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Abstract 

 

Background and purpose: Neurofibromatosis type 1 (NF1) is a dominant genetic disorder of 

the skin and the nervous system that is seen in equal proportions in both sexes. The incidence of NF1 is 

about one in every 3,000. Chronic skin diseases have a significant impact on the individual's mental 

image and also affect mental health and quality of life. The aim of this study was to investigate the quality 

of life in a group of Iranian patients with NF1 suffering from skin problems. 

Materials and methods: A cross-sectional, descriptive-analytical study was conducted in 2015-

2017 in 193 patients with NF1 attending the Iranian Neurofibromatosis Society, using convenient 

sampling. Data were collected by Skindex-16 quality of life measure which is composed of 16 questions 

in three dimensions (emotions, symptoms, and performance). Data were analyzed using SPSS applying 

Pearson Correlation and ANOVA. 

Results: Of 193 patients with NF1, 69.5% (n=132) were females. The mean age of patients was 

31.58±9.21. The mean score for quality of life was 44.88±22.06. In the domains of symptoms, emotions, 

and performance the mean scores were 6.57±4.99, 24.76±11.64, and 13.64±8.86, respectively. Quality of 

life was not statistically correlated with age and sex, but the relationship between the domain of 

symptoms with age was found to be significant (P=0.01). 

Conclusion: The results showed that patients with neurofibromatosis have moderate quality of 

life and lower quality in terms of emotions and performance. These findings can be used to provide better 

health care for this group of patients and improve their quality of life. 
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 ـدرانـــازنـــي مـكـــــزشـــوم پـــلــشـــگاه عــه دانــــلــمج

 (39-209)   2931سال    تير   261بيست و هشتم   شماره دوره 

 2931، تير  261دوره بيست و هشتم، شماره                شگاه علوم پزشكي مازندران                                                                مجله دان          36

 پژوهشی

ماتوز بیماران ایرانی مبتلا به نوروفیبرودر گروهی از کیفیت زندگی 
 ، با تاکید بر مشکلات پوستینوع یک

 
     1آیدا سوقی

    2سمیرا سعیدی  
     3اکرم ثناگو   

 3لیلا جویباری  
    4محمد ابراهیمی راد

 5فاطمه مهرآور   

 چكیده
و به نسبت مسااو  رر است نوروفیبروماتوز یک اختلال ژنتیکی اتوزوم غالب پوستی و سیستم عصبی  و هدف: سابقه

 هاا  مانمن پوساتکه بیمار جایینفر است. از آن 0333شور. شیوع این بیمار  رر حدور یک مورر رر هرجنس ریده میرو  هر
با هدف مطالعه این گذارر. تاثیر به سنایی رر تصویر ذهنی فرر از خور رارر، رو  سلامت روان و کیفی زندگی نین تاثیر می

 .انجام گرفتنی مبتلا به نوروفیبروماتوز نوع یک با تاکید بر مشکلات پوستی بیماران ایرا ررگروهی از تعیین کیفیت زندگی
با استفاره از نموناه گیار  رر  9014-9016رر سال ها   ،تحلیلی -این مطالعه مقطعی از نوع توصیفی ها:مواد و روش
رومااتوز ایاران انجاام شاد. ابانار بیمار مبتلا به نوروفیبروماتوز نوع یک، مراجعه کننده به انجمان نوروفیب 910رسترس رو  
سوال رر ابعار عواطف، علائم و عملکرر بوره است. برا   96رارا   Skindex-16 پرسشنامه کیفیت زندگیراره گررآور  
 اساتفاره گرریاد و ( پیرساون و آناالین واریاانسو آزمون ها  آمار  توصیفی و تحلیلای   SPSSها از نرم افنار تحلیل راره
 نظر گرفته شد. رر p<30/3سطح معنی 

 کل بیماران میانگین سنی بورند. زن بیماران (901  ررصد 0/61بیمار مبتلا به نوروفیبروماتوز نوع یک،  910از  ها:یافته
و رر حیطه ها  علائم، عواطاف و عملکارر باه  55/44±36/11بوره است. میانگین نمره کیفیت زندگی سال  19/1±05/09

بوره است. کیفیت زندگی با سن و جنس رابطه آمار  نشان نادار اماا  64/90±56/5و  56/14±64/99، 05/6±11/4ترتیب 
 (.p=39/3  ه استحیطه علائم با سن رابطه معنارار  راشت

عواطاف و نشان رار به طور کلی بیماران نوروفیبروماتوز از کیفیت زندگی متوسط و از نظار  این مطالعه نتایج استنتاج:
این گروه از بیماران و  بهو به پایین برخوررارند. از این یافته ها می توان برا  ارائه خدمات سلامتی بهتر از کیفیت ر عملکرر

 ارتقا  کیفیت زندگی آنان استفاره نمور.
 

