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  تجارب و چالش هاي مراقبتي خانواده هاي داراي بيمار در وضعيت نباتي
  

  4، فضل اله احمدي3، كوروش زارع*2، حيدرعلي عابدي1فاطمه گودرزي
مركز تحقيقات 3صفهان، ايران؛ ، ا)خوراسگان( اصفهان ددانشگاه آزاد اسلامي واح2دانشجو، دانشگاه علوم پزشكي جندي شاپور، اهواز، ايران؛ 1

  دانشگاه تربيت مدرس، تهران، ايران.4قبت بيماري هاي مزمن، دانشگاه علوم پزشكي جندي شاپور، اهواز، ايران؛ مرا
  26/8/93 :پذيرشتاريخ     27/7/93  تاريخ دريافت:

  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
 

  مقدمه:
وضعيت نباتي به عنوان يكي از انواع اختلالات 

وضعيت  سطح هوشياري موقعيتي منشاء گرفته از
كه متعاقب كما و با بازگشت كامل يا  )1-3( كماست

و عملكردهاي تالاميك  )3،4(نسبي عملكرد ساقه مغزي 
  هفته طول  6-8. كما بيشتر از )4(عارض مي شود 

  ظرفيت بيداري بيمار نمي كشد و پس از اين دوره 
بهبود يافته، چشمانش را باز نموده و به سمت وضعيت 

لذا بيماران در وضعيت نباتي بيدار  ؛)5(نباتي مي رود 
بوده اما فاقد آگاهي از خود و محيط، پاسخ رفتاري هدفمند 

  .)1- 3(حركات و درك زبان و توانايي بيان هستند به م

بسياري از متخصصان مخالف نامگذاري اين 
وضعيت با عنوان نباتي بوده و آن را در تضاد با احترام به 

بر اساس تعريف  "نباتي"شأن اين بيماران مي دانند. واژه 
ليسي آكسفورد به معني ارائه شده در ديكشنري انگ

يك جسم ارگانيك است كه داراي قابليت رشد و "
. صرف )6( "تكامل بوده اما فاقد احساس و تفكر است

ر از چالش ها و اختلاف نظرها، اين نامگذاري چندان نظ
هم بيراه نيست؛ چرا كه تا حدود زيادي با وضعيت و 
خصوصيات بيماران نباتي مطابقت داشته و توصيف كننده 

اين بيماران است. اما بايد توجه داشت كه بيمار  شرايط

  چكيده:
داشتن يك بيمار نباتي در خانواده تجربه پيچيده و استرس زايي است و مراقبت از چنين  :زمينه و هدف

هدف تبيين تجارب و چالش هاي  مطالعه حاضر با بيماراني با ناتواني كامل در منزل بسيار چالش زا مي باشد.
  مراقبتي خانواده هاي داراي بيمار در وضعيت نباتي صورت گرفته است.

ماه سال  شهريورتا  1392ماه سال  مردادي از در مطالعه كيفي حاضر كه به صورت مقطع روش بررسي:
 14ننده شامل مشاركت ك 17ان) صورت گرفت، در برخي استان هاي ايران (خوزستان، تهران و لرست 1393

مراقب حرفه اي به مطالعه وارد شدند. جهت جمع آوري داده ها از مصاحبه هاي بدون  3مراقب خانگي و 
ساختار و مشاهده استفاده شد. جمع آوري داده ها تا رسيدن به اشباع داده ها و پديدار شدن الگوهاي اصلي 

  يي صورت گرفت.ادامه يافت. تحليل داده ها با استفاده از روش تحليل محتوا
چالش هاي مراقبتي كه خانواده هاي داراي بيمار نباتي با آن مواجه بودند در قالب پنج الگوي اصلي  يافته ها:

 روحي ها و پسرفت حديث و حرف فرساينده، برزخ هاي دشوار، هزينه مراقبتي داري آموزش، عهده ولعشامل 
  پديدار گرديد.
نشان داد كه خانواده هاي داراي بيماران نباتي طي دوره مراقبت از يافته هاي مطالعه حاضر  نتيجه گيري:

بيمار خود با چالش هاي متعددي روبرو هستند كه بخش عمده ي اين چالش ها مرتبط با سياست هاي سيستم 
لذا توجه بيشتر به اين چالش ها از سوي ، سلامت و برخي نيز مرتبط با سطح آگاهي عموم جامعه مي باشد

  رتبط پيشنهاد مي گردد.مسئولان م
  

  .روحي، آگاهيبيمار نباتي، مراقب خانگي، چالش مراقبتي، پسرفت هاي كليدي: واژه
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مبتلا به وضعيت نباتي يك انسان زنده است، لذا فراهم 
محترمانه و انساني از آن ها حائز اهميت  آوردن خدمات
؛ كه البته ناتواني كامل اين بيماران )7(بسيار مي باشد 

  مراقبت كاملا وابسته براي ايشان را ضروري مي سازد.
پيش آگهي وضعيت نباتي پس از چندين ماه، 

. با )2،8(ضعيف و پس از يك سال، غيرمحتمل است 
اين حال پيشرفت هاي صورت گرفته در تكنيك هاي 

ي و نيز مراقبت هاي ويژه از احياء قلبي ريوي، جراح
بيماران مبتلا به آسيب هاي مغزي شديد باعث نجات و 

فراواني بيماران  و متعاقباً )9-6،11(بقاء طولاني مدت 
ده وسيعي بين محدو Jennettكه  نباتي شده؛ به طوري

در هر ميليون نفر را گزارش نموده است  140تا  56
از سوي ديگر در موارد بسياري اين بيماران بقاء . )12(

ساله  40و  30، 20ساله و در مواردي  10طولاني مدت 
تا زماني كه تغذيه و هيدراسيون لذا  ؛)6(يافته اند 

مصنوعي براي اين بيماران صورت گيرد بقاء مي يابند 
)13،14(.  

اين فراواني رو به رشد و بقاء چند دهه اي، 
  دشواري هاي ناشي از مراقبت اين بيماران را افزون 
مي نمايد؛ چرا كه اين بيماران به واسطه وضعيت خاصي 

پزشكي و اجتماعي و  كه دارند به مداخلات مداوم
نياز دارند كه از  )15-18(مراقبت هاي پرستاري وسيع 

آن جمله مي توان به حفظ راه هوايي، محافظت از بيمار 
در مقابل سقوط، حفظ تعادل مايعات، رفع نيازهاي 
تغذيه اي، مراقبت از دهان، حفظ تماميت و سلامت 

حفظ تماميت قرنيه، حفظ دماي بدن، دفع  پوستي،
ادراري، ارتقاء عملكرد روده اي و فراهم نمودن 

اما مساله حائز اهميت . )16(تحريكات حسي اشاره نمود 
اين است كه اين مراقبت هاي حرفه اي وسيع توسط چه 
  كسي، با چه مهارتي و در كجا به بيمار ارائه گردد. 
به عنوان مثال در تايوان بيماران نباتي در بخش هاي 
بيمارستاني خاص يا مراكز پرستاري مراقبت مي شوند 

؛ در كشور فرانسه نيز عليرغم بخش نامه دولتي اين )19(
كشور مبني بر مراقبت اين بيماران در بخش هاي 
  اختصاصي، برخي ايالات اين كشور فاقد چنين 

  بخش هايي بوده و مراقبت اين بيماران غالباً در 
و برخي نيز در  )Geriatric units(بخش هاي سالمندان 

