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Abstract 

Introduction: Congenital heart disease is one of the most common congenital disorders in children. 

It has many adverse effects on all the family members. In particular, taking care of such children 

can impose a huge burden on parents, especially the mothers. The current study aimed at 

determining the effect of a caregiving program on the level of caregiving burden imosed on mothers 

as the main caregiver of such children. 

Methods: The current quasi-experimental study was conducted during 3 months on 60 caregiving 

mothers of children undergoing corrective surgery for congenital heart disease. The participants 

were allocated into 2 groups of experimental and control (each of 30 subjects) using the convenience 

sampling method in Chamran Hospital affilicated to Isfahan University of Medical Sciences, 

Isfahan, Iran since Jan 2017 for 3 months. In the beginning of the study, the level of cagiving burden 

imposed on mothers was measured using the ZARIT burden questionnaire. Four weeks after the 

intervention, the level of caregiving burden was measured again in both groups. 

Results: The mean burden score of caregivers was 56.3 and 55.5 in the control and experimental 

groups, before the intervention (P > 0.05), and 57.3 and 43.5, after the intervention, respectively. 

These findings indicated a significant reduction in the level of caregiving burden in the experimental 

group (P < 0.05). 

Conclusions: Caregiving program is recommended as an effective solution to reduce caregiving 

burden in the mothers of children undergoing corrective surgery for congenital heart disease. 
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 پژوهشی مقاله           نشریه پرستاری کودکان
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مقدمه

. با (4)بیماری مادرزادی قلب، یک نقص ساختاری قلب هنگام تولد است 

های مادرزادی قلب، متخصصان افزایش میزان بقا در کودکان مبتلا به بیماری

ز اهای بهداشتی از نقش بسیار مهم والدین خصوصاً مادران در مراقبت مراقبت

اند. مادران نه تنها نقش خاص واساسی در مراقبت از این کودکان آگاه شده

کودک قبل وحین بستری دارند، همچنین نیاز است که بعد عمل جراحی قلب 

وترخیص از بیمارستان در تماس مستمر و نزدیک با تیم درمانی باشند. علاوه 

های ن نقشبراین به منظور مراقبت از کودک روش معمول زندگی وهمچنی

گردد، که در نهایت سبب اختلال در عملکرد متعدد مادر دستخوش تغییر می

. مادران نقش کلیدی در مراقبت از کودک دارند. (3, 2)شود خانواده می

، اجتماعی، یاها ونقش های حرفهمسئولیتهمچنین مادران بایستی، دیگر 

خانوادگی را بطور همزمان با مراقبت از کودک بیمار انجام دهند. از آنجائیکه 

این مادران مجبورند وقت بیشتری را صرف کودک بیمار بنمایند، کیفیت 

وخانوادگی تا حد زیادی ممکن است تحت  یاهای اجتماعی، حرفهاجرای نقش

سه مشکل این مادران، مواجهه با تنش، درگیری با افکار درونی تأثیر قرار گیرد. 

. والدین (1) و مشکلات روند مراقبت از کودک با بیماری مادرزادی قلب است

ولین بار از تشخیص بیماری فرزندشان با اطلاع بخصوص مادر زمانیکه برای ا

بینند، می گرددند وزمانیکه فرزند خود را درآستانه عمل جراحی قلب می

همچنین هنگام تحویل کودک به تیم جراحی ودر اولین ملاقات وی در بخش 

 چکیده

بر  یادیبار ز تواندیکودکان م نیخانواده است ومراقبت از ا یهمه اعضا یبر رو یاثرات متعدد یقلب دارا یمادرزاد یماریب مقدمه:

 یکان، طراحکود نیمادران ا یبر بار مراقبت یبرنامه مراقبت کی یاجرا ریتأث نییمطالعه با هدف تع نیکند. ا لیبالاخص مادرتحم نیوالد

 واجرا شده است.

