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18/1/94:پذیرشخ تاری2/11/93تاریخ دریافت:

مقدمه:
بیماري سلول داسی شکل یک اختلال ژنتیکی در 

امریکایی افریقایی که 500هموگلوبین است که از هر 
سالیانه در ایالات متحده متولد می شوند یک نفر به این 

). هر ساله در سراسر جهان بیش از 1بیماري مبتلا است (
به این بیماري متولد می شوند و امروزه نوزاد مبتلا 300000

میلیون نفر در سراسر 300میلیون نفر در ایالات متحده و 5/2
در ).2،3جهان خصیصه سلول داسی شکل را دارا هستند (

خصوص بههاي جنوبی، این بیماري در استانایران
500بر طبق آخرین آمار حدود و شودیافت میخوزستان 

در استان خوزستان سلول داسی شکلیماري بمبتلا به بیمار 
عوارض این بیماري همچون جداشدگی ).4(وجود دارد

، طحال، بحران آپلاستیک، کم خونی همولیتیک شدید

هاي ، صدمات مزمن به کبد، ایجاد سنگسندرم سینه حاد
جداشدگی و سکته مغزي، نارسایی کلیويصفراوي، 

ننده زندگی باشد می تواند شدید و بالقوه تهدید کشبکیه
هاي درد و خستگی شایعترین علائم گزارش اما بحران؛)5(

در بیماري سلول داسی ). 1شده توسط بیماران می باشند (
شکل پاتوفیزیولوژي فرایند بیماري همچون کم خونی 

هاي انسداد عروق پیش بینی همولیتیک شدید و بحران
طر خستگی نشده، افراد مبتلا به این بیماري را در معرض خ

Ameringerحاد و مزمن قرار می دهد. نتایج مطالعه

در زمینه بررسی عوامل بیولوژیکی و رفتاري Smithو
مرتبط با خستگی در بیماران سلول داسی شکل نشان داد که 
عواملی همچون کم خونی، درد، مشکلات خواب، 

چکیده:
که با ایجاد خلق و شکل است سلول داسیئم شایع در بیماران مبتلا به بیماري خستگی یکی از علازمینه و هدف:

گردد. هاي روزمره زندگی منجر به کاهش کیفیت زندگی این بیماران میخوي افسرده در بیماران و کاهش فعالیت
.استشکلداسیلسلوهدف این مطالعه تعیین تأثیر برنامه خودمدیریتی بر خستگی در بیماران مبتلا به بیماري

شکل مراجعه کننده به درمانگاه داسیسلولبیمار مبتلا به بیماري 69در این مطالعه نیمه تجربی :بررسیروش 
طی دو جلسه آموزش تالاسمی بیمارستان شفا اهواز به روش سرشماري وارد مطالعه شدند. برنامه خودمدیریتی 

جرا شد. میزان هفته ا12دت آموزش گروهی کوچک به مانفرادي، یک جلسه آموزش گروهی بزرگ و دو جلسه
.ارزیابی گردیدFSSخستگی سنجش با استفاده از پرسشنامه 36و هفته هفته دوازدهم،قبل از مداخلهخستگی

طور ها نشان داد میانگین نمرات خستگی بیماران بعد از مداخله در مقایسه با قبل از مداخله بهیافتهیافته ها:
نسبت 36در هفته هاي تکراري نشان داد میانگین خستگیآزمون اندازه).P>001/0(یافته استي کاهش معنادار

.)P>001/0(یافته استداري کاهش ی معنمداخله بطورحال در مقایسه با پایه افزایش یافته با این12به هفته 
تاري کم هزینه و غیر تهاجمی بر کاهش به عنوان یک مداخله پرسکارگیري برنامه خودمدیریتی بهنتیجه گیري:

هاي خودمدیریتی به عنوان یک شکل مؤثر بوده است. بنابراین اجراي برنامهداسیسطح خستگی در بیماران سلول
.شکل جهت مدیریت مشکلات سلامتی خود قابل توصیه استداسیسازي بیماران سلولروش مؤثر در توانمند

.شکلداسیبیماري سلولخستگی، مدیریتی، خودهاي کلیدي:واژه
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خستگی افسردگی، اضطراب و استرس از عوامل مرتبط با
مشخصه اصلی بیماري سلول ). 6ان است (در این بیمار

). مطالعات نشان داده درد و 5داسی شکل درد است (
خستگی در این بیماران در ارتباط مستقیم با هم هستند 
چنانچه درد شدید با کاهش نشاط و افزایش خستگی در 

.)1،7،8بیماران سلول داسی شکل همراه بوده است (
ي بین شدت ارتباط معنی دارDampierمطالعه 

درد و شدت خستگی در بیماران مبتلا به بیماري سلول 
). از سوي دیگر بحران هاي درد 9داسی شکل نشان داد (

پیش بینی نشده و مزمن منجر به بروز اختلالات خواب در 
این بیماران شده که خستگی و کاهش انرژي را در این 

). مطالعات ارتباط10- 12(بیماران به دنبال داشته است
معنی داري بین درد، بیخوابی و خستگی در این بیماران 

اگرچه ارزیابی سیستماتیکی در ).1،6گزارش کرده اند (
بیماران سلول داسی شکل در زمینه خستگی انجام نشده 
است با این حال بررسی مطالعات مختلف نشان می دهد 
که بیماران سلول داسی شکل از خستگی مرتبط با بیماري 

انجام Whileند. در مطالعه اي کیفی که توسط رنج می بر
شد نتایج مطالعه حاکی از افزایش خستگی و کاهش 

). علاوه بر این 13سطح انرژي در این بیماران بود (
مطالعات نشان داده اند خستگی منجر به کاهش توانایی 
این بیماران جهت انجام فعالیت هاي روزانه شده است 

نوجوانان مبتلا به بیماري Dampierچنانچه در مطالعه 
سلول داسی شکل سطوح پائین خواب و استراحت و 
سطوح بالاي خستگی را در مقایسه با همسالان سالم خود 

) و در مطالعه دیگري که توسط 9گزارش دادند (
Dampier و همکاران انجام شد جوانان مبتلا به این