 ، ایرانها  ژنتیکی کیفیت زندگی، نوروفیبروماتوز یک، بیمار  واژه های کلیدی:
 

 مقدمه
باشد که باه نوروفیبروماتوز یک بیمار  ژنتیکی می

شاایوع متفاااوت رر جواماا   و بااا ،1و  9رو نااوع مجاانا  
مورر  یکنارر،  یمار ب ینا یوعشور. شمختلف ریده می

 .(9 باشدیم یعموم یتنفر رر جمع 0333رر هر 
 

 ac.irjouybari@goums mail: -E.  ، مرکن تحقیقات پرستار رانشگاه علوم پنشکی گلستان، شصتکلا : گرگان -مولف مسئول:  لیلا جویباری

 ، گرگان، ایرانشگاه علوم پنشکی گلستانران کمیته تحقیقات رانشجویی،، رانشجو  پنشکی. 9
 ، گرگان، ایرانشگاه علوم پنشکی گلستان، ران، کمیته تحقیقات رانشجوییرانشجو  پرستار . 1
 ، گرگان، ایراننشگاه علوم پنشکی گلستا، گروه پرستار ، مرکن تحقیقات پرستار ، رانرانشیار . 0
 ، گرگان، ایرانشگاه علوم پنشکی گلستانی، رانرانشکده پنشک، پوست، گروه استاریار. 4
 ، گرگان، ایرانعلوم پنشکی گلستانپنج آذر، رانشگاه  مارستانیب ینیبال قاتیتوسعه تحق واحد، مربی. 0

 : 11/99/9016تاریخ تصویب :                 14/5/9016تاریخ ارجاع جهت اصلاحات :            90/6/9016 تاریخ رریافت 
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 و همکارانی سوق دایآ     

 31       2931، تير  261م، شماره مجله دانشگاه علوم پزشكي مازندران                                                                              دوره بيست و هشت              

