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Abstract
Introduction: Parents of children with phenylketonuria experience a significant care burden due to 
the provision of continuous care. It will be easier to bear if parents are self-efficacious in providing 
care. Follow-up care can be supportive in this regard. This study was conducted to determine the 
effect of implementing the continuous care model on the self-efficacy and care burden of parents with 
a child with phenylketonuria. 
Methods: The present study is a semi-experimental study that was conducted in 2019 at the clinic 
of Amin Shahr Hospital in Isfahan. 72 parents of children with phenylketonuria were first selected 
by the available method and randomly assigned to two groups of 36 people, test and control. In the 
test group, the follow-up care model was implemented in four months. The control group received 
the usual training. The data collection tool was a demographic questionnaire, Zarit care pressure, and 
Domka parental self-efficacy, which the participants answered before and one month after the study. 
Results: In the test group, the average self-efficacy after the study was significantly higher than 
before, but there was no significant difference in the control group (P < 0.05). The average self-
efficacy before the intervention was not significantly different between the two groups. The average 
care burden after the intervention was significantly lower than before in the test group, but there was 
no significant difference in the control group (P < 0.05). There was no significant difference between 
the two groups in the average care burden before the intervention. Still, after the intervention in the 
test group, it was significantly lower than the control group (P<0.05). 
Conclusions: The implementation of follow-up care for parents with a child with phenylketonuria 
increases self-efficacy and reduces the burden of care. Therefore, it is suggested to use this model 
during discharge for this target group.
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چکیده
مقدمــه: والدیــن کــودکان مبتــلا بــه فنیل کتونــوری بدلیــل ارائــه مراقبــت هــای مــداوم بارمراقبتــی قابــل توجهــی را تجربــه می کننــد. 
اگــر والدیــن در ارائــه مراقبــت هــا خودکارامــد باشــند تحمــل آن ســهل تــر مــی گــردد. مراقبــت هــای پیگیــر مــی توانــد در ایــن زمینــه 
جنبــه حمایتــی داشــته باشــد.  ایــن مطالعــه بــا هــدف تعییــن تأثیــر اجــرای مــدل مراقبــت پیگیــر بــر خودکارآمــدی و بــار مراقبتــی والدین 

دارای فرزنــد مبتــلا بــه فنیــل کتونــوری انجــام شــد.
روش کار:  پژوهــش حاضــر مطالعــه نیمه تجربــی اســت کــه در ســال 1399 درمانــگاه بیمارســتان امیــن شــهر اصفهــان انجــام شــد. 72 
والــد کــودک مبتــلا بــه فنیل کتونــوری ابتــدا بــه شــیوه دردســترس انتخــاب و بصــورت تصادفی ســازی بــه دو گــروه 36 نفــری آزمــون 
و شــاهد تخصیــص داده شــدند. در گــروه آزمــون، مــدل مراقبــت  پیگیــر در چهارمــاه اجــرا شــد. گــروه شــاهد آمــوزش هــای معمــول 
ــود کــه  ــزار گــرداوری داده، پرسشــنامه جمعیت شــناختی، فشــار مراقبتــی زاریــت و خودکارامــدی والدینــی دومــکا ب را دریافــت کــرد. اب

مشــارکت کننــدگان قبــل و یــک مــاه پــس از مطالعــه پاســخ دادنــد. 
ــود امــا در گــروه شــاهد  ــه طــور معنــاداری بیشــتر از قبــل ب ــه هــا:  در گــروه آزمــون میانگیــن خودکارآمــدی بعــد از مطالعــه ب یافت
اختــلاف معنــادار نداشــت )P<0/05(. میانگیــن خودکارآمــدی قبــل از مداخلــه بیــن دو گــروه اختــلاف معنــادار نداشــت. در گــروه آزمــون، 
 .)P< 0/05( میانگیــن بارمراقبتــی بعــد از مداخلــه بطــور معنــاداری کمتــر از قبــل بــود امــا در گــروه شــاهد اختــلاف معنــادار نداشــت
میانگیــن بارمراقبتــی قبــل از مداخلــه بیــن دو گــروه اختــلاف معنــادار نداشــت؛ امــا بعــد از مداخلــه در گــروه آزمــون بطــور معنــاداری کمتر 

.)P<0/05( از گــروه شــاهد بــود
نتیجــه گیــری:  اجــرای مراقبــت پیگیــر جهــت والدیــن دارای فرزنــد مبتــلا بــه فنیــل کتونــوری موجــب افزایــش خودکارآمــدی و 

کاهــش بارمراقبتــی میشــود. لــذا پیشــنهاد مــی شــود بــرای ایــن گــروه هــدف از ایــن مــدل در حیــن ترخیــص اســتفاده شــود.
کلیدواژه ها: خود کارآمدی، بار مراقبتی، فنیل کتونوری، والد، مراقبت پیگیر.

مقدمه
ــوب  ــال مغل ــی اتوزوم ــلال متابولیک ــک اخت ــوری ی ــل کتون فنی
ــل  ــم فنی ــود آنزی ــدم وج ــا ع ــرد و ی ــلال عملک ــا اخت ــت و ب اس
آلانیــن هیدروکســیلاز تشــخیص داده مــی شــود )1(. شــیوع فنیــل 
کتونــوری معــادل 1 در 10000 تــا 12000 موالیــد زنــده و عمدتــاً 
ــده                      ــمالی دی ــای ش ــا اروپ ــکا ی ــت آمری ــفید پوس ــودکان س در ک

