
 

 

   تالاسمي چيست؟

بـه معنـي دريـا و امـي      Thalassaتالاسمي يك واژه يوناني است كه از دو كلمه تالاسا 

Emia  اي يـا آنمـي كـولي و در     به معني خون گرفته شده است و به آن آنمي مديترانـه

تالاسمي يك بيمـاري همولتيـك مـادرزادي اسـت كـه طبـق       . گويند فارسي كم خوني مي

اولين بار يك دانشمند آمريكايي به نام دكتر كولي در سال . رسد  قوانين مندل به ارث مي

و ) مـاژور (اين بيماري به صورت شـديد  . آن را شناخت و به ديگران معرفي كرد  1925 

اگر هر دو والدين داراي ژن معيـوب باشـند بـه صـورت     . شود ظاهر مي) مينور(خفيف 

ژن معيوب داشته باشد به صورت  و اگر يكي از والدين فقط) Major(شديد يعني ماژور 

را ) مينـور (تالاسمي براي كساني كـه نـوع   . شود ظاهر مي) Minor(خفيف يعني مينور 

تواننـد زنـدگي كننـد و     كند و آنها هم مثل افراد سالم مي داشته باشند، مشكل ايجاد نمي

   .فقط در موقع ازدواج بايد خيلي مرا قب باشند

ا به عنوان شايع ترين اختلال مزمن ژنتيكـي در بـين   سازمان بهداشت جهاني تالاسمي ر

در . كودك تأثير مـي گـذارد   100000كشور جهان شناخته كه سالانه بر زندگي حدود  60

بيمـار   22000كشور ما نيز شايع ترين بيماري ژنتيكي تالاسمي است و آمـار كشـوري   

  .ست مبتلا به تالاسمي ماژور از سوي بنياد بيماريهاي خاص منتشر شده ا

  :    مشكلات تالاسمي ها به دو دسته ي بزرگ تقسيم ميشود 

  مشكلات روحي و رواني  -2مشكلات جسمي  -1

  :مشكلات روحي و رواني افراد تالاسمي خود به دو دسته تقسيم ميشوند 
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ماننـد عـدم خودبـاوري ، روحيـه     : مشكلات روحي و رواني ناشي از خـود بيمـاري    -1

كه راه حل اينهـا شـركت در دوره هـاي    ... كمخوني مزمن و ضعيف ، افسردگي ناشي از 

و يا مطالعـه ي كتابهـاي   . آموزشي و كارگاه هاي مهارتهاي زندگي و خود شناسي است

  !كتاب هاي به سوي كاميابي اثر رابينز: مختلف در همين رابطه مثل 

رد غلط جامعـه در مـو  ي مشكلات ناشي از برخوردهاي نامناسب اجتماعي و باورها -2

  تالاسمي 

  

  

  :مشكلات روحي رواني مبتلايان به تالاسمي

 بستري شدن در بيمارسـتان و افـزايش هزينـه درمـاني،     طول بيماري و دوره درمان،

وضعيت روحي و آسيب هاي اجتماعي از جمله تنيدگي هـايي مـي باشـند كـه بـر روي      

 .مي گذارند  خانــواده و فرد مبتلا به بيماري مـزمن تأثيــر

ذشته تصور مي شد كه با انجام درمانهاي موثر و كنترل علائم بيماري پزشك قادر در گ

اما شواهد نشان مي دهد كه كيفيت زندگي . است شرايط مطلوب را براي فرد فراهم نمايد



 

 

و آنچه كه در درمان يـك بيمـاري    چيزي است كه تنها به كنترل علائم مربوط نمي شود

بهبـود كيفيـت    ست علاوه بر كنترل علايـم بيمـاري،  مزمن چون تالاسمي داراي اهميت ا

مشقتي كه يك بيماري مزمن چون تالاسمي بر شخص تحميل مي  .زندگي بيمارمي باشد

كند مسئله اي است كه تنها از ديدگاه پزشك و پرستار قابل شناسايي نبوده و به آنچه 

  .بيمار احساس مي كند بستگي دارد

تعاملات بيماران با محيط فيزيكي و اجتماعي كه در آن ابتلا به بيماريهاي مزمن بر روي 

  .زندگي مي كند تأثير مي گذارد و ارتباط آنها را با همسالان تغيير مي دهد

احساس عدم اعتماد به نفس و غيبت هاي مكرر از مدرسه به دليل بيمـاري يـا تزريـق     

هـاي بيمـاري    خون، بستري شدن هاي مكرر و درك اين نكته كه آنها هرگز بدون نشانه

  .نخواهند بود، مي تواند موجب افسردگي اين بيماران شود 

عوارضي كه بيماري تالاسمي بر اين كودكان مي گذارد باعث مي شود زندگي تـوأم بـا    

خستگي، ضعف و رنجوري را در ايام كودكي و نوجواني تجربه كرده و قادر به تجربـه  

  .محيط زندگي خود مانند افراد سالم نباشند 

مراقبت . اين بيماري تأثيرات نامطلوبي بر سلامت روان بيمار و خانواده خواهد گذاشت 

هاي پزشكي و نگراني از مرگ زودرس باعث احساس خشم، ياس، گوشه گيري و تـنش  

كيفيت زندگي در كودكان و نوجوانان مبتلا به اختلالات خوني و در خانواده . فراوان مي شود 

