فشار مراقبتی

در مبحث مراقبت اصطلاحی با عنوان "Family Caregiver" وجود دارد که به معنای مراقبت یکی از اعضای خانواده از عضو دیگر خانواده است. ولی اگر شخصی که مراقبت را ارائه می دهد یک متخصص مانند پرستار، پزشک، کاردرمانگر یا روانشناس باشد اصطلاح " professional Care" مطرح می شود 36(, 68)
. تعاریف زیادی از مراقبت
 ارایه شده است. انجمن مراقبین خانواده آمریکا
 مراقبت توسط خانواده را این​گونه تعریف می​کند: « ارایه​ی حمایت​های ذهنی و فیزیکی لازم برای محافظت کردن از یکی از اعضای خانواده ». هوروویتز
 در سال 1958 تعریف جامع​تری را ارایه داد که دارای چهار بعد است:

1. مراقبت مستقیم
 (کمک کردن در لباس پوشیدن، مدیریت داروها)؛

2. مراقبت روانی
 (فراهم کردن حمایت اجتماعی و دلگرمی)؛

3. مراقبت به صورت میانجی​گری
 (گفتگو کردن با سایرین در مورد کسی که تحت مراقبت است)؛

4. مراقبت مالی
 (انجام امور مال بیمار و خرید و فروش​های او). 36(, 68)
. 

در خانواده ها معمولا" اولین کسی که نقش مراقبت را به عهده دارد همسر خانواده است و در صورتی​که امر مراقبت برای وی سنگین باشد، فرزندان نیز به کمک می​آیند. کان و پنرود
 اظهار می​کنند که اکثر مراقبین را به ترتیب زن، مرد، دختر و پسر در یک خانواده تشکیل می​دهند. براساس اطلاعات به​دست آمده از انجمن سالمندان 
، 23 درصد از خانواده ها در طول 50 سال حداقل یک​بار مراقبت کردن از بیماری را به عهده دارند. مراقبت کردن در ارتباط هستند. و 80 درصد مراقبین جامعه اعضای همان خانواده می باشند. پترآرنو
 تخمین می زند هزینه​های مراقبت کردن از 306 بیلیون دلار در سال 2006 به بیش از 375 بیلیون دلار در سال 2009 رسیده است 67()

مراقبینی که بیماران آن​ها به بیماری​های مزمن مانند بیماری​های قلبی عروقی، سرطان، بیماری کلیوی مبتلا هستند و درمان آن​ها بیش از شش ماه طول می​کشد، عموما" درجاتی از ناامیدی را تجربه می​کنند. آینده​ی مراقب و بیمارش مشخص نیست و گاهی طول عمر بیمار به 92 سال می​رسد. در چنین شرایطی گاهی بیمار از مراقب خود درخواست می​کند که به زندگی وی پایان دهد. مراقبت طولانی مدت کار فرسایشی است و به صورت مزمن سبب استرس و به وجود آمدن علایم افسردگی در مراقب می​شود، به طوری که گاهی مراقب به شدت خسته می شود و از پای درمی آید 69()
. 
بسیاری از افراد مراقبت کننده، مراقبت از بیمار خود را در روزهای اول به نام مراقبت نمی​شناسند و قبول ندارند. به عنوان مثال زمانی که نوه​ی شخصی، چمن های باغ را کوتاه می کند، به پدربزرگ خود در جهت حفظ انرژی​اش کمک کرده و باری را از روی دوش وی برداشته است. کمک​هایی که اعضای خانواده به پدر یا مادر خود می کنند، به صورت غیر​مستقیم وظایف آن​ها را انجام می​دهند. زمانی​که فرزندان خانواده​ای، کارهایی را در خانه انجام می​دهند، به صورت غیرمستقیم از بار کاری والدین کم می​کنند و این خود نوعی مراقبت محسوب می​شود. مراقبت شامل چهار مرحله است که هر مرحله ویژگی​های خاص خود را دارا می​باشد در مراقبت مرحله​ی اول شخص بیمار می شود و کم​کم در حال ضعیف​ شدن است، افراد خانواده غالبا" وظایف شخص بیمار را انجام می دهند 70(, 71)
. 

از مراقبت مرحله دوم به عنوان"مرحله​ی مراقبت طولانی " نیز یاد می​شود. در این مرحله، بیمار علاوه بر آن که در انجام وظایف خود ناتوان است، در انجام دادن کارهای مربوط به خود مانند بهداشت شخصی و رفتن به حمام، نظافت خانه، غذا درست کردن، خرید کردن نیز مشکل دارد. بیمار در این مرحله کاملا" وابسته نیست و می​تواند بعضی از کارهای خود را انجام دهد. بیمار می​تواند حرف بزند، تلفن کند، غذای آماده را بخورد و در تصمیم​گیری​ها شرکت کند. این مرحله طولانی​ترین مرحله​ی مراقبت است. برای مثال در بیماری که نارسایی کلیه دارد و همودیالیز می​شود، ممکن است همودیالیز بیمار 20-15 سال طول بکشد. در این زمان، بیمار همودیالیزی در مرحله دوم قرار دارد. نکته بسیار پر اهمیت این است که از شروع این مرحله مراقبین نیاز به حمایت دارند. هوهلر
 پیوستن مراقبین به انجمن​ها، سازمان​ها و گروه​های حمایتی را در این مرحله توصیه می​کند. به عنوان مثال انجمن​های آلزایمر در اکثر شهرها وجود دارد و مراقبین بیمار آلزایمری می​توانند به این مکان​ها مراجعه کرده و از مزایای آن استفاده کنند 70(, 72, 73)
. فردی که از بیماری مراقبت می​کند، ممکن است در برآوردن نیازهایش به مشکل برخورده و به صورت دوره​ای احساس شکست کند. مراقبین نیاز به استراحت، مسافرت و نیرو​گرفتن مجدد دارند. 70(, 71)
. 

هوهلر از مرحله سوم مراقبت به عنوان « مرحله مراقبت با وظایف سنگین » یاد می​کند. در این مرحله از سلامتی مراقبین به شدت کاسته می​شود، چرا که در این زمان آ​ن​ها دو وظیفه​ی بسیار مهم دارند: اول مراقبت از بیمارشان و دوم مراقبت از خودشان. در این مرحله، شخص سومی باید مراقب را بررسی نماید تا مراقب از سلامتی خود غافل نشود. این شخص سوم معمولا" از طرف انجمن​های حمایتی به مراقب معرفی می​شود. در این مرحله، شخص حمایت​گر علاوه​ بر این​ که به مراقب و نیازهای وی می​پردازد، می بایست اندوه و پریشانی​های خانواده و اعضای آن را نیز بررسی کند و اقدامات لازم را انجام دهد 70(, 72, 73)
. 

