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A B S T R A C T 

Objective: Chronic neurological disorders, particularly epilepsy, impose 

substantial psychosocial burdens not only on patients but also on their 

families. As primary informal caregivers, spouses often experience 

considerable physical, psychological, and social challenges that disrupt 

marital relationships and family functioning. Although caregiving burden 

has been widely investigated, limited evidence exists regarding the lived 

experiences of spouses of individuals with grand mal epilepsy in relation to 

barriers to life dynamism, defined as an active, flexible, and fulfilling family 

life. Therefore, this study aimed to explore the inhibiting factors affecting 

life dynamism from the perspective of spouses of individuals with grand mal 

epilepsy. Method: This qualitative study adopted a descriptive 

phenomenological design using Colaizzi's seven-step method. The study 

population consisted of spouses of individuals with grand mal epilepsy in 

Isfahan, Iran, in 2025. Participants were selected through purposive 

sampling, and data collection continued until theoretical saturation was 

achieved, resulting in 22 participants recruited through the Isfahan Epilepsy 

Charity Society. Inclusion criteria included being 15–50 years old, having at 

least three years of marriage, having a spouse diagnosed with grand mal 

epilepsy for at least three years, and providing informed consent. Data were 

collected through semi-structured, in-depth interviews exploring 

participants' experiences of life dynamism and its barriers. Interviews were 

audio-recorded, transcribed verbatim, and analyzed using Colaizzi's seven-

step phenomenological approach. Trustworthiness was established based 

on Lincoln and Guba's criteria, including credibility, dependability, 

transferability, and confirmability, through prolonged engagement, 

member checking, and peer review. Results:  Analysis of the interviews 

identified a multidimensional network of barriers to life dynamism, 
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categorized into four main themes, 13 subthemes, and numerous initial 

codes (Table 1). 

Table 1. Main  and  Subthemes  of  Barriers  to  Life  Dynamism from  the  Perspective of  

Spouses 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

Participants described life with an affected spouse as an exhausting and 

persistent cycle of caregiving. Continuous vigilance, fear of seizure 

recurrence, inadequate rehabilitation services, and heavy caregiving 

responsibilities resulted in emotional exhaustion and diminished quality of 

life. As one participant stated, “I feel the entire responsibility of another 

person's life is on my shoulders.” Caregivers also reported burnout, guilt, 

poor physical and mental health, and neglect of self-care. Simultaneously, 

many patients became passive, lost self-confidence, and withdrew from 

treatment participation and daily activities. Insufficient knowledge 

regarding epilepsy management among both patients and caregivers further 

intensified these challenges. A lack of social and institutional support 

emerged as another significant barrier. Participants described feelings of 

loneliness, limited assistance from relatives and healthcare services, and 

stigma associated with epilepsy, which often resulted in secrecy and 

withdrawal from social interactions because of fear of judgment. Financial 

and occupational difficulties further reduced family dynamism. High 

treatment expenses, reduced employment opportunities, and economic 

insecurity increased stress within families. Marital relationships were 

negatively affected by emotional distancing, reduced communication, 

sexual difficulties, and increased conflict. Lifestyle restrictions, including 

limitations on travel, recreation, and daily planning because of the 

unpredictability of seizures, contributed to a rigid and stressful family 

environment. Conclusion: This phenomenological study demonstrated that 

barriers to life dynamism among spouses of individuals with grand mal 

epilepsy are multidimensional and interconnected. Exhausting caregiving 

Main Theme Subthemes 

Exhausting Care - Treatment and rehabilitation deficiencies 

- Decline in quality of life and personal satisfaction 

- Severe care burden 

Individual Deficits of 

Caregiver and Patient 

- Mental fatigue and caregiver burnout 

- Lack of knowledge and skills (caregiver & patient) 

- Passive and helpless patient 

- Physical and mental health problems of the 

caregiver 

Socio-Familial 

Disconnection 

- Lack of access to effective support 

- Stigma and social isolation 

Intra-Life Disruptions - Financial and occupational problems 

- Lack of dynamism in marital relationship 

- Indifferent and withdrawn family 

- Lifestyle and daily management limitations 

 



 
 
 
 

demands, caregiver and patient deficits, socio-familial disconnection, and 

intra-life disruptions collectively undermine quality of life, marital 

satisfaction, and family functioning. These findings indicate that the 

consequences of epilepsy extend beyond clinical manifestations to 

psychological, social, and economic dimensions. The results highlight the 

need for comprehensive family-centered interventions, including caregiver 

education, stress-management and self-care training, psychological 

counseling, peer-support programs, stigma-reduction initiatives, and 

financial assistance. Strengthening formal support systems may 

substantially improve caregivers' well-being and family functioning. Future 

studies should evaluate the effectiveness of such interventions using 

longitudinal and experimental designs. 
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  علمی نشریه

 شناسی سلامت روان
 

 

 «کیفیمقاله »
واکاوی عوامل بازدارنده پویایی زندگی از دیدگاه همسران افراد مبتلا به اختلال 

 صرع بزرگ
 

 2فاطمه عمادی ،*1محمدهادی صافی

 

 چکیده

همسران افراد مبتلا به اختلال از دیدگاه این پژوهش با هدف واکاوی عوامل بازدارنده پویایی زندگی  مقدمه:

مسران صرع بزرگ انجام شد. با توجه به پیامدهای گسترده صرع بر ابعاد فردی و خانوادگی و نقش حیاتی ه

 .های آنان ضروری است عنوان مراقبان غیررسمی، شناخت چالش به

های  ها از طریق مصاحبه پژوهش حاضر با رویکرد کیفی و روش کلایزی انجام گرفت؛ داده روش:

 1404و در سال  نفر از همسران بیماران مبتلا به صرع بزرگ در شهر اصفهان 22ساختاریافته با  نیمه

  .ن به اشباع نظری تحلیل شدندآوری و تا رسید جمع

های درمانی، بار  )شامل کاستی« کاه مراقبت توان»ها چهار مضمون اصلی را آشکار ساخت:  یافته :ها یافته

)از جمله خستگی روانی، ضعف آگاهی و « نقایص فردی مراقب و بیمار»مراقبتی شدید و افت کیفیت زندگی(، 

 و( کارآمد های حمایت فقدان و اجتماعی انگ مانند) «فامیلی–گسست اجتماعی»انفعال بیمار(، 

 .(زندگی سبک محدودیت و زناشویی روابط سردی مالی، مشکلات شامل) «زندگی درون های ریختگی هم به»

 روانی، درمانی، ابعاد در را همسران زندگی صرع، با مواجهه های چالش که داد نشان نتایج گیری: نتیجه

 در جامع مداخلات طراحی اهمیت ها یافته این. دهد می قرار تأثیر تحت چندوجهی طور به زناشویی و اجتماعی

ا برای تقویت توانمندی و رفاه همسران بیماران مبتلا ر سلامت گذاری سیاست و حمایتی آموزشی، های حوزه

 .سازد به صرع برجسته می
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 مقدمه
های سلامت  های نظام ترین چالش های مزمن یکی از مهم بیماری

ای بر  روند و پیامدهای گسترده در سراسر جهان به شمار می
)رافضی  ها دارند سلامت جسمی، روانی و اجتماعی افراد و خانواده

ها، اختلالات عصبی  در میان این بیماری(. 1404، نور بهشتو 
تأثیر تعامل عوامل ژنتیکی و محیطی شکل چندعاملی که تحت 

ها را به خود  توجهی از بار جهانی بیماری گیرند، سهم قابل می
ژنتیکی در  دهد تغییرات اپی اند. شواهد نشان می اختصاص داده

های عصبی از جمله صرع، آلزایمر،  بروز بسیاری از بیماری
و  1)استوویکوفسکیپارکینسون و سکته مغزی نقش دارند 

ترین اختلالات عصبی در  صرع یکی از شایع(. 2024کاران، هم
جهان است و از نظر بار بیماری در جایگاه چهارم پس از سردرد 

برآوردها  (.201۶، 2)بگی تنشی، میگرن و بیماری آلزایمر قرار دارد
میلیون نفر در سراسر جهان با این اختلال  ۶5دهد حدود  نشان می

