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Objec ve Mothers of children with spinabifida spend more me to care for their children. Doing this 
care, depending on the child’s func onal mobility level, can probably cause damages to physical and 
mental health of mothers. Therefore, this study aimed to determine the quality of life (QOL) of mothers 
of children with spinabifida (SB), according to the Hoffer ambulatory criteria .
Material and Methods This research was a descrip ve- analy cal study which was done with cross-sec-

onal method. The sample of this study consisted of mothers of children with SB (2/5– 14 years old), 
in Tehran. The sample were selected by convenience sampling method clinics affiliated to University of 
Social Welfare and Rehabilita on Sciences. 203 mothers were qualified for the study. The tools of study 
included Hoffer criteria for determing the levels of ambula on in children with SB and SF-36 ques on-
naire for specifying the quality of life of mothers. Data were analyzed using t test, ANOVA and MANOVA 
in SPSS ( version 18).
Results In this study, there were significant differences in mean scores on the physical component sum-
mary (PCS) (P<0.01) and mental component summary (MCS) of SF36 (P<0.01) in mothers of children 
with SB in Hoffer levels. The significant difference in PCS and MCS of SF36, was related to the level I with 
the other levels of Hoffer criteria. There were no significant difference in mean score for the PCS and 
MCS of the QOL of mothers for sex and child’s age levels (P>0.05). There were a significant differences in 
mean PCS and MCS of QOL of mothers in different types of SB (P<0.01). This significant difference was 
related to aculta with meningocele and myelomeningocele (P<0.01).
Conclusion The dimensions of PCS and MCS of SF36 of mother with SB were affected with types of SB 
and increasing the levels of Hoffer. In conclusion, mothers of children with SB require paying a en on to 
their QOL during treatment of the child. In addi on, the services should be created to support the physi-
cal and psychological aspects of the QOL.
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هدف مادرانِ کودکان مبتلا به اسپاینابیفیدا زمان بیشترى را صرف مراقبت از کودك خود مى کنند و احتمالاً انجام چنین مراقبت هایى  مادرانِ کودکان مبتلا به اسپاینابیفیدا زمان بیشترى را صرف مراقبت از کودك خود مى کنند و احتمالاً انجام چنین مراقبت هایى 
بسته به سطح عملکرد حرکتى کودك، مى تواند آسیب هایى به سلامت جسمى و روانى مادران وارد کند؛ بنابراین، هدف این مطالعه، بررسى بسته به سطح عملکرد حرکتى کودك، مى تواند آسیب هایى به سلامت جسمى و روانى مادران وارد کند؛ بنابراین، هدف این مطالعه، بررسى 

کیفیت زندگى مادران کودکان اسپاینابیفیدا بر اساس معیار حرکتى هافر مى یاشد.کیفیت زندگى مادران کودکان اسپاینابیفیدا بر اساس معیار حرکتى هافر مى یاشد.
روش  بررسى این مطالعه، یک مطالعۀ توصیفى این مطالعه، یک مطالعۀ توصیفى–تحلیلى بود که به صورت مقطعى به اجرا درآمد. جامعۀ آمارى این مطالعه، کلیۀ مادران تحلیلى بود که به صورت مقطعى به اجرا درآمد. جامعۀ آمارى این مطالعه، کلیۀ مادران 
داراى کودك اسپاینابیفیدا داراى کودك اسپاینابیفیدا 1414-2/5 سالۀ شهر تهران و نمونه هاى دردسترس، مادران مراجعه کننده به کلینیک هاى تحت نظارت دانشگاه  سالۀ شهر تهران و نمونه هاى دردسترس، مادران مراجعه کننده به کلینیک هاى تحت نظارت دانشگاه 
علوم بهزیستى و توانبخشى بودند. از بین مادرانى که معیارهاى ورود به مطالعه را داشتند، علوم بهزیستى و توانبخشى بودند. از بین مادرانى که معیارهاى ورود به مطالعه را داشتند، 203203 نفر در یک کلینیک مورد بررسى قرار  نفر در یک کلینیک مورد بررسى قرار 
 3636-SF گرفتند. ابزارهاى مورد استفاده شامل: معیار حرکتى هافر براى تعیین سطح عملکرد حرکتى کودکان اسپاینابیفیدا و پرسشنامۀ گرفتند. ابزارهاى مورد استفاده شامل: معیار حرکتى هافر براى تعیین سطح عملکرد حرکتى کودکان اسپاینابیفیدا و پرسشنامۀ
براى تعیین کیفیت زندگى مادران بود. تجزبه و تحلیل آمارى داده ها با استفاده از آزمون تى، تحلیل واریانس چندمتغیرة یک راهه و دوراهه براى تعیین کیفیت زندگى مادران بود. تجزبه و تحلیل آمارى داده ها با استفاده از آزمون تى، تحلیل واریانس چندمتغیرة یک راهه و دوراهه 

در نرم افزار در نرم افزار SPSS نسخۀ  نسخۀ 1818 صورت گرفت. صورت گرفت.
یافته ها تفاوت معنى دارى در میانگین نمرات بعُد جسمانى ( تفاوت معنى دارى در میانگین نمرات بعُد جسمانى (P<0/0101) و بعُد روانى () و بعُد روانى (P<0/0101) کیفیت زندگى مادران در سطوح هافر ) کیفیت زندگى مادران در سطوح هافر 
کودك اسپاینابیفیدا دیده شد که مربوط به سطح یک هافر با دیگر سطوح بود. تفاوت معنى دارى در میانگین نمرات بعُد جسمانى و بعُد کودك اسپاینابیفیدا دیده شد که مربوط به سطح یک هافر با دیگر سطوح بود. تفاوت معنى دارى در میانگین نمرات بعُد جسمانى و بعُد 
روانى کیفیت زندگى مادران در سطوح مختلف سنى و جنسیت کودك اسپاینابیفیدا وجود نداشت. تفاوت معنى دارى در میانگین نمرات روانى کیفیت زندگى مادران در سطوح مختلف سنى و جنسیت کودك اسپاینابیفیدا وجود نداشت. تفاوت معنى دارى در میانگین نمرات 
ابعاد جسمانى و روانى کیفیت زندگى مادران در انواع مختلف اسپاینابیفیدا وجود داشت که مربوط به نوع پنهان با انواع مننگوسل و ابعاد جسمانى و روانى کیفیت زندگى مادران در انواع مختلف اسپاینابیفیدا وجود داشت که مربوط به نوع پنهان با انواع مننگوسل و 

.(.(P<0/0101) میلومننگوسل بود) میلومننگوسل بود
نتیجه گیرى نوع اسپاینابیفیدا و سطح حرکتى هافر کودك، کیفیت زندگى مادر را در ابعاد جسمانى و روانى تحت تأثیر قرار مى دهد. مى توان  نوع اسپاینابیفیدا و سطح حرکتى هافر کودك، کیفیت زندگى مادر را در ابعاد جسمانى و روانى تحت تأثیر قرار مى دهد. مى توان 
نتیجه گرفت که مادران داراى کودك اسپاینابیفیدا در کنار درمان کودکانشان، نیازمند توجه به کیفیت زندگى شان هستند و باید خدماتى نتیجه گرفت که مادران داراى کودك اسپاینابیفیدا در کنار درمان کودکانشان، نیازمند توجه به کیفیت زندگى شان هستند و باید خدماتى 

براى حمایت کیفیت زندگى آنان در ابعاد جسمانى و روانى ایجاد گردد.براى حمایت کیفیت زندگى آنان در ابعاد جسمانى و روانى ایجاد گردد.
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مقدمهمقدمه
اسپاینابیفیدااسپاینابیفیدا1 نقص شایع مادرزادى تکاملى در بدو تولد است  نقص شایع مادرزادى تکاملى در بدو تولد است 
که در اثر عدم بسته شدن قسمت تحتانى لولۀ عصبى در هفته هاى که در اثر عدم بسته شدن قسمت تحتانى لولۀ عصبى در هفته هاى 
سوم و چهارم جنینى به وجود مى آید و تأثیر چندگانه اى بر عملکرد سوم و چهارم جنینى به وجود مى آید و تأثیر چندگانه اى بر عملکرد 
فیزیکى، روانى-اجتماعى، عصبى-شناختى افراد مى گذارد [فیزیکى، روانى-اجتماعى، عصبى-شناختى افراد مى گذارد [1و2]. ]. 
ناهنجارى ایجادکنندة مهرة شکاف دار، در روز بیست و ششم پس ناهنجارى ایجادکنندة مهرة شکاف دار، در روز بیست و ششم پس 
کمبود  میان  تنگاتنگى  و  آشکار  ارتباط  و  مى دهد  رخ  لقاح  کمبود از  میان  تنگاتنگى  و  آشکار  ارتباط  و  مى دهد  رخ  لقاح  از 
نقص  و  دارد  وجود  عصبى  لولۀ  نقایص  ایجاد  و  نقص اسیدفولیک  و  دارد  وجود  عصبى  لولۀ  نقایص  ایجاد  و  اسیدفولیک 

