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 مقدمه

. هستند تیبشر ییدارا نیارزشمندتر کودکان

 و کودکان به توجه جهت در یاقدام هرگونه

 آوردن بوجود راه در یگام آنان یها خانواده

 .(3) است ندهیآ در یاجتماع بافت نیبهتر و نیمهمتر

ت. کودک محصول زندگی مشترک پدر و مادر اس

پدر و مادر بر اساس پیوندی در کنار هم قرار گرفته 

و کانون پر مهر و محبتی به نام خانواده را تشکیل 

خانواده نهادی مقدس و بی بدیل است که دهند.  می

 (. 2حیات و سعادت جامعه بشری وابسته به آن است )

شود  بیماری به هر صورتی که اتفاق بیفتد باعث می

دنبال دارد دی زندگی تغییر یابد و تبعاتی بکه روال عا

کشد  ماه یا بیشتر طول می 1مزمن مدت  (. بیماری1)

ترین و  شایعهای مزمن  (. اگرچه بیماری0)

د، اما در این شو میها را شامل  ترین بیماری پرهزینه

باشند. بیماری  میکنترل  ری وقابل پیشگی میان اکثراً

های مختلف زندگی  ها و دوره مزمن روی تمام جنبه

 چکیده

های آلفا یا  از اختلالات هتروژن هستند که با کاهش یا فقدان سنتز زنجیره یهای تالاسمی گروه سندرم هدف:زمینه و 

از جمله کار، سلامت کودک مبتلا به تالاسمی در خانواده بر تمام جوانب زندگی والدین  وجود یک. بتاگلوبین همراهند

گذارد و چنانچه والدین از حمایت کافی برخوردار نباشند،  ها تاثیر می روانی و اجتماعی و روابط خانوادگی و اجتماعی آن

تجربه حمایت در زندگی والدین کودکان  این پژوهش با هدف بررسی شوند. دچار مشکلاتی در ابعاد مختلف زندگی می

 مبتلا به تالاسمی انجام شد. 

ها از طریق مصاحبه عمیق انجام شد. سپس  آوری داده این پژوهش با رویکرد کیفی پدیده شناسی و جمع روش کار:

ور به روش مبتنی نفر از والدین کودکان مبتلا به تالاسمی ماژ 32ها از طریق روش کلایزی مورد تحلیل قرار گرفت.  داده

والدینی بودند که در بخش تالاسمی بیمارستان بوعلی شهرستان اردبیل به بر هدف انتخاب شدند. شرکت کنندگان 

 حضور داشتند. 3132های درمانی در سال  همراه کودک خود جهت انجام رویه

پناهی و درماندگی، مشکلات  اصلی در این پژوهش نداشتن حامی و پشتوانه شامل سه زیرمفهوم بی مفهوم یافته ها:

 مالی و انگ بود.  

از جمله بی که والدین کودکان مبتلا به تالاسمی طیف وسیعی از مشکلات نشان داد نتایج پژوهش حاضر  گیری: نتیجه

های عاطفی و روانی و اجتماعی مناسب را جهت  کنند که نیاز به حمایت پناهی و درماندگی و انگ والدین را تجربه می

 کند.  ای سالم گوشزد می داشتن جامعه

 تجربه، تالاسمی، والدین، پدیده شناسی کلیدی:ه های واژ
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گذارد. با این حال ممکن است تاثیرش  فرد تاثیر می

تن خصوصیات شخصیتی روی افراد بدلیل داش

ر با ای حمایتگر و سایر عوامل موثه متفاوت، سیستم

متفاوتی از بیماری در  هم فرق کند و هر فرد تجربه

 (. 5مقایسه با همسالانش داشته باشد )

