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Abstract 
 

Background and purpose: The present study is aimed at obtaining the experiences of Multiple 

Sclerosis patients regarding the impacts of the disease on their family and social relationships and also on 

medical interventions. The perception of nurses on these experiences is important in care plans. 

Materials and methods: This is a qualitative phenomenological research. Amongst the patients 

referred to Isfahan Multiple Sclerosis Society, 14 were chosen according to the purpose of study.  The 

data was collected by in-depth interviews and Colaizzi method was used to interpret the data.  

Results: The results can be categorized in four groups: 1- cluttered family relationships, 2- 

changes in social relationships, 3- work interrupted, 4- inability to meet costs of living. 

Conclusion: Most participants stated that physical disorders resulting from the disease led to 

inability in doing their profession and consequently losing their job. Furthermore, inability to provide cost 

of living in some cases led to disturbance in the family and social relationships. 
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  پژوهشی          

  
  
  ــدرانـــازنـــــی مـکــــزشـــوم پـــلــــه دانشــــگاه عـــلـــمج

  )244-252   (1390 سال  اسفند   1  ویژه نامه بیست و یکم دوره 
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بررسی پدیدارشناسانه روابط خانوادگی و اجتماعی بیماران مبتلا به 
  اسکلروزیس مولتیپل

  
         1سیدجواد سادات
        2نصراله علیمحمدی
  3علی کرم علمداری

  چکیده
 ثیر بیماری بر روابط خانوادگی و     أت در زمینه  اسکلروزیس  تجارب بیماران مبتلا به مولتیپل    یابی به    دست :سابقه و هدف  

هـدف   ،های مراقبتی  ریزی   برنامه  در اجتماعی، پیگیری مداخلات درمانی و اهمیت درک و شناخت پرستاران از این تجارب            
  استانجام این مطالعه بوده 
 نفر 14  پژوهش درکنندگان مشارکت. شناسی انجام شده است این پژوهش کیفی و به روش پدیده :ها مواد و روش

آوری  جمع. انتخاب شدنداسکلروزیس اصفهان به روش مبتنی بر هدف  ان به انجمن مولتیپلکنندگ  بین مراجعهبوده که از
  .ها به روش کلایزی انجام شده است اطلاعات با استفاده از مصاحبۀ عمیق و تفسیر داده

 گـونی دگر،   به هـم ریختـه     توان در قالب چهار گروه ذیل روابط خانوادگی         این پژوهش را می    نتایج حاصل از   :ها یافته
  .به تصویر کشید مین هزینه زندگیأ تناتوانی در  ویشغلهم گسیختگی از  ،روابط اجتماعی
وانی در انجام کـار  ت، اختلالات جسمی حاصل از بیماری منجر به نا کهاند کنندگان اظهار داشته اکثر مشارکت  :استنتاج
مین هزینـه زنـدگی     أن منبـع درآمـد موجـب عـدم ت ـ          از دسـت داد    از طرفی . شود میاز دست دادن شغل     نهایتاً   وو حرفه آنان    

 .بوددر مواردی موجب اختلال در روابط خانوادگی و اجتماعی گردیده شان و  خانواده
  

   پرستاریخانواده،فنومنولوژی ، مولتیپل اسکلروزیس :های کلیدی هواژ
  

  مقدمه
 ی عـصب  ستمی ـ مـزمن س   یماری ب سی اسکلروز پلیمولت

از آن جایی کـه     .  دارد ینیب شی قابل پ  ری غ یریاست که س  
 شرفتی ـشـود، پ  ی داده م ـصی بلوغ تشخلی اوااین بمیاری 

 ری را تحـت تـأث     ی و اجتمـاع   ی خـانوادگ  ی زندگ اتیتجرب
ــ ــرار م ــد یق ــاریب. ده ــلی مولتیم ــرات سی اســکلروزپ  اث
 ی و خـانواده و    مـار ی ب ی بـرا  یک ـیزی و ف  ی روان ـ ،یاجتماع

 ی کننـده زنـدگ    دی ـتوانـد تهد   یکندکه گاهـاً م ـ    ی م جادیا
ــه ا.)1( باشــدمــارانیب ــ از جمل ــ تهدنی ــه  ی مــدهای ــوان ب ت

 مانند طـلاق و از دسـت        ی و اجتماع  ی خانوادگ یتضادها
 سی اسـکلروز  پـل ی مولت یمـار یب. )2(دادن شغل اشاره کرد   

 دی ـواده با ـ و خان  داده ریی تغ زـی خانواده را ن   ی ارتباط یالگو
  تیولاً فعالـمعم. ر کندـان فکـ از درمیـکلات ناشـمش به

 
   E-mail: Sadatsaiedjavad@gmail.com                 خیابان شهید جلیل، معاونت آموزشی دانشگاه علوم پزشکی: یاسوج -سید جواد سادات :مسئولمولف 

 دانشگاه علوم پزشکی یاسوج، دانشکده پرستاری و ماماییمرکز تحقیقات علوم بهداشتی،  پرستاری، گروه. 1

 ، دانشگاه علوم پزشکی اصفهاندانشکده پرستاری و ماماییقیقات علوم بهداشتی، مرکز تح پرستاری، گروه. 2

 ، دانشگاه علوم پزشکی یاسوجدانشکده پرستاری و ماماییمرکز تحقیقات علوم بهداشتی، پرستاری، مدیریت  گروه. 3

  11/11/90:  یخ تصویب           تار12/7/90: تاریخ ارجاع جهت اصلاحات           23/12/89: ریافت تاریخ د 
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  مکارانسیدجواد سادات و ه                      پژوهشی  
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 یماری ب شروندهی پ تی کند و به علت ماه     ی م رییخانواده تغ 
  دهنــد و  ی شــغل خــود را از دســت مــمــارانی از بیاریبــس
. )3(شـود  ی م ـ ی زنـدگ  ی امر منجربه کاهش درآمدها    نیا

