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Background & Aims The family caregivers of patients with spinal cord injury (SCI) suffer from physical, 
psychological, social, and economic problems, which are called care burdens. The continuous support of 
these caregivers can reduce their care burden. This study aims to investigate the effect of the continuous 
care model (CCM) on the care burden of the caregivers of patients with SCI.
Materials & Methods This quasi-experimental study was conducted in the winter of 2021 on 94 
caregivers of patients with SCI covered by the welfare organization of Kamyaran City. They were selected 
using a convenience sampling method and randomly divided into intervention and control groups. The 
collection tools were a demographic form and the Zarit care burden interview (ZBI). The intervention 
group received the CCM-based intervention as a home-visiting program individually or in group format 
for three months. The control group received the routine patient care program presented by the welfare 
organization. The data were analyzed in SPSS v.16 software using descriptive and inferential statistics.
Results After the CCM-based intervention, there was a significant reduction in the care burden of 
caregivers in the intervention was observed (P<0.001), but the difference was not significant in the 
control group (P>0.05).
Conclusion The CCM-based intervention is effective in reducing the care burden of the caregivers of 
patients with SCI. It is recommended that the intervention be used on the caregivers of patients with 
other chronic diseases.
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S
Extended Abstract

Introduction

pinal cord injury (SCI) causes psychological 
problems for the patient and family, in addi-
tion to physical complications. Due to long-
term and sometimes permanent complications 
of this injury, patients often depend on care-

givers for performing daily tasks, depending on the level 
of injury. The family caregivers of patients with SCI suffer 
from physical, psychological, social, and economic prob-
lems, which is called “care burden”. Continuous support 
for these caregivers can reduce their care burden on them. 

The continuous care model (CCM) for chronic coro-
nary artery diseases developed by Ahmadi (2010) has 
four stages: familiarization, sensitization, control, and 
evaluation. It is an indigenous model designed to increase 
self-care ability, acceptance of the treatment process, and 
appropriate performance of patients with chronic diseas-
es. This model focuses on the effective, interactive, and 
balanced role of the caregiver, patient, and family. In this 
model, the role of the nurse or caregiver is to identify the 
existing needs and problems, sensitize people to these 
problems, and try to solve them so that they have healthy 
behaviors and continuous care in a dynamic manner. This 
study aims to investigate the impact of the CCM on the 
care burden of the family caregivers of patients with SCI. 

Method 

This is a quasi-experimental study. The study popula-
tion consists of the family caregivers of patients with SCI 
covered by the welfare organization in Kamyaran City in 
2021. Of these, 96 samples were selected using a conve-
nience sampling method. The inclusion criteria were du-
ration of caregiving >6 months, age <70 years, and will-
ingness to participate in the study. The exclusion criteria 
were lack of cooperation, death of the patient or caregiver, 
or change of caregiver during the study. After obtaining 
written informed consent from the participants, they were 
randomly divided into two groups of intervention (n=46) 
and control (n=46). During the study, two samples in 
the intervention group left the study. Therefore, the total 
number of participants was 94. The intervention group 
received CCM-based care, while the control received no 
intervention. They received the routine patient care pro-
gram presented by the welfare organization.

They first completed the Zarit care burden interview 
(ZBI) instrument. Then, the intervention was provided at 
four stages of familiarization, sensitization, control, and 
evaluation, as a home-visiting program with the participa-
tion of the nurse, caregiver, patient, and family members 
for three months. In the familiarization phase (lasted three 
weeks), the patient, caregiver, and nurse first got to know 
each other, followed by evaluating the knowledge of the 
patient and caregiver about the disease, examining the 
knowledge of the caregiver regarding the care burden and 
its complications, recognizing and examining the facili-
ties and limitations, measuring the patient’s expectations 
from the nurse/caregiver or vice versa, and needs assess-
ment based on the evidence and statements of the care-
givers. In the sensitization phase (lasted six weeks), the 
caregiver, patient, and the family members were involved 
in the implementation of the CCM. The caregivers at-
tended skill training classes such as tailoring, aerobic ex-
ercise, and a weekly walking program. They also received 
medical, psychiatric, psychological, and nursing services 
and self-care education. The control stage aimed at con-
tinuing health behaviors to meet the needs of caregivers 
and reduce their problems. In each home visit, face-to-
face meeting, and virtual communication, the caregivers 
or patients were asked about what they learned in the 
previous phase. The evaluation phase was done during 
a home visit. Each caregiver was evaluated theoretically 
and practically. 

Two weeks after the intervention, two groups completed 
the ZBI again. Independent t-test, Mann-Whitney U test, 
paired t-test, Wilcoxon test, one-way analysis of variance, 
Kruskal-Wallis test, and Pearson or Spearman correla-
tion tests were used to analyze the research hypotheses in 
SPSS software, version 16.

Results

Based on the results of chi-square, independent t, Mann-
Whitney U test, and Fisher’s exact test, the two groups 
were similar in terms of demographic variables (P>0.05). 
The independent t-test results showed no significant dif-
ference in the ZBI score at baseline between the control 
(51.91±7.95) and intervention (53.89±10.37) groups 
(P>0.05). However, after the intervention, the score in the 
intervention group (40.62±11.76) significantly decreased 
compared to the control group (51.33±9.01) (P<0.001). 
In addition, there was a significant difference between the 
pretest and posttest ZBI scores in the intervention group 
(P<0.001), but the difference was not significant in the 
control group.
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Conclusion

The findings of the present study showed that the CCM-
based intervention reduced the care burden of the family 
caregivers of patients with SCI. The CCM is an effective 
and useful model for reducing the burden of care for these 
caregivers due to its supportive and continuous nature. 
This intervention should be used in Iran; the health cen-
ter managers should focus more on continuous commu-
nication with the SCI patients and their caregivers. The 
CCM can be used for the caregivers of patients with other 
chronic diseases.
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مقاله پژوهشی

تأثیر مدل مراقبت پیگیر بر بار مراقبتی مراقبین بیماران با ضایعات مغزی نخاعی

زمینه و هدف باتوجه‌به افزایش تعداد بیماران ضایعات مغزی نخاعی در سراسر جهان، تعداد زیادی از افراد به‌عنوان مراقب خانوادگی از 
این بیماران نگهداری می‌کنند که خود دچار مشکلات جسمی، روانی، اجتماعی و اقتصادی به دنبال پذیرش نقش مراقب می‌شوند که بار 
مراقبتی نام دارد. حمایت مداوم از این مراقبین می‌تواند بار مراقبتی را در آن‌ها کاهش دهد. این مطالعه با هدف بررسی تأثیر مدل مراقبت 

پیگیر بر بار مراقبتی مراقبین بیماران با ضایعات مغزی نخاعی انجام شده است.
روش بررسی پژوهش حاضر یک مطالعه نیمه‌آزمایشی است. این مطالعه در زمستان سال 1400 طی 3 ماه با طرح آزمون قبل و بعد 
در گروه کنترل و آزمایش انجام شد. تعداد 96 نفر از مراقبین بیماران باضایعات مغزی نخاعی ازطریق دسترسی به پرونده‌های بیماران 
تحت پوشش اداره بهزیستی شهرستان کامیاران به روش نمونه‌گیری به شیوه دردسترس و تخصیص تصادفی ساده در دو گروه آزمایش و 
کنترل )هرگروه 48نفر( قرارگرفتند. داده‌ها قبل و بعد از مداخله توسط پرسش‌نامه‌های جمعیت‌شناختی و بار مراقبتی زاریت جمع‌آوری 
و تجزیه‌و‌تحلیل شدند. نمونه‌های گروه آزمایش، برنامه مراقبتی را براساس مدل مراقبتی پیگیر درطی 3 ماه به‌صورت فردی وگروهی 
دریافت کردند. درگروه کنترل همان برنامه روزانه سازمان بهزیستی برای مراقبت از بیمار توسط مراقبین ارائه شد. درنهایت داده‌های 
جمع‌آوری‌شده از مرحله قبل و بعد از مداخله با استفاده از نرم‌افزار SPSS نسخه 16و با استفاده از آمار توصیفی و استنباطی تحلیل شدند.