 که ی مزمن بیماری تالاسمی استها بیمارییکی از 

گروهی از اختلالات ژنتیکی است و بعلت نقص در 

های خاصی از هموگلوبین ایجاد  ساخت زنجیره

د تولید توان میر هموگلوبینی که بدن مقداو  دشو می

 (. 6) یابد کند کاهش می

ی مزمن مانند کودکانی که ها بیماریکودکان مبتلا به 

بیماری روانی دارند و به مراقبت پدر و مادرشان 

نیازمندند، بر تمام جوانب زندگی پدر و مادرشان از 

لدین و روابط جمله کار، سلامت روانی و اجتماعی وا

قات گذارند. تحقی شان تاثیر می و اجتماعیخانوادگی 

گذار روی خانواده را تعدادی از این فشارهای تاثیر

مانند شدت بیماری کودک و یا شدت اختلال روانی، 

نژاد و حمایت اجتماعی از خانواده شناسایی کرده 

است. این والدین برای کمک به خودشان نیاز به 

ود دارند تا و اتکا به خ مداخلات مبتنی بر نقاط قوت

ای سالم و موثر بتوانند به ارائه مراقبت از  به شیوه

زمینه زندگی  0خود و خانواده بپردازند. مداخله در 

ورش، حمایت، تحقیق و ایجاد شامل آموزش و پر

ی مغزی را ها بیماری، والدین کودکان مبتلا به مهارت

 (. 1موفق به مراقبت خوب و سالم خواهد کرد )

نگر را  یک مطالعه مقطعی آینده و همکاران 3علی

ای در  های مقابله و شیوه روانیای ه پریشانی» درباره

انجام « به بتا تالاسمی ماژور مبتلا میان والدین بیماران

دادند که نشان داد والدین بیماران مبتلا به تالاسمی 

نه تنها نگران کودکان بیمارشان بلکه در مورد 

تاثیراتی که تشخیص استاندارد زندگی کودکانشان و 

گذارد نیز  و درمان بیماری روی زندگی خانواده می

دغدغه دارند. از آنجا که این پژوهش نیز به نحوی 

                                                 
1
 Ali 

العمل روانی والدین بیماران مبتلا به تالاسمی را  عکس

د با پژوهش توان می ،مورد بررسی قرار داده است

ها از  ط باشد و پژوهشگر در تفسیر یافتهحاضر مرتب

 (.4ود برده است )آن س

میزان احساس »تجویدی و همکاران تحقیقی درباره 

تنهایی، ناامیدی و عزت نفس در نوجوانان مبتلا به 

نوجوان مبتلا به  344 انجام دادند و« تالاسمی ماژور

گیری آسان از مراکز  تالاسمی ماژور به روش نمونه

ی خاص، مرکز تالاسمی بزرگسالان ظفر و ها بیماری

تالاسمی بیمارستان مفید انتخاب شدند.  درمانگاه

عزت  ارتباط آماری معناداری بین نمره ناامیدی و

اما ناامیدی و عزت نفس با  نفس وجود داشت.

 .مشاهده نشداحساس تنهایی رابطه آماری معناداری 

طالعه و پژوهش مشخص گردید از آنجایی که طی م

العمل فرزندان مبتلا به تالاسمی بر روی  که عکس

ینشان کیفیت زندگی و همچنین تجارب والد

این پژوهش با هدف (. 3) گذار بوده استتاثیر

توصیف تجربه حمایت در زندگی والدین کودکان 

مبتلا به تالاسمی انجام شد، زیرا آگاهی از این تجارب 

ها  د تا شناختی کلی و عمیق از زندگی آنشو میباعث 

ان و حل دگیشپیدا کنیم و در راه ارتقای کیفیت زن

 های مفیدی برداریم. مشکلات زندگیشان گام
 

 روش کار

با توجه به موضوع مورد مطالعه که دارای مفهوم 

کیفی است نوع پژوهش نیز متناسب با آن و کیفی 

در مواردی که شناخت کمی راجع به یک  انتخاب شد.

پدیده وجود دارد و یا به طور واضح یا مناسب 

تعریف یا چارچوب بندی ارائه نشده است از روش 

 هدف اساسی از روش کیفید. شو میکیفی استفاده 

ها، فرآیندها و  به دست آوردن درک درستی از رویه

ه افراد درگیر با موضوع است. رخدادها از دیدگا

کیفی که مبتنی بر پایه فلسفه  های تحقیق روش

ند توصیف غنی باش میگرایی و استدلال استقرایی  کل
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ها و تجارب انسانی را  و درک عمیق از پدیده

 (. 1)نماید  پذیر می امکان

این پژوهش به روش پدیده شناسی توصیفی انجام 

شد. در این پژوهش، جامعه مورد پژوهش را 

ی بیمارستان بوعلی والدینی که در بخش تالاسم

ه همراه کودک خود جهت انجام شهرستان اردبیل ب

حضور داشتند، تشکیل  32های درمانی در سال  رویه

والدینی که دارای تجارب زندگی با کودکان  دادند و

 ، نمونه را تشکیل دادند.بودندمبتلا به تالاسمی ماژور 

نفر پدر  6نفر مادر و  6نفر شرکت کننده،  32از 

سال  16تا  24دامنه سنی شرکت کنندگان از  بودند.

