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 تأثير برنامة خودمراقبتي بر كيفيت زندگي نوجوانان مبتلا به هموفيلي

(

 قدمهم
رااز يك درصد،اختلالات انعقادي  درگير جمعيت جهان

اختلال انعقـادي ارثـي همـوفيلي كرده كه شايعترين آنها،

وها بيماريةبيماري هموفيلي ازدست. است نوعيي مزمن

در كمبـود نقـص يـا اختلال در انعقاد خون است كـه بـا 

 مـشخص (factor 9)9و (factor 8)8فاكتورهاي انعقـادي

در به علت بيماري.]1[دشو مي انعقادي فاكتورژن جهش

آ،به ترتيبو كندميبروز9و8  A) تحت عنوان هموفيلي

hemophilia) بو(B hemophilia) هر].2[ شودميشناخته

قـرار (X chromosome) روي كرومـوزوم ايكـسبرژندو

ژنجاآنازو دارند بهها كه اين  به صورت صفات وابسته

 تـر بـيش هموفيلي در مـردان شوند، شيوع مي جنس منتقل

و زنان اكثر ].3،4[ هـستند به عنـوان ناقـل بيمـارياً است
آ داراي نسبت شيوع تو1هموفيلي نوع .اسـتلد در هزار

ب درصد80كخ و شايعه موارد را ترين خود اختصاص داده

ب داراي نـسبت شـيوع  و نـوع در1نوع هموفيلي است

 موارد را به خود درصد15تا10 كه استچهل هزار تولد

 تولد به صدهزار13 نوع هر دو شيوع. اختصاص مي دهد

در5/1 تـا1 شيوع هموفيلي در ايران نسبت].5[باشد مي

در. مي باشدده هزار تولد طبق بررسي پرونده هاي موجود

 تعـداد،1383درمانگاه جامع هموفيلي تهران تا پايان سال 

 پرونده مربوط به اختلالات خونريزي دهنده وجود 4973

وط بـه همـوفيلي پرونده مرب 4438داشته كه از اين تعداد

 بسته به شدت كاهش،م بيماري هموفيليئعلا. بوده است 

و يا مـدت9يا8فعاليت فاكتورهاي انعقادي  از بدو تولد

و يـا ضـربه غالباًكوتاهي بعد از تولد هـا به دنبـال ختنـه

شده كه در صـورت عـدم درمـان ممكـن ايجاد خونريزي

و يا هفته  ين محـل تـر شـايع.ادامـه يابـد هـا است روزها

در،خونريزي در اين افراد  داخل مفاصل اسـت خونريزي

و شايعمي درصد موارد را شامل75كه  ،ترين مفاصل شود

.]1[ باشـندميو شانه مچ پا، زانو، هيپ، آرنج، مچ دست

كه تمام ابعاد زندگياي بيماري پيچيده،هموفيلي  فرد است

و خانواد ماهيـته بـه با توج. سازد مي متاثرراة وي مبتلا

وسهل انگاري ترين خونريزي بدون كوچك بيماري، تكرار

و روح بيمار،ترين ضربه يا بدون كم بارثآبر جسم ه منفي

و هزينـهي ماننـدئلا مس معمولاً. گذارد مي جا هـاي درمـان

وآنهنگفت  و همچنين عوارض ناشي از خـود بيمـاري

اران باعث كاهش كيفيت زندگي اين دسـته از بيمـ،درمان

در. گردد مي كيفيت زندگي به عنوان يـك شـاخص مهـم

برآورد سطح سلامت در جوامع مختلف مورد توجه قـرار 

و درماني  و اثر بخشي بسياري از مداخلات بهداشتي گرفته

كيفيـت زنـدگي يـك. با اين شاخص ارزشيابي مي گـردد 

ساختار ديناميك متغير است كه بـه منظـور تعيـين طيـف 

بـ, رواني, جسميوسيعي از ابعاد  و عملكردي ه اجتماعي

 شـامل درك،كيفيت زندگي مرتبط با سلامتي. رود كار مي

و درمـان از ذهني , وضعيت هاي سـلامتي نظيـر بيماريهـا

و عملكردهاي اجتماعي, رواني-وضعيتهاي روحي جسمي

در.]6[و احساس خوب بودن مي شود  تحقيقات متعـدد

هم،سراسر دنيا  و ,]7[)2003(كـاران از جمله اورشـولد

و همكاران,]9[)1368(عبدلي,]8[)2000(بيولينگر منير
مي]11[)2003(ماريلين وهمكارانو]10[)1999( نشان

