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 چکیده

 خود به را خانوارها بودجه از ایعمده قسمت که ؛است متابولیک هایبیماری ترینشایع از یکی( PKU) کتونوری فنیل بیماری :مقدمه

 .بود ایران در 6331 سال در کتونوری فنیل به مبتلا بیماران اقتصادی هایهزینه تخمین ،مطالعه این انجام از هدف. دهدمی اختصاص

 در والدینشان و بیماران متخصصان، نظر و پزشکی مدارک و اسناد اساس بر هاداده. شد انجام دولت دیدگاه از مقطعی مطالعه این روش:

 .شد تحلیل Excel Office 2010 از استفاده با هاداده. شد گرفته نظر در %3 تنزیل نرخ. گردید آوریجمع بیماران عمر طول زمانی افق

 مورد 311 بودند، گرفته قرار غربالگری مورد 6331 سال در کتونوری فنیل تشخیص منظور به که نوزادی مورد 6311631 از :هاهیافت

 دستمزد و حقوق هزینه. شد محاسبه ریال میلیون 4/7777 عمر، طول در مورد هر مراقبت و درمان هزینه. مبتلا به این بیماری بودند

 .ندداد اختصاص خود به را( %3/7) میزان کمترین تشنج دلیل به بستری هزینه و( %41) میزان بیشترین درمانی کارکنان

 به توجه با. کندمی تحمیل دولت و هاآن هایخانواده بیماران، به را توجهی قابل مالی بار کتونوری، فنیل بیماری ی:گیرنتیجهبحث و 

 و یافته توسعه ملی سطح در آن از ناشی عواقب و هاهزینه کاهش منظوربه کتونوری فنیل غربالگری باید بیماری، زیاد این نسبتا   شیوع

 .یابد افزایش خدمات این به مردم دسترسی

 غربالگری کتونوری، فنیل بیماری یابی،هزینه اقتصادی، هایهزینه کلیدی: هایواژه

یمقاله پژوهش  
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 یکی و( 9) مغلوب اتوزومی اختلال یک کتونوری فنیل بیماری

 عارضه شدیدترین(. 2) است متابولیک هایبیماری ترینشایع از
 شدید برگشت قابل غیر ماندگی عقب بروز ،ارثی بیماری این
 رفتاری، مشکلات میکروسفالی، با همراه بعضاً که؛ باشدمی

 خواهد وتری هایرفلکس تشدید و هااندام سفتی تشنج،، صرع
 رژیم رعایت و بیماری موقعبه تشخیص صورت در(. 3-5) بود

 ماندگی عقب ایجاد از توانمی آلانین فنیل محدودیت با غذایی
 و تشخیص در تأخیر(. 6) کرد جلوگیری بیماران این در ذهنی
 آن بر علاوه. کندمی بدتر را آگهیپیش بیماران این درمان
 عدم و فرهنگی مالی، فقر جمله از نیز دیگری متعدد عوامل
 از پس تا شوندمی باعث مناسب، اجتماعی هایحمایت وجود

(. 7) شود مشکل دچار بیماران این درمانی روند نیز تشخیص
 کاهش ذهنی، ماندگیعقب و مغزی شدید ضایعات بر علاوه

 بر نیز را سنگینی مالی بار او، خانواده و نوزاد زندگی کیفیت
 کودکان والدین(. 8) کندمی تحمیل دولت و هاخانواده دوش
 مشکلات دچار بیشتری احتمال اب هوشی، مشکلات دارای

 ماهیت دارای غالباً که هیجانی و اقتصادی اجتماعی،
 کم همچنین ؛شوندمی ،هستند فراگیر و مخرب محدودکننده،

 کودکان این سنگین نیاز مورد مالی منابع تأمین و ذهنی توانی
 گونهاین با مرتبط هایهزینه بنابراین ؛(1) دارد دنبال به را

 خود به را خانوارها بودجه از ایعمده قسمت تواندمی هابیماری
 بخش تواندمی کوچک، هایهزینه حتی اما دهد، اختصاص

 بر اتکایشان که کسانی یعنی فقرا، بودجه از توجهی قابل
 ضروری هایهزینه کفاف زحمتبه که است ایروزانه دستمزد
 نهتوان گفت، ؛ البته میدهد اختصاص خود به دهد،می را ایشان