سال بود که از  36/06آنها  و میانگین سنی

والدین گیری مبتنی بر هدف استفاده شد.  نمونه

کودک مبتلا به تالاسمی که داوطلب شرکت در 

والدینی و پژوهش و هوشیار بودند در مطالعه وارد 

که به هر دلیلی از ادامه همکاری و شرکت در 

پژوهش منصرف شدند یا توانایی ادامه همکاری را 

در این مطالعه از نداشتند از مطالعه خارج شدند. 

 ی عمیق بدون ساختار استفاده شد.ها مصاحبه

ها به طور جداگانه انجام شد تا احساسات هر  مصاحبه

پژوهشگر  داشته باشد.یک از والدین بر دیگری تاثیر ن

های  تجربه یدتوان می» مصاحبه را با سوال کلی

که تالاسمی دارد، اجتماعی زندگی خود با کودکتان را 

بر اساس آغاز و سوالات بعدی را  «به من بگویید؟

پژوهشگر پس ها پرسید.  پاسخ شرکت کنندگان از آن

مصاحبه، از اخذ مجوزهای قانونی جهت انجام 

کنندگان داد و با اعلام  را به شرکتتوضیحات لازم 

زمان و مکان رضایت آنها جهت انجام مصاحبه، 

کننده مشخص گردید.  مصاحبه طبق نظر شرکت

ها با کسب  مصاحبهضبط شد. محتوای مصاحبه 

پژوهشگر با ارائه جام شد و مجوزهای مربوطه ان

پرستاری و مامایی  نامه از سوی دانشکده معرفی

اهمیت و اهداف پژوهش  ،کرد گیری شروع به نمونه

را به واحدهای پژوهش شرح داد و برای شرکت در 

به آنان در مورد  .مصاحبه و ضبط اجازه کتبی گرفت

و شرکت محرمانه ماندن اطلاعات اطمینان داده شد 

کنندگان در هر مرحله از مصاحبه و تحقیق در مورد 

 اف از ادامه همکاری مختار بودند.انصر

به منظور ثبت حالات و حرکات در مواقع نیاز 

برداری حین انجام  کنندگان از یادداشت شرکت

پژوهشگر به منظور استفاده مصاحبه نیز استفاده شد. 

از نظر متخصصان، متن کدگذاری شده را به نظر 

اساتید راهنما و مشاور نیز رساند و پیشنهادهای 

ها نیز بر  تجزیه و تحلیل دادهاصلاحی انجام شد. 

در مرحله ای کلایزی انجام شد.  مرحله 3روش اساس 

یده مورد مطالعه و مرحله دوم اول توصیف پد

های قبلی توضیح  ها که در قسمت آوری داده جمع

داده شده است. در مرحله سوم تجزیه و تحلیل 

کنندگان؛  برای هم احساس شدن با شرکت، کلایزی

ها مطالعه شد تا معانی و مفاهیم  تمام توضیحات آن

عمیق درک شوند. در این بصورت به درستی و 

پژوهش نیز در ابتدا اظهارات ضبط شده والدین 

چندین بار مطالعه شد و کلمه به کلمه آن روی 

چندین بار به صفحات کاغذ پیاده گشت و حاصل کار 

مقایسه شد و های ضبط شده  دقت مرور و با گفته

گر با خواندن ر گرفت و پژوهشمورد بررسی قرا

دگان کنن ها و توصیف شرکت دقیق و مکرر مصاحبه

 ها نمود. شدن با آن سعی در درک بهتر و هم احساس

... هر کس »بیان کرد که:  3کننده شماره  شرکت مثلاً

از مشکلاتی که مرا به در زندگی مشکلاتی دارد و یکی 

راه برد این است که اگر من یک بار هم فکر فرو می

شنایان متوجه شود، فرزندم اینجا باشم و کسی از آ

گذارد و بعد چطوری باید  ام اثر می خیلی در روحیه

 ؛«جواب آنها را بدهم...

