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Abstract  
Introduction: Nephrotic syndrome is a common disorder in pediatrics that is associated with 
glomerular disorders. Children with nephrotic syndrome experience frequent hospitalizations which 
affects the quality of life of the patient and family. This study conducted to investigate the effectiveness 
of self-care education on the quality of life in children with nephrotic syndrome.
Methods: This quasi-experimental study was performed in the pediatric ward of Ali Ebn Abitalib 
Hospital in Zahedan in 2018. 96 school-age children with Nephrotic Syndrome were selected by 
convenience sampling and as simply random with lottery method divided into two groups:  intervention 
(n = 48), and control (n = 48) groups. In the intervention group, self-care education was held for 4 
sessions (30-45 min) for 4 days. Eight weeks after training, quality of life assessed. The Pediatric 
Quality of Life Inventory (Peds QL 4.0) used. T-test and SPSS v.21 were used for data analysis.
Results: The mean of quality of life in the intervention group after the intervention (56.02±192.28) 
was higher than before the intervention (51.73±164.70) (P <0.05).  The mean of quality of life after 
the intervention was significantly different between the two groups intervention and control groups 
(P <0.05).
Conclusions: The results suggest that self-care education effected on quality of life, therefore we 
propose that nurses can use self- care education as a cost-effective and acceptable method for children 
with nephrotic syndrome.
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چکیده
مقدمــه: ســندرم نفروتیــک یــک اختــلال شــایع در کــودکان مــی باشــد کــه بــا آســیب گلومرولــی همــراه اســت. کــودکان مبتــلا بــه 
ســندرم نفروتیــک، بســتری هــای مکــرر را تجربــه مــی کننــد کــه ایــن امــر بــر روی کیفیــت زندگــی بیمــار و خانــواده تأثیــر گــذار اســت. 
ایــن مطالعــه بــا هــدف بررســی تأثیــر مداخلــه آموزشــی مراقبــت از خــود بــر کیفیــت زندگــی کــودکان مبتــلا بــه ســندرم نفروتیــک انجام 

گردید. 
روش کار: ایــن مطالعــه ی نیمــه تجربــی  در بخــش اطفــال بیمارســتان علــی ابــن ابیطالــب )ع( شــهر زاهــدان در ســال ۱۳97 انجــام 
شــد. 96 کــودک مبتــلا بــه ســندرم نفروتیــک بــه روش در دســترس انتخــاب و بــه طــور تصادفــی ســاده و بــا قرعــه کشــی در دو گــروه 
مداخلــه )۴8 نفــر( و گــروه کنتــرل )۴8 نفــر( تقســیم شــدند. در گــروه مداخلــه طــی ۴ جلســه بــه مــدت ۴5 تــا ۳0 دقیقــه در چهــار روز 
آمــوزش مراقبــت از خــود داده شــد. 8 هفتــه پــس از آمــوزش، کیفیــت زندگــی بررســی شــد. از پرسشــنامه کیفیــت زندگــی کــودک نســخه 

Peds QL 0.4( ۴( اســتفاده شــد. جهــت تحلیــل داده هــا از آزمــون تــی و SPSS v.21  اســتفاده شــد.
یافتــه هــا: میانگیــن نمــره کیفیــت زندگــی در گــروه مداخلــه، پــس از مداخلــه )۱9۲/۲8±56/0۲( نســبت بــه قبــل از مداخلــه  )±۱6۴/7 
5۱/7۳( افزایــش آمــاری معنــی داری داشــت )P>0/05(.  میانگیــن تغییــرات نمــره کیفیــت زندگــی بعــد ازمداخلــه آموزشــی در دو گــروه 

 .)P>0/05( مداخلــه و کنتــرل تفــاوت معنــی دار داشــت
نتیجــه گیــری: نتایــج مطالعــه نشــان داد آمــوزش مراقبــت از خــود روی کیفیــت زندگــی تاثیــر داشــت. لــذا بــه پرســتاران توصیــه                   
ــه ســندرم  ــلا ب ــرای کــودکان مبت ــرش ب ــل پذی ــه و قاب ــوان یــک روش کــم هزین ــه عن مــی شــود کــه از آمــوزش مراقبــت از خــود ب

نفروتیــک اســتفاده کننــد. 
کلیدواژه ها: سندرم نفروتیک، بستری مجدد بیمار، کیفیت زندگی، خانواده، آموزش. 

مقدمه
ســندرم نفروتیــک )nephrotic syndrome( شــایع تریــن اختــلال 
ــورد در  ــیوع ۱6 م ــا ش ــان ب ــر جه ــودکان در سراس ــی، ک گلومرول
ــن  ــاری مزم ــک بیم ــاری، ی ــن بیم ــد ]۱[. ای ــی باش ۱00000 م
ــی همچــون ادم،  ــم بالین ــی از علائ ــای متناوب ــا دوره ه ــوی ب کلی
پروتئینــوری، هیپوآلبومینمــی و هیپرلیپیدمــی تظاهــر مــی یابد ]۲[. 
ــد ســایر  ــن بیمــاری دارد، مانن ــی کــه ای ــت مزمن ــت ماهی ــه عل ب

بیمــاري هــاي مزمن عــلاوه بــر عــوارض جســمی ناشــی از بیماري، 
مشــکلات روانــی، اجتماعــی و اقتصــادي بــراي بیمــار و خانــواده 
ایجــاد کــرده و ســبب نگرانــی و درگیــري طولانــی مــدت بیمــار 
ــه ســندرم  ــلا ب ــودکان مبت ــی شــود ]۳[. ک ــواده م و اعضــاي خان
نفروتیــک، برخــورد نامناســب اجتماعــی )ترحــم(، اضطــراب، 
خشــونت، عملکــرد ضعیــف در مدرســه و افســردگی را تجربــه مــی 
کننــد و از مشــکلاتی ماننــد محدودیــت رژیــم غذایــی، عودهــای 
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مکــرر و دوره هــای مکــرر بســتری در بیمارســتان، عــوارض 
دارویــی، غیبــت مکــرر در مدرســه و منــع شــدن از فعالیــت 
هــای گروهــی بــه علــت خطــر ابتــلا بــه عفونــت هــای مختلــف 
ــاری ســبب خســتگی  ــی بیم ــیر طولان ــد ]۴,۲[. س ــی برن ــج م رن
ــع  ــه قط ــر ب ــی منج ــده و گاه ــن ش ــودک و والدی ــی ک و ناراحت
خودســرانه دارودرمانــی مــی شــود ]5[.  قطــع دارو منجــر بــه عــود 
ــتری  ــده ]5،6[ و بس ــتان ش ــرر در بیمارس ــتری مک ــدد و  بس مج
ــه  ــوب دارد ]7[. مطالع ــر  نامطل ــی  تأثی ــت زندگ ــر کیفی ــرر ب مک
Nguyen و همــکاران )۲0۱8( نشــان داد کــه دوره طولانــی 

