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  مقدمه:
زان بقا در كودكان مبتلا به سرطان، با افزايش مي

متخصصان مراقبت هاي بهداشتي از نقش بسيار مهم 
والدين در مراقبت اين كودكان آگاه شده اند. والدين نه 
تنها نقش خاصي در مراقبت كودك حين درمان سرطان 

مرتباً در زمان اتمام درمان نيز تماس  دارند، همچنين
اشتي خواهند نزديك با متخصصان مراقبت هاي بهد

داشت. علاوه بر آن به منظور مراقبت از كودك روش 
هاي والديني تغيير  معمول زندگي آن ها و همچنين نقش

يابد؛ بنابراين عملكرد خانواده براي مدت زمان  مي
  .)1،2( گردد كوتاه يا طولاني متحول مي

كودكان بخش وسيعي از درمان خود را در منزل 
هايي  كنند. اين امر موجب تحميل مسئوليت دريافت مي

گردد كه شامل:  بيش از مسئوليت والديني، به والدين مي

عوارض كنترل مصرف دارو، كنترل مسموميت و 
. مراقبين )3(باشد  دارويي و ارتباط با تيم درمان مي

بيماران مبتلا به سرطان، ممكن است در روند مراقبت با 
واجه مشكلات فيزيكي، اجتماعي و اقتصادي متعددي م

شوند و زندگي خانوادگي، زناشويي، شغلي، سلامت و 
ثير منفي بار ناشي از أزندگي اجتماعي آن ها تحت ت

مراقبت در مراقبان خانوادگي بيماران مبتلا به سرطان 
كه منجر به كاهش كيفيت زندگي مراقب  )4(گيرد  قرار

و كيفيت مراقبت شده و در نتيجه كيفيت زندگي بيمار 
. تحقيقات نشان داده است )5(گيرد  ثير قرار ميأتحت ت

 مبتلا به سرطان مي تواند به بي كه داشتن يك كودك
ثباتي عاطفي، عدم اطمينان و تنش در ميان اعضاي 

. آن ها علاوه بر )6،7(خانواده به ويژه والدين منجر شود 

  چكيده:
ددي بر روي همه اعضاي خانواده است و مراقبت از اين سرطان كودكان داراي اثرات متع: زمينه و هدف

تواند بار زيادي بر والدين آن ها تحميل كند. اين مطالعه با هدف بررسي و مقايسه ابعاد مختلف  كودكان مي
  بار مراقبتي والدين كودكان مبتلا به سرطان طراحي و اجرا شده است.

كودك مبتلا به سرطلان تحت  150اي را پدر و مادر  نمونه هاي اين مطالعه توصيفي مقايسه روش بررسي:
درمان در مركز آموزشي درماني كودكان تبريز تشكيل مي دانند كه به روش نمونه گيري در دسترس وارد 

)، Care of My Child with Cancer questionnaireمطالعه شدند. با استفاده از پرسشنامه مراقبت از كودكان سرطاني (
  گيري شد. اندازهالدين بار مراقبتي و

بار مراقبتي والدين بيش از حد متوسط بود. در ابعاد جسمي و مراقبتي، بار مراقبتي مادران بيشتر از  يافته ها:
 )؛ ولي در بعد رفت و آمد، بار مراقبتيP>05/0(پدران و در بعد عاطفي بار مراقبتي پدران بيشتر گزارش شد 

  .)P<05/0(پدر و مادر تفاوت معني داري نداشت 
مي توان در حين كيد دارد؛ لذا أثير سرطان كودكان بر روي خانواده هاي آنان تأاين يافته ها بر ت :نتيجه گيري

به بيماري، درمان و نحوه مراقبت از كودك به مادران ارائه و بدين  مراقبت جسمي از بيماران، اطلاعاتي راجع
مچنين با مداخلات حمايتي مي توان بار مراقبتي عاطفي كه بر طريق مقداري بار مراقبتي آن ها را كاهش داد. ه

  دوش پدران وجود دارد را كاهش داد.
  