در مرحله چهارم مراقبت، مراقب برای مرگ بیمار خود آماده می​شود و می​بایست در مورد مراقبت​های پایان عمر آموزش دیده باشد. مراقب در مورد مرگ و مردن به صورت کامل باید با بیمار خود صحبت کند. حتی اگر بیمار هوشیار نیست و به محیط اطراف خود آگاهی ندارد، می بایست این کار انجام پذیرد، چرا که حس شنوایی، آخرین حسی است که از بین می​رود. حمایت​گر باید در مورد مسایل روانی احتمالی با مراقب صحبت کند 70()
. در این مرحله، مراقب باید با مشکلات روانی بسیار زیادی دست و پنجه نرم کند و خود را با آن​ها تطبیق دهد. چند مشکل بزرگ که در این مرحله سراغ مراقب می​آید در ابتدا عصبانیت است، مراقب به شدت پرخاشگر شده و در مرحله​ی انکار به سر می​برد. او نمی​تواند با مرگ بیمار خود کنار بیاید. مشکل دوم احساس گناه در مراقب است. او خود را مدام سرزنش می​کند که به خاطر مراقبت بد من، بیمارم به این روز افتاده و در حال مرگ است. باید به مراقب به صورت کاملا" منطقی توضیح داد که مرگ بیمار وی امری طبیعی است و بایستی مراقب را توجیه کرد که او کم​کاری نکرده است. در این مرحله باید به مراقب زمان داد که خود را تطبیق دهد 70()
. 

بعلاوه، مراقبت مزایایی
 دارد، مثلا"، می تواند به عنوان یک تجربه خوشایند باشد که مراقب را به سمت رابطه و عاطفه​ ای سرشار از معنی و مفهوم می​کشاند و به زندگی فرد احساس زیبایی می​بخشد. مراقبت موجب می شود که مراقب از این​که او می تواند نقش مفیدی را در خانواده ایفا کند، احساس رضایت کند و این امر برای مراقب بسیار خوشایند است. بسیاری از افراد به مراقبت کردن روی می​آورند چرا که آ​ن​ها خانواده​ی خود را دوست دارند و برای اعضای بیمار آن احترام و ارزش قایل هستند 74()
. مراقبین رضایت خود را در این می​یابند که به عقب برگشته و مجددا" از بیمارشان مراقبت کنند و به او غذا بدهند. آن​ها زمانی که کیفیت زندگی بیمار خود را ارتقا می​دهند، احساس ارزشمندی می کنند و برای فرزندان​شان به عنوان یک الگو نقش بازی
 می​کنند. مراقبینی که نسبت به مراقبت نگرش
 مثبتی دارند، از رضایتمندی و فایده بیشتری نسبت به کسانی که حس می کنند در این کار به دام افتاده اند، بهره مند می شوند 74(, 75)
. 

مراقبت برای مراقب مضراتی نیز خواهد داشت از جمله استرس و انزوا و گوشه​گیری و فشار مراقبتی که در طی مراقبت متحمل می​شود. استرس ناشی از مراقبت به درجاتی زندگی و سلامتی مراقبین را تحت تاثیر قرار می​دهد. مراقبین اظهار می​دارند که پس از چند سال مراقبت از بیمارشان احساس می​کنند خودشان از سلامتی خالی شده​اند. بسیاری از مراقبین عقیده دارند که مراقبت از بیمارشان موجب نابودی سلامتی آن​ها می​شود. تحقیقات نشان می​دهد که استرس و افسردگی مراقبین موجب تضعیف سیستم ایمنی آ​ن​ها می​شود و شرایط را برای ابتلا به بیماری ایشان فراهم می​کند. هم​چنین، مراقبت سبب به وجود آمدن مشکلات و بیمار​ی​های مزمن در ابعاد جسمی و عاطفی می​شود. استرس مراقبین می​تواند موجب پرفشاری خون، اضطراب، افسردگی و پیری زودرس در مراقبین شود. پژوهش​ها نشان می​دهد علت اصلی پیری زودرس در مراقبین، فشار و استرس وارد شده به آن​ها است و باعث می شود حداقل 10 سال نسبت به بقیه پیرتر شوند 74(, 76)
. 

مشکل دیگری که مراقبین با آن روبرو هستند، انزوا و گوشه​گیری است. مراقبین احساس تنهایی می​کنند و تنها هنگامی​که در انجام دادن وظایف خود موفق عمل کرده و آن​ها را به سرانجام می​رسانند، احساس شگفتی می​کنند. قطعا" مراقبین نیاز دارند که مورد محبت قرار گرفته و از تنهایی خارج شوند. مراقبین معمولا" به علت این​که بیمار خود را دوست دارند و تحت شرایطی، بیمار آن​ها نیاز به مراقبت 24 ساعته دارد، خود را در یک خانه یا یک اتاق محبوس می​کنند و با دنیای اطراف خود قطع رابطه می​کنند. گروه​ها و سازمان​های حمایتی می​بایست این مراقبین را شناسایی کنند و در طول هفته به ایشان سر بزنند و مراقبت بیمار او را برای چند ساعت به عهده بگیرند تا مراقب به امور خود بپردازد 76()
.
 فشار مراقبتی یکی از شایع​ترین معیارهایی است که در مراقبین به عنوان یک پیامد سنجیده می​شود و به نظر می رسد به خوبی درک نشده و تعریف کاملی از آن ارایه نشده است. معنای فشار
 مبهم و پیچیده است. 69(, 77)
. 
فشار مراقبتی یک پدیده​ی چند بعدی 
، فیزیکی، روانی، اجتماعی و مالی است که عموما​" بر یکی یا چند نفر از اعضای خانواده در حین مراقبت وارد می​شود. درواقع، فشار مراقبتی در کسانی که از بیماری مراقبت می​کنند در تمامی ابعاد احساسی، فیزیکی، اجتماعی و اقتصادی حس می شود که ناشی از تغییر در سبک زندگی به علت مراقبت می باشد و بر سلامت و عملکرد عمومی، وضعیت اجتماعی اقتصادی و روانی و هم​چنین رابطه​ی بین اعضای خانواده تأثیر می گذارد 69(, 77)
. 
فشار مراقبتی يك اصطلاح كلي است كه توصيف كننده​ی بار رواني، جسمي و مالي ناشي از مراقبت است که  بر مراقبت كننده تحميل مي​شود. در حقيقت، فشار مراقبتی در مراقب​ كنندگان به سطح بالايي از استرس اشاره می​کند كه توسط مراقبت كنندگان تجربه می​شود. به عنوان مثال، فرد براي مراقبت از يك بيمار مبتلا به بيماري مزمن ممكن است عوامل استر​س​زايي مانند فشار مالي، كنترل و درمان علايم و نشانه​هاي فرد، رويايي با بحران​ها، از دست دادن دوستان و يا صميميت را تجربه كند 20(, 78)
. 
فشار مراقبتی در مراقبین به دو دسته تقسيم مي​شود: فشار ذهني
 و فشار عيني
. فشار ذهني به واكنش​هاي هيجاني مراقبین نسبت به فرد بيمار و مراقبت از وي گفته می​شود كه شامل مواردي مانند فشار رواني، احساس از دست دادن، فقدان و افسوس است. فشار  عيني به اثرات منفي بيماري بر مراقبین، به​خصوص مراقبین اصلي اطلاق می​شود كه شامل مواردي عيني مانند اختلال در روابط خا نوادگي، محدوديت در فعاليت​هاي اجتماعي، كار و تفريح، مشكلات مالي و مشكلات جسمي است. 69(, 79)
. 

