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ABSTRACT

BaIkground and oHjeIi┗e: Qualit┞ of life iﾐ eﾐd-stage paieﾐts aヴe difeヴeﾐt 
fヴoﾏ the ケualit┞ of life otheヴ people aﾐd paieﾐts. The aiﾏ of this stud┞ ┘as to 
e┝ploヴe ┗ie┘poiﾐts of paヴiIipaﾐts aHout faItoヴs that ha┗e efeIted the  ケualit┞ 
of life iﾐ eﾐd-stage paieﾐts iﾐ oヴdeヴ to pヴo┗ide higheヴ ケualit┞ Iaヴe foヴ these 
paieﾐts.
Methods: Iﾐ this ケualitai┗e stud┞ data ┘eヴe aﾐal┞zed H┞ the theﾏaiI fヴaﾏe-

┘oヴk ﾏethod. ヲヵ paヴiIipaﾐts, iﾐIludiﾐg Β paieﾐts, ヵ theiヴ faﾏilies, ン ﾐuヴses, ン 
ph┞siIiaﾐs, ン ps┞Ihologists aﾐd ン Ileヴg┞ﾏeﾐ ┘eヴe seleIted thヴough puヴposi┗e 
saﾏpliﾐg. Data ┘eヴe IolleIted thヴough seﾏi-stヴuItuヴed iﾐteヴ┗ie┘s. We used 
the theﾏaiI fヴaﾏe┘oヴk ﾏethod foヴ aﾐal┞ziﾐg ケualitai┗e data.
Results: “e┗eﾐ suHjeIt ┘as e┝tヴaIted fヴoﾏ the data as faItoヴs shapiﾐg ケualit┞ 
of life of eﾐd-stage paieﾐts: ヴeduIiﾐg stヴess aﾐd ┘oヴヴ┞iﾐg, paヴiIipaioﾐ, hoﾏe 
Iaヴe, eduIaioﾐ, iﾐdepeﾐdeﾐIe, suppoヴt, ヴesouヴIes aﾐd faIiliies.
ConIlusion: se┗eﾐ faItoヴs ha┗e ヴoles iﾐ the ケualit┞ of life aﾏoﾐg eﾐd-stage pa-

ieﾐts. Pa┞iﾐg ateﾐioﾐ to the eﾐd-stage ケualit┞ of life, espeIiall┞ H┞ the health 
pヴofessioﾐals Iaﾐ pヴo┗ide appヴopヴiate seヴ┗iIes foヴ paieﾐts aﾐd theiヴ faﾏilies.
Paper Type: Qualitai┗e stud┞.
Key┘ords: Qualit┞ of life, Eﾐd-stage paieﾐts, Qualitai┗e ヴeseaヴIh, “hohada┞e-
Tajヴish Hospital, Taleghaﾐi hospital, Tehヴaﾐ.
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کیفیت زندگی بیماران در مرحله انتهایی حیات ا

یک مطالعه کیفی پیرامون عوامل تأثیرگذار بر کیفیت زندگی بیماران
 در مرحله انتهایی حیات

چکیده
انتهایی حیات با کیفیت زندگی سایر افراد و بیماران  زمینه و هدف: کیفیت زندگی بیماران در مرحله 
عوامل  مورد  در  مطالعه  مشارکت کنندگان  دیدگاه های  تبیین  هدف  با  حاضر  پژوهش  است.  متفاوت 
شکل دهنده کیفیت زندگی بیماران در مرحله انتهایی حیات به منظور ارائه مراقبتی های با کیفیت بیشتر و 

متنوع تر برای ارتقای کیفیت زندگی آنان انجام پذیرفت.
مواد و روش ها: این تحقیق یک مطالعه کیفی با استفاده از روش تحلیل چارچوبی بر مبنای ایجاد ساختار 
مفهومی بود. در این مطالعه 25 نفر )8 بیمار، 5 همراه، 3 پزشک، 3 پرستار، 3 روانشناس و 3 روحانی( به 
صورت نمونه گیری هدفمند انتخاب شدند. جمع آوری داده ها با استفاده از مصاحبه های نیمه ساختاریافته 

بود. برای تحلیل داده های کمی از چهارچوب موضوعی استفاده شد.
یافته ها: هفت عامل تأثیرگذار بر کیفیت زندگی بیماران در مرحله انتهایی حیات شناسایی شدند: کاهش 

استرس و نگرانی، مشارکت، مراقبت در منزل، آموزش، استقال، حمایت، منابع و امکانات.
نتیجه گیری: عوامل متعددی در کیفیت زندگی بیماران در مرحله انتهایی حیات نقش دارند. توجه به 
آن ها به خصوص از جانب متخصصان سامتی می تواند زمینه را برای ارائه خدمات مناسب تر برای این 

بیماران و خانواده هایشان فراهم کند.
نوع مقاله: مطالعه کیفی.

تجریش،  شهدای  بیمارستان  کیفی،  تحقیق  حیات،  انتهایی  مرحله  بیماران  زندگی،  کیفیت  کلیدواژه ها: 
بیمارستان طالقانی، تهران.

 استناد: استبصاری ف، تقدیسی م ح، مصطفایی د، لطیفی م، استبصاری ک. یک مطالعه کیفی پیرامون 
عوامل تأثیرگذار بر کیفیت زندگی بیماران در مرحله انتهایی حیات. فصلنامه آموزش بهداشت و ارتقاء 

سامت. زمستان 1393؛2)4(: 302-290.

فاطمه استبصاری
*دکترای آموزش بهداشت و ارتقای سامت، استادیار 
دانشگاه  مامایی،  و  پرستاری  دانشکده  بهداشت،  گروه 
)نویسنده  ایران  تهران،  بهشتی،  شهید  پزشکی  علوم 

fa_esteHsaヴi@┞ahoo.Ioﾏ )مسئول 
محمدحسین تقدیسی

استاد گروه آموزش بهداشت و ارتقاء سامت، دانشکده 
علوم  دانشگاه  بهداشتي،  تحقیقات  انستیتو  و  بهداشت 

پزشکي ایران، تهران، ایران

داود مصطفایی
درمانی،  بهداشتی  خدمات  مدیریت  دکترای  دانشجوی 
بهداشت  دانشکده  سامت،  اقتصاد  و  مدیریت  گروه 
پزشکی  علوم  دانشگاه  بهداشتی،  تحقیقات  انستیتو  و 

تهران، تهران، ایران

مرضیه لطیفی
گروه  سامت،  ارتقای  و  آموزش  دکترای  دانشجوی 
دانشگاه  بهداشت،  دانشکده  سامت،  ارتقای  و  آموزش 

علوم پزشکی شهید بهشتی، تهران، ایران

کیمیا استبصاری
بهداشت  شبکه  مادران،  سامت  کارشناس  و  ماما 
خاتم اانبیاء ازنا، دانشگاه علوم پزشکی لرستان، ازنا، ایران

تاریخ دریافت: 1393/07/20
تاریخ  پذیرش: 1393/10/20
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مقدمه