 .كودك، مراقبت، بار عيني، بار ذهنيسرطان، هاي كليدي: واژه
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واكنش عاطفي فرزندشان نسبت به بيماري، واكنش خود 
نيز دارند؛ در همان زمان، اين پدر و مادر بايد از را 

اعضاي ديگر خانواده، مانند ديگر كودكان در خانواده 
نيز مراقبت كنند. تحقيقات طولي درباره پريشاني 
فيزيولوژيكي در ميان پدر و مادران كودكان مبتلا به 
سرطان نيز نشان داده است كه تنش در طول زمان 

روند مراقبت از  . در مجموع)8،9(كاهش مي يابد 
ي بيماران مبتلا به مراقبت در منزل برا بيمارستان به سمت

  .)10(كند  سرطان، بار مراقبتي را به خانواده وارد مي
بار مراقبتي به صورت واكنش جسمي، رواني و 

كه از  )11(شود  كننده تعريف مي اجتماعي مراقبت
عدم تعادل بين نيازهاي مراقبتي با ديگر وظايف مراقب 

هاي  ه نقششود. اين عدم تعادل مربوط ب ناشي مي
اجتماعي، شخصي، وضعيت جسمي، عاطفي و منابع 

بار مراقبتي داراي دو  .)12(باشد  مالي مراقبت كننده مي
توان  بار مراقبتي عيني را مي باشد: بعد عيني و ذهني مي

مين أبه عنوان ميزان زمان و تلاش مورد نياز براي ت
نيازهاي ديگران در نظر گرفت كه شامل مشكلات 

هاي مالي، روابط خانوادگي و عملكرد  مربوط به هزينه
و بار مراقبتي ذهني ميزان تجربه  )13(باشد  اجتماعي مي

باشد  ي دسترس مراقب در مواجه با بار مراقبتي عيني مي
كه شامل مشكلات روحي و عاطفي و رفتاري ناشي از 

  .)14،15(باشد  بيماري مي
بار مراقبتي والدين به عنوان يك اولويت مهم 

كه  بيان مي شود؛ چرادر تحقيقات انكولوژي كودكان 
در فضاي كنوني كه بيشتر مراقبت هاي پزشكي در 
حال شيفت به اجرا در منزل و سرپايي مي باشد، انتظار 
مي رود كه والدين و ساير مراقبين مسئوليت بيشتري را 
در قبال وظايف پزشكي، عوارض مرتبط و گزارش و 

لذا  ؛بحث وضعيت كودك به تيم درماني داشته باشند
عات در اين راستا مي تواند پايه اي براي افزايش مطال

). 3نقش مراقبتي و عملكرد خانواده در سرطان باشد (
علاوه بر آن شناسايي به موقع بار مراقبتي در مراقبين، 
نقش تعيين كننده اي در ارتقاي سلامت آن ها دارد 

. زيرا بار مراقبتي مهمترين عامل تعيين كننده )16(

كيفيت زندگي مراقبين معرفي مي گردد؛ از طرفي 
ارتباط مستقيم و معني داري بين كيفيت زندگي 
كودكان و مادران وجود دارد؛ زيرا يكي از عوامل 
موثر بر كيفيت زندگي كودكان، سلامت والدين 

قرار گيرد  ثير بار مراقبتيأتواند تحت ت باشد كه مي  مي
زندگي كودك  ء؛ بنابراين آنچه براي ارتقا)17(

 اين موقع به سرطاني داراي اهميت است شناسايي
باشد. در همين راستا مطالعات  در مراقبين مي فشارها

مختلفي نيز صورت گرفته است؛ به عنوان مثال 
مطالعات نشان داده اند كه مادران كودكان مبتلا به 

نموده و كيفيت  اسكيزوفرني بارمراقبتي بالايي را تحمل
زندگي پاييني را براي كودكان خود گزارش مي نمايند 

همچنين مراقبت طولاني مدت از افراد مبتلا به . )18(
اختلالات رواني  هاي مزمن نظير آلزايمر و بيماري

و  )19(اي بر سلامت مراقبين داشته است  ثير برجستهأت
تقاضاهاي مراقبتي كودك بيمار، عواقبي بر كيفيت 
زندگي خود كودك و مراقبين خانوادگي ايجاد 

. در برخي ديگر از مطالعات نيز ارتباط )20(كند   مي
و معني دار بين كيفيت زندگي كودكان و  مستقيم

 مطالعه ؛ لذا در اين)21،22(ييد شده است أمادران ت
والدين كودكان مبتلا به  سعي شده است بار مراقبتي