 ... از این»چنین بیان کرد که:  2کننده شماره  و شرکت

بارها از مدرسه غیبت  که فرزندم بخاطر بیماری

 «.م...شو مید، ناراحت کن می

به هر  تجزیه و تحلیل کلایزی،در مرحله چهارم 

طور از آنها عبارات یا جملاتی که ب توضیح برگشته و

مستقیم به پدیده مورد نظر مربوط است با روش 
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. در این تحقیق نیز، زیرخط دار کردن مشخص گردید

مطالب مخاطب و  محقق در خلال گوش دادن به

نیز در جهت پیگیری  ها؛ سوالاتی انتقال و مرور آن

کرد و برای تشخیص جملات مهم،  رح میمطالب ط

تنها روی توضیحات نوشته شده روی کاغذ متمرکز 

نشد و به جملات قبلی و بعدی و سوالاتی که به گفتن 

و نیز حالت چهره و لحنی که  این جملات منجر شد

 کننده هنگام بیان جمله داشت، توجه نمود.  شرکت

د که: کن میبیان  6به طور مثال شرکت کننده شماره 

و سالم است و فقط  هیچ مشکلی ندارد...فرزند من »

 ...«دکن میاین موضوع مرا ناراحت ندارد  حوصلهچون 

ترین جملاتی  شده، مهم های زیر خط دار قسمت

د از این بیانات باید استخراج رس میهستند که به نظر 

 شود.

برای هر یک  در مرحله پنجم تجزیه و تحلیل کلایزی، 

استخراج شده، مفهوم خاصی بخشیده  از جملات مهم

توضیحات مهم را بیرون آورده و د. معانی شو می

ها به عنوان معانی منظم یا مفاهیم فرمول بندی  آن

 شده شناخته شدند.

در این پژوهش نیز اطلاعات خام جهت تبدیل به 

مفاهیم انتزاعی و عمومی چندین بار مرور شد و 

از آن  وانت میسعی بر این شد که چه مفاهیمی 

نظر . جهت انجام این مرحله طبق اظهاراستخراج نمود

کلایزی، پژوهشگر سعی در مفهوم سازی و فرموله 

شده نمود. در این مرحله  کردن معنای استخراج

های مهم مرتبط با پدیده مورد  )کدهای اولیه( جمله

ا روش زیر خط دار کردن مشخص مطالعه که ب

ها اشاره  به آند، استخراج شدند که در ذیل نشد

 شده است:

د که: کن میبیان  6به طور مثال شرکت کننده شماره 

و سالم است و فقط  هیچ مشکلی ندارد...فرزند من »

این موضوع مرا ناراحت  ،ندارد حوصلهچون 

 ؛ «...دکن می

 کدهای اولیه استخراج شده:

 ؛انکار ابتلای فرزند به بیماری -

 ؛بیماری فرزندشجبهه گیری مادر در مقابل  -

 ؛ناراحتی از بیماری فرزند -

داشتن همزمان دو حس متناقض بین بیماری و  -

 ؛عدم بیماری فرزند

ها  و با همین روش کدهای اولیه از کل مصاحبه

 استخراج گردید.  

مفاهیم  در مرحله ششم تجزیه و تحلیل کلایزی،

بندی  هایی سازمان صورت خوشه تدوین شده به

را برای هر کدام از توضیحات این مرحله  د.گرد می

اهیم فرموله کنندگان تکرار نموده و سپس مف شرکت

های خاص موضوعی مرتب  شده را به درون دسته

 کردیم.

نوشتن یک  در مرحله هفتم تجزیه و تحلیل کلایزی،

توصیف جامع، انجام گرفت و نتایج هر چیزی در یک 

آوری  جامع از موضوعات مورد بررسی جمع توضیح

 شد.

این پژوهش سه زیر مفهوم در زمینه تجارب والدین 

کودکان مبتلا به تالاسمی به دست داد که با هم تلفیق 

اصلی نشان داده شدند  مفهومشده و به صورت یک 

های بیان  بر اساس استنباط پژوهشگر از صحبتکه 

 شده توسط والدین استخراج گردید.

