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 چكيده
هاي سرشتي قلب تحت تأثير نيازهاي گوناگون پـس از  كيفيت زندگي كودكان مبتلا به بيماري: زمينه و هدف

كيفيـت  مطالعه با هدف تعيين تأثير برنامه انتقال مراقبت مبتني بر خانواده بـر  اين . گيردعمل جراحي قرار مي
 .هاي سرشتي قلب تحت جراحي ترميمي انجام گرفته استزندگي مرتبط با سلامت كودكان مبتلا به بيماري

كودك مبتلا به بيماري سرشتي قلب تحت  -زوج مادر 78در مورد تجربي  اين مطالعه نيمه :روش بررسي
 38(و كنترل ) نفر 40(جراحي ترميمي بستري در بيمارستان قلب شهيد رجايي تهران در دو گروه مداخله 

هـا بـا   داده. به صورت در دسـترس انتخـاب شـدند    1402-1403ها در سال  نمونه. انجام گرفته است) نفر
-ار مرحله جمـع استفاده از پرسشنامه كيفيت زندگي مرتبط با سلامت كودكان پيش از سن مدرسه در چه

-جلسه و گروه كنتـرل آمـوزش   11گروه مداخله برنامه انتقال مراقبت مبتني بر خانواده را در . آوري شد

هاي و آزمون 22نسخه  SPSS افزارها با استفاده از نرمداده. هاي معمول حين ترخيص را دريافت كردند
  .هاي تكراري تحليل شدازهو آناليز واريانس يك و دو طرفه با اند Bonferroniمستقل،  تي

در مقايسه درون گروهي نمره كيفيت زندگي در گروه كنترل و مداخله افزايش معنادار ديده شـد  : ها يافته
)001/0p<(در مقايسه بين گروهـي نمـره كيفيـت    . تر بود ، با اين حال ميزان افزايش در گروه مداخله بيش

بعد از ترخيص تفاوت معناداري ديده نشد، امـا در مرحلـه   زندگي در مرحله قبل از مداخله، بعد و يك ماه 
  .)p=003/0(دار به دست آمد اسه ماه بعد تفاوت معن

برنامه انتقال مراقبت مبتني بر خانواده ممكن است بتواند كيفيت زنـدگي مـرتبط بـا سـلامت     : گيري نتيجه
تواننـد از نتـايج   پرستاران مي. هاي سرشتي قلب تحت جراحي ترميمي مؤثر باشدكودكان مبتلا به بيماري

هـاي سرشـتي قلـب     اين مطالعه در جهت افزايش كيفيت زندگي مرتبط با سلامت كودكان مبتلا به بيمـاري 
 .تحت جراحي ترميمي استفاده كنند

 
 هاي سرشتي قلب، كيفيت زندگي، خانوادهانتقال مراقبت، بيماري :هاي كليدي واژه

  23/11/1403 :مقاله انتشار -  1403ماه  آذر: پذيرش مقاله -  1403ماه  مهر: دريافت مقاله -
  

  مقدمه
ــاري ــوان   بيم ــه عن ــب ب ــاي سرشــتي قل ه

هــاي ســاختاري فــاحش در قلــب يــا ناهنجــاري
صـورت  عروق كه قبل از تولد شكل گرفته و به 

بالقوه يا بالفعل در عملكرد قلـب اثرگـذار اسـت،    
نـوزادان   تـر  بـيش اگرچـه  . )1(شـود  تعريف مي

                                                            
  بهداشت جامعه، دانشكده پرستاري و مامايي، دانشگاه علوم پزشكي شهيد بهشتي، تهران، ايرانگروه آموزشي پرستاري  -  1
  ، دانشكده پرستاري و مامايي، دانشگاه علوم پزشكي شهيد بهشتي، تهران، ايرانپرستاري كودكانگروه آموزشي  -  2

هاي سرشتي قلب تا بزرگسـالي  مبتلا به بيماري
مانند، اما تحقيقات نشان داده اسـت كـه   زنده مي

هاي عصـبي  در معرض خطر افزايش ناهنجاري
و مشـكلات  ) هاي شناختيمانند ناتواني(رشدي 

رفتاري و سلامت روانـي ماننـد اخـتلال كمبـود     
توجــه و بــيش فعــالي، اخــتلال طيــف اوتيســم،  

  .)2(اضطراب و نقص رشد حركتي هستند 

  372- 386 ،1403، زمستان 4شماره  ،30دوره ) حيات(مجله دانشكده پرستاري و مامايي دانشگاه علوم پزشكي تهران 



  و همكاران پروانه وصلي                                                                                 ... هايبهبود كيفيت زندگي مرتبط با سلامت كودكان مبتلا به بيماري
 

 http://hayat.tums.ac.ir 1403زمستان  ،4شماره  ،30دوره ، )حيات(دانشگاه علوم پزشكي تهران  مجله دانشكده پرستاري و مامايي

373 

هـاي سرشـتي   در كودكان مبتلا به بيماري
قلب، وجود بيماري مزمن، نياز بـه جراحـي قلـب    

هاي مكرر پزشـكي  معاينهدر سنين پايين، نياز به 
هـاي  توانـد فعاليـت  مصرف داروي روزانه مـي و 

كودك را محدود كرده و در نتيجه كيفيت زنـدگي  
چه كه پيچيدگي هر .)3(قرار دهد  تأثيراو را تحت 

هـاي  هاي سرشتي قلب و نياز به مراقبـت بيماري
تـر كيفيـت    با كـاهش بـيش   ،تر باشد پزشكي بيش

از طـرف ديگـر،   . )4(زندگي كودك همـراه اسـت   
كودكان مبتلا بـه اخـتلالات سرشـتي    پيش آگهي 

هـاي  قلب در دو دهـه گذشـته بـه دليـل پيشـرفت     
بزرگ در غربالگري قبـل از تولـد، مراقبـت ويـژه     

هاي تهاجمي مدرن به طور قابل نوزادان و درمان
به همين دليـل توجـه و    .توجهي بهبود يافته است

بررسي كيفيت زندگي كودكان مبـتلا بـه نقـايص    
ه معمــول در ارايــامــر  سرشــتي بــه عنــوان يــك

دهنـده  مراقبت سلامتي و اجراي راهبردهاي ارتقا
  .)5(آن ضروري است 

كيفيت زندگي مرتبط با سلامت بـه عنـوان   
يك ساختار چند بعدي شـامل عملكـرد فيزيكـي،    

ايـن مفهـوم   . شـود اجتماعي و رواني تعريف مي
ــتقيم ســلامت    ــاي مس ــر از معياره ــزي فرات چي
جمعيت، اميد به زندگي و علل مرگ اسـت و بـر   

وضعيت سلامت بر كيفيت زنـدگي تمركـز    تأثير
هـاي  والدين كودكان مبتلا بـه بيمـاري  . )6(دارد 

سرشتي قلب در مقايسه با والدين كودكان مبتلا 
ــه بيمــاري ج ــزب ــدين كودكــان ســالم،  ي ي و وال

تـري در كيفيـت زنـدگي مـرتبط بـا       اختلال بيش
 ،)7(انــد ســلامت كودكانشــان را گــزارش كــرده

بنابراين ارزيابي كيفيت زندگي مرتبط با سلامت 
مــي كــه كننــده دايه ويــژه در شــرايط نــاتوانبــ