و  بهداشتی  مراقبت های  کیفیت  ارتقای  به  دست یابی  منظور  به 
موضوع  یک  همواره  زندگی  کیفیت  مقوله  به  پرداختن  درمانی 
پراهمیت در بین ارائه دهندگان خدمات سامتی بوده است )2-1(. 
بر اساس تعریف سازمان جهانی بهداشت کیفیت زندگی حالتی 
از سامتی کامل فیزیکی، ذهنی و اجتماعی است و نه فقط نبود 
بیماری و ناتوانی )3( و تحت تأثیر متغیرهای جمعیت شناختی، 
سامت  وضعیت  و  بیماری ها  فرهنگی،  اقتصادی،  اجتماعی، 
و درک شخص  تجربه  از  متأثر  درعین حال  و  بوده  فرد  جسمانی 
از زندگی است )3،4(. کیفیت زندگی شامل برداشت هر شخص 
است  موضوع  این  از  رضایت  میزان  و  خود  سامت  وضعیت  از 
)5(. از نظر صاحب نظران، مفهوم کیفیت زندگی بیماران در مرحله 
انتهایی حیات با کیفیت زندگی سایر افراد متفاوت است. در این 
کنار  در  زندگي  تجربیات  و  فعالیت ها  بیشتر  زندگی،  از  مرحله 
یک تهدیدکننده حیات، یعنی مرگ و بر بیمار در مرحله احتضار، 
انتهایی حیات،≓ مرحله ای است که  تمرکز دارد )4،6-9(. مرحله 
به مرگ( )11-10(.  )افراد مشرف  فرامی رسد  به زودی  فرد  مرگ 
کیفیت مراقبت های مرحله پایان زندگي، یک چالش عمده براي 
و  متخصصان  برای  نسبت  همان  به  و  خانواده هایشان  بیماران، 
سیاست گذاران سامتی است )4،12-17( و باید برای همه به طور 
تحقیق  تاکنون  ایران  در   .)16،18،19-4،12( گردد  ارائه  یکسان 
جامع و کاملی در مورد کیفیت زندگی بیماران در مرحله انتهایی 
حیات صورت نگرفته است و مطالعات انجام شده در مورد کیفیت 
زندگی بیماران مزمن و افراد سالم بیشتر با رویکرد کمّی بر تعیین 
رابطه آماری بین عواملی مثل فعالیت جسمانی متمرکز بوده است 

.)22-20(
دیدگاه های  و  ادراکات  تبیین  هدف  با  حاضر  پژوهش 
کیفیت  بر  مؤثر  عوامل  پیرامون  مطالعه  در  مشارکت کنندگان 
و  تدارک  منظور  به  حیات  انتهایی  مرحله  در  بیماران  زندگی 
پذیرفت.  انجام  متنوع تر  و  بیشتر  کیفیت  با  مراقبتی های  ارائه 

ヱ.  eﾐd stage of life

متخصصان سامتی  و  در جامعه سیاست گذاران  ایجاد حساسیت 
را نسبت به حقوق بیماران مرحله انتهایی حیات آگاه تر نموده و 
شرایط ارائه خدمات مراقبتی در شأن بیماران با احترام به حقوق 

انسانی شان را فراهم می نماید.
مواد و روش ها

 1390 سال  در  که  است  کیفی  پژوهش  یک  تحقیق  این   
انجام شده است. بیماران بستری در بخش های سرطان )8 نفر(، 
متخصص  و  پزشک  نفر(،   3( پرستار  نفر(،   5( بیمار  همراهان 
سرطان شناسی )3 نفر(، روان شناس )3 نفر( و روحانی )3 نفر( از 
دو بیمارستان بزرگ شهدای تجریش و بیمارستان طالقانی در این 
مطالعه شرکت کردند. انتخاب این دو بیمارستان به دلیل پذیرش 
پژوهش های  روال  طبق  بود.  گوناگون  فرهنگ های  از  بیمارانی 
کیفی، نمونه گیری در این پژوهش از نوع هدفمند و حجم نمونه 
ذی صاح  افراد  انتخاب  و  نمونه گیری  لذا  بود.  داده ها  بر  مبتنی 
)مطابق معیار مطالعه کیفی( تا جایی که ادامه جمع آوری داده ها، 
نگردید  حاصل  جدیدی  اطاعات  و  بود  قبلی  داده های  تکرار 

)پدیده اشباع( ادامه یافت.
در مجموع 25 مصاحبه انجام شد. مدت زمان هر مصاحبه بین 
30- 45 دقیقه بود. سن شرکت کنندگان بین 16-64 سال بود؛که 
جمع آوری  روش  بودند.  مرد  آن ها  نفر   10 و  زن  آن ها  نفر   13
داده ها مصاحبه های نیمه ساختاریافته بود. مطالعه با تعدادی پرسش 
عمومی در مورد موضوع مطالعه شروع می شد. در طراحی سؤاات 
عاوه بر مطالعه متون از نظر مشاوران و متخصصان هیئت علمی 
استفاده گردید. برخی از سؤاات با توجه به هدف مطالعه از قبل 
طراحی شده و برخی سؤاات عمیق و اکتشافی )نظیر لطفاً در این 
مورد توضیح دهید یا چرا و چگونه( بر اساس نوع پاسخ ها، برای 
پی بردن به عمق ادراکات و دیدگاه های مشارکت کنندگان تنظیم 
زندگی  کیفیت  شکل دهنده  عوامل  پیرامون  سؤاات  بود.  شده 
بیماران  از  به عنوان مثال  بودند.  انتهایی حیات  مرحله  در  بیماران 
پرسیده شد که »با توجه به شرایط فعلی چه انتظاری از تیم درمان 
برای  می توان  کاری  »چه  که  شد  پرسیده  همراهان  از  یا  دارید« 
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این بیماران انجام داد؟« و از پزشکان و پرستاران و روان شناسان  ا

پرسیده شد »که مهم ترین نیاز و اولویت بیماران در این شرایط 
چیست؟« از کلیه مصاحبه شوندگان رضایت نامه کتبی گرفته شد. 
تاش زیادی شد تا اعتماد آزمودنی ها برای مشارکت در مطالعه 
جلب شود. اهداف تحقیق برای مشارکت کنندگان بیان گردید. به 
آن ها اطمینان داده شد که اطاعات کاماً محرمانه مانده و فقط برای 
تحقیق از آن استفاده می شود و هویت آنان در تمام مراحل انتشار 
یافته ها مخفی خواهد ماند. علت استفاده از ضبط صوت برای آنان 
توضیح داده شد و با کسب اجازه از آن ها مصاحبه ها ضبط گردید. 
از مکالمات  نداشتند،  به ضبط صدا  تمایلی  افراد  در صورتی که 
یادداشت برداری می شد )یک مورد(. با هریک از شرکت کنندگان 
بالین  در  بیماران  با  مصاحبه  شد.  انجام  مصاحبه  یک بار  تنها  نیز 
اختال در  از  برای جلوگیری  انجام شد.  تنها  به صورت  آن ها و 
مصاحبه با هماهنگی بخش، تاش گردید قبل از شروع مصاحبه، 
تقریباً کلیه اقدامات درمانی و پرستاری بیمار انجام شود. مصاحبه 
آنان  تعیین شده توسط  بیمارستان و در محل های  با همراهان در 
انجام  بیمارستان(  یا رستوران  انتظار و  بیمارستان، سالن  )حیاط 
شد. مصاحبه با پرستاران نیز در اتاق استراحت انجام گرفت. در 
فعالیت  بخش،  مسئول  هماهنگی  با  و  بیماران  با  مصاحبه  زمان 
های روزمره برای سایر بیماران انجام می شد. مصاحبه با پزشکان، 
روان شناسان و روحانیون با تعیین وقت قبلی و در محل انتخابی 
آنان )اتاق استراحت، محل تحویل دارو، اتاق کنفرانس، پاویون 

