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  :زمينه پژوهش

يـك اخـتلال    Aهمـوفيلي  . مـي باشـد   Bو   A 2، هموفيلي  1معمول ترين اختلالات انعقادي 

(AHF)انعقادي  VIIIمي باشد كه در آن سطح خوني فاكتور  Xانعقادي وابسته به كروموزوم 
3 

يز يك اختلال وابسته به جنس مي باشد كـه در آن سـطح خـوني    ن Bهموفيلي . كاهش مي يابد

علايم باليني در هر دو نوع همـوفيلي  . كاهش مي يابد 4 )فاكتور كريسمس (انعقادي  IXفاكتور 

 85-80مـرد مـي باشـد كـه در      000/100در  20همـوفيلي احتمـالاً    5شيوع . يكسان مي باشد 

ر دونوع هموفيلي در بين تمام نژادها و در تمام ه. مي باشد Aدرصد موارد مربوط به هموفيلي 

تقريبـاً تمـام افـراد    ) . 302، ص  2000،  6لانزكوسـكي  (قسمت هاي دنيا شيوع يكسـاني دارد  

. مادران و بعضي از خواهران آنها حامل هستند ولي داراي علايـم نيسـتند  . گرفتار مردمي باشند

 –برونر (به راه افتادن كودك شناخته مي شود بيماري معمولا در اوايل كودكي و در دوران تازه 

  ).399، ص  1379سودارث ، هندبوك ، 

،  8) هماتوريا(، دستگاه ادراري  7) همارتروز(از علايم بيماري مي توان به خونريزيهاي مفاصل 

اشـاره نمـود    1و خونريزي رتروپريتوان  CNS 10و  9دهاني حلقي ، خونريزي دستگاه گوارش 

  ) . 307، ص  2000لانزكوسكي ، (

                                                           
1 - Caogulation disorder 
2 - Hemophilia 
3 - Anti Hemophilic Factor 
4 - Christmas Factor 
5 - Incidence 
6 - lanzkowsky 
7 - Hemurthrosis 
8 - Hemataria 
9 - GI Bleeding 
10 - General Nervous system 
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بيماري هموفيلي در طول چند قرن اخير به دليل گرفتاري خانواده سلطنتي انگلسـتان در اروپـا   

ناقـل بيمـاري همـوفيلي     2) ملكه انگلستان (بيماري شناخته شده اي بوده است ملكه ويكتوريا 

  ).27، ص 1381اسدي ، (هموفيلي داشت  3بود و پسر او به نام لئوپلد

نفـر بيمـار    3215گزارش مي دهد كـه در حـال حاضـر تعـداد     ) 1377(لي ايران انجمن هموفي

رشد همـوفيلي و سـاير اخـتلالات    . وجود دارند  Bنفر بيمار هموفيل  668و تعداد  Aهموفيل 

نفر كه رقم قابـل   360انعقادي حدوداً در حد تشخيص يك فرد در يك روز است يعني ساليانه 

  ).34ص (توجهي به نظر مي رسد 

كشور عضـو ايـن فدراسـيون فقـط      83از  4ر طبق آمارهاي ساليانه فدراسيون جهاني هموفيلي ب

در حاليكـه برطبـق محاسـبات    . هزار نفر از بيماران با مشكلات انعقادي شناخته شده انـد  100

  ).11، ص  1381 روان بد ،(هزار نفر از اين بيماريها رنج مي برند  400حداقل 

ميليون دلار فقط براي واردات فـراورده هـاي خـوني مـورد نيـاز       20بر دولت ايران سالانه بالغ 

انعقادي در بازارهـاي جهـاني بـه قيمتـي      VIIIيك گرم فاكتور . بيماران هموفيل هزينه مي كند

  ).7، ص  1381چوپان ، (ميليون دلار فروخته مي شود  2حدود 

اي مربوط به موارد بستري بـراي  علاوه بر گران بودن قيمت فاكتورهاي انعقادي بايد به هزينه ه

مراقبتهـاي دندانپزشـكي ، توانبخشـي ، مبـارزه بـا       كنترل خونريزي و اعمال جراحي مختلـف ، 

عوارض عفوني ناشي از تزريـق فـراورده هـاي خـوني ، واكسيناسـيون و معضـلات اجتمـاعي        

                                                                                                                                                                                     
1 - Retro peritoneal 
2 - Princess victoria 
3 - Leopold 
4 - World fedration of hemophilia (wfh) 
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و  اقتصادي ناشي از عوارض بيماري كه بر سيستم بهداشت و درمان كشـور تحميـل مـي شـود    

  .بروز مشكلات مالي و عاطفي در خانواده بيماران نيز اشاره نمود

هدف از درمان در بيماري هموفيلي پيشگيري از خـونريزي و كـاهش دفعـات آن ، جـايگزيني     

احسـاني و  (تركيبات خوني و فراورده هاي انعقادي و مراقبت به هنگـام خـونريزي مـي باشـد     

  ).183، ص  1379همكاران ، 

بدانند نوع و مقدار داروها و فاكتورهاي جايگزين به نوع و شـدت همـوفيلي آنهـا     بيماران بايد

  .بستگي دارد و به دليل نيمه عمر كوتاه فاكتورها انفوزيون آنها بايد تكرار شود

همچنين آنها بايد در مورد فعاليتهاي ورزشي مجاز، انفوزيون دارو در منزل ، نحوه محافظـت از  

