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Abstract
Introduction: Thalassemia is a global health problem and the most prevalent inherited blood disorder. This review 
study aims to explore the needs of adolescents with thalassemia major (TM). 
Methods: A scoping review method was utilized in this study according to the methodological framework of-
fered by Arksey and O’Malley with the following 6 stages: identifying the research question; identifying relevant 
studies; study selection; charting the data; collecting, summarizing, and reporting the results; and consulting 
with experts to inform or validate the study findings. Review was conducted on previous studies on self-care and 
self-care needs in adolescents with TM based on the PRISMA for Scoping Reviews (PRISMA-ScR) framework.
Results: Findings revealed that the self-care needs of adolescents with TM can be divided into the following 8 
categories: need for education with new methods, a breeding ground for vulnerability, health maintenance strat-
egies, need for psychological support, knowledge and information management, deficiencies in the medical care 
system, need for a professional care team, and physical health maintenance problems. 
Conclusion: The results of this study demonstrate that adolescents with TM have unmet needs. They experience 
challenges in vaeious dimensions including management, treatment, self-care as well as social, educational, and 
psychological dimensions. There is a great need to raise awareness among parents and other family members, the 
school team, adolescents, and the treatment team, and the results of studies need to be considered in the manage-
ment and policy-making system.
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چکیده
مقدمــه: تالاســمی یــک مشــکل جهانــی و شــایع تریــن اختــال خونــی ارثــی اســت. تالاســمی باعــث ایجــاد احساســاتی ماننــد 
عصبانیــت، افســردگی، مــرگ زودرس و اســترس در نوجــوان مــی شــود و تأثیــر ایــن بیمــاری بــر ابعــاد روانــی، اقتصــادی و اجتماعــی 

زندگــی آنــان چشــمگیر اســت. ایــن مطالعــه بــا هــدف تبییــن نیازهایــی نوجوانــان مبتــا بــه تالاســمی مــاژور  انجــام شــد. 
روش کار: مطالعــه حاضــر بــه روش مــروری دامنــه ای طبــق چارچــوب  Arksey وO’Malley کــه شــامل 6 مرحله ی: شناســایی 
ســؤال تحقیــق، جســتجوی مطالعــات مرتبــط، انتخــاب مطالعــات، ترســیم داده‌هــا، جمــع‌آوری، خلاصه‌ســازی و گــزارش نتایــج، و 
مشــاوره بــا متخصصیــن بــرای اطلاع‌رســانی یــا تأییــد یافته‌هــای مطالعــه اســت کــه بــر روي پژوهش‌هــاي انجــام شــده در زمینــه 
خودمراقبتــی و نیازهــای خودمراقبتــی در نوجوانــان مبتــا بــه تالاســمی مــاژور بــر اســاس چارچــوب PRISMA-ScR انجــام شــد. 

نتایــج: مطالعــه حاضــر نشــان داد کــه  نیازهــای خودمراقبتــی نوجوانــان مبتــا بــه تالاســمی مــاژور در 8 طبقــه )نیــاز بــه آمــوزش بــا 
روش هــای نویــن، زمینــه آســیب پذیــری، راهبردهــای حفــظ ســامت، نیــاز بــه حمایــت روانشــناختی، مدیریــت دانــش و اطلاعــات، 
نقــص در سیســتم مراقبتــی درمانــی، نیــاز بــه تیــم مراقبتــی حرفــه ای و مشــکلات حفــظ ســامت جســمی( تقســیم‌بندی می‌شــود. 
نتیجه‌گیــری: نتایــج ایــن مطالعــه نشــان مــی دهــد کــه نوجوانــان مبتــا بــه تالاســمی مــاژور نیازهــای رفــع نشــده ای را تجربــه 
ــا چالــش هایــی مواجــه هســتند.  مــی کننــد. آنهــا در ابعــاد مدیریتــی، درمانــی، خودمراقبتــی، اجتماعــی، آموزشــی و روانشــناختی ب
نیــاز بــه افزایــش آگاهــی والدیــن و خانــواده، تیــم مدرســه، نوجــوان، تیــم درمــان محســوس اســت و نیــاز اســت نتایــج مطالعــات در 

سیســتم مدیریتــی و سیاســت گــذاری مــورد توجــه قــرار گیرنــد.
کلیدواژه‌ها: نیاز، خودمراقبتی، نوجوان، تالاسمی ماژور، مرور دامنه ای
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مقدمه
تالاســمی یــک مشــکل جهانــی ]1[ و شــایع تریــن اختــال خونــی 
ــا  ــر اســاس نابرابــری زنجیــره آلفــا و بت ارثــی اســت ]2, 3[ کــه ب
گلوبیــن تقســیم بنــدی مــی شــود و انــواع مختلفــی دارد کــه بتــا 
ــه  ــی ک ــوع آن اســت ]4[. از آنجای ــاژور شــدیدترین ن تالاســمی م
ــدان منتقــل مــی شــود، پیشــگیری  ــه فرزن تالاســمی از والدیــن ب
از انتقــال ژنتیکــی از طریــق غربالگــری و مشــاوره ژنتیــک 
امکان‌پذیــر اســت ]5[. بیشــترین شــیوع بتــا تالاســمی در منطقــه 
مدیترانــه، خاورمیانــه و آســیای جنــوب شــرقی و کمتریــن میــزان 
ــا ایــن حــال،  در شــمال اروپــا و آمریــکای شــمالی بــوده اســت. ب
شــیوع بتــا تالاســمی در شــمال اروپــا و آمریــکای شــمالی، عمدتــاً 
ــار  ــق آم ــت ]6[. طب ــش اس ــال افزای ــرت در ح ــل مهاج ــه دلی ب
ــردم  ــد از م ــت 5 درص ــی بهداش ــازمان جهان ــده از س ــزارش ش گ
جهــان، ناقــل ژن تالاســمی هســتند ]7[. کشــور حــدود 2 میلیــون 
ناقــل تالاســمی وجــود دارد. تالاســمی در مناطــق شــمالی و جنوبی 
کشــور ایــران شــیوع بیشــتری دارد ) میــزان ناقلیــن آلفــا تالاســمی 

