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  مقاله پژوهشی

  ایل کتونوریفرزند مبتلا به فن يمادران دارا یت زندگیفیاورم بر ک یخود مراقبت يالگو يریکارگ به ریتأث
  

   ٤ياضيقه فيصد ،٣يباباد يم روزبهيمر ،*٢راد ييايه ضيمرض ،١يسته صالحيشا
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  دهیچک
نقش مراقبت و آموزش کودک را بـر   ن کودکانيامادران  است. يذهند يشد يماندگ عقب با کودکان کيمتابول يماريبک يا يل کتونوريفن و هدف: نهیزم شیپ

 يمادران دارا يت زندگيفياورم بر ک يخود مراقبت يالگو يريکارگ به ريتأثن ييتع باهدفن مطالعه يا. بگذارد ريتأث ها آن يت زندگيفيبر ک تواند يم که عهده دارند
  ا انجام شد.يل کتونوريبتلا به فنفرزند م
ن شـهر اصـفهان اجـرا    يمارستان ام ـيبه ب کننده مراجعها يل کتونوريفرزند مبتلا به فن يمادر دارا ۳۱ ياست که بر رو يمه تجربين مطالعه نيا :ها روشمواد و 

نمرات بود. ابتدا  SF- 36 يت زندگيفياورم و ابزار سنجش ک يبر الگو يمبتن يازسنجين، فرم يت شناختياطلاعات شامل، اطلاعات جمع يد. ابزار گردآوريگرد
در دو  يتيحمـا  ياقدامات آموزش ـو  مشخص شد يآموزش يازهاين . سپسديل گرديت سلامت تکميوضع يو پرسشنامه بررس نييتع آزمون شيپ يت زندگيفيک

 افـزار  نـرم توسـط   هـا  دادهل و ي ـتکم مجدداً يت زندگيفيسه، پرسشنامه کن جليک ماه پس از آخري به مدت دو ماه داده شد. يانفراد صورت به دوساعتهجلسه 
SPSS16 قرار گرفت. ليوتحل هيتجزمورد  يزوج آزمون تيو  يفيبا استفاده از آمار توص  

 دار يمعن) P%>۵(يآمار ازلحاظافت که يبعد از مداخله ارتقاء  ۸۰/۱۱۳به  ۵۸/۶۴از  يت زندگيفين کل کيانگيم يخودمراقبت يالگو يريکارگ بهپس از  :ها افتهی
  بود.

ر يا و سـا ي ـل کتونوري ـفرزنـد فن  يمادران دارا يت زندگيفيدر ارتقاء ک تواند يم يآموزش يازهاينبر اساس  يخودمراقبت يها برنامه ياجرا :يریگ جهینتبحث و 
اورم انجـام   يبراساس الگو يتي، حماياقدامات آموزشمادران،  يازهاياست تا در مراکز مربوطه با توجه به ن ين ضروريبنابرا؛ باشد مؤثرت مشابه يمادران با وضع
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  سنده مسئول)يران (نوياصفهان، ا
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  مقدمه
 يعامل اجتماع عنوان بهبهداشت، خانواده را  يسازمان جهان

از  يک ـياست. کرده  يمعرف يستيش سلامت و بهزيه در افزاياول
، شـود  يم ـف کانون خـانواده  يا تضعي يکه سبب فروپاش عواملي

در هر خانواده است که  يذهن يتوان کمبا  يتولد و حضور کودک
 شـود کـه احتمـالاً    ينامطلوب و چالش زا تلق يداديرو تواند يم
را به دنبال خواهد  يدي، احساس غم و نومي، سرخوردگيدگيتن

 ).۱داشت (
ک اسـت کـه   ي ـمتابول يمـار يک بيا ينورل کتويفن يماريب

همراه  يتيد، پرفعاليشد يذهن ماندگي عقبآن  يتظاهرات اصل
در  يمـار ين بيص ايتشخ .باشد يمو تشنج  هدف بيبا حرکات 
 گيرد يمصورت  يق تست غربالگريه آن تنها از طريمراحل اول

 است. ييم غذايت رژيرعا يمارين بين اتنها راه درما و



 کارگيري الگوي خود مراقبتي اورم بر کيفيت زندگي مادران داراي فرزند مبتلا به فنيل کتونوريا تأثير به
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 يمـار ين بي ـجهـت ا  ينکه تسـت غربـالگر  يران با توجه به ايدر ا
ن ي ـا علائـم اده پـس از بـروز   خانو و رديگ ينمن صورت يروت صورت به
مـاران بـه   ين بي ـت اي ـاکثر ،باشـند  يم ـبه فکر چاره و درمان  يماريب

اغلب  .گردند يمدچار  يت جسميمعلول مواقع يبعض و يت ذهنيمعلول
 ۲۴ از بـه مراقبـت  يهستند که ن يماندگ عقبدچار  يماران به حديب

  .)۲شگاه دارند (يدر آسا وقت تمام يدار نگها يساعته 
 ين کودکـان دارا يوالـد که  دهند يمنشان  مطالعات متعدد جينتا

، ياجتمـاع  دچـار مشـکلات   يشـتر يب احتمـال  بـه ، يمشـکلات هوش ـ 
ر ي ـ، مخـرب و فراگ محدودکننـده ت يماه غالباًکه  يجانيو ه ياقتصاد
خـانواده و   ياعضـا  ي همـه گرچه  يتين موقعي. در چنشوند يمدارند، 

بـه علـت داشـتن نقـش      ، امـا مـادران  ننـد يب يم ـب يکارکرد آن، آس ـ
خود به  توان کمدر قبال فرزند  يشتريب يها تيمسئول"مراقب"، يسنت