خشي و مراقبت سراهاي سالمندان، بخش هاي توانب
فيزيكي و بيمارستان هاي منطقه اي صورت مي گيرد 

با اين حال در برخي كشورها به دليل طولاني . )12(
بودن دوره بيماري، معمولاً بيمار پس از تثبيت شرايط از 
بيمارستان ترخيص مي شود و ادامه مراقبت در منزل 

. در سيستم بهداشتي و درماني )20(صورت مي گيرد 
ايران نيز چنين بيماراني پس از اين كه وضعيتشان پايدار 
 گرديد ترخيص شده و ادامه مراقبت آن ها در منزل و

توسط مراقبين خانگي صورت مي گيرد. لازم به ذكر 
است كه مركزي براي پيگيري آن ها در منزل و آموزش 

لذا خانواده ها نقش  ؛مراقبين اين بيماران وجود ندارد
مهمي در زندگي اين بيماران و ارائه مراقبت به آن ها 

  .)20،21 ،15،17(دارند 
داشتن يك عضو نباتي در خانواده تجربه عاطفي 
پيچيده اي بوده و مواجهه با آن از جهات مختلفي دشوار 

يكي از علل دشوار كننده وضعيت براي . )14(است 
ها با وضعيت  خانواده هاي بيماران نباتي مواجهه آن

متناقضي است كه در آن فرد مورد علاقه شان هم حاضر 
. )11(و هم غايب يا به عبارتي هم زنده و هم مرده است 

ابهام در وضعيت بيمار و عدم قطعيت طول مدت 
 بيماري، نگراني هاي دائمي در خصوص رنج بيمار،

، هزينه هاي )14(احساسات و توانايي سازگاري مراقبين 
و استرس ناشي از عدم نتيجه بخشي  )22(گزاف مراقبت 

  گر عوامل درمان بيمار عليرغم اين هزينه ها از دي
 تحميل كننده فشار بر خانواده هاي بيماران نباتي هستند

  اين شرايط يك عامل لذا داشتن بيماري با  ؛)23(
  .)24(استرس زاي بارز براي خانواده خواهد بود 

مراقبين خانگي به خاطر ميزان وقتي كه به بيمار 
اختصاص مي دهند و نيز درگيري عاطفي شان به ميزان 

  . در همين راستا در )25(ثر مي شوند أزيادي مت
منتشر شده است، مراقبين  2001كه در سال  مطالعه اي

بيماران نباتي اذعان داشته اند كه مراقبت تمام وقت 
باعث انزوا در زندگي ايشان شده است؛ به طوري كه 
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فرصتي براي ملاقات با دوستان، رفتن به مكان هاي 
ديدني، شركت در فعاليت هاي خارج از منزل، مطالعه و 

نيز  2014. در سال )26(اند تماشاي تلويزيون پيدا نكرده 
و همكاران حاكي از سطح  Morettaيافته هاي مطالعه 

بالاي اندوه و پريشاني روانشناختي در مراقبين بيماران 
نباتي بوده است. لذا مراقبت اين بيماران در خانواده 
بسيار چالش زا بوده و با برايندهاي منفي زيادي همراه 

. با اين حال تمركز غالب مطالعات صورت )27( است
گرفته در اين خصوص محدود به ارزيابي هاي كمي 
مراقبين اصلي  از نظر تاثيرات ذهني و رواني بوده 

و اثرات مراقبت بر كل خانواده و آن  )10،11،29-27(
هم در ابعاد مختلف كمتر مورد توجه قرارگرفته است. به 

العات صورت گرفته مطالعات كمي بوده اند؛ علاوه مط
حال آنكه با مطالعه كيفي مي توان به كشف، توصيف و 
تبيين عميق پديده هاي ناشناخته يا كمتر شناخته شده از 

لذا ؛ )30،31(زبان تجربه كنندگان آن پديده  پرداخت 
مطالعه حاضر با هدف تبيين تجارب و چالش هاي 
مراقبتي خانواده هاي داراي بيمار در وضعيت نباتي 

  صورت گرفته است.
  

  :روش بررسي
عي از در اين مطالعه كيفي كه به صورت مقط

د انجام ش 1393ماه سال  شهريورتا  1392ماه سال  مرداد
از روش تحليل محتوي قراردادي براي جمع آوري و 
آناليز داده ها استفاده شده است كه هدف آن حصول به 
توصيف انتزاعي و وسيع از پديده بوده و برايند آناليز از 
اين طريق مفاهيم يا طبقاتي مي باشد كه پديده مورد نظر 

در اين مطالعه به دليل نبود . )32(را توصيف مي نمايد 
مراكز نگه داري يا حمايتي براي بيماران نباتي و نيز عدم 
ثبت تشخيص آن ها در پرونده هاي بيمارستاني، يافتن 
نمونه هاي پژوهش از طريق پرس و جو از پرسنل كادر 
  درمان به ويژه كساني كه خدمات منزل به ايشان ارائه 

گيري بر اساس مي دادند صورت گرفت؛ لذا نمونه 
آدرس هايي كه از اين بيماران يافت مي شد در برخي 
استان هاي ايران (خوزستان، لرستان، تهران) صورت 

نفر از مراقبين بيماران  17گرفت. مشاركت كنندگان 
مراقب حرفه اي ارائه  3مراقب خانگي و  14نباتي، شامل 

مراقب خانگي  4دهنده مراقبت در منزل بودند. در ابتدا 
ه صورت هدفمند به مطالعه وارد شدند اما با پيشرفت ب

مطالعه معلوم گرديد برخي مراقبت ها توسط مراقبين 
حرفه اي انجام شده است؛ لذا برخي از آن ها و نيز ساير 
مشاركت كنندگان به عنوان نمونه هاي نظري به مطالعه 
وارد شدند. معيار ورود براي مراقبين خانگي داشتن 

ك ماه مراقبت از بيمار نباتي در منزل و تجربه حداقل ي
براي مراقبين حرفه اي دارا بودن تجربه مراقبت در منزل 
از بيماران نباتي بود. نمونه گيري با توجه به حداكثر 
تنوع نمونه ها از نظر سن، جنس، نسبت با بيمار، طول 
مدت مراقبت، سابقه كار، وضعيت تاهل و ميزان 

رت عدم تمايل تحصيلات صورت گرفت. در صو
مشاركت كنندگان نيز آن ها از مطالعه خارج مي شدند 

  .كه موردي در اين زمينه وجود نداشت
مصاحبه هاي بدون ساختار و رو در رو و 
مشاهده براي جمع آوري داده ها توسط نويسنده اول 
(دانشجوي دكتراي پرستاري) استفاده شد. بنا به راحتي و 

ها با مراقبين  خواست مشاركت كنندگان مصاحبه
خانگي غالبا در منزل آن ها و با مراقبين حرفه اي در 
محل كار ايشان يا در اتاق كار محقق صورت گرفت. 

