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 چکیده
بیماری خودایمنی است که منجر به اختلال در محل اتصالات  مقدمه:

ثبات در اثر حرکت، مشخصه این شود. ضعف بیعصبی عضلانی می
بیماری است. از آنجا که میاستنی یک بیماری مزمن با عوارض 

شناختی  های روان بینی است واکنش پیش کننده و پیشرفت غیرقابل ناتوان
انتظار است. بنابراین پژوهش حاضر بررسی تجربه  قابل در این بیماران 

باشد تا از دیدگاه بیماران به مسائل  زیسته افراد مبتلا به میاستنی می
ای برای درک بهتر مسائل آنان برای  ها بنگرد و زمینه شناختی آن روان

نفر از افراد مبتلا  11در این مطالعه با  :روش .متخصصان را فراهم کند
ها با  نی مصاحبه عمیق نیمه ساختاریافته انجام گرفت که مصاحبهبه میاست

روش کلایزی تحلیل شدند. مطالعه حاضر به روش کیفی از نوع 
خوشه  4این مطالعه شامل  :ها یافته .باشدپدیدارشناسی توصیفی می

تاثیرات  (2( تجربه استفاده از خدمات تخصصی پزشکی، 1اصلی شامل: 
( دوران رضایتمندی 4های کنارآمدن، ( روش3، درونی و بیرونی بیماری

آمده نشان داد  دست نتایج به :گیری نتیجه .بعد از کنترل بیماری بود
بینی زندگی منجر به به  پیش ها و شرایط غیرقابل ها و محدودیت ناتوانی

ش ارزیابی منفی افراد از خود شده است و این موضوع منجر کاه
دین ترتیب زمینه برای  شود.  به یشده آنها م احساس کنترل ادراک

افزایش هیجانات منفی از جمله افسردگی، اضطراب و استرس افزایش 
آمدن با بیماری تجربه ی دیگر بسیار از بیماران پس کناریابد. از سومی

 .اندرشد پس از ضربه را تجربه کرده
 

 های بیماری خودایمنی، بیماری نادر، تجربه زیسته، راه کلیدی:واژگان 
 .شناختی، میاستنی کنارآمدن، مسائل روان

 

 

Abstract 

Objective: Myasthenia is an autoimmune disease that leads to 

disorder of the neuromuscular junctions. Unstable weakness due 

to movement is characteristic of this disease. Because 

myasthenia is a chronic disease with debilitating complications 

and unpredictable progression, psychological reactions are 

expected in these patients. Therefore, the present study 

examines the lived experience of people with myasthenia to look 

at their psychological issues from the perspective of patients. To 

provide a platform for professionals to better understand their 

issues. Method: In this study, 11 people with myasthenia had 

in-depth semi-structured interviews, which were analyzed by 

colaizzi method. The present study is a qualitative method of 

descriptive phenomenology. Findings: This study included 4 

main clusters including: 1) experience of using specialized 

medical services, 2) internal and external effects of the disease, 

3) coping methods, 4) satisfaction period after disease control. 

Conclusion: The results showed that disabilities and limitations 

and unpredictable living conditions lead to a decrease in the 

perceived control in individuals and this leads to a negative self-

assessment of individuals and increases negative emotions such 

as depression, anxiety and stress. many patients with post-

traumatic stress disorder have experienced post-traumatic 

growth. 

 

Keywords: Autoimmune disease, Rare disease, lived 

experience, copping methods, Psychological problems 

Myasthenia. 
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 تجربه زیسته افراد مبتلا به میاستنی میرناصری و همکاران:

  

 

 مقدمه

نوعی بیماری خودایمنی است که منجر  1میاستنی

به اختلال در محل اتصالات عصبی عضلانی 

ثبات در اثر حرکت، مشخصه  شود. ضعف بی می

این بیماری است که با علائمی نظیر افتادگی پلک، 

دوبینی، اختلال در بلع، تکلم و تنفس، ضعف 

دهد )جونگ  عضلات و خستگی خود را نشان می

(. تخمین فراتحلیل از میزان 2018ران؛ و همکا

مورد در هر یک میلیون نفر  30تا  5شیوع آن بین 

نفر  20تا  10در سال است، و میزان بروز آن بین 

 هزار نفر جمعیت تخمین زده شده 100در    

؛ 2003؛ فیلیپ، 2018است )ههیر، سیلوستری، 

؛ کار، 2010مکگروگان، سندون و وریس، 

(. طی شش 2010مک کنویل،  کاردول، مککارون،

در هر  30دهه گذشته شیوع میاستنی از کمتر از 

در هر یک میلیون در  300به بالاتر از  یک میلیون

است )آندرسن، هلدال،  افزایش یافته 2014سال 

؛ آراگونس و همکاران، 2014انگلند، گیلهوس، 

2017). 

شده در زمینه بیماری  های انجامپژوهش

شناختی و  ، پزشکی و عصبمیاستنی بیشتر کمی

)چن  اندهای پزشکی بودهمتمرکز بر ارتقاء درمان

؛ لیوناردی و 2007؛ کهلر، 2011و همکاران، 

؛ یبارا و 2010؛ راگی و همکاران، 2010همکاران، 

ت که بیماری (. این در حالی اس2011همکاران، 

اجتماعی زیادی را برای  -میاستنی عواقب روانی 

است ولی  کان آنها به همراه داشتهاین افراد و نزدی

است  تحقیقات اندکی در این زمینه صورت گرفته

؛ 2014؛ ریچارد و همکاران،2018)پائول، گارسیا، 

                                                           
1. Myasthenia 

(. بسیاری از 2007؛ کهلر، 2016کوتان و همکاران،

شناختی این بیماران مانند استرس  های روانویژگی

شدید و طولانی مدت و برانگیختگی هیجانی 

ند بر عملکرد ایمنی بدن تاثیر بگذارد و توا می

باعث عود یا شروع میاستنی شود )بگدان و 

(. بسیاری از این بیماران با وجود 2020همکاران 

ها  اینکه از عدم وجود اختلال روانی در آن

ها از نوعی  است اما آن اطمینان حاصل شده

برند ضعف جسمی وابسته به استرس رنج می

بلیسکا، ویکزورک و نیکا،  ؛ سیتک،2007 )کهلر،

؛ چن، شیه، هایتر، چیوهو، 1981؛ تولفسون، 2009

؛ مکنزیه، مارتین، هووارد، 2013هورنگ یه، 

این طریق می توان به اهمیت  (. بنابراین به1969

های روانشناختی این بیماران پی برد )چن،  جنبه

 (.2013؛ کر،2011چانگ، چیو، یه، 

طور  به من هرگزهای مزنظر به اینکه بیماری

ها افراد را شوند، این بیماریکامل درمان نمی

مجبور به سازگاری و تطابق با بیماری و وضعیت 

کنند. برای کمک مؤثر به این سلامتی خود می

بیماران نیاز است که درک شود این افراد با وجود 

بیماری مزمن چگونه برای مدیریت زندگی خود 

شان بیشترین کنند و چگونه به خودتلاش می

(. از سوی دیگر 2006کنند )لارسن کمک را می

متخصصان بهداشتی نقش اساسی را در وضعیت 

کنند اما نیاز به تجدیدنظر در بیماران ایفا می

دیدگاه و عملکرد آنها وجود دارد. در واقع لازم 

است آنها تمرکز خود را از بیماری برداشته و بر 

نیاز به توسعه شخص تمرکز کنند. به عبارت دیگر 

محور وجود دارد )سازمان بهداشت دیدگاه بیمار
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مراقبان این بیماران نیازمند این  .(2005جهانی، 

هستند که بدانند و درک کنند هر بیماری برای 

شخص بیمار چه چیزهایی را در بردارد. درک 

کند که هر فرد چگونه با بیماری زندگی می این

های هر فرد های مطابق با نیازبرای مراقبت

 (. 2015ضروری است )آمبرسیو و همکاران، 

بردن درک مراقبین بهداشتی و بنابراین برای بالا

متخصصان  از عوامل خاصی که بر سازگاری این 

گذارد، مطالعه کیفی موثر است. بیماران اثر می

تواند مطالعه در زمینه تجربه زیسته بیماران، می

ه این گروه خاص های ویژبردن به مداخلهبرای پی

ای سی، وی جی، نیکول و نیکول، )مفید باشد 

(. زیرا این مطالعات، ابزارهای مفیدی 2016

هستند که برای کشف تجربه فردی مورد استفاده 

 .(2011لدونا،)گیرند قرار می

مطالعات کیفی در زمینه بیماران مزمن، بررسی 

تجربه بیماران در بافت فرهنگی خود را پیشنهاد 

(. زیرا 2008اند )کروس بچند و کوپمان، کرده

ها منشاء بسیاری از این بیماران در مصاحبه

های قومی و بسیاری از تجارب خود را به زمینه

(. 2013دهند )کر فرهنگی محیط خود ارجاع می

زیسته مبتلایان به میاستنی در  بررسی تجربه

کنندگان در دهد شرکتفرهنگ چین نیز نشان می

ر بسیاری از مسائلی که تجربه این پژوهش د

کنند مشابه تحقیقات قبلی هستند. اما در این  می

مطالعه تجارب جدیدی علاوه بر تجارب مطالعات 

قبلی وجود دارد. آنها در واکنش به تشخیص، به 

گردند و علت را دنبال علت اولیه بیماری خود می

به رفتارها و خصوصیات شخصیتی خود نسبت 

ج متفاوت به زمینه فرهنگی آنان دهند این نتایمی

(. کر 2013ارتباط داشت )چن و همکاران، 

شناسی ( در نیوزلند در یک تحقیق پدیدار2013)