 )P<0/05( یافته‌ها براساس نتایج آزمون کای‌دو، تی مستقل، من ویتنی و فیشر دو گروه از نظر متغیرهای جمعیت‌شناختی یکسان بودند
و بعد از انجام مداخله براساس مدل مراقبت پیگیر اختلاف معنی‌داری در میزان بار مراقبتی مراقبین در گروه آزمایش بین قبل و بعد از 

.)P<0/05( اما در گروه کنترل این اختلاف معنی‌دار نبود. )P<0/05( مداخله مشاهده شد
نتیجه‌گیری براساس نتایج پژوهش، مدل مراقبتی پیگیر می‌تواند به‌عنوان یک روش مداخله‌ای مؤثر در کاهش بار مراقبتی مراقبین با 

ضایعات مغزی و نخاعی موردتوجه قرار گیرد.
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 مقدمه

صدمات نخاعی یکی از ناگوارترین صدمات وارده به فرد و 
خانواده است. این ضایعات بر تمام ابعاد زندگی بیمار، خانواده 
فیزیکی،  عوارض   .]1[ می‌گذارد  تأثیر  آن‌ها  مراقبین  و  وی 
روانی و اجتماعی بیماری در هر دو مرحله حاد و مزمن تأثیر 
بسزایی در تعامل این افراد با خانواده‌شان و جامعه دارد ]2[ و 
مانند افراد مبتلا به آسیب طناب نخاعی، مراقبین خانواده نیز 

چالش‌های سازگاری را تجربه می‌کنند ]3[.

جهان  جمعیت  از  بهداشت جهانی1،  سازمان  گزارش  طبق 
15درصد ناتوان هستند که از این 15 درصد 1 درصد به‌علت 
ضایعات نخاعی می‌باشد. میزان شیوع جهانی ضایعات نخاعی2 
نفر تخمین زده می‌شود.  نفر در هر میلیون  آسیب‌زا 1000 
بروز جهانی ضایعات نخاعی آسیب‌زا بین 10/4 تا 83 در هر 
میلیون نفر در سال تخمین زده می‌شود که نشان‌دهنده یک 
عدد مطلق سالانه 80000 تا 630000 مورد جدید در سراسر 

جهان است ]4[.

در اروپا حدود 330000 نفر ضایعه نخاعی وجود دارد که 
برای  آمار  می‌شود.  اضافه  آمار  این  به  نفر   11000 سال  هر 
علی‌رغم  دارد.  قرار  در همین محدوده  آمریکا  ایالات متحده 
تفاوت‌های منطقه‌ای مشخص در سراسر جهان، در دهه‌های 
است  داشته  صعودی  روندی  نخاعی  ضایعات  شیوع  گذشته 
تهران  استان  در  نخاعی  ضایعات  شیوع  تقریبی  برآورد   .]4[

2/36 در هر 10000 نفر جمعیت بود ]5[.

ایجاد  باعث  عوارض جسمی  علاوه‌بر  نخاعی  مغزی  آسیب 
مشکلات روانی برای بیمار و خانواده می‌شود ]6[. بیماران با 
ضایعات مغزی و نخاعی به‌علت عارضه طولانی‌مدت و گاهی 
همیشگی به افراد مراقبت‌کننده جهت کارهای روزانه باتوجه‌به 
با  ازطرفی   .]7[ می‌شوند  وابسته  ایجادشده  عوارض  میزان 
پيشرفت فنّاوري و ترخيص زودهنگام بيمار و محدوديت در 
ارائه خدمات بستری در بیمارستان، مراقبت در منزل افزایش 
یافته و مسئوليت خانواده‌ها براي فراهم کردن بهترين مراقبت 
از  یکی  بنابراین   .]8[ است  افزايش  به  رو  همچنان  بيمار  از 
ارکان اساسی مراقبت از آن‌ها، ارائه خدمات در منزل است که 
این امر خود بیانگر اهمیت نقش خانواده و بستگان و همچنین 
در  مراقبت  ارائه‌دهنده  مراکز  نظیر  اجتماعی  سیستم‌های 
منزل است. خانواده‌ها و مراقبین در اثر عوامل بسیاری نظیر 
فقدان سیستم‌های آموزشی، نظارتی و تخصصی جهت کمک 
مرحله  به  بیمارستان  در  مراقبت  و  درمان  مرحله  از  گذر  به 
مهم  ارکان  از  یکی  به‌عنوان  منزل  در  نگهدارنده  مراقبت 
زنجیره مراقبت‌های بهداشتی و درمانی در بیماری‌های مزمن 

1. World Health Organization (WHO)
2. Spinal Cord Injury (SCI)

همانند   .]9[ می‌شوند  مواجه  متعددی  مشکلات  و  مسائل  با 
نیز  خانواده  مراقبین  نخاعی،  طناب  آسیب  به  مبتلا  افراد 
چالش‌های سازگاری را تجربه می‌کنند. آن‌ها برای حمایت از 
فعالیت‌های روزمره زندگی، مراقبت شخصی و حمایت عاطفی 
از عضو خانواده خود، لازم است زندگی خود را بازسازی کرده 

و »شغلی غیرمنتظره« را به‌عنوان مراقب شروع کنند ]3[. 

 بار مراقبتی مفهومی چند بعدی است که عوامل فیزیکی، 
می‌تواند  و  می‌گیرد  دربر  را  مالی  و  روانشناختی  اجتماعی، 
با  مرتبط  هزینه‌های  همچون  عینی  مفهوم  یک  به‌عنوان 
مراقبت، کمک فیزیکی در فعالیت‌های روزانه به‌دلیل ناتوانی 
فیزیکی فزاینده بیمار، اختلالات شناختی و وظایف خانه‌داری 
و  مثبت  احساسات  مانند  ذهنی  مفهوم  یک  به‌عنوان  نیز  و 
منفی و ادراکات مراقبت‌کننده درنظرگرفته شود. در تعریفی 
فشار  تجربه  دنبال  به  منفی  احساس  به  بارمراقبت  دیگر 
اطلاق  مزمن  بیماری  دارای  بیمار  از  مراقبت  یک  درنتیجه 

می‌شود ]10[. 

یا  دوست  یک  توان  به  به‌طورکلی  خانواده  مراقب  یک   
خویشاوند تعریف می‌شود که به یک شخص مبتلا به بیماری 
مزمن یا ناتوان‌کننده کمک می‌کند ]11[. باتوجه‌به نقش‌های 
زیادی که اعضای خانواده در مراقبت و حمایت از افراد مبتلا به 
ضایعات مغزی نخاعی بر عهده دارند، نتایج منفی این مراقبت 
افزایش  غیره  و  شغلی  فرسودگی  فشار،  پریشانی،  همچون 
مراقبتی  نیازهای  این  نشدن  برآورده  صورت  در  که  می‌یابد 
عواقب  این  می‌کند.  دشوار  را  حمایتی  اقدمات  آن،  ادامه  و 
منفی ازقبیل، ناتوانایی در تعادل خواسته‌های مداوم مراقبت 
و همچنین تعهدات شخصی، از دست دادن خود به‌دلیل نقش 
به  می‌تواند  به سلامت شخصی  بی‌توجهی  یا حتی  و  مراقب 
اضافه بار نقش منجر شود ]3[. در طول دوره مراقبت، مراقبین 
استرس و بار ناشی از فعالیت سخت مراقبت را تجربه می‌کنند 
که می‌تواند بر سلامت جسمی، روانی و اجتماعی آن‌ها تأثیر 
منفی بگذارد ]12[. بدین ترتیب ارائه مراقبت‌های غیررسمی 

بر سلامت بسیاری از مراقبین تأثیر می‌گذارد ]13[. 