فشار مراقبتی با عوامل مختلفی مانند سطح ناتوانی بیمار، مشکلات رفتاری، شتاختی و روانی وی و مشکلات مالی و افسردگی بیمار در ارتباط است. هم چنین مراقبین زن، فشار مراقبتی بیشتری را نسبت به مردان تجربه می​کنند و نیز نسبت به مردان از اضطراب، افسردگی و کاهش رضایت از زندگی بیشتری برخوردارند 21()
. این​که مراقبین زن، فشار مراقبتی بیشتری دارند، به عوامل متعددی بر می​گردد؛ از جمله این​که مراقبین زن، ساعات بیشتری را به مراقبت کردن اختصاص می​دهند، وظایف​شان را با دقت بیشتری انجام می​دهند و نسبت به ابتلا به بیماری​های روانی و عضلانی اسکلتی مستعدتر هستند 31()
. مراقبت کردن در بین مراقبین زن به نسبت مردان بیشتر باعث ایجاد تضاد در ارایه​ی سایر نقش​های آن​ها از جمله شغل و وظایف مادری آن​ها می​شود. فشار مراقبتی در مراقبینی که نسبت همسری با بیمار دارند، به نسبت سایر مراقبین بیشتر است 21()
. 

یکی دیگر از عواملی که با افزایش فشار مراقبتی رابطه​ی مستقیمی دارد، افزایش سن مراقب است. مراقبینی که سن بیشتری دارند، به چند علت فشار مراقبتی بیشتری را تجربه می​کنند؛ از جمله افزایش مشکلات جسمی، نیاز به مراقبت بیشتر از خود، محدودیت در برقراری ارتباطات اجتماعی و کاهش توانایی سازگاری با مشکلات 80()
. مراقبینی که از سطح سلامت پایین​تری (بیماری​های وابسته و ناتوانی حرکتی) برخوردارند، دارای فشار مراقبتی بیشتری می​باشند 31()
. حمایت های مالی یکی دیگر از مسایلی است که بر روی فشار مراقبتی اثر می​گذارد، بدین صورت که هرچه حمایت مالی مراقب کمتر باشد، فشار مراقبتی در وی بیشتر می​شود 21()
. هم​چنین حمایت​های اجتماعی و وضعیت اجتماعی خانواده با فشار مراقبتی در ارتباط است 30(, 31)
. 

از عوامل دیگری که بر فشار مراقبتی موثر است، سن بیمار می​باشد. بیماران با سن بیش​تر از 65 سال، فشار مراقبتی بیشتری را به مراقبین وارد می کنند. همچنین بیمارانی با نیاز به امور مراقبتی بیش​تر و سواد کمتر موجب افزایش فشار مراقبتی مراقب می شوند. 30()
. 
مراقبین هم در طی ارایه​ی مراقبت به بیمار، نیاز به مراقبت دارند. مراقبین در مسیر مراقبت، موقعیت نامعلومی دارند که این امر با خود برای مراقب احساس گناه و استرس به همراه می آورد. مراقبین به نیازهای خود با دید بخشش نگاه می​کنند و همیشه نیازهای بیمارشان را نسبت به نیازهای خود در اولویت قرار می​دهند. آن​ها در این دنیا زندگی می​کنند؛ اما به​خاطر بیمار خود اغلب در یک خانه محبوس هستند. احساس ایزوله بودن، فشار روانی بسیار زیادی را به آن​ها وارد می​کند. آ​ن​ها یک هدف دارند که عبارت است از « مراقبت همه جانبه از بیمار تا آخر، حتی اگر آخر مراقبت مرگ باشد ». این دیدگاه مراقب موجب می​شود که غفلت از خود 
روی دهد 70()
. 
انجمن قلب آمریکا می​گوید اگر شما از خودتان مراقبت نکنید، قبل از این​که کار شما به اتمام یرسد، توان شما به اتمام می​رسد. مراقبت مانند یک دوی ماراتون است و نه دوی سرعت، یک دونده​ی دوی ماراتون در طول مسیر اگر از خود مراقبت نکند، نمی تواند در نهایت به مقصد برسد. محققان، استرس را مهم​ترین عامل می نامند که می​تواند سلامتی فرد مراقب را به خطر بیاندازد. استرس ناشی از مراقبت یک فشار روانی و فیزیکی
 است و در فرد مراقب می تواند موجب افزایش فشار خون، تشدید التهاب مفاصل، افزایش ترشح اسید معده و ایجاد ریفلاکس، بی خوابی، سردرد، کمردرد مزمن و درد عضلات شود. محققان با بررسی مراقبین پس از 3 سال، متوجه تضعیف سیستم ایمنی آن​ها در نتیجه​ی استرس شدند که خود، شرایط را برای بیماری​های دیگر آماده می​کند. بعلاوه این استرس، زندگی مراقبین را کوتاه می​کند و می​تواند بیش از 10 سال از عمر مراقبین کم کند. ADDIN EN.CITE.DATA 
 ADDIN EN.CITE 

(22, 31, 70)
. 

استرس مزمن بهبودی زخم​ها را به تأخیر می​اندازد و موجب آتروفی شدن مغز می​شود. مراقبین در ابعاد مختلفی نیاز به مراقبت دارند که در زیر به ابعاد مهم آن می پردازیم 70()
. 

مراقب نیاز دارد از نظر فیزیکی و جسمی مورد حمایت قرار بگیرد. عموما" مراقبین از نیازهای فیزیکی خود چشم​پوشی می​کنند. آن​ها در برنامه ریزی روزانه​ی خود، زمانی را برای امور پزشکی خود اختصاص نمی​دهند و معمولا" وقت ویزیت 6 ماهه​ی دندانپزشکی و پزشکی خود را لغو می​کنند. بر اساس شواهد مایوکلینیک
 بیماری​های قلبی - عروقی و سرطان مهم​ترین عامل مرگ و میر در بین مردان و زنان تمام دنیا می باشد و ارتباط بسیار مستقیمی بین استرس، سوءتغذیه، ورزش نکردن، استفاده از تنباکو و سیگار و الکل و افزایش وزن، با این دو بیماری وجود دارد. استرس در مراقبین موجب می​شود آن​ها به عادات بد غذایی روی بیاورند؛ از جمله این عادات بد غذایی، مصرف سیگار و مشروبات الکلی است. سرطان یکی از دو مشکل بزرگ بهداشتی خصوصا" در ایالت متحده است. در مردان به ترتیب سرطان پروستات، سرطان کولورکتال و در زنان سرطان پستان، سرطان ریه و کولورکتال شایع است. انجمن سرطان آمریکا بر اساس تحقیقات خود می نویسد: « یک مرگ از 3 مرگ که علت آن سرطان است به علت سوءتغذیه و رژیم غذایی ضعیف، نداشتن فعالیت فیزیکی و ورزش نکردن و وزن زیاد می​باشد. مراقبین می​توانند با انجام ورزش، کنارگذاشتن عادات بدغذایی و استفاده از مواد مغذی ، سرطان را در خود کاهش دهند ADDIN EN.CITE.DATA 
 ADDIN EN.CITE 

(22, 31, 70)
. 

