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هاي درمان در کودکان مبتلا به  کنترل متابولیک و پایبندي به برنامه رابطه توانمندي خانواده  با
  فنیل کتونوریا

 3محمود سلطانی ؛2ایوب نافعی ؛*1ملیحه خلوتی

  
  چکیده

مشارکت پیشرفته  هاي کودکان خود با ناتوانی درمان و پرورش آموزش، چشمگیري در طور مادرها به و امروزه پدر :زمینه
توان گفت والدین در ها و هنجارهاي اجتماعی حاکم بر جامعه میهاي مالی، تغییر ارزشکنند. با در نظر گرفتن محدودیت می

 هاي نقش هم پیوستن اینه عهده دارند. ب نمایندگی ابراز نیازهاي خاص کودکان خود را نیز به ،کنار نقش اصلی خود در مواردي
خود را منعکس   و خانواده فرزند خود، بر کنترل احساس و مادر و پدر که عاملیت فعال شود، ه میمتعدد توانمندسازي نامید

هاي درمانی کودکان ژوهش حاضر به بررسی رابطه میزان توانمندي والدین در کنترل میزان فنیل و پایبندي به برنامهپ .کند می
  پردازد. مبتلا به فنیل کتونوریا در استان فارس می

اطلاعات  پرسشنامهاین مطالعه از نوع مطالعات همبستگی است. ابزار پژوهش شامل مقیاس توانمندي خانواده کرن،  :ها روش
ها با  خانواده تکمیل شد. داده 80هاي درمانی والدین توسط لیست میزان فی در خون و پایبندي به برنامه ، چکشناختی جمعیت

  هاي همبستگی تجزیه و تحلیل شدند. و با آزمون SPSS 20افزار استفاده از نرم
ارتباط معناداري  )=527/0r( هاي درمانی و پایبندي به برنامه )=724/0rبین میزان توانمندي خانواده و کنترل متابولیک ( ها:یافته

  درصد تغییرات واریانس توانمندي والدین توسط تحصیلات مادر تبیین گردید. 45) و >01/0Pوجود دارد (
توانمندي خانواده نگرش، دانش و رفتار خانواده را در حوزه ارتباط خانواده با فرزند، سیستم خدمات و جامعه  :گیري نتیجه

هاي  عنوان منبع روانی و حمایتی در مراقبت از کودکان مبتلا به اختلالات متابولیک و ناتوانی تواند بهمیاین مفهوم دهد.  شرح می
 پیشرفته به حساب آید.   

 پایبندي به درمان، توانمندسازي، خانواده، فنیل کتونوري،کنترل متابولیک  :اه واژهکلید

  »27/8/1393پذیرش:   10/6/1393دریافت:«          
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  تهران  ،روه آموزشی رفاه اجتماعی، دانشگاه علوم بهزیستی و توانبخشی. گ2
  م پزشکی شیراز معاونت درمان، دانشگاه علو. 3
  09177317699: تلفن معاونت درمان،دانشگاه علوم پزشکی شهید بهشتی، تهران،  :دار مکاتبات عهده *

Email: ma.khalvati@yahoo.com 

 

  مقدمه 
  در 1حدود  فنیل کتونوریا بیماري شیوع

ا در ایران این نرخ است امدر جهان  15000-10000
افراد مبتلا به این  .)1باشد ( می  6000در  1حدود 

ترین شرایط بهداشتی و  ترین و جدي بیماري شایع
سلامتی را در دوران نوزادي و کودکی نیاز دارند. با 
توجه به پیشرفت قابل ملاحظه در توجه متخصصان به 

هاي مزمن  رابطه بین سازگاري والدین و تنظیم بیماري
 طور مادرها به و پدرها،  آنرزندان و امور درمانی ف

درمان کودکان مبتلا  پرورش و آموزش و چشمگیري در
اند.  شدهمشارکت داده  پیشرفتههاي  به ناتوانی
هاي مالی و ایدئولوژي درحال تغییر، نقش  محدودیت

