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 الگوي توانمندسازي خودمديريتي بر كيفيت زندگي نوجوانان و جوانان تأثيربررسي 
  مبتلا به تالاسمي ماژور

  
  5، احمدرضا زارعي4، نيلوفر معتمد3، طيبه غريبي2پور مريم رواني، 1نجمه رزازان

  
   چكيده

 .جمله تالاسمي بيشتر از گذشته استطول دوره زندگي بيماران مزمن از اي پزشكي ه تبه پيشرف توجه با امروزه: مقدمه
 عـوارض  جاديا از تا شده بكيتر ياجتماع و يروان ياه تيحما با كيپزش درمان ماران، بايديب نيا در يزندگ تيفكي بهبود جهت

 نوجوانـان و  يزنـدگ  تي ـفكي بر خودمديريتي يتوانمندساز يالگو تأثير قيتحق نيا در لذا. ديآ عمل به يريجلوگ جبران رقابليغ
  .است شده يبررس  ماژوريتالاسم به مبتلاجوانان 

 نفـر از نوجوانـان و جوانـان مبـتلا بـه             70در ايـن مطالعـه      . اين پژوهش از نوع كارآزمايي باليني دو گروهي بـود         : روش
 ـ ه  هتخصيص نمون . تالاسمي ماژور واجد شرايط در مراكز تالاسمي بوشهر و برازجان به صورت تمام شماري انتخاب شدند                ه دو  ا ب

.  استفاده شـد   SF-36وري اطلاعات از پرسشنامه كيفيت زندگي       آ  عبراي جم . گروه آزمون و كنترل به صورت تصادفي انجام شد        
پس آزمون يك و نيم ماه بعد از پيش آزمون در گروه كنترل و يك و نيم ماه پـس از مداخلـه در          . مداخله در سه مرحله انجام شد     

 ـ    مـستقل، مـن     آزمون كاي مربع، تـي     با استفاده از  ا  ه  هحليل داد تجزيه و ت  . گروه آزمون انجام شد     افـزار   نـرم  يريارگك ـ هويتنـي و ب
SPSS v.18انجام شد 05/0سطح معناداري كمتر از   در.  

 از لحـاظ آمـاري تفـاوت معنـاداري نداشـتند          دو گـروه    اطلاعات دموگرافيك   آماري كاي مربع نشان داد      آزمون  : اه  هيافت
)05/0p> .( ن داد ميانگين تفاوت نمرات قبل و بعد از مداخله در هر يك از هشت بعد پرسشنامه كيفيـت زنـدگي                     نتايج نشاSF-

  ).p>0001/0( و نمره كلي پرسشنامه قبل و بعد از مداخله در دو گروه آزمون و كنترل از لحاظ آماري معنادار بود 36
ندسازي خودمديريتي بر پايـه نيازهـاي خودمـديريتي         نتايج مطالعه نشان داد آموزش بر مبناي الگوي توانم        : يريگ  هنتيج

  .شود ميبيماران موجب بهبود كيفيت زندگي نوجوانان و جوانان مبتلا به تالاسمي ماژور 
  

  يت زندگي، نوجوان، جوان، تالاسمي توانمندسازي، كيف:اه هكليد واژ
  

  17/3/1393: تاريخ پذيرش  4/11/1392: تاريخ دريافت
  
  
  
  
  
  

                                                            
   ، بوشهر، ايران، دانشگاه علوم پزشكي بوشهرعضو كميته تحقيقات دانشجوييدانشجوي كارشناسي ارشد آموزش پرستاري،  - 1
  )نويسنده مسؤول( مامايي، مركز تحقيقات طب گرمسيري و عفوني خليج فارس، دانشگاه علوم پزشكي بوشهر، بوشهر، ايرانو شيار دانشكده پرستاري دان - 2

  ravanipour@bpums.ac.ir :پست الكترونيكي
  مربي گروه مامايي، دانشگاه علوم پزشكي بوشهر، بوشهر، ايران - 3
  دانشگاه علوم پزشكي بوشهر، بوشهر، ايراندانشيار پزشكي اجتماعي،  - 4
 ، بوشهر، ايران، دانشگاه علوم پزشكي بوشهرعضو كميته تحقيقات دانشجويي دانشجوي كارشناسي ارشد آموزش پرستاري، - 5
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٤٩

 مقدمه 
مـشكلات عمـده    زه ايـن بـاور وجـود دارد كـه    امرو

بيمـاري  . )1(اي مزمن مربـوط اسـت       ه  يسلامتي به بيمار  
اي پزشكي، مشكلات سلامت يا     ه  تمزمن به عنوان وضعي   

سـه مـاه يـا      (ايي كه به مـديريت طـولاني مـدت          ه  يناتوان
بيمـاري مـزمن از فـرد       . شـود  مينياز دارند، اطلاق    ) بيشتر

براي فرد مـشكلات روانـي و       ممكن است   . جداناپذير است 
اجتماعي ايجاد كند زيرا زندگي طـولاني مـدت بـا علايـم             

انـدازد، موجـب    مـي بيماري و ناتواني هويت فرد را به خطر        
 تأثيرتغيير نقش شده، بر تصوير ذهني فرد از جسم خويش           

. )2(كنـد    مـي گذارد و به شـيوه زنـدگي او آسـيب وارد             مي
 ـ  بسـي نوجوان مبتلا به بيمـاري مـزمن، آ        ذيري بيـشتري   پ

اي دسـتيابي بـه مراقبـت     ه ـ  تنسبت به سلامت و محدودي    
 تالاسمي مزمن ياه يماريب نيا از جمله .)3(سلامت دارد 

بـروز   يمـاهگ  12 تـا  10 ين كودكييپا نيسن از كه است
  .)4(كند  مي

تالاسمي گروه ناهمگوني از اخـتلالات ارثـي اسـت          
. ن اسـت  كه مشخصه اصلي آن كاهش يا عدم سنتز گلـوبي         

تـرين بيمـاري تـك ژنـي را در انـسان             اين اختلالات رايج  
كند كه شيوع بالايي در منطقه مديترانـه، شـرق           مينمايان  

گزارش سازمان بهداشت . )5(ميانه و جنوب شرق آسيا دارد   
 ميليـون نفـر در دنيـا        15كند كه بـيش از       ميجهاني اظهار   

 حدود رانيدر ا نون،كا هم .)6(باشند  ميمبتلا به تالاسمي 
 ييشناسـا  مـاژور  يتالاسـم  بـه  مبـتلا  ماريب هزار نفر 25
 انيمبتلا نسبت نظر از رانيا ماريب تعداد نيا  با)7( اند شده
 در. دارد را اول مقام جهان در تيجمع لك به يتالاسم به
نوجوانان تـشكيل   يسن گروه را مبتلايان% 85 ايران شورك

 مبتلا بـه تالاسـمي،   سابقاً كودكان و نوجوانان  )8( دهند مي
كردند امـا   ميقبل از رسيدن به سن بلوغ يا بزرگسالي فوت    