به بررسی تجربه زیسته افراد مبتلا به میاستنی 

ها نشان داد که پرداخت. تجزیه و تحلیل داده

های زندگی فرد تاثیر میاستنی بر روی همه جنبه

ه زمان، بدن، فضا و روابط گذارد؛ احساس بمی

آنها با دیگران. یافته ها با سه تم اصلی؛ زندگی با 

عدم اطمینان، زندگی با ضعف، زندگی با تغییر به 

دست آمد. مطالعات انجام شده مربوط به این 

بیماران در ایران، مربوط به زمینه پزشکی و 

؛ 2018همکاران،  جسمانی است )سیفاری و

؛ ممرآبادی رازجویان، 2015احسان و همکاران، 

؛ نوتاش، سلیمی، شیخ وطن، 2011مقدسی، 

 (.2009حبیبی، رمضانعلی، 

شده توصیف زندگی با  با توجه به موارد مطرح

این بیماری و راهکارهای سازگارانه بیماران در 

مقابل مشکلاتشان، برای درک ما از این بیماری و 

 تلاش برای حل مشکلات این جمعیت ضروری

کنندگان در این پژوهش واقع شرکتاست. در

تواند دانش مشترکی دارند که این دانش می

کننده باشد؛ برای افرادی که همان سفر را  کمک

دهندگان خدمات  طور به ارائه کنند و همینآغاز می

بهداشتی و پژوهشگرانی که درمان نهایی را ارائه 

دهند. علاوه بر این، بستر فرهنگی که تجارب می

تواند تأثیر گیرد میر آن شکل میافراد د

باشد. بنابراین  ای بر این تجارب داشته جانبه همه

هدف از این مطالعه این است که تجربه زیسته 

افراد مبتلا به میاستنی را در فرهنگ ایرانی بررسی 

نمایند تا از پشت لنز مبتلایان به تجارب زیسته 

مربوط به بیماری بنگرد و به چگونگی و چرایی 
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 .این تجارب نزدیک شود

 

 روش

سی شنامطالعه کیفی حاضر به روش پدیدار

ها با استفاده از  توصیفی انجام گرفته است. داده

آوری  صاحبه عمیق نیمه ساختاریافته جمعم

سازی و با روش تحلیل  اند و سپس پیاده شده

اند. در این  وتحلیل قرار گرفته ی مورد تجزیهکلایز

 عضو میاستنی به مبتلا پژوهش نمونه شامل افراد

 .بود 1399 سال در ایران نادر های بیماری انجمن

گیری هدفمند بوده است و حجم  روش نمونه

 است. همچنین ها با اشباع داده ها تعیین شده داده

 پزشک توسط که افرادی -1: شامل ورود معیار

 .است شده داده تشخیص ها آن در میاستنی به ابتلا

کنندگان.  شرکت رضایت معد: خروج معیارهای

سال بوده است. برای انجام  18افراد زیر  -2

مصاحبه با افراد، پس از هماهنگی با مسئول 

انجمن بیماران میاستنی، فراخوان همکاری در 

گروهی که بیماران در آن عضویت داشتند قرار 

نفر از بیماران اعلام آمادگی کردند.  2گرفت. 

پیام شخصی  نفر از اعضا 60سپس برای حدود 

برای دعوت به همکاری فرستاده شد. در نهایت با 

نفر مصاحبه صورت گرفت و داده ها به اشباع  9

نفر دیگر  2رسیدند سپس برای اطمینان بیشتر با 

دلیل شرایط قرنطینه مصاحبه صورت گرفت. به 

ها به صورت تلفنی انجام گرفتند.  کرونا مصاحبه

دقیقه  120ا دقیقه ت 45ها از  طول مدت مصاحبه

 بود.

 مصاحبه پژوهش، این در استفاده مورد ابزار

 یکی عمیق مصاحبه. بود یافتهعمیق نیمه ساختار

 به آن در که است کیفی روش هایتکنیک از

 از تحقیق مورد موضوع و هاسوال ایریشه بررسی

. شودمی پرداخته دهندگان پاسخ از کوچکی گروه

 عقاید باورها، یانب به کنندگانشرکت شیوه این در

 نل، و بویس) پردازندمی خود خاص تجربیات و

برای تهیه سوالات مصاحبه ابتدا یک نقشه  (.2006

ذهنی از جنبه های مختلف زندگی با میاستنی تهیه 

 و قبل تجربه -1شامل؛  ذهنی مصاحبه نقشه شد.

 جسمی،: مشکلات -2 تشخیص؛ از بعد

 راه های -3روزانه  فعالیت شغلی، روانشناختی،

: اجتماعی روابط -4 روانی؛ جسمی،: کنارآمدن

 اجتماعی، هایگروه دوستان، همسر، خانواده،

هویت: دیدگاه فرد به  -5پرستاران؛  و پزشکان

بود.  جهان، دیدگاه فرد به خود، علت بیماری

 طراحی به موضوعات از قسمت هر برای سپس

در ابتدا به بررسی چگونگی  .شد اقدام سوالات

اولین تغییرات برایتان  "ع بیماری با سوالشرو

بررسی پرداخته شد. سپس برای  "چطور رخ داد؟

تان چطور بود؟  شرایط جسمی "مشکلات سوالات

بیماری چه تاثیری روی روحیه و اخلاقتان 

داشت؟  تاثیر بیماری روی کارهای روزانه تان 

چطور بود؟ تاثیر بیماری روی شغلتان چطور 

آمدن افراد با نارراه های ک پرسیده شد. "بود؟

چطور با بیماری کنار آمدید؟ چه چیز  "سوالات

بررسی شد. تاثیر  "شما را امیدوار می کرد؟

حمایت "بیماری بر روابط اجتماعی افراد با سوال: 

اطرافیان در رابطه با بیماری چطور بود؟ مورد 

پرسش قرار گرفت. تاثیر بیماری بر هویت  با 

ز خودتان قبل از بیماری و سوالات: تصورتان ا

بعد از آن چه تغییری کرده است؟ علت بیماری از 
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نظر خودتان و اطرافیانتان چیست؟ دیدتان به دنیا 

رده قبل از بیماری و بعد از آن چه تغییری ک

تری نیز  بررسی شد. سوالات جزئی "است؟

بود که در صورت عدم اشاره طراحی شده 

از آن سوالات  شونده به نکات مورد نظر مصاحبه

 استفاده شد. 

باز پاسخ بودند و به چگونگی  سوالات 

تجربیات مختلف مرتبط به بیماری افراد پرداخته 

لات بر تر سوا های اولیه بیششد. در مصاحبه 

شده پیش رفت اما در  اساس ساختار از پیش تعیین

ها و سوالاتی که بر ادامه سوالات بر اساس خلاء

ین ایجاد شده بود پیش های پیش اساس مصاحبه

 رفت. 

 7 روش از استفاده با هاداده وتحلیل تجزیه

کلایزی  کلایزی صورت گرفته است. ایمرحله

( معتقد است که محققان باید در انجام این 1978)

جو ذات و وپذیر باشند. جست مراحل انعطاف

ها نباید با مراحل سخت انجام گیرد،  جوهره پدیده

کامل و عمیق معنی پدیده  بلکه این روش، کاوش

است )ویریهانا، ولچ، ویلیمسون، کریستنسن، باکن 

  (.2018و کرافت، 

ها را بارها و بارها  ابتدا محقق متن مصاحبه

تا دیدگاه کلی نسبت به مصاحبه خوانده است 

دست آورد. سپس جملات مرتبط با تجربه  به

کردن هر جمله  بیماری مشخص شدند و به فرموله

کردن یعنی زیربنای  از فرمولهشد منظور پرداخته 

های فرد نوشته شود که در واقع حرکتی بود  گفته

اقعی فرد از آنچه فرد گفته بود به آنچه منظور و

بندی کدهای به دست  منظور دسته بود. سپس به

تر  هایی با معانی کلی زیر مجموعه تمآمده کدها 

ر در ت هایی بزرگ ها در دسته قرار گرفتند. مجددا تم

های فرعی قرار گرفتند و  زیر مجموعه مضمون

دست آمد که تمامی  مضمون اصلی به 4درنهایت 

گرفت. در مرحله بعد به مفاهیم را در بر می

توصیف ساختار ذاتی پدیده پرداخته شد. هدف از 

این مرحله حذف هرگونه توصیف اضافه و زائد 

( پس از یک تحلیل دقیق و 2012است )شوشا، 

یحات فرعی، ساختار ذاتی پدیده حذف توض

آشکار خواهد شد. در مرحله آخر پژوهشگر برای 

دست یافتن به توصیف عینی افراد از آنچه تجربه 

پردازد کنندگان می سنجی شرکتاند به اعتبارکرده

نفر از  3در واقع پژوهشگر  با مراجعه مجدد به 

کنندگان و انجام یک مصاحبه انفرادی، نظر  شرکت

سنجی ها پرسید و به اعتباررا در مورد یافتهها  آن

ها پرداخت. در این مرحله پژوهشگر ممکن یافته

است توصیف جامع از پدیده و یا توصیف 

ساختار ذاتی پدیده را مورد بازبینی قرار دهد یا 

به تایید آن دست یابد. اگر پژوهشگر از نوار با 

کیفیت جهت ضبط استفاده کند و با دست نویس 

های تفصیلی میدانی آن بتواند یادداشتکردن 

دست آورد پایایی تقویت شده است  به

های (. در پژوهش حاضر تمام فایل2007)کرسول،

اند و تمام داری شده ها نگهشده مصاحبه ضبط

سازی  طور کامل پیاده ها بهمحتوای مصاحبه

ها اند. همچنین برای تایید پایایی داده شده

ه یک دانشجوی های انجام شده ب تحلیل

کارشناسی ارشد که آشنا به روش کیفی بود ارسال 

 .شد و پایایی مورد بررسی قرار گرفت
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 هایافته

