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چکیده
زمینه و هدف: بين بيماري و يكفيت زندگي مبتلايان به بيماري‌های مزمن، ارتباط متقابل وجود دارد و اختلالات جسماني اثری 
مستقيم بر روي تمام جنبه‌هاي يكفيت زندگي می‌گذارد. این مطالعه با هدف تعیین تأثیر الگوی توانمندسازی خانواده‌محور به روش 

آموزش چندرسانه‌ای)مالتی مدیا( بر کیفیت زندگی کودکان مبتلا به تالاسمی ماژور انجام شد. 
بیمارستان خاتم‌الانبیا شوشتر  به‌همراه والدین، که در مرکز تالاسمی  بیمار  از نوع تجربی است. 120  این مطالعه  روش بررسی: 
پرونده پزشکی داشتند، باتوجه به معیارهای ورود، انتخاب و با روش تخصیص تصادفی بلوک چهارتایی به دو گروه 60 نفر مداخله 
و کنترل تقسیم شدند. از نظر سن و جنس نیز همسان‌سازی شدند. ابزار گردآوری اطلاعات پرسش‌نامه‌ی کیفیت زندگی کودکان 
)Ped-SQL( و پرسش‌نامه‌های محقق‌ساخته آگاهی و خودکارآمدی در زمینه‌ی بیماری تالاسمی بود. اطلاعات جمع‌آوری شده با 

نرم‌افزار SPSS و با آزمون‌های آماری من ویتنی و یلکاکسون و ضریب همبستگی پیرسون تجزیه و تحلیل شدند. 
یافته‌ها: از 120 کودکی که وارد مطالعه شدند، 87 نفر دختر)72/5 درصد( و میانگین سن این کودکان)2/25±9/74( و مدت زمان 
آموزشی  الگوی  اجرای  از  بعد  آن،  ابعاد  و  زندگی کودکان  کیفیت  مطالعه سطح  این  در  بود.  بیماری)4/47±5/35( سال  به  ابتلا 
میزان  نیز  الگو  این  اجرای  از  بعد   .)P>0/001(شد دیده  آموزش  از  قبل  به  نسبت  چشمگیری  افزایش  مداخله  گروه  در  تنها 
آگاهی)P>0/001( و خودکارآمدی والدین) P=0/003( نیز افزایش معناداری همراه بود و این معناداری نیز نسبت به گروه کنترل 
مشاهده شد)P>0/001(. متغیرهای سن، جنسیت و طول مدت ابتلا و سطح تحصیلات والدین بر آگاهی، خودکارآمدی والدین و 

.)P<0/05(کیفیت زندگی کودک اثری نداشتند
نتیجه‌گیری: براساس نتایج مطالعه‌ی حاضر، اجرای برنامه‌های توانمندسازی مبتنی برخانواده برپایه آموزش چندرسانه‌ای به والدین 
کودکان مبتلا به تالاسمی با افزایش آگاهی و خودکارآمدی والدین آن‌ها باعث ارتقا و بهبود کیفیت زندگی این کودکان شده است. 

پیشنهاد می‌شود که این برنامه در سطح وسیع تری با امکانات بهتر برای والدین و اعضای خانواده آن‌ها اجرا شود.
واژه‌های کلیدی: چندرسانه‌ای، تالاسمی، والدین، کیفیت زندگی، خودکارآمدی
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تأثیر الگوی توانمند‌سازی خانواده‌محور و ...

مقدمه
تالاسمی به‌عنوان شایع‌ترین اختلال هموگلوبینوپاتی ارثی در جهان شناخته 

می‌شود)1(.  بر اساس علایم بالینی به سه دسته‌ی مینور، اینترمدیا و ماژور تقسیم‌بندی 

می‌شود)2(. در جنوب شرقی و جنوب آسیا، خاورمیانه، کشورهای مدیترانه‌ای و 

آفریقای مرکزی بیشترین فراوانی را دارد)3(. در کشور ایران تا سال 1398 تعداد 

30000 نفر مبتلا به تالاسمی زندگی می‌کردند که سالانه 1000 نفر به این تعداد 

اضافه می‌شود و این آمار اهمیت این بیماری را در کشور ما نشان می‌دهد)4(. آمارها 

نشان می‌دهد که در استان‌های خوزستان، بوشهر، هرمزگان، سیستان و بلوچستان، 

کرمان، گیلان و مازندران تا 10 درصد از مردم حامل ژن‌های این بیماری هستند)3(. 

كودكان مبتلا به تالاسمي ماژور دچار عوارضي مثل هيپوكسي مزمن، سردرد، 

تحريك‌پذيري، درد استخوان قفسه‌سينه و بي‌اشتهايي مي‌شوند)5(. اين كودكان 

براي جلوگيري از عوارض كم‌خوني و تغييرات استخواني به‌طور منظم خون 

دريافت ميك‌نند. چنين پروتكل درماني مادام‌العمر و پيچيده ممكن است بر 

شرايط عاطفي، فعاليت‌هاي روزانه، تجربه خانوادگي و قابليت‌هاي شغلي و 

کیفیت زندگی آنان تأثير بگذارد)4(.

