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  :مقدمه
تلال شايع ژنتيكي خوني است تالاسمي يك اخ

ي اختصاصي گلوبين در  كه با كاهش توليد زنجيره
ترين نوع آن بتا شايع. شود هموگلوبين مشخص مي

  طيف وسيعي از چالش هايتالاسمي). 1( تالاسمي است
شكلي  باليني و رواني جدي است و مي تواند منجر به بد

 .)2( بدني، عقب ماندگي رشد و تاخير در بلوغ گردد
كودكان تالاسمي احساس متفاوت از همسالان و افكار 
  منفي در مورد زنـــدگي خــــود، حس گنــــاه، افزايش

  
برخي از يافته هاي . اضطراب و عزت نفس پايين دارند

روانشناختي مانند شكايات جسمي، نشانه هاي فيزيكي و 
 تالاسمي نشان دهنده بار بتاوحشت جدايي در كودكان 

 مربوط به ترس از عوارض آينده ي و احتمالاًمداوم عاطف
بين بيماري و كيفيت زندگي به ويژه مبتلايان  ).3( است

به بيماري مزمن كه در تمام مراحل زندگي درگير 
باشند، يك ارتباط متقابل وجود دارد و  مسائل متعدد مي

اختلالات جسماني و وجود علائم فيزيكي اثر مستقيم 

  :چكيده
بـا توجـه بـه    .  اثـر دارد   هاي ژنتيك است كه بر كيفيت زندگي       ترين بيماري  تالاسمي از شايع   :نه و هدف  زمي

 طريق درگيري تمام اركان مراقبتي، تحقيق حاضر با هـدف تعيـين              بهترين روشهاي اداره تالاسمي از     لزوم يافتن 
  .مبتلا به تالاسمي انجام گرفته استتأثير مدل مراقبت مشاركتي بر كيفيت زندگي كودكان سن مدرسه 

تالاسمي ماژور به صورت در دسترس انتخاب و بـه           كودك مبتلا به     72تجربي  در اين پژوهش    : روش بررسي 
پرسشنامه هاي دموگرافيك و كيفيت زندگي عمـومي        . نددر دو گروه آزمون و شاهد قرار گرفت        صورت تصادفي 

 ـ هـر دو گـروه تكميـل و           در قبل از مداخله   ،)Peds-QOL\) (گزارش كودك و والدين   ( كودك دل مراقبـت   م
 مراقبـت  با حضور  در گروه آزمون و    ارزشيابي، و   درگيرسازي،  آماده سازي ،  انگيزشمشاركتي بر اساس مراحل     

مداخله بـا اطلاعـات       ماه بعد از   3ميانگين نمرات كيفيت زندگي     . شد ماه اجرا    2 دهنده اصلي در منزل به مدت     
  . مقايسه گرديد زوجيt مستقل و t فيشر و ،كاي دو كمك آزمون هاي آماري  بهقبل از مداخله

 گروه قبـل از مداخلـه وجـود      داري در كيفيت زندگي كودكان بين دو       نتايج نشان داد كه  تفاوت معني       :ها  يافته
د بـه جـز عملكـر     ) گزارش والدين و كـودك    (در همه ابعاد    پس از مداخله     ميانگين نمره كيفيت زندگي      ندارد،

و همچنين گروه آزمـون پـس از مداخلـه          ) >001/0P (در گروه آزمون بالاتر از گروه شاهد بود       جسمي والدين   
 .)>001/0P(نسبت به قبل از مداخله از كيفيت زندگي بهتري برخوردار شدند 

 نشان داد كه مدل مراقبت مشاركتي بر افزايش كيفيـت زنـدگي در سـن مدرسـه                  هاي تحقيق يافته :گيري  نتيجه
   .تالاسمي موثر است بتا كودكان مبتلا به

  
  .تالاسمي ماژور، كيفيت زندگي، مدل مراقبت مشاركتي، كودكان سن مدرسه: ي كليديهاواژه
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هدف اوليه و . ت زندگي دارديهاي كيف روي تمام جنبه
از درمان اين بيماران، تقويت كيفيت زندگي از مهم 

باشد و لزوماً نبايد آنها  طريق كاهش اثرات بيماري مي
كودكان  درصد 64). 4(دگي پاييني داشته باشند كيفيت زن

