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Abstract 

Background & aim: Hemophilia is a chronic bleeding disorder that accompanies the patient until the end 

of his life. Affected patients require a lot of care and support, and their caregivers bear a lot of burden of 

care. Therefore, this study was conducted with the purpose of investigating the factors facilitating burden of 

care in caregivers of children with hemophilia. 

Methods: The research method was a qualitative phenomenological type. The statistical population of the 

research included all the caregivers of children with hemophilia referred to Baghaei two hospital in city of 

Ahvaz, and 26 caregivers were selected by available sampling and snowball from the considered statistical 

population and were investigated using a semi-structured interview until reaching data saturation. 
Results: Data analysis led to two main themes and five sub-themes. The main theme of persistent treatment 

problems included subthemes (problems related to treatment follow-up and financial issues and problems 

related to receiving treatment), and the main theme of external stresses included (personal problems of the 

caregiver, communication problems with the sick child and lack of effective support). 

Conclusion: Caregivers of hemophiliac children, who are mainly the parents of the sick child, bear 

additional pressure for care and have many problems such as not having a suitable job, difficult conditions 

of the sick person and lack of medication and communication problems; therefore, special prevention, 

treatment and rehabilitation programs for these caregivers should be planned and implemented. 
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مقدمه
ی مزمن شناخته ارث یماریبعنوان یک بیماری هموفیلی به

نفر در جهان،  400000در مردان وجود دارد و  شتریب شود کهمی
 ماران،یب نیدرصد از ا 25 و فقطاین بیماری هستند مبتلا به 
 رانیدر ا ،یجز آمار جهان[. به 1کنند ]می افتیدر یدرمان کاف

 [. 2وجود دارد ] یلیهموف مارینفر ب 12000 ،زین
دو نوع به  ییسطح پلاسما بر اساس ،یلیهموفبیماری 

 ترعیشا A ی نوعلیشود که هموفمی یبندهطبق Bو  Aی لیهموف
صورت سطح فاکتور به دیشد یلیهموف .است Bی نوع لیاز هموف
تا  1عنوان سطح فاکتور  متوسط به یلی، هموفUI/mL 1کمتر از 

5 UI/ml 40تا  6با سطح فاکتور  فیخف یلیفو همو UI/mL 
نسبت  ،دیشدنوع  یلیهموفدر این میان، بیماران مبتلا به است. 

از  ییبالا یبه دوزها ازیو ن بودهر تمقاوم نیگزیبه درمان جا
 [. 3فاکتور دارند ] ینیگزیجا

با اما  ابد؛ییانتقال م نیارث به جن قیاز طر یلیهموفبیماری 
رخ  یبدون داشتن سابقه قبل آن،از  یگونه نادر ،وجود نیا

 لیو به دلشود ( نامیده میAHA) یاکتساب یلیدهد که هموفمی
 جادی، اVIIIفاکتور  هیعل هایادی بدر اتو آنت ی،خودخودبه

 طیکه با شرا یمراقبت از کودکان ریتأثدر این میان،  [.4]شود یم
 کی ،کنندمی یزندگ از جمله بیماری مزمن هموفیلی دهیچیپ

 یماریب ؛ زیرااست یبهداشت عموم یبراقابل توجه  لهمسئ
ی هاخانواده یچالش بزرگ برا کعنوان یبه هموفیلیمزمن 

 ،انیاثرات جسم تواندشود که میکودکان مبتلا شناخته می
 وی مراقبانهم و  ماریبفرد بر هم  یاقتصاد ی واجتماع ،یروان

 دهکیچ

مبتلا، نیازمند  دهنده مزمن است که تا پایان عمر بیمار، همراه اوست. بیمارانهای خونریزیبیماری هموفیلی، یکی از بیماری :و هدف زمینه

عوامل  یاکاوووهش با هدف کشند. از این رو، این پژتی فراوانی را بر دوش میمراقبت و حمایت بسیاری هستند و مراقبانِ آنان، بار مراقب
 ی هموفیلی، انجام شد.ماریمبتلا به براقبانِ کودکان مبار مراقبت در  کنندهتسهیل

لی ی هموفیماربتلا به بیمروش پژوهش، کیفی از نوع پدیدارشناختی بود. جامعه آماری پژوهش شامل کلیه مراقبانِ کودکان  :هاروش

با و  انتخاب ی،برفگیری دردسترس و گلوله نمونه وهیبه شمراقب  26ایی دو شهر اهواز بود که از جامعه آماری مدنظر، کننده به بیمارستان بقمراجعه
 ها، بررسی شدند.تا حد رسیدن به اشباع داده افتهیساختار مهیمصاحبه ن استفاده از

مان شامل ت پایدار درمون اصلی مشکلانجر به دستیابی به دو مضمون اصلی و پنج مضمون فرعی شد. مضها متجزیه و تحلیل داده ها:یافته

های درونی و بیرونی شصلی تنامضامین فرعی )مشکلات مرتبط با پیگیری درمان و مسائل مالی و مشکلات مرتبط با دریافت درمان( و مضمون 
 ( بود.مؤثر هایحمایت افتیعدم در و ماریبا کودک ب یارتباطمشکلات  ،مراقبی مشکلات فردشامل مضامین فرعی )

کنند و با مشکلات حمل میتر مضاعفی را مراقبان کودکان هموفیلی که عمدتاً پدر و مادر کودک بیمار هستند، برای مراقبت، فشا گیری:نتیجه

 یهامهبرنا یستیبا ،رونیاز ای مواجه هستند؛ تباطمشکلات اربسیاری همچون نداشتن شغل مناسب، شرایط سخت فرد بیمار، نبود دارو و 
 .و اجرا شود یزیربرنامه ،مراقبان نیمخصوص ای درمان و توانبخش ،یریشگیمخصوص پ

 

 .یلیمراقبانِ کودکان، هموف کننده،لیبار مراقبت، عوامل تسه ها:کلیدواژه
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 13 / یلیهموف یماریدکان مبتلا به ببار مراقبت در مراقبانِ کو کنندهلیعوامل تسه یواکاو
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 تیفیکاهش ک ،و همچنین یریپذبیو منجر به آسداشته باشد 
  .شود خانوادهنادرست و عملکرد  یزندگ

مزمن  یماریب ی به عنوان یکلیهموفبنابراین، بیماری 
از شود که تمامی اعضای خانواده کودک بیمار را شناخته می

به  [.5]ازد سبا مشکلات بسیاری مواجه می های مختلفجنبه
ویژه کودک مبتلا به بیماری به ماریکودک ب کیداشتن  عبارتی،

 یاجداگانه یراتآن، تأث یبر خانواده و اعضا دتوانمیهموفیلی 
غیر  مراقبان ایتنها مراقب  را نه یینویدوم ریتأث نیاکه بگذارد 
خانواده  یضااع یبلکه تمامکه اغلب والدین هستند؛  رسمی

 ریزنج یهامانند دانه یخانوادگ یه زندگکچرا ؛کننداحساس می
از  زیتوان متماآن را نمی تیفیهم وصل شده است و رفاه و کبه
 . [6] دانست، روابط متقابل نیا

فرد  ،یماریسلامت و ب یالمللنیب اتیادبدر این میان، در 
دارد  ماریبا ب یقابل توجه یعاطف وندیپاست که  ، شخصیمراقب

 یباشد که بخش کودک بیمار خانواده یاز اعضا یکی دتوانمیو 
 تیحما ،دهدمی لیرا تشک ماریب یخانوادگ یاز چرخه زندگ

 یماریدهد و در طول بو ملموس ارائه می یبزاراَ ،یانیب -یعاطف
هد ده میئارا ی به کودک،کودک، مراقبت جامع یناتوان ایحاد 

 همه بر دوشامری است که  بار مراقبتحال، امروزه، با این[. 7]
را مراقبت  ینقش اصل است؛ هرچند والدین،خانواده  یاعضا

نیز در دوستان و  کینزداقوام خواهر و برادر، برعهده دارند؛ اما 
، حالایننبود والدین، بایستی این مسئولیت را برعهده بگیرند. با 

مفهوم در  نیا و مراقبت وجود داردبار در مورد  یوتنظرات متفا
 یژگیسه وو دارای  کاربرد دارد شتریب مار،یاز ب یپرستار اتِیادب
منجر به ( است که و طول زمان یوجه ادراک از خود، فشار چند)

 روان و سلامت جسم ی وزندگ تیفیک ،مراقبت کیفیتکاهش 
 [. 8] شودمیان وی فرد بیمار و مراقب یبرا

عنوان یک بیماری مزمن، بیماری هموفیلی به ،به طور کلی
را مشکلات بسیاری  دتوانمیدر صورت عدم مراقبتِ درست 

بیمار و هم مراقبان آنان به بار آورد. همچنین،  کودکبرای هم 
نی جسماسلامت  دتوانمی یماریباین نادرست در مقابل  تیریمد

تضعیف نموده و زندگی را  وی مراقبانو  بیمار کودکو روانی 
  [.9] سازدمختل آنان را 

 ،ی، مشکلات مالکودکان مبتلا به هموفیلی مراقبانِبنابراین، 
نامطلوب  طیدارند؛ به خصوص شرا یادیز یو خانوادگ یاجتماع
 تیفیو کدهد می افزایش را ی، بار مراقبتآنان یو روان یجسمان

از  یکدر این میان، ی [.10]سازد نامطلوب میرا آنان  یزندگ
مبتلا  کودکدارای  یهاخانواده یزندگ ةردهندییکه تغ یمشکلات

به )والدین(  غیر رسمیمراقبان  یاست، عدم آگاه یلیهموف به
 [. 11] است آنانبودن سطح سواد  نییپا لیدل

کودکان  مادرانِمشکلات جسمانی و روانی  گر،یمورد د
علاوه بر است؛ به این صورت این مادران،  یلیهموفمبتلا به 

در زمینه داشتن نسبت به همسر  نهیک به سببمراقبت از کودک، 

ی، دیناامبا احساساتی همچون یأس،  ماریکودک ب تنداش
مواجه  زین اضطراب، استرس و غیرهی، افسردگ، احساس گناه

 [. 12هستند ]
که خود مادرانی  یبرا یلیهموف یماریب گر،ید یاز سو

شود و داشتن فشار محسوب می کیدارند،  یلیهموف یماریب
 یشتریب یاو، بار مراقبت یازهایدادن ن تیو اولو یلیفرزند هموف

مواجه  یشماریب یهاچالشآنان را و  دارد آنان به همراه یرا برا
محل کار، مدرسه، بسیار در : از جمله مشکلات سازدمی

[. 13]ی و خانوادگ یمذهب ،یاجتماع هایطیمح مارستان،یب
عنوان مراقبان به یلیهموفمبتلا به کودکان  نِی، والدهمچنین

 کلات بسیاریخویش با مش کودک یماریب لیبه دل، غیر رسمی
؛ از جمله رو هستندهای عاطفی، اجتماعی، مالی و... روبهدر زمینه

مراجعه  و مکرر یدیور قیکودک به تزر ازینمشکلات ناشی از 
 یزیچ ،آن امدیفراوان که پ یهانظارت و مراقبت، مارستانیبه ب

 ستیمراقبان ناین دسته از  یبرا یاجتماع -یجزء مشکلات روان
مراقبت  ازمندین ی،لیهموفمبتلا به کودک علاوه بر این،  [.4]

 ات منفیریمراقبت بر اشتغال مراقبان تأث نیاست و ا بسیار
 . گذاردیم

[ در پژوهشی نشان دادند 14] کاتر و همکاراندر این زمینه 
خود را ترک  شغل ،به شکل داوطلبانه ،مراقباندرصد از  33که 

درصد  26نمایند و مراقبت هموفیلی خود تا از کودک  کرده
و مراقبت از او، مانع  شانفرزند یماریبمراقبان عنوان کردند که 

 است.  ، شدهداشتن شغل یها برااز استخدام آن
مراقبان به حدی است که  یمشکلات شغلدر این راستا، 

[ نیز در پژوهشی به این نتیجه دست 15و همکاران ] کیندام
اغلب های مزمن، از کودکان مبتلا به بیماری مراقبتیافتند که 

؛ به این گذاردیممنفی  اتریو همسرانشان تأث نیبر اشتغال مراقب
صرف زمان  سبببه  و همسرانشانشاغل  مراقبانِصورت که 

از دست  از کودک بیمار خود، تجربیاتی همچون مراقبتبرای 
شغلی همچون کاهش حقوق و  یمنف یامدهایدادن شغل و پ

از مشکلات  گرید یکعدم ارتقای شغلی را گزارش کردند. ی
وجود دارد، مبتلا به هموفیلی  دکانکو مراقبانِ یکه برا یبزرگ

به مکرر مراجعه معیشتی و حمل و نقل به سبب مشکلات 
و  شغل نداشتن شغل، اخراج شدن از ،یدرمانی هاکینیکل

از موعد است که کمتر به آن توجه شده است  شیپ یبازنشستگ
[16.]  

 ینگران ،ی در این زمینهاز عوامل اساس یکدر واقع، ی
ناشی از رسیدگی درمانی به  یبار اقتصادنسبت به  نامراقب

که  یاخانواده رتی،به عبا [.17است ] ی خویش،لیهموف کودک
هستند،  از جمله بیماری هموفیلی مزمن یماریکودک با ب یدارا
هستند که  یاضاف یهاهزینه ازمندینخود  مراقبت از کودک یبرا

 لاقاتمانند صرف زمان، م طلبد؛یرا م یتوجهدرآمد قابل
 یمشکلات روان و بروز (بیمازاد )خارج از ج یهاهزینه ،یپزشک
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 انزنگنه و همکار / 14

 1404، 4 ، شماره18 دوره های ویژه.پرستاری مراقبتمجله 

 یاریکه در بس ره،یو غپایین، از دست دادن شغل ناشی از درآمد 
 ات به سزاییریها تأثخانوادهاین دسته از رفاه سطح از موارد بر 

 . [18] گذاردیم
 ،یارشته که با وجود گروه درمان چند یاز عوامل گرید یکی

سازد و باعث بروز میوارد  های مضاعفیبر مراقبان فشار
مفاصل و  یناگهان یزیخونر ،شودتی برای آنان میمشکلا

جلوگیری از  یکه برااست  یلیهموفمبتلا به عضلات در کودک 
حال، ؛ اما با این[19شود ]از فاکتور استفاده می ی،زیخونر
کودک بیمار  یبرا یی همهاتیمحدود موجب یناگهان یزیخونر

د: از جمله، درد مفاصل و عدم تحرک شومیوی مراقبان و هم 
در صورت  یمنف یهاداشتن تجربه ح،یدر تفر تیکودک، محدود

را  یمضاعف یکه بار روان لیتحص ایدر محل کار  یماریب یفشااِ
  [.20] گذاردیم قبانبر دوش مرا

 یزیخونر ،یمشکلات دندان نیترعیاز شا یکعلاوه بر این، ی
بهداشت  نامطلوب از عادات یدهان است که ناش یخوددبهخو

و  است یلیهموفمبتلا به روزانه دهان مانند مسواک زدن کودک 
 سازد؛ زیرابار اقتصادی مضاعفی بر خانواده این کودک وارد می

 یاز مسواک زدن خودداری زیترس از خونر لیکودکان به دل نیا
ها و دندان دیشد یدگیمسئله موجب پوس نیکنند که امی
برای  شتریببسیار  یپزشکدندان یهاهزینه و صرف ودنتالیپر