سازمان جهاني بهداشت، يكفيت زندگي را درك هر فرد از زندگي، ارزش‌ها، 

اهداف، استانداردها و علايق تعريف كرده است و به‌عنوان یک شاخص مهم و 

اثربخش در ارزشیابی بسیاری از مداخلات بهداشتی و درمانی موردتوجه قرار 

می‌گیرد)6(. بين بيماري و يكفيت زندگي به‌ويژه مبتلايان به بيماري مزمن، يك 

ارتباط متقابل وجود دارد و اختلالات جسمانی و وجود علایم فيزكيي اثری 

مستقيم بر روي تمام جنبه‌های يكفیت زندگی می‌گذارد)7(. ماهری و همکاران 

در مطالعه‌ی خود وضعیت کیفیت زندگی بیماران مبتلا به تالاسمی ماژور را 

متوسط گزارش نموده و عواملی چون عوارض بیماری، پیگیری ضعیف درمان 

و وضعیت نامناسب اقتصادی را باعث کاهش کیفیت زندگی عنوان کردند)8(. در 

مطالعه‌ی Shaligram و همکاران که در هند انجام شد، نتایج نشان داد که بیش 

از 74 درصد مبتلایان به تالاسمی ماژور از کیفیت زندگی پایینی برخوردارند)9(. 

امروزه با آموزش والدین می‌توان قبل از این‌که بیماری موجب مشکلات 

جبران‌ناپذیر و عوارض خطرناک برای کودک شود، از بروز عوارض، پیشگیری کرد 

یا آن‌ها را به حداقل رساند. افزایش آگاهی و خودکارآمدی والدین باعث افزایش 

طول عمر و بهبود کیفیت زندگی بیماران تالاسمی می‌شود)10(. خودکارآمدی 

به‌معنای توانایی برای ایجاد یک اثر یا نتیجه مطلوب بوده و به‌صورت درک یا 

قضاوت فرد در مورد توانایی انجام یک عمل خاص به‌طور موفقیت‌آمیز تعریف 

می‌شود)4(. با توجه به این‌که یکی از اهداف مراقبت درمانی و آموزشی، افزایش 

دانش و خودکارآمدی والدین بیماران است، استفاده از تئوری‌ها و الگوهای 

پرستاری دراین زمینه می‌تواند کم‌ککننده باشد)10(.  

به‌منظور ارتقای سطح بهداشت و کیفیت زندگی، الگوی توانمندسازی خانواده 

محور با تاکید بر موثربودن نقش فرد و سایر اعضای خانواده طراحی شده است)11(. 

منظور از توانمندسازی )Empowering( افراد، بالا بردن حس اعتماد و سازگاري 

مثبت از قبيل اميدواري و كمك به مردم در داشتن احساس كنترل قدرت و كمك 

به ديگران در دستيابي به اهداف است)10(. اجرای یک برنامه‌ی توانمندسازی با 

اهداف افزایش آگاهی، دانش، انگیزه، خودباوری و خودکارآمدی به خودکنترلی 

و رفتارهای پیشگیرانه منجر می‌شود که برای ارتقای سلامت و کیفیت زندگی لازم 

است. در واقع، توانمندسازی از روش‌های کاربردی و قابل‌اجرا با هزینه کم است و 

مجموعه تدابیر پرستاری که در الگوی توانمندسازی خانواده‌محور به‌کار می‌رود، 

در جهت مشارکت‌های پرستاری و خانواده با تاکید برافزایش سطح سلامت و 

کیفیت زندگی می‌باشد. خانواده‌ی بیمار باتوجه به این الگو می‌تواند نحوه‌ی کمک 

به فرد مبتلا به بیماری مزمن را فراگیرد و این امر باعث از بین رفتن احساس 

اضطراب و گناه در آنان می‌شود. این مدل تاکنون برای توانمندسازی بیماران 

مزمن از قبیل هموفیلی، دیابت، آسم، صرع، مولتیپل اسکلروزیس و بیماری‌های 

قلبی اجرا شده است. نتایج به‌دست آمده حاکی از موثر بودن مدل در توانمندی 

بیماران است)12(. رجبی و همکاران در مطالعه‌ی خود گزارش کردند که الگوی 

توانمندسازی خانواده‌محور سبب بهبود دانش و نگرش و خودکارآمدی والدین 

در کنترل و مدیریت بهتر بیماری آسم در کودکان خردسال خود می‌شود)13(. 

آموزش اعضای خانواده بر اساس الگوی توانمندسازی خانواده‌محور، 

می‌تواند در پیشگیری و کنترل بیماری‌ها مفید باشد)12(. فرد با شناخت بیماری 

و عوارض ناشی از بیماری نسبت به آن بیماری احساس خطر می‌کند، در این 

مرحله باید دانش و نگرش بیمار و خانواده افزایش یابد. ازآن‌جاکه این الگو متأثر 

از تئوری سیستمی خانواده‌هاست، والدین نقش قدرتمندی در تصمیم‌گیری ایفا 

می‌کنند. مشارکت خانواده‌هایی که کودکان بیمار دارند در امر مراقبت از آن‌ها 

بخش اصلی این الگو محسوب می‌شوند)4(. 