مراقبین نیاز دارند از نظر مسایل روانی و عاطفی بررسی شوند و تحت حمایت قرار گیرند. مراقبت کردن مانند یک غلتک است که بر روی نیازهای عاطفی مراقب با سرعت زیاد حرکت می​کند و فرد مراقب در طی مراقبت از پای درآمده 
، سردر گم شده
 و جایگاه خود را از دست می​دهد. در اکثر اوقات احساس درماندگی
 می​کند و این احساس درماندگی، حس گناه
 را در او فعال می​کند و مدام خود را سرزنش می​کند که « به علت خستگی من است که بیمارم حالش بهتر نمی​شود، چرا که من نمی​توانم بیش​تر از این کمک کنم ». با این حال در این شرایط مراقب از تک تک نیازهای روانی خود مانند احساس دوست داشتن و تعلق خاطر داشتن، حس آرامش هنگام قدم زدن در محیط بیرون از خانه و مسافرت نیز دست کشیده و تمام وقت خود را در اختیار بیمار می​گذارد. مثلا گاهی، یکی از فرزندان ازدواج نمی​کند تا بتواند به طور کامل در اختیار پدر و مادر بیمار خود باشد و مراقبت از پدر یا مادر بیمارش را عهده دار می شود 76()
. نگرانی نیز یکی از مشکلات روانی است که موجب می​شود مراقب احساس دلهره نسبت به واقعیات یا تصورات خود داشته باشد. مراقب عرق می​کند، ضربان قلب و فشارخونش بالا می​رود. افسردگی نیز از دیگر مشکلات مراقبین است که خود ناشی از استرس، اضطراب و نگرانی بالاست. از آنجا که معمولا در فرآیند درمان بیمار بهبودی دیده نمی شود، این امر موجب می شود که مراقب به سمت افسردگی پیش برود. 22(, 70, 76)
. 

یکی دیگر از نیازهای مراقب، نیاز به حمایت اجتماعی است. دریافت حمایت اجتماعی به عنوان یک متعادل کننده ی شاخص های سلامت مراقب و علائم روانی وی می باشد 81()
.

مراقب هم​چنین نیازمند به حمایت​های معنوی می​باشد. مطالعات دانشگاه کلمبیا
 نشان می​دهد مراقبینی که اعتقادات مذهبی قوی دارند به نسبت کسانی که به اصول دینی خاصی پایبند نیستند، 81 درصد کم​تر در معرض اضطراب و استرس و افسردگی شدید هستند و این مراقبین اعتماد به نفس بیش​تری برای بهبودی بیمار خود دارند. مراقبین زمانی که از بیمار خود مراقبت می​کنند و یا حال بیمارشان خوب نیست با خداوند مناجات کرده و می​گویند « خدایا من بیمارم را به تو می سپارم، پس تو مراقب او باش » 72()
. 

مراقبین به علت کار فرسایشی که دارند، تمایل دارند نیازها و روحیات خود را به سمت یک قدرت بالاتر ارجاع دهند تا از او که از توانایی بیشتری برخوردار است طلب کمک کنند و مطمئن شوند که او در انجام این کار دریغ نمی​کند. محققان می​گویند مراقبینی که به مسائل معنوی معتقد هستنددر کنارآمدن با استرس​ها نسبت به دیگران بسیار آرام​تر و منطقی​تر هستند. 72()
.

یکی دیگر از نیازهای مراقبین که کمتر به آن توجه می​شود، نیاز به خواب و استراحت است. مراقبت شبانه​روزی از بیماری که اوضاع خوبی ندارد، به هیچ وجه اجازه​ی خواب به مراقب نمی​دهد. حتی اگر او دراز بکشد، با استرسی که دارد خواب راحتی نخواهد داشت. مراقبین حتی اظهار می​دارند که در خواب هم گاهی می​بینند که حال بیمارشان خوب نیست و مدام کابوس می​بینند. آن​ها معمولا" به خاطر مشکلاتی که در سلامتی خودشان به وقوع می​پیوندد (مانند اختلالات اسکلتی عضلانی و کمردردهای مزمن) در صورت آزاد بودن وقت​شان نمی​توانند راحت بخوابند. موضوع دیگری که خواب مراقبین را تحت الشعاع خود قرار داده است، مسایل مالی می​باشد. معمولا" مراقبین روزها به مراقبت و شب​ها به کار​کردن می​پردازند 36()
. 

بررسی فشار مراقبتی می​تواند ما را در انجام مداخلاتی مانند پیگیریهای دوره ای و کلاسهای آموزشی کمک کند. اول این​که بهداشت و سلامت روان مراقبین می تواند تحت تاثیر استرس و نیازهای حمایتی آن​ها قرار بگیرد. علاوه بر این موضوع، مسئله​ی مهم این است که مشکلات روانی آن​ها ناشناخته می​ماند و لازم است تحت بررسی قرار گیرد. دوم این​که بررسی فشار مراقبتی می تواند به جلوگیری از مشکلات متعددی که سلامتی آنها را در طولانی مدت به خظر می اندازد و موجب افزایش مرگ و میر می شود بیانجامد. در نهایت بررسی و مداخله بر روی فشار مراقبتی می تواند به اعضای خانواده کمک کرده و آنها را از محیط نامطمئنی که در آن هستند به سمت محیط مناسبی بکشاند 82()
. 

بنابراین از آن​جایی که بیماری نارسایی کلیه طولانی​مدت بوده و درمان هم نمی​شود، سبک زندگی افراد تحت تأثیر قرار می​گیرد و ممکن است سبب ناتوانی، محدودیت در فعالیت​های روزانه، از بین رفتن استقلال و اختلال در زندگی بیمار و خانواده​ی وی شود که در این صورت نیاز به ارایه​ی مراقبت ها افزایش می​یابد. این بیماری، مراقبت همه جانبه ای را از سوی پرستاران تقاضا کرده و ایجاب می​کنند که پرستار همواره در جهت تعدیل نشانه​ها و ارتقای کیفیت زندگی این بیماران و مراقبین آن​ها تلاش کند. 

مروری بر متون:

