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  مقاله اصیل پژوهشی

شهرستان  تالاسمی ماژور رنج مراقبتی مادران داراي کودك مبتلا به میزانبررسی 
   1392 در سال جیرفت

  5، محمدرضا محمدي ساردو4ورزادهمطهره پیله، 3فوزیه رفعتی، 2شیده رفعتی، 1فاطمه مشایخی

  چکیده
از سالهاي اول زندگی  ياین بیمارو مبتلایان به  استر جنوب ایران جزء شایعترین بیماریهاي ارثی دتالاسمی  بیماري :زمینه و هدف

تواند سبب رنج ناشی از مراقبت در آنان ، این میکنندترین نقش را در زمینه مراقبت از بیمار ایفا میمادران اصلی. نیاز به مراقبت دارند
شهرستان  کودك مبتلا به تالاسمیداراي ی مادران تراقبم رنجبررسی میزان  با هدفاین مطالعه  توجه به اهمیت موضوع،با  .گردد

  .انجام شد جیرفت
ك مبتلا به تالاسمی ماژور مادران داراي کودصد و شصت نفر از بر روي توصیفی تحلیلی از نوع مقطعی مطالعه این  :بررسیروش 
  گردآوري ابزار  .را دارا بودند، انجام شد ورود به مطالعه هايکه معیار 1392در سال  کننده به مرکز تالاسمی شهر جیرفتمراجعه

 SPSS افزار آمارينرم با استفاده ازها داده .ی بودتدموگرافیک و پرسشنامه رنج مراقب مشخصاتمربوط به شامل چک لیست  هاداده
تجزیه و  05/0داري در سطح معنی خطی چند متغیره Regressionو  Pearsonضریب همبستگی آزمونهاي آماري  و 21ویرایش 
  .شدندتحلیل 

نمره  بیننتایج نشان داد  .شدیدي از رنج مراقبتی را گزارش کردندسطوح متوسط تا  از مادران %)49(نفر 79 در این مطالعه :هایافته
  .)p=027/0(داري وجود داشت و با درآمد رابطه منفی و معنی) p=014/0( دارمثبت و معنی رابطه در کل با سن مادر رنج مراقبتی

رنج مراقبتی متوسط تا شدید تالاسمی ماژور  نزدیک به نیمی از مادران داراي فرزند توجه به اینکه در این مطالعهبا  :گیرينتیجه
  .، لذا شایسته است که مسئولین بهداشتی و درمانی و پرستاران در تماس با این مادران به این مسئله توجه ویژه داشته باشندداشتند

  مادران  - رنج مراقبتی -لاسمیتا :هاکلیدواژه
 235-229 ):3( 11 :1393. دانشگاه علوم پزشکی بیرجنددانشکده پرستاري و مامایی  پژوهشیهاي نوین، فصلنامه علمی  مراقبت

  23/06/93: پذیرش       17/12/92: دریافت

                                                        
  .جیرفت، ایران. دانشکده پرستاري و مامایی دانشگاه علوم پزشکی جیرفت پرستاري گروه آموزشیفوزیه رفعتی، : نویسنده مسئول

  و مامایی ، دانشکده پرستاريجیرفت، دانشگاه علوم پزشکی :آدرس
  e.mail: foozieh1384@yahoo.com  03443318084 :نمابر  09133489902: تلفن

 .جیرفت، ایران .جیرفت علوم پزشکیه گادانشو مامایی  پرستاريدانشکده  پرستاريمربی گروه آموزشی  1
 .ایران اس،عببندر .دانشگاه علوم پزشکی هرمزگان سلامت يمرکز تحقیقات عوامل اجتماعی در ارتقا و عضو بهداشتدانشکده  کارشناس ارشد آمار زیستی 2
 .جیرفت، ایران .علوم پزشکی جیرفتدانشگاه  دانشکده پرستاري و مامایی پرستاريمربی گروه آموزشی  3
  .جیرفت، ایران .علوم پزشکی جیرفت دانشگاه پرستاري و ماماییدانشکده  پرستاريمربی گروه آموزشی  4
  .جیرفت، ایران .علوم پزشکی جیرفت دانشکده پرستاري و مامایی دانشگاه اطفالگروه آموزشی استادیار  5
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  مقدمه
تالاسمی ماژور از شایعترین بیماریهاي ژنتیکی و مزمن در 

