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Background & Aims Congenital heart disease (CHD) is the most common type of congenital disorders 
in children, imposing a caregiving burden and psychological pressure on their families, consequently 
affecting their quality of life. Given that parents are the primary caregivers for these children, this study 
aims to investigate the interventions for improving the quality of life (QOL) for parents of children with 
CHD.
Materials & Methods In this scoping review, conducted by the five-step methodology of Arksey and 
O’Malley and the PRISMA for scoping reviews checklist, a comprehensive search for relevant clinical 
trials was conducted in online databases, including SID, MagIran, PubMed, Scopus, and Web of Science, 
without time restrictions using the keywords such as “Quality of Life”, “Congenital heart disease”, and 
“Parents” in English and Persian.
Results The initial search yielded 207 articles. After removing duplicates, 145 remained. Considering 
inclusion and exclusion criteria and after reading the titles and abstracts, 6 articles were finally 
selected for the review. The types of interventions included telehealth monitoring, face-t-face or online 
education and follow-up, and psychosocial interventions. The majority of the studies reported that the 
interventions were effective in improving the QOL for parents. Online education and follow-up using 
the messaging applications such as WhatsApp, or face-t-face educational sessions, were found to be 
effective in improving the QOL for parents. However, one study using psychosocial intervention and the 
other study using telehealth home monitoring along with education and follow-up using email, SMS, 
phone calls, or video conference, did not found an enhancement in parental QOL.
Conclusion The review of previous studies indicates that, in designing interventions for improving the 
QOL for parents of CHD children, the use of educational materials and the inclusion of adaptive and 
coping strategies is essential. It is better to initiate psychosocial interventions before surgery. Overall, 
there is a lack of studies in this field, with the majority focusing on education and follow-up. Further 
studies are recommended to assess the effectiveness of new interventions in improving the QOL of the 
parents of CHD children, such as mindfulness-based treatments and other psychotherapies.
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C
Extended Abstract

Introduction

onsidering the decline in the quality of life 
(QOL) of parents with children diagnosed 
with congenital heart disease (CHD), and 

given their important role in the treatment process, it is 
necessary to use interventions to address this issue and 
identify effective solutions. Prior studies have assessed 
the efficacy of different interventions, reporting different 
outcomes. To find the appropriate interventions for im-
proving the QOL of these parents, a comprehensive re-
view of these interventions and their comparative analy-
sis is needed. However, we found no review study in this 
field. Thus, this study aims to review the clinical trials that 
have designed interventions to improve the QOL in par-
ents of children with CHD.

Methods

This is a scoping review study that was conducted at 
five steps according to Arksey and O’Malley, which in-
clude (a) identifying the research question, (b) identifying 
relevant studies, (c) selecting eligible studies, (d) charting 
the data, and (e) collecting, summarizing, and reporting 
the data. Furthermore, the PRISMA criteria for scoping 
reviews were employed during the search process. For 
identification of relevant studies, an extensive search was 
conducted on national and international databases, in-
cluding SID, MagIran, PubMed, Scopus, and Web of Sci-
ence, without any time restrictions. The search was done 
using the keywords, “Quality of Life”, “Congenital Heart 
Disease”, and “Parents” in Persian and English using the 
Boolean operators AND and OR.

Results

In the initial search, 207 articles were identified. After 
eliminating duplicates, 145 remained. After reading their 
titles and abstracts, 6 articles were finally selected for 
the review. All articles were in English, and their study 
were from 2014 to 2021. Their sample sizes ranged from 
56 to 219. Of 6 reviewed articles, 3 were conducted in 
China, one in the United States, one in the Netherlands, 
and one in Iran, focusing on designing interventions to 
enhance the QOL for parents of children with CHD. The 
majority of studies reported that the interventions were 
effective in improving the QOL for parents. The type of 
interventions in three articles was online educational pro-
gram using WhatsApp. In one study, face-to-face educa-
tional sessions were used. In one study, the intervention 

included telehealth home monitoring using email, video 
conferences, SMS, or phone calls, but it did not result 
in an improvement in parental QOL. In another study, a 
psychosocial intervention in a one-day group format was 
conducted. The intervention was provided after the child’s 
birth and after the first surgery, but it did not lead to an im-
provement in parental QOL. The assessment tools for the 
QOL included the 36-item short-form health survey (SF-
36), the World Health Organization Quality of Life - brief 
version (WHOQOL-BREF), and the Ulm Quality of Life 
Inventory for Parents (ULQIE).

Conclusion

The review of previous studies indicated that the educa-
tional interventions provided online or face-to-face, can 
improve the QOL of parents with CHD children. Imple-
menting psychosocial interventions before surgical proce-
dures can be more effective in improving parental QOL, 
and it is recommended not to postpone them until after 
the surgery. There are few studies on improving the QOL 
for parents of children with CHD, and most of them have 
focused on using educational interventions. Therefore, it 
is recommended to conduct more studies in this field.
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مقاله پژوهشی

مداخلات ارتقادهنده کیفیت زندگی والدین کودکان مبتلابه بیماری‌های قلبی سرشتی: 
یک مرور دامنه‌ای بر کارآزمایی‌های بالینی

زمینه و هدف بیماری‌های سرشتی قلب شایع‌ترین بیماری‌های سرشتی در کودکان هستند که سبب واردشدن بار مراقبتی و فشار روانی 
بر تمام اعضای خانواده می‌شود و درنتیجه افت کیفیت زندگی والدین را دربر دارد. باتوجه‌به این که والدین اصلی‌ترین مراقبان کودکان 
هستند و ارائه مراقبت‌ها در منزل عمدتاً از سوی آن‌ها انجام می‌شود، شناسایی مداخلات ارتقادهنده کیفیت زندگی والدین ضروری است.