تا  15محدوده  دقيقه (با 57احبه ها متوسط مدت مص
دقيقه) بود. در مصاحبه با مراقبين خانگي در يك  122

سوال كلي از آن ها درخواست شد تا درخصوص 
مدت مراقبت از بيمار توضيح دهند و  تجارب خود طي

در مواردي هم از آن ها خواسته شد تا يك روز خود در 
مراقبت از بيمار را شرح دهند. از مراقبين حرفه اي هم 
خواسته شد تا تجارب خود در مراقبت از چنين بيماراني 
را شرح دهند. سپس طي مصاحبه بر اساس صحبت هاي 

به منظور تعميق  مشاركت كنندگان، سوالات كنكاش
مصاحبه ها پرسيده شد. مصاحبه ها با كسب اجازه از 
مشاركت كنندگان ضبط گرديد. جمع آوري و تحليل 
داده ها همزمان انجام شد. پس از شناسايي درون مايه ها 
و اشباع داده ها مصاحبه ها متوقف گرديد. از آنجا كه 
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مراقبين خانگي در صحبت هايشان به مسائل مربوط به 
ريافت آموزش درخصوص مراقبت ها اشاره كردند دو د

مورد از ارائه آموزش مراقبين حرفه اي به مراقبين 
خانگي به روش ناظر به عنوان شركت كننده مورد 
مشاهده قرار گرفت. يادداشت هاي مشاهده اي در 
عرصه حاصل در منزل مشاركت كنندگان در رابطه با 

نيز مورد تحليل قرار  مراقبت و تعامل ايشان با بيمارانشان
در تحليل داده ها  MAXQDA10گرفت. از نرم افزار 

  استفاده شده است.
در اين مطالعه تحليل داده ها بر اساس مراحل 

صورت  Lundmanو   Graneheimمطرح شده توسط
گرفت. اين مراحل شامل: حصول به حس كلي واحدهاي 
  تحليل، تعيين واحدهاي معنايي موجود در متن و 

 صه سازي آن ها، انتزاعي نمودن و برچسب گذاري،خلا
كدها بر اساس شباهت ها و تفاوت ها و در  طبقه بندي

نهايت استخراج الگوها از طريق مقايسه طبقات و تعيين 
بر همين اساس در ابتدا متن . )33(ارتباطات آن ها بود 

واحدهاي تحليل شامل مصاحبه ها و يادداشت هاي 
مربوط به مشاهدات كلمه به كلمه نسخه برداري و مكرر 
خوانده شد تا دركي از كل آن ها حاصل آيد. سپس 
واحدهاي معنايي مرتبط با اجزا و بخش هاي داده ها 
خلاصه شد. در ادامه واحدهاي معنايي خلاصه شده 

زاعي و سپس با دادن كدهاي مناسب برچسب گذاري انت
شدند. كدهاي حاصله طي مقايسات مداوم با توجه به 
شباهت ها و تفاوت ها مقايسه شده و در نتيجه كدهاي 

طبقات جاي گرفتند كه اين طبقات  مشابه در طبقات و زير
توصيفي از محتواي آشكار هستند. در نهايت نيز  سطحي

ات با استخراج درونمايه ها صورت تعيين ارتباط بين طبق
گرفت كه درون مايه ها در سطح تفسيري بوده و بيانگر 

  .)33(محتواي پنهان داده ها مي باشند 
در پژوهش حاضر همچنين جهت حصول 
اطمينان از صحت و استحكام داده هاي كيفي، معيارهاي 

شامل: اعتبار، اعتماد،  Gubaو   Lincolnچهارگانه

 ييدپذيري و قابليت انتقال مورد توجه قرار گرفتأت
. در راستاي معيارهاي مذكور محقق بيش از يك )34(

  سال با داده ها درگير بوده و از تلفيق روش هاي 
 جمع آوري داده ها (مصاحبه، مشاهده، يادداشت هاي

عرصه و يادآورنويسي) و تحليل مقايسه اي مداوم 
استفاده نموده است. متن مصاحبه ها، كدها و طبقات 
توسط اساتيد با تجربه در امر تحقيق كيفي (اساتيد 
محترم راهنما و مشاور) بررسي شد و در مواردي كه 
عدم توافق وجود داشت بحث و شفاف سازي صورت 

يق فرايند چك گرفت تا اجماع حاصل گردد. از طر
توسط مشاركت كنندگان، متن مصاحبه هاي كدگذاري 
شده به سه نفر از مشاركت كنندگان برگردانيده شد، 
موارد ابهام رفع و كدها تاييد گرديد. همچنين به منظور 
فراهم آوردن امكان حسابرسي، فرايند و مراحل مطالعه 

  به دقت ثبت و گزارش شده است.
عه حاضر توسط كميته لازم به ذكر است كه مطال

ييد أاخلاق دانشگاه علوم پزشكي جندي شاپور اهواز ت
شده است. همچنين توضيحات لازم درخصوص هدف 
و روش مطالعه به مشاركت كنندگان داده شد و از آن ها 
رضايت كتبي براي ورود به مطالعه اخذ گرديد. علاوه بر 
اين به مشاركت كنندگان در رابطه با مخفي ماندن 

  عات و حفظ گمنامي ايشان اطمينان داده شد و اطلا
آن ها مي توانستند در هر مرحله اي از مطالعه خارج 

  شوند.
  

  :يافته ها
نفر)  11در مطالعه حاضر اكثر مراقبين خانگي (

زن و از اعضاي درجه يك خانواده ( شامل مادر، همسر 
يا خواهر و برادر) بوده و تنها يك مورد زن برادر بيمار 

ماه  5/1-108متوسط طول مدت درگيري مراقبين  بود.
 گزارش شد. ساير اطلاعات دموگرافيك شركت كنندگان

  آورده شده است. 1در جدول شماره 
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 مشخصات دموگرافيك مشاركت كنندگان :1جدول شماره 

 نفر) 3مراقبين حرفه اي ( نفر)14مراقبين خانگي (
  مقادير  متغيرها مقادير متغيرها

 00/33±08/6  سن (سال) 64/30±91/6 سن (سال)
   جنس  جنس

  1) 33/33(  ونثم        11)57/78( مونث                
  2) 67/66(  مذكر        3)43/21( مذكر                

 67/9±33/8  سابقه كار 18/23±37/29 طول مدت مراقبت
  انحراف معيار و يا تعداد (درصد) گزارش شده است. ±داده ها به صورت ميانگين *

  وري شده در نتيجه تحليل داده هاي جمع آ
چالش هايي كه خانواده هاي داراي بيمار نباتي با آن مواجه 

  آموزش،  بودند در قالب پنج الگو اصلي شامل ولع

 فرساينده، برزخ هاي دشوار، هزينه مراقبتي داري عهده
روحي پديدار گرديد كه در  ها و پسرفت حديث و حرف

  ).2زير به تفصيل ارائه شده اند (جدول شماره 
  

 دست آمده از چالش هاي خانواده هاي داراي بيمار در وضعيت نباتيه الگوهاي ب :2ماره جدول ش

  زير طبقات زير الگوها  الگوها
  ترسناك ناآگاهي آموزشاضطراروالزام  آموزشولع

  آموزشبه خانواده نياز
  ترخيص زمانجزئي آموزش ترخيصآموزشنقص

  محدود روزهاي درفشرده آموزش
  يادگيري براي تلاش مختلفمنابعازآموزشحريصانهويجستج

  اي حرفه منابع ازآموزش دريافت
  اي غيرحرفه منابع ازآموزش دريافت

  دشواري عامل مراقبتي بالاي نياز مراقبتدشواركليت  دشوار مراقبتي داريعهده
  گير وقت مراقبت
  روش هاي درماني سختي
  شواريد عاملمكررات تكرار
  دشواري عامل مراقبت مدت طول

  متعدد تحميلي تخصصي مراقبت هاي جامعمراقبت
  مجدانه حمايتي -بهداشتي مراقبت هاي

 گران ملزومات گرانمراقبت  فرساينده هاي هزينه
  گران تغذيه

  گران درماني و مراقبتي روش هاي
 حمايت الزام اجتماعيحمايت هايمغفولحلقه

  حمايت ها محدود يفط
  -  خانوادهماليپسرفت

  اطرافيان سوي از آن نتيجه و مراقبتانگاري فايده بي مراقبتبهنسبتاطرافيانغيرموثرگراييمنفي  ها حديث و حرفبرزخ
  نااميدكننده حرف هاي آزارندگي

