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 چکیده 

 -کیفیت زندگی کودک از دیدگاه کودک و والدین جهت شناسایی نیازهای اختصاصی و اتخاذ روش های درماانی  توجه به ابعاد زمینه:

تعیین کیفیت زنادگی کودکاان مباته باه بیمااری      لذا پژوهش حاضر با هدف . است مراقبتی مناسب و موثر از اهمیت خاصی برخوردار
 مادرزادی قلبی از دیدگاه خود و والدین آنها انجام شد. 

کودک سن مدرسه مبته به بیماری مادرزادی قلبی بستری در بخش  61، کیفیت زندگی تحلیلی -در یک مطالعه توصیفی روش کار:
پرسشنامه  ،ابزار جمع آوری اطهعاتمورد بررسی قرار گرفت .  در دسترسبا نمونه گیری  یی شهر تهرانهای اطفال بیمارستان شهید رجا

از دیدگاه کودکان و ( PedsQl Cardiac Moduleو پرسشنامه کیفیت زندگی کودک مبته به بیماری قلبی ) اجتماعی-فردیاطهعات 
 مورد بررسی قرار گرفت. SPSS v.16به کمک نرم افزار یفی و تحلیلی با استفاده از روش های آماری توصبود. داده ها والدین 

 (.p= 11/1) بود 18/161/1 دیدگاه والدینشان و از 12/1 5/1کودکان از دیدگاه خودشان  این کیفیت زندگی میانگین نمره کل یافته ها:

)به جز بعد مشکهت بیماری( و نیز در کل بین دو دیدگاه کودکان و والدین تفاوت معنی  میانگین نمرات کیفیت زندگی در تمامی ابعاد
 .(p<15/1اشت )دداری 

ختلا   یافته های پژوهش نشان داد که دیدگاه کودکان مبته به بیماری مادرزادی قلبی و والدین ایشان نسبت به ابعاد م نتیجه گیری:
وصیه می شود پرستاران و مراقبین بهداشتی در کنار مراقبت های درمانی، برنامه هایی پیگیر را . بنابراین تکیفیت زندگی متفاوت می باشد

ک و بتوانند گام موثری در راستای توانمند کردن کودبه منظور ارتقا سطح کیفیت زندگی این بیماران همراه با خانواده آنها  ارائه دهند تا 
ارتقای کیفیت زندگی و در نتیجه افزایش سطح خودمراقبتی و  وارض، اضطراب و نگرانیخانواده در جهت کنترل بیماری، پیشگیری از ع

  . کودک بردارند

 ، والدین بیماری مادرزادی قلبی، کیفیت زندگی، کودکان واژه های کلیدی:
 

 3-11: 1331، 3، شماره 15مجله سلامت و مراقبت، دوره 
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 مقدمه
بیماری مادرزادی قلبی یکی از علل اصالی مارد در ساال    

از معضهت تهدید کنناده ساهمتی و از   اول زندگی بوده و 

روانای در کودکاان و باال ین    عوامل ناتوانی های جسمی و 

درصد از تولدهای زنده اتفاق مای   5/1 -8/1 در ود می باش

 3/12میزان شایو  ایان بیمااری را    در ایران نیز ( . 1) افتد

(. باتوجاه باه   2تولد زناده تخماین زده اناد )    1111در هر 

اقدامات تسکینی و پیشرفت اعمال جراحی قطعی که برای 

این بیماران انجام می گیرد تعداد کودکان زناده مباته باه    

بیماریهای مادرزادی قلب بطور قابل تاوجهی افازایش پیادا    

بیمااران باه دوران سان مدرساه و بزرگساالی       کرده و این

 (.3رسیده اند )