بیماري سطوح پائین انرژي و نشاط را در مقایسه با 
). چندین مطالعه نیز سطوح 14یت سالم نشان دادند (جمع

پائین نشاط را در بیماران سلول داسی شکل در مقایسه با 
جمعیت سالم و حتی سایر بیماري هاي مزمن مانند فیبروز 

اران دیالیزي نشان کیستیک، هموکروماتوز، آسم و بیم
موسسه بین المللی سلامتی خستگی را به ). 8،15دادند (
هاي مزمن معرفی ک علامت شایع در بیماريعنوان ی

نموده است و آن را به صورت حس مستمر و مداوم 

ضعف و ناتوانی و کاهش توانایی جهت انجام 
فعالیت هاي روزانه و اختلال در عملکرد فردي و اجتماعی 

). خستگی به دلایل متعددي از 16تعریف کرده است (
و تحمیل هزینه بر جمله تأثیر آن بر کیفیت زندگی بیماران 

جامعه از اهمیت ویژه اي برخوردار است و در طول دهه 
هاي مزمن از گذشته مدیریت این علامت در بیماري

.)6جایگاه خاصی برخوردار بوده است (
خستگی در بیماران سلول داسی شکل بر جنبه هاي 
مختلف زندگی این افراد تأثیرگذار است و در این بین 

مبتلا به این بیماري از آسیب پذیري نوجوانان و جوانان 
ها به دنبال بیشتري نسبت به خستگی برخوردارند چراکه آن

استقلال در زندگی، تحصیلات، شغل و آغاز یک زندگی 
باعث به خانوادگی هستند و این خود عاملی است که 

بیماران دسته از وجود آمدن مشکلات روانی متعدد در این
نامطلوبی کاهش ها را به حد و کیفیت زندگی آنمی شود

شیوع واقعی و ماهیت خستگی در ). 1،6،14می دهد (
بیماري سلول داسی شکل ناشناخته است و مطالعاتی که بر 

هاي تسکینی یا تغییر سبک بهبود خستگی از طریق درمان
که زندگی اشاره داشته باشند موجود نیست در حالی

کلیدي در این بررسی ها خستگی را به عنوان یک علامت 
دهد خستگی ) و شواهد نشان می6کند (بیماران معرفی می

یک عامل پیش بینی کننده درد در این بیماران است، که 
تواند حاد یا مزمن باشد و منجر به کاهش سطح کیفیت می

). از آنجا که عوامل 1،9،14زندگی این بیماران گردد (
نی اجتماعی (خلق و .) و عوامل روا..بالینی (درد، ناتوانی و

خو، باورها، رفتارها و سازگاري افراد) از عوامل تأثیرگذار 
هاي خودمدیریتی لذا استراتژي؛بر خستگی افراد است

خستگی می تواند منجر به کنترل و کاهش اثرات سوء 
خستگی در بیماران شده و بر کاهش وقوع حملات درد و 

ران اثر بخشی در نتیجه ارتقاء سطح کیفیت زندگی این بیما
کید أشواهد زیادي وجود دارد که ت). 17مثبتی داشته باشد (

هاي مزمنکند خودمدیریتی نتایج سلامتی را در بیماريمی
.)18- 23(بخشدمیبهبودو بیماران سلول داسی شکل

در واقع خودمدیریتی به توانایی فرد جهت 
مدیریت علائم، درمان، تغییرات جسمی، روانی و سبک 

D
ow

nl
oa

de
d 

fr
om

 jc
nm

.s
ku

m
s.

ac
.ir

 a
t 1

0:
21

 +
04

30
 o

n 
W

ed
ne

sd
ay

 A
ug

us
t 2

3r
d 

20
17

http://jcnm.skums.ac.ir/article-1-271-en.html


1394ان / تابست2، شماره 4/ دوره ییو مامايپرستارینیمجله بال

31

ی در زندگی با یک بیماري مزمن اشاره دارد که در زندگ
ها و رفتارهایی جهت مقابله با این راستا به فراگیري مهارت

علائم جسمی، روانی و فیزیولوژیکی بیماري مزمن خود 
هاي خودمدیریتی به دنبال توانمندسازي نیازمند است. برنامه

ی افراد جهت مقابله با بیماري و ارتقاء سطح کیفیت زندگ
بهاخیر نگرش نسبتهايسال). در24،25بیماران هستند (

وبیمارياست و متخصصینتغییر کردهبیماريفرآیند
لذا؛دانندنمیصرفاً فیزیولوژیکرا پدیده ايتندرستی

شانسافزایشوهابیماريکنترلبرعلاوهشودمیسعی
جاماندرفردبهکهشودکار گرفتهبههاییروشبقاي فرد،

کهاجتماعیهايفعالیتوزندگیهاي روزمرهفعالیت
).26شود (کمککیفیت استزندگی بایکلازمه

مطالعات متعددي در زمینه اثر بخشی برنامه هاي 
خودمدیریتی بر خستگی در بیماران مزمن انجام شده است 

اي در زمینه کاربرد این اما تاکنون مطالعه؛)27- 17،31(
خستگی بیماران سلول داسی شکل انجام برنامه در کاهش

مههدف تعیین اثر برنانشده است؛ لذا این مطالعه با 
سلول خودمدیریتی بر خستگی بیماران مبتلا به بیماري

.داسی شکل انجام شده است

:روش بررسی
تجربی (تک نیمهمطالعهیکپژوهشاین

تالاسمی درمانگاهبعد) است که دروقبلگروهی
پزشکی علومدانشگاهپوشششفا تحتنبیمارستا

این مطالعه توسط اهواز انجام شده است.شاپورجندي
کمیته اخلاق دانشگاه علوم پزشکی اهواز تصویب شده 

و تمام بیماران رضایت -ETH)739است (کد اخلاق 
شفاهی و کتبی خود را جهت شرکت در پژوهش اعلام 

فراد مبتلا به نمودند. معیارهاي ورود به مطالعه کلیه ا
تالاسمی داسی بتا شکل یا سلولداسی بیماري سلول

