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 است. محفوظ رانیا یپرستار یعلم انجمن یبرا نشر حقوق یتمام

مقدمه

صدمات نخاعی از یکی از ناگوارترین صدمات وارده به فرد و خانواده 

به صدمات رانندگی،  توانی. از علل صدمات نخاعی م(1)باشد یم

. از بین عوامل مختلف، تصادفات (4)سقوط، ورزش و خشونتها را نام برد 

جاده ایی بالاترین رقم ضایعات نخاعی را به خود اختصاص داده است. 

وادث جاده ایی نفر در ح 43111براساس آمار، مرگ ومیر بیش از 

وجود داشته است که  4111نفر در سال  401111ومعلولیت بیش از 

. ضایعه نخاعی هر سنی را گرفتار (2, 3)اند بیشتر آنها ضایعه نخاعی بوده

هزار بیمار ضایعه نخاعی در ایالات  411آمار حدود  . ولی طبقکندیم

هزار بیمار جدید به آنها  41تا  14و سالانه  کنندیمتحده زندگی م

هزار دلار در سال  31تا  15پزشکی  هایینه. متوسط هزشودیاضافه م

درصد بیماران دچار ضایعه نخاعی مردان هستند  01حدود  باشدیم

 تر به علت. در نوع تروماتیک ضربات وارده به ستون فقرات بیش(5)

 ویندآسیب عروقی یا شکستگی، دررفتگی مهره و یا ترکیبی از ا

منجر به آسیب نخاع گردندو  توانندیدررفتگی( م -)شکستگی 

درصد  31)غیرضربه ای(: نوع غیرضربه ای عامل حدود  یرتروماتیکغ

نخاعی می باشدکه. تومورها، عوامل عفونی، آرتروزهای  هاییبآس

ت، فتق دیس پولیومیلیت )فلج اطفال(، شدیدناحیه ستون فقرا

سیرنگومیلی، اسپاینابی فیدا، ام اس )بیماری مالتیپل اسکلروزیس( و 

ع باعث آسیب به نخا توانندیآمیوتروفیک لترال اسکلروزیس و ... هم م

 هایی. جراحشوندیگردند که جزو عوامل غیرتروماتیک محسوب م

 چکیده

رک در سراسر جهان است. د یعلت ناتوان نیترمسئله، مهم نیو ا باشدیم یبهداشت عیمشکل شا کی یاکتساب یصدمات نخاع :مقدمه

. همسران دارد یو کاهش رنج مراقبت یدر کاهش عوارض ناتوان ینقش مهم یمراقبت میت لهیبه وس مارانیب نیهمسران ا یتجارب واقع

 انجام شده است. ینخاع عهیبا ضا انیمددجو رانمطالعه با هدف کشف تجارب همس نیلذا ا

 انجام شده است. روش جمع یفیتوص یشناس داریتحت عنوان پد یفیک قیتحق یاز روشها یکیمطالعه با استفاده از  نیا :کار روش

از مراکز  ینخاع عاتیباضا انیشرکت کننده از همسران مددجو 15با  هافتهایسازمان  مهیمطالعه، مصاحبه ن نیاطلاعات در ا یآور

 بود. یزیاطلاعات با روش کلا لیو تحل هیو روش تجز دبودن مارانیمنزل ب ینخاع عاتیضا یتوانبخش

 یاصل یهاکه شامل سه تم دیساب تم استخراج گرد 14تم و  3منجر به ظهور  ،یزیکلا لیو تحل هیها بعد از تجزداده لیتحل ها:افتهی

در  تیبه حما ازین"بود. یتیحما ریتار غخو سا تیبه ارائه مراقبت توام با حما ازیمتعدد، ن یوچالش ها تهایبا محدود ییارویشامل رو

 شد. ییمطالعه شناسا نیجوهره تجارب مشارکت کنندگان ا نوانبه ع "تهایاز محدود یبستر

راقبت م میمهم است. تجارب همسران به ت یلیتوام با مراقبت از طرق همسران خ تیمطالعه نشان دادکه حما نیا جینتا :یریگ جهینت

و عوارض  یمقابله با ناتوان یبرا مارانیخانواده ب یتوانمندساز یبرا یبهداشت میدر کاهش موانع و کمک به ت استمدارانیو س یسلامت

 .دینمایم یکمک مهم مارانیو ب ادهخانو تیآموزش و حما لهیصدمه به وس

 یشناس داریپد ،یفیمطالعه ک ،ینخاع عهیضا ماریتجارب، همسر، ب کلیدی: واژگان
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سیون به ندرت در بروز خاص، تزریق نخاعی، تابش و انجام واکسینا

نخاعی به دو صورت،  هاییب. آس(6)نخاعی نقش دارند  هاییبآس

کامل یا ناکامل است در یک ضایعه کامل، عملکرد حسی یا حرکتی در 

ی ر درارتباط با قطع عرضزیر سطح ضایعه وجود ندارد. آسیب کامل بیشت

های طولی طناب نخاعی و یا نخاع، صدمات عروقی شدید، کشش

. در ضایعات کامل به دلیل قطع شودیفشارهای شدید به نخاع ایحاد م

ارتباط نخاع با مغز، ادراک حسی و کنترل حرکتی فرد مختل شده و در 

حرکتی ضعیف -این موارد پیش آگهی جهت برگشت عملکرد حسی

ناکامل، با حفظ قسمتی از عملکرد حسی یا  یعاتضا .(7)بود  خواهد

دچار ضایعه  یمارشود. بحرکتی در زیر سطح آسیب دیده مشخص می

ردی است که با آسیب طناب نخاعی و عوارض ناشی از آن، نخاعی، ف

دچار پاراپلژی یا تتراپلژی گردیده است افراد دچار پاراپلژی از فلج ناقص 

که  ،برندییا کامل در تمام یا بخشی از تنه و هر دو اندام تحتانی رنج م

ساکرال است.  هاییشهیا کمری یا ر ایینهناشی از ضایعه در نخاع س

ارای تتراپلژی دارای فلج کامل یا ناقص تمامی چهار اندام و تنه، افراد د

در نخاع گردنی که ناشی از ضایعه  (0) باشندیاز جمله عضلات تنفسی م

بود بطور کامل به یباًدر حالی که بعضی از ضایعات نخاعی تقر باشدیم

ه اینکه ؛ با توجه بانجامندی، بعضی دیگر به فلج کامل و دایمی میابندیم

بیمار دچار آسیب طناب نخاعی پس از گذراندن دوره حاد در 

از مشکلات جدیدی که تا پیش از حادثه  یابیمارستان، با مجموعه

بر سلامت  یاهیچگونه آگاهی نسبت به آن نداشته و اثر گسترده

گردد یجسمی، روانی و دیگر ابعاد زندگی وی خواهد داشت، ترخیص م

و از سویی دیگر در صورت بروز عوارض ناشی از این آسیب، علاوه  .(1)

، هزینه سنگینی کندیرا از چرخه اقتصادی جامعه دور مبر اینکه فرد 

, 11)درمانی جامعه نیز تحمیل خواهد کرد  -را نیز بر نظام بهداشتی

، لذا آشنا نمودن افراد مبتلا و اطرافیان او با شرایط پیش آمده و (11

وارض ناشی از بیماری، از مهمترین وظایف کادر درمان کنترل ع

. از این رو تلاش برای بازگرداندن سریعتر این افراد به زندگی باشدیم

مستقل و پیشگیری از عوارض بیماری، نقش بسیار مهمی در کاهش 

درمانی بیماران داشته و در نهایت اثرات مثبتی بر اقتصاد  هایینههز

. متاسفانه علی رغم پر عارضه بودن این ضایعه (14)کشور خواهد داشت 

همسران آنان هیچ شواهدی از و پیامد آن بر خانواده آنان و به خصوص 

د باشیتجارب آنان در زندگی با همسر با ضایعه نخاعی در دسترس نم

ات، عدم دسترسی به کادر تخصصی در بیمارستانها، . کمبود امکان(13)