 در ابعـاد كيفيت زندگي بيماران هموفيل خصوصاً كه دهد

پاج و. استينيسمي يا فيزيكي نمـو دوره مرحلـه رشـد

ب  و اجته نوجواني از ماعي شدن دليل حساسيت شخصيتي

به مراقبت هاي ويژه و وابستگي بيماران هموفيل يك طرف

آن از طرف ديگر، ديگران و روان تـ بر روي جسم ثيرأهـا

و،گذاشته  علائم افسردگيبروز موجب كاهش عزت نفس

هاي فعاليتو مدرسه,كاربر كه اين تظاهرات نيز شود مي

مي اجتماعي آن  تر بيش توجه لزوم اين عوامل. گذارد ها اثر

و پيـشگيري مددجويان در رابطه با به را درمان، مراقبـت

و درمـاني بيش از پيش در محافل علمي  دنيـاو بهداشتي

كه.كرده است مطرح  مشكلات با اين مطالعات نشان داده

ت، سن و سن تشخيص بيماري ارتباطأشغل، وضعيت هل

كههب،دارد در14-16مبتلايـان طوري  ئـه اراةزمينـ سـال

سـال آگـاهي14بـالاي خودمراقبتي نسبت به ديگر افـراد

ــ همچنــين].12[كمتــري دارنــد  در(stress) ثير تنيــدگيأت

ازو نيستمختلف زندگي يكسان هاي دوره مراحـل يكي

ةمشكلات زيادي همراه اسـت دورو تحول كه با فشارها 

ة مرحل،بسياري از بيماران هموفيليدر.باشد مي نوجواني

 در اين.شودمي نوجواني به سختي سپريةدورونمو رشد

و  موردةمراقبتهاي ويژ مرحله فرد هموفيل به علت بيماري

و ، كردهناراحترااوامراين نياز، به ديگران وابسته است

علاو دارد بــازميشناســي خويــشتن از م ئــموجــب بــروز

، اين تظـاهرات بـر كـارو البته گردد مي افسردگي در وي
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و همكاران  حسين عسگرپور

)

و .گذارد مي هاي اجتماعي فرد هموفيل اثر عاليتف مدرسه

در مكـرراًرا مبـتلا كه بيماري همـوفيلي فـرد به اين نظر

و از معرض خونريزي و دهـد مـي آن قرار عوارض ناشي

بـراي بيمـاران، اعـضايرااي مـشكلات عديـده امـر اين

و  ب خانواده از آورد، به منظور مي وجودهجامعه  پيـشگيري

و مخاطرات جسماني،  لـزوم،اجتماعي اين بيماري رواني

از توجه به امر دردر خود مراقبت  اين بيماران نقطة عطفي

مي زندگاني آنان  (self-care) مراقبت از خود. شود محسوب

تاميبه بيمار كمك از كند را اقدامات پيشگيري  خونريزي

را،به هنگام بروز خـونريزيو ببندد كارهب  اقـدامات لازم

مي اين كار بيمار.دانجام ده و سازد را قادر  تا در مراقبت

و مسئوليت مراقبت از  خود درمان خود نقش فعالي داشته

ل بهداشتيئامروزه به دليل بغرنج شدن مسا.پذيرا باشد را
ازو خود درماني بيماران، بيش از پيش لزوم توجه مراقبت