بيماران را به تغيير روال معمول زنـدگي سـوق   

هـاي عـادي   ا را از انجـام فعاليـت  ه نداده و يا آ
  .)8(دارد، مهم است گي باز ميروزانه زند

هاي سرشـتي قلـب   كودكان مبتلا به بيماري
گيرنـد، نيازهـاي    كه تحت عمل جراحـي قـرار مـي   

هاي ويژه بعد از عمـل، از جملـه    پيچيده و مراقبت
مراقبت از زخم جراحي، مديريت درد، تجويز دارو 

ــه علا    ــبت ب ــان نس ــدن والدينش ــاه ش ــو آگ م و ي
ا پــس از هــ نآ. دارنــدهــاي نارســايي قلــب  نشــانه

هاي خاص و گاه  ترخيص به منزل نيز بايد مراقبت
بـه  . )9(اي از سوي والـدين دريافـت كننـد     پيچيده

ن اوليه، وظيفه ابه عنوان مراقبعبارت ديگر والدين 
گيرنـد  از فرزندشان را بر عهده مـي  تداوم مراقبت

بايد براي ترخيص و مراقبـت در منـزل   پس . )10(
به نيازهاي پيچيده پزشكي فرزندان  آماده شوند تا

ريزي و آمـوزش  برنامه. )11(خود رسيدگي كنند 
موجب هستند كه  عواملي ازخانواده /ناكافي بيمار

انتقــال مراقبــت از بيمارســتان بــه منــزل   اخــتلال
منظور از انتقال مراقبت، مـداخلات  . )12( شوند مي

اسـت كـه بـر تـداوم      در محدوده زماني مشخص
مراقبت از بيمارستان به سمت منـزل تمركـز دارد   

  .)13(تا عملكرد و مديريت بيمار را بهينه كند 
 رويكـرد  يـك ن بـه عنـوان   يت والدكمشار

ان ك ـودكاستمرار مراقبـت از   يت شده برايحما
ــه شــمار  ــيب ــل  )15و14( رود م ــين دلي ــه هم ؛ ب

ــال بيمــار از   ــد انتق مشــاركت خــانواده در فراين
ــدي و   ــزل يــك موضــوع كلي ــه من بيمارســتان ب

تواند بـا كـاهش بـار    زيرا مي )13(اساسي است 
مدي مـادران همـراه   آمراقبتي و افزايش خودكار

والـــدين در طــي ايـــن مشــاركت    .)16(باشــد  
 -آموزند چگونه با نيازهاي پزشكي و رواني مي

هـاي سرشـتي   اجتماعي فرزند مبتلا به بيمـاري 
  .)7(قلب سازگار شوند 
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مداخلات بـر كيفيـت زنـدگي     تأثيردر زمينه 
 گرفتـه مطالعـاتي انجـام    ،كودكان مبتلا به بيماري

اران بـا هـدف   ك ـثـابتي و هم نتـايج مطالعـه   . است
اجراي طرح ترخيص بر كيفيت زندگي  تأثيرتعيين 

هاي سرشتي قلب مادران كودكان مبتلا به بيماري
نشـان داد كـه اجـراي برنامـه      ،تحت عمل جراحي

ي بر بهبود كيفيـت زنـدگي مـادران    تأثيرترخيص 
 تأثيرنتايج بيانگر  ،در يك مطالعه ديگر. )17(ندارد 

مــدل توانمندســازي خــانواده بــر كيفيــت زنــدگي 
هـاي مـزمن كليـوي بـود     مبتلا به بيماريكودكان 

)18( .Dardouri   و همكاران در كشور تـونس در
مطالعه خود نشان دادند كه آموزش آسـم مبتنـي   
بر خانواده به طـور قابـل تـوجهي نمـرات كيفيـت      

ا ه نزندگي را در كودكان مبتلا به آسم و والدين آ
بــه طــور مشــابه در يــك . )19(دهــد افــزايش مــي
دهنده اثرگذاري نتايج نشاندر ايران مطالعه ديگر 

برنامه توانمندسـازي خـانواده محـور بـر بهبـود      
دچـار شـده بـه سـوختگي     كيفيت زندگي كودكان 

بـه  . )20(سـال اسـت    12تـا   1در سنين شيميايي 
هنـوز   رسـد  ميياد شده بالا به نظر رغم مطالعات 

مداخلات مبتنـي بـر    تأثيرشكاف دانشي در مورد 
انتقال مراقبت مبتني بر خانواده بر كيفيـت زنـدگي   

هاي سرشتي قلـب تحـت   كودكان مبتلا به بيماري
  .وجود داردجراحي 

تـوان  بندي از مطالب بـالا مـي  در يك جمع
ــه      ــتلا ب ــان مب ــدين كودك ــه وال ــت ك ــين گف چن

هاي سرشتي قلب به دليل ماهيت شرايط  بيماري
تان و انتقال به منـزل  كودك، ترخيص از بيمارس

و نياز كودك، بايد مورد حمايت قرار گيرنـد تـا   
ساز بهبود كيفيت زندگي مرتبط با سلامت  زمينه

مطالعه با هدف تعيين اين  لذا. كودكانشان باشند
برنامه انتقال مراقبت مبتني بر خانواده بـر   تأثير

كيفيت زندگي مرتبط با سلامت كودكان مبتلا به 
هاي سرشتي قلب تحت جراحي ترميمـي  بيماري
  .گرفته استانجام 

  
  روش بررسي

ــه   ــوع نيم ــه حاضــر از ن ــي دو  مطالع تجرب
در بيمارستان قلب  1402- 1403در سال  ،گروهي

هـاي مرجـع   شهيد رجايي كه يكـي از بيمارسـتان  
 .يافته استهاي قلب در تهران است، انجام بيماري

 -كننـدگان مطالعـه، زوج مـادران   مشاركت
هاي سرشتي قلب تحت كودكان مبتلا به بيماري
 Xieبا استناد به مطالعه . جراحي ترميمي بودند

در ، زيربا استفاده از فرمول و ) 21(و همكاران 
ــاي    ــرفتن آلف ــر گ ــاي 05/0نظ ــوان ، 10/0، بت ت

اثر مشـاهده شـده تعـداد    ، و اندازه 90/0مطالعه 
براي هـر گـروه   نفر  37نياز مطالعه نمونه مورد

حجـم نمونـه نهـايي بـا احتسـاب      . دست آمـد ه ب
زوج مــادر و كــودك  40برابــر بــا % 10ريــزش 

مبتلا به بيماري سرشتي قلب بـراي هـر يـك از    
  .دو گروه مداخله و كنترل برآورد شد

  

݊ ൒ 2
൫ܼఈ/ଶ ൅ ఉܼ൯

ଶ
2ߪ

ሺߤଵ െ ଶሻଶߤ
 

  

 از دو بخـش داخلـي كودكـان   گيـري  نمونه
انتخـاب نكـردن پـدران بـراي     علـت  . انجام شـد 

ــهورود  ــوانين    ب ــق ق ــه طب ــود ك ــن ب ــه اي مطالع
 اتمنظـور رعايـت شـئون    بـه  كشورمان ايران و

هاي كودكان و اسلامي، حضور مردان در بخش
ا بـراي  ه نزنان ممنوع است و لذا دسترسي به آ