امروزه طول دوره زندگي افراد مبتلا، بيشتر از گذشته است          
من بودن بيماري تالاسمي مشكل احساسي بزرگـي        مز .)9(

. شود مياست كه در هر مرحله از رشد، اين احساس تشديد           
يشتر شده و به همـين      عوارض اين بيماري با افزايش سن ب      

  .)10(شود  ميتر  تناسب بيمار نيز خسته
 شرفتهي ـپ ايه ـ شاخيـر رو  ايه ـ لسـا  در اگرچـه 

امـا   است، شده جاديا يماريب نيا از يريشگيپ در يمختلف
. )11( برنـد  مـي  رنـج  يماريب نيا از يفراوان نوجوانان هنوز

تزريق مداوم خون و شلات درماني كيفيت زندگي بيمـاران          

 .)5(دهـد    مـي  قـرار    تـأثير رز غـم انگيـزي تحـت        را به ط ـ  
اي سخت براي درمـان     ه  شاي مزمن مستلزم تلا   ه  يبيمار

اي مـزمن را بـراي افـراد مـشكل          ه  يبوده، زيستن با بيمار   
 ـ. )1(دهند   ميآفرين ساخته و كيفيت زندگي را كاهش         ن يب

 وجــود دارد و ي، ارتبــاط متقــابليت زنــدگيــفيمــاري و كيب
 يميمـستق  اثـر  يكيزيف ميعلا جوداختلالات جسماني و و

 ؛ به خصوص)12(دارد  يزندگ تيفيك ياه هجنب تمام يرو
 يزندگ مراحل تمام  كه دريسملاتا از جمله مزمن مارانيب

 از هي ـاول هـدف  امـا . باشـند  مـي  ياديز ليمسا ريدرگ خود
 از يزندگ تيفيك تيتقو مزمن، يماريدر ب ژهيبه و درمان

 ،يزندگ تيفي ك.)13( باشد مي يماريب اثرات كاهش قيطر
 بـا  ارتبـاط  در كـه  اسـت  انسان ينيع يازهاين از يا دامنه
 بـه  بودن خوب احساس از افراد يگروه و يشخص درك
 كيفيت زندگي به عنوان يـك شـاخص         .)14(د  يآ مي دست

ــسياري از   ــرار گرفتــه و اثربخــشي ب ــورد توجــه ق مهــم م
مداخلات بهداشتي و درمـاني بـا ايـن شـاخص ارزشـيابي             

 سـالم  افـراد  بـه  نـسبت  يتالاسم ماراني ب.)15( گردد مي
 جهـت  دي ـبا و داشـته  يديشد ياجتماع ،يروان لاتكمش

 و كيپزش ـ درمـان  مـاران، يب نيا در يزندگ تيفكي بهبود
 بكيتر ياجتماع و يروان و يعاطف ياه تيحما با را يطب

 عمل به يريجلوگ جبران رقابليعوارض غ جاديا از تا نمود
نـشان   در شـيراز  و همكاران   ايج مطالعه هادي    نت). 16(د  يآ

داد تالاسمي ماژور كيفيت زندگي بيماران را به شدت تحت      
نوجوانان مبتلا در ابعاد سلامت جـسمي       . دهد مي قرار   تأثير
 عملكرد ،يجسم مشكلات علت به نقش تيمحدود شامل
تـري   عمومي نمرات پايين سلامت و يجسمان درد ،يجسم

 گـر، يد عبـارت  بـه  .كـسب كردنـد  نسبت به گروه كنترل 
 نظـر  از برند؛ مي رنج يشتريب يجسم مشكلات از مارانيب

 كـه  در اين مطالعه اظهار كردند مارانيب ،يعموم سلامت
 بـدتر  منتظـر  و شوند مي مبتلا يماريب به گرانيد از شيب

 يشتري ـب يجسم درد و هستند شان يسلامت تيوضع شدن
و  Clarkeوسـط   مطالعـاتي كـه ت  .)14(شند ك ـ مي زين را

در  Pankaewو   Torcharusدر انگلـيس و     همكاران  
تـر بـودن     تايلند انجام شد، نيز نتايج مشابهي در مورد پايين        

 كيفيت زندگي كودكـان و نوجوانـان مبـتلا بـه تالاسـمي     
  .)18و17(نسبت به گروه كنترل را نشان داد 

با توجه به مطالب فوق يكي از اهـداف مراقبتـي در            
يكـي از   . ا باشـد  ه  نبايد ارتقاء كيفيت زندگي آ    اين بيماران   

اي رسيدن به اين هدف، توانمندسازي بيمـاران مبـتلا          ه  هرا
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٥٠

باشد تا علاوه بر مقابلـه بـا اثـرات و            ميبه تالاسمي ماژور    
  از.عوارض بيماري، كيفيت زندگي بهتـري داشـته باشـند   

نقـش مركـزي در مـديريت بيمـاري      آموزش گر،يد طرف
 .باشد ميو جزء اساسي در كنترل تالاسمي  )19(مزمن دارد   

 نيروت يآموزش ياه هبرنام داشت نظر در ديبا وجود نيا با
 اداره بـه  منجـر  لزومـاً   تالاسـمي بـه  مبـتلا  مارانيب يبرا

عوارض  يكيا كند شدن روند متابوليتالاسمي  زيآم تيموفق
 كافي رفتار تغيير يبرا تنهايي به دانش شود و مينبيماري 
ايـن رو   از )20(اسـت   يتوانمندسـاز  يازمنـد ن و نيـست 

 در مـاران يب در روش آموزشي يك عنوان به توانمندسازي
اي آموزشي خودمـديريتي بيمـاري   ه هبرنام. شد گرفته نظر

مزمن با هـدف توانمندسـازي بيمـاران از طريـق افـزايش             
ا منجر بـه بهبـود خـودمراقبتي و         ه  تدانش و آموزش مهار   
  .)21(د شو ميبهبود كيفيت زندگي 

توانمندسازي بيمار به جهت افزايش كيفيت زنـدگي        
حركت توانمندسازي بيمـاران از اوايـل        .بيماران مهم است  

. با طرح منشور حقوق بيمار آغـاز شـد         زمان  هم 1970سال  
سازي در بيماران بنيان نهـاده   توانمندسازي با هدف ظرفيت  

ينـد مراقبـت از     آشد؛ به طوري كه خود عضوي فعال در فر        
ود باشد و قادر شود در اتخاذ تصميمات باليني خود سهيم           خ

 اسـت  يپرستار مداخله نوع يك يتوانمندساز. )22(باشد 
 دارد، ديگران و خود از فرد كه واقعي انتظارات براساس كه

ز اهميت است كـه افـراد   ياين نكته حا. )23( شود مي انجام
 و  شان توانمند شـوند    جوان براي كنترل بهتر بيماري مزمن     

 تفـاوت  .)3(يند خـودمراقبتي شـركت كننـد    آفعالانه در فر
 در يسنت يآموزش ايه هبرنام با يآموزش برنامه نيا عمده