].12،13[ شودميبيماران احساس در

و مشاركت فعال مددجوي مبتلا پذي لازمه مسئوليت ري

و  و داراي مشكلات متنوع در دوران حـساس به هموفيلي

 نه فقط آگاهي نـسبت ماهيـت بيمـاري،بحراني نوجواني 

ــزه،اســت ــادگيري, بلكــه ايجــاد انگي و ي نگــرش مثبــت

و كنترل عوارض بيماري مهارت هاي لازم براي پيشگيري

و مها, انگيزه. نيز ضروري است  بارتنگرش مثبت آموزي

و تجويز نسخه حاصل نمي گـردد  بلكـه نيازمنـد, توصيه

].9,14،5[ برنامه ريزي اصولي است

 پژوهـشگر در صـدد آن اسـت كـه بـا،در اين مطالعه

و اجراي برنامه خودمراقبتي بر،طراحي كه موجبآن علاوه

و مهارت فرد،تغيير در آگاهي   موجـب،گـرددمي نگرش

و بهبـود كيفيـت پايـدار تغيير نسبتاً در رفتـار مـددجويان

س. نيز بشودها زندگي آن  ال اصلي پژوهش اين استؤلذا

كه برنامه طراحي شده مبتني بر الگوي خود مراقبتي تا چه 

ميزان بر كيفيت زندگي مددجويان يـا نوجوانـان هموفيـل 

 ثر است؟ؤم

و روش ها مواد
آنستا از نوع نيمه تجربياي مطالعه،اين پژوهش  كه در

ثير برنامـة خـودمراقبتي بـر كيفيـت زنـدگيأبه بررسي تـ

اطلاعات لازمو نوجوانان مبتلا به هموفيلي پرداخته شده 

و  . چك ليست گردآوري شـده اسـت به وسيله پرسشنامه

، طلاعـات دموگرافيـكاشـامل پرسـشنامه هاي پرسشنامه

ةپرسشنامو بررسي مشكلات بيماران هموفيليةپرسشنام

و)كيدز(سال8-16 كيفيت زندگي بيماران هموفيليةويژ

در گـزارش چك ليست خود ة اجـراي برنامـةزمينـ دهـي

 (kids questionnaire) پرسـشنامة كيـدز.اسـت خودمراقبتي

ابزار اختصاصي سنجش كيفيت زندگي بيماران همـوفيلي

 ميلادي در كشور 2004كه در سال است8-16براي سنين 

و پايـايي ايـن ابـزار بـا تكميـلر. آلمان طراحي شد وايي

فرانسه، آلمـان، بيمار در كشورهاي 339پرسشنامه توسط 

و  كه مورد بررسي قرار گرفتنگلستانا هلند، ايتاليا، اسپانيا

ايـن. بـرآورد گرديـد85/0پايايي آن با آلفـا كـرون بـاخ

درؤسـ77پرسشنامه داراي دو نوع فرم بلند داراي  12ال

الؤسـ35و نـوع كوتـاه داراي) سـال13-16سنين(بعد

عــد ســلامت جــسماني،ب11 كــه در اســت) سـال16-8(
احساس، نگرش، خانواده، دوستان، ورزش، درمان، آينده، 

و ديگران  از. تدوين شده است ارتباط با والدين هر كـدام

 گزينه به صورت هرگـز، بـه5هاي پرسشنامه دارايالؤس

و هميش و امتيـاز هـر استه ندرت، بعضي اوقات، اغلب

امتياز پرسشنامة نوع كوتاه ما بين. باشدمي)0-100(الؤس

و، كه صفر است3500-0  بهترين وضعيت 3500 بدترين

 نمرات بيماران،در نهايت. دهد كيفيت زندگي را نشان مي

آن)0-100(ما بين و كيفيـت زنـدگي  هـا تعيـين محاسبه

].15[ گردد مي

ــشنام ــدزپرس ــاة كي ــراه ب ــشنام هم ــاتة پرس  اطلاع

و بهةپرسشنام دموگرافيك 12 مشكلات بيماران هموفيلي

و نظر اساتيد صاحباز نفر اخذ نظر اصلاحي آنان داده شد

 بررسـيةهمچنين اعتبار علمي پرسـشنام.و اعمال گرديد 

وةمطالعـ عـلاوه بـر،مشكلات بيمـاران همـوفيلي  كتـب

و مقالات در , آموزشي آناننيازهاي مورد بيماران هموفيلي

 ـبـراي علاوههب.تهيه گرديد كيدزة پرسشنام براساس ة تهي

اسـتفاده فوق نظر اساتيداز،دهي گزارش ليست خود چك

 از طريـق دو بـار كيدزةعلمي پرسشنام اعتماد.شده است 

و به فاصلة10تست روي با استفاده روز8 نفر از بيماران

. گرديد محاسبه درصد81از ضريب همبستگي پيرسون 

به هموفيلي داراي نوجوانان مبتلاة كلي، پژوهشةجامع

درة پروند ايـران سـاكن درمانگاه جامع هموفيلي پزشكي

و كرج بوده  ها نمونه. بودند نفر 106هاآن كه تعداد تهران

 شـدمينان مبتلا به هموفيلي نفر از همين نوجوا60شامل

به مراجعـه قادر،كه تمايل به شركت در پژوهش را داشته
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 تأثير برنامة خودمراقبتي بر كيفيت زندگي نوجوانان مبتلا به هموفيلي

*

و كـرج بودنـد و سـاكن تهـران روش. منظم به درمانگـاه

در نمونه به ابتدا.است بوده تصادفيغير،اين پژوهش گيري

و هاي تمام نمونه پژوهش، اهداف پـژوهش توضـيح داده

و تعيين تعداد به منظور.رضايت آنان گرفته شد رفع نمونه

ي بـر مقـدماتة مطالعـ، اصليةطي مطالع اشكالات كار در 

 داراي مشخصات نمونه به هموفيلي نوجوان مبتلا10 روي

بـرآورد نفـر61حدودها كل نمونه كه تعداد گرديدانجام

ودر30و شد گروه شاهد به صـورتدر30 گروه آزمون

و(تصادفي 05/0با برآورد خطـاي( قرار گرفتند)فرد زوج

و توان  %).80درصد

و ابتدا پرسشنامه  كيفيت زندگي توسط هاي دموگرافيگ

و مداخلـه تكميـل گرديـد . نمونه هاي هر دو گروه شاهد

هاي نمونهبراي طراحي برنامه خودمراقبتي به منظور سپس
و پرسشنامه،گروه مداخله  هاي بررسي وضـعيت سـلامت

