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 به تالاسمی ماژور در کسب اطلاعات سلامت مبتلا بهبیماران ترجیحات والدیه 

 

 3، سمیه حیذری3، فاطمه احمذی تخًراوی3، وسیم ابراهیمی2، امیذ وجاریًن1مهذی کاهًیی

 
 

  چكيده
بیواراى را در کسب اطلاعات  ایي ّا تزجیحات ٍالذیي ، اها ّیچ کذام اس آىاست تالاسوی در ابعاد هختلف صَرت گزفتِ هبتلا بِ هطالعات سیادی در سهیٌِ بیواراىاگزچِ  مقذمه:

هطالعِ حاضز با خَد را هذیزیت ٍ حل کٌٌذ.  خاًَادُفزسًذاى ٍ  هطکلاتتا ٌگام دارًذ ّ اًذ. ٍالذیي ایي دستِ اس بیواراى ًیاس بِ کسب اطلاعات هٌاسب ٍ بِ ضٌاسایی ًکزدُ سلاهت

 .ّا اًجام ضذ فزسًذاى آىسلاهت بزای هذیزیت تزجیحات ٍالذیي بیواراى هبتلا بِ تالاسوی هاصٍر در کسب اطلاعات ضٌاسایی  ّذف

ٍابستِ بِ  یًبیوارستا بخص اطفال هاصٍر بستزی ضذُ در ٍالذیي بیواراى هبتلا بِ تالاسویکِ بِ ٍسیلِ پزسص اس  هقطعی بَد -ًَع تَصیفیکاربزدی ٍ اس هطالعِ ایي  :بررسيروش 

ّا  دادُ ( استفادُ ضذ.87/0بزابز با  Cronbach's alphaًاهِ هحقق ساختِ رٍا ٍ پایا )با ضزیب  در ایي هطالعِ اس یک پزسص .اًجام گزفت 1393در سال  ،سوٌاىداًطگاُ علَم پشضکی 

 .تحلیل قزار گزفت هَرد تجشیِ ٍ  Friedmanٍ آسهَىآهار تَصیفی با استفادُ اس 

درصذ  6/56 . ّوچٌیي،کزدًذ بیاىاٍلَیت اٍل خَد در ، اطلاع اس عَارض دارٍیی دسفزال را ّا آىدرصذ اس  6/56ٍ  کسب اطلاع اس هطکلات رٍاًی ٍالذیي درصذ اس 6/39 ها: يافته

 . در اختیار پذر خاًَادُ قزار گیزدتوایل داضتٌذ کِ اطلاعات 

را  خَد ٍالذیي بتَاًٌذ بیواری فزسًذ تا ضَد حوایت اطلاعاتی باعج هیدٌّذ.  دّذ کِ ٍالذیي ابتذا کسب چِ ًَع اطلاعاتی را تزجیح هی ًتایج هطالعِ حاضز ًطاى هی گيري: نتيجه

 .اًذ زفتِهَرد حوایت اجتواعی قزار گکٌٌذ کِ  احساس هیٍالذیي ضَد ٍ  بِ بْبَد سلاهت جاهعِ هٌجز هی هتعذد، هٌابع اطلاعاتیاس طزیق  ارایِ اطلاعات هفیذ ًوایٌذ.بْتز هذیزیت 

 اطلاعات سلاهت ؛تالاسوی هاصٍر ؛ٍالذیي هاي کليذي:  واشه

 
 25/2/95 پذیزش هقالِ: 13/2/1395 اصلاح ًْایی: 25/5/1394 هقالِ: دریافت

. به تالاسمی ماژور در کسب اطلاعات سلامت مبتلا بهبیماران ترجیحات والدیه  .اهیذ، اتزاّیوی ًغین، احوذی تخَراًی فاعوِ، حیذری عویِواَّیی هْذی، ًداریَى  ارجاع:

 78-83: (2) 13؛ 1395هذیزیت اعلاػات علاهت 

 
 مقذمه

ایي وِ تزًذ  رًح هیهؾىلات خغوی ٍ رٍاًی اس  تیواراى هثتلا تِ تالاعوی
اغلة ٍالذیي تِ  .(1) یاتذواّؼ  ّا  ویفیت سًذگی آىهغایل تاػث ؽذُ اعت تا 

تزخی اس  ،در هماتل ٍ ؽًَذ عاسگار هیآهیشی تا تیواری هشهي وَدن  عَر هَفمیت
ّا ًیش هوىي اعت تِ دلیل ػذم دعتزعی تِ اعلاػات صحیح در هَرد تیواری  آى