 پژوهشی

اخاتلال اتوزوماال غالاب  یک،نوع  یبروماتوزنوروف

هاا، مختلاف بادن شاامل اساتخوان  هاااست که قسمت

 یاربافات نارم، پوسات و عارو  را ررگ ی،رستگاه عصاب

 براساس حضور حاداقل یمار ب ینیبال یص. تشخ(1 یدنمایم

 یموسسه ملا یصیتشخ  هایاررو مورر از هفت مورر مع

 ینمتمااا  هااایژگاایکااه از و باشاادماای( NIHبهداشاات  

و نرم به نام  یمچندگانه خوش خ  آن تومورها یصیتشخ

 یگمانتاهاز پوست که پ ییها( و قسمتNFs  یبرومانوروف

. (0 باشدیم (café-au-lait   اقهوه یرشده به نام نقاط ش

قابال  یناو روا یباار اجتمااع ی،پوست یعصب یمار ب ینا

  .(4 آورریافرار مبتلا به وجور م  را برا ا توجه

رارر  یچیادهو پ  چند بعد یمفهوم ی،زندگ یفیتک

 یفیاتاسات. اغلاب ک یو ذهن ینیعوامل ع یرندهکه رر برگ

 ی،رر زندگ یتاز رضا یبه عنوان ررک شخص ی،زندگ

 یادوار ام ی،و خاانوارگ یسلامت اجتماع ی،سلامت جسم

 یاک یزنادگ یفیت. ک(0 باشدیم ماریب یو سلامت روان

 یروانشناخت یدگاهاست که از ر یرر پنشک یاتیح یطهح

را باا  یماارانرفااه ب  هاارارر و تماام جنباه یتاهم یاربس

 یافکناد، تعریکه با آن مباارزه ما ییاهیمار اشاره به ب

 یشرفتبه عنوان نشانگر مهم پ یزندگ یفیتک .(6 کندیم

باه  یبعاد از اقادامات ررماان  هایاراز مع یکیو  یمار ب

ممکن است باا اساتفاره از  یزندگ یفیترور. کیشمار م

 یاختصاصا ی وعماوم  هااساختار، پرسشنامه یمهمصاحبه ن

 ینتاری . پوست وسا(5 یررقرار گ یابیمورر ارز یمار ب یک

رر  یکیمختلاف مورفولاوژ ییاراتارگان بدن است و تغ

شاور. یما یزندگ یفیتک یرپوست باعث کاهش چشمگ

 فعالیات ماان  و نبوره کشنده چند هر پوستی ها بیمار 

 زندگی کیفیت هابیمار  سایر مانند اما شوریروزمره نم

 هاا نشانه وقتی ویژه به رهندیم قرار تاثیر تحت را افرار

بادن مانناد رسات و صاورت  آشاکار نواحی رر بیمار 

نمن م  هایمار اند ب. مطالعات نشان راره(5 گررر یاننما

فارر از خاور  یذهنا یررر تصاو ییسناهب یرپوست که تاث

توانناد یگذارناد و مایما یرسلامت روان تاث  رارر، رو

 یفیاتکااهش ک یجهباعث کاهش اعتمار به نفس و رر نت

رر  یدارشناسایمطالعاه پد یاک یجنتاا .(1 شاوند یزندگ

 یبرومااتوزمبتلا به نوروف یرانیا یمارانخصوص تجارب ب

از  یماااراننشااان رار ب 1395تااا  1391  هاااسااال یطاا

 یرین،متفااوت باورن از ساا یماار ،از ب یناشا یگما است

کاه ییجاا. از آن(93 برنادیو ررر رناج ما یر پاذیبآس

خاور و  یماار از ب یبرومااتوزمبتلا باه نوروف یمارررک ب

، سانجش شاوریرچاار اخاتلال مرارر  یاازنکه  یخدمات

د منجار باه بهباور توانایم یمارانب ینرر ا یزندگ یفیتک

 (QOL  یزنادگ یفیاتک یاابی. ارز(99 ررمان گررر یفیتک

مشاکل  یاک،ناوع  یبرومااتوزمباتلا باه نوروف یمارانرر ب

باا  ییهاایماار خااص ب  هااباه پرسشانامه یاازاست و ن

 یفیاتک یاابیارز  . تاکنون برا(91 رارر یعوارض پوست

، پرسشانامه SF36  از پرسشنامه هاا یمارانب ینا یزندگ

 یبروماااتوزنوروفکورکااان مبااتلا بااه  یزناادگ یفیااتک

 PedsQLNF1)skindex-29 و skindex-16 ،پرسشااااانامه 

بهداشاات  یسااازمان جهااان یزناادگ یفیااتک یسااوال 933

 WHOQOL-100رر (0،99،90،94 شاده اسات ( استفاره .

 Skindexپرسشانامه  یساوال 96مطالعه حاضار از نساخه 

 یافلعاه اثارات طمطا  برا Skindexاستفاره شده است. 

 یزنادگ یفیاتک  رو یپوسات  هایمار از ب  اگسترره

به  ییپاسخگو  برا یناستفاره شده است و همچن یمارانب

رر  ید جد  هاینشبه ب یقاتتحق ینا یسوالات پژوهش

. (99 گااررریمنجاار ماا یمااارمااورر اطلاعااات مراقباات از ب

Skindex تواند رر هر ناوع یاست و م یابنار عموم یک

 یانرو، ا یان. از ایاررمورر استفاره قرار گ یپوست ر یماب

مبتلا به اناواع  یماراننمرات ب یسهمقا  تواند برا یابنار م

 یماار . ب(90 اساتفاره شاور یپوسات  هاایمار مختلف ب

مارتبط باا  یزنادگ یفیاتبار ک  راریبه طور معن یپوست

 یکی Skindex .گذارریم یر( تأثHrQoL  یمارسلامت ب

ویااااژه  HrQoL رترین مااااوازین ساااانجشپرکاااااربراز 

 حاضار مطالعاه اساسبر این . (96 است یپوستاختلالات 

 یزنادگ یفیاتک یینتع بار رر کشور با هدف یناول  برا

 یاکناوع  یبرومااتوزمباتلا باه نوروف یماارانب از گروهی

 انجام شد. یرانساکن ا
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 مواد و روش ها
از نااوع  یمقطعاا  مطالعااه یااکحاضاار   مطالعااه 

 یبو تصااو ییاادتاپااس از  اساات کااه یلاایحلت -یفیتوصاا

گلستان با کد  یاخلا  رانشگاه علوم پنشک یتهتوسط کم

IR.GOUMS.REC.1394.314 ،یماااااااااااااارانب  رو 

انجاام  9014-9016  هااسال یط یرانیا یبروماتوزنوروف

و پراکناده باورن  یماار ب یانبا توجه به نارر بورن ا شد.

 نب تنها م ی،ترر سطح کشور و نبور بانک اطلاعا یانمبتلا

 یبرومااتوزانجمان نوروف وبگااه طریا  از بیماران به رسترسی

از  یمااران،باه ب یرسترس  رو برا یناست. از ا بوره یرانا

 یبرومااتوزانجمان نوروف یتکه به مرور به عضو یمارانیب

توساط  یبرومااتوزنوروف یماار رر آمدند، استفاره شاد. ب

از  یاکمغان و اعصااب هار  یاپنشک متخصص پوست 

 یبررسا یانپنشک ن ییدیهشده بور و تا ییدقبلا تا یمارانب

 یماار ورور باه مطالعاه شاامل: اباتلا باه ب یارها معشد. 

