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Abstract  

Background and Objectives : Epidermolysis bullosa is a group of rare genetic 

disorders that cause blisters on the skin and mucous membranes. This disease 

significantly impacts not only the affected child but also the parents, affecting their 

quality of life. Therefore, this study aims to determine the quality of life of parents 

with children suffering from epidermolysis bullosa. 

Materials and Methods:  In this systematic review, all observational studies 

published between 2013 and 2025 in Persian and English databases were collected 

and examined using the keywords related to quality of life, parents, and 

epidermolysis bullosa. After eliminating duplicate and irrelevant cases, the quality 

of studies was assessed using the Newcastle-Ottawa Scale. 

Results: A total of 342 articles were identified. After removing 189 duplicates, the 

titles and abstracts of 153 articles were reviewed. Of these, 138 were excluded 

since they assessed different concepts in parents of children with epidermolysis 

bullosa and did not evaluate the parents' quality of life. Additionally, 2 articles were 

excluded due to the unavailability of full-text versions. Among the remaining 13 

articles, 5 received a score of 4 stars according to the Newcastle-Ottawa Scale, 

indicating low study quality, and were thus excluded from this study. Ultimately, 8 

articles remained for comprehensive review and analysis. 

Conclusion:  The presence of epidermolysis bullosa not only affects the quality of 

life of the affected children but also imposes significant physical, psychological, 

social, and economic burdens on their parents and families, collectively 

diminishing their overall quality of life. 
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Extended Abstract  

Background and Objective  
Epidermolysis Bullosa (EB) is a rare genetic 

disorder marked by defects in epithelial 

adhesion, resulting in blisters and chronic 

wounds on the skin and mucous membranes. 

It is classified into four types—simplex, 

junctional, dystrophic, and Kindler 

syndrome—varying in severity and lacking 

definitive treatments. Care mainly focuses on 

symptom relief and infection prevention. The 

global prevalence is about 11.07 cases per 

100,000 individuals, with approximately 

2,000 to 3,000 patients in Iran. Chronic 

wounds can lead to serious complications, 

including squamous cell carcinoma, 

significantly affecting daily activities. The high 

costs of wound care, often exceeding $1,000 

per month, underscore the unique healthcare 

needs of affected children and adolescents, 

impacting the psychological and social well-

being of both patients and their parents. 

Quality of life, as defined by the World Health 

Organization, refers to an individual's 

perception of their position in life within 

cultural and value contexts. This 

multidimensional concept includes physical, 

psychological, social, and cognitive 

functioning, influenced by personal resilience 

and social support. Studies show that parents 

of children with EB experience a lower quality 

of life compared to those with healthy children, 

affected by factors such as maternal education 

and employment. Recent findings also indicate 

correlations with psychosocial variables such 

as parental stress and coping with illness. Since 

the primary responsibility for caring for 

children with chronic illnesses falls on parents, 

measuring quality of life is crucial for 

evaluating health interventions. This study 

aims to systematically review the quality of life 

of parents with children afflicted by EB. 

Materials and Methods 

This systematic review assesses the quality of 

life of parents of children with EB. Data were 

collected from observational studies published 

between 2013 and 2025, regardless of 

language, with searches conducted in Persian 

and English databases. Irrelevant and duplicate 

articles were removed, and the quality of the 

remaining articles was assessed using the 

Newcastle-Ottawa Scale. 

Results 

Out of 342 identified articles, 8 were included 

in the final analysis. Results indicated that 

children of parents with EB had a lower quality 

of life, influenced by physical, psychological, 

social, and economic factors. Caring for these 

children requires significant effort, leading to 

fatigue and psychological issues, such as 

anxiety and depression. Social limitations and 

financial pressures further reduce parents' 

quality of life. 

Discussion 

The systematic review of the quality of life of 

parents with children affected by EB reveals 

significant insights into the challenges faced by 

these families. The analysis of the included 

studies indicates that parents experience a 

significant lower quality of life compared to 

those with healthy children. This decline is 

attributed to multiple factors, including the 

physical demands of caregiving, psychological 

stressors, and social and economic burdens. 

Parents often report feelings of anxiety and 

depression, exacerbated by the chronic nature 

of their children's condition and the ongoing 

need for specialized care. Moreover, the 

financial burden of managing EB is substantial, 

with wound care costs often exceeding $1,000 

per month. This financial strain can lead to 

increased stress and impact parents' ability to 

engage in social activities or maintain 

employment, contributing to a cycle of 

isolation and reduced quality of life. The 

findings highlight the importance of 

recognizing the psychosocial aspects of 

caregiving, as parental stress and coping 

mechanisms play crucial roles in their overall 

well-being. 

Conclusion 

In conclusion, the diagnosis of EB has profound 

effects on the quality of life of parents, 

necessitating targeted support and 

interventions. The study emphasizes the need 

for healthcare providers to address the unique 

challenges faced by these families, offering 

resources that focus not only on the medical 

needs of the children but also on the emotional 

and psychological well-being of the parents. 

Implementing support programs and training in 

coping strategies can significantly enhance the 

quality of life for parents of children with EB. 

