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Background and Objectives Up to 25% of children with epilepsy experience resistance to treatment 
and recurrence of seizures and have low quality of life (QoL) in various dimensions. Limited evidence is 
available on the QoL of the parents of these patients in the south of Iran. Therefore, this study aims to 
evaluate the QoL of parents with children having refractory epilepsy in Ahvaz, Iran
Subjects and Methods Using a sequential sampling method, 157 parents of 113 children with refractory 
epilepsy who referred to the neurology clinic of Golestan Hospital in Ahvaz city during 2009-2016 were 
selected to participate in the study. The 36-item short form health survey (SF-36) was used to assess the 
QoL of parents. The significance level of statistical tests was set at 0.05.
Results The mean age of parents was 35.2±8.5 years and the mean age of children was 7.1±2.6 years. Of 
157 parents, 98 (62.4%) were mothers and the rest were fathers. The children had seizures for 3.1±1.6 
years. The mean score of SF-36 was 62.6±21.4. In all domains of the SF-36, mothers had significantly 
lower scores than fathers (P<0.000).
Conclusion The QoL of parents with children having resistant epilepsy, especially their mothers, in Ahvaz 
is lower compared to the general population of Iranian
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Q
Extended Abstract

Introduction

uality of life (QoL) is related to physi-
cal and mental health, relationships with 
others, and participation in social activi-
ties [1]. During the last two decades, the 

interest in evaluating and improving the QoL of patients 
with chronic diseases [1, 2]. Epilepsy refers to recurrent 
seizures that result from sudden and excessive discharge 
of neurons in the brain. IT is one of the most common 
neurological disorders that can occur at any age, race 
and social classes. The prevalence of active epilepsy is 
6.38 per 1000 people with a lifetime prevalence of 7.6 
per 1000 persons, and annual cumulative incidence of 68 
per 100,000 people [3]. Epilepsy can have a negative ef-
fect on the QoL and lead to significant social, psychologi-
cal, and physical problems [4]. Epilepsy causes low self-
esteem, low life satisfaction, psychological distress, high 
suicide rates, anxiety, interpersonal problems such as iso-
lation, and low social functioning [5–7]. It also affects the 
patient’s family members. The occurrence of this chronic 
disease in one of the family members can be a danger for 
the whole family, because it causes the parents to experi-
ence stress, anxiety, guilt, helplessness. As a result, their 
performance and the performance of the whole family is 
affected [8, 9]. However, there is conflicting evidence for 
this issue, probably due to geographical differences. This 
study aims to evaluate the QoL of parents having chil-
dren with refractory epilepsy in Ahvaz, Iran, and find its 
related factors. 

Methods

This descriptive-analytical study was conducted on 
164 parents (father, mother, or both) of 113 children 
with refractory epilepsy referred to the neurology clinic 
of Golestan Hospital in Ahvaz, Iran during 2009-2016. 
The parents were selected with a sequential sampling 
method. Inclusion criteria were having a child aged 3-18 
years, having a child with persistent seizures for at least 
6 months, and no therapeutic response to treatment by a 
combination of at least 2 antiepileptic drugs in the past 
six months. Exclusion criteria were the presence of other 
chronic underlying diseases, having children with mental 
retardation or developmental and neurological dirsorders.

The data collection tool was a questionnaire with two 
parts. The first part surveys the demographic character-
istics including age and sex of parents and children, par-
ents’ educational level, and duration of seizures in chil-
dren. The second part was the 36-item short form health 

survey (SF-36) used to assess the QoL of parents. The 
SF-36 has been widely used in various studies [10, 11]. It 
has 35 items measuring 8 subscales (physical functioning, 
role limitations due to physical problems, role limitations 
due to emotional problems, vitality, social functioning, 
bodily pain, general mental health, and general health) 
and one item assessing the health in the past month. By 
merging the subscales, two general components are de-
rived: Physical health and mental health. In this question-
naire, the maximum score of each domain is 100; a lower 
score indicates a lower QoL. This Persian version of this 
questionnaire was validated by Montazeri et al [12]. They 
reported a reliability of 0.77 to 0.90 for its subscales. Data 
were analyzed in SPSS software, version 23. Mean±SD 
were used to describe quantitative data and percentage 
was used for describing qualitative data. Chi-square test 
or Mann-Whitney U test was used to compare the data, 
and Pearson correlation or Spearman correlation test was 
used to measure the correlations. P<0.05 was statistically 
significant.