  .به مطالعه محدود بود ورود
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هاي  روند بستري كودكان مبتلا به بيماري
سرشتي قلب براي انجام جراحي به اين صورت 

كه پس از پذيرش و اقامت بيمار در بخـش   است
هفت روز، تحت  تاداخلي كودكان با ميانگين سه 

گرفته و از آن جا بـه يكـي     جراحي قلب باز قرار
هاي ويژه قلب كودكان منتقل  از دو واحد مراقبت

ــژه قلــب  . شــدند مــي ايــن دو واحــد مراقبــت وي
كودكان از نظر تعـداد بيمـاران و نـوع جراحـي     

 ــ ــاوت چش ــتندتف ــت  . مگيري نداش ــانگين اقام مي
بيماران در بخش مراقبت ويژه، بسته به شرايط 

تا هفت روز بود و سپس به بخـش   بيمار از يك 
جراحــي قلــب كودكــان انتقــال يافتــه و پــس از  

جــا بــه منــزل مــرخص   بهبــودي نســبي، از آن
در حــين تــرخيص نيــز بــه والــدين  . شــدند مــي

خيص، يك ماه پس از تر شد كه ميتوضيح داده 
كودك را براي بررسـي و معاينـه بـه درمانگـاه     

همچنـين پرسـتاران بخـش    . بيمارستان بياورند
جراحـــي قلـــب كودكـــان در روز تـــرخيص    

روز تــرخيص در مــورد  معمــولي هــا آمــوزش
عوارض پس از عمل، نحـوه مصـرف داروهـا و    
زمان مراجعه به درمانگاه را تقريبا به مدت پـنج  

  .دادندمي دقيقه براي همه مادران توضيح
، هر روز پژوهشگر بالابا توجه به توضيحات 

دوم مطالعه به بخش داخلـي قلـب كودكـان مراجعـه     
براسـاس  و تدريجي، نموده و به روش در دسترس 

كـودك مبـتلا بـه     - زوج مـادر  40هـاي ورود،   معيار
هاي سرشتي قلب جهت مشـاركت در گـروه    بيماري

 پــس از اتمــام انتخــاب  . كنتــرل را انتخــاب كــرد  
گيـري بـراي    كنندگان گـروه كنتـرل، نمونـه    مشاركت

كـودك   - زوج مـادر  40گروه مداخله شـروع شـد و   
هـاي سرشـتي قلـب تحـت جراحـي      مبتلا به بيماري

ــد   ــه شـ ــي وارد مطالعـ ــاب  . ندترميمـ ــت انتخـ علـ

ــه كن  مشــاركت ــه و كنتــرل ب ــدگان دو گــروه مداخل  ن
صورت متوالي و غيرهمزمان، جلوگيري از تماس و 

. كنندگان دو گـروه بـود  ات بين مشاركتتبادل اطلاع
كودك مبتلا بـه   - در طي مطالعه دو مورد زوج مادر

هاي سرشتي قلب تحت جراحـي ترميمـي در   بيماري
ــه دليــل عــوارض پــس از جراحــي   گــروه كنتــرل ب

و بستري مجدد در ماه اول ) تامپوناد قلبي و آريتمي(
ــداد    ــه خــارج شــده و تع پــس از جراحــي، از مطالع

  .زوج كاهش يافت 38ندگان آن گروه به كنمشاركت
بستري كودك بـراي انجـام جراحـي قلـب     
 باز، نداشتن سابقه جراحي مشابه قبلي، داشـتن 

به سندرم داون  سن يك تا شش سال، عدم ابتلا
تشخيص پزشـك   براساسماندگي ذهني  و عقب

. هــاي ورود كودكــان بــه مطالعــه بــود از معيــار
شدند و يا بـه  كودكاني كه در حين مطالعه فوت 

بــه عفونــت بيمارســتاني،  دلايلــي همچــون ابــتلا
لاني ا طـو ه ـ نتامپوناد و آريتمي، مدت بستري آ

چنين عدم سابقه هم. شد، از مطالعه حذف شدند
هـاي آموزشـي مشـابه، عـدم      شركت در كـلاس 

ــرف دارو ــاي روان مص ــاي    ه ــر مبن ــكي ب پزش
خودگزارشي، عدم استعمال موادمخـدر، الكـل و   

ــد  ــات، ع ــت  دخاني ــاغل مراقب ــتغال در مش م اش
سلامتي و داشتن تلفن همراه هوشمند به همـراه  

رسان ايتا به عنوان معيارهاي ورود مادران  پيام
مادراني كه از ادامـه شـركت   . در نظر گرفته شد

در مطالعه انصراف داده و يا بيش از دو جلسـه  
در برنامــه حضــور نداشــتند، از مطالعــه خــارج 

وشــي هوشمندشــان مــادراني كــه در گ. شــدند
  .رسان ايتا فعال نبود نصب شد پيام

. داده با استفاده از دو ابزار گردآوري شد
شـناختي و بـاليني   نامه اطلاعات جمعيـت پرسش

بخــش اول ايـــن  . بـــود ســؤال  17متشــكل از  
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سـؤال در مـورد اطلاعـات     4پرسشنامه شـامل  
ــت ــناختي جمعي ــاليني ش ــه  و ب ــتلا ب ــودك مب ك
هاي سرشـتي قلـب شـامل سـن، جـنس،      بيماري

بخـش  . رتبه تولد و نوع بيماري قلبي كودك بود
 ايه ـ يويژگ ـسؤال در مـورد   11دوم آن داراي 

شـامل سـن    ،كودكـان  خـانواده شناختي  جمعيت
مادر، ميزان تحصيلات مادر و پدر، شغل مـادر  

مــادر، تعــداد فرزنــدان  تأهــلو پــدر، وضــعيت 
در خـانواده،   خانواده، داشتن فرزند بيمار ديگـر 

محل سكونت، كفايت درآمـد خـانوده و داشـتن    
به غير از نوع بيمـاري سرشـتي قلـب    . بيمه بود

ــه و    ــه توســط پژوهشــگر دوم مطالع ــودك ك ك
مدارك پزشكي موجود در بيمارسـتان   براساس

شـناختي و   تكميل شد، سـاير اطلاعـات جمعيـت   
  .باليني توسط مادران تكميل شد

كودكـان پـيش   از پرسشنامه كيفيت زندگي 
مركــز پزشــكي دانشــگاهي ســازمان (از مدرســه 

گيـري   براي انـدازه ) تحقيقات علمي كاربردي هلند
هــاي كيفيــت زنــدگي كودكــان مبــتلا بــه بيمــاري

ايــن ابــزار توســط . سرشــتي قلــب اســتفاده شــد
شـكل اوليـه ايـن ابـزار     . شـود والدين تكميـل مـي  

 43بـا   2000و همكاران در سال  Fekkesتوسط 
گيري كيفيت زنـدگي كودكـان    براي اندازهعبارت 

يك تا شش سـال طراحـي شـده اسـت و كيفيـت      
زندگي مرتبط با سلامت كودكان را در چهار بعد 
شامل عملكرد فيزيكي، عملكرد اجتماعي، عملكـرد  

گــروه  12شــناختي و عملكــرد عــاطفي در قالــب 
. كنـد  گيـري مـي   مرتبط با وضعيت سلامتي اندازه

