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Abstract 
 

Background and purpose: The electronic registry of patients with beta thalassemia major was 
developed in Thalassemia Research Center affiliated with Mazandaran University of Medical Sciences in 
order to provide an accurate database for researchers and health planners. This study reports the condition 
of patients registered in Mazandaran province till summer 2016. 

Materials and methods: In this descriptive study, the following information was recorded in 
the registry system: epidemiologic data, clinical examination data, complications, routine laboratory test 
results, medications, new cases, and death. Descriptive statistics were used to summarize the data. 

Results: Until the summer 2016, 1053 patients including 500 (47.5%) males and 553 (52.5%) 
females were registered in 14 hospitals. These were half of the number of patients receiving care by the 
aforementioned University.  Among the patients, 920 (87.4%) were transfusion dependent. Single patients 
included 54.2% (n= 571). The level of formal education was beyond high school in 29.8% (n= 314). 
Three hundred and fifty (33.2%) patients were employed. Splenectomy was done in 606 (58%) patients. 
Diabetes mellitus, hypoparathyroidism, and hypothyroidism were diagnosed in at least 12% (n= 120), 
14.3% (n= 145), and 11% (n= 112), respectively. Cardiomyopathy was observed in 113 (11.2%) cases. 
The most common iron chelators medication was desferrioxamine, which was used alone (50.4%) or in 
combination with deferiprone (24.3%). 

Conclusion: Current research showed that in spite of incompleteness of records at the electronic 
registry of patients with beta thalassemia major, a comprehensive electronic system could enhance the 
level of care provided for involved patients. 
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  پژوهشی          

  
  

  ـدرانــازنــکــــی مــزشـــوم پــلــشـــگاه عــه دانـــلــمج
  )54- 65(   1396سال    تیر    150بیست و هفتم   شماره دوره 

55  1396، تیر  150دوره بیست و هفتم، شماره                                                                  مجله دانشگاه علوم پزشکی مازندران                       

  گزارش اولیه ثبت نظام مند بیماران مبتلا به تالاسمی ماژور در 
 راناستان مازند

  
       1انیمهرنوش کوثر

       2یکرم نیحس
       3پوریعباس عل

       4اکبرزاده  تایرز
        5انیاصغر یعل یلیآ

       6نژاد يمائده مسعود
  7يخضر یشیدرو يهاد

  

  چکیده
و  بتا تالاسمی مــاژور بــا هــدف ایجــاد بانــک اطلاعــاتی ســریع به مبتلا بیماران الکترونیک ثبت سامانه و هدف: سابقه

 در شــده ثبــت بیمــاران وضعیت گزارش ریزان درمان بیماران طراحی و ایجاد شد. اینیح براي استفاده محققان و برنامهصح
  .دهدمی نشان را 1395 تابستان

عوارض  بالینی، معاینات اپیدمیولوژیک، هايبخش در شده ثبت در مطالعه توصیفی حاضر، اطلاعات ها:مواد و روش
 گــزارش براي توصیفی آمار گردد. ازمی ثبت سامانه مصرفی، موارد جدید و فوت در و داروهاي روتین آزمایشات بیماري،

  شد. استفاده هاداده
در  بیمارستان 14از  )% 5/52( مونث 553 و) % 5/47(مذکر  500 شامل بیمار 1053 تعداد 1395تا نیمه تابستان  ها:یافته

وابسته به تزریق خون  ) % 4/87(نفر 920از بیماران زیر پوشش دانشگاه متبوع است. این تعداد حدود نیمی .شده  سامانه ثبت
) داراي تحصیلات بالاتر از دیپلم هستند. %8/29نفر ( 314مجرد بودند. به لحاظ تحصیلات ) % 2/54( نفر 571 بودند. تعداد

 3/14نفر ( 145ارند. کم کاري پارا تیروئید در د اسپلنکتومی مورد سابقه )% 58( 606تعداد  .شاغل بودند) % 2/33( نفر 350
) % 2/11مورد ( 113) گزارش شدند. تعداد % 11نفر ( 112کاري تیروئید در )، کم%12نفر ( 120دیابت قندي در )، %

دسفروکسامین و  % 3/24بیماران دسفروکسامین تنها و در  % 4/50دچارکاردیومیوپاتی بودند. رژیم درمانی آهن زدا در 
 یپرون بود.دفر

  
 سیســتم مــاژور، تالاســمی بیمــاران ثبــت ســامانه در رکوردها نبودن کامل رغم علی داد، حاضر نشان پژوهش استنتاج:

  بخشد. ارتقا را ماژور تالاسمی بیماران مراقبت نظام تواند می جامع الکترونیکی
  

  بیماران، بتا تالاسمی ماژور، استان مازندران ثبت سامانهواژه هاي کلیدي: 
  

  مقدمه
 نیتــرعیمــاژور بــه عنــوان شــا یبتــا تالاســم يمــاریب

برخوردار اســت.  یخاص تیاستان از اهم کیژنت يماریب
 تیــدرصــد جمع 11 کشــور و تیــدرصــد جمع 4حــدود 

 تیــبــه جمع مــاریهستند. نسبت ب يماریاستان حامل ژن ب
 1مــاژور  یاز تالاسم يریگشیپ يدر شروع طرح کشور