روش بررسی در این مرور دامنه‌ای که با رویکرد 5 ‌مرحله‌ای آرکسی و اومالی و چک‌لیست پریسما هدایت شده است، جست‌وجوی مقالات 
مرتبط در پایگاه‌های اطلاعاتی شامل مرکز اطلاعات علمی جهاد دانشگاهی، مگیران، پابمد، اسکوپوس و وب‌آوساینس بدون محدودیت 
زمانی با استفاده از کلید‌واژه‌های  ،Quality of Life, Congenital heart disease, Parentsموارد مشابه و معادل‌های فارسی آن‌ها نظیر 

کیفیت زندگی، بیماری قلبی مادرزادی و والدین انجام شد.
یافته‌ها در جست‌وجوی اولیه تعداد 207 مقاله به دست آمد. پس از حذف موارد تکراری 145 مقاله باقی ماند. با در نظر گرفتن معیارهای 
ورود و خروج و بررسی عنوان و چکیده مقالات باقیمانده، درنهایت تعداد 6 مقاله وارد مطالعه شدند. نوع مداخلات در مقالات باقیمانده 
شامل پایش بهداشت از راه دور، آموزش و پیگیری به‌صورت حضوری و یا مجازی و مداخله مبتنی بر حمایت روانی‌اجتماعی بود. آموزش و 
پیگیری به‌صورت مجازی در بستر پیام‌رسان وی‌چت و یا به‌صورت حضوری در ارتقای کیفیت زندگی والدین مؤثر هستند. در یک مطالعه 
مداخله شامل حمایت روانی‌اجتماعی بود که به ارتقای کیفیت زندگی والدین منتج نشد. در مطالعه‌ای دیگر مداخله شامل پایش بهداشت 
از راه دور همراه با آموزش و پیگیری از طریق ایمیل، پیامک، تماس تلفنی و یا تصویری بود که موجب بهبود کیفیت زندگی والدین نشد.

نتیجه‌گیری بررسی نتایج مطالعات پیشین نشان داد که در طراحی مداخلات مبتنی بر آموزش و پیگیری باهدف ارتقای کیفیت زندگی 
والدین، توجه به محتوای آموزشی در اولویت است و گنجاندن روش‌های سازگاری و مقابله‌ای در آن ضروری است. بهتر است اجرای 
مداخلاتی که رویکرد آن‌ها حمایت روانی‌اجتماعی است پیش از جراحی شروع شود. به‌طورکلی در زمینه ارتقای کیفیت زندگی والدین 
کودکان مبتلابه بیماری قلبی سرشتی، تنوع مطالعات پایین است و اکثریت آن‌ها شامل آموزش و پیگیری هستند. باتوجه‌به این که 
استرس بالا، یکی از منابع اصلی کیفیت زندگی پایین در والدین کودکان مبتلابه بیماری قلبی سرشتی است، بنابراین به پژوهشگران توصیه 
می‌شود در مطالعات آینده به بررسی اثربخشی مداخلات نوآورانه جدیدی نظیر تمرینات ذهن‌آگاهی و سایر درمان‌های روان‌شناختی بر 

بهبود کیفیت زندگی والدین بپردازند.
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مقدمه

بیماری قلبی سرشتی1 به مجموعه‌ای از اختلالات قلبی گفته 
ایجاد می‌شوند.  بارداری  و در دوران  تولد  از  می‌شود که پیش 
بیماری قلبی سرشتی شایع‌ترین اختلال سرشتی در کودکان 
است که شیوع آن 8 مورد در هر 1000 تولد است. طیف ضایعات 
تا کشنده متغیر است  بدون علامت  از  قلبی سرشتی  بیماری 
]1[. در 5 دهه پیشین که جراحی‌های قلب به‌صورت پیشرفته 
و تخصصی در دسترس نبود، کمتر از 30 درصد از مبتلایان به 
بیماری قلبی سرشتی تا سنین بزرگسالی زنده می‌ماندند، اما پس 
از پیشرفت‌هایی که درزمینه کاتتریزاسیون قلبی2، تکنیک‌های 
اتفاق  نوزادان  و  کودکان  ویژه  مراقبت  بخش‌های  و  بیهوشی 
افتاد، افزایش چشمگیر بقا در مبتلایان به بیماری قلبی سرشتی 
مشاهده شد. امروزه بیش از 85 درصد از مبتلایان به بیماری قلبی 
سرشتی تا سنین بزرگسالی زنده می‌مانند ]2[. عوارض ناشی از 
بیماری قلبی سرشتی نظیر خستگی زودرس، هایپوکسی، تنگی 
افزایش  محیطی،  پرفیوژن  کاهش  شدن،  سیانوزه  ادم،  نفس، 
احتمال عفونت و مشکلات رشد و تکامل، زندگی کودک مبتلا 
را با مشکلات و چالش‌های متعددی روبه‌رو می‌کند ]1[. بنابراین 
و  بیماری  عوارض  به  توجه  مبتلایان،  بقای  افزایش  باتوجه‌به 

مدیریت آن‌ها از اهمیت ویژه‌ای برخوردار است ]3[.

مراقبت‌ها  ارائه  سرشتی  قلبی  بیماری  مبتلابه  کودکان  در 
عمدتاً توسط والدین انجام می‌شود. بنابراین حمایت والدین یکی 
از مهم‌ترین عوامل مؤثر بر بهبودی و کیفیت زندگی کودکان 
مبتلابه بیماری قلبی سرشتی می‌باشد ]4، 5[. نتایج بررسی‌های 
پیشین حاکی از وجود ارتباط مستقیم و معنادار بین کیفیت 
زندگی والدین و کودک است که نشان می‌دهد یکی از عوامل مؤثر 
بر کیفیت مراقبت‌ها و حمایت‌های والدین، کیفیت زندگی آن‌ها 
می‌باشد. برهمین اساس در مطالعات پیشین تأکید شده است که 
مداخلات حمایت‌کننده با اتخاذ رویکردی خانواده‌محور، مراقبان 

کودکان مبتلابه بیماری قلبی سرشتی را نیز دربر گیرند ]6[.