مواجـه   يشـتر يب ي، بـا مشـکلات روان ـ  جـه يدرنتکـه   رنديگ يمعهده 
  ).۳( شوند يم

ن ين والـد ي ـا يبـه همـراه خـود بـرا     يذهن ـ يتـوان  کمن يهمچن
 يمراقبت و پرستار يبرا يل زمان اضافياز قب يديجد يها درخواست
مخـارج   يبـرا  ازي ـموردن يمنابع مال نيتأمو  يذهن توان کماز کودک 

 .)۴ن کودکان را به دنبال دارد (ين ايسنگ
متفـاوت در   يهـا  نقـش در کل مادران نسبت به پدران بـه علـت   

ت فرزنـدان از مشـکلات   يو ترب ي، پرستاريي، زناشويخانوادگ يزندگ
ت ي ـحمـل موقع م و تيفشـار عظ ـ  ن،يبنابرا؛ برخوردار هستند يشتريب

 مخصوصـاً  و نيوالد ،هرلحظه از تولد کودک معلول، يناش فرسا طاقت
بـا کـودک قـرار دارد در معـرض      يتـر  کي ـنزدمادر را که در ارتبـاط  

زان ي ـم يراحت ـ بـه کـرده و   ريپـذ  بيآس يو جسمان يروان يها يماريب
  ).۵(دهد يمشان را کاهش يا يسلامت عموم

ت ي ـفيک يبـر رو  انـد تو يم ـکودک  يمزمن برا يماريص بيتشخ
بگذارد، همچنان که  ريتأثز يگر خانواده نيد ياعضا اين و يوالد يزندگ

مبـتلا بـه    کـودک  يدارا که ينشان داد که مادران ١سريا مطالعهج ينتا
تـر   نييخـود را پـا   يت زنـدگ ي ـفيک و مزمن بودنـد ک يمتابول يماريب

  .)۶( گزارش کرده بودند
 رنده برداشتيه و در برگده بوديچيو پ يچند بعد زندگي كيفيت

ش در ياز رفـاه و آسـا   يو يابيخود، ارز سلامت وضعيت از شخص هر
 ت اسـت ين وضعيا از رضايت و ميزان يمختلف زندگ يها جنبهمورد 

)۷(.  
ش سـطح  يافـزا  ها يماريب ياز درمان تمام ياز آنجا که هدف اصل

و کمـک بـه مـددجوجهت کسـب      يت زنـدگ ي ـفيک يعملکرد و ارتقا

                                                
1 Eiser 

 يهـا  برنامهن امر تنها با ارائه ي، اباشد يمت بخش يرضا يدگت زنيفيک
مناسـب در جهـت کمـک بـه      يها حلراه  يو جستجو يخود مراقبت

  .)۸( گردد يمسر يشان ميا
 باشـد  يم ـک اصل مهم و با ارزش مطرح ي عنوان به يخود مراقبت

گر يد شان يسلامتنه ين مسئله نقش افراد در زميد بر ايچرا که با تاک
و  يبهداشـت  يهـا  سـازمان از  يارينخواهـد بـود. بس ـ   ير فعالينقش غ

ک راهکـار  ي ـ عنـوان  بهمراقبت از خود را  يز ارتقاين ين سلامتيمراقب
  .)۹( اند گرفتهدر نظر  يگزاف خدمات پزشک يها نهيهزکاهش  يبرا

مار است و يآموزش به ب ،يخود مراقبت يارتقا ياز ارکان اصل يکي
است  يخود درمان ييازمند داشتن تواناين يانجام خود مراقبت ياز طرف

مار و مددجو آموزش دهد که چگونه مشـکلاتش  يد به بيلذا پرستار با
 يهـا  روشن يهمچن ـ )۱۰د (ي ـنما يري ـم گيرا بر طرف کرده و تصم

  ).۱۱باشد ( آنان يد متناسب با مشکلات و سطح تکامليآموزش با
 ياقبتخـودمر  يدر الگـو  يپرسـتار  يها ستميس ياساس تئور بر
بـه افـراد و    يکردهـا واقـدامات پرسـتار   يق روي ـپرستاران از طراورم، 

سـتم  ين سي ـو ا کنند يمکمک  ينه خود مراقبتيدر زم ها آنخانواده 
افراد شکل گرفته است. گرچـه   يها ييتواناپرستار از  يابيبراساس ارز

ل ي ـفرزنـد مبـتلا بـه فن    يمادران دارا يبرا ياقدامات پرستار يطراح
درمـان   ي نحـوه فرزندانشان و  يماريده بودن بيچيبه علت پ ايکتونور

امـا   باشـد  يم ـن مشـکل  يوالـد  ين فرزندان بر زندگيرات ايو تاث ها آن
ا يو  ياست که جهت انجام خود مراقبت آنانگر يات انجام شده بعمطال

را انجـام   يرند که چـه اقـدامات  ياد بگيد ين بايوالد ،گريد يها مراقبت
ن رابطـه چـه   ي ـن در اياز دارنـد کـه بداننـد والـد    يندهند و پرستاران 

   .)۱۲( د انجام دهنديرا با ييکارها
مـاران  ين بي ـن ايبا توجه به تعدد مشکلات بحث شـده در والـد   

بـه   و باشـند  يم ـمـاران  ين بين ايمراقب عنوان بهکه  مادران خصوص به
سـاعته در   ۲۴مراقبـت   از به توجه وين ،مارينکه وجود فرزند بيل ايدل

به خود و مراقبت از  يتوجه کمترمادران  جهيدرنتو  طلبد يممنزل را 
و روش  يمـار يمناسـب در خصـوص ب   يهـا  برنامه ي، اجرادنخود دار