SpinabifidaSpinabifida .1

تغذیه اي مادر (خوردن کمتر از تغذیه اي مادر (خوردن کمتر از 400400 میلی گرم اسیدفولیک در  میلی گرم اسیدفولیک در 
روز در مراحل اولیۀ حاملگی)، احتمال بروز این اختلال را افزایش روز در مراحل اولیۀ حاملگی)، احتمال بروز این اختلال را افزایش 
می دهد [می دهد [3]. مطالعات فراوانى دخالت عوامل ژنتیکى و محیطى ]. مطالعات فراوانى دخالت عوامل ژنتیکى و محیطى 
در ایجاد این بیمارى را نشان مى دهند [در ایجاد این بیمارى را نشان مى دهند [4]. این بیمارى به اشکال ]. این بیمارى به اشکال 
متفاوت و با شدت ضایعۀ مختلف، بروز مى کند. اگر بافت عصبی متفاوت و با شدت ضایعۀ مختلف، بروز مى کند. اگر بافت عصبی 
از ضایعۀ استخوانی بیرون نزند به آن «پنهان»از ضایعۀ استخوانی بیرون نزند به آن «پنهان»2 گویند که معمولاً  گویند که معمولاً 
عملکرد طناب نخاعی سالم است. مننگوسلعملکرد طناب نخاعی سالم است. مننگوسل3، بدشکلی شدیدتري ، بدشکلی شدیدتري 
است و مننژاست و مننژ4 از ضایعۀ استخوانی بیرون می زند که ممکن است  از ضایعۀ استخوانی بیرون می زند که ممکن است 

OccultaOcculta .2
MeningoceleMeningocele .3

MeningeMeninge .4

حمید دالوندحمید دالوند1، ، *سیدعلى حسینىسیدعلى حسینى2، لیلا دهقان، لیلا دهقان3، آوات فیضى، آوات فیضى4

1- گروه کاردرمانی، دانشکدة توانبخشى، دانشگاه علوم پزشکى اراك، اراك، ایران.- گروه کاردرمانی، دانشکدة توانبخشى، دانشگاه علوم پزشکى اراك، اراك، ایران.
2- مرکز تحقیقات عوامل اجتماعى مؤثر بر سلامت، گروه آموزشی کاردرمانی، دانشگاه علوم بهزیستی و توانبخشی، تهران، ایران.- مرکز تحقیقات عوامل اجتماعى مؤثر بر سلامت، گروه آموزشی کاردرمانی، دانشگاه علوم بهزیستی و توانبخشی، تهران، ایران.

3- گروه آموزشی کاردرمانی، دانشگاه علوم بهزیستی و توانبخشی، تهران، ایران.- گروه آموزشی کاردرمانی، دانشگاه علوم بهزیستی و توانبخشی، تهران، ایران.
4- گروه آمار زیستى و اپیدمیولوژى، دانشکده بهداشت و مرکز تحقیقات روان-تنى، دانشگاه علوم پزشکى اصفهان، اصفهان، ایران.- گروه آمار زیستى و اپیدمیولوژى، دانشکده بهداشت و مرکز تحقیقات روان-تنى، دانشگاه علوم پزشکى اصفهان، اصفهان، ایران.
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بافت  بافت ،  میلومننگوسل5،  در  ببیند.  آسیب  نخاعی  طناب  میلومننگوسلعملکرد  در  ببیند.  آسیب  نخاعی  طناب  عملکرد 
منجر به رشد ناهنجار  منجر به رشد ناهنجار عصبی و مننژ بیرون می  زند که معمولاً  عصبی و مننژ بیرون می  زند که معمولاً 
اندام  عملکرد  در  اختلال  از  درجاتی  و  مى شود  نخاعی  اندام طناب  عملکرد  در  اختلال  از  درجاتی  و  مى شود  نخاعی  طناب 
تحتانی، آسیب و کنترل ادرار و مدفوع را به وجود مى آورد [تحتانی، آسیب و کنترل ادرار و مدفوع را به وجود مى آورد [5]. ]. 
شیوع جهانى اسپاینابیفیدا شیوع جهانى اسپاینابیفیدا 0/3 تا  تا 4/5 در هر  در هر 10001000 تولد زنده  تولد زنده 

تخمین زده شده است [تخمین زده شده است [6].].
افراد مبتلا به اسپاینابیفیدا جزء بیمارى هاى مزمن دسته بندى افراد مبتلا به اسپاینابیفیدا جزء بیمارى هاى مزمن دسته بندى 
مى شوند و اختلالات حرکتی آنها بسته به سطح درگیرى نخاع مى شوند و اختلالات حرکتی آنها بسته به سطح درگیرى نخاع 
عملکردهاى  در  محدودیت هایى  است  ممکن  و  است  عملکردهاى متفاوت  در  محدودیت هایى  است  ممکن  و  است  متفاوت 
مراقبت از خودمراقبت از خود6 مثل: لباس پوشیدن، دستشویى کردن، حمام کردن  مثل: لباس پوشیدن، دستشویى کردن، حمام کردن 
و توانایى جابه جایى داشته باشند. این محدودیت ها به مراقبت هاى و توانایى جابه جایى داشته باشند. این محدودیت ها به مراقبت هاى 
طولانى مدت منتهى مى شود که هم زمان با رشد کودك افزایش طولانى مدت منتهى مى شود که هم زمان با رشد کودك افزایش 
مى یابند [مى یابند [7]. مراقبان افراد مبتلا به اسپاینابیفیدا که بیشتر آن را ]. مراقبان افراد مبتلا به اسپاینابیفیدا که بیشتر آن را 
مادران تشکیل مى دهند، مسئولیت سنگینى در قبال این افراد مادران تشکیل مى دهند، مسئولیت سنگینى در قبال این افراد 
به عهده دارند. گرچه مراقبت کردن، یک بخش معمول از وظایف به عهده دارند. گرچه مراقبت کردن، یک بخش معمول از وظایف 
آنها در قبال فرزندانشان است، اما این وظیفه در مورد کودکى که آنها در قبال فرزندانشان است، اما این وظیفه در مورد کودکى که 
محدودیت هاى عملکردى را تجربه مى کند و به طور طولانى مدت محدودیت هاى عملکردى را تجربه مى کند و به طور طولانى مدت 

وابسته است، کاملاً متفاوت مى شود. وابسته است، کاملاً متفاوت مى شود. 
یکى از چالش هاى اصلى مادران، مدیریت ناتوانایى هاى مزمن یکى از چالش هاى اصلى مادران، مدیریت ناتوانایى هاى مزمن 
فرزندشان در کنار دیگر نقش هاى زندگى روزمره است. مادران فرزندشان در کنار دیگر نقش هاى زندگى روزمره است. مادران 
داراى فرزند مبتلا به اسپاینابیفیدا ممکن است زمان بیشترى را داراى فرزند مبتلا به اسپاینابیفیدا ممکن است زمان بیشترى را 
صرف کمک به کودك و مراقبت از وى کنند؛ چون کودکانشان صرف کمک به کودك و مراقبت از وى کنند؛ چون کودکانشان 
قادر به انجام بسیارى از فعالیت هاى روزمرة زندگى خود نیستند. قادر به انجام بسیارى از فعالیت هاى روزمرة زندگى خود نیستند. 
این مسئولیت هاى اضافه سبب مى شود که مادر زمان کمترى را این مسئولیت هاى اضافه سبب مى شود که مادر زمان کمترى را 
براى خود و دیگر کودکانش و نیز وظایف منزل در نظر بگیرد [براى خود و دیگر کودکانش و نیز وظایف منزل در نظر بگیرد [8]. ]. 
اسپاینابیفیدا در عملکرد خانواده اختلال ایجاد مى کند و باعث اسپاینابیفیدا در عملکرد خانواده اختلال ایجاد مى کند و باعث 
مى شود که مراقبان در ایفاى نقش و مسئولیت خود در خانواده، مى شود که مراقبان در ایفاى نقش و مسئولیت خود در خانواده، 

