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Abstract
Instruction: Identifying and modifying the factors affecting the quality of life of children with thalassemia 
is essential due to the increase in the life expectancy of these patients because of therapeutic advances and 
can create a more desirable level of health in these children. Therefore, the present study was conducted to 
determine the relationship between therapeutic indicators and quality of life in children aged 8-12 years with 
thalassemia major in Iranshahr, 2017.
Methods: In the present descriptive and correlational study, 134 children with major thalassemia in the range 
of 8-12-year-old from Iranshahr thalassemia center in 2017 entered the study by census method. Data collection 
tools included a demographic characteristics form, a form of therapeutic indicators, including laboratory 
indicators (ferritin and hemoglobin levels), an iron chelator, blood transfusion intervals, age of the beginning 
blood transfusion, and a general questionnaire on the child's quality of life. Data analysis performed using 
descriptive and analytical analysis using SPSS software version 19. The significance level was considered 0.05
Results: The results showed that a significant relationship between the total quality of life score and all 
subscales with the age of the beginning of treatment at younger years and lower blood transfusion intervals 
(p<0.05). Also, there was no statistically significant relationship between the total quality of life score and all 
subscales and laboratory indicators (ferritin and hemoglobin) (p>0.05).
Conclusions: The results of the study showed that there is a relationship between starting treatment at a 
younger age and shorter blood transfusion intervals with the quality of life of children with major thalassemia. 
Therefore, by planning and implementing nursing interventions to improve the level of knowledge of parents 
for regular blood transfusion and proper intake of iron chelators, can help to maintain therapeutic indicators in 
the normal range and create a more appropriate level of quality of life in these patients.
Keywords: Thalassemia major, Quality of life, Therapeutic indicators, Children.
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چکیده     
مقدمــه: شناســایی و تعدیــل عوامــل موثــر بــر کیفیــت زندگــی کــودکان تالاســمی، بــا توجــه بــه افزایــش طــول عمــر ایــن بیمــاران در 
نتیجــه پیشــرفت هــای درمانــی حایــز اهمیــت بــوده و می توانــد ســطح مطلوب تــری از ســامتی را در ایــن کــودکان بــه وجــود بیــاورد. 
لــذا پژوهــش حاضــر بــا هــدف تعییــن ارتبــاط شــاخص هــای درمانــی بــا کیفیــت زندگــی کــودکان 12-8 ســاله مبتــا بــه تالاســمی 

مــاژور شــهر ایرانشــهر 1396، انجــام شــد.
روش کار: در مطالعــه توصیفــی و همبســتگی حاضــر، 134 کــودک 12-8 ســاله مبتــا بــه تالاســمی مــاژور از مرکــز تالاســمی شــهر 
ایرانشــهر بــا روش سرشــماری وارد مطالعــه شــدند. ابزارهــای جمــع آوری داده هــا فــرم مشــخصات دموگرافیــک، فــرم بررســی شــاخص 
هــای درمانــی شــامل شــاخص هــای آزمایشــگاهی )ســطح فریتیــن و هموگلوبیــن(، دریافــت شــاتور آهــن، فواصــل تزریــق خــون، زمــان 
شــروع ترانســفوزیون خــون، همچنیــن پرسشــنامه عمومــی کیفیــت زندگــی کــودک، بــود. تحلیــل داده هــا بــا اســتفاده از آنالیــز توصیفــی 

و تحلیلــی بــا اســتفاده از نــرم افــزار SPSS نســخه 19 انجــام شــد. ســطح معنــی داری 0/05 در نظــر گرفتــه شــد.
یافتــه هــا: نتایــج مطالعــه بیــن نمــره کل کیفیــت زندگــی و تمــام خــرده مقیــاس هــا بــا شــروع درمــان در ســنین پاییــن تــر و فواصــل 
تزریــق خــون ارتبــاط معنــی داری نشــان داد )p>0/05(. همچنیــن ارتبــاط آمــاری معنــاداری بیــن نمــره کل کیفیــت زندگــی و تمــام خرده 

 .)p>0/05( وجــود نداشــت )مقیــاس هــا و شــاخص هــای آزمایشــگاهی )فریتیــن و هموگلوبین
نتیجــه گیــری: نتایــج مطالعــه نشــان داد کــه بیــن شــروع درمــان در ســن پاییــن تــر و فواصــل کمتــر تزریــق خــون بــا کیفیــت زندگی 
کــودکان مبتــا بــه تالاســمی مــاژور ارتبــاط وجــود دارد؛ لــذا مــی تــوان از طریــق برنامــه ریــزی و اجــرای مداخــات پرســتاری در جهــت 
ارتقــاء ســطح دانــش والدیــن جهــت ترانســفوزیون منظــم خــون و دریافــت مناســب شــاتورهای آهــن، بــه حفــظ شــاخص هــای درمانــی 

در محــدوده نرمــال کمــک کــرده و ســطح مناســب تــری از کیفیــت زندگــی در ایــن بیمــاران را ایجــاد نمــود.   
کلیدواژه ها: تالاسمی ماژور، کیفیت زندگی، شاخص های درمانی، کودکان. 

