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ABSTRACT

   Introduction: Quality  of  life  is  one  of  the  influencing  factors  in  children  with 

hemophilia. The quality of life of children with hemophilia is affected by complaints 

of permanent pain, bleeding, and discomfort related to treatment complications. The 

aim  of  this  study  was  to  determine  the  effect  of  family-centered  empowerment  on 

quality of life of children with hemophilia in Ahvaz city in year 2018.

   Methods: In  this  quasi-experimental  study,  50  children  with  hemophilia  who 

referred  to  hematology  clinic  of  Baqaei  Hospital,  Ahwaz,  Iran,  were  randomly 

selected.  The  experimental  group  received  9  training  sessions  based  on  the  family- 
centered  empowerment  model  comprising  four  steps  of  threat  perception,  problem 

solving, educational participation and evaluation by the researcher with the presence 

of primary caregivers and children with hemophilia. The control group received only 

the  routine  care  program.  At  baseline  and  one  month  after  the  intervention,  both 

groups  completed  the  demographic  and  quality  of  life  questionnaire  for  hemophilic 

children. Data were analyzed using descriptive and inferential statistics (independent 

t-test, paired t-test, Fisher exact test, and Chi-square test) using SPSS 22.

Results: The  study  showed  no  significant  difference  in  total  score  of  quality  of 

life in children (P=0.444) before intervention between the two  groups; but after the 

intervention  a  significant  difference  was  observed  in  terms  of  quality  of  life 

(P=0.030) and family dimension (P=0.019), friends (P=0.015) and perceived support 

(P=0.011) between the two groups.

Conclusion: According  to  the  results  of this  study,  it  can  be  said  that  family-

centered empowerment can be used as a low cost and easy way to improve the quality 

of life of hemophilia patients by nurses.
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و  یزیرخون ،یدائم یاز دردها تیشکا لیبه دل یلیکودکان مبتلا به هموف یزندگ تیفیک: مقدمه

 یسازتوانمند ریپژوهش تأث نی. لذا هدف اردیگیقرار م ریمربوط به عوارض درمان تحت تأث یهایناراحت

 در شهر اهواز است.  یلیکودکان مبتلا به هموف یزندگ تیفیمحور بر کخانواده

درمانگاه کننده به مراجعه مبتلا به هموفیلی کودک 50تجربی این پژوهش نیمه در :کارروش

 9 گروه آزمونبا روش تصادفی بلوکی انتخاب شدند. 1397در سال  اهواز 2هماتولوژی بیمارستان بقایی 

محور مبتنی بر چهار گام: درک تهدید، الگوی توانمندسازی خانوادهجلسة آموزشی را بر اساس 

ضور مراقبان اصلی و کودکان گشایی، مشارکت آموزشی و ارزشیابی توسط پژوهشگر و با حمشکل

یک ماه بعد در شروع و کرد.  افتیرا در یمراقبت معمول ةبرنامصرفا  کنترلروه هموفیلی دریافت کرد. گ

را تکمیل کیفیت زندگی مختص کودکان هموفیلی  ی وپرسشنامة اطلاعات فرداز مداخله هر دو گروه 

تی مستقل، تی زوجی، ی آمار توصیفی و تحلیلی )هاآزمونبا استفاده از  هادادهتحلیل وتجزیهکردند. 

 انجام شد. 22نسخة  SPSSافزار آماری ( در نرمکای اسکوئر و آزمون دقیق فیشر

( قبل از مداخله بین دو گروه  P= 0/ 444داری در نمرة کل کیفیت زندگی کودکان ) اختلاف معنا  ها:یافته 

داری در نمرة کل کیفیت زندگی  د از اجرای برنامة توانمندسازی اختلاف معنا مشاهده نشد. در حالی که بع 

 (030 /0 =P ( بعد خانواده ،)0/ 019 =P بعد ،)  ( 0/ 015دوستان =p )  و بعد حمایت درک ( 0/ 011شده =P  بین دو )

 گروه مشاهده شد.  

هزینه و آسان در بهبود عنوان روشی کمتواند بهمحور میسازی خانوادهتوانمند :نتیجه گیری

 کیفیت زندگی بیماران هموفیلی توسط پرستاران به کار گرفته شود. 

