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ABSTRACT

Background & aim: Chronic illness in the child increases the mental health risk in parents.
Parents also get new roles and responsibilities for the physical and emotional needs of their
children in order to preserve and recreate the routine family activities. This study aimed to
explain the challenges of parents with a daughter suffering from multiple sclerosis.
Methods: This research was a qualitative study with a phenomenological approach that was
carried out with the participation of parents of girls' members of MS Association of Ardabil.
Inclusion criteria were; living with family since MS beginning, having the MS history, and
willingness to participate in the study. Data were collected by semi-structured interview with
12 participants. Finally, the collected data were analyzed using a quantitative method.
Results: Data analysis showed 3 themes and 8 sub-themes as; 1. Distress (anxiety and fear,
discomfort, dissatisfaction, the future of waking and mental activity), 2. Compatibility
barriers (economic burden and treatment problems), and 3. Restriction (isolation and despair).
Conclusion: The challenges mentioned by parents in the current study were: mental and
emotional distress such as anxiety, discomfort, and mental engagement. Also, most of the
parents lost their social dynamicity and felt helpless and frustrated due to unsatisfied
treatment results. Problems in the treatment process and economic burden were also among
challenges preventing parents from coping with their child's disease. Providing these
challenges to health care planners and managers can have a significant impact on the process
of eliminating the problems.
Keywords: Multiple Sclerosis, Challenge, Parents, Phenomenology



1397تابستان ، بیستم، شماره دومسال جله سلامت و مراقبت                                                                       م166

هاي والدین دختران مبتلا به بیماري مولتیپل اسکلروزیس: یک مطالعه چالش
پدیده شناسی

*1، منصوره کریم اللهی1، زهرا تذکري1مرضیه پناهی

ی اردبیل، اردبیل، ایران. گروه پرستاري، دانشکده پرستاري و مامایی، دانشگاه علوم پزشک1
m.karimollahi@arums.ac.irایمیل: 09143530790نویسنده مسئول. تلفن:*

28/7/96:پذیرش28/5/96:دریافت

مقدمه
ــل ــکلروزیسمولتیپ ــبی  MS(1اس ــاري عص ــک بیم )، ی

نامشخص است که موجب تخریب ءپیشرونده با منشا
مرکـزي شـده و بـا علائمـی     میلین در سیستم اعصاب 

نظیر خستگی، اخـتلال در کنتـرل مثانـه یـا روده، درد،     
اه رفتن، اخـتلال  اسپاسم عضلات، سرگیجه، سختی در ر

). تعـداد مبتلایـان   1... همراه است (جنسی، افسردگی و

1 Multiple Sclerosis

نیم میلیون نفـر بـوده و   و به این بیماري در جهان، دو 
. در )2(شـود  نفـر بـه آن افـزوده مـی    200هر هفته 

هزار نفر تحت تـاثیر ایـن بیمـاري    400آمریکا حدود 
هزار نفـر بـه ایـن    60) و در ایران حدود 3باشند (می

بیماري مبتلا هستند. بـه گفتـه جامعـه انجمـن مغـز و      
اعصاب ایران تعداد افراد مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس 

73نفر در صد هـزار نفـر بـه    9/51از 2009در سال 
افـزایش یافـت،   2011فـر در سـال   نفر در صدهزار ن

چکیده
همچنـین والـدین بـه    دهـد. بیماري مزمن در فرزند، خطرات بهداشت روانی را در والدین افزایش مـی زمینه و هدف: 

هاي جدیدي را جهت رفع نیازهـاي جسـمی و عـاطفی    منظور حفظ و بازآفرینی روال معمول خانواده، نقش ها و مسئولیت
اسـکلروزیس انجـام   با هدف تبیین چالش هاي والدین دختران مبـتلا بـه مولتیپـل   آورند. این مطالعهفرزندان به دست می

گرفت. 
اساموالدین دختران عضو انجمـن  بود که با مشارکتاین پژوهش یک مطالعه کیفی با رویکرد پدیده شناسیروش کار: 

کردنـد و تمایـل بـه شـرکت در     دگی میاس با او زناردبیل انجام شد. والدینی که از شروع ابتلاي دختر خود به بیماري ام
نفـر از مشـارکت کننـدگان    12یافتـه بـا   سـاختار ها به روش مصاحبه عمیق نیمه دادهپژوهش داشتند وارد مطالعه شدند. 

آوري شده با استفاده از روش کلایزي مورد تجزیه و تحلیل قرار گرفت.آوري شد. در نهایت اطلاعات جمعجمع
. پریشانی (دل نگرانی و واهمه، ناراحتی و نارضـایتی،  1زیرمضمون: 8مضمون و 3داده ها استخراج حاصل تحلیل یافته ها:

شدن (محدودیت گیر. زمین3و مشکلات پروسه درمان) و . موانع سازگاري (بار اقتصادي 2آینده مواج و مشغولیت ذهنی)، 
و انزوا و استیصال) بود.

هـاي روحـی و ذهنـی ماننـد     کننده در این مطالعه ذکـر کردنـد، پریشـانی   کتهایی که والدین شراز چالشنتیجه گیري:
نگرانی، ناراحتی، آینده مواج و مشغولیت ذهنی بود. همچنین بیشتر آنها پویایی اجتماعی خود را از دست داده و به دلیل دل

ت پروسـه درمـان و بـار    کردند. مشـکلا عدم دست یابی به نتایج درمانی رضایت بخش، احساس درماندگی و استیصال می
هایی بود که مانع کنار آمدن آنها با بیماري فرزندشان شده بود. ارائه این چالش هـا  اقتصادي ناشی از بیماري نیز از چالش

به برنامه ریزان و مدیران مراقبت سلامت می تواند تاثیر بسزایی در برطرف کردن آنها داشته باشد.
س، چالش، والدین، پدیده شناسی مولتیپل اسکلروزیکلیدي: واژه هاي
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علاوه میزان شیوع مولتیپـل اسـکلروزیس در ایـران    هب
). 4بیست برابر بیش از سایر کشورهاي منطقه اسـت ( 

در ایران، میانگین هزینه سالیانه بیماري 1390در سال 
دلار 24475مولتیپــل اســکلروزیس بــراي هــر بیمــار، 

