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Abstract
Introduction: Thalassemia is the most common single gene disorder. The difficulties and 

complications of this disease affects all body systems which otherwise could not be seen in all 
other diseases. Thalassemia like any other chronic disease negatively affects person’s quality of life. 
Objective of this study was to determine the effect of partnership caring model on quality of life of 
adolescents with major thalassemia.

Method: The research was a quasi-experimental study with intervention and control groups, 
research sample consisted of forty adolescents with thalassemia major who were referred to Razi 
and Bo-Ali Sari hospitals in Ghaemshahr and Sari two northern cities in Iran. First, each hospital 
was randomly assigned to intervention and control groups then eligible patients were chosen 
based on convenience method. The Demographic data and SF36 questionnaires completed before 
the intervention in both groups. Partnership caring model was conducted during 2 months in the 
intervention group according to the motivation, preparation, involvement and evaluation. Quality of 
life scores in two groups were compared with pre-intervention data 3 months later using SPSS v.22 
software.

Results: The mean and standard deviation scores of quality of life before intervention were 
45/16±5/33 and 45/38±6/19 in intervention and control groups respectively and independent t-test 
showed no statistically significant differences (P= 0/43). But the difference between two groups 
after intervention was significant (75/06 ±4/0 vs 42/80 ± 7/73 in intervention and control groups 
respectively with P≤0.001).

Conclusion: This study showed that partnership caring model can be used as an effective caring 
approach to improve the quality of life in adolescents with major thalassemia.
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چکیده
مقدمه: تالاسمی از شایع ترین اختلالات تک ژنی می باشد، گرفتاری و عوارض ناشی از آن که تمام سیستم های بدن را درگیر می کند 
در کم تر بیماری دیگری دیده می شود و مانند هر بیماری مزمن دیگری کیفیت زندگی فرد را تحت تأثیر قرار می دهد. هدف این مطالعه تعیین 

تأثیر مراقبت مشارکتی بر کیفیت زندگی نوجوانان مبتلا به تالاسمی ماژور است.
روش: این پژوهش یک مطالعه نیمه تجربی با گروه مداخله و شاهداست. نمونه پژوهش را 40 نفر از نوجوانان مبتلا به تالاسمی 
ماژور مراجعه کننده به بیمارستان رازی قائم شهر و بوعلی ساری تشکیل می دادند. ابتدا هر بیمارستان به صورت تصادفی به یک گروه اختصاص 
یافت، سپس نمونه ها به روش در دسترس انتخاب شدند. پرسشنامه های اطلاعات جمعیت شناختی و بیماری و کیفیت زندگی SF-36 قبل 
از مداخله در هر دو گروه تکمیل و مدل مراقبت مشارکتی بر اساس مراحل ایجاد انگیزش، آماده سازی، درگیر سازی و ارزشیابی در گروه 
مداخله به مدت 2 ماه اجرا شد. میانگین نمرات کیفیت زندگی،3 ماه بعد از مداخله )پایان دوره پیگیری( با داده های قبل از مداخله با استفاده از 

آزمون های آماری در نسخه 22 نرم افزار SPSS  مقایسه شد.
یافته ها: میانگین و انحراف معیار نمرات کیفیت زندگی نوجوانان قبل از مداخله به ترتیب در گروه مداخله 5/33±45/16 و در گروه 
شاهد 6/19±45/38 بود و آزمون تی مستقل اختلاف معناداری نشان نداد )p=0/43(، اما بعد از اجرای مداخله تفاوت دو گروه )مداخله 

.)p>0/001( معنادار شد )4/00±75/06 و شاهد 7/73±42/80
نتیجه گیری: مدل مراقبت مشارکتی می تواند به عنوان راهکاری برای بهبود کیفیت زندگی نوجوانان مبتلا به تالاسمی ماژور مورد 

استفاده قرار گیرد.

کلید واژه ها: کیفیت زندگی، تالاسمی ماژور، نوجوان، مدل مراقبت مشارکتی.

