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چکیده
مقدم�ه: بيماري هموفيلی بر روی تمام ابعاد زندگی ک��ودک و خانواده اثر می گذارد و باعث 
کاهش کيفيت زندگی او می گردد؛ بنابراین نيازمند یک برنامه جامع مراقبتی و مدیریت مراقبت 

است.
هدف: این مطالعه به منظور بررسی تأثير برنامه مدیریت مراقبت توسط پرستاران برکيفيت 

زندگی کودکان هموفيلی پيش دبستانی انجام شد.
مواد و روش ها: این پژوهش یک مطالعه نيمه تجربی است که برروی 52 کودک هموفيلی 4-7 
سال مراجعه کننده به مرکز درمانی جامع هموفيلی تهران درسال 1390 انجام شد. نمونه گيری 
به صورت تمام ش��ماری و تخصيص نمونه ها به دو گروه ش��اهد )26نفر( و آزمون )26نفر( به 
صورت تصادفی انجام شد. ابزار گردآوری داده ها شامل پرسشنامه اطلاعات دموگرافيک، فرم 
بررسی وضعيت سلامت کودک و پرسشنامه کيفيت زندگی کودک هموفيلی 7-4 سال بود 
که پس از تعيين روایی به روش اعتبار محتوا و پایایی به روش همگنی درونی بکار گرفته شد. 
ضریب آلفای کرونباخ برای هر بعد در محدوده 0/8-0/7 و پایایی کلی 0/787 برآورد گردید. 
برای گروه آزمون، پس از تدوین استانداردهای ساختاری، سازماندهی تيم مراقبت جامع، تعيين 
شرح وظایف اعضاء تيم، مشخص کردن جایگاه پرستار مدیر مراقبت با نقش هماهنگ کننده در 
چارت سازمانی و آماده سازی و آشنایی پرسنل با برنامه، مداخله بر اساس فرآیند برنامه مدیریت 
مراقبت )بررسی و مشکل یابی، تدوین برنامه مراقبتی، اجرا، ارزشيابی و پایش مجدد و مداوم( 
به مدت 3 ماه اجرا گردید. داده ها قبل و  بعد از مداخله سنجيده و مقایسه گردید. یافته ها با 

استفاده ازنرم افزار SPSS16 مورد تجزیه و تحليل قرار گرفت.
يافته ها: دو گروه از نظر متغيرهای دموگرافيک همسان بودند )P<0/05(. نمره کل کيفيت 
زندگی کودکان قبل از مداخله، با آزمون تی مس��تقل  بين دو گروه اختلاف معنادار نداشتند 
)P=0/34(؛ در حالی که مقایسه اختلاف ميانگين نمره کل کيفيت زندگی کودکان با آزمون تی 
مستقل بين دو گروه بعد از مداخله اختلاف معنا داری را نشان داد )P=0/00(. آزمون آماری تی 
زوجی نشان داد ميانگين نمره کل کيفيت زندگی کودکان درگروه آزمون قبل )37/90( و بعد 
از مداخله )20/27( اختلاف معنا داری داشت )P=0/00( ولی همين آزمون درگروه شاهد بين 
.)P=0/26( اختلاف معنا داری نشان نداد )ميانگين نمره قبل )40/47( و بعد از مداخله )37/50

نتیجه گیري: پيش��نهاد می گردد مدیران پرس��تاری برنامه ای طراحی ش��ده را برای تجدید 
س��ازماندهی تيم درمانی  و مراقبتی، برنامه مدیریت مراقبت در مراکز درمانی با هدف ارتقاء 

کيفيت زندگی کودکان مد نظر قرار دهند. 
کلمات کلیدی: برنامه مدیریت مراقبت، کودک هموفيلی پيش دبستانی، کيفيت زندگی

بررسی تأثیر برنامه مدیریت مراقبت بر کیفیت زندگی 
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مديريت مراقبت و کیفیت زندگی کودکان هموفیلی

39فصلنامه مديريت پرستاري  سال دوم، دوره دوم، شماره اول، بهار 1392

 مقدمه
بيماري هموفيلی به دليل نقص در فاکتور انعقادي 8 به نام "هموفيلي 
A" یا نوع کلاس��يک و فاکت��ور انعقادی 9 به ن��ام "هموفيلي B" یا 
کریس��مس در نتيجه جهش ژن هاي مرتبط ب��ا این فاکتورها پدید 
مي آید )1(. نسبت شيوع هموفيلي درایران، 1/5-1 در ده هزار تولد 
مي باش��د )2(. در ایران تا پایان س��ال 1389، تع��داد 7500 پرونده 
مربوط به اختلالات خونریزی دهنده وجود داش��ته است که4940 
پرونده مربوط به هموفيلی و بقيه مربوط به سایر اختلالات انعقادي 

