
  
 

    
محور بر كيفيت زندگي  - بررسي تأثير الگوي توانمندسازي خانواده
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          ، استاديار دانشگاه علوم پزشكي تهرانفوق تخصص انكولوژي اطفال ؛ردكتر مينا ايزديا              

  خلاصه
باشد و مانند هر بيماري هاي  ژنتيك انسان ميريترين بيمابيماري تالاسمي يكي از شايع :هدف

 و دهدهاي مختلف زندگي فرد مبتلا و كيفيت زندگي وي را تحت تأثير قرار ميمزمن ديگر، جنبه
توانمندسازي خانواده محور كودك بيمار و  ،ارتقاء بهداشت و در نتيجه كيفيت زندگيهاي  يكي از راه

لذا در اين  .است بيشتر بر بيماري و زندگي طعوارض بيماري و تسل خانواده وي براي مقابله با اثرات و
محور بر كيفيت زندگي كودكان سن مدرسه مبتلا به  -تحقيق تأثير الگوي توانمندسازي خانواده
  .تالاسمي و والدين آنها بررسي شده است

كودك  35ب اين پژوهش يك مطالعه نيمه تجربي از نوع كاربردي است كه با انتخا :روش مطالعه
ابزارهاي پژوهش شامل . انجام شد) گروه شاهد(كودك مبتلا  15و ) گروه آزمون(مبتلا به تالاسمي 

باشد كه بعد از هاي اطلاعات دموگرافيك، كيفيت زندگي عمومي و بعد تالاسمي كودك ميپرسشنامه
مرحله قبل از مداخله، بعد از گردآوري اطلاعات حاصل از  .تعيين روايي و پايايي به كار گرفته شدند

 بر )ئوريالگوي حاصل از يك تحقيق كيفي از نوع گراندد ت( محور -الگوي توانمندسازي خانواده
براي ) تهديد درك شده، مشكل گشايي، مشاركت آموزشي، ارزشيابي( هاي چهارگانه آناساس گام

  .مداخله انجام شد ماه بعد از 5/1آزمون ثانويه  وكودكان نمونه پژوهش در گروه آزمون اجرا 
هاي نشان داد كه دو گروه آزمون و شاهد از نظر گزينه) P<05/0(دو با آزمون كاي :هايافته

 ميانگين امتيازهمسان بود و نيز ...) كودك، جنس كودك و يسنسطوح (اطلاعات دموگرافيك 
بين ) P<05/0(مستقل  tكيفيت زندگي كودك در بعد كلي و تالاسمي قبل از مداخله با آزمون 

- مستقل اختلاف معنيt  بين دو گروه با آزمون. شتداري وجود نداشاهد تفاوت معني گروه آزمون و
بعد تالاسمي كودك  از مداخله نمرات كيفيت زندگي كلي و داري از نظر تفاضل ميانگين قبل و بعد

)0001/0=P ( آزمون  با انجام و نيز گرديدمشاهدهt ر گروه آزمون از زوجي قبل و بعد از مداخله د
  .مشاهده شد )P=0001/0( داريبعد تالاسمي كودك تفاوت معني نظر نمرات كيفيت زندگي كلي و

محور  -دهد كه اجراي الگوي توانمندسازي خانوادهبطور كلي نتايج پژوهش نشان مي :يگيرنتيجه
  .در افزايش كيفيت زندگي كودكان سن مدرسه مبتلا به تالاسمي مؤثر بوده است

توانمندسازي ،خانواده محوري ،كيفيت زندگي ،تالاسمي ،كودكان سن مدرسه :كليدي هايواژه

   مقدمه
ناشــي از نقــص ســنتز   هموگلوبينوپــاتي تالاســمي نــوعي  

تالاسمي يك اختلال منوژنيك است . هاي گلوبين است زنجيره
 ـ  صـورت اتـوزمي مغلـوب بـه ارث     ه كه از والدين به فرزنـدان ب

د باشميهاي ژنتيكي انسان  ترين بيماري ايعاز ش و ]1[رسد  مي
  از بهـك بيماري پيچيده است كه نيـاژور يـالاسمي مـبتات. ]2[