پدر و مادر را به مواردي از قبیل جستجوگر اطلاعات 
حل براي مشکلات خاص راه دهندگان ارایه مورد نیاز،

شی
ژوه

له پ
مقا
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هاي مختلف به واسطه نیاز  گروه کودك، عضویت در
فعالیت  هاي خاص،کودکانشان، یادگیري آموزش

همه نمایندگی ابراز نیازهاي خاص  از تر سیاسی و مهم
کودکان خود گسترش داده است. بهم پیوستن این 

شود، که  توانمندسازي نامیده می ،هاي متعدد نقش
عاملیت فعال پدر و مادر و احساس کنترل  کننده منعکس

توانمندسازي  ).2( برخود، فرزند و خانواده است
طریق آن افراد  که ازاست فرایندي هدفمند و مداوم 

کنترل بیشتر  فاقد سهم برابر از منابع، امکان دسترسی و
  ).  3( آورند میدست  بر آن منابع را به

شنهاد کردند پی )1996و باربر( تورنبال، گارلوجونز، 
 که توانمندسازي، در سطوح  فردي و خانوادگی، شامل

شده از  کنترل و اثربخشی درك -1: باشدمیایده  پنج 
ثیرگذاري أاثربخشی در ت -2 ،رویدادها در طول زندگی

-له، استراتژيأاز طریق مهارت حل مس بر شرایط زندگی
روابط  -3، ثر از منابعؤو استفاده م ايهاي مقابله

اي مشارکت جامعه -4 ،کتی خانواده با متخصصینمشار
تنوع موقعیتی و  -5و  ها در سازمان از جمله رهبري

 ،هاي مختلفزمانی، که در آن توانمندسازي در زمینه
تفاوت افراد منجر به  و گیردمی به خود اشکال مختلف

 و فریزن دچیلو، ). کرن4( شودمیهاي مشابه  در موقعیت
لدین داراي کودکان مبتلا به توانمندي وا )1992(

-مفهوم ،را با  ترکیب دو بعد نظريهاي پیشرفته  ناتوانی

که  توانمندسازي استاند. بعد اول سطوح سازي کرده
(احساس  خانواده بلاواسطه -الف شامل  سه حوزه:

ارتباط با  -ب ؛در خانه) اثربخشی در حل مشکلات
 دست آوردن خدمات (اقدام براي به سیستم خدمات

هاي پدر  جامعه (فعالیت -ج و مناسب براي فرزند خود)
طورکلی براي  و مادر که باعث بهبود خدمات به

 . بعد دوم اشاره بهاست شود)ها و کودکان میخانواده
و شامل  دارد شود می ظاهرکه توانمندسازي  هاییراه

چه پدر و مادر در مورد  (آن نگرش -الف :هاي حوزه
؛ به آن اعتقاد دارد)کند و میمدیریت بیماري احساس 

(آنچه پدر و مادر در مورد بیماري و درمان  دانش -ب

د با نتوان طور بالقوه می ها به چه آن داند و آن آن می
چه پدر و  (آن رفتار -ج و هاي خود انجام دهند) خواسته

مدیریت به دهند زمانی که مادر در واقع انجام می
  .)5(است  )پردازند میبیماري 

اساس ادبیات توانمندسازي مادرانی که مسئول  بر
دانند که  رسیدگی به مشکلات زیادي در خانه هستند، می

دهندگان خدمات برخورد کنند و در  هیچگونه باید با ارا
به و اي نیز درگیر هستند  بهبود خدمات جامعه

فرزندانشان در برخورد با امور مربوط به بیماري و 
 کنند ح بیماري بهتر کمک میدستیابی به کنترل بهتر سط

خصوص مادران  ه). کاملاً واضح است که والدین، ب6(
با بسیاري از امور روزمره مقابله  PKUکودکان مبتلا به 

بعضی مواقع وظایف مشکلی از قبیل کنترل  و کنند می
سطح فنیل، حفظ دقیق و متعادل رژیم غذایی و 