مراقبین  روی  بر  چین  در  که  جوان  و  پینگ  مطالعه 
افرادی  داد همه  نشان  انجام شد  نخاعی  با ضایعات  بیماران 
که به‌عنوان مراقبین اصلی بیماران مبتلا به ضایعات نخاعی 
خدمت می‌کنند، فشار مراقبت را احساس می‌کنند و بیشتر 
گزارش  را  شدید  تا  متوسط  مراقبتی  بار  آنان  قریب‌به‌اتفاق 
گذشته،  دهه   3 طول  در  گسترده  تحقیقات   .]14[ کرده‌اند 
را که خانواده‌ها دچار آسیب مغزی  تأثیرات منفی  از  طیفی 
پریشانی  شامل  این‌ها  است.  کرده  ثبت  می‌کنند،  نخاعی  یا 
روانشناختی مانند افسردگی و اضطراب، بی‌نظمی در عملکرد 
خانواده، مشکل اساسی )به‌عنوان مثال کاهش درآمد، از دست 

دادن شغل( و کاهش رضایت از زندگی است ]15[.
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میزان مراقبت‌های ارائه‌شده توسط اعضای خانواده از بیماران 
ازنظر اندازه و هزینه سرسام‌آور است: تخمین زده می‌شود که 
27/6 میلیون مراقب خانواده وجود دارد که از بیماران مراقبت 
آن‌ها  مراقبت‌های  اقتصادی  ارزش  است  ممکن  و  می‌کنند 
توسط  مروری که  در مطالعه  باشد ]16[.  میلیارد دلار   196
سلوود و همكاران انجام شد نشان داد آموزش مداوم مراقبين 
گروهي  به‌صورت  خواه  فردي،  به‌صورت  خواه  خانوادگي 
مي‌تواند سلامت رواني مراقبين را بلافاصله بعد و تا چندين 
ماه پس از آموزش بهبود بخشد ]17[. بسياري از برنامه‌هاي 
مداخله‌اي براي حمايت از مراقبت‌کننده‌ها، کاهش جنبه‌هاي 
منفي و افزايش ابعاد مثبت دررابطه‌با اعمال مراقبتي توسعه 
يافته‌اند. در سال‌هاي اخير نيز برنامه‌هاي رواني‌-‌آموزشي براي 

حمايت و آموزش خانواده‌ها طراحي شده‌اند ]18[.

احمدی  توسط  پیگیر«  »مراقبت  عنوان  با  مدلی  ایران  در 
دررابطه‌با بیماری مزمن عروق کرونری طراحی و بررسی شده 
است که شامل 4 مرحله آشناسازی، حساس‌سازی، کنترل و 
مراقبت  عامل  به‌عنوان  مددجو  این مدل  در  است.  ارزشیابی 
پیگیر و تأثیرگذار در روند سلامتی خود معرفی می‌شود ]19[. 
این مدل بومي یک مراقبتی جهت افزايش توان خودمراقبتي، 
به  مبتلا  بيماران  مناسب  عملكرد  و  درمان  فرايند  پذيرش 
است.  مستمر  پذيرش  و  تعامل  براساس  و  مزمن  بیماری 
مددجو  پرستار،  متعادل  و  متعامل  مؤثر،  نقش  بر  مدل  این 
و خانواده متمرکز است. هدف اصلي در مدل مراقبت پيگير، 
و  بينش  پذيرش،  افزايش  جهت  برنامه‌اي  اجرای  و  طراحي 
عملكرد مناسب براي مراقبت است تا بدين وسيله بيماري و 

عوارض احتمالي آن کنترل شود ]1[. 

نصرآبادی و همکاران در سال 1395 مطالعه‌ای باهدف تأثیر 
مراقبین  اجتماعی  سلامت  وضعیت  بر  پیگیر  مراقبت  مدل 
خانوادگی بیماران تحت عمل جراحی پیوند عروق کرونر انجام 
دادند؛ نتایج مطالعه یادشده نشان داد به‌کارگیری مدل مراقبت 
در  و  بوده  مؤثر  کرونر  عروق  جراحی  تحت  بیماران  در  پیگیر 
مراقبین خانوادگی آن‌ها باعث کاهش بارمراقبتی در بعد وضعیت 
مدل  این  در  پرستار  نقش   .]19[ است  شده  اجتماعی  سلامت 
شناسایی نیازها و مشکلات موجود و حساس‌سازی افراد نسبت 
بتواند  تا  می‌باشد  آن‌ها  رفع  جهت  تلاش  و  مشکلات  این  به 
باعث ایجاد رفتارهای بهداشتی و تداوم آن‌ها و همچنین کمک 
و مؤثر شود.  پویا  به‌صورت  مراقبتی مستمر  ارتقای  و  بهبود  به 
بیماری‌های  با  متناسب  پیگیر  مراقبت  مدل  كه  اين  باتوجه‌به 
مزمن طراحی شده است و فرآیندی طولانی است که بیمار را 
و  مزمن  بیماران  مراقبین  روی  بر  مدل  این  و  می‌کند  حمایت 
محدودکننده مانند بیماران با ضایعات مغزی نخاعی انجام نشده 
بود به‌عنوان موضوع پژوهش جهت تعیین تأثیر این مدل مراقبت 
پیگیر جهت کاهش بار مراقبتی در مراقبین بیماران انتخاب شد.

روش بررسی

جامعه موردمطالعه‌ این پژوهش مراقبین ‌خانوادگی بیماران با 
ضایعات مغزی نخاعی بودند که براساس گفته بیمار، خانواده یا خود 
مراقب به‌عنوان مراقب اصلی بیمار قلمداد می شدند و میزان زیادی 
از مسئولیت‌های بیمار را بر عهده داشتند. تمام مراقبین ‌خانوادگی 
که دارای معیارهای ورود به مطالعه بودند، حجم نمونه موردنیاز 
براساس مطالعات مشابه ]20[ با احتساب سطح اطمینان 95 درصد 
و توان آزمون 80 درصد محاسبه شد. از فهرستی که در اختیار 
پژوهشگر بود براساس معیارهای ورود تعداد 96 مراقب انتخاب و به 
روش تخصیص تصادفی ساده به دو گروه کنترل و مداخله تقسیم 
شدند. بدین صورت که اسامی آنان بر روی برگه‌های کوچک نوشته 
و داخل ظرف ریخته شد و نفر اول که از ظرف برداشته می‌شد در 
گروه مداخله و نفر دوم در گروه کنترل قرار داده شد تا 48 نفر هر 
دو گروه تکمیل شد. در حین مطالعه 2 نفر از مطالعه )گروه آزمایش 
( خارج شدند و در مجموع 94 نفر از مراقبین مورد مطالعه قرار 
گرفتند. علت خارج شدن 2 نفر از مطالعه عدم تمایل مراقب بیمار 

به شرکت در این پژوهش و تغییر مراقب اصلی بود.

 معیارهای ورورد به مطالعه شامل طول مدت مراقبت بیشتر از 
6 ماه، داشتن سن کمتر از 70 سال و تمایل به شرکت در پژوهش 
با  بود و معیارهای خروج شامل عدم همکاری خود و خانواده 
پژوهشگر، فوت بیمار یا فوت مراقب و یا تغییر مراقب در طول 

پژوهش بود.

ابزارهای پژوهش 

پرسش‌نامه اطلاعات فردی

این پرسش‌نامه شامل سؤالاتی در مورد سن، جنس، وضعیت 
اقتصادی،  وضعیت  اشتغال،  وضعیت  تحصیلات،  میزان  تأهل، 

نسبت مراقب با بیمار وطول مدت مراقبت بود. 

