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چکیده

برجای می‌گذارد.  اعضای خانواده  بر روی  متعددی  تاثیرات  مقدمه: سرطانِ کودکان 
بی‌تردید مراقبت از کودکان مبتلا به سرطان، ساختار خانواده را تحت تاثیر قرار می‌دهد و 

تاثیری که بر کارکرد خانواده بر جای می‌گذارد قابل بررسی و حائز اهمیت است.
روش: پژوهش حاضر از نوع مطالعات پیمایشی-همبستگی )مقطعی( است که رابطه‌ی 
قرار  را مورد مطالعه  به سرطان  مبتلا  با عملکرد خانواده در کودکان  مراقبتی خانواده  بار 
می‌دهد. جامعه‌ی آماری پژوهش کلیه‌ی خانواده‌هایی بودند که در شش ماه نخست سال 
1393 به برای درمان کودک مبتلا به سرطان و بهره‌مندی از خدمات به بیمارستان محک 
مراجعه نمودند. 60 نفر از والدین کودکانِ مبتلا به سرطان به روش نمونه‌گیری مبتنی بر 
هدف انتخاب شده و در پژوهش مشارکت کردند. چک لیست مشخصات دموگرافیک، 
مقیاس بار مراقبت خانواده و مقیاسی سنجش کارکرد خانواده ابزار‌های مورد استفاده در 

این پژوهش بودند.
نتایج: نتایج پژوهش نشان می‌دهد که بین بار مراقبت و کارکرد کلی خانواده رابطه‌ی 
مثبت معنادار وجود دارد. همچنین بین خرده مقیاس‌های کارکرد خانواده، شامل خرده 
مثبت  رابطه  نیز  مراقبتی  بار  و  ارتباط  مقیاس  و خرده  مراقبت؛  بار  و  مسئله  مقیاسِ حل 
در  که  می‌دهد  نشان  گام‌به‌گام  روش  به  رگرسیون  تحلیل  نتایج  شد.  مشاهده  معنادار 
مجموع مولفه‌های حل مسئله و ارتباط قادر هستند 30/5 درصد از تغییرات بار مراقبت در 

خانواده‌هایی که کودک مبتلا به سرطان دارند را پیش‌بینی کنند.
بحث و نتیجه‌گیری: اختلال در کارکرد خانواده و فشار بار مراقبت مشکلات ویژه‌ای 
به سیستم خانواده تحمیل خواهد کرد. خانواده‌های دارای کودک مبتلا به سرطان نیازمند 
از  و  مراقبت  بار  کاهش  برای  اختصاصی  شده  برنامه‌ریزی  و  یافته  سازمان  حمایت‌های 
سوی دیگر افزایش و بهبود کارکرد خانواده هستند.آموزش و ارائه‌ی خدمات مددکاری 
کودک  از  مراقبت  فرسای  طاقت  مسئولیت  زوج‌هایی‌که  به  اجتماعی-پزشکی-مشاوره 

سرطانی را عهده‌دار هستند پیشنهاد می‌شود.

رابطه‌ی بار مراقبت و کارکرد خانواده درکودکان مبتلا به 
سرطان
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Abstract 
Introduction: Child cancer has several effects on all family members. 
Definitely caring of children facing chronic diseases such as cancer can 
imposes large burden on the family and its effects on family function is 
an important issue to investigate.
Methods: Current study is a cross-sectional survey which investigates 
the relationship between caregiving burden and family function in chil-
dren with cancer. Among all parents with a child with cancer who were 
referred to Mahak hospital, 60 patients were selected based on purpo-
sive sampling method. Data were collected by demographic check lists, 
Family Burden Interview Scale and Family Assessment Scale.
Results: The results of this study showed that there is a meaningful 
relationship between caregiving burden and family function in children 
with cancer. It revealed that there is a meaningful relationship between 
caregiving burden and problem solving subscale, and also between 
caregiving burden and relationship subscale. There is no meaningful 
relationship between caregiving burden and other subscales of family 
function. Stepwise method of Regression analysis revealed that problem 
solving and relationship, together predict 30.5 percentage of caregiving 
burden.
Conclusions: The findings emphasized on the impact of child cancer on 
families. Parents of children with cancer are needed to more supports 
and special planning in order to reduce caregiving burden and improve 
family function.
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زمستان 1394، دوره 4، شماره 4، پیاپی 3714

