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Objective Family member caregivers of patients with spinal cord injuries experience varying degrees of 
burden because of the long process in the care of their patients. These conditions have different nega-
tive consequences for the family caregivers. One of the most important protective factors against the suf-
fering of the caregivers is their knowledge about care giving process. Therefore, the aim of the present 
study was to evaluate the effect of educational intervention based on Orem self-care model on family 
caregivers' burden of patients with spinal cord injuries.
Materials & Methods This was a quasi-experimental study with pretest and posttest design and control 
group. It was conducted on patients with spinal cord injuries at South Khorasan Province. Research units 
purposefully selected and then were randomly allocated to experimental and control groups. Experi-
mental group received educational intervention based on Orem self-care model for patients with spinal 
cord injuries consisted of eight 40-minute teaching sessions at the center. To measure the burden of 
caregivers, 22-item Zarit questionnaire was used with content validity index of 80% and Cronbach α of 
0.79. The questionnaire was completed before and after the intervention in experimental and control 
groups. The results were analyzed by SPSS version 16 using descriptive (frequency, mean and standard 
deviation) and analytical (t-test, ANOVA and Pearson correlation coefficient) statistics.
Results Mean of burden in caregivers was not significantly different between the 2 groups before The 
intervention. But, we observed significant differences between the 2 groups after the intervention. The 
difference between mean of burden before (3.2±0.33) and after (3.11±0.66) the intervention was sig-
nificant (P<0.05) which shows the positive impact of education. The results obtained with regard to the 
relationship between mean burden of caregivers and demographic variables indicate that there is a sig-
nificant relationship between the burden of caregivers and their income, before and after intervention 
in 2 groups (P<0.05). Furthermore, burden score shows a significant positive association with the dura-
tion of caring the damaged patient. The longer the duration of caring, the higher would be the burden 
score (P<0.05, r=0.3). The burden score relates also with increasing age, both positively and significantly 
(P<0.05, r=0.3). There was no significant correlation between other variables and burden score (P>0.05).
Conclusion The results of this study suggest that education of family caregivers of patients with spinal 
cord injuries based on Orem self-care model can reduce their experienced burden resulted from chronic 
and long term caregiving involvement. Moreover, the financial situation and occupation of caregivers 
could be a positive relational factor in their burden. Therefore, we suggest that the family of caregivers 
be under support and supervision of social and therapeutic supportive organizations. Also, with regard to 
long-term care of these patients, some measures like caring the patient at home with support and back-
ing of spinal-cord injury centers to reduce the pressure on the family of caregivers are recommended. 
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هدف‌افراد‌خانواده‌مراقبت‌کننده‌از‌بیماران‌دارای‌صدمات‌نخاعی‌به‌دلیل‌ماهیت‌و‌روند‌طولانی‌مراقبت‌در‌این‌بیماران،‌درجات‌متفاوتی‌از‌رنج‌و‌
مشقت‌را‌تجربه‌می‌کنند‌که‌این‌شرایط‌می‌تواند‌عواقب‌متفاوتی‌را‌برای‌این‌مراقبت‌کنند‌گان‌به‌دنبال‌داشته‌باشد.‌یکی‌از‌عوامل‌مهم‌در‌روند‌رنج‌
و‌مشقت‌این‌افراد‌سطح‌آگاهی‌شان‌در‌مورد‌روند‌مراقبت‌از‌بیمارشان‌است؛‌بنابراین،‌مطالعه‌حاضر‌با‌هدف‌بررسی‌تأثیر‌آموزش‌مطابق‌»الگوی‌

خودمراقبتی‌اورمِ«‌بر‌سطح‌مشقت‌و‌رنج‌افراد‌خانواده‌مراقبت‌کننده‌از‌بیمار‌دارای‌صدمات‌نخاعی‌انجام‌گردید.
روش بررسی‌مطالعه‌نیمه‌تجربی‌حاضر‌با‌طرح‌پیش‌آزمون-پس‌آزمون‌و‌با‌گروه‌کنترل،‌روی‌‌70نفر‌از‌اعضای‌اصلی‌خانواده‌مراقبت‌کننده‌از‌
بیماران‌صدمات‌نخاعی‌استان‌خراسان‌جنوبی‌صورت‌گرفت.‌واحدهای‌موردپژوهش‌به‌روش‌تصادفی‌انتخاب‌و‌به‌دو‌گروه‌مداخله‌و‌کنترل‌
تقسیم‌شدند.‌گروه‌مداخله‌مطابق‌با‌برنامه‌آموزشی‌اورم‌در‌بیماران‌دارای‌صدمات‌نخاعی،‌در‌طول‌‌8جلسه‌‌40دقیقه‌ای‌در‌محل‌مرکز‌
‌80‌)CVI(تحت‌آموزش‌قرار‌گرفتند.‌به‌منظور‌بررسی‌رنج‌و‌مشقت‌مراقبت‌کنند‌گان‌از‌پرسشنامه‌‌22سؤالی‌»زَریت«‌با‌شاخص‌روایی‌محتوایی‌
درصد‌و‌آلفای‌کرونباخ‌‌0/79استفاده‌و‌پرسشنامه،‌قبل‌و‌بعد‌از‌مداخله‌در‌گروه‌مداخله‌و‌کنترل‌تکمیل‌شد.‌نتایج‌پژوهش‌با‌نسخه‌‌16نرم‌افزار‌
‌SPSSو‌آزمون‌های‌آماری‌توصیفی‌)فراوانی،‌درصد‌فراوانی،‌میانگین‌و‌انحراف‌معیار(‌و‌تحلیلی‌)آزمون‌تی،‌تحلیل‌واریانس‌و‌ضریب‌همبستگی‌

پیرسون(‌مورد‌تجزیه‌و‌تحلیل‌قرار‌گرفت.
یافته ها‌میانگین‌رنج‌و‌مشقت‌در‌مراقبت‌کنند‌گان‌قبل‌از‌مداخله‌بین‌دو‌گروه‌تفاوت‌معنی‌داری‌نداشت،‌اما‌بعد‌از‌مداخله‌بین‌دو‌گروه‌تفاوت‌
معنی‌داری‌مشاهده‌شد‌)P<0/05(.‌تفاوت‌میانگین‌رنج‌و‌مشقت‌قبل‌)0/33±3/2(‌و‌بعد‌از‌مداخله‌)0/66±3/11(‌در‌گروه‌مداخله‌معنی‌دار‌بود‌
)P<0/05(‌که‌از‌تأثیر‌مثبت‌آموزش‌در‌این‌زمینه‌حکایت‌دارد.‌افزایش‌سن‌و‌طول‌مدت‌مراقبت‌و‌همچنین‌سطح‌درآمد‌پایین‌و‌بیکاری‌به‌طور‌
معنی‌داری‌با‌افزایش‌سطح‌رنج‌و‌مشقت‌مراقبت‌کنند‌گان‌همراه‌بود‌)P<0/05(.‌نتایج‌به‌دست‌آمده‌در‌زمینه‌ارتباط‌بین‌میانگین‌رنج‌و‌مشقت‌
در‌افراد‌مراقبت‌کننده‌با‌متغیرهای‌جمعیت‌شناختی‌حاکی‌از‌آن‌است‌که‌بین‌رنج‌و‌مشقت‌افراد‌مراقبت‌کننده‌با‌میزان‌درآمد‌و‌شغل،‌قبل‌و‌
بعد‌از‌مداخله‌در‌دو‌گروه‌ارتباط‌معنی‌داری‌وجود‌دارد‌)P<0/05(.‌همچنین‌نمره‌مشقت‌با‌طول‌مدت‌مراقبت‌از‌فرد‌صدمه‌دیده‌رابطه‌مثبت‌
‌.)P<0/05و‌‌r=0/3(معنی‌داری‌را‌نشان‌می‌داد.‌هرچه‌افراد‌مدت‌زمان‌بیشتری‌از‌فرد‌صدمه‌دیده‌مراقبت‌می‌کردند،‌نمره‌مشقت‌آنها‌بالاتر‌بود‌
همچنین‌نمره‌مشقت‌با‌افزایش‌سن،‌رابطه‌مثبت‌و‌معنی‌داری‌داشته‌است‌)‌r=0/3و‌P<0/05(.‌بین‌دیگر‌متغیرها‌با‌نمره‌رنج‌و‌مشقت‌ارتباط‌