از. نيازهاي آموزشي توسط پژوهشگر تكميل گرديد  پـس

و تحليل داده  هـاي نياز, هـاي فـوق هاي پرسـشنامه تجزيه

 ورزش- در ابعاد فعاليتتر بيشآموزشي گروه مداخله كه 

و سپس برنامه-و مسائل روحي  رواني بيماران بود تعيين

و براساسآموزشي خودمراقبتي سـطح نيازهاي آموزشـي

و اجـرا بيمارانو شرايط سواد  بـه صـورت ذيـل تـدوين

. گرديد

5دو جلسه مستقل آموزش حضوري با شركت حداقل

و در صـورت لـزوم يكـي از اعـضاينف6تا ر از بيماران

ب50تا45هر جلسه. خانواده تشكيل گرديد طـوله دقيقه

ب. انجاميد مي  بـدونو فهـم قابـل, سـاده صـورتهمطالب

و اصطلاحات استفاده از .گرديـد مـي ارائـه پزشـكي فنـي

و مـشغل با نظر بندي جلسات زمان  كـاري آنـانةبيمـاران

ا. شده بود تعيين نتهاي جلسات آموزشي، جزوة آموزشي در

تهيه شده براي بيماران هموفيلي در اختيار بيمـاران گـروه 

وميآزمون قرار  بـراي زمان براي مراجعات بعدي گرفت

ة امكـان مـشاور همچنـين.گرديـد مـي پيگيري مـشخص 

از.دشـ مـي خصوصي نيز به بيمـاران داده بـراي اطمينـان

م گيربكار و تقويت رفتارهاي خود طيي  مـاه3راقبتي در

و در دهـي گـزارش خـود هاي برگه،پس از آموزش تهيـه

ازكهاختيار بيماران گروه مداخله قرار داده شد   تكميل پس

هفتهدوهر نيز پژوهشگر. در اختيار پژوهشگر قرار دادند

 گروه مداخلـه تمـاس يمارانب با بار به صورت تلفني يك

هـر مـاه. داد مـي بـه سـوالات آنهـا پاسـخو برقرار كرده

و مي كنترلنيز بيماران دهي خود گزارش هاي برگه  گرديد

در بررسـي. شـدميماه بعد در اختيار آنان قرار دادهة برگ

دهي گـروه آزمـون، در صـورتي كـه هاي خودگزارش فرم

 درصد موارد برنامة خودمراقبتي را انجام نداده80اي نمونه

از. شـد مـي از مطالعه حذف بود  مـاه پيگيـري، سـه بعـد

هاي گروه توسط بيماران بار ديگر كيفيت زندگيةپرسشنام

و شاهد  از بيمـاران كيفيت زنـدگيو تكميلآزمون  پـس

شدة اجراي برنام وباو خودمراقبتي سنجيده گروهبا قبل

سـه نفـر از قابـل ذكـر اسـت كـه. مقايسه گرديـد شاهد

و هاي نمونه گروه آزمون به علت حادث شـدن عـوارض

گروه شاهد به علت عدم توانـايي از هايك نفر از نمونهي

.حذف گرديدندها بين نمونه

ها يافته
داراي گـروهو تجربي نيمه،كه روش اين پژوهشجا از آن

و،بودكنترل   ابتدا دو گروه از نظر متغيرهاي مداخلـه گـر

.در دو گروه مورد ارزيابي قرار گرفتندهاآنتوزيع يكسان

رهــاي مهــم در بــروز مــشكلات بيمــاران سـن از متغي

و   مورد مطالعـه در هاي كه گروه دليل اينهبهموفيلي است

،آزمون آماري تي مـستقل سال بودند،14-16گروه سني

بر حـسب ميـانگين سـني توزيع واحدهاي مورد پژوهش

در تفاوت معني . نشان نداد دو گروه داري را

آ بـود كـه،ترين نوع هموفيلي شايع داراي ميـزان نوع

 مـوارد را بـه خـود درصد80و است 10000به1شيوع 

از. دهد مي اختصاص اين نوع هموفيلي بـه لحـاظ بـاليني

ب غير قابل تشخيص است  و بسته به سطح هموفيلي نوع

آزمون].1[ كندميم بيماري فرقئعلا8پلاسمايي فاكتور

بهدو آماري كاي  لحاظ نوعتوزيع واحدهاي مورد پژوهش

داري را نـشان نـدادها تفـاوت معنـ،در دو گروه هموفيلي

ا. است مبـتلا بـهها نمونه درصد80حدود،ن مطالعهيدر

آ بودند .هموفيلي نوع

مهاي مهممتغيريكي از  شدت,ثر بر كيفيت زندگيؤو

 سـطح پلاسـمايي،منظور از شدت بيمـاري. استبيماري

ااست9يا8فاكتورهاي انعقادي ساس، هموفيليكه بر اين

و خفيف به مي سه نوع شديد، متوسط مئعلا. شود تقسيم

بيماري هموفيلي در نوع شديد هموفيلي بـه علـت پـايين

و  بودن سطح فاكتورهاي انعقادي از دو نوع ديگر شديدتر

مي بيش  بيماران هموفيلي مبتلا درصد45در حدود. باشد تر
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و همكاران  حسين عسگرپور

