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for Neonates With Life-threatening Conditions: A Grounded Theory Study
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Background & Aims Parental participation in decision-making for neonates with life-threatening condi-
tions is morally and ethically approved. The health care team in the neonatal intensive care units is 
not prepared to involve parents in these decisions. Identifying factors affecting parental participation 
in decision-making can lead to removing the barriers and improving parents’ participation. The present 
study aimed to identify organizational factors influencing parents’ participation in decision-making for 
neonates with life-threatening conditions.
Materials & Methods This study is part of a comprehensive project based on Corbin and Straus’s ap-
proach to grounded theory (GT) methodology (Corbin & Strauss, 2015) explored the process of parental 
participation in DM for neonates with LTC. Participants included 23 people (10 parents, 10 healthcare 
providers, 1 official in the Neonatal Health Office of the Ministry of Health and Medical Education, 1 
professor of Jurisprudence and Principles of Islamic Law, and 1 insurance agent). The study field included 
level III neonatal intensive care units of 4 teaching hospitals. Data were collected using in-depth, semi-
structured interviews and observation and simultaneously were analyzed through constant comparison 
utilizing the approach of Corbin and Strauss, 2015. The core category and the related categories reflect-
ing contextual and structural factors, parents’ strategies, and the outcome of the adopted strategies 
were identified. The contextual and structural classification reflected various factors affecting parents’ 
participation in DM. Since it was impossible to publish all findings in one article, the current study fo-
cused on the organizational factors influencing parents’ participation in DM.
Results Organizational factors affecting the process of parental participation in decision-making consist-
ed of 5 main categories, including 1) power imbalances, 2) ethics committees’ deficiencies, 3) hospital 
regulations deficiencies, 4) resource constraints, and 5) ongoing hospitalization, the only choice. 
Conclusion Organizational factors play an important role in parental participation in decision-making. 
Providing parents of neonates with life-threatening conditions with accommodation and, developing in-
structions to encourage the presence of parents in the hospital, creating rules for selecting NICU nurses 
is necessary. Employing an interdisciplinary team of psychologists, social workers, and trained individuals 
to provide parents with spiritual care is recommended. Appointing hospital ethics committees to inves-
tigate cases of critically ill infants and employing experienced and knowledgeable ethicians about the 
end-of-life issues in these committees are also recommended. 
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N
Extended Abstract

Introduction

eonates with life-threatening conditions 
have complex and challenging clini-
cal situations. Parental participation in 
decision-making for these neonates is 
morally and ethically approved, as it is 

the parents who live with the consequences of their 
neonate’s illness. There is much debate about the role 
of parents in making decisions in complex and chal-
lenging medical settings. Since infants are unable to 
make decisions, the family bears the primary respon-
sibility for decision-making. Parents are generally the 
best advocates for their children and, in most cases, are 
actively involved in decisions for their infants. 

The health care team in the neonatal intensive care unit 
is not prepared to involve parents in these decisions. In 
Iran, there is no formal decision-making clinical guideline 
for children with life-threatening conditions, and parents 
are highly doubtful about decision-making. Parental par-
ticipation in decision-making has also not been consid-
ered. Few studies have examined the factors affecting 
parents’ participation in decisions for neonates with life-
threatening conditions. Further studies have examined the 
factors related to parents and the structure of the health 
system, particularly those related to health workers that 
affect parental participation in decision-making. 

Factors related to the organizational system remain un-
known. No study was found in this field in Iran. In addi-
tion, very few studies have examined factors related to 
neonates with life-threatening conditions in neonatal set-
tings. Identifying factors affecting parental participation 
in decision-making can lead to removing the barriers and 
improving parents’ participation. Conducting qualitative 
research in this field can clarify various aspects of paren-
tal participation in decision-making and create a deeper 
understanding of this phenomenon. The present study 
aimed to identify organizational factors affecting parents’ 
participation in decision-making for neonates with life-
threatening conditions.

Materials & Methods

As part of a comprehensive project based on Corbin and 
Straus’s approach to grounded theory (GT) methodology 
(Corbin & Strauss, 2015), this study explored the process 
of parental participation in DM for neonates with LTC. 
Given that involvement in decision-making occurs in an 
interactive process, participants included 23 people (10 

parents, 10 healthcare providers, 1 official in the Neona-
tal Health Office of the Ministry of Health and Medical 
Education, and 1 professor of Jurisprudence) Principles 
of Islamic Law, and 1 insurance agent). Data were gener-
ated using in-depth, semi-structured, and face-to-face in-
terviews and observation (68 hours) and simultaneously 
were analyzed through constant comparison using the ap-
proach of Corbin and Strauss, 2015. It includes: 1) iden-
tifying concepts (open coding), 2) developing concepts 
in terms of their properties and dimensions, 3) analyzing 
data for the context, 4) bringing the process into the analy-
sis, and 5) integrating categories. Data were managed by 
MAXQDA software v. 12.

The core category and the related categories reflecting 
contextual and structural factors, parents’ strategies, and 
the outcome of the adopted strategies were identified. The 
contextual and structural category reflected a wide range 
of factors affecting parents’ participation in DM. Since it 
was impossible to publish all findings in one article, the 
current study focused on the organizational factors influ-
encing parents’ participation in DM.

Results

Organizational factors affecting the process of paren-
tal participation in decision-making consisted of 5 main 
categories, including 1) power imbalances resulting from 
two sub-categories of “power imbalances between par-
ents and physicians” and “power imbalances between 
physicians and nurses,” 2) ethics committee’s deficiencies 
resulting from three sub-categories including “ unavail-
ability, “structural deficiencies” and “functional deficien-
cies,” 3) hospital regulations deficiencies resulting from 
two sub-categories including “ restricting rules of parental 
presence “and” lack of rules for selecting a NICU nurse “ 
and 4) resource constraints including two sub-categories 
of resource constrain for parents and resource constraints 
for staffs, and 5) ongoing hospitalization the only choice 
under the three categories including “lack of palliative 
care option,” “lack of home care services” and “lack of 
community-based palliative care services 

Dissection

Organizational factors play an important role in paren-
tal participation in decision-making. Providing parents 
of neonates with life-threatening conditions with accom-
modation and, developing instructions to encourage the 
presence of parents in the hospital, setting rules for se-
lecting NICU nurses are necessary. Employing an inter-
disciplinary team of psychologists, social workers, and 
trained individuals to provide parents with spiritual care 
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is recommended. Appointing hospital ethics committees 
to investigate cases of critically ill infants and employing 
experienced and knowledgeable ethicists about the end-
of-life issues in these committees are also recommended. 
Providing healthcare providers with courses on palliative 
care and neonatal ethics is suggested. It is recommended 
to conduct action research studies to implement neonatal 
palliative care programs and situation analysis of the qual-
ity of care for neonates with life-threatening conditions. 
Establishing home care services and community-based 
palliative care centers for neonates with life-threatening 
illnesses with the discharge criteria may facilitate timely 
decision-making and parental participation in decisions. 
Interdisciplinary studies are also necessary to develop 
clinical guidelines for decision-making in infants with 
life-threatening conditions.
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مقاله پژوهشی

عوامل سازمانی مؤثر بر مشارکت والدین در تصمیم گیری برای نوزادان با شرایط تهدیدکننده حیات: 
یک مطالعه نظریه پایه

زمینه و هدف مشارکت والدین در تصمیم گیری های مربوط به نوزادان با شرایط تهدیدکننده حیات از نظر اخلاقی و قانونی پذیرفته شده  
است. تیم مراقبت سلامت در بخش های مراقبت ویژه نوزادان، آمادگی لازم برای مشارکت والدین در این تصمیم گیری ها را ندارند. شناسایی 
عوامل تأثیرگذار بر مشارکت والدین در تصمیم گیری،  می تواند زمینه برداشتن موانع و بهبود مشارکت والدین در تصمیمات مراقبتی و 
درمانی فرزندشان را فراهم کند. مطالعه حاضر با هدف شناسایی عوامل سازمانی مؤثر بر مشارکت والدین در تصمیم گیری  برای نوزادان با 

شرایط تهدیدکننده حیات انجام شد.
روش بررسی این مطالعه بخشی از مطالعه ای جامع است که با استفاده از رویکرد کیفی و روش شناختی نظریه پایه نسخه کوربین و 
اشتراوس انجام شد. در این مطالعه فرایند مشارکت والدین در تصمیم گیری  برای نوزادان با شرایط تهدیدکننده حیات شامل راهبردهای 
والدین هنگام مشارکت در تصمیم          گیری ها، عوامل ساختاری و زمینه ای مؤثر بر این مشارکت و پیامد راهبردهای اتخاذ  شده والدین، 
شناسایی شده است. مشارکت کنندگان شامل 23 نفر )ده نفر والدین، ده نفر کارکنان مراقبت سلامت، یکی از مدیران ارشد اداره سلامت 
 III نوزادان، یک نفر نماینده بیمه و یک نفر استاد مبانی فقهی و علوم دینی( بودند. محیط پژوهش بخش های مراقبت ویژه نوزادان سطح
چهار بیمارستان آموزشی شهر تهران بود. داده ها با استفاده از روش مصاحبه نیمه ساختاریافته عمیق و مشاهده، جمع آوری شد و همزمان 
از طریق مقایسه مداوم با استفاده از رویکرد کوربین و اشتراوس تحلیل و تفسیر شدند. طبقه اصلی و طبقات مرتبط که معرف راهبردهای 
والدین هنگام مشارکت در تصمیم          گیری ها، عوامل ساختاری و زمینه ای مؤثر بر این مشارکت و پیامد راهبردهای اتخا ذشده والدین است، 
شناسایی شد. طبقه عوامل ساختاری و زمینه ای معرف طیف وسیعی از عوامل بود. از آنجایی که امکان انتشار همه یافته ها در یک مقاله 

وجود نداشت، در این مطالعه به عوامل سازمانی مؤثر بر مشارکت والدین پرداخته شده است. 
یافته ها عوامل سازمانی مؤثر بر فرایند مشارکت والدین شامل اختلاف قدرت، نقص کمیته های اخلاق، نقص مقررات بیمارستانی، 