 راهبرد اي فن يك هك نيا يجا به روش نيا هك است نيا
 مارانيب مورد در را راهنما يك نقش شتريب شود، محسوب

ر توانمندسـازي بيمـا   .)24( ندك مي فايا يبهداشت نيمراقب و
گـردد و بـه مـشاركت        ميبا دادن اطلاعات و آموزش آغاز       

ينـد بيمـاري و     آفعال بيمار در اتخاذ تصميمات در مـورد فر        
 تي ـماه بـه  توجـه  بـا  .)22(شـود   مـي ا ختم ه نعمل به آ

 يالگـو  مـاران، يب در يلزوم خودمراقبت و تالاسمي يماريب
 مـداخلات  يبـرا  يمناسب چارچوب تواند مي يتوانمندساز

 يآموزش ـ مـدل  از اسـتفاده . باشـد  فوق نهيزم در يآموزش
 در ماران مبتلا به تالاسـمي يب دانش يارتقا جهت مناسب
 يزندگ تيفكيارتقاي  جهت در تواند مي شان يماريب مورد

 ني ـا و باشد داشته همراه به را يشتريب تأثير مارانيب نيا
 منظـور  بـه  ما شورك در رسد مي نظر به هك است يحال در

 چنـدان  يآموزش ـ ياه ـ لمـد  از استفاده مار،يب به آموزش
  .)25(باشد  نداشته را يا استفاده

اي آموزشــي، توانمندســازي هــ ليكــي از انــواع مــد
محـور،   خانواده يتوانمندساز از منظور. خانواده محور است

 تغييـر  توان به بتواند كه ينحو به است خانواده به كمك
 بـين  ركتمـشا  ايجاد خانواده يتوانمندساز از هدف. برسد
 يهمكـار  و يپـذير  وليتؤمـس  وسـيله ه ب خانواده و پرستار
 باشند خود از كننده حمايت بهترين خانواده و بيمار تا است

در ايـران مطالعـات    .)23(شـوند   تـر  شايـسته  و كارآمدتر و
زيادي در خصوص توانمندسـازي خـانواده محـور بيمـاران           

مكـاران  يـاري و ه    از جملـه مطالعـه االله     . انـد  مزمن پرداخته 
، صـالحي و  )16( ماژور يتالاسم به برروي نوجوانان مبتلا

ــاران ــر همك ــاليز ب ــاران همودي ــوري)26(روي بيم  و ، تيم
، واحـديان  )27(روي كودكـان مبـتلا بـه آسـم       همكاران بر 

روي بيمـاران مبـتلا بـه انفـاركتوس      و همكاران بر  عظيمي
 در الگوي توانمندسازي خانواده.  انجام شده است )28( قلبي

محور آموزش به اعضاي خـانواده در امـر كنتـرل بيمـاري             
گيرد، زيرا در اين نوع توانمندي شـخص مبـتلا           ميصورت  

به بيماري مزمن به عنوان فردي وابسته به خانواده تعريـف           
شود و خانواده به عنوان عضو فعال در تشخيص نيازهـا            مي

امــا در الگــوي توانمندســازي . )24(و آمــوزش وجــود دارد 
 كند، اتخاذ بايد را روشي چه شود مي توصيه به بيمار فردي

 شود مي آشنا نتايج و مشكل ياه هريش با فرد يتوانمند در
 چـه  مـشكل  حـل  يبـرا  كـه  گيـرد  مي تصميم او خود و

 فـردي  يتوانمنـد  از هدف. كند يپيگير بايد را يراهكار
 بهداشت ارتقاء جهت خويش زندگي بر فرد كنترل افزايش

 مراقب -رمايب نيب تعامل قيطر از نديفرآ اين .)23(است 
 را يفرد درون و يفرد انيم يندهايفرآ و شود مي ليتسه
 يدسترس ـ قابل اهداف از يكي عنوان به و گردد مي سبب
 يبرا ميتصم اتخاذ و فعالانه تكمشار با افراد هك باشد مي
 و Hickey. )29(ننـد  ك مـي  تلاش خود يسلامت يارتقا

Kippingقدرت انتقال با رابطه در را تيوضع چهار  نيز 
 دادن :دادند حيتوض يمراقبت ياه يريگ ميتصم در ماريب به

 در مـار يب ردنك ـ ري ـدادن، درگ مار، مـشاوره يب به اطلاعات
چـرا كـه    .)30(مـار  يبـه ب  دادن اري ـاخت و اه ـ يريگ ميتصم
 بـر  عـلاوه  يتيريخودمد يرفتارها و يتوانمندساز يبررس
 و شفك ـ يبرا افراد به مزمن،ماران يب لاتكمش ييشناسا
 و يماريب بر غلبه منظور به خود ييتوانا ثركحدا از استفاده

  .)29( دينما مي كمك مزمن ياه يماريب تيريمد
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از آنجايي كه نوجوانان و جوانان مبتلا به تالاسـمي          
خير افتاده مواجه   أبه دليل موقعيت زماني با بحران بلوغ به ت        

 مايل بـه انجـام مـستقلانه        هستند، به همين دلايل شديداً    
. )31(باشـند    ميامور مربوط به زندگي و توانمندسازي خود        

وليت ادامـه درمـان بـه    ؤاي نوجواني مـس ه لبنابراين در سا 
بـر همـين اسـاس مـا از     . )10(شود   ميعهده بيمار گذاشته    

الگوي توانمندسازي خودمديريتي كه اتكاي اصـلي آن بـر          
اي اسـت كـه     وي بگونـه   فرد مورد مطالعه و توانمندسـازي     

بتواند از منابع موجود در خود و در محيط اطـرافش نهايـت             
برداري را نمايد تا به اهداف نهايي خود نايل          استفاده و بهره  

حاصـل  الگـوي توانمندسـازي خودمـديريتي        .گردد، شديم 
 1387در سـال    روي مفهوم قدرت     بر يتحقيق گراندد تئور  

دآگـاهي از تغييـرات،     اين الگو شـامل مفـاهيم خو      . باشد مي
استقلال، عملكرد نقش، سازگاري، رضايت پنداشـت شـده،         
حس كنترل و خودمديريتي از سـاختارهاي اساسـي حـس           

با توجه به اين موضوع كه در ايـران          .)32(باشد   ميقدرت،  
ــه ــازي   مطالع ــوي توانمندس ــور اثربخــشي الگ ــه منظ اي ب

سـمي  خودمديريتي بر كيفيت زندگي بيماران مبتلا بـه تالا        
 الگـوي   تأثيرماژور نپرداخته، پژوهش حاضر با هدف تعيين        

توانمندسازي خودمديريتي بر كيفيـت زنـدگي نوجوانـان و          
جوانان مبتلا به تالاسمي ماژور در شهر بوشهر و برازجـان           