ملیحه عرشی و همکاران

مقدمه

ســرطان به‌طور فزاينده‌اي یکی از شــایع‌ترین بیماری‌های مزمن شــناخته شده‌ی کنونی در ســطح جهان است. انتظار 
مي‌رود تعداد موارد جديد ســرطاني به 15 ميليون نفر در ســال 2020 افزايش يابد كه حدود 60 درصد اين موارد جديد 
در كشورهاي كمتر توسعه يافته ايجاد مي‌شوند. سرطان دومين عامل شايع مرگ‌و‌مير در كشورهاي توسعهي‌افته و سومين 
عامل مرگ‌و‌مير در كشــورهاي كمتر توسعه يافته است. در حال حاضر ســرطان عامل 12% مرگ‌و‌مير در سرتاسر جهان 
اســت كه در ســال‌هاي آينده روند رو به رشدي خواهد داشت. )کمیته ملی پیشگیری از بیماری‌های غیر واگیر، 1394؛ 
سیگل و همکاران، 2012( آمارها نشان می‌دهند که در طول دو دهه‌ی اخیر بروز سرطان درکودکان افزایش یافته است، 
با این وجود با توجه به توســعه‌ی علم پزشــکی و تکنولوژی مربوط به آن ، به تدریج ســرطان در کودکان و نوجوانان از 
یــک بیماری حاد و کشــنده به یک بیماری مزمن تبدیل شــده و میزان بقا در این کودکان افزایش یافته اســت. )رولند 
و همکاران، 2004( با این وجود ســرطان همچنان جزء بیماری‌هایی اســت که دوره‌ی درمان ســخت و طولانی دارد و 
می‌تواند مشــکلات فراوانی برای خانواده‌ها و مراقبین خانوادگی به‌همراه داشــته باشــد. )ولی زاده و همکاران، 1392؛ 

