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 هچكيد
 سابقه و هدف 

 در امر مراقبت با مشکلات مربوط به درمان و ،به عنوان مراقبین اصلي ،ماژور مادران کودکان مبتلا به تالاسمي
بیماری بوده و اغلب منجر به رفتارهای تطابقي که به دنبال پیامدهای  شوند مسائل ناشي از مراقبت مواجه مي

شود. لذا این مطالعه با هدف ارتباط فشار مراقبتي با رفتارهای تطابقي مادران کودکان مبتلا به  نامناسب مي
 تالاسمي ماژور انجام شد.

 ها مواد و روش
الاسمي تکننده به کلینیک  اجعهنفر از مادران دارای کودک مبتلا به تالاسمي ماژور مر 17 ،این مطالعه مقطعي در

 از فرم استفاده با ها مورد بررسي قرار گرفتند. داده 7396در سال  ،اصغر)ع( زاهدان یمارستان حضرت عليب
تجزیه و  آوری شد. و پرسشنامه فشار مراقبتي جمع "سیاهه تطابق سلامت برای والدین"اطلاعات فردی، 

آزمون تحلیلي ضریب همبستگي پیرسون و رگرسیون چندگانه تحت  و ها با استفاده از آمار توصیفي تحلیل داده
 .صورت گرفت SPSS 22 افزار نرم

 ها يافته
بود. نمره  71/61 ± 47/79 میانگین نمره رفتارهای تطابقي و 92/65 ± 47/72 میانگین نمره فشار مراقبتي مادران

 اب و (=777/7p<  ،77/7- r)داراارتباط معکوس معنهای آن  حیطه و فشار مراقبتي با نمره کل رفتارهای تطابقي
 نتایج تحلیل رگرسیون نشان داد که دو. (=p=  ،25/7 r 76/7)داری داشتامعن تحصیلات مادر ارتباط مستقیم و

 کنند.  بیني از تغییرات فشار مراقبتي مادران را پیش %74 قادرند ،رفتارهای تطابقي و تحصیلات مادر لفهؤم
 ينتيجه گير

و  مناسب هستند های مطالعه، مداخلات آموزشي ـ حمایتي برای بهبود رفتارهای تطابقي مادران اساس یافته بر
 شود.  ارزشیابي مستمر آن در برنامه مراقبتي این کودکان پیشنهاد مي

 رفتارهای تطابقي، تالاسمي ماژور، مادران :ات كليديكلم
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 22/7/89: تاريخ دريافت
 8/89/ 5:  پذيرشتاريخ 
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  مقدمه 
تـري  نـوک کـ      شـاي   و ژنتیکی اختلال نوعی، تالاسمی    

ــان اســت    ــی در سراســر جت ــرم شــديدتري خــونی ار   ف
بـه زـزارش سـازمان     ( 1)اسـت  مـاژور  تالاسمی ،تالاسمی

میلیون نفـر در سراسـر جتـان     24۲تقريباً بتداشت جتانی، 
هـزار   2۲۲حامل ژن اي  بیماری هسـتند و سـالانه حـدود    

 در ايـران   (2شوند) نوزاد مبتلا به تالاسمی در دنیا متولد می
 سـه تـا   دوتالاسمی ماژور و حـدود   هزار بیمار 2۲ بیش از
ززارش کشور عیت( در جم %4)تالاسمی ناقل ژن بتامیلیون 

استان سیستان و بلوچسـتان بـا جمعیـت    در  ( 1)شده است
هـزار بیمـار    دو يباًرقتنفر، هفتصد هزار  حدود دو میلیون و
 هزار نفر جمعیـت(  1۲۲نفر به ازای هر  74تالاسمی ماژور)
بـه جمعیـت را   اي  بیماری بالاتري  نسبت  ززارش شده که
شـتر    اختصاص داده استهای کشور به خود  در بی  استان

بالاتري  میزان تالاسمی ماژور  ،مرکز استانبه عنوان زاهدان 
   (4را در کشور دارد)

 ان کودک ـدر مراقبـت از   ی مـراقب اولی  والدي  به عنوان     
در تطـابق بـا   که باشند  مطرح می های مزم  بیماریمبتلا به 
 جمله، از وظايف متعدد ناشی از بیماری کودک و مشکلات

های پزشـکی و نگرانـی از    تدارک داروهای خاص، مراقبت
  (5، 9شـوند)  هـای زيـادی مـی    دچار چـالش  مرگ زودرس
 ،زانه در درون و بیرون خانـه  های متعدد و چند ايفای نقش

انفوزيـون   ،های خـونی  همراهی با کودک در انجام آزمايش
 ايـ  بیمـاران، عامـل     از هـای خـاص   مراقبت و مکرر خون

، 9)دنباش ـ روانی است که والدي  با آن روبرو مـی  هایفشار
ــارانی   (7 ــی  بیم ــدي  چن ــاری   ،وال ــئول بیم ــود را مس خ