کودک سن مدرسه مبته به بیماری قلبی به علات کمباود   

در انجام  اکسیژن دچار نقص شناختی است که باعث نقص

، مشاکل در برقاراری ارتباطاات    وظای  حرکتای، اضاطراب  

شود و وقتی کودک قادر  های مدرسه میتاجتماعی و فعالی

 ا این مشکهت نباشد دچار وابستگی، خشم، انزوابه مقابله ب

 .  (4شود ) توجه طلبی می و

جراحای،   ماداوم و  درماانی  هاای  مراقبات  باه  به علت نیاز

عملکارد   کااهش  و مدرساه  از مکارر  هاای  غیبات  ناچاارا  

 به منجر ضعی  تحصیلی عملکرد و تحصیلی رخ می دهد

فقادان بنیاه    .شاود  مای  نفس در کاودک  اعتماد به کاهش

جساامی ممکاان اساات از اشاات ال کااودک در مدرسااه     

را بوجاود  جلوگیری کرده و احساس حقارت و عدم کفایات  

ابته به بیماری مزمن روی تعامهت کودک با محای   . آورد

فیزیکاای و اجتماااعی کااه در آن زناادگی ماای کنااد تاااثیر  

. (5را با همسالان ت ییار مای دهاد )    و ارتباط وی گذاشته

، باعث ایجااد حاس   ر در تصویر ذهنی از بدنچنین ت ییهم

شاارمندگی، اناازوا، ت ییاارات رفتاااری و مشااکهت درساای  

بار   (. کودک مبته باه بیمااری قلبای عاهوه    6خواهد شد )

، در معاارض خطاار  داشااتن مشااکهت رواناای و رفتاااری  

، ی از قبیل نقاص رشاد، هیكوکسای مازمن    مشکهت جسم

 ت دنادانی عفونت، تاخیر تکاملی، مشاکه  سیانوز، خستگی،

 (.  7)نارسایی قلبی می باشد  و

 آنهاا  شادت  و مادت  طول علت به مزمن، بیماری های در

      فاراوان  ت ییار  دساتخوش  زنادگی  کیفیات  مختلا   ابعاد

توصایفی و چناد    موضو  یک زندگی کیفیت (.8می شود )

و  اجتمااعی  فیزیکای،  باودن  خاوب  بعدی  اسات  کاه باه   

در وظاای    عملکردشاان  بارای  آنهاا  و تواناییفراد عاطفی ا

 در تنهاا  معتقدند محققین (.2گردد ) زندگی بر می عادی

   شاود  ساهمتی سانجیده   از بعاد  چنادین  تواما  که صورتی

نامیاد و اغلاب آنهاا توافا       زنادگی  کیفیت را آن توان می

 دارند کاه مفهاوم کیفیات زنادگی هماواره ابعااد فیزیکای       

 از شاخص  )درک جسمی(، روانی وضعیت از )درک شخص

 شخص درک)خود( ، اجتماعی  شناختی و عاطفی وضعیت

 زنادگی  در اجتمااعی  هاای  نقش و آنها فردی بین از رواب 

درماان( را   عوارض و بیماری ، روحی و جسمی )عهئمشان(

 کاه اشااره شااد   بناابراین همانگوناه   .(8در بار مای گیارد )   