منظور بررسی چرایی و چگونگی  این پژوهش به

تجارب زیسته افراد مبتلا به میاستنی صورت 

مشخصات  1گرفته است در جدول شماره 

کنندگان آورده شده است.  دموگرافیک شرکت

بودند که  43تا  27کنندگان در بازه سنی  کتشر

 بود. 90/35میانگین سنی آنها 

ها از تجارب  تحلیل دادهو اساس تجزیه بر

مضمون اصلی و  4 زیسته افراد مبتلا به میاستنی 

دست آمد که در جدول شماره  مضمون فرعی به 9

 نشان داده شده است.   2

تجربه استفاده از خدمات "مضمون اصلی اول  

 "است که مضمون فرعی آن "تخصصی پزشکی

است طبق  "ک و بیمارفقدان ارتباط بین پزش

کنندگان اغلب پزشکان فقط به  اظهارات شرکت

پردازند در کردن علائم و تجویز دارو می چک

واقع به جای خود افراد به علائم آنها توجه 

های  کنند و وقت کافی برای شنیدن صحبت می

مین دلیل با تشخیص و گذارند به ه بیمار نمی

های زندگی بیماری تلف سال های اشتباهتجویز

است. از سوی دیگر تشخیص بیماری در  شده

شود بدون یک فضای خشک و مکانیکی اعلام می

شرایط و  ای دربارهاینکه پزشک توضیح اضافه

 چگونگی بیماری ارائه دهد.

عدم ارائه اطلاعات درباره بیماری توسط 

بود که افراد از زمان تشخیص  پزشک مشکلی

های مختلف و نیاز به بیماری تا زمان انجام درمان

ها و اثرات آنها با آن دانستن چگونگی درمان

درگیر بودند. افراد هنگام تشخیص، اطلاعات 

کنند و به همین دلیل کافی از پزشک دریافت نمی

مدت زمان طولانی در عدم اطمینان و ابهام نسبت 

تری کنند و بعد از زمان طولانیی میبه بیماری ط

 کننده شرکتشوند. با واقعیت بیماری مواجه می

 می گفت: 4شماره 

 بیماری این به راجع من به کس هیچ "

 اتفاقایی چه و میشه چطور که نداد، توضیحی

 اتفاقاتی چه کنیم؟نمی کنیممی کنترلش آیا میوفته،

 مهادا از ذهنیتی هیچ میوفته، برات آینده در

 خواهد برام اتفاقی چه خودم که این از بیماری،

 حتی ، روحیم و جسمی های توانای لحاظ از افتاد

 من به چیزی هیچ کس هیچ درمانم روند از

 "نگفت.

های درمانی و انواع روش" مضمون فرعی دوم

است. معمولا بلافاصله بعد از  "عوارض آنها

اطمینان در تشخیص بیماری توسط پزشک، 

است و  دارو برای تمام افراد صورت گرفتهتجویز 

در بعضی موارد انجام عمل جراحی تایمکتومی، 

پلاسمافرز، اینتوبه شدن نیز بر حسب نیاز افراد 

 است.انجام گرفته 

تاثیرات درونی و بیرونی "مضمون اصلی دوم 

تجربه "است که مضمون فرعی اول آن  "بیماری

ز تشخیص است. افراد قبل ا "شرایط مبهم اولیه

بیماری توسط پزشک، علائمی از بیماری را تجربه 

گرفتند و کنند. بعضی افراد علائم را جدی نمیمی

پنداشتند و حتی علائم را عادی و همگانی می

تعدادی از افراد بعد از تشخیص بیماری متوجه 

 اند ولیتجربه کرده که علائم خفیفی راشدند می

کننده  مثلا شرکت اند.نسبت به آنها بی توجه بوده

 بیان کرد: 3شماره 
 دبستانم تو شاید شدم، مدرسه وارد کم کم" 
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 همه کردممی فکر شدم،نمی متوجه خیلی

 توی سنگینی احساس یک خب ولی همینطورن،

  "داشتم رو خستگی احساس دائما چشمم،

همچنین تعدادی از افراد علت علائم را به 

رفتن، عواملی مختلفی از جمله عوارض روزه گ

سرماخوردگی و ضعیف شدن چشم اسناد 

 بیان کرد: 1کننده  دادند مثلا شرکت می

 

چند سال پیش دستام خیلی خواب  من"

رفتم ساق پاهام  کم راه می رفت بعد کم می

 اینجوری پایین اومده وزنم گفتممی گرفت بعد می

حتی جای ولی دیدم نه تنگی نفس میارم  شدم

 "دم.ز رفتم نفس نفس می صافی می

واسطه واکنش اطرافیان یا  دتی افراد بهپس از م

کنند مشکل گسترش و تشدید علائم احساس می

 جدی وجود دارد.

 اطلاعات دموگرافیک شرکت کنندگان .1جدول 

 

با مراجعه به پزشک و عدم تشخیص بیماری یا 

باه و تجویز داروهای اشتباه تشخیص اشت

احساس  شود. دربارهسردرگمی افراد بیشتر می

کننده  ی و بلاتکلیفی در این دوران شرکتسردرگم

 دهد:اینگونه توضیح می 3

بودن،  ازین دکتر به اون دکتر، بلاتکلیفرفتن "

ی، شاید مشکلی نبود که خیلی نگرفتن جواب قطع

مین که کننده از نظر جسمی باشه ولی ه اذیت

بیمار تو یک مرحله بلاتکلیفی هستش شاید 

 "سخت تره.

 تشخیص از بعد احساس سردرگمی هرچند

 است. آنان همراه همچنان اما شودمی بیماری کمتر

 تشخیص از بعد سردرگمی درباره  2کننده  شرکت

 :داد توضیح اینطور بیماری
 چه میوفته، برات آینده در اتفاقاتی چه"

 از ذهنیتی هیچ میوفته، اتفاق برات هایی روندی

 برام اتفاقی چه خودم این که از بیماری، ادامه

 و جسمی هایتوانایی لحاظ از افتاد خواهد

 چیزی کس هیچ هیچ درمانم روند از حتی روحیم،

 خب تنهایی، حس آگاهی، عدم اون. نگفت من به

 رو بیماری این حالا که نیست کسی که این

 بیماری این هم مومیع دکترای از خیلی بشناسه،

 افتاد خواهد اتفاقی چه نمیشناسن، نمیدونستی رو

 ".کردمی اذیت خیلی این

 کد                     جنسیت          سن                نوع میاستنی              وضعیت تاهل      سابقه بیماری        شغل
 دارسال              خانه 5عمومی و چشمی           متاهل                              39                زن                           1
 خیاطسال              9             عمومی                       مطلقه                  43                 زن                           2
 فنیچشمی                        مجرد              مادرزادی        مسئول               39زن                                           3

 سال             مهندس 5چشمی و عمومی            متاهل                             35مرد                                         4
 سال               نگهبان 9چشمی و عمومی             متاهل                            35مرد                                          5

 شچشمی و عمومی             مجرد            مادرزادی               نقا             35زن                                         6
 دارسال               خانه 6چشمی و عمومی             متاهل                            38زن                                           7

 دارخانه            سال   3عمومی                        متاهل                             27زن                                          8
 سال              مشاور 38مجرد                    چشمی و عمومی                         39مرد                                         9

 سال          ازکارفتاده 16         عمومی                         مجرد                   37زن                                        10
 سال                آزاد2چشمی و عمومی              مجرد                             28مرد                                     11
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بودن علائم  بینی و غیر قابل کنترلپیشغیر قابل

منجر به احساس عدم اطمینان دائمی برای افراد 

بینی احساس است. علائم غیر قابل پیش شده

افراد طوری که  کند بهترس و ناامنی را ایجاد می

د اعتماد کنند و دائما در توانند به شرایط خو نمی

کردن علائم هستند. این موضوع اثراتی  حال چک

های مختلف زندگی افراد داشت و منجر بر جنبه

ای خود را مثل ه بود افراد بسیاری از فعالیت شده

کردن را کنار بگذارند.  رانندگی و سخنرانی

 توضیح داد: 7کننده  شرکت

 

 

 بیدار که خواب از کنینمی باور صبح به صبح"

 یه رو پاهام کنممی امتحان یه دستامو اول شممی

 میاد ببینم مثلا نخورم زمین که کنممی امتحان

 وزنم میتونه مثلا پام نیوفته دستم از ایوسیله نمیاد

 نشم، بلند تخت از دفعه یه کنه، تحمل رو

 اومده پیش بار چند برم خواممی دستشویی

کردم کمک خواستم بیان  گیر دستشویی تو ندبارچ

کمرم رو بگیرم بیام بیرون، دستشویی که میرم قبل 

کنم ببینم پام قبلش قدرت کافی داره امتحان می

شینم روی فرنگی میتونم بعدش بلند شم یا می

 "نه.