  . انجام شد1392ل در سا
  

  روش مطالعه 
 از نوع كارآزمـايي بـاليني   پژوهش يك مطالعه نيا

 و قبـل  صورت به كنترل و آزمون وهگر دو برروي هك بود
 يتوانمندسـاز  يالگـو  ياجرا شامل مداخله ؛انجام شد بعد

جوانـان و   جامعه پژوهش .بود آزمون گروه بر خودمديريتي
در  هك ـ  ساله مبتلا به تالاسـمي مـاژور  25 تا 15نوجوانان 

و مراكز تالاسمي بوشهر و برازجان پرونده پزشكي داشـتند          
اين مراكـز   به دسفرال و خون افتيدر يبرا منظم به طور
 معيارهاي ورود جوانان و .داد ميردند، تشكيل ك مي مراجعه

كه پرونده    ساله مبتلا به تالاسمي ماژور     25 تا   15نوجوانان  
پزشكي در مراكز تالاسمي بوشهر و برازجـان و توانـايي در            

معيارهاي خروج از مطالعـه     . تكميل پرسشنامه داشته باشند   
 مثبـت،   HIVفـرد بـه سـيكل تالاسـمي،         شامل ابـتلاي    

بيماري رواني يا بيماري مزمن علاوه بـر تالاسـمي داشـته            
انع باشند و بروز بيماري خاصي در طول دوره پژوهش كه م          

 بـا توجـه بـه معيارهـاي         .ا در پژوهش شود   ه  هشركت نمون 
و توان  % 95 با اطمينان    اي لازم ه  هورود و خروج تعداد نمون    

 هر گروه تعيين شد كه بـه منظـور           نفر در  33 ،%80آزمون  
 نفـر   70 نفر و در مجموع      35اطمينان بيشتر براي هر گروه      

ا به هـر يـك از       ه  ه تخصيص نمون  .مورد بررسي قرار گرفت   
اي آزمون و كنترل با استفاده از اعداد تصادفي كه از           ه  هگرو

 .به صورت تصادفي انجام شد    دست آمد   ه   ب Excelبرنامه  
 نفر در گروه كنتـرل      35روه آزمون و     نفر در گ   35 نهايت   در

اي روتـين بخـش توسـط پرسـتاران،         ه  شكه صرفاً از آموز   
پزشكان و دانشجويان پزشكي و پرستاري برخوردار بودنـد         

  .در نظر گرفته شدند
 و  يـك پرسشنامه اطلاعات دموگراف  ابزارهاي پژوهش   

 يابي ـارز يبـرا . بـود  SF-36 يت زنـدگ ي ـفكيپرسـشنامه  
 سنجش به و شده يطراح SF-36مار يب دگاهيد از سلامت

 ،يجسم سلامت منظر از طي يك ماه گذشته يزندگ تيفيك
 36 يدارا پرسـشنامه،  نيا .پردازد مي افراد ياجتماع و يروان
 ،يجسم عملكرد از عبارتند كه است بعد سلامت 8 در هيگو

 ،يجـسمان  درد ،يجسم مشكلات علت به نقش تيمحدود
 بـه  نقـش  تيمحـدود  ،يعمـوم  سلامت ،ياجتماع عملكرد
 .نـشاط  و يشاداب و يروان سلامت ،ياحساس مشكلات علت
 ـ    اي  ه  هگزين ، 50،  25،  0صـورت   ه  هريك از ابعاد پرسشنامه ب
كننـدگان   ذاري شده است و نمرات شـركت      گ  ه نمر 100 و   75

 ني ـا يـي روا و يياي ـپا. گيـرد  مـي  قرار 100 تا 0در محدوده 
 اين پرسـشنامه در   روايي و پايايي)33(شده  دييتأ پرسشنامه

تعيين پايايي و روايي گونـه فارسـي        «اي تحت عنوان     مطالعه
-9/0(ييـد قـرار گرفتـه اسـت         أمـورد ت  » SF-36 استاندارد

7/0=r .(  ابـزار   يج نشان داد كـه گونـه فارس ـ       يدر مجموع نتا 
 يبررس ـ هنجـار  اطلاعـات  عنـوان   بـه ،SF-36 استاندارد

 ـ و شده گرفته نظر در رانيا در يسلامت تيوضع  عنـوان ه ب
 مطالعات بـه  در خاص ياه تيجمع با سهيمقا جهت ييمبنا
 مرتبط يت زندگيفكي يريگ ه و به منظور اندازشود گرفته ارك

 لازم  يـي  و روا  يياي ـهاي مختلـف از پا      در فرهنگ  يبا سلامت 
ــوده ــن  )34( برخــوردار ب ــز از اي ــددي ني ــات متع  و در مطالع

شـده اسـت    اسـتفاده    پرسشنامه براي تعيين كيفيـت زنـدگي      
 روايـي و پايـايي   نيـز  حاضـر  مطالعه در همچنين .)35و14(

 اعتبـار  روش از كـه  گرفتـه  قـرار  سـنجش  مـورد  پرسشنامه
 ضـريب  ،گرديـد  اسـتفاده  دو نـيم كـردن   روش و محتـوي 

  .محاسبه شد 92/0همبستگي 
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ــه انجــام شــد3اجــراي مطالعــه در  پــس از .  مرحل
اي ه ـ هولين مربـوط بـه گـرو      ؤتصويب و كسب اجازه از مس     

كننـدگان   براي هريـك از شـركت  . هدف، مطالعه انجام شد   
مراحل تحقيق، مفاهيم مورد نياز و      موضوع تحقيق، اهداف،    

 توضيح داده شد و جهـت       الگوي توانمندسازي خودمديريتي  
همكاري از نوجوانان و جوانان مبـتلا بـه تالاسـمي مـاژور             

براي افراد جنبه اختياري بودن شركت      . عمل آمد ه  دعوت ب 
ر اين پژوهش و محرمانه بودن اطلاعات توضيح داده شد          د

در مرحلـه  . از افراد گرفته شدنامه كتبي  تيرضاو در نهايت   
كننـدگان دو    اي بـراي شـركت      جلـسه  )قبل از مداخله  (اول  

ا در هـر دو   ه  ه پژوهش توسط نمون   يابزارهاگروه تشكيل و    
مراحـل الگـوي    ) مداخلـه (در مرحله دوم    . ل شد يمكگروه ت 

.  گام اجرا گرديـد    5نمندسازي خودمديريتي با استفاده از      توا
طي برقراري تعامل فردي بـين پژوهـشگر و هـر           : گام اول 

تي اوليه در جهت شناسايي ميـزان       سؤالانوجوان و يا جوان     
ميزان خـود آگـاهي و شـناخت از         . ها پرسيده شد   آگاهي آن 

سطح عملكرد و انتظارات از خود بـه وسـيله فـرم طراحـي              
ايـن فـرم    . انمندسازي با كمك فرد تكميـل گرديـد       شده تو 

محقق ساخته حاوي تاريخچه بيماري، سن شروع درمـان،         
مشكلات و عـوارض احتمـالي، داروهـاي مـصرفي، منـابع            