مطالعه و بهره گیری از پژوهش های مرتبط با موضوع مورد تحقیق علاوه بر شناسایی جنبه های مختلف موضوع مورد مطالعه موجب روشن شدن مسیر پژوهش های آینده نیز می گردد. بدین منظور در این فصل، 9 مورد از پژوهش های انجام شده در زمینه عنوان تحقیق مورد بررسی قرار گرفته است. 
 با توجه به این مسئله که بیماران همودیالیزی نیازمند مراقبت مداوم در منزل و مراکز همودیالیز می باشند، مراقبین آنها تحت فشار ناشی از این مراقبت خواهند بود که عوامل مختلفی نیز می تواند بر آن تاثیر بگذارد. در همین راستا عباسی و همکاران در سال 1388 در گرگان پژوهشی با هدف تعیین میزان فشار مراقبتی و ارتباط بعضی فاکتورهای دموگرافیک با فشار مراقبتی در مراقبین انجام داده اند. این مطالعه از نوع توصیفی-تحلیلی بود و تعداد 120 نفر از مراقبین اصلی بیماران دارای نارسایی مزمن کلیه​ی همودیالیزی ، در مرکز آموزشی درمانی 5 آذر گرگان به روش سرشماری انتخاب شدند. شرایط ورود نمونه ها به مطالعه شامل دارا بودن سواد خواندن و نوشتن، فرد اصلی در مراقبت از بیمار، نداشتن بیماری روانی تشخیص داده شده و داشتن رضایت برای شرکت در مطالعه بود. جمع​آوری اطلاعات با استفاده از یک پرسشنامه​ی دو قسمتی انجام شد. بخش اول پرسشنامه، اطلاعات دموگرافیک شامل سن، وضعیت تأهل، سطح تحصیلات، وضعیت درآمد، طول مدت بیماری، وضعیت بیمار از نظر میزان نیاز به مراقبت و توانایی انجام کارهای شخصی و بخش دوم پرسشنامه مربوط به فشار مراقبتی بود. پرسشنامه​ی فشار مراقبتي 24 عبارت دارد كه برای اندازه​گیری فشار مراقبتی عینی و ذهنی تنظیم شده است و فشار مراقبتی ذهنی را با تأکید بیشتری می​سنجد. اين پرسشنامه شامل پنج خرده مقياس است كه عبارتند از فشار مراقبتي وابسته به زمان، فشار مراقبتي تكاملي، فشار مراقبتي جسمي، فشار مراقبتي اجتماعي و فشار مراقبتي عاطفی. آنالیز داده​ها با استفاده از نرم افزار آماری spss  و آزمون​های آمار توصیفی، تی تست مستقل، آنالیز واریانس یک طرفه و ضریب همبستگی پیرسون و اسپیرمن انجام شد. نتایج حاصل از مطالعه نشان داد که 5/33 درصد از مراقبین حداقل به یک بیماری مزمن مبتلا بودند و3/63 درصد، یک بیماری مزمن دیگر غیر از نارسایی کلیه داشتند. میزان فشار مراقبتی مراقبین در 7/1 درصد موارد خفیف، 2/24 درصد متوسط و2/74 درصد شدید بود. مراقبینی که یک بیماری تشخیص داده شده داشتند، در تمامی ابعاد، فشار مراقبتی بیش​تری را تجربه کرده بودند. آزمون ضریب همبستگی پیرسون نشان داد با افزایش سن مراقبین، فشار مراقبتی افزایش می​یابد. هم​چنین به جز فشار مراقبتی عاطفی، سایر ابعاد فشار مراقبتی ونمره​ی کل آن با مدت ابتلا به نارسایی مزمن کلیه ارتباط مستقیم و معنادار آماری داشت و با افزایش طول مدت بیماری، فشار مراقبتی مراقبین افزایش یافت. بین فشار مراقبتی و وضعیت اقتصادی ضعیف(007/0=P) ، توانایی انجام فعالیت​های شخصی بیمار (01/0P<)، وابستگی مراقبتی بیش​تر(001/0=P)، مدت ابتلا به نارسایی مزمن کلیه، ابتلای بیمار به بیماری دیگری به​جز بیماری کلیه، ابتلای مراقب به بیماری (05/0p<)، ارتباط معنی​داری وجود داشت. بر اساس یافته​های مطالعه با توجه به فشار مراقبتی زیاد مراقبین به دنبال مراقبت از بیماران همودیالیزی، حمایت بهداشتی درمانی کشور می​تواند در کاهش فشار مراقبتی تأثیر​گذار باشد. از طرفی با غنی​سازی گنجینه​ی مهارت سازگاری مراقبین بیماران مبتلا به نارسایی مزمن کلیه می​توان تا حدی از استرس و فشار ناشی از مسایل مراقبتی بیمار کاست و از این طریق سلامت مراقبین را ارتقا داد. (17)

مراقبین نیازهای آموزشی فراوانی دارند که رفع این نیازها می تواند از عوامل تعیین کننده میزان فشار مراقبتی مراقب محسوب گردد و به مراقب در اداره طولانی مدت بیمار کمک نماید. مولاگلو
 و همکاران در سال 2012 در ترکیه پژوهشی را با  هدف تعیین تأثیر برنامه آموزش در منزل بر فشار مراقبتی مراقبین بیماران همودیالیزی انجام دادند. موارد آموزش داده شده شامل، آموزش تغذیه و رژیم غذایی، کنترل وزن، کنترل کردن فشار خون، مراقبت از فیستول و ارتقای بهداشت شخصی بود. به جهت تسهیل در آموزش، موارد آموزش داده شده در یک بروشور آموزشی به مراقبین داده شد. جلسات آموزشی 45 دقیقه به طول می​انجامید و به صورت بازدید در منزل صورت می​گرفت. این پژوهش یک طرح آزمایشی بود و نمونه ها 122 نفر از مراقبین بودند. جمع​آوری داده​ها با استفاده از دو پرسشنامه​ی مقیاس فشار مراقبتی زاریت
 و پرسشنامه دموگرافیک جمع​آوری شد. تجزیه و تحلیل داده​ها با نرم افزار 10spss و با استفاده از آزمون آماری کای دو، تی مستقل و آنالیز واریانس یک طرفه انجام شد. نتایج حاصل از مطاالعه نشان داد که میانگین نمره​ی فشار مراقبتی در مراقبین 1/52 بود. در این مطالعه اکثر مراقبین زن (3/80 درصد)، متأهل (5/74 درصد)، 50-41 سال (50 درصد)، دارای نسبت همسری با بیمار (6/65 درصد)، تحصیلات ابتدایی (4/43 درصد)، خانه​دار (3/80 درصد)، دارای میانگین درآمد کافی (8/73 درصد) و ساکن روستا (7/78 درصد) بودند. نمره​ی فشار مراقبتی در بین مراقبین زن(011/0P=)، مجرد(000/0P=)، جوان(000/0P=)، بستگان (دختر/خواهر/برادر) (000/0P=)، سطح تحصیلات بالاتر(048/0P=)، به طور قابل​توجهی بالاتر بود و از نظر آماری معنی دار بود. هم​چنین نمره​ی ابزار در مراقبینی که بیمار بودند ، از لحاظ آماری معنی دار بود. بیش​ترین نیازهای آموزشی در ارتباط با مراقبت در منزل شامل تغذیه، اطلاعات در مورد روش دیالیز و مراقبت از فیستول بود. وقتی نمره​ی فشار مراقبتی با نمره​ی بعد از آموزش مقایسه شد، نمره​ی فشار مراقبتی مراقبین بعد از مداخله​ی آموزشی به طور قابل توجهی کاهش پیدا کرد و اختلاف از نظر آماری معنی​دار بود. مداخلات آموزشی که مراقبت در منزل در آن اهمیت زیادی دارد، موجب کاهش فشار مراقبتی می​شود و توصیه بر این است که این روش به اجرا درآید 23()
. 

از دیگر مطالعات انجام شده در زمینه بررسی فشار مراقبتی مراقبین بیماران همودیالیزی، مطالعه ریوکس
 و همکاران بود، که گزارش می گردد. مطالعه ای که با عنوان" بررسی فشار مراقبتی در بین بیماران همودیالیزی شبانه در خانه در سال 2012" در تورنتو کانادا انجام گرفت. هدف از این مطالعه ارزیابی فشار مراقبتی، کیفیت زندگی، و نشانه های افسردگی و مقایسه​ی آن​ها بود. مطالعه​ی مقطعی بر روی 61 نفر بیمار دیالیز شبانه و مراقبین آن​ها انجام شد. جمع​آوری اطلاعات با استفاده از پرسشنامه​ی ویژگی​های دموگرافیک، فرم کوتاه کیفیت زندگی)12-SF  )انجام شد. وجود افسردگی با استفاده از پرسشنامه​ی کوتاه افسردگی بک مورد اندازه​گیری شد. فشار مراقبتی در مراقبین توسط مقیاس فشار مراقبتی بررسی و با فشار درک شده توسط بیماران مورد مقایسه قرار گرفت. واحدهای مورد پژوهش 36 نفر بیمار و 31 مراقب بودند. داده​ها با استفاده از نرم​افزار 16 SPSS و با استفاده از آزمون آماری من​ویتنی و کای دو انجام شد. سطح معنی​داری P در این مطالعه کمتر از 05/0 در نظر گرفته شد. نتایج حاصل از مطالعه نشان داد که اکثر مراقبین، زن (66 درصد)، همسر بیمار (81 درصد) و بدون هیچ بیماری (72 درصد) بودند. اکثر بیماران و مراقبین دارای تحصیلات دانشگاهی بودند. میانگین سنی بیماران و مراقبین به ترتیب 52 و 51 سال بود. معیارهای افسردگی در 47 درصد بیماران و 25 درصد مراقبین وجود داشت. فشار کل مراقبتی درک شده توسط مراقبین و بیماران کم بود. بیماران در مقایسه با مراقبین، نمره​ی سلامت فیزیکی کمتری داشتند؛ اما نمره​ی سلامت ذهنی در هر دو مشابه بود. اگرچه، فشار مراقبتی کلی پایینی به وسیله مراقبین و بیماران تحت همودیالیز شبانه در خانه دریافت می شد ولی در تعداد قابل توجهی از مراقبین و بیماران ، معیارهای افسردگی وجود داشت بنابراین نیاز است که مراقبین مورد حمایت بیشتری قرار گیرند. این مطالعه پیشنهاد می​کند اقداماتی جهت افزایش سلامت روانی و جسمی مراقبین انجام شود. توصیه می​شود سمینارهای آموزشی با حضور بیماران و مراقبین برگزار شود. هم​چنین لازم است افسردگی و کیفیت زندگی مراقبین به طور مستمر ارزیابی شود و مداخلاتی در جهت کاهش افسردگی و افزایش کیفیت زندگی آنان صورت گیرد 22()