ــا تالاســمی حــدود ٪10 ( ]8[.  ــرای بت حــدود 35٪ و ب
ــی  ــک ســیر تکامل ــا تالاســمی، ی ــه بت ــا ب ــان مبت ــان نوجوان درم
ســریع داشــته اســت، امــا چندیــن نیــاز بــرآورده نشــده همچنــان 
ــال  ــامل انتق ــا ش ــمی بت ــی تالاس ــات درمان ــود دارد ]9[. اقدام وج
مکــرر خــون، دارو درمانــی و پیونــد ســلول هــای بنیــادی اســت که 
عــوارض ناشــی از همــه ایــن عوامــل، مــی تواننــد تصــور فــرد از 
تصویــر بــدن، خودپنــداره، رشــد و اجتماعــی شــدن را تغییــر دهنــد 
و در نتیجــه مــی تواننــد نگرانــی هــای عاطفــی، روانــی و رفتــاری 
ایجــاد کننــد ]1[. عــاوه بــر ایــن مبتلایــان بــه تالاســمی مــاژور، 
از خســتگی و عــدم تحمــل نســبت بــه فعالیــت بدنــی رنــج مــی 
برنــد ]10[. همچنیــن، عوارضــی از قبیــل نارســایی رشــد، از دســت 
دادن بافــت اســتخوانی و بــزرگ شــدن طحــال در ایــن افــراد شــایع 
ــدان  ــرات، فق ــن تأثی ــاز ای ــل زمینه‌س ــن عام ــه مهم‌تری ــت ک اس

ــت ]11, 12[.  ــی اس ــای خودمراقبت فعالیت‌ه
بیمــاری تالاســمی مــاژور بــا اثــرات منفــی اختــالات روانشــناختی 
ــب  ــی، عق ــای فیزیک ــاری ه ــی از ناهنج ــه ناش ــت ک ــراه اس هم
ماندگــی رشــد، هپاتواســپلنومگالی، رنــگ پوســت زرد و صورتــی بــا 
اســتخوان هــای برجســته اســت. ایــن تصویــر بدنــی بــر اعتمــاد به 
ــر منفــی می‌گــذارد و باعــث می‌شــود کــه آنهــا  ــراد تأثی نفــس اف
احســاس متفاوتــی نســبت بــه ســایر افــراد داشــته باشــند. بنابرایــن 
بیمــاران بــا جــدا شــدن از جامعــه در محیــط هــای اجتماعــی نقــش 
انفعالــی ایفــا مــی کننــد و کیفیــت زندگــی و حــالات روحــی آنــان 

نیــز تحــت تاثیــر قــرار مــی گیــرد ]7, 13, 14[. در مطالعــه شــاکری 
واحــد و همــکاران )2017( ذکــر شــده اســت کــه نوجوانــان مبتــا 
بــه تالاســمی مــاژور، ماننــد ســایر بیمــاران مبتــا بــه بیماری‌هــای 
ــر  ــادام العم ــی م ــان دائم ــد درم ــده نیازمن ــوان کنن ــن و نات مزم
هســتند و بــا چندیــن چالــش ســامت روان و مشــکلات اجتماعــی 
ــه نحــوی اصــول  ــدام ب ــه هــر ک و اقتصــادی مواجــه هســتند، ک

درمــان و پیگیــری را مختــل مــی کنــد ]15[.
ــال  ــرای انتق ــی ب ــز درمان ــه مراک ــاران ب ــن بیم ــرر ای ــاع مک ارج
خــون منجــر بــه تغییــر ســبک زندگــی، غیبــت از مدرســه، کاهــش 
ــود ]16[.  ــی ش ــی م ــزوای اجتماع ــی و ان ــای اجتماع ــت ه فعالی
همچنیــن در مطالعــه جعفــری )1400(، گــزارش شــده اســت کــه 
شــیوع افســردگی در نوجوانــان مبتــا بــه تالاســمی مــاژور ایرانــی 
ــود  ــر روی خ ــد ب ــی توان ــال م ــن اخت ــه ای ــت ک ــوده اس 42٪ ب
ــذار  ــر گ ــان تاثٍی ــی آن ــت زندگ ــدی و کیفی ــود کارآم ــی، خ مراقبت
باشــد ]17[.  همچنیــن نتایــج مطالعــه هیرادفــر کــه در تبریــز انجام 
ــودکان  ــدود ٪80 از ک ــه ح ــت ک ــی از آن اس ــده )1399( حاک ش
ــی  ــورت کل ــه ‌ص ــاژور، ب ــمی م ــه تالاس ــا ب ــال مبت ــر 15 س زی
ــدود ٪18(،  ــردگی ) ح ــال افس ــر اخت ــی نظی ــالات روان ــا اخت ب
ــی  ــلوک )10٪(، تکانش ــالات س ــی ) 20٪ (، اخت ــای اجتماع فوبی
ــاری ادراری  ــی اختی ــی )10٪( و ب ــالات هدایت ــودن )37٪(، اخت ب
Val� 5٪( درگیــر هســتند ]18[. بــه عــاوه، یافتــه هــای مطالعــه(