بیمــاری ســندرم نفروتیــک بــر روی کیفیــت زندگــی کــودک تاثیــر 
دارد بــه طــوری کــه دوره درمــان طولانــی باعــث کاهــش کیفیــت 
ــه ســندرم نفروتیــک مــی شــود ]8[. در  زندگــی کــودک مبتــلا ب
ــتفاده                                                                                          ــه اس ــان اولی ــوان درم ــه عن ــتروئیدها ب ــاران از اس ــن بیم ای
مــی شــود ]9[. ایــن داروهــا دارای عوارضــی ماننــد عقــب 
ــه،  ــرم لث ــر ف ــدن، بدشــکلی اســتخوان هــا، تغیی ماندگــی رشــد ب
پــر مویــی، ادم )بــه عنــوان شــایع تریــن علامــت بالینــی واضــح( 
شــده و  باعــث تغییــرات ظاهــری در صــورت و انــدام هــا گردیــده 
ــرای  ــرار داده و ب ــر ق ــودک را تحــت تأثی ــی ک ــت زندگ ــه کیفی ک
ــت ]۱0،۲[.   ــده اس ــیار آزار دهن ــلا بس ــوان مبت ــا نوج ــودک ی ک
ــه  ــد ک ــه ای نشــان دادن ــکاران )۲0۲0( در طــی مطالع Eid و هم

ــه  ــل توجهــی منجــر ب ــه طــور قاب عــوارض دارویــی و بیمــاری ب
اختــلال در کیفیــت زندگــی بیمــاران مبتــلا بــه ســندرم نفروتیــک 
ــود  ــي خ ــل زندگ ــام مراح ــاران در تم ــن بیم ــردد  ]۱[.  ای ــی گ م
ــتقیم  ــور مس ــه ط ــه ب ــتند ک ــرو هس ــادی روب ــکلات زی ــا مش ب
ــر مــی گــذارد ]۱۱[. کیفیــت  ــان تاثی ــر روی کیفیــت زندگــی آن ب
ــی  ــمانی، روان ــرد جس ــوب عملک ــطح مطل ــی س ــه معن ــی ب زندگ
ــغلی،  ــی و ش ــای زندگ ــش ه ــر در نق ــی درگی ــرد اجتماع و عملک
ــی  ــت از زندگ ــازگاری، رضای ــلامتی، س ــرد از س ــاط، ادراک ف ارتب
ــی ســبب  ــن زندگ ــت پایی ــی باشــد ]۱۲[. کیفی ــودن م و خــوب ب
ــای  ــت ه ــام فعالی ــش انج ــی، کاه ــزوای اجتماع ــردگی، ان افس
ــار اقتصــادی مــی شــود  روزمــره زندگــی، وابســتگی و افزایــش ب
]۱۳[. همچنیــن مــی توانــد منجــر بــه بســتری مکــرر بیمــار گــردد 
ــال  ــی فع ــک زندگ ــدی از ی ــره من ــت به ــن لازم اس ]۱۴[. بنابرای
ــت و  ــک اولوی ــوان ی ــه عن ــت زندگــی ب ــود کیفی و در نتیجــه بهب
هــدف درمانــی در فرایندهــای درمانــی ایــن بیمــاران مــورد توجــه 
قــرار گیــرد ]۱5[. بــرای غلبــه بــر مشــکلات و عــوارض بیمــاری 
ــان و  ــد درم ــار در رون ــارکت بیم ــی، مش ــت زندگ ــای کیفی و ارتق
مراقبــت اهمیــت زیــادی دارد و لازمــه ایــن امــر افزایــش آگاهــی، 
تغییــر نگــرش و کســب مهــارت هــای خــود مراقبتــی اســت ]۱6[.  

مراقبــت از خــود شــامل پیگیــری پیشــرفت درمــان، مانیتورینــگ 
ــت  ــای مثب ــری رفتاره ــی، پیگی ــوارض جانب ــی ع ــم، بررس علای
ــم ســالم، ورزش  ــک رژی ــل داشــتن ی ــا ســلامت از قبی ــط ب مرتب
ــه در  ــد ک ــی باش ــار م ــی بیم ــلامت عموم ــود س ــم و بهب منظ
ــی را در پــی خواهــد داشــت  نهایــت کاهــش هزینــه هــای درمان
]۱7[. فراگیــری فعالیتهــای مراقبــت از خــود مــی توانــد فــرد را بــه 
ــا  ــرد ب ــاه ســوق دهــد، ســازگاری ف ســمت حفــظ ســلامتی و رف
بیمــاری را افزایــش دهــد و هزینــه هــای درمانــی را کاهــش دهــد 
]۱8[.  همچنیــن آمــوزش مراقبــت از خــود بــه بیمــار باعــث بهبــود 
ــداوم مراقبــت، کاهــش اضطــراب  کیفیــت زندگــی، اطمینــان از ت
ــارکت در  ــش مش ــاری، افزای ــوارض بیم ــروز ع ــش ب ــار، کاه بیم
برنامــه هــای مراقبــت، افزایــش اســتقلال بیمــار در انجــام فعالیــت 
هــای روزمــره و کاهــش هزینــه هــا مــی شــود ]۱9[. حجــت الله 
ــا  ــه ب ــد ک ــان دادن ــه ای نش ــی مطالع ــکاران )۲0۱5( در ط و هم
آمــوزش صحیــح در مــورد رفتارهــای خــود مراقبتــی مــی تــوان 80 
درصــد عــوارض بیمــاری را کاهــش داد ]۲0[.  بــر اســاس مطالعــه 
انجــام شــده توســط شــایقیان و همــکاران )۲0۱۴( آمــوزش برنامــه 
ــی  ــت زندگ ــای کیفی ــد در ارتق ــی توان ــود م ــت از خ ــای مراقب ه