پزشکان و یا دفتر کارشان( صورت گرفت. 
برای تجزیه وتحلیل داده ها از روش تحلیل چارچوبی مشتمل 
موضوعی،≫  چارچوب  یک  شناسایی  »آشنایی،≓  مرحله  پنج  بر 
استفاده  تفسیر◯«  و  نقشه  ترسیم  ترسیم جداول¶ و  فهرست بندی≪ 
گردید.  متن هر مصاحبه در کمتر از 24 ساعت بر روی کاغذ پیاده 
شد. در این نوع تحلیل ابتدا پژوهشگران بعد از آشنایی با دامنه و 
ヱ. faﾏiliaヴizaioﾐ
ヲ. ideﾐif┞iﾐg a theﾏaiI fヴaﾏe┘oヴk
ン. iﾐde┝iﾐg
ヴ. Ihaヴiﾐg
ヵ. ﾏappiﾐg aﾐd iﾐteヴpヴetaioﾐ

تنوع مطالب، مفاهیم و موضوعات کلیدی را شناسایی و بر اساس 
آن یک چارچوب موضوعی تنظیم کردند. سپس تمام نوشته های 
مربوط به مصاحبه های فردی بر اساس چارچوب موضوعی حاصل 
یک  اساس  بر  و  می شد  داده  قرار  حاشیه نویسی  و  بازبینی  مورد 
منبع موضوعی مناسب چیدمان می شد. مفاهیم، تضادها، نظریه ها، 
تجربه ها و تحقیق های انجام شده نیز با هم مقایسه و الگوها و روابط 
موردنظر از یافته ها استنتاج  گردید. همزمان با جمع آوری داده ها 
کدهای  قالب  در  اصلی  مفاهیم  شد.  آغاز  نیز  کدگذاری  فرآیند 
اولیه مشخص شدند. در مرحله بعد کدهای با مفهوم مشابه کنار 
هم قرارگرفته و طبقات فرعی را شکل دادند. برای مدیریت دادها 

از نرم افزار MAXQDA استفاده گردید.

یافتهها
زندگی  کیفیت  بر  تأثیرگذار  عوامل  مصاحبه شوندگان  دیدگاه  از 
بیماران در مرحله انتهایی حیات هفت موضوع اصلی کاهش استرس 
و نگرانی، مشارکت، مراقبت در منزل، آموزش، استقال، حمایت، 

منابع و امکانات و 28 موضوع فرعی به دست آمد )جدول 1(.

جدول1. عوامل تأثیرگذار بر کیفیت زندگی بیماران در مرحله 
انتهایی حیات

موضوعات فرعیموضوع اصلی

کاهش استرس
 و نگرانی

محیط عاری از استرس
مخفی کردن واقعیات

صحبت نکردن پیرامون وقایع ناراحت کننده
تنها نگذاشتن بیمار
اعتقادات مذهبی

دعا کردن و حالیت طلبیدن
حضور روحانیون

خدمات مشاوره و روان پزشکی
برنامه ریزی برای مرگ

مشارکت
مشارکت بیمار در مرحله انتهایی حیات در مراقبت از خود
مشارکت خانواده در مراقبت از بیمار در مرحله انتهایی 

حیات

مراقبت در منزل
بودن در محیط آشنای خانه و در کنار خانواده
کاهش افسردگی ناشی از بستری در بیمارستان

کاهش هزینه ها
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استقال
سربار نبودن

داشتن کنترل بر زندگی فردی و خانوادگی
داشتن کنترل بر محیط و وقایع اطراف

آموزش

آموزش به بیمار
آموزش به خانواده ها

آموزش به مردم و جامعه
برای تغییر در دیدگاه
آموزش به کارکنان

حمایت

حمایت روحی و روانی توسط خانواده و دوستان
حمایت اقتصادی دولت در تأمین هزینه های درمانی و زندگی 

بیماران
حمایت گروه ها و سازمان های اجتماعی خصوصی و 

غیرخصوصی

امکانات

افزایش تعداد بیمارستان های دولتی
مجهز شدن بیمارستان ها به دستگاه های تخصصی و تشخیصی

افزایش نیروی انسانی به خصوص پرستار باتجربه و 
آموزش دیده

تأمین داروهای شیمی درمانی
پوشش بیمه ای مناسب

 )1( کاهش استرس و نگرانی: هشت موضوع فرعی شناسایی شده 
آن عبارت بودند از: تنها نگذاشتن بیمار، فراهم کردن محیط عاری از 
استرس، صحبت نکردن در مورد وقایع ناراحت کننده، مخفی کردن 
واقعیات، اعتقادات مذهبی، دعا کردن و حالیت طلبیدن، حضور 
مرگ.  برای  برنامه ریزی  روان پزشکی،  و  مشاوره  خدمات  روحانی، 
مصاحبه شوندگان عوامل نامبرده را در کاهش استرس و نگرانی در 
به  نیز  فرعی  می دانستند. موضوعات  مؤثر  انتهای حیات  مراحل 

ترتیب توضیح داده شده اند:
 تنها نگذاشتن: به اعتقاد مشارکت کنندگان تنها نگذاشتن بیمار، 
و  دوستان  آشنایان،  و  فامیل  فرزندان،  و  همسر  گذراندن  وقت 
همکاران با بیمار به طور خیلی مؤثری در کاهش استرس و بهتر کردن 
زندگی بیماران نقش دارد. »از وقتی برادرم بیمار شد. تمام آشنایان دور 
و نزدیک به دیدنش آمدند، به طوری که برادرم یک روز هم تنها و بدون 
ماقاتی نبود. برادرم خیلی خوشحال است. به نظر من تنها گذاشتن 

بیمار مساوی با مرگ است.«)خواهر بیمار 22 ساله(.
در  مشارکت کنندگان  استرس:  از  عاری  محیط  کردن  فراهم   
به  حیات  انتهایی  مرحله  بیماران  که  کردند  بیان  همگی  مطالعه 

دارند.  نیاز  آرامش  به  چیزی  هر  از  بیش  بیماری،  شرایط  دلیل 
محیط آرام بخش و شاد در روحیه آنان بسیار تأثیر دارد. »بیمار 
من خیلی حساس شده با هر چیزی حتی از نحوه حرف زدن من 
می توانم  که  کاری  تنها  شرایط  این  در  من  می شود.  ناراحت  هم 
فراهم  برایش  را  استرس  بدون  محیط  یک  که  است  این  بکنم 

کنم«)همسر بیمار، 48 ساله(.
 صحبت نکردن پیرامون موضوعات ناراحت کننده: »برای این که 
از  که  کاری  هر  ببرد،  لذت  زندگی  از  شرایط  این  در  بیمارمان 
دستمان برمی آید انجام می دهیم تا حد امکان استرس و نگرانی را 
از او دور کنیم. مثاً در مورد هزینه های درمان، هزینه زندگی و یا 
هزینه تحصیل فرزندانم صحبت نمی کنم«)همسر بیمار، 41 ساله(.

 مخفی کردن واقعیات: همراهان بیمار همچنین بیان کردند که 
به منظور کاهش استرس و نگرانی بیمارانشان، ترجیح می دهند که 
در مورد نوع تشخیص و بیماری با بیماران صحبت نکنند و حتی به 
پزشکان و پرستاران و سایر بیماران و همراهانشان تأکید می کنند 
که  هستم  نگران  همیشه  »من  ندهند.  بیمارشان  به  اطاعاتی  که 
مبادا یکی سر برسد و چیزی بگوید. آخه پدرمون نمی دونه کانسر 
معده دارد. فکر می کنه که برای زخم معده بستری شده )دختر بیمار 