زیاد ونقص توسعه سیستمی در  هایینهمشکل حمایت بیمه ایی و هز

بخش تروما، کمبود حمایت وآگاهی بیمار و خانواده همگی باعث رهایی 

و بیخیال شدن بیمار نسبت به ادامه روند درمانی و مراقبتی شده و 

ناتوانیها شده و بازیابی کامل  ایجاد آسیب پذیری بیشتر و گسترش

و مشکل در برگشت به کار، روابط خانوادگی،  (17-12)صورت نگیرد 

انجام در امور روزمره زندگی، همه چالشهایی هستند که بیمار با آن 

دست به گریبان بوده و بیمار با مشکلات و نگرانی از بازگشت به زندگی 

. به همین دلیل در این مطالعه (11, 10)نرمال به خانه برگردد 

کیفی مورد استفاده  یهاعنوان یکی از انواع پژوهشپدیدارشناسی، به

گفت هیچ مطالعه جامع  توانی. لذا با توجه به اینکه م(41)قرار گرفت 

ضایعات نخاعی  و عمیقی در مورد پدیده تجربه همسران مددجویان با

در ایران و حتی در دنیا براساس تحقیقات پژوهشگر انجام نشده این 

مطالعه با هدف درک و توصیف تجربه این مددجویان و برنامه ریزان در 

زمینه خانواده مددجویان با ضایعه نخاعی انجام شد. و جهت یاری 

رساندن به سیاستمداران بهداشتی در اتخاذ مداخلات کاربردی و 

 ناسب با همسران مددجویان ضایعه نخاعی ایران، انجام شد.مت

راک روش

پدیدار شناسی به عنوان یکی از انواع پژوهشهای کیفی مورد استفاده 

است. این نوع از پژوهشها با توجه به شرایط و با نظرات مشارکت 

ه به ک هایییدهکنندگان قابل تغییرند. برای کشف تجربه زنده )از پد

کمی، انعطاف و  یهاملات انسانی روبرو هستند، پژوهشنحوی با تعا

عمق لازم را ندارند، و سایر روشهای کیفی، نیز در این قلمرو 

روش برای شناخت کنه و عمیق تجربه  ینتراند، لذا، مناسبتمکینبی

. در این مطا (41) باشدیو معنای یک پدیده پیچیده؛ پدیدار شناسی م

لعه نیز به منظور کشف و درک عمق پدیده درک زندگی همسران 

مددجویان با ضایعه نخاعی، روش مطالعه کیفی پدیده شناسی استفاده 

عه پژوهش در این مطالعه تمام همسران مددجویان با ضایعات شد. جام

نخاعی با ملیت ایرانی و فارسی زبان و دارای زندگی مشترک از همه 

ورود به مطالعه شامل همسرشان  یارهایمناطق تهران بودند. مع

مددجویان با ضایعه نخاعی علاقمند که در مصاحبه با پژوهشگر شرکت 

مطالعه نیز داشتن مشکلات گفتاری و  نمودند. معیارهای خروج از

شنوایی در مصاحبه شونده یا عدم علاقه او به شرکت در پژوهش بود. 

 Purposefulدر مطالعه حاضر روش نمونه گیری، مبتنی بر هدف )

Samplingعمیق و نیمه سازمان یافته  یها( بود. بدینوسیله مصاحبه

(In- depth & semistructured interviewابزار )  جمع آوری

آوری شده و تحلیل آنها های جمعاطلاعات بود. حجم نمونه توسط داده

سال  3ماه تا  3همسر بیمار باضایعه نخاعی از  11مشخص شد. لذا با 

گیری تا زمان رسیدن به بعد از ضایعه نخاعی شدن مصاحبه شد. نمونه

اشباع ادامه یافت. نهایتاً محقق با پرسش کردن مداوم و بررسی 

ها رسید. متوسط زمان طلاعات، به احساس اشباع و بستن نمونها

به طور کامل بر ها . تمام مصاحبه(44)دقیقه بود  21-61ها مصاحبه

روی نوار کاست ضبط و به کلیه شرکت کنندگان براساس ترتیب زمانی 

ترتیب پس از پیش رفتن تا مرحله  ینها کد داده شد. بدانجام مصاحبه

سوم کلایزی که شامل استخراج مفاهیم فرموله شده بود، هر مصاحبه 

. در این پژوهش (43)تجزیه و تحلیل و سپس مصاحبه بعدی انجام شد 

 تحقیقات کیفی یعنی قابلیت اعتبار« مؤثق بودن»از چهار معیار 

(Credibility )اطم یتقابل( ینانDependability)یق ، قابلیت تصد

(Confirmability) و قابلیت انتقال (Transforability ) استفاده

 هاتهیافشد. جهت تضمین قابلیت اعتبار که عبارتست از میزان صحت 

پس از تجزیه و تحلیل هر مصاحبه مجدداً به شرکت کنندگان  (42)

مراجعه شد و صحت مطالب تأیید و تغییرات لازم داده شد. به منظور 

تعیین قابلیت تصدیق، محقق سعی نموده است که پیش فرضهای خود 

ها دخالت تا حد امکان در روند جمع آوری و تجزیه و تحلیل داده را

ندهد. جهت دستیابی به قابلیت اطمینان که عبارتست از کفایت روند 

ها و فرآیندهای تصمیم گیری، محقق از راهنمایی تجزیه و تحلیل داده

و نظارت اساتید صاحبنظر استفاده نموده است. به منظور افزایش قابلیت 

از شرکت کنندگان  مشابه، یهاو گروه هایتبه موقع هایافتهانتقال 

ها درمناطق مختلف شهر تهران استفاده نمود. روش تجزیه و تحلیل داده

کلایزی بود که شامل  یامرحله 7در این مطالعه روش تجزیه و تحلیل 
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مراحل زیر است: خواندن همه توصیفات شرکت کنندگان به منظور هم 

مفاهیم فرموله شده،  یمنها، استخراج عبارت مهم، تنظاحساس شدن با آ

قرار دادن مفاهیم تنظیم شده بود دستجات موضوعی، ارائه یک توصیف 

جامع از پدیده تحت مطالعه، بازگرداندن نتایج به شرکت کنندگان و 

. (44)استخراج شده بود  هاییافتهپرسیدن سؤال از آنان در مورد 

ملاحظات اخلاقی این پژوهش شامل کسب رضایت آگاهانه از مشارکت 

کنندگان جهت شرکت در پژوهش و ضبط مصاحبه آنان، عدم درج نام 

شوندگان در روی نوارها و متون پیاده شده، رعایت اصل مصاحبه 

 رازداری و محرمانه ماندن اطلاعات، بود.

 هایافته

نفر از همسران زن و مرد مددجویان ضایعه  15کنندگان شامل  مشارکت

نخاعی شهر تهران که از مناطق مختلف شهر تهران بودند، انتخاب شدند. 

د بودند. متوسط سن مشارکت مر 4مؤنث و  13مشارکت کننده،  15از 

ها متأهل بودند و با همسر خود زندگی سال بود وهمه آن 21کنندگان 

 .(1جدول ( )%111کردند )یم

 مشخصات همسران بیماران با ضایعات نخاعی :1جدول 

 جنس سن )سال( مدت مراقبت تحصیلات

 زن 27 سال 1 دیپلم

 زن 52 سال 6 سیکل

 زن 55 ماه 5 لیسانس

 زن 26 ماه 3 دیپلم

 زن 51 ماه 2 پنجم ابتدایی

 مرد 33 ماه 3 دیپلم

 زن 35 ماه 5 لیسانس

 زن 27 سال 1 دیپلم

 زن 52 سال 6 سیکل

 زن 55 ماه 5 لیسانس

 زن 26 ماه 3 دیپلم

 زن 51 ماه 6 پنجم ابتدایی

 مرد 33 ماه 3 دیپلم

 زن 35 ماه 5 لیسانس

 زن 51 ماه 6 دیپلم

 

 طبقه ریز 14طبقه و  3در  ینخاع عهیضا مارانیتجارب همسران بتقسیم بندی  :2جدول 

  1 رمفهومیز

  متعدد یهاوچالش تهایبا محدود ییارویرو

  یاقتصاد مشکلات

  یروح بحران

  یامدهایدرچتر پ یریگ قرار

  همسر یکیزیف تیمعلول

  یامور زندگ تیریدر مد یناتوان

  یاختلال درنقش جنس

  تیبه ارائه مراقبت توام با حما ازین

  و جلب مشارکت آموزش

  تگریحما خانواده

  به شروع زودهنگام مراقبت ازین احساس

  یتوانبخش

  یتیحما ریغ ساختار

  دولت یناکاف تیحما

  نیمصدوم یتوانبخش یبرا

  یکیتراف

  یتروما و خدمات تخصص ستمیمراکز با س تیمحدود

  در مراقبت درمنزل یناکاف تیحما

  مهیب یریو تاخ یناکاف پوشش

 



و همکاراننیکبخت نصرآبادی   

47 

 

پس  یتاًاولیه طبقه بندی و نها کد 1411این مطالعه ابتدا در  هاییافته

ضایعه ها، از تجارب همسران مددجویان مقایسه مداوم داده و از تحلیل

تم های اصلی شامل  ساب تم استخراج گردید که 14تم و  3نخاعی، 

رویارویی با محدودیتها وچالش های متعدد، نیاز به ارائه مراقبت توام با 

همسر با  15در مجموع مصاحبه با  حمایت و ساختار غیر حمایتی بود.