تري نسبت به كودكان  تالاسميك از كيفيت زندگي پايين
 در  مشكلات شديد به علتكه عمدتاً سالم برخوردارند
همچنين كودكان و ). 5( ناخوشي است رابطه با درد و

نوجوانان تالاسمي داراي بيشترين مشكلات در ابعاد 
كيفيت زندگي بخصوص در بعد جسمي و بعد عاطفي 

از سوي مسئولين درك و حمايت ويژه ). 6(هستند 
بهداشتي، مدرسه و اجتماع براي افزايش كيفيت زندگي 

 به منظور ارتقاء ، لذا برنامه ريزي)7( آنان لازم است
هاي اجتماعي و  شركت در فعاليت بهداشت روان و

 تحصيلي و آموزشي مشاوره لازم در زمينه روانشناسي
تواند به مي ار ارائه خدمات كلينيكي و درمانيدر كن

يند مشاركت فرآ). 6( افزايش كيفيت زندگي منجر شود
 است كه از طريق سازياء كليدي توانمندزافراد يكي از اج

ه در ان بهداشت مورد توجه قرار گرفته كدهندگآموزش
كمبود ). 8( جهت ارتقاء و بهبود كيفيت زندگي است

 ارتباط ،درك و شناخت ناكافي بيماران از بيماري
عامل اصلي مشكل، . دارد» عدم تمكين«تنگاتنگي با 

فقدان رابطه مراقبتي مؤثر بين اركان اصلي درمان و 
قبت از بيماري است و راه حل اين معضل، اصلاح مرا

پس براي .  استساختار يعني بهبود روابط مراقبتياين 
توان از مفهوم و  بهبود و برقراري رابطه مراقبتي مؤثر مي

كه ه نمود، در فرآيند مراقبت استفاد» مشاركت«رويكرد 
به دنبال آن رابطه مراقبتي مؤثري بين سه ركن اصلي 

   ت يعني بيمار، پرستار و پزشك بوجودفرآيند مراقب
 دخالت مادران در محيط ،در مورد كودكان). 9( آيدمي

درماني مي تواند رابطه كودكان و كاركنان بخش 
، مراقبت مشاركتي طيفي از )3( پزشكي را بهبود بخشد

  درصد100اي تا مراقبت حرفه درصد 100خود مراقبتي 
كنندگان سلامت اهم فرها يامي باشد كه در آن خانواده

اعم از پرسنل بهداشتي، پزشكان، پرستاران، كاركنان 
مراقبت مشاركتي . اجتماعي و داروسازان شريك هستند

بخشي از طيف مراقبت را در بر مي گيرد و مي تواند 
 بوده و در نهايتجزء بزرگ يا كوچكي از خودمراقبتي 

 مدل). 10( منجر به بهبود سلامتي و كيفيت زندگي شود
 1380مراقبت مشاركتي براي اولين بار در ايران در سال 

 در دانشگاه تربيت مدرس توسط يكي از فارغ التحصيلان
مقطع دكتري در رشته پرستاري طراحي و براي كنترل 
 فشار خون بالا در شهرستان بابل اجرا و ارزشيابي گرديد

 مشتركات ساختاري در اين تحقيق با در نظر گرفتن). 9(
قبت مشاركتي و درمان  بيماري تالاسمي، با مدل مرا

هدف  تعيين اثر بخشي شيوه و مدلي از مشاركت اركان 
در )  خانواده و كودك–كادر درماني (فرايند مراقبت 

رفع مشكلات و وضعيت كيفيت زندگي اين دسته از 
  .بيماران انجام گرديد

  

  : بررسيروش
اين مطالعه يك پژوهش تجربـي اسـت كـه  بـا             

 از اطلاعات آماري حاصل از تفاضـل ميـانگين          استفاده
 و  Allahyariبعد جـسمي كيفيـت زنـدگي در تحقيـق           

 80 درصـد و تـوان       95با درجه اطمينان    ) 11 (همكاران
 8- 12كـودك   ) براي هر گروه  (  نفر 36 درصد بر روي  

كننـده بـه مركـز       ساله مبتلا به تالاسمي مـاژور مراجعـه       
ميركلا در سال    ا ستانتالاسمي بيمارستان كودكان شهر   

ها به صورت در دسترس از ايـن        نمونه.  انجام شد  1388
بـه صـورت    و  مركز آموزشـي درمـاني انتخـاب شـدند          