پرسش‌نامه سنجش بارمراقبتی زاریت

 این پرسش‌نامه را زاریت و همکاران در سال 1986 برای تعیین 
سطح فشار روانی بیماری طراحی کرده‌اند و دارای ۲۲ سؤال است. 
این پرسش‌نامه به‌صورت مصاحبه از مراقبان خانواده بیماران تکمیل 
شد و برای پاسخگویی به هر سؤال امتیازاتی به‌صورت هرگز )0(، 
 )4( همیشه  و   )۳( اوقات  بیشتر   ،)۲( اوقات  بعضی   ،)۱( به‌ندرت 
اختصاص داده شد. مجموع امتیازات کسب‌شده توسط هر مراقب، 
فشار روانی آن را تعیین می‌کرد. پس از بررسی و تعیین خط برش 
این پرسش‌نامه بر اساس استانداردهای جامعه ایرانی، امتیاز کمتر 
از ۳۰ به‌عنوان فشار روانی خفیف، ۳۱ تا 60 متوسط و 61 تا ۸۸ 
بار مراقبتی شدید رتبه‌بندی شدند. حداقل و حداکثر امتیاز هر فرد 
بین )0( تا )88( در نظر گرفته شده است و نمره بالاتر نشان‌دهنده 

بارمراقبتی بیشتر و بالعکس می‌باشد ]21[. 
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در این مطالعه پس از دریافت کد اخلاق و مجوز از دانشگاه 
تربیت مدرس از تمام مراقبین بیماران حاضر در مطالعه رضایت 
آن  بودن  محرمانه  و  کار  مراحل  و  روش  دریافت شد،  آگاهانه 
اطلاعات  فرم  تکمیل  از  قبل  شد.  داده  توضیح  مراقبین  برای 
جمعیت‌شناختی اهداف، مراحل، مدت مطالعه و داوطلبانه بودن 
شرکت در مطالعه به‌صورت فردی به شرکت‌کنندگان توضیح داده 
شد. در این پژوهش پرسش‌نامه توسط پژوهشگر از طریق مصاحبه 
با مراقبین خانوادگی تکمیل شد. 20 نفر از مراقبین برای پایایی 
ابزار بار مراقبتی زاریت، پرسش‌نامه را تکمیل و تجزیه‌وتحلیل 
آماری کردند و با استفاده از آزمون آلفای کرونباخ سازگاری درونی 

ابزار با تعیین ضریب به میزان 0/816 تأیید شد. 

از  نیازهای مراقبین جهت آموزش  برای شناسایی فشارها و 
طریق مرور مطالعات مشابه و نیز مطالعه منابع و نشریات موجود 
فرم نیازسنجی طراحی شد و به منظور روایی محتوای این فرم در 
اختیار تعدادی از اساتید هیئت علمی دانشکده پرستاری دانشگاه 
تربیت مدرس قرار داده شده است و پس از کسب نظرات و انجام 

اصلاحات، اعتبار محتوای آن تأیید شد.

پژوهشگر برای انجام تحقیق پس از دریافت معرفی‌نامه انجام 
پژوهش از معاونت محترم پژوهش دانشکده علوم پزشکی دانشگاه 
تربیت مدرس به محیط پژوهش مراجعه و ضمن معرفی خود، 
معرفی نامه را به ریاست اداره بهزیستی شهرستان کامیاران ارائه 
کرد. بعد از ارائه معرفی‌نامه، باتوجه‌به قرارگیری شهرستان کامیاران 
در منطقه کم خطر تقسیم‌بندی کووید-19، رئیس اداره بهزیستی 
اجازه نمونه‌گیری و انجام پژوهش در اداره بهزیستی را صادر کرد 
و سپس پژوهشگر جهت انتخاب نمونه‌های موردپژوهش به واحد 

توانبخشی اداره بهزیستی مراجعه کرد.

درنتیجه پژوهشگر فهرستی از شماره‌های تماس خانواده‌های این 
بیماران که واجد شرایط ورود به مطالعه بودند تهیه کرد و باتوجه‌به 
شرایط همه‌گیری کرونا در ابتدا با خانواده‌های این بیماران تماس 
تلفنی گرفته شد. با مراقب اصلی گفت‌وگو انجام شد و پژوهش و 
اهداف و روند آن برای مراقب توضیح داده شد و از مراقب خواسته 
شد در صورت رضایت جهت شرکت در پژوهش، زمان مشخصی 
برای حضور در بهزیستی برای پرکردن پرسش‌نامه‌ها مشخص 
کند. برای حضور مراقبین در محیط پژوهش زمان‌بندی حضور 
مراقبین توسط خود مراقب تعیین شد که در برنامه‌های مراقب 
اختلالی ایجاد نشود و سطح همکاری افزایش یابد، به‌نحوی‌که 
ساعاتی برای حضور مراقبین در بهزیستی مشخص شد، به‌صورتی 
که از تجمع افراد جلوگیری شود و پروتکل‌های بهداشتی باتوجه‌به 

همه‌گیری کووید-19 رعایت شود.

برای جلوگیری از تماس گروه آزمایش و کنترل، اول با گروه 
شد.  گرفته  تماس  کنترل  گروه  با  بعد  مرحله  در  و  آزمایش 
اطلاعات  پرسش‌نامه  تکمیل  برای  بهزیستی  در  حضور  برای 

جمعیت‌شناختی، فرم رضایت آگاهانه و پرسش‌نامه زاریت پس 
از کدگذاری مربوط به هر گروه بین آنان توزیع و پس از تکمیل 
هر  شدن  مشخص  و  خطا  از  جلوگیری  برای  شد.  جمع‌آوری 
پرسش‌نامه به‌گونه‌ای‌که پرسش‌نامه قبل و بعد هر فرد مشخص 

باشد قبل و بعد هر فرد به یکدیگر الصاق می‌شد. 

روش کار

پس از تکمیل پرسش‌نامه روند مداخله براساس مدل مراقبت 
پیگیر که دارای چهار مرحله شامل آشناسازی، حساس‌سازی، 
کنترل و ارزشیابی است )تصویر شماره 1(، به‌صورت ویزیت در 
منزل با مشارکت پرستار، مراقب، بیمار و اعضای خانواده به‌مدت 
3 ماه برای گروه آزمایش اجرا شد. در گروه کنترل برنامه روزانه 
مراقبتی که توسط مراقبین رسمی سازمان بهزیستی ارائه می‌شد 
ادامه داشت و هیچ مداخله‌ای توسط پژوهشگر انجام نشد )تصویر 

شماره 2(. 

مرحله آشناسازی

این مرحله با هدف آشنایی و شناخت کلی بیمار، مراقب و 
پرستار با یکدیگر و ارزیابی سطح آگاهی و بینش بیمار و مراقب 
درخصوص بیماری، بررسي سطح آگاهي مراقب درخصوص بار 
مراقبتي و عوارض آن، شناخت و بررسی امکانات و محدوديت‌هاي 
بيمار و مراقب، بیان انتظارات بیمار و خانواده از پرستار و بالعكس 
با انجام ملاقات حضوری به‌مدت 30 تا 45 دقیقه در روز در طول 
3 هفته در منزل بیمار انجام شد و با بیمار و مراقب ارتباط برقرار 
شد و مرحله فرم نیازسنجی براساس شواهد و گفته‌های خود 

مراقبین به‌صورت فردبه‌فرد تکمیل شد. 