ــشخ ــدم ت ــلی و غصیع ــرقاب ــی بشی پ ــودن بین ــاری ب    ،یم
  ر  د ی نـاتوان  ،ی زنـدگ  یهـا  نـه ی هز نی در مورد تـأم    ینگران

    در خانــه ویامــر مراقبــت از خــود، نبــود امکانــات رفــاه
ــزا   ــار و اف ــل ک ــهی هزشیمح ــان ــدگی ه ــه ی زن    از جمل

 و  مـار ی ب ی اجتمـاع  تی ـ است کـه فعال    ییموارد استرس زا  
همچنــین بــه دلیــل   و)4(کنــد یخــانواده اش را مختــل مــ

ــن ـــلا    ای ــراد را مبت ــدگی، اف ــدی زن ــنین کارآم کــه در س
  قتـصـادی، نگرانـی آشـکاری      کنـد، از نظــر درآمـد ا         می

 ــ ــرد بوجــود م ــرای ف ــوارد  . )5(آورد یرا ب ــه م ــا توجــه ب ب
  جــا کــه ایــن بیمــاری بــسیار پیچیــده و  پیــشگفت و از آن
ــ    کــه مراقبــت از ایــن ی پرســتارانباشــد، یچنــد چهــره م

هـای بـالینی متعـددی        به عهده دارند، با چالش     ا ر مارانیب
  .)6(شوند مواجه می

ــه  ــانواده ب ــوان اسا  خ ــیعن ــد  س ــرین واح ــه ت  ،جامع
گـی، معنـوی، روانـی و     نگذار سلامت فیزیکی، فره    بنیان

دفـاعی   خانواده اولین سد  . )6(اجتماعی اعضای آن است   
. باشد   برای رفاه اعضاء خود می     ءترین نقطه اتکا   و محکم 
شـود مثـل ایـن         بیمـار مـی    آن که یک عـضو از       هنگامی

. انـد   است که همه اعضاء خانواده به بیمـاری مبـتلا شـده           
افــراد درگیــر ممکــن اســت بــه مــدت طــولانی قــادر بــه 

بردنـد،    هایی که قبلاً از آن لـذت مـی         شرکت در فعالیت  
. دهد  نباشند و غالباً پویایی و تحرک خانواده را تغییر می         

ای به خـانوادۀ    ها نسبت به بیماری از خانواده      واکنشالبته  
طـور کـه هـر خـانواده روش          دیگر متفاوت اسـت همـان     

  ).8( به فردی در زندگی داردمنحصر
ــاتوانی ناشــی    ــر وجــود علائــم بیمــاری و ن   عــلاوه ب
  از آن، تلاشــی کــه بیمــاران بــرای حفــظ نقــش خــود بــه 

تـرین منبـع     عنوان سرپرست دارند، ممکـن اسـت بـزرگ        
 حفـظ و ایفـای کامـل      یاز طرف .  باشد ایشاناسترس برای   

جهت افـزایش کیفیـت زنـدگی        درتواند عاملی     نقش می 
  ).9(گرددفرد 

اســکلروزیس اغلــب در شکــستن پیونــد     مولتیپــل
زناشویی نقش دارد، خصوصاً اگـر پایـه ارتبـاط ضـعیف            

ای بــرای همــه مــشکلات  توانــد بهانــه بیمــاری مــی. باشــد
غالبــاً اگرچــه اثــرات  .جنــسی، عــاطفی و ارتبــاطی باشــد

اما نـاراحتی   شود،    بیماری بر روی همسر نادیده گرفته می      
رش بــه انــدازه نــاراحتی اســت کــه فــرد از بیمــاری همــس

مطالعـات نـشان    . )10(دلیل نداشتن شریک جنـسی دارد      هب
هـای   تغییر در کار و فعالیـت      ،مبتلایانداده است که غالباً     

کنند کـه ناشـی از علائـم و           اجتماعی روزانه را تجربه می    
 فعالیــت را ،تغییــرات ایــن ).11(پیامــدهای بیمــاری اســت

د مختلف کیفیـت زنـدگی      و بر روی ابعا    کند  محدود می 
بسیاری از افراد مبـتلا      همچنین   ).12(گذارد  تأثیر می ایشان  

به علت علائم بیماری ماننـد خـستگی، نـاتوانی در انجـام         
 دهنـد   کار خود را از دست می،فعالیت و اختلال شناختی 

اثــر زیــادی بــر روی درآمــد خــانواده و مــسأله کــه ایــن 
ای کـه     در مطالعـه   ).13(همچنین اعتماد به نفس فـرد دارد      

در ترکیه انجام شده است نتـایج نـشان داده اسـت اغلـب              
بیماری منابع  . اند  بیماران درآمد ماهیانه بسیار پایینی داشته     

وجـود آمـدن     همالی خـانواده را تهـی کـرده و موجـب ب ـ           
تغییر در شـغل و کـاهش درآمـد در          ،  مشکلات اقتصادی 

  .)14(زنان شده استنسبت به میان مردان 
کـه اغلـب مطالعـات انجـام شـده بـه             ه به این  با توج 

ــه نقــش     ــر ب ــه اســت وکمت ــی صــورت گرفت روش کم
ثیر بیمــاری بــر روی روابــط   أتجربیــات بیمــاران و تـ ـ 

هــای  اجتمــاعی، خــانوادگی و زناشــویی، شــغل و هزینــه
نهایت هزینـه کلـی زنـدگی آنـان          مربوط به درمان و در    

بـا عنایـت بـه اهمیـت شـناخت          کمتر اشاره شده است و      
اهمیـت درک و    از ایـن اثـرات و       جارب بیماران مبـتلا     ت

هـای   ریـزی   برنامـه در  شناخت پرستاران از ایـن تجـارب        
ال اصـلی   سـؤ گـویی بـه      محـور و پاسـخ     مراقبتی مددجو 

اسـکلروزیس   تجارب بیماران مبتلا بـه مولتیپـل       (پژوهش
در مــورد اثــرات ایــن بیمــاری بــر روابــط خــانوادگی و  