liammal Shanmugam نیــز حاکــی از آن اســت کــه بیمــاران 
تالاســمی مــاژور نقــص در خــود مراقبتــی را در ابعــاد خــود مراقبتی 
همگانــی، رشــدی و انحرافــات خــود مراقبتــی نشــان داده انــد و در 
ایــن مطالعــه تشــخیص هایــی ماننــد خطــر ســوء تغذیــه، مدیریــت 
ناکارآمــد رژیــم درمانــی و کمبــود دانــش بهداشــتی فرمولــه شــده 
اســت و زیســتن بــا چنیــن تغییراتــی بــرای نوجــوان دشــوار اســت. 
حفــظ مشــارکت در یــک فراینــد خودمراقبتــی از نظــر بالینــی بــرای 
ــل  ــه حداق ــردگی، ب ــراب و افس ــردن اضط ــن ب ــا از بی ــش ی کاه
رســاندن ناامیــدی و پرخاشــگری، افزایــش شــادی، بهبــود انــرژی 
ــت  ــت زندگــی ثاب ــا ســطح خودکارآمــدی و کیفی و در نتیجــه ارتق
شــده اســت ]19[. در ایــن میــان گــزارش شــده اســت کــه بســیاری 
از نوجوانــان و جوانــان مبتــا بــه بیمــاری هــای مزمــن، از جملــه 
تالاســمی، کیفیــت زندگــی پایینــی دارنــد ]20[. تالاســمی باعــث 
ایجــاد احساســاتی ماننــد عصبانیــت، افســردگی، مــرگ زودرس و 
اســترس در نوجــوان مــی شــود. بنابرایــن بــا توجــه بــه تأثیــر ایــن 
بیمــاری بــر ابعــاد روانــی، اقتصــادی و اجتماعــی زندگــی آنــان، بــا 
وجــود تغییــرات صــورت گرفتــه در عوامــل تاثیــر گــذار بــر نوجوانان 
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توجــه بــه ایــن بیمــاران ضــروری اســت ]21[. بــه دلیل عــدم وجود 
مــرور دامنــه‌ای متمرکــز بــر نیازهــای خودمراقبتــی نوجوانــان، نبــود 
ــودن  ــی ب ــده، ناکاف ــات پراکن ــد در مطالع ــک واح ــوب تماتی چارچ
ــت‌گذاری و  ــش سیاس ــورها، نق ــی کش ــی در برخ ــات کیف مطالع
ــه  ــدون بررســی جامــع، ایــن مــرور ب مراقبت‌هــای بین‌رشــته‌ای ب
ــی از  ــرور درک جامع ــن م ــه ای انجــام شــده اســت. ای روش دامن
نیازهایــی کــه نوجوانــان مبتــا بــه تالاســمی مــاژور بــا آن روبــرو 
ــن  ــرای متخصصی ــی را ب ــش های ــد و بین ــی ده ــه م ــتند ارائ هس
مراقبــت هــای بهداشــتی، مربیــان و سیاســت گــذاران ارائــه مــی 
ــای  ــی، برنامه‌ه ــات بالین ــاد مداخ ــه ایج ــا ب ــن یافته‌ه ــد. ای ده
حمایــت روانی-اجتماعــی و توصیــه هــای سیاســتی بــرای بهبــود 

ــد. ــک می‌کن ــیب‌پذیر کم ــت آس ــن جمعی ــاه ای رف
از ایــن رو مطالعــه حاضــر بــا هــدف تبییــن نیازهــای خودمراقبتــی 
ــرور  ــک م ــب ی ــاژور در قال ــمی م ــه تالاس ــا ب ــان مبت نوجوان

ــد. ــام ش ــه‌ای انج دامن
روش کار

 )Scoping Review( مطالعــه حاضــر به روش مــروری دامنــه ای
طبــق چارچــوب  Arksey وO’Malley بــه انجام رســیده اســت 
ــق، جســتجوی  ــایی ســؤال تحقی ــه ی: شناس ــه شــامل 6 مرحل ک
مطالعــات مرتبــط، انتخــاب مطالعــات، ترســیم داده‌هــا، جمــع‌آوری، 
خلاصه‌ســازی و گــزارش نتایــج و مشــاوره بــا متخصصیــن بــرای 
ــه  ــت]22[. مطالع ــه اس ــای مطالع ــد یافته‌ه ــا تأیی ــانی ی اطلاع‌رس
کنونــی بــر روي پژوهش‌هــاي انجــام شــده در زمینــه خودمراقبتــی 
و نیازهــای خودمراقبتــی در نوجوانــان مبتــا بــه تالاســمی مــاژور 
بــر اســاس چارچــوب PRISMA-ScR انجــام شــد. مطالعــه ذکر 
شــده در ایــن مقالــه مطابــق بــا دســتورالعمل‌های اخلاقــی انجــام 
IR.IUMS.( ــران ــکی ای ــوم پزش ــگاه عل ــه دانش ــده و تأییدی ش

REC.1402.453( را دریافــت کــرده اســت.
سـوال اصلـی این پژوهش ایـن بود که"نوجوانان مبتلا به تالاسـمی 

مـاژور با چـه دغدغه و نیازهای خودمراقبتی مواجه هسـتند؟"
الگــوی بررســی و انتخــاب مقــالات در دیاگــرام شــماره 1 و 
ــت.  ــده اس ــر ش ــماره 1 ذک ــدول ش ــتجو در ج ــای جس راهبرده
 MeSH  )Medical Subject Heading( از  اســتفاده  بــا 
کلیدواژه‌هــای مرتبــط بــا موضــوع اســتخراج شــد. کلیــدواژه هــای
beta-Thalassemia, Thalassemia major, beta thal� 
assemia*, Cooley’s anemia, Mediterranean Ane-
mia, self care, Self-Management, Self Administra-

,tion, Adolescen*, Youth*, Teen*, Young Adult

ــاي  ــگاه داده ه ــی در پای ــت زمان ــن محدودی ــر گرفت ــدون در نظ ب
 Web of Science  PubMed، Science ,معتبــر انگلیســی
Direct, Cochrane Library و در مگیــران )بانــک اطلاعــات 
ــا  ــداک ب ــگاه جهــان اســام )ISC( و ایران نشــریات کشــور( و پای
کلیــد واژه هــای نوجــوان، تالاســمی، خودمراقبتــی انجــام شــد. در 
جســتجوی اولیــه 74 مقالــه یافــت شــد. تعــداد  22 مقالــه پــس از 
بررســی عناویــن،2 مقالــه نیــز پــس از بررســی چکیــده و 2 مقالــه 
ــدم  ــت ع ــه عل ــز ب ــه نی ــی، 16 مقال ــن اصل ــی مت ــس از بررس پ
ــودن  ــراری ب ــت تک ــه عل ــه ب ــل، 9 مقال ــن کام ــه مت ــی ب دسترس
ــه بــه علــت زبــان غیرانگلیســی و فارســی حــذف شــدند  و 5 مقال
ــا  ــالات ب ــی مق ــه بررس ــه ای در مرحل ــچ مقال ــرام 1(. هی )دیاگ
اســتفاده از چــک لیســت هــای ارزیابــی مقالات حــذف نگردیــد. در 
پایــان ایــن مرحلــه 18 مقالــه هــم راســتا بــا اهــداف ایــن مطالعــه 
انتخــاب و  مــورد تحلیــل قــرار گرفــت. نتایــج جســتجو و فراینــد 
انتخــاب مقــالات ایــن مطالعــه در نمودار 1 نشــان داده شــده اســت. 