ــر باشــد ]۲۱[. ــاران موث بیم
نتایــج مطالعــه جمالــی و همــکاران )۲0۱9(  نشــان داد کــه 
آمــوزش ســبب بهبــود کیفیــت زندگــی کــودکان و ابعــاد کیفیــت 
زندگــی )بعــد جســمی، عاطفــی، روان شــناختی، اجتماعــی و 
مدرســه شــد ]۲۲[.  آمــوزش ســبب مــی شــود تــا بیمــار و خانــواده 
پــس از ترخیــص از بیمارســتان بتواننــد بــا مراقبــت هــای ســرپایی 
اقدامــات لازم را جهــت پیگیــری و تدابیــر درمانــی انجــام  دهنــد. 
ســبب تغییــر رفتــار و افزایــش کیفیــت زندگــی ایــن بیمــاران شــود 
]۲۴،۲۳[.  کــودکان مبتــلا بــه ســندرم نفروتیــک بــه عنــوان یــک 
جامعــه منحصــر بــه فــرد شــناخته مــی شــوند ]۲5[. چــرا کــه آنهــا 
ــی،  ــم غذای ــدید رژی ــت ش ــر محدودی ــددی نظی ــکلات متع از مش
دوره هــای مکــرر بســتری در بیمارســتان و عــوارض دارویــی رنــج 
مــی برنــد ]۲6[.  بهتریــن نتایــج مراقبــت بهداشــتی درمانــی زمانی 
حاصــل مــی شــود کــه بیمــاران بــه طــور فعــال در مراقبــت از خود 
درگیــر باشــند ]۱7[. از آنجاییکــه بیمــاري ســندروم نفروتیــک یــک 
ــا  بیمــاري مزمــن مــی باشــد و تــا ســالیان ســال ایــن بیمــاري ب
ــه بزرگســالی همــراه اســت، ایــن مســئله  کــودک حتــی در مرحل
ــه بیمــاري همچنیــن  ــزوم آگاهــی و شــناخت کــودک نســبت ب ل
ایجــاد حــس مســئولیت و همــکاري وي نســبت بــه امــر مراقبــت 
ــزوم  ــه ل ــا توجــه ب از بیمــاري را خاطــر نشــان مــی نمایــد ]5[.  ب
مشــارکت کــودک مبتــلا بــه ســندروم نفروتیــک در امــر مراقبت از 
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خــود، و بــا توجــه بــه نقــش مهــم پرســتاران در تشــویق بیمــار و 
خانــواده در امــر مراقبــت از خــود ایــن پژوهــش بــا هــدف بررســی 
ــی  ــت زندگ ــر کیفی ــود ب ــت از خ ــوزش مراقب ــه آم ــر برنام تأثی
کــودکان ســن مدرســه مبتــلا بــه ســندرم نفروتیــک  بســتری در 
بخــش اطفــال بیمارســتان علــی بــن ابــی طالــب )ع( زاهــدان در 

ســال ۱۳98 انجــام شــد.

روش کار
مطالعــه ی حاضــر یــک مطالعــه نیمــه تجربــی دو گروهــی بــود 
کــه در بخــش اطفــال بیمارســتان علــی ابــن ابیطالــب )ع( شــهر 
ــامل  ــش ش ــه پژوه ــد. جامع ــام ش ــال ۱۳98 انج ــدان در س زاه
ــه ســندرم نفروتیــک بســتری  96 کــودک ســن مدرســه مبتــلا ب
ــر  ــه روش در دســترس  و ب ــه هــا ب ــود. نمون ــال ب در بخــش اطف
ــورت  ــه ص ــاب و ب ــش انتخ ــه پژوه ــای ورود ب ــاس معیاره اس
تصادفــی ســاده و بــه صــورت قرعــه کشــی بــه دو گــروه مداخلــه 
و کنتــرل تقســیم شــدند. ابتــدا بــه تعــداد کل افــراد مــورد مطالعــه 
ــب  ــی مرت ــه صــورت تصادف ــه و ب ــروه تهی ــام گ پاکــت حــاوی ن
شــده و بــا مراجعــه و انتخــاب تدریجــی افــراد، بــه ترتیــب یکــی از 
کارت هــا بــه آنهــا اختصــاص داده شــد، کــه تعییــن کننــده گــروه 
فــرد در گــروه مداخلــه یــا کنتــرل بــود. نمونــه گیــری بــه صــورت 
تدریجی)متوالــی( انجــام شــد. بــه ایــن صــورت کــه نمونــه گیــری 
ــورد نظــر  ــداد م ــه تع ــن ب ــان دســت یافت ــا زم ــان شــروع ت از زم

ادامــه یافــت.
معیارهــای ورود بــه مطالعــه بــرای خانــواده کــودکان واجد شــرایط، 
شــامل مــوارد زیــر بــود؛ مراقــب اصلــی از اعضــای خانــواده بــود؛ 
ــاری  ــاره بیم ــمی درب ــوزش رس ــرح، آم ــرای ط ــا اج ــان ب همزم
ــدن و  ــواد خوان ــل س ــد؛ و حداق ــده بودن ــک ندی ــندرم نفروتی س
ــودک  ــرای ک ــه ب ــه مطالع ــای ورود ب ــتند. معیاره ــتن را داش نوش
شــامل مــوارد زیــر بــود؛ ســن  6 -۱۲ ســال و مبتــلا بــه تمامــی 
ــه نداشــتند و  ــد کلی ــابقه پیون ــد؛ س ــک بودن ــواع ســندرم نفروتی ان
ــورت  ــود و در ص ــته ب ــاری گذش ــه بیم ــلا ب ــاه از ابت ــر6 م حداکث
مقاومــت بــه درمــان بــا اســتروئید هــا در طــول مــدت مطالعــه و 
وجــود نارســایی کلیــه و نیــاز بــه دیالیــز از مطالعــه خــارج شــدند. 
حجــم نمونــه مــورد بررســی بــر اســاس مطالعــه حکیم و همــکاران 
ــا حــدود اطمینــان 95 درصــد و تــوان آزمــون آمــاری  )۲0۱5( و ب
80 درصــد، 96نفــر )در هــر گــروه تعــداد ۴8( نفــر بــرآورد گردیــد 
ــه منظــور در  ــه و ب ــت حجــم نمون ــان از کفای ــرای اطمین ]۲7[.  ب
نظــر گرفتــن ریــزش احتمالــی در ایــن مطالعــه در هــر گــروه 50 