در کنـار عـوارج جسـمی ايـ       و پندارنـد  فرزندانشان مـی 
ناامیدی و نگرانـی در مـورد    ،باری از احساس زناه ،بیماری

  (8کشـند)  بـه دوش مـی   ،نیز را سلامت و آينده کودکانشان
 ز والدي  در ابتدا شوک و ناباوری اسـت و واکنش بسیاری ا

  بپذيرنـد را  کشد تا مفتـوم کامـل تشـ ی     ها طول می ماه
دهد کـه خـانواده بیمـاران     ای در هند نشان می مطالعه نتايج

 ـبر تالاسمی بیشتر از مشکلات روانـی رنـج مـی    در  ( 1۲د)ن
مورد تطابق والدي  کودکان مبتلا به بیماری مزم  در حـال  

مراحــل   کــرد وجــود دارد  رويکــرد اول بــرحاضــر دو روي
 زنی و  چانه ،عصبانیت ،کید دارد که شامل: ناباروریأتطابق ت

 توســ  1892رويکــرد دوم در ســال   (11)پــذيرش اســت
ريـزی   و همکارانش مطرح شد که از نظر  برنامه کوبی  مک

اسـاس ايـ     بـر   و مداخلات بالینی اهمیـت بیشـتری دارد  
 ،هـای مــزم   والــدي  کودکـان مبــتلا بـه بیمــاری   ،رويکـرد 

های بسیاری را در نـوک   شباهت ،های متعدد رغ  تفاوت علی
دهنـد  برخـی از    کودکشان نشـان مـی   یتطابق خود با بیمار

 ،اي  رفتارهای تطابقی شامل: جستجو برای يافت  اطلاعـات 
مبادلـه احساسـات بـا     ،های مشـابه  برقرای ارتباط با خانواده

تـر   ارتباط نزديک ،مستقل تربیت کردن کودک بیمار ،ديگران
حمايـت   ،ورزش و تفـري  فـردی   ،دعا و نیـايش  ،با همسر

هـای اجتمـاعی    بیشتر از سوی اعضای خـانواده و حمايـت  
اي  رويکـرد رفتارهـای تطـابقی بـه سـه        در  (12باشند) می

د که شامل الگوی رفتارهـای حفـ    نشو بندی می الگو طبقه
الگـوی رفتـاری    ،مطلوب نمودن موقعیـت  ،تمامیت خانواده

عـزت نفـو و  بـات روانـی و الگـوی       ،حمايت اجتمـاعی 
رفتاری درک از موقعیت پزشکی از طريق ارتباط با والـدي   
ــکی       ــی  پزش ــای ت ــا اعض ــاوره ب ــابه و مش ــان مش کودک

    (11باشد) می
دهد که مادران کودکان مبتلا بـه   نشان می ها هنتايج مطالع    

تمامیـت   ،در استفاده از الگوهای رفتاری ،م های مز بیماری
سازی موقعیت و مشاوره پزشکی نـاموفق   مطلوب خانواده و

در مقايسـه بـا وضـعیت     مـادران  بـالاخ  والـدي   و ه بود
 و  ر و کارآمـد نداشـتند  ؤ، اغلب رفتارهای تطابقی م ـطبیعی
خـار  از کشـور    هـای  هنسبت بـه مطالع ـ تری  پايی نمرات 

 ( 14-19کسب نمودند)

 فشـار  ايجاد  سبب تواند می بیمار فرزند از مراقبت فرآيند    
  زـردد  ال صـوص در مـادر   علی و اصلی مراقبان در مراقبتی
 برای توضـی  دادن  که است کلی اصطلاح يک مراقبتی فشار
استفاده  مراقبت اقتصادی ناشی از و احساسی فیزيکی، هزينه
مراقبـت   نقش ذاتی شکل به زنان که جا آن از(  17زردد) می

 رنج وقوک احتمال ،دار هستند عتده را خود از کودکان کردن

 ،هـا  همطالع ـ ( 19)دشـو  احسـاس مـی   بیشتر ها آن مراقبتی در
درصد ززارش  48-5/72میزان فشار مراقبتی والدي  را بی  

نیز اعتقاد دارد والـدي  کودکـان    ويدايانتی  (18-21کردند)
العمــر  مــادام بــرای مراقبــت روزانــه و ،مبــتلا بــه تالاســمی

مطالعـه او   در شـوند   زيادی را متحمل می فشار ،فرزندشان
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ــمی   ــه تالاس ــتلا ب ــدي  مب ــنشوال ــناختی  واک ــای روانش  ه
  ( 22)کردندرا ززارش شوک وزناه  ،عصبانیت

 امـل ع ،که مادران به عنـوان مـراقبی  اصـلی   ی جاي از آن    
 رسـد  بـه نظـر مـی    بـوده و حف  آرامش وانسجام خـانواده  

 بررسـی لـذا   ،شـوند  تـی را متحمـل مـی   بمراق فشار بیشتري 
های ساززاری در تطابق مادران با بیماری و کـاهش    متارت