 اتًتایح تحمیم .(2) ٍ هٌاتغ حوایتی هٌاعة در هماتلِ تا تیواری هَفك ًثاؽٌذ
اختلالات  تیواراى هثتلا تِ تالاعوی تِ دلیل هؾىلات سیاد دچار ًذ وًِؾاى داد
تایذ تِ ًیاسّای تیواراى ٍ  ٍاًذ  ّای ؽذیذی در ویفیت سًذگی ؽذُ ٍ آعیة
ٍ ّوىاراى  Aydinok .(2، 3تزای رفغ ایي هؾىلات تَخِ ؽَد ) ّا آىٍالذیي 

تالاعوی هاصٍر هثتلا تِ اختواػی تیواراى  هؾىلات رٍاًی ٍ سهیٌِدر  را پضٍّؾی
 ّا آى تیواراى ٍ ٍالذیي ًؾاى داد وِ هغالؼِ آًاى . ًتایحًذدر تزویِ اًدام داد

ؽذیذی تِ  ًگزاى درهاى آى ّغتٌذ ٍ ًیاس ،ي وِ ًگزاى تیواری تاؽٌذایتیؼ اس 
ٍالذیي ایي دعتِ اس تیواراى تزای  ،رٍ اس ایي .(4)رًذ درهاًی دا ّای رٍاى حوایت

ٍخَد ِ ت ّا آى هذیزیت ٍ حل هؼضلات ٍ هؾىلاتی وِ تزای فزسًذاى ٍ خَد
، هزتَط، لاتل اػتواد ٍ غوِ تِ هَل ًیاس تِ وغة اعلاػات ضزٍری دارًذ ،آیذ هی
ایي اعلاػات تْذاؽتی، خشء ضزٍریات  .(5، 6) آعاًی لاتل درن تاؽذ تِ

هزالثت تیواراى اس خَد، اًتخاب  اعتزاتضی ّز عاسهاى هزالثتی تِ هٌظَر تزٍیح
یٌی، هذیزیت گیزی تال ر تصوینٍ خاًَادُ ٍی د ًَع درهاى، هؾاروت تیوار

 .(7، 8) اؽذت هیعَاد علاهت تیواراى ٍ ٍالذیي  یّای هشهي ٍ ارتما تیواری

تالاعوی در اتؼاد هختلف صَرت هثتلا تِ سیادی در سهیٌِ تیواراى  اتهغالؼ
هثتلا تِ تزخیحات ٍالذیي تیواراى ّای ووی تِ ٍضَح،  هغالؼِ، اها ِ اعتگزفت

ایي  ،رٍ اًذ. اس ایي ر وغة اعلاػات هَرد ًیاس ؽٌاعایی وزدُرا د هاصٍر تالاعوی
ال هغزح اعت وِ ٍالذیي ایي دعتِ اس تیواراى اتتذا وغة چِ ًَع اعلاػاتی ؤع

ّا را  ّا ایي ًَع اعلاػات را در چِ سهاًی ٍ ًحَُ وغة آى آى  ًیاس دارًذ؟را 
ٍالذیي تِ اًذاسُ تَخِ تِ  اعلاػاتیتَخِ تِ ًیاسّای  ؟دٌّذ چگًَِ تزخیح هی

آگاّی اس تزخیحات ٍالذیي در وغة  ،رٍ اس ایي اؽذ.ت هیًیاسّای وَدواى هْن 
ِ یرعاًی ٍ ارا ّای اعلاع تَاًذ تِ تْثَد ٍ اصلاح ؽیَُ هی ،اعلاػات علاهت

ؽَد تا وارایی  تاػث هی حاضز ّا ووه وٌذ. ًتایح هغالؼِ خذهات هٌاعة تِ آى
َد ٍ تِ ایي تالاعوی تیؾتز ؽهثتلا تِ الذیي تیواراى ٍ اثزتخؾی آهَسػ تِ ٍ

 وزد تیواراى ایي ثزی تِ هزالثت اس ؤووه ه ،ریشی هٌاعة تتَاى تا تزًاهٍِعیلِ 
 

 
 
 
 
 

کِ با حوایت داًطگاُ علَم پشضکی سوٌاى اًجام  باضذًاهِ کارضٌاسی هیهقالِ حاصل پایاى
 .ضذُ است

طیار، هذ -1 اَهل تع قاتیاطلاعات سلاهت، هزکش تحق تیزیداً حز بز ؤه یکٌٌذُ اجتواع يییع
ُ علَم پشضکی سوٌاى، سوٌاى، ایزاى ،یزاپشضکیسلاهت، گزٍُ پ طگا یَسٌذُ داً  هسؤٍل(  )ً