در این زمینه، آموزش چندرسانه‌ای به‌عنوان یک روش آموزشی جدید، 

ظرفیت و پتانسیلی را به‌منظور انتقال آگاهی و اطلاعات به بیمار و به‌خصوص 
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اکرم همتی پور و همکاران

افراد کم‌سواد ایجاد می‌کند)14(. در دهه‌های اخیر با توجه به تحولات شگرف 

فناوری اطلاعات در زندگی بشر، تهیه و تولید مواد آموزشی چندرسانه‌ای 

)Multi Media( به‌عنوان یکی از بهترین روش‌های آموزشی با قابلیت ارایه حجم 

بالایی از اطلاعات مناسب در یک حامل الکترونیک مانند CD یا DVD موردتوجه 

قرار گرفته است)15(. چندرسانه‌ای عبارت است از به‌کارگیری رایانه به‌منظور 

تبادل اطلاعات از طریق مجموعه‌ای از متن‌ها، صداها، تصاویر ثابت و متحرک و 

پویانمایی که به یادگیرنده اجازه‌ی تعامل و برقراری ارتباط می‌دهد)16(. به‌طورکلی 

آموزش چندرسانه‌ای)مالتی‌مدیا( می‌تواند فرایند تصمیم‌گیری را با توانمندسازی 

بیماران جهت داشتن نقشی فعال در انتخاب برنامه‌های سلامتی آسان نماید و 

در جهت افزایش ارتقای سطح سلامت و کیفیت زندگی گامی بلند بردارد)14(.

آموزش  مثبت  تاثیر  همکاران،  و  فوکولایی  پورحسینی  مطالعه‌ی  در 

چندرسانه‌ای بر ابعاد کیفیت زندگی بیماران تالاسمی گزارش شده است)17(. 

همچنین در مطالعه‌ی قرائتی و همکاران استفاده از موبایل با افزایش دانش 

و خودکارآمدی والدین بیماران مبتلا به تالاسمی همراه بوده است)18(. این 

درحالی‌است که مطالعه‌ی رفیعی و همکاران نتایج نشان داد که آموزش به 

شیوه‌های کوتاه‌مدت بر کیفیت زندگی بیماران تالاسمی تاثیرگذار نیست)19(.

باتوجه به اهمیت پرداختن به کیفیت زندگی کودکان مبتلا به تالاسمی ماژور 

و نیز وجود مطالعات مختلف در خصوص تاثیر آموزش الگوی توانمندسازی 

خانواده‌محور بر تغییرات جسمی و وجوه مختلف زندگی کودکان در‌حال درمان، 

این مطالعه با هدف تعیین تاثیر اجرای الگوی توانمندسازی خانواده‌محور به روش 

آموزش چندرسانه‌ای بر کیفیت زندگی کودکان 12-8 سال مبتلا به تالاسمی 

ماژور انجام شد. 

روش بررسی
این پژوهش، یک مطالعه‌ی تجربی با طرح پیش‌آزمون و پس‌آزمون بود. 

جامعه‌ی مورد پژوهش در این مطالعه، والدین به‌همراه کودکان 12-8 سال مبتلا 

به تالاسمی ماژور مراجعه‌کننده به مرکز تالاسمی بیمارستان خاتم‌الانبیا شهرستان 

شوشتر بودند. از 260 موردی که در این کلینیک پرونده پزشکی داشتند با توجه 

به فرمول حجم نمونه 120 بیمار با داشتن معیارهای ورود)سن بین 12-8 سال، 

تمایل به همکاری، والدین به‌عنوان سرپرست اصلی، داشتن سواد خواندن و 

نوشتن( و معیارهای خروج)داشتن بیماری مزمن، اختلالات روانی، فوت بیمار، 

عدم شرکت در دو جلسه‌ی آموزشی( به‌صورت نمونه‌گیري در دسترس انتخاب 

شدند و با استفاده از روش تخصیص تصادفی بلوکی چهارتایی به دو گروه 

60 نفر مداخله و 60 نفر کنترل تقسیم شدند و از نظر سن، جنس و طول مدت 

ابتلا به بیماری همسان‌سازی شدند.  

اطلاعات  فرم  پژوهش،  این  در  اطلاعات  جمع‌آوری  ابزارهای 

و  والدین(  تحصیلات  و  ابتلا  مدت  طول  جنس،  جمعیت‌شناختی)سن، 

پرسش‌نامه‌ی استاندارد کیفیت زندگی )Ped-SQL(، پرسش‌نامه‌ی محقق‌ساخته 

ارزیابی آگاهی و خودکارآمدی والدین در خصوص بیماری بود.

پرسش‌نامه‌ی استاندارد کیفیت زندگی کودکان )Ped-SQL( )20( حاوی 23 

عبارت در 4 بعد سلامت جسمي)8 سوال(، عاطفی)5 سوال(، اجتماعی)5 سوال(، 

تحصیلی)5 سوال(، با نمره‌بندي لكيرت پنج‌تايي هرگز)0(، به‌ندرت)1(، گاهي)2(، 

اغلب اوقات)3( و هميشه)4( بود كه نمره‌ی بالاتر نشان‌دهنده‌ی مشكل بيشتر و 

يكفيت زندگي پايين‌تر مي‌باشد. اين پرسش‌نامه توسط علوي و همکاران)1385( 

به زبان فارسي ترجمه و هنجاريابي فرهنگي شده است و مورد استفاده قرارگرفته 

و پايايي پرسش‌نامه 88 درصد گزارش شده است)21(. همچنين در بررسي 

حاضر، پايايي پرسش‌نامه از طريق آلفای کرونباخ 89 درصد به‌دست آمده است. 