با توجه به این امر که بیماران مبتلا به ESRD نیازهای مراقبتی متنوعی دارند و نیازمند همراهی فردی بعنوان مراقب می باشند، و با درنظر گرفتن مزمن بودن این بیماری، مراقبین این بیماران دچار مشکلات روانی مختلفی می شوند که نیازمند بررسی می باشد. در همین راستا مطالعه اوسار
 و همکاران که با هدف بررسی رابطه​ی بین کیفیت خواب، اضطراب، افسردگی و فشار مراقبتی در مراقبین بیماران دیالیز صفاقی و پیوند کلیه در سال 2013 در ترکیه انجام گرفت، گزارش می گردد. این مطالعه از نوع توصیفی مقطعی بود. معیارهای ورود شامل سن مراقب بیش از 18 سال، باسواد بودن، نسبت فامیلی با بیمار داشتن و معیارهای خروج شامل سن کمتر از 18 سال، بیماری بدخیم فعال، ابتلا به بیماری بدخیم عفونتی و بیماری عروق کرونر مانند سکته​ی قلبی، اختلالات ارگانیک مغزی، عقب​ماندگی ذهنی، مصرف الکل، ابتلا به بیماری روانی، دلیریوم و دمانس بود. در این مطالعه​ی مقطعی از ابزارهای متعددی جهت بررسی مراقبین استفاده شد که شامل پرسشنامه​ی کیفیت خواب پیتزبرگ
، مقیاس اضطراب و افسردگی بیمارستانی
 و پرسشنامه​ی فشار مراقبتی زاریت بود. همه ​داده​ها با استفاده از مصاحبه​ی چهره به چهره توسط پرستاران در بخش نفرولوژی جمع​آوری شد. 113 مراقب در این مطالعه شرکت کردند که 53 نفر مراقب بیمار پیوند کلیه و 60 نفر مراقب بیمار دیالیز صفاقی بودند. داده​ها با نرم افزار 16 SPSS  و با استفاده از آزمون آماری کای دو، تی مستقل و رگرسیون لوجستیک تجزیه و تحلیل شد. سطح معنی داری Pدر این مطالعه کم​تر از 05/0 در نظر گرفته شد. متوسط سن مراقبین 7/40 سال بود. نسبت سن، جنس، سطح درآمد و سطح تحصیلات بین دو گروه مشابه بودند. بیش​تر مراقبین متوسط سن 48 سال داشتند و اکثرا مرد، دارای درآمد متوسط و تحصیلات راهنمایی بودند. مراقبین بیماران دیالیز صفاقی در مقایسه با مراقبین بیماران پیوندی سطح بالاتری از اضطراب (039/0P=) و افسردگی (003/0P=) را داشتند. در میان مراقبین بیماران با دیالیز صفاقی کیفیت خواب پایین به طور معنی​داری بالاتر از مراقبین بیماران با پیوند کلیه بود  (001/0P=). نمرات فشار مراقبتی به طور معنی​داری در مراقبین بیماران دیالیز صفاقی بالاتر بود (001/0>P). در این مطالعه پیوند کلیه با بهبود کیفیت زندگی و کاهش علایم روانی در مراقبین بیماران ESRD همراه بود. در نهایت، اختلال خواب، اضطراب، افسردگی و فشار مراقبتی در مراقبین بیمارانی که دیالیز صفاقی می​شدند، بیش​تر گزارش شد. بنابراین، مداخلات حمایتی شامل آموزش مباحث مربوط به بیماری و مسایل روانی ضروری به نظر می​رسد 83()
. 

با توجه به عوارض فراوان درمان با همودیالیز، نیازهای جدید و تغییرات اساسی در سبک زندگی، اعضای خانواده تنش های زیادی تجربه می کنند، به طوري كه سلامت روان آنان تحت تأثير قرارخواهدگرفت، در این راستا لاو
 و همکاران پژوهشی مروری سیستماتیک با "عنوان تأثیر بیماری کلیوی مرحله​ی پایانی بر روی فرد نزدیک خانواده در سال (2008)" انجام دادند. . در این مطالعه پس از بررسی پایگاه​های اطلاعاتی ، 334 مقاله از 5 پایگاه اطلاعاتی (. Medline، Embase، CINAHL، PsycINFO و AMED) کسب شد ، که با توجه به چکیده مقالات 37 مورد آنها معیارهای ورود به مطالعه را داشتند. ، که با توجه به چکیده​ی مقالات 37 مورد آن​ها، معیارهای ورود به مطالعه را داشتند. معیارهای ورود مقالات به این مطالعه عبارت بودند از چاپ شدن در مجلات معتبر، مقالات دارای گزینه های: مقدمه، روش کار، نتایج و بحث باشند. و فرد نزدیک یا عضو خانواده یا فردی که توسط بیمار به عنوان مراقبت دهنده​ی غیر​رسمی شناخته شده باشد را شامل شود، از مقیاس مراقبت از بیمار ESKD استفاده کرده باشند، سن افراد مراقبت دهنده بالای 18 سال باشد و مقالات به زبان انگلیسی باشند. یک مورد از 36 مقاله بعداً از مطالعه خارج شد، چون فقط روی خستگی این مراقبین کار کرده بود. 3 امری که این تحقیقات جستجو می​کردند: 1. تأثیر مراقبت از بیمار ESkD در دیالیز روی فرد نزدیک، بویژه کیفیت زندگی، ناخوشی فیزیولوژیکی، فشار مراقبتی و وضعیت زندگیشان بود. 2. روشهای سازگاری که توسط این افراد نزدیک استفاده می شود. 3. عواملی که منجر به ناخوشی فیزیولوژیکی می شوند. بیش​ترین ابزار استانداردی که برای ارزیابی مراقبین استفاده شد، ابزار مصاحبه​ی فشارمراقبتی زاریت بود. مقیاس افسردگی بک، 36 SF برای ارزیابی کیفیت زندگی، مقیاس سازگاری جالویس 
 استراتژی​های سازگاری برای ارزیابی استفاده​ی فرد نزدیک مراقبت​دهنده و فهرست بررسی بیماری کلیوی مرحله​ی پایان زندگی برای بررسی فرد بیمار استفاده شدند. نتایج نشان داد که فقط در یک مطالعه افراد مراقبت کننده​ی نزدیک ، کیفیت زندگی را عالی گزارش کردند و فشار کمتری در نتیجه​ی مراقبت متحمل شده بودند. در حالی​که در بقیه​ی مراقبین بیماران ESRD و دیالیزی ، افزایش فشار مراقبتی در فرد نزدیک نشان داده شد و این مراقبین نسبت به گروهی که با آن مقایسه شده بودند کیفیت زندگی پایین تری داشتند. افراد نزدیک، زندگی با فرد دیالیزی را استرس​زا می دانستند و خستگی افزایش یافته​ای را تجربه می​کردند. مراقبت از فرد ESRD اغلب منجر به غفلت از سلامت خود فرد مراقبت کننده​ی نزدیک می​شد. در افرادی که زمانی را برای رسیدن به مسئولیت​های خود کنار می​گذاشتند، فواید سلامت بیش​تری دیده می​شد. بعضی تحقیقاتی که در این مقاله بررسی شده، نشان داد افراد مراقبت​دهنده، کاهش فعالیت​های اجتماعی​، افزایش انزوای اجتماعی، مسئولیت​های زندگی، حجم بار کاری افزایش یافته، نتایج اقتصادی منفی، تغییر ارتباط با بیمار و مشکلات جنسی با همسرشان را گزارش کردند 18()
. 