ــود )2(.  ــی ش م
در صورتــی کــه کــودک تحــت درمــان قــرار نگیــرد بــه ازای هــر 
مــاه 4 نمــره از ضریــب هوشــی خــود را از دســت مــی دهــد یعنــی 
تــا پایــان ســال اول 50 نمــره از ضریــب هوشــی خــود را از دســت 
مــی دهــد. عقــب ماندگــی ذهنــی در ایــن بیمــاری شــدید اســت 
ــی شــود )4( در دهه هــای  ــی م ــش فعال ــار بی ــلا دچ ــودک مبت وک
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اخیــر، بــا تشــخیص زودرس نــوزادان مبتــلا بــه فنیــل کتونــوری و 
اجــرای رژیــم غذایــی بــه منظــور محــدود کــردن مصــرف فنیــل 
آلانیــن، عــوارض عصبــی و شــناختی آن کاهــش یافتــه اســت )5(. 
ــش  ــن کاه ــش س ــا افزای ــوری ب ــان در فنیل کتون ــتگی درم پیوس
مــی یابــد. در طــول ســال دوم زندگــی علائــم اولیــه را مــی تــوان 
ــر  ــای پرخط ــگیرانه در گروه ه ــلات پیش ــرد و مداخ ــایی ک شناس
را انجــام داد )6(. والدیــن، بــه خصــوص مــادران کــودکان مبتــلا 
بــه فنیــل کتونــوری بــا بســیاری از امــور روزمــره مقابلــه می کننــد 
و بعضــی مواقــع وظایــف مشــکل از قبیــل کنتــرل ســطح فنیــل، 
حفــظ دقیــق و متعــادل رژیــم غذایــی، برنامــه هــای کاردرمانــی، 
ــا  ــن آنه ــد. همچنی ــی باش ــا م ــده آنه ــر عه ــی و... ب گفتاردرمان
درگیــر ویزیــت هــای منظــم متخصصــان بــرای پایــش دوره هــای 
حمــلات تشــنج و بســتری شــدن کودکانشــان در بیمارســتان در 
زمــان هــای لازم مــی باشــند. همــه ایــن امــور محدودیــت هایــی 
ــه وجــود مــی آورد  ــواده ب را در شــیوه زندگــی همــه اعضــای خان
ــوار  ــی دش ــا غذای ــکی و ی ــه پزش ــای روزان ــم ه ــروی از رژی و پی
اســت )7(. والدیــن اطلاعــات، منابــع و حمایــت هـــای محـــدودی 
در دســـترس دارنــد تــا بــه وســیله آن بتواننــد خــود را برای ایفـــای 
ــن  ــا ای ــد )8(. ب ــاده کنن ــت از کــودک بیمارشــان آم نقـــش مراقب
ــه  ــک برنام ــری ی ــرای پیگی ــن ب ــاران و والدی ــت بیم ــال ظرفی ح
درمانــی تحــت تأثیــر عواملــی ماننــد خانــواده، وضعیــت اجتماعــی، 
اقتصــادی، روانــی، شــدت رژیــم درمانــی و اســتانداردها و پروتــکل 
هــای درمــان قــرار مــی گیــرد. گاهــی والدیــن دلیــل بــار مراقبتــی 
ــد و   ــلامت ندارن ــم س ــا تی ــبی ب ــکاری مناس ــد هم ــش از ح بی

نیازمنــد خدمــات حمایتــی هســتند )9(.
ــواده،  ــزوای خان ــه ان ــی از جمل ــن عواقب ــر والدی ــار ب ــش فش افزای
قطــع امیــد از حمایتهــای اجتماعــی، اختــلال در روابــط خانوادگــی، 
مراقبــت ناکافــی از کــودک بیمــار و در نهایــت رهــا کــردن بیمــار 
را در پــی خواهــد داشــت )10(. بــار مراقبتــی واقعــی و درک شــده 
ــالا  ــترس ب ــطح اس ــت )11(. س ــراه اس ــن هم ــترس والدی ــا اس ب
ــر ســلامت روان  ــی ب ــر منف ــد تأثی ــی توان ــن م و اضطــراب والدی
خانــواده داشــته باشــد )12(. نحــوه برخــورد بــا ایــن بــار مراقبتــی 
متفــاوت اســت؛ والدینــی کــه بــار مراقبتــی کمتــری داشــته باشــند 
از رویکــرد مســئله محــور اســتفاده مــی کننــد و افــرادی کــه فشــار 
مراقبتــی زیادتــری داشــته باشــند از رویکــرد ملتمســانه و هیجــان 
مــدار اســتفاده مــی کننــد )13(. شناســایی بــه موقــع بــار مراقبتــی 
ــلامت                                                                                                   ــای س ــده ای در ارتق ــن کنن ــش تعیی ــن، نق ــن والدی در ای
ــده  ــن کنن ــل تعیی ــن عام ــی مهمتری ــار مراقبت ــا دارد )14(. ب آن ه
ــاط مســتقیم و  ــراد اســت؛ از طرفــی ارتب ــن اف کیفیــت زندگــی ای

ــرا  ــن کیفیــت زندگــی کــودک بیمارشــان دارد؛ زی ــی داری بی معن
ــلامت  ــودکان، س ــی ک ــت زندگ ــر کیفی ــر ب ــل موث ــی از عوام یک
ــرار  ــی ق ــار مراقبت ــر ب ــت تأثی ــد تح ــه میتوان ــت ک ــن اس والدی
ــه  ــی از جملـ ــداخلات درمان ــی مـ ــن رو، برخـ ــرد )15(. از ایـ گی
آمـــوزش، حمایـــت، روان درمـــانی و مراقبـــت پیگیرانه مــی تواند 
ــد  ــته باش ــا داش ــی آنه ــار روان ــش ب ــمگیری در کاه ــر چش تأثی
)16(. مراقبینــی کــه تعـــداد ســاعات بیشتـــری را در طـــول روز به 
مراقبــت از کــودک بیـــمارشان اختـــصاص مــی دهند بــار مراقبتی 
بیشــتری را متحمــل شــده و ســلامت روانــی کمتــری دارندکــه بــا 
تاثیرگــذاری بــر خانــواده پایبنــدی کمتــری بــه ادامــه و پیگیــری 