ــود. اســترات 1000در  ــر ب ــايژنف ــا يه ــال  نی ــرح از س ط
  

 :Alipour.abbas59@gmail.com Email        .  رانیا ،يمازندران، سار یدانشگاه علوم پزشک ،ینوپاتیپژوهشکده هموگلوب ،یتالاسم قاتیمرکز تحق ،يولوژیدمیگروه اپ  -عباس علی پور مولف مسئول:
  رانیا ،يمازندران، سار یدانشگاه علوم پزشک ،ینوپاتیوهشکده هموگلوبپژ ،یتالاسم قاتیغدد اطفال، مرکز تحق يها يماریاستاد ب. 1
  رانیا ،يمازندران، سار یدانشگاه علوم پزشک ،ینوپاتیپژوهشکده هموگلوب ،یتالاسم قاتیاطفال، مرکز تحق يو انکولوژ يهماتولوژ اریدانش. 2
  رانیا ،يمازندران، سار یدانشگاه علوم پزشک ،یوپاتنیپژوهشکده هموگلوب ،یتالاسم قاتیمرکز تحق ،يولوژیدمیاپ اریاستاد. 3
  رانیا ،يمازندران، سار یدانشگاه علوم پزشک ،ینوپاتیپژوهشکده هموگلوب ،یتالاسم قاتیمرکز تحقی، پزشک عموم. 4
  رانیا ،يمازندران، سار یزشکدانشگاه علوم پ ،ینوپاتیپژوهشکده هموگلوب ،یتالاسم قاتیمرکز تحق ،یپزشک یشناس کروبیکارشناس ارشد م يدانشجو. 5
  رانیا ،يمازندران، سار یاطلاعات، دانشگاه علوم پزشک يکارشناس ارشد فن آور. 6
  رانیا ،يمازندران، سار یدانشگاه علوم پزشک ،ینوپاتیپژوهشکده هموگلوب ،یتالاسم قاتیمرکز تحق ،یپژوهش يدکتر يدانشجو. 7
 : 8/3/1396تاریخ تصویب :               14/8/1395 ارجاع جهت اصلاحات :تاریخ            4/7/1395 تاریخ دریافت  
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  یالاسممبتلا به بتا ت مارانیب ینیو بال یشناخت تیاطلاعات جمع یفراوان
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ــتان1370 ــور آغــاز شــد.1376و از ســال  در اس  در کش
موفــق  اریدر استان بس يماریب دیاز موارد جد يریگشیپ

 شیو افــزا یدرمــاناما با بهبــود خــدمات). 1، 2(بوده است
 يدارا مــــارانیب یاداره درمــــان مــــارانیطـــول عمــــر ب

ــچیپ ــز يهــایدگی ــ يادی متخصصــان  میشــده اســت و ت
را  کیــنیو پــارا کل ینیمختلــف بــال يهادر رشته یپزشک

و  ینیبـــال تیوضـــع يدوره ا ی. بررســـ)3(طلبـــدیمـــ
 نیو همچنــ یدرمــان میت يازهایاز ن مارانیب یشگاهیآزما

هــر ســاله  ).4(اســت يریــگشیگزاران درمان و پــاستیس
 يهــااز جنبــه مــارانیآمــار ب ازمنــدین یمختلف يهاسازمان

 يهــاهــا بــا روشگــزارش نیــا هیــباشند و تهیمختلف م
روز در گــاه بــهچیبــوده و اطلاعــات هــ ریــگوقت یمیقد

تفــاوت فــاحش در  گــری. مشــکل دردیگیقرار نم اریاخت
مختلــف اســت. بــه طــور مثــال آمــار  يهــاآمــار ســازمان

ــامل ب ــا ش ــال خــون تنه ــارانیســازمان انتق ــه  یم ــت ک اس
 ازمندیکه ن یمارانیب کهیخون دارند در حال ونیترانسفوز

ســامانه  نیــشــوند. اینم محاسبهآمار  نیدر ا ستندیخون ن
محققان و  اریو درست را دراخت دیتواند اطلاعات جدیم

   .قرار دهد مارانیب نیامور بهداشت و درمان ا زانیربرنامه
طرح  یدرمان يهابر اساس دستورالعمل کیالکترون ثبت

 يهوشــمند ســتمیشــده و س میتنظــ ین تالاسمجامع درما
 مــارانیب یو درمــان یمراقبتــ يهــاروشن شدن نقص يبرا

 يتوانند از آن به عنوان ابزاریدرمان م رانیباشد و مدیم
ثبــت  ).5(اســتفاده کننــد یبهبــود اســتاندارد درمــان يبــرا

ــ کیــالکترون ــرا مــارانیدادن بــه ب یدسترســ اب  دنیــد يب
 قیتشــو يبــرا يا لهیوســ دیدرمان خودشــان شــا تیوضع

 مراجعه منظم و به موقع بــه ها به مراقبت از خود باشد.آن
 یدرمــان نیلازم و تمکــ شاتیآزما ، انجام یمراکز درمان

 یزنــدگ تیفیطول عمر و ک شیافزا تواند باعثیبهتر م
ماژور  یمبتلا به بتا تالاسم مارانیب تها شود. سامانه ثبآن

مازنــدران در مرکــز  یپوشش دانشــگاه علــوم پزشــک ریز
ــــداز یطراحــــ یتالاســــم قــــاتیتحق شــــد  يو راه ان

)thr.mazums.ac.ir(ســامانه  یمطالعه با هدف معرف نی. ا

 يرهایمتغ فیو توص ورماژ یمبتلا به تالاسم مارانیثبت ب
  شده است. یطراح ینیو بال یشناخت تیجمع

  

  مواد و روش ها
 بهشتیاست. در ارد یفیمطالعه حاضر از نوع توص

شده  یپرستاران معرف يبرا یجلسه آموزش ی، ط95ال س
در استان مازندران، اهداف،  یبخش تالاسم 14از 
محرمانه ماندن  تیو رعا حیو نحوه ثبت صح تیاهم

داده شد. آموزش توسط  حیتوض مارانیاطلاعات ب
 یاصلاح اتیرطراحان سامانه انجام و به سوالات و نظ

در مراحل متعدد پرستاران توجه شد. مشکلات سامانه 
بر اساس پرونده  مارانیو رفع شد. اطلاعات ب صیتشخ

 قیها در هر مرکز (شامل درمانگاه و بخش تزرآن
 ).6(سط پرستار همکار سامانه ثبت شدندخون)، تو

 يثبت نشد و برا ایانجام شد/ انجام نشد  يهانهیگز
لازم " نهیوجود داشت، گز یها که حد سنیبررس یبعض
 تیوضع يهاشاخص نی. از بدیگرد ینیبشیپ "نبود
سابقه  ،یاسپلنومگال ،یهپاتومگال ،ینیبال ناتیو معا یبدن

 يو قد یچهره و اختلال رشد وزن رییتغ ،یاسپلنکتوم
و احتمال ثبت بالا در  تیاهم لیبه دل د،یواضح و شد

قند خون ناشتا و  ریمقادانتخاب شدند.  ماران،یپرونده ب
(قند  يمرحله ا 2 یخوراکتست تحمل گلوگز  نیهمچن