 مازمن  بیمااری  ی قلبی مادرزادی نیز به عناوان یاک  بیمار

 می شاود  زندگی کیفیت در هایی محدودیت همیشه باعث

 نیااز  پیچیاده  و مکارر جراحی درمانهای  به اگر خصوصه ب

پیامادهای   کودکاان، مجباور باه مقابلاه باا     و داشته باشاد  

فیزیکی و اجتمااعی و روانای بیمااری و مشاکهت بوجاود      

 (.11) باشند  شان آمده در ابعاد مختل  کیفیت زندگی

 خواهان ،افراد بلکه  نیست نظر مد ماندن زنده تنها امروزه

(. بناابراین در  8)باشاند   مطلوب مای  کیفیت با زندگی یک

سنی که مشاخص   بیماری مادرزادی قلبی تشخیص در هر

شود و با توجه به مزمن بودن بیماری، و نیاز به روش هاای  

کیفیت زندگی کودک  درمانی تهاجمی مانند جراحی قلب،

 (.  11،11یر قرار بگیرد )در ابعاد مختل  می تواند تحت تاث

در مطالعااه ای تحاات عنااوان بررساای      (2113) 1اوزارک

کیفیت زنادگی در کودکاان مباته باه بیمااری ماادرزادی       

د که این بیماران در ابعاد روانی، قلبی سن مدرسه نشان دا

در مقایسه با گروه کنترل دارای  و اجتماعی کیفیت زندگی

باا   2(. اساكیکربور 12کیفیت زندگی پایین تری می باشاند ) 

کودک مبته به بیماری مادرزادی قلبای   113روی  مطالعه

عملکاارد حرکتاای، ایاان کودکااان در ابعاااد  نشااان داد کااه

شناختی، استقهل، اجتماعی، و احساسی کیفیات زنادگی   

   .(13روه کنترل بودند )تری نسبت به گ دارای نمرات پایین

نشای  بررسی کیفیت زندگی در کودکان و نوجوانان به ما بی

و درمان روی زندگی  در مورد اینکه چگونه بیماری، ناتوانی

. گزارشاات والادین   (14) آنها تاثیر می گذارد ارائه می دهد

نیز می تواند برای تکمیل ارزیابی های کودک و نوجاوان از  

 .  (15) اده قرار گیردکیفیت زندگی مورد استف

کش  مشکهت مربوط به بیماری مادرزادی قلبی، درمان و 

و میزان رضاایتمندی کاودک بیماار از شارای       عوارض آن

پیش رو یا به عبارتی شناسایی کیفیات زنادگی از دیادگاه    
                                                           
1.Uzark 

2.Spijkerboer 
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کودک باعث می شاود نیازهاای اختصاصای ایان بیمااران      