های  م درمان مناسب، خطر آسیبکنند و در صورت عد زندگی می
(. 2024، 3)مناف و محمد یابد ومیر افزایش می جسمی و حتی مرگ

شود که این  ها سبب می بینی تشنج ماهیت مزمن و غیرقابل پیش
تنها زندگی فرد مبتلا، بلکه زندگی اعضای خانواده را نیز  بیماری نه

زندگی  .(1403)جنادله،  تأثیر قرار دهد توجهی تحت به طور قابل
های مزمن معمولاً نیازمند مراقبت مداوم است و مراقبت  با بیماری

از بیمار فرایندی پیچیده و پویا در طول مسیر بیماری محسوب 
در این میان، مراقبان . (201۹و همکاران،  4)لای شود می

های روزمره  توجهی از مراقبت خانوادگی بدون مزد بخش قابل
و نقش اساسی در حمایت از آنان ایفا بیماران را بر عهده دارند 

 (. 201۹و همکاران،  5)گرینوود کنند می
تواند جایگزینی در دسترس برای  اگرچه مراقبت غیررسمی می

مراقبت رسمی باشد، اما این نقش اغلب با فشارهای جسمی، 
و همکاران،  ۶)بام روانی و اجتماعی برای مراقبان همراه است

ترین فرد به بیمار  د، همسران نزدیکدر بسیاری از موار(. 201۹
های  مراقب اصلی مسئولیت عنوان بهشوند و  محسوب می

تواند بر  هایی که می گیرند؛ مسئولیت ای را بر عهده می گسترده
کیفیت زندگی، سلامت روان و روابط خانوادگی آنان تأثیر بگذارد 

یکی از  عنوان بهازدواج (. 201۹و همکاران،  7)اریکسون

                                                           
1. Stowikowski 

2. Beghi 

3. Munaf & Mohammad 

4. Lai 

5. Greenwood 

6. Bom 

7. Eriksson 

ترین روابط انسانی نقش مهمی در سلامت روانی و  یبنیاد
، حال نیباا(. 2023و همکاران،  نژاد ینواب) اجتماعی افراد دارد

توانند پویایی  های مزمن می زایی مانند بیماری شرایط استرس
دهند  ها نشان می قرار دهند. پژوهش ریتأث تحتروابط زناشویی را 

تصادی، فشارهای شغلی های بیرونی از جمله مشکلات اق استرس
توانند کیفیت روابط زوجین را تضعیف  های زندگی می و بحران

و استرس یکی از عوامل مهم ( 2021، 8اوورال)پیتروموناکو و کنند 
و همکاران،  ۹)بارشچارشود  کاهش رضایت از رابطه محسوب می

د علاوه بر این، عواملی مانند الگوهای ارتباطی ناکارآم(. 2023
 10تودورو) (، ضعف در تنظیم هیجان1401لک و باقری،  )اشرفیان

 و تعارضات( 2023و همکاران،  11دوکا؛ 2023و همکاران، 
توانند به کاهش رضایت از زندگی مشترک و  زناشویی می

؛ 2023فرسودگی رابطه منجر شوند )مردانی و همکاران، 
زا  همچنین ناایمنی دلبستگی در شرایط استرس. (2023، 12فیشبین

و  13)پلوکویینقرار دهد  ریتأث تحتتواند کیفیت رابطه زوجین را  می
اند  در زمینه بیماری صرع، مطالعات نشان داده .(2023همکاران، 

توجهی  تواند پیامدهای روانی و اجتماعی قابل که این اختلال می
ها  های آنان داشته باشد. برخی پژوهش برای بیماران و خانواده

دیریتی مؤثر در بیماران صرعی با افزایش اند که خودم نشان داده
احساس شایستگی، عواطف مثبت و کیفیت زندگی همراه است 

(. همچنین مداخلاتی مانند آموزش 1403)شالچی و همکاران، 
توانند به  تنظیم عاطفه و درمان مبتنی بر پذیرش و تعهد می

نژاد و  کاهش مشکلات هیجانی در بیماران کمک کنند )خرمی
(. علاوه بر این، 13۹۹؛ محمدپور و همکاران، 1403 همکاران،

عواملی مانند اضطراب، سطح آگاهی، اشتغال و دسترسی به 
حمایت اجتماعی از جمله عوامل مؤثر بر کیفیت زندگی بیماران 

(. در 1400اند )سیدالشهدایی و همکاران،  صرعی گزارش شده
ور و آموزش مح های توانمندسازی خانواده سطح خانواده نیز برنامه

شده و داغ اجتماعی  توانند استرس ادراک شفقت به خود می
مراقبان بیماران صرعی را کاهش دهند )کرمی و همکاران، 

ها و  دهد که خانواده ها، شواهد نشان می یافته نیباوجودا (.1400
اند.  های متعددی مواجه ویژه همسران بیماران صرعی با چالش به

د فرسودگی مراقبتی، کاهش حمایت ها به مسائلی مانن پژوهش

                                                           
8. Pietromonaco & Overall 

9. Bar‐Shachar 

10. Todorov 

11. Duca 

12. Fishbane 

13. Péloquin 

11۹ 
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عوامل مؤثر بر سازگاری  عنوان بهاجتماعی و فشارهای اقتصادی 
و  2؛ کامچی2023و همکاران،  1اند )اوکی ها اشاره کرده خانواده

(. همچنین کیفیت 2025و همکاران،  3شرا؛ می2025همکاران، 
تواند در  شده از همسر می روابط زوجین و میزان حمایت ادراک

ای داشته  کننده های مزمن نقش تعیین ازگاری خانواده با بیماریس
های  (. افزون بر این، ویژگی2023و همکاران،  4باشد )چن

ثباتی  شخصیتی و الگوهای ارتباطی زوجین نیز در پایداری یا بی
امانی و ؛ 2023، 5آدیامن و ایگینلیروابط زناشویی نقش دارند )

قاسمی  ؛1402و همکاران،  ؛ فاضلی مهرآبادی1402همکاران، 
گسترش مطالعات  باوجود (.1403شیخ طبقی و زاده محمدی، 

های مزمن، درک عمیق  اجتماعی بیماری–درباره پیامدهای روانی
تجربه زیسته همسران افراد مبتلا به صرع و عواملی که پویایی 

 دهد، همچنان محدود است.  قرار می ریتأث تحتزندگی آنان را 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

                                                           
1. Okiah 

2. Çamcı 

3. Mishra 

4. Chen 

5. Adıyaman & Eğinli 

های واقعی  تواند به شناسایی چالش ها می بهبررسی این تجر
زمینه برای طراحی مداخلات حمایتی  کردن فراهمها و  خانواده

واکاوی عوامل  باهدف، پژوهش حاضر رو نیازامؤثر کمک کند. 
بازدارنده پویایی زندگی از دیدگاه همسران افراد مبتلا به اختلال 

 .صرع بزرگ انجام شد
 

 شناسی پژوهش روش
 روش از  استفاده  با  و   یفیک  کردیرو با  حاضر   پژوهش

 تیقابل لیبه دل یفیک کردیانجام شد. رو یفیتوص یدارشناسیپد
مطالعه  نیا یافراد، برا ستهیتجارب ز هیچندلا و قیدرک عم

 (.  13۹8داده شد )افشار،  صیمناسب تشخ
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 در پژوهش کنندگان مشارکت یشناخت تیجمع یها یژگیو .۱جدول 