 مرحله حساس‌سازی

و خانواده وی  بیمار  مراقب،  درگیر کردن  با هدف  مرحله  این 
درخصوص اجرای مدل مراقبت پیگیر برنامه‌ریزی و اجرا شد که 
به‌مدت 6 هفته ادامه داشت. در این مرحله اقدمات مختلفی براساس 
نیاز مراقبین طراحی و اجرا شد. بسته‌های بهداشتی برای مراقبت از 
بیمار که در مرحله آشناسازی شناسایی شده بود با هدف ایجاد انگیزه 
ادامه همکاری و تاحدودی کاهش دغدغه مراقب  برای شرکت و 
برای افزایش همکاری و بازده تهیه و در اختیار مراقب قرار گرفت. 
همچنین فرصت و شرایط حمایت از طریق یادگیری مهارت‌های 
زندگی به‌خصوص در راستای ایجاد درآمد ) مانند خیاطی، بافتنی، 
گلیم‌بافی و معرق‌کاری( به‌نحوی‌که مراقب بتواند در منزل انجام 
دهد فراهم شد. شرکت مراقبین در کلاس‌های مهارت‌آموزی مانند 
خیاطی و معرق‌کاری و گیوه‌بافی و غیره دو مزیت داشت که هم 
آموختن مهارت جهت کسب درآمد و هم مزیت دور هم جمع شدن 
مراقبین را برای تقویت روابط اجتماعی با افراد همتا و اشتراک‌گذاری 
تجربه‌های مراقبت از بیماران با ضایعات مغزی نخاعی با یکدیگر را در 

پی داشت که مورد توجه و رضایت مراقبین قرار گرفت.
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 همچنین به منظور پاسخ به نیاز مراقبین در زمینه تحرک و 
فعالیت ورزشی شرکت در برنامه ورزشی اروبیک برنامه‌ریزی شد 
و طی هماهنگی با گروه‌ها و انجمن‌های مردم‌نهاد با تنظیم برنامه 
زمان‌بندی به‌نحوی‌که مراقبین بتوانند در این برنامه‌ها شرکت 
نیازسنجی  براساس  مراقب  هر  برنامه  این  در  شد.  اجرا  کنند 
انجام‌شده از آنان و اظهار تمایلشان در این باشگاه‌ها و نهادهای 
با  آنان اجرا می‌شد.  با مشارکت خود  یافته و  مردم‌نهاد حضور 
برنامه‌ریزی‌های انجام‌شده هریک از مراقبین حداقل 6 جلسه و هر 
جلسه به‌مدت 1ساعت در طی 1 ماه و نیم به مکان‌های موردنظر 
مثل باشگاه ایروبیک و دیگر مراکز که قبلًا هماهنگ شده بود 
مراجعه و فعالیت‌های موردنظر را به‌صورت مشارکتی و داوطلبانه 

انجام می‌دادند. 

از دیگر اقدامات پژوهشگر شناسایی مؤسساتی بود که در سطح 
شهر برنامه پیاده‌روی هفتگی برگزار می‌کردند و این برنامه‌ها نیز 
به مراقبین معرفی شد. برنامه‌های ورزشی نیز علاوه‌بر برآورده 
کردن نیاز به فعالیت فیزیکی، امکان ارتباط مراقبین با همدیگر و 

سایر افراد جامعه و بازگشت به جامعه را فراهم کرد.

ارائه خدمات  به  با همکاری یک گروه متخصص   پژوهشگر 
نیاز  باتوجه‌به  پرستاری  و  روانشناسی  روانپزشکی،  پزشکی، 
مختص هر مراقب اقدام کرد؛ به‌عنوان‌مثال برای بیمار با زخم 
بستر خدمات ویزیت در منزل توسط پزشک و پرستار که شامل 
اقدمات اولیه، آموزش‌ها و پیگیری‌های لازم بود ارائه شد تا از 
بار مراقبتی مراقب جهت جابه‌جایی بیمار و سردرگمی مراقب 
جهت مراقبت کاسته شود. مراقبینی که برای خود یا بیمار نیاز به 
جلسات مشاوره روانشناسی داشتند به روانشناس معتبر معرفی و 
ارجاع شدند و درصورت صلاحدید روانشناس به روانپزشک ارجاع 
داده می‌شدند. درمورد خدمات پزشکی بیشتر مراقبین مشکلات 
جسمی خود را نادیده گرفته بودند ازجمله بیماری‌های مزمن 
مانند پرفشاری خون یا دیابت. تیم پژوهش با گرفتن شرح حال 
از وضعیت جسمی و تاریخچه سلامتی مراقبین آن‌ها را به پزشک 
مربوطه ارجاع می‌دادند. همچنین گروه پژوهش مطالب آموزشی 
باتوجه‌به مسائلی که مراقبین با آن‌ها روبه‌رو بودند یا در آینده 
خود  درخواست  براساس  همچنین  و  شوند  روبه‌رو  بود  ممکن 
مراقبین )با موضاعات مختلف ازقبیل مراقبت از زخم بستر، رژیم 
غذایی، جابه‌جایی بیمار، حمام در تخت و غیره( به‌صورت شفاهی 
و کتبی در قالب پمفلت یا عملی در قالب ویزیت در منزل یا گروه 

مجازی واتساپ به مراقبین ارائه شد.

پژوهشگر علاوه‌بر ارائه مطالب آموزشی حول محور نقش مراقب 
برای خود مراقبین دو جلسه حضوری با موضوع مراقبت از خود 
برگزار کرد. در این جلسات مطالبی ازقبیل تنظیم برنامه روزانه، 
تنظیم زمان برای فعالیت‌های اجتماعی و گروهی، برنامه‌ریزی 
برای انجام کارهای مراقبتی بیمار با زمان‌بندی، تقسیم کار بین 
اعضا خانواده در نبود مراقب، نحوه به مشارکت گرفتن دیگر اعضا 

خانواده در امر مراقبت ارائه کرد. علاوه‌بر ارائه این مطالب فرصتی 
ایجاد شد که مراقبین و پژوهشگر پرسش و پاسخ‌هایی را با هم 

داشته باشندکه درواقع در این گام مرحله کنترل نیز ادغام شد.

مرحله کنترل

 این مرحله نیز با هدف نهادینه کردن و تداوم‌بخشی رفتارهای 
مشکلات  کاهش  و  مراقبین  نیازهای  رفع  جهت  در  بهداشتی 
در رسیدن به اهداف الگوی مراقبت پیگیر، بررسی و چگونگی 
به گونه‌ای اجرا  این پژوهش  استمرار و روند تداوم مداخله در 
شد که توسط پژوهشگر به‌صورت پویا در طول مدت مداخله این 
کنترل انجام شد، به‌طوری‌که در هر بار ویزیت در منزل یا ملاقات 
حضوری و ارتباطات مجازی، هر آنچه در جلسات قبل درمورد آن 
آموزش داده شده بود از مراقب و گاهاً بیمار و سایر اعضای خانواده 
پرسیده می‌شد. پژوهشگر حضور مراقبین در کلاس‌های مهارتی، 
باشگاه، جلسات روانشناسی و روانپزشکی، پزشکی به‌صورت مداوم 
را کنترل و بررسی می‌کرد و در صورت عدم همکاری و یا نهادینه 
نشدن رفتارهای موردنظر تا ایجاد رفتار درست پیگیری و انجام 
رفتارهای  و  مراقب  صحیح  یادگیری  عدم  درصورت  و  می‌شد 
موردنظر پژوهشگر برنامه‌ریزی و طی هماهنگی با مراقبین مجدداً 
مرحله حساس‌سازی اجرا می‌شد و نکات لازم جهت درگیرکردن 
مراقب و مشارکت فعال آنان با گرفتن بازخورد از مراقبین نکات 
و  فردی  آموزش‌های  به‌صورت  آنان  ترغیب‌کننده  و  انگیزشی 
چهره‌به‌چهره در منزل مراقبین برگزار می‌شد تا مراقب بتواند 
براساس مراحل طراحی‌شده مدل، هم مراقبت را انجام دهد و هم 

نیازهای فردی خود را با کمک پژوهشگر مرتفع کند.