ی نبیمار با ضایعه نخاعی انجام شد که معمولاً به دنبال هر مصاحبه زما

برای رفع ابهامات و پاسخ به سؤالات شرکت کنندگان از سوی پژوهشگر 

که غالباً هم به موضوع پژوهش ارتباطی نداشت. در  شدیقرار داده م

بعضی موارد زمان گوش دادن به نوارهای مصاحبه و پیاده کردن آنها 

موارد مبهمی برای پژوهشگر پیش آمد که تلفنی آنها را با شرکت 

رح کرده و رفع ابهام صورت گرفت. روش تجزیه و تحلیل کنندگان مط

کالیزی بود که  یامرحله 7ها در این مطالعه روش تجزیه و تحلیل داده

شامل مراحل زیر است: خواندن همه توصیفات شرکت کنندگان به 

منظور هم احساس شدن با آنها، استخراج عبارت مهم، تنظیم مفاهیم 

م تنظیم شده بود دستجات موضوعی، ارائه فرموله شده، قرار دادن مفاهی

یک توصیف جامع از پدیده تحت مطالعه، بازگرداندن نتایج به شرکت 

استخراج شده  هاییافتهکنندگان و پرسیدن سؤال از آنان در مورد 

زیر طبقه  14طبقه و  3تجارب همسران بیماران ضایعه نخاعی در  .(43)

 (.4جدول تقسیم بندی شدند )

 متعدد یهارویارویی با محدودیتها و چالش

استخراج شده از تجارب شرکت کنندگان در این یکی از طبقات مهم 

پژوهش، رویارویی با محدودیتها وچالش های متعدد بود که شامل زیر 

طبقات مواجهه با مشکلات اقتصادی، بحران روانی، قرار گیری درچتر 

 پیامدهای معلولیت فیزیکی همسر، بود.

 مواجه با مشکلات اقتصادی

ان در این مطالعه، مشکلات اصلی مشارکت کنندگ یهایکی از دغدغه

 تمرکز بر اقتصادی تصادف بودند. درگیری با مشکلات اقتصادی و

مناسب جهت بهبودی و بازیابی سریع مصدومین روی هم  یهامراقبت

منفی داشتند بطوریکه این مسئله در تجارب مشارکت کنندگان  یرتأث

 :خوردیبه چشم م

رجاع میشه به دادسرا کارم حقوقی هست و میدونم مسائل و مدارک ا»

و شاید بعد چند ماه بتوانیم خسارت ناچیزی از بیمه به خاطر تصادف 

ولی خسارات مالی، پزشک قانونی، لطمات  ;همسرم، در یافت کنیم

جسمی خودم و خانوادم، اطرافیان و مشکلات شغلی و .... هیچکدوم 

 «.هیچ جوری بعداً برامون جبران نمیشه.

گان مطالعه حاضر نیز در زمینه عدم ثبت تعدادی از مشارکت کنند

 مشکلات و تروماها توسط پزشک قانونی مشکلاتی داشتند.

که داریم این هست که مشکلات ناشی از تصادف  یاتازه یک مسئله»

از یک طرف و صدمه همسرم از سوی دیگر باعث شده که ما نتوانیم از 

رما فشار بیشتر بپس مسائلمان بر بیاییم و روز به رو مشکلات اقتصادی 

 «.آوردیم

 بحران روانی

شرکت کنندگان این مطالعه در شروع مصدومیت یا حادثه ترافیکی با 

مشکلات و اضطراب شدید روحی روانی ناشی از معلولیت همسر مواجه 

 ریشده که این مسئله بر سایر ابعاد دیگر جسمی و خانوادگی فرد نیز تأث

ت فرد در مواجهه مؤثر با مسائل گذار بود و باعث از دست دادن مدیری

 مختلف پیرامون آن شده بود:

فرآیند سوگ من خیلی طول کشید و تمام مسائل مربوط به خودم رو »

یادم رفته بود. من مونده بودم و اون صحنه دلخراش و آسیب زننده، 

ها تا صبح بیدار بودم و کا خسارات ماشین و یک همسر معلول. شب

ه چطور همسرم می تونه زندگی مونو اداره کنه، . فکر اینکدیدمیبوس م

خودش، من و بچه هارو، خرجی مون چی می شه و فرآیند بهبودی رو 

 «.بیخیال و خودم رو هم رها کردم

مددجویان ضایعه نخاعی با بقیه فرقهایی دارند اینها ساپورت روحی »

 هاینهنگران هز امی. چون ما و بیمار ضایعه نخاعخواهندیروانی قوی م

همه بعدی که برامون به وجود اومده هستنیم و شبها  هاییو ناتوان

تیم فکر این هس یشترچون روح و روان آشفته داریم. ب بینیمیکابوس م

 «.کندیو روزهای از دست رفته را چه کسی جبران م هاینهکه این هز

متعدد و ناتوانی در زندگی به علت همسر  یهابه یاد آوری و مرور چالش

روحی روانی در همسر مصدوم شده  یهاها و چالشمعلول باعث بحران

 بود.

 قرار گیری درچتر پیامدهای معلولیت فیزیکی همسر

قرار گیری در چتر پیامدهای معلولیت فیزیکی یکی از زیر طبقات اولیه 

ت ناتوانی در مدیری همچون اییهحاصل به هم پیوستگی زیر طبقات ثانو

 امور زندگی و اختلال در نقش جنسی بود.

 ناتوانی در مدیریت امور زندگی

یکی از مشکلات تجربه شده توسط شرکت کنندگان، ناتوانی در مدیریت 

امور زندگی مثل امور شخصی نظافت شخصی، خوردن غذا، حمام و 

نها آدستشویی و حتی تنهایی راه رفتن و تحرک بود که در بعضی از 

باعث خانه نشینی، انزوا و دوری از اجتماع شده بود. تعدادی از شرکت 

 :دندشیکنندگان حتی با صحبت درباره این مسئله به شدت متأثر م

ماه تو تخت بود و باید مواظب زخم بسترش بودم و درتغییر پوزیشن  3»

ماه استراحت کرد، در این مدت  2و حرکت هم مشکل داشت. حدود 

در انجام امورشخصی اش حتی شانه کردن موهایش مشکل  من کاملاً

. بنده خدا حتی کارهای روزانه رو کردمیداشت، من خیلی کمکش م

روزی چندین ساعت را برای  گرفتمیعلاوه بر امور منزل به عهده م

 «.کردمیمراقبت از او صرف م

بدترین مشکل همسر من ناتوانی در راه رفتن است. و الان افتاده تو »

 («کندیویلچر )گریه م

این خیلی مهمه که دکتر، پرستار، فیزیوتراپ و ... حقیقت رو به در »

مورد همسرم به من بگوید، ولی نه اینکه کاملاً امیدم رو ناامید کنن! 

وگرنه تحمل این ناتوانی  دهیمیماها با همین یه ذره امید داریم ادامه م

یگه ت. این که نتونه دو معلولیت برای شریک زندگیت خیلی مشکل هس

 «راه بره خیلی سخته!

 هایینهمختلفی را در زم هاییتشرکت کنندگان این مطالعه، محدود

 متعددی تجربه کردند.

