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Abstract 

Introduction: Social participation is one of the most important concepts in diseases. Considering 

the complications of phenylketonuria and the role of mothers as one of the family members, this 

study aimed at comparing the social participation of mothers of children with phenylketonuria and 

mothers of healthy children in Hamadan. 

Methods: In this descriptive-comparative study, 65 mothers with phenylketonuria and 122 healthy 

mothers in Hamedan in during year 2016 participated. Convenience samples were selected from 

mothers with phenylketonuria and simple sampling was used to select from mothers of healthy 

children. The instruments used included demographic information and the questionnaire of “Social 

Participation Factors of Woman”. Reliability of the questionnaire was obtained by the test-retest 

method and with intra-class correlation. Data was analyzed using SPSS 23 software. 

Results: Social participation in 98.5% of mothers was at a moderate level and in 1.5% it was 

satisfactory. Social participation in mothers of phenyl ketoneuria children with healthy mothers was 

statistically significant (P = 0.043). There was a significant correlation between the level of 

education and social participation of mothers of phenylketonuria children (P = 0.045), yet the effect 

of income variables, marital status, and gender of the child and the child of phenylketonuria had no 

significant effect on the social participation of mothers (P > 0.05). The social participation of 

mothers of phenylketonuria children was low. It is suggested that rehabilitation and psychological 

interventions should be included to promote the level of social participation of mothers alongside 

the children's treatment plan. 

Conclusions: Social partnerships for mothers of phenyl ketanoric children was at a low level. It is 

suggested that rehabilitation and psychological interventions should be included to promote the 

level of social participation of mothers alongside the children's treatment plan. 
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مقدمه

معنادار وهدفمند روزمره روزمره برای همه  یهاتیمشارکت در فعال

سازمان بهداشت جهانی بر  کهیها مهم و حیاتی است. به طورانسان

مشارکت  تأثیر مثبت مشارکت در سلامت و رفاه افراد تاکید دارد.

اجتماعی در مفهوم کاربردی، تجربیات رضایت بخش فردی در 

ی بستگی اجتماعمختلف زندگی با دیگران است که حس وا یهاتیموقع

 .(8) ردیگیو تصوری که فرد در این زمینه از خودش دارد را در بر م

افراد بیمار و ناتوان معمولاً تفریح و مشارکت  دهدیها نشان مپژوهش

مادری کردن در زنان به عنوان یک . (2)دارند یترنییاجتماعی پا

و بخش  قابل توجهی از وقت و انرژی آنان  باشدیوظیفه اصلی اساسی م

که این میزان در مادران دارای کودک  دهدیرا  به خود اختصاص م

. در مادران دارای کودک فنیل کتونوری (4, 3) بیمار بیشتر است

تفریح و مشارکت اجتماعی و  (5)استفاده مؤثر از زمان تغییر کرده 

اختلالات  نیترفنیل کتونوریا یکی از معمول .(3)ابدییکاهش م

تولد زنده در ایران  80000در  3/8تا  5/8متابولیکی آمینواسید با شیوع 

 چکیده

 کیی عنوان به مادر نقش و کتونوری فنیل بیماری عوارض به باتوجه. باشدمی هابیماری در قابل مفاهیم از اجتماعی مشارکت :مقدمه

 لمسا کودکان مادران و کتونوری فنیل به مبتلا کودکان مادران در اجتماعی مشارکت مقایسه هدف با حاضر مطالعه؛ خانواده ارکان از

 .شد انجام همدان شهر

 همدان شهر در سالم کودک دارای مادر 822 و کتونوری فنیل کودک دارای مادر 35، ای مقایسه-توصیفی پژوهش این در :روش کار

 روش به و کتونوری فنیل به مبتلا کودک دارای مادران بین از دسترس در صورت به گیری نمونه. کردند شرکت 8395 سال در

 عوامل" پرسشنامه و شناختی جمعیت اطلاعات شامل ابزار. شدند انتخاب، سالم کودکان مادران میان از ساده تصادفی گیرینمونه

 با و بازآزمون آزمون روش به پرسشنامه پایایی. بود( Social Participation Factors of Woman) "زنان اجتماعی مشارکت

 .شد تحلیل 23 نسخه اس پی اس افزار نرم از استفاده با هاداده. آمد دست به کلاسی درون همبستگی

 در اجتماعی مشارکت میانگین. بود مناسب موارد درصد 5/8 ودر متوسط موارد درصد 5/91 در مادران اجتماعی مشارکت ها:افتهی