مي باشند.
عوارض بيم��اری و درمان از جمل��ه درد و خونریزی، خطر هپاتيت 
و ایدز، اضطراب و افس��ردگی و ایزوله ش��دن، با افزایش سن بيشتر 
می ش��ود و منجر به کاهش کيفيت زندگي بيماران مي گردد )3،2(. 
کيفيت زندگی یک ساختار ذهنی متغير و شامل خصوصيات جسمی، 
روانی و اجتماعی است که توانایی عملکرد کودک، در زمينه خانواده، 
مدرسه و همس��الان را توصيف می کند )4(. کيفيت زندگی مرتبط 
با س��لامت، زیر مجموعه ای از مفهوم کلی کيفيت زندگی است که 
توس��ط بيماری یا درمان تأثير پذیرفته اس��ت و شاخص مهمی در 
ارزشيابی درمان ها و مراقبت ها است )6 و 5(. تحقيقات نشان می دهد 
که کيفيت زندگی بيماران هموفيل نسبت به افراد سالم پایين است 
)9،8،7(. با توجه به اهميت نقش کودکان در سازندگی جوامع، حفظ 
سلامتی و پيشگيری از معلوليت کودکان، امری ضروری است )10(. 
تحقيقات زیادی در زمينه ارتقاء کيفيت زندگی کودکان هموفيلی در 
مراحل درمان، پيشگيری با فاکتورهای انعقادی انجام شده است؛ ولی 
با وجود بهبود کيفيت زندگی و افزایش طول عمر این بيماران، هنوز 
هم بيماران و خانواده های آن ها دارای مش��کلاتی هستند که توجه 
مداوم را می طلبد. چنين به نظر می رسد که انجام برنامه پروفيلاکسی 
به تنهایی نمی تواند تضمينی برای ارتقای کيفيت زندگی باشد بلکه 
بایس��تی اجرای آن بخشی از یک برنامه مدیریت جامع مراقبت قرار 
گي��رد. از آنجایی که هموفيلي بر روی تمام ابع��اد زندگی کودک و 
خان��واده تأثير می گ��ذارد و با توجه به این که مش��کلات آینده این 
بيماران از عدم مدیریت صحيح بيماری در کودکی ناش��ی می شود؛ 
لذا اقدامات تک بعدي براي آن ها مناسب نبوده رویکرد جامع و تيم 

درمانی براي مراقبت هموفيلي لازم است )12،11(.
پرس��تاری، حرفه ای دانش محوراست که از علم و هنر برای برآورده 
نمودن نيازهای مراقبت بهداشتی جامعه استفاده می نماید؛ ولی این 
سؤال مطرح است که چرا پرستاران با وجود دانش حرفه ای نمی دانند 

مراقبت ه��ای صحيح را چگونه باید انجام دهند؟ برای پاس��خ به این 
س��ؤال و ش��ناخت از وضعيت یک سازمان بهداش��تی- درمانی باید 
بررسی کرد که آیا کليه ی خدمات مشخص شده و موجود در مراکز 
درمانی به کارکنان واگذار شده است؟ آیا کارها دارای توالی منظمی 
هستند که در نهایت فرآیند درمان و مراقبت بيماران تسهيل گردد؟ 
آیا توزیع اختيارات و مراقبت ها به گونه ای هماهنگ ش��ده است که 
در مراقب��ت از بيمار در مواقع تصميم گيری اختلالی به وجود نياید؟ 
آیا روابط بين پرس��نل به نحوی هست که از تعارض و دوباره کاری 
یا وقفه در مراقبت پيش��گيری ش��ود؟ این نکاتی که ذکر شد عملًا 
س��تون فقرات سازماندهی محسوب می شوند؛ زیرا اگر در سازمان ها 
روحيه ی همکاری، هماهنگی و ارتباطات صحيح وجود نداشته باشد 
حتی اگر مدیریت آن به دست ماهرترین مدیران سپرده شود، نفعی 
برای بيماران نخواهد داش��ت. س��ازماندهی، فرآیند تقسيم و تلفيق 
فعاليت هاس��ت؛ ولی زمانی فعاليت ها و مراقبت ها معنا پيدا می کنند 
و رسيدن به اهداف را ممکن می سازند که دارای حلقه های ارتباطی 
صحيح و مناسب باش��ند. نکته مهمی که رعایت آن در سازماندهی 
مراقبت ها الزامی اس��ت. هماهنگی مراقبت ها و خدمات بهداشتی-
درمانی اس��ت چرا که هر واحد در خدمات بهداش��تی مکمل واحد 
دیگر است و بدون هماهنگی با آن واحدها نمی تواند خدمات اثربخش 
ارائه دهند. بنابراین پرس��تاری نيز به عنوان جنبه مهم مراقبت، نياز 
به سازماندهی دارد و مدیران پرستاری با بکارگيری برنامه های مدون 
مطابق با استانداردهای موجود اعم از محيط، امکانات و نيروی انسانی 
می توانند س��طح کيفيت خدمات و مراقبت ه��ا را ارتقاء دهند. یکی 
ازشيوه های سازماندهی مراقبت های پرستاری از بيمار، شيوه مدیریت 
مراقبت است )13(. از این رو برنامه مدیریت مراقبت به عنوان عنصر 
اصلی در ارائه مراقبت های پرستاری مطرح می گردد. به عبارت دیگر 
پرستار باید قادر باشد بيمار را بررسی کند، برنامه مراقبتی را تدوین 
کند، اقدامات پرستاری را اجرا نماید و در نهایت ارزشيابی کند. مدیریت 
مراقبت )case management( عبارت اس��ت از فرآیند تشخيص و 
درمان به وسيله تيم متشکل ازحرفه هاي بهداشتی مختلف که اعضاء 
اصلی این تيم شامل پزشک، پرستار هماهنگ کننده )مدیر مراقبت(، 
فيزیوتراپ و مددکار می باش��ند. مدیریت مراقبت فرآیند بررس��ی، 
برنامه ریزی، اجرا، هماهنگی، پایش و ارزش��يابی خدمات است که از 
طریق تعامل اعضاء تيم و خانواده و هماهنگی در ارائه خدمات، منجر 
به اقدامات مؤثر در زمان مناس��ب می شود )14(. در این شيوه نقش 
پرستار مدیر مراقبت به عنوان هماهنگ کننده، ضمن تأمين مراقبت 
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جام��ع و مددجو محور، با نظارت هم  زمان بر منابع و سيس��تم ارائه 
مراقبت، منجر به ایمنی بيمار، ایجاد یک سيستم هزینه- اثربخش و 
جلوگيری از وقفه یا دوباره کاری نيز می شود )16،15،14(. در مقاله 
مروری )2006( نتایج تحقيقی در ای��الات متحده )1993-1995( 
در دو گروه از بيماران هموفيل نش��ان داده اس��ت که در گروهی که 
مدیریت مراقبت انجام نشده 70% خطر مرگ بيشتر بوده و 40% هم 
ميزان بستری ش��دن در بيمارستان بالاتر بوده است )17(. والاس و 
همکاران )1996( در مينسوتا برنامه ی مدیریت مراقبت هموفيلی را 
با هدف دسترس��ی به متخصصين، وجود پرستار هماهنگ کننده و 
سنجش رضایت بيماران انجام دادند. نتایج نشان داد علی رغم افزایش 
هشتاد و هشت درصدی هزینه مصرف فاکتور انعقادی در ماه به علت 
درمان پيشگيرانه، متوسط هزینه های پزشکی تا 67%، متوسط تعداد 
خدمات سرپایی60% و متوسط تعداد بستری80% کاهش یافت )18(. 
مطالعه فورب و همکاران )2009( نش��ان داد که عدم هماهنگی در 
ارائه مراقبت ها، فقدان سازماندهی مناسب و عدم مشارکت بيمار در 
تيم درمان منجر به ش��کاف در کيفيت مراقبت ها شده است )19(. 
بنابراین لازمه این فرآیند وجود برنامه ریزی و س��ازماندهی مناسب 
در مراکز بهداشتی-درمانی می باشد؛ چرا که در یک ساختار سازمانی 
مناس��ب، حمایت مدی��ران، هماهنگی بين واحدها و دسترس��ی به 
منابع و اطلاعات باعث اس��تفاده بهينه از اس��تعدادها و توانایی های 
پرس��نل در جهت دستيابی به اهداف سازمان که همانا ارائه خدمات 
با کيفيت مطلوب می باش��د، می گردد. با عنایت به آن  چه در زمينه 
مدیریت مراقبت و برآیندهای مثبت آن برروی بيماران مطرح گردید؛ 
پژوهشگر درصدد اس��ت که از طریق طراحی، سازماندهی و اجرای 
برنامه مدیریت مراقبت از کودکان هموفيلی علاوه بر هماهنگی منابع 
ب��رای ارائه خدمات مؤثرتر و کاهش ع��وارض بيماری، تأثير آن را بر 