دچار مشکل شوند [دچار مشکل شوند [9]. ]. 
مطالعات توِمطالعات تو7ِ ( (19771977) و گِروس) و گِروس8 ( (20092009) نشان داد که میزان ) نشان داد که میزان 
طلاق در مراقبان کودکان اسپاینابیفیدا سه برابر از کودکان عادى طلاق در مراقبان کودکان اسپاینابیفیدا سه برابر از کودکان عادى 
بیشتر است که هرچه میزان ضایعه در کودکان اسپاینابیفیدا بیشتر بیشتر است که هرچه میزان ضایعه در کودکان اسپاینابیفیدا بیشتر 

باشد، میزان طلاق افزایش پیدا مى کند [باشد، میزان طلاق افزایش پیدا مى کند [1010].].
کیفیت زندگىکیفیت زندگى9 یکى از بخش هاى اثرپذیر در مادران داراى فرزند  یکى از بخش هاى اثرپذیر در مادران داراى فرزند 
اسپاینابیفیداست که با توجه به نیاز کودك به انجام مراقبت هایى اسپاینابیفیداست که با توجه به نیاز کودك به انجام مراقبت هایى 
 .[ .[1111] مى کند  تغییر  آن  از  متأثر  بیشتر،  زمان  صرف  و  [خاص  مى کند  تغییر  آن  از  متأثر  بیشتر،  زمان  صرف  و  خاص 
کیفیت زندگى، به صورت یک ساختار چندبعُدى تعریف مى شود و کیفیت زندگى، به صورت یک ساختار چندبعُدى تعریف مى شود و 
عملکرد جسمى، تنظیم روانى، عملکرد اجتماعى، روابط و رفاه را عملکرد جسمى، تنظیم روانى، عملکرد اجتماعى، روابط و رفاه را 
دربرمى گیرد [دربرمى گیرد [1212]. در اینجا این سؤال مطرح مى شود که وضعیت ]. در اینجا این سؤال مطرح مى شود که وضعیت 

MyelomeningoceleMyelomeningocele .5
SelfSelf-carecare .6

TewTew .7
GrosseGrosse .8

Quality of life (QOL)Quality of life (QOL) .9

کیفیت زندگى مادران داراى فرزند مبتلا به اسپاینابیفیدا در ایران کیفیت زندگى مادران داراى فرزند مبتلا به اسپاینابیفیدا در ایران 
چگونه است؟ نظر به اینکه مادران داراى فرزند اسپاینابیفیدا زمان چگونه است؟ نظر به اینکه مادران داراى فرزند اسپاینابیفیدا زمان 
بیشترى را صرف مراقبت از کودك مبتلا به اسپاینابیفیداى خود بیشترى را صرف مراقبت از کودك مبتلا به اسپاینابیفیداى خود 
مى کنند و احتمالاً انجام چنین مراقبت هایى مى تواند زیان هایى به مى کنند و احتمالاً انجام چنین مراقبت هایى مى تواند زیان هایى به 

سلامت جسمى و وضعیت روحى و روانى آنها وارد کند. سلامت جسمى و وضعیت روحى و روانى آنها وارد کند. 
این در حالى است که بسته به سطح عملکرد حرکتى افراد این در حالى است که بسته به سطح عملکرد حرکتى افراد 
اسپاینابیفیدا، ممکن است میزان مراقبت از آنها نیز متفاوت باشد. اسپاینابیفیدا، ممکن است میزان مراقبت از آنها نیز متفاوت باشد. 
بررسى کیفیت زندگى مادران کودکان اسپاینابیفیدا، نه تنها میزان بررسى کیفیت زندگى مادران کودکان اسپاینابیفیدا، نه تنها میزان 
آگاهى و دانش درمانگران، خانواده ها و مدیران را نسبت به سلامت آگاهى و دانش درمانگران، خانواده ها و مدیران را نسبت به سلامت 
جسمى و روانى این مادران افزایش مى دهد، بلکه مى تواند به ارتقاى جسمى و روانى این مادران افزایش مى دهد، بلکه مى تواند به ارتقاى 
سطح کیفیت زندگى، سلامت و رفاه آنها نیز کمک کند؛ بنابراین، سطح کیفیت زندگى، سلامت و رفاه آنها نیز کمک کند؛ بنابراین، 
در این مطالعه کیفیت زندگى مادران داراى فرزند اسپاینابیفیدا، در این مطالعه کیفیت زندگى مادران داراى فرزند اسپاینابیفیدا، 
با توجه به سطح حرکتى هافربا توجه به سطح حرکتى هافر1010 و نیز نوع اسپاینابیفیداى مورد  و نیز نوع اسپاینابیفیداى مورد 

بررسى قرار مى گیرد.بررسى قرار مى گیرد.

روش بررسىروش بررسى
این پژوهش یک مطالعۀ توصیفىاین پژوهش یک مطالعۀ توصیفى–تحلیلى است که به صورت تحلیلى است که به صورت 
مقطعى در نیمۀ اول و دوم سال مقطعى در نیمۀ اول و دوم سال 13921392 و نیمۀ اول سال  و نیمۀ اول سال 13931393 
اجرا گردید. جامعۀ آمارى مورد مطالعه شامل کلیۀ مادران داراى اجرا گردید. جامعۀ آمارى مورد مطالعه شامل کلیۀ مادران داراى 
کودکان اسپاینابیفیدا مراجعه کننده به کلینیک هاى تحت نظارت کودکان اسپاینابیفیدا مراجعه کننده به کلینیک هاى تحت نظارت 
دانشگاه علوم بهزیستى و توانبخشى بودند که در یک کلینیک، دانشگاه علوم بهزیستى و توانبخشى بودند که در یک کلینیک، 
مادران مورد بررسى قرار گرفتند. در این مطالعه، روش نمونه گیرى مادران مورد بررسى قرار گرفتند. در این مطالعه، روش نمونه گیرى 
کلینیک هاى  به  مراجعه کننده  افراد  و  بود  دردسترس  کلینیک هاى به صورت  به  مراجعه کننده  افراد  و  بود  دردسترس  به صورت 
تحت پوشش دانشگاه که حاضر به شرکت در مطالعه بودند، مورد تحت پوشش دانشگاه که حاضر به شرکت در مطالعه بودند، مورد 

بررسى قرار گرفتند.بررسى قرار گرفتند.
به اندازة  خطا  قبول  با  فرمول  براساس  نیاز  مورد  نمونۀ  به اندازة حجم  خطا  قبول  با  فرمول  براساس  نیاز  مورد  نمونۀ  حجم 
0/2525 و با سطح اطمینان  و با سطح اطمینان 9595 درصد و مقدار انحراف معیار براساس  درصد و مقدار انحراف معیار براساس 
مطالعۀ مشابه انجام شده [مطالعۀ مشابه انجام شده [1313] ] 1/7575، تقریباً ، تقریباً 190190 نفر تعیین گردید  نفر تعیین گردید 
که درنهایت، که درنهایت، 203203 نفر انتخاب و مورد بررسى قرار گرفتند. معیارهاى  نفر انتخاب و مورد بررسى قرار گرفتند. معیارهاى 
ورود به مطالعه عبارت بودند از: مادر داراى کودك مبتلا به هر نوع ورود به مطالعه عبارت بودند از: مادر داراى کودك مبتلا به هر نوع 
از اسپاینابیفیدا که فقط یک کودك مبتلا به اسپاینابیفیدا داشته از اسپاینابیفیدا که فقط یک کودك مبتلا به اسپاینابیفیدا داشته 
باشد و فرزندان دیگر خانواده از لحاظ روانى و جسمانى سالم باشند باشد و فرزندان دیگر خانواده از لحاظ روانى و جسمانى سالم باشند 

و نیز تعداد فرزندان خانواده بیش از و نیز تعداد فرزندان خانواده بیش از 3 نفر نباشد.  نفر نباشد. 
همچنین مادر سابقۀ بیمارى هاى جسمانى (سوختگى درجۀ همچنین مادر سابقۀ بیمارى هاى جسمانى (سوختگى درجۀ 
لوپوس،  لوپوس، ،   ،RA) روماتوئیدى  بیمارى هاى  آمپوتاسیون،   ،() روماتوئیدى  بیمارى هاى  آمپوتاسیون،   ،(3 و  و    2
اسکلرودرمى، بهجت و...) و بیمارى هاى نورولوژیک (اسکلرودرمى، بهجت و...) و بیمارى هاى نورولوژیک (MS، صرع ، صرع 
و...) و بیمارى هاى روانى منجر به بسترى شدن در بیمارستان را و...) و بیمارى هاى روانى منجر به بسترى شدن در بیمارستان را 