ت گـردد،  يرعا )يد توسط مادران (خود مراقبتيکه با يدرمان و موارد
 مـادران و  يوسـلامت عمـوم   يسبب بهبـود عملکـرد جسـم    تواند يم

 ـ، رويت عـاطف ين طـور وضـع  يهم کـاهش در   و آنـان  يواجتمـاع  يان
آن است که  دهنده نشانز يبر متون ن يمرور گردد. ها نقشت يمحدود
مـاران  يب يهـا  خـانواده ران در مورد مسائل و مشکلات يدر ا يا مطالعه

 نييتع يکل باهدفن مطالعه يا صورت نگرفته است، لذا ايل کتونوريفن
مـادران   يت زنـدگ يفياورم بر ک يخودمراقبت يالگو يريکارگ به ريتأث

  انجام گرفته است. ايل کتونوريفرزند مبتلا به فن يدارا
  



 شايسته صالحي، مرضيه ضيايي راد، مريم روزبهي بابادي، صديقه فياضي
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  ها روشمواد و 
 .اسـت  يتـک گروه ـ  يمـه تجرب ـ يک پژوهش ني حاضر، پژوهش

بوده  ن شهر اصفهانيمارستان اميب يدرمانگاه تخصص ،ط پژوهشيمح
فرزنـد مبـتلا    يه مادران داراين پژوهش را کليا يجامعه آماراست و 

 يها نمونه دادند.ل يتشک ن مرکزيابه  کننده مراجعها يکتونور ليبه فن
شـامل   ورود به مطالعه يارهايبودند که مع يمادران شامل زين پژوهش

 ۵با سن حـداقل   ايل کتونوريک فرزند مبتلا به فنيحداقل دارا بودن 
در کانون خانواده و  تولد بدو مارشان ازيفرزندان بکردن  يزندگ سال،

 ــ  بــا )يو روانــ ي(جســم يهمکــار ليــو تما ييتوانــا ،نيددر کنـار وال
مارشــان در درمانگــاه يفرزنـدان ب  يو داشــتن پرونـده بــرا  پژوهشـگر 

کـه از ادامـه    ين مـادران يهمچن ن را داشتند.يمارستان اميب يتخصص
در  يبـه همکـار   يليا تمـا يو  شدند يمبا پژوهشگر منصرف  يهمکار
از  کردنـد  يم ـرشـان فـوت   مايا فرزنـدان ب ي ـپژوهش نداشتند و  انجام

به  د.يانجام گردروش هدفمند  به يريگ نمونه. شدند يممطالعه خارج 
خود  يمعرف ن ويمارستان اميوهشگر ضمن مراجعه به بژپن منظور، يا

و  هـا  آن يق بـرا ي ـان اهـداف تحق ي ـب و مـوردنظر ن و گروه يمسئول به
بـه   که يرانن مادياز ب را ها از نمونه يتعداد ،يکتب نامه تيرضاگرفتن 

بـه   يا دورهنـات  يت پزشک و انجـام معا يزيهمراه فرزندانشان جهت و
ق مراجعه يز از طرين را گريد يو تعدادمراجعه کرده بودند مارستان يب

افت شماره تماس و سپس مراجعه به آدرس يمرکز و در يها پروندهبه 
 يط بـرا يواجد شرا يها نمونهتعداد  .نمودانتخاب  ها آنمحل سکونت 

ن پژوهش بر اساس مطالعات مشـابه و مشـاوره بـا متخصـص     ينجام اا
  نفر محاسبه شد. ۳۱آمار 

ه ي ـپرسشنامه بوده کـه در سـه قسـمت ته    ها داده يابزار گردآور
 يواحـدها  يت شـناخت ي ـده است. در قسمت اول اطلاعات جمعيگرد

زان ي ـماشـتغال،   تيوضـع  ،تأهـل ت يسـن، وضـع   شامل موردپژوهش
 اننوع ازدواج، تعداد فرزندان، تعـداد فرزنـد  د، زان درآميلات، ميتحص

، يتيمار و سالم، نوع نهاد حمـا يجنس فرزندان بسن و مار، يسالم و ب
و بـالعکس   ياز منـزل بـه مرکـز درمـان     ونقـل  حملنوع  نوع مسکن و

ت ي ـفيک يقرار گرفته است. در قسمت دوم جهـت بررس ـ  يموردبررس
اسـتفاده   SF-36 يگت زنـد ي ـفيک استانداردشدهاز پرسشنامه  يزندگ
   شد.

 يو دارابوده  استاندارد يک پرسشنامه عمومي SF-36پرسشنامه 
 هـا  يسوئدن بار توسط ين پرسشنامه اولياست. ا ييبالا ييايو پا ييروا

ــپس در بسـ ـ   ــد و س ــتفاده ش ــورها  يارياس ــهاز کش ــده ترجم و  ش
  .)۱۳،۱۴قرار گرفت ( مورداستفاده

کارکنـان   يمکاران بـر رو توسط معتمد و ه قبلاًپرسشنامه فوق  
ت سـالم  ي ـجمع يو همکـاران بـر رو   يراز، توسط منتظريدانشگاه ش

 يسال شهر تهـران و توسـط محمـدپور و همکـاران بـر رو      ۱۵ يبالا
-۱۷( ن اعتبار شـده اسـت  يسال مازندران تع ۴۰ يت سالم بالايجمع
گـزارش شـده اسـت     ۹۰/۰تـا   ۷۷/۰کرونبـاخ   يب آلفـا يضر ؛ و)۱۵