کيفيت زندگي آن ها بررسي نماید. 
 مواد و روش ها

ای��ن پژوهش، یک مطالعه نيمه تجربی و دارای دو گروه ش��اهد و 
آزمون اس��ت. از دو مرکز اصلی درم��ان هموفيلی در تهران که هر 
دو مرکز برای بيماران هموفيلی، معتبر و مرجع می باشند و از نظر 
تعداد پرونده های بيماران و خدمات ارائه شده همسان هستند، یکی 
به عنوان محيط آزمون و دیگری به عنوان ش��اهد انتخاب ش��دند. 
جامعه پژوهش ش��امل کليه کودکان هموفيلی 7-4 س��اله، ساکن 
تهران به همراه والدین آن ها می باش��د )74 نفر(. روش نمونه گيری 
به صورت تمام ش��ماری و با توجه به مش��خصات نمونه انجام شد. 

مشخصات نمونه ها ش��امل ابتلا به هموفيلی A یا B شدید، دارای 
پرون��ده در مراکز درمان هموفيلی، س��کونت در تهران و تمایل به 
همکاری بود. کودکانی که مهار کننده انعقادی داش��تند )به دليل 
این ک��ه پروتکل درمانی آن ها با بقيه فرق می کند( یکی از والدین 
جزء کادر بهداش��تی-درمانی بود )به دليل این که آش��نایی آن ها 
ممکن بود در روند مراقبت ها یا اقدامات درمانی تأثير گذار باش��د( 
و یا ساکن شهرستان بودند، از نمونه ها حذف شدند. کليه کودکان 
واجد مشخصات نمونه که 52 نفر بودند، انتخاب شدند و به صورت 
تصادفی )بر اس��اس اعداد زوج و فرد( به دو گروه ش��اهد )26 نفر( 
و آزمون )26 نفر( تخصيص داده ش��دند. پژوهشگر ملزم به رعایت 
ملاحظ��ات اخلاقی زیر بوده اس��ت: 1- معرفی خ��ود به واحدهای 
پژوهش2-تش��ریح روند کار و اهداف مطالعه به واحدهای پژوهش 
و جل��ب رضایت آن ها 3- اطمينان دادن به این که اطلاعات آن ها 
محرمانه خواهد ماند و 4- نتایج حاصل درصورت تمایل در اختيار 
مسئولين قرار خواهد گرفت. داده ها به وسيله پرسشنامه اطلاعات 
دموگرافيک، فرم بررس��ی وضعيت س��لامت کودک و پرسش��نامه 
اختصاصی س��نجش کيفيت زندگی کودکان هموفيلی7-4 س��ال 