میلیون نفر در سراسر  دویست، حدود جهان و کشور ایران است
در این بیماري فقدان کامل پروتئین . باشندجهان، به آن مبتلا می

 شود کهاي میبتا در هموگلوبین، منجر به کم خونی تهدید کننده
به تزریق منظم خون و مراقبت دائم  حیات فرد لزوماً در این حالت

تلا به تالاسمی سالانه هزاران کودك مب ،)1.(پزشکی بستگی دارد
آیند و بار این بیماري به ویژه در کشورهاي در حال به دنیا می

 خصوص جنوبه در کشور ایران ب ،)2.(باشدتوسعه بسیار بالا می
در حاشیه خلیج فارس بیماري تالاسمی یکی از شایعترین آن 

طبیعت ارثی بیماري، تظاهر بیماري در  ،)3(بیماریهاي ارثی است
زندگی، تغییر شکل ظاهري، انتظار مرگ نخستین سالهاي 

زودرس و نیاز به درمان پیوسته، اثر بسیاري بر تکامل روحی 
  )4.(بیمار و آرامش روانی خانواده وي دارد
ایرانی، مادران در  جامعه در بسیاري از جوامع از جمله

رسیدگی به فرزندان و مراقبت از کودك بیمار نقش فعالتري بر 
خی مطالعات نسبت به پدران متحمل فشار طبق بر عهده دارند و

ه لذا نقش سازگاري والدین و ب، )5(شوندروانی بالاتري می
. اي برخوردار است خصوص مادران در این زمینه از اهمیت ویژه

روحی اثر  ،نشان داد داشتن یک کودك بیمار  Kimمطالعهنتایج 
ادران خصوص مه خانواده و ب ي بسیار قوي براي تمام اعضا و روانی

اش نشان در مطالعه  Manor-Binyaminiاز سوي دیگر ، )6.(دارد
مراقب اولیه و اصلی  ر کودکان با بیماري مزمن که مادرداد که د

وضعیت روانی و ذهنی مادران به طور قابل توجهی بدتر از  ،است
   )7.(سایر مادران است

ن بهداشتی بر روي کودك بیمار است و تمرکز مراقبا معمولاً
کنند  اطرافیان به عنوان افرادي که در فرایند درمان کمک می به

حالی است که خود این افراد یک فرایند  این در، شودنگاه می
کنند که نیاز به کمک و حمایت  سخت و دردناك را تجربه می

فرآیند مراقبت از کودك بیمار ممکن است سبب ایجاد  ،)8.(دارند
 مخصوصاًن اصلی و مراقبا در )Caregiver Burden(یرنج مراقبت

رنج مراقبتی یک اصطلاح کلی است که براي . مادر کودك گردد
توصیف هزینه فیزیکی، احساسی و اقتصادي مراقبت استفاده 

یا  به صورت سختی دائمی، استرس رنج مراقبتی، )9.(شود می

کننده مشخص تجارب منفی ناشی از مراقبت توسط فرد مراقبت
که زنان به صورت سنتی نقش مراقبتی از  از آنجا، )10.(شود می

عهده دارند احتمال وقوع رنج مراقبتی  کودکان و همسر خود را بر
با توجه به اینکه فشار ناشی از مراقبت  ،)11.(در آنها بیشتر است

رسد در مادران داراي کودك مبتلا به تالاسمی که به نظر می
ص است، لذا نامشخ نیازمندي بالایی به رسیدگی دارد تقریباً

با هدف بررسی رنج ناشی از  ايمطالعهپژوهشگر بر آن شد تا 
ه مراقبت در مادران کودکان مبتلا به تالاسمی ماژور با توجه ب

  . انجام دهد وجود بیماران تالاسمی در منطقه
  

  بررسیروش 
 بر روي کلیه مقطعیتوصیفی تحلیلی از نوع مطالعه این 

مراجعه کننده به لاسمی ماژور مادران داراي کودك مبتلا به تا
 هايکه معیار 1392شهرستان جیرفت در سال  مرکز تالاسمی

تعداد بیماران مبتلا به . ورود به مطالعه را دارا بودند، انجام شد
در زمان انجام پژوهش  مرکزاین تالاسمی ماژور مراجعه کننده به 