 توانمندسازی خانواده، کیفیت زندگی، هموفیلی، کودک :هادواژهیکل
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 مقدمه

ارثی و سومین   ة دهند ریزی اختلال خون  ن ی تر ع ی شا  هموفیلی 

بیماری شایع وابسته به کروموزوم ایکس ناشی از کمبود یا فقدان  

توان بدن   در این بیماری  . است  IXو  VIIIدی فاکتورهای انعقا 

در   ریزی و انعقاد خون برای جلوگیری از خون لخته برای ایجاد 

طبق برآورد انجمن   .[ 1]  صورت پاره شدن رگ مختل شده است 

نفر    8200نفر در جهان و حدود    400000د  جهانی هموفیلی حدو 

. در استان خوزستان  [ 2] در ایران به این بیماری مبتلا هستند 

نفر و   198نفر مبتلا به هموفیلی هستند که اهواز با  400بیش از 

 . [ 3] نفر بیشترین میزان هموفیلی را دارند    103دزفول با  

از بیماری در کودکان مبتلا به هموفیلی   متأثر یکی از عوامل 

. در کودکان مبتلا به هموفیلی در سن  [ 4] کیفیت زندگی است 

، اضطراب،  ریزی مدرسه بروز عوارضی چون دردهای دائمی، خون 

ی مربوط به عوارض درمان  ها ی ناراحت حرکتی، افسردگی، بی 

ه علت  نامطلوبی را بر روحیة آنها بگذارد. همچنین ب  ر ی تأث  تواند ی م 

ی مکرر از  ها بت ی غ ی درمانی مدام ممکن است با ها مراقبت نیاز به 

مدرسه و کاهش عملکرد تحصیلی کودکان همراه باشد و عملکرد  

نوعی بر  نفس آنها را کاهش دهد و به به تحصیلی ضعیف اعتماد 

 . [ 5،   6] بگذارد    ر ی تأث شان  ابعاد مختلف کیفیت زندگی 



 3و همکاران    شهناز رستمی 
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کیفیت زندگی بیماران  دهد که های متعدد نشان می پژوهش 

های زیادی  . پژوهش [ 7-9] است  تر ن یی پا هموفیلی از افراد سالم 

در زمینة ارتقای کیفیت زندگی کودکان هموفیلی در مراحل  

  11] درمان و پیشگیری با فاکتورهای انعقادی انجام شده است 

تنهایی  که انجام برنامة پیشگیری به  رسد ی م ، ولی به نظر [ 10، 

ینی برای ارتقای کیفیت زندگی باشد، بلکه باید  تضم  تواند ی نم 

عنوان بخشی از یک برنامة مدیریت جامع مراقبت قرار  اجرای آن به 

جایی که هموفیلی بر همة ابعاد زندگی کودک و  گیرد. از آن 

که مشکلات آیندة این  و با توجه به این  گذارد ی م  ر ی تأث خانواده 

کودکی ناشی   بیماران از فقدان مدیریت صحیح بیماری در 

مناسب نیست و   آنها بعدی برای ، لذا اقدامات تک شود ی م 

مندی از رویکردی جامع با همکاری و مشارکت مراقبان این  بهره 

 . [ 12،   13] بیماران ضروری است  

ی یکی از مداخلاتی است که در  توانمندساز  رسد ی م به نظر 

  ی . توانمندساز [ 14] است  مؤثر ارتقای کیفیت زندگی بیماران 

اعضای خانواده  است که به  ی آموزش ی و الگو  ی پرستار  ة مداخل 

. یکی  [ 15] تا بتوانند به صورت مطلوب تغییر کنند  کند ی م کمک 

است، یعنی کمک به   1از رویکردهای رایج توانمندسازی خانواده 

که بتوانند به توان تغییر خود برسند. نقش خانواده  نحوی خانواده به 

ی  ها ت ی موقع تا اعضایش را در  کند ی م نقش گروه است که تلاش 

.  [ 16]  باشند  خواهند ی م ی شکل دهد که ا گونه مختلف زندگی به 

در کودکان مبتلا به هموفیلی عمده نیازهای مراقبتی توسط  

. در این بیماران عملکرد خانواده  شود ی م نوادگی رفع مراقبان خا 

  ها ی مار ی ب عاملی مهم در حفظ سلامت افراد و پیشگیری از ابتلا به  

بودن الگوی   تر جامع . با توجه به [ 11]  شود ی م محسوب 

  رسد ی م به نظر  [ 14] محور از سایر رویکردها توانمندسازی خانواده 

بودن نقش فرد و سایر   مؤثر استفاده از این الگو بر اساس تأکید بر 

  مؤثرتر اعضای خانواده در سه حیطة شناختی، عملکردی و روانی 

 باشد.  

