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.68-75صفحات 96و تابستانبهاراولشماره چهارمه دورمجله راهبردهاي توسعه در آموزش پزشکی،

چکیده
يدارانیوالدازیلازم است که ننیبنابرا. کندلیبر فرد، خانواده و جامعه تحميادیاثرات نامطلوب زتواندیمیتالاسم:و هدفمقدمه

نوجوانان مبتلا به یآموزشيازهایو نیآگاهزانیمنییپژوهش با هدف تعنیا. مشخص شودیلا و افراد مبتلا به تالاسمفرزند مبت
.فعال خانواده در بندرعباس انجام شدياز اعضایکیماژور و یتالاسم
نوجوان 70يندرعباس بر رودر شهر ب1393بوده که در سال یلیتحل- یفیاز نوع توصیپژوهش به صورت مقطعنیا: هاروش

اطلاعات به صورت مصاحبه و با استفاده از يجمع آور. فعال خانواده انجام شدينفر از اعضاکیماژور و یمبتلا به تالاسم
یازسنجیو پرسشنامه محقق ساخته نیشناختتیاطلاعات جمعهايپرسشنامهابزار پژوهش در این مطالعه شامل . پرسشنامه بود

16(يماریبتیشناخت ماهطهیسوال در سه ح22بخش اول شامل . دو بخش بوديدارایازسنجیسشنامه محقق ساخته نبود که پر
. کردیفرد را مشخص میاز آموزشینزانیعبارت بود که م24و بخش دوم شامل ) سوال 3(يریشگیو پ) سوال 3( هی، تغذ)سوال

.مورد تجزیه و تحلیل قرار گرفت16نسخه SPSSار ها پس از جمع آوري با استفاده از نرم افزداده
تعلق داشت يماریبتیماهطهیبه حازیامتنیو کمتريریشگیپطهیبه حازیامتنیشتریب،یآگاهزانیدر رابطه با سنجش م:یافته ها

نیهمچن. فعال بودياعضادرصد در 75از شیدرصد در نوجوانان و ب50،يماریبتیماهطهیبه حدانمیپاسخ نمزانیکه ميبطور
.بوددیجدياز در هر دو گروه مربوط به کسب اطلاعات در رابطه با درمانهایامتنیشتریب،یازسنجیدر رابطه با ن

بهنیاز،خانوادهفعالعضووماژورتالاسمیبهمبتلانوجوانانآمده،بدستنتایجبهتوجهبا:گیرينتیجه
.دارندبیماريعوارضودرمانبیماري،ماهیتبررسی بخصوص در تمامی حوزه هاي مورد آموزش

.سنجینیازتالاسمی،، آگاهی:هاکلیدواژه
ژوهشیپ: نوع مقاله

22/12/95: مقالهپذیرش20/12/95: نهاییاصلاح16/8/95:دریافت مقاله
راهبردهاي. عباسبندردرمبتلایانخانوادهفعالعضووماژورتالاسمیبهمبتلانوجوانانآموزشینیازهايوگاهیآمیزانبررسی. بلقیسشیبانیحمید،حقانیسرور،پرویزيلیلی،نژادبریم:ارجاع

.68-75):1(4؛1396پزشکیآموزشدرتوسعه
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انو همکارلیلی بریم نژادماژورینوجوانان مبتلا به تالاسمیآموزشيازهایو نیآگاهزانیم

139669و تابستانه اول بهاردوره چهارم شمار،یتوسعه در آموزش پزشکيمجله راهبردها

مقدمه
مزمنخونیاختلالاتترینشایعازیکیتالاسمی

چهلودویستتقریبیطوربهکهاستارثیو
نموده درگیر راجهانسرتاسردرنفرمیلیون

بهمبتلانفر200000حدوداجمعیتایناز.است
بهداشتسازمان). 1،2(باشندمیماژورتالاسمی
اختلالترینشایععنوانبهراتالاسمیجهانی،
کردمعرفیجهانکشور60درژنتیکیومزمن