بـه روش کیفـی   حاضـر    مطالعه )؟اجتماعی چگونه است  
  .طراحی و اجرا گردیده است
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  ها مواد و روش
دستیابی به مطالعه    این هدف اصلی که   با توجه به این   

اسـکلروزیس در مـورد       تجارب بیماران مبتلا بـه مولتیپـل      
  بــوده بــر روابــط خــانوادگی و اجتمــاعیاثــرات بیمــاری

.  پدیدارشناسی مورد استفاده قـرار گرفـت      رویکرد ،است
ــن  ــژوهش در ای ــیط پ ــه، مح ــن و کل،مطالع ــک ی انجم نی

 جامعـه   ،اسکلروزیس شهر اصـفهان بـوده       بیماران مولتیپل 
 مبتلا به مولتیپل اسـکلروزیس     بیمار 14پژوهش یا منبع را     

اند که در تحقیقات کیفـی، واحـدهای منبـع            تشکیل داده 
گیـری     از طریـق نمونـه     ها نمونه. شوند  اطلاعات نامیده می  

  .گردیدندمبتنی بر هدف گزینش 
 بیمارانـی کـه    -1:  شامل معیارهای ورود در پژوهش   

ــتلاء آن ــه بیمــاری مولتیپــل   اب اســکلروزیس توســط  هــا ب
 قـادر بـه شـرکت      -2 ،ییـد شده بود  أمتخصـص اعصاب ت  

 -3در مصاحبه و انتقال اطلاعات و تجربیات خود بودند،          
تمایل به شرکت در مطالعه و انگیزه مصاحبه و همکـاری           

 بــه بیمــاری مــزمن دیگــری غیــر از -4  واشــتندلازم را د
مولتیپل اسکلـروزیس مبتلا نبودنـد و شـرایط خــروج از          

 به دلیـل وخامـت بیمـاری و یـا دلایـل دیگـر              -1: مطالعه
 از بین رفتــن هـر   -2قادر به همکاری و صـحبت نبودند،       

 .یـک از شرایط ورود به مطالعه در حـین انجـام مـصاحبه         
ــردآوری داده  ــزار گ ــصاحبه     اب ــژوهش، م ــن پ ــا در ای ه

مـصاحبه  اسـت،   پاسخ بـوده     ساختاری با سوالات باز    نیمه
 حفـظ   بـا در اطاق اختـصاص یافتـه در محـیط پـژوهش،            

خلوت و سکوت و با ایجـاد بیـشترین راحتـی و رضـایت      
به منظـور مراقبـت از اطلاعـات،         .کننده انجام شد    شرکت

صوت بر روی نوار کاست ضـبط         وسیله ضبط  همصاحبه ب 
پژوهشگر پـس از اخـذ مجوزهـای لازم، ضـمن           . گردید

 و توضـیح در مـورد       کننـدگان  مـشارکت معرفی خود بـه     
پژوهش و اطمینان دادن به ایـشان کـه کلیـه مـوارد ثبـت               

کت مـشار محرمانه خواهد بود،    ... شده در طی مصاحبه و    
.  انتخـــاب نمـــودراکننـــدگانی را کـــه واجـــد شـــرایط 

 مان کـه مایـل باشـند      ند، هر ز  بودکنندگان آزاد    مشارکت
  مـدت زمـان مـصاحبه در ایـن          .از مصاحبه خـارج شـوند     

  

کـه بـا توافـق و تمایـل           دقیقـه بـود    25 -60پژوهش بـین    
 ،در پایـان هـر مـصاحبه       .کنندگان تنظیم گردید    مشارکت

 پس از تجزیـه و    ، برگردانده شده   دقیقاً مطالب ضبط شده  
ــت      ــسیر و برداش ــحت تف ــان از ص ــت اطمین ــل جه تحلی

 ایـشان  بـه    از اظهارات شرکت کننده، مجدداً     رگ پژوهش
مراجعه و صحت تفسیرها با نظر وی بررسی گردید و در           

ــد    ــام شـ ــرات لازم انجـ ــاز، تغییـ ــورت نیـ ــپس صـ و سـ
های بعـدی نیـز در صـورت نیـاز جهـت تکمیـل                مصاحبه

هـا براسـاس روش       تجزیه و تحلیل داده   . ها انجام شد    یافته
ینـد آن   ا کـه فر   انجام شده اسـت    ای کلایزی   هفت مرحله 

  : از استعبارت
ــا و داســـتان  توصـــیفتمـــامیمحقـــق ) 1 هـــای  هـ

درک احــساسات و هــم  را بــه منظــورکننــدگان  شــرکت
  .چندین بار مطالعه نمودان احساس شدن با آن

ینـــد ادر مرحلـــه دوم کـــه کلایـــزی آن را فر   )2
ها و جمـلات     نامد، محقق واژه   استخراج جملات مهم می   
  .درالعه را استخراج کمرتبط با پدیده مورد مط

لات مهـم مفهـوم     م ـمحقق بـرای هـر کـدام از ج        ) 3
  . نمودخاصی استخراج

محقق مرحله سوم را برای هر کدام از توصیفات          )4
شرکت کنندگان تکـرار کـرده و سـپس مفـاهیم فرمولـه             

. نمـود های خاص موضوعی مرتـب       درون دسته  هشده را ب  
  :جهت دستیابی به این هدف

فات اصلی جهـت موثـق بـودن        محقق به توصی  : الف
  .مطالب رجوع نمود

ــر   : ب  ــتلاف نظ ــت اخ ــن اس ــه ممک ــن مرحل  در ای
لـذا محقـق     ،درون و یا بین مطالـب باشـد       ) گویی تناقض(

هـای نامتناسـب را در تجزیـه و           داده  کلایـزی  بنابر توصیه 
  .ها مورد توجه قرار نداد تحلیل داده

بـه  را عقایـد اسـتنتاج شـده      در این مرحله محقـق     )5
 ترکیب نمود، به طـوری کـه     یک توصیف جامع     صورت

  .شامل همه جزئیات پدیده تحت مطالعه باشد
دسـت آمـده را      ههـای ب ـ   بنابراین پژوهشگر کلیه ایده   