، )چهـار عبـارت  (خـواب  : از گروه عبارتند 12اين 
ــتها  ــارت (اش ــه عب ــي  )س ــكلات تنفس ــه (، مش س
، )ســه عبــارت (، مشــكلات گوارشــي  )عبــارت

، عملكـرد حركتـي   )سه عبـارت (مشكلات پوستي 

، )سـه عبـارت  (، عملكـرد اجتمـاعي   )چهار عبارت(
چهـار  (، ارتبـاط  )هفـت عبـارت  (مشكلات رفتاري 

سـه  (، خلق مثبـت  )سه عبارت(، اضطراب )عبارت
هر چقدر نمره ). سه عبارت(و سرزندگي ) تعبار

دست آيد كيفيت زنـدگي كـودك بهتـر    ه بالاتري ب
و همكــاران در ســال  Bunge. )22(خواهــد بــود 

تا  2جي اين ابزار را براي كودكان نس روان 2005
ماهه بررسـي و بـراي ايـن گـروه سـني نيـز        12

شد، با اين تفـاوت كـه    تأييدروايي و پايايي ابزار 
ــي   ــرد حركت ــارات عملك ــارات (عب ــا  17عب ، )20ت

و عملكـرد  ) 30تـا   21عبـارات  (عملكرد اجتماعي 
 18بـراي كودكـان   ) 34تـا   31عبـارات  (شناختي 

پاسـخ  . تشـخيص داده شـد  تر مناسب  ماهه و بالا
و  »گاهي اوقـات «، »هرگز«صورت  به سؤالبه هر 

اسـت و   0- 134دامنه نمرات . است »اغلب اوقات«
تر است  دهنده كيفيت زندگي بالا تر نشان نمره بالا

گيري مشكلات خواب،  هاي اندازه در مقياس. )23(
اشتها، ريوي، گوارشي، پوستي، عملكرد حركتـي  

از دو بخـش تشـكيل شـده     سؤالو ارتباطات هر 
ــكايت،  ســؤالدر بخــش اول . اســت ــي ش فراوان

ر مشكل يا محدوديت خاص در طول سه ماه اخي ـ
در صــورت انتخــاب گزينــه . شــود پرســيده مــي

تعلـق   سؤالنمره چهار به ) مشكل فقدان( »هرگز«
گيــرد و در صــورت گـزارش چنــين مشــكلي   مـي 

اغلــب «يــا  »گــاهي اوقــات«هــاي انتخــاب گزينــه(
ايـن مشـكل   مـورد  ، بهزيستي كـودك در  )»اوقات

اگـر  . شـود  بنـدي والـدين ارزيـابي مـي     طبق رتبه
حـال خـوبي دارد، نمـره    كودك با وجود مشـكل  

 سه، اگر حال عادي دارد نمره دو، اگر حال نسبتاً
صـفر  نمـره   ،دارد دارد نمره يك و اگر حال بد بد 

هاي سنجش عملكرد  در مقياس. كند را دريافت مي
اجتماعي، مشكلات رفتاري، اضطراب، خلق مثبت 
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گيري فراواني پيامد  هدف تنها اندازه ،و سرزندگي
 »گـاهي اوقـات  «نمـره دو،   »هرگـز «و گزينه  است

نمـره صـفر دريافـت     »اوقـات «نمره يك و اغلـب  
و  42، 41، 40، 39، 38، 23، 21ت سـؤالا . كنـد  مي
 روايــي. )22(شــوند  دهــي مــيمعكــوس نمــره 43

نامه كيفيت زندگي كودكان پيش از مدرسه پرسش
توسط محمدزاده و همكاران براي بررسي كيفيت 

 تأييـد  بودنـد، تگي زندگي كودكاني كه دچار سوخ
نامه پرسش در اين مطالعه پايايي). 20(شده است 

بازآزمون و آلفاي كرونباخ  - هاي آزمون با روش
براي بررسي آزمون بازآمون، ابتدا . بررسي شد

 10ابزار در دو نوبت بـا فاصـله ده روز توسـط    
هــاي نفــر از مــادران كودكــان مبــتلا بــه بيمــاري

واجد شـرايط  سرشتي قلب تحت جراحي ترميمي 
اي  تكميـــل و از طريـــق همبســـتگي درون طبقـــه

ــ 75/0محاســبه شــد كــه مقــدار   . دســت آمــده ب
 يـاد شـده  همچنين ضريب آلفاي كرونبـاخ ابـزار   

نفر از مادران در يك  20پس از تكميل آن توسط 
كـه   بـه ايـن  توجـه    بـا . دسـت آمـد   به 87/0نوبت 

بازآزمون  - حداقل مقادير قابل قبول براي آزمون
 75/0و  7/0يب آلفاي كرونبـاخ بـه ترتيـب    و ضر
نامه پرسش ـ ، ثبات و همسـاني درونـي  )24(است 
  .شد تأييد

برنامه انتقـال مراقبـت مبتنـي بـر خـانواده      
براساس آخرين منابع علمـي و   )1شماره جدول (

ــه    ــام از مطالع ــا اله ــط ) Koo )25و  Leeب توس
روايـي  . ه اسـت پژوهشگر دوم مطالعه تنظيم شد

برنامه انتقال مراقبت مبتني بـر خـانواده   محتواي 
ت علمــي گــروه أتوســط دو نفــر از اعضــاي هيــ

پرستاري كودكان دانشكده پرسـتاري و مامـايي   
از جلسـه يـك تـا پـنج،     . دش ـ تأييـد شهيد بهشتي 

صورت فردي و چهره به چهره، بحـث   برنامه به

هاي آموزشي  و تبادل نظر و با استفاده از رسانه
حاوي مطالب نوشـتاري و  (بچه مانند پمفلت و كتا

) محتـوا  براسـاس (صـورت عملـي    و به) تصاوير
جلسات يك، . براي مادران گروه مداخله اجرا شد

دو، چهار و پنج، به شرط اعلام آمادگي مادران و 
خواب بودن كودكان در اتاق مخصوص مـادران  
كه در انتهـاي بخـش داخلـي و جراحـي كودكـان      

جلســه ســه كــه . تعبيــه شــده بــود، برگــزار شــد
همزمان با بستري كودك در بخش مراقبت ويـژه  

بـود، بـا همـاهنگي قبلـي بـا سرپرسـتار       كودكان 
  .همان بخش، در اتاق سرپرستار اجرا شد

شش جلسه بعدي برنامه انتقال مراقبـت در  
كه كودك از بيمارستان مرخص و به منـزل   حالي

ه به صـورت مشـاوره تلفنـي اراي ـ   منتقل شده بود 
ــل و   براســاسمشــاوره . شــد ــب قب ــرور مطال م
جديـد   ت و نيـاز آموزشـي  سـؤالا گويي بـه   پاسخ

ــود ــادگيري،  . مــادران ب ــراي تقويــت ي ــين ب همچن
گروهي با هدف انتشـار مطالـب، فـيلم و تصـاوير     

پاسخ بـا مشـاركت والـدين      و آموزشي و پرسش
رسان ايراني ايتا ايجاد شـد تـا ضـمن بـه      در پيام

كننـدگان، بـه    اشتراك گذاشـتن تجـارب مشـاركت   
كننـدگان  مشاركت. ا پاسخ داده شوده نت آسؤالا
 معمولهاي گروه در روز ترخيص آموزش هر دو