 
 تأهلسابقه  شغل تحصیلات جنسیت سن کد
 سال 15  فروشنده دیپلم مرد 43 1
 سال 12 خیاط دیپلم زن 3۶ 2
 سال 4 مهندس معدن ارشد یکارشناس زن 27 3
 سال 50 نقاش مدیپلم قدی زن ۶7 4
 سال 15 پزشک متخصص مغز و اعصاب زن 42 5
 سال 21 آزاد دیپلم مرد ۶0 ۶
 سال 4۶ آهن بازنشسته ذوب دیپلم مرد 70 7
 سال 22 مشاور خانواده دانشجوی دکتری زن  37 8
 سال 40 پاسدار ارشد کارشناسی مرد 70 ۹
 سال 27 دار خانه دیپلم زن 47 10
 سال 21  یتاکس دهرانن سیکل مرد 50 11
 سال 32 انباردار دانشگاه لیسانس مرد 5۹ 12
 سال 50 معلم بازنشسته پلمید فوق زن 70 13
 سال 27 راننده سرویس دیپلم زن 57 14
 سال 2۶ دار خانه دیپلم زن 47 15
 سال 32 دار خانه لیسانس زن 4۹ 1۶
 سال 41 آرایشگر دیپلم زن 53 17
 سال 14 دمربی مه لیسانس زن 32 18
 سال 21 دار خانه پلمید فوق زن 43 1۹
 سال 15 سئول خط تولید کارگاهم پلمید فوق زن  44 20
 سال 20 دار خانه دیپلم زن 45 21
 سال 25 بازنشسته اداره پست لیسانس زن 47 22
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همسران  یپژوهش شامل تمام نیکنندگان در ا جامعه مشارکت
بود.  1404صفهان در سال صرع بزرگ در شهر ا بهافراد مبتلا 

انجمن  به روش هدفمند صورت گرفت و با مراجعه به یریگ نمونه
 میانتخاب شدند که تجربه مستق یصرع اصفهان، افراد هیریخ

تا  یریگ نمونه ندیفرا با فرد مبتلا به صرع بزرگ را داشتند. یزندگ
محقق شد  یزمان یظر. اشباع نافتیادامه  یبه اشباع نظر یابیدست
کنندگان مشابه و  نظرات مشارکت ،یمتوال یها در مصاحبه که

 لیحاصل نشد و اشباع داده با تکم یدیشد و اطلاعات جد یتکرار
ها، اتفاق افتاد. در  مضمون انیروابط م تیو تثب یتنوع مفهوم

ورود به  یها کننده وارد مطالعه شدند. ملاک مشارکت 22 ت،ینها
گذشت  سال، 75تا  15 یمحدوده سناز:  بودندپژوهش عبارت 

اختلال صرع بزرگ در همسر،  یقطع صیحداقل سه سال از تشخ
 تیو رضا لیتما  ،ییزناشو یگذشت حداقل سه سال از شروع زندگ

 لیعدم تما زیمشارکت در پژوهش. ملاک خروج ن یآگاهانه برا
ن شد. ییدر هر مرحله از پژوهش تع یکننده به ادامه همکار مشارکت

ارائه شده  1کنندگان در جدول  مشارکت یشناخت تیجمع یها یژگیو
 .است

 قیها، مصاحبه عم داده یگردآور یابزار اصلابزار تحقیق: 
 میتوسط ت هیسؤالات اول نیبود. پس از تدو افتهیساختار مهین

استفاده شد. در مصاحبه  هیمصاحبه اول یپژوهش، از راهنما
 نییتع شیاز پ یاگرچه مجموعه سؤالات اصل افته،یساختار مهین
گفتگو  انیها متناسب با جر و نحوه طرح آن بیاما ترت شوند، یم
 اتیجزئ انیب یکامل برا یکنندگان آزاد و مشارکت کند یم رییتغ

از  شیپ ن،ی(. همچن1383خود را دارند )دلاور،  یشخص تایتجرب
و درک  ها فرض شیو پ دیعقا قیها، به منظور تعل انجام مصاحبه

درباره  اتیکنندگان، باورها و فرض مشارکت یشخص اتیخالص تجرب
تلاش شد سوالات  نی، همچنگردید ادداشتیمورد مطالعه  دهیپد

دار  سؤالات جهت دنیرسباشد و از پ یمصاحبه به صورت باز و خنث
سؤالات شود.  یکنندگان خوددار مشارکت یها و رد حرف دییو تا
در  ییایبه نظر شما پو»بود:  لیمصاحبه شامل موارد ذ ییابتدا
 ،«رد؟دا ییها یژگیشما چه و یبرا ایپو یزندگ»، «چه؟ یعنی یزندگ
مانند شما در  ییها که زوج یمشکلات نیتر به نظر شما عمده» 

چه  دنده می کاهش را یزندگ ییایبا آن مواجه هستند و پو یزندگ
مشکلات روبرو شد و این با  توان یچطور م»و « هستند؟ ییزهایچ

. روند «رد؟یبه خودش بگ ایشکل پو یکرد تا زندگ تیریآنها را مد
 دایکنندگان تداوم پ مشارکت یها اسخپ ییایمصاحبه بر اساس پو

استفاده شد:  ازیدر صورت ن زین ریز یریگیو از سؤالات پ کرد یم
مورد  نیدر ا دیتوان یم» ،«د؟یبده حیتوض شتریمورد ب نیلطفا در ا»

 حیتر توض ممکن است منظورتان را روشن»و  «د؟یمثال بزن کی
 یو آمادگ لیمدت زمان هر مصاحبه برحسب تما .«د؟یده

ها را  بود. محقق، مصاحبه قهیدق 75تا  40 نیکنندگان، ب مشارکت
 ها انجام داد. داده یکپارچگی شیبه منظور افزا شخصاً

 لیبه دل 1یزیکلا یا داده ها از روش هفت مرحله لیجهت تحل
 یو اعتباربخش یکشف عوامل اختصاص تیها، قابل گام تیشفاف
 انیصورت که در مرحله اول، پس از پا نیاستفاده شد؛ به ا ،یینها

مصاحبه  یصوت لیفا ،یدانیم یها ادداشتیهر مصاحبه و ثبت 
 یساز ادهیپ کلمه به لمهبار گوش داده شد و متن مصاحبه ک نیچند
ها حاصل شود. در مرحله  داده یاز محتوا یقیتا درک عم دیگرد

به طور کامل مطالعه و عبارات و جملات  شده ادهیپ یها دوم، متن
و پرانتز، مشخص شدند. در  یکش با خط دهیمعنادار مرتبط با پد

از هر عبارت معنادار استخراج و مرتب  هیاول یمرحله سوم،کدها
ها و ارتباطات  بر اساس شباهت میدند. در مرحله چهارم، مفاهیگرد

شکل گرفتند و در  هیاول یفرع یها و مضمون یبند دسته ،یمفهوم
شدند. در مرحله  لیتبد یاصل یها به مضمون جیمرحله پنجم، نتا

از  یزندگ ییایجامع از عوامل بازدارنده پو فیتوص کیششم، 
ساختار  انگریصرع بزرگ که ب لالهمسران افراد مبتلا به اخت دگاهید

در مرحله هفتم،  تیو در نها دیگرد نیبود، تدو دهیپد یاساس
 یبرا ها افتهیارسال  لهیپژوهش به وس یها داده یاعتباربخش
انطباق آن با  زانیکنندگان در پژوهش و سوال درباره م مشارکت

ها انجام شد  ها در مضمون تجربه حیو بازتاب صح آنان یها تجربه
 .(13۹1و همکاران،  یگارودیس ی)امام

 یارهایپژوهش از مع یها افتهیدقت و اعتبار  نیتضم یبرا
، 4اعتماد تی، قابل3یری( شامل باورپذ1۹85) 2و گوبا نکلنیل

 نیتأم ی(. برا17استفاده شد ) ۶یریپذ و انتقال  5یریدپذییتأ
با  مدت یمانند ارتباط طولان ییوهشگر از راهبردهاپژ ،یریباورپذ

 ینی، مشاهده مداوم، بازبندگانکن مشارکت ینیکنندگان، بازب مشارکت
حاصل شود،  نانیبهره گرفت تا اطم میت یتوسط همکاران و اعضا

 تیکنندگان هستند. قابل تجارب مشارکت یدهنده واقع بازتاب ها افتهی
د مستندات در تمام مراحل پژوهش من اعتماد با ثبت کامل و نظام

 گرید هشگرانپژو یبرا ندیفرا ینیو بازب یحاصل شد تا امکان بررس
ها توسط  داده لیو تحل یبا کدگذار یریدپذییوجود داشته باشد. تأ

                                                           
1. Colaizzi 

2. Lincoln & Guba 

3. Credibility 

4. Dependability 

5. Confirmability 

6. Transferability 
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 یصرفاً مبتن ها افتهی دیشد و تلاش گرد نیپژوهش تأم میت یاعضا
پژوهشگر  یاه فرض شیکنندگان و نه پ مشارکت یواقع یها بر داده

