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تعریف سلامتی

یااریبیمنداشتنفقطنهواجتماعیوروانیجسمی،رفاهکاملوضعیتازاستعبارتیسلامت،2021سالبهداشتجهانیسازمانتعریفطبق

.ناتوانی

بیماران.دذارگمیتأثیرآنهابیمارانزندگیسبکبردرمانیهایرژیمچوندکنمیمختلرابیماراناجتماعیوشخصیزندگیبیماریاین

زندگی،شیوهشوندبرخوردارعادیتقریباًزندگیازتوانندمیمناسبدرمانتحتتالاسمیبهمبتلا

.کنندتجربهرابزرگسالیتاکودکیدورانازراعاطفیوجسمیکاملرشدو



اهمیت ارتقای کیفیت زندگی

،جامعهبهکوکممردمباتعاملوارتباط،شودمیاجتماعیمواردشاملاین.استبیمارانبرایاغلباولویتیکعادیزندگییکداشتن

اشیهح.شودزدنانگ،جوامعبرخیدروانزوابهمنجرتواندمیآورد،میارمغانبهآندرمانوبیماریاینکهمحدودیتهاییعلیرغم

عنوانبهیزندگکیفیتکهاینجاست.دهدمیافزایشراسلامتیخطراتاحتمالاًوشودمیافسردگیبهمنجرتواندمییارادنشینی

.شودمیتربرجستهعوارضرساندنحداقلبهومدتطولانیبقایبرایعاملی



سوالات شایع

:هافعالیت
بروم؟پیشتوانممیکجاتابدم؟انجامتوانممیورزشیچه

:آموزش
؟باشهداشتهتداخلمنزندگیباتواندمیکلینیکبهمراجعهودرمانآیا
؟کردتنظیممننیازهایباراکلینیکبهمراجعهزمانتوانمیآیا

:اشتغال
کنم؟قبولتوانممیرامشاغلیچه

؟داشت؟غیبتخواهمدارد؟وجودکارفرماتعصبآیا
؟کنمحمایتخانوادهازتوانممیآیا؟شومداربچهتوانممیآیاکنم؟ازدواجتوانممیآیا
بگیرم؟قرضمیتوانمبگیرم؟مسکنوامتوانممیآیا•سلامت؟بیمهباشم؟داشتهعمربیمهتوانممیآیا



ورزش و مشارکت در ورزش

.استکردنشورزعادیوسالمزندگیمهمهایجنبهازیکیکردتشویقبایدراتفریحیوبدنیفعالیتهایبهرابیمارانکلی،طوربه

قرار،ستامهمرسانیاکسیژنبرایکهریوی،عملکردوخونگردشوخونیکممیزانتأثیرتحتاولدرجهدرتواندمیبدنیظرفیت

کمیزانمبهبستگیمحدودیتاینوداردوجودورزشدرمحدودیتهاییکهاندرسیدهنتیجهاینبهموجودمطالعاتتمامدر.بگیرد

.استقلبعملکردبرآهنباراضافه،خونی



ورزش و مشارکت در ورزش

محدودیت،عوارضبابرخوردصورتدروهستندورزشبهمجازبلوغازپیشکودکان،کلیطوربهنیستهمگنجهانیتالاسمیجمعیت

دوراناوایلاز.استضروریتنفسی-قلبیسیستمدقیقارزیابیشود،نگهداریپایینسطحدرهموگلوبینسطحاگر.شودمیاعمالها

دریورزشهایفعالیتاما،استبلامانعروزانهروزمرهچندفعالیتهرباشدمشهودقلبدراستممکنبافتیآسیبوآهنتجمعنوجوانی،

زندگیاوایلدرتاسممکنآهنتجمعکهآنجاازپایینسنینازتالاسمیبیمارانهمهبرایبنابراینشودارزیابیآندربایدمنظمفواصل

.شودمیتوصیهدقیقارزیابی،ورزشیفعالیتبهتمایلصورتدردهدرخآنها

کهدرد،علاوهبواستشایعتالاسمیبیماراندرسنینهمهدرکهاستخوانی،بیماریبهبایدکنیدمیتوصیهورزشمورددرکهزمانهر

الفبیماراست،شدهغتبلیخوبیبهکهموردیدر.شودگرفتهنظردربایدنیزشکستگیبهتمایلهمچنینوکندمحدودراتحرکاستممکن