ايـ  مطالعـه بـا     لـذا  .رسـد  می به نظر رنج مراقبتی ضروری
هدف ارتباط فشار مراقبتـی بـا رفتارهـای تطـابقی مـادران      

 انجام شد لاسمی ماژور طراحی و اکودکان مبتلا به ت

 

  ها روشمواد و 
نفـر از مـادران دارای کـودک     7۲،اي  مطالعه مقطعی در    

کننده به بیمارستان حضـرت   مبتلا به تالاسمی ماژور مراجعه
که واجد شراي  ورود  1187علی اصغر)ک( زاهدان در سال 

مورد بررسی قرار زرفتند  معیـار ورود بـه    ،به مطالعه بودند
مطالعه شامل زذشت حداکثر شش ماه از تش ی  بیماری،  
سکونت در زاهدان، سـواد خوانـدن و نوشـت ، زنـدزی بـا      

نداشت  مسئولیت مراقبت از بیمار ديگـری بـه جـز     ،همسر
تالاسمی در خانواده، نداشت  اختلالات روانپزشکی شناخته 

 وهای روانپزشکی بود شده و عدم  مصرف دار
د  ب ـش اول  بو ها شامل سه ب ش آوری داده ابزار جم     

اطلاعات دموزرافیـک)جنو، سـ  کـودک، قومیـت، سـ       
مادر، تحصیلات مادر، وضـعیت اقتصـادی، بیمـه درمـانی،     
 تعداد فرزندان و شغل پدر ومـادر(  ب ـش دوم پرسشـنامه   

 CHIP: Coping)"سـیاهه تطـابق سـلامت بـرای والـدي      "

Health Inventory for Parent) سیاهه تطـابق   بود  پرسشنامه
همکـاران جتـت    سلامت برای والدي  توس  مک کوبی  و

هـای مـزم     سنجش رفتارهای تطـابقی والـدي  بـا بیمـاری    
متعددی مورد استفاده قرار  های هکودکان طراحی ودر مطالع

رفتار تطابقی  45(  اي  پرسشنامه شامل 14، 15زرفته است)
زده  کنند، علامـت  ت  والدي  رفتارهايی را که استفاده میاس

و میزان مفید بـودن آن را در تطـابق بـا بیمـاری کودکشـان      
 نماينـد  ای مش   می روی يک مقیاس لیکرت چتار درجه

= مفیـد  ۲= کمـی مفیـد،   1= نسبتا مفید، 2= خیلی مفید، 1)
ــدي  انجــام   ــاری توســ  وال نبــود( و در صــورتی کــه رفت

يـا   "امکان انجام آن نبوده "بايد مش   کنند کهشود،  نمی

رفتارهـای تطـابقی    "امکانش بوده ولی انجام نشده اسـت  "
 18بندی شـدند کـه شـامل     اي  پرسشنامه در سه الگو طبقه

سـازی   تمامیـت خـانواده و مطلـوب   "عبـارت در خصـوص  
حمايت اجتمـاعی، عـزت   "عبارت در زمینه  19، "موقعیت

ارتبـاط و مشـاوره    "ارت بـرای عب 9و "نفو و  بات روانی
باشد  دامنه نمره رفتارهای تطـابقی در الگـوی    می "پزشکی

، 1الگـوی   ؛ در54، صـفر تـا   2؛ در الگـوی   57، صفر تـا  1
قرار  115و در کل پرسشنامه، دامنه بی  صفر تا  24صفر تا 
ــدارد ــوبی  ک  م ــاه را جتــت   ک ــای کرونب و همکــاران آلف

و 71/۲مطالعــه ســنجش  بــات درونــی ابــزار طــی دو     
ــد)78/۲ ــی  (  هــ 21زــزارش کردن ــی  محقق نمــرات "چن

انـد   را به عنوان روشی برای مقايسـه فـراه  نمـوده    "طبیعی
(24 ،11 ) 

هنجاريــابی نســ ه ايرانــی ابــزار توســ  نیــک فريــد و     
همکاران صـورت زرفـت و روايـی و پايـايی ابـزار تايیـد       

اده از ضريب پايايی ابزار با استف ،  در مطالعه حاضر(14)شد
 محاسبه شد   75/۲آلفای کرونباه 

 CBS  :Caregiver)مراقبتـی  ب ش سوم  پرسشنامه فشار    

Burden Scale)  توس  المسـتا و همکـاران در سـال    بود که
 22شامل  یمراقبتفشار ابزار   (25)طراحی شده است 1889

از مراقبت از ش    یناش فشارابزار تجربه  ي است، ا يت آ
 یطـه، ح 5شـامل   و کند یم يابیمزم  را ارز یریمامبتلا به ب
فـرد   یآزاد دهنـده عـدم   نشـان يت  کـه  آ 9دارای)یفشار کل

 يـت  آ 1)يی، تنتـا (باشـد  یاز مراقبت م یمراقب و فشار ناش
 یهـا  محدود و نداشت  زمـان  یدهنده تعاملات اجتماع نشان