ــرار      ــاهد ق ــون و ش ــروه آزم ــب دو گ ــصادفي در قال ت
  . گرفتند

هـاي مـزمن ويـا عـوارض شـديد          وجود بيمـاري  
ــايي در     ــدم توان ــين ع ــاري و همچن ــر  بيم جــسمي در اث

ابزار . ايط خروج از مطالعه بود    تكميل پرسشنامه ها از شر    
هـاي  ها در اين تحقيـق شـامل پرسـشنامه        گردآوري داده 

 كيفيــتموگرافيــك و پرســشنامه اســتاندارد اطلاعــات د
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 ســال  8-12 بــراي كودكــان   (Peds-QOL)زنــدگي
 پرسشنامه  .باشدمي) گزارش كودك  گزارش والدين و  (

مذكور يك پرسشنامه استاندارد سنجش كيفيت زندگي       
ــا ــط   8-12ن كودك ــه توس ــت ك ــال اس و  Allahyari س

همكاران در دانشگاه تربيت مدرس تهران از نظر روايـي          
و پايـايي آن    ) 11(فتـه اسـت     محتوي مورد تائيد قرار گر    

 مورد تائيد 84/0 با آلفاي كرونباخ  test re test با روش
  . قرارگرفته است

 8( سوال در  بعد جسمي 23اين پرسشنامه داراي 
و ) ســـوال 5( ، اجتمـــاعي)ســـوال 5( في، عـــاط)ســـوال

 پـنج بنـدي ليكـرت   و بـا نمـره  )  سوال 5(عملكرد مدرسه   
كـسب نمـره پـائين بـه منزلـه          . اي سنجيده مي شـد    گزينه

  . مشكل كمتر و كيفيت زندگي بالاتر مي باشد
كنندگان جهـت   پس از كسب موافقت مشاركت    

مشخـصات  (شركت در پژوهش اطلاعات دموگرافيـك       
آوري و ســپس جمــع)  از بيمــاريو مــشكلات ناشــي 

) والـدين و كودكـان    (پرسشنامه سنجش كيفيت زندگي     
براي گروه مداخله برنامه ريزي بر اساس       . تكميل گرديد 

، آماده  انگيزش(ها و مراحل مدل مراقبت مشاركتي        گام
  .صورت گرفت) درگيرسازيسازي، 

هــدف بــرانگيختن   ) انگيــزش (در مرحلــه اول 
امل بررسي و شناخت بيمـاران      شاين مرحله   . مددجو بود 

سـوالات هدفمنـد طراحـي شـده      (با گـرفتن شـرح حـال      
ــط  ــاليني   متتوس ــشناس ب ــمي و روان ــصين تالاس و ) خص

منجـر بـه تهيـه       نهايـت    كـه در  بـوده    بررسي پاراكلينيكي 
 ــ ــشكلات ب ــست م ــللي ــان و  القوه و بالفع ــه درم  در زمين

مراقبــت در ســه حيطــه عــدم رفتارهــاي بهداشــتي، عــدم 
ــاهي از  ــرل     آگ ــايي در كنت ــدم توان ــذايي و ع ــم غ رژي

 ها بـر    نتايج و يافته  . مشكلات روانشناختي بيماري گرديد   
اســاس فلــسفه مــشاركت بــين كليــه اعــضاء تــيم اعــم از  

هـاي  بـا توجـه بـه حيطـه       (مددجويان، پرسـتار و پزشـك       
  .مورد بحث و تبادل نظر قرار گرفت) مسئوليتي

  يزير برنامه( آماده سازي ،هاي بعدي شاملگام

وآگاهي افراد جهـت ايفـاي درسـت وظـايف و جـدول             
بـا  ) زماني ويزيـت هـاي مـشاركتي آموزشـي و پيگيـري         

حــضور بيمــار و خــانواده و پرســتار و پزشــك مربــوط و 
هاي پزشـكي   اساس تشخيص  اجرا مدل بر  (درگيرسازي  

هـاي  و نيازهاي مراقبتي طراحي و در دو مرحلـه ويزيـت          
 .اجــرا شــد) يــرهــاي پيگ مــشاركتي آموزشــي و ويزيــت

 3(هـاي مـشاركتي آموزشـي       ويزيـت :  مرحله اول  -الف
 رژيـم غـذايي و      -ويزيت شامل ماهيت بيماري و درمان       

 2( هاي پيگيـر ويزيت: ب. ) مسائل روانشناختي–فعاليت  
ويزيــت شــامل بررســي و بــازبيني نتــايج مثبــت و منفــي  