 ینفر از مادران کودکان تحت عمل جراح 12موردپژوهش شامل  یاست. واحدها یتجرب مهیمطالعه ن کیحاضر  قیتحق: کار روش

 32نفرواحد مورد پژوهش در گروه شاهد و  32در دسترس انتخاب شدند.  یریکه با روش نمونه گ باشندیقلب م یمادرزاد یماریب

چمران وابسته به  مارستانیودر ب 4331سه ماه در زمستان  یرینفرواحد مورد پژوهش در گروه مداخله قرار گرفتند. مدت نمونه گ

شد. چهار  یریاندازه گ ZARIT یپرسشنامه بار مراقبت قیمادران از طر یدر ابتدا بارمراقبتاصفهان انجام شد.  یدانشگاه علوم پزشک

 شد. یریمجداداً در هر دو گروه اندازه گ یهفته پس از مداخله بارمراقبت

(. پس از مداخله، P > 21/2بود ) 1/11و  3/11 بیدر گروه شاهد وگروه مداخله قبل از مداخله به ترت ینمره بارمراقبت نیانگیم :هایافته

 21/2در گروه مداخله بود ) یشد که نشان دهنده کاهش معنادار بارمراقبت 3/13و  3/15 بیگروه شاهد وگروه مداخله به ترت یبارمراقبت

> P.) 

 قلب تحت یمادران کودکان مادرزاد یمؤثر جهت کاهش بارمراقبت یبه عنوان راهکار تواندیم یبرنامه مراقبت یاجرا نتیجه گیری:

 شود. شنهادیقلب پ یعمل جراح

 قلب یمادرزاد یماریقلب، ب یجراح ،یبار مراقبت ،یبرنامه مراقبت ها:یدواژهکل
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شوند. بعلاوه مادر بدلیل های ویژه بار مراقبتی زیادی را متحمل میمراقبت