نتایج پژوهش‌های پیشین حاکی از آن است که کیفیت زندگی 
مادران  به‌ویژه  سرشتی  قلبی  بیماری  مبتلابه  کودکان  والدین 
تحت تأثیر فشار‌های جسمی و روانی ناشی از مراقبت‌های مربوط 
و  گریگوری  است ]9-7[.  پایین  قابل‌توجهی  به‌طور  به کودک 
همکاران در یک مرور نظام‌مند ضمن اشاره به این که که داشتن 
فرزند مبتلابه بیماری قلبی سرشتی بر کیفیت زندگی والدین 
تأثیر منفی می‌گذارد، کیفیت زندگی والدین را به‌عنوان یکی از 
عوامل کلیدی مؤثر بر پیامد‌های کوتاه‌مدت و بلندمدت کودکان 
معرفی می‌کنند و بر لزوم بررسی اثربخشی مداخلات حمایتی 
بر پیامدهایی همچون کیفیت زندگی والدین در تحقیقات آینده 

1. Congenital Heart Disease (CHD)
2. Cardiac catheterization

مطالعات  در  پژوهشگران  راستا  این  در   .]10[ می‌کنند  تأکید 
پیشین، اقدام به طراحی انواع گوناگونی از کارآزمایی‌های بالینی با 
هدف ارتقای کیفیت زندگی والدین کودکان مبتلابه بیماری قلبی 
سرشتی کردند که نوع مداخلات و پیامد‌های آن‌ها با یکدیگر 
متفاوت است. برای مثال در مطالعه کوپر و همکاران اثربخشی 
مداخله‌ای شامل آموزش و پیگیری از راه دور که به‌صورت ترکیبی 
از روش‌های مختلف اجرا می‌شد، مورد بررسی قرار گرفت. نتایج 
نمره  بر  مذکور  مداخله  نبودن  مؤثر  نشان‌دهنده  مداخله  این 
کیفیت زندگی والدین بود ]11[، اما در مطالعه‌ای دیگر از سوی 
ادراکی و همکاران نتایج نشان‌دهنده مؤثر بودن مداخله آموزشی 
حضوری در ارتقای نمره کیفیت زندگی والدین بود ]12[. استفاده 
از رویکرد‌های آموزش از راه دور همچون پیگیری تلفنی، ارتباط 
از طریق برنامه‌های پیام‌رسان فضای مجازی و آموزش حضوری 

از جمله مداخلاتی است که تاکنون اجرا شده است ]13-11[.

باتوجه‌به متفاوت‌بودن نتایج پژوهش‌های پیشین، لازم است 
بررسی جامعی بر مداخلات پیشین و نتایج آن‌ها انجام شود تا 
بتوان بهترین تصمیم را درباره نوع مداخلات مؤثر اتخاذ کرد. 
راهکار پیشنهادی مؤثر برای کسانی که به دنبال یافتن بهترین 
یافته‌های مبتنی بر شواهد هستند و قصد ارتقای سطح تفکر، 
بهبود تصمیم‌گیری و عملکرد خود یا دیگران را در زمینه‌های 
مرتبط با مسائل بهداشتی درمانی دارند، انجام مطالعات مروری و 
یا مطالعه آن‌ها است. همچنین محققان قبل از برنامه‌ریزی برای 
مطالعات بیشتر، بهتر است از بررسی‌های مروری برای شناسایی 
شکاف‌های دانش در مورد یک سؤال خاص استفاده کنند تا به 
مسئله موردنظر اشراف بهتری پیدا کنند؛ بدین ترتیب این مرور 
مداخلات  به طراحی  اقدام  که  متونی  بررسی  باهدف  دامنه‌ای 
کارآزمایی بالینی جهت ارتقای کیفیت زندگی کودکان مبتلابه 
بیماری قلبی سرشتی کرده‌اند، انجام شد. بررسی مطالعات و نتایج 
آن‌ها، بینش ما را نسبت به مداخلات پیشین ارتقا می‌بخشد. با 
استفاده از این دانش جدید قادر خواهیم بود راهکار‌های مؤثر را 
شناسایی کنیم و با عمل به آن‌ها پیامد‌های مرتبط با کودکان 
مبتلابه بیماری قلبی سرشتی و والدین آن‌ها را بهبود بخشیم. 
مداخلات  طراحی  برای  ما  خلاقیت  به  بررسی  این  همچنین 
جدید کمک می‌کند که می‌تواند سبب شکل‌گیری مطالعات و 

پژوهش‌های جدیدی در آینده شود. 

مواد و روش‌ها

رویکرد  از  پژوهش  هدایت  جهت  دامنه‌ای3  مرور  این  در 
تحقیق،  سؤال  شناسایی  شامل  اومالی  و  آرکسی  مرحله‌ای   5
و  استخراج  مطالعات،  انتخاب  مرتبط،  مطالعات  شناسایی 
جدول‌بندی داده‌ها، خلاصه‌سازی و گزارش نتایج استفاده شد 
معیار  از  جامع  و  دقیق  جست‌وجوی  از  اطمینان  برای   .]14[

3. Scoping review
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پریسما4 استفاده شد. این معیار به افزایش دقت در نگارش مقاله 
و روند انتخاب و غربالگری مقالات کمک می‌کند ]15[. تصویر 
این  شماره 1 مراحل ورود مطالعات به مرور دامنه‌ای براساس 

معیار را نشان می‌دهد.