 یها و نگرش ها فرض شیمعنا که پژوهشگر پ نیارائه شوند. بد
کرده و در طول  ییرا تا حد امکان شناسا دهیپد ارهخود درب یشخص

 یها ها بر تجربه آن لیتحم ها از داده لیو تحل یگردآور ندیفرا
کنندگان  نمود. رابطه پژوهشگر با مشارکت زیکنندگان پره مشارکت

شد تا  تیریمد یا م، اعتماد و حفظ فاصله حرفهاحترا هیبر پا
کنند.  انیرا آزادانه ب دخو یها کنندگان بتوانند تجربه مشارکت

پژوهش،  نهیو مفصل از زم یغن فیبا ارائه توص زین یریپذ انتقال
 یآور کنندگان، بافت پژوهش و روند جمع مشارکت یها یژگیو

 .شد تیها تقو داده

 هاافتهی
گیری از رویکرد پدیدارشناسی و روش  با بهرهدر این پژوهش، 
همسران از دیدگاه  عوامل بازدارنده پویایی زندگیتحلیل کلایزی، 

ها از  قرار گرفت. داده یمورد بررسافراد مبتلا به صرع بزرگ 
کنندگان گردآوری  ساختاریافته با مشارکت های نیمه طریق مصاحبه

ای از  لیل، مجموعهتح ندیفراصورت دستی تحلیل شدند. طی  و به
مضمون اصلی،  چهارمفاهیم و مضامین استخراج شد که در قالب 

ها کد اولیه سازماندهی شدند. در ادامه،  مضمون فرعی و ده سیزده
 .ددگر ارائه می لیتفص بهشده  مضامین استخراج بر هیباتکها  یافته

 

 ارای صرع بزرگهمسران افراد داز دیدگاه وامل بازدارنده پویایی زندگی ع. 2جدول 

 ها استخراج شده از مصاحبه مفاهیم اولیه مضامین فرعی  مضامین اصلی

 ی بخش توانعدم دسترسی کافی به خدمات دارویی، درمانی و  یبخش توانی درمان و ها یکاست کاه توانمراقبت 
 ی محیطیساز مناسبمحیط زندگی ناایمن و عدم 

 شرایط بیمار عدم تأمین تجهیزات و لوازم ایمن متناسب با

 های حمایتی همتا عدم پیوستن بیمار و مراقب به شبکه

بودن زندگی و کاهش تجربه هیجانات مثبت  کننده کسلاحساس  افت کیفیت زندگی و رضایت فردی
 همچون شادی و لذت

 نگرش منفی نسبت به آینده و سرنوشت

 ازدواج با فرد مبتلا به اختلال صرع پشیمانی از
 اجتماعی فامیلی و های فعالیتکاهش مشارکت در 

 سلامت بیمار حفظ در قبالمراقب  افراطیاحساس مسئولیت  شدید بار مراقبتی

 مدیریت داروهابیمار و وقت بر فرد  نیاز به نظارت تمام

برای  زمان و انرژی زیادیی و صرف تنها بهی مراقبتی ها تیفعالانجام 
 مراقبت انجام

 وقوع تشنجانی مداوم در مورد احساس نگرگوش به زنگی و ترس و 

 ی کس یبو  احساس تنهایی مراقب  یروانی و فرسودگ یخستگ مراقب و بیمار فردی نقایص
 و نداشتن انگیزه و انرژی  رفتن لیتحلاحساس 

 احساس درماندگی یا ناتوانی در کنترل شرایط

ها یا عدم توانایی کافی برای مراقبت از  در مورد محدودیتاحساس گناه 
 ماربی

و  های مراقب ها و مهارت آگاهی ضعف
 بیمار

 نحوه مدیریت آنو تشنج  ،در مورد صرع مراقب و مهارت آگاهی ضعف

 توانمندسازی  نقص آگاهی و توانایی بیمار در خود
 به منابع آموزشی مناسب بیمار و مراقب عدم دسترسی

 مواجهه با شرایطبرای  ماریب یخودباور نقصو  پایین نفس اعتمادبه بیمار منفعل و درمانده

 ی و انزواریگ گوشهمنفعل بودن بیمار و 
 ی روزمره زندگی و شغلیها تیفعالعدم مشارکت بیمار در 

های درمانی و  ی بیمار به پیگیری برنامهریپذ تیمسئولتوجهی و عدم  کم
 یبخش توان
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مشکلات سلامت جسمی و روانی 

 مراقب
 ت جسمی خودغفلت مراقب از نظارت بر وضعیت سلام

 محرومیت مراقب از دریافت خدمات درمانی و حمایت روانی

 ...و مشکلات جسمی مراقب مثل زخم معده، کمردرد و نفس عزتکاهش 
 انگیزگی و غمگینی پایدار مراقب ، بیعلائم افسردگی

 خانواده و دوستان جامعه، سویحمایت کافی از  دریافت عدم و کمبود ی کارآمدها تیحمانقص دسترسی به  گسست اجتماعی ـ فامیلی

 دوستانه سابقخانوادگی و های  قطع ارتباط با گروه 

  نقص شبکه حمایتی دوستان و خانواده برای دریافت حمایت
 ها برای تبادل تجربیات تعامل با دیگر خانوادهعدم 

  به دلیل بیماری همسراحساس شرم و انگ اجتماعی  انگ و انزوای اجتماعی
 ها کاری بیماری از برخی افراد یا در برخی محیط ننیاز به پنها

احساس  و صرعبیماران مبتلا به های منفی جامعه نسبت به  نگرش
 شدن از سوی جامعه قضاوت

بیمار و  به نسبت دیگرانهای منفی یا ناآگاهانه  واکنشنگرانی در مورد 
 تشنج حمله

 یبخش توانو  درمان ،ها آزمایش ،های بالای دارو هزینه مشکلات مالی و شغلی زندگیدرون  یها یختگیر هم به

 در کارکردن  و مراقبکاهش درآمد خانواده به دلیل عدم توانایی فرد بیمار 

 مالی یها افزایش بدهیو  انداز پسنداشتن 
 کمک مالی از دیگران دریافت به همیشگی نیاز

 صمیمیت عاطفیو  کلامی اتکاهش ارتباط زناشوییپویایی روابط عدم 

 مشکلات جنسی و اختلال در صمیمیت زناشویی 

 ها در رابطه زوجی افزایش تعارضات و سوءتفاهم

 آرام در خانهسرد و نا جو

 ی مداوم بین اعضای خانوادهفرد نیبتعارضات  ریگ کنارهو  تفاوت یبخانواده 
  ارتباطات مؤثر خانوادگی کاهش گفتگو و

 اعضای خانواده لیدل یبی با دلیل و ها ییجو کنارهقهر و 
  گریکدی از اعضای خانواده همکاری و حمایتعدم 

های سبک زندگی و  محدودیت
 مدیریت روزمره

 ریزی برای سفر و تفریحات خانوادگی محدودیت در برنامه

 اجتماعیفامیلی و شرکت در رویدادهای  برایمحدودیت 

و  ها و علایق شخصی سرگرمیها،  پیگیری فعالیتکاهش فرصت برای 
 انوادگیخ

 خانوادهاعضای های روزمره  در برنامه ناخواسته تغییرات

 های روزمره زندگیروال دادن ازدستاحساس سردرگمی و 
 

 

نتایج تحلیل در قالب چهار مضمون همانگونه که ذکر شد، 

کاه، نقایص فردی مراقب و بیمار،  مراقبت تواناصلی شامل 

رون زندگی های د ریختگی هم گسست اجتماعی ـ فامیلی و به

تجربه مراقبت برای همسران افراد  (.2)جدول  نددهی شد سازمان

ای از اقدامات حمایتی نیست،  مبتلا به صرع بزرگ، صرفاً مجموعه

تدریج منابع جسمی،  کاه و فرساینده است که به بلکه فرآیندی توان

های درمان و  برد. کاستی روانی و هیجانی آنان را تحلیل می

جمله عدم دسترسی پایدار به دارو، فقدان خدمات بخشی، از  توان

پناهی را  بخشی و نبود تجهیزات ایمن، احساس ناتوانی و بی توان

شود مراقب  کند. این شرایط باعث می در مراقبان تشدید می

اش  قرار گیرد و زندگی روزمره« زنگی به گوش»همواره در وضعیت 

چنین بستری، در  حول پیشگیری از بحران بعدی سازمان یابد.