+

برأت مهم از موارد كه هستند به نوع شديد بيماري ثيرگذار

آزمـون].1،14[اسـت زندگي بيمـاران همـوفيلي كيفيت 

درا تفاوت معن،ويتني آماري من  توزيع واحـدهاي داري را

 حـدود.نشان نداد مورد پژوهش به لحاظ شدت هموفيلي 

. بيماران مبتلا به نوع شديد هموفيلي بودند درصد50

 بعـدي در ايـن پـژوهشثرؤم متغير،سطح تحصيلات

درا تفـاوت معنـ،دو آزمون آمـاري كـاي كه است داري را

توزيع واحدهاي مورد پژوهش به لحاظ سطح تحـصيلات 

 زمان اولين خونريزي, در ماه دفعات خونريزي.نشان نداد 

يكدرو تعداد مراجعات به درمانگاه  متغيرهاياز ماه طي

دارياويتني نيز تفاوت معن آزمون آماري من كه بودند مهم

به لحاظ در دو گروه واحدهاي مورد پژوهشتوزيعرا در 

از متغيرهاي مهم در بروز مشكلات. نشان ندادهااين متغير
تحقيقـات. اسـت زمان اولين خونريزي بيماران هموفيلي، 

كه مي نشان ،در اكثـر مـوارد، اولـين دورة خـونريزي دهد

رخ18 خـونريزي خودبخـودي قبـل از خصوصاً  مـاهگي

از. دهد مي منابع اطلاعاتي در خصوص بيماري همـوفيلي

ها داده. است ديگر متغيرهاي مورد بررسي در اين پژوهش 

را كه اكثر بيماران هموفيلي اطلاعـات دادنشان در خـود

خصوص بيماري هموفيلي از طريق خانواده، افراد فاميـل،

و انجمن هموفيلي  ].6[انـد كردهكسب پزشكان، پرستاران

ــاري ــ كــايآزمــون آم درادو تفــاوت معن ــع داري را توزي

واحدهاي مـورد پـژوهش بـه لحـاظ منـابع اطلاعـاتي در 

پژوهش اكثر ايندر.نشان ندادخصوص بيماري هموفيلي 

و انجمن همـوفيلي بـوده,منابع اطلاعاتي بيماران   خانواده

.است

بيمـاران همـوفيلي بـه دهـد كـه مـي تحقيقات نـشان

و واگيـر مثـل بيماري و ايـدز مبـتلا هاي مـزمن  هپاتيـت

و درصد90حدود.شوند مي آ 50 بيماران هموفيلي نـوع

ا درصد ب بـه بيمـاري  يـدز مبـتلا بيماران هموفيلي نـوع

در درصد50 حدود].6،14[ندوش مي  بيماران مورد مطالعه

و آزمـون سـي مبتلا به هپاتيت نـوع،هشاين پژو  بودنـد

 ابـتلا بـه ايـن داري را از نظـرا تفاوت معن،دو كايآماري

هـاي مداخلـه گـر متغير. ها در دو گروه نشان نداد بيماري

تعداد افراد مبتلا در خانواده شامل،ديگر در كيفيت زندگي

، تعداد اعضاي خانواده،هشغل، درآمد خانواد،و افراد فاميل

و مادر و سن پدر و مادر آزمـون كـه باشـد مـي شغل پدر

توزيع اين متغيرها را در داريادو نيز تفاوت معن آماري كاي

. گروه نشان نداددو در

 تعيين ميـزان كيفيـت زنـدگي مطالعه، هدف ويژة اول

و شاهد قبل از مداخلهبيماران هموفيل  در دو گروه آزمون

كهمينشانها داده. باشد مي امتياز كل كيفيت زنـدگي دهد

در2/59 قبل از مداخله،در گروه شاهد  گروه آزمون قبلو
ويتنـي بـا آزمـون آمـاري مـن.باشـدمي31/59 مداخله از