 یپوسات  هایمار عدم ابتلا به ب یک،نوع  یبروماتوزنوروف

لوپااوس،  یااوس،گیپمف ی، سااوختگ یگاارشااناخته شااده ر

رکت رر خروج از مطالعاه عادم مشاا یاراگنما، ....( و مع

 پرسشنامه بوره است.تکمیل 

بااا  skindexهااا پرسشاانامه راره  آوراباانار جماا 

ه  علائم، عواطاف و عملکارر( باور یطهسوال و سه ح96

یان اسات باه مفهاوم ا یابنار عموم یک Skindex. است

 رر نظار یپوسات یتبا هر نوع وضاع یماراناستفاره ب  برا که

 9116رر ساال  Chrenابنار توسط  ینگرفته شده است. ا

 سوال و 11و  49  و رر نسخه اول و روم رارا شد یراحط

 از ابانار این رر. یافتسوال کاهش  96رر نسخه سوم به 

 مشاکلی با گذشته هفته طول رر بیماران که رفعاتی تعدار

 شاده ساوال اناد،باوره روبارو خاور پوستی اختلال از ناشی

و  یگرر یابنار اختصاص ینچند  برا یعنوان اساسوبه است

  هاایترر جمع یزندگ یفیتکیر گاندازه  برا  احدو یا

پااس از  . پرسشاانامه مااذکور(95 شااوریخاااص اسااتفاره ماا

 یشاد و همخاوان یلتباد یسیروباره به انگل یبرگرران فارس

مسالط باه زباان  یدآن با نسخه اول توسط رو نفر از اساات

 (.Forward-and Back-translations یادگرریبررس یسیانگل

از جملااه  یعلماا یاااته  فاار از اعضااان 93ساا س بااه 

مطالعااه  ییمتخصااص پوساات راره شااد تااا اعتبااار محتااوا

گررر. رر صورت هر گونه اصلاح بر اساس نظار  یبررس

نفاار از  93شاد و سا س باه   پرسشانامه باازنگر ید،اساات

کرونباا  کاه   آلفاا یهمبساتگ یبراره شاد. ضار یمارانب

 یر ارپذکننده تکرییدسوالات و تا یهمبستگ ینانم یدمو

 یایروا ینچنا(. هام140/3 ید آزمون است محاسبه گرر

 یرهاشد. پاسخ یمجدر بررس ییبازآزما ی آزمون از طر

 یچوقته"هفت رامنه و از  یکرتبه سوالات به صورت ل

 "شادم یاتاذ یشاههم"معارل صفر نمره تا  "نشدم یتاذ

مرباوط باه علائام  4تاا  9نمره اسات. ساوالات  6معارل 

 Symptoms ،)0  مربوط به عواطاف 99تا  Emotions )

(  Function  مربااوط بااه عملکاارر 96تااا  91و سااوالات 

باه  یااسهاا رر هار ساه مقیتمها به آپاسخ یانگیناست. م

( محاسابه  Scale scoresپرسشانامه   ییعنوان نماره نهاا

 یفیاتک یباشاد باه معنا تاریش. هر چقدر نمره با(95 شد

 یکلات پوساتتر اسات کاه متااثر از مشا یفضع یزندگ

 .یساتسوالات معکوس ن  پرسشنامه راراباشد. یم یمارب

 9014رر ساال  یبرومااتوزانجمن نوروف ین کهبا توجه به ا

( یارانناارر ا  هاایمار ب یاررر بن یر رسمی به صورت غ

انجمان رر  ینا یتبه عضو یمارانشد و به مرور ب یلتشک

 یا راز ط یاطلاع رسانآور  راره، برا  جم آمدند لذا 

 ررشرکت رر مطالعه   و فراخوان برا یمارانب یندگاننما

آن انجماان صااورت  یکاایالکترون  هااایگاااهوبگاااه و پا

رر مورر مطالعاه و  یحتوض یمار،ب ییگرفت. بعد از شناسا

 یاا یپرسشنامه به صاورت پسات یماراناز ب یتکسب رضا

تاا  یار گراره شد. نمونهآنان قرار  یاررر اخت یکالکترون

 هاا پرسشنامهمورر از  5. یافتارامه  یمارب 133ه ب یدنرس

هاا باا رارهناقص باور کاه ماورر اساتفاره قارار نگرفات. 

. شاد کاام یوتر وارر SPSSافنار نرم 95استفاره از نسخه 

باا جانس و ساابقه  یزندگ یفیترابطه نمره ک یینتع برا 

رابطاه نماره  یینتع  برا ،مستقل یاز آزمون ت یخانوارگ

 ینآناالاز  بیماار  یشروع سان  هابا گروه یزندگ یفیتک

باا سان از  یزنادگ یفیاترابطاه ک یینتع  و برا یانسوار
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 و همکارانی سوق دایآ     

 33       2931، تير  261م، شماره مجله دانشگاه علوم پزشكي مازندران                                                                              دوره بيست و هشت              

 پژوهشی

سااطح  و یرسااون اسااتفاره گرریاادپ یآزمااون همبسااتگ

 .رر نظر گرفته شد p<30/3  راریمعن
 

 یافته ها
 یبرومااتوزمبتلا به نوروف یمارب 133مطالعه از  ینرر ا

طاور کامال پاساخ  نفر پرسشنامه ها را باه 910 یک،نوع 

 یماارانررصد ب 55( زن بورند. ررصد 0/61  901رارند. 