This research highlights the importance of a 

holistic approach to health and social 

interventions, ensuring that families receive 

comprehensive care addressing both physical 

and emotional challenges.
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 مند کیفیت زندگی والدین کودکان مبتلا به اپیدرمولیز بولوزا، یک مرور نظام 
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  چکیده 
زخم در سطح پوست    لینادر است که موجب تشک  یکیاز اختلالات ژنت  ی گروه  اپیدرمولیز بولوزا   : سابقه و هدف 

  یزندگ  تیفیدارد و ک  ی قابل توجه  ریتاث  ز ین   نی بلکه بر والد  کودک نه تنها بر خود    یماریب   ن ی. ا شودیو مخاط م

کودکان مبتلا    ی دارا  ن یوالد   یزندگ   تیفیک  نییتع  هدف از مطالعه حاضر  ،نی . بنابرادهدیقرار م  ریرا تحت تاث  هاآن

 .باشدیم اپیدرمولیز بولوزا  یماریبه ب 

  2013  ی هاسال  ن یمنتشر شده ب   یامطالعات مشاهده  یتمام  ک،یستماتی مطالعه مرور س  ن یدر ا   مواد و روش ها: 

اپیدرمولیز  "و    "نی والد"  ،"یزندگ  تیفیک"  ی هاهدواژ یکل  ی با جستجو  یسیو انگل  ی فارس  ی هاگاهیدر پا  2025تا  

بررس  یگردآور  "بولوزا تکرارشد  یو  موارد  از حذف  پس  غ  ی .  اس  تیفیک  رمرتبط،یو  با  ابزار    تفادهمطالعات  از 

 شد.   ده یاتاوا سنج-وکاسل ین 

مقاله   153مقاله تکراری، عنوان و چکیده  189ه پس از حذف مقاله شناسایی شدند ک  342در مجموع   ها: یافته 

مقاله به دلیل اینکه مفهوم دیگری را در والدین کودکان مبتلا به اپیدرمولیزبولوزا   138مورد بررسی قرار گرفت.  

می نمیارزیابی  ارزیابی  را  والدین  زندگی  کیفیت  و  همچنین  کردند  شدند.  در   2کردند، حذف  دلیل  به  مقاله 

مقاله بر اساس راهنمای بیانیه نیوکاسل   5مقاله باقی مانده  13دسترس نبودن متن کامل مقاله حذف شدند. از 

ستاره دریافت کردند که نشان دهنده کیفیت پایین مطالعات بود و از روند این مطالعه حذف   4و اتاوا  امتیاز  

 و مرور شوند.  مقاله باقی ماند که باید به طور کامل بررسی 8شدند. در نهایت، 

ب   ابتلا  گیری: نتیجه  نه تنها کزیدرمولیاپ  یماریبه    دهد، یقرار م  ریثاکودکان مبتلا را تحت ت  یزندگ  تیفیبولوزا 

ها دارد که در مجموع موجب  و خانواده  نی بر والد  ی قابل توجه  ی و اقتصاد  ی اجتماع  ، یروان   ، یجسم  یامدهایبلکه پ

 شود.یم ها آن ی زندگ تیفیکاهش ک

 

 ی سازگار ، استرس ، نیوالد  ،یزندگ تیفیک  ،اپیدرمولیز بولوزا  واژگان کلیدی: 
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تحقیقات   مرکز  مامایی،  و  پرستاری 

دانشگاه   و کودک،  مادر  های  مراقبت 

 علوم پزشکی همدان، همدان، ایران 
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  ی به چهار گروه اصل   ی مار ی ب   ن ی . ا ]1[  شود ی مزمن پوست م   ش ی و فرسا 

. شدت  ندلر ی و سندرم ک   ی اضمحلال   ، ی ساده، اتصال  : د شو ی م   ی بند طبقه 

بوده و ه   چهار   ن ی ا  متفاوت  بنابرا   ی درمان قطع   کدام چ ی نوع    ن ی ندارند، 

  ، مانند عفونت   ی از عوارض   ی ر ی شگ ی بر کاهش علائم و پ   شتر ی ها ب مراقبت 

مورد در    11/ 07در جهان حدود    ی مار ی ب   ن ی ا   وع ی . ش ]3- 1[  متمرکز است 

تا    2000  ن ی ب   با ی تقر   ز ی ن   ران ی و در ا   است   نفر برآورد شده   100000هر  

علاوه   EB ماران ی مزمن ب   ی ها زخم   . ]5  ، 4[  د مبتلا وجود دار   مار ی ب   3000

  نوم ی مانند کارس   ی ها را مستعد ابتلا به عوارض جد آن   ، ی جسم   رات ی بر تاث 

.  ]6[  کند   د ی را تهد   ماران ی ب   ی زندگ   تواند ی که م   کند ی م   ی سلول سنگفرش 

  روزمره مثل  ی ها ت ی در انجام فعال  ماران ی ب  یی توانا  ن ی همچن  عات ی ضا  ن ی ا 

از    ی ک ی . مراقبت از زخم  ]2[  کند ی دود م را مح   ی نشستن، نوشتن و باز 

.  ]7[  است   ها ی آن ها و خانواده   ماران ی ب   ی روزمره و مهم برا   ی ها چالش 

مطالعات   ی که بر اساس برخ   مراقبت از زخم  ی بالا   ی ها نه ی هز   ن ی همچن 

کودکان و    ژه ی و  از ی دهنده ن نشان   رسد، ی دلار در ماه م   1000از   ش ی به ب 

  ن ی . ا ]9  ، 8[  خاص است   ی بهداشت   ی ها به مراقبت  EB نوجوانان مبتلا به 

  ی و اجتماع   ی روان   ر ی تاث   ز ی ن   ن ی بلکه بر والد   ماران ی نه تنها بر خود ب   ط ی شرا 