اي دارد و ايـن كودكـان نيـاز بـه تزريـق       درمان پزشكي و ويژه
براي زنـده  ) درمان با شالاتور(مرتب خون و جابجا كننده آهن 

مـزمن ديگـر   هر بيماري  انندتالاسمي ماژور م.  ]3[ بودن دارند
دهـد و بـه    هاي مختلف زندگي فرد را تحت تاثير قرار مي جنبه

رغم اين اقدامات درماني باز هم علايم و تظـاهرات بـاليني آن   
فــرد را بــا مشــكلات متعــدد جســماني و روانشــناختي روبــرو  
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در كودكان سن مدرسه مبتلا به تالاسمي عـلاوه  . ]4[سازد  مي
وارض درمـان، آگـاهي بـه    هاي مربوط بـه ع ـ  بر درد و ناراحتي

تواند تاثير نامطلوبي بر روحيـه   ها مي متفاوت بودن از ساير بچه
 ـ     ]  5[كودك داشته باشد هـاي   تقب ـعلـت نيـاز بـه مرا   هو نــيز ب

 ـممكن است  ،مداوم درماني هـاي مكـرر از مدرسـه و     غيبـت  اب
باشـد و عملكـرد تحصـيلي    همـراه  كاهش عملكـرد تحصـيلي   
  . ]6[شود  ماد به نفس آنها ضعيف منجر به كاهش اعت

بيماري تالاسمي مانند هر بيماري مزمن و محدود كننـده       
ديگر تاثير نامطلوب بر سلامت رواني بيمار و خانواده او خواهد 

گير بيمار، خانواده و  داشت و مشكلاتي را در طول عمر گريبان
تالاسـمي نيـز ماننـد سـاير     . ]7[كنـد  نظام درمـاني كشـور مـي   

هاي مـزمن كيفيـت زنـدگي فـرد را تحـت تـاثير قـرار         بيماري
بيماران تالاسمي نسبت بـه افـراد سـالم مشـكلات     . ]8[دهد مي

اجتماعي شديدي داشته و بايستي جهت بهبود كيفيـت   ،رواني
هاي  زندگي در اين بيماران، درمان پزشكي و طبي را با حمايت

 عاطفي و رواني و اجتماعي تركيب نمـود تـا از ايجـاد عـوارض    
دي و ســاناتان. ]9[ غيرقابـل جبــران جلــوگيري بــه عمــل آيــد 

 %20 ،مشــكلات تحصــيلي %60همكــارانش در مطالعــه خــود 
احسـاس متفـاوت بـودن و     %24 ،مشكل در تعاملات اجتماعي

ــزارش    31% ــمي گ ــه تالاس ــتلا ب ــان مب ــطراب را در كودك اض
نوجوانــان تالاســميك نشــانة افســردگي بيشــتر و  . ]10[دادنــد

تري از بيماران دچار صدمات كوتاه مـدت   پايين كيفيت زندگي
هـاي   هـا از نيـاز بـه حمايـت روانـي و برنامـه       اين يافتهو ند ردا

بازتواني با اهداف افزايش انگيزه و كيفيت زندگي در نوجوانـان  
زاده نيـز  قليهاي پژوهش  يافته. ]8[ كند تالاسميك حمايت مي

ــانگين اضــطراب، افســردگي  ــه مي شــگري، ، پرخا نشــان داد ك
  .]11[كمرويي در بيماران تالاسمي بيشتر از گروه سالم بود

يكي از اهداف مهم مراقبتـي در ايـن   فوق ه به موارد توجبا     
ــاران با ــدگي آن بيم ــت زن ــاء كيفي ــد ارتق ــدي ــا باش ــون  .ه چ

محور در مراقبت از كودكاني كه نيازهـاي   ،هاي خانواده تقبمرا
لذا يكي از  ] 12[ ا داردبهداشتي خاص دارند، بيشترين اهميت ر

 هاي رسيدن به ايـن هـدف، توانمندسـازي خـانواده محـور      راه
شامل توانمند سازي كودك بيمار و والدين وي براي مقابله بـا  