 05/09±19/1 یماارانب کال یسان یانگینم و مجرر بورند

 یخاانوارگ  اباتلا یماارانررصد از ب 5/41 ه است.بور سال

 55نسل بعد را ذکر کررناد.  یکنسل قبل و  یکمثبت، 

 تارینبایش  ررصاد 44 مجارر، کننادگانشرکت ررصد

 ررصاد 43. بورند کارشناسی تحصیلات رارا ( نیفراوا

 حاضار حاال رر راشاتند اظهاار آنان( فراوانی ترینبیش 

 خاناه آزار، مشااغل رارا  افرار سایر و هستند شغل فاقد

 بار نیان قومیات توزیا  نظار از. بورناد کارگر  یا رار 

 مرباوط فراوانای ترینبیش بیماران، گنارشی خور اساس

 کرر، لر، ،(ررصد 1/94  آذر  و( ررصد 1/65  فارس به

 کاهایان به توجه با. است بوره کرمانج و سیستانی عرب،

 یااا و نااوزار  روران از بیمااار  اولیااه علائاام شااروع

 باه کاه راشتند اظهار بیماران ررصد 13 است شیرخوار 

 رر لاته کافه ها  لکه تولد از پس است شده گفته هاآن

 ااخیار و نداشاتند خور بیمار  از اطلاعی اما راشتند بدن

 از. اسات نوروفیبرومااتوز بیمار  این نام که شدند مطل 

 نادارر، خاصای رارویای ررماان بیمار  این کهجاییآن

 رر تشانج ضاد راروهاا  جنه ب  خاصی رارو  مصرف

 نظار از .نشاد گانارش( صارعی حمالات باه مباتلا افرار

 بیماااران ررصااد 933 همااراه، بیمارهااا  و بااالینی علائاام

 مااک، و کاک پراکنااده، رنا  ا قهااوه شایر هااا هلکا

 شادن ساوزن سوزن  ررر همراه به جلد  نوروفیبروما 

 خاارش و( ناوروفیبروم رستکار  از ناشی ررر یا هااندام

 ترتیاب باه و متغیار بسایار علائم سایر. کررند گنارش را

 مشاکلات و اساتخوان نرمای شامل شده گنارش فراوانی

 ها شکستگی اسکولیوز، قد، کوتاهی مانند آن از حاصل

 قبیااال از راخلااای تومورهاااا  و تشااانج ،خوربخاااور 

 افتاارگی  صاورت و فاک ررگیار  ،مغان  تومورها 

 احشاا  توماور ،(جمجماه هاا اساتخوان توماور پلک،

 عادم  یاارگیر  رر اخاتلال ،(هاروره ررگیر   شکمی

 بوره( مطالب یارآور  رر ناتوانی یا تحصیل رر موفقیت

مباتلا باه  یماارانب یزنادگ یفیاتنماره ک نیاانگیم .است

و  55/44±36/11 یطاور کلابه یکنوع  یبروماتوزنوروف

 یاابعلائاام، عواطااف و عملکاارر بااه ترت  هااایطااهرر ح

 بااوره اساات. 64/90±56/5و  64/99±56/14، 11/4±05/6

 یفیاتک یتو وضع یکاطلاعات رموگراف 9جدول شماره 

 راره است. نشان یتجنس یکو ابعار آن را به تفک یزندگ
 

و ابعار آن  یزندگ یفیتو ک یکاطلاعات رموگراف :1جدول شماره 

 یکنوع  یبروماتوزمبتلا به نوروف یمارانرر ب یتجنس یکبه تفک
 

 ها یرمتغ
 یستجن

 یکل
 سطح 

 زنان مرران معنی رار 

 10/3 19/1±05/09 06/5±39/09 53/93±50/01 میانگین ±انحراف معیار      سن

     مثبت یوارگسابقه خان

 تعدار  ررصد(     رارر    

 تعدار  ررصد(   ندارر    

  6/06)03  0/46 )03  5/41)53 94/3 

 4/40)10  5/00 )05  0/03)59 

     سن شروع علائم

 تعدار  ررصد(    سال 6-3    

 تعدار  ررصد(    سال 90-5    

 تعدار  ررصد(    سال 96-10    

 0/50)43  1/50)51  1/50)911 41/3 

 4/1)0  9/96)95  1/90)10 

 9/90)5  5/93)91  9/91)13 

  میانگین ±انحراف معیار  میانگین ±انحراف معیار  میانگین ±انحراف معیار  

 95/3 11/4± 05/6 51/4±10/6 45/0±09/5    علائم  یطهح

 61/3 64/99±56/14 01/99±14/14 03/91±39/14 عواطف  یطهح

 45/3 56/5±64/90 69/5±14/90 45/1±10/94 عملکرر  یطهح

 05/3 55/44±36/11 16/19±91/44 14/14±94/46  یزندگ یفیتنمره کل ک

 