پرسش‌نامه‌ی ارزیابی آگاهی و خودکارآمدی والدین به صورت محقق‌ساخته 

با همکاری دو پزشک متخصص خون مرتبط در زمینه‌ی تالاسمی طراحی شد. 

پرسش‌نامه‌ی آگاهی، شامل 30 عبارت چهارگزینه‌ای در زمینه‌ی ماهیت بیماری، 

تغذیه، عوارض و پیشگیری است. به گزینه‌ی درست نمره 1 و به گزینه‌ی اشتباه 

نمره صفر اختصاص داده شده و به سه سطح پایین)10-0(، متوسط)20-11( و 

بالا)30-21( تقسیم شده است. 

پرسش‌نامه‌ی خودکارآمدی نیز شامل 17 عبارت 5 گزینه‌ای با نمره‌بندی 

لیکرت هرگز)0(، بندرت)1(، گاهي)2(، اغلب اوقات)3( و هميشه)4( بود و 

به سطح پایین)22-0(، متوسط)45-23( و بالا)68-46( تقسیم شده است که 

محتوای این فرم‌ها توسط 10 نفر از اعضای هیأت‌علمی مرتبط با موضوع مطالعه 

به روایی و پایایی رسید. برای هر سوال شاخص CVR بیشتر از 0/42 و شاخص

CVI بیشتر از 0/79 در نظر گرفته شده بود که روایی محتوای پرسش‌نامه‌ها 

قابل‌قبول بود. پایایی پرسش‌نامه‌ها نیز با استفاده از آلفای کرونباخ برای میزان 

آگاهی 87 درصد و خودکارآمدی 83 درصد به‌دست آمده است. 

پس از تصويب طرح در شوراي پژوهشي دانشکده علوم پزشکی شوشتر و 
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تاييد آن توسط كميته اخلاق دانشکده، پژوهشگر با توجه به آمادگي نمونه‌های 

شرکت‌کننده، پرسش‌نامه‌های کیفیت زندگی را در اختیار بیماران و پرسش‌نامه‌های 

آگاهی و خودکارآمدی را به‌عضو فعال خانواده قرار داد.  

پس از تکمیل پرسش‌نامه‌ها و تجزيه‌وتحليل داده‌ها، تغييراتي در برنامه‌ی 

توانمندسازي كه از قبل براي اين بيماران طراحي شده بود، داده شد تا الگوي 

توانمندسازي متناسب با نيازها و خواسته‌هاي نمونه‌هاي پژوهش باشد. در اين 

پژوهش براي رسيدن به اهداف، از الگوي توانمندسازي خانواده‌محور به‌وسیله‌ی 

آموزش چندرسانه‌ای)مولتی‌مدیا( استفاده شد. مرحله‌ی دوم)مرحله‌ی مداخله( فقط 

براي گروه آزمون انجام شد و گروه کنترل طبق معمول مراقبت‌ها را دریافت نمود. 

توانمندسازي  الگوي  يعني  مداخله  آزمون،  گروه  در  مرحله  این  در 

خانواده‌محور براساس گام‌هاي الگو به‌ترتيب در طول 1 ماه و در قالب 4 جلسه‌ی 

60–45 دقیقه‌ای، به‌صورت هفته‌ای ی‌کبار در سالن آموزش بیمارستان اجرا شد. 

مراحل اجرای الگو طی چهار مرحله انجام شد. 

مرحله‌ی اول)تهدید درک‌شده(:  از الگوی توانمندسازی برای افزایش دانش، 

طی یک جلسه 60–45 دقیقه‌ای از طریق نرم‌افزار آموزشی)سیدی( براي بيماران و 

والدین استفاده شد، این جلسه با هدف افزايش آگاهی، شناخت و در نتيجه درك 

تهديد از طريق آگاه‌شدن به ماهيت بيماري و مسایل مهم در مورد فیزیولوژی، 

علایم، عوارض، پیش‌بینی، تغذیه و درمان دارویی تالاسمی صورت پذیرفت.  

مرحله‌ی دوم)ارتقای خودکارآمدی(: برای ارتقای خودکارآمدی جلسه 

دیگری به مدت 60-45 دقیقه برگزار شد؛ به‌گونه‌ای که هریک از مهارت‌های 

مورد نیاز به‌صورت عملی نمایش داده شد و سپس از طریق نرم‌افزار هم آموزش 

داده شد، تا بیماران با انجام درست مهارت‌ها و نظارت والدین بتوانند در برنامه‌ی 

مراقبتی، مشارکت فعال داشته باشند.

مرحله‌ی سوم)افزایش عزت نفس از طریق مشارکت آموزشی(: در اين 

مرحله حل مسئله یا مشکل‌گشایی به‌صورت بحث گروهی در مورد مطالب جلسات 

قبلی طی 2 جلسه‌ی 60-45 دقیقه‌ای اجرا شد و افراد از تجربيات كيديگر جهت 

كنترل بهتر بيماري استفاده کردند و با مشكلات و فرايندهای حل مشكل آشنا شدند 

و راه‌حل‌هاي پيشنهادي خود را ارایه نمودند و سپس بهترين راه‌حل انتخاب شد.