برگشت به  کلایزی،در مرحله هشتم تجزیه و تحلیل 

ها انجام  ها برای اعتباربخشی به توصیف کننده شرکت

ه وسیله ارجاع به هر نموند بتوان میسنجی شد. اعتبار

 ها انجام شود. و پرسیدن درباره یافته

اگر در مرحله  در مرحله نهم تجزیه و تحلیل کلایزی،

ی جدیدی به دست آمد، ها دادهسنجی اعتبار

در جهت ایجاد یک توصیف جامع  ها دادهکردن  یکی

 د.شو میانجام 
 

 یافته ها

 جه به مطالب بیان شده در بخش روش کاربا تو

  نمودن کلیه بیانات استنتاج پژوهشگر قادر به ترکیب

شده به درون یک توصیف جامع و کامل شامل همه 

د و نتایج حاصل باش میجزئیات از پدیده تحت مطالعه 
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اصلی که در راستای  مفهوماز این پژوهش در یک 

ست هایی  پژوهش تدوین و شامل زیر مفهومهدف 

 (.3 توضیح داده شد )جدول
 

 تجارب زندگی والدین کودکان مبتلا به تالاسمی .1 جدول

 مفهوم زیر مفهوم

 انگ و برچسب

 بی پناهی و درماندگی نداشتن حامی و پشتوانه

 مشکلات مالی
 

 نداشتن حامی و پشتوانه

مفهوم اصلی در بحث تجارب حمایت در زندگی 

والدین کودکان مبتلا به تالاسمی ماژور، نداشتن 

پشتوانه است که دارای سه زیر مفهوم مشکلات مالی، 

د که هر کدام باش میبی پناهی و درماندگی و انگ 

 د.شو میجداگانه در زیر بررسی 

 مشکلات مالی

شده  حهای مطر ترین مشکلات و شکایت یکی از شایع

در این پژوهش مشکلات مالی بود که اکثر والدین با 

هایی بود که  ن رو در رو بودند، که شامل هزینهآ

در ابتدای تولد فرزندشان و برای تشخیص بیماری 

های رفت و آمد به مراکز درمانی برای انجام  هزینه

های عمل  دریافت درمان و یا هزینهآزمایشات و 

ها ناراحت  دین از این هزینهکه به نوعی وال پیوند بود

که از کار افتاده شده  بودند و بیشتر در والدینی

این که اکثر  بهکرد و با توجه  بودند خودنمایی می

 ایین جامعه نیز بودند، این موضوعوالدین از طبقات پ

ها چندین  وی آنبار عصبی و فشار زندگی را بر ر

ها تحمیل  کرد و فشار مضاعفی به آن برابر می

هایی از بیانات والدین و  کرد. در زیر به نمونه می

 د:شو میتجاربشان اشاره 

زندگی »بیان داشت که:  1شرکت کننده شماره 

همین جوری سخت هست، چه برسد به این که آدم 

یک فرزند بیمار هم داشته باشد. بزرگ کردن بچه 

اید  ت است، شما هنوز وارد زندگی نشدهخیلی سخ

 «.گویم... من چه می که متوجه بشوید که

هر بار که »بیان داشت که:  3شرکت کننده شماره 

های زیادی  آییم هزینه برای تزریق خون فرزندم می

تا عصر  را باید بپردازیم و چون کارهای درمان تقریباً

خود در کشد اگر نخواهیم مزاحم آشنایان  طول می

هایی مثل اقامت در  این شهر بشویم باید هزینه

 «.ه یا هتل را هم بپردازیم...فرخانمسا

 بی پناهی و درماندگی

کنندگان در این پژوهش، در  بسیاری از شرکت

های خود از زندگی به دنبال اطلاع دیگران از  تجربه

بیماری فرزندشان و وجود یک بیماری خونی در 

کسی، عدم دریافت  پناهی، بی ها، بی خانواده آن

ان و حتی نایتوجهی آش حمایت از اطرافیان و بی

ند که این موضوع نیز وابستگان درجه اول را بیان کرد

که  ها شده بود، باعث افزایش مشکلات روحی در آن

 :گردد میای از این تجربیات اشاره  در زیر به نمونه

 رمن دیگ»: داردکهی م انیب 6 شماره کننده شرکت

نم چه باید بگویم، آدم دیگر در این دنیا اد نمی

خواهر و برادر هم مگر کسی را دارد که تر از  نزدیک

در روزهای سختی کمکش کنند، ولی من از خواهر و 

از من نپرسیدند که  اصلاً .برادرم هیچ خوبی ندیدم

چه برسد به این که بخواهند  ،حالت چطور است

 «.کمکی به من بکنند...