  درون یک توصیف جامع و دربرگیرنده کلیه جزئیـات          هب
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  .پدیده مورد مطالعه قرار داد
محقق سپس توصیف جامع از پدیده را بـه یـک            )6

  .در و ضروری خلاصه کتوصیف واقعی
در مرحله پایانی محقق بـه شـرکت کننـدگان در            )7

هـای   پژوهش بـه منظـور تـصریح نمـودن عقایـد از یافتـه             
  .درها رجوع ک پزوهشی و موثق نمودن یافته

همچنین بـه منظـور حـصول اطمینـان از موثـق بـودن              
آوری اطلاعـات     ها، محقق تـلاش خـود را بـر جمـع            داده

ز سـاخت کـه ایـن خـود بـه عینـی             مبتنی بر تجربه متمرک   
یید موثق بودن   أها کمک نمود و روشی برای ت        بودن داده 

  .باشد اطلاعات می
  
  ها یافته

ــه   یافتــه هــای ایــن مطالعــه نــشان داد کــه مبتلایــان ب
اسکلروزیس تأثیرات خانوادگی و اجتمـاعی ایـن     ولتیپلم

   :اند  تجربه نموده چهار حیطه ذیلدربیماری را 
در  دگرگونی -2  به هم ریخته   دگی روابط خانوا  -1

نـاتوانی   -4 یشـغل هم گسیختگی   از   -3روابط اجتماعی   
   .مین هزینه زندگیأ تدر

 نتایج این بررسی    : به هم ریخته   روابط خانوادگی  -1
سکلروزیس بر روی اعـضاء     ا  نشان داد که بیماری مولتیپل    

 حتـی در مـواردی منجـر بـه          ،ثیر زیادی داشـته   أخانواده ت 
  مـرد  کـی از بیمـاران    ی. نان با بیمار شده اسـت     بدرفتاری آ 

گوید سرم درد گرفـت از بـس نالـه            خانمم می «گوید    می
برم به یک اتـاق دیگـر و درب را            کردی، من هم پناه می    

ام را کـسی      ام تـا صـدای نالـه        بندم، اتاقم را جدا کرده      می
اس .ای، مــن کــه ام اس گرفتــه.ام گویــد تــو مــی. نــشوند
ایـن گونـه    . »را پای کـی حـروم کـنم       ام    ام، جوانی   نگرفته

ثیر أمین نیازهای همسر بیمار و ت ـ     أرفتار نشان دهندۀ عدم ت    
. هـا گذاشـته اسـت      عمیقی است که بیماری بر ارتباط آن      

 ، دیگر با وجود مشکلات جنسی ناشـی از بیمـاری          مردی
گویـد    مندی را فراتر از ارضاء جنسی دانـسته و مـی           هعلاق

ها بـه قـوت       م ولی علاقه  اگرچه از نظر جنسی مشکل دار     «

من خیلی برای همسرم ناراحـت هـستم،        . خود باقی است  
از زنـدگیم   . بیش از حد و بعد برای خودم ناراحت هستم        

خیلی راضی هستم چون درک متقابل بین من و همـسرم           
که بیمـار و     در ابتدای بیماری با توجه به این      . »وجود دارد 

 و یـا اثـرات      خانوادۀ وی از علائم بیماری آگاهی ندارند      
مختلف جسمی بیماری هنوز بروز نکـرده اسـت، جهـت           

گـاه شـدن    آتدریج با    هکنند، اما ب    درمان تلاش زیادی می   
یس غیرقابـل درمـان     زاسـکلرو   که بیمـاری مولتیپـل     از این 

  زن کننـدگان   یکـی از مـشارکت    . شـوند   مـی است، دلسرد   
اول بیمـاری کـه شـوهرم متوجـه         « چنین اظهار نموده است   

 داشت جهت درمان حتـی مـرا بـه خـارج هـم            شد، دوست 
ولی کم کم عقب کشید، احـساس کـردم کـه دیگـر             ببرد،  
در برخی از موارد حتـی  . »خواست توی زندگیش باشم    نمی

 نیـز جهـت جلـوگیری از        ی دیگر زن. کنند  بیمار را طرد می   
صدمات مختلف جسمی و روحی و همچنین فراهم آوردن         

: گویـد   ین مـی  حداقل شرایط رشد و تکامـل کـودکش چن ـ        
. زنــم ام نباشــد همــه چیــز را کنــار مــی اگــر بــه خــاطر بچــه«

خواهم پسرم نابود نشود، تا حدی که بتوانـد دسـت سـر                 می
  .»زانوهایش بگیرد و گلیمش را از آب بکشد

برخی از بیمـاران از     :  روابط اجتماعی  دگرگونی -2
رفتار نامناسب افراد جامعه که ناشی از نداشتن اطلاعـات         

هـا    ت، شاکی بوده از عدم اطلاع رسـانی رسـانه         کافی اس 
ته ش ـ اظهـار دا    مـرد  یکـی از بیمـاران    . هـستند منـد     نیز گله 
. اسم این بیماری هنوز برای مردم ناشناخته اسـت         «: است

کـس در مـوردش تـوی        از اسمش وحشت دارنـد، هـیچ      
کننـد   گویـد، مـردم فکـر مـی     روزنامه و مجله چیزی نمی 

دارنـد،     مـی    دور نگـه   مریض واگیردار است، خودشان را    
. »گویند فلان کس این بیماری را گرفته و مرده است           می

عدم آگاهی مردم در مورد این بیماری در حـدی اسـت            
که آن را یک بیماری واگیر دانـسته و از بیمـاران دوری             

جویند و از برقراری ارتباط با این بیمـاران خـودداری            می
مـردم  «: ه است طور گفت   این  مرد یکی از بیماران  . کنند  می