ها  هده آنهاي کاردرمانی، گفتاردرمانی و... بر ع برنامه
هاي منظم  ها درگیر ویزیت باشد. همچنین آن می

اي، حملات تشنج و  هاي دوره متخصصان براي پایش
هاي لازم  بستري شدن کودکانشان در بیمارستان در زمان

هایی را در شیوه  باشند. همه این امور محدودیت می
  آورد.  وجود میه زندگی همه اعضاي خانواده ب

بررسی بیشتري در سهم منابع  مطالعه حاضر اقدام به
روانی والدین در تنظیم سطح فنیل کودکان مبتلا به 

PKU  خصوص این پژوهش سهم مفهوم  نموده است. به
به ها  آنجدید حس توانمندي والدین در پایبندي  نسبتاً
هاي درمانی و کنترل سطح فنیل کودکان مبتلا به  برنامه
PKU  کند.  را بررسی می  

 
  اه مواد و روش

. مطالعه حاضر از نوع مطالعات همبستگی است
هاي داراي  خانواده ،کنندگان در این مطالعه شرکت

که در زمان انجام پژوهش بودند  PKUفرزندان مبتلا به 
اي و  براي دریافت خدمات مشاوره درمانی، تغذیه

به  1390دریافت شیر و مواد غذایی رژیمی در تابستان 
. بر شیراز مراجعه نمودنددرمانگاه احمد نادر کاظمی 
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خانواده داراي حداقل یک فرزند مبتلا  80که این اساس 
ها  آوري داده ابزار جمع وارد مطالعه شدند. PKUبه 

، مقیاس توانمندسازي شناختی جمعیتشامل پرسشنامه 
لیست کنترل متابولیک و پایبندي به  خانواده و چک

  هاي درمان بود.  برنامه
این مقیاس توسط کرن و  :مقیاس توانمندسازي

گزینه است  34و شامل  شده) تدوین 1992همکاران (
که در اصل براي ارزیابی توانمندي والدینی که فرزندان 

هاي حسی دارند تهیه شده است. در  مبتلا به ناتوانی
= 1( ها از طیف لیکرت استفاده شده است تنظیم گزینه

اي سه درست). این مقیاس دار = کاملا5ًغلط و  کاملاً
، 21، 16، 9، 7، 4، 2(گزینه  12زیرمقیاس خانواده با 

 12، سیستم خدمات با )34و  33، 31، 29، 27، 26
و  30، 28، 23، 19، 18، 13، 12، 11، 6، 5، 1(گزینه 

، 15، 14، 10، 8، 3(گزینه  10و جامعه/سیاست با ) 32
 کرن، دچیلو و فریزر دراست. ) 25و  24، 22، 20، 17

هاي روانسنجی این مقیاس  به بررسی ویژگی اي مطالعه
والدین که داراي کودك  440ها  مطالعه آن در پرداختند.

 مبتلا به اختلالات عاطفی و رفتاري بودند شرکت کردند.
 ثبات مناسب داخلی براي هر یک از سه زیرمقیاس

 و =87/0a: سیستم خدمات ،=88/0a: اجتماعی/سیاسی(
-test. قابلیت اطمینان در دست آمد به) a=88/0: خانواده

retest )107N= (سه زیرمقیاس براي هر یک از 
 و r=770/0 :سیستم خدمات ،=83/0r :خانواده(

اعتبار مقیاس  مناسب بود. )=85/0r :سیاسی/ اجتماعی
سطوح و ابعاد  نیز از تحلیل عاملی ارزیابی شد، که از

مقیاس مذکور ابتدا . )5( چارچوب مفهومی حمایت کرد
ارسی ترجمه شد. نسخه فارسی سپس با تکنیک به ف

به انگلیسی برگردانده شد و مورد  برگشت ترجمه مجدداً
مادر  28سپس پرسشنامه توسط  ارزیابی قرار گرفت.