.)P<0/05(معنی‌داری‌مشاهده‌نشد‌
نتیجه گیری‌نتایج‌این‌مطالعه‌نشان‌می‌دهد‌که‌آموزش‌فرد‌مراقبت‌کننده‌از‌بیمار‌دارای‌صدمات‌نخاعی‌در‌قالب‌الگوی‌خودمراقبتی‌اورم‌می‌تواند‌
نقش‌مهمی‌در‌کاهش‌رنج‌و‌مشقت‌تجربه‌شده‌در‌مراقبت‌کنند‌گان‌در‌طول‌دوره‌طولانی‌مراقبت‌داشته‌باشد.‌علاوه‌‌براین،‌شرایط‌مالی‌و‌اشتغال‌
افراد‌مراقبت‌کننده‌نیز‌می‌تواند‌عامل‌ارتباطی‌مثبتی‌در‌میزان‌رنج‌و‌مشقت‌آنها‌باشد؛‌بنابراین،‌توصیه‌می‌شود‌که‌خانواده‌های‌مراقبت‌کننده‌
از‌این‌بیماران‌تحت‌حمایت‌و‌نظارت‌سازمان‌های‌حمایت‌کننده‌اجتماعی‌و‌درمانی‌قرار‌گیرند.‌همچنین‌با‌توجه‌به‌مراقبت‌طولانی‌موردنیاز‌
این‌بیماران‌می‌توان‌اقداماتی‌مانند‌مراقبت‌در‌منزل‌با‌حمایت‌و‌پشتیبانی‌مراکز‌صدمات‌نخاعی‌انجام‌داد‌تا‌از‌فشار‌مراقبت‌بر‌اعضای‌خانواده‌

مراقبت‌کننده‌کاسته‌شود.
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مقدمه

آسیب‌دیدگی‌طناب‌نخاعی،‌حادثه‌ای‌فاجعه‌بار‌است‌که‌می‌تواند‌
به‌عنوان‌یک‌چالش‌در‌سیستم‌بهداشتی‌و‌سلامتی‌مطرح‌شود‌]1[.‌
همه‌ساله‌افراد‌زیادی‌به‌دنبال‌حوادث‌ناشی‌از‌تصادفات،‌سقوط‌از‌
بلندی‌و‌بیماری‌های‌ستون‌فقرات،‌نخاع‌و‌گردن‌دچار‌آسیب‌دید‌گی‌
با‌ افراد‌ این‌ از‌ گروهی‌ می‌شوند.‌ نخاع‌ و‌ مهره‌ها‌ ناحیه‌ستون‌ در‌
درجاتی‌از‌ضایعات‌نخاعی‌یا‌فلج‌اندام‌ها‌روبه‌رو‌می‌شوند‌که‌تا‌آخر‌

عمر‌عوارض‌این‌ضایعه‌به‌دنبال‌آنها‌خواهد‌بود‌]2[.‌

در‌جهان،‌متوسط‌آمار‌سالانه‌ضایعات‌نخاعی‌بین‌50-‌20نفر‌در‌
یک‌میلیون‌نفر‌جمعیت‌است‌]1[.‌در‌آمریکا‌نزدیک‌به‌دویست‌هزار‌
نفر‌با‌ناتوانی‌های‌ناشی‌از‌صدمات‌نخاعی‌زندگی‌می‌کنند‌و‌هر‌سال‌
حدود‌یازده‌هزار‌نفر‌به‌دلیل‌صدمات‌نخاعی‌در‌بیمارستان‌بستری‌
می‌شوند‌]2[.‌آمار‌ضایعه‌نخاعی‌در‌ایران‌بسیارزیاد‌است؛‌به‌گونه‌ای‌
که‌مرکز‌تحقیقات‌ضایعات‌نخاعی‌آمار‌بیماران‌آسیب‌نخاعی‌را‌
2800-‌1400مورد‌در‌سال‌اعلام‌نموده‌است.‌در‌ایران‌پنجاه‌هزار‌
بیمار‌ضایعه‌نخاعی‌وجود‌دارد‌که‌از‌این‌تعداد‌‌2000نفر‌قربانیان‌
جنگ‌تحمیلی‌و‌بقیه‌در‌اثر‌عواملی‌نظیر‌تصادف،‌سقوط‌از‌ارتفاع‌و...‌

دچار‌آسیب‌نخاعی‌شده‌اند‌]4و3[.‌

وسیعی‌ حرکتی‌ و‌ حسی‌ عوارض‌ باعث‌ نخاعی‌ طناب‌ آسیب‌
می‌شود‌و‌ارگان‌های‌مختلف‌را‌به‌درجات‌متفاوتی‌تحت‌تأثیر‌قرار‌
می‌دهد‌]5[.‌وقوع‌ناگهانی‌این‌آسیب‌باعث‌دگرگونی‌وسیعی‌در‌
حیطه‌های‌مختلف‌زندگی‌فرد‌می‌شود.‌بی‌حرکتی‌و‌ازدست‌دادن‌
توانایی‌انجام‌حجم‌وسیعی‌از‌فعالیت‌ها،‌به‌کابوسی‌برای‌فرد‌تبدیل‌
می‌گردد‌و‌ترس‌از‌آینده‌را‌بیشتر‌می‌کند‌]6[.‌تجربه‌این‌تغییر‌در‌
زندگی‌نه‌تنها‌روی‌خود‌فرد،‌بلکه‌روی‌همه‌افراد‌خانواده‌از‌جمله‌
همسر،‌والدین،‌خواهر‌یا‌برادر‌و‌نیز‌فرزندان‌تأثیر‌می‌گذارد‌و‌به‌ویژه‌
ماهیت‌ناگهانی‌آنها‌و‌همچنین‌ناآشنایی‌با‌این‌پدیده،‌آنها‌را‌بیشتر‌
با‌عوارض‌مواجه‌می‌کند‌]7[.‌افراد‌خانواده‌با‌حالتی‌روبه‌رو‌می‌شوند‌
که‌بیمارشان‌دیگر،‌خود‌توان‌انجام‌بسیاری‌از‌فعالیت‌ها‌یا‌به‌عبارتی‌
توان‌مراقبت‌از‌خود‌را‌ندارد‌و‌نیازمند‌کمک‌و‌مراقبت‌آنهاست‌]8[.

افراد‌ از‌خودشان‌مستلزم‌تلاش‌های‌ برای‌مراقبت‌ افراد‌ ناتوانی‌
مراقبت‌کننده‌است.‌مراقبت‌از‌فرد‌آسیب‌دیده‌می‌تواند‌توسط‌افراد‌
مختلف‌صورت‌گیرد،‌اما‌حدود‌‌80درصد‌از‌مراقبت‌ها‌در‌خانه‌و‌
مراقبت‌کنند‌گان‌ ‌.]7[ می‌گیرد‌ صورت‌ فرد‌ خانواده‌ افراد‌ توسط‌
از‌ می‌بایست‌ روزانه‌شان‌ کارهای‌ علاوه‌بر‌ که‌ دارند‌ زیادی‌ وظایف‌
بیمارشان‌نیز‌مراقبت‌نمایند.‌کارهای‌سخت‌روزانه‌و‌وظایف‌خانه‌
ناتوان‌)بررسی‌عملکردهای‌ از‌فرد‌ و‌نیز‌اضافه‌شدن‌روند‌مراقبت‌
حیاتی‌مختل‌و‌حمایت‌اجتماعی‌و‌عاطفی‌و‌اقتصادی(‌همگی‌افراد‌
مراقبت‌کننده‌را‌متحمل‌رنج‌و‌مشقت‌در‌حیطه‌های‌مختلف‌عاطفی،‌

اجتماعی‌و‌روانی‌و‌اقتصادی‌می‌کند‌]9[.

ساعات‌طولانی‌مراقبت،‌انزوای‌اجتماعی،‌استرس‌های‌هیجانی‌
اعضای‌ رنج‌ برای‌ را‌ اقتصادی‌شرایط‌ افسردگی‌و‌مشکلات‌ و‌ بالا‌

از‌ مراقبت‌کننده‌زجرآور‌می‌سازد.‌آنها‌فرصت‌کمی‌برای‌مراقبت‌
خودشان‌دارند،‌خوب‌غذا‌نمی‌خورند‌و‌دچار‌تضاد‌نقش‌می‌شوند‌
]10[.‌در‌این‌میان‌مطالعات‌نشان‌می‌دهد‌که‌به‌طور‌اولیه‌تجربیات‌
ضعیف‌آنها‌در‌امر‌مراقبت‌می‌تواند‌مشکلات‌زیادی‌را‌به‌وجود‌آورد‌
]11[.‌روند‌ناگهانی‌روبه‌رویی‌با‌مشکلاتی‌که‌قبلًا‌هیچ‌آگاهی‌و‌
تجربه‌ای‌نسبت‌به‌آن‌نداشته‌اند،‌در‌سوق‌دادن‌آنها‌به‌سوی‌آسیب‌و‌

رنج‌نقش‌مؤثری‌دارد.

