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مقايسه مشكلات بيماران تالاسمي ماژور با پيگيري منظم و پيگيري نامنظم اصول درماني در 

  كنندگان به مركز درماني تالاسمي شهر تهران مراجعه
 

 4، مريم افخمي3، دكتر محبوبه صفوي2، اكرم مرباغي1بهشته طبرسي
 
 

 هچكيد
 سابقه و هدف 

بيمار مبتلا بهه تالاسهمي مها ور در     08811در حدود . ارثي است هاي مزمن ترين بيماري تالاسمي يكي از مهم
به دليل تزريق مكرر خون و تجمع آهن در بدن، عهوار  متدهددي ايجهاد     ،در اين بيماري. ايران وجود دارد

اين مطالده با هدف تديين . ها را تا حدود زيادي كاهش داد توان آن شود كه با انجام درمان منظم و مرتب مي مي
 . ايسه مشكلات بيماران تالاسمي ما ور با پيگيري منظم و نامنظم اصول درماني انجام شده استو مق

 ها مواد وروش
مراجده سال  14كليه بيماران تالاسمي ما ور بالاتر از  ،جامده پژوهش. مطالدهه انجهام شده از نهوع مقطدي بود

نمونه در دو گروه با  224از اين جامده . بودند 1364در سال به درمانگاه بزرگسالان تالاسمي شهر تهران كننده 
ها به صهورت پرسشهنامه در    آوري داده ابزار جمع. پيگيري منظم و پيگيري نامنظم اصول درماني انتخاب شدند

، (Chi-square)دو كهاي  ههاي آمهاري   اطلاعات توسط آزمهون  ،آوري ها گذاشته شد و پس از جمع اختيار نمونه
  .مورد تجزيه و تحليل قرار گرفت (Cochran)و كوكرانt(t-test )، آزمون (Fisher exact test)دقيق فيشر

 ها يافته
درصد، مشهكلات   7/22ها در دو گروه منظم و نامنظم، ميانگين مشكلات روحي  بر حسب اختلاف بين ميانگين

هها،   انگينهم چنين بر اساس تفاضهل ميه  . درصد بوده است 8/17درصد و مشكلات اقتصادي  7/16اجتماعي 
نااميهدي نسهبت بهه    »، (5/1)«خستگي ناشي از طولاني بودن درمان»ترين مشكلات روحي به ترتيب شامل مهم
، (3/1)«عدم شناخت افراد جامده از بيماري»مشكلات اجتماعي شامل ،(2/1)«عدم اعتماد به نفس»، (4/1)«آينده
ههاي آموزشهي بهه طهور      كهلاس عهدم تشهكيل   »، (1/1)«هاي مختلف مشكل دسترسي به پزشك در تخصص»

مشكل »، (33/4)«مشكل دسترسي به دارو و وسايل مورد نياز»و بالاخره مشكلات اقتصادي شامل ( 4/1)«مستمر
تهرين   ، بهه عنهوان شهاخص   (6/4)«مشكل تامين امكانات از سهوي خهانواده  »و ( 32/4)«كيفيت وسايل رايگان
 . اند گيري نامنظم درمان مطرح بوده مشكلات در پي

 تيجه گيرین 
طبق نتهاي  پهژوهش،   . بسيار جاي نگراني دارد رمشكلات روحي، اجتماعي و اقتصادي بيماران تالاسمي ما و

مشكلات روحي نسبت به مشكلات اجتماعي و اقتصادي از اهميت بيشتري در پيگيري نامنظم درمان برخوردار  
 . است

 ايرانتالاسمي ما ور، بيماران،  :ات كليديكلم

 
 
 

 11/88/ 8   :ريافت تاريخ د
 88/ 32/3  :تاريخ پذيرش 
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 مقدمه
 يبتـا تالاسـمي بـه علـت نرـت در تولجـد زنتجـره بتــا           

جزان نرت شود كه بر اساس م مولكول هموگلوبجن ايتاد مي
انواع گوناگون بتاتالاسمي از جمله بتاتالاسمي مجنـور،   ،ژني

شديدترين شكل اين بجمـاري   .اينترمديا و ماژور وجود دارد
در اين بجماران علايمي از قبجـل  . (1)بتاتالاسمي ماژور است

هـاي   عفونت و رنگ پريدگي، تحريك پذيري، كاهش اشتها
ود كه بـدون درمـان   ش مكرر بعد از سال اول تولد ايتاد مي

ها نـاز    مناسب، كبد، طحال و قلب بزرگ شده و استخوان
شوند و بالاخره مرگ به علت مشكلات قلبـي   و شكننده مي

هـر  . افتـد  و عفونت و عوارض ناشي از بجماري اتفـاق مـي  
كود  در سراسر دنجـا بـا اشـكال     111.111ساله در حدود 

از لحـا    .(3، 2)شـوند  شديدي از اين بجمـاري متولـد مـي   
اي است و بجشـتر   تالاسمي يك بجماري مديترانه ،جغرافجايي