نتایج بعد عمل، مشاهده ظاهر فیزیکی کودک پس از عمل  عدم اطمینان از

جراحی، ترس از فضا و تجهیزات بخش مراقبت ویژه و در نهایت بدلیل ترس 

. از پیامدهای مراقبت (1)از دست دادن فرزند، با بار مراقبتی بالا مواجه است 

از یک نوزاد یا کودک با بیماری مادرزادی، تهدید سلامت روانی، کاهش درجه 

. (1)باشد استقلال، افسردگی، مراقبت درشب واختلال خواب برای مادر می

تحولات مشکل ساز در زندگی این مادران در معرض خطر اختلالات سلامتی و 

ر باشد. با توجه به منحصهستند که از نتایج منفی مراقبت از کودک بیمار می

 باشند.بفرد بودن مادران که اولین ومهمترین فرد در مراقبت از فرزندان می

ضروری است تا فشار مراقبتی آنان در مراقبت از بیمار بعنوان فرآیند طولانی 

، بستری شدن، جراحی وبعد از آن تا مراقبت در منزل مدتی که از زمان تولد

ادامه دارد، مطالعه گردد و سیستم مراقبتی بتواند مداخلات خود را با تدوین 

. بارمراقبتی بصورت (5)های مراقبتی مناسب، برنامه ریزی نماید واجرای برنامه

شود، که از عدم واکنش جسمی، روانی واجتماعی مراقبت کننده تعریف می

شود. این عدم تعادل تعادل بین نیازهای مراقبتی با دیگر وظایف ناشی می

های شخصی، اجتماعی ووضعیت جسمی عاطفی ومنابع مالی مربوط به نقش

باشد. بار مراقبتی ذهنی، میزان تجربه در دسترس مراقبت قبت کننده میمرا

باشد، که شامل مشکلات روحی، عاطفی در مواجه با بار مراقبتی عینی می

باشد. بار مراقبتی بطور قابل توجهی با شدت ورفتاری ناشی از بیماری می

 .(5, 3) ابدیبیماری مادرزادی افزایش می

در راستای است که  یاآموزشی(، مداخله_برنامه مراقبتی )برنامه حمایتی

ارتقای دانش مراقبتی، مراقبین خانوادگی، تغییر نگرش از ماهیت مشکلات، 

های ارتباطی افزایش حمایت از افراد در موقعیت مراقبت کردن وافزایش مهارت

های آموزشی و . برنامه مراقبتی شامل بخش(1)شود مراقبین بکار گرفته می

باشد، که بااجرای این برنامه سطح اطلاعات مادران در مورد حمایتی می

بیماری مادرزادی قلب، علل، علائم، پیش آگهی، اهمیت جراحی قلب برای 

های سازگاری، این کودکان، نحوه مراقبت بعد از عمل، گسترش مهارت

های حل مسئله، مدیریت زمان و چگونگی های مقابله با استرس، روششیوه

منابع وسرویس های حمایتی وانجمن های خیریه افزایش یافته، دسترسی به 

وبربار مراقبتی مادرتاثیر گذار است. در مطالعات گذشته تأثیر برنامه مراقبتی 

بر بار مراقبتی بیماران نارسایی قلبی اجرا وکاهش بارمراقبتی مراقبان گزارش 

که تأثیر یک برنامه مراقبتی بر بارمراقبتی  یامطالعه. ولی (3)شده است 

مادران بیماران مادرزادی قلب تحت عمل جراحی را بررسی کند یافت نشد. با 

توجه به اینکه شیوع بیماری مادرزادی قلب در آسیا نسبت به دیگر نقاط جهان 

ه در هر هزار تولد زند 3/42بیشتر ودر بین کشورهای آسیایی ایران با شیوع 

وبا توجه به فشار  (44, 42)با بالاترین نرخ بیماری مادرزادی قلب مواجه است 

کند ونبود واستهلاکی که مراقبت از کودک بیمار بر مادران وارد می

سازوکارهای مناسب برای ارائه خدمات اجتماعی به این مادران در کشور ما، 

ادران قبتی ممطالعه حاضر با هدف تعیین تاثیراجرای برنامه مراقبتی بر بارمرا

 کودکان تحت عمل جراحی قلب انجام یافته است.