 در تحصیلات سطح(. P=  043/0) بود آماری نظر از داریمعنی تفاوت دارای سالم کودکان مادران با کتونوریا فنیل کودکان مادران

 وضعیت، درآمد متغیرهای تأثیر اما( P=  045/0) داشت داریمعنی همبستگی کتونوری فنیل کودکان مادران اجتماعی مشارکت

 (.P > 05/0) نداشت داری معنی تأثیر مادران اجتماعی مشارکت در کتونوریا فنیل فرزند وچندمین فرزند جنسیت، زناشویی

 و توانبخشی مداخلات شودمی پیشنهاد. است پایین سطح در کتونوری فنیل کودکان مادران اجتماعی مشارکت :یریجه گینت

 .شود گنجانده کودکان درمانی برنامه کنار در مادران اجتماعی مشارکت سطح ارتقاء جهت روانشناختی

 مادر، کتونوری فنیل، اجتماعی مشارکت واژگان کلیدی:
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مد، اغلب آکه درصورت عدم درمان یا درمان دیرهنگام و ناکار (3)است

مغزی و رفتاری  یهایذهنی و ناهنجار یماندگکودکان دچار عقب

 یزیر. این بیماران  با توجه به ماهیت بیماری نیاز به برنامه(1) شوندیم

برای مانیتورینگ فنیل آلانین و  یارژیم غذایی، آزمایش خون دوره

جعات منظم به متخصص متابولیک اطفال و توانبخشی دارند که  مرا

. والدین (9)ردیگیوقت، انرژی و هزینه زیادی از والدین وخانواده م

 با بیماری کودک فنیل کتونوری در اولین سال تولد کودک و مواجهه

 .(80)که تنش مزمنی برای والدین است شوندیاو، نگران رشد کودک م

انرژی (88)محدودیت عملکردی و وابستگی طولانی مدت این کودکان 

تا آنجا که  گرداندیو به ویژه مادر را به خود متمرکز م(3) خانواده

ان، بستری . طول بیماری و دوره درم(82) کندیمتأثر متعاملات اورا  

شدن در بیمارستان وافزایش هزینه درمانی، وضعیت روحی و آسیب 

اجتماعی از جمله پیامدهای بیماری مزمن است که خانواده و فرد مبتلا 

. درکشور ایران همچون بسیاری (83)کندیبه بیماری مزمن را متأثر م

از جوامع، مادران معمولاً در رسیدگی به فرزندان و مراقبت از فرزندان 

و نسبت به پدران،  (84) به عهده دارند یتربیمار خود نقش فعال

با توجه به اهمیت موضوع  .(85)شوند متحمل فشار روانی بالاتری می

مشارکت اجتماعی، توجه بیشتر به زنان وبالاخص مادران بیش از 

. چرا که اگر به مشارکت اجتماعی مادر ردیگیگذشته مورد نظر قرار م

روحی وجسمی  یهایماریلی توجه نشود موجب ببه عنوان مراقب اص

ها شده وهمچنین کیفیت مراقبت ودرمان کودکان فنیل کتونوری آن

لذا مطالعه حاضر با هدف مقایسه مشارکت اجتماعی در  .ابدییکاهش م

مادران کودکان مبتلا به فنیل کتونوری و مادران کودکان سالم شهر 

 همدان انجام شد.

 روش کار

، از مادران مراجعه کننده به مقایسه ای-پژوهش توصیفیدر این 

کلینیک فنیل کتونوریا واقع در بیمارستان بعثت شهر همدان از تاریخ 

به عنوان مورد استفاده شد و از  9583اول مهر لغایت پایان آذر ماه 

 گیریمادران کودکان سالم به تعداد دو برابر که با روش نمونه

 و مساجد از جامعه عمومی انتخاب شدند. دردسترس در اماکن عمومی

معیارهای ورود شامل داشتن حداقل یک کودک بیمار، سن کودکان زیر 

سال و تمایل به شرکت در مطالعه بود. لازم به ذکر است که ماداران  81

های دیگر مرتبط با فنیل کتنونوری و دارای کودکان مبتلا به بیماری

ر مطالعه در هر مرحله از مطالعه را نیز مادرانی که تمایلی به شرکت د

نداشتند از مطالعه خارج شدند و در هر مورد با سایر افراد جایگزین 

شدند. سپس به منظور سنجش مشارکت اجتماعی مادران و نیز 

ها از دو پرسشنامه به شرح به اطلاعات جمعیت شناختی آن یابیدست

 ذیل استفاده شد:

نیز در برگیرنده اطلاعاتی مانند پرسشنامه اطلاعات جمعیت شناختی 

سن، شغل و وضعیت تأهل مادر در زمان پژوهش، وضعیت زندگی 

زناشویی، تحصیلات و وضعیت سلامت مادر، نسبت فامیلی والدین؛ 

درآمد خانواده، تعداد افراد خانواده، تعداد فرزندان فنیل کتنونوری در 

مان درمان ها، زمان تشخیص بیماری کودک و زخانواده، جنسیت آن

 کودک بود.