)۰۵/۰P<(.  
در رابطه  سؤال ۶: بعد است ۸سؤال در  ۳۶ يپرسشنامه داران يا

 سـؤال  ۴، يعملکرد جسـمان در رابطه با  سؤال ۱۰، يسلامت عمومبا 
در  سـؤال  ۲، ياز مشکلات جسـمان  يت عملکرد ناشيمحدوددر مورد 

 در مورد سؤال ۵ احساس نشاط، در مورد سؤال ۴،يدرد جسمانمورد 
مسـائل   از يناش ـت عملکـرد  يدمحدو در مورد سؤال ۳،يسلامت روان

ن ابعاد بـه دو  يکه تمام ا يعملکرد اجتماعدر مورد  سؤال ۲و  يعاطف
  .شوند يمخلاصه  يانو رو يجسم جزء

 هرکدامدر  يت زندگيفيپرسشنامه، اعداد خام ک يجهت نمره ده
محاسـبه   )۱۰۰تـا   ۰از  يعـدد  صـورت  بـه (جداگانه طور بهاز دو بعد 

مخصوص هر بعد و  يها سؤالجمع نمرات  باب که ين ترتي. بدشود يم
آن بعـد   ي نمرهبر تعداد سؤالات همان بعد،  آمده دست بهم عدد يتقس

مطلـوب   يت زنـدگ ي ـفيک دهنده نشانبالا  ي نمرهکه  ديآ يمبه دست 
  .)۱۸( است

ن نـوع  يـي مـادران و تع  يازهـا ين يدر قسمت سوم، جهت بررس ـ
 يخـود مراقبت ـ  يلگوا بر يمبتن يازسنجي، از فرم نيستم پرستاريس

از کتـاب   بـوده و اسـتاندارد   صـورت  بـه  فرمن يا د.ياستفاده گرد اورم
) اقتباس ۱۳۷۸ان (يربابه معمار فيتأل يپرستار يها هيو نظرم يمفاه

طبق مدل مراقبت از خـود   شده يآور جمعاطلاعات  .)۱۹( شده است
  :از اند عبارتاورم 

ت يضــعسـن، جـنس، و  : شـامل  يسـلامت عمـوم   يفاکتورهـا -۱
، يسـتم مراقبـت بهداشـت   ي، سيفرهنگ ـ-ياجتماع يها يآگاه، يتکامل

  .يتيحما ستميو سط ي، محيزندگ ي، الگويستم خانوادگيس
هـوا، آب، غـذا، دفـع،    : شامل يمراقبت از خود عموم يازهاين -۲

 و ارتقـاء از حـوادث   يريشـگ ي، پيت/استراحت، تعاملات اجتماعيفعال
  .يسلامت
 و حفـظ  ينگهـدار : شـامل  يود تکـامل مراقبت از خ ـ يازهاين -۳

 يتکـامل  دکننـده يتهد يها تيوضع و حفظ يريشگي، پيط تکامليمح
  .يعيطب

از  يروي ـپ: شـامل  يمراقبت از خود انحراف از سلامت يازهاين -۴
 و اصـلاح م، ثبـت  ي ـ، توجه به مشکلات بالقوه همراه با رژيدرمان ميرژ
و  يسـبک زنـدگ   ، وفق دادن بايدر اوضاع سلامت جادشدهيارات ييتغ

  .يدرمان ميرژو  يت سلامتيرات وضعييبا تغ يسازگار
اورم  نقص مراقبـت از خـود   يطبق الگو يپرستار يطرح مراقبت

فـوق براسـاس    يها طهيحک از يدر هر يپرستار يها صيتشخ شامل
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(طـرح  يزير برنامـه ، مار در مراقبت از خود دارد، هـدف يکه ب يصينقا
  .هست يابيو ارزش اجرا)، يستم جبرانيس

آگاهانه از واحدها، قبـل از   نامه تيرضاپس از کسب  ها پرسشنامه
ل يو توسط پژوهشگر تکم يحضور صورت به، يشروع جلسات آموزش

ت سـلامت  يوضـع  يبررس ـ يها فرمه ياول ليوتحل هيتجزبعد از د. يگرد
 طـور  بـه  هـا  نمونهاز  هرکدام يپرستار يها صيتشختوسط پژوهشگر، 

 درواقـع کـه   هـا  صيتشـخ ن ي ـسپس بر اساس او  دين گردييمجزا تع
 يتيحمـا  ستميسد، از يگرد يبند دسته ها آنن مادران در يمشکلات ا

بـا  (ي، مشـکلات ارتبـاط  ن مشکلات شـامل يا .استفاده شد يآموزش -
(روابـط   ينه عملکـرد جنس ـ يان)، مشکل در زميخانواده و اطراف افراد

 و فرزندان) بودند. ه خوديه (نوع تغذينه تغذي) و مشکل در زمييزناشو
 و يحضور صورت به يتيحما يبرنامه آموزش مادران، ازهايبا نمتناسب 

 و اجـرا  يسـاعت طراح ـ ۲به مـدت   جمعاً جلسه و ۲به مدت  يانفراد
 هـا  آنار يد و در اختيگرد يطراح ين کتابچه آموزشيو همچن ديگرد

 دهن محدوي، در اهفته بود گر دويکدي. فاصله جلسات از قرار داده شد
صورت گرفـت و   يو حضور يپژوهش ارتباط تلفن يها نمونهبا  يزمان

د و در ي، کنترل گردشده داده يها آموزش يريکارگ بهانجام و  ي نحوه
  صورت بروز مشکل در هرکدام از واحدها به رفع مشکل پرداخته شد.