ارائــه نتايــج بــه صــورت يكفــي انجــام شــد.
کیفیـت روش‌شـناختی مطالعـات انتخاب شـده، با اسـتفاده از 
 Joanna Briggs چک‌لیسـت‌های ارزیابـی انتقـادی مؤسسـه
JBI)( ]23, 24[ مـورد بررسـی قـرار گرفتنـد. مطالعاتـی کـه 
امتیـاز کمتـر از 75 درصد کسـب کردند حذف شـدند. ارزیابی 
کیفیـت به‌طـور مسـتقل توسـط دو پژوهشـگر بـا اسـتفاده از 
یـک فرم اسـتاندارد انجام شـد و اختلاف نظرها حل شـد. در 

پایـان، مطالعه‌ای حذف نشـد.
معیارهای ورود و خروج مطالعات

ــات  ــواع مطالع ــه ان ــامل هم ــرور ش ــن م ــه ای ــای ورود ب معیاره
)کمــی، کیفــی، مطالعــات خاکســتری( کــه در زمینــه خودمراقبتــی 
و نیازهــای خودمراقبتــی در نوجوانــان مبتــا بــه تالاســمی مــاژور 

ــود مــی باشــد. انجــام شــده ب
در ایــن بررســی مطالعــات مقــالات غیــر انگلیســی و فارســی زبــان 
حــذف شــدند. مطالعاتــی کــه صرفــاً بــر روی جمعیــت بزرگســال 
ــورد  ــق در م ــد و تحقی ــز دارن ــال( تمرک ــر 10 س ــودکان )زی ــا ک ی
تالاســمی مینــور یــا اینترمدیــا بــدون اشــاره خاصــی بــه تالاســمی 

مــاژور نیــز از مطالعــه حــذف شــدند. 
 )P (Population طبـق چارچوب تعیین شـده برای مرور دامنـه‌ای
 Context) (،نیازهای خودمراقبتی = Concept) C ( ،نوجوانـان =
C = بیـن المللی معیین شـد]25[. اسـتخراج داده در دو مرحله‌ انجام 
شـد که شـامل غربالگری مسـتقل و اسـتخراج اطلاعـات از عنوان، 
چکیـده و متـن کامـل توسـط دو نویسـنده بـود و هر گونـه اختلاف 
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نظر از طریق داوری توسـط نویسـنده سـوم حل شـد. 
بــا توجــه به ناهمگنــی در طراحــی مطالعــات، از رویکرد ســنتز روایتی 
و تحلیــل تماتیــک Braun & Clarke ]26[ بــرای ترکیــب داده‌هــا 
و مدیریــت ناهمگنــی اســتفاده شــد. در ابتــدا داده‌ها کدگذاری شــدند 
ــد ]27[. یافته‌هــای مشــابه در  ــرار گرفتن و ســپس مــورد مقایســه ق

گروه‌هــای مشــترک طبقه‌بنــدی شــدند.
ــیر  ــج و تفس ــزارش نتای ــا، گ ــل داده‌ه ــه و تحلی ــه تجزی در مرحل
یافته‌هــا ابتــدا، بــر داده‌هــای کمــی، از جملــه تعــداد کل مطالعــات 
بررسی‌شــده، تمرکــز شــده اســت. عــاوه بــر ایــن، یــک ارزیابــی 

ــر از  ــای زی ــامل ویژگی‌ه ــه ش ــت ک ــده اس ــه ش ــی ارائ توصیف
ــدا،  ــور مب ــه، کش ــی مطالع ــت: طراح ــده اس ــام‌ ش ــات ادغ مطالع
ــب  ــای کمــی در قال ــن جنبه‌ه ــه. ای روش‌شناســی‌ها، ســال مطالع

ــت.  ــده اس ــه ش ــا ارائ ــکل‌ها و نموداره ــداول، ش ج
در مرحلـه آخـر، یافته‌هـای اولیـه، کـه از طریـق جـداول و نمودارها 
بـا  بـرای مشـاوره  پایـه ای  بـه عنـوان  نشـان داده شـده اسـت، 
متخصصـان بـود. خلاصـه ای از یافتـه هـا ارائـه شـد و از طریـق 
مصاحبـه در گروههـای متمرکز دیدگاه متخصصـان در مورد یافته‌ها 

جمـع اوری شـد. 