اسپریتو سانتو ؛ 2011(.
مراقب خانوادگی فردی اســت که مراقبت از بیمار را می‌پذیرد و بیمار هم او را به‌عنوان مراقب خود مورد پذیرش قرار 
می‌دهد. در روند بیماری ســرطان یکی از مهمترین گروه‌های ارائه دهنده‌ی خدمت به بیماران، افراد، خانواده، دوســتان 
و فامیل آن‌ها می‌باشــند. در کشور ما به دلیل فرهنگ و استحکام پیوندهای خانوادگی، بیماران مبتلا به سرطان عمدتا در 
منزل و توســط اعضای خانواده مراقبت می‌شــوند. )ســجادیان و همکاران، 1394( اگرچه تحقیقات بسیاری در زمینه‌ی 
تاثیرِ ســرطانِ کودکان بر خانواده انجام شــده اســت، با این وجود تحقیقات در این زمینه برای یافتنِ نتایج بیشتر همچنان 
ادامه دارد. طبقِ مدل بوم‌شناســی اجتماعی، سیســتم‌های اجتماعی مانند خانواده، گروه همسالان، سیستم سلامت هم بر 
رشد کودک تاثیر می‌گذارند و هم از آن تاثیر می‌پذیرند. )برانفن برنر ، 1977( با تعمیم دادن این چهارچوب به بیماری 
کودکان، تمام اعضای خانواده در معرضِ تاثیر پذیرفتن از تجربه‌ی ابتلای ســرطان در کودک هســتند. )کازاک، 1989( 
بارِ مراقبتِ مرتبط با بیماری از جمله مهمترین مسائلی است که در این حوزه مورد توجه قرار گرفته است. بار مراقبت به 
میزان مشخصی از فشار و مشکلات ابراز شده به وسیله مراقب یا خانواده بیمار گفته می‌شود که شامل دامنه‌ای از مشکلات 
روانشناختی، عاطفی، اجتماعی، روانی و اقتصادی است. )ایدستاد و همکاران، 2010( اگرچه بارِ مرتبط با مراقبت برای 
اعضای خانواده با شــروع درمان، بقاء کودک و آغاز فرآیند بهبودی کودک کاهش می‌یابد، اما والدین تا مدت‌ها بعد از 
پایان یافتن درمانِ کودک نیز آشفتگی‌ها و پریشانی‌های مرتبط با این تجربه را نشان می‌دهند )بومن و همکاران، 2003(. 
پژوهش‌ها نشــان می‌دهند کودکانی که خانواده‌هایشــان بیشــتر تحت تاثیر بار مراقبت بوده‌اند، پایبندی کمتری به ادامه و 
پیگیری درمان بیمارشــان نشــان داده‌اند. این بیماران با احتمال بیشــتری علائم بیماری را با شدت بیشتری تجربه می‌کنند. 
بار مراقبت می‌تواند مراقبین را مســتعد مشکلات جســمی، هیجانی، مالی و اجتماعی کند و تمامی مشکلات ایجاد شده 
درکاهش بهزیســتی مراقب تجلی خواهد یافت. بار مراقبت به علاوه روی ماهیت زندگی مشــترک مراقبین نیز اثر منفی بر 
جــای می‌گذارد. بار مِراقبــتِ مزمن به‌طور عمیقی از کیفیت زندگی والدینِ مراقبت کننده می‌کاهد و رضایت ذهنی آن‌ها 
را از زندگی مشترک کاهش می‌دهد. همچنین تاثیری که بار مراقبتِ مزمن بر کارکرد خانواده دارد قابل بررسی و درخور 
توجه است. )شیخنا، 1386( آشکار شدن علائمِ مرتبط با بیماری پس از پایان درمان و همچنین در طول درمانی که به‌طور 
عمده طولانی مدت و طاقت فرسا است، می‌تواند به‌عنوان عوامل استرس‌زا نمود یافته، خانواده و ساختار و کارکرد آن را 
تحت تاثیر قرار دهد. )کازاک و همکاران، 1989( پژوهش‌ها نشان می‌دهند که کارکرد خانواده نقش مهمی را در تطابق با 
بیماری‌های مزمن ایفا می‌کند. )تامسون و همکاران، 1999( منظور از کارکرد خانواده توانایی خانواده در انجام وظایفی از 
جمله حل مسئله، ارتباط، نقش‌ها، پاسخدهی عاطفی، همراهی عاطفی، کنترل رفتار می‌باشد، که از خانواده انتظار می‌رود 
که به‌خوبی این وظایف و مسئولیت‌ها را ایفا نماید. )میلر و همکاران، به نقل از سالاری، 1380( کارکرد خانواده حیطه‌ی 
وســیعی است و اغلب ســاخت‌های معتددی از جمله رضایتمندی والدین از نقش والد بودن خود، تعاملِ مثبت کودک-

والد، ســازگاری خانوادگی و همبستگی و پیوند خانوادگی را شامل می‌شود. )رولند ، 1993( بدون این مولفه‌ها که حاکی 
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رابطه‌ی بار مراقبت و کارکرد خانواده درکودکان مبتلا به سرطان

از وجود کارکرد خانوادگی مثبت است، برای والدین و کودکان دشوار 
خواهد بــود که خود را در فرآیند طولانی مــدت درمان ابقاء نموده و 
آن را پیگیری کنند. )جاکوبســن، 1982؛ ویســوکی، 1992( به‌علاوه 
برخورداری از کارکرد خانواده‌ی مثبت در کودکان، در مقایسه با شدت 
بیماری، به‌طرز موثرتری می‌تواند نتایج روانی-اجتماعی ناشی از بیماری 
را در کودکانی که به بیماری مزمن مبتلا هستند پیش‌بینی نماید. )سویر 
و همــکاران، 2001( پژوهش‌هایی که در زمینه‌ی بارِ مراقبتِ مرتبط با 
بیماری‌های مزمن انجام شــده است بیشــتر بر شناسایی رابطه و عوامل 
موثر بر سلامت جسمی-روانی و اجتماعی مراقبان و همچنین علائم و 