كليـه   در). ها و اقدامات قبلي به شكل مشاركتي      آموزش
موزش مطالب بطـور سـاده و بـا روش سـخنراني        ها آ گام

بـا توجـه بـه    (ه توسط پزشك و محقـق و پرسـتار مربوط ـ       
در ويزيـت   (و روانـشناس بـاليني      ) حيطه هـاي مـسئوليتي    

خـانواده او    و بـا حـضور كـودك و       ) مسائل روانشناختي 
  . گرفتصورت مي

اي در ابتدا و انتهاي هـر  ارزشيابي به شكل مرحله  
ثير اجراي   براي ارزيابي نهايي تا    گرفت و جلسه صورت مي  

 مدل بر كيفيت زندگي سه ماه بعد مجدداً پرسشنامه كيفيت         
ــدگي  ــدين (زن تكميــل ) گــزارش كــودك و گــزارش وال

 SPSSافزار آمـاري       نرم رديد و اطلاعات آن با استفاده از      گ
ــسخه  ــي  15ن ــاي توصــيفي و تحليل ــستقل و t( و آماره  t م

  .يل گرديدتجزيه تحل) زوجي و كاي دو و فيشر
  

  :يافته ها
  سن كودكان در گـروه آزمـون        انحراف معيار  ميانگين و 

سـال   22/10±26/1 سال و در گروه شاهد     32/1±30/10
 نمونـه هـا در گـروه آزمـون و          درصـد    2/47 پـسران    .بود

سـن  . دادنـد  مـي  روه شاهد را تـشكيل    در گ  درصد   8/52
ــاري در   ــشخيص بيم ــد75ت ــون و  درص ــروه آزم  3/58  گ

دو گـروه آزمـون و      . شاهد زير يك سال بـود     گروه  درصد  
داري  آماري معني   ذكر شده اختـــلاف   شاهد از نظر موارد   

  ).P<05/0(نداشتند و دو گروه همسان بودند 
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  قبل و بعـد از مداخلـه در   ) گزارش والدين -گزارش كودك (ميانگين نمرات ابعاد كيفيت زندگي  :1 جدول شماره
  مبتلا به تالاسمي                      بيماران 

  
                              گروه   بعد از مداخله  بل از مداخلهق

 شاهد  آزمون  Pvalue  شاهد  آزمون  متغير
Pvalue 

 002/0 86/11±59/4 69/7±22/6* 79/0 69/12±50/4 38/12±28/5  كودك
  بعد جسمي

 080/0 86/13±08/6 33/11±99/5† 07/0 94/15±88/4 63/13±90/5  والدين

 >001/0 22/8±15/5 83/3±14/4* 31/0 77/8±50/4 83/7±64/3 كودك
  بعد احساسي

 002/0 05/9±25/5 44/5±23/4* 27/0 69/8±70/3 66/9±89/5  والدين

 002/0 00/6±37/5 86/2±52/2** 84/0 05/5±27/4 86/4±15/4 كودك
  بعد اجتماعي

 >001/0 88/7±66/5 72/3±46/4* 64/0 83/7±46/4 41/8±63/5  والدين

 001/0 69/7±06/4 72/4±90/2** 58/0 30/7±87/3 80/6±69/3 كودك
  بعدعملكرد مدرسه

 >001/0 61/8±21/4 69/4±11/3* 35/0 25/9±60/4 30/8±91/3  والدين

 > 001/0 77/33±50/16 11/19±03/13* 53/0 83/33±05/13 88/31±34/13 كودك
  بعد كلي

 > 001/0 41/39±99/17 19/25±89/14* 61/0 72/41±89/14 02/40±01/14  والدين

  

*001/0 P<، **01/0P< 05/0 † وP>نسبت به قبل از مداخله در گروه آزمون .  
05/0P>به مدت دو ماه مراقبت مشاركتياجراي برنامه :       گروه آزمون        بين قبل و بعد از مداخله در گروه شاهد در تمام متغيرها 

  .مداخلهبدون : :گروه شاهد
  

  
  در مـستقل t  آزمون آمـاري  اطلاعات حاصل از
  درميانگين نمره دو گروه  دهدگزارش والدين نشان مي

داري  معنـي  آمـاري  مداخلـه اخـتلاف   از بعد جسمي بعد
،  كــه در بعــد احــساسي  ، در حــالي)=08/0P(نداشــته 