درمــان کــودک بیمــار نشــــان مــی دهنــد )17(.
گاهــی عــدم اســتمرار در همــکاری والدیــن بــا تیــم ســلامت بــه 
ــروز  ــا مشــکلات و ب ــا در برخــورد ب ــس آنه ــه نف ــاد ب ــدم اعتم ع
اضطــراب بــر مــی گــردد. ایــن عوامــل مــی توانــد ناشــی از نقــص 
خودکارامــدی در والدیــن باشــد )18(. خودکارآمــدی والدیــن یــک 
ــت.  ــن اس ــرد والدی ــا عملک ــاط ب ــم در ارتب ــناختی مه ساختارش
ــای  ــود در ایف ــی خ ــه توانای ــبت ب ــن نس ــی والدی ــه آن ارزیاب و ب
نقــش والدگــری گفتــه مــی شــود. والدیــن بــه منظــور احســاس 
ــه روش هــای  ــد دانــش و اطلاعــات در زمین خودکارآمــدی نیازمن
موثــر مراقبــت از کــودک هســتند، آنهــا بایســتی بــه توانایــی هــای 
خــود اعتمــاد کــرده و مطمئن باشــند که عملکردشــان تأثیــر مثبتی 
ــن عامــل ســبب افزایــش  ــر رفتارهــای کــودک مــی گــذارد. ای ب
ــش  ــری و کاه ــره وری، یادگی ــود به ــل، بهب ــرای عم ــزه ب انگی
ســطح افســردگی، اضطــراب و احســاس ناامیــدی در خانــواده هــا 
ــار  ــر رفت ــهیل تغیی ــرای تس ــی ب ــتراتژی های ــود )19(. اس ــی ش م
ضــروری اســت تــا تبعیــت از درمــان را در افــراد مبتــلا بــه فنیــل 
کتونــوری بهبــود ببخشــد. اقدامــات خودکارآمــدی منعکــس کننــده 
باورهــای والدیــن اســت کــه مــی تواننــد رفتــار مــورد نیــاز بــرای 

ــد )20(. ــه اجــرا درآورن ــه نتایــج مطلــوب را ب دســتیابی ب
بــا توجــه بــه اینکــه در بســیاری مــوارد، کــودکان دارای بیمــاری 
مزمــن تــا ســال هــای زیــادی و گاهــی تــا پایــان عمــر بایــد تحت 
پوشــش حمایتــی خانــواده خــود باشــند؛ لــذا بیمــاری آنهــا نــه تنها 
بــر خــود فــرد بلکــه بــر خانــواده و اطرافیــان نیــز اثــر میگــذارد. در 
نتیجــه ایــن خانــواده هــا نیازمنــد یــک مراقبــت وحمایــت پیگیــر 
ــا در  ــل آنه ــر متقاب ــدران و تأثی ــادران و پ ــدگاه م ــند. دی ــی باش م
پاســخگویی بــه تشــخیص فنیــل کتونــوری بایــد مــورد توجــه قرار 
گیــرد )21(. بــا توجــه بــه شــیوع بــالای ایــن بیمــاری در ایــران، به 
دنبــال ازدواج هــای فامیلــی و بــا توجــه بــه عــوارض جــدی، بــار 
اقتصــادی بــالا و قابــل پیشــگیری بــودن عــوارض آن، مهــارت  و 
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ــورد  ــد م ــن کــودکان بای ــت از ای ــا نحــوه مراقب ــن ب اگاهــی والدی
ــورت  ــات ص ــج مطالع ــاس نتای ــرد )22(.  براس ــرار گی ــری ق پیگی
گرفتــه نشــان داده اســت کــه ارائــه دهنــدگان مراقبــت ســلامت 
در افزایــش دانــش والدیــن در مــورد بیمــاری و روش درمــان نقــش 
ــه  ــد ب ــن بیــن، پرســتاران بای ــد )23(. در ای ــا مــی کنن مهمــی ایف
افــراد و خانــواده هــای آســیب پذیــر، اســتراتژی هــای مقابلــه ای 
و راهکارهــای ارتقــاء ســلامت، روشــهای افزایــش حــس قــدرت و 
توانایــی شــخصی و شناســایی نقــاط قــوت خــود و منابــع موجــود 

را مشــاوره دهنــد )24(.
ــده  ــی ش ــر« طراح ــت پیگی ــوان »مراقب ــا عن ــی ب ــران مدل در ای
اســت کــه شــامل مرحلــه آشناســازی، حســاس ســازی، کنتــرل و 
ارزشــیابی اســت. در ایــن مــدل مددجــو بــه عنــوان عامــل مراقبــت 
ــی شــود.  ــی م ــد ســلامتی خــود معرف ــذار در رون ــر و تأثیرگ پیگی
ــراری  ــرای برق ــم ب ــدی منظ ــر، فرآین ــا پیگی ــتمر ی ــت مس مراقب
ــدگان خدمــات  ــه دهن ــر و تعامــل بیــن مددجــو و ارائ ــاط مؤث ارتب
ســلامت بــه منظــور شــناخت نیازهــا، مشــکلات و حســاس ســازی 
مددجویــان نســبت بــه قبــول رفتارهــای مــداوم بهداشــتی و کمک 
بــه حفــظ، بهبــود و ارتقــاء ســلامتی آنهاســت. از ویژگــی ایــن نــوع 
مراقبــت مــی تــوان بــه نوعــی ارتبــاط مراقبتــی مســتمر، پویــا و 
مؤثــر اشــاره نمــود )25(. بــه طــور کلــی مــدل مراقبــت پیگیــر کــه 
یــک الگــوی مراقبتــی همــه گیــر اســت، موجــب مشــارکت تمامی 
افرادخانــواده در امــر مراقبــت از بیمــار خواهــد شــد. ایــن مــدل تنها 
بــر ابعــاد جســمی تأثیــر نــدارد بلکــه تحقیقــات نشــان داده اســت 
کــه بــر ابعــاد ســلامت عاطفــی و ارتباطــات اجتماعــی نیــز موثــر 