تاریخ پذیرش: 1394/8/12 تاریخ دریافت: 1394/4/11                                           
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مقدمه
جهان  در  ارثی  آنمی  یک  از  شایعی  شکل  ماژور  تالاسمی 
گلوبین،  زنجیره های  از  یکی  سنتز  در  نقص  دلیل  به  که  می باشد 
در هموگلوبین به وجود می آید )1(. پیش بینی می شود که در بیست 
سال آینده، نه صد هزار بیمار تالاسمی ماژور در دنیا متولد شوند که 
نودوپنج درصد آن ها در آسیا، هند و خاورمیانه خواهند بود )2(. احتمال 
تولد نوزاد مبتلا به بتا تالاسمی در ایران، به  طور متوسط یک مورد 
در سیصد زایمان تخمین زده می شود که تقریباً سه برابر بیش تر از 
بالاترین فراوانی در بیماری های وراثتی، یعنی سندرم داون با شیوع 
1/1000 می باشد )3(. در حدود بیست وسه هزار نفر در ایران به این 
به  دیگر  نفر  پانصد  و  مبتلا هستند که سالانه حدود هزار  بیماری 
بالاترین  فارس  و  مازندران  استان   .)4( اضافه می شود  بیماران  این 
جمعیت مبتلا به تالاسمی ماژور را دارند و سهم استان مازندران دو 
هزار و چهارصد نفر می باشد )5(. ضمن این که هشتادوپنج درصد از 
مبتلایان به تالاسمی ماژور را در ایران گروه سنی زیر هجده سال 

تشکیل می دهند )6(.
بیماری تالاسمی مانند هر بیماری مزمن و محدودکننده دیگر 
اقدامات  رغم  به  و  می دهد  قرار  تأثیر  تحت  را  فرد  زندگی  کیفیت 
مشکلات  با  را  فرد  آن  بالینی  تظاهرات  و  علائم  هم  باز  درمانی 
متعدد جسمانی، روان شناختی و محدودیت های عملکردی )7( مواجه 
می سازد. مشکلاتی مانند احساس عدم اعتمادبه نفس و غیبت های 
مکرر از مدرسه به دلیل بیماری یا تزریق خون، بستری شدن های 
مکرر و درک همیشگی بودن بیماری، سبب می شود زندگی آن ها 
در کودکی و نوجوانی با خستگی، ضعف و رنجوری همراه باشد و 
خود  زندگی  محیط  از  مناسبی  تجربه  سالم،  همسالان  مانند  آن ها 
نداشته باشند )8(. مراقبت های پزشکی و نگرانی از مرگ زودرس، 
برای  را  فراوانی  احساساتی چون خشم، یاس و گوشه گیری، تنش 
نوجوانان به ارمغان می آورد. ازدواج، شیوه برخورد با رخدادهای مهم 
زندگی، اشتغال، فشارهای اقتصادی، نگرانی های عاطفی و مشکلات 
مربوط به خدمات پزشکی نیز از مشکلات پایان دوره نوجوانی این 

بیماران است )9(.
مطالعات نشان داده است جهت بهبود کیفیت زندگی ترکیبی 
از مراقبت پزشکی و حمایت روانی- اجتماعی از بیمار نه تنها باعث 
افزایش طول عمر بیماران می گردد، بلکه باعث پذیرش بیماری و 
اعتمادبه نفس مطلوب در نوجوان می شود )10و11(. از دیدگاه مدل 
مراقبت مشارکتی کیفیت و نوع ارتباط بین دو طرف رابطه اهمیت 
اساسی و حیاتی دارد. در این رابطه، دانش، مهارت و ابزارهای خاص 

برای   .)12( دارند  قرار  اهمیت  بعدی  درجه  در  مراقبتی  و  درمانی 
دستیابی به اهداف مدل، مراحل زیر در قالب یک ساختار منظم ارائه 
گردیده است که با رعایت ارتباط و توالی منطقی تکاملی به صورت 
مجموعه ای به هم پیوسته و پویا عمل می نماید. این گام ها عبارتند 
از: 1- انگیزش 2- آماده سازی 3- درگیرسازی 4- ارزشیابی که برای 