 . ]10[  دهد ی قرار م   ر ی را تحت تاث   ها آن   ی زندگ   ت ی ف ی دارد و ک   ی قابل توجه 

به درک    یسازمان جهان  فیتعر  طبق  ،یزندگ  تیفیک بهداشت، 

اهداف    ،یفرهنگ، نظام ارزش  نهیو در زم   یخود در زندگ  تیفرد از موقع

و    دهیچیمفهوم پ  کی  یزندگ  تیفیک.  ]11[  و انتظاراتش اشاره دارد

چه مثبت و چه    ،یسازگار   قیدق  یابیاست که امکان ارز  یبعد   چند

  ت یفیک  ابعاد.  ]12[  کندیحوزه عملکرد فراهم م  نیرا در چند  یمنف

 یو حس کل  یو شناخت  یاجتماع  ،یروان  ،یشامل عملکرد جسم  یزندگ

  ی هااز شاخص   یکی  یزندگ  تیف یک  گریعبارت د  به  .]13[  استرفاه  

تحت   یمفهوم ذهن  نی. ا]14[  است  یو اجتماع  یروان  ،یسلامت جسم

تاب   یشخص  یهایژگیو  ریثات و  یآور مانند  از    یطیمح  یهایژگیو 

حما استقلال    یکیزیف  رنج.  ]15[  است  یاجتماع  یهات یجمله  و 

است که به احتمال    نیوالد  یبرا   یمحدود کودکان، عوامل خطر اصل

ز  ادیز ک  ادیاسترس  م  یزندگ  نییپا  تیفیو  تجربه  .  ]16[  کنندیرا 

داده  نشان  والدمطالعات  که  به  کانکود  نیاند  به   EB  مبتلا  نسبت 

 یدارند و عوامل مختلف  یترنییپا  یزندگ  تیفیکودکان سالم ک  نیوالد

و عدم    یمادر، اشتغال، سکونت در مناطق شهر   لاتیمانند سطح تحص

ها  آن  یزندگ  تیفیدر مادر و کودک در کخاص    یهای مار یابتلا به ب

  دهد ینشان م  ریاخ  یتجرب  یهاافتهی  نیهمچن.]17  ،10[  موثر است

،  ی مانند استرس والد  یاجتماع-ی روان  یرهایبا متغ  یزندگ  تیفیکه ک

حمایاجتماع  تیحما سازگار   تی،  ب  یخانواده،  افسردگیماریبا  ،  ی، 

 . ]18[اضطراب و ... مرتبط است  

مزمن    یهای ماریمراقبت از کودک در ب  یبخش اصل  کهییجاآن   از

کودک والد  یدوران  بنابرا  نیبرعهده    ت یفیک  یریگاندازه   نیاست، 

  ی مداخلات بهداشت  ریثات  یابیارز  یو مهم برا  ندهیفزا  یبه روش  یزندگ

مطالعات    تاکنون،.  ]19  ،14[شده است    لیتبد  یاجتماع  یهاو مراقبت

بررس  یمختلف به    یدارا  نیوالد  یزندگ  تیفیک  یبه  مبتلا  کودک 

  ی هدف در مطالعه حاضر، بررس  نیبولوزا پرداختند. بنابرا  زیدرمولیاپ

بولوزاکودکان مبتلا به    یدارا   نیوالد  یزندگ  تیفیک به    ،اپیدرمولیز 

 . باشدی م  ندمروش مرور نظام 

 

 مواد و روش ها 

جامع از متون موجود در    کی ستماتیمرور س  کیمطالعه حاضر،  

به    نیوالد  یزندگ  تیفیکمورد   مبتلا  بولوزا کودکان    اپیدرمولیز 

روباشدیم س  کردی.  مرور  در  رفته  کار  بر   یمبتن  کیستماتیبه 

مع   PRISMAدستورالعمل موضوع،  انتخاب  شامل  که    ی ارها یبود 

استراتژ  ارز  یورود،  انتخاب مطالعات،  مقالات،    تیفیک  یابیجستجو، 

 . ]20[  شودیم  یریگجهیو نت  ل یو تحل  هیها، تجزداده   یآور جمع 

کودکان مبتلا به    نیوالد  یزندگ  تیفیکتمام مقالات مرتبط با    

  2025تا    2013سال گذشته، از سال    دوازدهدر طول    اپیدرمولیز بولوزا

 اند.  شده   یشده بودند، بررس  منتشر  یکی به صورت الکترون  که

  یالمللن یداده ب  یهاگاه یمقالات در پا  یدر مطالعه حاضر، جستجو 

،  Cochrane Library  ،PubMed  ،CINAHLشامل  

PROSPERO  ،Scopus  ،Web of Science  ،Elsevier  ،Ovid    و

DOAJ .یاز عملگرها   برای جستجو  انجام شد  OR   وAND   استفاده

همچنگردید از    افتنیجهت    ن،ی.  موضوع،  با  مرتبط  اصطلاحات 

شد.   PubMedدر    MeSHشده  کنترل   یهادواژه یکل گرفته    بهره 

ترک  ریز  یدیکلمات کل و   درجستجو    یبرا  یبیبه صورت جداگانه 

، "Quality of life"  ،"Parents"استفاده شدند.    یسیانگل  یهاگاه یپا
"Epidermolysis bullosa"  ،"Qualification"  ،"Ability"  ،