عامل‌مشارکت‌کننده‌در‌رنج‌افراد‌مراقبت‌کننده،‌درک‌و‌میزان‌
اطلاعات‌آنها‌از‌شرایط‌پیشِ‌رو‌است‌]12[.‌در‌یک‌مطالعه‌نشان‌
داده‌شده‌است‌که‌‌87درصد‌از‌مراقبت‌کنندگان‌احساس‌کردند‌که‌
نیازمند‌اطلاعات‌بیشتری‌در‌رابطه‌با‌موضوع‌مراقبت‌از‌بیمارشان‌
هستند.‌آموزش‌روند‌مراقبت‌از‌بیمار‌نخاعی‌می‌تواند‌نقش‌مهمی‌در‌
کاهش‌مشکلات‌بیمار‌و‌رنج‌و‌مشقت‌خانواده‌های‌آنها‌برعهده‌داشته‌
اورمِ«‌1می‌تواند‌ از‌خود‌ باشد‌]13[.‌در‌این‌میان‌»الگوی‌مراقبت‌
راهنمای‌بالینی‌مناسبی‌برای‌برنامه‌ریزی‌و‌اجرای‌روند‌آموزشی‌

مراقبت‌از‌این‌بیماران‌باشد‌]‌14و‌2،‌5[.

از‌این‌است‌که‌مراقبت‌کنندگان‌ مرور‌متون‌مطالعات‌حاکی‌
در‌ هستند،‌ آسیب‌دیده‌ فرد‌ خانواده‌ افراد‌ بیشتر‌ که‌ غیررسمی‌
مختلفی‌ آسیب‌های‌ و‌ رنج‌ متحمل‌ مراقبت‌ طولانی‌مدت‌ روند‌
می‌نماید‌ بیان‌ مطالعه‌اش‌ در‌ ‌)2013( »کِلی«‌2 ‌.]11[ می‌شوند‌
که‌عوامل‌متفاوتی‌در‌بروز‌رنج‌و‌مشقت‌مراقبت‌کنندگان‌مؤثر‌
است‌که‌از‌جمله‌آنها‌می‌توان‌به‌نوع‌مراقبت‌و‌وضعیت‌اقتصادی‌
مراقبت‌کنندگان‌اشاره‌کرد‌]15[.‌آلبرت‌3)2005(‌نیز‌معتقد‌است‌
دارای‌صدمات‌ بیماران‌ از‌ مراقبت‌کنند‌گان‌ توانمندی‌ که‌سطح‌
نخاعی،‌نقش‌مهمی‌در‌کیفیت‌مراقبت‌ارائه‌شده‌آنها‌دارد؛‌بنابراین،‌
آموزش‌این‌گروه‌عامل‌مهمی‌در‌توانمندی‌و‌کارآیی‌آنها‌به‌عنوان‌

مراقبت‌کننده‌به‌حساب‌می‌آید‌]2[.

آنها‌ خانواده‌های‌ که‌ رنجی‌ و‌ بیماران‌ این‌ نیازهای‌ به‌ توجه‌ با‌
ایران‌ امر‌که‌در‌ این‌ نیز‌ و‌ آنها‌متحمل‌می‌شوند‌ از‌روند‌مراقبت‌
تحقیقات‌کمتری‌در‌این‌زمینه‌صورت‌پذیرفته،‌مطالعه‌حاضر‌به‌
بررسی‌تأثیر‌اجرای‌الگوی‌خودمراقبتی‌اورم‌روی‌رنج‌و‌فشار‌مراقبتی‌

مراقبت‌کنندگان‌این‌بیماران‌پرداخته‌است.

روش بررسی

پژوهش‌حاضر‌مطالعه‌ای‌نیمه‌تجربی‌با‌گروه‌کنترل‌و‌با‌طراحی‌
پیش‌آزمون-پس‌آزمون‌است‌که‌در‌محل‌مرکز‌بیماران‌آسیب‌دیده‌
طناب‌نخاعی‌در‌استان‌خراسان‌جنوبی‌در‌سال‌‌‌1393صورت‌
گرفته‌است.‌جامعه‌پژوهش،‌عضو‌اصلی‌مراقبت‌دهنده‌در‌خانواده‌
افراد‌مبتلا‌به‌صدمات‌نخاعی‌بودند.‌حجم‌نمونه‌برای‌مطالعه‌حاضر‌

1. Orem self-care mode 
2. Kelli
3. Albert
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با‌توجه‌به‌فرمول‌زیر‌و‌با‌احتساب‌قدرت‌‌95درصد‌و‌آلفای‌‌0/05
و‌توجه‌به‌مطالعات‌گذشته‌]20-16[‌و‌احتساب‌ریزش،‌‌35نفر‌

برای‌هر‌گروه‌در‌نظر‌گرفته‌شد.
n=(s1

2+s2
2/x2-x1) f(α+β)

آمار‌کل‌بیماران‌نخاعی‌در‌مرکز‌موردنظر‌‌110نفر‌بود.‌این‌بیماران‌
به‌همراه‌یک‌عضو‌خانواده‌به‌طورمنظم‌و‌ماهیانه‌برای‌انجام‌ملاقات‌
و‌بهره‌مندی‌از‌دیگر‌خدمات‌همانند‌مشاوره‌و‌ارجاع‌به‌بازتوانی،‌به‌
مرکز‌مراجعه‌می‌کردند.‌همچنین‌این‌مرکز‌به‌طور‌برنامه‌ریزی‌شده‌
از‌بدو‌ورود‌موردحمایت‌و‌بررسی‌و‌در‌صورت‌ کلیه‌مراجعین‌را‌
لزوم‌علاوه‌بر‌خدمات‌ذکرشده،‌اقداماتی‌مانند‌ارجاع‌بیماران‌برای‌
بهره‌مندی‌از‌خدمات‌مراقبت‌در‌منزل‌را‌نیز‌موردپوشش‌قرار‌می‌داد.

بودند‌ عضو‌ نخاعی‌ ضایعات‌ انجمن‌ در‌ که‌ بیمارانی‌ کل‌ تعداد‌
‌110نفر‌بود.‌ابتدا‌برای‌هر‌بیمار‌یک‌عضو‌مراقبت‌کننده‌به‌منظور‌
نمونه‌گیری‌در‌نظر‌گرفته‌شد؛‌بنابراین،‌جامعه‌پژوهش‌ما‌را‌‌110
نفر‌مراقبت‌کننده‌در‌این‌مطالعه‌تشکیل‌دادند.‌از‌کل‌جامعه‌پژوهش‌
نمونه‌گیری‌ به‌صورت‌ آنها‌ از‌ نفر‌ نمونه،‌‌70 فرمول‌حجم‌ براساس‌
تصادفی‌ساده‌انتخاب‌شدند.‌پس‌از‌آن،‌افراد‌واجد‌شرایط‌به‌طور‌
تصادفی‌به‌دو‌گروه‌مداخله‌و‌کنترل‌تقسیم‌شدند؛‌به‌صورتی‌که‌اولین‌
شماره‌به‌گروه‌مداخله‌و‌شماره‌بعد‌به‌گروه‌کنترل‌اختصاص‌یافت.

معیارهای‌ورود‌به‌پژوهش‌عبارت‌بود‌از:‌عضو‌درجه‌یک‌خانواده،‌
در‌ مددجو،‌شرکت‌نکردن‌ از‌ مراقبت‌ ماه‌ سابقه‌حداقل‌‌6 داشتن‌
بیماران‌ از‌ مراقبت‌ و‌ بیماری‌ زمینه‌ در‌ مشابه‌ آموزشی‌ دوره‌های‌
صدمات‌نخاعی‌در‌گذشته‌‌]19و17[.‌معیارهای‌خروج‌از‌مطالعه‌
نیز‌سن‌زیر‌‌18سال،‌استفاده‌از‌مراقبت‌کننده‌خصوصی‌در‌منزل‌و‌

داشتن‌بیماری‌روانی‌تشخیص‌داده‌شده‌بود.