هموکيو او ال )Haemo-qol( جمع آوری گردید.
این پرسشنامه ازسال 2002-1998 توسط گروه مطالعات کيفيت 
زندگ��ی مرکز دانش��گاهي هامبورگ آلمان طراحی ش��د که خود 
گزارش��ی و به صورت کودک-والد می باشد و بر روی 339 کودک 
هموفيل در 6 کش��ور )انگليس- هلند- فرانس��ه- آلمان-اسپانيا- 
ایتاليا( روان س��نجی شده است. به  دليل این که این ابزار در ایران 
برای اولين بار اس��تفاده می شد، بعد از ترجمه، اعتبار علمی آن به 
روش روایی محتوا توس��ط ده نفر از اساتيد محترم دانشگاه تربيت 
مدرس و دانشگاه تهران سنجيده شد و نظرات اصلاحی آن ها بکار 
گرفته ش��د. روایی صوری بر روی 5 کودک هموفيل سنجيده شد. 
باز ترجمه به انگليس��ی توس��ط یکی از اساتيد پرستاری مسلط به 
زبان انگليس��ی انجام گردید و برای سازنده ابزار فرستاده شد. پس 
از دریاف��ت تأیيد مبنی بر این که تفاوت مفهومی چندانی ندارند و 
انجام اصلاحات نهایی، آماده اس��تفاده گردید. اعتماد علمی ابزار به 
روش همگنی درونی با اس��تفاده از آزمون آلفای کرونباخ برای هر 
بع��د در محدوده 0/8-0/7 و پایایی کلی 0/787 برآورد گردید. این 
پرسش��نامه دارای 21 آیتم در 8 بعد می باشد. ابعاد کيفيت زندگی 
در این پرسش��نامه عبارتند از سلامت جسمی )4سؤال(، احساس 
کودک در مورد هموفيلی )3سؤال( نگرش کودک در مورد خودش 
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)2س��ؤال( خانواده و مراقبت )4س��ؤال(، دوستان )1سؤال(، ارتباط 
با دیگران )2س��ؤال(، مثلًا من احس��اس می کردم بقي��ه مرا بازی 
نمی دادند ورزش و مدرس��ه )3سؤال( مثلًا من با وجود هموفيلی ام 
می توانس��تم در بازی های مدرس��ه یا پيش دبستان شرکت کنم و 
درمان )2س��ؤال( و دو سؤال باز می باش��د. هر سؤال برای کودکان 
دارای 3 گزین��ه به صورت هرگز )نم��ره 1(، گاهی اوقات )نمره 2( 
و هميش��ه )نمره 3( و برای والدین دارای 5 گزینه به صورت هرگز 
)نم��ره 1(، به ندرت )نم��ره 2(، گاهی )نم��ره 3(، اغلب )نمره 4(، 
هميش��ه )نمره 5( است و در نهایت نمره کلی پرسشنامه بين صفر 
تا100 برآورد می ش��ود. باتوجه به این که این پرسشنامه مشکلات 
کودکان را می سنجد بنابراین نمرات پایين تر نشانه مشکلات کمتر 
و کيفيت زندگی بهتر می باش��د که صف��ر حداکثر کيفيت زندگی 
و 100 حداقل کيفيت زندگی را نش��ان می ده��د. نمرات کودکان 
و والدین جداگانه حس��اب می ش��وند و می توان از آن برای مقایسه 
دیدگاه ها اس��تفاده نمود ولی نمره کودک به عنوان امتياز کيفيت 

زندگی بيان می گردد.
برنامه مداخله دراین مطالعه دارای سه مرحله بود:

در مرحله قبل ازمداخله )2 ماه(:
1- ابتدا پرسش��نامه اطلاعات دموگرافيک و کيفيت زندگی در 

هر دو گروه تکميل گردید )حدود 2 هفته(.
2- س��پس جلس��اتی با ریاس��ت مرکز درمان هموفيلی جهت 
طراحی و اجرای برنام��ه مدیریت مورد برگزار گردید و از آنجا 
که استانداردها راهی برای ارزشيابی کيفيت و کميت عملکرد 
می باش��ند، می بایست اس��تانداردها با توجه به شرایط تدوین 

می گردید.
3- استانداردهای ساختاری تدوین و تصویب گردید. از جمله، 
فلسفه، رسالت، اهداف و خط مشی های برنامه مشخص شدند.

4- س��ازماندهی تيم مراقبت جامع با تعيين اعضاء اصلی تيم 
که شامل پزش��ک، پرس��تار هماهنگ کننده )مدیر مراقبت(، 
فيزیوت��راپ و مددکار اجتماع��ی بودند به همراه تهيه ش��رح 

وظایف اعضاء تيم درمانی انجام شد. 
5- به منظور رس��ميت بخش��يدن و حمایت مدیریت، چارت 
س��ازمانی و تعيي��ن جایگاه پرس��تار مدیر مراقب��ت به عنوان 

هماهنگ کننده تيم تصویب گردید.
6- فرم های لازم از جمله فرم بررس��ی وضعيت سلامت کودک 
و فرم ثبت مشکل مدار به عنوان ابزارهای هدایتی و هماهنگی 

طراحی گردید. 
 7- در یک جلس��ه آموزش تئوری با موضوع مدیریت مراقبت، 
اهداف و فوای��د آن، اصول و مراحل فرآیند مدیریت مراقبت و 
نحوه ی استفاده از فرم ها توضيح داده شد و جزوه آموزشی برای 

پرسنل در اختيار آن ها قرار گرفت.
در مرحله مداخله )3 ماه(: 

با ارائه دس��تورالعمل اجرایی برنامه و نحوه تکميل فرم های بررسی 
وضعي��ت س��لامت کودک، فرم ثبت مش��کل مدار و ف��رم گزارش 
پيش��رفت بيمار، اس��تانداردهای فرآیندی تعيي��ن گردید و برنامه 
مدیریت مراقبت طراحی شده طبق مراحل 5 گانه فرآیند مدیریت 