ه نفر بود، با توجه به اینکه معیار ورود کودکان مبتلا ب 175
نفر از بیماران سن  12ولی سال بود  18سن زیر تالاسمی ماژور 

سه نفر از مادران تمایل به  همچنین سال داشتند و 18بالاي 
نفر در  صد و شصتشرکت در مطالعه را نداشتند، لذا تعداد 

  .مطالعه شرکت کردند
ز معاونت پژوهشی نامه کتبی ااجازهپس از کسب  پژوهشگر

همه روزه به این مرکز  ،خش تالاسمین بدانشگاه و مسئولا
 تا کرداز مادران داراي کودك تالاسمی درخواست میو  مراجعه

  طور آگاهانه فرم ه ب در صورت تمایل به شرکت در مطالعه
پس از کسب رضایت. نامه کتبی را مطالعه و امضا نمایندرضایت

، شدندوارد مطالعه  و توضیح اهداف مطالعه، مادران نامه کتبی
شگر براي تک تک مادران خوانده الات پرسشنامه توسط پژوهؤس

   .و کلیه اطلاعات در برگه پرسشنامه ثبت گردید شد
شامل دو قسمت چک لیست  هاگردآوري دادهابزار 
 . دموگرافیک و پرسشنامه رنج مراقبتی بود مشخصات

و همکاران در سال   Elmstahlرنج مراقبتی توسط ابزار 
روایی و پایایی این ابزار توسط  ،)12(.تطراحی شده اس 1996

تیم پژوهشی در دانشکده پرستاري رازي کرمان جهت استفاده در 
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بررسی ارتباط بین حمایت " نامه دانشجویی تحت عنوانپایان
مادرانِ داراي نوزاد نارس  اجتماعی و احساس رنج مراقبتی در

ی روای. شدبررسی  "بخش مراقبتهاي ویژه نوزادان بستري در
آن نیز بر اساس ضریب همبستگی  و پایایی 82/0محتوا آن 

دست ه ب Cronbach Alpha 86/0درونی و با استفاده از 
تجربه که  است و پنج حیطه آیتم 22ابزار شامل این  ،)13.(آمد

بیماري مزمن را ارزیابی رنج ناشی از مراقبت از شخص مبتلا به 
  تا  1=از اصلاً اي لیکرتو بر اساس طیف چهار درجه کندمی

دهنده آیتم نشان 22میانگین نمره . شودگذاري مینمره 4= اغلب
توان به نمره رنج مراقبتی را می .باشدمینمره کل رنج مراقبتی 
، رنج متوسط )99/1-00/1(رنج کم : سه سطح تقسیم کرد

به این شکل که ، )00/4-00/3(و رنج مراقبتی بالا ) 99/2- 00/2(
رنج شدید  88- 65رنج متوسط و  65-44ج کم، رن 43-22نمره 

  )14.(آیدبه حساب می
که ) آیتم هشت( فشارکلی - 1 :این ابزار شامل حیطه پنج 
  دهنده عدم آزادي فرد مراقب و فشار ناشی از مراقبت نشان

دهنده تعاملات اجتماعی که نشان) آیتم سه( تنهایی - 2باشد، می
  ود فرد مراقب است، محدود و نداشتن زمانهاي خاص براي خ

تحمل رنج  دهنده تنها بودن وکه نشان) یتمآ پنج( ناامیدي -3
ثیر مشکلات مالی و این احساس که زندگی ناعادلانه أفیزیکی، ت

دهنده نشانکه ) آیتمسه ( درگیري عاطفی -4 باشد،می است،
  و  باشدمی خشم و احساس خجالت به خاطر وجود بیمار

دهنده نداشتن تجربه مراقبت و نشان که) یتمسه آ( محیطی -5
  )12(.باشدعدم توانایی رسیدگی به مشکلات بیمار می

، آمار 21ویرایش   SPSSافزار آماري با استفاده از نرم هاداده
براي ( Pearson ستگیبمضریب ه توصیفی و آزمونهاي آماري

  و) دموگرافیک مشخصاتمراقبتی با  ارتباط رنج بررسی
Regression عوامل  براي تعیین میزان اثر(ی چندمتغیره خط