در كشورهاي غرب آسـجا و آسـجاي مركـزي ن جـر تركجـه،      
هم چنـجن  . شود ايران، برمه، تايلند، ويتنام و كلمبجا يافت مي
 .(1)در آفريرا، يونان و ايتالجا نجز بسجار شايع است

 31.111ك به نزدي ،1444در سال  زاده حبجبدر مطالعه     
بـه   .داشـت بجمار مبتلا به تالاسمي مـاژور در ايـران وجـود    

 ،من ور تعججن حاملجن اين بجماري در برخي از مناطق كشور
بـه مـورد اجـرا     1443هاي غربـالگري بعـد از سـال     برنامه
هم چنجن طبق جديدترين آمار انتمن تالاسـمي  (. 8)درآمد

ي ماژور در ايـران  بجمار مبتلا به تالاسم 18811ايران، تعداد 
 . اعلام شده است

هاي مهـم درمـان در بجمـاران تالاسـمي مـاژور،       از جنبه    
اما به دلجل تتمـع آهـن در بـدن در ا ـر      استتزريق خون 

زدايـي   نجاز بـه درمـان آهـن   اين بجماران تزريق مكرر خون، 
 (.1)شود دارند كه از داروي دسفرال استفاده مي

هـاي مـزمن و    سـاير بجمـاري  بجماري تالاسمي هم چون     
العمـر احتجـا     ناتوان كننده كه به درماني همجشگي و مـادام 

، با مشـكلات روانـي، اجتمـاعي و اقتيـادي متعـددي      ددار
هـا بـه نحـوي در رعايـت      باشد كه هر يـك از آن  همراه مي

. كند اصول درماني و پجگجري مرتب درمان ايتاد اختلال مي
ني، تحرجرات نشـان داده  در رابطه با مشكلات روحي ـ روا 
از بجماران وجـود دارد  % 84است كه نگراني و افسردگي در 

و اين امر موجب اشكال در امر مراقبت از خـود و كجفجـت   

به دلجـل تـا جر ايـن بجمـاري بـر      (. 8)شان شده است زندگي
با توجـه بـه سـط      انهاي اجتماعي زندگي، اين بجمار جنبه

آمـوزش مناسـب   نجـاز بـه   تحيجلي، سن و محـل زنـدگي   
از ديگر مشكلات اين بجماران مشكلات اقتيادي (. 4)دارند
مشكلاتي از قبجل تزريق خون، تتهجـزات، داروهـاي   . است
 و زدايي، مراكز كمك رساني، فاصله از منـزل تـا مركـز    آهن
مربوط به پجوند مغز اسـتخوان از جملـه مسـايلي    هاي  هزينه

 (.8)كند ل مياست كه افراد را از ن ر اقتيادي دچار مشك
تواند باعث از هم پاشجدگي الگوي طبجعي  اين مسايل مي    

ها شده و منتـر بـه عـدم درمـان و يـا پجگجـري        زندگي آن
تواند  در نتجته شناخت اين مشكلات مي. گردد اننامن م آن
مراقبت و حمايـت   ،و تيمجماتي كه جهت كنترل  بر نگرش

 . ذاردپذيرد تا جر بگ اين گونه بجماران صورت مي
 

 ها مواد و روش
 (Cross-sectional)مرطعـي پژوهش حاضر يك مطالعـه      
بجمار مبتلا بـه تالاسـمي مـاژور انتـام      338كه بر روي  بود

جامعه پژوهش كلجه بجماران تالاسمي ماژور بالاتر از . گرفت
كه جهت اقـدامات درمـاني خـود بـه طـور       بودندسال  18

نمـوده  هـران مراجعـه   سرپايي به درمانگاه تالاسـمي شـهر ت  
شرايط ورود افراد مورد پـژوهش بـراي شـركت در    . بودند

 :اين تحرجق عبارت بود از
داشتن بجماري تالاسـمي   -3تمايل به شركت در تحرجق  -1

حـداقل سـن    -8داشتن پرونده در مركز درمـاني   -2ماژور 
دلجل اين محدوديت سني به اين خاطر بود كه اولاًَ . سال 18

كردنـد حـداقل    ي كه به اين درمانگاه مراجعه ميكلجه بجماران
برقـراري ارتبـاط و بحـث در مـورد     سال داشتند و  انجاًَ  18

  .پذير است مشكلات در اين سن به نحو بهتري امكان
بـه صـورت تيـادفي چنـد      گجري نمونهدر اين پژوهش     

تا تكمجـل  ( sequential)اي و به شكل مراجعه مستمر مرحله
هـاي انتخـاب شـده در دو     نمونه. ز انتام شدنمونه مورد نجا

( نفر 118)و پجگجري نامن م( نفر 111)گروه با پجگجري من م
معجار قابل قبول بـراي پجگجـري مـن م درمـان     . قرار گرفتند
 g/dl11-1/4مجزان هموگلوبجن حداقل  ـ‌الف: عبارت بود از