اس را بـا ایـدز      .کننـد، ام    به چشم دیگری به آدم نگاه می      
ایـم در خونـه    کنند که مـا رفتـه   اند، حس می    اشتباه گرفته 
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بیمـاری  . اس بدهـد .ایـم بـه مـا ام        ایـم و گفتـه      خدا را زده  
رانـده  ) بیمار(دهد که این      طوری خودش را نشان می     این

مـا دریـغ     دقیقه صحبت کردن بـا       10مردم از   . شده است 
مـردم نظـر    «:  مـرد   یکی دیگر از بیماران    هبه عقید . »دارند

داننــد  اصــلاً نمــی. اس دارنــد.بــدی در مــورد بیمــاری ام
گوینـد همـان ایـدز اسـت، واگیـردار            چیست، بعضی می  

ناپـذیر اسـت و یـا بیمـار در حـال مـرگ                است یـا عـلاج    
اسـکلروزیس موجـب اخـتلال در         بیماری مولتیپل . »است

ــت ــاتوان  حرکــت و فعالی ــده و او را ن ــار ش  جــسمی بیم
نشین شدن بیمار     ناتوانی در حرکت موجب خانه    . کند  می

 فــرد را ه،و عــدم برقــراری ارتبــاط بــا آحــاد جامعــه شــد
کــه یکــی از  کنــد، همچنــان نــشین و افــسرده مــی گوشــه
تـوانم    کـه نمـی    همـین «:  اظهـار نمـوده اسـت       مرد بیماران

داشــته باشــم، تــوانم بــا مــردم ارتبــاط  بیــرون بــروم، نمــی
. »ام خیلی زیـاد شـده، حتـی کینـه بـه دل دارم               افسردگی

روابطم با مردم تغییـری     «: اند  بیماران دیگر نیز چنین گفته    
ــه باشــد    ــا کــسی دردی را نگرفت نکــرده اســت، چــون ت

فهمد که آن درد چیست، البته تـوقعی هـم از مـردم               نمی
ارتباطم با مـردم خـوب اسـت، مـردم دلـشون            « و   ،»ندارم
کردم ولی حـالا   دانند که من خیلی کار می    وزد، می س  می
ارتبـاطم بـا مـردم خیلـی خـوب          « و   ،»توانم کار کنم    نمی

ــشان    ــسوزی محبــت ن ــرحم و دل ــردم از روی ت اســت، م
دهند من هم برایشان احترام قائل هستم و جوابشان را            می

کننـد کـه      چـون مـردم درک مـی      « و   ،»دهم  با محبت می  
هـا اثـر مثبـت       ارتبـاطم بـا آن    ام، روی     دچار ناتوانی شـده   

که سطح درک و آگـاهی       با توجه به این   . »گذاشته است 
افــراد جامعــه متفــاوت اســت، نحــوۀ برقــراری ارتبــاط و 

  .باشد برخورد آنان نیز با این بیماران متفاوت می
طـور کـه اکثـر       همـان  :یشـغل هم گـسیختگی    از   -3

ــته  شــرکت ــار داش ــدگان اظه ــل  کنن ــاری مولتیپ ــد، بیم   ان
هــا  روزیس موجــب اخــتلال در کــار و فعالیــت آناســکل

بـا توجـه بـه ضـعف و نـاتوانی جـسمی و              . گردیده است 
اختلال حسی ناشی از بیماری، بیماران یـا شـغل و حرفـه             
خــود را از دســت داده یــا مجبــور بــه تغییــر شــغل خــود  

ــدا شــده در کــارم «: گویــد  مــی مــردیکــی از بیمــاران. ن
 از کارم راضی بـودم      موفق بودم و  ) پتروشیمی بندر امام  (

و بیماری باعث شد آن کار را نتوانم انجام بـدهم، کـارم             
را مختل کرده بود و رفتم کار دفترداری یک مؤسسه را           

 دیگـری نیـز بـه دلیـل اخـتلال در            مـرد  و» انتخاب کردم 
فعلاً «: گوید بینایی قادر به ادامه رفوگری فرش نبود و می      

بـا ایـن   . سـت که رفوگری شغل مـن ا   کار هستم، چون   بی
کننـد،    هایم که درست کـار نمـی       حسی دست و چشم     بی
 :گوینـد   دیگر بیماران مـی     و ،»کنم توانم رفوگری فرش    نمی

توانـستم کـارم را خـوب         دیدم ضعیف شـده بـود، نمـی       «
گـو بـودم و      ها را من باید جواب     انجام دهم، اشتباه لیست   

بیـشتر  « و   ،»توانستم گـردن دیگـران بینـدازم        کارم را نمی  
اش بـر     توانم انجام بـدهم، از عهـده        رهای منزل را نمی   کا

پـزم ولـی      توانم جارو کـنم، غـذا مـی         آیم، اصلاً نمی    نمی
تـوانم بیـاورم سـر سـفره و           افتـد نمـی     چون از دسـتم مـی     

بعـد  . تکنسین ساختمان بودم« و  ،»آورند  هایم آنرا می    بچه
از بیماری چون توانایی داشتم کـارم را عـوض کـردم و             

 ماه  چهارونیمبعد از   . تمی مشغول به کار شدم    در انرژی ا  
کـارم را عـوض     . شـود   احساس کردم وضعیتم بـدتر مـی      

کردنــد تــا در کــار اجرایــی کمتــر نقــش داشــته باشــم و 
 و  ،»بالاخره از کار افتادگی گـرفتم و خونـه نـشین شـدم            

 اظهار داشته است کـه       زن سرانجام یکی دیگر از بیماران    
کار و فعالیت    ه همچنان به  بیماری اثری برحرفۀ وی نداشت    

بیمـاری اصـلاً روی     «: گویـد   وی مـی  . دهد  خود ادامه می  
  تـر هـستم، یـک د       کارم اثر نگذاشته است، از همه فعـال       

   صـبح تـا     5/7 نـشینم، از    قیقه هـم تـوی آزمایـشگاه نمـی        
در  بـه بعـد هـم        2ظهر آزمایشگاه هـستم و از        از  بعد 5/1