ــد ــرآورد گردی ــر ب نفــر و در مجمــوع ۱00 نف

 

ــش  ــکل از دو  بخ ــه متش ــن مطالع ــا در ای ــردآوری داده ه ابزارگ
ــس،  ــن، جن ــار )س ــک بیم ــات دموگرافی ــش اول اطلاع ــود، بخ ب
رتبــه تولــد، طــول مــدت بســتری، طــول مــدت ابتــلا بــه ســندرم 
نفروتیــک، وضعیــت تحصیــل کــودک، میــزان تحصیــلات 
ــت زندگــی نســخه                                                                                                        ــی( بخــش دوم پرسشــنامه کیفی ــب اصل مراق
PedsQL 0.4 ™ generic core scales) ۴( بود. این پرسشــنامه، 
مربــوط بــه گــروه ســنی۲ تــا ۱6 ســال مــی باشــد. یــک ابــزار ۲۳ 
ــرده  ــودکان را در ۴ خ ــی ک ــت زندگ ــه کیفی ــت، ک ــه اي اس گوی
مقیــاس: عملکــرد جســمانی )8 گویــه(، عملکــرد عاطفــی )5 گویه(، 
عملکــرد اجتماعــی )5 گویــه( و عملکــرد مدرســه )5 گویــه( انــدازه 
گیــري مــی کنــد، پرســش نامــه ۲ فــرم دارد، فــرم خودســنجی آن 
ــرم  ــود و ف ــی ش ــه م ــه کار گرفت ــاله ب ــودکان 8 -۱۲ س ــراي ک ب
ــه  ــودکان ب ــان ک ــراي هم ــه ب ــن ک ــزارش دهــی توســط والدی گ
کار مــی رود. پرسشــنامه بــه گونــه ای طراحــی شــده اســت کــه 
هــر عبــارت وجــود یــک مشــکل خــاص را در یــک مــاه گذشــته  
مــورد بررســی قــرار مــی دهــد. پاســخ هــا بــه صــورت لیکــرت و 5 
گزینــه ای شــامل: هرگــز )۴(، خیلــی کــم )۳(، گاهــی اوقــات )۲(، 
اغلــب )۱( و همیشــه ) 0( مــی باشــد. نمــره بــه دســت آمــده بــرای 
هــر زیرمقیــاس بیــن 0 تــا ۱00 مــی باشــد. بــرای نمــره گــذاری 
ایــن پرسشــنامه، ابتــدا در هــر عبــارت بــه ایــن صــورت نمــره داده 
شــد. )هرگــز: نمــره ۱00، خیلــی کــم: نمــره 75 ، گاهــی اوقــات: 
ــره  ــر(.  نم ــره صف ــه : نم ــره ۲5 و همیش ــب: نم ــره 50 ، اغل نم
کمتــر از ۲5 مطــرح کننــده کیفیــت زندگــی پاییــن، نمــره بیــن ۲5 
تــا 75 مطــرح کننــده کیفیــت زندگــی متوســط و نمــره بالاتــر از 
75 مطــرح کننــده کیفیــت زندگــی بالامــی باشــد. جمــع نمــرات 
عبــارات ۱ تــا 8 تقســیم بــر 8  زیــر مقیــاس عملکــرد فیزیکــی را 
نشــان مــی دهــد. جمــع نمــرات عبــارات 9  تــا ۱۳ تقســیم بــر 5 
زیــر مقیــاس عملکــرد عاطفــی را نشــان مــی دهــد. جمــع نمــرات 
عبــارات ۱۴ تــا ۱8 تقســیم بــر 5 زیــر مقیــاس عملکــرد اجتماعــی 
را نشــان مــی دهــد و جمــع نمــرات عبــارات ۱9 تــا ۲۳ تقســیم بــر 
5  زیــر مقیــاس عملکــرد تحصیلــی را نشــان مــی دهــد. همچنین، 
ــی  ــاس کل ــر 8 زیرمقی ــیم ب ــا 8 تقس ــارات ۱ ت ــرات عب ــع نم جم
ســلامت جســمانی و جمــع نمــرات عبــارات 9 تــا ۲۳ تقســیم بــر 
۱5 زیرمقیــاس کلــی ســلامت روان شــناختی را نشــان مــی دهــد. 
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جمــع تمــام عبــارات تقســیم بــر ۲۳ نمــره کل را نشــان مــی دهــد 
ــخه ۴  ــودکان نس ــی ک ــت زندگ ــی کیفی ــنامه بررس ]۲8[.  پرسش
یــک  ابــزار اســتاندارد اســت  کــه بــه چندیــن زبــان بیــن المللــی 
ترجمــه، در مقــالات متعــدد اســتفاده شــده اســت و میــزان پایایــی 
ــکاران  ــه Varni و هم ــت ]۲9[.  در مطالع ــده اس ــی ش آن بررس
)۲00۳( آلفــای کرونبــاخ نســخه کــودکان 88/. و نســخه والدیــن 
ــکاران  ــان و هم ــد ]۳0[. در پژوهــش محمدی ــزارش نمودن 90/. گ
)۲0۱5(، پایایــی پرسشــنامه بررســی کیفیــت زندگــی کــودکان در 
ــاس عملکــرد جســمانی80/.،  ــر مقی ــار زی ــزار 8۴/. و در چه کل اب
عملکــرد عاطفــی86/.، عملکــرد اجتماعــی8۳/. و عملکــرد مدرســه 
88/. بــه دســت آمــد ]۲8[. در پژوهــش حاضــر پایایــی پرسشــنامه 
ــای  ــون آلف ــق آزم ــخه ۴ ، از طری ــودکان نس ــی ک ــت زندگ کیفی
ــای  ــاس ه ــاخ در مقی ــای کرونب ــد.  آلف ــی گردی ــاخ بررس کرونب
عملکــرد جســمانی77/.، عملکــرد عاطفــی 8۴/ ، عملکــرد اجتماعی 
85/. و عملکــرد تحصیلــی 6۱/. بــه دســت آمــد.  پایایــی کل ابــزار 