تار و   شناسایی شده و به اتخاذ روش های درمانی مناساب 

همچناین بررسای مشاکهت    . (7کناد )  موثرتر کماک مای  

مربوط به کیفیت زندگی کودک مبته به بیماری مادرزادی 

 ،قلبی از دیدگاه والدین باعث می شود ماراقبین بهداشاتی  

و در رفاع   کارده خانواده های در معرض خطر را شناساایی  

هاای   های اجتماعی و محدودیت ، نگرانیاحساسیمشکهت 

باا ایجااد حمایات هاای اجتمااعی و       این کودکانفیزیکی 

عااطفی و آماوزش باه آنهاا تاهش کنناد و باعاث ارتقاای         

. از آنجاا کاه در زمیناه    (16) کیفیت زندگی کودکان شوند

مقایسه درک کودک مبته به بیماری قلبای و والادین او از   

بیماری تاکنون تحقیقی در کشورمان صورت نگرفتاه اسات   

ف مقایسه کیفیت زندگی کودکاان  لذا پژوهش حاضر با هد

ه خاود و والادین   مبته به بیماری مادرزادی قلبی از دیادگا 

 .  ایشان انجام گرفت

   کارروش 

 آندر  کاه  این پژوهش یک مطالعه توصیفی تحلیلی اسات 

تاا   8نفر از کودکان مبته به بیمااری ماادرزادی قلبای     61

ماه به همراه مادرانشاان در بخاش    4ساله که در طول  12

قلب اطفال بیمارستان شهید رجایی شاهر تهاران در ساال    

نااه پااژوهش را  بسااتری بودنااد و خصوصاایات نمو   1321

در دساترس  به صورت نموناه گیاری غیرتصاادفی     داشتند،

رهاای ورود باه مطالعاه شاامل تمایال      معیا. انتخاب شدند

ودک و والدین برای شرکت در پژوهش، سن کودک باین  ک

رای خوانادن و  ، تواناایی کاودک و والادین با    سال 12تا  8

، تشخیص بیماری ماادرزادی قلبای   صحبت به زبان فارسی

 ،، عادم اباته باه عقاب مانادگی ذهنای      سنین پایین تر در

ه کودک باه بیمااری   ، ابتنداشتن سایر بیماریهای غیر قلبی

 مادرزادی قلبی غیرسیانوتیک و سن تشاخیص بیمااری در  

باود و  رساه )از ناوزادی تاا نوپاایی(     قبل از سان مد کودک 

 معیار خروج از مطالعه شامل انصاراف کاودک و والادین از   

 .بودهمکاری 

 -فاردی ابزارهای مورد استفاده شامل پرسشنامه اطهعاات  

سوال بود کاه توسا     21ن حاوی کودک و والدی اجتماعی

تکمیل گردیاد و پرسشانامه کیفیات زنادگی کاودک       والد

 PedsQl Cardiac Moduleبیمااری قلبای   مباته باه   

گزارش والدین از کاودک و خاود کاودک     ،( در دو نو 12)

بعد مشاکهت   6ه در سوال مشاب 27بود که هر کدام شامل 

          ، ظاااهر فیزیکاای سااوال( 5سااوال(، درمااان )  7قلباای )

 4) سااوال(، مشااکهت شااناختی 5) سااوال(، احساساای 3)

ه توساا  کااودک و والااد  سااوال( کاا 3، ارتباطااات )سااوال(

کاه از هرگاز تاا     گزیناه دارد  5. هار ساوال   گردیاد  تکمیل

)همیشاه(   4)هرگاز( تاا    1 از و طبقاه بنادی شاد    همیشه

از آنجا که پرسشنامه فوق مشاکهت  امتیاز بندی می شود. 

، لاذا  در هار بعاد مای سانجد     ت های کودک راو محدودی

یش ساطح کیفیات   نشان دهنده افازا  ،کاهش سطح نمرات

 .  زندگی کودک می باشد

از   نفاار 11اعتباار ابزارهاا از طریاا  اعتباار محتااوی توسا     

پرساتاری سانجیده شاد.     اعضای هیات علمی صاحب نظار 

کااودک  11سشاانامه در اختیااار ، پرجهاات تعیااین پایااایی

کننده به درمانگاه اطفال بیمارستان شهید رجاایی    مراجعه

و والدین آنها که دارای شرای  ورود به مطالعه بودناد قارار   

داده شد، سكس همگونی درونی با محاسبه ضاریب آلفاای   

و ابازار کیفیات    83/1 برای ابازار گازارش والادین    کرونباخ

 محاسبه گردید.   72/1زندگی کودک 

پژوهشگر در بخش های قلب اطفال پرسشنامه ها با حضور 

الد هماراه او کاه عموماا ماادر باود،      و زمانی که کودک و و

س از معرفی و کساب  و پ وضعیت عمومی مناسبی داشتند

، توس  والد و کودک رضایت آگاهانه مکتوب از آزمودنی ها

 تکمیل گردیدند.

 SPSS تجزیه و تحلیل اطهعات از طری  نرم افزار آمااری 

v.16 آزمون از استفاده با و  t اسكیرمن همبستگی و مستقل 

 . انجام شد

   یافته ها  
ساال   11±52/1 میانگین سان کودکاان  نشان داد  ها یافته

پایااه سااوم ابتاادایی نفاار( در  25آنهااا ) درصااد 41بااود و 

 35. نفار( پسار بودناد    33) درصاد  54. تحصیل می کردند

سان   ه وباود  نفر( دارای نقص دیواره بین بطنی 21) درصد

زمان ناوزادی باوده    ،%(42در اکثر موارد ) تشخیص بیماری

 پادران درصاد   47از نظر ساطح تحصایهت والادین،    است. 

