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  چکیده

) یک بیماري متابولیک ارثی است که نیاز به درمان و مدیریت Phenylketonuria; PKUکتونوري (فنیل زمینه و هدف: 

چنین سازگاري و بهزیستی دهد و همثیر قرار میأها را تحت تکیفیت زندگی بیماران و مراقبین آن PKUالعمر دارد. بیماري مادام

مروري حاضر با هدف شناسایی عوامل مرتبط با بهزیستی روان کشد. بنابراین، مطالعهشناختی والدین را به چالش میروان

  شناختی این والدین انجام شد.

هاي در پایگاه 1401تا  1380مند است. جستجوي مقالات مرتبط در بازه زمانی به روش مرور نظام این مطالعه ها:مواد و روش

 Magiranو  SIDهاي داخلی و پایگاه Scopus ،Science Direct ،PubMed ،Google Scholarاز جمله خارجی  داده الکترونیکی

هاي انگلیسی شناختی، کیفیت زندگی) و معادللدین، بهزیستی روانکتونوري، واهــاي فارســی (فنیلبــا استفاده از کلیــدواژه

تبط شناختی مرآن انجام شد. معیارهاي جستجو شامل مطالعاتی با بیش از یک نمونه، مطالعاتی که از معیار رسمی عملکرد روان

  سی بود.کامل و منتشر شده به زبان فارسی و انگلی با بهزیستی این والدین استفاده کردند و مقالات

  24مقاله یافت شد که پس از حذف موارد تکراري و لحاظ کردن معیارهاي ورود در نهایت  334در جستجوي اولیه  ها:یافته

شناختی همچون  ها نشان داد که متغیرهاي جمعیتراستا با اهداف مطالعه حاضر مورد بررسی قرار گرفتند. یافتهمقاله هم

ترین عامل و حمایت اجتماعی و متغیرهاي خانوار در مجموع گسترده کودك و درآمدجنسیت و سطح تحصیلات والد، سن 

  شناختی، عوامل تکرارپذیر بعدي مرتبط با بهزیستی این والدین بودند.کیفیت زندگی، استرس و پریشانی روان

را نمایان  PKUاراي فرزند مبتلا به ویژه مادران دها بههاي اجتماعی در حمایت از خانوادهاین نتایج اهمیت شبکه گیري:نتیجه

ي ممکن اتر تمرکز کنند. مطالعات مداخلههاي بزرگتر و نمونههاي مطالعه متنوعسازد. تحقیقات آتی باید بر استفاده از طرحمی

  است به بهبود بهزیستی والدین کمک کند.

  ندگیشناختی، کیفیت زکتونوري، والدین، بهزیستی روانفنیلهاي کلیدي: واژه
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  (نویسنده مسئول) استاد گروه روانشناسی، دانشکدة علوم تربیتی و روانشناسی، دانشگاه محقق اردبیلی، اردبیل، ایران -2

 narimani@uma.ac.ir : پست الکترونیکی 045-33520457 دورنگار: 045-31505662تلفن:  

  روه روانشناسی، دانشکدة علوم تربیتی و روانشناسی، دانشگاه محقق اردبیلی، اردبیل، ایراندانشیار گ -3
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   مقدمه

) یکی از Phenylketonuria; PKUبیماري فنیل کتونوریا (

هاي متابولیک مادرزادي بوده که در اثر ترین ناهنجاريشایع

آلانین هیدروکسیلاز عملکرد آنزیم فنیل کمبود یا اختلال در

)Phenylahnine Hydroxylase; PAH به وجود آمده و (

) به Phenylalanine; PHEآلانین (فرآیند تبدیل فنیل

آلانین در فنیل نماید. سطوح بالاي تیروزین را مختل می

ی توانهاي مغزي، کمپلاسما منجر به آسیب عصبی، ناهنجاري

]. درمان شامل 1گردد [ذهنی، صرع و مشکلات رفتاري می

یک رژیم غذایی با پروتئین بسیار پایین جهت جلوگیري از 

باشد. این رژیم می آلانین خونافزایش غلظت سمی فنیل

ندي بکننده و نیازمند درجه بالایی از پايدرمانی بسیار محدود

باشد. نظارت مداوم بر میزان پروتئین همه اعضاي خانواده می

آلانین مصرفی در روز، آزمایشات مکرر سنجش سطح فنیل

 خون، عدم دسترسی به محصولات غذایی فاقد پروتئین،

 اقتصادي در ري بیمار و مشکلاتشناختی و یادگیهايناتوانی

مجموع درمان را پیچیده و نیازمند صرف وقت و انرژي بسیاري 

]. تولد کودك مبتلا 2نماید [از طرف بیمار و خانواده آنان می

به طور مستقیم و غیرمستقیم بر زندگی کودك و  PKUبه 

مراقبان تأثیر بسزایی داشته و روال زندگی طبیعی آنان را 

د و مراقبان این کودکان، مشکلات جسمانی، دهتغییر می

از جمله  شناختیهاي رواندرجاتی از واکنش خستگی و

، ارزشیسردرگمی، خشم، ناامیدي، ناشکیبایی و احساس بی

احساس گناه و نگرانی مرتبط با سلامتی کودك را تجربه 

چنین که منجر به اختلال در خواب، اشتها و هم ]3کنند [می

افسردگی  اضطراب و شناختی از جمله استرس وپریشانی روان

 ]. 4[ گرددمی

 PKU دهد که والدین کودکان مبتلا بهمطالعات نشان می

در مقایسه با افراد جامعه عمومی نسبت به مشکلات سلامت 

دارند.  تريپذیرتر هستند و کیفیت زندگی ضعیفروان آسیب

ان ناه و فقددلایل احتمالی این امر عبارتند از: احساس شرم و گ

سرزنش خود به  به دلیل به دنیا نیاوردن یک کودك سالم و

انتظارات متفاوت در  علت انتقال ژن معیوب به فرزندشان و

هاي اصلی هستند که براي مورد درمان، که برخی از چالش

 ].5-6برجسته شده است [ PKU والدین کودکان مبتلا به

ر سلامت گذاري شرایط و بیماري مزمن کودك بدر اثر

عوامل مختلفی از  PKU جسمی و روانی والدین داراي فرزند

هاي کنار آمدن والدین، استرس خانواده، حمایت جمله راهبرد

 ].1[ باشدشناختی اثرگذار میهاي جمعیتاجتماعی و ویژگی

شناختی دهد که بهزیستی رواننشان می هاي موجودیافته

سایر عوامل ]، 2[د والدین ارتباط نزدیکی با سن کودك دار

شناختی، سطح تحصیلات بینی کننده بهزیستی روانپیش

]، مشکل 8و گستردگی شبکه اجتماعی [] 5، 7[ بالاتر والدین

] 9-10بهداشتی کودك [-کمتر در برآوردن نیازهاي مراقبتی

دهند که علاوه بر این، برخی از مطالعات نشان می .است

طور که با ختی، همانشناآوري روانحمایت اجتماعی و تاب

ود، شگیري میگیري شخصی اندازهسطوح امیدواري و تصمیم

 PKU شناختی را در مادران کودکان مبتلا بهپریشانی روان

والدین فرزندان با سنین پایین  ].11-12کند [بینی میپیش

پس از تشخیص بیماري گروه آسیب پذیرتري هستند. استرس 

ك شده نسبت به شدت علائم والدین و حمایت اجتماعی ادرا
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 تر از کیفیت زندگی و بهزیستیهاي قويبینکودك پیش