محدودیت حرکتی مانعی برای برگشت به فعالیتهای عادی و برگشت »

به شغل برای همسرم شده بود. برای همین خیلی سخت بود که بخواهد 

 «.(را اون موقع انجام بدهد اشیفعالیتهای شغل

همسر من دیگه نمیتونست مثل قبل باشه، در کارهای روزمره مشکل »

نمیتونست راه برود، از زندگی خسته شده بودم. او  یداشت، حت
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نمیتونست لباس حتی تن کنه، برای دستشویی و حمام رفتن مسئله 

 «.داشت، زندگی برام کاملاً نفس گیر و عرصه بهم تنگ شده بود

 اختلال در نقش جنسی

 مطالعه، اختلال هاییافتهیکی دیگر از مفاهیم اصلی استخراج شده از 

ها را درگیر کرده بود. تجارب در نقش جنسی بود که بیماران و خانواده

مشارکت کنندگان بیانگر این بود که مشکلات جسمی، روحی و گاهی 

اعضاء خانواده، افزایش  یهابیماران باعث تغییر در نقش هاییناتوان

 مسئولیتها و گاهی نارضایتی در سایر اعضاء خانواده شده بود.

از وقتی همسرم دچار مشکل شده، یک سکس ارضا کننده نداشتیم »

خوب اون نمی تونه دخولی داشته باشه و منم که نمی تونم از اون ارضا 

 «.بشم ولی دوستش دارم

ام مصدومیت، با تحول در نقشهای بیماران بیان نمودند که چگونه از هنگ

 اند:جنسی زندگی زناشویی آنها دچار تحولات وسیعی شده

 تونم اصلاً مردونگیهمسرم رو خیلی دوست دارم ولی از اینکه الان نمی»

داشته باشم و اون را از احساسی که فکر کنه من شوهر او هستم محروم 

دوست دارم کاش می تونستم باهاش  کنمی. هر وقت به او نگاه مهکرد

رابطه داشته باشم ولی این معلولیت لعنتی منو از مردونگی انداخت و 

 «.خوابیمیدیگه مثل یک خواهر و برادر پیش هم م

در اکثر شرکت کنندگان در این پژوهش ناتوانی در انجام نقش جنسی 

له حگذاشته و در این مر یربر روی کیفیت زندگی خانوادگی آنان تأث

 ثباتی روابط خانوادگی و اجتماعی شده بود:باعث بی

، زدمیبه خاطر شرایطی که داشتم قادر به ارضاش نبودم و واقعاً لنگ م»

آمد، خیلی نیاز به محبتش داشتم ولی احساس شوهرم کمتر خانه می

چون نمی تونستم مثل قبل رابطه باهاش داشته باشم ازم سرد  کنمیم

 «.کشیدمین اوضاع خیلی عذاب مشده بود و من از ای

 نیاز به ارائه مراقبت توام با حمایت

این مطالعه، نیاز به ارائه  یهاافتهییکی از طبقات اصلی استخراجی از 

زیر طبقه شامل خانواده  4مراقبت توام با حمایت بود که شامل 

حمایتگر، تعامل دو طرفه آموزش و جلب مشارکت و احساس نیاز به 

ی مؤثر برای بهبود یهاام مراقبت توانبخشی بعنوان مؤلفهشروع زودهنگ

 بودند.

 آموزش و جلب مشارکت بیمار

یکی از زیر طبقات مهم در مراقبت مشارکتی حمایتی، آموزش در جلب 

مشارکت بود. شرکت کنندگان مطالعه فوق بیان کردند که با آموزش 

به  انندتویم ترعیراه برای مشارکت همسرانشان هموار و آنان سر

 بالاترین سطح استقلال دست میابند.

مثلاً بهشون میگم اینکه الا ن چون دچا ر محدودیت حرکتی هستی »

ممکنه دچار زخم بستر بشی و بیمار و خانوادش چطوری میتونن تو 

پیشگیری از زخم بستر کمک کنند و همه اینا میتونه تو بازگشت بیمار 

اروها، پیگیری، مراقبت از به وضع عادیش کمک کنه. اگر در مورد د

لازم  یهاهیزخم، پانسمان و پیگیری، فیزیوتراپی و حرکت اندامها توص

به بیمار بشه، میتونه تو برگشت بیمار به زندگی عادی بیمار کمک 

 «.زیادی کنه

 مشارکت کننده دیگری، از اهمیت جلب مشارکت پرستار گفت:

ی بیمار است و اونه فرد در جلب مشارکت و همکار نیترپرستار، مهم»

که همش با مریض در ارتبا طه و در ارائه دستورات پزشکی صحیح 

پزشکی به مریض و همسرش مؤثر هست. مراقبت بعد از ترخیص را 

برای او بده خیلی بهتر همکاری می کنه و اینها خیلی تو برگشت به 

زندگی عادی مریض کمک می کنه و این رو من به شخصه تو بخش 

ولی در این زمینه کمک زیادی به من به عنوان خانواده  تجربه کردم

 «.بیمار نکردند

 خانواده حمایتگر

از مددجویان ضایعه نخاعی  حمایتخانواده حمایتگر از عوامل مهم در 

بطوریکه از لحظات اول ترومای طناب نخاعی تا برگشت به  شدیتلقی م

 بهبودی نقش مهمی داشت. یکی از شرکت کنندگان گفت:

اولین حامیان این بیماران خانواده هستند که از لحظاتی پس از تصادف »

؛ و بعد دهندیبیمار را انجام م یهاتا تمام مراحل بهبودی، مراقبت

اعضای تیم درمان و اطرافیان بیمار که مراقبتهای مرتبط با بیمار را 

. در این سیستم حمایتی خانواده نقش مهمی دارد. ندینمایپیگیری م

ارانی داریم که خانواده وکیل مدافع بیمار در حفظ و برگرداندن او بیم

. اشدبیبه زندگی پس از تصادف بوسیله حمایت جسمی و روانی آنان م

این مسئله را ما به عینه در بیماران تصادفی با همه مشکلاتی که درآنان 

 و اگر خانواده حامی خوبی برای بیمار باشد بیمار مینیبیم کندیبروز م

 «.کنهبهتر به زندگی عادی بازگشت می

خانواده را با وجود همه فشار و  تیاکثر شرکت کنند گان مطالعه، حما

 تنش وارده بر آنان تجربه کردند:

خانواده و نقش اول را همسر در تحمل سختی زندگی با معلول ضایعه »

بچه  ;رفتمیسر کار هم م ;نخاعی داره. از همسرم پرستاری می کرمد

، رسیدمیهم به بچه م ;دادمیهای خونه و خرید را خودم انجام موکار

در کنار  ;من امیدم به اینکه خوب بشه ;خلاصه خیلی برام سخت بوده

 ;یک همسر خوب و خانواده خیلی مؤثره در بهبودی ;زن و بچش باشه

یک هفته همش بیمارستان بودم ولی از همون زمان تمام بار مراقبتی 

من بخاطر اونم که شده هر کاری  ;وش خانواده همسرمبه من افتاد به د

 «.، عاشقش هستم هنوزمکنمیم

شرکت کنندگان، حمایت اشخاص مهم زندگی مخصوصاً همسر را را در 

 برگشت به زندگی بیمار ضایعه نخاعی بسیار مؤثر توصیف کردند.

 احساس به نیاز شروع زود هنگام مراقبت توانبخشی

مهم بهبودی از نظر همسر  یهاتسهیل کنندهیکی از زیر طبقات و از 

بیمار، احساس نیاز به شروع زودهنگام مراقبت توانبخشی مصدومین از 

همان بخش حاد بیمارستانی تا آموزش مراقبت بازتوانی در منزل بود 

بود. دسترسی بهنگام به خدمات توانبخشی از طرف برخی مشارکت 

 مراقبت توانبخشی مناسب از کنندگان مورد تاکید قرار گرفته و هر نوع

ابتدای صدمه برای محدود کردن و پیشگیری از صدمات ثانویه، در این 

 زمینه را مؤثر تجربه نمودند:

خیلی مهمه که من بتوانم از همان ابتدایی که برای شوهرم این ضایعه »

بوجود اومده فیزیوتراپی را شروع کنمو در این زمینه آموزش لازم را 

ز اینکه این موارد مثل اسپاسم های شدید، مشکلات ببینم و قبل ا

ادراری و زخم بستر و غیره تحت نظر یک نیم متخصص بازتوانی مریضم 

سریع شروع بشه یا یک نفر آدم دلسوز واقعاً بهم یاد بده که برای مریضم 

 «.باید چه کاری انجام بدهم تا دچار عوارض و مشکلات بعدی نشه
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 خود را این چنین گفت: مشارکت کننده دیگری تجربه