88/. بــه دســت آمــد.
پــس از اخــذ معرفــی نامــه از معاونت تحقیقــات و فناوری دانشــگاه 
علــوم پزشــکی زاهــدان، پژوهشــگر بــه بیمارســتان علــی بــن ابــی 
طالــب )ع( مراجعــه و پــس از هماهنگــی بــا مســئولین بیمارســتان 
بــه بخــش اطفــال جهــت نمونــه گیــری مراجعــه نمــود. رضایــت 
ــرکت در  ــت ش ــودک جه ــن و ک ــی از والدی ــفاهی و کتب ــه ش نام
مطالعــه اخــذ گردیــد. در شــروع، پرسشــنامه اطلاعــات دموگرافیک 
از طریــق  مصاحبــه بــا والدیــن و یــا مراجعــه بــه پرونــده توســط 
ــی  ــت زندگ ــی کیفی ــنامه بررس ــد و پرسش ــل ش ــگر تکمی پژوهش
ــل  ــگر تکمی ــط پژوهش ــودک توس ــا ک ــه ب ــا مصاحب ــودکان ب ک
گردیــد. ســپس جهــت گــروه مداخلــه ۴ جلســه آموزشــی در ۴ روز 
ــتفاده از  ــه صــورت ســخنرانی و پرســش و پاســخ و اس ــی ب متوال
تصاویــر در صــورت لــزوم، توســط پژوهشــگر بــه مراقبیــن اصلی و 
کــودکان ارائــه شــد. مــدت زمــان هــر جلســه ۳0- ۴5  دقیقــه بــود 
کــه در برخــی مــوارد بــا توجــه بــه گــروه ســنی زمــان  بیشــتری 
در نظــر گرفتــه شــد. عــلاوه بــر ایــن، در صــورت نیــاز، بــه تعــداد 
ــی  ــطح آگاه ــه س ــراد ب ــا اف ــد ت ــه ش ــر اضاف ــورد نظ ــات م جلس
مطلــوب دسترســی پیــدا کننــد. آمــوزش پــس از اقدامات پرســتاری 
و پزشــکی انجــام شــد و همچنیــن ســعی شــد زمــان آن طــوری 
ــودک تداخــل  ــات و خــواب ک ــذا، ملاق ــا خــوردن غ ــه ب باشــد ک
نداشــته باشــد. در پایــان جلســه چهــارم، آمــوزش هــای داده شــده 
در قالــب پمفلــت و کتابچــه آموزشــی کــه توســط پژوهشــگر تهیــه 
شــد بــه کــودک مراقــب اصلــی داده شــد و از آنــان خواســته شــد 
کــه آن را مطالعــه نماینــد و همچنیــن شــماره تمــاس پژوهشــگر 

ــکلی  ــه مش ــورت هرگون ــا در ص ــت ت ــرار گرف ــا ق ــار آنه در اختی
ــان آخریــن  ــا پژوهشــگر در ارتبــاط باشــند. 8 هفتــه پــس از پای ب
جلســه آموزشــی )بعــد از اتمــام مداخــلات( پژوهشــگر بــا مراجعــه 
بــه منــزل کــودک، پرسشــنامه بررســی کیفیــت زندگــی کــودکان 
ــد و بســتری مجــدد توســط  ــل ش ــودک تکمی مجــدداً توســط ک
ــوای جلســات آموزشــی شــامل:  ــد. محت پژوهشــگر بررســی گردی
تعریــف بیمــاری ســندرم نفروتیــک و علائــم و عــوارض بیمــاری، 
داروهــای مصرفــی، نحــوه اســتفاده از داروهــا، عــوارض دارویــی، 
رژیــم غذایــی، مراقبــت هــا، فعالیــت، آمــوزش هــای لازم جهــت 
پیشــگیری از بســتری مجــدد و نحــوه ارتبــاط بــا دوســتان افزایــش 
ــرل، کــودکان  ــود )جــدول ۱(. در گــروه کنت ــی ب عملکــرد تحصیل
ــد.  ــرار گرفتن ــرل ق ــورد کنت ــط م ــده فق ــر ش ــای ذک ــان ه در زم
ــک و  ــات دموگرافی ــنامه اطلاع ــروه پرسش ــن گ ــن در ای همچنی
پرسشــنامه بررســی کیفیــت زندگــی کــودکان ماننــد گــروه مداخله 

تکمیــل گردیــد. 
                                                                                        SPSS v.21) از  اســتفاده  بــا  پژوهــش   ایــن  هــای  داده 
مقایســه                                    بــرای  شــدند.  آنالیــز   (SPSS, USA, IBM

ــرات در هــر گــروه از آزمــون  ــد و تغیی ــل و بع میانگیــن هــای قب
تــی مســتقل، بــرای مقایســه فراوانــی متغیرهــای کیفــی دو گــروه 
ــروه  ــر گ ــا در ه ــن ه ــه میانگی ــرای مقایس ــون کای دو، ب از آزم
ــد.  ــتفاده ش ــی اس ــی زوج ــون ت ــه از آزم ــد از مداخل ــل و بع در قب
بــرای تعییــن اثربخشــی مداخلــه آموزشــی بــر کیفیــت زندگــی هم 
زمــان بــا تعدیــل اثــر برخــی متغیرهــای کمــی از آزمــون تحلیــل 
ــه  ــن مطالع ــاداری در ای ــد. ســطح معن ــتفاده گردی ــس اس کوواریان