شناسایی سؤال تحقیق

 همانند مطالعات مرور نظام‌مند، نقطه آغازین مطالعات مروری 
دامنه‌ای، شناسایی و تعیین سؤال تحقیق است، زیرا این پرسش 
می‌تواند هدایتگر راهبردهای جست‌وجو و سایر قدم‌های مطالعه 
باشد ]14[. در این مرور دامنه‌ای تلاش شد تا به سؤالات زیر 

پاسخ داده شود:

زندگی  ارتقای کیفیت  از مداخلات درزمینه  1. کدام دسته 
والدین کودکان مبتلابه بیماری قلبی سرشتی تاکنون انجام شده 

است؟

2. علت تفاوتی که در نتایج مداخلات مشاهده می‌شود چیست؟

شناسایی مطالعات مرتبط

 در این مطالعه جست‌وجوی مطالعات انجام‌شده در پایگاه‌های 
جهاد  علمی  اطلاعات  مرکز  شامل  بین‌المللی  و  ملی  داده 
پابمد7،   )مگیران(6،  کشور  نشریات  اطلاعات  بانک  دانشگاهی5، 

4. PRISMA-ScR
5.Scientific Information Database (SID)
6. MagIran
7. PubMed

اسکوپوس8 و وب‌آوساینس‌9 بدون محدودیت زمانی با استفاده 
 Quality of Life، Congenital heart dis� کلید‌واژه‌های یاز 

 ،ease، Parentsموارد مشابه و معادل‌های فارسی آن‌ها نظیر 
کیفیت زندگی، بیماری قلبی مادرزادی، والدین و مادران همراه با 
عملگر‌های »AND« و»OR« انجام شد )جدول شماره 1(. سپس 
موارد تکراری با کمک نرم‌افزار اندنوت10 نسخه ۲۰ باتوجه‌به عنوان 

مقالات و نام نویسندگان حذف شدند.

انتخاب مطالعات

 عنوان و چکیده مقالات توسط دو پژوهشگر به‌صورت مستقل 
از یکدیگر مطالعه شد و موارد غیر‌مرتبط ضمن توجه به معیار‌های 
شامل  مطالعه  به  ورود  معیار‌های  شدند.  حذف  خروج  و  ورود 
کارآزمایی بالینی، تصادفی بودن نمونه‌گیری مطالعه، استفاده از 
گروه‌های کنترل و آزمایش، استفاده از هر گونه مداخله‌ای باهدف 
دسترسی  والدین،  زندگی  کیفیت  ارتقای  بر  آن  تأثیر  بررسی 
به متن کامل مقاله و فارسی یا انگلیسی بودن زبان مقاله بود. 
معیارهای خروج از مطالعه شامل عدم دسترسی به متن کامل 
مقاله و غیرمرتبط بودن باهدف پژوهش حاضر بود. در صورت 
وجود اختلاف‌نظر بین دو محقق، قضاوت درباره باقی‌ماندن یا 

حذف‌کردن مقاله به نفر سوم سپرده شد.

8. Scopus
9. Web of Science
10. EndNote

جدول 1. استراتژی جستجو

استراتژی جست‌وجوپایگاه ‌داده

وب‌آو‌ساینس

(TI=(((“parent*” OR “mother*” OR “father*” OR “carer*”)
  AND (“congenital heart defect*” OR “congenital heart disease*”)

 AND (“Quality of Life” OR “QoL” OR “HRQoL”) AND
 (“effectiveness” OR “trial” OR (“controlled” AND “trial”) OR “randomi*” OR “intervention” OR “efficacy”)))) OR

AB=(((“parent*” OR “mother*” OR “father*” OR “carer*”) AND
 (“congenital heart defect*” OR “congenital heart disease*”) AN

D (“Quality of Life” OR “QoL” OR “HRQoL”) AND
 (“effectiveness” OR “trial” OR (“controlled” AND “trial”) OR “randomi*” OR “intervention” OR “efficacy”)))

اسکوپوس

 TITLE-ABS((“parent*” OR “mother*” OR “father*” OR “carer*”)
 AND (“congenital heart defect*” OR “congenital heart disease*”)

 AND (“Quality of Life” OR “QoL” OR “HRQoL”)
AND (“effectiveness” OR “trial” OR (“controlled” AND “trial”) OR (“randomi*” OR “intervention” OR “eficacy”)

پابمد

(“parent*”[tiab] OR “mother*”[tiab] OR “father*”[tiab] OR “carer*”[tiab])
  AND (“heart defects, congenital”[MeSH Terms] OR “congenital heart defect*”[tiab] OR “congenital heart

disease*”[tiab])
  AND (“Randomized Controlled Trial”[Publication Type] OR (“effectiveness”[tiab] OR “trial”[tiab] OR (“controlled”[tiab]

  AND “trial”[tiab]) OR “randomi*”[tiab] OR “intervention”[tiab]OR “eficacy”[tiab]))
AND (“Quality of Life”[MeSH Terms] OR “Quality of Life”[tiab] OR “QoL”[tiab] OR “HRQoL”[tiab])
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استخراج و جدول‌بندی داده‌ها

باید  پژوهش،  سؤالات  به  پاسخ‌دادن  جهت  مرحله  این  در 
بدین  شوند.  جدول‌بندی  مقالات  از  به‌دست‌آمده  اطلاعات 
منظور اطلاعات مقاله‌ها توسط دو پژوهشگر به‌صورت مستقل 
از یکدیگر با استفاده از فرمی ساخته‌شده تیم پژوهش، شامل 
نام نویسنده، سال چاپ، عنوان مقاله، مکان مطالعه، حجم نمونه 
و  پیگیری  زمان  مورداستفاده،  ابزار  هدف،  گروه  بررسی،  مورد 
نتایج پژوهش استخراج شد. سپس دو پژوهشگر با مشورت با 
یکدیگر و تطبیق‌دادن یافته‌های به‌دست‌آمده، نتایج نهایی را به 
دست آوردند. در صورت اختلاف‌نظر بین دو محقق، از نفر سوم 

درخواست شد که‌ رأی نهایی را صادر کند. 