بــوده و منجــر بــه بهبــودی آن مــی گــردد )26(.
ــداوم  ــزوم ت ــوری و ل ــل کتون ــاری فنی ــت بیم ــه ماهی ــه ب ــا توج ب
درمــان و مراقبــت جهــت جلوگیــری از آســیب مغــزی غیــر قابــل 
برگشــت، و اهمیــت ســلامت خانــواده بــه عنــوان بخشــی از جامعه 
و ارائــه کننــده خدمــات مراقبتــی بــه کــودک بیمــار، بــه نظــر مــی 
ــه ماهیــت مزمــن بیمــاری  ــا توجــه ب ــوع مراقبــت ب رســد ایــن ن
ــوط  ــای مرب ــی مشــکلات و پیامده ــز پویای ــوری و نی ــل کتون فنی
بــه آن، مناســبت و هماهنگــی دارد. از آنجایــی کــه بیمــاری فنیــل 
ــه  ــی جنب ــه تمام ــوده ک ــر ب ــادام العم ــاری م ــک بیم ــوری ی کتون
هــای زندگــی را تحــت تأثیــر قــرار مــی دهــد و پایبنــدی والدین به 
درمــان بــدون حمایــت پیگیرانــه سیســتم هــای بهداشــتی درمانــی 
ــدف  ــا ه ــش ب ــن پژوه ــذا ای ــن اســت ل ــر ممک ــاً کاری غی تقریب
ــدی  ــر خودکارآم ــر ب ــت پیگی ــه مراقب ــرای برنام ــر اج ــن تأثی تعیی
ــار مراقبتــی والدیــن دارای فرزنــد مبتــلا بــه فنیــل کتونــوری  و ب

انجــام گرفــت.

روش کار  
پژوهــش حاضــر یــک مطالعــه نیمــه تجربــی اســت کــه در ســال 
1399 انجــام شــد.. نمونــه پژوهــش را 72 والــد دارای فرزنــد فنیــل 
ــگاه بیمارســتان امیــن شــهر  ــه درمان ــده ب ــوری مراجعــه کنن کتون
اصفهــان تشــکیل دادنــد. ایــن حجــم نمونــه بــا احتســاب ضریــب 
اطمینــان 95./0، تــوان آزمــون 0/84 ، انحــراف معیــار 7 و دقــت 7 
محاســبه شــد کــه تعــداد نمونــه بــرای هــر گــروه 32نفــر بدســت 
آمــد؛ امــا بــا احتســاب 10 درصــد ریــزش نمونــه، تعــداد هــر گــروه 
36 والــد در نظــر گرفتــه شــد. معیارهــای ورود بــه پژوهــش شــامل 
زندگــی کــودک بــا هــر دو والــد، اجــرای برنامــه مراقبــت پیگیــر 
بــا والــد دارای بیشــترین ســهم مراقبتــی، عــدم ابتــلا فرزنــد مبتــلا 
بــه ســایر اختــلالات مــادرزادی، عــدم ابتــلا والدیــن بــه مشــکلات 
روانپزشــکی یــا بیماریهــای خــاص )طبــق خــود اظهــاری(، انجــام 
مراقبــت از کــودک توســط والدیــن در محیــط خانــه و تمایــل آنهــا 
ــل  ــه تمای ــرادی ک ــان اف ــن س ــود. بدی ــه ب ــرکت در مطالع ــه ش ب
بــرای ادامــه همــکاری در مطالعــه نداشــتند، بدنبــال ابتــلای والــد 
ــه  ــودک از مطالع ــا ک ــد ی ــاد و بســتری شــدن وال ــاری ح ــه بیم ب

خــارج  شــدند. 
در ایــن پژوهــش از پرسشــنامه هــای مشــخصات جمعیــت 
ــکا  ــی دوم ــدی والدین ــت و خودکارام ــی زاری ــار مراقبت شــناختی، ب
ــن  اســتفاده شــد.  پرسشــنامه شــخصات جمعیــت شــناختی والدی
شــامل: شــغل، تحصیــلات، تعــداد فرزنــد، ســن کــودک و والــد و 
تعییــن والــد دارای بیشــترین ســهم مراقبــت بــود. پرسشــنامه بــار 
مراقبتــی زاریــت شــامل 22ســؤال و 4 بعــد در خصــوص بــار روانی 
ــر روی  ــادی ب ــی و اقتص ــی، عاطف ــردی، اجتماع ــارهای ف و فش
مراقــب بیمــار اســت. بــرای پاســخگویی بــه هرســوال امتیازاتــی 
بــه صــورت هرگــز )0(  بــه نــدرت )1(، بعضــی اوقــات )2(، اغلــب 
)3( و همیشــه )4( اختصــاص داده شــده اســت. همچنیــن مجمــوع 
ــه  ــی ک ــار روان ــزان ب ــب، می ــازات کســب شــده توســط مراق امتی
متحمــل شــده انــد را بــه صــورت تخمینــی بــا دامنــه نمراتــی بیــن 
صفــر تــا 88 نشــان مــی دهــد. پاییــن تریــن امتیــاز بــار مراقبتــی 
ــای  ــه معن ــاز ب ــن امتی ــی و بالاتری ــار مراقبت ــدم ب ــای ع ــه معن ب
بیشــترین بــار مراقبتــی اســت. امتیــاز 88-61 نشــان دهنــده بــار 
ــر از 30  ــط و کمت ــی متوس ــار مراقبت ــدید، 60-31 ب ــی ش مراقبت
ــزار توســط  ــی اب ــی و پایای ــف مــی باشــد. روای ــی خفی ــار مراقبت ب
ــزار  ــی اب ــان و همــکاران )1387( بررســی شــده اســت. روای نویدی
بــه صــورت صــوری و  محتــوا و پایایــی آن بــا اســتفاده از شــیوه 

