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Abstract
Introduction: Thalassemia major is one of the most common genetic diseases in humans that causes 
many problems for the patient, family, and health system. This study aimed to determine the impact 
of an empowerment program on the knowledge and performance of the family of children with 
thalassemia major referring to the Special Patients Center of Birjand in 2016.
Methods: This quasi-experimental study (pretest-posttest design with a control group) incorporated 
60 eligible mothers of children with thalassemia major referring to Birjand Special Patients Center 
in 2016. The mothers were selected via convenience sampling method and were randomly assigned 
to experimental (n = 30) and control (n = 30) groups. The experimental group went through an 
intervention that was developed based on the steps of the empowerment model. The sessions ranged 
between 3 and 5 sessions, depending on the participant, and were presented as a group discussion, 
along with pamphlets and slides about the disease. Mothers in the control group did not receive 
any intervention. Researcher-made knowledge and performance questionnaires were used to collect 
data, which were completed by mothers of both groups before and after the intervention. Data were 
analyzed in SPSS-22 statistical software, using Chi-square, Fisher’s exact test, independent t-test, 
paired t-test, Mann-Whitney, and Wilcoxon tests. The level of significance was set at p ≤0.05.
Results: The results showed that in the experimental group, the post-intervention mean score of total 
knowledge and overall performance were significantly increased compared to baseline (p <0.05). On 
the contrary, in the control group, the mean score of total knowledge and overall performance was not 
significantly different from baseline (p> 0.05). The mean score changes in total knowledge overall 
performance in mothers of the experimental group were significantly higher than those of the control 
(p <0.01).
Conclusions: Based on the results, the implementation of the empowerment model is one of the 
most important approaches to increase the knowledge and performance of mothers of children with 
thalassemia major and leads to better and more efficient care and overall improvement in the lives of 
these patients.
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چکیده
مقدمــه: تالاســمي مــاژور از شــايعترين بيماريهــاي ژنتيکــي در انســان اســت کــه مشــکلات زیــادی بــرای بیمــار، خانــواده و نظــام 
ســامت ایجــاد میکنــد. ایــن مطالعــه بــا هــدف تعییــن تأثیــر برنامــه توانمندســازی بــر آگاهــی و عملکــرد خانــواده کــودکان مبتــا بــه 

تالاســمی مــاژور مراجعــه کننــده بــه مرکــز بیمــاران خــاص شهرســتان بیرجنــد در ســال 1395 انجــام شــد.
روش کار: در ایــن مطالعــه از نــوع نیمــه تجربــی، طــرح پیــش آزمــون- پــس آزمــون بــا گــروه کنتــرل، 60 نفــر از مــادران کــودکان 
دارای ســن زیــر 15 ســال مبتــا بــه تالاســمی مــاژور مراجعــه کننــده بــه مرکــز بیمــاران خــاص شهرســتان بیرجنــد در ســال 1395 
کــه معیارهــای در نظــر گرفتــه بــرای ورود بــه مطالعــه را دارا بودنــد، بــه روش نمونــه گیــری در دســترس انتخــاب و بــه طــور تصادفــی 
در دو گــروه آزمایــش )30 نفــر( و کنتــرل )30 نفــر( قــرار گرفتنــد. بــرای مــادران گــروه آزمایــش، مداخلــه ای شــامل اجــراي الگــوي 
توانمندســازي بــر اســاس گام هــای معرفــی شــده در الگــو، در 3-5 جلســه بــه صــورت بحــث گروهــي و نيــز بــا اســتفاده از پمفلــت و 
اســيادهايي در مــورد بيمــاري اجــرا شــد و مــادران گــروه کنتــرل هیچگونــه مداخلــه ای دریافــت نکردنــد. جهــت جمــع آوری داده هــا 
از پرسشــنامه هــای آگاهــی و عملکــرد محقــق ســاخته اســتفاده شــد کــه قبــل و بعــد از مداخلــه توســط مــادران هــر دو گــروه تکمیــل 
شــد. داده هــا بــا اســتفاده از نــرم افــزار آمــاری SPSS 22 و آزمــون هــای آمــاری خــی دو، تســت دقیــق فیشــر، t مســتقل، t زوجــی، 

مــن ویتنــی یــو، ویلکاکســون در ســطح معنــی داری p>0/05 تجزیــه و تحلیــل شــدند.
یافتــه هــا: نتایــج نشــان داد کــه میانگیــن نمــره آگاهــی و عملکــرد قبــل از مداخلــه در مــادران دو گــروه آزمایــش و کنتــرل تفــاوت 
معنــاداری نداشــت )p>0/05( ولــی بعــد از مداخلــه در مــادران گــروه آزمایــش نســبت بــه کنتــرل بــه طــور معنــاداری بیشــتر بــود 
)p>0/01(. در گــروه آزمایــش، میانگیــن نمــره آگاهــی و عملکــرد بعــد از مداخلــه نســبت بــه قبــل از آن بــه طــور معنــاداری افزایــش 
ــه مشــاهده نشــد )p>0/05(. میانگیــن  ــاداری در نمــره قبــل و بعــد از مداخل ــی در گــروه کنتــرل، تفــاوت معن داشــت )p>0/05( ول

 .)p>0/01( تغییــرات نمــره آگاهــی و عملکــرد در مــادران گــروه آزمایــش نســبت بــه کنتــرل بــه طــور معنــاداری بیشــتر بــود
نتیجــه گیــری: بــا توجــه بــه نتایــج بــه دســت آمــده میتــوان بیــان داشــت کــه اجــرای الگــوی توانمندســازی یکــی از مهمتریــن 
رویکردهــای مناســب جهــت افزایــش آگاهــی و عملکــرد مــادران کــودکان مبتــا بــه تالاســمی مــاژور میباشــد و موجــب مراقبــت بهتــر 