اجتماعي و عملكرد مدرسه و همچنين در ميانگين نمـره          
 داري وجـود داشـت    ف معنـي  زندگي اخـتلا   كل كيفيت 

)001/0P< .(ــين در گــزارش كــودك اخــتلاف  همچن
 وجـود داشـت  كيفيـت زنـدگي   داري در بعد كلـي       معني

)001/0P<( ) 1جدول شماره.(  
زوجي نشان t اطلاعات حاصل از آزمون آماري 

دو گـروه  ) در گـزارش والـدين  (جز بعـد جـسمي   ه ب ددا
ــانگين نمــرات داري در مداراي اخــتلاف معنــي كــل و ي

 دـــ مي باشن  دگيـــزن اد كيفيت ـــابعهمچنين تك تك    
)001/0P<) ( 1جدول شماره.( 

  :بحث
نتايج اين مطالعه نـشان داد كـه ميـانگين نمـرات            

زندگي كودكان سن مدرسـه مبـتلا بـه تالاسـمي       كيفيت
ــي در   ــد كل ــاژور در بع ــينم ــاهد  ب ــون و ش ــروه آزم  گ

    پـس از مداخلـه اخـتلاف       )گزارش والـدين و كـودك     (
گـزارش  (همچنين گروه آزمون    . دوجود دار داري  معني

 پس از مداخله در بعد كلي نسبت بـه          )والدين و كودك  
  .قبل از مداخله از كيفيت زندگي بهتري برخوردار شدند

هــاي مــزمن، تالاســمي نيــز ماننــد ســاير بيمــاري 
بيمـاران  . دهـد  ثير قـرار مـي    ازندگي را تحـت ت ـ     كيفيت

 اجتماعي  –م مشكلات رواني  تالاسمي نسبت به افراد سال    
شديدي داشته و بايستي جهت بهبود كيفيت زنـدگي در          

هـاي  اين بيمـاران درمـان پزشـكي و طبـي را بـا حمايـت            
عاطفي، روانـي و اجتمـاعي تركيـب نمـوده تـا از ايجـاد               

  .)12 (عوارض غير قابل جبران جلوگيري به عمل آيد
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 و همكاران  Baghianimoghadam نتايج مطالعه 
د كه بين نمرات همه ابعاد كيفيت زندگي مرتبط         نشان دا 

با سلامتي در كودكان مبتلا به تالاسمي و كودكان سالم          
داري وجود دارد و بيماري تالاسمي روي       اختلاف معني 

هاي جسمي، اجتماعي و روحي بيمـاران مبـتلا         توانمندي
ــت   ــؤثر اس ــژوهش   .)13(م ــايج پ ــين نت  و Ismail همچن

ثير انـشان داد كـه تالاسـمي ت ـ       الالامپـور   در كو  همكاران
منفي روي عملكرد جسمي، عاطفي، اجتماعي و مدرسه        
كودكان مبتلا به تالاسمي در مقايـسه بـا كودكـان سـالم             

  و همكـاران Ammad نتـايج بررسـي   همچنـين ). 7( دارد
ــه    ــتلا ب ــدين كودكــان مب ــشان داد كــه وال در پاكــستان ن
تالاســمي در خــصوص ابعــاد مختلــف كيفيــت زنــدگي 

، بنـابراين پژوهـشگران   . اشـند ب ن خود نگران مـي    كودكا
ــوزش بهداشــت  ــاي آم ــه ه ــشاركت در برنام ــراي م  را ب

والدين جهـت درك بهتـر بيمـاري و نوتـواني كودكـان             
نتـايج مطالعـه    ). 14(كننـد   مبتلا به تالاسمي پيـشنهاد مـي      

Surapolchai  هـاي   با هدف تعيـين شـاخص       و همكاران
ــا زنــدگ زيــستي روانــي و اجتمــاعي كيفيــت ي مــرتبط ب

ــي از     ــمي در يك ــه تالاس ــتلا ب ــان مب ــلامتي در كودك س
 هاي دانـشگاهي تايلنـد نـشان داد كـه كيفيـت           بيمارستان

وسـيله شـدت بيمـاري و        بـه  زندگي اين كودكان نه تنها    
ه نيـز بـراي      بلكه به وسيله وضـعيت مـالي خـانواد         ،درمان