"Authority"  ،"Caregiver"  ،"Empowerment  .نیهمچن 

پا  جستجو علم  یفارس  یهاگاه یدر  اطلاعات  شامل  جهاد    یزبان 

سامانه   ، (Mag Iran)   کشور  اتی نشر  اطلاعات  ،(SID)ی  دانشگاه

برکت گستر  فناور (Iran Medex)   دانش  و  علوم  پژوهشگاه    ی و 

کل  ،(Iran Doc)  رانیا  لاعاتاط   ، "یزندگ  تیفیک"  یهادواژه یبا 

،  "اقتدار"  ،"ییتوانا"  ،"تیصلاح"،  "بولوزا  زیدرمولی اپ"  ،"نیوالد"

مع  انجام  "یتوانمندساز "  و  "مراقب" به    یبرا   ریز  یارهایشد.  ورود 

  ک ی  یهای ژگیباشد و و  لیاص  دی ( مقاله با1مطالعه در نظر گرفته شد:  

( متن کامل مقاله در  2را داشته باشد؛    یاو مشاهده   یفیتوصمطالعه  

باشد؛   با3دسترس  مقاله  انگل  دی(  زبان  (  4باشد؛    یفارس  ای  یسیبه 

کل عنوان/چک  دیبا  یدیکلمات  باشد.    دهی در  شده  گنجانده  مقاله 

 بود.   کیستماتیو س  یامداخله   ،ی خروج شامل مقالات مرور   یارها یمع

  ک یها به صورت الکترونها برای استخراج داده آوری داده جمع   فرم

اول، سال    سندهیطراحی و مورد استفاده قرار گرفت که شامل نام نو

  جنس،   سن،)  کنندگانشرکت   یها یژگیمطالعه، و  هدفانتشار، کشور،  

جمع   ،یریگنمونه   روش  ...(،  وی  ماریب   امد یپو    هاداده   یآور روش 

در ابتدا، سه نفر از محققان به صورت    .بود(  یزندگ  تیفیمطالعه )ک

  شده ی آورتمام مقالات جمع   یهاده یو چک  نیاز عناو  یجداگانه فهرست

بار در   ک یاز    ش یکه ب  یکردند. متعاقبا، مقالات  هیداده ته  یهاگاه یاز پا

با    هاده یفهرست ظاهر شده بودند، حذف شدند. در مرحله بعد، چک

به طور    ماندهی . مقالات باقدندو مقالات نامرتبط حذف ش  یدقت بررس

  ی زندگ  تیفیککه به    یمقالات  ت،یشدند. در نها  یابی و ارز  یکامل بررس
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به    نیوالد مبتلا  بولوزاکودکان  مرور    اپیدرمولیز  در  پرداختند، 

 گنجانده شدند.   کیستماتیس

  ه یانیب  یبر اساس راهنما   یامشاهده   مطالعات  متدولوژیک  کیفیت

 Newcastle)  و اتاوا  وکاسلین  هیانیب  درشد.    انجامو اتاوا    وکاسلین

Ottawa Statement (NOS) Manual  )ی بررس   یبرا   ییارهایمع  

  و  مواجهه نیهمچن و هاآن  یری پذسهیمقا مطالعه، تحت افراد انتخاب

  مطالعه   هر  به  ستاره  9  حداکثر  که  است  شده  گرفته  نظر  در  امدیپ

  عنوان   به   شتریب   و  ستاره  هفت  ی دارا   مطالعه.  شودیم  داده  صیتخص

  عنوان   به  کمتر  و  ستاره  شش  با   مطالعات  و  بالا  تیفیک  با  مطالعات

 .  ]21[  شدند  یبند  میتقس  نییپا  تیفیک  با  مطالعات

 

 ها یافته 

مقاله از    15شد که    افتیداده    یهاگاه یمرتبط در پامقاله    342

  Scopus،  45مقاله از    PubMed،  40مقاله از    84  ن،یکتابخانه کاکر

از از    Web of Science  ،25  مقاله  از    Ovid،  10مقاله  مقاله 

CINAHL،  8    مقاله ازElsevier ،  82    مقاله ازPROSPERO ،  

ی  جهاد دانشگاه  یطلاعات علم  گاه یمقاله از پا  DOAJ،  12مقاله از    3

(SID)،  10کشور  اتی نشر  اطلاعات  مقاله از  (Mag Iran)، 6    مقاله از

پژوهشگاه  مقاله از    2و    (Iran Medex)   سامانه دانش گستر برکت

  ن ی عناو  یپس از بررس  بود.  (Iran Doc)  رانیا  لاعاتاط ی  علوم و فناور

مقاله بر    153تکرار حذف شدند. متعاقبا،    لیمقاله به دل  189مقالات،  

شدند،    یابی ورود و خروج ارز  یارها یطبق مع  دهیاساس عنوان و چک

  مبتلا کودکان  نیرا در والد یگریمفهوم د که نیا لیمقاله به دل 138

بولوزابه   را    نیوالد  یزندگ  تیفیکو    کردندی م  یابیارز  اپیدرمولیز 

در دسترس    لیمقاله به دل  2  نیحذف شدند. همچن  کردند،ینم  یابیارز

مقاله   5 ،ه ماند یمقاله باق 13 ازنبودن متن کامل مقاله حذف شدند. 

کردند    افتیستاره در  4  ازیامت  ،و اتاوا  وکاسلین  هیانی ب  یبر اساس راهنما

مطالعه حذف    نیمطالعات بود و از روند ا  نییپا  تیفیک  دهندهکه نشان

  ی که به طور کامل بررس(  1)نمودار  ماند    ی مقاله باق  8  ت،یدر نهاشدند.  