ه لطـف خـدا     هـا را هم ـ    کنم، این   اس کار می  .کلینیک ام 
  »دانم می

هـای   یافتـه : مین هزینـه زنـدگی    أ ت  عدم توانایی در   *
دهد که از دست دادن شغل و کـار           این پژوهش نشان می   

ناشی از اثرات جسمی بیماری سرانجام منجـر بـه نـاتوانی        
گـردد و از طـرف دیگـر         مین هزینه زندگی مـی    أفرد در ت  

عفی زیاد بودن هزینه درمان بیماران، فشار اقتصادی مـضا        
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: گویـد    مـی  مردیبیمار. را بر خانواده تحمیل نموده است     
پزشک دارویی تجویز کرد که به دلیل وضعیت ضعیف         «

: دیگری گفته است  زن  و  » مادی نتوانستم آن را تهیه کنم     
توانم کاری انجام دهم، از وقتـی         من با این وضعیت نمی    «

ی ک ی .»شود  ام به خانواده فشار مادی وارد می        مریض شده 
مین نیاز خانواده را بر درمان خـود        أ ت  مرد  از بیماران  دیگر

هنـوز تبلیغـات تلویزیـون در       «: گوید  ارجحیت داده و می   
ــا بچــه     ــشده اســت کــه ی ــورد کــالا و جــنس شــروع ن م

توان بـا درد کنـار آمـد          می. خواهد  خواهد یا خانم می     می
. ها را نتوانی تأمین کنـی      ولی امان از وقتی که خواسته آن      

زنم، فیزیوتراپی   فلان سوزن را ندارم و نمی    گویم  من نمی 
. ای سه هـزار تومـان و چنـدی اسـت          روم چون جلسه    نمی
ام را نکـشم، درد و        توانم، بگذار خجالـت زن و بچـه         نمی

اس .خجالت زن و بچه بیشتر از نداشتن آمپـول اسـت، ام            
 هزینه درمانش نابودکننـده   . بالاترین خرج و مخارج را دارد     

داروهـایش  «: انـد   دیگر بیماران گفتـه    ،»و کمرشکن است  
گــران اســت، یــک ســری امکانــات وجــود دارد کــه مــا 

شـهر،    توانیم استفاده کنیم، مـثلاً بـرای اسـتخر ملـک            نمی
تواننــد از ایــن  افــرادی کــه توانــایی مــادی ندارنــد، نمــی 

 درصد مشکلاتم اقتـصادی     نود«و  » امکانات استفاده کنند  
بیمـاری باعـث    کـه   .  درصـد آن بیمـاری اسـت       دهاست،  

ــده اســت   ــصادی ش ــشکلات اقت ــه   . م ــوق ک ــن حق ــا ای ب
  .»توانم زندگی کنم و خانواده را راضی کنم نمی

  

  بحث
 به بیمـاری    ءهای این پژوهش نشان داد که ابتلا        یافته
ثیر زیادی  أتخانواده  اسکلروزیس بر دیگر اعضاء       مولتیپل

 Denisژوهش پــ در تأییــد یافتــه هــای ایــن .داشــته اســت
خـانواده بیمـار     ءی از اعـضا    هنگـامی کـه یک ـ     :نویـسد   می
 خانواده به بیمـاری     ءشود مثل این است که همه اعضا        می

افراد درگیر ممکن است به مـدت طـولانی         . اند  مبتلا شده 
هـایی کـه قـبلاً از آن لــذت     قـادر بـه شـرکت در فعالیـت    

بردنـد، نباشـند و غالبـاً پویـایی و تحـرک خـانواده را                 می
ای به    ها نسبت به بیماری از خانواده      واکنش. دهد  تغییر می 

طـور کـه هـر خـانواده         خانوادۀ دیگر متفاوت است همان    
کودکـان اغلـب    . روش منحصر به فردی در زندگی دارد      

که والدین خـود     به تغییرات خیلی حساس هستند و از این       
ــی   ــد م ــت بدهن ــند را از دس ــاری    ).8(ترس ــه بیم ــتلاء ب اب

 کودکان تـأثیر    اسکلروزیس ممکن است بر روی      مولتیپل
کـه کودکـان دلیـل بوجـود آمـدن           داشته باشـد و یـا ایـن       

هـا   آن. مشکلات سلامتی والـدین را کـاملاً درک نکننـد         
اند و یا     کنند به طریقی باعث بیماری والدین شده        فکر می 

کننـد بـه عنـوان یـک عـضو خـانواده              که احساس می   این
 علاوه بر وجود علائم بیمـاری     . اند  مورد غفلت واقع شده   

بـرای  بزرگسال  و ناتوانی ناشی از آن، تلاشی که بیماران         
حفظ نقش خود به عنوان سرپرست دارند، ممکـن اسـت           

از طـرف دیگـر     .  باشد ایشانبزرگترین منبع استرس برای     
تواند عاملی جهـت افـزایش         کامل نقش می   ءحفظ و ایفا  

  ).9(کیفیت زندگی فرد گردد
Steak  اغلـب   اسکلروزیس  کند که مولتیپل     بیان می 

در شکستن پیوند زناشـویی نقـش دارد، خـصوصاً اگـر            
ای بـرای     تواند بهانه   بیماری می . پایه ارتباط ضعیف باشد   

نیازهـای  . همه مشکلات جنسی، عاطفی و ارتباطی باشد      
ــصبی      ــاری ع ــه بیم ــسری ک ــا هم ــدگی ب ــشگی زن همی

دهنـده را بـه خطـر        پیشرونده دارد ممکن است مراقبـت     
رات بیماری بر روی همسر نادیده      غالباً اگرچه اث  . اندازد

هر انسانی از بیماری همـسر   اما ناراحتیشود،  گرفته می
دلیل نداشتن شـریک     هخود به اندازه ناراحتی است که ب      

بخـش    ارتباط همـسری مناسـب و رضـایت       . جنسی دارد 
طـور قابـل تـوجهی آسـان         ههمه مشکلات خانواده را ب ـ    