Results

Of 164 parents, 7 with incomplete questionnaires were 
excluded from the study. At the end, the data of 157 par-
ents (95.2%) were statistically analyzed. Table 1 shows 
the demographic characteristics of parents and children. 
The mean age of children was 7.1±2.6 years and the mean 
age of parents was 35.2±8.5 years. More than half of chil-
dren were boys and more than half of parents were moth-
ers. Most of parents had an education lower than high 
school. The children had seizures for 2.9±1.6 years (1-7 
years). The first seizure in boys had occurred about one 
year sooner than in girls (P=0.000).

The mean score of SF-36 was 62.6±21.4, ranged 26.5-
96. Table 2 shows the scores of 8 domains of SF-36. So-
cial and physical functioning domains had the highest 
score, while vitality and general mental health showed 
the lowest score. The score of mental health component 
was relatively lower than that of physical health compo-
nent. Women had significantly lower QoL scores in all 
domains compared to men. The lowest scores in women 
were related to bodily pain, general health, and vitality. 
In other words, they experienced lower levels of general 
health and felt more tired and pain than men. There was 
a significant relationship between the SF-36 score and fe-
male gender (P=0.000).
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Conclusion

The purpose of this study was to evaluate the QoL of par-
ents with children suffering from drug-resistant epilepsy. 
The findings showed that their QoL score was 62.6±21.4, 
which is lower compared to the healthy population in Iran 
[12]. Lower scores of parents had a significant relation-
ship with female gender, more years since the diagnosis 
of epilepsy, and higher age of children. Similar to our 
results, some studies showed the low QoL of parents of 
these children. Reilly et al. examined the QoL and emo-
tional status of parents of Swedish children with epilepsy 
using the SF-36 and found that mothers in 6 domains and 
fathers in 4 domains had poor QoL [13]. The scores of 
physical health component (54.11 in mothers and 54.98 in 
fathers) and mental health component (58.60 in mothers 
and 69.82 in fathers) in their study were close to those in 
the present study. However, the difference was only in do-
mains of bodily pain, vitality, and mental health in moth-
ers. They found that mothers were more likely to have 
anxiety, emotional distress, and relationship problems 
with their children than fathers [13]. Bompuri et al. exam-
ined the QoL in children with controlled and refractory 
epilepsy and in their parents, compared to healthy peers. 
They found that parents had lower SF-12 score, especial-
ly in mental health [14]. Unfortunately, reduced QoL of 

parents with children having epilepsy not only can cause 
problems in personal, interpersonal, and social relation-
ships in them, but also can reduce the QoL of other chil-
dren in the family and lead to job-related, financial, and 
family problems [15]. So far, various factors affecting the 
QoL of parents with epilepsy have been reported. Lv et 
al. reported lack of proper control of seizures, anxiety and 
depression, low employment status, treatment costs, sta-
tus epilepticus, drug side effects, and higher age of parents 
[16]. Puka et al. reported family dysfunction, depressive 
symptoms, and stress to be effective risk factors of men-
tal health problems in mothers of children with epilepsy 
[17]. Mendes et al. reported that the decrease in family 
cohesion and stigma are related to low QoL [18]. On the 
other hand, by improving the modifiable risk factors, it 
is possible to increase the QoL of these parents to some 
extent. Reilly et al. reported that the QoL and emotional 
well-being of parents were improved, and their depres-
sion was reduced after their children underwent epilepsy 
surgery [19]. One of the limitations of this study was not 
using parents of healthy children as a control group. 

Table 1. Demographic characteristics of parents and children

Characteristics No. (%)/Mean±SD

Sex

Mother 98(35)

Father 59(35.4)

Male children 47(6.2)

Female children 66(7.1)

Educational level of parents

Lower than high school 52(33.1)

Diploma 22(14.0)

Academic 83(52.9)

Age of parents (y)
Mother 35±8.8

Father 35.4±8.1

Age of children (y)
Girl 6.2±2.9

Boy 7.1±2.2

Years since the diagnosis of epilepsy 
Girl 2.4±1

Boy 3.6±1.7
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Table 2. The scores of SF-36 domains