  75حداکثر و mg/kg  75/1پس ازساعت  2خون ناشتا و 
 صیتشخ ن،یچن. همدیگرم گلوکز) ثبت گرد

 mg/dl(قند خون ناشتا بالاتر ازیی ناشتا یسمیپرگلیه

بر  يقند ابتی)، اختلال تحمل گلوکز و د126تا  100
. دیگرد زیو آنال فیدر سامانه تعر )7(استاندارد يمبنا

بر  ییایمیوشیب يهانرمال بودن شاخص ریغ ایرمال ن
گزارش شده در برگه  ریمقاد يهااساس اندازه

 قلب و کبد  *MRI T2 ریتفس ن،یچنبود. هم شگاهیآزما
 يبنددر ارگان با درجه افتهیآهن رسوب زانیم يبرا

 يحسب نوشته رو رب دی/ متوسط و شد فینرمال/ خف
 یآنت تریت ریشد. مقادو ثبت  يریگکز اندازهپاسخ مر

ثبت، و  ،يکبد يهامیو آنز B تیهپات روسیو يباد
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  و همکاران انیمهرنوش کوثر     
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 پژوهشی

آنها  ریشد و تفس فیسپس حد برش در سامانه تعر
به  ماریشد. جهت محاسبه شاخص نسبت ب گزارش

. )8(استفاده شد رانیمرکز آمار ا تیاستان از سا تیجمع
  ها استفاده شد.داده شینما يبرا یفیصاز آمار تو

  

  یافته ها
پوشش دانشــگاه  ریز مارستانیب 14در زمان گزارش 

درمانگـــاه و بخـــش  يمازنـــدران، دارا یعلـــوم پزشـــک
 ونیو ترانســفوز مــارانیب تیــزیو يمــاژور بــرا یتالاســم

 شــهر دو مرکــزشــت. در شهرســتان قــائمدا خــون وجــود
ــرا عصــریول مارســتانیوجــود داشــت. ب ــز مــارانیب يب  ری

 يبــرا يراز انمارســتیو ب یاجتماع نیپوشش سازمان تام
ســاکن  مــارانیدادنــد. ب یمــ خــدمات ارائــه مارانیب ریسا

نظــر دانشــگاه علــوم  ریــکــه ز يشهرستان بابل بــه مرکــز
کردنـــد و یمـــ قـــرار داشـــت، مراجعـــه بابـــل یپزشـــک

 مارانیسامانه ثبت نشده است. تعداد ب نیاطلاعاتشان در ا
 نیــنفر بود. ا 1053ثبت شده در سامانه در زمان گزارش 

 ینفر که در جلسه آموزشــ 2149با آمار  سهیدر مقا تعداد
درصد را شــامل  9/48ان طرح ثبت گرفته شد، از همکار

مرکز آمــار  تیزمان از سا نیاستان در ا تیشد. جمع یم
مبــتلا بــه بتــا  مارانینفر بود. اگر تعداد ب 3073943  رانیا

نفــر باشــند،  600مــاژور شهرســتان بابــل حــدود  یتالاسم
ــ مــاریبتعــداد  نفــر  1118بــه  1 بــایاســتان تقر تیــه جمعب

  .شودیمحاسبه م
 یمبتلا به بتا تالاســم مارانیب عیتوز 1نمودار شماره  

آن  ســهیگــزارش و مقا انیماژور ثبت شده در سامانه تا پا
هــا نشــان شهرســتان کیــرا بــه تفک مــارانیبا تعداد کــل ب

 دهد.یم

  
  

ماژور ثبــت  یتالاسم مبتلا به بتا ماریب 1053 عیتوز: 1نمودار شماره 

شهرستان محل درمان در استان مازندران،  کیشده در سامانه به تفک
  1395تابستان 

  

ــ ــدموگراف اتیخصوص ــارانیب کی ــدول  م در ج
  نشان داده شده است. 1شماره 

  

مــاژور ثبــت شــده  یبتا تالاســم ماریب 1053 عیتوز: 1جدول شماره 

  1395ابستان ت ک،یدموگراف اتیخصوص کیاستان مازندران به تفک
 اطلاعات دموگرافیک (درصد) تعداد

)5/47 (500  جنس       مرد 

)5/52 (553  زن 

)4/87 (920 ررتزریق خون  مک بله   

)8/11 (125  خیر 

)8/0 (8  نامشخص 
)7/6 (71  میزان تحصیلات بی سواد 
)5/18 (194  راهنمایی 

)5/12 (131  دبیرستان 

)2/28 (297  دیپلم 

)5/7 (78  فوق دیپلم 
)3/18 (193  لیسانس 

)7/3(39  فوق لیسانس 
)3/0 (4  دکتري 

)3/4 (46  نامشخص 
)1/44 (464  وضعیت تاهل متاهل 

)2/54 (571  مجرد 
)7/1 (18  نامشخص 
)2/33 (350  وضعیت اشتغال شاغل 

)8/61 (651  بیکار 
)5 (52  نامشخص 

)3/43 (456 یتامین اجتماع   وضعیت بیمه 
)3/44 (467  خدمات درمانی 

)3 (31  نیروي مسلح 
)9/5 (62  سایر 

)5/3 (37  نامشخص 
)9/10 (115  بیمه تکمیلی دارد 
)9/57 (610  ندارد 
)2/31 (328  نامشخص 
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 دیـــاز موال يریشـــگینفـــر پـــس از شـــروع طـــرح پ 106
ــال یتالاسم ــه دن1376(س ــ) ، ب ــد.  ای ــده بودن ــر  66آم نف

 3اســتفاده نکــرده بودنــد و  1PND)  از خــدمات 2/62%(
بود اما سقط انجام نشد و  حیصح PND جهی) نت%8/2نفر (

ــ PND جــهی) نت%8/3نفــر ( 4 در  نیاشــتباه بودنــد و همچن
نمودار شماره  ل ثبت نشده بود.ی) دل%2/31نفر ( 33مورد 

ماژور بر حسب ســن  یمبتلا به بتا تالاسم مارانیب عیتوز 2
 دهد.یرا نشان م

 