مقدمه
ــوع هموگلوبینوپاتــی  ــا تالاســمی شــایع تریــن ن ســندرم هــای بت
ارثــی در سراســر جهــان و ایــران محســوب مــی شــوند ]1[. حــدود 
ــه  1/5 درصــد )90-80 میلیــون نفــر( از جمعیــت جهــان مبتــا ب
تالاســمی مــی باشــند کــه ســالانه 50 تــا 60 هــزار نفــر بــه ایــن 
جمعیــت افــزوده مــی شــود و بیشــترین شــیوع آن در کشــورهای 

آســیا، شــبه قــاره هنــد، کشــورهای مدیترانــه، آفریقــا و خاورمیانــه 
ــدود  ــران، ح ــده در ای ــزارش ش ــار گ ــاس آم ــد ]2[. براس ــی باش م
2 میلیــون بیمــار مبتــا بــه تالاســمی در کشــور وجــود دارد کــه 
ــی کشــور اســت  بیشــترین شــیوع آن در مناطــق شــمالی و جنوب
]3[. تظاهــرات بالینــی ایــن بیمــاری از همــان ابتــدای شــیرخوارگی 
)24-6 ماهگــی( ظاهــر مــی شــود ]4[ و در نهایــت بیمــاران مبتــا 
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بــه تالاســمی مــاژور بــه ترانســفوزیون مکــرر خــون وابســته مــی 
شــوند ]5[. تصمیــم گیــری بــرای شــروع ترانســفوزیون خــون در 
ایــن بیمــاران بــه دنبــال تشــخیص قطعــی تالاســمی براســاس کم 
خونــی شــدید )Hb <7 g/dl( بــه مــدت بیــش از دو هفتــه مــی 
باشــد ]6[. ترانســفوزیون منظــم خــون، منجــر بــه حفــظ Hb خون 
در محــدوده 9/5 تــا 10/5 گــرم بــر دســی لیتــر مــی شــود ]6[. بــا 
توجــه بــا ایــن کــه درمــان ایــن بیمــاران بــر پایــه ترانســفوزیون 
خــون، دریافــت شــاتورهای آهــن و پیشــگیری از عــوارض ناشــی 
از افزایــش بــار آهــن اســت. ســطح هموگلوبیــن، فریتیــن، زمــان 
شــروع درمــان، فواصــل تزریــق خــون بــه عنــوان برخــی شــاخص 
ــی ایــن بیمــاری محســوب مــی شــوند ]7[. یکــی از  هــای درمان
پیامدهــای حفــظ ایــن شــاخص هــای درمانــی در ســطح مطلــوب، 
افزایــش بــار آهــن ســرم اســت ]8[؛ کــه از طریــق ارزیابــی ســطح 
فریتیــن ســرم بررســی مــی شــود ]9[. ســطح فریتیــن ســرم بــه 
طــور کلــی بــا میــزان ذخایــر آهــن ارتبــاط دارد هــر چنــد بــه دلیل 
تاثیــر پذیــری از بیمــاری هــای التهابــی، بیمــاری هــای کبــدی و 
بدخیمــی هــا همیشــه قابــل اعتمــاد نیســت امــا بــه عنــوان یــک 
ــار آهــن و  ــرای ارزیابــی افزایــش ب روش ســاده و قابــل اعتمــاد ب
اثربخشــی شــات درمانــی در ایــن بیمــاران اســتفاده می شــود ]6[. 
ــر دســی  ــالای 1000 میکروگــرم ب بدیــن صــورت کــه فریتیــن ب
لیتــر بیانگــر افزایــش بــار آهــن در بــدن مــی باشــد ]10[. تجویــز 
شــات کننــده هــای آهــن ماننــد دفروکســامین بــرای جلوگیــری 
ــی  ــای حیات ــدام ه ــر ان ــن ب ــار آه ــش ب ــی از افزای ــیب ناش از آس
ماننــد قلــب، کبــد و غــدد درون ریــز ضــروری اســت ]11[. هــدف 
از شــات درمانــی، حفــظ ســطح ســرمی فریتیــن در محــدوده بیــن 

1000-500 میکروگــرم بــر دســی لیتــر مــی باشــد ]9[.
ــه  ــان را ب ــر بخشــی درم ــان شــدت اث ــه درم ــف ب ــدی ضعی پایبن
خطــر مــی انــدازد در نتیجــه تبعیــت درمانــی ایــن بیماران بــه دلیل 
تاثیــر بــر کیفیــت زندگــی و هزینــه هــای ســامتی بســیار مهــم 
ــی شــامل  ــای درمان ــری مناســب روش ه ــه کارگی اســت ]12[. ب
تزریــق منظــم خــون و اســتفاده مناســب از شــاتورهای آهــن بــه 
دلیــل کاهــش عــوارض ثانویــه، طــول عمــر ایــن بیمــاران را تــا 
40 ســالگی افزایــش مــی دهــد ]10[. ترانســفوزین ضعیــف خــون 
ــگ پریدگــی،  ــر در رشــد، رن ــا تاخی ــاژور همــراه ب در تالاســمی م
زردی، تضعیــف عضــات، هپاتواســپلنومگالی، تغییــرات اســکلتی و 
تغییــرات ظاهــری چهــره بــه صــورت ناهنجــاری های ســر، فک و 
صــورت )جلــو زدگــی ماگزیــا، بینــی زینی شــکل و نمــای صورت 
ــار آهــن  ــدگان( مــی باشــد ]13[. از ســوی دیگــر، افزایــش ب جون
ــن  ــی ]6[. همچنی ــوارض قلب ــه ع ــد ب ــی توان ــاران م ــن بیم در ای