 نکهیبا توجه به ارو، شود. از اینی مینسبت به افراد عادآنان 
از قشر  ،یلیهموفدارای کودک مبتلا به  یهااکثر خانواده

مسئله بر کاهش سطح سلامت  نیهستند، ا جامعه درآمدکم
. لذا، گذاردیم ریآنان تأث یاجتماعط رواب تیفیدهان و دندان و ک

در  نیوالد یآگاه دیبا ،یاز مشکلات دندانپزشک یریشگیپ یراب
 یرویپ نیاز عادات والد ،که کودکان ؛ چراافزایش یابد این زمینه

اتفاق  یپزشکمتخصصان دندان یامر با همکار نیو ا کنندمی
 [. 21] افتدیم

 بیممکن است آس ،یلیکودکان مبتلا به هموفهمچنین، 
های فعالیت آنان درمشارکت  دتوانرا تجربه کنند که می یمفصل

نها ره آبر خودپندارا با مشکل مواجه سازد و  گروهی و اجتماعی
کرر م یزیخونر د،یشد یلیدر واقع، در هموف. گذاردب یمنف ریتأث

ن درد مزم نیشده که ا یدر عضلات و مفاصل موجب آرتروپات
شود و درسطح مبتلا می مارانیباعث کاهش تحرک در ب

ت دس دارد و موجب از کنندهنییآنها نقش تع یمشارکت اجتماع
 و احساسکامل  یانزوا ای یاجتماع هایتیفعال اکثردادن 

در  به آموزش ازیمراقبان نرو، ؛ از اینشودمی ماریدر بطردشدگی 
ز د تا ادارن یزیعلائم خونربررسی و فاکتور  قینحوه تزر نهیزم

 یبرا ادیز تیموجب مسئول نیکنند؛ اما ا تیحماخود کودک 
جبات مو ک،دردناک کود یهاونیکه انقوز چرا ؛شودآنان می

  [.22] به همراه دارد انمراقب یبراو پریشانی را  یناراحت
 یبدن تیاز نظر وزن و فعال ،یلیهموف کودکانهمچنین، 

باید از که دارند،  یمارینوع ب لیبه دلهستند و  یدچار مشکلات

 نیندکه انک یخوددار فوتبال انندمبدنی سنگین  ییهاتیفعال
 ان آنان،مراقب یراو ب بودهکودک همراه  تیعصبان مسئله با غم و

شناختی، سبب ایجاد مشکل در های روانضمن بروز ناراحتی
 . [23]شود یم، کودک طیبا شرا یسبک زندگ نیتعادل بی برقرار

در ی روانجسمی و  یهاینابساماناینکه  با توجه بهبنابراین، 
باعث  تواندی هموفیلی میماریب مبتلا به کودکان مراقبانِ

 نییپا جه،یو در نت جسم و روان آنان سلامت شدن دارهخدش
شناخت و  شود،و کیفیت زندگی آنان مراقبت  تیفیآمدن ک

این دسته  ییتوانا دتوانمی و مشکلات هاینابسامان نیاز ا یآگاه
برای آنان، مراقبت را  بار لیرد و موجبات تسهبرا بالا ب از مراقبان

  [.24فراهم آورد ]
 یلیهموف مارانیدر ب یبه زندگ دیامهمچنین، با وجود اینکه، 

 یبرا یعطفنقطه  دتواندر بدو تولد می صیوجود دارد و تشخ
مراقبان فرد بیمار و  یبرا یماریبهتر و کمتر کردن بار ب یزندگ
در حیطة بیماری برآورده نشده  یازهایاما همچنان ن ؛باشدوی 
فقدان آموزش مناسب در ؛ از جمله پابرجاستهمچنان  یلیهموف

مشکلات  ،هاخونریزی عیاختلال و درمان سر تیریمورد مد
 فردی و اجتماعیبینش در روابط چالرفاهی، تحصیلی و شغلی و 

[25] . 
لا مبت نرامایب یجامع برا هایبرنامه بنابراین، لزوم برگزاری

های تدر زمینه مشارکت در فعالیتا متوسط  فیخف یلیبه هموف
 یبرا رمانید -بهداشتی یهادستورالعمل اجرای واجتماعی 
تا از شود ز پیش احساس میبیش ا این بیماران تیبهبود وضع

 ،روز اینکاسته شود. امراقبان  یو بار مراقبتکودک  یماریشدت ب
لی هموفی ناشی از بیماری یمراقبتبررسی بار  تیبا توجه به اهم

 و نانآندگی مبتلا، به سبب تأثیر بر کیفیت زکودکان  مراقبانِ بر 
 امخصوص انج نیدر ا یفیتاکنون پژوهش ک نکهیبا توجه به ا
بار  کنندهعوامل تسهیل یهدف واکاو پژوهش با نینشده است؛ ا

 انجام شد. ی،لیهموف یماریمبتلا به بمراقبت در مراقبانِ کودکان 
 

 هاروش

 کردیبود که با رو یفیاز نوع مطالعات کاین پژوهش 
 دهکننتسهیل عوامل یبه واکاو یزیو با روش کلا یدارشناسیپد

 یارمیمبتلا به ب یلیودکان هموفبار مراقبت در مراقبانِ ک
لیه ک شاملپژوهش  . جامعه آماری اینپرداخته است ی،لیهموف

 ییقاب انمارستیب ی درلیهموفبیماری  کودکان مبتلا به مراقبانِ
بیمار  زندمراقبت از فر یبرابود که  1402سال  اهواز درشهر  دو

 ستانماریبه ب ،مارشانیکودک ب یبرا ارود افتیدر یبرایا خود و 
 وهیش نفر به 26، . از جامعه آماری مدنظرمراجعه کرده بودند

مصاحبه  و دانتخاب شدن یبرف دسترس و گلوله گیری درنمونه
 شد. ها انجامدادهحالت اشباع آنان، تا حد با  افتهیساختار مهین

شوندگان، لازم به ذکر است که با کسب اجازه از مصاحبه
 . های آنان ضبط شده استمصاحبه
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ز اهای ورود به پژوهش شامل: مراقبت دائم و مستمر ملاک
کت شر کودک بیمار هموفیلی و رضایت آگاهانه فرد مراقب برای

 در پژوهش بود. 
های خروج از پژوهش شامل عدم تمایل فرد مراقب ملاک

ز به ادامه مشارکت در پژوهش، داشتن بیماری جسمی و برو
 به بود. مشکل خاص برای فرد مراقب درحین مصاح

ار عنوان ابزبه افتهیساختارمهیمصاحبه ندر این پژوهش از 
انتخاب مصاحبه از  هدفپژوهش استفاده شده است. 

 همچنین بود که به پژوهشگران و نیا افتهیساختارمهین
ان ا زبرا ب دشانیو عقا هادهیدهد تا ااجازه می کنندگانمشارکت

فاده است با مصاحبهی اراهنمدر این پژوهش،  .کنند انیخودشان ب
 جهینت شد و دربررسی  آزمونشیپ یشیمصاحبه آزما کیاز 
 به گرید یقرار گرفت و برخ دنظریتجد ت موردالااز سؤ یبرخ

 ت اضافه شدند. الاسؤ ستیل
از  در مراقبت»: از عبارت بودند مصاحبهنمونه سؤالات 

 رفع رامشکلات خود  چگونه کودکتان چه مشکلاتی دارید و
 اکنشیووقتی از بیماری کودکتان مطلع شدید، چه »، «کنید؟می

ی و بیماری کودک شما، چه تأثیری بر زندگ»، «نشان دادید؟
 پاسخ بر اساسروند مصاحبه «. شغل شما داشته است؟

 مانند: یاوشکو  ریگیالات پؤو از س تیهدا کنندگان،مشارکت
 ترشیورد بم نیدر ا دیتوانمی ایآ»و  «ست؟یچ نیمنظورتان از ا»

 نیاروش انجام کار به . شدیاستفاده م زین« د؟یده حیتوض
ه لا بمبت مراقبانِ کودکان انیپژوهشگر از مابتدا  صورت بود که

 یبرا ای خود و ماریمراقبت از فرزند ب یکه برای لیهموف یماریب
ر و شهد ییبقا مارستانیبه ب مارشان،یب فرزند یدارو برا افتیدر

 یردرخواست همکا، مراجعه کرده بودند 1402اهواز در سال 
 د. نمو

 شدند، فرم پژوهشگر با یکه حاضر به همکار مراقبانی
 مهر 1ها از مورخه مصاحبه کردند. لیآگاهانه را تکم تیرضا

که ی مناسب یهامکانماه در  4 مدت به 1402 بهمن 1تا  1402
 حسببرو  انجام شدند شده بود، شنهادیکنندگان پتتوسط شرک

یقه و تعداد دق 60تا  30 ین، بکنندهمشارکت آمادگی و مایلت
زم به لاجلسه متغیر بود.  2تا  1کننده از مصاحبه با هر مشارکت

 که مواردی درند و شد ضبط هامصاحبهذکر است 
، هاآن صاحبةم ازنبودند،  صدا ضبط به راضی کنندگانمشارکت

 ،هاهمصاحب امانج از همچنین، پیش شد. بردارییادداشتصرفاً 
 لیپژوهشگر تکم لهیوس به افراد نمونه شناختیعات جمعیتطلاا

در و کودکانشان نمونه  شناختی افرادعات جمعیتلااط شد.
 . شده استدو( گزارش جدول یک( و ) جدول)

 از حاصل یهاداده لیتحل و هیتجز پژوهش، نیا در
 نیا که گرفت صورت یزیکلا کردیرو مراحل مطابق هامصاحبه
 : هستند شرح نیا به مراحل

 شوندگانمصاحبه شده ضبط اناتیب به مکرر دادن گوش. 1
  کاغذ؛ یرو بر کلمه صورتبه ها،آن اناتیب نوشت و

  بحث؛ مورد دةیپد با مرتبط اناتیب کردن مشخص .2
 تعبارا کردن مشخص از بعد فرموله میمفاه استخراج .3
  مهم؛

  شده؛ استخراج میمفاه تشابه بر اساس یبنددسته .4
  ب؛مطال دادن وندیپ از تریکل یهایبنددسته جادیا .5
  مطالعه؛ تحت دةیپد فیتوص .6
 . نمونه هر به ارجاع ای یاعتباربخش ت،ینها در .7
 ها،هداد استحکام صحت و یابیارز منظور به پژوهش نیا در

 تیبلقا ،اعتماد تیقابل اعتبار، چهارگانه یارهایمع اساس بر هاداده
[ 26] (Guba & Lincoln) و لینکلن گوبا دییتأ تیقابل و انتقال

 . شدند یاعتبارسنج
 و هیتجز از پس مصاحبه هر اطلاعات اعتبار، شیافزا یبرا

 یبررس را هاافتهی تا گرفت قرار کنندگانشرکت اریاخت در لیتحل
 تیقابل شیافزا منظور به. دهند نظر ریتفاس صحت درباره و کنند

. ندشد یابیارز و یبررس گروه دیاسات توسط نیمضام عتماد،ا
 نیاممض استخراج نیح در خود یقبل یهادهیا قیتعل با محققان

. کردند تیتقو را مطالعه دییتأ تیقابل کنندگان،شرکت فیتوص از
 اتیجزئ تمام فیتوص از محققان انتقال، تیقابل تیتقو منظور به

 لیتحل و هیتجز و آوریجمع تا گرفته گیرینمونه از ق،یتحق
. کردند استفاده هاداده سهیمقا و یبررس همچنین و هاداده

 . شدند انتخاب تنوع حداکثر با کنندگانشرکت همچنین
 : از بودند عبارت یاخلاق ملاحظات پژوهش، نیا در
 مراکز و اهواز شاپور یجند دانشگاه از پژوهش، انجام یبرا .1

 . شد تهگرف مجوز پژوهش، با مرتبط
 و واضح صورتبه پژوهش اهداف ها،مصاحبه انجام از قبل .2

 نانیاطم هانآ به و شد داد حیتوض کنندگانمشارکت یبرا روشن
 در شرکت از توانندیم باشند، داشته لیتما که زمان هر شد داده

 . کنند یریگکناره پژوهش
 اد،افر از آگاهانه و یکتب تیرضا ها،مصاحبه انجام از قبل .3

 . شد اخذ پژوهش در داوطلبانه شرکت جهت
 کنندگان،شرکت یبرا انیز و ضرر هرگونه از یریجلوگ اصل .4

 . شد انجام محرمانه کاملاً هامصاحبه و شد تیرعا
 آرامش و یشخص میحر حفظ جهت پژوهشگر .5

 موافقت با را هامصاحبه مکان و زمان نییتع کنندگان،شرکت
 . داد صورت آنها،

 صوت ضبط زا استفاده هدف کنندگان،مشارکت به ژوهشگرپ .6
 آنها هب و داد حیتوض را شده ضبط مکالمات از استفاده نحوه و

 طلاعاتا لیتحل و مطلب انتقال هر از پس نوار، که داد نانیاطم
 . شودیم پاک

 [
 D

O
I:

 1
0.

30
49

1/
JC

C
.1

8.
4.

11
 ]

 
 [

 D
ow

nl
oa

de
d 

fr
om

 jc
cn

ur
si

ng
.c

om
 o

n 
20

26
-0

8-
07

 ]
 

                             5 / 22

http://dx.doi.org/10.30491/JCC.18.4.11
http://jccnursing.com/article-1-861-en.html


 انزنگنه و همکار / 16

 1404، 4 ، شماره18 دوره های ویژه.پرستاری مراقبتمجله 

 مانهمحر و یرازدار اصل تیرعا به ملزم را خود پژوهشگر، .7
 و نوارها یرو بر شوندگانمصاحبه نام درج عدم و اطلاعات بودن
 . نمود شده، ادهیپ متن

 یعدد یاکُده از که شد داده حیتوض کنندگانشرکت به .8
 ارائه یبرا و هاداده لیتحل و هیتجز روند در افراد یاسام یجابه
 . شودیم استفاده ها،افتهی
 یهاحبهمصا متن کنندگان،مشارکت درخواست صورت در .9

 . شد داده قرار آنها اریاخت در هشد ضبط
 سؤالات توانندب تا شد داده یکاف فرصت کنندگانمشارکت به .10

 . بپرسند پژوهش مورد در را خود

 ل،یتما صورت در تا شد یرساناطلاع کنندگانمشارکت به .11
 .شودیم گذاشته ارشانیاخت در پژوهش، جینتا

 

 هایافته
 از یبرخ شامل کنندگانمشارکت یفرد یهایژگیو

 سطح سن، ت،یجنس) همچون آنان شناختیجمعیت اطلاعات
 در( ماریب با نسبت و یشغل تیوضع تأهل، تیوضع لات،یتحص

 شناختیجمعیت اطلاعات از یبرخ همچنین، و( یک جدول)
 و یماریب نوع لات،یتحص سن،) شامل آنان یلیهموف کودکان