د است  امروزه مرگ و ميـر ناشـي از تالاسـمي بـا درمـان هـاي       شان يك موضوع نسبتاً جدي

كاهش معني داري يافته و اكنون مفهوم كيفيت زندگي اين بيماران به عنوان يك  پزشكي

  .شاخص مهم در ارائه مراقبت بهداشتي در نظر گرفته مي شود 



 

 

 Adriana        در پژوهشي تحت عنـوان بررسـي كيفيـت زنـدگي در كودكـان و نوجوانـان

جسـمي، عـاطفي،   (كه اين بيماران در چهار بعد كيفيت زندگينشان داد  5-18سمي تالا

در مقايسه با گروه كنترل كيفيت زنـدگي پـايين تـري را     ) عملكرد مدرسه و اجتماعي

  .گزارش كردند 

 Wong  مي نويسد كودكان مبتلا به تالاسمي علائم هيپوكسي مزمن، سر درد، تحريك

  .ه سينه، كاهش تحمل و بي اشتهايي دارند پذيري، درد استخوان و قفس

  Aydin  اميـدي،   كودك تالاسـمي نشـان داد كـه احسـاس نـا      25با مطالعه بر روي

  .اضطراب و احساس عدم اعتماد به نفس نسبت به گروه كنترل بسيار بالاتر بود

ران بروز تالاسمي علاوه بر داشتن اهميت فراوان براي فرد مبتلا، براي والدين بويژه ماد

تدوين سياست بهداشتي و اجتماعي به منظور برنامه ريزي صـحيح  . حائز اهميت است

پيشگيري، تشخيص و درمان به موقع مشكلات حيطـه هـاي مختلـف زنـدگي ايـن       براي

بيماران و ارائه خدمات و حمايت هاي لازم امري ضروري است و بدون توجـه بـه همـه    

نمي توان آرامش را براي اين كودكـان و   جنبه هاي بيماري به ويژه بحث كيفيت زندگي

  .خانواده آنها فراهم آورد

بدين ترتيب كشف مشكلات مربوط به تالاسمي و ميزان رضايتمندي بيمـار از شـرايط   

پيش رو و يا به عبارتي شناسايي كيفيت زندگي از ديدگاه كودك و والـدين باعـث مـي    

ير با ايـن بيمـاري يعنـي خـود     شود نيازهاي اختصاصي اين بيماران از دو ديدگاه درگ

كودك بيمار و همچنين والدينش شناسايي شده و آگـاهي از تفـاوت احتمـالي بـين دو     



 

 

كودكان . ديدگاه بر روي نحوه درمان و اتخاذ روشهاي درماني مناسب مؤثرتر كمك كند

و نوجوانان مبتلا به تالاسمي داراي مشكلاتي در كيفيت زنـدگي بخصـوص در دو بعـد    

لذا در ارائه مراقبت به اين بيماران لازم است آنها را به عنـوان  . طفي هستندجسمي و عا

يك موجود منحصر به فرد در نظر گرفت و در كنار توجه و رسيدگي به نيازهاي جسمي 

لذا ارائه خـدمات مشـاوره اي   . اين بيماران، مشكلات عاطفي آنان را مورد توجه قرار داد

پزشكي به اين بيماران ضـرورت دارد و همچنـين    روان پرستاري، روانشناسي و روان

توجه پزشكان و پرستاران باليني را به اين نكته جلب مي نمايد كه علاوه بر رفع علايم 

و عوارض بيماري، توجه به ديدگاه خود كودك و والدينش راجع به كيفيت زندگي حائز 

  . اهميت است

  :نتيجه گيري

و نوجوانـان مبـتلا بـه تالاسـمي داراي      نتايج اين مطالعه نشان مي دهـد كودكـان  

مشكلاتي در كيفيت زندگي بخصوص در دو بعد جسمي و عاطفي هستند، لذا برنامه 

ريزي به منظور ارتقاء سطح بهداشت روان و شركت در فعاليت هـاي اجتمـاعي و   

تحصـيلي و آمـوزش راه    - ارائه مشاوره هـاي لازم در زمينـه هـاي روانشناسـي    

در كنارارائه خدمات كلينيكي و درمـاني جديـد بـه بيمـاران و     كارهايي سازگارانه 

همچنين والدينشان كه بسيار مستقيم با اين بيماران و بيماريشان درگير هسـتند،  

  .مي تواند باعث افزايش سطح كيفيت زندگي اين بيماران شود
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