  هایطهو ح یزندگ یفیتمطالعه نشان رار که ک ینا

مبااتلا بااه  یمااارانآن  علائاام، عواطااف و عملکاارر( ب

رار یرابطااه معناا یتبااا جنساا یااک،نااوع  یبروماااتوزنوروف

 یب(. آزماااون ضااارp>30/3  ه اساااتداشاااتن  آماااار

رر  یزناادگ یفیااتنشااان رار کااه ک یرسااونپ یهمبسااتگ

بااا ساان رابطااه  یمااارانعواطااف و عملکاارر ب  هااایطااهح

 یفیاتعلائام ک یطاهنادارر. ارتبااط ح  راریمعن  آمار

 ه استرا نشان رار  راریمعن  با سن رابطه آمار یزندگ

 39/3=pیزنادگ یفیتسن، ک یشکه با افنا  (، به طور 

و  یزناادگ یفیاات. کیافااتعلائاام کاااهش  یطااهرر ح

 یکرر  یمار آن با سن شروع علائم، وجور ب  هایطهح

  راریمعن  آمار  رابطه یمارنسل بعد ب یکنسل قبل و 

 را نشان نداره است.
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 بحث
 یاست کاه باه بررسا  امطالعه ینمطالعه حاضر اول

ابعار رر  یکنوع  یبروماتوزنوروف یمارانب یزندگ یفیتک

 یاارانرر ا skindex-16مختلاف بااا اسااتفاره از پرسشاانامه 

نماره  یاانگینمطالعه نشاان رار م ینا یجپرراخته است. نتا

 یطااه،کنناادگان رر سااه حمشااارکت یزناادگ یفیااتک

، 05/6±11/4باه ترتیاب برابارعملکرر  و علائم ،عواطف

 بوره است. 64/90 ±56/5و  64/99±56/14

  که رو 1395سال  ررو همکاران  Essaرر مطالعه 

 باااا اساااتفاره از ابااانار  یباااا اخاااتلالات پوسااات یماااارانب

skindex-16  رر  یزنادگ یفیاتک یانگینم گرفت،انجام

 یاابعلائاام، عواطااف و عملکاارر بااه ترت  یطااهسااه ح

 کاه بوره است 9/11±5/16و  5/16±5/09، 9/10±0/00

بر   اقابل توجه ینیاثر بال یمشکلات پوست نشان می رهد

رر  .(90 راشااته اساات  مصاار یمااارانب یدگزناا یفیااتک

  رو ،1394رر ساااال و همکااااران  Janowskiمطالعاااه 

با  یاز اختلالات پوست یمتنوع یفرر لهستان با ط یمارانب

 یفیاااتک یااانگینم ،skindex-29اسااتفاره از پرسشااانامه 

 یبترتعلائم، عملکرر و عواطف به یطهرر سه ح یزندگ

 10/15±35/93و  61/91±10/15، 90/6±15/95

از نظار ررک شاان از  یمااراننشان رار ب که گنارش شد

ابانار  یانکاملا با هم متفاوت هساتند و ا یزندگ یفیتک

 یج. نتاا(95 یادنما ییهاا را شناسااتفااوت یانقارر است ا

 055  رو 1393رر سااال و همکاااران  Dunbarمطالعااه 

پوست  ینککننده به کلمراجعه یبا اختلالات پوست یمارب

 یاکهار  یازنشان رار امت Skindex-29ره از ابنار با استفا

 یاابعواطااف، علائاام و عملکاارر بااه ترت  هااایطااهاز ح

باوره  04±14کل  یانگینبا م 14±16و  14±01، 15±41

 .(91 است

رر زناان  یزنادگ یفیاتک یانگینر مضحا مطالعهرر 

 ه اسااتبااور 94/46 ± 14/14و ماارران  91/44 ± 16/19

 ینو به ا باشدمی 45حد متوسط تر از ییناعدار پا ینکه ا

بهتر از حد متوساط باوره و  ی،زندگ یفیتمعناست که ک

باا  یزنادگ یفیاتک ینب  رار آماریتفاوت معن یاز طرف

 ی. برخاه استمطالعه مشاهده نشد ینرر ا یتسن و جنس

 یزنادگ یفیاتک ینبا  راریرابطاه معنا یاناز مطالعات ن

نشاان  یتو جنسابا سن  یمبتلا به اختلالات پوست یمارانب

 .(4،91،13 اندنداره

علائم با  یطهح یزندگ یفیتک ینرر مطالعه حاضر ب

 کاه هار طاورشد باه یافت  راریمعن  سن رابطه آمار

علائام،  یطاهرر ح یزنادگ یفیاتباشاد ک تریشچه سن ب

 راشت.  نامناسب تر یتوضع

 یفیاتک ینبا  رار یحاضار تفااوت معنا مطالعهرر 

وجاور  یبرومااتوزمباتلا باه نوروف زنان باا مارران یزندگ

   رو 1390رر ساااال  Cohen. مطالعاااه ه اساااتنداشااات

نشاان رار زناان مباتلا باه  یکااییبنرگساال امر یمارب 415

نسبت به مارران، باه طاور قابال  یکنوع  یبروماتوزنوروف

 یطاهرر ح یزنادگ یفیاترر معارض کااهش ک ا توجه

با  مذکور یافته( هستند. علت تفاوت یعواطف  افسررگ

 یفیاتتواند استفاره از ابنار متفااوت ک یمطالعه حاضر م

 مطالعاهرر  (.4 ( باشادQuality of Life Index  یزنادگ

باا  یماارانب  بارا یزندگ یفیتک یحاضر ابنار اختصاص

مطالعاه   هاایافتاه به کاار گرفتاه شاد. یاختلالات پوست

مباتلا باه  یماارانب یزنادگ یفیاتحاضر نشاان رار کاه ک

با سن ظهور علائم  طول مدت ابتلا به  یوستاختلالات پ

 مشااهده رار معنای رابطاه ولی رارر مستقیم رابطه(، یعهضا

 رر معماولا یاک ناوع نوروفیبروماتوز علائم. نشده است

 تشاخیص شارایط، باه بسته و شورمی شروع کورکی روران

 تارکام هاا سن یا سالگی چهار رر اغلب تواندمی رقی 

 رر. اسات پیشرونده عمر طول رر لاختلا این. شور انجام

 هنگاام رر یاک ناوع نوروفیبروماتوز علائم موارر برخی

 اتفاا  هورماونی تغییارات کاه زماانی یاا بااررار  بلوغ،

 کااملا هناوز رابطاه ایان هر چناد شور،می بدتر افتد،می

 .(19،11 است نشده ررک

 ییکه باه شناساا 1335 رر سال McKeeverرر مطالعه 

 96تار از کم یکنوع  یبروماتوزتلا به نوروفهمه موارر مب

رسات  یجاهنت یان، باه اه شدپرراخت یشمال یرلندسال رر ا

 0از  یمااار ب یصکااه ساان شااروع علائاام و تشااخ یافتنااد
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 پژوهشی