هر مرحله برنامه های عملی مشخص پیش بینی شده است )12(.
همکاران                      و  دانشی  جمله  از  مختلف  مطالعات  در  همچنین 
"تأثیر مدل مراقبت مشارکتی بر کیفیت زندگی بزرگ سالان مبتلا به 
آسم" )13(، پروینیان نسب و همکاران "تأثیر مدل مراقبت مشارکتی 
بر افسردگی نوجوانان مبتلا به بتا تالاسمی ماژور" )14( و خوشاب و 
همکاران" تأثیر مدل مراقبت مشارکتی بر میزان افسردگی و اضطراب 
بیماران مبتلا به نارسایی قلبی" )15(، تأثیر به کارگیری این مدل مورد 

بررسی قرار گرفته است.
به طور  مزمن  بیماری های  با  نوجوانان  از  پنجاه درصد  تقریباً 
و  مسئولیت پذیری  نمی دهند.  انجام  را  مراقبتی  توصیه های  کامل 
مشارکت فعال مددجوی دارای مشکلات متنوع در دوران حساس 
و بحرانی نوجوانی، مستلزم داشتن آگاهی نسبت به ماهیت بیماری 
و همچنین ایجاد انگیزه، نگرش مثبت و یادگیری مهارت های لازم 

برای پیشگیری و کنترل عوارض بیماری است )16(.
در ایران بیماری هایی مانند تالاسمی ماژور با توجه به شرایط 
مزمن بودن، صعب العلاج بودن و هزینه درمان بالا و مهم تر از همه 
توجه مراکز بهداشتی درمانی فقط به درمان جنبه جسمی این بیماران، 
ایجاد اختلال عمده در سبک زندگی این بیماران دور از انتظار نیست 
بیرون  فیزیولوژی، شناختی، روانی،  تغییرات  با  نوجوانی  )17(. دوره 
با  قابل  توجهی  میزان  به  و  همسالان  فشار  خانواده،  از  فرد  آمدن 
بیماران مبتلا به  اجتماعی شدن نوجوان همراه است )18و19(. در 
تالاسمی ماژور گذر از مرحله بلوغ و نوجوانی دشوار بوده و بر تعاملات 
نوجوانان با محیط فیزیکی و اجتماعی تأثیر گذاشته و ارتباط آن ها با 
همسالان را تغییر می دهد )20و21(. در ارزیابی سلامتی و بهداشت 
افراد، نباید فقط به شاخص های سنتی نظیر میزان مرگ ومیر و میزان 
ابتلا به بیماری توجه کرد؛ بلکه باید به ادراک افراد از کیفیت زندگی 
درمانی  پیشرفت روش های  به علت  امروزه   .)22( داشت  توجه  نیز 
میزان بقای کودک مبتلا به بیماری های مزمن افزایش یافته است، 
اما همچنان پیش  آگهی امید به زندگی و کیفیت زندگی این کودکان 

نامشخص می باشد )23(.
با توجه به این که مدل مراقبت مشارکتی محدود به بیماری 
مراقبت  الگوی  تأثیر  بررسی  که  این  به  توجه  با  و  نیست  خاصی 
این گروه  ارتقای سلامت  معرفی روش های  در  مشارکتی می تواند 
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از بیماران و در بهبود کیفیت زندگی و کاهش مشکلات آنان اثرگذار 
باشد و به استناد مطالعات صورت گرفته در خصوص تأثیر مراقبت 
بیماران  زندگی  کیفیت  بهبود  لزوم  و  بیماران  سایر  در  مشارکتی 
تالاسمیک با روش های اثربخش و با توجه به جمعیت نوجوانان مبتلا 
به تالاسمی در استان مازندران، مطالعه حاضر با هدف تعیین تأثیر 
کاربرد مدل مراقبت مشارکتی بر کیفیت زندگی نوجوانان مبتلا به 

تالاسمی ماژور انجام گرفته است.