  اطرافيانگرايي منفي نفي
  مراقبتناكفايتي اتهام ناروااتهام

  مراقبت ناكفايتياتهام از حتينارا
  اطرافيان اي حاشيه هاي حرف آزاردهندهايحاشيههايحديثوحرف

  آزارنده اي حاشيه هاي حرفانگاري ناديده
  -   بيمارابتلاازقبلبهنسبتخانوادهروحيمنفيتغيير  روحي پسرفت

  -  روانيفشارهاي
  -  خستگي
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كت كنندگان اظهارات همه مشار: ولع آموزش
 حاكي از آن بود كه واگذاري مراقبت بيماري كاملاً

وابسته به مراقبين خانگي بدون آگاهي و تجربه در امر 
الزام و "مراقبت بيماران نباتي باعث شده تا ايشان 

را درك نمايند و اين در حالي است  "اضطرار آموزش
كه از سوي پرسنل  "نقص آموزش ترخيص"كه 

ه مي شده باعث شده تا ئخانواده ها ارابيمارستان به اين 
 منابع از آموزش حريصانه جستجوي"مراقبين خانگي به 

  بپردازند. "مختلف
آموزش: بيماران نباتي پس  اضطرار و الزامالف) 

از پايدار شدن شرايطشان از بيمارستان ترخيص مي 
شوند. عليرغم پايدار شدن شرايطشان در زمان ترخيص 

وده و هيچگونه عملكرد حركتي غير هوشيار ب كاملاً
  وابسته  نداشته و اين شرايط آن ها را از نظر مراقبتي كاملاً

مي سازد. از سوي ديگر بواسطه فقدان جزء مراقبت در 
منزل در سيستم بهداشتي ايران، مراقبت اين بيماران به 
  طور كامل و بي هيچ نظارتي به خانواده واگذار 

گي حاكي از آن بود كه مي گردد. اظهارات مراقبين خان
  اين بيماران نيازهاي مراقبتي بسيار متعددي داشته كه 
آن ها در ابتدا جهت برطرف كردن اين نيازها هيچگونه 
آمادگي و آگاهي نداشته و اين ناآگاهي باعث ايجاد 

 .ترس و وحشت در آن ها شده است
يكي از مراقبين خانگي در اين خصوص اظهار 

 دونستم نمي بود سخت واقعاً كه اول روزهاي"داشت: 
 كه وقتي مثلاً كنم عوض چطور رو شپوشك لاًمث

 الان دونستم نمي كنه مي چيزي از ناراحتي احساس
 پرستار كرديم مي را نگاه ساكشن مثلاً ؟چيه علامتش
 از كه دفاعي حالت اون كنه مي ساكشنش چطور
 روزهاي من لرزيد، مي آدم واقعاً داد مي نشون خودش

  ). 12(شركت كننده شماره  "لرزيدم مي اول
د اين يصحبت هاي يكي از مراقبين حرفه اي منزل نيز مو

 كارهاي يه چون ميدم حق بهشون واقعاً من"امر بود: 
 كه وقتي كردن ساكشن مثل واقع در هستن، تهاجمي
   حالت مريض داخل، فرستيم مي ما رو ساكشن سوند

 فشار و شه مي كبود هم كم يه كنه مي پيدا زدن اوغ
 كنه مي مي ترسه، فكر اول بار همراه بيمار بعد مياد بهش

(شركت كننده  "كنيم مي اذيت رو مريض داريم ما
لذا در نتيجه اين ناآگاهي ترسناك، ؛ )11شماره 

آموزش را درك و  به خانواده نياز مشاركت كنندگان
 بايد"تجربه نمودند. يكي از مراقبين خانگي بيان داشت:

 بكنيم، چكار بدهند، توضيح رو بيماريش يطشرا بيشتر
 ميشه بهتر اوايل ميشه بهتر مثلاً بديم انجام كارهايي چه

  ).4(شركت كننده شماره  "بهتره هضمش كنند، درك
ترخيص: عليرغم نياز زياد  آموزش نقصب) 

خصوص  مراقبين خانگي به آموزش هاي متنوع در
 زمان يجزئ هاي بيماران نباتي، ايشان آموزش مراقبت

  ترخيص را در اظهارات خود مطرح نمودند.
 جزئي چيز يك"مشاركت كننده اي اظهار داشت 

 فقط بوديم خودشون پيش ساعته 24 اينكه با دادند ياد بمون
 "خوابيديم مي خونه رفتيم مي صبح 7 تا 1 ساعت از

). مشاركت كننده ديگري نيز 5(شركت كننده شماره 
 مثلا يا بده ياد اونجا كه نبود كسي والا "اذعان داشت: 

 "جوري چه بكن هايي ورزش چه بكن چكار بچه با بگه
). به علاوه صحبت هاي 8(شركت كننده شماره 

مشاركت كنندگان و نيز مشاهده محقق از يك فقره 
آموزش ترخيص به مراقبين اين بيماران، حاكي از 

زمان ترخيص بود كه اين موارد مبين  فشرده آموزش
رخيص بودند. در آموزش زمان ترخيص نقص آموزش ت

به يكي از مراقبين خانگي مشاهده گرديد كه آموزش در 
خصوص وسايل مورد نياز، مراقبت سوند معده، 

صورت ه جابجايي و ماساژ، مراقبت چشم و دهانشويه ب
 8تئوري و مراقبت ساكشن به طور عملي تنها طي مدت 

ود مبين دقيقه ارائه گرديد كه آموزشي فشرده بود و خ
  نقص آموزش است.

 منابع از آموزش حريصانه جستجوي ج)
مختلف: اظهارت مشاركت كنندگان نشان داد كه نياز 
بالاي مراقبين به آموزش و نيز نقص آموزش ترخيص 
باعث گرديد تا مراقبين حريصانه به دنبال كسب آموزش 
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از منابع مختلف اعم از منابع حرفه اي (شامل پرستار 
ر بيمارستان، پرستار عضو خانواده، پرستار منزل، پرستا

فاميل يا آشنا و شاغلين ساير حرف درماني) و منابع غير 
رسمي  حرفه اي (شامل افراد غيرحرفه اي و منابع غير

  اطلاعات) باشند.
يكي از مراقبين خانگي كه خود كاردان هوشبري 

تا  تو بيمارستان من"و شاغل در بيمارستان بود اظهار داشت: 
 بتونم خونه بيام گيرم كه مي اطلاعات و پرسم مي تونم مي

 ميرن كه ها رزيدنت از كدوم هر حتي كنم، استفاده ازش
   سوال ازش بيمارستان، گردن وقتي برمي روتيشن

  .)6(شركت كننده شماره  "پرسم مي
چالش ديگري كه  دشوار: مراقبتي داري عهده

ه آن اذعان خانواده هاي بيماران نباتي در اظهارات خود ب
دشوار بوده كه ناشي از  مراقبتي داري داشتند عهده

در همه ابعاد بوده كه ملزم به انجام آن  "مراقبتي جامع"
از جهات  "كليتي دشوار"بودند و چنين مراقبتي با 

  .مختلف همراه بوده است
كليت دشوار: اظهارات اكثر مشاركت  الف)