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 ها تم                   مضامین فرعی                   مضامین اصلی

تجربه استفاده از 
خدمات تخصصی 

 پزشکی

 فقدان ارتباط بین پزشک و بیمار

 های درمانی و انواع روش

 عوارض آنها 
 

 

 

 

 تاثیرات درونی و 

 بیرونی بیماری

 

 

 

 تجربه شرایط مبهم اولیه

مرتبط با بیماری غیر عوامل به بیماری علائم اسناد  

ی اولیه در مقابل بیماری ناشناخته و ناآشناسردرگمی و بلاتکلیف  

بینی احساس عدم اطمینان نسبت به شرایط غیرقابل پیش  

 

 تاثیر بیماری بر خودپنداره

افتادگی به واسطه مقایسه دردناک خود با اکثریتاحساس جدا  

 کاهش اعتماد به نفس به دلیل احساس ضعف و ناتوانی

به مثابه نقص احساس  شرم در اثر بیماری  
 

 تاثیر بیماری بر روابط با دیگران

 مشکلات ناشی از ناآگاهی اطرافیان از واقعیت بیماری

سازی شخصی دلیل به طرد به حساسیت  

مشابه بیماران گروه با ارتباط تاثیرات  

 هیجانات منفی مرتبط

 با بیماری 

یماری های اعمال شده باحساس فقدان و حسرت به واسطه محدودیت  
 احساس افسردگی به دلیل کاهش خودکارآمدی

 هیجانات مرتبط به علت بیماری

 رابطه متقابل بین علایم بیماری و هیجانات منفی

 های روش
 کنارآمدن با  بیماری

عنوان بخشی از پذیرش بیماری به
 خود

 

 های مقابله ای مهارت
 آمدن  برای کنار 

 سرسختی روانشناختی

کنترل بر بیماری با شناخت بیماریاحساس   
 سازگاری با شرایط بیماری

 

 تحلیل مفاهیم اصلی، مضامین فرعی و تم ها .2جدول 
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تاثیر بیماری بر "مضمون فرعی دوم 

احساس "است که تم اول آن  "ندارهخودپ

واسطه مقایسه دردناک خود با  جداافتادگی به

است. مبتلایان پس از آگاهی از بیماری  "اکثریت

پردازند. آنچه در این به مقایسه خود با اطرافیان می

ها، مقایسه برای آنها قابل توجه است ویژگی

های متفاوت آنها با اطرافیان ها، محدودیتدغدغه

های ناشی از ها و فقدان. آنها محدودیتاست

بیماری را با شرایط فاقد محدودیت افراد غیر 

کنند بنابراین آنان احساس بیمار مقایسه می

کنند رنج و دردی چند برابر اطرافیان را تحمل  می

کنند. همچنین از اینکه در جمعیت کثیری آنها می

به این بیماری مبتلا شده اند احساس بدشانس 

کنند به جمعیت ن دارند. بنابراین احساس میبود

اطراف خود تعلقی ندارند و از جمع اطراف خود 

 گفت:می 7 کننده شرکتاند. جدا افتاده

زار نفره خب ه 14در  1  احتمال ابتلا به ام جی"

ای اینجوری نیستن من فقط  هزارو خورده 13مثلا 

 اینجوریم اوایل اینترنت نبود دسترسی نبود الان یه

نفر دیگه 4000گروهی هست که میگم بابا 

مشکلشون مثل توعه ... همه چیزهایی که احساس 

هایی طبیعیه که به  کنی جز تنهاها و تعداد کممی

این نتیجه برسی تو جز آدم بیچارها بدبختا 

 "بدشانسایی

 گفت: می 3کننده  شرکت

  مشکل این متوجه که راهنمایی سن از تقریبا من"

 

 

 

 

 مشکل، برام شد چیزا سری یک مک کم شدم

 اگه مثلا نداشتن، زندگیشون تو بقیه که مشکلی

 هیچ باشن بیدار صبحم تا شب اگه بقیه میریم سفر

 باشن، داشته جسمی خستگی شاید ندارن مشکلی

 چرا میشه ایجاد استرسی تیک یک برام من ولی

 استراحت نکردم، خوب نخوابیدم، خوب چون

 اینطوری مثلا حالا نشه، تشدید علائمم یهو حالا

 درکش تونن نمی افراد بقیه که چیزیه این نشه

 "کنند

کاهش اعتماد به نفس به دلیل "دومین تم 

است. افراد پس از  "احساس ضعف و ناتوانی

شدن از ابتلا به بیماری تصورشان از  مطلع

ریزد. در مواردی افراد های خود فرو میتوانمندی

انی و ضعف در نظر شدن را مساوی با ناتوبیمار

 گوید:  می 5کننده شماره  گیرند. مثلا شرکتمی

 سرشه تو فکرا خیلی آدم خب بیماری قبل "

 خوادمی کارا خیلی برسه، خوادمی چیزا خیلی به

 رو بیماری این وقتی خب ولی بده، انجام

 کشهمی دست چیزا یکسری از آدم خب گیری می

 زندگی و بیای کنار باش مجبوری دیگه دیگه،

 شاید موقع دیگه، اون باشی داشته عادی

 قید بگیریم چیزی ای نامه گواهی بریم خواستیم می

 رو بیماری این بینممی وقتی دیگه زدیم اینام

 که وقتی ولی بگیریم، بریم میتونیم الانم داری،

 و بشی دوبینی و میری راه تو دفعه یه و بگیری

 کارا خیلی از ارزه، نمی اونش به بیاد حادثه یه بزنی

دوران رضاایتمندی بعااد از  
 کنترل بیماری

 
 معنادهی به تجربه ناخوشایند بیماری

 تغییر نگرش به زندگی و بیماری
 افزایش آگاهی و قدردانی نسبت به داشته ها 

 افزایش علاقه اجتماعی

 تغییر نگرش به خود
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  "دیگه. میزنه قیدشو میکنه فکرشو آدم که

در پاسخ به سوال  7کننده شماره  همچنین شرکت  

 پاسخ داد: "اعتماد به نفس تان چه تغییری کرده؟"

 کرونا گفتنمی زمانی یک پایین، اومده خیلی "

 بلند ام،ویروس خودم من درک به گفتممی اومده،

 شاد باشگاه رفتممی داشتم، رو فعالیتم شدممی

 خودم وگرنه نداره، کشش بدنم نه، الان اما بودم،

 نون برم زود صبح گممی مثلا دارم، دوست هم

 یکم امروز تونمنمی نه میگم میشه که صبح بگیرم،

 خواممی سختی ناهار مثلا دارم، کار کنم استراحت

 مثلا .نیست خوب هم خوابم کسلم، کنم، درست

 الان گشتم،می نبود، مهم رامب شدم می خسته قبلا

 بیرون برم میگم الان. امِ روحیه ذاره،نمی که بدنمِ

 "بکشم. دردپا و درد دست بیام باید بازم چی که

احساس شرم در اثر بیماری به مثابه "سومین تم 

است. تعدادی از افراد بیماری را به عنوان  "نقص

یک نقص در نظر داشتند و هنگام بروز علائم در 

ع  احساس شرم و خجالت داشتند بنابراین یا جم

کردند یا هنگام از حضور در جمع اجتناب می

حضور در جمع برای پنهان کردن علائم به 

شدند. البته تمسخر و های مختلفی متوسل می راه

های ارزشی منفی اطرافیان راجع به قضاوت

کننده این احساس بیماری از جمله عواملی تقویت

 گفت:می 1شماره  کننده شرکتشرم بود. 

خواهی صحبت کنی صحبت یک جایی می"

شه کرد، غذایی بخوری تو درست حسابی نمی

 "کشیجمعی میپره تو حلقت اصلا خجالت می

 گیره، الانمی شم، زبونممی مهمون میاد هول"

 این قبل بگم، تونستمنمی هارو کلمه بعضی دیدی

 نه نالا اما کردم،می صحبت راحت قشنگ بیماری

 گاز رو زبونم هم بگم بخوام زبونم، داره گیر

  "گیرم می

 کرد: بیان می 9کننده  شرکت

خوردم، تو تا دونه قرص هم می 20من زمانی "

ساعت، شدید شده بود منم تو کلاس  24یک 

غرور داشتم ، من برای این که کم نیارم دارو زیاد 

کردم. می دونی چه حسی داشتم مثلا مصرف می

گفتم نه اتفاقا گفتن مهم نیست من میبقیه می

مهمه، برای من مهمه من نمیخوام ضعفام رو کسی 

 "ببینه

بنابراین افراد معمولا بیماری خود را از دیگران 

کردند و مجبور به حفظ ظاهر در مقابل پنهان می

 شدند.آنها می

تاثیر بیماری بر روابط "سومین مضمون فرعی 

 ناشی مشکلات"آن  است که اولین تم "با دیگران

 "بیماری واقعیت از اطرافیان و بیمار ناآگاهی از

: اطرافیان "مرزهای شکسته شده"است. کد اول 

هنگام مواجهه با علائم ظاهری بیماری معمولا به 

پردازند یا در علت علائم می کنجکاوی درباره

صورت اطلاع از بیماری درباره علت بیماری یا 

ی و انتقال آن به فرزندان احتمال ارثی بودن بیمار

پرسند، از سوی دیگر در صورتی که علائم می

بیماری آشکار نباشد مثلا از اینکه چرا با وجود 

جوان بودن هنگام فعالیت جسمی نیاز به کمک و 

پرسند. گاهی اطرافیان استراحت دارند سوال می

های بدون سوال پرسیدن، علائم را به پیش فرض

 "ناراحتی؟"، "بت میاد؟خوا"ذهنی خود مانند 

دهند. از سوی دیگر گاهی علائم و نسبت می

مشکلات ناشی از بیماری مانند افتادی پلک یا 

زمین خوردن فرد مورد تمسخر اطرافیان قرار 
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اطرافیان گاهی به قضاوت و  گیرد. همچنین می