  .است آمده( دو جدول) در( یماریب شدت
 

 یلیهموف یماریه بکودکان مبتلا بشناختی مراقبانِ های جمعیتویژگی .1 جدول

 نسبت با بیمار شغل تحصیلات هلأوضعیت ت سن یتجنس ردیف

 مادر  دارخانه دیپلم  هلأمت 45 زن  1
 مادر  دارخانه ابتدایی  مطلقه  42 زن  2
 مادر بزرگ  دارخانه ابتدایی  هلأمت  49 زن  3
 مادر  دارخانه تدایی با هلأمت  36 زن  4
 خواهر  کارمند  لیسانس  مجرد  28 زن  5
 مادر  دارخانه دوم راهنمایی  هلأمت  30 زن  6
 پدر   یراننده تاکس دیپلم  هلأمت  63 مرد  7
 مادر  کارگر  سیکل  هلأمت  45 زن  8
 مادر  دارخانه سواد بی هلأمت  30 زن  9
 پدر  کارمند  لم دیپ هلأمت  40 مرد  10
 پدر  کارگر  دیپلم  هلأمت  32 مرد  11
 پدر  کشاورز   یاول راهنمای هلأمت  30 مرد  12
 پدر  کارمند  دیپلم  هلأمت  42 مرد  13
 پدر  نگهبان  لیسانس  هلأمت  35 مرد  14
 پدر  راننده  سیکل  هلأمت  33 مرد  15
  مادر دارخانه دیپلم  هلأمت  40 زن  16
 پدر  کارمند دیپلم  هلأمت  36 مرد  17
 مادر  کارگر  سواد بی هلأمت  35 زن  18
 پدر  نگهبان  دیپلم  هلأمت  45 مرد 19
 مادر  دارخانه دیپلم  هلأمت  27 زن  20
 پدر  راننده تاکسی  دیپلم  فوت همسر  38 مرد  21
 مادر  دارخانه سیکل  هلأمت  37 زن  22
 مادر  دارخانه دیپلم  هلأمت  27 زن  23
 مادر  دارخانه فوق دیپلم  هلأمت  37 زن  24
 مادر  دارخانه ابتدایی  هلأمت  45 زن  25
 مادر دارخانه اول راهنمایی  هلأمت  36 زن  26

 یلیهموف یماریکودکانِ مبتلا به ب یشناختتیجمع یهایژگیو .2جدول 

 شدت بیماری وع بیمارین تحصیلات بیمار سن بیمار ردیف

 یک درصدزیر  Aهموفیلی از نوع  متوسطه دوم سال 17 1
 ماندگی ذهنی بعد از تولد(زیر یک درصد )عقب Aهموفیلی از نوع  سوادبی سال 15 2

 یک درصد Bهموفیلی از نوع  سوم دبستان سال 9 3
 یک درصد Aهموفیلی از نوع  متوسطه دوم سال 16 4

 زیر یک درصد Aهموفیلی از نوع  دوممتوسطه  سال 16 5
 یک درصد )پُرکاری تیروئید( Bهموفیلی از نوع  متوسطه دوم سال 14 6
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 )لخته در سر حین تولد( زیر یک درصد Aهموفیلی از نوع  متوسطه دوم سال 18 7
 زیر یک درصد Bهموفیلی از نوع  متوسطه دوم سال 18 8

 زیر یک درصد Aهموفیلی از نوع  اول دبستان سال 7 9

 زیر یک درصد Aهموفیلی از نوع  متوسطه دوم سال 14 10

 زیر یک درصد Bهموفیلی از نوع  - ماهه 11 11

 زیر یک درصد Aهموفیلی از نوع  سوم دبستان سال 9 12

 زیر یک درصد Bهموفیلی از نوع  متوسطه دوم سال 16 13

 یک درصد زیر Aهموفیلی از نوع  دوم دبستان ماه 8سال و  3 14

 زیر یک درصد Bهموفیلی از نوع  سوم دبستان سال 9 15

 یک درصد Bهموفیلی از نوع  متوسطه دوم سال 18 16

 زیر یک درصد Aهموفیلی از نوع  - ماه 6سال و  2 17

 زیر یک درصد Aهموفیلی از نوع  - سال 3 18

 زیر یک درصد Bهموفیلی از نوع  متوسطه دوم ماه 8سال و  15 19

 زیر یک درصد Aهموفیلی از نوع  سوم دبستان ماه 2سال و  9 20

 زیر یک درصد Aهموفیلی از نوع  پنجم دبستان سال 12 21

 زیر یک درصد Bهموفیلی از نوع  متوسطه دوم ماه 3سال و  18 22

 زیر یک درصد Aهموفیلی از نوع  دوم دبستان سال 8 23

 زیر یک درصد A هموفیلی از نوع چهارم دبستان سال 10 24

 زیر یک درصد Aهموفیلی از نوع  متوسطه اول سال 14 25

 زیر یک درصد Aهموفیلی از نوع   - سال 4 26

 

 
منجر به  هامصاحبه لیتحلاساس، رویکرد کلایزی،  بر

بار مراقبت  کنندهتسهیلعوامل  یاصل یهامضمونآشکار شدن 
 یهامضمون نی. اشد یلیهموف ان مبتلا بهکودک مراقبانِدر 
 یهاتنش"، "درمان داریمشکلات پا"از:  عبارت بودند یاصل

 یهامضمون( علاوه بر سهجدول )که در  "یرونیو ب یدرون
بار مراقبت  کنندهتسهیلعوامل  انگریب یفرع یهامضمون ی،اصل

 آورده شده است.ی لیهموف یماریمبتلا به ب ندر مراقبان کودکا

 

 هافرعی استخراج شده از تحلیل مصاحبه های اصلی و. مضمون3جدول 

 های اولیهمضمون های فرعیمضمون های اصلیمضمون

مشکلات پایدار 

 درمان

 لیمشکلات مرتبط با پیگیری درمان و مسائل ما

 مشکلات رفت و آمد به مراکز درمانی و...
 مشکلات مالی برای دریافت دارو، کارت هموفیلی و...

 تکاهش درآمد به خاطر مراقب
 نشینی و نداشتن مسکناجاره

 لیتحص کلاس درس و ادامهاز  کودک عقب افتادن
 دارو یبندهیکمبود دارو و سهم

 های هموفیلیکمبود بودجه درمانی خانواده
 برخورد نامناسب کادر درمان

 مشکلات مرتبط با دریافت درمان

 بیمار وزن کودک شیافزا
 بیمار کودک از یریگرگ ت مرتبط بامشکلا

 از آن یو مشکلات ناش بیمار کودک یمفصل یهاسیبآ
 ی مجددسترب و ماریب کودک یدر پ یپ یهاخونریزی

 بیمار کودک یپزشکمشکلات دندان

های درونی و تنش

 بیرونی
 مشکلات فردی مراقب

 سواد بودن و کم بودن تحصیلاتبی
 های مراقبناکافی بودن مهارت

 عدم مدیریت هیجانات منفی 
 بودن و عدم مدیریت زمانانضباط بی

 تأثیر شدت مراقبت، بر جسم و روان فرد مراقب
 عدم کنترل خشم و پرخاشگری

 حوصلگیطاقتی و بیکم
 شکایت مراقب از مراقبت و زیاد بودن وظایف
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 انزنگنه و همکار / 18

 1404، 4 ، شماره18 دوره های ویژه.پرستاری مراقبتمجله 

 پشیمانی مراقب نسبت به داشتن فرزند بیمار
 خودسرزنشی مراقب به واسطه ناقل بودن خود و مادرش

 های مراقبتی از سوی مراقبعالیتپنداشتن فنتیجه بی
 در مراقبت احساس تنها بودن مراقب

 مشکلات ارتباطی با کودک بیمار

 عدم همکاری کودک بیمار
 کودک بیمار و نارضایتی همیشگی یماریب عدم پذیرش

 ی کودک بیماربالا انتظاراتو  ینازپروردگ
 خود یجسم طینگرفتن شرا یجدو  کودک بیمارمبالاتی بی

 گری کودک بیمارپرخاش
 کنترل بیش از حد کودک به دلیل اضطراب مراقب

 های مؤثرعدم دریافت حمایت
 عدم دریافت حمایت مؤثر از خانواده و ...

 مشکلات شغلی و عدم دریافت حمایت از کارفرما
 تعارض مراقب با خانواده

 

 درمان دارپای مشکلات

مراقبت  بار کنندهلیعوامل تسه یاصل یهااز مضمون یکی
 رماند داریمشکلات پا ،یلیدر مراقبانِ کودکان مبتلا به هموف

 مشکلات مرتبط با": یدو مضمون فرع رندهیاست که دربرگ
ه ؛ باست "درمان افتیمشکلات مرتبط با در"و  "درمان یریگیپ
ند، ارمشکل د مارستانیرفتن به ب یمعنا که مراقبان، برا نیا

 ادرو برخورد نامناسب ک و مسکن مناسب ندارند یدرآمد کاف
 .شودیدرمان موجب رنجش خاطرشان م

 یدرمان و مسائل مال یریگیمشکلات مرتبط با پ 
 یدرمان و مسائل مال یریگیمرتبط با پ مشکلات، 

 ماریمسائل درمان کودک ب نیتریاساس انگریب
ها درمان، مراقبان با آن یاست که در ط یلیهموف

مله ملزومات اساس، از ج نیمواجه هستند. بر ا
ها عواقب که کمبود آن یلیهموف یماریب

ن نداشت ،یدارد، مشکلات مال یرا در پ یریناپذجبران
 لیاز تحص یو دور مارستانیرفتن به ب یبرا امکانات

 است.
 با مشکلات مرتبط ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی 

 )مشکلات رفت و آمد یدرمان و مسائل مال یریگیپ
تن رف یبرا»: کندیبازگو م نگونهیا ( رامارستانیبه ب
 تهنداش لهیکه وس ی. کسخادیم لهیوس مارستان،یبه ب

. میارراننده ند م،یدار نیبراش سخته. ماش یلیباشه، خ
 هیراک دیبا یما را. ه ارهیتونه بیشوهرم سرکاره و نم

داشت  یسال کیام را خودم بزرگش کردم. . نوهمیبد
ا مادرش از هم جد پدر و ه،یلیکه متوجه شدم هموف

کرده و  یمنه، مادر بچه عروس شیشدن. بچه پ
که  دونهیکرده. خود بچه هم نم یپدرش هم عروس

تا روس یسالشه، ما تو 9. بچه الان ستمیمن مادرش ن
ز ا ض،یبچه مر کیسرما و گرما با  یتو دی. بامیتهس

 3م  «میو برگرد میبر نیبه اون ماش نیماش نیا

 با مشکلات مرتبط ،یلیان هموفاز مراقبان کودک یکی 
 یبرا ی)مشکلات مال یدرمان و مسائل مال یریگیپ

 دیگفتن، با»: کندیبازگو م نگونهیدارو( را ا افتیدر
 یآزاد پول فاکتور رو پرداخت کنم؛ چون کارت برا

تهران نگرفتم. همه  یلیبچه از کانون هموف
 یلیفو کانون همو میلازم رو ازش گرفت یهاشیآزما
. هست؛ اما پول ندارم یماریب انیز هم در جراهوا
 شیفقط پول آزما ونیلیهشت م اده،یز شیآزما نهیهز
هم ثبت  مهیاهواز و ب یلیکانون هموف ی. توشهیم

 مبیج یهم تو یهزار تومن کیوقتا،  یبعض یشده؛ ول
  11م « رفت و آمد هم هست. نهیندارم و هز

 ا بتبط مشکلات مر ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
 ادر)برخورد نامناسب ک یدرمان و مسائل مال یریگیپ

لم پسر او یوقت»: کندیبازگو م نگونهیدرمان( را ا
 ایدرمانگاه  بردمشیبود، شهر خودمون م کیکوچ

 دایاما ز ق؛یتزر ای هاشیزیخونر یبرا مارستانیب
شلوغش  یخودیکه ب گفتنیو م دادنینم تیاهم

 یبشم. بعض ریتار درگ. مجبور بودم با پرسکنمیم
نج ر. انقدر درد و اومدمیوقتا، دربست تا اهواز م

 م «.کشهینم میمِمور گهیداشتم با دو تا پسرم که د
14  

 با مشکلات مرتبط ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی 
)کاهش درآمد( را  یدرمان و مسائل مال یریگیپ
مه صد یلیبچه بود، خ یوقت»: کندیبازگو م نگونهیا
 یادیز یهابود، اتفاق یبچه آروم نکهی. با ادیدیم

. شدیم یبستر ادیز ن،یهم ی. براافتادیبراش م
 بره سرکار و تونستیباباش، کارگر ساختمونه و نم

ها، قرض وقت یهم خوب نبود. بعض شیحال روح
و آمد از  ها، مدرسشون و رفتو خرج بچه میکردیم

 نیزم کی. شدیشهرستان، خرجمون چند برابر م
 8م  «.میرو داد هامونیو بده میکه فروخت میداشت
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 با مشکلات مرتبط ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی 
)مشکل مسکن( را  یدرمان و مسائل مال یریگیپ
 یپدرم زندگ یخونه یتو»: کندیبازگو م نگونهیا
 ریعمبه ت ازیو ن هیمیقد یلیروستا که خ ی. توکنمیم

اطر خبا برادرم مشترکه و به داره. آشپزخونه  یاساس
خونه رو  تونمیپسرم که خرجش بالاست، نم طیشرا
 ریرو تعم یبهداشت سیسرو خواستمیکنم. م ریتعم

 یفرنگ سیکنم؛ به خاطر پسرم که بتونه از سرو
 15م  «ماهه که نتونستم. نیاستفاده کنه. چند

 مشکلات  یلیاز مراقبان کودکان هموف گرید یکی
)مشکل  یدرمان و مسائل مال یریگیمرتبط با پ
 یدچهار واح یتو»: کندیبازگو م نگونهیمسکن( را ا

بقه طما  اده،یهاش ز. پلهمیکنیم یزندگ کیکوچ
 ترشیهستن و ب یلی. پسرام که هر دوتا هموفمیچهارم

 ه. درپله براشون سخت شدن از نییان، بالا و پاتو خونه
ه اشتکه آسانسور د رمیبگ یاکه خونه ستیتوانم ن

ل باشه. اگر خونه باشم، پسرم را تا طبقه اول بغ
 مدرسه یچون برا اد؛یکه به پاهاش فشار ن کنمیم

م  .«ها بالا بره و کلاسش، طبقه دومهاز پله دیهم، با
14 

 با مشکلات مرتبط ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی 
 (ین)کمبود بودجه درما یدرمان و مسائل مال یریگیپ

 یلیفبه جز پسرم که همو»: کندیزگو مبا نگونهیرا ا
پسر چهار ساله دارم که سالمه و الان  کیهست، 

 30انجام داده و  نیهفته است همسرم سقط جن کی
ه کاز بند ناف شد  شیو آزما نیخرج سقط جن ونیلیم

 منِ کشاور کنه،ینم تیهمه رو خودم دادم. دولت حما
 12م « .یگرون تیوضع نیا یتو ارمیاز کجا ب

 با مشکلات مرتبط ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی 
( را لی)مشکلات تحص یدرمان و مسائل مال یریگیپ
بار  دو یکیماه،  یپسرم، تو»: کندیبازگو م نگونهیا

 یهاش متوسطه و وقتبشه. اکثر نمره یبستر دیبا
 رن،یگیکلاس، نمره خوب م یهاکه بچه نهیبیم

نم توبکه  ییتا جا دمو. چهارم دبستانه، خشهیناراحت م
. رهیاما بازم ناراحته که مدرسه نم کنم؛یکمکش م

 یدوست داره که سر کلاس باشه و درسو بفهمه؛ ول
 بره تونهیروزا هم پاش درد داره و نم ی. بعضشهینم

 24م  «مدرسه.
 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف گرید یکی

 )مشکلات یدرمان و مسائل مال یریگیمرتبط با پ
از  یجدا»: کندیبازگو م نگونهی( را الیتحص