Domains Mean±SD P

Bodily pain

Female 55.6±27.8

0.001Male 70.6±26.7

Total 61.2±28.3

General health

Female 57.8±22.4

0.001Male 68.5±16.5

Total 61.8±21

Vitality

Female 51.2±23.5

0.000Male 63.8±17.7

Total 56±22.3

Physical functioning

Female 58.6±21.6

0.000Male 80.7±18.7

Total 66.9±23.1

Role limitations due to physical problems

Female 57.1±37.8

0.000Male 82.2±36.2

Total 66.5±39.1

Social functioning

Female 66.2±30.8

0.000Male 86.6±23.7

Total 73.9±29.9

Role limitations due to emotional problems

Female 58.8±42.2

0.000Male 75.2±33.1

Total 64.9±39.7

General mental health (well-being)

Female 52.2±15.8

0.000Male 66.1±15.9

Total 57.5±17.2

Physical health component

Female 56.1±21.3

0.000Male 73.1±17.5

Total 62.4±21.6

Mental health component

Female 57.3±22.1

0.000Male 72±17.3

Total 62.8±21.6

Total

Female 56.7±21.5

0.000Male 72.5±17.1

Total 62.6±21.4
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The QoL of parents having children with drug-resistant 
epilepsy is low, especially in mothers, under the influence 
of the duration of untreated epilepsy. These parents, espe-
cially mothers, need more psychological and emotional 
supports.
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مقاله پژوهشی

کیفیت زندگی والدین کودکان مبتلا به تشنج مقاوم به درمان مراجعه کننده به بیمارستانی در اهواز

زمینه و هدف بالغ بر 25 درصد کودکان مبتلا به صرع، دچار مقاومت به درمان و بروز مجدد تشنج می شوند. متأسفانه کیفیت زندگی این 
بیماران در ابعاد مختلف کاهش یافته است. شواهد محدودی پیرامون سطح کیفیت زندگی والدین این بیماران دردسترس است. هدف 

مطالعه  حاضر بررسی سطح کیفیت زندگی والدین کودکان مبتلا به صرع مقاوم به درمان بود.
روش بررسی با انتخاب متوالی، با والدین کودکان مبتلا به صرع مقاوم به درمان که طی سال های 2009-2016 به درمانگاه نورولوژی 
بیمارستان گلستان شهر اهواز، ایران مراجعه کردند، دعوت به شرکت در طرح شدند. برای بررسی کیفیت زندگی والدین واجد شرایط از 

پرسش نامه فرم کوتاه-36 استفاده شد. یافته ها با P<0/05 معنادار است.
یافته ها 157 والد از 113 کودک مبتلا به صرع مقاوم در طرح شرکت و به درستی به پرسش نامه پاسخ دادند. میانگین سنی والدین 
8/5±35/2 سال و میانگین سنی کودکان 2/6±7/1سال بود. 98 )4/62 درصد( نفر را مادران و بقیه افراد را پدران تشکیل می داد. 
1/6±3/1 سال از تشخیص تشنج می گذشت. میانگین امتیاز کیفیت زندگی والدین 21/4±62/6 بود. در تمامی حیطه های پرسش نامه 

.)P<0/000( امتیاز مادران به طور معناداری کمتر از پدران بود
نتیجه گیری یافته های این مطالعه نشان داد سطح کیفیت زندگی والدین کودکان مبتلا به صرع مقاوم خصوصاً مادران آن ها نسبت به 

جمعیت جنرال ایرانی کمتر است.
کلیدواژه ها صرع، کودکان، کیفیت زندگی، والدین
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مقدمه

شاخص کیفیت زندگي با سلامت فیزیکي، رواني، داشتن روابط 
رو به رشد با مردم، شرکت در فعالیت هاي اجتماعي و داشتن حس 
خودشکوفایي مرتبط است ] 1[. طي 2 دهه اخیر علاقه مندي به 
ارزیابي و بهبود کیفیت زندگي بیماران افزایش چشمگیري یافته و 
بهبود عملکرد روزانه و کیفیت زندگي بیماران مبتلا به بیماري هاي 
دلایل  از  یکي   .]1[ است  درآمده  هدف  یك  به صورت  مزمن 
توجه روز افزون به سنجش کیفیت زندگي بیماران، شیوع بالاي 

بیماري هاي مزمن و هزینه های حاصل از آن بر جوامع است ]2[.