بیمارایی که از همون اول که در بخش بستری هستند فیزیوتراپی »

خیلی بهتر از بقیه به زندگی نرمال برمی گردند  شودیبراشون شروع م

تا سایر بیمارانی که بعد از گذشت روزها و زمان زیادی به فکر فیزیوتراپی 

می افتند ممکن است زمان طلایی را از دست بدهند و دچار عوارض 

 «.زیادی می شوندمثل زن من

 ساختار غیر حمایتی

این  هاییافتهاز ساختار غیرحامی، تم اصلی دیگر استحصال شده 

 نتمیمطالعه بود که در همسران معلولین ضایعه نخاعی تجربه شده بود. ا

به نامهای حمایت ناکافی دولت برای توانبخشی  یرتمشامل چند ز

مصدومین ترافیکی، حمایت ناکافی در ویزیت منزل، پوشش ناکامل و 

تاخیری بیمه و در آخر محدودیت مراکز با سیستم تروماو خدمات 

 خصصی بود.ت

 حمایت ناکافی دولت برای توانبخشی مصدومین ترافیکی

تعداد زیادی از شرکت کنندگان مطالعه در صحبتهای خود به حمایت 

مجدد،  هاییگوناگون مانند هزینه جراح هایینهناکافی دولت در زم

 کردندیمراقبت و درمان آنها تا بازیابی از صدمه اشاره کردند و اظهار م

و هزینه و خسارات  یامداومی در مشکلات جسمی، حرفههیچ حمایت 

ناشی از روزهای از دست رفته کاری ناشی از تصادف در آنها وجود 

نداشته و این مسائل، زندگی توام با چالشهای فراوان در آنان رقم زده 

 بود:

کسی  کنیمیما، در سطح جامعه هم تنهاییم، وقتی مشکل پیدا م»

سیدگی کنه، مشکلات ما یکی دو تا نیست نیست که به مشکلات ما ر

که نیاز به مشاوره داریم، بازم  یمامثلاً اکثر ما مشکلات روحی پیدا کرده

اینکه بیشتر ما، مشکلات مالی پیدا کردیم، رفت و آمد از یه از طرف، از 

دست دادن کارایی و شغلهامون از طرف دیگه، تازه کلی هم مشکلات 

رامون بو جود آمده که به یه منبع همیشگی خانوادگی هم در این بین ب

 شرکت کننده مصدوم«. مشاوره و حمایت نیاز داریم که نیست

 شرکت کننده دیگری هم بیان کرد:

ساله زنم تو ویلچره در اثر اون تصادف لعنتی، من باید زنم را  3الان »

یک روز در میان، فیزیوتراپی و کار درمانی ببرم، یک تاکسی دارم باید 

هم مخارج زندگی  ;کنم و خرج این زن وکل خوونواده ام را در بیارم کار

هیچ  ;نمیتونم با ماشین کار کنم ;و این ساعتهایی که از دست میدم

کسی هم حتی حالتو نمی پرسه و دولت هم هیچ حمایتی در این زمینه 

 «.دهیانجام نم

چار شرکت کنندگان مطالعه حاضر از عدم حمایت از معلولان و افراد د

 .کردندیناتوانی با مشکلات و مسائل متعدد، اظهار نارضایتی م

 ناکامل و تاخیری اییمهپوشش ب

ناکامل و  اییمهیکی از زیر طبقات ساختار غیر حمایتی، پوشش ب

تاخیری بود. پوشش بیمه طبق قوانین برای بیماران تصادفی برای 

ل رایگان است ولی پذیرش و انجام تمام اقدامات مراقبتی و درمانی با او

همین مسئله باعث چالشهایی بعلت عدم پوشش کامل و یا تاخیری 

بیمه در بسیاری از موارد مراقبتی همراه بود که توسط مشارکت 

 کنندگان مطالعه فوق تجربه شده بود:

ها هیچ منبع حمایتی در برای کم کردن بار این رنج و سانحه خسارات»

 شرکت کننده مصدوم«. دهیرو نم

ام. دفعه اول بعد از تصادف ما موندیم و یه عالمه قرض و قوله واسه کاره»

رایگان شد ولی بقیه کارها با مشکلات متعددی همراه بود و  هاینههز

ناشی از  هایینهمجبور بودم واسه همه این کارا خودم همه هز

 «.مصدومیت و درمان او را بپردازم

کنه، در رابطه با هر تصادف  سازمان بهزیستی اصلاً کمکی به ما نمی»

منجر به معلولیت خسارات زیادی برای درمان، مراقبت و غیره متوجه 

، اینکه چطور مصدوم باید از اون حالت، شودیمصدوم و کل خانواده م

زندگی، رفت و آمد و غیره را چه کسی  هایینهبازیابی شود و یا اینکه هز

رده ابهام هستند و هیچ باید جبران کند همه مسائلی هستند که در پ

سازمانی تا به حال به جبران این تلفات فکری نکرده است. در این 

 «.موقعیت یکی باید دستت را بگیره

 مشارکت کننده دیگری گفت:

خانم، بیمه کدومه، جبران خسارت کجاست تا حالا چندین بار اومدیم »

یلی یا خ هاینهبرای عملهای متعدد و فیزیوتراپی، کار درمانی هز

 شرکت کننده مصدوم« زیادندکه هیچکدوم تا حالا جبران نشده است

و پوشش آن در  اییمهمشارکت کنندگان بیان کردند که خدمات ب

جهت حل مسائل همسران معلول آنها کافی نبوده و آنها را برای برگشت 

 .سازدیبه زندگی نرمال با چالشهای زیادی روبرو م

 حمایت ناکافی در مراقبت منزل

عدم حمایت ناکافی مسئولین و سازمانهای ذیربط در مراقبت در منزل 

پس از معلولیتهای ناشی از حوادث ترافیکی، یکی دیگر از موانع موجود 

برای بازگشت به جامعه موفق در مصدومین بود. طبق تجارب شرکت 

کنندگان برخی از علل عدم حمایت کافی در مصدومین برای مراقبت 

 بالا، هایینهم اجرای ملاقات در منزل شامل هزدر منزل، شامل عد

 فقدان تسهیلات رفت و آمد برای درمانگران بود:

 ندکیاین موارد فقط و فقط با دیدن مکانی که بیمار در آن زندگی م»

او در محیط طبیعی امکان پذیر است. ویزیت بیمار  یهاو دیدن واکنش

م نمی شودو این خیلی به در منزل در جامعه ما عملاً وجود ندارد و انجا

زیرا پس از چند روز بستری شدن، بیمار باید  شودیضرر بیمار تمام م

به خونه برگرده و آن وقت اون می مونه و هزار تا مسئله دیگه مثل 

مسائل ناشی از تصادف، مشکلات جسمی روانی و مشکلات قانونی دیگه 

ده وارد که همهمتریت رنج و فشار این قضایا بر شخص اول خانوا

 «.شودیم

نه هزی ینها و بیماران انتظار داشتند که بیمه در تأمبعضی از خانواده

مراقبت در منزل آنها را حمایت نماید ولی متاسفانه هیچگونه حمایتی 

 در این زمینه وجود نداشت.