 مجـدداً ، يخود مراقبت ـ يها آموزشپس از انجام  ،در مرحله بعد 
ن ي ـل اي ـد. زمـان تکم ي ـل گردي ـتکم هـا  نمونهر د SF-36پرسشنامه 
  بود. ين جلسه آموزشيماه بعد از آغاز اول ۲پرسشنامه 
از اخـذ مجـوز    ،ازجملـه  ين پژوهشگر، ملاحظـات اخلاق ـ يهمچن

ن، يمارسـتان ام ـ ي) و بخوراسـگان اصفهان(واحد  ياسلام آزاد دانشگاه
در امـر   يجهـت همکـار   کننـدگان  از شـرکت  يکتب ـ نامه تيرضااخذ 

 يپژوهش و نحوه اجرا از هدف کنندگان شرکتآگاه نمودن ، وهشپژ
مانـدن   بر محرمانـه  يمبن کنندگان شرکتنان دادن به ياطم، پژوهش
ب رسـاندن بـه   يعدم آس ـ ند پژوهش ويبودن فران بار انيز و اطلاعات

 هـر  آزادانه بودن ورود و خروج از پـژوهش در ، در طول پژوهش ها آن
ــژوهش و در اخت  ــه از پ ــمرحل ــرار دادنار ي ــا ق ــه  ينت ــژوهش ب ج پ

ت نمـوده  ي ـرا رعا هـا  آن يتقاضـا ل و يدر صورت تما کنندگان شرکت
  .است

بـا اسـتفاده از    يآمـار  لي ـوتحل هي ـتجز، ها داده يآور جمعپس از 
، قيتحق سؤالاتتوجه به اهداف و  و با انجام گرفتSPSS-16 افزار نرم

و  راف اسـتاندارد و انح ين، درصد تراکميانگيشامل م يفياز آمار توص
  استفاده شد. يزوج يت يآزمون آمار

  
  ها افتهی

 يواحــدها ين ســنيانگيــپــژوهش نشــان داد کــه م يهــا افتــهي
سـال   ۵۰و حـداکثر   ۲۶بوده که حـداقل   ۷/۳۷±۴۸/۷ موردپژوهش

 ي) دارادرصـد ۵/۳۵( مـوردپژوهش  يشـتر واحـدها  ي. بانـد  داشتهسن 
 دار خانـه  ها آن درصد۸/۹۶. اند بوده ييدر مقطع ابتدا يليمدرک تحص

ت يوضـع  ازنظـر  .انـد  نموده يم يبوده و با همسر و فرزندان خود زندگ
انه يزان درآمد ماهي) مدرصد۶/۵۱( کننده شرکتت افراد يدرآمد، اکثر

 هـا  آنن تعداد افراد خانواده يانگيهزار تومان داشته و م ۱۰۰کمتر از 
ن ي ـا در اي ـورکتون يمـار يبوده است. فرزندان مبتلا به ب ۴۴/۱±۰۹/۴

 ۱۹/۱۴±۲۲/۶ن يانگي ـسـال بـا م   ۵و حداقل  ۲۹، حداکثر ها خانواده
 يا هي ـتغذ يهـا  تي ـحمااز واحدها از  درصد۱/۵۳. اند داشتهسال، سن 

نهادهـا برخـوردار بودنـد     يمـال  يهـا  تي ـحمااز  درصد۹/۴۶نهادها و 
  .)۱(جدول 

  
  پژوهش يها نمونه يت شناختيمشخصات جمع): 1جدول(

  اريراف معانح  نيانگيم  
  ۴۸/۷  ۷۰/۳۷  (سال) سن مادران

  ۴۴/۱  ۰۹/۴  خانواده يتعداد اعضا
ل يسن فرزندان مبتلا به فن

  ايکتونور
۱۹/۱۴  ۲۲/۶  

  درصد  تعداد  
  لاتيزان تحصيم

  ۹/۱۲  ۴  سواد يب
  ۵/۳۵  ۱۱  ييابتدا

  ۸/۲۵  ۸  ييراهنما
  ۹/۱۲  ۴  متوسطه
  ۹/۱۲  ۴  يدانشگاه

  نوع شغل
  ۸/۹۶  ۳۰  دار خانه
  ۲/۳  ۱  لشاغ

  انه خانوادهيزان درآمد ماهيم
  ۶/۵۱  ۱۶  هزار تومان ۱۰۰کمتر از 

  ۷/۳۸  ۱۲  هزار تومان ۱۰۰- ۳۰۰
  ۷/۹  ۳  هزار تومان ۳۰۰شتر از يب

  تينوع حما
  ۹/۴۶  ۱۵  يمال
  ۱/۵۳  ۱۷  يا هيتغذ

ن نمرات مربوط بـه ابعـاد   يانگيسه مينه مقايپژوهش در زم يها افتهي
قـرار داده شـده    ۲د از مداخله در جدول در قبل و بع يت زندگيفيک

  است.



 شايسته صالحي، مرضيه ضيايي راد، مريم روزبهي بابادي، صديقه فياضي
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  پژوهش قبل و بعد از مداخله يها نمونه يت زندگيفيار ابعاد کين و انحراف معيانگيسه ميمقا): 2جدول(
  يبررس يها دوره

  يزندگ تيفيابعاد ک
  قبل از مداخله

  ار)ين(انحراف معيانگيم
  بعد از مداخله

  ار)ين(انحراف معيانگيم
P value  

  ۰۰۰/۰  ۶۴/۸۵)۰۵/۱۷(  ۳۱/۲۷)۲۹/۱۴(  ياجتماععملکرد 
  ۰۰۰/۰  ۲۹/۸۴)۱۹/۲۰(  ۸۴/۳۱)۸۶/۱۷(  يسلامت روان