پس‌از‌تخصیص‌تصادفی،‌عضو‌اصلی‌مراقبت‌کننده‌از‌فرد‌بیمار‌
دردسترس‌بودن،‌ صورت‌ در‌ و‌ مشخص‌ پرسشگری‌ از‌ استفاده‌ با‌
توضیحاتی‌مبنی‌بر‌هدف‌مطالعه‌و‌نحوه‌انجام‌آن‌به‌وی‌ارائه‌می‌شد.‌
آزادی‌ مبنی‌بر‌ مراقبت‌کننده‌ افراد‌ از‌ اخذ‌رضایت‌شفاهی‌ از‌ پس‌
در‌ورود‌و‌خروج‌از‌مطالعه‌و‌نیز‌رعایت‌اصل‌رازداری‌و‌جمع‌آوری‌
اطلاعات‌بدون‌نام،‌به‌هریک‌از‌مراقبت‌کنندگان‌یک‌فرم‌مشخصات‌
مدت‌ بیمار،‌ فرد‌ با‌ نسبت‌ جنس،‌ سن،‌ شامل:‌ جمعیت‌شناختی‌
مراقبت‌از‌فرد‌بیمار،‌شغل،‌میزان‌تحصیلات‌و‌وضعیت‌اشتغال‌و...‌و‌

پرسشنامه‌رنج‌و‌مشقت‌در‌افراد‌مراقبت‌کننده‌ارائه‌شد.

توسط‌ در‌سال‌‌1980 و‌ دارد‌ عبارت‌ پرسشنامه‌‌29 این‌ اصل‌
این‌ در‌ ‌.]21[ است‌ شده‌ طراحی‌ ‌)1980( همکاران‌ و‌ »زریت«‌4
مطالعه،‌فرم‌کوتاه‌‌22سؤالی‌آن‌به‌کاررفته‌که‌دارای‌ابعاد‌سلامت‌
مراقبت‌کننده،‌خوب‌بودن‌جسمی،‌ابعاد‌اجتماعی،‌مالی‌و‌ارتباط‌بین‌
مراقبت‌کننده‌و‌دریافت‌کننده‌مراقبت‌است.‌گزینه‌های‌پاسخ‌این‌
پرسشنامه‌نیز‌براساس‌مقیاس‌لیکرت‌‌5تایی‌از‌صفر‌)هیچ‌گاه(‌تا‌‌4

4. Zarit

)همیشه(‌تعیین‌شده‌است‌]22[.

آلفای‌ و‌ گرفته‌ قرار‌ پایایی‌ و‌ روایی‌ مورد‌ قبلًا‌ پرسشنامه‌ این‌
کرونباخ‌آن‌‌0/83گزارش‌شده‌است‌]23[.‌در‌مطالعه‌حاضر‌نیز‌
این‌پرسشنامه‌به‌روش‌دو‌طرفه‌از‌انگلیسی‌به‌فارسی‌و‌از‌فارسی‌
به‌انگلیسی‌ترجمه‌و‌سپس‌از‌نظر‌هم‌خوانی‌نسخه‌فارسی‌با‌نسخه‌
اصلی‌انگلیسی‌بررسی‌شده‌است.‌روایی‌آن‌به‌روش‌شاخص‌روایی‌
محتوایی‌)CVI(‌‌80درصد‌و‌پایایی‌آن‌با‌آلفای‌کرونباخ‌با‌حجم‌نمونه‌

‌30نفری‌از‌واحدهای‌موردپژوهش‌‌0/79محاسبه‌گردید.

مداخله‌در‌این‌پژوهش‌شامل‌آموزش‌به‌مراقبت‌کنند‌گان‌در‌
این‌ بود.‌ نخاعی‌ دارای‌صدمات‌ بیماران‌ از‌ مراقبت‌ نحوه‌ زمینه‌
برنامه‌آموزشی‌براساس‌الگوی‌خودمراقبتی‌اورم‌و‌نیازهای‌بیماران‌
مبتلا‌به‌آسیب‌دید‌گی‌نخاعی‌بود‌که‌براساس‌فرم‌نیازسنجی‌اورم‌
بهداشت‌ آموزش‌ شامل‌ آموزشی‌ برنامه‌ محتوای‌ آمد.‌ به‌دست‌
فردی‌و‌مراقبت‌از‌خود‌)نظافت‌و‌بهداشت‌شخصي،‌حمام‌کردن،‌
آشنایی‌ و‌ آموزش‌ دفع(،‌ و‌ غذاخوردن‌ آرایش،‌‌ ‌لباس‌پوشیدن،‌
با‌مشکلات‌حرکتي‌ایجادشده‌و‌کم‌کردن‌عوارض‌آن‌)انتقال‌و‌
جابه‌جایی‌بیمار،‌جلوگیری‌از‌تجمع‌خون‌در‌عروق‌اندام‌تحتانی،‌
ورزش‌های‌دامنه‌حرکتی‌مفاصل،‌پیشگیری‌از‌بدشکلی‌اندام‌ها‌و‌
قرارگیری‌در‌وضعیت‌مناسب(،‌آشنایی‌با‌تجهیزات‌و‌وسایل‌کمکی،‌
پیشگیری‌از‌زخم‌بستر‌)بهبود‌خون‌رسانی‌پوست،‌بهبود‌وضعیت‌
تغذیه‌ای،‌کاهش‌اصطکاک‌و‌نیروی‌کششی‌و‌به‌حداقل‌رساندن‌
رطوبت‌بستر‌و‌نشیمن‌گاه(،‌آموزش‌در‌زمینه‌اختلالات‌الگوی‌دفع‌
)الگوی‌مصرف‌مایعات،‌سونداژ‌مثانه،‌ورزش‌کف‌لگن،‌استفاده‌از‌
پدهای‌جذبی‌بی‌اختیاری،‌تخلیه‌منظم‌روده‌ها،‌تحریک‌واکنش‌
دفع‌و‌رژیم‌غذایی‌مناسب(،‌آموزش‌تغذیه‌ای،‌آشنایی‌با‌مشکلات‌
نخاعی،‌مدیریت‌ بیمار‌ضایعه‌ در‌ از‌ضایعه‌ روانی‌پس‌ و‌ روحی‌
منابع‌مالی‌و‌اجتماعی‌)استفاده‌از‌خدمات‌بیمه‌ای‌و‌مؤسسات‌

حمایت‌کننده(‌بود‌]6‌،24-30[.

برنامه‌آموزشی‌در‌قالب‌‌8جلسه‌‌40دقیقه‌ای‌]31[‌در‌محل‌مرکز‌
ضایعات‌نخاعی‌و‌با‌حضور‌فرد‌مراقبت‌کننده‌توسط‌پژوهشگر‌و‌همکار‌
چهره‌به‌چهره‌ تماس‌های‌ به‌صورت‌ برنامه‌ و‌ می‌گرفت‌ صورت‌ وی‌
تلفنی‌پیگیری‌ با‌تماس‌های‌ و‌ اجرا‌ به‌طورهفتگی‌در‌محل‌مرکز‌
می‌شد.‌لازم‌به‌ذکر‌است‌که‌به‌افراد‌مراقبت‌کننده‌چک‌لیست‌هایی‌
مبنی‌بر‌اجرای‌منظم‌آموزش‌های‌مراقبتی‌داده‌شده،‌ارائه‌می‌گردید‌و‌
تکمیل‌آنها‌در‌زمان‌تماس‌های‌هفتگی‌موردبررسی‌قرار‌می‌گرفت‌و‌
در‌پایان‌جلسات،‌مطالب‌آموزشی‌به‌صورت‌جزوات‌کتبی‌به‌آنها‌ارائه‌
می‌شد.‌این‌آموزش‌در‌گروه‌شاهد‌صورت‌نگرفت‌و‌برای‌رعایت‌اصل‌
عدالت‌در‌پژوهش،‌پس‌از‌انجام‌پژوهش‌و‌در‌پایان‌مطالعه،‌یک‌جزوه‌
کامل‌آموزشی‌نیز‌به‌افراد‌مراقبت‌کننده‌در‌گروه‌شاهد‌اهدا‌گردید.