تقریبطوربهسالدربیمارياینکهبطوري
). 3(دهدقرارمیتاثیرتحترانفر10000زندگی
کهاستکشورهاییجملهازنیزایرانکشور

خزردریايهايکرانهدرراشیوعمیزانبالاترین
) 6-4(داراسترافارسخلیجو

وبیمارانبرايبهداشتیمشکلیکتنهاتالاسمی
بهداشتسیستمبرايبلکهنیستآنهاهايخانواده
تزریقجهتهاییهزینهاستربهزینهنیزعمومی

هايبستريوبدنمازادآهندفعخون،منظم
). 1(بیمارستاندرمکرر

فرد،برزیادينامطلوباثراتتواندمیتالاسمی
تحقیقاتهمچنینکندتحمیلجامعهوخانواده

معرضدرنیزبیماراناینهايخانوادهدادهنشان
قراریاديزاقتصاديواجتماعیروانی،مشکلات

دارايوالدیننیازکهاستلازمبنابراین.دارند
مشخصتالاسمیبهمبتلاافرادومبتلافرزند
). 9- 7(شود
پیشگیريدرمهمینقشجامعهافرادآگاهیسطح

تالاسمیبیماريبروزوشیوعمیزانافزایشاز
درآگاهیمیزانافزایشبرايهمچنین). 4(دارد
نقطه. استنیازآموزشیمهبرنایکبهافراد

تعییننیز،مراقبتیوآموزشیبرنامههرآغازین

بهمنوطآموزشیبرنامهتدوینونیازمیزان
وشناسایی. استنیازهاشناساییوسنجش

). 10(استنیازسنجیبیانگرنیازهاالویت
نشان) 2012(همکارانشوKeskekمطالعهنتایج

مشکلاتباتالاسمیهبمبتلابالغافرادکهداد
بهتوجهلذاهستندروبروافسردگیمانندبسیاري
همچنین). 11(استضروريبسیارآناننیازهاي

دادنشان) 1390(همکارانشوزارعمطالعهنتایج
بهمبتلافرزنددارايهايخانوادهنیازهايتعیین

درآنانهايخانوادهوبیمارانآموزشوتالاسمی
همکارانشوغضنفري). 9(استزملاوسیعسطح

رسیدندنتیجهاینبهخودمطالعهدرنیز) 1389(
زمینهدرتالاسمیبهمبتلاکودکانوالدینکه

مجموع،درتالاسمیبیماريبهنسبتآگاهی
دهندهنشانکهنمودندکسبراپایینینمرات
استبودهزمینهایندروالدینضعیفآگاهی

)10 .(
اشارهموضوعاینبهخودمطالعهدرنیزنظري
ازژنتیکیبیماريبهمبتلاکودکانوالدینکهدارد
درمشاورهواطلاعاتدریافتبهتالاسمی،جمله
).12(هستندنیازمندبیماريبارابطه

زمینهدراندكتحقیقاتوجودبهتوجهبابنابراین
مبتلانوجوانانآموزشینیازوآگاهیازشناخت

وآنهاخانوادهفعالاعضايوماژورسمیتالابه
تالاسمیشیوعمیزانبالاترینکهاینبهتوجهبا

واستفارسخلیجوخزردریايهايکرانهدر
هاخانوادهایندرمعمولادرآمدوسوادسطحنیز
باراايمطالعهتاشدآنبرمحقق،)13(استکم

یآموزشنیازهايوآگاهیمیزانتعیین"هدف
ازیکیوماژورتالاسمیبهمبتلانوجوانان
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انو همکارلیلی بریم نژادماژورینوجوانان مبتلا به تالاسمیآموزشيازهایو نیآگاهزانیم