محدودیت منابع و ادامه بستری تنها گزینه هستند.
نتیجه گیری عوامل سازمانی نقش مهمی در مشارکت والدین در تصمیم گیری دارند. فراهم  آوردن امکانات رفاهی برای اقامت والدین نوزادان 
با شرایط تهدیدکننده حیات و تدوین دستورالعمل های تشویق حضور والدین در بیمارستان، تدوین قوانین گزینش پرستاران بخش مراقبت 
ویژه نوزادان، به کارگیری تیم بین رشته ای متشکل از روان شناس، مددکار اجتماعی و افراد آموزش دیده در زمینه ارائه مراقبت های معنوی 
به والدین، برگزاری کمیته های اخلاق بیمارستانی برای بررسی موارد نوزادان بدحال و به کارگیری افرادی که در امور اخلاقی متخصص و 

در مسائل درمان و مراقبت پایان حیات آگاه و مجرب هستند، در این کمیته ها توصیه می شود.
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مقدمه

اول زندگی، آسیب پذیرترین زمان  یا 28 روز  نوزادی  دوره 
بخش های  در  که  نوزادانی  اغلب  است.  فرد  یک  بقای  برای 
دریافت  از  پس  می شوند  بستری  نوزادان  ویژه  مراقبت 
مراقبت های ویژه و اختصاصی بهبود یافته و ترخیص می شوند 
]1[. شرایط تهدیدکننده حیات شامل نوزادان با ناهنجاری های 
آسیب های  کشنده،  ژنتیکی  بیماری های  و  وسیع  مادرزادی 
شدید پیرامون تولد )اختناق یا آسفیکسی1 شدید( و همچنین 
نوزادان نارس در آستانه زیست پذیری با وزن تولد بسیار کم و 

سن جنینی بسیار پایین است ]2[. 

نوزادان دارای شرایط تهدیدکننده حیات به دلیل پیش آگهی 
نامشخص و غیرقطعی دارای وضعیت های پیچیده و دشوار بالینی 
با  ارائه دهندگان مراقبت  این شرایط والدین و  هستند ]3[. در 
تصمیم گیری های دشوار درباره درمان و مراقبت از کودک مواجه 
می شوند که این دشواری ناشی از غیرقابل پیش بینی بودن تأثیرات 
این تصمیم گیری ها بر پیامدهای نوزاد است ]4[. بحث های زیادی 
درباره نقش والدین در رابطه با تصمیم گیری در شرایط پیچیده 
و چالش برانگیز پزشکی وجود دارد ]5[. از آنجایی که نوزادان قادر 
به تصمیم گیری نیستند، مسئولیت اولیه تصمیم گیری بر عهده 
فرزند خود  وکیل مدافع  بهترین  والدین  عموماً  و  است  خانواده 
هستند و در بیشتر موارد تمایل دارند فعالانه در تصمیم گیری های 
سؤال  یک   .]6[ باشند  داشته  مشارکت  خود  نوزاد  به  مربوط 
چالش برانگیز در تصمیم گیری های پزشکی این است که والدین 
چگونه و تا چه اندازه ای باید در تصمیم گیری دخالت داده شوند؟ 
درجات متفاوتی از مشارکت والدین امکان پذیر است: آنان ممکن 
است تنها تصمیم گیرندگان باشند و بار مسئولیت نهایی را به 

 تنهایی به دوش بکشند ]7[. 

و  خانوادگی  محکم  روابط  اینکه  وجود  با  ما  کشور  در 
مسئولیت پذیری خانواده در امر مراقبت از کودکان یک ساختار 
فرهنگی قابل توجه است ]8[، نقش والدین در تصمیم گیری های 
کودکِ خود مبهم است. بررسی دیدگاه رزیدنت های2 اطفال درباره 
چالش های اخلاقی کودکان نشان داد یک برنامه رسمی برای 
خانواده های ایرانی برای تصمیم گیری بهتر در مورد کودکانشان 
با  کودکان  مورد  در  خاصی  کمبودهای  و  نشده  است  طراحی 
شرایط تهدیدکننده حیات وجود دارد و والدین با شک و تردید 

زیاد در تصمیم گیری مواجهه هستند ]9[.

در  والدین  مشارکت  بر  مؤثر  عوامل  اندکی  مطالعات 
تصمیم گیری های مرتبط با سلامت کودکان و نوزادان با شرایط 
تهدیدکننده حیات را بررسی کرده اند. بولاند3 و همکاران در یک 

1. Asphyxia
2. Residency
3. Laura Boland

گزینه  ویژگی های  که  دریافتند  سیستماتیک  مروری  مطالعه 
روانی عاطفی  وضعیت  ناکافی،  ارائه شده  اطلاعات  مورد تصمیم، 
والدین و همچنین عوامل سازمانی از جمله زمان ناکافی کارکنان 
و اختلاف قدرت از جمله عوامل بازدارنده مشارکت والدین در 
تصمیم گیری ها بودند ]10[. ارتون4 و همکاران نیز در یک مطالعه 
کیفی بر روی والدین کودکان بستری در بخش های اطفال در 
کودکشان  درمانی  تصمیم گیری های  در  آنان  مشارکت  مورد 
دریافتند حساسیت کارکنان سلامت نسبت به عملکرد بالینی، 
مضمون مؤثر بر مشارکت والدین در تصمیم گیری ها بود که این 
مضمون از دو زیر مضمون همدلی در ارتباط و اعتماد در ارتباط 
تشکیل شده بود ]11[. ارتون و اکرجودنت5 نیز دریافتند عوامل 
والدینی مانند ویژگی های فردی )سن، سطح تحصیلات، درآمد و 
وضعیت تأهل(، تجربه دریافت خدمات سلامت، وضعیت عاطفی 
را  تصمیم گیری ها  در  آنان  مشارکت  نیز  والدین  توانایی های  و 

تحت تأثیر قرار می دهد ]12[.

جست وجو در پایگاه های مختلف نشان داد مطالعات، بیشتر عوامل 
مرتبط با والدین و از عوامل ساختار سلامت، بیشتر عوامل مرتبط با 
کارکنان سلامت و تأثیرگذار بر مشارکت والدین در تصمیم گیری ها 
را بررسی کرده اند و عوامل مرتبط با سازمان ناشناخته مانده اند. در 
ایران در این زمینه مطالعه ای یافت نشد. همچنین مطالعاتی که 
منحصراً عوامل مرتبط با مشارکت والدین در تصمیم گیری برای 
نوزادان با شرایط تهدیدکننده حیات را بررسی کرده باشند، نیز بسیار 
محدود هستند. علاوه بر خلأ موجود در متون، بازاندیشی شخصی 
پژوهشگر از مشاهده وضعیت موجود در بالین، انگیزه ای برای انجام 
ویژه  مراقبت  بخش  پرستار  به عنوان  پژوهشگر  شد.  پژوهش  این 
نوزادان و دانش آموخته دوره کارشناسی ارشد پرستاری مراقبت های 
نوزادان،  ویژه  مراقبت های  بخش  مربی  همچنین،  و  نوزادان  ویژه 
تهدیدکننده  شرایط  دارای  نوزادان  میزان  بستری  افزایش  شاهد 
حیات به دلیل دست یابی به فناوری های پیچیده پزشکی همسو 
افزایش  ناباروری و  با دنیا در طب نوزادان و پیشرفت درمان های 
زایمان های چند قلویی و پرخطر بوده است. از طرف دیگر، ترویج 
به  منجر  طولانی  و  زایمان های سخت  افزایش  و  طبیعی  زایمان 
افزایش آسیب های حین زایمان و تولد نوزادان با آسفیکسی شدید 
شده  است که نیازمند تصمیم گیری های پیچیده و دشوار هستند. 
این تصمیم گیری ها با پیچیدگی و ابهاماتی روبه رو هستند. علی رغم 
اهمیت موضوع، نقش والدین در تصمیم گیری های این نوزادان در 
کشور ما به خوبی شناخته شده نیست. بنابراین با توجه به شرایط 
موجود، سؤالات متعددی در ذهن پژوهشگر شکل گرفت. از جمله 
اینکه چرا نقش والدین در تصمیم گیری های حیاتی نوزادان با شرایط 
تهدیدکننده حیات کم رنگ است و به وضوح شناخته شده نیست؟ 
چه عواملی نوع مشارکت والدین در تصمیم گیری های حیاتی نوزادان 

با شرایط تهدیدکننده حیات را تحت تأثیر قرار می دهد؟ 

4. Antje Aarthun
5. Kristin Akerjordet
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شناسایی عوامل تأثیرگذار بر مشارکت والدین در تصمیم گیری  
مراقبتی  والدین در تصمیمات  بهبود مشارکت  زمینه  می تواند 
و درمانی فرزندشان را فراهم کند. انجام پژوهش کیفی در این 
زمینه می تواند منجر به شفاف سازی زوایای مختلف مشارکت 
والدین و ایجاد درک عمیق تر از این پدیده شود. مطالعه حاضر 
با هدف شناسایی عوامل سازمانی مؤثر بر مشارکت والدین در 
تصمیم گیری  برای نوزادان با شرایط تهدیدکننده حیات انجام شد.

روش بررسی

با هدف  که  است  مطالعه ای جامع  از  بخشی  مطالعه حاضر 
تبیین فرایند مشارکت والدین در تصمیم گیری  برای نوزادان با 
شرایط تهدیدکننده حیات انجام شد. مطالعه مذکور با استفاده 
کوربین  نسخه  پایه  نظریه  روش شناختی  و  کیفی  رویکرد  از 
انجام شد ]13[. نظریه پایه نوعی روش  و اشتراوس6 )2015( 
مطالعه در عرصه است که به دنبال کشف فرایندهای اجتماعی 
زندگی افراد بر اساس نظریه تعامل گرایی نمادین است. این روش 
در پی کشف نمادها، الگوها، فرایندها و شرح تعامل موجود بین 
آن ها و توصیف پدیده ها در محیط طبیعی است. از این روش 
می توان برای کشف بستر و زمینه ای که عمل در آن روی داده 
و بررسی جنبه های عقلانی و یا غیرمنطقی رفتار استفاده کرد و 
نشان داد که چگونه منطق و احساسات با هم ترکیب می شوند تا 
در نحوه واکنش افراد به حوادث یا برخورد با مشکلات از طریق 

کنش و تعامل تأثیر بگذارند ]14[.