(. 1)جدول    ددن و مرور ش

 

 
 فلوچارت مقالات بررسی شده در مطالعه     : 1 فلوچارت
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 خلاصه مقالات بررسی شده در حوزه کیفیت زندگی والدین دارای کودکان مبتلا به اپیدرمولیز بولوزا : 1 جدول

 هاآوری داده روش جمع گیرینتیجه
روش 

 گیرینمونه 

های ویژگی

 کنندگانشرکت
 کشور  هدف مطالعه

سال  

 انتشار

  یزندگ تی فیک زانیم

مطالعه  نیدر ا نیوالد

  شد گزارش 19/ 4±88/ 71

مطالعه نشان   نیا جنتای و

پدر  یزندگ تیفیداد که ک

  مارانیب نیو مادر در ا

  .ردیگ یقرار م ریتحت تاث

و    کاریافراد ب در ژه یبه و

- یاجتماع تیوضع یدارا

 تر.نییپا  یاقتصاد

نامه اطلاعات دموگرافیک و پرسش

 .FDLQIنامه پرسش

در دانشگاه   FDLQIنامه پرسش

  ن یا .شده است هیته فی کارد

سوال بر اساس   10نامه شامل پرسش

تا   0از هر سوال است.  کرتیل اسیمق

و دامنه نمره   شوندیم یگذارنمره  3

است. نمره   ازیامت  30تا  0 نیکل ب

  کیفیت زندگیبالاتر نشان دهنده 

 است. ترنییپا

 سرشماری 

مادر  65نفر از والدین ) 80

مرکز   عضوکه  پدر(15و 

  یپوست مولکول قاتیتحق

وابسته به دانشگاه علوم  

در استان   رازیش یپزشک

 فارس بودند.

  یزندگ تیف یک نییتع

مبتلا  ماریب یخانواده دارا

 به اپیدرمولیز بولوزا 

 2021 ایران

مطالعه نشان داد  نیا جینتا

  تیفیک یماریب نیکه ا

  یتمام اعضا یزندگ

قرار   ریثاخانواده را تحت ت

 .دهدیم

مصاحبه  ها آوری داده روش جمع

پروتکل  باشد.می افتهیساختار مهین

در مورد  یمصاحبه شامل سوالات

و سوالات  یتیجمع-یاطلاعات اجتماع

مطابق با  یزندگ تیفیباز در مورد ک

ارائه   یزندگ تی فیشش حوزه ک فیتعر

  یشده توسط سازمان بهداشت جهان

بود که   نیاز بود. هدف از سوالات با

بتوانند آزادانه در مورد  گانکنندشرکت

مربوط به آن   اتیو تجرب های ابیارز

 .سوال خاص صحبت کنند

 هدفمند 

فرزند   یشش مادر دارا

بولوزا،  زیدرمولیمبتلا به اپ

تا   31 یدر محدوده سن

د. دو نفر از  دنسال بو 46

کنندگان شغل تمام شرکت

وقت داشتند، دو نفر  

مراقب را  -والد تیوضع

نفر در  کیداشتند، 

  مانیزا یمرخص

نفر   کیمدت بود و یطولان

منظم  مانیزا یدر مرخص

تعداد   نیانگیبود. م

ها خانواده  نیفرزندان در ا

فرزند بود که   3/ 33

ها دو خانواده  نیترکوچک

خانواده   نیترفرزند و بزرگ

 پنج فرزند داشتند.

مختلف   یهاجنبه نییتع

کودکان  یزندگ تیفیک

 یماریمبتلا به ب

  نیبولوزا و والدزیدرمولیاپ

 مادران  دگاه یها از دآن 

 2023 کرواسی

مطالعه نشان داد  نیا جینتا

  ت یفیبر ک یماریب نیکه ا

درصد از   38/ 46یزندگ

  اریبس یمنف ریتاث نیوالد

درصد  26/ 9بر و  ادیز

  یلیخ یمنف ریتاث هاآن 

 داشت. ادیز

شاخص   نامهدر این مطالعه از پرسش

خانواده ی درماتولوژ یزندگ تیفیک

(FDLQI )  .نیااستفاده شده است  

سوال بر اساس   10 نامه شاملپرسش

تا   0است. هر سوال از  کرتیل اسیمق

و دامنه نمره   شوندیم یگذارنمره  3

است. نمره   ازیامت  30تا  0 نیکل ب

  یزندگ تیفیدهنده کبالاتر نشان

 است. ترنییپا

 هدفمند 

مادر  22) نینفر از والد 26

دارای بیمار  پدر( که 4و 

مبتلا به اپیدرمولیز بولوزا  

بودند. اکثرا در رنج  

 بودند. 49تا  40سنی

در  یزندگ تیف یک نییتع

 یماریمبتلا به ب کودکان

اپیدرمولیز بولوزا و مراقبان  

 ها آن یاصل

 2024 اسپانیا

مطالعه نشان داد  نیا جینتا

با فرد مبتلا به   یکه زندگ

اپیدرمولیز بولوزا و   یماریب

  یمنف ریمراقبت از آن تاث

  تی فیبر ک یتوجهقابل

وابسته به سلامت   یزندگ

 دارد.