تجزیه و  05/0داري در سطح معنی) دموگرافیک بر رنج مراقبتی
  .تحلیل شدند

  
  هایافته

مادر داراي کودك  صد و شصتاین مطالعه که بر روي  در
 شصتحداکثر سال،  17حداقل سن مادران تالاسمی انجام شد، 

 میانگین سن. ل بودسا 01/38±35/9 آنان میانگین سنیو سال 
. به دست آمد 74/10 ±84/4کودکان مبتلا به تالاسمی 

 1 مربوط به متغیرهاي دموگرافیک مادران در جدول مشخصات
  .آورده شده است

از مادران سطح رنج  %)20(نفر 32 نتایج نشان داد که
%) 29( نفر 47 مراقبتی بالایی را گزارش کرده بودند، همچنین

رنج  ی ازسطح کم%) 51(نفر 81 و تیرنج مراقب سطح متوسط
میانگین نمره رنج مراقبتی و پنج حیطه . کردندگزارش  رامراقبتی 

  .شده است ارائه 1 در جدول در مادران داراي کودك تالاسمی آن
 نمره کل رنج مراقبتینتایج ضریب همبستگی نشان داد بین 

 رابطه با سن مادر هاي فشارکلی، ناامیدي و محیطیو حیطه
و بین حیطه درگیري عاطفی با تحصیلات رابطه  داربت و معنیمث

همچنین بین نمره کل . )>05/0p(داري وجود دارد منفی و معنی
با  هاي فشارکلی، تنهایی و درگیري عاطفیرنج مراقبتی و حیطه

 .)>05/0p(به دست آمد  داريو معنی منفی رابطهمد آرمیزان د
  )2جدول (

کمک نهادهاي  از جملهافیک بین سایر متغیرهاي دموگر
کسانی که تحت پوشش نهاد دولتی بودند با کسانی که ( دولتی

، مراقبت از بیمار دیگر در منزل و مراقبت از )تحت پوشش نبودند
بیمار به تنهایی و بدون کمک دیگران با نمره رنج مراقبتی ارتباط 

   .)<05/0p( به دست نیامدداري معنی
خطی چند متغیره مشخص شد  Regressionبر اساس نتایج 

ثر بر رنج مراقبتی است که ؤسن مادر مهمترین متغیر م که
  )3 جدول. (کندتغییرات متغیر وابسته را تعیین می
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  تالاسمی مبتلا به کودك  داراي هاي آن در مادراندموگرافیک و میانگین نمره رنج مراقبتی و حیطه مشخصاتتوزیع فراوانی : 1جدول 

  )درصد(فراوانی   مادران رافیکمشخصات دموگ
  )90( 144  متاهل  وضعیت تأهل

  )4/9( 15  بیوه
  )6/0( 1  مطلقه

  )75( 120  زیر دیپلم  تحصیلات
  )3/21( 34  دیپلم

  )7/3( 6  دانشگاهی
  از دیدگاه خود مراقب مد کافیآدر

  
  )9/11( 19  بلی
  )1/88( 141  خیر

  کمک نهادهاي دولتی
  

  )8/8( 14  بلی
  )3/91( 146  خیر

  )6/60( 97  بلی  تنها مراقب
  )4/39( 63  خیر

  )4/29( 47  بلی  مراقبت از فرد دیگري
  )6/70( 113  خیر

  01/38 ±35/9  میانگین±معیارانحراف  سن
  90/43±29/16  میانگین±معیارانحراف  یتنمره کل رنج مراقب

  31/15±79/6  میانگین±معیارانحراف  فشار کلی
  56/5±68/2  میانگین±رمعیاانحراف  تنهایی
  63/11±36/4  میانگین±معیارانحراف  ناامیدي

  03/5±47/2  میانگین±معیارانحراف  درگیري عاطفی
  52/6±47/2  میانگین±معیارانحراف  محیطی

  مبتلا به تالاسمی داراي کودكمادران  در مدآهاي آن با سن، تحصیلات و درضریب همبستگی بین رنج مراقبتی و حیطه: 2جدول 