 چنین حمایت اجتماعی ادراكوالدین بوده و هم شناختیروان

شده  شده به عنوان عامل محافظتی در برابر استرس ادراك

  ]. 2، 10[ باشدناشی از کنترل رژیم درمانی کودك می

کودکان  ت و بهزیستیسلام اگرچه تحقیقات در زمینه

مبتلا به بیماري مزمن در حال افزایش است، اما تاکنون به 

 و والدین طور کامل درك نشده است که چرا برخی از مراقبان

هاي مرتبط با نگرانی رغمعلی PKUکودکان مبتلا به 

مشکلات، با این شرایط انطباق یافته و زندگی خود را مطابق 

کنند. در تنظیم می PKUاز کودك با الزامات درمان و مراقبت 

واقع این والدین، بیماري را به عنوان بخشی از زندگی عادي 

پذیرند، اما برخی والدین تشخیص بیماري خود و فرزندشان می

PKU  را نپذیرفته و قادر به تحمل فشار ناشی از احساس ننگ

گذاري اجتماع نبوده و هیجانات منفی بیشتري در و برچسب

(استیگما) بالاخص انکار و خشم و  احساس سوگارتباط با 

   ].9کنند [افسردگی را تجربه می

ه کهاي متنوع در ادبیات فعلی در مورد اینبه دلیل یافته

چه عواملی به حمایت از والدین در مقابله کارآمد با مشکلات 

شود، اتفاق منجر می PKUمبتلا به  بیمارناشی از مراقبت از 

. به منظور گسترش اقدامات ]6 ،9 ،12-13[ وجود ندارد نظر

، درك PKU ثیرأهاي تحت تگیرانه و حمایتی از خانوادهپیش

شناختی والدین ضروري است. عوامل مرتبط با بهزیستی روان

مند با هدف تعیین عوامل مرتبط با بنابراین، این مرور نظام

 PKUشناختی والدین داراي فرزند مبتلا به بهزیستی روان

  م گرفت. انجا

  ها مواد و روش

مند است که کلیه مقالات مطالعه حاضر یک مرور نظام

 (اکتبر 1401مهرماه  مرتبط با هدف مطالعه و چاپ شده تا

محققین از استراتژي جستجو . فتر) مورد بررسی قرار گ2022

م نجااي به منظور دسترسی به مطالعات امرحله 4 و ارزیابی

ه مرتبط با بهزیستی شدارش گزي اـههـبینی یافتزاـبه و شد

استفاده کردند. جستجوي  PKUمبتلا به  بیمارانوالدین 

از خارجی  هاي داده الکترونیکیادبیات به طور جامع در پایگاه

 Scopus ،Science Direct ،PubMed،Googleجمله 

Scholar   هاي داده و پایگاه 2022تا  1980در بازه زمانی

تا  1380در بازه زمانی  SIDو  Magiranداخلی  الکترونیکی

هاي فارسی جستجو با استفاده از کلیدواژه. انجام شد 1401

شناختی و کیفیت (فنیل کتونوري، والدین، بهزیستی روان

 Mesh Heading مبناي بر هاي انگلیسیزندگی) و کلیدواژه

of Subject Medical :شامل Phenylketonuria ،Parent ،

Psychological Well-being  وQuality of life  براي بازیابی

  مقالات به هر دو زبان فارسی و انگلیسی صورت گرفت.

تمامى مطالعات  معیارهاي ورود و خروج مطالعات شامل

شده در مجلات علمى که از معیار رسمی و  منتشر

شناختی هاي استاندارد سنجش عملکرد رواننامهپرسش

یش اند، مطالعاتی با بده کردهمرتبط با بهزیستی والدین استفا

از یک نمونه و مقاله کامل براي دانلود به زبان فارسى یا 

  انگلیسى منتشر شده بودند.

وجو و بازیابى مقالات در مرحله اول، جست بدین ترتیب

توسط دو نفر از محققان صورت گرفت. در مرحله بعد پس از 

کیده حذف مقالات تکراري، دو نفر از محققان عناوین و چ
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مطالعات بازیابی شده را به طور مستقل بررسى کردند. 

و وارد  معیارهاي ورود بودند، شناسایىداراي مطالعاتى که  

گیري براي ءمطالعه شدند. به منظور جلوگیري از خطر سو

مطالعات خاص، ابتدا با بحث و گفتگو و در برخى موارد با 

 متن مشارکت و نظر نفر سوم، توافق نهایى حاصل و سپس

کامل تمام مطالعات حائز شرایط بازیابى شد. در جستجوي 

بعد از حذف عنوان مقالات مقاله به دست آمد.  334اولیه 

عناوین و  نویسنده اول، عنوان مقاله باقی ماند. 145تکراري 

را براي  مورد) 32( ها را غربال کرد و مقالات مرتبطچکیده

کرد. یک محقق  بررسی واجد شرایط بودن متن کامل انتخاب

مستقل این فرآیند را تکرار کرد و هرگونه اختلاف در مورد 

مورد  5 واجد شرایط بودن مورد بحث و بررسی قرار گرفت.

نامه که امکان دسترسى به چکیده مقالات، کنفرانس و پایان

دو مورد بررسی؛ دو مقاله  متن کامل آن ها وجود نداشت،

یایی؛ یک مطالعه موردي؛ منتشر شده به زبان آلمانی و ایتال

شناختی استفاده سه مطالعه که از معیار رسمی عملکرد روان

نکردند و یک مطالعه که والدین را شامل نشد، از مطالعه خارج 

  شدند.

مقالات مربوطه جستجو شد  منابعدر مرحله نهایی فهرست 

مقاله نهایی در  24که منجر به شش مقاله اضافی شد. تعداد 

به دلیل ناهمگونی در معیارهاي پیامد و  ده شد.مطالعه گنجان

شده، انجام یک  و کنترل هاي تصادفیعدم وجود کارآزمایی

بنابراین، بررسی  شود.آنالیز مناسب تلقی نمی-متا

  سیستماتیک مطالعات انجام شد.

گري و انتخاب وجو، غربالدر این مطالعه استراتژي جست

 Preferred( ي پریسماها بر اساس معیارهاي راهنماداده

Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-

analyse; PRISMAیک نماي کلی از  ].14[ ) انجام شد

استراتژي جستجو و مراحل انتخاب و ورود مطالعات براي 

ارائه شده  1در شکل ) PRISMA( هاي سیستماتیکبررسی

  .است

  
  ات به مرور سیستماتیکمراحل انتخاب و ورود مطالع -1 تصویر
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ارزیابى کیفیت مطالعات، متن کامل مقالات منتخب براي 

هاي با استفاده از ابزار ارزیابی کیفیت براي مطالعات با طرح

 Quality Assessment Tool for Studies with( متنوع

Diverse Designs; QATSDD (به دلیل  ابزار ارزیابی شد. این

هاي تحقیق و ها و روشاز طرحکاربرد آن در طیف وسیعی 

مطالعات بر اساس یک  ].15[ پایایی و روایی خوب انتخاب شد

معیار  14(کاملاً) با استفاده از  3اي از (اصلاً) تا درجه 4طیف 

ها نبندي کیفیت آمطالعات بر اساس رتبه. ابزار ارزیابی شد این

حدوده امتیاز داشتند، در م 14تا  0مطالعاتی که از  تفسیر شد.

 42تا  29و  "متوسط"امتیاز در محدوده  28تا  15، "ضعیف"

  قرار گرفتند. "بالا"امتیاز در محدوده 

  نتایج

 20 تعداد مقاله براي ورود به مرور انتخاب شدند. 24تعداد 

 1کارآزمایی بالینی و  1مطالعه طولی،  1مطالعه مقطعی، 

ی رستحلیل محتوا به طور سیستماتیک بر 1پدیدارشناسی و 

شدند. بررسی ادبیات کیفی و کمی موجود، از طریق یک 

ثر بر ؤفرآیند سیستماتیک در تلاش براي شناسایی عوامل م

تکمیل  PKU شناختی والدین بیماران مبتلا بهبهزیستی روان

  ).1(جدول  شد

را  PKU اي از والدین کودکان مبتلا بهشش مطالعه نمونه

. یازده مورد از ]4-5 ،16-19[با گروه کنترل مقایسه کردند

، 6-7 ،9-12 ،20-22[ گروه کنترل یا مقایسه استفاده نکردند

را با والدین  PKU، دو مطالعه والدین کودکان مبتلا به ]3-2

کودکان مبتلا به سایر اختلالات بیوشیمیایی ژنتیکی مقایسه 

 PKUو دو مطالعه والدین کودکان مبتلا به  ]23-24[ کردند

ودکان مبتلا به سایر اختلالات عصبی رشدي و را با والدین ک

 ،13[ بیوشیمیایی ژنتیکی، علاوه بر کنترل، مقایسه کردند

] این والدین را با والدین داراي 10]. یک مطالعه [25

دو  ولی بدون محدودیت غذایی مقایسه کردند. PKUفرزند

] نیز از والدین کودکان سالم به عنوان گروه 12 ،26مطالعه [

دو مطالعه یک مجموعه داده را به  ستفاده کردند.کنترل ا

مطالعات در چندین کشور از  ].18-19[ اشتراك گذاشتند

 ،پانیااس ،ایتالیا ،لیتوانی ،آلمان ،فرانسه ،ایران ،جمله استرالیا

بریتانیا و اکثریت در ایالات متحده آمریکا انجام  ،ترکیه ،هلند

ود که در مجموع متغیر ب 253تا  7شده بود. حجم نمونه از 

را پوشش  PKU والدین کودکان و نوجوانان مبتلا به 1796

شناختی در مطالعات گیري عملکرد رواناندازه. دهدمی

متفاوت بود. اکثریت مطالعات کیفیت زندگی و بهزیستی 

شناختی والدین، پریشانی روانی، برخی استرس والدین و روان

  .اندرسی کردهبرخی دیگر سبک مقابله و کارآمدي را بر
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  شناختی  والدین داراي فرزند مبتلا به فنیل کتونوريروان مشخصات مقالات وارد شده در مطالعه عوامل مرتبط با بهزیستی -1 جدول