 نیز مستقیم غیر هایهزینه بلکه درمان مستقیم هایهزینه تنها
 (.90) نماید مصرف را خانوار منابع تواندمی

 از یکی مزمن هایبیماری که است این بر جهانی توافق
(. 99) باشدمی سلامت هایهزینه اتلاف اصلی هایمحرک

 بهبود در اساسی متغیرهای از یکی هزینه به مربوط اطلاعات
(. 92) باشدمی سلامت خدمات ارائه هاینظام تمام در کارایی،

 در شده مصرف منابع تنها نه ،بیماری هزینه مطالعات
 بلکه ؛زندمی تخمین را هابیماری درمان و تشخیص پیشگیری،

 اقتصادی وریبهره و ؛بیماران از بستگان مراقبت فرصت هزینه
 نیز زودرس مرگ یا ناتوانی دلیل به کار در شدهبینیپیش قبل از

 هایمراقبت گذارانسیاست رو این از(. 93) شودمی برآورد
 از دقیق برآوردهای و واقعی هایاستنباط دنبال به بهداشتی،

 اصلاح بحث. هستند جامعه آینده پزشکی هایهزینه
 هایبرنامه توسعه نحوه به مندیعلاقه و بهداشتی هایمراقبت

 هایشاخص نسبی تأثیر فهمیدن برای هاانگیزه مراقبت، ملی
 ارائه خدمات نوع در تغییر و بیماری مختلف سطوح جمعیتی،

 گسترش(. 91) هستند عملی الگوهای در بیماری هزینه بر شده
 و آن عوارض و هابیماری از ناشی هایهزینه درباره اطلاعات
 گیرندگان تصمیم به را امکان این ها،هزینه تحلیل همچنین

 صحیحی مقایسه منابع، مختلف کاربردهای بین تا دهدمی
 کار، انجام حسن پیگیری در ابزاری عنوانبه آن از و دهند انجام

. کنند استفاده هاهزینه بینیپیش و هااولویت ،کارایی سنجش
 هایبرنامه رأس در باید ،آن کردن محدود و هاهزینه کنترل
 قابل هایکوشش و باشد سلامت مراقبت هاینظام در دولت

 ریزیبرنامه تاشود؛  هاهزینه تحلیل و تجزیه صرف توجهی
. گردد تسهیل توسعه حال در کشورهای در بهداشتی خدمات
 درمان، و بهداشت بخش هایهزینه روزافزون و سریع افزایش

 شده موجب درمان، و تشخیص به مربوط هایهزینه ویژهبه
 ونظام سلامت  مدیران اقتصاددانان، از اعم متخصصان، تا است
 یافتن پی در کشورها، از بسیاری در پرستاران و پزشکان حتی
 ؛(95) باشند هاهزینه سازیبهینه منظوربه جدید هایشیوه

 و تشخیص هایهزینه تخمین باهدف مطالعه این بنابراین
 منظوربه آن نتایج تا ؛شد انجام کتونوری فنیل بیماری کنترل

 نظام بر که بیماری مستقیم غیر و مستقیم هایهزینه شناسایی
 هایگیریتصمیم جهت شود،می تحمیل بیماران و سلامت
 قرار مربوطه مدیران و گذارانسیاست اختیار در شواهد بر مبتنی
 .گیرد

 
  وابستگی لحاظ از پزشکی علوم نشریات سهم 

 
 جامعه. شد انجام دولت منظر و دیدگاه از مقطعی مطالعه این

 .ندبود کشور در شده غربالگری ایرانی نوزادان کلیه ،پژوهش
 کتونوری فنیل بیماری تشخیص موارد تعداد به مربوط اطلاعات

 هایبیماری گروه از ،9312 سال پایان تا 9312 سال ابتدای از
 با پزشکی علوم هایدانشگاه بهداشتی هایمعاونت واگیر غیر

 هایداده اساس بر هاداده این ؛شد آوریجمع سرشماری روش
 پزشکی علوم دانشگاه 33 از ،بیماری کشوری مراقبت نظام

 مقدمه

 روش
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 هایداده. شد استخراج PKU کشوری غربالگری مجری
 و پزشکی مدارک و اسناد اساس بر بیماری هایهزینه به مربوط