 تونهیاز روزا، نم یلیدرسش هم هست. خ ش،یضیمر
 ادی. دختر خواهرم مفتهیمدرسه بره و از درس عقب م

معلم  ،یاضیدرس ر یکنه و برا یکمکش م
 یمعلم خصوص نهیکه هز رمیگیبراش م یصخصو

مدرسه؛ هر  رهیخاطر تا بتونه م نیبه هم شه،یم ادیز
 یند امسال، چند ماه نتونست مدرسه بره و بسترچ

 21م « .بود
 با مشکلات مرتبط ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی 

)مشکل کارت( را  یدرمان و مسائل مال یریگیپ
، ا پسرسه تا بچه دارم. دو ت»: کندیبازگو م نگونهیا
و  هیلیهم مشکوک به هموف کمیدختر، پسر کوچ کی

ت و چکاپش کنم و براش کارببرمش تهران  تونمینم
 یداره؛ ول یزیدو بار خونر یکی. در ماه رمیبگ

مش پسر اولم، با پدرشوهرم برد ینبردمش دکتر. برا
ذا تهران، اون موقع حالش خوب بود و سرحال بود. غ

 شیو ازش آزما میو با اتوبوس رفت میبا خودمون برد
پسر  یتر بودن؛ الان براارزون زیگرفتن و همه چ

 که منو ببره و پول هم ندارم، ستین یکس ،میدوم
 6م  «اده.یز شیآزما نهیهز

 درمان افتیمشکلات مرتبط با در 
 مشکلات  انگریدرمان، ب افتیمرتبط با در مشکلات

متعدد  یهایزیخونر نهیدر زم یلیهموف ماریکودک ب
و  کندیها رسوب ماست و در مفصل یکه گاهاً داخل
دن مسواک به و نز شودیمفصل م بیموجب تخر

 یدگیپوس جهیدهان و درنت طیبه مح بیآس لیدل
ست ا رفاکتو قیتزر یبرا یریگو رگ یدندان و بستر

 ها مواجه هستند.که مراقبان با آن
 با مشکلات مرتبط ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی 

: کندیبازگو م نگونهی( را ایریگدرمان )رگ افتیدر
چه به کردن ب قیما تزربلدم؛ ا قاتیتزر اره،یپدرم به»

چه و ب خادیم یریگنوزاد خودم، برام سخت بود. رگ
 ای یبریشهرستان درمانگاه که م ی. توکنهیتقلا م

 یاتا اهواز بر دیبا ستن؛ین دبل ایزارن  یمحل نم
و بعد که  شدیدفعه کبود م کی ای میاومدیم قیتزر

ز هنو کمیپسر کوچ یبزرگتر شد، خودم زدم. اما برا
 20م  «.ییبقا امیب دیبا

 مشکلات مرتبط با  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
: کندیبازگو م نگونهیوزن( را ا شیدرمان )افزا افتیدر
و  شهیداره، باز بدنش کبود م قیدو بار در هفته تزر»

 ییو راه به جا شمیوقتا خسته م یدرد داره، بعض
و شده، چون سنش بالا رفته  ادیز شیزیندارم. خونر

بهش اثر گذاشته؛  شتریب ،یماریشده. ب ادیوزنش ز
، 500و بعد  زدیم 250بود، فاکتور  کیکوچ یوقت

براش نداره. اول  دهیو فا زنهیم یواحد 1000الان 
وزنش  دی: باگهیشده. دکتر م 5/57بود و الان  5/47
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 خوره،یم نهیبیم ی. هر چتونهینم ن،ییپا ارهیرو ب
 ،وقتا شتریگشنمه. ب گهیمامان نخور، م گمیبهش م

 ه،ی: مامان مدفوعم خونگهیم ی. وقتهیمدفوعش خون
 2م  «.کنمیم شیبستر برمیم عیسر

 با مشکلات مرتبط ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی 
 :کندیبازگو م نگونهی( را ایزیدرمان )خونر افتیدر
که  دمیترسیم د،یپسرم، به سن مدرسه رس یوقت»

ر حواسم بهش بود که بفرستمش مدرسه. انقد
 دهیکش یبره. انقدر که باش سخت رونیب زاشتمینم

 نتیکاب یبار ظرفا رو شسته بودم و رو کیبودم، 
دهنش، اون  یبودم. چاقو رو براشت که رفت تو

ره. سالش بود و انقدر خون اومد که حد ندا 5موقع، 
 یرو گذاشتم روش؛ ول یجعبه دستمال کاغذ کی

پاچه شده بودم، فاکتور دست یلینداشت. خ دهیفا
ه ب مینداشتم براش، تا از شهرستان خودمون رو رسوند

بود.  حالیو ب بودشده  دیاهواز، صورتش مثل کچ سف
 میومد. با آمبولاس اکردمیم هیمنم گر کرد،یم هیگر

که  ومدرو زنگ زدم و برادرم ا گمیاهواز، دو تا بچه د
ش به مارستان،یب دمیمادرم، تا رس شیبردشون پ
خون بهش زدن، سُرم هم زدن.  سهیک کیفاکتور و 

صلاً مناسب لباسام ا دم؛یهام رو نددو هفته، بچه
 شوهرم، م،یکه با عجله اومده بود انقدرنبودن و 

 8م  «فرداش رفت برام لباس آورد.
 با مشکلات مرتبط ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی 

: ندکیبازگو م نگونهی( را ایدرمان )بستر افتیدر
بار رفته بود خونه عموش، زن عموش  کیپسرم »
 شهیها، شزباله یها رو ببر سر کوچه، تو: زبالهگهیم

 ومد.پسرم و پاش خون ا یبه پا رهیگیخورده بود و م
هم با  گهیک بار دیاون موقع، ده سالش بود. 

 تصادف کرد و نیبا ماش رون،یپسرعموش رفته بود ب
 ترسمیساس شدم و مح گهیبود. د مارستانیروز ب13

 هیتا سر کوچه هم، واسش آ رهیم یوقت رون،یبره ب
و قول  زنمیو چند بار بهش زنگ م خونمیم یالکرس

 من نگرانم و یکه حواسش به خودش باشه؛ ول دهیم
د؛ بو . بچه که بود، بهتررونیبره ب هک زارمینم یلیخ

 یگاه رسه؛یزورم بهش نم گهیالان بزرگ شده و د
که بهش  گمیو به باباش بهش م زنمیمها زنگ وقت

 4م  «بگو، برگرده خونه.
 مشکلات مرتبط با  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی

بازگو  نگونهی( را ایدرمان )مشکلات دندان افتیدر
شدن. پسر  دهیدوتا پسرام، دندوناشون پوس»: کندیم

 نیبشه. از ا یکشعصب دیبزرگم، دندون آخرش با
بار به  کیاهواز و درستش کنم.  شارمیکه ب ترسمیم

 یشد و وقت یخاطر دندونش، چند روز بستر
بخوره  یزیچ تونهیتا چند روز نم ره،یم یپزشکدندون
. انقدر لاغر و کنهیو ورم م شهیاش زخم مو لثه

 یزیکه چند روز هم به خاطر دندونش، چ فهیضع
 22م « .رهیم نینخوره، از ب

 مشکلات  ،یلیموفاز مراقبان کودکان ه گرید یکی
 هوننگیدرمان )مشکلات دندان( را ا افتیمرتبط با در

قتا و شتریپسرم ب اده،یمشکلات که ز»: کندیبازگو م
 تونهیکنه و نه م یباز تونهیخونس، نه م

ات کمه روستاست و امکان نجایکنه. ا یسواردوچرخه
 ای خونهیدرس م ایخونه  یکه بخاد سرگرم بشه. تو

تا از دندوناش خراب شده، . چند ونیتلوز یپا
 اد،یز یزیببرم درستشون کنم و از خونر ترسمیم

پزشک دندون دیبا یپزشکدندون یکنم. برا شیبستر
 باشه، اهواز اَزمون یلیماهر و مخصوص خود هموف

 7م  «.ارمشینم یزیدوره و به خاطر خونر
 با مشکلات مرتبط ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی 

ازگو ب نگونهی( را ایمفصل یهابیسدرمان )آ افتیدر
 مدرسه اطیح یبود، تو کیکوچ یپسرم وقت»: کندیم

 کیکرد و تا  یزیخونر د،یافتاد و مچ پاش صدمه د
 بردمشیو م کردمیهفته ورم داشت. بغلش م

 درد اد،یم ربه پاش فشا یمدرسه، تا خوب شد. وقت
 اهوم رآروم آر دیخوب راه بره، با تونهیو نم رهیگیم

 به پاش زارمیبره و استراحت کنه تا خوب بشه. نم
 ای دمیخونه که اصلاً بهش کار نم یو تو ارهیفشار ب

 1م  «کنه. دیبره واسم مغازه خر

 یرونیو ب یدرون هایتنش

بار  کنندهلیعوامل تسه یاصل یهااز مضمون گرید یکی
 یونریو ب یدرون یهاتنش ،یلیمراقبت در مراقبان کودکان هموف

 یمشکلات فرد":یسه مضمون فرع رندةیت که دربرگاس
 فتایعدم در"و  "ماریبا کودک ب یمشکلات ارتباط"، "مراقب

 لیدله مراقبان به معنا ک نیباشد. به امی "مؤثر یهاتیحما
 لیو سرزنش خود به دل یو مشکلات جسم ینداشتن سواد کاف

 انینکردن کودک در جر یطرف و همکار کیناقل بودن از 
 ینیگسن خانواده و کارفرما، بار ینشدن از سو تیو حما یرمایب

 .کشندیرا بر دوش م
 مراقب یمشکلات فرد 
 نداشتن سواد و  انگریمراقب، ب یفرد مشکلات

و  جاناتیمهارت لازم، کنترل نداشتن بر ه
از مراقبت  تیو شکا یو روان یمشکلات جسمان

 دست است. نیاز ا یو موارد ییو احساس تنها
 مشکلات  ،یلیراقبان کودکان هموفاز م یکی

: کندیبازگو م نگونهیمراقب )سواد کم( را ا یفرد
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و خواندن و نوشتن، سواد  ییدر حد چهارم ابتدا»
ندارم؛  یمشکل مارستان،یرفتن به ب یدارم. برا

 ها،شینوشته باشن، مثل آزما یسیانگل نکهیمگر ا
و اگر بلد هم  کنمیدرس کمکش م یخودم تو

رو به  زایاز چ یلی. خپرسمیمعلمش ماز  اشم،نب
اسم  تونستمیگرفتم. اصلاً نم ادیام خاطر نوه

 شتریرو تلفظ کنم و دوست داشتم ب یلیهموف
 ستمینکشم. بلد ن یسواد داشتم که انقدر سخت

 کیتا  ستمیو مجبورم انقدر با رمیکه اسنپ بگ
. اگر مارستانیرفتن به ب یبرا رمیبگ نیماش

ازش  تونستمیتر مراحتبود،  شتریسوادم ب
 ادشیکه پدر مادرش  یکس"مراقبت کنم. 
المثل ضرب کی) "دهیم ادشیندادن، روزگار 

 3م  «(.یعرب
 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی

: کندیبازگو م نگونهی( را ایسوادیمراقب )ب یفرد
 نییآب خوش از گلوم پا کیهفت ساله که »

رو عمل  زانوش دیبا مارستان،ینرفته. همش ب
، شتمکنن. از درس عقب افتاده، اگر خودم سواد دا

و  کشهیم یاما فقط نقاش کردم،یخودم کمکش م
 9م  «که مدرسه نرفته. ناراحتهخودش هم 

 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
: کندیبازگو م نگونهی( را ایمانیمراقب )پش یفرد

 اسم بهدکترم، سه ساله حو ریسه ساله که درگ»
. بزرگتر شدن با غم و غصه و ستیدخترام ن

 شهیپسرم هم نمیبیم یپژمردن مثل خودم. وقت
کچه که کج  یدست و پاش کبوده، دستش تو

 ایکاش دختر بود  گم،یم ره،دا یزینشه و خونر
. گرفتمیبند ناف م شیباردار بودم، آزما یوقت
و سقطش  کردمیم کارونیوگرنه ا دونستم؛ینم
ه ه کانجام بد خوادیخواهرم بارداره و م .کردمیم

همه  نیبود، سقطش کنه. ا یلیاگر بچش هموف
 «داره. یزیبازم خونر یول کنم؛یازش مراقبت م

 18م 
 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی

بازگو  نگونهیمراقب )ناقل بودن( را ا یفرد
 یلیانقدر ناراحتم که پسرام، هموف»: کندیم

که ناقلم، برادرم منه، من ریصتق گمیشدن، م
پسرام،  دیداره، شوهرم سالمه؛ چرا با لیهموف
مادرمه؛  ریتقص گمیوقتا، م یباشن. بعض لیهموف

. دمیکشینبود، انقدر عذاب نم اقلاگر مادرم ن
عذاب  شه،یدلم از جا کنده م ن،یزم فتنیم یوقت

 یاگهیاگر شوهرم با کس د گمیوجدان دارم و م

و  دیکشینم یسخت نقدرید، اازدواج کرده بو
 20م  «تر بود.خوشبخت

 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
بازگو  نگونهیمراقب )خشم مراقب( را ا یفرد

اباش بود که پسرم با ب 10پارسال، برج »: کندیم
برگشت، باباش گفت که تاب  یرفت پارک و وقت

 دمیخورد پشت سر هم و چند ساعت گذشت  و د
بالا  دفعهی. شهیچشماش داره چپ م پسرم که

 . از روستادیشنیاورد، صداش کردم و صدام رو نم
ود د بگلستان، انقدر حالم ب مارستانیب میتا اومد

 دمیرس ی. وقتخوردنیکه دندونام تکون م
ش کما و شانس یگفتن: ممکنه بره تو مارستان،یب

اشتم، د مارستانیب یصندل یور روکمه. من اون
و شروع  دمیکه صدا رو شن دمیلرزیم دیمثل ب

ن. شدم. بهم سُرم زد حالیکردن و ب هیکردم گر
که  یتیس نیبود و آخر مارستانیچند روز ب

و  ستیسرش ن یگرفتن، گفتن که لخته تو
بودنشه،  یلیهم به خاطر هموف شیمشکل اصل

 گهینبود، از اون موقع، د دیضربه اونقدر هم شد
 خچالیدر  یلادستش  روز،یتحملم کم شده و د

 فتمو گ زدمزدم و خودم رو  غیکرد و انقدر ج ریگ
 26م  «.مارستانیبرم ب تونمینم گهیمن د

 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
و زگبا نگونهیمراقب( را ا ادیمراقب )کار ز یفرد

از  دیخونه برسم، با یبه کارا تونمینم»: کندیم
ز ا، ه با خودمهخون دیدو تا پسرم مراقبت کنم. خر

مراقبت کنم، چند ساله تصادف  دیشوهرمم با
. ارمیو وقت کم م رسمیکرده و از کار افتاده. نم

 22م  «هام و هم مادر.بچه یهم پدرم برا
 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی

 نگونهیدر مراقبت( را ا ییمراقب )تنها یفرد
مد، او ایکه پسرم به دن یاز وقت»: کندیبازگو م

دوست  گهیشد که د ضیبود و مر یانقدر بستر
تاد که از تاب اف یدار بشم. از موقعندارم که بچه

. پدرش زارمیشد، با پدرش تنهاش نم یو بستر
 . هر بارستیو اصلاً حواسش به بچه ن دقتهیب

سرش اومده،  ییبلا کی شش،یکه گذاشتمش پ
راحت  المیچشمام باشه تا خ یپسرم جلو دیبا

 تونمیم خوابه،یکه ظهر م یفقط وقت باشه.
  26م « استراحت کنم.