مورد نياز فاكتورهاي انعقادي و احتياطات مورد لزوم جهت به حـداقل  وريدها ، محاسبه مقدار 

آمـوزش  . رساندن دوره هاي خونريزي و بسياري از موارد ديگر نيز اطلاعات كافي داشته باشند

. و كاهش موارد ناتواني آنان منجـر شـود    1نكات فوق مي تواند به بهبود كيفيت زندگي بيماران

  ).976و  974، ص 2002، 2اسپرينگ هاوز(

از سوي ديگر مطالعات متعددي نشان داده كه بيماران از رويكرد برنامه ريزي شده و هماهنـگ  

كاهش در طـول مـدت بسـتري، كـاهش عـوارض      . نمايند آموزش بيمار فوايدي را دريافت مي

بيماري و تعداد دفعات پذيرش مجدد در بيمارستان و كاهش هزينـه هـاي درمـاني و مراقبتـي     

تند كه بيماران از آن بهره برده و اكثراً به طور گسترده اي در پژوهش هاي آمـوزش  مزايايي هس

  ).145، ص  1380پارسي نيا و همكاران ، ( بيماران ثبت شده اند

                                                           
1 - Quality of life 
2 - Springhouse 
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وسايل آموزشي بسياري براي اجراي برنامه آمـوزش بيمـار در دسـترس اسـت كـه در آنهـا از       

اين وسايل شامل كتاب ها ، جزوات ، فيلم . حواس بينائي و شنوائي فراگيرنده استفاده مي شود

  ).39، ص  1377رحيمي ، ( مي باشد …و اسلايد و 

آموزش مفاهيم خود مراقبتي در پيشگيري از عوارض در بيماران هموفيل اهميت بسـزايي دارد  

در . كه ضمن كاهش هزينه درمان و مراقبت به بهبود كيفيت زندگي آنان كمك بسزايي مي كنـد 

يماران هموفيل تحقيقات نشان مي دهد كه خود آنان مـي تواننـد بهتـرين نقـش را در     رابطه با ب

كنترل بيماري داشته باشند لذا هسته مركزي اين پـژوهش بـر آمـوزش و بررسـي تـأثير آن بـر       

آگاهي بيماران استوار خواهد شد و از طرفي طبق تجارب كـاري پژوهشـگر و البتـه تحقيقـات     

ش مثبت براي ادامه برنامه هاي خود مراقبتـي برخـوردار نيسـتند لـذا     متعدد، اين بيماران از نگر

موضوع بررسي تأثير آموزش بر آگاهي و نگرش بيماران هموفيل در رابطه با بيماري همـوفيلي  

اميد است يافته هاي اين پـژوهش بتوانـد مركـز بيماريهـاي     . مدنظر پژوهشگر قرار گرفته است

ت مشاوره اي و انتخاب برنامه هاي آموزشي مطلـوب تـر   خاص را براي ارائه هرچه بهتر خدما

جهت بيماران و پرستاران شاغل در مراكز مراقبت از بيماران هموفيل ياري نمايد تـا بدينوسـيله   

  .بتواند گامي مؤثر در بهبود و ارتقائ وضعيت بهداشتي اين قشر بردارد

  :مروري بر مطالعات

ثير آموزش بهداشت بر دانش، نگرش و عملكرد تحقيقي تحت عنوان بررسي تأ) 1375(نوراني 

هدف از ايـن تحقيـق تعيـين تـأثير     . سال انجام داده است 11مادران داراي كودك هموفيل زير 

سـال شـهر    11آموزش بهداشت بر دانش ، نگرش و عمكلرد مادران داراي كودك هموفيل زير 
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آن و همچنـين تنظـيم    تهران نسبت به مراقبت از فرزنـد ، پيشـگيري از خـونريزي و عـوارض    

 76در اين پژوهش نيمه تجربي و كـاربردي جامعـه پـژوهش را    . خانواده و مشاوره ژنتيك بود

اطلاعات از طريق پرسشـنامه و  . سال تشكيل دادند 11نفر از مادران داراي كودك هموفيل زير 

هفته به صورت سـخنراني و بحـث    4چك ليست جمع آوري گرديد و برنامه آموزش به مدت 

نتايج حاصل نشانگر افزايش معنـي دار  . جلسه آموزش چهره به چهره انجام گرفت 2گروهي و 

آنان نسبت به  (P=0.000)و سطح عملكرد  (P=.01)، نگرش  (p=0.000)سطح آگاهي مادران 

همچنـين در ايـن پـژوهش بـين     . پيشگيري از هموفيلي، كنترل خـونريزي و عـوارض آن بـود   

نان قبل از آمـوزش ، نگـرش قبـل از آمـوزش و نگـرش پـس از       تحصيلات مادران و آگاهي آ

  . آموزش ارتباط معني دار وجود داشت

تحقيقي تحت عنوان بررسي آگـاهي و عملكردهـاي بهداشـتي     2000در سال  1نازارو، آن ماري

هدف از اين پـژوهش توصـيفي   . در بين جمعيت هموفيلي در ايالات متحده آمريكا انجام دادند

. مومي بيماران هموفيل ، نگرش و باورهاي آنها دربـاره بيمـاري همـوفيلي بـود    تعيين آگاهي ع

انجمـن همـوفيلي    8مركز مراقبت همـوفيلي و   28بيمار به شكل منظم تصادفي از بيماران  120