احساس »: که دارد یم انیب 3 شماره کننده شرکت

ام شکست خوردم و تمام  م که در زندگیکن می

 «.آرزوهایی که داشتم به باد رفت...

 انگ و برچسب

که والدین را ناراحت و غمگین  از دیگر موضوعاتی

ان در مورد فرزندشان به کرد این بود که دیگر می

نشینند بدون این که اطلاعات درستی از  قضاوت می

موضوع باعث  بیماری فرزندشان داشته باشند و این

به نحوی که حتی در حین  ،شد والدین می شکستگی دل

شد و بیان  نیز می ها باعث گریه آن مصاحبه متناوباً

کردند که چون دیگران تنها اطلاع دارند که  می

فرزندشان بیماری خونی دارد و خون دریافت 

سرطان  پندارند که حتماً ، پیش خودشان میدکن می
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خون دارند که باید تا آخر عمرشان خون تزریق 

هایی از این تجربیات در ذیل آورده شده  کنند. نمونه

 است:

در فامیل »د که: کن میبیان  1شرکت کننده شماره 

اند  حتی کسانی هستند که به خود من چندین بار گفته

های ما که با بچه تو هم بازی هستند از  که نکند بچه

 «.بچه تو مریضی بگیرند...

کسانی »که:  دکن مینیز بیان  32شرکت کننده شماره 

ها گذشته  هستند در فامیل و آشنایان که سنی از آن

ام  خواهند راجع به من و خانواده است و وقتی می

گویند که این بیچاره هم  صحبت کنند به یکدیگر می

اش سرطان دارد. بارها خودم این را از زبان  بچه

 «.ها شنیده ام... آن
 

 بحث 

ها بر اساس  یافتهدر این جا به بحث، بررسی و تفسیر 

د و با شو میشده پرداخته  سوال پژوهشی مطرح

توجه به مطالعات انجام شده در این زمینه، ارتباط 

ها بیان و در انتها به  پژوهش حاضر با سایر پژوهش

 د. شو میها پرداخته  نتیجه گیری نهایی و کاربرد یافته

این مطالعه نشان داد که والدین کودکان دچار 

سمی فشار زیادی را در امر مراقبت از بیماری تالا

شوند که باعث احساس نیاز به  یبیمار خود متحمل م

شود. همچنین نتایج این مطالعه  حامی در آنها می

خانواده در مقایسه با والدین  ینشان داد که اعضا

پول بیشتری را خرج  ،کودکان بدون بیماری مزمن

روی کنند. بیماری مزمن فشار اقتصادی زیادی  می

لذا در برنامه ریزی درمان و  ،کند خانواده تحمیل می

 ها مدنظر باشد.  ها باید حمایت خانواده اتخاذ سیاست

دریافتند که والدین ممکن همکاران مندن هال و 

هایی مانند بار مالی و مشکل دسترسی  است با چالش

به خدمات که بیماری و درمان و تشخیص به خانواده 

و شوند و در کل ماهیت روبر ،دکن میتحمیل 

های  ای است که هزینه ی مزمن به گونهها بیماری

زیاد و طولانی مدت درمان را در بر دارد که خود 

د استرس ناشی از بیماری را در توان میاین عوامل 

ها  ها افزایش دهد و بر کیفیت زندگی آن خانواده

تاثیرات به سزایی داشته باشد که حتی این موضوع 

قرار درمان را نیز تحت تاثیر  رونددامه د اتوان می

و بیکاری والدین بر اثر . مشکلات اقتصادی دهد

ها را افزایش دهد  د مشکلات آنتوان می کهولت سن،

ها  امیدی در آناز لحاظ روحی نیز باعث افزایش ناو 

 ن است کهآ(. مطالعات دیگر نیز حاکی از 1شود )

های کودکان  های مراقبت سلامتی برای خانواده هزینه

( و هزینه درمان 34،3بالاست )بیماری مزمن مبتلا به 

 درصد 30دلار یا  6244بیماری کلیوی با متوسط 

کسر درآمد همراه است که تجربه استرس در 

 (.33خانواده را بیشتر میکند )

والدین در این پژوهش از عدم حمایت همچنین 

 و همکارانتجویدی خانواده و دوستان شاکی بودند. 