 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
 نگونهی( را اجاناتیمراقب )عدم کنترل ه یفرد

 تا کنمیم هیشبا انقدر گر یبعض»: کندیبازگو م
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که  ییهای. از همه سختشهیم سیبالش خ
 یبودم؛ ول ضیکاش خودم مر کشن،یهام مبچه
. کردنیهام، انقدردرد و رنج رو تحمل نمهبچ

 یراه کی ایکه بهم صبر بده  خامیفقط از خدا م
 دونستمیبشه. اگر م دایپ یماریب نیعلاج ا یبرا

و  شدمیدار نمبچه شن،یم یلیهام هموفبچه
. اصلاً گرفتمیم یبچه، به فرزند کی رفتمیم

. شهیم یطور نیازدواج کنم، ا دونستمینم
 یو هر کس ادیگرون درم یت؛ ولهس شیآزما
 دیدولت، با ف،یضع رقش یانجام بده. برا  تونهینم
 نیبدن تا ا شیآزما گانیبکنه که را یکار کی
 22م « بشه. کنشهیر ،یماریب

 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
بازگو  نگونهی( را ایمهارتیمراقب )ب یفرد

 شب ق،یتزر یبرا که،یکوچ یلیپسرم خ»: کندیم
 ،ستمی. خودم بلد نییبقا امیب دینصف شب با ای
هستن بلده  یلیچون برادراش هموف یخانم کی

 ممارستانیسن کم سخته. ب یبرا گهیبزنه؛ اما م
 هیرو انقدر گ زننیبا دردسر براش م ارمیهم که م

ز، هفته، پنج رو نیا ی. توادیاشکم درم کنهیم
اره و دهنش پ نیافتاد زم مارستان،یاوردمش ب

 17م  «شد.
 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی

: کندیبازگو م نگونهی( را ایطاقتیمراقب )ب یفرد
 نیماه، دوم نی. انهیبیصدمه م یلیپسرم خ»

 شیکردم. دخترم پ شیبود که اوردم و بستر یبار
اش داره. دلم بر اجیمن بود. اونم به مادر احت

 پسیبراش چ کرد که هیانقدر گر شبی. دسوزهیم
گرفتم؛ اما خورد و بالا اورد. اسم  فکو پ
. حوصله شهیطاقتم طاق م اد،یکه م یزیخونر

ندارم. صبر و تحمل هم،  گهیرو د مارستانیب
 15م  «اندازه داره.

 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
 ونهنگیبودن مراقبت( را ا جهینتیمراقب )ب یفرد

 ،بیشهر غر یام، توزنِ تنه کی»: کندیبازگو م
. به خاطر کیخونه کوچ کی یمستأجرم، تو

ا پسرم، اومدم اهواز. بعد از طلاقم، ب یضیمر
مدم اما به خاطر پسرم او کردم؛یم یمادرم زندگ

ده، انجام ب تونهیاز کارا رو نم یلیخ سرماهواز. پ
 دیسواد نداره، هنوز ختنش نکردم. حمامش با

 گمیم شم،یم بدم، همه کارش با خودمه، خسته
 پسرم یوقت مه،یزندگ نیکه ا هیخدا گناه من چ

 2م  «داره. دهیچه فا شه،یبدتر م

 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
شدت مراقبت بر جسم و  ریمراقب )تأث یفرد

درسته »: کندیبازگو م نگونهیروان مراقب( را ا
اما  کنه؛یپسرم کمکم م ینگهدار یمادرم تو

ه، بلند پسرم با خودم یافزارسخت یکارا یهمه
 وقتا، یمدرسه. بعض یکردن، حمام کردن، کارها

تکون بخرم. از  تونمیکنه و نمیکمرم قفل م
خوب  میجاش کردم. تنهام، حال روحبس، جابه

ندارم، به خاطر  یهمدم جیافسردم، ه ست،ین
  21م  «ازدواج کنم. تونمیپسرم نم طیشرا

 مشکلات  ،یلیموفاز مراقبان کودکان ه یکی
 نگونهیزمان( را ا تیریمراقب )عدم مد یفرد

 شمیم داریاز صبح که از خواب ب»: کندیبازگو م
 جمع و جور کنم. شوهرم قلبش دیتا خود شب با

 بلند کنه، نیسنگ زیچ تونهیو نم کنهیدرد م
هام هستن، بچه ی. کارهاادیبهش فشار م

 رسمیوقتا نم یمادرم هم هست. بعض یکارها
مه کار ه نیمجبورم ا حال،نیحمام کنم. با ا یحت

: خونه بهم گهیمادر شوهرم بهم م یکنم. گاه
 6م  «.ختسیر

 ماریبا کودک ب یمشکلات ارتباط  
 انگریب ماریبا کودک ب یارتباط مشکلات 

او،  یطبع آن، توقع بالاکودک و به ینازپروردگ
چه  ،یماریکودک در ب یعدم همکار ت،یعصبان
به موقع  قیمراقبت از خود و تزر ینهیدر زم

ب رااضط لیبه دل ماریفاکتور و کنترل مراقب از ب
 است. ماریکودک ب یاز بروز مشکل و اتفاق برا

 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
ا ( رماریکودک ب یبا کودک )عدم همکار یارتباط

 ،گوشهیباز یلیپسرم خ»: کندیبازگو م نگونهیا
 ارهر ب رون،یب رهیاز خونه م م،ستیخونه ن یوقت

وقتا مادرش  ی. بعضادیسرش م ییبلا کیهم 
 کی. اگر نزدرونیکه رفته ب گهیو م زنهیزنگ م
 ونهخبرم  ی. اگر نه، وقتگردمیکه برم شمخونه با

: بابا چرا گمیبدنش کبود شده. بهش م یجا هی
 ضیکنم، من مر یباز خامیم گهیم رون،یب یریم
 12م « .گهید زنمیفاکتور نم ستم،ین

 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
بازگو  نگونهیبا کودک )توقع بالا( را ا یارتباط

 ی. توخامیم گهیم نه،یبب یپسرم هر چ»: کندیم
داره  د،یهدفون د مارا،یاز ب یکیدست  مارستان،یب

 گهیم ای خامیهدفون م گهیو م کنهیم هیگر
 م. خودم، ازکن یکه باهاش باز خامیم لیموبا
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خواسته،  یها دارم. قبلاً هر چساده لیموبا نیهم
 کیو ک جیبا ساندو گهیبراش گرفتم؛ اما الان د

 9م  «.خادیم لیو موبا شهینم یراض
 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی

گو ازب نگونهی( را ایبا کودک )نازپروردگ یارتباط
ا و تبا د ره،یبگ یمادر شوهرم مستمر»: کندیم

 هم ییخونه، با هم هستن، تا جا یبچه مجرد تو
رم حال، پس نی. با اکنهیکه بتونه بهمون کمک م

 می. برگهیبهش بگه، بهش نه نم یهر چ
. رهیگیلباس براش م ای ریغذا بگ زخونشون، ا

 زنهیهاش ماز دو تا بچه یدارن، ول یلیخ گمینم
 ی. برارهیرو براش بگ خوادیپسرم م کهیزیتا چ

توقعش  گمیبهش م ره،یگیهام کمتر مبچه هیبق
 24م « .رهیبالا م

 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
 هنگونیکودک( را ا یبا کودک )پرخاشکر یارتباط

سختش  یروزا ،یدارضیمر»: کندیبازگو م
ش پاها ی. پسرم مهربون و آرومه؛ اما وقتادهیز

 و شهیم یعصب یلیکبود باشه، خ ای کنه،یدرد م
 زنهیو سرش داد م کنهیم یبا خواهرش بداخلاق

 یاحوصلت رو ندارم، صد ا،یاتاقم ن یتو گهیو م
حرف بزن. درد که  واشیرو کم کن و  ونیتلوز

 یو سر خواهرش خال ادیداره، بهش فشار م
که  سوزهی. دلم مگهینم یزی. اونم چکنهیم

 ششدادا یپسرم درد داره، دخترم ناراحته هم برا
طر منم به خا یول کنه،یباهاش دعوا م نکهیهم ا
 16م  «.گمینمبهش  یزیچ طش،یشرا

 یلیاز مراقبان کودکان هموف گرید یکی، 
کودک(  یبا کودک )پرخاشکر یمشکلات ارتباط

 یوقت ه،یپسرم عصب»: کندیبازگو م نگونهیرا ا
با  کنه،یم دادینباشه، دادوب لشیبه م یزیچ

 سته،یایشون مرو یتو کنه،یخواهراش دعوا م
. دست کنهیم نطوریدوسش دارن، ا دونهیم

 رونیب تونهی. نمختهس طشیشرا ست،یخودش ن
سر حوصله، باهاش حرف  نمیشیبره. منم م

نکن، اما باز  نکارویمامان جان، ا گمیو م زنمیم
نداره. دختر بزرگم اومده بود خونمون،  دهیفا

 کبود نیبب ار،یبهش گفت: انقدر به پات فشار ن
شده، اما پسرم انقدر باش دعوا کرد و گفت: برو 

 ،یکنیچرا تو کارم دخالت م ،یخونتون، چرا اومد
تو خونه. بعد هم شروع کرد به  نیکرد یمنو زندان

 یساعت، معذرت خواه کیکردن و بعد  هیگر

جا  کیاز  شهی. خسته مستیکرد. دست خودش ن
  25م  «نشستن.

 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
( را یماریب رشیبا کودک )عدم پذ یارتباط

 اشیماریپسرم با ب»: کندیبازگو م نگونهیا
. در واقع، ستمین ضیمر گهیمشکل داره و م

، دارو قیتزر یرا قبول نکرده و برا اشیماریب
بهش اصرار  دیها باوقت یلی. خکنهیمقاومت م

رم بب و تا درمانگاه نیماش یکنم و خودم بزارم تو
 دیاباصلاً چرا من  گهیم ایا فاکتورش رو بزنه ت

دو ماه فاکتور نزد و حالش  یکیباشم.  ضیمر
د دفعه بد شد. سرکار بودم که خانمم زنگ ز کی

 گفتم ،ییبقا میدیرس یکه خودت رو برسون. وقت
 یلیسرش و خ یتمام کرد. اما دکتر اومد بالا

 و نهیباهام برخورد کرد که چرا حال رو روزش ا
 13م  «.هیطور نیا

 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
 لیاز حد به دل شیبا کودک )کنترل ب یارتباط

جم پن یوقت»: کندیبازگو م نگونهیاضطراب( را ا
 یداخل یزیخونر کمیدبستان بودم، برادر کوچ

نشد و  یدگیشهرمون بهش رس یداشت و تو
دو تا پسرم  یبرا شهیهم نیهم یفوت شد. برا

م حواس یبه قدر رن؛یبم یزیکه با خونر سمتریم
 22م  «بهشون هست که از خودم غافل شدم.

 یلیاز مراقبان کودکان هموف گرید یکی، 
از حد  شیبا کودک )کنترل ب یمشکلات ارتباط

 یلیخ»:کندیبازگو م نگونهیاضطراب( را ا لیبه دل
بر  میی. داادیسرش ن ییحواسم بهش هست بلا

پسرم هم  ترسمیالان م فوت شده. یلیاثر هموف
 چند مییو فوت بشه. دا فتهیب یاتفاق کیبراش 
بود  ادیز هاشیزیکرد و خونر دفتصا شیسال پ

و  امیی)دا لامونیفام یرفت. تو نیو از ب
 نمشون،یبیم یدارند، وقت یلیهام( هموفپسرخاله

 25م « .شهیم شتریاسترسم ب
 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی

 نگونهی( را اماریب یمبالاتیبا کودک )ب یاطارتب
پسر  کیکه  کنهیداداشم فکر م»: کندیبازگو م

بره و  تونهیکه خواست، م ییو هر جا هیعاد
کنه. پارسال، رفت کلاس فوتبال،  یفوتبال باز

بهش گفتم که نرو، اما جلسه اول رو رفت  یهرچ
اما  فتاد؛ین یاتفاق چیه یدیگفت: د شت،و برگ

 و زنگ زدن بهمون و نیدوم، افتاد زمجلسه 
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 1404، 4 ، شماره18 دوره های ویژه.پرستاری مراقبتمجله 

پاش رو آتل کردن. چند هفته  مش،یاورد میرفت
 5م  «تا خوب شد. میبود مارستانیب

 مؤثر یهاتیحما افتیعدم در 

 ت آن اس انگریمؤثر، ب یهاتیحما افتیدر عدم
 طیچه در مح یلیکه مراقبانِ کودکان هموف

 یکار، نه تنها از سو طیخانواده و چه در مح
 یهاتیخود، حما یاقوام و کارفرما ان،یاآشن

ر بلکه ممکن است دچا کنند؛ینم افتیدر یمؤثر
 گردند. نیریتعارض و کشمکش با همسر و سا

 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
 نهگونیبا کودک )تعارض با خانواده( را ا یارتباط

، اومد ایپسر اولم به دن یوقت»: کندیبازگو م
 کردنیکردن. فکر م تمیاذ یلیرم، خخانواده شوه

مادر شوهرم بهم گفت:  ه،یپسرم مسُر یضیمر
و  یدونستیم ضه،یبرادرتم مر ،یخودت ناقل

گذشت تا قبول کردن. پسرم  یلیخ ،ینگفت
 یعموهاش، باش باز یهابزرگتر که شد بچه

ن مادراشو نویا ،یضیتو مر گفتنیو م کردنینم
 دادن،یو هل ماگر بچم ر ایبهشون گفته بودن 

 یکه خودش، زود زخم گفتنیو م شدیم یزخم
 20م  «.شهیم

 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
( خانواده یاز سو تیبا کودک )عدم حما یارتباط
شوهرم  یخانواده»: کندیبازگو م نگونهیرا ا

 دوننیم کنن،یوضعشون خوبه، بهمون کمک نم
 ضیمر و دو تا بچه ستیخوب ن طمونیشرا
 دیخر ن،ی)اجاره زم ی. شوهرم سر کشاورزمیدار

 یلیشد. خ یدستمون خال وضرر کرد  یلیآب( خ
ال از صبح زود بره دنب دی. شوهرم بامیقسط دار

جا بهگندم و بار جا ایکار و کوت بخره و بفروشه 
 4م  «کنه.

 مشکلات  ،یلیاز مراقبان کودکان هموف یکی
رما( را کارف تیبا کودک )عدم حما یارتباط

 یشهرستان زندگ»: کندیبازگو م نگونهیا
گرفتن  یبرا دیبا اهواز، با میفاصله دار م،یکنیم

. بدون امیبار ب کیروز 15دارو، دست کم هر 
که دارم؛  گهید یاز کارا یهم سخته، جدا لهیوس

بهش فشار اومد  یلیچون خانم، سر پسر دومم خ
نمم اما سقط نشد و خا م؛یسقط اقدام کرد یو برا

سکته  یلیاز غصه افسرده شد و سکته کرد. خ
نوبتاش  یاونم برا دیبد گذاشت. با ریروش تأث

 گه،یو م دهینم یبهم مرخص سمیاهواز، رئ ارمیب

که نرم سرکار، اون  یو روز یدار بتیغ یلیخ
 14م  «روز حقوق ندارم.