كنترل بهتر براي دستيابي به زندگي  اثرات و عوارض بيماري و
  .است با كيفيت بهتر

خـود   هـاي آگاهانـه مراقبـت از    توانمندسازي ارتقاء تـلاش      
ها و جوامع در راستاي گرفتن مسئوليت در ارتقاء  افراد، خانواده

يكي از اجزاي كليـدي  . ]13[ باشد بهداشت و حفظ سلامت مي
دهندگان بهداشت مورد توجـه    توانمندسازي كه توسط آموزش

قرار گرفته است فرآيند مشـاركت افـراد بـراي ارتقـاء و بهبـود      
قات انجام شده پيرامـون  نتايج تحقي. ]14[ كيفيت زندگي است

ست كه در فرآيندهاي پيشـگيري  ا ارتقاء بهداشت حاكي از آن

منظـور  . ها نقش خانواده محوري اساسي استو درمان بيماري
از توانمندسازي خانواده كمك به خانواده است بـه نحـوي كـه    

بـراي كمـك بـه خـانواده     بنـابراين  . بتواند به توان تغيير برسد
آنان را هدايت كـرد تـا قـادر باشـند      كسب موفقيت بايدجهت 

  . ]15[ غيير دهندت )راشامل تك تك اعضا ( زندگي خود
ها براي كسب يك نقش  هاي كمك به افراد و خانوادهشيوه     

از دادن كمك بـر   تر يشب شان بايد فعال در مراقبت بهداشتي
نتايج حاصل از توانمندسـازي  . توانمندسازي تأكيد داشته باشد

تماد به نفس مثبت، توانايي رسيدن به هدف و داشتن شامل اع
احساس كنترل بر زندگي و فرآيندهاي تغييـر و نيـز احسـاس    

ــت   ــده اس ــه آين ــدواري ب ــراي   . امي ــه ب ــتاري ك ــدابير پرس ت
توانمندسازي لازم است بايد در راستاي ايجاد مشاركت پرستار 
و خانواده با تأكيد بر كاهش عوامل خطـرزا و ارتقـاء بهداشـت    

روش كار پرستار براي خانواده بايـد مثبـت بـوده و روي    . اشدب
.  ها بيشتر از مشكلات و كمبودهـا تأكيـد داشـته باشـد     ظرفيت

هدف از يك روش توانمندسازي ايجاد مشاركت بين پرسـتار و  
  . ]16 [پذيري و همكاري است خانواده از طريق مسئوليت

ش آگـاهي،  اجراي يك برنامه توانمندسازي با اهـداف افـزاي      
دانش، انگيزه، عزت نفس و خودكار آمدي بـه خـود كنترلـي و    

شود كه براي ارتقـاء بهداشـت و    رفتارهاي پيشگيرانه منجر مي
لذا با توجه بـه مطالـب گفتـه شـده     . كيفيت زندگي لازم است

توانـد الگـوي مناسـبي    محور مي -الگوي توانمندسازي خانواده
هدف اصلي . باشد ندگي براي ارتقائ بهداشت و بهبود كيفيت ز

ايــن الگــو توانمنــد شــدن سيســتم خــانواده در جهــت ارتقــاء 
در دو  نقش خانواده مؤثر بودن باشد كه با تأكيد بر بهداشت مي

هاي مربوط به خود مشـكل  بعد انگيزشي روانشناختي و ويژگي
مثل دانش، شدت درك شده و نگـرش طراحـي شـده اسـت و     

مشـاركت   ،مشكل گشايي ،مراحل اصلي آن شامل درك تهديد
در اين پـژوهش نيـز تـأثير    . ]17[باشد  ارزشيابي مي و آموزشي

اجراي آن بر كيفيت زندگي كودكـان سـن مدرسـه مبـتلا بـه      
  .تالاسمي بررسي شده است

  هاروشمواد و 
كـه   بـود اين مطالعه يك پژوهش نيمه تجربي از نوع كاربردي 

بعد صـورت   بر روي دو گروه آزمون و شاهد و به صورت قبل و
گرفت و مداخله شامل اجراي الگـوي توانمنـد سـازي خـانواده     

هـاي پـژوهش  بـه روش تمـام     نمونه .دومحور بر گروه آزمون ب
 12 تا 8( شماري انتخاب شدند كه شامل كودكان سن مدرسه