  كنندگان حاكي از آن بود كه حجم بالاي اين 
مراقبت ها، وقت گير بودن، تكراري بودن و سخت بودن 
روش هاي درماني و نيز طولاني مدت بودن انجام 

اين مراقبت ها را باعث  "كليت دشوار"مراقبت ها 
گرديد. به طوري كه برخي مشاركت كنندگان اذعان 

   كلاً غروب تا صبح سخت بود، خيلي" داشتند:
 مرتب بدي، ودار كني، آسياب كني، مي بايست مخلوط

 بايد بوديم، مريض اين به دارو و  تغذيه دادن حال در
 كردنش بود، عوض ملافه كرديم، مي اش بي بي ماي
نه ")؛ 14(شركت كننده شماره  "بود سخت خيلي كلاً
 شايد سال 9 گيم مي كه زبون به همينجور بود، سال

 نماز موقع هر سخته، خيليه و خيلي سال 9باشه،  آسون
 بتونم كه بده قوتي يه من به خدايا گفتم مي خوندم مي

 اوايل")؛ 3(شركت كننده شماره  "كنم داري نگه ازش
 صبح چهار نيم و سه ساعت خونه بوديمش آورده ما كه
 اينقدر يعني بريم، حموم كرديم مي وقت تونستيم مي

  ).1(شركت كننده شماره  "بود سخت برامون

ان مراقبت جامع: اظهارات مشاركت كنندگب) 
نشان داد كه مراقبين خانگي مراقبت هاي جامعي شامل 

هاي بهداشتي حمايتي و مراقبت هاي تخصصي  مراقبت
  .متعدد براي بيماران خود انجام مي دادند

يكي از مراقبين خانگي در اين خصوص اظهار 
 نميدم انجام اين براي الان من كه چيزي تنها"دشت: 
 رو كشپوش بكن رو حسابش نميدم شير فقط بهش
 به ميديم، حمومش كنيم، مي تميزش كنيم، مي عوض
   برطرف داره كه رو نيازي هر يا رسيم مي غذاش

 "خودته بچه اين كه كني مي حس كنيم يعني مي
  .)12(شركت كننده شماره 

 بهداشتي ه مراقبت هايئمراقبين اصلي در ارا
به بيماران نباتي توجه ويژه اي به توجهات  حمايتي

(شامل تعويض ملافه و لباس ها،  بهداشت فردي
توجهات بهداشت دهان و دندان، حمام دادن، مراقبت و 
شستشوي چشم)، مراقبت هاي نقاط تحت فشار (شامل 
تغيير وضعيت و ماساژ نواحي) و نيز تحريك حواس 
 شنوايي و بينايي داشتند. برخي اظهارات مشاركت كنندگان

 بهداشتي نظر از خوشبختانه ما"در اين زمينه عبارتند از: 
، بريمشون مي حموم هفته رسيديم، هر بهش احسن نحو به

 كشيم مي براش دندون نخ زنيم، مي مسواك حتي براش
)؛ 15(شركت كننده شماره  "نشه خراب دندونش كه
   بش هم دم، ماساژ مي پوزيشنش كه ساعت سه هر"

  ).10(شركت كننده شماره  "بار يك روزي دم مي
  جامعيت اين مراقبت ها آنچه بيشتر گوياي 

متعدد شامل  تحميلي تخصصي مي باشد مراقبت هاي
دارو و مايع درماني، توجهات پرستاري مسير وريدي، 
تراكئوستومي، ساكشن، مراقبت زخم، دفع و تغذيه، 
كنترل علائم حياتي و حتي اخذ برخي نمونه آزمايشات 
  بود كه توسط مراقبين خانگي به بيماران نباتي ارائه 

  ي گرديد. البته آن ها در ابتدا تخصص لازم م
خصوص آن ها را نداشته ولي در راستاي رفع نياز  در

بيمار و خانواده آن ها را به مرور فرا گرفتند.گاواژ غذا و 
  دارو، ساكش ترشحات و كنترل علائم حياتي از 
مراقبت هاي تخصصي اما كمتر خطرناكي بودند كه همه 
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مان ترخيص، آن ها را از مراقبين بر اساس آموزش ز
خصوص  ابتداي مراقبت در منزل انجام مي دادند. در

انجام اين مراقبت ها برخي مشاركت كنندگان اظهار 
 شدم مي بلند ميومد اش سينه صداي تا" داشتند:

 دو هر"). 3(شركت كننده شماره  "كردم مي ساكشنش
   "كنم مي گاواژش شب 9 ساعت تا ساعت

  .)12(شركت كننده شماره 
مراقبت تراكئوستومي، تعويض پانسمان، تزريق 

معده اي از  -دارو و حتي تعبيه سوند ادراري  و لوله بيني
جمله مراقبت هاي تخصصي با خطر بيشتر بودند كه 
توسط مراقبين خانگي براي بيمار انجام مي شد. 

 سرم و استريل گاز با" مشاركت كننده اي اذعان داشت:
كنديم  رو مرده هاي بافت تيمانداخ خون زخمو شستشو،

  .)1(شركت كننده شماره  "و پانسمانش كرديم
اظهارات مشاركت كنندگان  فرساينده: هاي هزينه

ناشي از هزينه هاي  "مراقبت گران"از آن بود كه  حاكي
مختلف اعم از ملزومات، تغذيه و روش هاي درماني 

ها  مورد نياز اين بيماران فشار سنگيني را به اين خانواده
حلقه مغفول "تحميل نموده و در عين نياز به حمايت

 باعث تشديد اين فشار و متعاقباً "حمايت هاي اجتماعي
  هاي اين بيماران شده است. "پسرفت مالي خانواده"

مراقبت گران: بنا به اظهارات مشاركت الف) 
مورد نياز اين بيماران اعم از  "ملزومات گران"كنندگان 

تغذيه "اه هاي غيرمصرفي، وسايل مصرفي و دستگ
ايشان كه بدليل نياز اين بيماران به مواد غذايي  "گران

روش هاي مراقبتي و درماني "متنوع و مقوي بوده و نيز 
شامل ويزيت در منزل توسط پزشك، پرستار،  "گران

فيزيوتراپ و كاردرمانگر از عللي بودند كه باعث گراني 
تا يكي از مراقبين مراقبت اين بيماران شدند. در اين راس

 وسيله  خيلي بينمشون، مي من"حرفه اي اذعان داشت: 
 بزني هم به چشم پوشك ميشن، تموم هي كه بگيرن بايد
 تموم پوشك ميشه، عوض دوبار روزي ميشه، تموم

 نلاتون كارتون، كارتون حساسيت ضد ميشه... چسب
). 9(شركت كننده شماره  "ساكشن، سرم و چيزاي ديگه

اقبين خانگي درخصوص گراني وسايل يكي از مر

 مرخص اينكه از قبل"غيرمصرفي لازم اظهار داشت: 
 و ميليون2 كنم فكر باشه، آماده اتاقش وسايل گفتن بشه

 بودن، كهنه وسايلي كه گرفتيم همه البته شد، تومن 500
 خيلي ها نبود، ولي قيمت نو گرفتيم كه ساكشنيتخت و 
؛ اكثر مشاركت )12(شركت كننده شماره  "بالاست
نيز در صحبت هاي خود به گراني تغذيه و  كنندگان

وقتي  كن حساب"روش هاي مورد نياز بيمار پرداختند: 
 كن حساب يعني بش ميدن برنامه يه ميخواد گاواژ كه
 كنه خرج بايد تومن 20 الي تومن 10 روز هر برنامه اين
 "). 13(شركت كننده شماره  "...گاواژشه مال فقط
 ش هزينه خونه، اومد جلسه يك خواستيم راپيفيزيوت
  ).5(شركت كننده شماره  "بالاست خيلي