  هایافته
  شناختی/ویژگی روان

  گیريابزار اندازه

تعداد 

  والدین
طرح پژوهش/ 

  گروه مقایسه

پژوهشگران/ 

سال/ محل 

  پژوهش

ره
ما

ش
 

  ن کودکانس

والدین: احساس گناه در صورت عدم  کیفیت زندگیعوامل مؤثر بر

رعایت رژیم غذایی / احساس گناه در صورت پایبندي ضعیف به 

  خون بیمار فنیل آلانین ها / اضطراب در مورد سطحمکمل

کیفیت زندگی/ کیفیت زندگی 

  فنیل کتونوري

)PKU-QOL(  

مقطعی/ گروه  253

  کنترل ناهمسان

و همکاران  بوش

)/ هفت 2015(

  کشور اروپایی

1  
+17-9  

 سن والدین و سن فرزند/ حمایت والدین: کیفیت زندگیعوامل مؤثر بر

  اجتماعی ادراك شده / استرس خانوادگی.

حمایت اجتماعی ادراك شده اثر استرس خانواده بر کیفیت زندگی  -

  .کندرا واسطه می

نامه کیفیت زندگی/ پرسش

)  Ulm( ی اولمکیفیت زندگ

والدین کودکان مبتلا به بیماري 

  مزمن

89 

  -مقطعی/ 

فیدیکا، سالوسکی، 

)/ 2013گلدبک (

  آلمان

2  

19/2-8/0  

ر/ توالدین: سطح تحصیلی پایین عوامل مرتبط با اضطراب و افسردگی

 یتوانی ذهنمشکل در تهیه محصولات کم پروتئین/ کودك داراي کم

  / افسردگی و اضطراب

 نامهطراب و افسردگی/ پرسشاض

نامه افسردگی بک و پرسش

  اضطراب صفت

مقطعی/ گروه  61

  کنترل ناهمسان

  گانجوز و همکاران

  )/ ترکیه2015(
3  

11-1  

رفتار منزوي(عقب نشینی)و رفتار مضطرب یا افسرده کودکان/ 

مشکلات اجتماعی/ مشکلات توجه/ درونی کردن رفتارها/ تعداد کل 

اري/ اضطراب کودك، افسردگی، شکایات جسمانی و مشکلات رفت

  .تداري داشرفتار درونی سازي با مقابله هیجانی والدین ارتباط معنی

نامه مقابله/ پرسش سبک

  راهبردهاي مقابله

37 
مقطعی/ گروه 

  کنترل همسان

  جوسینه،

)/ 2004کوچینسکا (

  لیتوانی

4  

14-4  

 رس والدین: جنسیت والدعوامل مرتبط با اضطراب، افسردگی و است

داري بین بودن)/ رضایت زناشویی/ سن کودك / تفاوت معنی (مادر

ها براي رضایت زناشویی، اندازه یا تراکم شبکه اجتماعی یا گروه

  .استرس شخصی پدران مشاهده نشد

اضطراب و افسردگی/ چک لیست 

  )Langner( لانگنرعلائم 

43 

مقطعی/ گروه 

کنترل همسان 

د والدین افرا

و » توان ذهنیکم«

  اسپینا بیفیدا

  کازاك

)/ ایالات 1987(

  متحده

5  

8-1  

ها از نظر پریشانی، رضایت زناشویی، داري بین گروهتفاوت معنی

مادران  استرس والدینی و انسجام و پیوستگی خانواده مشاهده نشد/

 پدران  پریشانی بیشتري نسبت به پدران داشتند/   PKU در نمونه

PKU ها داشتند.مترین سطح پریشانی را در همه گروهک  

اضطراب و افسردگی و استرس 

والدگري/ چک لیست علائم 

  لانگنر و شاخص استرس والدین

45 
مقطعی/ گروه 

  کنترل همسان

 کازاك، ربر، اسنیتزر

)b1988 ایالات /(

  متحده

6  

6-0  

هاي ساختار شبکه اجتماعی بین تفاوت معناداري بین ویژگی

وجود ندارد. اثرات اصلی براي اندازه کل  و کنترل PKU هايانوادهخ

 شبکه و تراکم شبکه اجتماعی براي پریشانی مادران یافت شده است.

براي پریشانی پدران، اثرات اصلی براي اندازه کل شبکه اما نه تراکم 

  .یافت شد

اضطراب و افسردگی/ چک لیست 

  لانگنرعلائم 

45 

مقطعی/ گروه 

  مسانکنترل ه

 کازاك، ربر، اسنیتزر

)a1988 ایالات /(

  متحده

7  

6-0  

رضایت کمتر از /  PKUعوامل مرتبط با تروما: نگرانی در مورد  

-حمایت اجتماعی / درك شریک به عنوان کمتر مراقبت کننده

/ PKUها / شدت تر بچهتر/ سن کوچکهاي اجتماعی کوچکشبکه

  ده پدرانسن کم پدران / پیشینه زبان خانوا

  تروما/ مقیاس تأثیر رویدادها

67 

  -مقطعی/ 
لرد، واستل، آنگرر 

  استرالیا )/2005(
8  

 12ماه تا 3

 سال
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(مادر بودن) /  شناختی: جنسیتعوامل مرتبط با پریشانی روان