Email: mkahouei@yahoo.com 

 داًطگاُ علَم پشضکی سوٌاى، سوٌاى، ایزاى ،تیٍلا وارستاىیهتخصص اطفال، ب -2
داًطکذُ  یی،داًطجَ قاتیتحق تِیسلاهت، کوٍری اطلاعات آفيداًطجَی کارضٌاسی،  -3

 پزستاری ٍ پیزاپشضکی، داًطگاُ علَم پشضکی سوٌاى، سوٌاى، ایزاى

 مقاله پژوهشی
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هغالؼِ تزداؽت.  وَدواى هثتلا تِ تالاعویٍ گام هثثتی در خْت تذاٍم علاهت 
در  ،تزخیحات ٍالذیي تیواراى هثتلا تِ تالاعوی هاصٍر ؽٌاعاییتا ّذف حاضز 

 .ؽذ ا اًدامّ فزسًذاى آىعلاهت هزتثظ تا وغة اعلاػات 
 

 ريش بررسی
ٍالذیي  تِ ٍعیلِ پزعؼ اسوِ  تَد همغؼی -اس ًَع تَصیفی وارتزدیهغالؼِ ایي 

ى تیوارعتا هی تخؼ اعفال هاصٍر تغتزی ؽذُ در تیواراى هثتلا تِ تالاعوی
در ایي . گزفتصَرت  1393 در عال ،عوٌاىٍاتغتِ تِ داًؾگاُ ػلَم پشؽىی 

هغالؼِ ٍالذیي وَدواًی وِ تِ دلیل تیواری تالاعوی در تخؼ اعفال تغتزی 
ؽذُ تَدًذ، تِ ػٌَاى هؼیار ٍرٍد اًتخاب گزدیذًذ ٍ عایز ٍالذیي تیواراى اس هغالؼِ 

تِ عَری وِ توام  ؛فادُ ؽذدر ایي هغالؼِ اس رٍػ عزؽواری اعتخارج ؽذًذ. 
هَرد تزرعی لزار گزفتٌذ. اتشار هَرد اعتفادُ تزای  تیواراى ًفز( 53) ٍالذیي

اعاط خغتدَ در  وِ تز پضٍّؾگز عاختِ تَد  ًاهِ پزعؼ ّا، آٍری دادُ خوغ
تخؼ اٍل  .تخؼ تَد دًٍاهِ دارای  همالات تْیِ ؽذ. پزعؼ هتَى ػلوی ٍ

 ٍؽغل  ٍ عي، تحصیلات  ًغثت تا تیوار، ّوچَىؽاهل اعلاػات دهَگزافیه 
ّای هتؼذد اس  ال تَد وِ تزخیحات ٍالذیي را در سهیٌِؤع 17تخؼ دٍم ؽاهل 

رعاًی،  اًتمال تیواری، هؾىلات هَخَد، هزالثت، سهاى اعلاع لثیل ًحَُ
در لغوت دٍم  .داد رعاًی هَرد تزرعی لزار رعاًی تِ ٍالذیي ٍ ًحَُ اعلاع اعلاع

خَد را در راتغِ تا تزخیحات  خَاعت ؽذ تادرس افزاد تحت هغالؼِ ا ًاهِ پزعؼ
در ایي هغالؼِ،  .تٌذی ًوایٌذ اٍلَیت 4تا  1ال هَرد ًظز، تا اعتفادُ اس اػذاد اس ؤع

ٍ  2، اٍلَیت عَم ; 3، اٍلَیت دٍم ; 4ّا اهتیاستٌذی ؽذ )اٍلَیت اٍل ;  اٍلَیت
 (. 1اٍلَیت چْارم ; 

ًاهِ اس لحاػ هٌاعثت ٍ اػتثار تَعظ  حتَا، پزعؼتؼییي رٍایی ه تِ هٌظَر
در  ّا آى ّایهتخصصاى تالیٌی هَرد ارسیاتی لزار گزفت ٍ ًظزًفز اس  11

ًاهِ  پزعؼ پایاىدر . تاسًَیغی ؽذ در ًْایت، دٍتارُ ٍ ًاهِ لحاػ گزدیذ پزعؼ
ِ ًفز اس ٍالذیي ت 15ًاهِ تیي  پزعؼ تِ هٌظَر تؼییي پایایی،. عؤال تَد 21ؽاهل 

، Cronbach's alpha ػٌَاى پایلَت تِ صَرت تصادفی تَسیغ گزدیذ ٍ ضزیة
افزادی وِ در پایلَت ؽزوت وزدُ تَدًذ، اس ًوًَِ آهاری  تِ دعت آهذ. 87/0