م ناشـی  آمریکا برآورد شده که میانگین هزینه مستقی
7530هــاي غیرمســتقیم، و هزینــه16945از بیمــاري، 

درصد از 39نزدیک به .)5(دلار به ازاي هر بیمار بود 
درصــد از زنــان مبــتلا بــه مولتیپــل     19مــردان و 

اسکلروزیس مجبور به بازنشستگی پیش از موعـد و از  
کارافتادگی هستند که بـار اقتصـادي ناشـی از آن بـر     

. این بیماري در جوانـان  )6(باشد جامعه قابل توجه می
3تـا  2تر بوده و زنان تقریباًسال شایع40تا 20سنین 

حـالی  ین در. ا)7(شوند برابر بیشتر از مردان مبتلا می
هـاي متـاثر از   است که زنان یکـی از مهمتـرین گـروه   

کیفیت زندگی و موثر بـر آن هسـتند کـه عـلاوه بـر      
ــالی در   ــانوادگی، نقـــش فعـ ــایف شخصـــی و خـ وظـ

. بیمـاري مولتیپـل   )8(ي اجتمـاعی دارنـد   هـا پیشرفت
اسکلروزیس بصورت واضحی کیفیت زندگی بیماران و 
خانواده آنها را تحـت تـاثیر قـرار داده و بـر زنـدگی      

نهـا  خانوادگی، شرایط اقتصادي و ارتباطات اجتمـاعی آ 
تواند به عواطف خانوادگی می.)10،9گذارد (تاثیر می

ي آنهـا  هـا طور مثبت یا منفی بر بهبود بیماري و پاسخ
. بیمـاري یـک فـرد در    )11(گذار باشد به بیماري تاثیر

ریخته و سـبک زنـدگی   خانواده، تعادل خانواده را بهم
. میـزان  )12(دهـد  مـی ام افـراد خـانواده را تغییـر   تم ـ

برخورداري بیماران از توجه و کمک اعضـاي خـانواده،   
تواند موجب افزایش بقـاء و  میدوستان و سایر افراد

سـبک زنـدگی   .)13(بهبود کیفیت زندگی افراد شـود  
هاي مختلف در جنبهوالدین و محیط خانه نقش مهمی

. )14(زندگی فرزندان مبتلا بـه اخـتلالات عصـبی دارد    
وص در فرزندانی که با والدین خود، این مساله به خص

دهنـدگان حمایـت جسـمی،    به عنوان مهمتـرین ارائـه  
کننـد بیشـتر نمـود    روانی، اجتماعی و مالی زندگی می

بنابراین شناخت و ارزیابی نیروهـاي  ،)13(کند میپیدا
،اي فرزند بیمـار، بسـیار مهـم اسـت    بالقوه والدین دار

زیرا والدین در بالا بردن سطح سلامت افراد خـانواده  
. همچنین بیماري فرزنـد در  )15(نقش موثري دارند 

ــدین نقــش مــیخــانواده موجــب و هــاشــود کــه وال
کردن نیازهاي ي جدیدي را جهت برطرفهامسئولیت

عاطفی و فیزیکی فرزندانشان جهت حفظ و بازآفرینی 
روال معمول خانواده و سایر تعهدات زندگی به دست 

. در بیشتر مطالعات انجـام شـده، والـدین    )13(آورند 
)، 16-18در کنار سایر مراقبین قـرار داده شـده انـد (   

ــرات    ــد، خط ــزمن در فرزن ــاري م ــه بیم ــالی ک در ح
بهداشت روانی بیشتري را براي والدین در مقایسه بـا  

. بنابراین تبیین )19(کند مییر اعضاي خانواده ایجادسا
ــالش ــاچ ــل    ه ــه مولتیپ ــتلا ب ــران مب ــدین دخت ي وال

ریـزان و مـدیران   اسکلروزیس و ارائه آن بـه برنامـه  
تواند کـارکرد مثبتـی در راسـتاي    میمراقبت سلامت

سلامت جامعه داشته باشد، چرا که یکـی از محورهـاي   
سـلامت جوامـع مختلـف، وضـعیت روانـی آن      ارزیابی

در ایـران در  ). از طرفی تحقیقاتی که20جامعه است (
ي هـا اس انجـام شـده بیشـتر جنبـه    رابطه با بیماري ام

مــراقبین را مــورد اپیــدمیولوژیک و کمــی بیمــاري و 
). لذا هدف مطالعه حاضـر  7،5،2اند (بررسی قرار داده

-بـه مولتیپـل  ي والـدین دختـران مبـتلا   هاتبیین چالش

اسکلروزیس است. 

روش کار
ــده   ــتفاده از روش پدی ــا اس ــژوهش ب ــن پ ــی ای شناس

لغـوي نظـر ازشناسـی هنجـام شـد. پدیـد   ا1توصیفی
گـرفتن نظـر دربـا هاپدیدهتوصیفازاستعبارت

تفسیر گذاري،ارزشهرگونهازقبلآنها،نحوة بروز
شناسـی  مطالعـه پدیـده  ارزشی. هـدف از  یا قضاوتو

شـده بـراي   توصیفی، توصیفی جـامع از پدیـده تجربـه   
از . )21(باشـد  مـی دستیابی به درك ساختار ذاتـی آن 

تبیـین  کـه محقـق در ایـن مطالعـه بـه دنبـال       آنجایی
شناسی توصیفی ي والدین بود، از روش پدیدههاچالش

جهت انجام آن استفاده کرد.