جدول )1(: راهبردهای جستجو

نام پایگاه 
اطلاعاتی

تعداد 
مقالات راهبرد جستجو

 Cochrane
library 16

beta-Thalassemia OR Thalassemia major OR beta thalassemia* OR Cooley’s ane�)
 mia OR Mediterranean Anemia*):ti,ab,kw AND (self care OR Self-Management
 OR Self Administration):ti,ab,kw AND (Adolescen* OR Youth* OR Teen* OR
)Young Adult*):ti,ab,kw” (Word variations have been searched

Pubmed
30

 beta-Thalassemia[MeSH Terms]) OR (Thalassemia major[All Fields] OR beta(((( 
thalassemia*[All Fields] OR Cooley’s anemia[All Fields] OR Mediterranean Ane-
 mia*[All Fields])) AND ((self care[MeSH Terms]) OR (Self-Management[MeSH
Terms]) OR (self care[All Fields] OR Self Administration[All Fields] OR Self Man-
 agement[All Fields]))) AND (((Adolescen*[All Fields] OR Youth*[All Fields] OR
 Teen*[All Fields] OR Young Adult*[All Fields]) OR (Adolescent[MeSH Terms]))
)))]OR (young adult[MeSH Terms

 Science
Direct 4

Title, abstract or author-specified keywords: (Thalassemia major OR beta thalas-
 semia OR Cooley’s anemia OR Mediterranean Anemia) AND (self care OR  Self
)Administration) AND (Adolescent OR Youth OR Teen

 Web of
Science 19

TS=((beta-Thalassemia OR Thalassemia major OR beta thalassemia* OR Cool� (()
ey’s anemia OR Mediterranean Anemia*))) AND TS=((self care OR Self-Manage-
 ment OR Self Administration))) AND TS=((Adolescen* OR Youth* OR Teen* OR
)) *Young Adult

مگیران )بانک 
اطلاعات 

نشریات کشور(
2 خود مراقبتی AND تالاسمی ماژور AND نوجوان

https://www.magiran.com/searchinpapers

ISC 3 “نوجوان” و “تالاسمی ماژور” و “خود مراقبتی”

ایرانداک 0 تالاسمی
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گزارش یافته های مطالعه: 
ــه  ــی، 3 نیم ــر، 2 مقطع ــته نگ ــه گذش ــه 1 مطالع ــن مطالع در ای
تجربــی، 2 مــروری، 1 تحلیلــی، 1 کارازمایــی بالینــی، 3 کیفــی، 1 

مداخلــه ای، 1 توصیفــی، 1 ترکیبــی، 1 آینــده نگــر، مشــاهده ای، 
طول��ی و 1 تطبیقــی انتخــاب و مــورد تحلیــل قــرار گرفــت. ســایر 

اطلاعــات در جــدول 2 شــرح داده شــده اســت: 

جدول 2. مشخصات مطالعات منتخب 

رفرنسمکان انجام مطالعهنوع مطالعهنویسنده و سال انجام مطالعهردیف

1
Chen, Y
)2022(

]28[چینگذشته نگر

2
El-Samahy

)2019(
]29[مصرمقطعی

3
Safaei S
)2019(

]30[ایراننیمه تجربی

4
Kharyal, R

)2021(
]31[هندمقطعی

5
Sharma S

)2017(
هندمروری

  

6
Mardhiyah, A

)2023(
مصر و ایرانمرور دامنه ای

]32[

7
Mevada, S. T

)2016(
]33[ایراننیمه تجربی

8
Treadwell, M. J

)2001(
امریکاتحلیلی

]34[

9
Kuo, H. T

)2006(
تایوانکیفی

]35[

10
Canatan, D

)2003(
ترکیهکیفی

]36[

11
Borimnejad, L

)2018(
ایرانکارازمایی بالینی 

]37[

12
Tarakmeh T

)2018(
ایرانمداخله ای

]38[

13
Arazi   S
)2017(

]39[ایراننیمه تجربی

14
Behera, Mitanjali

)2024(
]40[هندمطالعه تطبیقی ​​مشاهده ای

15
Paramore, C

)2021(
]41[ایتالیا. بریتانیا و امریکاآینده نگر، مشاهده ای، طولی
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16
Boateng-Kuffour, A

)2024(
]42[لندن،  امریکا و فرانسهکیفی

17
Nagiria, V. R

)2021(
]43[پاپوآ گینهترکیبی

18
Mohammed, A. Q

)2023(
]44[عراقمطالعه توصیفی

جدول 3. طبقات فرعی، زیر طبقات و طبقات اصلی  به دست آمده از مرور دامنه

طبقات فرعیزیر طبقات طبقات اصلی

نیاز به آموزش با روش های نوین

نیاز به آموزش جذاب

ارتقاء کیفیت زندگی با اپلیکیشن موبایل

نیاز به آموزش اصولی

اموزش با روش های نویناموزش با وسیله های الکترونیک

زمینه آسیب پذیری

کیفیت پایین زندگی

مشکلات اقتصادی

کیفیت پایین زندگی

اختلالات ذهنی و عینی همراه

خستگی

اختلالات جسمی همراه

بیماری های منتقله از طریق دریافت خون

اختلال رشد

اختلال عملکرد جنسی

حمایت اجتماعی و خانوادگی نامناسب

وابستگی به دیگران

گران بودن اهن زدا

احساس راحتی و امیدواری با همتایانراهبرد کارآمدراهبردهای حفظ سلامت
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نیاز به حمایت روانشناختی

اختلالات روانشناختی رایج

چالش های روانشناختی

عزت نفس پایین

اضطراب

افسردگی

آینده تاریک

ناامیدی

در انتظار مرگ بودن

مشکلات شغلی و مالی

مشکلات ازدواج

اشفتگی از تصویر ذهنی از بدن
تغییر ظاهری

تصویر بدنی ضعیف

مدیریت دانش و اطلاعات
دانش ناکافی نوجوان

دانش ناکافی از تالاسمی

نیاز به اموزش

نیاز به برنامه خودمراقبتی نیاز به حمایت اطلاعاتی

نقص در سیستم مراقبتی درمانی

مشکلات مربوط به داروهای شلاتور
عوارض متعدد داروهای اهن زدا

سختی های دسترسی به دارو

مشکلات تحصیلی
غیب از مدرسه

اختلال در تحصیل

نیاز به تیم مراقبتی حرفه ای
نیاز به مراقبت حرفه ای

نیاز به تیم چند رشته ای

نیاز به مراقبت جامع

نیاز به حفظ تعامل جامع تیم ارائه دهنده خدمت نیاز به حفظ تعامل گسترده
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مشکلات حفظ سلامت جسمی