ـ مراجعـه بـه      ng/dl 3111-1111ـ مجزان فريتجن سرم  ب
در صـورت عـدم   . بندي درمانگاه طبق جدول زمان موقع به
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. گرفت در گروه نامن م قرار مي بجمار داشتن معجارهاي فوق
هـا در گـروه    هاي مورد بررسي ترريبـاًَ نجمـي از آن   از نمونه

ابـزار  . من م و نجمي ديگـر در گـروه نـامن م قـرار گرفتنـد     
پرسشنامه بود كه با توجه بـه كتـب و    ،آوري اطلاعات جمع
يات علمــي مــرتبط در دو بخــش تن ــجم و در اختجــار نشــر

سـؤال در ارتبـاط بـا     8 ازبخش اول . بجماران قرار داده شد
هاي فردي واحدهاي مورد پژوهش و بخش دوم، از  ويژگي

ال در ارتباط با مشكلات ؤس 14سه سري سؤال به صورت 
 4سـؤال در ارتبـاط بـا مشـكلات اجتمـاعي و       18روحي، 

مشـكلات اقتيـادي واحـدهاي مـورد     سؤال در ارتباط بـا  
اعتبـار علمـي ابـزار پـژوهش بـا      . تشكجل شده بودپژوهش 

 .استفاده از روش اعتبار محتوا مـورد سـنتش قـرار گرفـت    
ــا     ــايي ي ــجن پاي ــراي تعج ــون   Realiabilityب ــزار از آزم اب

ها از ن ـر تـداوم و    استفاده شد و پاسخ( test-re-test)متدد
تر مـورد تايجـد قـرار    درصـد و بـالا   41همگوني در سـط   

ابزار اطلاعـات   ،پس از تعججن اعتبار و اعتماد علمي. گرفت
آوري  از طريق مياحبه و بر اساس پرسشنامه مذكور جمـع 

 . گرديد
در اين پژوهش به تفكجك سـؤالات مشـكلات روحـي،        

اجتماعي، اقتيادي و برحسب نوع جواب داده شده در هـر  
من ور بررسي مشكلات سپس به . سؤال مجانگجن گرفته شد

هـا در دو گـروه    به ترتجب اهمجت آنان، تفاضل بجن مجانگجن
 . من م و نامن م تعججن گرديد

هم چنجن در اين پژوهش با توجه به تنـوع سـؤالات در       
زمجنه مشكلات روحي، اجتمـاعي و اقتيـادي، بـر اسـاس     
نمرات كسب شده در رابطه با هـر مشـكل و امتجـاز كسـب     

امتجـاز بـه عنـوان     1-22فرد و درصـدگجري،  شده براي هر 
-111امتجاز به عنوان مشـكل متوسـط و    28-88مشكل كم 

اطلاعات . امتجاز به عنوان مشكل زياد در ن ر گرفته شد 84
دو،  هـاي آمـاري كـاي    ونــ ـه آزمـه وسجلـده بـبه دست آم
 .و كوكران مورد تتزيه و تحلجل قرار گرفت t دقجق فجشر،

 
 ها يافته
بجمـار   338ايج حاصل از اين پژوهش نشان داد كـه از  نت    

 81)هـا در دو گـروه   مورد بررسي، بـجش از نجمـي از نمونـه   
. اند را مردان تشكجل داده( درصد نامن م 8/18درصد من م، 

سـال و   1/31 ± 8/1بجماران تالاسمي ماژور در گروه من م 
حـدود دو  . سال سـن داشـتند   1/31 ± 3/8در گروه نامن م 

. زير ديپلم بودند( درصد 8/82)بجماران در هر دو گروهسوم 
درصـد در   3/88هـا در گـروه مـن م و     درصد نمونـه  1/81

درصـد در گـروه مـن م و     4/22. گروه نامن م مترد بودند
درصد در گروه نامن م شاغل بوده و از لحا  درآمـد،   3/34
ها در گروه نامن م مجزان درآمـد خـود را كـم     از نمونه% 11
 8/22نمودند در حالي كه اين مجزان در گـروه مـن م    اعلام

در ارتباط با متغجر تعداد افـراد مبـتلا بـه    . درصد بوده است
درصد از افـراد در گـروه    1/88 ،تالاسمي ماژور در خانواده

يـك فـرد مبـتلا بـه      ،درصد در گروه نـامن م  4/41من م و 
 ـ   داشـتند تالاسمي ماژور در خانواده  ا و بـالاخره در رابطـه ب

نتـايج پـژوهش نشـان     ،متغجر زمان شروع درمان اختياصي
درصـد   2/11ها در گروه مـن م و   درصد از نمونه 4/83داد 
 ها در گروه نامن م، درمان اختياصي خود را زير يك نمونه

به طور كلي نتـايج پـژوهش در ارتبـاط    . اند سال آغاز نموده
با مشخيات فردي واحدهاي مورد پژوهش ارتباط آمـاري  