 Social) "عوامل مشارکت اجتماعی زنان"پرسشنامه 

Participation Factors of Woman سؤال مشخصات  3( دارای

سؤال با زمینه اجتماعی اقتصادی و فرهنگی  24جمعیت شناسی و 

بود.  24نمره  نیترنییو پا 820. بالاترین نمره این پرسشنامه باشدیم

دهنده مشارکت اجتماعی بالاتر باشد نشان ترکینزد 820هر چه نمره به 

باشد. در این مطالعه منظور از مشارکت اجتماعی مادران مشارکت می

ها و نیز تعامل با دوستان ها در اجتماع )تعامل در مؤسسات و سازمانآن

( نشانگر 30تا  0و آشنایان( است. در مورد مشارکت اجتماعی نمره بین )

( نشانگر مشارکت 30تا  38ضعیف، نمره بین )مشارکت اجتماعی 

( نشانگر مشارکت اجتماعی 90تا  38اجتماعی نامناسب، نمره بین )

( نشانگر مشارکت اجتماعی مناسب 820تا  98متوسط و نمره بین )

ترجمه  یادر مطالعه "عوامل مشارکت اجتماعی زنان"است. پرسشنامه 

. در مطالعه حاضر روایی و پایایی پرسشنامه (84)و بکار رفته شده است 

نفر از  4مورد ارزیابی قرار گرفت. روایی محتوای پرسشنامه توسط 

بهداشت در دانشگاه علوم پزشکی متخصصین اپیدمیولوِژی و آموزش 

به دست آمد(. همچنین  93/0برابر  CVRشد )شاخص  دییهمدان تأ

 20جهت بررسی پایایی از روش همسانی درونی استفاده شد. لذا بین 

نفر از والدین توزیع شد به روش آزمون بازآزمون به فاصله ده روز 

( برابر ICCاطلاعات جمع آوری شد و مقدار همبستگی درون کلاسی )

آماری  یهاها با استفاده از شاخصشد. داده دییبه دست آمد و تأ 93/0

نظیر فراوانی، درصد فراوانی، میانگین و انحراف معیار توصیف شد و 

تی مستقل، ضریب همبستگی پیرسون و تحلیل  یهاهمچنین با آزمون

 ها در نرم افزار اس پی اس اس نسخهواریانس یکطرفه تحلیل شد. داده

 تحلیل شد. 23

هاافتهی

در مطالعه حاضر بیشتر مادران کودکان فنیل کتونوری دارای سن 

درصد(،  4/93دار )درصد( بودند و اغلب خانه 50سال ) 35کمتر از 

درصد(، دارای زندگی زناشویی توام با تفاهم با همسر  8/92متأهل )

د(، درص 8/33درصد(، بیسواد یا دارای سواد ابتدایی ) 3/33خود )

درصد( و  3/44دارای درآمد ماهیانه کمتر از چهارصد هزار تومان )

درصد( بودند. همچنین  5/35های یک تا سه نفری )شامل خانواده

درصد از مادران از سلامت جسمی و روانی  3/10در این گروه 

ها ازدواج درصد آن 5/34برخوردار بودند و بیمار خاصی نداشتند و 

 (.8جدول ) فامیلی داشتند

سنی، وضعیت تأهل و وضعیت زناشویی  یهابه منظور مقایسه گروه

بین دو گروه مادران کودکان فنیل کتونوری و دارای کودک سالم از 

داری  دو استفاده شد. نتایج این آزمون، اختلاف معنی -آزمون کای

وضعیت تأهل  ،(P=  053/0از نظر آماری بین دو گروه از نظر سن )

(203/0  =P( و وضعیت زندگی زناشویی )018/0  =P را نشان )