كـه داراي پرونـده    نددومبتلا به تالاسمي و والدين آنها ب) سال
ون و دسفرال بـه درمانگـاه   طور منظم براي دريافت خهبوده و ب

تالاسمي مركز طبي كودكان تهران و بيمارستان شهدا تجريش 
كردنـد و بيمـاري عفـوني فعـال يـا محـدود        تهران مراجعه مي
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كننده ديگري نداشتند و براي شركت در پژوهش تمايل خـود  
يـك   ،دليل انتقال به مركز ديگـر ه دو كودك ب .را اعلام كردند

 ـ  ،براي شركت در پژوهش دليل عدم رضايته نفر ب ه يك نفـر ب
 ـ  ،دليل داشتن والدين پرستار دليـل شـروع عمـل    ه يك نفـر ب

 ـ    علـت مراجعـه نـامنظم از    هپيوند مغز اسـتخوان و يـك نفـر ب
 ـ    35پژوهش حذف شدند و در نهايت  ه بيمـار واجـد شـرايط ب

بيمار واجد شرايط به عنوان شاهد در  15عنوان گروه آزمون و 
  .نظر گرفته شدند

هاي اطلاعات پرسشنامه ابزار پژوهش در اين مطالعه شامل     
، چــك ليســت كيفيــت زنــدگي عمــومي كــودك دموگرافيــك

)peds qol(   ــدگي كــودك در بعــد تالاســمي     و كيفيــت زن
كيفيت زندگي عمومي كودكان ترجمه چـك ليسـت   . باشدمي

 ـ 4نسـخه    peds qolكيفيت زندگي كودكان  د كـه بـراي   وب
 4سـؤال در   18ساله طراحي شـده و شـامل    12تا  8كودكان 

، )سـؤال  5(، عملكرد احساسـي  )سؤال 8(يزيكي بعد عملكرد ف
-مـي  )سؤال 5(عملكرد مدرسه  ،)سؤال 5( اعي عملكرد اجتم

باشد و كيفيت زندگي كودك در بعـد تالاسـمي بـا توجـه بـه      
مـزمن و    ITPپرسشنامه كيفيت زنـدگي كودكـان مبـتلا بـه     

سـؤال    8سـمي و مـزمن بـودن آن در    متناسب بـا ماهيـت تالا  
هـا بـه   توسط پژوهشگر طراحي شد و  روايـي ايـن پرسشـنامه   

  روش اعتبار محتوي و پايايي آنها نيز به روش آلفـاي كرونبـاخ  
)84/0>r (سنجيده شد.  

مرحله (در مرحله اول  .مرحله انجام شد اين مطالعه در سه     
هـا در هـر دو   ابزارهاي پژوهش توسـط نمونـه   )قبل از مداخله

هـاي حاصـله تجزيـه و تحليـل     سـپس داده  .گروه تكميل شـد 
ــد   ــرآورد گردي ــدي ب ــاي توانمن ــده و نيازه ــه دوم .گردي           مرحل

مداخلـه  . فقط براي گـروه آزمـون انجـام شـد    ) مرحله مداخله(
هـا و   يعني الگوي توانمند سازي خـانواده محـور براسـاس گـام    

 ـ جلسـه  5تـا   3طي  مراحل ذكر شده در الگو و در صـورت  ه ب
بصـورت بحـث   جلسـه   5تـا   3 بحث گروهـي بـراي كـودك و   

جلسات بـا هـدف افـزايش    . به اجرا درآمدگروهي براي والدين 
شدت درك شده از طريق افـزايش دانـش و آگـاهي در مـورد     

) درك تهديد(عنوان گام اول ه بيماري و عوارض و درمان آن ب
ترلي بـه منظـور   كن ، عزت نفس و خودو افزايش خودكارآمدي

مشكل (عنوان گام دوم ه مشاركت خود فرد در حل مشكلات ب
در اين مرحله كـودك و والـدين ضـمن     .برگزار گرديد) گشايي

شناخت عميق نسبت به فرايند بيماري و عـوارض آن   آگاهي و
تـوانم در بهبـود   كـه مـن مـي   با اعتماد به نفس و احساس اين