1396و تابستاندوره چهارم شماره اول بهار،یآموزش پزشکتوسعه دريمجله راهبردها70

ي آنها را در شهر خانوادهفعالاعضاي
.دهدانجام"بندرعباس

هاروش
-یفیاز نوع توصیپژوهش به صورت مقطعنیا

در شهر بندرعباس 1393بوده که در سال یلیتحل
. انجام شدحانیخاص ابوريهايماریو در مرکز ب

و جلب مشارکت و کسب یمراحل قانونیپس از ط
به يرینمونه گان،یاز مددجویکتبنامهتیرضا

را يجامعه آمار. در دسترس انجام گرفتوهیش
یسال مبتلا به تالاسم) 12-18(نوجوانانهیکل

طیماژور و عضو فعال خانواده آنها  که واجد شرا
منظور از عضو فعال، . دادندیملیلازم بودند، تشک

واده بود که نوجوان با او خانياز اعضايفرد
داشته و خود نوجوان او را به کیارتباط نزد

ورود به يارهایمع. کرده بودیپژوهشگر معرف
داشتن حداقل سواد خواندن : عبارت بود ازالعهمط

در مرکز و یو نوشتن، داشتن پرونده پزشک
خروج از يارهایمع. خاصینداشتن مشکل روان

شرکت يبراماریبلیدم تماعازعبارت زیمطالعه ن
. بوددر مطالعه

اطلاعات به صورت مصاحبه و با يآورجمع
يتعداد واحدها. استفاده از پرسشنامه انجام شد

عضو فعال 70نوجوان و 70مورد پژوهش 
در دسترس انتخاب وهیخانواده بود که به ش

ابزار پژوهش در این مطالعه شامل . شدند
نوجوان یشناختتیاطلاعات جمعهايپرسشنامه

ساخته حققو عضو فعال و پرسشنامه م
بود که پرسشنامه محقق ساخته یازسنجین
بخش اول شامل . دو بخش بوديدارایازسنجین

عضو یآگاهزانیمنییسوال مربوط به تع22
در سه ،یفعال خانواده و نوجوان مبتلا به تالاسم

هی، تغذ)سوال16(يماریبتیشناخت ماهطهیح
3که به صورت )سوال 3(يریشگیو پ) سوال 3(

قسمت نیدر ا. بود) دانمینمر،یبله، خ(يانهیگز
حیجهت سهولت در محاسبه، به هر پاسخ صح

دانمیو به پاسخ نم2و به پاسخ غلط نمره 3نمره 
و بخش دوم مربوط به سنجش . شد1نمره داده 

بود که به صورت یآموزشيازهاینزانیم
میتنظ) ادیزاریاز اصلا تا بس(نهیگز4ییهاتعبار

يازیبود و در همه موارد، فرد پاسخگو باامتدهش
نییخود به آموزش را تعازینزانی، م4تا 1از 

24بخش نیتعداد عبارات مربوط به ا. کردیم
ازیامتنیشتریو ب24ازیامتنیعبارت بود که کمتر

Cut(پرسشنامه نقطه برش نیا. بود96 Point (
) 60ازیامت(ابزار انهیندارد لذا با توجه به م

میتقسنییبالا و پاازیبه دو دسته با نهایآزمودن
ییها، از رواپرسشنامهییجهت روا. شدند
منظور ابزار به ده تن نیبد. استفاده شدییمحتوا

و يدانشکده پرستار،یعلمئتیهياز اعضا
مبهم و داده شد که نقاطرانیتهران و اییماما

دركگردد و از لحاظ حینارسا در متن تصح
از زینییایجهت پا. شرکت کنندگان متعادل گردد

کرونباخ استفاده شد که ده نوجوان يروش آلفا
کیبا )12- 18(نیماژور با سنیمبتلا به تالاسم

عضو فعال، به طور در دسترس از مرکز انتخاب 
ها دهنمودند سپس دالیشدند و پرسشنامه را تکم