و تدابير لازم در خصوص كاهش بار  سرطان ارزيابي
  يده شود.تحميلي وارد بر والدين انديش

  
  :سيربرروش 

اي است  مطالعه حاضر از نوع توصيفي مقايسه
بر روي  حجم نمونه در آن بر اساس مطالعه مقدماتي كه
نمونه  135خانواده و با توجه به فرمول كوكران،  30

نفر از والدين  150 تعيين گرديد. براي انجام مطالعه،
ساله مبتلا به سرطان مراجعه كننده به  8-16 كودكان

درمانگاه و بخش خون بيمارستان كودكان وابسته به 
دانشگاه علوم پزشكي تبريز از ارديبهشت ماه تا شهريور 

، به روش نمونه گيري در دسترس انتخاب 1392ماه سال 
و وارد مطالعه شدند. معيارهاي ورود به مطالعه شامل 
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ماه از تشخيص قطعي بيماري، عدم ابتلا  3گذر حداقل 
ري رواني، در قيد حيات بودن والدين و والدين به بيما

زندگي هر دو والد با كودك، حداقل يكبار ترخيص از 
زمان تشخيص بيماري، تمايل و رضايت والدين به 
شركت در مطالعه بود. بدين منظور ابتدا مجوز انجام 
مطالعه از معاونت پژوهشي دانشگاه علوم پزشكي تبريز و 

همچنين، مجوز رياست بيمارستان كودكان كسب شد. 
اي اخلاق در  اخلاقي انجام مطالعه از كميته منطقه

پژوهش دانشگاه علوم پزشكي تبريز اخذ گرديد. سپس 
قبل از تكميل پرسشنامه ها، هدف از انجام مطالعه براي 
والدين (پدر و مادر) توضيح داده شد و در صورت 

هر  تمايل براي شركت در مطالعه فرم رضايتنامه توسط
ها توسط والدين  تكميل شد. در ادامه پرسشنامه دو والد

با روش مصاحبه جداگانه در بيمارستان، بر بالين بيمار 
  تكميل گرديد.

در اين مطالعه از پرسشنامه اي دو قسمتي استفاده 
اجتماعي  - شد: قسمت اول پرسشنامه، مشخصات فردي

حاوي اطلاعاتي در رابطه با سن والد، سطح تحصيلات، 
رزند بيمار، جنس فرزند بيمار و نوع سرطان شغل، سن ف
كرد و قسمت دوم، پرسشنامه اصلاح شده  فراهم مي

 Care of My Child Withمراقبت از كودكان سرطاني (

Cancer questionnaire(  تدوين شده توسطKeegan-

Wells مراقبتي والدين  گيري بار بود كه براي اندازه
سوال  28شامل  Keegan-Wellsاستفاده شد. پرسشنامه 

 است و در آن زمان و تلاش وظايف مراقبتي اندازه
شود. براي استفاده از اين پرسشنامه، در ابتدا  گيري مي

روايي پرسشنامه ترجمه شده با روش روايي كيفي محتوا 
نفر از اساتيد پرستاري و  13و با توجه به نظرات 

انكولوژي تعيين شد. بدين منظور پرسشنامه در اختيار 
صاحبنظران قرارگرفت تا از نظر روايي صوري كيفي و 
روايي محتواي كيفي بررسي نمايند. پس از دريافت 
نظرات، اصلاحات اعمال شد. نسخه تصحيح شده زمان 

  هفته  1سوال در طي  25و تلاش وظايف مراقبتي را با 
كند. سه سوال حذف شده از پرسشنامه  گيري مي اندازه

رت و كاتتر بود كه در زمان مربوط به مراقبت هاي پو

انجام مطالعه در مركز مطالعاتي كودكان تبريز براي 
كودكان انجام نمي شد. هر آيتم به طور جداگانه براي 

گذاري  طيف از مقياس ليكرت نمره 5زمان و تلاش در 
(بيش  5 (بدون زمان) تا 1شد؛ نمرات محدوده زماني از 

 1ش از ساعت در هفته) و نمرات محدوده تلا 5از 
(تلاش خيلي زياد) تعيين شد. نمرات  5(بدون تلاش) تا 

ش و گرفتن جذر از هر آيتم با ضرب نمره زمان و تلا
دست آمد. نمره كل بار مراقبتي نشان ه حاصل آن ب