طور محسوسی افت  کیفیت زندگی و رضایت فردی همسران به

کند. زندگی برای آنان حالتی یکنواخت، خالی از هیجان و فاقد  می

کنندگان از  گیرد. برخی مشارکت انداز مثبت به خود می چشم

دهنده تعارض  گویند که نشان پشیمانی نسبت به ازدواج سخن می

قی به همسر و فرسودگی روانی درونی عمیق میان تعهد اخلا

ناشی از شرایط زندگی است. بار مراقبتی شدید، شامل نظارت 

مداوم، مدیریت داروها و مسئولیت انحصاری مراقبت، باعث 

شود مراقب احساس کند تمام بار سلامت بیمار بر دوش  می
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اوست؛ احساسی که به اضطراب مزمن، ترس دائمی از وقوع تشنج 

ها نشان  یافتههمچنین  شود. ی منجر میو کاهش توان روان

دهد که تداوم مراقبت در شرایط نامطمئن، به بروز نقایص  می

شود. همسران  بیمار منجر می–فردی در هر دو سوی رابطه مراقب

تدریج دچار خستگی روانی، احساس تنهایی، درماندگی و کاهش  به

را کاهش  تنها توان مراقبت مؤثر شوند. این فرسودگی نه انگیزه می

دهد، بلکه با احساس گناه همراه است؛ احساسی که از ناتوانی  می

از سوی دیگر،  گیرد. نشأت می« آل مراقب ایده»در ایفای نقش 

مدت بیماری و وابستگی، به  بیماران نیز در اثر تجربه طولانی

گیری سوق داده  کناره نفس و سمت انفعال، کاهش اعتمادبه

های هر دو طرف درباره  مهارت ها و شوند. ضعف آگاهی می

کند و باعث  بیماری، تشنج و مدیریت آن، این چرخه را تشدید می

شود هم بیمار و هم مراقب احساس کنند کنترل شرایط از  می

دستشان خارج شده است. در این وضعیت، بیمار کمتر در فرآیند 

طور کامل بر دوش  ها به کند و مسئولیت درمان مشارکت می

های تجربه زیسته  ترین لایه یکی از عمیق ماند. ی میمراقب باق

های اجتماعی و  کنندگان، گسست تدریجی از شبکه مشارکت

های کارآمد از سوی خانواده،  خانوادگی است. کمبود حمایت

شود مراقبان بار مراقبت را در  دوستان و نهادهای رسمی، باعث می

تن امکان تبادل انزوا تحمل کنند. قطع ارتباط با دیگران و نداش

همچنین  کند. تجربه، احساس تنهایی و رهاشدگی را تشدید می

انگ اجتماعی مرتبط با بیماری صرع، همسران را به سمت 

های اجتماعی سوق  کاری و اجتناب از حضور در موقعیت پنهان

های ناآگاهانه نسبت  دهد. نگرانی از قضاوت دیگران یا واکنش می

ها خودخواسته یا ناخواسته منزوی  وادهشود خان به تشنج، موجب می

دهد، بلکه  تنها حمایت اجتماعی را کاهش می شوند. این انزوا نه

درنهایت  کند. هویت اجتماعی مراقب و خانواده را نیز تضعیف می

کنندگان دچار  دهد که زندگی خانوادگی مشارکت ها نشان می یافته

مالی و  ریختگی عمیق شده است. مشکلات هم ثباتی و به بی

های درمان و کاهش توان اشتغال بیمار و  شغلی، ناشی از هزینه

مراقب، احساس ناامنی اقتصادی و اضطراب نسبت به آینده را 

دهد. این فشارها به درون روابط زناشویی نفوذ کرده و  افزایش می

موجب کاهش صمیمیت، افزایش تعارض و سردی عاطفی 

گیری  ارتباطات مؤثر، کناره، کاهش نیز در سطح خانواده شود. می

جای منبع حمایت،  شود خانواده به اعضا و نبود همکاری، باعث می

های  به محیطی پراسترس تبدیل شود. علاوه بر این، محدودیت

ریزی برای سفر، تفریح و  سبک زندگی، از جمله ناتوانی در برنامه

شود زندگی روزمره حالت محدود،  های عادی، باعث می فعالیت

ناپذیر و فاقد انعطاف پیدا کند. در نتیجه، مراقبان  بینی پیش

کنند کنترل روال زندگی از دستشان خارج شده و  احساس می

نقل  ،3جدول در  زندگی در خدمت بیماری قرار گرفته است.

کننده در پژوهش که بیانگر تجربیات  های مستقیم شرکت قول

، ذکر باشد میی کلی همسران افراد مبتلا به صرع از پویایی زندگ

 .شده است

 کنندگان در پژوهش نقل قول مستقیم شرکت. 4جدول 

 
 کنندگان در پژوهش نقل قول مستقیم شرکت مضمون فرعی

 بخشی های درمان و توان کاستی
 

اند که باعث نگرانی  های توانبخشی مناسب مواجه همسران با کمبود دارو، تأخیر در مراجعات درمانی و نبود برنامه
های شهر ما  چند ماه بود که داروهای لازم رو توی داروخانه»گفت:  3کننده  شود. شرکت ساس ناتوانی میو اح

کدوم از  هیچ»نیز افزود:  ۶کننده  شرکت« شه کرد. دارو نباشه، درمان نمیاگر کردم که  نبود... من هر روز فکر می
 «.لوازم لازم رو نداریم. اصلاً کسی نیست که کنارمون باشه

برند.  ها دیگر از لحظات ساده لذت نمی هیجان تبدیل شده و آن ای یکنواخت و بی زندگی همسران به چرخه فت کیفیت زندگی و رضایت فردیا
ساله که دیگه یادم نیست آخرین باری که واقعاً شاد بودم کی بوده... انگار فقط  حدود یک»گفت:  10کننده  شرکت

کننده شده... گاهی  ام خیلی خسته زندگی»نیز ابراز کرد:  7کننده  شرکت «خندد؛ ولی درونم خالیه. صورتم می
 «.شم که با همسرم ازدواج کردم پشیمون می

هاست.  کنند تمام مسئولیت بر دوش آن همسران تحت فشار مداوم نظارت و مراقبت قرار دارند و احساس می بار مراقبتی شدید
کنم که مسئولیت زندگی یه نفر رو دستم دارم... گاهی فکر  من هر لحظه احساس می»گفت:  12کننده  شرکت

کنم که بار سلامت  همیشه احساس می»نیز اظهار داشت:  11کننده  شرکت« کنم دیگه تحملش رو ندارم. می
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 واکاوی عوامل بازدارنده پویایی زندگی از دیدگاه همسران افراد مبتلا به اختلال صرع بزرگ: صافی و عمادی

 
 «.ترسم آسیب ببینه یا وضعش بدتر بشه همسرم کاملاً روی دوش منه... می

ای ندارند.  شوند و حتی برای کارهای ساده انگیزه ران دچار فرسودگی عاطفی و درماندگی میپس از مدتی، همس خستگی روانی و فرسودگی مراقب
، شاید دیگه اینقدر بود چند ساله که با کسی حرف نزدم... فکر کردم اگه الان کسی کنارم»گفت:  20کننده  شرکت

مراقبت کنم... یه ازش ل قبل تونم مث بینم که نمی گاهی می»افزود:  ۹کننده  شرکت« کردم. تنهایی رو حس نمی
 «.کنه اذیتم میحس گناه 

های مراقب  ها و مهارت ضعف آگاهی
 و بیمار

گفت:  1کننده  دلیل کمبود دانش، در مواجهه با بیماری سردرگم و ناکارآمد هستند. شرکت همسران و بیماران به
نیز  7کننده  شرکت« چیکارش کنم. دونستم میره... نمی بار که همسرم تشنج گرفت، فکر کردم داره می اولین»