ــی  ــی، کاردیومیوپات ــوغ جنس ــر بل ــا تاخی ــص ی ــد، نق ــش رش کاه
]14[، فیبــروز و ســیروز کبــدی و اختــال در عملکــرد غــدد درون 
ریــز )دیابــت ملیتــوس، نارســایی تیروئیــد، پاراتیروئیــد، هیپوفیــز و 
بــه صــورت غیــر شــایع نارســایی آدرنــال( منجــر گــردد ]8[. نیــاز 
ــر  ــق زی ــای ســخت تزری ــم ه ــون و رژی ــرر خ ــون مک ــه انفوزی ب
ــاژور  ــمی م ــه تالاس ــا ب ــودکان مبت ــرای ک ــاتورها ب ــدی ش جل
ــد ]15[؛  ــی باش ــدید م ــترس ش ــا اس ــراه ب ــا هم ــواده آن ه و خان
ــر ســامت عمومــي، ســامت  ــد ب ــه خــود مــی توان ــه نوب کــه ب
روانــي و کیفیــت زندگــي بیمــاران و خانــواده هــاي آن هــا، تاثیــر 
ــت  ــه ای کیفی ــکاران )2015( در مطالع ــذارد ]Ajij .]16 و هم بگ
زندگــی در بالغیــن مبتــا بــه تالاســمی وابســته بــه ترانســفوزیون 
خــون را مــورد بررســی قــرار دادنــد. نتایــج نشــان داد کــه بیمــاران 
ــه افــراد ســالم  تالاســمی کیفیــت زندگــی پاییــن تــری نســبت ب
جامعــه دارنــد و بیمــاری تالاســمی تاثیــر منفــی بــر کیفیــت زندگی 
بیمــاران تالاســمی داشــته اســت ]14[.  لــذا ماهیــت ایــن بیمــاری 
ــرار  ــر ق ــه شــدت تحــت تاثی ــودکان را ب ــن ک ــت زندگــی ای کیفی

مــی دهــد ]4[. 
امــروزه پیشــرفت در درمــان بیمــاری تالاســمی مــاژور و افزایــش 
طــول عمــر ایــن بیمــاران، توجــه محققــان را بــه ســمت بهبــود 
کیفیــت زندگــی ایــن بیماران معطــوف کــرده اســت ]17[. مطالعات 
بیانگرکیفیــت زندگــی پاییــن در بیمــاران مبتــا بــه تالاســمی مــی 
ــود  ــر بهب ــاری، ب ــوارض بیم ــرل ع ــر کنت ــاوه ب ــذا ع ــند، ل باش
کیفیــت زندگــی هــم بــه عنــوان بخــش مهمــی از درمــان بیمــاران 
ــه  ــن ک ــه ای ــه ب ــا توج ــود ]19،18[. ب ــی ش ــد م ــمی تاکی تالاس
ــواع اختــالات خونــی در معــرض عوامــل  ــه ان کــودکان مبتــا ب
ــه  ــا ب ــودکان مبت ــی ک ــد ول ــرار دارن ــابهی ق ــترس زای مش اس
تالاســمی بــه دلیــل مراجعــه مکــرر جهــت تزریــق منظــم خــون از 
ایــن نظــر منحصــر بــه فــرد هســتند؛ از طرفــی نیازهــای کــودکان 
مبتــا بــه تالاســمی بــا بالغیــن تفــاوت آشــکاری دارد ]19[. مفهوم 
کیفیــت زندگــی در بیمــاری هــای مزمــن بــه دلیــل تاثیــرات آن بر 
ســامت جســمی، روحــی و رفــاه اجتماعــی ایــن بیمــاران، بــرای 
پرســتاران از اهمیــت ویــژه ای برخــوردار اســت ]20[. همچنیــن بــا 
توجــه بــه ایــن کــه تحقیقــات گســترده ای در مــورد جنبــه هــای 
مختلــف تالاســمی در سراســر جهــان انجــام شــده اســت، امــا تنها 
معــدود مطالعاتــی بــه بررســی تاثیــر شــاخص هــای درمانی شــامل 
شــاخص هــای آزمایشــگاهی )فریتیــن، هموگلوبیــن(، ســن شــروع 
درمــان و شــات درمانــی بــه ویــژه تاثیــر آن بــر کیفیــت زندگــی 
ایــن بیمــاران پرداختــه اســت و تعــداد کمــی از مطالعــات موجــود 
نشــان مــی دهــد کــه دریافــت مناســب شــات درمانــی بــه دلیــل 
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ــی از   ــه ناش ــوارض ثانوی ــگیری از ع ــن و پیش ــطح آه ــش س کاه
افزایــش بــار آهــن بــر کیفیــت زندگــی ایــن بیمــاران تاثیر گذاشــته 
اســت ]23-21[. بنابــر دانــش مــا، مطالعــه قبلــی در ایــران جهــت 
بررســی ایــن ارتبــاط انجــام نشــده بــود. لــذا پژوهــش حاضــر بــا 
هــدف تعییــن ارتبــاط شــاخص هــای درمانــی بــا کیفیــت زندگــی 
کــودکان 12-8 ســاله مبتــا بــه تالاســمی مــاژور شــهر ایرانشــهر 

1396، انجــام شــد.

روش کار
ایــن پژوهــش توصیفــی و همبســتگی در بــازه زمانی اردیبهشــت تا 
مــرداد ماه ســال 1396 در ایرانشــهر انجام شــد. بخـــش تالاســمی 
تنهــا مرکز تالاســمی ایرانشــهر بـــوده و در حــال حاضــر 680 بیمار 
مبتــا بــه تالاســمی جهــت دریافــت خدمــات مراقبتــی بــه ایــن 
مرکــز مراجعــه مــی کننــد. جامعــه پژوهش شــامل کــودکان 8-12 
ســال بــود کــه از بیــن بیمــاران تالاســمی مراجعــه کننــده بــه ایــن 
ــماری وارد  ــورت سرش ــه ص ــاله ب ــودک 12-8 س ــز 134 ک مرک
مطالعــه شــدند. معیارهــای ورود بــه مطالعــه، مراجعــه منظــم هــر 
ــه بخــش تالاســمی در 6 مــاه گذشــته جهــت پیگیــری  15 روز ب
درمــان و موجــود بــودن آزمایشــات فریتیــن و هموگلوبیــن مربــوط 
بــه شــش مــاه گذشــته در پرونــده، عــدم ابتــا بــه بیمــاری ذهنــی 
و عــدم ابتــا بــه مشــکات جســمی ناتــوان کننــده در بــدو تولــد 
ــه ســوالات پرسشــنامه کیفیــت زندگــی  ــی پاســخگویی ب و توانای
کــودکان بودنــد. معیــار خــروج از مطالعــه شــامل عــدم تمایــل بــه 
شــرکت در مطالعــه و مراجعــه نکــردن جهــت ترانســفوزیون خــون 
ــن و  ــات فریتی ــودن آزمایش ــود نب ــی 15 روز و موج ــازه زمان در ب