والدین  فرایند مشارکت  پایه،  با نظریه  در مطالعه مذکور مطابق 
در تصمیم گیری  برای نوزادان با شرایط تهدیدکننده حیات، شامل 
راهبردهای والدین هنگام مشارکت در تصمیم          گیری ها، عوامل ساختاری 
و زمینه ای مؤثر بر این مشارکت و پیامد راهبردهای اتخاذ شده والدین 
شناسایی شد. مطالعه حاضر تنها عوامل سازمانی مؤثر بر مشارکت 

والدین در تصمیم گیری  را مورد بررسی قرارداده است. 

جامعه پژوهش

 در پژوهش های کیفی مبنای نمونه گیری مبتنی بر هدف است. 
نمونه گیری هدفمند انتخاب هوشمندانه واحدها، عناصر، رویدادها 
یا وقایع خاص برای ورود به مطالعه است. محقق می  کوشد افراد 
را به  صورت هدفمند و بر اساس نیاز اطلاعاتی که از یافته های 
اولیه برآمده دستچین کند. اینکه چه کسانی بعداً انتخاب شوند 
تحت تأثیر این است که قبلاً چه کسانی آمده اند و چه اطلاعاتی 
داده اند ]15[. مشارکت والدین در تصمیم گیری پدیده ای است 
که در تعامل با افراد مختلف صورت می گیرد، جامعه این پژوهش 
در  غیرمستقیم  و  مستقیم  صورت  به   که  بود  افرادی  شامل 
فرایند مشارکت والدین در تصمیم گیری  برای نوزادان با شرایط 

تهدیدکننده حیات دخیل بودند.

6. Strauss and Corbin

نمونه مورد مطالعه

مشارکت کنندگان اصلی این پژوهش شامل ده نفر از والدین 
نوزادان دارای شرایط تهدیدکننده حیات بستری در بخش های 
مراقبت ویژه نوزادان سطح III در چهار بیمارستان آموزشی شهر 
تهران بودند. دو نفر از مادران به دلیل شرایط روحی نامساعد 
ناشی از بدحال بودن نوزادشان حاضر به شرکت در مطالعه نشدند. 
همچنین اظهارات والدین در حین مصاحبه، پژوهشگر را به سمت 
سایر افراد که به صورت مستقیم و غیرمستقیم در مشارکت والدین 
در تصمیم گیری برای نوزادان با شرایط تهدیدکننده حیات دخیل 
بودند، هدایت کرد. از جمله اعضای تیم مراقبت و درمان شامل 
چهار پرستار، پنج پزشک فوق تخصص نوزادان، یک نفر پزشک 
قانونی شاغل در یکی از این بیمارستان ها، یکی از مدیران ارشد 
اداره سلامت نوزادان، یک نفر نماینده بیمه و یک نفر استاد مبانی 

فقهی و علوم دینی بودند.

روش نمونه گیری

هدف  بر  مبتنی  به  صورت  نمونه گیری  پایه،  نظریه  روش  در 
آن  بر  سعی  می یابد.  ادامه  نظری  نمونه گیری  با  و  شده  شروع 
است تا نمونه ها دارای بیشترین اطلاعات درباره فرایند اجتماعی 
نمونه گیری نظری کشف طبقات  از  باشند. هدف  تحت مطالعه 
ارتباط درونی  از  ارائه دیدگاهی جدید  و خصوصیات آن ها برای 
است که در نظریه پایه رخ می دهد ]16[. نمونه گیری با پیشرفت 
مطالعه ایجاد می شود و از قبل نمی تواند مشخص شود و پژوهشگر 
باید ورود مشارکت کنندگان خاص را توجیه کند ]15[. در این 
پژوهش، پژوهشگر پس از کسب کد اخلاق و اخذ مجوز جمع آوری 
داده ها به عرصه پژوهش مراجعه کرد. انتخاب مشارکت کنندگان 
ابتدا به صورت هدف مند آغاز شد. والدین ایرانی فارسی زبانی که قادر 
به برقراری ارتباط و مایل به درمیان گذاشتن تجارب خود بودند 
و مادرانی که حال عمومی آنان پس از تولد نوزاد مساعد بود، در 
روزهای بعد از تشخیص پیش آگهی ضعیف بیماری برای نوزادشان، 
جهت مشارکت در مطالعه درنظر گرفته شدند. در طول مطالعه، 
بنا به تناسب و هدایت داده ها به  منظور تکمیل مفاهیم و طبقات 
پدیدارشده و تکامل مدل، پزشکان فوق تخصص نوزادان، پرستاران، 
پزشک متخصص پزشکی قانونی نیز به عنوان مشارکت کنندگان 
در نظر گرفته شدند. پرستاران و پزشکانی که حداقل یک سال 
تجربه کار بالینی در بخش مراقبت ویژه نوزادان داشتند و تمایل 
به در میان گذاشتن تجارب خود داشتند، در مطالعه مشارکت 
داده شدند. دیگر مشارکت کنندگان )نماینده بیمه، مدیر ارشد اداره 
سلامت و استاد مبانی فقهی و علوم دینی( هم در صورت تمایل به 

بیان تجارب خود در مطالعه مشارکت داده شدند.
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ابزار گردآوری داده ها

مصاحبه و مشاهده متداول ترین شیوه های گردآوری داده ها 
است ]16[. در  تحقیقات کیفی  اشکال  و سایر  پایه  نظریه  در 
این پژوهش روش اصلی جمع آوری داده ها مصاحبه های عمیق 
بود که  راهنمای مصاحبه شامل دو بخش  بود.  نیمه ساختار  و 
بخش اول آن سؤالات مرتبط با ویژگی های مشارکت کنندگان 
بود. بخش دوم آن سؤالات مرتبط با پدیده تحت مطالعه بود. ابتدا 
سؤالاتی در مورد اطلاعات فردی اجتماعی پرسیده شد. مصاحبه 
توسط نویسنده اول با سؤال کلی و عمومی شروع می شد و پس 
مشارکت کنندگان،  اعتماد  جلب  و  مناسب  ارتباط  برقراری  از 
با توجه به مطالب بیان  شده توسط آنان با استفاده از سؤالات 
اختصاصی تر و عمیق تر ادامه می یافت. در مورد والدین، مصاحبه 
با سؤال کلی »لطفاً درباره وضعیت نوزادتان از لحظه ای که متولد 
شد، صحبت کنید؟« آغاز شد. در مورد پرستاران و پزشکان و 
سایر مشارکت کنندگان مصاحبه با سؤال »لطفاً در مورد تجربیات 
خودتون از مشارکت والدین در تصمیم گیری برای نوزادان دارای 
شرایط تهدیدکننده حیات صحبت کنید« شروع شد. در خصوص 
درباره تأثیر پوشش  نماینده بیمه هم مصاحبه با سؤال »لطفاً 
بیمه درمانی کشور در تصمیم گیری های نوزادان دارای شرایط 

تهدیدکننده حیات صحبت کنید« آغاز شد.

 برای وضوح بیشتر بیانات مشارکت کنندگان از سؤالات کاوشی 
»منظورتان  و  دهید«  توضیح  بیشتر  باره  این  در  »لطفاً  نظیر 
چیست؟« استفاده شد. به تناسب هر پاسخ سؤالاتی مانند »چه 
چگونه؟« پرسیده  و  چرا  کجا،  موقع،  چه  چیزی،  چه  کسی، 
می شد و توضیح بیشتر خواسته می شد. مدت زمان مصاحبه ها بر 
اساس شرایط و موقعیت مشارکت کنندگان از 35 تا 104 دقیقه 
و به  طور میانگین 61 دقیقه به  طول انجامید. با یکی از مادران 
)مشارکت کننده شماره 2( نیز دو بار مصاحبه انجام شد. درمجموع، 

در این پژوهش 24 مصاحبه با 23 شرکت کننده انجام شد. 

 کوربین و اشتراوس بیان می کنند، اگرچه روش مشاهده نسبت 
به مصاحبه زمان بر است، برای پژوهش کیفی مزایای زیادی ارائه 
می کند و بهتر است به عنوان یک روش جایگزین یا افزوده برای 
جمع آوری داده ها در نظر گرفته شود ]13[. در این مطالعه برای 
تبیین فرایند مشارکت والدین در تصمیم گیری برای نوزادان با 
شرایط تهدیدکننده حیات هم زمان با مصاحبه از روش مشاهده 
شد.  استفاده  کامل(  مشاهده کننده  به  عنوان  )مشاهده کننده 
پژوهشگر در نقش مشاهده گر محض، تنها مشاهده می کند و 
هیچ مشارکتی در فعالیت های اعضا ندارد ]16[. در این مطالعه، 
پژوهشگر با قرار گرفتن در گوشه ای از بخش به مشاهده موقعیت ها 
تعاملات  و  مشارکت کنندگان  عادی  و  طبیعی  فعالیت های  و 
موقعیت هایی  مشاهده  می پرداخت.  والدین  با  بخش  کارکنان 
شامل ویزیت پزشکان و تعامل آنان با والدین بعد از اتمام راند، 
تعامل کارکنان و والدین در ساعات ملاقات، هنگام دادن رضایت 

آگاهانه برای انجام پروسیجرها توسط والدین، پذیرش نوزاد در بدو 
ورود، آموزش پرستار به والدین به ویژه آموزش بدو ورود و هنگام 
موقعیت های اورژانسی نیازمند انجام اقدامات حیاتی و فوری بودند. 
کلیه وقایع، گفت وگوهای رد و بدل شده بین افراد در موقعیت های 
متفاوت را مشاهده این موقعیت ها را به همراه تفسیرها، احساسات 
و افکار شخصی خود از این رویدادها ثبت می کرد. وی بلافاصله 
در اولین فرصت این مشاهدات را ثبت می کرد. پژوهشگر دیده ها 
و شنیده ها را با تمام جزئیات و بدون تفسیر منتقل می کرد. تا 
حد امکان جزئیات از زبان گویندگان اصلی ثبت و منتقل می شد 
درمجموع، 68  می شد.  پرهیز  خود  نظرات شخصی  بیان  از  و 
ماه 1398  تا شهریور  ماه سال 1397  آبان  از  ساعت مشاهده 
انجام شد. به  منظور تنوع زمانی مشاهدات در تمامی روزهای 
هفته در سه شیفت )صبح 29 ساعت، عصر 26 ساعت و شب 
سیزده ساعت( انجام شد. اندیشه نگاری و نوشتن یادآور یک جزء 
اساسی در روش نظریه پایه و بینش محقق درباره داده ها است 
که بخشی از کدگذاری است و هم زمان با جمع آوری داده ها و 
مرور مصاحبه ها و مشاهدات انجام می گیرد ]17[. در این مطالعه، 
پژوهشگر ایده هایی را که در طول مصاحبه و یا تجزیه وتحلیل 
داده ها درباره عوامل ساختاری و زمینه ای مؤثر بر فرایند مشارکت 
والدین در تصمیم گیری، کدها و یا ارتباطات آن ها به ذهن اش 
خطور و یا آن ها را مشاهده می کرد، به صورت یادآور در فایل های 
جداگانه ای ثبت کرده و از آن ها در طول تحلیل استفاده می کرد. 