28 ساله(.
دیگر  یکی  طلبیدن:  حالیت  و  کردن  دعا  مذهبی،  اعتقادات   
از عواملی که به بیماران در تحمل استرس کمک کرده تا آن ها 
نوع  و  اعتقادات مذهبی  بیایند،  بیماری راحت تر کنار  با موضوع 
نگرش آن ها به علت بیماری است. »همه ما مسلمانیم و معتقدیم 
که خداوند بنده اش را دوست دارد و می خواهد که بندگانش، پاک به 
دیدنش بروند؛ برای همین او را با بیماری امتحان می کند.«)بیمار، 
دوستان  از  بخشش  و  عفو  طلب  و  طلبیدن  حالیت  ساله(.   54
ذهنی  مشغولیت  دیگر  از  نیز،  دنیا  این  ترک  از  قبل  آشنایان  و 
مشارکت کنندگان در مطالعه بود. »من هر وقت که بستری می شوم 
از همه آن هایی که منو می شناسن می خوام که حالم کنند. آدم از 

مرگش خبر نداره«)بیمار زن، 54 ساله(.
ذهنی  مشغولیت  بیش ترین  پژوهش  این  در  روحانی:  حضور   
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و  ا دنیا  آن  مرگ،  مورد  در  سؤااتی  مطالعه  در  مشارکت کنندگان 

سرنوشت انسان پس از مرگ بود؛ که به نظر آنان در زمان بیماری 
و بستری بیشتر نمود پیدا کرد. »بیمارم در مورد آن دنیا و پس از 
مرگ خیلی از من می پرسد. من نمی دونم که چی جوابش دهم، با 
خانواده صحبت کردیم تا روحانی مسجد محلِمون به دیدنش بیاید 

تا هرچه سؤال دارد بپرسد«)برادر بیمار، 55 ساله(.
بودند  معتقد  روان شناسان  روان پزشکی:  و  مشاوره  خدمات   
بیماران  پذیرش بیماری به خصوص بیماری اعاج سرطان، برای 
از زمان  بیماران سرطانی و خانواده ها،  و خانواده ها مشکل است. 
تشخیص بیماری تا طول درمان و حتی بعدازآن، بیش ترین فشار 
و استرس را تحمل می کنند. »هم بیماران و خانواده هایشان برای 
و  دارند  راهنمایی های مشاور  به  نیاز  بیماری  پذیرش  و  سازگاری 
این مشاوره باید به محض تشخیص بیماری برای بیمار و خانواده 

درخواست شود«)متخصص سرطان شناس، 45، ساله(.
معتقد  مطالعه  در  مشارکت کنندگان  مرگ:  برای  برنامه ریزی   
به مرگ  باید  بیماری،  افراد در هر شرایطی، سامتی و  بودند که 
با آن خود را آماده کنند. »خوب است  فکر باشند و برای مقابله 
مراسمش چگونه  که  کند  نوشته مشخص  طریق یک  از  فرد  که 
باشد، چه قدر هزینه کنند، در کجا دفنش کنند، حتی متن اعامیه 
ترحیمش را هم خودش آماده کند. وقتی فردی این کارها را خودش 
انجام دهد، در حقیقت واقعیت مرگ را پذیرفته است و نگرانی 

کمتری خواهد داشت«)روان شناس، 46 ساله(.
گروه  این  در  شناسایی شده  فرعی  موضوع  دو  مشارکت:   )2(
مشارکت  و  خود  از  مراقبت  در  بیمار  مشارکت  از:  عبارت اند 
از دیدگاه مشارکت کنندگان در  بود.  بیمار  از  مراقبت  خانواده در 
مطالعه، مشارکت بیمار در فرایندهای درمانی احساس مفید بودن 
به بیمار دست داده و مانع از شکل گیری احساسات پوچ و ناامیدانه 
از  بخش  بچه های  بود.  افسرده  که  داشتم  بیماری  »من  می گردد. 
کمک  خودش  مربوط  مراقبتی  فرایندهای  از  برخی  انجام  در  او 
بقیه  به  که  بود  مشتاق  و  عاقه مند  قدری  به  خانم  این  گرفتند. 
بودیم.  سرزندگی اش  شاهد  ما  می کرد.  کمک  هم  بخش  بیماران 

خیلی ها که اولین بار او را می دیدند فکر می کردند همراه بیماره« 
)پرستار، 33 ساله(. مشارکت خانواده ها در فرایندهای درمانی نیز از 
دید مشارکت کنندگان پژوهش در افزایش کیفیت زندگی بیماران 
با  مرا  همسرم  دارم،  پرتودرمانی  که  »موقعی  دارد.  بسزایی  تأثیر 
پرتو می برد. من وقتی که همسرم کنارم هست،  به بخش  ویلچر 

احساس می کنم زودتر بهتر می شوم« )بیمار زن، 38 ساله(.
)3( مراقبت در منزل: از موضوع های فرعی شناسایی شده مراقبت 
در منزل عبارت بودند از:  بودن در محیط آشنای خانه و در کنار 
خانواده، کاهش افسردگی ناشی از بستری در محیط بیمارستان و 

کاهش هزینه ها.
 حضور در خانه و در کنار خانواده: در این مطالعه بیشتر افراد 
زندگی  کیفیت  افزایش  بر  منزل  در  درمان  ادامه  که  کردند  بیان 
بیماران بسیار مؤثر است. »اکثر بیماران می خواهند که در منزل 
باشند و حتی در منزل بمیرند. از نظری علمی هم ثابت شده که 
بودن بیمار در کنار خانواده و محیط خانه، سبب تسهیل در فرایند 
بهبودی شده و تحمل رنج و ناراحتی را برای بیمار آسان می کند و 

درنهایت کیفیت زندگی آنان افزایش می یابد«)پزشک، 42 ساله(.
 کاهش افسردگی ناشی از بستری در محیط بیمارستان: پزشکان 
در این مطالعه معتقد بودند که ادامه درمان بیمار در منزل به دلیل 
قرارگرفتن بیمار در محیط آشنا و دیدن چهره های آشنا، افسردگی 
ناشی از بستری در محیط ایزوله بیمارستان را کاهش می دهد. »خیلی 
از بیماران می پرسند آقای دکتر من کی مرخص می شوم، برم خونه 
بچه هامو ببینم، حالم بهتر می شود« )پزشک، 51 ساله(. روان شناسان 
این مطالعه معتقد بودند که محیط بیمارستان برای بیمار، استرس زا 
ترخیص  این وضعیت خواهان  از  فرار  برای  بیماران  اکثر  و  است 
بدون طی کردن دوره درمان هستند. »محیط ناآشنا، افراد غریبه که 
به او امر و نهی می کنند، حتی سایر بیماران، همگی برای بیمار 
استرس زا می باشند، بیماران از چنین محیطی وحشت کرده و درمان 
را ناتمام رها می کنند. بسیاری از درخواست های مشاوره برای من 
برای بیمارانی بوده که تصمیم بر ترک بیمارستان قبل از اتمام دوره 

درمان، گرفتند.« )روان شناس، 34 ساله(.
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از مهم ترین نگرانی های بیماران و خانواده ها   کاهش هزینه ها: 
در  بستری  هزینه های  مطالعه،  این  پرستاران  و  پزشکان  نظر  از 
مراقبتی  خدمات  از  مواردی  انجام  صورت  در  است.  بیمارستان 
سبب  بیمارستان،  از  خارج  و  منزل  در  آموزش دیده  فرد  توسط 
از  »خیلی  می گردد.  خانواده  و  بیمار  بر  فشار  و  هزینه ها  کاهش 
یک  کمک  به  منزل  در  می تواند  که  هستش  درمانی  فرایندهای 
پرستار یا فرد آموزش دیده و یا حتی یکی از اعضای خانواده و با 
هزینه کمتری انجام پذیرد و تا حدودی فشار را از روی خانواده ها 

برداشت«)پرستار، 28 ساله(.
)4( آموزش: موضوع فرعی های استخراج شده آن شامل آموزش به 
بیمار، آموزش به خانواده ها، آموزش به کارکنان و آموزش به مردم 