 تا حضَر پضٍّؾگز در هحیظ تالیٌی، ٍ ییذ وویتِ اخلاقأخارج ؽذًذ. پظ اس ت
ّا خْت ؽزوت در  عاسی ٍالذیي در هَرد ّذف هغالؼِ، هختار تَدى آى آگاُ

ّا هحزهاًِ خَاّذ هاًذ،  وِ اعلاػات َّیتی آى هغالؼِ ٍ اعویٌاى اس ایي
ّایی  ًاهِ پزعؼ آٍری گزدیذ. ٍ عپظ خوغ ًاهِ تیي خاهؼِ آهاری تَسیغ پزعؼ

درصذ تىویل ؽذُ تَدًذ، دٍتارُ تیي ٍالذیي تَسیغ گزدیذ ٍ اس  50وِ ووتز اس 
ا تِ عَر واهل تىویل وٌٌذ. در صَرت ّا ر ًاهِ ّا درخَاعت ؽذ تا پزعؼ آى

ّا پظ اس  دادُؽذًذ.  ّا اس هغالؼِ خارج هی ًاهِ آى پزعؼ  ػذم ّوىاری ٍالذیي،
 SPSS افشار ًزم در Friedmanٍ آسهَى آهار تَصیفی تا اعتفادُ اس آٍری  خوغ

 تحلیل  هَرد تدشیِ ٍ( version 19, SPSS Inc., Chicago, IL) 19ًغخِ 
 .لزار گزفت

 

 ها یافته
 ههؾخصات دهَگزافیًفز اس ٍالذیي هؾاروت وزدًذ وِ  53در هغالؼِ حاضز، 

 ارایِ ؽذُ اعت. 1در خذٍل  ّا آى

هؾىلات هَخَد در سهیٌِ تیي تزخیحات ٍالذیي در وغة اعلاػات هاًٌذ 
 رعاًی ًحَُ اعلاعٍ  رعاًی سهاى اعلاع ،در راتغِ تا هزالثت، تیواری تالاعوی

 .(2 )خذٍل (P < 050/0داری ٍخَد داؽت ) تفاٍت هؼٌی
 

 تالاسمیمبتلا به يالذیه بیماران  کمشخصات دمًگرافی :1جذيل 

 )درصذ( تعذاد ها  گروه مشخصات

 30( 6/56) پذر ًسبت با بیوار

 23( 4/43) هادر
 13( 5/24) سال 20-30 سي

 29( 7/54) سال 40-30
 11( 8/20) سال 40بالای 

 18( 0/34) آساد ضغل

 19( 8/35) کارهٌذ
 16( 2/30) بیکار

 13( 5/24) دیپلن سیز تحصیلات

 16( 2/30) دیپلن
 15( 3/28) کارداًی

 8( 1/15) کارضٌاسی
 1( 9/1) کارضٌاس ارضذ

 

 بحث
ٍعیلِ وغة اعلاػات هزتَط ِ دٌّذ اتتذا ت ٍالذیي تزخیح هیوِ  دادًتایح ًؾاى 

 هغالؼِ .فزسًذاى هثتلا، اس تزٍس تیواری خلَگیزی وٌٌذتِ هواًؼت اس تَلذ 
Ahmed تالاعویهثتلا تِ تیواری ى ٍ ّوىاراى در سهیٌِ ًگزػ ٍ رفتار ًاللا 

اس  آىدرتارُ تیواری ٍ چگًَگی اًتمال ًاللاى تشرگغال وِ ًؾاى داد در پاوغتاى 
ز اّویت تار دیگ هی آًاى ًتایح هغالؼِ .(9) اًذُ اعلاع تَد تی ّا عزیك صى

وِ در تؾخیص ًاٌّداری در سهاى خٌیٌی  راآهَسػ ّوگاًی درتارُ غزتالگزی 
وِ ٍالذیي  دادّا ًؾاى  یافتِ ،اس عَی دیگز(. 10) دّذ ًؾاى هی، ثز اعتؤه

اسدٍاج، ارایِ گزدد. هغالؼِ  دٌّذ ایي ًَع اعلاػات در دٍراى لثل اس تزخیح هی
 ًوَد.ییذ أرا ت هغالؼِ حاضزًیش در ایي هَرد ًتایح ( 11ٍ ّوىاراى )ًضاد  خالمی
ّای هؾاٍرُ لثل اس  آهَسػ در ولاط ،وِ ٍالذیي ٍ ّوىاراى دریافتٌذًضاد  خالمی