  مدآدر  تحصیلات   سن  متغیر
  - 175/0*  - 150/0 194/0*  رنج مراقبتی
  - 187/0*  - 135/0  224/0**  فشارکلی
  - 172/0*  - 054/0  130/0  تنهایی
  - 107/0  - 129/0  160/0*  ناامیدي

  - 202/0*  -227/0**  114/0  درگیري عاطفی
  - 049/0  - 115/0  168/0*  محیطی

01/0p<      **05/0p< *  
 هاي آنثر بر رنج مراقبتی و حیطهؤعوامل ممربوط به گرسیون خطی چندمتغیره نتایج ر :3 جدول

F P R2 β  متغیر وابسته متغیر مستقل 
1/6 01/0  رنج مراقبتی  مادر سن  338/0  2/0 
 مددرآ  42/3 273/0 002/0 33/6 فشارکلی سن مادر  142/0 273/0 002/0 33/6
 ناامیدي سن مادر  75/0 16/0 043/0 17/4
 درگیري عاطفی سن مادر  - 059/1 227/0 004/0 6/8
 درگیري محیطی سن مادر  45/0 16/0 034/0 6/4

 [
 D

ow
nl

oa
de

d 
fr

om
 m

cj
.b

um
s.

ac
.ir

 o
n 

20
26

-0
8-

03
 ]

 

                               4 / 7

http://mcj.bums.ac.ir/article-1-483-en.html


 1393، 3، شماره 11بیرجند                               دوره  پزشکی علوم دانشگاه مامایی و پرستاري دانشکده علمی پژوهشی فصلنامه نوین، هاي مراقبت

 233

  بحث
داراي از مادران % 49نشان داد که  حاضر هنتایج مطالع

ي از رنج تجربه متوسط تا شدید کودك مبتلا به تالاسمی ماژور
در تایلند  و همکاران Lee در مطالعه. مراقبتی را گزارش کردند

ن بیماران مبتلا به ایدز سطوح متوسط تا ااز مراقب% 66حدود  نیز
مراقبت ممکن  ،)15(.شدیدي از رنج ناشی از مراقبت داشتند

ن بیماران مزمن ااست عوارض جانبی جسمی و روانی در مراقب
هاي نیز در پژوهشی که بر روي خانواده Zahidایجاد نماید، 

در کویت انجام داد سطوح بالاي رنج ناشی از بیماران روانی 
  )16.(کردمراقبت را گزارش 

 بین سن مادر و رنج مراقبتی ارتباط مثبتدر مطالعه حاضر، 
و  Leeبا نتایج مطالعه  همسو، این یافته به دست آمدداري معنی و

و  Zahid مطالعه هايیافته ناهمسو باو  )15(همکاران
در آمریکا بین سن  و همکاران Agren .باشدمی )16(همکاران

  )17.(مراقب با نمره رنج مراقبتی ارتباطی پیدا نکردند
بیمار، بر طبیعت ارثی بیماري تالاسمی از بدو تولد کودك  

گذارد، لذا مادران با سن بالاتر در ثیر میروي بیمار و خانواده تأ
طی سالهاي متمادي مجبور به مراقبت و درمان طولانی از کودك 

بوده و شاید این دلیلی براي بالا بودن میزان رنج در مادران خود 
  .تر باشدمسن

 بابین میزان تحصیلات مادر نتایج مطالعه حاضر نشان داد 
  منفی و ی ارتباط تحیطه رنج مراقباز نمره درگیري عاطفی 

مادران داراي سطح تحصیلات پایین  وجود دارد، يدارمعنی
دهنده خشم و احساس خجالت درگیري عاطفی بیشتري که نشان

نتایج با  یافته ، اینکردندگزارش  ،باشدمی به خاطر وجود بیمار
باشد، در کویت همسو می Zahidو  )15(در تایلند Leeمطالعه 

Zahid ن داراي تحصیلات ابتدایی نسبت به اگزارش کرد که مراقب
ن داراي سطوح بالاي تحصیلی نمره رنج مراقبتی بالاتري امراقب
که  این نتیجه به دست آمددر تحقیقی در نیجریه  ،)16.(تندداش

بیشترین سطح رنج مراقبتی را  ،افراد با کمترین سطح آموزشی
  )14.(اندداشته

پایین مادران تحصیلات % 70حاضر بیش از در مطالعه 
بر بالا بودن میزان رنج رسد این بتواند دلیلی داشتند، به نظر می