والـدين  % 38سـال و   21بـالاتر از  % 38،  21-13از نمونـه هـا سـن    % 25. محلي انتخاب شـد 

سؤال بود كـه مـتن    105ابزار گردآوري داده ها پرسشنامه اي با . سال به پائين بودند 9كودكان 

نتـايج نشـان داد كـه    . آن توسط پژوهشگر با پرسش از نمونه ها و از طريق تماس تلفني پر شد

% 54. از نوع خفيـف آن را داشـتند  % 24متوسط و % 16از بيماران هموفيلي شديد داشتند، % 58

                                                           
1 - Ann Marie Nazzaro 
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لي بر روي سلامت جسمي و توانائي تحرك آنهـا تـأثير   از پاسخ دهندگان بيان كردند كه هموفي

از بيمـاران تـأثير   % 29. از موارد از بروز مشكلات در مدرسه يا محل كار خبر دادنـد % 49. دارد

از بيماران بيـان كردنـد كـه    % 23. را گزارش كردند 1منفي هموفيلي روي احساس خود ارزشي 

در رابطـه بـا   . ا ساير افراد براي آنان مي شودبيماري هموفيلي باعث بروز مشكلات در ارتباط ب

از % 32از بيماران داراي آگاهي بالا در رابطه بـا بيمـاري همـوفيلي بـوده ،     % 48سطوح آگاهي 

  .داراي آگاهي پائين در رابطه با بيماري هموفيلي بودند% 20آگاهي متوسط و 

گاهي كودكان مبـتلا بـه   تحقيقي توصيفي تحت عنوان بررسي دانش و آ 2002در سال  2اسپيتزر

هدف از اين تحقيق تعيين دانسـته  . هموفيلي در مورد بيماري و درمان آن در آمريكا انجام دادند

  .هاي كودكان هموفيل درباره بيماري و تجارب درمانيشان بود

سال بود كه هيچگونـه   13-6كودك مبتلا به هموفيلي بين سنين  20نمونه مورد پژوهش شامل 

اطلاعات در مورد تجارب كودكـان هموفيـل و درك   . مشكلات شناختي نداشتندمدركي دال بر 

واحـدهاي  % 65نتايج مطالعه نشان داد كـه  . آنها از اين تجارب بوسيله مصاحبه جمع آوري شد

  .مبتلا به هموفيلي شديد بودند% 35مورد پژوهش مبتلا به هموفيلي متوسط و 

، ) خـونريزي  (ء آن ، مشـكل بـزرگ بيمـاري    آگاهي بچه ها راجع به ماهيـت بيمـاري و منشـا   

  .مورد بررسي قرار گرفت) تزريق(ماهيت درمان و هدف آن ، بزرگترين تجارب درماني 

تجزيه و تحليل داده ها نشان داد كه اگرچه بچه هاي مبتلا در نمونه انتخابي بسيار علاقمنـد بـه   

  .اطلاعات كمي داشتند كسب دانش در مورد بيماري و درمان آن بودند اما در اين مورد

                                                           
1 - Self-worth 
2 - Spitzer 
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كمبود اطلاعات به طور وسيع در زمينه چگونگي ابتلاء به بيماري همـوفيلي و اهـداف درمـاني    

  .بود

  .در ضمن نتايج پژوهش نشان داد كه سن و تجربه در آگاهي كودكان مبتلا نقشي ندارد

  ).51-43ص . (در پايان لزوم آموزش به كودكان مبتلا به هموفيلي مورد تأكيد قرار گرفته است

  :چهارچوب پنداشتي

چهارچوب پنداشتي اين پژوهش را بيماري هموفيلي و آموزش بيماران هموفيـل تشـكيل مـي    

  .دهد كه در اين راستا به مفاهيم آموزش ، آگاهي ونگرش نيز پرداخته خواهد شد

،  1999ريـچ ،  (آموزش به بيمار يكي از نقش هاي عمده و اساسي پرستار محسوب مـي شـود   

  ).599 ص

است كه در آن پرستار به بيمار در رسيدن به آگـاهي ،   1آموزش به بيمار يك ارتباط بين فردي 

بالا كمك كـرده و از ايـن طريـق تغييـرات مفيـد       2نگرش و عملكرد مناسب و اعتماد به نفس 

در اثر فرآيند ). 98، ص  1988بولچك و كلوسكي ، (پايداري را در رفتارهاي او ايجاد مي كند 

آموزش بيماران آگاهيها و مهارتهـاي لازم را جهـت اسـتقلال عمـل و عـدم وابسـتگي در امـر        

  ).4، ص 2000بستابلي ، (مراقبت از خود كسب مي كنند 

مردم در طي زندگي اغلب بيماريهاي مزمن را تجربه مي كنند كه اين بيماريهـا تغييـرات عمـده    

اطلاعـاتي كـه   . نهاي طبي ايجاب مي كننداي را در رژيم غذايي، فعاليت ، سبك زندگي و درما

پرستاران در رابطه با مددجويان ناتوان بـه دسـت مـي آورنـد، مـي توانـد آنهـا را بـه نيازهـا و          
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توانائيهاي مختلف بيمار واقف نمايد تا با ارائه آموزشهاي مناسب و از طريق اصلاح رفتارهـاي  

وده و مسئوليتهاي بيشتري در كنتـرل  بهداشتي و تغيير در سبك زندگي بيماران به آنها كمك نم