مرحله ارزشیابی 

 بعد از گذشت 2هفته از مرحله مداخله جهت مرحله ارزشیابی 
این  انجام شد. در طول  برای هر مراقب یک ویزیت در منزل 
مرحله  در  مراقب  که  آموزش‌هایی  و  برنامه‌ها  باتوجه‌به  مرحله 
دوم شرکت داشت پرسش‌وپاسخ شفاهی انجام و به‌طور عملی 
ارزشیابی انجام می‌شد. ارزشیابی با هدف اطمینان یافتن از کسب 
مهارت‌های آموزش داده‌شده نظری و عملی به مراقبین و استمرار 
مداخلات صورت‌گرفته انجام شد که به‌صورت فرآیندی و برآیندی 
در طول مداخله و مرحله پایانی در همه نمونه‌ها انجام شد. بعد 
از اجرای مداخله مجدد از طریق پرسش‌نامه سنجش بار مراقبتی 
زاریت، بارمراقبتی در مراقبین هر دو گروه بررسی شد.، مراقبین 
جهت پرکردن پرسش‌نامه بارمراقبتی به واحد توانبخشی اداره 
بهزیستی شهرستان کامیاران مراجعه کردند و پرسش‌نامه زاریت 
توسط آنان تکمیل شد. به منظور رعایت اصول اخلاقی در پایان 
اعلام شد. روند  و  ارائه  آموزشی  نیز بسته  به گروه کنترل  کار 
تکمیل پرسش‌نامه‌ها در این مرحله 15 روز به طول انجامید و در 
پایان، داده‌های جمع‌آوری‌شده با استفاده از نرم‌افزار SPSS نسخه 

16 تجزیه‌و‌تحلیل شد.
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تجزیه‌وتحلیل داده‌ها

در اين پژوهش براي تجزيه‌وتحليل داده‌هاي جمع‌آوري‌شده و 
آزمون فرضيه‌ها از روش‌هاي آماري توصيفي و استنباطي استفاده 
‌شد. در روش‌هاي توصيفي، تلاش بر آن بود که وضعیت نمونه‌ها 
در دو گروه آزمایش و کنترل ازنظر ویژگی‌های جمعیت‌شناختی 
مشخص شود. همچنین با استفاده از ابزارهاي آمار توصيفي نظير 
شاخص‌های‌ مرکزي مانند میانگین و شاخص‌های پراکندگي مانند 
انحراف‌معیار به توصيف متغیرهای تحقيق در دو گروه آزمایش و 
کنترل در قبل و بعد از مداخله پرداخته شد. سپس در بخش آمار 
استنباطی از آزمون‌های تی‌مستقل3، من ویتنی4، کای‌اسکوئر5 و 
آزمون دقیق فیشر6، ضریب همبستگی پیرسون7، تحلیل آنالیز 
کواریانس8 به منظور بررسی فرضیه‌های پژوهش استفاده شد. 
تجزیه‌وتحلیل داده‌ها با استفاده از نرم‌افزار SPSS نسخه 16 انجام 

و سطح معنی‌داری 0/05 درنظر گرفته شد.

یافته‌ها

مشخصات جمعیت‌شناختی مراقبین

در این مطالعه 96 شرکت‌کننده در دو گروه آزمایش )48 
نفر( و کنترل )48 نفر( به روش تصادفی انتخاب شدند. نتایج 
نشان داد تفاوت میانگین سنی در گروه کنترل )47/17±9/16( 
آماری  ازنظر   )48/30±10/96( آزمایش  گروه  با  مقایسه  در 
نتایج  براساس   .)1 شماره  )جدول   )P>۰/۰۵( نبود  معنی‌دار 
توزیع  فیشر،  و  من‌ویتنی  کای‌دو،  تی‌مستقل،  آزمون‌های 
مدت  طول  فرزندان،  تعداد  جنسیت،  ازنظر  شرکت‌کننده‌ها 
مراقبت، شغل و وضعیت تأهل در هر دو گروه تفاوت آماری 
تعداد  بیشترین  بااین‌حال،   .)P>۰/۰۵( نداشتند  معنی‌داری 
مراقبین را هم در گروه آزمایش )۸5/4 درصد( و هم کنترل 
تعداد  بیشترین  می‌دادند.  تشکیل  خانم‌ها  درصد(   ۸9/6(
شرکت‌کننده‌ها در گروه آزمایش )۷5 درصد( و کنترل )۸۳/۳ 

درصد( متأهل بودند. 

نمره‌  در  معنی‌داری  تفاوت  داد  نشان  تی‌مستقل  آزمون 
کنترل  گروه‌های  بین  مداخله  از  پیش  دوره‌  در  مراقبتی  بار 
نداشت  وجود   )53/89±10/37( آزمایش  و   )51/91±7/95(
)P>۰/۰۵(. بااین‌حال، براساس نتایج آزمون تی‌مستقل، پس از 
مداخله، نمره بار مراقبتی در گروه آزمایش )40/62±11/76( 
 )51/33±9/01( کنترل  گروه  به  نسبت  معنی‌داری  به‌‌طور 
کاهش یافت )P<۰/۰۰۱(. تغییرات بارمراقبتی بین گروه‌های 

3. Independent Samples T-Test
4. Mann–Whitney U test
5. Chi-squared test
6. Fishers exact test
7. Pearson correlation coefficient
8. Analyze of Covariance (ANCOVA)

 )P<۰/۰۰۱( بود  معنی‌دار  آماری،  ازنظر  آزمایش  و  کنترل 
پس  و  پیش  مراقبتی  بار  بین  به‌علاوه،   .)2 شماره  ل  )جدو 
از مداخله در گروه آزمایش، تفاوت معنی‌داری وجود داشت 
بار  بین  معنی‌داری  تفاوت  هیچ  بااین‌حال،   .)P<۰/۰۰۱(
نشد  دیده  کنترل  گروه  در  مداخله  از  پس  و  پیش  مراقبتی 

.)P>۰/۰۵(

مراقبین  مراقبتی  بار  داد  نشان  پژوهش  از  حاصل  نتایج 
بیماران با ضایعات مغزی نخاعی قبل از مداخله 53/89±10/37 
بوده و بعد از مداخله به 11/76±40/62 رسیده است که نتایج 
آزمون تی مستقل تفاوت معنی‌داری ازلحاظ آماری نشان داد 
)P>0/001( و نشان‌دهنده کاهش میزان بار مراقبتی بعد از 

مداخله در گروه آزمایش نسبت به گروه کنترل می‌باشد.

به منظور بررسی تأثیر مدل مراقبت پیگیر بر بار مراقبتی 
و  آزمایش  گروه  دو  در  نخاعی  ضایعه  با  بیماران  مراقبین 
کنترل در مرحله پس‌آزمون از تحلیل کواریانس استفاده شده 
است که نتایج این تحلیل در جدول شماره 3 ارائه شده است.

مدت  طول  متغیر  با  مراقبتی  بار  ارتباط  بررسی  منظور  به 
آزمون  از  استفاده  با  ابتدا  کنترل  و  آزمون  گروه  دو  در  مراقبت 
کلموگروف اسمیرنف9 به بررسی نرمال بودن توزیع بار مراقبتی و 
طول مدت مراقبت در دو گروه در دو زمان پیش و پس از مداخله 
پرداخته شد، نتایج حاصل از آزمون کلموگروف اسمیرنف دلالت 
مراقبت  مدت  طول  و  مراقبتی  بار  متغیر  توزیع  بودن  نرمال  بر 
داشت )P<0/05(؛ بنابراین از آزمون همبستگی پیرسون استفاده 
پیرسون  همبستگی  ضریب  آزمون  از  به‌دست‌‌آمده  نتایج  و  شد 
نشان داد، بین بار مراقبتی در دوران پیش از مداخله و پس از 
مداخله با طول مدت مراقبت در دو گروه آزمایش و کنترل ازنظر 