05/0p>امتياز كل كيفيت ميانگين داري را مابينا تفاوت معن

.زندگي در دو گروه قبـل از مداخلـه نـشان نـداده اسـت 

همچنين در ابعاد يازده گانه، كيفيت زندگي واحدهاي مورد

و  و شـاهد بررسـي گرديـد پژوهش در دو گـروه آزمـون

ويتني بين امتياز ابعاد سلامت جـسماني، من آزمون آماري 

و شاهد قبل از مداخلـه  كيفيت زندگي در دو گروه آزمون

 ولــي در بقيــة ابعــاد؛ان دادـداري را نــشانـلاف معـــاختــ

 ملاحظه نشدداري قبل از مداخله در دو گروهاختلاف معنا

.)1 جدول(

 تعيين ميزان كيفيت زندگي واحدهاي،هدف ويژة دوم

و شاهد بعد از مداخله اسـت پژوهش  در دو گروه آزمون

امتياز كل كيفيت زندگي در گروه شاهد، بعـد از مداخلـه

 بـوده كـه آزمـون آمـاري28/72و در گروه آزمون8/53

با من  تفاوت معنـاداري را بـين امتيـاز كـل >05/0pويتني

.كيفيت زندگي در دو گروه بعد از مداخله نشان داده است

و شاهد قبل از مداخلهامتياز ابعاد مختلف كيفيت زندگي در دو ايسة مق1 جدول  گروه آزمون

 ابعاد
ها گروه

سلامت
 جسماني

MDS

 احساس

MSD

 نگرش

SD M 

 خانواده

MSD

 دوستان

MSD

 مردم

SD    M 

 ورزش

SD   M 

 رفتار

SD   M 

 درمان

SD    M 

 آينده

SD   M 

 ارتباط

SD M 

65306822682143266030644333335027542864338419 شاهد

47245622702037176227583750325024682668258517 آزمون

p- value 008/005/074/032/093/034/007/092/007/098/013/0

M=Mean       SD=Standard Divation  
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 تأثير برنامة خودمراقبتي بر كيفيت زندگي نوجوانان مبتلا به هموفيلي

,

و شاهد بعد از مداخله2جدول  مقايسة امتياز ابعاد مختلف كيفيت زندگي در دو گروه آزمون