  ).266، ص  2000. استن هوپ . (بيماري به آنها واگذار نمايد

هموفيلي يك اختلال مادرزادي از نوع خونريزي دهنده است كه در آن يكي از فاكتورهاي لازم 

عيـب اصـلي در   . اين بيماري از شايع ترين مسائل انعقادي است. براي انعقاد خون وجود ندارد

كه توسط كبد توليد  1) فاكتور ضد هموفيلي (مي باشد  VIIIنقص در فاكتور » آ«موفيلي نوع ه

يـا بيمـاري كريسـمس گفتـه مـي شـود       » ب«همـوفيلي   IXشود به كمبود فاكتور انعقـادي   مي

هسـتند   Xاز آنجا كه اين اختلالات وابسته به ). 183و  182، ص  1379احساني و همكاران ، (

را از مـادر   (XH)عمدتاً پسر مبتلا، ژن جهش يافتـه  . ري در زنان بروز نمي كندمعمولا اين بيما

نـوزاد پسـر زنـده و بـروز      5000يك در هر » آ«بروز هموفيلي . به ارث مي برد (XM/X)ناقل 

سـطح فـاكتور   (همـوفيلي را بـه صـورت خفيـف     . مي باشد 000/30يك در هر » ب«هموفيلي 

دسته بندي مي كنند ) و يا كمتر% 1(و شديد ) درصد 5تا  2(، متوسط ) درصد 30تا  6انعقادي 

مشخصه هموفيلي ، خونريزي بـه داخـل بافتهـاي نـرم ، عضـلات و      ). 27ص . 1381اسدي ، (

آنهـا كمتـر    VIIIمبتلاياني كه فعاليت عامل . مفاصلي مي باشد كه وزن بدن را تحمل مي نمايند

ن وارد آمدن تروما نيز مرتباً خونريزي مـي  باشد دچار بيماري شديدي هستند و حتي بدو%1از 

خونريزي در بافت نرم منجر به تجمع بزرگي از خون نيمه لخته مي شـود كـه بـر روي    . نمايند

، احتقـان   2) سـندرم كمپارتمـان  (بافتهاي طبيعي مجاور فشار آورده و موجب نكروز عضـلات  

                                                           
1 - Anti Hemophilic factor 
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حضـور خـون در مفصـل    . و يا تخريب ايسكميك اعصاب مي گردد 1) فلبيت كاذب( وريدي 

موجب التهاب سينوويوم شده و خونريزيهاي مكـرر باعـث خـوردگي غضـروف     ) هم آرتروز(

و نهايتاً آتروفي  3چسبندگي مفصل . ، فيبروز مفصلي  2مفصلي گشته كه منجر به استئوآرتريت 

حلقي و خـونريزي در   –ترسناك ترين عارضه هموفيلي خونريزيهاي دهاني . عضلاني مي شود

بـه غيـر از عـوارض    ) . 240،  239ص . 2001هاريسـون ،  (گاه عصبي مركزي مي باشـند  دست

موضعي و سيتميك ذكر شده بايد عوارض ناشي از محصولات خوني را نيز به عـوارض فـوق   

  ).26، ص  1376صادقي ،  محرز، اميني ،(و ايدز هستند  Cاضافه نمود، كه شامل هپاتيت 

ارضه مهم ديگر كه ناشي از درمان يا فاكتورهـاي انعقـادي   ع: مي نويسد) 1999( 4شاو ساسمن 

مهاركننده ها آنتي باديهايي هستند كه فعاليـت فاكتورهـاي   . مي باشد 5است ايجاد مهاركننده ها

. از افراد با هموفيلي شديد به اين عارضه مبتلا مي باشـند % 25تا  15. انعقادي را خنثي مي كنند

  ).40ص (

منجـر بـه كـاهش و پيشـگيري از      6يني فاكتورهاي انعقادي تغليظ شده درمان بيماري با جايگز

و  HIV 7و به دليل احتمـال آلـودگي بيمـاران بـه     . صدمه عضلاني اسكلتي در بيماران مي شود

HCV 8  ساله گذشته در سايه پيشرفت در تكنولـوژي   15ازDNA     اسـتفاده از فاكتورهـاي نـو
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تره مي شود و بالاخره جديـدترين درمـان بيمـاران    كم كم جايگزين فاكتورهاي كنسان 1تركيب 

هموفيل ژن درماني مي باشد كه در چند سال گذشته پيشرفتهاي قابـل تـوجهي را شـاهد بـوده     

احساني و همكاران معتقدند بيمـار همـوفيلي بايـد راجـع بـه      ) . 22، ص 2002 مانوكي ،(است 

آموختن آين آگاهي ها و مراقبـت  . يددرمان و مراقبتهاي لازم آموزش كافي دريافت نما بيماري ،

و باعث مي شود كه بيمار به درسـتي و بـه سـرعت تصـميم     . ها بيمار را به استقلال مي رساند

اگر فرد مبتلا به همـوفيلي بيمـاري خـود را بپـذيرد و آنـرا جزئـي از       . گرفته و وارد عمل شود

آن برخـورد كنـد مقابلـه    زندگي خود بداند راحت تر مي تواند با مشكلاتي كه ممكن است بـا  

آمـوزش عـلاوه بـر    ) . 185، ص  1379(در واقع بيماري را تحت تسلط خود قرار دهد . نمايد

اسدي . اينكه بر روي آگاهي بيماران مؤثر است مي تواند در تغيير نگرش بيماران نيز مفيد باشد