Nazari   توانمندسازی خانواده را عامل افزایش امید به زندگی

ی ژنتیکی  ها ی مار ی ب و بهبود کیفیت زندگی بیماران مبتلا به 

. پژوهش تیموری  [ 17]   د دان ی م ل کتونوری  همچون تالاسمی و فنی 

محور  دهد که الگوی توانمندسازی خانواده و همکاران نشان می 

کیفیت زندگی والدین کودکان مبتلا به آسم و بار مراقبتی والدین  

. تاکنون برنامة توانمندسازی خانواده در  [ 18]  دهد ی م را بهبود   آنها 

ی مزمن  ها ی مار ی ب به  های مختلف بر والدین کودکان مبتلا  پژوهش 

 
1 Family empowerment 

و مشکلات   [ 20] ی شناختی ها ی ناتوان ، [ 19] از قبیل استومی 

مثبت اجرای    ر ی تأث ها  انجام شده که نتایج این بررسی   [ 21] عاطفی  

محور را در ارتقای کیفیت زندگی و  الگوی توانمندسازی خانواده 

در  مشابه  پژوهش  نبود با توجه به دهد. سلامتی مراقبان نشان می 

کیفیت   خانواده را بر  ی توانمندساز  ی الگو  ی اجرا  ر ی که تأث  ران ی ا 

و نظر به آمار    کرده باشد   ی بررس زندگی کودکان مبتلا به هموفیلی  

ویژه شهر اهواز، نیاز  دکان مبتلا به هموفیلی در ایران، به مشهود کو 

این  هدف . لذا شود ی م به انجام پژوهشی در این زمینه احساس 

محور بر کیفیت زندگی  سازی خانواده توانمند  ر ی تأث پژوهش تعیین 

 .  بود   1397در سال    اهواز شهر  کودکان مبتلا به هموفیلی  

 

 بررسیروش 

 کنندگانشرکت 

تجربی با گروه کنترل در درمانگاه این پژوهش نیمه 

 1397اهواز از دی تا بهمن  2هماتولوژی بیمارستان بقایی 

و با در   [1]های قبلی  انجام شد. حجم نمونه با توجه به پژوهش 

مبتلا به  کودکجفت  𝛽 22= 0/ 2 و  𝛼= 0/ 05نظر گرفتن 

برای هر گروه برآورد شد که با  و مراقب اصلی هموفیلی 

جفت در  25درصد ریزش احتمالی برای هر گروه  10احتساب 

های ورود به پژوهش شامل تمایل به نظر گرفته شد. معیار 

شرکت در پژوهش، تشخیص بیماری کودک مبتلا به هموفیلی 

توسط پزشک و داشتن پرونده در درمانگاه  Bیا  Aنوع 

شرکت در  ة سابق  اهواز، نداشتن  2هماتولوژی بیمارستان بقایی 

بیماری مزمن دیگری  ، نداشتن آموزشی مدون قبلی ی ها برنامه 

غیر از هموفیلی مانند دیابت، آسم و تالاسمی بود. کودکانی که 

محور ی توانمندسازی خانواده ها برنامه جلسه در  3حداقل 

بیماری  شرکت کردند و مراقبانی که در در طول پژوهش به 

مبتلا شدند و قادر به شرکت در برنامة آموزشی  ه کنند ناتوان 

به روش تصادفی بلوکی  هانمونه نبودند از پژوهش خارج شدند. 

جفتی( مداخله  25تایی( به دو گروه مساوی ) 4بلوک  6)شامل 

این پژوهش بر اساس دستورالعمل و کنترل تقسیم شدند. 

کمیتة از  شده در بیانیة هلسینکی انجام شد. مجوز لازم منتشر 

شگاه علوم پزشکی اهواز برای انجام پژوهش گرفته ن اخلاق دا 

شد و طرح پژوهش در وب سایت کارآزمایی بالینی ایران 

-Thو کد طرح  IRCT2018 1123041733N1)شمارة ثبت 

کنندگان در گیری از همة شرکت ثبت شد. قبل از نمونه ( 9710

 پژوهش رضایت آگاهانة کتبی گرفته شد.
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 پژوهشطرح  

ی معمول  ها مراقبت افراد گروه مداخله علاوه بر دریافت   

ی تحت آموزش  ا قه ی دق 60هفته، هر هفته دو جلسة  4مدت به 

مراقبتی بر اساس الگوی توانمندسازی  رفتارهای خود 

توسط   2003محور قرار گرفتند. این الگو در سال خانواده 

Alhani  زی  الگوی توانمندسا . [ 3] و همکاران طراحی شد

گشایی،  محور مبتنی بر چهار گام درک تهدید، مشکل خانواده 

مشارکت آموزشی و ارزشیابی توسط پژوهشگر در سالن  

کنفرانس بیمارستان با حضور مراقبان اصلی و کودکان مبتلا به  

چهره همراه با  به هموفیلی اجرا شد. این جلسات به صورت چهره 

،  پژوهشگر  ان ی و پاسخ م نظر گروهی و پرسش بحث، تبادل 

  ة ارائ  و  لم ی و ف  د ی اسلا  ش ی همراه با نما مراقبان اصلی و کودکان 

 شد.   پمفلت انجام 

 این الگو شامل چهار گام است:

جلسه(  2شده ) ــ حساسیت درک  گام اول: درک تهدید

 جلسه(  1شده ) و شدت درک 

 شده  الف. حساسیت درک 

 ،یآگه ش ی پ  ی، مار ی در مورد ب  یدانش و آگاه  شی افزا  با 

 ة در برنام  یاثرات نقص و کوتاه ، علائم، عوارض، عوامل خطر

 یر ی جلوگ  ی برا  . داده شد ح ی توض ی بحث گروه ة و ی به ش  درمان 

با  یتلفن  ی ر ی گ یپ  هایتماس جلسات  لی تشک  نی ب  یاز فراموش

 مراقبان برقرار شد. 

