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ساله مراجعه كننده به  11-19بررسي مهارتهاي زندگي كودكان مبتلا به تالاسمي 
  87-88شهر رشت از ديدگاه مادران آنها در سال   مراكز آموزشي و درماني

  
 ،3، شادمان رضا ماسوله2، سيده نوشاز مير حق جو 1سميرا شصتي: پژوهشگران

  5زهرا عطركار روشن ،4عبدالحسين امامي سيگارودي  

 )بهداشت جامعه(پرستاريآموزش ارشد  شناسكار )۱

 دانشگاه علوم پزشكي گيلانت علمي ئعضو هيمربي و مامايي،  )۲

 ت علمي دانشگاه علوم پزشكي گيلانئعضو هي ومربي ،، )گرايش داخلي و جراحي(پرستاري آموزش )۳

 ت علمي دانشگاه علوم پزشكي گيلانئعضو هيمربي و ، پرستاري دكتراي دانشجوي )۴

 دانشگاه علوم پزشكي گيلانعضو هيئت علمي مربي و آمار حياتي، راي دكتدانشجوي  )۵

  
  13/5/88 :تاريخ دريافت مقاله

 7/9/88 :تاريخ پذيرش

  چكيده
. كودكان مبتلا به بيماريهاي مزمن از جمله تالاسمي نسبت به افراد سالم از مشكلات رواني و اجتماعي شديدتري برخوردارند@:مقدمه

كسب مهارت زندگي در كنار كسب علم و دانش و تغيير . استايط مستلزم آگاهي از نحوه كنار آمدن با مشكلات سازگار شدن با اين شر
متناسب نگرشها، ارزشها و تقويت رفتارهاي مناسب به رفتارهاي سالم مي انجامد كه خود، مشكلات و موانع سلامتي را كاهش مي دهد و 

@.در نتيجه بهداشت رواني را ارتقاء مي بخشد @
ساله مراجعه كننده به مراكز آموزشي ودرماني  11- 19 ماژور تالاسمي مبتلا به هدف تعيين مهارتهاي زندگي كودكان پژوهش با اين@:هدف

@.انجام شد 1387-  88شهررشت از ديدگاه مادران آنها در سال @
ان مبتلا به تالاسمي مراجعه كننده به نفر از مادران كودك 150است كه در آن مقطعي   –توصيفي اين پژوهش يك مطالعه @:روش كار

مشتمل محقق ساخته مي باشد كه  پرسشنامه در اين پژوهش داده هاابزار گردآوري  .درماني شهر رشت شركت داشتند مراكز آموزشي و
@.تفاده شداسو استنباطي  آمارتوصيفيبراي تجزيه و تحليل داده ها از . بر دو بخش اطلاعات دموگرافيك و مهارت زندگي مي باشد @

 اجتماعي و عاطفي اكثريت كودكان در حد متوسط تا خوب بود و از ديدگاه مادران مهارت شناختي، نتايج حاصله بيانگر آن بود كه :نتايج
از بين سه حيطه مهارت زندگي، كودكان واحدهاي مورد پژوهش در مهارت شناختي از كمترين و در مهارت اجتماعي از بيشترين مهارت 

@.بودند برخوردار @
  از كودكان واحدهاي مورد پژوهش از ديدگاه مادران آنها از مهارت مطلوبي برخوردار بودند درصد 68نتايج نشان داد كه @:نتيجه گيري 
@كودك، بيماري مزمن، تالاسمي ماژور، مهارت زندگي، مهارت اجتماعي، مادر: كليد واژه ها @

  مقدمه
امروزه بيماريهاي مزمن علت عمده مسائل 

بيماريهاي . )1(بهداشتي در كشورهاي توسعه يافته است
 –مزمن در همه گروههاي سني، طبقات اجتماعي

پيش . اقتصادي و فرهنگ هاي مختلف بروز مي كند
ميليون  167تعداد  2050بيني شده است كه تا سال

اساس بر. نفر به بيماري مزمن مبتلا خواهند بود
ات ملي تحقيقعات بدست آمده از انجمن اطلا

 American National Reaserch Institute(، 18 -15(مريكاآ
درصد از كودكان و نوجوانان، به بيماري مزمن مبتلا 

هستند بطوريكه درصد آنها ظرف دو دهه گذشته 
بيماريهاي يكي از اين . )2(تقريبا دو برابر شده است