پیشینه زبان خانواده/ امیدواري شخصی کم / پذیرش پایین براي 

ناب / امیدواري اجت-/ سطح شغل/ مقابله فرارPKUتشخیص 

  .شخصی به طور معناداري با کل مشکلات رفتاري کودك مرتبط بود

سازگاري با تشخیص بیماري 

PKU  /و استرس عاطفی

  مصاحبه و سیاهه پریشانی روانی

55 

  -مقطعی/ 
لرد، آنگرر و واستل 

  استرالیا )/2008(
9  

12-2  

رف مواد/ صسابقه سوء م: عوامل مرتبط با سطوح پایین کیفیت زندگی

  سن کودك/ افسردگی و اضطراب

کیفیت زندگی اضطراب و 

-WHOQOLافسردگی/ 

BREF 

و افسردگی و مقیاس استرس 

  اضطراب

49 

  -مقطعی/ 

محمودي قرایی، 

مصطفوي، علیرضایی 

  )/ ایران1390(

10  

 بیان نشده

نیاز به خدمات درمانی کمتر : عوامل مرتبط با کاهش استرس والدین

/ مشکلات کم در برآوردن نیازهاي  متر در ارتباط با کودكنگرانی ک/ 

هاي زندگی تأثیر کمتر بیماري بر جنبه مراقبتی اضافی فرزندشان/

  عاطفی، اجتماعی و اقتصادي کمتر -فشارهاي روانی شخصی/

استرس والدگري/ فرم کوتاه 

  شاخص استرس والدین

29 
مقطعی/ مادران 

کودکان مبتلا به 

بیماري 

  زیسامیتوکندری

  ریید

)/ ایالات 2003(

  متحده

11  

18-0  

به طور قابل  PKU  نمرات تروما در مورد تأثیر حامل بودن ژن

توجهی در طول زمان کاهش یافته است، به ویژه نمرات در خرده 

هاي این رابطه با سن والدین، تعداد سال هاي نفوذ و اجتناب/ مقیاس

  .داري نداشتتباط معنیپس از تشخیص یا سلامت و رشد کودك ار

  تروما/ مقیاس تأثیر رویدادها

83 

  -مقطعی/ 

  ریید

)/ ایالات 2004(

  متحده

12  

 بیان نشده

عوامل مؤثر بر کیفیت زندگی مرتبط با سلامت روان: سن بالاتر 

کودکان/ حمایت عاطفی/ درك پیشرفت بیماري به صورت پایدار در 

  سال گذشته

نامه کیفیت زندگی/ پرسش

یفیت زندگی مرتبط با سلامت ک

  )TNO-AZL( بزرگسالان

116 

والدین  مقطعی/

کودکان مبتلا به 

گالاکتوزمی، 

والدین کودکان 

مبتلا به 

هاي ذخیره بیماري

لیزوزومی، 

اسیدوزي ارگانیک 

هاي یا نقص

زنجیره تنفسی 

  میتوکندریایی

تن هودت و 

)/ 2011همکاران (

 هلند

13  

19-1  

سطح رشد کودك/ رضایت از حمایت  سترس والدین:عوامل مؤثر بر ا

  اجتماعی/ مشکل در برآوردن نیازهاي مراقبت بهداشتی کودك/ 

در مقایسه با سایر والدین سطوح  PKUوالدین کودکان مبتلا به 

تري از استرس والدینی، مشکلات کمتري در برآوردن نیازهاي پایین

حمایت اجتماعی مراقبت بهداشتی فرزندشان و سطوح بالاتري از 

  داشتند.

استرس والدگري/ فرم کوتاه 

  شاخص استرس والدین

112 
والدین  مقطعی/

کودکان مبتلا به 

اختلال  38

ژنتیکی 

 بیوشیمیایی

  

ویسبرن، نوئل، 

فاهرباخ و همکاران 

)/ ایالات 2004(

  متحده

 18ماه تا 6  14

 سال
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اضطراب براي بیشترین امتیاز را در  PKUمادران کودکان مبتلا به 

ماه و استفاده بیشتر از  15علائم عاطفی/شناختی در سن کودك 

گزارش کردند. اضطراب  ماه  24ماه و  15اي در راهبردهاي مقابله

مادر در مورد طرد کودك از غذاي عادي با گذشت زمان افزایش یافت 

  ماه به اوج خود رسید.  24تا  12و بین 

احساسات والدین/کودك هنگام 

ذا، اضطراب، استرس و صرف غ

راهبردهاي مقابله/ هیجانات 

زمان صرف غذا، اضطراب بک و 

نامه سلامت مقابله اي پرسش

  براي والدین

20 
طولی/ مادران 

 کودکان غیر

PKU  

(شامل خواهر و 

برادر بیماران مبتلا 

به اختلال 

  متابولیک ارثی

ایوانز، دالی، 

  وایلدگوس وهمکاران

  )/ انگلیس2019(

ر گرفتن، ازشی  15

، 15،12ماه، 8

ماه 24، 18  

عوامل مرتبط با  کیفیت زندگی پایین: زمان بیشتري براي مراقبت و 

/ کنار آمدن با مشکلات  رسیدگی به مشکلات سلامتی / تغذیه

رفتاري کودك/ عدم وقت کافی براي رسیدگی به امور خود و شرکت 

  هاي شغلی.در امور اجتماعی، ورزش و فعالیت

تشخیص بیماري و شدت علائم/ نگرانی درباره : مؤثر بر استرسعوامل 

آینده/ نگرانی از انجام صحیح مسئولیت و کنترل فنیل آلانین خون 

  کودك/ تحصیلات. 

استرس و کیفیت زندگی/ مقیاس 

و کیفیت  استرس ادراك شده

  زندگی

)SF-36(  

124 

  -مقطعی/ 
ایران نژاد و همکاران 

  )/ ایران2018(
16  

سال 18زیر   

و بهبود کیفیت  PKU عوامل مؤثر بر کاهش بار مراقبت از کودك

دانش  ءزندگی: تعامل بین تیم پزشکی و خانواده/ بهبود توانایی و ارتقا

مراقبین / ایجاد نگرش مثبت و ایجاد حس کنترل/حمایت اجتماعی/ 

  هاي توانمندسازي خانواده محور.برنامه

(خستگی ناشی از  بارمراقبت

-)/ پرسشPKUت کودك مراقب

 نامه شاخص بار مراقبت زریت

)Zarit(  

 کارآزمایی بالینی/ 50

گروه کنترل: 

  مادران کودکان

PKU   که فقط

خدمات روتین 

  دریافت کردند.

رهگوي و همکاران 

  )/ ایران2019(
17  

سال 12زیر   

رل کنت مدیریت وزا و تهدید کننده کیفیت زندگی: عوامل استرس

خون بلافاصله پس از تشخیص/ فقدان اطلاعات  لانینفنیل آ سطح

هاي انکار، خشم و افسردگی/ در زمینه بیماري/ عدم پذیرش و واکنش

تروما در دوره پري ناتال/ ترس از احساس متفاوت بودن کودك/ 

شناختی و عقب ماندگی ذهنی احتمالی/ مقابله  نگرانی از ناتوانی

ي با بیماري: کنترل و تطبیق فقدان محور عوامل مؤثر در سازگار

روال زندگی خانواده مطابق با نیازهاي بیماري/ تصدیق و اعتبار 

 مقابله ترمیمی/ حمایت اجتماعیبخشیدن به احساسات خود/پذیرش 

تجربیات والدگري کودکان مبتلا 

/ مصاحبه نیمه  PKUبه 

ساختاریافته از چهار حوزه وسیع 

 مصاحبه شدند: تجربه فرآیند

فرآیندهاي  تشخیصی،

ها و مقابله و فرزندپروري، چالش

  حمایت

7 

  پدیدار

  -شناسی/

کارپنتر و همکاران 

  )/ انگلیس2018(
18  

سال 2زیر  

: مشکلات PKUثیرگذار بر افزایش پریشانی والدین کودکان أعوامل ت

  رفتاري کودك/ رفتار اضطرابی کودك

آوري : تابPKUثیرگذار بر کاهش پریشانی والدین کودکان أعوامل ت

 پذیري روانی / حمایت اجتماعیشناختی والدین / انعطافروان

  پریشانی

نامه شناختی/ پرسشروان

/ ) GHQ-12( سلامت عمومی

شناختی والدین، آوري روانتاب

مشکلات رفتاري کودك، حمایت 

  اجتماعی درك شده

38 

مقطعی/ والدین در 

  جمعیت عمومی

امبر،مدفورد و هیر 

  لیسانگ )/2018(
19  

سال 18-0  
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اثرات  بیشتر و سطوح بالاتر PKU عوامل مؤثر بر استرس: علائم

  PKUشناختی، اجتماعی و کلی 

عوامل مؤثر بر کیفیت زندگی: اضطراب فرزندشان در طول 

بندي ضعیف به رژیم هاي خون / احساس گناه مربوط به پايآزمایش

ي کودك/ استرس درمانی / شدت بالاتر مشکلات عاطفی و رفتار

 PKUوالدین / شدت علائم 

استرس والدینی کیفیت زندگی/ 

  نامه کیفیت زندگیپرسش

)PKU-QOL.(  

مقیاس سازگاري کودك و 

  کارآمدي والدین

18 

  -مقطعی/

موراسکا، میچل و 

  همکاران

  )/ استرالیا2020(

20  
سال2-12  

ز نقش حمایتی معنویت توسط مراقبان بیمار و خانواده وي حائ

اهمیت است. افزایش معنویت با افزایش تحمل و آرامش و رضایت 

 بیشتر همراه است

معنویت و کیفیت زندگی، آرامش 

  و رضایت/ مصاحبه

21  
  کیفی

  -تحلیل محتوا/

نعمت الهی و 

)/ 2021همکاران (

  ایران

 14ماه تا 7  21

  سال

عوامل مؤثر بر کیفیت زندگی: سن تشخیص بیماري/سن والدین و 

کودك/  سطح تحصیلات والدین/ وضعیت تأهل/ محیط و مکان  سن

 زندگی 

نامه کیفیت زندگی/ پرسش

کیفیت زندگی سازمان بهداشت 

  جهانی

240 

  -مقطعی/
  اعتماد و همکاران

  ایران )/2020(
تا  1کمتر از   22

سال 20  

عوامل مؤثر بر افسردگی: درآمد پایین خانوار و عدم حمایت اجتماعی 

  ده ادراك ش

عوامل مؤثر بر اضطراب: جنسیت زن/ بیکاري مادران/ عدم حمایت 

  اجتماعی ادراك شده و درآمد پایین.