بنــابراين . گيــرد ثير قــرار مــيامراقبــت از آنهــا تحــت تــ
ــان، ا ــراي   محقق ــتي ب ــت بهداش ــداخلات مراقب ــراي م ج

هاي متفاوت زندگي اين كودكان     حمايت در همه حوزه   
  ).15( كنندرا پيشنهاد مي

 ــ ثير قــرار ااز طرفــي بــه دليــل اهميــت و تحــت ت
گرفتن سلامت جسمي، روحي و رفاه اجتمـاعي بيمـاران          

زنـدگي بـراي     هاي مزمن، مفهـوم كيفيـت     در اثر بيماري  
ــ در ). 16( ادي برخــوردار اســتپرســتاران از اهميــت زي

ــابي كفايــت مــدل  پــژوهش حاضــر ــه ارزي ، پژوهــشگر ب
اسـاس عوامـل      كـه بـر    ،مراقبتي مشاركتي پرداخته اسـت    

در ايـن مـدل بـراي اولـين بـار           . بومي طراحي شده اسـت    

. نظريه مشاركت در فرآيند مراقبت پـردازش شـده اسـت      
ايجـاد و برقـراري يـك رابطـه مـؤثر،       ،اهداف ايـن مـدل   

ل و مـستمر بـين اعـضاء تـيم در فرآينـد مراقبـت و       متعـاد 
پـذيري  افزايش همكـاري، انگيـزش و مـسئوليت       ،  درمان

افزايش رضـايت و    ،  افراد تيم در فرآيند مراقبت و درمان      
كــاهش عــوارض و عوامــل  و زنــدگي بيمــاران كيفيــت

يكي از اهداف اساسي مـدل،       .باشد خطرساز بيماري مي  
  ).9( تبهبود كيفيت زندگي مددجويان اس

نتايج مطالعه حاضـر بـا پـژوهش انجـام شـده بـه              
دل و همكاران با عنوان ارزشيابي م      Mohammadiوسيله  

) 17(خون در ايــران مراقبــت مــشاركتي در كنتــرل فــشار
هـاي بـه دسـت آمـده از      همچنين با يافته . خواني دارد هم

هـاي  محيط دومين عرصه آزمون و ارزشيابي اين مدل در   
كارگيري مدل مراقبتي مـشاركتي      ثير به ابا عنوان ت  باليني  

) 18(ي ربــر كيفيــت زنـــدگي بيمــاران شــريان كرونـ ــ   
 با نتـايج پـژوهش خوشـنويس و    همچنين. همخواني دارد 

ــ همكــاران ــا عنــوان ت ــهاب كــارگيري مــدل مراقبتــي  ثير ب
زندگي مصدومين شيميايي مبـتلا بـه    مشاركتي بر كيفيت 
ثير مـدل   ا بـا عنـوان ت ـ     و شـوكتي  ) 19(برونشيوليت مزمن   

مراقبت مشاركتي بر كيفيت زندگي بيماران سكته مغزي        
  .همخواني دارد) 20(

در اين مطالعه در ميانگين نمرات كيفيت زندگي      
در بعد جسمي در گـزارش والـدين دو گـروه آزمـون و              
شاهد و گروه آزمون به تنهايي و پس از مداخله اختلاف           

داري وجــود نداشــت، در حــالي كــه در گــزارش  معنــي
بررسـي ميـانگين نمـره    . بـود ودك اخـتلاف معنـي دار    ك

و كيفيت زندگي در زيـر بعـدهاي برآينـد فيزيكـي قبـل              
و همكــاران  خوشــنويس  پــس از مداخلــه در مطالعــه  

همچنــين نتــايج . )19 (داري را نــشان داداخــتلاف معنــي
ثير ا بــا هــدف تعيــين تــ و همكــارانAllahyariپــژوهش 

ر بر كيفيت زنـدگي      محو -الگوي توانمندسازي خانواده    
كودكان سن مدرسه مبتلا به تالاسمي نـشان داد كـه بـين           

زنـدگي   تفاضل ميـانگين قبـل و بعـد از مداخلـه كيفيـت            
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كودك در بعـد عملكـرد جـسمي در دو گـروه شـاهد و               
 آزمون اختلاف معنـي داري در جهـت افـزايش كيفيـت           
زندگي كودك در بعد عملكرد جسمي در گروه آزمون         