  ۰۰۰/۰  ۷۱/۷۱)۳۶/۱۷(  ۳۴/۴۸)۰۸/۲۰(  يسرزندگ
  ۰۵/۰  ۸۱/۳۸)۰۶/۲۲(  ۱۲/۳۷)۹۵/۲۰(  يسلامت عموم

  ۰۱/۰  ۱۴/۶۴)۸۵/۲۶(  ۸۶/۶۰)۲۹/۱۸(  يدرد بدن
  ۰۱/۰  ۷۲/۳۷)۸۶/۲۲(  ۷۲/۳۳)۴۹/۱۷(  ينقش عاطف يفايا
  ۰۰۰/۰  ۰۰/۶۴)۵۱/۲۹(  ۴۳/۴۵)۶۱/۲۱(  ينقش جسم يفايا

  ۰۰۰/۰  ۵۷/۶۵)۳۱/۲۱(  ۸۷/۳۷)۹۰/۲۱(  يکيزيعملکرد ف
  ۰۰۰/۰  ۸۰/۱۱۳)۵۴/۸(  ۵۸/۶۴)۰۴/۱۴(  کل

  
  افته است.يش يبه دنبال انجام مداخله افزا يت زندگيفين نمرات تمام ابعاد کيانگي، مدهد يمنشان  ۲جدول که  گونه همان 

ن نمرات کل يانگيآن است که تفاوت م دهنده نشان =P ۰ /۰۰۰با  زوج آزمون تيقبل و بعد از مداخله،  يت زندگيفين نمرات کيانگيم سهيمقادر 
  .باشد يم دار يمعن يآمار ازنظرقبل و بعد از مداخله  يت زندگيفيک
  

  مشکلات انواع برحسبپژوهش قبل و بعد از مداخله  يها نمونه يت زندگيفيسه کيمقا): 3جدول(
  يت زندگيفيک

  يصيسطوح تشخ
  قبل از مداخله يت زندگيفيک

  ار)ين(انحراف معيانگيم
  بعد از مداخله يت زندگيفيک

  ار)ين(انحراف معيانگيم
P value  

  ۰۰۰/۰  ۹۶/۱۱۲)۳۵/۸(  ۰۷/۶۵)۰۶/۱۴(  يمشکل ارتباط
  ۰۰۰/۰  ۳۵/۱۱۴)۱۳/۹(  ۳۰/۶۱)۰۹/۱۵(  يمشکل جنس

  ۰۰۰/۰  ۷۷/۱۱۲)۳۴/۸(  ۲۹/۶۵)۷۵/۱۳(  يا هيتغذمشکل 
  

 يت زنـدگ ي ـفين نمـرات ک يانگيسه مي، در مقا۳بر اساس جدول 
 آزمون تيک از مشکلات و در کل، يقبل و بعد از مداخله در مورد هر 

ن نمـرات  يانگي ـآن است کـه تفـاوت م   دهنده نشان =۰۰۰/۰Pزوج با 
در مورد هر سه مشـکل مـادران،    قبل و بعد از مداخله يت زندگيفيک

  .باشد يم دار يمعن يارآم ازنظر
  

  يریگ جهینتبحث و 
خـود   يالگـو  يريکـارگ  بـه  ريتـأث ن يـي تع" باهدفپژوهش حاضر 

ل ي ـفرزند مبـتلا بـه فن   يمادران دارا يت زندگيفياورم بر ک يمراقبت
ت ي ـفين مطالعه نشـان داد ک يج حاصل از اينتاا" انجام گرفت. يکتونور

 يا بعـد از اجـرا  ي ـنورل کتوي ـفرزند مبتلا بـه فن  يمادران دارا يزندگ
  .ابدي يماورم بهبود  يخودمراقبت يآموزش بر اساس الگو

ل ي ـدر خانواده، علاوه بـر تحم  يذهن يماندگ عقبوجود فرزندان 
ــ يهــا اســترس ــر خــانواده، ســبب شــ يروان ــالاتر بســيب از  ياريوع ب

و  يمانند افسـردگ  يهمانند درد و اختلالات روان يجسم يها يماريب
ن خود منجـر  يو ا شود يممادران  خصوص بهو  ها خانوادهاضطراب در 
ج حاصـل از  ينتـا  .)۲۰،۲۱( گردد يممادران  يت زندگيفيبه کاهش ک

 يمـادران دارا  يت زندگيفين بودن کييپا دهنده نشانز يق نين تحقيا
در ابعاد  مخصوصاً يذهن يماندگ عقبا با يل کتونوريفرزند مبتلا به فن

ن کـاهش  ي ـل اي ـبـوده اسـت. دلا   يجتمـاع و عملکرد ا يسلامت روان
 ـ   توان يممتعدد باشد که از آن جمله  تواند يم وجـود   يبـه فشـار روان

از بـه صـرف   ي ـنـده او، ن يمـرتبط بـا آ   يهـا  ينگران ـو  دار مشکلفرزند 
، يبه مسائل بهداشـت  يدگيه، رسيمراقبت، تغذ يشتر برايب زمان مدت

 يه مراکـز درمـان  ب ـ يفرزند و بـردن و  يکنار آمدن با مشکلات رفتار
ن افـراد  ي ـمـادران ا  کـه  شود يمن عوامل باعث يمختلف اشاره نمود. ا

بـه امـور    يدگيرس يبرا يفرزند سالم وقت کاف يمادران دارا برخلاف
را نداشـته   يو شـغل  ي، ورزش ـياجتماع يها تيفعالخود و شرکت در 
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، سلامت روان يجاد مشکلات متعدد جسمين علاوه بر ايبنابرا؛ باشند
  .رديگ يمد قرار يدر معرض تهد ها آن يملکرد اجتماعو ع