سن، ترتیب تولد کودك و اندازه خانواده با نمرات علائم اضطراب و 

 افسردگی مرتبط نبودند. 

شناختی/ مصاحبه بهزیستی روان

 نامهنیمه ساختار یافته، پرسش

ه نامافسردگی بک و پرسش

  اضطراب صفت

89 
مقطعی/ گروه 

  کنترل همسان

 کودکان والدین

PKU   بدون

  محدودیت غذایی

زنگین آکوس، 

 بیلگینر گوربوز

)2020/(  

  ترکیه

23  
+18-0  

آوري/ سن شناختی: استرس والدین/ تابعوامل مؤثر بر پریشانی روان

 بینی شد. کودك و حمایت ادراك شده از طرف خانواده پیش

بندي و والدین/ پاي بهزیستی

انطباق با درمان/ معیارهاي 

  پریشانی روانی، استرس والدین

46 
  -مقطعی/

هیر و  مدفورد،

  )/2017همکاران (

  انگلیس

24  

16-0  
  

متغیر بود که  38تا  20از  )QATSDD( رتبه بندي کیفیت

از حداکثر امتیاز  درصد 4/90تا  درصد 6/47دهنده  نشان

بود که نشان دهنده  96/28میانگین امتیاز  ] بود.42ممکن [

هیچ یک از مطالعات  درصد از حداکثر امتیاز ممکن بود. 69

امتیازي کسب نکردند، ده مطالعه در » کم«در محدوده 

مورد  14و  ]3-7 ،17-18 ،21 ،24-25[ »متوسط«محدوده 

امتیاز گرفتند. دلایل  ]22-23 ،26-27[ "بالا"در محدوده 

تر شامل توجیه محدود یا بدون توجیه هاي پایینبنديرتبه

 عدم بحث انتقادي در، براي انتخاب روش تحلیلی انتخاب شده

آوري شده هاي جمعها و نقات قوت، دادهحوزه محدودیت

ناقص و ارزیابی کم یا بدون ارزیابی کیفیت و اعتبار و پایایی 

، حجم نمونه در چند مطالعه گیري مورد استفاده بود.ابزار اندازه

هاي والدین را در طیف وسیعی از ویژگی 100بزرگی بیش از 

اند و چندین شناختی و عملکرد روانی در نظر گرفتهجمعیت

والدین، که غالبا یک والد  50مطالعه حجم نمونه کمتر از 

  در نهایت، مطالعه. کار گرفتندکننده است، به شرکت

مشارکت  شواهدي مبنی بر نحوه ]9 ،12-11 ،16[ 

نویسندگان در طراحی و اجراي مطالعه و شواهدي از حجم 

شده در تجزیه و تحلیل ارائه کردند.  نمونه در نظر گرفته

 شناختیهاي پژوهش بر اساس معیارهاي بهزیستی روانیافته

ی) شناخت(کیفیت زندگی، استرس والدینی و پریشانی روان

  دهی شد.سازمان
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گیري شد. کیفیت اندازهکیفیت زندگی در نه مطالعه 

با جمعیت عمومی  PKU زندگی در والدین کودکان مبتلا به

هاي ] و در برخی موارد از گروه12 ،16قابل مقایسه بود [

کنترل و والدین کودکان مبتلا به سایر اختلالات ژنتیکی 

هاي ]. هر سه این مطالعات از نمونه13[ بیوشیمیایی بالاتر بود

 "بالا"ه کردند و در محدوده کیفیت بزرگ و معرف استفاد

امتیاز گرفتند. یک مطالعه کیفیت زندگی بدتري را در والدین 

در مقایسه با جمعیت عمومی گزارش  PKU کودکان مبتلا به

 تر نسبت]. با این حال، این مطالعه از نمونه کوچک6کرده بود [

به سایر مطالعات استفاده کرده بود و در محدوده کیفیت 

هاي بینی کنندهامتیاز گرفت. چهار مطالعه پیش "متوسط"

کیفیت زندگی را با استفاده از رگرسیون و تحلیل مدل مختلط 

شناختی و خطی بررسی کردند. تعدادي از متغیرهاي جمعیت

کیفیت . ]2 ،7-8 ،10[ ها گزارش شدشناختی در یافتهروان

حیطی شناختی، اجتماعی و مزندگی این والدین از لحاظ روان

در سه مطالعه  ].7[ پایین تر از حد متوسط گزارش شد

مشخص شد که استرس خانوادگی به طور قابل توجهی کیفیت 

کند که در محدوده کیفیت بینی میزندگی والدین را پیش

 ،چنینهم. گذاري شدند] نمره3[ "متوسط"] و 2 ،8[ "بالا"

 "متوسط"افسردگی در مطالعات دیگري که در در محدوده 

طور بودند، کیفیت زندگی را به] 10[ "بالا"] و محدوده 6[

جایی که همه بینی کرد. با این حال، از آنتوجهی پیش قابل

این مطالعات از یک گروه کنترل یا مقایسه استفاده نکردند، 

توان تشخیص داد که آیا این روندها منحصر به مراقبت از نمی

  .هستند یا خیر PKU کودك مبتلا به

شناختی کیفیت زندگی و استرس، بین خرده مقیاس روان

اضطراب و افسردگی همبستگی منفی و معنادار وجود داشت 

و سابقه خانوادگی سوء مصرف مواد با نمرات کیفیت زندگی 

با این حال، . کل در یک مطالعه رابطه منفی معناداري داشت

 هايکنندگان سایر بیمارياز شرکت درصد 1/6و  درصد 3/16

شناختی درون خانواده را گزارش کردند مزمن و اختلالات روان

تواند بر این عوامل می .که توسط محققان کنترل نشدند

سن بالاتر کودکان به طور  هاي گزارش شده تأثیر بگذارد.یافته

و این  ]2، 6، 9[داري با کیفیت زندگی همبستگی داشت معنی

ط با گی مرتببینی کننده قابل توجه کیفیت زندیک پیش

والدین  که در پژوهش دیگر،]. در حالی13سلامت روان بود [

شناختی از کیفیت نظر سلامت روان تر ازبا فرزندان بزرگ

تري برخوردار هستند که با نتایج سایر مطالعات سازگار پایین

  ].7[ نبود

سطح درآمد، حمایت اجتماعی ادراك شده و جنسیت 

 شناختی والدین مراقبتروان کودك عوامل مرتبط با بهزیستی

داري ]. رابطه معنی10[ بود PKU کننده از کودکان مبتلا به

شناختی کیفیت زندگی و سن والدین بین بعد روان

)019/0=P) 007/0)، سن کودك=P و سطح تحصیلات (

) وجود داشت. علاوه بر این، اضطراب در P=033/0والدین (

گناه در مورد فنیل آلانین خون و احساس  مورد سطوح

ر بر گذابندي ضعیف به رژیم غذایی به عنوان عامل تأثیرپاي

. با این حال، ]3 ،8 ،16[ کیفیت زندگی بدتر براي والدین بود

با  نامه در مقایسهها بر اساس میانگین نمرات پرسشاین یافته

تر تجزیه و تحلیل آماري بود که هاي رسمیروش

کند. حمایت ه ها را محدود میهاي حاصل از یافتگیرينتیجه
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طور قابل توجهی کیفیت زندگی اجتماعی ادراك شده به