کـه   يـت ، آ 5)یـدی م، ناا(خود فرد مراقب است یخاص برا
مشـکلات   یرتا  یزيکی،ف رنجتحمل  دهنده تنتا بودن و نشان
 یـری ، درز(ناعادلانـه اسـت   یاحساس که زندز ي و ا یمال

دهنده خشـ  و احسـاس خجالـت بـه      نشان يت ،آ 1)یعاطف
دهنـده نداشـت     نشان يت ،آ 1)ی و مح ی(یمارخاطر وجود ب

 (یمـار به مشکلات ب یدزیرس يیتجربه مراقبت و عدم توانا
= 1)یکـرت بـر اسـاس روش ل   یده ـ نمـره  یسـت  باشد  س یم

دامنـه  باشـد    یم = اغلب(4= زتگاهی، 1= بندرت، 2اصلاً، 
    است 22-99نمره بی  

 اسـت    یمراقبت ـفشـار   یشـتري  بمعـرف   نمـره  ي بالاتر    
آن  يـی روا  شـد  انجـام  در ايـران اي  ابـزار   يايیو پا يیروا
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اساس ضريب همبستگی درونـی و   و پايايی آن نیز بر 92/۲
 ـ 99/۲ با استفاده از آلفای کرونبـاه    در (29)دسـت آمـد  ه ب

مطالعه حاضـر پايـايی ابـزار بـا اسـتفاده از ضـريب آلفـای        
پو از کسب رضايت آزاهانـه  محاسبه  شد   91/۲ کرونباه

از والدي  و توضـی  اهـداف پـشوهش و اطمینـان دادن در     
ه بودن اطلاعات، پرسشنامه توس  والدي  خصوص محرمان

 ،يک از والدي  تکمیل زرديد و در صورت عدم حضور هر
شد تا در جلسه بعدی ترانسـفوزيون خـون،    درخواست می

 ها را تکمیل نمايد   مراجعه و پرسشنامه
ــی،   داده     ــار توصــیفی)توزي  فراوان ــا اســتفاده از آم هــا ب

ــون    ــار( و آزم ــراف معی ــانگی  وانح ــريب  می ــی ض تحلیل
زـام بـه    بـه روش  همبستگی پیرسون و رزرسیون چندزانه

تحلیل شـدند    تجزيه و 22نس ه  SPSSافزار  تحت نرم زام
 -هـا بـا اسـتفاده از آزمـون کولمـوزروف      بـودن داده  طبیعی

 اسمیرنوف تايید شد  
 

 ها يافته
 ،موارد مراقب اصـلی  %89در پشوهش حاضر نزديک به     

 سـال و  44حداکثر  وسال  18س  مادران حداقل   مادر بود
سـ   میـانگی    سال بـود   77/29 ± 82/5 ها میانگی  س  آن

 ـ 5/1 ± 7/1 کودکان مبتلا به تالاسمی ماژور دسـت  ه سال ب
تحصیلات متوس   والدي  %59 ،نثؤکودکان م %8/92 آمد 
مـادران    %7/85چنی   تحصیلات ابتدايی داشتد  ه  %44 و

 ( 1ند)جدول خانه دار بود

 فشـار  یبـالا  مـادران سـط    از %2۲نتايج نشان داد کـه      
سط   %1/14 مراقبتی و فشارمتوس   سط  %1/94 مراقبتی،
  (2)جدول را ززارش نمودندفشار مراقبتی کمی از 

 ± 94/18 سـلامت بـرای مـادران    تطابق نمره کل سیاهه    
مبنـای جـدول نمـرات طبیعـی      محاسبه شد کـه بـر   ۲7/57

 مادران تقريباً ،های مزم  تطابقی مادران در بیماریالگوهای 
 نمــرات طبیعــی الگوهــای تطــابقی را کســب نمودنــد 5۲%

   (2)جدول 
ضريب همبستگی نشان داد کـه بـی  نمـره فشـار     نتايج     

ارتباط  های آن حیطه مراقبتی با نمره کل رفتارهای تطابقی و
 مستقی اط ـادر ارتبـلات مـتحصیبا  و دارـامعن وس وـمعک
  (1 داری وجود دارد)جدولامعن و

دکان مبتلا به و: توزیع فراواني مشخصات فردی مادران و ک7جدول 
 تالاسمي

 
 فراواني)درصد( متغیر مشخصات فردی

 جنو
 (8/92) 44 دختر
 (1/17) 29 پسر

 قومیت
 (9۲) 29 بلوچ
 (2۲) 14 سیستانی

وضعیت 
 اقتصادی

 (9/59) 41 ناراضی
 (9/19) 27 نسبتاً راضی
 (8/1) 2 راضی

 شغل مادر
 (7/85) 97 دار خانه

 (1/4) 1 شاغل

 شغل پدر
 (1/7) 5 کارمند
 (8/82) 95 آزاد

 تحصیلات مادر

 (44) 11 ابتدايی
 (4/11) 22 متوسطه
 (4/21) 15 ديپل 

 (8/2) 2 دانشگاهی
 حداکثر حداقل انحراف معیار ± میانگی  

 44 18 77/29 ± 82/5 س  مادر
 19 2 57/7 ± 1/1 تحصیلات مادر
 5 1 5/2 ± 18/1 تعداد فرزند
 7 1 5/1 ± 7/1 س  فرزند