با‌توجه‌به‌اینکه‌در‌مطالعات‌حداقل‌زمان‌لازم‌برای‌بررسی‌
تأثیر‌آموزش‌بر‌رنج‌افراد‌مراقبت‌کننده‌‌3ماه‌بوده‌است‌]28و26[،‌
در‌این‌مطالعه‌نیز‌‌3ماه‌پس‌از‌انجام‌مداخله،‌پرسشنامه‌رنج‌و‌

تأثیر آموزش مطابق الگوی خودمراقبتی اورم بر سطح مشقت و رنج عضو خانواده مراقبت کننده از بیمار دارای صدمات نخاعی
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افراد‌مراقبت‌کننده‌در‌هر‌دو‌گروه‌مداخله‌و‌کنترل‌ مشقت‌به‌
داده‌و‌پس‌از‌تکمیل،‌جمع‌آوری‌شد.‌اطلاعات‌به‌دست‌آمده‌توسط‌
نسخه‌‌16نرم‌افزار‌‌SPSSو‌آزمون‌های‌آماری‌توصیفی‌)فراوانی،‌
آماری‌ آزمون‌های‌ و‌ معیار(‌ انحراف‌ و‌ میانگین‌ فراوانی،‌ درصد‌
استنباطی‌)تی‌زوجی،‌آزمون‌تی،‌ضریب‌همبستگی‌پیرسون‌و‌

تحلیل‌واریانس(‌مورد‌تجزیه‌و‌تحلیل‌قرار‌گرفت.

یافته ها

واحدهای‌موردپژوهش‌از‌نظر‌سن‌در‌دامنه‌68-‌18سال‌قرار‌داشتند‌
و‌میانگین‌سنی‌آنها‌4/2±‌37بود.‌مراقبت‌کنند‌گان‌از‌نظر‌طول‌مدت‌
مراقبت‌نیز‌در‌دامنه‌15-‌1سال‌قرار‌داشتند‌و‌میانگین‌آن‌نیز‌‌8±2/43
سال‌بود.‌از‌نظر‌نوع‌وابستگی‌بیشتر‌افراد‌مراقبت‌کننده‌در‌گروه‌مداخله‌

و‌کنترل،‌همسران‌بیماران‌ضایعات‌نخاعی‌بودند.‌از‌نظر‌ترکیب‌جنسیتی‌
نیز‌بیشترین‌فراوانی‌مربوط‌به‌مراقبت‌کنند‌گان‌زن‌بود.‌دو‌گروه‌مداخله‌
و‌کنترل‌از‌نظر‌کلیه‌‌متغیرهای‌جمعیت‌شناسی‌موردبررسی‌)سن،‌
جنس،‌میزان‌تحصیلات،‌نوع‌وابستگی‌با‌بیمار،‌تعداد‌سال‌های‌مراقبت‌
از‌بیمار،‌وضعیت‌تأهل،‌تعداد‌فرزندان‌و‌وضعیت‌اشتغال(‌همسان‌بودند‌
مورد‌ واحدهای‌ جمعیت‌‌شناختی‌ ویژگی‌های‌ از‌ برخی‌ ‌.)P>0/05(

پژوهش‌در‌جدول‌شماره‌‌1بیان‌شده‌است.

میانگین‌نمره‌رنج‌و‌مشقت‌افراد‌مراقبت‌کننده‌قبل‌از‌مداخله‌در‌
دو‌گروه‌معنی‌دار‌نبود،‌ولی‌بعد‌از‌مداخله‌در‌دو‌گروه‌معنی‌دار‌بوده‌
است‌]2[.‌میانگین‌نمره‌رنج‌و‌مشقت‌در‌واحدهای‌موردپژوهش‌در‌
گروه‌مداخله‌قبل‌و‌بعد‌از‌مداخله‌تفاوت‌معنی‌داری‌داشته‌است‌

)جدول‌شماره‌2(.‌

جدول 1.‌ویژگی‌های‌جمعیت‌شناختی‌واحدهای‌موردپژوهش‌در‌دو‌گروه‌مداخله‌و‌کنترل.

سطح معنی داری
کنترل مداخله

متغیر
درصد تعداد درصد تعداد

0/07

t=3/34

60

40

100

21

14

35

71/42

28/57

100

25

10

25

زن

مرد

کل

جنس

0/1

F=14/1

17/14

14/28

37/14

22/85

8/57

6

5

13

8

3

11/42

22/85

31/42

22/85

11/42

4

8

11

8

4

بی‌سواد

زیردیپلم

دیپلم

لیسانس

بالاتر

میزان‌تحصیلات

0/66

F=4/18

17/14

60

22/85

6

21

8

28/51

54/28

17/14

10

19

6

کمتر‌از‌500000

500000-1000000

بالاتر‌از‌1000000

میزان‌درآمد

0/23

t=3/1

48/57

51/42

17

18

51/42

34/28

65/71

12

23

بیکار

شاغل
شغل‌فعلی

0/12

F=9/11

42/31

51/42

17/14

11

18

6

40

42/85

17/14

14

15

6

والدین

همسر

فرزندان

نوع‌وابستگی

به‌بیمار

0/1

t=1/14

71/42

25/51

25

10

77/14

22/85

27

8

بیمه‌شده

فاقد‌بیمه
وضعیت‌بیمه

0/7

t=2/9

45/71

54/28

16

19

40

60

14

21

شخصی

استیجاری
نوع‌مسکن

0/2

t=5/4

40

60

14

21

28/51

71/42

10

25

بلی

خیر
‌استفاده‌از

سیستم‌های‌حمایتی
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نتایج‌به‌دست‌آمده‌در‌زمینه‌ارتباط‌بین‌میانگین‌رنج‌و‌مشقت‌در‌
افراد‌مراقبت‌کننده‌با‌متغیرهای‌جمعیت‌شناسی،‌حاکی‌از‌آن‌است‌
که‌بین‌رنج‌و‌مشقت‌افراد‌مراقبت‌کننده‌با‌میزان‌درآمد،‌شغل،‌طول‌
مدت‌مراقبت‌و‌سن‌ارتباط‌معنی‌داری‌قبل‌و‌بعد‌از‌مداخله‌در‌دو‌
گروه‌مشاهده‌شد‌)P<0/05(.‌بیشترین‌میانگین‌رنج‌و‌مشقت‌در‌
درآمدهای‌زیر‌پانصدهزار‌تومن‌و‌کمترین‌آن‌در‌درآمد‌بالای‌یک‌

میلیون‌تومان‌گزارش‌گردید‌)P<0/05(‌)جدول‌شماره‌3(.

ارتباط‌نمره‌مشقت‌با‌شغل‌نیز‌نشان‌داد‌که‌افراد‌بیکار‌یا‌ازکارافتاده‌
سطح‌بالاتری‌از‌مشقت‌را‌تجربه‌می‌کنند‌)P<0/05(.‌نمره‌مشقت‌
نیز‌با‌طول‌مدت‌مراقبت‌از‌فرد‌صدمه‌دیده‌رابطه‌مثبت‌معنی‌داری‌
را‌نشان‌می‌داد.‌هرچه‌افراد‌مدت‌زمان‌بیشتری‌از‌فرد‌صدمه‌دیده‌
‌.)P<0/05و‌ r=0/3(مراقبت‌می‌کردند،‌نمره‌مشقت‌آنها‌بالاتر‌بود‌
نمره‌مشقت‌همچنین‌با‌افزایش‌سن‌رابطه‌مثبت‌و‌معنی‌داری‌داشته‌
است‌)‌r=0/3و‌P<0/05(.‌بین‌دیگر‌متغیرها‌با‌نمره‌رنج‌و‌مشقت‌

.)P>0/05(ارتباط‌معنی‌داری‌مشاهده‌نشد‌

بین‌متغیر‌مشقت‌با‌جنس‌)‌t=-/85و‌P=0/6(،‌مشقت‌با‌سطح‌
بیمار‌ به‌ وابستگی‌ نوع‌ با‌ و‌P=0/1(،‌مشقت‌ ‌F=2/27( تحصیلات‌
‌،)P=0/09و‌‌t=1/14(مشقت‌با‌وضعیت‌بیمه‌‌،)P=0/1و‌‌F=4/21(
سیستم‌ از‌ استفاده‌ و‌ ‌)P=0/1‌ ‌و t=2/55( مسکن‌ نوع‌ با‌ مشقت‌

حمایتی‌)‌t=2/14و‌P=0/16(‌رابطه‌معنی‌داری‌مشاهده‌نشد.