جمعیت شناختی مانند شغل،  یهایژگینداد. همچنین سایر و

تحصیلات، درآمد ماهیانه، تعداد اعضای خانواده، سلامت جسمی و 

روانی مادر و نسبت خویشاوندی والدین، تفاوت معنی داری از نظر 

 جدول. براساس نتایج (P < 05/0) د نداشتآماری بین دو گروه وجو

درصد مادران  1/85درصد مادران کودکان فنیل کتونوری و  5/8 2

کودکان سالم، مشارکت اجتماعی در حد مناسب داشتند. همچنین، 

درصد مادران کودکان فنیل کتونوری و  5/91مشارکت اجتماعی 

در حد متوسط بود. بقیه مادران درصد مادران کودکان سالم  3/13

 دارای مشارکت ضعیف بودند.
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 و سالم مادران فرزندان فنیل کتونوریتوزیع فراوانی واحدهای پژوهش برحسب مشخصات جمعیت شناختی  :1جدول 

 

 تحت مطالعه یهامشارکت اجتماعی در گروه وضعیت: 2جدول 

 مادران دارای فرزند سالم )درصد( فراوانی مادران دارای فرزند فنیل کتونوری )درصد( فراوانی مشارکت اجتماعی

 0 0 ضعیف

 8(1/0) 0 نامناسب

 800(3/13) 33( 5/91) متوسط

 89(1/85) 8(5/8) مناسب

 

به منظور مقایسه میانگین مشارکت اجتماعی مادران کودکان فنیل 

کتونوری با مشارکت اجتماعی مادران دارای کودک سالم از آزمون 

تی مستقل استفاده شد. میانگین مشارکت اجتماعی در مادران 

و در گروه مادران دارای  25/10±  54/5فرزندان فنیل کتونوری 

بود که اختلاف بین دو گروه از نظر  30/12±  22/3فرزند سالم 

میانگین نمره  نی( همچنP=  043/0داری بود )آماری معنی

مشارکت اجتماعی مادران دارای فرزند فنیل کتونوری بر حسب 

فرزندان بیمار در  متغیرهای زمان شروع درمان کودک، تعداد

داری از نظر اختلاف معنی خانواده، شاغل بودن مادر و بیماری مادر

. در حالیکه میانگین نمره مشارکت (P > 05/0) آماری مشاهده نشد

اجتماعی مادران در این گروه با تحصیلات مادر ارتباط معنی دار 

مادران کودکان . بنابراین، مشارکت اجتماعی (P=  045/0داشت )

یشتر داری ببا تحصیلات بالای دیپلم به طور معنیفنیل کتونوری 

(.3جدول از مادران با تحصیلات زیر دیپلم بود )

 P-value آماره آزمون کای دو مادران فرزندان سالم مادران فرزندان فنیل کتونوری مشخصات مادران

 053/0 33/5   سن

   (9/54)33 (50)31 سال 81 - 35

   (9/33)45 (3/41)33 سال 33 - 55

   (2/1)80 (3/8)8 سال 55بالاتر از 

 0008/0 33/83   شغل

   (32)39 (3/3) 5 شاغل

   (31)13 (4/93) 38 غیر شاغل

 203/0 21/8   وضعیت تأهل

   (9/95)883 (8/92)30 متأهل

   (8/4)5 (9/3)3 مجرد

 035/0 31/3   وضعیت زندگی زناشویی

   (3/13)803 (3/33)51 با تفاهم

   (3/3) 1 (4/81)84 بادرگیری

   (1/5)3 (2/5)4 طلاق وفوت همسر

 < 008/0 53/39   تحصیلات

   (4/25)38 (8/33) 58 بیسواد وخواندن نوشتن

   (0/50)38 (3/38)24 وفوق دیپلم دیپلم

   (3/24)30 (3/8)8 لیسانس وبالاتر

 < 008/0 93/40   درآمد ماهیانه

   (3/80)83 (3/44)34 کمتر از چهارصد هزار تومان

   (9/33)45 (1/40)38 چهارصد تا یک میلیون تومان

   (5/52)34 (5/84)88 بیش از یک میلیون تومان

 < 008/0 19/22   تعداد اعضای خانواده

   (9/59)33 (5/35)23 نفر 8 - 3

   (1/32)40 (9/32)25 نفر 4 - 3

   (4/3)9 (3/38)24 بیش از شش نفر

 < 008/0 34/83   سلامت جسمی و روانی مادر

   (9/95)883 (3/10)38 سالم

   (3/3)4 (4/81)84 مادر بیمار

 < 008/0 21/38   نسبت خویشاوندی والدین

   (4/25)38 (5/34)49 دارد

   (3/34)98 (5/35)23 ندارد
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 یرهای تحت مطالعهمشارکت اجتماعی درگروه مادران کودکان فنیل کتونوری برحسب متغ : مقایسه میانگین متغیر3جدول 