.استبخشالهامجهانسراسردربیمارانتمامبرایکهکرداشارهتوانمیدویدرالندنماراتنباردوماژورتالاسمیبهمبتلا



تحصیلات

دانشگاهیتحصیلاتسال18بالایبیمارانازدرصد21،بوداروپادرشکلداسیسلولبیمارانوتالاسمیشاملکهاخیرنظرسنجییکدر

.شودبرطرفبایدکاملتحصیلاتبهدستیابیدربیمارانتواناییمورددرتردیدوشکهرگونهپس.بودندگذراندهرا

نامخون،زریقتودرمانیجلساتدرشرکتعلتبهآموزشقطعبهنیازشود،میبیانبیمارانتوسطکهکنندهمحدودعاملتریناصلی

هفته،آخروعصرجلساتمثلاخونتزریقجلساتباشدههماهنگکاریساعاتدربالینی،خدماتیارائهموارداکثردر.استشدهبرده

کنندگانهارائاولویتدربایداینوکندمیکمکاجتماعیزندگیدرآنهاپیشرفتبهواستمناسبشاغلیادانشجوبیمارانبرای

.باشدخدماتدهندهارائهمدیرانومتخصصان،بهداشتیهایمراقبت



تحصیلات

درآموزشواطلاعاتارائهخصوصدرمدارسمعلمانویژهبهوآموزشیخدماتباارتباطآمادهبایدپزشکیهایتیماین،برعلاوه

منفیرفتارولدریقهمچنینبگذاردمنفیتأثیرآموزاندانشعملکردبراستممکنمعلمانتعصب.باشدبیمارانتواناییوتالاسمیمورد

خودشانازصویرتبرماندگارتاثیریباشدداشتهبودنمنزویومتفاوتاحساستالاسمیجوانبیمارشودمیباعثتواندمیبازیزمیندر

.داردمعلمانتوسطوبرایآموزشیمداخلهبهنیازکهباشندداشته



استخدام

حدیتاکه،داردوجودمتعددیدلایلبههنوزمشکلات،حالاینبا.شوندمیگرفتهکاربهمشکلبدونبالغتالاسمیبیمارانازبسیاری

است،کارلمحازمکررهایغیبتشاملاستخدامعدمعمدهدلایل.گیردمینشاتاجتماعیمحیطکلیطوربهوکارفرمایانوبیماراناز

کهباوراینو،اریبیمنتیجهدر"بیفتداتفاقچیزیاستممکن"اینکهازترس.کندمیتقویتراساعتازخارجدرمانگاهبهنیازمجدداکه

.شودجلوگیریافرادایناستخدامازتاشودمیباعثدهدانجامراکارنتوانداستممکنکارمندیچنین



.استفته شده ازدواج و داشتن خانواده به عنوان یک هدف کلیدی در زندگی افراد پذیر

.بودندنکردهازدواجدرصد35تنها،سال18سنبالایبیمار318از(2020نشدهمنتشرهایداده)قبرس،ازشدهروزبهگزارشیکدر

خونتزریقبهوابستهافرادازدرصد80تا51کهاستدادهنشانمطالعاتچند.بودندفرزنددارایدرصد64،بیمارانازگروههماندر

ازجلوگیریبرایایدببیماران،بچگیاز.شوندهیپوگنادیسمدلیلبهناباروری،یاوجنسیعملکرداختلالبلوغ،نارساییدچاراستممکن

.کنندمراجعهغددمتخصصبهفوقشرحبههیپوگنادیسم



تغذیه

بیمارتسلامبراستممکنروزانهنیازهایشودمیمطرحآنهاوالدینوبیمارانتوسطاغلبتغذیهبهمربوطسوالاتتالاسمیجمعیت

برایباشدبطمرتتغذیهسوءباحدیتااستممکنکودکاندرشدهمشاهدهرشدنارساییکهاستشدهپیشنهادواقع،در.بگذاردتأثیر

یاریزدرونندغددبودکهماژورتالاسمیکودکانرشددراختلالکاملاصلاحتجزئییابرپرکالریغذاییرژیمتأثیر،فرضیهاینآزمایش