متاسفانه در جامعه ما، مراقبت در منزل وجود نداره و این بسیار بده و »

و خوونوادش در سطح جامعه رها شده بمونن و  باعث میشه که بیمار

 «دوره بهبودی بیمار و برگشت به زندگی طولانی بشه

 محدودیت مراکز با سیستم تروما و خدمات تخصصی

یکی از موانع تجربه شده به وسیله همسران در این زمینه، محدودیت 

مراکز با سیستم تروما و خدمات تخصصی بود. تجربیات مشارکت 

یانگر این موضوع بود که در حال حاضر معلولین ضایعات کنندگان ب

 :شوندینخاعی در مراکز مراقبتی درمانی تخصصی پیگیری نم
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در حال حاضر، مشکل ما این است که مراکز تروما مثل آنچه در »

کشورهای پیشرفته از این نظر نداریم و مصدومی اگر نیاز به خدمات 

 بهداشتی و درمانی بطور کامل در مراکز تواندیتخصصی داشته باشد نم

 «.مراقبتها را دریافت کند

شرکت کنندگان در رابطه با مراکز ارجاع کافی و پوشش دهنده با ارائه 

همه امکانات مورد نیاز معلولین ضایعات نخاعی خود در سطح تخصصی، 

نظام پیگیری مناسب و انتقال به مراکز دیگر برای انجام رویکردهای 

 نداشته باشند، مشکلات و چالشهای زیادی داشتند.تشخیصی و درمانی 

 بحث

چهار مفهوم اصلی حاصل از این مطالعه شامل زندگی در چتری از 

آسیب پذیری، استیگمای مطلقه شدن، سپرمقابله با آسیب پذیری، 

رهایی از تعهدات زندگی تاهلی را تشکیل دادند که مجموع این مفاهیم 

اصلی به عنوان اجزاء تشکیل دهنده ساختار تجربه این بیماران را 

طبقات مهم استخراج شده از تجارب شرکت کنند  تشکیل دادند. یکی از

 بود که متعدد یهارویارویی با محدودیتها و چالشگان در این پژوهش، 

شامل زیر طبقات قرار گیری در چتر محدودیتهای ناشی از معلولیت 

ه یکی از مشکلات تجرب فیزیکی، مشکلات اقتصادی، بحران روانی بود.

نجام مانند نظافت، خوردن غذا، شده توسط شرکت کنندگان کمک به ا

حمام و دستشویی، کمک به راه رفتن و تحرک بیمار بود که باعث خانه 

نشینی، انزوا و دوری از اجتماع فرد مراقب شده بود. در مطالعات بیان 

شده است که ماهیت بیماران با صدمات متعدد در حوادث ترافیکی 

ی کسری تغییرات منفباعث، تغییر و محدودیت در روتینهای زندگی و ی

همچون محدودیت توانایی جسمی، محدودیت کنترل، تغییر در 

. در مطالعات (45) شودینقشهای خانوادگی و اجتماعی خانواده م

متعددی نیز گزارش شده که بیماران با ترومای ناتوان کننده، تا یک 

قابل توجهی در ابعاد مختلف  هاییتسال پس از صدمه، محدود

عملکردی مانند ناتوانی حرکتی، ناتوانی در انجام وظایف شغلی، مدرسه 

. در مطالعه راسل نیز (47-45)و امور روزمره زندگی پیدا کرده بودند

گزارش شد که  در بیماران با ناتوانی جسمی ناشی از تصادف، تغییرو 

تا یک  6ل در عملکردهای جسمی، روانی و اجتماعی  را در طول اختلا

. همچنین نتایج مطالعه حاضر (40) سال پس از حادثه ایجاد شده بود

 هایافته( نیز تطابق دارد که 4114مطالعه بابا محمدی ) هاییافتهبا  

بیان کننده، ایجاد تغییرات منفی شامل محدودیتهای جسمی و انجام 

 امورخانوادگی در خانواده بیماران پس از ضایعات نخاعی تروماتیک بود

د باشیکه فشار ناشی از آن بیشتر برعهده  یک عضو اصلی مراقب م

زندگی همچنین، توانایی بدست آوردن کنترل مجدد مدیریت  .(41)

یک دغدغه مهم در سراسر مسیر زندگی همسران مددجویان ضایعات 

نخاعی بود. ناتوانی در مدیریت زندگی باعث شده بود آنان در ابعاد 

مختلف فیزیکی، خانوادگی، شغلی و اجتماعی به کمک دیگران وابسته 

شده و سیستم رسمی و غیر رسمی مراقبت نیز در این موضوع درگیر 

گی به صورت اتکاء آنان به دیگران و به خصوص به شود. این وابست

( و همچنین، چن 4114خانواده خود بود. درمطالعه خان و همکاران )

که بدنبال صدمات ترافیکی  شودی( نیز گزارش م4111و همکاران  )

تغییر نقشهای خانوادگی، اجتماعی، تغییر در برآوردن نیازهای خانواده، 

لی و اختلال در ادامه فعالیت شغلی و محدودیت در ایفای نقشهای ما

بطوریکه در مطالعات متعدد نیز  .(31, 31) شودیهمسری ایجاد م

شواهد حاکی از آن است که بسیاری از همسران به خاطر محدودیتهای 

زیادی که بیمار آنها در ابعاد جسمی، روانی و اجتماعی پیدا کرده ، برای 

. به (34) شوندیی خود به دیگران وابسته مانجام امور بیمار و مور زندگ

ها ، برای برآوردن نیازهای خود و حتی مراقبتهای روزانه همین دلیل، آن

 و از سویی دیگر، نیز، بیشترین کنندیو شغلی خود به دیگران اتکا م

. (33) همین وابسته شدن آنان به دیگران استنگرانی آنها نیز ترس از 

در این وضعیت، خانواده از مراقبین بهداشتی در زمانی که در بیمارستان 

 .(32)شان را دارند هستند انتظار بر آوردن نیازهای خود و خانواده

ت تو جهی متقابل نسببسیاری از شرکت کنندگان در این پژوهش از کم 

به همسر ومسائل جنسی صحبت کردندو یکی از دلائل جدایی عاطفی 

ا که این مسئله ب دانستندیو فیزیکی از همسرشان را اثرات جنسی م

( مطابقت داشت که شرکت کنندگان 1112مطالعه. داوون و همکاران )

 لبیان نمودند که با شروع ناتوانی، فعالیت جنسی بیمار دچار اختلا

نیازهای جنسی همسرش نبوده و این  ینگشته و فرد بیمار قادر به تأم

مسئله بیمار را دچار احساس گناه و افسردگی نموده و وی را با ترس از 

در حالی است که همسر وی  یندست دادن همسر مواجه نموده است. ا

نیز قادر به دستیابی نیازهای جنسی خود نبوده، هر یک برای دیگری 

 .(35)دهند ید را از دست ماهمیت خو

ها با آن مواجهه بودند مشکلات یکی دیگر از مواردی که خانواده

 در مطالعه این مصدومین از توجهی قابل اقتصادی بود. اکثریت

که  کنندیمطالعات گزارش م بودند. مناسب سازی نگران و موردبیمه

میزان نگرانی پس از ضایعه نخاعی در خانواده بیمار بسیار مسئله 

که همه این مسائل باعث چالش و تداخل با . (36)باشد یپرچالشی م

که دریافته های این مطالعه نیز انطباق با  شودیبهبودی مصدومین م

اصلی استحصال  طبقهساختار غیرحمایتی  شواهد مذکور وجود دارد.

یکی از ویژگیها و خصوصیات  این مطالعه بود. هاییافتهشده دیگر از 

مرتبط با بوجود آمدن طبقه ساختار غیر حمایتی در این مطالعه، 

بود. این مفهوم  محدودیت مراکز با سیستم تروما و خدمات تخصصی

در مصدومین ترافیکی در یکی از عوامل بازدارنده مراقبت توانبخشی 

ایران بود. در حال حاضر، مراکز تروما در ایران همانند کشورهای 

پیشرفته همانند آمریکا، بریتانیا و کانادا وجود ندارد و اگر مصدومی به 

در مراکز بهداشتی و  تواندیخدمات تخصصی نیاز داشته باشد، نم

درمانی بطور کامل دریافت کند و از فاکتورهای مهمی که از نظر شرکت 

این مطالعه در کنار سایر عوامل بر ارائه مراقبت مؤثر در حیطه  کنندگان

گذار بود، مجموعه منابع انسانی، خدمات تخصصی و  یرتروما تأث

اد مراکز تروما، عدم کافی . محدودیت و کمبود تعد(37)تجهیزات بود 

هماهنگی تیمی، کمبود خدمات و تجهیزات از موانع و تسهیل 

مهم مراقبت توانبخشی از شروع مراقبت از مصدومین تا  یهاکننده

مشارکت  یات، تجربین. همچن(30)پیگیری بعد از ترخیص بود 

کنندگان بیانگر این موضوع بود که در حال حاضر مصدومان در مراکز 

ر حال . دشوندینممراقبتی درمانی تخصصی، پیگیری پس از ترخیص 

ک گسترده بعد از ی هاییحاضر تنها تعداد اندکی از بیمارانی که از ناتوان

توانبخشی پیگیر را دریافت -، خدمات تخصصی برندیتصادف رنج م

. این شواهد منطبق بر مدلهای موقعیت محور است که بیان کنندیم

 شوندیعیین مکه ارائه مراقبتها با توجه به موقعیت زمینه ساز ت کندیم

با محدودیت مراکز،  ایینهکه در این مطالعه، موقعیت زم (31-21)