ــده اســت )27(.  ــی 0/94بدســت آم بازآزمای
ــوال  ــامل 10 س ــکا ش ــری دوم ــدی والدگ ــنامه خودکارآم پرسش
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اســت. نمــره گــذاری پرسشــنامه براســاس طیــف لیکــرت و از 1 
تــا 7 امتیازبنــدی شــده اســت ســوالات 1-3-5-6-8 بــه صــورت 
ــن  20- ــاز بی ــب امتی ــوند. کس ــی ش ــذاری م ــره گ ــوس نم معک
ــن 40- ــن، بی ــری پایی ــدی والدگ ــزان خودکارآم ــانگر می 10 نش
ــدی  ــزان خودکارآم ــر از 41 می ــره بالات ــط و نم ــزان متوس 21  می
ــر 70  ــن 10 و حداکث ــاز ممک ــل امتی ــالا اســت. حداق ــری ب والدگ
خواهــد بــود. در پژوهــش جمالــی نــژاد )1391( روایــی پرسشــنامه 
ــاخ  ــای کرونب ــق آلف ــنامه از طری ــی پرسش ــد و پایای ــزارش ش گ

ــد )28(. ــبه گردی ــالای 80% محاس ب
ــه اخــلاق در پژوهشــهای  ــه از کمیت ــا کســب تاییدی پژوهشــگر ب
زیســت پزشــکی و اجــازه کتبــی از واحــد پژوهــش بــه بیمارســتان 
ــه  ــش ب ــداف پژوه ــح اه ــس از توضی ــود و  پ ــه نم ــن مراجع امی
مســئولین درمانــگاه پرونــده بیمــاران را مــورد بررســی قــرار دهــد و 
اقــدام بــه نمونــه گیــری نمــود. پــس از تماس بــا مراجعــه کنندگان 
ضمــن تبییــن اهــداف و کســب رضایــت آگاهانــه کتبی و شــفاهی، 
بــه همــه افــراد اطمینــان داده شــد کــه پاســخ هاي آنهــا بــه طــور 
محرمانــه باقــي خواهــد مانــد و در صــورت تمایــل در هــر زمــان 
ــه صــورت  ــه گیــری ب مــي تواننــد از مطالعــه خــارج شــوند. نمون
در دســترس از واجدیــن معیارهــای ورود بــه مطالعــه انجــام شــد. 
ــر زدن کارت  ســپس نمونــه هــا بــه صــورت تصادفــی بــا روش بُ
در دو گــروه آزمــون و شــاهد جایگزیــن شــدند. بــه ایــن صــورت 
کــه پژوهشــگر اقــدام بــه تهیــه 72 کارت کــرد کــه بــر روی 36 
کارت حــرف I( Intervention( و بــر روی 36 کارت دیگــر حــرف                    
C( Control( ثبــت گردیــد. ســپس از والدیــن خواســته شــد کــه 

یکــی از کارت هــا کــه قبــلًا بــا هــم ادغــام شــده بــود را انتخــاب 
نماینــد و بــر اســاس حــرف درج شــده بــر روی کارت در یکــی از 
دو گــروه  آزمــون و شــاهد قــرار گرفتنــد. ایــن رونــد تــا رســیدن 
بــه حجــم نمونــه مــورد نظــر ادامــه یافــت.  در ابتــدا نمونه هــای 
ــی و  ــار مراقبت ــک، ب ــای دموگرافی ــنامه ه ــه پرسش ــروه، ب دو گ
ــون  ــروه  آزم ــپس در گ ــد. س ــخ دادن ــری پاس ــدی والدگ خودکارام

مــدل مراقبــت پیگیــر )25( اجــرا شــد: 
مرحلــه 1 )آشناســازی(: جلســه ای بــه مــدت 90-60 دقیقه توســط 
پژوهشــگر بــا حضــور والدیــن بــا هــدف شناســایی مشــکل، انگیزه 
ســازی، احســاس نیــاز بــه آشــنایی بــا فراینــد مراقبــت، چگونگــی 
بیــان انتظــارات، لــزوم تــداوم رابطــه مراقبتــی، چگونگــی برقــراری 
ــل کلاس  ــی در مح ــوری و تلفن ــات حض ــان ملاق ــاط و زم ارتب

بیمارســتان امیــن برگــزار شــد.
ــه مــدت 40-30 دقیقــه  ــه 2 )حســاس ســازی(: 8 جلســه ب مرحل
بصــورت هفتــه ای دو جلســه توســط پژوهشــگر بــا حضــور 

ــت  ــرد مراقب ــرای رویک ــا نحــوه اج ــنایی ب ــدف آش ــا ه ــن ب والدی
ــای  ــکل ه ــل پروت ــت کام ــا رعای ــتان ب ــر در کلاس بیمارس پیگی
ــی در خصــوص  ــه اطلاعات ــن مرحل ــزار شــد. در ای بهداشــتی برگ
ماهیــت بیمــاری و انــواع آن، عــوارض، درمــان، علائــم، عــوارض 
قطــع درمــان، ضــرورت و نحــوه کنتــرل بیمــاری، رژیــم غذایــی، 
ــاری در  ــدت بیم ــر و ش ــل، درک اث ــد و تکام ــای رش ــاخص ه ش
کــودک، اهمیــت مشــاوره، اهمیــت کنتــرل عوامــل خطــر و 
پیشــگیری از عــوارض، عوامــل تاثیــر گــذار بــر بیمــاری، تصــورات 
والدیــن در مــورد طــول مــدت بیمــاری، ارائــه آخریــن پیشــرفت ها 
در زمینــه درمــان بیمــاری، ارائه سیاســت هــای وزارت بهداشــت در 
زمینــه پیشــگیری، کنتــرل و درمــان بیمــاری ارائــه شــد. مطالــب 
ــه  ــن ارائ ــه والدی ــان شــفاهی و جــزوه آموزشــی ب ــه صــورت بی ب