نشــانگان بیمار تاکید داشته‌اند. )مالدونادو و 
همکاران، 2005(با توجه به این که بررسی و 
شناخت رابطه‌ی بار مراقبتی و کارکرد خانواده 
از جمله مســائلی اســت که گــروهِ کودکان 
مبتلا به ســرطان مغفول مانده است پژوهش 
حاضر با هدف بررســی رابطه‌ی بار مراقبت 
و کارکــرد خانــواده در کودکان ســرطانی و 
عوامــل پیش‌بینی‌کننده‌ی بار مراقبت در این 

خانواده‌ها طراحی و اجرا شده است.

روش

نوع مطالعه: پژوهش حاضر از نوع مطالعات پیمایشی-همبســتگی )مقطعی( اســت که با هدف بررســی رابطه‌ی بار 
مراقبت و کارکرد خانواده‌های کودکانِ مبتلا به سرطان انجام شده است.

جامعه‌ی پژوهش و نمونه‌ی‌آماری: جامعه‌ی آماری پژوهش کلیه‌ی خانواده‌هایِ کودکانِ مبتلا به ســرطان بودند 
که در شــش ماه نخست ســال 1393 برای درمان کودکِ مبتلا به ســرطان خود و دریافت خدمات به بیمارستان محک 
مراجعه نمودند. از این میان 60 نفر از والدینِ کودکان مبتلا به ســرطان به روش نمونه‌گیری مبتنی بر هدف انتخاب شدند 

و در پژوهش مشارکت کردند.
ابزار پژوهش: در این پژوهش برای جمع‌آوری داده‌ها از ســه پرسشــنامه بهره گرفته شــده اســت. چک لیست 
مشــخصات دموگرافیک: به‌منظور جمع‌آوری اطلاعات فردی-پزشکی کودکِ مبتلا به سرطان و والدین از این چک 

لیست استفاده گردید.
مقیاس بار مراقبت خانواده )FBIS(: مقیاس بار خانواده توســط پاپی و کاپور )1981( ســاخته شــده اســت. این 
مقیاس در مجموع دارای 24 گویه و 6 زیرمقیاس می‌باشــد و گویه‌ها به‌صورت اصلا )0(، کم )1(، زیاد )2( طبقه‌بندی 
شــده‌اند. در ایران این مقیاس توســط ملکوتــی و همکاران )1376( ترجمه و به‌کار گرفته شــده و روایــی و پایایی آن 
ســنجیده شده اســت. مقیاس از ضریب پایایی بالایی)0/72( برخوردار بوده است. همچنین پایایی این مقیاس در پژوهش 
شیخنا)1386( مورد بررسی قرارگرفته است و آلفای کرونباخ حاصل از آزمون-پس‌آزمون )0/91( به‌دست آمده است. 

در پژوهش ترابی )1391( پایایی این ابزار با استفاده از ضریب آلفای کرونباخ )0/78( به‌دست آمده است.
مقیاس ســنجش کارکرد خانواده )FAD(: پرسشنامه سنجش کارکرد خانواده توسط اپشتالین و همکاران )1983( 
بر اســاس الگوی مک مستر تدوین شــده و60 گویه دارد. )ثنایی، 1387( گویه‌ها براساس طیف لیکرت چهار گزینه‌ای 
از کاملا مخالفم تا کاملا موافقم طبقه‌بندی شده‌اند. این مقیاس برای ارزیابی کارکرد به‌هنجار خانواده طراحی شده است 
و خانواده را در شــش بعد حل مسئله، ارتباط، نقش‌ها، پاسخدهی عاطفی، همراهی عاطفی و کنترل رفتار ارزیابی می‌کند 
که خرده مقیاس‌های آزمون را تشــکیل می‌دهند. در مطالعاتی که توســط شک دانیل)2000(، نجاریان )1374(، نوری 
)1381( و نجفــی )1382( انجام گردیده و روایی این ابزار مورد تایید قرار گرفته اســت. در مطالعات ســالاری)1380( 
همســانی درونی این نســخه با استفاده از آلفای کرونباخ و اعتبار بازآزمایی بین 0/42 تا 0/78 بوده و همبستگی مقیاس‌ها 
با یکدیگر بین 0/40 تا 0/71 می‌باشــد که تقریباً با نتایج مربوط به فرم اصلی آن همســان بوده است. آلفای کرونباخ این 
پرسشنامه و همچنین خرده مقیاس‌های آزمون از اعتبار بازآزمایی‌کافی برخوردار است. )زاده محمدی و ملک خسروی، 