ه که باعث ارائ شدیخدمات و کمبودنیروی انسانی تخصصی توصیف م
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. چالش دیگری که در شدیمراقبتها با کیفیت پایین به مصدومین م

رابطه با ساختار غیرحامی وجود داشت، پوشش ناکافی تاخیری بیمه، 

بود. طبق اظهارات مشارکت کنندگان این مطالعه، بعلت آنکه تصادف 

ابل قو بقیه موارد آن  هاینهیک پیشامد ناگهانی هست بنابراین اصلاً هز

پیش بینی نیست و از جمله اینکه بیمار تصادفی ممکن است به هر 

بیمارستانی انتقال داده شود و آن بیمارستان تحت پوشش آن بیمه 

اش مشکلات زیادی ایجاد کند و خاص نباشد برای بیمار و خانواده

قوانین بیمه برای تحت پوشش قرار دادن  رسدیهمچنین بنظر م

آنان دست و پاگیر باشد. مسئله دیگر  یهاوادهبیماران تصادفی و خان

و  هایگیریپ هایینهدر پوشش هز هایمهآنکه، حمایت بسیار ضعیف ب

مراقبت بازیابی از صدمه تا نیل به بهبودی، سبب ایجاد چالشهایی در 

ها و اختلال در عملکردهای مختلف خانواده بیمار امور اقتصادی خانواده

ف در این زمینه شده بود. مطالعات متعدد نشان با ناتوانی ناشی از تصاد

 هامهیکه میزان رضایتمندی و نیازهای مراقبتی آنها با پوشش ب دهندیم

رابطه مستقیمی داشته و تمام بیماران با ناتوانی، خواستار مشاوره و 

نیازهای مراقبتی  ترینیبوده و این موارد از اصل هایمهحمایت مالی ب

بود و اکثر بیماران از رسیدگی ناکافی وحمایت ناکافی  بیماران با ناتوانی

( معتقد 4110. مک کوییلان و همکاران )(24)ناراضی بودند  هایمهب

تروما از اورژانس تا  هستند که بازتوانی باید در سراسر مراحل مراقبت

برگشت به زندگی عادی صورت گیرد ولی در وضعیت کنونی، بازتوانی 

ت به ولی این مسئله به شد باشدیتروما بیشتر مبتنی بر بیمارستان م

( نیز 1313) یی. پاشا(23)انگیزه بیمار و پوشش بیمه، بستگی دارد 

ها، ها، خانوادهبا توجه به عدم پوشش خدمات توسط بیمه کندیبیان م

ز ناتوانی در ها اشدند و اغلب آنفشار اقتصادی شدیدی را متحمل می

های درمان بیمار شکایت داشتند و فشار مالی، عدم پرداخت هزینه

بهبودی بیمار و بازگشت به جامعه در او  یرپوشش کامل بیمه را در تأخ

 .(22)دانستند یمؤثر م

به مراقبت توانبخشی مطلوب، حمایت  یابییکی دیگر از موانع، دست

این  ایهیافتهناکافی دولت برای توانبخشی مصدومین ترافیکی بود. 

اگون مانند گون هایینهمطالعه حاکی از عدم حمایت کافی دولت در زم

آنان و تداوم  یهامراقبتها و درمانهای مصدومین تصادفی و خانواده

حمایت تا بازگشت به زندگی نرمال بود. مسائل اقتصادی، درمانی و بار 

خسارت ناشی از تصادف و معلولیت، باعث شده بود زندگی آنان توام با 

ا رومت هاییستمچالشهای فراوانی گردد. مروری بر نتایج مطالعات س

که توجه به تجهیزات و امکانات مراقبتی  دهدیآمریکا و اروپا نشان م

توانبخشی و ارتقاء کیفیت مراقبت توانبخشی برای دسترسی بیمار برای 

. و (26-22)باشد یبازگشت به جامعه بیماران ترومایی ضروری م

برعکس عدم حمایت لازم تا حدودی مانع از دستیابی بیماران به مراقبت 

حال آنکه تخصیص منابع جامعه و  ;شودیتوانبخشی بهینه و مناسب م

دولت برای خدمات مراقبت از طریق همکاری و اشتراک سیستم دولت 

موانع و تسهیل کننده هاموجود در  تواندیو سلامت تا حدودی م

. از سویی دیگر، مراقبت در منزل، (25)بهبودی مصدومین را رفع نماید 

نقش بسیار مهمی برای بازگرداندن سریعتر مصدومین به زندگی مستقل 

درمانی بیماران دارد  هایینهو پیشگیری از عوارض بیماری وکاهش هز

حکایت از این داشت که در این زمینه به جز موارد  هایافته ولی متاسفانه

. مراقبت در منزل به دلیل گیردیبسیار نادری، حمایتی صورت نم

داشتن مزایای اقتصادی، اجتماعی و مراقبتی منحصر به فرد، با بهره 

غیر دولتی  یهاها، جامعه و سازمانگیری از توان و ظرفیت خانواده

خدمات سلامتی و کمک به بازگشت سریعتر شخص در ارائه  تواندیم

. اجرای مراقبت در منزل (26)مصدوم به جامعه، نقش مهمی ایفا کند 

کی از اصول اجرا نشده و یا بد به توسعه مشارکت جامعه که ی تواندیم

. (27) اولیه بهداشتی در ایران است کمک نماید یهااجرا شده مراقبت

ها و همچنین این امر باعث افزایش همبستگی و انسجام در خانواده

جامعه گردیده و آرامش روانی، امنیت فکری و امید به آینده را در جامعه 

و در عین حال با افزایش توانمندی بیمار وخانواده، باعث  کندیتقویت م

تر کم هایینهارتقای کیفیت زندگی و سلامت جامعه با صرف هز

شده توسط لیونگ مبنی بر تحلیل . در بررسی انجام (20) گرددیم

خدمات مراقبت در منزل در هنگ کنگ، نشان دهنده کاهش  هایینههز

 کلی مراقبت بوده است هایینهمدت زمان بستری و صرفه جویی در هز

(20). 

محدود کننده و موانع، تعداد دیگری از عوامل  ایینهبرخلاف عوامل زم

به عنوان تسهیل کننده از فازهای اولیه شروع تعاملات و رویارویی با 

آن  و نمایدیمهیا م تریعو خانواده، زمینه را برای بهبودی سر مصدومین

نیاز توام به مراقبت و حمایت بودکه شامل زیر طبقات آموزش و جلب 

توجه به آموزش و جلب مشارکت از مشارکت، خانواده حمایتگر بود. 