 کار روش

به انجام  4331تحقیق حاضر یک مطالعه از نوع نیمه تجربی است که در سال 

رسیده است. محیط پژوهش بیمارستان شهید چمران اصفهان وابسته به 

دانشگاه علوم پزشکی اصفهان وجامعه پژوهش مادران کودکان مادرزادی قلب 

قبل هفت سال که جهت عمل جراحی اصلاحی، ترمیمی و تسکینی در بخش 

ند. باشاند، میهای ویژه قلبی پذیرش شدهجراحی، بخش اطفال وبخش مراقبت

 31 نانیبا ضریب اطم (،d2(2S2)2+Z1Z/(2ل ها بر اساس فرموتعداد نمونه

ده درصدواحتمال ریزش  1( s) اریدرصد وانحراف مع 12درصد وتوان آزمون 

واحد مورد پژوهش برای هر گروه از بین مادران  32درصد محاسبه شد. تعداد 

های مذکور که معیار ورود به مطالعه کودکان مادرزادی قلب بستری در بخش

 32را داشتند انتخاب شدند. جهت جلوگیری از تبادل اطلاعات بین دو گروه،

ار گرفتند. باهماهنگی نفر دوم در گروه مداخله قر 32نفر اول در گروه شاهد و 

ریاست بیمارستان چمران، مشارکت کنندگان به روش نمونه گیری در 

دسترس انتخاب شدند. شرکت کنندگان بصورت غیر تصادفی به دو گروه 

مداخله وشاهد تقسیم شدند. سپس پرسشنامه مشخصات جمعیت شناختی 

بتی جهت سنجش بار مراق "زاریت"مادر وکودک وپرسشنامه بار مراقبتی 

توسط همه مشارکت کنندگان پاسخ داده شد. از کلیه مشارکت کنندگان 

رضایت نامه آگاهانه گرفته شد. معیارهای ورود به مطالعه شامل مادران بیماران 

ند باشمادرزادی قلب قبل هفت سال که برای اولین بار کاندید عمل جراحی می

ادران باید سواد خواندن باشد. این مو تمایل به شرکت در پژوهش را دارند، می

و نوشتن داشته و قبلاً در جلسات آموزش خانواده شرکت نکرده باشند، مسئول 

مراقبت از بیمار دیگری در خانواده نباشند، تحت درمان با داروهای روانپزشکی 

نبوده واعتیاد به مواد مخدر نداشته باشند. معیار خروج از مطالعه شامل فوت 

مایل مادر جهت ادامه شرکت در طرح پژوهشی، کودک حین پژوهش وعدم ت

عدم شرکت منظم در جلسات، بروز حوادث استرس زای شدید حین مطالعه و 

ها در این مطالعه مقیاس سنجش بار لغو جراحی بود. ابزار گردآوری داده

 نی. اکندیمراقبتی زاریت بود که میزان بار مراقبتی ذهنی را اندازه گیری م

آیتم  22طراحی شد. این پرسشنامه دارای  4332در سال  ابزار توسط زاریت

باشد که برای اندازه گیری بار ذهنی مراقب و ارزیابی وی از موقعیت یا می

رود. پاسخ مادر به هر آیتم بر اساس مقیاس لیکرت با تجربه مراقبتی بکار می

بایک ) گیرد. هرگز )باصفر امتیاز( بندرتطیف پنج حالتی مورد ارزیابی قرار می

امتیاز( بعضی اوقات )با دوامتیاز( بیشتراوقات )باسه امتیاز( وهمیشه )با 

باشد. امتیاز باشد. دامنه امتیازات از صفر تا هشتادو هشت میچهارامتیاز( می

بار مراقبتی متوسط وامتیاز  12تا  34بار مراقبتی خفیف وامتیاز  32کمتر از 

در  ZARITدهد. روایی وپایایی ابزار بار مراقبتی شدید را نشان می 11تا  14

مقالات متعدد مورد تأیید قرار گرفته است. دلیل استفاده از این ابزار استفاده 

باشد. این پرسشنامه یکی از ابزار پر متعدد آن در مقالات وکتب مرجع می

باشد. در این مطالعه جهت تعیین روایی کاربرد جهت سنجش بار مراقبتی می

مه زاریت به ده نفر از اساتید صاحب نظر در دانشکده پرستاری محتوا، پرسشنا

پایایی این  نیومامایی اصفهان ارائه شد وموردتایید قرار گرفت. همچن

که در موردمراقبان خانوادگی  4313پرسشنامه در تحقیق نویدیان در سال 

 31بیماران مبتلا به اختلالات روانی از طریق آزمون مجدد انجام شده بود 

 13این پرسشنامه در مطالعه حاضر  ییای. پا(42)صد گزارش شده است در

مراقبتی یک مداخله آموزشی حمایتی است که شامل  درصد بدست آمد. برنامه

طی یک هفته اقامت مادران در  یاقهیبرگزاری پنج جلسه کلاس پنجاه دق

 بیمارستان چمران جهت گروه مداخله طراحی واجرا شد.

صیف بیماری، علل، علائم، آموزش مداخلات شامل جلسه اول، ارزیابی اولیه، تو

 ها، پیش آگهی بیماری وتکلیف برای جلسه بعد بود.مراقبت

جلسه دوم، مرور مطالب جلسه اول، تحلیل تأثیر زندگی با کودک بیمار 

 مادرزادی قلب وانجام تکالیف جلسه قبل در حضور پژوهشگر بود.

با های سازگاری جلسه سوم شامل مرور مطالب جلسه دوم، گسترش مهارت

 های مقابله با استرس بود.نقش مراقبتی از طریق آشنایی با شیوه

جلسه چهارم به مرور مطالب قبل وانجام تکالیف در حضور پژوهشگر، ارتباط 

 های حل مسئله ومدیریت زمان اختصاص داده شد.صحیح وموثر روش

جلسه پنجم شامل اهمیت مراقبت از خود، خواب واستراحت کافی، ورزش، 

های خانواده، معرفی وچگونگی دسترسی به دریافت حمایت هایروش

های حمایتی وآموزشی وجمع بندی کلی انجام شد. لازم به ذکر است سرویس

که محتوای این بسته آموزشی توسط اساتید وصاحب نظران در زمینه بیماری 

 مادرزادی قلب بررسی وبه تأیید رسیده است.

 های لازمه در مطالعه جهت پی گیریشماره تماس از کلیه افراد شرکت کنند

گرفته شد، در ضمن تمامی شرکت کنندگان یک شماره تلفن در دسترس از 

محقق در اختیار داشتند، بدین وسیله کلیه مادران گروه مداخله به انجام 

های آموخته شده ترغیب شده ودر صورت داشتن سؤال، امکان رفع تکنیک
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فته پس از مداخله، مجدداً بار مراقبتی ابهام برای ایشان میسر شد. چهار ه

ها با استفاده از آمار برای هر دو گروه اندازه گیری شد. تجزیه وتحلیل داده

تقل( زوجی وتی مس یویتنی، ت-توصیفی واستنباطی )مجذور کای اسکوئر، من

انجام گرفت. جهت مقایسه میانگین سن مادران دو  SPSS 23در نرم افزار 

دو گروه از آزمون تی مستقل وجهت مقایسه میزان درآمد گروه و سن کودکان 

ویتنی استفاده -دو گروه ومیزان تحصیلات مادران در دو گروه از آزمون من

از آزمون کای اسکوئرجهت توزیع فراوانی شغل مادران ومحل  نیشد. همچن

سکونت وتوزیع فراوانی نوع بیماری استفاده شد. از آزمون تی مستقل برای 

یانگین نمره بار مراقبتی مادران قبل وبعد از مداخله در دوگروه مقایسه م

 یامداخله وشاهد استفاده شد. با توجه به اینکه برای گروه شاهد، مداخله

صورت نگرفت، لذا جهت رعایت اصول اخلاقی در پایان پژوهش، به مادران این 

 ا در اینهگروه نیز کتابچه آموزشی بعنوان هدیه وبالا بردن سطح آگاهی آن

 زمینه اهدا شد.