روش مطالعه
را  پژوهش  جامعه  است.  تجربی  نیمه  نوع  از  حاضر  مطالعه 
نوجوانان مبتلا به تالاسمی ماژور مراجعه کننده به بخش تالاسمی 
بیمارستان های رازی قائم شهر و بوعلی ساری در سال 1393 تشکیل 

می دادند. حجم نمونه با استفاده از فرمول کوکران،  

 )1–β( 0/05 و توان آزمون )α( با احتمال خطای نوع اول 
0/80، با استفاده از یافته های مطالعه مشابه )24( حداقل بیست نفر 
در هر گروه تعیین شد. ابتدا به صورت تصادفی بیمارستان قائم برای 
گروه مداخله و بیمارستان بوعلی برای گروه شاهد تعیین شد، سپس 

نمونه ها در هر بیمارستان به روش در دسترس انتخاب شدند.
معیارهای ورود به مطالعه شامل: مبتلا به تالاسمی ماژور بر 
اساس تشخیص پزشکی و آزمایش های موجود در پرونده باشند، در 
بین  در سن  باشند،  ساکن  اطراف  روستاهای  و  ساری  یا  قائم شهر 
چهارده تا بیست سال باشند، سواد خواندن و نوشتن داشته باشند، قادر 
به همکاری و اجرای برنامه باشند، طبق نظر پزشک به جز تالاسمی 
ماژور بیماری دیگری نداشته باشند و همچنین کسب نمره 50 و کم تر 
از پرسشنامه کیفیت زندگی )sf-36(. معیارهای خروج عبارت بود 
از: در ابتدا و حین تحقیق نوجوان مبتلا به تالاسمی ماژور علاوه بر 
روش ها و داروهای معمول مورد استفاده در درمان مثل ترانسفوزیون 
خون و داروهای شلات کننده آهن، از داروهای دیگری استفاده کند 

و همچنین در جلسات به طور کامل شرکت نکند.
پرسشنامه اطلاعات جمعیت شناختی )بیست و چهار سؤال( 
و پرسشنامه کیفیت زندگی SF -36 )سی و شش سؤال( ابزارهای 
گردآوری اطلاعات در این پژوهش بودند. پرسشنامه کیفیت زندگی 
در سال 1992 توسط Sheri Bourne در آمریکا جهت بررسی 
توسط  پرسشنامه  این  است.  شده  طراحی  بیماران  زندگی  کیفیت 
منتظری و همکارانش در سال 1384 در پژوهشکده علوم بهداشتی 

جهاد دانشگاهی به فارسی برگردانده شده است )25(. روایی و پایایی 
 .)26-28( است  شده  گزارش  مختلف  پژوهش های  در  ابزار  این 
 36-sf ضریب همبستگی آزمون - باز آزمون متغیر کیفیت زندگی

در پژوهش حاضر 0/97 به دست آمد.
این پرسشنامه، کیفیت زندگی بیماران را در دو بعد جسمی و 
روانی مورد سنجش قرار می دهد. بعد جسمی شامل چهار زیر حوزه: 
عملکرد جسمانی، محدودیت نقش به علت مشکلات جسمی، درد 
جسمانی و سلامت عمومی است. بعد روانی نیز شامل چهار زیر حوزه: 
احساس نشاط و شادابی، سلامت روانی، محدودیت نقش به علت 
مشکلات روانی و عملکرد اجتماعی می باشد. امتیازدهی بر اساس 
درجه بندی لیکرت است. در این پرسشنامه جهت ابعاد جسمی و روانی 
از امتیاز صفر تا 100 داده می شود. امتیاز صفر نشان دهنده پایین ترین 