 125تا  25دهنده محاسبه مجموع نمرات آيتم ها و از 
آيتم ابتدايي مربوط به وظايف مرتبط با  13متغير بود. 
نيازهاي عاطفي، اطلاعات و نيازهاي ارتباطي و  برآوردن

حفظ عملكرد خانواده در مواجهه با بيماري و درمان 
آيتم مربوط به وظايف مرتبط با مراقبت  7باشد.  مي

فيزيكي در كودكان مختلف از هنگام تشخيص سرطان، 
آيتم به مراقبت از كودكان كه شامل كودك بيمار و  2

اختصاص داده شده و سه باشد  خواهر و برادر وي مي
نيز مربوط به انجام تزريق داروهاي داخل عضلاني  آيتم

و داخل وريدي و رفتن به بيمارستان براي درمان 
باشد. همچنين جهت تعيين پايايي پرسشنامه، از  مي

 8/0ضريب آلفا كرونباخ استفاده و ضريب الفا كرونباخ 
رد وآبر 7/0 براي كل و در هر كدام از ابعاد حدوداً

  .گرديد
در نهايت داده ها با استفاده از آمار توصيفي 
(فراواني، درصد، ميانگين، انحراف معيار) و آمار 

تجزيه و   13SPSS استنباطي (آزمون تي) در نرم افزار
، معني دار در نظر 05/0كمتر از  Pتحليل شدند و مقدار 

  گرفته شد.
  

  يافته ها:
 انسال و پدر 29/35±99/5مادران  سن متوسط

 اكثريت تحصيلاتي كمتر از سال بود و 50/6±68/40
حد دانشگاه داشتند. بيشتر والدين شغل آزاد را گزارش 
نمودند. ميانگين سني كودكان مبتلا به سرطان 

ها پسر بودند. انواع  سال بود و اكثريت آن 38/2±21/10
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) و %6/10)، لنفوم (%3/61سه دسته لوسمي ( سرطان به
  بندي شد. ) طبقه%1/28ساير (

دست آمده ه براي مقايسه ميانگين نمرات كل ب
، از آزمون 75براي بار مراقبتي والدين، با ميانگين فرضي 

تي تك نمونه اي استفاده شد و بر اين اساس بار مراقبتي 
. در همه )P>05/0كل  والدين بيش از حد متوسط بود (

ابعاد به جز بعد رفت و آمد، بار مراقبتي بيش از حد 
  ).1دست آمد (جدول شماره ه وسط بمت

  

دست آمده براي بار مراقبتي والدين ه نتايج آزمون تي تك نمونه اي براي مقايسه ميانگين نمرات ب :1جدول شماره 
 در ابعاد مختلف

  انحراف معيار  ميانگين پاسخ دهندگان ابعاد بار مراقبتي
 ميانگين فرضي

 (حد وسط رنج نمرات)
P 

 بعد جسمي
  052/5  72/23 مادر

21 
001/0< 

 074/0  967/5 87/21 پدر

 بعد عاطفي
  416/8 99/41 مادر

39 
001/0< 

 >001/0  576/8 11/44 پدر

 بعد مراقبت
  616/1 64/17 مادر

6 
001/0< 

 >001/0  805/1 08/7 پدر

 بعد رفت و آمد
  959/2 47/4 مادر

9 
001/0< 

 >001/0  104/3 47/6 پدر

  
وت بين بار مراقبتي پدر جهت بررسي وجود تفا

و مادر، از آزمون تي زوجي استفاده شد. در ابعاد جسمي 
و مراقبت، بار مراقبتي مادران بيشتر از بار مراقبتي پدران 
بود و تنها در بعد عاطفي، بار مراقبتي پدران بيشتر از بار 

دست آمد. همچنين در بعد رفت و ه مراقبتي مادران ب
پدر تفاوت معني داري نداشت. آمد بار مراقبتي مادر و 

ولي در كل نمره بار مراقبتي پدر و مادر در يك سطح 
  ).2بود (جدول شماره 

  
 نتايج آزمون تي زوجي براي مقايسه تفاوت بين بار مراقبتي پدر و مادر در ابعاد مختلف بار مراقبتي :2جدول شماره 