صرع به حمله های عود کننده  تشنج اشاره دارد که در نتیجه 
تخلیه الکتریکی ناگهانی، متناوب و بیش از حد سلول های عصبی 
مغزی به وجود می آید. صرع یکی از شایع ترین اختلالات عصبي 
است که می تواند در هر سن، نژاد و طبقه اجتماعی بروز کند. 
صرع فعال شیوع 6/38 مورد در 1000 نفر در طول عمر و بروز 

تجمعی سالانه حدود 68 نفر در 100000 نفر دارد ]3[. 

این بیماری می تواند بر کیفیت زندگی تأثیر عمیقی داشته باشد و 
به پیامدهای اجتماعی، روانی، و جسمی بسزایی منجر شود ]4[. ابتلا 
به صرع سبب کاهش عزت نفس، سطوح پایین رضایت از زندگی و 
پریشانی روان شناختی، میزان بالای خودکشی در مبتلایان به صرع، 
اضطراب و مشکلات بین فردی مانند انزوا و کارایی اجتماعی پایین 
در بیماران می شود ]7–5[. صرع علاوه بر فرد مبتلا، اعضای خانواده 
را نیز درگیر می کند. وقوع این بیماری مزمن در یکی از فرزندان 
خانواده می تواند بحرانی برای کل خانواده به شمار آید زیرا والدین 
دچار تنیدگی، اضطراب، احساس گناه، درماندگی و ناتوانی می شوند 
و در نتیجه عملکرد آن ها و نهایتاً عملکرد کل خانواده تحت تأثیر 
قرار می گیرد ]8، 9[. با وجود این، شواهد ضد و نقیضی برای صرع 
وجود دارد که می تواند متأثر از ویژگی های بوم شناختی باشد و الزاماً 
نمی توان نتایج یك ناحیه را به سایر نواحی تعمیم داد. هدف مطالعه 
حاضر بررسی تأثیر بیماری صرع مقاوم به درمان در کودکان، بر 
کیفیت زندگي والدین آن ها و تعیین علل مرتبط با آن در شهر اهواز 
در ایران بود. در مطالعات مرتبط، بیشتر، تأثیر تشنج بر کیفیت 
زندگی بیماران و یا به میزان کمتری بر کیفیت زندگی والدین مورد 
بررسی قرار گرفته است و این مطالعه با بررسی تأثیر نوع مقاوم به 
درمان این بیماری می تواند شواهد بیشتری، خصوصاً در جمعت 

ایرانی به نمایش گذارد.

روش بررسی

والدین کودکان  بر روی  توصیفي تحلیلي  نوع  از  این مطالعه 
مبتلا به تشنج مقاوم به درمان مراجعه کننده به درمانگاه نورولوژی 
بیمارستان گلستان شهر اهواز طي سال 2009 تا 2016 انجام 
گرفت. از والدین کودکان مبتلا به تشنج مقاوم طی تماس تلفنی 

با انتخاب متوالی، دعوت به شرکت در مطالعه شد.

معیارهای ورود به مطالعه: والدین کودکان سنین 3-18 سال، 
زمان گذشته از تشخیص صرع پایدار حداقل 6 ماه، عدم پاسخ 
درمانی به ترکیب حداقل 2 داروی ضد صرع طی 6 ماه گذشته، 
رضایت والدین برای شرکت در طرح. معیارهای خروج از مطالعه: 
کودکان  مزمن،  و جسمی  روانی  بیماری های  به  مبتلا  والدین 
دچار عقب ماندگی ذهنی، کودکان مبتلا به سندرم های تکاملی 
و نورولوژیکی . کودکان مبتلا به بیماری های زمینه ای مانند فلج 

مغزی و دیابت.

ابزار گردآوري داده ها در این پژوهش، پرسش نامه اي 2 بخشی 
بود. بخش اول آن مربوط به مشخصات جمعیت شناختی بیماران 
شامل سن و جنسیت والدین و کودکان، سطح تحصیلات والدین 
و مدت ابتلا کودک به بیماری تشنج بود. قسمت دوم، پرسش نامه 
فرم کوتاه-361 جهت ارزیابي کیفیت زندگي والدین بود.به طور 
به  مختلف  مطالعات  در  زندگی  کیفیت  ارزیابی  برای  گسترده 
کار برده می شود و روایی و پایایی آن در مطالعات مختلف به 
اثبات رسیده است ]10، 11[. این پرسش نامه توسط منتظری 
پایایی  ضریب  و  شده  برگردانده  روان  فارسی  به  همکاران  و 
بوده  درصد  تا 90  آن 77  خرده مقیاس های  برای  گزارش شده 

است که میزان مناسبی است ]12[. 