حلقه مغفول حمايت هاي اجتماعي: ب) 
مشاركت كنندگان اظهار داشتند در عين نياز به حمايت 
هاي مالي، حمايت هاي اجتماعي بسيار محدودي را 

كرده اند و بعضا بدليل پردردسر بودن و نيز دريافت 
بودن از اين حمايت ها چشم پوشي نموده اند. محدود 

 ش بيمه" در همين راستا شركت كننده اي اظهار داشت:
 بياد كارشناس ، تاساختمون سر اومدن تا ديگه شد، دير
 بيمه اش درست فوتش از بعد ماه 3 شده چطور ببينم
  ). 14(شركت كننده شماره  "شد

  پسرفت مالي خانواده: در نهايت سنگيني  ج)
ينه هاي تحميلي مذكور در طي دوره طولاني مراقبت هز

باعث پسرفت مالي اين خانواده ها گرديد؛ به طوري كه 
 انداز پس مقداري يه" مشاركت كننده اي اذعان داشت:

 قوله و قرض هم مقدار يه گرفتيم، وام مقدار يه داشتيم،
  ).16(شركت كننده شماره  "ديگه كرديم

شاركت اكثر م ها: حديث و حرف برزخ
كنندگان از حرف هاي متناقض اطرافيان شاكي بودند 

 فايده بي" كه باعث آزار ايشان مي گرديد. برخي با
اعث آزار مراقبين مي  ب"آن نتيجه و مراقبت انگاري

از سوي  "اطرافيان گرايي منفي نفي "شدند كه البته 
  مراقبين راهكاري بوده كه ايشان استفاده مي كردند.
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 شد خراب جوونيت ميگن مثلاً ميگن، چي همه"
   "زنن مي ها حرف اين نداره، از فايده ديگه اين

 كه كسايي ميدم ترجيح من"). 7(شركت كننده شماره 
  .)1(شركت كننده شماره  "نيان ميگن اينجوري

از سوي ديگر در اين برزخ برخي ديگر با اتهام ناروا 
به آن ها به مراقبين اين انگ را مي زنند كه عوارضي كه بيمار 

 ميگن ها همسايه"مبتلا شده ناشي از سوء مراقبت بوده است. 
  ).3(شركت كننده شماره  "بميره تا خونه گذاشتش آورده كه

اطرافيان در  اي حاشيه هاي در مواردي نيز حرف
خصوص مسايل بي ربط نظير ديه بيماران تصادفي موجبات 

خصوص نيز آزار بيشتر اين خانواده ها را باعث شدند. در اين 
 اينكه بجاي ميان سري يك" شركت كننده اي اذعان داشت:

 كه اينه زنند مي كه حرفي اولين چطوره، كه بپرسن رو حالش
  ).5(شركت كننده شماره  "گرفتين؟ رو اش ديه

اظهارات مشاركت كنندگان حاكي  روحي: پسرفت
از آن بود كه معضلات متعدد و متنوعي كه خانواده هاي 

ن نباتي با آن ها مواجه بودند فشار رواني و داراي بيمارا
 روحي منفي خستگي را براي ايشان در پي داشته و باعث تغيير

بيمار و در كل پسرفت روحي  ابتلا از قبل به نسبت خانواده
  ايشان گرديده است. 

 خراب خيلي حالم"بيان كرد:  يكي از مراقبين خانگي
 خيلي و مگرفت ميگرن و اعصاب قرص به كشيد شد، كارم

. )14(شركت كننده شماره  "شد خراب وضع روحيه ام
 برادرها دوتا "همچنين يكي از مراقبين حرفه اي اذعان داشت: 

 يك كردند، شيفتيش ميشن، اينها خسته كنند، مي دعوا هم با
 مي كامل روز يك هم اون فرداش ايسته مي اين كامل روز
 روز دو روز يك مريض ببخشيد هم خيلي شدند، خسته ايسته،
(شركت كننده  "حرفيه ماه 13 ماه، يك روز چهار روز سه

 خانواده روحيه". مشاركت كننده ديگري نيز گفت: )9شماره 
 "هستند عصبي افسرده، ناراحت، همه نه، الان بود شاد قبلاً

  .)4(شركت كننده شماره 
  

  :بحث
در راستاي هدف مطالعه حاضر مبني بر تبيين 

نواده هاي داراي بيماران در وضعيت چالش هاي مراقبتي خا

نباتي يافته ها نشان داد كه اين خانواده ها چالش هاي 
 مراقبتي داري عهده"، "آموزش ولع"متعددي را شامل 

 حديث و حرف برزخ"، "فرساينده هاي هزينه"، "دشوار
  تجربه نمودند. "روحي پسرفت"و  "ها

الگوي اول نشان داد كه واگذاري مراقبت 
وابسته از نظر مراقبتي به مراقبين خانگي  املاًبيماري ك

غير حرفه اي باعث گرديد تا ايشان نياز و الزام شديد به 
ولي در عين حال  ؛دريافت آموزش را درك نمايند

آموزشي كه در زمان ترخيص دريافت مي كردند به 
لذا پس از ترخيص ايشان  ؛صورت فشرده و جزئي بوده

 "مختلف منابع زا آموزش حريصانه جستجوي"به 
پرداخته اند. همسو با مطالعه حاضر يافته هاي مطالعه 

Pagani  و همكاران حاكي از آن بوده كه يكي از
نيازهاي مطرح شده از سوي مراقبين بيماران نباتي نياز 
امكان برقراري آسان تماس با پزشكان و شاغلين حرف 

خصوص عوارض و  سلامتي جهت دريافت اطلاعات در
ي دوره بيماري بوده تا با استفاده از آن مشكلات ط

. در )29(بتوانند وظايف مراقبتي خود را انجام دهند 
درصد  75و همكاران نيز بيش از  Leonardiمطالعه 

نياز ضروري خود را مطرح كردند كه عبارت  6نمونه ها 
بودند از: نياز به آگاه شدن توسط پزشك و شاغلين 

  سلامتي از كارهايي كه براي بيمارشان انجام  مشاغل
مي شود؛ نياز به مشاركت و درگير شدن در تصميماتي 

ثير قرار مي دهد؛ نياز به ارتباط أحت تكه بيمارشان را ت
رضايت بخش با همه اعضاي تيم درمان؛ نياز به توانايي 
برقراي تماس آسان با تيم درمان؛  نياز به آگاهي از 
مشكلاتي كه ممكن است طي دوره بروز نمايد و نياز به 
توانايي انجام كليه وظايف مرتبط با بيمارشان. با كمي 

علوم مي شود كه همه اين نيازها تعمق در اين نيازها م
شامل نيازهاي اطلاعاتي و ارتباطي مراقبين بيماران بوده 

و همكاران  Morettaيافته هاي مطالعه  ضمناً . )21(است 
نيز مويد نياز بالاي مراقبين به اطلاعات و حمايت بوده و 
بازخوردهاي غيررسمي مراقبين نشان داده است كه 
برنامه هاي آموزنده و آموزشي ارائه شده به آنها مفيد 

. همچنين از يافته هاي مطالعات )27(درك شده است 
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متعدد برمي آيد كه مراقبين اين بيماران ولع بسياري 
براي دريافت آموزش در خصوص مسائل و مراقبت هاي 
بيماران داشته تا از آن ها در مراقبت بيمار خود استفاده 