بـه فراگيـر   آموزش و يادگيري فرايندي دوجانبه اند كه نقش آموزش دهنده كمـك  : مي نويسد

پس بـا  ) . 12، ص  1379(است تا اطلاعات ، مهارتها و نگرش هايي را كه نياز دارد ياد بگيرد 

بكارگيري روشهاي صحيح و موثر آموزش مي توان الگوهاي رفتاري را به منظور ارتقاء سـطح  

  ).472، ص  2003پوتروپري ، (آگاهي و نگرش افراد تغيير داد 

و با مطالعه پژوهش هاي ديگر در اين زمينـه پژوهشـگر علاقمنـد     با توجه به مطالب بيان شده

گرديده است با طراحي آموزش از طريق فيلم ويديوئي و ارائـه كتابچـه آمـوزش ميـزان تـأثير      

زيرا پژوهشگر معتقـد اسـت بـا    . آموزش بر آگاهي و نگرش بيماران را مورد سنجش قرار دهد

از طرفي مي توان به كاهش هزينه هاي تحميلـي  برنامه ريزي آموزش صحيح براي اين بيماران 
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بر خانواده و سيستم بهداشت و درمان كشور كمك نمود و از سوي ديگـر بـا كـاهش نيـاز بـه      

دريافت فراورده هاي خوني و فاكتورهاي انعقادي به كاهش عوارض بيماري و كاهش اتـوآنتي  

ختيـار مركـز همـوفيلي و    اميد اسـت نتـايج ايـن تحقيـق در ا    . كمك كرد AHFبر عليه  1بادي 

بيماران هموفيلي قرار گيرد تا با طرح ريزي برنامه هاي آموزشي و مشاوره اي مناسب براي اين 

بيماران موارد بستري را كاهش داده و منجر به بهبود كيفيت زندگي و پيشـگيري از نـاتواني در   

  .اين بيماران شود

  :بيان مسئله پژوهش

سـال   20-12ر آموزش بر آگاهي و نگرش بيمـاران هموفيـل   اين پژوهش به منظور بررسي تأثي

در رابطه با بيماري همـوفيلي انجـام مـي    ) ره (مراجعه كننده به مجتمع درمانگاهي امام خميني 

  .شود

  :اهداف پژوهش

سـال مراجعـه    20-12تعيين تأثير آموزش بر آگاهي و نگـرش بيمـاران هموفيـل    : هدف كلي 

  .1382م خميني در رابطه با بيماري هموفيلي سال كننده به مجتمع درمانگاهي اما

  :اهداف جزئي

تعيين و مقايسه ميزان آگاهي بيماران هموفيل در رابطـه بـا بيمـاري همـوفيلي در دو گـروه       -1

  .تجربه قبل از آموزش و گروه شاهد در آزمون نوبت اول

                                                           
1 - Auto Anti body 
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ر دوگروه تجربه قبل تعيين و مقايسه نگرش بيماران هموفيل در رابطه با بيماري هموفيلي د -2

  .از آموزش و گروه شاهد در آزمون نوبت اول

تعيين و مقايسه نگرش بيماران هموفيل در رابطه با بيمـاري همـوفيلي در دو گـروه تجربـه      -3

  .بعد از آموزش و گره شاهد در آزمون نوبت دوم

وه تجربه بعـد  تعيين و مقايسه نگرش بيماران هموفيل در رابطه با بيماري هموفيل در دو گر -4

  .از آموزش و گروه شاهد در آزمون نوبت دوم

  تعيين تأثير آموزش بر آگاهي بيماران هموفيل در رابطه با بيماري هموفيل در گروه تجربه -5

  .تعيين تأثير آموزش بر نگرش بيماران هموفيل در رابطه با بيماري هموفيلي در گروه تجربه -6

  :فرضيه هاي پژوهش 

  .ميزان آگاهي بيماران هموفيل در رابطه با بيماري هموفيلي مؤثر استآموزش در  -1

  .آموزش در نگرش بيماران هموفيل در رابطه با بيماري هموفيلي مؤثر است -2

  :تعريف واژه ها

آموزش فرايندي تعاملي است كه باعث ايجاد يادگيري مـي شـود و شـامل     ) :نظري (آموزش 

ه به فرد در جهت به دست آوردن دانش و مهارتهاي جديـد  اعمال آگاهانه و هوشيارانه است ك

  ).262، ص  2003پوتروپري، (كمك مي كند 

  ):عملي (آموزش 

در اين پژوهش آموزش به بيماران در گروه تجربه پس از انجام پـيش آزمـون از طريـق پخـش     

  .فيلم ويديوئي و ارائه كتابخانه آموزشي انجام خواهد شد



  ١٥

  ):عملي (تأثير آموزش 

اين پژوهش منظور از تأثير آموزش عبارت است از محاسبه تفاوت بين امتيازات كسب شده  در

از سؤالات مربوط به سنجش آگاهي و نگرش بيماران در پرسشنامه قبـل و بعـد از آمـوزش از    

  .طريق پيش آزمون و پس آزمون مي باشد

ي بـه يـادآوردن   آگاهي به معني كسب اطلاعـات يـا حقـايق جديـد و توانـائ      ):نظري (آگاهي 