نفار( ساطح تحصایهت     33مادران ) درصد 55نفر(  و  28)

 غیار باومی   نفر( 35نمونه ها ) درصد 58. داشتندراهنمایی 

 .   بودند

مباته  مقایسه میانگین کیفیت زندگی کودکان به  1 جدول

دگاه خاود و والدینشاان   به بیماری ماادرزادی قلبای از دیا   

در میان ابعاد کیفیت زندگی کاودک مباته باه    . اشاره دارد

بیشاترین مشااکل  از   بیمااری قلبای نتاایش نشااان داد کاه    

و ظااهر   (6/1 ±16/1) ، مشاکهت بیمااری  دیدگاه کودکان
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و از دیااادگاه والااادین، مشاااکهت ( 52/1±2/1) فیزیکااای

( 6/1 ±18/1(، مشاکهت شاناختی )  72/1±15/1) بیماری

 ، بوده است.  (62/1±24/1و ارتباطات )

مساتقل باین میاانگین نمارات کیفیات       tآزمون  اساس بر

به جز بعد مشاکهت بیمااری و نیاز     زندگی در تمامی ابعاد

کودکان و والادین تفااوت معنای    ی  ها دیدگاه بیندر کل، 

 .(1 ( )جدولp< 15/1. )وجود داشتدار 

،  کاودک  باین سان  آزمون همبستگی اساكیرمن نشاان داد   

ساطح   ، وضعیت اقتصادی خانواده وتشخیص بیماری زمان

تحصیهت والدین با ابعاد مختلا  کیفیات زنادگی ارتبااط     

 .(p> 15/1. )نداردمعنی داری وجود 
 

 مقایسه میانگین کیفیت زندگی کودکان مبتلا به بیماری مادرزادی قلبی از دیدگاه خود و والدینشان  :1جدول 

کیفیت زندگیابعاد   نتیجه آزمون والد کودک 

 انحراف معیارو  میانگین انحراف معیارو  میانگین

± 6/1  بیماریمشکلات  16/1  72/1 ± 15/1  1/1= p 

3/1 درمان ± 25/1  4/1 ± 1/1  11/1= p 

52/1 ظاهر فیزیکی ± 2/1  56/1 ± 33/1  112/1 = p 

48/1 اضطراب درمان ± 16/1  57/1 ± 27/1  11/1 = p 

شناختیمشکلات   4/1 ± 12/1  6/1 ± 18/1  112/1= p 

38/1 ارتباطات ± 1/1  62/1 ± 24/1  117/1 = p 

5/1 کل ± 12/1  61/1 ± 18/1  11/1 = p 

 

 بحث

در بررسی حاضر ابعاد مختل  کیفیت زندگی کودک مباته  

به بیماری مادرزادی قلبای از دو دیادگاه کاودک مباته و     

 .  ه استمورد مقایسه قرار گرفت آنهاوالدین 

 بعاد مشاکهت بیمااری و    دو ایان پاژوهش   بر اساس نتایش

ن مبااته بااه بیماااری  ، از دیاادگاه کودکاااظاااهر فیزیکاای

به خود اختصااص داده  مشکل را مادرزادی قلبی، بیشترین 

مساائل  کاه باه  بررسای     (2117) 1کاوپمن در مطالعه  بود

ساله  11تا  8کیفیت زندگی مرتب  با سهمتی در کودکان 

عملکارد حرکتای    ،مبته به بیماری مازمن پرداختاه شاده   

کودکان مبته به بیمااری هاای ماادرزادی قلبای، آسام و      

 سرطان پایین تر از دیگر بیمااری هاای مازمن باوده اسات     

نیاااز در مطالعاااه ای مشاااابه روی ( 2118) 2اوزارک. (17)

کودک سن مدرسه مبته به بیماری ماادرزادی قلبای    142

نشااان داد کااه کیفیاات زناادگی ایاان کودکااان از دیاادگاه  

ن و والدین شان، در بعد جسمی و عملکرد حرکتای،  کودکا

در (. 16)بساایار پااایین تاار از کودکااان عااادی بااوده اساات 

از  درصااد 32نیااز ( 2117) و همکاااران 3کاانچیمطالعااه را

                                                           
1. Koopman 

2. Uzark 

3.Rijken 

مشاکهت ماداوم    مبته به بیماری مادرزادی قلبی، کودکان

 (.18جسمی ناشی از بیماری قلبی را ذکر کردند )