اقبتـي مشـاركت فعـال    وضعيتم نقش داشته باشم در برنامه مر
هـاي  پمفلـت  نيـز ) مشاركت آموزشي(داشتند و براي گام سوم 

آموزشي تدارك ديده شـده بـود كـه از طريـق كـودك و ولـي       
به منظور مشـاركت  (همراه وي در اختيار ساير اعضاي خانواده 

چهـارم الگـو    قرار داده شد و گـام )  ها در مراقبت از كودكآن
يابي فرايند در هر جلسه براي شامل دو بخش ارزش) ارزشيابي(

عملـي در   اطمينان از مشاركت ذهنـي و  جلسه قبل به منظور
هاي لازم و نيـز ارزشـيابي نهـايي يـا     پيگيري برنامه مراقبتي و

ماه بعد از مداخلـه بـه    5/1) پس از مداخله(همان مرحله سوم 
منظور تايين اثر بخشـي الگـو در دو گـروه بـا تكميـل مجـدد       

تجزيه و تحليل اطلاعات از طريق نـرم افـزار   . شدابزارها انجام 
ــا اســتفاده  SPSSآمــاري   توصــيفي و تحليلــي يهــااز آمارب

  .انجام شد) مستقل t، زوجي t، ميانگين، مجذور كاي(

  از مداخله در گروه آزمون و شاهد و بعد نمرات كيفيت زندگي كودك قبل و انحراف معيار ميانگين  -1جدول 
 زمان مطالعه
 گروهها

 ابعاد

 كيفيت زندگي 

 قبل از مداخله

 )انحراف معيار±(ميانگين 

آزمون 
 tآماري 
  مستقل

 بعد از مداخله

 )انحراف معيار±(ميانگين 

آزمون 
 tآماري 
  مستقل

تفاضل قبل و بعد از 
   مداخله

 )انحراف معيار±(ميانگين 

آزمون 
 t آماري

  مستقل
  شاهد  آزمون  شاهد  آزمون  شاهد  آزمون

 88/8  بعد جسمي
)01/5 (  

80/8  
)57/5(  95/0=p  51/6  

)19/4(  
20/8  

)93/4(  22/0=p  37/2  
)37/2(  

60/0  
)54/1(  01/0=p  

  05/6  بعداحساسي
)91/3(  

46/5  
)06/4(  63/0=p  42/4  

)51/3(  
53/5  

)64/4(  36/0=p  62/1  
)91/1(  

06/0  
)10/1(  002/0=p  

  74/3  بعد اجتماعي
)36/3(  

4/3  
)35/3(  74/0=p  05/2  

)87/2(  
3  

)52/3(  32/0=p  68/1  
)96/1(  

40/0  
)183/1(  02/0=p  

  94/5  بعد مدرسه
)60/2(  

86/5  
)80/1(  91/0=p  14/5  

)04/2(  
20/6  

)48/2(  12/0=p  80/0  
)24/2(  

33/0  
)58/1(  08/0=p  

  62/24  كل
)65/11(  

23  
)09/11(  64/0=p  14/18  

)90/9(  
80/22  

)80/10(  14/0=p  48/6  
)96/4(  

20/0  
)69/1(  0001/0=p  
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  ميانگين و انحراف معيار نمرات كيفيت زندگي كودك قبل و بعد از مداخله در گروه آزمون و شاهد  -2ول جد
 زمان مطالعه                

  گروهها                ابعاد 
 كيفيت زندگي 

   آزمون
  )انحراف معيار(ميانگين 

آزمون 
  t آماري 
  زوجي

  شاهد
  )انحراف معيار(ميانگين 

آزمون 
 t آماري
  بعد از مداخله   قبل از مداخله   بعد از مداخله   قبل از مداخله   زوجي

  57/5(  20/8 )93/4(  14/0=p( p  80/8=0001/0  )19/4( 51/6  ) 01/5( 88/8  بعدعملكرد جسمي
  06/4(  53/5 )64/4(  81/0=p( p  46/5=0001/0  )51/3( 42/4  )91/3( 05/6  بعدعملكرد احساسي
  35/3(  3 )52/3(  21/0=p( p  4/3=0001/0  )87/2( 05/2  )36/3( 74/3  بعدعملكرد اجتماعي
  80/1(  20/6 )48/2(  43/0=p( p  86/5=04/0  )04/2( 14/5  )60/2( 94/5  بعدعملكرد مدرسه