خلاصه‌سازی و گزارش نتایج

تجزیه‌وتحلیل  و  یکدیگر  با  پژوهش  تیم  اعضای  مشورت  با   
داده‌های به‌دست‌آمده از مقالات، به سؤالات پژوهش پاسخ داده شد.

یافته‌ها

در جست‌وجوی اولیه تعداد 207 مقاله به دست آمد. پس از 
بررسی عنوان و  با  ماند.  باقی  حذف موارد تکراری 145 مقاله 
چکیده مقالات باقیمانده، درنهایت تعداد 6 مقاله وارد مطالعه 
شدند. تمامی مقالات به زبان انگلیسی بودند. بازه زمانی مطالعات 
بین سال‌های 2014 تا 2021 بود. حجم نمونه در مطالعات از 
56 )کمترین( تا 219 )بیشترین( متغیر بود. اطلاعات مربوط به 

مقالات در جدول شماره 2 ارائه شده است.

از بین 6 مقاله بررسی‌شده، 3 مقاله در چین ]13، 17، 18[، 
1 مقاله در ایالات متحده آمریکا ]11[، 1 مقاله در هلند ]16[ و 
1 مقاله در ایران ]12[ به طراحی مداخلات ارتقادهنده کیفیت 
زندگی والدین کودکان مبتلابه بیماری قلبی سرشتی پرداخته‌اند. 
اکثریت مطالعات در ارتقای کیفیت زندگی والدین مؤثر بودند. 
نوع مداخلات اجراشده در 3 مقاله، از نوع ارائه محتوای آموزشی 
و پیگیری در بستر پیام‌رسان وی‌چت بود که در بهبود کیفیت 

تصویر 1. فلودیاگرام ورود مطالعات به مرور دامنه‌ای

 

 آمدهدستمجموع مقالات به
(n = 207) 

 مانده پس از حذف موارد تکراریمقالات باقی
(n = 145) 

 شده بعد از بررسیت حذفمقالا
 عنوان و چکیده 

(n = 136) 

 های ورود و خروجشده از نظر معیارمقالات بررسی
(n = 9) 

 به توجهشده بامقالات حذف
 های ورود و خروجمعیار

(n = 3) 

 شده جهت ورود به تحلیلمقالات انتخاب
(n = 6) 

 شده جهتانتخابمقالات 
 نگارش گزارش نهایی 

(n =6) 

 دلیل تکراری بودنشده بهلات حذفمقا
(n = 62) 
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جدول 2. خلاصه مقالات

نویسنده اول 
)سال(

محل 
ابزار سنجش حجم نمونهمطالعه

زمان جمع‌آوری مداخلهکیفیت زندگی
نتایجاطلاعات

کوپر و همکاران
)2020(
]11[

ایالات 
219متحده آمریکا

پرسش‌نامه کیفیت 
زندگی والدینی 

اولم13

پایش بهداشت در خانه از راه دور در 
بستر تماس تلفنی، پیامک، ایمیل و 
کنفرانس ویدئویی، پیگیری وضعیت 

کودک با پرسش سؤالاتی نظیر 
وضعیت تغذیه و وزن‌گیری از والدین، 
آموزش علائم پرخطر به والدین و 

ارسال محتوای آموزشی در بستر پیام 
متنی، ایمیل، یا تماس تلفنی به‌صورت 

روزانه همراه با دو بار کنفرانس 
ویدئویی در هفته به مدت 4 ماه پس 
از ترخیص از بیمارستان یا تا زمان 

بستری مجدد برای جراحی

قبل از ترخیص و 4 
ماه پس از ترخیص از 

بیمارستان

عدم تأثیر مداخله در بهبود کیفیت 
زندگی والدین، استرس والدین، 
اختلال استرس پس از سانحه1 

والدین، رشد نوزادان و تعداد دفعات 
بستری مجدد کودک

ادراکی و همکاران
)2014(
]12[

56ایران
نسخه کوتاه 36 

سؤالی پرسش‌نامه 
کیفیت زندگی

برگزاری 4 جلسه  آموزشی 90 
دقیقه ای

داده‌ها پیش از مداخله، 
بلافاصله بعد مداخله و در 
پایان هفته هشتم پس از 

مداخله جمع‌آوری شد.

بهبود کیفیت زندگی مادران
بهبود خودکارآمدی2 مادران

ژانگ و همکاران
)2021(
]13[

چین
84 کودک 
بیمار و 168 
نفر از والدین 

آن ها

نسخه کوتاه 
پرسش‌نامه كیفیت 

زندگی سازمان 
بهداشت جهانی

انتقال محتوای آموزشی، پرسش‌وپاسخ 
و پیگیری در بستر گروه وی‌چت

پرسش‌نامه اضطراب 
و افسردگی در زمان 

ترخیص، سپس 
پرسش‌نامه‌های مذکور 
همراه با پرسش‌نامه 

کیفیت زندگی یک ماه 
بعد ترخیص.