ــود.  ــر ب ــد نظ 0/05 م

یافته ها
در ابتــداي مطالعــه در مجمــوع ۱00 نفــر وارد مطالعــه شــدند، چهار 
نفــر از نمونــه هــا )دو نفــر ترخیــص قبل از اتمام جلســات آموزشــی 
از گــروه کنتــرل و دو نفــر انصــراف از پژوهــش از گــروه آزمــون( 
از مطالعــه حــذف شــدند. نهایــت 96 شــرکت کننــده مطالعــه را بــه 
ــودکان )5۴/۲  ــت ک ــه اکثری ــان داد ک ــه نش ــاندند، یافت ــام رس اتم
درصــد( در گــروه مداخلــه دختــر و در گــروه کنتــرل )6۴/6 درصــد( 
پســر بودنــد و میانگیــن ســن درگــروه مداخلــه وکنتــرل بــه ترتیــب  
مشــخصات  )جــدول۲(  بــود.   )8/58±۲/87( و   )8/06±۲/۱0(
دموگرافیــک اصلــی مطالعــه در دو گــروه را نشــان مــی دهــد. بیــن 
ــاری  ــلاف آم ــروه اخت ــک در دو گ ــن مشــخصات دموگرافی میانگی

.)P>0.05( معنــی داری در دو گــروه وجــود نداشــت
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 جدول 1: محتوی جلسات آموزش به کودکان مبتلا به سندرم نفروتیک

روش آموزشمحتوای آموزشیجلسه
سخنرانی، پرسش و پاسختعریف سندرم نفروتیک و علائم و عوارض بیماری، داروهای مصرفیجلسه اول
سخنرانی، پرسش و پاسخنحوه استفاده از داروها، عوارض دارویی، رژیم غذایی، مراقبتها، فعالیتجلسه دوم

سخنرانی، پرسش و پاسخآموزشهای لازم جهت پیشگیری از بستری مجدد، نحوه ارتباط با دوستانجلسه سوم

سخنرانی، پمفلت، کتابچهافزایش عملکرد تحصیلی، ارائه جمعبندی مطالب ارائه شدهجلسه چهارم

جدول 2: :ویژگی های فردی کودکان مبتلا به سندرم نفروتیک در دو گروه مداخله و کنترل

P-Valueگروه کنترلگروه مداخلهمتغیر

) M±SD( ۲/870/۳۱±۲/۱08/58±8/06سن

جنس
)۳5/۴( ۱7)5۴/۲( ۲6دختر

0/06 )6۴/6( ۳۱)۴5/8( ۲۲پسر

رتبه تولد
۲-۱۲7 )56/۲(۲۲ )۴5/8(

0/75 ۴-۳۲۱ )۴۳/8(۲6 )5۴/۲(
) M±SD( ۱/690/۴۴ ± ۱/۲6۲/8۱ ± ۲/۱8تعداد روزهای بستری

میزان تحصیلات مراقبت کننده
)۴۲/۱( ۲5)60/5( ۲9دیپلم

0/7۳ )۳5/۴( ۱7)۲7( ۱۳کارشناسی
)۱۲/5 ( 6)۱۲/5 ( 6کارشناسی ارشد و بالاتر

جدول 3:  مقایسه تغییرات میانگین نمره کیفیت زندگی کودکان مبتلا به سندرم نفروتیک قبل و پس از مداخله در دو گروه مداخله و کنترل

گروه ها 
تغییراتپس از مداخلهقبل از مداخله

Paired t-test a
میانگین± انحراف معیارمیانگین± انحراف معیارمیانگین± انحراف معیار

۱9۲/۲8 ± ۱6۴/7056/0۲ ± 5۱/7۳مداخله
  ۴/۲9 ± ۲5/۳۱

*P=0/00۱
t=  7/5۴
Df= ۴7

۱8/67 ± ۱58/۳5۲/9۲ ± ۱77/0۳57/6۱ ± 5۴/69کنترل
*P=0/00۲
t= ۳/۲۴
Df = ۴7

Independent sam-
ple t-test bP=0/۳۴*P=0/00۳*P=0/000

a آزمون تی- زوجی,  b آزمون تی مستقل , *P < 0,05

کیفیت زندگی: 
ــت زندگــی در  ــن نمــره کیفی ــج )جــدول ۳( نشــان داد میانگی نتای
ــه  ــبت ب ــه )۱9۲/۲8± 56/0۲( نس ــس از مداخل ــه، پ ــروه مداخل گ
ــی داری  ــاری معن ــه  )۱6۴/7± 5۱/7۳( افزایــش ام ــل از مداخل قب
داشــت )P>0/00۱(.  میانگیــن تغییــرات نمــره کیفیــت زندگی بعد 
ازمداخلــه آموزشــی در دو گــروه مداخلــه و کنتــرل تفــاوت معنــی 
دار داشــت )P>0/00۱(. آزمون Test T Independent  نشــان داد 
کــه میانگیــن نمــره کیفیــت زندگــی در دو گــروه مداخلــه و کنتــرل 

 .)P=0/00۳( پــس از آمــوزش تفــاوت معنــی داری داشــت
ــاد کیفیــت زندگــی  ــج )جــدول۴( نشــان مــی دهــد تمــام ابع نتای

کــودکان مــورد مطالعــه قبــل از مداخلــه بیــن دو گــروه مداخلــه و 
کنتــرل بــه وســیله ازمــون تــی مســتقل تفــاوت معنــی دار امــاری 
نداشــتند ولــی پــس از مداخلــه، ابعــاد جســمانی، عاطفــی، اجتماعی 
و مدرســه بیــن دو گــروه مداخلــه و کنتــرل از نظر آمــاری معنی دار 
شــدند )P>0/05(. همچنیــن میانگیــن نمــره ابعــاد کیفیــت زندگی 
ــی  ــون ت ــتفاده از آزم ــا اس ــه ب ــروه مداخل ــه در گ ــس از مداخل پ
زوجــی اختــلاف آمــاری معنــی دار نشــان داد )P>0/05(.  ولــی در 
گــروه کنتــرل هیــچ یــک از ابعــاد کیفیــت زندگــی اختــلاف آماری 

  .)P<0/05( معنــی داری وجــود نداشــت
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جدول 4: مقایسه تغییرات میانگین  نمره ابعاد کیفیت زندگی کودک مبتلا به سندرم نفروتیک قبل و پس از مداخله در دو گروه مداخله و کنترل