تحلیل داده ها

از همان  با جمع آوری داده ها  تجزیه و تحلیل داده ها هم زمان 
مصاحبه  مصاحبه،  هر  انجام  از  پس  شد.  انجام  اول  مصاحبه 
ضبط شده چندین بار گوش داده می شد و کلمه به کلمه در نرم افزار 
ورد تایپ می شد. یادداشت های عرصه نیز بلافاصه پس از نگارش 
در نرم افزار ورد تایپ می شد. سپس برای مدیریت و سامان دهی 
داده ها، فایل ورد هر مصاحبه و یادداشت عرصه وارد نسخه 12 
نرم افزار مکس کیودا7 می شد تا مورد تجزیه و تحلیل قرار گیرد. در 
مطالعه جامع حاضر، تحلیل داده ها به روش تحلیل مقایسه ای 
مداوم بر اساس راهنمای توصیه شده توسط کوربین و اشتراوس 
)نسخه 2015 ( انجام شد. طبقه اصلی و طبقات مرتبط که معرف 
راهبردهای والدین هنگام مشارکت در تصمیم          گیری ها، عوامل 
ساختاری و زمینه ای مؤثر بر این مشارکت و پیامد راهبردهای 
اتخاذ  شده والدین بود، شناسایی شد. در این مطالعه از آنجایی 
به  نداشت،  یافته ها در یک مقاله وجود  انتشار همه  امکان  که 
عوامل سازمانی مؤثر بر مشارکت والدین به عنوان بخشی از عوامل 

ساختاری و زمینه ای شناسایی شده پرداخته شده است.

7. MAXQDA
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دقت علمی و اعتبار داده ها

مقبولیت،  یا  اعتبار  معیار  چهار  از  داده ها  علمی  دقت  برای 
اعتمادپذیری، تأییدپذیری و انتقال پذیری یا تناسب ]18[ استفاده 
شد. از جمله راهبردهای افزایش این معیارها استفاده از برقراری 
تعامل مناسب، درگیری طولانی مدت با موضوع پژوهش و تعامل 
با مشارکت کنندگان، غوطه وری در داده ها و راهبردهای بازاندیشی 
از طریق آگاهی از پیش فرض ها و نقش خود در تحقیق از طریق 
در پرانتزگذاری و یادآورنویسی درباره واکنش ها و احساسات خود، 
تلفیق )مصاحبه، مشاهده و تنوع مشارکت کنندگان( پیاده کردن 
برای  بازخورد آن  از مصاحبه و  و تحلیل داده ها بلافاصله پس 
مصاحبه های بعدی، بازنگری توسط سه نفر از مشارکت کنندگان 
)یک مادر، یک پزشک و یک پرستار(، بازبینی توسط همکاران 
)نظرات استاد راهنما، دو ناظر خارجی و دو ناظر داخلی صاحب 
نظر(، افزایش حسابرسی مطالعه با ثبت تمامی مراحل تحقیق و 

جزئیات فرایند و ارائه نقل قول های مشارکت کنندگان بودند. 

تأییدیه اخلاق این مطالعه در تاریخ 02 آبان 1398 از کمیته 
اخلاق دانشگاه علوم پزشکی ایران دریافت شد. با مشارکت کنندگان 
در مورد هدف مطالعه، همچنین اختیاری بودن شرکت آن ها در 
از مطالعه در هر  آزادانه  دادن جهت خروج  اطمینان  پژوهش، 
مرحله از اجرا گفت وگو شد. اجازه ضبط مصاحبه و رضایت آگاهانه 

از تمامی آنان به  صورت کتبی دریافت شد.

یافته ها

مشخصات جمعیت شناختی مشارکت کنندگان در جدول شماره 1 
ارائه شده است. یافته ها نشان داد عوامل سازمانی تأثیرگذار بر فرایند 
مشارکت والدین در تصمیم گیری برای نوزادان با شرایط تهدیدکننده 

حیات پنج طبقه اصلی را دربر  گرفت )جدول شماره 2(.

اختلاف قدرت

عوامل  جمله  از  درمان  و  بهداشت  نظام  در  قدرت  اختلاف 
تأثیرگذار بر مشارکت والدین در تصمیم گیری بود. این مضمون 
شکل گرفته از دو زیر مضمون »اختلاف قدرت بین والدین و تیم 
درمان« و »اختلاف قدرت بین پزشکان و پرستاران« بود. در بستر 
اختلاف قدرت بین والدین و کارکنان سلامت، برای والدین فرصت 
ابراز نظر درباره مسائل مرتبط با بیماری فرزندشان فراهم نبود. 

مشارکت کنندگان در این باره بیان کردند:

»نفهمیدم در اثر چی تشنج کرده. هر روز تو ذهنم این سؤال 
تکرار می شه. از کی بپرسم. کی جواب می ده. اگر الآن من بگم 
بچه  من تشنج کرده شما مقصر بودید، به  نظر شما کسی گردن 
می گیره؟ می گن ما مقصر بودیم؟ قطعاً کسی گردن نمی گیره. 
الآن من مقصر می شم. برای همین چیزی نمی  گم، شاید به بچه ام 

خوب رسیدگی نشه. از این بابت ترس دارم که بگم« )مادر. 5(.

همچنین نابرابری قدرت بین پزشک و پرستار و محدود شدن 
پرستاران در ارائه اطلاعات از سوی پزشکان سبب منفعل شدن و 
کناره گیری پرستار از ایفای نقش فعال در فرایند مشارکت والدین 

در تصمیمات می شد. مشارکت کنندگان در این باره گفتند:

»پرستاران زیاد تمایل و انگیزه ای برای دخالت تو این مسائل 
و مشارکت دادن والدین ندارند. بخشی از این به بحث پترنالیسم 

گروه پزشکی به پرستاری بر می گرده« )پزشک. 23(.

»ما والدین را آماده می کنیم بعد پزشک می آد یه چیز دیگه 
می گه و سلب اعتماد از پرستار می شه. مشکل تو جامعه ما این 
هست که هر چند بارِ اطلاعاتی پرستار زیاد هم باشه، ولی باز 

حرف اول رو پزشک می زنه« )پرستار. 12(.

نقص کمیته های اخلاق 

نبودن کمیته  از سه زیرمضمون »در دسترس  این مضمون 
» نقایص  و  اخلاق«  کمیته های  ساختاری  »نقایص  اخلاق«، 
عملکردی کمیته های اخلاق« تشکیل شد. در دسترس نبودن 
کمیته های اخلاق برای بررسی موارد دشوار و پیچیده نیز از جمله 
عوامل سازمانی مؤثر بر مشارکت والدین در تصمیمات بود که در 

این رابطه مشارکت کنندگان بیان کردند:

»برای تشکیل کمیته اخلاق، دانشگاه باید وقت بده که سر 
موعد مقرر تشکیل بشه. تا آن موقع ممکن هست شرایط عوض 

بشه و نوزاد هم فوت کنه« )پرستار. 18(.

عملکردی  و  ساختاری  نقایص  مشارکت کنندگان  همچنین 
کمیته ها  این  اعضای  نامناسب  ترکیب  و  اخلاق  کمیته های 
در  والدین  مشارکت  بر  تأثیرگذار  زمینه ای  عوامل  جمله  از  را 
تصمیم گیری می دانستند. بخشی از بیانات مشارکت کنندگان در 

این خصوص در جدول شماره 2 ارائه شده است.

نقص مقررات بیمارستانی

مضمون ضعف مقررات بیمارستانی از دو زیرمضمون »قوانین 
محدود کننده حضور والدین« و »نبود قوانین گزینش پرستار بخش 
مراقبت ویژه نوزادان« تشکیل شد. برخی مقررات بیمارستان و 
بخش مراقبت ویژه نوزادان از جمله محدودیت در ساعات ملاقات 
والدین و زمان ملاقات با پزشک بر حضور والدین و آگاهی از روند 
بیماری نوزاد و درنتیجه مشارکت آنان در تصمیم گیری تأثیرگذار 

بود. در این خصوص مشارکت کنندگان بیان داشتند:

»ساعت ملاقات برای پدران بعد از ظهر از ساعت 4-3 است. 
ولی برای مادران آزادتر هست. ممکنه تو ترافیک گیر کنی. تا بیای 
برسی اینجا، دوباره نا امید برمی گردی تا فردا. اگر دیر برسی اصلًا 
امکان نداره بری داخل. بیمارستان خصوصی هر موقع می رسیدی 
انجام می دادی  خیالت راحت بود محدودیت نداره. کارهات رو 
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زندگیت رو جمع و جور می کردی می رفتی ملاقات. الآن نه. هرچی 
تو دستت هست، به قول قدیمی آب تو دستت هست بذارش 
زمین برو. ما از ساعت یک راه افتادیم بتونیم سه برسیم« )پدر. 3(.

نبود قوانین گزینش پرستار بخش مراقبت ویژه نوزادان و انتخاب 
نشدن پرستارانی که بتوانند ارتباط مناسب با والدین برقرار کنند و 
حضور والدین را تسهیل کنند، بر حضور والدین و مشارکت آنان 

در تصمیم گیری تأثیر گذار بود. مشارکت کنندگان اظهار داشتند:

»پرستار نوزادان باید خیلی مهربون باشه، صبور باشه. احساس 
همدلی داشته باشه، بتونه ارتباط خوبی با والدین داشته باشه. 
پرستاری که می خواد در بخش مراقبت های ویژه نوزادان8 کار 

کنه باید ابتدا گزینش بشه« )پرستار. 18(.