ين است كه در بسياري نمايند. نكته حائز اهميت ا
  كشورها تنها بخش محدودي از مراقبت توسط 
خانواده ها انجام مي شود و عمده مراقبت در مراكز 
توسط مراقبين حرفه اي صورت مي گيرد ولي با اين 
حال ايشان همچنان نياز به آموزش را جز مسائل مهم 
خود درك و مطرح نموده اند. لذا اين نياز در خصوص 

گان مطالعه حاضر اهميت بسيار بيشتري مشاركت كنند
مي يابد چرا كه همه مراقبت به خانواده واگذار مي شود 
و پيگيري و آموزش پس از ترخيص وجود ندارد. در 

فقدان دانش خاص مربوط  و همكاران، Buchiniمطالعه 
به مراقبت بيمار در وضعيت نباتي به عنوان يكي از شايع 

  .)7(خته شده است ترين موانع ارائه مراقبت شنا
بخشي از يافته هاي اساسي اين مطالعه تحت 
الگوي دوم نشان داد كه خانواده هاي داراي بيماران 
نباتي مسئوليت مراقبتي جامع در همه ابعاد را به عهده 
گرفتند. از طرفي حجم بالاي اين مراقبت ها، وقت گير و 
تكراري بودن و سخت بودن روش هاي درماني و 

دن زمان مراقبت، دشواري مراقبتي و نيز طولاني مدت بو
زيادي را به خانواده تحميل نموده و لذا اين خانواده ها 
عهده دار مراقبت دشواري بودند. در مطالعه حاضر 
مراقبت هاي متنوعي شامل توجهات بهداشتي و نقاط 
تحت فشار و تحريك حواس و نيز توجهات دارو و مايع 

قبت وستومي، ساكشن، مرادرماني، مسير وريدي، تراكئ
زخم، دفع، تغذيه، كنترل علائم حياتي و اخذ نمونه هاي 
آزمايشگاهي توسط مراقبين خانگي براي بيماران نباتي 

نيز مراقبت هاي  ديگري صورت مي گرفت. در مطالعه
روزانه تقريبا مشابهي از چنين بيماراني به عمل مي آمده 

اقبت ها توسط پرسنل حرفه اي در كه البته اين مر )8(
خانه هاي پرستاري انجام مي شده است. در مطالعه 
حاضر بنا به اظهار مراقبين، انجام مراقبت هاي متعدد 
مذكور در طي روز آن هم به دفعات باعث شده تا ايشان 
تمام وقت درگير بيمار شده؛ در نتيجه وقتي براي خود 

و همكاران  Leonardiنداشته باشد. حال آنكه در مطالعه 
ساعت را براي  3مشاركت كنندگان روزانه زماني حدود 

. تفاوت مراقبت تمام )21(بستگانشان صرف مي كردند 
  ساعته مطالعه مذكور  3وقت اين مطالعه با مراقبت 

ها در  مي تواند به اين دليل باشد كه مراقبت بيماران آن
  منزل نبوده و در مراكز مراقبتي بوده ولي با اين حال 
آن ها اين مقدار وقت را بايد صرف مي كردند، از سوي 
ديگر اين مقدار ساعت زماني بوده كه آن ها صرف 
مراقبت مستقيم بيمار مي كردند حال آنكه بيماري كه در 
منزل مراقبت مي شود نياز به پايش تمام وقت دارد. در 

و همكاران، بي وقتي و تكراري بودن  Buchiniعه مطال
امور مراقبتي بيمار از فراوان ترين علل ممانعت كننده از 

. به علاوه، ارائه )7(مراقبت اين بيماران بوده است 
مراقبت به صورت مزمن نيز از عللي است كه مراقبت 

  .)28(اين بيماران را دشوار مي نمايد 
يافته هاي مربوط به الگوي سوم مطالعه حاضر 

ود كه فرسايش مالي از مسائل بسيار مهم حاكي از آن ب
تجربه شده در خانواده هاي بيماران نباتي بوده است. 

و به خاطر هزينه هاي خانواده هاي اين بيماران از يك س
رد نياز مو اقداماتو مختلف مربوط به ملزومات، تغذيه 

بيمارانشان متحمل هزينه هاي سنگين مي شدند و از 
اد به حمايت هاي اجتماعي از سوي ديگر عليرغم نياز زي

آن بهره چنداني نداشتند كه متعاقبا طي زمان طولاني 
مراقبت با پسرفت مالي مواجه مي شدند. اين در حالي 
است كه شرايط مالي نقشي اساسي در رسيدگي و مرتفع 

در همين  .)35(ساختن نيازهاي بالاي اين بيماران دارد 
راستا در مطالعه اي كه با هدف بيان نگرش ها و 
احساسات بستگان بيماران نباتي بدون در نظر گرفتن 
مشكلات مالي ايشان انجام شد، مشاركت كنندگان در 

به معضلات مالي و هزينه ها  صحبت هايشان مكرراً
ر نهايت آن ها كيفيت زندگي خود را به پرداختند و د

) توصيف Poor, miserable( "بيچاره، بدبخت"صورت 
له مالي معضل أامر نشان مي دهد كه مس. اين )22(كردند 

  مهمي براي اين خانواده بوده و مي تواند حتي بر 
و  Paganiديدگاه هاي آن ها موثر باشد. بنابر گفته 
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همكاران داشتن عضوي مبتلا به ناتواني طولاني مدت 
نظير اختلالات سطح هوشياري دراز مدت در خانواده به 

تقيم فشار مضاعفي بر مس واسطه هزينه هاي مستقيم و غير
. هزينه هاي )29(خانواده و مراقبين تحميل مي نمايد 

مستقيم آن ها بر اساس تجارب مشاركت كنندگان، 
، تغذيه گران و ناشي از ملزومات مصرفي و غيرمصرفي

نيز روش هاي درماني نظير ويزيت هاي پزشك و پرستار 
افتادگي  منزل، فيزيوتراپ و كاردرمان مي باشد. از كار

خود بيمار و همچنين بيكار شدن مراقبين خانگي آن ها 
تحميل هزينه هاي  نيز باعث كاهش درآمد و متعاقباً

اره غيرمستقيم به ايشان مي شود. بر اساس داده هاي اد
آمار ايتاليا، درآمد خالص سالانه خانواده هاي داراي 
بيمار نباتي يك سوم خانواده هاي معمولي بوده و اين 
خانواده ها خود را متعلق به طبقه اقتصادي پايين تر 

  .)21( درك كردند
، بر اساس يافته هاي مرتبط با الگوي چهارم

مراقبين خانگي در برزخي از حرف و حديث هاي 
  اطرافيان قرار گرفتند كه در آن برخي مراقبت را 

مراقب را به عدم مراقبت ترغيب  بي فايده دانسته و گاهاً
مي كردند و برخي ديگر آن ها را متهم به سوء مراقبت 
مي نمودند. به عبارتي در عين نياز به حمايت رواني 

را فراهم مي آوردند. اين در حالي  موجبات آزار ايشان
است كه حمايت رواني از مراقبين اين بيماران بسيار 

. امروزه در كدهاي اخلاقي )25(ضروري مي باشد 
له شأن اشاره شده و أمراقبت سلامت همه كشورها به مس

در اين خصوص، شأن نه تنها براي بيمار بلكه براي 
و  Buchini خانواده وي نيز مطرح شده است و در مطالعه

ن نيز عدم حمايت رواني خانواده به عنوان مانعي همكارا
ه مراقبت متناسب با شأن به بيماران نباتي شناخته ئبراي ارا