چاه ماا رر  اگار .(10 باشادمی یرمتغ یسالگ 90تا  یماهگ

اما شواهد  یمانکرره یابیرا ارز یمار مطالعه شدت ب ینا

باا  یماارانرر ب یطور کلت که بهاز آن اس یموجور حاک

 همااراه بااا عااوارض  یدشااد یااکنااوع  یبروماااتوزنوروف

بادتر  یزنادگ یفیات( و علائم قابل مشااهده، کی پنشک

اغلب  یک،نوع  یبروماتوزمبتلا به نوروف یمارانشور. بیم

قابل مشاهده رارناد کاه ممکان اسات   جلد  تومورها

از   اهکاه خاور سابب پاار یادآنان را مختال نما یباییز

  هاایافتاهرر  .(13 گاررریما یاجتمااع یمشکلات روان

 یو ساابقه خاانوارگ یزنادگ یفیاتک ینمطالعه حاضر با

چه ساابقه  . اگره استوجور نداشت  رار آماریرابطه معن

ناوع رو باه  یبرومااتوزنوروف یماار مثبت رر ب یخانوارگ

محساوب  یماار ب یصایتشخ  از فاکتورهاا یکیعنوان 

 یاارمع یاکبه عنوان  یمولا سابقه خانوارگشور اما معیم

از ررصاد  03شاور. حادور یرر نظر گرفته نم یصیتشخ

 یساابقه خاانوارگ یاکناوع  یبرومااتوزافرار مبتلا باه نوروف

نوپاا   هاابه علت جهش یمار ب ینرا ندارند و ا یمار ب

حاضر گروه  مطالعهرر  هچ اگر .(14  خور به خور( است

باه ابانار مناساب و  یرسترسا عدم یلکورکان به رل یسن

مطالعه قرار نگرفات اماا  مورر یرانیشده فرهن  ا هنجار

کاورک و نوجاوان  63کننده شامل شرکت 143ی بررس

نفار از  63باه هماراه  یاکناوع  یبرومااتوزمبتلا باه نوروف

 یماار ب ینکورک و نوجوان بدون ا 63ها و آن ینوالد

 یفیاترسشانامه کاستفاره از پ باها آن یننفر از والد 63و 

 یساتو چاک ل یمکورکان و نوجوانان و تست ترس یزندگ

 یبروماتوزنوروف یمار کورک نشان رار گروه با ب  رفتار

و اخاتلال رر  یزنادگ یینپا یفیتمشکلات اضطراب، ک

 یانهاا نآن یناز خاور را گانارش کررناد و والاد یرتصو

 زنادگی، یفیاترا رر خصاوص ک تار یشب  هاینگران

و مدرسه و رامنه توجه کورکان خاور  یماععملکرر اجت

 از آن اسات کاه مشاکلات یها حاکیافته (.10 اظهار راشتند

 یصارفا جسام یبرومااتوزمانند نوروف یپوست یمار ب یک

آن به مراتب اثرگذارتر بار  یاجتماع یو ابعار روان یستن

رو کارکنااان ساالامت بااه  یاانفاارر اساات. از ا یزناادگ

ها را رارند که بتواند آن ازین یاجتماع یروان  هامهارت

پیش بینای  رهد. یار  یمارانگروه از ب ینرر برخورر با ا

کییفت زندگی مرتبط باا سالامتی و باا اساتفاره از مادل 

کورکان و نوجواناان مباتلا باه  نیوالدمفهومی نشان رار 

 ییعوامل خطر متعادر شناساا لیمنمن به رل  ها  ماریب

 هساتند نییپا یدگزن تیفیک  رر معرض خطر برا ،شده

. (16 واین امر مستلنم توجه بیشتر ماراقبین سالامتی اسات

 یاز ابنار اختصاصا یشگفتکه رر مطالعه پ ینرغم اعلی

آشکار استفاره نشد اما باه  یبا اختلال پوست یمارانب  برا

تمام پرستاران و پنشکان و کارر سالامت کاه  یطور کل