  .(11)ٌّذ د اسدٍاج را تزخیح هی
رعذ احغاط ًااهیذی، اضغزاب ٍ افغزدگی در تیي ٍالذیي هٌدز  تِ ًظز هی

در سهیٌِ هؾىلات رٍاًی را در اٍلیي  ّا دریافت اعلاػات ؽَد تا تزخی اس آى هی
هغالؼِ تا ًتایح ( 12) ٍ ّوىاراى Raoتزخیحات خَد لزار دٌّذ. ًتایح پضٍّؼ 

 ،تالاعویهثتلا تِ ٍالذیي تیواراى  ٌذ وِدریافت ّا آى ؽت.ّوخَاًی دا حاضز
ًتایح گَیای ایي هغلة اعت وِ  .(12) تزًذ تیؾتز اس هؾىلات رٍاًی رًح هی

ِ ت ؛گیزًذ لزار هی یٍالذیي تیواراى هثتلا تِ تالاعوی تحت تأثیز هؾىلات هتؼذد
فزسًذؽاى،  تؼذیوِ رًح حاصل اس تیواری ٍ اضغزاب درتارُ هؾىلات  عَری

 ّا را عخت وزدُ اعت.  سًذگی آى
پذیزًذ  تز هی پذراى ٍالؼیت تیواری را راحت تِ دلیل ایي وِ ؽایذ داد،ًتایح ًؾاى 

اٍلذیي تزخیح دٌّذ اتتذا  هٌدز هی ،لذم ّغتٌذ ٍ در تَضیح رفتار وَدن پیؼ ؽَد تا 
ٍ ّوىاراى  Astedt-Kurki ات. ًتایح هغالؼ(6) اعلاع تیواری لزار گیزد خاًَادُ در پذر

(13 ٍ )Heaman (14،) دحاضز خلاف ًتایح هغالؼِ  تز  دریافتٌذ وِ ًیاسّا  آى .تَ
دُ اعت ،هادراى در وغة اعلاػات ػلت ایي اختلاف  .(13، 14) تیؾتز اس پذراى تَ

اًَذ تِ ایي  هی لحاػ عاختار ؽخصیتی، ػاعفی ٍ احغاعی  تاؽذ وِ هادراى اس دلیلت
 (. 15اعلاػات وغة وٌٌذ )وِ توایل دارًذ  ّغتٌذ ٍ تیؾتز
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 ترجیحات يالذیه بیماران مبتلا به تالاسمی :2 جذيل

 گسينه نيازهاي اطلاعاتي
 ±ميانگين  اولويت چهارم اولويت سوم اولويت دوم اولويت اول

 انحراف معيار
P 

 تعذاد )درصذ( تعذاد )درصذ( تعذاد )درصذ( تعذاد )درصذ(

 131/0 56/2 ± 08/1 11( 8/20) 14( 4/26) 15( 3/28) 13( 0/25) بِ ارث رسیذى ًحَُ اًتقال بیواری

 05/3 ± 02/1 6( 3/11) 8( 1/15) 16( 2/30) 40( 0/75) رٍش پیطگیزی اس بیواریاطلاع اس 

هطکلات هَجَد در 

 سهیٌِ بیواری تالاسوی

 001/0 09/3 ± 83/0 0( 0) 16( 2/30) 16( 2/30) 21( 6/39) رٍاًی

 32/3 ± 72/0 0( 0) 8( 1/15) 20( 7/37) 25( 2/47) اقتصادی

 58/2 ± 71/0 0( 0) 29( 7/54) 17( 1/32) 7( 2/13) رفاّی

 < 001/0 84/2 ± 79/0 0( 0) 21( 6/39) 19( 8/35) 13( 5/24) رصین غذایی هٌاسب در رابطِ با هزاقبت

 52/3 ± 57/0 0( 0) 2( 8/3) 21( 6/39) 30( 6/56) عَارض دارٍیی دسفزال

 62/2 ± 79/0 0( 0) 30( 6/56) 13( 5/24) 10( 9/18) هیشاى فعالیت فزسًذ

 < 001/0 79/3 ± 40/0 0( 0) 0( 0) 11( 8/20) 42( 2/79) قبل اس اسدٍاج رساًی سهاى اطلاع

 20/3 ± 40/0 0( 0) 0( 0) 42( 2/79) 11( 8/20) قبل اس بارداری

 336/0 56/3 ± 50/0 0( 0) 0( 0) 23( 4/43) 30( 6/56) پذر رساًی بِ ٍالذیي اطلاع

 43/3 ± 50/0 0( 0) 0( 0) 30( 6/56) 23( 4/43) هادر

 001/0 50/3 ± 13/1 13( 5/24) 2( 8/3) 11( 8/20) 27( 9/50) رادیَ ٍ تلَیشیَى رساًی ًحَُ اطلاع