سال (به دلیل محدود بودن جامعه پژوهش 18بالاي 
ها مبتنی بر جامعه پژوهش بوده است)، داراي سواد نمونه

، داراي قدرت درك زبان فارسیخواندن و نوشتن، 
در ساکن شهر اهواز یا برخورداري از امکان حضور

.بودعدم ابتلا به بیماري شناخته شده روانی وجلسات
در جلسات آموزشی معیارهاي خروج شامل: غیبت

و )از جلسات اصلیغیبتیک جلسه فردي و گروهی(
هاي ماهیانه (در ویزیتعدم رعایت برنامه عملی

.شد) بودمشخص می
ها، پرونده کلیه بیماران جهت دستیابی به نمونه

ها بالاي سی شکل که سن آنمبتلا به بیماري سلول دا
به درمانگاه تالاسمی 90-92هاي سال بود و در سال18

168بیمارستان شفا اهواز مراجعه نموده بودند که جمعاً 
بیمار بودند استخراج شد. سپس طی تماس تلفنی 
توضیحاتی در مورد هدف و کلیات پژوهش به بیماران 

ت ها جهت شرکت در پژوهش دعوارائه شد و از آن
هاي متعدد به برخی از این به عمل آمد، علی رغم تماس

لذا جهت دسترسی بهتر به ؛بیماران دسترسی پیدا نشد
91ماه از بهمن 6کل جامعه پژوهش، پژوهشگر به مدت 

در درمانگاه حضور داشت و از بیماران مراجعه 92تا تیر 
کننده به درمانگاه جهت شرکت در پژوهش دعوت به 

بیمار واجد شرایط به پژوهش راه 82ایتاً عمل آورد. نه
نفر در طول مدت انجام 13پیدا کردند که از این تعداد 

پژوهش به دلیل عدم شرکت در جلسات آموزشی از 
بیمار دوره مداخله را تکمیل 69مطالعه حذف شدند و 

هفته اي که بعد از اتمام پژوهش 24نمودند. در پیگیري 
بنابراین ؛دسترسی پیدا نشدنفر 16به عمل آمد نیز به 

نمونه 53با استفاده از 36در هفته تجزیه و تحلیل 
اساس پرکردن ها برشیوه گردآوري دادهانجام شد.

هاي خود گزارش دهی توسط ها و چک لیستپرسشنامه
.ها بودشرکت کننده

ها شامل پرسشنامه آوري دادهابزار جمع
د دفعات اطلاعات دموگرافیک، چک لیست ثبت تعدا

بود. پرسشنامه FSSدرد و پرسشنامه سنجش خستگی
سن، جنس، سؤال (8اطلاعات دموگرافیک شامل 

، قومیت، هل، میزان تحصیلات، نوع بیماريأوضعیت ت
درد در سال بحرانو تعداد دفعات بستري به دلیل شغل 

) بود که قبل از آغاز مداخله توسط بیماران گذشته
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رد که بیماران تعداد چک لیست ثبت د.تکمیل شد
دفعات درد خود در طول یک ماه و همچنین ساعت 

کردند. شروع و پایان هر دوره درد را در آن ثبت می
پرسشنامه اطلاعات دموگرافیک و چک لیست خود 
گزارش دهی ثبت درد پژوهشگر ساخته بودند و جهت 
تعیین روایی علمی این ابزار از روش اعتبار محتوا 

ن ترتیب که به قضاوت و نظر خواهی ده استفاده شد بدی
تن از اساتید دانشکده پرستاري و مامایی اهواز رسید، 

آوري شده و پس از انجام اصلاحات نظرات اصلاحی جمع
.لازم، پرسشنامه و چک لیست نهایی تدوین گردید

جهت بررسی FSSپرسشنامه سنجش خستگی 
شنامه خستگی بیماران مورد استفاده قرار گرفت. این پرس

سؤال است که با نمودار دیداري از صفر (عدم 9شامل 
(خستگی شدید) درجه بندي شده است 7خستگی) تا 

9). میزان خستگی از امتیازات کسب شده از این 32(
و بالاتر به عنوان 36سؤال به دست می آید. افراد با نمره 

به عنوان 36افراد با علایم خستگی و افراد با نمره کمتر از 
). این 33شوند (افراد بدون علائم خستگی شناخته می

مقیاس تمام ابعاد خستگی(جسمی، روانی، عاطفی، 
سنجد. روایی و پایایی این رفتاري و اجتماعی) را می

و همکاران Kruppپرسشنامه در خارج از کشور توسط 
) در ایران 34مورد تأئید قرار گرفته است (1989در سال 

لفی روایی و پایایی این ابزار مورد نیز در مطالعات مخت
). در این مطالعه نیز پایایی 35،36ید قرار گرفته است (یتأ

این ابزار در بیماران سلول داسی شکل با استفاده از 
ضریب آلفاي کرونباخ، بر اساس یک مطالعه پایلوت بر 

تن از بیمارانی که به صورت تصادفی از جامعه 20روي 
حاسبه گردید و ضریب آلفا شدند، مپژوهش انتخاب

این پرسشنامه قبل از مداخله، هفته برآورد گردید.78/0
.ها تکمیل شدکنندهتوسط شرکت36و هفته 12

مرحله انجام شد. در مرحله 4اجراي مطالعه در 
بیماران، فرم رضایت آگاهانه کتبی انتخابازاول بعد
از به ید کمیته اخلاق دانشگاه علوم پزشکی اهویمورد تأ

ها رضایت آگاهانه اخذ شد؛ بیماران تحویل و از آن

سپس پرسشنامه اطلاعات دموگرافیک و خستگی 
گردید. در مرحله دوم برنامه تکمیلتوسط بیماران

هفته اجرا 12جلسه و به مدت 5خودمدیریتی طی 
گردید. این جلسات شامل دو جلسه انفرادي، یک 

فره) و دو ن15تا 10جلسه آموزش گروهی بزرگ (
نفره) جهت 3- 4جلسه آموزش گروهی کوچک (

تمامی بیماران و برگزاري تعدادي جلسات گروهی 
کوچک و انفرادي با توجه به نیاز بیماران بود. مدت 