توانایی و پردازند و کاهش زدن به فرد می برچسب

و  "داشتنناز "، "شدن تنبل"خستگی فرد را به 

دهند. بیماری را به مجازات گناهان فرد اسناد می

 گفت:می 1کننده  همینطور شرکت

 کنم، کار خیلی دارم دوست که آدمام ازون من"

 تنبل چقدر میگن شدم، خسته خیلی میبینی بعد

  "ها نیستی قبل مثل شدی

 جانب از نشدن احساس درک "کد دوم 

افراد غیر بیمار   : مبتلایان معتقدند که"دیگران

قادر به درک شرایط آنها نیستند چون میاستنی 

علائم غیر معمول و ناآشنا دارد و افراد معمولا  

ذهنیتی راجع به افتادگی پلک یا خستگی به عنوان 

علائم یک بیماری ندارند. حتی مبتلایان معتقدند 

خودشان تا مدت ها قبل از تشدید علائم درک 

ک درباره تشدید علائم  درستی از توضیحات پزش

تواند افراد را  داشتند. بنابراین نوسان علائم مین

نسبت به ماهیت واقعی این بیماری گمراه کند. در 

واقع ماهیت ذهنی علائم، درک واقعیت را برای 

اند  ه تجربه ای عینی از علائم نداشتهافرادی ک

 بیان کرد: 7کننده  کند. شرکتدشوار می

مام اونها واقعا ته ماجرا تو کنم تمن احساس می"

اون چلنج نیستن، بعضیام که میگن میگم ببین یه 

وزنه یک یا نیم کیلویی بنداز دور گردنت بعد از 

یه هفته هرچی تو میگی من قبول دارم یه وقتایی 

این یک کیلو ممکنه ده کیلو بشه قول بهت نمیدم 

تونن از یه آدم بعد میتونن یه درک واقعی می

 "مریض بکنن

:  "اعتباری بیماری نزد دیگران بی "کد سوم 

میاستنی در بعضی موارد علائم ظاهری ندارد یا 

علائم چندان بارز نیستند.  این ویژگی با پیش 

بیماران دارای  فرض اطرافیان مبنی بر این که همه

علائم ظاهری هستند تداخل دارد. از سوی دیگر 

ان معمولا علائم میاستنی نوسان بالایی دارد اطرافی

در شرایط تشدید علائم یا بستری حضور نداشتند 

ف های خفیبنابراین درک آنها مربوط به دوره

ترین علامت  علائم است. همچنین از جمله مهم

بیماری  یعنی خستگی را اطرافیان با شدت و 

اند. این کیفیتی به غایت متفاوت تجربه کرده

که کند تجربه ظاهرا مشترک آنها را گمراه می

توانند همدیگر را درک کنند به این صورت که  می

سازی شدت رافیان دست به انکار و بی اعتباراط

زنند یعنی همانطور که خود تجربه علائم می

اند یک خستگی معمولی که با قدری تلاش کرده

توان بر آن غلبه کرد. در واقع آنها سعی در می

یجه همدلی و حمایت دارند اما مبتلایان به این نت

اند می رسند که افرادی که بیماری را تجربه نکرده

نیستند بنابراین توصیه یا قادر به درک شرایط آنها 

دادن اطرافیان که به نوعی کوچک انگاشتن  دلداری

مشکلات آنهاست مبتلایان را خشمگین و نسبت 

به درک شدن توسط افراد غیر بیماری ناامید 

ئم نزد کند. در نتیجه کوچک انگاشتن علا می

به اعتمادی اطرافیان اطرافیان مسائلی مانند: بی

بودن بیماری و علائم،  بیمار بودن فرد، اسناد تلقینی

جدی گرفته نشدن مصرف دارو توسط اطرافیان، 

قضاوت شدن فرد هنگام نیاز به کمک و استراحت 

 2 کننده شرکترا برای افراد به وجود آمده است. 

 گفت: می

 باور اونا و بودشده  گرفته واناییت این .... همه"

 که گماینجوری می من کردن،می فکر کردن،نمی
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 هرکی اگه گفتمی شوهرم ندم، مادر انجام کار

 دروغ اگه بده، شفا ایشالا مریضه که گهمی راست

 باور نداره ظاهری علائم چون بشه، بدتر که گهمی

 رو من توانایی هرکی الانشم مثلا کردن،نمی

 از مریض آدم کننمی فک کنه،نمی باور نهنمیبی

 باشه، داشته بدی حال باید هم ظاهری نظر

 "ببینن ویلچر تو منو داشتن انتظار اطرافیان

حساسیت به طرد به دلیل "دومین تم 

: گروهی از افراد نسبت به "سازی شخصی

اند و رفتارهای اطرافیان حساسیت زیادی پیدا کرده

رفتارهای آنها را به در بسیاری از مواقع علت 

دادند بنابراین احساس بیماری خود نسبت می

شدن را بسیاری از مواقع نشدن و طرد پذیرفته

کنند این موضوع به خصوص در افراد تجربه می

انند توآنها اذعان داشتند نمیمجرد بیشتر بود 

کس تا زمانی که افراد  گزینه ازدواج باشد زیرا هیچ

هایش را محدودیت سالم هستند یک بیمار با

کنند حتی اگر کسی آنها را انتخاب انتخاب نمی

کند ترحم کرده است یا به دلیل شدت احساسات، 

بیند. اگر آنها هم کسی را انتخاب واقعیت را نمی

کنند خود را به طرف مقابل کنند احساس می

  :می گفت 5کننده  . شرکتاندتحمیل کرده

ج کنیم کلا خواستیم ازدوابا اون کسی که می"

قید اونو زدیم، یکم شرایطمون فرق کرد، خب آدم 

شاید یه نفر دیگه رو دوست داره، ولی بعدش 

میبینی این بیماری رو داری کلا منصرف میشی، 

من خودم اصلا نرفتم جلو، گفتم من خودم وقتی 

مریضم، بالاخره اون خیلی آرزوها داشت به خاطر 

 "اون منصرف شدم

است:  "گروه بیماران مشابه تاثیرات"سومین تم 

عضویت در گروه افراد مبتلا به میاستنی باعث 

شود مبتلایان پس از مدتی جدا افتادن از جامعه می

با  افرادی آشنا شوند که مسیر مشابهی را با آنها 

کنند در تجربه درد و اند و احساس میطی کرده

هایشان تنها نیستند. آنها در گروه درباره  رنج

کنند که تا قبل از آن هرگز صحبت میمسائلی 

ودند زیرا تجارب آنها در برای کسی بازگو نکرده ب

نهایت این شود. دراعتبار یا قضاوت نمی گروه بی

احساس تنهایی، پذیرفته تجارب باعث کاهش 

شود. افرادی که شدن در آنها می شدن و درک

اند کسانی را تری را با بیماری بودهسالهای طولانی

اری مبتلا شده بودند را حمایت ازه به بیمکه ت

آگاهی و امید کردند. آنها با ارائه اطلاعات،  می

دادن  دادن، اطمینان خاطردادن یا طبیعی نشان

احساسات و افکارشان به بیماران جدید کمک 

 کرد:بیان می 5شماره  کننده شرکتکردند. می

مثلا اونایی که دیدیم از ما خیلی شدیدترن "

یت میشن و هیچی نمیگن، ما دیدیم خیلی اذ

خداروشکر خیلی خوبیم، بالاخره اینجور چیزا رو 

دیدیم خیلی شرایطمون فرق کرد، روحیه مونم 

بهتر شد نسبت به قبل، مثلا قبلا آدم ناراحت 

گفت چرا این بیماری رو گرفتم شد می می

گفتم چرا اینجور شدم، وقتی بچها بودن دیدیم  می

شدن، چنتام مثل ما با دارو اونا چنتاشون خوب 

 "کنترل شدن

هیجانات منفی مرتبط با "مضمون فرعی چهارم 

احساس فقدان و حسرت "است. تم اول  "بیماری

 "های اعمال شده بیماریبه واسطه محدودیت

ای تحصیلی، هباشد: افراد در بسیاری از فعالیت می

هنری و کارهای  شغلی، ورزشی، تفریحی،
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رو شده اند. مبتلایان  بهشخصی با محدودیت رو

های ها در سالمادرزادی نسبت به این محدودیت

های از دست رفته طولانی و فرصت و زمان

ها وقتی خود را با احساس حسرت دارند. آن

کنند احساس بازنده بودن دیگران مقایسه می

اند  ادی هم که در بزرگسالی مبتلا شدهدارند. افر

اند و را از دست دادهاند امکاناتی که قبلا داشته

ها و مدام با احساس فقدان در مقابل توانایی

 امکانات از دست رفته رو به رو هستند. 