 P-valueی داریسطح معن [Mean ± SD] یمشارکت اجتماع متغییر

 t ،51/0  =P=  54/0  *وضعیت درمان کودک

  14/10 ± 33/5 درمان زود هنگام

  02/10 ± 55/5 درمان دیر هنگام

 t ،045/0  =P=  -045/2  *تحصیلات مادر

  29/39 ± 58/5 زیر دیپلم

  83/12 ± 23/5 بالای دیپلم

 t ،952/0  =P=  038/0  *سلامت مادر

  25/10 ± 22/5 سالم

  84/10 ± 04/3 بیمار

 t ،230/0  =P=  89/8  *درخانواده فنیل کتونوری تعداد فزندان

  50/10 ± 53/5 یک فرزند

  33/33 ± 82/5 دو فرزند و بیشتر

 t ،394/0  =P=  395/0  *اشتغال مادر

  20/18 ± 30/4 شاغل

  83/10 ± 34/5 خانه دار

 F ،391/0  =P=  338/0  **درامد ماهانه خانواده

  39/90 ± 13/5 هزار تومان 400زیر 

  88/10 ± 28/5 هزار تومان 900تا  400

  54/18 ± 31/5 هزار تومان 900بالاتر از 

 F ،145/0  =P=  33/0  **وضعیت زندگی زناشویی

  85/10 ± 18/5 زندگی با تفاهم

  13/10 ± 32/4 زندگی با درگیری

  35/39 ± 12/5 طلاق یا فوت همسر
 مقایسه با استفاده از آزمون تی مستقل*

 مقایسه با استفاده از آزمون آنالیز واریانس**

 

مادران کودکان فنیل برای مقایسه میانگین میزان مشارکت اجتماعی 

با سطوح مختلف در آمدی و وضعیت زندگی زناشویی از آزمون  کتونوری

میانگین مشارکت  3جدول آنالیز واریانس استفاده شد. طبق نتایج 

اجتماعی مادران کودکان فنیل کتونوری با سطوح مختلف درآمدی 

لذا با توجه به نتایج،  (.P=  391/0). آماری نداشت داریاختلاف معن

کودکان فنیل کتونوری سطح درآمد با مشارکت اجتماعی مادران 

نداشت. همچنین میانگین مشارکت اجتماعی  داریهمبستگی معن

مادران کودکان فنیل کتونوری در سطوح مختلف متغیر وضعیت زندگی 

. وضعیت زندگی (P=  930/0آماری نداشت ) داریزناشویی اختلاف معن

فاهم و درگیری و طلاق و فوت همسر با مشارکت اجتماعی مادران با ت

 (.P > 05/0همبستگی نداشت )کودکان فنیل کتونوری 

بحث

نتایج حاصل از این پژوهش نشان دهنده پایین بودن مشارکت اجتماعی 

به طوری که مشارکت در مادران  است.کودکان فنیل کتونوری  مادران

درصد  5/8درصد موارد متوسط و در  5/91فنیل کتنونوری در  فرزندان

درصد موارد  3/13موارد مناسب بود. ولی در گروه مادران فرزند سالم در 

موارد مناسب بود. از طرفی اختلاف میانگین مشارکت  1/85متوسط و 

دلایل متعددی را دار بود.  اجتماعی در دو گروه از نظر آماری معنی

زمان صرف شده توسط برای آن اقامه نمود. از جمله این موارد  توانیم

، شدت ناتوانی و بیماری خانواده و بالاخص مادر در مراقبت از کودک

کودک، سن کودک بیمار، رژیم غذایی خاص این گروه از بیماران، 

مراقبتی در  یهاسیمنفی، عدم هماهنگی و ضعف سرو یهابرچسب

هر چه تجهیزات است. زیرا  هاان و خانوادهارائه خدمات مناسب به کودک

خاص متناسب با مشکل کودک، منابع مالی و محیطی، ارتباط و حمایت 

و نیز  رتفیو کمک بزرگترها بیشتر باشد و یا سطح اختلال کودک خف

تجربیات و روابط اجتماعی والدین و افراد خانواده قبل از بروز ناتوانی در 

ارکت اجتماعی مناسب بالاتر است. کودک بهتر باشد، احتمال مش

مشارکت اجتماعی در مادران کودکان فنیل کتونوری تحت درمان قبل 

از شش ماهگی و تحت درمان بعد از شش ماهگی تفاوت معناداری 

درمطالعه حاضر؛ میانگین سن تشخیص بیماری فنیل کتونوری نداشت. 