كند بيماري بتا  سلامت كودكان را تهديد ميكه  مزمن
داشت ـهــان بـازمــس .)3(تـاس اژورــتالاسمي م

تالاسمي را بعنوان شايعترين اختلال مزمن  انيـهـج
كشور جهان شناخته كه سالانه بر  60ژنتيكي در

طبق  .)4(گذارد كودك تاثير مي100000 زندگي حدود
تعداد ، 83آمار مركز بهداشت استان گيلان در سال 

قرار مورد شناسايي تالاسمي ماژور  نفر بيمار بتا 1115
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بيانگر اين مسئله است كه اين  اين رقم .نده اگرفت
بيماري هنوز به عنوان يك بيماري ژنتيكي منطقه اي 

و نيازمند برنامه  همطرح بودو بومي كناره درياي خزر 
اين بيماري در سال . باشد ريزي و توجه همه جانبه مي

تأثيرات چشمگيري بر فرآيند رشد و تكامل  ،اول تولد
تالاسمي كمتر از مبتلا به شد جسمي كودك ر .)5(رددا

همسالان آنهاست كه احساساتي از قبيل حقارت، 
متفاوت بودن و يا نداشتن شايستگي انجام كارهاي 

و اين امر موجب  به آن سن را بوجود مي آورد مربوط
 اشكال در امر مراقبت از خود و كيفيت زندگي شان 

تالاسمي با از مشكلات ديگري كه بيماران . )6(مي شود
آنها مواجه هستند مشكل تطابق با بيماري و ناتواني در 

 .)7(يافتن راه كارهاي مناسب براي رفع مشكلات است
لذا با توجه به مشكلات كودكان مبتلا به تالاسمي نياز 

واضح و روشن  كاملاً،به حفظ تداوم يك زندگي طبيعي
ر و ايجاد و تقويت تواناييها و مهارتهايي كه د )3(است

 ضروري است ،ضامن سلامتي افراد باشد شرايط دشوار
زيرا ماهيت مشكلات رواني به گونه اي است كه  .)8(

پيشگيري نوع (مقابله با آن در سطوح بعدي مداخله
نه تنها هزينه هاي قابل ملاحظه اي را از ) دوم و سوم

  نظر نيروي انساني و مسائل مالي بر جوامع تحميل 
ي و كارآمدي آن بسيار محدود بخش كند بلكه اثر مي

اين واقعيت باعث شده كه صاحبنظران در جهان  .است
تمام كوشش خود را حول محور برنامه هاي پيشگيري 

از بين برنامه هايي كه  .در سطح اول متمركز سازند
  تاكنون طراحي و اجرا شده است برنامه آموزش 

بخشي و كارآمدي را  مهارت هاي زندگي بيشترين اثر
هدف از ) 2005(منچبه زعم شت .)9(شته استدا

ارتقاء تندرستي كودكان و  ،آموزش مهارت زندگي
بزرگسالان است تا به آنها كمك كند زندگي رضايت 
بخش و مفيد تري داشته باشند وي بيان مي كند كه 
مهارت زندگي شامل مهارت ها و دانش است و از 

ا مي باشد و يادگيري آنهي آكادميك مجزا مهارتها
از آنجايي  .)10(موثر و ضروري استبهتر، براي زندگي 

جز جمعيت جوان  مبتلايان به تالاسمي عمدتاً كه

كشور بوده و در گروه سني كودك و نوجوان قرار دارند 
مسئوليت برآورده كردن نيازهاي  و مادر پدر ،و اغلب

روزانه كودك بيمار و ناتوان را به عهده مي گيرند، 
فزايش فشارهاي رواني و تنش در عوامل فوق باعث ا
والدين بيماران نقش مثبتي در . )11(خانواده مي شود

كمك و حمايت از بيماران دارند و بروز تالاسمي علاوه 
براي والدين  ،داشتن اهميت فراوان براي فرد مبتلا بر

مادر عموماً چون  .)12(بويژه مادران حائز اهميت است
لازم تواند اطلاعات  مراقبت است به خوبي مي عهده دار
برنامه ريزي لذا كودك را در اختيار ما بگذارد، در مورد 

 كودكان از صحيح براي ارائه خدمات و حمايت لازم
. درانشان امري ضروري بنظر مي رسدو ما بيمار

همچنين پرسنل بهداشت و درمان بويژه پرستاران 
نقش مهمي در امر مراقبت و درمان مستقيم كودكان 