مراقبین اغلب زمان زیادی را برای مراقبت از بیماران خود صرف می کنند وخستگی و فشارهای روانی قابل ملاحظه ای را تحمل می کنند. در این رابطه مطالعه لیلو
 و همکاران با عنوان بررسی فشار مراقبتی، استرس، اضطراب و افسردگی در بیماران مبتلا به بیماری اسکلروز جانبی آمیوتروفیک در سال 2012 در انجمن اختلالات نرونی استرالیا با هدف بررسی تعیین فشار مراقبتی و حالات روانی و هم​چنین ارتباط این متغیرها انجام گرفته، گزارش می شود. تعداد 140 نفر از 354 نفر مراقبین افراد مبتلا به بیماری اسکلروز جانبی آمیوتروفیک در این پژوهش داوطلبانه شرکت کردند. اطلاعات با استفاده از پرسشنامه​ی دموگرافیک، پرسشنامه​ی توانایی حرکتی و تغییرات رفتاری بیماران مبتلا به اسکلروز جانبی آمیوتروفیک، پرسشنامه​ی استرس، اضطراب و افسردگی
 مراقبین و مقیاس فشار مراقبتی زاریت جمع آوری شد. برای تجزیه و تحلیل داده​ها از نرم​افزار 17 SPSS ، آزمون تی​تست مستقل، کای​دو و من​ویتنی استفاده شد. 3/69 درصد مراقبین زن بودند و میانگین سنی 8/60 سال داشتند. 90 درصد مراقبین با بیمار نسبت همسری داشتند. میانگین سنی بیماران 5/63 سال و میانگین مدت ابتلا 3 سال و بیشتر علایم درگیری در بیماران (6/73%) علایم اختلالات حرکتی بود. بیش از 50 درصد این بیماران دچار تغییرات رفتاری مانند عصبانیت و تحریک​پذیری بودند. اکثر مراقبین (69 درصد) مبتلا به افسردگی و درصد کمی از آن​ها مبتلا به اضطراب و استرس بودند. نیمی از مراقبین، فشار مراقبتی بالایی را گزارش کردند. مراقبینی که بیمار آن​ها دچار اختلالات حرکتی بیش​تری بودند، فشار مراقبتی بیشتری را داشتند. هم​چنین مراقبینی که استرس، اضطراب و افسردگی بیش​تری داشتند، فشار مراقبتی بیش​تری را متحمل می​شدند. در واقع می​توان گفت که فشار مراقبتی در مراقبین این بیماران رابطه​ی مستقیمی با ناتوانی بیمار و اختلالات روانی مراقب دارد 84()
. 

از دیگر مطالعات انجام شده در زمینه بررسی تاثیر آموزش برفشار مراقبتی مراقبین، مطالعه کواک
 و همکاران است که با عنوان "بررسی تأثیر مداخله​ی آموزشی به وسیله​ی تلفن بر فشار مراقبتی مراقبین بیماران دمانس در سال 2013 " در هونکونگ انجام گرفت. هدف از این مطالعه، بررسی تاثیر آموزش مراقبین از طریق تلفن در کاهش دادن فشار مراقبتی و افزایش خودکارآمدی مراقبین بود. در این پژوهش کارآزمایی بالینی یک سوکور، تعداد 38 نفر از مراقبین خانوادگی بیماران مبتلا به دمانس با نمونه​گیری ساده انتخاب شدند و سپس با تخصیص تصادفی در دو گروه کنترل و مداخله قرار گرفتند. معیارهای ورود به این مطالعه شامل مبتلا بودن بیمار به بیماری دمانس، مراقبت مراقب از این بیمار به​صورت مستقیم و معیارهای خروج شامل سن کمتر از 18 سال و داشتن اختلالات شناختی در مراقب بود. مراقبینی که در گروه مداخله قرار داشتند، توسط مددکار اجتماعی دارای پروانه​ی رسمی به مدت 12 جلسه و هر جلسه به مدت نیم ساعت از طریق تلفن آموزش دریافت کردند. در هر هفته یک بار تماس گرفته می​شد. محتوای آموزشی شامل اطلاعات درباره​ی این بیماری، مراقبت از بیمار دمانسی، مهارت​های ارتباط با این بیماران، مدیریت علائم روانی این بیماران، مسایل روانی مراقبین، منابع حمایتی موجود در جامعه و برنامه​ریزی برای مراقبت طولانی​مدت بود. بیماران گروه کنترل هیچ​گونه مداخله​ی آموزشی را دریافت نکردند. جمع​آوری داده​ها با استفاده از پرسشنامه​ی اطلاعات دموگرافیک و پرسشنامه​ی فشار مراقبتی زاریت و مقیاس خودکارآمدی مراقبتی انجام شد. داده​ها با نرم​افزار 20spss  و آزمون​های آماری کای دو و من​ویتنی تجزیه و تحلیل شد. بیمارانی که از آن​ها مراقبت به​عمل می​آمد، در هر دو گروه زن بودند. اکثر مراقبین مورد مطالعه در هر دو گروه زن بودند و روزانه 6-4 ساعت از بیماران خود مراقبت می​کردند. درصد بیش تری از مراقبین، زیردیپلم، متأهل و با درآمد ماهیانه 10 تا 20 هزار دلار بودند. مراقبین گروه مداخله نسبت به گروه کنترل بعد از مداخله​ی آموزشی، میانگین نمره​ی فشار مراقبتی کمتر و میانگین نمره​ی خودکارآمدی بیش​تری داشتند و آزمون آماری رابطه معنی​داری بین سطح آموزش و فشار مراقبتی و خودکارآمدی مراقبین نشان داد. از محدودیت​های این مطالعه می​توان به کم بودن تعداد نمونه​ها و تقسیم​بندی نکردن مراقبین بیماران دمانسی براساس سطوح دمانس اشاره کرد. (76) 