 
بــه  یمبــتلا بــه بتــا تالاســم مــارانیجــنس ب یفراوانــ :2ماره نمودار ش

 یسن يهاگروه کیتفک

  
طــور کــه همــان. محاسبه شــدسال   30 9/8میانگین سن 

 35تــا  25در محــدوده  مــارانیب تــرشیشود بــیمشاهده م
ســال ســن  10تر از درصد کم  3/1ال سن دارند و تنها س

مونــث بــه مــذکر و  مــارانیب نیهموگلــوب نیانگیــدارند. م
   .بود 9±1/5 و 6/9±9/7 بیترت

 یمبــتلا بــه بتــا تالاســم مــارانیب عیــ، توز3شــماره  نمودار
آهــن زدا نشــان  يماژور را بر حســب مصــرف نــوع دارو

 نیدسفروکســام آمپــول یمصرف يدارو نیشتریدهد. بیم
 باشد.یم

  

                                                
1 Prenatal diagnosis 

  
 1053در یزدا مصــرفآهــن ينــوع داروهــا یفراوان :3نمودار شماره 

  ماژور ی به بتا تالاسممبتلا ماریب
نشان داده شده  4در نمودار شماره  مارانیب نیتیفر ریمقاد

شــد ، و  ثبــت ماریب 665تعداد  يبرا ریمقاد نیاست که ا
  ).4باشند (نمودار شماره ینفر  نامشخص م 388

  

  
 ماریب 665)، در ng/mlسرم ( نیتیفر ریمقاد عیتوز :4نمودار شماره 

  ماژور یمبتلا به بتا تالاسم
  

در زمــان گــزارش در  مــارانیب ینیبــال نــاتیمعا تیوضــع
  آمده است. 2جدول شماره 

  
ماژور ثبــت  یمبتلا به بتا تالاسم ماریب 1053 عیتوز :2جدول شماره 

تابستان  ،ینیبال ناتیمعا ای شاتیشده استان مازندران بر حسب آزما
1395  

  لازم  نبود   بررسی یا آزمایش
  (درصد) تعداد

  انجام شد
  (درصد) تعداد

  انجام نشد/ ثبت  نشد 
  (درصد) تعداد

  600) 57(  453) 5/38(  -   معاینه ته چشم
  607) 6/57(  446) 38(  -   ادیومتري

  945) 7/89(  95) 8(  13) 1(  سونوگرافی شکم*
  504) 8/47(  526) 45(  23) 2(  اکوکاردیوگرافی*

  1018) 6/96(  35) 3/3(  -   تست تحمل قند خوراکی*
MRI T2* 328) 2/31(  700) 4/66(  25) 4/2(  لب و کبد*ق  

 شود. یم هیبه بعد توص یسالگ 14-15*از 
  

ــ 526از  شــاخص  مــار،یب 99در  وگرامیاکوکــارد یبررس
 مــاران،یدرصــد ب 60) در LVEFبطن چپ ( یکسر جهش

مبتلا  ماریب 604 (قند خون ناشتا) FBS ینرمال بود. بررس
 17درصد نرمــال،  73ماژور، نشان داد که،  یبه بتا تالاسم
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 پژوهشی

 ابــتیدرصد مبتلا بــه د 10و  یسمیپرگلایدرصد دچار ه
 ي* قلــب و کبــد بــراMRI T2 يهــاافتــهیهستند.  نیریش

مــاژور در نمــودار  یمبــتلا بــه بتــا تالاســم مــارینفــر ب 693
 آمده است. 5شماره 

  
 ریماژور برحسب تفس یبتا تالاسم ماریب 693 عیتوز :5نمودار شماره 
MRI T2*  بتا  مارانیب یکیو کبد، سامانه ثبت پرونده الکترونقلب

  1395ماژور استان مازندران، تابستان  یتالاسم
  

ــاتیمعا تیوضــع 3شــماره  جــدول ــال ن ــا  مــارانیب ینیب بت
را در زمــان  يمــاریعــوارض ب یماژور و فراوانــ یتالاسم

  دهد. یگزارش نشان م
 

ماژور ثبــت  یمبتلا به بتا تالاسم ماریب 1053 عیتوز: 3جدول شماره 
و حســب عــوارض  ینیبــال نــاتیشده استان مازندران بر حســب معا

  1395تابستان  ،يماریب
 یافته هاي بالینی بلی خیر نامشخص

 (درصد) تعداد (درصد) تعداد (درصد) تعداد
)5/13 (140  )7/22 (237  )8/63 (633  استئوپورز 

)3 (30  )39 (410 ومیسابقه اسپلنکت  606)58(   
)7/3 (38  )8/54 (573  )5/41 (433  تغییر شکل چهره 
)5/7 (80  )63 (663  )5/29 (310  هپاتومگالی 
)2/4 (43  )2/69 (712  )6/26 (274  اختلال رشد 
)6/21 (218  )5/62 (625  )9/15 (160 راسنگ کیسه صف   
)2/14 (143  )5/71 (722  )3/14 (145 دیسمهایپوپاراتیروئی   
)5/60 (625  )2/26 (270  )3/13 (137  اسپلنومگالی 

)3/7 (74  )7/80 (815  )12 (120  دیابت قندي 
)6/18 (188  )2/70 (709  )2/11 (113  کاردیومیوپاتی 
)8/11 (118  )2/77 (780  )11 (112 مهایپوتیروئیدیس   

  
 مــارانیب يکه بــرا یمختلف شاتیآزما ریو تفس جینتا
 آمده است. 4شود، در جدول شماره  یانجام م
 

ماژور  یمبتلا به بتا تالاسم ماریب 1053  عیتوز :4جدول شماره 
انجــام  يهایو بررس شاتیثبت شده استان مازندران بر حسب آزما

  1395شده، تابستان 
  لازم نبود  آزمایش یا بررسی

(درصد) 
  تعداد

ثبت  انجام نشد یا درپرونده  انجام شد
 نشده

  نرمال  (درصد) تعداد
(درصد) 

  تعداد

 غیرنرمال
(درصد) 

  تعداد
TSH  -  684 )7/98(  9 )3/1(  )1/34 (360  

  1000) 9/94(  )8/3( 2  )2/96( 51  -   روي
  549) 1/52(  )69( 348  )31( 156  -   ویتامین د
BMD  مهره
  کمري