مراقبت بدین صورت عملی اجرا شد.
1- بررس��ی ک��ودک و تعيين مش��کلات: در ای��ن مرحله طی 
تم��اس با خانواده جهت مراجعه کودک، پرس��تار با اس��تفاده 
از فرم بررس��ی وضعيت س��لامت کودک هموفي��ل، در زمينه 
فعاليت ها، نيازهاي آموزش��ي، خونریزی ها و مراجعات به مرکز 
درماني، وضعيت معاینات س��اليانه و... اطلاعاتی را جمع آوری 
می ک��رد و پس از تجزیه وتحليل داده ها، مش��کلات موجود و 
بالق��وه از جمله نداش��تن برنام��ه منظم جهت انج��ام معاینه 
دوره ای توس��ط تيم درمانی و ني��از به آموزش درمان در منزل 
 به والدین و... را با ذکر تاریخ و عنوان در فرم ثبت مشکل مدار

)POR: problem oriented record( ک��ه بي��ن اعض��اء تيم 
درمانی مش��ترک ب��ود، ثبت می کرد. به این ترتيب مش��خص 

می شد برای هر کودک چه خدماتی لازم است.
2- تدوین برنامه مراقبتی: پرس��تار مدی��ر مراقبت، با توجه به 
مشکلات و نيازهای مشخص شده، اهداف و الویت ها را تعيين 
می کرد و اقدامات مراقبتی و درمانی لازم مثل آموزش، مشاوره، 
واکسيناسيون، ارجاعات مورد نياز و... در ستون طرح مراقبتی 

فرم، ثبت می گردید.
3- اجرای مراقبت های تدوین شده: دراین مرحله برنامه مراقبتی 
طرح شده عملًا به وسيله تيم مراقبتی، بيمار و خانواده و حتی 
موؤسس��ات حمایتی اجرا می گردید و در فرم ثبت مشترک با 
ذک��ر تاریخ  ثبت می ش��د. به این ترتيب هم��ه اعضاء تيم در 
جریان اقدامات انجام ش��ده برای ک��ودک قرار می گرفتند و از 
دوباره کاری یا غفلت از مراقبت جلوگيری می شد. پرستار مدیر 
مراقبت، مسئول هماهنگ کردن مراقبت ها با نياز بيمار جهت 
تخصيص منابع بود. به عبارت دیگر هدف این مرحله، متناسب 
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کردن سيستم مراقبتی با نيازهای بيمار و الویت های او بود، به 
صورتی که در نهایت نيازهای بيمار برآورده گردد. اقداماتی که 
درهم��ان روز قابل اجرا بود، انجام می ش��د و برای مواردی که 

نياز به آمادگی قبلی و هماهنگی بود، توسط پرستار هماهنگ 
کننده، قرار ملاقات بعدی گذاشته می شد و ضمن ثبت در فرم 
مخصوص، برگه ای به والدین جه��ت یادآوری زمان مراجعه ی 

جدول1. توزيع فراوانی مطلق و نسبی متغیرهای دموگرافیک نمونه های مورد مطالعه

گروه شاهد فراوانی )درصد(گروه آزمون فراوانی )درصد(متغیرها
سن )سال(

4)%19/2( 5)%3/8( 1 
5)%19/2( 5 )%30/8( 8
6)%26/9( 7)%26/9( 7
7)%34/6( 9)%38 /5( 10
نوع هموفیلی

A 22 )84/6%( 23 )88/5%(هموفيلی 
B 4 )15/4%(3 )11/5%(هموفيلی

سن تشخیص
4 )4/ 15%(5 )19/2%(زیر1 ماهگی

22 )6/ 84%( 21 )80/8%(1 ماهگی تا 1 سالگی
تعداد مراجعات در ماه

7 )27%( 8 )30/8%(2 بار
 19 )73%(18 )69/2%( بيش از 2 بار

دفعات خونريزی در ماه
 15 )7/ 57%(19 )73/1%(3- 2 بار
 11 )42/3%(7 )26/9%(5-4 بار

درمان پروفیلاکسی
2 )7/ 7%(8 )30/8%(انجام می شود
 24 )92/3%(18 )69/2%(انجام نمی شود

تحصیلات مادر
8 )30/8%(7 )27%(ابتدایی
15 )57/7%(14 )53/8%(دیپلم

3 )11/5%(5 )19/2%(بالاتر از دیپلم
میزان درآمد خانواده

22 )84/6%(19 )73/1%(600-300 هزار تومان
 4 )15/4%(7 )26/9%(بالای 600 هزار تومان

www.sid.ir


www.SID.ir

Arc
hive

 of
 S

ID

مديريت مراقبت و کیفیت زندگی کودکان هموفیلی

43فصلنامه مديريت پرستاري  سال دوم، دوره دوم، شماره اول، بهار 1392

بعدی داده می شد.
4- ارزشيابی: پرس��تار مدیر مراقبت، با استفاده از فرم گزارش 
 SOAPIE: subjective/ objective/( )پيشرفت بيمار )سوآپيه
 )assessment/ planning/ implementation/ evaluation
تدابيرمراقبتی- درمانی را کنترل می نمود؛ بدین ترتيب که در 
هر بار مراجعه کودک، بررس��ی مش��کلات موجود در فرم ثبت 
مش��کلات انجام می شد؛ زیرا ممکن بود برنامه مراقبتی نياز به 
اصلاحاتی داش��ته باشد. همچنين زمان مراجعه ی بعدی بيمار 

به خانواده یادآوری می گردید.
 5- پایش و بررس��ی مجدد کودک: از طریق بررس��ی دوره ای 
کودک، مشکلات جدید شناسایی و برنامه مراقبتی لازم تدوین 
می ش��د. نقش پژوهش��گر، حضور فعال در مرک��ز هموفيلی و 
نظ��ارت بر اجرای صحيح برنامه مورد نظر بود و با اس��تفاده از 
چک ليست پژوهشگر ساخته، نظارت بر اجرای برنامه که شامل 
12 گویه در زمينه برنام��ه مدیریت مراقبت بود، کار کنترل و 
نظارت را انجام می داد و در نهایت جهت تثبيت برنامه مذکور، 
به مدت 1 ماه بدون حضور فعال پژوهشگر برنامه اجرا گردید.