  .را دريافت كردند بخش جراحي قلب كودكان
ها توسط پژوهشگر دوم مطالعه و در داده

چهار مرحله شامل قبل از مداخله، بلافاصله، يك 
و ســــه مــــاه بعــــد از تــــرخيص بــــراي     

. آوري شـد كنندگان هر دو گروه جمـع  مشاركت
قلـب  بخـش داخلـي   هاي قبـل از مداخلـه در   داده

هاي بلافاصله بعد از تـرخيص در  كودكان، داده
هاي يـك مـاه   بخش جراحي قلب كودكان و داده

بعد از تـرخيص در روز مراجعـه بـه درمانگـاه     
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آوري شد؛ به اين ترتيب كـه در همـان روز    جمع
ترخيص و بعد از تكميل ابزارها، هماهنگي براي 

كنندگان در درمانگـاه انجـام   ملاقات با مشاركت
هــاي ســه مــاه بعــد از تــرخيص در داده .گرفــت

آوري شـد؛ بـه ايـن    كنندگان جمعمنزل مشاركت
 كاغـذي ترتيب كه به هنگام ترخيص يك نسـخه  

از پرسشنامه كيفيـت زنـدگي كودكـان پـيش از     
ا ه نمدرسه در اختيار مادران قرار گرفت و از آ

ــرده و   ــل ك ــزل تكمي خواســته شــد آن را در من
رسـان  ق پيـام تصوير فـرم پـر شـده را از طري ـ   

  .بفرستندايراني ايتا براي پژوهشگر دوم مطالعه 
ــه   ــن مطالعـــــــــ ــد ايـــــــــ كـــــــــ

IR.SBMU.PHNM.1401.164  ــه را از كميتـ
اخلاق دانشـكده پرسـتاري و مامـايي دانشـگاه     

. اخـذ كـرده اسـت    علوم پزشكي شـهيد بهشـتي  
پژوهشگر دوم مطالعه بعد از كسب مجوز كتبي 
ــايي و     ــهيد رج ــب ش ــتان قل ــيس بيمارس از رئ

ــتاران   م ــتاري و سرپرسـ ــدير پرسـ ــت مـ وافقـ

وارد محـيط پـژوهش    ،مطالعـه   هاي مورد بخش
ــد ــاركت. ش ــد از مش ــه  كنن ــايت آگاهان گان رض

كنندگان از اهداف  چنين مشاركتهم. دريافت شد
ها اطمينـان داده شـد    پژوهش آگاه شده و به آن

 .ماندها محرمانه مي اطلاعات آن

بـا  و  22نسـخه   SPSSافـزار   نرم درها  داده
هاي توصيفي و استنباطي و سـطح   آماره استفاده
جهـت توصـيف   . تحليل شد  و تجزيه %95اطمينان 

چنــين ا از جــدول فراوانــي و نمــودار و همهــ داده
هـاي ميـانگين، انحـراف معيـار، تعـداد و       شاخص

هـــاي  مقايســـه داده. درصـــد اســـتفاده شـــد  
 هاي شناختي دو گروه با استفاده از آزمون جمعيت
-Mannدو و دقيــق فيشــر،   مســتقل، كــاي  تــي

Whitney از  گروهــي بــراي مقايســه درون. بــود
هاي طرفه با اندازه هاي آناليز واريانس يك آزمون

ــراري و ــين   Bonferroni تك ــه ب ــراي مقايس  و ب
مستقل و آناليز واريانس  هاي تي گروهي از آزمون
  .هاي تكراري استفاده شددوطرفه با اندازه

  
هـاي سرشـتي قلـب تحـت جراحـي ترميمـي       برنامه انتقال مراقبت مبتني بر خانواده براي كودكان مبتلا به بيماري -1جدول 

  1402-1403بستري در بيمارستان قلب شهيد رجايي سال 
  محتوا روش اجرا زمان و مكان  جلسه

روز اول بستري كودك در   1
  داخلي قلب كودكانبخش 

  چهره به چهره
  

 هاي كلي بيماري سرشتي قلبجنبه -
 آگهي بيماري سرشتي قلبپيش -
  عوارض بيماري سرشتي قلب-

روز سوم بستري كودك در   2
  چهره به چهره  بخش داخلي قلب كودكان

 مديريت زخم و پيشگيري از عفونت -
 فيزيوتراپي تنفسي -
  مديريت دارويي-

بستري در بخش روز دوم   3
  چهره به چهره  هاي ويژهمراقبت

 مراجعات بعدي و پيشگيري از عوارض -
 تغذيه -
 رشد و تكامل -
  بخشي قلبيبازتواني و توان-

روز اول بستري كودك در   4
 اطلاعات تكميلي -  چهره به چهره بخش جراحي قلب كودكان

  )متر و دماسنجپالس اكسي(نحوه كار با ابزار پزشك-
روز ترخيص كودك از بخش   5

 مرور مطالب قبلي -  چهره به چهره جراحي قلب كودكان
  پرسش و پاسخ-

  منزل  11تا  6
مشاوره تلفني به همراه پاسخ 

هر (گويي به صورت مجازي 
 )دو هفته يك بار

 مرور مطالب قبلي -
  پرسش و پاسخ -
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  هايافته
نفر از مـادران كودكـان    78در مورد مطالعه 

هاي سرشـتي قلـب تحـت جراحـي     مبتلا به بيماري
نفر در گروه  40نفر در گروه كنترل و  38(ترميمي 
ــه هــا، براســاس تحليــل داده. گرفــتانجــام ) مداخل

ان مبـتلا بـه   ميانگين و انحراف معيـار سـن كودك ـ  
حسب سال در گروه كنترل بيماري سرشتي قلب بر
ــه ترتيــب  ــه ب و  60/2±30/1و 90/2±30/1و مداخل

ميانگين و انحـراف معيـار سـن مـادران در گـروه      
ــب    ــه ترتيــ ــه بــ ــرل و مداخلــ  9/28±32/6كنتــ

تفـــاوت كـــه بـــين دو گـــروه بـــود  1/28±40/6و
و  p=427/0بــه ترتيــب ( معنـاداري مشــاهده نشــد 

570/0=p .(ــين ــاير   همچنـ ــر سـ ــروه از نظـ دو گـ
شناختي تفاوت معنادار  باليني و جمعيت ايه يويژگ

  ).2 شماره جدول(نداشتند 
نمره كـل كيفيـت زنـدگي     3شماره در جدول 

هـاي  مرتبط با سلامت كودكـان مبـتلا بـه بيمـاري    
مربـوط  سرشتي قلب در دو گروه مداخله و كنترل، 

ها يافته. آورده شده است به مراحل مختلف مطالعه
دهد كه در مقايسه بـين گروهـي ميـانگين    نشان مي

مرتبط با سلامت كودكـان در  نمرات كيفيت زندگي 
بلافاصـله   ،دو گروه كنترل و مداخله قبل از مداخلـه 

تفـاوت  و يك ماه بعـد از تـرخيص   بعد از ترخيص 
معنـاداري نداشــته، امــا ســه مــاه بعــد از تــرخيص  
تفاوت معناداري بين دو گروه به وجود آمده اسـت  

)003/0p<.( كيفيـت   ابعـاد گروهـي   در مقايسه بين
زندگي كودكان عملكرد فيزيكي در مرحله يك و سه 