کاهش اضطراب والدین
کاهش افسردگی والدین

بهبود کیفیت زندگی والدین

امهین و همکاران
)2019(
]16[

93هلند
نسخه کوتاه 36 

سؤالی پرسش‌نامه 
کیفیت زندگی3

اجرای برنامه حمایت روانی اجتماعی 
به‌صورت کارگاه گروهی یک‌روزه 

همراه با پیگیری
ابتدای شروع مطالعه و 6 

ماهه بعد

عدم تأثیر مداخله در بهبود مشکلات 
عاطفی و رفتاری کودک4، رفتار 
مشکل‌ساز در مدرسه5، عملکرد 
اجرایی6، کیفیت زندگی مرتبط با 

سلامت کودکان7، غیبت از مدرسه8، 
لذت‌بردن از فعالیت فیزیکی9، سلامت 

روانی والدین10، نگرانی والدین، 
استرس والدی11، کیفیت زندگی 

مرتبط با سلامت والدین12، عملکرد 
خانواده13، دانش والدین درباره بیماری 

قلبی سرشتی

یانگ و همکاران
)2021(
]17[

94چین
نسخه کوتاه 

پرسش‌نامه كیفیت 
زندگی سازمان 

بهداشت جهانی 14

انتقال محتوای آموزشی، پرسش‌وپاسخ 
با والدین و پیگیری در بستر وی‌چت

هنگام ترخیص از 
بیمارستان و
سه ماه بعد

بهبود کیفیت زندگی والدین
کاهش اضطراب والدین
کاهش افسردگی والدین

کاهش بروز پنومونی در کودک
کاهش بروز عدم تحمل تغذیه در 

کودک

ژانگ و همکاران
)2021(
]18[

70چین
نسخه کوتاه 

پرسش‌نامه كیفیت 
زندگی سازمان 
بهداشت جهانی

انتقال محتوای آموزش بهداشت، 
پرسش‌وپاسخ و پیگیری در بستر گروه 

وی‌چت

پرسش‌نامه اضطراب در 
اولین ویزیت و سپس 
پرسش‌نامه اضطراب و 
کیفیت زندگی، قبل از 

جراحی.

کاهش اضطراب والدین
بهبود کیفیت زندگی والدین

  1. Ulm Quality of Life Inventory for Parents

2. Self-efficacy

3. The 36-Item Short Form Health Survey

4. Child emotional and behavioral problems

  5. Problem behavior at school

 6. Executive functioning

  7. Children’s health-related quality of life

  8. School Absence

  9. Children’s enjoyment of physical activity

  10. Parental mental health

  11. Parenting stress

  12. Parents’ health-related quality of life

  13. Family functioning

14. World Health Organization Quality of Life Brief Version
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زندگی والدین مؤثر بود ]13، 17، 18[. در یک مطالعه جلسات 
آموزشی به‌صورت حضوری برگزار شد که سبب بهبود کیفیت 
زندگی والدین شد ]12[. در یک مطالعه، مداخله شامل پایش 
از راه دور، آموزش و پیگیری در بستر ایمیل، کنفرانس ویدیویی، 
زندگی  کیفیت  بهبود  سبب  که  بود  تلفنی  تماس  یا  پیامک 
مداخله حمایت  نوع  دیگر  مطالعه  یک  در   .]11[ نشد  والدین 
روانی‌اجتماعی به‌صورت کارگاه گروهی 1 ‌روزه همراه با پیگیری 
اولین  از  پیش  و  کودک  تولد  از  پس  مداخله  انجام  زمان  بود. 
والدین  زندگی  کیفیت  بهبود  سبب  مداخله  این  بود.  جراحی 
نشد ]16[. در مطالعات پیشین جهت سنجش کیفیت زندگی از 
نسخه کوتاه 36 سؤالی پرسش‌نامه کیفیت زندگی، نسخه کوتاه 
پرسش‌نامه كیفیت زندگی سازمان بهداشت جهانی و پرسش‌نامه 

کیفتی زندگی والدینی اولم استفاده شده است. 

بحث

در این مرور دامنه‌ای کارآزمایی‌های بالینی که با هدف ارتقای 
کیفیت زندگی والدین کودکان مبتلابه بیماری قلبی سرشتی 
انجام شده‌اند، مورد بررسی قرار گرفتند. در مطالعات پیشین تأثیر 
مداخلات آموزشی حضوری و مجازی همراه با پیگیری، پایش از 
راه دور و مداخله مبتنی بر حمایت روانی‌اجتماعی مورد بررسی 

قرار گرفته است.

 5 در  مداخله  اصلی  رویکرد  شد،  بررسی  که  مقاله‌ای   6 از 
مقاله شامل آموزش و پیگیری بود. از میان این 5 مقاله تنها در 
مطالعه کوپر و همکاران با وجود این که از چندین روش ارائه 
محتوای آموزشی و پیگیری شامل تماس تلفنی، ایمیل و ویدیو 
کنفرانس استفاده شد، مداخله به ارتقای کیفیت زندگی والدین 
منتج نشد ]11[. ثابتی و همکاران در مطالعه‌ای نیمه‌آزمایشی 
به بررسی تأثیر اجراي طرح ترخيص بر يكفيت زندگي مادران 
جراحي  عمل  تحت  قلبی  مادرزادي  بيماري  مبتلابه  كودكان 
را  آموزشی  محتوای  پژوهش  تیم  مطالعه  این  در  می‌پردازند. 
به‌صورت حضوری آموزش دادند. در پایان مداخله نتایج حاکی 
از آن بود که آموزش‌ها سبب بهبود يكفيت زندگي مادران نشده 
است. محققین در پژوهش یادشده علت مؤثر نبودن مداخله را 
ناديده گرفتن بعـد رواني مادران می‌دانند و توصـيه کردند که در 
مطالعات بعدي، علاوه‌بر آموزش‌هاي مراقبـت صـحيح از كودك، 
روش‌هاي مقابله با استرس در بحران و حمايت‌هاي روحي رواني 

نیز جهت حفظ سـلامت مادران گنجانده شود ]19[. 