ابعاد

ها گروه

سلامت
 جسماني

MSD

 احساس

MSD

 نگرش

SD M 

 خانواده

MSD

 دوستان

MSD

 مردم

SD    M 

 ورزش

SD   M 

 رفتار

SD   M 

 درمان

SD    M 

دهآين

SD   M 

 ارتباط

SD  M 

63306025602134245726644025293829543255358518 شاهد

74227518812122508223664153306129802880248717 آزمون

p- value 21/001/0001/001/0001/081/0001/0002/0002/0009/078/0

 گانه، كيفيت زندگي واحدهاي يازدههمچنين در ابعاد

و و شاهد بررسي گرديده  مورد پژوهش در دو گروه آزمون

، نگرشويتني بين ميانگين ابعاد احساس، آزمون آماري من

و آينـده كيفيـت خانواده، دوستان، ورزش، رفتار، درمـان

بـا بعـد از مداخلـه،و شـاهد زندگي در دو گروه آزمـون 

05/0p< اين آزمـون. داري را نشان داده استا اختلاف معن

و ارتباط كيفيت  بين ميانگين ابعاد سلامت جسماني، مردم

گ  شـروه آزمــزندگي در دو و مــبع،اهدـون داخلهـد از

 ان نـداده اســتـداري را نــش لاف معنـيـ اختــ<05/0pبـا 

.)2 جدول(

سة ميـزان كيفيـت زنـدگي مقايـ،كلي پـژوهش هدف

و بعد از  و شاهد قبل بيماران هموفيلي در دو گروه آزمون

من. باشدميمداخله  قبل از مداخله بين،ويتني آزمون آماري

،)<05/0p( دهـد داري را نشان نمـيادو گروه اختلاف معن

 دو گروه از لحاظ امتياز كلي كيفيـت،قبل از مداخله يعني

ايـن آزمـون بعـد از اما؛ندزندگي تفاوت محسوسي ندار

 دهـد مـي داري را بين دو گروه نشانامداخله اختلاف معن 

)05/0p<()از»تـي«آزمـون همچنـين).3 جدول  مـستقل

و بعد هاي امتيازات كل كيفيت زندگي ميانگينتفاضل قبل

و شاهداز مداخله  راا اختلاف معن،در دو گروه آزمون داري

  ).>05/0p( دهدمينشان

و  بررسيبحث
 ميلادي 2001نتايج حاصل از پژوهش انجام شده در سال

در ايتاليا در خصوص فاكتورهاي مؤثر بر كيفيـت زنـدگي

و يوروكـل36بيماران هموفيلي با استفاده از فـرم كوتـاه 

نشان داد كه ميزان كيفيت زنـدگي ايـن بيمـاران در ابعـاد

، نقـش6/73مختلف كيفيت زندگي در عملكـرد فيزيكـي 

،2/55، بهداشـت عمـومي3/66 بـدن درد،7/64ي فيزيك

و بهداشـت5/65، نقـش عـاطفي7/74عملكرد اجتمـاعي

همچنين ميانگين نمرات بـراي گـروه سـني. بود68روان

،87سال مبتلا به هموفيلي در ابعاد عملكرد فيزيكي30-15

، بهداشـت عمـومي5/67، درد بـدن9/82نقش فيزيكـي

ــاعي9/69 ــرد اجتم ــاطفي،5/82، عملك ــش ع و8/87 نق

].15[ بود7/74بهداشت روان

نـشان داد كـه دو سـوم 2002پژوهشي در ايتاليا سال

و درد امتياز, بيماران در ابعاد فيزيكي به50تحرك دست را

يك نصف بيماران در فعاليت. آورده بودند  و هاي روزمره

و اضطراب امتيـاز  را50سوم بيماران در بعد خودمراقبتي

در كل، نمرة كيفيت زندگي بيماران بـا. ده بودند كسب كر

. بود5/65±5/16ابزار يوروكل 

و شاهد مقايسة ميانگين3جدول هاي امتياز كل كيفيت زندگي بيماران هموفيلي در دوگروه آزمون
و بعد از مداخله  قبل

 آزمون ويلكاكسون قبل از مداخله بعد از مداخله
SD M SD M

 امتياز كيفيت زندگي
 گروهها

367/0 77/17 8/53 8/16 2/59  شاهد
003/0 25/14 28/72 25/15 31/59  آزمون

000/0< 64/0  ويتني من
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و همكاران  حسين عسگرپور

-

نتايج حاصل از بررسي كيفيت زندگي در اين بيماران،

ا9/36در مجمــوع ابعــاد فيزيكــي   بعــادو در مجمــوع

مخ. بود2/50رواني تلـف همچنين ميانگين نمـرات ابعـاد

، نقـش1/59كيفيت زندگي، شامل ابعاد عملكـرد فيزيكـي 

ــي ــدن5/50فيزيك ــومي7/53، درد ب ــت عم ،1/43، بهداش

و بهداشـت3/71، نقـش عـاطفي2/66عملكرد اجتمـاعي

].16[ است70روان

 بــر روي 2004ســالدرآلمــاندريپــژوهش ديگــر

در14-16بيماران هموفيلي گـروه سـني رابطـه بـا سـال

گي بيماران هموفيلي با استفاده از ابزار نجش كيفيت زندس

الي نـشان داد كـه ميـانگين نمـرات در ابعـادؤس77كيدز 

ــي  ــرد فيزيك ــساس5/12عملك ــرش71/11، اح ،18، نگ

،4/12 هاي دريافتي، حمايت2/11، دوستان62/13 خانواده
،41/15، درمان94/15، رفتار18/19، ورزش07/9 ديگران