ساعت و جلسات 2زمان جلسات انفرادي حدوداً 
.ساعت متغیر بود4تا 2گروهی بین 

جهت اثر بخش بودن مداخله و کاهش 
ت آموزشی زمان هاي استراحت و خستگی در جلسا

تغذیه و بحث آزاد در جلسات در نظر گرفته شده بود 
و در جلسات از شیوه پرسش و پاسخ و سخنرانی و 

جلسه انفرادي اولنمایش فیلم و عکس استفاده شد.
فردي جهت هر به صورت کاملاًهفته اول مداخله در

با استفاده از فرم . در این جلسهشدجرابیمار ا
ها از آنشناختوخودآگاهی افرادنیاز سنجی میزان

فرم خود بررسی شد.ازانتظاراتوعملکردسطح
از استفادهبابود کهسؤال 13حاوي نیاز سنجی

به شد وتنظیم نظرصاحباساتیدهايراهنمایی
جهت سنجش آگاهی افراد در مورد پژوهشگر در

شخص نمودن هاي آموزشی و منیازبیماري خود، تعیین
تنظیم اهداف رفتارهاي تهدید کننده سلامتی جهت

. همچنین در این مرحله از کردمیرفتاري کمک
هاي خود را جهت تغییر بیماران خواسته شد تا اولویت

در زندگی بیان نمایند، سپس اهداف رفتاري بر اساس 
نیازهاي تشخیص داده شده و بر اساس اولویت بندي 

نامه هاي عملی جهت هر بیمار بیماران، تدوین و بر
طراحی گردید و در چک لیست مربوط به برنامه عملی 

سپس از بیماران درخواست شد که ثبت گردید. 
هاي ثبت روزانه به چک لیستدر وضعیت خود را 

ها خواسته شد همچنین از آنثبت کنند.هفته12مدت 
تا با استفاده از یادداشت هاي روزانه شروع به ثبت
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ها دي کنند که باعث شروع حملات درد در آنموار
می شد و سپس این یادداشت ها را براي تنظیم اهداف 
رفتاري در ماه بعد همراه بیاورند. علاوه بر این از 

تعداد دفعاتی که دچار درخواست شدشرکت کننده ها
درد می شوند و ساعت شروع و پایان دوره درد در هر 

ط به درد ثبت نموده دوره درد را در چک لیست مربو
چک 9و در پایان هر ماه همراه بیاورند. (در مجموع 

لیست ثبت درد در اختیار بیماران قرار داده شد که این 
هفته توسط بیماران 36چک لیست ها در طول مدت 

هايهجلسسایر در رابطه با شرکت در تکمیل شد). 
و مراجعه جهت مشاوره فردي و مشاوره گروهی 

و مددجو توافق به پژوهشگربین ماهیانه نیز هاي ویزیت
دوم در هفته دوم از انفراديجلسه آموزش عمل آمد.

و روشهاي دردبحراندرباره و مداخله برقرار شد
تسکین درد جهت کاهش میزان خستگی به هر بیمار 
آموزش داده شد. این روش ها شامل درمان هاي 
خانگی کاهش درد (دوش آب گرم، ماساژ، مصرف

مایعات) و تکنیک هاي شناختی و رفتاري مقابله با درد 
از جمله آرام سازي، تنفس عمیق و فنون منحرف 

سازي ذهنی و تکرار کردن توجه از جمله تصویر
هاي مثبت بود. از بیماران درخواست شد روزانه جمله

دقیقه تمرینات 15تا 10دو بار هر بار به مدت 
ام داده و در چک آرام سازي و تنفس عمیق را انج

لیست هاي ثبت روزانه ثبت نمایند. در این جلسه در 
زمینه مزایاي ورزش روزانه و حفظ تعادل بین فعالیت و 

ها استراحت نیز به بیماران آموزش داده شد و از آن
دقیقه پیاده 30الی 20خواسته شد تا روزانه به مدت 

روي یا دوچرخه سواري نموده و در فرم ثبت 
یک جلسه گروهی هاي روزانه ثبت نمایند. فعالیت

نفره در هفته سوم ترتیب داده شد و در زمینه 10- 15
هاي پیشگیري و مقابله با بیماري، عوارض آن و راه

بیمارانبه عوارض بیماري، با کمک اسلاید و تصاویر 
. همچنین در این جلسه درباره کیفیت آموزش داده شد

ماران بحث شد و و کمیت خواب و استراحت با بی
استراتژیهاي بهبود خواب جهت داشتن یک خواب 

راحت شبانه به بیماران آموزش داده شد همچنین از 
شرکت کننده ها خواسته شد تا با استفاده از 

هاي روزانه میزان فعالیت و خواب و یادداشت
استراحت خود و همچنین افکار و احساساتی که باعث 

شد را یادداشت یها مایجاد حس خستگی در آن
ها را براي تنظیم اهداف نمایند و سپس این یادداشت

رفتاري هر ماه همراه بیاورند. بر اساس نیاز هاي 
تشخیص داده شده در هر بیمار جلسات انفرادي و 

جهت افرادي که مشکلات جلسات گروهی کوچک
نفره بین 3- 4مشابهی داشتند در قالب گروههاي همگن 

شد. در این جلسات مفاد ترتیب داده12تا 4هفته هاي 
آموزشی مورد نیاز به بیماران آموزش داده می شد 

درمشابهافرادموفقعلاوه بر آن در مورد تجربیات
نحوه برخورد با موانع و مشکلات ودرد زمنیه کنترل

هاي حل مسأله به شد و تکنیکبحث در زندگی 
بحثواردکنندگانبیماران آموزش داده شد و شرکت

این جلسات در سالن کنفرانس .شدندمیهدفمند
بیمارستان برگزار می شد و اگر بیماري به هر دلیل قادر 
به شرکت در جلسه گروهی که براي او در نظر گرفته 
شده بود نبود، به او این امکان داده شده بود که در 
جلسه گروهی که جهت گروه بعدي برگزار می شد و 

ی زیادي نداشت شرکت کند. در معمولاً اختلاف زمان
هايسؤالبهگوییبراي پاسخکافیاین جلسات زمان

و یک سی ديیک بروشوراًضمنصرف شد. بیماران
اتحاوي مطالب آموزشی مطرح شده در جلس

در مرحله آموزشی در اختیار هر  بیمار قرار گرفت.
هفته و در 36به مدت پیگیري وضعیت پیشرفت بیمار 

یگیري شد. مرحله اول در طول مدت دو مرحله پ
وضعیت پیشرفت و ادامه داشت هفته12که مداخله بود 
(در صورت نیاز در فواصل یک بارايبیمار هفته

این پیگیري ها به صورت . شدمی زمانی کمتر) پیگیري 
همچنین شماره تلفن محقق در تلفنی صورت گرفت.