 یک ماه پس از اتم��ام مداخله: مجدداً کيفيت زندگی کودکان در 
دو گروه س��نجيده شد و داده ها با استفاده از نرم افزار SPSS16 و 

آزمون های آماری مورد تجزیه و تحليل قرار گرفت. 

 يافته ها
با توجه به دو گروهی بودن مطالعه، ابتدا گروه ها از نظر متغيرهای 
مداخله گر و توزیع یکسان آن ها در دو گروه  مورد ارزیابی قرار گرفتند 
)جدول 1(. بيشتر کودکان در سن 7  سالگی بودند. شایع ترین نوع 
هموفيلی نوع A بود و زمان اولين خونریزی در اکثر کودکان در دو 
گروه بين 1 ماهگی تا 1 سالگی بود. از نظر تعداد مراجعات ماهانه به 
مرکز هموفيلی در دو گروه اکثر آن ها بيش از 2 بار در ماه مراجعه 
می کردند. بيش��ترین فراوانی دفعات خونریزی در دو گروه 3 -2 بار 
در ماه بود. اکثر کودکان تحت درمان پروفيلاکس��ی نبودند. از نظر 
س��ن و سطح تحصيلات والدین، شغل و درآمد خانوادگی، دو گروه 
یکسان بودند و آزمون کای دو و تی مستقل، تفاوت معنا داری را به 

لحاظ این متغيرها بين دو گروه نشان نداد.
آزمون آماری تی مس��تقل ب��ا p=0/34 تفاوت معن��ا داری را بين 
کيفي��ت زندگی کلی کودکان هموفيلی در دو گروه قبل از مداخله 
نش��ان نداد. این آزمون در ابعاد هش��ت گانه کيفيت زندگی نيز در 
 )P<0/05( دو گروه قبل از مداخله اختلاف معنا داری نش��ان نداد

)جدول شماره 2(.
بعد از مداخله، آزمون تی مستقل بين دو گروه اختلاف معنا داری 
را نش��ان داد )p=0/00(. در بررسی ابعاد هشت گانه کيفيت زندگی 
نيز آزمون آماری تی مس��تقل بين دو گ��روه به جز بعد نگرش در 

جدول2. مقايسه میانگین نمره ابعاد کیفیت زندگی کودکان هموفیلی دردوگروه شاهدوآزمون قبل ا زمداخله

گروه ها

ابعاد کیفیت زندگی

آزمون تی مستقلشاهدآزمون

انحراف معيارميانگينانحراف معيارميانگين

11/31P=0/79±15/0756/25±55/28سلامت جسمی
11/85P=0/62±16/3218/58±16/66احساس در مورد بيماری

6/66P=0/77±5/373/36±2/88نگرش در مورد خود
9/31P=1±9/9666/82±66/82خانواده
21/57P=0/42±29/3544/23±38/46دوستان
26/38P=0/055±18/9326/92±14/23دیگران

3/27P=0/58±15/6016/05±32/02ورزش و مدرسه
26/40P=1±22/2933/65±33/65درمان

9/68P=0/34±9/5440/47±37/90نمره کل کيفيت زندگی
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مورد خود )p=0/37(، در سایر ابعاد اختلاف معنا داری را نشان داد 
)p>0/05( )جدول شماره 3(. آزمون آماری تی زوجی بين نمرات 
قبل و بعد کيفيت زندگی کودکان در گروه شاهد تفاوت معنا داری 
نش��ان نداد )p=0/26(؛ درحالی که درگروه آزمون، تفاوت معنا دار 
)p=0/00( مشاهده شد. در نهایت مقایسه اختلاف ميانگين نمرات 
کل کيفيت زندگی قبل و بعد از مداخله در دو گروه شاهد و آزمون، 

بيانگر اختلاف معنا دار بود )P>0/00( )جدول شماره 4(.
 بحث

نتای��ج نش��ان داد که کيفيت زندگی کودکان گ��روه آزمون پس از 
مداخله )20/27( نسبت به مرحله قبل )37/90( ارتقاء یافته است. 
از آنجا که پرسشنامه کيفيت زندگی، مشکلات را می سنجد، نمره 
پایين تر به معنای بهتر بودن کيفيت زندگی اس��ت. بنابراین نشان 