هاي دو گروه در رابطه با متغجرهـاي   داري بجن مجانگجن نيمع
جنس، سن، وضعجت تاهل، تعداد افراد مبـتلا بـه تالاسـمي    
ماژور و زمان شروع درمان اختياصي با پجگجري درمـان را  
نشان نداد اما در رابطه با متغجرهاي مجزان تحيجلات، شـغل  
دار  و مجزان درآمد، با پجگجري درمـان ارتبـاط آمـاري معنـي    

 . (>p 13/1)مشاهده گرديد
هاي پژوهش در ارتباط با مشكلات روحي بجمـاران   يافته    

درصـد از بجمـاران در    4/18دهد كـه   نشان مي 1در نمودار 
درصـد آنـان    1/81گروه نامن م مشـكلات روحـي زيـاد و    

مشكلات روحي نسبي داشتند در حالي كه در گـروه مـن م   
     .درصد بوده است 4/33و  درصد 8/3اين رقم به ترتجب 

امتجـاز مجـانگجن مشـكلات روحـي در گـروه بـا        متوسط    
درصـد و در   1/38 ± 8/14 پجگجـري مـن م اصـول درمـاني    

 درصـد  8/88 ± 31گروه با پجگجري نامن م اصـول درمـاني  
داري را بجن مشكلات  اختلاف معني t است و آزمون آماري

 ـ  امن م نشـان  رواني و پجگجري درمان در دو گروه مـن م و ن
 (.>p 1111/1)داده است

 در گـروه من ـم بالاترين مجانگجن كسب شده مربوط بـه     
 درمـان  هاي مزمن ناشي از مشكل نگراني از ابتلا به بجماري
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توزيع بيماران تالاسمي ما ور بر حسب مشكلات روحي : 1نمودار 

 و پيگيري درمان
 

ســختي و  مشــكلدر درجــه اول اهمجــت، و ( 4/1)طـولاني 
بـه عنـوان دومـجن    ( 8/1)دردنا  بودن روش هاي درمـاني 

هاي پـژوهش در رابطـه بـا     يافته. شاخت مطرح بوده است
تـرين مشـكل بـا     گروه نامن م نشان داده است كه شـاخت 

هاي كسـب شـده در رابطـه بـا مشـكلات       توجه به مجانگجن
خستگي ناشـي از طـولاني بـودن     روحي، مربوط به مشكل

هـاي مـزمن ناشـي از     نگراني از ابتلا بـه بجمـاري   (2)درمان
( 8/3)امجــدي نســبت بــه آينــده ونــا( 4/3)درمــان طــولاني

 . باشد مي
مشكلات روانـي دو گـروه بـا پجگجـري     مجان در مرايسه     

من م و نامن م درمان، نتايج پژوهش نشانگر آن بود كـه بـر   
هاي دو گروه، بجشترين تفاضـل   اساس تفاضل مجان مجانگجن

مشكل خسـتگي ناشـي    زمجنه مشكلات رواني مربوط به در
بـه عنـوان    1/1از طولاني بودن درمان بـا تفاضـل مجـانگجن    

امجدي نسبت بـه آينـده بـا     نا اولجن مشكل شاخت، مشكل
به عنـوان دومـجن شـاخت و بـالاخره      8/1تفاضل مجانگجن 

  مشكلات اعتماد به نفس براي انتـام امـور درمـاني و اراده   
بـه عنـوان    3/1 هر دو با تفاضل مجـانگجن  ،درمانبراي ادامه 

 .اند سومجن شاخت مشكلات رواني مطرح شده
نتايج تحرجق در رابطه با مشكلات اجتماعي بجمـاران در      

دهـد كـه در گـروه     خلاصه شده است و نشان مي 3نمودار 
زياد و را در حد بجماران مشكلات اجتماعي  %3/12 ،نامن م

. نمودنـد را در حد نسبي اعـلام   مشكلات اجتماعي 3/83%
 . بود %8/21و  %4/1اما در گروه من م اين مرادير به ترتجب 

 متوسـط امتـجاز مجانگجن مشكلات اجتماعي در گروه بـا     
درصـد و در گـروه    8/34 ± 2/14 پجگجـري من ـم درمــان 

  t ون آماريــه آزمـت كـد اسـدرص 8/88 ± 8/18 مـنامن 

 
 
 
 
 
 

توزيع بيماران تالاسمي ما ور بر حسب مشكلات : 2نمودار 
 اجتماعي و پيگيري درمان

 
مشــكلات اجتمــاعي و پجگجــري بــجن داري  اخــتلاف معنــي

ــت    ــان داده اس ــامن م نش ــن م و ن ــروه م ــان در دو گ  درم
(1111/1p<.) 
هاي پژوهش در زمجنه مشكلات اجتمـاعي نشـانگر    يافته    

جن نمرات كسب شـده  اين بود كه گروه من م بالاترين مجانگ
مربوط به مشكل تداخل ساعات كاري با زمان مراجعـه بـه   

نمره و به دنبال آن مشكل همكاري كارفرما  8/2درمانگاه با 
 در صورت شاغل بودن نسبت به انتام به موقـع درمـان بـا   