ها در این مطالعه ابزار گردآوری داده 

مصاحبه عمیق و مصاحبه آنلاین و  

 EQ-VASو  EQ-5D-5Lهای مقیاس

  ستمیس EQ-5D-5L باشد.می

سلامت با پنج   یبعدپنج  یفیتوص

به عدد  ریسطح پاسخ در هر بعد؛ تعب

که بر   شودی م (Index) شاخص

جامعه است و   یهاتیاساس اولو

  یاقتصاد یهالیتحل یمعمولا برا

 .شودیسلامت استفاده م

EQ-VASاز   یداری د یعدد اسی: مق

سلامتِ   ت یکه وضع 100تا  0

. سنجدیخود فرد م دیشده را از ددرک

  هیاست و بر پا یفرد یابی خودارز

 هدفمند 

نفر از مراقبین افراد   103

مبتلا به اپیدرمولیز بولوزا  

 که غالبا مادر بودند.

 یماریب ریتاث نییتع

  ت یفی اپیدرمولیز بولوزا بر ک

وابسته به سلامت   یزندگ

 نیوالد

UK 2024 
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 .ستین یعموم یهاتیاولو

 یزندگ ت یفیک نیانگیم

 مارانیب نیا یمراقبان اصل

  گزارش کم و 6/ 12±7/ 6

 .شد

در دانشگاه   FDLQIنامه پرسش

  ن یشده است. ا هیته فی کارد

سوال بر اساس   10نامه شامل پرسش

تا   0است. هر سوال از  کرتیل اسیمق

و دامنه نمره   شوندیم یگذارنمره  3

است. نمره   ازیامت  30تا  0 نیکل ب

  یزندگ تیفیدهنده کبالاتر نشان

 است. ترنییپا

غیرتصادفی  

 هدفمند 

که   یافرادنفر از  67

  یعنوان مراقب اصلبه

 ای EBکودک مبتلا به 

EC و  شدندیشناخته م

به مشارکت در  لیتما

 مطالعه داشتند.

  یبسته آموزش ریتاث نییتع

بار   ،یزندگ تی فیبر ک

 یذهن یخانواده و ناراحت

کودکان  یمراقبان اصل

 اپیدرمولیز بولوزا  مبتلا به

 2021 هند 

مطالعه نشان داد  نیا جینتا

کودکان   نیا نیکه والد

 یترنییپا یزندگ تیفیک

 نسبت کودکان سالم دارند.

مرتبط با  یزندگ ت یفینامه کپرسش

 TNO-AZLسلامت بزرگسالان 

(TAAQoL) 
  تیفیک یبرا TNO-AZLنامه پرسش

مرتبط با سلامت بزرگسالان   یزندگ

(TAAQoL )معتبر   ،یابزار عموم کی

 یابیارز یاست که برا یبعد و چند

مرتبط با سلامت   یزندگ تیفیک

(HRQoL)  سال به بالا   16در افراد

نامه  پرسش نیشده است. ا یطراح

و  ینیبال یهادر پژوهش ژه یوبه

  یآورمع ج یبرا کیولوژیدمیاپ

 .شودی استفاده م یگروه یهاداده 

 هدفمند 

نفر از والدین افراد زیر   48

  EBسال مبتلا به  25

دانشگاه   یمرکز پزشکعضو 

 نگن یگرون

  تیفیارتباط ک نییتع

  یو راهبردها یزندگ

کودکان مبتلا به   یامقابله

EB هاآن  نیو والد 

 2021 هلند

  نینمرات ا نیانگیم

بود که    9/ 8نامه پرسش

  نییپا تیفیدهنده کنشان

 باشد.یافراد م نیخانواده ا

در دانشگاه   FDLQIنامه پرسش

  ن یشده است. ا هیته فی کارد

سوال بر اساس   10نامه شامل پرسش

تا   0است. هر سوال از  کرتیل اسیمق

و دامنه نمره   شوندیم یگذارنمره  3

است. نمره   ازیامت  30تا  0 نیکل ب

  یزندگ تیفیدهنده کبالاتر نشان

 است. ترنییپا

غیراحتمالی  

 هدفمند 

نفر از مراقبین اصلی   62

دارای افراد مبتلا به  

 اپیدرمولیزبولوزا

  EB یماریب ریتاث نییتع

برخانواده بااستفاده از نسخه  

 FDLQI ییایتالیا

 2013 ایتالیا 

مطالعه نشان داد  نیا جینتا

  نیا یزندگ تیفیسطح ک

 باشد.یم نییپا نیوالد
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 بحث 
نادر،    یکیاختلال ژنت  ک یعنوان  به    (EB)بولوزا  زیدرمولی اپ  یماریب

از    هدفها دارد.  و خانواده   نیوالد  یزندگ  تیفیبر ک  یقیعم  راتیثات

کودکان مبتلا به    نیوالد  یزندگ  ت یفیک  ن ییتع  ،مندم مطالعه نظا   نیا

EB  ی در ابعاد جسم  یماریب  نیا  راتیثانشان داد که ت  جی. نتاباشدیم ،  

توجه   ازمندی و ن کندی م داینمود پ نیوالد  یو اقتصاد   یاجتماع  ،یروان

به تفص  یو درمان  یتیحما  یهادر حوزه   ژهیو ادامه،   به  لیاست. در 

 :  میپردازیابعاد م  نیا  یبررس
 

 یجسم رات یثات

 ییهات یانجام مداوم فعال  ازمندی ن EB از کودکان مبتلا به  مراقبت

  ت یریو مد  یپوست  یهابیاز آس  یر یها، جلوگپانسمان   ضیمانند تعو

 لیهستند و به دل  یادیز  یتلاش بدن  ازمندین  هات یفعال  نیدرد است. ا

زخم   یمار یب  تیماه حساس که  و  افزا  تیها  را    دهد، ی م  شی پوست 

بس  دیبا  نیوالد و در ساعات طولان  اریبا دقت  به کودک خود    یبالا 

و    یمزمن، درد عضلان  یمسئله منجر به خستگ  نیکنند. ا  یدگیرس

و    شودی ها مبه کمر و دست  بیمانند آس  یکیزیمشکلات ف  یحت
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فرناندز و    ،راستا  نیهم  دردهد.    یرا کاهش م  هاآن  یزندگ  تیفیک