 «.کس بهمون آموزش نداد دونستم صرع چطوریه... هیچ نمیاوایل من واقعاً »اظهار داشت: 

اند.  نفس و کاملاً وابسته تبدیل شده اعتماد به مدت بیماری، به افرادی منفعل، بی بیماران تحت تأثیر طولانی بیمار منفعل و درمانده
همسرم »نیز افزود:  ۹کننده  شرکت« من دیگه به خودم اعتماد ندارم... چرا سعی کنم؟»گفت:  1۹کننده  شرکت

معنیه و اصلاً دلش نیست که برای بهترشدن تلاش  اش بی گه زندگی دیگه به خودش اعتماد نداره... گاهی می
 «.کنه

مشکلات سلامت جسمی و روانی 
 مراقب

کنند و دچار فرسودگی جسمی و علائم افسردگی  غفلت می دلیل تمرکز بر مراقبت، از سلامت خود همسران به
« گیرم بدون نسخه. ساله که دکتر نرفتم... گاهی دارو می من الان حدود سه»گفت:  14کننده  شوند. شرکت می

کنم دلم،  کردن چه معنی داره... واقعا فکر می دونم زندگی من الان دیگه نمی»نیز ابراز کرد:  20کننده  شرکت
 «.خالی شده

های  نقص دسترسی به حمایت
 کارآمد

کنند.  اند و در انزوا بار مراقبت را تحمل می های خانوادگی، اجتماعی و رسمی محروم همسران از حمایت
« گفت: ما باهاتیم. حداقل یه آدمی بود که میکاش کس نبود...  بعد از چند ماه دیگه هیچ»گفت:  2کننده  شرکت
کنن ما فقط نیاز به کاغذ داریم؟! ما نیاز به کمک داشتیم، نه یه  فکر می»ت: نیز اظهار داش 10کننده  شرکت

 «.پرونده توی یه قفسه

شوند.  کنند و دچار شرم و انزوای اجتماعی می آمیز جامعه، بیماری را پنهان می های تبعیض دلیل نگاه همسران به انگ و انزوای اجتماعی
کننده  شرکت« بینم. دیگه خودمو توی جمع نمی خیلی وقتهرم...  یمن دیگه تو جمعیت نم»گفت:  3کننده  شرکت

 «.ی خانوادگیها ... همین باعث شده دیگه نخوام برم مهمونیدارمگاهی از بیماری همسرم شرم »نیز افزود:  1۶

کننده  دهد. شرکت لی سوق میسوی بدهی و ناامنی ما ها را به های درمانی سنگین و ناپایداری شغلی، خانواده هزینه مشکلات مالی و شغلی
« سوزم. کنیم... من فقط تو ذهنم دارم می ما ماهی چند میلیون تومن فقط برای داروها خرج می»گفت:  15

مون  آیندهوقتی به شه...  روز بیشتر می هامون هم روزبه اندازی نداریم، بدهی پس»نیز ابراز کرد:  2کننده  شرکت
 «.جلو بریم باید دونم چطور کنم واقعاً نمی فکر می

روابط زناشویی دچار سکون، فاصله عاطفی و کاهش صمیمیت شده و فضای خانه به محیطی سرد تبدیل شده  عدم پویایی روابط زناشویی
.« کشیده شدهزنیم... انگار بین ما یه دیوار  ما دیگه مثل قبل با هم حرف نمی»گفت:  ۶کننده  است. شرکت

مون خیلی زیاد شده... همیشه سر چیزهای کوچیک دعوا  فاصله بتمون کم ومح»نیز افزود:  11کننده  شرکت
 «.کنیم می

کند.  شوند و مراقب اصلی در تنهایی بار را تحمل می گیری می جای همکاری، دچار سردی و کناره ها به خانواده گیر تفاوت و کناره خانواده بی
ورم اینه، ما یه خانواده هستیم؛ ولی انگار هر کدوممون دم... منظ همه چیز رو من انجام می»گفت:  5کننده  شرکت

دیگرانم کمکم خواست  خیلی دلم می»نیز اظهار داشت:  10کننده  شرکت« کنیم. تو یه جهان جداگونه زندگی می
 «.ودمتنها ب کنن اما همیشه برعکس

های سبک زندگی و  محدودیت
 مدیریت روزمره

ای  های عادی زندگی لذت ببرند و زندگی به چرخه ها یا حتی روال رگرمیتوانند از تفریحات، س همسران دیگر نمی
کنم: اگر تو  کنم سفر کنیم، فقط فکر می الان هر وقت فکر می»گفت:  22کننده  محدود تبدیل شده است. شرکت

ی یه برای یه سفر یا حت ریزی تونیم برنامه دیگه نمی»نیز افزود:  8کننده  شرکت« ؟!چی میشه راه تشنج گرفت
 «.قرار گرفته بیماریش تأثیر شرایط مون کاملاً تحت ... زندگیانجام بدیم پارک کوچیک

 
در مجموع، تجربه زیسته همسران افراد مبتلا به صرع بزرگ 

کاه، انزوای اجتماعی و  ای فرساینده از مراقبت توان صورت چرخه به
 شود. این تجربه با  ی نظم زندگی ظاهر میفروپاشی تدریج

 
 یت سنگین مراقبت آغاز شده و در تعامل با کمبود حمایت،مسئول

گردد. همسران خود  انگ اجتماعی و فشارهای اقتصادی تشدید می
یابند که میان تعهد اخلاقی به بیمار و نیازهای  را در وضعیتی می
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اند. در چنین شرایطی، زندگی  شده خود گرفتار شده گرفته نادیده
ای نامتوازن  ابل و پویا به رابطهتقتدریج از یک رابطه م مشترک به

ای که معنای زندگی،  دهد؛ تجربه و مبتنی بر بقا تغییر شکل می
 .دکن طور بنیادین دگرگون می روابط و آینده را برای مراقبان به

 

 گیری و بحث نتیجه
تحلیل کیفی این مطالعه نشان داد که عوامل بازدارنده پویایی 

اصلی:  ۀتلا به صرع، در چهار دستزندگی در میان همسران افراد مب
کمبود دسترسی به خدمات دهد  نشان می هک کاه مراقبت توان

طور مستقیم فرسودگی پویایی زندگی  بخشی، به درمانی و توان
و بیمار که بیانگر  های فردی مراقب کند، نقص خانواده را تشدید می

خستگی روانی، فرسودگی مراقب، ضعف آگاهی و مهارت، و تاثیر 
، استکیفیت مراقبت و سلامت روانی مراقبان بر رفتار منفعل بیمار، 
های  کمبود حمایتدهد  که نشان می فامیلی–گسست اجتماعی

سازمانی، انزوای اجتماعی و تبعات فرهنگی، باعث کاهش دسترسی 
 و ،شوند به منابع حمایتی و افزایش احساس تنهایی می

تعادل میان یف که موید تضع زندگی درون های ریختگی بهم
فشارهای مالی و شغلی، عدم واسطه  بههای مختلف زندگی  حوزه

 ،باشد می های سبک زندگی پویایی روابط زناشویی، و محدودیت
 کیفیت متقابل، صورت به عوامل این. اند شده تحلیل و تجزیه
 د.دهن می قرار تأثیر تحت را زناشویی روابط و زندگی

های ساختاری و فرآیندی  الشبه چ« کاه مراقبت توان»مضمون 

ها روبرو هستند.  اشاره دارد که همسران در ارائه مراقبت مؤثر با آن

 کند را بیمار بهبودی تنها نه بخشی های درمان و توان کاستی

 فرسایش را خانواده زندگی پویایی مستقیم طور به بلکه کند، می

 و یسبزوار و( 2025) 1ویلی های پژوهش با یافته این. دهد می

 به دسترسی حیاتی نقش بر که است راستا هم( 2024) همکاران

خانوادگی تأکید دارند.  عملکرد حفظ در یکپارچه و موقع به خدمات

همچنین، افت کیفیت زندگی و رضایت فردی در مراقبان، بیانگر 

کاهش تدریجی لذت از زندگی و افزایش درماندگی ناشی از بار 

های  دلیل فقدان فرصت ندگی، بهمداوم مراقبتی است. این درما

ارزشی  بازسازی انرژی روانی، منجر به کاهش انگیزه و احساس بی

 و( 2023) همکاران و 2بایرام بیوک نتایج با که ای افتهد؛ یشو می

 مراقبتی بار این، بر علاوه. دارد همخوانی( 2023) همکاران و 3وینی

                                                           
1. Willie 

2. Büyükbayram 

3. Viny  

 مانند) فردی ملعوا تأثیر تحت چندبعدی، پدیده یک عنوان به شدید

 و( غیررسمی های شبکه حمایت مانند) اجتماعی ،(روان سلامت

ل(، منجر به فرسودگی جسمی و اشتغا و درآمد مانند) اقتصادی

شود. این رویکرد چندبعدی، پیچیدگی مراقبت از بیماران  روانی می

( و 2025و همکاران ) 4های آتان سازد و یافته مزمن را برجسته می

کند که بر لزوم نگاه  ( را تأیید می2024همکاران )و  5اونااورا

 نیا یها افتهیدر مجموع، سیستمی به بار مراقبتی تأکید دارند. 