دائمی بین اختیار بیماران قرار داده شده بود که تعامل 
در ماه یک محقق و بیماران برقرار باشد. علاوه بر این

بار بیمار توسط پژوهشگر و در درمانگاه ویزیت 
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جلسات ویزیت ماهیانه برنامه هاي این در می شد و
هاي مربوطه مورد عملی توافق شده و چک لیست

گرفت و اگر نیاز به تغییر بود با توافق میبررسی قرار 
لازم در اهداف و برنامه عملی اعمال مجدد تغییرات

این جلسات تقریباً نیم تا یک ساعت طول شد. می
هفته بعد از اتمام مداخله بود 24می کشید. مرحله دوم 

که ارتباط با بیماران به صورت تلفنی (ماهیانه) به منظور 
ها و کمک به بیماران و ارائه ارزیابی بازخورد آموزش

اي لازم حفظ شد و هر زمان هها و آموزشراهنمایی
ت حضوري بود پژوهشگر در درمانگاه که نیاز به ملاقا

حاضر شده و به صورت حضوري با بیمار مربوطه 
ها اطلاعات آوري دادهبعد از جمعنمود.ملاقات می

تعیینشد. برايSPSS v.19وارد نرم افزار آماري 
از آمارمتغیّرهاانحراف معیارومیانگینفراوانی،

خستگیمقایسه نمره کلتوصیفی استفاده شد. براي
بعد از مداخله از آزمون تی زوجی و جهت قبل و

و 12بررسی خستگی، بیماران در پایه مداخله، هفته 
هاي تکراري استفاده مداخله از آزمون اندازه36هفته 

شد. جهت مقایسه تعداد دفعات درد و طول مدت زمان 

هفته پیگیري نیز از 24و هفته مداخله12درد در طی 
هاي تکراري استفاده شد. از آزمون آنالیز آزمون اندازه

واریانس یک طرفه و آزمون تی مستقل جهت بررسی 
ارتباط بین متغیرهاي دموگرافیک با خستگی و از 
آزمون همبستگی پیرسون جهت بررسی ارتباط نمره 

مداخله با دفعات بروز 36و 12خستگی در هفته هاي 
24هفته مداخله و 12د و طول مدت درد در طی در

P>05/0داري ی هفته پیگیري استفاده شد. سطح معن

.در نظر گرفته شد

یافته ها:
یافته هاي این مطالعه میانگین سنی افراد اساسبر

4/75(نفر52بود.سال 84/25±23/7ه شرکت کنند
)درصد6/24(نفر17زن و گان از شرکت کنند)درصد

). آزمون آنالیز واریانس یک 1(جدول شمارهبودندمرد 
طرفه و آزمون تی مستقل ارتباط معنی داري بین 
متغیرهاي دموگرافیک (سن، جنس، تحصیلات، اشتغال 
و دفعات بستري در طول یک سال گذشته) با خستگی 

.)<05/0Pنشان نداد (

)n=69طالعه (: مشخصات جمعیت شناختی افراد شرکت کننده در م:1ماره جدول ش

درصد تعداد هامتغیر
6/24 17 مرد جنس
4/75 52 زن
1/68 47 مجرد تأهل
29 20 متأهل
9/2 2 مطلقه
7/50 35 زیر دیپلم
8/34 24 دیپلم تحصیلات
5/14 10 بالاي دیپلم
8/63 44 کم خونی سلول داسی شکل بیماري
2/36 25 سلول داسی بتا تالاسمی
8/18 13 اندري نشدهبست بستري در سال گذشتهدفعات
2/81 56 اندبار بستري شده1حداقل 
1/23 16 شاغل اشتغال
9/76 53 غیر شاغل

بود31/19±8/11و 4/38±56/13خستگی بیماران مبتلا به بیماري سلول داسی شکل قبل و بعد از مداخله به ترتیب میانگین نمره
.)P>001/0نشان می دهد (معنی داراختلافآماري تی زوجیکه آزمون نفر)69(تعداد 
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مقایسه میانگین خستگی بیماران مبتلا به بیماري 
نمونه 53سلول داسی شکل در سه مرحله مطالعه با استفاده از 

انجام شد. بر این اساس میانگین نمره خستگی قبل از مطالعه، 
69/17±84/10، 66/36±29/13به ترتیب 36و هفته 12هفته 

هاي تکراري بود. آنالیز واریانس با اندازه5/18±19/13و 

ششم نسبت ونشان داد میانگین خستگی بیماران در هفته سی
به پایه مداخله کاهش داشته که این اختلاف معنی دار بوده 

ششم نسبت به هفته و) اما در هفته سیP>001/0است (
ري اختلاف دوازدهم اندکی افزایش یافته که آزمون آما

.)1نمی دهد (نمودار شمارهمعنی داري نشان

مقایسه تغییرات خستگی در بیماران مبتلا به بیماري سلول داسی شکل.:1تصویر شماره 
001/0<P001/0*بین مراحل مطالعه، هاي تکراريبا استفاده از آزمون آنالیز واریانس با اندازه<P 36و 12در مقایسه با هفته ،

**96/0=P 53، 36در مقایسه با هفته=n.
.

درد به عنوان یکی از عوامل ایجاد کننده 
خستگی در این بیماران با استفاده از چک لیست هاي 
خود گزارش دهی مورد بررسی قرار گرفت که نتایج 
نشان داد، تعداد دفعات درد و طول مدت زمان درد در 