داراي کودك مبتلا به فنیل کتونوریا و سه مادر داراي 
فرزند مبتلا به کالاکتوز از طریق مصاحبه فردي توسط 

ها رفع  مات موجود در عبارتمحقق تکمیل گردید و ابها
و براي  بود 91/0گردید. آلفاي کرونباخ کل مقیاس 

دمات و جامعه هاي خانواده، سیستم خ زیرمقیاس
  دست آمد.  به63/0و  88/0، 83/0ترتیب  /سیاست به

براي تعیین سطح فنیل خون  :کنترل متابولیک
کودکان نیز با بازخوانی نتایج آزمایش میزان فی که در 

مایشگاه مشخص (آزمایشگاه سعادت شهر شیراز) یک آز
برداري از خون کودك به دست آمده بود  از طریق نمونه

  PKUاستفاده شد. میزان فی نرمال در کودکان مبتلا به 
تر از  باشد که در این پژوهش حد بالا یا پایین می 7-4

 .باشد دهنده عدم کنترل سطح فنیل کودك می نرمال نشان
/ صورت دارد لیست به متابولیک در چک بنابراین کنترل

  ندارد ارزیابی گردید.
پایبندي  :هاي درمان لیست پایبندي به برنامه چک

والدین به برنامه هاي درمان نیز از طریق دفعات مراجعه 
والدین در طول سال به درمانگاه احمد نادر کاظمی و 
دریافت مشاوره تغذیه و حضور در جلسات آموزشی 

صورت  مورد سنجش قرار گرفت و به مخصوص والدین
  لیست ثبت گردید.  پایبندي به درمان دارد/ ندارد در چک

  
  ها یافته
سواد و  درصد پدران بی 5/37درصد مادران و  5/32
درصد پدران تحصیلات  5/3درصد مادران و  5فقط 

دانشگاهی داشتند. در واقع متوسط سطح تحصیلات 
لعه، مقطع راهنمایی کننده در مطا مادران و پدران شرکت

ها فاقد درآمد مستمر بوده و  درصد خانواده 5بود. 
ها از طریق مساعدت افراد نیکوکار  گذران زندگی آن

 500درصد خانوارها نیز درآمدي تا  75پذیر بود،  امکان
کنندگان به  درصد مراجعه 5/42هزار تومان داشتند. 

اهاي ساکن روست 1390درمانگاه نادر کاظمی در تابستان 
هاي استان  درصد ساکن شهرستان 20استان فارس، 

 30درصد نیز ساکن مرکز استان بودند.  5/37فارس و 
 21درصد داراي دو فرزند،  35درصد داراي یک فرزند، 

درصد چهار فرزند و  8/13درصد داراي سه فرزند، 
  د.بودنبیشتر 
  وري ـونـل کتـلا به فنیـان مبتـد کودکـدرص 5/67
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  و کنترل متابولیک بر حسب جنسیت هاي درمانی پایبندي به برنامهفراوانی  -1جدول 

 متغیرها

 جنسیت

 کل جمع دختر پسر

 درصد تعداد درصد تعداد درصد تعداد

پایبندي به برنامه 
 هاي  درمانی

 3/76 61 25 20 3/51 41 ندارد

 7/23 19 5/7 6 2/16 13 دارد

 کنترل متابولیک
 5/77 62 8/23 19 7/53 43 ندارد

 5/22 18 7/8 7 8/13 11 دارد

  
درصد دختر بودند  5/32لعه پسر و کننده در مطا شرکت

بیشتر از  بین کودکان پسر PKU دهد شیوع که نشان می
  است.بوده دختران 

هایی که فرزند  درصد خانواده 3/51بر اساس نتایج 
هایی که فرزند دختر مبتلا به  درصد خانواده 25پسر و 

پایبند نبودند هاي درمانی  برنامهداشتند به  فنیل کتونوریا
هاي آموزشی مخصوص والدین و  عنی در کلاسی