کااودک مبااته بااه بیماااری مااادرزادی قلااب در   بطااورکلی

ی از قبیاال نقااص رشااد،  معاارض خطاار مشااکهت جساام 

و  تاخیر تکامل  ،عفونت ، سیانوز، خستگی،هیكوکسی مزمن

(. هر چند که تصحیح عیاوب  7) می باشد مشکهت دندانی

پاس از جراحای    قلبی به طور چشامگیری بهباود یافتاه و   

اسات بهباود   این کودکاان ممکان   برخی مشکهت جسمی 

جااری هاای   اما هنوز امکاان اصاهب بسایاری از ناهن    یابند

از باه چنادین   نی ،. برخی از عیوبپیچیده قلبی وجود ندارد

بعد از جراحی کاودک  به عهوه .  جراحی طی سال ها دارد

پنوماونی   ، نارسایی قلبای، عفونتدر معرض خطراتی مانند 

وارد باعث مای  . بنابراین تمامی این م(7) می گیردقرار  و ...

بعاد   ،شود والد و کودک مبته به بیماری ماادرزادی قلبای  

 .را نامناسب تر بیان کنندمشکهت بیماری 

ری مانناد اساکار جراحای از    ، عیوب ظااه حاضردر مطالعه 

 4ود بریکزبذکر شده در بعد ظاهر فیزیکی کودک مشکهت 

خود نشان دادند کاه   ه( در مطالع2116و همکاران ) 4بریکز

توجه مردم  به زخم جراحی قلبی زیااد باوده و اساکارهای    

                                                           
4.Briks 
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ناشی از جراحی در کودکان مباته باه بیمااری ماادرزادی     

عنوان یک مشکل اساسی محسوب میشاود و ایان   ه قلبی ب

تواند باعث کاهش اعتماد به نفس و کاهش کیفیت  امر می

بادن   کودک در سن مدرسه در مورد .زندگی کودکان شود

خویش آگاهی دارد و قادر به ارزیابی ظاهر فیزیکی خاود و  

کای و  بنابراین هرگوناه نااتوانی فیزی   (12باشد ) دیگران می

، ساایانوتیک بااودن عیااوب ظاااهری ماننااد زخاام جراحاای 

تواناد روی کیفیات    انگشتان و لاب هاا، در ایان سان مای     

زندگی کودک تاثیر گذار باشد و علات پاایین باودن نماره     

 . ن بعد باشدای کودکان در

درک  باا عناوان   ای نیز در مطالعاه  (2117) 1ری و سنسکی

از خود در کودکان مبته به بیماری مادرزادی قلبای نشاان   

ن مبته به بیماری مادرازدی قلبی به علات  دادند که کودکا

و  وضعیت ظاهری، خاود را دارای ساهمت جسامی کمتار    

نسابت باه کودکاان گاروه      تصور ذهنی از بدن پایین تاری 

و  2نون چااچاای (. همچنااین 21کنتاارل دانسااته بودنااد )

میانگین نمرات کیفیت زنادگی کودکاان   ( 2115همکاران )

در   را مبته  به بیماری مادرزادی قلبای از دیادگاه کاودک   

از گاروه   تار  داری پاایین  ، باه طاور معناا   فیزیکای  بعد ظاهر

 (.  21)دانستند کنترل 

 والدین به جز مشکهت بیمااری، در  همانطور که اشاره شد

( و بعاد  توجاه، شاناخت، حافظاه   بعد مشکهت شاناختی ) 