 یساتیکنند بایم کار یبروماتوزنوروف یمارانرر ارتباط با ب

خاور را  یانمادرجو یزنادگ یفیاتک ینبه صورت روتا

کاااهش ررر و   باارا ییو از راهبررهااا نماینااد یااابیارز

 یند.آنان استفاره نما یاجتماع یو روان یجسم  هارنج

 یتمحادور توان بهمیمطالعه حاضر   هایتمحدوراز

اسات رر صاورت  یهی. باداشاره کارربه نمونه  یرسترس

 ییرا بهتار شناساا یماارانتوان بیم یاطلاعاتبانک  یجارا

رر انجمااان  یماااارانکااارر. رر حاااال حاضااار مراجعاااه ب

آن  ییشناسا یاو  یرینسا یبر اساس معرف یبروماتوزنوروف

 یانکاه رر ا یرو کساان یاناست از ا یتوب سا  از رو

 یاایی،جغراف یرغم پراکنادگیمطالعه شرکت کررند، عل

شرکت  و کشور نباشند یمارانتمام ب یندهممکن است نما

و راوطلباناه باوره  یرتصاارفیمطالعه به صورت غ ینرر ا

 یماار شارکت کنناده عمادتا از شادت ب یماراناست. ب

با شدت  یمارانرسد ب یبرخوررار نبورند به نظر م یار ز

باه ررماان ندارناد  یاد کاه ام ییجاااز آن یاارز یمار ب

  هاتهافی رر انجمن راشته باشند. یتبه عضو یلکمتر تما

 یفیاتک یکه باه بررسا مطالعه ینمطالعه به عنوان اول ینا

پرراختاه اسات،  یرانرر ا یبروماتوزنوروف یمارانب یزندگ

متوساط برخاوررار  یزنادگ یفیاتاز ک یماراننشان رار ب

 یزنادگ یفیاتعملکارر ک یطاهسان ح یشبورند و با افنا

 بیمااران سانی میاانگین کاه جااییآن از. یابدیکاهش م

 یافته از است ضرور  رارر، آن ها بورن جوان از حاکی

 سالامت ارتقاا  منظاور به رین  برنامه برا  حاضر ها 
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 حاال رر کاه( میانسالی  رر  ژنتیکی بیماران از گروه این

 اساتفاره نیستند، رولتی سازمان هیچ حمایت تحت حاضر

عالاوه بار ابانار  یرر مطالعات آتشور  یم یشنهار. پنمور

skindex-16 یعماومیزنادگ تیافیکپرسشنامه، از SF36) 

با حجم نمونه بانر   یپژوهش یاستفاره شور. طراح نین

کشور و استفاره از گروه شاهد   هااستان کیتر، به تفک

 لیامر منوط به تشک نیاست ا یهیگررر. بدیم هیتوص نین

رر   ااسات. تاا کناون مطالعاه ماارانیب یاتبانک اطلاعا

 مااارانینواره بخااا یزناادگ تیاافیک یخصااوص بررساا

 انجام نشده است. رانیرر ا نیو کورکان ن بروماتوزینوروف

 سپاسگزاری
 ینعن یمارانرانند تا از ب یبر خور لازم م یسندگاننو

مشااارکت  مطالعااه یاانکااه بااه صااورت راوطلبانااه رر ا

 یها  مال یتاز حما ین. همچنیندنما یقدرران یدند،ورز

 یقااتت تحقمعاون یی،رانشجو یقاتتحق یتهکم  و معنو

گلسااتان و انجماان  یرانشااگاه علااوم پنشااک  و فناااور

گررر. از سرکار خانم  یم یقدرران یرانا یبروماتوزنوروف

کمااک رر   باارا ینراناایحساان   و آقااا یزهاارا ناصااح

 ر.شویم  س اسگنار یمانهصم ینن یمارانب ییشناسا
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