سطح و 100 بالاترین سطح کیفیت زندگی می باشد.
برای سؤال های 3 گزینه ای نمره های 0، 50، 100، سؤال های 
5 گزینه ای نمره های 0، 25، 50، 75، 100 و سؤال های 6 گزینه ای 
نمره های 0، 20، 40، 60، 80، 100، در نظر گرفته شده است. این 
امتیازدهی در 2 مرحله انجام می شود. در مرحله اول ابتدا بر اساس 
پاسخ به هر سؤال امتیازات از صفر تا 100 داده می شود. در مرحله 
دوم، میانگین امتیازات هر یک از ابعاد جسمی و روانی محاسبه و 
امتیاز از صفر تا 100 داده می شود. امتیاز سؤالات متفاوت است و 
طبق یک روش منظم به امتیازاتی بین صفر تا 100 تبدیل می شود و 
با جمع امتیازات سؤال های مخصوص هر بعد و تقسیم عدد به دست 
آمده بر تعداد سؤالات همان بعد، امتیاز آن بعد، به دست می آید که 
امتیاز بالاتر نشان دهنده کیفیت زندگی مطلوب تر است. در قسمت 
بعد جسمی، سؤالات عملکرد جسمی شامل 10 سؤال سه گزینه ای 
به  )3، 4، 5، 6، 7، 8، 9، 10، 11، 12(، سؤالات محدودیت نقش 
علت مشکلات جسمی شامل چهار سؤال دو گزینه ای )13، 14، 15، 
16(، سؤالات درد جسمی شامل 2 سؤال شش گزینه ای )21، 22(، 
سؤالات سلامت عمومی شامل 5 سؤال پنج گزینه ای )1، 33، 34، 
اجتماعی  روانی، سؤالات عملکرد  بعد  و در قسمت  35، 36( است 
شامل 2 سؤال پنج گزینه ای )20، 32(، سؤالات مربوط به محدودیت 
نقش به علت مشکلات روانی سه سؤال دو گزینه ای )17، 18، 19(، 
سؤالات سلامت روانی شامل پنج سؤال شش گزینه ای )24، 25، 26، 
28، 30(، سؤالات مربوط به شادابی و نشاط شامل چهار سؤال شش 

گزینه ای )23، 27، 29، 31( است.
روش کار به این صورت بود که بعد از کسب مجوز کمیته 
علوم  دانشگاه  از   uswr.REC.1393.172 شماره  به  اخلاق 
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بهزیستی و توانبخشی، با مراجعه به بخش تالاسمی بیمارستان های 
یادشده، همراه با ارائه توضیح در مورد اهداف پژوهش و تکمیل فرم 
رضایت نامه آگاهانه کتبی توسط نوجوانان )و والدین(، جهت شرکت 

در پژوهش، نمونه ها انتخاب شدند.
پژوهشگر قبل از انجام مداخله پرسشنامه های مطالعه را در 
اختیار آزمودنی های هر دو گروه قرارداد و پس ازآن برای گروه مداخله 
جهت انجام مراقبت مشارکتی، ویزیت های مشارکتی و پیگیری را 
طراحی نمود که این ویزیت های مشارکتی مبتنی بر رویکرد مراقبتی 
و بر اساس مشکلات مراقبتی هر یک از مددجویان و تشخیص های 
مراقبتی مبتنی بر آن طراحی شد. ویزیت های مشارکتی به صورت 
گروهی و با حضور پژوهشگر، پزشک مسئول بخش و نوجوانان مبتلا 
نوجوانان  از  نفر   5 گروه  هر  در  پذیرفت.  انجام  ماژور  تالاسمی  به 
مشارکت فعال داشتند و هر جلسه 45 تا 60 دقیقه به طول می انجامید. 
پژوهشگر در هر جلسه آموزش های خود را به صورت چهره به چهره 
ارائه نموده و همچنین کتابچه آموزشی مراقبت بر اساس مدل مراقبت 
مشارکتی را که قبلًا بدین منظور تهیه کرده بود در اختیار آن ها قرار 
می داد. این ویزیت ها در پنج جلسه به فاصله 2 هفته از یکدیگر در 
بعدی  مراجعه  زمان  و  نوجوانان  پیشنهاد  به  توجه  با  ماه،  عرض 2 
آن ها برای ترانسفوزیون خون اجرا شد. روش ارائه مطالب به صورت 
سخنرانی، پرسش و پاسخ و نیز ارائه چند سؤال توسط پرستار در حین 
جلسات برای افزایش حس رقابت و بالا بردن معلومات و جلب توجه 
نوجوانان بود. همچنین محتوای آموزش های ارائه شده شامل مروری 
بیماری،  آمدن  وجود  به  علل  خون،  گردش  سیستم  فیزیولوژی  بر 
عوامل تشدیدکننده و تخفیف دهنده عوارض بیماری، اهمیت یک 
تزریق خون، مصرف  اهمیت  بدنی،  فعالیت  و  مناسب  رژیم غذایی 