 شده  ب. شدت درک 

انجام  ، هموفیلی ی مار یو کنترل ب  ی ر ی شگ ی پ  هایروش 

حفظ دقیق و متعادل رژیم غذایی، رژیم )  حی صح  ی رفتارها 

های خونی، دارویی، کنترل وزن، مراجعه برای دریافت فراورده 

کنترل های کاردرمانی و فیزیوتراپی، پیگیری برنامه 

 تی و اهم های احتمالی و لزوم انجام مشاورة ژنتیک( ریزی خون 

بحث  نی . ح ه شدداد ح ی به زبان ساده توض  طی یک جلسه آنها

را  هاآن  مراقباناز  یالات ؤ س  دنی با پرس  کرد  یپژوهشگر سع

و  از ی را با توجه به ن  الب و مط  ند به مشارکت در بحث ک  ق ی تشو 

 دهد.   ح ی توض  ها سطح درک آن 

  جلسه( 3گشایی ) گام دوم: مشکل 

مشکل  ص تشخی که شامل:  یی گشا شکل بر اساس مراحل م 

 ،ی اجتماع  های نقش مربوط به  یتعادل بی اضطراب،  ،ی )افسردگ

مشکل با توجه به علل و  لی تحل و ه ی تجز  ی(،عاطف  ،ی شخص 

 هایراه  تی اهداف )اهم  ن یی به وجود آمدن آن، تب  یچگونگ 

 ة(، ارائ مراقبتی خود  ی بهبود رفتارها  ی بررس  ، ی ر ی شگ ی کنترل و پ 

 شی افزا  ی حل برا راه  ن ی بهتر و یافتن  ی بررس  ، )بحث هاحل راه 

، کاهش فشار کودکان و مراقبان اصلی و بهبود نگرش  یآگاه 

نفس و به با اعتماد  ی، خودکنترلی، افزایش عزت نفس(عاطف

نقش داشته باشم در  تم ی در وضع  توانم می من  که ن ی احساس ا 

 مشارکت فعال داشت.   یمراقبت   ة برنام 

  جلسه( 2گام سوم: مشارکت آموزشی ) 