ــد.  ــخ داده ش ــا پاس ــش های آن ه ــه پرس ــده و ب ش
ــرای  ــد از اج ــرل(: 15 و 30 و 45 روز بع ــه کنت ــه 3 )مرحل مرحل
مرحلــه 2 بــا تمــاس تلفنــی و در صــورت نیــاز مراجعــه حضــوری 
والدیــن بــه درمانــگاه دســتیابي بــه اهــداف مراقبــت پیگیر بررســي 
ــراي مراقبــت از بیمــار متناســب  ــاز ب شــد، آموزش هــاي مــورد نی
بــا نیازهــای مراقبتــی بــه والدیــن ارائــه  شــد. بــه طــور متوســط بــا 
والدیــن پنــج مرتبــه تمــاس گرفتــه شــد و در هرنوبــت طــی بطــور 
متوســط بیســت دقیقــه آمــوزش هــای لازم در خصــوص رفتارهای 
ــواده و دریافــت بازخــورد اقدامــات انجــام  بهداشــتی، تشــویق خان
شــده، تشــویق خانــواده در صــورت تغییــر رفتــار مثبــت، معاینــات 
بالینــی، پیگیــری تلفنــی تعییــن تاریــخ مراجعــه بــه آزمایشــگاه بــه 

والــد مشــاوره داده شــد.
مرحلــه 4 )ارزشــیابی(: از مرحلــه اول تــا آخــر، بــه پایــش و مدیریت 
رفتــار والدیــن و بررســي تأثیــر آموزش هــای ارائــه شــده پرداختــه 
شــد و رفــع / عــدم رفــع مشــکل یــا بــروز مشــکل جدیــد مــورد 

بررســی قــرار داده شــد و  اطلاعــات تکمیلــی داده شــد. 
ــر  ــت پیگی ــدل مراقب ــر اســاس م ــون ب ــروه آزم ــوزش هــای گ آم
توســط پژوهشــگر بــا مــدرک کارشــناس پرســتاری زیر نظر اســتاد 
ــدرک پرســتاری  ــا م ــات علمــی دانشــگاه ب پژوهشــگر عضــو هی
کــودکان اجــرا شــد. نمونــه گیــری از فروردیــن ســال1399 لغایــت 

تیــر ســال 1399 طــی چهــار مــاه انجــام شــد. 
ــد.  ــت کردن ــگاه را دریاف ــن درمان ــای روتی ــروه شــاهد آموزش ه گ
ایــن آموزش هــا شــامل آزمایشــات، دارودهــی، رژیــم غذایــی، نــوع 
فعالیــت و میــزان تحــرک و علائــم هشــدار بــرای مراجعــه مجــدد 
ــروه،  ــا در دو گ ــه ه ــاط نمون ــدم ارتب ــرای ع ــود. ب ــک ب ــه پزش ب
جلســات آموزشــی گــروه آزمــون در روزهــای زوج برگــزار گردیــد 
ــورت  ــرد ص ــای ف ــاهد در روزه ــای ش ــری از گروهه ــه گی و نمون
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گرفــت. یکمــاه پــس از اتمــام مداخلــه مجــددأ پرسشــنامه هــای 
زاریــت و خودکارامــدی والدگــری در دو گــروه بصــورت مصاحبــه 
تلفنــی تکمیــل شــد. بــرای رعایــت اخــلاق در پژوهــش، در پایــان 
ــه صــورت  ــه شــده در گــروه آزمــون ب ــه، آموزش هــای ارائ مطالع
ــی   ــت و ط ــرار گرف ــاهد ق ــروه ش ــار گ ــی در اختی ــزوه آموزش ج

جلســه ای دو ســاعته بــه پرســش هــای آنهــا پاســخ داده شــد. 
داده هــاي حاصــل از پژوهــش بــا اســتفاده از آزمــون هــای آمــاري 
ــی  ــداد، درصــد( و تحلیل ــار، تع ــن، انحــراف معی ــي )میانگی توصیف
)کای دو، مــن- ویتنــی، تــی زوجــی و مســتقل( در نرم افــزار 

ــدند.  ــل ش ــه و تحلی ــخه 18 تجزی SPSS نس

یافته ها
توزیــع نمونــه هــا در دو گــروه از نظــر متغیرهــاي جمعیت شــناختي 
ــت نمایی و  ــبت درس ــا نس ــکوئر ب ــون کای اس ــود؛ آزم ــان ب یکس
ــغل،  ــی ش ــع فراوان ــه توزی ــد ک ــان دادن ــی نش ــن- ویتن ــو م ی
تحصیــلات، وضعیــت زندگــی تــک والــدی، تعــداد فرزنــدان، ســن 
ــادار  ــاوت معن ــروه تف ــن دو گ ــن بی ــن ســن والدی ــودک، میانگی ک