هموگلوبیــن در پرونــده بیمــار بودنــد.
ابزارهــای جمــع آوری داده هــا شــامل فــرم بررســی شــاخص های 
درمانــی کــه جهــت ثبــت اطاعـــات مربــوط بــه ســطح ســرمي 
ــته  ــاه گذش ــش م ــاران ش ــن بیم ــن و هموگلوبی ــات فریتی آزمایش
ــاتور  ــت ش ــه دریاف ــوط ب ــات مرب ــت اطاع ــن ثب ــرد، همچنی ف
ــی  ــان طراح ــروع درم ــن ش ــون و س ــق خ ــل تزری ــن، فواص آه
ــده بیمــاران تکمیــل گردیــد. در  ــا بررســی پرون شــد. ایــن فــرم ب
ایــن مطالعــه، براســاس نتایــج پژوهــش هــا، میــزان نرمــال ایــن 
شــاخص هــا بــه صــورت هموگلوبیــن 10/5-9/5 گــرم بــر دســی 
لیتــر و فریتیــن 1000-500 میکــرو گــرم بــر دســی لیتــر در نظــر 
گرفتــه شــد ]9،6[. ابــزار دیگــر ایــن مطالعــه پرسشــنامه عمومــی 
کیفیــت زندگــی کــودک )گــزارش کــودک( )Peds-QoL( بــوده 
کــه بــه صــورت حضــوری توســط پژوهشــگر تکمیــل گردیــد. این 
ــی باشــد. بخــش اول اطاعــات  پرسشــنامه شــامل دو بخــش م

دموگرافیــک شــامل )ســن، جنــس، تحصیــات کــودک، شــغل و 
تحصیــات والدیــن( بــود.  بخــش دوم ترجمــه فارســی پرسشــنامه
ــه  ــد ک ــی باش ــوال م ــامل 23 س ــخه 4 و ش Peds QoL  نس
کیفیــت زندگــی کــودکان را در 4 خــرده مقیــاس، عملکــرد جســمی 
ــی )5  ــرد اجتماع ــوال(، عملک ــی )5 س ــرد عاطف ــوال(، عملک )8 س
ــن  ــرد. ای ــی گی ــدازه م ــوال( ان ــه )5 س ــرد مدرس ــوال( و عملک س
ــرت از  ــه ای لیک ــاس 5 گزین ــک مقی ــورت ی ــه ص ــنامه ب پرسش
ــرای  ــن نمــره ب ــا همیشــه طراحــی شــده اســت. بالاتری هرگــز ت
هــر ســوال 4 و کمتریــن نمــره صفــر و در نهایــت بالاتریــن نمــره 
کیفیــت زندگــی 92 و پاییــن تریــن آن صفــر بــود. ســپس میانگین 
جمــع نمــرات پاســخ هــا بــه 23 ســوال محاســبه شــد. چارچــوب 
زمانــی نیــز بــه مــاه گذشــته اشــاره مــی کــرد. نمــره بالاتــر نشــان 
دهنــده کیفیــت زندگــی بهتــر بــود ]24[. روایــی ایــن پرسشــنامه 
ــوا  ــی محت ــورت روای ــه ص ــکاران )1385( ب ــوی و هم ــط عل توس
ــا  ــه روش آزمــون مجــدد ب ــد شــده اســت ]24[. پایایــی آن ب تایی
ضریــب اعتمــاد 0/82 مــورد تاییــد قرارگرفــت. روایــی فــرم ثبــت 
ــن شــد.  ــوي تعیی ــار محت ــه روش اعتب ــی ب ــای درمان شــاخص ه
بــه ایــن ترتیــب کــه پــس از تهیــه و تــــدوین فــرم مربوطــــه از 
نظــــرات ده تــــن از اســــاتید صاحب نظر در زمینه مــورد مطالعه 
اســـتفاده گردیـــد، پــس از لحــاظ نمــودن پیشــنهادات و اصاحات 
لازم، ابــزار نهایــی مــورد اســتفاده قــرار گرفــت. بــا توجــه بــه ایــن  
کــه ایــن فــرم بــه کــرات در مطالعــات مشــابه مــورد اســتفاده قــرار 
گرفتــه بــود، بنابرایــن پایایــی آن تاییــد و نیــاز بــه انجــام نداشــت 

  .]26،25[
قبــل از آغــاز جمــع آوری اطاعــات، کســب مجــوز کمیتــه 
اخــاق )IR.IRSHUMS.REC.1395.20(، هماهنگــی بــا 
مدیریــت بخــش تالاســمی ایرانشــهر، توضیــح هــدف پژوهــش و 
تاکیــد بــر محرمانــه بــودن اطاعــات و اخــذ رضایــت نامــه کتبــی 
ــه  ــرکت در مطالع ــت ش ــودکان جه ــن ک ــن ای ــه از والدی و آگاهان