ی، مورد بررس16نسخه SPSSتوسط نرم افزار
ياکرونباخ مربوط پرسشنامهيو آلفارفتقرار گ

يو آلفا93/0کرده بودند، لیکه نوجوانان تکم
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انو همکارلیلی بریم نژادماژورینوجوانان مبتلا به تالاسمیآموزشيازهایو نیآگاهزانیم

139671و تابستاندوره چهارم شماره اول بهار،یتوسعه در آموزش پزشکيمجله راهبردها

لیکه اعضا تکمياکرونباخ مربوط پرسشنامه
تجزیه و تحلیل . محاسبه شد86/0کرده بودند، 

نسخه SPSSياطلاعات از طریق نرم افزار آمار
یلیو تحلیفیبا استفاده از آمار توص16
.انجام شد... ) و اریمعانحراف ن،یانگیم( 

هایافته
بهمبتلانوجوانانسنیمیانگیندادنشاننتایج

اکثروبود67/15±05/2حدودماژورتالاسمی
داشتندقرارسال18تا16سنیردهدرآنان

رامطالعهدرکنندهکتشرنوجواناناکثر%). 4/51(
تحصیلات،نظراز%). 80(دادندمیتشکیلدختران
دبیرستانوراهنماییدورهدرنوجواناناکثریت

اعلامنوجواناناکثر%). 7/57(بردندمیسربه
ازرابیماريبهمربوطاطلاعاتکهکردند

% 72%). 9/32(کردندمیدریافتخوددوستان
تالاسمیانجمنعضوهککردنداعلامنوجوانان

هیچکهکردنداعلامآنان% 90همچنین. نیستند
% 63.کنندنمیدریافتانجمنازايجزوهگونه

را% 27وپدرانرا% 10مادران،رافعالاعضاي
اکثریت. دادندمیتشکیلخانوادهاعضايدیگر

داشتندراسال45تا40حدوددرسنیاعضا
)4/31 .(%

تاتحصیلاتیاعضابیشتر،تحصیلاتنظراز
اعضاياز% 1/27%). 3/34(داشتندراهنماییسطح
درکنندهشرکتنوجوانبجزکهکردنداعلامفعال

بهمبتلاخانوادهدرنیزدیگريفردمطالعه،
کهکردنداعلاماعضااکثریت. استتالاسمی
ازراتالاسمیبیماريبهمربوطبهداشتیاطلاعات

%). 4/41(کنندمیدریافتپزشک

نمیپاسخدرصد40حدودسوال9بهنوجوانان
. بودنددادهغلطپاسخدرصد5/12حدودودانم

ماهیتحیطهتسوالابهدانمنمیپاسخمیزان
75ازبیشونوجواناندردرصد50بالینی،
سوالات بارابطهدر. بودفعالاعضايدردرصد
فعال،عضاياهمونوجوانانهمپیشگیريحیطه

اینکهطوريبهکردندکسبراامتیازبیشترین
ودرصد70نوجواناندرصحیحپاسخبرايرقم

.بوددرصد84فعال،اعضايبراي
مبتلا،نوجواناندرآموزشینیازبررسینظراز
و) 96و24(امتیازکمترینوبیشترینبهتوجهبا

الايبامتیازنوجوان58تعداد،60حدواسطنمره
خانوادهفعالاعضايدر%) . 85/82(داشتند60
64دادمینشانکهبوددرصد42/91رقمایننیز

60بالايراخودآموزشینیازمیزانفعال،عضو
همگروه،دوهردرهمچنین. بودندکردهاعلام

مربوطعبارتخانواده،فعالعضوهمونوجوان
"جدیدهايدرمانبارابطهدراطلاعاتکسب"به

آنازبعد. آوردبدستراامتیازبیشترین
"بهمربوطنوجوانگروهبرايامتیازبیشترین

اعضايگروهبرايو"بیماريکنندهتشدیدعامل
حمایتسازمانهاي"بهمربوطخانوادهفعال
.بودکننده

و نتیجه گیريحثب
بهآموزشدادنبرايریزيبرنامهدرگاماولین
کهچرااستآنانآموزشینیازهايرسیبرافراد،