گروه هامتغیر
Paired زمان

t-test a تغییراتپس از مداخلهقبل از مداخله

عملکرد جسمانی

P=0/00۱*۴5/±9 995/۳۳/±۱۴ ۱7/60۴9/67 ± ۴۴/۳۳مداخله
9/0۲P=0/۱5 ± 6/۳9-۲0/07 ± ۲۲/۴۲۳9/۱9 ± ۴5/57کنترل

 Independent sample
t-test bP=0/76*P=0/005*P=0/00۱

عملکرد عاطفی

P=0/0۴*۱۱/96 ± ۱7/0۲9 ± ۱7/5۲5۴/89 ± ۴5/85مداخله
۱7/۴9P=0/5۴ ± ۳/6۴-۱8/99 ± ۲۱/۱5۴8/۳۳ ± 5۱/97کنترل

 Independent sample
t-test bP=0/۱۲*P=0/0۲*P=0/00۱

عملکرد اجتماعی

P=0/00۱*۱۲/7۱ ± ۱6/78۱0/۲ ± ۱9/۳060/۴۳ ± 50/۳۱مداخله
۱7/۳0P=0/۱۱ ± 5/۱0-۱8/8۴ ± ۲۲/۴550/9۳ ± 56/0۴کنترل

 Independent sample
t-test bP=0/۱8*P=0/0۱*P=0/00۱

عملکرد مدرسه
P=0/00۱*۱۳/۳۲ ±  ۱8/80۳/۱۱ ± ۱9/90۲7/۲7 ± ۲۴/۱6مداخله
۱۲/۲8P=0/69 ± ۳/5۴-۲0/۱9 ± ۲۴/0۴۱9/89 ± ۲۳/۴۳کنترل

P=0/87P=0/06*P=0/0۱۳آزمون تی مستقل

a آزمون تی- زوجی,  b آزمون تی مستقل , *P < 0,05

بحث
مطالعــه حاضــر بــا هــدف بررســی تاثیــر آمــوزش برنامــه مراقبــت 
ــه  ــلا ب ــه مبت ــن مدرس ــودکان س ــی ک ــت زندگ ــر کیفی ــود ب از خ
ــه  ــان داد ک ــه نش ــن مطالع ــد. ای ــام گردی ــک انج ــندرم نفروتی س
میانگیــن نمــره کیفیــت زندگــی در گــروه مداخلــه پــس از آمــوزش 
نســبت بــه قبــل از آمــوزش، تفــاوت معنــاداری داشــته اســت کــه                   
مــی تــوان بــر نقــش آمــوزش مراقبــت از خــود بــر روی کیفیــت 
زندگــی کــودکان مبتــلا بــه ســندرم نفروتیــک اشــاره کــرد. در واقع 
بــه دنبــال مداخلــه آموزشــی مراقبــت از خــود، تمــام ابعــاد کیفیــت 
ــل  ــش قاب ــک افزای ــندرم نفروتی ــه س ــلا ب ــودکان مبت ــی ک زندگ

توجهــی نشــان داد. 
ــدف  ــا ه ــی ب ــی پژوهش ــز ط ــکاران )۲0۱8( نی ــری و هم خنج
ــودکان  ــی ک ــت زندگ ــر کیفی ــی ب ــوزش ترکیب ــر آم ــی تأثی بررس
مبتــلا بــه ســندرم نفروتیــک بــه ایــن نتیجــه دســت یافتنــد کــه 
آمــوزش ترکیبــی مــی توانــد کیفیــت زندگــی کــودکان مبتــلا بــه 
بیمــاری هــای مزمــن را بهبــود بخشــیده و ارائــه آمــوزش کارآمــد 
ــد کیفیــت زندگــی آنهــا را بهبــود بخشــد،  ــرای بیمــار مــی توان ب
بنابرایــن توصیــه نمودنــد والدیــن ایــن کــودکان نیــز بــه منظــور 
افزایــش مهــارت هــای سازشــی آمــوزش ببیننــد.  نتایــج مطالعــه 
خنجــری و همــکاران )۲0۱8( نشــان داد آمــوزش روی تمــام ابعــاد 

ــت  ــاد کیفی ــه ابع ــی ک ــه صورت ــر داشــت. ب ــی تاثی ــت زندگ کیفی
ــروه  ــه در گ ــل از مداخل ــه قب ــبت ب ــه نس ــس از مداخل ــی پ زندگ
مداخلــه تفــاوت معنــی دار آمــاری داشــت )P>0/00۱(. هــر چنــد 
ــه  ــرد مدرس ــی و عملک ــرد فیزیک ــاد عملک ــا ابع ــه آن ه در مطالع
قبــل از مداخلــه در دو گــروه مداخلــه و کنتــرل نیــز از نظــر آمــاری    