محدودیت منابع

بر  تأثیرگذار  عوامل  جمله  از  نیز  منابع  محدودیت  مضمون 
مشارکت والدین در تصمیم گیری بود که از دو زیر مضمون شامل 
منابع ناکافی برای والدین و منابع ناکافی برای کارکنان سلامت 
تشکیل شد. مشارکت کنندگان منابع ناکافی برای والدین را زمان 
مکان  نبود  والدین،  با  برای گفت وگو  نامناسب  مکان  و  ناکافی 
اختصاصی برای مراقبت از نوزاد در مراحل پایان حیات و امکانات 
اقامتی نامطلوب برای والدین عنوان کردند. مشارکت کنندگان در 

این خصوص گفتند:

»به  نظر من بیشتر وقت بذارن یه کم بیشتر با ما حرف بزنن. 
چون پدر و مادر همش دارن دنبال پزشکان می دوند. هر ساعتی 
می رسیم نمی تونیم ببینیمشون. نه می رسیم کنفرانس دارن، ده 
می رسیم کلاس خودشونه تو بخش. تا تموم می شه دور مریض ها 
می چرخند. بعد هم می  گن وقت نداریم، زود تمومش کنید. همش 
دویدم دنبال دکتر. گاهی با مترو دو ساعت طول کشیده بیام برسم. 
اینجا کلاس نداشته باشه، می تونم صحبت کنم. اگر  اگه برسم 
نباشه باید بدوم اتاق پزشکان آیا ببینمش آیا نبینمش« )مادر. 7(.

»جایی نیست که من برم در بزنم اتاق پزشک یا هر جا که ده 
دقیقه یا یک ربع با پزشک صحبت کنم. همه حرفای ما هرچی 
بوده سرپایی بوده. دکتر باید بیاد وضعیت بچه رو به من بگه« 

)مادر. 7(.

در مورد نبود مکان اختصاصی برای مراقبت از نوزاد در مراحل 
پایان حیات نیز مشارکت کنندگان گفتند:

جا  یک  نوزادان  بقیه  با  هست  مرگ  حال  در  که  »نوزادی 
هست. اتاق جدا نداریم که نوزاد را ببریم آخرای عمرش اونجا 
باشه، والدین بیان کنارش بمونن تا بیشتر در جریان تصمیماتش 

باشند« )پرستار. 5(.

8. Neonetal Intensive Care Unit (NICU)

امکانات اقامتی نامطلوب و شرایط نامناسب اتاق مادران از جمله 
عواملی بود که باعث جلوگیری از حضور مادران و مشارکت آنان 
در مراقبت از نوزاد و مشارکت در تصمیمات مرتبط با آنان بود. در 

این خصوص مشارکت کنندگان بیان کردند:

اتاق مادرانش  اینجا  »خانمم دوست داره بمونه پیش بچه، ولی 
امکانات لازم را نداره. یک دونه دستگاه گذاشتن واسه ده تا خانم. لوازم 
یک بار مصرف نداره که برای هر شخصی جدا باشه، عمومیه« )پدر. 3(.

تیم  نبود  کارکنان سلامت،  برای  منابع  محدودیت  از جمله 
بین رشته ای متشکل از رشته های گوناگون برای برآوردن نیازهای 
نوزاد و والدین نیز بر مشارکت والدین در تصمیم گیری مؤثر بود. 

در این باره مشارکت کنندگان ابراز کردند:

»مثل بعضی کشورها ما باید پرستار مراقبت تسکینی و تیم 
باید گروه  مراقبت تسکینی داشته  باشیم. بیمارستان آموزشی 
تخصصی اش را داشته باشد. درخواست مشاوره از گروه مراقبت 
تسکینی را می دهی که شامل پزشک و پرستار و دستیاراشون 
هست، پرونده را مطالعه می کنند و جواب مشاوره شما را می دهند. 
با خانواده صحبت می کنند برای اینکه تصمیم گیری کنند. پزشک 
معالج، پالیتیو نرس و پالیتیو فیزیشن، روان شناس، کشیش یا 
با همدیگه می نشینند صحبت می کنند که  روحانی هم باشه. 
پدر و مادر تصمیمی بگیرند« )پزشک. مدیر ارشد اداره سلامت 

نوزادان. 22(.

درباره  تصمیم گیری  با  رابطه  در  گایدلاین  و  پروتکل  نبود 
درمان های نگهدارنده حیات و مشارکت والدین، مراقبت تسکینی 
و پایان زندگی و آستانه زیست پذیری نوزادان نارس بر مشارکت 

والدین مؤثر بود. در این خصوص مشارکت کنندگان بیان کردند:

داریم که  راهنما  به یک  نیاز  ما  »پزشکان هم سر درگمند. 
A,B,C. را واضح بگه. در مورد نوزاد وایابل در ایران چه سنی زیر 
آستانه زیست پذیری هست؟ باید به گایدهای دنیا مراجعه کنیم 
ولی همه مراکز ما توانایی ارائه مراقبت به هر نوزادی را دارند؟« 

)پزشک. 17(

کمبود پرسنل پرستاری نیز برکیفیت ارتباط آنان با والدین و 
تسهیل مشارکت دادن در مراقبت از نوزاد و تصمیم گیری های 
مربوط به نوزاد تأثیرگذار بود. یکی از مشارکت کنندگان در این 

خصوص اظهار کرد:

»ما دائم در حال بدو بدو هستیم. جواب آزمایش ها را بگیریم. با 
دکتر بریم ویزیت. دستورش را اجرا کنیم. گزارش بنویسیم. کلی 
فرم پر کنیم. آی وی کلی وقت می بره و هزار کار دیگه. دیگه 
وقتی نمی مونه بریم با خانواده حرف بزنیم، دلداریش بدیم. براش 
توضیح بدیم و در جریان تصمیمات قرارش بدیم. بگیم چه کاری 
انجام شده یا چه  کارهای دیگه ای قراره انجام بشه« )پرستار. 12(.
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جدول1. مشخصات مشارکت کنندگان

الف: مشخصات والدین نوزادان با شرایط تهدید کننده حیات
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ناهنجاری  های پسر937___فنی

7مادرزادی متعدد

23نارسیدختر3025_3 10خانه داردیپلممادر431

13نارسیپسر11328__کارمندکارشناسیمادر528

اختلات شدید دختر1837___رانندهدیپلممرد628
15متابولیکی

خونریزی مغزی پسر13635__خانه داردیپلممادر735
36گرید 4

پزشک دکتراپدر849
ناهنجاری  های دختر2934__عمومی

6مادرزادی متعد

کارشناسی پدر939
ناهنجاری  های دختر3035__5دبیرارشد

23مادرزادی متعدد

ناهنجاری  های دختر14438__کارگردیپلمپدر1043
44مادرزادی متعد

ب: مشخصات سایر مشارکت کنندگان

سمَت تحصیلات
سابقه کار
پزشکی/

پرستاری )سال(
تعداد فرزند

سابقه کار در
بخش 

مراقبت های 
ویژه نوزادان

وضعیت تأهل جنس سن شماره

رئیس بخش فوق تخصص نوزادان 29 1 22 متأهل زن 59 11

پرستار کارشناسی 15 _ 5 مجرد زن 28 12

پرستار کارشناسی ارشد 20 2 8 متأهل زن 35 13

پزشک فوق تخصص نوزادان 19 2 8 متأهل مرد 48 14

سرپرستار کارشناسی ارشد 23 2 17 متأهل زن 45 15

پزشک فوق تخصص نوزادان 15 1 13 متأهل زن 40 16

پزشک فوق تخصص نوزادان 12 1 7 متأهل مرد 37 17

سرپرستار کارشناسی 27 1 13 متأهل زن 57 18

نماینده بیمه کارشناسی 9 2 _ متأهل مرد 52 19

پزشک قانونی تخصص 5 1 _ متأهل زن 37 20

دانشیار دکترای علوم فقهی و مبانی دینی _ 2 _ متأهل مرد 49 21

مقام مسئول در اداره 
سلامت نوزادان فوق تخصص نوزادان 24 2 19 متأهل مرد 49 22

رئیس بخش فوق تخصص نوزادان 28 2 25 متأهل زن 57 23

**دو بار مصاحبه با مشارکت کننده شماره 2 انجام شد   
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مرجان بناء زاده و سیده فاطمه حق دوست اسکویی.عوامل سازمانی مؤثر بر مشارکت والدین در تصمیم گیری برای نوزادان با شرایط تهدیدکننده حیات

جدول 2. عوامل زمینه ای سازمانی تأثیرگذار بر مشارکت والدین در تصمیم گیری برای نوزادان با شرایط تهدیدکننده حیات

بیانات مشارکت کنندگانزیرطبقاتطبقات

اختلاف قدرت

اختلاف قدرت بین والدین و تیم 
درمان

فرم رضایت را می دیم پرستار بره از والدین رضایت بگیره. می گیم فقط این فرم را پر کن. وقتی که پرستار از دید پترنالیسم نگاه 
می کنه چون شما بالاتری. اون محتاج به شماست، بچه اش زیر دست شماست. فکر می کنه اگر رضایت نده کارش رو نمی کنید. 

درنهایت بدون اطلاعاتی که بهش بدن رضایت می ده )پزشک. 23(. 

اختلاف قدرت بین پزشکان و 
پرستاران

مسئله ای که هست والدین پیش پزشکان تعارف دارند و چیزی که هست رو نمی گن. یا وقتی پاسخ خوشایندشون نیست واکنشی 
نشون نمی دهند. بعد میان برای پرستار عصبانی می شن. ولی در مورد پرستار این طور نیست. شاید به  دلیل اهمیتی که جامعه 
به پزشکان می ده هست. اگر پرستار مثلًا بگه که نوزاد اِن ای سی کرده، این مشکل را داره می گه تو حالیت نیست، دکتر گفته 
شیرش رو دو روز قطع می کنم بعد خوب می شه، هیچ عارضه ای نمی گذاره. مقدار زیادش به این دلیله که پزشک نمی خواد دید 
بدی از خودش به والدین بده. بگه که من تمام تلاشم را کردم و شاهدیم بعضی مواقع توپ تو زمین پرستار می افته )پرستار. 18(. 