کند و تأثیر استرس خانواده را بر این بینی میوالدین را پیش

]. این روند براي والدین کودکان 2 ،13کند [موضوع واسطه می

والدینی که  .]2 ،4 ،9[ بارزتر بود PKU تر مبتلا بهکوچک

هنگام تحت رژیم درمانی و حمایت  تشخیص زود بافرزندشان 

اند از سلامت جسمی و روانی نهادهاي غیردولتی قرار گرفته

بیماران با تشخیص  ،چنینبالاتري برخوردار بودند. هم

رو بودند که ههاي جسمی و ذهنی روبدیرهنگام با ناتوانی

  ].7[ گذاشتثیر میأخانواده ت ءبرکیفیت زندگی کلیه اعضا

 گیريرس والدین در مجموع توسط هفت مطالعه اندازهاست

کم بود و به طور  PKU شد. استرس والدین کودکان مبتلا به

استرس این  ].19[ غیر قابل توجهی با گروه کنترل متفاوت بود

والدین در مقایسه با والدین کودکان مبتلا به اختلالات ژنتیکی 

ندریایی، پایین هاي میتوکو مادران کودکان مبتلا به بیماري

هاي بهداشتی بر تمام ]. تأثیر نیازهاي مراقبت23-24[ بود

ها در مقایسه با والدین کودکان هاي زندگی شخصی آنجنبه

این  ].24[ هاي میتوکندریایی کمتر بودمبتلا به بیماري

شده در مطالعه دیگري  هاي گزارشها در تقابل با یافتهیافته

 ینیبانه براي شناسایی پیشکه از تحلیل رگرسیون چندگ

 ثر ازأهاي متهاي بالقوه استرس والدینی در خانوادهکننده

PKU  در مقایسه با والدین که با طیف وسیعی از سایر

سطح  ].23[ اختلالات بیوشیمیایی ژنتیکی مواجه هستند، بود

یت شود)، رضاگیري میرشد کودك (که با رفتار انطباقی اندازه

از حمایت اجتماعی و مشکل در برآوردن نیازهاي مراقبت 

توجهی استرس والدینی را  بهداشتی کودك، به طور قابل

درصد از واریانس نمرات استرس را  51و با هم  بینی کردپیش

استرس والدین با  میزان بالاتر ،چنینهم ].23تبیین کردند [

شناختی، اجتماعی  اثرات علائم بیشتر بیماري و سطوح بالاتر

تر ]. والدین با سطح تحصیلات پایین8، 3و کلی مرتبط است [

از والدین با سطح تحصیلات بالاتر نمره استرس بالاتري 

رسد والدینی که سطح تحصیلات بالاتري داشتند. به نظر می

تر درك کردند و در مراقبت از دارند ماهیت بیماري را به

در  ]. اگرچه این مطالعات اکثرا3ً[ تر بودندفرزندان خود موفق

هاي متفاوتی در امتیاز گرفتند، یافته "بالا"محدوده کیفیت 

مورد نیازهاي مدیریت درمان و استرس والدین به دست 

هاي متفاوتی باشد تواند بازتاب زمانآوردند. این اختلاف می

اند، زیرا افزایش آگاهی از بیماري و ات انجام شدهکه مطالع

پایین  آلانیناعمال تعدادي اصلاحات در رژیم غذایی با فنیل

بنابراین، ممکن است  هاي اخیر انجام شده است.در سال

انی هیج-هاي مطالعات قبلی نسبت به تأثیرات عاطفییافته

حساسیت کمتري داشته اند، زیرا ممکن است   PKU درمان

  ].28[ ر آن زمان این بیماري کمتر محدودکننده بوده باشدد

گیري شناختی والدین را اندازهنوزده مطالعه پریشانی روان

کردند. نه مورد سنجش اضطراب و افسردگی، چهار مورد 

و استرس  PKU آوري و انطباق با تشخیصسازگاري، تاب

 هاي تروما و سه مورد بررسیعاطفی، سه مورد بررسی واکنش

سطح اضطراب و  راهبردهاي مقابله با بیماري، شناسایی شد.

در مقایسه با  PKU افسردگی براي والدین کودکان مبتلا به

]. اگرچه نمرات اضطراب والدین 5، 12[ گروه کنترل بالا بود

در کودکان با و بدون محدودیت غذایی مشابه بود، اما نمرات 

دودیت غذایی علائم افسردگی در والدین کودکان داراي مح

با این حال، سطوح پریشانی والدین کودکان  ].10[ بالاتر بود
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داري با گروه کنترل در دو مطالعه تفاوت معنی ،PKUمبتلا به

قابل توجه است که این دو مطالعه از یک . ]19 ،25[ نداشت

هاي تحقیق و اند که از روشت گرفتهأگروه تحقیقاتی نش

 اند. علاوه بر این، شیوعه کردهمعیارهاي نتیجه یکسان استفاد

تواند باعث شود که همان در جمعیت عمومی می PKU کم

کنندگان براي مطالعات در این زمینه در نتیجه شرکت

گیري هدفمند، گیري در دسترس در مقایسه با نمونهنمونه

هاي تواند منجر به گزارش یافتهانتخاب شوند. این نیز می

  .شودتکراري در ادبیات تحقیق 

ن هاي تحقیق پایینمرات تجربه تروما به طور کلی در یافته

از پدران بالاتر از حد بالینی  درصد 5از مادران و  درصد 12بود، 

چنین سازگاري پدران هم ].27[ شناسایی شدند براي تروما

فرزندشان و سطوح پریشانی کمتر  بیماري بهتري با تشخیص

راهبرد مقابله  ].20[ در مقایسه با مادران گزارش کردند

محور) در مقایسه با راهبرد مقابله (ترمیمی) با احساس (فقدان

]. 9[ تروماي بیشتر و اختلال در فرایند سازگاري همراه بود

شناختی متعددي را که با پریشانی ها فاکتورهاي جمعیتیافته

برجسته کردند. به عنوان مثال، پیشینه زبان  ،مرتبط هستند

ژه زمانی که زبان اول خانواده انگلیسی نبود، به خانواده، به وی

طور قابل توجهی آسیب را براي پدران و پریشانی را براي 

 مادران کودکان مبتلا به. ]20 ،27کرد [بینی میمادران پیش

PKU هاي کنترل نمرات در مقایسه با پدران و والدین در گروه

تر پدران ن] و سن پایی5افسردگی و اضطراب بالاتري داشتند [

 کردبینی میها را پیشتوجهی نمرات تروما آن به طور قابل

تر کودکان به طور قابل توجهی با پریشانی ]. سن کوچک27[

] و به عنوان یک 10[ براي هر دو والد همبستگی داشت

هاي ترومایی مادران اهمیت داشت بینی کننده واکنشپیش

ماي مادران، در ]. یک مطالعه گزارش داد که واکنش ترو8[

است به طور قابل  PKU که حامل ژن معیوبپاسخ به این

توجهی در طول زمان کاهش یافته است که ممکن است تأثیر 

در مقابل، دو  ].22[ افزایش سن کودك را نیز منعکس کند

مطالعه هیچ ارتباط معناداري بین سن کودك، ترتیب تولد 

افسردگی والدین کودك و اندازه خانواده و نمرات اضطراب و 

براي  تحلیل واریانس ]. علاوه بر این، یک5 ،10پیدا نکرد [

استرس مادران و رضایت زناشویی، با کنترل سن کودك، نشان 

بالاتر از موارد  داد که سطوح استرس هنوز به طور قابل توجهی

]. با این حال، دو مورد 25[ بود شده براي گروه کنترلگزارش

 QATSDD "متوسط"حدوده کیفیت از این مطالعات در م

امتیاز گرفتند و نمرات پایینی را براي برخورداري از حجم 

]. در 5 ،25[ کننده به دست آوردند هاي شرکتمناسب نمونه

امتیاز  "بالا"] در محدوده کیفیت 9 ،22مقابل، مطالعه [

تري استفاده کردند که تر و مناسبگرفتند و از نمونه بزرگ

دهاي مختلف گزارش شده توسط والدین را توضیح تواند رونمی

یک روند وجود داشت که اضطراب مادر در مورد طرد  دهد.