 
: میانگین نمرات فشار مراقبتي و رفتارهای تطابقي و خرده 2جدول 

 ها در مادران کودکان مبتلا به تالاسمي ماژور مقیاس
 

 حداکثر حداقل میانگی  ±انحراف معیار  مشخصات فردی
 مراقبتيفشار 

 97 11 95/21 ± 48/7 فشار کلی
 12 1 81/9 ± 17/2 تنتايی
 18 7 52/14 ± 11/1 ناامیدی

 1۲ 1 12/5 ± 88/1 درزیری عاطفی
 12 4 1۲/9 ± 19/2 درزیری محیطی
 1۲8 1۲ 82/59 ± 94/12 نمره کل

 رفتارهای تطابقي
 4۲ 1 8۲/21 ± 58/7 تمامیت خانواده
 49 5 44/24 ± 94/9 حمايت اجتماعی
 21 1 72/1۲ ± 88/4 مشاوره پزشکی
 1۲9 1۲ ۲7/57 ± 94/18 نمره کل
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 : ضریب همبستگي فشار مراقبتي با رفتارهای تطابقي و متغیرهای فردی مادران کودکان مبتلا به تالاسمي ماژور3جدول 
 

 
رفتارهای 

 تطابقي

حیطه 
 تمامیت
 خانواده

حیطه 
 اجتماعي

ارتباط 
 ومشاوره

 سن مادر
تحصیلات 

 مادر
 فشار مراقبتي تعدادفرزندان

رفتارهای 
 تطابقی

        

حیطه تمامیت 
 خانواده

8= /r 
۲۲1/۲>p 

       

حیطه 
 اجتماعی

85= /r 

۲۲1/۲>p 

77= /r 

۲۲1/۲>p 
      

ارتباط 
 ومشاوره

8= /r 
۲۲1/۲>p 

7= /r 

۲۲1/۲>p 

95= /r 

۲۲1/۲>p 
     

 س  مادر
۲7/۲- = r 

51/۲=p 

۲۲9/۲r=- 

89/۲=p 
۲7/۲- =r 

54= /p 
19/۲- =r 

17/۲=p 
    

تحصیلات 
 مادر

29= /r 
۲5/۲=p 

15/۲=r 

2/۲=p 

12/۲=r 

28/۲=p 

۲4/۲=r 

99/۲=p 

1/۲=r 

4/۲=p 
   

 تعدادفرزندان
2/۲- =r 

۲9/۲=p 

21/۲- =r 

۲4/۲=p 

11/۲- =r 

25/۲=p 

 

21 /- =r 

۲7/۲=p 

۲5/۲=r 

94/۲=p 
   

 فشار مراقبتی
41 /- =r 

۲۲1 />p 

 

28 /- =r 

۲1= /p 

18 /- =r 

۲۲1= /p 

 

5۲ /-=r 

۲۲1 />p 

 

19= /r 

1= /p 

28 /-=r 

۲1= /p 

۲9= /r 

57= /p 
 

 
مشخصات فردی  های رفتارهای تطابقي و بیني فشار مراقبتي از طریق مؤلفه : نتایج تحلیل رگرسیون چندگانه به روش گام به گام پیش7جدول 

 مادران کودکان مبتلا به تالاسمي ماژور
 

 R2 B T p بین )مستقل( متغیر پیش گام متغیر ملاک )وابسته(

 فشار مراقبتی
 ۲۲5/۲ 82/2 25/۲ 19/۲ رفتارهای تطابقی 2
 ۲1/۲ -52/2 -۲9/1  تحصیلات مادر 

 

هـای   لفـه ؤمراقبتـی از طريـق م   بینی فشار جتت پیش        
زام به روش از تحلیل رزرسیون  ،رفتارهای تطابقی مراقبی 

سه  برای اي  منظور رفتارهای تطابقی و به زام استفاده شد 
 ارتبـاط و  حمايـت اجتمـاعی،   آن)تمامیـت خـانواده،   لفهؤم

 تعــداد تحصــیلات، مش صــات فــردی، مشــاوره پزشــکی(
فشـار   و یبین ـ عنوان متغیرهای پـیش به  س  مادر فرزندان و
مـدل   عنـوان متغیـر پاسـخ در نظـر زرفتـه شـد       ه مراقبتی ب

از مجمـوک متغیرهـای وارد     رفت رزرسیون در دوزام پیش

 رفتارهـای تطـابقی و   لفـه ؤدر نتايـت دو م  ،شده بـه مـدل  
 از %19تحصیلات مادر باقی ماندند که در مجموک توانستند 