تودهورشدفاکتور،انسولینتوجهقابلافزایشباعثکالریمصرفافزایشدادنشاننتایجاستنگرفتهقرارتأثیرتحتکاردیومیوپاتی

اززیادیهایدوجواین،برعلاوه.شودتوصیهرشدطولدرکالریبالایمصرفکهرسدمینظربهمنطقیبنابراینشودمیبدنیشاخص

.داردوجودهدقرارتأثیرتحترارشداستممکنکه،تالاسمیدرهاریزمغذیوویتامینکمبود



روی

دررویکممصرف.شودحذفناکافیمصرفدلیلبهیازداآهنمصرفدلیلبهتواندمیتالاسمیدرکهاستضروریعنصریکروی

کهتیازیدیهایدیورتیکازمدتطولانیبااستفادهادرارطریقازدفعافزایشیا(2012،همکارانوFung)ضعیفجذبغذایی،رژیم

دادهنشانیتالاسمبیماریدررویکمبود.باشدبیمارانایندررویکمبوددلائلازتواندمیشودمیاستفادهقلبیبیماراندرگاهی

خشکیال،اسهمو،ریزشباعثاستممکننیزرویکمبود.گذاردمیتأثیرخونقندوجنسیبلوغاستخوان،سلامترشد،برکهشده

.شوداشتهادادندستازوپوست



آهن

مصرف.استمهمآهنغذاییمحدودیتباشندآهنبارافزایشدچارودارندخونتزریقمنظمطوربهکهتالاسمیبهمبتلابیماراندر

بهنیازی.دهدمیافزایشراآهنجذبCویتامینازغنیغذاهایکهحالیدردهد،کاهشراآهنجذبتواندمیغذاهمراهسیاهچای

استفادهمعمولهایمکملآنطیکهبارداریدریاخاصهاییسندرومدرمگرندارندجاییتالاسمیدرآهنهایمکملکهنیستگفتن

.استاسیدفولیکباهمراهآهنشاملشوداغلبمی



Dکلسیم و ویتامین

رتباطاDویتامینباکلسیمهموستازتالاسمیشودبیمارانمیتجویزآنهابرایکههستندهاییمکملترینرایجDویتامینوکلسیم

تأثیرقلبعضلهبرتواندمیکهشودعضلانیضعفوشودمیاستخوانشدنضعیفبهمنجرهمچنینDویتامینکمبودداردنزدیکی

.شودچپبطنعملکرداختلالباعثوبگذارد

6هرهاویتامینسطحشودمیتوصیههمچنین.دشومیتوصیه2000روزدرواحدحداقلدوزبابیمارانهمهبرایDویتامینمکملمصرف

نیزروزدرگرم1حدوددرکلسیم،حالاینبا.شودمیتوصیهنیزروغنیهایماهیوپنیرشیر،جملهازبالا،کلسیمرژیم.شودکنترلماه

.شودمیتوصیهانتخابیموارددرDویتامینباهمراه



اسید فولیک

دچارندرتبهور،ماژتالاسمیدربالا،خونتزریقهایرژیمتحتبیماران.استهاپروتئینسنتزبرایضروریعنصریکفولیکاسید•

روزدرمیلی گرم5-1فولیکاسیدمکملمصرف.هستندخونانتقالکمهایرژیمدرکهکسانیبامقایسهدرشودمیفولاتکمبود

.شودگرفتهنظردربایددارند،کمخونتزریقکهبیمارانیبرایویژهبه 



Eویتامین 

آهن در کبد، دلیل اصلی این است که بار. استتالاسمی کاهش یافته دربیماران ویتامین محلول در چربی است که اغلب یک ،Eویتامین 

است که رژیم ه دریافت رژیم غذایی نیز نشان داده شدشود و دلیل دیگرکاهش وآسیب کبدی مرتبط، منجر به کاهش لیپیدهای سرم می 

. توصیه شودمی تواند  Eغذایی غنی از غذاهای حاوی ویتامین 

آجیل و ،(به عنوان مثال روغن زیتون، روغن ذرت، روغن گلرنگ و آفتابگردان)مواد غذایی از جمله تخم مرغ، روغن های گیاهیمصرف 