و همکـاران صـورت    ١کايديتوسط ف ۲۰۱۳که در سال  يا مطالعه
ل يفرزند مبتلا به فن ين دارايوالد يت زندگيفيک يز به بررسيگرفته ن
ن مطالعـه نشـان داده کـه    ي ـج حاصل از ايا پرداخته است. نتايکتونور

و  انـد  نمودهرزندشان تطابق حاصل ت فيبا وضع يخوب بهن يشتر والديب
بـا   يادي ـکـه تـا حـدود ز    اند بودهبرخوردار  يمطلوب يت زندگيفياز ک
 ين مطالعه، عواملي. در استين راستا همج حاصل از مطالعه حاضر ينتا

 نيتـر  يقو عنوان به ياجتماع يها تيحماو  يهمانند استرس خانوادگ
 که يطور به اند دهشن مطرح يوالد يت زندگيفيک ييشگويعوامل در پ

 ين استرس خانوادگيرابطه ب کننده ليتعدعامل  ياجتماع يها تيحما
  .)۲۲( بوده است يت زندگيفيو ک

کا و يدي ـج مطالعه حاضر با مطالعه فين نتايل تفاوت بياز دلا يکي
ماران يب يت بالا برايفيخاص و با ک يتيحما يها گروههمکاران، وجود 

ن جامعه بـوده اسـت   يآنان در ا يها انوادهخا و يل کتونوريمبتلا به فن
ارائـه   هـا  آنبـه   ينوتـوان  و يانواع خـدمات آموزش ـ  ها گروهن يکه در ا

 يو آموزش ـ ياجتمـاع  يتيستم حمـا يک سين وجود يبنابرا؛ گردد يم
ه فرزنـدان  يماران و کلين بين ايوالد يت زندگيفيدر ارتقاء ک تواند يم

  واقع شود. مؤثرمزمن  يها يماريببا 
کـه مـادران    باشـد  يم ـآن  دهنده نشانج مطالعه حاضر ير نتاياس

نـه مسـائل   يرا در زم يا مشـکلات ي ـل کتونوريفرزند مبتلا به فن يدارا
ن کـل  يانگين مي. همچناند نمودهتجربه  يا هيتغذو  ي، ارتباطييزناشو

ن مـادران، قبـل از انجـام مداخلـه و در سـطح      يا يت زندگيفينمره ک
کمتـر بـوده    يا هيتغذو  يمشکلات ارتباطنسبت به  يمشکلات جنس

  است.
ز نشان ياز مطالعات ن يج برخيج مطالعه حاضر، نتايبا نتا راستا هم

 يکمتـر  ييت زناشـو ياز رضـا  يذهن توان کمن فرزندان يداده که والد
   .)۲۳ ،۳،۵( اند بودهبرخوردار 

مزمن  يماريگفت که تولد کودک با ب توان يم ها افتهين يدرباره ا
را فـراهم   ييزناشـو  يتينارضـا  يط لازم برايشرا يذهن يماندگ بعقو 
نسبت به  يشتريب يدگيبه مراقبت و رس دار مشکل. فرزندان دينما يم

مادر  خصوص بهن و يوالد يط براين شراياز دارند که ايفرزندان سالم ن
 يازهـا ياز ن يپوش ـ چشـم ازمنـد صـبر و حوصـله و    يو ن زاست استرس

ش احتمـال  يمنجـر بـه افـزا    جهيدرنتوده و ن بياز طرف والد يشخص
ن کودکـان  ي ـا نيوالد ،ي. از طرفشود يمگر يکديغفلت زن و شوهر از 

گـر در خـانواده خـود    يشه نگران احتمال تولد کـودک معلـول د  يهم

                                                
1 Fidika 

روابـط   يبـه برقـرار   ها آنل ين امر باعث کاهش تمايخواهند بود که ا
کـه داشـتن    ديمان يمنه مطرح ين زميدر ا ي. جناآبادشود يم يجنس

کانون  يحفظ و بقا يها ضرورت نيتر مهماز  يکي يروابط سالم جنس
نـه حفـظ و ارتقـاء روابـط     يآمـوزش در زم  نيبنـابرا ، باشد يمخانواده 

  .)۳( دين مشکلات و تعارضات کمک نمايبه حل ا تواند يم ييزناشو
بـرآورده کـردن    يبـرا  يطولان زمان مدتاز به صرف ين نيهمچن

مار، باعث کـاهش توجـه مـادر و    يفرزند ب يا هيتغذو  يجسم يازهاين
 ريو سـا خـود   يا هي ـتغذ يازهايپرداختن به ن يبرا ينداشتن وقت کاف

 يح بـا اعضـا  يو صـح  يارتباط کاف يز عدم برقراريخانواده و ن ياعضا
 يت زندگيفيمنجر به کاهش ک تاًينهاکه  گردد يمان يخانواده و اطراف

  . شود يممادران 
خـود   يالگـو  يريکارگ بهبعد از ج مطالعه نشان داده که ير نتايسا
ل ي ـفرزنـد مبـتلا بـه فن    يمـادران دارا  يت زندگيفياورم، ک يمراقبت
ن نمـره  يانگي ـن ميشـتر يکـه ب  ابدي يمابعاد بهبود  يا در تماميکتونور

و  يمربوط به بعد عملکرد اجتماع )۸۴/ ۲۹و  ۶۴/۸۵( يت زندگيفيک
در  يت زنـدگ ي ـفين نمـره ک يشترين بي. همچنباشد يم يسلامت روان

 يابعاد پس از انجام مداخله مربوط به سـطح مشـکلات جنس ـ   يتمام
ز يرا ن يدار يمعن يبوده است که نسبت به قبل از مداخله تفاوت آمار