به ترتيب ( هدار داشتماه بعد از ترخيص تفاوت معنا
01/0=p  001/0وp<(همچنـــــين در عملكـــــرد   ؛

ماه بعد از ترخيص  3اجتماعي تفاوت معناداري در 
ــاوت  . مشــاهده شــد ــاد و مراحــل تف در ســاير ابع

  .ديده شدمعناداري 

گروهــي نمــره كــل كيفيــت  در مقايســه درون
زندگي مرتبط با سلامت كودكان، نتايج آزمون آناليز 

هاي تكراري نشـان داد در هـر دو   واريانس با اندازه
گــروه كنتــرل و مداخلــه افــزايش معنــاداري وجــود 

، اما در گروه مداخله، بـه لحـاظ ميـانگين    داشته است
نمره سه ماه بعد از ترخيص نسبت به قبل از مداخله 

ــزايش ــيش اف ــري  ب در  ).>001/0p( مشــاهده شــدت
ــدگي   مقايســه درون گروهــي، دو بعــد از كيفيــت زن

مرتبط با سلامت كودكان شامل عملكـرد فيزيكـي و   
هـاي  اجتماعي، نتايج آزمون آناليز واريانس با انـدازه 

تكراري نشان داد در هر دو گروه كنتـرل و مداخلـه   
در ). >001/0p(داشته اسـت  تفاوت معناداري وجود 

حالي كه براي دو بعد ديگر شامل عملكرد شناختي و 
  .اين تفاوت به دست نيامد عملكرد عاطفي
ــايج ــا   نتـ ــه بـ ــانس دوطرفـ ــل واريـ تحليـ

زمان بر نمره كل  ،گيري تكراري نشان داد اندازه
 مـؤثر كيفيت زندگي مرتبط با سـلامت كودكـان   

 مـؤثر اما گروه بر ايـن متغيـر   ) p>001/0(بوده 
حـال اثـر متقابـل     ، با اين)p=199/0( نبوده است

زمان و گروه بر كيفيت زندگي مرتبط با سلامت 
بـا توجـه بـه    ). p=032/0(دار است كودكان معنا

تـوان  معناداري اثر متقابل اثر زمان و گروه مـي 
گيري كرد كه برنامه انتقـال مراقبـت   چنين نتيجه

تواند بر نمره كلـي كيفيـت   مبتني بر خانواده مي
  .باشدسلامت مؤثر  زندگي مرتبط با

كه نتـايج نشـان داد كـه برنامـه      با توجه به اين
تواند كيفيت زندگي مرتبط با سلامت انتقال مراقبت مي

هـاي سرشـتي قلـب را بهتـر     كودكان مبتلا به بيماري
در  ياد شـده برنامه  تأثيركند، به منظور بررسي دقيق 

اـ     مراحل مختلف مطالعه، مقايسه دو بـه دو مراحـل ب
اـ بـه   . يافـت انجام  Bonferroni استفاده از آزمون بن

، ميانگين نمره كيفيـت زنـدگي   )4شماره جدول (نتايج 
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بلافاصله پس از ترخيص نسـبت بـه قبـل از مداخلـه     
اـلي )p=291/0(افزايش معناداري نداشته است   ، در ح

مداخله با يك ماه و سه ماه بعـد  كه بين مراحل قبل از 
). >001/0p(دسـت آمـد   ه از ترخيص تغيير معنادار ب

در ادامــه، ميــانگين نمــره كيفيــت زنــدگي در مرحلــه  
ماه و سه ماه بعـد از   بلافاصله بعد از ترخيص با يك

چنين ميانگين نمـرات يـك مـاه بعـد از     ترخيص و هم
تــرخيص و ســه مــاه بعــد از تــرخيص نيــز افــزايش 

در مجموع نتـايج بيـانگر   ). >001/0p(داشتند  معنادار
تغيير معنادار در كيفيت زندگي كودكان از مراحل قبل 
از مداخله با مراحل يك و سه ماه بعد از تـرخيص در  

  ).4جدول شماره (است گروه مداخله 
  

هاي سرشتي قلب تحت جراحي ترميمـي بسـتري در   بيماريشناختي و باليني كودكان مبتلا به  هاي جمعيت ويژگي -2جدول 
  در دو گروه مداخله و كنترل 1402بيمارستان قلب شهيد رجايي سال 

  )نفر 40(گروه مداخله )نفر38(گروه كنترل  متغير
p-value درصد  تعداد درصد تعداد  

  45  18 40 15 پسر  791/0*  55  22 60 23 دختر  جنسيت

  رتبه تولد
1 14 37 13  5/32  

**422/0  2 19 50 18  45  
3 4 10 7  5/17  

  5  2 30 1 ترو بيش4

  تشخيص بيماري كودك
  5/27  11 29 11 نقص ديواره دهليزي

  50  20 47 18 نقص ديواره بطني  962/0*
  15  6 13 5 مجراي شرياني باز
  5/7  3 11 4 تترالوژي فالوت

  سطح تحصيلات مادر
  10  4 8/3 3 ابتدايي

  5/32  13 3/10 8 راهنمايي  658/0**
  45  18 9/26 21 دبيرستان و ديپلم

  5/12  5 70/7 6 دانشگاهي

  شغل مادر
  5/72  29 90 34 دارخانه

  15  5 5 2 شاغل  163/0*
  5/12  6 5 21 آزاد

  وضعيت تأهل مادر
  95  38 8/94 36 متأهل

  0  0 6/2 1 همسر از دست داده  512/0***
  5  2 6/2 1 همسر جدا شدهاز

  سطح تحصيلات پدر
  5/2  1 0 0 ابتدايي

  5/32  13 29 11 راهنمايي  808/0**
  5/47  19 9/57 22 دبيرستان و ديپلم

  5/17  7 1/13 5 دانشگاهي
  5/67  27 9/57 22 آزاد  520/0*  5/32  13 1/42 16 كارمند  شغل پدر

  تعداد فرزندان خانواده
1 8 21 11  5/27  

**986/0  2 24 8/65 21  5/52  
  61  8 2/13 6 ترو بيش3

وجود يك كودك بيمار ديگر 
  در خانواده

  95  38 100 28 خير  494/0***  5  2 0 0 بلي
  5/45  17 4/47 18 شهري  838/0*  7/57  23 6/52 20 روستايي  محل سكونت
  70  28 79 30 خير  519/0*  30  12 21 8 بلي  كفايت درآمد

  0  0 27 1 خير  487/0***  100  40 3/97 37 بلي  بيمه
  آزمون دقيق فيشر ***      Mann-Whitneyآزمون ناپارامتريك  **      دو آزمون مجذور كاي *
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مقايسه ميانگين نمرات كيفيت زندگي مرتبط با سلامت مربوط بـه مراحـل مختلـف مطالعـه در كودكـان مبـتلا بـه         -3جدول 
 در دو گروه كنترل و مداخله 1402بستري در بيمارستان قلب شهيد رجايي سال هاي سرشتي قلب بيماري

  گروه
 كيفيت زندگي مرتبط با سلامت و ابعاد آن

  انحراف معيار  ميانگين  انحراف معيار ميانگين  p-value*  )نفر 40(گروه مداخله   )نفر38(گروه كنترل