داروهای تجویز شده و عوارض جانبی آن ها بود.
حضوری  مراجعه  با  پیگیری  ویزیت های  این،  بر  علاوه 
بار  یک  ماه  )هر  ماهیانه  به صورت  تالاسمی  بخش  در  پژوهشگر 
نیاز و درخواست  بار( بر اساس تشخیص پرستاری و  و مجموعاً 3 
نوجوانان به منظور یادآوری و بررسی سطح یادگیری انجام گرفت. 
در انتها پس از گذشت 5 ماه )دو ماه مداخله و 3 ماه پیگیری( مجدداً 
پرسشنامه های مطالعه را در اختیار نمونه های هر دو گروه قرار گرفت. 
لازم به ذکر است که گروه شاهد تحت مراقبت های معمول بخش 
قرار داشتند. در پایان مداخله برای حفظ ملاحظات اخلاقی، مطالب 
ارائه شده به گروه مداخله، به صورت کتابچه در اختیار گروه شاهد 

هم قرار گرفت.
همسانی  بررسی  جهت  داده ها،  تحلیل  و  تجزیه   مورد  در 
از  شاهد  و  مداخله  گروه  دو  در  مداخله گر  و  زمینه ای  متغیرهای 

آزمون های آماری پیرسون، کای اسکوئر، آزمون دقیق فیشر و آزمون 
تی مستقل، همچنین برای بررسی داده های حاصل از تحقیق، نمرات 
میانگین کیفیت زندگی در گروه مداخله و شاهد از آزمون های آماری 
 SPSS پارامتریک )تی مستقل، تی زوجی( از نسخه 22 نرم افزار

استفاده گردید و p>0/05 معنادار تلقی شد.

یافته ها
در این مطالعه، در گروه مداخله 60% شرکت کنندگان دختر و 
40% پسر و در گروه شاهد 55% دختر و 45% پسر، میانگین سنی 
بین  است.  بوده  و گروه شاهد 17/65 سال  مداخله 18 سال  گروه 
دو گروه به لحاظ متغیرهای جمعیت  شناختی و ویژگی های بیماری 

تفاوت آماری معنادار مشاهده نشد )جداول 1 و 2(.
در مورد نمرات کیفیت زندگی، بین میانگین نمرات متغیرهای 
عملکرد جسمانی، محدودیت نقش به علت مشکلات جسمانی، درد 
جسمانی، سلامت عمومی، محدودیت نقش به علت مشکلات روانی، 
احساس نشاط و شادابی، سلامت روانی، عملکرد اجتماعی و همچنین 
بین میانگین نمرات کلی کیفیت زندگی قبل از مداخله در گروه شاهد 

و مداخله اختلاف معنی داری مشاهده نشد )جدول 3(.
عملکرد  متغیرهای  نمرات  میانگین  بین  مداخله،  از  پس 
جسمانی، محدودیت نقش به علت مشکلات جسمانی، درد جسمانی، 
سلامت عمومی، محدودیت نقش به علت مشکلات روانی، احساس 
نشاط و شادابی، سلامت روانی، عملکرد اجتماعی و همچنین میانگین 
نمرات کلی کیفیت زندگی گروه مداخله و شاهد تفاوت آماری معنادار 

مشاهده شد )جدول 4(.
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جدول 1: مقایسه توزیع فراوانی متغیرهای مرتبط با ویژگی های جمعیت شناختی و خانوادگی نوجوانان مبتلا به تالاسمی ماژور مراجعه کننده به بیمارستان های رازی قائم شهر 
و بوعلی ساری در سال 1393 در دو گروه مداخله و شاهد
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جدول 2: مقایسه توزیع فراوانی متغیرهای مرتبط با ویژگی های بیماری نوجوانان مبتلا به تالاسمی ماژور مراجعه کننده به بیمارستان های رازی قائم شهر و بوعلی ساری در 
سال 1393 در دو گروه مداخله و شاهد