بحث

نتایج‌این‌مطالعه‌حاکی‌از‌آن‌است‌که‌آموزش‌مطابق‌با‌الگوی‌

عضو‌ در‌ مشقت‌ و‌ رنج‌ میانگین‌ است‌ توانسته‌ اورم‌ خودمراقبتی‌
دهد.‌ کاهش‌ را‌ نخاعی‌ بیماران‌صدمات‌ از‌ مراقبت‌کننده‌ خانواده‌
مراقبت‌کننده‌ افراد‌ در‌ اورم‌ خودمراقبتی‌ الگوی‌ اجرای‌ زمینه‌ در‌
است.‌ نشده‌ مشاهده‌ مطالعه‌ای‌ نخاعی‌ دارای‌صدمات‌ بیماران‌ از‌
مطالعات‌بررسی‌شده‌عمدتاً‌شامل‌طیف‌وسیعی‌از‌بیماران‌نیازمند‌به‌

دریافت‌مراقبت‌خانگی‌بوده‌است.

»اینز‌لین‌براندون«‌5)2013(‌در‌مطالعه‌خود‌در‌رابطه‌با‌رنج‌و‌
مشقت‌مراقبت‌کنندگان‌بیان‌کرده‌است‌که‌آموزش‌در‌زمینه‌فرد‌
را‌ رنج‌مراقبت‌کنند‌گان‌ به‌میزان‌معنی‌داری‌ آسیب‌دیده‌می‌تواند‌
کاهش‌دهد.‌وی‌ناآگاهی‌از‌روند‌مراقبت‌از‌فرد‌بیمار‌را‌عامل‌مهمی‌

در‌افزایش‌رنج‌مراقبت‌کنند‌گان‌معرفی‌کرده‌است‌]10[.

درباره‌ مطالعه‌شان‌ در‌ ‌)2009( همکاران‌ و‌ »هادسون«‌6
مراقبت‌کنند‌گانی‌که‌مراقبت‌از‌بیمارانی‌که‌در‌انتهای‌زندگی‌شان‌
قرار‌داشتند‌را‌در‌خانه‌عهده‌دار‌بودند،‌بیان‌می‌کنند‌تأثیرات‌مراقبت‌
از‌این‌بیماران‌می‌تواند‌در‌افراد‌متفاوت‌و‌به‌میزان‌زیادی‌با‌سطح‌
آگاهی‌آنها‌ارتباط‌داشته‌باشد.‌هادسون‌همچنین‌بیان‌می‌نماید‌که‌
اگر‌مراقبت‌کنند‌گانی‌که‌با‌چنین‌شرایطی‌روبه‌رو‌می‌شوند،‌در‌رابطه‌
با‌نحوه‌مراقبت‌از‌بیماران‌آگاهی‌کامل‌داشته‌باشند،‌بحران‌ناشی‌

از‌شرایط‌مراقبت‌در‌آنها‌کاهش‌چشمگیری‌خواهد‌داشت‌]18[.‌

5. Inez Lynne Brandon
6. Hudson

جدول 2. مقایسه‌میانگین‌رنج‌و‌مشقت‌واحدهای‌موردپژوهش‌قبل‌و‌بعد‌از‌انجام‌مداخله‌بین‌دو‌گروه‌آزمون‌و‌کنترل.

مرحلهمتغیر
گروه آزمون

)میانگین و انحراف معیار(

گروه کنترل

)میانگین و انحراف معیار(

نوع آزمون 

)سطح معنی داری(

رنج‌و‌مشقت

0/66±0/333/11±3/2قبل‌از‌مداخله
)P=0/1(

t=6/18

0/28±0/42/8±2/67بعد‌از‌مداخله
)P=0/04(*

t=5/5
*در‌سطح‌‌0/05معنی‌دار‌است.‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌

جدول 3. مقایسه‌میانگین‌نمره‌رنج‌و‌مشقت‌واحدهای‌موردپژوهش‌قبل‌و‌بعد‌از‌مداخله‌در‌هر‌گروه.

مرحلهمتغیر
قبل از مداخله

)میانگین و انحراف معیار(

بعد از مداخله

)میانگین و انحراف معیار(

نوع آزمون 

)سطح معنی داری(

رنج‌و‌مشقت

0/4±0/332/67±3/2گروه‌آزمون
)P=0/04(*

t=3/68

0/28±0/662/8±3/11گروه‌کنترل
)P=0/2(

t=-1/6
*در‌سطح‌‌0/05معنی‌دار‌است.‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌

تأثیر آموزش مطابق الگوی خودمراقبتی اورم بر سطح مشقت و رنج عضو خانواده مراقبت کننده از بیمار دارای صدمات نخاعی
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که‌ می‌کند‌ بیان‌ ‌2012 سال‌ در‌ کانادا‌7 سلامتی‌ انجمن‌
از‌بیماران‌دارای‌شرایط‌مزمن‌ مراقبت‌کنند‌گان‌به‌واسطه‌مراقبت‌
افراد‌نقش‌ این‌ از‌ برای‌حمایت‌ برنامه‌ریزی‌ و‌ دچار‌رنج‌می‌شوند‌
همانند‌ مداخلاتی‌ انجمن،‌ این‌ دارد.‌ آنها‌ زجر‌ کاهش‌ در‌ مهمی‌
آموزش‌و‌حمایت‌از‌مراقبت‌کنندگان‌را‌در‌کاهش‌آسیب‌های‌وارد‌به‌

آنها‌و‌رنج‌و‌مشقت‌تجربه‌شده‌در‌آنها‌مؤثر‌می‌داند‌]19[.

مروری‌ مطالعه‌ در‌ نیز‌ ‌)2013( همکاران‌ و‌ »واسکون‌سِلوس«‌8
خود‌در‌زمینه‌خودمراقبتی‌در‌بیماران‌دارای‌آسیب‌نخاعی‌بیان‌
می‌کنند‌که‌شرایط‌خاص‌این‌بیماران‌مشقت‌های‌فراوانی‌را‌برای‌
مراقبت‌کنندگان‌آنها‌ایجاد‌می‌کند.‌آنها‌معتقدند‌آموزش‌خودمراقبتی‌
در‌این‌بیماران‌و‌نیز‌مراقبت‌کنند‌گانشان‌نقش‌مهمی‌در‌کیفیت‌
زندگی‌‌آنها‌برعهده‌خواهد‌داشت‌]12[.‌هادسون‌)2009(‌نیز‌تأثیر‌
آموزش‌در‌حیطه‌مراقبت‌از‌بیماران‌را‌برای‌مراقبت‌کنندگان‌خانگی‌

مؤثر‌دانسته‌است‌]18[.

همسران‌ رنج‌ مورد‌ در‌ مطالعه‌اش‌ در‌ ‌)2011( »مک‌لنون«‌9
مراقبت‌کننده‌از‌بیمارانی‌که‌دارای‌دمانس‌هستند،‌بیان‌می‌نماید‌
بیماران‌آسیب‌ این‌ از‌ به‌واسطه‌مراقبت‌ بیماران‌ این‌ که‌همسران‌
زیادی‌را‌متحمل‌می‌شوند؛‌بنابراین،‌وی‌اقداماتی‌همانند‌آموزش‌و‌
سیستم‌های‌حمایتی‌را‌در‌کاهش‌این‌رنج‌مؤثر‌دانسته‌است‌]31[.

سبک‌های‌ بررسی‌ در‌ نیز‌ ‌)2013( همکاران‌ و‌ »ولتِرز«‌10
سازگاری‌همسران‌افراد‌مبتلا‌به‌سکته‌مغزی‌یک‌سال‌بعد‌از‌
مراقبت،‌معتقدند‌که‌روند‌مراقبت‌از‌این‌بیماران‌با‌گذشت‌زمان‌
باعث‌مشکلات‌زیادی‌در‌مراقبت‌کنندگان‌می‌شود.‌در‌این‌میان‌
سیستم‌های‌مراقبتی‌با‌ارائه‌آموزش‌های‌تخصصی‌تأثیر‌مهمی‌در‌
کاهش‌این‌روند‌و‌درنتیجه،‌پیشگیری‌از‌آسیب‌جسمی‌و‌روانی‌

این‌مراقبت‌کنندگان‌برعهده‌دارند‌]13[.