پرستاران  )11( بيماريهاي مزمن ايفا مي كنند مبتلا به
پيشگيري نوع  در برنامه هاي اصلي پيشگيري خصوصاً

پرستار جامعه نگر مداخلات . اول نقش كليدي دارند
     پرستاري را براي افراد جامعه و خانواده ها انجام 

بر افراد در معرض وي مي دهد و فعاليت و برنامه ريزي 
 مي تواندپرستار جامعه نگر د، يابمي تمركز خطر 

. نيازمند كمك را شناسايي نمايدنيازهاي افراد 
 .لازمه تشخيص مشكلات مي باشدتشخيص اين نيازها 

لذا براي تعيين مشكلات ابتدا بررسي و شناخت آن 
بايستي انجام سپس با تشخيص پرستاري پيگيري لازم 

بنابراين انتظار مي رود با شناسايي  .)13(دشوصورت 
آنها و به ارتهاي زندگي كودكان مبتلا به تالاسمي، مه

خانواده هايشان در رويارويي موفق با مشكلات ناشي از 
 ،را با موفقيت جامعود تا يك مراقبت شبيماري كمك 

  .طرح ريزي و اجرا كنند
  روش كار

با  مقطعي -توصيفييك مطالعه پژوهش حاضر 
كودكان مبتلا به  تعيين مهارتهاي زندگي هدف

ساله مراجعه كننده به مراكز آموزشي  11-19 لاسميتا
 در سال از ديدگاه مادران آنها و درماني شهر رشت

كليه اين پژوهش،  نمونه هاي. باشد مي 88-1387
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در  ماژور مادران داراي كودكان مبتلا به تالاسمي
د كه نسال شهر رشت مي باش11-19 محدوده ي سني

روش كار . دندانتخاب ش) نفر 150( به روش سرشماري
پژوهشگر پس از اخذ معرفي نامه  بدين صورت بود كه

و دريافت برنامه حضور كودكان  مسئولين ذيربط از
واحدهاي مورد پژوهش جهت تزريق خون و ساير 

 در محيط پژوهش حاضر شد و برنامه هاي مراقبتي
مادر، اقدام به تكميل اخذ موافقت  و يان اهدافب پس از

 در اين پژوهش داده ها ار گردآوريابز .پرسشنامه نمود
محقق ساخته مي باشد كه از طريق مطالعه  پرسشنامه

كه  كتابخانه اي و كتب و منابع موجود تدوين گرديد
مشتمل بر دو بخش اطلاعات دموگرافيك و مهارت 

 مشخصات فردي شاملبخش اول . زندگي مي باشد
 تحصيلي كودك، مقطع جنس كودك، سن كودك،(

ميزان تحصيلات والدين،  شغل والدين،نوع مدرسه، 
بخش دوم و ) محل سكونت متوسط درآمد خانواده،

مربوط به مهارت زندگي  عبارت 50از پرسشنامه
تشكيل شده است كه براساس مقياس ليكرت طبق 

مهارتهاي  حيطه شامل سه گيرندهرب دربندي شده و 
 عبارت(اجتماعي مهارتهاي ،)14الي1عبارت( شناختي

      )50الي34عبارت(مهارتهاي عاطفي و )33الي15
گرفته شده براي هر يك از ر پاسخهاي در نظ. باشد مي

 مي باشد عالي و خوب ،متوسط به صورت كم،، عبارات
و نمره كل از مجموع  داردامتياز  4تا  1به ترتيب از كه 
 بنابراين دامنه امتيازات .مي آيد بدست عبارت 50

 نمرات، ه ميانگينپس از محاسب .مي باشد 200-50
امتياز بدست آمده ي بالاتر از ميانگين بعنوان مهارت 

از ميانگين  زندگي مطلوب و امتياز مساوي و كمتر
 مي شودبعنوان مهارت زندگي نامطلوب در نظر گرفته 

از اعتبار  اعتبار علمي پرسشنامهجهت كسب  .)14(
از روش  )پايايي(محتوي و براي تعيين اعتماد علمي

اطلاعات جمع  .)α=85/0(گرديدرونباخ استفاده آلفا ك
و  گذاري وارد كامپيوتر گرديد آوري شده پس از كد
با و ) SPSS )15versionرنرم افزاسپس با استفاده از 

  آزمون آماري، با استفاده از و استنباطي يفيصتو آماركمك 

  .كاي دو مورد تجزيه و تحليل قرار گرفت
  نتايج

يشترين درصد كودكان يافته ها نشان داد كه ب
 17-19در گروه سني%)3/41(واحدهاي مورد پژوهش