نداشته باشد.نداشته باشد.
پس از کسب مجوز از دانشگاه، از بین مادرانى که کودکانشان را پس از کسب مجوز از دانشگاه، از بین مادرانى که کودکانشان را 
براى درمان به کلینیک هاى کاردرمانى تحت نظارت دانشگاه علوم براى درمان به کلینیک هاى کاردرمانى تحت نظارت دانشگاه علوم 
بهزیستى و توانبخشى آورده بودند، مادرانى که معیارهاى ورود به بهزیستى و توانبخشى آورده بودند، مادرانى که معیارهاى ورود به 
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مطالعه را احراز کردند انتخاب شدند. سپس توضیح کاملى به مادر مطالعه را احراز کردند انتخاب شدند. سپس توضیح کاملى به مادر 
داراى فرزند اسپاینابیفیدا دربارة طرح تعیین کیفیت زندگى داده داراى فرزند اسپاینابیفیدا دربارة طرح تعیین کیفیت زندگى داده 
شد و پس از جلب همکارى، از آنها رضایتنامۀ کتبى اخذ گردید. شد و پس از جلب همکارى، از آنها رضایتنامۀ کتبى اخذ گردید. 
این پژوهش برگرفته از طرح پژوهشى (این پژوهش برگرفته از طرح پژوهشى (1/2148121481/ت//ت/9090/801801) ) 
و مورد تأیید کمیتۀ اخلاق دانشگاه علوم بهزیستى و توانبخشى و مورد تأیید کمیتۀ اخلاق دانشگاه علوم بهزیستى و توانبخشى 

است.است.
سن،  شامل:  مادران  جمعیت شناختى  مشخصات  ابتدا  سن، در  شامل:  مادران  جمعیت شناختى  مشخصات  ابتدا  در 
وضعیت  و  اشتغال  وضعیت  فرزندان،  تعداد  تحصیلات،  وضعیت میزان  و  اشتغال  وضعیت  فرزندان،  تعداد  تحصیلات،  میزان 
اقتصادى-اجتماعى به دست آمد. سطح عملکرد حرکتى کودکان اقتصادى-اجتماعى به دست آمد. سطح عملکرد حرکتى کودکان 
اسپاینابیفیدا با استفاده از سطوح هافر توسط متخصص کاردرمانى اسپاینابیفیدا با استفاده از سطوح هافر توسط متخصص کاردرمانى 
مشخص گردید [مشخص گردید [1414]. هافر وضعیت حرکتى افراد اسپاینابیفیدا را ]. هافر وضعیت حرکتى افراد اسپاینابیفیدا را 
به چهار گروه تقسیم بندى مى کند که نحوة نمره دهى وضعیت به چهار گروه تقسیم بندى مى کند که نحوة نمره دهى وضعیت 
حرکتى افراد براساس معیار هافر در جدول (حرکتى افراد براساس معیار هافر در جدول (1) آورده شده است.) آورده شده است.

نوع اسپاینابیفیدا نیز مطابق با شدت ضایعه و توسط پزشک نوع اسپاینابیفیدا نیز مطابق با شدت ضایعه و توسط پزشک 
فوق  تخصص اعصاب کودکان مشخص و طبقه بندى گردید.فوق  تخصص اعصاب کودکان مشخص و طبقه بندى گردید.

براى تعیین کیفیت زندگى مادر از پرسشنامۀ براى تعیین کیفیت زندگى مادر از پرسشنامۀ SF-3636 استفاده  استفاده 
شد. این پرسشنامه داراى پایایى و روایى بین المللى است و پایایى شد. این پرسشنامه داراى پایایى و روایى بین المللى است و پایایى 
و روایى این پرسشنامه در سال و روایى این پرسشنامه در سال 19881988 توسط ویِر توسط ویِر1111 و همکارانش  و همکارانش 
مورد تأیید قرار گرفته است [مورد تأیید قرار گرفته است [1515]. این پرسشنامه در ایران توسط ]. این پرسشنامه در ایران توسط 
و  پایایى  و  ترجمه  دانشگاهى  جهاد  بهداشتى  علوم  و پژوهشکدة  پایایى  و  ترجمه  دانشگاهى  جهاد  بهداشتى  علوم  پژوهشکدة 
روایى آن بررسى و تأیید شده است [روایى آن بررسى و تأیید شده است [1616]. ضریب آلفاى کرونباخ ]. ضریب آلفاى کرونباخ 
براى آزمودن پایایى آن در تمام ابعاد پرسشنامه به استثناى بعد براى آزمودن پایایى آن در تمام ابعاد پرسشنامه به استثناى بعد 
سر زندگى بین سر زندگى بین 7777 درصد تا  درصد تا 9090 درصد و براى بعد سر زندگى  درصد و براى بعد سر زندگى 
 convergent validity 6565 درصد بوده است. براى روایى ابعاد از  درصد بوده است. براى روایى ابعاد از
استفاده گردید که ارتباط خطى تک تک ابعاد با خرده سنجش استفاده گردید که ارتباط خطى تک تک ابعاد با خرده سنجش 
مفروض در تمام موارد بالاى مفروض در تمام موارد بالاى 0/4 یعنى بین  یعنى بین 0/5858 تا  تا 0/9595 بوده  بوده 
است و بدین صورت پایایى و روایى ترجمه فارسى تایید شده است است و بدین صورت پایایى و روایى ترجمه فارسى تایید شده است 

.[.[1616]
اسپاینابیفیدا،  افراد  حرکتى  عملکرد  سطح  مشخص شدن  اسپاینابیفیدا، با  افراد  حرکتى  عملکرد  سطح  مشخص شدن  با 
پرُکردن پرسشنامه به صورت انفرادى انجام شد تا آموزشى از دیگر پرُکردن پرسشنامه به صورت انفرادى انجام شد تا آموزشى از دیگر 
مادران دریافت نکند. در ضمن سعى شد تا جاى ممکن محل مادران دریافت نکند. در ضمن سعى شد تا جاى ممکن محل 

WareWare .1111

پرُکردن پرسشنامه به دور از سروصدا باشد تا مادر با آرامش بتواند پرُکردن پرسشنامه به دور از سروصدا باشد تا مادر با آرامش بتواند 
پرسشنامه را کامل کند. درصورتى که مادر بى سواد بود، پژوهشگر پرسشنامه را کامل کند. درصورتى که مادر بى سواد بود، پژوهشگر 
در این مورد به او کمک مى کرد و به صورت مصاحبه پرسشنامه در این مورد به او کمک مى کرد و به صورت مصاحبه پرسشنامه 

تکمیل مى گردید.تکمیل مى گردید.
براى  براى   نسخۀ 1818  نسخۀ    SPSS نرم افزار  از  داده ها،  جمع آورى  از  نرم افزار بعد  از  داده ها،  جمع آورى  از  بعد 
و  معیار  انحراف  میانگین،  مانند:  توصیفى  کمیت هاى  و محاسبۀ  معیار  انحراف  میانگین،  مانند:  توصیفى  کمیت هاى  محاسبۀ 
آزمون  شامل:  استنباطى  تحلیل هاى  انجام  و  درصدها  و  آزمون تعداد  شامل:  استنباطى  تحلیل هاى  انجام  و  درصدها  و  تعداد 
و  یک  راهه  چندمتغیرة  واریانس  تحلیل  مستقل،  نمونه هاى  و تى  یک  راهه  چندمتغیرة  واریانس  تحلیل  مستقل،  نمونه هاى  تى 
دو راهه استفاده شد. براى بررسى نرمال بودن توزیع متغیرها از دو راهه استفاده شد. براى بررسى نرمال بودن توزیع متغیرها از 
آزمون اسمیرنوف-کولموگرف و نمودار احتمال نرمال استفاده شد. آزمون اسمیرنوف-کولموگرف و نمودار احتمال نرمال استفاده شد. 
همگنى واریانس با استفاده از آزمون لون در حالت تک متغیره و همگنى واریانس با استفاده از آزمون لون در حالت تک متغیره و 

آزمون آزمون M باکس در حالت چند متغیره بررسى گردید. باکس در حالت چند متغیره بررسى گردید.