ن الگـو در بهبـود   يا يريکارگ به ريتأثج نشانگر ين نتاي. ادهد يمنشان 
  مادران بوده است.  يت زندگيفيک

و  يتيحمـا  يازهـا يا ني ـل کتونوري ـن مبـتلا بـه فن  ن کودکايوالد
در قالب ارائه خـدمات و امکانـات    تواند يمدارند که  يمتعدد يآموزش

ن خـدمات  يوجود ا .)۲۴( رديقرار گ موردتوجه يو آموزش يبخش توان
مقابلـه بـا    يهـا  روشاز  هـا  آن يباعث کاهش استرس خانواده و آگاه
ز بـه لـزوم   ي ـکا و همکـاران ن يديمشکلاتشان خواهد شد. در مطالعه ف

 هـا  آن يهـا  خـانواده مـاران و  ين بي ـدر مـورد ا  ياجتمـاع  يها تيحما
ش يو افزا يدر جهت کاهش استرس خانوادگ يو آن را عامل شده اشاره

که  ييها روشاز  يکي .)۲۲( ن مطرح نموده استيوالد يت زندگيفيک
اده آنـان اسـتف   يهـا  و خـانواده مـاران  يگسـترده در آمـوزش ب   طور به
ج مطالعات مختلـف در  ي. نتاباشد يماورم  يخودمراقبت يالگو شود يم
ن الگـو در  ي ـا يريکـارگ  بـه  ياثربخش ـ يران و جهان کـه بـه بررس ـ  يا

و  ي، همانند مطالعـه مسـعود  اند پرداختهماران يمختلف از ب يها گروه
و  ي)، نــور۲۶و ۲۵مــاران بـا اســکلروز متعــدد ( يب يهمکـاران بــر رو 

و  يمــي) رح۲۷ز (ياليــان تحــت درمــان بــا همودمــاريهمکــاران در ب
در  ٢ي) آلت ـ۲۸( يدي ـروئيپوتيمـاران بـا گـواتر ه   يب يهمکاران بر رو

زاده و همکـاران بـر    ي) و مطالعـه حامـدان  ۲۹نوجوانان مبتلا به آسم(

                                                
2 Altay 
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ز، همانند مطالعـه حاضـر   ي) ن۳۰( يگرنيم يماران با سردردهايب يرو
نـد مراقبـت از   يدر فرآ ين روش آموزش ـيبودن ا اثربخش دهنده نشان

  خود بوده است.
 يريکـارگ  بـه  ريتأث دهنده نشانج مطالعه حاضر ي: نتايريگ جهينت

 يت زنـدگ ي ـفياورم بر ک يالگو يآموزش يتيحما يبرنامه خود مراقبت
قـت  يدر حقا بـوده اسـت.   يل کتونوريفرزند مبتلا به فن يمادران دارا

 يازهـا ين بـر  هي ـتکبـا  ن مطالعـه  يمادران که در ا يبرنامه خود مراقبت
 يبر الگو يو مبتن يآموزش يتيحما صورت بهو  ها آن يو روان يجسم

ز به همراه داشت، يرا ن يريگيد و روند پياورم ارائه گرد يخود مراقبت
ن يرا به همـراه داشـته باشـد. همچن ـ    يج مثبت و مطلوبيتوانست نتا

 صـورت  به در پژوهش حاضر ها نمونهبه  شده ارائه يبرنامه خود مراقبت

ن ي ـد کـه ا ي ـاجـرا گرد  هـا  آنمشکل مدار و در جهت بهبود مشکلات 
 يآموزش يها برنامه يريکارگ بهزه افراد در يجاد انگيدر ا تواند يمروش 

؛ نقـش داشـته باشـد    اجراشـده  برنامـه  ريتـأث ت در يداده شده و موفق
 ـ عنوان بهن برنامه مذکور يبنابرا ن ي ـدر ا يک روش مداخلـه پرسـتار  ي

  . گردد يمه يوصگروه ت
  

  تشکرر و یتقد
کـه مـا را در    يکه از تمام کسـان  مينيب يم لازمان بر خود يدر پا 

ن يوالـد  خصـوص  بـه رسـاندند   ياري ـن مطالعـه  ي ـانجام هرچه بهتـر ا 
 نيمارسـتان ام ـ يب يدرمانگـاه تخصص ـ محترم  کارکنانو  موردمطالعه

  م.يينما يشهر اصفهان تشکر و قدردان
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Abstract 
Background & Aim: Phenylketonuria is a childrenʾs metabolic with severe mental retardation. The 
mothers of these children are responsible for the caring and education of their children. This can affect 
their quality of life. This study is carried out with the goal of determining the effect of applying Orem 
self-care model on the quality of life of the mothers having children with phenylketonuria. 
Materials & Methods:  This is a quasi-experimental study that conducted on 31 mothers of children with 
phenylketonuria who had file in Amin hospital in Isfahan city. Data collection tools consisted of 
demographic information, health status form base on Orem model and the instrument of quality of life 
measurement SF-36. Quality of life Scores were determined in a pre-test and the health status forms were 
completed. Then educational needs were determined and essential education was given during two 
sessions (2 hours) within two months, individually.  After one months of the last educational session, the 
quality of life questionnaire was completed again and the results were analyzed by SPSS-16 software 
using descriptive statistics, paired T test, one way ANOVA and χ2

. 
Results: After applying Orem self-care model, the mean of quality of life in total were improved from 
64/58 before intervention to 113/80 after intervention which is statistically meaningful (P value<0/05). 
Conclusion: Application of self-care programs based on educational needs can enhance quality of life of 
mothers having children with Phenylketonuria and others with the same condition. 
Key words: Quality of life, Phenylketonuria, Self care. 
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