دهنده ی مؤث��ر بودن برنام��ه مدیریت مراقبت اس��ت. در تحقيق 
گرینگری و همکاران )2004( که با هدف بررس��ی کيفيت زندگی 
کودکان هموفيلی در 6 کش��ور اروپایی با اس��تفاده از پرسش��نامه 
هموکي��و او ال )Haemo-qol( صورت گرفت، یافته های حاصل از 
بررسی ابعاد کيفيت زندگی نشان داد که کودکان کوچک تر، در ابعاد 
خانواده و درمان و کودکان بزرگ تر در ابعاد اجتماعی نظيرحمایت 
درک ش��ده و ارتباط با دوستان مش��کلات بيشتری داشتند )20(. 
در تحقي��ق حاضر نيز کودکان 7-4 س��ال در بعد خانواده بيش��تر 
از س��ایر ابعاد آس��يب دیده بودند؛ زیرا اکثر والدین به دليل ترس 
از آس��يب دیدن کودک آن ها را بي��ش از حد حمایت می کنند که 
این امر باعث وابستگی کودک و ترس از رقابت و بازی با همسالان 
می گ��ردد. بنابراین حمایت بي��ش ازحد و یا غفلت از کودک هر دو 

جدول3. مقايسه میانگین نمره ابعاد کیفیت زندگی کودکان هموفیلی در دو گروه شاهد و آزمون بعد از مداخله

گروه ها

ابعاد کیفیت زندگی

آزمون تی مستقلشاهدآزمون

انحراف معيارميانگينانحراف معيارميانگين

12/75P=0/00±18/0852/40±30/28سلامت جسمی
13/60P=0/012±8/9012/84±4/49احساس در مورد بيماری

9/19P=0/37±5/803/84±1/92نگرش در مورد خود
9/85P=0/00±16/3871/15±50/48خانواده
21/48P=0/00±9/6138/46±20/09دوستان
22/38P=0/002±10/0420/19±4/80دیگران

18/20P=0/00±3/2734/64±16/05ورزش و مدرسه
21/77P=0/009±15/9324/03±9/61درمان

6/88P=0/00±7/1237/50±20/27نمره کل کيفيت زندگی

جدول4.  مقايسه اختلاف میانگین نمره کل کیفیت زندگی کودکان در دو گروه شاهد و آزمون

میانگین نمره  کل کیفیت                    
زندگی کودک

گروه ها

آزمون t زوجیبعدازمداخلهقبل ازمداخله

انحراف معيارميانگينانحراف معيارميانگين

6/88P=0/26±9/6837/50±40/47شاهد
7/12P=0/00±9/5420/27±37/90آزمون

P=0/34P=0/00آزمون t مستقل
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تأثي��ر منفی برکودک دارند. مطالعه تری��ل و همکاران )2007( در 
 مرک��ز درمان جامع هموفيلی لویزیانا با پرسش��نامه س��ی اچ کيو 
)CHQ-child( ب��رای ک��ودکان7-5 س��اله، نش��ان داد علی رغم 
این واقعيت که پروفيلاکس��ی باعث کاه��ش خونریزی در کودکان 
و بهبودکيفي��ت زندگ��ی می ش��ود ول��ی در 25% ک��ودکان تحت 
پروفيلاکس��ی، ميزان خونریزی ها کم نشده که شاید به علت عدم 
پذیرش رژیم درمانی در کنار عوامل دیگر باشد )21(. از این مطالعه 
چنين به نظر می رس��د ک��ه انجام برنامه پروفيلاکس��ی به تنهایی 
نمی تواند تضمينی جهت ارتقای کيفيت زندگی باشد؛ بلکه بایستی 
اجرای آن بخش��ی از یک برنامه مراقبت جامع باش��د تا با در نظر 
گرفتن کليه جوانب و آماده س��ازی ک��ودک و خانواده، برنامه ریزی 
ش��ود و به این ترتيب پذیرش برنامه درمانی عملی ترخواهد بود. از 
طرف دیگر علی رغم تأثير درمان پروفيلاکس��ی بر کم شدن تعداد 
خونریزی ها، ممکن اس��ت خونریزی تحت بالينی در مفصل ایجاد 
ش��ود که به دليل این که همواره سطحی از فاکتور در خون وجود 
دارد، علامت درد کلاس��يک هموفيل��ی ظاهر نمی گردد. درنتيجه 
ک��ودک و خانواده متوجه بروز آن ها نمی ش��وند و ای��ن حالت، به 
تدریج منجر به آسيب های مفصلی می گردد؛ بنابراین نياز به انجام 
بررس��ی های دوره ای مفصلی وجود دارد تا هر چه زودتر شناسایی 
گردند )22( که در برنامه مدیریت مراقبت طراحی ش��ده به مسئله 
بررس��ی های دوره ای و توصيه های فردی توس��ط تيم بهداش��تی- 

درمانی نيز توجه شده است.
بيشتر مداخلات انجام شده برکيفيت زندگی کودکان هموفيلی در 
زمينه پروفيلاکس��ی )دارویی( بوده است ولی کيفيت زندگی تنها 
به کنترل علائم جسمی بيماری مربوط نمی شود و ابتلا به بيماری 
مزمن بر روی تعاملات اجتماعی کودکان نيز تأثير می گذارد؛ بنابراین 
در تحقيق حاضر با توجه به نقش پرستاران در امر مراقبت و آموزش 
با بکارگيری ش��يوه مدیریت مراقبت و مشارکت اعضاء تيم درمانی 
و خانواده و بررس��ی همه جانبه کودک با اس��تفاده از فرم بررس��ی 
وضعيت س��لامت، ضمن هماهنگی مراقبت ها و اطلاع اعضاء تيم از 
اقدامات انجام شده، طرح های مراقبت فردی با توجه به نيازهای هر 
کودک تدوین می گردید. به طور مثال، نه تنها ورزش برای کودکان 
هموفيلی ض��رر ندارد، بلکه باعث تقویت عض��لات، حفظ دامنه ی 
حرکتی مفاص��ل و در نتيجه کاهش تعداد خونریزی ها می ش��ود؛ 
مش��روط بر این که به فعالي��ت و ورزش نيز به عنوان نوعی درمان 
توجه شود؛ یعنی اولاً هر ورزشی مناسب نيست، ثانياً ورزش زمانی 