  09/11(  80/22)80/10(  65/0=p( p  23=0001/0  )90/9( 14/18  )65/11( 62/24  كل
  

  هايافته
 5/9 گروه آزمـون سن كودكان در  )انحراف معيار( ميانگين و

وزن  سال و ميـانگين  )5/1(2/10 سال و در گروه شاهد )4/1(
 )9/3( 9/28و در گـروه شـاهد    )5/4( 4/27در گروه آزمـون  

% 40در گروه آزمـون و  را ها نمونه% 4/51پسران . دوكيلوگرم ب
در هـر دو گـروه    .دادنـد  وه شاهد تشكيل مـي در گررا ها نمونه

يك تـا دو روز  ) در گروه شاهد %80در گروه آزمون و  1/77%(
سـن تشـخيص بيمـاري در    . كردند در ماه از مدرسه غيبت مي

گروه شاهد زير يكسال بود و نيز  %3/73گروه آزمون و % 7/65
 %3/73ها در گروه آزمـون و  نمونه% 60سن شروع تزريق خون

-در اكثـر نمونـه  . است   ها در گروه شاهد زير يكسال بودهنمونه
تغيير ) گروه شاهد %100گروه آزمون و  %3/94(هاي پژوهش 

دو گروه آزمـون و شـاهد از نظـر    . چهره كودك در حد كم بود
داري نداشتند و دو گـروه  موارد ذكر شده اختلاف آماري معني

اخــتلاف  آزمــون آمــاري كــاي دو .)P<05/0(نــد بودهمســان 
نظر سطح تحصيلات و شغل والدين بين دو گروه  داري ازمعني

. شاهد نشان نداد و دو گروه از اين نظر همسان بودنـد  آزمون و
ميــانگين و انحــراف معيــار نمــرات كيفيــت زنــدگي  1جــدول 

را نشـان   از مداخله در گروه آزمون و شـاهد و بعد كودك قبل 
مسـتقل كيفيـت زنـدگي     tنتـايج حاصـل از آزمـون    . دهـد مي

كودك نشـان داد كـه بـين دو گـروه آزمـون و شـاهد قبـل از        
 2جـدول  در  .شـت داري وجـود ندا تفاوت آماري معنيمداخله 

ميانگين و انحراف معيار نمرات كيفيت زندگي كـودك قبـل و   
  . نشان داده شده است بعد از مداخله در گروه آزمون و شاهد

ــاد    ــه در ابع ــد از مداخل ــل و بع ــون قب ــروه آزم جســمي، در گ
تالاسـمي  بيمـاري  بعد همچنين و  مدرسه احساسي، اجتماعي،

زوجـي وجـود داشـت ولـي در      tداري با آزمـون  ف معنياختلا
بـا   همچنـين . )3 جدول(دودار نبگروه شاهد اين اختلاف معني

مستقل تفاضل ميانگين قبل و بعد از مداخله در گروه  tآزمون 
در (داري در جهت افزايش كيفيت زندگي آزمون اختلاف معني

  .)1 جدول( مشاهده شد) ز بعد مدرسهجتمامي ابعاد ب

  بحث
بين تفاضل ميانگين قبل و بعـد از   دانشان داين تحقيق نتايج 

مداخله كيفيت زندگي كودك در بعد عملكرد جسمي درگـروه  
در جهـت افـزايش كيفيـت     داري شاهد و آزمون اختلاف معني

زندگي كودك در بعد عملكرد جسمي در گـروه آزمـون وجـود    
سـه  چراغي در تحقيق خود در مـورد كودكـان سـن مدر   . دارد

بيمـاران مبـتلا بـه     %9/73مبتلا بـه تالاسـمي نشـان داد كـه     
تالاســمي كــاهش فعاليــت روزانــه داشــتند و ميــزان شــكايات 
جسماني در كودكان مبتلا به تالاسمي بيشتر از كودكان سـالم  