و کارآمدتــر و بهبــود کلــی زندگــی ایــن بیمــاران میگــردد.
کلیدواژه ها: توانمندسازی خانواده محور، آگاهی، عملکرد، تالاسمی ماژور.
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مقدمه
تالاســمی نوعــی اختــال خونی ارثــی اســت )1( و تالاســمی ماژور 
ــا کاهــش یــا عــدم ســنتز زنجیره‌هــای  نوعــی از آن اســت کــه ب
ــاری  ــود )2(. بیم ــاز ایجــاد می‌ش ــورد نی ــردی م ــن عملک β گلوبی
تالاســمی حــدود 240 میلیــون نفــر را در جهــان تحــت تاثیــر خــود 
ــه  ــا ب ــر مبت ــزار نف ــدود 200 ه ــداد ح ــن تع ــه از ای ــرار داده ک ق
تالاســمی مــاژور هســتند )3(. تعــداد بیمــاران مبتــا بــه تالاســمی 
کــه در ایــران شناســایی شــده و تحــت درمــان هســتند از اغلــب 
کشــورهای جهــان بیشــتر اســت )4(. ایــران در کمربنــد تالاســمی 
ــاری  ــایع‌ترین بیم ــاری ش ــن بیم ــه ای ــه‌ای ک ــه گون ــرار دارد، ب ق
ژنتیکــی کشــور بــوده و شــمار مبتلایــان بــه تالاســمی مــاژور در 
ایــران حــدود 25 هــزار نفــر اســت )5( و هرســاله حــدود 800 نفــر 

ــه ایــن آمــار افــزوده می‌شــوند )6(. ــد ب مبتــای جدی
ــای  ــی در فعالیت‌ه ــل توجه ــالات قاب ــه اخت ــر ب ــمی منج تالاس
ــردد،  ــا می‌گ ــان مبت ــودکان و نوجوان ــی در ک ــی و آموزش اجتماع
ــه  ــه کلاس درس را ب ــن ب ــب رفت ــودکان اغل ــه ک ــوری ک ــه ط ب
دلیــل بســتری در بیمارســتان، ترانســفوزیون منظــم خــون و درمان 
عــوارض از دســت می‌دهنــد. ایــن عوامــل منجــر بــه خطــر افتــادن 
ــواده  ــه خان ــان ب ــتر آن ــه بیش ــر چ ــتگی ه ــا و وابس ــت آن‌ه هوی
ــاری در  ــن بیم ــی ای ــار روان ــرات ب ــی اث ــور کل ــه ط ــود. ب می‌ش
ــل،  ــد تحصی ــاران مانن ــن بیم ــی ای ــای زندگ ــیاری از جنبه‌ه بس
وقــت آزاد فــرد، فعالیت‌هــای فیزیکــی و مهارت‌هــای فــرد، 
ــت  ــود دارد )7(. ویزی ــواده وج ــازگاری خان ــرد و س ــای ف قابلیت‌ه
ــه روال  ــود ک ــث می‌ش ــا باع ــتان و درمانگاه‌ه ــم در بیمارس منظ
طبیعــی زندگــی بیمــاران مختــل و زندگــی اجتماعــی آنهــا محــدود 
شــده و باعــث افزایــش فشــارهای روانــی و تنــش در خانــواده گردد 
)8(، ولــی امــروزه بــا آمــوزش والدیــن می‌تــوان قبــل از ايــن کــه 
ــاک  ــوارض خطرن ــر و ع ــکلات جبران‌ناپذي ــب مش ــاري موج بيم
بــراي کــودک شــود، از بــروز عــوارض پيشــگيري کــرد يــا آنهــا را 
بــه حداقــل رســاند. افزايــش آگاهــي مــادران باعــث افزايــش طول 

ــود )9(. ــمي مي‌ش ــاران تالاس ــي بيم ــود زندگ ــر و بهب عم
بــا توجــه بــه اینکــه یکــی از اهــداف مراقبــت درمانــی و آموزشــی، 
ــتفاده  ــت، اس ــاران اس ــن بیم ــرد والدی ــش و عملک ــش دان افزای
از تئوری‌هــا و الگوهــای پرســتاری در ایــن زمینــه می‌توانــد 
کمک‌کننــده باشــد )10(. الگــوی توانمندســازی خانواده‌محــور 
ــی  ــط الحان ــال 1381 توس ــی در س ــو ایران ــک الگ ــوان ی ــه عن ب
ــن  ــار و والدی ــودک بیم ــازی ک ــامل توانمندس ــه ش ــده ک ــه ش ارائ
بــرای مقابلــه بــا اثــرات و عــوارض بیمــاری و کنتــرل بهتــر بــرای 
ــه دانــش و نگــرش و خودکارآمــدی می‌باشــد. هــدف  دســتیابی ب

از مراقبــت خانــواده محــور حفــظ تمامیــت و یکپارچگــی خانــواده 
کــودک بیمــار و ارائــه مراقبــت منحصــر بفــرد بــرای هــر کــودک 
اســت )11(. توانمندســازي عبــارت اســت از ارتقــاي حــس اعتمــاد 
و ســازگاري مثبــت، احســاس كنتــرل قــدرت و كمــك بــه ديگــران 
در دســتيابي بــه اهــداف کــه بــه مددجــو در فهــم نيازهــا و روش 
برطرف‌ســازي آن‌هــا كمــك مي‌کنــد. اصــول توانمندســازي 
ــاد  ــاد اعتم ــي و ايج ــأله، خوداتكاي ــل مس ــي در ح ــامل تواناي ش
بــه نفــس اســت؛ بــه طــوري كــه توانمندســازي ركــن اصلــي در 