)حس  نفس عزت  ی ارتقا  برای  مرحله  ن ی در ا 

و   ی خودکارآمد  ، ی ( به کمک خودباور ی ر ی پذ ت ی مسئول 

  مراقبان اصلی از  ی به روش مشارکت آموزش  ی خودکنترل 

در   ی صورت شفاه  شده را به مطالب آموخته  تا درخواست شد 

مرحله پمفلت و کتاب   ن ی در ا  ن ی همچن  . کنند  ی ادآور ی جلسه 

  اصلی   مراقبان به  هموفیلی  ی مار ی ب  ی درمان  م ی و رژ   ه ی تغذ  ی آموزش 

تا آنها هم   قرار دهند خانواده  ی اعضا  ر ی سا  ار ی داده شد تا در اخت 

کودک   ی مار ی در مورد ب  نگرششان و بهبود  ی آگاه  ش ی ضمن افزا 

شرکت کنند. با توجه به   مراقبان  ی کاهش بار مراقبت  ند ای در فر 

مادر با انتقال   و  محور بودن مداخله و لزوم مشارکت پدر خانواده 

  ی به و  د ی ک أ ت  )آموزش و  ی مربوط به پدر و جلب کمک و  لب مطا 

حضور منظم و مدام در بیمارستان برای دریافت   برای 

ها،  آزمایش موقع لزوم انجام به  ، های خونی کودکشان فراورده 

مناسب   یی مواد غذا  یة لزوم ته  واکسیناسیون، چکاپ منظم و 

 .  کند کار وارد    ن ی را در ا   ی و   تواند می (  برای کودک 

 ارزشیابی  :هارم گام چ 

 یینها ی اب ی و ارزش  ند ای فر  ی ابی ارزش  ة در دو مرحل  یاب ی ارزش   

 یصورت پرسش و پاسخ شفاه  به  ند ی فرا  ی اب ی . ارز گرفت صورت 

بعد  ة جلس  ی شده در هر جلسه و در ابتدا داده از موارد آموزش 

مجدد ابزارها بعد از مداخله  ل ی با تکم  یی نها ی اب ی و ارزش  است 

و  یدرمان  معمول  ةبرنام صرفا  کنترل روه . گ [3] گرفتصورت 

 هفته دریافت کرد.  4مدت  به را    یمراقبت 

 بررسی متغیرها

هفته پس از آخرین جلسة  4قبل از شروع پژوهش و   

کنندگان )کودکان مبتلا مداخله میزان کیفیت زندگی شرکت 

دهی سنجش شد. در صورتی خودگزاش به هموفیلی( به روش 

را تکمیل کنند،  کنندگان نتوانند پرسشنامه که شرکت 

را برای آنها  کنندگان پرسشنامه پژوهشگر با مصاحبه با شرکت 

پرسشنامة گیری کیفیت زندگی از کند. برای اندازه تکمیل می 

اختصاصی سنجش کیفیت زندگی کودکان مبتلا به هموفیلی 
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 2002تا  1998های که در سال  آل  سال هموکیو  12تا  8

های کیفیت زندگی مرکز دانشگاهی توسط گروه پژوهش 

این . [22] هامبورگ آلمان طراحی شده بود، استفاده شد

بعد دارد. ابعاد کیفیت زندگی در  10در  سؤال  64پرسشنامه 

(، سؤال  7این پرسشنامه عبارت است از: سلامت جسمی ) 

(، نگرش کودک در سؤال  7) احساس کودک در مورد هموفیلی 

(، دوستان سؤال  9(، خانواده و مراقبت ) سؤال  9مورد خودش ) 

 8(، ورزش و مدرسه ) سؤال  6(، ارتباط با دیگران )سؤال  4) 

(، چگونگی برخورد کودک با سؤال  4(، حمایتی )سؤال 

گزینه دارد  5 سؤال(. هر سؤال  7(، درمان ) سؤال  7هموفیلی )

(، 5مثبت به صورت: هرگز ) نمرة  سؤالاتدهی به که نمره 

(، 2(، اغلب )نمرة 3(، گاهی اوقات )نمرة 4ندرت )نمرة به 

منفی به صورت: هرگز )نمرة  سؤالات ( است و 1همیشه )نمرة 

( و 4(، اغلب )نمرة 3(، گاهی اوقات )نمرة 2ندرت )نمرة (، به 1

و حداکثر  ×1nر بعد حداقل نمره ( است. در ه 5همیشه )نمرة 

است و نمرة هر بعد پرسشنامه حاصل تفریق نمرة  ×5nنمره 

شده از حداقل نمرة ممکن تقسیم بر حاصل تفریق کسب 

حداکثر نمرة ممکن از حداقل نمرة ممکن است. سپس نمرة 

. نمرة کل کیفیت زندگی هر فرد دشو ی م خام به درصد تبدیل 

( تقسیم 64از حداقل نمرة ممکن )  حاصل تفریق نمرة کل ابعاد

( از حداقل نمرة 320بر حاصل تفریق حداکثر نمرة ممکن ) 

نهایت نمرة کلی پرسشنامه بین صفر تا ( است و در 64ممکن )

که پرسشنامه مشکلات . با توجه به این شودی م برآورد  100

مشکلات کمتر و  تر ن یی پا ، بنابراین نمرات سنجدی مکودکان را 

پرسشنامة اطلاعات . [22] دهد ی م ی بهتر را نشان کیفیت زندگ

دموگرافیک شامل: سن کودک، سن مراقب اصلی، جنسیت 

فرزند، شغل مراقب اصلی، تحصیلات مراقب اصلی، رتبة فرزند 

. روایی محتوایی این بود در خانواده و تعداد اعضای خانواده 

دانشگاه علوم نفر از اعضای هیئت علمی  5پرسشنامه توسط 

 شد.   د ییتأ بررسی و  کی اهواز  پزش 

به روش  Von Mackensenروایی این ابزار در پژوهش 

محاسبه و  Kindlروایی همگرا و با تکمیل همزمان پرسشنامة 

برآورد شد.  0/ 3ضریب همبستگی بین این دو ابزار بالاتر از 

 12تا  8کودک  117پایایی این ابزار با تکمیل پرسشنامه برای 

سال و محاسبة همسانی درونی )آلفای کرونباخ( در محدودة 

برآورد  0/ 85 سؤالات برای ابعاد پرسشنامه و برای  0/ 0-60/ 79

وسط ده نفر از ت  1392ر در سال روایی محتوایی ابزا  .[24]شد 

شد.  د ییتأ اساتید دانشگاه تربیت مدرس و تهران بررسی و 

کودک مبتلا به هموفیلی  5همچنین روایی صوری ابزار بر 

شد. پایایی ابزار نیز به روش همسانی درونی با  د ییتأ بررسی و 

و  0/ 7-0/ 8استفاده از آزمون آلفای کرونباخ برای ابعاد بین 

. لازم به ذکر است [29]برآورد شد  0/ 78 ها تم ی آ برای همة 

پایایی این ابزار در این پژوهش به روش همسانی درونی 

 0/ 83کل  0/ 72-0/ 81استفاده از آزمون آلفای کرونباخ برای 

 محاسبه شد. 