 18/3 ± 55/1 27( 0/51) 14( 4/26) 6( 3/11) 6( 3/11) ایٌتزًت

 24/2 ± 19/1 21( 6/39) 17( 1/32) 12( 6/22) 3( 7/5) جزایذ

 86/2 ± 25/1 16( 2/30) 11( 8/20) 18( 0/34) 8( 1/15) کادر بالیٌی

 18/3 ± 59/1 29( 7/54) 9( 0/17) 6( 3/11) 9( 0/17) کتابچِ

 

تلَیشیَى اس ٍ وغة اعلاػات اس عزیك رادیَ  حاوی اس آى تَد وًِتایح 
را  حاضز ًتایح هغالؼِ( 16)حاخیاى  پضٍّؼتزخیحات ًیوی اس خاهؼِ آهاری تَد. 

در سهیٌِ آگاّی اس تالاعوی لثل اس اسدٍاج،  ّا ٍی دریافت وِ سٍج .وٌذ تأییذ هی
(. 16)ایٌذ ًو هیرادیَ ٍ تلَیشیَى را تِ ػٌَاى هٌثغ اصلی وغة اعلاػات تیاى 

 ّا ّای هٌظن ٍ هذًٍی تزای سٍج تزًاهِ ،ش تْذاؽتاگزچِ در حال حاضز در هزاو
ّا تیاًگز ایي اعت وِ ٍالذیي توایل تغیار  یافتِ اها ،لثل اس اسدٍاج ٍخَد دارد

ّای خوؼی تِ ػٌَاى  تز ٍ اس عزیك رعاًِ رٍػ راحت هسیادی دارًذ وِ اس ی
 ،را وغة وٌٌذ. ّوچٌیي خَد اعلاػات هَرد ًیاس ،ّای هؼتثز ٍ تِ رٍس رعاًِ

عزیك وتاتچِ را تِ ػٌَاى اٍلَیت تؼذی خَد  تزخی اس ٍالذیي دریافت اعلاػات اس
سًاًی وِ تحت ػول خزاحی  ،ًؾاى داد ًیشلزار دادًذ. هغالؼِ واَّیی ٍ ّوىاراى 

ّای تؼذ اس ػول را اس  دادًذ وِ اعلاػات هزالثت تزخیح هی ،لزار گزفتِ تَدًذ
رعذ هشایای وتاتچِ اس لثیل  هی(. تِ ًظز 17عزیك وتاتچِ دریافت وٌٌذ )

ّا ٍالذیي را تِ  حدن تَدى، لاتل حول تَدى ٍ اهىاى دعتزعی در ّوِ هىاى ون
 ٍ ّوىاراى ًیش Naglerدّذ. هغالؼِ  اعتفادُ اس ایي هٌثغ اعلاػاتی عَق هی

 تیواراى خَاعتار دریافت اعلاػات تِ صَرت وتاتچِ  تیؾتزًؾاى داد وِ 
 (.18) تاؽٌذ هی

اٍلیي تزخیحات تؼذاد هؼذٍدی اس ٍالذیي تَد.  ،اس عزیك ایٌتزًتاعلاػات 
تیاًگز ػَاهل تاسدارًذُ در اعتفادُ اس ایٌتزًت تِ ػٌَاى  حاضز هغالؼِ یّا یافتِ

رعاًی  خایی وِ اعلاع . اس آىتَدهٌثغ اعلاػات پشؽىی رایح در تیي ٍالذیي  هی
رٍد اعتفادُ اس  ، گواى هیای در واّؼ تزٍس ایي تیواری دارد ًمؼ ػوذُ ٍ عاسًذُ

هٌدز تِ تْثَد رًٍذ  ،هٌاتغ اعلاػاتی هتؼذد خْت اًتمال اعلاػات هفیذ تِ ٍالذیي

 علاهت خاهؼِ گزدد.
اٍلیي  ،وغة اعلاػات اس وادر تالیٌی پضٍّؼ حاضز،ًتایح تز اعاط 

خلاف ایي  هتؼذد تز اتّای هغالؼ تزخیحات تؼذاد هؼذٍدی اس ٍالذیي تَد. یافتِ
تزیي هٌاتغ اعلاػاتی  هْن ،وِ ٍالذیي تیواراى ایي هغالؼات ًؾاى دادًذتَد.  ًتایح