1 Descriptive Phenomenology
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اس جامعه آمـاري، والـدین دختـران عضـو انجمـن ام     
ــد  ــل بودن ــا   اردبی ــاري ب ــه بیم ــتلا ب ــداي اب ــه از ابت ک

جهــت انتخــاب  کردنــد. مــیدخترانشــان زنــدگی 
ــارکت ــدمش ــهاز روش گان کنن ــد نمون ــري هدفمن گی

بـا توجـه بـه هـدف     در انتخاب هدفمنـد  استفاده شد. 
اصلی محقق، افراد مطلع و غنی از اطلاعات بـه عنـوان   

حجم نمونه در مطالعات کیفی شوند. مینمونه انتخاب
بر پایـه نیازهـاي اطلاعـاتی اسـت و از ابتـداي تحقیـق       

هـا  هآوري دادگیري و جمعشود و نمونهنمیمشخص
کنندگان هـیچ  زمانی که شرکت-هاتا زمان اشباع داده

موضوع یا حقیقت جدیدي را مطرح نکرده و اطلاعات 
که در ایـن  )22(یابد میادامه-باشدي دریافتی تکرار

در مصاحبه دوازدهم حاصل شد. هامطالعه اشباع داده
هــــا مصــــاحبه عمیـــــق   آوري دادهروش جمــــع 

یافتـه بـود و سـعی محقـق ایـن بـود کـه        سـاختار نیمه
ــالش ــاچــ ــه   هــ ــتلا بــ ــران مبــ ــدین دختــ ي والــ
ــل ــکلرمولتیپ ــدون   اس ــان ب ــان خودش وزیس را از زب

از پس .کندگونه دخل و تصرفی استخراج و ارائههیچ
کسب رضایت کتبی، به شرکت کنندگان اطمینان داده 

ي آنها به صورت محرمانه نزد هاصحبتشد که همه 
براسـاس کـدها   هـا محقق خواهد ماند و همه تحلیـل 

از ضـبط صـوت   انجام خواهد شد، مصاحبه انجام شـد.  
ــرکت کننــدگان و از روش      ــات ش ــبط بیان ــت ض جه

لازم یادداشت برداري جهت ثبت حالات آنهـا و نکـات  

گردیـد. در تمـام طـول    حین انجام مصـاحبه اسـتفاده  
مدت مطالعه سعی محقق بر آن بـود کـه از هرگونـه    
پیش داوري و قضاوت بر اسـاس تجربیـات، باورهـا و    

گونـه  کـرده و هـیچ  ي خـود خـودداري  هـا فرضپیش
باشـد. مصـاحبه   ي افراد نداشته هامداخله اي در گفته

فـظ خلـوت بیمـار و    گرفت که ضمن حدر مکانی انجام
ترین میـزان  کننـدگان بتواننـد بیش ـ  ، مشـارکت سکوت

اس، منزل و باشند (انجمن امرضایت و راحتی را داشته 
محــل کــار شــرکت کننــدگان و پــارك). زمــان انجــام 

، طبــق خواســته شــرکت کننــدگان تنظــیمهــامصــاحبه
گردید. مصاحبه با سوالات کلی زیر شروع شد: 

منجـر بـه ایجـاد چـه     اساماري ابتلا دخترتان به بیم-
یی در زندگی شما شده است؟هاچالش

چــه تــاثیراتی در اسامابــتلا دخترتــان بــه بیمــاري -
زندگی شما داشته است؟ 

کننـدگان در توصـیف تجربـه    در مواردي که شـرکت 
بود کـه مصـاحبه،   شدند و یا لازمخود دچار مشکل می

 ـ   سیر تخصصی تري داشـته  ه باشـد سـوالات پیگیـري ب
شد و مصاحبه تا زمانی منظور شفاف سازي مطرح می

توصـیف  ي خـود را کـاملاً  هاکنندگان چالشکه شرکت
مشخصـات دموگرافیـک افـراد    یافت. نمایند ادامه می

آورده شـده 1کننـده در مطالعـه در جـدول    شرکت
است.

مشخصات فردي اجتماعی والدین دختران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس.1جدول 
شغلمیزان تحصیلاتمدت ابتلا دختر (ماه)ت/سن (سال)نسب

خانه داردیپلم4248مادر /
خانه دارابتدایی4830مادر/
معلم بازنشستهفوق دیپلم60120مادر /
راننده کامیونسیکل53168پدر/
خانه دارسیکل387مادر/
خانه داربی سواد6072مادر/
ارخانه دبی سواد6348مادر/
لوله کشدیپلم6896پدر/
دست فروشابتدایی78120پدر/
خانه دارابتدایی61144مادر/
خانه داربی سواد58108مادر/
خانه دارابتدایی4884مادر/
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هاتحلیل داده
از آنجایی که که هدف مطالعه حاضر، توصیفی جـامع  

ي والـــدین دختـــران مبـــتلا بـــه    هـــااز چـــالش
وزیس بود لذا، از روش کلایـزي جهـت   اسکلرمولتیپل
. مرحلــه اول، شــدهــا اســتفادهتحلیــل دادهوتجزیــه 

کنندگان از پدیـده مـورد   آوري توصیف شرکتجمع
بـرداري  نظر است که با استفاده از ثبـت و یادداشـت  

ــام ــیانج ــود.م ــیحات  ش ــام توض ــه دوم تم در مرحل
شود میکنندگان کلمه به کلمه نوشته و سعیشرکت

هـا چندین بار مطالعه مطالب، به عمق معانی گفتـه با 
پی برده شود. در مرحله سوم به هر توضیح برگشته 
و زیر عبارات یا جملاتی که به طور مستقیم به پدیده 

شــود مــیمــورد نظــر مربــوط اســت خــط کشــیده
(استخراج جملات مهم). در مرحله چهـارم بـراي هـر    

ی یک از جمـلات مهـم اسـتخراج شـده، مفهـوم خاص ـ     
شود. در مرحله پـنجم مفـاهیم فرمولـه    میبخشیده

ــدگان در     ــرکت کنن ــیحات ش ــل از توض ــده حاص ش
شـود. مرحلـه   مـی ي خاص موضوعی مرتـب هادسته

ششم تجزیه و تحلیل کلایزي، ارائه توصـیفی جـامع از   
پدیده تحت مطالعه بوده و مرحله پایانی مربوط بـه  

. در ایـن پـژوهش،   )21(باشد میهااعتباربخشی یافته
از طریق مصاحبه نیمه ساختاریافته و به کمـک  هاداده

کننـدگان و ضـبط   یادداشت برداري از حالات شـرکت 
صداي آنها توسط ضبط صـوت دیجیتـال حـین انجـام     

آوري گردید. سپس بیانات ضـبط شـده   مصاحبه جمع
شـد و بیاناتشـان،   کنندگان مکرراً گـوش داده شرکت