 .دارا هستندرا  نمره 8/2
مشكل  ،در گروه نامن م نجز در زمجنه مشكلات اجتماعي    

ات كـاري بـا زمـان مراجعـه بـه درمانگـاه بـا        تداخل سـاع 
نمـره   8نداشتن شغل مناسب با مجـانگجن  نمره و 1/8مجانگجن

 . باشد ترين مشكل مي به عنوان شاخت
دهد كه مشـكلات اجتمـاعي    هاي پژوهش نشان مي يافته    

به ترتجب اهمجت آنان در پجگجري درمان بر حسـب تفاضـل   
نـامن م بـا بجشـترين    هـا در دو گـروه مـن م و     بجن مجانگجن

 تفاضل مربوط به مشكل شـناخت افـراد جامعـه از بجمـاري    
 هاي آموزشي به طور مسـتمر  و مشكل تشكجل كلاس (2/1)
 . باشد مي( 1/1)
نتايج پژوهش در ارتباط با مشكلات اقتيادي در نمودار     
درصـد از بجمـاران    21دهد كه در گروه نـامن م   نشان مي 2

درصد مشكلات اقتيادي در  84 مشكلات اقتيادي زياد و
 8/18اين مجزان در گروه من م بـه ترتجـب   . حد نسبي دارند

 . باشد ميدرصد  8/28درصد و 
متوسط امتجاز مجانگجن مشـكلات اقتيـادي در گـروه بـا         

 درصـد و در گـروه نـامن م    1/81 ± 3/31 مـپجگجري من  ـ
 لاف ـاخت tاري ــون آمـت و آزمـاس دـدرص 1/18 ± 4/32
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توزيع بيماران تالاسمي ما ور بر حسب مشكلات : 3نمودار 
 اقتصادي و پيگيري درمان

 
را بجن مشكلات اقتيادي و پجگجـري درمـان در   داري  معني

 (.>p 1111/1)داده استدو گروه من م و نامن م نشان 
بـه مشـكل    مجانگجن نمرات كسب شده مربـوط  بالاترين    

 2در گـروه مـن م،    1/3)كجفجت وسايل و تتهجزات پزشكي
عد مسافت بجن منزل و مركـز  ب. بوده است( در گروه نامن م

نجز از مشكلات شاخت ديگـر   4/1با مجانگجن نمره  درماني
امـا در گـروه نـامن م مشـكل     . در گروه مـن م بـوده اسـت   

به ( نمره 8/3)قتيادي دسترسي به دارو و وسايل مورد نجازا
 . عنوان مشكل شاخت مطرح شده است

دهد كه مشـكلات اقتيـادي    هاي پژوهش نشان مي يافته    
هـا در دو   در پجگجري درمان بر حسب اختلاف بجن مجـانگجن 

گروه من م و نامن م با بجشترين اختلاف مربوط بـه مشـكل   
و ( نمـره  4/1)رو و وسايل مورد نجازاقتيادي، دسترس به دا

مشكل كجفجت وسايل و تتهجـزات پزشـكي    دومجن شاخت
و بالاخره سومجن شاخت مشكل تـامجن  ( نمره 4/1)رايگان

( نمـره  8/1)امكانات و تتهجزات درماني از سـوي خـانواده  
 . بوده است

دهد در ارتباط بـا مشـكلات    هاي پژوهش نشان مي يافته    
قتيادي با پجگجـري درمـان بـر حسـب     روحي، اجتماعي و ا

گـر   مشخيات دموگرافجـك بـا حـذف متغجرهـاي مداخلـه     
زمـان   و جنس، سن، تأهـل، شـغل، مجـزان درآمـد خـانواده     

با استفاده از آزمـون كـوكران ايـن     ،شروع درمان اختياصي
ــا يكــديگر   ــروه ب ــيمشــكلات در دو گ ــاوت معن  يدار تف

 (. >p 11/1)داشت
ها در دو  ، اختلاف بجن مجانگجن1به طور كلي در جدول     

گروه من م و نامن م در رابطه با مشكلات روحي، اجتماعي 
 ه طوري كه بجشترين ـت بـده اسـان داده شـادي نشـو اقتي

ميانگين و انحراف مديار بيماران تالاسمي ما ور در : 1جدول شماره 
دو گروه با پيگيري منظم و نامنظم اصول درماني بر حسب مشكلات 

 واني، اجتماعي، اقتصادير
 

 مشكل
اختلاف  نامنظم منظم

بين دو 
انحراف  ميانگين ميانگين

انحراف  ميانگين مديار
 مديار

مشكل 
 88/33 13/31 83/88 48/14 18/38 رواني

مشكل 
 84/18 81/18 34/88 38/14 83/34 اجتماعي

مشكل 
 18/14 48/32 12/18 31/31 11/81 اقتيادي

 11/31 48/18 48/84 28/14 81/34 جمع
 
ــه مشــكل روانــي و ( درصــد 88/33)اخــتلاف    مربــوط ب

مربـــوط بـــه مشكـــل ( درصــد 18/14)كمتــرين اخــتلاف
 . اقتيـادي بوده است

دهد مشكلات روحـي   نتايج پژوهش نشان ميدر نهايت     
ــت بجشــتري   ــان از اولوي ــامن م درم ــن م و ن در پجگجــري م