هفته) کاهش یافته است و 12طول مدت مداخله (
زمون آماري آنالیز واریانس با اندازه هاي تکراري آ

) (جدول P>001/0اختلاف معنی داري نشان می دهد (
.)2شماره 

مقایسه میانگین دفعات درد و طول مدت زمان درد در بیماران مبتلا به بیماري سلول داسی :2جدول شماره
هفته مداخله12شکل در طول 

P* هفته سوم4 هفته دوم4 اولهفته 4 زمان بررسی
هامتغیر

001/0< 21/0±46/2 22/0±37/3 26/0±53/4 دفعات بروز درد
001/0< 37/27±75/36 35/28±49 89/31±23/58 طول مدت زمان درد (ساعت)

69=nاشدانحراف معیار می ب±استفاده از آزمون آنالیز واریانس اندازه هاي تکراري؛ داده ها به صورت میانگینبا*؛.
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میانگین دفعات بروز درد و طول مدت زمان 
در بیماران مبتلا به بیماري سلول داسی شکل در درد

هفته مطالعه با استفاده از آزمون آنالیز 36طول 
واریانس اندازه هاي تکراري بررسی شد که این 
آزمون نشان داد دفعات بروز درد و طول مدت زمان 

فته پیگیري نسبت ه24در این بیماران در طول درد
اما ؛هفته مداخله کاهش معنی داري داشته است12به 

هفته دوم بعد از مداخله 12هفته سوم نسبت به 12در 
مختصري افزایش یافته که این اختلاف معنی دار نبود 

.)3(جدول شماره

لا به بیماري سلول داسی در بیماران مبتمقایسه تغییرات دفعات بروز درد و طول مدت زمان درد:3جدول شماره 
هفته مطالعه36شکل در طول 

†P ***P **P *P هفته سوم12 هفته دوم12 هفته اول12
زمان بررسی

متغیر
32/0 001/0< 001/0< 001/0< 2/5±8/8 21/5±6/8 39/5±1/10 دفعات بروز درد
1/0 003/0 001/0< 001/0< 2/80±133 5/81±126 5/83±138 ساعت)طول مدت زمان درد (

53=nهفته اول و سوم، 12در مقایسه ***هفته اول و دوم، 12در مقایسه **با استفاده از آزمون آنالیز واریانس اندازه هاي تکراري، *؛
.انحراف معیار می باشد±داده ها به صورت میانگینهفته دوم و سوم؛12در مقایسه †

همبستگی مثبت و معنی داري بین طول 
هفته 24هفته مداخله و 12ی مدت درد در ط

36و 12پیگیري با نمره خستگی در هفته هاي 

مداخله وجود داشت؛ اما بین دفعات بروز درد و 
خستگی ارتباط معنی داري وجود نداشت (جدول 

.)4شماره 

هفته 12با دفعات بروز درد و طول مدت درد در طی 36و هفته 12ارتباط خستگی در هفته :4شمارهجدول 
هفته پیگیري با استفاده از آزمون همبستگی پیرسون24مداخله و 

)n=53(36خستگی در هفته)n=69(12خستگی در هفتهمتغیرها
P(r)ضریب همبستگی P(r)ضریب همبستگی 

23/005/019/016/0دفعات بروز درد
26/002/032/001/0(ساعت)طول مدت زمان درد 

بحث:
ن مطالعه تعیین تأثیر برنامه خودمدیریتی هدف ای

بر خستگی بیماران مبتلا به بیماري سلول داسی شکل 
بود. بیماران مبتلا به بیماري سلول داسی در طول زندگی 
خود از عوارض متعدد این بیماري رنج می برند که 
اثرات جسمی، روانی و اجتماعی این عوارض بر زندگی 

ن بیماري را در معرض خطر بیماران، افراد مبتلا به ای

). نتایج مطالعه 6(خستگی حاد و مزمن قرار می دهد
حاضر نشان داد میانگین نمرات خستگی بیماران قبل از 
مطالعه به حد قابل توجهی بالا بوده و بعد از اجراي 
برنامه خودمدیریتی به نحو چشمگیري کاهش یافته 

تفاده هاي مداخله مورد اسرسد ویژگیاست. به نظر می
در پژوهش یعنی ارزیابی دقیق بیماران و طراحی برنامه 
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هاي رو در خودمدیریتی بر اساس نیاز هر بیمار، آموزش
هاي برنامه عملی، لیسترو و فردي، تکمیل چک

هاي گروهی با بیماران، برقراري ارتباط مستمر با بحث
هاي عملی بیماران و ایجاد تغییرات مورد نیاز در برنامه

هاي کنترل درد دستیابی به اهداف رفتاري، توصیهجهت 
هاي شناختی و رفتاري مقابله با درد همچنین و تکنیک

استراتژي هاي بهبود خواب و استراحت بر کاهش 
شکل مؤثر داسیخستگی بیماران مبتلا به بیماري سلول

بررسی ها نشان می دهد در مدیریت بیماري بوده است. 
کل مسأله خستگی کمتر مورد شداسیدر بیماران سلول

توجه قرار گرفته است و خلأ مطالعاتی که بتواند بیمار را 
فعالانه در بهبود وضعیت خستگی خود مشارکت دهد 
کاملاً مشهود است. لذا از سایر مطالعاتی که در زمینه 
اجراي برنامه هاي خودمدیریتی در بیماري هاي مزمن 

حاضر استفاده انجام شده است جهت مقایسه با مطالعه 
گردیده است. بررسی مطالعات گوناگون در ارتباط با 
اجراي برنامه هاي خودمدیریتی حاکی از اثر بخش بودن 
این روش ها بر کاهش خستگی بیماران مزمن است. 