شد و مورد مطالعه قرار گرفـت  کلمه نوشتهکلمه به 
و زیر اطلاعات بـا معنـی و بیانـات مـرتبط بـا پدیـده       

ــیده   ــه، خــط کش ــم  مــورد مطالع ــلات مه شــد و جم
گردید تـا از هـر عبـارت،    سپس سعی.شدندمشخص

ي هـا مفهومی که بیانگر معنا و قسمت اساسی صحبت
ــاحبه ــتخراج   مص ــت اس ــونده اس ــودش ــاهیم .ش مف

ه دقت مطالعه و براساس تشابه مفاهیم شده بتدوین
بندي شدند. سـپس  آنها و به صورت موضوعی دسته

جهت توصیف جامع پدیده تحت مطالعه، این مفـاهیم  
تري ایجـاد  ي کلیهاکنار هم قرار داده شدند و دسته

ــه شــدند.  ــار یافت ــامین اعتب ــراي ت ــاب از معیارهــاي ه
، 2پذیريشامل باور1چهارگانه منسوب به لینکلن و گابا

ــذیري ــال پ ــذیري3انتق ــان پ ــذیري4، اطمین 5و تاییدپ

استفاده شد. در این پژوهش، بـراي دسـت یـابی بـه     
باورپذیري پـژوهش از دو روش تمـاس طـولانی بـا     

ــق   ــازبینی محق ــژوهش و خودب ــیط پ ــق 6مح از طری
ــت   ــژوهش جهـ ــیط پـ ــداوم در محـ ــاهدات مـ مشـ
ــري   ــده و فراگی ــراد شــرکت کنن اعتمادســازي در اف

ي مکرر هامحیط و مطالعه و گوش دادنفرهنگ آن 
توسط خود محقق جهت دسـت یـافتن بـه    هامصاحبه

مفهوم اصلی بیانات شـرکت کننـدگان، اسـتفاده شـد.     
براي قابلیت انتقال بیشتر سعی شد از توصیف فربه یا 

استفاده شود. توصـیف فربـه، توصـیفی غنـی از     7غنی
ــوع داده ــامجم ــه   ه ــول مرحل ــر در ط ــورد نظ ي م

ي هـا باشد که این امر پتانسـیل میهادادهگردآوري
دهد. از این رو، تلاش شد میقابلیت انتقال را افزایش

ــه  ــق از نمون ــات تحقی ــام جزئی ــد  تم ــا فراین ــري ت گی
به طور کامل شـرح داده  هاو تحلیل دادهآوريجمع

ي پژوهش بـا اشـاره بـه حـالات و     هاشود و نیز یافته
ارائه شود. بـه  کنندگان در پژوهش زبان بدن شرکت

ــان از روش    ــت اطمین ــه قابلی ــابی ب ــت ی منظــور دس
توصیف توسط همتایان استفاده شد. براي این منظور، 
کدهاي به دست آمده که در قالب جـداول طراحـی   
شده بودند در اختیار دو تن از اسـاتید هیئـت علمـی    
دانشکده پرستاري و مامـایی اردبیـل قـرار گرفتنـد.     

ر ایــن پــژوهش از روش بــراي تاییدپــذیري نتــایج د
ي مصـاحبه اسـتفاده شـد. منظـور از     هاثلثیت پرسش

1 Lincoln & Guba
2 Credibility
3 Transferability
4 Dependability
5 Confirmability
6 Self-Monitoring
7 Thick Description
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ي مصاحبه این است که محقق بـراي  هاثلثیت پرسش
بررسی پدیده مورد نظر تنها به یک سوال اکتفا نکنـد  

دو .)23و22(و از دو یــا چنــد ســوال اســتفاده نمایــد 

، 2نمونه از نتـایج حاصـل از روش تحلیـل در جـدول     
هـا ارائـه  تحت عنوان فرآیند اسـتخراج زیـر مفهـوم   

است.شده

هافرآیند استخراج زیر مفهوم.2جدول 
مضمونزیر مضمونمفاهیممتن مصاحبه

زنم ببینم بیدار شده، میمن صبح بلند میشم خونشون زنگ
زنم ببینم چی شده.میگوشی رو برنداره پشت سر هم زنگ

نگرانی مداوم نسبت به وضعیت 
پریشانیدل نگرانی و واهمهفرزند

اقتصادي نداشتیم اما یواش بالاخره تحت فشاریم، مشکلات 
کنیم.مییواش داریم پیدا

ایجاد مشکلات اقتصادي به دلیل 
ي اقتصاديهاهزینه

بار اقتصادي ناشی از 
موانع سازگاريبیماري

هایافته
هـا شـامل   آمده از تحلیل مصـاحبه مضامین به دست

شـدن بـود.   گیـر پریشانی، موانـع سـازگاري و زمـین   
ي حاصـل از مطالعـه در   هـا مضمونو زیرهامضمون
آورده شده است: 3جدول 

هامضمونها و زیرمضمون.3جدول 
زیر مضامینمضامین

پریشانی

دل نگرانی و واهمه
ناراحتی و نارضایتی

آینده مواج
مشغولیت ذهنی

بار اقتصاديموانع سازگاري
مشکلات پروسه درمان

محدودیت و انزوازمین گیر شدن
استیصال

انیپریش
مشخص نبودن تکلیف و نداشـتن تصـویري واضـح از    

ي پیش رو و فکر مدام به اینکه هاوضعیت و مسئولیت
در آینده چه اتفاقی خواهد افتاد باعث ایجاد پریشانی 
روحی و فکري در والدین شده بود که در قالب چهار 

نگرانی و واهمه، ناراحتی و نارضـایتی،  زیرمضمون دل
ذهنی بیان شد: آینده مواج و مشغولیت

نگرانی و واهمهدل
نگرانـی و  شـود طبیعتـاً  وقتی یک مشـکلی ایجـاد مـی   

کنـد کـه   مـی ترس و دلهره اي در وجود انسان رخنه 

کنـد یـا کنـار    اگر نداند که چطور باید با آنهـا مقابلـه  
شـد. حـال   خواهـد مشکلات بدتري ایجاد بیاید متعاقباً