نقص کمیته های 
اخلاق

در دسترس نبودن کمیته اخلاق
مشکل عدم تشکیل کمیته اخلاق هست. وزارتخانه دستورالعمل بده که در هر بیمارستانی یا در هر دانشگاهی یک تیم متشکل از 
یک روحانی قاطع و آگاه به فقه، یک نماینده حقوقی مثلًا وکیل و یک روان شناس باشد. اگر وکیل هم نبود یک پزشک قانونی 
که به قانون آشنا هست باید باشه. این تیم با پزشک معالج و والدین جلسه گذاشته و تصمیم گیری کنند. مگر چند تا از این موارد 

در هر بیمارستانی هست. می شه به این موارد رسید. دیگه کسی نمی تونه بگه جلسه چرا تشکیل شد )پزشک. 17(. 

نقایص ساختاری کمیته های اخلاق

این در صلاحیت یک کمیته خاص هست که اعضاش مشخص باشند. اطلاعات را بده بعد بر اساس آن والدین تصمیم گیری کنند. 
تو بیمارستانِ ما مثلًا برای تعیین تکلیف فلان مریض می گن کمیته بیمارستانی بگذاریم. این کمیته کیه؟ رئیس بیمارستان که از 
نظر هزینه ها ارزیابی می کنه. می گه سه ماهه تخت راِ اشغال کرده پول هم نداره بده. یکی دیگه مسئول کنترل عفونت هست که 
می گه این مریض مونده باعث عفونت می شه. یکی دیگه پزشک معالجه. همه یک جور ذینفع اند در این مسئله. بر اساس منافع 
خودشونه. من سرپرستار هم همین طور، خسته شدم دیگه. عفونت بخش من را برده بالا. باید برم جواب بدم. رگ نداره، نکروز 

می ده، پرستار من باید بره زیر سؤال. ما همه جمع می شیم تصمیم بگیریم منافع خودمون را می بینم )پرستار. 15( 

نقایص عملکردی کمیته های اخلاق

کمیته های اخلاق ما برای تصمیم گیری همه جا مؤثر نیستند. در همه بیمارستان  ها هم فعال نیستند. اعضا و ترکیبشون طوری 
نیست که یک خروجی مطلوب علمی و تصمیم گیری اخلاقی موجه از دلش بیرون بیاد. البته تعمیم پذیر نیست، ولی معمولًا این 
کمیته ها نقش یک صافی را دارند برای تصمیم گیری پزشکان. یعنی موجه سازی اخلاقی آنچه می خواد اتفاق بیفته. کمیته ها باید 
عناصر مداخله گر از حوزه های مختلف و مسلط به موضوع داشته باشد. عضو کمیته باید یک روحانی باشد یا یک فقه پژوه، یعنی 
دانای فقه. منتهی عالم به فقهی که از این حوزه سر در بیاره. وقتی که اصطلاحات شما را اصلًا درک نمی کنه مجبوره هرچی 
شما می گی بگه چشم. یا در مقابل شما موضع قهری بگیره، بگه نه. اعضا باید بتوانند کیس به کیس تصمیم گیری کنند )دکترای 

علوم فقهی و مبانی دینی. 21(.

نقص مقررات 
بیمارستانی

قوانین محدود کننده حضور والدین
بعضی مقررات سخت مثلًاً در مورد ساعت ملاقات، حضور یا عدم حضور والدین موقع ویزیت پزشک و یا زمان بندی صحبت با 
پزشک مانع از حضور والدین و یا اینکه بهتر در جریان بیماری نوزاد باشند می شه. بعضی مراکز مشخص می کنند که مثلًا فقط 
هفته ای دو بار پزشک با والدین صحبت می کنه. بعضی مراکز هم نه، پزشک هر روز با والدین صحبت می کنه. بعضی مراکز والدین 

را موقع ویزیت پزشک بیرون می کنند. خوب این تأثیر می ذاره )پزشک. 17(. 

نبود قوانین گزینش پرستار 
مراقبت های ویژه نوزادان

بعضی پرستاران به درد بخش مراقبت های ویژه نوزادان نمی خورن. حوصله و تحمل مادرا رو ندارن. مادرا رو محدود می کنند. به 
هر بهانه ای بیرونشون می کنن. درست جوابشون رو نمی دن. باید یک قانون باشه پرستار اول گزینش بشه بعد بیاد این بخش 

)پرستار. 12(.

محدودیت منابع

 منابع ناکافی برای والدین
توی راهرو باهاشون صحبت کردم. یا داشتند می رفتند اتاق پزشکان یا از اتاق پزشکان برمی گشتند. تو این فاصله باهاشون صحبت 
می کردم. یا صبر می کردم از اتاق پزشکان بیان بیرون باهاشون صحبت می کردم. یا اون لحظه موبایلشون زنگ می خورد صبر 

می کردم صحبتشون تموم بشه. می پرسیدم روند درمانی دخترم چطوره؟ )پدر. 8(. 

منابع ناکافی برای کارکنان سلامت

ما خلأ پروتکل داریم. پروتکل یعنی الف، ب، ج، د را به دقت بگه. به فرایندهای درمان بیهوده یا فرایندهای تصمیم گیری در 
مورد قطع درمان بیهوده در نوزادان نیاز داریم؟ والدین را مشارکت بدید؟ در چه تایمی از پروسه درمان مشارکت بدهید؟ از همان 
ابتدا یا آخر؟ یا وقتی به بن  بست می رسید؟ این سؤال مهمه. چه فرقی بین ساعت ده صبح با دوازده ظهر هست؟ خوب خیلی 
فرق می کنه. ده صبح بچه داره نفس می کشه، دوازده رفته تو کما. مادری که بچه اش رفته تو کما تصمیم گیریش با مادری که 
بچه اش چشمش بازه داره نفس می کشه، خیلی فرق می کنه. بنابراین ما نیاز به پروتکل داریم که انتهاش به تدوین یک گاید لاین 
ولو محدود منجر بشه که بعداً روایی و پایایی اش انجام بشه. بعداً خودش می تونه یک بیس بشه برای یک قانون )دکترای علوم 

فقهی و مبانی دینی. 21( 

ادامه بستری تنها 
گزینه

ما متخصص مراقبت تسکینی و اصلًا رشته مراقبت تسکینی در ایران نداریم. بچه که داره فوت می کنه ما این شرایط را نداریم نبود گزینه مراقبت تسکینی 
که واضح بنویسم توی پرونده مراقبت تسکینی اش کنیم )پزشک. مدیر ارشد اداره سلامت نوزادان. 22( 

اگر هم بخواهیم ترخیص کنیم شرایط مراقبت تو منزل که بخواهیم بدهیم را نداریم. چون یک سری چالش های قانونی و مسائل نبود امکان ادامه مراقبت در منزل
داره که هنوز نتوانستیم انجام بدیم )پزشک. 23(. 

نبود خدمات مراقبت تسکینی در 
سطح جامعه

باید مرخصش کینم و بفرستیمش مراکز بیرون مراقبت هاسپیس بشه که چنین چیزی در سطح جامعه نداریم. اینکه به خانواده 
بگیم خودت بچه را بردار ببر خیلی زشته )پزشک. 22(.
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ادامه بستری تنها گزینه 

مضمون ادامه بستری تنها گزینه اما از جمله عوامل تأثیرگذار 
بر مشارکت والدین بود که سه زیرمضمون »نبود گزینه مراقبت 
تسکینی«، »نبود امکان ادامه مراقبت در منزل« و »نبود خدمات 

مراقبت تسکینی در سطح جامعه« را دربر گرفت.

تنها گزینه ای که والدین با آن روبه رو بودند، ادامه بستری نوزاد و 
انجام درمان های نگهدارنده بود. والدین تحت شرایطی قرار می گرفتند 
که با دریافت اطلاعات در لفافه یا به عبارتی دریافت  نکردن اطلاعات 
واضح، شفاف و به موقع درباره غیراثربخش بودن درمان و مشارکت 
نکردن در تصمیم گیری درباره تغییر رویکرد درمانی از تهاجمی به 
مراقبت  گزینه  نبودن  دسترس  در  می شدند.  روبه رو  غیرتهاجمی 
تسکینی و وجود نداشتن بخش یا نرسری مراقبت تسکینی برای 
نوزادان سبب ادامه بستری و ادامه درمان غیراثربخش نوزاد می شد. 

در این خصوص مشارکت کنندگان بیان کردند:

»موقعی آدم می تونه تصمیم بگیره که دو تا راه داشته باشه. 
ولی وقتی راه دومی نیست. مجبوری هرچی باشه چه به صلاح 

بچه باشه چه نباشه قبول کنی« )پدر. 3(.

فراهم نبودن امکان ارائه مراقبت های تسکینی نوزادان در منزل 
نوزادان در سطح  ارائه خدمات مراقبت تسکینی  نبود مراکز  و 
جامعه سبب صادر نشدن دستور ترخیص نوزاد توسط پزشک و 
برنامه ریزی جهت ادامه مراقبت در منزل می شد. تنها در مواردی 
والدین می توانستند با تأیید پزشک قانونی و رضایت شخصی به 
ترخیص نوزاد خود و ادامه مراقبت در منزل اقدام کنند. در این باره 

مشارکت کنندگان بیان کردند:

»باید رک و راست به ما می گفتند این جور نوزادان خوب نمی شن 
و ادامه درمان ها براشون فایده ای نداره. مرخص می کردند که ببریم 
خونه. این ها گذاشتن به عهده خانواده. اگر خانواده رضایت داد، 
برُد که برُد. اگر هم نبُرد که اینجا می مونه و پولش رو می گیرند. 
خدماتش داره انجام می شه. با همین داروها ادامه می دهند و نظر 