و جامعه برای تغییر در دیدگاه استخراج گردید:
آموزش  مطالعه  در  نظر شرکت کنندگان  از  بیمار:  به  آموزش   
بهبود کیفیت زندگی  به عنوان یک عامل مؤثر در  خودمراقبتی 
مورد  در  چیزهایی  یه  که  داریم  دوست  بیماران  »ما  بود.  مطرح 
سامتی خود بدانیم و یاد بگیریم که چگونه از خودمان مراقبت 
کنیم، داروها را درست مصرف کنیم و غذاهای سالم مصرف کنیم 
تا کمتر مشکل برایمان پیش بیاید و کمتر بستری شویم.«)بیمار، 

44 ساله(.
خواهان  که  خانواده ها،  و  بیماران  اکثر  خانواده ها:  به  آموزش   
نیازمند  که  کردند  بیان  بودتد،  منزل  در  مراقبت  و  درمان  ادامه 
آموزش های ضروری هستند. »همیشه از پرستارها می خواهم که یه 
چیزهای به من یاد بدهند تا بتوانم در خانه برای بیمارم انجام دهم. 
به نظر من برای همه خانواده هایی که بیمار دارند خوب هستش 
که چیزهایی در مورد پرستاری از بیمار یاد بگیرند«)همراه بیمار، 

22 ساله(.
مطرح شده  دغدغه های  مهم ترین  از  یکی  کارکنان:  به  آموزش   
از جانب بیماران، خانواده ها و حتی کادر درمان آموزش کارکنان 
است. »به نظر من هر پرستاری نمی تواند در بخش انکولوژی کار 
سرطانی  بیمارانی  ببینند.  خاصی  آموزش های  باید  آن ها  کند. 
خیلی درد و رنج دارند و نیاز به مراقبت های خاص خیلی بیشتر 

باید خیلی ماهرتر و  این بخش  بیماران دارند. پرستاران  از سایر 
باسوادتر و دلسوزتر از پرستاران بقیه بخش ها باشند« )همراه بیمار، 

48 ساله(.
که  بودند  معتقد  بیمار  همراهان  جامعه:  و  مردم  به  آموزش   
دیدگاه جامعه به بیماران سرطانی با ترحم و دلسوزی همراه است. 
»در جامعه ما سرطان مساوی مرگ است. مردم وقتی می شنوند که 
کسی سرطان دارد، می گویند آخه، جوون بود؛ و او را مرده می دانند، 
درحالی که او هنوز زنده است. باید به مردم آموزش دهیم که بیمار 
ندارد«  نگاه دلسوزانه  به ترحم و  نیاز  و  دارد  سرطانی حق حیات 

)همراه بیمار، 44 ساله(.
)5( استقال: که دو موضوع فرعی سربار نبودن و داشتن کنترل بر 
زندگی فردی و خانوادگی و  داشتن کنترل بر محیط و وقایع اطراف 
را شامل می شد. مستقل بودن در انجام کارهای شخصی یکی از 
مهم ترین دغدغه های مطرح شده از جانب بیماران شرکت کننده در 
مطالعه بود. »دوست دارم تا آخرین لحظه حیات به کسی وابسته 
فرزندانم  و  همسر  سربار  دهم.  انجام  را  کارهایم  خودم  و  نباشم 
نباشم«)بیمار، 45 ساله(. از نظر آنان داشتن کنترل بر زندگی فردی 
و خانوادگی، محیط و وقایع اطراف دارای تأثیر زیادی بر کیفیت 
زندگی آنان است. بیماران شرکت کننده در مطالعه از ناتوانی خود 
در کنترل زندگی شخصی و خانوادگی ناراحت بودند و این موضوع 
همسرم  خانواده  هستم،  بیمارستان  من  »وقتی  می داد.  آزارشان 
برای کمک به فرزندان به خانه ام می آیند و من اصاً دوست ندارم 
بیماران  سال(.   34 کنند«)بیمار،  دخالت  من  زندگی  در  آن ها  که 
همچنین از محدودیت های ناشی از بستری در بیمارستان ناراحت 
بودند. »وقتی در بیمارستان هستی، حق هیچ گونه اظهارنظر نداری، 
رژیم  باشی،  بگویند  پزشکان  و  پرستاران  که  آنچه  هر  تابع  باید 
خاصی را رعایت کنی، یک سری از کارهایی را که دوست داری، 
نباید انجام دهی. بر کارها سوار نیستی و اختیار نداری. من از این 

وضعیت متنفر هستم« )بیمار، 42 ساله(.
حمایت  شامل  آن  استخراج شده  فرعی  موضوع های  )6( حمایت: 
روحی و روانی توسط خانواده و دوستان، حمایت اقتصادی دولت در 
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تأمین داروها و هزینه زندگی بیماران حمایت گروه ها و سازمان های  ا

مصاحبه شوندگان  بودند.  غیرخصوصی  و  خصوصی  اجتماعی 
حمایت دریافت شده از جانب خانواده و دوستان را به عنوان عاملی 
معتقد  و  کردند  مطرح  بیماران  زندگی  کیفیت  ارتقای  در  مهم 
بودند که خانواده و دوستان مهم ترین منبع حمایت روحی و روانی 
شدم.  خوشحال  خیلی  آمدند  ماقاتم  به  که  »دوستانم  می باشند. 
آن ها نمی توانند کاری برای من بکنند، ولی بودنشان درکنارم باعث 
از بودن درکنارشان احساس آرامش می کنم«  دلگرمی من شده و 
)بیمار، 38 ساله(. درعین حال، آن ها خواستار حمایت دولت یرای 
تأمین هزینه های درمان داروها و همچنین هزینه های زندگی بودند. 
خانواده ها  و  بیماران  جانب  از  مطرح شده  حمایت  نوع  بیش ترین 
حمایت اقتصادی بود. »داروها خیلی گران هستند. من از خانواده ام 
خجالت می کشم که هر چی دارند باید برای من خرج کنند. دولت 
هم کاری نمی کند. حداقل برای بیماران سرطانی هزینه بستری و 
دارو را رایگان می کردند و یا بخشی از هزینه ها را تقبل می کردند« 
نگرفتم؛  سرکار  شدم،  بیمار  من  وقتی  »از  یا  ساله(.   33 )بیمار، 
کاش  می کشم.  خجالت  آن ها  از  می گذرد.  سخت  خانواده ام  به 
دولت برای ما حقوق ماهیانه در نظر می گرفت« )بیمار، 52 ساله(. 
ازجمله گروه ها و سازمان های اجتماعی خصوصی و غیرخصوصی 
مطرح شده به عنوان منابع حمایت مالی از نظر آن ها انجمن ها و 
را تحت پوشش  تا حدودی هزینه ها  بودند که می توانند  خیریه ها 
بگیرند. »کشورهای خارجی برای هر بیماری سرطان یک انجمن 
سرطانی  بیماران  برای  مثاً  می کنند.  فعالیت  آن  برای  و  دارند 
پرستار در خونه می فرستند ولی در کشور ما تعداد انجمن ها کم 
بوده و آن طور که باید کارایی مناسب ندارند« )همراه بیمار، 48 

ساله(.
از:  بودند  عبارت  آن  فرعی  موضوع  پنج  منابع:  و  امکانات   )7(
بیمارستان ها  شدن  مجهز  دولتی،  بیمارستان های  تعداد  افزایش 
انسانی  نیروی  افزایش  تشخیصی،  و  تخصصی  دستگاه های  به 
داروهای  تأمین  آموزش دیده،  و  باتجربه  پرستار  خصوص  به 

شیمی درمانی، پوشش بیمه ای مناسب.