پرسش نامه فرم کوتاه-36 

پرسش نامه پیش گفت شامل 36 سؤال است که 35 سؤال آن 
در 8 خرده مقیاس خلاصه شده است. همچنین این پرسش نامه 
دارای یك سؤال است که در آن فرد به ارزیابی سلامت خود در 
1 ماه گذشته می پردازد. 8 زیر مقیاس این پرسش نامه: کارکرد 
جسمی، اختلال نقش به خاطر سلامت جسمی، درد، سلامت 
سلامت  خاطر  به  نقش  اختلال  اجتماعی،  کارکرد  عمومی، 

هیجانی، انرژی /خستگی و بهزیستی هیجانی.

با ادغام زیر مقیاس ها، 2 مقیاس کلی با نام های سلامت جسمی 
به دست می آید. زیر مقیاس سلامت جسمی،  و سلامت روانی 
شامل جمع زیر مقیاس های کارکرد جسمی2 ، اختلال نقش به 
خاطر سلامت جسمی3 ، درد4 ، سلامت عمومی5 است. زیرمقیاس 
سلامت روانی شامل جمع زیرمقیاس های اختلال نقش به خاطر 
سلامت هیجانی6، انرژی / خستگی7، بهزیستی هیجانی8 و کارکرد 
اجتماعی است. در این پرسش نامه نمره حداکثر امتیاز در هر 
حیطه 100 است که امتیاز پایین تر نشان دهنده کیفیت زندگی 

پایین تر است.

1. Short Form 36 (SF-36)
2. Physical Functioning (PF)
3. Role Limitation Due to Physical Problems (RP)
4. Pain (P)
5. General Health (GH)
6. Role Limitation Due to Emotional Problems (RE)
7. Energy/Fatigue (EF)
8. Emotional Well-being (EW)
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داده ها با نرم افزار SPSS ویرایش 23 آنالیز شدند. برای بیان 
داده های کمی از میانگین ± انحراف معیار و برای داده های کیفی 
از درصد استفاده شد. برای مقایسه  داده ها از آزمون کای مربع، 
و  پیرسون  آزمون  از  داده ها  ارتباط سنجی  برای  و  من ویتنی 

اسپیرمن استفاده شد. یافته ها با P< 0/005 معنی دار است.

یافته ها

164 نفر از والدینِ )پدر، مادر یا هر دوی پدر و مادر( 113 
کودک مبتلا به صرع مقاوم به درمان در مطالعه شرکت کردند. 
در میان آن ها 7پرسش نامه ناقص پر شده بود و از مطالعه خارج 
تحلیل  مورد  پرسش نامه  درصد(   95/2( پایان 157  در  شدند. 

آماری قرار گرفت.

جدول شماره 1 اطلاعات جمعیت شناختی والدین و کودکان 
را نمایش می دهد. میانگین سنی تمامی کودکان 8/±6/82 سال 
و میانگین سنی والدین 8/2 ±34/2 سال بود. بیش از نیمی از 
از والدین مادران بودند. بیشتر  از نیمی  کودکان پسر و بیشتر 
والدین شرکت کننده در مطالعه سواد دیپلم و بیشتر از دیپلم 
داشتند. از شروع تشخیص و درمان تشنج کودکان به طور میانگین 
1/6±2/9 سال و حداقل و حداکثر 1 و 7 سال می گذشت. پسران 
حدود 1 سال بیشتر از دختران از زمان تشنجشان می گذشت 

.)P=0/000(

امتیاز پرسش نامه فرم کوتاه-36 

 ، SF-36 با در نظر گرفتن حیطه های هشت گانه پرسش نامه
میانگین امتیاز کیفیت زندگی افراد 21/4± 62/6 به دست آمد 
و حداقل و حداکثر آن 25/5 و 96 بود. جدول شماره 2، امتیاز 
حیطه های هشت گانه پرسش نامه را به تفکیك نمایش می دهد. 
کارکرد اجتماعی و کارکرد جسمی بیشترین امتیاز و احساس 
انرژی / خستگی و بهزیستی هیجانی )کنترل هیجانات( کمترین 
امتیاز را شامل شد. امتیاز حیطه  روحی مختصراً از حیطه جسمی 

کمتر بود.