باتوجه به اهمیت این موضوع که خودکارآمدی می تواند یکی از عوامل کاهش دهنده فشار مراقبتی باشد، مطالعه بعدی با عنوان بررسی خودكارآمدي و فشارمراقبتي در مراقبین عضو خانواده سالمندان مبتلا به آلزايمر گزارش می گردد. در این راستا مطالعه محمدي که مطالعه ای توصیفی-تحلیلی با هدف تعيين خودكارآمدي و فشارمراقبتي و بررسي ارتباط آن​ها در مراقبین عضو خانواده​ی سالمندان مبتلا به آلزايمر مقيم در منزل شهر است، گزارش شده است. این مطالعه در سال 1385 در تهران انجام شد. در اين مطالعه 81 نفر از مراقبین عضو انجمن آلزايمر ايران با روش نمونه گیری در دسترس انتخاب شدند. ابزار جمع​آوري داده​ها، پرسشنامه مشتمل بر اطلاعات فردي، سنجش خودكارآمدي استفان
 و همکاران و فشار مراقبتي رابینسون
 بود. روایی و پایایی ابزارها سنجیده شد. اكثریت واحدهاي مورد مطالعه را زنان (60 درصد)، دارای نسبت همسري با بیمار(56 درصد)، متأهل (64 درصد)، در سطح تحصيلات سيكل( 39 درصد)، خانه دار(55 درصد) تشکیل می دادند همچنین اکثر مراقبین با سالمند تحت مراقبت در يك خانه به سر مي بردند. (52 درصد). 45 درصد اين واحدها براي ارايه مراقبت، آموزش رسمي نداشتند و 53 درصد نيز از ارايه مراقبت به سالمند خود راضي بودند. اين در حالي بود كه 36 درصد آنان سلامت خود را بد ارزيابي کردند و 35 درصد نيز مدعي ابتلا به اختلالات روان بودند. مهم​ترين نياز مراقبتي مراقبین، نياز به آموزش بود و از نظر آنان اولين اولويت مراقبت​دهي به سالمندان​شان، حمايت و مراقبت رواني و در درجات بعدي به​ترتيب، حمام دادن و رعايت نظافت بيمار بود. ميانگين خودكارآمدي 96/66 (106-29) و فشار مراقبتي 43/39 (65-17) محاسبه شد. اين دو متغير با هيچ​يك از متغيرهاي منظور در مشخصات فردي مرتبط نبود و بين دو متغير فشار مراقبتی و خودکارآمدی همبستگي معني​دار 539/0 با 01/0p= برقرار بود. يافته​ها نشان داد كه دو متغير خودكارآمدي و فشارمراقبتي، مفاهيمي كاملا" فردي بوده و به برآورد و ادراك كلي فرد از خود بستگي دارد. از سوي ديگر اگرچه مراقبت از سالمند مبتلا به آلزايمر، امري استرس آور محسوب مي شود؛ ليكن ارزیابي مراقبین از اين استرس به گونه​اي نيست كه مراقبین، آن را غيرقابل رويارويي تعبير كنند. به طوري​كه ميانگين در حد متوسط فشار مراقبتي و ارتباط مثبت آن با احساس خودكارآمدي نشان دهنده​ی تعبير تقریبا مثبت مراقبین از استرس مراقبت مي​باشد. پیشنهاد می​شود که در تدبیر سالمندان مبتلا به آلزایمر توجه به بخش مراقبین خانوادگی جایگاه ویژه​ای داشته باشد و عدم توجه به ابعاد مختلف سلامت مراقبین، حلقه مفقوده​ای است که ضرورت توجه بیش از پیش در تدوین فرآیند مراقبت می​باشد. انتظار می​رود که پژوهشگران با انجام تحقیقات بیشتر نیازهای روحی و معنوی مراقبین عضو خانواده را شناسایی کنند و به این ترتیب در امر پیشگیری و کنترل عوارض گام مهمی بردارند(31) 
از طرفی باتوجه به اینکه وجود گروههای حمایتگر و حمایتهای اجتماعی می تواند فشار مراقبتی مراقبین را تحت تاثیر قرار دهد وهمچنین حمایتهای اجتماعی(مانند بیمه یا عضو سازمان حمایت کننده ای بودن) یکی از عواملی می باشد که در این تحقیق ارتباط آن با فشار مراقبتی مورد بررسی قرار گرفته، مطالعه محمدی و بابایی که به منظور بررسی تأثیر مشارکت فعال مراقبین در گروه​های حمایت​گر بر فشار مراقبتی و بهزیستی معنوی آنان در مراقبین عضو خانواده" سالمندان مبتلا به آلزایمر در سال1390 در تهران انجام شده گزارش می گردد. در این مطالعه​ی نیمه تجربی تک گروهی با اندازه​گیری مکرر، 32 مراقب خانوادگی عضو انجمن آلزایمر ایران در مطالعه وارد شدند. این واحدها حداقل یک سال تجربه​ی مراقبت داشتند، باسواد و مایل به شرکت و ادامه​ی طرح بودند و قبلا" تجربه​ی شرکت در گروه​های حمایت​گر نداشتند و طی 4 ماه در 32 جلسه​ی منظم گروهی، در خصوص بیماری آلزایمر، اصول مدیریت مراقبت از سالمند و خود، حمایت معنوی و روانی از یکدیگر و رویارویی و حل مشکلات مراقب مطرح شد و به​تدریج، رهبری گروه به اعضای داوطلب سپرده شد. جلسات در سطح جامعه و با مدیریت و برنامه​ریزی اعضای گروه​ها در دو فرهنگ​سرا و یک مرکز مراقبت روزانه سالمندان برگزار شد. داده​ها از طریق پرسشنامه​های سنجش فشار مراقبت و بهزیستی معنوی جمع آوری شد. ابزار سنجش فشار مراقبتي مشتمل بر 13 گويه در ليكرت 4 سطحي بود. اين ابزار بر اساس متون موجود و با محوريت ابزار سنجش فشار مراقبتي رابینسون توسط محمدي ( 1385 ) تنظیم و در مطالعه​اي برای مراقبین سالمندان مبتلا به آلزايمر به كار گرفته شد. ابزار سنجش سلامت معنوي مشتمل بر 12 گويه در قالب ليكرت 4 سطحي بود. اين ابزار بر اساس متون موجود و با محوريت ابزار سنجش سلامت يا بهزيستي معنوي توسط محقق تنظیم شد. روایی و پایایی ابزارها سنجیده شد و با آزمون تحلیل واریانس با داده​های تکراری در سطح معنی داری 05/0 تحلیل شد. میانگین بهزیستی معنوی طی سه بار اندازه​گیری به ترتیب 029/26 و 029/34 و 471/34 و برای فشار مراقبتی به ترتیب 118/40، 706/32، 265/31 بود. تحلیل واریانس، تفاوت معنی​داری را در سه بار اندازه گیری برای بهزیستی معنوی (005/0p= ) و فشار مراقبتی (001/0p< ) نشان داد. مشارکت فعال در گروه​های حمایت​گر برای مراقبین، مصداق توانمندسازی آنان برای رویارویی با مشکلات مراقبت از سالمندان مبتلا به آلزایمر است. برنامه​هایی از این دست با ارتقای سلامت معنوی و کاهش فشارمراقبتی، منجر به رویارویی مؤثرتر مراقب با عوارض منفی مراقبت می​شود. حفظ و ارتقای سلامت مراقبین به استمرار برنامه​های آموزشی و حمایتی از آنان نیازمند است و این مهم نیز ضرورت تدوین سیاست​های بهداشتی و حمایتی مؤثر را می​طلبد(74) 
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