 هایافته

آماری نشان داد که مشارکت کنندگان در گروه مداخله و گروه  یهاآزمون

( P > 21/2) شاهداز نظر مشخصات جمعیت شناختی تفاوت معنا دار ندارند

 (.2و  4جدول )

درستنمایی نشان داد که توزیع فراوانی همچنین آزمون کای اسکوئر با نسبت 

. (P > 21/2) بیماری تشخیص داده شده بین دو گروه تفاوت معنادار نداشت

آزمون تی مستقل نشان داد که میانگین نمره بار مراقبتی مادران کودکان 

 تحت عمل جراحی قلب در دو گروه، قبل از مداخله تفاوت معنا داری نداشت

(12/2  =P.) چهار هفته در گروه شاهد با اندازه گیری مجدد،  پس از گذشت

، در حالیکه بعد از (P < 21/2) بودیافته بار مراقبتی بطور معنادارافزایش 

 224/2)مداخله در گروه مداخله، میزان بار مراقبتی کاهش معنادار را نشان داد 

> P )( 3جدول.) 

 

 میانگین سن مادران وکودکان در دو گروه مداخله وشاهد :1 جدول

 مستقل tآزمون  گروه شاهد گروه مداخله گروه

 T P انحراف معیار میانگین انحراف معیار میانگین 

 11/2 45/2 2/1 1/22 4/1 1/43 )ماه( سن کودک

 34/2 44/2 4/1 4/32 3/1 3/32 سن مادر )سال(

 

 مشخصات جمعیت شناختی مادران وکودکان در دو گروه مداخله وشاهد :2 جدول

 

 مداخله دردو گروه مداخله وشاهدمقایسه میانگین نمره بار مراقبتی مادران قبل و بعد از  :3جدول 