 (.8نمودار )برخوردار بوده است
 
 
     
     
 
 

 

توزيع اختلاف ميانگين بيماران تالاسمي ما ور در دو : 4نمودار 
گروه منظم و نامنظم اصول درماني بر حسب مشكلات روحي، 

 اجتماعي و اقتصادي
 

 بحث
در اين مطالعه مشكلات روانـي، اجتمـاعي و اقتيـادي        

بجماران تالاسمي مـاژور در دو گـروه بـا پجگجـري مـن م و      
 .ن م با يكديگر مرايسه شدندپجگجري نام

درصد از بجماران تالاسمي  3/44تحرجق نشان داد حدود     
 ري نامن م درمان دچار مشكلات روحي در ــماژور با پجگج

1 
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 تالاسمي مشكلات بيماران
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در مرايسه بجن مشكلات روانـي  . باشند حد نسبي و زياد مي
در دو گروه من م و نامن م، بجشـترين مشـكلات مـؤ ر بـر     

خستگي ناشـي از  »شكلات روانيپجگجري درمان مربوط به م
عـدم  »، «نا امجـدي نسـبت بـه آينـده    » ،«طولاني بودن درمان

بـراي   رادهعدم ا»و  «اعتماد به نفس براي انتام امور درماني
نتايج اين تحرجق با نتايج تحرجق راتجـ  و  . بود «ادامه درمان

 44 گـزارش شـده كـه   در ايـن تحرجـق   . مدل مطابرت دارد
ماژور دچار نگرانـي و اضـطرابند و    درصد بجماران تالاسمي

و تــرس از  مــرگ زودرساز مســايلي ن جــر درد كشــجدن، 
نتـايج تحرجرـات   (. 4)كننـد  ها احساس نگراني مـي  ناشناخته

نشـان داده اسـت    3111هك يانـگ و هـك مـادو در سـال     
بجماران تالاسمي ماژور در تطابق با بجماري و رفع مشكلات 

رفتارهاي مراقبت از خود  .باشند خود با اشكال رو به رو مي
با مشخيات فردي از قبجل جنس، سط  تحيجلي، در افراد 

سـط  آگـاهي آنـان ارتبـاط      و طول مدت بجماري، عوارض
 3111يج تحرجرات پاكباز و همكاران در سـال  نتا(. 11)دارد

. انـد  از بجماران دچار نگراني و افسـردگي % 84نجز نشان داد 
ربـوط بـه عـدم احسـاس     اين بجماران به دلجـل مشـكلات م  
هاي شديدي در كجفجـت   تندرستي، دچار اختلالات و آسجب

انــد كــه بايــد بــه نجازهــاي آنــان بــراي رفــع  زنــدگي شــده
 (.8)شان توجه شود مشكل
نتايج پژوهش نشـان داد   ،در رابطه با مشكلات اجتماعي    
نسـبي تـا زيـاد    درصد از بجماران مشكلات اجتماعي  8/41

سه بجن مشـكلات اجتمـاعي در دو گـروه    در مراي. اند داشته
من م و نامن م، بجشترين مشكلات مؤ ر بر پجگجري مـن م و  

عـدم شـناخت افـراد جامعـه از     »نامن م درمان مربـوط بـه   
هـاي   مشكل دسترسـي بـه پزشـك در تخيـت    »، «بجماري

هــاي  عـدم تشـكجل كـلاس   »و « مختلـف در مركـز درمـاني   
جري كـه توسـط   در تحر. بوده است« آموزشي به طور مستمر

انتام شـد، نشـان داد كـه     3113پولجتجز و همكاران در سال 
مجزان آگاهي، سط  سـواد، سـن و محـل زنـدگي افـراد در      

هم چنجن آموزش . شناخت بهتر بجماري تالاسمي نرش دارد
تا جر مثبتي بر مجزان آگاهي جامعه در برخورد بـا مشـكلات   

ن ايفــا بجمــاران تالاســمي و تكامــل اجتمــاعي ايــن بجمــارا 
ديپولما و همكاران نجز در پژوهش خـود نشـان   (. 4)كند مي

دادند به من ور تطابق رواني ـ اجتماعي بجماران تالاسـمي و   

كاهش مشكلات اجتماعي آنان بايد بـه سـه فـاكتور اصـلي     
، تغججـر شـكل اع ـا   يعني درمـان مناسـب و پجشـگجري از    

هاي آموزش همگاني جهت آگـاهي افـراد جامعـه از     برنامه
اين بجماري و ارتباط مؤ ر و مستمر تجم بهداشتي با بجمـاران  

 (.11)و خانواده آنان، توجه اساسي شود
نتايج پژوهش در ارتباط بـا مشـكلات اقتيـادي نشـان         
 88دهد در گروه بـا پجگجـري نـامن م درمـان در حـدود       مي