ژوهش حاضر به عنوان نیاز ضروری برای جانب شرکت کنندگان پ

ا این مطالعه ب هاییافتهنرمال مطرح گردید.  بازگشت بیمار به زندگی

مطالعه  هاییافته، 4111مطالعه انجام شده توسط پریور و بازیو در سال 

وی نشان داد که آموزش، جزء اجتناب ناپذیر تسهیل کننده ارائه مراقبت 

توانبخشی به خانواده است و برنامه آموزشی از طریق تقویت فرهنگ 

شارکت بیمار و خانواده در برنامه بازتوانی بازتوانی باعث افزایش م

وقتی بیمار و خانواده بیمار تروماتیک، وقتی آموزش کافی برای  .شودیم

مواجهه سازگار با مشکلات جسمی و پیشگیری از عوارض و پیامدهای 

از  تواندیاین آموزش م ;آن در ابعاد مختلف زندگی بیمار داده شود

رده و در تمام مراحل بازتوانی مؤثر خطرات بعدی بیمار را محافظت ک

این فعالیتهای آموزشی باعث افزایش بینش و اتونومی  .(21) واقع گردد

پرستاران، بیماران و خانواده و تمام تیم مراقبتی در فرآیند بازتوانی 

. چرا که این مسئله به بهبودی و سازگاری سریعتر با بیماری شودیم

بدن که در اصولاً در بیمارستان در معرض بی  هاییستمس، انجامدیم

در این مرحله، پیشگیری از زخمهای فشاری، سوء حرکتی قرار داردو 

تغذیه و پرستاران نیاز به همراهی و مشارکت با بیمار و سایر اعضا ء تیم 

از سویی دیگر مطالعات نشاندهنده این  .(51)مراقبتی خواهند داشت 

هستند که با ارائه اطلاعات کافی به خانواده نسبت به مشکلات ناشی از 

 .(51)شود یوآسیب پذیری بیمار صدمه دیده، کاسته م صدمه ،بیماری

 حمایتی –علاوه برآن، حمایت کافی و شامل کردن عوامل مراقبتی 

 از پس و بیمارستانی مراقبت طی در خانواده کردن شامل همچون

 .(54) شودیم بیمار امنیت و بنفس اعتماد باعث بیمارستان، از ترخیص

همچنین در بیماران با صدمات نخاعی و مغزی، برنامه بازتوانی خانواده 

و این رویکردهای درمانی نیز در واقع  باشدیمحور با تاکید بیشتری م

. بازتوانی زودرس تروما باشندیم نوعی بازتوانی در مرحله حاد و اورژانس

خشی تروما با اهداف و رویکردهای تیمی یک ضرورت در مراقبت توانب

روع مراقبت و توانبخشی به موقع در بیماران از دیدگاه ش .(54)است 

همسران ایشان، از بروز بسیاری از عوارض نا خوشایند بیماری پیشگیری 

کرده بود و مسیر بهبودی را برای آنها هموارتر ساخته بود. همسران آنان 
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انی که به دلائل مختلف درمانهای توانبخشی را دیر بیمار کردندیبیان م

. شروع کرده بودند، عوارض جبران ناپذیری را تجربه کرده بودند

که خدمات توانبخشی زودرس با  کنندیمطالعات متعدد نیز بیان م

مشارکت خانواده و مراقب اصلی یک جزء ضروری از بسته جامع مراقبت 

 انی است که به کاهش ناتوانی فرد وبیمارستانی اولیه و پس از بیمارست

د نماییبرگشت خانواده به زندگی عادی و جامعه کمک شایان توجهی م

بیشتر کشورها نیاز به افزایش ظرفیت مراقبتهای بهداشتی برای . (53)

ارائه خدمات بازتوانی به بیمار دارند. درمان با کیفیت و مداخلات 

بازتوانی در دوره بیمارستانی و پس از آن از اهمیت فوق العاده ای 

برخوردار است. بازتوانی داخل بیمارستانی برای پیشگیری از عوارض 

چون بی حرکتی و عوارض تهدید کننده زندگی است.  یاتهدید کننده

خدمات بازتوانی نقش مهمی در استقلال و افزایش کیفیت زندگی 

به بهبودی  تواندیهای شدید دارند. این خدمات مبیماران با ناتوانی

جسمی و برگشت بیمار به حالت عادی و برگشت به کار بیمار تروماتیک 

کمک شایان توجهی نماید. این خدمات تا برگشت به جامعه ادامه 

که صدمات طناب نخاعی  کندی( نیز بیان م4112. ماک )(52) یابدیم

 .وماتیک نیاز به انجام مداخلات بازتوانی در زمان بستری شدن دارندتر

به طور کل بازتوانی زودرس در تروما شامل بازگرداندن تمام مهارتهای 

. در این فاز بررسی و برآوردن باشدیحرکتی، جسمی، روانی در بیمار م

نیاز خانواده بیمار و توجه به ارزشها و تشخیصهای بیمار، اهمیت فوق 

مک کوییلان تاکید دارند در بیماران با صدمات طناب  لعاده ای دارد.ا

بازتوانی با کمک خانواده و  یهابا فوکوس بر برنامه در ابتدا نخاعی

 و باشدیشریک زندگی بیمار به صورت درمانهای پزشکی و جراحی م

این پروسیجرها نیز در واقع نوعی بازتوانی در مرحله حاد و اورژانس 

 که بازتوانی تحت حاد کنندی. همچنین شواهد دیگری بیان مباشندیم

همچون پایدار  ییهادر ابتدای صدمات طناب نخاعی شامل مراقبت

نمودن وضعیت بیمار در بخش ویژه، بخش مراقبتهای حد واسط 

. در این مرحله باشدیم یاومراقبتهای پیچیده با رویکرد چند رشته

 حفظ راستای صحیح بدنی، کاهش مراقبتی حفظ پوزیشن صحیح بیمار،

. از دیگر (54)عوارض و ارائه مراقبت روانی اهمیت زیادی دارد 

گیری از خانواده حمایتگر بود که ویژگیهای مراقبت حمایتی، بهره

شرکت کنندگان این پژوهش آن را در کاهش استرس و تحمل شرایط 

( 4114بستر )آسیب زا و ناتوان کننده خود مؤثر دانستند. در مطالعه و

نیز مشارکت کنندگان، حمایت قوی خانوادگی را به عنوان عاملی مؤثر 

آگلیویه  .(53)در کاهش مسائل مراقبتی و سازگاری، تجربه کردند 

که خانواده به خصوص همسر و شریک  کندی( نیزگزارش م4114)

ت از مصدومین و بهبودی زندگی بیمار تروماتیک جسمی در ارتقاء حمای

آنان نقش بسزایی دارد. در واقع نقش خانواده در تمام مراحل بازیابی از 

صدمات ناتوان کننده و بهبودی از دیدگاه مک کوییلان بسیار قابل توجه 

علاوه بر فرد به نیازها و توانمندسازی خانواده  تا حدی که باشدیم

 .(52) را مبذول داشت مصدوم هم در بهبودی بیمار باید توجه لازم

 نتیجه گیری

این مطالعه نشان داد که زندگی با همسر ضایعه نخاعی،  هاییافته

. باشدیم هاینهفرایندی پیچیده، مشکل و توام با چالش در همه زم

محدودیتها و همچنین، ساختار غیر حمایتی همسر بیمار را با 

نشان داد ضروریات سازگاری  هایافته. سازدیمتعدد مواجه م یهاچالش

یتی حما -و کاهش رنج مراقبتی در این بیماران شامل دسترسی مراقبت 

شامل حمایت درمانی مراقبتی پیگیر، تخصصی و حمایت اجتماعی قوی 

 و امکان مشارکت در فعالیتهای خودمراقبتی است تا بازگشت موفقیت

آمیز خانواده به جامعه از دیدگاه مشارکت کنندگان صورت گیرد. 

همچنین، لزوم نگاه سیستمیک و پیگیر با دخالت باور توانبخشی، لزوم 

مشارکت دادن بیمار و همسر در تصمیمات توانبخشی پس از صدمات 

و  ترینتروماتیک طناب نخاعی جهت اتخاذ مداخلات با کیفیت بهتر، نو

زگشت به جامعه لازم است. محققین امیدوارند که نتایج متناسب برای با

این مطالعه به سیاست گذاران سلامت کمک کند تا در راستا برنامه 

جهت ارتقاء سلامتی و بازگشت به جامعه در کل خانواده  ترینهریزی به

و کمک همسر بیماران با ضایعات نخاعی قدم بردارند.
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Abstract 

Introduction: Spinal cord injuries are a major public health problem. Spinal cord injuries are the 

most important cause of disability around the world. Understanding of spouses' experiences of living 

with these patients by the health worker team can play a significant role in minimizing disability 

consequences and burden of the spouses. The aim of this study was to explore and describe the 

experiences and perceptions of spouses of patients with spinal cord injuries. 

Methods: In this phenomenological qualitative study, 15 spouses of patients with spinal cord 

injuries were selected from Tehran rehabilitation centers for spinal cord injuries during 2014-2015 

and were interviewed. The participants were selected using the purposeful sampling method. Data 

were collected through individual semi-structured interviews and analyzed using the Collizi's 

method. 

Results: Based on the results of the collizi's analysis, 3 major themes and 12 sub-themes were 

extracted. The three major themes included "encountering with multiple constraints and challenges", 

"non-supportive structure", and "need to care with support". Need to support in spite of some 

restrictions was the essence of the participants' experiences. 

Conclusions: The findings show that providing care and support to these patients by their spouses 

is very necessary. Experiences of the patients' spouses can help health care workers and policy 

makers to eliminate the barriers and enable the patients' families to confront the disabilities and 

consequences of injuries by implementing the training programs for patients and their families. 
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