با گذشت زمان افزایش یافت و  مصرف غذاي رژیمی کودك از

 18تا  12ماه به اوج خود رسید. سن کودك ( 24تا  12بین 

ماه) به عنوان یک دوره کلیدي شناسایی شد که مادران در 

یه بیشترین احساس اضطراب/استرس را دارند که هنگام تغذ

آلانین خون، دندان زمان با افزایش سطح فنیلاحتمالاً هم

]. در حالی 26[ درآوردن و رشد استقلال کودك مرتبط است

آلانین خون در محدوده مشخص با که نسبت غلظت فنیل

پریشانی والدین مرتبط نبود، ولی میزان پریشانی با توجه به 
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بینی ك و حمایت ادراك شده از طرف خانواده پیشسن کود

  ].11[ شد

هایی که مشکلات مالی براي تهیه محصولات خانواده

پروتئین براي فرزندشان تجربه کردند، در مقایسه با کم

هایی که مشکلات کمی داشتند یا هیچ مشکلی خانواده

توجهی نمره افسردگی و اضطراب  نداشتند، به طور قابل

به طور مشابه، سطح پیشرفت  ]2 ،5 ،10[ اشتندبالاتري د

تحصیلی پایین به طور قابل توجهی اضطراب و افسردگی را در 

]. درآمد 5[ بینی کردپیش PKU والدین کودکان مبتلا به

پایین خانوار و عدم حمایت اجتماعی ادراك شده به عنوان 

عوامل مستقل مرتبط با نمرات بالاتر علائم افسردگی مشخص 

و درآمد کمتر خانواده از عوامل  . جنسیت کودك مبتلاشد

در مقابل این  ].10[ مرتبط با نمرات اضطراب بالاتر است

ها، همبستگی بین سطوح پریشانی والدین و طیفی از یافته

شناختی از جمله سن و جنسیت کودکان، متغیرهاي جمعیت

دار تحصیلات مادران و شغل پدران غیر معنیسطح سن و 

حمایت اجتماعی ادراك شده با . ]5 ،20 ،27[ شد گزارش

استرس شخصی با  ].2[ پریشانی روانی والدین مرتبط بود

رضایت زناشویی هم براي مادر و هم براي پدر همبستگی منفی 

]. یک مطالعه اثرات اصلی پریشانی را 25[ و معناداري داشت

تر و تراکم شبکه بیشتر نشان هاي اجتماعی کوچکبا شبکه

ا هاین روند براي مادران بیشتر از پدران بود که براي آن د.دا

هاي شبکه اثرات اصلی اندازه شبکه وجود داشت نه تراکم

دلیل احتمالی این روند ناشی از تفاوت در . ]18[ اجتماعی

دراك و استفاده مادران و پدران از حمایت اجتماعی انحوه 

  ].18[ تواند باشدمی

با سطح پریشانی والدین مرتبط  مدیریت نیازهاي درمانی

 PKU بندي به درمان و تأثیرنگرانی، به ویژه در مورد پاي بود.

بر سلامت و بهزیستی کودك، به طور قابل توجهی با نمرات 

]. با این حال، یک مطالعه هیچ 27تروما در والدین مرتبط بود [

شناختی و نشانگرهاي ارتباط معناداري بین پریشانی روان

 آلانین خونفنیل کودك، کنترل IQ ز درمان، از جملهتبعیت ا

طور که قبلاً گفته شد، همان ].11[ و رشد شناختی پیدا نکرد

هاي ها تحت تأثیر تغییرات دستورالعملممکن است این یافته

]. 28[ هاي گذشته باشددر سال رژیم غذایی فاقد پروتئین

ناختی شامل شدهند که متغیرهاي روانها نشان میسایر یافته

به طور  PKU سطوح پایین امیدواري و عدم پذیرش تشخیص

]. علاوه 9 ،20بینی کرد [قابل توجهی پریشانی والدین را پیش

(فقدان محور) به طور قابل توجهی  اجتناب-بر این، مقابله فرار

  .]9 ،20 ،26[ با پریشانی گزارش شده والدین مرتبط بود

  بحث 

شناسایی عوامل مرتبط با  هدف از این مرور سیستماتیک

بود.  PKU شناختی در والدین کودکان مبتلا بهبهزیستی روان

شناختی ها طیفی از عوامل مرتبط با بهزیستی روانیافته

 ،شناختیمتغیرهاي جمعیت والدین را برجسته کردند از جمله

حمایت اجتماعی ادراك شده  ،هاي اجتماعیگستردگی شبکه

 ،شناختیمتغیرهاي روان ،اجتماعیگیري از حمایت و بهره

رفتار کودك و نیازهاي مدیریت درمان و سبک مقابله و انطباق 

  با درمان. 

 ترین عامل گزارششناختی گسترده متغیرهاي جمعیت

شناختی والدین بودند. پنج شده مرتبط با بهزیستی روان
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شناختی به طور قابل مطالعه نشان داد که متغیرهاي جمعیت

د کننبینی میشناختی والدین را پیشهزیستی روانتوجهی ب

دار آماري بین و ده مطالعه گزارش کردند همبستگی معنی

تحصیلات والدین، سطح طیفی از عوامل از جمله جنسیت، 

(درآمد)، سن کودك، مشکلات  اقتصادي-وضعیت اجتماعی

شناختی شناختی کودك با بهزیستی روان-رفتاري و عصبی

رد. روندي پدیدار شد که به موجب آن مشخص والدین وجود دا

رتر پذیشد مادران نسبت به پدران در برابر پریشانی آسیب

ر ها دهستند که ممکن است نشان دهنده مشارکت بیشتر آن

در ایران نیز  ].5[ باشد PKU مراقبت از کودك مبتلا به

دیگر، مادران معمولاً در رسیدگی  همچون بسیاري از جوامع

ه تري بن و مراقبت از فرزندان بیمار خود نقش فعالبه فرزندا

ی شناختعهده داشته و نسبت به پدران متحمل پریشانی روان

]. سطح افسردگی و اضطراب والدین 29[ شوندبالاتري می

بسیار بالاتر از والدین کودکان سالم بوده  PKUداراي کودك 

چنین مادران به طور معناداري نمرات افسردگی و و هم

ضطراب بالاتري نسبت به پدران کسب کردند. رژیم غذایی ا

اي کل خانواده، بار سنگینی را بر محدود و تغییر سبک تغذیه

 شناختیروانبیمار و خانواده او تحمیل کرده و بر بهزیستی 

  ].2[ گذاردثیر میأآنان ت

شناختی کودکان و آگاهی والدین از -مشکلات عصبی

ینی بیر کودك خود عامل پیشناپذماندگی ذهنی برگشتعقب

]. 2[ باشدکننده دیگري براي اضطراب و افسردگی والدین می

مشکل در تهیه محصولات با پروتئین کم به دلیل وضعیت 

ترین عوامل تواند یکی دیگر از مهماقتصادي پایین خانواده می

رسد ]. به نظر می10-11[ مرتبط با استرس والدین باشد

ت بالاتر در مدیریت اضطراب، استرس تحصیلا سطح والدین با

تري و افسردگی مهارت بیشتري داشته و در محیط مناسب

-کنند. والدین با منابع چندگانه حمایت روانیزندگی می

با عوامل  اجتماعی و یک محیط خانوادگی مناسب احتمالاً

. در ]3 ،5 ،7[ محافظتی در برابر افسردگی در ارتباط است

فزایش سن کودك روند رو به رشدي از اکثر مطالعات با ا

والدین  .]2 ،13[ شناختی والدین وجود داشتبهزیستی روان

فرزندان با سنین پایین پس از تشخیص بیماري گروه 

ها مسئول کنند آنزیرا تصور می پذیرتري هستندآسیب

شده براي فرزند خود بوده یا قادر به مراقبت شرایط ایجاد

  ]. 3[ باشندصحیح از فرزند خود نمی

یک توضیح بالقوه نتایج مشاهده شده این است که والدین 

تر هنوز با رژیم غذایی محدود پروتئین، سازگار کودکان کوچک

اند و ممکن است در مورد سلامت و رشد کودك خود نشده

ها همگام این یافته ].13[ احساس عدم اطمینان بیشتري کنند

شد خیر رأودکان مبتلا به تبا مطالعات انجام شده با والدین ک

شناختی در است که نقش متغیرهاي جمعیت 1و دیابت نوع 

با  ].30-31کند [استرس والدین و مقابله با آن را مشخص می

شده، والدین با این حال، در سه مورد از مطالعات بررسی

شناختی از کیفیت زندگی تر از نظر سلامت روانفرزندان بزرگ

بودند که با نتایج سایر مطالعات سازگار  تري برخوردارپایین

هاي تواند به دلیل تفاوت در ویژگینبود. علت این تفاوت می

فرهنگی متفاوت و حضور -شناختی، شرایط اجتماعیجمعیت

]. ممکن است 29[ و یا عدم حضور نهادهاي حمایتی باشد

نتایج متفاوت همسو با بزرگ شدن کودك و گسترش 

رتبط با تغذیه ازجمله مدرسه و هاي اجتماعی مموقعیت
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ط تر در بعد روابها و غیره باشد. والدین با فرزندان بزرگمهمانی