باشـد طبیعـی   اگر این مشکل، بیماري دختـر خـانواده  
است که والدین به دلیل نقشی که در خانواده دارنـد  

شـوند. از  مـی بیش از سایرین دچار تـرس و نگرانـی  
هـاي والـدین در تحقیـق    و نگرانـی هاعلل دیگر ترس

ــر، فرهنــ ـ ــی و  حاضـ ــه ایرانـ ــود در جامعـ گ موجـ
داشــتن از برخــورد دیگــران هنگــام اطــلاع از  واهمــه

ــه اي  ــود. نمون ــان ب ــیبیمــاري دخترش ــا و از نگران ه
هـا هاي اشاره شده توسط والـدین در مصـاحبه  ترس

شامل موارد زیر بود:
گم بالاخره ما مادرهـا، یـه روز   میخیلی نگرانم. مثلا«

»شـه؟! مـی هستیم یه روز نیستیم، بالاخره دخترم چی
ساله)60(مادر، 

میگم خداي نکرده دخترم مثل اینهایی که بیماریشون «
ترسـم. خیلـی  مـی انجمـن نشـه،  شدید شده اومـدن  

ساله)38(مادر، »ترسم!می
گـن  گم که دخترم مریضه هی مـی وقتی به بقیه می«

واي بیچاره، واي حالا چی میشه و اونوقت مـن بیشـتر   
ساله)60(مادر، »ترسملرزه و میدلم می

ناراحتی و نارضایتی
اگواري که طی بیماري فرزند به دلیل تجربه مسائل ن

ــاراحتیطبیعتــاًشــده ایجاد یی در هــاو نارضــایتیهــان
بـه دلیـل ماهیـت    شـود کـه گاهـاً   مـی والدین، ایجاد
بینی بیمـاري و گـاه بـه دلیـل برخـورد      غیرقابل پیش
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فرزند با بیماري و عدم درك وضـعیت آنهـا توسـط    
ــاري     ــی بیم ــه ط ــت ک ــائلی اس ــز مس ــان و نی اطرافی
فرزندشان به آنها تحمیل شده است. نمونه اي از این 

که والـدین بـه آنهـا در ایـن     هاو نارضایتیهاناراحتی
مطالعه اشاره کردند در زیر آورده شده است:

الان ده روزه فامیلامون فهمیدن دخترم مریضه، هی «
گـم  مـی زنن میپرسن حال دخترت چطوره؟!میزنگ

خوبه بعد از دو سال و نیم فهمیدن و گرنـه هـر روز   
ن. ایـن ده روز کـه   زدن. ناراحتم از رفتارشومیزنگ

. »زنـن مـی فهمیدن اینجـوري مریضـه، همـش زنـگ    
ساله)48(مادر، 

الان مشکل من تنها با خود دخترمه، اصلا با بیمـاریش «
. (مـادر،  »خواد شرایطش رو قبول کنـه نمیسازه،نمی
ساله)60

با همسـر دختـرم سـر بچـه دار شدنشـون مشـکل       «
چـه دار  گفتیم الان براش خوب نیست بمیداشتیم، ما

خـوام، ناچـاراً  میگفت نه من پسرمیبشه، همسرش
ساله)53. (پدر، »باردار شد

آینده مواج
ماهیت عودکننده بیماري و غیرمنتظره بودن زمـان  

اس منجر حملات و نبود درمان قطعی براي بیماري ام
به نوعی عدم ثبات در زنـدگی بیمـاران و خـانواده و    

گـردد. در ایــن  یم ـاي مـواج در آنهــا تجربـه آینـده  
تحقیق والدین بیـان کردنـد کـه نسـبت بـه وضـعیت       
شغلی، ازدواج و تحصیل دخترشـان در آینـده نگـران    

کنندگان که به ي شرکتهاهستند. مواردي از صحبت
باشد:اند به شرح ذیل میکردهاین موضوع اشاره

هی میگم خدایا حـالا ایـن چـه جـوري میشـه، خـوب       «
60مـادر،  (»چـی میشـه؟!  میشه، نمیشه؟ خدا میدونه 

)ساله
پرسه، مامان کسی که این بیمـاري  میدخترم از من«

تونه ازدواج کنه؟ همش این چیزا نمیرو گرفته دیگه
کـنم، کـی   پرسه بـا کـی ازدواج مـی   میپرسه،رو می

عروس میشم؟ بعد تو دلم میگم خدایا من به این چی 
)ساله38مادر، (»بگم؟

کـه خـدایا دختـرم خـوب     کـنم  میهمش به این فکر«
مـونن. خـدایا قـراره    مـی ش بـی مـادر  هامیشه؟ بچه

)ساله58مادر، (»مریضیه دخترم خوب بشه یا نه؟
مشغولیت ذهنی

انســان در طــول روز چنــدین بــار بــه دلیــل مســائل 
شود بـه  میخوشایند یا ناخوشایندي که با آنها مواجه

ــی  ــرو م ــر ف ــا  فک ــف آنه ــم و کی ــورد ک رود و در م
یشد و مدام در ذهن خود با آن مسائل کلنجار اندمی
اسـکلروزیس  رود. والدین دختران مبتلا به مولتیپلمی

نیز از این امر مستثنی نبوده و بیماري دختر آنهـا بـه   
مهمترین و دغدغه برانگیزترین مسئله این روزهـاي  

آنها تبدیل شده بود:
به زور وام گرفتیم و خونـه خریـدیم. ایـن درد کـه     «

رفــت کــه وقــت رفــت. اصــلا یــادم ونــا یــادماومــد ا
ساله) 38(مادر، »قسطمونه

کـنم، تـو   مـی هرجا میرم همش دارم به دخترم فکر«
بیـنم  مـی خیابون، تو تاکسی، بعضی وقتهـا تـو تاکسـی   

ساله)53(پدر، »کنممیحواسم نیست گریه

موانع سازگاري
طی فرآیند بازتوانی بیمـاري، ممکـن اسـت مسـائلی     

بیفتد که منجر به سد این مسیر شوند کـه اگـر   اتفاق 
توانند مانع بهبودي شـوند  میشناسایی نشوند نه تنها