)1385
روش اجــرا: پس از دریافت مجوز و انجام هماهنگی‌های لازم به‌منظور اجرای پژوهش، محقق در بیمارســتان محک 
حضور یافت و مراحل نمونه‌گیری و انتخاب نمونه را به انجام رســانید. پس از اتمامِ مراحل نمونه‌گیری، با همکاری واحد 
مددکاری اجتماعی، پرسشنامه‌ها توسط مشارکت‌کنندگانی تکمیل گردید که جهت همکاری در پژوهش رضایت داشتند. 
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زمستان 1394، دوره 4، شماره 4، پیاپی 3914

ملیحه عرشی و همکاران

در سرتاســر مراحلِ پژوهش محقق به اصول 
اخلاقــی پایبنــد بــود. به‌طوری کــه هدف 
پژوهش برای تمامی مشارکت‌کنندگان به‌طور 
کامل شرح داده شد، آن‌ها در صورت داشتن 
رضایــت به همکاری در پژوهش مشــارکت 
نمودند و هرزمان مایل بودند می‌توانســتند از 
ادامه‌ی پاســخگویی کناره‌گیــری کرده و به 
مشارکت خود پایان دهند. همچنین اطلاعات 

به صورت کلی استخراج گردید و اطلاعات فردی آن‌ها آشکار نشد. 
در صورتی که هر یک از مشارکت‌کنندگان تمایل داشت از نتایج حاصل 
از پژوهش آگاهی یابد، پژوهشــگر نتایج را برای آن‌ها شــرح می‌داد. 
پس از جمــع‌آوری داده‌ها، مرحله‌ی اســتخراج داده‌ها آغاز گردید و 
داده‌ها در محیطِ نرم افزار SPSS18 تجزیه و تحلیل شد و با استفاده از 
آزمون‌های آماری از جمله کلموگروف-اسمیروف، همبستگی پیرسون 

و همچنین تحلیل رگرسیون نتایج پژوهش تحلیل و توصیف شد.

یافته ها

در پژوهش حاضر 55 درصد از مراقبانِ کودکانِ مبتلا به سرطان را زنان )مادران( تشکیل می‌دهند. همچنین 56/7 درصد 
از کودکان مبتلا به ســرطان دختران هســتند. اکثر پدرانِ مراقبِ مشارکت‌کننده در پژوهش حاضر در بازه‌ی سنی 30-40 
سال قرار دارند )41/7 درصد( و اکثریتِ مادرانی که نقش مراقبت کننده از کودکِ مبتلا به سرطان را به عهده دارند در 
بازه‌ی ســنی 30-20 سال قرار دارند )43/3 درصد(. به‌علاوه طیفِ وسیعی از کودکانِ مبتلا به سرطان به‌ترتیب در بازه‌ی 
ســنی 10-6 سال )28/3 درصد( و سپس 5-1 سال )35 درصد( قرار داشتند. 48/3 درصد از کودکان فرزند اول خانواده 
هســتند. اکثر والدینِ مشــارکت‌کننده در پژوهش صاحب دو فرزند هســتند )36/7 درصد(. در این مطالعه 13/3 درصد 
از پدران و 11/7 درصد از مادران، دارای تحصیلات دانشــگاهی هســتند. نتایج نشان داد که اکثر پدران روزانه بین 1-6 
ساعت در شبانه روز را در کنار کودک بیمار خود سپری می‌کنند، این زمان برای اکثریت مادران بیش از 19 ساعت در 