131)1/11(  501 )5/76(  154 )5/23(  )3/25 (267  

BMD   استخوان
  ران

131)1/11(  295 )5/44(  365 )5/55(  )3/25 (267  

  )53( 556  )3( 14  )97( 483  -   کلسیم
  )53( 558  )22( 107  )78( 388  -   فسفر
  )7/49( 524  )5/11( 60  )5/88( 469  -   اوره

  )57( 603  )14( 63  )86( 387  -   اسید اوریک

TSH: Thyroid-Stimulating Hormone  هورمــون محــرك
 : دیروئیت

BMD: Bone Mineral Densityاستخوان: یتراکم معدن  
  

 دیــحالــت مف 3در  يکبد يهامیآنز شیآزما ریتفس
نشان داده شده است (نمــودار  تر بوده لذا در نمودار مجزا

  ).6شماره 
  

  
بیمــار  571، در ALT (U/L)و  ASTمقــادیر  :6نمودار شــماره 

 مبتلا به بتا تالاسمی ماژور
 

خــون  ونیقابــل انتقــال بــا ترانســفوز يهــااز عفونت
نقــص  روسیــو و یب تیو هپات یس تیهپات يهاروسیو
. رنــدیگیقــرار مــ انهیســال يمــورد غربــالگر یانسان یمنیا

 5در زمــان گــزارش در جــدول شــماره  مارانیب تیوضع
 آمده است.

 
ماژور  یبه بتا تالاسم مبتلا ماریب 1053 عیتوز :5جدول شماره 

 تیــهپات یروسیو يهاعفونت کیثبت شده استان مازندران به تفک
C ،B  وHIV 1395، تابستان  

  انجام شده  بررسی یا آزمایش
  (%)تعداد

  ثبت نشده یا درپرونده  انجام نشده 
  (%)تعداد

  منفی  مثبت  

HCV Ab )22 (155  )78 (571  )31 (327  
HBs Ag )12 (16  )98 (715  )5/30 (322  

HIV Ab  )5/0 (4  )5/99 (699  )2/33 (350  
 

فــردي کــه آنتــی  155لازم به توضیح اســت کــه از 
درصد) ســابقه  78نفر ( 121مثبت بودند،  C بادي هپاتیت

  RNAبراي2PCR را داشتند. آزمایش  Cدرمان هپاتیت
و  درصد) مثبت گــزارش شــد 1/29نفر ( 45ر ویروسی د

درصد) منفی و در بقیه نامشخص بــوده  7/58(نفر  91در 
 3/0نفــر ( 4در  HIV ). آنتی بادي ویــروس%2/12است (

نفــر نامشــخص گــزارش  422درصد) مثبت بود ولــی در 
 تیتربیمار)،  672درصد از بیماران (  82). %40است( شده

HBs Abبیشتر از IU/ml 50  ،(مناسب)بــین  % 14IU/ml 
 IU/ml 10کمتــر از  HBs Abداراي تیتــر  % 4و  50-10

  را دارند.

                                                
2 Polymerase Chain Reaction 
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نفر از بیماران فوت نموده  4تا زمان گزارش حداقل 
ســال و علــت آن در تمــام  233 بودند. سن این بیماران

  ر بود.رتبط با بیماري تالاسمی ماژوموارد م
  

  بحث
 مــارانیدرصــد ب 80حدود لیسامانه پس از تکم نیا

. گــزارش )1(دهــدیساکن دراستان مازندران راپوشش مــ
پوشــش را  ریــز مــارانیاز ب یمین باینفر تقر 1053با  یفعل

کـــه در  شـــود. مــوارد نامشـــخص در ثبــتیشــامل مــ
قبــت از شــد، نشــانه نقــص مرا دهیــمختلف د يهاقسمت

ها بــوده اســت. در روندهنقص پ ینیببا خوش ایو  مارانیب
 شــانیدر پرونده ا مارانیب شاتیمراکز جواب آزما یبعض

ــدار ــ  ينگه ــشــد. امینم ــت  دی ــامانه ثب ــت وجــود س اس
ــتلا بتــا تالاســم مــارانیاطلاعــات ب مــاژور در اســتان  یمب

و  مــارانیخــدمات بــه ب تیــفیمازندران، منجر به بهبود ک
  .شود هاآن يریگیمستندات پ ينگهدار

 3/1( 14داد کــه تنهــا  نشــان مــارانیب یســن عیــتوز 
سال سن دارند که  10کمتر از ثبت شده  مارانیدرصد ) ب

 يدر حــال کــار بــرا يهــاياســتراتژ تیدهنده موفقنشان
مــاژور  یمبتلا بــه بتــا تالاســم مارانیاز تولد ب يریگشیپ

بتــا  دیــجد دیــاز موال يریــگشیپــ ياست. طــرح کشــور
دوم  مــهیدر اســتان و از ن 1370 لمــاژور از ســا یتالاســم

ــ 1376 ــت و ادام ــده اس ــور آغازش ــام کش ه دارد و در تم
 نیــکشــور در ا يهــااســتان نیتراستان مازندران از موفق

  .)2.،9(باشدیم نهیزم
و از  مــاریب 50 انهیســال 1375تــا  1370 يهــاسال نیب
و از ســال  دیــمــورد جد 35 انهیســال 1381تــا  1378سال  
 يدر مرکــز ســار دیــجد مــاریب 16 انهیسال 1394تا  1387

 نیــتمــام ا بای. قابل ذکر است که، تقر)2(ثبت شده بودند
 خــون ونیوابسته بــه ترانســفوز ریمسن و غ مارانیافراد، ب

  .بودند
 اتیو همکاران با عنــوان خصوصــ یمطالعه کرم در

ه ک يپوشش مرکز سار ریز مارانیب ینیو بال کیدموگراف

 مــارانیب یسن نیانگیم ،)4(منتشر شده است 1388در سال 
از  شیبــ یبــود. کمــ کســانی جــنس دو در و سال 8±23
کــه در  یسال سن داشتند در حال 20 ریز مارانیاز ب یمین