صــورت گرفــت.
 SPSS ــزار ــرم اف ــتفاده از ن ــا اس ــع آوری ب ــس از جم ــا پ داده ه
ــا از  ــی داده ه ــی نرمالیت ــرای بررس ــد. ب ــل گردی نســخه 19 تحلی
آزمــون کولموگــروف اســمیرنوف اســتفاده شــد، بدیــن ترتیــب کــه 
براســاس ایــن آزمــون )p<0/05( و متغیرهــا دارای توزیــع نرمالــی 
ــرای آن هــا اســتفاده شــد.  ــوده و از آزمــون هــای پارامتریــک ب ب
ــی  ــار، فراوان ــراف معی ــن و انح ــامل میانگی ــی ش ــز توصیف از آنالی
مطلــق و نســبی، جهــت تحلیــل داده هــای مربــوط به مشــخصات 
ــی و  ــت زندگ ــره کل کیفی ــن نم ــبه میانگی ــک و محاس دموگرافی
ــاس هــای آن اســتفاده شــد. جهــت مقایســه کیفیــت  خــرده مقی
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زندگــی براســاس توزیــع فراوانــی اطاعــات دموگرافیــک کــودکان 
مبتــا بــه تالاســمی مــاژور و والدیــن آن هــا و ســایر متغیرهــای 
مــورد مطالعــه از آزمــون هــای تــی مســتقل، آنالیــز واریانــس یــک 
ــن  ــتفاده شــد. همچنی ــب همبســتگی پیرســون اس ــه و ضری طرف
بــرای تحلیــل داده هــای مربــوط بــه بررســی ارتبــاط نمــره کیفیت 
ــاخص  ــامل ش ــی ش ــای درمان ــاخص ه ــا ش ــودکان ب ــی ک زندگ
هــای آزمایشــگاهی )فریتیــن و هموگلوبیــن(، ســن شــروع درمــان 
ــون رگرســیون خطــی  ــون از آزم ــق خ ــن فواصــل تزری و همچنی
اســتفاده شــد. متغیرهایــی کــه معنــادار شــدند ســطح معنــا داری 

شــان کمتــر از  0/05 در نظــر گرفتــه شــد. 

یافته ها
میانگیــن ســنی واحدهــای مــورد پژوهــش 2/16 ± 10/66 ســال 
ــن  ــاتور آه ــد( ش ــدگان )96/3 درص ــرکت کنن ــت ش ــود. اکثری ب
ــان  ــروع درم ــن ش ــودکان س ــترین ک ــد. بیش ــی کردن ــت م دریاف

ــون  ــق خ ــر 10 ماهگــی )65/7 درصــد( و فواصــل تزری ــان زی ش
شــان 15 روز )59/7 درصــد( بــود. ســطح فریتیــن ســرم 3170/83 
ــن  ــزان هموگلوبی ــر و می ــی لیت ــر دس ــرم ب ± 5523/57 میکروگ
ــن  ــد. همچنی ــخص ش ــر مش ــی لیت ــر دس ــرم ب 1/04 ± 8/93 گ
بیــن مشــخصات دموگرافیــک ایــن کــودکان بــا نمــره کل 
                 ،)p<0/05( ــی داری مشــاهده نشــد ــاط معن ــی ارتب ــت زندگ کیفی
ــدگان )129  ــرکت کنن ــر ش ــه اکث ــن ک ــل ای ــه دلی ــدول 1(. ب )ج
ــد امــکان  نفــر =96/3 درصــد( شــاتور آهــن دریافــت مــی کردن
ــا کیفیــت زندگــی ایــن  مقایســه ارتبــاط ایــن شــاخص درمانــی ب
ــی  ــت زندگ ــره کل کیفی ــن نم ــت. میانگی ــود نداش ــودکان وج ک
کــودکان مبتــا بــه تالاســمی 15/80 ± 45/53 بــه دســت آمــد. 
ــد  میانگیــن نمــرات در چهــار خــرده مقیــاس نیــز محاســبه گردی
کــه بیشــترین نمــره در خــرده مقیــاس جســمی و کمتریــن نمــره 
در خــرده مقیــاس روابــط اجتماعــی و ســپس عاطفــی بــه دســت 

ــدول 2(. ــد )ج آم

)n=134( جدول 1: مقایسه کیفیت زندگی براساس توزیع فراوانی اطاعات دموگرافیک کودکان 12-8 ساله مبتا به تالاسمی ماژور و سایر متغیرهای مورد مطالعه
p-valueآماره آزمونمیانگین و انحراف معیار )QoL(درصدفراوانیمتغیرهای کیفی

جنسیت
15/92±8059/744/2 نفرپسر

~t=-0/540/59
15/72±5440/346/44 نفردختر

سن شروع درمان
14/67±8865/752/15 نفرزیر 10 ماهگی

~t=3/660/000
15/36±4634/342/07 نفربالای 10 ماهگی

فواصل تزریق  )هر 
15 روز(

15/47±5440/338/51 نفرخیر
~t=4/520/000

14/26±8059/750/27 نفربلی

تحصیات کودک
15/98±12996/345/54 نفرابتدایی

~t=0/020/98
11/41±53/745/40 نفربیسواد 

شغل پدر
13/06±1813/446/33 نفرکارمند

F* =0/110/89 16/21±9369/445/10 نفرآزاد
16/72±2317/246/65 نفربیکار

شغل مادر
15/87±1309745/47 نفرخانه دار

~t=-0/250/80
15/26±4347/50 نفرکارمند

p-valueضریب همبستگی )کیفیت زندگی(انحراف معیارمیانگینمتغیر کمی

0/0780/37-**10/662/16سن کودک )سال(

سطح فریتین خون 
 )µg/d(5523/573170/83**0/120/14

هموگلوبین 
)gr/d(8/931/04 **0/070/38

          P>0/05 آزمون تی مستقل، سطح معناداری ~ 
P>0/05 آنالیز واریانس یک طرفه، سطح معناداری   *