دیگر موضوعات مطرح شده  از  دولتی  بیمارستان های  کمبود 
توسط مشارکت کنندگان در مطالعه بود که از نظر آنان در کیفیت 
زندگی بیماران در مرحله انتهایی حیات دارای نقش مؤثری بود 
و از تعداد محدود بیمارستان های دولتی شاکی بودند. »ما همیشه 
برای بستری کردن بیمارمان مشکل داریم. همش می گویند تخت 
کنند،  بستری  را  بیمارمان  تا  بیاییم  بار  چند  باید  نداریم.  خالی 
 48 بیمار  )همراه  کنند«.  زیاد  را  دولتی  بیمارستان های  تعداد 
بیمارستان ها  نبودن  از مجهز  و همراهان همچنین  بیماران  ساله(. 
به دستگاه های تخصصی و تشخیصی شاکی هستند. »نمونه خون 
ببریم بیمارستان دیگه. یا برای  بیمار را می دهند به دست ما که 
این  چون  دیگه.  بیمارستان  می فرستند  ام آرآی  و  سی تی اسکن 
بیمارستان این امکانات را ندارد )همراه بیمار، 45 ساله(. عاوه بر 
باتجربه  انسانی به خصوص پرستار  نیروی  افزایش  آن، خواستار 
و  بیماران  با  هم صدا  نیز  پرستاری  کادر  بودند.  آموزش دیده   و 
و  کاری  شیفت های  در  کارکنان  تعداد  بودن  ناکافی  همراهان، 
ارائه  کیفیت  در  که  عاملی  عنوان  به  را  به خصوص شیفت شب 
مطرح  دارد،  نقش  بیماران  زندگی  کیفیت  درنهایت  و  خدمات 
دوتا  شب ها  بعضی  داریم؛  کم  پرستار  بخش  توی  »ما  کردند. 
نداشت.  تأثیری  گفتیم  چی  هر  بدحال.  مریض  تا   30 با  پرستار 
استخدام  بیشتری  نیروی  باید  بیمارستان  نداریم.  نیرو  می گویند 
کند »)پرستار، 38 ساله(. یا »پرستار کم دارند. موقع بستری به 
ما می گویند حتماً یک همراه بیاید و پولش را هم می گیرند. چرا 
پرستار بیشتر استخدام نمی کنند که نیاز به همراه نباشد« )همراه 

بیمار، 46 ساله(.
نیز  آن  تأمین  شیمی درمانی  داروهای  هزینه  از  صرف نظر 
ازجمله مشکات اساسی مطرح شده از جانب بیماران و همراهان 
طرف،  یه  هزینه اش  مشکل داریم.  دارو  تأمین  برای  »ما  بودند. 
نفر کفش  یه  باید  دیگه.  یه طرف  نشدن آن  پیدا  و  بودن  نایاب 
آهنین به پا کنه و دنبال دارو بره. کاش بیمارستان خودش دارو را 
تهیه می کرد« )همراه بیمار، 45 ساله(. البته کیفیت خدمات تحت 
زندگی  کیفیت  بر  تأثیرگذار  عامل  عنوان  به  نیز  را  بیمه  پوشش 
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بیماران مطرح شد و ارزیابی  افراد از کارایی بیمه ها نیز نامطلوب 
بود. »این همه کار می کنی و هرماه از حقوقت بیمه کسر می شه. 
دارو  نمی کنه،  قبول  آزمایشگاه  می رسه،  آن که  از  استفاده  وقت 
نداره.  قرارداد  باهاش  خصوصی  بیمارستان  ]و[  نمی شه  شاملش 
بیمه های خصوصی هستند، ولی درست و حسابی  اقسام  انواع و 

نیستند«)بیمار، 53 ساله(.

بحث
عوامل تأثیرگذار بر کیفیت زندگی بیماران مرحله انتهایی حیات 
با سایر افراد و بیماران متفاوت است )4 ، 6 - 9(. در این مطالعه 
نیز مصاحبه شوندگان به عوامل و موضوعات متعددی اشاره کردند. 
مطرح شده  پراهمیت  عوامل  از  یکی  نگرانی  و  استرس  کاهش 
حیات  انتهایی  مرحله  در  بیماران  زندگی  کیفیت  فراهم کردن  در 
بود. ایجاد محیط عاری از استرس، صحبت نکردن در مورد وقایع 
از  بیمار  نگذاشتن  تنها  واقعیات،  مخفی کردن  و  ناراحت کننده 
روش های مؤثر مطرح شده برای کاهش استرس و نگرانی شناخته 
بیماران ترجیح می دهند در  این  شدند. در مطالعه حاضر خانواده 
انتهایی حیات در کنار عزیزانشان باشند و آن ها را تنها  لحظات 
گذراندن  مثل  عواملی  سال 1999  در   ﾏak مطالعه  در  نگذارند. 
وقت با همسر، فرزندان، دوستان و خانواده و خلوت کردن با خود، 
مؤثر برای افزایش کیفیت زندگی بیماران مشرف به مرگ تأیید 
در  دارد.  مطابقت  آن  با  نیز  اخیر  مطالعه  یافته های   .)10( شدند 
مرگ  به  مشرف  فرد  نیازهای  به  توجه  نیز   Gallagheヴ  مطالعه
مانند نیاز به تضمین آسودگي شخص در حال مردن، نیاز به بیان 
احساسات، نیاز به راحتي و حمایت از اعضاي خانواده، مثل نیاز به 
پذیرش، تسکین و حمایت به عنوان عوامل تسکین دهنده توسط 

خانواده های بیماران مشرف به مرگ مطرح شدند )23(. 
حضور  و  طلبیدن  حالیت  و  کردن  دعا  مذهبی،  اعتقادات 
روحانی نیز از دیگر عوامل مطرح شده برای تدارک کیفیت زندگی 
به دست آمد. حالیت  انتهایی حیات  بیماران مرحله  برای  مطلوب 
از  قبل  روحانی  یک  با  صحبت  و  خواندن  دعا  و  نماز  طلبیدن، 
فرارسیدن مرگ، ازجمله خواسته ها و تمایات مشارکت کنندگان 

این مطالعه بوده و تأکید داشتند که به این خواسته های آنان احترام 
گذاشته شود. آنان معتقد بودند که بیماری امتحان الهی و وسیله ای 
برای آمرزش گناهان است. مسلم است که این اعتقادات مذهبی 
دالت بر تأثیر مذهب و نقش اعتقادات مذهبی ریشه در فرهنگ 
امور  به  با فرد آشنا و متخصص  ایرانی دارد. مشورت  اسامی و 
و  مرگ  مورد  در  سؤاات  به  پاسخ  برای  روحانی،  مثل  مذهبی 
آن دنیا می تواند خیلی کمک کننده باشد. در مطالعه پاتریک≓ نیز 
توجه به اعتقادات فرد به خصوص در مورد خواسته ها و انتظاراتش 
مطالعه صحبت  این  در  است )9،14(.  تأییدشده  زمان مرگ  در 
سر  پشت  برای  عامل کمک کننده  یک  عنوان  به  نیز  روحانی  با 
مطالعه  در  مشارکت کنندگان  جانب  از  سوگ  مراحل  گذاشتن 
کشیش  به حضور  که  دیگر  مطالعات  سایر  با  که  گردید  مطرح 