»مِیس«‌11و‌همکارانش‌)2011(‌طرح‌مراقبتی‌‌برای‌خانواده‌
بیماران‌دارای‌مشکلات‌عصبی‌همانند‌دمانس‌و‌فراموشی‌ارائه‌
دادند.‌آنها‌در‌این‌طرح‌روی‌نقش‌وابستگی‌این‌بیماران‌تأکید‌
داشتند‌و‌به‌طورخاص‌روی‌مراقبت‌کنندگانشان‌متمرکز‌بودند.‌
مراقبتی‌ برنامه‌ هر‌ که‌ نمودند‌ بیان‌ برنامه‌ این‌ در‌ پژوهشگران‌
به‌منظور‌حمایت‌از‌این‌بیماران‌به‌آموزش‌فرد‌مراقبت‌کننده‌از‌
آنها‌نیاز‌دارد.‌همچنین‌آنها‌اشاره‌کردند‌اگر‌افراد‌مراقبت‌کننده‌
توانمند‌شوند،‌بسیاری‌از‌مشکلات‌مربوط‌به‌سلامتی‌و‌مراقبت‌

بیماران‌برطرف‌خواهد‌شد‌]20[.

»استانفورد«‌12و‌همکاران‌)2007(‌در‌مطالعه‌شان‌نقش‌کیفیت‌

7. Health Council of Canada
8. Vasconcelos
9. McLennon
10. Wolters
11. Mace
12. Stanford

ارائه‌شده‌توسط‌مراقبت‌کننده‌را‌مدنظر‌قرار‌دادند‌و‌اذعان‌داشتند‌
ماهیت‌بیماری‌آسیب‌دیدگی‌طناب‌نخاعی،‌مستلزم‌حمایت‌و‌مراقبت‌
علمی‌از‌این‌بیماران‌در‌طول‌زمان‌است.‌اگر‌مراقبت‌کنند‌گان‌تنها‌
در‌این‌مسیر‌رها‌شوند،‌عواقب‌خطرناکی‌در‌رابطه‌با‌کیفیت‌مراقبت‌
روی‌می‌دهد‌و‌حتی‌می‌تواند‌مرگ‌بیماران‌را‌در‌پی‌داشته‌باشد‌]1[.

مطالعات‌صورت‌گرفته‌هریک‌به‌بررسی‌حیطه‌متفاوتی‌از‌نقش‌
حمایتی‌مراقبت‌کنندگان‌در‌بیماران‌آسیب‌دیده‌می‌پردازد‌و‌لزوم‌وجود‌
برنامه‌آموزشی‌مدوّن‌را‌برای‌مراقبت‌کنندگان‌در‌طولانی‌مدت‌مدنظر‌
قرار‌می‌دهد.‌میانگین‌نمره‌رنج‌و‌مشقت‌در‌واحدهای‌موردپژوهش‌

قبل‌از‌مطالعه‌در‌گروه‌مداخله‌و‌گروه‌آزمون‌بالا‌بوده‌است.

»پولین«‌13و‌همکاران‌)2010(‌در‌مطالعه‌خود‌ضمن‌بررسی‌رنج‌
و‌مشقت‌و‌آسیب‌های‌روانی‌در‌همسران‌مراقبت‌کننده‌از‌بیماران‌
بیماران،‌ از‌ مراقبت‌ روند‌ در‌ افراد‌ این‌ که‌ می‌کنند‌ بیان‌ مزمن‌
فشارهای‌زیادی‌را‌متحمل‌می‌شوند.‌این‌فشارها‌می‌تواند‌باعث‌افت‌
کیفیت‌زندگی‌آنها‌و‌نیز‌افت‌کیفیت‌مراقبت‌ارائه‌شده‌شود‌]32[.

»استایدوهار«‌14و‌همکاران‌)2010(‌نیز‌در‌بررسی‌مقالات‌مرتبط‌
با‌اعضای‌مراقب‌کننده‌خانگی‌بیان‌می‌نمایند‌که‌آسیب‌های‌غیرقابل‌
انکار‌جسمی‌و‌روانی‌می‌تواند‌مراقبت‌کنند‌گان‌را‌تهدید‌نماید.‌در‌این‌
میان‌توانمندسازی‌آنها‌از‌طریق‌آموزش‌و‌سیستم‌های‌حمایتی‌در‌
کاهش‌اثرات‌منفی‌مراقبت،‌تأثیر‌مثبتی‌به‌دنبال‌خواهد‌داشت‌]11[.

»ویجسوریا«‌15)2012(‌در‌مطالعه‌اش‌به‌بررسی‌تأثیر‌خستگی‌
روانی‌در‌کیفیت‌زندگی‌بیماران‌دارای‌صدمات‌نخاعی‌پرداخته‌است‌
و‌بیان‌می‌نماید‌توانمندشدن‌این‌بیماران‌برای‌کاهش‌عوارض‌بیماری‌
ضروری‌است،‌اما‌نکته‌مهم‌اینجاست‌که‌سیستم‌حمایتی‌این‌افراد‌
از‌جمله‌اعضای‌خانواده‌که‌نقش‌مراقبت‌از‌این‌افراد‌را‌برعهده‌دارند‌
نیز‌بایستی‌توانمند‌شوند.‌مسلماً‌آموزش‌به‌طورهم‌زمان‌برای‌بیمار‌
و‌خانواده‌اش‌مؤثرتر‌خواهد‌بود‌]6[؛‌بنابراین،‌شاید‌بتوان‌گفت‌در‌
این‌مطالعه‌توانمندشدن‌عضو‌مراقبت‌کننده‌از‌بیمار‌ضایعات‌نخاعی‌
خواهد‌توانست‌با‌کاهش‌سطح‌رنج‌و‌مشقت‌مراقبت‌کنند‌گان،‌نقش‌

مهمی‌در‌کیفیت‌مراقبت‌ارائه‌شده‌از‌بیماران‌داشته‌باشد.

تأثیر‌ به‌ مطالعه‌شان‌ در‌ ‌)2006( همکاران‌ و‌ »مک‌میلان«‌16
سرطانی‌ بیماران‌ خانواده‌ در‌ سازگاری‌ ابعاد‌ به‌ مربوط‌ مداخلات‌
پرداخته‌اند.‌آنها‌معتقدند‌بدون‌شک،‌آموزش‌می‌تواند‌نقش‌مهمی‌در‌
شرایط‌بحرانی‌که‌خانواده‌این‌بیماران‌با‌آن‌روبه‌رو‌هستند،‌داشته‌
باشد.‌این‌آموزش‌ها‌سبب‌می‌شود‌افراد،‌ماهیت‌بیماری‌و‌نحوه‌تطابق‌
مؤثر‌با‌این‌بیماران‌را‌یاد‌گیرند‌و‌توانمندی‌شان‌افزایش‌یابد‌]14[.

در‌زمینه‌ارتباط‌بین‌رنج‌و‌مشقت‌مراقبت‌کننده‌با‌متغیرهای‌

13. Poulin
14. Stajduhar
15. Wijesuriya
16. McMillan
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جمعیت‌شناسی،‌نتایج‌حاکی‌از‌آن‌است‌که‌بین‌سن‌مراقبت‌کننده‌
مشقت‌ و‌ رنج‌ میانگین‌ با‌ بیماران‌ از‌ مراقبتشان‌ مدت‌ طول‌ و‌
مراقبت‌کنند‌گان‌رابطه‌مثبت‌و‌معنی‌داری‌داشته‌است.‌این‌بدان‌
معنی‌است‌که‌با‌افزایش‌سن‌مراقبت‌کنند‌گان‌و‌همچنین‌طول‌مدت‌
مراقبت‌توسط‌آنها‌رنج‌و‌مشقتشان‌افزایش‌می‌یابد.‌»داکس‌برِی«‌17
و‌همکاران‌)2013(‌نیز‌در‌مطالعه‌شان‌بیان‌می‌کنند‌که‌افزایش‌
طول‌مراقبت‌و‌نیز‌سن‌مراقبت‌کنند‌گان‌عامل‌مهمی‌در‌رنج‌آنها‌
محسوب‌می‌شود؛‌به‌عبارت‌دیگر،‌ماهیت‌بیماری‌های‌مزمن‌نیازمند‌
مراقبت‌طولانی‌مدت‌و‌مستمر‌است‌که‌درنتیجه‌مراقبت‌کنند‌گان‌را‌
دچار‌فرسودگی‌می‌کند.‌هرچه‌سن‌افراد‌بالا‌می‌رود‌توان‌آنها‌کاهش‌

می‌یابد‌و‌این‌خود‌باعث‌آسیب‌بیشتر‌آنها‌می‌شود‌]33[.