ــد ]۳۱[.  ــی دار ش معن
ــت زندگــی در کــودکان  از نظــر Dotis و همــکاران )۲0۱6( کیفی
ســن 8 تــا ۱8 ســال مبتــلا بــه بیمــاری مزمــن کلیــوی نســبت بــه 
گــروه ســنی ۱۱ تــا ۱8 ســال بالاتــر بــود. بــه طــوری کــه ابعــاد 
عملکــرد اجتماعــی، جســمانی و عاطفــی در گــروه ســنی  8 تــا ۱8 
 Tong  .]۳۲[ ــود ــا ۱8 ســال ب ــروه ســنی ۱۱ ت ــر از گ ســال بالات
و همــکاران )۲008( طــی پژوهشــی نتیجــه گرفتنــد کــه علیرغــم 
ــا  ــه بیمــاری هــای مزمــن کلیــوی و ب افزایــش تعــداد مبتلایــان ب
توجــه بــه نیازهــای طولانــی مــدت ایــن بیمــاران، آمــوزش جهــت 
ــج  ــود ]۳۳[.  نتای ــر ب ــان موث ــی آن ــت زندگ ــاد کیفی ــش ابع افزای
پژوهــش Cai Rong & Bengbu )۲009( نشــان داد، اســتفاده 
از روش مبتنــی بــر شــواهد بــر آمــوزش بهداشــت کــودکان مبتــلا 
بــه ســندرم نفروتیــک باعــث بهبــود کیفیــت زندگــی این کــودکان 
مــی شــود ]۳۴[.  نتایــج پژوهــش هــای ذکر شــده بــا مطالعــه حاضر 
هــم راســتا مــی باشــند. نتایــج بــه دســت آمــده از پژوهــش هــای 
مختلــف بیــان کننــده ایــن اســت کــه  مشــارکت آگاهانــه خانــواده 
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ــی توانایــی ســازگاری  هــا و بیمــاران در خدمــات بهداشــتی درمان
ــا                           ــان را ارتق ــواده و مراقب ــار، خان ــرد بیم ــی ف ــت زندگ ــز کیفی و نی
مــی دهــد ]۳۱، ۳۲، ۳۳، ۳۴[.  قویــدل و همــکاران )۲0۱5( در 
ــت  ــر کیفی ــوزش ب ــر آم ــی تأثی ــوان بررس ــت عن ــی تح پژوهش
زندگــی بیمــاران پــس از جراحــی پیونــد کنــار گــذر عــروق کرونــر 
نشــان دادنــد کــه آمــوزش باعــث بهبــود کیفیــت زندگــی بیمــاران 
شــد. از نظــر آن هــا آمــوزش هــای ســاده و قابــل فهــم در چنــد 
ــی و                      ــه بازتوان ــا در زمین ــواده آن ه ــاران و خان ــرای بیم ــه ب جلس
مراقبــت  هــای پــس از ترخیــص منجر بــه افزایــش کیفیــت زندگی 

ــه دنبــال آن کیفیــت مراقبــت از بیمــار مــی شــود ]۳5[. و ب
ــه نظــر مــی رســد  اجــرای آمــوزش مراقبــت از خــود،  باعــث   ب
بهبــودی ســبک زندگــی ایــن کــودکان و خانــواده آنهــا مــی گــردد 
کــه ایــن امــر، ســبب تقویــت روابــط خانوادگــي و کاهــش اثــرات 

منفــي بیمــاري کــودک بــر خانــواده مــی شــود. 
از محدودیــت هــای ایــن پژوهــش مــی تــوان بــه متفــاوت بــودن 
ــاه  ــان کوت ــدت زم ــش و م ــورد پژوه ــراد م ــری اف ــزان یادگی می
اجــرای پژوهــش و محدودیــت زمانــی پیگیــری )8 هفتــه( اشــاره 

کــرد. 
ــر  ــش تغیی ــبب کاه ــری س ــرا و پیگی ــدود اج ــان مح ــدت زم م
رفتــار کــودکان و والدیــن مــی شــود. بنابرایــن اگــر آمــوزش هــا 
و پیگیــری هــا درمــدت زمــان طولانــی تــری اجــرا  مــی شــدند، 
ــن و  ــار را در  والدی ــر رفت ــار تغیی ــر انتظ ــتر و بهت ــوان بیش میت

ــت. ــودکان داش ک
باتوجــه بــه مــدت زمــان کوتــاه ایــن پژوهــش پیشــنهاد                         
مــی شــود پژوهشــی بــا همیــن هــدف در مــدت زمــان                    

طولانــی تــری صــورت گیــرد. 

نتیجه گیری 
ــی  ــه آموزش ــه مداخل ــان داد ک ــر نش ــه حاض ــای مطالع ــه ه یافت
مراقبــت از خــود باعــث افزایــش کیفیــت زندگــی کــودکان مبتــلا 

ــه ســندرم نفروتیــک مــی شــود. یکــی از نقــش هــای کلیــدی  ب
ــواده  ــه خان ــوزش ب ــی باشــد. آم ــار م ــه بیم ــوزش ب ــتاران آم پرس
ــا کیفیــت زندگــی  و بیمــار باعــث افزایــش ســطح آگاهــی و ارتق
ــا  ــبب ارتق ــز س ــی نی ــت زندگ ــش کیفی ــود. افزای ــی ش ــودک م ک
ــه  ــوزش ب ــا آم ــی شــود. پرســتاران ب ــواده م ــار و خان آرامــش بیم
عنــوان روشــی بــدون هزینــه مــی تواننــد بیمــار و اعضــای خانواده 
ــه هــدف مطلــوب  ــرای دســتیابی ب ــان را در تــلاش هایشــان ب آن
هدایــت کننــد  بنابرایــن پیشــنهاد مــی شــود در بخــش کــودکان 
بیمارســتان هــا اجــرای ایــن روش در محــل بســتری بیمــار در نظر 
گرفتــه شــود و در امــر توانمندســازی خانــواده هــا، اقدامــات جــدی 

ــرد. صــورت پذی

سپاسگزاری
مقالــه حاضــر، بــر گرفتــه از پایان نامه کارشناســی ارشــد پرســتاری 
کــودکان دانشــکده پرســتاری و مامایــی زاهــدان مــی باشــد. ایــن 
 )IR.ZAUMS.REC.1397.378( پژوهــش بــا کــد اخــلاق
ــوم  ــه اخــلاق دانشــگاه عل ــد کمیت ــه ثبــت رســیده و مــورد تأیی ب
پزشــکی زاهــدان مــی باشــد.  بدینوســیله پژوهشــگران، از بیمــاران 
و خانــواده آنهــا کــه در انجــام پژوهــش مــا را یــاری نمودنــد تشــکر  

و قدردانــی مــی نماینــد. 

ملاحظات اخلاقی: 
ــکی  ــوم پزش ــگاه عل ــلاق دانش ــه اخ ــط کمیت ــه توس ــن مطالع ای
زاهــدان تاییــد شــد. رضایــت آگاهانــه بــه صــورت شــفاهی و کتبی 

از والدیــن گرفتــه شــد.

حمایت مالی:
 ایــن پژوهــش بــدون هیچگونــه حمایــت مالــی از جانب مؤسســات 
و یــا ســازمانی خــاص و بــا هزینــه شــخصی انجــام شــده اســت و 

هیچگونــه تعــارض منافــع توســط نویســندگان بیان نشــده اســت.
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