 تحلیل آماری

برای بررسی نرمال بودن توزیع متغیرها از آزمون   

ها را کولموگروف اسمیرنوف استفاده شد و نرمال بودن داده 

ها های پارامتریک برای تحلیل داده نشان داد. لذا از آزمون 

از  استفاده شد. برای مقایسة نمرة کیفیت زندگی بین دو گروه

یت زندگی برای مقایسة میانگین نمرة کیف آزمون تی مستقل، 

از آزمون تی زوجی و برای متغیرهای کیفی از  بین دو گروه 

ها داده  استفاده شد.  آزمون کای اسکوئر و آزمون دقیق فیشر 

 ,<SPSS Inc., Chicago, IL)  22نسخة  SPSSافزار توسط نرم 

USA 0/ 05داری در همة موارد سطح معنا شد.  تحلیلو ( تجزیه 

 .در نظر گرفته شد 

 هایافته

نفر( و  25نمونه در دو گروه مداخله ) 50ین پژوهش در ا

سن  نیانگیمنفر( وارد مرحلة نهایی شدند.  25کنترل )

 :بیترته له و کنترل بخکنندگان در گروه مداشرکت

بین دو گروه از نظر . بود 16/10±24/1 و 42/1±12/10

ای تفاوت معناداری وجود مشخصات دموگرافیک و زمینه

(. برای مقایسة میانگین نمرة 2و  1شماره  نداشت )جدول 

کل کیفیت زندگی کودکان دو گروه از آزمون تی مستقل 

داری در نمرة کل اختلاف معنااستفاده شد و نشان داد که 

ه وجود ندارد کیفیت زندگی قبل از مداخله بین دو گرو

(597/0=P در حالی که بعد از اجرای برنامة توانمندسازی .)

داری در نمرة کل کیفیت زندگی بین دو گروه اختلاف معنا

مقایسة اختلاف میانگین نمرات (. P=012/0مشاهده شد )

دهد که در کیفیت زندگی بعد از اجرای مداخله نشان می

داری وجود معنا گروه مداخله با استفاده از تی زوجی کاهش

(. در گروه کنترل افزایش معناداری در P<001/0دارد )

میانگین نمرة کیفیت زندگی در مقایسه با قبل از مداخله 

اختلاف همچنین (. 3( )جدول P=006/0) مشاهده شد

داری در نمرة همة ابعاد کیفیت زندگی قبل از مداخله معنا
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که بعد از (. در حالی P>05/0بین دو گروه مشاهده نشد )

اجرای برنامه توانمندسازی اختلاف معناداری در نمرة کیفیت 

دوستان  ، بعد(P<001/0)زندگی کودک از بعد خانواده 

(015/0=Pو ) حمایت درک( 002/0شده=P بین دو گروه )

مشاهده شد. همچنین بعد از اجرای برنامة توانمندسازی 

در گروه میانگین نمرة همة ابعاد )به غیر از بعد درمان( 

  (.4مداخله کمتر از گروه کنترل بود )جدول 

 
 های مداخله و کنترلمتغیرهای دموگرافیک کیفی در گروه. مقایسه فراوانی 1جدول 

  درصد فراوانی درصد فراوانی گروه متغیر

 جنس کودک
 92 23 88 22 پسر

636/0 
 8 2 12 3 دختر

 شغل پدر

 2 1 0 0 بیکار

 36 9 56 14 کارمند 259/0

 60 15 44 11 شغل آزاد

 تحصیلات پدر

 40 10 36 9 زیر دیپلم

 40 10 40 10 دیپلم 931/0

 20 5 24 6 لیسانس

 تحصیلات مادر

 48 12 40 10 زیر دیپلم

 52 13 56 14 دیپلم 544/0

 0 0 4 1 لیسانس

 نسبت فامیلی پدر و مادر
 765/0 64 16 68 17 دارد

  36 9 32 8 ندارد

 سابقه بیماری هموفیلی در خانواده
 40 10 64 16 دارد

089/0 
 60 15 36 9 ندارد

 دفعات غیبت از مدرسه

 76 19 64 16 مرتبه 1
930/0 

 20 5 28 7 مرتبه 2

  4 1 8 2 >مرتبه  2

 دفعات غیبت از مدرسه در ماه

1-2 15 60 14 56 

681/0 3-4 8 32 7 28 

5-6 2 8 14 16 

 