 

 بحث

بار  کنندهلیعوامل تسه یپژوهش، با هدف واکاو نیا
انجام شد.  ،یلیهموف یماریقبانِ کودکان مبتلا به بمراقبت در مرا

 کنندهلیعوامل تسه نیترخود از مهم کنندگان، تجربهمشارکت
 ن،درما داری)مشکلات پا یبار مراقبت را در دو مضمون اصل

 )مشکلات یرع( و پنج مضمون فیو درون یرونیب یهاتنش
ا بمشکلات مرتبط  ،یدرمان و مسائل مال یریگیمرتبط با پ

 با یمراقب، مشکلات ارتباط یدرمان، مشکلات فرد افتیدر
 دند.کر فیمؤثر( توص یهاتیحما افتیو عدم در ماریکودک ب

ز ا یکی ،یدرمان و مسائل مال یریگیمرتبط با پ مشکلات
 نیه ابدرمان بود؛  داریمشکلات پا یمضمون اصل یِفرع نیمضام

ر د ،یلیموفه به کودک مبتلا یدارا یهاکه معمولاً خانواده یمعن
 یبرا یهمچون مشکلات مال یدرمان، با مشکلات ندیفرآ یط
به  تنرف یبرا ناتنداشتن امکا ،یلیدارو و کارت هموف افتیدر
ادر سب کد نامنادارو، برخور یبندهیکمبود دارو و سهم مارستان،یب

 درمان، کاهش درآمد به سبب مراقبت از کودک خود و عقب
 که مواجه هستند لیرس و ادامه تحصافتادن کودک از کلاس د

 ریناپذو عواقب جبران یمال یمنجر به بروز فشارها تواندیم
 نیشود. در ا شیدرمان کودک خو یریگیدر پ یهمچون ناتوان

 ند وسته فیاز مراقبان اذعان کردند از قشر ضع یاریبس نه،یزم
 نانآ یمال طیکه شرا شودیکودکشان باعث م یلیهموف یماریب

 د. را تجربه کنن یدوچندان یبدتر از قبل شود و فشار مال
ه ب رفتن یاز مراقبان اذعان کردند برا یاریبس ن،یهمچن

 ستانماریز بندارند و به سبب دور بودن ا هینقل لهیوس مارستان،یب
 روندب مارستانیبه ب یدر روستا( مجبور هستند با تاکس ی)زندگ
باعث مشقت آنان  ،یجسمو  یمسئله از لحاظ مال نیکه ا

 رفتنب نگاز مراقبان اذعان کردند که به سب گرید ی. برخشودیم
ز ا، تهران یلیففرزند خود از کانون همو یبرا یلیکارت هموف

 شیوزند خفر یبرا ردارو و فاکتو ش،یآزما یبالا یهانهیپس هز
ن داشتهمچون رفت و آمد، ن یگرید یو مشکلات مال ندیآیبرنم

ان اذع اناز مراقب گرید یه خانه و... هم دارند. برخمسکن، اجار
 یرابو  با آنان ندارند یکردند که کادر درمان، برخورد مناسب

ه ک دستنیقائل ن یچندان تیآنان، اهم ماریبه کودک ب یدگیرس
 ن،ی. همچنشودیآنان با کادر درمان م یریمسئله باعث درگ نیا

به سبب  مارشان،یک باز مراقبان اذعان کردند کود گرید یاعده
 یبستر مارستانیمکرر، در اغلب مواقع در ب یهایزیخونر

و  درس مسئله باعث عقب افتادن آنان از کلاس نیکه ا شوندیم
ند جبورم ،نییو آنان با وجود درآمد پا شودیآنان م یلیاُفت تحص

ند ام کناقد یمعلم خصوص یبرا شتریب یهانهیکه با پرداخت هز
 . نندکودک خود را جبران ک یلیتحص یافتادگ تا بتوانند عقب
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 25 / یلیهموف یماریدکان مبتلا به ببار مراقبت در مراقبانِ کو کنندهلیعوامل تسه یواکاو

J Crit Care Nurs. 2025;18(4):11-32 

به  ازیاز مراقبان اذعان کردند ن گرید یاعده ن،یهمچن
است و کمبود دارو و  یلیموفه یماریاز واجبات ب یکیفاکتور 

چرا که در  د؛یای شیآنان افزا یبار مراقبت شودیفاکتور سبب م
ع از مواق شتریبه کودک ب دنیرس بیصورت کمبود فاکتور، آس

 & Perolla) مضمون با پژوهش پرولا و کالاجا نیاست. ا گرید

Kalaja) یدر کشورها یلیکه با عنوان بهبود مراقبت از هموف 
 تیفیک شیها و افزابه چالش یدگیکم درآمد و متوسط: رس

از  یکیکه  افتندیدست  جهینت نیانجام دادند و به ا ،یزندگ
 یوسط، دسترسکم درآمد و مت یدر کشورها یاصل یچالش ها

 یاچندرشته کردیرو کیمحدود به مراقبت جامع است که شامل 
روانشناسان و مددکاران  ها،ستیوتراپیزیف ها،ستیشامل هماتولوژ

 یهارساختیکشورها، ز نیاز ا یاریو در بس ستا یاجتماع
 یناکاف کپارچه،یخدمات  نیارائه چن یبرا یبهداشت یهامراقبت

سلامت  یامدهایپراکنده و پ یهااست که منجر به مراقبت
 شودیو مراقبان آنان م یلیمبتلا به هموف مارانیب یبرا ترفیضع

[27]. 
 اناست؛ درم رانهیشگیچالش درمان پ گر،یموضوع مهم د

 یادعقان یمنظم کنسانتره فاکتورها قیکه شامل تزر رانهیشگیپ
رد استاندا کیاست،  یزیخونر یهااز دوره یریجلوگ یبرا

و در  شودیبا درآمد بالا محسوب م یدر کشورها مراقبت
 لیلداغلب به  رانهیشگیکم درآمد و متوسط، درمان پ یکشورها

فاکتور  یهابالا و در دسترس بودن محدود کنسانتره نهیهز
ان درم بر هیمنجر به تک نیکه مسئله ا ستین ریپذامکان ،یانعقاد

 یهاصورت که فقط به دوره نیبه ا شود؛یم یدرخواست
 و از عوارض شودیم یدگیدر زمان وقوع آنها رس یزیخونر
. شودینم یریشگیمکرر پ یهایزیمرتبط با خونر مدتیطولان

 قابل یهامهم با شکاف یهااز حوزه گرید یکی ن،یعلاوه بر ا
 جیمشکل را کیدرد مزمن است. درد مزمن  تیریتوجه، مد

کرر م یزیخونر لیاست که به دل یلیافراد مبتلا به هموف یبرا
 . شودیمفاصل م بیمفاصل منجر به آس

ه ب یکم درآمد و متوسط، دسترس یاز کشورها یاریدر بس
و  ییدارو یهااندرد، از جمله درم تیریمؤثر مد یهایاستراتژ

 نبهج کی زیاز سلامت روان ن تیمحدود است. حما ،ییردارویغ
 در یلیوفگرفته شده در مراقبت از هم دهیاما اغلب ناد ؛یاتیح

 نیمزمن ا تیماه رایکم درآمد و متوسط است؛ ز یکشورها
و  مارستانیمکرر به ب یهاهمراه با مراجعه ،یماریب

منجر به  تواندیم یماریب نیاز ا یناش یجسم یهاتیمحدود
و  اندر مراقب یمانند اضطراب و افسردگ یمشکلات سلامت روان

 شود.  مارانیب
 یاریدر بس زین یلیرد هموفدر مو یآموزش و آگاه ن،یهمچن

درآمد و متوسط وجود ندارد و اغلب درک کم یاز در کشورها
در جامعه  یعموم مردم و حت نیدر ب یماریب نیاز ا یمحدود
در  ریاشتباه و تأخ صیدارد که منجر به تشخ ودوج یپزشک

از  زین یمال تیاشتغال و حما ن،ی. علاوه بر اشودیدرمان م
 یکیزیف یهاتیمحدود رایز روند؛یار مبه شم یمهم یهاچالش

حفظ شغل  تواندیم یلیمکرر مرتبط با هموف یپزشک یازهایو ن
و درآمد کم  یافراد دشوار کند و منجر به فشار مال یثابت را برا

 یاقتصاد یهانهیکه با عنوان هز (Chen)پژوهش چن . شود
م انجا ،یماریب تیریبر مد رانهیشگیدرمان پ ریو تأث یلیهموف

اختلال  کی ،یلیهموف افتندیدست  جهینت نیدادند و به ا
 یزیخونر یزودهاینادر است که با اپ یمادرزاد دهندهیزیخونر

 نیو ا شودیمشخص م یزندگ دکنندهیدته خود و بالقوهخودبه
قابل  یبار اقتصاد مار،یآن بر ب ینیعلاوه بر بار بال ت،یوضع
 مارانیب نیمراقب ،یبهداشت یهابر کارکنان مراقبت زیرا ن یتوجه

 . [28] کندیو جامعه وارد م
 یآور ناشسرسام میمستق یهانهیبا هز یلیهموف قت،یدر حق

 یامان هو در ییسرپا یهاتیزیو مارستان،یشدن در ب یاز بستر
ش ز کاها یناش یبالا میرمستقیغ یهانهیهز نیو همچن ییدارو
 مراهه ن،ییدرآمد پااز محل کار و مدرسه و  بتیکار، غ یوربهره

بل نامشهود قا یهانهیمتحمل هز یلیهموف ن،یاست. علاوه بر ا
 ودرد و رنج  ،یزندگ تیفیاز جمله کاهش ک شود؛یم یتوجه

 یبرا ن،ی. بنابرایو مراقبان و ماریبر ب یو جسم یعوارض روح
به  یساسا ازین ،یماریب تیریدرمان و مد نهیبه جیاز نتا نانیاطم

 یلیهموف در درمان یبهداشت یهاز منابع مراقبتدرک استفاده ا
به  یدبنیپا تیو مراقبان آنان در مورد اهم مارانیو آموزش ب
جهت  طیشرا باانطباق  نیدرمان و همچن یریگیدرمان و پ

 -یبر سلامت اسکلت یماریمدت ب یکاهش اثرات طولان
و  نرویپژوهش بوراناه نیوجود دارد؛ و همچن ماران،یب یعضلان

که با عنوان عملکرد عصب  (Buranahirun& et al)اران همک
عه بر مطال ی: مروریلیدر کودکان مبتلا به هموف یشناختروان

 یماریب افتندیدست  جهینت نیانجام دادند و به ا ،یلیرشد هموف
 ریهوش و سا ،یرشد عصب ،یلیبر عملکرد تحص یلیهموف

 . [29] همسو است گذارد؛یم یمنف ریتأث یشناخت یعملکردها
 نیاز مضام گرید یکیدرمان،  افتیمرتبط با در مشکلات

 ا کهعنم نیدرمان بود؛ به ا داریمشکلات پا یمضمون اصل یِفرع
 دیدش یمشکلات جسمان یدارا یلیهموف یماریکودک مبتلا به ب

 نیا است که یمفصل یهابیمکرر و آس یهایزیاز جمله خونر
 یدر پ یپ یهایبه بسترمنجر  تواندیم نکهیمسئله علاوه بر ا

 مشکلات مرتبط با ،یوزن و شیافزا مارستان،یکودک در ب
ار بشود؛  ماریکودک ب یپزشکو مشکلات دندان یریگرگ

اکثر  ه،نیزم نیفرد مراقب دارد. در ا یرا برا یاریبس یمراقبت
 یمراقبان، اذعان کردند کودکشان از مسواک زدن خوددار

 یزیونرخترس از  لیدل بهو آنها  دندان دارد یدگیو پوس کندیم
 از انجام خدمات مارستانیشدن کودک در ب یو بستر ادیز

 . کنندیامتناع م یپزشکدندان
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 انزنگنه و همکار / 26

 1404، 4 ، شماره18 دوره های ویژه.پرستاری مراقبتمجله 

وزن  شیاز مراقبان اذعان داشتند که افزا یبرخ ن،یهمچن
 رایز ابد؛ی شیکودکشان باعث شده است که بار مراقبت آنان افرا

و  یفصلم یهابیسوزن باعث فشار بر مفاصل، بروز آ شیافزا
در  یشدن و یبستر ت،یدر کودک و در نها شتریب یهایزیخونر

اذعان نمودند که  زیاز مراقبان ن گرید ی. برخشودیم مارستانیب
 یهابیدچار آس یپرتحواس لیاوقات، کودکشان به دل یگاه

 نیآنان دوچندان نموده است. ا یشده و بار مراقبت را برا یمفصل
 Klukowska & et) همکاران ولوکوفسکا مضمون با پژوهش ک

al) [30که با عنوان تأث ]کنندهنییعوامل تع ریو سا یزیخونر ری 
انجام  یلیبر بار مراقبت در مراقبان کودکان مبتلا به هموف ینیبال

بار مراقبت در مراقبان  نیکه ب دندیرس جهینت نیدادند و و به ا
کودک  ینیلبا تیوضع بر اساس یلیکودکان مبتلا به هموف

 یصورت که مراقبانِ کودکان نیوجود دارد؛ به ا یتفاوت معنادارا
 یهابیآس ،یمفصل یهایزیماه قبل دچار خونر 12که در 

را تجربه  یشتریشده بودند، بار ب یو کاهش دامنه حرکت یمفصل
تحت  تواندیگفت بار مراقبت در مراقبان م توانیکرده بودند و م

 سلامتاگر  ژهیبه و رد،یودکشان قرار گک یلیهموف تیوضع ریتأث
مثال،  یقرار گرفته باشد؛ )برا ریتأث مفاصل کودک تحت

درد  ،یمفصل یهابیکاهش تحرک، آس ،یدرپیپ یهایزیخونر
پژوهش اوهارا و  نیمفاصل(؛ و همچن یزیاز خونر یمزمن ناش
 ریتأث ی[ که با عنوان چگونگ31] (O’Hara & et al) همکاران

مرتبط با  یزندگ تیفیمفاصل بر ک بیمانند آس یلیفعوارض همو
 بیکه آس افتندیدست  جهینت نیانجام دادند و به ا لامت،س

است و به طور  یلیمرتبط با هموف یعارضه اصل کیمفاصل، 
افراد  یعلائم برا نیترکنندهاز ناتوان یکیگسترده به عنوان 

 یبل توجهقا یمنف ریشناخته شده و تأث دیشد یلیمبتلا به هموف
 یلیمبتلا به هموف ادافر یمرتبط با سلامت برا یزندگ تیفیبر ک
درمان  ،یلیهموف یماریکنترل ب ندیدر فرآ یستیدارد و با دیشد

مفاصل مورد  یهابیزودهنگام و درمان آس صیتشخ رانه،یشگیپ
 یوسیپژوهش سا نیهمچنو  رد؛یقرار گ مارانیتوجه پزشکان و ب

[ که با عنوان اثرات 32] (Soucie & et al) و همکاران
بر  ینیبال عوارض ریها و ساو مهارکننده یمفصل یهابیآس
 یلیمرتبط با سلامت در مردان مبتلا به هموف یزندگ تیفیک

 دندیرس جهینت نیمتحده، انجام دادند و به ا الاتیدر ا A دیشد
 ژهیبه و ،یلیهموف یماریقابل توجه ب ینیکه عوارض بال