 مقدار احتمال  معيارانحراف  ميانگين پاسخ دهندگان ابعاد بار مراقبتي والدين

 >001/0  052/5 72/23 مادر بعد جسمي
  967/5 87/21 پدر

 008/0  416/8 99/41 مادر بعد عاطفي
  576/8 11/44 پدر

 >001/0  616/1 67/7 مادر بعد مراقبت
  805/1 08/7 پدر

 483/0  959/2 20/7 مادر بعد رفت و آمد
  104/3 36/7 پدر
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  بحث:
ثير شديد بر روي بيمار أبا ت سرطان يك بيماري

و همچنين خانواده و دوستان نزديك وي است و بيماران 
مبتلا به سرطان نيازمند مراقبت طولاني مدت در منزل 
هستند و اين امر منجر به تغيير روال زندگي مي شود. 
اغلب مادران به دليل بستري بودن كودك در بيمارستان 

ار، مجبور به و همچنين مراقبت در منزل كودك بيم
به ادامه  باشند. پدران معمولاً تغيير شيوه زندگي خود مي

كار و مراقبت از خانواده و كودكان سالم در غياب مادر 
ردازند. در مقايسه با مادران، زندگي پدران بيشتر پ مي

شبيه زندگي طبيعي (قبل از بيماري) است. با اين حال، 
رار مي گيرند ثير قأآن ها نيز توسط اين بيماري تحت ت

هاي اين مطالعه مشخص كرد  رابطه يافته . در اين)23(
باشد. اين  كه بار مراقبتي والدين بيش از حد متوسط مي

باشند كه در آن ها  نتايج در راستاي ساير مطالعات مي
نيز گزارش شده است كه مراقبان بيماران مبتلا به سرطان 

كنند و اين بار  تحمل مي مراقبتي قابل توجهي را بار
مراقبتي نتيجه بسياري از مسئوليت هاي آن ها براي انجام 

باشد. آن ها نياز به  امور مربوط به مراقبت از بيمار مي
صرف زمان و انرژي زيادي در مراقبت از كودك دارند 

). در همين راستا سنجش بار مراقبتي عيني در 24،25(
نشان  بلاستي حادلوسمي لنفومراقبين كودكان داراي 

  داده است كه والدين بار مراقبتي زيادي را متحمل 
  .)26شوند ( مي

در مطالعه حاضر بار مراقبتي مادران در ابعاد 
جسمي و مراقبتي، بيشتر از بار مراقبتي پدران بود. 
همچنين در بعد عاطفي بار مراقبتي پدران بيشتر گزارش 

اي فرهنگي و شد كه اين امر مي تواند ناشي از تفاوت ه
جغرافيايي باشد؛ در حالي كه در ديگر مطالعات مادران 
به عنوان مراقب كودكان مطرح هستند و نقش و بار 

). در اين 27مراقبتي پدران ناديده گرفته شده است (
گيرترين فعاليت ها شامل حمايت  مطالعات وقت

عاطفي، رفت و برگشت به مراكز درماني و نظارت بر 
علائم، براي مراقبين كه اكثريت مادران هستند، تعريف 

شده و دشوارترين وظايف نيز حمايت عاطفي، مديريت 
نه گزارش رفتاري، نظارت بر علائم و انجام كارهاي خا

گرديده است. در مطالعه حاضر براي مادران، مديريت 
منزل و ارائه مراقبت هاي شخصي براي كودكان مبتلا به 
سرطان، دشواري زيادي را ايجاد كرده است. براي 
پدران نيز، كار خارج از خانه و مراقبت از كودك در 
همان زمان و ارائه حمايت عاطفي براي همسر خود، از 

گير و دشوار تعريف شده است؛ كه اين وظايف وقت 
تواند ناشي از اختلافات فرهنگي  تفاوت در نتايج مي

باشد. از طرفي در مطالعات پيشين بار مراقبتي پدر و مادر 
به طور جداگانه بررسي نشده است. در همين راستا 

 26بر روي  2001تا  1999اي كه بين سال هاي  مطالعه
سال انجام شده  18كمتر از والد كودكان مبتلا به سرطان 

است، نشان مي دهد كه سرطان كودكان در طولاني 
 گذارد و زمان مدت بر روي خانواده تأثيرات عمده مي

برترين و سخت ترين فعاليت مراقبتي براي پدران و 
. در )28(مادران فراهم كردن حمايت عاطفي مي باشد 