به عنوان تسکین دهنده اشاره کرده بودند )8،24( مطابقت دارد. 
از  استفاده  و  مشاوره  مطالعه،  مورد  افراد  بیانات  طبق 
رایج  بیمارستان ها  در  روتین  به طور  روان شناس  و  روان پزشک 
نبوده و فقط در مواردی که پزشک معالج بیمار درخواست کرده 
از خدمات مشاوره و  انجام می شود. درحالی که که استفاده  باشد 
روان پزشکی برای کلیه بیماران، به خصوص مبتایان به افسردگی 
شدید و خانواده هایشان، به منظور آماده کردن بیماران و خانواده ها، 
جلوگیری از مقاومت ناآگاهانه آنان در مقابل درمان به خصوص 
مشاوره  است.  ضروری  جراحی  و  رادیوتراپی  شیمی درمانی،  در 
اولین  از شروع  قبل  و  بیماری سرطانی  به محض تشخیص  باید 
جلسه شیمی درمانی یا رادیوتراپی و حتی جراحی انجام شود. در 
بیمارستان ها عماً با بیمارانی مواجه می شویم که به تنهایی مراحل 
تشخیص و درمان بیماری را طی می کند. نتیجه اش این کار این 
است که بیمار و نیز خانواده او دچار افسردگی و ناامیدی شده و 
همکاری مناسب برای درمان نمی کنند و با ناامیدی درمان را رها 
می کنند. درحالی که تا زمانی که فرد زنده است، حق زندگی دارد 
و باید برای زندگی اش تاش کرد )25(. افراد باید در هر شرایطی 
چه سامتی و چه مرگ، خود را برای مرگ آماده کرده و برای آن 

ヱ.  PatヴiIk
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برنامه ریزی کنند. موضوع آمادگی و برنامه ریزی برای مرگ برای  ا

بیماران در مرحله انتهایی حیات به عنوان یک فرایند ارتقادهنده 
کیفیت زندگی مطرح می شود )26(. آمادگی برای مرگ، به فرد 
یادآوری می کند که هنوز کارهایی برای انجام دادن دارد و برای 
افسوس خوردن و ناامید شدن فرصتی ندارد. این موضوع در حیطه 
روانشناسی مرگ با عنوان برنامه ریزی برای مرگ، بیان می گردد 
)27(. برنامه ریزی برای مرگ یک راهکار مناسب برای بیماران 
برابر  متفاوت در  با واکنش های  مقابله  به منظور  نیز همراهان  و 

مرگ است )6،14،28(. 
از  بود.  تأمین کیفیت زندگی مشارکت  در  عامل دیگر مؤثر 
نظر پزشکان و پرستاران، همراهی و مشارکت خانواده و دوستان 
در مراقبت از بیمار باعث آرامش روحی و روانی بیماران می شود و 
هر دو طرف از این مشارکت سود می برند. بیمار از طریق مشارکت 
احساس مفید بودن را کسب می کند و خانواده نیز با مشارکت از 
این که می توانند برای بیمارِ خود کاری انجام دهند، احساس رضایت 
می کنند. در مطالعات انجام شده، مشارکت بیمار و خانواده را یکی از 

موارد پراهمیت کیفیت زندگی عنوان کردند )4،29(. 
مراقبت در منزل موضوع دیگری است که در این مطالعه به 
عنوان عامل مؤثر بر کیفیت زندگی به دست آمده است. هزینه های 
در  است.  سرسام آور  خانواده ها  برای  سرطانی  بیماران  مراقبتی 
منزل  در  مراقبتی  خدمات  از  مواردی  انجام  امکان  که  صورتی 
اعضای  یا  آموزش دیده  فرد  توسط  بیمارستان  از  خارج  و  بیمار 
به صرفه  مقرون  اقتصادی  نظر  از  هم  باشد،  داشته  وجود  خانواده 
را  بیمارستان  در  بستری  هزینه های  از  ناشی  استرس  هم  و  بوده 
ادامه  با  بیشتر  بیماران  اخیر  مطالعه  در   .)30( می دهد  کاهش 
عاوه  منزل  در  مراقبت  مزایای  بودند.  موافق  منزل  در  درمان 
حضور  دلیل  به  بیمارستان،  محیط  از  ناشی  استرس  کاهش  بر 
در محیط آشنای خانه، از نظر اقتصادی نیز مقرون به صرفه بوده 
فراهم  را  بیشتری  سرعت  با  را  بیماران  سایر  پذیرش  امکان  و 
درمان  ادامه  که  شده اند  متذکر  متعدد  پژوهشگران  البته  می کند. 
در منزل، منوط به همکاری و مشارکت با ارائه دهندگان خدمات 
بیمار،  فرد  مراقبتی خاص  برنامه  یک  تنظیم  برای  اولیه  مراقبت 

به همراه حفظ و تداوم خدمات برای کیفیت زندگی بیماران در 
بیماران مرحله  این که  انتهایی حیات است )9،15(. برای  مرحله 
انتهایی حیات یک مراقبت خوب در منزل داشته باشند، باید اواً 
به نیازهای روان شناختی، اجتماعی، روحی و معنوی و اقتصادی 
تاش  آن ها  برآوردن  برای  و  نمود  توجه  خانواده اش  و  بیمار 
در  تأثیرگذار  عامل  عنوان  به  آموزش  به  نیاز  ثانیاً   .)31( نمود 
شکل گیری کیفیت زندگی در کنار سایر موارد ذکرشده نیز مطرح 
است. در مطالعه ماک و کلینتون  تأییدشده است که تدارک و 
نقطه  کار،  راهنماي  و  دستورالعمل  یا  آموزشي  برنامه  یک  تهیه 
است  انتهایي حیات  مرحله  در  بیماران  از  مراقبت  براي  شروعي 
)10(. آموزش بیماران برای مراقبت از خود و آموزش همراهان 
برای مراقبت از بیماران در منزل، به عنوان یک راهکار و یک 
بیماران  زندگی  کیفیت  ارتقای  در  مؤثر  عاملی  عنوان  به  و  نیاز 
در مرحله آخر حیات در یافته های مطالعه نیز مطرح شدند. البته 
کادر درمان ازجمله پزشکان و پرستاران هم باید آموزش های ازم 
بودند که  معتقد  ببینند )8،11(. مصاحبه شوندگان  را  و ضروری 
حیات  انتهایی  مرحله  در  بیماران  با  برخورد  برای  درمانی  کادر 
و همراهان آموزش های ازم را ندیده اند. از نظر آنان بیماران در 
این شرایط، حساس بوده و نیاز به توجه بیشتری دارند. افزایش 
از  نیز  به کار  دلسوز و عاقه مند  متعهد،  انسانی  نیروی  استخدام 
حمایت  مثل  عواملی  آنان  نظر  از  بود.  آنان  خواسته های  دیگر 
روحی و روانی، خدمات مشاوره، برخورد مناسب و محترمانه با 
تیمی،  کار  درک،  محبت،  و  گذاشتن  احترام  همراهان،  و  بیمار 
حمایت درمانی بیمار در ایجاد کیفیت زندگی بیماران در مرحله 
انتهایی حیات نقش دارند؛ یعنی برای ایجاد کیفیت زندگی چندین 
بودن  میان رشته ای  ماهیت  بر  که  بوده  درگیر  تخصص  و  حرفه 
مراقبت های بیماران در مرحله انتهایي حیات دالت دارد. پزشکان 
همکاری  و  مشارکت  به  معتقد  نیز  مطالعه  این  در  پرستاران  و 
چندین نهاد برای تدارک کیفیت زندگی مطلوب برای بیماران در 
 le┗iﾐ در سال 2003 )4(و Budis .مرحله انتهایی حیات بودند
در سال 2010 )24( نیز در مطالعات خود بر ماهیت میان رشته ای 
مراقبت ها تأکید کردند و بیان داشتند که برنامه آموزشي مراقبت 
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	300
بیماران  از  بر مراقبت  انتهایی حیات عاوه  بیماران در مرحله  از 
باید شامل مفهوم سامت ، تشخیص مرحله نهایي حیات، تشخیص 
سوگ و غم، برنامه مراقبت پیشرفته،مراقبت عاطفي و روحي و 