P>0/05 1(، سطح معناداری-> r >+1( آزمون هبستگی پیرسون **
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)n=134( جدول 2: میانگین و انحراف معیار نمرات کیفیت زندگی و خرده مقیاس های آن در کودکان مبتا به تالاسمی
انحراف معیارمیانگینخرده مقیاس

18/027/4نمره سامت جسمی

نمره سامت روانشناختی
8/944/7عاطفی
11/755/22مدرسه

6/804/11اجتماعی
45/5315/80نمره کل کیفیت زندگی کودکان

نتایــج آزمــون رگرســیون نشــان داد کودکانــی کــه فاصلــه 
ترانســفوزیون خــون آن هــا 15 روز بــود، 9/36 واحــد نمــره کیفیت 
ــفوزیون  ــه ترانس ــه فاصل ــی ک ــبت کودکان ــتری نس ــی بیش زندگ
ــان 95  ــا اطمین ــتند و ب ــود، داش ــالای 15 روز ب ــا ب ــون آن ه خ
 .)p=0/001( ــت ــرار داش ــا 15 ق ــن 3/71 ت ــدد بی ــن ع ــد ای درص
همچنیــن کودکانــی کــه ســن شــروع درمــان آن هــا زیــر 10 مــاه 
بــود، 6/43 واحــد نمــره کیفیــت زندگــی بیشــتری نســبت کودکانی 
کــه ســن شــروع درمــان شــان بــالای ده مــاه بــود، داشــتند و بــا 

اطمینــان 95 درصــد ایــن عــدد بیــن 4/65 تــا 15/70 قــرار مــی 
ــت زندگــی و شــاخص  ــن نمــره کل کیفی ــت )p=0/038(. بی گرف
هــای آزمایشــگاهی )فریتیــن و هموگلوبیــن( ارتبــاط معنــی داری 
ــای  ــاس ه ــرده مقی ــن خ ــن بی ــد )p<0/05(، همچنی ــت نش یاف
کیفیــت زندگــی )جســمی، عاطفــی، مدرســه و اجتماعــی( و فاصلــه 
ترانســفوزیون خــون و ســن شــروع درمــان نیــز ارتبــاط معنــی دار 
بــود )p>0/05( و بیــن ایــن خــرده مقیــاس هــا و شــاخص هــای 

ــدول3(. آزمایشــگاهی ارتباطــی مشــاهده نشــد )p<0/05(، )ج

جدول 3: بررسی ارتباط نمره کل کیفیت زندگی و زیر مقیاس های آن با شاخص های درمانی در کودکان مبتا به تالاسمی ماژور
نمره کل کیفیت زندگی

BBetaCI )95%(P-value

3/710/001 تا 9/360/2915/00فواصل تزریق
4/650/03 تا 6/430/1915/70سن شروع درمان

0/0000/051 تا 0/0010/160/002فریتین
2/620/96- تا 0/720/0052/76هموگلوبین

خرده مقیاس جسمی 
BBetaCI )95%(P-value

1/120/006 تا 3/910/266/70فواصل تزریق
0/590/02 تا 3/300/215/99سن شروع درمان

0/0000/18 تا 0/0000/120/001فریتین
1/420/87- تا 0/011/21-0/10-هموگلوبین

خرده مقیاس عاطفی
BBetaCI )95%(P-value

0/660/007 تا 2/400/254/15فواصل تزریق
0/020/05- تا 1/630/163/28سن شروع درمان

0/0000/10 تا 0/0000/250/001فریتین
1/500/09- تا 0/150/11-0/70-هموگلوبین

خرده مقیاس مدرسه
BBetaCI )95%(P-value

0/860/005 تا 2/730/264/59فواصل تزریق
1/560/000 تا 3/370/305/17سن شروع درمان

0/0000/08 تا 0/0000/140/001فریتین
0/460/34- تا 0/420/081/30هموگلوبین
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خرده مقیاس اجتماعی
BBeta)CI )95%P-value

1/240/03- تا 0/320/041/88فواصل تزریق
0/410/01 تا 1/890/223/38سن شروع درمان

0/0000/53 تا 0/050/000-0/000فریتین
0/460/34- تا 0/420/081/30هموگلوبین

P>0/05 آزمون رگرسیون خطی، سطح معناداری

بحث
ایــن مطالعــه ارتبــاط شــاخص هــای درمانــی بــا کیفیــت زندگــی 
کــودکان بــه تالاســمی را مــورد بررســی قــرار مــی دهــد. نتایــج 
ــر  ــی معتب ــای اطاعات ــگاه ه ــا جســتجو در پای ــه حاضــر ب مطالع
در مــورد بررســی تاثیــر شــاخص هــای درمانــی شــامل شــاخص 
هــای آزمایشــگاهی )فریتیــن و هموگلوبیــن(، زمــان شــروع درمان، 
فواصــل تزریــق خــون بــا کیفیــت زندگــی بیمــاران تالاســمی بــا 