.غلات می توان اشاره کرد



Cویتامین 

زیرا.کردبایداحتیاطCویتامینمکملمصرفمورددرامااستاکسیدانیآنتیخواصدارایCویتامین

خودآهنسی،ویتامینمصرفبرایبایدبایدپسشودمیغذاییرژیمازآهنجذبتقویتبهمنجرCویتامین

.کندمیکمکآهنسمیتبهنتیجهدرودهدمیافزایشراآهنجذبCویتامینکنندکنترلمنظمطوربهرا



الکل

ممکنالکلمصرف.دکنتشدیدراهپاتیتاثروآهناکسیداتیوآسیبتواندمیالکل.شوندمنصرفالکلمصرفازبایدتالاسمیبیماران

برایخطرعاملیکواستخوانتشکیلبرالکلحدازبیشمصرف.شودکبدسلولهایوکارسینومسیروزبهبیشترپیشرفتباعثاست

.باشدداشتهداروهاباایغیرمنتظرهتداخلاتاستممکنالکل،اینبرعلاوهاستاستخوانپوکی



سیگار کشیدن

وکی استخوان شود و بگذارد و منجر به پاز مصرف تنباکو اجتناب کرد زیرا ممکن است مستقیماً بر بازسازی استخوان تأثیر همچنین باید •

.کندی بدتر مشرایط را توان فرض کرد که سیگار کشیدن تنفس می قلب و به تاثیر بر سیستم با توجه به شبهات مربوط 



هاخلاصه و توصیه 

.ستا"عادی"زندگی او وکمک به یک کل نگر به مراقبت از بیمار شامل شناخت نیاز اجتماعی رویکرد •
.معالج باید بتواند در مورد مسائل مربوط به سبک زندگی مشاوره دهدپزشک •

های همراه تشخیص داده شود و بیماریجداگانه باید بدنی باید تشویق شود اما وضعیت هر بیمار فعالیت •
. شناسایی شوند

.شودقبل از توصیه ورزش انجام باید قلبی عروقی ارزیابی •
ا در نظر آنهبیمار، مانند آموزش و کار تعهدات خون باید انعطاف پذیر باشد و تزریق های کلینیک و زمان •

.گرفته شود



خلاصه و توصیه ها

.ی شوددر دسترس بودن برخی جلسات کلینیک عصر و آخر هفته و جلسات تزریق خون به شدت توصیه م•
. باشدارتباط با معلمان و کارفرمایان برای ایجاد درک درستی از شرایط و مدیریت آن ممکن است ضروری•

باید در نظارت روتین رشد و عوامل تغذیه ای مانند کالری ضروری است، کمبودهای دریافتی و ریز مغذی ها•
.نظر گرفته شود، یک متخصص تغذیه در این زمینه کمک کننده است

ن مکمل روی ممکن است در موارد کمبود، رشد ضعیف و کاهش توده ی استخوانی داده شود، اما به عنوا•
. روتین برای همه بیماران توصیه نمی شود

.ماه یکبار اندازه گیری می شود6سطح روی درپلاسما هر •

.محدودیت آهن رژیم غذایی در بیمارانی که تزریق خون کم دارند توصیه می شود•



خلاصه و توصیه ها

ماه6هرDویتامینسطحگیریاندازهباهمراه.شودمیتوصیهروزدرواحد2000دوزبابیمارانهمهبرایDویتامینوکلسیمهایمکمل•
.یکبار

.(غیرهوپنیرماهی،شیر،طریقاز)شودمیتوصیهنیزکلسیمازسرشارغذاییرژیم•

.هموگلوبینسطحبهتوجهبااستنیازموردکمبودبابیمارانهمهبرایروزدرگرممیلی1تافولیکاسیدهایمکمل•

ازمدتطولانیاستفاده.شودمییتوصیهگیاههایروغنومرغتخممانندبالا،Eویتامینمحتوایباغذاییموادازغنیغذاییرژیمیک•
.داردبیشتریتحقیقاتبهنیازهامکمل

کمبوداثباتصورتدریا3mg/kg/day-2دوزباشودانفوزیونمیتوصیهدفروکسامینباهمراهCویتامینهایمکمل•

.کرداحتیاطبایداگرچهباشد،مفیدروزدرکیلوگرمبرگرممیلی50دوزمیزانبهاحتیاطبااستممکنکارنیتین-ال•

.شودخودداریموادمصرفسوءودخانیاتوالکلمصرفاز•



خداقوت