ــدول1(. نداشــت )ج

جدول 1: مشخصات جمعیت شناختی نمونه ها در دو گروه آزمون و  شاهد 

گروه
متغیر

شاهدآزمون
نتیجه آزمون

تعداد )درصد(تعداد )درصد(

شغل
)30/6( 11)36/2(13آزاد

χ 2  =11/30
P=0/08 )33/3( 12)33/1 ( 12کارمند

)36/1(13)30/6( 11فاقد شغل

میزان تحصیلات

) 2/8 ( 1) 8/4 ( 3بیسواد

Z=0/29
P=0/77

) 66/7 ( 24) 63/8 ( 23تا دیپلم
) 27/7( 10) 22/1 ( 8تا کارشناسی

) 2/8 ( 1) 5/6 ( 2تحصیلات تکمیلی

والد دارای بیشترین مراقبت
χ 2  =0/89)0(0)2/8(1پدر

P=0/91 )100(36)97/2(35مادر

وضعیت زندگی تک والدی
χ 2  =0/81)16/7( 6)22/1( 8با مادر

P=0/ 85 )0( 0)2/8( 1با پدر

تعداد فرزند

)33/1(12)41/9(15یک فرزند
Z=0/95
P=0/97 )41/9(15)44/5(216 فرزند

)25(9)13/6(35 و بالاتر

سن کودک )سال(
Mean±SDMean±SDنتیجه آزمون

5/01±6/284/12±4/28t=0/93
P=0/35

9/06t  =1/10±7/0933/97±32/68 سن والد )سال(
P= 0/ 27

ــدی  ــره خودکارآم ــن نم ــه میانگی ــان داد ک ــی نش ــون t زوج آزم
ــلاف  ــه اخت ــد از مداخل ــل و بع ــن قب ــاهد بی ــروه ش ــن در گ والدی
معنــادار نداشــت )P<0/05( امــا در گــروه آزمــون میانگیــن نمــره 
خودکارآمــدی والدیــن بعــد از مداخلــه بــه طــور معنــاداری بیشــتر 
ــود )P>0/05(. آزمــون t مســتقل نشــان داد  ــه ب از قبــل از مداخل
کــه میانگیــن نمــره خودکارآمــدی والدیــن قبــل از مداخلــه بیــن دو 
ــه  ــد از مداخل ــا بع ــادار نداشــت )P<0/05( ام ــلاف معن ــروه اخت گ

در گــروه آزمــون بــه طــور معنــاداری بیشــتر از گــروه شــاهد بــود 
ــدول2(. )P>0/05( )ج

ــی  ــار مراقبت ــره ب ــن نم ــه میانگی ــان داد ک ــی نش ــون t زوج آزم
ــلاف  ــه اخت ــد از مداخل ــل و بع ــن قب ــاهد بی ــروه ش ــن در گ والدی
معنــادار نداشــت )P<0/05( امــا در گــروه آزمــون میانگیــن نمــره 
ــه طــور معنــاداری کمتــر  ــه ب ــار مراقبتــی والدیــن بعــد از مداخل ب
ــود )P>0/05(. آزمــون t مســتقل نشــان داد  ــه ب از قبــل از مداخل
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کــه میانگیــن نمــره بــار مراقبتــی والدیــن قبــل از مداخلــه بیــن دو 
ــه  ــد از مداخل ــا بع ــادار نداشــت )P<0/05( ام ــلاف معن ــروه اخت گ

در گــروه آزمــون بــه طــور معنــاداری کمتــر از گــروه شــاهد بــود 
)P>0/05( )جــدول3(.

جدول2: مقایسه میانگین نمره خودکارآمدی والدین قبل و بعد از مداخله بین دو گروه

گروه
آزمون t مستقلگروه شاهدگروه آزمون
Mean±SDMean±SDtP

4/890/400/69±1/3843/43±42/78قبل از مداخله
1/793/440/001±3/9643/25±48/24بعد از مداخله

t= 4/58آزمون t زوجی
P<0.001

t=0/35
P= 0/73

جدول3: مقایسه میانگین نمره بار مراقبتی والدین در هر یک از دو گروه بین قبل و بعد از مداخله

گروه
آزمون t مستقلشاهدآزمون 

Mean±SDMean±SDtP

3/800/240/81±1/4739/59±44/12قبل از مداخله 
4/992/430/02±1/6443/56±43/67بعد از مداخله

t= 5/96 آزمون t زوجی
P<0.001

t=0/55
P=0/59

بحث 
یافتــه هــاي حاصــل از این پژوهــش نشــان داد که قبــل از مطالعه، 
میانگیــن نمــره خودکارآمــدی والدگــری در والدیــن دارای کــودک 
ــاوت  ــوری در دوگــروه آزمــون و شــاهد تف ــل کتون ــه فنی ــلا ب مبت
معنــادار نداشــت؛ امــا  بعــد از مطالعــه، میانگیــن نمــره خودکارامدی 
ــروه  ــاداری بیشــتر از گ ــه طــور معن ــون ب ــروه آزم ــری در گ والدگ
شــاهد بــود. در پژوهشــهاي مشــابه نیــز نتیجــه گیري شــده اســت 
ــی در افزایــش خودکارآمــدی  ــری هــای انگیزشــی تلفن کــه پیگی
ــن  ــت )21(. همچنی ــوده اس ــر ب ــوری موث ــل کتون ــن فنی مراقبی
نتایــج مطالعــه ویچیــت و همــکاران )2017( نشــان داد کــه 
اجــرای برنامــه خودمدیریتــی و هدایــت خانــواده منجــر بــه بهبــود 
خودکارآمــدی مــی شــود )29(. ایــن مقایســه نشــان میدهــد کــه 
مراقبــت پیگیــر منجــر بــه ایجــاد خودکارامــدی در ارائــه مراقبــت 
مناســب بــه کــودک میشــود. هــر چند ایــن مــدل در ایــران طراحی 
شــده اســت امــا مشــابه آن تحــت عنــوان پیگیــری هــای تلفنــی 
در کشــورهای دیگــر توانســته اســت نتایــج مشــابه را حاصــل کنــد. 
 در ایــن مطالعــه میانگیــن نمــره خودکارآمــدی والدگــری در والدین 
دارای کــودک مبتــلا بــه فنیــل کتونــوری در گــروه شــاهد قبــل و 
پــس از مطالعــه متفــاوت نبــود امــا بعــد از مطالعــه ایــن میــزان در 
گــروه مداخلــه افزایــش یافــت امــا در گــروه کنتــرل ثابــت مانــد که 
نشــاندهنده تاثیــر مراقبــت پیگیــر بــر ارتقــا خودکارامــدی والدیــن 
ــژاد و همــکاران )1394( هــم در بررســی  مــی باشــد. محمــدی ن