مجموع نيز مطالعات نشان مي دهند كه والدين براي 
مراقبت از بيماران مبتلا به سرطان ممكن است با انواع 

مي، اجتماعي و اقتصادي در روند مراقبت مشكلات جس
مواجه شوند. پس مي توان بيان كرد كه آگاه بودن از 

مبتلا به سرطان  نقش والدين حين مراقبت از كودك
براي متخصصان مراقبت هاي بهداشتي مهم است؛ زيرا 
مراقبت از كودك مي تواند به ميزان قابل توجهي تحت 

ثير منفي أقبتي موجب تثير مراقبين قرار گيرد. بار مراأت
گردد و كاهش كيفيت زندگي  بر زندگي والدين مي

مراقب، بر كيفيت مراقبت و در نتيجه كيفيت زندگي 
  .)29(بيمار موثر است 

  

  :نتيجه گيري
والدين در پژوهش حاضر بار مراقبتي بالايي را 
گزارش نمودند؛ لذا از پزشكان، پرستاران و كادر 

رود تا براي پاسخگو بودن به  بهداشتي انتظار مي
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آن ها بيشتر در دسترس بوده و توجه  ايه رخواستد
بيشتري براي آموزش به اين والدين داشته باشند و 
حداقل در حين مراقبت جسمي از بيماران، اطلاعاتي 

به بيماري، درمان، نحوه مراقبت از كودك و به  راجع
ويژه مراكز حمايتي درماني در دسترس در اختيار والدين 

  همچنين پيشنهاد  .بيماران خود قرار دهند
ثير عوامل دموگرافيك أمي گردد در مطالعات آينده به ت

بر بار مراقبتي والدين پرداخته شود و نيز تقاضاهاي اين 
والدين و ارتباط بار مراقبتي وارد بر آن ها با كيفيت 

  مراقبتشان مورد تحقيق و پژوهش قرار گيرد.
  

  :كاربرد يافته هاي پژوهش در بالين
به سبب ترسيم وضعيت موجود  پژوهش حاضر

در زمينه بار مراقبتي والدين كودكان مبتلا به سرطان قادر 
ريزان آموزشي و  است به پرستاران، مدرسان و برنامه

مديران پرستاري كمك نمايد تا به الگويي مناسب در 
ها و نيازهاي  شرايط خانواده جهت ارائه مراقبتي متناسب با

بدين ترتيب زمينه ارتقاء  ها دسترسي داشته باشند. آن
و  كيفيت مراقبت پرستاري و در نتيجه افزايش رضايت

يابد تا گامي  كيفيت زندگي اين قبيل بيماران تسهيل مي
  چند كوچك، در راستاي پيشبرد حرفه پرستاري باشد. هر
  

  تشكر و قدرداني:
اين پژوهش حاصل طرح مصوب دانشگاه علوم 

لي اين دانشگاه انجام پزشكي تبريز است كه با حمايت ما
پژوهشگران مراتب سپاس و  شده است. بدينوسيله

قدرداني خود را از معاونت محترم پژوهشي و همچنين 
كليه كودكان مبتلا به سرطان و والدين مراجعه كننده 
بيمارستان و درمانگاه خون كودكان در اين مطالعه ابراز 
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Background and aims: Child Cancer has several effects on all family members. Caring of 
children facing chronic diseases like cancer, can imposes large burden on the parents. This article 
reviews and compares care giving burden of parents who have a child with cancer. 
Methods: In this descriptive study, a total of 150 families, all eligible participated in this 
research. Samples were taken using convenience sampling method from patients who admitted at 
Tabriz children medical and training centre and their families. Child and parents completed Care 
of My Child with Cancer questionnaires. 
Results: Total care giving burden of parents was higher than average. Mothers’ care giving 
burden in physical and caring domains was more than fathers, and father’s care giving burden 
was more than mothers in emotional aspect. Parents travelling domain of care giving burden was 
not significantly different (P>0.05). 
Conclusion: The findings emphasized on the impact of child cancer on families. Mother can be 
informed about the disease, treatment, when nurses care of the patient. So, it can reduce the 
amount of care burden. Father’s emotionally supportive interventions can also reduce the burden 
of care on them. 
 
Keywords: Cancer, Care, Child, Intellectual burden, Visual burden. 