ــد )12(. ــه مي‌باش ــتي جامع ــاي بهداش ــت ارتق جه
در الگــوی توانمندســازی خانــواده‌ محــور فــرد بــا شــناخت بیمــاری 
ــاس  ــاری احس ــه آن بیم ــبت ب ــاری نس ــی از بیم ــوارض ناش و ع
ــش و  ــد دان ــه بای ــن مرحل ــه ای ــیدن ب ــرای رس ــد. ب ــر می‌کن خط
ــد. از  ــواده وی در مــورد بیمــاری افزایــش یاب نگــرش بیمــار و خان
آنجــا کــه در الگــوی توانمندســازی خانــواده‌ محــور کــه متأثــر از 
ــن  ــت، والدی ــتمی خانواده‌هاس ــوری سیس ــتمی و تئ ــرش سیس نگ
لــذا  می‌کننــد،  ایفــا  تصمیم‌گیری‌هــا  در  قدرتمنــدی  نقــش 
افزایــش مشــارکت آنهــا ضــروری اســت و اجــرای هــر برنامــه‌ای 
ــر بخشــی  ــودک اث ــن و ک ــودن و مشــارکت والدی ــال ب ــدون فع ب
ــر و  ــارکت آگاهانه‌ت ــن مش ــه ای ــر چ ــت و ه ــد داش لازم را نخواه
ــدوار  ــه امی ــج حاصل ــه نتای ــوان ب ــر می‌ت ــد، بهت ــئولانه‌تر باش مس
بــود )13(. مشــارکت خانوادهايــي کــه کــودکان بيمــار دارنــد در امر 
ــي الگــو توانمندســازی  ــت از ايشــان از اجــزا و اهــداف اصل مراقب
ــور در  ــواده مح ــاي خان ــي مراقبت‌ه ــردد. از طرف ــوب مي‌گ محس
مراقبــت از كودكانــي كــه بــه بيماري‌هــاي مزمــن مبتــا هســتند، 
ــن  ــه اي ــيدن ب ــاي رس ــي از راه‌ه ــت را دارد. كي ــترين اهمي بيش
هــدف، توانمندســازي خانــواده محــور شــامل توانمندســازي كودك 
بيمــار و خانــواده وي بــراي مقابلــه بــا اثــرات و عــوارض بيمــاري و 
كنتــرل بهتــر بــراي دســتيابي بــه زندگــي بهتــر اســت. بــا توجه به 
مــوارد فــوق كيــي از اهــداف مهــم مراقبتــي در ايــن بيمــاران بايــد 
ــواده  ــر در نگــرش و عملکــرد خان ــش ســطح آگاهــي و تغيي افزاي
ــا  ــه ب ــن مطالع ــن ای ــه بيمــاري باشــد. بنابرای ــا ب و کــودکان مبت
هــدف بررســی تأثیــر برنامــه توانمندســازی بــر آگاهــی و عملکــرد 
مــادران کــودکان مبتــا بــه تالاســمی مــاژور مراجعــه کننــده بــه 
مرکــز بیمــاران خــاص شهرســتان بیرجنــد در ســال 1395 انجــام 

شــد.

روش کار
ایــن مطالعــه از نــوع نیمــه‌ تجربــی، طــرح پیش‌آزمــون- 
ــامل  ــاری ش ــه آم ــد. جامع ــرل می‌باش ــروه کنت ــا گ ــون ب پس‌آزم
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ــه  ــا ب ــال مبت ــر 15 س ــن زی ــودکان دارای س ــادران ک ــه م کلی
ــاص  ــاران خ ــز بیم ــه مرک ــده ب ــه کنن ــاژور مراجع ــمی م تالاس
ــذ  ــس از اخ ــود )13،14(. پ ــال 1395 ب ــد در س ــتان بیرجن شهرس
ــامی  ــگاه آزاد اس ــی دانش ــتاری و مامای ــکده پرس ــوز از دانش مج
ــوم  ــگاه عل ــه دانش ــه ب ــه معرفی‌نام ــران، ارائ ــکی ته ــد پزش واح
ــن  ــاران خــاص، از بی ــز بیم ــه مرک ــه ب ــد و مراجع پزشــکی بیرجن
مــادران کــودکان مبتــا بــه تالاســمی مــاژور 60 نفــر کــه 
ــد،  ــه مطالعــه را دارا بودن ــرای ورود ب ــه ب معیارهــای در نظــر گرفت
پــس از اخــذ رضایــت آگاهانــه بــه روش نمونه‌گیــری در دســترس 
ــر(  ــش )30 نف ــروه آزمای ــی در دو گ ــور تصادف ــه ط ــاب و ب انتخ
ــه  ــه مطالع ــای ورود ب ــد. معیاره ــرار گرفتن ــر( ق ــرل )30 نف و کنت
ــتن  ــان، داش ــاژور فرزندش ــمی م ــی تالاس ــخیص قطع ــامل تش ش
پرونــده در مرکــز بیمــاری خــاص، داشــتن حداقــل ســواد خوانــدن 
ــل  ــنوایی و تمای ــی و ش ــای بینای ــتن معلولیت‌ه ــتن، نداش و نوش
ــه شــامل  ــه و معیارهــای خــروج از مطالع ــه همــکاری در مطالع ب
ابتــا بــه بیماری‌هــای ســخت طــی مــدت آمــوزش کــه امــکان 
حضــور در جلســات آموزشــی نداشــته باشــد، غیبــت بیــش از یــک 
جلســه در جلســات آموزشــی، مســافرت در طــول دوره آموزشــی و 
عــدم تمایــل بــه ادامــه همــکاری در مطالعــه بــود. حجــم نمونــه 