از    یناش  یجسم  یمطالعه خود اظهار کردند که فشارها  درهمکاران  

شود    نیالدو  یکیزیباعث کاهش توان ف  تواندی کودکان م  نیمراقبت از ا

برا آن   ییو به دنبال آن توانا ن  یها  از خود و فرزندانشان    ز ی مراقبت 

 . ]22[  ابدیکاهش  

 

 ی روان رات یثات

  ی مار یسلامت کودک، ترس از وخامت ب تیمداوم از وضع ینگران

  ن ی در والد  یباعث بروز اضطراب و افسردگ  نده،یو مواجهه با عواقب آ

روانشودیم فشار  مسئول   یناش  ی.  کنار    ،یمراقبت  نیسنگ  تیاز  در 

  ی ممکن است منجر به فرسودگ  ،یکاف  تیو عدم حما  ییاحساس تنها

کاهش    ،یخوابیمانند ب  یبه مشکلات  تواندی حالت م  نیشود. ا  یروان

منجر    یروان  یهای ماریب  یو حت  یروابط عاطف  تیفیکاهش ک  زه،یانگ

  ی هاو همکاران به واکنش   Mauritz  قاتیراستا تحق  نیشود. در هم

روان  یاحساس اختلالات  والد   یو  م  نیدر  ک  کنندی اشاره   ت یفیکه 

 . ]23[  دهدی قرار م  ریثاها را به شدت تحت تآن  یزندگ

 

 ی اجتماع رات یتاث

  ن ی کودک، والد   ی مار ی از ب   ی ناش   ی ها ت ی مداوم و محدود   مراقبت 

فعال  در  مشارکت  از  حرفه   ی اجتماع   ی ها ت ی را  .  دارد ی م   باز   ی ا و 

ب   ی اجتماع   ی انزوا  تعاملات  کاهش  احساس   تواند ی م   ی فرد   ن ی و 

افسردگ   یی تنها  افزا   ی و  ا   ش ی را  بر    ی مال   ی فشارها   ن، ی دهد. علاوه 

  ی ها ت ی درمان و مراقبت از کودک، محدود   ی بالا   ی ها نه ی از هز   ی ناش 

و    Choganiمطالعه    ج ی نتا .  کند ی م   جاد ی خانواده ا   ی را برا   ی شتر ی ب 

  دهد ی نشان م   و   حاضر است مطالعه    ج ی با نتا   راستا هم   ز ی همکاران ن 

والد  اجتماع   ن ی که  سطح  ک   تر ن یی پا   ی با    ی ن یی پا   ی زندگ   ت ی ف ی از 

 . ]10[ر هستند برخوردا 

 

 ی اقتصاد رات یثات

که   گذاردیها مرا بر دوش خانواده   ینیسنگ  یبار مال EB یماریب

  م یمستق  یهانهیهز  .شودیم  می رمستقیو غ  میمستق  یهانهیشامل هز

  ی پزشک  یهات یزیو و  هاشامل مخارج مربوط به درمان، دارو، پانسمان 

 نه یکه هزو همکاران در مطالعه خود نشان دادند    Forghani.  باشدیم

  ی ها نهیهز.  ]9[  رسدیدلار در ماه م  1000از    شی مراقبت از زخم به ب

  ی از کاهش ساعات کار   یشامل از دست دادن درآمد ناش  میرمستقیغ

  ژه یوبه  ن،ی. والدشودی مراقبت از کودک م  یبرا   نیترک شغل والد  ای

به مراقبت مداوم از کودک، شغل خود را ترک    ازین  لیمادران، به دل

امر منجر به کاهش   نی. ادانخود را کاهش داده  یساعات کار ایکرده 

 .کندی م  جادیرا ا  یشتریب  یو فشار مال  شودیها مدرآمد خانواده 

 

 هدفمند  یتیحما مداخلات 

  ن یوالد  یو اقتصاد   یاجتماع  ،یروان  ،یجسم  یهاتوجه به چالش   با

  ی برا   ژهیو  یتیحما  یهابرنامه   یو اجرا   ی، طراحEBکودکان مبتلا به  

  ن ی والد  یتیحما  یهااست. بر اساس شواهد، گروه   یگروه ضرور   نیا

روان   یمجاز   ای  یکه شامل جلسات حضور شناس، پرستار  با حضور 

م  یدارا   یهاو خانواده   EBمتخصص     توانند یتجربه مشابه هستند، 

کنند.   جادیا  ییتبادل تجربه و کاهش احساس تنها  یبرا   یامن  یفضا

آ  افته،یساختار  یآموزش  یهابرنامه  زخم،    موزشمانند  از  مراقبت 

  ش ی فعال، موجب افزا  یامقابله  ی هاکاهش درد و مهارت   یهاکیتکن

مد  نیوالد  یتوانمند  اشودیم  یماریب  تیریدر  بر  علاوه    جاد یا  ن،ی. 