شبانه روز است.
درصد فراوانی پاســخ‌های مشارکت‌کنندگان به سوالات مربوط به مقیاس بار مراقبت نشان می‌دهد که وظایف مرتبط با 
مراقبت، تا حد زیادی موجب به تعویق انداختن فعالیت‌های تفریحی خانواده می‌شــود و این خانواده‌ها از نظر گذرانیدن 
اوقات فراغت از وضعیت مطلوبی برخوردار نیســتند به‌طوری که در 35 درصد از پاســخگویان به‌طور کامل و 55 درصد 
آن‌ها تا حدودی، فعالیت‌های تفریحی خانواده به دلیل وظایف و فعالیت‌های مرتبط با مراقبت به تعویق می‌افتد. همچنین 
در 26/7 درصد از پاسخگویان به‌طور کامل و در 51/7 درصد از آن‌ها تا حدودی، زمانِ اوقات فراغت اعضای خانواده، 
صرفِ به انجام رســانیدنِ فعالیت‌ها و وظایفِ مرتبط با مراقبت و پیگیری درمانِ کودکِ مبتلا به ســرطان می‌شود. روابط 
بین فردی و اجتماعی خانواده نیز تحت تاثیر ِ بارِ مرتبط با مراقبت قرار دارد، به‌طوری که11/7 درصد از پاسخ‌دهندگان 
به مقدار زیادی انزوای خانواده را گزارش می‌کنند.50 درصد از پاسخ‌دهندگان اظهار می‌کنند که بیماری بر فضای حاکم 
بر خانواده تاثیر منفی زیادی گذاشــته اســت و 26/7 درصد از آن‌ها اظهار می‌کنند که بیماری و مسئولیت‌های مرتبط با 
مراقبــت فرصت کمتری برای گفت‌و‌گوی اعضای خانــواده و تعامل باقی می‌گذارد، به‌طوری‌که روابط بین فردی آن‌ها 
به مقدار زیادی تحت تاثیر قرارگرفته است. 46/7 درصد از پاسخگویان تغییرات نامطلوب شدیدی در وضعیتِ سلامتِ 

جسمی خود نشان می‌دهند. مخارج و هزینه‌های مرتبط با بیماری فشار زیادی برای خانواده‌ها به همراه دارد.
برای تجزیه و تحلیل داده‌ی پژوهش در ابتدا با اســتفاده از آزمون کلموگروف-اســمیروف )k-s( مشــخص شــد که 
متغییرهای اصلی پژوهش توزیع نرمال دارند. بنابراین برای بررســی همبستگی بار مراقبتی خانواده و عملکرد خانواده در 
کودکانِ ســرطانی از آزمون همبستگی پیرسون استفاده شــد. نتایج به‌دست آمده در جدول شماره 1 گزارش شده است 
و نشــان می‌دهد که بین بار مراقبت و نمره‌ی کارکرد کلی خانواده رابطه‌ی معکوس معنادار وجود دارد )r =- 0/359 و 
p=0/005(. همچنین بین بار مراقبت و خرده مقیاس حل مســئله نیز رابطه معکوس معنادار مشــاهده شد )r =- 0/399 و 
p=0/002(، بین بار مراقبت و خرده مقیاس ارتباط نیز رابطه معکوس معناداری وجود دارد )r = -0/337 و p=0/044(. بین 
سایر خرده مقیاس‌ها و بار مراقبتی خانواده رابطه معناداری قابل مشاهده نیست. همانطور که در جدول شماره‌ی 2 ملاحظه 
می‌شود جهتِ پیش‌بینی بار مراقبت از طریق مولفه‌های کارکرد خانواده‌های کودکانِ مبتلا به سرطان، از تحلیل رگرسیون به 
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فصلنامه مددکاری اجتماعی40