 یبخش توان ندیموجود در فرا یها یکه کاست دهد یپژوهش نشان م

همراه باشد و در  یزندگ ییایدر پو یفرسودگ شیبا افزا تواند یم

. نجامدیمراقبان ب یزندگ تیفیبه کاهش ک میبه طور مستق تینها

عوامل  نیکه ا دهد یمطالعه حاضر نشان م جینتا ن،یافزون بر ا

در  زین یمیاثرگذارند، بلکه نقش مستق یزندگ تیفیبر ک تنها نه

از  یکه در بخش قابل توجه یدارند؛ موضوع کاهش پویایی زندگی

نقایص »در محور  کمتر مورد توجه قرار گرفته است. نیشیپ اتیادب

، خستگی روانی و فرسودگی مراقب نشان داد «ی مراقب و بیمارفرد

های کافی برای استراحت و  مدت بدون فرصت که مراقبت طولانی

تنها سلامت جسمی و روانی مراقب را به خطر  خودمراقبتی، نه

دهد. این  اندازد، بلکه کیفیت مراقبت از بیمار را نیز کاهش می می

. شود منجر بیماری علائم تشدید به تواند می چرخه معکوس

 و ۶خوآن و( 2023) همکاران و اوکی های پژوهش با که ای یافته

 و ها آگاهی ضعف همچنین،. است خوان هم( 2024) همکاران

 طبیعت مورد در عمیق دانشی شکاف بر بیمار، و مراقب های مهارت

. دارد تأکید تشنج مدیریت های روش و هشداردهنده علائم بیماری،

 پذیر آسیب بحرانی های موقعیت در را مراقبان آموزشی، دکمبو این

 با که ای افته؛ بکاهد می خانگی های مراقبت اثربخشی از و کند می

( 2024) همکاران و 8نگاسی و( 2025) همکاران و 7العفیف نتایج

 عاملی عنوان به ل و درماندهمنفع بیمار این، کنار در. است همسو

 فضای وضعیت، این. کند می ملع خانوادگی تعاملات در مخرب

 فرسایش تدریج به را رابطه پویایی و کرده سنگین را خانواده روانی

 تأیید( 201۹) همکاران و ۹سیفینی پژوهش با که ای یافته دهد؛ می

 نشان مراقب روانی و جسمی سلامت مشکلات نهایت، در. شود می

 و خودمراقبتی برای زمان کمبود مراقبت، مداوم فشار که داد
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5. Onuorah 

6. Khuan 

7. Alafif 

8. Negussie 

9. Ciuffini 

12۶ 



 واکاوی عوامل بازدارنده پویایی زندگی از دیدگاه همسران افراد مبتلا به اختلال صرع بزرگ: صافی و عمادی

 

 توانایی و کند می تضعیف را مراقب کلی سلامت عاطفی، های تنش

ای که با  د؛ یافتهده می کاهش روزمره زندگی مؤثر مدیریت در را او

( 2025) 2( و پاتیل2024و همکاران ) 1های ایدو پژوهش

دهد که  های این محور نشان می در مجموع، یافتهراستاست.  هم

تواند به شکل یک چرخه  یمار میمرتبط با مراقب و ب ینقایص فرد

ای که خستگی و مشکلات جسمی و  گونه فرساینده عمل کند؛ به

های لازم و نیز انفعال  روانی مراقب، همراه با کمبود آگاهی و مهارت

دهد بلکه بر پویایی روانی  تنها کیفیت مراقبت را کاهش می بیمار، نه

واند با تضعیف توان ت گذارد. این وضعیت می خانواده نیز اثر منفی می

های  پذیری در موقعیت مراقب در مدیریت شرایط و افزایش آسیب

بحرانی، زمینه تشدید علائم بیماری و فشار بیشتر بر خانواده را 

 مضمون سه از «فامیلی–گسست اجتماعی»مضمون د. فراهم کن

 داد نشان کارآمد های حمایت به دسترسی نقص. گرفت شکل فرعی

 های شبکه به دسترسی عدم وم منسج حمایتی خدمات کمبود که

 افزایش چشمگیری طور به را روانی مشکلات بروز خطر پشتیبان،

 و 4غبر و( 2020) همکاران و 3نوین مطالعات با یافته این. دهد می

 های زیرساخت» اهمیت بر که دارد همخوانی( 2025) کمال

 همچنین،. دارند تأکید مراقبان فرسودگی با مقابله در «اجتماعی

و انزوای اجتماعی بیانگر اثر ترکیبی عوامل روانی )مانند شرم  انگ

های منفی محیط( و فرهنگی  از بیماری(، اجتماعی )مانند واکنش

)مانند باورهای نادرست درباره صرع( است که به دوری از جامعه و 

تنها از منابع  شود. این عزلت، نه کاهش مشارکت اجتماعی منجر می

؛ کند کند، بلکه احساس تنهایی را تشدید می رج میحمایتی خا

 همکاران و لی و( 2025) همکاران و کامچی نتایج با که ای افتهی

های این بخش نشان  در مجموع، یافته. دارد پوشانی هم( 2020)

 تشدید در مهمی نقش فامیلی–دهد که گسست اجتماعی می

 های یتحما کمبود. دارد مراقبان فرسودگی و روانی فشارهای

 از ناشی انزوای و اجتماعی انگ با همراه دسترس، در و ساختاریافته

 حمایتی های شبکه تضعیف موجب بیماری، درباره نادرست باورهای

 تنها نه وضعیت این. شود می ها خانواده اجتماعی مشارکت کاهش و

 و تنهایی احساس بلکه کند، می محدود را حمایتی منابع به دسترسی

 مضمون .دهد می افزایش مراقبان در را روانی فشار

 فرعی مضمون چهار شامل «زندگی درون های ریختگی هم به»

                                                           
1. Idowu 

2. Patil 

3. Nevin 

4. Gabr 

 اقتصادی فشارهای که داد نشان شغلی و مالی مشکلات. است

. کند می تهدید نیز را خانواده روانی امنیت بلکه مالی، امنیت تنها نه

 کیفیت تواند می ،زا عامل استرس یک عنوان به مالی، مسائل این

 مطالعات با که ای یافته دهد؛ قرار تأثیر تحت نیز را زناشویی رابطه

 همسو( 2025) همکاران و 5ناندوانی و( 2025) همکاران و میشرا

 رابطه عاطفی های بنیان زناشویی روابط پویایی عدم همچنین،. است

 ایجاد خانواده در انگیزه بی و سرد فضایی و کند می ضعیف را

(، 2025مکاران )ه و ۶کالسی های پژوهش با یافته این. نماید می

( تأیید 2023و همکاران ) 8( و کاسار2025و همکاران ) 7بالاگاندی

 احساس به منجر گیر تفاوت و کناره شود. در کنار این، خانواده بی می

 و ۹هنسن های یافته که ای یافته شود؛ می مراقب در ناتوانی و تنهایی

 پشتیبانی آن از( 2021) همکاران و 10حسین و( 2018) همکاران

 روزمره مدیریت و زندگی سبک های محدودیت نهایت، در. کنند می

 در پذیری انعطاف بیمار سلامت وضعیت ناپایداری که داد نشان

های مختلف  حوزه میان تعادل و داده کاهش را زندگی ریزی برنامه

ی که با ا زند؛ یافته زندگی )کار، تفریح، خانواده( را بر هم می

و  12( و سیرباش2020) 11های ویشواناتان و ساتیشچاندرا پژوهش

های این محور نشان  یافتهبنابراین خوانی دارد.  ( هم2021همکاران )

صورت  تواند به های درون زندگی می ریختگی هم دهد که به می

زمان ابعاد اقتصادی، عاطفی و کارکردی زندگی خانواده را تحت  هم

فشارهای مالی و شغلی، ضعف در پویایی روابط  تأثیر قرار دهد.