ــه فرمــول ــا توجــه ب ب
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ــداری  ــه کارگــر نجفــی و همــکاران )2011(، ســطح معنی و مطالع
 m1=12/98 ،S2=3/63 ،S1=4/99 ،%90 0/05 و تــوان آزمــون
ــه در  ــد ک ــت آم ــه دس ــروه ب ــر گ ــر در ه و m2=18/86، 11 نف
ایــن مطالعــه در هــر گــروه 30 نفــر در نظــر گرفتــه شــد.  پــس از 
توضیــح اهــداف مطالعــه، تشــویق مــادران بــه همــکاری در مطالعه 
ــی  ــاخته آگاه ــق س ــنامه محق ــه، پرسش ــت آگاهان ــذ رضای و اخ
ــپس  ــد. س ــل ش ــروه تکمی ــر دو گ ــراد ه ــط اف ــرد توس و عملک
بــرای مــادران گــروه آزمایــش، مداخلهــای شــامل اجــراي الگــوي 
توانمندســازي بــر اســاس گامهــای معرفــی شــده در الگــو، در 3-5 
جلســه بــه صــورت بحــث گروهــي و نيــز بــا اســتفاده از پمفلــت و 
اســيادهايي در مــورد بيمــاري اجــرا شــد و مــادران گــروه کنتــرل 
ــازي  ــوي توانمندس ــد. الگ ــت نکردن ــای دریاف ــه مداخله هیچگون

شــامل چهــار گام بــه شــرح زیــر اســت: 
ــور  ــه منظ ــه ب ــد اســت ک ــه درک تهدي ــه مداخل گام اول در مرحل
افزایــش دانــش و آگاهــي مــادران اجــرا گردیــد. آمــوزش در مــورد 
بيمــاري، عــوارض آن، درمانهــا، راه هــاي پيشــگيري و راه هــاي 

انتقــال آن و غيــره انجــام شــد. گام دوم، مرحلــه مشــکل گشــايي 
ــي  ــود کنترل ــس و خ ــزت نف ــش ع ــور افزاي ــه منظ ــه ب ــت ک اس
ــي  ــارکت آموزش ــه مش ــوم ک ــرد. در گام س ــام میگی ــراد انج اف
ــمي،  ــاري تالاس ــاره بيم ــي درب ــزوه آموزش ــت و ج ــد، پمفل میباش
ــه  ــارم مرحل ــت. گام چه ــرار گرف ــواده ق ــای خان ــار اعض در اختي
ارزشــيابي میباشــد كــه در دو مرحلــه، يکــي در پايــان هــر جلســه 
بــراي اطمينــان از يادگيــري مطالــب ارائــه شــده در ایــن جلســه و 
جلســات قبــل و در نهایــت 1/5 مــاه بعــد از مداخلــه بــراي هــر دو 

ــروه انجــام شــد )14(.  گ
ابــزار گــردآوری داده هــا شــامل پرسشــنامهای در ســه بخــش بــود. 
بخــش اول؛ مشــخصات دموگرافیــک شــامل: ســن، ســن همســر، 
تحصیــات، تحصیــات همســر، تعــداد فرزنــدان، ابتــای همســر 
بــه انــواع تالاســمی و نســبت فامیلــی بــا همســر و بخــش دوم و 
ســوم مربــوط بــه آگاهــی و عملکــرد مــادران کــودکان مبتــا بــه 
ــود.  پرسشــنامه آگاهــی دارای 43 ســوال و 4  ــاژور ب تالاســمی م
زیرمقیــاس شــامل آگاهــی از عوامــل بیمــاری )10 ســوال(، کنتــرل 
ــی از  ــوال( و آگاه ــاری )11 س ــم بیم ــوال(، علائ ــاری )11 س بیم
تغذیــه )11 ســوال( مــی باشــد. هــر ســوال دارای چهــار گزینــه کــه 
یــک گزینــه صحیــح و ســه گزینــه غلــط اســت، مــی باشــد. بــراي 
هــر پاســخ صحیــح یــک امتيــاز و بــراي هــر پاســخ غلــط صفــر 
امتيــاز در نظــر گرفتــه شــده اســت. پرسشــنامه عملکــرد دارای 17 
ســوال و 3 زیرمقیــاس عملکــرد در زمینــه پیشــگیری )6 ســوال(، 
ــد.  ــوال(  میباش ــون )5 س ــفوزیون خ ــوال( و ترانس ــه )6 س تغذی
ــی  ــرت )خیل ــای لیک ــف 5 درجه ــاس طی ــر اس ــذاری ب نمرهگ
کــم=1، کــم=2، متوســط=3، زیــاد=4 و خیلــی زیــاد=5( صــورت 
میگیــرد. بــرای تعییــن روایــی ایــن پرسشــنامه در اختیــار 15-10  
نفــر از اعضــای هیئــت علمــی صاحــب نظــر قــرار گرفــت و پــس 
ــاتید  ــد اس ــا تأیی ــنهادی و ب ــات پیش ــرات و اصلاح ــام تغیی از انج
راهنمــا و مشــاور، پرسشــنامه نهایــی تهیــه و مــورد اســتفاده قــرار 
ــاخ  ــا اســتفاده از روش آلفــای کرونب ــی پرسشــنامه ب گرفــت. پایای
بــرای ســوالات آگاهــی و عملکــرد بــه ترتیــب 0/74 و 0/71 بــه 

دســت آمــد.
ــه و  ــاری SPSS 22 تجزی ــزار آم ــتفاده از نرماف ــا اس ــا ب داده ه
تحلیــل شــدند. ابتــدا نرمــال بــودن دادههــا بــا اســتفاده از آزمــون 
ــه برخــورداری  ــا توجــه ب کولموگــروف اســمیرنف بررســی شــد. ب
ــن  ــر آگاهــی و زیرمقیاســهای آن و همچنی ــال متغی ــع نرم از توزی
ــاری  ــون هــای آم ــا از آزم ــن متغیره ــرای مقایســه ای عملکــرد، ب
t مســتقل و t زوجــی و بــا توجــه بــه عــدم برخــورداری از توزیــع 
نرمــال زیرمقیــاس هــای عملکــرد، بــرای مقایســه ایــن متغیرهــا 
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از آزمونهــای آمــاری منویتنــی یــو و ویلکاکســون اســتفاده 
ــروه از  ــناختی در دو گ ــخصات جمعیتش ــه مش ــرای مقایس ــد. ب ش
آزمونهــای آمــاری خــی دو و تســت دقیــق فیشــر اســتفاده گردیــد. 
ــه  ــن مقال ــد. ای ــه ش ــر گرفت ــداری p<0/05 در نظ ــطح معنی س
ــامی  ــگاه آزاد اس ــی دانش ــتاری و مامای ــکده پرس ــوب دانش مص
IR.IAU.TMU. ــاق ــد اخ ــا ک ــران ب ــوم پزشــکی ته ــد عل واح
REC.1395.93 می‌باشــد. کلیــه شــرکت‌کنندگان در ایــن مطالعــه 