 مستقل tآزمون  گروه شاهد گروه مداخله زمان

 T P انحراف معیار میانگین انحراف معیار میانگین 

 12/2 21/2 1/44 3/11 1/42 1/11 قبل از مداخله

 <224/2 14/5 4/1 3/15 3/1 3/14 بعد از مداخله

       وجیز tآزمون 

P 224/2 > 13/2   

T 12/1 14/2   

 آزمون گروه شاهد گروه مداخله خصوصیات

 Z2 X P / درصد تعداد درصد تعداد 
 321/2 1/2     جنسیت کودک

   3/12 44 11 41 پسر

   5/15 41 11 44 دختر

 13/2 33/2     میزان درامد

   3/12 44 31 3 کمتر از نیاز

   2/11 42 12 43 در حد نیاز

   1/44 3 42 3 بیشتر از نیاز

 21/2 41/4     تحصیلات مادر

   4/53 43 11 41 تا دیپلم

   2/43 1 31 3 لیسانستا 

   5/5 2 1 2 بالاتر از لیسانس

 13/2 21/2     وضعیت اشتغال

   2/13 41 52 41 خانه دار

   1/32 1 21 5 شاغل

 43/2 31/3     محل سکونت

   3/51 22 12 41 شهر

   4/23 1 12 42 روستا
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 بحث

که در ایران توسط عبداله پور و همکاران انجام یافت، نشان داده  یادر مطالعه

شد که فشار مراقبتی وارد بر تقریباً نیمی از مراقبان بیماران مبتلا به آلزایمر، 

در حد متوسط بوده است و این میزان فشار مراقبتی با اختلالاتی از جمله بی 

بط بطرز معنا داری مرتتفاوتی، پرخاشگری، افسردگی و تحریک پذیری مراقبان 

ه ک. گرچه نتایج مطالعه مذکور با مطالعه حاضر منطبق نیست، (43)بوده است 

بدلیل تفاوت ماهیت بیماری آلزایمر وبیماری مادرزادی قلب از  رسدیبنظر م

آلزایمر اغلب در سنین بالا وبصورت تدریجی  یماری. بباشدیلحاظ سن وقوع م

، در این شرایط مراقب بیمار فرصت سازگاری وتطابق با کندیفرد را مبتلا م

در انتظار تولد نوزادی سالم،  یک مادر باردار ی. ولکندیشرایط موجود را پیدا م

. مادرهنوز با تولد فرزند با بیماری ندیبیناگهان خود را در شرایط سخت م

مادرزادی قلب سازگار نشده که باید در مورد عمل جراحی قلب برای وی تصمیم 

گیری کند. قرار گرفتن مادر در چنین شرایطی، سبب ایجاد بارمراقبتی متوسط 

مطالعه حاضر نشان داد که اجرای  جی. در این راستا، نتاشودینزدیک به شدید م

برنامه آموزشی حمایتی سبب کاهش معنادار بار مراقبتی در مادران کودکان 

تحت عمل جراحی قلب در گروه مداخله شده است، بطوریکه تفاضل امتیاز بار 

دهد. در هر دو مراقبتی گروه مداخله وشاهداختلاف معنی داری را نشان می

لعه با انجام مداخله بارمراقبتی کاهش یافته است. نتایج مطالعه اعتمادی فر مطا

بررسی مداخله آموزشی حمایتی بر بار مراقبتی مراقبان "و همکاران با هدف 

نشان داد که سطح بار مراقبتی در افراد مراقب در  "افراد مبتلا به نارسائی قلب

افت کرده بودند، کاهش حمایتی را دری-گروه مداخله که برنامه آموزشی 

 باًیمعناداری پیدا کرده است. از طرفی دراین مطالعه فشار مراقبتی وارده به تقر

که در پژوهش  یانیمی از مراقبین در حد شدید بوده است. با توجه به مداخله

، فشار مراقبتی در مادران در حد هاافتهیحاضر انجام یافته است وبا توجه به 

ناشی از تفاوت در ماهییت بیماری  تواندیاوت در نتایج ممتوسط بدست آمد. تف

سالهای  نینارسایی قلب ومدت زمان مراقبت باشد. در نارسایی قلب، مراقب

متمادی لزوماً در نقش مراقب بیماری هستند که به مرور زمان بر وخامت حالش 

نوع مراقبت در مراقب ایجاد بار مراقبتی  نیافزوده شده وبهبودی نداشته است. ا

در کل با مداخله انجام گرفته در پژوهش حاضر  ی. ولدینمایشدید ومزمن م

 .(3)قرابت داردو نتایج مطالعه فوق با نتایج مطالعه حاضر همسو است 

کودکان مادر زادی قلب در مطالعه دیگر که توسط سبزواری و همکاران روی مادران 