زنان نسبت به مردان در تمام حیطه ها سطح کیفیت زندگی 
پایینی داشته اند. به طور کلی کمترین امتیاز زنان مربوط به درد، 
سلامت عمومی و انرژی/خستگی بود. به عبارت دیگر آن ها نسبت 
به مردان احساس سلامت عمومی کمتر و خستگی و دردمندی 

بیشتری داشتند.

ارتباط مستقیم و معنی داری بین امتیاز حاصل از پرسش نامه  
فرم کوتاه-36 با جنسیت زن، سطح تحصیلات بالاتر والدین، زمان 
گذشته از تشخیص تشنج و سن کودکان ثبت شد. جدول شماره 
ارتباط  کودک  سن  می دهد.  نمایش  را  ارتباط سنجی  نتایج   3
/ خستگی، کارکرد جسمی، درد،  انرژی  با  معکوس و ضعیفی 
سلامت جسمی و سلامت روحی داشت. به عبارت دیگر هر چه 

جدول 1. اطلاعات پایه والدین )164 نفر( و کودکان )113 نفر( شرکت کننده در پژوهش

تعداد )درصد(/میانگین±انحراف معیارویژگی های جمعیت شناختی

جنسیت

)35(75زن

)35/4(82مرد

)6/2(42دختر

)7/1(67پسر

تحصیلات والدین

)33/1(52کمتر از دیپلم

)14/0(22دیپلم

)52/9(83دانشگاهی

سن والدین )سال(
8/8±35زن

8/1±35/4مرد

سن کودکان )سال(
2/9±5/6دختر

2/9±6/2پسر

زمان گذشته از تشخیص تشنج )سال(
2/2±7/1دختر

1/7±3/6پسر
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جدول 2. نمره کیفیت زندگی والدین براساس پرسش نامه فرم کوتاه-36 به صورت مجموع و تفکیك حیطه ها 

Pمیانگین±انحراف معیارحیطه ها

درد

27/8±55/6زن

0/001 26/7±70/6مرد

28/3±61/2کل

سلامت عمومی

22/4±57/8زن

0/001 16/5±68/5مرد

21±61/8کل

انرژی/خستگی

23/5±51/2زن

0/000 17/7±63/8مرد

22/3±56کل

عملکرد فیزیکی

21/6±58/6زن

0/000 18/7±80/7مرد

23/1±66/9کل

محدودیت های نقش به دلیل سلامت جسمانی

37/8±57/1زن

0/000 36/2±82/2مرد

39/1± 66/5کل

عملکرد اجتماعی

30/8±66/2زن

0/000 23/7±86/6مرد

29/9±73/9کل

محدودیت نقش به دلیل مشکلات عاطفی

42/2±58/8زن

0/000 33/1±75/2مرد

39/7±64/9کل

رفاه عاطفی

15/8±52/2زن

0/000 15/9±66/1مرد

17/2±57/5کل

سلامت جسمانی

21/3±56/1زن

0/000 17/5±73/1مرد

21/6±62/4کل

سلامت روان

22/1±57/3زن

0/000 17/3±72مرد

21/6±62/8کل

مجموع

21/5±56/7زن

0/000 17/1±72/5مرد

21/4±62/6کل
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سن کودک بیشتر بود، والدین انرژی، کارکرد جسمی، سلامت 
جسمی و سلامت روحی کمتر و احساس درد بیشتری می کردند.

کارکرد  با  معکوس  ارتباط  تشنج  تشخیص  از  گذشته  زمانِ 
جسمی داشت. به عبارت دیگر گذر زمان عملکرد جسمی والدین 
را کاهش می داد. تحصیلات والدین ارتباط مستقیم با اختلال 
کیفیت  با  مرد  داشت. جنسیت  و سلامت جسمی  درد  نقش، 

زندگی بهتر مرتبط بود.