. باشـد  ميحمايتي، نگرش و عملكرد فرد، اطلاعات بيماري       
كنندگان گروه   در جلسه دوم كه فقط براي شركت      : گام دوم 

 يك جلسه به صورت انفرادي بـا        آزمون تشكيل گرديد طي   
سـنجي  كنندگان صحبت شد و فرم نياز      يك از مشاركت   هر

با توجه به حيطـه مـشكلات بيمـاران براسـاس الگـوريتم             
يك  الگوي توانمندسازي خودمديريتي ميزان و نوع نياز هر       

ت سؤالا نوع پاسخ افراد به      براساساز افراد مشخص شد و      
گـذاري مطلـوب در       هدف ها به اتفاق به    و ميزان آگاهي آن   

بعـد از   . خصوص موارد مورد نياز آمـوزش بيـشتر رسـيديم         
 گذاري اهداف كوتاه مدت و ميان مدت طبق نياز هـر           هدف

ريزي با اسـتفاده     برنامه: گام سوم . يك از افراد تعيين گرديد    
از اهداف تبيين شده براساس راهكارهاي پيـشنهادي خـود          

ان مبـتلا بـه     مددجو يـك برنامـه جهـت رفـع نيـاز نوجـو            
 ــ   ــاي حيط ــر مبن ــه ب ــاژور ك ــمي م ــ هتالاس ــوي ه اي الگ

بـا كمـك   : گام چهارم. توانمندسازي خودمديريتي اقدام شد 
كتابچه طراحي شـده كـه در تحقيقـي ديگـر روي همـين              

كنندگان و به صورت توصيفي اكتـشافي در قالـب           مشاركت
اي كيفـي و پرسـشنامه بـسته پاسـخ در زمينـه             ه ـ  همصاحب

توانمندسازي نيازهاي آموزشي نوجوانـان     محورهاي الگوي   

ل يو جوانان مبتلا به تالاسمي در خصوص بيمـاري و مـسا      
بلوغ مشخص شده بود و طي دو جلسه آموزشي به فاصـله            
يك هفتـه، اصـلاح سـاختار فيزيكـي، اجتمـاعي و روانـي              

سپس كتابچه آموزشي كه حاوي اطلاعـات       . صورت گرفت 
محوريـــت اي الگـــوي توانمندســـازي بـــا هـــ هدر حيطـــ

توانمندسازي در مقابله با مشكلات دوران بلوغ در بيمـاران          
نوجوان و جوان مبتلا به بيماري تالاسـمي مـاژور بـود، در             

ا را در   ه  شاي گروه آزمون قرار گرفت تا آموز      ه  هاختيار نمون 
جهت فراهم نمودن   . منزل با مطالعه كتابچه پيگيري نمايند     

 مـاه فرصـت     5/1اي پـژوهش    ه  هفرصت يادگيري به نمون   
داده شد و در اين ميان محقـق شـماره تمـاس خـود را در                

كننــدگان قــرار داده تــا در صــورت بــروز  اختيــار مــشاركت
علاوه خود  ه  ب. ي به رفع ابهام بپردازند    سؤالهرگونه ابهام يا    

 اهداف مشخص   براساسپژوهشگر نيز در فواصلي منظم و       
نجام به  شده در فرم نيازسنجي و اقدامات مقرر شده جهت ا         

 منظور بررسي صحت رونـد مطالعـه و يـادگيري نوجوانـان           
گام . ها در طول اين يك ماه و نيم داشت         ايي با آن  ه  ستما

ارزشيابي كه در طي هر جلـسه آموزشـي ارزشـيابي           : پنجم
اي از موارد آمـوزش داده شـده در خـصوص تعيـين              مرحله

اي تــوافقي و پيــشنهادي و  اي مداخلــههــ هاهــداف و برنامــ
هـاي تلفنـي در طـول زمـان مداخلـه            ين طي تماس  همچن

  .صورت پذيرفت
پس از اتمام يك و نيم      ): بعد از مداخله  (مرحله سوم   

-36 يت زنـدگ  ي ـفكي پرسـشنامه    ماه دوره مداخله، مجدداً   
SF  كنندگان هر دو گروه آزمون و كنترل        ار شركت ي در اخت

 قرار داده شد تا تكميل گردد، كه با استفاده از پاسخ فرد به            
پرسشنامه، ميزان تغييـرات در كيفيـت زنـدگي نوجوانـان و      
. جوانان بعد از مداخله نسبت به قبل از مداخله به دست آمد           

نيـز دوره    در مطالعات بسياري كه تـاكنون انجـام گرديـده         
 و  )36-38(  مداخله بر كيفيت زندگي بيماران يك ماه       تأثير

ل تجزيـه و تحلي ـ   .  بوده اسـت   )39,40, 16(يك ماه و نيم     
مــستقل،   آزمــون كــاي مربــع و تــيا بــا اســتفاده ازهــ هداد
.  انجام شدSPSS v.18افزار   نرميريارگك هويتني و ب من

  . در نظر گرفته شد05/0داري در اين مطالعه معناسطح 
اين طرح مصوب شوراي پژوهـشي دانـشگاه علـوم          
پزشكي بوشهر بوده و در كميته اخلاق معاونـت پژوهـشي           

ييد و ثبت قرار گرفتـه      أي بوشهر مورد ت   دانشگاه علوم پزشك  
ــد  ــا ك ــز  IRCT2013042213092N1 و ب در مرك

ثبـت  ) irct.ir(اي باليني ايران    ه  يالمللي ثبت كارآزماي   بين
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به منظور رعايت اصول اخلاق در پژوهش، پس        . شده است 
از تصويب طرح در شـوراي پژوهـشي و در كميتـه اخـلاق          

وشـهر جهـت    معاونت پژوهشي دانـشگاه علـوم پزشـكي ب        
يري هدف از پژوهش، مراحل تحقيق، مفاهيم مورد        گ  هنمون

ــراي     ــديريتي بـ ــازي خودمـ ــوي توانمندسـ ــاز و الگـ نيـ
ــركت ــد  ش ــيح داده ش ــدگان توض ــراي  . كنن ــلاوه ب ــه ع ب
كننــدگان جنبــه اختيــاري بــودن شــركت در ايــن  شــركت

 و در   پژوهش و محرمانه بودن اطلاعات توضـيح داده شـد         
ز والـدين و رضـايت آگاهانـه        انامـه كتبـي      تيرضـا نهايت  

نامـه آگاهانـه      سـال و رضـايت     18شفاهي از نوجوانان زير     
.  سـال گرفتـه شـد      18كتبي از افراد با سن قانوني بالاتر از         

كننده جهت بررسـي     لازم به يادآوري است كه افراد شركت      
  .روايي و پايايي ابزار از مطالعه اصلي خارج شدند

  
  ها يافته

ــژوهش  ــه   نو70در ايــن پ جــوان و جــوان مبــتلا ب
 سـال مـورد     25 تـا    15بـا محـدوده سـني        تالاسمي ماژور 