باشد، از طرفی مادران با  حاضر همادران در مطالعمراقبتی 

توانند تحصیلات پایین نسبت به مادران تحصیل کرده کمتر می
  .  حمایتهاي اجتماعی را جستجو نمایند

مد خانواده با نمرات کل رنج آبین میزان دردر این مطالعه 
 ارتباط گیري عاطفیو در تنهایی ،فشارکلیهاي حیطه مراقبتی و

و همکاران در تایلند  Leeنتایج  .شد ي مشاهدهدارمعنیو منفی 
  Garloهمچنین  ،)15.(همخوانی داردطالعه حاضر هاي مبا یافته

مد کافی آدر آمریکا گزارش کردند کسانی که در و همکاران
و  Zahidاما  ،)18(نداشتند رنج مراقبتی بیشتري را نشان دادند

پیدا  مد و رنج مراقبتی ارتباطیآدر کویت بین میزان در همکاران
مد آتواند مربوط به بالا بودن سرانه دراین تفاوت می ،)16.(نکردند
در این مطالعه بیش ز طرفی ها در بعضی کشورها باشد، اخانواده

مد کافی ندارند و بالغ بر آدر ن اظهار داشتند کهمراقبا% 80 از
تواند آنان تحت حمایت هیچ نهاد دولتی نبودند، این می% 90

  .بالا ببرد نان راآتی میزان رنج مراقب
کیفیت زندگی،  ارزیابی زمینه در تحقیقهایی شودمی پیشنهاد

افسردگی، حمایت اجتماعی و ارتباط آنها با رنج مراقبتی در 
 .مادران داراي کودك مبتلا به تالاسمی در آینده صورت گیرد

  
  گیرينتیجه

با توجه به اینکه نزدیک به نیمی از مادران داراي فرزند 
دید سمی ماژور این پژوهش رنج مراقبتی متوسط تا شتالا

ن بهداشتی و درمانی و شایسته است که مسئولا ،داشتند
پرستاران در تماس با این مادران به این مسئله توجه ویژه داشته 
باشند تا از طریق مشاوره و آموزشهاي لازم بتوانند به مادران 

رزندشان داشته کمک نمایند تا کنترل و درك بهتري از بیماري ف
  . باشند

  
  تشکر و قدردانی

همچنین  و معاونت پژوهشی دانشگاه علوم پزشکی جیرفتاز 
ن و کارکنان مرکز تالاسمی این شهرستان و مادران و مسئولا

که ما را در  پژوهشکودکان مبتلا به تالاسمی شرکت کننده در 
     .گرددمی، سپاسگزاري و قدردانی کردندانجام این مطالعه یاري 
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Abstract                   Original Article 

A study of caregiver burden in mothers with thalassemia 

children in Jiroft, 2013 

F. Mashayekhi1, Sh. Rafati2, F. Rafati3, M. Pilehvarzadeh4, M. R. Mohammadi-Sardo5 

Background and Aim: Thalassemia is among the most prevalent hereditary disease in the south of Iran. 
Children with thalassemia need care from the first years of their life. Mothers play the key role in provision 
of care to these children. This may cause caregiver burden. Therefore, most women need support. This study 
was designed to assess caregiver burden in mothers of children with thalassemia in Jiroft, Iran. 

Materials and Methods: This descriptive-correlative survey was performed in Jiroft in 2013. The 
participants included 160 mothers of thalassemia children with inclusion criteria who visited the thalassemia 
center of the city. Instruments included demographic information and the caregiver burden questionnaire. 
Data were analyzed by SPSS v.21 using Pearson correlation and multivariant regression tests. The 
significance level was considered below 0.005 (p<0.005). 

Results: Findings show that 49% of mothers (n=69) reported moderate to severe caregiver burden. The total 
scores of caregiver burden had significant positive correlation with maternal age (p= 0.014, r= 0.194) and 
were inversely correlated with income (p= 0.027, r=-0.175).  

Conclusions: Given the fact that nearly half of the mothers with thalassemia children had moderate to severe 
caregiver burden, health authorities and nurses in contact with these mothers have to pay special attention to 
this issue. 

Keywords: Thalassemia; Caregiver Burden; Mothers 
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