با انجام آزمون رگرسیون خطی، جنسیت مادر تنها و قوی ترین 
بود  متغیرها  میان  در  زندگی  کیفیت  امتیاز  با  مرتبط  فاکتور 

.)P=0/000(

بحث

والدین  زندگی  کیفیت  سطح  بررسی  حاضر  مطالعه  هدف 
کودکان مبتلا به صرع مقاوم به درمان دارویی بود. یافته های حاضر 
نشان داد نسبت امتیاز کسب شده  والدین بر اساس پرسش نامه فرم 
کوتاه-36 معادل 21/4 ±  62/6 است که در مقایسه با جمعیت 
سالم ایرانی کمتر است ]12[. همچنین جنسیت زن و سال های 
بیشترِ گذشته از تشخیص تشنج و سن بیشتر کودکان با امتیاز 

کمتر والدین ارتباط معنی دار داشت.

طبق دانسته های ما مطالعات محدودی به منظور ارزیابی سطح 
کیفیت زندگی والدین کودکان مبتلا به صرع مقاوم به درمان 
منتشر شده است. با توجه به فاکتورهای مختلف بوم شناختی در 
جوامع مختلف، مانند سطح رفاه اجتماعی و فرهنگ های متنوع، 
نتایج این مطالعات به سایر جوامع الزاماً قابل تعمیم نیست. همانند 
ما، مطالعات مرتبط حاکی از کاهش سطح کیفیت زندگی والدین 

این کودکان است.

ریلی و همکاران با بررسی کیفیت زندگی و شرایط عاطفی 
با  سوئدی  درمان  به  مقاوم  صرع  به  مبتلا  کودکان  والدین 
پرسش نامه  فرم کوتاه-36 مشاهده کردند مادران در 6 حیطه 
و پدران در 4 حیطه از 8 حیطه  کیفیت زندگی، دچار اختلال 
کیفیت زندگی نسبت به نرم جامعه شده اند. امتیاز کیفیت فیزیکی 
)مادران 54/11 و پدران 54/98( و کیفیت روانی )مادران 58/60 
و پدران 69/82( در مطالعه آن ها به مطالعه حاضر نزدیك بود. با 
وجود این تفاوت مشاهده شده تنها از نظر احساس درد، خستگی 
و سلامت روانی در مادران به طور معنی دار کمتر از مردان بود 
]13[. آن ها دریافتند که مادران بیش از پدران دچار اضطراب ، 
اختلال عاطفه و اختلال روابط با فرزند هستند ]13[. بومپوری 
و همکاران در مطالعه جامع تری کیفیت زندگی کودکان مبتلا به 
صرع کنترل شده و مقاوم به درمان و والدین آن ها را مورد بررسی 

جدول 3. ارتباط سنجی متغیرهای جمعیت شناختی با امتیاز ابعاد کیفیت زندگی والدین بر اساس پرسش نامه فرم کوتاه-36

مشخصات 
جمعیت شناختی

ضریب 
همبستگی

(R)
 (P)

کارکرد 
جسمی

اختلال 
نقش 
بخاطر 
سلامت 
جسمی

سلامت درد
عمومی

انرژی/
خستگی

کارکرد 
اجتماعی

اختلال 
نقش 
بخاطر 
سلامت 
هیجانی

بهزیستی 
هیجانی

سلامت 
جسمی

سلامت 
روحی

سن کودک
R-0/2-0/1-0/16-0/1-0/14-0/1-0/11-0/1-0/17-0/13

P0/0010/160/0080/10/0180/0520/0550/060/0050/025

جنسیت کودک
R0/000/05-0/060/05-0/040/030/05-0/010/000/04

P0/90/30/20/40/40/60/30/90/90/5

زمان گذشته
 از تشخیص تشنج

R-0/14-0/03-0/06-0/05-0/07-0/09-0/05-0/1-0/08-0/08

P0/0190/50/30/30/20/10/30/080/10/1

تحصیلات والدین
R0/120/0450/10/020/080/040/080/050/10/1

P0/0170/30/0040/60/10/40/10/20/0410/2

سن والدین
R0/040/020/03-0/01-0/04-0/010/035-0/030/014-0/00

P0/40/50/40/80/40/70/40/40/70/9

جنسیت والدین
R0/510/210/340/230/160/230/230/190/350/27

P0/0000/0000/0000/0000/0010/0000/0000/0000/0000/000
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قرار دادند و با افراد سالم مقایسه کردند. آن ها مشاهده کردند 
والدین کودکان مبتلا به صرع مقاوم و مبتلا به اختلالات تکامل 
مغزی امتیاز بدتری در پرسش نامه فرم کوتاه-12سؤال خصوصاً 

در بعد سلامت روانی دارند ]14[.