مرحله‌ی چهارم)ارزشیابی(: این گام شامل دو قسمت ارزشيابي فرايند و 

ارزشيابي نهايي بود. در طي ارزشیابی و در هر جلسه با پرسش سوال‌هاي شفاهي 

از يادگيري مطالب جلسات قبل اطمينان حاصل شد. ارزشیابی نهایی ی‌کونیم ماه 

پس از آخرین جلسه توانمندسازی)جلسه سوم( با تکمیل پرسش‌نامه‌ی استاندارد 

کیفیت زندگی کودکان )PedS-QL( و آگاهی و خودکارآمدی والدین در گروه 

آزمون و کنترل انجام شد.

به لحاظ رعایت مسایل اخلاقی پژوهش، پس از اتمام مطالعه، طی یک جلسه 

عمومی، تمامی محتواي آموزشی به بیماران و خانواده‌هاي گروه کنترل آموزش 

داده شد و لوح فشرده)CD( در اختیار آنان قرار گرفت. 

جهت بررسی نرمال بودن داده‌ها از آزمون کولموگراف اسمیرنوف استفاده 

شد که داده‌ها از توزیع نرمالی برخوردار نبودند از آزمون‌های من ویتنی برای 

مقایسه گروه‌ها و مقایسه میانگین قبل و بعد از مداخله از آزمون ویلکاکسون و 

از ضریب همبستگی پیرسون برای ارتباط متغیرها استفاده شد. تجزیه‌وتحلیل 

داده‌ها نیز با استفاده از نرم‌افزار SPSS صورت گرفت و سطح بالای 0/05 به‌عنوان 

سطح معنادار در نظر گرفته شد. 

یافته‌ها
در این مطالعه 120 نفر از کودکان مبتلا به تالاسمی به همراه والدین، وارد مطالعه 

شدند که 87 نفر)72/5 درصد( دختر بودند، میانگین سن این کودکان)±2/25/9/74( 

و مدت زمان ابتلا به بیماری)4/47±5/35( سال بوده است)جدول 1(.

جدول 1: بررسی سطح فراوانی و میانگین متغیرهای جمعیت‌شناختی در دو گروه مداخله و کنترل

                متغیر

گروه
کنترلمداخله

فراوانی)درصد(

جنسیت کودکان
45 )75(42 )70(دختر

15 )75(18 )30(پسر

تحصیلات والدین

27 )45(27 )45(زیردیپلم

15 )25(21 )35(دیپلم

18 )30(12 )20(دانشگاهی
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شغل والدین
21 )35(30 )50(آزاد

12 )20(6 )10(کارمند

27 )45(18 )40(کارگر

                          سن کودکان
)انحراف‌معیار± میانگین(

3/24±10/222/58±9/87

5/75±4/983/65±4/21                    طول مدت ابتلا به بیماری

همچنین با استفاده از داده‌های جدول 1 مشخص شد که تنها 30 نفر)25 

درصد( از والدین تحصیلات دانشگاهی داشته‌اند و شغل 51 نفر)42/5 درصد( 

آن‌ها آزاد بوده است. 

نتایج مطالعه نشان داد که در گروه مداخله، میزان آگاهی 30 نفر)50 درصد( 

از والدین قبل از مداخله در سطح پایین بوده است که بعد از مداخله به 45 نفر)75 

درصد( به سطح بالا ارتقا پیدا کرده است. اما در گروه کنترل این افزایش میزان 

آگاهی مشاهده نشده است، با استفاده از آزمون ویلکاکسون مشخص شد که 

مداخله‌ی آموزشی تنها در گروه مداخله با افزایش معناداری همراه بوده است 

و این میزان نسبت به گروه کنترل با استفاده از آزمون من ویتنی نیز معنادار شده 

است)P>0/001()جدول 2(.
جدول 2: بررسی سطح فراوانی و میانگین سطح آگاهی و خودکارآمدی والدین قبل و بعد از مداخله در گروه‌ها

     همان‌طورکه داده‌های جدول 2 نشان می‌دهد با استفاده از آزمون ویلکاکسون 

 ) P=0/003(و خودکارآمدی )P>0/001(میزان آگاهی در مداخله‌ی آموزشی

تنها در گروه مداخله با افزایش معناداری نسبت به قبل از آموزش همراه بوده 

است و همچنین نسبت به گروه کنترل با استفاده از آزمون من ویتنی نیز معنادار 

 .)P>0/001(شده اند

در زمینه‌ی متغیر کیفیت زندگی در کودکان نتایج نشان داد که کیفیت زندگی، 

 
 گروه مداخله  متغیر

 )درصد(تعداد
 گروه کنترل

 تعداد)درصد(
معناداری با استفاده از  حسط

 ویتنیآزمون من
 
 
 

 یمیزان آگاه

 =P 174/0 (75) 45 (50) 30 ضعیف قبل از مداخله

 (20) 12 (45) 27 متوسط

 (5) 3 (5) 3 خوب
 3/10±78/75 45/11±96/2 میانگین( ±معیار)انحراف

 *>001/0P (80) 48 0(0) ضعیف بعد از مداخله

 (20) 12 (25) 15 متوسط

 (0) 0 (0/75) 45 خوب
 30/11±70/4 80/22± 82/4 میانگین( ±معیار)انحراف 

 =001/0P<* 46/0 P  سطح معناداری با استفاده از آزمون ویلکاکسون  

 
 