ســال  20کمتــر از  مــارانیب صددر 11فقط  یگزارش فعل
ثبــت شــده در  مــارانیب یســن عیــتوز سهیسن دارند. با مقا

بــه ســمت راســت کــه  یســن عیــقلــه توز ییسامانه جابجا
اســت روشــن  مــارانیتــر شــدن عمــر ب یگر طولان انینما

  .شودیم
 ستمیس يدست آورد مثبت برا مارانیتر شدن بمسن

تــر شــدن زمان با مسنهم یگردد. ولیمحسوب م یدرمان
 یوپاتیم ویمانند کارد يماریب یعوارض بزرگسال مارانیب

و پارا  دیروئیدر غدد ت ي(کم کار یو عوارض غدد داخل
صــفرا،  سهی)، سنگ کییایاختلالات زا ابت،ید د،یروئیت

 لیــدل نیسازد. به همیرا مبتلا م مارانیاز ب يشتریتعداد ب
 میتــ ازمنــدیتــر شــده ننــهیتر و پر هزمشکل مارانیاداره ب

فوق تخصــص  ياوقات افراد دارا یمتخصص و در بعض
 یلاعات سامانه ماط نیمطالعه حاضر و همچن جیاست. نتا
 يدرمــان و دارو نیتــام يهــابخــش رانیمــد يتواند بــرا

  .دانشگاه سودمند باشد
 یبتا تالاســم مارانیخون در ب ونیمورد ترانسفوز در

گرم در  10از  ماریب نیهموگلوبشود که یم هیماژور توص
 رییــمغز استخوان و تغ يتر نشود تا از پرکارکم تریل یدس

قبــل از  نیمتوسط هموگلــوبشود.  يریشکل چهره جلوگ
 gr/dlهمکاران از ساري و  یخون در مطالعه کرم قیتزر

ــود 3/2±8 ــر از حــد انتظــار ب ــ. در ا)4(وکمت ــه،  نی مطالع
بهتــر بــود؛ امــا  يمختصــر مــاران،یب نیهموگلوب تیوضع

. کننــدیم افتیکمتر از مقدار لازم خون در مارانیهنوز ب
بتــا  ارانمــیب یمصــرف يدســته داروهــا نیتــراز مهم یکی

زدا هستند. در حال حاضــر آهن يماژور داروها یتالاسم
) نی(دسفروکسام یقیتزر یکیزدا که آهن ينوع دارو 3

 رانی) در اروکسیو دفراز پرونی(دفر یو دو نوع خوراک
کارخانــه  3توســط  یقیتزر يدارو. )10(شوندیمصرف م
ــاز ــا يداروس ــاك دارو رانی ــاخت رون ــفوناك س  -(دس
ــ ــرکت اکســســاخت  ریدفروکس ــام -ریش  نیدسفروکس
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 پژوهشی

(  یسازنده خــارج کی) و انیساخت شرکت جابرابن ح
 رانیــســاندوز) در ا عیــبــا توز سیدسفرال ســاخت نــوارت

 دیــتنهــا بــه عنــوان محصــول تول پرونیموجود است. دفر
موجــود است(شــرکت آوه  رانیــا ییداخل در بازار دارو

و هــم  (Exjade) یهم به فرم خارج روکسیاز). دفرنایس
داخــــل (اســــورال ســــاخت شــــرکت اســــوه،  دیـــلتو

ســاخت  رونیو ال نایساخت شرکت آوه س روکسیدفراز
  .گرددیم عی) توزیرونیب حانیشرکت ابور
 یدرمــان میــرژ نیترشیحاضر نشان داد که ب مطالعه

تنهــا و ســپس  نیزدا در استان مصــرف دسفروکســامآهن
ــوام ــرف ت ــام مص ــرونیو دفر نیدسفروکس ــ پ ــد.  یم باش

 لیــبــه دل یخــوراک يبــه مصــرف داروهــا لیهرچند تما
است، اما هنــوز  شتریتر بودن مصرف آن بآسان و راحت

ــوع تزر ــین ــرف را در اســت نیشــتریب یق دارد. در  انمص
درصد  42، 1394مربوط به سال  ياز مرکز سار یگزارش

ــارانیب ــتفاده  یخــوراک يفقــط از دارو م ــورال) اس (اس
درصــد  44و  یقــیتزر يدرصد فقط دارو 14نمودند. یم
را به شــکل  یخوراک يدارو کیو  یقیتزر يدارو کی

 يریگشیاصل در پ نیترمهم ).10(کردندیتوام استفاده م
 نیمــاژور تــام یبتــا تالاســم يمــاریب مختلــفاز عوارض 

ــادارو ــن يه ــا کآه ــفیزدا ب ــاف تی ــدار ک ــوب و مق  یخ
بــه  یو به مدت کاف ادیچه بار آهن زچنان رایآنهاست؛ ز

تــر و عید تمــام عــوارض ذکــر شــده شــابــدن صــدمه بزنــ
کــه بــه  مــارانیب نیتیفــر تیتر خواهنــد شــد. وضــعدیشد

نشــان  باشد،یدفع آهن بدن م تیاز موفق یعنوان شاخص
درصد ثبت شده بــود  60آن تنها در حدود  زانیداد که م

بــالاي نــامطلوب  تیدر وضــع مارانیدرصد ب 12حدود و 
ng/ml 2000 د ســامانه ثبــت وجــو دیــاز فوا. قرار داشتند

ــه مــد مــارانیب ــان رانیکمــک ب ــرآورد  یدرم اســتان در ب
 نیــبــه ا یتوجهیاست. ب مارانیب نیا ازیمورد ن يداروها
از صدمات وارد شده  یدرمان میعقب افتادن ت ببمهم س

در  یتــر بــوده و حتــنهیپر هز عوارض شیدایو پ ماریبه ب
  .)11(شودیتمام م ماریجان ب متیبه ق يموارد

نفــر و معــادل  120 در جدول عــوارض ابتید وعیش
در  ابــتید صیشــد . تفــاوت تشــخدرصــد گــزارش  12

درمان در اندازه قند خون  ریتاث لیبه دل نیروت شاتیآزما
گردد. در  ریتفس دیتناقض اطلاعات نبا لیناشتا بوده به دل