مرتبط با سلامت  یزندگ تیفیبه شدت با ک ،یمفصل یهابیآس
در مطالعات مرتبط با ارائه  دیمرتبط است و با یو روان یجسمان

مسئله  نیا ،یلیهموف یماریبه افراد مبتلا به ب یخدمات بهداشت
 پژوهش باک و همکاران نیو همچن رد؛یقرار گ تیدر اولو

(Baek & et al) [33که با عنوان ک ]مرتبط با یزندگ تیفی 
 تیفیشاخص ک جی: نتادیمتوسط و شد یلیهموف مارانیسلامت ب

 جهینت نیدر کره، انجام دادند و به ا یلیخاص هموف یزندگ
 یلیهموف مارانیمرتبط با سلامت ب یزندگ تیفیکه ک دندیرس

 ت،ی)هپات ینیعوامل بال ریبه شدت تحت تأث دیمتوسط و شد
ماه گذشته،  6در  یزیخونر اتیتجرب ،یلیاز هموف یناش یناتوان
( یلیهموف یماه گذشته و آرتروپات 6در  یمفصل یهایزیخونر

مرتبط با سلامت جسم و  یزندگ تیفیک تواندیمقرار دارد و 
 پژوهش چانگ و همکاران نیروان آنان را کاهش دهد؛ و همچن

(Chang & et al) [34که با عنوان چاق ]و اضافه وزن در  ی
و  ینیبر اساس سن، ارتباط بال عوی: شیلیمبتلا به هموف مارانیب

دست  جهینت نیانجام دادند و به ا ،یمفصل یزیبر خونر ریتأث
در نوجوانان و بزرگسالان  یاضافه وزن و چاق وعیشکه  افتندی

بود  وانیمردان در تا یعموم تیاز جمع شتریب یلیمبتلا به هموف
ه ک کندیم دایپ شیافزا زیافراد، وزن ن نیسن در ا شیو با افزا

 یقابل توجه بیبه سلامت مفاصل آس تواندیوزن م شیافزا نیا
 ماران،یب نیدر ا یدر پ یپ یمفصل یهایزیبزند و منجر به خونر

[ 35]( Yazıcıoğlu & et al)و ساسماز  غلویازیپژوهش . شود.
مرتبط با سلامت دهان کودکان و  یزندگ تیفیکه با عنوان ک

دست  جهینت نیدادند و به اانجام  ،یلینوجوانان مبتلا به هموف
به  یلیبهداشت دهان و دندان در کودکان هموف تیرعا افتندکهی

 ن،یاطراف آن و همچن یهامشکلات دندان و بافت لیدل
مرتبط با  یزندگ تیفیاست و ک فیدر دهان، ضع یزیخونر

کودکان بدتر از کودکان سالم است؛ و  نیسلامت دهان ا
[ 36]( Sharma & et al)پژوهش شارما و همکاران  نیهمچن

کودکان  یتیریمد یازهایسلامت دندان و ن تیکه با عنوان وضع
که کودکان  افتندیدست  جهینت نیانجام دادند و به ا ،یلیهموف
مکرر،  یهایزینسبت به کودکان سالم، به سبب خونر یلیهموف

درصد  ازمندیدندان قرار دارند و ن یدگیدر معرض پوس شتریب
نسبت  ،یسن یهاگروه یدر تمام یت دندانپزشکاز خدما یشتریب

 هستند؛ همسو است. گرانیبه د
مضمون  یِفرع نیاز مضام یکیمراقب  یفرد مشکلات

 عمولاًممعنا که  نیبود؛ به ا یرونیو ب یدرون یهاتنش یاصل
م ک به سبب ش،یخو یلیمراقبان در طول مراقبت از کودک هموف

ن بود ادیها، زمهارت بودن یو سطح سواد، ناکاف یبودن آگاه
ر د یمانند ناتوان یزمان با مشکلات تیریو عدم مد فیوظا
عدم کنترل  ،یحوصلگیو ب یطاقتکم ،یمنف جاناتیه تیریمد

مشکلات ضمن  نیکه ا شوندیمواجه م یخشم و پرخاشگر
ناقل بودن،  مراقب به واسطه یمنجر به خودسرزنش نکهیا

 ن واحساس تنها بود ر،ماینسبت به داشتن فرزند ب یمانیپش
 تنپنداش جهینتیاز روند مراقبت و ب یخستگ ،یدیناام
را  یمضاعف یبار مراقبت تواندیم شود؛یم ،یمراقبت یهاتیفعال
 جسم و روان فرد مراقب به همراه داشته باشد.  یبرا

از مراقبان، اذعان کردند به سبب  یبرخ نه،یزم نیدر ا
کمک به کودک خود در  یبرا یکاف ینداشتن سواد و آگاه

 یلازم برا یهانداشتن مهارت نیدروس و همچن یریادگی
فاکتور، بار  قیاز جمله تزر شیاز کودک خو یمراقبت پزشک
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 27 / یلیهموف یماریدکان مبتلا به ببار مراقبت در مراقبانِ کو کنندهلیعوامل تسه یواکاو

J Crit Care Nurs. 2025;18(4):11-32 

از مراقبان  یبرخ ن،ی. همچنکنندیرا تجربه م یمضاعف یمراقبت
اوقات،  یاست که گاه یآنان به حد یاذعان کردند که بار مراقبت

و  شوندیم شمانیپ یلیهموف یماریبه ب از داشتن فرزند مبتلا
را تجربه  یدیناام و ینیهمچون ترس، خشم، غمگ یاحساسات

اذعان کردند که به سبب  زیاز مراقبان ن گرید ی. برخکنندیم
و دچار عذاب وجدان و  کنندیناقل بودن، خود را سرزنش م

خود را کنترل  یمنف جاناتیه توانندیو تم شوندیاحساس گناه م
 ازین لیاز مراقبان اذعان کردند به دل یبرخ ن،ید. علاوه بر اکنن

را در  فشانیوظا ریسا توانندیاز کودکشان، نم بالابه مراقبت 
 انجام دهند.  یخانواده به درست گرید یقبال اعضا

سبب  ن، بهاذعان کردند مراقبت از فرزندشا زین گرید یاعده
ده عه را بن همسر، تنهنداشت ایهمسر و  یو از کار افتادگ یماریب

به  یگدیزمان و رس تیریمسئله باعث عدم مد نیآنان بوده که ا
ان مراقب از یبرخ ن،ی. علاوه بر اشودیم شانیهاتیفعال ریسا

 لیبه دل مارشان،یمراقبت آنان از کودک ب ندیکردند که فرآ انیب
شته است و آنان به نسبت گذ جهینتیب یماریدشوار ب طیشرا

 نید. اه و توان بدتر شدن سلامت کودکشان را ندارشد طاقتیب
[ 37] (Orbay & et al) همکارانو  یمضمون با پژوهش اوربا

 ریغ نیکودک در مراقب یبرا یاز دلسوز یکه با عنوان خستگ
 جهیتن نیکودکان مبتلا به سرطان، انجام دادند و به ا یرسم

 کهنی)مادران( به سبب ا یرسم ریغ نیکه مراقب افتندیدست 
 درمان ندیهستند و در طول فرآ مارشانیشاهد رنج کودک ب
 یوانر ،یاجتماع تیو از حما کنندیم یاریکودکشان، تلاش بس

 معرض خطر در ستند؛یبرخوردار ن زین یچندان یاقتصاد ای
 .ارنددر قرا مار،یاز داشتن کودک ب یمانیو پش یاز دلسوز یخستگ

 (Vonder-Lippe & et al) و همکاران پیپژوهش واندرل
: کردمیبود که فکر م یزیتر از چسخت اری[ که با عنوان بس38]

انجام  بودن، یلیهموف ناقل تیماه رییدر مورد تغ یفیمطالعه ک
ه باقل ن ناز مادرا یاریکه بس افتندیدست  جهینت نیدادند و به ا

 یاحساسات ش،یخود به فرزند خو یماریب نیانتقال ا لیدل
ه جربتناه، سرزنش خود و غم و اندوه را همچون شرم، احساس گ

 یرخناقل بودن سبب استرس در ب تیوضع نکهی. ضمن اکنندیم
هر  و شودیم مارینداشتن فرزند ب ایبر داشتن  یناز مادران مب

 تواندیاما م کند؛یم رییاست که در طول زمان تغ یندیچند فرآ
 د. شو ،یرمایسبب بروز احساس گناه، غم و اندوه در افراد ناقل ب

 تیفی[ که با عنوان ک39] (Phadnis) سیپژوهش فادن
نقص  یکودکان دارا نِیمراقب یاجتماع -یروان یازهایو ن یزندگ

 جهینت نیانجام داد و به ا ،یلیهموف ی: مطالعه موردیمادرزاد
نقص  یکودکان دارا نِیکه معمولاً اکثر مراقب افتیدست 
از  یناش یهایسبب ناراحتبه  یلیهموف یماریب ژهیبه و یمادرزاد

خانواده  تیبه سرزنش خود، محکوم یماریب نیعلائم و عوارض ا
و  پردازندیخانواده م یاعضا رینسبت به سا یو پرخاشگر

و احساس گناه را تجربه  یدیهمچون، غم، ناام یاحساسات
 . کنندیم

وده ب یماریکه مادر ناقل ب ییهادر خانواده ن،یعلاوه بر ا
 یوضمن سرزنش خود و داشتن احساس گناه، از ساست، مادر، 

  .ردیگیسرزنش و مورد خشم قرار م زیهمسر ن
[ که 40] (Novais & et al) س و همکارانیپژوهش نووا

 انماریب یلازم برا یهامرتبط با درمان و مهارت یبا عنوان آگاه
ه و ب ادندآنها، انجام د غیر رسمیو مراقبان  یلیمبتلا به هموف

 در هیولدانش ا ن،یکه اگرچه اکثر مراقب افتندیدست  جهینت نیا
درصد از  7/43را داشتند، اما تنها  یلیهموف یماریمورد درمان ب

ع کننده بر روند هموستاز اطلالخته یغلظت فاکتورها ریأثت
عنوان ها بهکنندهدرصد از مراقبان به مهار 9/30داشتند و تنها 

 اشاره کردند.  یعوارض جانب
 7/55 ،یدرمان خانگ یآموزش فشرده برا رغمیعل ن،یهمچن

د. ردنکفاکتور گزارش  قیرا در تزر یمشکلات نیدرصد از مراقب
ز ا ینگهدار یبرا ازین دانش مورد نیمراقب راکث ن،یهمچن
 طیمراقب با شرا 17کودکشان را نداشتند و تنها  یداروها
 یلیوفن همچند درما هر رو،نیدارو آشنا بودند؛ از ا ینگهدار

انش ده ب ازیاختلال دارد؛ اما ن نیمؤثر ا تیریدر مد ینقش مهم
 نیاز ا غیر رسمی نیدارد و مراقب ییبالا یعمل یهاو مهارت

نان به آ یستیندارد و با یلازم چندان آگاه یهادانش و مهارت
  .لازم داده شود یهاآموزش نهیزم نیدر ا

[ که 41] (Benedetto & et al) بندتو و همکاران پژوهش
 نیلدبت در واو بار مراق یشناختروان یازهاین یبا عنوان بررس

ه و ب دندانجام دا کیهماتوآنکولوژ یهایماریکودکان مبتلا به ب
 یهایارمیمراقبت از کودکان مبتلا به ب افتندیدست  جهینت نیا

ض عرمآنان را در  نیوالد ،یلیاز جمله هموف کیهماتوآنکولوژ
بار  جه،یو در نت دهدیمتعدد قرار م یهاها و چالشاسترس

 ی( و روانیرساندن به خود، ضعف جسمان بی)آس یکیزیف
و  رلاضطراب، استرس، از دست دادن کنت ،ی)افسردگ

رد ه دامراکودکان، به ه نیا نیمراقب یرا برا یی( بالایپرخاشگر
 تیفیک آنان و هم یزندگ تیفیهم بر ک یمنف ریتأث تواندیکه م

 بگذارد؛ همسو است. مارشانیان از کودک بمراقبت آن
 نیاز مضام گرید یکی مار،یبا کودک ب یارتباط مشکلات

 انگریبود که ب یرونیو ب یدرون یهاتنش یمضمون اصل یِفرع
کودک و به طبع آن  یکودک، نازپروردگ یو پرخاشگر تیعصبان

به  قیتزر نةیکودک در زم یعدم همکار ،یو یانتظارات بالا
 یتیو نارضا یماریب رشیور و مراقبت از خود، عدم پذموقع فاکت

از حد کودک توسط فرد مراقب به  شیو کنترل ب یو یشگیهم
بار  تواندیاضطراب از بروز مشکل و اتفاق است و م لیدل

به همراه  یو مراقب و ماریکودک ب یرا برا یمضاعف یمراقبت
که اکثر مراقبان اذعان کردند  نه،یزم نیداشته باشد. در ا

 ماریو معتقدند ب امدهیخود کنار ن یماریکودکشان هنوز با ب
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 انزنگنه و همکار / 28

 1404، 4 ، شماره18 دوره های ویژه.پرستاری مراقبتمجله 

 یآنان برا یسبب عدم همکار یماریب رشیعدم پذ نیو ا ستندین
 . شودیم یجسم بیفاکتور، عدم مراقبت از خود و آس قیتزر

 لیدل از مراقبان اذعان کردند کودکشان به یبرخ ن،یهمچن
 و هم دارد ییلاکه دارد، سطح توقع و انتظارات با یطیشرا

که  ندیایآن برن هیته از عهده آنانرا بخواهد که  یزیممکنه چ
. شودیکودک م یو عدم همکار یریگمسئله باعث بهانه نیا

 دکاوقات کو یاذعان کردند گاه زیاز مراقبان ن گرید یبرخ
که دارد،  ییهایو کبود یمفصل یدردها لیبه دل مارشانیب

ث و و بح پرخاشگر شده شانیبرادرهاخواهر و  اینسبت به آنان و 
 . اندازندیم هدعوا را

 لیلده به از مراقبان اذعان کردند ک یاعده ن،یعلاوه بر ا
 ییدا ایر که در گذشته داشتند )از جمله فوت براد یتلخ اتیتجرب

 وس (، استریداخل یزیو خونر یماریبه ب یدگیبه سبب عدم رس
ت راقبم مسئله باعث نیه ادارند ک نهیزم نیدر ا ییاضطراب بالا

 نیشده است. ا یاز حد و شیب کنترلاز کودک و  اریبس
ا ب[ که 42] (Arpanantikul) کولیمضمون، با پژوهش آرپانانت

 عضو از زنان در خانه؛ در مورد مراقبت دگاهید ییعنوان شناسا
ست د جهیتن نیمزمن، انجام داد و به ا مارییخانواده مبتلا به ب

 ضاهایتقا لیممکن است به دل یهاخانواده نیکه در چن افتی
خ ر ماریب ومراقبان  نیب ییهااو، تعارض لجبازی ای ماریب ادیز

ود، خقبت که مراقبان، از مرا شودیتعارضات باعث م نیدهد که ا
 .خاطر و خسته شوندآزرده ،یناراض

 (Vanderwerf & et al) پژوهش وندروِرف و همکاران
 مزمن در ماریهای رابطه با بچالش یس[ که با عنوان برر43]

ز ا یکیکه  افتندیدست  جهیتن نیخانواده، انجام دادند و به ا
ی ها، تعارض وفادارخانواده نیدر ا یارتباط یاصل یهاچالش