(. ػلت ایي تفاٍت ؽایذ ػذم تاٍر یا ػذم 19-21اًذ ) را وادر تالیٌی اًتخاب وزدُ
 ًغثت تِ تیواراى تاؽذ وِ هٌدز ؽذُ یٍلیت وادر تالیٌؤآگاّی ٍالذیي تِ هغ

در  ؛اعلاػات دیگزی را تزخیح دٌّذهٌاتغ  ٍالذیي تزای وغة داًؼ، اعت اغلة
وادر ایي تایذ تلاػ وٌٌذ تا ٍالذیي تِ ایي تاٍر تزعٌذ وِ  یحالی وِ وادر تالیٌ

ّا ٍ  ًغثت تِ ًیاسّای تیواراى آگاّی تیؾتزی دارًذ ٍ ًغثت تِ ٍاوٌؼ
  .(22)ّغتٌذ  ّای تیواراى تیؾتز ًگزاى پاعخ

تَاًذ   هیتالیٌی  لاػاتّای اع  تزای عزاحاى عیغتن حاضز ًتایح هغالؼِ
تِ عَری وِ تِ ٌّگام عزاحی عیغتن اعلاػاتی تزای ایي دعتِ اس  ؛هفیذ تاؽذ

ّا را اس هحتَای عیغتن اعلاػاتی وِ تتَاًذ اعلاػات هزتثظ ٍ  افزاد خاهؼِ، آى
عاسد. ارایِ اعلاػات هفیذ اس  هغلغ   هفیذی را در اختیار ایي ٍالذیي لزار دّذ،

ّای اعلاػاتی تالیٌی  ّا ٍ عیغتن رعاًِ  اى هزالثت تْذاؽتی،عزیك ارایِ دٌّذگ
ؽَد تا ایي دعتِ اس ٍالذیي هَرد حوایت اختواػی لزار گیزًذ. اس عَی  هٌدز هی

یا دیپلن  دیپلنسیز ٍالذیي تحصیلات وِ تیؼ اس ًیوی اس ّا ًؾاى داد  یافتِ ،دیگز
تَضیحات  اس عزیكػات ثز اعلاؤه نایي ٍالؼیت، اّویت تذار آگاّی اس  داؽتٌذ.

تِ  ؛دّذ را ًؾاى هی عادُ وِ تزای ایي عغح اس افزاد ًیش هفیذ ٍ لاتل فْن تاؽذ
 ؽَد ٍالذیي تتَاًٌذ تیواری فزسًذ ّا تاػث هی عَری وِ حوایت اعلاػاتی آى

ارایِ  ،ّا را تْثَد تخؾٌذ. ّوچٌیي را تْتز هذیزیت وٌٌذ ٍ ویفیت سًذگی آى خَد
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ّا احغاط وٌٌذ هَرد  ؽَد تا آى اس افزاد خاهؼِ هٌدز هی اعلاػات تِ ایي دعتِ
 اًذ. حوایت لزار گزفتِ

هغالؼِ حاضز تا وِ زا چ ؛ًتایح هغالؼِ حاضز تایذ تا احتیاط تفغیز ؽًَذ
ای هاًٌذ  ًاهِ پضٍّؾگز عاختِ اًدام ؽذ ٍ هؾىلات تالمَُ اعتفادُ اس یه پزعؼ

تا تَخِ  .وٌذ الؼِ را تْذیذ هیپاعخ، ًتایح هغ رٍػ ؽایذٍ ّا  الؤدرن ضؼیف ع
لاتل  ،عزف ؽذ. ّوچٌیيتز تا حذی ًاهِ، ایي هؾىل تِ رٍایی ٍ پایایی پزعؼ

، اس دیگز تیوارعتاىتؼوین ًثَدى ًتایح هغالؼِ تِ دلیل اًدام آى در یه 
عایز ّای  یافتِتا  حاضز ّای هغالؼِ تَد. در ّز حال، ًتایح هغالؼِ هحذٍدیت

  عثیؼت ووی ایي تحمیك، ،راعتا تَد. اس عَی دیگز ّن در ایي سهیٌِ اتهغالؼ
ایي هغالؼِ ًتَاًغت تِ تِ عَری وِ  ؛ظزفیت ایي هغالؼِ را هحذٍد وزدُ اعت

. وٌذ ٌاعاییٍالذیي را ًغثت تِ ًیاسّای اعلاػاتی ؽ ّایِ تدزت عَر واهل

آیا ًیاسّای اعلاػاتی  ؽَد وِتا هؾخص  گیزدتیؾتزی تایذ اًدام  ّای پضٍّؼ
، ّوچٌیي ؟اعتزط ٍ اضغزاب ٍالذیي را افشایؼ دّذتَاًذ  هی ،ارضا ًؾذُ