را پاایین تار اعاهم     کیفیات زنادگی فرزندشاان    ،ارتباطات

در نتایش مطالعه ای همسو کاه  باه منظاور بررسای     . ندکرد

تحات عمال   شناختی کودکان سن مدرسه  -عملکرد روانی

)بااای پااس قلباای ریااوی( انجااام گرفتااه،   جراحاای قلباای

(، نشان داد نموناه هاای پاژوهش باه     2117) 3وینگرهاست

پااایینی در حیطااه هااای روان   طااور معناای داری نماارات 

هرچناد در   .(22)ناد  بدست آورد توجه و شناختی، حافظه

 ، (24) (2111) 5ترمینرکاوا  و (23) (2112) 4واندرمطالعات 

کاه   بیماری مادرزادی قلبی سان مدرساه   کودکان مبته به

از هام نباوده اناد دچاار نقاص      تحت عمل جراحی قلاب با  

و ضاع  در حافظاه تصاویری    ، مشکهت یادگیری شناختی

 .  بوده اند

                                                           
1. Wray & Sensky 

2. Chi-Wen Chen 
3. Vingerhoests 

4. Vander 

5. Quartermain 

نشاان  ( 2117) 6و همکااران  ریچکان  همچنین در مطالعاه 

، دین پس از جراحی قلب تصحیحی کاودک داده شد که وال

باه گاروه همساالان     نسبت را سطح تحصیلی کودکان خود

 .  (18پایین تر اعهم کرده بودند ) سالم به طور معنی داری

، (2118و همکااران )  7، اوزارکباا بعاد ارتباطاات   در رابطه 

نیز در بررسی کیفیت زنادگی کودکاان مباته باه بیمااری      

 های ماادرزادی قلبای و مقایساه گازارش والادین و خاود      

باه طاور    نگزارش دهی کودک نشان دادند والدین کودکاا 

معنای داری نماره پاایین تااری را بارای کودکاان، در بعااد      

اجتماعی کیفیت زندگی کودک نسابت باه ماادران     -روانی

 (.16کودکان سالم  بیان کردند )

بیان مای کنناد    ری و سنسکی به نقل از کندی و همکاران

تواناد ارتباطاات اجتمااعی را     وجود نقص فیزیکای مای   که

و باعث کاهش اعتماد به نفس در کودک گاردد   دادهت ییر 

   .(21) و در نتیجه بر کیفیت زندگی تاثیر بگذارد

دارای کاودک مباته باه    والادین   نشاان داد حاضر  مطالعه

کیفیات زنادگی فرزندشاان را در     ،بیماری مادرزادی قلبای 

تمامی ابعاد و همچنین به صورت کلی نسابت باه دیادگاه    

نتاایش   که باب تر گزارش کردند یین تر و نامناسپا ،کودکان

باا ایان   . (13،12،21) همخاوانی دارد  مختل های جپژوهش

ودکاان باه   ک نشاان داد ( 2116) 8اساكیکربور مطالعاه   حال

طور معنی داری کیفیت زندگی شان را پایین تر از والادین  

کاه بیمااری    مسالم ایان اسات    .(13)می کنناد  بیان  خود

باعاث مای شاود     ،زمنی مانند بیمااری ماادرزادی قلبای   م

استرس ناشای از بیمااری قلبای     والدین به علت اضطراب و

کاودک، مااداخهت جراحاای، محاادودیت هااای فیزیکاای و  

، احساااس متفاااوت بااودن ورزشای، پاایش آگهاای نااامعلوم 

کیفیت زندگی کاودک   ،کودک از دیگران ، دارودرمانی و ...