  ).422، ص  1997تيلور، (آموخته هاي قبلي است 

در اين پژوهش منظور از آگاهي امتيازي است كه واحدهاي مورد پـژوهش از   ):عملي(آگاهي 

پاسخگويي به سؤالات قسمت دوم پرسشنامه كسب مي نماينـد و نتـايج بـه صـورت درجـات      

  .خوب، متوسط و ضعيف تقسيم بندي مي شوند

نگرش را مي توان تمايل نسبتاً دائمي هر فرد بـراي احسـاس كـردن و رفتـار     ): ينظر(نگرش 

، ص  1374سـاعتچي ،  (كردن به شيوه اي خاص به يك موضوع يا يك پديده معـين دانسـت   

139.(  

در اين پژوهش نگرش بـه امتيـاز حاصـل از پاسـخگويي واحـدهاي مـورد        ) :عملي (نگرش 

اطلاق مي شود كه براساس امتيازات بدسـت آمـده    پژوهش به سؤالات قسمت سوم پرسشنامه

  .به سطح نگرش مثبت ، منفي و بي نظر تقسيم بندي مي شود

يك اختلال ژنتيكي وابسته به جنس است كه با نبود يا نقـص سـاختماني   ) : نظري (هموفيلي 

پروتئين هاي انعقادي مشخص مي شود و منجر به طولاني شدن زمان انعقاد و ايجاد خـونريزي  

  ).117، ص  1997اورتو، . (مي گردد
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  ):عملي (بيماران هموفيلي 

سـاله   20-12از نوع شديد يا متوسـط  » ب «و » آ«در اين تحقيق منظور افراد مبتلا به هموفيلي 

است كه جهت درمان خونريزي ، جلوگيري از عوارض ، انجام آزمايشات و معاينـات دوره اي  

مراجعـه مـي نماينـد و در آن مركـز     ) ره(امام خمينـي   به درمانگاه هموفيلي مجتمع درمانگاهي

  .داراي پرونده پزشكي هستند

  ):نظري(درمانگاه 

مكاني است براي بيماراني كه نياز به بستري شدن در بيمارستان ندارند و در مواقع لـزوم بـراي   

در اين واحدهاي سرپائي خدمات تشخيصـي ،  . مراقبت و درمان به آن محل مراجعه مي نمايند

مشاوره ، مراقبت ، آموزش بهداشت و توانبخشي توسـط پرسـنل آن مركـز ارائـه مـي       درماني ،

  ).35، ص  1997تيلور، . (گردد

  ):عملي(درمانگاه هموفيلي مجتمع درمانگاهي امام خميني 

منظور قسمتي از مجتمع درمانگاهي بيمارستان امام خميني است كه وابسته بـه دانشـگاه علـوم    

ارت بهداشت، درمان و آموزش پزشكي بوده و مركز اصلي مراجعـه بيمـاران   وز. پزشكي تهران

مشـاوره ، مشـاوره ، آزمايشـات و    . هموفيلي به منظور درمان خونريزي ، پيشگيري از عوارض 

  .معاينات دوره اي مي باشد

  :پيش فرض هاي پژوهش

حامـل ژن   Xهموفيلي از بيماريهاي خونريزي دهندة ارثي اسـت كـه از طريـق كرومـوزوم      -1

  ).399ص  ، 1379برونر، (هموفيلي منتقل مي شود 
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. و ايدز از خطرناكترين عوارض بيماري هموفيلي به شـمار مـي آينـد    Cآلودگي به هپاتيت  -2

  ).740، ص 2002كريمي ، (

 1377 تك، (از شايع ترين علايم بيماري هموفيلي هستند ) همارتروز(خونريزيهاي مفصلي  -3

  ).29، ص 

آيكوف  رزندال، گيلبرت ، (وپاتي هموفيلي دليل اصلي معلوليت در افراد هموفيل است آرتر -4

  ).35، ص  1377، 

، 1380 جليليـان،  (آگاهي وسيله اي است كه بر روي نگرش و عملكرد فرد تأثير مي گذارد  -5

  ).74ص 

 هدف از آموزش به بيماران دست يافتن به عالي تـرين سـطح سـلامت جسـمي ، روانـي و      -6

  ) 6ص  2000برونر ، سودارث، . (اجتماعي مي باشد

اجراي برنامه هاي آموزشي به بيماران هموفيلي ، با توسعه دانش آنها ، به كاهش دوره هاي  -7

  ).41ص  -1999شاو ، ساسمن ، . (خونريزي منجر مي شود

اين پژوهش يك تحقيق تجربي حقيقـي اسـت كـه در آن پژوهشـگر پـس از       :روش پژوهش 

ب تصادفي واحدهاي مورد پژوهش در گروه تجربه و شاهد اقدام به اجراي پـيش آزمـون   انتخا

نموده و پس از ارائه آموزش به صورت پخش فيلم ويـديوئي همـراه بـا كتابچـه آموزشـي بـه       

واحدهاي مورد پژوهش در گروه تجربه هر دو گـروه پـس از مـدتي مـورد بررسـي مجـدد و       

مل دو گروه واحد پژوهش اسـت و كسـب اطلاعـات بـه     اين پژوهش شا. مقايسه قرار مي دهد

  .صورت دو مرحله اي است



  ١٨

  :محيط پژوهش 

  .محيط اين پژوهش مجتمع درمانگاهي امام خميني واقع در شهر تهران مي باشد

  :جامعه پژوهش 

كـه  . شديد يا متوسط مي باشـند » ب«و » آ«جامعه پژوهش در اين مطالعه بيماران هموفيلي نوع 