كننـده در    ميانگين سني افـراد شـركت     . مطالعه قرار گرفتند  
 6/20±07/3 و در گروه كنترل      09/20±13/3گروه آزمون   

 بـا اسـتفاده از آمـار        1شـماره   جدول  . )p<05/0(سال بود   
وگرافيـك  توصيفي فراواني و درصد فراواني مشخـصات دم       

نوجوانــان و جوانــان مبــتلا بــه تالاســمي مــاژور را نــشان 
 بـين مشخـصات     1شـماره   بـا توجـه بـه جـدول         . دهد مي

دموگرافيك نوجوانان و جوانان مبتلا به تالاسـمي مـاژور و           
ا در دو گروه آزمون و كنتـرل اخـتلاف آمـاري            ه  نوالدين آ 

معناداري با استفاده از آزمون آماري كـاي مربـع مـشخص            
  ).p<05/0 (نشد

 هشت ابعاد  ميانگين و انحراف معيار2شماره جدول 
 گروه با گروه آزمون سلامت با مرتبط يزندگ تيفيك گانه

مستقل و   نتايج حاصل از آزمون تي    . دهد ميكنترل را نشان    
ويتني ابعاد پرسشنامه كيفيت زندگي نوجوانان و جوانان         من

تغييـرات  مبتلا به تالاسـمي مـاژور نـشان داد كـه تفـاوت              
 اخـتلاف ميانگين قبل و بعد بين دو گروه آزمون و كنتـرل            

  .آماري معناداري وجود داشت
  
  

  مشخصات دموگرافيك واحدهاي پژوهش به تفكيك دو گروه -1جدول 
 p-value  گروه كنترل  گروه آزمون  مشخصات دموگرافيك  )درصد فراواني(فراواني 

  8/0  16%) 7/45(  17%) 6/48(  سرپ  جنس  19%) 3/54(  18%) 4/51(  دختر

  6/0  24) %6/68(  22) %9/62(  خير  فرد مبتلا در خانواده  11%) 4/31(  13%) 1/37(  بله

  1  9%) 7/25(  9%) 7/25(  روستا  محل زندگي  26%) 3/74(  26%) 3/74(  شهر

  8%)9/22(  6%) 1/17(  سواد و ابتدايي بي
  8%) 9/22(  6%) 1/17(  راهنمايي
  9%) 7/25(  9%) 7/25(  دبيرستان

  6%) 1/17(  10%) 6/28(  ديپلم و پيش دانشگاهي
  تحصيلات

  4%) 4/11(  4%) 4/11(  دانشجو و ليسانس

2/0  

  1/0  13%) 2/37(  20%) 1/57(  ديپلم و بالاتر  تحصيلات پدر  22%) 8/62(  15%) 9/42(  ديپلمسواد و زير بي

  7/0  7%)20(  8%)9/22(  ديپلم و بالاتر  تحصيلات مادر  28%) 80(  27%) 1/77(  سواد و زيرديپلم بي

  9%) 7/25(  18%) 4/51(  كارمند
  شغل پدر  17%) 6/48(  12%) 3/34(  آزاد

  9%) 7/25(  5%) 3/14(  ساير مشاغل
8/0  

  2/0  2%) 7/5(  5%) 3/14(  شاغل  شغل مادر  33%) 3/94(  30%) 7/85(  دار خانه
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  كنترل گروه با گروه آزمون سلامت با مرتبط يزندگ تيفيك گانه هشت ابعاد يارميانگين و انحراف مع -2جدول 
 *p-value  بعد مداخله  قبل مداخله  بعد مداخله  قبل مداخله  ابعاد سلامت  گروه كنترل  گروه آزمون

  0001/0  57/43 ±95/16  14/47 ±22/20  57/62 ±53/19  85/59 ±91/20  سلامت عمومي
  008/0  28/61 ±63/21  14/65 ±94/21  28/77 ±76/22  71/70 ±39/28  عملكرد جسمي
  0001/0  57/48 ±34/37  14/57 ±52/33  14/82 ±16/28  85/62 ±86/32  مشكلات جسمي
  001/0  11/39 ±26/38  66/46 ±22/37  57/88 ±74/26  76/64 ±24/34  مشكلات روحي
  02/0  07/61 ±87/18  07/66 ±58/18  31/72 ±31/21  21/73 ±2/19  عملكرد اجتماعي
  0001/0  78/62 ±02/26  28/72 ±68/30  5/87 ±35/18  71/83 ±59/21  درد جسماني
  0001/0  14/53 ±61/17  74 ±07/16  14/58 ±85/19  71/67 ±37/16  شادابي و نشاط
  001/0  57/60 ±02/14  51/74 ±97/16  42/63 ±76/18  34/68 ±47/20  سلامت روان

  0001/0  44/54 ±56/15  48/59 ±47/16  27/76 ±41/14  95/67 ±92/18  نمره كلي پرسشنامه
  . مربوط به ميانگين تفاوت نمرات در دو گروه آزمون و كنترل است*
 

  بحث 
تواننـد   مـي رسيد   ميعوامل دموگرافيكي كه به نظر      

بر توانمندي نوجوانان و جوانان مبتلا به تلاسمي ماژور بـه           
خص گذار باشند مورد بررسي قرار گرفت و مـش        تأثيرنوعي  
متغيرها در دو گـروه آزمـون و كنتـرل يكـسان      اين  . گرديد

اطلاعـات  . بودند و از لحاظ آماري تفاوت معناداري نداشتند       
 تأثيربا عنوان   و همكاران   دموگرافيك در مطالعه محمودي     

برنامه خودمراقبتي بر كيفيت زندگي بيماران مبتلا بـه كـم           
بـا عنـوان    نيا    و كاشاني و عزيزنژاد   ) 13(خوني داسي شكل    

 ـ در خود از مراقبت آموزش تأثير  يهـا  روش يريارگك ـ هب
 نيـز تفـاوت   )41( مـاژور  يتالاسم به مبتلا نوجوانان مقابله

بـا  و همكـاران  آماري معناداري نداشت اما در مطالعه عرب   
عنوان بررسي مشكلات رواني اجتماعي كودكان مبـتلا بـه         

لاف آمـاري   ا، نتايج اخت  ه  نتالاسمي و خواهران و برادران آ     
 ا معنادار شده بود  ه  هتحصيلات مادر و شغل والدين بين گرو      

)8(.  
ــي    ــه آموزش ــه برنام ــوده ك ــانگر آن ب ــات بي مطالع

اي ه ـ  لخودمديريتي از رويكرد سنتي، بيشتر به سـمت مـد         
طــل و همكــاران . توانمندســازي تغييــر جهــت داده اســت

 افراد در زندگي كيفيت بهبود در را يمداخلات توانمندساز
نتـايج  . )22(داننـد   مـي  مـؤثر  مـزمن  ياه يبيمار به بتلام

ــشان داد اجــراي الگــوي توانمندســازي   مطالعــه حاضــر ن
خودمديريتي موجب افزايش نمره كيفيت زنـدگي در همـه          