احساس افسردگی به دلیل کاهش "تم دوم 

است: اکثر افراد افسردگی و  "خودکارآمدی

صوص در اوایل بیماری هنگام ناامیدی را به خ

های خود شدن با از دست دادن توانایی مواجه

های ناشی اند مبتلایان به دلیل ناتوانیجربه کردهت

های خود را توانند فعالیتاز بیماری معمولا نمی

مانند سابق انجام دهند. این موضوع منجر به 

شود. بنابراین کاهش احساس خودکارآمدی می

کنند توانایی رسیدن به اهداف و  احساس می

 های خود را ندارند و دست به انکار اهمیتارزش

زنند و از بسیاری از اهداف و ارزش های خود می

بخش و انجام بسیاری از  های لذتفعالیت

هایشان دست می ها در راستای ارزش فعالیت

کشند به همین دلیل هیجانات مثبت کاهش 

 کرد:بیان می 6شماره  کننده شرکتباید.  می

ام که  کردم که من یک آدمیاوایلش فک می"

رسم هیچ کاری نمیتونم انجام بدم، به هیچ جا نمی

ام همش باید رو تخت دراز باشه همه  من آدمی

کردم کاراشو بکنن، کلا یه آدم افسرده ای، فکر می

 "یه آدم بیمار شرایطش همینه، همین مدلیه

: به جز "هیجانات مرتبط با علت بیماری"تم سوم

بیماران مادرزادی تمام بیماران علت ایجاد یا عود 

های استرس آور مانند را وضعیتبیماری 

های روانی؛ تصادف، فوت نزدیکان، شرایط  ضربه

های  قتصادی، استرس های ناشی از ویژگیسخت ا

شخصیت  مثل درون گرایی،  وسواس در انجام 

ن کرده کارها یا وظایف سنگین شغلی یا والدی بیا

های مختلف تلاش  اند. به همین دلیل به روش

تا مانع  ا کاهش دهندکردند استرس خود رمی

 1کننده شماره  تشدید علائم شوند. شرکت

استرس، عصبانی شدن، سختی هایی "گفت:  می

که کشیدم، خیلی به این و اون فکر کردم، خیلی 

به بدنم فشار آوردم، چون کلفت خواهرام بودم، 

گفت نکن، خودمم کمی مادرم تا زنده بود می

 "وسواس دارم

بین علایم بیماری و رابطه متقابل  "تم چهارم

است. افراد به مرور زمان متوجه  "هیجانات منفی

تاثیر احساسات و افکار خود بر تشدید و بهبود 

اند. تاثیر اضطراب و استرس و نگرانی علائم شده

بر تشدید علائم برای افراد کاملا مشهود است. 

 کرد:بیان می 3 کننده شرکت

هام هست که نه، من یک مشکلی  یه موقع"

دارم یک استرسی توی کارم، زندگیم و سطح 

کنه، یعنی خانواده دارم، اونم علائم رو تشدید می

من بدون این که بخوام راجع به بیماریم مشکل 

داشته باشم با یک مشکل خانوادگی یهو من به 

 "تا4تا قرص من رسیده به  3بینم  خودم میام می

افراد معتقد بودند افسردگی، تعدادی از 

شدن در چرخه افکار منفی، بدبینی و نشخوار  وارد

نجر به تشدید علائم می شود. فکری م

 کرد: بیان می 8کننده شماره  شرکت
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با افکار منفی بدتر آدم حالش بد میشه، من "

روزایی که به میاستنی بیشتر فکر کنم یا تو آینه 

نگاه کنم افتادگی پلکم بیشتره، فکر نکنم یا دیرتر 

تره، چون من امتحان کردم بیشتر بری جلو آینه کم

تری،  نی درگیر آدم، مانع نبینی خوشحالفکر میک

 "ام خودش خیلی کمک میکنه این خوشحالی

بنابراین کسب آرامش و حفظ روحیه از مهم 

ترین عوامل مراقبتی بود که افراد برای کنترل 

بیان  4کننده  علائم به آن اعتقاد داشتند. شرکت

 کرد: می

 ذهنیت من، برای داد نتیجه که یچیز بهترین"

 همه از بیشتر اون مدیتیشن، حالت یک بود، خودم

 که آروم کرد،می آرومم داد،می نتیجه بهم چیز

 چیز شد،می بهتر حالمم شدم،می بهتر شدممی

 ".شدمی کمتر ضعفم کدوم، هیچ نه دیگه

از سوی دیگر تشدید علائم نیز بر هیجانات 

کنندگان اظهار  اشت. شرکتدافراد تاثیر به سزایی 

پذیری و داشتند تشدید علائم منجر به تحریک

 کاهش تحمل آنها شده است.

 های کنارآمدن با روش"مضمون اصلی سوم 

های مختلفی   است. تمام افراد از راه "بیماری

اند. آمدن با شرایط بیماری استفاده کردهبرای کنار

پذیرش بیماری به عنوان "مضمون فرعی اول 

های است. گروهی از افراد ناتوانی "بخشی از خود

ناشی از بیماری را نپذیرفتند یا گروهی از افراد 

زنند و دیگر برچسب بیمار بودن به خود می

گروهی از گیرند. اما های خود را نادیده میویژگی

های ناشی از آن را به  افراد بیماری و محدودیت

 4 نندهک شرکتپذیرند. عنوان بخشی از خود می

 کرد: اینگونه بیان می

 بیای، کنار بیماری با بتونی که .... این"

 اون دیگه من که بپذیری خودت درون بپذیریش،

 عاشق رفتم،می زیاد کوه من که نیستم سابق آدم

 که این نه نمیتونی ، دیگه که بپذیری بودم، کوه

 این با بیای کنار ولی لحاظ ازون نه بشی تسلیم

 یک من خب که بپذیری نمیشه، فعلا که قضیه

 دیگه که بپذیری بدوام، تونستمنمی مدت

 بالا پله تونستمنمی مدت یک بدوی، تونی نمی

 "برم

های مقابله ای برای  مهارت"مضمون فرعی دوم 

سرسختی "است. اولین تم آن  "آمدنکنار

است: هرچند بیماری امکان فعالیت  "روانشناختی

رسانده بود اما  جسمی را برای افراد به حداقل

گروهی به دلیل شرایط مالی و وظایفی که داشتند 

بودند این گروه به دلیل  مجبور  به فعالیت جسمی

شان در مقابل شرایط تسلیم پذیری بالای مسئولیت

دانستند. نشدند و خود را متعهد به ادامه مسیر می

 کرد:بیان می 2کننده  شرکت

 انجام رو کارم خودم خوابیده حال اون با ولی"

 میرفتم کشیدم،می جارو من نشسته حتی دادم،می

 ولی کشیدم،می دراز میومدم، شستممی لیوان تا2

 کارم بگم که نبود اینجوری دادم،می انجام رو کارم

 همکارم به ماه 2 این بکنم، تو تونمنمی رو

 بمونی، من بیکار تو خوام نمی من گفتم، می

 من بیار رو الگو تو بگیرم دستم قیچی تونم نمی

 الگو یک کنین فک بعد بزن رو برشش تو بکشم

 کشید، چونمی طول شب تا ظهر یک کشیدن

 "دارم. نگه رو گردنم تونستم نمی

است.  "اری با شرایط بیماریسازگ"دومین تم 

های دادن شرایط شغلی، تحصیلی و فعالیت تطابق
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روزانه با شرایط بیماری باعث شد افراد برای 

ید به دنبال راه حل بگردند آنها راه شرایط جد

ها، هایی مانند استراحت مکرر بین فعالیتحل

ی یا شغلی را انتخاب کردند. تغییر رشته تحصیل

 کرد:بیان می 4کننده  شرکت

 این با باید من که گرفتم یاد که وقتی از ولی"

 رو این هست، که همینیه حالا بیام کنار قضیه

 چیکار میخوای شبعد حالا بده قرار پیشفرض

 یا کنی، جنگ هی خونه، بشینی خوایمی کنی،

 روال خودت برا که کنی پیدا راهی یه نه که این

 شاخه تا 2 عمران من کنی. رشته شروع رو عادی

  من محاسبات، شاخه اجرایی، یک شاخه یک داره،

 رفتم، پیش کردن محاسبه و نویسی برنامه سمت

 کنم، محاسبات بتونم که کردم بیشتر رو مطالعاتم

 با بکشیم نقشه کامپیوتر، پشت خونه بشینیم که

 "کنیم. کار افزار نرم چیزا، اینجور و اتوکد

احساس کنترل بر بیماری با "تم سوم آن 

های تسلط بر است: یک از راه "شناخت بیماری

بیماری، شناختن شرایط و علائم بیماری بود. 

ی در شناخت علائم بیماری منجر به افزایش آمادگ

شود. مبتلایان با آگاهی از اینکه مقابل آنها می

بینی هستند و در شیبعضی علائم غیر قابل پ

صورت بروز چگونه با آن رو به رو شوند و 

بینی مثلا شناخت تعدادی از علائم قابل پیش

آگاهی از اینکه بعد از خستگی ضعف عضلات 

 افتد و نحوه مقابله با آنها به مرور زماناتفاق می

توانستند احساس کنترل خود را نسبت به بیماری 

 دارم الانم" گفت:می 2 کننده شرکتافزایش دهند. 