هاي فوق با نتايج حاصل      نتايج پژوهش  ).11( وجود دارد 
از گزارش والدين عدم همخواني و بـا گـزارش كـودك      

نتايج مطالعه علوي و همكاران نـشان داد        . همخواني دارد 
زندگي كودكان مبتلا بـه تالاسـمي را        كه والدين كيفيت  

به صورت كلي و به ويـژه در دو بعـد جـسمي و عـاطفي                
تـر گـزارش   و نامناسـب تـر  نسبت به ديدگاه بيماران پايين 

كه در بعد جسمي كيفيـت زنـدگي بـا نتـايج            ) 6( كردند
ــه حاضــر همخــواني دارد  ــايج  . مطالع ــا اخــتلاف در نت ام

حاصل از گـزارش والـدين و كـودك در بعـد جـسمي،              
ثير يـا عـدم     انشانه واقعيـت ت ـ   ممكن است بيش از اين كه       

ثير مراقبت مشاركتي باشد، ناشي از تفسير و يـا تفـاوت            ات
گاه و انتظارات متفاوت خانواده و كـودك از ميـزان           ديد

فعاليت جسمي باشد، كه ممكن است بر نتيجه تحقيق اثر          
همچنـين بـه دليـل بـا اهميـت بـودن ظـاهر          . گذاشته باشد 

  والدين نسبت به خـود كـودك و        از نظر جسمي كودك   
 مشكلات مـشخص و قابـل مـشاهده، بـه عنـوان             همچنين
انشان، آموزش مـذكور    دارترين بعد زندگي فرزند   مشكل

  .مين كندانسته نظر آنان را در اين زمينه تنتوا
در ايــن مطالعــه ميــانگين نمــره كيفيــت زنــدگي 

 در دو ، اجتمــاعي و مدرســهد احــساسيابعــاكــودك در 
، پـس   )گزارش والدين و كودك   (گروه آزمون و شاهد     

همچنـين  . دهدداري را نشان مي   از مداخله اختلاف معني   
نسبت به قبل از    اين ابعاد   ز مداخله در    گروه آزمون پس ا   

نتـايج  . مداخله از كيفيت زندگي بهتري برخوردار شـدند     
ــه  ــين   Allahyariمطالع ــشان داد كــه ب ــز ن  و همكــاران ني

 تفاضل ميـانگين قبـل و پـس از مداخلـه نمـرات كيفيـت              
 در   و اجتماعي  زندگي كودك در بعد عملكرد احساسي     
ي در جهــت دارگــروه شــاهد و آزمــون اخــتلاف معنــي 

زندگي كودك در بعد عملكرد احساسي      افزايش كيفيت 
  ).11 (در گروه آزمون وجود داشت

در   و همكاران  Thavorncharoensapج مطالعه   ـنتاي
تايلند نـشان داد كـه تالاسـمي و درمـان آن بـه خـصوص بـر                  

 مـرتبط بـا سـلامتي كودكـان         زندگيعملكرد مدرسه كيفيت  
نتـــايج مطالعـــه ). 2( دداري دارثير منفـــي معنـــيامبـــتلا تـــ

Allahyari و همكاران نشان داد كه بين تفاضل ميانگين قبل 
زندگي كـودك در بعـد عملكـرد        و پس از مداخله كيفيت    

ــي   ــون اخــتلاف معن ــاهد و آزم ــروه ش ــه در گ   داريمدرس
باشد، ولي در گروه آزمون قبل و پس از مداخلـه بـين              نمي

زنـدگي كـودك در بعـد عملكـرد مدرسـه           نمرات كيفيـت  
ــي ــزايش كيفيــت اخــتلاف معن ــدگي داري در جهــت اف زن

  ). 11(كودك در بعد عملكرد مدرسه وجود داشت 
 14نامه ملي پيـشگيري از بيمـاري تالاسـمي از           بر

ولـي در ايـن     ) 21(سال پيش در ايران شروع شده اسـت         
و برنامه به نقش والدين و خانواده بيمار كمتر توجه شده           

 درصد توليـد خـون سـالانه      25با توجه به مصرف حدود      
وري از يك برنامه ملي     در ايران توسط اين بيماران، بهره     

پيشگيرانه در ارتباط با تالاسمي مقدم بر همــه امور طبي          
تـوان بـه همـين      از نقاط قوت اين مطالعه مـي      ). 22(است  