جدول 3: مقایسه میانگین نمره زیر مقیاس های کیفیت زندگی نوجوانان مبتلا به تالاسمی ماژور مراجعه کننده به بیمارستان رازی قائم  شهر و بوعلی ساری قبل از مداخله در 
سال 1393

جدول 4: مقایسه نمره میانگین زیر متغیرهای کیفیت زندگی نوجوانان مبتلا به تالاسمی ماژور مراجعه کننده به بیمارستان رازی قائم شهر و بوعلی ساری بعد از مداخله در 
سال 1393
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بحث
یافته های پژوهش نشان داده است که دو گروه مداخله و شاهد 
از نظر ویژگی های جمعیت شناختی و ویژگی های مرتبط با بیماری 
اختلاف معنی داری با هم نداشته اند. میانگین نمره زیر متغیرها و نمره 
کلی کیفیت زندگی قبل از مداخله بین دو گروه تفاوت معناداری را 
نشان نداد اما بعد از مداخله مقایسه میانگین نمره کلی و همه ابعاد 
نشان دهنده  شاهد  گروه  به  نسبت  مداخله  گروه  در  زندگی  کیفیت 

بهبود معنادار بوده است.
مراقبت  مدل  اجرای  که  دادند  نشان  همکاران  و  حسنعلی 
مشارکتی سبب بهبود میزان هموگلوبین گلیکوزیله و میزان انسولین 
مصرفی نوجوانان مبتلا به دیابت نوع یک می شود. انجام آزمون تی 
مستقل نشان داد که دو گروه قبل از مداخله از نظر میزان هموگلوبین 
انسولین مصرفی )P=0/10( مشابه  گلیکوزیله )P=0/77( و میزان 
نظر  از  گروه  دو  بین  معنی داری  اختلاف  مداخله،  از  بعد  اما  بودند؛ 
میزان هموگلوبین گلیکوزیله )P>0/001( و میزان انسولین مصرفی 
)P>0/02( دیده شد )29(. برهانی و همکاران نشان دادند که اجرای 
مدل مراقبت مشارکتی بر افزایش کیفیت زندگی بیماران مبتلا به 
نارسایی قلبی مؤثر است. در بررسی کیفیت زندگی، سه بعد اصلی 
جسمی، روحی-روانی و اجتماعی-اقتصادی سنجیده شد که میانگین 
این ابعاد قبل از مداخله در گروه شاهد، نسبت به بعد از مداخله اختلاف 
معنی داری را نشان داد که بیش ترین بهبودی در بعد روحی-روانی 
گروه مداخله و بیشترین افت در بعد اجتماعی-اقتصادی گروه شاهد 
صورت گرفت )P>0/001( )30(. علیجانی رنانی و همکاران نشان 
دادند که مدل مراقبت مشارکتی بر افزایش کیفیت زندگی در سن 
نمره  میانگین  است.  مؤثر  تالاسمی  بتا  به  مبتلا  کودکان  مدرسه 
کیفیت زندگی پس از مداخله در همه ابعاد )گزارش والدین و کودک( 
به جز عملکرد جسمی والدین در گروه مداخله بالاتر از گروه شاهد 
به  نسبت  از مداخله  بود )P>0/001(. همچنین گروه مداخله پس 
 )P>0/001( قبل از مداخله از کیفیت زندگی بهتری برخوردار شدند
)31(. قویدل و همکاران، عنوان کردند کیفیت زندگی بیماران تحت 
همودیالیز که تحت آموزش بر اساس مدل مراقبت مشارکتی قرار 
داشتند، در تمام ابعاد فیزیکی، روانی، سلامت عمومی و نیروی حیات 
و انرژی نسبت به قبل از مداخله بهبود معناداری پیدا کرده است. نتایج 
نشان داد بعد از اجرای مدل مشارکتی کیفیت زندگی در زیر بعدهای 
وضعیت فیزیکی )P>0/001( و نیز وضعیت روانی )P>0/001( و در 

بعد سلامت عمومی و نیروی حیات و انرژی )P>0/001( نسبت به 
قبل افزایش یافته و این تغییر معنادار است )32(.