 بیماری دیگه دوران تو که منی دم،می انجام کار

 روزی الان بشینم، تونستم نمی چرخ سر دقیقه 10

 رو مریضی چون ، کنممی کار ساعت 6 ،5

 بده حالم الان خوبه، حالم الان دونممی شناختم

نشم. ولی یک  بدتر که کنم استراحت باید که

هایی رو میشه شناخت مثلا می دونم که حالت

الان گردنم داره خسته میشه این حالت خستگی 

شینم بعدش شلی رو به همراه داره، همونجا می

کنم یا اگه تو خونه باشم همونجا استراحت می

کشم یکم استراحت کنم دراز میکارم رو ول می

خورم، بعد از استراحت بلند م، یکم خرما میکنمی

 "شم حالم بهتره.می

دوران رضایتمندی بعد "مضمون اصلی چهارم  

که مضمون فرعی اول آن  "از کنترل بیماری

است: تم  "معنادهی به تجربه ناخوشایند بیماری"

است:  "و بیماری تغییر نگرش به زندگی"اول 

برای آنها  گروهی از افراد که دوران سخت بیماری 

تجربه ای نزدیک به مرگ بوده است باعث شده 

تر شوند آنها نسبت به فرصت کوتاه زندگی آگاهی

وتاه استفاده و تصمیم بگیرند بهتر از این فرصت ک

شدن با ترس از مرگ در واقع  کنند. بعد از مواجه

های قبل از بیماری نیز ها و نگرانیبسیاری ترس

تی که قبل از وضوعاشود و بسیاری از مکمتر می

پنداشتند اهمیت خود را از  بیماری با اهمیت می

تری برای فرد های عمیقدهند و ارزشدست می

زش هایی مثل عشق به خانواده، شود ارنمایان می

بردن از زندگی، سلامت روانی و جسمانی از  لذت

 کرد:  بیان می 2 کننده شرکتجمله آنها بوده است. 

من قبلا براش حرص  خب خیلی چیزایی که"

می خوردم و ناراحت بودم بی اهمیت شد، آدم 

انگار صبرش بیشتر میشه، خیلی بیشتر کنار میاد 

کرد، الان با مسائل مثلا اگه قبلا چیزی ناراحتم می
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 "کنم اون رو به یک چشم دیگه نگاه می

کردن در  همچنین این گروه میل به زندگی

بودن  عیلحظه و لذت بردن از زندگی و نیز قط

بینی بودن  مرگ و درک و پذیرش غیرقابل پیش

 کنند. زندگی وقوف پیدا می

افزایش آگاهی و قدردانی نسبت "تم دوم 

های ساده  دادن توانایی از دست است: "هاداشته 

خوردن، انجام مستقلانه کردن، غذا ای مثل حرکت

امور، توانایی کارکردن، صحبت کردن که تا قبل از 

اند باعث  کردهاصلا به آنها توجه نمیبیماری افراد 

شده است افراد به ارزش وجود آنها پی ببرند و 

بعد از بهبود علائم و دوباره به دست آوردن آنها 

 2 کننده شرکتها شوند. بسیار قدردان این داشته

 گفت: اینطور می

من الان حتی واسه یک چیز کوچیکم "

ن همه کنم، هنوزم که هنوزه بعد ایشکرگزاری می

سال، پام رو که از در میزارم بیرون، اگه پله هارو 

بتونم برم میگم خدایا شکرت که داری به پاهای 

من قدرت میدی که دارم روی پای خودم دارم راه 

میرم و می تونم کارهای شخصی خودم رو انجام 

 "بدم

است: تحمل  "افزایش علاقه اجتماعی"تم سوم 

 اعث شدهرنج و درد و شرایط سخت بیماری ب

های دیگران نیز درک و  است افراد نسبت به رنج

همدلی بیشتری داشته باشند و دیدگاهشان به 

اطرافیان تغییر کند در واقع کمتر سطحی و 

های نگرند و با انسانگرانه به دیگران میقضاوت

 کننده شرکتکنند. دردمند همذات پنداری می

 اینطور توضیح داد: 2شماره 

 حال یکی یا نشسته یکی بینممی که وقت یه"

 نگاه دیگه زاویه یک از رو اون انگار داره، بدی

 شاید تونه نمی من مثل اونم شاید گممی کنم، می

 رو دیگران مشکلات آدم داره، مشکلی یه اونم

 نگاه همه به ای دیگه جور کنه،می درک بهتر

  "کنه. می

از جمله معناهای جدیدی که افراد  بعد از 

آن دست یافته بودند تلاش برای کمک  بیماری به

 کردن به بیماران مشابه بود.

 "تغییر نگرش به خود"مضمون فرعی دوم 

بعد از گذراندن دوران سخت بیماری و است: 

رسیدن به احساس کنترل بیماری، نگرش افراد به 

های مثبت و منفی کند؛ ویژگیخودشان تغییر می

هایی در خود شناسند و به تواناییخود را بهتر می

اند، برند که قبلا از آن آگاه نبودهپی می

 کرد:بیان می 2 کننده شرکت

 بیشتر رو هاش توانمندی آدم مقدار یه خب"

 میشه گرفته ازش چیزی یه وقتی دیگه شناسه،می

 انجام تونستهمی چیزارو چقدر میشه متوجه تازه

  "دونسته نمی و بده

کنند ش میافراد بعد از شناخت بیشتر خود تلا

 4 کننده شرکتتغییراتی در خود به وجود آورند. 

 کرد:بیان می

هر اتفاقی تر شدم، ریکشنام تند بود به  آروم"

تر شدم حالا هم توی شادی  که میفتاد، ولی متعادل

شدنام، شاید کردنام بگیرید هم توی عصبانی 

خواستم ریکشنام رو متعادل  دلیلش این بود که می

از لحاظ عصبی، یکم  سیب ببینمنگه دارم کمتر آ

تر کردم، خیلی سخت بود، الان  خودم رو آروم

  "خب خیلی بیشتر آروم شدم نسبت به قبل.

کردند با عبور از نهایت افراد احساس میدر
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 شرایط سخت و تغییراتی که در آنها ایجاد شده

است خود را بیشتر باور دارند و احساس اعتماد 

 آنها بیشتر شده به نفس و رضایت از خود در

الان میگم " کرد:بیان می 7 کننده شرکتاست. 

خیلی قوی ام تونستم به زندگی عادی برگردم، هر 

وقتم میاد روحیم ضعیف بشه میگم تا حالا از 

پسش بر اومدی ازینجا به بعدم میای تازه اون 

ات کوچیک بود، شرایط مالی خیلی  موقع بچه

 "میشهتر بود الان روز به روز بهتر سخت

 

 گیری و بحث نتیجه

پس از تشدید علائم افراد به پزشک مراجعه 

کردند اما در وهله اول فقدان وجود ارتباط انسانی 

بین پزشک و بیمار و در وهله دوم کمبود آگاهی 

و شناخت پزشکان از بیماری میاستنی مانع کسب 

شود اطلاعات و آگاهی لازم درباره بیماری می

را در شرایط مبهم و  افرادبنابراین عدم آگاهی 

دهد. مبتلایان معتقد بینی قرار می غیرقابل پیش

رین تبودند در زمان مراجعه اولیه به پزشک بیش

که  درحالیاند. زیرا  میزان سردرگمی را تجربه کرده

کنند که علائم غیرطبیعی در حال آنها مشاهده می

ها است از جانب  ایجاد تغییراتی در زندگی آن

شود. ن مشکل درک و تشخیص داده نمیمتخصصا

ناآشنا و نامعلوم بر از سوی دیگر علائم بی ثبات، 

افزاید.  بینی ناپذیربودن شرایط می ابهام و پیش

بینی نیز افراد را در  پیش زندگی با علائم غیرقابل

های عملکرد اجتماعی و شغلی و حتی فعالیت

کند رو می بینی روبه پیش روزانه با شرایط غیرقابل

کردن  شود؛ فرد مدام در حال چککه منجر می

شدت علائم باشد یا برای کنترل علائم، سبک 

ناپذیری را مانند برنامه خواب و  زندگی انعطاف

داشتن  حت برای خود ایجاد کند. ثابت نگهاسترا

کند یا برای کسب  این برنامه نیز فرد را نگران می

 نند. کاطمینان فعالیت خود را بسیار محدود می

راستا با تحقیقات دیگر است  این نتایج هم

کنند که مبهم و ویلکینسون و نیر بیان می

بینی بودن شرایط، احساس عدم  پیش غیرقابل

کند )ویلکینسون اطمینان را برای بیماران ایجاد می

(. عدم اطمینان در بیماری تحت 2013و نیر، 

 شود: ابهام در موردبندی می مولفه دسته 4عنوان 

بینی بودن  علائم و وضعیت بیماری، غیرقابل پیش

دوره بیماری و عواقب آن، پیچیدگی درمان و 

های بهداشتی، فقدان یا ناقص بودن  سیستم مراقبت

اطلاعات در مورد بیماری و درمان آن است 

 (. 2018)پائول و گارسیا، 

پس از تشخیص بیماری که درمان سریع و 

پذیری بیشتری بآسانی نداشته باشد افراد آسی

نسبت به انواع مختلفی از کاهش کیفیت ذهنی 

کنند.  نفس پیدا می زندگی از جمله کاهش عزت

تغییر شغل یا ازکارافتادگی در افرادی دارای 

مشکلات جسمی دیده می شود اما این مسئله در 

مشکلات جسمی متوسط نیز وجود دارد بنابراین 

د در باش علت تغییرات شغلی شرایط جسمی نمی

واقع چرخه معیوبی از اختلال در عملکرد جسمی، 

آید که  سلامت ذهنی و مدیریت کار به وجود می

دهنده نقش غیرقابل انکار بیماری و  نشان

(. 2018خودپنداره است )جونگ و همکاران، 

همچنین تاثیر بیماری مزمن بر تضعیف خودپنداره 

است  در تحقیقات دیگری نیز تائید شده

 ایگلسیاس، آمادوالنسو، پلودلریو، و،)مندولازار
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؛ 2017؛ ایگون وهمکاران، 2017دلبارکو، لیون