هاي ملي پيشگيري اشاره كـرد كـه   خلا موجود در برنامه 
  .ه به مشاركت خانواده ناديده گرفته شده استتوج

Yangاي در تـــايوان  در مطالعـــهش و همكـــاران
نتيجه گرفتند كه آگاهي در مـورد تالاسـمي و عـوارض            

هاي اجتماعي به نحو مثبتي بـا خـود        آن و داشتن حمايت   
علـي رغـم    ). 23( مراقبتي در مورد تالاسمي ارتباط دارد     

 كه بايد و شايد مورد      اين مهم، بيماري تالاسمي همچنان    
ــه نقــش     ــه و ب ــرار نگرفت توجــه متخصــصين بهداشــتي ق
ــشده اســت   آموزشــي جامعــه و خــانواده توجــه كــافي ن

 با توجه به خلا حاصله و اهميت بنيان خـانواده           ).25،24(
هاي مشاركتي  در حمايت از كودك اجراي چنين برنامه      

 گردد كه اميـد   دارشدن نتايج مطلوبي مي   ــــمنجر به پدي  
گونه نتايج مسئولين بهداشـتي كـشور مـا را در            ست اين ا

ــاي     ــن رويكرده ــد و از اي ــاري ده ــا ي ــه ه ــدوين برنام ت
  .عمل آيده اثربخش استفاده بهينه ب
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اي كه هم اكنون مـدنظر اسـت رويكـرد          نكته

اي اي است كه دانش را بصورت بين رشـته        بين رشته 
نمايان ساخته است و تمامي حرف بهداشتي بايـد در          

هـاي حمـايتي و آموزشـي مـورد توجـه      ين برنامه تدو
ــد  ــرار گيرن ــي   . ق ــشنهاد م ــه پي ــين زمين ــود در هم ش

رويكردي براي مطالعات آتي بكار گرفته شود كه با         
مشاركت ساير اعضاي تيم بهداشـتي نظيـر همكـاران        
مامــا و مــشاورين آمــوزش بهداشــت بــا رويكــرد      

هـاي ارتقـا سـلامت و كنتـرل         مشاركتي بدنبال برنامه  
ارض در كودكان تالاسـمي در محـيط خـانواده و           عو

  .جامعه باشند
  

  :نتيجه گيري
 كيفيـت   بـر مـدل مراقبـت مـشاركتي مـي توانـد     

زنــدگي كودكــان مبــتلا بــه تالاســمي مــاژور اثــر مثبــت 
 از طرفي ديگر بـا توجـه بـه اثربخـشي مـدل در               ،بگذارد

هـا و كودكـان،     عين ارزاني و سادگي آن بـراي خـانواده        
اي را بـراي بهبـود كيفيـت زنـدگي          نامـه اجراي چنـين بر   

  .كنيمكودكان مبتلا به تالاسمي پيشنهاد مي
  

  :تشكر و قدرداني
اين مقاله از پايان نامـه تحقيقـاتي دانـشگاه علـوم پزشـكي             

 دانند از حمايتكه پژوهشگران لازم مي اهواز منتج گرديده است،
  .معنوي اين دانشگاه تشكر و تقدير نمايند هاي مادي و
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Background and aims: Thalassemia is one of the most common human genetic diseases that 
affects quality of life. The present research attempted to investigate the effect of Partnership 
Care Model on the quality of life of school-age children with β-thalassemic. 
Methods: Present experimental study was performed on 72 thalassemic children who were 
randomly divided into two equal groups, intervention and control (36 each). The questionnaires 
of demographic data and children’s Quality of Life inventory (peds-QOL) were used as 
instrments. After gathering data in the pre-test stage, participant Care Model was implemented 
for children and parents in the intervention group according to its four steps (Motivation, 
Readying, Involvement and Evaluation) for two months. The post test was carried out three 
months after the intervention. 
Results: There was no significant difference between the intervention and control groups in the 
terms of demographic characteristics and QOL (P>0.05). After the intervention, independent t-
test showed a significant difference between the means of peds QOL dimensions between 
groups (P<0.001). Moreover, the paired t-test showed a significant difference in the peds QOL 
dimensions of the intervention group before and after intervention (P<0.001). 
Conclusion: Overall, our findings revealed that the Partnership Care Model was 
effective on the increasing quality of life in the school-age children with β-thalassemia. 
 
Keywords: β-thalassemia, Quality of Life, Partnership Care Model, School age children. 