اس خانواده در مورد احس یاعضا نیمعنا که ب نیاست؛ به ا
بدون  رییگمیبه تصم لیو تما مارینسبت به عضو ب تیمسئول
 .در قبال او، تعارض وجود دارد تیس مسئولاحسا

با  [ که44] (Elsakka & et al) مکارانپژوهش الِساکا و ه
 در کودکان مبتلا به یاختلالات رفتار یعنوان غربالگر

لا مبت انکه کودک دندیرس جهینت نیانجام دادند و به ا ،یلیهموف
 یتاراز اختلالات رف یمتفاوت یالگوها ،یلیهموف یماریبه ب

 و ینیغمگ ،یدیناام ،یاز جمله: )اضطراب، افسردگ شدهیروند
 ،یجسمان اتیشده از جمله: )شکایزیر( و برونییاحساس تنها

و  دکننی( را تجربه میپرخاشگرانه و مشکلات اجتماع یرفتارها
 یرهافتارمربوط به بروز  ،یماریآنان از ب یریرپذیتأث نیشتریب

 نیو کمتر شیراقبان خوبا م یپرخاشگرانه و مشکلات ارتباط
 د. مربوط به مشکلات توجه در آنان بو ،یریرپذیتأث زانیم

شدت  نیاز آن بود که ب یمطالعه حاک نیا جینتا ن،یمچنه
و مدت  یماریب ریتعداد مفاصل درگ ،یلیهموف یماریعلائم ب

و  یشدت مشکلات اجتماع زانیبا م یماریب یزمان آرتروپات
و  یسازیدرون یه، رفتارهاپرخاشگران یرفتارها ،یرفتار

وجود  یداریارتباط معن ،یاختلالات رفتار هیو کل یسازیرونیب
در کودکان مبتلا به  یو ارتباط یمشکلات رفتار ن،یداشت. بنابرا

 ر،یتعداد مفاصل درگ ،یماریشدت ب مار،یمتأثر از سن ب یلیهموف
 .است ،یلیهموف یمدت زمان آرتروپات

 & Wittenberg) تیو گلداسم تنبرگیپژوهش و

Goldsmith) [45که با عنوان بررس ]یمشکلات ارتباط ی، 
 یماریکودکان مبتلا به ب قبانِ و اضطراب مرا یزندگ تیفیک

که مراقبانِ  افتندیدست  جهینت نیمزمن، انجام دادند و به ا
و هم  شیخو ماریمزمن هم با کودک ب یماریکودکان مبتلا به ب

از جمله پرستاران، مشکلات  یهداشتب یهادهندگان مراقبتارائه
به  شیآنان با کودک خو ،یدارند. به عبارت یقابل توجه یارتباط
کودک  یکودک، عدم همکار یاز سو یماریب رشیعدم پذ سبب
 ها،تیفعال نیاز دستورات و عدم مراقبت از خود در ح یچیو سرپ

 منجر به اجتناب از تواندیکه م کنندیرا تجربه م یبار ارتباط
 ماریآنان نسبت به مراقبت از کودک ب یشمانیمراقبت و اظهار پ

 یآنان، عدم همدل طیشود و با پرستاران به سبب عدم درک شرا
 . شوندیم یو... دچار مشکلات ارتباط

حث ب که از یپژوهش نشان داد مراقبان نیا جینتا ن،یهمچن
 ترالاباضطراب  کنند،یخود اجتناب م یدر مورد مشکلات ارتباط

 که یو مراقبان کنندیرا گزارش م یترنییپا یزندگ تیفیو ک
و  تربالا یزندگ تیفیدارند، ک یبالاتر یارتباط یخودکارآمد

و  یپژوهش مورف. را تجربه خواهند کرد یاضطراب کمتر
اوت تف سهی[ که با عنوان مقا46] (Murphy & et al) همکاران

 مارییبدارای که کودک  ییهادر خانواده یارتباطات خانوادگ
ست د جهینت نیها انجام دادند و به اخانواده ریمزمن دارند با سا

، مزمن مارییکودک مبتلا به ب رایهای داکه خانواده افتندی
ی لاترطوح باو س افتهیاز ارتباطات گرم و ساختار ترینییسطح پا

ا ب سهیرا در مقا یکننده و اجتناباز ارتباط خصمانه/ دخالت
ور ط، به مزمن ندارند مارییکه کودک مبتلا به ب ییهاخانواده

 . دهندیمعمول نشان م
[ 47] (Cipolletta & et al) و همکاران پولتایپژوهش س

به  تواندیچگونه عملکرد خانواده م نکهیا یکه با عنوان بررس
مزمن کودک کمک کند، انجام  مارییب شرفتیرشد، حفظ و پ

 مارییب ریه چهار خط سک افتندیدست  جهینت نیدادند و به ا
هایِ دارایِ اِنکار و خشم( در خانواده ماری،ی)احتمال، تمرکز بر ب

دارد و عموماً فرزندان در  وجودمزمن  مارییکودک مبتلا به ب
احتمال قرار دارند، سازگاری بهتری  ریکه در خط س ییهاخانواده

 نیبدترهای اِنکارکننده، دارند؛ اما فرزندان در خانواده مارییبا ب
از آن بود که  یحاک هاافتهی ن،یرا دارند. همچن ینیبال تیوضع

و دو بُعد  ریچهار خط س نیا بر اساسها دسته از خانواده نیا
خودمختاری کودک( در چهار دسته  شیو افزا مارییب رشی)پذ

و ارتقای خودمختاری  مارییب رشی: )احتمال: پذرندیگیقرار م
 یوابستگ شیو افزا مارییب رشی: پذمارییکودک، تمرکز بر ب
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کودک و  یوابستگ شیو افزا مارییب رفتنیکودک، انکار: نپذ
کودک(؛ همسو  ودمختاریو ارتقای خ مارییب رفتنیخشم: نپذ

 است.
 یِفرع نیاز مضام گرید یکیمؤثر،  یهاتیحما افتیدر عدم

عارض ت انگریبود که ب یرونیو ب یدرون یهاتنش یمضمون اصل
 عدم ن،یراقب با خانواده و اقوام و همچنو کشمکش فرد م

 ت وخانواده خود و کارفرما اس یمؤثر از سو تیحما افتیدر
ته داش مراهه بهفرد مراقب  یرا برا یمضاعف یبار مراقبت تواندیم

بب ه ساکثر مراقبان اذعان کردند که ب نه،یزم نیباشد. در ا
ل ناق همسر، متهم به خانواده یاز سو ،یلیداشتن کودک هموف

لکه با نان بآاند و خانواده همسر و اقوام، نه تنها با خود بودن شده
ش اهکمسئله باعث  نیندارند که ا یرفتار مناسب زیکودکشان ن
 زین باناز مراق گرید یهمسر شده است. برخ خانوادهروابط آنان 

 نهاخانواده خود و همسرشان، نه ت یاذعان کردند که از سو
ر با نیو ا شوندینم زین یعاطف تیابلکه حم ،یمال تیحما

 قبانراماز  یبرخ ن،یمراقبت بر دوش خود آنان است. علاوه بر ا
ز ا ان،فرزندش یماریسخت ب طیاذعان کردند که با وجود شرا

 ،یمال تیاز جمله حما یتیحما چیه زیخود ن یکارفرما یسو
 بتیو در صورت غ شوندیو... نم طیدادن، درک شرا یمرخص

 نی. اشوندیاخراج م ایو  رندیگیم یحقوق کم ایار از ک ادیز
ا ب[ که 42] (Arpanantikul) کولیمضمون، با پژوهش آرپانانت

 عضو از زنان در خانه؛ در مورد مراقبت دگاهید ییعنوان شناسا
ست د جهیتن نیمزمن، انجام داد و به ا مارییخانواده مبتلا به ب

 نهیزم نیدر ا رموضوعیز نیو چند یکه چهار تم اصل افتی
مل )حس نقش نقش شا فهیاند از: وظشد که عبارت ییشناسا

 ریی، تغ(کینزد یزنان، جبران کردن برای خانواده، روابط خانوادگ
ترک شغل،  ،یاجتماع اسشامل )کاهش تم یاجتماع یزندگ

وی ر(، انجام کارهای خوب )مراقبت از یانطباق برای سلامت
 تی)عدم حما تیدم حمامحبت، وقف خود برای مراقبت( و ع

 یصله ااز سوی خانواد تیعدم حما ،یاطلاعات تیعدم حما ،یمال
  .و..(

 et al &) و همکاران لوایس -میپژوهش دامور

DeAmorim-Silva) [48که با عنوان شناسا ]وندهای یپ یی
 تیحما یمزمن در دوران کودک مارییکه از مقابله با ب یخانوادگ

 وندهاییکه پ افتندیدست  جهینت نیانجام داد و به ا کنند،یم
 مارییهای دارای کودک مبتلا به بخانواده یبرا ازیموردن یتیحما

و گسترده،  یاخانواده هسته یاز سو تیمزمن شامل حما
و  یهای بهداشتمراقبت متخصصاندولت،  ها،هیدوستان، همسا

به  یستیبا هاتیحما نیدارند و ا یاست که تجربه مشابه یمادران
)از جانب  یعاطف تیمانند حما رد؛یشکال مختلف انجام گاَ

اعضای خانواده  زیو ن نیمراقب ریهمسالان، دوستان، معلمان، سا
داده و به  شیآوری خانواده را افزاو گسترده، تاب یاهسته

)از سوی  یاَبزاری و مال تی(، حمادهدیاحساس آرامش م وادهخان

و  رساندیرا به حداقل م یاخانواده گسترده که بار خانواده هسته
مزمن، اعضای خانواده را به سمت  مارییکه معمولاً ب ییاز آنجا

 هاینهیو هز دهدیترک شغل سوق م ایو  یکاهش عملکرد شغل
ها خانواده نیاز ا یمال تیحما کند،یم لیرا به آنان تحم ادییز

 تی(، حماشودیم یمال نهیباعث آرامش خاطر آنان در زم
از مراقبت  یبار ناش ن،یخودکارآمدی مراقب شی)با افزا یاطلاعات

اکثر مراقبان در صورت داشتن دانش و  رایز دهد؛یرا کاهش م
خود، احساس استرس، ترس و  ماریمهارت کم در مراقبت از ب

اطلاعات  افتیو تنها در صورت در کنندینفس م به دعدم اعتما
نحوه مراقبت و  مار،یب تیو نوسانات آن، وضع مارییب نهیدر زم

 تیعمل کنند( و حما یبه خوب توانندیم ،یمراقبت فیوظا
 رساندیخانواده را به حداقل م دهاییای )که اضطراب و تردحرفه

خانواده  یاعضا ریو منجر به بهبود سلامت روان فرد مراقب و سا
[ 49] (Nobrega & et al) پژوهش نوبرگا و همکاران. (شودیم

 یهاو تعارضات تجربه شده توسط خانواده هالیکه با عنوان تحم
 جهینت نیمزمن، انجام دادند و به ا یماریکودکانِ مبتلا به ب

و تعارضات تجربه شده توسط  هالیکه از جمله تحم افتندیدست 
به تعارضات  توانیمزمن م یماریبه ب بتلاکودکانِ م یهاخانواده

کاهش  ،یبروز مشکلات مال جهیو ترک شغل و در نت یشغل
 ،یهمچون انَگ اجتماع یاجتماع یهالیاوقات فراغت، تحم

خانواده همسر همچون  یاز سو ژهیبو یخانوادگ یهاسوءتفاهم
با دوستان و اقوام،  یروابط اجتماع فیمقصر دانستن مادر و تضع

 سو است.نمود؛ هم رهاشا
 

 گیرینتیجه

 نیپژوهش چن نیا یهاافتهیاز  توانیم یبه طور کل
و مراجعه کمتر  یعلم پزشک شرفتیاط کرد که امروزه با پاستنب

 مدت،یطولان یبه بستر ازیو عدم ن مارستانیمزمن به ب مارانیب
آنان  نیآنان که اغلب والد غیر رسمیبه مراقبان  فهیوظ نیا

از  گر،ید فیوظاو  ادیکار ز رغمیهستند، محول شده است که عل
 مارانیات تمام وقت به بارائه خدم یلازم برا نهیزم نیوالد یسو

مراقبت باعث  نیحاصل از ا یاما بار مراقبت شود؛یفراهم م
مراقبان شده و بر  نیا تیمسئول شینقش و افزا یچندگانگ

گذاشته  یتوجهقابل ریآنان تأث یشناختو روان یسلامت جسمان
بار مراقبت در  کنندهلیعوامل تسه یبررس رو،نیاست. از ا

دارد  یاژهیو تیمزمن، اهم یهایماریتلا به بمراقبانِ کودکان مب
انجام شده به روش  یفیپژوهش ک نیعنوان اولپژوهش، به نیو ا
بار مراقبت  کنندهلیعوامل تسه یواکاو نةیدر زم یدارشناسیپد

با  ،یلیهموف یماریمبتلا به ب یلیدر مراقبانِ کودکان هموف
 نیامع را در انسبتاً ج یریبار مراقبت، تصو دةیپد قیعم فیتوص

را به  یدینموده و توانسته است اطلاعات جد میترس نهیزم
بار  کنندهلیدانش موجود در خصوص عوامل تسه یبدنه

جهت  تواندیمطالعه م نیا یهاافتهی. دیمراقبت، اضافه نما
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دسته از مراقبان  نیا یابر یو آموزش یتیحما یهابرنامه یطراح
 -یو مراکز بهداشت یکز انکولوژکننده به مرامراجعه نیو والد
در  توانندیاستفاده شود و متخصصان مراقبت سلامت م یدرمان

مراقبان، نه تنها بر عملکرد آنان در مراقبت  نیارائه مشاوره به ا
و  یاجتماع ،یاقتصاد تیاز کودکشان متمرکز نباشند؛ بلکه وضع

 یهاتهافی بر اساس ن،یمدنظر قرار دهند. همچن زیآنان را ن ینروا
 یحوزه با برگزار نیمتخصصان ا شودیم هیپژوهش توص نیا

مراقبان کودکان مبتلا به  یبرا یامشاوره یگروه یهابرنامه
 یمنف جاناتیه تیریمد یچگونگ نهیدر زم ،یلیهموف یماریب

مؤثر،  رتباطا یهاهمچون استرس و اضطراب و آموزش مهارت
 یبرگزار ن،ینو همچ یو خودکارآمد یشناخت یریپذانعطاف
مناسب در خصوص  یبخشیآگاه نهیدر زم یآموزش یهاکارگاه

و محدود  یماریکنار آمدن با ب یچگونگ ،یلیهموف یماریب
خانوارها،  نیا یزندگ تیفینکردن خود و کودک درجهت بهبود ک

نکات قوت پژوهش  جودبا و حال،نیبردارند. با ا یگام مؤثر
 نکهیبود از جمله ا ییهاتیدمحدو یدارا زیمطالعه ن نیحاضر، ا

کنندگان متعلق به سطوح متوسط مطالعه، مشارکت نیدر ا
 ن،یشهر اهواز بودند؛ بنابرا یو اقتصاد یفرهنگ ،یاجتماع

متفاوت ازجمله )خواهر و برادر  یهابا نمونه یشتریمطالعات ب
 ریمتفاوت )سا یفرهنگ یهانهیزم در( و یلیکودکانِ هموف

 .شودیم هیکودک، توص یماریب شرفتهیپ شهرها( و در مراحل
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