نقص در خودکارامدی

خودکارامدی پایین

نیاز به ارتقاء سطح خودکارامدی

نیاز به ارتقا سطح خودمراقبتینقص در خودمراقبتی

عدم تبعیت از برنامه ی درمانیمشکل پیروی از درمان

بحث
ــان  ــی نوجوان ــای خودمراقبت ــه  نیازه ــه حاضــر نشــان داد ک مطالع
مبتــا بــه تالاســمی مــاژور در 8 طبقــه )نیــاز بــه آمــوزش بــا روش 
هــای نویــن، زمینــه آســیب پذیــری، راهبردهــای حفــظ ســامت، 
نیــاز بــه حمایــت روانشــناختی، مدیریــت دانــش و اطلاعــات، نقــص 
ــه ای  ــی حرف ــم مراقبت ــه تی ــاز ب ــی، نی ــی درمان در سیســتم مراقبت
و مشــکلات حفــظ ســامت جســمی( تقســیم بنــدی مــی شــود. 
ــا  ــان مبت ــی نوجوان ــای خودمراقبت ــش ه ــا و چال ــایی نیازه شناس
بــه تالاســمی مــاژور بــه ارتقــا ســامت انهــا در بزرگســالی کمــک 
مــی کنــد. مطالعــه کنونــی نشــان داد کــه نیــاز اســت امــوزش هــا 
بــا روش هــای نویــن و جــذاب بــه نوجوانــان مبتــا بــه تالاســمی 
مــاژور ارائــه گــردد. ایــن یافتــه بــا نتایــج مطالعــه ی پورحســین و 
همــکاران )2021( نیــز هــم راســتا اســت و ذکــر شــده اســت کــه 
آمــوزش الکترونیکــی در بهبــود کیفیــت زندگــی بیمــاران تالاســمی 
تأثیــر بســزایی دارد ]45[. مزایــای اســتفاده از آمــوزش الکترونیکــی 
در مقایســه بــا آمــوزش ســنتی بســیار زیــاد اســت، از جملــه انعطــاف 
پذیــری در زمــان و مــکان، ارائــه چنــد رســانه ای و تعامــل همزمــان 
ــوزش و  ــرای آم ــر ب ــان کمت ــرف زم ــده، ص ــی و یادگیرن ــن مرب بی
پایــداری و تعمیــق یادگیــری و جذابیــت محیــط یادگیــری در 
سیســتم آموزشــی ]45, 46[. ایــن فعالیــت هــا روش‌هــای مؤثرتــری 
بــرای هــدف قــرار دادن نســل Z کــه بــا اینترنــت آشــنایی بیشــتری 
دارنــد، هســتند ]47[. تدویــن و اجــرای برنامــه هــای آمــوزش ارتقای 
ــان مبتــا بــه تالاســمی مــاژور مــی توانــد  ســامت بــرای نوجوان
موجــب بهبــود رفتارهــای ارتقــاء دهنــده ســامت و درنتیجه ســبک 
ــه  ــا توج ــن ب ــردد ]39[. بنابرای ــون گ ــاد گوناگ ــان در ابع ــی آن زندگ
بــه علاقــه منــدی نوجوانــان ایــن نســل بــه امــوزش الکترونیکــی 
بایــد امــوزش هــای خودمراقبتــی بــه نوجوانــان مبتــا به تالاســمی 

مــاژور از طــرق میکرولرنینــگ و مجــازی صــورت گیــرد. 
ــودن  ــن ب ــل پایی ــه دلی ــاژور ب ــمی م ــه تالاس ــا ب ــان مبت نوجوان

کیفیــت زندگــی، حمایــت اجتماعــی و خانوادگــی نامناســب و 
ــیب  ــه ی آس ــراه زمین ــی هم ــی و عین ــالات ذهن ــن اخت همچنی
پذیــری را دارنــد. مبــارزه بــا رفتارهــای پرخطــر و عــادات ناســالم 
ــراد  ــر ســامت اف ــری چشــمگیر ب ــن، تأثی زندگــی در ســنین پایی
مبتــا بــه تالاســمی مــاژور در ســنین بزرگســالی و ســالمندی دارد 
]39[. بنابرایــن ضــروری اســت آمــوزش در زمینــه ســبک زندگــی 
ســالم و پرهیــز از رفتارهــای پرخطــر در دوران اولیــه زندگــی مــورد 
توجــه قــرار گیــرد چراکــه زمینــه ســاز بســیاری از ناخوشــی هــا و 

بیمــاری هــا بــه شــمار میــرود.
در مطالعــه احمدیــان کــه بــه بررســی 9 مقالــه پرداختــه اســت، ذکر 
شــده اســت کــه بیمــاران مبتــا بــه بتــا تالاســمی از راهبردهــای 
ــه  ــای مقابل ــب راهبرده ــان در قال ــر هیج ــز ب ــه ای متمرک مقابل
ــود  ــکلات خ ــا مش ــه ب ــرای مقابل ــی ب ــی و اجتناب ــواس پرت ای ح
اســتفاده مــی کننــد. بیــن راهبردهــای مقابلــه انطباقــی و کیفیــت 
ــا  ــاران مبت ــود دارد. بیم ــت وج ــه مثب ــاب آوری رابط ــی و ت زندگ
بــه بتــا تالاســمی از مهارت‌هــای مقابلــه‌ای ناســازگار )راهبردهــای 
ــن  ــد ]48[. ای ــتفاده می‌کنن ــان( اس ــر هیج ــز ب ــه‌ای متمرک مقابل
ــد،  ــای کارام ــت راهبرده ــاز اس ــه نی ــد ک ــی ده ــان م ــه نش یافت
ــوزش داده شــود. ــراد ام ــن اف ــه ای ــدار و حــل مســاله ب مســاله م