طالعه اشراقی در م .باشندیماه م 33ماه و میانگین سن شروع درمان  23

ماه بودو اغلب بیماران در  20و همکاران میانگین سن زمان تشخیص 

. میانگین سن زمان تشخیص (83)اولین سال تولد خود شناسایی شدند 

درصد  80با این وجود حدود ماه بود  89در مطالعه بدیعی و همکاران 

. میانگین سن (83)بیماران با غربالگری نوزادی شناسایی شده بودند 

در  یاتشخیص در افراد تشخیص داده شده با غربالگری در مطالعه

ماه بود  1سال و  2روزه و در گروه دیگر )بدون غربالگری(  81مکزیک 

اما تشخیص زود هنگام بیماری و به دنبال آن درمان سریع با  .(81)

را در مایعات بدن  شیهاتیرژیم غذایی، سطح فنیل الانین و متابول

د و رش تاًیو نها (89)جدی مغزی  یهابیمانع از آس دهدیکاهش م

. شاید بتوان گفت که تشخیص زودرس (20) شودینمو طبیعی نوزاد م
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مشارکت اجتماعی این دوگروه با هم تفاوت داشته  شودیبیماری سبب م

 یهاگزاف ناشی از دارو و درمان یهانهیهزباشد. اما واقعیت آن است که 

و  (28)مراقبتی فرزندان  یهاتیصرف زمان زیاد برای فعال (84)ویژه 

داشتن فرصت کمتر  (22)اختصاص زمان کم به خواب و مراقبت از خود 

ترجیح دادن صرف وقت و  (25-23)برای مشغولیت به کار و حرفه 

چون همیشگی و  (84) منابع مالی و به نیازهای کودکان با ناتوانی

زمان درمان  شودیطولانی مدت است. لذا  عواملی هستند که سبب م

چندانی بر مشارکت اجتماعی نداشته باشد و مادران جدای  ریکودک تأث

 ها مواجه باشند.از زمان تشخیص همیشه با این چالش

این مطالعه مشارکت اجتماعی در مادران سالم دارای فرزند در  

فنیل کتونوری با مشارکت اجتماعی مادران بیمار دارای کودک 

فنیل کتونوری تفاوت معنی داری نداشت. مطالعات زیادی نشان 

که مشارکت اجتماعی در افراد بیمار کمتر از افراد سالم  دهدیم

درسال  Yu-Taoرابطه نتایج مطالعه  در همین (21-23)است 

نشان داد که والدین کودکان کم توجه و بیش فعال که خود  2009

ها به عنوان یکی از شرایط خاص پزشکی دارند؛ کیفیت زندگی آن

از گروه کنترل است  ترنییپیامدهای مشارکت اجتماعی معمولاً پا

مطالعه حاضر همخوانی ندارد.  یهاافتهیاین نتیجه با  .(30, 29)

ها تعدد مشکلات کودک فنیل کتونوری باشد که مادر، شاید علت آن

. به به طوریکه انگاردیبیماری خود را نادیده و کم اهمیت م

Bourke‐Taylor به این مساله اذعان دارد که اغلب  و همکاران

 و کنندیمادران کودکان با ناتوانی خودشان را فدای کودکانشان م

 یها. گرچه تعداد کم نمونه(84) دهندیها را به خود ترجیح مآن

ه گذار باشد. البت ریمادران بیمار هم بر نتایج حاضر ممکن است تأث

نوع بیماری مادر اختصاصاً مورد بررسی قرار نگرفته است. لذا ممکن 

در  بوده باشند.است مادران دارای بیماری جدی و ناتوان کننده ن

این مطالعه سطح تحصیلات درمشارکت اجتماعی مادران دارای 

گذار بود و ارتباط معنی داری بین دو  ریتأثکودک فنیل کتونوری 

گرو از این نظر مشاهده شد و مشارکت اجتماعی در زنان با 

تحصیلات بالای دیپلم به طور معنی داری بیشتر از زنان با 

سطح سواد  Abd-elkodoosدرمطالعه  تحصیلات زیر دیپلم بود.