متأسفانه کاهش کیفیت زندگی والدین کودکان مبتلا به صرع 
نه تنها آن ها را دچار مشکلات فیزیکی و جسمانی در امور شخصی، 
کیفیت  کاهش  بر  بلکه  می کند،  اجتماعی  و  بین فردی  روابط 
زندگی سایر فرزندان و نیز فرزند مبتلا اثر افزوده دارد و می تواند 
به اختلافات درون خانواده و مشکلات شغل، جنبه های مالی و 

ارتباطات خویشاوندی دامن بزند ]15[.

ماهیت  از  اثر گذار مختلفی صرف نظر  فاکتورهای  به حال  تا 
بیماری بر کاهش کیفیت زندگی والدین مبتلا به صرع گزارش 
شده است. وا و همکاران عدم کنترل مناسب تشنج، داشتن علائم 
اضطراب و افسردگی، وضعیت اشتغال ضعیف، هزینه های درمانی 
صرع، ابتلا به حمله های استاتوس، بروز عوارض دارویی و برخلاف 
ما سنین بالاتر والدین را با سطح کیفیت زندگی کمتر مرتبط 
دانسته اند ]16[. پاکا و همکاران ضعف در عملکرد خانواده، علائم 
افسردگی و داشتن استرس را با اختلال سلامت ذهنی مادران 
کودکان مبتلا به صرع مؤثر دانسته اند ]17[. ترسا و همکاران 
کاهش میزان همبستگی و حمایت خانوادگی و کاهش استقامت 
را با کاهش کیفیت زندگی مرتبط دانسته اند ]18[. از نگاه دیگر 
با بهبود فاکتور های خطر قابل تعدیل می توان تا حدی بر بهبود 
کیفیت زندگی والدین این کودکان افزود. همچنین در نظر گرفتن 
اقدامات درمانی شفابخش، مانند جراحی در افراد مناسب آن، 
به صورت ریشه ای آثار سوء صرع مقاوم را بر کاهش کیفیت زندگی 
والدین می تواند تا میزان قابل ملاحظه ای در گذر زمان رفع کند. 
ریلی و همکاران مشاهده کردند اقدام جراحی برای کودکان مبتلا 
به صرع مقاوم موجب بهبود کیفیت زندگی و وضعیت عاطفی 

والدین و کاهش علائم اختلال افسردگی آن ها شده است ]19[.

نتیجه گیری

یافته های این مطالعه مشاهده ای نشان می دهد کیفیت زندگی 
والدین کودکان مبتلا به صرع مقاوم به درمان دارویی خصوصاً 
مادران، تحت تأثیر طول مدت صرع درمان نشده کاهش یافته 
است. این یافته تأکید می کند که خانواده های این افراد خصوصاً 
مادران آن ها نیازمند حمایت بیشتری خصوصاً در بعُد روانی و 

عاطفی و دوره های طولانی تر صرعِ مقاوم هستند.

از محدودیت های این مطالعه عدم بررسی والدین کودکان مبتلا 
به صرع درمان شده و جمعیت سالم به عنوان گروه های کنترل بود 

که در مطالعات آتی می توان این محدودیت را کاست.

ملاحظات اخلاقي

پیروي از اصول اخلاق پژوهش

در ثبت داده های بیماران، نام و مشخصات فردی ایشان درج 
نشد و در طی انجام تحقیق، جهت دسته بندی داده ها در صورت 
نیاز به جای ذکر نام بیماران از کد استفاده شد. از همه والدین 
کودکان پیش از ورود به مطالعه رضایت نامه کتبي مبني بر آگاهي 

از شرایط مطالعه و اهداف آن دریافت شد.

حامي مالي

از گروه کودکان  آقاجانی  پایان نامه مسعود  ار  برگرفته  مقاله 
دانشکده پزشکی دانشگاه جندی شاپور اهواز است. حامی مالی 

این پژوهش دانشگاه جندی شاپور اهواز بود.

مشارکت نویسندگان

مفهوم سازی: رضا عزیزی مال امیری؛ تجزیه وتحلیل داده ها: 
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