یافته هایافته ها
به  مبتلا  فرزند  داراى  که  مادر  نفر  به   مبتلا  فرزند  داراى  که  مادر  نفر   203203 پژوهش  این  پژوهش در  این  در 
اسپاینابیفیدا بودند، شرکت داشتند. در جدول (اسپاینابیفیدا بودند، شرکت داشتند. در جدول (2) ویژگى هاى ) ویژگى هاى 
و  اسپاینابیفیدا  به  مبتلا  فرزند  داراى  مادران  و جمعیت شناختى  اسپاینابیفیدا  به  مبتلا  فرزند  داراى  مادران  جمعیت شناختى 
سن،  گروه،  هر  در  شرکت کننده  افراد  تعداد  شامل:  سن، کودکانشان  گروه،  هر  در  شرکت کننده  افراد  تعداد  شامل:  کودکانشان 
جنس، نوع اسپاینابیفیدا و سطوح مختلف حرکتى هافر به طور جنس، نوع اسپاینابیفیدا و سطوح مختلف حرکتى هافر به طور 

خلاصه آورده شده است. خلاصه آورده شده است. 
هم زمان  (بررسى  چندمتغیره  واریانس  تحلیل  از  استفاده  هم زمان با  (بررسى  چندمتغیره  واریانس  تحلیل  از  استفاده  با 
میانگین نمرات ابعاد مختلف کیفیت زندگى) یک طرفه با توجه میانگین نمرات ابعاد مختلف کیفیت زندگى) یک طرفه با توجه 
به مقادیر آمارة به مقادیر آمارة F و  و P-value هاى مربوطه مشخص گردید که  هاى مربوطه مشخص گردید که 
نمرات ابعاد جسمانى و روانى کیفیت زندگى مادران داراى کودك نمرات ابعاد جسمانى و روانى کیفیت زندگى مادران داراى کودك 
اسپاینابیفیدا، داراى اختلاف معنى دارى در سطوح سیستم هافر اسپاینابیفیدا، داراى اختلاف معنى دارى در سطوح سیستم هافر 
و نوع اسپاینابیفیدا هستند به گونه اى که میانگین نمرات کیفیت و نوع اسپاینابیفیدا هستند به گونه اى که میانگین نمرات کیفیت 
بطور  بودند  یک  سطح  در  کودك  داراى  که  مادرانى  بطور زندگى  بودند  یک  سطح  در  کودك  داراى  که  مادرانى  زندگى 
معنى دارى از دیگر مادران بیشتر بود، اما کیفیت زندگى مادران معنى دارى از دیگر مادران بیشتر بود، اما کیفیت زندگى مادران 
بررسى  میان  این  در  نداشت.  هم  با  جدى  تفاوت  سطوح  بررسى دیگر  میان  این  در  نداشت.  هم  با  جدى  تفاوت  سطوح  دیگر 
تفاوت نمرات کیفیت زندگى مادران یادشده در سطوح مختلف تفاوت نمرات کیفیت زندگى مادران یادشده در سطوح مختلف 

سنى اختلاف معنى دارى به لحاظ آمارى نشان نداد (جدول سنى اختلاف معنى دارى به لحاظ آمارى نشان نداد (جدول 3).).
همچنین جدول شمارة همچنین جدول شمارة 3 نتیجۀ مقایسه میانگین ابعاد جسمانى  نتیجۀ مقایسه میانگین ابعاد جسمانى 
را  کودکانشان  اسپاینابیفیداى  نوع  برحسب  را  مادران  روانى  را و  کودکانشان  اسپاینابیفیداى  نوع  برحسب  را  مادران  روانى  و 

جدول جدول 1. . نحوة نمره دهى وضعیت حرکتى افراد مبتلا به اسپاینابیفیدا براساس معیار هافر.نحوة نمره دهى وضعیت حرکتى افراد مبتلا به اسپاینابیفیدا براساس معیار هافر.

توضیحاتتوضیحاتمعیار هافرمعیار هافرنمرهنمره

جابه جایى در محیط بیرون منزل با یا بدون استفاده از بریسجابه جایى در محیط بیرون منزل با یا بدون استفاده از بریستوانایى راه رفتن در جامعهتوانایى راه رفتن در جامعه1-
استفاده از ویلچر فقط براى مسافت هاى طولانىاستفاده از ویلچر فقط براى مسافت هاى طولانى

استفاده از بریس یا کراچ در محیط داخل منزلاستفاده از بریس یا کراچ در محیط داخل منزلتوانایى راه رفتن در محیط داخل منزلتوانایى راه رفتن در محیط داخل منزل2-
استفاده از ویلچر در محیط بیرون منزلاستفاده از ویلچر در محیط بیرون منزل

راه رفتن فقط در موقعیت هاى درمانىراه رفتن فقط در موقعیت هاى درمانىتوانایى راه رفتن حین انجام تمریناتتوانایى راه رفتن حین انجام تمرینات3-
وابستگى کامل به ویلچروابستگى کامل به ویلچرعدم توانایى در راه رفتنعدم توانایى در راه رفتن4-

(HofferHoffer) بررسى کیفیت زندگى مادرانِ کودکان مبتلا به اسپاینابیفیدا براساس معیار حرکتى هافر (بررسى کیفیت زندگى مادرانِ کودکان مبتلا به اسپاینابیفیدا براساس معیار حرکتى هافر
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منعکس کرده است. مشاهده مى شود تفاوت معنى دار آمارى در منعکس کرده است. مشاهده مى شود تفاوت معنى دار آمارى در 
هر دو بعُد کیفیت زندگى برحسب نوع اسپاینابیفیدا وجود دارد. هر دو بعُد کیفیت زندگى برحسب نوع اسپاینابیفیدا وجود دارد. 
ملاحظه مى شود میانگین نمرة کیفیت زندگى مادرانى که داراى ملاحظه مى شود میانگین نمرة کیفیت زندگى مادرانى که داراى 
کودك اسپاینابیفیداى از نوع پنهان هستند از مادران داراى کودك کودك اسپاینابیفیداى از نوع پنهان هستند از مادران داراى کودك 
مبتلا به اسپاینابیفیداى دو نوع دیگر به مراتب بالاتر است (جدول مبتلا به اسپاینابیفیداى دو نوع دیگر به مراتب بالاتر است (جدول 

.(.(3
نتایج آزمون پسین بانفرونى نشان داد که اختلاف معنى دار در نتایج آزمون پسین بانفرونى نشان داد که اختلاف معنى دار در 
نمرات بعُد جسمى و بعُد روانى در سطوح عملکرد حرکتى هافر نمرات بعُد جسمى و بعُد روانى در سطوح عملکرد حرکتى هافر 
مربوط به سطح یک با سطوح مربوط به سطح یک با سطوح 2، ، 3 و  و 4 و در نوع اسپاینابیفیدا  و در نوع اسپاینابیفیدا 

مربوط به پنهان با انواع مننگوسل و میلومننگوسل است.مربوط به پنهان با انواع مننگوسل و میلومننگوسل است.
همان طورکه در جدول شمارة همان طورکه در جدول شمارة 4 ملاحظه مى شود، با توجه به  ملاحظه مى شود، با توجه به 
آزمون آزمون t مستقل و مقادیر  مستقل و مقادیر p-value مربوطه، تفاوت معنى دار در  مربوطه، تفاوت معنى دار در 
میانگین نمرات ابعاد جسمانى و روانى کیفیت زندگى مادران داراى میانگین نمرات ابعاد جسمانى و روانى کیفیت زندگى مادران داراى 

کودك اسپاینابیفیدا دختر و پسر از لحاظ آمارى وجود ندارد. کودك اسپاینابیفیدا دختر و پسر از لحاظ آمارى وجود ندارد. 