کودکان مبتلا بـه تالاسـمی را    مادرانرات فشار مراقبتی یتغی
  (4 یی  کنند)جدولبت
 

 بحث
نتايج مطالعه حاضر نشان داد بی  فشار مراقبتی بـا نمـره       

های تمامیـت خـانواده،    کل رفتارهای تطابقی وخرده مقیاس
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مشاوره با اعضای تی  پزشـکی ارتبـاط    حمايت اجتماعی و
 ادران فشارچنی  اکثر م داری وجود دارد  ه امعکوس ومعن

 مراقبتی متوس  تا شديد را متحمل شـدند و در مقايسـه بـا   
 ر و کارآمـد  ؤ، اغلب رفتارهـای تطـابقی م ـ  طبیعیوضعیت 
بیشـتري    ،(2۲19همکـاران)  و پومپئـو  در مطالعـه  نداشتند 

شیوه ساززاری اعضای خانواده بیماران مبتلا بـه اخـتلالات   
له أحل مساستفاده از سیست  حمايتی جامعه و روش  مغزی،

فقدان شبکه حمايتی  ای،   در مطالعه(27)ززارش شده است
به عنوان يکی از عوامل مت  افزايش فشار مراقبتـی و عـدم   
تطابق مناسب با بیماری کودکان مبـتلا بـه تالاسـمی مـاژور     

هــای حمــايتی خــانواده، اعــ  از    شــبکه(29)زــزارش شــد
دک بستگان، دوستان وتی  بتداشـتی بـه دنبـال بیمـاری کـو     

اطلاعــات و حمايــت مــادر توســ   شــده و کســب م تــل
ــرای مراقبــت از کــودک تضــعیف   پزشــکان و پرســتاران ب

شود، در حالی که تقويت اي  ارتباطات در تطابق بتتر و  می
هـا     رتر والدي  و کاهش بار روانـی و فشـار مراقبتـی آن   ؤم

رود و بايسـتی مـورد توجـه     امری ضـروری بـه شـمار مـی    
های بتداشـتی و درمـانی قـرار زیـرد       اقبتدهندزان مر ارايه

مـديريت بیمـاری    ا ر نامطلوبی بر  ر والدي ،ؤعدم تطابق م
زـذارد  نارسـايی در    پیروی از درمان بـه جـا مـی    کودک و

هـا بـا تـی      هـای آن  خـانواده   ر بیماران وؤبرقراری ارتباط م
ها متشـکل   انجم  های همیاری و عدم وجود زروه درمان و

از عوامـل   ،یماران مشابه و اعضـای تـی  درمـان   از خانواده ب
خصـوص  ه باشد  اعضای تی  درمان ب  ر در اي  زمینه میؤم

بـا مشـارکت    پرستاران بايد با شناسايی نیازهای آموزشـی و 
طراحـی  را  ر ؤاساس ارتباط م مادران، مداخلات مناسب بر

 نمايند   اجرا و

چقــدر حمايــت  نتــايج مطالعــه حاضــر نشــان داد هــر     
 فشـار  ، بات روانـی کمتـر باشـد    عزت نفو و اجتماعی و

 مراقبتی بیشتر است و بـا نتـايج مطالعـه کرمـان سـاروی و     
همکـاران   نیـک فريـد و   همکـاران و  همکاران، صـالحی و 

تستیل  (  حمايت اجتماعی علاوه بر14-19خوانی دارد) ه 
زای زنــدزی را  حــوادت تــنش رفتارهــای ســلامت، ارتقــا 
بـه  و  کننـد  اهداف ش صی را تشـويق مـی  نیل به  کاهش و
ــوان  ــویعن ــه  ق ــروی مقابل ــري  نی ــارويی   ت ــرای روي ای ب

 زا زمان درزیری با شراي  تنش در آسان افراد میز وآ موفقیت
 ( 12، 11، 17)اند هشناخته شد

مـادران کودکـان مبـتلا بـه      %94 ه تقريبـاً ـ  مطالعـدر اي    
 شديد را متحمل مراقبتی متوس  تا  ارـاژور فشـی مـتالاسم

انجـام شـده در    هـای  هاي  يافته با نتـايج مطالع ـ   شده بودند
باشـد  در مطالعـه    جامعه ايرانی و خـارجی هـ  راسـتا مـی    

 زاده و همکاران که به ترتیب بـر  ولی و مشاي ی و همکاران
روی مادران کودکان مبـتلا بـه تالاسـمی مـاژور و کودکـان      

 %5۲نزديـک بـه    ،بـود تبريز انجام شـده    مبتلا به سرطان در
، 28مادران رنج مراقبتی متوس  تا شديد را ززارش کردنـد) 

به بـالا بـودن    همکاران و يیلديز همکاران و و شیوچو ( 18
بیمـاران مبـتلا بـه سـرطان در نتـايج       مراقبی  مراقبتی فشار
 ( 1۲، 11خود تاکید نمودند) های همطالع
جملـه     مـ  هـای مـزم   مراقبی  بیماران مبتلا به بیمـاری     