ــی و اجتماعــی  ــاژور بیمــاری اســت کــه از نظــر روان تالاســمی م
بــر بیمــاران تأثیــر منفــی مــی گــذارد. ناهنجــاری هــای فیزیکــی، 
عقــب ماندگــی رشــد، هپاتواســپلنومگالی، رنــگ پوســت زرد 
ــر  ــی ب ــر بدن ــن تصوی ــود دارد. ای ــورت وج ــخص ص ــر مش و ظاه
ــذارد  ــی می‌گ ــر منف ــراد تأثی ــس اف ــه نف ــاد ب ــس و اعتم ــزت نف ع
ــایر  ــه س ــبت ب ــی نس ــاس متفاوت ــا احس ــود آن‌ه ــث می‌ش و باع
افــراد داشــته باشــند. بنابرایــن بیمــاران بــا منــزوی شــدن از جامعــه 
ــد،  ــده می‌گیرن ــر عه ــی ب ــش انفعال ــی نق ــای اجتماع در محیط‌ه
ــر  ــت تأثی ــا تح ــی آنه ــالات روان ــی و ح ــت زندگ ــن کیفی بنابرای
ــی  ــازگاری روان ــیوع ناس ــرد ]7, 49, 50[. ش ــرار می‌گی ــی ق منف
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اجتماعــی در بیمــاران تالاســمی مــاژور 80 درصــد گــزارش شــده 
ــی  ــف زندگ ــای مختل ــت در دوره ه ــن اس ــاران ممک ــت. بیم اس
خــود مشــکلات عاطفــی، اضطــراب و مشــکلات رفتــاری زیــادی 
را تجربــه کننــد ]7, 51, 52[. حمایــت روانــی و درمــان مشــکلات 
روانــی اجتماعــی در بســیاری از مراکــز درمانــی انجــام نمــی شــود. 
در ایــن زمینــه، بررســی دقیــق مشــکلات روانی-اجتماعــی بیماران 
مبتــا بــه تالاســمی نیــز مهــم اســت]7[ زیــرا بیمــاران در اوایــل 
ــد در  ــق خــون مکــرر دارن ــه تزری ــاز ب ــی و کســانی کــه نی نوجوان
معــرض خطــر بیشــتری بــرای ابتــا بــه اختــالات روانــی هســتند 
ــص در  ــی متخص ــناس بالین ــک روانش ــور ی ــن حض ]53[. بنابرای
بخــش هــای تالاســمی مــاژور نیــاز اســت تــا نوجوانــان بتواننــد بــه 

ــد. صــورت مرتــب مشــاوره دریافــت نماین
مطالعــه حاضــر نشــان داد کــه دانــش نوجوانــان مبتلا به تالاســمی 
ــت آن محــدود  ــاری و مدیری ــورد بیم ــا در م ــن آنه ــاژور و والدی م
ــد  ــان دارن ــه مشــاوره در خصــوص بیمــاری و درم ــاز ب اســت و نی
ــه  ــا ب ــان مبت ــش محــدود نوجوان ــز دان ــات نی ــایر مطالع ]31[. س
ــردی و  ــد]31, 54, 55[. دهک ــزارش کردن ــاژور را گ ــمی م تالاس
همــکاران نیــز )2008( اشــاره نمودنــد کــه در کــودکان مبتــا بــه 
ــه تالاســمی مــاژور  ــوط ب تالاســمی مــاژور و مــادران آگاهــی مرب
در حــد ضعیــف تــا متوســط مشــاهده شــده اســت ]56[. بنابرایــن 
ــه صــورت  ــژه ب ــی بوی ــه هــای آموزشــی مختلف ــاز اســت برنام نی

ــرد. ــرار گی ــار آنهــا ق میکرولرنینــگ و مجــازی در اختی
ــزارش  ــی را گ ــی درمان ــی نقــص در سیســتم مراقبت ــه کنون مطالع
ــه ایــن دلیــل نســبت  ــوان ب ــه را مــی ت مــی دهــد کــه ایــن یافت
داد کــه کــودکان مبتــا بــه بتــا تالاســمی مــاژور بایــد هــر 3 تــا 
4 هفتــه یــک بــار بــه مرکــز مراقبــت روزانــه بــرای ترانســفوزیون 
خــون مراجعــه کننــد. بنابرایــن، ممکــن اســت معرفــی زمان‌هــای 
انعطاف‌پذیــر )ماننــد روزهــای شــنبه، یکشــنبه و تعطیــات( مهــم 
ــا کار  ــدن ب ــار آم ــه ]31[ و کن ــت  از مدرس ــد ]31, 57[. غیب باش
کلاســی از دســت رفتــه ممکــن اســت یــک مشــکل مــازاد باشــد 
ــه  ــا را ب ــی آنه ــی و دســتاوردهای تحصیل ]57[ و عملکــرد تحصیل
ــات  ــی و بی ــه ی اصلان ــن در مطالع ــدازد ]33[. همچنی ــر بین خط
ــه  ــا ب ــراد مبت ــه اف ــر شــده اســت ک شاهپرســت و همــکاران ذک
تالاســمی مــاژور در ایــران بــر اثــر تحریــم اقتصــادی نیز دسترســی 
کافــی بــه داروهــای شــاته کننــده  خارجــی ندارنــد]58[. بنابرایــن 
ایــن مطالعــه نشــان داد کــه نیــاز اســت بخــش هــای تالاســمی 
ــه  مــاژور بــه صــورت صبــح و عصــر فعــال باشــند و خدمــات ارائ
دهنــد تــا در برنامــه تحصیلــی دانــش آمــوزان و دانشــجویان خللــی 