، 32/6±41/1که میانگین نمره ناامیدی  ندنشان داد

 46/344±40/30 عزت نفس و 66/03±32/5 تنهایی

یدی کم، به تالاسمی ناام نوجوانان مبتلادرصد  53. بود

عزت  درصد 55احساس تنهایی متوسط و  درصد 53

نفس متوسطی داشتند. ارتباط آماری معناداری بین 

، (p=421/4) نمره ناامیدی و عزت نفس وجود داشت

اما ناامیدی و عزت نفس با احساس تنهایی رابطه 

عه نتایج حاصل از این مطال .نداشتندآماری معناداری 

اجتماعی  -های روانی نشان داد که تالاسمی روی جنبه

؛ اثر منفی دارد و نوجوانان و به تبع آن، روی خانواده

های لازم جهت  ها و استراتژی شناخت مکانیسم

اجتماعی و ارتقای سلامت  -اختلالات روانیپیشگیری از 

 (.32نوجوانان مبتلا به تالاسمی، ضرورت دارد )

گرچه نوع حمایت مورد نیاز از خانواده و دوستان 

ممکن است برحسب خط سیر بیماری متفاوت باشد، 

دهند که برای عملکرد جسمی و  مطالعات نشان می

 (. به حداکثر31عاطفی حمایت بسیار حیاتی است )

ها برای کودکان و والدین جهت  رساندن فرصت

تجربه کردن ارتباطات مثبت در خانه و بیرون از خانه 

تواند اثرات منفی داشتن کودک مبتلا به بیماری  می
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مزمن را کاهش دهد. همچنین حمایت اجتماعی تاثیر 

داشتن کودک مبتلا به ایدز را برای والدین تعدیل 

 .(30کند ) می

بود که بیماران با ه بیانگر این موضوع نتیجه این مطالع

زده خطاب گو و خدا زده، غشی، دروغ القابی چون جن

شده بودند که تاثیرات روانشاختی عمیقی در روحیه 

بیماران و روابط اجتماعی آنان داشت و این امر 

 3آیلینموجبات ناراحتی والدین را فراهم ساخته بود. 

علاوه بر  نشان دادند که این والدین و همکاران

های بیماری در کودکشان، ممکن  برخورد با نشانه

هایی مانند رقابت خواهر و برادر، انگ،  است با چالش

رو در رو سرزنش و استرس زناشویی  شک به خود و

 (.35هایی نیز داشته باشند ) باشند و این چنین تجربه

نتیجه حاضر با مطالعه فرناندس مشابهت دارد. در 

این مطالعه تاثیراتی که استیگما در روابط بین فردی و 

مشکلات روانشناختی که در پی آن برای بیمار ایجاد 

صرع، باعث  د مورد بررسی قرار گرفته است.شو می

تاسفانه د. مشو میها در بیمار تجربه جمعی از استیگما

افزون علم پزشکی در روز این حقیقت که پیشرفت

تشخیص این بیماری قابل توجه بوده، اما هنوز تاثیر 

ی که صرع در بیماران و روانشناختی و اجتماعی عمیق

گذارد به دلیل فقدان اطلاعات در  آنان می خانواده

مردم را نتوانسته کاهش دهد، یک حقیقت غیرقابل 

انکار است. قفدان اطلاعات اهمیت فاکتورهای مسبب 

های فرهنگی مختلف و د. بسترده میستیگما را نشان ا

ها موثر ای معمول و آشکار در این استیگماباوره

ال صرع را یک بیماری مسری یا است. برای مث

 . (36) نددان میافتادگی ذهنی  عقب

 