 

 میزان خودکارآمدی

 =P 371/0 (90) 54 (85) 51 ضعیف قبل از مداخله

 (5) 3 (10) 6 متوسط

 (5) 3 (5) 3 خوب
 85/35±65/4 65/38±02/13 میانگین( ±معیار)انحراف

 *>001/0P (90) 54 (25) 15 ضعیف بعد از مداخله

 (6) 10 (30) 18 متوسط

 (0) 0 (45) 27 خوب
 4/35±44/90 18/60±28/10 میانگین( ±معیار)انحراف 

 =P= 931/0 P *003/0  سطح معناداری با استفاده از آزمون ویلکاکسون     
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48 نفر)80 درصد( از کودکان در گروه مداخله بعد از آموزش در سطح بالا 

گزارش شده است، این درحالی است که در گروه کنترل سطح کیفیت زندگی 

36 نفر)60 درصد( از کودکان قبل و بعد از مداخله آموزشی در سطح پایین بوده 

است)جدول 3(. 
جدول 3: بررسی فراوانی و میانگین سطح کیفیت زندگی کودک قبل و بعد از مداخله در گروه‌ها

گروه مداخلهمتغیر
تعداد)درصد(

گروه کنترل
تعداد)درصد(

سطح معناداری با استفاده از آزمون من ویتنی

کیفیت زندگی کودک

36 )60(3 )5(ضعیفقبل از مداخله

*P>0/001
12 )20(24 )35(متوسط

12 )20(33 )55(خوب

3/01±4/0115/45±19/45)انحراف‌معیار± میانگین(

36 )60(0 )0(ضعیفبعد از مداخله

*P>0/001
12 )20(12 )20(متوسط

12 )20(48 )80(خوب

3/01±12/0615/45±50/70)انحراف‌معیار± میانگین(

P>0/001P=0/506*سطح معناداری با استفاده از آزمون ویلکاکسون

    با توجه به داده‌های جدول 3 و با استفاده از آزمون من ویتنی مشاهده شد که 

میزان سطح کیفیت زندگی کودک به‌طور معناداری نسبت به گروه کنترل قبل و 

 .)P>0/001(بعد از مداخله بیشتر بوده است

معناداری  به‌طور  کودک  بعاد  ا تمام  در  زندگی  کیفیت  همچنین 

نسبت به قبل از مداخله و گروه کنترل با افزایش چشم‌گیری همراه بوده 

است)جدول 4(. 
جدول 4: میانگین ایعاد کیفیت زندگی کودک قبل و بعد از مداخله‌ها در گروه‌ها

متغیر
گروه مداخله

انحراف‌معیار± میانگین
گروه کنترل

انحراف‌معیار± میانگین
سطح معناداری با آزمون من ویتنی

کیفیت زندگی کودک

قبل از مداخله

2/96±3/618/55±15/90بعد جسمانی

P>0/001
2/18±3/363/85±9/80بعد عاطفی

2/39±3/194/25±11/35بعد اجتماعی

1/98±2/862/80±10/10بعد تحصیلی

بعد از مداخله

3/25±4/344/80±16/95بعد جسمانی

P>0/001
1/55±3/532/00±10/45بعد عاطفی

2/29±3/232/30±11/95بعد اجتماعی

1/70±2/662/45±11/35بعد تحصیلی

خودکارآمدی و کیفیت زندگی کودک ارتباط معنادار مستقیمی وجود دارد)جدول 5(.     در این مطالعه با استفاده از ضریب هبستگی پیرسون مشخص شد میزان آگاهی با 

جدول 5: بررسی ارتباط بین متغیرهای آگاهی و خودکارآمدی والدین، کیفیت زندگی کودک پس از مداخله

کیفیت زندگی کودکخود کارآمدیآگاهیمتغیر

آگاهی والدین
R=1

R=0/396
P=0/011

R=0/711
P=0/000

R=0/396خودکارآمدی والدین
P=0/011R=1

R=0/359
P=0/023

R=0/711کیفیت زندگی کودک
P=0/000

R=0/359
P =0/023R=1
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داده‌های جدول 5 گویای این مطلب است که افزایش آگاهی بر متغیرهای 

.)P>0/05(دیگر تاثیر مثبت دارد

همچنین متغیرهای سن، جنسیت و طول مدت ابتلا و سطح تحصیلات والدین 

.)P<0/05(بر آگاهی، خودکارآمدی والدین و کیفیت زندگی کودک اثری نداشتند

بحث
این مطالعه با هدف تعیین تاثیر الگوی توانمندسازی خانواده‌محور به روش 

آموزش چندرسانه‌ای)مالتی‌مدیا( بر کیفیت زندگی کودکان 12–8 سال مبتلا به 

تالاسمی شهرستان شوشتر انجام شد. نتایج نشان داد که آموزش به‌طور چشم‌گیری 

بر سطح کیفیت زندگی کودکان تاثیرگذار بوده است. 