بیان شد  4صل (. همانگونه که در ف2017گالاچر، 

کنندگان بیماری به معنای  برای گروهی از شرکت

ضعف و ناتوانی در کنترل شرایط و ارزیابی منفی 

افراد از خود و کاهش اعتماد به نفس می شود و 

به ضعیف و ناتوان بودن در آنها تایید باور 

 شود. می

ترین هیجانات مطرح  در این پژوهش برجسته

شده افراد، هیجانات مربوط به افسردگی، ترس و 

نگرانی و استرس است. در این راستا در تحقیقات 

دیگر نیز مشاهده شد افسردگی و اضطراب و 

اختلال سازگاری بیشترین میزان شیوع را در بین 

؛ فیشر،  2011یان دارد )یبارا و همکاران،مبتلا

؛ سوزوکی و همکاران 2003پارکینسون، کوتاری،

؛  2007؛ کهلر، 2016؛ کوتان و همکاران،2011

؛ 2009سیتک، بلیسکا، ویکزورک و نیکا، 

؛ چن، شیه، هایتر، چیوهو، 1981تولفسون، 

؛ مکنزیه، مارتین، هووارد، 2013هورنگ یه، 

1969 .) 

شود مشکلات شاهده میاز طرف دیگر م

هیجانی در طول دوره بیماری موقتی است و پس 

از درمان جسمی مناسب، این مشکلات هم از بین 

در پژوهش حاضر نیز این  (.2007 روند )کهلر،می

دست آمده است که در بین علائم و  نتیجه به

هیجانات فرد ارتباط متقابلی وجود دارد در واقع 

ست که هیجانات منفی این ارتباط به این صورت ا

شود و تشدید علائم نیز منجر به تشدید علائم می

 شود.منجر به افزایش هیجانات منفی می

از سوی دیگر بین هیجانات منفی، علائم 

جسمی و عملکرد فرد یک چرخه معیوب شکل 

گیرد به این صورت که علائم جسمی عملکرد می

به  کند و اختلال در عملکرد منجرفرد را مختل می

افزایش هیجانات منفی و مجددا این چرخه ادامه 

پیدا میکند. افزایش خستگی و ضعف در انجام 

شود فرد نتواند به انجام فعالیت امور منجر می

مورد علاقه و وظایف خود بپردازد. گروهی از 

ها، هنگام احساس  کنندگان در انجام فعالیت شرکت

یت خستگی به شدت ناامید شده و از انجام فعال

شود و همین امر منجر شده است منصرف می

اند. عدم کارهای مورد علاقه خود را کنار گذاشته

بخش و عدم فعالیت در  های لذتانجام فعالیت

ها منجر به کاهش هیجانات راستای اهداف و آرزو

مثبت و افزایش هیجانات منفی مانند احساس گناه 

شود و مجددا این انگیزگی می و اضطراب و بی

منجر به اختلال در عملکرد فرد هیجانات نیز 

شود.  این چرخه نیز احساس کنترل ادراک  می

 شده افراد را کاهش می دهد. 

به صورتی که شرایط ذکر شده  منجر به 

ارزیابی منفی افراد از خود و کاهش اعتماد به 

 شود. نفس و احساس ناتوانی در کنترل شرایط می

تری از  بدین ترتیب چرخه معیوب بزرگ

یف خودپنداره، تضعیف اختلال در عملکرد، تضع

شده و افزایش هیجانات منفی به  کنترل ادراک

وجود می آید. بنابراین احساس کنترل ادراک شده 

نقش کلیدی در خودپنداره و هیجانات مرتبط به 

شده  بیماری دارد. در تحقیقات دیگر نیز بیان

الش شده افراد چ بیماری مزمن در کنترل ادراک

؛ پائول و 1971کند )مارتین، فلجن هیمر، ایجاد می

شده بالاتر  (. احساس کنترل ادراک2018ارسیا، گ

( و 2015منجر به کاهش افسردگی )مونی، 
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شود )هوس، افزایش توانایی عملکرد جسمی می

؛ بوسما و همکاران، 1988لاندیس، آمبرسون، 

؛ اینفورما، رام، 2014؛ اینفورما و جرستف، 2005

 (. 2013جرستف، 

بیان شد درک نشدن  4همانطور که در فصل  

توسط اطرافیان، قضاوت شدن و بی اعتباری 

وا از جامعه کشانده بیماری مبتلایان را به سمت انز

گرفتن در گروه بیماران مشابه اثرات است اما قرار

شدن،  انی داشته است: درکسازگارانه فراو

ی که آنها هم های شدن، همدلی توسط انسان پذیرفته

جدید  تجربه بیماری نادر را داشته اند و مسیر

توانند آگاهی  اند و می بیماران را پیش تر طی کرده

و اطمینان مناسبی درباره مسیر پیش روی به 

ی بیماران باعث بیماران بدهند. این تجربه برا

آوری، کاهش احساس تنهایی و  افزایش امید، تاب

شان شد. درباره ماریانزوا و تغییر دیدگاه به بی

تاثیر گروه بیماران میاستنی بر این افراد پژوهشی 

 در گذشته یافت نشد. 

حمایت خانواده و اطرافیان در چگونگی 

زندگی با بیماری و افزایش کیفیت زندگی بسیار 

؛ 1991موثر است )اسمیت، دوبین، والستون، 

(. با این 2016رک، جونگ، شین، کیم، یانگ، پا

گرا حفظ ظاهر قسمت  های جمع هنگوجود در فر

ندگی محسوب می شود و مهمی از سبک ز

کردن یا مورد حمایت قرار  درخواست کمک

شود و کار مطلوبی گرفتن نشانه ضعف تلقی می

(. از 2018همکاران، شود )جونگ و محسوب نمی

تواند  های افراطی در فرهنگ ما می این رو حمایت

اد وارد کند زیرا  آسیب زیادی را بر خودپنداره افر

باور به ضعیف و ناتوان بودن را در بیماران تقویت 

کند. همانطور که مشاهده شده گروهی از می

بیمارانی که از سیستم حمایتی معقول و متوسطی 

آوری  ردار بودند خودپنداره مثبت و تاببرخو

بالاتری داشتند. همچنین یک عامل میانجی دیگر 

در بیماران میاستنی نیز در این بین وجود دارد 

های روزمره  قل بودن و انجام مستقلانه فعالیتمست

با بهبود بهزیستی روانی همبستگی بالایی دارد )ای 

ین موضوع نشان ( یعنی ا2016سی و همکاران، 

شود های افراطی باعث می دهد کاهش حمایت می

که فرد فرصت بیشتر برای انجام مستقلانه فعالیت 

ه معیوب کاهش عملکرد و ها داشته باشد. چرخ

بشکند و باور به تضعیف و  تضعیف خودپنداره را

 بودن کم رنگ شود.  ناتوان

های  کنند که ملاککوتان و همکاران بیان می

مربوط به رشد پس از ضربه در بیماران میاستنی 

 وجود ندارد و شاید به این دلیل باشد که میاستنی

ی برای به عنوان یک بیماری تهدیدکننده زندگ

(. از 2016افراد نبوده است )کوتان و همکاران، 

ای بیان شده است که  سوی دیگر در مطالعه

مبتلایان به میاستنی پس از بهبود علائم جسمی، 

تری نسبت به زندگی پیدا کردند اما  دیدگاه مثبت

مشخص نیست این تغییرات به دلیل بیماری 

رات میاستنی بوده است یا به طور طبیعی این تغیی

(. اما در پژوهش 2013وجود آمده است )کر،  هب

حاضر برخلاف ادبیات موجود این نتیجه دست 

رشد پس از  یافته شد که افراد مبتلا به میاستنی

کنند. در این پژوهش گروهی از ضربه را تجربه می

های مربوط به رشد پس از ضربه  افراد در ملاک

ت ای، کیفیت حمای ازجمله: استراتژی مقابله

اجتماعی، برخی ابعاد مربوط به کیفیت ذهنی 
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ر دیدگاه ( تغیی2016زندگی )کوتان و همکاران، 

معنای جدید در زندگی،  به زندگی، دست یافتن به

افزایش علاقه اجتماعی، رشد در معنویت، 

قدردانی بیشتر نسبت به زندگی و ارزیابی مجدد 

ارزش ها، نسبت به قبل از بیماری تغییر و رشد 

ها دلیل این تغییرات را هم به  اند و آن هداشت

دهند. این گروه از بیماران تجربه بیماری نسبت می

شدت بالاتری از علائم بیماری را نسبت به دیگر 

ها دوران کریز  اند و تمام آن بیماران تجربه کرده

اند.  میاستنی و بستری در بیمارستان را سپری کرده

ستنی نیز در توان نتیجه گرفت میا بنابراین می

صورتی که تشدید علائم در حد کریز و بستری 

تواند به عنوان یک  شدن در بیمارستان باشد می

بیماری تهدیدکننده زندگی در نظر گرفته شود و  

تواند برای افراد ایجاد  رشد پس از ضربه را نیز می

 .کند

 

 سپاسگزاری
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 .شود تشکر می
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