فــرم رضایت‌نامــه شــرکت در مطالعــه را تکمیــل کــرده و تمامــی 
اهــداف مطالعــه بــرای آنــان بــه طــور کامــل توضیــح داده شــده 

اســت.

یافته ها
در ایــن مطالعــه 60 نفــر در دو گــروه آزمایــش )30 نفــر( و کنتــرل 
ــه  ــان داد ک ــج نش ــد. نتای ــرار گرفتن ــی ق ــورد بررس ــر( م )30 نف
ــه از نظــر متغیرهــای ســن، ســن  ــورد مطالع ــروه م ــادران دو گ م
همســر، تحصیــات، تحصیــات همســر، تعــداد فرزنــدان، ابتــای 
همســر بــه انــواع تالاســمی و نســبت فامیلــی بــا همســر تفــاوت 

ــدول 1( ــد )p>0/05(. )ج ــاداری ندارن معن

 جدول 1: مقایسه مشخصات جمعیت‌شناختی مادران مورد مطالعه در دو گروه آزمایش و کنترل

گروه
متغیر

P-value مربوط کنترلآزمایش
به آزمون خی دو یا 

فیشر تعداد )درصد(تعداد )درصد(

سن
30 سال و کمتر
40-31 سال

بیشتر از 40 سال

)40( 12
)30( 9
)30( 9

)16/7( 5
)43/3( 13
)40( 12

0/13 *

سن همسر
30 سال و کمتر
40-31 سال

بیشتر از 40 سال

)23/3( 7
)36/7( 11
)40( 12

)10( 3
)26/7( 8
)63/3(19

0/16 *

ابتدایی و سیکلتحصیلات
دیپلم و بالاتر

)43/3( 13
)56/7( 17

)60( 18
)40( 120/20 *

ابتدایی و سیکلتحصیلات همسر
دیپلم و بالاتر

)40( 12
)60( 18

)63/3( 19
)36/7( 110/07 *

تعداد فرزندان

1 فرزند
2 فرزند
3 فرزند

4 فرزند و بیشتر

)30( 9
)26/7( 8
)23/3( 7
)20( 6

)6/7( 2
)33/3( 10
)40( 12
)20( 6

0/11 *

ابتلای همسر به 
انواع تالاسمی

سالم
تالاسمی مینور

)6/7( 2
)93/3( 28

)20( 6
)80( 240/25 **

نسبت فامیلی با 
همسر

فامیل درجه یک
فامیل درجه دو

غیرفامیل

)40( 12
)13/3( 4
)46/7( 14

)33/3( 10
)33/3( 10
)33/3( 10

0/18 *

Fisher’s Exact Test :**               خی دو :*

ــاد آن  ــره آگاهــی در کل و ابع ــن نم ــه میانگی ــج نشــان داد ک نتای
ــاوت  ــرل تف ــادران دو گــروه آزمایــش و کنت ــه در م ــل از مداخل قب
معنــاداری نــدارد )p<0/05( ولــی بعــد از مداخلــه در مــادران گــروه 
آزمایــش نســبت بــه کنتــرل بــه طــور معنــاداری بیشــتر می‌باشــد 
ــی در کل و  ــره آگاه ــن نم ــش، میانگی ــروه آزمای )p>0/01(. در گ
ابعــاد آن بعــد از مداخلــه نســبت بــه قبــل از آن افزایــش معنــاداری 

ــن نمــره  ــرل میانگی ــی در گــروه کنت داشــته اســت )p>0/05( ول
ــاری(  ــرل بیم ــی از کنت ــز آگاه ــه ج ــاد آن )ب ــی در کل و ابع آگاه
 .)p<0/05( قبــل و بعــد از مداخلــه تفــاوت معناداری نداشــته اســت
همچنیــن نتایــج نشــان داد کــه میانگیــن تغییــرات نمــره آگاهی در 
کل و ابعــاد آن در مــادران گــروه آزمایــش نســبت بــه کنتــرل بــه 

ــاداری بیشــتر می‌باشــد )p>0/01(. )جــدول 2( طــور معن
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زهرا عبدالرضا قره‌باغ و همکاران

جدول 2: مقایسه میانگین نمره آگاهی در کل و ابعاد آن قبل و بعد از مداخله در مادران دو گروه آزمایش و کنترل و به تفکیک در دو گروه و مقایسه میانگین تغییرات آن

گروهمتغیر
P-value مربوط به بعد از مداخلهقبل از مداخله

آزمون‌ t زوجی
میانگین تغییرات

Mean±SDMean±SDMean±SD

آگاهی از عوامل بیماری
2/73±0/0013/23<1/31±2/419/13±5/90آزمایش
0/68±2/400/290/13±2/515/47±5/33کنترل
P-value0/38>0/001->0/001 مربوط به آزمون‌ t مستقل

آگاهی از کنترل بیماری
1/82±1/010/040/70±1/788/77±8/07آزمایش
1/07±0/60-2/220/005±2/287/57±8/17کنترل
P-value0/850/009-0/001 مربوط به آزمون‌ t مستقل