نتایج مطالعه‌ی حاضر نشان داد که کیفیت زندگی بیماران گروه مداخله 

در تمام ابعاد بعد از آموزش و نسبت به گروه کنترل افزایش معناداری داشته 

است. در همین راستا در مطالعه‌ی زارعی و همکاران و تیموری و همکاران 

اجرای این الگو بر کیفیت زندگی کودکان مبتلا به آسم)22و14( و در مطالعه‌ی 

Chen و Li بر کیفیت زندگی کودکان مبتلا به سیروز کبدی تاثیر مثبت داشته 

است)23(، که با نتایج مطالعه‌ی حاضر مشابه می‌باشد. تیموری و همکاران 

معتقدند که دانش، عملکرد و نگرش والدین کودکان مبتلا به بیماری‌های مزمن، 

سه فاکتور مهم جهت مدیریت و کنترل بیماری است که با اصلاح عوامل فوق 

می‌توان به افزایش کیفیت زندگی کودک و والدین کمک نمود)22(. قابل‌توجه 

است که در مطالعه‌ی بحرانی و همکاران اجرای این الگو به‌طور معناداری بر 

کیفیت زندگی بیماران تالاسمی هر دو گروه مداخله و کنترل تاثیر مثبت داشته 

است)24(. این درحالی است که در مطالعه‌ی دهنوالیان و همکاران اجرای 

این الگو بر بعُد جسمانی و سلامت عمومی کیفیت زندگی کودکان تالاسمی 

بی‌تاثیر بوده است؛ که با مطالعه‌ی حاضر مشابه نیست)25(. این عدم‌مطابقت 

با نتایج مطالعه حاضر از نظر محقق شاید به خاطر تعداد جلسات آموزشی، 

وضیعت اقتصادی و روش آموزش و متفاوت بودن ابزار سنجش کیفیت زندگی 

در مطالعات باشد. در مطالعه‌ی حاضر اجرای این الگو با استفاده از نرم‌افزار 

آموزشی چندرسانه‌ای و ابزار سنجش کیفیت زندگی PedS-QL بوده است؛ 

اما در مطالعات دیگر از پرسش‌نامه‌ی SF-36 استفاده شده است. اجرای الگوی 

توانمندسازی خانواده‌محور می‌تواند برای کودکان مبتلا به بیماری‌های مزمن 

به‌همراه خانواده‌های آن‌ها انگیزه و علاقه ایجاد کند)26(. شیوه‌های مدیریت 

بیماری و استفاده از مداخلات آموزشی مانند چندرسانه‌ای می‌تواند اطلاعات 

بیشتری را با جزییات بیشتری نسبت به سایر مراقبت‌های سنتی برای بیماران و 

مراقبان آن‌ها به‌همراه داشته باشد. نتایج این مطالعه و سایر مطالعات بر آموزش 

چندرسانه‌ای تاکید دارند؛ همچنین برنامه‌های توانمندسازی با افزایش اعتماد 

به نفس در بیمار باعث توانمندسازی در امر مراقبت از خود می‌شود)14(. 

همچنین نتایج مطالعه‌ی حاضر نشان داد که اجرای این الگو بر پایه آموزش 

چندرسانه‌ای تنها بر میزان آگاهی والدین گروه مداخله تاثیر مثبت معناداری 

داشته است و نسبت به گروه کنترل نیز معنادار شده است که با نتایج مطالعه‌ی 

کارگرنجفی و همکاران)27( تیموری و همکاران و زارعی و همکاران)22و14( 

مشابه می‌باشد. کودکان با بیماری مزمن به جهت دادن دارو به والدین خود 

وابسته هستند، در صورت عدم دانش کافی والدین در این زمینه با عدم پا‌یبندی 

به دادن داروها و در نهایت عدم کنترل بیماری مواجه می‌شوند. قابل توجه است 

که استفاده از آموزش چندرسانه‌ای در این زمینه می‌تواند فرصت‌های جدیدی 

 Ross .را برای افزایش دانش والدین با منابع بیشتر و هزینه‌ی کمتر فراهم کند

معتقد است که»مراقبت‌های جدید مدل‌ها دارای رویکرد جامعی هستند که 

هزینه‌بر است«)28(. 

همچنین نتایج مطالعه‌ی حاضر نشان داد که آموزش به روش چندرسانه‌ای 

با افزایش معنادار مثبتی بر میزان خودکارآمدی گروه مداخله همراه بوده است 

و نسبت به گروه کنترل نیز معنادار شده است که با نتایج مثبت این الگو بر 

خودکارآمدی بیماران قلبی در مطالعه‌ی عابدینی و همکاران)29(، در مطالعه‌ی 

Wacharasi و همکاران بر خانواده کودکان مبتلا به تالاسمی)30( و در مطالعه‌ی 

Chen و Li بر کودکان مبتلا به سیروز کبدی همراه بوده است)23( که با نتایج 

مطالعه‌ی حاضر مشابه است. در مطالعه‌ی حاضر، خودکارآمدی به توانمندسازی 

والدین در شناسایی موارد خطر و نحوه‌ی استفاده از داروهای شلاته‌کننده کمک 

می‌کند و استفاده از آموزش چندرسانه‌ای بر بهبود خودکارآمدی و عملکرد 

خانوده تاثیر مثبت داشته است. این درحالی است که در مطالعهی بریم‌نژاد و 

همکاران اجرای الگوی توانمندسازی خانواده‌محور با افزایش خودکارآمدی 

بیماری در هردو گروه مداخله و کنترل همراه بوده است)31( که با مطالعه‌ی 

حاضر مغایرت دارد. دلیل افزایش نمره‌های خودکارآمدی مرتبط با بیماری در 

گروه کنترل میتواند به‌این دلیل باشد که افراد معمولاً بیش از سلامتی خود به 

بیماری خود توجه می‌کنند. همچنین این امکان وجود داشت که برخی از بیماران 
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با مشاهده‌ی پرسش‌نامه‌ها در مرحله‌ی پیش‌آزمون نسبت به بیماری خود حساس 

شده و در دوره‌های آموزشی خارج از مرکز شرکت کنند. 