 بهداشت، وزارت کارشناسان و متخصصان نظر حسابداری،
 :آمد دست به زیر تفکیک به والدینشان و بیماران
 درمانیگروه ویزیت هایهزینه

 ،بهداشت وزارت کارشناسان و متخصصان نظر اساس بر
 بر علاوه شوند،نمی داده تشخیص موقعبه که بیمارانی

 به نیاز منتخب، هایبیمارستان در درمانی گروه هایهزینه
. دارند را اطفال اعصاب و مغز تخصص فوق به مداوم مراجعه
در  و شد گرفته نظر در مصوب تعرفه اساس بر مذکور هزینه
 .گردید ضرب بیماران تعداد در نهایت
 PKU بیماران رژیمی شیر هزینه

 در رژیمی شیر ماهانه مصرف میزان تفاوت عدم به توجه با
 بر شده، داده تشخیص دیر و؛ شده داده تشخیص موقعبه موارد

 کنترل برنامه در درمانی رژیم استانداردهای دستورالعمل اساس

PKU، سال یک زیر مبتلایان برای رژیمی شیر ماهانه مصرف 
 و قوطی 90 سال 99-1 قوطی، 8 سال 1-9 برای قوطی، 5

 شیر قوطی یک آزاد قیمت. باشدمی قوطی 92 سال 99 از بالاتر
 نظر در ریال 900000 یارانه، اختصاص بدون بیماران مخصوص

 عمر طول در رژیمی شیر مصرف هزینه در نهایت و شد گرفته
 .گردید ضرب بیماران تعداد در

 پاراکلینیکی خدمات هایهزینه
 High Performance روش به درمان کنترل آزمایش

Liquid Chromatography (HPLC)، آزمایشCBC ، 
 پلاسما، فسفر میزان پلاسما، کلسیم میزان ، ALTآزمایش

 بر زیمغ نوار و استخوان سنجی تراکم پلاسما، آلبومین میزان
 هایتعرفه و عمر طول در سالانه موردنیاز خدمات تعداد اساس

 .شد ضرب بیماران تعداد در در نهایت و گردید محاسبه مصوب
 دارو هایهزینه
 اسید، فولینیک تریپتوفان، هیدروکسی 5 داروهای هزینه

 والپروات، سدیم ،اورنجساپلکس/ میکس  ،کووان لوودوپاسی،
 بای و هالوپیریدول ریتالین، رسپیریدین، لیسکانتین، شربت

 و عمر طول در سالانه نیاز مورد مقدار اساس بر پریدین
 بیماران تعداد در در نهایت و گردید محاسبه مصوب هایتعرفه
 .شد ضرب
 بخشیتوان هایهزینه

 خدمات عدادـت اسـاس بر اردرمانیـگفت و کاردرمانی هایهـهزین
  محاسبه مصوب هایعرفهـت و رـعم ولـط در الانهـس وردنیازـم

 .شد ضرب بیماران تعداد در و گردید
 بستری درمان هزینه
 کودکان در تشنج شیوع میزان ،مرجع کتب در کهاین رغمعلی
 برخی اما ؛است شده ذکر درصد 25 کتونوری فنیل به مبتلا

 در(. 96) اندکرده ذکر درصد 50 را آن شیوع میزان مطالعات
 9310 سال در همکاران و شیوا توسط که داخلی مطالعه یک

 کتونوری فنیل به مبتلا کودکان در تشنج فراوانی ،گرفت انجام
 مورد گروه در تشنج میزان بنابراین ؛(97) شد گزارش درصد 31

 در درصد 31 (،97مطالعه شیوا و همکارن ) اساس بر مطالعه
 و مقاوم گاهی ،بیماران این در تشنج. ه استشد گرفته نظر

در ؛ گرددمی مکرر هایبستری باعث و بوده کنترل غیرقابل
 ایجاد هاخانواده و بیماران برای را زیادی مشکلاتنتیجه 

 2 تأیید اساس بر تشنج، دلیل به بستری موارد تعداد. کندمی
 برما . شد زده تخمین سال در بار 3 اطفال، غدد تخصص فوق

 مورد یک درمان برای پزشکی هایتعرفه و مالی اسناد اساس
؛ گرفتیمدر نظر را  ریال 9000000، مبلغ روز 2 مدت به بستری