آگاهی از علائم بیماری
1/91±0/0011/50<0/66±1/799/90±8/40آزمایش
0/96±1/500/850/03±1/548/37±8/33کنترل
P-value0/88>0/001->0/001 مربوط به آزمون‌ t مستقل

آگاهی از تغذیه
2/18±0/0011/87<1/50±1/735/50±3/63آزمایش
1/27±1/640/160/33±1/593/30±2/97کنترل
P-value0/13>0/001-0/002 مربوط به آزمون‌ t مستقل

آگاهی در کل
5/47±0/0017/30<1/90±4/9933/30±26/00آزمایش
2/56±0/10-5/750/83±5/7624/70±24/80کنترل
P-value0/39>0/001->0/001 مربوط به آزمون‌ t مستقل

ــاد  ــرد در کل و ابع ــره عملک ــن نم ــه میانگی ــان داد ک ــج نش نتای
عملکــرد در زمینــه پیشــگیری و تغذیــه قبــل از مداخلــه در مــادران 
 )p>0/05( دو گــروه آزمایــش و کنتــرل تفــاوت معنــاداری نــدارد
ولــی میانگیــن نمــره عملکــرد در زمینــه ترانســفوزیون خــون قبــل 
از مداخلــه در مــادران گــروه آزمایــش نســبت بــه کنتــرل بــه طــور 
ــرد در  ــره عملک ــن نم ــود )p=0/05(. میانگی ــتر ب ــاداری بیش معن
کل و ابعــاد آن بعــد از مداخلــه در مــادران گــروه آزمایــش نســبت 
بــه کنتــرل بــه طــور معنــاداری بیشــتر بــود )p<0/01(. در گــروه 
ــرد در  ــاد عملک ــرد در کل و ابع ــره عملک ــن نم ــش، میانگی آزمای
ــل از  ــه قب ــبت ب ــه نس ــد از مداخل ــه بع ــگیری و تغذی ــه پیش زمین

ــی  ــته اســت )p<0/05( ول ــش داش ــاداری افزای ــور معن ــه ط آن ب
ــل و  ــون قب ــفوزیون خ ــه ترانس ــرد در زمین ــره عملک ــن نم میانگی
ــروه  ــت )p=0/61(. در گ ــاداری نداش ــاوت معن ــه تف ــد از مداخل بع
کنتــرل، میانگیــن نمــره عملکــرد در کل و ابعــاد آن قبــل و بعــد 
از مداخلــه تفــاوت معنــاداری نداشــت )p>0/05(. همچنیــن 
ــرد در کل  ــره عملک ــرات نم ــن تغیی ــه میانگی ــان داد ک ــج نش نتای
و ابعــاد عملکــرد در زمینــه پیشــگیری و تغذیــه در مــادران گــروه 
آزمایــش نســبت بــه کنتــرل بــه طــور معنــاداری بیشــتر می‌باشــد                                 

)p< 0/05(. )جــدول 3(.

جدول 3: مقایسه میانگین نمره عملکرد در کل و ابعاد آن قبل و بعد از مداخله در مادران دو گروه آزمایش و کنترل و به تفکیک در دو گروه و مقایسه میانگین تغییرات آن

گروهمتغیر
P-value مربوط به آزمون بعد از مداخلهقبل از مداخله

ویلکاکسون یا ‌ t زوجی
میانگین تغییرات

Mean±SDMean±SDMean±SD

عملکرد در زمینه 
پیشگیری

1/50±0/40* 1/110/01±1/035/73±5/33آزمایش
0/25±0/07* 0/710/16±0/905/20±5/13کنترل

P-value0/18>0/001-0/003 مربوط به آزمون‌ من ویتنی یو

عملکرد در زمینه 
تغذیه

1/21±1/20* 0/001<1/06±0/845/10±3/90آزمایش
0/58±0/07* 1/010/58±1/033/73±3/67کنترل

P-value0/50>0/001->0/001 مربوط به آزمون‌ من ویتنی یو

عملکرد در زمینه 
ترانسفوزیون خون

1/40±0/03* 0/790/61±1/063/83±3/80آزمایش
0/31±0/10* 0/860/08±0/913/40±3/30کنترل
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P-value0/050/006-0/84 مربوط به آزمون‌ من ویتنی یو

عملکرد در کل
3/56±1/63** 2/800/02±1/9014/67±13/03آزمایش
0/73±0/23** 1/750/09±1/9912/33±12/10کنترل

P-value0/07<0/001-0/04 مربوط به آزمون‌ t مستقل

*: ویلکاکسون        **: t زوجی

بحث
برنامــه  آمــوزش  کــه  داد  نشــان  حاضــر  تحقیــق  نتایــج 
ــه  ــا ب ــودکان مبت ــادران ک ــی م ــزان آگاه ــر می ــازی ب توانمندس
ــاص  ــاران خ ــز بیم ــه مرک ــده ب ــه کنن ــاژور مراجع ــمی م تالاس
اســتان خراســان جنوبــی تأثیــر معنــاداری دارد. رجبــی و همکاران 
)1395( در مطالعــه‌ای بــه ایــن نتیجــه دســت یافتنــد کــه الگــوی 
ــادران  ــرش م ــش و نگ ــر دان ــور ب ــواده مح ــازی خان توانمندس
کــودکان مبتــا بــه آســم تاثیــر معنــاداری دارد )13(. مســعودی 
و همــکاران )1389( در مطالعــه خــود نشــان دادنــد کــه الگــوی 
ــن  ــرش مراقبی ــش و نگ ــر دان ــور ب ــواده مح ــازی خان توانمندس
بیمــاران مبتــا بــه مولتیپــل اســکلروزیس تاثیــر معنــاداری دارد 
)14(. کارگــر نجفــی و همــکاران )2011( در مطالعــه‌ای بــه ایــن 
نتیجــه دســت یافتنــد کــه الگــوی توانمندســازی خانــواده محــور 
ــر  ــمی تاثی ــد تالاس ــادران دارای فرزن ــرش م ــی و نگ ــر آگاه ب
ــه  ــم )2017( در زمین ــه حکی ــج مطالع ــاداری دارد )15(. نتای معن
ــی  ــزان آگاه ــر می ــور ب ــواده مح ــازی خان ــدل توانمندس ــر م تاثی
ــن نمــره  ــی نشــان داد کــه میانگی ــادران دارای کــودکان دیابت م
ــواده محــور  ــازی خان ــوزش توانمندس ــد از آم ــادران بع ــی م آگاه
ــته اســت )16(.  ــاداری داش ــش معن ــل از آن افزای ــه قب نســبت ب
در ایــن راســتا نتایــج مطالعــه حکیــم و همــکاران )1394( نشــان 
داد کــه الگــوی توانمندســازی خانــواده محــور بــر میــزان دانــش 
ــج  ــه نتای ــر اســت )17( ک ــتومی موث ــودکان دارای اس ــن ک والدی