مشخصافراداحتیاجاتنیازسنجی،حسببر
مناسبیریزيبرنامهآنبرايتوانمیوشده

کهدادنشانهایافتهتحلیلوتجزیه). 9(داشت
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ابتداییتحصیلاتفعال،اعضايونوجواناناکثر
% 90همچنینداشتند،رادیپلمزیرونهضتو

جزوهگونههیچکهبودندکردهماعلانوجوانان
. کنندنمیدریافتتالاسمیانجمنازآموزشی
هاخانواده% 1/27ها،یافتهبهتوجهباهمچنین

خانوادهدرنیزدیگريفردکهبودندکردهاعلام
نتایجاین. استتالاسمیبهمبتلاکهداردوجود
آگاهیبودنضعیفيدهندهنشانتواندمیخود

بارابطهدروالدین،بخصوصالفعاعضاي
در) 1389(همکارانشوغضنفري. باشدبیماري
کهکردنداشارهموضوعاینبهخودشانمطالعه
بارابطهدرتالاسمیبهمبتلاکودکانوالدین
باهمچنینندارندکافیآگاهیبیماري،ماهیت
شانفرزندانتعدادبیماري،اینبودنارثیوجود

ازتعداديوبودفرزند8حداکثرتایکحداقلاز
بودندمبتلافرزندیکازبیشدارايهاخانواده

)10.(
Caocci)2012 (بودشدهیادآورخودمطالعهدر

سواثراتمبتلافردروانبرتالاسمیبیماريکه
میدگرگونرافردذهنیتصویرکهبطوريدارد
تاثیرتحتنیزرااوفیزیکیفعالیتهايحتیوکند

کهشددیدهنیزمطالعهایندر). 14(میدهدقرار
جدیداطلاعاتکسببهنسبتنوجواناناکثریت

بیشترینبیماري،براينویندرمانهايبارابطهدر
. بودندکردهاعلامرانیاز

فردذهنیتصویربربیماريایناینکهبهتوجهبا
برخیبروزبرايعاملیخودواستگذاراثر
باشدمیافسردگیجملهازروحیهاياحتینار

ردهبهتوجهبانوجوانیکلذا،)2،11،14،15(
هايراهیافتنوعوارضدرمانبرايخود،سنی

تشدیدعواملفهمیدنهمچنینودرمانجدید
.کندمیتلاشبیماري،کننده

اکثریتکهخانوادهفعالاعضايمطالعهایندر
دادند،میتشکیلنمادرابخصوصزنانراآنان

راآموزشویادگیريبرايخودنیازبیشترین
نویندرمانهايبارابطهدرجدیداطلاعاتکسب

کنندهحمایتسازمانهايشناختسپسوبیماري
دهندهنشانخوداینکهبودندکردهاعلام

شناختبهنسبتخانوادهنیازاحساس
ربهزینهبهتوجهباکننده،حمایتسازمانهاي

همکارانشونظريمطالعه. استبیمارياینبودن
اینکهداردتاکیدموضوعاینبرنیز) 1390(

روبروبسیارياقتصاديمشکلاتباهاخانواده
حمایتیهايسیستمازکهدارندتمایلوهستند

.)12(شوندبهرمندخودمشکلاتکاهشبراي
بهخودمطالعهدرنیز) 1386(همکارانشویزدي

فرزنددارايهايخانوادهکهرسیدندنتیجهاین
زیادياقتصاديمشکلاتباتالاسمی،بهمبتلا
هستندروبروداروتهیهوآمدورفتهزینهمانند

فعالاعضايونوجوانانحاضر،مطالعهدر). 16(
ماهیتحیطهدررانمرهدرصدکمترینخانواده،
ازشگیريپیزمینهدررانمرهبیشترینوبیماري
وغضنفريمطالعهباکهکردندکسببیماري
.)10(باشدمیراستاهمنظري

