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  آموزش پرستاريكارشناسي ارشد در رشته دوره 

  )گرايش مديريت (
  

  :عنوان

مراقبت جامع پرستاري طراحي شده بركيفيت اجراي برنامه بررسي تاثير

زندگي كودكان هموفيلي پيش دبستاني مراجعه كننده به مركزدرمان جامع 

  هموفيلي تهران كودكان

  
  نگارش

  آقاسيدميرزاسيده شهره 
  

  استاد راهنما

  ربابه معماريان دكتر
  

  استاد مشاور

  دكتر زهره ونكي

1390  
 

  



  داستان زندگيم هميشه جاويدان اسطوره هايتقديم به 
  

  روح پدرمهربانم 

  اوكه باقلبي آكنده ازعشق ومحبت درتمام مراحل زندگي تكيه گاهم بود وماحصل تلاش                

  .وز من نتيجه دسترنج ديروز اوست امر                

  

  مادردلسوزم 

  .فروزانترين شعله محبت وايثار،اوكه قلب پاكش سرمنشاء دعاهاي خيردرزندگيم است           

  

  همسرعزيزم 

  .كه بابردباري مشكلات تحصيلم رامتحمل شد ومشوق من دراين راه بود                

  

  پسرعزيزم برديا 

  .همچون فرشته اي كوچك دركنارمن بودكه                 

  

  وتقديم به تمام كودكان هموفيلي وخانواده هاي آنها

  .باشدكه نتايج اين تحقيق نوري ازاميدرادردلشان برافروزد                

  



        شکرالخالقشکرالخالقشکرالخالقشکرالخالقييييشکرالمخلوق لم  شکرالمخلوق لم  شکرالمخلوق لم  شکرالمخلوق لم  ييييمن لم  من لم  من لم  من لم  

  

. عالي ساختن خودوديگرانپروردگارامرا مدد كن تادانش اندكم ، تكيه گاهي باشد براي تجليل ازتو ومت

زندگاني ياورم بودي وازدريچه لطف ورحمت خود برمن ء خداوندا توراسپاس مي گويم كه درلحظه لحظه

  .منت نهاده و وجودتشنه ام راجرعه اي ازعلم ومعرفت حيات بخشيدي

سيده اكنون كه به خواست خداولطف بيكران خالق يكتا مراحل انجام تحقيق حاضروتدوين آن به اتمام ر

است برخودواجب مي دانم كه نسبت به كليه بزرگواران ، اساتيدعزيز، دوستان وهمكاران وسروراني كه 

  :اينجانب رادرانجام اين تحقيق راهنمايي ومساعدت نمودند مراتب قدرداني وسپاس خويش را ابرازنمايم 

استادمحترم راهنما نثارمي خالصانه ترين مراتب قدرداني وسپاس خودراحضورسركارخانم دكتر معماريان ، 

كنم كه درتمام مراحل پژوهش ازهيچگونه همكاري دريغ نورزيدند وبدون راهنمايي وتوجه ايشان به 

  .ثمررسيدن اين پژوهش امكان پذيرنبود

همچنين خداراسپاس مي گويم كه توفيق درك محضراستادفرزانه ام سركارخانم دكترونكي بعنوان استاد 

  .باراهنماييهاي بي دريغ خودافقهاي نوين دربرابرديدگانم گشودند مشاور رانصيبم نمودكه

سپاس من نثاركليه سروراني كه ازنورعلمشان بهره بردم ، اساتيد محترم گروه پرستاري ومديرگروه محترم 

  .سركارخانم دكتر كرمانشاهي

ان جامع بيماران وبايك دنياسپاس قلبي ازمديران، پزشكان، پرستاران وپرسنل محترم شاغل درمركز درم

  .هموفيلي كه درحدتوان خودمرادرانجام اين تحقيق ياري نمودند

وباتشكر از نمونه هاي پژوهش وخانواده هاي محترمشان كه نتايج بدست آمده دراين تحقيق حاصل 

   .همكاري صميمانه آنان است 

  



  چكيده

ي تمام ابعادزندگي كودك هموفيلي بيماري خونريزي دهنده ارثي وابسته به جنس است كه رو:مقدمه

  .اثرمي گذاردوباعث كاهش كيفيت زندگي اين بيماران مي گرددكه نيازمندبرنامه مراقبتي جامع است

بررسي تاثيربرنامه مراقبت جامع پرستاري طراحي شده بركيفيت زندگي كودكان هموفيلي پيش :هدف

  .دبستاني

وآزمون است كه درمركزدرمان جامع هموفيلي اين يك مطالعه نيمه تجربي وداراي دوگروه شاهد:روش كار

سال باتوجه به مشخصات نمونه انتخاب و سپس بصورت  4-7كودك هموفيلي52.انجام شد1389تهران در

ابزارگردآوري داده هاشامل پرسشنامه كيفيت زندگي كودك .تصادفي به دوگروه شاهدوآزمون تقسيم شدند

كيفيت  ، اعتبارمحتوي وپايايي به روش همگني دروني والد بودكه بعدازتعيين روايي به روش/هموفيلي