در حالي استها يافتهاين. است75/2و ارتباط66/8 آينده

اسـت0-150كه نمرات حاصل از ابزار استفاده شده بين 

در فــوق حاصــل از تحقيقــات هــاي يافتــهمقايــسة].17[

كهميپژوهش نشانيافته هاي اين كشورهاي ديگر با  دهد

 قبل از انجـام مـداخلات،كيفيت زندگي بيماران هموفيلي 

و مراقبتي در كشورهاي بيمـاران اروپايي به نسبت درماني

ا استبالاتر ما   در ابعـاد فيزيكـي تـر بـيش فزايش كه اين

نتايج حاصل از پژوهش انجام شده در سال.شود نمودار مي

بر سؤالي36 ميلادي در اروپا با استفاده از فرم كوتاه 2002

روي بيماران هموفيلي در خصوص مقايسة كيفيت زندگي 

 نـشان،يلاكسي با گروه كنترل در گروه دريافت كنندة پروف 

داد كه كيفيت زندگي گروه دريافـت كننـدة پروفيلاكـسي

و اين اختلاف بعـد از مداخلـه استبالاتر از گروه كنترل 

طـوري كـه ميـانگين نمـرة كيفيـتهب,دار بوده استامعن

همچنين نتايج].18[ رسيده است8/76به3/62زندگي از 

 مـيلادي در 2004ل حاصل از پژوهش انجام شده در سـا 

كانادا بر روي كيفيت زندگي بيماران هموفيلي با خونريزي

 نشان داد كه كيفيت زنـدگي،عاديبيماران مغزي با گروه 

 بـوده كـه ايـن82و در گروه عادي بيماران68اين گروه

مداخلات درماني براي. شود محسوب مي دارااختلاف معن

 كيفيت زندگي آنهـا اين گروه از بيماران نشان داد كه نمرة 

و اين افزايش معن82به ميزان نمرة دار بودها افزايش يافته

].19[ است

پــژوهش در ايــن مقايــسة نتــايج تحقيقــات فــوق بــا

كيفيت زندگي بيماران هموفيلي مداخلات بر آثارخصوص 

و مراقبتـي در ارتقـاي مي نشان دهد كه مداخلات درماني

و مفيـدؤخلات م ـكيفيت زندگي به نسبت قبـل از مـدا   ثر

و ميزان كيفيت زندگي با استفاده از مداخلات درماني است

درمان پروفيلاكسي از حد متوسط به حد خـوب خصوصاً

.ارتقا يافته است

ــن در ــژوهشاي ــگ،پ و فرهن ــاران ــصوصيات بيم  خ

و خانواده و حمايت انجمن هموفيلي بيماران هاي كشورمان

 كـسب از علل عمـده راي اين برنامه توسط بيماران، اج از

و ارتقاي كيفيت زندگي بيماران هموفيلي بوده است، نتايج

طوري كه با استفاده از يـك برنامـة طراحـي شـده بـرايب

و اجراي آن توسط بيمـاران در زنـدگي  بيماران هموفيلي
 حـاكي از ارتقـاي كيفيـت،روزمره به مدت سه ماه، نتايج 

.باشـدي م ـزندگي اين افراد از حد متوسط به حد خـوب

مقايسة نتايج حاصل از تحقيقات انجام شده در كشورهاي

 حاكي از ارتقـاي كيفيـت،پژوهشاين مختلف اروپايي با 

. برنامه خود مراقبتي استزندگي با

كه انجامميتحقيقات در كشورهاي اروپايي نشان دهد

تزريقات پروفيلاكـسي باعـث مداخلات درماني خصوصاً 

ب كه اين امرافزايش كيفيت زندگي ،يماران هموفيلي گرديده

 دريافـت،از طرفـي.زيادي را در برداشته است هاي هزينه

،پروفيلاكسي فاكتورهاي انعقادي براي بيمـاران همـوفيلي

ب و روحي را دنبالهعلاوه بر صرف وقت، آزردگي جسمي

داشته است، اين در حالي است كـه اجـراي برنامـة خـود 

ا   پژوهش ايندر كه ين بيماران مراقبتي طراحي شده براي

و آزردگي جسمي،انجام شد  روحـي- بدون صرف هزينه

باعث ارتقاي كيفيـت زنـدگي بيمـاران همـوفيلي از حـد

و اين ارتقا  يك مداخله نتيجةمتوسط به حد خوب گرديده

وتر بيشو دارويي درمانيمداخلاتمراقبتي در مقايسه با

.بهتر بوده است

ب و پذيرش اجراي اين رنامه بـراي بيمـاران همـوفيلي

به هاي خانواده پژوهشگر در اجراي مشاهداتآنان با توجه

و انگيزة،پژوهش  نه تنها بدون مشكل بوده، بلكه با علاقه

بوده است كه اين امر از عوامل اصلي موفقيت همراهها آن

مياجراي اين پژوهش  .آيد به شمار
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 تأثير برنامة خودمراقبتي بر كيفيت زندگي نوجوانان مبتلا به هموفيلي

.

 گيري نتيجه
ممينتايج نشان يزان كيفيت زندگي در گروه شاهد دهند كه

و، آزمونو و بيماران گروه، بعد از مداخلهقبل  تغيير يافته

بـه طـور.ندبودتغييرات مثبت داراي آزمون در همة ابعاد

 نتايج حاكي است كه در گروه آزمون با اجراي برنامة،كلي

و پس از سه مـاه پيگيـري، كيفيـت زنـدگي خود مراقبتي

خـودمراقبتية طراحـي برنامـ. اسـت فتهبيماران افزايش يا 

اجبيماران، نيازهاي آموزشي براساس و،رايي برنامه قابليت

و خانواده جانبه همكاري همه هـايو بسيار خوب بيماران

و آنان باعث دست يافتن به نتايج مثبت در اين تحقيق شده

كيفيت زنـدگي نوجوانـان زانيم«:براين فرضية پژوهش بنا

بيهموفيل را خودةرنام كه به،برندميكارهب مراقبتي  نسبت

مييبگروه شاهد . گرددميييدأت»باشد شتر

هاي جوانان شود با توجه به ويژگيهاي گروهميپيشنهاد

و محيطي متفاوت، هر گروه از  و شرايط فرهنگي هموفيلي

ب  وهاين بيماران  نيازهـاي براسـاس طـور مـستقل بررسـي

و محدو و منابع و،هـا ديتآموزشي  يـك برنامـة اصـولي

ــاد ــراي ايج ــي ب ــاد علم و ايج ــت ــرش مثب ــزش، نگ انگي

ب مهارت عهده گرفتن فعـال مـسئوليته هاي رفتاري براي

و اجرا،خودمراقبتي . گردد طراحي
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