 حال تحصيل در و %)54(دختر اكثراً .سال قرار داشتند
تحصيلي  مقطع در %)3/51(يتاكثر .بودند %)70(

مشغول به %) 90(و در مدارس دولتيدبيرستان 
آزاد و پدران ) %44(آنها اكثر شغل پدر .تحصيل بودند

 شغل مادر. داشتنديپلم ديلات زير تحص )%3/39(آنها
خانه دار  )%7/90(واحدهاي مورد پژوهشكودكان  اكثر

تحصيلات در سطح  %)34(و اكثريت مادران آنها
بيشترين درصد كودكان واحدهاي  .داشتندابتدايي 

بودند و ميزان درآمد ساكن شهر ) %66(مورد پژوهش
هزار  250- 500بين %)48(ها خانواده اكثر ماهيانه

 كه در تحقيق حاضر نتايج نشان داد .بودومان ت
مورد  واحدهاي نمره مهارتهاي زندگي كودكان ميانگين

  31/36±15/6شناختي حيطه مهارت پژوهش در
مي باشد كه بيانگر آن است كه نمره ) 14- 56دامنه(

بالاي ميانگين و در حد مهارت شناختي اكثر كودكان 
گويه ها و ميانگين امتياز مجموعه مطلوب است 

مي باشد كه نشان دهنده آن  )1-4 دامنه(44/0±59/2
در حد  اكثريت كودكان است كه مهارت شناختي

ميانگين نمره در تحقيق حاضر . استمتوسط تا خوب 
مهارتهاي زندگي كودكان واحدهاي مورد پژوهش در 

) 19-76دامنه( 73/51±54/7حيطه مهارت اجتماعي
ه مهارت اجتماعي مي باشد كه بيانگر آن است كه نمر

كودكان بالاي ميانگين و در حد مطلوب است و 
    72/2±4/0 ميانگين امتياز مجموعه گويه ها

مي باشد كه نشان دهنده آن است كه ) 1-4دامنه(
در حد متوسط تا  اكثريت كودكان مهارت اجتماعي

مهارتهاي نمره  ميانگين در تحقيق حاضر. است خوب
زندگي كودكان واحدهاي مورد پژوهش در حيطه 

مي باشد  )17-68دامنه(14/45±40/7اطفيع مهارت
 ،كه بيانگر آن است كه نمره مهارت عاطفي كودكان
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بالاي ميانگين و در حد مطلوب است و ميانگين امتياز 
مي باشد ) 1-4دامنه(65/2±44/0 اـه هـوعه گويـمـمج

مهارت  ،از ديدگاه مادرانكه نشان دهنده آن است كه 
. بوددر حد متوسط تا خوب  اكثريت كودكان عاطفي

كه از بين سه حيطه  استنتايج حاصله بيانگر آن 
از  ،مهارت زندگي، كودكان واحدهاي مورد پژوهش

ديدگاه مادران آنها، در مهارت شناختي از كمترين و در 
مهارت اجتماعي از بيشترين مهارت برخوردار 

  .)1شماره جدول(ندهست
  

ميانگين امتياز مجموع گويه ها بر حسب حيطه ): 1(شماره جدول
  زندگي هاي مهارتهاي

  فيرد
  
  حيطه

  

ميانگين امتياز مجموع گويه ها و
   معيار انحراف

1  
  
  مهارت  شناختي

44/0 ± 59/2  
)15/6 ± 31/36(  

2  
  

  مهارت  اجتماعي
40/0 ± 72/2  

)40/7 ± 14/45(  

3  
  

  مهارت  عاطفي
44/0 ± 65/2  

)54/7 ± 73/51(  

ميانگين امتياز مهارت زندگي كلي كودكان 
، ميانگين امتياز كلي مهارت 19/133±91/18تالاسمي

و  66/2 ±38/0و امتياز گويه ها 125 زندگي در ابزار
از كودكان واحدهاي  )%68(نتايج بيانگر آن بود كه 

از ديدگاه مادران آنها از مهارت مطلوبي مورد پژوهش 
  .)2جدول شماره(ندرخوردارب

  
توزيع وضعيت مهارت زندگي كودكان واحدهاي مورد ): 2(دول شمارهج

  پژوهش
 فراواني             

  درصد  تعداد  مهارت زندگي

 32 48  نامطلوب
 68 102  مطلوب
 100 150  جمع

 19/133±91/18  ميانگين و انحراف معيار
 125)50-200(  ميانگين و دامنه ابزار

 66/2±38/0 گين امتياز مجموع گويه هاميان
  
  