بحثبحث
در مطالعه حاضر، میانگین نمرات کیفیت زندگى مادران داراى در مطالعه حاضر، میانگین نمرات کیفیت زندگى مادران داراى 
کودك اسپاینابیفیدا در ابعاد جسمانى و روانى براساس عملکرد کودك اسپاینابیفیدا در ابعاد جسمانى و روانى براساس عملکرد 
کودك  جنسیت  و  اسپاینابیفیدا  انواع  سنى،  ردة  هافر،  کودك حرکتى  جنسیت  و  اسپاینابیفیدا  انواع  سنى،  ردة  هافر،  حرکتى 
نمرات  میانگین  است.  گرفته  قرار  بررسى  مورد  نمرات اسپاینابیفیدا  میانگین  است.  گرفته  قرار  بررسى  مورد  اسپاینابیفیدا 
داراى  مادران  زندگى  کیفیت  جسمانى-روانى  ابعاد  از  داراى هریک  مادران  زندگى  کیفیت  جسمانى-روانى  ابعاد  از  هریک 
کامل  نمرة  کامل   نمرة   5050٪ از  کمتر  هافر  سطوح  در  اسپاینابیفیدا  از کودك  کمتر  هافر  سطوح  در  اسپاینابیفیدا  کودك 
کیفیت زندگى بود و تفاوت معنى دارى در میانگین نمرات بعُد کیفیت زندگى بود و تفاوت معنى دارى در میانگین نمرات بعُد 
جسمانى و بعُد روانى کیفیت زندگى مادران در سطوح هافر کودك جسمانى و بعُد روانى کیفیت زندگى مادران در سطوح هافر کودك 
اسپاینابیفیدا دیده شد. نتایج نشان داد که اختلاف معنى دار در اسپاینابیفیدا دیده شد. نتایج نشان داد که اختلاف معنى دار در 
نمرات بعُد جسمى و بعُد روانى مربوط به سطح یک هافر با سطوح نمرات بعُد جسمى و بعُد روانى مربوط به سطح یک هافر با سطوح 

2، ، 3 و  و 4 آن است. آن است.
این یافته، با نتایج مطالعۀ گِروس و همکاران در سال این یافته، با نتایج مطالعۀ گِروس و همکاران در سال 20092009 
مطابقت دارد. آنها مطابقت دارد. آنها 9898 کودك اسپاینابیفیدا بین سنین  کودك اسپاینابیفیدا بین سنین 0 تا  تا 1717 
سال را مورد مطالعه قرار دادند. براساس گزارش مراقبان کودکان سال را مورد مطالعه قرار دادند. براساس گزارش مراقبان کودکان 
زندگى  کیفیت  از  آنها  خود،  زندگى  کیفیت  از  زندگى اسپاینابیفیدا  کیفیت  از  آنها  خود،  زندگى  کیفیت  از  اسپاینابیفیدا 

جدول جدول 2. ویژگى هاى جمعیت شناختى مادران داراى فرزند مبتلا به اسپاینابیفیدا و کودکانشان. ویژگى هاى جمعیت شناختى مادران داراى فرزند مبتلا به اسپاینابیفیدا و کودکانشان.

تعدادتعداددموگرافیکدموگرافیک

سطح تحصیلات مادرسطح تحصیلات مادر

3 ( (٪1/5)بى سوادبى سواد
6262 ( (٪3030/5)زیردیپلمزیردیپلم

107107 ( (٪5252/7)دیپلم تا کاردانىدیپلم تا کاردانى
3131 ( (٪1515/3)کارشناسى و بالاترکارشناسى و بالاتر

شغل مادرشغل مادر

191191 ( (٪9494/1)خانه دارخانه دار
--------------شاغل پاره وقتشاغل پاره وقت
1212 ( (٪5/9)شاغل تمام وقتشاغل تمام وقت

کودك اسپاینابیفیدا چندمین فرزند خانواده استکودك اسپاینابیفیدا چندمین فرزند خانواده است

124124 ( (٪6161/1)فرزند اولفرزند اول
4949 ( (٪2424/1)فرزند دومفرزند دوم
3030 ( (٪1414/8)فرزند سومفرزند سوم

جنس کودكجنس کودك
122122 ( (٪6060/1)پسرپسر
8181 ( (٪3939/9)دختردختر

3/4141 ±7/3838سن کودك (سال) میانگینسن کودك (سال) میانگین± انحراف معیار انحراف معیار

تشخیص نوع اسپاینابیفیداتشخیص نوع اسپاینابیفیدا

1717 ( (٪8/4)پنهانپنهان
147147 ( (٪7272/4)مننگوسلمننگوسل

3939 ( (٪1919/2)میلومننگوسلمیلومننگوسل

سطوح مختلف حرکتى هافرسطوح مختلف حرکتى هافر

1(7/4٪) ) 1515
2(4949/3٪) ) 100100
3(2525/6٪) ) 5252
4(1717/7٪) ) 3636
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پایین ترى در ابعاد جسمانى و روانى نسبت به مادران کودکان پایین ترى در ابعاد جسمانى و روانى نسبت به مادران کودکان 
خود  در  را  بیشترى  درد  احساس  آنها  بودند.  برخوردار  خود عادى  در  را  بیشترى  درد  احساس  آنها  بودند.  برخوردار  عادى 
احساس مى کردند، آسیب هاى جسمى و مشکلات هیجانى در آنها احساس مى کردند، آسیب هاى جسمى و مشکلات هیجانى در آنها 
بیشتر بود. آنها عنوان کردند که میزان سطح ضایعه بر سلامت بیشتر بود. آنها عنوان کردند که میزان سطح ضایعه بر سلامت 
فیزیکى و روانى مراقبان تأثیر دارد و مراقبانى که کودکانى با سطح فیزیکى و روانى مراقبان تأثیر دارد و مراقبانى که کودکانى با سطح 
ضایعۀ بیشترى دارند زمان خواب کمتر، اوقات فراغت محدودتر و ضایعۀ بیشترى دارند زمان خواب کمتر، اوقات فراغت محدودتر و 
درنتیجه از سلامت و رفاه کمترى برخوردارند [درنتیجه از سلامت و رفاه کمترى برخوردارند [1717]. البته یافتۀ ]. البته یافتۀ 
مطالعه حاضر، با مطالعۀ کُرنگِ بلِوکلندمطالعه حاضر، با مطالعۀ کُرنگِ بلِوکلند1212 و همکاران در سال  و همکاران در سال 20112011 
متناقض است. در مطالعۀ آنها متناقض است. در مطالعۀ آنها 102102 کودك اسپاینابیفیدا و مراقبان  کودك اسپاینابیفیدا و مراقبان 
آنها عنوان کردند که میزان سطح ضایعه بر سلامت فیزیکى و آنها عنوان کردند که میزان سطح ضایعه بر سلامت فیزیکى و 
روانى کودکان و مراقبان تأثیر ندارد، ولى شناخت سطوح ناتوانى روانى کودکان و مراقبان تأثیر ندارد، ولى شناخت سطوح ناتوانى 

در کودکان مى تواند در میزان پیشرفت آنها مؤثر باشد [در کودکان مى تواند در میزان پیشرفت آنها مؤثر باشد [1818]. ]. 
با توجه به احتمال وجود رابطۀ بین کیفیت زندگى مادران داراى با توجه به احتمال وجود رابطۀ بین کیفیت زندگى مادران داراى 
کودك اسپاینابیفیدا و سطح حرکتى کودك، شاید علت تفاوت با کودك اسپاینابیفیدا و سطح حرکتى کودك، شاید علت تفاوت با 
مطالعه حاضر اهداف و روش ها و حجم نمونۀ متفاوتى است که مطالعه حاضر اهداف و روش ها و حجم نمونۀ متفاوتى است که 

CornegeCornege BloklandBlokland .1212

در این مطالعه استفاده شده است. همچنین در مطالعۀ حاضر، در این مطالعه استفاده شده است. همچنین در مطالعۀ حاضر، 
کیفیت زندگى مادران داراى کودك اسپاینابیفیدا از نظر سطح کیفیت زندگى مادران داراى کودك اسپاینابیفیدا از نظر سطح 
عملکرد حرکتى هافر مورد بررسى قرار گرفته است؛ درحالى که در عملکرد حرکتى هافر مورد بررسى قرار گرفته است؛ درحالى که در 
مطالعۀ ذکرشده کیفیت زندگى مادران داراى کودك اسپاینابیفیدا مطالعۀ ذکرشده کیفیت زندگى مادران داراى کودك اسپاینابیفیدا 

با سطوح نخاعىبا سطوح نخاعى1313 ضایعه مقایسه شده است. ضایعه مقایسه شده است.
جسمانى  ابعاد  از  هریک  نمرات  میانگین  حاضر،  پژوهش  جسمانى در  ابعاد  از  هریک  نمرات  میانگین  حاضر،  پژوهش  در 
در  اسپاینابیفیدا  کودك  داراى  مادران  زندگى  کیفیت  روانى  در و  اسپاینابیفیدا  کودك  داراى  مادران  زندگى  کیفیت  روانى  و 
سطوح مختلف سنى کمتر از سطوح مختلف سنى کمتر از ٪5050 نمرة کامل کیفیت زندگى  نمرة کامل کیفیت زندگى 
بعُد  نمرات  میانگین  در  معنى دارى  تفاوت  و  بود  نمره)  بعُد   نمرات  میانگین  در  معنى دارى  تفاوت  و  بود  نمره)   100100)
جسمانى و بعُد روانى کیفیت زندگى مادران در سطوح مختلف جسمانى و بعُد روانى کیفیت زندگى مادران در سطوح مختلف 
سنى کودك اسپاینابیفیدا وجود نداشت. این یافته، با نتایج مطالعۀ سنى کودك اسپاینابیفیدا وجود نداشت. این یافته، با نتایج مطالعۀ 
پیت تن کِیتپیت تن کِیت1414 و همکاران در سال  و همکاران در سال 20022002 که بر روى  که بر روى 6262 کودك  کودك 
اسپاینابفیدا در انگلستان انجام شد مطابقت دارد. نتایج مطالعه اسپاینابفیدا در انگلستان انجام شد مطابقت دارد. نتایج مطالعه 
مراقبان  زندگى  کیفیت  بر  تأثیرى  کودك،  سن  که  داد  مراقبان نشان  زندگى  کیفیت  بر  تأثیرى  کودك،  سن  که  داد  نشان 

SpinalSpinal levelslevels .1313
PitPit-tenten CateCate .1414

جدول جدول 3. نتایج تحلیل واریانس چند متغیره براى مقایسۀ ابعاد کیفیت زندگى مادران براساس سطوح هافر، سن و نوع اسپاینابیفیدا کودکانشان. نتایج تحلیل واریانس چند متغیره براى مقایسۀ ابعاد کیفیت زندگى مادران براساس سطوح هافر، سن و نوع اسپاینابیفیدا کودکانشان.