رابطه‌ی بار مراقبت و کارکرد خانواده درکودکان مبتلا به سرطان

روش گام‌به‌گام استفاده شد. برای این منظور 
شــش مولفه‌ی کارکرد خانواده شــامل حل 
مســئله، ارتباط، نقش‌ها، پاسخدهی عاطفی، 
همراهــی عاطفــی، کنتــرل رفتــار به‌عنوان 
متغیرهای پیش‌بین و بار مراقبت به‌عنوان متغیر 
پاسخ در نظر گرفته شــد. مدل رگرسیون در 
دوگام پیش رفت. از مجموع متغیرهای وارد 
شــده به مدل، نقش‌ها، پاســخدهی عاطفی، 
همراهی عاطفی و کنترل رفتار از مدل خارج 
شــدند و در نهایــت دو مولفه‌ی حل مســئله 
و ارتبــاط باقی ماندند که ایــن دو مولفه در 
مجموع توانســتند 30/5 درصــد از تغییرات 
بار مراقبــت در خانواده‌های کودکان مبتلا به 

سرطان را تبیین نمایند.

1 
 

 

( ضریب هم بستگی درونی بین متغیرهای پژوهش1جدول)  

متغيرهاي  رديف
 8 7 6 5 4 3 2 1 پژوهش

        - حل مسئله 1
       - 492/0** ارتباط 2
هانقش 3  0/271* 0/347** -      
132/0 پاسخدهی عاطفی 4  0/265* 0/384** -     
002/0 همراهی عاطفی 5  124/0  0/317* 0/480** -    
-174/0 کنترل رفتار 6  009/0  0/378** 0/591** 0/617** -   

کارکرد خانواده  7
ي کل()نمره  0/494** 0/376** 0/389** 0/364** 0/347** 0/298* -  

-092/0 *0/337- **0/399- بار مراقبت 8  172/0-  105/0-  157/0-  -0/359** - 
 معنادار است. 05/0*ارتباط در سطح                                            معنادار است.               01/0** ارتباط در سطح 

        

 

های کارکرد خانواده بینی بار مراقبت از طریق مولفه( نتایج تحلیل رگرسیون چندگانه به روش گام به گام، پیش2جدول)
 کودکان مبتلا به سرطان

بينمقدار ثابت و مقادير پيش  R R2 F b SE β t P  - value 
1کارکرد خانواده؛ مدل هاي مولفهبين: : بار مراقبت/ متغير پيشمتغير ملاک  

399/0 مقدار ثابت  159/0  971/10  382/17  700/2  - 438/6  000/0  
775/0 حل مسئله  234/0  399/0  312/3  002/0  

2مدل کارکرد خانواده؛ هاي مولفهبين: : بار مراقبت/ متغير پيشمتغير ملاک  
 مقدار ثابت

553/0  305/0  527/12  
187/28  982/3  - 079/7  000/0  

195/1 حل مسئله  246/0  615/0  849/4  000/0  
-932/0 ارتباط  269/0  439/0-  464/3-  001/0  
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بحث و نتیجه گیری