 .)P>0/05( آماری همبستگی مثبت و معنی‌داری وجود دارد

همان‌طورکه در جدول شماره 3 نشان داده شده است با کنترل 
بر  مراقبت(  و طول مدت  )پیش‌آزمون  متغیرهای کمکی  تأثیر 
 )P>0/001( روی متغیر وابسته بین دو گروه ازلحاظ بار مراقبتی
تفاوت معنی‌دار وجود دارد یا به‌عبارتی مداخله بر بار مراقبتی 
انحراف‌معیار  و  میانگین  مقادیر  در جدول شماره 2  دارد.  تأثیر 
پیش‌آزمون و پس‌آزمون بار مراقبتی در گروه آزمایش و کنترل 
ارائه شده است، به‌طوری‌که در گروه آزمایش میانگین نمره بار 
مراقبتی در پیش‌آزمون و پس‌آزمون به‌ترتیب برابر با 53/89 و 
40/62 بود و در گروه کنترل به‌ترتیب برابر با ۵۱/91 و ۵۱/33 
بار مراقبتی  بیانگر آن است که مداخله توانسته است  این  بود. 
کاهش  را  آزمایش  گروه  در  نخاعی  مغزی  ضایعات  با  بیماران 
دهد. میزان تأثیر مداخله بر میزان بار مراقبتی مراقبین 0/29 
پراکندگی  و  واریانس  کل  از  درصد   29 گفت  می‌توان  است، 

متغیر بار مراقبتی توسط اثرات گروه تبیین شده است.

9. Kolmogorov-Smirnov
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بحث

نتایج این مطالعه مشخص کرد اجرای مدل مراقبت پیگیر و 
ارائه حمایت‌های مداوم از مراقبین براساس این مدل می‌تواند 
باعث کاهش بار مراقبتی در مراقبین بیماران با ضایعات مغزی 
نخاعی شود؛ یافته‌های مربوط به بارمراقبتی نشان داد مراقبین 
بیماران با ضایعات مغزی نخاعی بار مراقبتی را تجربه کرده‌اند 
و  کوتنی  الیسو  مطالعه  با  یافته‌ها  این   .)3 شماره 2،  )جداول 
همکاران که بر روی 56 زوج از مراقبین خانواده و افراد مبتلا به 

ضایعات مغزی در دو واحد نخاعی شهری در ایتالیا و ایرلند بود 
]22[ همسو می‌باشد.

موسوی‌نسب و همکاران ]23[ در سال 1397 مروری بر 17 
سال استفاده از مدل مراقبت پیگیر بر پیامدهای بیماری‌های حاد و 
مزمن انجام داده‌اند؛ جامعه پژوهش تمام مقالات داخلی و خارجی 
بود که از مدل مراقبت پیگیر استفاده کرده بودند. این مطالعه 
نشان می‌دهد برای انجام حمایت مداوم و اصولی از مراقب برای 
کاهش بار مراقبتی می‌توانیم از مدل مراقبت پیگیر استفاده کنیم.

جدول 3. نتایج تحلیل کواریانس بر روی میانگین نمرات بار مراقبتی با کنترل پیش آزمون و طول مدت مراقبت

مجذور اتاFpمیانگین مجذوراتدرجات آزادیمجموع مجذوراتمنبع تغییرمتغیر وابسته

بار مراقبتی

0/0010/336<3446/55913446/55946/48پیش‌آزمون

0/0010/297<2888/55912888/55938/95گروه

6/41816/4180/0870/7690/001طول مدت مراقبت

6821/8439274/15خطا

)n=48( جدول 1. مشخصات متغیرهای جمعیت‌شناختی مراقبین در دو گروه مداخله و کنترل
گروه

ویژگی‌های 
جمعیت‌شناختی 

Pدرجه آزادیآماره آزموننوع آزمونکنترلمداخله

0/423940/673تی مستقل9/16±10/9647/17±48/30سن )سال(

0/865940/389من ویتنی2/21±2/032/60±2/98تعداد فرزندان

 0/001<80/028 3/635تی مستقل1/042±8/5810/63±12/13طول مدت مراقبت )سال(

جنس
)89/6(43)85/4(41زن

0/38110/537کای دو
)10/4(5 )14/6(7 مرد

شغل
)95/8(46 )89/6(43 شاغل

1/38710/435آزمون دقیق فیشر
)4/2(2)10/4(5 بیکار

وضعیت تاهل
)83/3(40 )75(36 متأهل

1/01110/315کای دو
)16/7(8 )25(12 غیر متأهل

جدول 2. مقایسه‌ نمره‌ بار مراقبتی وتغییرات ان دردوگروه مداخله و کنترل در دوره‌ قبل و بعد از مداخله

میانگین±انحراف‌معیار
گروه متغیر

پس‌آزمون پیش‌آزمون

40/62±11/76 53/89±10/37 آزمایش
بار مراقبتی

۵۱/33±9/01 ۵۱/91±7/95 کنترل
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برای پاسخ به این سؤال که آیا مدل مراقبت پیگیر می‌تواند باعث 
کاهش بار مراقبتی در مراقبین بیماران ضایعات مغزی نخاعی شود، 
ابتدا پژوهشگر عوامل مختلف تأثیرگذار بر بار مراقبتی را تعیین 
کرد و سپس ارتباط و میزان تأثیر عوامل مختلفی )ازقبیل ارتباط 
سن و جنس مراقبین، وضعیت تأهل، شغل، تحصیلات، طول مدت 
مراقبت( را با بار مراقبتی بررسی کرد. نتایجی که به دست آمد 
نشان داد مراقبینی که برحسب شرایط زندگی وظایف بیشتری به 
غیر از مراقبت برعهده دارند بار مراقبتی بیشتری را تجربه می‌کنند 
و این نشان‌دهنده احتمال کاهش کیفیت مراقبت از بیمار، ایجاد 
تضاد نقشی و نیاز بیشتر این افراد به حمایت سایر افراد خانواده یا 
سازمان‌های پیگیری‌کننده می‌باشد. از طرفی طول مدت مراقبت با 
بار مراقبتی رابطه عکس دارد. مراقبینی که به‌مدت طولانی به‌عنوان 
مراقب خدماتی را به بیمار خود ارائه می‌دهند نسبت به مراقبین که 
در ماه‌های اول مراقبت هستند توانایی بیشتری در مدیریت بیمار و 
مسائل مربوط به بیماری، مدیریت زندگی شخصی خود، بازگشت 
به جامعه و غیره دارند. این داده‌ها می‌تواند بهترین زمان شروع 
انواع مداخله را برای پرستاران و مددکاران جهت آموزش مراقبین 
و درنهایت کاهش بار مراقبتی و افزایش کیفیت مراقبت از بیمار و 

کیفیت زندگی مراقبین مشخص کند. 

 بعد از انجام مداخله براساس مدل مراقبت پیگیر، پژوهشگر 
ارتباط مدل مراقبت پیگیر با بارمراقبتی مراقبین بیماران را بررسی 
کرد که نتایج مطالعه حاضر نشان داد بین بارمراقبتی مراقبین و 
اجرای مدل مراقبت پیگیر ارتباط معکوس و معنی‌داری وجود 
دارد، به‌گونه‌ای که اجرای مدل مراقبت پیگیر و ارائه حمایت‌های 
کاهش  باعث  می‌تواند  مدل  این  براساس  مراقبین  از  مداوم 

بارمراقبتی در مراقبین بیماران با ضایعات مغزی نخاعی شود. 