تشابه نتایج مطالعه کوپر و همکاران و ثابتی و همکاران نشان 
می‌دهد که شرط اصلی مؤثر بودن مداخلات مبتنی بر آموزش و 
پیگیری، توجه محققین به محتوای آموزشی ارائه‌شده می‌باشد. 
چنانچه محتوای آموزشی غنی و کارآمد نباشد، حضوری و یا 
مجازی ارائه دادن آن تفاوتی ندارد. در این رابطه رمضان‌خانی 
که  مهمی  ویژگی‌های  که ازجمله  می‌کنند  بیان  همکاران  و 

قرار  توجه  مورد  باید  موفق  آموزشی  برنامه  یک  طراحی  در 
گیرد، مخاطب‌محور، ترکیبی و حمایتی بودن آن است ]20[.  
دمیانچیک و همکاران نشان دادند که یکی از مشکلات جدی 
بالای  سطح  سرشتی  قلبی  بیماری  مبتلابه  کودکان  والدین 
استرس آن‌ها است که جهت سازگاری با آن گاهاً از راهبردهای 
مقابله‌ای ناسازگارانه استفاده می‌کنند. در این راستا شناسایی و 
معرفی راهکار‌های مناسب برای ارتقای مقابله سازگارانه والدین 
اجتماعی خانواده ضروری است ]21[.  روانی  بهبود وضعیت  و 
باتوجه‌به این که والدین کودکان مبتلابه بیماری قلبی سرشتی 
از استرس بالایی رنج می‌برند، باید در طراحی محتوای آموزشی 

برای آن‌ها به روش‌های مقابله‌ای و کنترل استرس توجه شود.

 به نظر می‌رسد یکی از دلایل متفاوت بودن نتایج پژوهش‌های 
پیشین، جامع نبودن محتوای آموزشی ارائه شده است. در مطالعه 
امهین و همکاران مداخله به‌صورت یک کارگاه 1 روزه و پیگیری 1 
ماه بعد از آن بود. کارگاه 1 روزه شامل آموزش مهارت‌های عمومی 
والدین، مهارت‌های فرزندپروری ویژه کودک مبتلابه بیماری قلبی 
سرشتی )ارائه‌شده توسط دو روانشناس ارشد بالینی به‌مدت 4 ساعت( 
و مسائل پزشکی )ارائه‌شده توسط متخصص قلب کودکان با حمایت 
روان‌شناس ارشد بالینی به‌مدت 1 ساعت( و زمانی برای صرف ناهار 
و استراحت بود تا در این زمان به خانواده‌ها فرصت بیشتری داده 
شود که تجربیات خود را به اشتراک بگذارند. شرکت‌کنندگان در 
این مطالعه والدینی بودند که کودکان آن‌ها حداقل 1 بار تحت عمل 
جراحی قرار گرفته‌اند. نتایج نهایی نشان داد که مداخله پیش‌گفت 

سبب بهبود کیفیت زندگی والدین نشد ]16[. 

این در حالی است که در مطالعه مشابه که هنکاک و همکاران 
باهدف بررسی تأثیر مراقبت تسکینی اولیه انجام دادند، مداخله 
سبب کاهش استرس و افسردگی والدین شد. در این پژوهش 
شرکت‌کنندگان والدین کودکان مبتلابه بیماری قلبی سرشتی 
بودند که نیاز به جراحی داشتند. والدین مداخله حمایتی را پس 
از تولد اما قبل از اولین جراحی دریافت کردند ]22[. علت وجود 
تفاوت بین نتایج پژوهش مطالعه امهین و همکاران و هنکاک و 
همکاران را می‌توان متفاوت بودن زمان انجام مداخلات دانست. 
تحت جراحی قرار گرفتن کودک مبتلابه بیماری قلبی سرشتی 
حتی  و  می‌باشد  شدید  استرس‌زای  عامل  یک  والدین  برای 
می‌تواند سبب بروز علائم استرس پس از سانحه در آن‌ها شود 
به  سرشتی  قلبی  بیماری‌های  مبتلابه  کودکان  والدین   .]23[
مداخلات روانی اجتماعی نیاز دارند که به آن‌ها به‌عنوان مراقبان 
اولیه و حامیان مؤثر برای فرزندشان قدرت دهد تا بتوانند در ارائه 

مراقبت‌ها به‌طور مؤثر عمل کنند ]24[. 

نکته حائز اهمیت این است که مداخلات مبتنی بر حمایت 
شوند.  انجام  بروز مشکلات  از  پیش  است  بهتر  روانی‌اجتماعی 
پژوهشگران پیشین توصیه کردند که مراقبان و اطرافیان بیمار، 
به  ممکن  زمان  نزدیک‌ترین  در  را  روانی‌اجتماعی  حمایت‌های 
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تشخیص بیماری، زمانی که فرد هنوز در مراحل اولیه بیماری 
یافته‌ها می‌توان  باتوجه‌به  است، دریافت کنند ]23، 25، 26[. 
گفت که شدت بالای استرسی که والدین به‌دلیل جراحی شدن 
کودک تجربه می‌کنند، با مداخلات روانی اجتماعی به آسانی قابل 
تسکین نیست و لازم است که پیش از اولین نوبت جراحی و حتی 
ترجیحاً زمان کوتاهی پس از تولد حمایت‌ها آغاز شوند. به نظر 
می‌رسد یکی دیگر از دلایل متفاوت بودن نتایج مطالعات، زمان 
شروع مداخلات است که پژوهشگران باید با شناسایی بهترین 

زمان، احتمال اثربخشی آن‌ها را افزایش دهند.