نتایــج مطالعــات مشــابه مقایســه شــد.
ــنین  ــان در س ــروع درم ــه ش ــه حاضــر نشــان داد ک ــج مطالع نتای
ــود  ــد در بهب ــاه تزریــق خــون مــی توان ــر و فواصــل کوت پاییــن ت
کیفیــت زندگــی ایــن بیمــاران موثــر باشــد. نتایــج مطالعه هاشــمیه 
ــق  ــن دو تزری ــه بی و همــکاران )1398(، نشــان داد افزایــش فاصل
ــی  ــاط مثبت ــتئوپروز ارتب ــون اس ــی همچ ــروز عوارض ــا ب ــون ب خ
داشــت ]1[. لــذا شــروع زودرس تزریــق خــون و تاخیــر در تزریــق 
شــاتور آهــن منجــر بــه افزایــش احتمــال ابتــاء بــه عــوارض و 
شــروع زودرس آن هــا مــی شــود. در نتیجــه تشــخیص بــه موقــع 
ــت  ــود کیفی ــوده و در بهب ــری نم ــرفت آن جلوگی ــوارض از پیش ع
ــای  ــن رابطــه برنامه¬ه ــذا در ای ــر اســت ل ــاران موث ــی بیم زندگ
آموزشــی بــه منظــور ارتقــاء ســطح دانــش والدیــن حائــز اهمیــت 

مــی باشــد.  
براســاس نتایــج مطالعــات، هموگلوبیــن 10/5-9/5 گــرم بــر دســی 
ــه  ــر ب ــی لیت ــر دس ــرم ب ــرو گ ــن 1000-500 میک ــر و فریتی لیت
عنــوان ســطح نرمــال در ایــن بیمــاران در نظــر گرفتــه شــده اســت 
]9،7،6[، بالاتــر بــودن میانگیــن فریتیــن ســرم و پاییــن تــر بــودن 
ــه حاضــر  ــول در مطالع ــل قب ــن از محــدوده قاب ــزان هموگلوبی می
بیانگــر تبعیــت کمتــر ایــن بیمــاران از رژیــم درمانــی شــان بــود. 
Lee و همــکاران )2007( کــه بــا تعییــن ســطح دانــش بیمــاران 
و مــادران شــان از درمــان و عــوارض ثانویــه بیمــاری و انفوزیــون 
ــی را مــورد بررســی  ــم درمان منظــم دفروکســامین، تبعیــت از رژی
قــرار دادنــد، نتایــج ایــن مطالعــه نشــان داد کــه بیــش از 50 درصــد 
ــد ]27[. در  ــی کردن ــت نم ــود تبعی ــی خ ــم درمان ــاران از رژی بیم

مطالعــه زارع و همــکاران )2012( نیــز میــزان فریتیــن ســرم بالاتــر 
ــه  ــه حاضــر ک ــج مطالع ــا نتای ــه ب ــود ]28[. ک ــال ب ــزان نرم از می
میــزان فریتیــن و هموگلوبیــن ســرم بالاتــر از ســطح نرمــال بــود، 
همســو بــود. بــا توجــه بــه ایــن کــه آهــن مــازاد بــرای بافت هــا 
و ارگان هــای بــدن بــه ویــژه قلــب و کبــد ســمی  اســت و منجــر 
بــه مــرگ زودرس و یــا نارســایی ارگان هــا در فــرد بیمــار می شــود 
همچنیــن اضافــه بــار آهــن بــه ویــژه در قلــب، مهم تریــن علــت 
مــرگ و میــر بیمــاران تالاســمی مــاژور می باشــد ]6،8،14[. مــی 
تــوان از طریــق ارتقــاء ســطح دانــش والدیــن از درمان و مشــارکت 
صمیمانــه کادر درمــان جهــت آمــوزش صحیــح و تشــویق والدیــن 
ــفوزیون  ــرای ترانس ــم ب ــه منظ ــداوم و مراجع ــری م ــت پیگی جه
خــون و دریافــت مناســب شــات کننــده هــای آهــن بــا کاهــش 
عــوارض بیمــاری کیفیــت زندگــی ایــن بیمــاران را بهبــود بخشــید. 
همچنیــن نتایــج مطالعــه نشــان داد کــه کــودکان بیشــترین نمــره 
کیفیــت زندگــی را در خــرده مقیــاس جســمی و کمتریــن نمــره را 
در خــرده مقیــاس روابــط اجتماعــی و عاطفــی کســب کردنــد؛ کــه 
بیانگــر ایــن موضــوع اســت کــه ایــن کــودکان در خــرده مقیــاس 
ــه Rikos و  ــد. مطالع ــی دارای مشــکاتی بودن ــی، عاطف اجتماع
همــکاران )2020(، نشــان داد کــه کیفیــت زندگــی بیمــاران مبتــا 
بــه تالاســمی همــراه بــا ســطح مطلــوب عملکــرد جســمی )47/9 
درصــد( اســت امــا 20/5 درصــد ایــن بیمــاران از مشــکات روان 
شــناختی رنــج مــی برنــد ]15[. نیــاز بــه انفوزیــون مکــرر خــون و 
رژیــم هــای ســخت تزریــق زیــر جلــدی شــاتورها برای کــودکان 
مبتــا بــه تالاســمی مــاژور و خانــواده آن هــا همــراه بــا اســترس 
ــن  ــرش پایی ــاران و پذی ــن بیم ــتگی ای ــه خس ــر ب ــدید و منج ش
ــود ]28،15[.  ــی ش ــان م ــواده ش ــاران و خان ــوی بیم ــان از س درم
نتایــج مطالعــه زارع و همــکاران )2012(، نشــان داد کــه بیمــاران 
ــی و اجتماعــی دارای مشــکات بیشــتری  ــد روان تالاســمی در بع
بودنــد ]28[. لــذا در نظــر گرفتــن تمهیــدات ویــژه اي جهــت ارتقــاء 
ســامت روان، ماننــد حمایــت مــداوم کادر درمــان و مشــاوره هــای 
روانشناســی در کنــار مراقبــت هــای درمانــی، جهــت بهبــود کیفیت 