از محدودیت‌های این پژوهش می‌توان به کنترل دقیق نمونه‌ها برای آموزش 

از سایر روش‌ها و منابع آموزشی و دوره‌های مشاورهای که در برنامه‌های مراقبتی 

روتین دریافت می‌کردند اشاره کرد. تفاوت در ویژگی‌های روانی، تعاملات بین 

فردی با بیماران و تفاوت در انگیزه‌ها و شخصیت افراد، عواملی هستند که توسط 

محقق قابل کنترل نیستند، اما ممکن است بر یادگیری، احساس خودکارآمدی 

و متعاقباً توانمندسازی تاثیرگذار باشند. ارتباط کلامی و احساسی با محقق و 

سایر والدین در طول جلسات توانمندسازی و فضای دوستانه‌ی موجود در این 

جلسات نیز ممکن است بر نتایج گروه مداخله تاثیر بگذارد.

نتیجه‌گیری
بر اساس نتایج مطالعه‌ی حاضر، اجرای برنامه‌های توانمندسازی مبتنی بر 

خانواده بر پایه آموزش چندرسانه‌ای به والدین کودکان مبتلا به تالاسمی کمک 

کرد تا کمبودهای خود را تشخیص داده و از قدرت کافی برای تغییر وضعیت آن‌ها 

برخوردار شوند که با افزایش آگاهی و خودکارآمدی والدین آن‌ها باعث ارتقا و 

بهبود کیفیت زندگی این کودکان شده است. همچنین نتایج مثبت به‌دست آمده 

در زمینه‌ی تاثیر آموزش چندرسانه‌ای همراه با سرگرمی برای کودکان و والدین 

بوده است و استفاده از آن برای بهبود کیفیت زندگی در سایر بیماری‌های مزمن 

دوران کودکی در سطح وسیع‌تری توصیه می‌شود. از طرفی با توجه به تعداد کم 

نمونه‌ها پیشنهاد می‌شود که نمونه‌های انتخابی از کل جامعه انتخاب شوند تا 

نتایج مطالعه قابل‌تعمیم‌تر باشد و این برنامه در سطح وسیع‌تری با امکانات بهتر 

برای والدین و اعضای خانواده آن‌ها اجرا شود.

تشکر و قدردانی
ق  خلا ا کد  با  تی  تحقیقا ر  کا ز  ا فته  گر بر لعه  مطا ین  ا

IR.SHOUSHTAR.REC.1399.035 که در شورای پژوهشی دانشکده 

علوم پزشکی شوشتر تصویب شده است. در پایان از معاونت تحقیقات دانشکده 

علوم پزشکی شوشتر به عنوان حامی مالی این کار تحقیقاتی و از تمام بیماران 

شرکت‌کننده و همکاران تقدیر و تشکر می‌شود.
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Background and Aim: There is a correlation between disease and quality of life in patients 
with chronic disease and physical disorders have a direct effect on all aspects of quality of life. 
Therefore, this study was conducted to determine the effect of family-centered empowerment 
model based on multimedia education on the quality of life of children with thalassemia.
Materials and Methods: In this experimental study, 120 patients along with their parents, who 
had medical records at the thalassemia center of Khatam al-Anbiya Hospital in Shoushtar, were 
selected according to the inclusion criteria and were divided into two groups of intervention and 
control (n=60) by random allocation. Subjects were matched in terms of age and gender. The data 
collection tools included Pediatric Quality of Life Inventory (Ped-SQL) and researcher-made 
questionnaires of awareness and self-efficacy in the area of thalassemia. The collected data were 
analyzed using SPSS and Mann-Whitney and Wilcoxon statistical tests and Pearson’s correlation 
coefficient.
Results: Out of 120 children who were included in the study, 87 were girls (72.5%), the mean age 
of these children was 9.74±2.25 years and disease duration was 5.35±4.47 years. In this study, in 
terms of children’s quality of life and its dimensions, after the implementation of the educational 
model, a significant increase was observed compared to pre-test phase only in the intervention 
group (P<0.001). After implementing this model, the level of knowledge (P<0.001) and self-
efficacy of parents (P=0.003) was faced with a significant increase, and this significance was also 
observed compared to the control group (P<0.001). The variables of age, gender, disease duration 
and parents’ education level had no effect on parents’ self-efficacy and knowledge as well as 
children’s quality of life (P>0.05).
Conclusion: Based on the results of the present study, the implementation of family-centered 
empowerment programs based on multimedia education among parents of children with 
thalassemia improved the quality of life of these children by increasing the knowledge and self-
efficacy of their parents. It is suggested that this program be implemented on a wider scale with 
better facilities for parents and the family members.
Keywords: Multimedia, Thalassemia, Parents, Quality of Life, Self-Efficacy
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