  يجه گيريتبحث و ن
مهارت زندگي اكثريت نتايج نشان مي دهد 

كودكان واحدهاي مورد پژوهش در حد متوسط تا خوب 
در  مهارت زندگي نيز )1387(در مطالعه غريبي. است

 .)14(بود%) 50براساس شاخص( سطح متوسط
ز از بين سه حيطه بر حسب ميانگين امتيا

مجموع گويه ها از ديدگاه واحدهاي مورد پژوهش 
كودكان در حيطه مهارت شناختي از كمترين مهارت و 
در مقايسه با دو حيطه ديگر در حيطه مهارت اجتماعي 

براساس تحقيق . از بيشترين مهارت برخوردار بودند
نيز يافته ها بيانگر آن بود كه ) 1384(نوقابي كرد

و مهارتهاي پايين  زاندانش آمومهارتهاي شناختي 
كه با تحقيق حاضر ) 8(آنها بالا مي باشداجتماعي 

   .همخواني دارد
نشان ميدهد كه اكثريت كودكان  يافته ها

داراي مهارت زندگي  %)68(واحدهاي مورد پژوهش،
از آنها داراي مهارت زندگي نامطلوب %) 32(مطلوب و
ند ز در پژوهشي كه در كشور تايليتوچيندا ن. مي باشند

 دانش آموزان از )%6/20(انجام داد مشخص نمود كه
  .)15(مهارت مطلوبي برخوردارند

در عصر حاضر با توجه به پيشرفت روزافزون 
علوم پزشكي، تحول در الگوي بيماريها و مراقبتهاي 
پرستاري، افزايش طول عمر و بهبود كيفيت زندگي 

لذا . مي باشد نوين بيماران از مسائل مطرح در پزشكي
از آنجا كه پرستاران نقش اساسي در امر مراقبت از 

عهده دارند بايد به مهارت زندگي اين  بيماران را بر
توجه پرستاران به  .بيماران توجه بيشتري داشته باشند

 يمهارت زندگي در جهت ارتقاء سلامت جسمي و روان
   .باشد مي كيفيت زندگي آنها حائز اهميت و

   تشكر و قدرداني
شي ـژوهــله از معاونت محترم پبدين وسي

 خشـل محترم بـگيلان و پرسن پزشكي عـلوم دانشگاه
رشت كه در انجام اين  درماني شهر مراكز تالاسمي

 مي دردانيـق شكر وـصميمانه ت نمودند ژوهش ياريـپ
  .گردد
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Study the Life Skills of 11-19 year old Children affected by Thalassemia referring 
to Educational and Remedial Centers in Rasht city from their Mothers’ Point of 

View 2009-2010 
 

By: Samira Shasti1, Seyedeh Noshaz Mirhaghjou2, Shadman Reza Masouleh3, 
Abdolhossein Emami Sigarodi4, Zahra Atrkar Roshan5 

 
Abstract: 
Introduction: Children who are affected by chronic diseases such as thalassemia have more 
mental and social problems in compare with healthy people. Adopting to such conditions 
needs awareness of the ways to overcome these problems. Gaining life skill together with 
knowledge and science and appropriate change of attitudes, values and reinforcement of 
appropriate behaviors lead to normal behaviors which reduce problem and obstacles of health 
and therefore increase mental health. 
Objective: This research aimed to determine life skills of 11-19 year old children affected by 
thalassemia who refer to Educational and Remedial Centers in City of Rasht from their 
Mothers’ point of view in 2009-2010. 
Methods: This research is a cross sectional descriptive study in which 150 mothers of 
children affected by thalassemia, who refer to educational and remedial centers of the city of 
Rasht participated. Tools applied to collect data in this research are a certain questionnaire 
which includes two parts of demographic data and life skill. Descriptive and analytical 
statistics were used for data analysis.  
Results: Findings showed that most children’s cognitive, social and emotional skills were 
relatively good from their mothers’ point of view and among the three areas of life skills they 
had the least skill in cognitive skill and the most in social skill.  
Conclusion: The results showed that 68% of children whose mothers were studied had 
appropriate skills from their mothers’ point of view.  
Key words: Chronic Disease, Beta-Thalassemia, Life Skill, Social skill, Mother, Child 
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