کنند  ايـ    مراقبتی قابل توجتی را تحمل می فشار ،تالاسمی
مـادران بـرای   های  لیتمسئوبسیاری از فشار مراقبتی نتیجه 

کـه   باشـد  بیمارشان مـی  انجام امور مربوط به مراقبت فرزند
  داردانـرژی زيـادی    ها نیاز بـه صـرف زمـان و    اي  مراقبت

خود را مسئول بیماری فرزندانشـان   ،والدي  چنی  بیمارانی
بـاری از   ،در کنار عوارج جسمی اي  بیمـاری   پندارند می

ناامیدی و نگرانی در مورد سـلامت و آينـده    ،زناه احساس
    (8کشند) نیز به دوش میرا کودکانشان 

هـای متعـدد و چندزانـه در درون و بیـرون      ايفای نقش    
هـای خـونی    آزمايشهمراهی با کودک در انجام تمام  ،خانه
مراقبت از کودک و نوجـوان مبـتلا    ،مکرر خونانفوزيون و 

از مسـالل و   ،هـای آنـان   بـه تالاسـمی و پاسـخ بـه پرسـش     
مشکلات و فشار روانی است که والدي  کودکان مبـتلا بـه   

  دنباش تالاسمی با آن روبرو می
ها نشان داد مادران کودکان مبتلا به تالاسمی مـاژور   يافته    
هر سه الگـوی رفتـاری تطـابقی در مقايسـه بـا نمـرات       در 

ها نشان  تری را کسب نمودند  اي  يافته طبیعی، نمرات پايی 
، اغلـب  طبیعـی دهد که مادران در مقايسـه بـا وضـعیت     می

نیز ها  همطالع  ر و کارآمد نداشتند  نتايجؤرفتارهای تطابقی م
نشــان داد کــه الگوهــای تطــابقی مــادران نیــاز بــه تقويــت 

 ( 15، 19دارد)
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که بی  میـزان تحصـیلات    نتايج مطالعه حاضر نشان داد    
داری وجـود دارد،  امعن ـ مراقبتی ارتباط منفی و با فشار مادر

فشار مراقبتی بیشـتری را   ،تر مادران دارای سط  سواد پايی 
از مـادران ســواد   %44 ايــ  مطالعـه  شـوند  در  متحمـل مـی  
ايــ  راســتا  د  دردر ســط  متوســطه بودنــ% 59 ابتــدايی و
همکاران ززارش کردنـد کـه مـراقبی  بـا سـط        مولاقلو و

ــايی   ــیلات پ ــتری را   ،تحص ــی بیش ــار مراقبت ــه  فش تجرب
در تايلنـد و زاهـد در    لی اي  نتیجه با مطالعه  (12کنند) می

 (  امـا در مطالعـه سـلمانی و   21، 11خوانی دارد) کويت ه 
ــی و  ــاران، عباس ــاران و همک ــفالیان و همک ــاران ص  ،همک

فشار مراقبتی ززارش نشده  ارتباطی بی  سط  تحصیلات و
  مادران دارای تحصـیلات پـايی  نسـبت بـه     (11-19)است

های اجتمـاعی   توانند حمايت مادران تحصیل کرده، کمتر می
 زـاهی و آعـدم   از طرفی فقـر فرهنگـی و   را جستجو کنند 

 باعـث افـزايش فشـار مراقبتـی     ،ناشناخته بودن اي  بیماری
  شود  می
لفه رفتارهای تطابقی ؤم چنی  در پشوهش حاضر دو ه     
از تغییــرات فشــار  %19تحصــیلات روی هــ  توانســتند  و

  ،همکـاران  بینی کننـد  در مطالعـه عرشـی و    مراقبتی را پیش
های حـل مسـئله    اختلال در کارکرد خانواده از جمله روش

دارای هــای  از تغییــرات فشــار مراقبتــی در خــانواده 5/1۲%
در مطالعـه   کـرد و  بینـی مـی   کودک مبتلا به سرطان را پیش

ای  هـای مقابلـه   همکـاران نیـز اسـتفاده از متـارت     عباسی و
افـزايش   هیجان مدار به ترتیـب بـا کـاهش و    مسئله مدار و

فشار مراقبتی مراقبی  تحت درمان با هموديالیز همراه بـوده  
 (  17، 19است)
اي  مطالعـه   دست آمده دره ب توجه به نتايج نتايت با در    

 که حاکی از فشار مراقبتی در مادران بیماران تالاسمی ماژور
 ـ   یارزيابی مادران توسـ  اعضـا   ،بوده است ه تـی  درمـان ب

تواند روش مناسـبی بـرای شناسـايی     خصوص پرستاران می
تـی  درمـان    ،توجه بـه ايـ  نیازهـا    با و باشد ها نیازهای آن

لات مناسبی را در جتـت بـرآوردن   مداخ توانند تدابیر و می
کــاهش فشــار مراقبتــی فــراه  نماينــد   نیازهــای مــادران و