ما هم اهمیتی نداره« )مادر. 7(

بحث و نتیجه گیری 

در این مطالعه عوامل مرتبط با سازمان که بر مشارکت والدین 
در تصمیم گیری نوزادان با شرایط تهدیدکننده حیات تأثیرگذار 
بود، شناسایی شد. این عوامل شامل »اختلاف قدرت«، »ضعف 
کمیته های اخلاق«، »ضعف مقررات بیمارستانی«، »محدودیت 
یافته های  بودند.  تنها گزینه موجود«  و »ادامه بستری  منابع« 
این مطالعه نشان داد اختلاف قدرت بین والدین و تیم درمان 
و بین پزشکان و پرستاران عاملی برای کاهش مشارکت والدین 
نگرش  و  قدرت  تعادل  نداشتن  وجود  بود.  تصمیم گیری  در 
پدرسالارانه نسبت به والدین در ایران به شدت مشارکت والدین 
را تحت تأثیر قرار می دهد و از مشارکت آن ها در تصمیم گیری 

جلوگیری می کند. رابطه پدرسالاری که در آن پرسنل درمانی 
به علت تخصص و دانش در موضع قدرت قرار می گیرند و بیمار 
فقط اطاعت کننده محض است. یک مطالعه در ایران نشان داد با 
وجود اینکه سعي مي شود در مراکز دولتي، مشورت و آگاهي لازم 
در حد امکان در اختیار بیماران قرار گیرد، اما رابطه پدرسالاري 
مراقبت  سنتی  مدل  این   .]19[ است  تعامل  نوع  غالب ترین 
و  ایران  پزشکان در جامعه  از جایگاه قدرت  ناشی  پدرسالارانه 
سلطه بالینی تاریخی پزشکان بر خانواده ها و پرستاران است. این 
عدم تعادل قدرت بر تصمیم گیری مشترک با والدین تأثیر منفی 
می گذارد و به این عقیده که پزشکان از همه بهتر می دانند کمک 
از آنجا ناشی می شود که  نابرابر  اقتدار  می کند ]20[. قدرت و 
پزشکان بر اساس تفسیر خود از منافع کودک و والدین، میزان 
تعیین می کنند.  را  والدین  با  تعامل در تصمیم گیری مشترک 
توازن قدرت و برابری میان اعضای تیم عنصر اصلی لازم برای 
همکاری موفق آنان است ]21[. نگارنده و همکاران دریافتند در 
ایران، ضعف قدرت پرستاران یکی از موانع اصلی برای حمایت از 

بیماران است ]22[.

نقص کمیته های اخلاق نیز از عوامل بازدارنده مرتبط با سازمان 
قرار  تحت تأثیر  را  تصمیم گیری  در  والدین  مشارکت  که  بود 
می  داد. مطابق با الزامات اعتباربخشی تعیین شده توسط وزارت 
بیمارستان های  کلیه  ایران،  پزشکی  آموزش  و  درمان  بهداشت، 
دولتی و خصوصی نیاز به کمیته های اخلاقی دارند. با این حال، 
بیشتر کمیته های اخلاق بیمارستانی در ایران معمولاً کمیته هایی 
غیرفعال و ناکارآمد هستند که عملکرد آن ها تحت تأثیر فعالیت 
سایر کمیته ها، مانند کمیته انطباق با مقررات دینی در محیط های 
بیمارستانی قرار دارد. به عبارت دیگر، این کمیته ها فعالیت هایی 
پوشش  را  مشاوره ای  خدمات  و  اخلاقی  تصمیم گیری  مانند 
و  ساختار  ماهیت،  با  سلامت  کارکنان  نبودن  آشنا  نمی دهند. 
عملکرد کمیته های اخلاق بیمارستان در کنار فعالیت نکردن چنین 
کمیته هایی، امکان استفاده از خدمات آن ها برای تصمیم گیری های 

بالینی و مشارکت والدین را کاهش داده است ]23[.

مقررات  نقص  سازمان  بازدارندگی  با  مرتبط  دیگر  عامل 
اقامت شبانه  و  به ملاقات  مربوط  بود. سیاست های  بیمارستانی 
والدین در بخش های مختلف و کشورهای مختلف بسیار متفاوت 
است. سیاست های واحد و رفتار و نگرش پرستاران بخش مراقبت 
ویژه نوزادان در حضور و مشارکت والدین نقش مهمی دارد ]24[. 
به  خانواده ها  ایران،  نوزادان  ویژه  مراقبت  بخش های  بیشتر  در 
عنوان ملاقات کننده غیرمشارکت کننده در نظر گرفته می شوند. 
درنتیجه، به آنان القا می شود که افراد بی اهمیتی در مراقبت و 
تصمیم گیری فرزندشان هستند. مادران به طور معمول به  عنوان 
اعضای تیم مراقبت و درمان پذیرفته نمی شوند و پدران فقط در 
ساعات محدودی در روز اجازه ملاقات با نوزاد خود را دارند ]20[. 
نبود قانون گزینش پرستار بخش مراقبت ویژه نوزادان نیز مشارکت 
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والدین در تصمیمات را تحت تأثیر قرار می داد. شایستگی پرستاران 
در مراقبت از نوزادان از اهمیت ویژه ای  برخوردار است. شایستگی 
پرستاران، نقش مهمی در کیفیت مراقبت دارد و از آن به عنوان 
ابزاری برای ارزیابی و اعتباربخشی مؤسسات ارائه دهنده خدمات 
سلامت استفاده می شود. این شایستگی نیازمند به کارگیری مدبرانه 
مهارت های تکنیکی، ارتباطی، دانش، استدلال بالینی، عواطف و 
ارزش ها در محیط بالین است ]25[. وجود پرستاران شایسته از 
طریق استخدام نیروهای مجرب و آموزش دیده، کیفیت مراقبت ها 
پرستاران  به کارگیری  نظیر  شرایط  برخی  می دهد.  افزایش  را 
بی علاقه به  نوزاد و نداشتن انگیزه کافی، مراقبت از نوزاد و تعامل با 

خانواده را دچار چالش می کند ]26[. 

نامناسب  مکان  و  ناکافی  زمان  جمله  از  منابع  محدودیت 
جهت گفت وگو با والدین، نبود مکان اختصاصی جهت مراقبت 
از نوزاد در مراحل پایان حیات، امکانات اقامتی نامطلوب جهت 
والدین، نبود تیم بین رشته ای، نبود راهنمای بالینی و پروتکل 
جهت مشارکت والدین و کارکنان ناکافی نیز مشارکت والدین در 
تصمیم گیری را تحت تأثیر قرار می داد. زمان ناکافی به  عنوان مانعی 
برای درگیر کردن والدین در تصمیم گیری مشترک گزارش شده 
 است ]10[.  زمان نامناسب برای گفت وگو با والدین نیز مانع قابل 
توجهی برای برقراری ارتباط مؤثر است ]27[. همچنین طراحی 
تأمین  برابر  در  مانعی  نوزادان می تواند  ویژه  مراقبت  باز بخش 
نیازهای عاطفی والدین، ایجاد دلبستگی با نوزاد و ارائه اطلاعات 
خصوصی درباره نوزاد باشد ]28[. با وجود تأکید وزارت بهداشت 
ایران بر حضور مادران در بخش مراقبت ویژه نوزادان و هم آغوشی 
مادر و نوزاد در بخش های پس از زایمان، مشارکت والدین در 
مراقبت از نوزاد و تصمیم گیری های مربوط به او محدود است و 
هیچ مکان مناسبی برای تسهیل اقامت آن ها در کنار نوزادانشان 
این،  بر  علاوه  نیست.  در دسترس  ویژه  مراقبت های  بخش  در 
فاکتورهای مربوط به منابع انسانی، تعامل پرستاران را با خانواده  
و مشارکت آنان در تصمیمات را تحت تأثیر قرار می دهد ]20[. در 
حال حاضر، پرستاران بخش مراقبت ویژه نوزادان در ایران موظف 
به مراقبت از چهار تا پنج نوزاد به طور همزمان هستند ]29[. 
قربانی در مطالعه خود کمبود نیروی انسانی و بالا بودن فشارکاری 
را به   عنوان دغدغه اصلی پرستاران استخراج کرد. پرستاران با بیان 
تجربیاتی از محدودیت زمان برای برقراری ارتباط مناسب، آموزش 
به والدین و نظارت بر مشارکت آنان، تراکم بالای نوزادان تحت 
مسئولیت و استاندارد نبودن نسبت پرستاران به نوزادان بستری 
را مانع آموزش و درگیر کردن مطلوب خانواده ها در مراقبت از 
نوزاد می دانستند ]30[. فراهم آوردن اتاق و فضای خصوصی برای 
نوزادان در حال مرگ و خانواده های آن ها و ایجاد فرصتی برای در 
آغوش گرفتن و لمس نوزاد و همچنین انعطاف پذیری در ساعات 
ملاقات برای اعضای خانواده برای دور هم جمع شدن و انجام امور 
مذهبی و ایجاد خاطره ای از آخرین لحظه زندگی نوزاد ]31[ در 
مطالعات توصیه شده  است که در این مطالعه این امکانات وجود 

نداشت و به نظر می رسد که در کشور ما به دلیل نبود گزینه 
ارائه مراقبت تسکینی توجه لازم به موارد ذکر شده صورت نگرفته 
است. آموزش کارکنان در مورد مراقبت تسکینی و پایان زندگی و 
اصول آن به همراه فراهم آوردن زیرساخت های لازم در خصوص 
ارائه مراقبت تسکینی می تواند زمینه ای بر ارائه این گونه امکانات 

را فراهم کند. 

در حال حاضر، در دنیا بیشتر دستورالعمل ها از تصمیم گیری 
که  هستند  استوار  فرض  این  بر  و  می کنند  حمایت  مشترک 
تصمیم گیری باید مشترک بین ارائه دهندگان مراقبت و والدین 
باشد ]32[. یافته های این مطالعه نشان داد ارائه دهندگان مراقبت 
تهدیدکننده  شرایط  با  نوزادان  مورد  در  تصمیم گیری  هنگام 
حیات، دستورالعمل و راهنمای بالینی مشخصی جهت مشارکت 
والدین در تصمیم گیری در اختیار ندارند. کدیور بیان می کند در 
بخش های مراقبت ویژه نوزادان، نبود برنامه مدونی برای مشارکت 
خانواده های ایرانی درباره تصمیم گیری های نوزادان دارای شرایط 
تهدید کننده حیات، مراقبت از این بیماران را با چالش روبه رو 
می کند ]9[. مطالعات بین رشته ای جهت تدوین دستورالعمل و 

راهنمای بالینی در این زمینه توصیه می شود.