اجتماعی از کیفیت زندگی بالاتري برخوردار بوده که علت آن 

]. این 7[ تواند باشدان میتجربیات بیشتر و ارتباط با دیگر

دهد که در مجموع، متغیرهاي هاي متناقض نشان مییافته

کننده اصلی شناختی ممکن است یک عامل تعیینیتجمع

ا به هیافتهشناختی والدین نباشند، اما این براي بهزیستی روان

هاي سنی و جنسیتی و درك و آگاهی پیرامون تفاوت

والدین شناختی روانثیرگذار در بهزیستی أاجتماعی ت-فرهنگی

  افزاید.می

حمایت اجتماعی عامل بعدي مرتبط با بهزیستی 

ا تر بهاي اجتماعی گستردهشناختی والدین بود. شبکهروان

 ویژه مادران همراه بود کاهش پریشانی روانی در والدین، به

]. استرس والدین داراي کودك مبتلا به فنیل کتونوریا و 27[

حمایت اجتماعی ادراك شده نسبت به شدت علائم کودك، 

وده و تري از کیفیت زندگی والدین بهاي قويبینپیش

چنین حمایت اجتماعی به عنوان عامل محافظتی در برابر هم

شده ناشی از کنترل رژیم درمانی کودك استرس ادراك

شده به عنوان یک عامل  ]. حمایت اجتماعی ادراك2[ باشدمی

زاي کننده مؤثر در مقابله و سازگاري با شرایط استرستعدیل

متر در ]. وجود افراد ک32[ زندگی شناخته شده است

هاي اجتماعی و رضایت ضعیف از حمایت اجتماعی با شبکه

کیفیت زندگی بدتر مرتبط با سلامت والدین کودکان داراي 

]. 33[ هاي متابولیک ارثی مرتبط استطیف وسیعی از بیماري

هاي حمایت اجتماعی از دهد که سیستماین نشان می

 است کند و ممکنشناختی والدین محافظت میبهزیستی روان

والدین این بیماران  ].11-12[ آوري روانی را افزایش دهدتاب

 فرصت کمی براي دیدار والدین در شرایط مشابه خود دارند.

هایی که در مراحل اولیه پس از تشخیص بیماري براي خانواده

هاي حمایتی والدین مفیدترین مکان کودك قرار دارند گروه

اي داراي کودك بیمار هبراي شنیدن تجربیات سایر خانواده

آوري اطلاعات بیشتر درمورد بیماري و است و جمع

با  ههاي مورد نیاز و کسب راهبردهاي مؤثر در مواجهمراقبت

بیماري در مراحل مختلف رشدي کودك را امکان پذیر 

  ].5[ سازدمی

شناختی سومین عامل تکرارپذیر مرتبط با بهزیستی روان

ی بود. سه مطالعه نشان دادند شناختوالدین، متغیرهاي روان

طور معناداري بهزیستی والدین شناختی به که متغیرهاي روان

ري را داکنند و یک مطالعه همبستگی معنیبینی میرا پیش

گزارش کرد. به دنبال این، رفتار کودك و نیازهاي مدیریت 

رژیم درمانی توسط پنج مطالعه در رابطه با بهزیستی 

شناسایی شد. دو مطالعه نشان داد که  شناختی والدینروان

شناختی والدین همبستگی بین رفتار کودك و بهزیستی روان

معناداري وجود دارد و در یک مطالعه سطح رشد کودك 

شود) گیري میشده (که با رفتار انطباقی اندازهگزارش

شناختی بینی کننده قابل توجهی از بهزیستی روانپیش

بر این، یک مطالعه نشان داد که  ]. علاوه23[ والدین بود

توجهی  به طور قابل PKU نیازهاي مدیریت درمانی براي

مطالعه دیگري  .کندبینی میشناختی را پیشبهزیستی روان

شناختی دار این نیازها را با بهزیستی روانهمبستگی معنی

گزارش کرد و سه مطالعه گزارش کرد که احساس گناه در 

 به درمان و اضطراب در مورد سطوحبندي ضعیف مورد پاي

خون بیشترین تأثیر را بر روي کیفیت زندگی  آلانینفنیل
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د شده در مور والدین داشت. با توجه به تعداد کم مطالعات ارائه

شناختی، تحقیقات بیشتري براي روشن شدن متغیرهاي روان

شناختی ها در رابطه با بهزیستی روانپیامدهاي این یافته

  ورد نیاز است.والدین م

رو به دلیل ناهمگونی در هش پیش وپژلازم به ذکر است 

هاي آماري شناسی مطالعه، معیارهاي پیامد و تحلیلروش

باشد. براي مثال، هایی میمورد استفاده، داراي محدودیت

 هاي مربوط به والدین کودکان مبتلا بهبرخی از مطالعات داده

PKU هاي طالعات دیگر دادهرا بررسی کردند، در حالی که م

مربوط به والدین کودکان با طیف وسیعی از مشکلات 

د و انآوري کردههاي بالینی را جمعمتابولیک یا سایر جمعیت

هاي نمونه ارائه مطالعات کمی اطلاعات دقیق در مورد ویژگی

سازد. ها را با محدودیت مواجه میکردند. این امر تعمیم یافته

امکان  PKU ذعان داشت که شیوع کمبا این حال، باید ا

را محدود  PKU تر از والدین بیمارانهاي بزرگانتخاب نمونه

به مطالعات بیشتر براي ایجاد پایه  ،کند. بنابراینمی

شناختی نیاز تري از شواهد، با توجه به تنوع روشمستحکم

ز تري اشود تحقیقات آتی براي درك جامعاست. پیشنهاد می

شناختی این والدین، به ذار بر بهزیستی روانثیرگأعوامل ت

شناختی، مشکلات رفتاري بررسی ارتباط بین متغیرهاي روان

آلانین خون، نیازهاي مدیریت کودك و سطوح غلظت فنیل

ثر از بیمار أهاي متشناختی خانوادهدرمانی با  بهزیستی روان

PKU  .ي هااي و آموزشمداخلات حرفه ،علاوه بر اینبپردازند

ها را هدف قرار هاي این خانوادهتوانند نیازمیاي گیرانهپیش

  شناختی آنان گام بردارند.بهزیستی روان ءدهند و در ارتقا

  گیري نتیجه

مطالعه نشان  24 رويمند حاضر بر مسی نظاربرنتایج 

ترین عامل و شناختی مهمدهد که متغیرهاي جمعیتمی

ندگی، استرس و حمایت اجتماعی و متغیرهاي کیفیت ز

شناختی، عوامل تکرارپذیر بعدي مرتبط با پریشانی روان

 PKUشناختی والدین داراي فرزند مبتلا به بهزیستی روان

بودند. در اکثر مطالعات روندي براي بهبود بهزیستی 

شناختی والدین با افزایش سن کودك وجود داشت و نروا

شناختی مادران نسبت به پدران در برابر پریشانی روان

این امر پیامدهایی براي توسعه و طراحی  پذیرتر بودند.آسیب

هاي بالینی مداخلات متناسب با سطح رشد کودك، در محیط

  .دهد ءحمایت اجتماعی والدین را ارتقاتواند که میدارد 

  نیرداقدو تشکر 

تب امر، نداشتهداکت رمقاله حاضر مشاد بهبودر که ادي فراتمامی از 

  ید.   آنی به عمل میدارقدس و سپا
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Background and Objectives: Phenylketonuria (PKU) is an inherited metabolic disease that requires lifelong treatment 

and management. PKU disease affects the quality of life of patients and their caregivers and also challenges the 

adaptation and psychological well-being of parents. Therefore, the current review study was conducted with the aim 

of identifying the factors related to the psychological well-being of these parents. 

Materials and Methods: This study is a systematic review. Searching for related articles was done in the period from 

2001 to 2022 in foreign electronic databases such as Scopus, Science Direct, PubMed, Google Scholar, and SID and 

Magiran internal databases using the Persian keywords “phenylketonuria, parents, psychological well-being, and 

Quality of life”, and their English equivalents. The search criteria included studies with more than one sample, studies 

that used the official measure of psychological functioning related to the well-being of these parents, and full articles 

published in Persian and English. 

Results: In the initial search, 334 articles were found, after removing duplicates and including inclusion criteria, finally 

24 articles were examined in line with the objectives of the present study. The findings showed that the demographic 

variables such as parent's gender and education level, child's age, and family income were the most extensive factors 

related to the well-being of these parents. Social support and variables of quality of life, stress, and psychological 

distress were the next repeatable factors related to parents’ well-being. 

Conclusion: These results show the importance of social networks in supporting families, especially mothers with 

PKU children. Future research should focus on using more diverse study designs and larger samples. Interventional 

studies may help improve parental well-being. 
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