انجام شده است بار مراقبتی مادران از پدران بیشتر گزارش شده است  4331در سال 

های این مطالعه مادران در طی روند مراقبت احساس تنهائی کرده که طبق یافته

باعث کاهش قابل توجه کیفیت مراقبت گردیده است علاوه کاهش کیفیت زندگی 

مادران  نیکاهش کیفیت زندگی کودک نیز شده است. همچنمادر، به نوبه خود باعث 

ومسئولیت های متعدد که دارند،  شوندیاز اینکه علی رغم فشار زیادی که متحمل م

تصمیم گیری درباره نوع درمان انتخابی برای فرزندشان  یهاتیکمتر در موقع

سبب  موضوع نی. اردیگیدرحالیست که اکثر تصمیمات را پدر م نیمشارکت دارند، وا

م برنامه مراقبتی همراه با یک سیست کی. گرددیتحمیل بارمراقبتی مضاعف به مادر م

کند. نتایج این مطالعه همسو با حمایتی قوی به کاهش بار مراقبتی مادران کمک می

مطالعه حاضر و تأثیر مداخلات آموزشی حمایتی بر بار مراقبتی مادران و خلاء 

قش هاوحمایت های اجتماعی بر این گروه را بخوبی نشان ن نییهای لازم, تعآموزش

نفر  11روی تعداد  2243. در مطالعه آماکالی و همکاران که در سال (44)دهد می

جلسه  1از والدین کودکان مادرزادی قلب در نامبیا انجام شده برای گروه مداخله طی 

آموزش راهبردهای مقابله با احساس ناتوانی از مراقبت آموزش داده شد. طبق 

این مطالعه توانایی مدیریت مشکلات، والدین را قادر به ارائه مراقبت با  هاییافته

ی گرداند. نتایج آن حاککیفیت و تسهیل وضعیت عملکرد مطلوب جهت کودکان می

)قبل  یعیپدران بیشتر شبیه زندگی طب یازاین است که در مقایسه با مادران، زندگ

. (41) رندیگیبیماری قرار م ریها نیز تحت تأثاز بیماری( است با این حال، آن

مطالعه آماکالی وهمکارش از لحاظ مقایسه میزان بارمراقبتی پدر ومادر  یهاافتهی

. در هر دو بار مراقبتی مادران بیشتر از باشدیلعه سبزواری وهمکاران مشبیه مطا

ها ومسئولیت های مادر ومیزان علاقه پدران گزارش شده است، که از نظر تعدد نقش

. البته در مطالعه حاضر بار مراقبتی رسدیبنظر م یوعواطف مادر به فرزند، منطق

ر مطالعات بارمراقبتی مادران در بعد پدران سنجیده نشد ولی با توجه به نتایج اکث

مراقبت وبارمراقبتی پدران در بعد اقتصادی بالا بوده است. مطالعه آماکالی بامطالعه 

حاضر همسو است و نتایج حاکی از کاهش معنادار فشار بار مراقبتی در گروه مداخله 

 .(P=  221/2) بود

کشور در رابطه با بار مقاله از بیست ویک  31در مطالعه مروری وی وهمکاران، 

مراقبتی والدین وکودک بیمار، اطلاعات با ارزشی از اثرات مراقبت بر خانواده 

این مطالعه به تعالی رسیدن تعدادی از والدین  یهاافتهیبدست آمده است. از 

با  کودک ریدر جریان مراقبت گزارش شده است. تمرکز اصلی این مطالعات تأث

تناقضات  یبیماری مادرزادی قلب بر سلامت روانی پدر ومادر بوده است. برخ

مختلف  یهاستمیدر این مطالعه ناشی از تعاریف واقدامات مختلف است. س

سیاسی وفرهنگ مربوط به  یمالی، ساختارها یهاستمیبهداشت ودرمان، س

ن ممکن است بار نقش پدر ومادر در کشورهای مختلف متفاوت است لذا والدی

 یا. در مطالعه(1) مراقبتی متفاوتی را با توجه به محل زندگی، تجربه نمایند

بارمراقبتی در  زانیانجام شده، م 2242در شیکاگو ودرسال  Sporeکه توسط 

این پژوهش  یهاافتهیهر دو گروه شاهدومداخله مورد سنجش قرار گرفت. طبق 

نیازهای مراقبتی فراوان کودک با  لیناتوانی مادر در صرف وقت با خانواده، بدل

بیماری مزمن دلیل بارمراقبتی عنوان شده است. در مطالعه مذکور میانگین بار 

اما در مطالعه حاضر  .(41)متغیر بوده است  11-31مراقبتی مادران بین 

گزارش شده است، که این  1/11میانگین بارمراقبتی مادران قبل از مداخله 

میزان بار مراقبتی نشان دهنده بارمراقبتی بیشتر مادران در این پژوهش است. 