مداخله،برنامه  بعدازگردآوري اطلاعات درقبل از.ماه بعدازمداخله سنجيده شد5/2وزندگي دردومرحله قبل 

بررسي ومشكل يابي، تدوين برنامه (مراقبت جامع پرستاري طراحي شده براساس فرايند مديريت مورد

 و شد براي كودكان گروه آزمون اجرا)ه،پايش مداوم وبررسي مجددكودكمراقبتي،اجرا،ارزشيابي برنام

  .موردتجزيه وتحليل قرار گرفتSPSSداده هابااستفاده ازنرم افزار .مجدداكيفيت زندگي سنجيده شد

  

نشان دادكه دوگروه ازنظرمتغيرهاي دموگرافيك موثربركيفيت زندگي ) p<05/0(آزمون كاي دو:يافته ها 

تي مستقل  نمره كل كيفيت زندگي كودكان قبل ازمداخله،باآزمون.يكسان بودند...)يزي وسن،دفعات خونر(

)34/0=p( بين دوگروه تفاوت معني داري نداشت درحاليكه مقايسه اختلاف ميانگين نمره كل كيفيت

آزمون آماري .بين دوگروه بعدازمداخله اختلاف معني داري داشت) p=00/0(زندگي كودكان باهمين آزمون

اختلاف )p=27/20(وبعداز مداخله)p=90/37(ي زوجي بين نمره كيفيت زندگي كودكان گروه آزمون قبل ت

همين آزمون نشان دادكه نمره كل كيفيت زندگي كودكان گروه شاهد قبل )p=00/0(معني دارداشت

)47/40=p(وبعدازمداخله)50/37=p( تفاوت معني دارندارد)26/0=p (يت آزمون تي زوجي بين نمره كيف

اختلاف معني )p=61/22(وبعدازمداخله ) p=42/43(زندگي كودكان ازديدگاه والدين درگروه آزمون قبل 

  ).p=00/0(دارنشان داد

يافته ها نشان داد،سازماندهي مناسب،تعيين شرح وظايف اعضاء تيم درماني دربرنامه :پيشنهادات

ديريتي پرستارعلاوه برنقش مراقبتي، مراقبتي، ونظارت وپيگيري بااستفاده ازنقش هماهنگ كنندگي وم

ضمن ارتقاء مهارتهاي حرفه اي پرستاران منجربه افزايش كيفيت زندگي كودكان گرديدبنابراين 

  .مراقبت از بيماران هموفيلي،اين برنامه قابليت استفاده دارد پيشنهادمي شودكه در

  ، پيش دبستاني،مديريت موردكيفيت زندگي، برنامه مراقبت جامع پرستاري، هموفيلي:كليد واژه ها
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 مقدمه 

  ومروري برمطالعات انجام شده
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  :مقدمه  - 1-1

 .مي باشدي هموفيل كه شايعترين آنها است يت جهان رادرگيركردهانعقادي يك درصدازجمع اختلالات     

 9 فاكتورانعقاديو يا نوع كلاسيك1)آ هموفيلي(به نام8كمبوديااختلال درفاكتورانعقادياين بيماري بدليل 

يك هموفيلي . درنتيجه جهش ژنهاي مرتبط بافاكتورها پديدمي آيد يا كريسمس2) ب هموفيلي(به نام

عمدتا افرادمذكرمبتلاو افرادمونث  بنابراين،3ارثي وابسته به جنس استمادرزادي و دهندهبيماري خونريزي 

احتمال درصد و 25پسرهموفيلدرهرحاملگي احتمال تولددرزنان ناقل ژن هموفيلي .ناقل بيماري مي شوند

 80كهمي باشدتولديك درده هزارداراي نسبت شيوع آهموفيلي نوع .درصد مي باشد 25دخترناقل تولد

يك درچهل شيوع باب نوع هموفيلي وشايعترين نوع هموفيلي است  درصد مواردرابه خوداختصاص داده و

جمعيت  اگر.شيوع هموفيلي درتمام دنياتقريبايكسان است.شامل مي شوددرصدمواردرا10- 15هزارموردتولد

هزار نفردرجهان  600هزارمورد هموفيلي احتمال مي رود10در1 شيوع با شودتخمين زده نفرميليارد  6دنيا

سالانه .]3[ باشد مي تولد ده هزاردر  1- 5/1هموفيلي درايران نسبت شيوع .]1و2[به اين بيماري دچارباشند

 در موجودپرونده هاي  طبقدرحال حاضر.]4[هموفيلي دركشورمتولدمي شوند جديدرد مو 200- 300حدود

اختلالات خونريزي مربوط به  وندهپر 7500تعداد 1389پايان سال مركزدرمان جامع هموفيلي تهران تا

 9فاكتور پرونده مربوط به854، 8فاكتور پرونده مربوط به 4086 ازاين تعدادكه  است دهنده وجودداشته

                                                           
1 A hemophilia 
2 B hemophilia 
3 X- linked  