. همچنين در مطالعه مسعودي و همكاران )7(شده است 
نيز يكي از چالش هاي خانواده هاي ايراني در مراقبت از 

فقدان حمايت "بيماران مبتلا به مولتيپل اسكلروز، 
به نظر مي رسد در عين نياز بوده است؛ لذا  "كافي

بيماران مزمن و خانواده هاي ايشان به حمايت اين امر 
  .)36(كمتر مورد توجه قرار مي گيرد 

يافته هاي مرتبط با الگوي پنجم نيز حاكي از آن 
بودكه خانواده هاي داراي بيماران نباتي در مواجهه با 
معضلات متعدد و متنوع دچار فشار رواني و خستگي و 

و در كل پسرفت روحي  منفي نيز تغييرات روحي
يدند. اين امر از آن جهت است كه زندگي به همراه گرد

  مراقبت از بيمار در وضعيت نباتي مي تواند تجربه 
. فشارهاي )23(استرسي براي اعضاي خانواده باشد  پر

تحميلي به مراقبين و خانواده ها در برگيرنده ابعاد 
اجتماعي و نيز هزينه هاي مالي مستقيم  -فيزيكي و روان

توانايي  . اين فشارها غالباً)15(مستقيم است  و غير
ممكن است عملكردي خانواده را متأثر ساخته و 

ساختاردهي مجدد زندگي خانواده را ضروري نمايند 
. خانواده هاي چنين بيماراني به واسطه استرس )37(

مرتبط با اين موقعيت دشوار محدوده وسيعي از 
احساسات و اضطراب ها نظير ايزولاسيون، ترس از 

عدم كفايت، ناراحتي،  آينده، احساس گناه، ترس از
خستگي، درماندگي، حفاظت مفرط، پرخاشگري، 

در مطالعه حاضر . )23(عصبانيت و نياز را تجربه مي كنند 
نيز تغييرات روحي خانواده توسط مشاركت كنندگان با 

ناراحتي و افسردگي و پرخاشگري و عصبانيت  عناوين
  توصيف گرديد.

  
  :نتيجه گيري

پنج الگوي كلي ولع آموزش، عهده داري 
مراقبتي دشوار، فرسايش مالي، برزخ حرف و حديث ها 

ن مطالعه نشان داد و پسرفت روحي پديدار شده در اي
كه خانواده هاي داراي بيماران نباتي طي دوره مراقبت از 
بيمار خود با چالش هاي متعددي مواجه شدند. غالب 
اين چالش ها نظير نقص آموزش ترخيص، واگذاري 
مراقبت به خانواده بدون پيگيري و نظارت پس از 
ترخيص و فرسايش مالي ناشي از عدم حمايت، در 

ضعيت و خط مشي هاي فعلي سيستم سلامت ارتباط با و
است كه در آن ويزيت و پيگيري بيمار در منزل مورد 
غفلت قرار گرفته است كه با سياست گذاري صحيح در 
  سيستم سلامت مي توان آموزش ترخيص چنين 
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ين همچن ه قرار داده وهايي را مورد توجه ويژخانواده 
ا مدنظر پيگيري هاي پس از ترخيص و در منزل آن ها ر

داشت. تاسيس مراكز مراقبتي يا حمايتي نيز كه از 
خواسته هاي مطرح شده توسط اكثر خانواده هاي تحت 
مطالعه بود مي تواند بسيار كمك كننده باشد و مانع از 
اين چالش ها و پسرفت روحي ايشان گردد. به علاوه با 
كاهش آسيب هاي تحميلي به خانواده ها مي توان بار 

كل جامعه را نيز كاهش داد. از ديگر سو با  تحميلي به
اطلاع رساني از طريق رسانه هاي جمعي مي توان هم 
مانع از بروز حرف و حديث هاي آزارنده اطرافيان شده 

هاي انسان دوستانه  و هم امكان برخورداري از حمايت
  براي چنين خانواده هايي را فراهم نمود.

طالعات لازم به ذكر است كه مشابه با ساير م
كيفي، تعميم يافته هاي مطالعه حاضر به ساير جوامع 
بايستي با احتياط صورت گيرد اما به دليل مشابهت زمينه 
مراقبتي بيماران نباتي يافته ها در سراسر ايران قابل 
كاربرد مي باشد. ضمناً تأسيس مراكز مراقبتي يا حمايتي 
علاوه بر حمايت اين خانواده ها مي تواند مشكل 

ترسي به اين بيماران را كه از محدوديت هاي مطالعه دس
  حاضر بود مرتفع نمايد.

  
  :در بالين ي پژوهشكاربرد يافته ها

در تمامي مراحل همراهي پرستاران با بيماران و 
خانواده هاي آن ها، آموزش اصلي ترين وظايف ايشان 

است كه در حال حاضر مورد توجه پرستاران و همچنين 
  مي باشد و روي آن تاكيد زيادي  مديران پرستاري

بخشي آموزش مساله بسيار  اما كيفيت و اثر ؛مي شود
مهمي است كه كمتر مورد توجه قرار مي گيرد و آنچه 

كيد است دادن يا ندادن آموزش أدر بخش ها مورد ت
خصوص  است. آگاهي از يافته هاي پژوهش حاضر در

تي كه نيازهاي آموزشي زياد خانواده هاي بيماران نبا
لازم است مراقبت طولاني از بيمار خود به عمل آورند، 
  اهميت ارزيابي نتيجه آموزش و بازخورد آن را بيشتر 
مي سازد و اميد است كه پرستاران و مديران پرستاري با 
توجه به اين امر از سطح كمي آموزش، گامي فراتر رفته و 

  بخشي آموزش را مورد توجه قرار دهند. كيفيت و اثر
  

  :تشكر و قدرداني
مقاله حاضر بخشي از پايان نامه دكتري 
سركار خانم فاطمه گودرزي مي باشد. محققين 
مراتب تشكر خود را از معاونت پژوهشي دانشگاه 
علوم پزشكي جندي شاپور اهواز به خاطر حمايت 

-Uمالي اين تحقيق اعلام مي دارند (شماره طرح: 

و ياري گروه تحقيق از همكاري  ). ضمنا92176ً
ارزشمند مشاركت كنندگان در انجام اين تحقيق 

  كمال تشكر و سپاس را دارند.
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Background and aims: Having a vegetative patient in the family is a complicated and stressful 
experience. Caring such patients with complete disability at home is very challenging. The 
present study aimed at exploring the caring experiences and challenges of the families with 
patients in the vegetative state. 
Methods: In this qualitative study that was done from August, 2013 to Sep, 2014 in some 
provinces of Iran (Khuzestan, Tehran and Lorestan), 17 vegetative patients’ caregivers including 
14 family caregivers and 3 professional caregivers were entered to the study. Unstructured 
interviews and observations were used for gathering data. Data collecting was continued until 
saturating data and emerging main themes. Data analysis was performed by content analysis 
method. 
Results: Caring challenges that families with vegetative patient were faced included in 5 main 
themes: education greed, undertaking hard caring, corrosive costs, limbo of words and emotional 
erosion. 
Conclusions: The finding of present study showed that all the families with vegetative patients 
during caring period were faced with various challenges. The main part of these challenges is 
related to policies of health system and some of them were related to knowledge level of the 
public. So, more attention to these challenges by authorities is recommended. 
 

Keywords: Vegetative patient, Family Caregiver, Care challenge, Emotional erosion, 
Knowledge. 
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