 و گردیده ضرب سالانه هزینه در ،موارد درصد 31 در نهایت
 .شد زده تخمین بستری موارد درمان هزینه
 بیماران نگهداری هزینه

 مصوب هزینه اساس بر بیماراناز  نگهداری هزینه تخمین
 9312 سال در بهزیستی در ذهنی معلول یک نگهداری ماهانه

 هزینه محاسبه از پس و شد انجام بود، ریال 6000000 که
 .گردید ضرب بیماران تعداد در سالانه
 استثنایی پرورش و آموزش هایهزینه
مطالعات  از ذهنی، ماندگی عقب به مبتلایان آموزش هایهزینه

 بهزیستی سازمان از هاهزینه به مربوط اطلاعات کهگذشته 
 ماهانه هزینه اساس همین بر گردید استخراج بود، شده دریافت
 در ریال 2950000 خصوصی بخش در مبتلایان این آموزش

د گردی ضرب 92 در سالانه، محاسبه جهت و شد گرفته نظر
(98). 

 نرخ از شده تنزیل آینده هایهزینه کنونی ارزش محاسبه جهت
 به امید همکاران، و Dhondt مطالعه در. شد استفاده درصد 3

-30 اندنشده داده تشخیص که کتونوری فنیل بیماران زندگی
 برای سال 60 ،سال 10شدید مانده عقب موارد برای سال، 10

(. 91) شد گرفته نظر در نرمال براینیز  سال 75 و خفیف موارد
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 بیماری به که فردی شیراز، در شیروانی مطالعه نتایج اساس بر

PKU  غربالگری برنامه در که صورتی در ،باشدمی بتلام 
 و سال 55 زندگی به امید جایبه ؛گردد درمان و نموده شرکت

 باکیفیت و سال 70 غربالگری، عدم شرایط در پایین باکیفیت
 پیامدها و هاهزینه بنابراین ؛(20) کرد خواهد زندگی بهتری

 موارد برای و سال 70 در شده غربالگری موارد عمر طول برای
 بر محاسبات تمام .شد تنزیل سال 55 در نشده غربالگری

 و مواد از یک هر روز قیمت به و( ریال) ایران پول واحد اساس
 مطالعه. گردید تعیین مستندات و شواهد اساس برنیز  خدمات
 تهران پزشکی علوم دانشگاه اخلاق کمیته تصویب به حاضر
 مورد در پاسخگو مسئولین و هاآن والدین بیماران، به. رسید

 از استفاده با هاداده. شد داده اطمینان اطلاعات محرمانگی
Excel Office 2010 مورد تجزیه و تحلیل قرار گرفت. 

 

 

 کتونوری فنیل تشخیص منظوربه که نوزادی مورد 9356932 از
 مورد 322 بودند، گرفته قرار غربالگری مورد 9312 سال در

 بروز بنابراین هستند؛ کتونوری فنیل به مبتلا که شد تأیید
PKU تولد 1966 در 9 ایران در غربالگری کشوری برنامه در 

 فنیل موارد مراقبت و درمان هایهزینه. بود 9312 سال در زنده
 و حقوق هزینه. شد محاسبه ریال میلیون 2449957 کتونوری،

 بستری هزینه و( %16) میزان بیشترین درمانی کارکنان دستمزد
. داد اختصاص خود به را( %3/0) میزان کمترین تشنج دلیل به

 فنیل موارد مراقبت و درمان هزینه ها،هزینه تنزیل از پس
 میلیون 5995442 زودهنگام تشخیصعدم صورت در کتونوری

 و درمان هزینه بنابراین آمد؛ دست به عمر طول در ریال
 1/7708، زودهنگام تشخیصعدم صورت در مورد هر مراقبت
 مراقبت و درمان هزینه 9 جدول. شد محاسبه ریال میلیون
 .دهدمی نشان 9312 سال در را کتونوری فنیل موارد

 
 

بیماران عمر طول در کتونوری فنیل موارد مراقبت و درمان هزینه .9 جدول

 
 

 
 

 موارد مراقبت و درمان هزینه ،حاضر مطالعه نتایج اساس بر
 برآورد ریال میلیون 2182996 عمر، طول در کتونوری فنیل
 کشور در 2005 سال که همکاران و Carroll مطالعه در. شد