   .]18[است مورد مطالعه بوده
بين تفاضل ميانگين قبل و بعد از مداخله در مطالعه حاضر      

زندگي كودك در بعد عملكرد احساسي در گروه نمرات كيفيت 
در جهـت افـزايش كيفيـت     داري شاهد و آزمون اختلاف معني

زندگي كودك در بعد عملكرد احساسي در گروه آزمون وجـود  
در بيماران تالاسمي نشان داده  يك مطالعه ديگر نتيجة . شتدا

افسردگي متوسط  %5/23 ،ها افسردگي شديد نمونه %5/25كه 

  قبل و بعد از مداخله در گروه آزمون و شاهد) بعد تالاسمي(ميانگين و انحراف معيار نمرات كيفيت زندگي كودك  -3جدول 
 كيفيت زندگي 

  گروهها
 آزمون آماري  )انحراف معيار±( ميانگين

 t زوجي  
  تفاضل قبل و بعد از مداخله

  )انحراف معيار±( ميانگين  قبل  بعد 
  )±78/2( p  05/3=0001/0  )17/5±( 05/7  )77/5±( 11/10  آزمون
  )±14/1( p  20/0=51/0  )03/5±( 73/9  )18/5±( 93/9  شاهد
  p 09/0=p   0001/0=p=91/0  مستقل tآزمون آماري 
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همچنين نتيجـة تحقيـق    .]19[ افسردگي كم داشتند% 5/15و 
مشـــكل تالاســـميك كودكـــان  %1/37داده  چراغــي نشـــان  

ميـزان افسـردگي و    افسـردگي داشـتند و   %49 گيـري و  گوشه
گيري در كودكان تالاسمي بيشتر از كودكـان   اضطراب و گوشه

  .]18[سالم بود
بين تفاضل ميانگين قبل و بعـد از مداخلـه   در اين مطالعه      

نمرات كيفيت زنـدگي كـودك در بعـد عملكـرد اجتمـاعي در      
در جهـت افـزايش    داري گروه شاهد و آزمـون اخـتلاف معنـي   

ر بعـد عملكـرد اجتمـاعي در گـروه     كيفيت زنـدگي كـودك د  
بيماري تالاسمي زنـدگي كـودك در بعـد    . شتآزمون وجود دا

زارعـي در تحقيـق خـود    . دهد اجتماعي را تحت تأثير قرار مي
ها بيـان  نمونه %5/32درباره بيماران تالاسمي نتيجه گرفت كه 

اند كه نحوه برخـورد دوسـتان بـا آنهـا متفـاوت از سـاير       كرده
بيمـاران دچـار مشـكلات شـديد      %1/58ست و دوستان بوده ا

ــد  ــاعي بودن ــه  . ]19[اجتم ــي نتيج ــقچراغ ــرگ و  تحقي كرنب
-رشد اجتمـاعي و مهـارت   :مي نمايدبيان را چنين همكارانش 

هاي اجتماعي از جمله توانـايي فـرد در برقـراري روابـط بـين      
به عنوان مثال توانايي دوسـت شـدن، رهبـري گـروه و     (فردي 

در كودكان مبتلا به تالاسـمي  ) هاي گروهينحوه انجام فعاليت
  .]18[ تر از كودكان سالم استپايين داري طور معنيه ب

بين تفاضل ميانگين قبل و بعد از مداخله در مطالعه حاضر      
كيفيت زندگي كودك در بعد عملكرد مدرسه در گروه شاهد و 

ولي در گروه آزمـون قبـل و   . باشددار نمي آزمون اختلاف معني
بعد از مداخلـه بـين نمـرات كيفيـت زنـدگي كـودك در بعـد        

داري در جهت افـزايش كيفيـت    عملكرد مدرسه اختلاف معني
علـت  . شـت مدرسـه وجـود دا   زندگي كودك در بعـد عملكـرد  

دار نبودن اختلاف نمرات كيفيت زندگي كـودك در بعـد   معني
تواند به دليل مدرسه بعد از مداخله در گروه آزمون و شاهد مي

در گروه آزمـون مصـادف   آزمون و پس آزمون پيشان انجام مز
آمـوزان  بود با زمان بلافاصله بعد از امتحانات پايان سال دانـش 