 معيار انحراف و ميانگين ابعاد كيفيت زندگي شده همچنين
 در كننـدگان  شـركت  ديـدگاه  از زنـدگي  كلي كيفيت نمره

 اخـتلاف  آن از قبـل  بـه  نـسبت  وزشآم ـ از بعد پژوهش
 الگـوي توانمندسـازي   تـأثير  در خصوص .داشت يدارمعنا

خودمديريتي بر كيفيت زندگي نوجوانان و جوانان مبتلا بـه          
تالاسمي ماژور پژوهش مشابهي انجام نشده امـا مطالعـات          

ــددي براســاس  ــأثيرمتع ــازي ت ــرروي الگــوي توانمندس  ب
ــ ــ هجنب ــاران، از ه ــدگي بيم ــه اي مختلــف زن ــه مطالع جمل

Shearer    بيماران مبـتلا بـه نارسـايي     برروي و همكاران 
ــرروي Mittelmark و Stang، )42(قلبــي   بيمــاران ب

 بـرروي ، حيـدري و همكـاران       )43(مبتلا به سرطان سينه     
يــاري و همكــاران  االله و) 12(نوجوانــان مبــتلا بــه ديابــت 

انجام شـده  ) 16(  كودكان مبتلا به بيماري تالاسمي   برروي
  .است

 ميـانگين  بـين  كـه  داد نـشان  پـژوهش  اين نتايج
 در سلامت عمـومي و  بعد در مداخله از بعد و قبل نمرات
 افزايش جهت در يمعنادار اختلاف مداخله و كنترل گروه

در مطالعـه  . داشـت  وجـود  مداخلـه  گروه در زندگي كيفيت
 4 در رجبي و همكاران الگوي توانمندسازي خانواده محـور       

رك شده، ارتقاي خودكارآمدي، افزايش عـزت     گام، تهديد د  
 باعـث نفس و ارزشـيابي اجـرا گرديـد و نتـايج نـشان داد      

افزايش و بهبـود نمـره كيفيـت زنـدگي در بعـد جـسمي و                
 .)44( سلامت در گروه مداخله شده بود

 زندگي كيفيت نمرات ميانگين بين حاضر مطالعه در
لات و مـشك  بعد عملكـرد جـسمي   در مداخله از بعد و قبل

 و داشـت  وجود يمعنادار اختلاف مداخله گروه جسمي در
 مطالعـه  در. بـود  شده بهتر مداخله گروه در زندگي كيفيت
 سـن  در كودكـان  كـه  شـد  مـشخص  همكاران و برهاني
خانواده  يالگو از استفاده از پس تالاسمي به مبتلا مدرسه
 تمـام  در مداخلـه  گـروه  در كودكـان  زندگي كيفيت محور،
مطالعـه   نتـايج  .)45(اسـت   بـالاتر  اوليـه  قـادير م از ابعـاد 
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 تغيير باعث يتوانمندساز كه داد نشانو همكاران  تيموري
 .)27(جسمي در گروه مداخله گرديد  عملكرد مثبت در
 زندگي كيفيت نمرات ميانگين بين حاضر مطالعه در
 در مـشكلات روحـي   در بعد مداخله از بعد و قبل كودكان

 افزايش جهت در يمعنادار ختلافا كنترل و مداخله گروه
 نتايج. داشت وجود مداخله گروه در ككود زندگي كيفيت
 احساسي بعد در كه داد نشان همكاران و يتيمور پژوهش

 قبل بين آسم به مبتلا كودكان زندگي كيفيت و عاطفي و
 يمعنـادار  تفـاوت  يتوانمندساز جهت به مداخله از بعد و

 سـطح  در مداخلـه  از عدب نمرات كه يطور به دارد؛ وجود
 زنـدگي  كيفيت افزايش دارند و مداخله باعث قرار يبالاتر
نتـايج   .)27(شـود   مـي عاطفي  عملكرد بعد در كودكان اين

كه الگوي توانمندسـازي را بـر    همكاران و مطالعه صالحي
كيفيت زندگي بيماران تحت درمان با دياليز سنجيده بودند         

 از مداخلـه در گـروه       نشان داد اختلاف آمـاري قبـل و بعـد         
جز بعد مشكلات روحـي و سـلامت   ه آزمون در همه ابعاد ب   

ذهني معنادار است كه در بعد مشكلات روحـي و سـلامت            
اما در مطالعـه     .)26(خواني ندارد    ذهني با مطالعه حاضر هم    

نتايج نشان داد در زمينه مشكلات روحي     و همكاران   هادي  
تالاسـمي اخـتلاف    بين دو گروه كنترل و بيمار مبـتلا بـه           

  .)14(آماري معناداري وجود ندارد 
اي پژوهش طهماسبي و همكاران تعداد      ه  هطبق يافت 

دفعات تزريـق خـون، دسـفرال و همچنـين تعـداد دفعـات              
شدن در بيمارستان بـه دليـل مـشكلات ناشـي از             بستري

 بيماري، سبب كاهش كيفيت زندگي كلي كودكان خصوصاً       
رسد كاهش تعـاملات     مينظر  به  . در بعد اجتماعي شده بود    

دليل صرف وقت جهت دريافت درمان،      ه  اجتماعي طبيعي ب  
 منفي بر مطلوبيت كيفيت زندگي در اين كودكان شده          تأثير
 بيمـاران  گرفـت در  جـه يطهماسبي در اين مطالعه نت. است

 و يفـرد  كيپزش ـ روان مـداخلات  مبـتلا بـه تالاسـمي   
 مچنـين در ه). 46(رد ي ـگ قـرار  توجـه  مورد زي نيخانوادگ

 تي ـفيك مشخص شـد  Tsiantisو  Mikelliپژوهش 
 ،يجـان يه ،يك ـيزيف عملكـرد  بعد  بيماران در چهاريزندگ

در ايـن مطالعـه،    .)47(باشد  ميلي پايين يتحص و ياجتماع
 ياجتماع ردكعمل موجب افزايش معنادار در ميزان مداخله

و همكاران ياري  شد كه با نتايج مطالعه االله در گروه آزمون
همسو و با پژوهش هادي     ) 27( و همكاران و تيموري   ) 16(

باشـد   مـي  در بعد عملكرد اجتمـاعي غيرهمـسو       و همكاران 
)14(.  