گفتمیتوانحاضر،مطالعههايیافتهبهتوجهبا
برايتالاسمیبهمبتلافردهمچنینوهاخانواده
بیماريبارابطهدربیشتراطلاعاتدریافت

ازومیکنندتلاشجدیددرمانهايبخصوص
اقتصاديمشکلاتباهاوادهخاناینکهآنجایی

سیستمکمکبهنیازمندهستند،روبروبسیاري
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اینکهبهباتوجههمچنین. هستندحمایتیهاي
بسیاربیماريشناختزمینهدرآناناطلاعات

بهآگاهیافزایشجهتدرریزيبرنامهاست،اندك
. رسدمینظربهضروريهاخانوادهاین
آموزشینیازهايییشناساگفت،میتوانواقعدر
مهمبسیارامريآنهابهدادنآموزشوافراداین
گامیومراقبتامردرکردنشانتوانمندجهتدر

.استجامعهسلامتارتقاجهتدرموثر

محدودیت ها
وضعیتحاضر،مطالعهمحدودیتهايجملهاز

میکهبودپژوهشموردواحدهايروانیروحی
باشدتأثیرگذارآنانپاسخگویینحوهبرتوانست

. نبودکنترلقابلپژوهشگرتوسطشرایطاینکه
پسرانتمایلنداشتنمحدودیت،دیگرهمچنین

کهآنجاییازوبودمطالعهدرشرکتبراي
شرطمطالعهدرشرکتبرايهانمونهرضایت

کنترلازنیز وضعیتاینبود،مطالعهبهورود
.بودخارجپژوهشگر

اريزسپاسگ
نامهپایانمصوبطرححاصلمقالهنای

باتهرانپزشکیعلومدانشگاهارشدکارشناسی
لذا،باشدمیIRCT201407211788N8کد

اینمالیحمایتبدلیلراخودتشکرپژوهشگران
مرکزریاستازهمچنین. دارندمیاعلامدانشگاه
دکترآقايجنابابوریحان،خاصهايبیماري
تزریقبخشدرشاغلحترممپرستارانوابطحی

هايخانوادهوپژوهشهاينمونهازوخون
تحقیقایندرآمدهبدستنتایجکهمحترمشان

ازواستآنانصمیمانههمکاريحاصل
تحقیقاتتوسعهمرکزمشاورانهايراهنمایی

تشکروتقدیرمحمديشهیدبیمارستانبالینی
.آیدمیبعمل
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Original Article

Abstract
Introduction: Thalassemia can impose adverse effects on the individual, family and community. It is
therefore important to specify the needs of children with thalassemia and their parents. This study intended
to assess the knowledge and educational needs of adolescents suffering from thalassemia major and active
members of the family in Bandar Abbas.

Methods: This cross-sectional descriptive-analytic study was conducted in 2014 in Bandar Abbas on 70
adolescents with thalassemia major and active members of the family. The Data were gathered by interview
and using a questionnaire. The research instrument used in this study was demographic information
questionnaire and need assessment self-made questionnaire for needs assessment. The need assessment self-
made questionnaire was two parts. The first part consisted of 22 questions in three areas: the recognition of
the nature of the disease (16 questions), nutrition (3 questions) and prevention (3 questions). And the second
part contains 24 terms that specified the educational needs of the individual. The collected data was
analyzed using SPSS software version 16.

Results: Regarding the measurement of awareness, the highest score in the area of prevention and the
lowest score belonged to the nature of the disease. The "I do not know" response to the 4 questions on the
nature of the disease was 50% percent among the adolescents and more than 75% among the active
members. Also, in relation to the need assessment, the highest score in both groups was related to "need
more information about modern treatment methods".

Conclusion: According to the results, adolescents with thalassemia major and active members of the
family need to be trained in all areas studied, especially the nature of the disease, treatment and
complications of the disease.

Key words: Knowledge, Thalassemia, Needs Assessment.
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