ــد. ــر می‌باش ــه حاض ــج مطالع ــا نتای ــو ب ــات همس ــن مطالع ای
ــگیری  ــر پیش ــذار ب ــل تاثیرگ ــی از عوام ــه یک ــت ک ــی اس بدیه
ــاری،  ــی از بیم ــی کاف ــورداری از آگاه ــاری، برخ ــرل بیم و کنت
عوامــل موثــر بــر بــروز آن و نحــوه پیشــگیری و کنتــرل بیمــاری 
اســت کــه متاســفانه عــدم شــناخت و عــدم آگاهــی نســبت بــه 
ــن  ــردد )18(. بنابرای ــوارض آن می‌گ ــدید ع ــب تش ــاری موج بیم
برنامه‌هــای آموزشــی در جهــت افزایــش آگاهــی و مهــارت 
ــت  ــش کیفی ــازی و افزای ــش توانمندس ــب افزای ــاران موج در بیم
ــه  ــن نکت ــه ای ــه ب ــا توج ــردد )19(. ب ــاران می‌گ ــی بیم زندگ
کــه اغلــب در آموزش‌هــای ســنتی بیمــار و خانــواده‌اش در 
فرآینــد آمــوزش و یادگیــری نقــش غیرفعالــی دارد، ممکــن 

ــن  ــد، بنابرای ــق نیابن ــی تحق ــه خوب ــار ب ــداف موردانتظ اســت اه
ــان  ــت و درم ــر مراقب ــا در ام ــواده آن‌ه ــاران و خان مشــارکت بیم
بســیار مهــم و موثــر اســت )20(. یکــی از اهــداف اجــرای 
ــادران  ــارکت م ــز مش ــور نی ــواده مح ــازی خان ــوی توانمندس الگ
ــار  ــودک بیم ــت از ک ــر مراقب ــواده در ام ــای خان ــایر اعض و س
ــش  ــودن نق ــر مؤثرب ــد ب ــا تأيك ــازي ب ــوي توانمندس ــت. الگ اس
ــرش و  ــش، نگ ــناختي و دان ــي، روانش ــاد انگيزش ــواده در ابع خان
ــد در‌كشــده، طراحــي شــده اســت. عــدم وجــود دانــش و  تهدي
مهــارت كافــي، باعــث كاهــش انگيــزه بــراي اتخــاذ روش‌هــاي 
پيشــگيري و در نتيجــه ايجــاد يــك چرخــه معيــوب كــه نتيجــه 
ــي آن عــدم پيشــگيري مناســب اســت، مي‌شــود و اجــراي  نهاي
يــك برنامــه توانمندســازي بــا اهــداف افزايــش آگاهــي و دانــش 
و خودكارآمــدي كــه بــه خودكنترلــي رفتــاري و اتخــاذ رفتارهــاي 
پيشــگيرانه منجــر شــوند، بــه منظــور ارتقــاي بهداشــت و بهبــود 

ــت )14(. ــي لازم اس ــت زندگ يكفي
برنامــه  آمــوزش  کــه  داد  نشــان  حاضــر  تحقیــق  نتایــج 
توانمندســازی بــر عملکــرد مــادران کــودکان مبتــا بــه تالاســمی 
مــاژور مراجعــه کننــده بــه مرکــز بیمــاران خــاص اســتان 
ــکاران  ــاداری دارد. واچراســین و هم ــر معن ــی تأثی خراســان جنوب
ــواده محــور  ــازی خان ــدف توانمندس ــا ه ــه‌ای ب )2015( در مطالع
ــد  ــمی در تایلن ــه تالاس ــا ب ــودکان مبت ــای ک ــرای خانواده‌ه ب
بــه ایــن نتیجــه دســت یافتنــد کــه توانایــی و عملکــرد مراقبــان 
گــروه مداخلــه نســبت بــه کنتــرل بــه طــور معنــی‌داری افزایــش 
یافتــه اســت )21(. نتایــج مطالعــه مســعودی و همــکاران )1389( 
نشــان داد کــه الگــوی توانمندســازی خانــواده محــور بــر افزایــش 
ــکلروزیس  ــل اس ــه مولتیپ ــا ب ــاران مبت ــن بیم ــرد مراقبی عملک
تاثیــر معنــی‌داری دارد )14( کــه ایــن یافته‌هــا بــا نتایــج مطالعــه 