متشکل از پزشک، پرستار، مددکار    یاچندرشته   یتیحما  یهاشبکه 

و کاهش    دماتبهتر خ   یبه هماهنگ  ،یشناسو مشاور روان   یاجتماع

  . ]24[کندیکمک م  یفشار مراقبت

 

 هاافته یدر   یی ایو جغراف یفرهنگ  یهاتفاوت 

کودکان مبتلا به    ن ی والد   ی زندگ   ت ی ف ی که ک   دهند ی نشان م   مطالعات 

EB   اثربخش حما   ی و  ت   ی، ت ی مداخلات  فرهنگ   ر ی ث ا تحت  و    ی عوامل 

و همکاران    Forghani. به عنوان مثال، مطالعه  رد ی گ ی قرار م   یی ا ی جغراف 

به   ی دسترس   ت ی محدود   ل ی به دل   ی مار ی ب   ی نشان داد که بار مال   ران ی در ا 

، در  ]9[  ست ا   بالا   ار ی بس   ، ی ا مه ی ب   ی ها ت ی حما   و   ی تخصص   ی ها پانسمان 

  ی و اجتماع   ی ا مه ی ب   ی ها ت ی حما   ، یی اروپا   ی کشورها   ی که در برخ   ی حال 

اقتصاد گسترده  فشار  م   ی تر،  و    ن، ی . همچن ]7، 3[  دهد ی را کاهش  نوع 

گروه  کشورها   ی ت ی حما   ی ها ساختار  در    ی در  است؛  متفاوت  مختلف 

گروه   یی کشورها  هلند،  و  نروژ  پشت   ی رسم   ی ت ی حما   ی ها مانند    ی بان ی با 

  ی که در کشورها   ی ، در حال ]23  ، 3[  کنند ی م   ت ی فعال   ماران ی ب   ی ها سازمان 

ا  توسعه،  حال  غ   ها ت ی حما   ن ی در  خانواده    ی ررسم ی اغلب  توسط    ا ی و 

م   ی اجتماع   ی ها شبکه  ارائه  ا شود ی کوچک  م تفاوت   ن ی .  بر    تواند ی ها 

ها با  برنامه   ق ی طب بگذارد و ضرورت ت   ر ی ث ا مداخلات ت   ج ی نتا   ی ر ی پذ م ی تعم 

 . دهد ی و منابع موجود هر کشور را نشان م   ی فرهنگ   ط ی شرا 

  یمطالعه حاضر تعداد کم مطالعات  یهات یمحدود  نیتراز مهم  یکی

اپیدرمولیز    بهکودکان مبتلا    نیوالد   یزندگ  تیف یک  یبود که به بررس

در مطالعات    هاحجم کم نمونه  گرید  تیپرداخته بودند. محدود   بولوزا

با حجم   یمطالعات آت  شودیم  شنهادیاساس پ  نیبود. بر ا  یمورد بررس

ب ارز  شترینمونه  به    نیوالد  یزندگ  تیفیک  یابیبه  مبتلا  کودکان 

  ن یوالد نیا یزندگ تیفیبپردازند و عوامل موثر بر ک اپیدرمولیز بولوزا

شناسا راستا  ندینما  ییرا  در  بتوان    ن یا  یزندگ  تیفیک  یارتقا  یتا 

 نمود.   نیتدو  یتیحما  -یمراقبت  یهابرنامه   ،نیوالد

 

 گیری نتیجه
کودکان    یزندگ  تیفیبولوزا نه تنها ک  زیدرمولیاپ  یمار یبه ب  ابتلا

ت تحت  را  م  ریثامبتلا  پ  دهد،یقرار    ، ی روان  ،یجسم  یامدهایبلکه 

ها دارد که در  و خانواده   نیبر والد  یتوجهقابل   یو اقتصاد  یاجتماع

 . شودیم  هاآن  یزندگ  تیفیمجموع موجب کاهش ک

 

 قدردانی  و تشکر

  همدان   یپزشک  علوم  دانشگاه  مصوب  یپژوهش  طرح  از  مطالعه  نیا
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 و همکاران  اسمعیلی
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  ی قدردان  و  تشکر  مراتب  سندگانینو  له،یوسن یبد.  است  شده  گرفته

 .کنندی م  اعلام  پروژه  نیا  در  کنندگانشرکت   یتمام  از  را  خود

 

 منافع  تضاد

 .ندارد  وجود  یمنافع  تضاد  مطالعه  نیا  در

 

 سندگان ی نو سهم

فاطمه محمدی، مهنا اسمعیلی، فاطمه چراغی، سلمان خزایی، محمد  

مهنا    و   فاطمه محمدی .  قش داشتند ن رضا سبحان در طراحی مطالعه  

اسمعیلی و محمد مهدی پرویزی در جمع آوری داده ها شرکت داشتند.  

 مهنا اسمعیلی انجام شد.   و   نگارش مقاله توسط فاطمه محمدی 

 

 ملاحظات اخلاقی 
کم  نیا در  پزشک  تهیمطالعه  علوم  دانشگاه  به    یاخلاق  همدان 

شد. اهداف مطالعه و    دییتا  IR.UMSHA.REC.1402.387شماره  

 تیداده شد و رضا  حیتوض  کنندگانشرکت   یروش کار به طور کامل برا

. امکان انصراف از طرح و محرمانه  دی اخذ گرد  هاآناز    یآگاهانه کتب

 داده شد.    حیها توضآن   یماندن اطلاعات برا 
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