انگاهي امام خميني تهران داراي پرونده بوده و به صـورت مـنظم جهـت تـدابير     در مجتمع درم

% 1سطح خوني فاكتور انعقادي در نوع شـديد كمتـر از   . درماني به اين مركز مراجعه مي نمايند

  .خواهد بود% 5-1و در نوع متوسط 

  :نمونه پژوهش 

جتمع درمانگـاهي تهـران مـي    ساله مراجعه كننده به م 20تا  12نمونه هاي اين پژوهش بيماران 

  .باشند كه كليه مشخصات واحدهاي مورد پژوهش را دارا مي باشند

  :مشخصات واحدهاي مورد پژوهش 

كليه واحدهاي مورد پژوهش در مركـز همـوفيلي مجتمـع درمانگـاهي امـام خمينـي داراي        -1

  .پرونده پزشكي مي باشند

  .توسط طبق تشخيص پزشكي هستنداز نوع شديد يا م» ب«يا » آ«مبتلا به هموفيلي  -2

  .سال قرار خواهند داشت 20-12در حدود سني  -3

. روش نمونه گيري در اين پژوهش به صورت تصادفي و تدريجي مي باشد: روش نمونه گيري

سال هموفيل مراجعـه   20-12به اين ترتيب كه به محيط مورد مطالعه مراجعه و از بين بيماران 

تصادفي يك نفر را در گـروه تجربـه و يـك نفـر را در گـروه شـاهد        كننده به درمانگاه به طور



  ١٩

تعـداد نمونـه براسـاس    . انتخاب و نمونه گيري تا رسيدن به حجم مورد نظر ادامه خواهد يافت

  .فرمول تعيين حجم نمونه راهنمائيهاي استاد محترم آمار تعيين خواهد شد

  :ابزار گردآوري داده ها 

ين پژوهش يك پرسشنامه محقق ساخته شامل سـه بخـش مختلـف    ابزار گردآوري داده ها در ا

  .مي باشد

شغل والدين ، ميزان درآمد خانواده ، تعداد افـراد  (مربوط به داده هاي دموگرافيك  :بخش اول 

  .خواهد بود)  …مبتلا در خانواده ، محل سكونت ، ميزان سواد والدين و 

ش آگاهي و نگـرش بيمـاران در رابطـه    در بخش دوم و سوم به ترتيب سؤالات مربوط به سنج

  .درمان و مراقبت از خود در جهت پيشگيري از خونريزي طرح خواهد شد. با ماهيت بيماري

روايي يا اعتبار علمي به معناي اندازه گيري متغيرهاي مـورد مطالعـه بـه طـور      : 1اعتبار علمي 

وري داده هـا از روش  بـراي تعيـين اعتبـار علمـي ابزارگـردآ     ) . 1376آذرگسب، (واقعي است 

به اين ترتيب كه ابزار گردآوري داده ها از طريـق روشـهاي   . استفاده خواهد شد» اعتبار محتوا«

استاندارد در كتب مختلف تنظيم شـده و سـپس توسـط اسـاتيد راهنمـا و مشـاور و ده نفـر از        

از  اعضاي هيئت علمي و يك نفر متخصص خون مورد بررسي و ارزيابي قرار مي گيرد و پـس 

  .اصلاح موارد لازم پرسشنامه نهايي تهيه و مورد استفاده قرار خواهد گرفت

                                                           
1 - validity 
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منظور از پايائي يا اعتماد علمي اين است كه چنانچه متغيـر مـورد سـنجش را     : 1اعتماد علمي 

دو يا چند بار و با همان وسيله و در شرايط مشابه اندازه گيري كنـيم بـه نتـايج مشـابه برسـيم      

  ).1376آذرگسب ، (

بـه ايـن   . استفاده خواهـد شـد   1در اين پژوهش جهت كسب اعتماد علمي ابزار از آزمون مجدد

ترتيب كه پس از تهيه پرسشنامه نهايي به مركز مزبور مراجعه نموده و پرسشنامه توسط ده نفـر  

از واحدهاي مورد پژوهش تكميل خواهد شد و پس از دو هفته با مراجعه مجدد بـه آن مركـز   

  .شنامه توسط همان افراد تكميل خواهد شدمجدداً پرس

  :نحوه تجزيه و تحليل داده ها

روش . جهت تجزيه و تحليل داده هاي پژوهش از آمار توصيفي و تحليلي استفاده خواهد شـد 

آناليز از نوع توصيفي در خصوص داده هاي دموگرافيكي و تعيين ميـانگين ، انحـراف معيـار و    

نحراف معيار نمرات هر گروه جداگانه مورد بررسي قرار خواهد ميانگين و ا. نمودارها مي باشد

  .گرفت

جهت پي بردن به وجود همبستگي بين صفات كمـي واحـدهاي مـورد پـژوهش بـا آگـاهي و       

نگرش آنها از ضريب همبستگي پيرسون استفاده خواهـد شـد و جهـت پـي بـردن بـه وجـود        

نگرش آنها مي توان از آزمـون   همبستگي بين صفات كيفي واحدهاي مورد پژوهش با آگاهي و

جهت تعيين تأثير آموزش تفاضل نمره پس آزمون با پيش آزمون . كاي دو و فيشر استفاده نمود

براي هر واحد پژوهش محاسبه و سپس ميانگين نمرات واحـدهاي پـژوهش محاسـبه و در دو    

                                                           
1 - Relibility 
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اسـتفاده   Tون براي مقايسه ميانگين نمـرات دو گـروه از آزم ـ  . گروه با يكديگر مقايسه مي شود