دچــار کــم  مــارانیدرصــد ب 5 يدر مرکز سار 1388سال 
 دیــروئیپارات يم کــاردرصد ک 9/3بودند.  دیروئیت يکار

درصــد گــزارش شــده  8 يقنــد ابــتید وعیداشــتند و شــ
عوارض در درصــد  نی. در گزارش حاضر تمام ا)4(است
مطالعه حاضــر نشــان از افراد گزارش شده است.  يبالاتر

 کیــدچــار حــداقل استان  مارانیدرصد ب 37داد حداقل 
لازم  نیباشــند. بنــابرایمــ یعارضه در عملکرد غدد داخل

نفــر فــوق  کیــآسان به حداقل  یر مرکز دسترساست ه
شهرســتان داشــته  ایــو  مارســتانیتخصص غدد در همان ب

  .باشد
ــا  یقلبــ انهیســال یبررســ مــارانیتوجــه بــه ســن ب بــا ب

و در  یتهـــاجم ریـــغ يالهیکـــه وســـ یوگرافیاکوکــارد
 ازیــن شــده اســتآن نشان داده  ییدسترس است و کار آ

 یبررس نیا مارانیب از یدرصد قابل توجه يباشد. برایم
 يهــا نگهــداردر پرونــده جــهینت ایــانجــام نشــده اســت و 

ن عارضــه بــر اســاس ثبــت در یا وعیشوند. تناقض شینم
 ریبطن چپ (ز یدرصد) و کسر جهش 11پرونده( حدود 

ــاریب 99درصــد) کــه فقــط در  50  40ثبــت شــده و در  م
 دیمهــم اســت . شــا و بیــشــده، عج دهید مارانیدرصد ب

 یکــه مشــکل قلبــ یمــارانیب يفقط بــرا گرامویکارد اکو
شود و برگــه در پرونــده یدارند انجام م یو واضح ینیبال

گــرام از  ویشود. ناخوانا بودن جواب اکو کــاردیم حفظ
است. متخصصان قلب در جواب مشاوره  گریمشکلات د

 یوپاتیم ویدچار کارد ماریکه ب سندینویبه طور واضح نم
با  پزشکان ی. حتریخ ایت هس کیستولیس ای کیاستولید

هــا نوشــته يدارند تــا از رو ازین يادیتجربه هم به زمان ز
 رین عارضه شوند. لازم است متخصصان قلب زیمتوجه ا

و  ینظــر قطعــ برگــه جداگانــه ای وگرامیجواب اکوکارد
تا پزشک مســئول  ندیرا مرقوم نما يزیتجو يهانوع دارو

و  مــاریب تیبه طور واضــح متوجــه وضــع یبخش تالاسم
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 ادیــز تیــاهم لیبه دل باشد. ماریب ییاحتمال تداخل دارو
پزشــک مســئول  همکــارانعارضــه لازم اســت اولا  نیــا

با متخصص قلب و  ترشیبه مشاوره ب یتالاسم يهابخش
ــدام کننــد و دوم ا یوگرافیانجــام اکــو کــارد ــاق کــه  نی

تــر ب نظر خود را راجع بــه عارضــه واضــحمتخصصان قل
در مراحــل  یوپــاتیومیبــه کارد یتــوجهی. بــنــدینما انیــب

گردد و ممکن اســت یم تمیمنجر به اختلالات ر ییابتدا
کنترل ضربان  کیالکترون لیاستفاده از وسا ازمندیمار نیب

هــا بــا دارو یتا مدت زیقلب ن یاحتقان ییقلب گردد. نارسا
 يقلــب بــرا ونــدیعمــل پ تیــدر نها یگردد ولیکنترل م

 يریجلــوگ مــاریب یز مرگ حتمشود تا ایمطرح م ماریب
  .شود

ــلاوه ــارد ع ــر اکوگ ــ وگرامیب ــغ لهیوس ــاجم ری  یته
دهــد بلکــه یکه البته عملکــرد قلــب را نشــان نمــ يگرید
در  مــارانیرســوب آهــن را در قلــب نشــان داده و ب زانیم

 د،یـــنمایرا مشـــخص مـــ یوپـــاتیومیخطـــر بـــروز کارد
MRIT2* شــود یمــ هیمنابع توص یدر بعض .)12، 14(است

. )15(انجام شود مارانیب يبرا یبررس نیا یسالگ 6سن از 
 ینباشد ول یعمل هیتوص نیا یفعل طیدر شرا دیاگرچه شا

درصــد  70تــر (حــدود ساله و مسن 15 مارانیب يقطعا برا
روش  نیــبــا ا انهیســال یبررســ )یثبــت شــده فعلــ مارانیب

هنــوز در اســتان  یبررس نیاست. متاسفانه امکان ا یالزام
تهــران  بــهکــار  نیــا يبــرا دیــبا مــارانیو ب وجــود نــدارد

. اســتان ســتین ریپــذهمــه امکــان يکه برا ندیمراجعه نما
مرکــز در غــرب، مرکــز و شــرق  3پهناور ما حــداقل بــه 

ــاســتان ن ــا تمــام ب ازی ــه  یدسترســ مــارانیدارد ت راحــت ب
  .کنند دایخدمات را پ

 نیــبــه ا یکه نشــانگر آلــودگ C تیهپات يباد یآنت
درصد) گزارش شــد.  7/13( ماریب 155است در  روسیو

ــا يســازمان انتقــال خــون بــرا يهــاخــون يغربــالگر  نی
شروع شده است و با توجه بــه  رانیدر ا 1375از  روسیو

پــاك شــده  روسیــاز و مارانیاز ب ياریبس مارانیدرمان ب
 یدرمان يهاپروتوکل نیدتریاستفاده از جد نیچناند. هم

ــ ــز وا مــارانیاز ب ياریباعــث شــده کــه بس ــاك  روسی پ

 نیــنامشــخص در ثبــت ا ادیــ. اگرچــه مــوارد ز)16(شوند
 تیــکــار اهم نیــدهد که همه مراکــز بــه ایمورد نشان م

  .کنندیها ثبت نمدر پرونده ایدهند و  ینم
 مــاریب 16در  B تیــهپات روسیــبــه و یآلودگ وعیش