ایجــاد نشــود. 
مطالعــه کنونــی نشــان داد کــه یکــی از نیازهــای نوجوانــان مبتــا 
بــه تالاســمی مــاژور دریافــت خدمــت از یــک تیــم حرفه ای اســت 
و ایــن یافتــه بــا ســایر مطالعــات بررســی شــده هــم راســتا اســت. 
ــارت  ــاران مه ــا بیم ــاط ب ــراری ارتب ــد در برق ــدگان بای ــه دهن ارائ
ــاغل در  ــتاران ش ــودکان و پرس ــتاران ک ــند ]34[. پرس ــته باش داش
ــی  ــای آموزش ــا برنامه‌ه ــد ب ــاص می‌توانن ــای خ ــز بیماری‌ه مراک
ــاران و  ــاع بیم ــگام ارج ــد و در هن ــک کنن ــا کم ــه آنه ــم ب منظ
خانواده‌هــا بــه مرکــز، خودکارآمــدی آنهــا را افزایــش دهنــد ]37[. 
ــه کار در بخــش هــای تالاســمی  همچنیــن پرســتاران مشــغول ب
مــاژور نیــاز بــه آمــوزش را نشــان میدهنــد]59[. نیــاز بــه تیــم چنــد 
رشــته ای در مدیریــت بیمــاران تالاســمی وجــود دارد. تیــم ممکــن 
ــان  ــان و کارشناس ــودکان، روانشناس ــان ک ــامل متخصص ــت ش اس

تغذیــه باشــد ]57[.
بیمــاری مزمــن اغلــب در رشــد و نمــو اختــال ایجــاد مــی کنــد، 
هزینــه هــای درمــان، بســتری مکــرر در بیمارســتان، شــات آهــن، 
انتقــال خــون منظــم، رنــگ نامطلــوب بــدن، معاینــات منظــم، همه 
در نگرانــی در مــورد بــار فیزیکــی، عاطفــی، اجتماعــی، روانــی بــر 
بیمــار و خانــواده نقــش دارنــد. ایــن مطالعــه بــه ایــن نتیجــه رســید 
کــه بیمــاران تالاســمی مــاژور با بــار روانــی اجتماعی قابــل توجهی 
در زندگــی خــود مواجــه هســتند. ایــن یافتــه پیشــنهاد مــی کند که 
حمایــت روانــی اجتماعــی و همچنیــن کمــک هــای پزشــکی بایــد 
بــه بیمــاران تالاســمی مــاژور ارائــه شــود تــا بــار آنهــا بــه حداقــل 
برســد. مــددکاران اجتماعــی، پزشــکان، پرســتاران، داوطلبــان بایــد 
از کــودکان تالاســمی مــاژور حمایــت روانــی اجتماعــی کــرده و بــه 

خانواده‌هــای آنهــا انگیــزه بدهنــد ]40[.
ــای  ــش ه ــر چال ــز از دیگ ــمی نی ــامت جس ــظ س ــکلات حف مش
نوجوانــان مبتــا بــه تالاســمی مــاژور بــود. ایــن یافتــه بــا یافتــه 
ــیب در  ــد. آس ــی باش ــتا م ــم راس ــز ه ــده نی ــات بررســی ش مطالع
ــی  ــم خون ــل ک ــه دلی ــز ب ــدد درون ری ــا و غ ــه ه ــد، ری ــب، کب قل
ــه  ــا ب ــاران مبت ــد ]7, 60[. بیم ــی ده ــن رخ م ــار آه ــه ب و اضاف
تالاســمی بــا تاخیــر رشــد، تغییــر شــکل در صــورت، ســر و دنــدان 
ــی و  ــوارض قلب ــتخوانی، ع ــای اس ــاری ه ــل ناهنج ــه دلی ــا ب ه
ــد و  ــم کاری تیروئی ــوس، ک ــت ملیت ــوغ، دیاب ــر در بل ــدی، تاخی کب

ــوند ]7, 14, 61[. ــی ش ــه م ــد مواج پاراتیروئی
در ایـن مـرور دامنـه، از یـک اسـتراتژی جسـتجوی جامـع، بـرای 
دسـتیابی بـه نیازهـای خودمراقبتـی نوجوانـان مبتلا بـه تالاسـمی 
ماژور اسـتفاده شـد. این مطالعه با هدف همراسـتایی سـؤال پژوهش 
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با اطلاعات موجود انجام شـد و جسـتجو در سـه پایگاه داده فارسـی 
و چهـار پایـگاه داده انگلیسـی معروف انجام شـد. 

از محدودیت‌هــای ایــن مطالعــه زبــان مطالعــات )فارســی و 
ــت  ــده، محدودی ــات واردش ــی مطالع ــی طراح ــی(، ناهمگن انگلیس
پایگاه‌هــای اطلاعاتــی مــورد اســتفاده و احتمــال ســوگیری انتشــار 

ــی رود.  ــمار م ــه ش ــه ب ــن مطالع ــای ای ــت ه از محدودی
نتیجه گیری

ــا  ــان مبت ــه نوجوان ــد ک ــه نشــان می‌ده ــن مطالع ــج ای نتای
بــه تالاســمی مــاژور نیازهایــی را تجربــه می‌کننــد کــه فراتــر 
ــی،  ــی، آموزش ــی، روان ــای عاطف ــمی، جنبه‌ه ــاد جس از ابع
اجتماعــی و معنــوی را نیــز شــامل می‌شــود. آنهــا در ابعــاد 
ــی و  ــی، آموزش ــی، اجتماع ــی، خودمراقبت ــی، درمان مدیریت

ــا چالــش هایــی مواجــه هســتند. روانشــناختی ب

ــا روش هــای  بنابرایــن توصیــه مــی گــردد کــه امــوزش هایــی ب
نویــن ماننــد میکرولرنینــگ ارائــه گــردد. مراقبــت هــا بــه صــورت 
ــه  ــردد. ب ــه گ ــد ارائ ــه من ــم حرف ــک تی ــیله ی ی ــع و بوس جام
نیازهــای روانشــناختی و اموزشــی انــان نیــز توجــه گــردد. نیــاز بــه 
افزایــش آگاهــی والدیــن و خانــواده، تیــم مدرســه، نوجــوان، تیــم 
درمــان محســوس اســت و نیــاز اســت نتایــج مطالعــات در سیســتم 

ــد. ــرار گیرن ــورد توجــه ق ــذاری م ــی و سیاســت گ مدیریت
سپاسگزاری

بدینوســیله از معاونــت پژوهــش و فنــاوری دانشــگاه علــوم پزشــکی 
ایــران بابــت تصویــب ایــن طــرح پژوهشــی قدردانــی مــی شــود. 
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