كـه يكـي از   (كاهش روزهاي غيبت از مدرسـه  همچنين . باشد
خارج از توان  )باشدعوامل مؤثر در عملكرد مدرسه كودكان مي

سيســتم  چــرا كــه در. پژوهشــگر و مداخلــه انجــام شــده بــود

بهداشتي درماني و بيمارستاني كشور ما پـذيرش بيمـار بـراي    
تزريق خون تنها در شيفت صـبح و در روزهـاي كـاري هفتـه     

بـه طـور   شود و كودكان تالاسمي براي تزريـق خـون   انجام مي
هـاي  كـه يكـي از راه   درحالي .حتم بايد از مدرسه غيبت كنند

برنامـه تزريـق    ارتقاء كيفيت زندگي اين بيماران اين است كـه 
 خون بيمار با مدرسه و كار اين بيماران تـداخل نداشـته باشـد   

]20[.   
بين تفاضل ميانگين قبل و بعد از مداخله كيفيت زندگي      

كودك در بعد تالاسمي در گروه آزمون و شاهد اختلاف 
داري در جهت افزايش نمرات كيفيت زندگي كودك در  معني

تالاسمي نياز به  .شتجود دابعد تالاسمي در گروه آزمون و
هايي تواند باعث محدوديتدرمان پيچيده و مكرر دارد كه مي
بيماران تالاسمي نياز به . در كيفيت زندگي بيماران شود

هاي بازتواني با اهداف افزايش كيفيت حمايت رواني و برنامه
  .]8[ زندگي و انگيزه دارند

  گيري نتيجه 
سـازي  جـراي الگـوي توانمنـد   همانطور كـه نتـايج نشـان داد ا   

محور در افزايش كيفيت زندگي كودكان سـن مدرسـه    خانواده
مبتلا به تالاسمي در بعـد كلـي و بعـد تالاسـمي مـؤثر بـود و       

 شود ايـن الگـو بـراي بيمـاران تالاسـمي در سـاير       پيشنهاد مي
تـر  سطح وسيع هاي مزمن نيز درهاي سني و ساير بيماريرده

  .اجرا شود

  اريزسپاسگ
، مترون و سـوپروايزر آموزشـي و پرسـتاران محتـرم     از مديران

شاغل دربخش خون بيمارستان شهداء تجريش و مسئول اتـاق  
خون مركز طبي كودكان كه در طي ايـن تحقيـق مـا را يـاري     

شـان كـه   هاي محتـرم هاي پژوهش و خانوادهو از نمونه نمودند
 نتايج بدست آمده در اين تحقيق حاصـل همكـاري صـميمانه   

  .آنان است تشكر و قدرداني به عمل آوريم
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Abstract  
Background: Thalassemia is one of the most common human 
genetic diseases and like other chronic diseases affects different 
aspects and quality of patient's life. The present research attempted to 
investigate the effect of family-centered empowerment model on the 
quality of life (QOL) of school-age thalassemic children. 
Methods: The present semi-experimental practical research is 
performed on 35 (test group) and 15 (control group) thalassemic 
children. The research tools included the questionnaires of 
demographic information, children’s Quality of life (Peds QOL) and 
children’s quality of life in thalassemia dimension. After the 
collection of pre-test data, the family-centered empowerment model 
was implemented for children and parents in test group according to 
its four steps (perception threat, problem solving, educational 
participation and evaluation). The post test was carried out 1/5 
months after the intervention. 
Findings: χ2 test showed that there was no significant difference 
between the test and control groups in terms of demographic 
characteristics (P>0.05). Also before intervention we observed no 
significant difference in the QOL of the children both in general 
independent t-test. While, after the intervention, independent t-test 
showed a significant difference between the two groups in terms of 
the difference of means of Peds QOL and thalassemia dimension 
before and after the intervention. Also, the paired t-test showed a 
significant difference before and after the intervention in the test 
group in terms of the ped’s QOL and QOL in thalassemia dimension 
(P= 0.0001).  
Conclusions: Our findings showed that the family-centered 
empowerment model was effective on increasing the quality of life 
of school age thalassemic children. 
 

Key Words: School age children, Thalassemia, Quality of life, 
Family, Centered care, Empowerment  
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