  .خواهد شد

جهت بررسي اختلاف معني دار آماري بين ميانگين هاي دو گروه از آناليز واريانس يك طرفـه  

  .استفاده خواهد شد

  :محدوديت هاي پژوهش 

در ايـن  : محدوديت هايي كه قابل تحت نظر گرفتن است: محدوديت هاي در اختيار پژوهشگر

شغل و ميـزان تحصـيلات والـدين ، وضـعيت      پژوهش بعضي از خصوصيات دموگرافيك مثل

مي توانند روي آگـاهي و نگـرش بيمـاران تـأثير بگـذارد كـه        …اجتماعي اقتصادي خانواده و 

پژوهشگر مي تواند با طرح ريزي سؤالات دقيق در قسمت مشخصات دموگرافيـك تـأثير ايـن    

  .ل قرار مي دهدمتغيرها را بر روي ميزان آگاهي و نگرش بيماران را مورد تجزيه و تحلي

  :محدوديت هاي خارج از اختيار پژوهشگر

وضعيت روحي ، رواني ، مشكلات خانوادگي ، اجتماعي و اشتغالات فكـري واحـدهاي مـورد    

پژوهش در هنگام تكميل پرسشنامه در نحـوه پاسـخگويي بـه سـؤالات تـأثير مـي گـذارد كـه         

يـادگيري واحـدهاي مـورد    مطالعـات شخصـي و ميـزان    . پژوهشگر قادر به كنترل آنها نيسـت 

پژوهش از طريق رسانه ها ، انگيزه و تفاوتهاي فردي واحدهاي مورد پـژوهش نيـز جـزء ايـن     

  .محدوديت ها مي باشد

  

                                                                                                                                                                                     
1 - Test Re Test 
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  :اهميت پژوهش

در ساية پيشرفتهاي نوين در علوم پزشكي تعداد افراد هموفيل كه به سنين بالاتر مـي رسـند رو   

ماران هزينه هاي بالايي را بر روي سيسـتم بهداشـت و   به ازدياد است ولي از آنجائي كه اين بي

درمان كشور اعمال مي نمايند لازم است با استفاده از برنامه هاي آموزشي مدون سطح آگـاهي  

آنها در مورد بيماري و اقدامات مراقبتي ، درماني ارتقاء يابد و نگرش هاي منفي آنان با نگـرش  

  .هاي مثبت جايگزين گردد

هاي بيماري بايد به عوارض خونريزي و مشكلات مفصلي ناشي از بيماري كه  علاوه بر هزينه

با غير فعال كردن بيمار حضور او را در خانواده ، مدرسه و اجتماع كمرنگ كرده و در نهايت با 

ايجاد ناتواني و معلوليت منجر به مشكلات اجتماعي ، اقتصادي و روحي در خانواده و اجتماع 

تا  2و مراقبت در منزل  1كه امروزه با آموزش برنامه هاي خود مراقبتي مي شود اشاره نمود 

  .حدود بسيار زيادي قابل كنترل و پيشگيري مي باشد

پژوهشگر مي تواند با تعيين نيازهاي آموزشي بيماران هموفيل تأثير برنامه هاي مشاوره اي 

ردد مورد بررسي قرار مراكز هموفيلي را كه اكثراً به صورت جلسات سخنراني برگزار مي گ

تأثير اين روش جديد ) فيلم و كتابچه آموزشي (داده و با اجراي برنامه آموزشي سمعي بصري 

نتايج اين تحقيق مي . آموزشي را بر آگاهي و نگرش بيماران سنجيده و مورد بررسي قرار دهد

رابطه با  تواند مركز بيماريهاي خاص را از وضعيت آگاهي ونوع نگرش بيماران هموفيل در

                                                           
1 - Self - Care 
2 - Home theapy 



  ٢٣

بيماري خود آگاه نموده و در تدوين برنامه هاي آموزشي مؤثر براي بيماران و پرستاران شاغل 

  .در اين مراكز مؤثر باشد

در بخش آموزش پرستاري نيز يافته هاي اين پژوهش مي تواند نظر برنامه ريزان آموزش در 

  .پرستاري را به اهميت آموزش به بيماران هموفيل جلب نمايد



  ٢٤

  :لاحظات اخلاقيم

پژوهشگر با ارائه معرفي نامه كتبي از دانشكده محل تحصيل به مراكز مورد نظر مراجعه و  -1

  .جهت انجام تحقيق كسب اجازه مي كند

از مديران و مسئولان مجتمع درمانگاهي امام خميني جهت انجام اين پژوهش اجازه گرفته  -2

  .خواهد شد

ن و مسئولين مجتمع درمانگاهي امام خميني و درمانگاه هدف و ماهيت پژوهش براي مديرا -3

  .هموفيلي جهت جلب همكاري آنها توضيح داده خواهد شد

شركت واحدها در تحقيق كاملاً اختياري بوده و اهداف پژوهش كاملاً براي آنها روشن  -4

  .خواهد شد

  .مي شودبه واحدهاي مورد پژوهش از محرمانه بودن اطلاعات اطمينان كامل داده  -5

در صورت تمايل اطلاعات و نتايج حاصل از پژوهش در اختيار واحدهاي مورد پژوهش  -6

  .قرار خواهد گرفت
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