بیش از نیمی از مراقبین کودکان فنیل کتونوری یا بیسواد و یا 

و همکاران  Ahmedدر مطالعه . (38) درحدخواندن و نوشتن بود

. در مطالعه دیگری (32)شد دیینیز همین یافته تأ 2009در سال 

Gallo  والدین مورد مطالعه و همکاران عنوان کردند که یک سوم

. در پژوهش دیگری ارتباط (33) تحصیلات دانشگاهی داشتند

ها در گروه والدین تحصیلات بالاتر والدین با مشارکت اجتماعی آن

کودکان مبتلا به بیش فعالی و اختلال توجه و آسم ودیابت اثبات 

ط معنادار مشارکت اجتماعی مادران . در توجیه ارتبا(29) شده است

نتیجه گرفت که احتمالاً  توانیها مفنیل کتونوری و تحصیلات آن

و  ندکنیانتخاب م یترافراد با سطح تحصیلات بالا مشاغل مناسب

. از دشویبسته به شرایطشان توقعات و نیازهایشان بهتر برآورده م

به اطلاعات مورد لزوم  شانیدسترس کردهلیطرف دیگر، افراد تحص

درمانی بیشتر  یهایها از استراتژدر مورد بیماری  و آگاهی آن

. نتایج مطالعه حاضر نشان داد که تعداد فرزندان فنیل (29)است

 ریکتونوری در مشارکت اجتماعی مادران کودکان فنیل کتونوری تأث

ت نگین مشارکبین میا یداریگذار نیست. به طوری که اختلاف معن

اجتماعی مادران کودکان فنیل کتونوری با یک فرزند و دو فرزند 

که صراحتاً ارتباط مشارکت اجتماعی و  یامشاهده نشد. مطالعه

تعداد کودکان فنیل کتونوری را بررسی کند یافت نشد. اما نتایج 

نشان دادند که تعداد کم فرزندان (34)مطالعات علایی و همکاران 

در یک خانواده با بیشتر بودن دانش و همچنین مراقبت بهتر مادر 

از کودک فنیل کتونوری ارتباط مستقیم دارد. چرا که فرصت 

بیشتری برای مطالعه وکسب دانش در حوزه بیماری ودرمان آن 

خواهد داشت. همچنین بین تعداد کودکان فنیل کتونوری دریک 

خانواده و رسیدگی رضایت بخش مراقبین خانواده از کودکان فنیل 

کتونوری ارتباط معنادار منفی وجود داشت. به طوریکه گزارش شد 

با افزایش تعداد کودکان بیمار در یک خانواده تمرکز برکنترل تغذیه 

و  شودیم ترفین بیمار سختتر و ضعو سطح فنیل آلانین در خو

 شودیبعلاوه، فشار فیزیکی و روانی و مالی بر اعضاء خانواده تشدید م

. شاید هم موارد مشارکت اجتماعی مادر را بیشتر هم (38-34)

 8/92تضعبف کند.اما به هرحال با توجه به اینکه در مطالعه حاضر 

 3/9وفقط درصدمادران مورد مطالعه یک کودک فنیل کتونوری 

درصد بیش از یک کودک فنیل کتونوری داشتند در مورد ارتباط 

توجیه  توانیتعداد کودکان مبتلا و مشارکت اجتماعی مادر نم

     صریحی داشت.

در این مطالعه بین متغیر شغل مادر )شاغل و خانه دار( و مشارکت 

اجتماعی مادران کودکان فنیل کتونوری رابطه معنی داری دیده 

درصد مادران خانه  94به طوری که در مطالعه حاضر حدود  نشد.