 فنیل بیماری به مبتلایان درمان هزینه ،گرفت انجام آمریکا
 و حاتم مطالعه در(. 29) بود دلار 9012990 برابر کتونوری
 کتونوری فنیل بیماری به مبتلایان درمان هزینه، همکاران

 همکاران و Brown مطالعه نتایج(. 22) شد برآورد دلار 1223
 به مبتلا بیمار یک از مراقبت سالانه هزینه میانگیننشان داد؛ 

(. 23) باشدمی پوند 83116مبلغ  9111در سال  کتونوری، فنیل
خدمات ملی  هزینه میانگین، همکاران و Guest مطالعه در

-2008 هایموم و مهر قیمت به توجه با) سلامت انگلستان
 ،زندگی اول سال 36 طول در PKU به مبتلا فرد یک( 2007

 تجویز تغذیه میزان به بسته ؛پوند 911000 تا پوند 29000 بین
 تفاوت بر علاوه ،ارقام تفاوت اصلی علت(. 21) شد برآورد شده

(ریال میلیون) هزینه مقدار نوع هزینه (الری میلیون) عمر طول در یافته تنزیل مقدار   درصد 

1/15 9319639 2755727 حقوق و دستمزد کارکنان درمانی  

 1 920781 231982 شیر رژیمی

7/0 29667 12106 خدمات پاراکلینیکی  

1/5 962726 322236 دارو  

بخشیتوان  9266736 63161 9/29  

3/0 1966 98950 بستری به دلیل تشنج  

3/29 613122 9275920 نگهداری در بهزیستی  

ییآموزش و پرورش استثنا  71768 68259 3/9  

 900 2182996 5111825 جمع کل

گیریهبحث و نتیج  

هایافته  
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 دیدگاه تفاوت از ناشی تواندمی پژوهش، انجام محیط و کشورها
 در پزشکی خدمات هایتعرفه اختلاف و مطالعههر  یابیهزینه

 ها،تفاوت این وجود علیرغم باشد؛ شده بررسی کشورهای
 هایبیماری به ابتلا از ناشی را سنگینی هایهزینه کشورها

 بیماریاین  بروز دیگر سوی از. شوندمی متحمل نوزادی دوران
 1966 در مورد 9) باشدمی بالا کشورها سایر به نسبت ایران در

 در 2009 تا 9185 سال از Wang و Gu مطالعه(. زنده تولد
 .(25) را تأیید کرد نوزاد 99911 نوزاد از بین 9ابتلا  ،چین کشور
 هایسال درطی لتونی کشور غربالگری برنامه در PKU بروز

. در (26) بود زنده تولد 8700 در مورد 9 ،9118-9180
 در 9172-2008 سال از بیماریاین  بروزایی دیگر، مطالعه
 در .(27) گزارش شد زنده تولد 8100 از مورد یک ایسلند کشور

 نوزادان غربالگری برنامه همکاران و Pangkanon مطالعه
 قرار ارزیابی مورد 2006 تا 9116 سال از تایلند در PKU برای

 شدند غربالگری نوزاد 5213819 مطالعه، دوره طول در. گرفت
 و Han مطالعه در(. 28) تأیید شد PKUبه  مورد 96ابتلا  که

Lee از که داد نشان نتایج شد، انجام جنوبی کره کشور که در 
 11 و شدند غربالگری نوزاد 2222990 تعداد 2009-9119 سال
 ابتلا از ناشی سنگین هایهزینه(. 21)بودند  PKUبه مبتلا مورد

 برنامه اجرای و طراحی لزوم ،آن بالا نسبتاً بروز و بیماری به
 تشخیص. نمایدمی مشخص بیشتر را هابیماری غربالگری

 تست طریق از تنها آن اولیه مراحل در کتونوری فنیل بیماری
 رعایت بیماری این درمان راه تنها و گیردمی صورت غربالگری

 ضمن مبتلا، افراد زودهنگام کشف(. 30) باشدمی غذاییرژیم 
 ها،آن زندگی کیفیت افزایش و بیماران برای مفید اثرات ایجاد
(. 39) گرددمی سلامت نظام هایهزینه بلندمدت کاهش سبب

 انجام لیبی کشور درکه  همکاران و Sladkevicius مطالعه
 برنامه در درصدی 10 سرمایه بازگشت یک که داد نشان شد،