 

 

 در گروه های مداخله و کنترلمقایسه میانگین و انحراف معیار سن  .2جدول 

 متغیر
 کنترل مداخله

P-value 
 استانداردانحراف  میانگین انحراف استاندارد میانگین

 سن مراقبین
 

72/35 

 

92/3 

 

68/34 

 

14/4 

 

366/0 

 12/10 سن کودکان
 

42/1 

 

16/10 

 

24/1 

 

916/0 
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 در دو گروه مداخله و کنترل قبل و بعد از مداخله مبتلا به هموفیلی مقایسه کیفیت زندگی کودکان .3جدول 

 گروه                     

 زمان

 کنترل آزمون
p-value 

 انحراف استاندارد میانگین انحراف استاندارد میانگین

 قبل از مداخله
 

68/51 

 

99/9 

 

29/50 

 

44/8 

 

597/0 

 پس از مداخله
 

49/44 

 

47/9 

 

95/5 

 

28/8 

 

012/0 

p-value 
 

001/0<0 
06/0P=  

 تغییرات کیفیت زندگی
 

26/7 

 

27/2 

 

65/0- 

1 

11/1 
001/0>p 

 

 مقایسه میانگین بعد خانواده کیفیت زندگی کودکان مبتلا به هموفیلی در گروه مداخله و کنترل. 4جدول 

 بعد خانواده            

 زمان  
 P-Value گروه کنترل گروه مداخله

 346/0 16/18±11/3 19±12/3 قبل از مداخله

 16/16±64/2 مداخله از پس

 

81/2± 

24/18 

010/0 

P-Value 001/0>P 
 

765/0 
- 

 

 

 مقایسه میانگین بعد دوستان کیفیت زندگی کودکان مبتلا به هموفیلی در گروه مداخله و کنترل . 4جدول 

 بعد دوستان              

 زمان  
 P-Value گروه کنترل گروه مداخله

 54/13±3.96 قبل از مداخله

 

91/3± 

32/14 

252/0 

 015/0 88/14±77/3 04/13±89/3 مداخله از پس

P-Value 002/0 095/0 - 

 

 قایسه میانگین بعد حمایت درک شده کیفیت زندگی کودکان مبتلا به هموفیلی در گروه مداخله و کنترل. م4جدول  

 بعد حمایت درک شده

 زمان   
 P-Value گروه کنترل گروه مداخله

 08/12±48/2 16/11±51/2 از مداخله قبل
 

199/0 

 ±25/2 از مداخله پس

80/9 
43/2±92/11 

 

002/0 

P-Value 001/0>P 
 

538/0 
- 
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 حث ب

محور را بر کیفیت  سازی خانوادهتوانمند ریتأثاین پژوهش 

کند. نتایج این زندگی کودکان مبتلا به هموفیلی بررسی می

داری در میانگین دهد که اختلاف معناپژوهش نشان می

نمرات کیفیت زندگی بین دو گروه مداخله و کنترل وجود 

دارد، به طوری که در پایان پژوهش میانگین نمرة کیفیت 

داری یافت یا به معنا گروه مداخله کاهش زندگی بیماران

عبارتی کیفیت زندگی بهبود پیدا کرد. در حالی که در گروه 

کنترل میانگین نمرة کیفیت زندگی افزایش یافت یا به 

توان گفت که عبارتی کیفیت زندگی افت پیدا کرد. لذا می

تواند در بهبود کیفیت زندگی محور میسازی خانوادهتوانمند

هموفیلی مؤثر باشد. نتایج این پژوهش با نتایج  کودکان

های قبلی که تأثیر اجرای الگوی توانمندسازی بر  پژوهش

، سالمندان مبتلا به [23] بیماران مبتلا به آنژین صدری

 ، کودکان مبتلا به نارسایی مزمن کلیه[24] سکتة مغزی

، بیماران زن [13]، بیماران مبتلا به فشار خون بالا [25]