ت که غالبـاً  نشان داده اس  مطالعاتهمچنین   ).10(کند  می
هــای اجتمــاعی   تغییــر در کــار وفعالیــت،بیمــاران مبــتلا

 ایـن اخـتلالات نـه تنهـا         ).11(کننـد   روزانه را تجربه مـی    
کند بلکه مـشارکت در فعالیـت را         فعالیت را محدود می   

روی ابعــاد مختلــف کیفیــت  کنــد و بــر نیــز مختــل مــی
  ).12( گذارد زندگی تأثیر می
ــه  ــ  در مطالع ــوان اث ــه تحــت عن ــاری ای ک رات بیم

اسکلروزیس بر روی خانواده و کار انجـام شـده        مولتیپل
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 29 از مــردان و  درصــد39(اســت، بــسیاری از بیمــاران 
اند که دوستان قدیمی خـود        گزارش کرده )  زنان درصد

  ).14(اند را از دست داده
ســلامت جــسم و صــفای روح در ســایه کــار میــسر 

 حضرت است واین واقعیتی است که در کلام امیرمؤمنان    
آنچه آدمی را صیقل    «فرماید    آمده است که می   ) ع(علی  
فرماینـد    نیـز مـی   ) ص(و رسول اکـرم     » دهد کار است    می

کشد   کسی که برای روزی اهل و عیال خود زحمت می         «
 بنابراین. »کند  مثال مجاهدی است که در راه خدا جنگ می        

ل مـادی   ئهای اقتصادی و مسا     داشتن شغل نه فقط از جنبه     
  . )15(زش معنوی و ایدئولوژیکی نیز داردبلکه ار

اسکلروزیس به علت  بسیاری از افراد مبتلا به مولتیپل    
علائم بیماری مانند خستگی، ناتوانی در انجـام فعالیـت و           

از دسـت  . دهنـد  اختلال شناختی کار خود را از دسـت مـی   
 کار اثر زیادی بر روی درآمـد خـانواده و همچنـین             دادن

اگر کارفرمایان همکاری داشته    . ارداعتماد به نفس فرد د    
دهـی   ها را سـازمان    و مطابق با ناتوانی بیمار، کار آن      باشد  

 .ادامه دهنـد   توانند کار خود را     کنند، بسیاری از بیماران می    
 توان انجـام داد  میرا در محیط کار   تغییرات تطابقی زیادی    

 وقت، افزایش موارد استراحت در طول       شامل کار پاره  که  
 ری، کار فقط در اوایل صبح، کاهش درجه حرارتروز کا

اتاق، تغییر وظیفه افراد، تدارک اتاق اسـتراحت نزدیـک          
 برای افرادی که به علـت فـشار کـاری           ،محل کار و غیره   

 های کردن فعالیت  کنند، جایگزین  کار خود را رها    خواهند  می
  ).13(باشد دیگربرای تقویت اهداف زندگی وی مهم می

ه در ترکیــه انجــام شــده نــشان داده ای کــ در مطالعــه
اســکلروزیس درآمــد  اســت کــه اغلــب بیمــاران مولتیپــل 

بیمـاری منـابع مـالی      . انـد   ماهیانه پایین و بسیار پایینی داشته     
خــانواده را تهــی کــرده اســت و موجــب بوجــود آمــدن   

تغییـر در شـغل و کـاهش        . مشکلات اقتصادی شده اسـت    
ان گـزارش شـده     درآمد در میان مردان بسیار بیـشتر از زن ـ        

 اسـت کـه مـردان اثـرات         ، وی همچنین ذکـر کـرده      است
 درآمـد نـسبت بـه زنـان تجربـه           بیشتری را بر روی شـغل و      

انـد    گـزارش کـرده  Catanzaro & Weinert ).14(اند کرده

 و بر روی     درصد 39که اثرات منفی اشتغال بر روی مردان        
 اغلـب   ، بوده است، همانند جمعیـت ترکیـه        درصد 19زنان  
تداخل بیماری با کار    . نددار بود   خانهدر مطالعه حاضر     زنان

 درصد بیماران اثرات منفی بر روی کـار         9/40: منزل شامل 
 نیـز بـه علـت بیمـاری کـاهش درآمــد       درصـد 37هـا و   آن

 در مطالعه خود از دست دادن شـغل         Murray). 16(اند  داشته
در مطالعه خود    Larocca )17( درصد 71  را به علت بیماری  

 77را  از دست دادن شـغل بـه علـت بیمـاری            رک  وویدر نی 
 در کلمبیـا از دسـت دادن شـغل بـه            Jackson و   )18(درصد

   ).19(اند  گزارش کرده درصد76علت بیماری را 
یکی از عواملی که بیشترین تأثیر را بر سلامت فـرد           

های اجتماعی  حمایتگذارد شرایط زندگی، کاری و     می
شـرایط اقتـصادی بـر       گویـد    می Park. قابل دسترس است  

گذارد و میزان سلامت اساسـاً بـه          سلامت انسان تأثیر می   
 واسطه سطح پیشرفت اقتصادی اجتماعی مانند سرانه تولیـد        

  ).7(شود ناخالص ملی، تحصیل، اشتغال و اسکان تعیین می
هـای گذشـته بـا پیـشرفت تکنولـوژی،            در طول دهه  

است، اما  طور قابل توجهی افزایش یافته       هتوانایی درمان ب  
دلیـل افـزایش سـن جمعیـت،      هنیاز به مراقبت بهداشـتی ب ـ  

افزایش یافتـه اسـت و در نتیجـه ارزش و قیمـت مراقبـت               
بیمـاری   .تـوجهی بـالا رفتـه اسـت        طـور قابـل    هبهداشتی ب ـ 

کـه موجـب نـاتوانی       اسکلروزیس عـلاوه بـر ایـن        مولتیپل
شـود بـر روی کیفیـت زنـدگی افـراد نیـز        جسمی فرد می 

هـا در    کیفیت زندگی و توانایی مادی آن      ردگذا  تأثیر می 
نتیجــه بهــایی کــه در ازای بیمــاری بایــد پرداخــت کننــد 