درصد بجماران مشكلات اقتيادي نسبي تا زياد دارند كه در 
اقتيادي در دو گروه من م و نـامن م بـر    مرايسه مشكلات

هـا، بجشـترين مشـكلات مـؤ ر بـر       حسب تفاضـل مجـانگجن  
مشكل دسترسي بـه دارو و  »پجگجري درمان به ترتجب شامل 

مشـكل كجفجـت وسـايل و تتهجـزات     »، «وسايل مـورد نجـاز  
بوده « مشكل تامجن امكانات و تتهجزات درماني»و « پزشكي
 3112و همكـاران در سـال    نتايج تحرجرـات كاناتـان  . است

هاي مورد بررسي تنها افـراد   حاكي از آن است كه در نمونه
شاغل بوده و اين بجماران بـا  %( 84)خانواده نجمي از بجماران

مشـكلات  (. 13)باشـند  مشكلات اقتيادي زيادي روبرو مي
اقتيــادي ن جــر كمبــود تتهجــزات، دوري مســافت، مراكــز 

وسـط پرسـنل در   خيوصي گران و عدم آموزش مناسـب ت 
ريـزي مناسـب،    رابطه با اين بجماران وجود دارد كه با برنامه
تـوان كجفجـت    دادن وقت قبلي و حمايت افراد خـانواده مـي  

 (.8)زندگي آنان را بهبود بخشجد
به طور كلـي نتـايج پـژوهش نشـان داد كـه مشـكلات           

روحي نسبت به مشـكلات اجتمـاعي و اقتيـادي اهمجـت     
همـان گونـه   . نامن م درمان داشته استبجشتري در پجگجري 

  ،نجز نشـان داد ( 3111)كه نتايج تحرجرات پاكباز و همكاران
حدود نجمي از افراد مبتلا به تالاسمي ماژور به دلجل وجـود  
مشكلات روحي در مراقبت از خود دچـار مشـكل شـده و    

 (.8)شود شان لطمه وارد مي به كجفجت زندگي
 ت آمده در اين تحرجق با نتايجه طور كلي نتايج به دسـب    
به دست آمده از ساير كشورها مطابرـت داشـته و نشـانگر     

اين است كه اين بجماران براي پجگجري من م درمان نجازمنـد  
 . باشند شان مي توجهات بجشتري براي حل مشكلات

 
 گيري نتيجه
  بر اساس نتايج به دست آمده از اين مطالعه و مطالعات    

 متعدديبجماران تالاسمي ماژور با مشكلات  محرران ديگر،

 [
 D

ow
nl

oa
de

d 
fr

om
 b

lo
od

jo
ur

na
l.i

r 
on

 2
02

6-
06

-1
7 

] 

                               6 / 8

https://bloodjournal.ir/article-1-148-en.html


 88بهار ، 1شماره  ،8 هدور                                                     

                                                                                                             43 

 

از جمله مشكلات روحـي، اجتمـاعي و اقتيـادي روبـرو      
تالاسمي ماژور بر كجفجـت زنـدگي بجمـاران تـا جر     . باشند مي
گذارد كه تعججن درجه آسـجب وارده از جملـه اطلاعـات     مي

 (.8)ضروري براي انتام درمان مناسب است
ن، مشـكل تطـابق بـا    از جمله مشـكلات روحـي بجمـارا       

كارهاي مناسب براي رفع مشكلات است  بجماري و عدم راه
آگاهي بجمار نرش مهمي در رفتارهـاي مراقبـت از خـود     و

از طرفي حمايت اجتمـاعي نجـز در انتـام صـحج  و     . دارد
بـه طـور كلـي    . كنـد  دقجق درمان نرش بسجار مهمي ايفا مـي 

از اري م ـحمايـت روحـي ـ روانـي و دانـش عمـومي از بج      
مشـكلات  . باشـد  ل مؤ ر در پجگجري من م درمـان مـي  معوا

ــد       ــاژور نجازمن ــمي م ــاران تالاس ــاعي بجم ــي ـ اجتم روح
، 11)گذاري در جهت آمـوزش افـراد جامعـه اسـت     سجاست
 با آموزش افراد جامعه و برخورد صحج  با مشكلات، (. 11

تــوان تـا حــد زيــادي تكامـل اجتمــاعي را در بجمــاران    مـي 
مشـكلات اقتيـادي نجـز از    . بهبود بخشـجد تالاسمي ماژور 

هزينـه درمـان   . جمله عوامل مهم در پجگجري درمـان اسـت  
افزايش كجفجت زندگي و حمايت . بجماران بسجار گران است

خانواده اهمجت زيادي در كساني كه از ن ر اقتيادي دچـار  
 (.4، 8)دارد هستند مشكل

 

 تشكر و قدرداني
مركـز درمـاني تالاسـمي    از مسؤولجن و همكاران محترم     

بزرگسالان تهران و سازمان انترـال خـون ايـران بـه خـاطر      
هـم  . گـردد  همكاري در اجراي پژوهش صمجمانه تشكر مي

آقاي مهندس ساعد راعي كه در انتام امور آمـاري  از چنجن 
نهايت مساعدت و همكاري را داشـتند صـمجمانه تشـكر و    

 . گردد قدرداني مي
 

                                                                     
 
 
 
     
    
 
 
    References:

1- Fergus N. An overview of thalassemia for parents 

adopting internationally. International Adeption Health 

and Medicine. Available from: www. comeunity. 