کارهای مناسب خدمات اجتماعی در کشورهای به سازو تواندیتفاوت م نیا

توسعه یافته مربوط باشد که در این شرایط به یاری خانواده شتافته ومادر را در 

. این نتایج در راستای سایر مطالعات کنندیانجام مسولیت های متعدد کمک م

که در آنها نیز گزارش شده که مادران کودکان مادرزادی قلب  باشندیم

 یهاتیواین بار مراقبتی نتیجه مسئول کنندیقابل توجهی را تحمل مبارمراقبتی 

زیاد وپیچیده آنان برای انجام امور مربوط به مسولیت ها و مراقبت از کودک 

. در کشورهای توسعه یافته حمایتهای دولت از این بیماران باشدیبیمار م

 دلیل کاهش دتوانیوخانواده ایشان سازمان یافته ومستمر است واین موضوع م

 یورهامشابه در کش یهانسبی بار مراقبتی نسبت به میزان بار مراقبتی در گروه

در جوامع در  هاتیها و حماکمتر توسعه یافنه باشد. در صورتیکه این آموزش

ها همیشه در حال توسعه مقطعی و بیشتر بصورت موردی است واین خانواده

اهی . نگبرندین وآینده بیمار بسر مدرما یهانهینوعی از نگرانی نسبت به هز

جزیی تر به نتایج حاصل از اجرای برنامه آموزشی وحمایتی بیانگر نسبی بودن 

صورت که  نیاثرات برنامه فوق بر کاهش بارمراقبتی گروه مداخله است. بد

میانگین بار مراقبتی در این گروه از ارقام بالای سطح متوسط در مرحله قبل از 

همان سطح متوسط در مراحل بعداز مداخله نزول پیدا  ترنییمداخله، به ارقام پا

موضوع ممکن است به علل مختلفی همچون کم بودن جلسات  نیکرده است. ا

 دهیچیشدن متغیربارمراقبتی، پ داریبیماری مادرزادی قلب، پا تیبرنامه، ماه

بودن ومتعددبودن عوامل مؤثر بر شکل گیری بارمراقبتی وماهیت مراقبت کننده 

 ریکه یک مادر است ومسائل عاطفی در جامعه مورد پژوهش باشد. البته تأث

فوق بر تعدیل میانگین متغیر بارمراقبتی بارز است. از  یابرنامه مداخله

عه، محدود بودن تعداد بیماران کاندید جراحی با این مطال یهاتیمحدود

مشخصات معیارهای ورود به مطالعه بود، که پژوهشگر جهت کنترل این 

های مطالعه حاضر بیانگر محدودیت، مدت زمان نمونه گیری را افزایش داد. یافته

مؤثر بودن برنامه مراقبتی آموزش حمایتی بعنوان یک روش کارامد و کم هزینه 

 بار مراقبتی مادران کودکان مادرزادی قلب است در کاهش

 نتیجه گیری

 یهابه برنامه ریزی جهت اجرای برنامه تواندیدر مجموع نتایج این مطالعه م

مراقبتی برای مراقبین خانوادگی بخصوص مادران کودکان مادرزادی قلب مفید 
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ا نمودند. لذو مؤثر باشد. مادران در پژوهش حاضر بار مراقبتی بالایی را گزارش 

رود تا برای پاسخگو بودن به از پزشکان و کادر بهداشتی انتظار می

های مادران بیشتر در دسترس بوده و توجه بیشتری برای آموزش به درخواست

این مادران داشته باشند و در حین مراقبت جسمی از بیماران اطلاعاتی راجع 

از جراحی و بویژه مراکز  ها، نحوه مراقبت از کودکان بعدبه بیماری، درمان

حمایتی درمانی دردسترس در اختیار مادران بیماران قرار دهند. همچنین با 

پرستاری وبرقراری  یاتوجه به اهمیت پژوهش در توسعه وبهبود عملکرد حرفه

از  توانیمرتبط علوم پزشکی م یهادر رشته یاامکان مشارکت بین حرفه

سایر تحقیقات مشابه در جهت بهبود حاصل از پژوهش کنونی و یهاافتهی

کیفیت سلامت کودکان ومادران مراقبت کننده استفاده نمود. با توجه به کم 

بودن اینگونه مطالعات در زمینه مشکلات مادران کودکان مادرزادی قلب تحت 

مادرزادی ومزمن کودکان، پژوهشگر امید دارد  یهایماریعمل جراحی وسایر ب

بعدی باشد.  یهااین مطالعه نقطه آغازی برای پژوهش حاصل از یهاافتهیکه 

گردد در مطالعات آینده به تأثیر عوامل جمعیت شناختی همچنین پیشنهاد می

بر بار مراقبتی مادران پرداخته شود و نیز تقاضاهای این مادران در ارتباط بار 

 د.رمراقبتی وارد برآنها با کیفیت مراقبتشان مورد تحقیق و پژوهش قرار گی

 سپاسگزاری

وکد اخلاق  331513این طرح تحقیقاتی با شماره 

TR.MUI.REC.1395.3.759  انجام شده است. در پایان از مادران شرکت

. همچنین از گرددیکننده در این پژوهش جهت همکاری تشکر وقدردانی م

اساتید دانشکده پرستاری و معاونت پژوهشی دانشگاه علوم پزشکی اصفهان، 

مامایی، ریاست، مدیریت پرستاری، پرستاران بیمارستان چمران اصفهان که در 

گردد.انجام این مطالعه همکاری نمودند، تشکر وقدردانی می
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