 3/0( مــاریب 4در  HIV روسیــدرصد) و ابــتلا بــه و  5/1(
ــ احتمــال عفونــت در  نیتــرشیدرصــد) گــزارش شــد. ب

از انتقال  یشوند عفونت ناشیم ونیکه ترانسفوز یمارانیب
هــا در ســازمان خــون يخون است. از آنجا کــه غربــالگر

آن در  نییپا وعیتوجه به ش باشود و یانتقال خون انجام م
نــوزادان  یهمگــان ونیناســیکننــدگان خــون و واکساهــدا

آمار کم نشان  نیا 1370از سال  B تیهپات روسیو يبرا
قابــل  يهاعفونت نهیدر زم یخوب يریگشیدهد که پ یم

 19(شــودیخون در اســتان انجــام مــ ونیانتقال با ترانسفوز
،17.(  

و استئوپورز است  یاستئوپن يماریاز عوارض ب یکی
. در مطالعــه )20(کنــدیرا مبــتلا مــ مارانیتمام ب بایکه تقر

ســتخوان ا یتــراکم معــدن مارانیدرصد ب 5/12در  یکرم
 یامکان تراکم ســنج 1388در سال  ).4(شده بود دهیسنج

تــر از حــال بــود. در آن زمــان تــراکم در اســتان محــدود
در محــدوده نرمــال بــود.  مارانیب صددر 17در یاستخوان

درصد دچــار اســتئوپورز  17و  یدرصد دچار استئوپن 61
 مــارانیدرصــد ب 64مطالعــه در حــداقل  نیــ. در ا)4(بودند

اســتخوان  یتــراکم معــدن ی. بررسگزارش شداستئوپورز 
 یمارانیاز ب ياگردد و عدهیآغاز م یسالگ 18معمولا از 

   .انددهین سن نرسینامشخص دارند به ا تیکه وضع
 مارانیدرصد ب 30حاضر نشان داد که حدود  مطالعه

دارنــد. بــا وجــود مشــکلات  پلمیــاز د ترشیب لاتیتحص
 یبه مــدارج علمــ ندیرس يبرا مارانیب نیتلاش ا یجسم

از  یشــغل يهــافرصــت نیو تامل است. تــام شیقابل ستا
افراد اســت  نیا یو رفاه یامور اجتماع نیمسئول فیوظا

مناســب کمــک  يهــا يگــذار و قانون يزیرو در برنامه
  .کندیم

 نیــباشند. توقع ایمتاهل م مارانیدرصد ب 44 حدود
از و پــس  یمخارج زندگ نیداشتن شغل و تام يافراد برا
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افــراد  نیــاز ا ياریبســ اســت. تــرشیآن داشــتن فرزنــد بــ
 يهــادارو نیباشند. تامیمثل م دیتول يکمک برا ازمندین

ــه عهــده س ــا تجربــه ب  یدرمــان ســتمیلازم و متخصصــان ب
مناســب  يزیــآن برنامــه ر يبــرا دیــاباشد که ب یکشور م

  .انجام شود
 مارانیثبت تمام ب لیبا تکم یتالاسم قاتیتحق مرکز

ــا ارزشــ یســتان منبــع پژوهشــدر ا ــزرگ و ب ــرا یب  يرا ب
هــا و ســطوح دانشگاه در تمام معاونــت رانیمحققان و مد

   .فراهم نموده است
 نیــا شــامل کیــبرنامه ثبت الکترون یفعل يهانقص
ــت نت -1باشــد: یمــوارد مــ ــهیثب و  وگرامیاکوکــارد ج
-2مشــکل اســت.  یکاربران فعل يشکم برا یسونوگراف

 ينگهــدار يبــرا کیــولوژیب بانــک کیدر برنامه وجود 
شده که  ینیبشیپ مارانیب DNAخون ، سرم و  يهانمونه

ــرا ــط ب  -3اســت.  ســترسدر د يمرکــز ســار يفعــلا فق
شــود. یانجام نم مارانیاز ب ياعده يلازم برا يهایبررس

نــدارد.  یآمــادگ مــارانیب يکــاربر يهنوز سامانه بــرا -4
شد، شامل انجام  رفع نواقص يکه برا یاقدامات ن،یچنهم

گــزارش بــه شــکل  نیــا يهاافتهی-1باشد: یم لیذ موارد
مرتبط با موضــوع  یاستان رانیمد يو برا هیپوستر ته کی

 کیــــبــــه تفک یلیگــــزارش تفصــــ-2ارســــال شــــد، 
مشــغول  کیتالاســم مارانیکه به درمان ب ییهامارستانیب

 -3 د،یــمحترم دانشــگاه ارســال گرد استیر يهستند برا
شبکه بهداشــت  سیرئ به مارستانیزارش هر بگ يهاافتهی

وجــود مــوارد  لیــبــه دل-4همــان شهرســتان ارســال شــد، 
برنامــه مجــدد  کیــهــا رییــمتغاز  ينامشــخص در عــده ا

باشــند در یکه مســئول ثبــت مــ یپرستاران يبرا یآموزش
لازم  يهــایابیــکــه ارز نیبا احتمال ا -5نظر گرفته شد، 

برنامــه بــاز  کیده است انجام نش مارانیاز ب ياعده يبرا
 یتالاســم يهــاپزشــکان شــاغل در بخــش يبــرا يآموز
 يهــاییتوانا دبهبو يبرا یمشاوره فن -6شد،  يزیربرنامه

 سامانه انجام شد. 

  

  سپاسگزاري
 بیتصو يدانشگاه متبوع برا یاز معاونت محترم پژوهش

شود. از پزشکان شاغل در یبودجه تشکر م نیطرح و تام
و  یدرمان يهاپروتوکل ياجرا يبرا یتالاسم يهابخش

همکاران پرستار  . ازمیینمایتشکر م مارانیب يریگشیپ
ثبت در سامانه در سطح استان که  به خصوص همکاران

. از میمتشکر ندینمایوارد سامانه مدقت  هاطلاعات را ب
ها مارستانیسامانه در ب نیمحترم که با مسئول مارانیب

  .میینمایم ینقدردا ندینمایم يهمکار
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