سطح معنى دارىسطح معنى دارىFمیانگین میانگین ± انحراف معیار انحراف معیارسطوح هافرسطوح هافرکیفیت زندگىکیفیت زندگى

بعُد جسمانىبعُد جسمانى

سطوح هافرسطوح هافر

17272/6161±1/2525
1515/4242*<0/001001 23939/7474±1/9393

33939/7575±2/0404
43737/5252±1/3232

بعُد روانىبعُد روانى

16363/7676±2/0404

9/0505*<0/001001 23838/4949±0/9292
34040/1616±1/6868
43838/3636±1/3737

بعُد جسمانىبعُد جسمانى

سنسن

0-≤24747/6464±2/2929

1/3723720/245245
2- - ≤ 45151/2323±2/2323
4- - ≤ 64040/7979±2/1616
6- - ≤ 12124040/5555 ±1/8989
1212-≤18184040/1010±1/9898

بعُد روانىبعُد روانى

0-≤23232/2727±2/3131

0/5155150/725725
2- - ≤ 44242/9898±2/3131
4- - ≤ 63939/4242±1/7575
6- - ≤ 12124141/5656±1/9393
1212-≤18184040/4343±1/5757

بعُد جسمانىبعُد جسمانى

نوع اسپاینابیفیدانوع اسپاینابیفیدا

2/5555±5252/4343پنهانپنهان
2222/490490*<0/001001 2/0202±4141/4545مننگوسلمننگوسل

1/9696±4141/9898مننگومیلوسلمننگومیلوسل

بعُد روانىبعُد روانى
2/4545±4747/8686پنهانپنهان

1111/448448*<0/001001 1/9191±4040/0404مننگوسلمننگوسل
1/7777±4242/7878مننگومیلوسلمننگومیلوسل

* معنى دار در سطح * معنى دار در سطح 0/001001 

(HofferHoffer) بررسى کیفیت زندگى مادرانِ کودکان مبتلا به اسپاینابیفیدا براساس معیار حرکتى هافر (بررسى کیفیت زندگى مادرانِ کودکان مبتلا به اسپاینابیفیدا براساس معیار حرکتى هافر
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کودکان اسپاینابیفیدا ندارد [کودکان اسپاینابیفیدا ندارد [1919].].
میانگین نمرات هریک از ابعاد جسمانى-روانى کیفیت زندگى میانگین نمرات هریک از ابعاد جسمانى-روانى کیفیت زندگى 
مادران داراى کودك اسپاینابیفیدا در انواع مختلف اسپاینابیفیدا مادران داراى کودك اسپاینابیفیدا در انواع مختلف اسپاینابیفیدا 
کامل  نمرة  کامل   نمرة   5050٪ از  کمتر  میلومننگوسل)  و  مننگوسل  از (پنهان،  کمتر  میلومننگوسل)  و  مننگوسل  (پنهان، 
تفاوت  تحلیلى،  آمار  نظر  از  بود.  نمره)  تفاوت   تحلیلى،  آمار  نظر  از  بود.  نمره)   100100) زندگى  (کیفیت  زندگى  کیفیت 
کیفیت  روانى  و  جسمانى  ابعاد  نمرات  میانگین  در  کیفیت معنى دارى  روانى  و  جسمانى  ابعاد  نمرات  میانگین  در  معنى دارى 
که  داشت  وجود  اسپاینابیفیدا  مختلف  انواع  در  مادران  که زندگى  داشت  وجود  اسپاینابیفیدا  مختلف  انواع  در  مادران  زندگى 
این اختلاف معنى دار مربوط به نوع اوکولتا با انواع مننگوسل و این اختلاف معنى دار مربوط به نوع اوکولتا با انواع مننگوسل و 
میلومننگوسل است. این یافته، با نتایج چندین مطالعه مطابقت میلومننگوسل است. این یافته، با نتایج چندین مطالعه مطابقت 

دارد. دارد. 
بر  که  مطالعه اى  در  بر   که  مطالعه اى  در   20032003 سال  در  همکاران  و  سال   در  همکاران  و  ماسیاسماسیاس1515 
انجام  اسپاینابیفیدا  کودك  داراى  مادر  انجام   اسپاینابیفیدا  کودك  داراى  مادر  استرس 6363  میزان  استرس روى  میزان  روى 
دادند نتیجه گرفتند که هرچه میزان و شدت ضایعه در کودکان دادند نتیجه گرفتند که هرچه میزان و شدت ضایعه در کودکان 
اسپاینابیفیدا بیشتر باشد میزان استرس والدین هم بیشتر است. اسپاینابیفیدا بیشتر باشد میزان استرس والدین هم بیشتر است. 
آنها بیان کردند در مادرانى که کودکان آنها پنهان بودند میزان آنها بیان کردند در مادرانى که کودکان آنها پنهان بودند میزان 
استرس کمتر از مادرانى بود که کودکان آنها مننگوسل بودند استرس کمتر از مادرانى بود که کودکان آنها مننگوسل بودند 
و مادرانى که کودکان آنها داراى مننگوسل بودند از مادرانى که و مادرانى که کودکان آنها داراى مننگوسل بودند از مادرانى که 
کودکان آنها مننگومیلوسل بودند استرس کمترى را تجربه کردند کودکان آنها مننگومیلوسل بودند استرس کمترى را تجربه کردند 
و در ضمن مادرانى که سن بالاتر، محدودیت منابع مالى و حمایت و در ضمن مادرانى که سن بالاتر، محدودیت منابع مالى و حمایت 

کمترى داشتند استرس بیشترى را تحمل کرده بودند [کمترى داشتند استرس بیشترى را تحمل کرده بودند [8]. ]. 
گِروس و همکاران در سال گِروس و همکاران در سال 20092009 عنوان کردند که زمان خواب  عنوان کردند که زمان خواب 
در مادران کودکان اسپاینابیفیدا کمتر از مادران کودکان عادى در مادران کودکان اسپاینابیفیدا کمتر از مادران کودکان عادى 
است. همچنین اختلاف معنى دارى در زمان خواب بین مراقبانى است. همچنین اختلاف معنى دارى در زمان خواب بین مراقبانى 
که کودکان آنها ضایعۀ ناحیه کمرى و بالاتر دارد و آنهایى که که کودکان آنها ضایعۀ ناحیه کمرى و بالاتر دارد و آنهایى که 
ضایعۀ آنها در سطح ساکرال است وجود دارد؛ یعنى هرچه میزان ضایعۀ آنها در سطح ساکرال است وجود دارد؛ یعنى هرچه میزان 

ضایعه بیشتر باشد میزان خواب والدین کمتر است. ضایعه بیشتر باشد میزان خواب والدین کمتر است. 
اوقات  روزهاى  در  معنى دارى  اختلاف  که  کردند  عنوان  اوقات آنها  روزهاى  در  معنى دارى  اختلاف  که  کردند  عنوان  آنها 
فراغت بین مادران کودکان عادى و کودکان اسپاینابیفیدا وجود فراغت بین مادران کودکان عادى و کودکان اسپاینابیفیدا وجود 
ماه  طى  در  اسپاینابیفیدا  کودکان  مادران  به طورى که  ماه دارد؛  طى  در  اسپاینابیفیدا  کودکان  مادران  به طورى که  دارد؛ 
گذشته اصلاً روزى براى اوقات فراغت نداشته اند یا حداکثر اوقات گذشته اصلاً روزى براى اوقات فراغت نداشته اند یا حداکثر اوقات 
فراغتشان یک روز بوده است که این اوقات فراغت با سطح ضایعۀ فراغتشان یک روز بوده است که این اوقات فراغت با سطح ضایعۀ 
کودك رابطۀ مستقیم دارد. این بدین معنى است که میزان سطح کودك رابطۀ مستقیم دارد. این بدین معنى است که میزان سطح 
ضایعه بر سلامت فیزیکى و روانى مراقبان تأثیر دارد و مراقبانى ضایعه بر سلامت فیزیکى و روانى مراقبان تأثیر دارد و مراقبانى 