حاضر  مطالعه  نتایج  با  بالا  شده  یاد  مطالعات  تمام  نتایج 
همخوانی دارد. در مدل مراقبت مشارکتی از آموزش های حضوری 
و کتبی برای افزایش آگاهی از ماهیت بیماری، رژیم غذایی و فعالیت 
بدنی مناسب، عوامل تشدیدکننده و تخفیف دهنده بیماری و اهمیت 
که  این  دلیل  به  مراقبت مشارکتی  استفاده شد. مدل  تزریق خون 
به  نسبت  را  آنان  نموده،  فعال  درمانی  تیم  چارچوب  در  را  نوجوان 
درمان حساس تر و مسئولیت پذیر کرده است. همچنین از این طریق 
آنان در گروه های کوچک قرار گرفته و به همراه پزشک و پرستار با 
یکدیگر به تبادل اندیشه می پردازند. در این تحقیق رضایت نوجوانان 
از همکاری در مراقبت و درمان خویش و همچنین تعامل با پزشک 
و پرستار نشان داده است که هر قدر بیمار نسبت به بیماری خود 
مشارکت  درمان  تیم  با  از خود  مراقبت  امر  در  و  کند  پیدا  شناخت 
ارتقای  و  در جهت حفظ  بیش تر می تواند  باشد،  داشته  و همکاری 

سلامت و در نهایت ارتقای کیفیت زندگی خویش گام بردارد.

نتیجه گیری نهایی
با بررسی نتایج پژوهش حاضر مشخص گردید که مراقبت 
مشارکتی بر کیفیت زندگی نوجوانان مبتلا به تالاسمی ماژور مؤثر 
است و با انجام این روش، کیفیت زندگی نوجوانان ارتقا یافت. با توجه 
به کاربردی بودن و صرف هزینه کم در اجرای آن برای نوجوانان 
مبتلا به تالاسمی ماژور، می توان فعالیت هایی در جهت گسترش و 
رواج استفاده از این روش، برنامه ریزی کرد. در پایان به مراکز درمانی 
و ارائه  دهندگان خدمات به این بیماران پیشنهاد می شود، رویکردی 
مشارکتی با سایر اعضای تیم بهداشتی و مشاوران آموزش بهداشت 
به منظور ارتقای سلامت و کنترل عوارض در نوجوانان تالاسمی به 
این مطالعه در مورد  کار گرفته شود. همچنین توصیه می شود که 
سایر جنبه های زندگی نوجوانان و بیماران مبتلا به تالاسمی ماژور 
و در محیط های دیگر ازجمله در منزل و با مشارکت سایر اعضای 

خانواده انجام یابد.
فردی  تفاوت های  این که  پژوهش  از جمله محدودیت های 
)هوش و استعداد( و شرایط عاطفی و مشکلات خانوادگی نمونه ها 
می تواند بر پاسخ گویی آن ها تأثیر بگذارد. همچنین نمونه ها ممکن 
است در طول مداخله در معرض رسانه های عمومی )رادیو، تلویزیون، 
جراید( و در جریان اطلاعاتی مربوط به مداخله تحقیق قرار بگیرند که 
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قابل کنترل نمی باشد.

تشکر و قدردانی
مطالعه حاضر بخشی از پایان نامه کارشناسی ارشد به شماره 
911685002 مصوب دانشگاه علوم بهزیستی و توانبخشی - تهران 

می باشد. بدین  وسیله پژوهشگران مراتب تشکر و قدردانی خود را 
از کلیه نوجوانان و والدین ایشان، مسئولان بیمارستان و پرستاران 
دلیل  به  ساری  بوعلی  و  قائم شهر  رازی  بیمارستان های  محترم 

همکاری در انجام این تحقیق ابراز می نمایند.
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