و همکاران که با هدف Hewletچنانچه نتایج مطالعه 
تعیین اثر بخشی برنامه هاي خودمدیریتی در بیماران 
آرتریت روماتوئید انجام شده بود نشان داد که میزان 
خستگی این بیماران بعد از اجراي برنامه خودمدیریتی 

). از آنجا که 17داري کاهش یافته است (ی به طور معن
هر دو بیماري سلول داسی شکل و آرتریت روماتوئید 

بیماریهاي مزمنی هستند که با مواردي همچون درد، 
خستگی، ناامیدي و افسردگی همراه هستند و نیازمند 
بهره مندي از برنامه هاي خودمدیریتی هستند لذا نتایج 

و همکاران به نتایج مطالعه حاضر قابل Hewletمطالعه 
تعمیم است.

Gracey) نیز مطالعه اي با 2014و همکاران (
تعییین اثر بخشی یک برنامه خودمدیریتی مبتنی بر هدف 

تئوري تغییر رفتار بر خستگی بیماران مبتلا به سرطان 
داري ی انجام دادند که نتایج آن مطالعه نیز بهبودي معن

). در مطالعه 27در خستگی این بیماران نشان داد (
) یک برنامه 2014و همکاران (Thomasدیگري 

اران مبتلا به مولتیپل مدیریت خستگی را در بیم
اسکلروزیس انجام دادند که در آن مطالعه نیز اجراي
این برنامه منجر به کاهش سطح خستگی در بیماران شده 

) در مطالعه خود 2014و همکاران (Meng). 28بود (
نشان دادند که اجراي برنامه خودمدیریتی مبتنی بر 

هاي شناختی رفتاري می تواند تأثیر قابل درمان
اي در کاهش میزان خستگی مبتلایان به خستگی ملاحظه

و همکاران Ritter). مطالعه29مزمن داشته باشد (
) نیز که با هدف تعیین اثر بخشی برنامه هاي 2014(

خودمدیریتی  در افراد مبتلا به افسردگی انجام شده بود 
داري بین میزان خستگی بیماران قبل و ی اختلاف معن

) و در مطالعه 30داخله نشان داد (یک سال بعد از م
) اجراي برنامه خودمراقبتی 2009مسعودي و همکاران (

منجر به کاهش سطح خستگی و بهبود فعالیت هاي 
روزمره زندگی در بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس 

) که نتایج این مطالعات با مطالعه حاضر همسو 31شد (
شی برنامه هاي مطالعاتی نیز نتوانستند اثر بخاست.

.خودمدیریتی را در بیماران مزمن نشان دهند
) 2014و همکاران (Rietbergچنانچه در مطالعه 

اجراي برنامه خودمدیریتی در بیماران مولتیپل 
اسکلروزیس در کاهش میزان خستگی این بیماران 
تأثیري نداشته است. هرچند مواردي همچون نوع 

کارآزمایی بالینی بیماري و شیوه پژوهش که به صورت 
بوده است وجه تمایز مشهودي با مطالعه حاضر دارد اما 
نویسندگان مقاله فوق به مورد پر اهمیتی اشاره داشته اند. 

ها مواردي همچون عدم تمرکز و عدم درمان آن
عواملی که می تواند منجر به احساس خستگی حاد در 
بیماران شود و صرفاً پرداختن به جنبه هاي مزمن 

تگی را یکی از دلایل عدم موفقیت خود بیان داشتند خس
که در مطالعه حاضر که در بیماران سلول ) در حالی37(

داسی شکل انجام شده بود، درد به عنوان یک عامل 
ایجاد کننده خستگی حاد به طور ویژه مورد توجه قرار 
گرفته شد و مدیریت درد به عنوان یکی از برنامه هاي 

تی به اجرا در آمد. به گونه اي که اصلی در خودمدیری
مطالعه نشان داد اجراي این برنامه خودمدیریتی توانست 
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در کاهش دفعات بروز درد و همچنین طول مدت درد 
بیماران اثر بخشی مثبتی داشته باشد. در مطالعه دیگري 

) در بیماران 2014و همکاران (Forjuohنیز که توسط 
ه بود نیز اجراي برنامه انجام شد2مبتلا به دیابت نوع 

خودمدیریتی در کاهش خستگی بیماران اثر بخش نبود. 
نویسندگان مقاله مذکور عواملی همچون حجم کم 
نمونه و اجراي یک برنامه خودمدیریتی کلی و عمومی 
به جاي اجراي یک برنامه اختصاصی و با توجه به 
مشکلات خاص هر بیمار را از دلایل این مسأله عنوان 

که در مطالعه حاضر نیاز سنجی و ). در حالی38د (داشتن
بررسی مشکلات بیماران و تنظیم اهداف رفتاري و برنامه 
هاي عملی با مشارکت خود بیماران و متناسب با نیاز 
آنان یکی از مراحل اصلی اجراي برنامه خودمدیریتی 
بوده است. مطالعات گذشته نیز نشان داده اند مراقبت 

ر آن از استقلال بیمار حمایت می شود بیمار محور که د
و بیمار نقش فعالی در تصمیم گیري هاي درمانی خود 

ویژه دارد، با خودمدیریتی بهتر در بیماران مزمن به
نتایج این ). 39همراه است (سلول داسی شکلبیماران

ششم ومطالعه نشان داد خستگی بیماران در هفته سی
فعات بروز درد و نسبت به هفته دوازدهم، همچنین د

هفته دوم 12هفته سوم نسبت به 12طول مدت درد در 
اندکی افزایش یافته اما در مقایسه با پایه مطالعه کاهش 
معناداري داشته است که این نشان دهنده تأثیر مداخلات 
بر خستگی بیماران همچنین دفعات بروز درد و طول 

نادیده است. با این حال این مسأله نبایدمدت درد بوده
ها گرفته شود و علت آن را شاید بتوان به کاهش پیگیري

هفته بعد از اتمام 24و کاهش تماس با بیماران در 
همچنان که در روش کار شرح داده مداخله نسبت داد،

شد در طی دوازده هفته اول پیگیري ها مستمر و تماس 
هاي هفتگی و ویزیت هاي ماهیانه وجود داشت در 

هفته دوم این پیگیري ها به تماس هاي 24حالیکه در 
تلفنی ماهیانه محدود شد.  با توجه به اینکه این بیماري 
مزمن است و سیر فرسایشی آن در طول زمان بر بیماران 