استایدوهار‌)2010(‌نیز‌مراقبت‌طولانی‌مدت‌را‌عاملی‌مؤثر‌
در‌خستگی‌این‌افراد‌دانسته‌است.‌وی‌در‌این‌مطالعه‌عواملی‌
مانند‌استفاده‌از‌پرستاران‌خانگی‌و‌دیگر‌سیستم‌های‌حمایتی‌
افراد‌خانواده‌مؤثر‌می‌داند‌]11[.‌به‌طورکلی‌ را‌در‌کاهش‌رنج‌
شاید‌بتوان‌گفت‌روند‌ماهیت‌مراقبت‌طولانی‌در‌بیماران‌ضایعات‌
نخاعی،‌مراقبت‌کننده‌را‌با‌نوعی‌خستگی‌و‌رنج‌مواجه‌می‌کند،‌
حال‌آنکه‌علاوه‌بر‌گذرزمان،‌افزایش‌سن‌فرد‌مراقبت‌کننده‌نیز‌
باعث‌کاهش‌توان‌جسمی‌و‌روانی‌وی‌می‌شود‌و‌به‌عنوان‌یک‌

عامل‌مؤثر‌در‌افزایش‌این‌رنج‌و‌مشقت‌ایفای‌نقش‌می‌کند.

میانگین‌نمره‌مشقت‌و‌رنج‌مراقبت‌کنندگان‌با‌متغیر‌شغل‌و‌میزان‌
درآمد‌در‌آنها‌رابطه‌معنی‌داری‌داشته‌است.‌مراقبت‌کنندگان‌بیکار‌
که‌به‌هر‌دلیلی‌قادر‌به‌کار‌نیستند‌و‌درآمد‌مناسبی‌ندارند،‌رنج‌و‌
مشقت‌بیشتری‌را‌تجربه‌کردند.‌»هولاندر«‌18و‌همکاران‌)2009(‌در‌
موردبررسی‌مراقبت‌از‌افراد‌مسن‌و‌نیز‌میانسالانی‌که‌نیازمند‌کمک‌
هستند،‌عامل‌اقتصادی‌را‌عاملی‌مؤثر‌در‌کیفیت‌مراقبت‌ارائه‌شده‌
هزینه‌های‌ صرف‌ نیازمند‌ طولانی‌مدت‌ مراقبت‌ می‌کنند.‌ قلمداد‌
زیادی‌است؛‌بنابراین،‌مراقبت‌کنندگانی‌که‌توان‌مالی‌کافی‌ندارند،‌

متحمل‌آسیب‌خواهند‌شد‌]34[.

را‌ اقتصادی‌مراقبت‌کنندگان‌ نیز‌وضعیت‌ هادسون‌)2010(‌
عامل‌مؤثری‌در‌رنج‌و‌مشقت‌آنها‌می‌داند.‌وی‌بیان‌می‌کند‌که‌
اگر‌افراد‌مراقبت‌کننده‌از‌وضعیت‌مالی‌مناسبی‌برخوردار‌باشند،‌
بسیاری‌از‌چالش‌های‌پیشِ‌روی‌مراقبت‌طولانی‌مدت‌و‌خاص‌

برطرف‌خواهد‌شد‌]35[.

مؤسسه‌مراقبت‌تسکینی‌کانادا‌19در‌بررسی‌مراقبت‌در‌زمینه‌
بیمارانی‌که‌در‌انتهای‌زندگی‌شان‌قرار‌دارند،‌بیان‌می‌کند‌که‌ماهیت‌
غیرقابل‌بازگشت‌این‌بیماری‌ها‌تدریجاً‌افراد‌مراقبت‌کننده‌را‌دچار‌
ناتوانی‌مالی‌می‌کند؛‌بنابراین،‌تقویت‌وضعیت‌اقتصادی‌آنها‌می‌تواند‌
در‌کاهش‌رنج‌و‌مشقت‌آنها‌مؤثر‌باشد‌]17[.‌به‌طورکلی‌می‌توان‌

17. Duxbury
18. Hollander
19. Canadian Hospice and Palliative Care Association

بیان‌داشت‌رفاه‌اقتصادی‌شاید‌بتواند‌بسیاری‌از‌مشکلات‌چالش‌زای‌
پیشِ‌روی‌مراقبت‌طولانی‌مدت‌از‌بیماران‌مزمن‌را‌برطرف‌کند.

نتیجه گیری

افراد‌ آموزش‌ که‌ است‌ آن‌ از‌ حاکی‌ حاضر‌ مطالعه‌ نتایج‌
الگوی‌ مطابق‌ نخاعی‌ صدمات‌ دارای‌ بیماران‌ از‌ مراقبت‌کننده‌
خودمراقبتی‌اورم‌می‌تواند‌در‌میزان‌رنج‌و‌مشقتی‌که‌آنها‌در‌روند‌
مراقبت‌از‌این‌بیماران‌متحمل‌می‌شوند،‌نقش‌مؤثری‌داشته‌باشد.‌
آشنایی‌افراد‌خانواده‌مراقبت‌کننده‌از‌این‌بیماران‌با‌روند‌بیماری‌و‌
عوارض‌و‌درمان‌آن‌می‌تواند‌از‌بسیاری‌از‌شرایط‌ایجادکننده‌رنج‌

و‌مشقت‌در‌آنها‌پیشگیری‌کند.

نیز‌ مراقبت‌کننده‌ افراد‌ اشتغال‌ و‌ مالی‌ ازسوی‌دیگر،‌شرایط‌
می‌تواند‌عامل‌ارتباطی‌مثبتی‌در‌میزان‌رنج‌و‌مشقت‌آنها‌باشد؛‌
بنابراین،‌توصیه‌می‌شود‌خانواده‌های‌مراقبت‌کننده‌از‌این‌بیماران‌
با‌‌حمایت‌و‌نظارت‌سازمان‌های‌حمایت‌کننده‌اجتماعی‌و‌درمانی‌
قرار‌گیرند.‌همچنین‌با‌توجه‌به‌مراقبت‌طولانی‌موردنیاز‌این‌
با‌حمایت‌و‌ اقداماتی‌مانند‌مراقبت‌در‌منزل‌ بیماران‌می‌توان‌
پشتیبانی‌مراکز‌صدمات‌نخاعی‌انجام‌داد‌تا‌از‌فشار‌مراقبت‌بر‌

اعضای‌خانواده‌مراقبت‌کننده‌کاسته‌شود.

از‌محدودیت‌های‌این‌مطالعه‌می‌توان‌به‌این‌نکته‌اشاره‌کرد‌که‌
افراد‌مراقبت‌کننده‌به‌طورطبیعی،‌در‌روند‌طولانی‌مراقبت‌از‌این‌
بیماران‌آموزش‌هایی‌را‌به‌صورت‌غیررسمی‌می‌آموزند‌که‌این‌امر‌
می‌تواند‌روی‌نتایج‌این‌مطالعه‌تأثیر‌داشته‌باشد.‌همچنین‌مراقبت‌
از‌این‌بیماران‌معمولاً‌در‌کانون‌خانواده‌صورت‌می‌گیرد‌و‌منحصر‌
بنابراین،‌در‌مطالعه‌حاضر‌فقط‌ به‌یک‌شخص‌خاص‌نیست؛‌
مؤثرترین‌فرد‌موردبررسی‌قرار‌گرفته‌است،‌درحالی‌که‌مراقبت‌
از‌وی‌امری‌فردی‌نیست‌و‌از‌دیگر‌افراد‌خانواده‌متأثر‌می‌شود.‌
برهمین‌اساس‌توصیه‌می‌شود‌که‌در‌مطالعات‌آینده،‌دیگر‌افراد‌
خانواده‌نیز‌موردبررسی‌قرار‌گیرند.‌علاوه‌براین‌بسیاری‌از‌ابعاد‌رنج‌
و‌مشقت‌باید‌از‌طریق‌مطالعات‌کیفی‌در‌افراد‌مراقبت‌کننده‌از‌

این‌بیماران‌بررسی‌شود.

تشکر و قدردانی

در‌پایان‌از‌کلیه‌‌همکاران‌و‌نیز‌افراد‌خانواده‌های‌دارای‌بیماران‌
صدمات‌نخاعی‌که‌صمیمانه‌در‌این‌مطالعه‌همکاری‌داشتند،‌

تشکر‌و‌قدردانی‌می‌شود.

تأثیر آموزش مطابق الگوی خودمراقبتی اورم بر سطح مشقت و رنج عضو خانواده مراقبت کننده از بیمار دارای صدمات نخاعی
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