بلکه ممکن است مشـکلات ثانویـه اي را بـراي فـرد و     
اعضاي خانواده ایجـاد نماینـد. ایـن موانـع در بیانـات      

ــار  شــرکت ــورت دو زیرمضــمون ب ــه ص ــدگان ب کنن
د:اقتصادي و مشکلات پروسه درمان ارائه ش

بار اقتصادي
یکی از مسائلی که افراد اغلب پس از ابتلا به بیماري با 

شـوند مشـکلات مـالی و بـار اقتصـادي      میآن مواجه
باشد که توسط اکثـر والـدین در ایـن    ناشی از آن می

تحقیق مطرح گردید. از جملـه مسـائلی کـه از نظـر     
مالی براي والدین مشکلاتی را ایجاد کرده بود و طـی  

یی بـود کـه از   هـا ه آن اشاره داشتند هزینهمصاحبه ب
در ایـن  ابتداي تشخیص بیماري با آن مواجه بودنـد. 
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مشـمول یارانـه   اساممطالعه، چون داروهاي بیماري 
باشـند، بنـابراین بـار اقتصـادي ناشـی از      مـی دارویی

اسامي مستقیم داروهاي هابیماري مربوط به هزینه
هاي جـانبی درمـان   نبود، بلکه بیشتر مربوط به هزینه

ي هـا ي تشخیصـی، مکمـل  هـا ي تسـت هـا هزینهنظیر
دارویی، بستري و تهیه مواد غذایی مناسـب بـود کـه    
این مشکلات و فشارهاي اقتصادي به صورت بارزتري 
در والدینی که از طبقات اقتصـادي پـایین تـر بودنـد     

شد و منجر به تحمیل فشار چند برابري بـه  میدیده 
هایی از آنها اشـاره ذیل به نمونهگردید. درآنها می

گردد: می
تونم صددرصدي بـه دختـرم برسـم، ولـی     من نمی«

کنم خودم یا شوهرم از نظر تغذیه یا مسائل سعی می
بـزنیم ولـی بـراي دختـرم کـم      تفریحی از خودمـون  

ساله)42مادر،(» نگذاریم
الان گفتن فلان چیـز رو بایـد بخـوره فـلان چیـز رو      «

میگم خـدایا  گم اینها بد گفتن، نه. ولینخوره، من نمی
نیسـت کـه ایـن    مـون خـوب   ما بـالاخره وضـع مـالی   

(مـادر،  »چیزهارو بخریم. واقعا تو خرید اونها مونـدم 
ساله)38

مشکلات پروسه درمان
والدین پس از ابتلا دخترشان به ایـن بیمـاري بـه    اکثر

گردنـد کـه در ایـن    دنبال راهی براي درمان آن مـی 
و مشـکلاتی مثـل   هـا است متحمل سـختی نبین ممک

کردن فرزند بـه مصـرف   سختی در تهیه دارو، مجاب
دارو، برخورد دیگران با بیمـاري فرزنـد، نـاتوانی در    

شـدن بـه شـهر دیگـر و     انجام تزریقات بیمـار، اعـزام  
مشکل وقت شوند: 

از شـهرهاي  هـا من خودم راننده بودم، بعضی وقت«
ردم. اونم باید با یخچـال  کدیگه داروهاش رو پیدا می

بـردم،  کـردم مـی  میشد، مثلا فلاسک یخ پرمیحمل
کردم یعنـی  میرفتم پیداشهرستانا هرجا بود من می

».یه روز هم قطع نکردیم، یه روز هم دیر بشه، نشـد 
ساله)53(پدر، 

بـه خـاطر نـزدن داروهـا یـا      هـا دخترم بعضی وقت«
 ـ کنه، مینخوردن غذا منو اذیت می الاخره ایـن  گـم ب

ــاعتش رو    ــد س ــتی بای ــه نیس ــه ک ــه، بچ داروي خودت
کنی، میگم فلان دارو وقتشه بخوري. اینجـوري  رعایت

ساله)38(مادر، »درگیرم

گیر شدن زمین
ي جدیـد  هـا هـا و بـار مسـئولیت   به دلیل محدودیت

در مراقبتی، والدین قادر نبودند بـه شـکلی کـه قـبلاً    
 ـجامعه حاضر می کردنـد در  ش مـی شدند و ایفاي نق

جمع حاضر شوند که این مساله، منجر به ایجاد حـس  
گیري در آنها شده بود کـه بـا دو زیرمضـمون    زمین

شد.میمحدودیت و انزوا و استیصال مشخص
محدودیت و انزوا

ترین افراد خانواده، ن مهمترین و اصلیوالدین به عنوا
به دنبال بیماري فرزنـد خـود کـه نـوعی بحـران در      

ي هـا مجبـور بـه تقبـل نقـش    ،شـود میده تلقیخانوا
شوند. این نقـش  میاضافی علاوه بر نقش والد بودن

ــایر     ــط و س ــدودیت در رواب ــه مح ــر ب ــافه منج اض
گردد، بعلاوه تجسس دیگران در بیماري میهافعالیت

دخترشان نیز بر این محدودیت افزوده و منجـر بـه   
شود: مینوعی انزوا در آنها

رم بیـرون همـه میـان ازم    لان مـی گفـتم ا همش می«
میپرسن دخترت چشه؟! یا اگـه ازم بپرسـن دختـرت    

رفـتم،  شده چی بگم؟! واسه همین دیگه جایی نمـی چی
60(مـادر، » گفتم هیچ جا نروم، فقط بمونم خونـه می

ساله)
من و شوهرم بازنشسـته کـه شـدیم دخترمـون رو     «

گذاشتیم جلومون، وقتمون صرف دختـرم شـد، چنـد    
نو خواستن براي تدریس تو مدرسه غیرانتفاعی، بار م

(مـادر،  »نرفتم، نگفتم به خاطر چی، فقط گفـتم نمیـام  
ساله)60

استیصال
حـل مسـائل و یـا    ها به راهها و نرسیدنگاهی دویدن

وجود موانع در حل مشکلات، منجر بـه ایجـاد نـوعی    



173و همکاران ي والدین دختران...                                                                          مرضیه پناهی هاچالش