 7/23تنها  .ندفتیا نمیکودکان و مشاوره تغذیه حضور 
 بودند.هاي درمانی پایبند  ا به برنامهه درصد خانواده

مبتلا به فنیل  اندرصد دختر 8/23و  انپسر 7/53
درصد  5/22و فقط  شتهاشده ند کتونوریا میزان فی کنترل
  . )1 (جدول داشتندکودکان کنترل متابولیک 

ها میزان توانمندي  درصد خانواده 3/31چنین هم
میزان توانمندي کردند. خود را خیلی کم و کم بیان 

درصد زیاد و  3/21ها متوسط،  درصد از خانواده 5/37
درصد خیلی زیاد اظهار شده است. میانگین نمره کل  10

میانگین  آمد. دست به 1/118±2/24 توانمندي والدین
هاي خانواده، سیستم  زیرمقیاسنمره توانمندي والدین در 

 ،3/39±1/9 ترتیب خدمات و اجتماعی/ سیاسی به
  .)2(جدول  دست آمد به 8/8±5/35 ،8/8±2/43

همبستگی میزان دهنده  مبستگی نشاننتایج آزمون ه
شده کودك مبتلا به  توانمندي والدین با میزان فی کنترل

هاي  ) و با پایبندي به برنامه724/0( فنیل کتونوریا
) و همبستگی کنترل متابولیک با 527/0درمانی والدین (

) >01/0P) است (332/0هاي درمانی ( پایبندي به برنامه
  .)3 ول(جد

بینی تغییرات متغیر وابسته میزان توانمندي  براي پیش
(محل زندگی، تعداد  متغیر مستقل 5والدین بر اساس 

سطح تحصیلات مادر و پدر)  و مد خانوادهآفرزندان، در
  استفاده شد. Enterاز مدل رگرسیونی و روش 

) Rدست آمده مقدار ضریب همبستگی ( در مدل به
دهد بین مجموعه  است که نشان می 411/0بین متغیرها 

همبستگی در حد قابل  ،متغیرهاي مستقل و متغیر وابسته
) که قبول وجود دارد. ضریب تعیین تعدیل شده (

درصد از  3/11دهد که  شد نشان میبا می 113/0برابر با 
متغیر  5کل تغییرات میزان توانمندي والدین وابسته به 

باشد. به عبارت دیگر  مستقل ذکرشده در این معادله می
مجموعه متغیرهاي مستقل، تنها حدود یک دهم از 

  کنند.  واریانس میزان توانمندي والدین را برآورد می
  
  فراوانی میزان توانمندي خانواده -2جدول 

 درصد تجمعی درصد  تعداد میزان توانمندي

 5/7 5/7 6 خیلی کم

 3/31 8/23 19 کم

 8/68 5/37 30 متوسط

 0/90 3/21 17 زیاد

 0/100 0/10 8 خیلی زیاد

   0/100 80 جمع
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  رگرسیونیضرایب  -3جدول 

Model 
 استاندارد ضرایب ضرایب غیر استاندارد

t Sig. 
B استاندارد خطاي Beta 

1 

 446/0 023/3 ضرایب
 

771/6 000/0 

 002/0 157/3 452/0 029/0. 091/0 تحصیلات مادر

 437/0 -781/0 -110/0 028/0 -022/0 تحصیلات پدر

 990/0 012/0 001/0 147/0 002/0 درآمد

 800/0 -254/0 -027/0 100/0 -025/0 تعداد فرزندان

 099/0 -671/1 -179/0 129/0 -215/0 محل زندگی

  
طح خطاي ) در سF )005/3با توجه به مقدار 

توان نتیجه گرفت که مدل  می 01/0تر از  کوچک
متغیر مستقل و یک متغیر  5رگرسیونی تحقیق مرکب از 

مدل مناسبی نبوده و متغیرهاي مستقل قادر  ،وابسته
  نیستند تغییرات میزان توانمندي والدین را تبیین کنند. 