MaciasMacias .1515

که کودکانى با سطح ضایعۀ بیشترى دارند زمان خواب کمتر، که کودکانى با سطح ضایعۀ بیشترى دارند زمان خواب کمتر، 
اوقات فراغت محدودتر و درنتیجه از سلامت، رفاه و کیفیت زندگى اوقات فراغت محدودتر و درنتیجه از سلامت، رفاه و کیفیت زندگى 

پایین ترى برخوردار هستند [پایین ترى برخوردار هستند [1717]. ]. 
کودکان  مراقبان  گزارش  براساس  مذکور،  مطالعۀ  در  کودکان البته  مراقبان  گزارش  براساس  مذکور،  مطالعۀ  در  البته 
اسپاینابیفیدا، آنها از میزان سرزندگى کمترى نسبت به مادران اسپاینابیفیدا، آنها از میزان سرزندگى کمترى نسبت به مادران 
کودکان عادى برخوردارند و تفاوت معنى دارى بین سطوح مختلف کودکان عادى برخوردارند و تفاوت معنى دارى بین سطوح مختلف 

ضایعه و میزان سرزندگى وجود نداشت [ضایعه و میزان سرزندگى وجود نداشت [1717].].
در مطالعۀ حاضر، تفاوت بین دختر و پسر از نظر ابعاد جسمانى در مطالعۀ حاضر، تفاوت بین دختر و پسر از نظر ابعاد جسمانى 
و روانى بر کیفیت زندگى مادران داراى کودك اسپاینابیفیدا از و روانى بر کیفیت زندگى مادران داراى کودك اسپاینابیفیدا از 
لحاظ آمارى معنى دار نشده است. مى توان نتیجه گرفت جنسیت لحاظ آمارى معنى دار نشده است. مى توان نتیجه گرفت جنسیت 
تأثیرى بر کیفیت زندگى مادران نداشت. مطالعۀ پیت تن کِیت و تأثیرى بر کیفیت زندگى مادران نداشت. مطالعۀ پیت تن کِیت و 
همکاران در سال همکاران در سال 20022002 نشان داد که جنسیت کودك، تأثیرى بر  نشان داد که جنسیت کودك، تأثیرى بر 
کیفیت زندگى مراقبان کودکان اسپاینابیفیدا ندارد [کیفیت زندگى مراقبان کودکان اسپاینابیفیدا ندارد [1919]. نتیجۀ ]. نتیجۀ 

این مطالعه، با پژوهش ما همخوانى دارد. این مطالعه، با پژوهش ما همخوانى دارد. 
از محدودیت هاى این مطالعه، عدم وجود سیستمى مناسب از محدودیت هاى این مطالعه، عدم وجود سیستمى مناسب 
از  بنابراین،  بود؛  اسپاینابیفیدا  کودکان  اطلاعات  ثبت  از جهت  بنابراین،  بود؛  اسپاینابیفیدا  کودکان  اطلاعات  ثبت  جهت 
نمونه گیرى به شیوة دردسترس استفاده شد. همچنین وجود گروه نمونه گیرى به شیوة دردسترس استفاده شد. همچنین وجود گروه 
مقایسه مى توانست امکان مقایسۀ بهترى را در شاخص هاى سلامت مقایسه مى توانست امکان مقایسۀ بهترى را در شاخص هاى سلامت 
جسمى و روانى ارائه نماید. پیشنهاد مى شود در مطالعات بعدى، جسمى و روانى ارائه نماید. پیشنهاد مى شود در مطالعات بعدى، 
کیفیت زندگى مراقبان کودکان اسپاینابیفیدا با مراقبان کودکان کیفیت زندگى مراقبان کودکان اسپاینابیفیدا با مراقبان کودکان 
عادى و دیگر ناتوانى ها مقایسه شود و با انجام مطالعۀ کیفى، موانع عادى و دیگر ناتوانى ها مقایسه شود و با انجام مطالعۀ کیفى، موانع 
و تسهیل کننده هاى کیفیت زندگى مادران اسپاینابیفیدا مشخص و تسهیل کننده هاى کیفیت زندگى مادران اسپاینابیفیدا مشخص 

و راهکارهاى عملى براى ارتقاى آن ارائه گردد.و راهکارهاى عملى براى ارتقاى آن ارائه گردد.

نتیجه گیرىنتیجه گیرى
نتایج این مطالعه نشان مى دهد میانگین نمرات هریک از ابعاد نتایج این مطالعه نشان مى دهد میانگین نمرات هریک از ابعاد 
جسمانى و روانى مادران داراى کودك اسپاینابیفیدا از نظر سطوح جسمانى و روانى مادران داراى کودك اسپاینابیفیدا از نظر سطوح 
مختلف هافر و نوع اسپاینابیفیدا در حد متوسط یعنى کمتر از مختلف هافر و نوع اسپاینابیفیدا در حد متوسط یعنى کمتر از 
با  و  داشت  قرار  نمره)  با   و  داشت  قرار  نمره)   100100) زندگى  کیفیت  کامل  نمرة   ) زندگى  کیفیت  کامل  نمرة   5050٪
افزایش سطح عملکرد حرکتى هافر و شدت ضایعۀ نمرات بعُد افزایش سطح عملکرد حرکتى هافر و شدت ضایعۀ نمرات بعُد 
جسمانى و روانى مادر کمتر مى شود. مى توان نتیجه گرفت که جسمانى و روانى مادر کمتر مى شود. مى توان نتیجه گرفت که 
کودکانشان،  درمان  کنار  در  اسپاینابیفیدا  کودك  داراى  کودکانشان، مادران  درمان  کنار  در  اسپاینابیفیدا  کودك  داراى  مادران 
نیازمند توجه به کیفیت زندگى شان هستند و باید خدماتى براى نیازمند توجه به کیفیت زندگى شان هستند و باید خدماتى براى 
حمایت کیفیت زندگى از نظز ابعاد جسمانى و روانى آنان ایجاد حمایت کیفیت زندگى از نظز ابعاد جسمانى و روانى آنان ایجاد 
گردد و با ارائۀ برنامه هاى خودمراقبتى به ارتقاى سلامت و کیفیت گردد و با ارائۀ برنامه هاى خودمراقبتى به ارتقاى سلامت و کیفیت 

جدول جدول 4. . نتایج آزمون نتایج آزمون  tمستقل براى مقایسۀ کیفیت زندگى مادران براساس جنسیت کودك اسپاینابیفیدا.مستقل براى مقایسۀ کیفیت زندگى مادران براساس جنسیت کودك اسپاینابیفیدا.

سطح معنى دارىسطح معنى دارىاختلاف میانگیناختلاف میانگیندرجه آزادىدرجه آزادىمتغیرمتغیر
فاصلۀ اطمینانفاصلۀ اطمینان

حد پایینىحد پایینىحد بالایىحد بالایى
8/715715-3/0260260/2952952/663663-173173/7777بعُد جسمانىبعُد جسمانى
4/020020-176176/04041/2982980/6316316/616616بعُد روانىبعُد روانى
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زندگى آنان کمک بیشترى نمود.زندگى آنان کمک بیشترى نمود.

تشکر و قدردانىتشکر و قدردانى

و  بهزیستى  علوم  دانشگاه  کارمندان  از  دارد  جا  پایان  و در  بهزیستى  علوم  دانشگاه  کارمندان  از  دارد  جا  پایان  در 
کودکان  مادران  تمامى  و  کاردرمانى  آموزشى  گروه  کودکان توانبخشى،  مادران  تمامى  و  کاردرمانى  آموزشى  گروه  توانبخشى، 
اسپاینابیفیدا که ما را در تهیۀ این طرح پژوهش یارى کنند تقدیر اسپاینابیفیدا که ما را در تهیۀ این طرح پژوهش یارى کنند تقدیر 

و تشکر نماییم.و تشکر نماییم.
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