ٍالذیي تیواراى هثتلا ّا خْت ارایِ اعلاػات تِ  ثزتزیي رٍػؤه هؾخص ؽَد وِ
تَاًٌذ در ارتثاط تا ًیاسّای  ّا چگًَِ هی وِ آى چیغت ٍ ایي تِ تالاعوی

 .حوایت ؽًَذ خَداعلاػاتی 
 

 گیری وتیجه
ٍالذیي تیواراى هثتلا تِ تالاعوی هاصٍر تِ هٌظَر هزالثت تْتز اس فزسًذاى خَد، 

وغة تزخی اعلاػات در ارتثاط تا تیواری تالاعوی ٍ ًحَُ اًتمال آى، هؾىلات 
رعاًی درتارُ ایي تیواری را در اٍلَیت ًیاسّا هؼزفی  هَخَد، سهاى ٍ ًحَُ اعلاع

تتَاًٌذ ّا  ى آؽَد  یتاػث هاس یه عَ  تِ ٍالذیي، اعلاػات وزدًذ. ارایِ ایي ًَع
ٍ  ّا را تْثَد تخؾٌذ را تْتز هذیزیت وٌٌذ ٍ ویفیت سًذگی آى خَد تیواری فزسًذ

 اًذ. هَرد حوایت لزار گزفتِ خَاٌّذ وزد وِاحغاط  خَد تیواراى اس عَی دیگز،
رٍ لاتل  ًتایح هغالؼِ حاضز تزای واروٌاى تالیٌی ٍ هزاوش حوایتی ًیش اس آى

تَاًذ تِ افشایؼ آگاّی در هَرد ًیاسّای اعلاػاتی ٍالذیي،  وارتزد اعت وِ هی
رفغ هؾىلات تیواراى، اثزتخؾی تْتز آهَسػ تِ تیوار ٍ ارتمای ویفیت خذهات 

 .درهاًی هٌدز ؽَد
 

 پیشىهادها
 تیواری، هاّیت هَرد در ٍالذیي تِ صحیح رعاًی اعلاع گزٍ در خاهؼِ علاهت

 ٍ ثزؤه آهَسػ تا ،رٍ ایي اس. تاؽذ  هی حاصل ؽذُ هؾىلات ٍ ػَارض پیؾگیزی،
 تَاًاییٍ  واّؼ را ّا هزتَط تِ تیواری ػَارض اس تؼذادی تَاى هی ،هذاوار

  .داد افشایؼ را تیواراى رفتار دّی خَدًظن  ٍ هذیزیت
 

 تشکر ي قذرداوی
ّوىاری ٍالذیي داًٌذ اس هؾاروت ٍ  تذیي ٍعیلِ ًَیغٌذگاى تز خَد لاسم هی

 . هحتزم تیواراى هثتلا تِ تالاعوی تؾىز ٍ لذرداًی ًوایذ
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Abstract 
Introduction: Although many studies have been conducted on thalassemia from different aspects, none of ‎them have yet 

identified the preferences of parents of patients with thalassemia major in ‎receiving health information. Parents of these patients 

need appropriate and timely ‎information to manage and resolve the problems of their children and family. This study ‎aimed to 

identify the preferences of these parents in obtaining information to manage their ‎children’s‎health. 

Methods: This was an applied, descriptive, and cross-sectional research. The study was conducted ‎through interviews with the 

parents of patients with thalassemia major who were admitted to ‎the pediatric ward of a hospital affiliated to Semnan University 

of Medical Sciences, Iran, in ‎‎2014. The data collection tool was a valid and reliable researcher-made questionnaire  

(Cronbach’s‎alpha‎=‎0.87).‎The‎data‎were‎analyzed‎using‎descriptive‎statistics‎and‎the‎‎Friedman test. 

Results: According to the results, 39.6% of the parents reported obtaining information about mental ‎health problems as their first 

priority, while 56.6% of the parents reported obtaining ‎information about the side effects of Desferal as their first priority. In 

addition, 56.6% of the ‎parents preferred that the information be‎given‎to‎the‎patients’‎father. 

Conclusion: The results indicated the type of information parents prefer to obtain first. Informational ‎support can help the parents 

better‎manage‎their‎children’s‎illness.‎Transference‎of‎valuable‎‎knowledge through several information sources to the parents can 

lead to improvement of ‎health in the society and parents feeling that they are socially supported. 
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