اند که بهایی کـه هـر فـرد در            تخمین زده . یابد  کاهش می 
  یـورو 49000 تا 28000کند بین  سال در اروپا پرداخت می    

 دلار  34000نیـز   ایـن هزینـه     آمریکـا     در ).20(متغیر است 
هـا سـطوح مختلـف دارنـد و           ینـه هز. برآورده شده اسـت   

متفاوت هستند مانند سیستم مراقبتی      ها نیز   پرداخت کننده 
ــاعی   ــتی، خـــدمات اجتمـ ــاعی(بهداشـ ــأمین اجتمـ و ) تـ

مقدار زیـادی ازدرآمـدها نیـز بـه         . های فردی است    هزینه
  ) های غیرمـستقیم    هزینه( کاری ظرفیتعلت از دست دادن     

 

  ).21(رود دست می از
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ــه ــت در مطالع ــط    های گذش ــه توس ــر ک  و Parkinنگ
ماه بـین   6های  همکارانش انجام شده است، تفاوت هزینه 

 و بیمارانی را که در طول       اند بیمارانی که یک عود داشته    
 انـد  انـد را ارزیـابی کـرده        این مدت در فاز بهبـودی بـوده       

ــشان داده اســت، هنگــامی کــه حمــلات   . اســت ــایج ن نت
در هزینــه کنــد افــزایش قابــل تــوجهی  بیمــاران عــود مــی

ــ( ــستری شــدن و مراقبــت در    هب ــه ب ــوط ب طــور کلــی مرب
) بیمارستان، مراقبت روزانه سرپایی و خـدمات اجتمـاعی        

 ها براسـاس    همچنین مطالعه نشان داد که هزینه     . وجود دارد 
ای کـه     در مطالعـه   ).23(شدت بیماری افزایش داشته است    

 در  Parkinتحت عنوان هزینه مراقبـت بهداشـتی توسـط          
 اسکلروزیس انجام شده اسـت،     مبتلا به مولتیپل   رادمورد اف 

ارتباط بین افزایش هزینه و اختلالات نورولوژیکی مثبت        
های اجتمـاعی و      هایی که برای سرویس     هزینه. بوده است 

های غیر مستقیم که به       پزشکی، مراقبت بهداشتی و هزینه    
  .)24(علت تغییر شغل ناشی از بیماری بوده است

عـدم   کـه مـشتمل اسـت بـر       وهش  های ایـن پـژ      یافته
 از بیمـاری و      جامعـه  اطلاع کافی بیمار، خانواده و آحـاد      

نحوۀ برخورد بـا بیمـاران، تغییـر در روابـط خـانوادگی و              
 دلیل علائم جـسمی ناشـی از بیمـاری         هاجتماعی بیماران ب  

ــل      ــه مولتیپ ــتلا ب ــاران مب ــا بیم ــده اســت ت موجــب گردی
اخـتلال در   ه  اسکلروزیس مسائلی را تجربه کنند از جمل ـ      

های زنـدگی    ای و حتی انجام فعالیت      کار و فعالیت حرفه   
مین هزینه زنـدگی و نیازهـای اولیـه         أروزانه، ناتوانی در ت   

 ایـن عوامـل   .  ...خانواده و اخـتلال در پویـایی خـانواده و         
لــزوم طراحــی و اجــرای نظــام مراقبــت جــامع از بیمــار و 

ه سـوی    و مـا را ب ـ     شـود  مـی های آنـان را متـذکر         خانواده
ســازی در مــورد بیمــار مولتیپــل اســکلروزیس،   فرهنــگ

آموزش و حمایـت جـسمی و روحـی و ارجـاع مناسـب              
ــی    ــایتی موجــود و حت ــابع حم جهــت برخــورداری از من

بـه   جهـت شـود    پیـشنهاد مـی    .سـازد   جهانی، رهنمون مـی   
 اثـرات اجتمـاعی و خـانوادگی        حداقل رسـاندن وکنتـرل    

مـاران وخـانواده    بـر روی بی   بیماری مولتیپل اسکلروزیس    
هـای ارتقـاء     پژوهشی تحـت عنـوان بررسـی روش       ایشان  

  هـای متناسـب     کیفیت زنـدگی و همچنـین بررسـی شـغل         
  گـردد   همچنـین پیـشنهاد مـی     . با بیماران مبتلا انجام گیرد    

ــار آن  کــه  ــار، ک ــاتوانی بیم ــا ن ــابق ب ــان مط ــا  کارفرمای   ه
 تواننـد   بـسیاری از بیمـاران مـی       زیرادهی کنند،    را سازمان 

تغییــرات تــوان  همچنــین مــی. کــار خــود را ادامــه دهنــد
ــادی    شــامل کــه انجــام داد در محــیط کــار را تطــابقی زی

  وقــت، افــزایش مــوارد اســتراحت در طــول       کــار پــاره 
روز کاری، کار فقط در اوایل صبح، کاهش درجه حرارت 
اتاق، تغییر وظیفه افـراد، تـدارک اتـاق اسـتراحت نزدیـک             

 افـرادی کـه بـه علـت فـشار کـاری              برای ،محل کار و غیره   
جایگزین کردن  همچنین   .خواهند کار خود را رها کنند       می

ــ ــدگی     تفعالی ــرای تقویــت اهــداف زن ــن هــای دیگــر ب   ای
  ).13(باشد  مهم میبیماری
  

  سپاسگزاری
داشـتی   کـه بـدون هـر گونـه چـشم         کلیه بیمـارانی    از

قرار دادنـد و پرسـنل       ما   تجارب ارزندۀ خود را در اختیار     
نهایت همکـاری را     اصفهان که    MS کش انجمن  تزحم

و همچنین از مسئول و کارکنـان محتـرم          اند  مبذول داشته 
حــوزه معاونــت پژوهــشی کــه بــا مــساعدت مــالی و       

هـای لازم مـا را در انجـام ایـن پـژوهش یـاری                راهنمایی
  .نمودند کمال تشکر و قدردانی را داریم
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