 نتیجه گیری

که والدین  بودگر این  نتایج پژوهش حاضر نمایان

را کودکان مبتلا به تالاسمی طیف وسیعی از مشکلات 

اجتماعی و خانوادگی تجربه در ابعاد مختلف 

. عوامل اجتماعی مانند بی پناهی و کردند می

                                                 
1
 Eileen 

درماندگی و انگ، والدین را تحت تاثیر قرار داده و 

د. عواملی مثل شو میها  باعث ایجاد نگرانی در آن

لیل رفت وآمد از دین به دمشکلات مالی وال

های اطراف به مرکز استان جهت دریافت  شهرستان

درمان، خرج و مخارج اضافی برای تشخیص اولیه 

بیماری و نداشتن درآمد کافی و همچنین منبع 

ه مالی مناسب و درآمد نامناسب، نیاز به پشتوان

شدن توسط دیگران حتی  عواملی مثل سرزنش

زخم زبان شنیدن  همسر، قضاوت نادرست اطرافیان،

از طرف بستگان بخاطر ترس شدن از آشنایان، طرد

کسی و احساس  ودن بیماری، احساس بیب از مسری

لدین وجود دارد ... در زندگی واشکست در زندگی و

روانی و اجتماعی  های عاطفی و که نیاز به حمایت

ای سالم گوشزد  مناسب را جهت داشتن جامعه

های پژوهش، اکثر افراد  ته؛ لذا با توجه به یافدکن می

جامعه از بیماری تالاسمی شناخت صحیحی ندارند و 

های  ناخت در زندگی بیماران و خانوادهاین عدم ش

ن آنان تاثیرات منفی را به دنبال دارد. بنابراین در ای

تری در آموزش  راستا تیم درمان باید نقش فعال

 جامعه ایفا کند.

 کاربرد یافته های پژوهش

های پژوهش حاضر  امیدوار است که یافته پژوهشگر

ماعی در جهت ارتقای سلامت جسمی، روانی و اجت

تالاسمی ماژور و سایر والدین کودکان مبتلا به بتا

ی مزمن مورد استفاده قرار گیرد. بنابراین ها بیماری

 د که:شو میتوصیه 

های این پژوهش در جهت ارایه خدمات  یافته -

های بیماران مبتلا به  خانوادهدرمانی و مراقبتی به 

ی مزمن، در اختیار ها بیماریتالاسمی ماژور و سایر 

پرستاران و پزشکان و کلیه کسانی که به نحوی با این 

 افراد در ارتباط هستند، قرار گیرد.

به توسعه علم و هنر  های این پژوهش، عملاً یافته -

ر و پرستاری در ارتباط با افراد مبتلا به تالاسمی ماژو

بنابراین در تدریس  ،دکن میهای آنان کمک  خانواده

واحد کودکان رشته مامایی و پرستاری و واحد روان 
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های علوم تربیتی و روان شناسی  پرستاری در رشته

 مورد استفاده قرار گیرد.

د که جهت افزایش سطح آگاهی عموم شو میپیشنهاد 

نه بیماری تالاسمی ماژور، افراد جامعه در زمی

های متنوعی در صدا و سیما مانند مصاحبه با  امهبرن

های پزشکی و  کارشناسان و صاحب نظران در زمینه

 های مستند تهیه شود. پرستاری و فیلم
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ABSTRACT 
 

Background & objectives: β-Thalassemia major is a disorder characterized by defective 

production of hemoglobin and excessive destruction of red blood cells. Having a child with 

thalassemia impacts all aspects of parents’ life consisting work, psychosocial life and family 

and social relationships and all aspects of their life would be affected if they have not enough 

support. This study was conducted to explore experiences of support in parents of children 

with thalassemia.   
Methods: The research has done with phenomenology and data collected using deep 

interviews. Then data analyzed using Colaizzi method. Twelve parents of children with 

thalassemia were selected by purpose-based approach to sampling. The participants of this 

study were the parents of children with thalassemia in BuAli Hospital (Ardabil) at 2013. 

Results: Lack of support was the main concept found and consisted of helplessness, 

economical problems and stigma as subthemes.  
Conclusion: The results of this research indicated that these parents experience a wide range 

of problems such as helplessness and stigma, which recommend need to adequate emotional, 

psychological and social support of these parents to have healthy community. 

Keywords: Life Experiences, Thalassemia, Parents, Phenomenology, Chronic Illness. 
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