماندگی دروس

مناسب و شایسته همکلاسان کودك با بیمار و برخورد
آموزش مناسب از سوي پرسنل پرستاري و نا چیز 

به نظر می رسید .بودن درد ناشی از تزریق دانست
همدلی و تلاش اولیاي مدارس در جهت درك شرایط 
این کودکان و توجه به نیازهاي آموزشی آنان و دادن 

نحوه آگاهی به همکلاسان کودك و مدیریت صحیح 
برخورد آنان با کودك مبتلا به تالاسمی جاي بسی 

.قدردانی دارد
کیفیت زندگی تحقیق،هاي با توجه به یافته

کودکان با برخی عوامل اجتماعی و درمانی ارتباط 
معنی دار داشت که با نتایج مطالعات دیگر مشابه 

به نظر می رسد براي حفظ و افزایش سطح ).11(است
ن نیاز است این عوامل در نظر کیفیت زندگی کودکا

.گرفته شوند
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شود در جهت ارتقاء و حفظ لذا پیشنهاد می
، بهتر است این بیماراندرمطلوبزندگیکیفیت

مدیران بهداشتی و درمانی تسهیلات لازم در خصوص 
فراهم بیماراندسترسی به خون و داروها را جهت این 

ارتباط با این نمایند و از پرسنل آگاه و آشنا به برقراري 
.بیماران استفاده نمایند

نکته مهم دیگر پر رنگ نمودن نقش مربی 
بهداشت در مدارس می باشد تا قادر به کمک به این 

زندگی آنان ارتقاء کیفیتدانش آموزان درحمایت 
.گردد
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B- thalassemia children and quality of life: Does the present condition justify
children’s quality of life?

By: Tahmasbi. S. MSN, Aein. F.Ph.D student, Karimoei. M.Ph.D student

Abstract:
Introduction: Annually, thousands of children are born with B- thalassemia major who
receive continuous treatment. The goals of treatments are providing these children quality of
life (QOL).
Objective: The purpose of this study is to determine the QOL of children with B-thalassemia
referring to thalassemia centers from their point of view and assessing its effective factors.
Methods: In this descriptive – analytic study, the Red QOL scale and a questionnaire in 3

domains of demographic, social and treatment factors were used to interview with 34
Children with B-thalassemia major referring to selected thalassemia wards. Data were
analyzed by descriptive and analytic statistics and SPSS software.
Results: The mean score of children’s Qol in physical domain was 11 ± 5.59, social domain
4.85 ± 3.56 , school practice 7.14 ± 3.72 and cummulatively QOL domains was equal to 30.29
± 13.38. Also such factors such as availability of blood, medicine, personnel’s relation, school
health nurse, number of hospitalization due to related problems had significant relationship
with some of the children’s QOL domains.
Conclusion: Based on study findings, the QOL condition of children with thalassemia was
satisfactory. It appears that the medical services provided to these children in centers are
satisfactory and maintains the objectives.
Key Words: Thalassaemia, Quality of Life, Children