بهترین اثر را دارد که پس از بررسی کامل وضعيت جسمی کودک 
توسط پزش��ک و فيزیوتراپ و بامشورت آن ها، ورزش های مناسب 
برای هرکودک مش��خص شوند )23( که در این مطالعه به این امر 
نيز توجه گردیده و علاوه بر اثرات جس��می مثبت، تأثيرات روانی و 
انگيزش��ی بهتری هم در کودک ایجاد گردیده است. همچنين فرم 
ثبت مش��کل مدار و فرم گزارش پيشرفت بيمار، به عنوان یک ابزار 
هدایتی در کادر درمان، باعث تسهيل و تداوم مراقبت می گردد؛ زیرا 
کليه اعضاء تيم در یک فرم مشترک اقدامات خود را ثبت می کنند 
و این سيستم ثبت به روند مراقبت ها انسجام بخشيده و در نهایت 
با ارائه مراقبت های متناس��ب و همه جانبه به هر کودک، منجر به 

ارتقاء کيفيت زندگی این کودکان می شود.
 نتیجه گیري

نتایج نش��ان می دهند که ميزان کيفي��ت زندگی کودکان در گروه 
آزم��ون با اجرای برنامه مدیری��ت مراقبت پس از 3 ماه ارتقاء یافته 
اس��ت. مراقبت های پراکنده توس��ط کادر درمانی مانند حلقه های 
از هم گسس��ته ی یک زنجير می باش��ند که تا زمانی که پيوستگی 
مناس��ب بين آن ها برقرار نگردد، کارایی لازم را نخواهد داشت. در 
ای��ن مطالعه، برنامه ریزی بر مبنای فرآیند مدیریتی، س��ازماندهی 
مناس��ب تيم درمانی-مراقبتی، ایج��اد هماهنگی بين اعضاء تيم و 
مراقبت های ارائه ش��ده، تعيين خط مشی ها و شرح وظایف اعضاء 
تيم، بررس��ی و توجه به نيازهای کودکان و والدین، قابليت اجرایی، 
کنترل و پيگيری توسط پرستار مدیر مراقبت و همکاری خانواده ها 
و پرس��نل مرکز درمان جامع باعث دس��ت یافت��ن به نتایج مثبت 
شد. از آنجا که یکی از اساسی ترین نيازهای جامعه، استفاده بهينه 
از خدمات بهداش��تی-درمانی می باشد، پيشنهاد می شود باتوجه به 
اثربخش��ی این مداخله در ارتقاء کيفيت زندگی کودکان هموفيلی 
در مطالع��ات بعدی، علاوه بر بکارگيری این الگوی مراقبت، جوانب 
دیگ��ری مانند ميزان هزینه های درمان��ی و عوارض بيماری جهت 

سنجش کيفيت مراقبت ها بررسی شود.
 تشکر و قدرانی

درخاتم��ه پژوهش��گر مراتب قدردانی خود را از پرس��نل و مدیران 
محت��رم مرکز هموفيلی، بيم��اران هموفيلی و معاونت پژوهش��ی 
دانشکده پزش��کی دانشگاه تربيت مدرس ابراز می دارد. شایان ذکر 
است که این مطالعه باحمایت مالی دانشکده علوم پزشکی دانشگاه 
تربيت مدرس انجام ش��ده اس��ت و این مقاله بخش��ی از پایان نامه 

مقطع کارشناسی ارشد پرستاری مصوب در این دانشکده است. 
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The evaluation of effect case management program on 
quality of life of pre-school children with hemophilia 

Introduction: Hemophilia is an inherited bleeding disorder that is sex-
linked. Hemophilia  have  an impact on many aspects of patient and family 
life. Because of this, need a comprehensive care program and case man-
agement.
Aim: The evaluation of effect case management program by nurses on 
quality of life of pre-school children with hemophilia.
Method: A semi experimental research was performed at comprehensive 
hemophilia treatment center during the year 2011-2012.With attention to 
characteristics of sample 52 pre-school children with hemophilia selected 
and were randomly divided in two groups (26 case &26 control).The data 
collecting tools included the questionnaire of demographic characteristics, 
hemophilia children’s quality of life (Haemo - Qol).Validity and reliability 
of the questionnaire were assessed by content validity and alfa-chronbach 
methods. Quality of life in both groups were assessed before and3months 
after the intervention in case group. After collecting the pre-intervention 
data,case management program was performed on the case group based 
on the five steps of case management process (assessment & problem 
identification,case plan, implementation,evaluation & follow-up).The data 
were analyzed using spss16.
Results: Test of Chi-Squared revealed that two groups had no significant 
differences in terms of demographic characteristics (p>0.05). Independent 
t-test showed that the quality of life total score before intervention hasn’t 
got a significant difference between two groups (p=0.34). While after in-
tervention the same test indicated a significant difference between the two 
groups (p=0.00).Paired t-test showed that the quality of life total score be-
fore and after intervention in the case group has a significant difference 
(p=0.00)and the same test hasn’t significant difference in the control group 
(p=0.26).
Conclusion: The findings of study showed that organization,clarity of 
roles,and follow-up using coordination,management and care roles of 
nursing result in increased hemophilic children and their parent’s quality of 
life and it is suggested that in care of patients with hemophilia, this program 
is applied.
Key words: quality of life, case management program, hemophilia, pre-
school
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