تأثیــر برنامــه آمــوزش مراقبــت بــر خودکارآمــدی بیمــاران تفــاوت 
ــد  ــل و بع ــون قب ــزان خودکارآمــدی گــروه آزم چشــمگیری در می
ــزان خودکارآمــدی در گــروه شــاهد  ــا در می ــد؛ ام ــه یافتن از مداخل
قبــل و بعــد از آمــوزش تفــاوت قابــل توجهــی دیــده نشــد )30(. 
ایــن یافتــه بــا نتیجــه بــا مطالعــه حاضــر همســو اســت و حاکــی 
از ان اســت کــه هدفمنــدی برنامــه مراقبــت، پیگیــری، آمــوزش و 
هدایــت مددجــو مــی توانــد در رشــد خودکارامــدی وی موثر باشــد.  
نتایــج مطالعــه حاضــر نشــان داد کــه میانگیــن نمــره بارمراقبتــی 
والدیــن دارای کــودک مبتــلا بــه فنیــل کتونــوری در گــروه آزمــون 
قبــل و بعــد از مطالعــه تفــاوت معنــادار داشــت امــا ایــن میــزان در 
گــروه کنتــرل ثابــت مانــد. ایــن یافتــه نشــان داد هــر چنــد هنــز 
ــدل  ــا م ــد متوســط اســت ام ــن در ح ــی والدی ــار مراقبت ــزان ب می
مراقبــت ییگــر میتوانــد منجــر بــه کاهــش ایــن فشــار گــردد. بــه 
ــل  ــن فنی ــاری مزم ــه بیم ــودک ب ــلای ک ــد در ابت ــی رس ــر م نظ
کتونــوری بــار مراقبتــی والدیــن بــا ادامــه مراقبــت پیگــی  بتوانــد 
بیشــتر کاهــش یابــد. نویدیــان و همــکاران )1387( نیــز بــا یــک 
ــزان  ــه می ــد ک ــواده دریافتن ــرای خان ــور ب ــوزش مح ــه آم مداخل
کـــاهش بـــار روانـــي در دوگــروه آزمــون وشــاهد یکســان نیســت 
و بـــه عبـــارتي آمــوزش و پیگیــری توانســته اســت باعــث کاهش 
بــار روانــي در گــروه آزمــون گـــردد )27(. در مطالعــه مــا نیــز مــدل 
مراقبــت پیگیــر توانســته اســت بــر فشــار مراقبتــی والدیــن بیماران 
فنیــل کتونــوری تأثیــر گــذار باشــد و خودکارامــدی انهــا را افزایــش 

دهــد کــه بــا نتایــج مطالعــات مشــابه هــم راســتا اســت.
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ــده مشــخص مــی شــود کــه مراقبــت  ــج بدســت آم ــال نتای بدنب
ــدی را  ــی خودکارام ــار مراقبت ــش ب ــا کاه ــد ب ــی توان ــر م پیگی
افزیــش دهــد امــا از انجــا کــه در بیمــاری هــای مزمــن همچــون 
فنیــل کتونــوری مشــکلات متعــددی وجــود دارد کــه بــرای مراقب 
ــت و  ــن مراقب ــتمرا ای ــد اس ــی رس ــر م ــه نظ ــت فرساســت ب طاق
ــب  ــی از مراق ــت روان ــای لازم و حمای ــوزش ه ــه آم ــن ب پرداخت
ــی را  ــار مراقبت ــی از ب ــل تحمل ــطح قاب ــدت س ــد م ــد در بلن بتوان
بــرای والدیــن ایجــاد کنــد و انهــا بتواننــد در مراقبــت از کودکشــان 

ــد.  ــر عمــل کننــد و خودکارامــدی انهــا ارتقــا یاب مســتقل ت
ــد.  ــام ش ــان انج ــهر اصفه ــن ش ــتان امی ــه در بیمارس ــن مطالع ای
پیشــنهاد مــی شــود در جامعــه وســیع تــر و فرهنــگ هــای مختلف 
مطالعــه وســیع تــری صــورت گیــرد تــا بتــوان مشــکلات ناشــی 
ــه  از اجــرای ایــن مــدل مراقبتــی را کاوش و رفــع کــرد و از آن ب

عنــوان مراقبــت بعــد از ترخیــص بهــره بــرد.

نتیجه گیری 
بــا توجــه بــه بــار مراقبتــی کــه والدیــن کــودکان مبتــلا بــه فنیــل 
کتونــوری در مراقبــت از ایــن کــودکان تحمــل مــی کننــد و نیــز 
اهمیــت توجــه بــه ســلامت روانــی والدیــن با کاهــش بــار مراقبتی 
آنهــا، لازم اســت برنامــه ریــزي دقیقــی بــرای پیگیــری نحــوه ارائه 
ــا ارتقــا  ــا ب مراقبــت، آمــوزش و حمایــت از آنهــا صــورت گیــرد ت
ســطح خودکارامــدی بتواننــد بصــورت مســتقل و بــا کمتریــن خطا 
مراقبــت هــای مــورد نیــاز را بــه کــودک بیمارشــان ارائــه نماینــد 

کــه ایــن برنامــه در قالــب مــدل مراقبــت پیگیــر و ارائــه آمــوزش 
هــای مــداوم بــه والدیــن و حمایــت روانــی آنهــا مــی توانــد اثــر 
ــوان نتیجــه گیــري کــرد  ــر ایــن اســاس مــی ت بخــش باشــد.  ب
کــه اجــرای مــدل بومــی مراقبــت پیگیــر بــر ارتقــا خودکارامــدی 
و کاهــش بــار مراقبتــی والدیــن کــودکان فنیــل کتونــوری تاثیــر 
بســزایی دارد. بــر پایــه ایــن نتایــج بــه مســئولین نظــام ســلامت 
ــرای  ــر ب ــت پیگی ــردن مراقب ــه ک ــا نهادین ــود ب ــی ش ــنهاد م پیش
والدیــن ایــن بیمــاران بــه کاهــش مشــکلات آنهــا کمــک کننــد.
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محتــرم پژوهشــي بــراي تصویــب پایــان نامــه و نیــز از مســئولین 
بیمارســتان و جامعــه هــدف مراجعــه کننــده بــه آن بیمارســتان کــه 
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