درصد تغییرات واریانس توانمندي  45همچنین 
شود. از بین  والدین توسط تحصیلات مادر تبیین می

ا میزان تنها تحصیلات مادر ب شناختی جمعیتمتغیرهاي 
  .)3(جدول  دار نشان دادها رابطه معنا توانمندي آن

  
  بحث 

گسترده از مفهوم توانمندسازي در با وجود استفاده 
ه یادبیات بالینی براي توصیف روند مطلوب و نتیجه ارا

شده  عنوان یک واژه شناخته ) و وضعیت آن به7خدمات (
صورت یک ساختار  درادبیات ناتوانی، این واژه بیشتر به

مانده است. در حیطه  ) باقی8نه عملی ( نظري و
و محدودي صورت  مطالعات پراکنده ،توانمندي والدین

) از بین 1998پذیرفته است. در پژوهش  فلورین و الد (
وضعیت اقتصادي خانواده با  ،شناختی جمعیتمتغیرهاي 

). در 9دار نشان داد (احس توانمندي مادر رابطه معن
) از متغیرهاي 1997( مطالعه سینگ و همکاران

 ،نژاد والدین و سطح تحصیلاتشان شناختی جمعیت
با میزان توانمندي والدین داراي  اي همبستگی قوي

کودکانی با اختلالات عاطفی قابل توجه، اختلال توجه 
). نتایج مطالعه حاضر نشان 10فعالی نشان داد ( و بیش

فقط میزان  ،شناختی جمعیتداد که از بین مشخصات 
تحصیلات مادر است که رابطه مثبتی با میزان توانمندي 

در مطالعه رابینسون  اظهارشده توسط خانواده دارد.
) رابطه مثبت و قوي بین سطح تحصیلات و 2005(

درآمد والدین و  توانمندي درك شده توسط والدین 
در مطالعه ). 11(گزارش شد داراي کودکان ناتوان 

همبستگی بین میزان توانمندي والدین و کنترل  ،حاضر
دار اقوي و معن ،هاي درمانی متابولیک و پایبندي به برنامه

هاي مطالعه  ها در جهت تأیید یافته ود. که این یافتهب
) بود که نشان داد سطح تحصیلات 1998فلورین و الد (

توجهی با کنترل متابولیک و پایبندي به  طور قابل مادر به
درمان در کودکان رابطه دارد و مادرانی که حس 

کنند کمک بیشتري به  توانمندي بیشتري را تجربه می
کنند.  تطابق با بیماري دیابت خود میکودکان خود در 

عضویت والدین  ،)1997در مطالعه سینگ و همکاران (
با  اي هاي حمایتی نیز ارتباط بسیار قوي در گروه

هاي  توانمندي والدین داشت. والدینی که در گروه
 ،حمایتی عضو بودند در همه بعدهاي مقیاس توانمندي

ها نبودند  روهخود را بالاتر از والدینی که عضو این گ
) 2012). مطالعه ویس و همکاران (10( ارزیابی کردند

نشان داد که هرچه میزان توانمندي والدین بیشتر باشد 
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ها  مشکلات روانی مربوط به داشتن کودك اوتیسم در آن
. میانگین نمره توانمندي والدین )12( تر خواهد بود کم

 دست آمد. دمسی و به 1/118±2/24در مطالعه حاضر 
) میانگین نمره کل توانمندي والدین در 2004دانست (

 و در استرالیا 43/119±53/12 مطالعه خود در آمریکا را
در مطالعه  ).13دست آوردند ( به 96/11±45/108

) در ایران میانگین نمره توانمندي 2013ابراهیمی (
والدین داراي کودکان مبتلا به اوتیسم در تبریز در 

واده، سیستم خدمات و جامعه/ هاي خان مقیاس خرده
در مطالعه  )14آمده ( دست تر از میانگین به سیاست پایین

) 2004) و دمسی و دانست (1993کرن و همکاران (
نتایج مطالعه  ،هاي مطالعه حاضر گزارش شده است. یافته