Com/adoption/health/thalassemia.html.2002. 

2- Wisconsin L. Hematology and blood disorders. Beta 

Thalassemia (Cooley's Anemia). Qundersen Lutheran 

Medical Center. Available from www. newsrx. 

Com/newsletters/ Biotech-week/2005-06-29. html-32//. 

3- Bateman N. Thalassemia. March of Dimes. December 

2005. Available from www. maimanidemed. 

Org/blank.cfm. 

4- Habibzadeh F, Yaxollahie M, Ayatollahie M, 

Haghshenas M. The prevalence of sickle cell syndrome 

in south of Iran. Irn J Med sci 1999; 24 (1-2): 32-34. 

5- Cooley's Anemia Foundation. About thalassemia: what 

is thalassemia: 2001. Available from: www. 

cooleysanemia. org.  

6- Pakbaz Z, Treadwell M, Yamashita R, Quiyolo K, 

Foote D, Quill L, et al. Quality of life in patients with 

thalassemia intermedia compared to thalassemid major. 

New York: Academy of Sciences; 2005: 457-61. 

7- Politis C, Richardson C, Yfrantopoulos JG. Public 

knowledge of thalassemic patients. National Center of 

Social Research Athens, Greece. 2002; 12 (2): 151-4. 

8- Karimov A, Asadov C. The Crisis of beta thalassemia. 

Azerbaijan International 1995. Available from: www. 

Azer. Com/aiweb/categories/ma 

gazine/34_folder/34_articles/34_thalassemia.html. 

9- Ratip S, Modell B. Psychological aspects of the 

thalassemia. Seminars in Hematology 1996; 33 (1): 53-

64. 

10- Hc Yang Y, Hc Mao K. Illness knowledge, social 

support and self care behavior in adolescents with beta-

thalassemia major. Huli Yanjiu 2001; 9 (2): 114-24. 

11- Diploma A, Vullo C, Zani B, Facchini A. Psychosocial 

integration of adolescents and young adults with 

thalassemia major. New York: Academy of Sciences; 

1995: 355-360. 

12- Canatan D, Ratip S, Kaptan S, Cosan R. Psychosocial 

burden of beta-thalassemia major in Antalya, South 

Turkey. Social Science and Medicine 2003; 56 (5): 

815. 

 

 

 

  

 [
 D

ow
nl

oa
de

d 
fr

om
 b

lo
od

jo
ur

na
l.i

r 
on

 2
02

6-
06

-1
7 

] 

                               7 / 8

https://bloodjournal.ir/article-1-148-en.html


 و همكاران بهشته طبرسي                                                                                                               و مشكلات درمانتالاسمي ماژور 

 

 34 

Comparative survey of problems in thalassemia major patients 

with regular and irregular follow ups of therapeutic principles 

 
 

Tabarsi B.
1
(MS), Marbaghi A.

2
(MS), Safavi M.

1
(PhD), Afkhami M.

3
(BS) 

 
1 Azad University of Medical Sciences 
2 Iran University of  Medical Sciences 
3Tehran Therapeutic Center of Thalassemia 

 
 

Abstract 
Background and Objectives 

Thalassemia is one of the important chronic hereditary diseases. There are nearly 20000 

thalassemia major patients in Iran. Multiple blood transfusion and aggregation of iron load 

cause numerous complications which can be reduced by regular treatments. This study was 

conducted to determine and compare the problems of thalassemia major clients in regular and 

irregular follow ups of therapeutic principles. 

 

Materials and Methods 

This study was performed as a cross-sectional study. The sample consisted of all thalassemia 

major clients over 40 years of age having referred to the center of adult thalassemia in Tehran. 

224 clients were divided into regular and irregular groups. A questionnaire was used for data 

collection. 

 

Results 

Based on difference between the averages of regular and irregular groups the average rate of  

psychological problems was 22.7%, sociological problems 18.7%, and economic problems 

17.6%. Based on average differences between the two groups, important psychological 

problems include fatigue due to long periods of treatment (1.5), future hopelessness (1.4), and 

lack of self confidence (1.2); sociological problems include community unawareness of the 

disease (1.3), difficult access to various specialists (1.1), and lack of ongoing training classes 

(1.0); finally economic difficulties include access to necessary drugs and equipment (0.93), 

quality of free equipment (0.92), and family support (0.8). These are the prominent problems 

addressed in irregular treatment follow ups.  

 

Conclusions 

Results have revealed that psychological problems had a more distinct effect relative to social 

and economic problems on the therapeutic irregular follow ups. 
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