های  گیری اعضای خانواده و محدودیت تفاوتی یا کناره زناشویی، بی

ناشی از مدیریت روزمره بیماری، همگی به برهم خوردن تعادل 

انجامند. این مجموعه  زندگی و افزایش فشار روانی بر مراقبان می

کند،  ادگی را تضعیف میخانو تنها انسجام و حمایت درون عوامل نه

بلکه توان خانواده را برای سازگاری مؤثر با شرایط بیماری نیز 

های این پژوهش بیانگر پیچیدگی  در مجموع، یافته. دهد کاهش می

های همسران افراد مبتلا به صرع  تنیده چالش چندبعدی و درهم

ها تنها در حوزه فیزیکی یا بالینی خلاصه  است. این چالش

، بلکه ابعاد روانی، اجتماعی، اقتصادی، خانوادگی و وجودی شوند نمی

از دیدگاه  گیرند. عوامل بازدارنده پویایی زندگی زندگی را در بر می
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 (115-132) 1405 تابستان، شته، پیاپی پنجاه و دوم، شماره پانزدهمنشریه علمی روانشناسی سلامت، سال 

 

، از ضعف ساختارهای حمایتی رسمی همسران افراد مبتلا به صرع

ثباتی  تا فرسودگی درونی مراقب و از انزوای اجتماعی تا بی

کنند که بدون مداخله  ایجاد میی خانوادگی، یک چرخه منف درون

شود. این  خانواده منجر میهدفمند، به تضعیف کیفیت زندگی کل 

ها بر ضرورت طراحی مداخلات جامع، هماهنگ و چندسطحی  یافته

کنند که همزمان به نیازهای درمانی بیمار، سلامت روان  تأکید می

پردازد. های اجتماعی و پایداری اقتصادی خانواده ب مراقب، پشتیبانی

گذاران سلامت، با همکاری  شود سیاست از این رو، پیشنهاد می

و خدمات اجتماعی،  ، درمانگرانشناسی خانواده متخصصان روان

محور را در سطح جامعه گسترش دهند،  های حمایتی خانواده برنامه

های آموزشی برای افزایش سواد سلامت مراقبان طراحی  برنامه

ی کاهش بار مالی و روانی مراقبت هایی برا کنند و مکانیزم

ها باید شامل  از نظر کاربردی، این برنامهغیررسمی ایجاد نمایند. 

های حمایتی، و خدمات بهداشتی مشترک  مشاوره خانوادگی، گروه

های آموزشی برای مراقبان با تمرکز  باشند. همچنین، طراحی دوره

تواند  یهای بالینی م بر مدیریت استرس، خودمراقبتی و مهارت

همچنین  کیفیت مراقبت و رضایت زندگی مراقبان را بهبود بخشد.

های  های آموزشی، ایجاد شبکه برگزاری کارگاههایی نظیر  فعالیت

در قالب انجمن  حمایتی آنلاین و آفلاین، ترویج آگاهی در جامعه

از سوی دیگر، کاهش بار مالی از  تواند سودبخش باشد. صرع می

های شغلی برای  های جامع و پاداش نامه ، بیمهطریق تسهیلات مالی

های مبتلا به صرع، از پیامدهای مهم پژوهش است که  خانواده

برای پیشرفت . در ادامه تواند فرسودگی مراقبت را کاهش دهد می

شوند از  بررسی میعلمی در این حوزه، مسیرهای تحقیقاتی آینده 

رای ارزیابی اثر شده ب ای تصادفی کنترل مطالعات مداخلهجمله: 

مبنی بر مراقبت و خودمراقبتی بر های رفتار درمانی شناختی  برنامه

ای بین  تحلیل مقایسه کاهش بار مراقبت و بهبود رضایت زندگی؛

های  های مبتلا به بیماری های مبتلا به صرع و خانواده خانواده

تحلیل  های مشترک و خاص؛ مزمن دیگر جهت شناسایی ویژگی

گیری روابط میان فاکتورهای اقتصادی،  برای اندازه کمی ساختاری

مطالعات طولی که  اجتماعی و روانی و تأثیر آن بر کیفیت زندگی؛

ویژه تحت تأثیر مداخلات  تغییرات پویایی زندگی در طول زمان، به

د. افزارهای پشتیبانی را دنبال کنن مداوم و تغییرات سفت و نرم

دهد که ایجاد مداخلات  میصورت خلاصه، این پژوهش نشان  به

 فرسودگی منفی ی چرخه تواند می جامع، هماهنگ و چندسطحی

 صرع به مبتلا های خانواده کلی زندگی کیفیت و شکسته را مراقبت

 را پژوهش اصلی پیام تنها نه گیری نتیجه این. بخشد بهبود را

 عملی های گام بلکه کند، می بندی جمع کاربردی و واضح صورت به

 ها خانواده این وضعیت بهبود و دانش پیشبرد برای را قاتیتحقی و

توان امیدوار  ای است که می تنها در چنین زمینهد. نمای می مشخص

پذیر بازسازی شده و رابطه  های آسیب بود پویایی زندگی این خانواده

 .عنوان ستون اصلی سلامت خانواده، تحکیم یابد ها به زناشویی آن

 

 ملاحظات اخلاقی

ین پژوهش، ملاحظات اخلاقی با دقت رعایت شد. ابتدا مجوز در ا

صلاح اخذ گردید.  انجام پژوهش از دانشگاه مربوطه و مراکز ذی

صورت شفاف برای  پیش از آغاز هر مصاحبه، اهداف پژوهش به

کنندگان توضیح داده شد و به آنان اطمینان داده شد که  مشارکت

توانند  ت و در هر مرحله میمشارکت در پژوهش کاملاً داوطلبانه اس

از ادامه همکاری انصراف دهند. رضایت آگاهانه کتبی از تمامی 

کنندگان پیش از شروع مصاحبه دریافت شد. همچنین  مشارکت

طور کامل  ها و نحوه استفاده از اطلاعات به هدف از ضبط مصاحبه

کنندگان اطمینان داده شد که  توضیح داده شد و به مشارکت

ها  سازی کامل و پایان تحلیل داده صوتی پس از پیادههای  فایل

ها با توافق  حذف خواهند شد. زمان و مکان انجام مصاحبه

کنندگان و با رعایت حریم خصوصی و آرامش روانی آنان  مشارکت

شده محرمانه  تعیین شد. پژوهشگر متعهد شد تمامی اطلاعات ارائه

شده درج  در متون پیاده گونه نام یا نشانه هویتی باقی بماند و هیچ

نشود. در تمام مراحل پژوهش تلاش شد از هرگونه آسیب فیزیکی، 

کنندگان جلوگیری شود. همچنین در  روانی یا اجتماعی به مشارکت

کنندگان، متن مصاحبه در اختیار آنان قرار  صورت تمایل مشارکت

گرفت و امکان طرح پرسش درباره پژوهش برای آنان فراهم بود  می

های نهایی پژوهش نیز در اختیار آنان  در صورت درخواست، یافتهو 

 .قرار داده شد

 

 سپاسگزاری
دانند از همکاری و همراهی انجمن  پژوهشگران بر خود واجب می

خیریه صرع اصفهان، پزشکان محترم این مؤسسه، و تمامی 
های ارزشمند  تجربه باسخاوتها که  در مصاحبه کنندگان مشارکت

 .دختیار تیم پژوهش قرار دادند، صمیمانه قدردانی کننخود را در ا
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