گـردد کـه   ماندن، ناتوانی و استیصـال مـی  حس عاجز
در این تحقیق نیز به مـواردي از آن  کنندگان شرکت

کردند:اشاره
شما هر کاري بگی مـن کـردم، بـردم تهـران پـیش      «

بهترین متخصـص، زنبـور درمـانی بـردم، داروهـاي      
رفتیم، اما تاثیر اونچنانی نداشت، الان خـودم  گگیاهی 

53(پـدر،  »دونم دیگه باید چیکار کنم!نمیهم موندم
ساله)

بحث
ــرکت  ــدین ش ــده وال ــداد  کنن ــه، روی ــن مطالع در ای

کرده و غیرمنتظره بیماري مزمن دخترشان را تجربه
ي جدیدي مواجه شده بودنـد  هابا روابط و مسئولیت
کشیده و مشکلات جدیدي را براي که آنها را به چالش

آنها ایجاد کرده بود. از جملـه مشـکلاتی کـه در ایـن     
مطالعه به آن رسیدیم این بود کـه والـدین دختـران    

ــت ــلمب ــه مولتیپ ــاري  لا ب ــورد بیم ــکلروزیس در م اس
دخترشان اطلاعات کمی داشته یا اطلاعاتشـان آنقـدر   
جسته و گریخته، ناقص و غیرتخصصی بود کـه بـراي   
آنها کارآمد نبوده و بالعکس منجر به سردرگمی در 

و 1نـگ هاهـا بـا نتـایج مطالعـه    شد. این یافتهآنها می
ردند که در هـر  کهمکاران متفاوت بود. آنها گزارش

مرحله از بیمـاري متناسـب بـا احساسـات و نیازهـاي      
فیزیکی بیماران براي مراقبان آنهـا، آمـوزش مـداوم    

ــذا پیشــن. )24(شــود مــیفــراهم  شــود کــه مــیهادل
شود کـه بـه والـدین از همـان     اي ترتیب دادهبرنامه

ابتداي ابتلاي دخترشان اطلاعات مربـوط بـه ماهیـت    
بیماري، سیر پیشـرفت و درمـان و پیگیـري بیمـاري،     

شود.آموزش داده 
اندیشـیدند و  مـی اکثر والدین بـه آینـده دخترشـان   

و دیدند که دچار نقایص جسمی میوقتی بیمارانی را
آورتـر روحی شده انـد، آینـده بـراي آنهـا اسـترس     

شد. از طـرف دیگـر وضـعیت شـغلی، تحصـیلی و      می
ازدواج دخترشان نیز به دلیل ابتلا به بیماري، غیرقابل

1 Hung

معتقد است که عدم اطمینان از 2لپرهابینی بود.پیش
بینـی آن  ماهیت بیمـاري بـه شـرایط غیرقابـل پـیش     

 ـبستگی اطمینـان، یـک شـاخص    ین عـدم دارد و همچن
توانـد  مـی ها است کهغالب در ارتباط با عود بیماري

. )25(کننـدگان تـاثیر بگـذارد    روي مشارکت مراقبت
همتی مسلک پاك و همکاران نیز در مطالعه خـود در  
خصوص مشکلات والدین دختران مبتلا به دیابت، بیان 

ط به ازدواج و حـاملگی  ي مربوهاکردند که دلواپسی
فرزند، دغدغه در مورد آینده شغلی فرزند و ترس 
ــا عــوارض بیمــاري از   ــد ب از احتمــال گرفتــاري فرزن
عواملی هستند که منجر بـه نگرانـی والـدین دربـاره     

ــان  ــر بیمارش ــدگی دخت ــیزن ــود م ــنهاد. )26(ش پیش
و والـدین آنهـا در   اسامشود به بیماران مبتلا به می

مــورد نحــوه فعالیــت و ورزش، کنتــرل اســترس در 
شرایط پرتنش، رعایت رژیم دارویی و داشـتن رژیـم   

شود.  دادهغذایی مناسب، آموزش
نگرانی و واهمـه نتیجـه دیگـري بـود کـه در ایـن       دل

ي والـدین در  هـا تحقیق به دست آمد. بیشتر نگرانـی 
رابطه با سیر پیشرفت بیماري، روند درمان و تـرس  

شدن بیماري و زندگی آینده دخترشان بـود.  از فاش
کردنـد کـه میـانگین نمـره     محمدي و همکاران بیـان 

اعی در بیمــاران مبــتلا بــه زاي اجتمــعوامــل اســترس
ي هــامولتیپـل اسـکلروزیس در زمینــه تـامین هزینـه    

درمانی، نگرانی راجع بـه ازدواج و نگرانـی نسـبت بـه     
ــود   ــالاتر از ســطح متوســط ب ــد، ب . )27(آینــده فرزن

همچنین نتایج مطالعه حاضـر نشـان داد کـه از جملـه     
یت ي والدین طی بیماري دخترشان، مشغولهادغدغه

رفتن در مورد مسئله ایجاد شدهذهنی و به فکر فرو
منجر به اختلال در روند طبیعـی انجـام   است که گاهاً

و همکـاران  3گـردد. مـازون  وظایف روزانه آنهـا مـی  
هاي زیادي راجع به دریافتند که مادران، دل مشغولی

فرزندانشان دارنـد و ایـن مسـئله بـراي آنهـا بسـیار       

2 Halper
3 Mazzone
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ري که گاهی آنها را از ادامـه  است به طوآور استرس
.  )28(دارد میراه باز

هاي حاصل از پژوهش حاضـر، بـار اقتصـادي    در یافته
ناشی از بیماري مشکل بیشتر مشـارکت کننـدگان بـه    

تـر بـود.   خصوص والدین بـا سـطوح اقتصـادي پـایین    
داشت که امنیت نیز در پژوهش خود اذعان1کوپمن

ــت     ــاران اس ــم بیم ــاي مه ــی از نیازه ــالی یک . )29(م
در مطالعـه اي روي بیمـاران   و همکـاران  2لهـا مندن

ي مـزمن بـه   هـا روانی دریافتند که ماهیـت بیمـاري  
ي زیاد و طـولانی مـدت را   هااي است که هزینهگونه