) مبنی بر پایین بودن میانگین نمره 2013ابراهیمی (
توانمندي والدین هاي  مقیاس توانمندي والدین در خرده

و پایین بودن میزان توانمندي والدین ایرانی نسبت به 
کند. متغیر پایبندي  سایر کشورها را تأیید می والدین در

به درمان در مطالعه حاضر بیانگر ارتباط مستمر والدین 
کودك مبتلا به فنیل کتونوریا با متخصصین و 

 هایی است که داراي فرزند مبتلا به فنیل خانواده
با توجه به ارتباط معناداري که بین  .کتونوریا هستند

هاي درمانی و میزان توانمندي والدین  پایبندي به برنامه
گونه استدلال کرد که  توان این آمد می دست به

اي متخصصین و ارتباط با  برخورداري از حمایت حرفه
تواند بر میزان  هایی با مشکلات مشابه می خانواده

گونه که مطالعه  اثرگذار باشد همان توانمندي والدین
هاي گریو و شلتون  ) و یافته1997سینگ و همکاران (

). گریو 15و  10کند ( ) نیز این مهم را تصدیق می2007(
شان که به بررسی رابطه بین  ) در مطالعه2007و شلتون (

محور بودن خدمات مراقبتی دریافت شده  میزان خانواده
لدین و مشکلات رفتاري توسط والدین، توانمندي وا

کودکان پرداخته بودند به این نتیجه رسیدند که 
محور  توانمندي خانواده و دریافت خدمات خانواده

طور مستقل بر کاهش مشکلات رفتاري کودکان تأثیر  به
عنوان واسطه عمل  دارند و در واقع توانمندي والدین به

حمایت  ،). در مجموع نتایج مطالعه حاضر15کند ( می
مبنی بر  )1992هاي کرن ( تجربی بیشتري براي یافته

هاي اصلی توانمندي والدین در میان  که ارزیابی جنبه این
پذیر است را فراهم کرد و  هاي گوناگون امکان جمعیت

عنوان یک  تواند به نشان داد که توانمندي والدین می
منبع براي حمایت و مراقبت از کودکان مورد توجه قرار 

    بگیرد.   
  

  گیري نتیجه
تواند در میزان توانمندي  سطح تحصیلات مادر می

والدین داراي کودك مبتلا به بیماري متابولیک اثرگذار 
شود که  باشد. سطح تحصیلات بالاتر مادران باعث می

هاي  ها ماهیت بیماري را بهتر درك کنند و استراتژي آن
تري در برخورد با نیازهاي کودکانشان در پیش  مناسب

بگیرند. سطح تحصیلات مادر در محاسبه میزان پروتئین 
روزانه مورد نیاز کودك و دستور طبخ غذاهاي 
مخصوص کودك نیز بسیار مؤثر است و اهمیت دارد. 
کنترل میزان فی موجود در خون کودك و ارتباط مداوم 

ترین عوامل در حفظ سلامتی کودك  مهم ،با متخصصین
. مطالعه حاضر نشان داد که مبتلا به فنیل کتونوریا هستند

والدینی که توانمندي خود را بالاتر ابراز کردند میزان 
دست آمد  تري از آزمایشات کودکانشان به شده فی کنترل

هاي درمانی و ارتباط با  و پایبندي بیشتري به برنامه
تواند  متخصصین داشتند. همچنین توانمندي والدین می

بت از کودکان داراي عنوان واسطه در حمایت و مراق به
  هاي پیشرفته مورد توجه و مداقه قرار بگیرد.   ناتوانی
  

  تشکر و قدردانی
وسیله از همکاري معاونت درمان دانشگاه علوم  بدین

پزشکی شیراز که امکان انجام این پژوهش را فراهم 
آوردند و همچنین همکاران درمانگاه احمد نادر کاظمی 

که در پژوهش مشارکت هایی  شیراز و تمامی خانواده
  نماییم.  نمودند تشکر و قدردانی می
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