  عملكرد فيزيكي

  315/0  02/5  87/26  87/5 68/28 قبل از مداخله
  773/0  92/4  65/26  72/5 00/27 بلافاصله بعد از ترخيص
 010/0  28/5  47/34  49/5 26/31 يك ماه بعد از ترخيص

  001/0  80/3  70/37  56/4 18/33 سه ماه بعد از ترخيص
** p-value <001/0 <001/0    

  عملكرد اجتماعي

  560/0 72/2  03/11  17/2 40/11 قبل از مداخله
  932/0 68/1  87/10  13/2 83/10 بلافاصله بعد از ترخيص
  601/0 34/2  36/12  41/2 06/12 يك ماه بعد از ترخيص
  049/0  16/2  84/13  27/2 80/12 سه ماه بعد از ترخيص

**p-value 001/0< 001/0<    

  عملكرد شناختي

  937/0  02/2  62/14  17/2 66/14 قبل از مداخله
  933/0 05/2 65/14  03/2 70/14 از ترخيصبلافاصله بعد

  956/0  68/1  72/14  09/2 69/14 يك ماه بعد از ترخيص
  960/0  65/1  73/14  12/2 71/14 سه ماه بعد از ترخيص

**p-value 101/0 700/0   

  عملكرد عاطفي

 860/0 38/2  22/11  29/2 13/11 قبل از مداخله

  475/0  11/2 05/11  38/2 68/10 بلافاصله بعد از ترخيص
  684/0 70/1  60/11  15/2 42/11 يك ماه بعد از ترخيص
  902/0  57/2  72/11 97/1 34/11 سه ماه بعد از ترخيص

**p-value 072/0 069/0    

  كل

 699/0  01/14 62/58 24/14 86/59 قبل از مداخله

 965/0 85/13  12/58  87/13 26/58 بلافاصله بعد از ترخيص

  103/0  82/11  45/70  42/12 92/65 از ترخيصيك ماه بعد
 003/0 87/8  57/76  89/9 15/70 سه ماه بعد از ترخيص

**p-value <001/0 <001/0  
  هاي تكراريطرفه با اندازهآناليز واريانس يك **      مستقل آزمون تي *
  

مراحـل مختلـف مطالعـه در كودكـان مبـتلا بـه        مقايسه زوجي نمره كل كيفيت زندگي مرتبط با سلامت مربوط به -4جدول 
 در گروه مداخله 1402د رجايي سال بستري در بيمارستان قلب شهي هاي سرشتي قلببيماري

  هاتفاوت ميانگين  مراحل
  )انحراف معيار(

خطاي 
  استاندارد

* p-value  

  قبل از مداخله
  291/0  46/0 -5/0) 95/2( بلافاصله بعد از ترخيص

  >001/0  78/1 82/11) 29/11( ترخيصيك ماه بعد از
  >001/0 20/2 95/17) 91/13( سه ماه بعد از ترخيص

  >001/0 90/1 32/12) 02/12( بلافاصله بعد از ترخيص  بلافاصله بعد از ترخيص
  >001/0 27/2 45/18) 37/14( يك ماه بعد از ترخيص

 >001/0 66/1 12/6) 50/10( سه ماه بعد از ترخيص يك ماه بعد از ترخيص
  Bonferroni آزمون *
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  گيريبحث و نتيجه
بهبود كيفيـت زنـدگي مـرتبط بـا سـلامت      

سرشتي قلب تحت  هاي كودكان مبتلا به بيماري
عنوان يكي از پيامدهاي مهم  جراحي ترميمي، به

مراقبــت ســلامتي از اهميــت بــالايي برخــوردار 
نشـان داد برنامـه   نتـايج مطالعـه حاضـر    . است

انتقال مراقبت مبتني بر خانواده كه در بردارنده 
موجب  ،آموزش حضوري و پيگيري تلفني باشد

افزايش كيفيت زندگي مرتبط با سلامت كودكان 
هاي سرشتي قلب تحت جراحـي  مبتلا به بيماري

 همسو بـا ايـن نتيجـه مطالعـه    . شودترميمي مي
و همكـاران   پورهمتيهاي پژوهش ، يافتهحاضر

نشان داد برنامه يادگيري خانواده محور مبتنـي  
بر تلفن همراه بـراي والـدين كودكـان مبـتلا بـه      

تواند كيفيت زندگي اين كودكـان را  تالاسمي مي
در يـك مطالعـه    .)26(افزايش داده و غنـي كنـد   

مـدل   اجـراي  و همكـاران دريافتنـد   نعمتيديگر، 
توانمندسازي خانواده بر كيفيت زندگي كودكان 

بوده ساله مبتلا به صرع در كرمان مؤثر  8تا  4
و همكــاران بــا  رســتميدر مطالعــه  ).27(اســت 

ــدف بررســي  ــأثيره ــانواده  يتوانمندســاز ت خ
ــه    ــتلا ب ــدگي كودكــان مب ــر كيفيــت زن محــور ب

نتـايج بيـانگر اخـتلاف     ،هموفيلي در شهر اهواز
 ).28(كودكــان بــود معنــادار در كيفيــت زنــدگي 

و همكاران در مطالعـه خـود    محمدزادههمچنين 
برنامه توانمندسازي مبتني بر مـدل  نشان دادند 

خانواده محور يك رويكرد مـؤثر بـراي كـاهش    
كودكـان  استرس والدين و بهبود كيفيت زنـدگي  

ســـاله دچـــار شـــده بـــه  12تـــا  1در ســـنين 
  .)20(هاي شيميايي است  وختگيس

نشــان  بــالانگــاهي اجمــالي بــر مطالعــات 
كـارگيري مـداخلات توانمندسـازي و    ه دهد ب مي

توانـد بـر   آموزشي جامع و خانواده محـور مـي  
اي ه ـ يكيفيت زنـدگي كودكـان مبـتلا بـه بيمـار     

بنـابراين اگـر برنامـه     .مثبت بگذارد تأثيرمزمن 
ــانواده     ــاركت خ ــا مش ــت ب ــال مراقب ــانتق ه و ب

و در آن ضـمن   گيـرد خصوص مـادران انجـام   
توجــه بــه جــامع بــودن محتــوا از آمــوزش      
حضوري و پيگيري تلفني استفاده شـود، دسـت   
كم تا سـه مـاه پـس از برنامـه انتقـال مراقبـت،       

  .فيت زندگي كودكان بهتر خواهد شدكي
نشـان داد  حاضـر  كه نتايج مطالعـه   با اين

واده بــر برنامــه انتقــال مراقبــت مبتنــي بــر خــان
هـاي  كيفيت كلي زندگي كودكان مبتلا به بيماري

 ،اسـت  مؤثرسرشتي قلب تحت جراحي ترميمي 
اما اين اثرگـذاري در مـورد همـه ابعـاد كيفيـت      
. زندگي مرتبط با سلامت كودكان حاصـل نشـد  

برنامه انتقال مراقبت مبتنـي بـر   به اين معني كه 
خانواده نتوانسـت عملكـرد عـاطفي و شـناختي     

. با كيفيت زندگي كودكـان را تغييـر دهـد   مرتبط 
همراستا با ايـن نتيجـه، در يـك پـژوهش ديگـر      