جامعه هدف پژوهش در تعدادی از مطالعات پیشین والدین 
بود  قلبی سرشتی  بیماری  از  نوع خاص  مبتلابه یک  کودکان 
]17، 18[. طراحی مداخله برای طیف وسیع‌تری از والدین نتایج 
قابل‌تعمیم‌تری را فراهم می‌کند. در اکثریت مطالعات مبتنی بر 
آموزش و پیگیری از فضاهای مجازی نظیر وی‌چت استفاده شد 

که استفاده از آن‌ها به اینترنت نیاز دارد ]13، 17، 18[. 

باتوجه‌به محدودیت‌های بسیاری از مناطق کشور ما در دسترسی 
به اینترنت پرسرعت، توصیه می‌شود در آینده محققین به بررسی 
اثربخشی روش‌های آموزشی دیگر همچون اپلیکیشن‌های موبایل 
آفلاین که نیاز کمتری به اتصال به اینترنت دارند بپردازند ]27[. 
باتوجه‌به این که داشتن کودک مبتلابه بیماری قلبی سرشتی 
یک عامل استرس‌زای جدی برای والدین است، به پژوهشگران 
توصیه می‌شود که به بررسی اثربخشی مداخلات روان‌شناختی 
استرس  کاهش‌دهنده  و  انعطاف‌پذیری  تاب‌آوری،  ارتقادهنده 
شناختی‌رفتاری  درمان‌های  و  ذهن‌آگاهی  تمرینات  همچون 
بپردازند و بدین ترتیب دامنه مداخلات در این زمینه پژوهشی را 
به اقدامات نوآورانه‌ای فراتر از آموزش و پیگیری گسترش دهند. از 
محدودیت‌های پژوهش حاضر می‌توان به عدم دسترسی به متن 
کامل تمامی مقالات و عدم انجام فراتحلیل11 اشاره کرد. باتوجه‌به 
پایین بودن کیفیت زندگی والدین کودکان مبتلابه بیماری قلبی 
سرشتی، انجام مطالعات بیشتر باهدف شناسایی راهکارهایی برای 

بهبود کیفیت زندگی پیشنهاد می‌شود.

نتیجه‌گیری

بررسی مطالعات پیشین نشان داد که مداخلات مبتنی بر ارائه 
محتوای آموزشی همراه با پیگیری صرف‌نظر از حضوری یا مجازی 
بودن، چنانچه از محتوای جامع و غنی برخوردار باشند و به‌خوبی 
نیاز‌های والدین را پوشش دهند، می‌توانند سبب ارتقای کیفیت 
زندگی والدین شوند. اجرای مداخلات روانی اجتماعی پیش از 
کیفیت  ارتقای  سبب  می‌تواند  مؤثرتری  به‌طور  جراحی  عمل 
زندگی والدین شود و پیشنهاد می‌شود انجام آن‌ها به بعد از عمل 
جراحی موکول نشود. بررسی متون نشان داد که درزمینه ارتقای 
کیفیت زندگی والدین کودکان مبتلابه بیماری قلبی سرشتی، 

11. Meta-analysis

و  آموزش  شامل  آن‌ها  اکثریت  و  است  پایین  مطالعات  تنوع 
پیگیری هستند. بنابراین به پژوهشگران توصیه می‌شود که در 

این زمینه مطالعات متنوع نوآورانه و باکیفیت‌تری انجام دهند.

ملاحظات اخلاقي

پيروي از اصول اخلاق پژوهش

پایان‌نامه دانشــجویی جهــت  از  ایــن مطالعــه بخشــی 
اخــذ مــدرک کارشناسی‌ارشد پرســتاری کودکان است کــه 
خدمات  و  پزشــکی  علــوم  دانشــگاه  در   1402 ســال  در 
IR.TUMS.CHMC. اخلاق  کد  با  تهــران  درمانی  بهداشتی 

 REC.1402.085پذیرفتــه شــده اســت. این پژوهش از نوع 
مطالعات مروری است که در آن نمونه حیوانی یا انسانی وجود 
ندارد. در نگارش این مقاله ملاحظات اخلاقی لازم ازجمله رعایت 
به مقالات  استناددهی  امانت‌داری در تحلیل متون،  و  صداقت 
استفاده‌شده، دسترسی به مقالات از طریق روش‌های مجاز قانونی 

و پرهیز از سرقت ادبی توسط تیم پژوهش رعایت شده است.

حامي مالي

این مطالعـه از هیـچ شخص یا سازمانی کمـک مالـی دریافـت 
نکرده اســت.

مشارکت نویسندگان

مفهوم‌سازی: محمدمهدی رجبی؛  استخراج داده‌ها: محمدمهدی 
رجبی و جمال‌الدین بگجانی؛ نظارت بر روند استخراج داده‌ها: رضا 

نگارنده؛ تأیید پیش‌نویس نهایی: همه نویسندگان.

تعارض منافع

بنابر اظهار نويسندگان، اين مقاله تعارض منافع ندارد.

تشکر و قدردانی

تیم پژوهش از تمامی نویسندگانی که مقاله آن‌ها در این مطالعه 
مورد استفاده قرار گرفته است، معاونت پژوهشی و کمیته اخلاق 
در پژوهش مرکز طبی کودکان، مسئولین محترم واحد فناوری 
علوم  دانشگاه  مامایی  و  پرستاری  دانشکده  کتابخانه  و  اطلاعات 
پزشکی و خدمات بهداشتی درمانی تهران قدردانی و تشکر می‌کنند.
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