محادودیت هاای   ین تر از خود کودک بدانند و حتای  پایرا 

 (.  25را برای کودک در نظر بگیرند ) بی موردی

ساان تشااخیص بیماااری کااه در ایاان پااژوهش، ئی از آنجااا

اکثریت نمونه های پژوهش دوران نوزادی بوده اسات، ایان   

تواند یکی از علل عدم ارتباط بین سن تشخیص  می مساله

 .  با ابعاد کیفیت زندگی کودک باشد بیماری

                                                           
7. Rijken 

8. Uzark 

9. Spijkerboer 
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 نتیجه گیری 

کودکاان مباته باه بیمااری      دادنتایش ایان مطالعاه نشاان    

بی دارای مشکهتی در ابعااد مختلا  کیفیات    مادرزادی قل

داخهت و مشااوره برناماه ریازی    ، بنابراین مزندگی هستند

. یفیت زندگی این کودکان ضروری اسات برای بهبود ک شده

لذا ماراقبین بهداشاتی بایاد کودکاان در معارض خطار را       

لازم از منااابع مختلاا  مثاال  شناسااایی کاارده و اطهعااات

آوری کننااد.  والاادین، کااودک و معلمااان مدرسااه را گاارد 

، نگرانای هاای اجتمااعی و    شناساایی مشاکهت احساسای   

محدودیت های فیزیکی این کودکان همراه با حمایت هاای  

ارتقاای   روحی و آموزش به این افاراد مفیاد باوده و باعاث    

کودک و بررسی و حمایت . شودمی کیفیت زندگی در آنها 

پیگیر باه منظاور ارتقاای ساطح     های  والدین و برنامه ریزی

بهداشت روان و شرکت در فعالیت هاای اجتمااعی و ارائاه    

، تحصایلی و  روان شناسیمشاوره های لازم در زمینه های 

 کنار ارائه خدمات طبی و هایی سازگارانه در آموزش راهکار

ایان  درمانی به بیمااران و والادین شاان کاه مساتقیم باا        

بیماران و بیماریشان درگیر هستند می تواند سابب بهباود   

 . سطح کیفیت زندگی این بیماران شود

 تشکر و قدردانی

پایاان ناماه کارشناسای ارشاد      ازاین مقاله استخراج شاده  

    مصوب دانشاکده علاوم پزشاکی دانشاگاه تربیات مادرس      

ه دانشکد یمعاونت محترم پژوهش می باشد. بدین وسیله از

، کلیااه پرساانل پزشااکی دانشااگاه تربیاات ماادرس علااوم 

پرستاری محترم شاغل در بخش قلاب اطفاال بیمارساتان    

شهید رجایی که در ایان تحقیا  ماا را یااری نمودناد و از      

کودکان و خانواده محترمشان کاه نتاایش بدسات آماده در     

تشاکر و   این تحقی  حاصل همکاری صمیمانه آناان اسات  

 .قدردانی به عمل می آوریم
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ABSTRACT 

 

Background: Attention to the quality of life of the children from view of child and their 

parents to identify a child's specific needs and adopting appropriate and effective care has 

special importance. This study aimed to determine the quality of life of children with 

congenital heart disease as perceived by children and their Parents.  

Methods: In a descriptive-analytical study, quality of life of 60 school-age children with 

congenital heart disease hospitalized in Shahid Rajaei Hospital in Tehran by a convenient 

sampling were examined. Data collection tools included demographic information and 

quality of life questionnaire for children with heart disease (PedsQl Cardiac Module) from 

both the children and parents view point. Data were analyzed using SPSS version 16. 

Results:  The average score of quality of life from children’s point of view was 0.5 0.09, 

and from their Parents view point was 0.61 0.08 (p=00/0). There were significant differences 

between quality of life scores in all domains (except for disease problems), and totally 

between both the children and parents point of view ) P  > 0.05(.  

Conclusion: Our findings indicated that the vision of children with congenital heart disease 

and their parents on dimensions of quality of life were different. Therefore, it is recommended 

that nurses along with health care, pursue follow up programming for these patients and their 

family to improve the quality of life of these children, to have an effective step towards 

empowering children and families for disease control, prevention of complications, anxiety, 

and thus increasing the level of self-care and quality childs of life of child. 
Keywords: congenital heart disease, quality of life, children, parents 
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