همچنین نبود تیم بین رشته ای نیز مشارکت والدین را تحت تأثیر 
قرار می داد. پیچیدگی جمعیت بیماران در بخش های مراقبت ویژه 
نیاز به یک تیم متنوع از متخصصان مراقبت های بهداشتی دارد تا 
بهترین گزینه ها را برای مراقبت شناسایی کند. این یک گام اساسی 
برای حمایت  برای تصمیم گیری مؤثر در مراقبت و آماده سازی 
از  والدین در تصمیم گیری است ]33[. متخصصان  از مشارکت 
یکپارچه  بین حرفه ای  رویکرد  ارائه یک  برای  رشته های مختلف 
و منسجم برای مراقبت از نیازهای بیماران و خانواده های آن ها 
همکاری می کنند ]34[. در صورت ارائه گزینه مراقبت تسکینی 
نوزادان که یکی از زیرساخت های آن بهره گیری از تیم بین رشته ای 
روان شناس،  تخصص ها،  سایر  و  نوزادان  تخصصین  فوق  شامل 
مشاور معنوی، پرستار و مددکار است حمایت لازم از مشارکت 

والدین هنگام تصمیم گیری فراهم خواهد آمد.

عامل سازمانی دیگر به عنوان بازدارنده مشارت والدین، مضمون 
ادامه بستری تنها گزینه بود. برای تسهیل تصمیم گیری مشترک 
با والدین همه گزینه های معقول موجود باید در اختیار والدین 
نداشته  باشند  والدین هنگامی که گزینه دیگری  گذاشته شود. 
مراقبت  گزینه   .]35[ می کنند  انتخاب  را  درمانی  گزینه های 
تسکینی نوزادان به  عنوان یک رویکرد مراقبتی فعال و جامع که 
از زمان تشخیص بیماری شروع و در طول زندگی نوزاد، در زمان 
مرگ و بعد از آن ادامه دارد، در نظر گرفته می شود ]36[. این 
نوع مراقبت شامل حمایت های جسمی، عاطفی، روانی، اجتماعی 
و معنوی بوده و تمرکز آن برکاهش درد و رنج، افزایش کیفیت 
زندگی، مدیریت علائم نوزاد و حمایت از خانواده است. در این نوع 
مراقبت، خانواده به  عنوان یکی از اعضای مهم تیم مراقبت به  شمار 
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می آید ]37[. در ایران همزمان با افزایش بقای نوزادان پرخطر 
نوزادان  تسکینی  مراقبت  تهدیدکننده حیات،  شرایط  دارای  و 
توسعه نیافته است و نبود راهنماهای بالینی و پروتکل مشخصی 
جهت ارائه مراقبت تسکینی در بخش های مراقبت ویژه نوزادان 
منجر به شروع نشدن گفت وگوی به موقع و شفاف با والدین درباره 

درمان های نوزادشان شده است ]38[.

با  است  ممکن  حیات  تهدیدکننده  شرایط  دارای  نوزادان 
شرایط مزمن و معلولیت به زندگی ادامه دهند ]39[. بسته به 
شرایط نوزاد تصمیم گیری می تواند بر ادامه درمان در منزل انجام 
شود. مراقبت تسکینی می تواند در خانه کودک یا مرکز مراقبت 
تسکینی در سطح جامعه ارائه شود ]40[. متون مربوط به مراقبت 
تسکینی نوزادان بیشتر بر مراقبت در بیمارستان و بخش مراقبت 
ارائه مراقبت در منزل مورد توجه  نوزادان تمرکز دارند و  ویژه 
قرار نگرفته  است ]31[. سازمان بهداشت جهانی بر ارائه مراقبت 
تسکینی کودکان در سطح منزل و جامعه تأکید دارد. مراقبت 
تسکینی آسایشگاهی یک مدل مراقبت از کودک و خانواده است 
که عمدتاً توسط تیم های تخصصی مراقبت در منزل ارائه می شود. 
این مدل از مراقبت تأکید زیادی بر حمایت روانی و اجتماعی 
دارد و ارزان تر از مدل مراقبت در بیمارستان است ]40[. ترخیص 
نوزاد می تواند با انجام خدمات مراقبت تسکینی در منزل و در یک 
رویکرد مشترک بین تیم های مستقر در بیمارستان و جامعه انجام 
شود. برنامه ریزی برای مراقبت در منزل توسط کارکنان بخش 
با والدین  بیمارستان  نوزادان و همراهی کارکنان  مراقبت ویژه 
ضروری است. اگر والدین ترجیح ندهند از نوزاد در خانه مراقبت 
کنند، باید به سمت مراکز مجاز مراقبت تسکینی در سطح جامعه 
هدایت شوند ]31[. در ایران هیچ گونه خدمات رسمی مراقبت 
تسکینی نوزادان در بیمارستان، منزل یا سطح جامعه وجود ندارد. 
توسعه  و  ایجاد واحدهای مراقبت تسکینی سرپایی در جامعه 
برنامه های مراقبت تسکینی در منزل که اعضای خانواده آن ها 
نقش مهمی در مراقبت از کودکان داشته  باشند، ممکن است 
تأثیر مثبتی بر مراقبت پایان زندگی این کودکان و تصمیم گیری 

به موقع با مشارکت والدین داشته باشد ]41[.

پژوهش های کیفی مانند نظریه پایه با توجه به ماهیت ذهنی 
خود، متأثر از افکار، عقاید و ذهنیات پژوهشگر، حول محور مطالعه 
هستند. پژوهشگر در این مطالعه سعی کرد تا پیش فرض های ذهنی 
خود را مکتوب کند و از دخالت آنان در تحلیل و تفسیر داده ها 
جلوگیری کند، اگرچه این امر به  طور کامل میسر نبود. بنابراین، 
پژوهشگر تلاش کرد از یادداشت های عرصه به منظور جمع آوری 
استحکام  و  دقت  افزایش  به منظور  طبقات  غنی سازی  و  داده ها 
پژوهش استفاده کند. علاوه بر این، نتایج این پژوهش مانند سایر 
پژوهش های کیفی از تعمیم پذیری بالایی برخوردار نیست. چون 
این پژوهش ها به بررسی تجربیات ذهنی می پردازند و یافته های 
حاصل نتیجه داده های حاصل از موقعیت ها و گروه های خاص است، 

برای استفاده از این یافته ها در موقعیت های گوناگون باید احتیاط 
کرد. همچنین ملزم بودن پژوهشگر از نظر اخلاقی به معرفی کامل 
خود به مشارکت کنندگان و شرح هدف پژوهش ممکن بود باعث 
شود مشارکت کنندگان داده های غیرواقعی، اغراق  آمیز، تصنعی و با 
هدف نمایش بی  نقص در عملکرد خود به منظور رضایت پژوهشگر 
پژوهش  از محدودیت های  یکی  به  عنوان  نیز  این  که  دهند  ارائه 
عملًا خارج از کنترل پژوهشگر در این مطالعه بود. با این حال، 
ابتدای  در  مطالعه  هدف  دقیق  توضیح  با  کرد  تلاش  پژوهشگر 
شروع مطالعه، ایجاد جو اعتماد و درگیری عمیق و طولانی مدت 
با مشارکت کنندگان، آنان را به ابراز تجارب واقعی شان ترغیب کند.

یافته های این مطالعه نشان داد عوامل سازمانی نقش مهمی 
در مشارکت والدین در تصمیم گیری دارند. اختلاف قدرت بین 
والدین و تیم درمان و بین پزشکان و پرستاران ، ضعف کمیته های 
ادامه  و  منابع  محدودیت  بیمارستانی،  مقررات  ضعف  اخلاق، 
بستری تنها گرینه موجود، موانع مشارکت والدین در تصمیم گیری 
بودند. در این خصوص فراهم آوردن امکانات رفاهی برای اقامت 
والدین نوزادان با شرایط تهدیدکننده حیات در بیمارستان، تدوین 
دستورالعمل های تشویق حضور والدین این نوزادان در بیمارستان 
و  آنان  آزادانه  حضور  برای  درون بیمارستانی  قوانین  تدوین  و 
همچنین تدوین قوانین درون بیمارستانی برای گزینش پرستاران 
بخش مراقبت ویژه نوزادان ضروری به نظر می رسد. به کارگیری تیم 
بین رشته ای در بخش مراقبت ویژه نوزادان متشکل از روان شناس، 
مددکار اجتماعی و افراد آموزش دیده در زمینه ارائه مراقبت های 
یا  بیمارستانی  اخلاق  کمیته های  برگزاری  والدین،  به  معنوی 
درون دانشگاهی برای بررسی موارد نوزادان با شرایط تهدیدکننده 
حیات و به کارگیری اخلاق دانان مجرب و فقهای باتجربه و آگاه 
پایان حیات در کمیته های اخلاق  به مسائل درمان و مراقبت 
بیمارستانی یا درون دانشگاهی نیز توصیه می شود. اجرای برنامه 
مراقبت تسکینی نوزادان در مراکز آموزشی و درمانی در قالب 
مطالعات اقدام پژوهی و تحلیل وضعیت موجود مراقبت تسکینی 
دوره های  کردن  فراهم  می شود.  توصیه  نیز  کشور  در  نوزادان 
با  نوزادان  نوزادان و مسائل اخلاقی  آموزشی مراقبت تسکینی 
شرایط تهدیدکننده حیات برای پرستاران بخش مراقبت ویژه 
نوزادان و به کارگیری پرستاران دارای مدرک کارشناسی ارشد 
نوزادان الزاماً در بخش مراقبت ویژه نوزادان و همچنین در سمت 
سرپرستار می تواند زمینه بهتر مشارکت والدین در تصمیم گیری 
را فراهم کند. برون سپاری خدمات نگهداری و مراقبت از نوزادان 
با شرایط تهدید کننده حیات دارای شرایط ترخیص به بخش های 
مراقبت های تسکینی در سطح  مراکز  تأسیس  برای  خصوصی 
جامعه و ارائه مراقبت های در منزل نیز به تصمیم گیری به موقع 
مطالعه  می کند.  کمک  تصمیم گیری ها  در  والدین  مشارکت  و 
بین رشته ای جهت ایجاد دستورالعمل و راهنمای بالینی در زمینه 
تصمیم گیری های نوزادان دارای شرایط تهدیدکننده حیات نیز 

توصیه می شود.
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