 هر ازای به دلار 1/9 جامعه کهطوریبه ؛دارد وجود غربالگری
 مطالعه(. 32) آوردمی دست به گذاریسرمایه دلار یک

Geelhoed فنیل غربالگری ؛نیز نشان داد همکاران و 
 منافع نیز و هاخانواده افراد، برای را خالصی منافع کتونوری

به جامعه و دولتی خدمات برای مالی

 تعیین منظوربه که همکاران و Xu مطالعه در(. 33) دارد همراه 
 نتیجه شد، انجام چین کشور در نوزادان غربالگری منفعت هزینه
در  بیشتر سود و بهتر اقتصادی و اجتماعی منافع از حاکی نهایی

 همکاران و Lord مطالعه (.31) بود کتونوری فنیل غربالگری
 داد نشان ؛نوزادان غربالگری خالص مالی منافع برآورد منظوربه
 در تنهاییبه ؛مالی لحاظ به نوزادان PKU غربالگری که

 هایزیرساخت کننده توجیه و است ارزشمند انگلستان
 مطالعه(. 35) باشدمی نوزادان خون نمونه آزمایش و آوریجمع

Barden جامع منفعت هزینه تحلیل هدف با که همکاران و 
 در PKU به مبتلا نوزادان تشخیص برای ،غربالگری برنامه

 برای خالص منافع که ؛داد نشان ،شد انجام آمریکا ویسکانسین
 ویسکانسین در هرسال در PKU به مبتلا نفر چهار تشخیص

 بازگشت از زیادی میزان که بود دلار 832000 بر بالغ
 (.36) است شده انجام کوچک نسبتاً گذاریسرمایه

 کارکنان برخی ضعیف همکاری مطالعه، این هایمحدودیت از 
 جهت. بود هاپرونده از برخی در موجود اطلاعات بودن ناقص و

 برای مجوز اخذ ضمن مذکور هایمحدودیت کردن برطرف
 پزشکی، مدارک مسئولین با هماهنگی و هاداده آوریجمع

 ناقص اطلاعات. شدند توجیه طرح اهداف به نسبت کارکنان
 تلفنی تماس و متخصص چندین با مشاوره طریق از هاپرونده

 آینده مطالعات انجام جهت. شد طرف بر مبتلا بیماران والدین با
 هزینه گرفتن نظر در و ؛جامعه یابیهزینه دیدگاه از استفاده

 نیز و درمانی رژیم های هزینه :مانند درمانی غیرمستقیم های
 آمد و رفت های هزینه مانند غیردرمانی غیرمستقیم های هزینه

 بیماری گفت توانیـم یجهـنت در. گرددمی پیشنهاد بیماران
 خانواده بیماران، به را توجهی قابل مالی بار کتونوری، فنیل
 اً ـنسبت بروز به وجهـت با. کندمی تحمیل دولت و ها آن های
 نظورـمهـب کتونوری نیلـف الگریـغرب ایدـب ماری،ـبی این بالای

 و ملی طحـس در آن از ناشی عواقب و هاهزینه شـاهـک
 خدمات نـای به مردم دسترسی و یافته هـتوسع ایطقهـمن

 .یابد افزایش
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Abstract 

 

Introduction: Phenylketonuria (PKU) is one of the most common metabolic diseases that can 

account for most of the household budget. The purpose of this study was to estimate the cost of 

patients with PKU in Iran in 2013. 

Methods: This cross-sectional study was conducted from a government perspective. The data 

were collected based on the medical records and the views of experts, patients and their parents 

during the lifetime of the patients. The discount rate was 3%. Data was analyzed using Excel 

Office 2010. 

Results: Of the 1356132 neonates screened for phenylketonuria in 2013, 322 were confirmed with 

phenylketonuria. The lifetime cost of treatment and care for each case was calculated to be 7708.4 

million Rials. The highest and lowest costs were salary cost of health care workers (46%) and 

hospitalization costs due to seizure (0.3%) respectively. 

Discussion and Conclusion: Phenylketonuria causes significant financial burden on patients, their 

families and the government. Due to the relatively high incidence of the disease, phenylketonuria screening 

should be developed in order to reduce the costs and problems of disease at the national level and to 

increase people's access to these services. 

Key words: Economic costs, costing, phenylketonuria disease, screening  
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