مندسازي خـانواده  مدل تواننتايج نشان داد كه 
بر بعد عاطفي كيفيت زندگي كودكـان مبـتلا بـه    

بـا  . )18(نيسـت   مؤثرهاي مزمن كليوي بيماري
و همكـاران در مطالعـه خـود     نعمتـي حـال،   اين

مندســازي خــانواده بــر توانمــدل دريافتنــد كــه 
بعد كيفيت زندگي كودكان مبتلا به صرع از نظر 

  ).27(است  مؤثرعاطفي 
ــا   يكــي از ابعــاد كيفيــت زنــدگي مــرتبط ب
سلامت كه پس از اجراي برنامـه توانمندسـازي   
مبتني بر خانواده افزايش يافت، عملكرد فيزيكـي  

همراستا با اين نتيجه، در يك مطالعه ديگـر  . بود
مـدل توانمندسـازي   هـا نشـان داد كـه    يافتهنيز 

خانواده بر بعد فيزيكي كيفيـت زنـدگي كودكـان    
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بـوده   مـؤثر هاي مـزمن كليـوي   مبتلا به بيماري
ــن حــال در مطالعــه  . )18(اســت  ــا اي ــابتيب و  ث

ــاران نتــايج متفــاوتي بـ ـ   دســت آمــد و  ه همك
توانـد  پژوهشگران دريافتند برنامه ترخيص نمي

زنـدگي مـادران كودكـان    عملكرد فيزيكي كيفيت 
هاي سرشتي قلب را تغيير دهـد  مبتلا به بيماري

البته دو تفاوت مهم بين مطالعـه حاضـر و   . )17(
كه  اول آن. و همكاران وجود دارد ثابتيمطالعه 

و همكاران اثر برنامه تـرخيص   ثابتيدر مطالعه 
بــر كيفيــت زنــدگي مــادران كودكــان مبــتلا بــه  

ي شده است در هاي سرشتي قلب بررسبيماري
برنامـه انتقـال    تأثيركه در مطالعه حاضر  حالي

مراقبت مبتنـي بـر خـانواده بـر كيفيـت زنـدگي       
ا ه ندومين تفاوت آ. كودكان بررسي شده است

  .است ها مربوطبه نوع محتواي برنامه
. از دو منظر ارزشمند استحاضر مطالعه 

كه به بررسي اثرگـذاري برنامـه انتقـال     اول اين
مبتني بـر خـانواده بـر يـك پيامـد مهـم       مراقبت 

سلامتي به نام كيفيت زندگي مرتبط بـا سـلامت   
ت حهاي سرشتي قلب تمبتلا به بيماريكودكان 

كـه ايـن    دوم آن. جراحي ترميمي پرداخته است
برنامــه بــر نيازهــاي آموزشــي مــادران بــراي  
استمرار مراقبت در منزل براي كودكان مبتلا به 

هـا  و پيگيـري مراقبـت   هاي سرشتي قلببيماري
  .براي مدتي بعد از ترخيص متمركز شده است

بــا توجــه بــه نتــايج ايــن مطالعــه مبنــي بــر  
گذاري برنامه انتقال مراقبت مبتني بر خـانواده  تأثير

ــه       ــتلا ب ــان مب ــدگي كودك ــت زن ــود كيفي ــر بهب ب
هاي سرشتي قلب تحـت جراحـي ترميمـي،     بيماري

اران شـود مـديران پرسـتاري و پرسـت    پيشنهاد مي
هاي مرتبط با جراحي قلب كودكان شاغل در بخش

برنامه انتقال  ريزي لازم براي تنظيم و اجرايبرنامه
مراقبت مبتني بر خانواده از زمـان پـذيرش كـودك    

چنـين  هم .مبتلا به بيماري سرشتي قلب اقـدام كننـد  
هاي اعتباربخشي شود يكي از شاخصپيشنهاد مي
مـرتبط بـا جراحـي    هاي مراقبت سـلامتي  در بخش

قلب كودكان، اجراي برنامه انتقال مراقبت مبتني بـر  
از نتـايج ايـن مطالعـه    . خانواده در نظر گرفته شود

توان بـراي آمـوزش پرسـتاران و دانشـجويان     مي
پرستاري در جهت اهميت و چگونگي اجراي انتقـال  

پيشـنهاد  . مراقبت مبتني بـر خـانواده بهـره جسـت    
حضـور هـر دو نفـر از     شود مطالعه مشـابه بـا   مي

والدين و همچنين براي والـدين كودكـان مبـتلا بـه     
  .گيردهاي مزمن انجام ساير بيماري

هـاي مطالعـه،   ترين محـدوديت  يكي از مهم
آموزش به مادران در شرايطي بـود كـه نگـران    
خواب و شرايط سلامتي كودكان خود بودنـد و  

ا ه ـ ندهـي آ اين امر ممكن است بر نحـوه پاسـخ  
ــأثير محــدوديت ديگــر . منفــي گذاشــته باشــد  ت

ــودن   ــي بـ ــه خودگزارشـ ــوط بـ ــه مربـ  مطالعـ
ــ ــيش از   پرسش ــان پ ــدگي كودك ــت زن نامه كيفي

دقت و حوصله ناكافي مادران  مدرسه و احتمالاً
گيـري غيرتصـادفي و   نمونـه . در تكميل آن بـود 

كوتاه بودن مدت بررسي كيفيت زندگي مـرتبط  
از ديگر توان با سلامت پس از مداخله را نيز مي

  .هاي مطالعه در نظر گرفتمحدوديت
  

  تشكر و قدرداني
گزاري خـود را   پژوهشگران مراتب سپاس

پرستاران بيمارستان قلب شـهيد  ن و از مسؤولا
ــده در مطالعــه ي و مــادران مشــاركترجــاي كنن

  .دارنداعلام مي
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Abstract 
Background & Aim: Postoperative care presents diverse needs that affect the 
quality of life in children with congenital heart disease. The objective of the 
study was to determine the effect of a family-based care transition program on 
the health-related quality of life of children with congenital heart disease 
undergoing corrective surgery. 
Methods & Materials: This quasi-experimental study involved 78 mother-
child dyads diagnosed with congenital heart disease and undergoing corrective 
surgery at the Shaheed Rajaie Cardiovascular Hospital in Tehran. The samples 
were divided to one of two groups: an intervention group (n=40) and a control 
group (n=38). Convenience sampling was employed to select participants 
during the 2023-2024 period. Data were collected using the TNO-AZL 
Preschool Quality of Life Scale across four assessment stages. The 
intervention group participated in 11 sessions of the family-based care 
transition program, while the control group followed routine discharge 
protocols. Data were analyzed using SPSS software version 22, employing 
independent t-tests, the Bonferroni test, and both one-way and two-way 
repeated measures analysis of variance. 
Results: Within-group comparisons showed a significant increase in quality of 
life scores for both the intervention and control groups (P<0.001), with the 
intervention group indicating a more pronounced improvement. However, 
between-group comparisons showed no significant differences in quality of 
life scores at baseline, immediately post-intervention, or one month post-
discharge. Notably, a significant difference was observed three months post-
discharge (P=0.003). 
Conclusion: The implementation of a family-based care program may improve 
the health-related quality of life of children with congenital heart disease 
undergoing surgery. These findings suggest that pediatric nurses can utilize 
family-centered interventions to improve the health-related quality of life of 
these children. 
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