دار بودند. شاید یکی از دلایل عدم تمایل و عدم امکان اشتغال این 

گروه از مادران، مشکلات ناشی از داشتن کودک بیمار به دلیل وقت 

فردی، فرهنگی و  یهایژگیوو صرف انرژی زیاد باشد. چراکه 

به حساب  هاتیکت افراد در فعالاجتماعی از عوامل مؤثر برمشار

با توجه به لزوم حضور مادر در کنار کودک، فرصت و  (35)آیند می

در  Wang & Zhang .(84) شودیاشتغال از این مادران گرفته م

پژوهش خود اذعان داشتند که توانمندی روانشناختی برعملکرد 

تعداد  رسدی. به نظر م(33)کاری افراد تاثیرمستقیم ومثبتی دارد

معدود مادران شاغل این گروه هم به دلیل مشکلات روحی ناشی از 

بیماری کودکاشان از اثرات مطلوب اشتغال برکیفیت زندگی 

 ندر مطالعه حاضر نتایج نشااند. ها بی بهرهومشارکت اجتماعی آن

داد که وضعیت زندگی زناشویی )زندگی توام با تفاهم، درگیری و 

مشارکت اجتماعی مادران  زنان همسر مرده و طلاق گرفته( با

 3/39درمطالعه حاضر  نداشت.کودکان فنیل کتونوری همبستگی 

. در کردندیدرصد بادرگیری زندگی م 4/81درصدبا تفاهم و 

کودکان فنیل کتونوری وحدود مطالعات مشابه هم بیشتر مراقبین 

ها متأهل یودند و تعداد کمی بیوه یا طلاق گرفته سه چهارم آن

عنوان شد  کارانو هم Abd-elkodoos. در مطالعه (38) بودند

که مادران مطلقه در مراقبت از کودکان فنیل کتونوری با مشقت 

هزینه  نیاند که از دلایل آن مشغله زیاد مادران برای تأممواجه

 یهامادران نسبت به پدران به علت نقش درمان فرزند است و

متفاوت در زندگی خانوادگی، زناشویی، پرستاری و تربیت فرزندان 

فشار و تحمل  عتاًی. طب(38)ت بیشتری هستنددارای مشکلا

ناشی از تولد کودک معلول هر لحظه والدین و  یهاتیموقع

 رد رابا کودک قرار دا یترکیمخصوصاً مادر که در ارتباط نزد



و همکاران مرتضوی   

23 

 

روانی وجسمانی آسیب پذیر کرده و به راحتی  یهایماریدرمعرض ب

. صالحی (33) دهدیمیزان سلامت عمومی ایشان را کاهش م

کرد مادران دارای فرزند فنیل کتونوری  دییدرمطالعه خود تأ

. نتایج (31)مشکلاتی در زمینه مسائل زناشویی تجربه نمودند 

برخی مطالعات هم نشان داد که والدین فرزندان کم توان ذهنی از 

. تولد فرزند با (40-33)رضایت زناشویی کمتری برخوردارند 

بیماری مزمن و نیاز به مراقبت و رسیدگی بیشتر نسبت به کودک 

از  یپوشزا برای مادر و چشمسالم باعث ایجاد شرایط استرس

ودر نتیجه افزایش احتمال غفلت  شودینیازهای شخصی والدین م

احتمال تولد کودک . از طرف دیگر، نگرانی گرددیزن وشوهر از هم م

ها به برقراری رابطه جنسی معلول دیگر باعث کاهش تمایل آن

روابط زناشویی،  ها بر اهمیت. علیرغم تاکید پژوهش(31) شودیم

علت عدم ارتباط معنادار آن با مشارکت اجتماعی مادران در پژوهش 

تواند به این دلیل باشد که احتمالاً داشتن فرزند فنیل حاضر می

کتونوری به علت نیاز به درمان وتوانبخشی و آموزشی ویژه این گروه 

و ضرورت همکاری والدین باهم به امید بهبودی کودک وهمچنین 

 ریئل اعتقادی و فرهنگی در کشور ایران و اینکه والدین به تأثمسا

ارتباط خویشاوندی در بیماری فرزند آگاهند و طرف مقابل را مسبب 

 . دانندیبیماری فرزند نم

 یریگجهینت

بنابر نتایج مطالعه حاضر مشارکت اجتماعی مادران کودکان فنیل 

است. البته سطح  کتونوری در مقایسه با مادران کودکان سالم کمتر

نهاد لذا پیش. باشدیمشارکت اجتماعی بیشتر مادران در سطح متوسط م

 یهادرمانی و مشاوره یهانتایج مطالعه حاضر در برنامه شودیم

روانشناختی مادران کودکان دارای فنیل کتونوری مورد استفاده قرار 

 به خودگزارشی پرسشنامه توانیگیرد. از محدودیت این مطالعه م

وهمچنین زمان تکمیل پرسشنامه )دربیمارستان و انجمن فنیل 

با توجه به شرایط روحی روانی  تواندیکتونوری و مطب( را نام برد که م

 ها ناثیر گذار باشد.پاسخ دهندگان بر پاسخ

 سپاسگزاری

شماره  5/3/8394این مقاله منتج از طرح تحقیقاتی تاریخ 

که با پشتیبانی مالی معاونت پژوهشی دانشگاه  باشدیم 9403058031

علوم پزشکی همدان به انجام رسیده است. بدینوسیله از همکاری انجمن 

. شودیفنیل کتونوری بیمارستان بعثت و سرکار خانم کریمی قدردانی م

ضمناً نتایج این مطالعه با منافع نویسندگان در تعارض نیست.
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