، بیماران مبتلا به [14]اختیاری استرسی ادرار  به بیمبتلا

 اند، همسو است.کردهرا بررسی [16] 2دیابت نوع 

و همکاران   Agha Seyed Mirzaراستا با این یافته هم

دریافتند که اجرای برنامة مدیریت مراقبت از کودکان مبتلا 

داری در میانگین نمرة کل و همة به هموفیلی کاهش معنا

اد کیفیت زندگی در گروه مداخله در مقایسه با گروه ابع

اند . عسگرپور و همکاران نیز گزارش کرده[26]کنترل دارد 

مراقبتی میانگین نمرة کل که پس از اجرای برنامة خود

کیفیت زندگی و همة ابعاد آن در نوجوانان مبتلا به هموفیلی 

ترل بود داری بالاتر از گروه کندر گروه آزمون به طور معنا

[27]. Pahang  و همکاران در پژوهشی بر بیماران تحت

جراحی پیوند کلیه دریافتند که بعد از اجرای برنامة 

توانمندسازی میانگین نمرة کل کیفیت زندگی و همة ابعاد 

داری بالاتر از گروه کنترل آن در گروه مداخله به طور معنا

و  Seyed Nematollah Roshan. در تأیید این یافته [8]بود 

ر پژوهشی بر کیفیت زندگی دختران نوجوان مبتلا همکاران د

خونی فقر آهن دریافتند که بعد از اجرای برنامة به کم

توانمندسازی میانگین نمرة کیفیت زندگی در گروه آزمون به 

و  Shirvani. [9] داری بالاتر از گروه کنترل بودطور معنا

ور محهمکاران نیز دریافتند که الگوی توانمندسازی خانواده

کیفیت زندگی زنان مبتلا به سرطان پستان را در گروه 

 .[15]دهد مداخله در مقایسه با گروه کنترل بهبود می

رغم ها با این پژوهش همخوان است. بهنتایج اکثر پژوهش

توان که نوع جامعه و نوع بیماری متفاوت است، اما میاین

های که اغلب بیماریچنین استنباط کرد: با توجه به این

شده مزمن هستند و به پیگیری برای رسیدن به کنترل و ذکر

 درمان بیماری نیاز دارند، لذا شرایط تقریبا یکسانی دارند. 

شده در خارج از ایران با این پژوهش های انجامپژوهش

ای و همکاران در پژوهشی مداخله Muldersهمسو است. 

عملی و های دریافتند که آموزش الکترونیک دانش، مهارت

خودکارآمدی را در گروه مداخله در مقایسه با گروه کنترل 

و همکاران نشان  Mangione-Smith. [28]دهد بهبود می

محور به گسترش دانش و آگاهی از دادند که الگوی خانواده

اورژانسی و بیماری، کاهش غیبت از مدرسه و مراجعات غیر

شود اع میهای کودک در مدرسه و اجتمافزایش کلی فعالیت

[29] .McCarley  در یک کارآزمایی بالینی دریافت که

نفس و توانمندسازی بیماران انگیزه، خودکارآمدی، عزت

و  Chen .[12] دهدهمچنین کیفیت زندگی آنها را ارتقا می

همکاران گزارش کردند که مداخلات توانمندسازی کیفیت  

دهد های مزمن را ارتقا میزندگی بیماران مبتلا به بیماری

دهد که همبستگی مثبتی نشان می Kranz. پژوهش [30]

محور با کیفیت زندگی سالمندان بین توانمندسازی خانواده

 و همکاران در یک کارآزمایی Funnell. [31]وجود دارد 

بالینی دریافتند که برنامة آموزشی مبتنی بر توانمندسازی بر 

خودکارآمدی و نگرش افراد مبتلا به دیابت نسبت به بیماری 

نشان  Sheltonو  Graves. پژوهش [32]تأثیر داشته است 

دهد که توانمندسازی به تغییرات مثبت در کارکرد می

ر کودکان و بهبود مشهود در مشکلات رفتاری آنها منج

 . [33]شود می

های خاص الگوی توانمندسازی به درگیر شدن گام

کودکان و مشارکت فعال آنها در فرایند مراقبت از خود منجر 

تواند با افزایش آگاهی در شود. همچنین توانمندسازی میمی

ها، خودآگاهی، احساس کودکان مبتلا به هموفیلی، توانایی

بالا ببرد. توانمندسازی  گیری آنها راتوانمندی و قدرت تصمیم

محور با تغییر در نگرش و دانش کودکان و بهبود خانواده

ارتباط خانواده با فرزند به کنترل بهتر سطح بیماری کمک 
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واقع توانمندسازی به اعضای خانواده در دستیابی کند. درمی

تواند کیفیت زندگی کودکان کند و میبه  سازگاری کمک می

 دهد. هموفیلی را بهبود ب

 

 گیرینتیجه

تواند در بهبود کیفیت محور میتوانمندسازی خانواده

زندگی کودکان هموفیلی تأثیر مثبت داشته باشد. لذا با توجه 

که و این به شیوع بالای این بیماری و عوارض آن در ایران

هزینه، راحت و محور روشی مفید، کمتوانمندسازی خانواده 

گونه عوارض جانبی ندارد، پیشنهاد خطر است و هیچبی

شود پرستاران از این روش برای بهبود کیفیت زندگی می

 بیماران هموفیلی استفاده کنند. 
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