باتوجه‌به تمام وقت بودن مراقبت از بیماران با ضایعات مغزی 
نخاعی و وسیع بودن طیف نیازهای این بیماران مراقبین درگیر 
نقش مراقبت به‌صورت طولانی مدت و گاهاً مادام العمر می‌شوند 
و از سمت دیگر کوتاهی سیستم بهداشت و درمان در آموزش این 
مراقبین و ارائه خدمات پیگیری و حمایتی باعث ایجاد مشکلاتی 
برای مراقبین ازقبیل سردرگمی در امر مراقبت از بیمار، افزایش 
انرژی، هزینه و زمان برای مراقبت از بیمار، غفلت از زندگی خود 
و مسائل مربوط به سلامت جسمی و روانی خود و کاهش کیفیت 
توسط  ارائه‌شده  مراقبت‌های  میزان  می‌شود.  بیمار  از  مراقبت 
اعضای خانواده از بیماران ازنظر اندازه و هزینه سرسام‌آور است: 
تخمین زده می‌شود که 27/6 میلیون مراقب خانواده وجود دارد 
که از بیماران مراقبت می‌کنند و ممکن است ارزش اقتصادی 
سیستم  در   .]16[ باشد  دلار  میلیارد   196 آن‌ها  مراقبت‌های 
بهداشت و درمان، پرستاران نقش کلیدی و مؤثری در آموزش و 
حمایت از بیماران و مراقبین و خانواده‌های آنان دارند که متأسفانه 
با تمرکز کردن پرستاران در بیمارستان، فعالیت‌های این قشر توانا 

در حوزه آموزش و پیگیری و حمایت محدود شده است .

بار  یافته‌های پژوهش حاضر نشان داد مدل مراقبت پیگیر، 
نخاعی  مغزی  ضایعات  با  بیماران  خانودگی  مراقبین  مراقبتی 
را کاهش داد، به‌طوری‌که در این مطالعه بار مراقبتی مراقبین 
بیماران ضایعات مغزی نخاعی بعد از مداخله 11/30 نمره در 
مقایسه با قبل از آن کاهش داشت. وجود تفاوت معنی‌دار آماری 
در بار مراقبتی را می‌توان به اثربخشی مدل مراقبت پیگیر نسبت 
داد. بنابراین براساس یافته‌های پژوهش می‌توان از فرضیه پژوهش 
مبنی بر مؤثر بودن مدل مراقبت پیگیر بر بار مراقبتی مراقبین 

بیماران با ضایعات مغزی نخاعی حمایت کرد.

این پژوهش نشان داد استفاده از سرویس‌های حمایت‌کننده، 
زندگی،  مهارت‌های  یادگیری  مراقب،  به  فراغت  زمان  دادن 
استقلال مالی باعث کاهش بارمراقبتی می‌شود که این یافته‌ها 
همسو با مطالعه نصرآبادی است که بر روی مراقبین بیماران تحت 
عمل جراحی بای پس عروق کرونر در بیمارستان فوق تخصصی 

قلب شهر خرم‌آباد ]24[ می‌باشد.

 همچنین این مطالعه با مطالعه معینی و همکاران ]25[ با 
هدف بررسی تأثیر مداخله پرستاری خانواده‌محور بر بار مراقبتی 
اعضای خانواده بیماران تحت عمل جراحی پیوند عروق کرونر 
همخوانی دارد. باتوجه‌به یافته‌های این پژوهش مراقبین بیماران با 
ضایعات مغزی نخاعی نیاز دارند توسط تیم درمان حمایت شوند و 
ارتباط مستقیم و دسترسی راحتی به تیم درمان برای پاسخگویی 
به سؤالات خود داشته باشند و همچنین معرفی این مراقبین 
به شبکه‌ها و انجمن‌های حمایتی می‌تواند در کاهش بارمراقبتی 
مؤثر باشد. ازطرفی آموزش مداوم مراقبین و سایر اعضای خانواده 
می‌تواند عوارض ناخواسته دررابطه‌با بیمار و نقش مراقب را کاهش 

دهد.

 ازنقاط قوت این پژوهش این بود که افراد شرکت‌کننده در 
پژوهش را از مراقبین بیماران تحت پوشش بهزیستی که خدمات 
بسیار محدودی دریافت می‌کنند  انتخاب کرد؛ افرادی که مراقبین 
واقعی و طولانی‌مدت برای بیماران خود هستند و باتوجه‌به شرایط 
مزمن بیمار خود ارتباط کمی با مراکز درمانی و گروه‌های حمایتی 
دارند که اقدامات این پژوهش باعث القای حس مهم بودن در این 

مراقبین فراموش شده شد.

نتیجه‌گیری

بیمارستان  از  خارج  حمایت‌های  افزایش  مطالعه  این  نتایج 
به‌صورت مداوم و پیگیر در قالب سازمان‌های دولتی یا انجمن‌های 
خودگردان برای بیماران و مراقبین آن‌ها جهت کاهش مشکلات 
مشکلات  کاهش  مراقبین،  و  بیمار  جسمی  و  روانی  سلامت 
پیشگیری  مراقب،  و  بیمار  اجتماعی  روابط  افزایش  اقتصادی، 
از انزوای اجتماعی آن‌ها، آموزش مهارت‌های مختلف به بیمار 
و مراقب جهت بازگشت به جامعه و کسب درآمد را پیشنهاد 

می‌کند.
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 از محدودیت‌های این مطالعه می‌توان به شرایط محدودیت‌های 
پژوهشگر جهت  اشاره کرد که  اعمال‌شده در دوران کووید-19 
رعایت این محدودیت‌ها، مراقبین را به گروه‌های کوچکتر تقسیم 
کرد و خدمات را به دفاعات بیشتری جهت دسترسی عادلانه تمام 
مراقبین تکرار کرد. در طول این پژوهش یکی از مواردی که در اکثر 
مراقبین )مخصوصاً مراقبین درجه اول مانند مادر و پدر( دیده شد 
غفلت مراقب از مسائل جسمی و روانی خود بود که ناشی از حس 
عذاب وجدان این مراقبین در مقابل بیمارانشان بود که نه‌تنها به 
مراقب آسیب می‌زند بلکه درنهایت باعث آسیب به بیمار و کاهش 
کیفیت مراقبت یا درنهایت از دست رفتن مراقب اصلی خواهد شد. 
درنتیجه انجام پژوهش‌هایی با تمرکز بر مشکلات روانی ازقبیل 
بررسی میزان و علل به‌وجود‌آورنده غفلت مراقب از خود و حس 

عذاب وجدان در مقابل بیمار در مراقبین  پیشنهاد می‌شود. 

ملاحظات اخلاقي

پيروي از اصول اخلاق پژوهش

تربیت  این مطالعه در کمیته اخلاق دانشگاه  مجوز اخلاقی 
شده  تأیید   IR.MODARES.REC.1400.073 کد  با  مدرس 
این پژوهش کلیه اصول اخلاقی در نظر گرفته شد.  است. در 
شرکت‌کنندگان درمورد اهداف و روش‌های مطالعه مطلع شدند 
و از محرمانه بودن اطلاعات آن‌ها اطمینان حاصل شد. آن‌ها آزاد 
بودند که در هر زمان مطالعه را ترک کنند و در صورت تمایل، 

نتایج تحقیق در دسترس آن‌ها قرار می‌گرفت.

حامي مالي

این مطالعه برگرفته از پایان‌نامه ارشد زیبا سرچمی پرستار 
تربیت  دانشگاه  مامایی،  و  پرستاری  دانشکده  جامعه،  سلامت 
دولتی،  سازمانی‌های  از  مالی  کمک  هیچ‌گونه  و  است  مدرس 

خصوصی و غیرانتفاعی دریافت نکرده است.

مشارکت نویسندگان

پروژه،  مدیریت  ناوری‌پور؛  حسن  و  سرچمی  زیبا  تحقیق: 
سرچمی؛  زیبا  بررسی:  و  ویرایش  داده‌ها،  تجزیه‌وتحلیل 

مفهوم‌سازی: همه نویسندگان.

تعارض منافع

بنابر اظهارات نویسندگان، این مقاله تعارف منافع ندارد.

تشکر و قدردانی

بهزیستی شهرستان  اداره  از همکاری مسئولین  نویسندگان 
کامیاران و کلیه مراقبینی که در این تحقیق مشارکت داشتند 

تشکر و قدردانی می‌کنند.
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