مراقبت از مراقبت کننده ها باشد.
نسبت  جامعه  دید  تغییر  خواستار  همچنین  مصاحبه شوندگان 
به بیمار سرطانی نیز بودند. در این میان نقش رسانه های جمعی 
می دانستند. صداوسیما  پررنگ تر  رادیو  و  تلویزیون  به خصوص 
سریال های  و  فیلم   آموزشی،  برنامه های  تولید  و  تهیه  طریق  از 
خانوادگی با هدف قرار دادن احساسات و نگرش افراد می توانند 
در نوع نگاه جامعه نسبت به بیمار سرطانی تغییر ایجاد کنند. از 
دیگر نگرانی های مطرح شده برای مرحله انتهایی حیات وابستگی 
و عدم کنترل بر زندگی بود. از نظر مشارکت کنندگان در مطالعه 
داشتن استقال نیز از موارد پراهمیت در کیفیت زندگی است. در 
خواستار  )23(نیز شرکت کنندگان  گالگر  و  پاتریک)9(  مطالعه 
تغذیه  توانایي  اطرافشان،  محیط  و  زندگی  روي  کنترل  داشتن 
خود، داشتن کنترل روي دفع کلیه  و روده ها، داشتن توان و انرژي 

براي آمادگی برای مرگ بودند.
روی  بر  بیشتر  کنترل  به  دسترسی  راهبردهای  ازجمله 
حرفه ای،  کارکنان  حمایت  به  دسترسی  تدارک  شامل  زندگی 
بیمار  شناسایي مهارت های مقابله ای اشخاص، تضمین مشارکت 
به عنوان یک  نظر گرفتن خانواده  مراقبت، در  و خانواده اش در 
واحد، حفظ ارتباط باز، تداوم ارتباط و دادن اطاعات مبتني بر 
از خود  مراقبت  در  به مشارکت  بیماران  تشویق  است.  فرد  نیاز 
یک روش توانمندسازی و افزایش کیفیت زندگی است. حمایت 
نیز به عنوان یک عامل مؤثر در افزایش کیفیت زندگی بیماران 
عوامل  شامل  حمایت  گردید.  بیان  حیات  انتهایی  مرحله  در 
سیاسي، اقتصادي، اجتماعي، فرهنگي و محیطي بوده که اجزایی 
مثل افزایش آگاهی و اطاعات، آموزش، کمک دوجانبه، مشاوره 
رفتارهای   ThaIkeヴ  مطالعه در  می گیرد.  دربر  را  مداخله  و 
انتهایی  بیماران در مرحله  از  حمایت کننده پرستاران در مراقبت 
در   .)8( شد  شناسایی  حمایت  مهم  عامل  یک  عنوان  به  حیات 
روانی  و  روحی  حمایت  خواستار  مشارکت کنندگان  مطالعه  این 

از جانب کادر درمان به خصوص پرستاران بودند که با یافته های 
ذکرشده  حمایت های  مهم ترین  دارد.  هم خوانی  فوق  مطالعات 
و  روحی  حمایت  شامل  مطالعه  در  مشارکت کنندگان  توسط 
روانی توسط خانواده و دوستان، حمایت اقتصادی دولت در تأمین 
هزینه های درمانی و زندگی بیماران، حمایت گروه ها و سازمان های 
اجتماعی خصوصی و غیرخصوصی مثل بیمه و سمن ها )انجمن ها 
مثل  مختلف  گروه های  مختلف  مطالعات  در  بودند.  خیریه ها(  و 
کارکنان  غیردولتی،  سازمان های  خانواده ها،  و  مصرف کنندگان 
عامان  عنوان  به  برنامه ریزان  و  سامت عمومی، سیاست گذاران 

حمایت مطرح شدند )4،-32،33(. 
مشکل اقتصادی و تأمین هزینه های دارو و زندگی مهم ترین 
دغدغه بیماران و خانواده هایشان بودند )28(. دولت و انجمن های 
خیریه می توانند نقش مهمی در حمایت اقتصادی از بیماران داشته 
و  دولت  فعالیت  از  مشارکت کنندگان  مطالعه  این  در  باشند. 
نقش  از  آن ها  بودند که  معتقد  و  نبوده  راضی  انجمن های خیریه 
اصلی خود غافل شده اند. برای پیشگیری از انحراف و جهت دهی 
کاماً  وظایفشان  شرح  و  تدوین  مناسب  قوانین  باید  درست، 
بر  بااتر  قانونی  نظارت یک مرجع  بر آن  مشخص گردد. عاوه 
فعالیت انجمن ها می تواند مفید باشد. مشارکت کنندگان همچنین 
و  دولت  حمایت  بودند.  ناراضی  دولتی  بیمه های  ناکارآمدی  از 
رایزنی آنان با بیمه گذاران و بازنگری در قانون بیمه و به خصوص 
و  تعدد خدمات  و  تنوع  نظر  از  به خصوص  بیماران خاص  بیمه 

داروها تحت پوشش می تواند مفید باشد )34،35(. 
در  بیماران  برای  تأمین شده  مراقبت های  ازجمله  نتیجه گیری: 
بر  درمانی  بهداشتی  مراقبت  نظام  توسط  حیات  انتهایی  مرحله 
شامل   )7.COP )استاندارد  اعتباربخشی  استانداردهای  اساس 
و  ارزش ها  دانستن  محترم  احساس،  با  و  دلسوزانه  برخورد 
دادن  شرکت  بیمار،  فرهنگی  اولویت های  و  مذهبی  معیارهای 
بیمار و خانواده اش در تمامی جنبه های مراقبت و پاسخ دادن به 
دغدغه های روحی، عاطفی، معنوی و فرهنگی بیمار و خانواده اش 
استانداردهای  با  مطالعه  این  از  به دست آمده  عوامل   .)19( است 
اعتبار بخشی بیمارستان ها برای بیماران در مرحله انتهایی، یعنی 
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راحت مردن حق همه انسان ها است، مطابقت دارد. بنابراین، باید  ا

ابعاد سامتی  به کلیه  فرد سالم،  بیمار در حال مرگ همانند  به 
به  آنان،  نیازها و خواسته های  به  بر توجه  وی توجه شود و عاوه 
نیازهای خانواده ها نیز توجه شود )6،10،34-36(. بنابراین، توصیه 
انتهایی حیات همانند  بیماران در مرحله  می شود کیفیت زندگی 
کیفیت زندگی افراد عادی در نظر گرفته شده و اهمیت داده شود. 
آگاهی از یافته های پژوهش حاضر به سیاست گذاران و برنامه ریزان 
در  بیماران  زندگی  کیفیت  موضوع  به  تا  می کند  سامت کمک 
است که  قابل ذکر  باشند.  داشته  ویژه  توجه  انتهایی حیات  مرحله 
مطالعه حاضر یک مطالعه کیفی بوده و بر روی تعداد اندکی از 
شرکت کنندگان انجام پذیرفته است، درنتیجه قابلیت تعمیم پذیری 

اندکی دارند.

سپاسگزاری
این مقاله برگرفته از طرح تحقیقاتی مصوب دانشگاه علوم پزشکی 
به کد 12638  در سال 1390  تهران  درمانی  بهداشتی  و خدمات 
تحت عنوان »توانمندی ساختار جامعه برای مقابله با مرگ: مرگ 
سالم )مرحله اول(« است. بدین وسیله از کلیه مشارکت کنندگان 
آنان،  خانواده های  و  بیماران  خصوص  به  تحقیقاتی  طرح  این 
قدردانی  و  تشکر  روحانیون  و  روان شناسان  پرستاران،  و  پزشکان 

می شود.
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