پژوهش حاضر با هدف بررسی ابعاد مختلف بار مراقبتی والدین کودکانِ مبتلا به سرطان و شناخت و بررسی رابطه آن با 
کارکرد خانواده انجام گرفت. بین کارکرد کلی خانواده، ارتباط و حل مسئله با بار مراقبت خانواده رابطه معناداری وجود 
دارد. در حالی که در مورد سایر خرده مقیاس‌ها شامل کنترل رفتار، همراهی عاطفی، پاسخگویی عاطفی و نقش‌ها این 
رابطه برقرار نیست. این یافته با نتایج به‌دست آمده از پژوهش‌های دهقانی )1381( و دیکسون )1996( همسو است. در 
مطالعات آن‌ها نیز بار مراقبت و کارکرد خانواده همبســتگی معناداری را نشان می‌دهند. همچنین نتایج پژوهش اسنلینگ 
و همکاران )1994( نشان می‌دهد که وجود بیماری و تداوم آن در خانواده باعث می‌شود که خانواده‌ها مجبور به تغییر 
حوزه‌های کارکرد خود شــوند. در این خانواده‌ها راهکارهایی که برای مقابله و کنترل بیماری در پیش‌گرفته می‌شــوند، 
اغلب ناکارآمد هســتند و یا اینکه به روش مناســبی انجام نمی‌شــوند. در پژوهش حاضر اکثریت والدین مراقبت کننده 
از کودک مبتلا به ســرطان تحصیلات غیردانشــگاهی داشتند. نتایج تحقیقات جوانگ و همکاران )2007( نشان می‌دهد 
که ســطح تحصیلات والدین، از عوامل موثر بر بار مراقبت است. همبســتگی سطح تحصیلات والدین و بار مراقبتی در 
پژوهش ترابی )1391( نیز نشــان داده شده اســت. نتایج پژوهش نشان می‌دهد که 68/3 درصد از مادرانِ مراقبت کننده 
بیش از 19 ساعت از شبانه روز در کنار فرزند خود هستند. با توجه به نتایج پژوهش ولی‌زاده )1392( اختصاص ساعات 
بیشتر والدین به بیمار احتمالا باعث می‌شود که مراقبان وقت کمتری به خود و یا فعالیت‌های روزانه شان اختصاص دهند 
و بنابراین میزان بار بیشتری را احساس می‌کنند، به همین جهت مادران، بار مراقبتی بیشتری نسبت به پدران تحمل می‌کنند 
که این خود همبستگی با ساعت حضور آن‌ها در کنار کودکِ بیمار دارد. همچنین در پژوهش حاضر خرده مقیاس‌های 
حل مسئله و ارتباط، روی هم توانستند 30/5 درصد از تغییرات بار مراقبت را پیش‌بینی کنند. این یافته نشان می‌دهد که 
طراحی و اجرای مداخلاتی برای بهبود و ارتقاء ســطحِ این دو مولفه‌ی مهم در خانواده‌هایی که کودک مبتلا به سرطان 

دارند، در کاهش بارِ مراقبت در آن‌ها موثر خواهد بود.
اختلال در کارکرد خانواده و فشار بار مراقبت مشکلات ویژه‌ای به سیستم خانواده تحمیل خواهد کرد. بنابراین خانواده‌های 
دارای کودکِ مبتلا به سرطان، نیازمند حمایت‌های سازمان یافته و برنامه‌ریزی شده‌ی اختصاصی برای کاهش بار مراقبت 
و از ســوی دیگر افزایش و بهبود کارکرد خانواده هســتند. در بررســی متغیر‌های زمینه‌ای پژوهش می‌توان دریافت که 
طیف وسیعی خانواده‌های دارای فرزندان مبتلا به سرطان را زوج‌های جوان تشکیل می‌دهند. علاوه بر بار مالی بیماری، 
مراقبت و حضور طولانی مدت از کودکِ بیمار وقت کمتری را برای زوج‌ها باقی می‌گذارد که بتوانند برای خود و برای 
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ملیحه عرشی و همکاران

یکدیگر صرف کنند. گذشــته از فشارهای 
جسمی-روانی-عاطفی وارد بر والدین، تاثیر 
بارِ مراقبت بر روابط زناشــویی قابل بررسی و 
درخور توجه است. بنابراین ارائه‌ی خدمات 
مــددکاری اجتماعی-پزشکی-مشــاوره بــه 

زوج‌هایی که مسئولیت طاقت فرســای مراقبت از کودک سرطانی را 
عهده‌دار هســتند می‌بایســت مورد توجه ویژه باشــد. بدیهی است که 
مراقبــان بــه حمایت همه جانبــه و همچنین آموزش نیــاز دارند تا به 

طریقی موثرتر و کارآمدتر به ایفای نقش مراقبت‌کنندگی بپردازند.

تشکر و قدردانی

از کلیه‌ی کارکنان بیمارســتان محک و همچنین تمامی مشــارکت‌کنندگانی که درطــول اجرای پژوهش و جمع‌آوری 
اطلاعات ما را یاری نمودند صمیمانه سپاسگزاریم.
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