توانـد اسـترس ناشـی از    میدربردارد که این عوامل
داده و کیفیت زندگی ها افزایشبیماري را در خانواده

. )30(آنها را به شدت تحت تاثیر قراردهد 
کننـده در ایـن   ي والدین شرکتهایکی دیگر از چالش

مطالعه، مشکلات مربوط به فرایند درمان بود که در 
هاي تهیه داروهاي مکمل و این بین، مشکلات و سختی

متقاعدکردن فرزند به مصـرف دارو بیشـتر از بـاقی    
خورد که اگر به ایـن مشـکلات در   موارد به چشم می

اسـت منجـر بـه    نشود ممکـن زمان مناسب رسیدگی 
دلسردي بیماران و والدین آنها گردد و چه بسا آنهـا  

و 3را از ادامه روند درمان بازدارد. به اعتقاد بـوئیجی 
اس یک بیماري جسمی همکاران، از آنجا که بیماري ام

شــناختی فراگیــر و کننــده اســت عواقــب روانخســته
و خانواده آنهـا را تحـت   اي دارد که مراقبانگسترده

ــرار  ــاثیر ق ــیت ــاك و )30(دهــد م ــی مســلک پ . همت
همکاران نیز در مطالعه خود به ایـن نتیجـه رسـیدند    

ي اصلی والدین دختران مبتلا بـه  هاز دغدغهکه یکی ا
ــات     ــه حی ــدن دارو و ادام ــاب ش ــاله نای ــت، مس دیاب

).27فرزندانشان بود (
اساس نتـایج، اضـافه شـدن مسـئولیت مراقبـت از      بر

فرزند و ترس از حضور در جامعه به دلیـل تجسـس   
دیگران در مورد بیماري دخترشان، منجر بـه نـوعی   

1 Koopman
2 Mendenhall
3 Boeije

والـــدین در گیـــري و محـــدودیت حضـــور گوشـــه
هاي اجتماعی آنها گردیده بود. طبـق مطالعـاتی   نقش

روي خانواده کودکـان مبـتلا   و همکاران ل هانکه مند
دادنـد مشـخص شـد کـه     ي مزمن انجامهابه بیماري

خانواده این بیماران اعم از پـدر و مـادر و فرزنـدان،    
دهنـد  مـی هرکدام مقادیر متفاوتی از انـزوا را نشـان  

روي و همکاران 4. همچنین در تحقیقی که مالون)30(
اسـکلروزیس انجـام  دختران مادران مبتلا به مولتیپـل 

ز این موضـوع تحـت عنـوان گیـر افتـادن در      دادند ا
داشتند که بیماري مادر منجـر  برده و بیان حباب نام

هاي فرزندان و آسـیب بـه   به محدودیت در فعالیت
.  )31(شود استقلال آنها می
بودن از انجـام هـر تغییـري در سـیر     استیصال و عاجز

دیگر این تحقیق بود کـه بیماري و روند درمان، یافته
دهـد و  اي از بیمـاري روي توانـد در هـر مرحلـه   می

نیازمند حمایت از والدین در ادامه نقش مراقبتی آنها 
باشـد. شمسـایی و همکـاران نیـز بـه ایـن نتیجـه        مـی 

رسیدند کـه مراقبـت از بیمـار داراي اخـتلال روانـی،      
انرژي خانواده را تحلیل داده و موجب یاس، استیصال 

والدین درماندگی در دیگر اعضاي خانواده خصوصاًو
و همکـاران  5استریکلند. )32(گردد میو همسر بیمار

نیز معتقدنـد کـه افـراد مراقبـت کننـده از بیمـاران       
اس، نیازمند حمایت و پشتیبانی در سطوح عاطفی و ام

.)16(اطلاعات عملی هستند 

هامحدودیت
عدم توانایی محقق در صحبت کردن به زبـان ترکـی   

گرچـه شـرکت   بـود یکی از محدودیتهاي این مطالعه 
کنندگان در مصاحبه اظهار داشتند که زبان فارسی را 
کاملا متوجه می شوند و محقـق نیـز زبـان ترکـی را     

مهمتـرین محـدودیت   کاملا درك می کـرد. یکـی از  
هایی که محقق در جریان تحقیق بـا آن روبـرو بـود    
استفاده از ضبط صوت براي مصاحبه هـا بـود، گرچـه    

4 Malone
5 Strickland
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این امر با رضایت شرکت کنندگان در تحقیـق انجـام   
می شد اما اکثر شرکت کنندگان فکر می کردند کـه  
قرار است صداي آنها از رسانه عمومی پخش شود و 

شـد و  لحن و گفته هاي آنهـا مـی  این امر باعث تغییر
محقق در حین مصاحبه مجبور می شد توضـیح دهـد   

جهت جلوگیري از یاداشت برداري که ضبط مکالمات 
مداوم حین مصاحبه است و فایل هاي صوتی در پایان 

پژوهش حذف خواهد شد. 

نتیجه گیري
ي ایجـاد شـده   هـا نتایج نشان داد که از اولـین چـالش  

براي والدین داراي دختر مبـتلا بـه بیمـاري مولتیپـل     
ي روحــی و ذهنــی ماننــد هــااســکلروزیس، پریشــانی

و نارضایتی، آینده مواج و نگرانی و واهمه، ناراحتی دل
مشغولیت ذهنی بـود کـه در رونـد بیمـاري فرزنـد      
براي آنها ایجاد شده بود. مشکلات پروسـه درمـان و   
بار مالی ناشی از بیماري، از جمله مواردي بودند کـه  

شـدند. همچنـین   مـی مانع کنار آمدن آنها با بیماري
بیشتر والدین، پویایی اجتماعی خود را از دسـت داده  

به دلیـل عـدم دسـتیابی بـه نتـایج رضـایت بخـش        و
رسـد بـا   مـی درمانی مستاصل شده بودند. بـه نظـر  

ي روانشناسی بـه والـدین و دختـران    هاانجام مشاوره
توان گام مثبتی را در میآنها در تمام مراحل بیماري،

و در نتیجه بهبود هاراستاي برطرف کردن این چالش
بـتلا بـه بیمـاري    مراقبت موثر والـدین از دختـران م  

مولتیپل اسکلروزیس برداشت. 
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