 و همكـاران  و خاني   ) 14( و همكاران مطالعه هادي   
 گرانيد از شينشان داد بيماران مبتلا به تالاسمي ب) 48(
 تيوضـع  شـدن  بـدتر  منتظـر  و شوند مي مبتلا يماريب به

 زي ـن را يشتري ـب يجـسم  درد و هـستند  انش ـ يسـلامت 
اين مطلب مورد توجه قرار گرفـت و در مطالعـه           . شندك مي

حاضر نتايج نشان داد الگوي توانمندسازي موجب افـزايش         
  .نمره كيفيت زندگي در بعد درد جسمي شده بود

ــه   ــايج مطالعـ ــاران  Clarkeنتـ در ) 17(و همكـ
ــادي ــيس، ه ــاران  انگل ــان) 14(و همك ــيراز و خ و  يدر ش

 در مازنـدران نـشان داد بيمـاران مبـتلا بـه             )48(همكاران  
در . تالاسمي با مـشكلات روانـي بـسياري مواجـه هـستند           

، )12(و همكاران   ، حيدري   )45(و همكاران   مطالعه برهاني   
 مورد  در)44(و همكاران ، رجبي )16(و همكاران ياري  االله

 ،نـشاط  و يشـاداب  شـامل  آن، ابعاد و يروان سلامت مؤلفه
 سـلامت  و ياحـساس  مـشكلات  علت به نقش تيمحدود

 گروه دو نيب يدارمعنا تفاوت ، بعد از اجراي مداخلهيروان
  .باشد ميافت شد كه با نتايج مطالعه حاضر همسو ي

ــازي    ــراي الگــوي توانمندس ــا اج ــه حاضــر ب مطالع
خودمديريتي سعي بـر آمـوزش و افـزايش دانـش و بهبـود        

 و   تالاسـمي مـاژور گرديـد      كيفيت زندگي بيماران مبتلا به    
نتايج مطالعه حاضر نشان داد كيفيت زندگي بيماران مبـتلا          
بــه تالاســمي مــاژور بعــد از آمــوزش بــر مبنــاي الگــوي  
توانمندسازي خودمديريتي منجـر بـه افـزايش نمـره كلـي            

 مطالعـات  نتـايج . پرسشنامه كيفيـت زنـدگي شـده اسـت    
 از هاستفاد اهميت و بوده همسو حاضر پژوهش با مختلف

زندگي بيماران مبتلا بـه تالاسـمي و    كيفيت بهبود در الگو
دهـــد  مـــينـــشان  را اي مـــزمنهـــ يســـاير بيمـــار

  ).49و12،13،16،26،27،44(
ا ه ـ  هاي پژوهش، تعداد كم نمون    ه  تاز جمله محدودي  

اي ه ـ  ياي داراي ويژگ ـ  ه  هبود كه با سرشماري از كل نمون      
اهـداف  ا در راسـتاي     ه ـ  نمورد مطالعه و صحبت و توجيه آ      

پژوهش، سعي بر جلـب مـشاركت حـداكثري افـراد واجـد             
كـار رفتـه    ه  كه الگوي ب    با توجه به اين    .شرايط مطالعه شد  

در اين مطالعه، مبتني بر نياز نوجوانان و جوانـان مبـتلا بـه        
تالاسمي ماژور بوده و با توجه به ماهيت طـولاني و بـسيار             

ي ايـن   اه ـ  هيافتاي تالاسمي،   ه  شا در بخ  ه  تنزديك مراقب 
اي جهت كمك عزيزان مبـتلا بـه         تواند مقدمه  ميپژوهش  

الخصوص در سنين حساس نوجواني و       تالاسمي ماژور علي  
اميد است با اجراي چنين مـداخلاتي در محـيط          . بلوغ باشد 
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مراكز درماني گامي در جهت افزايش كيفيت زنـدگي ايـن           
شود از اين الگو براي ارتقـاي        ميپيشنهاد  . عزيزان برداريم 

اي مـزمن  ه ـ يكيفيت زندگي ايـن بيمـاران و سـاير بيمـار        
  .استفاده شود

  
  گيري نتيجه
 يالگـو  حاضـر اجـراي   پـژوهش  نتـايج  بـه  توجه با
 مبتلا به تالاسمي ماژور مارانيب در سازي خودمديريتيتوانمند

 بـوده  مواجهـه  مـاران يب يزنـدگ  تيفيك نمره ارتقا و حفظ، با
 بـه  مبـتلا  مـاران يب يازتوانمندس ـ توان گفت كه مي نيبنابرا

 يبـرا  را نـه يزم جدي است كه و يالزام يامر مزمن يماريب
 نيبنابرا دهد مي فتيش ماريب به سلامت ميت از مراقبت انتقال

 و يماريب نهيزم در را مارانيب بايد درمان ميت ريسا و پرستاران
 كه كنند تيتقو را آنان و داده آموزش ماريب يمراقبت يازهاين
 را آن يسازگار قدرت و ماريب كردن توانمند نهيزم تيتقو نيا

مبـتلا بـه تالاسـمي     مارانيب در .داد خواهد شيافزا يماريب با
 مؤثرتر و بهتر ترانسفوزيون و شلات درماني آن جهينت ماژور

  .است تر مناسب تيفيك با يزندگ همچنين
  

  تشكر و قدرداني 
ده  دانشكارشد كارشناسي نامه پايان از مطالعه حاضر

 استخراجپرستاري و مامايي دانشگاه علوم پزشكي بوشهر 
كه با حمايت ايـن دانـشگاه و معاونـت محتـرم     است  شده

اي ه  هپژوهشي دانشگاه علوم پزشكي بوشهر در تأمين هزين       
در  شـاغل  محتـرم  پرسـتاران  از. پژوهشي صـورت گرفـت  

 ما قيتحق نيا يط در هك مركز تالاسمي بوشهر و برازجان
نوجوانـان و جوانـان مبـتلا بـه      از علاوهه ب ودندنم ياري را

 جينتـا  هك پژوهش كننده در تالاسمي ماژور عزيز مشاركت
 مانهيصـم  يارك ـهم حاصـل  قيتحق نيا در آمده دسته ب

 .ميآور ميعمل  به يقدردان و ركتش است آنان
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Effect of self-management empowering model on the quality 
of life in adolescents and youths with major thalassemia 
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Zarei5 A (MSc. Student). 
 
 

Abstract 
Introduction: Currently, medical advances ensure life-expectancy of chronic 

patients such as thalassemia. Improvement in the quality of life of these patients 
requires that medical treatment be combined with psychosocial support. The present 
study aimed at investigating the effect of self-management empowerment model on 
the quality of life in adolescents and youth with major thalassemia. 

Method: This was randomized clinical trial in two groups. 70 Eligible 
adolescents and youths with major thalassemia were selected through census in 
Bushehr and Borazjan thalassemia center. Samples were allocated to case and control 
groups. Data collection tool was quality of life questionnaire (SF-36). Intervention 
was performed in three stages. post-test was performed 1.5 months after pre-test in 
control group and 1.5 months after intervention in case group. Data were analyzed 
using SPSS version 18 and chi-square, independent t-test, and mann-witney (P<0.05). 

Results: There was no statistically significant difference in terms of demographic 
data between the two groups (P>0.05). As a result, mean difference of eight 
dimensions of SF-36 quality of life were statistically significant between case and 
control groups before and after the intervention (P<0.0001). 

Conclusion: Education based on self-management empowerment model has a 
great impact on the quality of life in adolescents and youth with major thalassemia. 
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