ضروری است مادران کودکان تالاسمی مـاژور توسـ  تـی     
 ـ    درمان حمايت شوند و ه بايستی يک نفـر از تـی  درمـان ب
 کننـده جتـت پاسـخ دادن بـه نیازهـا و      عنوان فرد حمايـت 

چنـی  اسـتفاده از    هـ   الات مادران در دسـترس باشـد   ؤس
معرفـی مـادران بـه ايـ       هـای حمـايتی و   انجم  ها و شبکه
تواند نفش بـه سـزای در کـاهش فشـار مراقبتـی       می ،مراکز

هـای بتداشـتی و    به طـور معمـول در مراقبـت    داشته باشد 
روی خـود بیمـار    دهندزان خـدمت بـر   تمرکز اراله ،درمانی

 کننـده در  تبه عنوان افراد مسـاعد  ،است و نگاه به خانواده
خـانواده   ،های مزم  که در بیماری در حالی باشد  میدرمان 

تـنش را   ينـد سـ ت و پـر   آاصلی يک فر عنوان مراقبی ه ب
(  18)کنند کـه نیـاز بـه کمـک و حمايـت دارنـد       تجربه می

حمايت والدي  برای افـزايش آزـاهی مـورد نیـاز و ايجـاد      
ان يکـی از وظـايف پرسـتار    ،تطابق بتتر با بیمـاری کـودک  

باشد که در مفتوم مراقبت خانواده محـور بـر آن تاکیـد     می
 هـا ضـرورت طراحـی و      در مجموک يافتهزيادی شده است

 رفتارهـای تطـابقی و   یاجرای مداخلاتی برای بتبود وارتقا
هايی کـه کـودک مبـتلا بـه      کاهش فشار مراقبتی در خانواده
هـای ايـ     از محـدوديت  دهـد   تالاسمی دارند را نشان مـی 

 در اجرای آن تنتـا  توان به حج  محدود نمونه و مطالعه می
 کرد  يک کلینیک شترستان زاهدان اشاره

 
گيري نتيجه
های مطالعه حاضر با توجه به ارتباط رفتارهای  طبق يافته    

لفه ؤکننده اي  م نقش تعیی  مادران با فشار مراقبتی و تطابقی
 هـای  هدر مطالع ـزـردد   پیشنتاد می ،در فشار مراقبتی مادران

حمايتی مناسب در راستای بتبود  -مداخلات آموزشی ،آتی
ــاب  حمــايتی ــدي  اجــرا و   -من اطلاعــاتی در دســترس وال
ها در زمینه ارتقای رفتارهای تطابقی والـدي  و   ا رب شی آن

کیفیت مراقبت از کودکان مبتلا بـه تالاسـمی مـاژور مـورد     
 مستمر قرار زیرد    ارزشیابی

 
    نيتشكر و قدردا

 ـ هـمقال  ـاي      ـ رزرفته ازـب ارشـد   کارشناسـی  هـنام ـ انـپاي
ــ ــ هـرشت ـــپ ــوم ـدانشگــ راحیـی و جـــرستاری داخل اه عل

ــت  ــا شــماره  ب ــدان ب ــد و 9991 پزشــکی زاه ــی ک  اخلاق
IR.ZAUMS.REC.1397.195  از  پشوهشــگران بــوده اســت

 بـه  زاهـدان  پزشـکی  علوم دانشگاه معاونت محترم پشوهش
و مديريت  کارکنان تحقیق، اي  اعتبار ازتأمی  ب شی  جتت

اصـغر)ک(   محترم دفتر پرسـتاری بیمارسـتان حضـرت علـی    
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Abstract 
Background and Objectives 

Mothers of children with thalassemia as primary caregivers face problems with treatment and 

care issues. These problems as consequences of child’s illness often lead to inappropriate 

adaptive behaviors. The aim of this study was to disclose the relationship between caregiver 

burden and adaptive behaviors in mothers of children with thalassemia. 

 
Materials and Methods 

In this cross-sectional study, 70 mothers of children with thalassemia major who had referred 

to the Thalassemia Clinic of Ali Asghar Hospital, Zahedan, in 2016 were studied. Data were 

gathered using a demographic questionnaire, the Coping Health Inventory for Parents (CHIP), 

and the Caregiver Burden Scale (CBS). The results were analyzed in SPSS 22 using 

descriptive statistics, Pearson correlation coefficient, and stepwise multiple regression. 

 

Results 

The mean scores of mothers’ care burden and adaptive behaviors were 56.92 ± 12.84 and 

57.07 ± 19.84, respectively. It was observed that while care burden has a significant inverse 

relationship with the total score of adaptive behaviors (r = -0.41, p < 0.001), it displays a direct 

significant relationship with mother's education (r = 0.26 p = 0.05). The results of multiple 

regression analysis suggested that the two components of adaptive behaviors and mother’s 

education could predict 18% of changes in mothers’ care burden.  

 

Conclusions   

According to the results, it is recommended to utilize appropriate educational and supportive 

interventions for improving the mothers' adaptive behaviors and continuous evaluation of these 

interventions is necessary.  
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