زندگــي ایــن بیمــاران ضــروری بــه نظــر مــی رســد. 
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Kuo و همــکاران )2005(، در مطالعــه ای کیفیــت زندگــی )بعــد 
ــا  ــان ب ــت درم ــه تح ــاژوری ک ــمی م ــاران تالاس ــی( در بیم روان
شــاتور آهــن بودنــد را مــورد بررســی قــرار دادنــد. نتایــج نشــان 
ــاتور  ــده ش ــت کنن ــروه دریاف ــاران در گ ــی بیم ــت زندگ داد کیفی
ــه  ــش داشــت ]29[. در مطالع ــاداری افزای ــور معن ــه ط ــی ب خوراک
حاضــر اکثریــت بیمــاران تحــت درمــان بــا شــات کننــده هــای 
آهــن بودنــد و کمتریــن نمــره کیفیــت زندگــی در خــرده مقیــاس 
هــای روابــط اجتماعــی و عاطفــی کســب شــد. دلیــل ایــن اختاف 
مــی توانــد تفــاوت در نیازهــای کــودکان مبتــا بــه تالاســمی بــا 

بالغیــن و همچنیــن متفــاوت بــودن جامعــه پژوهــش باشــد. 
از نقــاط قــوت ایــن مطالعــه مــی تــوان بــه بررســی تاثیــر همزمــان 
ــروع  ــن ش ــن(، س ــن، هموگلوبی ــی )فریتی ــای درمان ــاخص ه ش
درمــان و فواصــل تزریــق در کــودکان تالاســمی و بــه ویــژه تاثیــر 
ــت زندگــی کــودکان اشــاره کــرد. از  ــر کیفی ــن شــاخص هــا ب ای
محدودیت هــای ایــن مطالعــه، مــی تــوان بــه حجــم نمونــه کــم 
ــج ســنی  ــا رن ــه دلیــل وارد کــردن کــودکان ب اشــاره کــرد کــه ب
ــر شــرکت  ــه اکث ــل اینک ــه دلی ــن ب ــود. همچنی ــال ب ــا 12 س 8 ت
ــکان  ــد ام ــی کردن ــت م ــن را دریاف ــاتورهای آه ــدگان ش کنن
بررســی ارتبــاط بیــن کیفیــت زندگــی و دریافــت شــات کننــده 

هــای آهــن وجــود نداشــت. 

نتیجه گیری 
نتایــج مطالعــه نشــان داد کــه شــروع درمــان در ســن پاییــن تــر و 
فواصــل تزریــق خــون کمتــر، بــر کیفیــت زندگــی کــودکان مبتــا 
بــه تالاســمی مــاژور ارتبــاط دارد لــذا مــی تــوان از طریــق برنامــه 
ــطح  ــاء س ــت ارتق ــتاری در جه ــات پرس ــرای مداخ ــزی و اج ری
ــت  ــون و دریاف ــم خ ــفوزیون منظ ــت ترانس ــن جه ــش والدی دان
مناســب شــاتورهای آهــن، بــه حفــظ شــاخص هــای درمانــی در 

محــدوده نرمــال کمــک کــرده و ســطح مناســب تــری از کیفیــت 
زندگــی در ایــن بیمــاران را ایجــاد کــرد.  همچنیــن بــا توجــه بــه 
کســب نمــره کمتــر در خــرده مقیــاس هــای اجتماعــی، عاطفــی 
ــامت روان،  ــاء س ــت ارتق ــژه جه ــدات وی ــن تمهی ــر گرفت در نظ
ارایــه مشــاوره روانشناســی در کنــار مراقبــت هــای درمانــی، جهــت 

بهبــود کیفیــت زندگــي آن هــا موثــر مــی باشــد. 
ــم  ــت از رژی ــا بررســی تبعی ــات دیگــری ب پیشــنهاد انجــام مطالع
تغذیــه ای )جهــت دریافــت اطاعــات مربــوط بــه میــزان جــذب 
ــور  ــه ط ــی ب ــای درمان ــاخص ه ــوارش( و ش ــق گ ــن از طری آه
ــات  ــام مطالع ــی و انج ــت زندگ ــا کیفی ــاط آن ب ــان و ارتب همزم
ــه  ــا توج ــور ب ــواده مح ــاوره ای خان ــی و مش ــه ای آموزش مداخل
بــه نقــش بــارز والدیــن در بهبــود کیفیــت زندگــی ایــن کــودکان 
ــاوت مشــکات  ــه تف ــه ب ــا توج ــن ب ــود. همچنی ــی ش ــه م توصی
ایــن بیمــاران در دوران بلــوغ و تاثیــر ایــن مشــکات بــر کیفیــت 
زندگــی ایــن  بیمــاران؛ انجــام مطالعــات دیگــر بــر روی ایــن گروه 

ــه مــی شــود. ــز توصی از بیمــاران نی

سپاسگزاری
ایــن مطالعــه حاصــل طــرح پژوهشــی مصــوب )مــورخ 95/10/7 
ــی  ــهر م ــکی ایرانش ــوم پزش ــگاه عل ــد 20-9513( از دانش ــا ک ب
باشــد. بدیــن وســیله از معاونــت پژوهشــی دانشــگاه علوم پزشــکی 
ــده  ــاران تالاســمی شــرکت کنن ــه بیم ــن کلی ایرانشــهر و همچنی
ــال تشــکر  ــرم بخــش تالاســمی کم ــت محت ــه و مدیری در مطالع

ــی را دارم. و قدردان
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