طلبد و هاي مستمر را میلذا پیگیري؛ تأثیرگذار است
هاي بیشتر و کنندگان ممکن است به حمایتشرکت

بتوانند با موفقیت بیشتري باشند تا مداوم نیاز داشته
وضعیت خود را مدیریت کنند و به ارتقاء رفتارهاي 

یابند. مطالعات دیگر مدت دستخودمدیریتی در دراز
اند افزایش زمان تماس با بیماران در نیز تأکید نموده

تواند طول زمان پیگیري یک برنامه خودمدیریتی می
). این 40باشد (همراه داشتهاثرات سودمند بهتري به

مطالعه به دلیل محدود بودن جامعه پژوهش و عدم 
امکان همسان سازي به صورت تک گروهی قبل و بعد 
و بدون داشتن گروه کنترل انجام یافته است؛ لذا این 

بنابراین ؛گذاردمسأله بر قابلیت تعمیم نتایج تأثیر می
انجام این پژوهش به صورت کارآزمایی بالینی در 

از این بیماران و همچنین سنجش اثر هاي دیگرجمعیت
تر قابل توصیه است. از بخشی این برنامه در زمان طولانی

سوي دیگر در آموزش بیماري از جزوه هاي آموزشی و 
آموزش با پاورپوینت استفاده شده است که منجر به 
انتخاب بیماران داراي سواد اولیه شده است در نتیجه 

همچنین ؛ نمی باشدتعمیم نتایج به بیماران بیسواد قابل
انجام برنامه هاي عملی و جمع آوري اطلاعات نهایی 

است و با اینکه پژوهش به شیوه خود گزارش دهی بوده
پژوهشگر با تماس هاي تلفنی و ملاقات حضوري در 
درمانگاه و کنترل چک لیست هاي برنامه عملی سعی در 

ات با این حال صحت اطلاع؛کنترل بیماران داشته است
دهی به عنوان یک محدودیت بالقوه باید در گزارشخود

.نظر گرفته شود

نتیجه گیري:
نتایج مطالعه حاضر نشان داد که اجراي یک 
برنامه خودمدیریتی که بر اساس نیاز بیماران طراحی 
شده باشد می تواند قابل پذیرش در بیماران بوده و 

وه در بهبود وضعیت خستگی بیماران مؤثر باشد. علا
بر این مطالعه نشان داد که اجراي این برنامه بر 
کاهش دفعات بروز درد و طول مدت زمان درد نیز 
تأثیرات قابل توجهی داشته است. با این حال 
پیگیري هاي مستمر تأثیرات مثبت بهتري را به همراه 

.خواهد داشت
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هاي پژوهش در بالین:کاربرد یافته
تاري بالینی کمک نظر به اینکه هدف اصلی در پرس

به بهبود بیماران است و خودمدیریتی یک عنصر مهم در 
هاي مزمن است و با توجه به نتایج حاصل از بهبود بیماري

این پژوهش که حاکی از بهبود وضعیت خستگی بیماران با 
باشد؛ لذا استفاده از استفاده از برنامه خودمدیریتی می

و قابل دستیابی برنامه هاي خودمدیریتی که کم هزینه 
هستند جهت کاهش خستگی بیماران به عنوان یک گزینه 
آسان براي پرستاران کشورمان پیشنهاد می شود. همچنین 

توانند با استفاده از نتایج این پژوهش مدیران پرستاري می
دید وسیع تري در زمینه عوارض و مشکلات ناشی از 
بیماري سلول داسی شکل و عوامل مؤثر بر خستگی و

هاي کیفیت زندگی این بیماران پیدا کنند و استفاده از برنامه
هاي خودمدیریتی در قالب الگوهاي پرستاري را در برنامه

بازآموزي و سمینارها و کارگاه هاي آموزشی مطرح نمایند.

تشکر و قدردانی:
پژوهش حاضر حاصل طرح تحقیقاتی مصوب 

U- 92030دانشگاه علوم پزشکی اهواز به شماره 

است که بر اساس نامه کمیته اخلاق، کد اخلاق 
739ETH- براي این طرح ثبت گردیده است و با

حمایت مالی این دانشگاه انجام شده است. بدین 
وسیله از معاونت پژوهشی این دانشگاه قدردانی 

گردد. همچنین نویسندگان این مقاله از همکاري می
ري صمیمانه اساتید محترم گروه آموزش پرستا

دانشکده پرستاري و مامایی و مشارکت کنندگان در 
این پژوهش که علی رغم وجود مشکلات مربوط به 

همچنین از ؛ها همکاري داشتندبیماري صادقانه با آن
پرسنل کوشاي بخش تالاسمی بیمارستان شفاي اهواز 

ها را یاري نمودند، که در انجام این پژوهش آن
.ندآورتشکر و قدردانی به عمل می
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Background and aims: Fatigue is one of the common symptoms in sickle cell patients by
creating depressed mood and decreasing the levels of daily activities of living is caused to
decrease the level of quality of life. The aim of this study was to determine the effectiveness of
self-management program on fatigue in patients with sickle cell disease.
Methods: In this quasi-experimental study, 69 patients with sickle cell disease referred to the
Thalassemia Clinic of Ahvaz Shafa Hospital entered the study by census method. Patients
received a self-management program that was implemented in 2 individual educational sessions,
a large group session and 2 small group training sessions for 12 weeks, while their fatigue before
the intervention was assessed at the 12 week and 36 week using Fatigue Severity Scale (FSS)
questionnaire.
Results: The mean score of fatigue after intervention in patients significantly decreased
compared to those before the intervention (P<0.001). Repeated measures test showed that the
mean score of fatigue slightly increased in the 36 week, compared to the 12 week. However, it
was significantly come down in comparison with the intervention baseline (P<0.001).
Conclusion: The results indicate the effectiveness of self-management program as a low-cost
and non-invasive nursing intervention on the reduction of fatigue in sickle cell patients.
Therefore, self-management program as an effective way is advisable to empower the sickle cell
patients and help them to manage the disease the health problems.

Keywords: Self-management, Fatigue, Sickle cell disease.
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