ــد.  ــو می‌باش ــر همس حاض
ــه   ــن نتیج ــه ای ــه‌ای ب ــکاران )2018( در مطالع ــژاد و هم بریم‌ن
ــر  ــور ب ــواده مح ــازی خان ــه توانمندس ــه برنام ــد ک ــت یافتن دس
خودکارآمــدی نوجوانــان مبتــا بــه تالاســمی مــاژور تاثیــر 
معنــاداری دارد )22( و از طرفــی بعضــی بــر ایــن عقیده‌انــد کــه 
ــه  ــرد در ارائ ــرد ف ــدی و عملک ــن خودکارآم ــی بی ــاط نزدیک ارتب
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ــطه  ــدی واس ــن خودکارآم ــود دارد. همچنی ــه وج ــف محول وظای
بیــن دانــش و عمــل بــه آن اســت و در بکارگیــری دانــش 

ومهارت‌هــای علمــی و حرفــه‌ای نقــش دارد )23(.
ــش و  ــا دان ــا ب ــد ت ــک می‌کن ــده کم ــه مراقبت‌کنن ــوزش ب آم
ــردازد  ــه امــر مراقبــت بپ ــر ب ــر و توانمندت مهــارت و نگــرش بهت
ــش  ــش دان ــا افزای ــی ب ــد. از طرف ــت نمای ــود را حمای ــار خ و بیم
ــور  ــه ط ــرده و ب ــر ک ــز تغیی ــرش وی نی ــدگاه و نگ ــب، دی مراق
ــال  ــن ح ــردازد و در عی ــار می‌پ ــت از بیم ــه مراقب ــر ب تخصصی‌ت
ــد )14(. در  ــد ش ــر خواه ــر و کارآمدت ــز بهت ــب نی ــرد مراق عملک
ــور  ــواده مح ــرد خان ــا روكي ــی ب ــه آموزش ــر برنام ــه حاض مطالع
مــورد بررســي قــرار گرفــت و اجــرا گرديــد و بــا توجــه بــه تأثيــر 
ارتباطــات تعاملــي كــه تغييــر يــك فــرد را بــر سيســتم خانــواده 
ــردن  ــد ك ــه توانمن ــت ك ــار داش ــوان انتظ ــد، مي‌ت ــر مي‌دان مؤث
ــواده  ــتم خان ــدي كل سيس ــر توانمن ــواده ب ــر در خان ــك عنص ي

ــد.  ــر مي‌باش ــتي مؤث ــداف بهداش ــه اه ــي ب ــت دسترس جه
خســتگی افــراد مــورد مطالعــه در هنــگام تکمیــل پرسشــنامه بــر 
ــذارد کــه ســعی شــده از  ــر مــی گ ــا تاثی نحــوه پاســخگویی آنه
طریــق انتخــاب زمانــی مناســب کــه افــراد در شــرایط متعــادل از 
نظــر روحــی و روانــی باشــند، ایــن محدودیــت بــه طــور نســبی 
ــی نامناســب، ســر و صــدا  ــی و مکان کنتــرل شــود. شــرایط زمان
و شــلوغی در زمــان تکمیــل پرسشــنامه باعــث کاهــش تمرکــز 
افــراد شــده و بــر دقــت پاســخگویی آنهــا تاثیــر مــی گــذارد کــه 
پژوهشــگر بــا درنظرگرفتــن محیطــی مناســب و آرام و بــا تنظیــم 
دقیــق زمــان و دادن فرصــت کافــی و انتخــاب مــکان مناســب، 
ســعی در کنتــرل ایــن محدودیــت کــرده اســت. همچنیــن 
تفاوتهــاي فــردي )تفــاوت در انگیــزه، علاقــه و بهــره هوشــی( و 
تفــاوت فرهنگــی و وضعیــت روحــی واحدهــاي مــورد پژوهــش، 
بــر پاســخگویی بــه ســوالات و میــزان آمــوزش پذیــري و رعایــت 

ــار  ــارج از اختی ــرل آن خ ــه کنت ــت ک ــر اس ــی موث ــکات آموزش ن
پژوهشــگر مــی باشــد.

نتیجه گیری
بــر اســاس نتایــج بــه دســت آمــده، اجــرای الگــوی توانمندســازی 
ــه  ــد موجــب افزایــش آگاهــی مــادران کــودکان مبتــا ب می‌توان
ــا  ــا آن‌ه ــردد ت ــبب می‌گ ــتر س ــی بیش ــردد و آگاه ــمی گ تالاس
بتواننــد بــا بیمــاری و عــوارض ناشــی از آن و همچنین مشــکلاتی 
ــاد  ــاری ایج ــن بیم ــان ای ــودن درم ــی ب ــل طولان ــه دلی ــه ب ک
می‌گــردد، بهتــر و راحت‌تــر برخــورد کننــد و در نتیجــه عملکــرد 
ــوان  ــن راســتا می‌ت ــه داشــته باشــند. در ای ــن زمین ــری در ای بهت
ــازی  ــای توانمندس ــری برنامه‌ه ــه کارگی ــا ب ــی ب ــز درمان در مراک
ــادران،  ــرد م ــی و عملک ــش آگاه ــت افزای ــر در جه ــی موث گام
درمــان مناســب و بــه موقــع کــودکان مبتــا بــه تالاســمی و در 

نتیجــه افزایــش کیفیــت زندگــی آنــان برداشــت.

سپاسگزاری
ــتاری  ــد پرس ــی ارش ــه کارشناس ــل پایان‌نام ــه حاص ــن مقال ای
ــران  ــکی ته ــوم پزش ــد عل ــامی واح ــگاه آزاد اس ــودکان دانش ک
می‌باشــد کــه نویســندگان بــر خــود لازم می‌داننــد کــه از 
ــاران  ــز بیم ــد، مرک ــکی بیرجن ــوم پزش ــگاه عل ــئولین دانش مس
خــاص و تمامــی افــرادی کــه در اجــرای ایــن طــرح همــکاری 

ــد. ــل می‌آورن ــه عم ــی ب ــکر و قدردان ــال تش ــد، کم نمودن

تعارض منافع
نویســندگان هیچگونــه تعــارض منافعــی در انتشــار ایــن مطالعــه 

ندارنــد.
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